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	STATUTO ASSOCIAZIONE ONLUS

"RING 14 INTERNATIONAL"
Art. 1
Denominazione

È costituita un'associazione ("Associazione") ai sensi degli articoli 14 e seguenti del codice civile denominata "RING 14 INTERNATIONAL – ONLUS".

L'Associazione è un'organizzazione non lucrativa di utilità sociale (in breve "ONLUS") ai sensi del Decreto Legislativo 4 dicembre 1997 n. 460.

L'Associazione assume nella propria denominazione la qualificazione di ONLUS che ne costituisce peculiare segno distintivo ed a tale scopo viene inserita in ogni comunicazione e manifestazione esterna della medesima.
Art. 2
Sede

L'Associazione ha sede in Milano.
Il Consiglio Direttivo potrà istituire o sopprimere sedi secondarie.
Art. 3
Durata

L'Associazione ha durata illimitata. 
Art. 4
Oggetto e scopo

L'Associazione non ha finalità di lucro e persegue esclusivamente finalità di solidarietà sociale.

Scopo dell'Associazione è sostenere e favorire, anche a livello internazionale, l'attività di ricerca medica e scientifica sulla malattia genetica Ring 14 (la "Malattia Ring 14") e sulle altre malattie neurogenetiche rare generate da aberrazioni o delezioni del cromosoma 14 (le "Patologie Correlate") e svolgere attività gratuita di assistenza, supporto, tutela e aiuto a favore delle persone malate e delle loro famiglie. 
Per perseguire tale scopo l'Associazione si propone di:

(a) ricercare e mettere in contatto tutte le famiglie con persone affette dalla Malattia Ring 14 e dalle Patologie Correlate perché trovino nell'Associazione un punto di riferimento, di informazione e di assistenza;

(b) creare la prima banca dati medico-scientifica sulla Malattia Ring 14 e sulle Patologie Correlate;

(c) istituire un comitato scientifico internazionale, composto da medici, ricercatori, operatori sanitari, consulenti interessati ad occuparsi della Malattia Ring 14 e delle Patologie Correlate;

(d) collaborare nella redazione di un protocollo di screening ed indagine medica per la Malattia Ring 14 e le Patologie Correlate ed approfondire a livello genetico e molecolare le correlazioni fra dati clinici e patrimonio genetico;

(e) concedere erogazioni gratuite di denaro a enti senza scopo di lucro che operano nel settore della ricerca scientifica di particolare interesse sociale ai sensi e nei limiti previsti dall'art. 10, comma 2-bis del D. Lgs. 460/1997;

(f) promuovere la ricerca scientifica per reperire migliori informazioni e per delineare un programma idoneo sia per la cura della sintomatologia derivante dalla Malattia Ring 14 e dalle Patologie Correlate, che per lo sviluppo delle potenzialità fisiche, mentali ed espressive delle persone affette da tali patologie;

(g) progettare e coordinare iniziative finalizzate al benessere fisico, psichico e sociale delle persone affette dalla Malattia Ring 14 e/o dalle Patologie Correlate nonché dei loro familiari;

(h) collaborare con altre associazioni, nazionali ed internazionali, aventi scopi e finalità analoghi;

Per il raggiungimento di tali fini l'Associazione promuove, diffonde e coordina a livello internazionale l'attività delle organizzazioni non lucrative nazionali che a vario titolo si occupano della Malattia Ring 14 e delle Patologie Correlate e realizza progetti integrati di sviluppo con tali enti nazionali.

Alle organizzazioni nazionali è garantita piena autonomia di gestione, di modifica dell'originario statuto, di nomina dell'organo direttivo e di scioglimento.

L'Associazione potrà svolgere attività diverse da quelle sopra indicate se ad esse direttamente connesse, ovvero accessorie per natura o in quanto integrative delle stesse, nei limiti consentiti dal Decreto Legislativo 4 dicembre 1997 n. 460 e successive modifiche e integrazioni.

In particolare tra le attività strumentali alle attività istituzionali, l'Associazione si propone in via occasionale di:

1. raccogliere e divulgare al pubblico con qualsivoglia mezzo di comunicazione ogni informazione sulla natura della Malattia Ring 14 e delle Patologie Correlate;

2. diffondere le conoscenze in campo medico, scientifico e culturale in merito alla Malattia Ring 14 ed alle Patologie Correlate tramite conferenze, la  rete Internet e attraverso proprie pubblicazioni delle informazioni e dei risultati della ricerca nei predetti campi;

3. raccogliere fondi, attraverso ogni forma o modalità consentita dalla legge, ivi incluse, a titolo esemplificativo ma non esaustivo, piattaforme di crowdfunding per la raccolta di fondi e donazioni online, da destinare al finanziamento delle attività istituzionali ed, in particolare, al sostegno della ricerca scientifica ai sensi e nei limiti di cui all'art. 10, comma 2-bis del D. Lgs. 460/1997.
Art. 5
Patrimonio
Il patrimonio dell'Associazione è costituito:

(a) dalle quote associative e dagli eventuali contributi conferiti a titolo di liberalità dagli Associati in relazione alle necessità ed al funzionamento dell'Associazione;

(b) dai beni o contributi che a qualsiasi titolo perverranno all'Associazione da parte di aziende, enti pubblici ed altre persone fisiche e giuridiche;

(c) da eventuali elargizioni, donazioni e lasciti;

(d) dal ricavato delle manifestazioni e delle attività organizzate dall'Associazione;

(e) dai redditi derivanti dal patrimonio dell'Associazione.

