_ Allegato "A" al N. 8.401/5.262 di Rep.
STATUTO
FONDA;;OHE_EAL@E?IE MIOTQNICHE ETS
Titolo I - Denominazione, sede, finalita, oggetto, durata
~Articolo 1) Denominazione e normativa applicabile

'1717- Al sensi del D.Lgs. 3 1pg;iq_2017, n. 117 (i1 "Codice

.del Terzo Settore” di seguite ™“CI8”), &' istituita la

“Fondazione dencminata:
"Fondazione Malattie Miotoniche ETS"
Ente del Terzo Settore

brevemente anche detta "FMM EIS”

1.2 - La Fondazione € disciplinata dal presente Stqtqtq,mggl;__”__

CT8, dal Codice Civile e da ogni altra applicabile normativa

~di natura primaria e secondaria {la “Normativa Applicabile”). .

1.3 — La Fondazione indica gli estremi di iscrizione nel

‘Registro Unico Nazionale del Terzo Settore negli atti, npella.

.corrispondenza e nelle comunicazioni al pubblico.

Articolo 2} Sede

/2.1 - La Fondazione ha sede in Milano, in Piazzale Libia n.

(2.

‘2,2 - Il Consiglio | di Amministrazione ha  facplta di .

istituire e sopprimere in Italia e all’estero unitd locali, !

_uffici direzionali e operativi, comungue denominati.

Articolo 3) Scopo

.La Fondazione non _ha scopo di luero & si prefigge'




1'esclusivo perseguimento di finalita civiche, °

saclidaristiche e di utilitad sociale, mediante lo svolgimento:

di attivita di interesse generale e, in particeolare, la

promozicne e lo svolgimentoc della ricerca scientifica;
realizzata da enti ed universita nel campo della neurologia, -

specificatamente di patoleogie neuromuscelari con particolare -

riferimento alle malattie miotoniche.r

Articeolo 4} Oggetto

4.1 - La Fondazione ha per oggette lo svolgimento in via:
esclusiva o prevalente di attivitd di interesse generale

consistente nella ricerca scientifica di  particolare:

‘interesse sociale (di cui all'articolo 5, lettera h - CT8},

sia direttamente sia a mezzo di:

;@) concessione di erpgazioni in denaro a fondo perduto e

senza alcun corrispettivo a favore di enti di ricerca ed

universita al fine di promuovere progefti di ricerca:

_scientifica nei settori di competenza;

b) affidamento della ricerca, nei settori di competenza, a:

universita, enti di ricerca ed altre fondazioni c¢che 1a:

svolgano direttamente;

¢) promozione della raccolta diretta ed indiretta di fondi

da erogare - unitamente alle trendite derivanti dalla’

gestione del patrimonio - a favore di progetti &d iniziative .

di cui alle sopra indicate finalitas

d) promozicone  ed  attuazione di coellaborazione ed




;integrazione - con progetti di altre organizzazioni nen
 lucrativ¢ che operanc per la crescita civile, culturale e
:sociale;

e} prcomozione e sviluppo di rapporti con centri di ricergaf
-scientifica e con competenti enti pubblici, italiani e.
‘stranieri al fine di promuovere l'attivitad della Fondazione;
;f}rpromgzione di una maggiore consapevolezza circa 1 pi;ggnii
fe le potenzialitd del fterritorio di riferimento nel settore

della ricerca scientifica di competenza, anche attraverso .

‘ricerche, studi, convegni, seminari, pubblicazioni e

periodici;
.g) assistenza a coloro che intendono donare, operando per:
“rimuovere gli ostacoli culturali, amministrativi, ”legglinug;
fiscali alla diffusicne di una cultura della donazione, .
-offrendo anche la possibilita di costituire al proprioé
interno fondi con caratteristibhe e fipalita specifiche,
cpurche nei limiti delle proprie finalita.
‘In via secondaria e strumentale, la Fondazione pud svolgere

“attivita diverse” rispetto all’attivita che ceostituisce il

suo oggettc oprincipale. Tall T“attivita diverse” devono =

egsere svolte seceondo 1 criteri e i 1imiti presgritti  aj

sensi dell’articolo 6, comma 1, CTS.

Articolo 5) Durata

La Fondazione ha durata indeterminata.

