Unione italiana lotta alla distrofia muscolare

UILDM Bergamo ODV-ETS
BERGAMO

Relazione morale del Presidente
Assemblea dei Soci 25 marzo 2023

Nel 2022 1 Soci sono 348 (- 17 rispetto all’anno 2021).

11 2022 per la nostra associazione ¢ stato un anno di ripresa, pur risentendo delle conseguenze di
due anni di pandemia quali il ridimensionamento del numero dei volontari e 'annullamento di
molte attivita pubbliche e private di raccolta donazioni. Mentre sul fronte del volontariato non ¢
stato possibile ottenere un miglioramento, sul fronte economico I’Associazione ha beneficiato di
due ristori pubblici e di donazioni inaspettate.

Abbiamo trattato molte questioni e adottato parecchie decisioni.

A livello istituzionale
- Definizione degli obiettivi per il 2022
- Elezione del nuovo Consiglio Direttivo e delle cariche sociali
- Modifiche statutarie
- Proposta di acquisizione della personalita giuridica
- Trasmigrazione nel RUNTS avvenuta il 19 maggio 2022
- Ingresso del nuovo Direttore responsabile del quadrimestrale “Il Jolly”

A livello amministrativo
- Passaggio da tempo determinato a tempo indeterminato della dipendente in organico

A livello progettuale
- Avvio del progetto “Piu conoscenza, pil cura”

A livello sociale
- Attivazione della campagna social per la ricerca di volontari
- Organizzazione dell’evento pubblico “Chi semina volontariato, raccoglie...”

A livello di rapporti con la rete sociale
- Adesione al GSP (Gruppo Sociale Provinciale).

Per lo svolgimento delle attivita dell’Associazione nel 2022 hanno operato persone a diverso titolo
per un totale di 11.548 ore contro le 10.408 dell’anno precedente (+ 1.140).

Nel 2022 alla formazione sono state dedicate 60 ore.

ATTIVITA

Per le 149 persone con patologie neuromuscolari note all’associazione e per le persone con

disabilita del territorio abbiamo svolto servizi e sviluppato progetti quali:

- Help line 24 persone — 306 telefonate

- Segretariato sociale diffuso per 11 famiglie

- Spazio salute per 11 famiglie grazie a 5 accessi presso 'ambulatorio clinico UILDM gestito
dalla Dottoressa Angela Berardinelli

- Supporto psicologico per 9 famiglie con 69 incontri condotti dagli operatori del Centro Isadora
Duncan e dal Dottor Paolo Benini

- Progetto Abitare il territorio, da vicino per 1 famiglia con 8 incontri da parte di una educatrice
professionale
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- 1l progetto Protagonisti della propria storia con il coinvolgimento di 4 giovani in attesa di
sperimentare concretamente quanto hanno appreso in via teorica sulla “Vita indipendente”

- Il progetto Ne/ mentre. Costruire percorsi di antonomia per persone con disabilita con la realizzazione di
24 incontri organizzativi — 3 palestre d’autonomia — 1 laboratorio sportivo — 1 percorso su
affettivita — 1 evento di sensibilizzazione

- 1l progetto Ne/ mentre 2. Continnando a costruire antonomia per giovani e adulti con disabilita con la
realizzazione di 15 incontri — 3 laboratori — 2 gite — 1 percorso su affettivita per giovani con
disabilita

- Il progetto Pisu conoscenza, pin cura con il coinvolgimento di 11 famiglie con 7 incontri domiciliari
da parte del fisioterapista Raniero Carrara.

Servizio di trasporto

6 autisti volontari UILDM, e in alcuni casi la dipendente, nel 2022 hanno percorso 20.793 Km di
cui 14.889 Km per gli spostamenti delle persone con patologie neuromuscolari e delle persone con
disabilita.

Intrattenimento

Per promuovere socializzazione, sviluppare le proprie potenzialita e creare momenti di svago e
serenita, il giovedi pomeriggio di ogni settimana ha visto una decina di volontari intrattenere
altrettante persone con disabilita organizzando merende, gite, proiezioni cinematografiche, tornei
di giochi da tavolo e il laboratorio di Make-up condotto da un’esperta che ha coinvolto 7 giovani
donne.

LAVORO DI COMUNITA

Servizio Reti sociali, 28 incontri

Oratorio di Monterosso, 12 incontti

Centro per tutte le eta (CTE), condivisione iniziative reciproche.

RAPPORTO CON LE ISTITUZIONI
ATS (Azienda per la tutela della salute), 6 incontri
Comune di Bergamo, 18 incontri del Tavolo delle Associazioni.

