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ATTO COSTITUTIVO DI ASSOCIAZIONE

Repubblica Italiana

L'annc millenovecentottantotto il giorno wentisei del mese di

luglio,

- 26 luglio 1988 -

in Fermiz, in Via Vitruvio n.l04.

Avanti a me Dottor RAFFAELE RANUCCL, Notaio in Terracina,

iseritto al Ruolo del Distrettu_E?Farile Qi Lazina, senzg i

l'assistenza dei testimoni, avendovi i comparenti, d'?c?urdﬂ

tra loro & con il mio consenseo, rinunciato,
sono presenti:

~IODICE ANDREA, nato a Macerata Campanias (CE) il 10 gennaiﬁ

1937, residente in Formia (LT}, via Appia lato MNapoli n.257,

C.F.:DCI NDHR 3TALD ETB40,

assessore pro-tempors del Comuns di Formiaj P

-ROS8I AUGUSTD, nato a Roma il 25 febbraio 19246, residente a

Formia, Via Fio Fresca s.c.;

C.F.:ASS8 GST A46BE5 HS01WV,

ferroviere;

-NARDELLA AMNMARITA, nata s Formia (LT) il 1° diceabre 12538 ed

ivi residernte, Via P.Testa n.40, impiegata;

C.F.:NRED MWRT 58T41 DTCBG;

-MAGGI AMZRIGD, nate ad Avellinc (AV) 1'8 ottobre 1232,

residente a Formia, Piazza IV Nowembre n.5, impiegato;




C.F.:MGG MRG 32R08 ASO9F; PR .
-DI NUCCI SALVATORE, nato a Formia (LT) 41 20 giugno 1942,

ivi residente, Via Sparanise, contrada S.Pietro S.Cay
ferroviere,

C.F,:DHC SVT A2H200VOEM ]

-DE BOWIS 3ENIAMING GIUSEPPE, nato a Scalea (CS) il 19 luglio

1947 ed ivi residente, Corsc Mediterraneo n.132, idraulice,

C.F.:DBMN BMIM 4T7L19 I4B855;

. —CARTA FRANCESCO, nato a Formia (LT) il 3 gennaio 1950 ed iwi
residente, Via A.Tosti n.98, medico-cardiologo;

. C.F.:CAT FNC 50A03 IT08T;

—CARBONE ETTORE, rato ad Arienzo Sam Felice (CE) i1 14
dicemb=e 1245 e residente inm Formia, Wia Rio Fresco s.m.c.,
impiegata,

C.F.:CRB TTR 45T14 A404J;

-BARTOLOMEC SANDRO, mnato a Formia i1 2 pgennaio 1948, '
- residente in Formia, Via Santa Maria la Roce SellaCay medico

. chirusge,

. C.F.:BRT SDR 4BAC2 D708F;

. -BIANCO PASQUALE, nato & Surbo (LE} il 13 febbraie 19950,
residente in Squinzano, Via XXV Luglic 1735, impiegate,
C.F.:BNC PQL 50B13 LO11G.

Detti comperenti, tutti cittadini italiani, noti tra loro

j n:__uE_dichiaranu-,_della cui 1_ds_:n_tit.ipﬁrﬂa_1"e__i_p_ﬁujz§j:n sano




AAT.1) E' costituitz tra essi camparenti una Associazione

denominata:

WASSOCTAZIONE ITALIANA LEUCODISTROFIE UNITE (AILU)™

ART.2) L'Assoclazione ha sede in Formia, Via Spa?anise,
: conirada S.Pietro s.n.c..

ART,.3) L'Associazicne ha gli scopi di cui all'art. 2) de;lo

Statuto Sociale, esso & regelato dallo stesso Statuto che,

previa lettura, si allega al presanze atto sottc la lettera

"a", in modo da farne parte integrente e sostanziale.

ART.4) Il oprimo Consiglio di Amministrazione wviene

contestualmente eletto nelle persone di:

-0 NUCCI SALVATORE - Presidente

~13DICE ANDREA - Wice Presidentce

—SARTOLOMEDQ SANDRO - Consigliere

—NARDELLA AMNMNARITA - Consigliere
=MAGEI AMERIGD - Consiglisre -
Tutti come sopra costituiti i quali dichiarsno di accettare

la carica conferitagli e che nei propri confrenti non esiste

nessuna delle cause di ineleggpibilitd previste dal Codice

Civile.

E' richiesto io Notaio ho riecewvuto questo atto, che wiene

firmate infine ed a margine dell'altra foglio dai comparensi

e da me Notaic, unitamente all'allepate Statuto, previa

lettura da me datane ai comparenti stessi i quzli, a mia

richiesta, le hanno dichiarate in tutto conforme alla lorc




volonta.

L

Consta l'atto di due fogli dattiloscritii a norma di legge da

persona di mia fiducia e completato da me Neotaio su quattéa

_}Efgfg.fgc?ifte F fig qui della guiq?a:
: ?irtatﬂ da:

Jodice Andrea;
ﬂugu;tu Hnssi;__

'_Annarit& ngdella:_
L Amerigc Magzi;

Li Kucci Salvatars;

De Bonis Beniamino Giuseppe;
_?rancesco Cartg;

Carhone Ettore;

Sandro Bartolomeo;

Bianco Pascuzle;

Raffale Ranucci.




Allegate "A" al mic atto Repertoric n.19.253/3,743

SEATURD SRCIAMLE. . o wg

Al e

8i costituisce L'ASSOCIAZIONE TTALIANA LEUCODISTROFIE UNITE

(AILD).

L'Associazione ha sede in Formia (LT) Via Speranise, Contrada

San Pietro s.n.c.

. ART. 3 .
L'Associazione si avvarré in sede locale dell'appoggio
medico-sanitario della USL LT 6 e della ricerca
medico-sanitaria dell'ﬂgpedale Bambino Gest di Roma,

ART. 4

L'Associgzione si propone lo scopo di riunire le persone

affette di ALD [fdrenoleuccdistrofial, AN

[Adrenomielcneuropatial e tutte le altre Leuocodistrofie, i

loro parsnti, gﬁnif?ri_ﬁnpﬁggi_e coloro che si occupano dei
lore problemi al fine di fornire ei malati di Leucodistrofie
e forme patnlngich? Eiﬁil??% ! allae larao famiglie
informazioni sulla_;a}attia ed essisterli.

Stabilire una rete di comunicazione tra le famiglie e
coordinarle anche per stgbilire una statistica e frepguenza
delle malattie.

Favorire 1l progresse nella conoscenze delle malattie e

rell'impiego di mezzi atti e lenire gli effetti indiwviduali,




__da;}iﬁssuciqgicne

seciali, psicolegici sia_ﬂegl}_ammalat%_?he dellie famiglie

g
-

_che si fanno carica della sofferenza dei loro congiunti.

i

:Hunentare la sensibilitd pubblica sulle Leuccdistrofie. -
.Egire come fonte J{'infarmazinnf per il personrale
_speciﬂlizza:a nella cura della malattia e sostenere il
.vnlnn:ariatﬂ.

Promuovere e Eoﬁteneyg_le ricerche sulle cause, le cure, la
prevenzione delle Leucodistrofie.

ART. 5

L'Associazione svolgerd azioni di stimclo per l'istituzione
‘di centri di assistenza ganitaria, psicologica, sociale,
%fhrmata da medici, operatori sanitari, sociali e wolentari
coze atto per conseguire una migliore assistenze medica
generale e favorire con ogni mezzo la formazione e
1'aggiornamento di_ upgratcri sanita;i, medici e socieli,
anche nell'ambita di attivita as;istenziali gia organizzate,
e in genere, per ogni iniziativa atta a favorire il benessere

figico e morale degli ammalati e lorc famigiie, il recuperc

degli ammalati stessi e reinserimento nella vita scciale.

Cura i contatti con le Amministrazicni Pubbliche, le Autoritd

' Senitarie Nazionali, e locali, le Universita, i Ceniri

_ Ospedalieri, gli Enti e le Istitusioni Pubbliche e private K

_che perseguoro fini di interessi per le attivitid

Cura il colleganente con le Asscociazioni BStraniere ed




__ Internazinali che hanno le stesse finalita,

Cura 1 contatii con tutte le Associazioni che si occupano

deglli Handicappati o altre malattie che hanno sintomi o

danni similari per scambiare con esse informazioni wbili

relative alle attivitd svolte sia mediche che sociali ed
adoperarsi per l'applicazione delle leggi esistenti e per
erzarne di nuove pil rispondenti alle Leucodistrofie,
Swolge attivitd di servizio sociale individuale agli ammalati

in relarione alle previdenze sociali cui hannc diritto.

ART.6

Possono essere istituiti, trasferiti o scppressi, in Italia

. ed all'esters, centri, sezioni, sedi secondiare.
ART .7

L'dAssociazione & costituita dai soci e si distinguono in:

~Fondateri:

coloro che scno intervenuti all'atto di
Cnstituzinne_della 5ssaciaziune_E_F;Q_Pe;_part1CGlari meriti
o ragioni eccezionali si intenda qualificare tali. Questi

_ pltimi - werranne nominati o tali  mediante votazione a

maggioranza di votl dei soci fondatori,
—ordinari:  coloro che sono afZetti da malattie
Lauca&ist:ufi:hg o da forme patologiche similari, i coniugi,

3 i parenti entro il guarto grado. i
—Eenemer%tig_ le persore fisiché ; giuridiche che abbiano
centribuito al progresso dell'Associazione 2 dell’assistenza

deglli ammalati o© reso particolari servizi alla wita




dell'Assaciazione.

£

—Sostenitori: le persone fisiche e giuridiche che ne fanno

| richies?a__e che si interassanc alla vita e all'attivitﬁ
dell'Associazione, pur non rientrando nelle categorie
?recadepﬁi___ 3
I soci Urdingfi e Sostenitori sono ammessi a domanda degli
interesa%pé_ga incltrare allfAssﬂciazinne.
I goci Benemeriti sono nominati dall'Associazicone anche se
sono gid soci Sostenitori.
ART. B
| Perdenc la qualitd di soci: i dimissicnari, colore che non
versano la guota associativa minima entro la fine di febbralo
[se gia saq}]. quelli che vengonc espulsi per indegnita.
La qualita di socic non & trasmissibile.
Le cariche dg&lrnssnciazinne rnon sond retribuite.
Nen pessonc ricup;ire car%c;g i snci che abbizano un repporto
d'impiego E?ﬁ_l[ﬂﬁﬁﬁﬂiaﬂiﬂne.

ART. 9

di ammissione con facoltd di disporre per eventuale

esenzioni.

Attualmente la quota minima di iscrizione & di £.10.000.

Ognuno & libero di wversars guote maggiori senza acguisire

L'Associazione fissa annualmente le contribuzioni sociali e




Il patrimonio dell'Associazione & costituito:

- dalle quote e contributi dei soei;

- da denazieni, ereditd e lasciti disposti in suo favere;

- da contributi, rette, borse di studioc, rimborsi e cuncursi.
i Spese, a§§?gni3___premi, sussidi, contributi statali,
 regionali, provinciali, comunali, di altri Enti sia Pubblici

che privati, italiani ed esteri;

jo proventi di sottoscrizioni, manifestazieni ed altre
. ipdiziative ed att?vita patrocinate, promocsse e curats
dallfhs§p;iaziune g da altri in suo favore;

- da ogni altra entrata destinatz all'Asscciazione;

I 4 dal complesso dei suci beni mobili ed immebili di eui
acquisti la proprieta.
Tuzto il patrimonio si considera dispcnibile per le spese di
funzicnamento e mantenimento e di investimento per
raggiungere gli scopi prefissati ad eccezione di queil beni
immobili che per wolontd espressa del donatore non QEbbanu

essere alienati.

ART, 11

L'esercizio finanziarioc dell'Associazione 2 annuzle e decorre -

dal 1° gennaio al 31 dicembre.
ART.12

I1 patrimonio dell'Associazione @ costituito inizialmente

dalle quote della sottoscrizicne costitutiva e dalle alire

disponibilitd attive in valuta, in beni mobili ed immobili



{ che perverranno all'Associazione stessa in attuazione

| AR - —_——

| dell'oggetto e per lo scopo societario prefissato.

e e — —_ s 2 e [

| L'Assemblea @& costituita da tutti i

i all'Associazicne ed in regola con i contr-ibuti, spetta acd

ogni associsto un voto paritario purché in regola con il

contributo minima.
ART.14

L'Assemblea degli associatl 2 regolata dalle norme el C.C..

