ALLEGATO "A'" AT, N. 68023/9858 DI REPERTCRIO
STATUTO

1} Denominazione
E'costituita 1'assoclazione denominata "Associazione Italiana dei
Cardiopatici Congeniti Adulti - Italian GUCH Association -
Organizzazione non lucrativa di utillitd sociale siglabile piu’
brevemente AICCA ONLUS"
2) Sede
La sede dellfassociazione @ in San Donato Milanese {MI) via Pascoli
n. 37.
3) Natura dell’Asscciazione
L'associazione non ha fini di lucro e destina 1 proventi da
eventualil attivita accessorie di carattere commerciale connesse
con le sue attivita istituzionali, alla promozione delle sue
finalica.
L'Associazione destina eventuali avanzli di esercizio alla
realizzazione delle sue finalita, con espressc divieto di
redistribuzione delle guote socciall o di avanzil di esercizio fra
i soci, anche in forma indiretta.
4) Principi e Scopi
L'Asscclazlione aglsce con esclusivo fine di solidarietd sociale
e agisce nel rispetto dell'art. 10 del Decreto Legislativo n.
460/97 per le Organizzazioni non lucrative di utilita sociale,
senza fini di lucro.
L'assoclazione si inibisce espressamente lo svolgimento di
attivita diverse da guelle elencate nel presente statuto, con
eccerzione per guanto ad esse connesse e comungue in via non
prevalente.
L'associazione puc' svolgere le sue attivitad in collabeorazione con
qualsiasi altra lstituzicone pubblica o privata nell'ambito degli
scopi statutari oppure associarsi con altre istituzioni.
La missione dellfassoclazione &:

sviluppare gualsiasi attivita necessaria o auspicablile per
migliorare la qualita di vita degli adulti che sono nati con
cardiopatia congenita e le loro famiglie;

creare una rete di sostegne nazionale,
Per realizzare tale finalita si propone di:
1} sensipilizzare 1'opinione pubblica sulle problematiche
delle Cardicpatie Congenite in etd adulta;
ii) promucvere e scostenere la ricerca iIn relazione alle
Cardiopatie Congenite in etada adulta sia attraverso il reperimento
fondi, sia attraverso il sostegno finanziario a progetti di ricerca
nazionali o internazilonali giudicati walidi dalla Direzione
Scientifica;
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iil) attivare programmi educativi per i pazienti (sin dall’eta
adolescenziale) e per 1 genitori di bambini cardiopatici.
utilizzando tutti 1 mezzil possibili e tutte le iniziative utili

al conseguimento di tale obiettive;

iwv) favorire l'organizzazione {sia direttamente sia
partecipando con  supporto logistice o finanziario} di
seminari, corsi, workshops per tutte le figure professiocnali

coinvolte nella gesticone di guestl pazienti;

V) incoraggiare 1 pazientli ad aiutarsi e sostenersi
reciprogamente attraverso la condivisione di conoscenze e di
esperienze;

vi) aiutare le famiglie colpite in ogni bisogno, promuovendo
anche la creazione di gruppl di aluto reclproco;

vii) apertura di canali di comunicazione e di collaborazione con
entl pubklicl e privati, le cul attivita possono contribulire alla
realizzazione degli obiettivi della assoclazione

viii) rappresentare gli interessi deil pazienti con cardiopatia
congenita nella politica sanitaria nazionale dall’etad pediatrica
all’eta adulta;

ix) allaccilare e mantenere rapporti di collaborazione con altre
Associazioni a livello nazionale ed internaziocnale che perseguanc
gli stessi fini.

L' Asscclazione pud:

: istituire periodici incontri informativi, divulgativi o
educativi , organizzare manifestazioni e spettaccli, promuovere
la pubblicazione di libri, riviste ed opuscoll infeormativi e
newsletter in forma diretta o indiretta insieme ad altre
assocliazioni o fondaziconi, con 1l patrocinio di istituzioni
pubbliche e private, rendendo tutto il materiale disponibile anche
on-line e avvalendosi di tutti 1 mezzi di comunicazione inclusi
stampa, radiotelevisione, sistemi multimediali virtuali a livello
locale, nazionale o internazionale;

. promuovere attivita di riabilitazione fisica e psicologica
(es. rteterapia, musicoterapia, teatroterapia etc.} e
fisioterapica;

