“Associazions Emofilici e Trombofilici del Friuli Venazia
Giulia”

Associazione di Promozione Sociale (APS)
ART. 1
(Dencminazione, seds e durata)

B esstituita fra i presenti, ai sensi del codice civile e
del Decreto legislativo 3 luglio 2017, n. 117 {in seguito de-
nominato “Codice del Terzo settore”), una associazione avens=
{te la sequente denominazione;:
|“Associazione Emcfilici e Trombofilici del Friuli venezia
lGiulia™ APS, da ora in avanti denominata “Asscclagione”, con
'sede legale nel Comune di Udine im vyia Aonez n.l e con dura-
'ta illimitata.
L’ eventuale successivo cambio di sede non comporterd varia-
zione dello statuto ma dovrd essera votata dall’assemblea
dei soci con il querum previsto per le modifiche statutarie.

ART. 2

(Scopo, finalitd & attivita)

L'associazione non ha scopo di lucro e pérsegue finalita ci-
|viche, solidaristiche e di utilita ssciale, mediante lo svol-
|gimento in favore dei propri associati, di loro familiari o
di terzi, svvalendosi in modo prevalente deil'attivita di vo-
lontariato dei propri associati, di una o pil delle seguenti
attivita @i interesse generale aventi per oggetto:
- prestazioni spclo sanitarie di cui @l decretc del Pregiden~ |
\te del Consiglio dei ministri 14 febbraio 2001, pubblicato
nella Gazzetta Ufficiale n.129 del 6 giugno 2001 e sticoessi-
ve modificazioni (art.5 comma 1 lett. c¢) D.L.vo 03/07/2017
0. 117); )
- organizzaziond e gestione di attivita culturali, artisti-
che o riereative di interesse sociale, incluse artivitd, an-
che editoriali, di promoziens e diffusione della cuiiura e
della pratica del volontariato e delle attivitad di interesse
generale di cui al presente articols fart.S comma 1 lett. i)
D.L.vo 03/07/2017 n.117};
- promozione e tutela dei diricti umsni, civili, scciali e
politici, nonché dei diritti dei consumatori e degli utemti
delle attivitd di interesse generake di cui al presente api-
colo, promozione delle pari opportunitd e delle iniziative
di aiute reciproce, incluse le banche dei tempi di ocul
afl’art. 27 della legge § marzo 2000, n.53, e i gruppl di ac-
quisto solidale di cui all’art.l, comma 266, della legge 24
dicembre 2607, n.244 (art,5 comma 1 lett. Wl D.L.vo |
0370772017 n.117).
L'Aspociazione perseque le seguenti finalita:

o et

IA) rappresentare, coadiuvare e gestenere gli associati emofi-
llici, trombofilici e coagulopatici in sede giudiziaria, ammi-
hisprativa e sociale;.
B] concorrere al controlle che in ogni Servizio népodnliero?

|

| |




o Strattura Sanitaria locale {ai sensi dellza direttiva

gia il rispetto dei principi fondamentall di:

- eguaglianza;

[~ imparzialitd;

- pontinuitd;

- divitts di scelta;

~ partecipazicne consapevole;

- efficienza ed efficacia;

0} sostenere e stimplare 1'applicazione nella Regione dedi li-
velli necessari di servizioc, nonché la risoluzione dei pro-
'blemi familiari, scolastici, professionali, di sport e vacan-
lze:

D} concorrere con le altre associazioni nazionali, regiona~
1i, interprovinciali = provinciali e con la Federazigne del-
le Associazioni Emofiliei alla soluzione dei problemi educa-
tivi e ficreativi, deila formazione scolastica, della forma-
zione professionale e dell’inserimento nella vita mMaé -
di lavoro, cooperande con I¢ istituzioni e le organizzazioni
statali e regionali, le associagioni imprenditoriali e sinda-
esli, nonché con ogni altra Rssociazione per realizzare per
gli emofiliei, i trombofilici ed i pazienti coagulopatici la
\vita miglicce possibile.

gere le seguenti attivita:

- formire indicazioni e supporti agli associsti sulle prati-
che mﬁnistrat&va e mll’inmhdit& civile:

sismte mxll‘mfnm. trombofilia e ccagulepatku 8 m,mvr
duare ‘le pri @ migliorative idonee ad essere portate avan—
tian