L'Associazione & ammiristrata da un Consiglic

| d'Amministrazione composto da cingue membri asauciati_ 1_:31&_
| rlu;‘smu- .E.'I"L'I'll. 1::re in_c.ari'l.{:a e sono rieleggibili,

I1 Consiglio eleppe i1 Presidente al quale spettano la firma
. scciale e la rappresentanza di fronte ai terzi e in giudizio.,
#l Consiglio spettane tutti i poteri che non sono
Ef_:]:u:_r:esvsaf;:s_n:te_-_dl _ﬂ?c_n.[_:-g_i_:enza dell '_Aia.semhlaa,

Le deliberaz_i_ani del Consiglio wengono prese a =esggioranza
dei woti def presenti ed in caso di pariti & determinante il
| oo del B et .

Il Consiglio pud essere convocato anchs te_le:t"cnic-a_.:&ini_:e in
| tempc utile per raggiungere il luogo deil_'ﬁ.ssemhlea che pud

essere anche fa_tEa _in un luoge diwverso dalla _Eede

:_iell‘AEE cciazione.

I Consiglieri prestano la lore attiviti pratuitamsnte, salwvo

il rimborso delle spese awwvenute per cente dell'Associazione




| nell'espletamento del loro mandato.

£
—e SRS = S—— - A.H‘.I.'.lﬁ + S - = —
~ j I1 Consiglio di Amministrazione elegge anche, in mancanza d@!;_ )
; Presidente, un Vice-Presidente o un ~ Consigliere che
| sostituisce iq_;asu di impedimento il Presid?pte stesso. 5
¥ ! . ~ ART.16 -
o Fer 1 casi jinliquidaziune dell'fAssociazione, si osservano i n
| ;nglamenti del C.C..
| Per guanto non contemplato e regolatec dal presente Statuto s%_
applicann_;e_?urmﬂ del C.C. e le altre &ispusizinni_di leggg
in materia d;_gsscciaziuni private ncn aventi per oggetio
| l’es;rFizic- di attivits cummgrciali, né fini di lucro o
speculativi,
Firmato ﬁg: !
E Jodice fAndrea; |
. ﬁugustn Fossi; :
| ____ﬁpns:ita.ﬂard&lla; ) r
B R S L A
N s R L L
A B Sl -
Francesco Carta;
?af?une Ettore;
Sandra Bartolomeo;
Bianco Pasquale;

! Haffaele Ranucci,
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Repertorioc n.17988 Raccolta n.h516 ' em—

oo Jeh eanl e MODIFICA DI ASSOCIAZIONE | LoD &

= REPUEBBLICA ITALIANA ol BL008 ol

Lr-ElITII‘.{J m.illgrm'e_-ci-n’_mrfj;antatre addl diciotto’ del ‘mese di

marzo ‘in ‘Formis via Appia 78 ih oo lpreny fab el

alle ore diciotto e minuti guindicij & IBYES

Avanti a me dottoressa Errica Ernesta GRIMALDI Notaio in For-

mia ed iscritto al Collegio Notarile di Latina;

E' compareo il signor: . iftecilidonip itnsess oonel s

~DI NUCCI “Salvatore; nato ‘a ‘Formia il 20 giugno 1942, “ivi te-

sidente in via Sparanise, contrada S€.Pietro s.n.cy, pensicna-

4y, [Ioh f=me : v o

Ju——

Codice Fiscdle n.: DNC SVT -42H20 D70BM; 17 « bt -

i1l quale dichiara di‘intervenire al presente atts nella gua-

‘1itd  'di ‘Presidente del Consiglio ﬂi"hmﬁinistrazimle dell"As-

sociazione © denominata ' "ASSOCIAZIONE ITALIANA LEUCODISTROFIE

UKNITE - (AILU)" con ‘sede in Formia via Sparariise, Contrada San

Fietro s.n.o. b ———s— —

CodicerFiscale n.:90006330592: ol = <lri & (oiinie ol
I1" suddetto; cittadino italianc della’ cui identita perscnale
ic MNotaio somo certo, rinuncia col mic ccnsenso alla assi-

stenzd’ «dei testimonivper questo atto' colisguale s agendo nel'la

predetta qualitd; mi-dichiara che & qui costituita in secon-

da “convocazione ol "assemblea della predetts aSsocitzione per

P e o

discutere e deliberare 'sul seguente brdine del ‘giorno: . =l o




~1)=2)3F CHMISSIS v ) i _ 88U .n oioodsasah

4) Modifica dello . Statuto Sociale e pyprosazione de] nuovo |

Statoto Sociale; EET ISP foo oo

ﬁl'ﬁHRMEEiﬁLJJ.H ihds  ensplarsonoineoosonstlin  oone'd

fattu constatare a me I'btam[che -EonG -presepbi-dulld 4 ﬂ'em'.}rl

————

Gel .ﬁ::nnsughu diArministrazicne ad eccezipme di Sandro Har-

tolﬂb&u,__ﬁF‘rang:es:ﬂj Carta,-;S0lis Flio, Hanlells fmns Rita e

Coppa Marco assentl giustificati; _ cceoee o oo
—Che » sono presentl j_:ersa:-nakmte & per; delegs ey settan-

T T LI L G SELIELIEgE GIT B DSOS Ci8

dichiara valldam&nte costituita 1'Aseenblea-ai sessd dell'at-

tuale art.12 dello Statutc Socidle Eruuﬂamm

sioneg. :E'lﬂl Drﬂ:uge,,ﬂel Hiomo sepra aichis

Il r presidente. . prende-la ,-pam_l_?- sul panto geadten @kl ordine

Hel mpiorpo, ) espone i metivi che: rendong, necesssaia . modifi-

ca sdeljﬁ;um_-sagial& e ilfapprovazione el magwo Statuto

-Bocia le—prt.ante —tra—1'altro -la-rettifica dellfarticolo. 10

@n@ﬁfa;aﬂmfmul Sturzo @mc. & conseguenite motifics del-

Jlartioole 2 delioe. Statuto. Sociales ,n_j_jg.r:..—-f—ine—f?-'*n';f Qi

dl'assenbles. &.lj:'s.u]&mmf:ﬂ delihera: lesmodificke delklo Shatul:.cr

S L |

1-._!"\-&"! ¥

-Su.:iaie,f

#; suddetto Statute Sopjale @i allega Al presebestbo sotto

la_lettera A" previalsottosarizione della parké e mia B pre-




via dispensa dalla lettura a me fatta dal comparente. s e ]

Mall'altro essendo da deliberare 1'assemblea wiene tolta alle

fore diciotto e minuti cingquantacingoae. —_—

Le spese del presente atto e swe conseguenziali sono a carico
k¥

_}'; dell'associazione.

o

P

E richiesto io Motaio ho ricewrto ii presente atto del qaale

ho dato lettura al comparente presente 1'Assemblea, che da me

interpellato lo approwva e lo sottoscrive con me Motaio. E!

guarta di wn foglio.

scritto parte da me Notaio a mano e parte dattiloscritto da

persona di mia fidwcia su pagine tre e cingue righe cdella

All'originale firmato: .

Di Mucci Salvatore ¥

—

Errica Ernesta GEIMALDI Notaio
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 Allegato "A" al Rep.n.17988 Racc.n.S5516 . - e

| sis  siiotres afla oS BCTRER oo oz

O (s LA Rl et iy o 1 B -E!R['.l —;__-‘-;'_.- el labh oarsen come™

e I=

p——— = et

S costituisce | L'ASSOCIAZIONE ITALTANA LEUCODISTROEIE INITE. |

1}
{HIiJU} e e e e | I tgEe = v i VRO T e

.‘l' Loy, [} T L=ty -_‘ERT._E__ 25 | 4 - (=

L7
“| L'associazione, ha. sede  in Formia (LT) wia Don Taigil Sturzo

SNC - ELATE TS IPDaOn] S LT e R

ART.3

j P

L'agsociazione si avvarra in sede locale dell’appoggio medico

-sanitario .della USL LT Eedella‘_rlgayggﬂ@_lm-sa:utqr:}a

dell'Ospedale Banbino Gesil di Roma e all'oocorrenza degli En-—

ti-che 1'A.I.L.0. rititne_necessari.. r

gy o ae W ¥ . pRP"'; i, Lok oed |

L'associazione Ei prcponé lo scopo di riunire le persone af-

fette di ALD {Adrencleucodistrofial, AMN (Adrenomieloneurcpa-

tia) e tutte le altre Leucodistrofie, i loro parenti, genitor

ri coniugi-e colorp che si occupanc dei loro problemi al fine

' di fornire ai malati di Leuccdistrofie e forme. patolegiche

similari - e alle loro famiglie informazioni sulla malattia ed

assisterliv ; T

- Sh

Stabilire una rete di commicazione tra le famiglie e coordi-

= =

malattie. eqgicenis LT mmal 2] oo otmensrellon i swD

Favcrire il progresso nella conoscenza delle malattie e nel-




- ——

1'impiego di mezzi-atti e lenire gli effetti’individualiy so-

ciali, psicologici sia degli “ammalati’ che delle famiglie, che

si fanno carico della sofferenza dei loro congiunti. .. .
: :

________

Amentare da sensibility pubblics sullé Tebcbdistrofies oo (2

Agire come fonte @'informazione per il perscnale specializza—

to nella cura della malattia ‘e ‘sostenere il wolontariato.

—

Promivere e "Sodtehere | le ' Ficerche ‘sulle fcause; le cure la

prevenzione delle Leucodistrofie. : = s

-

2ART.S ot el g

L¥as80ciariohe™ 'Svslnkra "aziont di stimole perl'istituzione

& GAEET a7 bt stansA tsanitaria] psicologica)skociale; for-

Tafa ' da’medici; operatéri Sanitarif“sociali’ 'e%v.mmta:i‘-'&me

- atto per conseguire una migliore aSsisténza medica-geénerale’e

favorire con ogni mezzo la formazione e 1'aggiornamento di o-

peratori “sanitariy ‘medici” e sosciali,anche mell'ambito di

affivita-assistenziali gia organizezate, e 'in géenere, per ogni

iniziativa atta 'a favorire il benessere fisico e morale degli

ammalati’e lore famiglie, il recupero degli’ammalati- stessi e

gy e L =1

Feinserimentd Tiella vita socialey f2 I-klen se =adanel LB

a3 BOHEat LY "bon 1€ A nistraziond’ Pubbliche; e Butbrith

Sanitarie MNazionali, e locali, le Universitd, i Centri’Oepe-

Falieri S gl wd & 1¢ Tt ituzioni Pubblicke private che per-

Belfirs TiA di Sriteressi Per 1 Bttivitd dell’Associazionss

Cura il collegamento con le Associazioni Straniere ed Inter-

“nazionali che hianno le stesee Finalitd.-=ofc = 1 = v




Cura i contatti con tutte le Associazioni che' si oCCupang de-

gli Handicappati o altre malattie che hanno sintomi o danni

similari- per, scambiare con esse informazioni utili relative,

1]

alle attivitd svolte.sia mediche che sociali ed adoperarsi,

| per . 1'applicazione .delle, leggi. esistenti e per crearne di,

nuove pitt Fispordenti alle Lencodistrofie. ... S= - =: -
£ o S -'-_'_'_——-———._________‘_

Aiuta gli ammalati ad ottenere i servizi sociali di previden-

za e di assistenza cui hanm_r_d_irittd. per. legge su richiesta

personale o dei congivnti. .. ¢ peyrdeiy reeislorm ceolose T

—EiE _th o enitilem gl oiio®BTaBs fF £looet & oflpreans AT
: i

— -

L'Associazione & costituita dai seci e si distinguono dni .., .

~Fondatori: ;-colorg che sono intervenuti alllatto di Costitu-

zione della . Associazigne o che per particolard meriti o ra—

gioni eccezicnali si intenda qualificare tali. - = - -

guesti ultimi verranno nominati tali rediante votazione a

maggioranza di voti dei soci fondatori. .. . .-

Ordianari: . coloro che sono affetti da malattie Leucodigtro-.

fiche . o. da forre patologiche similari, i .coningi, i parenti

entro il guarto grado. - - .

JF B e L — e o

-Benemeriti: le persone [fisiche e giuridiche che abbianc con-

tribuito al .progresso dell 'Associazione e dell'assistenza

degli. ammalati o reso particolari servizi alla wita dell'ass

EDZ_ZL&E-J-GT_FE- e T, CAAGLESEISOEER 1 Tive Tooraat——

~Sostenitori: le  persone fisiche e giuridiche che ne fanno

richiesta - che si interessano alla vita e all'attivita del-




1" Bssociazicne,” pur non'riértrando’ riel e 'categorie préceden—

h o Imodnes. onnad e s rddel g avadle o FAprey e rFa e [ it

til.' = ! o A JT R B R L i 1 ] . o | 2% ki 1 1
L] '—/‘_—.‘—:’-'_— T

I bt oinard e S5REeR t5T1 % s0n0 Bmesdi A domanda®deglit

iifiEiasats Ba iholirardialniaskacinsionsllove edividde olief

I e ce Berrerith " aonh  hominati dall*hssociazione’anche se”

sono gia socl Sostenitbriz cimrial alle ransbrogein dig S

I "soci” hon' assurono ©alcuna’ responsabilita oltre 1%importo

della' quota’ assxlat:i'fral t3iuch enoed Iwo esnsdersen rh = gz

' escluso qualsiasi rimborsoc ai soci in'case divFeceseo <1

p—

11 _consiglio ha facolta di att¥ibuire la qualifica di simpa-

tizzante “alle’f personi the fon ﬁ.rog:liﬁrn frsere Secritti vome!

