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REGOLAMENTO DEL COORDINAMENTO TERRITORIALE DELLA 

“CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS 

_______________________ 

 
Premessa 
Le Associazioni e Gruppi costituiti di riferimento di Malattie Neuromuscolari e di Malattie analoghe dal punto 

di vista sanitario e assistenziale si riconoscono tutte nei seguenti documenti e principi: 

 

• Nei concetti enunciati nella “Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Disabilità”, ratificata dallo 

Stato Italiano con la Legge 3 marzo 2009 n. 18. 

• In quanto contenuto nel documento emanato dalla “Consulta Ministeriale delle Malattie 

Neuromuscolari”, istituita con D.M. del 07.02.2009. 

• In quanto contenuto nell’Accordo del 25 maggio 2011 della “CONFERENZA UNIFICATA STATO-

REGIONI E STATO-CITTA' ED AUTONOMIE LOCALI (EX ART. 8 DEL DECRETO LEGISLATIVO 28 AGOSTO 

1997, N. 281)” , ovvero, “Accordo, ai sensi dell'articolo 9 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, 

tra il Governo, le regioni, le province autonome di Trento e Bolzano e le autonomie locali concernente 

«Presa in carico globale delle persone con malattie neuromuscolari o malattie analoghe dal punto di 

vista assistenziale». (Rep. n. 56/CU). (11A07690) (GU Serie Generale n.139 del 17-06-2011)” 

 

Le Associazioni e gruppi costituiti di riferimento di Malattie Neuromuscolari e di Malattie analoghe dal punto 

di vista assistenziale, relativamente al territorio delle singole Regioni o raggruppamenti di Regioni citati 

nell’allegato 1, aderendo ai principi sopra enunciati e a quanto contenuto nello Statuto della CONSULTA 

MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS, previa approvazione del Consiglio Direttivo e in regola con la quota 

associativa annuale prevista costituiscono la “CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI regionale” 

denominata brevemente “CONSULTA NEUROMUSCOLARE regionale” o semplicemente CONSULTA regionale 

con lo scopo di affrontare le problematiche sanitarie, assistenziali e sociali dei pazienti che rappresentano e 

per migliorare la loro qualità di vita e quella delle loro famiglie relativamente al/ai territorio/i di pertinenza. 

La “CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI regionale” rappresenta coordinamento territoriale della 

CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS così come previsto all’art. 19 dello Statuto dell’associazione 

che viene riportato integralmente di seguito: 

  

Art. 19 Coordinamenti Regionali e Sedi distaccate 
 
Nell’ambito degli scopi statutari, su parere del Consiglio Direttivo, oppure su richiesta degli Associati interessati, è prevista la 
creazione di coordinamenti territoriali regionali o sedi locali. 
I coordinamenti regionali sono composti da rappresentanti locali delle associazioni che si occupano di patologie neuromuscolari, i 
quali collaborano per migliorare le condizioni di vita delle persone con malattie neuromuscolari e di malattie assimilabili per carico 
assistenziale. 
Come sede locale, in aggiunta è prevista la possibilità di dotarsi di un luogo fisico in cui ritrovarsi. 
Nel caso in cui le associazioni regionali non siano sufficienti a far partire un coordinamento è prevista la possibilità di accorpare due 
o più regioni in un unico coordinamento. 
Coordinamento regionale e sede operano in ambito locale, in armonia con la sede centrale da cui dipendono e per il perseguimento 
degli scopi Statutari. 
Nella sede locale o coordinamento regionale, sarà identificato, a nomina del Consiglio Direttivo, un delegato territoriale 
responsabile (coordinatore) e uno o più Vice Coordinatore. Altre cariche potranno essere designate su  necessità.  
Per il riconoscimento identitario, il coordinamento o sede locale sarà dotato di un logo che richiama il logo dell’Associazione e di 
carta intestata modellizzata per tutte le varie regioni. 
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I responsabili dei coordinamenti regionali e sedi locali, agiranno in stretto accordo e dietro delega del Consiglio Direttivo e del 
Presidente sviluppando iniziative locali in coerenza con gli scopi istituzionali, nel rispetto della legge e contribuendo alla 
valorizzazione dell'immagine dell'Associazione. 
È fatto salvo il diritto della sede centrale di esaminare, valutare e, eventualmente, non autorizzare le iniziative ritenute non 
conformi alle finalità dell'Associazione, a suo insindacabile giudizio. 
Il Consiglio Direttivo ha inoltre il compito di raccogliere le istanze, le buone prassi e i progetti meritevoli e metterli a fattor comune 
a beneficio di tutti i coordinamenti regionali e sedi locali. 
Le iniziative e i progetti a carattere centrale o locale decisi dal Consiglio Direttivo, dovranno essere condivise, valorizzate ed attuate 
nei coordinamenti e nelle sedi distaccate previste. 
A consuntivo delle attività svolte dovrà essere fornita alla sede centrale una relazione annuale completa delle attività e un 
rendiconto economico. 
E’ compito del Consiglio Direttivo la concessione del patrocinio eventualmente richiesto al coordinamento regionale o sede locale  
Il Consiglio Direttivo si riserva la facoltà, a suo insindacabile giudizio, di deliberare la chiusura di un coordinamento regionale o di 
una sede distaccata. 

