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L’anno duemilaventi i1l giorno ventitre del mese di Novembre,
alle ore diciotto e minuti venti.
=23-Novembre-2020=
In Roma, Piazza dei Martiri di Belfiore n. 2, dinanzi a me
Avv. Eric Robertazzi, Notaio in Tivoli, iscritto nel Collegio
Notarile dei Distretti Riuniti di Roma, Velletri e Civitavec-—
chia,
€ presente
- D'Alessio Barbara, nata ad Isernia il 24 novembre 1973 e do-
miciliata per la carica ove infra, che interviene al presente
atto nella qualita di Presidente del Consiglio di Amministra-
zione della FONDAZIONE "LEGA ITALIANA RICERCA HUNTINGTON E MA-
LATTIE CORRELATE" in forma abbreviata FONDAZIONE "LIRH", con
sede legale in Isernia, via Umbria snc c¢/o Studio Legale Lom-
bardi, Codice Fiscale 90026220948, PARTITA IVA 00907370944,

avente Iscrizione nel Registro delle Persone Giuridiche della

Prefettura di Isernia al n. 88, PEC: lirhonlus@pec.it.

La costituita, cittadina italiana, della cui identita persona-

le io Notaio sono certo, mi dichiara che in tale luogo, ora e

data, si e riunita in forma totalitaria il Consiglio di Ammi-

nistrazione della predetta FONDAZIONE, per deliberare sul se-

guente

Registrato a:
Tivoli

il 24/11/2020
n. 6932
Serie 1T



ordine del giorno

— adozione nuovo statuto anche 1in relazione alla disciplina

che regola gli Enti del Terzo settore (D.lgs. 117/2017) con

conseguente modifica della denominazioney;

- trasferimento della sede legale in Roma in Via Varese n.31.

La comparente, nella sua qualita di Presidente del Consiglio

di Amministrazione della predetta Fondazione, mi chiede qgquindi

di redigere il presente verbale.

Al che io notaio aderendo all'invito do atto di quanto segue.

Assume la Presidenza dell'assemblea ai sensi del vigente sta-

tuto, la parte comparente la quale,

consta e da atto:

- 11 Consiglio di Amministrazione & stato regolarmente convo-—

cato a norma di statuto;

— che dell'Organo Amministrativo sono presenti, in proprio o

in videoconferenza:

il Presidente: D'ALESSIO BARBARA, sopra generalizzata, nonche

i Consiglieri: FINOTTO Luciano, nato a Chioggia il 28 febbraio

1955, e MIGLIORE Alessia, nata a Campobasso il 21 giugno 1987;

- che tutti i convenuti sono edotti dall'argomento posto

all'ordine del Giorno,

DICHIARA

l'assemblea regolarmente costituita in prima convocazione ed

in forma totalitaria ed come tale atta a deliberare sugli ar-

gomenti posti all'ordine del giorno.



Sul primo ed unico punto all'ordine del giorno, prende la pa-

rola 1l Presidente, 1l quale 1illustra ai presenti il nuovo

statuto che si propone di adottare secondo i1l testo trasmesso

a tutti i consiglieri al fine di adeguare 1’intero testo dello

statuto in conformita alla disciplina che regola gli Enti del

Terzo Settore (Dlgs 117/2017) 11 «cui termine wultimo per

1’ adeguamento & stato indicato al 31 ottobre 2020 dall’art. 35

del c¢.d Decreto Cura Italia (D.L. n. 18/2020 convertito con

modificazioni in Legge n. 27/2020).

L’ adeguamento dello Statuto della Fondazione & necessario

al fine dell'iscrizione della Fondazione nel Registro Unico

Nazionale del Terzo Settore (in appresso anche RUNTS) e per

ottenere tutti i benefici derivanti da detta iscrizione secon-—

do quanto disciplinato dal D.Lgs. n.117/2017 e smi.

La Fondazione, non appena possibile, quindi, sara iscrit-

ta nel Registro Unico Nazionale del Terzo Settore (R.U.N.T.S.)

non ancora attuato. Conseguentemente, a partire dal momento in

cui 11 Registro sara istituito ed operativo, verra presentata

la relativa istanza al fine di ottenerne 1l'iscrizione. Prima

di tale momento la Fondazione continuera ad essere disciplina-

ta dallo Statuto non ancora modificato con la presente delibe-

razione.

