Repertorio n. 327 Raccolta n. 249
VERBALE DELL'ASSEMBLEZA GENERALE DEI SOCI
DELL'ASSOCIAZIONE
"3.I.F.C.
SOCIETA' ITALIANA PER LO STUDIO DELLA FIBROSI CISTICA"
REPUBBLICA TTALIANA
L'anno duemiladiciassette, il giorno ventitré del mese di no-
vembre, in Napoli alla wvia Partencpe n. 38, presso lTAudito-
rium del Centro Congressi Hotel Royal-Continental, alle ore
diciotto,
23 novembre 2017
Innanzi a me dott.ssa Maria Francesca Sanseverinc, Notaio in
Napoli, con studie ivi alla Plazza Giovanni Bovio n. 22, 1i-
scritta nel Ruolo del Collegio Neotarile del Distretti Riuniti
di Napoli, Torre Annunziata e Nola,
si costituisce
- RAIA Valeria, nata a Portici 11 30 agosto 1955, codice Fi-
scale RAL VLR 50M70 G%02P, in qualitd di presidente del con-
siglio direttivo dell'associazione "S.I.F.C. - Societa Ita=-
liana per lo Studio della Fibrosi Cistica"™, con sede in Mila-
ne alla wvia Sannio n. 4, codice fiscale 87367700586, domici-
liata per la carica pressc la sede dell'associazione ed auto-
rizzata alla stipula del presente atto dal vigente statuto
socliale, della cuil identita personale io notailo sonc certo.
La medesima mi chisede di ricevere per la detta associazione
il verbale del scolo secondo punto all'ordine del giorno del-
l'assemblea generale del soci qui riunita per deliberare sul-
le materie di cul al seguente
ORDINE DEL GIORNO
1. Comunicazioni del Presidente
2. Revisione Statuto SIFC in conformitd al DM del 2 Agosto
2017 ai sensi dell'Art. 13 dello Statuto SIFC Dicembre 2005
3. Approvazione del bilancioc consuntive 2016
4. Varie ed eventuali.
Al sensi dell'art. 14 dellc statuto sociale assume la presi-
denza la costituita ed in detta qualita,
CONSTATA
a) c¢he per 11 Consiglic Direttive scno presenti od assenti
gilustificati, come da annotazicone apposta a fianco di ciascun
nominativo, 1 Consiglieri signori:
- BERTASI Serenella, presente,
=~ DELFING Emanuele, presente,
- MILELLA Ida, presente,
- PADOAN Rita Francesca, presente,
- TOMEZZOLI Sara, assente,
b} che & presente il Vice Presidente sig. CIPOLLT Marco;
c) che & presente 11 segretario sig., OTERI Sergio;
d) che per 1 Prcbiviri sonc presenti od assenti giustificati,
come da annotazione apposta a fianco di ciascun nominative, i

signori:
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- SEIA Manuela, presente,
- SALVATORE Donatello, presente,
- CASTALDC Giuseppe, assente;
@) che sonc presenti in propric numerc 42 (quarantadue} soci
ordinari dei 137 (centotrentasette) scci in regola con le
guote associative, come da foglio presenze, che previo di-
spensa dalla lesttura avutane, si allega al presente atto sot-
to la lettera "B";
f) che la presente assemblea & stata regolarmente convocata,
ai sensi dello Statuto, per questo gicrno, ora e luogo me-
diante lettera inviata agli aventi diritto in data 24 ottobre
2017;
g) che i restanti punti posti all'ordine del gilorne vengono
verbalizzatl con separato verbale;

DICHIARA
l'assemblea generale validamente costituita.
Il Presidente, aperta la seduta e rivelto un saluto al pre-
senti, date al presenti le comunicaziconi di cui al primo pun-
to all'ordine del giorne.
Passa pol alla trattazione del secondo punto all'ordine del
giornc ed illustra le principali medifiche c¢he 1'organo ammi-
nistrative propone di apportare al vigente statuto, e preci-
gamente:
- ali'art. 2 relativo alla allocazione della segreteria ammi-
nistrativa
- all'art. 3 relativo alle finalitd che 1'assoclazlione si
prefigge di raggiungere ed alla gratutitd delle cariche asso-
clative
- all'art. 4 relativo alla distribuzione di utili ed avanzi
dl gestione nonché fondl, riserve o capitale
- all'art, 5 relativeo alla pubblicarione sul sito istituzioc-
"nale dei bilanci preventivi e consuntivi
~ all'art. & relativo all'ingresso di nuovi socci
~ art. 11 relativo agli organi della sccietd con l'introdu-
zione del Comitato Sclentifico. Requisiti dei legali rappre-
sentanti e promeotorli e conflitto di interessi. Gratulta del-
‘le cariche sociali
- art. 15 relative all'indipendenza del Consiglic Direttivo
- art. 22 relatlive alle Commissicni Permanenti
- art. 25 relativo all'obbligo di pubblicazione dell'attivita
sul sito web, dotato &i un proprio responsabile, nominato dal
Presidente, nell'ambito dello staff di Presidenza.
Il Presidente i1llustra, gquindi, 11 festo dello BStatuto coor-
dinato con le proposte modifiche e quindi lo consegna a me
notaio.
Che 11 dott. Salvatore Donatello a nome dei probiviri di-
chiara di non avere osservazioni da fare,
Il Presidente, preso atto della dichiarazione dei prcbiviri,
ed ultimata la sua esposlizicne, mette in votazicne, per alza-

