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Art. I -Premessa

Il presente Statuto annulla e sostituisce gli Statuti approvati antecedentemente al presente e precisamente :

e quello del 16.02.2000, Atto Costitutivo redatto presso il Notaio Alfonso Ajello di Milano;
®  quello del 29.03.2003, registrato presso I'Agenzia della Entrate di Cremona il 17.04.2003;
e quello del 10.05.2009, registrato presso I'Agenzia delle Entrate di Cremona il 29.03.2009:
e quello del 10.07.2010, registrato presso I'Agenzia delle Entrate di Legnano il 16.07.2010:

Art. 2 - Denominazione e sede

L'Associazione ha sede nel Comune di Milano e la sua durata & illimitata.
II trasferimento della sede legale all'interno dello stesso Comune non costituisce modifica statutaria e pud essere deliberata dal consiglio
direttivo.

Art. 3 -Finalitd
L’associazione non ha scopo di lucro ¢ persegue finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale. In particolare intende: diffondere e
incentivare la Ricerca, la Conoscenza, la Diagnosi ¢ I'applicazione delle Terapie efficaci nel campo delle Angiodisplasie e degli Emangiomi

Infantili con particolare riferimento alle Patologie Rare;
Art. 4 -Attivita di interesse generale

1)L'associazione, nel perseguire le finalitd di cui sopra, svolge in via esclusiva o principale la seguente attivita di interesse generale: ricerea
scientifica di particolare interesse sociale.
2)In particolare l'associazione si propone di: stimolare la Ricerca Scientifica allo scopo fondamentale di individuarc I'Origine delle patologic
afferenti alle Angiodisplasie ed Emangiomi, e determinarne le cure efficaci, operare in tutte le sedi Nazionali ed Europee affinché vengano
. individuate le forme Rare da inserite nel Registro Nazionale ¢/o Europeo delle Malattie Rare, stimolare la formazione di Medici e Chirurghi
‘anche attraverso Borse di Studio, diffondere presso i Medici di Base le conoscenze indispensabili per diagnosticare, con il massimo anticipo
j)ossibilc rispetto all'insorgenza conclamata, le varie forme afferenti alle Angiodisplasie e agli Emangiomi, la collaborazione con
/ Associazioni analoghe sia Nazionali che Europce soprattutto se impegnate in filoni di Ricerca sinergici con le ricerche relative alle malattic
" in oggetto, stimolare la costituzione sul Territorio di una Rete Nazionale di Assistenza, utilizzando anche la *Telemedicina” per consentire ai
malati la fruizione delle conoscenze nel campo delle Angiodisplasie ed Emangiomi con l'obbiettivo di minimizzarne gli spostamenti.
Provvedere ad assistere anche psicologicamente i pazienti, e/o i relativi parenti, gid colpiti dal male e che devono affrontare lunghi periodi di
convivenza con la malattia, diffondere capillarmente I'Inforimazione sulla esistenza della Associazione affinché anche telefonicamente efo
via Internet sia possibile un dialogo efficace ¢ immediato tra pazienti/malati e Volontari dell'Associazione per fornire tutte le Informazioni
necessarie per sapere come ¢ a chi rivolgersi in caso di bisogno, provvedere sistematicamente al reclutamento e alla formazione di nuovi
Volontari.
3)Le attivita di cui ai commi precedenti sono svolte esclusivamente in favore di terzi, avvalendosi in modo prevalente dellattivitd di
volontariato dei propri associati o delle persone aderenti agli enti associati.
Nell’esercizio delle attivita 1’Associazione si avvarra di Volontari che presteranno la loro opera in modo personale, spontanco ¢ gratuito.
L’ Associazione potrd inoltre avvalersi di prestatori di lavoro autonomo e/o dipendenti se necessari al proprio funzionamento ai sensi ¢ nei
limiti
fissati dalla Legge n® 266/91 e del D.Lgs. 460/97 e successive modifiche ed integrazioni. Per il perseguimento dei propri scopi
I'Associazione potrd inoltre aderire anche ad altri Organismi di cui condivide finaliti e metodi, nonché collaborare con Enti Pubblici ¢

Privati al fine del conseguimento delle finalita statutarie.
Art. 5 -Attivith diverse
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L'associazione pué esercitare attivita diverse da quelle di interesse gencrale individuate nellart. 4 purch¢ assumano carattere strumentale ¢

secondario nel pieno rispetto di quanto stabilito dall’art. 6 del D.Lgs. 117/2017 ¢ relativi provvedimenti attuativi.

Arxt, 6 -Raceolta fondi
1) L'associazione puo realizzare attivita di raccolta fondi anche in forma organizzata e continuativa al fine di finanziare le proprie attivita di

interesse generale e nel rispetto dei principi di verita, trasparenza e correttezza nei rapporti con i sostenitori e con il pubblico.
Art. 7 ~Soci dell'asseciazione

1)Possono diventare Soci dell’Associazione tutti coloro che, persone fisiche ¢ giuridiche, si riconoscono nello Statuto ed intendono
. collaborare per il raggiungimento dello Scopo Sociale mettendo a disposizione gratuitamente parte del proprio tempo libero.
" 31l mantenimento della qualifica di Socio ¢ subordinato al pagamento della Quota associativa annuale nei termini preseritti dal presente
Statuto e dai relativi regolamenti.
. 3)Possono chiedere di essere ammessi come soci sia le persone fisiche, purché abbiano raggiunto la maggiore eta, sia le persone giuridiche,