Titolo II - Patrimonio ed entrate



Articolo 6) Patrimonio
:6.1__— It pgtripqnio della__Eondazione “é cgstituito_ dal;e_

-risorse apportate in sede di costituzione della _Eopdazione‘”
-stessa.
6.2 - 11 patrimonic della Fondazione si incrementa pgr.
-effetto di donazioni, lasciti, legati ed oblazioni di ‘beni

mobili e Ammobili, eventualmente  costituiti  in

amministrazioni separate, secondo la volonta dei donatori.

6.3 - La Fondazione potra acquisire fondi pratrimoniali da '@

_éaltri enti ed impegnarsi a mantenere, per quanto possibile,
fla destinazione originaria, purché non in contrasto con le
proprie finalita.

6.4 - 11 patrimonio dovrd essere investite in modo  da
. ottenere il magyiore reddito possibile compatibiimente con
‘una gestione prudente e gon la conservazione, nel lungo, dgl_
fsuq valore.
8.5 - Qualsiasi apporto o versamento, comungue denominati, =
che sia effettuato a favore della Fondazione non &
-ripetibile da colui che lo ha effettuato in nessun cqso_e,:
;in particolare, nemmeno in caso di scioglimento deila
iFondazione né in caso di estinzione, morie, recesso odi
~esclusione.
‘Articolo 7) Entrate
;7.1 -.La Fondazione finanzia la sua attifitan_nel rispetto

‘della Normativa Applicabile mediante:



(@) redditi derivanti dal patrimonio di cui all'articolo 6);
_p}_ contributi ed elargizioqi_ (gpmprese le donazioni‘ug__ié_
-1asciti_ testamenta;i) _da_“pgrte di soggeﬁti pubb}ici e.
:privati, destinati all'attuazione degli scopl statutari e
;non specificatamente destinati a incrementare il Patrimonio
- delia Fondazione;

~©) introiti di qualsiasi natura conseguiti per effetto della

?attivité della Fondazicne;

‘d) entrate derivanti da eventuali attivita ~connesse o

-dccessorie ed ogni altra entrata conseguipa_qalla_Fondazionei

fe non specificatamente destinata a incremento del Patrimonio.

_ Titoloc ITI Sistema di governance

_Articolo 8) Organi

~Sonc organi della Fondazione (d’ora innanzi, gii “Organi®j:
aj) 11 Presidente - Fondatore;

b) il Consiglio di Amministrazione;

<) il Comitato Scientifico;

d) 1'Organc di controllo e il Revisore Legale.

‘Articolo 9 - Dispesizioni comuni a tutti gli Organi della

Fondazione

.I. componenti degli Organi devono essere scelti fra persone
.di specchiata meralitad e di indiscussa probita.
fNQnmpqssgno_;icoprire cariche in Fondazione:
ja] coloro  ¢he  si  trovano in una  delle «condizioni di

inelieggibilita o di decadenza previste dall'art 2382, c.c.;




b} coloro che sono stati sottoposti a misure di prevenzione
_disposte dall'Autorita giudiziaria al sensi della Legge del
(27 dicembre 1956, n. 1423 o della Legge del 31 maggio 1365, -
:n. 575 e successive modifigheﬂng integrazioni, salvi glié.
?EE??tti_d¢¥%a“¥iabélitazi9985
;c) celoro che sono statl condannati con sentenza o d@greto$

penale irrevocabili per delitto non colposo, salvi gli-

effetti della riabilitazione;

-d) coloro ai guali sia stats applicataﬂusu richiesta delle}
;partif pena per delitto non colposo, salvi gli effetti della
riabilitazione.
:I componenti degli Organi devono portare tempestivamente a
_conoscenza dell'organo di appartenenza o del Consiglio di
Amministrazione, per quanto attiene al Segretario Generale,
:tutte le situazioni che possonc assumere rilevanza ai fini
__ c_i_e_l_l_a_____permanenza Gei  requisti di  onorabilita. L’organo
;competente, silla base delle informazioni disponibili, dovra
~assumere  le = decisioni piu idonee a  salvaguardia

‘delltavtonomia e della reputazicne della Fondazione.

