





potra essere perseguito mediante l'orentamenta di risorse upmn volontarie e la rl_nﬂ:’-"ll di risarse
economiche da destinare ad azioni ed opere di solidarieta nei confranti de pazientt, offrire assistenza

marale & psicologica, promuovere la solidariet fra pazienti nei moment! piu difficifl dells majama-

I'Associazione & costituita per [

A | sensi deila normativa vigente in materia di Terzo settare,
ta di interesse generale di cul

svolgiments, in via esclusiva o quanta meno principaie, delle seguent attivi
alf'articolo 5, coimma 1, del Codice del terzo settore:

g novembre 2000, n. 328, e

. interventi & servizi sociall ai sensi deli'articolo 1, commi 1 e 2, della l2gge =
ca

successive modificazion|, e intervent, servizi e prestationi di cul alla legge 5 febbraia 1992, n. 104,
legge 22 giugno 2016, n_ 112, & swiccessive madificazioni (LETTERA A);

i particolare, per la realizzazane delle scapo prafisss la detta associazione si propone di perseguire J
seguent! scopl:

Promuovere llinvestigazione della Miopatia Nemalinica per avere una conoscenza migliore nella ricorca
di terapie € trattamenti della malattia.

Fornire informazioni e sostegno al malat e le loro famiglie, riunire | malati, stabilire e coordinare una
rete dl comunicazione tra loro,

- Rendere visibile i| bisogno di rsorse socio-sanitarie, educative ed economiche per le persone colpite @
T pee loro famiglie.

ndere | dirith e gli interess! delle persore con Miopatia Nemalinica,

visibifits agli enti e centri che si occupano di ricerca affinché possano ottenere piu donadoni per |2
a sitlle malattie rare ¢ la Miopatia Nemalinica.

- Informare le famigle sugh sviluppl della ricerca scientifica, sulle terapie disponibili, sugii ausili
disponibli e sull'assistenza a cul hanno diritto da parte delle istituzioni pubbliche.

ingltre, per il mggiungimento dello scopo poc’anzi clitato, l'associazione si propone inoltre dic

- Fornire il necessario supporto informativo alle persone affette da Miopatia Nemalinica e alle rispettive
famiglie.

- Sensibilizrare I'opinione pubblica e le stitugioni pubbliche private riguardo alle problematiche soclale,
sanitarie e terapeutiche connesse con la Miopatia Nemalinica

- Promuavere in Italla e all'estero ka ricerca stientifica, studio e attivitd mirate al trattamento delia
Miopatia Nemalinica.

- Sviluppare rapport operativi, per il perseguimento della finalita menzionate, con le istituzion
pubbiiche competenti a livello locale, nazionale e con strutture pubbliche e private,

- Collabarare con altre associariani ed enti senza scopi di lucro, in Italia e all'estero, aventi scopl




ansloghl, anche tramite I'affiliazione ¢ la promosione di federazioni o aftn vincoll astocativi

& Lassoclarione potrd inoltre svolgere qualsias! altra attivith culturale o Hereativa 0 potrh comprne
qualsiasi cperazione econamica o finansiana propedentica e/c callegets al raggiungimento dei propn
finl, rispettando owilamente | dettami delle legg! ¢ del regolamentt in vigare in materia di Assotiaion:

5 L'associarione potrh, esciusivamente per scopo di autofinandiamento e senza fine di lucro, esercilare
le attwith marginak previste deila legislariane vigeate

Articolo b Sod

Al associazions possano aderire senza alcun tipo di discriminazione tuttl | saggert! che
decidona di perseguire lo scopo dell associarione e di soltostare al Suo statuto.

| soct hanno stess! diritt o stessi doverl: oventuall ed eccezionall preclusionl, limitationi,
esclusionl devono essere motivate e strettamente connessi alla necessita di perseguire ke
finalith di promozione sociale che | associazione si propone

Possono essere soci sia persone fisiche, sia persone gluridiche private sensa scopo di lucro o
econamico nel limit previst dell’ art. 35 del Codice del Terzo Sattore.

mero degh aderent! & dlimitato

membri dell' Associatione | socl fondatori ¢ tutte le persone fisiche, che si impegning a
uire alla realizzazione degh scopl dell’Assoclaziane.

