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Cari  amic i  e  car i  soci ,  

v i  r i ng raz io  anche ques t ’anno  per  la  
vos t ra  p resenza  a l le  Man i fes taz ion i  
Naz iona l i  U I LDM 2018 ,  come sempre  
s iamo in  tant i ,  be l l i  e  p ien i  d i  vog l ia  d i  
fa re ,  cond iv idere  e  co l  des ider io  d i  
r i lanc ia re  sempre  d i  p iù  la  nos t ra  
Assoc iaz ione .  
Sono P res idente  da  due  ann i ,  e  devo  d i re  
che ,  anche  ques t 'anno  è  s ta to  uno  deg l i  
ann i  p iù  be l l i  e  fa t icos i  de l la  m ia  v i ta  
Assoc iat i va .    

Ho  cont inuato  a  v iagg ia re  at t raverso  la  pen i so la ,  e  ad  incont ra re  
tante  persone  che  operano ne l le  sez ion i  U I LDM,  facendo mig l ia ia  d i  
ch i lomet r i ,  f ie ro  de l l ’ impegno e  de l le  capac i tà  che  ho  r i scont rato  in  
ogn i  sede .  La  nos t ra  Assoc iaz ione  ha  una s to r ia  impor tante ,  che  deve  
esse re  r i nnovata  ogn i  g io rno ,  per  pote r  r imanere  un punto  d i  
r i fer imento  indispensabi le  pe r  no i ,  che  s iamo co lp i t i  da l la  ma lat t ia ,  
per  i  fami l ia r i ,  g l i  amic i ,  i  vo lontar i ,  e  le  a l t re  assoc iaz ion i  che  
lavorano con  no i  i n  re te ,  per  sos tenere  a l  meg l io  tu t te  le  persone  ne l le  
va r ie  fas i  de l la  ma lat t ia .  
G l i  e lement i  emers i  dag l i  i ncont r i  che  la  D i rez ione  Naz iona le  ha  
va lu tato  at tentamente  r iguardano una cer ta  s tanchezza  d i  a lcun i  soc i  
a  por ta re  avant i  g l i  ob ie t t i v i  de l l ’assoc iaz ione  e  s t re t tamente  
co l legato  a  ques to ,  i l  tema de l  r i cambio  generaz iona le ,  c ioè  la  
necess i tà  d i  i n tegrare  le  p ropr ie  compagin i  con  e lement i  nuov i ,  a i  
qua l i  t ras fe r i re  le  conoscenze  e  le  competenze  acqu i s i te  durante  g l i  
ann i  d i  vo lontar ia to .  
Pe r  cont ras ta re  ques te  debo lezze ,  poss iamo ins ieme usare  g l i  
s t rument i  che  la  D i rez ione  ha  potenz ia to ,  s ia  g l i  u f f ic i  de l la  segrete r ia  
che  la  capac i tà  d i  p roget taz ione .  Nuove  r i so r se  possono ar r i va re  da l  
Serv iz io  Civ i le  Nazionale  e  dal  Bando del  Min istero  del  lavoro  
su l l ’ i nc lus ione  lavorat i va  che  ha  v i s to  l ’Assoc iaz ione  accred i ta r s i  a l  
p r imo pos to  t ra  i  p roget t i  p resentat i .  Ques to  è  impor tante  perché  c i  
r ipor ta  a l  dato  d i  fa t to  che  s t iamo c rescendo ,  abb iamo buone idee  e  
sapp iamo render le  concrete .       
G l i  u f f ic i  sono   sempre  a  vos t ra  d i spos iz ione  per  un  u t i le  conf ronto  su  
temi  ed  idee  che  possano po i  concret i zzars i  i n  az ion i  d i  s v i l uppo 
proget tua l i .  Co lgo  l ’occas ione  per  r i ngraz ia re  tu t t i  co lo ro  che  
lavorano neg l i  u f f ic i  de l la  D i rez ione  Naz iona le ,  i l  l o ro  cont r ibuto  è  
p rez ioso  per  fa r  andare  avant i  una  macch ina  a  vo l te  complessa  e  
de l icata ,  ma sempre  p iena d i  g rande entus iasmo.  Sono un  punto  d i  
r i fe r imento  impor tante  per  por ta re  avant i  tu t t i  i  p roget t i  che  abb iamo 
in  mente .  Un  a l t ro  aspet to  fondamenta le  r iguarda i l  g rande lavoro  su l  
tema de l la  comun icaz ione ,  s ia  es te rna  che  in te rna .  



