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Art. 1 - (Costituzione)

E costituito, ai sensi del D.Lgs. 117/2017, del Codice civile e della normativa in materia, I'Ente del
Terzo Settore denominato, “FEDERAZIONE DELLE ASSOCIAZIONI EMOFILICI ETS", in forma
abbreviata “FedEmo ETS”, di seguito detta Federazione assume la forma giuridica di Associazione
Riconosciuta.

In conseguenza dell'iscrizione nel Registro Unico Nazionale Terzo Settore, istituito ai sensi del D.
Lgs.117/2017, la Federazione avra I'obbligo di inserire la locuzione di “Ente Terzo Settore” nella
denominazione sociale e di farne uso negli atti, nella corrispondenza e nelle comunicazioni al
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pubblico. “

La durata dell’Associazione & illimitata. Q

Art. 2 - (Scopi e Altivita) i‘% )

La Federazione persegue senza scopo di lucro finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale . %

mediante I'esercizio, in via esclusiva o principale di attivita di interesse generale. S '5

La Federazione persegue le proprie finalita attraverso I'attivita di beneficenza, erogazione di denaro, “"’\\ -
|

s

beni o servizi, anche di investimento, a sostegno delle persone affette da Malattie Emorragiche
Congenite (MEC).
Per conseguire gli scopi la Federazione svolge, in riferimento all'art 5 del D Lgs 117/17 le attivita di:

u) beneficenza, erogazione di denaro, beni o servizi a sostegno di persone svantaggiate;

w) promozione e tutela dei diritti umani, civili, sociali e politici e promozione delle pari opportunita e
delle iniziative di aiuto reciproco;

a) interventi e servizi sociali;

m) servizi strumentali a enli del Terzo Settore;

n) cooperazione allo sviluppo, ai sensi della legge 11 agosto 2014, n. 125, e successive
modificazioni.

Conseguentemente potra:

a) informare, educare, stimolare e coordinare tutte le attivita volte al miglioramento dell'assistenza
sociale e clinica delle persone affette da emofilia e da altre MEC in Italia e al potenziamento della
ricerca scientifica nel settore delle malattie della coagulazione anche tramite la partecipazione a
seminari e congressi scientifici e sociali connessi con le relative problematiche:

b) operare per risolvere i problemi medici e sociali delle persone affette da emofilia e da altre MEC
in ltalia e coordinare, sostenere e rappresentare le Associazioni degli emofilici e coagulopatici
dinanzi le istituzioni nazionali e internazionali, concorrendo alla redazione, gestione e
aggiornamento del Registro nazionale delle Coagulopatie congenite;

c) fornire indicazioni e supporti alle Associazioni locali e ai loro associati e in particolare:
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a. sostenere e stimolare I'applicazione in ogni Regione dei livelli necessari di servizio,
nonché la risoluzione di problemi familiari, scolastici, professionali, sportivi e ricreazionali
ad ogni livello necessario;

b. informare sullapplicazione della legislazione internazionale, nazionale e regionale
esistente sull'emofilia e le coagulopatie rare e individuare le proposte migliorative idonee
a essere perseguite;

¢. favorire la cessazione del pendolarismo della salute e l'inserimento delle persone affette
da emcfilia e da altre MEC nella vita scciale, "come gli altri fra gli altri" affinché "ciascuno

Terzo Settore RUNTS;

e) stimolare e supportare I'organizzazione dei Centri per 'Emofilia @ MEC in Italia e contribuire allo
sviluppo di Servizi per le persone affette da coagulopatie rare anche nella gestione
dellemergenza — urgenza;

f) rappresentare, coadiuvare e sostenere, a richiesta, le Assaciazioni delle persone affette da
emofilia e da altre MEC anche in sede giudiziaria e amministrativa o sociale nell'applicazione, in
ogni Servizio Sanitario e sociale delle strutture sanitarie locali e delle Aziende ospedaliere, del
decreto 19.05.1995 del Presidente del Consiglio dei Ministri e delle linee guida n. 2/1995
31.08.1995 n. 108 contenente i principi di attuazione delle carte dei servizi del Servizio Sanitario
Nazionale, aventi lo scopo di "fornire un Servizio Sanitario pubblico di buona gualita ai cittadini-
utenti” e ottenere nelle singole Regioni 'adozione e deliberazione di "Carte dei Servizi dei Centri
di Emofilia” e dei "Servizi di emergenza emorragica" a essi collegati con particolare attenzione:

a. allinformazione e al consenso informato;

b. all'accoglienza e formazione nei centri per I'addestramento all'attuazione dei protocolli di
terapie domiciliare e d'urgenza;

c. allatutela dei pazienti;

d. alla partecipazione in tutti gli organismi nazionali; i

g) concorrere al controllo che in ogni servizio Ospedaliero o Struttura Sanitaria locale (ai sensi della-
Direttiva 27.01.94 del Consiglio dei Ministri della Repubblica), vi sia il rispetto dei - principi
fondamentali di: : .

