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Verbale dell’Assemblea Soci dell’A.1.L. U,
Associazione Italiana Leucodistrofie Unite e Malattie Rare
(C.F. 90006330592)

In data Mercoledi 22 Maggio 2019. con inizio alle ore 18.00 si svolge, in seconda
convocazione, I'Assemblea Ordinaria e Straordinaria dei Soci dellAssociazione
[taliana Leucodistrofie Unite e Malattie Rare (A.I.L.U.), presso 1 locali del Villagio
Don Bosco di Formia (Parrocchia Cuore Immacolato di Maria), situati in Via Appia
Lato Napoli n. 78 Formia (LT), per discutere e deliberare il seguente ordine del
giorno:

Parte Ordinaria:

1) Relazione annuale del Presidente con Bilancio delle attivita svolte nel 2018
e quelle previste nel 2019.

2) Approvazione del Bilancio: consuntivo anno 2018, preventivo anno 2019,
situazione finanziaria di fatto.

3) Varie ed eventuali.

Parte Straordinaria (con la presenza, dalle ore 19.00, del Notaio Avv. -
)

1. Modifica dello Statuto e della denominazione in adeguamento alle norme
del Codice del Terzo Settore per recepire 1 requisiti disposti dal Decreto
Legislativo n. 117 del 2017 e successive modifiche, scegliendo la qualifica
di associazione di promozione sociale. Tra le modifiche, la variazione della
denominazione dell'Associazione in "A.LLL.U. - Associazione Italiana
Leucodistrofie Unite e Malattie Rare — APS", a partire da quando la stessa
Associazione sara iscritta al Registro unico nazionale del terzo settore.

Pertanto, il presente verbale riguardera soltanto I'Assemblea Ordinaria.

L'adunanza procede con la registrazione dei soci presenti sul foglio presenze,
conservato agli atti dell'associazione. Sono presenti n. 13 soci e regolarmente
rappresentati n. 22 soci e cosi complessivamente n. 35 soci.

E' evidente, quindi, che sono presenti quasi tutte le cariche sociali, ed in proprio o
per delega, i soci risultanti nel citato foglio presenze, accompagnato dalle deleghe
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pervenute, anch'esse conservate agli atti dell'associazione.

Il Consigliere Laura Surace, edivenzia il Presidente, ha fatto pervenire una
comunicazione scritta per la sua impossibilita a partecipare alla riunione a causa di
sopraggiunti motivi familiari.

Pertanto, il Presidente evidenzia che, ai sensi del vigente Statuto, I'Assemblea ¢
regolarmente convocata, regolarmente costituita ed atta a deliberare trattandosi di
assemblea in seconda convocazione.

All'Assemblea in prima convocazione, datata 21 Maggio 2019 erano presenti
soltanto Erasmo Di Nucci (Presidente) e Pompea Centola (Tesoriere) e
pertanto non sono stati raggiunti i quorum richiesti ai fini della valida
costituzione del sodalizio.

Funge da Segretario: Giuseppe De Meo.

A questo punto, il Presidente porta subito a conoscenza tutti i presenti che
purtroppo non si svolgera la parte straordinaria dell'Assemblea, in quanto
riferisce che una mezz'oretta fa ¢é stato contattato dallo Studio Notarile
interessato che stava seguendo questo percorso di modifche statutarie, il cui
assistente ha evidenzxiato che difficilmente, dopo un attento studio, si potra
inserire la modifica della denominazione dell'Associazione in "Associazione
Italiana Leucodistrofie Unite e Malattie Rare — APS" (cioé aggiungendo
I'acronimo APS), a partire da quando la stessa Associazione sara iscritta al
Registro unico nazionale del terzo settore, perché non si puo cambiare o dare
una denominazione vincolata ad una clausula e I'Agenzia delle Entrate non
procederebbe in tal senso. Dice, sempre l'assistente, cosi come riferito dal
Presidente, che ha provveduto a contattare la Regione Lazio, la quale ha
suggerito di far incontrare 1'Associazione con qualche funzionario addetto
della Regione al fine di verificare eventualmente come comportarsi. Pertanto,
I'assistente dello studio notarile, ha proposto telefonicamente di rivniare la
parte straordinaria dell'Assemblea ad un'altra data, subito dopo la risoluzione
della problematica emersa.

Quindi, rammaricato - anche per aver saputo di questa problematica poco
prima dell'Assemblea - il Presidente informa l'Assemblea che dovremmo
riaggiornarci in un'altra Asseblea, dato che al momento risultera impossibile
procedere, e possibilmente entro le tempistiche di legge.
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['adunanza, per la sua parte ordinaria, prosegue con l'analisi dei punti all'ordine del
giorno in programma.