ta di mano, l'ordine del giocrno.
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Quindi dopo breve discussione, l'assemblea con votoc favorevo-
la di tutti 1 presenti

delibera
- di approvare le modifiche proposte allo statuto socilale,
che nella sua nuova formulazlone, 81 allega al presente atte
sotto la lettera "A", per costituirne parte integrante e so-
stanziale, previa dispensa avutane dalla lettura;
- di autorizzare 11 FPresidente ad appcrtare all'allegato Sta-
tuto tutte gquelle modifiche, soppressioni e/o aggiunte, che
fosserc richieste nelle sedi competenti.
Null'altro essendovl su cul deliberare e nessun altro chie-
dendc la parola, 11 Presidente, proclamati 1 risultati delle
votazioni, dichiara sciclta l'assemblea, alle ore diciotto e
trenta.
Del che ho redatto 11 presente verbale da me letto alla co-
stituita parte che ha dichiarato di approvarlo.
Scritto con mezzo elettronico da me notaic e da me integrato
a mano ail sensl di legge in facciate seli di due fogli.
I1 presente atto wviene sottoscritto alle core diciotto e tren-
tacinque.
FIRMATO: RAIA VALERIA - NOTAIO MARIA EFRANCESCA SANSEVERINO.







Allegato "A'"™ all'atto raccolta n. 249
DENOMINAZIONE - SEDE - DURATA

ARTICOLO 1
& costituita la socleta scientifica denominata

"5.I.F.C.

Societd Italiana per lo studio della Fibrosi Cistica."

La Societd ha rilevanza di carattere nazionale, poiché le
strutture sanitarie specilalistiche per la diagnesi, cura,
riabilitazione e ricerca della fibrosi cistica (in seguito
anche FC), riconosciute dalla Legge Nazionale n. 548 del 23
dicembre 1993, sonc presenti in ogni Regione.

ARTICOLO 2
La Sccleta ha sede legale e sede amministrativa nella citta
ove & allocata la propria segreteria amministrativa, come de-
signata dal Consiglio Direttivo ed attualmente allovata in
via Sannio n. 4, 20137 Milano.
Il Consiglio Direttivo, a seconda del domicilio dei suoi com-—
penenti, potra individuare recapitli e sedi operative.
La Socleta ha durata sino al 31 dicembre 2100.

ARTICOLO 3
La Socleta & societa scientifica autonoma ed indipendente, a-
politica, che intende uniformarsi, mnello svolgimento della
propria attlvitd, ai principi di democratlicitd interna e del-
la struttura, di elettivita e di gratuita delle cariche asso-
ciative, non ha fini di lucro, non svolge alcuna attivita di
tutela sindacale dei suoi asscciati in modo diretto o indi-
retto, non esercita, né in propric, né nella perscna del pro-
pri legali rappresentanti, attivitd imprenditoriali né parte-
cipa ad esse, fatta eccezionz per le iniziative necessarie
all'attivitd di formazione continua
La Societéa si prefigge di realizzare i sequenti scopi:
1. diffondere la cultura e le ¢onoscenze sulla fibrosi cisti-
ca (EC) e le patologle associate (in seguitc anche FCpa) at-
traverso attivitd di aggicornamento professionale e di forma-
zicne permanente nei confronti degll associati, anche con
programmi annuall di attivitd formativa ECM;
2. promuovere studi e ricerche finalizzate sulla FC e FECpa,
con un forte Impulso al rapporti intered intra-disciplinari e
alla cooperazicne multicentrica;
3. favorire lo¢ sviluppo e la standardizzazione di metodologie
innovative di diagnosi, cura e di ricerca; favorire 1l'elabo-
razione ed applicazione di linee guida, condivise tra Centri
di Riferimento Regionale {(in seguitc anche CRR) ed 1 Servizi
di supporto per la FC e le figure professionali che svolgono
la loro attivita nel campo della FC e delle FCpa ed in colla-
borazicne «con 1'Agenzia per 1 Servizi Sanitari Regionali
(A.5.5.R.}) e la F.I.5.M.;
4. diffondere nel Paese la conoscenza dell'importanza sociale
della FC e delle patologie associate;
5. collaborare con 11 Ministero della Salute, le Regicni, le
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Universita, gli Ospedali e gli altri organismi ed istituzioni
sanitarie pubbliche, allc scopo di sviluppare e potenzlare la
speclalita in termini di assistenza, insegnamento, ricerca;
6. sviluppare rapportl scientifici con altre Socleta ed orga-
nismi internazionali, 1in particolare 1'European Society of
Cystic TFibrosis; sviluppare forma di c¢ollegamento con altre
societa scientifiche italliane, in particolare con la Sccietd
Italiana di Pediatria (SIP), in considerazione dei rappoerti
storici fra 11 GIFC e la 8IP, sscondo le modalitd previste
dagli statuti socletari e con le societd che si occupano di
discipline di base, con interesse per la FC e FCpa;
7. coinvolgere nelle proprie attivitd culturali e organizza-
tive tutti gli operatori delle strutture sanitarie regionali,
comprese guelle del "territoric", come ad esempioc 1 medici di
famiglia;
8. promuovere forme di cooperazione scientifica con 1'indu-
stria, enti, associazionli di volontariatec, societd di servizi
per la realizzazione degli scopi istituzionali.