eguaglianza;

imparzialita;

continuita;

diritto di scelta;

partecipazione consapevole;

efficienza ed efficacia;

h) promuovere e/o organizzare direttamente o in collaborazione, tutte le attivita, compresa la
raccolta fondi connesse allo scopo sociale, finalizzate a stimolare, favorire e finanziare i progetti
di ricerca scientifica sulla prevenzione, sulla diagnosi e sulla terapia del'emofilia in particolare e
delle coagulopatie rare e relative patologie a esse correlate, nonché i progetti di ricerca scientifica
di prevenzione, di diagnosi e terapia genica delle stesse:

i) concorrere, con le Associazioni regionali, interprovinciali e provinciali aderenti alla soluzione dei
problemi educativi e ricreativi, deila formazione scolastica, della formazione professionale e
dellinserimento nella vita sociale e di lavoro, cooperando con le istituzioni e le organizzazioni
statali e regionali e le associazioni imprenditoriali e sindacali nonché con ogni altra associazione
per realizzare per le persone affette da coagulopatie rare in ftalia una vita normale, "fra dli altri e
come gli altri", con l'ausilio di farmaci esenti da virus, i pitl perfezionati e purificati, e terapie
riabilitative nella prospettiva della guarigione dal'emofilia e dalle coagulopatie;

j) laFederazione si propone altresi di rappresentare e assistere a richiesta le Associazioni e | singoli
a esse associali dinanzi [Autorita Amministrativa e Giudiziaria nell'ottenimento di giuste ed eque
riparazioni dei danni da infezioni eventualmente causate dai farmaci nonché da livelli di
assistenza medica che non consentano le terapie preventive d'urgenza e domiciliari pitt moderme
di livello europeo, in tutte le sedi nazionali e internazionali;

k) la Federazione concorre ogni tre anni alla promozione e organizzazione del congresso sui
problemi clinici e sociali dell'smofilia;

prenda in carico sé stesso”; g)

d) stimolare le Associazioni aderenti affinché provvedano a iscriversi nel Registro Unico Nazionale @
é
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I} la Federazione potra decidere di associarsi o affiliarsi ad altri Enti non-profit, Enti del Terzo
Settore, a esempio fondazioni e associazioni per il raggiungimento di obiettivi comuni non
specificatamente legati alle sindromi emorragiche ma di piti ampio spettro quali, ad esempio, gli
aspetti legali allinvalidita, allinserimento nel mondo del lavoro, ai problemi legati alla
procreazione, eccetera. Aliresi potra partecipare, anche alla costituzione, di enti la cui attivita sia
rivolta, direttamente o indirettamente, al perseguimento di scopi analoghi a quelli della
Federazione e potra favorire lo sviluppo delle imprese sociali anche partecipando a societa di
capitali che svolgano in via strumentale ed esclusiva attivita diretta al perseguimento degli scopi g
statutari, restando nell’ambito degli enti del terzo settore; =

m) promuovere interventi per garantire la qualita della vita, pari opportunita, non discriminazione (&
prevenendo, eliminando o riducendo le condizioni di disabilita, di bisogno e di disagio individuale
e familiare, derivanti da difficolta sociali e condizioni di non autonomia delle persone affette da
emofilia e coagulopatie congenite;

n) promuovere tutte le attivita relative alla predisposizione ed erogazione di servizi, gratuiti ed a
pagamento, o di prestazioni economiche destinate a rimuovere e superare le situazioni di bisogno
e di difficolta che la persona affette da emofilia e coagulopatie congenite incontra nel corso della
sua vita;

0) promuovere |'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle persone con coagulopatie rare, con
disabilita, anche grave, e prive del sostegne familiare, anche attraverso la progettualita del “dopo
di noi” Legge 112/2016;

p) collaborare con enti pubblici e privati e stipulare convenzioni per I'affidamento a terzi di parte di Z
attivita; o

q) assumere, direttamente o indirettamente, la gestione e la promozione di realta/strutture volte‘al"f
perseguimento delle finalita statutarie; T

r} istituire premi e borse di studio; PR L

s) svolgere in via accessoria e strumentale al perseguimento dei fini istituzionali, attivita di editoria c—g:

e audiovisivi;

t) stipulare ogni opportuno atto o contratto, anche per il finanziamento di operazioni deliberate, tra
cui, senza l'esclusione di altri, l'assunzione di prestiti e mutui, a breve o a lungo termine, l'acquisto
di diritti reali di immobili, la co-progettazione e co-programmazione la stipula di convenzioni di
qualsiasi genere anche trascrivibili in pubblici registri, con enti pubblici o privati, che siano
considerate opportune e utili al raggiungimento degli scopi deila Federazione;

u) svolgere ogni altra attivita idonea ovvero di supporto al perseguimento delle finalita istituzionali;

v) promuovere attivita e programmi di capacity building e rafforzamento istituzionale di enti,
associazioni e Centri per 'lEmofilia e MEC, anche nei Paesi terzi, anche attraverso progetti
sanitari, educativi e sociali volti alla tutela della salute, dei diritti umani e allaccesso alle cure per
persone con coagulopatie;

w) promuovere gemellaggi e collaborazioni internazionali tra Centri per 'Emofilia e MEC e progetti
di cooperazione decentrata.

