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Lettera del Presidente
Ogni anno, dal 1968, UILDM Bergamo lavora al fianco delle persone con patologie neuromuscolari supportando le famiglie del 
territorio bergamasco con aiuti concreti, laddove ce n’è bisogno. Con un obiettivo chiaro in mente. Rendere il mondo un 
posto migliore.

Il 2025 è stato un anno di grandi cambiamenti. Il panorama del volontariato ne sta vivendo di profondi, e così anche 
noi. Non è di certo facile. Ma di una cosa sono certo, la forza che ci contraddistingue non ha eguali. Siamo pochi, 
ma determinati, uniti e forti, desiderosi di raggiungere l’obiettivo per cui la nostra realtà è nata. Vogliamo aiutare e 
supportare. Vogliamo essere un faro di speranza per chi ne ha bisogno.

Nel 2025 abbiamo avviato nuovi progetti, conosciuto nuove famiglie, inserito nuovi volontari, tessuto nuovi rapporti. 
L’anno è trascorso come una ventata di aria fresca, ricco, positivo anche dal punto di vista economico. Questo è 
avvenuto soprattutto grazie ai sostenitori, vecchi e nuovi, che hanno deciso di scendere al nostro fianco nella grande 
ed eterna lotta contro l’ingiustizia. L’ingiustizia che racconta che il nostro, oggi nel 2026, è un mondo ancora pieno di 
ignoranza. Il nostro è un mondo che si definisce moderno, evoluto, inclusivo. Ma per tante persone con una patologia 
neuromuscolare, questo mondo è ancora pieno di muri invisibili che possiamo abbattere tutti assieme, anche iniziando 
dalla filastrocca scritta da Giovanna Fidone che abbiamo volutamente inserito in questo Bilancio sociale. Per affrontare 
il tema, anche con leggerezza.
Muri fatti di ignoranza. Di paura. Di indifferenza.

Le patologie neuromuscolari non tolgono l’intelligenza. Non tolgono i sogni. Non tolgono il valore. Eppure, troppo spesso, 
tolgono opportunità. Tolgono l’accesso a una scuola davvero inclusiva. Tolgono la possibilità di lavorare senza essere 
visti come un “problema”. Tolgono la libertà di muoversi senza dover lottare contro scale, marciapiedi, mezzi pubblici 
inaccessibili. Tolgono la dignità quando una persona viene guardata prima per la sua carrozzina che per ciò che è. La 
società parla di uguaglianza, ma pratica la selezione. Parla di diritti, ma spesso offre solo compassione. E la compassione 
non basta. Non sostituisce il rispetto. Non sostituisce la giustizia. Non sostituisce le pari opportunità.
Una persona con una patologia neuromuscolare non è fragile. Fragile è un sistema che non sa includere. Fragile è una 

volontari, dipendenti, collaboratori e 
sostenitori di UILDM Bergamo ODV-ETS per 
aver concorso alla realizzazione di quanto 
rendicontato nelle pagine seguenti

Edvige Invernici

Angelo Carozzi, Lino Belingheri, 
Gianluigi Daldossi, Edvige Invernici,  
Francesca Palazzo, Elena Pezzotta, 
Ugo Tosi, Alessio Virotta.

Gianluigi Daldossi

Giovanni Stiz
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mentalità che confonde il limite fisico con un limite umano. Ogni volta che qualcuno viene escluso da un lavoro, da 
un’aula, da un sogno, non è la disabilità ad aver fallito. È la società. Non chiediamo tanto. Chiediamo una cosa semplice e 
rivoluzionaria: essere visti come persone.
Non come eroi. 
Non come vittime. 
Non come un peso. 
Ma come persone con talenti e ambizioni. Con il diritto di vivere una vita piena, non una vita “adattata”. 
Il cambiamento non è un favore.
È un dovere.
E fino a quando anche una sola persona verrà lasciata indietro, questa società non potrà chiamarsi giusta. 
Non dobbiamo più dimenticarci di nessuno.
Questo è il mondo che io sogno, un mondo giusto, rigoglioso, vivo. 
Chissà, un giorno, presto, potremo dimenticarci di tutte queste parole, e come disse il Presidente nazionale, Marco 
Rasconi, «magari un giorno non ci sarà più bisogno di UILDM».

Perché quello sarà il giorno in cui avremo raggiunto il nostro obiettivo.

Matteo Gualandris
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C’è tanta confusione

	 Una festa sta per iniziare
	 E gli animali stanno per arrivare

Siamo troppi, qualcuno dichiarò
E la scelta degli invitati cominciò

	 L’Ippopotamo è troppo grosso
	 Il Pesciolino è così rosso

L’Elefante è rumoroso
Il Serpente silenzioso

	 Anche tu cara Balena
	 Non puoi salire neanche sull’altalena

Fermate la Farfalla blu
Pesa solo come un fiore o poco più

	 Voi organizzate un’altra festa
	 Noi partecipiamo a questa

Allora il Gufo saggio si arrabbiò
E da un alto ramo esclamò

	 A questa festa non vengo
	 Ai miei amici io ci tengo

E non li voglio cambiare
Perché l’amicizia sa accettare

	 Chi tu sia alto, basso, quadrato o rotondo
	 Ti proteggerò fino alla fine del mondo

E la festa con tutti gli animali finalmente iniziò
E si dice che per molto tempo durò
Se vuoi essere invitato anche tu

	 Ricordati quello che vale di più
	 Includere significa rispettare

Se lo hai capito alla prossima festa non mancare!

Giovanna Fidone

Facciamo festa?

nota
metodologica

l’ ippopotamo 
è troppo grosso
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il pesciolino 
è così rosso

nota metodologica Questo documento è stato predisposto sulla base delle “Linee 
guida per la redazione del bilancio sociale degli enti del Terzo 
Settore”, adottate con decreto del Ministero del lavoro e delle 
politiche sociali (Gazzetta Ufficiale n.186 del 9-8-2019). L’obbligo 
di redazione del bilancio sociale in conformità con tali linee 
guida vale per tutte le imprese sociali e per gli Enti del Terzo 
Settore (ETS) con ricavi, rendite, proventi o entrate superiori a 
1 milione di euro. UILDM Bergamo ODV-ETS non è soggetta 
all’obbligo, ma ha scelto volontariamente di proseguire a 
redigere il Bilancio sociale seguendo le indicazioni ministeriali.

Il Bilancio sociale 2025 è stato realizzato con un processo che 
ha coinvolto diversi attori: la Direzione Operativa con funzioni di 
coordinamento, i responsabili delle diverse attività, le persone 
addette alla contabilità e quelle impegnate nella comunicazione. 
Il documento è stato revisionato da Giovanni Stiz, esperto di 
rendicontazione sociale. 
Rispetto alla precedente edizione non si sono verificati 
cambiamenti di perimetro o di metodi di misurazione.
Le informazioni riportate sono verificabili e documentate. I dati 
sono rilevati in modo sistematico. Solo i dati relativi all’apporto 
dei volontari per le raccolte di fondi a favore di Telethon sono 
stimati. 
Il Bilancio sociale è stato condiviso con il Consiglio Direttivo 
il 18 marzo 2026 ed è stato approvato dall’Assemblea dei Soci 
il 28 marzo 2026. 

Per informazioni e osservazioni al Bilancio sociale: 
Edvige Invernici
e.invernici@distrofia.net
035 343315

Anno 2025
Periodo di riferimento

25ª dal 2001

Edizione

300 copie artacee

Pubblicazione

www.uildmbergamo.org

Disponibile
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informazioni generali
UILDM Bergamo ODV – ETS (Unione Italiana Lotta alla Distrofia 
Muscolare) d’ora in poi UILDM Bg è iscritta al RUNTS (Registro 
Unico Nazionale del Terzo Settore) al n. 32191 di repertorio e ha 
acquisito la personalità giuridica il 12 maggio 2023. 
L’Associazione è aconfessionale e apartitica, articolazione locale 
di UILDM Nazionale.

		
		  Area territoriale di operatività
		  Provincia di Bergamo

		  Sede legale
		  Via Leonardo da Vinci, 9 - 24123 Bergamo
		  Tel. 035/343315 - Fax 035/361955
		  ufficiostampa@distrofia.net
		  PEC uildmbergamo@pec.wmail.it 
		  Sito internet: www.uildmbergamo.org
		  CF 80030200168

Ai sensi dell’art. 2 dello Statuto, l’Associazione 
persegue finalità civiche, solidaristiche e di 
utilità sociale ispirando la sua azione ai principi 
del volontariato nei confronti delle persone 
con disabilità in generale e, in particolare, 

delle persone affette da distrofia muscolare e da altre patologie 
neuromuscolari affini.

Apertura, coerenza e trasparenza sono tre elementi essenziali 
del nostro modo d’essere e di agire.
Operiamo per far sì che le persone con patologie 
neuromuscolari del nostro territorio abbiano la possibilità di 
condurre una vita autonoma e autodeterminata e di partecipare 
attivamente ai diversi ambiti della vita sociale. Supportiamo 
loro e le loro famiglie e ne promuoviamo il protagonismo in una 
prospettiva di bene comune.
Ci impegniamo nel costruire comunità accoglienti, ricche di 
relazioni e collaborazioni trasversali, capaci di superare le 
barriere materiali e culturali.
Diamo il nostro contributo a migliorare le politiche e i servizi 
attraverso una presenza costruttiva e facciamo sentire la nostra 
voce se permangono i problemi.

Lo statuto di UILDM Bg prevede che 
per perseguire le sue finalità civiche, 
solidaristiche e di utilità sociale 
l’Associazione svolga in via esclusiva o 
principale le seguenti attività di interesse 
generale:
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) interventi e prestazioni sociosanitarie di cui al decreto del 
Presidente del Consiglio dei Ministri 14 febbraio 2001, pubblicato 
dalla Gazzetta Ufficiale n. 129 del 6 giugno 2001, e successive 
modificazioni.

Tutte queste attività sono state effettivamente realizzate nel 
corso del 2025 e sono rendicontate nella sezione 5 del Bilancio 
sociale. 
Nel corso dell’anno UILDM Bg non ha svolto attività diverse, 
secondarie e strumentali rispetto alle attività di interesse 
generale.

UILDM Bg è inserita nella rete UILDM così 
composta:
• UILDM Nazionale ODV, con sede a 
Padova e con personalità giuridica, che 
opera su tutto il territorio nazionale grazie 
all’impegno di 66 Sezioni locali;
• Coordinamento Regionale UILDM, cui 
afferiscono le 12 Sezioni lombarde.

UILDM Bg è collegata a vario titolo con numerosi enti non profit, 
come specificato nella Sezione 5 al paragrafo Incontri e intrecci.
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il contesto
La distrofia muscolare è una patologia di 
origine genetica, ereditaria, rara, invalidante, 
cronica, degenerativa, tuttora incurabile.
Le svariate forme di distrofia muscolare 
fanno parte della famiglia delle patologie 
neuromuscolari. Sono fenomeni molto 
complessi che, seppure con variabilità dei 

sintomi e dello sviluppo, condizionano pesantemente la qualità 
della vita delle persone affette e dei familiari.
Vivere con tali patologie comporta implicazioni nell’intero arco 
della vita: dal percorso per l’individuazione del rischio genetico 
e per la diagnosi, allo studio, al lavoro, al tempo libero, alla vita 
affettiva e alle relazioni sociali. 
Rilevanti, quindi, sono gli aspetti etici (procreazione consapevole 
e sperimentazioni), psicologici (accettazione della patologia e 
delle conseguenze) e sociali (isolamento ed emarginazione).

