STATUTO

Art. 1
Denominazione
E costituita 'associazione di volontariato denominata "Federazione ltaliana fra le associazioni
ed alfre organizzazioni per l'aivto ai soggetti con Sindrome di Prader-Willi ed alle loro famiglie” ai
sensi della legge “266/91".
Art. 2
Sede e Durata
La Federazione ha Sede attualmente in Largo G. Veratti n. 24 — 00146 ROMA. La sede potrd
essere frasferita con semplice delibera di Assemblea.

La durata dell' Associazione & illimitata.

Art. 3
Scopo
La Federazione, costituita senza fini di lucro anche indiretto ed esclusivamente per fini di
solidarietd si propone lo scopo di coordinare ed assistere le associazioni costituite in Italia
nonché alire crganizzazione al fine di meglio redlizzare le comuni finalités di difesa e di sostegno
ai soggettl affetti dalla sindrome di Prader-Willi e adofta le iniziafive di inferesse comune,

unificate in azioni collettive per:

- favorire con ogni mezzo la ricerca medica e scientifica con particolare riguardo al campo

della genetica per la conoscenza della malattia;

- sviluppare ['utilizzo di ogni mezzo di comunicazione (radio, TV, internet, stampa. Ecc.) per far

conoscere la malattia;
- sensibilizzare gli organi pelitici, amministrativi e sanitari, statuali, regionali e locali;
- promuovere corsi, pubblicazioni, conferenze;

- collaborare con enti pubblici o privati, associazioni nazionali ed internazionali.

Le predette aftivitd saranno svolte dagli Organi delia Federazione e dai singoli associati con
prestazioni personali volontarie e gratuite nonché con prestazioni, anch'esse gratuite, dei propri
rappresentanti e incaricati.

Potranno essere rimborsate solo le spese vive effettivamente sostenute per le attivita prestate

ed enfro i limiti preventivamente stabiliti come da regolamento.
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Art. 4

Associati delia Federazione. Criteri di ammissione e di esclusione dei soci

Possono aderire alla Federazione in qualita di soci le associazioni costituite nelle varie Regioni
d'lItalia senza fini di lucro ed esclusivamente per fini di solidarietd con lo scopo di promuovere
attivita a favore di persone affette dalla Sindrome di Prader-Willi e per I'esclusivo perseguimento

di finalita sociali.

Possono aderire alla Federazione quali sostenitori altre associazioni senza fini di lucro costituite

per I'esclusive perseguimento di finalita ritenute compatibili con lo scopo sociale di cui all'art.3.

Ai soci compete il diritto di voto in assemblea. Ogni associazione con quadlifica di socio pud

esprimere un voto affraverso il proprio legale rappresentante o suo delegato.
| sostenitori possorio partecipare all'assemblea senza diritto di voto.

La domanda di adesione alla Federazione deve essere presentata in forma scritta alla Giunta
Esecutiva della Federazione, corredata dallo statuto dell'associazione richiedente e da una
relazione sul[g motivazioni della richiesta, con indicazione dei soggetli legittimalti a
rappresentarla nei rapporti con la Federazione. Sulla richiesta di associazione delibera

insindacabilmente I'assemblea.

Ogni associazione od organizzazione aderente conservano la propria autonomia organizzativa,

finanziaria e patrimoniale, nonché la piena responsabilita per le attivitd svolte.

Tutti gli associatli della Federazione si impegnance a promuovere la collaborazione fra dli
associati nelle iniziative sociali che lo consentono, non infrattenere comportamenti che possano
arrecare danno matericle, morale o di immagine agli altri associati, a comunicare

tempestivamente alla Federazione le scelie e le iniziative sociali di carattere generdle,




comunicare alla Federazione ogni modifica dello statuto e/o della propria  struttura

organizzativa.

Gli associafi hanno I'obbligo di rispettare le norme del presente statuto, le deliberazioni degli
organi della Federazione e di pagare le quote sociali nell'ammontare fissato dagli organi della

Federazione.

