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_STATIj’i‘O ‘

T. - L’Associazione di volontanato FORUM ASSOCIAZIONI 'I‘OSCANE MALAT’I'IE RARE
.piti-avanti chiamata per brevitd Forum, con sede legale in Firenze presso Fondazione
Ospedale Meyer, Via Frd D: Buonvicini; 66 — 50132 Fireiize ¢ sede operativa in Regione
Toscana presso Dipartimento Diritto alla Saluté Via Novoh, 26 — Firenze, costituita ai sensi

b&B6Mel Codice Civile$ della 1egge 266/91 e de!le Leggl Reglonal: aventi

dell’artico

attinenzi con le seguenti finalita: .

- tuhelareldmmdellepersoneaﬂ'mdamalaﬂ:em _ :
"« migliorare gli- aspetti socio-sanitari, la- prevenzioig, la dnagnom, l’mf'onnaztone la
formazione, la comunicazione, 1a cura e la sorveglianza. .
coﬁabomeeonenhemganmommmnahemnamomhdlpmm
'promummauomleglslauveafavmdenemalathem ’ .
promuovere e sostenci€ la ricerca scientifica

promuovere lo svilyppo di prodotti medlclmh orfanj e nuovl protwolh terapeunm
sensibjlizzare Popinione pubblica. ' - _,
- .perseguire esclusive finalita di solidarietd sociale, civile e culmmle

mccoghmfond:perrea!meleﬁmhﬁsuddeme. . ' )

Le sedi: legale e operauva potranno essere hasfente in altro luogo su decisione del
Conslgho Direttivo. - oo ‘ .

L I T

i ART 2- IlForumm atten’ial seguenti’ pmlcipl
Assenza del fine di lucro, democriticita dclla slruttum, eIettmﬁ, gratwrla delle canche
associative, gratuita delle eventuali prestazioni fonute '
Al sensi della suddetta democraticita delia struttura, tutti gli organi sociali :

/Assemblm Generale Soci; Consiglio direttivo, Comitato Esecutivo, Collegio det revisori e
Collegio dei probiviri, vengono eletti esclusivamente e liberamente’ dall’Assemblea

ordinaria det soci; le cariche all'interno dei-suddetti organi sociali { Presidente,
Vicepresidente, Segretario/Tesoriere €cc.) vengono attnbmte dal nspettwo organo, Tutti i
membxi dmrgam sociali.devono essere soci. . .

ART 3- 1 Fonun opera nell’arm s()clo-samtana in mamera Spe(:lﬁca con. prestaz:om non
occasmnah di volontnnato )

4



AKES-

‘Possono far
. Organizzazioni ¢ le Associazioni sénza scopo di Iucro che rappreséntanc l¢ famiglic ¢ le -
persone affette da malattie rare, che condividono le finalitd, si riconoscono nello Stamto e’

" “intendono collaborare per il raggiujigimento dei fini § m, mdlcatl_

' SOCI ..

T

parte del Forum, 1famd1anelepetsoneaﬁ‘ettedamalaumme ghEntl le

1.soci si distinguone in fondatori e aderenti.

'. 1. soci hanno il diritto di svolgere antonomamente le loro_attivitd statutane, purché non

siaf¢ in contrasto con I finalitd del Forum. I soci hanno il dovere di astenersi dal mttare

direttamente o indirettamente le problematiche.che hanno affidato al Forum. .
La richiests di adesione va presentata al Presidente del Forum. atlcgando Iatto cost:tutrvo

o Statuto ‘e 1’ultimo bilancio consuntivo e altre informazioni sullattivitd’ del richiedente.

Co‘nsngllo direttivo'si riserva di dccettire o meno tale richiésta mouvando 1a sua decisione.