Gt #d verSTHS un ‘contribitioih Génars’ vdlontaric & soprat=

fiftto' intendono - ‘partecipare ““41 © raggiungimento degli scopl

| del1"A.T.L.U. Questi nor hahng ‘diritto’al Woto 2l b o

ROl TRE 2 e T b Epp gt ONnEN sy Uil

Perdono  la -qualita ai Scci¥'T dimissitnari,’ coldrs che ‘non’

Gereine 15 quotl dsbsciativa minlig énkrdla fing @i sprile

41 Seiin annd e gis BociY P quel1iche éngono 'espil si per

indegnita. - = —————chemn atieta Li ordns

[ Gua19es i ot Hon S frSsmisditilepoeisg ol idrrensash-

g T

(5 ESE e de T AssoCiazions idn lesno FeFribaite. 15 odivdrid

fos | possdnG riddprie "SiFiche ‘T 5oci The “dbbiand Win' Fappoirtd

d'impiego -con 1'Associazione. T T «BN0LEBIDGE

e rl=rf

e

et e ed

i s edigpid anoewen el  :iiodingdeoe-

Fraratal il Consigli6 di AmminisEraZione 511 aAssociszione fissa




anmialmente le contribuzioni sociali e di armissione con fa-

coltd di disporre per eventuale eésenziont . iwr— : e

Attualmente la quota minima di iscrizione & di lire quindici=’ )

mila (EA5.000) ) sfnametion rreco B ontecsl 5 foh gin "'E-._ ;: 5
. g Ak

Ognuno & | libero :-di-‘wersare guote maggiori senza acquisire

particolari diritticsiias 1_:__-__.-,__:-- Forn ot gl e ] o

-11 patrimonio dell'Associazione & costitwito: - ., £X7%

—c_':lalle guote a t:::mtr.l]:utl dei lsdciyiaocsh aduns et | e et

-da donazioni, ereditd e lasciti-disposti in suo favore; -

=da - contributi,  ‘rette, borse di:studic; rimborsi e concorsi

spese, < assegniy premi, sussidi, -contributi 'statali, regiona-

1i, provincialiyr commali,. di. altri Enti sia Pubblici che

pri*.rati, Jitaliani ed esterij;o r——m—""+—+

-preventi di scottoscrizioni, manifestazioni 'ed altre inizia-

T

| tive ed attivitd patrocinate, promosse e curate-dall'Associa-

ziene'e da altri-in suo favore: cF—ti ie.-

-da-ogni .altra entrata destinata all'Associazione; 3 e e Ty

~dal complesso dei suoi beni-mobili ed immobili di .cui acqui-

sti'la proprietiect oneote (boGeee oooir (o cavinen cie oAl

Tutto' "il-patrimeonio ‘si considera disponibile per le spese di

funzionamento e-mantenimento-e ditinvestimento per raggiunge-

re gli scopi-cprefissati ad eccezigne ‘di quei beni-immobili

che ~per: volonti-espressa del donatore non debbono essere a=

1J_E]-ﬂti-- AL Eeb s o = ': '_-_"'\—. == ol 4 T ory Tepe




—£1 nou sncigatrie b oo L ARTGI0soizudindoos of  stnanlenmos
‘—'—'—.___.-‘___-_‘-'—l—\—-_______-
L'esercizio finanFsiario dell'Associazions & anmuale le decorre

| dal:A% gennaio al 31 sdicembre; ib smiaic sdoop =l sfasaieside |
" __‘_H__-_'-—h

copia del Bilancio.di esercizio unitarente al Verbile di iAs—

semblea - di"approvazions dovra essere depositata dn Tribunale

mentre l'altra copia sard rimessa al settore Enti Locali del-

1'Assessorato - Enti Locali aggregazioni sovracommali e ser-

vizi sociali, munita idella stampigliaturd 'del Tribunale coc-

provante 1'avvenuto deposito della copiadtinos o ssoup =l lpi-
— TR e nL 1Feage ART.Ihesl & édibsta ,inoisacnd o

Il- patrimonic - dell'dsSociazione:® .costituito dnizialmente

dalle; «guoteidella Tisottoscrizione:costitartivae=dalle .altre

disponibilita - attive fin!svaliata, inbeni mobili-eddimmobili

che perverranno all'Associazione . -stessi in attuazione del-

i 1'oggetto e per-lo scopo-sdcietario prefissatos -5 fdpsscus-
-‘\-‘_——-_—-—

7 '-’f_'?'MT-rlz"'-'l v d ey b 4= r 44r  Fu

L'assemblea - & —costituita da tutti-i soci dscritticall'Asso-

ciazione siano essi: Fondatori; Ordinari; Benemeriti, Soste—

| niteri ecc:, spetta ad ogni'associato un voto'paritaric, pur- |

chd _sia scritto nel-1ibro soci-da almeno dueéesicdopos] 'ap-

provaziens! del =Consigliotespatché siasininegolascon iilocons

tributo rsociale frminimovrad (éoceziane 'dei rsoci Benemeriti ai

quali, appena nominati-spetta-ilidiritteidiwotocooe rlp =y

L!'Assemblea 1'generale sdein sbcis® commcataalmeno una volta

1'anno entre il 31 maggio per 1'approvazione del bilancio op~




puare ogni qualﬁ:rlt.a il presidente lo ritenga opportuno o me-

Cceszario. T T = et

= ™
-_2; Nomima i rmensbr i del 20onsiglio d'i!ﬂ'u'ninistrazic:ne;!u.t:.ei::{se;.='-.'.g.'f“"
T | Biresss i iintatents peraileg danenter vl peritaiiitha. s
esclusivamente:.ad altro ‘socio gualungde sia la-sua catica d_l 1 ;ﬁ
gocio, conll'esslusione dei -“E::::J.Erm:lmstratnrl .LEM .fl 3

E' wvietato il cxmlo delle deleghe finumero superiore a die-

civ i ; - o L e s

LiAssembléa @ presieduta dal -Presidente :dell "Associazioneydn

sua Tassenzacoidal Bfice-Presidenteyied-in mancanza di lentrambi

dal cassiere o dal Segretario. Srorskizosed | loh enoix

S

L' Assemblea =& wconvecata con-avviso iscritto-nmediante; lettera

da sinviarsic-alneno dieci giorni prima della convocazione, !0

|personale tramitesfipmadi ricevatace 2o3il B! omedTegs sl R0

| L'Assenbléac delibera-in“prima convecazione con dl-voto favar

revole di  tanti soci che rappresentancri-3/4 deli'intero ed

in =econda nconvotazione! ¢con il wetoifavorevole delila metd pili

uno - dedcvsocis intervemati in proprio o in delega, ‘qualungue

el Iah L300 Iab  EEAeTolppan

Ak

sia il fmamero deiqssoci. be fdns

Il Presidente ha facoltd di.indiré-le Pfdsembles anche: median-

te sreferéndam pét=Corrispondenizd: In questi-casi ile 'delibere

sivriterranno approvate gquando-c'e il consenso:-dellamaggio=

ranza ;assoluta dei [ebei iche abbianocrisposto 'nel termine stat

bilito dall'invito (20 giorni dalla data d'invio del referen=

dum i odasparte-del 1 {Assoriazione)  qualingae sia il smomero ded




soci che abbiano ri gto. sdn=biesnc Lo e gy

——————— —MRTI3 -G ius2Ean

L'Associazione . & arministrata da un consigliod'Amministra=

zione composto -da un numero -variabile di merbri C0N U Tinimd

di 5:'ad un massiro di-7 membri associati incluso il-Presiden-

te dell‘.ﬁ.s;sociazi::rne,:-:i:n--.m:i ~almeno yn minimc di 3 membri

giano. scelti. tra -i  soci fondatori o tra candidati da loro

proposti.

L'assenblea »& - libera di scegliere anche -pitdi-3 fondatori.

Si-esclude’il primo triennio-a partire-dalla ‘data Qi costitu-
zione dell'Associazione. wriTntesneE Teh o epaigpen ek
o N TESH: DRE SRR e

IConsiglieri!durano -anni-3 in-carica e sono rieleggibili.z':

Il -Consiglio - elegge il Presidente ‘a maggioranza assoluta al

quale spettanc la firma sociale e la’rapprésentanza di-fronte
al terzi e in givdizio, ed il Vice-Presidente che £a le-veci
del Presidente in'sua assenza. v o - i

Le | riunioni-'del Consiglic 'sono walide guando siano presenti

alemeno la metd: dei membri e le deliberazioni Vengono ‘prese a

maggioranza dei voti dei presenti ed in caso-di parita & de-

terminante il voto del ‘preésidente. b £dlooed ed etretisand 13

11 Consiglio-& convocatodal -Présidente dell'Associazione o=

gniprqualvelta: lo ritenga neécessario o su.richiestadi -aimeno

la‘zmetd del suoi membri-o-su richiesta del Domitato-Scienti-

-

fico.

i
R




b pudy “essere” fattasanche telefonicamente in tempo utile per:

raggiungere 1l - luogo - fissato dell'Assemblea che pud essere

anche’ fatta incuniduogo-diverso-dalia sede. dell’Associazione, 1

! __;gfé*:sig_lieri‘:pi-est.a.rﬁ daloro attivitd gratoitamente,salvos .lf
e S \ ;& _-'!

ll"'rlrub::rm delle spese avvenute per conto dell'Associazione -

nell'espletamento del doro minﬂ&m.bz_ gbivmi! ih rsen §Foyed

Sl I
T 1 f.ba‘tsigli::_- _[:;rc-w'ede a guanto ne:c:essa-ria' peridal raggiungi-; B & III
|
pento dei” finirvstatutari .« In particoiare: Ea__*__:':-______r_aln_,.-‘_:_ii 'i
& invest itondif ottt i) i-pilh ampi- I;E;rii -ﬁer-er.l!.armiﬁistraziblfe;
dell*Associazione s erperirlo svolgimento «ded 1 "attivita della:
gtegg;:; o N 0 s L =T 0 = s S S . I s o 1 .-=-,—,, sioyses'l

-provvede - alla nomina del Segretario e del Cassiere dell'As-.

Fociazione, che restand in carica per tre anni e sono rieleg-

hibilis adnomielonitiey anoezor 77 stenimon Geag orloeenc?d £

il Consiglio’ ‘spettanc tutti: i poteri che non sonc espressa=

mente di competenza dell'Assenblea. ~e irre o s i

—cismrt ih ffilehre of « sARPATFleon £f oy 1§ ancd g

In caso di cessazione di un consigliere nel corso dellleser-.

rizie; Jall DConisiglio shesso pab mnare Adlirsostituto mcelto

braicl segociy ‘che arimarfa dnscarica sinc malla prossima Assem—

blea generaletdeigoci. od> oooh emnisessileny ef enidiver am
e ——

Il Consiglio decide come ercgare eventuali avanzi di gesti

——

plla fine di ognisesercizio-destindndolizentrosl'annt succes=

Fivo ai fini dell'Associazione. “—— —oderm i3 aferiniga'[TL

1]l Tesoriere —riferisce —anmalmente all'Assembleazsulla ge-




stione economica e compila 1l rendiconto .al 131" dicembre di o-.

gnl—a:um.._____"_f_c_____ e = e g ey ey

Il-segretario’éura 1'esecuzione delle delibere ed esercita le

funzioni-delegategli dal Consiglio' o dal presidentes[micaces 4§

Scisptaapel  1loh ~non 1¢BRT1S vve seoce allabh esyodmis 54
— __-__-___‘___.