In particolare, la Federazione riconosce le attivita svolte da Fondazione Paracelso, Ente costituito il
21 febbraio 2004 con Atto di Repertorio n. 4077 Raccolta n. 1107 del Notaio Luca Barchi di Bolzano,
ai fini del miglioramento delle condizioni di vita e nell'interesse della comunita degli emofilici e dei
pazienti coagulopatici.

La Federazione concorre con la suddetta Fondazione alla realizzazione coordinata di progetti,
campagne di informazione, convegni nazionali o internazionali di carattere sociale e/o scientifico e
di ogni aitro evento che rientri nell'attivita istituzionale di entrambe le organizzazioni, mantenendo la
propria distinzione giuridica, economica e operativa e secendo le modalita concordate dai rispettivi
organi direttivi.

La Federazione pud esercitare, ai sensi dellart. 6 D.Lgs. 117/2017, attivita diverse da quelle di
interesse generale di cui al precedente articolo, a condizione che siano secondarie e strumentali
rispetto alle attivita di interesse generale, e siano svolte secondo criteri e limiti definiti dai decreti
applicativi del D.Lgs. 117/2017 e dalla normativa vigente; 'organo che individua le attivita diverse
che l'associazione potra svolgere ¢ il Consiglio di Presidenza.
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La Federazione puo realizzare I'attivita di raccolta fondi anche in forma organizzata e continuativa,
anche mediante sollecitazione al pubblico o attraverso la cessione o erogazione di beni o servizi di
modico valore, impiegando risorse proprie e di terzi, inclusi volontari e dipendenti, nel rispetto dei
principi di verita, trasparenza e correttezza nei rapporti con i sostenitori e il pubblico, in conformita a
linee guida adettate con decreto del Ministro del lavoro e delle politiche sociaii.

Art. 3 - (Sede legale) i
La Federazione ha sede legale in Roma. @
Il trasferimento della sede legale allinternc del medesimo Comune pud essere deliberato dal

Consiglio di Presidenza e non comporta modifica statutaria, ma I'obbligo di comunicazione agli uffici

competenti. g
Con deliberazione da adottarsi a cura dell’Assemblea dei soci o del Consiglio di Presidenza la C
Federazione potra istituire e sopprimere sedi secondarie sull'intero territorio nazionale e all’estero.

Art. 4 - (Organizzazione)
La Federazione si ispira ai principi della legge n. 833 del 1978 e successive modifiche e integrazioni,
istitutiva: del Servizio Sanitario Nazionale, e della Riforma del Terzo Settore, privilegia la cura degli
interessi delle persone affette da emofilia e altre coagulopatie rare quali soggetti svantaggiati per la
realizzazione del bene comune e le finalita culturali, civili e sociali dirette a promuovere, valorizzare, |
tutelare e sviluppare la persona umana, onde eliminare stati di bisogno, situazioni di sfavore,
svantaggio o marginalita sociale.
Si prevede l'uso della denominazione e in qualsivoglia segno distintivo 0 comunicazione di Ente del
Terzo Settore/ETS. BS
Per raggiungere i propri scopi, la Federazione si avvale, in modo determinante e prevalente, delle 2
prestazioni personali e volontarie e gratuite dei propri aderenti, di terzi e delle persone aderenti agli
enti associati J
e

I volontari che svolgono attivita di volontariato in modo non occasionale sono iscritti in apposito
registro. Ai volontari possono essere rimborsate dalla Federazione soltanto le spese effettivamerite
sostenute e documentate per lattivita prestata, entro i limiti massimi e alle condizion

preventivamente stabilite dal Consiglio di Presidenza.

I volontari, anche non soci, vengono assicurati contro gli infortuni e le malattie connessi allo -
svolgimento dell'attivita di volontariato, nonché per la responsabilita civile verso terzi. S

La Federazione pud assumere dipendenti e pud giovarsi dell'opera di terzi.

Art. 5 - (Soci)
Sono soci della Federazione le Associazioni non-profit e le Organizzazioni di volontariato che hanno
partecipato all'atto di costituzione della Federazione, e le Associazioni e gli Enti del Terzo Settore
operanti nel territorio nazionale, ai quali aderiscono gli affetti da emofilia, gli affetti da malattie
emorragiche congenite (MEC) e i loro famigliari e che abbiano presentato domanda scritta al
Consiglio di Presidenza, vi siano stati ammessi con deliberazione successiva del Consiglio di
Presidenza adottata con il voto favorevole della maggioranza dei suoi componenti ratificata
dall’Assemblea aila prima convocazione successiva (vedasi art.12).