Il Consiglio Direttivo stabilisce annualmente la quota associativa dovuta dagli Associati per ciascun anno.

L'adesione all'Associazione non comporta obblighi di finanziamento o di esborso ulteriori rispetto alla quota associativa annuale. È comunque facoltà degli aderenti all'Associazione effettuare versamenti ulteriori.

Ogni contributo erogato in favore dell'Associazione è a fondo perduto. In nessun caso – nemmeno nelle ipotesi di scioglimento dell'Associazione, estinzione, recesso o esclusione dell'associato – può farsi luogo alla ripetizione di quanto versato all'Associazione.
Art. 6
Associati

L'Associazione è composta da soci fondatori e ordinari.

Sono soci fondatori gli enti che hanno partecipato alla costituzione dell'Associazione.

Sono soci ordinari le organizzazioni Ring 14 costituite a livello nazionale, le persone giuridiche, le associazioni e gli enti che condividono gli scopi dell'Associazione e che, previa domanda, vengono ammessi dal Consiglio Direttivo.

Il Consiglio Direttivo deve provvedere in ordine alle domande di ammissione entro 60 (sessanta) giorni dal loro ricevimento. 
Gli associati non assumono alcuna responsabilità oltre l'importo delle rispettive quote.

La quota di partecipazione all’Associazione non è trasmissibile e non è rivalutabile.

L'adesione all'Associazione:

(a) è a tempo indeterminato e non può essere disposta per un periodo temporaneo, fatta salva la facoltà di recesso come successivamente disciplinata;

(b) comporta per l'associato il diritto di voto nell'Assemblea:

(i) per l'approvazione e le modificazioni dello Statuto e dei regolamenti, e

(ii) per la nomina degli organi direttivi dell'Associazione.

Tra gli associati vige una disciplina uniforme del rapporto associativo e delle modalità associative.

Gli associati hanno tutti uguali diritti.
Art. 7
Perdita della qualifica di associato

La qualifica di associato è intrasmissibile e si perde per recesso, estinzione, decadenza o esclusione.

L'associato può recedere dall'Associazione mediante dichiarazione che deve essere comunicata per iscritto al Consiglio Direttivo. Il recesso comunicato dopo la data dell'Assemblea che approva il bilancio preventivo non esonera dal pagamento della quota per il relativo anno.

La decadenza viene deliberata dal Consiglio Direttivo in caso di perdita dei requisiti in base ai quali è avvenuta l'ammissione.

L'esclusione può essere deliberata dal Consiglio Direttivo con delibera motivata nelle seguenti ipotesi:

(a) morosità;

(b) indegnità dell'associato a causa di attività pregiudizievole all'Associazione o incompatibile con le finalità della stessa;

(c) inosservanza delle disposizioni statutarie, dei regolamenti, delle delibere assembleari o del Consiglio Direttivo.

L'esclusione per morosità si applica nei confronti dell'associato che non abbia pagato la quota associativa annuale entro il termine stabilito dal Consiglio Direttivo e che, sollecitato per iscritto a provvedervi, non effettui il versamento entro 10 (dieci) giorni dalla ricezione del sollecito.

Il provvedimento di esclusione dovrà essere comunicato all'associato dichiarato escluso il quale, entro 30 (trenta) giorni da tale comunicazione, può ricorrere all'Assemblea mediante raccomandata inviata al Presidente dell'Associazione.
Art. 8
Organi dell'Associazione

Sono organi dell'Associazione:

· l'Assemblea;

· il Consiglio Direttivo;

· il Presidente;
· il Vice-Presidente;
·  il Tesoriere;
· il Coordinatore Internazionale.
Tutte le cariche sono gratuite; tuttavia il Consiglio Direttivo può attribuire al Coordinatore Internazionale un'indennità annuale nei limiti previsti dall'articolo 10, comma 6 del Decreto Legislativo 4 dicembre 1997 n. 460.

I membri del Consiglio Direttivo ed il Coordinatore Internazionale hanno diritto al rimborso delle spese sostenute per il loro incarico.
Art. 9
Assemblea

L'Assemblea è composta da tutti gli associati aventi diritto di voto in regola con il versamento della quota associativa.

L'Assemblea si riunisce almeno una volta all'anno entro il 30 aprile per l'approvazione del bilancio precedente; è altresì convocata ogniqualvolta il Presidente o il Consiglio Direttivo lo ritengano opportuno, nonché quando ne è fatta richiesta motivata ai membri del Consiglio Direttivo da almeno un decimo degli associati.