Per i casi di liguidazione dell'dssociazione, si-osservano i’

regolamenti del C.Ca o - —

Per quanto nonh contemplato e regolato dal presente Btatuto si

applicanc  le nomme deli C.C. e le altre disposizioni di-legge]

in ‘materia ~di' | associazioni private non aventi per oggetto)

1'esercizio di attivitd commerciali, n® fini di lucro o spe-

Cﬂiﬂtl"i-i- HISIESh ) 45 S Ol 1Ed AP TR T T N e L Tt LT
= R - 1 s AHT WIS nf oardson ade  ennice oo

Il Consiglio pud nominare tra persone particclamente guali-

ficate nell'ambito dello studio e terapia delle Malattie Leu-

codistrofiche o similari, un Comitato scientifico, determi-

nandone il mumero, la qualificazione e le modalitd di funzio—

namerto, 9 m—— N L b arinrsesmancabobegn ol

-

Il Comitato scientifico propone al Consiglio d'Amministrazio-

newsl€ attivitd di ‘ricercalegate ai Fini: dell?Associazions-el

ne wverifica la realizzazione dopo che il -Consiglio-le -ha -ap

provabtes” IhH Qsceec e R T e e e e ELEETGI §

Formiay diciotto marzo millenovecentonovantatoe: i eqid £l 14

All'originale firmato: __ ——~ .eanizsicocat'llsh ini2 ie ovid

]:J'i'_I']'I.l.'::l.':'—.:i_‘753.!."|T"a.t'.|::!ll'e:4 E o ey = L T, LY




Frrica Ernesta GRIMALDI Notaio
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SIONE LAZIO

ASSESSORATC

Enti Local - Servizi Sociali
Aggragazioni Sovracomunali
Immigrazicne Emigraziona

FRESIDENTE CELL'ASSCCIAZICNE ITALLA—
WM& LEVCODISTROFIE UNITE — ALLL

SENT. 3 TREL. W VIa DON LUIGT STURZD 4%

04023 FOREIA (LT

i
Prot. M. ... Lf}%\g T e T

Risposta al Foglio M.

) £ e S s

Alegati ...

Oggetto:

|

£y

Deliberasmions n. 5513 el 20.7.93.

Assorizarioni = Fordssicni — L.B. 2.12.83 n., 72

Riconoscimento personaiitd giuridica di diritte privato

dell 'Associazione Ttalians Leuccdistrofie Unite di Formia (Lt) -

5i trasmette in copia cooforme all'originale la deliberazione
in oggette approvats dalle Giunta regicnale =d esscutiva a noma di
legpe.

Si richiema 1'sttergiocne sagli adempimenti previsti dagli sett.
33 = 34 d21 Codies civila.

E! in corso come previszo dall'art. 13 della legge regionzle
2,12.83 n. 73 1la pubblicaziane della deliberazicne predetta sul
Bolletting ufficiale della Fegicne.

_L DIRIGENTE DELL'IIFF. V
OE.234 STILVANA DEL 3IGHNORE
02212
| 'JI'

SOS/rh

Roma, ... ﬁﬁg{:‘j 12 ¥
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GILNTA REGICMALE [EL LAZI0

ERARRERNE RS EEE RN N N-R-R-N-0.0 0.0 L

ESTRATTO DAL PROCESSO VERBALE DeLia seouTa peL 2 0 LUG, 1993.

fool € 0 LUG. 1993, newea seoe pesia Recione Lazio, via CRISTOFORO
Cocompo, 212 51 € miumira La GIUNTA REGIONLE, cos) cosTiTuiTa:

PASETTG Glorgic Frestdence REDLER Adriono Agsessora

MASTRARTORI  Primo Vice Pregtidente SCALABRINT Lawrg i

DANESE Luca fggesnors EOHIETROMA Gianfrance m

D'AMATA Perngnda f STGRORE Antonte e

D 'URsg Filippo B SCOCTARERLI  Condtdo =

MICELT fiacomo i SEPAZZONT -Raniera ~
SFIDERCOSCED Miohele "

ASSISTE 1. SEGRETARID Cotrt, Alzssandro Oravina
svnpr OMISSIS
ASSENTI:  D'AMATA, DANESE, REDLER E STGHONE.

DELIEERAZIGHE v 49 FT 4

Oggetto:Associazioni 2 Fondarioni. L.R. 2.15.85 n.73 .riconoscimento
personalita’ giuridica di diritte priveto Asscciszione Italiana
Leucodistrofie Unite di Formia (LT},

ii

e



i | ot wdiang

JONE LAZIO .—lﬁ__ﬁﬁﬂ'%gl'

Tl ek
mioma, -

ASSESSORATO

Ent Locali - Senvizi Sociali S -
Aggregazian Sovracomunali DRESICENTE DELLA ASSOCIAZTCHE

Immigrazione Emigraziong

1TALIANA LEUCODISTROFLE UWITE DI
Q4023 FORMTA (LT)
SETT. ‘17 UFF. V VIA LULGI STURED &0

Fﬂﬁ.H."..deﬁ;F__.Féﬁu

Risposta al Foglio M, ...

del ......

Allegat .

Cggetto:

Deliberazionz n. 295 del 27.1.94 -
5513 del 20.7.54 ralativa al ricomoscimento

Rettifica delibzrazione 1.
Ttaliana

persenalita giuridica i diricte privabto call'associazions
Lewcodistrofie Unite di Ferm-a -

df diritto privato.

11l'originale, la deliberasicne

§i trasmette, in copia conforme =
ad ssacutiva a

n. 296 del 27.1.9&4, approvac-a dalla Giunta regiomale

norma di leagze.

1L, DIRIGENTE DELL'UET. ENTI PRIVATT
DR.SS4 STLVAaKS DEL STGNOEE

s0gfrb kj
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La SIUNTA 3RGIOMNALT I
WISTA la propria daliberazicns dae> ED;’T;"QS n. 5513 -::cncerremse il '
riconoscimento  della  personality” giurnidica di v dipitto , -
privato dell'lssociazians ltaliara Leucodistrofie Unite di ’
di Formia (L<): : oy v T Tt e i .
ATTEED CHE nel Cispositivo delle ctehl:erazl-:ur., "'E:_ state rlpcr‘tatu 1o
: statuto dell’ Associazicne @i cui tratt asi; i
EILE.’-;l'.f-.TU che, per mero errore di dast J.l"-gra:f‘ia n—ﬂLI‘thuD - r:c-:r.ma___ f
dell'art. 13 dello statuto & stata omessa la parcla "non" 1
o cosiccheé l'articola & ripm*ta e l‘.IEl moda Sﬂgunnte a1l
v Consiglic d4i Mmministrezione ' E-j:E"'tEﬁD buttis I}Etﬂ*‘l"-i’:-]'!té'-: L
e e S0no  espressamente 11 competenra dells aasemblea" anzicha-
i ; "Al Consiglio di Ammirissraziens saettane tusti § poteri che .
. Mon SO0 sEgressanence i competenza Jall a;sﬁ‘.blea"-*-;ﬁ‘ |
RITEZNUTO di cover provvedere azlls rettifice del dispositivo.™ ‘della :
' deliberazione predesta: :
YISTO il decreito legislativa 13.3. 42 n. AD < e
SU PROPOSTA dell'fssessore agli Enti locali, P.gg zgazioni Sovracomunali - Ir
e Servizi Sacigti :
DELIBERA ! i
41 rettifcare il digposizive della delibsraziane del 2’1];?.93 n.! 5513 i
neila parte riguardante 1'apt, 13 ultizo comma  dello ‘statuto  della
Associazions Itaiiana L sucodiztrofie Unite d4i di Fermia (Lt) come segue-
"A1 Consiglic di dNNlHlStI’&Ziu'l-E spastano huttl i ;:-:nter_! che r-:-r:c Sﬂ'nu :
espressancate Ci competenra Sell’assesp: eaf; ' ’ ‘1
La presente deliberazione v Tunita degli estremi di eseca..lv:Lti VEerri b
pubblicata nel Bellestine OFs “iciele cella REgl{;]"E Lazie e trasmessa ;)
all'Assceiazione interessata. = Ve HELa P =
: PRI Sl cailing i 2
Detta deliberazione non 2 scggetta a consrollo ai sensi dell'art, 1 .z =
le:tera a} del decretao lﬂgluhat;m 13/2/93, n. 40, i : .':5:
: e r S
e . Pl i e L T ——-—-— S— -
I1 PRESIDEMTZ:L.to Giergio PASEMO
Il VICE SEGRETARIO:E.to dott. Alosrts BYELTA

b

2 MAR. 1934

- -4;-.7;-




Repertorico n. 11.111 Raccolta n. BisAe

————— e TR .
Verbale fAssembien -

dei soci della |

"ASSCTIARTONE ITALIDNA LEUCODISTROFIE UMITE CATL) >
Repubblica Icaliansg

L'anno duemil vattordici, il giornc ventuno, del mese di mag - |
A

‘giz, in Formia, via hppia Lato Wapoli n. 73 alle ore dicianno-

|ve e miruti guaranta.

21 maggio 2014

jRvanti a me Avv. Marciano Schetting, Motaio in Formia, i-

iscrittc al Ruole del Distretto Wotarile di Latina,

'BOnC presenti:

[- DI NUCCI ERASMO, nato a Pormia, il 3 aprile 157%, resid&u:s!

in Formia, wia San Pietro n® 4, codiecs fiscale DNOo mom 75::3|

D7aaLn,

e e .
il guwale dichiara di intervenire al presente atte in qu%ii?i__ -
|4 Presidente del Ctnsiglic____E}____Ezmznaﬁtraziuze )
dell’associazicne dencminata "ASBOCIARTIONE ITALIAKA LEUCODI-
|STROFIE UNITE (ATLU}~, com oede in Fermia, via Don Luigi Stur-
[ZO n® 48, cedice fiscale 90006330552

i
- DI RUSSD GIUSEPPE nato a Formia, il 09 aprile 1965, residen-i

|
|tE in Pormia, wia Ponteritte n. 13, codice fiscale DRS QPP

S§5D0% DTO4AR;

- KIEZOLA COIAMKA, rmata z S. Benedetto Po (MW} i1 o3 attcbrel

e
21

1258, residente Formia, via Palazeo ne 1038,




Codice fiscale NZEI GNN 56R43 H771U;

- CENTOLA POMPEA nata a Formia, il 20 novermbre 1850, veaidautei

'in Formia, wia San Pietro n. 4, Codice fiacale CNT PME 502580 |

o708,

- SURACE LAURA nata a Roma {RM) i1 23 febbraio i975, repiden-

te in Pondi, wia D. Borsellino, n® 13, codice fiscale SRC LRA

75B63 HS01E;

- MRARCELLI SABETIKR, mnata a Formia, 1' 11 gemmaio 1950

residente in Pormia, wia Acgualonga F.co Formia, codice figca-

le MRC SRY EOASL D7DEI;

i guali dichiarano tutti di intervenire quali Censiglieri

dell’aszsociazione decnominata "ASSCCTARIONE ITALIANA LEJCOOT-

STROFIE URITE (AZIAT)™.

I Comparenti, ecittadini Italiani, della cui identit3d perscna-

le, sone io Notaio certo, convengono guanto Eegue :

Il signor Di Kucci Erasmo nella menzionata gualifica, mi chie-

de di woler assistere, redigendone il werbale, all"As- |

semblea dei Soci dell'zssociazicne sunncminata, che & stata

gqui convocata con raccomandata del 6 aprile 2014 per il giormo

20 maggio 2014 alle ore 22.30 in prima convocazione, e per il

21 maggic 2014 alle ore 1B.15 in seconda convocazione l'assem-

blea dei soci per discutere e deliberare sul seguente |

CEDINE DEL GICRNO:

- Variazicne della sede legale da Formia, wvia Don Luigi Stur-|

zo, n® 46, in Formia, via S. Pietro n® 4:




- wariazione deila denominzzicne dell'asscciazicne da

“ASS0CTAZTONS ITALIANA LEUCCDISTROFIE UNITE [AILAT) @, in
|“E_I.L.U- - ASSOCIAZIONE ITRALIAMA LEUOODISTROFIE TRITE E ma~!

|
i
LATTIE RARE". !

- modifica e riordine degli articolf del wigente statuto so-

|

ciale, regolarmente depoeitato presso la sede legale seconde 1&!
]

|

modzlitd éi legge;

|— Approvazione del nuove testo di Statute Sociale recanti le

superiori modifiche.

agsume la preeidenza dell'Assemblea il costitwito Presidente

gignor Di WNucci Exasmo il guale constatato e date atto che:

a) la regolaritd della convovazione al semsi di legge e di

|gtatute, giusta conwvocazicone dGel 6 aprile 2014, sopra richia-:

mata & coneervata agli atti della societd;

b) non & presente l'organc di controllo in guantoc non DOMinato.

|cf oltre a Be Siesso eBonc presentl, del Consiglico di Ammini-

|5traziune i signori: |

|- Di Russo Giuseppe, sopra cesktituito

Nizzola Sianna, sopra costituita

i

Centola Pompea, scpra costituita

Surace Laura, sSopra costituitca

Marcelli Sabrina, sopra costituita

d} & trascocrsc il tempo necessaric per la registrazicme ded

[
[
goci presenti sul foglio presenza, conservato agli atti)

dell'associazione.