1a le Associazioni di fatto, mediante inoltro di domanda seritta al Consiglio Direttivo che decideri sull'accoglimento o il rigetto

‘/ dell'ammissione dell'aspirante.
4)II numero degli associati & illimitato ma, in ogni caso, non pud essere inferiore al minimo stabilito dal Codice del Terzo Settore.
5) L'lscrizione decorre dalla data di Deliberazione del Consiglio Direttivo.
Il rigetto della Domanda di Iscrizione dovri essere comunicato per iscritto al soggetto interessato specificandone i motivi. In questo caso
I"aspirante Socio entro 30 giomi ha la facolta di presentare ricorso al Consiglio Direttivo stesso che prenderd in esame la richiesta nel corso
della sua prima riunione.
6)I Soci appartengono esclusivamente alle seguenti categorie :
D) Soci Volontari
Non ¢ ammessa la categoria dei soci temporanei.
La qualifica di Socio ¢ a tempo indeterminato fermo restando il diritto, da parte del Socio, di recesso e il diritto alla sospensione del
versamento della quota annuale d’iscrizione.
a)Soci Fondatori sono coloro che hanno fondato I'Associazione e il cui elenco nominativo risulta  dall'Atto Costitutivo. Rimangono tali
per tutta la durata della vita dell’ Associazione. salvo dimissioni da presentarsi per iscritto al Consiglio Direttivo, con effetto dal primo
giorno dell’anno successivo a quello di presentazione delle dimissioni. Sono obbligati al versamento della Quota Associativa annuale.
Hanno diritto di voto alle Assemblee.
b)Soci Volontari sono coloro che, condividendo le finalita dell'Associazione, operano per il loro raggiungimento, partecipando attivamente

® \a\lla vita dell'Associazione secondo le proprie capacita personali. Vengono ammessi dietro richiesta scritta inviata al Consiglio Direttivo.

\ Sono obbligati al versamento della quota associativa annuale.

’.‘J Hanno diritto di voto alle assemblee.

’ -‘{). Il Consiglio Direttivo deve provvedere in ordine alle domande di Ammissione entro e non oltre 60 (sessanta) giorni dal loro ricevimento,

:/ dandone comunicazione al richiedente.

8) Possono altresi aderire all’ Associazione in qualita di Sostenitori tutte le persone che, condividendone gli ideali, danno un lore Contributo
Economico nei termini stabiliti. 1 sostenitori non hanno il diritto di elettorato attivo e passivo ma hanno il diritto ad essere informati delle

iniziative che vengono di volta in volta intraprese dall’ Associazione. Non hanno diritto di voto alle Assemblee.
Art. 8 -Diritti - Obblighi dei Soci

1) 1 Soci Fondatori e Volontari, hanno il diritto di essere informati su tutte le Attivita ed Iniziative dell’ Associazione, di partecipare con
diritto di voto alle Assemblee, di essere eletti alle Cariche Sociali e di svolgere il lavoro comunemente concordato.

I Soci hanno I'obbligo di rispettare e far rispettare le norme dello Statuto e degli eventuali regolamenti.

2) La quota sociale dovra essere versata entro 60 giorni dalla ricezione della richiesta di versamento.

3) La qualita di Socio si perde :

a) per decesso,
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b) per morosita nel pagamento della Quota Associativa Annuale per almeno 2 anni:
¢) dietro presentazione di dimissioni scritte;
d)per esclusione.
4) Chiunque aderisca all’Associazione puo in qualsiasi momento notificare, a mezzo Raccomandata con ricevuta di ritorno da inviare al
Presidente, la propria volonta di recedere dal novero dei Soci dell’ Associazione stessa, qualora non possa o non voglia piti contribuire al
raggiungimento degli scopi sociali; tale recesso ha efficacia dall’inizio del secondo mese successivo a quello nel quale il Consiglio Direttivo
riceva la notifica della volonta di recesso.
5) Perdono la qualita di Socio per esclusione coloro che si rendono colpevoli di atti di indisciplina e/o comportamenti scorretti ripetuti che
costituiscano violazione di norme statutarie e/o regolamenti interni.

. 6) La perdita della qualita di Socio nei casi a),b) ¢ ¢) ¢ deliberata dal Consiglio Direttivo, mentre in caso di csclusione, la Deliberazione del

L‘Em glio Direttivo deve essere ratificata da parte della prima Assemblea utile. Contro il provvedimento di esclusione il Socio escluso ha 30

i
/ ; ¥ 9
*L'gsclusione ha effetto dal 30° giorno successivo alla notifica, da parte del Consiglio Direttivo, del Provvedimento di Esclusione, che deve

.t
yntenere le motivazioni per le quali I’esclusione & stata deliberata.
v

7) L'adesione all'Associazione non comporta obblighi di finanziamento o di esborsi ulteriori rispetto al versamento della quota di iscrizione

gioimi di tempo per fare ricorso all'Assemblea inviando lettera Raccomandata con avviso di ricevimento.
i

annuale. E' comunque facoltd dei Soci Fondatori e/o Volontari, effettuare Versamenti ulteriori rispetto a quelli obbligatori di cui sopra.