L'appartenenza alla Federazicne cessa:

a - per recesso: ogni associato puo recedere dalla Federazione in qualsiasi momento dandone
comunicazione scrita alla Giunta con dllegato il verbale di delibera in ordine al recesso
assunfo dagli organi dell'associazione interessata. Il recesso avra decorrenza immediata, fermo

restando I'obbligo per il pagamento della quota associativa per I'anno in corso.

b - per decadenza: la decadenza viene dichiarata dalla Giunta della Federazione frascorsi i

termini previsti per il versamento della quota associativa (entro il 31 dicembre di ogni anno).

c - per esclusione: la qualita di associato si perde inolire nel caso in cui vengano compiuti afti in
violazione dello Statuto, del regolamento nonché delle delibere approvate dagli organi
associativi, venga tenuto un comportamento lesivo dellimmagine della Federazione, o qualora
intervengano gravi motivi che rendano incompatibile la prosecuzione del rapporio associativo.
La Giunta delibera il provvedimento di esclusione, previa contestazione degli addebiti e sentito
l'associato interessato, se richiesto dallo stesso. Il provvedimento di esclusione dovra essere
comunicato con leftera raccomandata all'associato, che poird ricorrere entro trenta giorni
all'Assemblea. In tal caso il Presidente deve provvedere aila convocazione dell’Assemblea via
mail enfro quindici giorni dal ricevimento della richiesta e I'Assemblea deve essere tenuta eniro

frenta giorni dalla convocazione.

L'associato receduto, decaduto od escluso non ha dirilto alla restituzione delle quote

associative versate.




Art. 5
Organi della Federazione
Gli organi della Federazione sono:
a) - l'Assemblea

b) - La Giunta Esecutiva

c) -1l Presidente della Federazione

d) - Il Collegio dei Probiviri (eventuale)

e) - Il Comitato Scientifico

fl - Collegio dei Revisori/ Revisore (eventuale)

Tutte le cariche associative sono elettive e sono svolte a titolo gratuito. E' previsto solo il imborso
delle spese effeftivamente sostenute per lo svolgimento degli incarichi sociali, adeguatamente

documentate ed entro i limiti preventivamente stabiliti dalla Giunta esecutiva.

Art. 6

Assemblea degli associati

L'Assemblea degli associati & presieduta dal Presidente della Federazione o, in caso di suo
impedimento, dal Vice Presidente piU anziano, con I'assistenza di un Segretario scelto
dallassemblea fra i partecipanti. Partecipano all’assemblea senza diritto di voto i membri in
carica della Giunta, i precedenti Presidenti della Federazione, i rappresentanti dei fratelli e delle
sorelle dei ragazzi affetti da Sindrome di Prader-Willi, previa individuazione e nomina da parte
dell’assemblea, un rappresentante del Comitato scientifico designato dallo stesso Comitato, il

Presidente del Collegio dei Probi Viri e il Revisore, questi due ultimi qualora invitati.

E compito dell' Assemblea ordinaria:
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- approvare il Bilancio annuale consuntivo;

- determinare il numero deil membri della Giunta Esecutiva ai sensi dell'art. 7 dello statuto;

- eleggere il Presidente della Federazione;

- eleggere fra persone associate alle associazioni federate ( e revocare) i componenti della
Giunta esecutiva;

- eleggere il Collegio dei Probiviri e il revisore;

- approvare le linee generali di attivita di interesse della Federazione e relafivi interventi;

- approvare il regolamento interno, su proposta della Giunta, per la definizione dei
programmi & delle modalitd operative della Federazione;

- determinare I'imporfo dei contributi annuali a carico degli associati, previa proposta della
Giunta Esecutivg;

E compito dell’Assemblea straordinaria deliberare la modificazione dello statuto e lo

scioglimento con messa in liguidazione della Federazione

L'Assemblea degli associati & convocata dal Presidente almeno una volta all'anno , entro |l

mese di aprile per 'approvazione del bilancio.

L'Assemblea e convocata altresi su richiesta di almeno il 30% degli associati.

La convocazicne contenente luogo, data ora e l'ordine del giomo, & fatta mediante lettera o

comunicazione via e-mail inviata almeno 15 giorni prima della data stabilita per la stessa.

Ogni associato pud farsi rappresentare in Assemblea da persona all'uopo delegata che,

peraltro, non pud rappresentare pib di due associati,

L'Assemblea ordinaric delibera a maggioranza dei presenti, ma in prima convocazione &

validamente costituita con la presenza di almeno la metd pit uno degli associatli. Nel

conteggio dei voli non si tiene conio degli astenuti.

L'Assemblea straordinaria, convocata per la modifica dello statuto & validamente costituita

con la presenza di almeno i 2/3 (due terzi) degli associati e delibera con il voto favorevole di

almeno i 2/3 (due ferzi) dei presenti, mentre I'Assemblea straordinaria per l'eventuadle




scioglimento della Federazione e relativa devoluzione del patrimonio residuo & validamente
costituita e delibera con il voto favorevole di aimeno i tre quarti degli associati con diritto di
voto.