I1 Presidente dichiara:

- essendc presenti tutte ie cariche sociali;

- essendo preeenti in proprio o per delega i soci risultanti

jnella citato foglio presenze.

1 —

La presente asserklez walidamente costituita ed idomea a deli-

berare sugli argomenti posti all'erdine del giorno, dichiara

aperta la seduta.

Aperta, quindi, la sedota il Presidente ricorda ai soci che

tutta la documentazione inerente la presente assemblea & stata

depositata presso la sede legale.

Pertanto, su mandate del Comsiglio di Amministrazione illustra

le modifiche su cui & inwvitata a wobtars.

L'hgsemblea, wudita la relazione del Presidente, dopo breve ma

egauriente discugsione, all'unanimitsd,

DELIEERR:

Ia] di modificare la sede legale dell’asscciazmicne in Formia,

via 5. Pietro n® &, con conseguente modifica dell’art. 2 del

wvigente statuto scciale;

bl di modificare la dencminazions dell'asscciazicne in

"AT. LT, - ASSOCIAZIONE ITALIANE LEUCODISTROFIE UMITE E Mo-

LLTTIE RARE"

c! di modificare e riordinare gli articoli del wvigente statuto

sociale, cosi come depositato pressc la sede legale;

d! di approvare ed adottare il nuove testo di Statuto Sociale,il

guale, previa lettura datans ai comparenti, che dichiarano di co-




A
]

imoscerlo bene , si allega al presente werbale sotto la lettega, =

-

"A¥, onde costituire del wverbale stesso parte integrante e

spstanzials.

I soci delegano il Presidente signor Di Kuceci Erasmoe, ad apporta-

re al presente verbale tutte le modifiche che potrebbero egsere

richieste dall'sutoritd preposta alla pubblicitd, incltre delega-

no me Notaic ad inviare per wia telematica agli Uffici competenti

il presente atto per 1'espletamento degli adempimenti prewisti,

Dopo di che, essendo esauriti gli argomenti posti all'ﬁrdinei

iﬂel Gicrno, mnull'altro essendovi da discutere e deliberare,

né avendo alcuno chiesto la parola, i1 Presidente dichiara

|sciolta la seduta, essendo le ore wventi e mimuti trenta.

(i semnsi dell'art. 13 del D.Egs 196/2003, i Comparenti rils-

sciano il proprio consense al trattamento dei dati persomali

ai fini dell'espletamento delle formalitd derivanti dal pre-

i sente atto.

E richiegto

io Netaic he ricevuto il presente verbale da me letto, ai Com-

parenti che dichiaranc di approwvar-lo.

Esso viene sottoscritto alle ore wenti e minuti ktrenta.

Consta l'atto di due fogli scrittil in parte a mano ed in parte

a macchina da perscna di mia fiducia ©nelle prime

|sel intere pagine e fin gui di guesta settima.

F.to: Laura Surace

F.to: Marcelli Sabrina




F.to: Centola Pompea

F.to: D1 Russo Giuseppe

F.toc: Nizzocla Gianna

F.to: Erasmo Di ool

F.to: Hotaio Marciano Schettcino

Sigillao




Aucestn B ALPATIO &

| rer. AL Rage. . 8158 ﬂ

STATUTO 5# 3 2

dell' asscciazionse denominata

*A.1.L.U. - ASSOCILAZICHE ITALTRMA LEUCODISTROFIE UNITE E MA-

LATTIE RARE*

Art. 1 - Denominazione

e
=

costituita un associazione con la seguente dencminzzicne

"AR.I.L.TU. = ASSOCIAZTIONE TITALTLNE LEUCODISTROCFIE UNITE E Ma-

LATTIE EARE".

L'mssociazione, costituita i1 26 luglic 1988, & seguito della

Senternza del Tribunmale di Latirna, su azione promosss dal Bre-

sidente di essa Associazione, Sig. Salwatore Di Mucci, & per-

sona gluridica privata - Ente Morale della Regione Lazio|

i
O.G.R. o, 5513 del 20/07/1992 e successivi).

Oltre alle disposizioni del Codice Ciwvwile e del presente Sta-

tuto, l'associazicone & soggetta alla legislazione Regionale

sulle persone giuridiche private ed al Decreto del Presidente

della Repubblica 10 febbraic 2000 n. 2861

|Art. 2 — Sede e durata

L"'Associazione ha sede in Pormia (LT), Wia San Pietro n. 4

Essa pokréd istituire sgezioml distaccate e sedi secondarie,

previa apposta delibera dsl Consiglio @i Amministrazione, che

nomina il referente responsabile e ne determina i compiti e le

respongabilita.

81 intende come sezione distaccats una parte totalmente inte-

|grante e dipendente dell'asscciazione, cipé sBenza autonomia




giuridica e amministrativa.

La sede secondaria sard invece una struttura dotata di autono-|

mia organizzativa e patrimoniale, in grado di dotarsi di

un'aseemblea e di eleggere autoncmamente i propri organi ese-

cutivi, con la ccnseguente responsabilitd del propric rappre-

sentante designato.
|

[
In particolare, il regclamento internc dovrd stabilire

Irattivitd dei Referenti responsabili e deve contenere i limi-

&

ti delle delega conceesa.

La wvarizzicne della sede nellfambito del Comune di Pormia non

dovrd dintendersi guale modifica del presente Statuto e pud

aver lucge su deliberazione del . Comnsiglio di Amministrasivone

dell’Associazione da sottoporre all'approvazione dell'Rssem-

bleza.

La durata dell’Besociazione & fissata a tempo indeterminato,

Art, 3 - Presidi

L'Asscciazione si wwarrd in sede locale particolarmente

dell'sppoggio medico-sanitaric della A.5.1.. Distretto Formia-

Gaeta, wossia ASL LTS5 (ex USL LTE), della ricerca medico-

sanitaria dell'Ospedale Bambino Sesl di Roma e &ll'occorrenza

degli Enti che 1'A.I.1.U. ritiene necessari.

I1 Comsiglio di Amministrazione potr3d coetituire presidi tem- |

EpﬁIaﬂEi e/o permansnti presso le Aukoriti Sanitarie Mazionali, |

Regicnali e Locali, le Universitd, i Centri Ospedalieri e, co-|

munque, presse tutbtti gquegli Enti efo guelle Istituzioni Pub—|




bliche e Priwvate, il cui contatto favorisca il perseguimenth

cgegli scopi dell’Associazione,

i

Art. 4 — Scopi

|L*Assaciazione & apartitica, aconfessionale, nom ha scopce di

lucro & persegue esclusivamente finalitd 4di assistenza sociale

e socio sanitaria, ricerca e promozicne scientifica, svolgendo

attivitd di wkilitd sociale per le pexscne affette da malattie

rare € patologie croniche-invalidanti, in particolare dalle

leucedistrofie, a favore degli asscciati efo di terzi e nel|

pieno rispetto della libertd e dignitd degli associakci.

In particclare, opera in attiwvitd di wolontariato e gi prefig-

ge lo scopo 4i ajiutare coloro i quali scno affetti dalle leu-

jcodistrofie ed altre malattie rare, altresi per prevenire o

et

€liminare i problemi di carattere sanitaric, socizle e, pid in

generale, di disagic che tali patoclogie comportano, sensibi-

lizzando l'opinione pubblica e contribuends alla ricerca anche

attraverso la raccolta i fongi.

(I contenuti e la struttura dell*A.I.L.U. sono ispirati a prin-

cipi di solidarietd, trasparenza e democrazia che consentono

lreffettiva partecipazione dgegli agsociati alla wita

dell'kesociazione stessa.

fulla base delle proprie disponibilit3, 1'associazione perese-

gue 1 seguenti scopi istituzionali:

-~ Riunire le persone affette di ALD (Adrenoleucodistrofial,

AMM (Adrencmielcnsuropatia)l e tutte le altre leucodistrofie, i




loro parenti, genitori, coniugi e coloro che si occupano dei

loro problemi al fine di fornire al malati di Lencodistrofis e

forme patologiche pimilari e alle loro famiglie informazioni

sulla malattia ed assisterli. Altresi, attuare momenti di in-

contro per condividere le esperienze e le informazioni relati-

ve alle patologie rare.

- Btabilire una rete di comunicazione tra le famiglie e coor-

dirarle anche per gtabilire una statistica e freguenza delle

malattie leuwcodistrofiche. Inoltre, facilitare la comuticazio-

ne e lo scambic di informazioni scientifiche, farcendo intera-

gire gli operatori del settore, i pazienti di malattie rare,

gi patologie croniche & inwalidanti, e le lorao famiglie,

- Favorire il progresso nella conozcenza delle malattie leuca-|

distrofiche e nell'impiego di mezzi atti a lenire gli effetti

[individuali, sociali, psicologici eia degli ammalakti che delle

|famiglie, che si fanno carice della sofferenza dei loro con-

[giunti. Pif in generale, sensibilizzare la ricerca medico-

scientifica sulle malattie rare, oltre che delle patologie

croniche e invalidanti.

- RAumentare la sensibilitd pubblica sulle Leucodistrofie, 1e

mzlattie rare e le malattie genetiche: in particolare, la dif-

fusione della conoscenza di gueste patologie, attraverso

1l'organizzazione di conferenze, comvegni, dibatkbiti pubblici,

eventi in genere, ivi compresi anche eventi culturali efo con-

wiviali e pubblicaziconi. Sensibilizzare anche la stampa e le




istituzioni affinché emergano le probleratiche e e esigenze|

comunl delle persone che scono affette dalle patologie rare in

genere,

- ire come fonte d'informazione per il perscnale smecializ-
= = 2]

[zato nella cura delle Leucodistrofies e gostenere il wolonta

riato. Favorire, altresi, lo scambio ed il confronts fra medi

re per unx maggior diffusicne delle concscenze mediche.

3|

|

ci efo centri specializzati che =i cccupano delle malattie Ia—l
1

1

- Promuovere & gostenere le ricerche sulle cause, le curs, e

la prevenzicne delle Leucodistrofie e, pid in generale, delle

malattie genetiche-rare.

- Abtuare iniziative per raccogliere fondi da destinare =2ila

|ricerca medica o alla creazione 6i borse di studio per le in-

dagini diagnostiche efo terapie farmacologiche, anche desti-

|

ando 1 fondi raccolti a specifiche organizzazicni che Einan—|

zianc progetti di ricerca biomedica per le malattie genetiche.

- Rappresentare presso le istituzicni eanitarie e gli enki

pubklici, le esigenrze comuni ed i bisogni delle perscne affet-|

te da patoclogie rare, particolarmente colpice dalle leucodi-

strofie.

- 81 lmpegna, alcresi, direttamente efo indirettamente, nella

tutela dei diritti delle persone affette da malattie rare e

patologis croniche-inwvalidanti.

Art. 5 -~ Atkiwvitsd

L'asscociazione svolgerda azioni di stimolo per 1'istituzicme di




centri di assistenza sanitaria, psicoleogica, sociale, formaka

da medici, operatori sanitari, sociali e wolontari come atkbs

per conseguire una miglicre assistenza medica generale e favo-

rire con ogni mezzo la formazione e l'aggiornamentoc di opera-

tori sanitari, medici e sociali, anche nell'ambito di atkivitd

assisktenziali gid organizzate, e in genere, per ogni iniziati-

wva atta a fawcrire 1l benessere fisico e morale degli ammalati

e lore famiglie, il recupero degli ammalati stessi e reinseri-

menkto nella vita sociale.

I i . 1] 1] -
[Cura i contatti con le Amministrazioni Pubbliche, le Autoricd

Sanitarie NWazionali e locali, Ie Universitd, i Centri Ospeda-

lieri, gli Enti e le Iptitu=zioni Pubbliche e private che per-

geguono fini di interessi per le attivit3d dell'Bsscciazione.

Cura il collegamento con le Associazioni Straniere ed Interna-

zionali che hanno le stesse finalitld.

Cura i contatti con tutte le Associazioni che si occupano de-

gli handicappati, dei disabili, i diversamente ahbili o altre

malattie che hanno sintomi o danni similari per scambiare con

esse informaziomi wtili relative alle attivitd swvolte gia me-

diche che sociali, ed adoperarsi per l'applicazione delle leg-

gi esistenti e per crearne di nuove pid rispondenti alle Leu-

codistrofie e, pild in generale, alle malattie rare e patologie

croniche-invalidanki.