I versamenti a favore dell'Associazione a qualunque titolo siano stati fatti sono in ogni caso a fondo perduto. I versamenti non sono quindi
rivalutabili né ripetibili in nessun caso, ¢ quindi nemmeno in caso di scioglimento dell'Associazione né in caso di morte, di recesso o di
esclusione dall'Assaciazione, pud pertanto farsi luogo alla richiesta di Rimborso di quanto versato, a qualunque titolo, all'Associazione.

[ versamenti a qualunque titolo effettuati non creanc diritti di partecipazione e, segnatamente, non creano quote indivise di partecipazione
trasmissibili a terzi per atto fra vivi,

8) L’associazione garantisce uguali diritti e doveri a ciascun socio escludendo ogni forma di discriminazione.

9) Ciascun associato ha diritto:

a.  di partecipare alle Assemblee, di esprimere il proprio voto direttamente o per delega e di presentare la propria candidatura agli
organi sociali;

b.  di essere informato sulle attivita dell’associazione e controllarne I'andamento;

c.  di partecipare alle attivitd promosse dall’associazione;
di conoscere I'ordine del giorno delle Assemblece;

e.  direcedere in qualsiasi momento.

Inoltre gli associati hanno diritto di esaminare i libri sociali, secondo le modalita previste dal regolamento interno o da apposita delibera del

consiglio direttivo.

10) Ciascun associato ha il dovere di:

a.  rispettare il presente statuto, I'eventuale regolamento interno e, quanto deliberato dagli organi saciali;

b.  attivarsi, compatibilmente con le proprie disponibilitd personali, con la propria attivita gratuita e volontaria, per il conseguimento

dello scopo;

versare la quota associativa secondo I'importo stabilito da consiglio direttivo/dall’ Assemblea.

-
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Art. 9 - Perdita della qualifica di Socio

1) La qualita di socio si perde in caso di decesso, recesso, scioglimento o esclusione.
2) L'associato puo in ogni momento recedere senza oneri dall’associazione dandone comunicazione scritta al consiglio direttivo. Il recesso
non comporta la restituzione della quota associativa o di altre somme eventualmente versate all’associazione. Le dimissioni diventano
effettive nel momento in cui la comunicazione perviene al consiglio direttivo, ma permangono in capo all’associato le obbligazioni
eventualmente assunte nei confronti dell’associazione.

"\,__3) L’associato, che contravviene ai doveri stabiliti dallo statute o alle decisioni deliberate dagli organi sociali, pud csscre cscluso
(:_iall’associazione stessa.
4) La perdita di qualifica di associato & deliberata dal consiglio direttivo.

st
o /’ 5) La delibera del consiglio direttivo che prevede Iesclusione dell’associato deve essere comunicata al soggetto interessato il quale, entro

7 trenta (30) giorni da tale comunicazione, puo ricorrere o all’Assemblea degli associati o al Collegio dei Garanti, se istituito, mediante
raccomandata inviata al Presidente dell’associazione.

6) L'Assemblea o il Collegio dei Garanti delibera solo dopo aver ascoltato, con il metodo del contraddittorio, gli argomenti portati a sua
difesa dall’interessato.

Art, 10 -Attivita di Volontariate

1) Lattivita di volontariato ¢ prestata in modo personale, spontanco ¢ gratuito, senza fine di lucro neppure indiretto ed esclusivamente per
fini di solidarieta.

2) Le prestazioni fornite dai volontari sono a titolo gratuito e non possono essere retribuite

neppure dal beneficiario. Ai volontari possono essere rimborsate soltanto le spese effettivamente sostenute e documentate per le attivita
prestate, nei limiti ¢ alle condizioni definite in apposito regolamento predisposto dal consiglio direttivo ¢ approvato dall'Assemblea. Le
attivita dei volontari sono incompatibili con qualsiasi forma di lavoro subordinato ¢ autonomo e con ogni altro rapporto di contenuto

patrimoniale con "associazione,

Art. 11 -Organi Secizali e Cariche Elettive
Sono Organi dell' Associazione :
a) I'Assemblea dei Soci;
g b) il Consiglio Direttivo;
"c_:] il Presidente;
d)_ il Revisori dei Conti;
e_j I'organo di controllo nei casi previsti dalla legge;
9 Fatta eccezione per il revisore dei Conti,tutte le Cariche Sociali sono elettive ¢ gratuite; i componenti gli Organi Sociali non ricevono alcun
~ emolumento o remunerazione, ma solo il rimborso delle spese sostenute in relazione alla loro carica, preventivamente autorizzate dal
Consiglio Direttivo.

Gli organi sociali ¢ il Revisore dei conti hanno la durata di tre esercizi ¢ 1 loro componenti possono cssere riconfermati,
Art, 1Z -Assemblea
1) L’associazione & dotata di un ordinamento democratico che garantisce la partecipazione, il pluralismo e I"uguaglianza dei soci.

2)L’Assemblea ¢ l'organo sovrano dell'associazione ed & composta da tutti gli associati, fondatori ¢ volontari.. Essa ¢ il luogo fondamentale
di confronto, atto ad assicurare una corretta gestione dell’associazione. Ogni socio ha diritto ad esprimere un voto.