Il Presidente prosegue esponendo le peculiarita del nuovo

testo statutario adeguato alla citata normativa di cui al D.

Lgs. n.117/2017 (come risulta integrata dall'art. 43 del d.1.



30 aprile 2019 n. 34, convertito con modificazioni dalla Legge

28 giugno 2019 n. 58 e successivamente dall'art. 35 del d.l1.

17 marzo 2020 n. 18).

Al fine di procedere con 1l’adeguamento statutario il Pre-

sidente conferma che il patrimonio della Fondazione non € in-—

feriore al minimo previsto dall'art. 22, comma 4, del d.lgs n.

117/2017.

I1 Presidente invita 1’assemblea a deliberare in merito.

Dopo breve ed esauriente discussione, il Consiglio di Ammini-

strazione della predetta Fondazione con il voto favorevole di

tutti i presenti e aventi diritto di voto espresso per alzata

di mano, all'unanimita

delibera:

- di approvare articolo per articolo il nuovo testo dello sta-

tuto conforme alla disciplina che regola gli Enti del Terzo

Settore (D.lgs. 117/2017), stabilendo che il medesimo disci-

plinera la Fondazione dal momento della sua iscrizione nel Re-

gistro Unico Nazionale del Terzo Settore (RUNTS). Detto nuovo

statuto si allega al presente atto sotto la lettera “A” e di

modificare conseguentemente la denominazione in "FONDAZIONE

LEGA ITALIANA RICERCA HUNTINGTON ETS";

— di trasferire la sede legale in Roma in Via Varese n.31;

- di dare atto che in attesa della completa operativita del

Registro Unico Nazionale del Terzo Settore (RUNTS) la Fonda-

zione continuera ad essere disciplinata dallo Statuto non an-—



cora modificato con la presente deliberazione e che si allega

al presente verbale sotto la lettera "A";

— di richiedere 1l'iscrizione della Fondazione, con lo statuto

come sopra adeguato e di cui all’allegato sub lettera “A”, nel

Registro Unico Nazionale del Terzo Settore (RUNTS);

- di dare atto che lo Statuto, come sopra approvato ed allega-

to sotto la lettera "A", prevede nello specifico:

a) 1l mantenimento della durata, degli organi della Fondazione

e della data di chiusura dell'esercizio al 31 dicembre di ogni

anno;

- di dare atto che i1 componenti del Consiglio di Amministra-

zione della Fondazione rimarranno invariati;

- di dare mandato al Presidente affinché dia esecuzione a

quanto sopra deliberato apportando al presente verbale ed al

nuovo statuto adeguato le modifiche eventualmente richieste

dalle Autorita competenti.

I1 contenuto del nuovo testo integrale dello statuto, ap-

provato dal Consiglio ed allegato sotto la lettera “A”, & ben

noto a tutti gli intervenuti come dichiarano.

Null’altro essendovi da deliberare, 11 Presidente dichiara

chiusa la riunione, alle ore diciotto e minuti quarantacinque

Le spese del presente atto sono a carico della Fondazione.

La parte comparente mi dispensa dalla lettura dell'allegato.

Richiesto io Notaio ho ricevuto il presente atto del quale ho

dato lettura alla parte comparente, che lo approva e lo di-



chiara conforme alla propria volonta.

Dattiloscritto da persona di mia fiducia ed integrato a mano

da me notaio e da persona di mia fiducia su fogli tre per pa-

gine nove sin qui.

Viene sottoscritto alle ore diciotto e minuti cinquanta

F.to: Barbara D'Alessio = Eric Robertazzi (sigillo)