PATRIMONIO ED ESERCIZI SOCIALI

ARTICOLC 4

I1 patrimeonio & costituito:
a. dai beni mobili ed immobili che diverranne di proprieta
della Societar
b, da eventuali erocgazioni, donazioni, lasciti e sussidi.
Le entrate della Socletd, per finanziare le attivita scciall,
sonce costituite da:
a. versamenti annuali deil soci;
b. contributi di enti pubblici nonché soggetti privati, con
l'esclusione di finanziamenti che configurino conflitto di
interesse con 11 S.5.M., anche se forniti attraverso soggettl
collegati;
c. da ogni altra entrata che concorra ad incrementare l'atti-
vo sociale, ivi compresi 1 fondli wvincolati alla attuazione di
programmi di ricerca e sviluppo, fermc restando la completa
liberta della Sccieta nella scelta del programmi e la non in-
terferenza dei donatori.
La Societd non eserciterd attivitd imprenditoriali o parteci-
pazione ad esse, salvo quelle necessarie per le attivita di
formazione continua.
Anche 11 finanziamento delle attivitd ECM avverra attraverso
l'autofinanziamento ed i contributi degli associati e/o enti
pubblici e privati, ivi compresi i contributl delle industrie
farmaceutiche e di dispositivi medici, nel rispettc del cri-
teri e dei limiti stabiliti dalla Commissicone nazicnale per
la formazicne continua.
Le quote associative e tutti i contributi indirizzati ali'at-
tivita della Societa saranno versatl sul conto corrente po-
stale o bancario intestato alla Societd Italiana di Fibrosi
Cistica, indicando la specifica causale "Scocletd Italiana di

Fibrosi Cistica™.
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La Societd ha 11 diviete di distribuire, anche in mode indi-
retto, utili e avanzi di gestione nonché fondi, riserve o ca-
pitale. I fondi sono depositatl presso l'istituto di credito
stabilito dal Comitato Direttivo.

ARTICOLO 5
L'esercizio finanziario chiude 11 31 dicembre di ogni anno.
Entro 120 ({centoventi) glorni dalla fine di ogni esercizio
verranno predisposti dal Consiglio Direttiveo 1l bilanciec con-
suntivo & preventivo.
I bilancl preventivi e consuntivi e gli incarichi retribuiti
sone pubblicati sul sito istituzionale di SIEC:
http://wew.sifc, it

SOCI

ARTICOLO 6
Coerentemente allo sviluppo nel tempo della realtd sanitaria
della FC e FCpa, la Societa Italiana di Fibrosi Cistica
(S.I.F.C.) & una socletd scilentifica a carattere intercatego-
riale ed interdisciplinare.
I soci si divideono in tre categorie:
a. soci ordinari;
b. soci sostenitori;
<. soci onorari.
4. Soci Ordinari
Possono essere Soci Crdinari della SIFC:
- medici;
- operatori non medici;
che svolgano attivita assistenziale e scientifica nelltambito
della FC e FCpa o che abkblanc interesse clinico e/o di ricer-
ca per la FC e la FCpa, operando in strutture e settori di
attivita del Servizio Sanitaric Wazionale, dell'universita e
dei centril di ricerca, o in regime liberc-professionale,
Per assumere la qualifica di Socio Ordinaric & necessario in-
viare alla Segreteria della Sociletda una domanda, indirizzata
al Presidente, che specifichi 11 ruclo professionale coerente
con la migsione della Soccieta.
Chiungue in possesso dei requisiti di cul sopra pud divenire
Sccio Ordinario della S.L.F.C..
L'ammissione alla S.I.F.C. come Sccio Ordinario é walutata
insindacabilmente dal Consiglio Direttive, a fronte di ade-
guata wvalutazione della sussistenza del regquisiti statutaria-
mente previsti.
La qualifica di Sccio Ordinario della S.I.F.C. implica 11 pa-
gamento della quota assoclatliva annuale, la cui entita wviens
stablilita dal Consiglic Direttivoe e che viene versata sul
conto corrente postale o bancario della S.I.F.C., con causale
specifica e copia al Segretario della Societd. I Soci Ordina-
ri hanno dirittc di woto in assemblea e possono accedere alle
cariche slettive.
B. Scci Sostenitori

Sono Socl Sostenitori 1 rappresentanti di Enti associativi o
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a carattere scientifice. Possconoe essere Soci Sostenitori an-
che 1 CRR ed 1 Servizi di Supporto. I Soci Scstenitori con-
tribuiscono con una ercgazione liberale per le finalita della
S8.I.F.C., non hanno diritto di weoto 1n assemblea & non posso-
no accedere alle cariche elettive.
C. Soci Onorari
Sonc Socl Onorari cittadini italiani e stranieri, che abbiano
acquisito particolari benemerenze nell'ambito della FC e
FCpa. La qualifica di Socic Onorario wviene acgquisita su spe-
cifica proposta del Consiglio Direttivo, che deve essere ap-
provata dall'Assemblea del Soci con le maggioranze previste
dalltart. 21 c¢.c.. I Soci Onorarl non hannc dirittc di wvoto
in assemblea, non posscono accedere a cariche elettive & sgno
esentati dal pagamento della guota asscciativa annuale,

ARTICOLO 7
I Soci Ordinari che non avranno presentato per iscritto alla
Segreteria della Societd le loro dimissioni entro i1l trenta
cttobre di ogni anno saranno considerati soci anche per 1l'an-
no successive ed cbbligati al wversamento della guota annuale
di associazione.
T socl ordinari che ncon sianco in regela con 1l pagamento del-
la quota associativa da pild di un anne dovranno ricevere no-
tizia della morositd dalla Segreteria della Societa.