In caso di domande di ammissione come associato presentate da minorennl, le stesse dovranno
essere controfirmate dall’esercente la responsabilita genitoriale.

in caso di domanda presentata da soggetti diversi dalle persone fisiche, essa davrh essere
presentata dal legale rappresentante del soggetto che richiede I"adesione.

Lo status di associato ha carattere permanente @ pud venire meno salo nel casi previstl dall’ art.
4 Non sono pertanto ammesse adesioni che violing tale principlo, Introducendo criteri di
smmissione e di esclusione strumentalmente limitatii di diritt o a termine. All'Associazione
podsono aderire tutt | cittadini di ambo | sessi; Wit | Secl maggiorenni godono, al momento
del ammissione, del diritto di partecipazione alie Assemblee Sociall. La qualifica di Socio da
diritic a frequentare la sede sociale ed eventuali sedi secondarie, secondo le modalith stabilive
dal Consighio Direttivo. Possono diventare socl dell'Associazione, twiti colaro che abbiano
compluta il 18° anno di eth e che condividendane gl scopl, intendano impegnars! per la loro
realizzazione. £ prevista la possibilith che vi slano socl minarl d'eth, In questo caso Il diritto di
voto verrs esercitato dal genitore che esercita la patria potestd, avvero da chine fa le vec|,

UAssociazione esclude la temporaneit della partecipazione alla vita assoclativa. |l












mmrl:ﬁhﬁ:m radiato non pug S55€1e pid rismmesso ad eccepione dei Soch radiat per morositd, |
quali palr ro domanda, essere rammessi pagando una nucva quota di lscrizione. Tale
riammiSsiONE IN O8N caco sark deliberata dalls prima Assemblea del Soci

ARTICOLO 10BIS - ESELUSIONE DEI S0

L'esclusione dei soci @ deliberata dai Consiglio direttive, In ogni caso, prima di procedere all'esclusiane,
devona ESSEFE Conlestat! per scritto al socio gil addebint che alib stesta vengono mossi, consentendo
facolta d replica. Sullesclusione Fassociato ha facolth di fare ricorsa cantro il provvedimento alla prima
sssemblea 0l 5oui che sara convacata. Fino alla data di svoigimento seir Assembiea | provvedimento si
intende sOSpeso. L esclusione diventa operante dalla annotazione sul libro soci a sequito delta delibera
delr Assemblea the abbia ratificato if provwedimento di esclusione adoftato dal Consiglio Direttivo.

Il recesso dia parie degh associati deve essere comunicato in forma seritta all'Associagione. Il Consiglio
pirettva N prende atto nella sua prima rlunione utile.

il rECESS0 O "ﬂif:"-'ﬂﬂ“! del socio vengono annotati da parte del Consiglio direttiva sul libro degh
assaciati. |l socio receduto o escluso nan ha dinitto alla restituzione delle quote associative versate,

gucte associative sono intrasmissibill & non rivalutabili,
colo 11- Organi Sociali
.f";gj. organi dell'associazione sang;

2| Assemblea dei soci

b} Consighio direttiva

¢l Presidentsa

d| Organa di controllo (organa facoltativo)

el Organo di revisiong (organo facoltativo)

Lelezione degli Organi dell"Associazione non pud essere in alcun modo vincolata o limitata nel rispetio
dails massima liberta di partecipazione all'slettorato attvo e passivo,

Articolo 12- L'assemblea
1- L'assemblea & composta dai soci dell’organizzazione e "argand swoviana,
2- L'assemblea & presieduta dal Presidente dell'organizzaziane o, in sua assenza, dal Vicepresidente.

1.f eonyocata almena una volta all'anno dal mmmum o da chi ne fa ke vecl mediante
awviso scritta da inviare almeno 15 giorni prima della data fissata per 'assemblea, tale comunicazione
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