Allegato "A" alla Raccolta n. 16607 Repertorio n. 21703
STATUTO

Fondazione Lega Italiana Ricerca Huntington ETS
ART. 1 Costituzione- Denominazione- Disciplina
1. E costituito ai sensi del vigente Codice civile, nonché
ai sensi del D. Lgs. 117/2017, e della normativa in materia,
1"Ente del Terzo Settore denominato "Fondazione Lega Italiana
Ricerca Huntington ETS" o anche per brevita denominato "LIRH
ETS", che assume la forma giuridica di fondazione.
2. In conseguenza dell’iscrizione nel Registro Unico Nazio-
nale Terzo Settore, istituito ai sensi del D. Lgs.117/2017,
1"Ente, di seguito detto “fondazione”, ha 1’obbligo di inseri-
re 1l’acronimo “ETS” o la locuzione “Ente del Terzo Settore”
nella denominazione sociale e di farne uso negli atti nella
corrispondenza e nelle comunicazioni al pubblico.
3. La fondazione ha sede legale nel comune di ROMA. Il tra-
sferimento della sede legale all’interno del medesimo Comune
pud essere deliberato dall’organo di amministrazione e non
comporta modifica statutaria, ma 1’obbligo di comunicazione
agli wuffici competenti. Ulteriori sedi distaccate collegate
alla Fondazione potranno essere individuate o costituite sia
in Italia che all’estero, previo accordo con la Fondazione
stessa e nel rispetto dei regolamenti e del presente Statuto.
ART. 2 - Finalita e Attivita

1. La Fondazione non ha scopo di lucro e ha come obiettivo



esclusivo il perseguimento di finalita di utilita sociale e

solidaristiche, attraverso lo svolgimento di attivita di inte-

resse generale, ai sensi dell’articolo 5 del decreto legisla-

tivo n.117 del 2017, finalizzate a sostenere e a rafforzare la

tutela della salute e la cultura della prevenzione presso la

popolazione.

2. Nello specifico la Fondazione persegue in via esclusiva

o principale le seguenti attivita di interesse generale ai

sensi dell'art. 5 D. Lgs. 117/2017:

- interventi e ©prestazioni sanitarie da svolgere in

strutture all'uopo abilitate, sia in convenzione, che in forma

di partenariato o con specifici accordi;

- prestazioni socio-sanitarie di cui al decreto del

Presidente del Consiglio dei ministri 14 febbraio 2001,

pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 129 del 6 giugno

2001, e successive modificazioni;

- educazione, istruzione e formazione professionale,

ai sensi della legge 28 marzo 2003, n. 53, e successive modi-

ficazioni, nonché le attivita culturali di interesse sociale

con finalita educativa;

- ricerca scientifica di particolare interesse sociale.

Nello specifico & scopo della Fondazione l'attuazione di ini-

ziative del piu alto interesse sociale, quali il sostegno del-

la ricerca scientifica nel campo delle malattie rare neurode-

generative. Prioritariamente, 1la Fondazione intende incorag-



giare e rafforzare la ricerca biologica traslazionale e la ri-

cerca clinica sulla malattia di Huntington e sulle malattie a

questa correlate, anche attraverso collaborazioni con organiz-

zazioni internazionali. Ha il compito, quindi, di promuovere e

sviluppare, attraverso universita enti di ricerca od altri en-

ti, tutte le attivita che favoriscano 1l raggiungimento di

questo scopo assumendo le necessarie iniziative e curandone la

realizzazione.

In particolare, la Fondazione intende perseguire 1 seguenti

scopi: a) promuovere e sostenere la ricerca scientifica fina-

lizzata all'applicazione di nuove metodologie per la preven-—

zione, la diagnosi e la cura delle condizioni patologiche con-

nesse alle malattie rare neurodegenerative, con particolare

riguardo alla malattia di Huntington e alle patologie ad essa

correlate; b) diffondere i risultati della ricerca tra gli ad-

detti ai lavori e tra la comunita dei pazienti; c) promuovere

ogni iniziativa utile a far conoscere la malattia di Huntin-

gton alle istituzioni, ai media e al pubblico in generale, per

far comprendere i1 problemi connessi alla ricerca scientifica e

l'importanza di promuoverne lo sviluppo; d) favorire la mi-

gliore assistenza possibile ai pazienti e alle loro famiglie;

e) curare la formazione di specialisti nell'assistenza ai pa-

zienti e 1l miglioramento delle condizioni esistenziali degli

stessi attraverso lo studio e la realizzazione di ogni piu i-

doneo supporto e di intervento, nel quadro delle iniziative di



solidarieta sociale, che assicura la sua attivita; f) mettere

in rete le famiglie coinvolte e 1 ricercatori e favorire il

dialogo con le Istituzioni, nazionali e internazionali. Tali

scopl verranno perseguiti mediante: - raccolta di fondi da de-

stinare a programmi o linee di ricerca ed alle iniziative che

costituiscono gli scopi della Fondazione; - istituzione di

borse di studio e premi che consentano ai ricercatori di con-

durre ricerche su argomenti che rientrano negli scopi della

Fondazione; - promozione di iniziative di scambio culturali

tra ricercatori del settore; - promozione di iniziative che

favoriscano la diffusione sociale della cultura delle malattie

rare neurodegenerative.