ARTICOLC 8
La qualitd di socio ordinario si perde per decesso, dimissioc-
ni, morogitd per due anni consecutiwvi.

ARTICOLO 9
Le somme versate dal socl come quote scciall non sono rimbor-
sabili in nessun caso.

ARTICOLO 10
I Soci Ordinari partecipane all'attivitd della Societa' e so-
‘no componenti delle Commissioni, dei gruppi di laveore e dei
gruppl professicnali; rappresentanc nel loro ambito di lavoro
la politica della Societd & ne sostengono le direttive.
Essl contribuiscone alle sviluppo della Sccieta attraverso la
propria attivita scientifica, didattica ed assistenziale, at-
traverso la regolare partecipazione alle riunioni, attraverso
1'impegno organizzativo nelle attivita societarie.
11 feedback viene realizzato attraverso la pubblicazicne de-
gli atti deliberativi del Consiglic Direttivo e la costruzio-
ne graduale di una rete informativa di tipo telematico per la
rapida trasmissione centrifuga delle attivita della Societa e
la trasmissione centripeta delle opinioni dei singoli Soci.
I Soci possono realizzare iniziative di formazione, agglorna-
mente e ricerca a livelleo locale, e possonc ottenere il pa-
trocinico della Socleta, previa presentazione di apposita ri-
chiesta al Presidente.
I Soci, consapevoll della necessitd di sostenere uno sforzo
unificante nazicnale per lo sviluppo della cultura in Fibrosi
Cistica, sl assumono l'impegno di ridurre la parcellizzazione
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delle energie, di tendere all'unificazione delle iniziative
culturalli e scientifiche, di partecipare al reperimento di
fondi.
Per 1 soci di etd inferiore al trentacingues anni e per le fi-
gure professionali non mediche 1l Consiglic Direttivo pud
proporre la riduzicne della quota asscclativa.
ORGANT

ARTICOLO 11

Sono Organi della Societa:

a. l'assemblea dei soci;

o

1l Presidente;

il Consiglio Direttivo:;

la Segreteria Generale;

il Tesoriere;

il Collegic del Revisorl deil conti;
le Commissioni;

i Gruppi di lavoro:;

i Gruppl professionali,

g 0 Q Hh 00

il Comitate Scientifico

Tutti 1 chiamati a rivestire cariche elettive in SIFC, o che
ne siano legall rappresentanti o promoteri, neon devono avere
subito sentenze di condanna passate in gludicato in relazione
all’attivita dell’asscclazione.

Tutti coloro che presentano la propria candidatura ad organi
sociali SIFC =i impegnanc a non preonunciarsi su quegli argo-
menti per 1 quali possa sussistere un conflitto di interessi
riguardante le attivita da essi svolte e dovranno anche di-
chiarare 1’eventuale sussistenza di rapporti di dipendenza,
collaborazione ¢ consulenza e ogni cointeressenza di tipo e-
conomico con aziende commercialil operanti nell'ambito sanita-

rio.

La Societda si avvale di strutture permanentl di studio = ri- ¢

cerca dotate di autonomia organizzativa ed economica, con lel

quali stabilisce rapporti operativi organici. Il Censiglio
Direttivo identifica tali strutture e definisce le caratteri-
stiche del rapporto con esse,
Il Registro Italiano FC (RIFC), fondato dall’Assemblea dei
Direttori dei Centri FC Italiani, & struttura permanente del-
la SIFC.
Le attivita delle strutture psermanenti sono disciplinate da
appositl regclamenti.
Si esclude ogni forma di retribuzione per le cariche scciall.
L'ASSEMBLEA DEI SOCI

ARTICOLO 12
L.'assemblea generale del Soci & l'corganc sovrano della So-
cietd ed & formata dai Soci Ordinari.
I Scci non possono farsi rappresentare in assemblea.
L'assamblea provvede a:
1., nominare il Presidente della Societa;
2. nominare 1 membri del Consiglioc Direttivo.
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L'assemblea delibera per alzata di mano, salvo l'elezione del
Presidente, del Consiglio Direttivo e deil Revisori dei conti,
per la quale & prevista la votazione a scrutinio segreto.
L'asgssenblea approva 11 conto consuntivo finanziario annuale.
I1 Consiglic Direttiveo informa 1'Assemblea sulle attivita
della Socletda e ne riceve impulsi e suggerimenti.

ARTICOLO 13
L'assemblea generale del scci & convocata, in wvia ordinaria,
dal Presidente almeno una wvolta all'anno in occasione e nel
luogo ove viene svolto il Congresso WNazionale della S.I.F.C.
o di altra iniziativa scientifica o formativa, oppure in al-
tra sede stabilita dal Consiglio Direttivo. In wvia straordi-
naria, l'assemblea pud essere convocata su richiesta motivata
di almenc 1/10 (un decimo) dei soci e ratificata dal Consi-
glio Direttive.
T.a convocazione avviene mediante comunicazione diretta a cla-
scun soclo, mediante posta elettronica o posta ordinaria, in-
dicante la data, la sede e l'ordine del gilorno, almeno trenta
gicrni prima della data fissata.