Le persone con patologie neuromuscolari note 
a UILDM Bg, nel 2025 sono 137 (provincia di 
Bergamo)
(I dati completi sono riportati in Appendice, 
tabella 1)

La provincia di Bergamo comprende:
• 243 comuni distribuiti su territori montuosi 
(64%), collinari (12%), pianeggianti (24%);
• 3 Distretti sanitari ASST (Papa Giovanni XXIII, 
Bergamo Est e Bergamo Ovest);
• 14 Ambiti territoriali sociali;

• 8 Zone omogenee identificate dalla Provincia. 
Le ASST operano su Distretti che spesso coincidono con 
gli Ambiti territoriali sociali per integrare servizi sanitari, 
sociosanitari e sociali. Le persone con patologie neuromuscolari 
denunciano differenze anche significative nella soddisfazione dei 
bisogni poiché le politiche sociali adottate non sempre tengono 
conto dei disagi creati dalle diversità morfologiche e ambientali. 

La Rete Regionale per le Malattie Rare della 
Lombardia è costituita da 54 Presidi di rete 
coordinati dal Centro di Ricerche Cliniche per 
le Malattie Rare Aldo e Cele Daccò dell’Istituto 
di Ricerche Farmacologiche Mario Negri 
con sede a Ranica (BG). Il Centro ha attivato 

un servizio informativo rivolto a pazienti, familiari e operatori 
sanitari che fornisce notizie aggiornate sulle malattie rare e sulla 
normativa vigente.
A Bergamo, inoltre, presso l’ASST Papa Giovanni XXIII è stata 
istituita l’Unità Malattie Rare che fornisce informazioni in merito 

alle attività per la diagnosi e la cura delle 87 malattie rare per cui 
è presidio di riferimento.
Ma in provincia di Bergamo non esistono strutture per la presa 
in carico delle persone con patologie neuromuscolari, che 
devono quindi ricorrere a centri specialistici fuori provincia o 
fuori regione a seconda della patologia. Non esiste nemmeno 
un servizio di supporto psicologico specifico. Il servizio di 
fisioterapia è disponibile presso strutture sanitarie accreditate, 
ma per lo più in modo discontinuo, insufficiente e soggetto a 
continui ridimensionamenti per scarsità di fondi pubblici. 
Dal 2014 al 2024 abbiamo coinvolto ATS, ASST, NeMO Milano e 
RSA Piccinelli nel tentativo di realizzare un progetto di continuità 
assistenziale, ma si è presentata un’opportunità solo nel 2023 
e, dopo quasi due anni di trattative, il 1° ottobre 2025 è stato 
stipulato il Protocollo d’intesa per la realizzazione del “Progetto 
sperimentale di accoglienza e presa in carico dei pazienti con 
patologie neuromuscolari” presso la SC Neurologia dell’ASST 
Papa Giovanni XXIII di Bergamo, a valere fino al 30 settembre 
2028.
Contestualmente, perseveriamo nel sostegno alla Fondazione 
Telethon perché nutriamo molte speranze nei progressi 
scientifici nel campo della genetica, sia in chiave diagnostica che 
terapeutica.

A livello provinciale si possono trovare 
diverse offerte sociosanitarie per le persone 
con disabilità: 
• strutture protette collettive, che accolgono 
soggetti con gravi o gravissime limitazioni 
dell’autonomia funzionale; 

• la rete dei servizi e degli interventi sociosanitari, dove le 
persone con disabilità trovano interventi diurni di supporto 
alla vita familiare fatti di spazi educativi, riabilitativi e ricreativi 
diversificati.
Per dialogare con le famiglie e con i diversi interlocutori presenti 
nel territorio bergamasco, anche a livello operativo, sono aperti 
gruppi di lavoro e tavoli di confronto con l’intento di costruire 
relazioni significative orientate alla realizzazione di un adeguato 
progetto di vita per la persona con disabilità.
La nostra Associazione, che partecipa alla rete per la disabilità 
e vulnerabilità istituita dall’ATS di Bergamo, si è però resa 
conto che la maggior parte degli interventi è orientata alla 
disabilità intellettiva, con una scarsa copertura dei bisogni per 
le persone con disabilità motoria (quali le persone con patologie 
neuromuscolari).
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estremamente complessa in cui a bisogni 
di salute si affiancano necessità affettivo-
relazionali, di educazione, di integrazione 
sociale, scolastica e lavorativa. Le persone 
con disabilità hanno bisogno che gli altri si 

prendano cura di loro per rendere possibile la realizzazione 
della loro autodeterminazione. Per questo abbiamo promosso la 
riflessione sulla necessità d’integrazione fra pubbliche istituzioni, 
imprese, sindacati, fondazioni, organizzazioni del Terzo Settore, 
diocesi.
Abbiamo continuato a partecipare assiduamente al Tavolo delle 
Associazioni di disabili istituito dall’Assessorato alle Politiche 
sociali del Comune di Bergamo e al Laboratorio Caregiver 
Bergamo, istituito dall’ATS e al Gruppo sociale Provinciale 
costituito da enti gestori, cooperazione sociale, sindacati 
confederali, associazioni di genitori e di volontariato.

La sempre crescente instabilità normativa 
e le differenti interpretazioni e applicazioni 
delle norme in vigore, non permettono il 
pieno godimento dei diritti delle persone 
con disabilità e limitano la costruzione di 
politiche sociali innovative pubbliche con 
il Terzo Settore, nonostante il suo ruolo sia 

riconosciuto dalle stesse norme. 
Il 2025 segna l’avvio della fase operativa della riforma della 
disabilità in Italia, basata sulla legge delega 227/2021. Le 
principali novità legislative emanate o entrate in vigore nel 2025:
• riforma del Progetto di Vita (D.Lgs. 62/2024 e Decreti 2025);
• nuova definizione di disabilità: dal 1° gennaio 2025, i termini 
desueti come “handicappato” e “portatore di handicap” vengono 
ufficialmente sostituiti da “persona con disabilità”, allineando 
le norme alla Convenzione ONU sui diritti delle persone con 
disabilità;
• legge 106/2025 - Nuove tutele lavorative per lavoratori con 
disabilità (invalidità 74%), malattie oncologiche o croniche, 
inclusa la possibilità di richiedere un congedo non retribuito 
fino a 24 mesi, utilizzabile in modo continuativo o frazionato.
Purtroppo, dal 2025, la detrazione fiscale per l’eliminazione delle 
barriere architettoniche è scesa al 36% (rispetto al 50% del 
2024) con un tetto massimo di spesa di 48.000 euro.

l’elefante 
è rumoroso

struttura,
governo

e amministrazione
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consistenza e composizione della base sociale
Nel 2025 i Soci sono 330 (-18 rispetto al 2024).
(i dati completi sono riportati in Appendice, tabella 2)

Per diventare Socio UILDM BG è necessario presentare 
domanda di iscrizione all’Associazione, accettare lo Statuto e 
versare la quota della tessera rinnovabile annualmente, pari a € 
10 nel 2025. 

il sistema di governo e controllo
Gli organi staturari di UILDM Bg sono:
 
• Assemblea dei Soci
• Consiglio Direttivo
• Presidente
• Revisore legale unico

L’Assemblea dei Soci è l’organo sovrano ed è 
composta da tutti i soggetti iscritti nel Libro 
Soci. 
Il 29 marzo 2025 si è svolta l’Assemblea dei 
Soci con la presenza di 39 Soci con diritto di 
voto e 18 Soci rappresentati con delega, su 
348 Soci iscritti nell’apposito libro al 31.12.2024 

(16%). Sono stati approvati all’unanimità: Relazione morale del 

Presidente, Bilancio consuntivo 2024, Bilancio previsionale 
2025, Bilancio sociale 2024. È stato deliberato di aumentare a 11 
il numero dei Consiglieri (+ 3 rispetto al mandato 2022/2025) e 
sono stati eletti i nuovi componenti del Consiglio direttivo. 

Il Consiglio Direttivo è l’organo di governo e di 
amministrazione dell’Associazione.
Il numero dei suoi componenti (per Statuto 
dispari, non meno di 7 e non più di 11) è 
determinato dall’Assemblea dei Soci che li 
elegge. Essi rimangono in carica 3 anni, con la 
possibilità di essere rieletti. La composizione 

del Consiglio Direttivo eletto dall’Assemblea di marzo 2025 è 
stata rinnovata in modo significativo, con 7 nuovi consiglieri, 
di cui 3 trentenni: il risultato è stato perseguito attraverso un 

percorso mirato avviato a luglio del 2024 e concluso a fine 
gennaio 2025 che ha visto il coinvolgimento di 16 persone, 
3 organizzazioni di volontariato, 1 sindacato e 1 Consorzio di 
Cooperative sociali con cui UILDM Bg ha intessuto relazioni a 
vario titolo.

Direttivo che nel 2025 si è riunito 12 volte
Il 2 aprile 2025, Il Consiglio direttivo ha eletto, 
con voto palese, all’unanimità:
Presidente, Gualandris Matteo
Vicepresidente, Belingheri Lino
ha nominato, con voto palese, all’unanimità:
Segretaria, Asperti Giovanna
Tesoriere, Daldossi Gianluigi

I Consiglieri eletti e nominati hanno accettato la carica 
istituzionale senza riserve.

Lungo l’anno 2025 è stata dedicata particolare attenzione ai 
seguenti temi:
• l’esercizio del diritto allo studio da parte degli studenti con 
disabilità per offrire supporto alle famiglie per cui è stato creato 
lo sportello scuola che fornisce consulenze e gli strumenti 
necessari;
• le motivazioni dei volontari e la necessità di incentivarne la 
partecipazione per cui è stato organizzato un percorso formativo 
interno con l’assunzione dell’impegno di spesa per la formatrice;
• il diritto alle cure appropriate per cui sono state fatte pressioni 
all’ASST Papa Giovanni XXIII perché si sperimentasse l’apertura 
di un ambulatorio dedicato alle persone con patologie 
neuromuscolari di Bergamo e provincia note all’Associazione e 
quelle non ancora individuate dalla stessa. È stato raggiunto un 
accordo che ha generato il “Progetto sperimentale d’accoglienza 
e presa in carico dei pazienti con patologie neuromuscolari” 
della durata di 3 anni. È stato assunto l’impegno di spesa per 
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l’ingaggio di un’infermiera case manager libera professionista;
• la necessità di incrementare le risorse economiche per cui 
è stato avviato un percorso formativo per organizzare una 
campagna sui lasciti testamentari con assunzione di spesa per 
la formatrice;
• sono stati definiti: la composizione della Direzione Operativa, 
la distribuzione di ruoli e incarichi e il nuovo organigramma; la 
creazione del nuovo sito web; l’impegno di spesa per il supporto 
psicologico per le famiglie.

Il Presidente è eletto dal Consiglio Direttivo 
tra i suoi componenti. Ha la firma e la 
rappresentanza legale dell’Associazione e cura 
l’esecuzione delle deliberazioni del Consiglio 
Direttivo e dell’Assemblea dei Soci. 
Il 2 aprile 2025 è stato eletto Matteo 
Gualandris. 

Revisore in carica dal 2015 è Sergio Maiorana, 
dottore commercialista iscritto all’Albo dei 
Revisori, rieletto il 23/03/2024 per il mandato 
2024/2027. 