In caso di rigetto della domanda, il Consiglio di Presidenza deve motivare la deliberazione di rigetto
e darne comunicazione all'interessato. Questi puo entro 60 giorni dalla comunicazione della
deliberazione di rigetto, chiedere che sull'istanza si pronunci 'Assemblea ordinaria in occasione
della successiva convocazione.

E prevista una disciplina uniforme del rapporto associativo e delle modalita associative volte a
garantire l'effettivita del rapporto medesimo, esciudendo espressamente la temporaneita della
partecipazione alla vita associativa e prevedendo per gli associati il diritto di voto per 'approvazione
e le modificazioni dello statutc e dei regolamenti e per la nomina degli organi direttivi
dellassociazione e l'approvazione del bilancio.

Ogni associato ha diritto di esaminare i libri sociali, previa richiesta scritta per raccomandata A/R
Pec al Consiglio di Presidenza, che dovra fornire riscontro entro 30 giorni indicando il luogo dove
avverra I'esame, i tempi e le modalita.
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Art. 5 bis - (Requisito di regolarita del versamento delle quote di adesione alla Federazione, da
parte delle associazioni (Soci ordinari) per esercitare il diritto di voto).

Le Associazioni aderenti sono tenute a versare la quota di adesione alla Federazione delle
Associazioni emofilici entro il mese di marzo dell’'anno al quale la quota si riferisce.

Oltre tale termine, in caso di morosita, I’Associazione aderente non potra esercitare il diritto di voto
in Assemblea sino ad avvenuta regolarizzazione delle quote dovute.

La quota associativa non & trasferibile a nessun titolo e nen & collegata alla titolarita di azioni o quote
di natura patrimoniale.

oo s

Art. 5 ter - (Recesso e decadenza del socio)
La risoluzione del rapporto associativo avviene:

- per recesso volontario del socio da comunicarsi al Presidente della Federazione con lettera
raccomandata A/R o pec;

- per scioglimento della Federazione;

- per mancata condivisione degli scopi;

- per esclusione deli'associato a seguito del mancato versamento per 3 anni consecutivi della
quota annuale, deliberata dal Consiglio di Presidenza a unanimita dei suoi componenti;

- perincompatibilita o per indegnita acclarata e deliberata dallAssemblea.

L'esclusione del socio & deliberata dal Consiglic di Presidenza con delibera motivata; tale
provvedimento dovra essere comunicato allassociato dichiarato decaduto, il quale entro 60 giorni

da tale comunicazione, pud ricorrere allAssemblea ordinaria, in occasione della successiva
convocazione, mediante lettera raccomandata o pec al Presidente della Federazione.

Gli associati che abbiano receduto o siano stati esciusi o che comunque abbiano cesgatordi".
appartenere all'associazione, non possonao ripetere i contributi versati, né hanno diritto sul patrimonio -
deli'associazione. pabe g z
La perdita per qualunque causa della qualita di Socio comporta 'automatica decadenza dei suoi % .
rappresentanti dalle cariche sociali alle quali siano stati eletti o agli incarichi di rappresentanza
attribuiti. T

: e
Art. 6 - (Doveri dei soci) g %
Tutti i soci sono impegnati a contribuire al raggiungimento dei fini deila Federazione prestéhETdJ
proprie risorse o la propria attivita personale, spontanea e gratuita, coordinata con i fini propri della
Federazione, senza fini di lucro, salvo I'eventuale rimborso delle spese effettivamente sostenute per
I'attivita prestata, nei limiti preventivamente stabiliti dalla Federazione.
| Soci contribuiscono anche attraverso la collaborazione che la Segreteria Generale & autorizzata a
richiedere loro oltre al versamento della quota associativa annuale.
Ogni Associazione aderente alla Federazione ha il dovere di fornire alla Segreteria Generale il
proprio Statuto allatto della prima inclusione nel’Assemblea nonché I'organigramma interno, |
recapiti postali, e di posta elettronica di coloro i quali ricoprano le cariche sociali, e ha altresi il dovere
di tenere aggiornati tali dati comunicandone alla Segreteria ogni variazione.
Entro il 30 giugno di ogni anno, espletate le formalita previste da ogni Associazione, esse dovranno
inviare aila Segreteria della Federazione una relazione dell’attivita svolta nell'anno e,
facoltativamente o se opportuno, copia del proprio bilancio d’esercizio.

Art. 7 - (Organi e cariche della Federazione)
Sono organi e cariche della Federazione:

- FAssemblea dei Soci

- il Presidente

- il Vice Presidente

- il Consiglio di Presidenza

~ il Segretario Generale

- I'Organo di Controllo e revisione legale

L.e cariche hanno durata triennale e possono essere rinnovate.
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Art. 8 - (Assemblea dei Soci)

L’Assemblea rappresenta la riunione dei Soci iscritti da almeno tre mesi al libro soci e in regola con
il pagamento della quota associativa, in sede deliberante.

E convocata dal Presidente almeno una volta I'anno e tutte le volte che la convocazione sia richiesta
da almeno un decimo dei Soci o da due membri del Consiglio di Presidenza.