 
 
Articolo 1. 
Scopo della CONSULTA regionale è quello di favorire la collaborazione tra i soggetti che si occupano di 

Malattie Neuromuscolari o di Malattie analoghe dal punto di vista assistenziale, ovvero le Associazioni di 

riferimento e i gruppi costituiti di Pazienti e portatori di interesse, identificando criticità comuni e lavorando 

sinergicamente ad azioni condivise, con l’obiettivo di contribuire al miglioramento della qualità di vita delle 

persone affette da patologie neuromuscolari, e delle loro famiglie, che ciascuna singola componente facente 

parte della Consulta rappresenta. 

La CONSULTA regionale è un organismo libero, indipendente, apartitico, apolitico; per evitare pregiudiziali nei 

rapporti istituzionali e favorirne la massima apertura e neutralità, è utile che i suoi componenti, e ancor di più, 

i suoi rappresentanti portavoce, non siano riferibili a organizzazioni politiche, estremismi religiosi o ad altre 

correnti identitarie. 

 
Articolo 2. 
Fanno parte della CONSULTA regionale tutte le Associazioni di riferimento e i gruppi costituiti di Pazienti e 
portatori di interesse che si occupano di Malattie Neuromuscolari o di Malattie analoghe dal punto di vista 
assistenziale sia a carattere Nazionale che locale/regionale che abbiano specifico interesse nelle attività socio 
sanitarie e socio assistenziali in campo neuromuscolare nel territorio. 
Ogni associazione o gruppo costituito di portatore di interesse indica il nominativo del/i proprio/propri 
referente/i nella CONSULTA regionale 
 
Articolo 3. 
La CONSULTA regionale è un organo collegiale che solleva istanze, formula proposte ed esprime pareri da 
indirizzare, ad esempio, alle Istituzioni Regionali, Provinciali e Comunali, alle Aziende Sanitarie, ai professionisti 
del settore Sanitario, Farmaceutico e a quelli del settore Sociale in merito alle tematiche e problematiche 
relative alle persone con disabilità affette da Malattie Neuromuscolari o di Malattie analoghe dal punto di vista 
assistenziale del territorio della Regione. 

 

Articolo 4. 
Come previsto dall’Art. 19 dello Statuto della CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS sarà 
identificato, a nomina del Consiglio Direttivo, un delegato territoriale responsabile (coordinatore) e uno o più 
Vice Coordinatore. Altre cariche potranno essere designate su necessità. Coordinatore e Vice Coordinatori 
sono i portavoce delle istanze della CONSULTA regionale e della CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – 
ETS, lavorano in sinergia tra loro e con il Presidente e il Vice Presidente di turno dell’Associazione. Le cariche 
sono ricoperte a titolo gratuito. 
In ottemperanza all’articolo 1 del presente Regolamento le cariche di rappresentanza (anche temporanee) 
sono incompatibili con incarichi e cariche politiche di qualsivoglia natura. È prevista la decadenza dalla carica 
ricoperta in Consulta in caso di candidatura quale, a titolo di esempio, elezioni europee, nazionali o regionali, 
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comunali, circoscrizionali, di quartiere e simili comunque denominati all’interno di uno schieramento politico 
o lista civica, pena la decadenza dalla carica. 
Ruoli di rappresentanza della CONSULTA regionale potranno essere acquisiti nuovamente dopo un periodo di 
tre anni dal termine della carica pubblica o dalla candidatura. 