- informare, educars, stimolsre, coordinare e sostemere tut-
‘te le attivita velte al miglioramento dell”assistenza clini-
ca e sociale degli emofiliei, dei trombofilici e dei coaguleo-
\patici, al potenziamento della ricerca scientifica nel setto-
[re delle malattie 4 ‘coagulazione;

- operars per risgolvere i problemi medici e soctali degli e-
mofilici, trombofilici e cosgulepatici e coordinare, sostens-
're e rappresentare i pazienti dinanzi le istituzioni;

- promugvers ¢/o organizzare direttamente o in cellaborazio-
ne, tutte le attivitd, compresa la raccolta di fondi connes-
sa allo scopo sociale, finalizzate a m;-.imciare, favorire, fi-
nanziare ‘i progetti sociali & la ricerca scientifica sulla
prevenzione, la diagnosi e 1a terapia dell’emofilia, dells
trombofilia, delle coagulopatie e delle patologie ad esse
correlate, nonché 1 progebti di ricerca scientifica di pre-
wenzione, di diagnosi e di terapia genica;:

_ informare e sensibilizzare la popolaziene sulle tematiche
riguardanti l'emofilia, la trombofilia e le altre coagulopa-
tie:

27.01.94, del Censiglic dei Ministri della Repubblica), vi
|

\Per vaggiungere gli scopi suddetti 1"Associazione potra svol-

|




- svolgere ogni altra attivitd non specificamente menzionata

in tale elenco ma comungue collegata con quelle precedenti, |

purché ceerente con lé finalita istituzionali e ldouea a per-
seguirne il raggiungimento.

L' associazione non dispone limitazioni con riferimento alle
condizioni economiche ¢ discriminazioni di gqualsiasi natura
in relazione all’ammissione degli associati e non prevede il
diritto di trasferimento, a gualsiasi titeolo, della quota as-
sgclatliva.

L' assoclazione pud esercitare, a norma dell’art., 6 del Codi-
ce del terze settors; attivitd diverse da guelle di interes-
se gererale, sscondarie e strumentali rispstto a quaste ulti-
me, secondo criteri e limiti che sarannc deflaiti con apposi-
ro Decreto ministeriale.

Lassociazione pud esercitare snche atrivitd di raccolta fon-
di - attraverso la richiesta a terzi di donazioni, laseiti e

contriburi di natura non corrispettiva - al fine di finanzia-

re le proprie attivits di interesse generale e nel rispette
dei principi di veritd, trasparenza e correttezza nei rappor-—
i con i sostenitori e con il pubblico.
ART. 3
(Ammissione @ numero degli associati)
Tl numero degli associati & illimitate ma, in ogni caso, non
pud essere inferiore al minimo stabilito dalla Legge.

Possono, aderire all’associazione le perscne fisiche e gli en—

ti del Terzd settore o senza scopo di lucro che condiwidono
le finalitd dells stessa e che partecipano alle attivita
dell’ associaziond con la loro opera, con le loro competenze
e congsdenze.

Chi intende essere ammessp come associato dovra presentare
all'Organo di ,amministrazione una domanda scritta che dovra
conteénere:

- 1'indicazione del neme, wcognome, residenza, data e luoge
di nascita, codice fiscale noncheé recapiti telefonici e
indirizzeé 4i pesta elettronica:

-~ 1a dichiarazione di conoscere ed accettare integralmente
il presente Statuto, gli eventuali regolamenti e di attener-
si alle deliberszioni legalmente adottate dagli organi asso-
ciativi,

L'Orcane di Amministrazieons delibera sulla domanda secondo
criteri non discriminatori; coeremti con le finalita perse-
guite e le attivitd di interesse generale svolte.

La deliberazione di ammissione dewe essere comunicata all'in-
teressats e annotata, a cura dell'Organc di amministraziocae,
rnel libre degli associati.

L'Organo di amministrazione deve, entro 60 (sessanta) gior-
ni, motivars la deliberazione di rigetto della domanda di am-
missione e comunicarla agli intereasati.