ARTICOLO 14
L'assemblea gensrale & presieduta dal Presidente della So-
cleta; in mancanza dal Vicepresidente; in mancanza di entram-
bi 1'assemblea nomina il propric Presidente.
Delle riunioni di assemblea =i redige 11 processo verbale
firmato dal Presidente e dal Segretario.
I soci che desiderino portare argomenti di discussione scotto-
ponendeli al wvoto dell'assemblea generale devone inoltrare
richiesta scritta al Presidente almeno trenta glorni prima di
quelle fissato per l'adunanza.

I, CONSIGLIO DIRETTIVO

ARTICOLO 15
Tl Consiglio Direttivo & composto dal Presidente e da sette
componenti eletti dall'assemblea dei soci sulla base delle
wcandidature pervenute al Presidente della Socleta almenc due
mesi prima della data delle elsziconi.
Il Presidente ed 1 Consiglieri duranc 1in carica tre anni e
nen sono immediatamente rieleggibill nella stessa carica. I
Consiglieri possono presentarsi per la carica di Presidente
nel triennio successivo.
Nel wcorso della prima riunione del Consiglic Direttive il
Presidente procede alla nomina del Segretario e del Vicepre-
sldente fra 1 membri eletti per 1l Consiglio Direttive.
In caso di dimissionli o decesso di un consigliere, gli succe-
dera 11 socio che, tra i non elettl, ha riportatc 1l maggior
numero di voti.
L'indipendenza del Consiglio Direttivo deve essere garantita
dall’assenza di conflitti di interesse deli membri rispetto a-
gli argomenti oggetto di trattazione e di decisione,
ARTICOLO 16
Al Consiglio Direttivo competono, nell'ambito delle leggl vi-
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gentl, i pit ampi poterl per la gestione ordinaria e straor-
dinaria della Societa.
Esso procede:
- alla convocazicne dellTassemblea dgenerale del sog¢i, ogni
qual wveolta debbano sottoporsi decisioni al suo esame ed alla
sua approvazione;
- alla nomina e revoca del Tesoriere, del personale ammini-
strativo & d'ordine, fissandone emolumenti e condizioni:
- alla compilazicne del regolamento per 1l funzioconamento del-
la Socileta, la cul osservanza & obbligatoria per tutti i1 soci;
- alla programmazione annuale di tutte le attivitd sociali da
svolgere;
- all'assunzione di impegni di collaborazions con altri enti
che abblano finalita analoghe, stabilendone oneri e
condizioni;
- alla promozione dello sviluppo della formazione in Fibrosi
Cistica ed alla cura degli interessi della disciplina nei wva-
ri settori;
- alla designazicne della sede e del Presidente del Congresso
Nazionale, sottoponendecla alla approvazione dell'assemblea
generale;
- alla cura dell'organizzazione scientifica del Congressi Na-—
zionali;
- alla formulazione di un giudizic di idoneitd su coloro che
facciano richiesta di aderire all'associazione;
- a stabilire la quota assocciativa;
- al coordinamento delle attivitad delle Commissioni, dei
Gruppli di lavoro e dei Gruppl professionali;
- alla convocazione 1in wvia straordinaria dell'assemblea deil
soci;
-~ alla wverifica del tipo e qualita delle iniziative ed atti-
vita svolte;
- ad iniziative di cooperazione con le Assoclazionli lalche
Cnlus rappresentanti dei pazienti e loro famiglie, con le As-
sociazioni o Fondazioni Onlus per la promozione ed 1l soste-
gno alla ricerca sulla FC e FCpa, le istituzioni sanitarie
pubbliche ed altre societa ed organismi scientifici.
Per tutti tali fini il Consiglio Direttiveo sard convocato pin
volte all'annc dal Presidente, c¢on riguarde alla necgessita
delle relative delibere.
Le deliberazioni del Consiglico Direttivo sarannoc adottate a
maggioranza. In caso di parita di wvoti, 11 wvoto del Presiden-
te avra valore decisivo,

ARTICOLO 16 BIS
I1 Consiglio Direttivo ed i Soci ordinari hanno faceolta di
proporre per la carica di Presidente un Soccio Ordinaric in
ottemperanza a quantoc stakbilito dall'Art. 6. Il Presidente &
guindi eletto a maggioranza semplice dalla Assemblea del So-
ci. Il suo mandato dura per tre anni ed esso non & immediata-
mente rieleggibile. Le funzioni del Presidente sono fissate
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dal successivo articolo 17. Nell'anno successive al termine
del mandate, 11 Presidente decadutoe resta in senc al Consi-
glic Direttiveo per un anno con la gualifica di "Past Presi-
dent" senza dirittce di voto. In caso di dimissioni del Presi-
dente o di una sua cessazions di gualifica di Socio ordina-
rio, le sue funzionl sonoc assunte pro-tempore dal Vicepresi-
dente, fino al completamentc del mandato origlnale.
Le candidature per la Presidenza e preferibilmente per il
Consiglio Direttive devone pervenire al Presidente in carica
almenc due mesi prima della data delle elezioni e devono es-
sere corredate da programma di intenti.