" Nessun moﬁvo legato a distinzioni di razz4, sesso, religione, possesso di c:mdmanza.

italiana o straniera pud essere pasto a base del rifiuto di richiesta di adesione al Fortm..
1 soci hanno dmttoaparmempareaumiemmamemamfestamom promogsse ddFomm,

" .a riunirsi in assemblea per discutere ¢ votare sulle quwuom nguardantl il Fonnn, elegere

. ed essere eletti membri degli organi dirigenti, : '
_ Hannodmﬂodxvotdmnssembieusumchesoﬁomregolawml pa@memo del!aquota"

socigle.. -
Msmama,mwlmmmmhmpemanmwepubmmomhm‘

easlprmsttdalmmemvoaﬂ.ﬁ .
Non sone. pertanto -ammesse, iscrizioni, chevmlmo tale’ pnncxplo mu'oducmdomtm d1

'ammlssmne su'mnentalmenmlimitauv; drdmu: oa ttn:mm:. B

'nELEGm

E ad:mcssaunasoladelcgapcrogmassocmzmneepermascunaadumcheilFormn o

le Commissioni di detto- Foraim riterranno necessarié ed” opportune.

Tale delega dovra’ indicare: nome & cognime del delegato nonunato appaﬂaenente alla'
Associazione regolanne:ue inscritta: al Forum.
Nelle assemblee dei Forum ¢* ammessa una dclega per. ogni Assgciazione ad .un membro

o dcl propno duettwo eld apparbencme alla propna Assoc:amone -documentata ¢ motwata,

Laquéliﬁcédi socio siperde per:

- decesso, : - c . .
. - mancato pagamento della quota soclale' . ' S

- dimissions;
- espuls:one per i seguent: motivi: - mossewam delle msposxznom dello statuto, d1

eventuali regolamenti o delle deliberazioni- degll organi sociali; per danni morali e
materiali arrecati al Forum e comunque in ogni altro caso in cui il socio svolga attivitd
in dimostrato contrasto con gh mteressl ¢ gli obiettivi del Fomm Il Pres:dente cormmica -

' l’espulsxoncmfonna seritta.. © . L . .



,j RT 7 - Contro opni pmwedunento di espulsmne & ammesso ricorso al Pres:dente entro frenta (3

giorni, sul quale decide in via definitiva il Collegio dex Pmbmn entro € non oltre sessan

-(60) giorni dalla data del ricevimento. :
La decisione del Collegm dei Probwm & mappellabﬂe

La quota assooiatwa non & nmborsabﬂe ed é mtrasmnssibde

I soci pmtann la loro opera gratmtamentc ini favore dell’orgamzzamone e non possor
" stipulare con essa alcun tipo di lavoro, dipendente o autonomo, ©
-L’Asspciazione pud assumere ]avoraton dlpendenu o avvalersi di ;xcstaz:om di- lavor
atifonomo esclusivamente nei limiti r:ecessari-al suo regolare finzionamento oppure se si
necessario per qualificare o spectahzzare Pattivita da essa svolta '

Vo "'OhGANISQCIALI

. ART: 10 = Somorganidlpartempamoﬁedemomucaed:moncdemom ..

.= Assemblea gpngmle dei soci;
' - Consiglio Direttivo;
. - - - c -% E IU .
.. = Collegio dei Pralimn,
) - Collegw dei Revisori

ART II’ L’assembleagenerale del soci pm‘: essere ordmann o straordmana.

il1. Consiglio Dmttwo deve oon\rocam l’assemblca ordmana dei socx almem uns volia
FPaono. -

Inoltre pud convocare quando crede necessario altre amemblee ordmane o straordinarie.

La convocazione avvienc tramite avviso sctitto contenente la data e Iofa di prima
convocazlone e di seconda convocazione nonché l’ordmu del giorno, da i mv,mrc ad_ogni
socio almeno sette giomi prima. . .

ART. 12 L gssemblea ¢ formata da tutti i soci ed & premeduta daLPxemdente del Consxgho direttivo €

in caso di sua assenza dal-Vice-Presidente.