L'Assemblea è presieduta dal Presidente o, in caso di sua mancanza, da altra persona designata dall'Assemblea medesima.

Spetta all'Assemblea deliberare in merito:

(a) all'approvazione della relazione del Consiglio Direttivo sull'attività svolta dall'Associazione e sulle attività future;

(b) all'approvazione del bilancio annuale preventivo e consuntivo;

(c) all'eventuale destinazione di utili o avanzi di gestione comunque denominati, nel rispetto delle disposizioni di legge e del presente Statuto;

(d) alla nomina del Consiglio Direttivo;

(e) all'approvazione ed alla modifica dello Statuto e dei regolamenti che disciplinano lo svolgimento dell'attività dell'Associazione;

(f) ad ogni altro argomento che il Consiglio Direttivo intenda sottoporre.

Le convocazioni dell'Assemblea sono effettuate dal Presidente mediante avviso scritto (lettera, telegramma, telefax e posta elettronica ovvero con qualsiasi altro mezzo idoneo ad assicurare la prova dell'avvenuta ricezione da parte del destinatario) inoltrato a ciascun associato almeno 8 (otto) giorni prima della data fissata per la riunione.

Nella convocazione devono essere indicati gli argomenti posti all'ordine del giorno, il luogo, il giorno e l’ora della riunione.

Può esservi indicato il giorno della seconda convocazione, che non può aver luogo nello stesso giorno della prima.

L'Assemblea può tenere le sue riunioni per audio e/o video-conferenza a condizione che siano rispettati il metodo collegiale, i principi di buona fede e parità di trattamento dei partecipanti e che sia consentito accertare l'identità e la legittimazione degli intervenuti, verbalizzare gli interventi, discutere e votare simultaneamente sugli argomenti all'ordine del giorno. La riunione si intende svolta nel luogo in cui sono presenti il Presidente e il segretario della riunione.

Le deliberazioni dell'Assemblea sono riassunte in un verbale redatto dal segretario designato e sottoscritto dal Presidente e dallo stesso segretario. Il verbale viene conservato, a cura del Presidente, su apposito libro tenuto nella sede dell'Associazione.

Art. 10
Voto

L'Assemblea è validamente costituita:

(a) in prima convocazione qualora siano presenti o rappresentati almeno la metà più uno del numero complessivo degli associati aventi diritto di voto;

(b) in seconda convocazione qualunque sia il numero degli associati aventi diritto di voto intervenuti in proprio o per delega.

Le deliberazioni dell'Assemblea sono prese a maggioranza dei votanti, salvo le delibere concernenti le modifiche allo Statuto per le quali è necessario il voto favorevole di almeno due terzi degli associati. 

Ciascun associato ha diritto ad un voto per tutte le deliberazioni dell'Assemblea.

Ogni associato può farsi rappresentare da altro associato avente diritto di voto, mediante delega scritta. Nessun associato può essere portatore di più di una delega. Non possono essere delegati membri del Consiglio Direttivo.
Art. 11
Consiglio Direttivo

L'Associazione è amministrata da un Consiglio Direttivo, composto da un numero di membri, variabile da tre a nove membri. Il Consiglio Direttivo dura in carica tre anni e i suoi componenti sono rieleggibili.

Ciascuna organizzazione nazionale che si occupi della Malattia Ring 14 e delle Patologie Correlate e sia associata all'Associazione ha diritto di nominare un membro del Consiglio Direttivo.

Qualora durante il mandato vengano a mancare, per qualsiasi motivo, uno o più consiglieri, il Consiglio Direttivo potrà cooptare altri membri in sostituzione dei consiglieri cessati. I membri cooptati rimarranno in carica fino alla prima assemblea successiva, la quale potrà confermarli in carica fino alla scadenza del Consiglio Direttivo che li ha cooptati.
In caso di cessazione della maggioranza dei consiglieri in carica, si intende decaduto l'intero Consiglio Direttivo e l'Assemblea per la nomina del nuovo Consiglio Direttivo è convocata d’urgenza dai consiglieri rimasti in carica. 

Il consigliere decade per morte, dimissioni, assenza ingiustificata per più di tre riunioni consecutive o indegnità del consigliere a causa di attività pregiudizievole all'Associazione o incompatibile con le finalità della stessa e solo su delibera espressa del Consiglio Direttivo.
Il Consiglio Direttivo elegge al suo interno il Presidente.

Le riunioni del Consiglio Direttivo sono convocate dal Presidente o, in mancanza, dal Vice-Presidente con avviso contenente l'ordine del giorno, il luogo e l'ora, inoltrato almeno 8 (otto) giorni prima della data prevista per la riunione o, nei casi di urgenza, almeno 2 (due) giorni prima, mediante mezzi idonei ad assicurare la prova dell'avvenuta ricezione da parte del destinatario (lettera, telegramma, telefax e posta elettronica).

Il Consiglio Direttivo è inoltre convocato senza indugio quando ne faccia richiesta almeno un terzo dei consiglieri in carica.