Attua, anche collaborando con altre organizzaziconi, un servi-

zio informative al fine @i indirizzare 1 malati e le loro fa-




i E

miglie sui centri di riferimento ed aiuta gli ammalati ad ot-7j

[tenere i servizi sociali di previdenza e di assistenza cui

hanno diritto per legge, su richiesta perscnale o dei conaiun-—
I IJ J

ti.

Gestisce un site internet che rappresenti l'associazicne ed

attraverso il guale proeuove le proprie indziative ed ewen-

tualmente le associazioni che &i occupano di diverse patologie

isoprattutto rare), anche tramite inserimento d4i collegamenti.

Collabora e aderisce ad altre istituzioni, enti od organizza-

zicni internazionali, eurcpee o naziomali, coerenti col perse-

guimente degli scopi statutari, degli interessi delle perscne

affette da leucodistrofie e malattie rare, & compatibkili col

presente Statutc.

Per 1l perseguimente dei ¥opri scopi lrAssociazione potrd

inolbre promuovere infziatiwve per raccolte occasicnali i fon-

di al fine di reperire risorse finanziarie fFinalizzare solo ed

egclueivamente al raggiungimento dell’ecggetto sociale, ed ef-

fettuare attivitd commercizli e produttive, accessorie e skru-

mentali ai fini iptituzieomali.

Ha infine iI divieto di evolgere attivitd diverse da quelle su

menzionate ad eccezione di quelle ad esse direttamente ccnnes-

ge o di elle acceesorie r matura © sktatutarie, in nto
qu qua

integrative ad esse, nei limiti della legislazione wigenkte.

Per lo pvelgimento delle swddebte atctivitd 1'Associazione si

avvale prevalentemente delle attivitd prestate in forma volon-




taria, libera e gratuita dai propri associari. Der particolari

manifestazioni afferentci gli 5C0DL istituzsionali

dell'Associazione, la stessa potrd avvalersi di activita pre-

stata in forma wvolontaria, libera e gratuita da DETSONS non

asgsociate.

Ineltre, in casi di particolare necessitd, l'Associazione po-

|tr& assumere lawvoratori dipendenti o awvalersi di prestazicni

di lavoro autonomo, eccezicnalmente anche ricorrendo ai DIopri

soci.

Art. B - Boci: iscrizicne

L'hspociazione & costirtuita dai scci, che si distinguono in

perscne fisirhe 2 sori collekbtdiwri,

I socl perscne fisiche sono coloro che si associanc diretta-

imente, mentre sono soci collettiwi, & mero titolo esemplificsa-

tivo, le amsociacioni, i comictati, le onlus, le associaziond

|
di promozione sociali, gli enti e ogni altre tipo di oroaniz- |

zazione e che non abbiano finalitd contrastanti con il Fresen-

te Statuto. I soci cellettivi consexrvanc piena autonomia sta-

tutarza, giuridica, amministratiwva e patrimcniale.

Le categorie di soci sona:

Fondatorxi: coloro che scno intervenuti all'atto di costituzio-

ne della Associazione o che per particolari meriti o ragioni

eccezionali sl intenda gualificare tali. Questi ultimi werran-

no nominati tali mediante votazione a maggioranza di voti dei

socl fomdarori.




Ordinari: coclorc che sono affetti da malattie leucodistrofiche!

| ‘-_'.i-'.- .

|@ dz malattie rare o da forme patologiche similari, i coniugi,

R B

(B8

parenti entro il guarto grado.

Benemeritis: l= persone fisiche e giuridiche che abbiano con-
|

i
tribuitc al progressc dell'hsscciazione e dell'assistenza de-

gli ammalati o resc particolari serwvizi alla wita dell'asso-

ciazicne. [

Scstenitori: le persone fieiche e i soci collettivi che ne!

fannc richiestz & che si intereesanc alla wita e all'attivits|

dell'Associazione, pur non rientrando nelle categorie prece-

denti.

I socl Ordinari e Scstenitori somo ammessi a deomanda degli din-

teressati da incltrare all'Rssociazione. L'ammissione ¢ la non

ammissione verrammo decise dal Consiglio di Amministrazione.

I soci Benemeriti sonc nominati dall 'Besociazione anche se mac-

|mo gid soci Sostenitari.

Per i soci collettiwvi {persone giuridiche, enti e agsociazic-

mi), la domanda di ammissicne deve essers sottoscritta dal

rappresentante legale e deve contenere la dichiarazicne espli-|

cita di accettare tutte le norme del presente Statuto; altre-

i, devono nominare allfatto dell'iscrizione un rappresentante

ilegale rappresentante o un delegato che nom rigulti ancini

[
dell'asscciazione a titolo individuale), il quale egerciterd |

nell fisscciagione i diritti attribuici al sccio.

Hon & ammessa la categoria dei soci temporanei.




I soci non assumono alcuna responsabilitd oltre 1'importo del-

laz quota associativa,

B' esclusoc gualsiasi rimborso ai soci in caso di recesso,

Il Comsiglio di Amministrazione ha facoltd di attribuire 1la

gqualifica di simpatizzante alle perscne che non weglicno esse-

|re iscritti come socil, ma versino un concribute in denaro vo-

|lentario e Boprattutbco Intendono partecipare al raggiungimeznto

deqli scopi dell'A.I.L.U. Questi non kanno diritto al wvoto.

: diritti e doveri

Jute

At T — Boe

I soci devono risultare in possesso dei seguenti requisiti:

- vergare la guota scciale per 1'Esercizic Finanziario in cor-

ge (1 Genmaio - 31 Dicembre);

- condividere gli scopi e le finalitd dell'Associazicne;

| -
- accettare & rispettare il presente Statuto e 1'ewentuale Re-

olamento Interno, noenché sonc temuti all 'osservanza delle de-
g

libere assembleari e del Consiglio di Pmministrazions;

- prestare la propria opera per sostenere 1'attiwvita.

I poci hanmo diritto di eleggere gli organi sociali e di esse-

re eletti negli etessi. Altresi, hanno dirittc di essere in-

formati sulle attivitd dell’associazione prestate.

|
I soci swolgeranno la propria atbtivitid nell’asscciazione in

modo perscnale e wvolontarico e le prestazioni sonc prevalente-

mente swvolte in modo gratuito, senza fini di lucro, anche in-

diretto, in ragicne delle disponibilitd perscnali, salvo even-

tuali rimborsi delle spese effettivamente sostenute e autoriz-|




zate preventivamente dal Consiglic d4i Amministrazione. In caso

di particelare necessitd, 1'Associazione pud intrattenere rap-

'-I

perti di lavorc retribuiti, anche ricorrende ai propri soci.

Perdomo la qualitd di scci: chi recede dall*associazione, i

dimissionari, coloro che sono in mora nei confronri dell'ageo-

clazione, ossia che non versamo la quota associativa minima

entro la fine di Maggio di ciamscun annc e, comungue, prima

dello svolgimento dell'assemblea annuale ordinaria dei socil

(se gia eocil, guelli che wengono espulsi per indegnitd o chi

contravviens ai deveri stabiliti dallo Statuto.

L'esclugicne viene decretata dal Comsiglio di Amministrazions,

nel caso in cui il socio perda i remuiegiti di ammissione ewre-

ro assuma comportamenti o iniziative in contrasto con le fina-

litd dell’issociazione o tali da lederne I'onorabilita, il de-

corc ed il buon nome ovwvero in caso 481 ripetute violazioni |

delle norme dello Statuto nonché di guanto disposto dal Consi-

glic di Amministrazicns, per il corretto raggiungimenco gei

fin:i eociali.

La morositd wverrda stabilita dal Comsiglio, nei confronti di

quel Socli che risultimo inadempienti, anche dopo un richiame,

|al versamento della quota associativa o di ingresso oppure che

cmettano il versamento della gquota associativa per almeno cin-

que anni,

I soci potrannc recedere dall'Asscciazione in egni momenta,

|
|[presentando lettera @i recesso al Presidente, che ne dard co-




municazione al Consiglic di Amministrazione.

Il socio che cessa di appartenere all'Asscciazione non pud ri-

wendicare aleun diritto sul patrimonio & sulle guote gii paga-

P

La fgqualita di secio nen & traemissibile.

I soci che ricoprono caricke nell'Asscciazione non sono rekri-

buiti. Non possono ricoprire cariche i1 seci che abbiano un

rapporte dtimpiege con ltAsscociazione.

Art. 8 - Soci: quota associativa

L’organc competente a deliberare sulle domande di ammissions &

il Consiglic di BEmministrazione. I1 diniego wa motivato. I1

richiedente, nella domanda di ammissione dovrd specificare le

proprie complete generalitd. Rll'atio dell'ammissicne il eocio

si impegna al wversamento della guota associativa e di ammis-

sicne, nella misura fissata anmualmente dal Consiglio di Zemmi-

nigtrazicne.

Ettuaimente la quota minima di iscrizione & di euro undieci (11

euro) . Per i moci collettiwvi, il Consiglio di Amministrazicne

pud stabilire una quota maggiore.

I1 Consiglio ha facolta di disporre per eventuali esenziconi,

in particolare per i socli Ordimari, cicé cocloro (o loro Fami-

liari] che scnc affetti da malattie leucodistrofiche efo da

forme patologiche similari e/o da malattie rare. In guesti ca-

§i, il socic ha comungue il diritco di woto.

Ognuno € libero di wersare guote magogiori senza acquisire par-l




tigelar: dirittd.

Art. § — Pakrimonio

Il patrimonio dell'Asscciazione & cogtituito:

- dalle guote e contributi dei soci;

- da dorazioni, ereditd e lasciti disposti in suo fawvors;

- da contributi, rette, borse di studio, rimborsi e concorsil

spese, assegni, premi, sussidi, contributi statali, regionali,

provinciali, comunali, di altri Enti sia Pubblici che privati, |

italiani ed ester:i.

- proventi 4i sottoscrizioni, manifestazieoni ed altre {inizia-

tive ed attiwvitd patrocinate, prosmosse e curate dall'Associa-

zione e da altri in soo favere: &8 entrate deriwvanti da rTac-

colte pubbliche effettuate ccrcasionalmente in concomitanza di

celebrazioni, ricorrenze o campagne 4i sengibilizzazione, an-

che mediante cfferte di beni d4i modice wvalore.

liberalitd di aziende e persone fisiche;

|- contributi delle Stato ed altre amministrazioni pubbliche,

anche per lo ewvolgimentc convenzionato o in regime 4i accoredi-

tamento di attivitd awventi finalitd sociali esercitate in con-

formitd ai fini dstituzionali;

- contributi derivanti dal finanziamento di progetti realizza-

jti in conformitd alle proprie finalita istituziomali;

- da ogni altra entrata destinata all'lssociazione;

- dal complessoc dei suoi beni mobili ed immobili di cui acqul -

sti la proprieca;




. : . s ; —y e _— [
i- rendite di beni mobili e immecbili pervenuti azll'asscociazicne|

;a3 gualungue titolo:

- ewventuali fondi di riserva costituiti con l'eccedenza di bi-

Tutto il patrimonic si considera disponibile per le spese di

[funzionamento e mantenimento e di inwvestimento per raggiungere

|
{gli scopi prefissati ad eccezicne di cquei beni immobili che

per volontd espressa del donatore non debbono essers alienabi.

In nessun caso i proventi derivankti dallc svelgimenkto delle

finzlitd statutarie, possono essere diwisi, neanche in forme

indirette, £ra i pgoci dell'associazicne. Durante la wita

dell'Resociazions nom potranno eseers distribuiti, anche in

mode indiretto, ukbili, awvanzi di gestione, nonchd fondi, r1'_—I

- 3 L} L3 |
serve o capitale. Un ewventuale avanzo di gestione dowri essers|

!reinvestitc a favore delle attivitd istituzicnali Htatutaria~|

mente previate.

Art, 10 - Esercizio Finanziario

L'esercizic fimanziario dell'Associazicone & annuale e decorre

dal 1° gennaioc al 31 dicembre.

Allo scopo della werifica dell'idoneftd patrimoniale dellel

|perscne giuridiche, copia del Bilancic di esercizio unitamente

al Verbale di Assemblea di approvazione dovrd essere rimessa

al Settore di competenza del registro regicmals delle persone

giuridiche della Regione Lazic. Inoltre, gualora nella wita

istituzionale dell'Associazione intervengono le fattispecie




previete nell'art. £, comma 2 del D.P.E. n. 36172000, l'asso-|

ciazione ne richiederd l'iscrizicme nelle forme previste dal

comma 7, art. 3 delle stessc Decreto.

Art. 11 - Patrimonio iniziale

11 patrimonio dell'Bssociaszione € costituito inizialmente dal-

le quote della scttoscrizione costitutiva e dalle altre dispo-

nibilitd attive in valuta, in beni mobili ed immobili che per-|

verranno all'Asscciazione stessa in attuazione dell'cggetto e

dello scopo societario prefissato.