IL PRESIDENTE

ARTICOLO 17
Bl Presldente competonc la rappresentanza e la firma dells
Socisetd nei confronti dei terzi ed in giudizic.
Le obbligazioni assunte dal Presidente, in conformita alla
legge ed al presente statuto, vincclano personalmente e soli-
dalmente tuttl i1 membri del Ccnsiglio Direttive.
Tl Presidente cura l'esecuzione dei deliberati delle assem-
blee e del Consiglio Direttivo; nei casi d'urgenza, pud eser-
citare tutti 1 poteri c¢he competono al Consiglio Direttivo,
salva ratifica da parte di gquesto alla prima riunicne.
Il Presidente presiede 1'assemblea generale deil soci; convoca
e presiede le riunioni del Consiglio Direttivo.
T1 Vice Presidente esercita le funzionl del Presidente ogni
gual wvolta guestl sia temporaneamente impossibilitato a svol-
gere personalmente la propria attivita.
Il Consiglic Direttive pud nominare nel suo interno uno o pil
Consiglieri Delegati. Questi ultimi, nei limiti della delega
loro conferita hanno nei confronti del terzi la rappresentan-
za della Societa.
Le cariche di Presidente e di Consigliere Delegato sono
cunulakili.
Ll Congiglio Direttivo si riunisce tutte le wvelte che 11 Pre-
sidente lo ritenga necessario o che ne sia fatta richiesta da
almenco quattro dei suol componenti.
Per la wvaliditad delle deliberazioni occorre la presenza ef-
fettiva della maggioranza deli membri del Consiglio Direttivo
ed il wvoto Ffavorevole della maggloranza del presenti; in casc
di parita, prevale il voto del Presidente.
Delle riunioni del Consiglic wverra redatto su apposito libro
il relative wverbale che wverrda sottoscrittc dal Presidente e
dal Segretario.

SEGRETERIA

ARTICOLO 18
La Segreteria & diretta dal Segretaric Generale 1l guale &
nominato dal Presidente nell'ambito del Consiglio Direttivo.
La nomina non comporta la decadenza dalla carica di
Consigliere.
Il Segretario organizza un Ufficio di Segreterlia permanente
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attraverso l'acquisizione di strumentl e competenze.
Ha per compito la realizzazione di una connessione efficace ¢
rapida tra i socl, gli organi della Societd, le Commissioni,
i gruppi di lavoro e 1 gruppl professicnali, anche attraverso
l'utilizzazione di attrezzature di comunicazione rapida, del-
le quall dovra essere dotato.

TESCRIERE

ARTICOLO 19
Il tesoriere wviene nominato dal Consiglio Direttivo su propo-
sta del Presidente.
Per le competenze nell'amministrazione contabile e finanzia-
ria della Scciletd e la relatiwva attivitda pu¢ non far parte
del Consiglioc Direttive. Cura l'amministrazione della Societa
ed ha la respensabillita della sua conduzione finanziaria. Ha
1'obblige di presentare 11 conto consuntivo finanziario an-
nuale entre 11 31 Dicembre di ogni anno, che deve essere ap-
provato entro 120 (centoventi) glornl dal Revisorl deil Conti
e dal Ceonsiglio Direttive. I1 conto consuntive finanziario
annuale & successivamente approvato dall'Assemblea dei Soci.

REVISORI DEI CONTI

ARTICOLO 20
Il Collegio del Revisori dei conti & composte di due membril
nominati dall'Assemblea del Soci. Il Ccllegic dura in carica
tre annl e pud essere eletto per due mandati consecutivi.
I1 Collegio dei Revisori ademple ai contrelli sulla regola-
ritd contabile del conto consuntivo finanziarioc annuale. Es-
so, a tale scopo, si riunisce entro 120 (centoventi) giorni
dalla chiusura dell'esercizio.

COMMISSIONT

ARTICOLC 21
Per assicurare la migliore efficienza operativa, 1l Consiglio
Direttivo costituisce Commissioni per singoli progetti indi-
candene gli cbiettivi specifici, la dimensione, 1'ambito di
lavoro, 1l'impegno finanziario ed 1l termine & ne designa il
responsabile nella figura di un esperto scientifico del set-
tore oggetto della commissione, scelto tra 1 soci. Il Respon-
sabile della Commissicne ne individua 1 membri e ne identifi-
ca 1 compiti.
I responsabilli delle Commissioni (se non gia Consiglieri) so-
no tenuti a partecipare alle riunioni del Consiglio Direttive
gquando da esso convocatli per argomentl attinenti alla atti-
vita delle Commissioni.
Fanno parte delle Commissioni 1 seoci della Societd ed anche
esperti non socil indicati dal Consiglic Direttive.
La dimensione delle Commissicni & fissata dal Consiglio Di-
rettivo in numero non superiore a seil membri, escluso le Com-
missioni permanenti di cui all'art. 22.
Le Commissicni hannco una durata biennale e sono rinnovabili
in base ad oggettive walutazioni di produttivita sottoposte

al giudizio del Consigiio Direttivo.
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Le relazioni annuali delle Commissioni devono essere sottopo-
ste all'approvazicne del Consiglio Direttivo,
Le Commissionl hanno autoncmia finanziaria sui fondl assegna-
ti dal Consiglic Direttivo.