L ’accordo con  la  soc ie tà  d i  comunicazione SEC  ha  dato  g rande 
sv i l uppo a l la  conoscenza de l le  nos t re  a t t i v i tà  su l  te r r i to r io  e  c i  
permet te rà  d i  i ncont ra re  tante  nuove  buone persone ,  i n  g rado d i  
sos tenere  i l  nos t ro  lavoro  quot id iano .  D ’ impat to  è  s ta to  s icu ramente  
la  par tec ipaz ione  a l  Carneva le  d i  V ia regg io ,  con  i l  ca r ro  “No  tu  no”  
de l  maest ro  Mass imo B resch i ,  un  enorme Pu lc ine l la  in  sed ia  a  ro te l le  
che ,  con  un  mangane l lo ,  abbat te  de l le  bar r ie re  che  lo  in t ra lc iano .  
Sens ib i l i zzare  l ’op in ione  pubb l ica  su  un  tema soc ia le  impor tante  come 
le  bar r ie re  e  r ipor ta r lo  d ’a t tua l i tà  sa rà  i l  nos t ro  dovere ,  ment re  la  
po l i t i ca  e  le  i s t i tuz ion i  t roppo spesso  r imangono d i s tant i  da l la  v i ta  
quot id iana e  rea le  de l le  persone .  A l t r i  aspet t i  d i  comun icaz ione  che  
c i  daranno s lanc io ,  anche  in te rnamente ,  sono  i l  nuovo  s i to  naz iona le  e  
i  s i t i  te r r i to r ia l i ,  i  nuov i  dép l iant  e  le  locand ine  per  i n fo rmare  
cor re t tamente  e  compiu tamente ,  una  nuova  car ta  in tes tata  che  
meg l io  d i f fonde i l  nos t ro  logo ed  ev idenz ia  la  modern i tà  e  la  tens ione  
ve r so  i l  cambiamento .Cont inueremo a  lanc ia re  campagne impor tant i  
che  c i  permet te ranno d i  d i f fondere  p iù  ampiamente  le  nos t re  
in i z ia t i ve  e  d i  raccog l ie re  fond i  a  sos tegno de l l ’assoc iaz ione :  la  
campagna su i  lasc i t i  e  una  sempre  maggio re  d i f fus ione  de l la  racco l ta  
at t raverso  i l  5  per  m i l le .  
È  s ta ta  impor tant i s s ima la  Giornata  Nazionale  U ILDM  che  ha  
p rodot to  mo l t i s s ime r ich ies te  da i  te r r i to r i  e  contat t i  impor tant i  con  le  
Pubb l iche  Ammin i s t raz ion i  loca l i  che  p roseguono tu t to ra .  
Questo  è  un  fa t to  impor tante ,  perché  o l t re  a  r i lanc ia re  a l l ' op in ione  
pubb l ica  un  tema d i  uguag l ianza  fondamenta le  per  tu t te  le  persone  
con  d i sab i l i tà ,  c ioè  i l  d i r i t to  a  parch i  g ioco  access ib i l i  a  tu t t i ,  c i  
permet te  d i  d i ventare  par te  at t i va  ne l la  p roget taz ione  de i  se rv i z i  ed  
i l  “p renders i  cu ra”  de l le  persone  con  d i sab i l i tà  non  r imane so lo  una  
car ta  d ’ i n tent i .  
I n  ques t i  ann i  la  U I LDM s i  è  fa t ta  sent i re ,  non  c ’è  dubb io ,  e  qu i  vog l io  
r i ngraz ia re  A lber to  Fontana ,  che  d iec i  ann i  fa  ha  avuto  l ’ i n tu i z ione  d i  
c reare  i l  p r imo Centro  Cl in ico  NeMO a Mi lano ,  a l  qua le  sono  segu i t i  
que l l i  d i  Mess ina ,  A renzano e  Roma.  S t ru t tu re  ad  a l ta  
spec ia l i zzaz ione  pensate  per  r i spondere  a i  b i sogn i  de l le  persone  
af fe t te  da  malat t ie  neuromusco la r i ,  come la  SLA ,  la  SMA e  le  D i s t ro f ie  
Musco la r i ,  che  hanno cambiato  i l  nos t ro  approcc io  a l la  ma lat t ia ,  
co invo lgendo ne l  percorso  d i  cu ra  la  famig l ia  e  la  re te  de l  paz iente ,  
un ’a t tenz ione  a l la  persona che  ha  l ’ob ie t t i vo  d i  m ig l io ra re  
compless i vamente  la  qua l i tà  de l la  v i ta  e  d i  conseguenza aumentare  le  
p ropr ie  capac i tà  d i  v i ve re  una  v i ta  ind ipendente  t ras fo rmandos i  
anche  in  una  r i so r sa  per  la  nos t ra  soc ie tà .  
Oggi  ques t i  cent r i  hanno ampl ia to  la  lo ro  por tata  d ’ i n te rvento  anche 
at t raverso  le  sper imentaz ion i  che  der i vano  da l la  r ice rca ,  a l t ro  
aspet to  fondamenta le  a l  U I LDM ha sempre  cont r ibu i to .  
Un  p roget tua l i tà  que l la  de i  Cent r i  NeMO cond iv i sa  con  i l  nos t ro  
te r r i to r io  e  qu ind i  con  le  nos t re  Sez ion i ,  come a  Tor ino  dove  tu t t i  
i n s ieme inaugure remo i l  p ross imo Cent ro .      



