SIMBA ONLUS
ASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME E MALATTIA DI BEHCET
Via XXIV maggio 28 -56025 Pontedera (PI)

Codice fiscale 90040570500

Verbale di assemblea ordinaria

L’anno 2008  ,il giorno 4 gennaio, alle ore 16, si sono riuniti in Roma presso l’istituto Don Calabria Via Soria 13, i signori associati costituenti il CDA per discutere e deliberare sul seguente ODG
1candidatura ed elezione di nuovi membri CDA ai sensi dell’art. 10   dell’atto costitutivo

2-rimozione di Francesca Cannarile dalle cariche assegnatele
3-candidatura ed elezione dei nuovi revisori dei conti
4- resoconto bilancio definitivo 2007
Varie ed eventuali
Risultano personalmente presenti gli associati eletti nel CDA:

Belvini Andrea Benedetto, Baratti Roberto, Marini M.Beatrice, Del Bianco Alessandra,Rocchi Stefano.

In ordine ai singoli punti il CDA discute e delibera come segue:

1-Vengono candidati a nuovi membri del CDA i signori soci:Valli Dania,Nigri Antonio,D’Ascoli Antonio,Pelliciari Carlo,Fareh Ouarda.

Il CDA all’unanimità delibera i nuovi membri.

2-La Sig.ra Francesca Cannarile,nonostante sia stata contattata da più soci sia telefonicamente che tramite posta elettronica e posta tradizionale,non ha più dato sue notizie dal Luglio us. Il CDA all’unanimità delibera la rimozione della stessa da tutte le cariche attribuitele all’interno dell’ass.ne:referente regionale,revisore dei conti,cofirmataria del conto corrente.

3-Vengono candidati a nuovi revisori dei conti i Sig.ri: Roberto Baratti, D’Ascoli Antonio e Rocchi Stefano, quest’ultimo,data la propria residenza in Livorno, viene candidato anche a cofirmatario del conto corrente dell’Ass.ne.

Il CDA  delibera all’unanimità.

4-In via straordinaria,non avendo in carica effettiva nessun revisore dei conti, il CDA decide di presentare a suo  nome sia la relazione al rendiconto economico finanziario al 31/12/2007 che il rendiconto stesso.

L’anno 2008,il giorno 4 Gennaio, si sono riuniti in Roma presso l’Istituto Don Calabria Via Soria 13,i signori associati per discutere e deliberare il seguente ordine del giorno:

1-relazione morale del presidente sull’attività svolta dall’ass.ne nel 2007

2-ratifica dei nuovi membri del CDA

3-ratifica dei nuovi revisori dei conti

4-dimissioni di Chiara Nava e Giovenco Amalia dalla carica di referente regionale

5-candidature e votazioni dei nuovi referenti regionali

6-valutazione del lavoro svolto in ogni regione,dichiarazione di presa in carico di ogni referente o diniego dalla stessa

7-istituzione  di sedi operative nelle residenze dei referenti regionali

8-Creazione del comitato scientifico:medici e soci 

9-partecipazione alla trasmissione televisiva “10 minuti con…..” pianificazione dell’intervento

10-iscrizione alla onlus UNIAMO
11-relazione del CDA al rendiconto economico finanziario al 31/12/2007,approvazione del bilancio.

Varie ed eventuali

Risultano fisicamente presenti gli associati:

adami daniela,fareh ouarda,belvini a.benedetto,marini m.beatrice,Alessandra del bianco,baratti roberto,rocchi stefano,pino silvana,conti lorenzo,valli dania,scuderi francesco,pezzella rosa,nigri antonio,iannantuono biagio,carbone maria,piccoli pedro,perini vera,galeffi mauro,d’ascoli antonio
Risultano presenti tramite delega gli associati:pollina rita
Alle ore 20, in seconda convocazione, accertata la validità della costituzione dell’Assemblea( art. 9 statuto) e dopo aver nominato quale segretario della medesima, la Sig. Del Bianco Alessandra, il presidente Belvini Andrea Benedetto, dichiara aperta la riunione.
In ordine ai singoli punti l’assemblea discute e delibera come segue:

1- Il presidente legge all’assemblea la propria relazione morale sull’andamento dell’associazione nel primo anno della sua attività.

L’assemblea approva all’unanimià la relazione del presidente.

2- Con riferimento al secondo punto all’ODG, l’assemblea ratifica all’unanimità i nuovi membri del CDA così come proposti dal CDA stesso:D’Ascoli Antonio,Valli Dania,Fareh Ouarda,Pelliciari Carlo,Nigri Antonio.
3- Il CDA nomina quali nuovi revisori dei conti i sig.ri: D’Ascoli Antonio,Baratti Roberto,Rocchi Stefano, quest’ultimo viene candidato anche a cofirmatario del conto corrente di simba.L’assemblea approva all’unanimità

4- La segretaria legge all’assemblea le lettere di dimissioni dalla carica di referenti regionali  pervenutele da Nava Chiara e Giovenco Amalia  e propone all’assemblea di accettarle. L’assemblea approva all’unanimità. 

