STATUTO

dellAssociazione Nazionale Aiuto per la Neurofibromatosi, amicizia e solidarieta -
Associazione di Promozione Sociale.

TITOLO|

Nel rispetto del decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117, del Codice Civile e della normativa
in materia & costituito 'Ente del Terzo Settore denominato: “Associazione Nazionale Aiuto
per la Neurofibromatosi, amicizia e solidarieta - Associazione di Promozione Sociale”, in
forma abbreviata “ANANAS — APS” e qui di seguito detta anche solo “Associazione”.

E’ un'associazione non riconosciuta e si configura quale ente non commerciale e senza
scopo di lucro neppure indiretto e con finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale, ed in
particolare quale associazione di promozione sociale che agisce ai sensi e nei limiti dell’art.
35 del decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117, della legislazione regionale in materia di
associazionismo, nonché dei principi generali dell'ordinamento giuridico.

Adotta I'acronimo APS che ne costituisce peculiare segno distintivo ed a tale scopo viene
inserito nella denominazione, in via automatica e sara spendibile nei rapporti con i terzi, negli
atti, nella corrispondenza e nelle comunicazioni con il pubblico solo dopo aver ottenuto
riscrizione al Registro regionale delle associazioni di promozione sociale o, qualora
operativo, al Registro unico nazionale del terzo settore.

’Associazione & disciplinata dal presente Statuto e dagli eventuali regolamenti che,
approvati secondo le norme statutarie, si rendessero necessari per meglio regolamentare
specifici rapporti associativi o attivita.

L’adesione dei soci nelle forme previste dallo Statuto li impegna all'osservanza del medesimo
nonché dei regolamenti e delle norme che possono trovare applicazione.

L' Associazione ha sede in Roma, Via di Selva Nera 117 vl.12 e potra istituire con delibera
del Consiglio di Presidenza propri uffici o sedi secondarie nelle diverse regioni italiane o
all'estero. La sede potra essere trasferita con semplice delibera del Consiglio di Presidenza.

Articolo 3 - DURATA
La durata dell’Associazione & illimitata

TiToLOll
Articolo 4 - FINALITA’ E ATTIVITA

Lo spirito e l'azione dell' Associazione si conformano ai principi della Costituzione ltaliana e
si fondano sul rispetto della dimensione umana, spirituale e culturale della persona.




L'Associazione & apartitica e si atterra ai seguenti principi: assenza di fine di lucro,
democraticita della struttura, prevalenza delle prestazioni gratuite degli associati volontari,
elettivita e gratuita delle cariche sociali.

L'Associazione & costituita per il perseguimento, senza scopo di lucro, di finalita civiche,
solidaristiche e di utilita sociale.

In questo senso, 'Associazione persegue le proprie finalita mediante lo svolgimento in via
principale delle seguenti attivita di interesse generale, di cui allarticolo 5, comma 1, del
decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117:

- a) interventi e servizi sociali ai sensi dellarticolo 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) prestazioni socio-sanitarie di cui al decreto del Presidente del Consiglio dei ministri
14 febbraio 2001, pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 129 del 6 giugno 2001, e
successive modificazioni;

- d) educazione, istruzione e formazione professionale, ai sensi della legge 28 marzo
2003, n. 53, e successive modificazioni, nonché le attivita culturali di interesse sociale
con finalita educativa;

- e) ricerca scientifica di particolare interesse sociale.

In particolare, nel perseguimento delle proprie finalita istituzionali, I'Associazione si propone
di migliorare le condizioni di vita delle persone affette dalle malattie denominate
neurofibromatosi e schwannomatosi attraverso la realizzazione delle seguenti attivita:

1) 'approfondimento degli studi e delle conoscenze in campo della ricerca di base, della
diagnosi, prevenzione e cura delle suddette malattie;

2) la diffusione di una corretta e aggiornata informazione ai pazienti e alle loro famiglie,
nonché alle componenti sociali con cui essi hanno rapporti;

3) la raccolta di esperienze e testimonianze dirette per una migliore comprensione dei
problemi assistenziali, psicologici e sociali conseguenti alla malattia;

4) il riconoscimento della neurofibromatosi e schwannomatosi quali "malattie sociali" e il
conseguimento di tutto cié che possa contribuire a tutelare i pazienti sul piano sociale e alla
loro realizzazione sul piano umano;