Anche ques t ’anno  la  Maratona Telethon  c i  ha  v i s to  t ra  i  p ro tagon i s t i  
per  la  racco l ta  fond i  te lev i s i va ,  ma non  so lo ,  c i  s iamo r i t rovat i  tu t t i  
i n s ieme ne l le  p iazze  d ’ I ta l ia  per  un  “ r i to rno  a l le  o r ig in i ” ,  con  una  
campagna d i  racco l ta  fond i  ded icata  a l le  mamme,  i l  nos t ro  p iù  
g rande e  amato  sos tegno.  La  metà  de l  r i cavato  de l la  racco l ta  sa rà  
des t inato  a l le  nos t re  Sez ion i ,  che  sono  le  rad ic i  p iantate  ben  sa lde  
de l la  nos t ra  assoc iaz ione ,  l ’a l t ra  metà  a l  bando Te le thon-U I LDM.  
Questo  r i to rno  a l le  o r ig in i  de l la  nos t ra  v ic inanza  con  la  r ice rca ,  
a t t raverso  i l  racconto  de l la  s to r ia  d i  una  donna con  pato log ia  
neuromusco la re  che  d i venta  mamma,  c i  r i co rda come le  due 
associaz ioni  hanno un  legame profondo  e  che  ins ieme possono 
inc idere  p rofondamente  su l la  nos t ra  v i ta  quot id iana .  Dobb iamo 
cont inuare  a  co invo lgere  i  g iovan i  ne l la  nos t ra  bat tag l ia  e  le  donne ,  
che  con  la  lo ro  vog l ia  innata  d i  l ibe r tà  c i  rega lano  ogn i  g io rno  spunt i  
per  a f fe rmare  un ’e f fe t t i va  eguag l ianza  soc ia le ;  per  ques to  vog l io  
r i ngraz ia re  Son ia  Veres  e  in  par t ico la re  tu t te  le  donne U I LDM che  
ogn i  g io rno  ins tancab i lmente  con  la  lo ro  v i ta  e  i l  l o ro  impegno c i  
donano fo rze  p rez iose .  Per  quanto  r iguarda i l  fu tu ro  de l la  nos t ra  
assoc iaz ione ,  a l t re  az ion i  devono esse re  r icondot te  a  p r io r i tà :  la  lo t ta  
per  la  v i ta  ind ipendente ,  lo  s v i l uppo de l le  az ion i  per  un  inse r imento  
lavorat i vo  d ign i toso  e  adat to  a l le  nos t re  potenz ia l i tà ,  i l  cont inuo  
impegno ad abbat te re  le  bar r ie re  a rch i te t ton iche  e  soc ia l i .  Vog l io  
r ingraz iare  Lu ig i  Quer in i  che  ha  tanto  lavorato  con  impegno per  
U I LDM e  a l  qua le  augur iamo un  in  bocca a l  l upo ,  e  sa lu ta re  i l  nuovo  
ent ra to  in  D i rez ione  Naz iona le ,  Maur i z io  Conte ,  a l  qua le  s iamo tu t t i  
legat i  fo r temente  da  un  v inco lo  d i  amic iz ia  e  che  por te rà ,  ne  sono  
cer to ,  un  cont r ibuto  p rez ioso  a l la  nos t ra  at t i v i tà .  Abb iamo fat to  
tanto ,  c ’è  ancora  da  fa re .  Dov remo saper  cog l ie re  le  oppor tun i tà  
de l la  r i forma del  Terzo  Set tore ,  che  per  la  p r ima vo l ta  v iene  v i s to  
come un  set to re  un i ta r io  e  d i sc ip l i nato  con  un  cod ice  spec i f ico .  
È  impor tante  mig l io ra re  sempre  le  co l laboraz ion i  con  le  a l t re  rea l tà  
assoc iat i ve  come A i s la ,  Asams i ,  Famig l ie  Sma,  Parent  P ro ject ,  ACMT 
re te ,  non  dando nu l la  per  scontato ,  po iché  cond iv idono con  no i  g l i  
s tess i  idea l i .  R ingraz io  la  Commiss ione  Medico-sc ient i f ica  de l la  
U I LDM che  cont inua  a  operare  ne l la  fo rmaz ione ,  i n fo rmaz ione  e  
agg io rnamento  de l le  nos t re  persone  e  de l  mondo san i ta r io ,  anche  con  
la  d i f fus ione  de l le  buone prass i  che  in te rcet t iamo quot id ianamente  
su l la  p resa  in  car ico  compless i va  de l  paz iente  con  ma lat t ie  
neuromusco la r i .    
Cont inu iamo a  lavorare  per  r icos t ru i re  i  coord inament i  reg iona l i ,  che  
sa ranno un  nuc leo  fondamenta le  per  connet te r s i  e f f icacemente  co l  
S i s tema Reg iona le ,  che  ha  la  de lega in  mater ia  san i ta r ia ,  dobb iamo 
cont inuare  la  s t rada g ià  percorsa  d i  esse re  par tec ip i  a l le  dec i s ion i  
che  r iguardano la  nos t ra  v i ta .  
Deve  emergere  i l  d i r i t to ,  per  o ra  non  r iconosc iu to ,  d i  pote r  contare  su  
s t rument i  d i  sos tegno che  s iano  capac i  d i  fa r  emergere  da l la  persona 
con  d i sab i l i tà ,  ne i  d i ve r s i  mod i  poss ib i l i ,  i  p ropr i  des ider i  e  le  
aspet tat i ve  per  rea l i zzare  concretamente  i l  p ropr io  “p roget to  d i  v i ta”  
i n  l i nea  con  le  p ropr ie  capac i tà  e  r i so r se  es i s tent i .  



I singoli Comuni hanno diretta testimonianza delle difficoltà dei 
propri cittadini, devono quindi poter intervenire come primi 
rappresentanti della comunità, enti di prossimità, che devono 
accogliere le complessità ed essere in grado di fare passi concreti 
per rimuovere le tante barriere che condizionano la vita delle 
persone con disabilità. Insomma le cose da fare sono tante e non ci 
tireremo indietro, perché dentro di noi abbiamo un’energia che ci 
viene dalla voglia di vivere, come ha ben testimoniato un nostro 
fratello, il grande scienziato Stephen Hawking, che questo consiglio 
diede ai figli, ed era maestro di vita oltre che di scienza. 
«Uno, ricordatevi sempre di guardare le stelle, non i piedi. Due, 
non rinunciate al lavoro: il lavoro dà significato e scopo alla 
vita, che diventa vuota senza di esso. Tre, se siete abbastanza 
fortunati a trovare l’amore, ricordatevi che è lì e non buttatelo 
via». 