: promuovere la raccolta fondi per la denazicne di
strumentazione e apparecchiature per uso sanitario;

. promuovere la raccolta di fondi utili a miglicrare le
condizioni degli adultl affettl da cardiopatie congenite, negli
cspedali a livello nazicnale ed internazionale, da sola o in
cooperazione con associazioni o fondazioni che operino gia in
guesto settore sia a livello nazionale sia a livello
internazionale;

. promuovere la raccolta fondi per 1l'erogazicone di borse di
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studic per attivitd culturali e di ricerca collaborande con
istituzioni scientifiliche, IRCCS, universita per la progettazione,
l'organizzazione e la realizzazione del progetto;
- favorire 1'interscambio c¢ulturale fra professionisti,
consulenti e assocliazlonl di pazienti collaborande con istituzioni
scientifiche, IRCCS, universita per ia progettazione,
1’organizzazione e la realizzazione del progettoc;
g promuovere la creazione di ambiti dove sia possibile fruire
di un supporto psicoclogico professionale di counseling diretto sia
al paziente nelle sue varie eta di sviluppe, sia al genitore anche
di pazienti in etad pediatrica e adeclescenziale e al personale che
lavora in contatto con guestl pazienti;
: creare un sito web dedicato la cul struttura tecnica e
fruibilita viene decisa dal Consiglic Direttiveo;
%) L'Associazione non pud svolgere attivita diverse da quelle
sopra indicate, ad eccezione di quelle a2 esse direttamente connesse
2 di quelle accessorie per natura a guelle statutarie, in guanto
integrative delle stesse e previo parere favorevole del Consiglio
Direttivo.
5) Soci
51 distinguono

1. soci fondatori

2. soci ordinari
1. I soci Fondateri sono ccloro che hanneo partecipatce alla
formazione dell’Associazicne scostenendone 1 costi e da guanti
altri, contribuendo fattivamente al ragglungimento delle finalita
della Fondazione, wvenganc chiamati a farne parte dal Consiglio
Direttivo.
I socl Fondatori hanno come unica prercgativa quella di richiedere
le dimissioni del Presidente elettc gqualora sussistance gravi
motivi di incompatibilita con la Carica.
2. I soci Ordinari sono tutti coloro che abbiano raggiunto la
maggiore etad e siano interessati all'attivitd della stessa.
L'ammissione dei socl avviene su domanda degli interessati
indirizzata al Consiglic Direttivo.
L'accettazione delle domande & deliberata dal Consiglio Direttivo
insindacabilmente,
Le iscrizioni decorrono dal 1° gennale dell'anneo in cuil la domanda
& accolta.
Tutti i soci hanno uguali diritti ed uguali obblighi nei confronti
dell'associazione.
iL.'appartenenza all'assoclazione obbliga gli aderenti al rispetto
delle decisioni prese dagli organi rappresentativi in
base alle prescrizioni statutarie e comporta l'cbblige di versare
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una quota associativa annuale che sara determinata dal Consiglio
Direttivo con delibera da assumere entro 1l mese di dicembre di
ogni anno e valida per 1'anno successivo.

L'esclusione del socic per gravi motivi, ai sensi dell'art. 24 del
Codice Civile e' deliberata dal Consiglioc dirsttivo.

La delibera deve essere motlvata.

La gqualifica di socio si pud perdere per

1 seguentl motivi:

a} per dimissionil da comunicarsi per iscritto almeno due mesi prima
della scadenza dell'anno;

b) per delibera del Consiglio Direttivo a seqguite di accertati
motivi di incompatibilita o per aver

violato le norme e gli obblighi dello statuto o per altri motivi
che comportino indegnita.

c) per ritardato pagamento dei contributi dell'anno in corso entro
il mese di marzo.

L'ammissione alla associazione non puo' essere effettuata per un
pericde temporanec. Tuttavia e' in facoltd di ciascun associato
recedere dall'associazione mediante comunicazione in  forma
scritta inviata all'associazione.

Le guote sono intrasferibili.

I socl recedenti o esclusi e che, comunque abblano cessato di
appartenere all'assocliazlone non possonc riprendere 1 contributi
versati e non posscne vantare alcun diritto sel patrimonio
dell'associazione.