5) l'organizzazione e il miglioramento mediante strutture e strumenti propri, e nelle forme e
nei modi previsti dalla legge, nell'ambito di strutture pubbliche e con queste convenzionate,
della prevenzione, della cura, dell'assistenza, della riabilitazione medica ospedaliera,

domiciliare dei pazienti associati e non associati affetti da forme di neurofibromatosi o
schwannomatosi;

6) la collaborazione con altre organizzazioni o gruppi scientifici nazionali ed esteri che
perseguano analoghi interessi ed obbiettivi;




7) la collaborazione con associazioni, enti, istituzioni, organizzazioni locali, nazionali e
internazionali volta a migliorare le condizioni dei pazienti con neurofibromatosi 0
schwannomatosi;

8) il miglioramento della collaborazione tra le associazioni dei pazienti, affinché possano
condividere proposte ed azioni nel quadro di una progettualita comune;

9) il coinvolgimento delle famiglie dei pazienti affetti da neurofibromatosi o schwannomatosi

ancora isolate, dando loro il supporto necessario affinché possano ottenere tutto cio a cui
hanno diritto;

10) la sensibilizzazione dei cittadini e delle istituzioni nazionali e locali, attraverso campagne
d'informazione sui problemi connessi a neurofibromatosi e schwannomatosi;

11) l'esprimere pareri, valutazioni e proposte sulle politiche europee, nazionali, regionali e
locali sui temi che interessano l'associazione, € lindividuare le opportunita che nuove
normative possano offrire ai pazienti affetti da neurofibromatosi o schwannomatosi,

12) la promozione, I'organizzazione e la gestione di convegni, lindizione di bandi per
finanziare progetti di ricerca o ricercatori sulle neurofibromatosi e schwannomatosi;

13) l'educazione, listruzione e la formazione professionale ai sensi della Legge 28 marzo
2003 n. 53 e successive modificazioni, nonché le attivita culturali di interesse sociale con
finalita educativa; '

14) qualsiasi attivita comunque connéessa direttamente o indirettamente agli scopi sopra
menzionati.

Le attivita di interesse generale di cui al presente articolo sono svolte dall Associazione in
favore dei propri associati, di loro familiari o di terzi, avvalendosi in modo prevalente
dell'attivita di volontariato dei propri associati e delle persone aderenti agli enti associati.

A titolo esemplificativo ma non esaustivo le azioni si concretizzeranno in:

- promozione di interventi di informazione e sensibilizzazione al fine di aumentare la
conoscenza della neurofibromatosi o schwannomatosi, quale malattia rara, e dei
bisogni dei pazienti ad essa correlati;

- impegno quotidiano per creare contatti tra i pazienti e con i pazienti, promuovendo
iniziative di “auto mutuo aiuto” per creare una rete di contatti tra tutti i portatori di
interesse e a vantaggio della comunita dei pazienti;

- promozione di relazioni istituzionali nella veste di portavoce dei bisogni dei pazienti,
delle famiglie e dei caregiver con impegno in contesti nazionali ed internazionali,
spesso in collaborazione con le altre associazioni che si occupano di persone con
neurofibromatosi e di altre malattie rare.

. elaborazione, promozione e realizzazione di progetti nel campo socio-sanitario
interfacciandosi con Medici Specialisti, Aziende Sanitarie, Istituzioni, Aziende e con
tutti i soggetti che abbiano un ruolo nella vita dei pazienti, al fine di identificare i migliori
percorsi di cura e di assistenza nella quotidianita;

. finanziamento alla ricerca scientifica, previo pare del proprio Comitato Scientifico,
anche attraverso borse di studio;




_ fornire informazioni ed aggiornamenti ai pazienti, famiglie e tuttii portatori di interesse
attraverso il proprio sito web e i canali social,

- promozione di momenti di confronto ed approfondimento medico-scientifico
organizzando incontri a carattere regionale efo nazionale Medici-Pazienti.

L'Associazione pud esercitare a norma dell'art. 6 del decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117,
attivita diverse da quelle di interesse generale, secondarie e strumentali rispetto a queste
ultime, secondo criteri e limiti definiti con apposito Decreto ministeriale. La loro individuazione
& operata da parte dell'organo di amministrazione.

L'Associazione pud inoltre realizzare attivita di raccolta fondi, nel rispetto del principio di
verita, trasparenza e correttezza con i sostenitori e con il pubblico, in conformita alle
disposizioni contenute nell'art. 7 del decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117.

TITOLO il
Articolo & — ASSOCIATI

All Associazione possono aderire tutti coloro che condividano in modo espresso gli scopi di
cui all'articolo precedente e che siano mossi da spirito di solidarieta.