Marco Rasconi 
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CONSULENZA PSICOLOGICA 
SU APPUNTAMENTO 

DOTT.SSA SIGRID  BALDANZI  (389.0418050)  
 

DOTT.SSA STEFANIA PEDRONI  (340.7971086)
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GIOVEDÌ 
10 MAGGIO 

9.00 
12.30
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15-19

21.30

RIFORMA DEL TERZO SETTORE 
CENNI SUL NUOVO SERVIZIO 
CIVILE UNIVERSALE

Sa la  Aranc io

con Chiara Paccagnella, Silvia Maran, 
Carlo Giacobini, Massimiliano Patrizi

pranzo dalle 12.45 alle 13.45

sessioni 
parallele

sessioni 
parallele

sessioni 
parallele

cena dalle 19.45 alle 20.45

con Antonella Vigna, Silvia Maran

con Parent Project, testimonianze delle 
Sezioni di Cicciano, Milano, Pisa

con Stefania Pedroni, Sigrid Baldanzi

PRESENTAZIONE DEL PROGETTO  
"DIRITTO ALL'ELEGANZA"

VITA INDIPENDENTE
Sa la  Aranc io

Sa la  Aranc io

INCONTRO CON I TESORIERI
Sa la  Conferenza

FORMAZIONE SERVIZIO  
CIVILE NAZIONALE

Sa la  R iun ion i

PROIEZIONE FILM
Sala Conferenza > TIRO LIBERO

Sala Rosa > WONDER

Sala Riunioni > LA TEORIA DEL VOLO

FORMAZIONE SERVIZIO 
CIVILE NAZIONALE 

Sa la  R iun ion i

INTRATTENIMENTO PER BAMBINI 
E RAGAZZI CON DYNAMO CAMP

Sa la  TV



VENERDÌ 
11 MAGGIO 

10-13
GIORNATA SCIENTIFICA
programma completo alle pagg. 4-5

GRUPPO GIOVANI
Sa la  R iun ion i

INTRATTENIMENTO PER BAMBINI  
E RAGAZZI CON DYNAMO CAMP

Sa la  TV

FORMAZIONE SUL NUOVO 
SITO WEB NAZIONALE 

Sa la  Conferenza

con Francesco Grauso, Andrea Merlo

con Stefania Pedroni, Olivia Osio
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RACCONTA ANCHE TU LE   
#MANIFESTAZIONIUILDM!

UILDM.ORG

#
 

# 
 

sessioni 
parallele

pranzo dalle 12.45 alle 13.45

cena dalle 19.45 alle 20.45



VENERDÌ 
11 MAGGIO 

15-18

GRUPPO GIOVANI
Sa la  Pa lazzet to

con Stefania Pedroni, Olivia Osio

RELAZIONE DEL PRESIDENTE NAZIONALE
Sa la  Aranc io

INTRATTENIMENTO PER BAMBINI 
E RAGAZZI CON DYNAMO CAMP

Sa la  TV

PRESENTAZIONE PROGETTO "PLUS" 
Sa la  Conferenza

Presentazione dei partner e formazione  
sul progetto. Con Marco Rasconi, presidente 
nazionale; Alberto Fontana, segretario nazionale; 
Francesco Grauso, coordinatore progetto; 
associazioni partner ANAS, ATLANTIS 27, MDC

GIORNATA SCIENTIFICA
programma completo alle pagg. 4-5

18.45

21.30 Sa la  Aranc io

SEMINARIO "PER PIACERE, PER PIACERSI"
con Stefania Pedroni, Sigrid Baldanzi

PROIEZIONE FILM
Sala Riunioni > INSIDE OUT

Sa la  Azzur ra

WHEELCHAIR HOCKEY E BOCCE 
con i campioni Mirko Garavaglia, Mauro Perrone
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sessioni 
parallele

sessioni 
parallele



VENERDÌ 
11 MAGGIO 

PROGRAMMA 
GIORNATA 

SCIENTIF ICA

CORSO ECM 
RIABIL ITAZIONE TRA PRESENTE  E  FUTURO.  
COSA BOLLE  IN  PENTOLA? 

SALUTI DEL PRESIDENTE, MARCO RASCONI 
RELAZIONE DEL PRESIDENTE DELLA 
COMMISSIONE MEDICO-SCIENTIFICA,  
FILIPPO MARIA SANTORELLI

INTRODUZIONE DEL PROGETTO CMS 
"RACCOMANDAZIONI PER LA RIABILITAZIONE 
NELLE MALATTIE NEUROMUSCOLARI"

L'INNOVAZIONE TECNOLOGICA AL SERVIZIO 
DELLA RIABILITAZIONE

NUOVE TECNOLOGIE ROBOTICHE 
INDOSSABILI PER LA RIABILITAZIONE 
E L'ASSISTENZA MOTORIA

Riccardo Zuccarino, Centro Clinico NeMO Arenzano (GE) 

Antonio Frisoli ,  Area Human Robot Interaction Istituto TeCIP 
Scuola Superiore Sant’Anna (PI) 

Michele Barsotti , Laboratorio PERCRO Istituto TeCIP 
Scuola Superiore Sant’Anna (PI)

Manuela Vignolo, Centro clinico NeMO Arenzano (GE) 

Clotilde Trinchero, Centro clinico NeMO Arenzano (GE)

11.35 INTERVENTI ASSISTITI CON ANIMALI 
(PET THERAPY) E NUOVI APPROCCI

Sandro Sollazzo, Clinica "Vil la Fulvia" (RM)

LA RIABILITAZIONE IN ACQUA11.15

10.35

10.55

10.00

10.15

12.15

Moderano: Maria Elena Lombardo, Fil ippo Maria Santorell i

Michela Armando, Ospedale Pediatrico Bambin Gesù (RM) 
Fabrizio Rao, Centro clinico NeMO di Arenzano (GE)

DISCUSSIONE GENERALE E SOMMINISTRAZIONE 
DEL QUESTIONARIO ECM

CHIUSURA DEL CORSO13.00

Sa la  Aranc io
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VENERDÌ 
11 MAGGIO 

PROGRAMMA 
GIORNATA 

SCIENTIF ICA

TAVOLA ROTONDA:  
LA R ICERCA E  TELETHON

ATALUREN E SPINRAZA: NEWS&VIEWS

AGGIORNAMENTO SULLA RICERCA TELETHON

NUOVE MISURE DI OUTCOME NELLE 
MALATTIE MITOCONDRIALI

Anna Ambrosini, Programmi di ricerca 
Direzione Scientifica, Fondazione Telethon

Giulia Ricci, Dipartimento Medicina Clinica 
e Sperimentale, Università di Pisa

16.15 DISCUSSIONE GENERALE

Laura Mori, Dipartimento Neuroscienze, 
Oftalmologia e Genetica, Università di Genova