 

Articolo 5. 
Le riunioni della CONSULTA regionale potranno svolgersi sia in persona che attraverso videoconferenza 

telematica. I componenti della Consulta potranno avvalersi di programmi di messaggeria rapida quali un 

gruppo WhatsApp. La CONSULTA regionale potrà essere dotata di un indirizzo di posta elettronica dedicato e, 

nel caso occorra, di una casella PEC. 

Articolo 6. 
In caso di votazione locale ad ogni Associazione legalmente costituita facente parte della CONSULTA regionale 
spetta un unico voto a prescindere dal numero dei referenti della singola associazione che prende parte alle 
riunioni. 
I gruppi portatori di interesse non legalmente costituiti non hanno diritto di voto. 
Per le decisioni è richiesta la maggioranza semplice dei presenti a condizione che sia raggiunto il quorum del 
50% +1 dei componenti della Consulta, anche attraverso delega (max. 2 deleghe ciascuno). 
 
Articolo 7. 
I componenti della CONSULTA regionale sono tenuti ad un comportamento socialmente ed eticamente 
corretto, sia nelle relazioni interne con gli altri componenti e/o appartenenti genericamente alla Comunità dei 
Pazienti affetti da Malattie Neuromuscolari, sia con soggetti terzi estranei alla CONSULTA regionale e alle 
componenti che ne fanno parte. 
Al fine di ottenere interventi sinergici, omogenei e uniformi su tutto il territorio nazionale le iniziative, le linee 
d’azione, i metodi, le strategie e i rapporti istituzionali, devono essere concordati con il Consiglio Direttivo della 
CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS, il quale deve essere sempre informato di ciò che avviene 
nelle varie Consulte regionali. 
 

Articolo 8. 
La partecipazione alla CONSULTA regionale è possibile richiedendone adesione formale al Consiglio Direttivo 
dell’Associazione CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS da inviare tramite apposito modulo, 
allegando lo Statuto e sottoscrivendo l’impegno a rispettare quanto contenuto nello Statuto della CONSULTA 
MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS, il presente regolamento e le successive modificazioni e indicando i 
nominativi di referenti regionali. L’adesione rimane valida anche in caso di accorpamenti o ulteriori suddivisioni 
regionali. 
 
Possono aderire alla CONSULTA regionale le associazioni legalmente costituite che si occupano per Statuto di 
patologie neuromuscolari e che chiedono adesione formale e si impegnano a rispettare il presente 
regolamento e le successive modificazioni così come previsto all’Art.5 dello Statuto dell’Associazione 
CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS riportato integralmente di seguito: 
 