Il Consiglio Direttive potrd inoltre deliberare l'esclusione del
socio che non provveda al versamento della quota annuale stabilita
dal Consiglic Direttivo.

6) Organi dell’Associazione

Crgani dell'assoclazione sono:

a. l'assemblea dei soci

b. il consiglio direttivo

¢. 11 presidente e il vicepresidente

d. il Comitato Tecnico-Scientifico

e. i1 collegio del revisori del conti o tesoriere.

Tutte le cariche sono non retribuite e nessun rimborsc spese e
previsto per l"ordinaria gestione dell” Associazione
{partecipazione alle riunioni, partecipazione all’Assemblea).
Solo un rimborsc spese sostenute per iniziative specifiche o
partecipazione a specifiche iniziative nazionali o internazionali
potré essere richiesto dopo approvazione preventiva o successiva
da parte del Consiglic Direttivo. Le spese sostenute dovranno
essere documentate.

a) Assemblea
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Hanno diritto di partecipare all'assemblea, sia ordinaria che
straordinaria, tutti 1 soci purché in regola con 11 pagamento delle
quote socciali dell'anno Iin corso.

Ognl socio & titolare di un voto.

L'assemblea viene convocata in seduta ordinaria almeno una volta
ali’anne per l'approvazicne del bilancio consuntivoe, nonché per
l'eventuale rinnovo delle cariche socialil.

L'assemblea pud inoltre essere convocata sia in sede ordinaria che
stracrdinaria, per declisione del consiglio direttive o, su
richiesta indirizzata al presidente, di almeno un terzo dei soci.
Le assemblee ordinarie e straordinarie sono convocate, con
preavviso di almeno 15 giorni, mediante invio per lettera semplice
indirizzata a tutti 1 soci o con affissione nella sede socliale o
via email o wvia SMS; l'avviso dovra specificare gli argomenti
all’ordine del gicrne. E'ammessco 1l'intervento per delega da
conferirsl per iscritto soltanto ad altro socio purche' non sia
membro del consiglio direttive o del collegio del revisori, se
nominato.

Nessun socio puo’ rappresentare piu' di dieci soci.

Nell'avviso di convocazione pud essere prevista una data di seconda
convocazicone (in gicrno diverso da quello fissate per la prima),
per il caso in cul 1l'assemblea di prima convocazione non risulti
validamente costlituita.

L.'assemblea & presieduta dal Presidente dell'assoclazione o, in
sua assenza, dal vicepresidente. T wverbali della riunicne
dell'assemblea sono redattl in apposito registro da un socio
designato dal presidente ¢ da altra persona designata
dall"assemblea.

All'assemblea spettano le seguentl prerogative:
~discutere e deliberare sui bilanci consuntivi e preventivi e sulle
relazionl del consiglio direttivo

~eleggere il presidente, 1l tesoriere, 1 membri del consiglic
direttive, 1 revisorl dei Contl o tescoriere scelti da una lista
di candidati. Tuttl i soci sono candidabilli. La candidatura deve
essere sostenuta almeno da cingue soci in regola con 1'iscrizione.
-fissare su proposta del consigiio direttive, 1 contributl
associativi annuali,

-deliberare su ogni argomento di carattere ordinario sottoposto
alla sua approvazione dal consiglio Direttivo.

Tutte le delibere dell’Associlazione sono prese a maggioranza di
voti e con la presenza di almeno la metd degli associlati.

In seconda convocazlione la deliberazione e' valida qualunque sia
il numero degli intervenuti.

L' Assemblea potra riunirsi anche in teleconferenza o]
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videoconferenza,

biConsiglio Direttivo

Il consiglio direttive ha 1l compito di:

-deliberare sulle guestioni riguardanti l'attivita
deli’associazione per 1'attuazione delle sue finalitad e

secondo le direttive dell'assemblea

-predisporre 1 bilancl preventivi e consuntivi da sottoporre
all'assemblea

-deliberare su ogni atto di carattere patrimoniale e finanziario
che ecceda 1'ordinaria

amministrazione

-procedere all'iniziec di ogni anne sociale alla revisione
dell'elenco del soci

-deliberare l'accettazlone delle domande per 1'ammissione di nuovi
soci

Il consiglio direttivo & formato da 4 membri elettl dall’Assemblea
nonché dal Direttore scientifico nominato dai membri eletti alla
loro prima convocazicne. Sono membri eletil; residente, Vice
Presidente, due Consiglieri. Il consiglio direttive dura in carica
3 anni rinnovabilli senza limiti e comungue sino all'assemblea
crdinaria che procede al rinnovo delle cariche scciali. I1
Consiglio si riunisce almeno 2 volte 17anno e ognigualvolta se ne
ravvisi l'opportunitd o a istanza di almeno due dei suoi membri
La convocazicone avviene almeno 8 glorni prima della data fissata
mediante invio per lettera semplice indirizzata a tutti 1 soci o
con affissione nella sede scociale o via e-mail o via SMS; l'avviso
dovrd specificare gli argomenti all'ordine del gilorno.

Nen sono ammesse deleghe per i Consiglieri assenti.

Le riunioni del consiglic sonc valide con la presenza di almeno
la maggloranza dei suol consiglieri e sono presiedutse dal
presidente o in sua assenza dal vicepresidente o Consigliere pis
anziano presente. Le sedute e le deliberazionil del consiglio sonc
verbalizzate, sottoscritte dal presidente e dal segretario e
inserite in specifico reglstro.

Le riunioni del Consiglic scono tenute nella sede legale o nella
sede operativa (qualora vi sia) o nel luoge di wvolta in volta
indicate nellfavviso di convocazlone, comungue in un paese
dell*Unione Europea.

Ogni delibera del Consiglic & wvalida se approvata con 1l voto
favorevole della maggioranza del consiglieril presenti.

In caso di parita prevarréd il voto del Presidente.

I membri del Consiglio direttivo decadone per inattivita se sono
rimasti assenti senza giustificazicne per oltre un anno dalle
riunioni del consiglio.
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In caso di decadenza o mancanza di un censigliere in corso di
esercizio, la sua sostituzione avverra nominando eventualmente il
sostituto attingendo all’elenco dei non eletti seguendo i
risultatl ottenuti e che restera in carica fino alla data in cui
doveva scadere 11 mandato del Consigliere che egli ha sostitulto.
1l primo Consiglio Direttive avrd una struttura provvisoria e
rimarra' in carica finc alla prima assemblea degli assocociati
convocata nell'anno successivo  all'anno di costituzione
dell'associazione.

Al Consiglic Direttivo spettano indistintamente futtl 1 poteri sia
di ordinaria che straordinaria amministrazione, con facolta di
delegare i1 poteri stessi al presidente ¢ a unc del sucl membri.
¢} Presidente e Vice-Presidente

I1 presidente & esletto dall'assemblea e dura in carica 3 anni,
rinnovabili senza limiti di mandati, salvo quanto scopra precisato
per il primo Consiglioc Direttivo.

Il Presidente dirige l'associazione e la rappresenta a tubti gli
effetti, di fronte a terzi ed in giudizio.

Il presidente ha la responsabilitd generale della conduzione e del
buon andamento degll affari sociali.

Al presidente spetta la firma degli atti sociall che impegnanc
1'associazione, sia nei riguardi dei soci, che del terzi
{(comprensive delle facolta di riscuctere, gquietanzare e di
rilasciare procure per 1 singoli atti o categorie 4i atti).

I] presidente scvrintende 1in particolare all'attuazione delle
deliberazioni dell'assemblea.

Il Presidente autorizza le iniziative proposte dalle Filiali

e dal consiglic direttivo.

Il wvice-presidente, nominatc dal Consiglio direttivo alla sua
prima riunione d'esercizio d’anno con la maggiocranza assoluta deil
presenti, svolge tutte le funzioni del Presidente con tutte le sue
prercgative, sostituendolo tutte le volte che si renderanno
necessarie.

