STATUTO DELL'ASSOCIAZIONE FAMIOLIE MAZAHRAUD E DISFLASIA r:gnm —

e
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Articolo 1 - Denominasione e sede

E' contiuia 'Associasdone denominata "ASSOCIAZIONE FPAMIGLIE MAZABRAUD E DISPLASIA FIBROSA", m

sensi del Decreto Legisiative 4 dicembre 1997 n A60: et & un'asseciipdone aportitica o aconfcssmnale,

L'Associnzione ha sede legabe in Trevise, Via Pietro D Dante f. 7.,

11 risferimenio delln sede legale non comports modifica statuterin, ma Fablblige ¢ comunicarione agh ullic

competenii.

Articaln 2 - Statuls

L'mssoctadone Ermigle Mazabraud e D-iu.p‘luln Fibrosa & disciphnain dal presente sastuio, ed agisoe ned limil
delln begge 11 agosto 1991, n, 260, dells legzl regionall & pttupadione ¢ dei principi generall dellerdinamenio

giuridico,

Lassernblea pud deliberare l'eventuale regolomento di esccuzions dello statuio per la discipling degh aspoiu

orgamizrativic pite partheeleri

Articolo 3 - Efff cacia dello steinto

Lo stmtwis vinooha alla si6 csservanes gl aderenii alla associngions; eass coatituiace In regola fondamentale

di compartamento dellfuttvith deliassocihione siessa.

Articolo 4 - Interpretazione dello statuto

Lo sLalutes & inierpreinis secondo fe eopole della interpretasione dei contratil o secondo i eriten delllarticolo 12

dele prebege al codice clvile.



Articolo 5 - Fimalitd

LAssocingione non persegue scopl g hicro & vieta bn distriburione. anche i forma indirets, & will o avins
di gesasiane nonche di fondi, riserve o capltale durants la v dell’Associnsione stossa. sl che la destindeinne
o [a distribuzione non siano imposte dalls legge o effettuate & favore di alire ONLUS che per legge, statuto o

regolamonto [anno parte dells medesima strutture uniterin.

G utili o gli svans di gestione domo implegati esclusivamenie per In realizmrione deble anivita lstinesonali e

di quelis ad case dircttamente connesse,

L'Associndione persegue esclusivamente finakith di solidariets sociale nell'ambito dells ricerca medien-

scientificn. Essn mvtende pertonio synlgere be seguenis archvach:

ossistenen, sanilaris, psicologin ed economlcs, del pagent offetsi dolla displasia Gbrosa, dulla
sandrome di Mazabraud e da patolegie analoghe, e dei loro familiari:

= promosione, con qualsieni meieo, della ricerca delle cause ¢ di terapic per In cura della displosia
filrana, delia sindrome di Mozabraod e di potoisgio analoghc™;

+  sensibiliteasione del pubblico sul tema “Displasia fibrosa, Sindrome & Masabrud e passlogis
analoghe” tramite convegnl, sventi, raccolte pubbliche di fondi, rapport con istituzioni pubbliche c
private, ed aitivih eorrelote;
fienreaimenio presso g ent pubbdel sanitan ¢ non, dolin potclogis, qualc malatts rara e mvnddanie;
promcsone € croazione di comitatl scienubo staflf medici & strutiure sunimrie specializzate nelin
ricerea, cur ed assisiensn del parient affetti dalls displasia fbross, dalla sindreme 4 Muzabmud, o

dn pacnbagie analoghe,

L'associagione, inoltre, potrh swolgere aitivith sccessosic che si considerano integrative e funzonali allo



dal B Lgz 4 dicembre 1997, n. 460 ¢ successive modificasiond od Integrasionl, dalle Leggl Reglonall olb

attuagione ¢ dat relowvl regelamend, L'orgnnizznzone di volontarinto opera nel temitoro della Reglone Yenetno.

Articolo & - Darata

La duratn dell'Associnrions & illimitata £ la stessa potrd essere scinlin solo con delibera dellAssrmbbon

Straorcinarin degl Assoclatl

Articolo T - Soci

Possono casere ool dell’Associnzions tutte |& persone iviche [senzs alcuna distinsone di scase, razza, idee &
religione) che, condbiadendane bo spirite, le fnalih e gll ideali, intendono impegnord personalmente per il

raggiingmento delic finalith previsie dal presenie Sianat,

[l rapporo associativo & @ modalith associntive sono volle & garantice Deflemiviid del mppofo medesame;

peranto b panecipasone klla vits associativa non potri esseTe lemporanes.