INCONTRI E INTRECCI
Il lavoro di rete ha comportato la partecipazione a 111 fra incontri di lavoro, riunioni di Consigli
Direttivi e Consigli d’Amministrazione, Assemblee, iniziative di vario genere.

Associazioni di Malattie rare, 4 incontri e organizzazione della Giornata mondiale delle Malattie
rare

Coordinamento Bergamasco per I'Inclusione (CBI), 2 incontri

Comitato provinciale bergamasco per I'abolizione delle barriere architettoniche, 18 incontri
Centro di Servizio per il Volontariato di Bergamo (CSV), 7 incontri

Consorzio Sol.Co Citta Aperta, 50 incontri

Cooperativa sociale Ecosviluppo, 10 incontri

Cooperativa sociale ’impronta, 3 incontri

Gruppo sociale provinciale — Disabilita (GSP), 13 incontri.

SENSIBILIZZAZIONE

Quater pass per ol Monterosso

11 19 giugno 2022 si ¢ svolta la marcia podistica non competitiva con partenza dall’Oratorio di
Monterosso alla quale si sono iscritte 143 persone.
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Open day

11 25 giugno 2022 si ¢ svolto 'Open day con la partecipazione di 70 persone.

Chi semina volontariato, raccoglie ...

L’evento si ¢ svolto il 10 settembre 2022 a partire dalle ore 15,30 presso I'arena del Parco Goisis

quartiere Monterosso, con 'obiettivo di rimotivare i volontari presenti nell’Associazione dopo le

lunghe pause forzate a causa della pandemia da Covid-19 e trovare nuovi volontari.

Interventi educativi

- AllIstituto Istruzione Superiore David Maria Turoldo — Zogno, 2 volontarie UILDM con il
supporto di Don Cristiano Re, vicario pastorale della parrocchia di Monterosso, hanno
effettuato un intervento su “La cura” all'interno dei PCTO (Percorsi per le Competenze
Trasversali e per 'Orientamento) che ha visto gli studenti impegnati per una settimana intera.
L’incontro ¢ stato molto stimolante e 1 30 giovani coinvolti si sono dimostrati interessati agli
argomenti trattati

- Alla Scuola Camozzi — Bergamo, a fine novembre, la dipendente e 1 volontario, con il supporto
di Paolo Petro del CSV, hanno effettuato un intervento in una classe media infetiore.

PROMOZIONE DELL’IMPEGNO CIVILE

Cura dei volontari, 10 incontri per 8 candidati: una sola adesione

Servizio civile 6 incontri — 1 giovane in servizio dal 25 maggio 2022. 1 volontario ha partecipato
a un laboratorio condotto dal responsabile di Caritas Diocesana Bergamasca con giovani lombardi.
Gruppo Giovani UILDM, 8 incontri — 10 giovani

UILDM Bergamo ha scelto d’investire molto sui giovani e la dipendente si ¢ dedicata con
competenza e passione alla crescita dei componenti del gruppo, coordinato dalla Consigliera Marta
Pagni, ottenendo buoni risultati.

A livello nazionale, Marta ha seguito online 2 incontri volti a definire un Manifesto sulla vita
indipendente e a strutturare una ricerca sulla mobilita in Italia.

Nei giorni 25, 26, 27 marzo si ¢ tenuto 'incontro del Gruppo Giovani a Bologna. Vi hanno
partecipato 2 giovani con disabilita, accompagnati dalla nostra dipendente e dalla sorella di una di
loro.

A livello locale sono stati realizzati: 2 incontri organizzativi, 1 incontro per introdurre un nuovo
giovane con disabilita, 2 momenti di “Conversazione in inglese”, una serata in pizzeria con il
coinvolgimento di 12 giovani che, successivamente hanno gestito un punto di raccolta fondi.

COMUNICAZIONE

I’Associazione promuove una nuova cultura della disabilita, della mutualita, del bene comune,
delle azioni collettive attraverso attivita di comunicazione con strumenti diversi quali il proprio
quadrimestrale “Il Jolly”, la newsletter, il sito web e 1 social network. Tali attivita servono anche a
presentate setvizi e iniziative, valotizzare 'apporto di volontati e donatori, creare e/o consolidare
relazioni con enti pubblici e media, raccogliere fondi e rendere conto dell’agito.