I Socl Fondatori possconc promuovere la richiesta di  dimissioni
dalla carica del Presidente ma la decisione per la sua sostituzione
spetta all’assemblea con le maggloranze previste nel presente
statuto.

d) Comitato Tecnico-Scientifico

I1 comitato scientifico & costituito dal Direttore Scientifico
nominato dal Consiglio direttivo per le sug riconosciute
competenze specialistiche. Il direttore scientifico fa parte di
diritto una volta eletto del Consiglio Direttive completandone
l'organico. Al direttore scientificeo spetta proporre i nomi di
esperti in tematiche Medico~chirurgiche, Psico-socialil,
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Tecnologiche, Giluridico-economiche, Relazioni internazionall,
che per la loro comprovata esperienza e competenza possano aiutare
e indirizzare 1'Assoclazione nel perseguimento del suoil scopi:
spetta al Consiglio Direttivo la loro nomina.

Tutti 1 membri del Comitato Scientifico durano in carica 3 anni.
I1 Comitato Tecnico-Scientifico viene regolarmente informato
sull’attivita dell’Associazione e formula pareri consultivi e
proposte sul programmi e sugli cbiettivi dell’Associazione.

Il Comitato Tecnico-Sclentifico potra riunirsi anche in
teleconferenza o utilizzando 1 mezzi di comunicazione diversi che
saranno giudicati opportuni e adeguatli dagli stessi membri del
Comitato.

I1 Direttore & 1 nembri del Comitato possono essere dimessl su
indicazione del Consiglio direttivo che si riunisce ad hoc e
delibera all’unanimita; la delibera & insindacabile.

e) Revisore dei Conti o Tesoriere

Al revisore dei conti o al Tesoriere spetta i controllo sulla
gestione amministrativa dell'associazione; deve redigere l1a
relazione all'assemblea relativamente al bilancli consuntivi e
preventivi predisposti dal consiglic direttive. I revisori deil
contl o il tesoriere sono neminati dalli'assemblea e duranc in
carica anni 3.

Essi sono rieleggibill e potranno essere sceltl in tutto o in parte
fra persone estranee all‘'assoclazione, avendo rigquardo alla loro
compeLenza.

6) Patrimonio ed Entrate dell’Asscoclazione scono costituiti da:

- contributi degli aderenti;

- contributi di privati;

~ contributi dello Stato, di enti o di istituzioni pubbliche
finalizzati al sostegno di specifiche e documentate attivita o
progetti;

- contributi dl organismi internazionaliy

donazioni e lascitl testamentari;

- rimborsi derivanti da convenzioni;

- entrate derivanti da attivita commercialli e produttive
marginali.

I1 sococio dimissionaric o che comungque cessa di far parte
dell’associazione ' tenuto al pagamento del contributo sociale
per tutto l'anno sclare in corso.

7) Esercizi Sociali e Bilancioc

L'esercizio sociale inizia i1 1° gennaio e termina il 31 dicembre
di ciascun anno.

Il Consiglio deve tempestivamente predisporre 1l Dbilancio
dell'esercizio da sottoporre all'approvazione dell'assemblea
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entro guattre mesi dalla chiusura dell’'esercizio sociale.

La bozza di bilancio, nei guindicl giornl che precedono l'assemblea
che lo approva, ed 1l bilancio, dopo la sua approvazicne, devono
essere tenutl presso la sede dell'assocliazlione a disposizione deil
soci che lo volessero consultare € ne volessero chisdere copila.
E' fatto divieto all'Associazione di distribuire, anche in modo
indiretto utili e avanzi di gestione nenche' fondl, riserve o
capitale durante la wvita dell'organizzazicne a menc che la
destinaziocne o la distribuzicone non sianc imposte per legge o siano
effettuate a favore di altre ONLUS che per legge, per statuto o
per regolamentoe facclane parte della medesima ed unitaria
struttura.

Gli utili e gli avanzl di gesticne dovranno essere impliegati
obbligatoriamente per la realizzazicne delle attivita
istituzionali o di guelle ad esse direttamente connesse.

8) Scioglimento e liguidazione

L'associazione pud essere sciolta dall'assemblea del soci, con
maggioranza degli almeno 3/4 degli aventl diritto o per inattlvita
dell'assemblea protratta per oltre due anni.

In caso di scicglimento 1l'assemblea designerd unc o pin
liguidatori determinandone 1 poteri e stabilira 1 criteri di
massima per la devoluzione del patrimonio residuc. Il netto
risultante dalla ligquidazione sara devoluto ad altre assocliazioni
(di promozione soclale se del caso) oppure ad altri enti aventi
finalita similii a gquelle indicate all'art. 4 del presente statuto.
9) Collegio dei Revisori
Qualora sia richiesto al sensi dell'art. 25 del D.1lgs 460/97 ovvero
qualora l'asscciazione lo ritenga oppurtunc l'assemblea elegge un
Collegic deil Revisori composto da tre membri effettivi e due
supplenti, eletti anche tra i non soci. L'assemblea designa anche
il Presidente.