Lammissione all Associnrione ¢ delfberia dal Consiglio Diretths 2y rehicsta deflaspimnie socle Le desmande
di ammisslone n soeco presentate de minorenni dowranmo esacho contmofirmats dali'tsereents la Palrin FHMicnla.
[§ geaitose Che satigserive la domanda rappresenta il minore & tutt gli cfertd oot confront doll Associadone o

rispondo verso i altaan per taue i abblignmond dellissocdinio minarenne,

L'armmissicne & socio ¢ a tempo indeterminate, fermo restande i derrtto o recosaa,

Artiealo 8 - Diritti e dover] degll aderent]

G arfreecit aMWasonetazinas, i faghls con i verspmente i evekiust guote aspoeintive, henng dini di

partecipare a tutie le attivitd promosse dall AssocEziong;
- paneclpare alls vita associntivn, esprimendy | propric voto nelle sedi deputats, anche per
lapprovasione ¢ b erodifeazioni dello Swatuno e di eventuall regolamenti;

godere dell'sletiorato nttivo e passivo per ln nomina degh Oegani Daremivi deli'Assoriarione,;



easere informati sulle atebsed dellassociasione & conirollame Mondamento;
prendere ans dell'ordine del giorno delle assemblee, preadere visione del rendiconfo economico -

finonziane, consultane | verball,

I aoci minerennl non hanno disito di vobo A1 © RAR&IVE,

G aderenti all'arganezasons hanno il dovere dic

FESPEIEIE L Prescne STl D Eve R TELD TCEOCAIMECTND INIEmD;
svalgere la proprio attivith verso ghi altri in modo personale, spontance ¢ gratuite, serea find df hicro;

wversdre ia quila associntiva secondo Pimporto anntalmente stabilin,

La guotn sociabe & intrasmissibile ¢ non siviadostdle.

La qualifica di socio non ¢ temparanea € 8 perde por dimissions walonarie, esclusione, decosss.

Leschusions & previsls dquands I secle non ottemperi alle disposizioni del presenie Smiulo e di eventuali
regolamentl, si rendn moross o ponga [n esscre comporiamenti che provocano danni matertali o allimmagine
dell’ Associngione, L'eschusione & deliberata dal Consighio Direttivo, o maggiorans assolita del suol membed, e

oomunicata sodianie lemern al socip nleressaio

Coamirn Bosuddetto proveedimentn il socle Interessan pud preseniare deorss anwre 30 gomni dafla doi di

eomunicazions dell'espulsione; i ricorss verrd esaminate dall Assemblea nells prima riunicne erdinnrs.

La perditn, por qualsiesi caso, delln qualith di socio nen di dirine alla restituzione di quanio versato

all'Assaciazione.

il depeana del socio non conferisee agli eredl aloun dirtto nell'ambito asiocatha,

Articolo 9 - Gl engani sockall

Gili Organi dell'Associazione sono: IAssembbes det Soci, U Conmiglio Disetirg o &l Pressgente.



Tutee It cariche sociali sono graoaite.

Artloolo 10 - Assemblea dei Boci

L'Asscmolen des Socl & Vorgano sovrano deli'Assotinsione: ¢ composta de Uit gh sderent ali'sssocinmone per

i quall sussisic wle qualifics 0l momento dells convocazione © pisd cesere ardinara o siroordineria.

L'nssemblei & presieduta dal Prealdente dellspsocinzione o, in sun assenza, dal Vicopresidenie,

Gl adesent possono farsh roppresentice in astembies S0b0 da ain soenenth, copferendo delega senitta. Non

®one omamesae pii di upa delega per ciascun aderente.

I woti sono pales, tranne quells rguardan ke personse,

Dolbe rraneod el assemoien & regatiodl verbale, SoLLoacTio aal Preaidente ¢ 0ol SEEICano € Conservalo presso

ia sede dell'associazione, in libem visione a [kl i soci

L'Azsembien & consvicata dal Preldente slmenc una volta Nanno entro quatics seesi dalks chiusura deflesereizio
sociale per 'npprovazione del bilancio e, comunete. ond volia che il Constglic Direithvo b ribengn opporiune,
evvers quando venga fatla richiesta do almeno un dechmo degh aderent, purche in Tegola con i versamenti

delle quole associatve,

L esnvreseions delfissemblen deve gosete cffciiitsts slmena quindicl gomni prims dells dots delle saprdone

modimnte myvie email ovvero leremn e pubblicozione dellnvviso si:l'hoete page del sioo web dell'Associsrione.

