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- lett. h) ricerca scientifica di particolare Interesse sociale; ----------------
- lett. i) organizzazione e gestione di attività culturali, artistiche o ricreative di

Interesse sociale, incluse attività, anche editoriali, di promozione e diffusione
della cultura e della pratica del volontariato e delle attività di interesse

generale di cui all'art. 5, comma 1 del d.lgs, 117/2017; -----------------
- lett, u) beneficenza, sostegno a distanza, cessione gratuita di alimenti o

prodotti di cui alla legge 19 agosto 2016, n. 166, e successive modificazioni, o

erogazione di denaro, beni o servizi a sostegno di persone svantaggiate o di
attività di interesse generale a norma dell'art. 5, comma 1 del d.lgs. 117/2017;
lett. w) promoz.ione e tutela dei diritti umani, civili, sociali e politici, nonché'
del diritti dei consumatori e degli utentì delle attività di Interesse generale di
cui all'art. 5, comma 1 del d.lgs. 117/2017, promozione delle pari opportunità
e delle iniziative di aìuto reciproco, incluse le "banche del tempo" di cui
all'articolo 27 della legge 8 marzo 2000, n. 53, e i gruppi di acquisto solidale di
cui all'articolo 1, comma 266, della legge 24 dicembre 2007, n. 244. ------

lett. z) riqualificazione di beni pubblici inutilizzati o di beni confiscati alla
crirn inalità organizzata. ·--·- ·----·-----·-------· -·---·-----------------

2. L'associazione, nel perseguire gli scopi summenzionati, si propone di ideare e
realizzare progetti che diano, nell'ambito del territorio nazionale in cui essa opera,
una qualità di vita quanto p!ù possibile rispondente ai bisogni della società

contemporanea. SI prefigge, perciò, di valorizzare le risorse umane e ambientali
già presenti sul territorio e di sollecitare la nascita di altre. In particolare, si
prefigge di: -------·--------··---·---·------------------------·---·-···· 

- sensibilizzare i medici e in particolare i pediatri, affinché arrivino il più
precocemente possibile all'eventuale sospetto e diagnosi di
mucopolisaccaridosi e di malattie affini; -----------·-----------------

- individuare e indicare i centri clinici che sappiano fare dìagnosì attendibili e
rapid� ----------------------------------------------------

individuare e indicare strutture e istituzioni che aiutino fattivamente a trovare
soluzioni per migliorare la qualità della vita dei pazienti e dei familiari, sia per
gli aspetti sanitari che per quelli sociali; ----------------------------

- fornire ogni informazione necessaria alle Famiglie ove vi siano persone colpite
da mucopolisaccaridosi e/o malattie affini per affrontare al meglio la 
condizione del proprio familiare; ----------·----------------------

promuovere la formazione di "Famiglie di auto--aiuto di Zona" che possano
garantire contatti più frequenti tra tutte le famiglie ove vi siano persone
colpite, con l'intento di mettere fine all'isolamento dei genitori; ----------

fare informazione attraverso opuscoli, giornali, mezzi radio-televisivi terrestri e
satellitari, internet e comunque con tutti gli strumenti presenti e futuri ritenuti
più idonei a sensibilizzare l'opinione pubblica, per renderla consapevole di
questa malattia e dei probiemi da essa derivanti; ---------------------
stabilire rapporti di collaborazione con associazioni mediche, 

tecnico-scientifiche, con operatori esperti nel campo delle 

mucopoiisaccaridosi e malattie affini e promuovere incontri tra i pazienti; ---
- stabilire rapporti con altre associazioni, organizzazioni di volontariato, che

abbiano lo scopo di partecipare e aiutare in campo sociale e sanitario; ------
- editare e stampare un bollettino di informazioni, favorendo l'aggiornamento

costante delle novità ìn Fatto di ricerca (ricavate anche da bollettini strariieri di

associazioni analoghe che si occupano delle mucopo!isaccaridosi e delle
malattie affini) e contribuire allo scambio di esperienze e di consigli utili per
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Art. 6-Ammissìone ----------------------------------------------