‘Nel caso di assenza di entrambi I’assemblea elegge un proprio Presidente. :

Il Presidente dell’Assemblea nomina un Seg;ctano con il compito di stendere il verbale
della suddetta, accerta la regolarith della convocazione e costitiizibne, -l diritto di

mtcrvemre e la validita delle deleghe,



' ART 17— IlConmglmdxremvoéformamda?mcmbnadeleggeuaxsumcompmn ﬂFres:dea
¢ Vice-Presidents, SegretanoeTesonere)esanmscedmormaogmﬁe(S)mem e
Bmgdem¢demamaggmmnzadfvoﬁ‘dalCons@xthtemvodmmcancaunm
pubessezeneletto
Iledeuteplwwsererevocatoda]lo stessoCuns:ghoDjrettwo sg:mpmamaggtmanza
voti. .
HV;chxemdenteﬂélForum&eletwddComghoDnetu,vonmaggmmdlvoﬂ

sogﬁtuisée;ll’mdentemcasodlassemo:dmnpedunenm o

", Ségretario ed il Tesoricie sono eletti dal Coqs:giletemvoamaEglmnza dei votn.
' ﬂépmghog@vodmmmmmmemﬁwmmneleﬁo

SK% - - Tidgasoodi &mmsiom di - ""’ébﬁsf‘g'herc. it Conmgﬁai)lmlhvn mwedc ana s

ey 2 L sostinzipne; ;

P -Ilme:n'brodelConslghbDnethvo;iecadedaﬂfmcaanuando .s&nugmsuﬁcazmne o
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ART. 19— I comp:tx pnnclpah del Presidente sono: -

~ _rappresentare Iassociazione di fronte a térzi e starem gmdlzxo per conto della stess

- convocare € preswdere le riunioni del Consxgho direttivo;

- deliberare spese in nome € per conto del Forum per un lmporto massmno declso
anno dal Consiglio Direttivo,

- in caso di comprovata urgenZa , pud sottopone all’approvamone del COIlSlgllO Dir

- .una. deliberazione “ad -circolandum™ invianidold per scritto o via fax o via- i
elettronica ad ogni membro singolarmente, sulia quale verra espresso il voto (appro
non approvato, astenuto ) ﬁrmata in calce, ntomandola al Presidente nel congruo te

. nchlesto ' i

COBIH’ATO ESECUTI‘VO

ART. 20 1l Comitato Esecunvo si riunisce ogm miese ed & formato dn Pres:demc, Vice, Pres:de

Segtetano ¢ Tesariere, -ed lia Ie seguenti fumzioni: -
Eseguire 1¢ Delibere del Conmgho Dxrethvo
- Convocare il Consiglio Direitivo. -

': Duramcancaiosﬂsotempodel ConslghoDuemvo

ART:I HCoﬂegmde:Rewsonéuomxmtodallassembleadasoctcompomdamm-

effettivi e due supplenti. ¥ membri del wllegxo possoho essere eletu anc‘hetral non soci
Dmamcaneadneanmedéneleggibde ' .
" La carica di revisore & incompatibile.con quelia di membio det conmglxo direttivo
II collegio, che partecipa allcnumomdelConslgho direttivo, sempen’) pmdx w
sVolge le séguenti finzioni: -

verifica della legittimita delle opetazlom del Conmgho direttivo e dei suoi membn

' -.venﬁca periodica dellacasaa,de: dommentl edelle reglstmaomcomab:hl

-consegum;eredazmn\:de!vw'balc;

SRR verifica dei rendiconti consunﬁvoeprevennvo annuah pnmadella loro pmsemm

all’ Assemblea;

‘_'- redazione della Relazmne annuale al chdwgmo consuntwo e sua pmsentam

all’ass"mblca, ’

ART. 22-11 Colleglo dei Probiviri & coniposto da tre membrt eﬂ‘etim ¢ da due supplent:

_Tmem membri del collegio possono essere eletti anche fra inon soci.

" Dura in carica due anni ed é ricleggibile.