E convocata mediante avviso ai Soci tutti almeno 15 giorni prima mediante invio agli indirizzi e-mail
corrispondenti e aggiornati a quel momento, con indicazione del iuogo, del tempo e dell'ordine del
giomo, sia in prima sia in seconda convocazione. La seconda convocazione deve essere indetia
entro dieci giorni dalla prima.

I Soci possono farsi rappresentare da altro Socio allAssemblea. Ciascun Socio non puod

rappresentare pit di un aitro socio. La delega potra essere data al solo Rappresentante Legale di

altra Associazicne aderente o a chi ne fa le veci (vedasi art. 9 criteri di rappresentativita); vige il

principio del vola singolo di cui all'articolo 2532 comma 2 c.c. e si applica I'articolo 2373 del Codlice

civile in quanto compatibile.

L’Assemblea ordinaria delibera:

a) nomina e revoca i componenti degli organi sociali e ne determina !a gratuita o gli emolumenti;

b) nomina e revoca, quando previsti, i componenti dell'organo di controllo, revisione legale;

c¢) approva i bilanci/rendiconto/bilancio sociale; i

d} delibera sulla responsabilita dei componenti degli organi sociali e promuove azione di
responsabilita nei loro confronti;

e) delibera sui ricorsi in caso di reiezione di domanda di ammissione di nuovi associati e in caso di
reiezione di esclusione da socio;

fy approva eventuali regolamenti dei lavori assembleari:

g) delibera sugli altri oggetti atiribuiti dalla legge dall’atto costituivo o dallo statuto alla sua
competenza;

h) approva eventuali regolamenti proposti dall'organo direttivo:

i) delibera sugli argomenti posti alla sua approvazione dal Consiglio Direttivo;

j} delibera le linee programmatiche delle attivita della Federazione. Rt .

Le deliberazioni dellassemblea ordinaria sono prese a maggioranza di voti e con la presenza.di : >

almeno la meta degli associati. In seconda convocazione la delibera & valida qualunquesia"i!_nUme;"ro.‘

degli intervenuti, R

Nelle deliberazioni di approvazione del bilancio e in queile che riguardano la loro responsabilitd gl

amministratori non hanno voto. .o -

L’assemblea straordinaria delibera:

k) delibera sulle modificazioni deli'atto costitutivo o dello statuto:

) delibera lo scioglimento, la trasformazione, la fusione o la scissione defl Associazione;

m) delibera sugli altri oggetti attribuiti dalla legge, dallatto costitutivo o allo statuto alla sua
competenza.

Per modificare I'atto costitutivo e lo statuto occorre la presenza di almeno tre quarti degli associati e
il voto favorevole della magglioranza dei presenti con diritto di voto.

Per deliberare lo scioglimento dell'Associazione e la devoluzione del patrimonio occorre una
maggioranza inderogabile con il voto favorevole di almeno tre quarti degli associati.

E consentito lintervento ail'assemblea mediante mezzi di telecomunicazione ovvero l'espressione
del voto per corrispondenza o in via elettronica, purché sia possibile verificare I'identita dell'associato
che partecipa e vota, sia consentito al soggetto verbalizzante di percepire adeguatamente gli eventi
assembleari oggetto di verbalizzazione e sia consentito agli intervenuti di partecipare alla
discussione e alla votazione simultanea sugli argomenti all'ordine del giorno.

—
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Art. 9 - (Elezioni)

L’Assemblea elegge gli organi della Federazione.

Il voto espresso dai partecipanti alle Assemblee Generali della Federazione deve essere la chiara
espressione della volonta delle Associazioni rappresentate. Le Associazioni saranno presenti nelle
Assemblee Generali con il proprio Rappresentante Legale, qualora questo fosse impossibilitato a
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partecipare, I'Associazione dovra esprimere delega scritta ad altro membro del proprio direttivo
riconoscendogli i poteri di rappresentativita.

Elezione del Consiglio di Presidenza e del Segretario Generale

L'assemblea eleggera i membri del Consiglio di Presidenza tra i candidati presentati dai Soci e dal

Consiglio di Presidenza uscente alla Segreteria della Federazione tramite I'invio deile candidature,

con raccomandata A/R, pec, o e-mail, entro i termini previsti nella apposita convocazione

dell'’Assemblea elettiva, che dovra essere inviata almeno 60 giorni prima dalla data fissata per la

stessa. Le proposte di candidature dovranno pervenire alla Segreteria Generale della Federazione, ?’

almeno 30 gg prima della data delAssemblea Generale, e dovranno essere corredate di una scheda =

di presentazione di ciascun candidato. gé

| candidati dovranno essere membri assaciati delle Associazioni aderenti in regola con il versamento :

delle quote associative.

Non possono assumere 0 mantenere cariche sociali i soggetti che versano in situazioni di conflitio

di interessi, anche temporaneo, oppure che si trovano in una delle cause di ineleggibilita previste

dall'art. 2382 del Codice civile.