L'avviso di convocsone deve contenere il giomo, lorn ed il uogo della prima ¢ della seconda convoeazions,

nonché ardine del giormo,

Possonn intervenire all'Assemblen fordinario o straordinaria), con dinite di voto, tuili i soci muggiorenni purchE
in regoln con i pagaments delle quate nesociative; i ciascun socio spetta wn sole voto, | soct ménorennd e coloro
che i esercitino lo potesti genllorinle o & tuiela hanno dirino di foovere B convecazions dell’Asseaben ¢ o

potervl assistere, ma non hamno dirdio me di paroka & 4 Yoo RTEVG & pRssT,



Le votazicni dell’Aszembbea avvertanno, su indicazione delln atcssa, por aleatn di mann, per appelio nominalke

B COf WOLO BEgrets,
All'Ass=mbibea spettans i sopuentl compin
I SEDE QRDINARLA:

= approvare i rendiconto economico-finanmano dell’nnno trascorso:

= elepggere il Presbbence o il Consigio Direnive, swnbllendone §| numero del compoenenei;

= eleggere § sostitutl dei memibn del Consighio Direiinvg evcRnalmenis dimissiconar

= deliberare su ogni altro argomento di carattere ordinnrio ¢ di nteresse generide pasta All'ondine del
garna,

iN SEDE STRACRDHNARIA:

. detiberore sulln tsformanone, fosione & stioglimento dell’Associamone;
- deliberane sulle propoate i modifica della Staneo:

- deliberare su ogai altre argomento di carattere srnoidinane ¢ di interease generale posia all'ordine

del giorne,

L'assembicn ordinarta ¢ regolanmmenie costifuita in prima convocazione con ba presenca della metd pid uno

degli aderenti. prosenth in propre o per dolega, © 0 esconda convocazione qualungue sia H numero degli

aderenti presenti. in proprio o in delega.
L'nasemblea deltbera @ magriornnen dei votl dei present.

Bclie deliberasionl di approwazione del bilancio e in guelle che rguardana B loro responsakbilith, gl

amministraton non hanno drtito di voie,

Tru ia prima ¢ la seconda convoceeinne deve interoorrere almeno an gorno,



Lnssemblen straordinaria modifics lo stanate dell'associazione con la presenza di almeno tre quart deglhi

aasocili o delibern con In moggiormnza astaluta del preseatl

Per deliberare lo scioglimenin, ha Euhiadons dellAssociazions ¢ ln devohizione del potrimaenin, scoorre @ volo

favorevale di almeno tre quart dogli associall

Tutle le delibere aasembleari ¢ | rendicenti, dovranna caserg delbitamente wascricti nel libro de: verbah delle

Aszemblee dei s,
Artieolos 11 - Consiglio Dirattive e Presidente

Il Consighio Dirolibea ¢ I'Organo esecutivo e gestionale dell’Associadons ¢d & gletio dall'Assemblea ogni 3 anni.
Esso & composioda ua numess disper minimo & noun massime df T-membri. vl compreso | Presidente che
ne & membrm di diritte. [ membrl del Consiglio sono relegzibili e tutti gh ncarichi & intendana a titole gratio,
It Comsiglio Direttiive pub essere revocato daliAsscmbles dei Soci; esso rimarmd in carica comunguc. fne
alf'elenane del nuove In case di dimsssen i un componante del Conalglo Direiin, viens cooplato il pomao
dei nop eletd.

1! conaiglio direttive & validamente costituiio guando € presenic ln maggioranz del componenii, Nel easo in
cul il consighie direitive & composto da soli tre membel csss & vabdoments costituite ¢ delibern quando sans

Presenti ot | companett,
Le delibernzon| sono assunte o MogEoransa del presentl.

Pressdanie

ii presidene deiiorgantesctione ¢ | presidenie del Consigiio Diretcve ed & nomingio Ghissssembies assiem:
agli altri componenti il Consiglic.