L'Assemblea ordinaria, per I'elezione del Presidente, & validamente costituita con la presenza di
dlmeno due terzi dei soci ordinari. Entro il termine di giorni otto dalla data di convocazione i soci
possono presentare al Presidente della Federazione i propri candidati. Nelle prime due votazioni
la nomina e valida solo al raggiungimento di un numero di vofi corrispondente alla
maggioranza qualificata di due terzi dei soci con diritto di voto sussistenti all’'atto della delibera.
Nelle votazioni successive ¢ sufficiente il raggiungimento della maggioranza non qualificata dei
votanti. Qualora la prima convocazione vada deserfa a causa del mancato raggiungimento dei
due terzi dei soci, in seconda convocazione I'assemblea & validamente costituita con la
presenza di almeno la metd pib uno dei soci con diritto di voto.

Le deliberazicni dellAssembleq, sottoscritte dal Presidente e dal Segretario, sono a cura di
qguest'ultimo allegate al libro dei verbali dell' Assemblea.

Il libro dei verbali dell'Assemblea con i relativi allegati & custodito nella sede o, in mancanza di
sede, in luogo stabilito dalla Giunfa esecutiva e rimane a disposizione degli associati, i quali
possono richiederne copia fotostatica sul semplice pagamento del costo di riproduzione e delle
eventuali spese postali.

Le deliberazioni prese dallAssemblea non possono essere portate a conoscenza di terz, in tutto

0 in parte, ove sussistono ragionevoli motivi deliberati dalla stessa Assemblea.

Art. 7
Glunta Esecutiva
La Federazione & amministrata da una Giunta Esecutiva presieduta dal Presidente della
Federazione e composta da un minimo di 3 a un massimo di 7 membri compresi il Presidente

della Federazione, uno o due Vice Presidenti. | membri della Giunta sono eletti dall'Assemblea _




e individuati fra le persone aderenti alle associazioni federate. Il/i Vice/i Presidente/i della
Federazione &/sono eletto/i dalla Giunta esecutiva al proprio interno. Le deliberazioni delia
Giunta Esecutiva sono validamente prese o maggioranza purché siano presenti alla seduta
almeno la metd dei memobri in carica.

Alla Giunta Esecutiva sono demandati tutti | poteri di ordinaria e straordinariac amministrazione
ivi compreso il compito di proporre all’Assemblea per la conseguente deliberazione
I'ammontare dei contributi annuali a carico degl associati.

La Giunta Esecutiva, inolire, redige e propone allAssemblea degli asscciati, che delibera con
maggioranze ordinarie, un regolamento interno che definisce 1 programmi, le modalita
operative della Federazione, gli obblighi e i dirilti degli associati in materia di reperimento e
utilizzo delle risorse.

I componenti della Giunta Esecutiva restano in carica per tre anni e sono rieleggibili al termine

del mandato,

Art. 8
Il Presidente

Il Presidente della Federazione ha la rappresentanza legale e processuale della Federazione e
provvede ad cgni funzione attribuitagli dallo Statuto nonché dall'Assemblea degli associati e/o
dalla Giunta Esecutiva per altri incarichi, purché con oggetto definito e tempi determinati.

Il Presidente rimane in carica di norma per fre anni ed & rieleggibile per un solo altro mandato
consecutivo. Il Presidente, per il compimento di singoli atti di propria competenza, nonché per
quelli attuativi delle deliberazioni adottate dalla Giunta Esecutiva e dall' Assemblea, & pud
conferire deleghe a terzi.

Nel caso di impedimento le funzioni del Presidente vengono espletate dal Vice Presidente piu

anziano.




Art. 9

Collegio Revisori/ll Revisore
L'Assemblea puo nominare un Collegio dei Revisori o un Revisore contabile. La durata
dellincarico € triennale, rinnovabile per un aliro friennio. Il Revisore pud essere individuato
anche tra soggefti non associali alle associazioni federate, avuto riguardo al criterio della
competenza professionale specifica richiesta dalla natura dell'incarico.
Al Revisore spetta:
a) il controllo sulla gestione amministrativa e contabile della Federazione;
b) sovrintendere e sorvegliare la gestione e I'andamento della Federazione in fuite le sue
manifestazioni ed il rispetto delle norme cui la Federazione & tenutq, ivi comprese quelle dettate
dal presente Statuto;
c) redigere la relazione ai bilanci consuntivi e preventivi predisposti dalla Giunta da presentare
all'Assemblea.
Il Revisore pud partecipare alle riunioni della Giunta Esecutiva e all’Assemblea, verifica e

controlla I'operato della Giunta Esecutiva.