Sul 1° punto all’ordine del giorno il Presidente da lettura della Relazione
Annuale — evidenziando altresi il bilancio delle attivita svolte nell'anno 2018 e
quelle previste nel 2019 — che viene approvata all'unanimita ed allegata al
presente verbale.

Subito dopo la Relazione, si passa al 2° punto all'ordine del giorno. Il Presidente
espone il Presidente espone il Bilancio 2018 (allegato al presente verbale), relativo
all'esercizio al 31/12/2018, il quale risulta chiuso con un disavanzo economico di
306,64 Euro, dimostrato dalle Attivita (euro 31.380,75) e dalla Passivita e
Patrimonio Netto (euro 31.074,11), e dalla contrapposizione delle Rendite e
Proventi (euro 3.138,79) e degli Oneri e Spese (euro 3.445,43).

Dopo un'attenta analisi, 1'Assemblea delibera di approvare all’unanimita il
Bilancio al 31/12/2018. Viene proposto, pero, per le prossime volte, di presentare
anche un grafico che dimostri 1'andamento del 5 per mille da quando ¢ stato
istituito (2006) o, comunque, una comparazione degli ultimi dieci anni. La proposta
¢ accolta all'unanimita.

Sempre nel punto 2) si discute anche il Bilancio Preventivo 2019, che viene
approvato all'unanimita ed allegato al presente verbale: in tale circostanza, si
riconferma nuovamente la Delibera dell'Assemblea 2018 per quanto riguarda le
spese di gestione in relazione al fatto che la sede dellA.ILL.U. ¢ presso
un'abitazione privata.

Ed, infine, il Presldente porta a conoscenza gli intervenuti della Situazione di fatto
estratta nella mattinata del alla mattina del 22/05/2019: le Disponibilita Liquide
ammontano a 28.868,25 euro, ripartite in Banca (22.922.91 euro), Posta (5.113,36
euro) ¢ Denaro in cassa (831,98 euro). L'Assemblea prende atto di quanto
comunicato dal Presidente.

Al punto 3) all'ordine del giorno, non c'¢ nulla da discutere dal punto di vista
dell'adunanza ordinaria, ma I'Assemblea é d'accordo all'unanimita ad avere
ulteriori spiegazioni sulla mancata Assemblea Straordinaria di cui al punto 4)
e, quindi, come procedere tempestivamente affinché si possa arrivare alle
modifiche statuarie senza problemi.
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Segue, quindi, un confronto acceso, in cui indirettamente emergono anche delle
criticita, qualcuna gia manifestata in questi ultimi anni, cio¢:

Il Presidente spiega come, da quando ha assunto la rappresentanza
dell'associazione dalla scomparsa di suo padre, nei trienni che si sono
succeduti ed in questo in corso, si sia sentito in qualche modo solo ad
operarare dal punto di vista materiale, nonostante i suoi problemi di salute e
sociali della sua sfera di vita (non ultimo il recente periodo di
disoccupazione), facendo quasi intravedere di nuovo la possibilita di non
voler piu assumere tale ruolo. E 1'associazione, evidenzia ancora, non deve
essere "coincidere" solo nella presona di Erasmo Di Nucci. Cio che lo ha
sempre motivato, aggiunge, ¢ sempre la sua forte motivazione personale e fa
capire che non vede, riferendosi particolarmente ai membri del Consiglio
Direttivo, quei piccoli segni in piu di partecipazione e corresponsabilita
all'Associazione. E, per quest'ultimo aspetto, il Presidente evidenzia di non
parlare degli altri (soprattutto se assenti) ma, anche per trovare delle
giustificazioni, ciascuno deve parlare di se stesso e della propria piccola
responsabilita.

Si ¢ scelto gia da qualche anno, su proposta del Presidente, di iniziare il
percorso di essere un'associazione di promozione sociale. E, spiega il
Presidente, che di fatto questo percorso lo ha seguito da solo, subito dopo la
Riforma del Terzo Settore, accompagnato anche dal Centro di Servizi per il
Volontariato, il quale in questo momento per tale materia sta affiancando
altresi la Regione Lazio. E, quindi, tutte le proposte di modifica, comprese
altre di norme interne, derivano dal percorso svolto, che giustamente e
consapevolmente doveva essere seguito dal Presidente. Ma non frattempo,
chi, in modo corresponsabile (non che deve essere il rappresentante
dell'associazione a contattare per esempio i consiglieri, ma che questi
sentano e vivano l'associazione) 1o ha supportato in altre piccole e semplici
attivita?