Le candidature possono essere presentate in forma di lista o in forma individuale, secondo quanto

stabilito dal Regolamento elettorale, approvato dall’Assemblea dei soci.

Le liste, qualora presentate, devono essere composte da un numero di nominativi corrispondente ai l

componenti da eleggere nel Consiglio di Presidenza e dall'indicazione del Presidente.

Il Regolamento elettorale disciplina le modalita di presentazione delle liste e delle candidature

individuali, le forme di voto, le operazioni di scrutinio e la proclamazione degli eletti, assicurando la <

trasparenza del procedimento e la parita di condizioni tra i soci. é

In sede di elezione, ciascun socio avente diritto di voto puo esprimere la propria preferenza secondo .

le modalita previste dal Regolamento elettorale. i
A}

Il Vice Presidente ed il Segretario Generale sarannc nominati allunanimitd dal Consigiio di
Presidenza, su suggerimento del Presidente, tra gli altri 4 nuovi eletti.

Art. 10 - (Il Presidente) 3

Il Presidente ha la rappresentanza legale di fronte ai terzi e in giudizio della Federazione ed esercita 3

le sue funzioni tramite la Segreteria Generale:

- convoca ['Assemblea almeno 1 volta I'anno e la presiede; e

- sottopone all'Assemblea annuale una relazione sull'attivita della Federazione, il bilaneio: "
consuntivo, il rendiconto finanziario, le previsioni di bilancio e le linee programmatiche; T

- convaca il Consiglio di Presidenza quando necessario e lo presiede. R

It Presidente pud conferire delega ad uno o piis consiglieri sia per singoli atti che per categorie di atti.

‘
{

¥

e

Art. 11 - (I Vice Presidente)

Il Vice Presidente coadiuva il Presidente ed & membro del Consiglio di Presidenza. In caso di
impedimento del Presidente il Vice Presidente ne assume le funzioni.

Art. 12 - (1 Consiglio di Presidenza)

II Consiglio di Presidenza & composto da membri designati dal’Assemblea tra i membri degli Enti
associativi. | primi amministratori sono nominati nell'atto costitutivo e successivamente
dal’assemblea.

Il Consiglio di Presidenza resta in carica per tre esercizi, sino all'approvazione del bilancio relativo
all'ultimo esercizio del mandato; i suoi componenti sono rieleggibili.

L'’Assemblea dei soci pud revocare, in qualungue momento, il Consiglio di Presidenza o singoli suoi
componenti, per giusta causa o per venir meno del rapporto fiduciario, con deliberazione adottata a
maggioranza dei due terzi dei presenti aventi diritto di voto. La proposta di revoca deve essere
presentata da almeno un terzo dei soci aventi diritto di voto e deve essere motivata. Ai componenti
interessati & garantito il diritto di essere sentiti prima della deliberazione.

Il Consiglio di Presidenza & composto dal Presidente, dal Vice Presidente, dal Segretario Generale
e da altri due membri consiglieri eletti dall'Assemblea, controlla I'attivita del Segretario Generale, che
partecipa alle riunioni e ne redige i verbali, il Consiglio di Presidenza si riunisce a richiesta anche di
uno solo dei suci membri ed ha facolta di riunirsi anche in conferenza telefonica.
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Il Consiglio di Presidenza inoltre:

- delibera I'ammissione di nuovi soci che verra ratificata dall Assemblea alla prima convocazione
utile;
- delibera sull'esclusione degli associati;
- approva le bozze di bilanci/rendiconti/bilancio sociale da presentare in assemblea g
documentando il carattere secondario e strumentale di eventuali attivita diverse svolte:
- predispone 'ordine del giorno delle assembles;
- predispone le relazioni per le assemblee sull'attivita svolta e da svolgere della Federazione, sulla
base dei dati forniti dal Segretario Generale;
- in armonia con le indicazioni espresse dall'Assemblea Generale nomina i membri del Consiglio o
di Amministrazione e del Collegio dei Revisori dei Conti di Fondazione Paracelso: =
- pud invitare un rappresentante delegato del CdA di Fondazione Paracelso a partecipare alf =
Assemblea annuale dei Soci della Federazione e a relazionare sulle attivita e i progetti di
Fondazione; @
- predispone eventuali regoilamenti assembleari e eventuall interni, come ad esempio il
regolamento di esecuzione dello statuto per la discipiina degli aspetti organizzativi piu particolari;
- individua eventuali attivita diverse, secondarie e strumentali rispetto alle attivita di interesse
generale di cui art 6 del CTS;
- delibera sugli altri oggetti attribuiti dalla legge dall'atto costitutivo o dallo statuto alla sua
competenza.
In caso cessazione per qualsiasi causa di un numero di consiglieri inferiore alla meta, si procede alia
sostituzione degli stessi con i primi non eletti in ordine di preferenze e, se assenti, i membri del %
Consiglio rimasti in carica convocano senza indugio I'assemblea per procedere alla sostituzione dei j
membri cessati. Chi subentra in luogo del Consigliere cessato dura quanto il Consiglio in carica al
momento del subentro 2

I membri del consiglio di Presidenza sono investiti di un generale potere di rappresentanza. Eventuali }
limitazioni dello stesso saranno iscritte nel Registro unico nazionale del Terzo settore.