La Direzione Operativa, organismo non 
statutario, ha svolto le proprie funzioni di 
organizzazione e coordinamento del lavoro. 
Nel 2025 ha effettuato 28 incontri di cui è stato 
redatto verbale. (Vedi tabella dei componenti a 
pag. 19 sul fondo prima colonna)

I Soci regolarmente iscritti hanno diritto di:
• partecipare all’Assemblea dei Soci e 
votare direttamente per l’approvazione e le 
modifiche dello Statuto, dei Regolamenti, per 
l’approvazione dei Bilanci economici annuali e 
del Bilancio sociale, per l’elezione degli organi 
associativi (Consiglio Direttivo, Revisore legale 

unico) e dei delegati all’Assemblea dei Soci UILDM Nazionale;
• impugnare le delibere degli stessi organi;
• partecipare alle riunioni del Consiglio Direttivo con diritto di 
parola.

I Soci regolarmente iscritti:
• ricevono periodicamente informazioni circa la 
vita associativa attraverso il quadrimestrale “Il 
Jolly”, la newsletter settimanale, il sito web e i 
social network;
• ricevono inviti personalizzati per la 
partecipazione a eventi, ricorrenze, iniziative 

organizzate per restituire gli esiti dei servizi e dei progetti 
realizzati;
• sono ascoltati ogni volta che si rivolgono all’Associazione per 
fare proposte, per porre quesiti, per esporre situazioni.
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I principali portatori di diritti, interessi e 
aspettative sono stati suddivisi in relazione alla 
missione dell’Associazione.

Stakeholder di missione

Sono gli stakeholder a favore dei quali realizziamo le attività 
istituzionali:
• persone con patologie neuromuscolari e loro familiari, principali 
destinatari dei servizi e dei progetti;
• persone con disabilità e loro familiari, destinatari delle attività 
e dei servizi nell’ambito dell’inclusione, dell’accessibilità e della 
mobilità;
• comunità territoriale, destinataria dell’attività di advocacy 
che UILDM Bg svolge promuovendo una cultura diversa della 
disabilità che riguarda tutti in generale.

Le persone con patologie neuromuscolari e in generale con 
disabilità e i loro familiari, anche se non associati a UILDM Bg, 
possono partecipare a: 
• Assemblea dei Soci con diritto di parola;
• Consiglio Direttivo con diritto di parola;
• incontri consultivi e di rendicontazione dei risultati ottenuti;
• focus group e percorsi formativi. 
Ricevono informazioni attraverso:
• newsletter settimanale, sito Internet, social network e “Il Jolly” 
notiziario quadrimestrale con richiesta di interazioni. 

Persone dell’Associazione

Sono gli stakeholder che costituiscono e governano UILDM Bg e 
operano per la realizzazione delle diverse attività e servizi:
• Soci
• Organi associativi
• Volontari
• Personale dipendente
• Collaboratori e professionisti
• Giovani in servizio civile
• Altre persone che svolgono attività a titolo volontario.

I Soci partecipano di diritto all’Assemblea dei Soci, mentre per 
gli altri stakeholder vale quanto descritto per gli stakeholder di 
missione.

Sostenitori

Sono gli stakeholder che attraverso contributi e donazioni 
sostengono le attività e i progetti:
• Persone fisiche, alcune delle quali sono anche Soci e volontari, 
alcune altre fruiscono dei servizi
• Imprese
• Enti pubblici
• Organizzazioni non profit
• Fondazioni e altri Enti erogatori.

Possono partecipare all’Assemblea dei Soci. Designano la 
destinazione delle donazioni a cui ci atteniamo e sono destinatari 
della ricevuta contabile, dell’attestato fiscale, del resoconto 
degli esiti, del ringraziamento personalizzato e, in caso di bandi 
pubblici, della rendicontazione. Ricevono le nostre pubblicazioni 
e sono invitati alle ricorrenze istituzionali effettuate nell’anno o a 
momenti conviviali creati per loro.

Enti pubblici del sistema dei servizi alla persona

Sono gli stakeholder che interagiscono con l’Associazione a 
vario titolo:
• Enti locali
• Ambiti territoriali
• Regione Lombardia
• ATS Bergamo
• ASST Papa Giovanni XXIII, Bergamo Ovest e Bergamo Est
• Provincia di Bergamo.

Ricevono il notiziario quadrimestrale “Il Jolly” e, annualmente, 
il Bilancio sociale. Interagiamo con loro direttamente agli 
incontri o rappresentati da associazioni regionali e nazionali cui 
apparteniamo.

Partner

Sono le numerose realtà che collaborano a vario titolo:
• Enti del Terzo Settore
• IRCCS Casimiro Mondino di Pavia
• CSV Centro Servizi per il Volontariato di Bergamo
• Fondazione Telethon di Roma.
Possono partecipare all’Assemblea dei Soci e alle riunioni del 
Consiglio Direttivo con diritto di parola. Organizziamo incontri 
consultivi e di rendicontazione dei risultati ottenuti, condividiamo 
incontri e percorsi formativi, scambiamo newsletter settimanali e 
notiziari. Lo strumento di maggiore coinvolgimento risulta essere 
la co-progettazione.
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Sono gli stakeholder che forniscono beni e servizi per lo 
svolgimento di attività e progetti:
• Centro Servizi Aziendali CSA Coesi
• UNEBA
• enti erogatori accreditati
• commercianti
• esercizi pubblici
• artigiani
• istituti di credito.

Possono partecipare all’Assemblea dei Soci. Ricevono le 
nostre pubblicazioni e, in caso di agevolazioni e/o donazioni in 
natura, i ringraziamenti personalizzati e/o l’invito alle ricorrenze 
istituzionali effettuate nell’anno o a momenti conviviali. 

Media

Sono gli stakeholder attraverso i quali veicoliamo le notizie sulle 
attività e le campagne di raccolta donazioni:
• stampa
• radio
• tv locali
• media web
• social network.

Stampa e tv locali ricevono le nostre pubblicazioni e vengono 
coinvolti attraverso conferenze stampa e comunicati, oltre che 
essere ringraziati in caso di collaborazione.

il serpente 
è silenzioso

persone
che operano

per l’associazione
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persone che operano per l’Associazione
55 persone - 10.625 ore

Per lo svolgimento delle attività dell’Associazione nel 2025 
hanno operato persone a diverso titolo per un totale di 10.625 
ore in continuità con l’anno 2024.

Dipendenti 

1 dipendente per 836 ore
Nell’anno 2025, in continuità con l’anno 
precedente, ha operato una dipendente part 
time a 20 ore a settimana con mansioni di 
responsabile della realizzazione dei progetti, 
dei rapporti con le famiglie e con il Gruppo 
giovani UILDM Bg.

Il contratto di lavoro applicato ai lavoratori dipendenti è 
quello inerente al comparto UNEBA (Unione Nazionale Enti 
Beneficenza e Assistenza), comprensivo del Piano Salute Uneba 
che riconosce una forma d’assistenza sanitaria integrativa. Ai 
dipendenti è riconosciuto un ampio margine di flessibilità e il 
rimborso di 0,40 €/km per il trasporto con mezzi propri. 

Collaboratori
 
4 collaboratori, 1 cooperativa per 192 ore 
Per l’erogazione dei servizi e la realizzazione dei progetti, oltre 
alla dipendente e ai volontari, hanno operato 1 psicologa, 1 
infermiera, 1 fisioterapista remunerati da UILDM Bg come 
lavoratori autonomi, e 1 neuropsichiatra infantile dell’IRCCS 
Casimiro Mondino di Pavia i cui servizi sono fatturati a UILDM 
Bg dalla struttura di riferimento e 4 fra psicologi e counsellors 
del Centro Isadora Duncan della Cooperativa Viamuratori di 
Bergamo le cui prestazioni sono state fatturate dalle strutture 
d’appartenenza. 
Tutti hanno collaborato ai progetti e ai servizi deliberati e il loro 
incarico viene annualmente assegnato o rinnovato.

I volontari iscritti nell’apposito Registro al 
31/12/2025 
sono 42 (47 nel 2024)
(I dati completi sono riportati in Appendice, 
tabella 3)

I volontari sono inseriti e addestrati dal 
responsabile dell’area di promozione 
dell’impegno civile. Sono tutelati con adeguata 

copertura assicurativa, godono di offerte formative e non 
hanno alcun benefit. Le attività solitamente svolte dai volontari 
riguardano:

• accompagnamento, accudimento e intrattenimento delle 
persone con patologie neuromuscolari e delle persone con 
disabilità presso l’Associazione;
• guida dei 3 automezzi di proprietà dell’Associazione;
• affiancamento del personale dipendente in compiti 
amministrativi, contabili, di segretariato sociale diffuso e di 
comunicazione sociale;
• presidio dei banchetti per la raccolta di donazioni;
• organizzazione di momenti ricreativi, turistici e culturali.

Impegno volontario per la Fondazione Telethon
Per la raccolta di donazioni svoltasi in dicembre per la ricerca 
scientifica sulle malattie genetiche e rare finanziata dalla 
Fondazione Telethon, sono stati attivati 46 punti in tutta la 
provincia, coinvolgendo 22 comuni. Pertanto, abbiamo stimato 
la partecipazione di 460 volontari, ipotizzando che ciascuno dei 
punti di raccolta donazioni abbia impiegato 10 volontari. Essi 
appartengono a organizzazioni di volontariato, associazioni 
di promozione sociale, comitati civici, gruppi sportivi, scuole, 
carabinieri in congedo, bersaglieri. 

Professionisti non remunerati 
• 2 architetti			 
• 1 commercialista		
• 1 giornalista
Gli architetti hanno fornito consulenze sui quesiti posti da 
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persone con patologie neuromuscolari e/o sul superamento 
delle barriere architettoniche, mentre il giornalista ha svolto il 
ruolo di direttore responsabile della rivista “Il Jolly”.

formazione - 152 ore

Per rispondere al meglio ai bisogni delle persone con disabilità, 
adempiere alle normative cui devono attenersi gli enti non 
profit, fare cultura e migliorare le proprie competenze, riteniamo 
sia necessaria una formazione continua. Corsi e seminari si 
sono svolti in presenza e da remoto attraverso piattaforme web 
accessibili tramite computer o dispositivo mobile. 
Nel 2025 alla formazione sono state dedicate 152 ore da parte 
di 18 volontari e della dipendente. Si tratta di dati incompleti in 
quanto non tutti i volontari coinvolti hanno fornito le informazioni 
necessarie.
(i dati dettagliati sono riportati in Appendice, tabella 4)

                   

Il personale viene ringraziato verbalmente, con 
lettere personalizzate, con attestati a seconda 
dei casi. Gli incarichi e i compiti assegnati 
sono sempre contestualizzati indicandone il 
senso, gli obiettivi e l’importanza. L’operato 
è apprezzato pubblicamente e citato negli 
strumenti comunicativi. La dipendente, 
alcuni collaboratori e alcuni volontari hanno 

partecipato a seminari e percorsi formativi. 

Emolumenti, compensi o corrispettivi 
attribuiti ad amministratori, dirigenti, 
associati
Nessuno dei componenti degli organi di 
amministrazione e controllo, dei dirigenti, degli 
associati ha percepito compensi e/o rimborsi 
spese nel 2025.

Rapporto tra retribuzione massima e minima personale 
dipendente
Essendo in organico un solo dipendente, il dato non può essere 
fornito.