Produzione editoriale

Abbiamo pubblicato 3 numeri di 32 pagine del notiziario “Il Jolly”, distribuito in 1.100 copie in
abbonamento gratuito, e 400 copie del Bilancio sociale 2021, distribuito ai Soct UILDM e agli
stakeholder nello stesso menzionati.

Informazione esterna

Sono state inviate 53 newsletter a 275 persone iscritte.

Il nostro sito Internet www.bergamo.uildm.org viene aggiornato in tempo reale relativamente alle
principali attivita svolte.

Informazione interna

Per mantenere informati 1 Consiglieri sono stati diffusi report tematici redatti da chi ha partecipato
a incontri, corsi di formazione e eventi. Inoltre, la Direzione Operativa ha inviato ai Consiglieri 1
verbali di ciascuno degli incontri settimanali effettuati.



Unione italiana lotta alla distrofia muscolare

UILDM Bergamo ODV-ETS
BERGAMO

L’Ufficio stampa, composto da 3 volontari e 1 Consigliere, si ¢ riunito 5 volte per promuovere
iniziative culturali, allestirne 1 piani di comunicazione, allestire la campagna del 5 per mille.

RACCOLTA FONDI PER TELETHON

Anche nel 2022 UILDM Bergamo ha rinnovato il proprio impegno a fianco di Telethon nella
raccolta di fondi volta a sostenere e finanziare la ricerca scientifica sulle malattie neuromuscolari e
le altre malattie genetiche e rare. Lo ha fatto aderendo alle 2 iniziative tradizionali:

- La Campagna di Primavera nel mese di maggio, raccogliendo € 425 (nel 2021 € 5.181) contro
costi per € 125. L’insuccesso della Campagna ¢ stato attribuito sia alla carenza di volontari disposti
a presidiare punti vendita pubblici in quanto occupati in altre iniziative sia all’aumento della
donazione proposta per ogni scatola di biscotti, passata da 10 a 15 euro;

- La Maratona televisiva di dicembre, raccogliendo € 53.700 (nel 2021 € 44.469) a fronte di costi
pari a € 380. I volontari e i podisti con il passaparola hanno coinvolto un buon numero di donatori.
Se si considera che sono stati coinvolti 66 gruppi di 10 persone ciascuno in media, si stima abbiano
contribuito alla raccolta di fondi circa 660 volontari appartenenti ad associazioni e altri sodalizi ed
enti pubblici quali: Aido - Avis - Associazioni di volontariato - Gruppi sportivi - Gruppi Alpini —
Gruppi informali - Scuole - Amministrazioni comunali.

ATTIVITA PER L’ANNO 2023

Servizi e progetti saranno mantenuti attivi, ma intendiamo condividere attivita e iniziative legate al
movimento sociale che opera nel quartiere di Monterosso.

Svilupperemo il nuovo progetto “Pit conoscenza, pit cura” con cui si intende effettuare una
ricognizione fra le persone con patologie neuromuscolari per individuare i bisogni salienti sotto
tutti 1 punti di vista della vita quotidiana in ambito sanitario, sociosanitario e sociale.

Coglieremo anche tutte le opportunita che si presenteranno al fine di rendere il piu possibile
migliore la vita delle persone con disabilita e di coinvolgere le comunita di cui fanno parte.
Investiremo in un percorso di consulenza e di accompagnamento al Fundraising per incrementare
le risorse economiche e in un percorso di peopleraising per incrementare il numero dei volontari
puntando su persone giovani.

GLI OBIETTIVI CHE SIAMO DATI PER IL 2023 SONO:

1. Ottenere l'adesione di 34 soci nuovi (pati al 10% del numero dei soci dell’anno 2022)

2. Elaborare e avviare l'implementazione di un progetto di ricerca e attivazione di nuovi
volontari che sia allineato rispetto alle attuali caratteristiche di "fluidita" e "disponibilita per
specifiche azioni"

3. Concludere la mappatura dei bisogni di 50 persone con patologie neuromuscolari ed
effettuare il conseguente lavoro di analisi delle informazioni raccolte, da condividere con
tutti 1 soggetti interessati e da utilizzare per definire un piano di attivita

4. Realizzare tre palestre d’autonomia e una vacanza per giovani con patologie
neuromuscolari e loro assistenti personali

5. Realizzare una prima esperienza di partnership con un'impresa

6. Ottenere la personalita giuridica.

Fiducioso di avere tutti i Soci partecipi alla vita associativa dell’anno che stiamo vivendo e disposti a
condividere le azioni che compiremo per raggiungere gli obiettivi, ringrazio per I'attenzione.

Il Presidente
Danilo Bettani