Qualora la domanda di ammissione non sia accolta dall'Organc

di amministrazione, chi 1'ha proposta pud entro 60 (sessan-—
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ta) gigrnl dalla comunicazione della deliberazione di riget—

to, chieders che sull'istanza si pronunci 1'Assemblea, che
delibera sulle domandé #on accolte, eventualmente convocando
i divettl interessaci.

L status di associate ha carattere permanente e pud venire
i dall"art. 5. Ron sono pertanto
ammesse adesioni che wiolino tale principio, introducendo
criteri di ammissione strumeéntalmente limitativi di diritti
o a termina.

ART. 4
{Diritti e obblighi degli associati)
Gli assariati hanne il diritto &i:
~ eleggere gli organi assoeciativi e di essers eletti negli
stessi;
- ggsere informati wsulle a#ttivitd dell’associazione e con—
trollarne 1’ andamento;

- freguentare i locali dell’associazione;

partecipare a tutte le inizistive e manifestazioni promesse
dall’associazione: :
-~ concorrere all'elaborazione ed approvare il programma di
attivitd;
-~ essere rvimborsati dalle spese effettivamente sostenute e
documentate;
- prendere akto dell’ordine del giorno delle assemblee, pren-
dere visione dei bilanci e consultare i libri assoclativi.
Gli associati hanno 1 obblifgd di:
rispettara il presente Statuto e gli eventuall Regolamenti
interni;
svolgere la propria attivita versc gli altri in modo persona—
le, spontaneo e gratuitm, senza fini di lucro, anche indiret-
to} 4
versare la gqueta asscciativa secondo 1'importo, le modalita
di verssmento e i termini annualmente stabiliti dall’Assem-
blea.
ART. 5

(Perdita della qualifica di associato)
La qualifica di associato si perde per morte, recesso o &-
sclusione.

L'associato che contravviens gravemente agli obblighi del)
presente Statuto, negli eventuali Regolamenti interni e nel-|

le deliberazioni degli organi associativi, oppire arreca dan-
ni materiali o morali di una certa gravitd all’associazicne,
pud essere escluse dall’associazione mediante dzliberazione
dell’Assemblea con voto ssgreto e dopo aver aseoltato le giu~
stificazioni dell’interessato. La deliberazione di esclusio-
na deovra essers opomunicata adeguatamente all’associato che
potra presentare le proprie controdeduzioni.

L’associaco pud sempre recedere dall'associazicne.

_ichi intende recedere dall’adssociazione deve comunicare In

forma scrirta la sua decisione all'Organo di amministrazio-|




ne, il quale dovrd adottare una apposita deliberazione da co-
municaré adequatamente all'associato. |
La dichiarazione di recessc ha effetto con lo scadere
dell’anne in corsa, purché sia fatta aimeno 3 (tre) mesi pri-:
ma. |
1 diritti di partecipazione all'associazione non sono trasfe- |
b o I 1
Lé sommne versate a titolé di quota associativa non sono rim-
borsabili, rivalutabili e trasmissibili. ;
613 associati c¢he cemunque abbiano cessato di appartenere
all’associazione non hanno alcun diritee sul patrimonio del-
la stessa. !
ART. € |
(Organi)
Sono organi dell’associazione: !
- 1'nssemblea; :
- 1"0rganc di amministrazioneé (o consiglio direttivo);
- i1 presidente;
- 1'0rganc di Controllo;
- il Revisore Legale dei Conti.
ART. 7
{Assemblea)
Nell'Assemblea harno diritts di voto tutti coloro che sono i-
seritti, da almano 3 mesi, nel libro degli associati.
Claseun -assotiato ha un voto.
Ciasenn associate pud farsl rappresentare in Assemblea da un
altro assoeiats mediante delega seritta, anche in calce
all*avviso di convocazione. Ciascun associatc pud rappresen—
tare sinc ad un massimo di 3 (tre) associati.
Si applicano & go. 4 e 5, art, 2372 del Codice civile, in
gquante compatibili.
ine scritta, contenente il luogo, la data e 1’ora di prima e
seconda convocazione e l'ordine del giorno, spedita almeno
15 oiorni prima della data fissata per 1’Assemblea all’indi-
rizzo risultante dal libro degli asscciati.
L'Assemblea $i riunisce almeno una volta 1'amno per l"appro-
vazione del bilancio di esercizio.
L' Assemblea deve essere inolbtre Gonvocata quando se ne ravwvi-
sa la necessitd o guando ne & fatta richiesta motivata da al-
meno un decimo degli assoeiati.
L’ Assemblea ha le seguenti competenze inderogabili:
- nomina e revoca i componenti degli organi associativi (i
amministrazions e di controllo se nsécessaric) e, se previ-
sto, 1) sogyetts incaricate deélla revisione legale dei conti;
- approva il bilancio di esercizio;
- delibera sulla responsabiliti dei componenti degli organi
associativi, ai sensi dell’art. 28 del D. Lgs. 117/2017, e
promuove azione di responsabilitd nei loro confronti;
- dalibera sull'ssclusione degli associati;