PROGETTO TELETHON SU MISURE DI 
OUTCOME NELLA CMT

15.55

15.15

15.35

15.00

16.30-18.30

Claudio Bruno, IRCCS Istituto G. Gaslini 
Ospedale pediatrico (GE)

A TAVOLA CON LA SALUTE
Luisa Zoni, Nutrizione Clinica AUSL di Bologna

INCONTRO PRATICO CON LE FAMIGLIE 
SULLA GESTIONE DEGLI AUSILI
Marco Pell iccioni, Centro Riabil itazione UILDM Lazio

WORKSHOP 
SESSIONI PARALLELE

Sala Rosa

Sala Riunioni

Sa la  Aranc io
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SABATO 
12 MAGGIO 

10-13

15-18

21.30

ASSEMBLEA NAZIONALE 
Sa la  Aranc io

SERATA KARAOKE

INTRATTENIMENTO PER BAMBINI E 
RAGAZZI CON DYNAMO CAMP

Sa la  TV

GRUPPO PSICOLOGI
Sa la  R iun ion i

con Stefania Pedroni, Sigrid Baldanzi

Saluti autorità e partner 
Assemblea dei delegati

GRUPPO PSICOLOGI
Sa la  R iun ion i

con Stefania Pedroni, Sigrid Baldanzi

Compleanni delle Sezioni, 
cenni sulla normativa europea della 
sicurezza in auto, confronto generale

INCONTRO CON LE SEZIONI 
Sa la  Aranc io

INTRATTENIMENTO PER BAMBINI E 
RAGAZZI CON DYNAMO CAMP

Sa la  TV
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CONVOCAZIONE ASSEMBLEA ORDINARIA DE I  DELEGATI  2018  
L IGNANO SABBIADORO -  UDINE  

In base agli articoli 11 ,  11.a, 11.b, 11.c, del nuovo Statuto Sociale UILDM, 
ho l ’ incarico di convocarla all ’Assemblea 
dei Delegati che si terrà a Lignano Sabbiadoro (Udine) in prima 
convocazione giovedì 10 maggio 2018 alle ore 24 e in seconda 
convocazione sabato 12 maggio 2018 con inizio alle ore 9.30 presso 
Bella Italia Vil lage – Viale Centrale nr. 29. 

VENERDI’ 11 maggio ore 18.00 
Presentazione e lettura della relazione del Presidente Nazionale 

SABATO 12 maggio 
Apertura Assemblea in seconda convocazione con inizio alle 
ore 9.30 

ORDINE DEL GIORNO: 
1. Nomina Ufficio di Presidenza: Presidente, Vicepresidente, Segretario; 
2. Approvazione del verbale della precedente Assemblea dei Delegati 
di Lignano Sabbiadoro 2017; 
3. Relazione del Presidente Nazionale UILDM, discussione e 
Sua approvazione; 
4. Relazione del Tesoriere Nazionale UILDM sul Bilancio 
Consuntivo 2017; 
5. Relazione del Revisore Unico dei Conti; 
6. Approvazione del Bilancio Consuntivo 2017; 
7. Discussione su eventuali mozioni presentate; 
8. Varie ed eventuali. 

In attesa di vederci a Lignano porgo cordiali saluti. 
Presidente Nazionale UILDM 

Marco Rasconi 
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ASSEMBLEA DEI DELEGATI UILDM ONLUS 
LIGNANO SABBIADORO 2017 

I l  giorno 13 maggio alle ore 10.00, presso la Sala Arancione del Palazzetto 
Ge.Tur. di Lignano Sabbiadoro, si è riunita in seconda convocazione 
l ’Assemblea Nazionale dei Delegati UILDM con il seguente ordine del giorno: 

1. Nomina Ufficio di Presidenza, Vicepresidenza e Segretario; 

2. Approvazione del verbale della precedente Assemblea dei 
Delegati 2016; 

3. Relazione del Presidente Nazionale UILDM, discussione e sua 
approvazione; 

4. Relazione del Tesoriere Nazionale UILDM su Bilancio Consuntivo 2016, 
discussione e sua approvazione; 

5. Relazione del Revisore Unico dei Conti; 

6. Nomina del Revisore unico; 

7. Discussione su eventuali mozioni presentate; 

8. Varie ed eventuali. 

I l  Presidente Nazionale UILDM, Marco Rasconi, avvia i lavori dell ’Assemblea 
presentando il dott. Massimo Brini in rappresentanza dell ’Amministrazione di 
Lignano Sabbiadoro, quindi da la parola al vicepresidente Telethon dott. 
Omero Toso, passa la parola ad Alessandro Betti direttore della raccolta 
Telethon, quindi passa la parola alla dottoressa Maria Sandra Telesca 
Assessore alla Salute della Regione Friuli Venezia Giulia, quindi saluta 
Fabiola Bertinotti dell ’Associazione FSHD e passa la parola a Maria Letizia 
Solinas presidente CAMN e neo presidente di ASAMSI, chiama quindi Cristian 
Mori consigliere di Famiglie SMA, infine chiama Stefano Occhialini della 
Federazione Nazionale wheelchair hockey. 