Le riunioni possono essere svolte con mezzi audio/video attraverso strumenti di comunicazione a
distanza che consentano di accertare I'identita e ia legittimazione degli intervenuti, che consento al %
soggetto verbalizzante di percepire adeguatamente gli eventi consigliari e a condizione che sia j
consentito agli intervenuti di partecipare alla discussione e alla votazione simultanea sugli argomenti: ;-3
all'ordine del giorno. o

Art. 13 - (Il Segretario Generale) LA

Il Segretario Generale svolge funzioni di supporto organizzativo e di esecuzione delle delibera.zidnl' i gii,
del Consiglio di Presidenza e dellAssemblea. Le competenze specifiche, i poteri di firma ‘eile
modalita operative sono stabiliti con apposito regolamento interno approvato dal Consiglio i
Presidenza. A

Art. 14 — (Organo di Controllo)

Laddove cio sia richiesto per legge o per libera determinazione, I'’Assemblea nomina un organo di
controllo composto da tre persone, di cui almeno una scelta tra le categorie di soggetti di cui
all"articolo 2397, comma secondo, del Codice civile.

Pud essere altresl nominato un organo di controllo monocratico, tra le categorie di soggetti di cui
all'articolo 2397, comma secondo, del Codice civile. Ai componenti dell'organo di controllo si applica
I'articolo 2399 de! Codice civile.

Laddove ci¢ sia richiesto per legge o libera determinazione, '’Assemblea nomina un revisore legale
dei conti o una societa di revisione legale iscritti nellapposito registro.

Qualora i membri dell'organo di controllo siano iscritti al registro dei revisori, questi possono altresi
svolgere la funzione di revisori legali dei conti, laddove sia richiesto per legge o per libera
determinazione, nel caso in cui non sia a tal fine nominato un soggetto incaricato.

Art. 14 bis - (Controversie)

Salve le inderogabili norme di legge circa la devoluzione alla giurisdizione ordinaria (foro di Roma)
e esperimento dei tentativi di mediazione e conciliazione obbligatoriamente previsti per legge nelle
diverse materie, nonché escluso il ricorso in Assemblea per il rigetto di ammissione a socio e
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I'esclusione da socio, tutte le eventuali controversie sociali, anche relative allinterpretazione dello
Statuto, tra gli associati, tra questi e I'Associazione o i suoi organi, tra gli organi e PAssociazione, tra
i componenti degli organi dell' Associazione, salva comunque, la facoltd delle parti di ricorrere
allautorita giudiziaria competente, possono essere devolute, alla competenza di tre probiviri da
designarsi a professionisti, preferibilmente soci, esperti nella materia del contendere, con le seguenti
modalita. Due probiviri saranno nominati rispettivamente da ciascuna parte controvertente; il terzo
sara eletto dal'assemblea alluopo convocata su richiesta dei due probiviri nominati dalle parti entro
30 giorni dalla nomina. | probiviri decideranno ex bono et aequo senza formalita di procedura. Il loro
lodo — una volta liberamente eletta tale proceduta dalle parti - sara inappellabile.

Qualora non vengano designati i probiviri, le parti, per tutte le controversie, si obbligano in via
principale a esperire il tentativo di mediazione secondo la disposizione di cui al D.Lgs 4 marzo 2010
n.28 nel rispetto del Regolamento dell’Organismo prescelto che dovra avere sede in Roma.

Il Foro competente € quello di Roma.

O Vi @m

Art. 15 - (Comitato FedEmo Giovani)

Il Comitato FedEmo Giovani @ composto da giovani iscritti alle Associazioni locali federate, affetti da
emofilia o altre coagulopatie rare o caregiver, nella fascia di eta stabilita da apposito regolament

della Federazione.

[I Comitato FedEmo Giovani collabora al conseguimento degli scopi della Federazione e delle
rispettive Associazioni di appartenenza. In particolare, sviluppa e propone al Consiglio di Presidenza A
della Federazione iniziative promozionali (sensibilizzazione) e/c formative tali da risultare
specificamente rivolte al mondo giovanile per modalita di proposta e temi di interesse.

™

Il Comitato FedEmo Giovani e disciplinato da apposito regolamento del Consiglio di Presidenza,
ratificato dall’Assemblea.