- delibera, con la maggioranza qualificata, sulle modifica-
zioni dello Statuto (ex Art. 21 e. 2 del C.C:):
- approva l'everituale regolamento dei lavorl assembleari;
- delibera, con la maggioranza qualificata, lo scioglimen-
to (ex Art. 21 €. 3 del €. C.), la trasformazione, la fusio-
jne o la scissione dell'associazione;
(- delibera sugli altri oggetti acttribuiti dalla Legge,
dall’Arto costitutivo o dalle Statubto alla sua competenza.
L'Assemblea @& validamente costituita in prima g¢onvocazione
con la presenza della metd pid uno degli associati presenti,
in propriv o per delega. @ in seconda convocazione qualungue
sia i1 numero degli associati presenti, in proprio o per de-
lega.
L'Assemblea delibera & maggioranza di voti. Nelle delibeta-
zioni di approvazione del bilancic ¢ in quelle che riguarda-
no la loro responsabilitd, gli amministratori non hanno vete.
Per modificare lo Statuto ocecorre la presenza di almenc la
maggioranza deqli associati & 1]l voto favorevole della mag-
lgicranza dei presenti. ;
Per deliberare lo scioglimento dell’associazione e la devolu-
zione dal patrimonio occorre il vote favorevole di almeno
3/4 (cre gquarcti) degli associati.
ART. 8

(Organo di amministrazione)
L'Organc di amministrazione opera in attuazione delle veo-
lontd e degli indirizzi generali dell’Assemblea alla qua\le;
risponde direttamente e ﬂélla guale pud essere, per gravi mo-
tivi, revocato ¢on motivazione.
Rientra nella sfera di competenza dell’Organoc di amministra-
zione tutto gquanto non sSia per Legge ¢ per Statuto di perti-
nenza' esclusiva dell’Assemblea o di altri organi assoclati-
Vi.
In particolare, e tra gli altri, sono compiti di questo orga-
no:
- eseguire le deliberazioni dell’Assemblea;
- formulare i programmi di attivitd associativa sulla base
delle linee approvate dall’Assemblea; i

H

- predisporre il Bilancie di esercizio e 1‘eventuale Eilan—i
cio sociale; |
- predisporre tutti gli elementi utili all’Assemblea per la
previsionz ¢ la programmazione economica dell’esercizio; '
- deliberare 1'ammissione degli associati;
- deliberare le azioni disciplinari nei confronti degli asso-|
ciati; |
- stipulare tutti gli atti e contratti inerenti le attivita
assoplative;

- curare la gestione di tutti i beni mobili e immobili di|
proprietd dell'esssociazione o ad essa affidati. '
L'Organc di amministrazione & formato da un numero di compo-
nenti, compreso tra 5 (cingque) e 11 (undici), nopinati|




dall’Assemblea per la durata di 3 (tre) anni @ con la possi-|
bilitd di essere rieletti. i
La maggioranza degli amministratori sono scelti tra le perso-
ne fisiche associate ovverc indicate dagli enti agsociati:
si applisa 1'art. 2382 Codice civile riguardo alle cause di |
ineleggibilitd e di decadenza.

ifOrgano di amministrazione & wvalidamente costituito quando
& presente la maggioranza dei componenti.

Le deliberazioni dell’Organc di amministrazione sono assunte
4 maggioranza dei presenti.

€11 amministratori, entro 30 (trenta) giorni dalla notizia
della loro nomina, deveno chisderne 1'iscrizione nel Regi-
stro unice nazionale del terzo settore indicando, oltre alle
informazioni previste nel co. 6, art. 26 del Codice del ter-
z0 settore, a gquali di essi & atvtribuita la rappresentanza
dell ‘associazione e precisando se disgiuntamente o congiunta~
mente.