5- In relazione al quinto punto all’ODG il CDA propone di eleggere quali nuovi referenti regionali i sig.ri:
Scuderi Francesco e Pino Silvana per la  regione Sicilia

Iannantuono Biagio per la regione Campania

Perini Vera per la regione Friuli 

Mandalari M.grazia  per la regione Lazio

L’assemblea approva all’unanimità 
6-I sig.ri referenti regionali espongono all’assemblea in modo conciso, la situazione dei centri di riferimento presenti nella propria regione:le terapie somministrate,i tempi di attesa per visite ed esami.
Il presidente chiede esplicitamente ad ogni referente regionale se sia disposto a lavorare attivamente per:

-ottenere fondi dai propri comune,provincia e regione,iscrivendo ove possibile, l’ass.ne nei registri istituiti ai vari livelli

-far parte del tavolo di lavoro sulle malattie rare  istituito in gran parte delle regioni italiane 

-partecipare a convegni e congressi organizzati nel proprio territorio

-contattare i centri di riferimento non ancora censiti,instaurando con gli specialisti,rapporti di collaborazione e portando personalmente il materiale pubblicitario dell’ass.ne

I sig.ri referenti regionali accettano all’unanimità quanto richiesto loro, la sig.ra Fareh Ouarda, fa presente all’assemblea che data la sua dislocazione geografica,resta in carica quale referente regionale della lombardia,soltanto finchè non si renda disponibile altro socio che possa sostituirla.
L’assemblea approva all’unanimità.

7-Il CDA propone di dichiarare  il  domicilio dei referenti regionali,sede operativa di simba onlus, al fine di ottenere con più facilità, l’iscrizione della stessa nei registri locali e regionali dei vari territori italiani.
Chiesto il parere dei referenti regionali che accettano la proposta,l’assemblea ratifica all’unanimità.

8-La segretaria prende la parola illustrando la necessità di istituire un comitato scientifico composto da specialisti e referenti della m. di behcet che si occupi di coordinare,pianificare ed attuare il progetto clinico e genetico sulla m. di behcet del 2008.
La segretaria, che ha contattato i vari specialisti ed ha richiesto la loro disponibilità nomina i dottori:

Angelo De Cata,D’Agruma,Di Battista,Lorenzo Emmi,Olivieri,Cantini,Feliciani.

L’assemblea ratifica all’unanimità anche il possibile allargamento ad altri specialisti nei mesi a venire.

Il presidente illustra all’assemblea la necessità di avere una rappresentanza dei soci che si relazioni in modo diretto con il comitato scientifico , a tale scopo nomina i sig.ri:

Marini m. beatrice,Del Bianco Alessandra. 

La vicepresidente,nomina il presidente Belvini andrea e la sig.ra Perini Vera a far parte dei soci rappresentanti.

L’assemblea ratifica all’unanimità.

9-il presidente espone all’assemblea la possibilità di presentare per via telematica un progetto di partecipazione alla trasmissione televisiva “10 minuti con…..”. Il Sig. Francesco Scuderi, si propone di partecipare.

La segretaria dà la propria disponibilità a contattare alcuni medici che possano intervenire alla trasmissione congiuntamente al altri pazienti.

L’assemblea delibera all’unanimità di presentare il progetto.

10- La vicepresidente espone all’assemblea il lavoro svolto dalla’ass.ne UNIAMO che raggruppa ass.ni dedicate alle malattie rare, i costi di una eventuale consociazione,i pro ed i contro che essa rappresenta.

L’assemblea vota all’unanimità di attendere prima di consociare simba onlus per osservare l’andamento dei lavori svolti da UNIAMO.

11-il tesoriere legge all’assemblea il rendiconto economico finanziario al 31/12/2007 e la relazione ad esso collegata redatta dal CDA,l’assemblea ratifica all’unanimità il bilancio 2007.

Varie ed eventuali:la segretaria relaziona all’assemblea la proposta ricevuta dal dott. Cantini di prato, che vede simba onlus promotrice per la richiesta di inclusione delle severe complicazioni della m.di behcet fra le indicazioni del farmaco INFLIXIMAB.

Il Sig Francesco Scuderi,presa la parola, si fa carico di far pervenire al viceministro alla salute, sia la relazione approntata dai dottori cantini,olivieri e salvarani,comprovante l’efficacia del trattamento in caso di m. di behcet,sia la domanda ufficiale da parte dell’ass.ne  volta ad ottenere l’indicazione all’uso del farmaco in oggetto. La segretaria relaziona l’assemblea sugli innumerevoli vantaggi che tale indicazione comporterebbe sia per gli specialisti che per i pazienti.

L’assemblea vota all’unanimità di sostenere l’iniziativa.
L’assemblea termina alle ore 22.30 del giorno 04 gennaio 2008
Il presidente 
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il segretario