Le riunioni del Consiglio Direttivo sono presiedute dal Presidente o, in mancanza, dal Vice-Presidente.

Il Consiglio Direttivo può tenere le sue riunioni per audioconferenza e/o videoconferenza a condizione che siano rispettati il metodo collegiale, i principi di buona fede e parità di trattamento dei partecipanti e che sia consentito di accertare l'identità e legittimazione degli intervenuti, di verbalizzare correttamente gli interventi e di discutere e votare simultaneamente sugli argomenti all'ordine del giorno. La riunione si intende svolta nel luogo in cui siano presenti il Presidente ed il segretario della riunione.

Il Consiglio Direttivo è validamente costituito quando siano presenti la maggioranza dei suoi componenti in carica. Le delibere sono adottate a maggioranza dei consiglieri presenti. In caso di parità prevale il voto di chi presiede.

Al Consiglio Direttivo sono attribuite:

· la gestione ordinaria e straordinaria dell'Associazione, ad esclusione dei poteri che la legge o lo Statuto riservano all'Assemblea;

· la promozione e l'organizzazione dell'attività sociale; e

· la facoltà di utilizzare i mezzi di cui dispone l'Associazione per il raggiungimento degli scopi di cui al presente Statuto.

In particolare, il Consiglio Direttivo dispone dei seguenti poteri:

(a) redazione annuale del bilancio preventivo e consuntivo e delle relative relazioni a corredo;

(b) predisposizione dei programmi e dei piani per l'azione dell'Associazione da presentare annualmente all'Assemblea;

(c) determinazione dell'ammontare della quota associativa annuale nonché il termine entro il quale la stessa deve essere versata.

Il Consiglio Direttivo può delegare parte dei suoi poteri a uno o più dei suoi membri, determinandone i limiti economici e temporali.

Il Consiglio Direttivo ha facoltà di costituire comitati scientifici ed ogni altro organismo che reputi necessario per le attività dell'Associazione, stabilendone mansioni ed eventuali compensi, tenuto conto del disposto di cui all'articolo 10, comma 6, lett. e) del Decreto Legislativo 4 dicembre 1997, n. 460.

Il Consiglio Direttivo può compilare un regolamento per disciplinare ed organizzare l'attività dell'Associazione, che deve essere sottoposto all'Assemblea per la sua approvazione.

Delle riunioni viene redatto verbale, sottoscritto dal Presidente e dal segretario della riunione, conservato su apposito libro tenuto a cura del Presidente.
Art. 12
Presidente e Vice-Presidente
Il Presidente ha la legale rappresentanza dell'Associazione di fronte ai terzi e in giudizio. Il Presidente esegue le deliberazioni del Consiglio Direttivo ed esercita i poteri che il Consiglio Direttivo gli delega in via generale o di volta in volta; in caso di assenza o di impedimento del Presidente, le sue funzioni vengono svolte dal Vice-Presidente.

Rappresenta l'immagine dell'Associazione e ne cura (direttamente o attraverso delega) i rapporti istituzionali, politici ed economici in ambito nazionale ed internazionale.

Al Presidente rispondono, in linea diretta, il Tesoriere ed il Coordinatore Internazionale.
Il Presidente potrà svolgere, inizialmente, il ruolo di Coordinatore Internazionale.
 Art. 13
Tesoriere
Il Tesoriere tiene la cassa, compila annualmente per il Consiglio Direttivo le proposte del bilancio preventivo e consuntivo e redige la relazione sulla gestione economica dell'Associazione. Provvede al controllo e alla congruità del conto economico con le disponibilità finanziarie.
Il ruolo del Tesoriere potrà essere svolto dal Presidente ad interim. 
Art. 14
Coordinatore Internazionale

Il Coordinatore Internazionale, a meno che non rivesta la carica di Presidente o di Presidente ad interim, assiste il Presidente nelle attività di sviluppo, di pubblica relazione, di fund raising e di organizzazione della struttura operativa.

In particolare, il Coordinatore Internazionale:

· cura le relazioni con le organizzazioni nazionali Ring 14 nel mondo, assicura il costante flusso di comunicazioni tra l'Associazione e le stesse organizzazioni;

· fornisce consulenza e supervisione ai progetti delle organizzazioni nazionali Ring 14 nel rispetto delle autonomie locali e verificandone la coerenza con l'identità istituzionale;

· assicura il necessario supporto iniziale alle associazioni nazionali Ring 14 di nuova costituzione;

· d'intesa e in collaborazione con il Tesoriere svolge attività di consulenza per gli aspetti normativi, giuridici, amministrativi, fiscali a sostegno delle attività istituzionali delle organizzazioni nazionali Ring 14;

· è responsabile della contrattualistica, dei rapporti legali, del budget e della rendicontazione amministrativa;

· definisce le linee di comunicazione istituzionale dell'Associazione.
Art. 15
Bilancio

L'esercizio si chiude al 31 dicembre di ogni anno. Entro il 30 aprile il Consiglio Direttivo sottoporrà all'Assemblea il bilancio consuntivo relativo all'anno precedente ed entro il 31 dicembre il bilancio preventivo relativo all'anno successivo.
Art. 16
Utili e avanzi di gestione

Gli utili e gli avanzi di gestione sono impiegati obbligatoriamente per la realizzazione delle attività istituzionali dell'Associazione o di quelle ad esse direttamente connesse.