L a carica di Probiviro & mcompaﬁbﬂe con quella di membro del Con31glm Dxrethvo
Esaming i ticorsi proposti dai soci e decide con gmdmo mappcllabﬁe

ART. 23— lebom spele

I componenti del Consxglm Dlrettlvo del Comltato Esecunvo del Colleglo del -Probivi
del Collegio dei Revisori svolgono a titolo completamente gratuito - le ﬁmz:om lo
attribuite. Hanno diritto solo al nmborso de.lle spese documentatc. ,



ART. 24, —

Y ARt is-

H - oapn6-

.sz-:z:v.-

ART 28—

- ENERA'_I'E—E’,‘PATRMONIOSOCIALE

Le entrate del Fomm sono cqstltmte da:"
- contributi dei soci; .

- contributi di privati;. & ' '
- contributi dello stato, di enti o dl lstltuz:om pubbhche. finalizzati esclumvamenr

sostegno di speclﬁche e documentate attivitd o progettl o -

- 'contributi di organismi internazionali;

- donazioni o lasciti testamentan
- rimborsi denv:mu da corvenzioni;

e entrate denvantl da aftivitd oommemah e produttive margmall

1l patrimonio soclale & costitmm da.

" - beni.mobili e immobili; N
.t donaz:om iascm osuccessnom . :

L’esercizio socnale dell.a associazione ha inizio il 1° genname si chludexl 31 chembn

: ogni dnfo. It Consiglio Direftivo presenta anhualmente all’Assemblea la refazione non
il rendiconto constntivo dell’esercizio trascorso e quello preventivo per l’anno in corso
‘bilancio consuntivo ¢ preventivo devono essere depositati nella sede della orgariizzazi

15 g:om: pnma deila convocazmne dellassemblea aﬂinché i'soci possanp ;irendg
‘visione. . .

Gh evenxuall utlh dovranno essere impicgati per la reahmzione delle attivitd istituzion

B fatmdwletodldlsmbulre,anchemmodomdlreuo ghu‘txhdncsmmo Iense;w
' fondldngesuonee:lcapmleﬂmanﬁc!awtademomm. ,

Ii nome Forum Assocxazmm Toscane Malaiue Rare con relative logo e traduz:ouz

inglesé : Rare Disorders Fomnx saranno deposrtah pmsso I'Ufficio del chlstl'b e.pres

l’UﬂimoBrevetu o ) '
'Amvi'm' SECONDARIE -

L’associazione potra, esclumvamente per scopo di auto-ﬁnanzxamenm & senza fine di uer
esercltare le attiviti economiche marginali di cui al D.M. de] 25/5/1995. ~



i
g
g .

..

-
-
H
e

A A RS i A

"_

" ART. 3{:_.-

DURATA E SCIOGLIMENTO DELL’ASSOCIAZIONE

29— La duratd dell’Associazione & illinitata cd éssa non potrd sciogliersi che per decisione di
.una assemblea straordinaria appositaments convocata dal Consiglio. direttivo la ‘quale dovra
decidere sulla dévoluzione del patrimanio esistente, dedotte le passivitd, a_ favore di
organizzazioni di volontariato che operino in identico o analogo settore. L’assembléa
provvede anche alla nomina di urio o pit liquidatori da scegliersi preferibilmente tra i soci.

... NORME RESIDUALI

Per quanto non-espressametite prewsto dal presenité statuto, dai regolamenﬁ interni, dalle’
disposizioni e dagli altri ‘atti emessi dagli organi’ compétenti decide I'assemblea ai sensi

delle leggi vigenti ¢ dei principi generali dell’ ordinamento giyridico. - © " ° -
__L( Cosolonte - .
- — ) . .' - ' . .
. touum - £33 .4 93eone - .
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: ART. 11 COLLEGIO REVISORI

