REGOLAMENTO

CONSULTA DEI PAZIENTI
OTTOBRE 2020




Premessa

Parent Project é un’associazione di pazienti e genitori con figli affetti da distrofia
muscolare di Duchenne e Becker. Dal 1996 lavora per migliovare il trattamento, la
qualita della vita e le prospettive a lungo termine di bambini, vagazzi e adulti. Con la
costituzione della Consulta dei Pazienti, Parent Project intende fave si che i pazienti
siano sempre piu coinvolti e determinanti nel processo decisionale associativo.




Articolo 1.

E costituita la Consulta dei Pazienti di Parent Project aps.

Articolo 2.

Possono far parte della Consulta dei Pazienti tutti i pazienti con distrofia
muscolare di Duchenne e Becker che abbiano compiuto il sedicesimo anno di eta,
nonché coloroiquali compiano 16 anni di eta nel corso dell’anno solare in cui fanno
richiesta di adesione.

Articolo 3.

La Consulta dei Pazienti é un organo consultivo dell’Associazione Parent Project.
Sirelazionaconlostaff dellasedenazionaleeconleoperatricidellesediterritoriali,
oltre che con il Consiglio Direttivo e il Comitato dei Delegati. I partecipanti della
Consulta dei Pazienti si impegnano a partecipare a riunioni, eventi e corsi di
formazione.

Articolo 4.

I componenti della Consulta eleggono al loro interno un Presidente e un Vice
Presidente. Presidente e Vice Presidente sono i portavoce delle istanze della
Consulta. Collaborano attivamente con lo staff dell’Associazione, con il Comitato
dei Delegati e possono essere consultati dal Consiglio Direttivo e dall’Assemblea
dei soci di Parent Project. Presidente e Vice Presidente durano in carica 3 anni.

Articolo 5.

LaConsultadeiPazienticontribuisceall’attuazionedelleattivita edellecampagne
promosse dall’Associazione a livello nazionale e a livello locale.

Articolo 6.

Per facilitare le comunicazioni interne alla Consulta dei Pazienti, i partecipanti
utilizzeranno una chat whatsapp appositamente dedicata.



Articolo 7.

Il Presidente di Parent Project e i membri del Consiglio Direttivo possono
partecipare alle riunioni della Consulta dei Pazienti.

Articolo 8.

I componenti della Consulta dei Pazienti sono tenuti ad un comportamento
socialmente ed eticamente corretto, sia nelle relazioni interne con gli altri
associati e/o appartenenti genericamente alla Comunita Duchenne e Becker, sia
con soggetti terzi estranei all’associazione.

Articolo 9.

Per partecipare alla Consulta é sufficiente chiedere la partecipazione al Cad
Nazionale inviando una mail a centroascolto@parentproject.it e si dovra
sottoscrivere 'impegno a rispettare il presente regolamento.

Il diritto di partecipare alla Consulta dei Pazienti si perde per i seguenti motivi:

Recesso volontario;

Rimozione da parte della Consulta dei Pazienti per violazione (provata)
dell’articolo 8. del presente Regolamento, in seguito a voto espresso dalla
maggioranzadeipartecipantidella Consultastessa, previo parere vincolante
del Direttivo di Parent Project.
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