1. Possono aderire all'associazione tutte le persone fisiche che, interessate alla
realizzazione delle finalità istituzionali, ne condividono lo spirito e gli ideali.
2. Il numero degli associati è illimitato ma, in ogni caso, non può essere inferiore al
minimo stabilito dal Codice del Terzo Settore. ---------------------------

3. I soci sono suddivisi in collaboratori, ordì nari e onorari. ------------------
3.1 I soci collaboratori sono coloro che s'impegnano nell' AIMPS con apporti

continuativi e che sono promotori di attività sociali; che mettono a disposizione 
dell'Associazione stessa la propria competenza scientifica e professionale in 

genere, senza percepire alcun compenso. ------------------------------

3.2 I soci ordinari sono tutti i malati di Mucopolisaccaridosi e Malattie Affini, i 
loro genitori e/o familiari e non, purché si occupino dei malati con titolo legale o 
men� -------------------------------------------------------

3.3 I soci onorari sono tutti coloro ai quali i1 consiglio direttivo riconosca tale 
qualifìca in considerazione del pa1ticolare contributo fornito, durante la vita 
dell'Associazione. ------------------------------------------------

4. L'ammissione all'associazione è deliberata dal consiglio direttivo, comunicata
all'interessato e annotata nel libro degli associati. In caso di rigetto il consiglio
direttivo deve, entro sessanta giorni, comunicare la deliberazione, con le specifiche
motivazioni, all'interessato. -----------------------------------------

5. L'inter�$�ato, ricevuta la comunica:tiOi'\è di rìgetto, ha sessanta giorni per
chiedere che si pronunci l'Assemblea in occasione della prima convocazione utile.
6. Ciascun associato, maggiore di età e che non è dichiarato "interdetto" o
"incapace" dalle Autorità competenti, ha diritto di voto senza regime preferenziale
per categorie dì socio. Sono escluse partecipazioni temporanee alla vita
dell'Associazione. ------------------------------------------------

Art. 7 •- Diritti e doveri dei soci ---------------------------------------

1. I soci sono chiamati a contribuire alle spese annuali dell'associazione con la
quota sociale ed eventuali contributi finalizzati allo svolgimento delle attività
associative. Tali contributi non hanno carattere patrimoniole e sono dclibcrnti dol
conslgìio direttivo. -------------·---·-------------------------·-----

2. La quota sociale è annuale, non è trasferibile, non è restituibile in caso di
recesso, di decesso o di perdita della qualità di associato e deve essere versata
entro il 31 (trentuno) marzo di ogni anno solare in corso. -------------------

3. L'associazione garantisce uguali diritti e doveri a ciascun socio escludendo ogni
forma di discriminazione. ------------------------------------------

4. Ciascun associato ha diritto: -----------···--------------------------

a) di partecipare alle Assemblee, di esprimere il proprio voto in Assemblea
direttamente o per delega e di presentare la propria candidatura agli organi
socia� · ------------------------------------------

b) di essere informato sulle attività dell'associazione e controllarne l'andamento;
e) di partecipare alle attività promosse dall'associazione; -----------------

d) di conoscere l'ordine del giorno delle Assemblee; --------------------·

e) di recedere in qualsiasi momento; --------------------------------

f) di esaminare 1 libri sociali, secondo le modalità previste dal regolamento
Interno o da apposita delibera del consiglio direttivo. ------------------

5. Ciascun associato ha il dovere di: ----------------------------------

a) rispettare il presente statuto, !'eventuale regolamento interno e, quanto
deliberato dagli organi sociali; -----------------------------------
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2. L'Assemblea è l'organo sovrano dell'associazione ed è composta da tutti gli
associati. Essa è il luogo fondamentale di confronto, atto ad assicurare una corretta
gestione dell'associazione. Ogni socio ha diritto a esprimere un voto. ----------
3. L'Assemblea è presieduta dal presidente deH'associazione o, in sua assenza, dal
vicepresidente. -------------------------------------------------
4. I soci possono farsi rappresentare in Assemblea solo da altri soci, conferendo
loro delega scritta da fare pervenire in sede almeno 5 giorni prima della data
fissata per l'assemblea. L' associato può rappresentare fino ad un massimo di 3 soci
(fino a 500 iscritti ad AIMPS); oltre i 500 soci iscritti, ne può rappresentare 5.
5. Non può essere conferita la delega a un componente del consigHo direttivo o df
altro organo sodale per IP. vot;:i7ioni cli hilancio, per conflitto di interessi. -------
6. Sono ammessi al voto e quindi a delegare, o ad essere delegati, gli associati in
regola con il versamento della quota sociale nell'anno solare ìn corso e comunque
in regola con il versamento delle quote soclali dell'ultimo triennio. ------------