È fatto divieto all'Associazione di distribuire, anche in modo indiretto, utili e avanzi di gestione comunque denominati nonché fondi, riserve o capitale durante la vita dell'Associazione, salvo che la destinazione o la distribuzione non siano imposte per legge o siano effettuate a favore di altre organizzazioni non lucrativa di utilità sociale che per legge, statuto o regolamento facciano parte della medesima ed unitaria struttura.
Art. 17
Regolamento interno

L'Assemblea può approvare, su proposta del Consiglio Direttivo, un regolamento interno che disciplini:

(a) le modalità di gestione dei fondi raccolti dall'Associazione e dalle organizzazioni nazionali Ring 14 nel mondo, assicurando forme di cooperazione e coordinamento tra l'Associazione e le organizzazioni nazionali Ring 14 nella scelta dei progetti da finanziare;

(b) il rapporto tra l'Associazione e le organizzazioni nazionali Ring 14 in qualità di responsabili del trattamento dei dati personali (in particolare dei dati sensibili riguardanti lo stato di salute) dei relativi associati, al fine di implementare la banca dati medico-scientifica sulla Malattia Ring 14 e sulle Patologie Correlate; 
(c) l'utilizzo da parte dell'Associazione e delle organizzazioni nazionali Ring 14 del marchio e della denominazione "Ring 14", nonché di ogni forma di merchandising, provvedendo altresì a regolamentare la possibilità da parte dell'Associazione di diffidare le organizzazioni nazionali Ring 14 dall'utilizzo di tali segni distintivi qualora siano in contrasto con lo scopo associativo e di provvedere ad ogni forma di tutela del marchio e della denominazione "Ring 14";
(d) la gestione dei rapporti con i ricercatori e la comunità scientifica internazionale;
(e) l’organizzazione di momenti d’incontro tra ricercatori e famiglie ed anche solo tra famiglie; e
(f) la condivisione di buone prassi, e progetti locali mutuabili in altre realtà.
Art. 18
Estinzione

L'Associazione si estingue, secondo le modalità di cui all'art. 27 del codice civile:

(a) quando il patrimonio è divenuto insufficiente rispetto agli scopi;

(b) per le altre cause di cui all'art. 27 del codice civile.

In caso di scioglimento dell'Associazione, per qualunque causa, l'eventuale patrimonio residuo dell'Associazione dovrà essere devoluto a favore di altre organizzazione non lucrativa di utilità sociale o a fini di pubblica utilità, sentito l'organismo di controllo di all'art. 3 comma 190 della legge 23 dicembre 1996 n. 662, salvo diversa destinazione imposta dalla legge.

Art. 19
Disposizioni applicabili

Per tutto quanto non previsto dal presente Statuto si fa riferimento alle norme del codice civile, del Decreto Legislativo 4 dicembre 1997, n. 460 ed alle altre leggi in materia.
	ARTICLES OF ASSOCIATION OF SOCIALLY USEFUL NON-PROFIT ORGANISATION (ONLUS)
"RING 14 INTERNATIONAL"

Art. 1
Denomination

An association is hereby established (hereinafter referred to as the "Association") pursuant to article 14 et seq. of the Italian civil code, called "RING 14 INTERNATIONAL – ONLUS".
The Association is a socially useful non-profit organisation ("ONLUS") pursuant to Legislative Decree No. 460 dated 4 December 1997.
The Association uses in its name the qualification of ONLUS as its specific distinguishing mark, and to this purpose such acronym is inserted in each communication and external declaration issued by the Association.  
Art. 2
Registered office

The Association has its registered office in Milan. 
The Board of Directors may set up or suppress secondary offices.
Art. 3
Term
The term of the Association is perpetual. 
Art. 4
Object and purpose
The Association is a non-profit association and pursues exclusively social solidarity aims.
The specific purpose of the Association is to support and encourage, also at international level, medical and scientific research on the genetic disease Ring 14 (the "Ring 14 Disease") and on the other rare neurogenetic diseases arising from aberrations or deletions of the 14 chromosome (the "Correlated Pathologies") and to carry out free assistance, support, safeguard and aid activities in favour of sick people and their family members.
To pursue such goal the Association intends to:

(a) find and build a network of all the families of individuals suffering from the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies so that they may perceive the association as a point of reference, information and assistance;
(b) create the first medical-scientific database on Ring 14 Disease and Correlated Pathologies;
(c) appoint an international scientific committee made up of doctors, researchers, health service operators and consultants interested in dealing with the problems related to the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies;
(d) collaborate on drafting a screening and medical investigation protocol for the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies and to investigate genetic and molecular level correlations between clinical data and genetic heritage;
(e) grant free money disbursements to non-profit organizations operating in the field of scientific research of particular social interest pursuant to and within the limits of art. 10, paragraph 2-bis, of Legislative Decree No. 460/1997;