Il potere di rappresentanza attribuito agli amministratori &
generale, pertanto le limitazioni di tale potere non Senc op-
ponibili ai terzi se nen sono iscritte nel suddetto Registro
o se non si préva che { terzi ne eranv a tonoscenza.,

| ART. 9 i
(Presidente) i
11 Presidente rappresenta legalmente 1'associazione - nel
rapporti interni ed in quelli esterni, nei confronti di ter-
zi ed in fgi;:_d;tzio - e compie tutti gli atti che la ﬁwegnnnﬂ
verso 1'esterno. 5
Ii Presidente & eletto dall’Assemblea tra i propri componen- |
ti a maggioranza dei presenti. f
Il Presidente dura in carica guante 1'Organc di amministra-|
zione ¢ cessa per scadenza del mandato, per dimissioni wvolon-
rarie o per eventuale revoca, per gravi motivi, decisa
dall’Assemblea, con la maggioranza dei presenti.

Almeno un mese prima della scadenza del mandato dell’Organc
di amministyaziome, il Presidente convoca 1*Assemblea per la
nomina del nuovo Preésidenta.

11 PBresidente convoca e presiede 1'Assemblea e 1'0rgano di
amministrazione, svolge 1‘ordinaria amministrazione sulla ba-
se delle direttive di tali organi, riferendo a quest’ultimo
in merito all’attivitd compiuta.

{1 Vice Presidente sostituisce il Presidente in ogni sua at-
tribuzione ogniqualvolta guesti sia impossibilitato nell’e-
 sercizie dells sue funzioni.

ART.10
{1’ Organo di Controllo)
Al verificarsi delle condizioni previste dall’Azt. 30 c. 2
del D.Lgs n. 117/2017, J1'Assemblea procede alla nomina
dell'Organc di Controllo.
ART.11
(I1 Revisore Legale dei Conti)
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Al wverificarsi delle condizioni prevists gdall'Art, 31 c. 1
del D.Lgs. n. 117/2017, 1'Assemblea procede alla nomina del |
Revisore legale dei conti.
ART. 12
(Patrimonio) |
Il patrimonio dell’associazione - comprensive di eventuali |
ricavi, rendite, proventi ed altre entrate comungue denomina- |
te - & utilizzato per lo svolgimente delle atcivitd 3tatuta-!
rie al [ini dell’'esclusivo perseguimento delle finalita r-:ivi-|
lche, solidariatiche & di uvbkilitd sociale. [
| ART. 13 |
| (Divieto di distribuzione degli utili) |
|Lfassociazione ha il divieto di distribuire, anche in modo |
!im&mm; wtili ed avanzi di gestione, fondi e riserve co-
|munque denominate, ai propri associati, lavoratorl e collabo- |
Iratori, amministratori ed altri componenti degli organi asso—i
ciativi, anche nel case di recesse o di ogni altra ipotesi
di scioglimento individuale del rapporto associativo.
ART. 14
L’associatigne pud Lrecre le £isorse economiche, necessarie
al suo funzionamento e allo svolgimento della propria atti-
vita, da fonti diverse, quali: quote associative, contriburi
pubblici e privati, donazioni e lasciti testamentari, rendi-
te patrimoniali, proventi da attivita di raccolta Ffondi
nonché dalle attivita diverse da quelle di interesse genera-
le, di cui all'art. & del Codice del Terzo settore.
ART. 15 .
{Bilancio di esercizio) :
L'associazicne deve redigere il bilancio di esercizio anaua-i
le & con decorrsenza dal primo gennaio di ogni anno. :
Esse @ predisposto dall’Organc di amministrazione, viene ap-vf;
provate dalla Assemblea entro 4 (quattro) mesi dalla chiusu-
ra dell'esercizio cui si riferisce il bilancio e depositato
presso 1l Registro unico nazionale del terzo settore. I
ART. 16 i
(Libri)
L'assoclazione deve teners i seguenti libri:
= libro degli asseciati, tenuto a cura dell'Organo di ammini-
strazione;
- registro dei volontari, che svolgono la loro attivitda in
{modo non socasionale;
- libro delle adunanze e delle deliberazioni dell'Assemblea,
in ecui devono essere trascritti anche i verbali redatti per
atto pubblics, tenute & cura dsll'Organc di amministrazions:
- libre delle adunanze ¢ delle deliberazioni dell'Organo di
amministrazione, tenuto a cura dello stesso organo.
Gli associati nanne diritto di esaminare i suddetti libri as-
sociativi secondo le seguenti modalita: presa di visione di-
retta prsséa la sede dell’Associazione.