3)Agli associati, Enti del Terzo settore, possono essere attribuiti piti voti, sino ad un massimo di cinque, in proporzione al numero dei loro
associati. La determinazione del numero dei voti agli Enti del Terzo settore e il criterio della proporzionalita & definito nel regolamento

interno.
4) Non puo essere conferita la delega ad un componente del consiglio direttivo o di altro organo sociale.
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5) 1 soci possono farsi rappresentarc in Assemblea solo da altri soci. conferendo loro delega scritta: ciascun associato pud rappresentare fino
ad un massimo di tre associati
6)Sono ammessi al voto gli associati che hanno acquisito tale qualifica dal momento della approvazione del consiglio direttivo

7) L'Assemblea puo essere costituita in forma Ordinaria e/o Straordinaria.
Art. 13 -Competenze dell'Assemblea

1) L’ Assemblea ordinaria ha il compito di:

a) eleggere e revocare i componenti del consiglio direttivo scegliendoli tra i propri associati;

b)yeleggere ¢ revocare, quando previsto dalla legge. i componenti dell’organo di controllo ¢/o i il soggetto incaricato della revisione
legaie dei conti;

¢) approvare il programma di attivita e il preventivo economico per I'anno successivo;

®-approvare il rendiconto/bilancio di esercizio e la relazione di missione;
% §

eliberare in merito alla responsabiliti dei componenti del consiglio direttivo ed a conseguenti azioni di responsabilita nei loro confronti in
caso di danni, di qualunque tipo, derivanti da loro comportamenti contrari allo statuto o alla legge;
f) deliberare, quando richiesto e, in ultima istanza, sui provvedimenti di rigetto della domanda di adesione all'associazione, garantendo ad
esso la piit ampia garanzia di contraddittorio;
g) ratificare i provvedimenti di competenza dell’ Assemblea adottati dal consiglio direttivo per motivi di urgenza;
h) approvare eventuali regolamenti interni predisposti dal consiglio direttivo;
i) fissare I'ammaontare del contributo associativo:
1) deliberare sugli altri oggetti attribuiti dalla legge, dall’atto costitutivo o dallo statuto alla sua competenza.
2. L'Assemblea straordinaria ha il compito di:
a) deliberare sulle modificazioni dello statuto;

b)deliberare lo scioglimento e la liquidazione dell’associazione.
Art. 14 - Convecazione dell' Assemblea

1) L’ Assemblea & convocata dal Presidente dell’associazione in via ordinaria. almeno una volta all’anno, e comunque ogni qualvolta si renda

necessaria per le esigenze dell’associazione.

2)L’Assemblea si riunisce, altresi, su convocazione del presidente o su richiesta motivata e firmata da almeno un decimo (1/10) degli

associati, oppure da almeno un terzo (1/3) dei componenti del consiglio direttivo.

3) L’Assemblea & convocata, almeno 10 (dieci) giorni prima della riunione, mediante comunicazione scritta dell’avviso di convocazione
. inviata tramite lettera, o tramite telefax, o con altro mezzo anche elettronico che certifichi la ricezione della comunicazione da parte dei

 destinatari. L'avviso di convocazione deve contenere I'indicazione dell’ordine del giorno, del luogo, dell’ora e della data dell’adunanza.
Art. 15 - Validita dell’ Assemblea e modalita di vete

1) L’Assemblea ordinaria ¢ regolarmente costituita, in prima convocazione, con la presenza della metd pit uno degli associati presenti in
proprio o per delega e, in seconda convocazione, qualunque sia il numero degli associati presenti in proprio o per delega.

2) L’Assemblea ordinaria delibera validamente con il voto favorevole della maggioranza degli associati presenti.

3) L’Assemblea straordinaria ¢ convocata per deliberare in merito alla modifica dello Statuto

o allo scioglimento e liquidazione dell'Associazione.

4) Fatto salvo quanto previsto dal comma successivo, |’ Assemblea straordinaria delibera con la presenza della maggioranza assoluta dei soci
iscritti nell’apposito libro dei soci e il voto favorevole dei tre quarti (3/4) dei presenti.

5) In caso di scioglimento, 1" Assemblea straordinaria delibera con il voto favorevole di almeno i tre quarti (3/4) dei soci iscritti nell*apposito
libro dei soci.

6) All’apertura di ogni seduta, I’ Assemblea elegge un segretario il quale redige il verbale e lo sottoscriver unitamente al Presidente.

7) 1 componenti del consiglio direttivo non hanno diritto di voto nelle deliberazioni di approvazione del bilancio preventivo e consuntivo e

della relazione sull"attivita svolta e in quelle che riguardano la loro responsabilita.
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8) Gli associati che abbiano un interesse in conflitto con quello della associazione, devono astenersi dalle relative deliberazioni.
9) I Voti sono palesi tranne nel caso che riguardino persone, nel qual caso si potra procedere, previa decisione a maggioranza dei presenti, a
votazione segreta.
10) Di ogni riunione dell’ Assemblea viene redatto un verbale che, sottoseritto dal Presidente e dal Segretario, & conservato presso la sede
dell’associazione per la libera visione di tutti i soci e trascritto nel libro delle Assemblee dei soci. Le decisioni dell’ Assemblea sono
impegnative per tutti i soci.

Art. 16 - Consiglio Direttive

\]_) Il consiglio direttivo ¢ P'organo di governo e di amministrazione dell’associazione. Il potere di rappresentanza atiribuito agli

4
§'mministmmri ¢ generale. Le limitazioni del poterce di rappresentanza non sono opponibili ai terzi se non sono iscritte nel Registro unico
_ﬁ'ﬁzionale del Terzo Settore.