Il collegio del revisori esercita le funzioni di contrecllo
contablle dell'associazione e ne riferisce all'assemblea.

10} Istituzione e Funzionamento di Filiali

L'Associazione ha una dimensione Nazionale; & tuttavia possibille
istituire delle filiali che pongano nel loro statuto costitutiwvo
una espressa accettazione di tutte le norme dell’Bssociazione in
particelare quelle riportate all’Art. 4 “Principl e Scopi”

Le Filiali devono avere una gestlione EBEconomico-Amministrativa
secparata.

Chiungue desideri costitunire una filiale Regiocnale o Provincilale
¢ Locale dell’AICCA, deve presentare richiesta formale al
Consiglio Direttivo, specificando il nome del Rappresentante,
Il Consiglio Direttivo verifica la conformita della richiesta con
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le norme espresse nello statuto; in caso di mancanze o difformita
dei dati ferniti, il Consiglic Direttive pud chiederne
integrazione.

Il Consiglio Direttivo pud rifiutare l7istituzione di una filiale
motivando il rifiuto.

Nel casc in cul la propoesta venga accettata, 11 Consiglio Direttivo
51 impegna a darne informazione a tutti i Soci.

Il Rappresentante della Filiale & responsabile dell’utilizzo dei
fondi, deglli strumenti, delle risorse e delle strutture che la
filiale gestisce.

E’ tenuto a relazionare 1 wvolta all’annco su ogni aspetto della
gestione dells filiale.

Le filialil possono utilizzare 1l marchio dell’AICCA, previa
autorizzazione del Consiglio. Ogni intestazione della filiale
dovrd essere accompagnata dalla dicitura “Filiale di...... ”
esplicativa della localizzazione geografica.

Ogni iniziativa della filiale dovra essere preventivamente
approvata dal Presidente Nazionale; la richiesta deve pervenire
almeno 30 giorni prima del suc inizio stesso. In caso di rifiuto
il Presidente deve darne motivazicone scritta.

Ogni inziativa proposta sia essa accettata sia essa rifiutata viene
esposta al Consiglio Direttivo. Le iniziative accettate devono
essere presentate a tutti i soci.

La filiale pud decidere di richiedere la collaborazione di
soggetti, associlazioni o entl esterni all’Asscciazione stessa. 11
rappresentante deve far pervenire al Consiglio Direttivo entro 15
giorni dalla conclusicne dell’evento rendicontazione completa
contenente lfelienco delle spese sostenute e di eventuali ricavi
conseguiti. Il Rappresentante & legalmente responsabile della
gestione Economlco amministrativa della Filiale

L' Associazione. pud richiedere supportc finanziario o logistico
alila Filiale in occasione di iniziative Nazicnali.

Il Consiglio Direttivoe ha potere di revoca del Rappresentante della
filiale; si fa obbligo al Consiglio Direttivo di darne motivazione
scritta comunicando la stessa al soci.

Il Rappresentante della Filiale pud presentare le sue dimissioni
che una volta accolte dal Consiglio Direttivo, diventeranno
operative immedlatamente. In caso di mancanza di un nuovo
Rappresentante proposto localmente, il Consiglio pud nominare una
persona di sua fiducia o ricorrere allo scioglimento della filiale
entro 60 giorni dalle dimissioni. In tal casoc tutte le risorse
strutturall o finanzlarie che la Filiale ha gestito finc a quel
momentc diventance di proprietd dell’Assocociaziocne.

11)YRinvio
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Per tuttc quanto non previsto dal presente atto si fa invio alle
norme del Libro 1°, Titole II del Codice Civile, nonche’ di guelle
previste dal Decreto Legislativo 4 dicembre 1997 n. 460.
All'originale firmato:

Giovanni Cirelli

Massimo Chessa

Alessandro Giamberti

Hofmann Nikolaus Klaudius

Dott. Paclo Menchini Notaio.
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