Art. 5 Associati – Volontariato – Lavoro retribuito 

1.  Possono aderire all’Associazione enti senza scopo di lucro iscritti al Registro Unico del Terzo Settore (RUNTS) costituiti da pazienti 
e/o che li rappresentano, attivi nel campo delle Malattie Neuromuscolari o di patologie analoghe dal punto di vista assistenziale. Tali 
enti devono dimostrare un interesse specifico per le attività socio-sanitarie e socio-assistenziali nel settore neuromuscolare, operando 
a livello nazionale o in ambiti territoriali specifici. È richiesto inoltre che condividano e aderiscano alle finalità istituzionali 
dell’Associazione, impegnandosi a collaborare per il loro raggiungimento 
La richiesta di ammissione può essere inoltrata sia da organizzazioni che esercitano le proprie attività in ambiti locali/regionali, sia da 
organizzazioni che lavorano strettamente a livello nazionale e centrale. 
Entrambe hanno pari diritti e pari doveri. 
In generale, sono associati gli enti senza scopo di lucro che aderiscono formalmente alle finalità dell’Associazione e, con la loro adesione, 
si impegnano a contribuire concretamente alla realizzazione degli obiettivi comuni. 
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Gli associati partecipano alla presente Associazione tramite il rispettivo Presidente, Responsabile, Titolare ovvero da altra persona 
delegata dal soggetto associato. 
2. Sono associati dell’Associazione coloro che hanno partecipato alla costituzione e quanti altri, su domanda scritta, verranno ammessi 
dal Consiglio Direttivo e verseranno la quota di associazione annualmente stabilita dal Consiglio Direttivo. Nella domanda di 
ammissione, l’interessato dichiara di conoscere ed accettare integralmente il presente Statuto, gli eventuali regolamenti e di attenersi 
alle deliberazioni legalmente adottate dagli organi associativi. 
Il Consiglio Direttivo delibera sulla domanda secondo criteri non discriminatori, coerenti con le finalità perseguite e le attività di 
interesse generale svolte. 
La deliberazione di ammissione deve essere comunicata all'interessato e annotata, a cura del Consiglio Direttivo, nel libro degli 
associati.  
3. In caso di mancato accoglimento della domanda di ammissione, il Consiglio Direttivo deve, entro 60 giorni, motivare la deliberazione 
di rigetto e comunicarla all’interessato il quale, entro 60 giorni dal ricevimento della comunicazione, può chiedere che sull’istanza si 
pronunci l’Assemblea, la quale, se non appositamente convocata, delibererà in occasione della prima riunione successiva. 
4. La quota annuale a carico degli associati non è trasmissibile, né ripetibile in caso di recesso o perdita della qualifica di socio.  
5. L’Associazione può assumere lavoratori dipendenti o avvalersi di prestazioni di lavoro autonomo o di altra natura, nel rispetto della 
normativa vigente con particolare riferimento agli Enti del Terzo Settore. L’Associazione si potrà avvalere delle attività prestate in forma 
volontaria, libera e gratuita dagli aderenti dei propri associati per il perseguimento dei fini istituzionali. I volontari sono persone che 
per loro libera scelta svolgono, per il tramite dell’associazione, attività in favore della comunità e del bene comune, mettendo a 
disposizione il proprio tempo e le proprie capacità. 
6. Non è ammesso per i volontari stipulare con l’Associazione alcun tipo di contratto avente come oggetto rapporti di lavoro dipendente 
o autonomo. Al volontario possono essere rimborsate soltanto le spese effettivamente sostenute per l’attività prestata, entro i limiti 
preventivamente stabiliti dal Consiglio Direttivo. 
7. Coloro che prestano attività di volontariato devono essere assicurati contro gli infortuni e le malattie connessi allo svolgimento 
dell’attività stessa, nonché per la responsabilità civile verso i terzi, in conformità a quanto previsto dalla legislazione vigente. 

 

Il diritto di partecipare alla CONSULTA regionale si perde per i seguenti motivi: 

- Recesso volontario; 
- Sospensione da parte del Consiglio Direttivo della CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS per 

violazione provata dell’articolo 7 del presente Regolamento, in seguito a voto espresso dalla 

maggioranza dei votanti della Consulta stessa. 

Il Consiglio Direttivo della CONSULTA MALATTIE NEUROMUSCOLARI – ETS, a suo insindacabile giudizio, ha 

facoltà di chiusura di una o più Consulte Regionali qualora se ne ravvisassero i motivi.  
 
Articolo 9. 
La CONSULTA regionale è emanazione territoriale dell’Associazione CONSULTA MALATTIE 
NEUROMUSCOLARI – ETS, riconosce l’esistenza di altre Consulte territoriali le quali sono animate dagli stessi 
principi e dal pensiero comune di collaborare per migliorare la qualità di vita delle persone colpite da Malattie 
Neuromuscolari e delle loro famiglie. 
I Coordinatori e Vice Coordinatori delle varie Consulte territoriali attive si incontreranno saltuariamente a 
scopo di confronto allo scopo di divulgare le diverse esperienze territoriali e proporre eventuali azioni unitarie 
e strategie a livello nazionale su tematiche che non possono trovare risoluzione a livello territoriale. 
Il logo adottato dalle varie Consulte regionali è univoco e sarà caratterizzato dalla dicitura della specifica 
regione. 