L'adesione all'’Associazione & a tempo indeterminato e non pud essere disposta per un
periodo temporaneo salvo il diritto di recesso da parte dell'associato.

Il numero degli associati & illimitato ma, in ogni caso, non puo essere inferiore al numero
minimo richiesto dalla Legge. Se successivamente alla costituzione il numero dovesse
scendere al di sotto del minimo richiesto, l'associazione dovra darne tempestiva
comunicazione all'Ufficio del Registro unico nazionale ed integrare il numero entro un anno.

La quota sociale e intrasmissibile, non rimborsabile e non rivalutabile.
Tutti gli Associati hanno uguali diritti e uguali obblighi nei confronti dell’Associazione.

L'ammissione allassociazione € deliberata dal Consiglio di Presidenza su domanda
dellinteressato secondo quanto stabilito dal regolamento interno per le modalita di adesione.
La deliberazione & comunicata all'interessato ed annotata nel libro degli associati. In casodi
rigetto della domanda, il Consiglio di Presidenza comunica la decisione all'interessato entro
60 giorni, motivandola. L'aspirante associato puo, entro sessanta giorni da tale
comunicazione di rigetto, chiedere che sullistanza si pronunci 'Assemblea in occasione della
successiva convocazione.

L'adesione allAssociazione comporta per IAssociato il diritto a partecipare alle assemblee,
il diritto di elettorato attivo e passivo, se in regola con il pagamento della quota associativa,
nonché il diritto di informazione e di controllo stabilito dalle leggi e dallo Statuto.

Gli Associati hanno I'obbligo di rispettare le norme del presente Statuto, le deliberazioni degli

organi dell’Associazione e di pagare le quote sociali nellammontare fissato dal Consiglio di
Presidenza, organo di amministrazione dell’Associazione.
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Gli associati svolgono in modo personale, spontaneo e gratuito I'attivita di volontariato per la
realizzazione degli scopi dellAssociazione, quale deliberata dagli organi sociali e ad essi
consensualmente assegnata.

Coloro che prestano attivita di volontariato devono essere assicurati contro gli infortuni e le
malattie connessi allo svolgimento dell'attivita stessa, nonché per la responsabilita civile
verso i terzi, in conformita a quanto previsto dalla legislazione vigente.

L'attivita dell'associato volontario & incompatibile con qualsiasi forma di lavoro, subordinato
o autonomo, non pud essere retribuita in alcun modo, nemmeno dal beneficiario. Agli
associati volontari possono essere rimborsate solo le spese effettivamente sostenute e
documentate per lattivita prestata, entro i limiti massimi e alle condizioni preventivamente
stabilite dall’Associazione. Sono vietati i rimborsi spese di tipo forfettario.

La qualita di Associato si perde per:

- Recesso: ogni Associato pud recedere dall'associazione in qualsiasi momento
dandone comunicazione scritta al Consiglio di Presidenza; tale recesso avra
decorrenza immediata. Resta fermo I'obbligo per il pagamento della quota associativa
per l'anno in corso.

. Decadenza: la decadenza viene dichiarata dal Consiglio di Presidenza trascorsi un
anno dalla data per la quale & previsto I'obbligo del versamento della quota
associativa.

. Esclusione: la qualita di Associato si perde inoltre nel caso in cui la persona compia
atti in violazione delle previsioni dello Statuto, dell'leventuale regolamento nonché delle
delibere approvate dagli organi associativi, tenga un comportamento lesivo
dellimmagine dell'Associazione, o qualora intervengano gravi motivi che rendano
incompatibile la prosecuzione del rapporto associativo. |l Consiglio di Presidenza
delibera il provvedimento di esclusione, previa contestazione degli addebiti e sentito
I'Associato interessato, se richiesto dallo stesso. I provvedimento di esclusione dovra
essere comunicato con lettera raccomandata all'interessato, che potra ricorrere entro
trenta giorni allAssemblea. In tal caso il Presidente deve provvedere alla
convocazione dell’Assemblea entro quindici giorni dal ricevimento della richiesta e
PAssemblea deve essere tenuta entro trenta giomi dalla convocazione. Nel caso
I'Assemblea confermi I'esclusione, I'associato entro sei mesi dalla comunicazione
potra ricorrere all'autorita giudiziaria.

- Decesso.

TITOLO IV

Gli organi dell’Associazione sono:

a. L'Assemblea degli Associati;
b. Il Consiglio di Presidenza;

c. |l Presidente;
d. Il Tesoriere;




e. |l Segretario;
f. L’Organo di Controllo;

g. L’Organo di Revisione legale dei conti;
h. 1l Comitato Scientifico.