(f) promote scientific research aimed at advancing knowledge as well as outlining a program suitable for both the cure of the symptoms resulting from the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies and for the development of physical, mental and expressive potentials of individuals suffering from such pathologies; 
(g) design and coordinate initiatives aiming at the physical, psychological and social well-being of individuals suffering from the Ring 14 Disease and/or the Correlated Pathologies as well as of their relatives;
(h) cooperate with other national and international associations having similar aims and goals;
For the achievement of such purposes, the Association promotes, distributes and coordinates on an international level the activities of the national no profit organisations that in various capacities deal with the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies and implements development projects integrated with such national entities. 

National organizations are guaranteed full autonomy regarding the management, the amendment of the original Articles of Association and appointment of the board of directors as well as their dissolution.
The Association may engage in activities other than those mentioned above if directly connected to them, or incidental in nature or complementary of the same, within the restrictions provided for by Legislative Decree No. 460 dated 4 December 1997, as subsequently amended and integrated.
In particular, among the activities in support of its institutional activities, the Association on an occasional basis intends to:

1. gather and disclose to the public, by any means of communication, any information on the nature of the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies;
2. spread the knowledge in medical, scientific and cultural fields with regards to the Ring 14 Disease and the Correlated Pathologies through conferences, the Internet and via the association’s own publications of information and findings of research in the abovementioned fields;

3. collect funds, through any form or manner permitted by the law, including, by way of example and without any limitation, crowdfunding platforms to raise funds and donations online, to be used to finance institutional activities and, in particular, to support scientific research pursuant to and within the limits of art. 10, paragraph 2-bis, of Legislative Decree No. 460/1997.
Art. 5
Assets
The Association's assets are composed of:
(a) the membership fees and any contributions conferred by way of donations by Members in relation to the needs and operation of the Association;
(b) the assets or contributions in whatever capacity received by the Association from companies, public entities or other natural or legal persons;
(c) any possible donations or legacies;
(d) revenues from manifestations and other activities organized by the Association;

(e) incomes deriving from the Association's assets.
The Board of Directors establishes each year the membership fee due by the Members annually.
Membership to the Association does not entail financing duties or further disbursements apart from the yearly membership fee. However, Members may always make further payments.

Any contribution in favour of the Association is considered as a sinking fund contribution. In no event – neither in case of closure of the Association, or withdrawal or exclusion of a member – shall take place the restitution of contributions to the Association. 
Art. 6
Members

The Association is composed of founding members and ordinary members.

The national organizations that have participated to the constitution of the Association are considered founding members.
The Ring 14 organisation set up on a national level, the legal persons, the associations as well as organisations that share the same goals of the Associations and are admitted, on request, by the Board of Directors, are considered ordinary members. 

The Board of Directors shall resolve upon the requests for membership within 60 (sixty) days from their receipt.
Members do not assume any liability above the amount of their own fee.

Any membership fee to the Association shall not be transferred nor revaluated.

The adhesion to the Association:
(a) is permanent and shall not be temporary, except for the power of withdrawal, as regulated below;

(b) entails voting rights for the member in the General Meeting:

(i) on the approval and the amendments to the Articles of Association and the regulations, and
(ii) for the appointment of the executive bodies of the Association.

Common rules are in force among members regarding the associative relationship and procedures.

All members have equal rights.
Art. 7
Loss of membership status

The membership status is not assignable and is dissolved by withdrawal, death of the member, dismissal or exclusion. 
The member is free to withdraw from the Association at any time by sending written notice of his resignation to the Board of Directors. The withdrawal communicated after the date of approval of the budget shall not exonerate the member from the payment of the fee for the relevant year.
The dismissal is resolved upon by the Board of Directors in the event of loss of the requirements which determined the admission.

The exclusion may be decided by the Board of Directors by justified resolution in the following cases:

(a) delay in payments;

(b) disreputability of the member due to activities prejudicial to the Association or in contrast with the aims of the Association;
(c) non-compliance with the Articles of Association's provisions, regulations, resolutions of the General Meeting or of the Board of Directors.

Exclusion due to delay in payment takes place in relation to the member that has not paid the annual membership fee within the term set by the Board of Directors and, solicited by written notice, has not paid  after 10 (ten) days from the receipt of the formal solicitation.
The resolution concerning the exclusion shall be communicated to the excluded member, who may appeal to the General Meeting within 30 (thirty) days from the communication, by registered letter to be sent to the Chairman of the Association. 
Art. 8
Bodies of the Association

The bodies of the Association are:

· the General Meeting;

· the Board of Directors;

· the Chairman;

· the Vice-Chairman;

· the Treasurer;
· the International Coordinator.
All offices are without compensation; however, the Board of Directors may entitle the International Coordinator to an annual indemnity within the restrictions provided by article 10, paragraph 6 of the Legislative Decree No. 460 dated 4 December 1997.