Data, __________________  
 
 
Per Associazione / Gruppo   _________________________________________________________________  
 
 
Nominativo Presidente _______________________________    Firma _______________________________ 
(o di chi ha potere di firma per la propria associazione) 
 
Il sottoscritto Presidente (o chi ha potere legale di firma) / ________________________________________ 
 
 
dell’Associazione / gruppo di patologia ________________________________________________________ 
  
delega le seguenti persone ad agire in nome e per conto dell’ente che rappresento. 
La delega sarà valida anche in caso di un mio avvicendamento nel ruolo e comunque fino a diversa 
comunicazione ufficiale. 
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I limiti di libertà di azione e indipendenza del soggetto incaricato saranno esclusiva prerogativa interna 
all’Associazione / Ente da cui dipende il soggetto. 
Nel caso in cui l’operato del delegato non sia conforme agli obiettivi e all’azione della Consulta malattie 
neuromuscolari, quest’ultima ha la facoltà richiederne la rimozione e sostituzione. 
 
 
(Allegato 1) 

Abruzzo 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 

 
Cellulare 

E-Mail 

Campania 
e Molise 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Emilia-
Romagna 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Friuli 
Venezia 
Giulia 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Lazio 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Liguria 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Lombardia 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Piemonte 
e Valle 
d’Aosta 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Puglia 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Sardegna 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 
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Sicilia 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Toscana 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Trentino 
Alto Adige 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Veneto 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

 
 

 Consulta Neuromuscolare EST (configurazione aggregata funzionale) 

   Abruzzo 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Marche 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Umbria 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

 
 

 Consulta Neuromuscolare SUD (configurazione aggregata funzionale) 

   Puglia 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Basilicata 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 

Calabria 

Nominativo  
Referente a partire dal: 
 
 

Cellulare 

E-Mail 
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NOTE:…………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………………………………………………………………………………………………………………

………………..…………………………………………………………………………………………………………………

………………..…………………………………………………………………………………………………………………

………………..………………………………………………………………………………………………………………… 

 
Anche nel caso in cui, per ragioni tecniche sia necessario separare le regioni di una configurazione aggregata, 
a favore di uno schema puramente regionale, i rappresentanti continueranno nel loro mandato, nella propria 
regione. 
Ogni variazione di nominativi e dati dovrà essere prontamente segnalata. 
 
 
Data ____________________________   Firma ______________________________________ 
 
 
□ Acconsento al trattamento dei dati forniti nei termini sottoindicati  
 
1) i dati contenuti nella scheda di adesione saranno trattati con strumenti cartacei e informatici con 
l’adozione delle misure di sicurezza previste dalla legge. Il Titolare dei dati è l’Associazione Consulta Malattie 
NeuroMuscolari. 
 
 2) il conferimento dei dati è facoltativo, tuttavia, il non conferimento comporta l’impossibilità di instaurare o 
proseguire il rapporto associativo. Con l’acquisizione della qualifica di socio, il conferimento dei dati per 
eventuali fini assicurativi è obbligatorio. 
 
3) i dati saranno trattati in relazione agli obblighi statutari, per la realizzazione degli obiettivi istituzionali e 
per comunicazioni informative istituzionali e saranno conservati secondo le tempistiche minime stabilite 
dalle normative di legge.  
 
4) I dati non potranno essere diffusi a terzi. Potranno venire a conoscenza dei dati conferiti i responsabili o 
incaricati del trattamento nominati dal titolare del trattamento, ovvero amministratori e dirigenti, uffici di 
protocollo e segreteria interni, dipendenti e collaboratori interni, compagnia di assicurazione per stipule 
polizze, enti pubblici a cui la Consulta è tenuta per legge o convenzione a conferire dati 
 
5) Con la sottoscrizione del documento si autorizza la pubblicazione di immagini e video relative al 
sottoscritto, i referenti e persone dell’associazione, inerenti ad attività della Consulta Neuromuscolare. 
 
6) In qualsiasi momento potrà consultare, integrare, modificare o far cancellare i suoi dati (art.7) contattando 
la sede dell’Associazione oppure inviando una e-mail a  info@consultaneuromuscolare.it. 
 
□ Acconsento all’invio di informazioni sulle attività della Consulta Malattie Neuromuscolari a mezzo posta, 
mail o altri mezzi di diffusione. 
 
 
 
Luogo e data _____________________,      _____________________________________________ 
 
 
 
Associazione/ gruppo ______________________________________________________________ 
 
 
 
Nominativo Presidente ___________________________      _______________________________ 
(o di chi ha potere di firma per la propria associazione) 
 
 
 
 
Firma___________________________________________________________________________ 
 