Al Presidente, che ha In rappresenionen begale dell’Associasione, potranno essere delegati parte dei potesd

speitwnti ol Consighio Direttiva,



1 Consighio Darettive & dotato def pld ampd potcrd per la gesifqone ordinaria ¢ strmordinaria dell'Associnzione. Al

Conaiglio Direttivo competons in particolane:

= e decissani inerenil b spewe ondinesie & surmordinarle, dl esercirio & in ¢/capitale, per b geslione
e A s s aomiome;

= e clecisioni relatve alle aititi @ ai servia inkisbenall, complementart ¢ commercial da intreprenders
per i miglione consogubibento dellz lnalith stitusanali dell’Associntione,

= le decisioni inerentt la direzione del porsasale dipendente ¢ il coordinamenio del collsbormton e del
prafessionist di cui s ovvake PAsscciazone;

- la redamone wnnoale del rendiconto  economico-finanziare da soltoporre  alllapprovazione
dell’Assemblea entro | quattro mest dalla chiusum dellesencizio;

= lm predisposarione delln relicians ananle sulbe amvink seobe & gh oblewivi rmggiant di satoporne
all’Assemblea;

- la fissazione delle quote socials;

= In facolté di somisere, | soect esceeni al ConsigSo, dei delegnti allo svolgmenta di parsionia funzani
stohdlite di voltn in vadtn dal Conaghio Defedion e

= ln redozione & approvarione dei Regolaomenti Amministeatii & le proposte di modifica dello Statuio dos
solloporsi alla succeasiva approvozions dell'Asaemblen;

« o deliber sull'ammissione di ngend sedi;

= ognl fungiane che o stntuio o ke kg non attribuiscano ad altr organd,

1N Cansiplin Direttho 82 riwnksce almens una witn Panna eveero ogni gial volis il Presdente o i magpioransn
dei membel lo riterrd necessarto. Le convecasioni del Consigho debbano essere effettuate con avviso scritto, 4
mezzn emall oevero letiera, da recapitarsi ablmens 10 glaen] prima delln data della rionione; ale avviso deve

contenen Uofdine ded ghormo, In datn;, Vemario ed 8 heogo delln seduta.



Lo duniai dol Conskglio Direttive sono in unica comvocazion=, sano valide con la presenca i almeno la

maggioranzs ded awod compenentl ¢ sone presledute dal Preaddente o, In sua assenza, do un consighere

designno dai presenii. In caso di panitd di vot provale il voto del Presdonie,

Il Consighin Direttive decade per dimission! contemporanes della meth pith wno dei suol companent, [n quesie
caso il Presidente o, in case di sun impolbirmentn, 0 Vicepresidene o in subardine & Consigliere pily anziano,
dentl convocans P'ssemblea straordinanie entro quindseci giooni e da Beaerss eniio | Seccesaivi oAU Casnmie

Fordinara amminlsurasione,

Le sediste e le deliberasiond del Conslglin sonp fnite constare da verbnle sottoscritto dal Presidente e dal
Segretirio,

1l Presitente ha ba flema ¢ b moppresenianess l=gale e giudizinle dell'issociazane. E eletio dal'dssemblea del

soti, insleme &l membri del Consiglio Direttden, ogni 3 annk,

Egli presiede I'Assemblen e il Consiglis Direttive & ne proviode alla comvacazane, vigita sull'esecuzione dells
delibere defl'lssemblea ¢ del Conalglio Direttivo e, mel cosd & wrgenm, pud esercitaee § poter] del Conslgiio

Darcitivo sabo ratifica da parte di guestuliimo alln prima riunione utile.

Il presidenis dura in carica quanto i consigho dircttive ¢ cessa per scadensa del mandato, per dimissioni
valontarse o por eventasle revocs deciss dall’ sssembles. con b maggmranzs del prescnd, Almene un mese
prima della sendenza del mandaee del Connighe Direttivo, il presidente convoce 'assemblea per ln clesione del

nuwvo presidente o del Consaglio Direitive,

H Vicepresidente sostituisce il Presidenie fn opni sue etribusione egniguabsadia guestd sfa impossibilitato

oell'aserchiio dolle sue funziant,
Articolo 12 - Patrimonie od esercleio finanziario

Il pgarimanie el fwmnespriins & cosiiaii da:



+  beni mobili ed immabili di propricth dell'Assecinsione;

- guote associative ¢ contributi annuals, stracrdinas ¢ wolongar degli associnti;

= contributi, crogasiont, donagionl ¢ losciti da parte di enti pubblici & privan o persone fisiche;

- provent derivanti da rmocedie sccasiennll putsdichs di fondd

- rimborsi derivanti da convenzions;

- proventl, ‘anche di naura commercinle, cventuslmente comssgait  dallAssosnsons  per

perseguimnents o il suppacta dellactivith istruzbonale

AlFAssociazione & vietnio distribubre, anche in mods indiremo, Wil 0 pvanel di gesitone, comungue denominmid,

nuncheé fonddi, rerve o capiiale durmnie [ vita delissocinnione stefsn, o meno che la destinazione o la

dinimbuzione non Slano npesle por epne.