I}‘\“j‘{z)Esso opera in attuazione degli indirizzi statutari nonché delle volonta e degli indirizzi generali dell’Assemblea alla quale risponde

#  direttamente e dalla quale pud essere revocato.
3) Il consiglio direttivo ¢ formato da un minimo di 3 ad un massimo di 7 componenti, eletti dall’ Assemblea tra gli associati. 11 consiglio
direttivo clegge tra i suoi componenti il presidente e il vicepresidente.
4) Non puo essere nominato consigliere, e se nominato decade dal suo ufficio, l'interdetto, I'inabilitato, il fallito, o chi & stato condannato ad
una pena che comporta I'interdizione, anche temporanea, dai pubblici uffici o l'incapacita ad esercitare uffici direttivi.
5) I componenti del consiglio direttivo svolgono la loro attiviti gratuitamente, rimangono in carica per la durata di 3 esercizi e possono

essere rieletti.
Axt, 17 - Competenze del Consiglio Direttive

1)1 consiglio direttivo ha il compito di:

a) compiere tutti gli atti di ordinaria ¢ straordinaria amministrazione ad statuto riservano all’ Assemblea:

b) deliberare in merito alle limitazioni del potere di rappresentanza dei consiglieri;

¢) amministrare, curando la realizzazione delle attivita sociali ¢ disponendo delle risorse economiche;

d) predisporre I’eventuale regolamento interno per la disciplina del funzionamento e delle attivita dell’associazione da sottoporre
all’approvazione dell’ Assemblea;

¢) predisporre ¢ sottoporre all’approvazione dell’Assemblea il bilancio consuntivo entro quattro mesi dalla chiusura dell’esercizio
finanziario:

f) proporre, all'interno della bozza del bilancio preventivo, I'ammontare della quota sociale annuale;

g)eestire la contabilita e redigere la bozza del bilancio consuntivo;

h) accogliere o respingere le domande degli aspiranti soci;

1) proporre all’ Assemblea ordinaria i provvedimenti disciplinari e di esclusione dei soci;

m) eleggere il presidente e il vice presidente o pil vice presidenti;

n) nominare il Segretario e il Tesoriere o il Segretario/Tesoriere che pud essere scelto anche tra le persone non componenti il consiglio
direttivo oppure anche tra i non soci;

o) ratificarc, nclla prima scduta successiva, i provvedimenti di competenza del consiglio adottati dal Presidente per motivi di nccessita ¢ di
urgenza;

p) assumere il personale strettamente necessario per la continuita della gestione non assicurata dai soci e comungque nei limiti consentiti dalle
disponibilita previste dal bilancio.

q) delegare compiti e funzioni ad uno o pit componenti del Consiglio stesso:

r) assumerc ogni altra competenza non cspressamente prevista nello statuto necessaria al buon funzionamento dell'associazione ¢ che non sia

riservata dallo statuto o dalla legge, all’ Assemblea o ad altro organo sociale.
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Art, 18 - Funzisnamento del consiglio direttive

1) Il consiglio direttivo ¢ validamente costituito quando & presente la maggioranza dei componenti.

2)Il consiglio direttivo ¢ convocato, almeno 8 (otto) giorni prima della riunione, mediante comunicazione scritta inviata tramite lettera,
oppure inolirata tramite telefax, o con altro mezzo anche elettronico che certifichi la ricezione della comunicazione da parte dei destinatari.
In caso di urgenza la convocazione potra cssere fatta mediante invio di telegramma,o con mezzo elettronico che certifichi la ricezione della
comunicazione da parte dei destinatari, inolirato almeno 2 (due) giorni prima della data prevista per la riunione.

k)] { consiglio direttivo si riunisce, su convocazione del Presidente, almeno quattro volte ’anno o quando ne faccia richiesta almeno un terzo

( ]f’é'} dei componcnti. In tale seconda ipotesi la riunionc deve avvenire entro venti giorni dal ricevimento della richicsta.

| #“Alle riunioni possono essere invitati a partecipare esperti esterni e rappresentanti di eventuali sezioni interne di lavoro senza diritto di
Aoto.

5) Le riunioni del consiglio direttivo sono valide quando ¢ presente la maggioranza dei suoi componenti eletti.

6) Le deliberazioni sono assunte a maggioranza dei presenti. In caso di parita prevale il voto del presidente.

7) Di ogni riunione del consiglio direttivo deve essere redatto il relativo verbale, sottoscritto dal Presidente ¢ dal segretario all'uopo
nominato. € trascritto nel libro delle riunioni del consiglio direttivo.

8)I componenti del consiglio direttivo possono essere dichiarati decaduti con apposita delibera assunta a maggioranza dal consiglio stesso.
qualora si siano resi assenti ingiustificati alle riunioni del consiglio direttivo per tre volte consecutive. 1l consiglio direttivo puo essere
revocato dall’ Assemblea con delibera motivata assunta con la maggioranza dei due terzi (2/3) degli associati;

9) In caso di cessazione e/o revoca per qualsiasi motivo di un membro del Consiglio Direttivo, I’ Assemblea degli associati provvede alla
sostituzione nella seduta immediatamente successiva. La sostituzione dei componenti del consiglio direttivo non pud essere fatta per
cooptazione da parte del consiglio;

10) Qualora per qualsiasi motivo venga meno la maggioranza dei Consiglieri I'intero Consiglio Direttivo si intende decaduto e sara
necessario dar corso alla riclezione di un nuovo Consiglio Direttivo. All'uopo il Presidente in carica, ancorché decaduto, ha il compito di
convocare al pili presto I'Assemblea dei Soci per provvedere alla nomina del nuovo Consiglio Direttivo.