Rimborsi ai volontari
È riconosciuto loro un rimborso di 0,40 €/km per il trasporto con 
mezzi propri. Nel 2025 non è stato richiesto alcun rimborso.
ore in continuità con l’anno 2024. 5obiettivi

e attività

anche tu 
cara balena

Valore del volontariato
 
Se si attribuisce un valore economico alle prestazioni volontarie 
prendendo come costo orario di riferimento € 19,53 pari al 
costo orario della dipendente in organico, a fronte di 9.119 ore di 
attività, si ottiene l’importo di € 178.094 (156.128 nel 2025).
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obiettivi e attività
In questa sezione si illustrano le attività realizzate nel corso 
dell’anno utilizzando una classificazione che deriva dalla 
missione e dalla declinazione strategica che l’Associazione si è 
data. 
    

Per le persone con patologie neuromuscolari e per i loro familiari 
sono state effettuate una serie di attività, di seguito descritte, 
sotto forma di servizi erogati da volontari e da professionisti 
remunerati o svolte nell’ambito di progetti finanziati attraverso 
bandi pubblici o sostenuti economicamente da donatori privati e 
da organizzazioni non profit. 

In ambito sanitario

Spazio salute
5 famiglie - 4 accessi - 1 volontario
Le 5 famiglie che hanno usufruito delle prestazioni della 
dottoressa Angela Berardinelli dell’IRCCS Casimiro Mondino 
di Pavia, direttrice dell’ambulatorio attivo in UILDM Bg un 
pomeriggio al mese, hanno effettuato controlli sull’evoluzione 
della patologia. Per 1 di esse è stato anche approfondito l’esito 
dell’indagine sul rischio genetico. 1 volontario ha curato gli 
appuntamenti, l’accoglienza delle famiglie e le relazioni fra la 
dottoressa e le stesse. 

Supporto psicologico
Il servizio ha lo scopo offrire sostegno nei momenti di 
cambiamento e nei delicati passaggi della vita.
Gli operatori del Centro Isadora Duncan di Bergamo che 
segue le famiglie da anni si rendono disponibili a svolgere gli 
incontri anche a domicilio, qualora le condizioni di salute o di 
mobilità non consentano lo spostamento. Nel 2025 ha erogato 
prestazioni anche la psicologa Serena Averara. L’obiettivo di 
raggiungere 12 famiglie è stato raggiunto attraverso 88 incontri.

In ambito sanitario

Più conoscenza, più cura
Col finanziamento del Club Service Rotary Bergamo Sud si è 
proseguito nelle visite domiciliari da parte di un fisioterapista 
che, nel 2025, ha potuto incontrare solo 2 famiglie.
L’obiettivo stabilito prevedeva di raggiungere 50 famiglie nelle 
annualità 2023 e 2024, ma ne sono state raggiunte 40 e nel 
2025 solo 2. Pertanto, nel 2026, l’incarico sarà affidato ad altro 
professionista. 

Progetto sperimentale
L’obiettivo della realizzazione di un presidio sanitario territoriale 
dedicato alle persone con patologie neuromuscolari per la loro 
presa in carico con un approccio centrato sul paziente, uno 
sguardo globale sul percorso di cura in cui si integrino discipline 
e competenze differenti presso l’ASST Papa Giovanni XXIII di 
Bergamo, è stato raggiunto in ottobre con la firma del protocollo 
d’intesa per “Progetto sperimentale di accoglienza e presa in 
carico dei pazienti con patologie neuromuscolari”. L’ambulatorio 
dedicato sarà avviato nel mese di gennaio 2026.

In ambito sociale
 

Help line
Nel 2025 è stato costituito il Gruppo Famiglie dedicato alla cura 
dei contatti e alle visite presso i nuclei familiari di UILDM Bg, con 
lo scopo di mantenere un dialogo costante con le famiglie. Ciò 
ha permesso di raggiungere l’obiettivo d’incrementare i contatti 
e i volontari formati per effettuarli: nel 2025 sono state effettuate 
74 telefonate e sono state raggiunte 51 persone sulle 132 note 
a UILDM Bg (+ 19 rispetto al 2024). Il Gruppo è composto da 1 
dipendente (Elena Pezzotta), da 3 volontarie (Giovanna Asperti, 
Maria Domenica Pasculli, Francesca Pesenti) e da 1 Consigliera 
(Elisa Averara).

Segretariato sociale diffuso 
Nel 2025 il Gruppo Famiglie, oltre alla gestione del servizio di 
Help Line, ha realizzato 21 incontri, che hanno permesso di 
supportare complessivamente 14 famiglie. Il servizio si conferma 
strumento essenziale di accompagnamento, orientamento 
e raccordo con la rete territoriale, in grado di offrire risposte 
personalizzate e di promuovere il benessere delle famiglie. Nel 
2025 sono stati effettuati interventi correlati ai bisogni emersi 
quali:  
• 2 incontri di rete con Amministrazioni comunali, enti e 
professionisti coinvolti nel supporto alla famiglia;
• 1 incontro di sensibilizzazione in ambito scolastico;
• 1 prenotazione di visita di controllo presso un centro 
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specialistico;
• 2 contatti con fisioterapisti per l’attivazione della fisioterapia 
domiciliare e altrettanti raccordi con assistenti sociali territoriali;
• 2 incontri di orientamento per la gestione e presentazione di 
pratiche;
• 1 inserimento nel servizio di supporto psicologico;
• 1 confronto con altre realtà del Terzo Settore per un caso 
complesso;
• attivazione di servizi interni a UILDM Bg (ascolto, trasporto, 
prestito ausili, informazioni).

Abitare il territorio, da vicino
Il servizio intende sostenere le persone con malattie 
neuromuscolari e le loro famiglie nella vita quotidiana, 
promuovendo l’autonomia e il benessere all’interno del contesto 
territoriale, attraverso interventi educativi domiciliari. Nel 2025 
non sono state svolte attività in tale ambito per mancanza di 
richieste e in quanto le Amministrazioni comunali hanno attivato 
progetti territoriali con finalità e obiettivi analoghi al nostro 
servizio.

Sportello Scuola
Lo Sportello Scuola è un servizio nato alla fine del 2024 al fine 
di garantire uno spazio di ascolto, orientamento e supporto ai 
genitori di studenti con disabilità, in particolare con patologie 
neuromuscolari e alle loro famiglie. Il servizio orienta le famiglie 
nella conoscenza di diritti, procedure scolastiche, strumenti 
normativi che favoriscono percorsi di inclusione adeguati ai 
bisogni degli alunni.
È gestito dalla Consigliera Giovanna Asperti, insegnante di 
sostegno con specifiche qualifiche in ambito educativo, e dalla 

dipendente Elena Pezzotta, educatrice professionale. Nel 2025 
lo Sportello Scuola è stato presentato in contesti istituzionali 
e alle famiglie dell’associazione come strumento di supporto 
all’inclusione scolastica e ha affiancato 2 nuclei familiari per 
questioni legate al percorso scolastico. 

Trasporto sociale
L’accompagnamento di persone con patologie neuromuscolari 
della provincia di Bergamo ha impegnato 6 volontari autisti e 2 
dei 3 automezzi per trasporto assistito. Sono stati percorsi 8.162 
chilometri per 184 viaggi.
Inoltre, i 3 automezzi hanno percorso 10.346 chilometri per 
accompagnare persone in condizioni di fragilità del quartiere 
Monterosso e di Bergamo per lo svolgimento di attività 
istituzionali e per soddisfare richieste pervenute dalla rete 
sociale.
(I dati dettagliati sono riportati nella Sezione 7 a pag. 46)

In ambito sociale

Protagonisti della propria storia
Il progetto, attivo da diversi anni grazie al sostegno economico 
di Parent Project e GIS srl, ha come obiettivo promuovere il 
protagonismo, l’autonomia e l’autodeterminazione delle persone 
con patologie neuromuscolari, valorizzandone le competenze e 
favorendone la cittadinanza attiva.

Nel corso del 2025, 1 delegazione di 9 giovani ha partecipato 
all’evento Wheelchair GP svoltosi a Rozzano (MI) per sostenere 
1 giovane con distrofia muscolare coinvolto nella competizione. 
La realizzazione di magliette a incitamento del gareggiante e la 
logistica dell’iniziativa sono state gestite autonomamente dai 
giovani. Inoltre 2 giovani hanno collaborato alla realizzazione di 
un incontro di formazione in collaborazione con la sede CGIL 
del quartiere di Monterosso, al quale hanno partecipato 11 
persone, tra giovani, volontari e abitanti del quartiere. Durante 
l’incontro sono state trattate tematiche legate a diritti, novità 
legislative, inserimento lavorativo e iter burocratici per l’accesso 
alle agevolazioni, allo scopo di rendere i giovani sempre più 
autonomi e competenti nell’orientarsi nel complesso sistema 
burocratico e capaci, a loro volta, di supportare altri giovani. 
Alla luce dell’esperienza positiva, UILDM Bergamo prevede di 
proseguire il progetto anche nel 2026, promuovendo ulteriori 
serate formative su tematiche di interesse comune, rivolte sia 
ai giovani con disabilità sia, più in generale, alle persone con 
fragilità e ai caregiver.

Autonomia? Volendo si può!
Nel 2025, grazie al contributo di GIS srl e della sua consociata 
Tecnos, la realizzazione del progetto ha offerto uno spazio 
significativo di crescita personale e di socializzazione alle 
persone che frequentano l’associazione.  In assoluta autonomia, 
2 giovani hanno organizzato una gita al Lago d’Iseo con una 
visita al Parco dei Tassodi. L’esperienza ha rappresentato 
un’importante occasione per rafforzare la fiducia reciproca, 
sperimentando nuove modalità relazionali e iniziando ad affidarsi 
ad altre persone. Di fronte ad alcuni imprevisti, il gruppo ha 
dimostrato capacità di adattamento e gestione delle situazioni 
inattese. Inoltre, un giovane del gruppo ha organizzato la cena 

di Natale nella sede dell’Associazione definendo gli inviti, 
l’allestimento della sala, gli acquisti, il menù e il karaoke finale. 
All’iniziativa hanno partecipato complessivamente 23 persone 
legate all’Associazione.

Di giovedì pomeriggio
Il progetto nasce grazie a una donazione ricevuta dal Consorzio 
Sol.co Città Aperta di Bergamo. È stato ideato con l’obiettivo 
di ampliare le proposte di attività ludiche e socializzanti rivolte 
alle persone che abitualmente frequentano la sede associativa, 
favorendo al contempo l’apertura al quartiere e la partecipazione 
di nuovi cittadini per avvicinarli alla realtà dell’associazione. 
Sono stati realizzati:
• “La diversità a due passi”, un’escursione in Bergamo 
organizzata da MigranTour&Food in collaborazione con la 
cooperativa Ruah che ha permesso a 8 persone, di cui 3 con 
disabilità, di conoscere le diverse culture presenti nel centro 
di Bergamo, attraverso un viaggio simbolico che ha toccato 
l’Ecuador, il Messico e la Romania, esplorandone tradizioni e 
sapori;
• “Il libro d’artista”, laboratorio condotto da Tessa Viganò e 
fortemente richiesto, a cui hanno partecipato 6 persone, di cui 3 
con disabilità.

Un anno da favola
Il progetto è stato realizzato grazie alla collaborazione di 
Giovanna Fidone, funzionaria della Provincia di Bergamo, su 
commissione del Rotary Bergamo Terra di San Marco che lo 
ha finanziato. Un progetto per promuovere, con leggerezza, la 
cultura dell’inclusione attraverso la rappresentazione fotografica 
di brani tratti da 12 favole e con una filastrocca, valorizzare le 
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lavoro sociale di comunità
Il lavoro di rete si è sempre più diffuso nell’ambito degli 
interventi sociali, in quanto favorisce lo sviluppo di collegamenti, 
connessioni e scambi reciproci tra competenze diverse. La 
nostra Associazione ne ha compreso l’importanza da anni e 
ha creato alleanze, le ha consolidate e si pone l’obiettivo di 
incrementarle per realizzare servizi a favore del bene comune, 
attraaverso collaborazioni e progetti.