La fondazione ha come scopo esclusivo il perseguimento di fi-

nalita di solidarieta sociale; & pertanto fatto divieto di: -

svolgere attivita diverse da quelle indicate ad eccezione di

quelle ad esse direttamente connesse; - distribuire, anche in

modo indiretto, utili ed avanzi di gestione nonché fondi, ri-

serve o capitale durante la vita della fondazione, a meno che

la destinazione o la distribuzione non siano imposte o consen-—

tite dalla legge. La Fondazione potra procedere ad operazioni

di fidelizzazione di sostenitori, mediante programmi sistema-

tici di raccolta fondi, eventualmente riconoscendo a partico-

lari benefattori la qualifica di "socio di partecipazione del-

la fondazione", mediante proposta del Consiglio di Amministra-

zione.



3. Per il perseguimento dei propri scopi, la fondazione po-

tra aderire anche ad altri organismi di cui condivida finalita

e metodi, nonché collaborare con enti pubblici e privati al

fine del conseguimento delle finalita statutarie. L’ente non

potra in ogni caso essere sottoposto a direzione, coordinamen-—

to o controllo da parte di enti pubblici e/o degli altri enti

di cui all’art. 4 c. 2 Dlgs n. 117/2017.

ART. 3 - Attivita diverse

La fondazione pud esercitare, ai sensi dell’art. 6 D. Lgs.

117/2017, attivita diverse da quelle di interesse generale di

cui al precedente articolo, a condizione che siano secondarie

e strumentali rispetto alle attivita di interesse generale, e

siano svolte secondo criteri e limiti definiti dai decreti ap-

plicativi del D. Lgs. 117/2017 e dalla normativa vigente.

ART. 4 - Destinazione del patrimonio e divieto distribuzione
utili
1. La Fondazione esclude ogni fine di lucro sia diretto sia

indiretto, ai sensi dell’art. 8 D. Lgs.117/2017.

2. I1 patrimonio, comprensivo di eventuali ricavi, rendite,

proventi, entrate comunque denominate e utilizzato per 1lo

svolgimento dell’attivita statutaria ai fini dell'esclusivo

perseguimento delle finalita civiche, solidaristiche e di uti-

lita sociale.

3. E vietata la distribuzione, anche in modo indiretto, di

utili o avanzi di gestione nonché fondi, riserve o capitale,



comunque denominati, durante la vita dell'ente, a fondatori,

lavoratori e collaboratori, amministratori e altri componenti

degli organi sociali.

ART. 5 - Patrimonio

1. Il patrimonio conferito con la dotazione iniziale costi-

tuisce il fondo di dotazione e potra essere incrementato e/o

alimentato da:

A. conferimenti in denaro o beni mobili e immobili, o altre

utilita impiegabili per il perseguimento delle finalita, ef-

fettuati successivamente dal Fondatore, ove specificamente de-

stinati all’incremento del patrimonio;

B. beni mobili e immobili che pervengano o perverranno a

qualsiasi titolo alla fondazione, compresi quelli dalla stessa

acquistati secondo le norme del presente Statuto, ove specifi-

catamente destinati all’incremento del patrimonio;

C. lasciti ed elargizioni fatte da enti o da privati con

espressa destinazione a incremento del patrimonio e comunque

destinati alle finalita istituzionali;

D. parte di rendite non utilizzata che, con delibera del

consiglio di Amministrazione, pud essere destinata a incremen-—

tare il patrimonio;

E. contributi patrimoniali dall’Unione Europea, dallo Sta-

to, da enti territoriali o da altri enti pubblici.

F. avanzi di amministrazione.

2. La Fondazione provvede al conseguimento dei suoil scopi



con le seguenti risorse economiche:

- i redditi derivanti dal patrimonio di cui sopra;

- le entrate di cui alle attivita di interesse generale

(art. 5 Dlgs 117/2017)

- gli eventuali contributi ed elargizioni da parte di sog-

getti pubblici e privati, destinati all’attuazione degli scopi

statutari;

- le eventuali donazioni o disposizioni testamentarie, che

non siano espressamente destinate al fondo di dotazione;

- i contributi, 1in qualsiasi forma concessi ed erogati,

dal Fondatore;

- entrate derivanti da eventuali attivita diverse di cui

all'art. 6 D.Lgs 117/2017.