Art. 16 - (Il patrimonio della Federazione)

La Federazione trae le risorse economiche necessarie allo svolgimento della propria attivita S

principalmente da contributi pubblici e privati, donazioni e lasciti testamentari, rendite patrimoniale e ’é

attivita di raccolta fondi. o

Il Fondo Patrimoniale della Federazione & istituito a garanzia patrimoniale verso terzi, non.:

disponibile per esigenze gestionali, risulta nello stato patrimoniale dell'Associazione e potra e_'s"égrg

incrementato da: RN

- conferimenti in denaro, beni mobili e immobili, altre utilita impiegabili per il perseguimen‘_t"o\ elle.
finalita, ove specificatamente destinate ad incremento del patrimonio; LR )

- beni mobili ed immobili che pervengano o perverranno a qualsiasi titolo ove specificatamente
destinate ad incremento del patrimonio; SR

- lasciti ed elargizioni da chiunque con espressa destinazione a incremento del patrimonio e
comungue destinati alle finalita istituzionali; R 3,

- parte delle rendite non utilizzate, con delibera del Consiglio di Presidenza; Seon

- contributi al patrimonio ricevuti dall'Unione Europea, dallo Stato da Enti Territoriali o da altrienti  “=
pubbilici.

Le entrate/risorse economiche della Federazione provengono:

a) da contributi pubblici e privati, donazioni e lasciti testamentari, rendite patrimoniale ed attivita di
raccolta fondi;

b) dalle quote associative dei soci secondo le modalitd e la misura fissata annualmente dal
Consiglio Direttivo. La quota fissa dovuta per ogni Associazione necessaria per espletare i diritti
di voto sara uguale per ciascuna associazione indipendentemente dal numero dei propri iscritti;

¢) da contributi integrativi che I'Associazione socia potra integrare liberamente e senza limiti di
importo;

d) da contributi provenienti da Fondazione Paracelso, che saranno erogati ad hoc per progetti mirati
e specifici proposti dalla Federazione stessa, che prevedano una quantificazione della spesa da
sostenere; per il pagamento di prestazioni retribuite di soggetti incaricati dalla Federazione e per
le altre spese di gestione ordinaria e di segreteria;

e) da proventi derivanti da manifestazioni a carattere scientifico o promozionale e da partecipazioni
ad essi;
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f) da proventi di attivita istituzionale e di fundraising propri della Federazione;

g) da allre entrate compatibili con le finalita sociali di cui al presente statuto e nel rispetto delle
finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale e compatibili con le disposizioni di cui al D.Lgs
117/2017;

h) da entrate attivita diverse di cui art. 6 del CTS.

La Federazione ha I'obbligo di utilizzo del patrimonio, comprensivo di eventuali ricavi, rendite,
proventi, enfrate comunque denominate, per lo svolgimento dell'attivita statutaria ai fini deli'esclusivo
perseguimento di finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale.

In caso di scioglimento, cessazione o estinzione, il patrimonio residuo, dopo la liquidazione, sara
obbligatoriamente devoluto, previo parere positivo dellOrganismo competente ai sensi del D.Lgs
117/2017, e salva diversa destinazione imposta dalla legge, a uno o pit Enti di Terzo Settore.

L.a Federazione non pud distribuire, anche in modo indiretto, utili e/o avanzi di gestione nonché fondi, ‘2
riserve comunque denominate a fondatori, associati, lavoratori e collaboratori, amministratori ed altri @
componenti degli organi sociali, anche nel caso di recesso o in ogni altra ipotesi di scioglimento
individuale del rapporto associativo. o
=

Art. 17 - (Esercizi finanziari — bilanci) 3

L'ssercizio finanziario dell'Associazione va dal 1 gennaio al 31 dicembre di ogni anno.

Il Consiglio di Presidenza approva il bilancio di esercizio formato dallo stato patrimoniale, d
rendiconto gestionale e dalla relazione di missione, ovvero dal rendiconto di cassa neij casi previsti
dalla legislazione vigente da sottoporre all'Assemblea degli Associati per Ia definitiva approvazione.
Il Consiglio di Presidenza documenta il carattere secondario e strumentale delle attivita diverse
eventuaimente svolte nei documenti del bilancio di esercizio.

Laddove ci6 sia ritenuto opportuno dal Consiglio di Presidenza o ne ricorrano i presupposti di legge,
il Consiglio di Presidenza, entro i medesimi termini previsti per il bilancio, predispone il bilancio
sociale, da sottoporre all'Assembiea degli Associati per la definitiva approvazione.

| rendiconti e i bilanci di cui agli articoli 13 e 14 CTS e i rendiconti delle raccolte fondi svolte \
nell'esercizio precedente devono essere depositati al RUNTS entro i termini di legge.

Art. 18 - (Norme di Rinvio)

Le disposizioni del presente Statuto che presuppongono l'iscrizione al Registro unico nazig
Terzo Settore e dellAssociazione nel medesimo, ovvero I'adozione di successivi pro
attuativi, si applicheranno e produrranno effetti nel momento in cui I'Associazione vi sarajia itta,
Per quanto non previsto dal presente Statuto valgono le norme vigenti in materia di En 33
settore (e, in particolare, la legge 6 giugno 2016, n. 106 ed il D.Lgs. 3 luglio 2017, n. 117 g" R
per quanto in esse non previsto e in quanto compatibili, le norme del Codice civile. ‘
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