Tutte le cariche associative sono elettive, sono svolte a titolo gratuito e hanno durata
triennale; & ammesso il solo rimborso delle spese effettivamente sostenute per
I'espletamento della carica, ai sensi dell'art. 6 del presente Statuto.

L’Assemblea & composta da tutti gli Associati e deve essere convocata dal Presidente,
almeno una volta Panno, entro il 30 aprile, per I'approvazione dei bilanci e ogni qualvolta il
Consiglio di Presidenza lo ritenga necessario. Essa deve inoltre essere convocata ogni
qualvolta ne faccia richiesta motivata almeno un decimo degli Associati; in tal caso |l
Presidente deve provvedere alla convocazione entro 15 giorni dal ricevimento della richiesta
e 'Assemblea deve essere tenuta entro 30 giorni dalla convocazione.

Le convocazioni dellAssemblea devono essere effettuate mediante avviso spedito con
lettera raccomandata, postale 0 a mano, oppure fax o e-mail, da inviarsi almeno 15 giorni
prima della data fissata per la riunione, ovvero con altro mezzo idoneo ad assicurare con
certezza I'avvenuto recapito entro il predetto termine.

L’avviso deve contenere il giorno, il luogo e l'ora per la prima e la seconda convocazione,
nonché l'elenco delle materie da trattare.

In questo senso, le riunioni dell’Assemblea si possono svolgere anche mediante mezzi di
telecomunicazione, alle seguenti condizioni di cui si dara atto nei relativi verbali:

. che sia consentito al Presidente della riunione di accertare lidentita degli intervenuti,
regolare lo svolgimento della riunione, constatare e proclamare i risultati delle votazioni;

. che sia consentito al soggetto verbalizzante di percepire adeguatamente gli event
della riunione, oggetto di verbalizzazione;

. che sia consentito agli intervenuti di partecipare alla discussione ed alla votazione
simultanea sugli argomenti all'ordine del giorno, nonché di visionare, ricevere o trasmettere
documenti.

Verificandosi tali presupposti, 'Assemblea si ritiene svolta nel luogo ove sono presenti il
Presidente e il soggetto verbalizzante.

L'Assemblea & il massimo organo deliberante dell'Associazione.

Possono partecipare allAssemblea, con diritto di voto e di elettorato attivo e passivo, tutti gli
Associati in regola con il pagamento della quota annuale.

Ogni Associato ha diritto ad un voto & pud farsi rappresentare mediante delega scritta da altri
Associati. Ogni Associato puo ricevere al massimo tre deleghe
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L’Assemblea pud essere ordinaria e straordinaria.
L’Assemblea ordinaria ha il compito di:

- nominare e revocare i componenti degli organi sociali;

. fissare le linee politiche e strategiche dellAssociazione la cui attuazione verra
demandata al Consiglio di Presidenza € al Presidente; delineare, esaminare e
approvare gli indirizzi, i programmi e le direttive generali dell’Associazione;

- approvare il bilancio consuntivo e I'eventuale preventivo;

- approvare il bilancio sociale, ove obbligatorio € quando previsto dalle disposizioni di
leggi vigenti;

. deliberare sulle responsabilita dei componenti degli organi sociali e promuovere
azione di responsabilita nei loro confronti;

. deliberare sul ricorso dell'aspirante associato in merito al mancato accoglimento della
sua richiesta di ammissione, ai sensi dellart. 5 del presente Statuto;

. deliberare in merito al ricorso sul provvedimento di esclusione dell'Associato
interessato, ai sensi dell’art. 7 del presente Statuto;

. deliberare su gli altri oggetti attribuiti dalla legge, dall'atto costitutivo o dallo statuto alla
sua competenza.

L’Assemblea straordinaria ha il compito di:

. deliberare sulle modifiche dello statuto dell’Associazione;

. deliberare sullo scioglimento, la trasformazione, la fusione o la scissione,
dellAssociazione stessa.

Le deliberazioni assembleari prese in conformita alla legge ed al presente Statuto obbligano
tutti gli Associati.

Articolo 11- VALIDITA DELL'ASSEMBLEZ

L’Assemblea & presieduta dal Presidente dell Associazione; in sua mancanza Assemblea &
presieduta dal Vice-Presidente; in mancanza di entrambi Assemblea nomina il proprio
presidente.

Spetta al Presidente dellAssemblea constatare la regolarita delle deleghe ed in genere il
diritto di intervento allAssemblea.