3. Quando risulta che il patrimonio minimo di cui al comma

4 dell’art. 22 del Dlgs n. 117/2017 sia diminuito di oltre un

terzo in conseguenza di perdite, 1l’organo di amministrazione,

e nel caso di sua inerzia, 1l’organo di controllo, ove nomina-

to, devono senza indugio deliberare la ricostituzione del pa-

trimonio minimo oppure la trasformazione, la fusione o 1lo

scioglimento dell’ente.

ART. 6 — Organi sociali

1. Sono organi della Fondazione:

- Organo di amministrazione

I1 Presidente ed 1l Vicepresidente, se nominato

- Organo di controllo dei conti



- Organo di revisione (eventuale - nominato al verificarsi

delle condizioni di cui all’art. 31 del D. Lgs 117/2017)

- Commissione di Revisione dell'Istituzione/Intitutional

Review Board (IRB)

- I1 Direttore Scientifico

- Assemblea dei soci di Partecipazione

2. Le cariche sociali sono elettive, hanno la durata di

cinque anni e possono essere riconfermate; le eventuali sosti-

tuzioni effettuate nel corso del mandato decadono allo scadere

del medesimo.

ART. 7 - Organo di amministrazione

1. L’ organo di amministrazione & composto da un numero di

membri tra un minimo di tre ed un massimo di quindici nomina-—

ti. Si applica 1l'articolo 2382 codice civile. Gli amministra-

tori pongono in essere gli adempimenti previsti dall’art. 26,

c. 6 e 7 Dlgs. n. 117/2017.

2. L’organo di amministrazione governa l’ente.

3. L’organo di amministrazione ¢ validamente costituito

quando sono presenti la maggioranza dei componenti e delibera

a maggioranza dei presenti; in caso di parita prevale il wvoto

del Presidente, purché siano presenti e votanti piu di due

membri.

4. L’Organo di Amministrazione si riunisce, su convocazione

del presidente, almeno due volte all’anno e ogni volta che se

ne ravvisi la necessita oppure quando ne faccia richiesta al-



meno un terzo dei componenti. In tale seconda ipotesi la riu-

nione deve avvenire entro venti giorni dal ricevimento della

richiesta.

5. La convocazione va inviata per iscritto, anche tramite

e-mail, con un preavviso di almeno 8 (otto) giorni, salvo casi

di eccezionale urgenza in cui il preavviso pud essere piu bre-

ve.

6. L’ingiustificata assenza di un consigliere a piu di 3

(tre) riunioni consecutive comporta la sua immediata decadenza

automatica dalla carica. Alla sostituzione di ciascun consi-

gliere decaduto o dimissionario si provvede secondo le modali-

ta di nomina di cui al comma 1 del presente articolo.

7. L’Organo di Amministrazione ha tra gli altri i seguenti

compiti:

- elegge, al suo interno, il presidente e 1l vicepresiden-—

- amministra la fondazione;

- predispone il bilancio d’esercizio e, se previsto,

il bilancio sociale, e cura gli ulteriori adempimenti

previsti dalla norma;

- realizza il programma di lavoro, promuovendone e coordi-

nandone l'attivita e autorizzandone la spesa;

- cura la tenuta dei libri sociali di sua competenza;

- decide su 1l’avvio o 1l’interruzione degli eventuali con-—

tratti di lavoro con il personale;



- e responsabile degli adempimenti connessi all’iscrizione

nel Registro del Terzo Settore e previsti dalla normativa vi-

gente.

8. I1 potere di rappresentanza attribuito agli amministra-

tori & generale. Le limitazioni del potere di rappresentanza

non sono opponibili ai terzi se non sono iscritte nel Registro

unico nazionale del Terzo settore o se non si prova che i1 ter-—

z1 ne erano a conoscenza.

9. Le assemblee dell'organo amministrativo potranno tenersi

anche con mezzi a distanza, con forme di videoconferenza o au-

dioconferenza.

ART. 8 — Il Presidente ed il Vicepresidente

1. Il presidente della fondazione, che & anche presidente

dell’Organo di amministrazione, & eletto da quest'ultimo tra i

suoi membri a maggioranza di voti. Il suo mandato coincide con

quello dell’Organo.