ARTICOLO 22
Sono da ritenersi Commissioni Permanenti:
1. Commissione per la formazione e l'aggicornamento, avente lo
scopo di stimolare l'elaborazione e la coordinazione dei pro-
grammi di formazione pre e post laurea e di organizzare corsi
di aggiornamento e stages di formazione di giovani ricercato-
ri e di altre figure professionali appartenenti alla Societa.
La Commissione ha il compito di sviluppars pregrammi di ag-
glornamento e raccomandazioni per 1 servizi territorialil:
suggerisce, 1inoltre, linee guida per 1l'insegnamento delle
competenze necessarie per l'assistenza e la ricerca in Fibro-
si Cistica nelle scuole di Specialitd. La Commissione dedica
attenzione ail metodi di formazione ed agglornamento ed ail si-
steml di wvalutazions della loro efficacia. La Commissione pud
attuare programmi di valutazione formativa e certificativa in
accordo con gli scopi socletari. FEssa é composta da sel
membri .
2. Commissione per la ricerca e lo sviluppce avente lo sCopo
di dincentivare la ricerca scilentifica di base, epldemioclogica
2 ¢linica e di stabilire, quando opportunc, livelll di stan-
dard di qualita per la produzicne sclentifica. Al suo internc
la Commissione studia, in particolare, metodi e procedure ag-
glornate per lo sviluppo della ricerca in TIstituzionli e sul
territorio. Tra 1 suol scopl riconosce la necessita di raf-
forzare sia la ricerca nei centri di alte livello, sia, ed
ancor piu, nel luoghi di possibile applicazione pratica del
risultati della ricerca. FEssa & composta da sel membri.
3. Commissione per 1l'attivitd editoriale, composta da almeno
cingque membri, Stimola e coordina lo sviluppo della Rivista
.della Societa "Orizzonti FC" con lo  scopo di essere veiceolo
di aggiornamento e formazione sulla fibrosi cistica, e pro-
muovere dibattito sulle sviluppo ed avanzamento dell'assi-
stenza e della ricerca in FC. I1 Presidente ed i1 Consiglio
Direttive della Societa propongono ¢ rinnovano ogni triennic
il Comitato Editoriale e il Direttore della rivista Orizzonti
FC.
4. Commissione per 1 rapporti con gli Enti associativi o
scientifici ©Onlus, le Societd Scientifiche, le istituzioni
sanitarie, e 1'industria. La commissione identifica le mcda-
lita di cooperazione, tenuto conto degli indirizzi del Consi-
glio Direttivo e dell'attivitd delle altre Commissionl perma-
nenti. Essa & composta da almeno tre membri.
I membri delle Commisgioni Permanenti rimangono 1in carica tre
annl e sono rinnovabili una sola volta.
I responsabilli delle Commissioni Permanenti, se non sono Con-

siglieri, sono tenuti a partecipare regolarmente alle riunio-
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ni del Consiglio Direttivo, gquando convocatil.
T Responsabili delle Commissioni sonc tenutl a presentare una
relazione annuale su invito del Presidente.
I responsabili delle Commissioni Permanenti, unitamente al
Presidente del Comitato Direttivo, formano il Comitateo Scien-
tificc, che & responsabile della verifica e controlle della
qualitd delle attivita svolte e della produziocne tecni-
co-scientifica, sullaz base di indici di produttivita scienti-
fica e bibliometrica wvalidati dalla comunita scientifica in-
ternazionale e conformi alle best practice,

GRUPPI

ARTICOLO 23

Gruppl di lavoro multidisciplinari.
I1 Consiglio Direttivo, su proposta dei soci, costituisce su
temi definiti di ricerca ed assistenza gruppi di lavoro a
termine di durata annuale, rinnovabili attraverso 1'approva-
zione di specifici programmi. I partecipanti al gruppo di la-
voro designano il proprio coordinatore nell'ambito del
progetto.
La partecipazione attiva al lavoro deil gruppi non richiede
necessariamente la gualifica di soccio.
Possono essere costituiti anche gruppi di lavoro sul territo-
rio, con la partecipazione dei medici di base.
I gruppi di lavoro non hanno autonomia finanziaria, ma ri-
chiedono all'assemblea ed al Consiglio Direttivo quanto & ne-
cessario alla realizzazione degli oblettivi cul S0N0
destinati.
I Coordinateri deli Gruppi di lavoro, se non sono Consiglieri,
possono partecipare alle riunioni del Consiglic Direttivo, se
convocati & solo per le tematiche inerenti alle proprie
attivita,
Gruppl Professionali.
Tl Consiglio Direttivo, anche su proposta dei soci, costitui-
sce 1 Gruppl professionali, che raccolgono, clascunc, rappre-
sentanti di una unica professions (medici, infermieri, fisio-
terapisti, biclogl, microbiclogi, etc.). Le finalita preva-
lenti dei Gruppi professionali sonce promuovere la formazione
e l'aggiornamento nell'ambito specificec della FC e FCpa, fare
proposte per la formazione di Commissioni (vedi art. 21} o
gruppl di lavoro a carattere multiprofessionale e multidisci-
plinare su teml specifici relativi alla prevenzione, diagno-
gl, cura, riabllitazione e ricerca.
I Gruppl professionali eleggonoc il propric cocordinatore, che
resta in carica per i tre anni di mandato del Consiglio Di-
rettivo e non & immediatamente rieleggibile,
T Gruppi professionali presentanc annualmente una relazione
al Consiglio Direttivo, c¢he illustra 1le iniziative e le
proposte.
I Gruppi professionali non hanno autonomia finanziaria, ma