L’Assemblea ordinaria & validamente costituita in prima convocazione quando sia presente
o rappresentata almeno la meta pit uno degli associati, in proprio o per delega. In seconda
convocazione I'Assemblea & validamente costituita qualunque sia il numero degli Associati
intervenuti o rappresentati, in proprio o per delega.

Le deliberazioni dell Assemblea sono valide quando siano approvate dalla maggioranza dei
voti. Nel conteggio dei voti non si tiene conto degli astenuti. Per le deliberazioni riguardanti
le modifiche statutarie, la trasformazione, fusione, scissione 0 scioglimento anticipato
dell Associazione e relativa devoluzione del patrimonio residuo, I'Assemblea & validamente
costituita con la presenza di almeno % degli associati e con il voto favorevole della
maggioranza dei presenti.
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Le deliberazioni dellAssemblea devono constare da verbale sottoscritto dal Presidente
dellAssemblea e dal Segretario. Ogni associato ha diritto di consultare i verbali delle riunioni
redatti.

12~ NOMINA COMPOSIZONE E ATTRILZIONI DEL CONSIGLID D

Il Consiglio di Presidenza é l'organo di amministrazione ed esecutivo dell Associazione.

Il Consiglio di Presidenza & eletto dallAssemblea degli Associati. Esso & composto da un
minimo di quattro ad un massimo di nove membri, scelti fra gli Associati.

Il Consiglio di Presidenza ha il compito di coadiuvare, seguire e vigilare sulloperato del
Presidente nell'attuazione di quanto approvato nellAssemblea dei Soci.

| membri del Consiglio di Presidenza, una volta eletti, durano in carica tre anni con possibilita
di essere rieletti.

Si applica l'articolo 2382 del codice civile. Al conflitto di interessi degli amministratori si
applica l'articolo 2475-ter del codice civile.

Il Consiglio di Presidenza compie tutti gli atti di ordinaria e straordinaria amministrazione la
cui competenza non sia per legge di pertinenza esclusiva dell'assemblea.

In particolare, tra gli altri compiti:

. amministra 'associazione;
. attua le deliberazioni dellassemblea;
. predispone il bilancio di esercizio, e, ove obbligatorio e quando previsto dalle

disposizioni di leggi vigenti, il bilancio sociale, li sottopone all'approvazione dellassemblea e
cura gli ulteriori adempimenti previsti dalla legge;

. documenta nella relazione di missione di cui allart. 13, comma 1 del D.Lgs. 3 luglio 2017,
n. 117 il carattere secondario e strumentale delle attivita diverse da quelle di interesse
generale svolte dall’Associazione;

. predispone tutti gli elementi utili allAssemblea per la previsione la programmazione
economica dell’'esercizio;

. stipula tutti gli atti e contratti inerenti le attivita associative;

. cura la tenuta dei libri sociali di sua competenza;

. & responsabile degli adempimenti connessi all'iscrizione nel Runts;

. disciplina 'ammissione degli associati delibera sulla loro decadenza o esclusione;

. accoglie o rigetta le domande degli aspiranti associati;




. qualora lo ritenga opportuno redige un apposito regolamento interno che,
conformandosi alle norme del presente Statuto, dovra regolare gli aspetti specifici e
organizzativi della vita dellAssociazione. Detto regolamento dovra essere sottoposto per
I'approvazione all’Assemblea che deliberera con maggioranze ordinarie.

Il potere di rappresentanza attribuito ai consiglieri & generale, pertanto le limitazioni di tale
potere non sono opponibili ai terzi se non iscritte nel Registro unico nazionale del terzo
settore o se non si prova che i terzi ne erano a conoscenza.

Se vengono a mancare uno o pii membri, il Consiglio di Presidenza provvede a sostituirli
nominando al loro posto I'Associato o gli Associati che nell'ultima elezione assembleare
seguivano nella graduatoria della votazione. In ogni caso il mandato dei nuovi consiglieri
scade nella stessa data in cui era prevista la scadenza di quello dei membri che hanno
sostituito. Se vengono a mancare consiglieri in numero superiore alla meta, il Presidente
deve convocare 'Assemblea per nuove elezioni.

Non & ammessa alcuna forma di compenso ai membri del Consiglio di Presidenza per
Iattivita di amministrazione svolta a favore dell’Associazione, salvo il imborso delle spese ai
sensi e nei limiti previsti dell'art. 6 del presente Statuto.