1l Collegio dei Revisori é nominato dallassemblea. dei soci composto da tre membri effettivi e due
supplenti. I membri del collegio possono essere eletti anche tra i non soci. Dura in carica due anni ed &
| rieleggibile. La carica di revisore & incompatibile con quella di membro del consiglio direttivo
—o=a] 1l collegio, che partecipa alle riunioni del Consiglio direttivo, senza perd potere di voto, svolge le seguenti
«® | ““fapzioni: verifica della legittimitd delle operazioni del Consiglio direttivo ¢ dei suoi membri; verifica
25 p’é’g dica della cassa, dei documenti e delle registrazioni contabili con conseguente redazione del verbale;
enﬁ% dei rendiconti consuntivo e preventivo annuali prima della loro presentazione all’ Assemblea;
‘edatibne della Relazione annuale al Rendiconto consuntivo e sua presentazione all’assemblea.
' 1jéSércizio sociale della associazione ha inizio il 1° gennaio e si chiude il 31 Dicembre di ogni anno.
",:;Ij":"iénsiglio Direttivo presenta annualmente entro il trenta (30) Aptile all’ Assemblea la relazione nonché il
"~Yendiconto consuntivo dellesercizio trascorso e quello preventivo per Panno in corso. Il bilancio
consuntivo e preventivo devono essere depositati nella sede della organizzazione 7 giotni prima della
" convocazione dell’assemblea affinché i soci possano prenderne visione. Gli eventuali utili dovranno essere
impiegati per la realizzazione delle attivita istituzionali. E’ fatto divieto di distribuire, anche in modo
indiretto, gli utili di esetcizio, le riserve, i fondi di gestione e il capitale durante la vita del Forum. Il nome
Forum Associazioni Toscane Malattie Rare con relativo logo e traduzione in inglese :

Rare Disorders Forum saranno depositati presso I'Ufficio del Registro e presso I'Ufficio Brevetti

ART. 12 DURATA E SCIOGLIMENTO DELL’ASSOCIAZIONE

La durata dell’ Associazione & illimitata ed essa non potra sciogliersi che per decisione di una assemblea
straordinaria appositamente convocata dal Consiglio direttivo la quale dovra decidere sulla devoluzione
de! patrimonio esistente, dedotte le passivita, a favore di organizzazioni di volontariato che operino in
identico o analogo settore. L’assemblea provvede anche alla nomina di uno o pin liquidatori da scegliersi
preferibilmente tra i soci.

ART. 13 RIMBORSO SPESE
E’ previsto dallo Statuto il rimborso delle spese sostenute documentate, per lo svolgimento degli
incarichi e cariche quali membri del CD. Si precisa che gli incarichi non appartenenti ai membri del CD,
in ordine al rimborso devono essere approvati dal CD, o in caso di urgenza dal Presidente.

NORME RESIDUALI
Non essendo ancora attiva una segreteria, ogni membro del CD, dovra assolvere autonomamente alle
funzioni pratiche e burocratiche derivanti dalla carica( fax , contatti telefonici, predisposizione

corrispondenza e quant’altro).




%y SSSOCIARION)
e TOSCANE
 FGALATTIE RARE

REGOLAMENTO GENERALE DEL. FORUM
ASSOCIAZIONI TOSCANE MALATTIE RARE E DEL C.D,

-

Il Consiglio Direttivo del Forum Associazioni Toscane malattie rare, stabilisce ed approva il
presente Regolamento Generale per Iz funzionalitA operativa dello stesso, le regole
tcomportamentali dei soci, dei membri del Consiglio Direttivo ¢ del Presidente, Regolamento che
."goﬁve intendersi parte integrante dello statuto ¢ come tale da osservarsi scrupolosamente.

W
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ART.1 SOCI

e Sono intesi specificamente quali soci del Forum, i familiari le persone affette da malattie rare, gli enti,
le organizzazioni e le Associazioni senza scopo di lucro che rappresentano le famiglie ¢ le persone
affette da malattie rare che condividone le finalith riconosconoscendosi nello Statuto e intendono
collaborare per il raggiungimento dei fini ivi indicati.

e Esse nominano con loro strumento deliberativo, il Rappresentante in seno all’Assemblea nviandone al
Presidente comunicazione sctitta e firmata. [l rappresentante risponde all'associazione che lo ha
delegato del suo operato net Forum.

e E ‘ammessa una sola delega per ogni associazione e per ciascuna adunanza che il Forum o le