The members of the Board of Directors and the International Coordinator shall be entitled to reimbursement of expenses incurred during the execution of their office duties.
Art. 9
General Meeting
The General Meeting is composed of all members having voting rights that are in compliance with the payment of the membership fee.
The General Meeting must be convened at least once a year by 30 April, for the approval of the previous year budget; it may also be convened at any time upon a decision of the Chairman or the Board of Directors or at the request of at least one tenth of the effective members to the Board of Directors.

The General Meeting is chaired by the Chairman or, in case of his/her absence, by other person appointed by the General Meeting.

The General Meeting deliberates on:

(a) the approval of the report of the Board of Directors concerning current and future activities carried out by the Association;
(b) the approval of the estimated budget and the final budget;

(c)  the possible distribution of retained earnings or surplus income however called, in compliance with provisions of law and with this Articles of Association;
(d) the appointment of the Board of Directors;

(e) the approval and the amendment to the Articles of Association and the regulations concerning the carrying out of the activities of the Association;

(f) any other subject that the Board of Directors intends to discuss.

The General Meeting is convened by the Chairman by way of written notice (ordinary post, telegram, fax, electronic mail or any other means of communication suitable for delivery notification) addressed to each member within at least 8 (eight) days before the fixed date for the scheduled meeting.

The notice calling the meeting shall indicate the agenda, the place, the date and time of the meeting.

The day of the second calling may also be indicated in the notice, provided that the second meeting will not take place in the same day of the first meeting.

The General Meeting may take place by way of audio and/or videoconference, provided that collective voting protocol, good faith principles and fair treatment of all participants are complied with and provided that it is possible to verify the identity and the legitimation of the participants, as well as to minute, discuss and vote simultaneously on subjects contained in the agenda. The meeting is deemed to be held in the place where the Chairman and the secretary of the meeting are present. 
The General Meeting resolutions are recorded in the minutes prepared by the secretary and signed by the Chairman and the same secretary. The minutes are kept by the Chairman in a specific registry, stored in the office of the Association.

Art. 10
Voting rights

The General Meeting is validly formed:
(a) on first call, when at least the absolute majority of all members having voting rights is present or represented;
(b) on second call, regardless of the number of members entitled to vote present in person or by proxy.
The General Meeting resolutions are taken by majority vote, except for the amendments to the Articles of Association which shall be approved with the favorable vote of at least two thirds of the members. 
Each member shall be entitled to one vote for all the resolutions of the General Meeting.

Each member may be represented by another member having voting rights through written proxy. No member shall have more than one proxy. Members of the Board of Directors shall not be delegated.
Art. 11
Board of Directors

The Association is managed by a Board of Directors made ​​up of a number of members, ranging from three to nine members. The Board of Directors is appointed for three years and its members may be re-elected.
Each national organization dealing with Ring 14 and Correlated Pathologies and which is associated with the Association, is entitled to appoint one member of the Board of Directors.
If, during the term, one or more members of the Board are absent for any reason, the Board of Directors is entitled to co-opt other members in substitution of the absent members of the Board. Co-opted members will remain in charge until the first following meeting, which may confirm their appointment until the expiry of the term of office of the Board of Directors which co-opted them. 
In case of termination of the majority of the members of the Board in charge, the entire Board of Directors is deemed to be dismissed and the remaining members shall convene the General Meeting for the appointment of the new Board of Directors.
The member of the Board is dismissed in case of death, resignation, unjustified absence for more than three consecutive meetings or disreputability of the member due to activities prejudicial to the Association or in contrast with the aims of the Association and only by express resolution of the Board of Directors.
The Board of Directors appoints its own Chairman.
The meetings of the Board of Directors are convened by its Chairman or, failing this, by the Vice-Chairman by way of notice containing the agenda, the place and time of meeting, to be sent at least 8 (eight) days before the scheduled meeting, or, where urgent, at least 2 (two) days in advance, through means of communication suitable to ensure proof of receipt by the recipient (ordinary post, telegram, fax and electronic mail).
The Board of Directors is also convened immediately at the request of at least one third of the members of the Board in charge.

The meetings of the Board of Directors are chaired by the Chairman of the Board or, in case of his/her absence, by the Vice-Chairman.

The meetings of the Board may take place by way of audio and/or videoconference, provided that collective voting protocol, good faith principles and fair treatment of all participants are complied with and provided that it is possible to verify the identity and the legitimation of the participants, as well as to minute, discuss and vote simultaneously on subjects contained in the agenda. The meeting is deemed to be held in the place where the Chairman and the secretary of the meeting are present. 