DI PRESIDENZA

Il Consiglio di Presidenza & convocato dal Presidente ogni qual volta sia necessario e,
comunque, almeno una volta per ogni esercizio per deliberare in ordine al bilancio consuntivo
e alleventuale preventivo da presentare allapprovazione dellAssemblea degli Associati,
oppure dietro domanda motivata di almeno due dei suoi membri.

La convocazione & effettuata mediante avviso spedito con lettera raccomandata, postale o a
mano, oppure fax o e-mail, da inviarsi almeno 8 giorni prima della data fissata per la riunione.

L’avviso deve contenere il giorno, il luogo e I'ora, nonché I'elenco delle materie da trattare.

Il Consiglio di Presidenza & presieduto dal Presidente, oppure, in sua mancanza, dal Vice
Presidente, ovvero, in mancanza di entrambi, dal componente pil anziano di eta. Le funzioni
di segretario sono svolte dal Segretario del’Associazione o in casi di sua assenza o
impedimento da persona designata da chi presiede la riunione.

Le riunioni del Consiglio sono validamente costituite quando vi intervenga la maggioranza
dei suoi membri. Le deliberazioni del Consiglio sono adottate con il voto favorevole della

maggioranza dei presenti e le medesime dovranno risultare dal verbale della riunione,
sottoscritto dal Presidente e dal Segretario.

Il Consiglio pué riunirsi anche mediante mezzi di telecomunicazione, con l'ausilio delle
relative tecnologie, senza che sia richiesta la contemporanea presenza fisica dei consiglieri
nello stesso luogo, a condizione che tutti i partecipanti possano essere identificati e sia loro
consentito di seguire la discussione e di intervenire in tempo reale alla trattazione degli
argomenti affrontati; verificandosi tali presupposti, il Consiglio si considera tenuto nel luogo
in cui si trova il Consigliere che presiede la riunione e dove deve pure trovarsi il Segretario
della riunione, onde consentire la stesura e la sottoscrizione del verbale sul relativo libro.
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Il Presidente & eletto dalla assemblea degli associati a maggioranza dei presenti.

Il Presidente dura in carica quanto il Consiglio di Presidenza e cessa per scadenza del
mandato, per dimissioni volontarie o per eventuale revoca decisa dall'assemblea.

Almeno un mese prima della scadenza del mandato, il Presidente convoca I'assemblea per
Pelezione del nuovo presidente e del Consiglio di Presidenza.

Il Presidente convoca e presiede I'Assemblea e il Consiglio di Presidenza, svolge l'ordinaria
amministrazione sulla base delle direttive di tali organi, riferendo al Consiglio di Presidenza
in merito all'attivitd compiuta. Rappresenta lassociazione di fronte a terzi ed in giudizio,
esegue le deliberazioni del Consiglio di Presidenza e coordina tutte le attivita e le iniziative
degli organi dell'associazione. La carica di Presidente & gratuita, salvo il rimborso delle spese
sostenute, da eseguirsi dal tesoriere su produzione della relativa documentazione che
restera agli atti dell'associazione. '

Il Vicepresidente, viene nominato dal Consiglio di Presidenza allinterno dei suoi membri e
sostituisce il Presidente in ogni sua attribuzione ogniqualvolta questi sia impossibilitato
nell'esercizio delle sue funzioni.

Articolo 15 - IL. TESORIERE ED Il SEGRETARIO

Il Tesoriere ed il Segretario sono eletti tra i membri del Consiglio di Presidenza
dallassemblea a maggioranza dei presenti e affiancano il Presidente nello svolgimento delle
sue funzioni.

Il Tesoriere ha il compito, di concerto con il Presidente, di stabilire la destinazione delle
risorse dellAssociazione sulla base degli scopi statutari e del programma deciso
dall Assemblea dei Soci. Egli inoltre provvede alla corretta tenuta di tutti i libri contabili
dell Associazione e provvede alla redazione dei bilanci consuntivo e preventivo che dovranno
essere presentati ogni anno all’Assemblea dei Soci per la loro approvazione.

Al Segretario compete la redazione dei verbali delle sedute dellAssemblea e del Consiglio
di Presidenza, curare la tempestivita delle convocazioni dell/Assemblea e del Consiglio di
Presidenza, la redazione dei libri verbali nonché del libro soci e del registro degli associati
che prestano attivita di volontariato.

Articolo 16 — ORGANO DI CONTROLLOQ

L'Organo di controllo & nominato dallAssemblea nei casi e nei modi previsti dall'art. 30 del
decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117. Esso & monocratico ed & composto da un revisore
contabile iscritto al relativo registro.