2. L’Organo di amministrazione pud destituirlo dalla carica

a maggioranza di voti, gqualora non ottemperi ai compiti previ-

sti dal presente statuto.

3. I1 presidente rappresenta legalmente la fondazione nei

confronti di terzi e in giudizio. Convoca e presiede le riu-

nioni dell’Organo di amministrazione (almeno due volte

all’anno e comunque ogni volta che se ne ravvisi la necessi-

ta). Svolge 1l’ordinaria amministrazione sulla base delle di-

rettive di tali organi, dirigendo le attivita della Fondazione



e riferendo all’organo di amministrazione in merito

all’attivita compiuta.

4. Solo in caso di necessita pud assumere provvedimenti di

urgenza, sottoponendoli a delibera dell’Organo di amministra-

zione nella seduta successiva e comunque entro 30 giorni.

5. Il Vicepresidente se nominato sostituisce il Presidente

in ogni sua funzione in caso qguesti sia 1impossibilitato

nell’esercizio delle sue funzioni.

ART. 9 - Organo di controllo dei conti

1. L'organo amministrativo provvede alla nomina di un orga-—

no di controllo. Pud essere monocratico o in alternativa co-

stituito da tre membri effettivi e due supplenti. Ai componen-

ti dell'organo di controllo si applica l'articolo 2399 codice

civile. I componenti dell'organo di controllo devono essere

scelti tra le categorie di soggetti di cui all'articolo 2397,

comma secondo, del codice civile. Nel caso di organo di con-

trollo collegiale, 1 predetti requisiti devono essere possedu-

ti da almeno uno dei componenti. Laddove si assegnasse

all’Organo di Controllo anche la funzione di Revisione Legale,

tutti 1 componenti dovranno essere nominati tra soggetti i-

scritti al Registro dei Revisori Legali.

2. L’organo di controllo:

- vigila sull'osservanza della legge, dello statuto e sul

rispetto dei principi di corretta amministrazione, anche con

riferimento alle disposizioni del D. Lgs. 231/2001, qualora



applicabili;

- vigila sull'adeguatezza dell'assetto organizzativo,
amministrativo e contabile e sul suo <concreto funziona-
mento;

- al superamento dei limiti di cui all’art. 31 del D. Lgs.
117/2017, pud esercitare, su decisione dell'organo amministra-
tivo, la revisione legale dei conti

- esercita compiti di monitoraggio dell'osservanza delle
finalita civiche, solidaristiche e di wutilita sociale, avuto
particolare riguardo alle disposizioni del D. Lgs. 117/2017.

- attesta che 1l bilancio sociale, laddove redatto nei ca-
si previsti dall’art. 14 del D. Lgs.117/17, sia stato redatto
in conformita alle linee guida di cui al medesimo articolo. Il
bilancio sociale da atto degli esiti del monitoraggio svolto
dall’organo di controllo.

3. L'organo di controllo pud in gqualsiasi momento procedere
ad atti di ispezione e di controllo e, a tal fine, pud chiede-
re agli amministratori notizie sull'andamento delle operazioni
sociali o su determinati affari.

ART. 10 - Organo di Revisione legale dei conti

1. E’ nominato solo nei casi previsti dall’art. 311 D. Lgs
117/2017 ovvero qualora 1'Organo di amministrazione lo ritenga
opportuno. E formato, in caso di nomina, da un revisore legale
dei conti o da una societa di revisione 1legale, iscritti

nell’apposito registro, salvo che la funzione non sia attri-



buita all’Organo di Controllo di cui al precedente articolo.

Art 11 - Commissione di Revisione dell'Istituzio-

ne/Intitutional Review Board (IRB)

1. La Commissione di Revisione dell’ Istituzione

/Institutional Review Board (IRB) & organo consultivo della

Fondazione ed €& composto da un numero variabile di membri,

scelti e nominati dal Consiglio di Amministrazione tra le per-

sone fisiche e giuridiche, enti, ed istituzioni italiane e

straniere particolarmente qualificate, di riconosciuto presti-

gio e specchiata professionalita nelle materie di interesse

della Fondazione.