LAsagciartone hn Ih-b'h]igu-difmqu-.u;ﬂiuﬂﬁﬂlﬂmnﬂ de geatione per in realizazione. delle atinata

istimigionall ¢ di quells s csse dirctmmente connease od actessoe,

L nnno sociaie & Vesercizio finansiano vanno dal 1| genngio al 31 dicembre di ogni anne, Tt Censlgdlo Direoiva
demrn predisporre | rendiconto coonomics ¢ Gnansiake do somoporme all'spprovassone dell'Assembbe eniro
quaterg el dolla  chivsurm dellemercizio. 11 rendiconts eccnomice {Enaneiaria, oltre a fornire wnn
rappresenticione veritens ¢ corretta della situasone patrimoniale, economica ¢ finandars dell'Associazione,
con distneone tra guella attinente all'attiata Bstiusonake ¢ guells relativa alle aitivith direflamente cannesss,

deve conteners unn sinteticn descrismone ded benl, contributt ¢ lsscit e,

Indipendentemente dolls redogione del rendiconto economico finensianoe annuele, PAssociaxione, per ogni
aitivith cccasionale di mccalis pubtlica di fondi esepuitn in concomitaran di celebrasiont. ricofrense, ©
campngne di sensibilizzaziones, redige entro quiire mesé dalle chivsum dellesercizio Uun apposils £ separate
temliconie €al guale devono fsulimre, anche i messs d1 solasione dhessratn, in modo chiarm e trasparente, le

entrale e le spese relative o claseuna di deltn celebramone, ndomenia o campagna di scisabilesanane.
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Artlcolo 13 - Convenzioni

L convenssond tra Passociazione ed aliri enti e soeei sonn delibernie dul Consiglio Direttive che ne determing
anche l= modslt di- anusdone, © sonoe stipalae dal Presidenie dellaosociccone, guals a0 legale
rappresentante. Copia di ogni convenzione & custodita, a curs del presidence, poeaso In sode

dellomganizzazione,

Articolo 14 - Personale retriboite

L'associnzions pué mnalersi di personnle sewdbuito nei limia previsti- dalln L. 266/91.0 rmppord s
Forganizeazione ed | personale retribuito sono disciplinad dalls legge & da apposite regolaments adottats

dall'organizzazmne,

Articolo 15 - Responsabillid ed assicurmelone degh aderentd

Ol aderenti che prestanc attvith di volontariate sono assicurat per malnitie, infortunio, & per la responsabilivh

civile vermo § terel Al sl deflan. 4 della L. 366/910.

Articolo 16 - Responsabilith dells organlerazione

L'sseeinsions, inquenio organtzrassono di volbntarisle, spands, con le proprie risorss econamiche. ded dann|

causati por inosscrvanss dolle convengioni ¢ dei contratti stipalatl

Artlenlo 17 « Assicurazione dell'organizsarione

Llrssocipzione, in quanio organizrazions di volontirmaee pud sssleurarnd per | danni derivanti da responebilith

contrattualc of oxtra contratiuale dela crganizzazione stessa.

Articolo 18 - Devoluzicns del patrimonio

In casa d scloglimento, censadinne ovwvero catingione dell'sssocsaibone, | beni che residunnoe dopo Ussaiiremenio

delln Byuidasione ssranns devobetl ad altre snganirencon i volontriato operantd i identioo o anologs seeiore.
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Articalo 19 - Nerme Oaali

La decisione su quabsinsi controversia che polesse sorgere tra gli wssociali, o tra costoro e lassociasane o gli
crgani delln wiessn, cooonn guelle che per legge nen sono compromissbill con arbitn, sank deberita al giudizio
di tre arbated, di cud duc da portinars di clascuna delle partl contendentl, ed 6 wereo di comune accarda, In
casn di manoobe socordo, il Conseglio Diret tivo incancheri il presidente del tnbunale ooe ha sede Pasancumione

di eacguiine 4 nonles dei terso arbiti,

Fer gquanio non csprossamente previste dal presente Swamie, a4 fa riferimente alle vigemi disposizien

tegislutive in materia_

1 preaente Susnuta & atato spprovans dael aocl fandaten s15AMs Crstitstiva,