Servizio Reti sociali
Il progetto “Servizi Reti sociali” è stato ideato dal Comune di 
Bergamo nel 2017 e coinvolge i 22 quartieri del Comune di 
Bergamo. Esso intende sviluppare la dimensione pubblica dei 
servizi nell’ottica della sussidiarietà. Anche nel 2025 UILDM Bg 
ha operato nel quartiere Monterosso dove ha la sede assieme 
alle altre realtà presenti nella Casa del Quartiere di cui è co-
gestore e nel Tavolo di Quartiere denominato “La Tavolozza”.

1 volontario ha partecipato a 21 riunioni complessivamente, per 
adempimenti istituzionali e per organizzare quanto descritto di 
seguito.

Casa del Quartiere (10 incontri)
• Partecipazione al Progetto “Spazi—ARE (spazi Aperti, Resilienti 
ed Educativi)”, che si configura come attuazione della strategia di 
Sviluppo Urbano Sostenibile (SUS); 
• partecipazione al Bando per ottenere contributi per le attività di 
quartiere;
• organizzazione di “Monterosso in piazza”, evento che ha 
coinvolto 14 organizzazioni del quartiere, tra cui UILDM, per la 
realizzazione di 30 eventi fra musicali, sportivi, culturali, teatrali, 
musicali, educativi e la celebrazione di una messa nel frutteto;
• organizzazione di tre momenti formatici “Comunicare per 
costruire”;
• organizzazione dell’Iftar e degli spazi per il Ramadan.

La Tavolozza (11 incontri)
• Redazione del Manifesto della Tavolozza;
• partecipazione all’Osservatorio partecipato sulla sicurezza 
urbana;
• collaborazione al Bilancio sociale di quartiere;
• aggiornamenti su tutte le azioni compiute e confronto costante 
sulle attività delle organizzazioni appartenenti al Tavolo.

Composizione della Tavolozza
Benessere Creativo ASD, Casa del Quartiere, Comitato Ponchia 
Otto, CPA Caritas Parrocchiale, Comitato Genitori Camozzi, CTE 
Monterosso, IC Camozzi, Mercato & Cittadinanza APS, Oratorio 
di Monterosso, Orti di via Ponchia, Politiche Giovanili-Bergamo, 
Progetto Bergamondo, Propolis APS, SaraCasa-Caritas 

Bergamo, Scuola Svizzera Bergamo, Servizio Minori e Famiglie-
Polo3, Servizio Reti di Quartiere, Uildm, Unità Operativa Anziani.

CTE (Centro per tutte le età) di Monterosso
Il Centro condivide con la nostra Associazione la struttura 
di proprietà del Comune di Bergamo. Anche nel 2025 sono 
avvenuti numerosi scambi di attrezzature, di ospitalità, di 
momenti conviviali e culturali. 

Comunità musulmana
1 volontario ha partecipato all’IFTAR – Rottura del digiuno 
musulmano avvenuta in Piazza Pacati.

ATS (Azienda per la tutela della salute)
2 incontri
Il 26 aprile 2023 UILDM Bg ha aderito 
all’Accordo di Collaborazione tra Regione 
Lombardia, ATS Bergamo, ASST Papa 
Giovanni XXIII, ASST Bergamo Est, ASST 
Bergamo Ovest, Collegio dei Sindaci, Ambiti 

Territoriali Sociali, Fondazioni, Organizzazioni Sindacali, 
Associazioni ed Enti del Terzo Settore per la promozione di 
azioni a sostegno dei caregiver.
Nel 2025 abbiamo partecipato a 2 incontri assembleari:
• presentazione del laboratorio Caring Connection;
• firma dell’Accordo Équipe Caregiver 2025-2027, per rinnovare il 
sostegno ai caregiver familiari e integrare il progetto nei servizi 
delle Case di Comunità per dare stabilità e continuità territoriale, 
con il coinvolgimento di Regione Lombardia, ASST, Ambiti e 
Terzo Settore. 

persone con disabilità, costruire alleanze con le componenti 
della società differenti fra loro, consolidare relazioni già esistenti 
e produrre il calendario 2026 a documentare il lavoro svolto. Il 
progetto “Un anno da favola”, patrocinato dalla Provincia e dal 
Comune di Bergamo, ha impegnato 10 volontari per 11 mesi e ha 
coinvolto 106 persone che si sono messe in gioco travestendosi 
e improvvisandosi attori. È stato prodotto il calendario 2026 in 
700 copie e una mostra fotografica che il 16/12/2025 il Rotary 
ha esposto durante la cena di Natale alla “Collina dei Sogni” di 
Albano S. Alessandro (Bg).

Premio “GenP – Giovani che partecipano”
Il Premio è stato lanciato da Acri (Associazione di Fondazioni 
e Casse di Risparmio Spa) per valorizzare le organizzazioni 
del Terzo settore che coinvolgono attivamente i giovani under 
35 nella progettazione e nelle decisioni. Abbiamo partecipato 
presentando le esperienze vissute dai giovani nell’ambito dei 
progetti, i percorsi formativi compiuti e lo spazio conquistato da 
tre under 35 nel Consiglio direttivo, tra cui il ruolo di Presidente 
di Matteo Gualandris, trentenne. Non abbiamo vinto.



36 - Bilancio sociale 2025 37 - Bilancio sociale 2025

Provincia di Bergamo – 5 incontri
Il Servizio Politiche Sociali della Provincia di Bergamo gestisce 
progetti innovativi e la programmazione territoriale per minori, 
anziani e soggetti vulnerabili, in collaborazione con i 14 
Ambiti territoriali. Si occupa di formazione, minori, disabilità, 
emarginazione. La realizzazione del Progetto “Un anno da 
favola” ci ha visto impegnati in 5 incontri organizzativi. Inoltre 
abbiamo partecipato a un incontro con la funzionaria Giovanna 
Fidone e Ilenia Fontana, docente referente delle C.P.S. (Consulta 
Provinciale Studenti) per l’Ufficio Scolastico Territoriale di 
Bergamo, per impostare una collaborazione futura.

Comune di Bergamo – 13 incontri
Il Comune di Bergamo è proprietario della sede di UILDM Bg ad 
essa concessa in comodato d’uso con l’80% di sconto sull’affitto 
e il 30% di sconto sulle spese per le utenze. La sede viene 
utilizzata come seggio elettorale.
Nel 2025 abbiamo partecipato a:
• 2 incontri nella Cabina di Regia costituita per l’avvio del Centro 
per la Vita Indipendente;
• 8 incontri al Tavolo delle Associazioni istituito dall’Assessorato 
alle politiche sociali per un confronto fra le Associazioni che lo 
compongono e per la co-costruzione di eventi in occasione del 
Caregiver day e della Giornata per la disabilità;
• 2 incontri in preparazione alla 26° Festa delle Famiglie intitolata 
“Tutti diversi, nessuno sbagliato” svoltasi il 6 settembre 2025 
nel Parco Goisis per proporre a centinaia di bambini e genitori 
laboratori, giochi, stand associativi, merenda e un momento 
conclusivo a cura delle ludoteche comunali Giocagulp e 
Locatelli;
• l’inaugurazione, il 28/11/2025, de “La corte gentile”, progetto 
di co-housing sociale per over 65 e persone con disabilità. 

L’iniziativa, supportata da fondi PNRR, mira a contrastare la 
solitudine e sostenere l’autonomia.

Il lavoro di rete ha comportato la partecipazione 
a numerosi incontri di lavoro, riunioni di 
Consigli Direttivi e Consigli d’Amministrazione, 
Assemblee, iniziative di vario genere.

Associazioni di malattie rare
Sabato 1° marzo 2025 abbiamo organizzato la “Carovana della 
Ricerca” in collaborazione con la Fondazione ARMR (Aiuti 
Ricerca Malattie Rare), coinvolgendo altre 12 associazioni di 
malattie rare. Abbiamo così aderito all’iniziativa promossa dalla 
Federazione nazionale UNIAMO per celebrare la Giornata 
mondiale delle malattie rare. La colonna di 33 auto, tra cui 12 
Ferrari, partita dal Centro ricerche Daccò dell’Istituto Mario 
Negri a Ranica, si è snodata fino al Centro Astori al Kilometro 
Rosso, dopo un breve pit stop a Palazzo Frizzoni per ricevere il 
saluto dall’Assessora alle Politiche sociali che si è aggregata alla 
carovana. 

Associazione Abitare le età
L’Associazione si occupa dei problemi degli anziani e dei loro 
familiari, assistenti, caregiver, badanti. domiciliarità, servizi di 
supporto innovativi. Insieme a una rete di associazioni, tra cui 
UILDM Bg, e CSV Bergamo, ha organizzato il Care giver day 
con eventi e formazioni dall’8 al 18 maggio 2025. Abbiamo 
partecipato a 4 incontri organizzativi e abbiamo esposto la 
mostra fotografica “Primi piani” alla Social Domus del Comune 
di Bergamo.

Associazione Agathà Onlus
L’associazione Agathà onlus sviluppa progetti rivolti a minori, 
neomaggiorenni e donne in difficoltà. I servizi offerti riguardano 
principalmente la dimensione abitativa e di accoglienza: la 
comunità educativa, i progetti diurni di comunità, gli alloggi per 
l’autonomia e l’housing educativo.
1 volontaria UILDM Bg ha partecipato a 1 Assemblea dei Soci.

C.B.I. - Coordinamento Bergamasco per l’inclusione
Il Coordinamento Bergamasco per l’inclusione è un’associazione 
di secondo livello, costituita nel 2005, che rappresenta 30 
associazioni di volontariato e alcuni singoli genitori che operano 
nell’ambito della disabilità in provincia di Bergamo. È referente 
di Ledha (Lega per i diritti delle persone disabili APS) per la 
provincia di Bergamo. UILDM Bg è socio fondatore. Nel 2025, 
1 volontaria ha partecipato all’Assemblea dei Soci e, con la 
psicologa Serena Averara, a 3 laboratori di scrittura collettiva 
organizzati per creare un manifesto d’intenti. Con detto percorso 
partecipato, il C.B.I. ha celebrato il suo 20° anniversario, 
culminato in un evento pubblico svoltosi il 5/12/2025 alla 
Cooperativa sociale “La solidarietà” di Dalmine, durante il quale 
Serena ha illustrato il Manifesto del futuro C.B.I.”.
 
Comitato provinciale bergamasco per l’abolizione delle 
barriere architettoniche 
Il Comitato è attivo dal 1986. Ne fanno parte 7 associazioni 
di volontariato, 3 sindacati, 1 centro culturale, 1 comitato, 1 
cooperativa sociale. UILDM Bg è socio fondatore e ospita la 
sede del Comitato, ne cura la comunicazione e la contabilità. 
1 volontario ricopre il ruolo di consigliere. Nel 2025 il Comitato 
si è incontrato 2 volte per adempimenti istituzionali, mentre 
il volontario UILDM Bg ha partecipato assiduamente alla 

realizzazione del progetto “Via Libera!” ideato dal Comune di 
Scanzorosciate per il sistematico aggiornamento del PEBA 
(Piano eliminazione barriere architettoniche), partecipando a 
5 riunioni e a 2 iniziative pubbliche di presentazione dei lavori 
svolti.