Art. 12- Competenze dell'Assemblea -----------------------------------
1. L'Assemblea ordìnaria ha il compito di: ------------------------------

a) eleggere e revocare i componenti del consiglio direttivo sceglìendoli tra i
propri assocìati; -------------------------------------------

b) eleggere e revocare, quando previsto dalla legge, i componenti dell'organo
dì controllo e/o ìl soggetto incaricato della revisione legale del conti; -----

e) approvare il programma di attività e il preventivo economico per l'anno
successivo; -------------------------·----------------------

d) approvare il bilancio consuntivo e la relazione sutle attività svolte; -------
e) deliberare in merito alla responsabilità dei componenti del consiglio

direttivo ed a conseguenti azioni di responsabilità nei loro confronti in caso
di danni, di qualunque tipo, derivanti da loro comportamenti contrari allo
statuto o alla legge; ·-----------------------------------------

f} deliberare, quando richiesto e, in ultima istanza, sui prowedimenti di
rigetto della domanda di adesione all'associazione e di esclusione degli
associnti, garantendo ad esso la più ampia garanzia di contraddittorio; --·--

g) ratificare i provvedimenti di competenza dell'Assemblea adottati dal
consiglio direttivo per motivi di urgenza; --------------------------

h) approvare eventuali regolamenti interni predisposti dal consiglìo direttivo; -
l) delìberare sugli altri oggetti attribuiti dalla legge, dall'atto costitutivo o dallo

statuto alia sua competenza, ---·-·------------------------------
2. 1.: Assemblea straordinaria ha il compito di: --------------------------

a} deliberare sulle modificazioni dello statuto; ----------·----··--------
b) deliberare lo scioglimento e la liquidazione dell'associazione. ----------

Art. 13 -Convocazione dell'Assemblea ---------------------------------
1. L'Assemblea è convocata dal Presidente dell'associazione in via ordinaria,
almeno una volta aWanno, e comunque ogni qualvolta si renda necessaria per le
esigenze dell'associazione. -------------------------------------------
2. L'Assemblea si riunisce, altresl, su convocazione del presidente o su richiesta
motivata e firmata da almeno un decimo (1/10) degli associati, oppure da almeno
un terzo (1/3) dei componenti del consiglio direttivo. ---------------------

3. L'Assemblea è convocata almeno 15 (quindici) giorni prima della riunione,
mediante comunicazione scritta dell'avviso dì convocazione inviata tramite lettera,
o tramite mezzo anche elettronico che accerti la ricezione della comunicazione da
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del potere di rappresentanza non sono opponibili ai terzi se non sono iscritte nel 
Registro unico nazionale del Terzo settore. ----- -------------------------
2. Esso opera in attuazione degli indirizzi statutari nonché delle volontà e degli
indirizzi generali dell'Assemblea alla quale risponde direttamente e dalia quale può
essere revocato. ------------------------------------------------
3. Il consiglio direttivo è formato da un minimo di 3 (tre) ad un massimo di 9 (nove)
componenti, eletti da!I' Assemblea tra gli associati. Il consiglio direttivo elegge tra i
suoi componenti il presidente e il vicepresidente. ------------------------
4. Non può essere nominato consigliere, e se nominato decade dal suo ufficio,
l'interdetta, l'inabilitato, il fallito, o chi è stato còndannato ad una pena che
importa l'interdizione, anche tem non:inP.r1, d;ii pubblici uffici o l'incapacità ad
esercitare uffici direttivi. ------:-------------------------------------
5. I componenti de! consiglio direttivo svolgono !a loro attività gratuita mente,
rimangono in carica per la durata di tre esercizi e possono essere rieletti. -------