Il consiglio Direttive decaduto rimane comunque in carica per il disbrigo della sola Gestione Ordinaria fino alla nomina del nuovo Consiglio
Direttivo.

11) Il Censiglio Direttivo pud essere convocato in qualunque localita del Territorio Nazionale.

Per la validita delle Riunioni del Consiglio Dircttivo la Convocazione, a cura del Presidente, dovra

essere fatta mediante avviso contenente 'indicazione del luogo. del giorno e dell’ora della riunione e I’elenco degli argomenti da trattare,
spedito con lettera senza avviso di ricevimento, oppure comunicato tramite posta elettronica o servizio fax, a tutti i componenti del Consiglio
Direttivo ¢ ai Revisori dei Conti, almeno 8 giorni prima dell’Adunanza e che comunque giunga al loro indirizzo almeno 3 giorni prima
dell’ Adunanza stessa.

Il Consiglio Direttivo ¢ comunque validamente costituito ed & atto a deliberare, anche in assenza delle suddette formalita di Convocazione,
qualora siano presenti tutti i suoi membri e tutti i membri del Collegio dei Revisori dei Conti se nominato.

12) Su decisione del Presidente la Riunione si potra svolgere anche se i partecipanti sono dislocati in pitt luoghi, contigui o distanti purché
audio e/o video collegati.

A tal finc sard necessario che nell’avviso di Convocazione vengano indicati i luoghi collegati, audio /o video. Il collegamento a distanza
sard fatto a cura della Associazione.

La Riunione si riterra svolta nel luogo ove & presente il Presidente del Consiglio.

1 mezzi di Telecomunicazione adottati dovranno assicurare al Presidente del Consiglio di accertare la regolarita della costituzione della
Riunione, I"identita e la legittimazione degli intervenuti e di regolare lo svolgimento dell’ Adunanza, constatare e proclamare i risultati della
votazione.

Inoltre dovranno consentire che sia percepito adeguatamente quanto avviene durante la Riunione ai fini della verbalizzazione ¢ dovranno

consentire la partecipazione alla discussione e alla votazione in modo simultaneo.

B o
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Art. 19 - Tl Presidente

1) 1 presidente € eletto a maggioranza dei voti dal consiglio direttivo tra i suoi componenti, dura in carica tre (3) esercizi e pud essere

rieletto.
)11 presidente:
LY
h
:
2 e  halafirma e la rappresentanza legale dell’ Associazione nei confronti di terzi e in giudizio:

e  da csecuzione alle delibere del consiglio direttivo;

Y pud aprire ¢ chiudere conti correnti bancari/postali ed ¢ autorizzato a cscguire incassi ¢ accettazione di donazioni di ogni natura a
qualsiasi titolo da Pubbliche Amministrazioni, da Enti ¢ da Privati, rilasciandone liberatorie quictanze;
®  ha la facoltd di nominarc avvocati ¢ procuratori nclle liti attive ¢ passive riguardanti I'associazione davanti a qualsiasi Autorita
Giudiziaria e Amministrativa;
®  convoca c presiede le riunioni dell’ Assemblea ¢ del consiglio direttivo;
e  softoscrive tutti gli atti amministrativi compiuti dall’ Associazione;
® in caso di necessitd e di urgenza assume i provvedimenti di competenza del consiglio direttivo, sottoponendoli a ratifica nella

prima riunione successiva.

3) In caso di assenza, di impedimento o di cessazione le relative funzioni sono svolte dal Vice Presidente.
4) Di fronte ai soci, ai terzi ed a tutti i pubblici uffici, la firma del Vice Presidente fa piena prova dell’assenza per impedimento del
Presidente.

Art. 20 -1 segretario

1) 1I scgretario verbalizza ¢ sottoscrive le riunioni di Assemblea ¢ di consiglio direttivo, gestisce la tenuta dei libri sociali garantendone

libera visione all’associato che lo richieda,

Art, 21- Organo di controilo e revisione legale

“«

1) I Assemblea nomina I’Organo di controllo, anche monocratico, al ricorrere dei requisiti previsti dalla Legge o, in mancanza di essi,

2) 1 corr,iponcnti dell’Organo di controllo, ai quali si applica I"art. 2399 del Codice civile, devono essere scelti tra le categorie di soggetti di
cui;ﬁ?&.\, 2, art. 2397 del Codice civile. Nel caso di organo collegiale, i predetti requisiti devono essere posseduti da almeno uno dei
N

kt% onenti.

" 3) L'organo do controllo rimane in carica per lo stesso tempo del Consiglio Direttivo ed, almeno trimestralmente, verifica la regolare tenuta

q}alom lo ritenga opportuno,

delle scritture contabili e lo stato di cassa dell’ Associazione. Verifica i Bilanci Consuntivo e Preventivo e presenta all’ Assemblea dei Soci
una relazione scrifta relativamente ad essi.