CSV – Centro di Servizio per il Volontariato di Bergamo 
Il Centro di Servizio per il Volontariato di Bergamo è attivo dal 
1997 per sostenere e qualificare le organizzazioni di volontariato 
e promuovere la cultura della solidarietà. UILDM Bg è socio 
fondatore e collabora attivamente attraverso la presenza di 
un proprio socio nel Consiglio direttivo del Centro. Nel 2025 
Gianluigi Daldossi, tesoriere UILDM Bg e consigliere di CSV, 
ha partecipato a 2 Assemblee Soci, mentre 5 volontari hanno 
partecipato a 2 riunioni nell’ambito della preparazione agli Stati 
Generali e all’evento pubblico svoltosi il 4 dicembre 2025 al 
Cinema Conca Verde a Bergamo per presentare i lavori di tre 
mesi confluiti nel “Manifesto”, che illustra 10 sfide future.

Consorzio Sol.Co Città Aperta
Sol.Co Città Aperta integra e promuove, nel territorio di 
riferimento (Bergamo e il suo hinterland, gli Ambiti Territoriali 
di Dalmine, Bergamo, Seriate, Grumello, Basso Sebino e Val 
Cavallina), l’azione economica e sociale delle cooperative 
aderenti attraverso il presidio di alcune funzioni strategiche. 
Una volontaria UILDM Bg ha fatto parte del Consiglio 
d’Amministrazione con il ruolo di Vicepresidente fino al 
30/05/2025. Essa ha partecipato a: 6 riunioni del Consiglio 
d’Amministrazione, 2 Assemblee ordinarie, 9 incontri con le 
dieci cooperative che compongono il Consorzio in funzione 
del rinnovo del Consiglio d’Amministrazione al quale non si 
è candidata, 3 incontri per l’organizzazione della Settimana 
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della Cultura durante la quale 1 volontario ha collaborato 
all’allestimento della mostra negli oratori di Stezzano, Longuelo 
e Colognola e ha elaborato il  Bilancio sociale coordinando i 
Dirigenti responsabili delle diverse aree coinvolte. 

Cooperativa sociale Ecosviluppo 
Ecosviluppo è una cooperativa sociale di inserimento lavorativo 
che opera nel settore dell’igiene urbana e della raccolta e 
differenziazione di rifiuti, realizzando e creando occasioni 
di lavoro per persone svantaggiate. UILDM Bg è socio della 
Cooperativa e un consigliere di UILDM Bg ne è consigliere.  Nel 
2025, 2 volontari UILDM Bg hanno partecipato all’Assemblea 
dei Soci e a 2 riunioni della Commissione sociale di cui fanno 
parte 5 cooperative sociali e 4 associazioni di volontariato 
per organizzare il percorso formativo per soci, aspiranti soci e 
volontari cui ha partecipato 1 consigliera UILDM Bg.

Cooperativa sociale L’impronta
La cooperativa sociale L’impronta eroga servizi per adulti, minori 
e famiglie, persone con disabilità, con lo scopo di sviluppare 
l’interesse generale della comunità locale alla promozione 
umana e all’integrazione sociale dei cittadini. UILDM Bg è socio 
della Cooperativa, il cui presidente è anche consigliere di UILDM 
Bg. Nel 2025, 1 volontaria ha partecipato a 1 Assemblea dei Soci, 
mentre 1 volontario ha partecipato alla riunione per il presidio 
alla “Casetta di Babbo Natale” coordinato da una responsabile 
della Cooperativa, rendendosi poi disponibile nel ruolo di Babbo 
Natale per 200 ore assieme ad alcuni nostri volontari nel ruolo di 
elfi.

Gruppo Sociale Provinciale – disabilità
Formalizzato il 30 settembre 2022, ma operante dal 2015, il GSP 

mette al centro l’obiettivo di una migliore qualità di vita delle 
persone con disabilità e assume come riferimento i fondamenti 
del diritto internazionale sanciti dalla “Convenzione Onu” (2006) 
e recepiti nelle leggi nazionali e regionale emanate su tematiche 
quali: “l’assistenza, l’integrazione sociale e i diritti delle persone 
disabili”, “la realizzazione del sistema integrato di interventi e 
servizi sociali”, il “Dopo di Noi”.
È composto dalla Fondazione Angelo Custode, da 
Confcooperative Bergamo con 10 cooperative sociali, dal 
C.B.I. con 29 associazioni di volontariato, tra cui UILDM Bg 
e dalle organizzazioni sindacali confederali. UILDM Bg è 
rappresentata da 1 volontaria che ne cura la comunicazione e 
l’archivio. Essa ha partecipato a 5 incontri durante i quali sono 
stati trattati i temi dell’accoglienza e della cura nelle aziende 
ospedaliere e dell’attuazione del decreto legislativo n. 62/2024 
sul riconoscimento della condizione di disabilità e dei relativi 
diritti civili e sociali. Inoltre è stata realizzata una ricerca su 105 
situazioni di housing sociale per persone con disabilità i cui 
risultati saranno presentati in un seminario previsto per inizio 
2026.

Varie
Allo scopo di consolidare relazioni e scambiare esperienze, 
abbiamo partecipato attivamente a:
• inaugurazione della sede distaccata di CGIL nel quartiere 
Monterosso;
• Zerogradini, parte integrante della manifestazione Millegradini, 
svoltasi nel weekend del 20 e 21 settembre 2025. È un percorso 
inclusivo e privo di barriere architettoniche, pensato per persone 
con disabilità motorie, famiglie con passeggini e anziani, 
nell’ambito del progetto “Cuori Olimpici”. 2 volontari UILDM 
hanno partecipato alle riunioni organizzative, hanno svolto 

ospitalità
Nello spirito di collaborazione con altre realtà di cui 
condividiamo gli obiettivi, abbiamo offerto ospitalità presso 
la nostra sede dotata di spazi e dispositivi di sicurezza idonei 
all’accoglienza, ai seguenti soggetti:
• Associazione Mani di Mamma ogni mercoledì pomeriggio per 
la confezione di corredini per i neonati prematuri e di coperte, 
sciarpe e cuffie per i migranti e due sere per momenti conviviali;
• Associazione Dutur Claun Bergamo ODV, dedita alla 
clownterapia all’interno di ospedali, case di riposo, carceri e in 
contesti di disagio sociale di ogni tipo, per riunioni consiliari, 
organizzazione di eventi e formazione (14);
• CBI per riunioni di Consiglio e Assemblea dei Soci (6);
• Comunità Burkina Faso, realtà significativa e integrata nel 
tessuto sociale e lavorativo bergamasco, con una presenza 
storica consolidata. A Monterosso opera Banatù Tahore che ha 
incontrato due gruppi di connazionali (2);
• CDD (Centro diurno disabili) di Colognola nel mese di luglio in 
attesa di ristrutturazione del loro centro;

sensibilizzazione
Diffondere i valori etici del volontariato, promuovere la cultura 
della solidarietà, dell’inclusione e della legalità sono gli scopi 
degli interventi di sensibilizzazione che compiamo nelle scuole, 
nel quartiere in cui ha sede l’Associazione e che perseguiamo 
in tutte le iniziative pubbliche a cui partecipiamo o che 
organizziamo. Nel mese di settembre 2025 è stato formalmente 
costituito il Gruppo Sensibilizzazione, composto da quattro 
volontari e dalla dipendente. L’obiettivo del Gruppo è quello 
di rendere gli interventi nelle scuole un’attività continuativa e 
strutturata, elaborando proposte progettuali da presentare agli 

servizio di navetta con i pulmini per il trasporto assistito e hanno 
partecipato anche al momento conviviale conclusivo con il quale 
sono stati ringraziati i collaboratori;
• assemblea online della Federazione Uniamo;
• “Spazi aperti per una cultura accessibile” seminario 
organizzato dalla Fondazione della Comunità Bergamasca;
• “In mezzo al cammin di nostra vita”, spettacolo organizzato da 
Anffas sull’inclusione.

• “Fuori dal coro”, gruppo corale polifonico informale nato nel 
2016 con la volontà di sostenere le istanze della comunità e 
essere spazio d’inclusione e d’integrazione culturale (19);
• Gruppo sociale provinciale – Disabilità per riunioni (3);
• “MyLab Carnovali”, laboratorio socio-educativo dedicato alle 
persone adulte con disabilità del Comune di Bergamo per 
esercitazione musicale con tamburi (5);
• Teatro minimo sindacale, gruppo informale composto anche da 
residenti nel quartiere Monterosso, che ha chiesto ospitalità per 
la prima volta (2).



40 - Bilancio sociale 2025 41 - Bilancio sociale 2025

istituti scolastici di ogni ordine e grado. Nel corso dell’anno il 
Gruppo si è riunito 3 volte, avviando la progettazione di nuove 
iniziative da realizzare nel 2026, anche in collaborazione con 
CSV Bergamo.
Grazie alla collaborazione con CSV Bergamo e il Centro Isadora 
Duncan, sono stati realizzati 4 interventi di sensibilizzazione 
nelle scuole, con l’obiettivo di promuovere una cultura inclusiva, 
favorire la conoscenza delle malattie neuromuscolari e stimolare 
una riflessione sulle barriere culturali e architettoniche ancora 
presenti nel contesto sociale.
In particolare sono stati realizzati:
• 2 incontri rivolti agli studenti dell’Istituto superiore Caterina 
Caniana per la proposta pedagogica Service Learning che 
coniuga la cittadinanza e le azioni solidali per la comunità con 
l’acquisizione di competenze professionali, metodologiche, 
sociali e didattiche;
• 2 incontri presso l’Istituto di Istruzione Superiore Guido Galli 
rivolti a due classi terze, durante i quali sono stati affrontati i 
temi delle barriere culturali e architettoniche, attraverso momenti 
di confronto e interazione con gli studenti. Agli incontri hanno 
partecipato due volontari e la dipendente dell’associazione;
• 1 incontro presso l’Istituto di Istruzione Superiore Giulio Natta, 
con una classe terza, finalizzato alla spiegazione della patologia 
ai compagni di classe di uno studente con distrofia muscolare. 
L’intervento ha visto la partecipazione della dipendente, del 
presidente e di un’operatrice del Centro Isadora Duncan;
• 1 incontro presso la Scuola Primaria di primo grado Maria 
Piazzoli di Ranica, rivolto a una classe quinta, durante il 

quale è stato affrontato il tema della disabilità attraverso la 
presentazione dell’Associazione, delle sue attività e del valore 
del volontariato, con il supporto di attività pratiche di gruppo. 
All’incontro hanno partecipato la dipendente e una giovane 
psicologa con malattia neuromuscolare.

Open day
Il 28/06/2025, presso la sede dell’Associazione, 20 volontari 
hanno accolto soci, conoscenti e residenti del quartiere dalle 
17 alle 23 offrendo loro l’aperitivo, 3 point informativi, la cena e 
un momento musicale. È stata anche l’occasione per estrarre i 
biglietti vincenti della lotteria UILDM 2025. Oltre a molti riscontri 
positivi e al grado di socializzazione raggiunto, 10 persone, tra 
cui 8 giovani, si sono associati. 