Continuando sull'aspetto della Riforma, evidenzia ancora il Presidente, che
secondo la normativa, in base alla nostra associazione com'¢ oggi (non
siamo Aps, Odv o Onlus), non ci sarebbe proprio 1'obbligo di fare
I'adeguamento statutario entro il termine di legge, ma durante tutto il
percorso seguito ¢ stato fortemente consigliato da tutte le parti coinvolte
di farlo subito (quindi, entro il 3 Agosto 2019), sia perché moralmente
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noi siamo gia convinti di essere un'associazione di promozione sociale e
non c'¢ bisogno di aspettare, sia perché nel periodo transitorio ¢ in
vigore ancora la legge regionale e, quindi, si puo fare ancora richiesta
alla Regione Lazio per l'inserimento al registro regionale delle
associazioni di promozione sociale regionali e, all'operativita del
registro unico nazionale, ci dovrebbe essere il passaggio automatico da
quello regionale. Da non dimenticare, poi, che siamo un'associazione con
personalita giuridica della Regione Lazio, ed ¢ anche per questo che
I'Assemblea Straordinaria ¢ da tenersi con un Notaio.

* Quindi, spiega il Presidente, seppur da solo ed in espressione della volonta
associativa, si ¢ attivato per arrivare fino ad oggi con una bozza di Statuto
nel tentativo di voler fare questo adeguamento, per nostra scelta e perche
fortemente consigliato, entro il 3 agosto prossimo. Ma cosi non ¢ stato.

« Sempre il Presidente, chiede ai presenti, comunque, di leggere insieme lo
Statuto per individuare eventuali refusi, cancellazioni, ulteriori proposte, in
modo da avere la bozza di Statuto piu definitiva possibile in prospettiva di
quandi si riuscira a formalizzare il cambiamento statutario in sede di
assemblea straordinaria. Pertanto, si procede in questa direzione e la
nuova bozza di Statuto, sostanzialmente la stessa con piccole correzioni
viene messa agli atti.

* Viene proposto, per quanto riguarda la verifica inerente la questione della
denominazione in relazione ad una clausula di vincolo all'iscrizione al
registro unico, di inviduduare un ulteriore Notaio che possa verificare o
suggerirci come risolvere tale problematica, oppure di andare comunque
dallo stesso che stava seguendo la stituazione in prospettiva dell'Assemblea
di oggi e verificare di nuovo con lui la questione. La cosa certa, spiega il
Presidente, ¢ che che dovremmo esserlo se siamo sempre convinti, in quanto
proprio perché al momento non abbiamo un'identita associativa giuridica
certa (aps, odv, onlus), provvisoriamente siamo stati cancellati, in occasione
del rinnovo triennale, dalla Consulta della Disabilita e Handicap della
Regione Lazio. L'Assemblea approva all'unanimita.

* Alla conclusione del confronto-dibattito, Il Presidente prende atto e dice
che sarebbe auspicabile affinché le modifiche statutarie si
concretizzassero entro il termine previsto di legge ma, in relazione alle
sue problematiche di salute e sociali della sua sfera di vita, consapevole
della gestione dei tempi per I'organizzazione e l'invio delle convocazioni
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di una nuova Assemblea in tempi stretti, pur provando ad attivarsi, non
assicura che ci0 possa avvenire nei tempi e chiede comunque la
collaborazione di qualche socio consigliere. Evidenzia, poi, che
comunque per noi non ci sarebbe l'obbligo di adeguarsi entro il 3
Agosto prossimo ed in ultimo, date alcune considerazioni emerse dal
confronto-dibatito che prescindono dal non svolgimento dell'Assemblea
Straordinaria di oggi, che in questo breve periodo che seguira, si
riservera dei momenti di riflessione che riguarderanno proprio
I'A.LL.U.

Alle 21,30, non essendoci altro su cui deliberare, 1'Assemblea viene sciolta, previa
stesura, lettura ed approvazione del presente verbale, il quale sara a disposizione
presso la sede sociale dell'Associazione e pubblicato sul sito internet della stessa
Associazione mentre, anche perché non previsto dall'attuale Statuto sociale, non
sara inviata copia a tutti i soci.

A1 Soci, comunque, ¢ data facolta ddi chiedere eventuali modifiche al verbale nel
caso riscontrino che i fatti riportati siano diversi da quanto realmente avvenuto: se

cid0 non dovesse corrispondere a quanto rilevato in sede di Assemblea, cido dovra
essere debitamente annotato.

Formia, 22/05/2019

I1 Presidente di Assemblea Il Segretario di Assemblea
Erasmo Di Nucci Giuseppe De Meo
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