richiedono all'assemblea ed al Consiglic Direttivo gquanto &
1"




necessario alla realizzazione degli oblettivi cul  sono
destinati.
MANTFESTAZIONT CONGRESSUALI
ARTICOLC 24
La Societa gestisce direttamente le manifestazioni congres-
suali e pud concedere il proprio patrocinic a manifestazioni
di particolare interesse sclentifico concernenti le discipli-
ne affini alla Fibrosi Cistica.
I1 Congresso Nazionale della Sogleta TItaliana di Fibresi Ci-
stica g8i svolge almenc ogni due anni. Annualmente possono es-—
sere organizzati Convegni ¢ altre attivita formative e di ag-
giornamento, sia a carattere multiprofessicnale e multidisci-
plinare, sia dedicate a specifiche professioni ¢ discipline.
Tl Congresso Nazionale della Socletd ¢ organizzate dal Consi-
glio Direttiveo e da un Presidente del Congressc designato dal
Consiglic Direttivo e viene approvato dall'assemblea dei
soci. )
Il Congresso ha finalita di aggicornamento e di confronto
scientifice sulle attivitd di ricerca a livello nazionale ed
internazicnale e privilegia la organizzazione di workshop mo-
notematicl, anche con esposizione deil risultatl della ricerca
dei gruppi di lavoro e con la collaborazione di altre societa
scientifiche.
ARTICOLO 25
SITO WEEB
La SIFC ha istituito, per adempiere alla necessitd ed obkligo
di pubblicazione della propria attivita scientifica, un pro-
pric sito web al dominio www.sifc.it, dotatc di un proprio
responsabile, in conformita alle normative wvigenti ed avva-
© lendosi a tale riguardo la STFC di gqualificate agenzie di
servizi operanti nel settore e dotate delle necessarie gquali-
fiche professionalil.
Il sito WEB della SIFC rappresenta 1o strumente di comunica-
zione in internet della Societa.
Il sito web & un organo ufficiale d'informazione della So-
cieta. I1 Responsabile, che deve essere dotate delle necessa-
rie gualifiche professionali, ¢ nominato dal Consiglio Diret-
tive in occasione dell'insediamento del nuovo Presidente.
I1 Presidente nomina, nell’ambito dello staff di Presidenza,
il Direttore del sito. Il Consiglic direttive nomina due rap-
presentanti nel comitato di redazione di cul almeno unc com-
ponente del C.D., con funzioni di raccorde con il Consiglio
Direttivoe stesso.
Il Responsabile e 11 Comitato di Redazione durano in carica
tre annl e possono esgere riconfermati per il triennioc imme-
diatamente successivo. La carica di Responsabile del sito web
& incompatibile con ogni altra carica elettiva societaria.
Il Responsablile del sito web partecipa su invito alle riunio-
ni del Consiglio Direttivo senza diritto di voto.
In caso di vacanza del Responsabile subentra nella carica il
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Presidente della Scocieta, fino a nuova nomina.
I1 Consiglic Direttivo esamina e ratifica le decisioni prese
dal Responsabile del sitoe web.
Il mandate conferito al Responsabile del sito web e ai suoil
collaboratori pud essere revocato da parte del Consiglio Di-
rettivo.

ARTICOLO 26
La Societa pud far parte di organizzazioni scientifiche na-
zionali ed internazionali, previa deliberaziocne del Consiglio
Direttivo.
Pud altresl prendere parte a manifestazioni o congressi in-
ternazionali a mezzo anche di comitati rappresentativi forma-
ti da uno ¢ pilt delegati. La nomina di guesti delegat:i uffi-
¢iali wverra Zfatta di volta in volta dal Presidente, sentito
il Consiglio Direttiwvo.

SCICGLIMENTO

ARTICOLO 27
Lo scicoglimento della Sccieta & deliberato dall'assenblea con
deliberazione presa a maggioranza dei due terzi dei wvoti wva-
1lidi espressi dal presenti.
L'assemblea provvederda altresi alla nomina di uno o pit li=-
gquidateri e deliberera in ordine alla devoluzione del patri-
monic nelle forme previste dalla legge.

MODIFICHE DI STATUTO

ARTICOLO 28
Cgni modifica del presente statuto deve essere proposta al
Presidente e alla Segreteria da almeno tre componenti del
Consiglio Direttive o da 1/5 (un gquinto} del soci.
Le proposte di modifica devono pervenire per iscritto al Pre-
sidente e alla Segreteria Generale almenc tre mesi prima del-
la convocazione dell'Assenblea Generale ordinaria. Dovranno
essere discusse dal Consiglio Direttivo e successivamente
presentate all'Assemblea Generale del soci.
Ogni modifica del presente statuto deve eaessere decisa dal-
1'Assemblea convocata a norma di statuto ed a maggioranza deil
presenti.

ARTICOLO 29
Per quanto non & previsto nel presente atto costitutiveo e
statuto wvalgono 1l regolamento che verra redatto dal Consi-
glio Direttivo della SIFC e le vigenti disposizioni del Codi-
ce Civile.
FIRMATO: RATIA VALERIA - NOTATO MARTA FRANCESCA SANSEVERINO,
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