L'organo di controllo:

+ vigila sull'osservanza della legge, dello statuto e sul rispetto dei principi di corretta
amministrazione;




+  vigila sull'adeguatezza dell'assetto organizzativo, amministrativo e contabile e sul suo
concreto funzionamento;

+  esercita compiti di monitoraggio dellosservanza delle finalita civiche, solidaristiche e di
utilita sociale;

«  attesta che il bilancio sociale, ove predisposto, sia stato redatto in conformita alle linee
guida di cui all'articolo 14 del D.Lgs. 117/17. |l bilancio sociale da atto degli esiti del
monitoraggio svolto.

Puo esercitare, al superamento dei limiti stabiliti dal D.Lgs. 117/17 all'art. 31, la revisione
legale dei conti. In tal caso & costituito da revisori legali iscritti nell'apposito registro.

Il componente dell'organo di controllo pud in qualsiasi momento procedere ad atti di ispezione
e di controllo e, a tal fine, pud chiedere agli amministratori notizie sul'andamento delle
operazioni sociali o su determinati affari.

Articolo 17 — ORGANO DI REVISIONE LEGALE DEI CONTI

Laddove ritenuto opportuno e quando obbligatorio ai sensi dell'art. 31 del decreto legislativo
3 luglio 2017, n. 117, 'Organo di controllo — in quanto soggetto iscritto nel registro dei revisori
legali dei conti — potra altresi svolgere la revisione legale dei conti.

Il Revisore ha il compito di controllare la gestione amministrativo/contabile, di esaminare in
via preliminare i bilanci, di redigere una relazione di accompagnamento agli stessi.

Il Revisore ha facolta di partecipare alle riunioni del Consiglio senza diritto di voto.
Articolo 18 — || COMITATO SCIENTIFICOQ

Il Comitato Scientifico & 'organo consultivo del Consiglio di Presidenza ed & composto da un
minimo di tre membri fino a un massimo di quindici scelti e nominati dallassemblea degli
associati a maggioranza dei presenti su proposta del Consiglio di Presidenza tra medici
esperti e specializzati sulle Neurofibromatosi. Dura in carica tre anni salvo revoca di uno o
pil membri. Quando richiesto il Comitato rende pareri e giudizi qualificati sotto il profilo
tecnico-scientifico in ordine alle implicazioni delle iniziative, dei progetti e della
programmazione annuale con particolare riferimento ad eventuali ricerche da finanziare.

Articolo 19 — LIBRI SOCIALI
L’associazione ha I'obbligo di tenere i seguenti libri sociali:
a) il libro degli associati tenuto a cura dell’'organo di amministrazione;

b) il libro delle adunanze e delle deliberazioni delle assemblee, in cui devono essere trascritti
anche i verbali redatti per atto pubblico, tenuto a cura dell'organo di amministrazione;

c) il libro delle adunanze e delle deliberazioni dell'organo di amministrazione, dell'organo di
controllo, e degli altri organi sociali, tenuti a cura dell’'organo a cui si riferiscono;

d) il registro dei volontari, tenuto a cura dell'organo di amministrazione.

e




Tutti gli associati, in regola con il versamento della quota associativa, hanno il diritto di
esaminare i libri sociali tenuti presso la sede legale dell'ente, entro 20 giorni dalla data della
richiesta formulata allorgano competente.

TITOLOV
Articolo 20 - RISORSE ECONOMICHE

Il patrimonio dellAssociazione & costituito dalle quote sociali, stabilite annualmente dal
Consiglio di Presidenza, lasciti, donazioni, contributi a qualsiasi titolo elargiti sia da persone
private che da enti giuridici privati e/o pubblici. In ogni caso, il patrimonio a disposizione
dellAssociazione potra essere utilizzato solo ed unicamente per i fini statutari e solo con il
consenso della maggioranza del Consiglio di Presidenza fatte salve le linee impartire
dallAssemblea dei Soci.

Le entrate dell'’Associazione sono costituite, nel rispetto dei limiti previsti dal DLGS 117/2017,
da:

- quote e contributi degli Associati;

- erogazioni liberali degli Associati e dei terzi,

- eredita, donazioni e legati;

. contributi e apporti erogati da parte di amministrazioni pubbliche;

_ contributi del’'Unione europea e di organismi internazionali;

. entrate derivanti da prestazioni di servizi accreditati e convenzionati;

. entrate derivanti da attivita di raccolta fondi;

- rendite patrimoniali;

- proventi delle cessioni di beni e servizi agli Associati, familiari o conviventi e a terzi,
anche attraverso lo svolgimento di attivita economiche di natura commerciale,
artigianale o agricola, svolte in maniera ausiliaria e sussidiaria e comunque finalizzate
al raggiungimento degli obiettivi istituzionali,

- ogni altra entrata da attivita diverse, svolte in modalita secondaria e strumentale ai
sensi dell'art. 6 del DLGS 117/2017.