Art. 10
Collegio dei Probiviri
L'Assemblea pud nominare il Collegio dei Probivir, individuandone i fre membri costitutivi, Essi
sono rieleggibili e possono essere scelti in tutto o in parte fra le persone estranes all’ Associazione
avuto riguardo alla loro competenza.
I Collegio elegge al proprio interno un Presidente ed ha il compite di partecipare alle riunioni
dell’Assemblea e di decidere sulle controversie che dovessero insorgere tra gli associali, tra
questi e la Federazione o i suoi organi, fra i membri degli organi e ira gli organi stessi, circa
linterpretazione e l'applicazione dello Statuto, dei regolamenti, delle deliberazioni sociali o

concernenti comunague i rapporti sociali,




I Collegio si prenuncia senza formalitd di procedure e secondo equitd, con decisione definitiva
ed inappellabile.
I Collegio dei Probiviri dura in carica fre anni e i suoi membri possono essere rieletti.
Art.11

Comitato scientifico
I Comitato scienfifico & un organo tecnico-scientifico con funzioni organizative e di
collaborazione con la Federazione per il conseguimento degli obiettivi previsti dallo statuto
della Federazione. E' formato da ricercateri ed esperti che si interessano della Sindrome di
Prader-Willi. Il Comitato scientifico & composto da un massimo di nove membri nominati dalla
Federazione, che eleggono al proprio interno un Coordinatore e che restano in carica per un
friennio al fermine del quale possono essere rinominati.
Le riunioni del Comitato scienfifico sono convocate e presiedute dal Presidente della
Federazione o da persona da lui delegata. Ai membri del Comitato scientifico viene
riconoscivto il rfimborsoc delle spese vive sostenute a fronte della documentazione presentata

come da regolamento.

Art. 12

Fondo comune e bilancio annuale
Il fondo comune della Federazione & costituito dai contributi annuali degli associati, come
determinati dall' Assemblea, nonché da elargizioni di terz, privati o pubblici, dalla raccolia del 5
x mille & da eventuali proventi derivanti da attivitd associative {manifestazioni e iniziative);
Anche nel corso della vita dell'Associazione i singoli associati non possono chiedere la divisione
delle risorse comuni.
L'esercizio finanziario della Federazione ha inizio il 1° gennaio e termine il 31 dicembre di ogni
anno.
| proventi delle atftivita, gli utili e avanzi di gestione, nonché fondi, riserve o capitale non
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verranno distribuifi, neanche in modo indiretto, durante la vita dell'organizzazione, salvo che la
destinazione o la disfribuzione non siano imposti per legge, e pertanto saranno portati a nuovo,
capitalizzati e utilizzati per lo svolgimento delle attivita istituzionali e il raggiungimento dei fini

perseguiti dalla Associazione.

Arf. 13
Obbligo assicurativo
La Federazione adempie all'obbligo assicurativo ai sensi dell'art. 4 L. 266/91 per i volontari che
prestano atfivita di volontariato.
Art.14
Norma fransitoria

In deroga a quanto stabilita dall'art. é, l'indicazione dei candidati alla carica di Presidente e di
componenti della Giunta esecutiva, nella prima assemblea ordinaria convocata per I'elezione
del Presidente e dei componenti della Giunta esecutiva dopo l'approvazione delle modifiche
statutarie, pud essere fatta direttamente in sede di assemblea.

Art. 15

Scioglimento

In caso di scioglimento della Federazione per qualsiasi causa, la liguidazione verrd eseguita a
mezzo di uno o piu liquidatori nominati, su proposta della Giunta Esecutiva, dall’ Assemblea che
ne stabilird i poteri.
L’eventuale residuo attive dovrd essere, in ogni caso, destinato ad associazioni di volontariato

che perseguono scopi analoghi a quelli della Federazione.

Art. 16
Rinvio

Per guanto non espressamente riportato in questo Statuto si fa riferimento al Codice Civile




nonché alla legge 11 agosto 1921 n. 266 & ad altre disposizioni di legge vigenti in materia.

Art. 17
Registrazione
La registrazione del presente Statuto presso I'Ufficio del Registro — Afti Privati Vari — & esente da

imposte e tasse ai sensi dell’art. 8 della Legge 2646/91.
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