ART. 17

(Volontari)
1 volontari sono persone che per loro libera scelta svolgo-
ro, per il tramite dell’associazione, attivitd in favore del-
la comunitd e del bene comune, mettendo a disposizicne il
propric tempo e leé proprie capacitd.
La loro attivitad deve essere svolta in mode personale, spon-
taneo a gratuito, senza fini di lucro, neanche indiretti, ed
esclusivamente per fini di solidarieta.
modo, neppure dai benefictari.
Al volohtari possono essers rimborsate dall'associazione sol-
tanto le spese effettivamente sostenute ¢ documentate per
l'attivitd prestata, emtro limiti wassimi e alle condizioni
preventivamente stabilite dall'Organe di amministrazione: so-
no in ogni caso vietatl rimborsi spese di tipe forfetario.
Le speae sostenure dai volontari possono essere rimborsate
Inei limiti @i goanto previsto dall’art. 17 del Decreto Legi-
‘slative 3 luglio 2017 n. 117. ;
La gualitd di voleontaric & incompatibile con qualsiasi forma
di rapporte di lavoio subordinato o autonomo e c¢on ogni al-
tro rapporto di lavoro retribuito con 1'associazione.
L’ associazione deve assicurare i wvolontari contro gli infor-
tuni e le malattie connessi allo svolgimento dell’attivitd
di volontariato, nonché per 1a responsabilitd civile werso i
tersgi. !

ART. 18
{Lavoratori)

L’ associszione pud assumere lavoratori dipendenti o avwvaler-
si di prestazioni di lavore autonomeo o di altra natura;, an—:
che dei propri wssociati, sole gquande cid sia necessaric ai |
fini dello svolgimento delle attivitd di interesse generale
le al perseguimento delle finalitd statutarie.

iIn ogni caso, il numerc del lavoratori impiegati nell'atti-
Ivitd ncn pud éskere superiore al 50% (cinguanta per cento)
Eda]. numero dei wvolontari o al 5% (cingue per cento) del nume-
é‘ro degli associati.

{Convenzioni)

'Le convenzioni tra 1'asscoclazions di promozione sociale e le
pubbliche amministrazioni di cui all®art. 56 comma 1 del
ID.Lgs 117/2017 sono deliberate dallforganc di amministrazio-
ine che ne déterminz snche le modalitid di attuazions e sono
stipulate dal presidente dell’organizzazicne, quale suo lega-
le rappresentante.

Copia di ognl convenzione & custodita, a cura del presiden-
jte, presso la sede dell’associazione.

! ART. 20

(Sciegliments e devoluzione del patrimonio residuc)

iIn ecase di scisglimento dell’assoclazione, il patrimonio re~-




siduoc & devoluts, previo parere positive dell’Ufficio ragic- |
Inale del Registro unicc nazionale del Torzo serttore e salva
!.diversa destinazione imposta dalla Legge, ad aliri enti del

!Terzo settore, o ad altre organizzazioni di volontariato ope- |

ranti in identigo o analogo settore, nelle mors della piena |
operativitd del suddetto Ufficia.
L'Assemblea provvede alla nomina di uno o pil liguidatori -
preferibilmente scelti tra i propri associati.

ART. 21

{Rinvio)
Per guanto non é espressamente previsto dal presente Statu-
ta, dagli eventuali Regolamenti interni & dalle deliberazio-
ni deagli organi associativi, si applica quante previsto dal
Demereto Legislacive 3 luglio 2017, n. 117 (Codice del terzo
settore) &, in guanto compatibile, dal codice civile.
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Copia conforme all'originale mio rogito, registrato a Udine come da estremi
indicati sulla prima facciata, che rilascio in carta libera per gli usi consentiti
dalla legge alla parte interessata.