Sezione I - Il Fondatore

Articolo 10) Principi generali
:10.1 -~ Al Fondatore spettano 1 seguenti diritti e doveri:
.F.é... mgmbrg di diritto del Consiglio di Amministrazione e suo

Presidente a vita;

- convoca e presiede 1l Consiglio di Amministrazione;




:—_npmiga_%meqsigliexi, indicando guale fra guesti_assume la :
_ caricg di Vice Presidente qe;_ngsigl;Q di Amministrazione;

- nomipa l'Organo di Cont;qllq e il_Reyigore Legaie;‘

- & garante del ruolo istituzionale della Fondazione
imggesima'e del non esercizio dell'attivita istituzionale in
jﬁo;ma di impresa; wvigila, pertanto, sull'andamenﬁq_gengrq}e.
della Fondazione e sull'osservanza dello Statuto;
- & garante del comportamento etico dei membri del
Consiglio, i__quali bgpppn il _dqvepg di operare non sglo;
secondo i criteri di efficienza, non discriminazione e
trasparenza, ma anche rispettando canoni etici e di

‘lresponsabilité sociale;
‘— in casc di necessita o di urgenza, adotta gli atti
:indiffer;bili e 1li sottopone alla ratifica del Consiglio di;
Amministrazione nella prima riunicne successiva.
'10.2 - In caso di impossibilitd del Fondatore - Presidente
‘ad operars, interverra il Vice Presidente del Consiglio di
Amministrazione.

______ - Sezione II - Consiglio di Amministrazione
‘Articolo 11) Competenze del Consiglio di Amministrazione
;11 . Consiglic di Amministrazione & 1’ crgano preposto=
all’amministrazione della Fondazicne,

Al Consiglico di Amministrazione compete di:.

‘a) nominare 11 Presidente, dopo la morte del Fondatore;

bl stabilire direttive e deliberare sulle erogazioni di . . .



denaro;
c) stabilire direttive sulle richieste di finanziamenti dei

progetti di studic e ricerca scientifica;

d) deliberare sull’affidamento della ricerca scientifica ai .

soggetti che la svilupperannoc;

e) deliberare sulla costituzione e sulla composizione di
ieyentaa}i commissioni composte anche da membri esterni _ql'
Consiglio di Amministrazione;

F) ~deliberare, con il voto favorevele della maggioranza

assoluta dei consiglieri in carica eventuali modifiche dellc

. statuto;
.4g) redigere ed approvare entro i termini di cui alla.
Normativa Applicabile il  bilancic di  esercizio g,

ricorrendone i presupposti, il hilancio sociale e, su base
. volontaria, 1l bilancic preventive {quest'ultimo entro il
;mese di novembre dell'anno precedénte};

-h) . deliberare  circa _ l'accettazione di  contributi,
-elargizioni, erogazioni 1liberali, legati, donazioni, lasciti
di ereditd;
1) stabilire le direttive concernanti gli investimenti del

fpatrimonio delila Fondazione;

S la | gestione della  ordinaria e straordinaria

amministrazione;
.k} approvare eventuali regolamenti interni;

1) nominare il segretario generale;




m) deliberare la estinzione dell'ente e la devoluzione del
;patrimonio nelle forme previste nel successivo articolo 33

del presente Statuto:;

n) conferire eventuali deleghe di funzioni sia al’

Efxgsiden?e{ sia ai singoli componenti del! Censiglio stessgii_
ingi 1imiti dindividuati con propria deliberazione assunta ”3 
‘depositata nelle forme di legge.
_ Articolo 12) - Composizione
12.1. - 11 Consiglio di Amministrazicne é'“;omposto_ da un
‘minime di tre ad un massimo di_ cinque membri tra i quali vi
&, di diritto, il Fondatore, mentre gli altri vengono .
nominati dal Fondatore stesso, finché questi & in vita.
12,2 - Dopo la morte del Fondatore, 1 componenti del’
' Consiglio di Amministrazione vengono nominati da un Cqmitato 
.di nomina compostc dai discendenti del Fondatore e dal suo;_”
_%coqiug@; detia Comitato decidera sulla base di ”_unir
.regqlamepto_ dallo stesso emanato. In caso di disaccordo,
;ovvego_mnel caso di  inesistenza di npersone che abbiano
diritto a Ffarne parte, la nomina & demandata al Presidente
della Facolta di Medicina dell'Universita degli  Studi di:
Milana.
Articolco 13} - Durata dell'incarico
__I_memb{i del Consiglioc di Bmministrazione,duraﬁo in carica
tre esercizi e sono rieleggibili. Eési scadone. con

.1'insediamento del nuovo Consiglio.