The Board of Directors is validly convened with the presence of the majority of its members in charge. The resolutions are taken by majority of the present Board members of the. In case of tied votes, the vote of the Chairman shall prevail.
The Board of Directors deals with:

· the ordinary and extraordinary management of the Association, except for the powers that the provisions of law or the Articles of Association assign to the General Meeting;
· the promotion and organization of the social activity; and

· the power of use the means at disposal of the Association to fulfil the objectives set out in the present Articles of Association.
In particular, the Board of Directors has the following powers:

(a) preparation of the annual preliminary and final budget and its accompanying reports;
(b) preparation of the programmes and plans for the activities of the Association to be presented yearly to the General Meeting;

(c) determination of the amount of the annual membership fee as well as its payment term.
The Board of Directors may devolve part of its powers to one or more of its members, specifying the economic and temporal limits.
The Board of Directors may establish scientific committees and any other body necessary for the activities of the Association, defining its tasks and possible remunerations, in compliance with article 10, paragraph 6 of the Legislative Decree No. 460 dated 4 December 1997.

The Board of Directors may draft a regulation so as to regulate and organize the activity of the Association, which shall be subject to the General Meeting's approval.

 The minutes of the meetings are recorded and signed by the Chairman and the secretary of the meeting and kept by the Chairman of the Board in a dedicated registry.
Art. 12
Chairman and Vice-Chairman
The Chairman is the legal representative of the Association before third parties and in judicial proceedings. The Chairman implements the resolutions of the Board of Directors and exercises the general powers delegated from time to time by the Board of Directors; in the event of the absence or impediment of the Chairman, his tasks shall be carried out by the Vice-Chairman. 
The Chairman represents the Association and takes care (directly or by way of proxy) of its institutional, political and economic relationships on both a national and international level.

The Treasurer and the International Coordinator are directly subject to the Chairman's authority.
The Chairman may also be in charge as International Coordinator in the initial phase of the Association.
Art. 13
Treasurer
The Treasurer manages the funds of the Association, drafts each year the proposals for the preliminary budget and the final budget and drafts the report on the economic management of the Association. He/she controls and verifies the relationship between the income statement and the financial resources. 
The Chairman ad interim may be in charge as Treasurer.

Art. 14
International Coordinator

The International Coordinator, unless in charge as Chairman or Chairman ad interim, assists the Chairman in the activities of development, public relations, fund raising and organisation of the operational structure.
In particular, the International Coordinator:

· maintains relationships with national Ring 14 organisations worldwide, ensures a constant flow of communication between the Association and the organisations;

· advises and supervises the projects of national Ring 14 organisations, in observance of local autonomies and verifying their coherence with the institutional identity;

· grants the necessary initial support to the newly constituted Ring 14 national associations;

· in agreement and in collaboration with the Treasurer carries out activities of advice in relation to legal, administrative and fiscal profiles, in support of institutional activities carried out by national Ring 14 organisations;
· is responsible for contract management, legal relationships, budget and administrative statement;

· defines the lines of institutional communication of the Association.
Art. 15
Budget

The financial year closes on 31 December. By 30 April the Board of Directors will submit to the General Meeting the final budget in relation to the previous year and by 31 December shall submit the budget in relation to the following year.

Art. 16
Retained earnings and surplus income
Retained earnings and surplus income are compulsorily used for the realization of the institutional activities of the Association or directly related activities. 
The Association shall not distribute, also indirectly, retained earnings and surplus income however called as well as funds, allowances or capital during the life of the Association, unless the destination or distribution is compulsory by law or made in favour of other non-profit organizations which, by law, statute or regulation are part of the same and unitary structure.
Art. 17
Internal regulation

The General Meeting may approve, on proposal of the Board of Directors, the internal rules governing:

(a) the management of funds  collected by the Association and by the Ring 14 national organizations worldwide, ensuring the means of cooperation and coordination between the Association and the Ring 14 national organisations in the selection of the projects to be financed;
(b) the relationship between the Association and the Ring 14 national organisations in their capacity of responsible in charge of the treatment of personal data (in particular of sensitive data concerning health conditions) of the relevant members, in order to implement the medical-scientific data bank for the Ring 14 Disease and for the Correlated Pathologies; 
(c) the utilisation, by the Association and the Ring 14 national organisations, of the trademark and the denomination Ring 14, as well as of any other form of merchandising, taking steps also to regulate the possibility, on behalf of the Association, to prevent the Ring 14 national organisations from using such distinctive labels when these are in contrast with the Association's purpose, as well as to provide for any form of protection of the trademark and name "Ring 14";  
(d) the management of the relationships with researchers and the international scientific community;
(e) the organization of meetings between researchers and families as well as between families only; and
(f) the sharing of best practices and local projects which may be transposed to other circumstances.
Art. 18
Dissolution

The Association is dissolved, in accordance with the procedures set out in article 27 of the civil code:

(a) when the assets are not sufficient with respect to the aims;

(b) in relation to other causes pursuant to art. 27 of the civil code.

In the event of dissolution of the Association, due to whatever reason, any residual assets shall be devolved to other socially useful non-profit organisations or for public benefit, after consultation with the supervising authority pursuant to article 3, paragraph 190 of the law no.662 dated 23 December 1996, subject to other destination imposed by law.
Art. 19
Applicable provisions

For anything not expressly provided for in these Articles of association, reference is made to the provisions of the civil code, of the Legislative Decree No. 460 dated 4 December 1997 and to other pertinent law provisions.
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