Arz. 12 - Aspes=blea: composizione, competenza, comvocazione, co-

stituzione e deliberazioni, swvolgimento e verbalizzazicne,

L'aggemblea & costituita da tutti i soci iscritti all'Zssocia-

zicme sianc essi: Pondatori, Ordinari, Benemeriti, Sostenitori

EcC. .

Spetta ad ogni associato un voto paritaric, purché sia scricto

nmel libre soci da almens un mese dopo l'approvazione del Con-

siglio e purché sia in regola cor il contributo sociale minimo

ad eccezione dei soci Benemeriti ai guali, appena nominati,

spetta il dirictkbo di wvoto.

L'Ahpsemblea generale dei soci & convocata almenc umna volta|

l'anno entro il 31 maggio per 1l'approvazione del bilancic op-

pure ogni qualvelta il preesidente lo ritenga opportunoc o ne-

ceggario.

|
[Homina i mewbri del Conmsiglic d'hmministrazicne ed eventual-

mente dei membri del Collegio dei Rewvisori dei Conki e di




(quelli del Collegic dei Probiviri.

Delibera sugli indiriszei e directive generali dell'attivitd

dell'Associazione e su guanto altro demandatc per legge o pexr

Statuto noncheé sottoposto dal Consiglio di Amministrazicne.

Delibera: i regelamenti e le loro modifiche; su tutte le gue-

|stioni attinenti la gestione dell'Associazione che il Consi-

I
:gliu di Amminietrazione riterrd di sottoporle; in ordine

all'esclusione dei soci; la partecipazione ad Enti e organiz-

zazioni con finalitd statutarie analoghe o strumentali per il

raggiungimento degli scopi sociali; su ogni altra questicne ad

egsa riservata dalla legge o dallo Statuto.

Delibera esulla revoca dei Consiclieri, nonché sulle proposte

di espulsione dei soci presentate dal Comsiglic di Amministra-

zione: in presenza d4i gravi motivi efo giusta causa, chiungue

partecipi all'fAssociazione pud esserne escluso, BU pProposta

del Consiglio, con deliberazione dell'fssemblea Ordinarisz,

E' ammesso l'intervento per delega da conferirsi per iscritco

esclusivamente ad altro soccio gualungue gia la sua carica di

gocio, con l'esclusione dei soeci amrinistratori. T socei eol-

lettivi partecipano allfassociazicne tramite il lorc rappre- |

sgentante neminatc o wun delegato che m@on risulti  soecio

dell'associazione a titolo individuale.

E'! wietato il cumulo delle deleghe (per i socli persone figi-

che) in numero superiore a dieci.

L'Assemblea & presieduta dal Presidente dell'Agsociazioze, in




sua assenza dal Vice-President=, ed in mancanza di entrambii

Gal cassiere o dal Segretaric. Il Presidente & agsistito gal

Segretario, © in sua assenza, da un gegretaric nominato

dall 'Assemblea; al presidente dell'assemblea spetta la weri-

fica per l'ammissione al woto degli associati e il coaputo

delle deleghe, la werifica della regelariti della costituzicne

celle adunanze e la direzicne dei lawvori. I wverbali delle riu-

nioni sono redatti dal segretario.

Vota normalmente per alzata di mano. Per decisioni del Presi-

dente o per argomenti di particolare importanza la wetazione

pud essere effettuata a scrutinic segreto {(come per 1l'elezione

delle cariche socialil. In casc di wvotazione a scrakinis e |

fgreto, il Presidente dell'kssemblea nomina tre associat:,

ecelti tra guelli presenti, in furnzionme di ecrutatori.

L'Assemblea € convocata dal Presidente o© da persona dallo

stessc a rcid delegata, mediante cominicazicne raccemandata

spedita agll associati almero dieci giorni prima della conve-

cazione o consegnata a mano tramite firma per ricevuta almenc

obtto gicrni prima della data della riunione o mediante affis-

sione dell’avwvisec di convocazione all'albo dell'associazicne

pressc la sede almeno gquindici gicrni prima della data della

riunicne, © a mezzo fax e posta elettromica, ovverc con qual-

giafi altro mezzo idoneo a formire la prova dell'avvenuto ri-

cevimento, © altro mezzo che il Coneiglio di Amministrazione

|riterr§ opportuna, Altregl, la comnwvocazicne potrd avvenire an-
1




iche attraverso i siti weh (social network]l ed ems.

Nel caso d4i convocazione a mezzo fax, posta elettronica o al-l
1
|

tri mezzi similari, l'avviso dewve esgere gpeditoc al numero &i-

fax, all'indirizrs di Posta elettronica o allo specifico reca-

pito che siano stati espressamente comunicati dal socio e ci

risultinoc nella domanda d'iscrizione.

HNella convocazione dovranno essere epecificati 1'ordire del

giornmo, la data, il lucgo e l'ora €ell'adunanza, sia di primal

che di eventuale geconda convocazione.

81 tiene nel luoge di convocazione in cui deveono trovarsi il

Presidente ed il Segretaric della seduta.

Per la modificazione del presente Statuto, lo scioglimentc

dell'associazione e la devoluzione del esuo patrimonio, ococorre

lo svolgimento dell'Assemblea Stracrdinaria.

Lrhssemblea cordinaria delibera in Frima convocazione cen il

|vote favorevole di tanti soci (comprese le deleghe} che rap-

resentano la maggioranza del orum cosbitutivo (=zoci ache
E

rappresentanc la metd dei wvoti esietenti) ed in seconda convo-

cazione con il woto favorevcle della metd Pid une dei soci in-

|tervenuti in proprio o in delega, qualungue sia il numerc dei

soci.

Per le mocdifiche dell'atto costitutive e dello statuto, 1'ng-

gemblea straordinaria delibera in prima convocazione con il

veke favorevole, comprese le deleghe, di tanti soci che rap-

resentano il 75% (settantacingue per cento) del quorum costi-

L
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tutive (soci che rappresentano il 75% (sectantacingue per cen-

te) dei woti esistentl), ed in seconda convocazione con il wo-

to fawvorevole della metd pid uno dei scci intervenuti in pro-

pric o in delega, gqualungue sia in numero dei soci.

|Il Presidente ha facoltd di indire le RAsserblee anche mediante

referendum per corrispondenza. In guesti casi le delibere gi

riterranno approvate quandc c'é il consenso della maggioranza

aggoluta dei soci che abbiano risposto nel termine stabiliro

dall'inwvite {20 glorni dalla dara d'inwvic del referendum da

parte dell'Bssociazicorne), gualungue sia il numero dei soci che

abbiano rispostoc.

Lrinterventc in Assemblea pud avvenire anche in teleconferenza

e/o wideoconferenza, salvo espressa diversa disposizione indi-

cata nell‘avviso di convocazione, nel rispetto delle seguenti

condizioni:

- che sia consentito al Presidente dell’RAssemblea di accertare

l'identitd e la legittimazione degli intervenuti;

- che sia consentita una corretta percezione da parte di tutti

gli intervenuti dello svolgimento dei lavori assembleari, pac-

tecipando in tempo reale alla trattazione e alla votazione su-

gli argomenti allfcrdine del giorno.

‘Art. 13 - Consiglio di Amministrazione (o Consiglic Diretti-
vo) ; momina e composizione, conpetenze, conwocazione e
deliberazioni

L'Associazione € amministrata da un consiglio d'Amministrazic-|




- ] ] . ) !
ne (detto anche Consiglic Direttivaol, composto da un NUMEreD |

variabile di merbri con un minimo di 3 ad un messime 4i 7 mem-

bri associati inclusc il Presidente dell'Associazione, in cui

almenc la metd dei membr:i, se possibile, siano seelsi cra i

eoci fondatori o tra candidati da loro proposti.

I consiglieri scno eletti dall'Assemblea, che & libera di see-

gliere anche pid 4i 3 fondatoxri.

81 esclude il prime triennio a partire dalla data di costitu-

|zione dell'Associazione.

I Consiglieri durano in carica 3 anni e sonoc rieleggibili.

Il Cecnsiglic elegge 1l Presidente a maggioranza asscluta

bl
]

gquale spekbtano la firma socizle e la rappresentanza legale di

fronte ai terzi ed in giudizioc, ed il Vice-Presidente che £a

le weci del Presidente in sua assenza: all'occorrenza, su de-

liberazionse del Consiglico di Armministrazione, il FEresidente

pud attribuire la rappresentanza dell’Rssociazzicone anche ad un

altro Cocnsigliere. |

|Le riunioni del Comsiglio sono wvalide gquando siano presenti, |

|
|anche per teleconferenza e/o wvideoconferenza, almeno la metd

dei membri e le deliberazioni wengono prese a maggicranza dei

vokbi del presenti ed in casc di paritd & determinante il woto

del presidente.

T

Lfintervento alle riuniomi del Consiglic in teleconferenza e/o

videoconferenza pud avvenire a condizione che gli aventi di-

ritto possano essere idemtifiecati, sia loro consentite 4i in-




tervenire in tempo reale alls trattaziome degli argomenti e ci?

essere compliutamente informati.

Il Ceonsiglio € convocato dal Presidente dell'Associazione ogni

qualvolta lo ritenga necessario o su richiesta d4i almeno la

|mektd dei suoli membri o su richiesta del Comitato Scientifico.

La conwocazione & fakta almenc 5 giorni prima della riuniooe

nelle forme che il Consiglic riterrd opportunc, compresi gli

gtegsi mezzi di convocazione dell'Assemblea [art. 12}, e pud

egsere fatta anche telefonicamente in tempo utile per raggiun-

gere 11 luogo fissato dell'BAssemblea che pud essere anche fac-

ta in un luogo diverso dalla sede dell'hAssociazione. La convo-

caziome wiene inviata a ciascun membro del Consiglic e, se no-

mirnatl, a clascun Revisore deil Conti effettivo.

Il Comeiglic si raduna sia pressc la sede dellrAssociazione

gia altrove: rel luogo di convocazione devens trovarsi il Pre-

gidente ed il Segretario della seduta.

I comsiglieri prestano la lorc attivitd gratuitamente, esalwvo

il rimborso delle spese avvenute per conkto dell'Associazione

nell'espletamento del loro mandatc.

Il Consiglic provvede a gquanto necessario per il raggiungimen-

to dei fini statutari. In particeolare:

- € investiro di tutti i pid ampi poteri per 1'amminiscrazione

ordinaria e stracrdinaria dell'Asscciazione e per lo swvolgi-

mento dell'attivitd della stessa;

- fissa le direttive per l'attuazione dei compiti statutari,




ne stabilisce le modalitd, le responsabilitd di

it

BECUZions £

i

controlla l'esecusione sktessa:

- momina, ewventualmente per 1'attuazione dei fini statutari,

Commissioni, a carattere Cemporanec o permanente, formate an-

che da non eoci, cui affidare pericdicamente compiti specifici

per il perseguimento delle Finalitd istituzionali;

- 851 avvale, eventualmente, di perscne particolarmente guali-

=

ficate (mel campo mediceo-sociale-sanitario e della ricercal e

dl consulenti cui affidare compiti in tema di ricerca, infor-

mazione scientifica e assistenza sanitariz = sociale:

- decide sugli inwvestimenti patrimonisli;

- stabilisce 1'importc delle guote annue di associazione;

- delibera sull'ammissions dei soci;

- 8i pronuncia sulla decadenza dei Consigliieri;

- decide sulle attivitd e Bulle iniziatiwve dell'asscciazione;

[- delibera in merite all'organizzazione di conwegni, congressi

e gualsiasi altra manifestazione efo evento;

- approva i progetti di bilancio preventive, rendiconto finan-

ziario €& stato patrimoniale, da presentare all'assemblea dei

soci, corredandoli di eventuali idonee relazioni;

- stabilisce, eventualmente, le prestazioni di servizi ai soci

ed ai terzi e le relative norme e modalitd:

- g pcoorre, nomina e revoca dirigenci, collaboratori, consu- |

lenti, dipendenti, personale educatore e medico ed emana ooni

prowwedimento riguardante il perscnale in genere;




- conferisce e revoca deleghe:

- compila l'eventuale regolamento interno, per il mero funzic—l

namento dell'Rssociazione, la cui porovazione & rimeasa!

all'Assesblea e la cul cosservanza & obbligatoria per tutti gli

aBsociati.