2. Alla Commissione di Revisione

dell’ Istituzione/Institutional Review Board (IRB) spetta il

compito di: e formulare proposte motivate sulle iniziative

della fondazione; ® esprimere pareri su programmi ed attivita;

* deliberare 1la concessione di borse di studio e 1l'organizza-

zione di seminari per borsisti ed altri partecipanti; ¢ wvalu-

tare 1 risultati conseguiti in ordine alle iniziative di ri-

cerca della Fondazione; * tutelare il diritto alla salute, la

dignita e 1’integrita delle persone che partecipano agli studi

clinici in capo alla Fondazione; * incoraggiare tutte le atti-

vita che, a suo giudizio, rispondono ai fini statutari. L’IRB

si dota di un suo regolamento.

Art. 12 - Direttore Scientifico

I1 Direttore Scientifico & organo consultivo della Fondazione



ed e scelto dal Consiglio di Amministrazione tra i ricercatori

piu esperti in materia di malattia di Huntington. Al Direttore

Scientifico spetta il compito di dirigere, coordinare e super-—

visionare le attivita di ricerca della Fondazione, di favori-

re i1l collegamento della Fondazione con la comunita scientifi-

ca internazionale, di esprimere pareri e proposte sulle atti-

vita della Fondazione.

ART. 13 - Partecipanti

1. Possono divenire “Partecipanti”, le persone fisiche e le

persone giuridiche private che si impegnino a contribuire, su

base pluriennale, all’incremento del patrimonio della Fonda-

zione, mediante apporto di denaro, di beni, di prestazioni

d’opera o di qualsiasi elemento dell’attivo suscettibile di

valutazione economica.

2. La qualifica di Partecipante dura per tutto il periodo

per il quale il contributo e stato regolarmente versato, ovve-

ro la prestazione regolarmente eseguita.

3. L"ammissione del Partecipante e fatta con delibera del

Consiglio di Amministrazione su domanda dell’interessato ri-

volta allo stesso Consiglio di Amministrazione. La delibera-

zione €& comunicata all’interessato e annotata nel Libro dei

Partecipanti.

4. Il Consiglio di Amministrazione deve entro trenta giorni

motivare la deliberazione di rigetto della domanda di ammis-—

sione e comunicarla agli interessati.



5. Chi ha proposto la domanda pud entro sessanta giorni

dalla comunicazione di rigetto chiedere che sull’istanza si

pronunci il Consiglio di Amministrazione che deliberera sulla

domanda non accolta in occasione della sua successiva convoca-—

zione, salvo che non sia appositamente convocato.

ART. 14 - Decadenza e Recesso

1. Decadono dalla qualifica, e cessano di partecipare alla

Fondazione, 1 Partecipanti che entro la scadenza dell'eserci-

zio finanziario (31 dicembre) non eseguano la prestazione alla

quale si erano impegnati.

2. Trattandosi di enti e/o persone giuridiche, la decadenza

pud aver luogo anche per le seguenti cause:

— estinzione, a qualsiasi titolo dovuta;

— apertura di procedure di liquidazione;

— fallimento e/o apertura delle procedure concorsuali an-

che stragiudiziali.

3. I Partecipanti possono, 1in ogni momento, recedere dalla

Fondazione, fermo restando il dovere di adempimento delle ob-

bligazioni assunte.

4. I Fondatori possono recedere con preavviso di sei mesi.

5. I Fondatori possono decadere, oltre che nei caso previ-

sti nel presente articolo, qualora non partecipino ad almeno

quattro sedute consecutive dell'Assemblea di Partecipazione.

ART. 15 - Assemblea di partecipazione e deliberazioni

1. Qualora siano ammessi Partecipanti ai sensi dell’art. 11



del presente Statuto, € istituita 1’Assemblea di Partecipa-—
zione. L’Assemblea di Partecipazione e costituita da tutti i
Partecipanti e si riunisce almeno una volta all’anno.

2. L’Assemblea di Partecipazione si riunisce validamente,
in prima convocazione, con la presenza della maggioranza dei
Partecipanti (maggioranza semplice). La stessa ha solo funzio-
ni consultive, non vincolanti. L'Assemblea formula pareri con-
sultivi e proposte sulle attivita, programmi ed obiettivi del-
la Fondazione, gia delineati ovvero da individuarsi, nonché
sul bilancio consuntivo. Viene convocata almeno una volta
l'anno per essere notiziata dell'attivita svolta, e tutte le
volte in cui il Consiglio di Amministrazione decida di acqui-
sirne il parere su dgquestioni o decisioni in ordine alla ge-
stione della Fondazione.