A seguire Marco Rasconi procede alla lettura dell ’ordine del giorno: 
La Commissione verifica poteri comunica i dati relativi ai Delegati: 

Totale delegati iscritti: 387 
Delegati presenti: 150 
Deleghe Valide: 82 
Totale Votanti: 232 
Assenti: 155 
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1 – Nomina Ufficio di Presidenza, Vicepresidenza e Segretario. 
Sono proposti per la presidenza dell ’Assemblea Damiano Zampieri (Sezione 
di Padova), come vicepresidente propone Simone Giangiacomi (Sezione 
Ancona), per la segreteria Luciano Favretto (Sezione 
di Venezia). L’Assemblea, unanime, approva. I l  Presidente dell ’Assemblea, 
Zampieri, r ingrazia anche a nome di Giangiacomo e Favretto e procede con i 
punti dell ’Ordine del Giorno. 

2 – Approvazione del verbale della precedente Assemblea dei Delegati 
2016. 
I l  Presidente Zampieri chiede se ci sono modifiche; verificato che non ci sono 
interventi, l ’Assemblea approva all ’unanimità. 

3 – Relazione del Presidente Nazionale UILDM, discussione e sua 
approvazione. 
Zampieri, vista la lettura della relazione fatta dal Presidente Rasconi la sera 
precedente, chiede se ci sono interventi e sottolinea che nella relazione del 
presidente la cosa che certamente salta all ’occhio è la foto 
sorridente che trasmette serenità, inoltre sottolinea il tema dei parchi giochi 
accessibil i  affrontato con la Giornata Nazionale, e la necessità di lavorare 
per l ’applicazione della convenzione ONU sui diritti delle persone con 
disabil ità, visto che siamo stati praticamente bocciati. Favretto, si 
complimenta con i l Presidente nella relazione si legge il futuro e dobbiamo 
lavorare su questa nuova dimensione per abbracciare nuove idee, nuovi modi 
di fare per rinnovare e ri lanciare. Fontana di Lecco, fa i complimenti e 
ricorda che nel pomeriggio ci sarà la presentazione del braccio bionico. 
Ringrazia per l ’accordo fatto con Telethon per le giornate di primavera, dove 
abbiamo il 50% degli importi raccolti. Conclude chiedendo della nostra 
Commissione Medica perché nel territorio stanno tagliando la 
fisioterapia. Rasconi, raccoglie l ’appello sui piani riabil itativi e ricorda che 
nel convegno scientifico di ieri si è proprio lavorato su questo e raccolto dati 
che dimostrano l ’ importanza della fisioterapia e come UILDM si continuerà 
su questa strada. Zampieri conferma l ’ importanza dell ’argomento dei 
progetti r iabil itativi e della costruzione di l inee guide specifiche per ogni 
patologia, per avere strumenti per affrontare in modo autorevole i l  dialogo 
con le Regioni. Lo Bianco di Legnano, ringrazia per la relazione, che risulta la 
sintesi del lavoro dell ’ intera Direzione Nazionale, e per i l  fatto che il 
Presidente Rasconi ha girato l ’ intera Italia per incontrare tutti. Rasconi 
ringrazia e conferma che il lavoro è proprio grazie all ’ intera Direzione 
Nazionale. Zampieri interviene riportando un pezzo della relazione riferita 
alla politica e alla assenza della programmazione per la realizzazione di 
questi interventi, ovvero la differenza tra i l  dire e i l  fare, e ritiene che 
dalla partitica ogni cosa venga strumentalizzata, ciò che di sicuro è uno dei 
difetti più gravi del nostro Paese, oltre al fatto che in questi anni non è 
riuscito a cambiarsi per rivedersi e a sviluppare nuove strategie; anche 
UILDM deve lavorare per cambiare, per smettere di piangersi addosso e 
costruire nuove strategie a medio e lungo termine.  
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Dobbiamo acquisire autorevolezza per poter interloquire con le varie Regioni 
e non dobbiamo farlo da soli ed in particolare all ’ interno di aggregazioni 
come la Federazione, ma si percepisce un momento 
di stanchezza che si verifica nella difficoltà di coinvolgere giovani che sono 
effettivamente più impegnati “a vivere” e vivono questi momenti di 
condivisione come cose da lasciare ai vecchi e questo ci deve fare 
riflettere. Per concludere dobbiamo lavorare per coinvolgere i giovani e fare 
capire l ’ importanza della partecipazione per la costruzione del futuro 
proprio e di tutti. Rasconi riferisce che nel pomeriggio i l  gruppo Lombardo 
presenterà i l lavoro svolto per coinvolgere i giovani, da cui tutti potranno 
trarre idee per riportarlo sul proprio territorio. Giangiacomi, conferma che 
quanto riportato nella relazione del Presidente è tutto ed è completamente 
condivisibile. Ringrazia Marco per i l  lavoro che sta svolgendo e ringrazia 
UILDM per i principi e la forza che gli è stata trasmessa. Oggi stiamo 
lavorando ad Ancona per la realizzazione di un centro NEMO, e i l  vero 
nostro compito è dare la voce a chi la voce non ce l ’ha, sottolinea che 
sordamente si stanno togliendo diritti ,  come la riabil itazione: questo ci deve 
unire per ricominciare a lottare per salvaguardare i diritti e costruire 
nuove opportunità. I l  Presidente Zampieri chiede se vi sono ulteriori 
interventi e verificato che non ve ne sono, chiede di procedere alla 
votazione; l’Assemblea approva all’unanimità. 