Evento pubblico “Un anno da favola”
L’8/11/2025, al Centro Padri Monfortani di Bergamo si è svolto 
l’evento organizzato per valorizzare la collaborazione di tutti 
coloro che hanno permesso la realizzazione dell’omonimo 
progetto descritto a pag. 31. Alla presenza di 80 persone, è 
stato proiettato il filmato sul backstage del lavoro compiuto per 
realizzare le 12 immagini del calendario 2026, sono stati premiati 
tutti i protagonisti ed è stato offerto un buffet.

promozione dell’ impegno civile
UILDM Bg agisce su più fronti per promuovere cittadinanza 
attiva e responsabile: accoglie giovani in servizio civile tramite 
una convenzione con Caritas Diocesana Bergamasca, dedica 
particolare attenzione alle politiche giovanili, offre formazione. 

Cura dei volontari
Il volontario responsabile, la dipendente e la psicologa Serena 
Averara si sono alternati ad incontrare per 16 volte, con 8 
candidati al volontariato e 5 volontari attivi in Associazione.  2 
dei candidati hanno preso servizio saltuariamente, ma lo hanno 
lasciato dopo due mesi.  
Ai 42 volontari presenti nel 2025 è stato proposto un percorso 
formativo sulle motivazioni che è stato frequentato da 12 di essi.

Tirocini
Per avviare il tirocinio di una persona adulta con disabilità per il 
secondo anno consecutivo, la dipendente e il responsabile dei 
volontari si sono incontrati 2 volte.

Messa alla prova
Il volontario responsabile ha effettuato 5 incontri con le due 
persone adulte che nel 2025 hanno frequentato l’Associazione 
impegnandosi nei compiti loro assegnati.

Giovani UILDM Bg
UILDM Bg ha continuato a investire sui giovani e la dipendente 
ha monitorato l’andamento del gruppo.
A livello nazionale, una giovane con disabilità ha seguito online 4 

incontri volti a strutturare il gruppo e a motivarlo.
Gli sviluppi in termini di protagonismo e di autodeterminazione 
sono descritti nella presente Sezione 5, a pag. 30 e 31 e, più 
precisamente, nei paragrafi dedicati ai progetti “Protagonisti 
della propria storia” e “Autonomia? Volendo si può!”.

comunicazione
L’Associazione promuove una nuova cultura della disabilità, della 
mutualità, del bene comune, delle azioni collettive attraverso 
attività di comunicazione con strumenti diversi quali il proprio 
quadrimestrale “Il Jolly”, la newsletter, il sito web e i social 
network. Tali attività servono anche a presentare servizi e 
iniziative, valorizzare l’apporto di volontari 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 1.000 copie in abbonamento gratuito, e 300 copie 
del Bilancio sociale 2024, distribuito ai Soci UILDM Bg e agli 
stakeholder nello stesso menzionati. 
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Informazione esterna
Sono state inviate 52 newsletter a 251 persone iscritte. 
Il nostro sito Internet www.bergamo.uildm.org è stato aggiornato 
in tempo reale, relativamente alle principali attività svolte fino 
al 15 luglio 2025 ed è stato riattivato tra settembre e ottobre 
a causa del passaggio al nuovo portale effettuato da UILDM 
nazionale per tutte le Sezioni che lo condividono.  Si reputa che 
detta operazione abbia causato il seguente calo significativo: 
2.755 utenti attivi (- 68%) con 3,78 visualizzazione per utente 
attivo, mentre le visualizzazioni di pagina sono state 10.427 (- 
89%). 

Per quanto riguarda i Social, nei canali Meta (Facebook ed 
Instagram) di UILDM Bg nel 2025 i contenuti creati hanno 
generato:
• 110.391 visualizzazioni con 3.469 interazioni (- 22,1%);
• 237 click su link (-51%);
• 4.662 visite al profilo (-2,8%);
• 57 nuovi follower (+1,8%).
Linkedin registra 113 iscritti (+ 10);
YouTube registra 25 iscritti (+ 1) e contiene 47 video. 

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

L’Ufficio stampa, composto da 3 volontari e dal presidente, 
si è mantenuto in costante contatto via e-mail e telefonate 
per promuovere iniziative culturali, allestirne i piani di 
comunicazione, allestire la campagna del 5 per mille, in 
stretto collegamento con il Gruppo Fundraising condotto dalla 
formatrice Silvia Boccia.

raccolta fondi per Telethon
Anche nel 2024 UILDM Bg ha rinnovato il proprio impegno a 
fianco di Telethon nella raccolta di fondi volta a sostenere e 
finanziare la ricerca scientifica sulle patologie neuromuscolari 
e le altre malattie genetiche e rare. Lo ha fatto aderendo alla 
Maratona televisiva di dicembre e alla Campagna di Primavera.
Con la Maratona televisiva di dicembre abbiamo raccolto € 
54.902 (nel 2024 € 63.000) senza sostenere alcun costo (nel 
2024 € 200) grazie all’apporto di podisti, scuole, amministrazioni 
comunali e volontari appartenenti a Avis - Aido - Mamme AT 
Celadina - altre associazioni di volontariato - Gruppi Alpini - 
Carabinieri in congedo - gruppi informali. 
La modalità di raccolta donazioni da noi praticata propone 
la responsabilità sociale alla collettività e stimola l’insieme 
delle persone che vivono il territorio a prendere coscienza 
dell’esistenza delle malattie genetiche e rare e dell’importanza 
della ricerca scientifica quale unica strada percorribile per 
individuare cure risolutive.
(I dati dettagliati sono riportati in Appendice, tabella 6) 6fermate 

la farfalla blu

situazione
economico
finanziaria
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situazione economico-finanziaria
Il bilancio di esercizio è pubblicato sul 
quadrimestrale “Il Jolly” di maggio e sul sito 
web: www.uildmbergamo.org

L’esercizio 2025 si è chiuso con un avanzo di 
€ 7.332 a fronte di proventi per € 96.614 e di 
costi per € 89.281.  

Rispetto all’anno precedente si sono registrati:
• minori proventi per € 44.290
• minori costi per € 28.816

Decremento delle donazioni (- € 44.290)
Nel 2025 alcuni donatori fidelizzati non hanno effettuato la 
propria donazione o non hanno organizzato eventi finalizzati 
alla raccolta donazioni per la nostra associazione (-€ 9.498), 
così come non ci sono state entrate da privati per progetti (-€ 
9.300) e il 5 x mille, nonostante l’incremento delle firme (+ 22) ha 
procurato un introito inferiore a quello del 2024 (-€ 1.590).
Inoltre, nel 2024, erano state considerate una plusvalenza (€ 
7.800) e la valorizzazione della donazione del box da parte di 
UILDM nazionale a seguito dell’acquisizione della Personalità 
giuridica (€ 16.102). 

Decremento dei costi (- € 28.816)
L’adozione di un approccio prudente e la carenza di volontari, 
ci hanno indotto a limitare alcune attività istituzionali per 
minimizzare i rischi di disavanzo. Siamo consapevoli che agire 
in funzione dell’entità dei proventi non permette sviluppi, ma 

il decremento di donazioni verificatosi nel 2025 ha deposto 
a favore della scelta effettuata. Siamo, però, altrettanto 
consapevoli che sia necessaria l’adozione di una strategia per 
l’individuazione di nuovi donatori, la personalizzazione della 
relazione con il donatore e l’implemento della raccolta digitale.
Il decremento è imputabile soprattutto alla limitazione 
della partecipazione a bandi pubblici di finanziamento (che 
comportano un cofinanziamento pari al 50% e/o 30% sul valore 
del bando) e alle donazioni fidelizzate (-€ 26.383), al minor costo 
per consulenze (-€ 4.320) e alla minore imputazione di costi 
per utenze dovute al Comune di Bergamo che, nel 2024, aveva 
richiesto il conguaglio di diverse annualità pregresse (-€ 3.388).

Nel 2025 i proventi (al netto delle componenti finanziarie e 
straordinarie) sono stati pari a € 96.581.
La loro provenienza è indicata nella tabella a lato

Nel 2025 abbiamo avuto un contributo 
pubblico di € 1.155 da parte della Provincia di 
Bergamo quale sostegno al progetto 
“Un anno da favola”.
Va inoltre segnalato che il Comune di 
Bergamo ha effettuato una riduzione dell’80% 
sull’affitto della sede dell’Associazione, 
procurando un risparmio pari a € 6.528 e una 

riduzione del 30% sulle utenze procurando un risparmio pari a € 
10.966. Regione Lombardia ci ha esentato dall’Irpef e dalla tassa 
di circolazione dei tre automezzi di nostra proprietà.

Sintesi dati economici dell’anno 2025 comparati con i dati di due esercizi precedenti
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L’attività di raccolta fondi finalizzata alla 
gestione dell’Associazione attraverso iniziative 
organizzate direttamente da noi ha apportato 
€ 22.222 a fronte di costi per € 9.772. 
I costi sono stati sostenuti per l’acquisto di 
gadget, la stampa dei biglietti della lotteria, 
l’Irpef sul valore dei premi messi in palio, la 

stampa del materiale pubblicitario, la valorizzazione dei beni 
donati in natura e per l’introduzione del Modulo RiseAct per 
gestire le campagne on line e registrare le donazioni.

UILDM Bg è sostenta da donatori fidelizzati, 
donatori che organizzano eventi per 
raccogliere donazioni a vantaggio delle sue 
attività, donatori che hanno costruito una 
rete sul proprio territorio e donatori di beni in 
natura,
(I dati dettagliati sono riportati in Appendice, 
tabella 6)

I donatori sono stati ringraziati con lettere personalizzate e/o 
attestati accompagnati da ricevute e, nel caso di donazioni da 

5 per mille – andamento negli ultimi 5 anni

Le risorse raccolte sono esposte nel bilancio al 31.12.2025 e sono 
state pubblicate nella sezione ad esse dedicate nel sito www.
uildmbergamo.org

imprese o da persone fisiche che lo hanno richiesto, anche 
dall’attestato fiscale utile in sede di dichiarazione dei redditi. 
Tutti, inoltre, sono stati invitati alle iniziative organizzate durante 
l’anno e alle presentazioni pubbliche effettuate per restituire i 
risultati dei progetti sostenuti.

Per promuovere la scelta di UILDM Bg 
quale destinataria del 5 per mille, nel 2025 
sono state realizzate una serie di iniziative 
di comunicazione da parte dei volontari 
dell’Ufficio stampa.    7altre

informazioni

il gufo saggio
si arrabbiò
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altre informazioni
Le attività svolte da UILDM Bg hanno un impatto ambientale poco rilevante, determinato principalmente dal 
consumo di energia elettrica e dal riscaldamento della propria sede (parte di un complesso di proprietà e gestito 
dal Comune di Bergamo e di cui non sono disponibili i dati sui consumi) e dall’utilizzo di tre automezzi alla cui 
guida si alternano 5 autisti titolari e 3 autisti a chiamata che nel 2025 hanno percorso km 18.508 così ripartiti:

(*) Associazione Abio, Associazione Dutur Claun Vip Bergamo, Associazione Spazio Autismo Bergamo, Caritas Monterosso, 
Centro Don Orione Bergamo, Comunità Sociosanitarie - Css L’impronta, Cte Monterosso, Oratorio Monterosso, 
Associazione Propolis, Rete Di Quartiere “Tavolozza”, Scuola G. Camozzi Bergamo

Va segnalato che l’Associazione si impegna nel promuovere la 
raccolta di beni che possono ancora essere utilizzati (mobili, 
elettrodomestici, arredi vari, indumenti, ecc.), collaborando 
in particolare con il Mercatino dell’Usato di Stezzano, con la 
Caritas Diocesana Bergamasca, con la Cooperativa sociale Ruah 
per il laboratorio Triciclo e con l’Associazione Mani Amiche di 
Stezzano. Abbiamo avviato la raccolta di tappi di plastica, dalla 
cui macinazione derivano proventi per realizzare progetti. Stoffe 
e campionari anziché andare al macero, sono stati utilizzati 
per confezionare shopper e articoli da regalo, mentre quelli in 
eccedenza sono stati donati a cooperative sociali. 