Commisioni di lavoro del Forum riterranno necessarie ed opportune. La delega dovra indicare
nome cognome del delegato nominato appartenente alle associazioni regolarmente iscritte nel
Forum.
Nelle assemblee del Forum & ammessa una delega per ogni associazione, ad un membro del proprio
direttivo e/o appartenente alla propria associazione per ciascuna adunanza che il Forum o le
Commisioni di lavoro del Forum riterranno necessasie ed opportune. La delepa dovra indicare nome
cognome del delegato nominato appartenente alla associazione regolarmente iscritta nel Forum.

s I socisi distinguono in fondatodi e aderenti. Sono soci fondatori i fitmatari dellatto costitutivo. Sono
soci aderenti coloro che vengono ammessi al Forum dopo la stesura dell'atto costitutivo. La richiesta
di adesione va presentata al Presidente del Forum. 1l Consiglio direttivo si riserva entro breve tempo di
accettare 0 meno tale richiesta motivando per iscritto la sua decisione.

I soci che non intendono pili partecipate al Forum possono chiedere il recesso. Le delibere in materia
di recesso sono prese dal Consiglio Direttivo.

I soci hanno i diritto di svolgere autonomamente le loro attivit statutarie, purché non siano in
contrasto con le finalith del Forum. '

I soci hanno il dovere di astenersi dal trattare direttamente o indirettamente le problematiche che
hanno affidato al Forum, amenoché siano stati autorizzati dalla stessa specificamente e per iscritto.
Nessun motivo legato a distinzioni di razza, sesso, religione, possesso di cittadinanza italiana o straniera
pud essere posto a base del rifiuto di richiesta di adesione al Forum. I'soci hanno diritto a partecipare 2
tutte le iniziative ¢ manifestazioni promosse dal Forum, 2 tiunitsi in assemblea per discutete ¢ votare
sulle questioni riguardanti il Forum, eleggere ed essere eletti membri degli organi dirigenti. I soci che
non partecipano alle riunioni (Assemblee ¢ Commissioni) non hanno diritto di replica sulle
decisioni ivi prese. ‘
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Forum .

Hanno diritto di voto in assemblea i soci che sono in regola con il pagamento della quota soctale. Lo
status di socio, una volta acquisito ha carattere permanente € pud venir meno solo nei casi di: decesso;
mancato pagamento della quota sociale; dimissioni; espulsione per 1 seguenti motivi: inosservanza delle
disposizioni dello statuto, di eventuali regolamenti o delle deliberazioni degli organi sociali; per danni
morali e materiali arrecati al Forum e comunque in ogni altro caso in cui il socio svolga attivitd in
‘mostrato contrasto con gli interessi e gli obiettivi del Forum.

residente comunica Pespulsione in forma scritta la perdita della qualifica di $OCIO.

ART. 2 QUOTA SOCIALE ANNUA

a0 ciavione & tenuta al pagamento della quota annuz entro il termine stabilito dal CD. L'importo della
juota sociale annuale ed i termini di pagamento vengono decisi annualmente dal CD e ratificati
jall’ Assemblea. 11 mancato pagamento della quota sociale non consente il diritto di voto nelle Assemblee.
[ caso di inadempienza del pagamento della quota, 1 CD valuter il diritto di permanenza nel'ambito del
Forum. '

ART.3 ASSEMBLEA

o I’assemblea generale dei soci pud essere ordinatia o straordinaria. 1l Presidente quando lo ritiene
necessario, pud convocare le assemblee ordinarie o straordinarie.

La convocazione avviene tramite avviso sctifto contenente la data e Pora di prima convocazione ¢ di
seconda convocazione nonché lordine del giomo, da inviare ad ogni socio almeno sette giorni prima
Fassemblea & formata da tutti i soci ed & presieduta dal Presidente del Consiglio direttivo e in caso di
sua assenza dal Vice-Presidente.

Nel caso di assenza di entrambi I'assemblea elegge un proprio Presidente.