- €elibera sulle proposte di modifica al pressnte Statuto da|

sottoporre alla decisicne dell’Rssembles Stracrdinaria;

- delibera su ogni altro argomento sottoposto alla sua appro-

vazione dal Consiglio @i Emministrazions:

|
- Promugve la realizzazicne e la divulgaziome di un eventuale'

Hotiziario dell’hssociazicne; |

- ratifica e respinge i provvedimenti d'urgenza adottati gal

Presidente;

- pud costituire presidi temporanei e/fo permanenti presso le

Puteritd Sanitarie Mazionali, Fegicnali e Loecali, le Universi-

t&, 1 centri Ospedalieri e, comungue, presso tutti quegli Enti |

=/o guelle Istituzioni Pubbliche e Priwvate, il ecui contattao

favorisca il persequimento degli gcopi dell'Associazione:

- instaura eventuali rapporti di lsworo, Ffissandone mansioni,

gqualifiche e retribuzioni.

- provvede alla nomina del Segretario e del Cassiere fdetto

anche “Tesoriere”) dell'Asscciazicne che restanc in carica per

tre anni e sonc rieleggibili.

A1 Consiglio spettano tucki i poteri che non socno espressamen-

{2 di competenza dell'hssemblea.




Art. 14 - Censiglio di IMmministrazione: decadenza dei cunsi—|

glieri, altre funzicni, Presidente, Vicepresidente, Tesoriere,

e deleghe

|La decadenza da Consigliere e dalle eventuali cariche connesse

pud avvenire per: dimissioni wolontarie, perdita della qualitd

di socio, revoca. Essa wvienme deliberata dal Consiglic di Ammi-

nistrazicne, salwvo i ecasi di rewvoca che secnc  decisi

dall'hageembles ordinaria.

¥el casc in cui, per dimissioni © altra causa, unc o piit mem-|

|bri del Comsiglic vengano a mancare, il Consiglio stesso pud

provvedere alla sostituzione nominando i primi dei non eletrci

ed i mwovi nominati rimangoso in carica fino alle scaderei

dell'interoc Consiqlic.

Perd, se non esistono i primi dei nom eletti, in case di ces-

pazione di un consigliere nel corso dell'esercizgic, il Consi-

glio steesc pud nominare il sostituto scelto tra i soci ch

|rimarra in carica sinc alla prossima Assemblea generale dei

soci, la quale pud ratificare la nomina.

IL Consiglio decide come erogare eventuali awvanzi di geaticne

alla fine di ogni esercizio destinandoli entro 1'anno succes-

sivo ai fini dell'Asscciazicne.

Al Presidente compete, sulla base delle direttive emanate

call’'Begemblea e dal Consiglio di Amministrazicne, al guale

comuzngue il Presidente riferisce circa 1‘attivitd compiuta,

l'ordinaria amministrazicne dell'fsscciazicne; inm casi ecce-




zicnalli di necessitd e urgenza il Presidente pud anche compie-|

|re atti di straordinaria amministrazions ma ir tal casc deve

contestualmente convocare il Consiglio di Asministrazions per

|La ratifica del suo operato.

Il Presidente convoca & presiede 1'issemblea e il Consiglioc di

Amministrazions, ne cura l'esecuzicne delle relative delibers-

zioni, sorveglia 5l Lucn andamento amministrativo

dell'fssociazione, werifica 1'osservanza delleo statubts e dei

regolamenti; ne promuove la riforma ove ee me presenti la ne-|

cesBita.

I1 Presidente ha la rappresentanza legale dell'Assccizzicne e

la firma sociale. Stipula contratki, apre e chiude centi ban-

cari e firma la corrispondenza che impegni comungue 1'Associa-

zione, rappresenta in giudiric 1'Bssociazione. Hz la firma so-
r 2P g

ciale sugli atti che impegnano 1'Asscciazione sia mei riguardi

dei soci che dei terzi. Pud di volta in volta delegare i suoi

poteri ad altro membro del Consiglic di Amministrazione.

I1 Vice Presidente sostituisce il Presidente in ogni sua at-

tribuzicne ogni gualwolba guesti sia impedito all'esercizie

delle proprie funzioni. Il solo intervento del Vice Fresidente

per i terzi & prova dell’impedimenco del Presidente.

|
I1 Tescriere riferisce anmualmente all'Assemblea sulla gescic—i

ne economica & coadiuva il Presidente nel compilare il IEuﬂi—i

conto {Bilancio Consuntiveo) al 31 dicembre di ogni ammo e il

Preventive, e pud supportare 1'organizgazicne in conformitd




alle decisicni d@el Consiglic di Asministraziene. 8i pud prov-

vedere alla tenuta delle scritture ceonktabilii ed alla conserva-

zione della relativa documentazione, con I1'ausilic di censu-

lenti esterni.

Il Tescriere, con delle prime werifiche sulla gestione

dell'associazione, rappresenta la base di garanzia del patri-

monio, dei terzi, nonché dei soci stessi.

I1 segretario cura l'esecuzions delle delibere ed esercita le

funzioni delegategli dal Congiglic o dal presidente. Coadiuva

il Presidente ed il Consiglio nell'applicazione delle attivitd

esecutive che si rendano necessarie o opportune per il funzio-

namento dell'amminigtrazione dell'phesocizrionse. Cura la tenuka

del libro wverbali delle Ahssemblee e del Comnsiglio nonché del

libro degli aderenti z2l1l'Rssociazions.

Il Comsiglio di Amministrazicne pud delegare parte delle pro-

prie attribuzioni ad uno o pili dei suoi membri, cppure anche a

soci, determinandone i poteri; al Comsiglic spetta comunque il

potere di conmtrollo e il potere di avocare a 8é le operazioni

rientranti nella delega, oltre che il potere di rewvocare le

deleghe. Gli organi delegati sono tenuti a riferire periodica-

mente al Consiglio.

Dalla nomina a crganc delegato non comsegue alcun compenso,

[galwo il rimborso delle spese documentate sostenute per ragio-

ni dell'ufficio ricoperto.

Art. 15 - Bcicglimentc e norme 4i riovio




Per 1 casi di liquidazione dell'lssociazione, =i oeservanc il

regolamenti del codice civile e la legislazione in materia. In

particolare, lo scioglimente dell'Associazione per gualungus

caugsa getermirato & deliberzsto dallrpssemblea BEracrdinaria

che, tolte tutte le necessarie spese per la chiusura dell'Zs- |

sccliazione, determinerid le modalitsd di develuzione dei beni

residul a favore di altre organizzazioni non aventi per ogoet-

[to l'esercizic di attiwvitd commerciale ne fini di lucrs o gpe-—|

culativi, di ucilitd sociale o ai fini di pubblica uctilica,

che abbiano finalitd similari, salve diversaz destinazione im-

posta dalla legge.

Per deliberare lo acioglimento dell'asscciazione e la devolu-

zione del patrimonic, occorre il wvoto favorevole di dalmene il

75% (sectantacingue per cento] degli associati: il Guorum co-

sbitutivo & costituito dai soci che rappresentanc almeno i 0¥

|dei wvotd egsigtentci.

Per quantc non contemplatc e regelato dal presente Statuto, =i

applicanc le norme del codice civile e le altre disposizioni

di legge in materia di asscciazioni private non aventi Per og-|

igetto 1l'esercizio di attivicd commerciale ne fini di lucro ol

speculativi.

Art. 16 — Comitato Scientifico e di Esperti

{I1 comsiglic pud nominare tra persone particolarmente gualifi-

!cate nell'ambito dello studic e terapia delle Malattie Leuco-

distrofiche o similari (malattie rare, genetiche e croniche-




|invalidanti} e, pid in generale, nel camse medico-sociale-|

e i
sanitaric e della ricerca, un Comitato Scientifice & di Bsper-|

|ti, determinandone il numere, la qualificazions e le modaliza

di funzionamento.

11 Comitato propone al Comsiglio d'Amministrazione le attivita

d4i ricerca legate ai fini dell'Asscciazicne e ne verifica la

realizzazione Gops che il Comsiglic le ha approvate. Altresi,

51 interessaz delle problematiche socic-sanitarie delle malac-

tie rare, genetiche e croniche-invalidanti.

In particolare, 1'attiwvitd del Comitato Scientifico & di

Beperti & a titola gratuitec ed 1 suoi compiti somno:

- fungere da organce coneulkiwve dellfassociazione;

- proporre argomenti di interesse Btrategico

dell'associazions;

= walutare ewventuali progetti di ricerca dal panto di wista

ecientifico e stilare graduatoria da consegnare al Presidente;

- fornire articocli da inserire nel sito gdell 'associazione e

sull'eventuale gicrnale dell'associazicne;

- contribuire alle swiluppo dell'associazione con: propostce di

incentri di aggicrnamentc medico; di congressi a livello na-

zionale e internazionale; di attivitd scientifiche con acenzie

minigteriali; di miglioramento dellattivitd assistenziale a

favore del paziente.

- interessarsi delle problematiche socio-ganitarie delle ma -

latktie rare.




|Art. 17 - collegio dei Revisori dei Conti (facoltativo nppurel

i

T
o

&

{obbligatorio se imposto per legge)

Il Tesoriere (art. 14), con delle prime verifiche sulla ge-

istione dell'associazione, ragpresenta la base di garanzia del’

patrimcnic, dei terzi, nonché dei soci gtessi.

L'aggembles, perd, potrd eventualmente eleggere un Reviauxel

Unico cppure il Collegio dei Rewisori ded Conti, costituitco dal

tre componenti effettivi e da due supplenti, scelti anche tra

i non aderenti e, guando la legge 1'impome, tra gli iscritcti

al Fegistra dei Revisori Contabili.

Il Collegioc dura in carica 3 anni ed i suoi membri sono rie-

leggibili. Nel casc in cui, per dimissioni o alira  causa, uno

[@ei mevisori decada dall'irncarico, subentra il Revisore s o-

plente pid anziano di etd che rimane in carica fino allo sca-

(dere dell'intero Collegic.

Il Congiglia:

- elegge tra i sucl compormenti il Presidente;

- esercita i poteri e le funzioni previste dalle leggi wvigenti

per i revisori dei conti;

- agisce di propria iniziativa, su richiesta di uno degli or-

gani sociali oppure su segnalazicne di un aderente;

- pud partecipare alle riunioni del Consiglio di Amministra-

zione, senza diritto di weto;

- riferisce annualmente sll'assemblea con le relazioni scritte

nell’apposite registro dei Revisori dei Conti.




nell'apposito registro dei Bewisori dei Conti.

11 Revéﬁor; Fﬂisg_ﬂ %} q;nsiglic dei Revisori dei Conti rap-
presentanc un Organe a garanzia del patrimonic, dei cersi,
necnché dei soci stessai.

Il Revisore Unico del Conti, scelto anche tra i non associati
ﬁura in carica 3 anni ed & rieleggibile. Contrella la CoOrret-
tezza della gestiocnme in relazione alle norme di legge e di
Statute, predisponendo uns relazione annuale in cccasione del-
la approvazione del Bilancioc comsuntivo. Pud partecipare alle
riunioni delle assemblee e del Consiglio di Amministrazione,

senza diritto di wote.

Art. 18 - Collegio dei Probiwviri (facoliativa)

L'asserilea pud eleggere un Collegio dei Probiwviri. 5i Compone
di tre membri, eletti anche fra i non Scci e si rinrowa in occ-
casione ﬂell'eleziFnE del Consiglio di Bmministrazions.

I membri posscno essere rieletti. In casc di morte, decadenza

¢ dimissioni di unc dei Probiviri, i probiviri supplenti su-

hentganc in ordigf di_Enziathé_E} isf?i?fene'
Epetta al Cnllegig_dsi Probiviri dipimp;e ls cnnt;uvs;sie che
inanrggnn fra g}i appartenenti all'ﬂﬂ&aciqf;nﬂi.

I Probiwviri giudicheranns secondo eguitd e senza formalitd di
prccedura ed il leoroc giuvdizic sard inagpeiiabile:
F.to: Laurg Surace

F.to: Marcelli Sabrina

F.to: Centola Pompea




F.to: DI Russc Giuseppe

F.to: Wizzola Gianna

F.to: Erasmo Di Nucei

F.to: Notaio Marciapo Schettino

Bigillo
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Prot.n. 23425 del -
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Al Presidente della

“& [L.U. - Associazione [taligna
Leucodistrofie Unite e Malattie Rare ™
Via S Pietro, 4

04023 FORMIA (LT

Oyggetto: Registro regionale persone giundiche private.

Con riferimento alla documentazione pervenuta in data 20 giugno e 22 settembre 2014, s
comunica che, con determinazione dirigenziale n. G13658 del 26.09.2014, si & provveduto all’iscrizione nel
Registro regionale delle persone giuridiche private del nuovo Statuto della “ALLLL - Assoctazione zliana
Leucodistrofie Unite e Malattie Rare™, ai sensi dell’art. 4, comma 2 del d.P.R. 10 febbraio 2000, n. 361.
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