Nel corso dell’esercizio non si è avuto alcun contenzioso/
controversia.
Non sono state individuate altre informazioni rilevanti di natura 
non finanziaria da fornire.
Le informazioni sugli organi deputati alla gestione e 
approvazione del bilancio consuntivo, del bilancio preventivo e 
del bilancio sociale sono state riportate nella Sezione 3.
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Le 137 persone con patologie neuromuscolari risiedono in 67 Comuni a loro volta distribuiti nei 14 ambiti 
territoriali sociali della Provincia di Bergamo come evidenziato nella tabella sottostante.tabella 1

persone con patologie neuromuscolari
Sezione 2 pag. 12

Persone con patologie neuromuscolari note a UILDM Bg al 31/12/2025
n. 137 di cui 53 femmine e 84 maschi

Le fasce d’età sono differenziate tra minori, adulti e anziani, secondo le principali suddivisioni nei bandi e 
nelle misure (come Misura B1 e B2) adottate da Regione Lombardia per le persone con disabilità.

Ambito Val Seriana Superiore
e Val di Scalve

Ambito Valle Imagna e Villa D’Almé
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I Soci sono così distribuiti nei distretti della Provincia di Bergamo e fuori provinciatabella 2
base sociale

Sezione 3 pag. 16

Le persone iscritte nel Libro dei Soci al 31/12/2025 sono 330 (-18 rispetto al 2024) di cui 166 femmine e 164 
maschi. Nel 2025 non hanno rinnovato l’ iscrizione 41 soci e si sono iscritti per la prima volta 17 soci, mentre 
altri 6 soci si sono iscritti dopo avere saltato un’annualità.

430

0
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30 volontari hanno operato con discontinuità 
(5 femmine e 25 maschi)

tabella 3
personale a titolo volontario

Sezione 4 pag. 25

Le persone che hanno operato nel 2025 a titolo di volontariato sono 42, di cui 12 femmine e 30 maschi.
Risiedono in 21 comuni che coincidono con i comuni in cui risiedono anche delle persone con patologie 
neuromuscolari note a UILDM Bg. La maggior parte dei volontari (47,6%) risiede in Bergamo città.

12 volontari nel 2025 hanno operato con continuità, mentre 30 volontari hanno operato a chiamata.
Per quanto riguarda questi ultimi, si rileva che, soprattutto i 5 autisti, a volte sono impegnati per un’ intera 
giornata in quanto assecondano le esigenze della persona che trasportano.

totale
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tabella 4
formazione

Sezione 4 pag. 26

	
	 ATS Bergamo 	 5	 Percorso di Future Lab condotto dall’Università degli Studi di Bergamo, 
			   articolato in tre mezze giornate di lavoro nell’ambito del progetto 
			   Laboratorio Caregiver Bergamo. La dipendente ha partecipato a 2 
			   degli incontri previsti:
			   • 12/11/2025 - Laboratorio Caregiver sull’utopia;
			   • 09/12/2025 - Laboratorio Caregiver sul progetto.
	
	 ATS Bergamo	 10	 Sempre in funzione del Laboratorio Care Giver Bergamo, 1 volontaria e 
			   la dipendente si sono alternate agli incontri:
			   • 25/02/2025 - Presentazione del programma 2025 e suddivisione
			    in gruppi di lavoro;
			   • 19/03/2025 Redazione del sito “Caregiver Bergamo” (presso la sede 
			   di CSV - Centro servizi volontariato);
			   • 10/04/2025 Come contribuire allo sviluppo del portale Caregiver;
			   • 18/05/2026 Restituzione del lavoro dei gruppi;
			   • 25/06/2025 Presentazione e sottoscrizione dell’Accordo Provinciale 		
			   Équipe Caregiver. L’intesa integra le figure dei caregiver nei Network 
			   Territoriali per la fragilità, garantendo continuità assistenziale nel 
			   triennio e potenziando le risorse nelle Case di Comunità;

			   • 27/06/2025 Presentazione del progetto Caring Connection, 		
			   promosso dalla rete di cooperative Welfare Lynx, con l’obiettivo 
			   di valutare l’interesse e le modalità per segnalare i caregiver 	
			   familiari che potrebbero beneficiare del percorso gratuito di 
			   supporto psicologico offerto dal progetto;
			   • 14/10/2025 Centro Congressi Fiera di Bergamo convegno 	
			   “Sostenere chi sostiene. Il supporto ai caregiver tra esperienze e 
			   nuovi modelli di assistenza”;
			   • 11/11/2025 Verifica dei lavori svolti; 
			   • 11/12/2025 Confronto sui gruppi di Auto-Mutuo Aiuto a 
			   sostegno dei Caregiver fra 3 Associazioni di volontariato e 
			   3 Cooperative sociali, tra cui UILDM Bg.

	 CBI – Coordinamento 		  • 17/01/2025 Presentazione della ricerca e dell’indagine su 105 		
	 bergamasco per l’inclusione	 3 	 esperienze residenziali.
	 Spazio Polaresco, Bergamo
			 
	 Coesi – Centro servizi 	 3	 • 22/09/2025 “Cybersecurity - La sicurezza informatica nelle
	 aziendale - Bergamo		  organizzazioni del Terzo Settore”. 

	 CSV – Centro servizi 	 2	 • 23/09/2025 “1° gennaio 2026: Nuova fiscalità per gli ETS e non 	
	 volontariato - webinar		  solo”
	  
	 Comune di Bergamo 	 10	 Individuazione di strumenti pratici e riflessioni utili per migliorare
	 Casa del quartiere		  le relazioni interpersonali, promuovere un dialogo costruttivo e  
			   rafforzare il senso di appartenenza alla comunità locale.
			   31/01 – 22/02 – 08/03 2025 “Comunicare per costruire”. 

	 Ente / organizzatore	 Ore	 Attività/contenuto

	 Ente / organizzatore	 Ore	 Attività/contenuto
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	 Comune di Bergamo	 9	 • 09/05/2025 tavolo propedeutico al convegno “Disabilità a Bergamo”
	 Abbazia di San Paolo d’Argon 	 6	 • 23/05/2025 Convegno “Disabilità a Bergamo” - Tavolo accessibilità. 		
			   (Sede ANMIC)

	 Diocesi di Bergamo	 2,50	 Riflessione condivisa sul tema dell’utilizzo delle parole e della
	 Casa del giovane 		  comunicazione nell’approccio alla disabilità.
			   • 24/01/2025 Convegno “Il peso delle parole”.

	 Fish – Federazione italiana 	 6	 D.Lgs. 62/2024 attuativo della Legge delega sulla disabilità
	 per i diritti delle persone 		  (Legge 227/2021)
	 con disabilità - webinar		  • 17/01/2025 Analisi normativa e post riforma.
			   • 20/01/2025 Progetto di vita e budget di progetto, enti del terzo 		
			   settore e coordinamento degli interventi.
			   • 24/01/2025 Progetto di vita.
			   • 27/01/2025 Valutazione di base.
			   • 31/01/2025 Valutazione multidimensionale.
			   • 10/02/2025 Sintesi della riforma. 

	 Ospedale Papa Giovanni XXIII 	 4.50	 La rete all’interno del Papa Giovanni XXIII, il percorso del paziente e
	 Bergamo - Auditorium Parenzan		  la transizione delle cure. Gli interventi prioritari sul territorio.
			   • 07/11/2025 First Round: conoscersi per pianificare.

	 UILDM Modena	  4	 Il progetto CoMPaSS-NMD, finanziato con fondi europei, ha organizzato
	 webinar 		  quattro webinar per esplorare il futuro della diagnosi e dell’assistenza
			   nelle NMD (Patologie neuromuscolari):
			   • 22/09/2025 Assistenza NMD: un ponte per te tra oggi e domani. 

			   Affrontare la mancanza di consapevolezza e comprensione riguardo 
			   alle NMD.
			   • 20/10/2025 L’IA nella diagnosi delle NMD Un alleato per medici e
			   pazienti. Come l’IA offre rassicurazione e chiarezza per pazienti e 
			   medici, portando a una diagnosi più rapida.
			   • 25/11/2025 I tuoi dati sensibili: sicuri e gestiti con cura. Le misure 
			   di sicurezza e privacy adottate per proteggere i dati sanitari sensibili.
			   • 15/12/2025 Oltre i sintomi: come l’Atlante CoMPaSS-NMD sta
			   migliorando l’assistenza ai pazienti. Una presentazione dell’ATLAS 
			   di CoMPaSS-NMD, uno strumento innovativo per l’assistenza 
			   che migliora il percorso diagnostico.

	 UILDM nazionale	  6 	 Nel 2025 il Gruppo Giovani di UILDM nazionale ha proseguito le sue
	 webinar		  attività di sensibilizzazione e coinvolgimento, inserendosi nel contesto
			   delle manifestazioni nazionali e dei progetti di inclusione 		
			   dell’associazione. Marta Pagni, che rappresenta il Gruppo Giovani di 	
			   UILDM Bg, ha partecipato agli incontri informativi-formativi 
			   del 2 e 30/9, 30/10, 04/12. 
	

	 UILDM nazionale	 2	 Progetto Match point - per persone con malattie neuromuscolari e i loro
	 webinar 	 5	 familiari sulla gestione dell’Assistente Personale in ambito giuridico e
			   delle capacità di autodeterminazione del portatore di interesse.
  
	 Università degli Studi 	 3	 • 06/02/2025 Convegno “Volontariato e impresa.				  
	 di Bergamo	  	 Insieme per l’innovazione e lo sviluppo”.
	 Distaccamento di Via dei Caniana

	 Ente / organizzatore	 Ore	 Attività/contenuto 	 Ente / organizzatore	 Ore	 Attività/contenuto
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	 Ente / organizzatore	 Ore	 Attività/contenuto

Formazione interna

	 Sede UILDM Bergamo	 66,50	 Percorso formativo “Il volontariato e la persona con disabilità” 
			   (11 volontari) - 5 incontri su parole e definizioni, linguaggio e rapporto
			   condotti dalla psicologa Serena Averara e dall’educatrice professionale
			   Elena Pezzotta per 12 volontari (24/02 -17/03 - 19/05 - 16/06 - 
			   30/06/2025 e altrettanti incontri preparatori).

	 Sede UILDM Bergamo	 2	 Sicurezza nei luoghi di lavoro
			   • 04/10/2025 Riunione con la RSPP dottoressa Carla Burini di Coesi 
			   per 11 volontari.

	 Sede UILDM Bergamo	 1	 Digitalizzazione 
			   • 08/09/2025 Funzionamento sito web – Microsoft 365 – One Drive 
			   per 2 volontari.

	 Sede UILDM Bergamo	 2	 Diritti esigibili per persone con disabilità
			   • 01/12/2025 Incontro con 2 operatori della CGIL, Sede di Monterosso
			   per 10 volontari.

tabella 5 Sezione 5 pag. 40

Raccolta donazioni per Telethon anno 2025 € 54.902 (anno 2024 € 63.378)

Antonia Fontana
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tabella 6 Sezione 6 pag. 44

Nel 2025 sono entrati € 96.614, la cui provenienza è specificata nella tabella che segue

S. Valentino 2025 -

Brescia

Zanica

6
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