11 Presidente dell’ Assemblea nomina un Segretatio con il compito di stendere il verbale della suddetta,
accerta la regolarita della convocazione € costituzione, il diritto di intervenire e la validita delle deleghe.
I’assemblea ordinaria & regolarmente costituita, in prima convocazione, alla presenza della meta pia
ano dei soci con dititto di voto e delibera a maggioranza assoluta dei voti di questi ultimi.

e In seconda convocazione V'assemblea & regolarmente costituita qualunque sia il numero degli
intervenuti e delibera a maggioranza semplice sulle questioni poste all’ordine del giorno.

I assemblea straordinaria & valida in prima convocazione quando sono presenti almeno i due terzi dei
soci con diritto di voto e delibera 2 maggioranza assoluta dei voti di quest'ultimi; in seconda
convocazione qualunque sia il numero dei soci con diritto di voto. .
Ogni delibera avviene a scrutinio palese salvo diversa tichiesta da parte dei due terzi dei presenti. Ogni-
socio, in regola con il pagamento della quota sociale, ha diritto ad un voto. E’ ammessa una sola delega
pet ciascun Socio.

o I’assemblea ordinaria delibera su qualsiasi proposta venga presentata alla sua attenzione € in
particolare: nomina del Consiglio Direttivo; approvazione o rigetto dei rendiconti preventivi e
consuntivi, delle relazioni annuali del consiglio direttivo; approvazione dei programmi del’attivita da
svolgere; redazione- modifica- revoca di regolamenti interni.

Le variazioni dello Statuto devono essere approvate da un’assemblea straordinaria




Le decisioni prese dall’ Assemblea, sia ordinaria che straordinatia, impegnano tutti i soci sia dissenzienti
che assenti. Ogni socio ha diritto di consultare il verbale dei lavori delPassemblea redatto dal segretario
e sottoscritto dal Presidente.

ART. 4 1L PRESIDENTE

Il Presidente € eletto a maggioranza di voti dal Consiglio Direttivo dura in carica un anno e pud essere
rieletto. Il Presidente pud essere revocato dallo stesso Consiglio Direttivo, sempre a maggiotanza di voti.
- _.Lrgstede le riunioni del CD, le Assemblee, ed ha responsabiliti., poteri e funzioni che gli derivano dallo
1 ¥Stawgto. I Presidente ¢ il garante della democraticits del Forum, del rispetto dello Statuto e del
" ’_ikégo mento nonché del comportamento etico dei rappresentanti delle associazioni socie, degli organi del
P8 rumf del Consiglio Direttivo e dei singoli membri.
2
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LF 1 esfdente rappresenta Passociazione di fronte a terzi e sta in giudizio per conto della stessa; convoca e
E, 2 '. ¢ le riunioni del Consiglio direttivo; pud deliberare spese in nome e per conto del Forum per un
Eé( rto massimo deciso ogni anno dal Consiglio Direttivo. In caso di comprovata urgenza, il
residente, pud sottoporre allapprovazione del Consiglioc Direttivo una deliberazione “ad
circolandum™ (inviandola per scritto o via fax o via posta elettronica ad ogni membro
singolarmente, sulla quale verra espresso il voto (approvato, non approvato, astenuto ) firmata in
calce, ritornandola al Presidente nel congruo tempo richiesto). Questo metodo consentira al CD di
assumere in piena legittimita le decisioni proposte dal Presidente o da altro membro di concerto con il
Presidente stesso.

ART. 5 CONSIGLIO DIRETTIVO

11 CD deve convocare I'assemblea ordianaria det soci almeno una volta anno e si tiunisce di norma ogni
tre (3) mest. Il Consiglio Direttivo dura in carica due anni e puo essere rieletto. In caso di dimissioni di un
consigliere, il Consiglio Direttivo provvede alla sua sostituzione. Il membro del Consiglio Direttivo decade
dallincarico quando, senza giustificazione, non partecipa per tre (3) volte consecutive alle riunioni del
Consiglio Direttivo.

H Consiglio Direttivo viene convocato dal Presidente con preavviso scritto o via fax o via posta elettronica
di almeno 6 giorni. Il Consiglio Direttivo pud essere convocato sempre con preavviso scritto o via fax o
posta elettronica anche quando lo richiedono i due tetzi dei suoi componenti.