:art;qq;p“}4)_—_Qratuité_de;lfipcarico errimborso spese

. Le cariche dei membri del Consiq;ip di Amm%nist;gzione 50N0
gratuite, sa;vo”_ i__ ;imprsi_ delle spese sostenute"'led
:app;ovate dal Coqsiglio stesso.

_Articolo 15) - Incompatibilita

- Non possono fare_pa;te_del_Cppsiglio di Amministrazippe:

al 1 membri del Parlamento italiano o europeo, del Consiglio
dei Ministri, della Corte Costituziocnale o di altri organi -
u_di__Govgrno ¢ rilevanza costituziongle, cppure coloro ghe'

abbiano ricoperto tali incarichi nei ventiquattro mesi-

precedenti alla nominaj
b} colora che siano membri elettivi delle amministrazioni

 regionali, provinciali, comunali e dei relativi organi di

controllo, oppure che abbiano ricoperte tali incarichi nei

ventiquattro mesi precedenti la nomina;

¢} gli amministratori delle organizzazioni destinatarie

,degli interventi con le quali la Fondazione abbia rapporti

corganici e  permanenti, = escluse quelle  istituite o
fpartgcipate dalla Fondazione.

-Articolo 16) Decadenza e revoca per giusta causa

I membri del Consiglic di Amministrazicne decadono dalla’

.carica dopo tre assenze consecutive ingiustificate.

Sono giuste cause di revoca | dal  Codsiglio di

JAmministrazione:

- il mancato rispetto delle norme statutarie e dei



- regolamenti emanati;

_ f‘il ;ompimento di atti c¢he arrechine danno al patrimqnio o
alla immagine della Fondazione;

;imil_veg;f%cargi di”qna delle condizione dirincgmpatibil;téi_

La revoca & deliberate dal Consiglic di Amministraziene a

maggioranza asscluta, con provvedimento motivato.

‘Articolo 17) - Adunanze

17.1 - Il Consigiio di Amministrazione, cenvocato dal,

.Presidente con 1'invie dell'oxdine del giorno, si riunisce, .

in via ordinaria, ogni trimestre e, in via straordinaria,
ogniqualveolta il Presidente 1lo reputi necessaric o su
richiesta di almeno un terzo dei consiglieri.

17.2 - 1Il1 <Consiglio ¢ convocato dal Presidente mediante

1'invitoc trasmesso ai sucl membri ed al Revisore Legale, a:

‘mezzo di lettera  raccomandata, o messaggic di  pesta.
.elettronica da recapitarsi agli interessati almeno cingue

_vgiorni prima dell'adunanza o, in casc di urgenza, mediante

telegramma, o messaggio di posta elettronica da recapitarsi

agli interessati almeno ventiquattro ore prima.

:17.3 - Le adunanze del Consiglio di Amministrazione sono :
valide se ¢ presente  la maggioranza dei membri che 1o

Ceonpongono.

e deliberazioni, ove _non  diversamente disposto dallo

.statuteo, devono essere prese dalla maggioranza dei votanti,

esclusi dal computgo gli astenuti. In caso di parita prevale:




iil.votq del Presidente.

;Articg;o 18)_T'Cgssazione della carica
'In ogni ipotesi di vacanza della carica di Consigliere gquali -
decadenza, dimissioni, revoca per incompatibilita o
“ineleggibilita, permanente impedimento o decesso, si dovra
'.provvedere, onde assicurare la funzionalitd e la continuita
‘dell'organo della Fondazione, alla nomina di altro/i
jConsigiierefi che resterda/anno in carica sino alla scadenza:
del Consiglio di Amministrazicone.
. I1 sostituto wviene nominato dal Fondatore e, dopo la sua
.morte, dal Presidente del Consiglio di Amministrazione.

In caso di dimissioni dellia maggicranza dei membri del

"Consiglio di Amministrazione, il Consiglio decade nella sua -

‘interezza e deve essere ricostituito nei trenta giorni’
"successivi alla comunicazione delle dimissioni.