3. In seconda convocazione 1’Assemblea di Partecipazione e
validamente costituita qualunque sia il numero dei presenti.

4. Ogni Partecipante ha un voto e le deliberazioni sono as-—
sunte con il voto favorevole della maggioranza dei presenti.

5. Il Consiglio di Amministrazione cura la tenuta del libro
dei soci di partecipazione della Fondazione. La convocazione
dell'Assemblea deve avvenire almeno otto giorni prima, con
qualsiasi mezzo idoneo ad assicurare la prova dell'avvenuta
ricezione. Sono legittimati ad intervenire e votare in Assem-—
blea quanti risultino iscritti nel libro dei soci di parteci-

pazione o dei partecipanti. E ammessa la partecipazione me-



diante delega ad altro socio di partecipazione.

6. I membri dell'Assemblea di partecipazione sono esenti da

qualsivoglia responsabilita per 1l'attivita della Fondazione

anche in caso di decisione sottoposta alla sua approvazione.

7. Delle decisioni dell'Assemblea deve essere redatto ver-

bale da trascriversi nel libro delle decisioni dell'Assemblea.

8. Le assemblee di tale organo potranno tenersi anche con

mezzi a distanza, con forme di videoconferenza o audioconfe-

renza.

ART. 16 - Bilancio d’esercizio

1. L'esercizio sociale ha inizio il 1° gennaio e si chiude

il 31 dicembre di ogni anno.

2. I documenti relativi al bilancio sono redatti in confor-—

mita a quanto previsto dal D. Lgs. 117/2017.

3. Il bilancio & predisposto e approvato dall’organo di am-—

ministrazione entro quattro mesi dalla chiusura dell’esercizio

cui si riferisce 11 consuntivo. Dopo 1’approvazione, 1’organo

di amministrazione procede agli adempimenti di deposito previ-

sti dal D. Lgs. 117/2017.

4. L’organo di amministrazione documenta il carattere se-

condario e strumentale delle attivita di cui all’art. 6 D.

Lgs. 117/2017 a seconda dei casi, nella relazione di missione

o 1in un’annotazione in calce al rendiconto per cassa o nella

nota integrativa al bilancio.

5. E' altresl facolta del Consiglio di Amministrazione re-



digere ed approvare, entro il mese di dicembre di ciascun an-

no, il conto preventivo dell'anno seguente, naturalmente trat-

tandosi di mera facolta lo stesso non risulta obbligatorio,

cosl come previsto dall'art. 13 del D. Lgs. 117/2017.

ART. 17 - Bilancio sociale

1. Al verificarsi delle condizioni previste dall’art. 14 del

D. Lgs. 117/2017, la fondazione redige 1l bilancio sociale e

pone in essere tutti gli adempimenti necessari.

ART. 18 - Libri sociali obbligatori

1. La fondazione tiene 1 libri sociali obbligatori ai sensi

del D. Lgs. 117/2017.

ART. 19- Devoluzione del patrimonio in caso di scioglimento

1. In caso di estinzione o scioglimento, il patrimonio resi-

duo e devoluto, previo parere positivo dell’Ufficio di cui

all’art. 45 D. Lgs. 117/2017 e salva diversa destinazione im-

posta dalla legge, ad altri enti del Terzo settore, secondo le

disposizioni dell’organo amministrativo o, 1in mancanza, alla

Fondazione Italia Sociale.

ART. 20 - Statuto

1. La fondazione e disciplinata dal presente statuto, ed

agisce nei limiti del Decreto Legislativo 3 1luglio 2017 n.

117, delle relative norme di attuazione e della disciplina vi-

gente.

2. L’ organo amministrativo pud deliberare 1’'eventuale rego-—

lamento di esecuzione dello statuto per la disciplina degli



aspetti organizzativi piu particolari.

ART. 21 - Disposizioni finali

1. Per quanto non & previsto dal presente statuto, si fa

riferimento al Decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117 noto

come "Codice del Terzo settore" e successive modificazioni e/o

integrazioni, nonche alla ulteriore disciplina vigente in ma-

teria ed alle norme del codice civile.

F.to: Barbara D'Alessio = Eric Robertazzi (sigillo)



E’ copia su supporto informatico conforme all’originale su
supporto cartaceo, ai sensi dell'art. 22 del D.Lgs n. 235 del
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Tivoli, 1i 3 DICEMBRE 2020
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