4) Delle proprie riunioni l'organo di controllo redige verbale da trascrivere in apposito libro.

Partccipa di diritto alle adunanze dell’ Assemblca ¢ del Consiglio Dircttivo, con facolta di parola ma scnza diritto di voto.

5) Al superamento dei limiti di cui all’art. 31 del Codice del Terzo Settore, la revisione legale dei conti ¢ attribuita all’organo di controllo
che in tal caso deve essere costituito da revisori legali iscritti nell"apposito registro, salvo il caso in cui I’ Assemblea deliberi la nomina di un

Revisore legale dei conti o una societa di revisione iscritti nell'apposito registro,
Art, 22 - Il Comitato Scientifico

DI Comitato Scientifico & un Organo Tecnico-Consultivo che supporta il Consiglio Direttivo per tutte le scelte e decisioni a carattere

scientifico, connesse con gli obbiettivi di cui al punto all'Art. 4 con particolare riguardo, ma non esclusivamente, a :
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la definizione delle necessita di formazione, e de; relativi programmi, per i Medici che intendono essere attivi nel campo delle
Angiodisplasie e degli Emangiomi:

Associazione, provvedendo alla stesura del testo del Bando ¢ partecipando alla Selezione dej candidati;

®  lindividuazione delle realtd di Ricerca, sia Nazionali che Internazionali, con cui sia utile ed opportuno che I'Associazione
collabori e/o interagisca allo scopo di avviare positive sinergie e migliorare la possibilita di reperire fondi per le ricerca;

®  supporta il Consiglio Direttivo qualora le tematiche da affrontare non trovino nel Consiglio medesimo le competenze necessarie

Per operare e soprattutto assumere decisioni nell'interesse dall'Associazione ¢ dej Malati che ad essa fanno riferimento;

! ®  definisce e suggerisce al Comitato Direttivo le linec strategiche relative alla Ricerca e alla pratica Medica, diagnosi, interventi
5] curativi e degenza su cui concentrare I'attenzione e convogliare gli sforzi per reperire fondi e/o risorse operative specialistiche,
/ come per esempio Medici Volontari con riferimento anche allo sviluppo di programmi finalizzati con possibilitd applicative in

tempi relativamente rapidi;

® individuazione di aree con Je relative proposte di intervento, che sarebbe opportuno sviluppare con interventi mirati ¢ su cuj
concentrare gli sforzi, come per esempio la Telemedicina ¢ la formazione dei Medici dj Base per la diagnostica precoce dei
sintomi connessi con le Angiodisplasie e/o gli Emangiomi;

®  assistere e supportare i Consiglio Direttivo, tutte le volte che in qualunque sede, Nazionale e/o Estera, sia necessaria una
Presenza /o partecipazione della Associazione con un adeguato contenuto scientifico in particolare in tutte quelle sedi in cuj si
assumono le decisioni per I'iscrizione nel Registro Nazionale ed Europeo delle Malattie Rare delle varie forme di malatia

correlate con le Angiodisplasie efo Emangiomi;

I Comitato Scientifico & costituito da un minimo di tre membri ad un massimo di sette, scelti tra professionisti Italiani e/o stranieri di

3)I membri del Comitato Scientifico sono eletti dal Consiglio Direttivo su proposta del Presidente che ne presiede le Riunioni. 11 Segretario
del Consiglio Direttivo svolge anche le funzioni di Segretario del Comitato Scientifico;

4l Comitato Scientifico nomina al suo interno un Coordinatore e si riunisce almeno due volte all'anno ¢ tutte le volte che il Presidente del
Comitato Direttivo ne ravveda la necessita o il Coordinatore ne faccia richiesta;

5)Le modalita di funzionamento del Comitato Scientifico. Convocazione delle Riunioni, svolgimento delle medesime, verbalizzazione sono
analoghe a quelle che regolano il funzionamento del Consiglio Direttivo;

6)Nessun compenso & dovuto aj membri del Comitato Scientifico per lo svolgimento del loro lavoro collegiale, fatto salvo il diritto al

_hrimbursc delle spese effettivamente sostenute.
J

23
/ Art. 23 — Seritture contabili

1) Il consiglio direttivo gestisce le scritture contabili dell’associazione nel pieno rispetto di quanto prescritto dall’art, 13 e dall’art. 87 del

D.Lgs. n. 117/2017.
Art. 24 — Esercizio sociale

1) L'esercizio sociale decorre dal 1° Gennaio al 31 Dicembre di ogni anno.

Per ogni esercizio & predisposto un Bilancio Preventivo e un Bilancio Consuntivo,

2) Entro 90 giorni dalla fine di ogni esercizio verranno predisposti, dal Consiglio Direttivo, il Bilancio Consuntivo e quello Preventivo del

successivo esercizio,da sottoporre all'Assemblea che li dovra approvare entro 120 giorni dalla fine dell'esercizio.
¢ isposizi ilanci i es8ivo
3) Entro il 30 Settembre di ciascun anno il Consiglio Direttivo & convocato per la predisposizione del Bilancio Preventivo del suce

esercizio da sottoporre all’approvazione dell’ Assembles. N .
4) 1 bilanci devono restare depositati presso la sede dell’ Associazione nonché nell'area riservata del sito web dell' Associazione ne g

che precedono I'A emblea convocata per la loro approvazione, a disposizione di tutti coloro che abbiano motivato interesse alla loro lettura,
] P 55 P {4} pprov P loro let
La l|C]||eStﬂ di copie € Sﬁddlsi atta dall Assoclazione a Spese del llchleden[c