Articolo 19) - Presidente

18.1 - Il Fondatore riveste, di diritte, 1la carica di
“;Presidente del Consiglic di Amministrazione.

‘Dopo la scomparsa del Fondatore, il Presidente é_..r_pminato:
dal Consiglic di Amministrazione tra 1 proprli membri, a
.scrutinio segreto.

19.2 - I1 Presidente ha la 1legale rappresentanza della
Fondazione verso i terzi e in giudizio, nonché il potere di.
,:rilasciare procure sgpegiali per il compimento di Aeterminati‘

‘atti o categorie di atti.




_Presidente,.

19.3 - Al Presidente del Consiglio di Amministrazigne spetta .

gis _

“a) convocare e presiedere il ansigiiq di Amministrazionﬁf
_b)_ curg;guw}fesecuzione delie HQelibe;e_ del Consiglig““d;f
~Amministrazione e tenere 1 rapporti con le autorita e
~pubbliche amministrazioni;

_:q{"firmare gli atti e quantc occorra per 1ifesplicazione di
_;putti_gli affari che Vengono deliberati, sorvegllare il_ppon,
jandamento amministratiyg Cdella Eondaziope,_ curarekm
l'csservanza dello statute e promuoverne la riforma gualeora
.si renda necessario;
 d)7_adqttarep in case di necessitd ed wurgenza, ogni
provvedimento opportuno,  sottoponendole  a __;atifica:

dell’organo competente nella prima seduta utile dalla sua

adgzione.

Articolo 20) - Vice Presidente

11 Vice Presidente wviene nominato dal Fondatore e, dope la
_sua scomparsa, dal Consiglic di Amministrazione, tra i
jpropri membri, a scrutinic segreto.

;Ilﬂyiqgmfpesidente pud sostitulre il Presidente in caso di
{assenza o impedimento, con gli stessi poteri. La firma del

'Vice,P:eﬁidente”fa_piena fede dell'assenza ¢ impedimento del

(Articolo 21) - Segretaric Generale

11  Segretario Generale ¢ nominato dal Consiglio  di




 Amministrazione.
;Egli_collaboraf

;a) alia preparazione dei programmi di attivitd della
;qudazione ed alla loro ppesgnta;ipne agli , organin_

icollegiali, nonche al successiyq_cqptrollo dei risuitati;n
‘b) all‘*attuazione delle _delibeyggigni del Consigligw_di‘
Amministrazione ed alia predisposizione degli schemi del
_biiancic preventivo e consuntivo.

I1  Segretaric Generale, inoltre, cura ~la gestione dei:
programmi di attivitd della Fondazicne ed & responsabile del .
buon andamento della amministrazione.
I1 Segretario Generale, infine, partecipa alle sedute del '
Consiglio di Amministrazione con parere consultivo e redige’
i relativi verbali.
Articolo 22) - Attivita e composizione del Comitato
_ scientifico
.La Fondazione pud avvalersi di un Comitato scientificc che, !
-s8u richiesta del Consiglic di Amministrazione, formula :
parerli di indirizzo dell’attivita di studio e ricerca e
;sulle altre materie che wvengono poste alla sua attenzione.

(Il Cemitate scigntifico, se nominato, & composto. da cingue
membri, designati, anche tra  soggetti stranieri, dal _
_Consgiglic di Amministrazione su proposta del Presidente, tra

le. personalita  distintesi nei campi di  attivita che




-riguardano gli scopl della Fondazicne. I membri del Comitato

Scientifico dg;ang“ig_ggr;ga tre gsercizi & POSSOnc essere
confermati per non pid di una volta.

Sezione IV - Organc di Controllo e Revisore Legale

Articolo 23 - Compesizione

L'Organo di Ceontrollo € nominato dal Fondatore e, dopo 1la

o sua morte, del Comitato di cui all'ArticQ;o_LZfZ.

L'organoc di Controllc & composto da 1 {uno) o pid soggetti,

sino ad un massimo di 3 ({tre) in possessc del reguisiti

indicati dalle vigenti disposizioni di legge.
Pus essere nominato anche un supplente.
_Articolo 24 - Durata

L’Organo di Contrello, anche monocratico, dura in carica per

tre esercizi e scade in occasicne della approvazione del

bilancio relativo all’ultimo anno di ciascun triennio.
I1 o i componenti sono rieleggibili.