4/5 - Relazione del Tesoriere Nazionale UILDM su: Bilancio Consuntivo 
2016, relazione del Revisore Unico dei Conti, con discussione e 
approvazione 
I l  Presidente Zampieri introduce l ’argomento della relazione, chiedendo alla 
Tesoriera Vigna di procedere con la lettura. Rasconi chiede di intervenire 
prima della lettura per specificare che il bilancio 2016 è molto particolare, 
abbiamo avuto molti contributi straordinari legati ai lasciti che ci 
permettono di intraprendere percorsi di sviluppo della nostra associazione, 
abbiamo deciso di togliere per due anni i l  contributo del 3%, dimezzare i l 
contributo per i l  servizio civi le e abbiamo mantenuto i l fondo per la 
progettazione territoriale, questo per fare capire che la Direzione Nazionale 
siamo noi tutti e noi siamo al vostro servizio . Vigna legge il Bilancio 
Consuntivo 2016 che si trova a pagina 46, con Nota Integrativa a pagina 48, 
del Bilancio Sociale UILDM consegnato ad ogni delegato. I l  Presidente 
Zampieri dà la parola a Matto Falvo che legge i dati dei delegati presenti in 
persona e per delega ri levati dalla commissione verifica poteri, che viene 
riportata all ’ inizio del verbale. I l  presidente Zampieri r ingrazia la 
Commissione per i l  prezioso lavoro svolto. I l  presidente Zampieri chiede alla 
Tesoriera Vigna di leggere la relazione del Revisore Unico Modestino 
Iannotta che non è presente. Vigna legge la relazione del revisore unico dei 
conti al bilancio al 31/12/2016 che si trova a pagina 58, del Bilancio Sociale 
UILDM consegnato ad ogni delegato. I l  presidente Zampieri r ingrazia per i l  
lavoro svolto dalla Tesoriera e dal Revisore, che sono una parte 
importante perché partecipano alla valutazione della solidità della nostra 
organizzazione. Questo significa che tutte le nostre realtà territoriali si 
devono impegnare per gestire al meglio anche la parte amministrativa 
per garantire che poi i l  tutto si armonizzi a l ivello nazionale. 
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I l  presidente Zampieri chiede se vi sono ulteriori interventi sul bilancio e 
verificato che non ve ne sono, chiede di procedere all ’approvazione del 
bilancio consuntivo 2016; l ’Assemblea approva all ’unanimità. 
Ronsval chiede quando si presenta i l numero dei delegati presenti ed assenti, 
chiede che vengano anche esplicitate le sezioni presenti ed assenti. 
I l  presidente Zampieri chiede che venga messo a verbale e che la Direzione 
Nazionale per i l  prossimo anno proceda a presentare anche l ’elenco delle 
sezioni presenti ed assenti. Fontana chiede e sollecita tutti i  delegati 
presenti di essere celeri nel registrarsi, per garantire alla 
commissione di poter espletare velocemente i l proprio compito. Poi dovremo 
fare un lavoro per migliorare i l sistema di inserimento per restituire alle 
sezioni dati per la gestione del patrimonio che rappresentano i nostri soci. 

6 - Nomina del Revisore unico 
I l  presidente Zampieri introduce l ’argomento confermando che l ’attuale 
Revisore Unico dei Conti, dottor Modestino Iannotta, ha dato la propria 
disponibil ità a continuare la collaborazione. Per tale motivo chiede un 
applauso per ringraziarlo e chiede all ’assemblea di votare per la sua nomina; 
l ’Assemblea approva all ’unanimità. 

7 – Discussione su eventuali mozioni presentate. 
I l  presidente Zampieri, chiede di approvare con una mozione, che è emersa 
forte durante gli interventi, che prevede di impegnare la Direzione Nazionale 
e la Commissione Medico-Scientifica a lavorare per costruire un protocollo 
unico per uniformare la presa in carico dei pazienti neuromuscolare e a 
costruire una base dati in grado di dimostrare l ’ importanza della 
riabil itazione e dare delle l inee guida per le patologie neuromuscolari; 
l ’Assemblea approva all ’unanimità. Rasconi, presenta l ’associazione Dynamo 
Camp, che lavora sull ’animazione di ragazzi normodotati e disabil i. Abbiamo 
colto questa sfida per cercare di coinvolgere famiglie al completo e 
costruire all ’ interno delle nostre manifestazioni momenti di gioco perché 
attraverso i l gioco c’è la possibil ità di crescere e di confrontarci. 
Viene proiettato i l video, vengono presentati Giorgio, Davide e Maria Chiara: 
Rasconi chiede di fare un 
applauso a loro per ringraziarli di aver accettato la sfida di venire nella 
nostra manifestazione. Giorgio, spiega che l ’associazione lavora in tutti gli 
ospedali d’Italia portando la terapia ricreativa, è molto bello che assieme ai 
ragazzi che hanno partecipato siamo riusciti a metterci tutti i  gioco. 
L’attività è stata svolta in due mezze giornate ed è stato realizzato un 
“musical”. Favretto riporta che si sta lavorando con Alberto Fontana per 
sviluppare un coordinamento tra i centri r iabil itativi per raccogliere dati e 
costruire modelli da condividere e sviluppare, perché questi centri sono 
patrimonio della UILDM e devono essere supportati ed esportati anche nei 
territori dove non ci siamo. Rasconi prende atto dell ’ impegno, sottolinea che 
questo punto è stato sviluppato già durante i l 2016, ma quello che oggi si 
aggiunge è la necessità di lavorare con le UILDM territoriali perché possano 
svolgere i l proprio compito di supporto alle persone anche attraverso la 
riabil itazione.  
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Dobbiamo quindi raccogliere dati che possiamo ricevere dai nostri centri nel 
territorio e, su questi, fare sintesi per arrivare a prenderci cura della persona 
con patologie neuromuscolari per evitare le acuzie. I l  presidente Zampieri 
sottolinea che non deve essere solo una guida interna ma anche uno 
strumento da portare ai tavoli regionali per andare a discutere di budget da 
destinare alla riabil itazione. 