5) L'escrcizio finanziario chiude al 31 Dicembre di ogni anno. I N
: i iorni in As *Approvazion st
6) 1 Bilanci Consuntivo e Preventivo dovranno essere presentati entro 120 giomni in Assemblea Generale per I'App
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Art. 25 - Patrimonio - Entrate

®  dai beni mobili ed immobili che diverranno di proprieta dell'Associazione per acquisto o donazione:
\ e daeventuali fondi di riserva costituiti con le eccedenze di Bilancio;
5he azioni,obbligazioni ed altri titoli pubblici ¢ privati;
:j®  dal fondo di dotazione iniziale, costituito dai versamenti effettuati dai Soci Fondatori che ammontata ad €. 964,81
} (novecentosessantaguattro/81) euro;
\/’ e  daeventuali donazioni, erogazioni e lasciti;

e altri accantonamenti e disponibilita patrimoniali.

Le entrate dell*associazione sono costituite:
e) dalle quote Associative e contributi dei sostenitori;
f) dai redditi derivanti dal suo patrimonio;
g) da contributi di privati, dello Stato, di Enti, di Organismi internazionali, di Istituzioni pubbliche finalizzati al sostegno di specifiche e
documentate attivita o progetti;
h) da entrate derivanti da eventuali attivitd commerciali e produttive marginali;
i) da contributi provenienti da amministrazioni pubbliche per lo svolgimento di attivita in convenzione o accreditamento;
1) da pubbliche raccolte occasionali di fondi;
m) donazioni, lasciti o successioni;
n) rimborsi derivanti da convenzioni:
0) ogni altra entrata che a qualsiasi titolo pervenga all'Associazione:Il Patrimonio Sociale deve essere utilizzato, secondo le leggi vigenti,nel
modo pill opportuno per il conseguimento delle finalitd dell'Associazione.
Le quote sociali sono intrasferibili. In caso di dimissioni, esclusione o morte di un Socio, la sua quota sociale rimane di proprieta
dell'Associazione.
Art.26 — Destinazioni dei proventi — Avanzi di gestione

1)L’associazione ha il divieto di distribuire, anche in modo indiretto, utili ¢ avanzi di gestione nonché fondi, riserve comunque denominate o

capitale durante la propria vita ai sensi dell*art.
8 comma 2 del Dlgs. 117/2017.
L'associazione ha il divieto di distribuire, anche in modo indiretto, utili e avanzi di gestione nonché fondi, riserve comunque denominate o

capitale durante la propria vita ai sensi dell’art. 8 comma 2 del Dlgs. 117/2017.
Art. 27 — Responsabilita dei Soci deli’ Associazione

1)1 Soci dell'Associazione sono assicurati per malattie, infortunio, e per la responsabilita civile verso i terzi ai sensi dell’art. 4 della Legge

266/91.
2)L’Organizzazione di Volontariato risponde, con le proprie risorse economiche, dei danni causati per inosservanza delle convenzioni e dei

contratti stipulati.

All'uopo potra assicurarsi per i danni derivanti da responsabilita contrattuale ed extra contrattuale.
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Art. 28 - Tutela dei dati personali

L"Associazione effettua il trattamento dei dati personali dei propri Soci, compresi quelli sensibili, qualora I'attivita sociale lo richieda,

attendendosi ai principi e nei limiti previsti dal D. Lgs. 196/03.
/ Art. 29 — Conciliazione e fore competente

- »L// Tutte Ic controversic aventi ad oggetto rapporti sociali, comprese quelle relative alla validita delle delibere asscmbleari, promosse da o
contro i Soci, da o contro I'Associazione, da o contro gli Amministratori, da o contro Sindaci. da o contro i liquidatori, saranno risolte
mediante tentativo di conciliazione da esperire secondo le disposizioni del Regolamento di Conciliazione di ASAC, Associazione iscritta al
n® 20 (PDG 17.12.2007) del Registro degli organismi deputali a gestire tentativi di conciliazione a norma dell’ Art. 38 del D.Lgs. 17 gennaio
2003 n° 5.

In caso di fallimento del tentativo di conciliazione si potra far ricorso alla Giustizia Ordinaria.

E’ competente il Foro del luogo ove la societd ha la propria Sede Legale.
Art. 30 - Scisglimento

Lo scioglimento dell’ Associazione viene deciso dall’ Assemblea che si riunisce in forma Straordinaria ai sensi dell’Art. 13 — comma 2 del
presente Statuto,

In caso di estinzione o scioglimento, il patrimonio residuo ¢ devoluto, previo parere dell"'Ufficio regionale del Registro unico nazionale del
Terzo settore di cui all’art 45, comma 1, del d.lgs. 117/2017 qualora attivato, e salva diversa destinazione imposta dalla legge, ad altro Ente
del Terzo Settore.

In nessun caso possono essere distribuiti beni, utili e riserve ai Soci.

= M Art. 31 — Norma Finale

¢

Il presente Statuto deve essere osservato come atto fondamentale dell’ Associazione.

Per guanto non ¢ previsto nel presente statuto si fa riferimento alle normative vigenti in materia ed ai principi generali dell’ordinamento

N,

giuridico.
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