II Consiglio Direttivo ¢ valido quando & presente la maggioranza dei suoi componenti e adotta le
deliberazioni a maggioranza di voti.

Le riunioni sono presiedute dal Presidente e in sua assenza dal Vice-Presidente. Viene nominato di volta in
volta un segretario che ha lo scopo di redigere il verbale che a fine riunione verra firmato dal segretario
verbalizzante e dal Presidente.

Ogni membro del CD che abbia totalizzato pit di tre assenze ingjustificate consecutive, & passibile di
esclusione, S'intende per giustificazione, la comunicazione cartacea, via fax, elettronica da indirizzare al
Presidente del Forum, La mancata comunicazione scritta ha valenza di assenza ingiustificata. Ogni
consigliere pud, incaso di impedimento, delegare altro consigliere a trattare argoment, specificati sulla
delega stessa, e comunque ad esprimere il voto. Non & ammessa pii di una delega per membro. Questa
firma dal delegante, deve essere consegnata , all’ inizio delle riunioni, al Presidente, controfirmata dallo

stesso ed allegata al verbale. La delega ad altro membro non costituisce giustificazione_d’assenza
che deve comunque essere inviata_al Presidente con le modalita dette.

.




ART. 6 CARICHE ED INCARICHI DEL CD

- Ogni membro del CD assumers, per decisione collegiale, cariche o incarichi per il normale svolgersi del
- Forum e saranno altresi rappresentanti nonché interlocutori con le varie istituzioni. Alcune cariche con
- decisione specifica del CD, potranno avvalersi per opportuna agilita operativa, di una certa autonomia
. decisionale, assumendone la responsabiliti con facoltd di sottoscrivere gli atti relativi, dandone in ogni

€aso preventiva comunicazione al Presidente, per opportuna conoscenza € acquisizione agli atti.

ART. 7 INTERVENTI PER SINGOLE PATOLOGIE

ni anno verranno istituite allinterno del Fotum, apposite commissioni e sottocommissioni di lavoro, al
fe di affrontare le problematiche inerenti alle singole patologie ed intraprendere azioni conseguenti per la
kot soluzione. Le commissioni di lavoro, nomineranno alfinterno del proptio gruppo un referente, il
fuale dovra riferire al CD circa l'operato espletato. '
- [ progetti elaborati, completi di studio e documentazione, verranno sottoposti dal CD del Forum ai
' rapptesentanti istituzionali della Regione, affinché possano essere realizzati.

ART. 8 COMITATO ESECUTIVO

11 Comitato Esecutivo & formato da: Presidente, Vice Presidente, Segretario/Tesoriere; ed ha le seguenti

- ‘unzioni: Eseguire le Delibere del Consiglio Ditettivo, Convocare il Consiglio Direttivo. Dura in carica lo
stesso tempo del Consiglio Direttivo.

ART. 9 COMITATO TECNICO- SCIENTIFICO-GIURIDICO

- 1 comitato tecnico € composto da almeno tre membti, proposti dal comitato direttivo, il quale si occuperi
 1i individuare dei referenti qualificati tra i vari soci del Forum, in possesso di requisiti tecnici, giuridici, e
~ cientifici, (comprovati),che saranno i principali interlocutori del Forum Toscano Associazione malattie
are, capaci di interagire con le istituzioni locali, regionali, statali, nonché con qualsiasi ente di dirittto
* subblico o privato accreditato, trattante problematiche connesse specificamente al Forum.

ART. 10 PATRIMONIO DELI’ASSOCIAZIONE

- I patrimonio dell’ Associazione Forum malattie rare & costituito:

)" Contributi associativi ( quote sociali).

- 1) Dalle eccedenze attive delle gestioni annuali,

. ) Da offerte contributi di terzi privati enti .

- D) Dalasciti donazioni '

) Proven ttivitd commerciali o produttive.

i ulti no introitati in apposita voce di bilancio dell'associazione, e saranno utilizzati in
1alita statutatie dell’associazione.

0 destinati ai fini dell’associazione

t § 17