L'esercizio finanziario ha inizio il 1° gennaio e si chiude il 31 dicembre di ogni anno.

Al termine di ogni esercizio finanziario, il Consiglio di Presidenza redige il bilancio consuntivo
e l'eventuale preventivo ai sensi degli articoli 13 e 87 del Dgls 117/2017 che avra cura di
depositare presso la sede sociale, a disposizione degli Associati, cinque giorni prima della
data stabilita per  Assemblea ordinaria annuale.

Dal bilancio devono risultare i beni, i contributi ed i lasciti ricevuti.

All'Associazione & vietato distribuire, anche in modo indiretto, utili o avanzi di gestione
comunque denominati, nonché fondi, riserve o capitale durante la vita dellAssociazione
stessa, a meno che la destinazione o la distribuzione non siano imposte per legge o siano

effettuate a favore di altre organizzazioni non lucrative di utilita sociale che per legge, statuto
o regolamento facciano parte della medesima ed unitaria struttura.




Gli eventuali utili o avanzi di gestione, cosi come le componenti patrimoniali con essi
conseguiti, non potranno essere distribuiti neppure in modo indiretto, ma dovranno essere

devolute in attivita, impianti ed incrementi patrimoniali finalizzati al raggiungimento degli scopi
dellAssociazione.

Articolo 22 - TRASFORMAZIONE, FUSIONE. SCISSIONE. SCIOGLIMENTO O
ESTINZIONE E DEVOLUZIONE DEL PATRIMONIO

La trasformazione, la fusione, la scissione, lo scioglimento o I'estinzione dellAssociazione &
deliberato dall’Assemblea straordinaria su proposta del Consiglio di Presidenza secondo le
modalita indicate dall'art. 11 del presente Statuto.

L’Assemblea dovra provvedere, se del caso, alla nomina di uno o pit liquidatori, scegliendoli
preferibilmente tra gli Associati.

In caso di scioglimento dell'Associazione, trovano applicazione le vigenti disposizioni in

materia contenute nel Codice civile e le disposizioni previste dal decreto legislativo 3 luglio
2017, n. 117.

Nella specie:

- fino alla operativita del Registro unico nazionale del Terzo settore di cui al decreto

legislativo 3 luglio 2017, n. 117, in caso di scioglimento, cessazione o estinzione
~dell'Associazione, il patrimonio dell'associazione & devoluto ad altra associazione con
finalita analoghe o ai fini di pubblica utilita, sentito 'organismo di controllo di cui
all'articolo 3, comma 190, della legge 23 dicembre 1996, n. 662, e salvo diversa
destinazione imposta dalla legge;

- adecorrere dalla data di operativita del Registro unico nazionale del Terzo settore, in
caso di estinzione o scioglimento, il patrimonio residuo & devoluto, previo parere
positivo dell'Ufficio di cui all'articolo 45 decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117 e salva
diversa destinazione imposta dalla legge, ad altre associazioni del Terzo settore aventi
analoghe finalita, in conformita a quanto disposto dalle disposizioni di legge vigenti.

Articolo 23 - DISPOSIZIONI FINALI

Per tutto quanto non espressamente specificato all'interno del presente Statuto si fara
riferimento alle normative vigenti in materia e ai principi generali dell'ordinamento.

In casi di controversia tra i Soci, questi si impegnano formalmente a risolverla con un arbitrato
di collegio composto da tre membri di cui uno scelto da ciascuna parte ed il terzo scelto
concordemente dai primi due, o in caso di disaccordo, dal Presidente del Tribunale di Roma.

Articolo 24 — NORMA TRANSITORIA

Le disposizioni del presente Statuto entreranno in vigore a decorrere dall'iscrizione nel
Registro delle associazioni di promozione sociale ovvero, con I'operativita del Registro unico
nazionale del Terzo settore, nella relativa sezione delle APS nel RUNTS. Tutti gli
adempimenti legati all'iscrizione al Registro unico nazionale del terzo settore, che risultano

essere incompatibili con l'attuale disciplina, trovano applicazione alloperativita del RUNTS
medesimo.