_Artieolo 25 - Competenze

L’0Organo di Controllo vigila sulla osservanza della legge e
deilo Statuio e sul rispetto dei  principi di corretta:
camministrazione, anche con riferimento alle disposizioni del
”:deqreto_. legislativo g giugno | 2001 n. 231, qualora;
:applicabilil ~_noncheg sulla adeguatezza deil}asset}:oE

organizzativeo, amministrative e contabile e sul 3wuo concreto

. funzionamento.

. All'Organo di.  Controllo pud essere affidata anche _la -




:revisiqng ulegale dg;_ conti. In tal”_caso"_}'Q;gano di:
;Controllo deve essere costituito Qg_revisori iegali iscr;tt;i
éneli‘appositquegist;q_
;L'Organo di Controllo esercita incltre 1 compiti di 
Vimonitoraggio ~ deli'osservanza delle finalita  civiche, .
Esplidqristi;he__g di utilita sociale ed attesta che i1
iBilanciq Sociale, ove redatto, sia conforme alle linee guida
~dettate dalla legge. Il Bilancio Sociale deve dare atto
:deq;i_gsiti del monitoraggio svolto dall'Organo di Controilo.
Articolo 26 - Compensi

Bi componenti dell’Organo di controlle pud competere un

_compenso  per il loro  operato, determinate all’atto delia

nomina.

_Articole 27 - Il Revisore Legale
=La Fondazione nomina un Revisore Legale o una societa dié
frevi§;one_ legaie iscritti nell?appositow registro previsto
-dalia normativa vigente, nei casi previsti dalla legge o per:

-decisione del rondatore o del Comitato di cui all'Articolo |

12.2,

"L'incarice di revisione legale del conti & conferite dal
iConsiglio di Amministrazione, il qguale determina l'eventuale =

.corrispettivo spettante  al  Revisore o  alla  scocietad di .

revisione per l’intera durata dell’incarico.

Salwo diversa indicagione, 1'incarico ha  durata per tre .

esercizi, con scadenza alla data dell'Assemblea convocata &




_1p§r l'approvazione del bilancio relative al terzonesercizio,
e il_maqdapo_é_;innovapile.
Titolo IV - Bi;apqi, 1ibri e sp:itturg N

‘:Articolo 28 - Esercizi
‘;LarrFondazione organizza la propria attivita sulla base di .
esercizi di durata annvale, i guali hanne inizic al 1°
‘gennaio e terminano al 31 dicembre di ogni anno.

Articolo 29 - Bilancioc di esercizio

:Per cgni esercizio deve essere predisposto il bilancic di -
~esercizio redatto e depositato secondo la  Normativa
Applicabile.

‘Articolo 30 - Bilancio sociale

- Nel caso di superamento delle soglie di cui all’art. 14 CT3,

-la Fendazione & tenuta alla predisposizione del Bilancio

Sociale, redatto e  depositateo secondo  la  Normativa
‘Bpplicabile.

Articolo 31 - Libri della Fondazione

- La Fondazione  deve tenere il libro  wverbali dellie
?delipepqzigni_del_Consiglio, oltre ai libri prescritti dalla
:Normativa Applicabile.

?Articolo‘32 - Divieto di distrihuzione
E' fatte divieto di distribuzione, anche in mode indiretto, .
:d; utbili = avanzi di gestione nonché di fondi phtrimonialiﬁf
riserve o patrimonio durante la vita della Fondazione.

Titolo V - Estinzione scioglimento



Articolo 33 - Devoluzicne del patrimonio
In casod1 es__t_i{:'_zi_c_me o ai acioglimggto de_i_l_.‘;_l Fondazicne, il,,_,._
suo patrimonio verra devoluto, previc parere positive
-dell’Ufficio di cui alltartice 45, comma 1, CTS e ?a?ta 
;salva ogni diversa destinazione imposta dalla legge, ad.
caltri enti  del Tersc settore, secondo quanto degiso__dalg
_:CQnsiglio di Amministrazione.
Articolo 34 - Norma di rinvio
fPer tutto quanto non previsto dal presente statuto valgono,
in quanto applicabili, le disposizioni della Normativa
Applicabile.
- ¥.to Giovanni Meola

F.te Bnzo Sami Giuliano - Notaio