8 – Varie ed eventuali. 
I l  presidente Zampieri apre la discussione sull ’argomento della 
comunicazione e di come ci facciamo vedere all ’esterno e quindi chiede di 
presentare i l nuovo portale web di UILDM Nazionale: si presentano Francesco 
Grauso e Leonardo Baldinu che stanno lavorando su questo. Baldinu presenta 
i l progetto di identità visiva di UILDM, questo è stato i l grande lavoro che 
stiamo svolgendo. Dà la parola ad Andrea Merlo (sviluppatore del sito) che 
presenta le sl ide del progetto grafico e dell ’ impianto tecnico per avere una 
successiva declinazione territoriale. Grauso sottolinea che è importante 
avere strumenti di comunicazione, perché UILDM fa molto, ma non si 
racconta abbastanza: oggi presentiamo un modo semplice per permettere di 
comunicare e soprattutto compatibile con dispositivi mobile. 
Ronsval chiede se vi sarà una sessione privata dove verranno pubblicate tutti 
i  verbali e le varie attività della Commissione Medico Scientifica. 
Rasconi evidenzia che ci sarà la parte privata, ma che servirà soprattutto per 
avere un tavolo di confronto e condivisione delle esperienze territoriali ,  cove 
verranno pubblicati tutti i  progetti svi luppati da tutte le UILDM 
territoriali e tuti potranno pescare per riprenderlo, adattarlo ed importalo 
nel proprio territorio. Alle ore 12.30 viene sospesa l ’assemblea per la pausa 
pranzo. Alle ore 15.00 viene ripresa l ’assemblea. Baldinu, chiede al 
Presidente della Sezione di Lecco di presentare l ’avanzamento dei lavori sul 
braccio robotico. Fontana Gerolamo (Lecco) presenta i l progetto che era 
iniziato l ’anno scorso, che vedono coinvolti più centri di ricerca ed è stato 
finanziato per due anni da CARIPLO e Telethon, i l  progetto sarà concluso a 
febbraio 2018, i l  grande lavoro sarà di quello di trovare un’azienda che poi lo 
sviluppi. Gandolla, ricercatrice e capo progetto, riferisce che per l ’anno 
prossimo sarà presentato fisicamente i l braccio come prototipo. Adesso 
stiamo lavorando per la realizzazione delle azioni fondamentali necessarie 
per la vita quotidiana, che possono essere: piegare i l gomito, comandare i l 
mouse, giocare a scacchi, bere, ecc. Al momento c’è solo i l  braccio ma non è 
ancora prevista la mano vera e propria. Baldinu ringrazia l ’ ingegnere e la 
sezione di Lecco per i l  grande lavoro che stanno svolgendo e conta di 
avere i l prototipo per l ’anno prossimo Baldinu Leonardo chiede a Gorizia di 
presentare i l progetto della Pet Therapy. I l  progetto di pet therapy, è stato 
svolto da due psicologi, una conduttrice e un cane femmina dal nome Lia. 
Abbiamo coinvolto 5 adolescenti con varie patologie dai 9 ai 13 anni con 
diverse situazioni famigliari e personali ma tutti con lo stesso dei problema, 
tipico degli adolescenti, quello di non sapersi relazionare con i l 
mondo che li circonda. L’ interazione con il cane è stata importante, i l  gioco 
ha permesso di costruire confronto tra di loro. Inoltre la conduttrice, che è 
fisioterapista, ha attuato anche la riabil itazione senza fare pesare 
l ’ intervento. Stiamo lavorando anche per la valutazione dei risultati. 
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Baldinu ringrazia la sezione di Gorizia e chiede alla sezione di Bergamo di 
presentare i l proprio progetto sul coinvolgimento dei giovani. 
Livia della sezione di Bergamo, presenta un fi lmato composto da foto 
scattate durante la realizzazione del progetto, in particolare durante le 
giornate comunitarie. L’obbiettivo era di progettare futuro, perché i giovani 
sono il futuro e di conseguenza anche UILDM. Tutto ciò ha coinvolto più 
sezioni della Lombardia. I l  lavoro è stato quello di far incontrare, giocare e 
capire per portare un avvicinamento di giovani lasciando loro spazi 
per dare la possibil ità di realizzarsi. Una volta raggiunto i l coinvolgimento 
come ultimo obbiettivo era di raggiungere una consapevolezza dei giovani 
per poi arrivare ad un successivo sviluppo per arrivare ad un 
coinvolgimento politico. Ci sono stati dei momenti plenari per poi passare a 
dei lavori di gruppo. Sono presenti Marta, Serena, Claudia, Alessio in 
rappresentanza dei giovani che riporteranno la loro esperienza. 
Sono stati individuati argomenti da sviluppare come la l ingua inglese, la 
cucina assistita e le attività teatrali. Le varie sezioni territoriali hanno 
lavorato sui nuovi sistemi di comunicazione per ricavare spazi per far 
conoscere meglio UILDM ai giovani, come util izzare i l cineforum per cogliere 
la possibil ità di incontrare. Siamo riusciti a sviluppare una web radio con 
programmi specifici e si è iniziato a lavorare con i centri giovanil i per 
promuovere i l protagonismo dei giovani. Sono state anche sviluppate attività 
come interventi all ’ interno delle scuole, sviluppare sport come l ’hockey, 
sviluppare la possibil ità di potersi muovere l iberamente. 
I l  progetto è in fase di sviluppo, quello che però è forte, è l ’entusiasmo dei 
giovani e Rutigliano conferma che il Comitato Lombardo sta lavorando per 
rafforzare la propria identità e appoggia completamente i l progetto 
sviluppato da Bergamo, perché si deve lavorare in modo forte per i l  r icambio 
generazionale, i l  r isultato è tangibile perché sono stati coinvolti una trentina 
di ragazzi e ragazze. I l  comitato ha deciso di portare avanti 
questo progetto perché lo ritiene importante. 
Rasconi, dopo aver verificato che non vi sono ulteriori punti da discutere e 
non vi sono ulteriori interventi, dichiara chiusi i lavori alle ore 17.30 e 
ringrazia tutti i  presenti. 

I l  presidente 
Damiano Zampieri 

I l  segretario 
Luciano Favretto 
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