Art. 16 - Competenze del consiglio direttivo -----------------------------
1. Il consiglio direttivo ha il compito di: --------------------------------
a) compiere tutti gli atti di ordinaria e straordinaria amministrazione ad eccezione

di quelli che la legge o lo statuto riservano ali' Assemblea; ---------------
b) deliberare In merito alle limitazioni del potere di rappresentanza dei consiglieri;
e) ari'lminfstrare, curando la realizzazione delle attività sociali e disponendo delle

risorse economiche; ----------------------------------·----·-----
d) predisporre l'eventuale regolamento interno per ta disciplin<'l del

funzionamento e delle attività dell'associazione da sottoporre all'appro\lazione
dell'Assemblea; ----------------------------------------------

e) predisporre e sottoporre all'approvazione dell'Assemblea il rendiconto
preventivo ed il programma dì attività, entro il mese di giugno; ------------

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

g) predisporre e sottoporre all'approvazione dell'Assemblea il bilancio consuntivo
entro sei mesi dGlla chiw:;urn dell'esercizio finanziario nonché la relazione sulle
attività svolte; ------------------------------------------------

h) determinare il programma di lavoro in base alle linee di indirizzo contenute nel
programma generale approvato dall'Assemblea, promuovendo e coordinando
l'attività e autorizzando la spesa; ----------------------------------

i) accogliere o respingere le domande degli aspiranti soci; -----------------

j) deliberare in merito all'esclusione di soci; ---------------------------
k) proporre alt' Assemblea ordinaria i provvedimenti disciplinari e di esclusione dei

soci; ----------------------------------------------------
1) eleggere li presidente e il vìce presidente o più vice presidenti; ------------
m) nominare i componenti del Comitato Tecnì1:u St:ierilfficu; ----------------
n) nominare il Segretario e il Tesoriere o il Segretario/Tesoriere che può essere

scelto anche tra le persone non componenti il consiglio direttivo oppure anche
tra i non soci; -------------------------------------------·-----

o) ratificare, nella prima seduta successiva, i provvedimenti di competenza del
consiglio adottati dal Presidente per motivi di necessità e di urgenza; -------

p) assumere il personale strettamente necessario per la continuità della gestione
non assicurata dai soci e comunque nei limiti consentiti dalle disponibilità
previste dal bilancio; -------------------------------------------

q) istituire gruppi e sezioni di lavoro i cui coordinatori possono essere invitati a
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2. Il presidente: -------------------------------------
ha la firma e la rappresentanza legale dell'Associazione nei confronti dì terzi e
in giudizio; --------------------------------------------------

dà esecuzione alle delibere del consiglio direttivo; --------------------
può aprire e chiudere conti correnti bancari/postali ed è autorizzato a eseguire 
incassi e accettazione di donazioni di ogni natura a qualsiasi titolo da Pubbliche 
Amministrazioni, da Enti e da Privati: Società o persone fisiche, rilasciandone 
liberatorie quietanze; ------ --------------------------·--------·-
ha la facoltà di nominare awocatl e procuratori nelle liti attive e passive 
riguardanti l'associazione davanti a qualsiasi Autorità Giudiziaria e 
Amministrativa; ---------------------------------------------
convoca e presiede le riunioni dell'Assemblea e del consiglio direttivo; -----
sottoscrive tutti gli atti amministrativi compiuti dall'Associazione; ----------

- in caso di necessità e di urgenza assume i prowedimenti di competenza del
consiglio direttivo, sottoponendoli a ratifica nella prima riunione successiva. --

3. In caso di assenza, di impedì mento o di cessazione ie relative funzioni sono
svolte dal Vice Presidente. -----------------------------------------
4. Di fronte agli associati, ai terzi e a tutti I pubblici uffici, la firma del Vice
Presidente fa piena prova dell'assenza per impedimento del Presidente. --------

Art. 19-11 segretario e il tesoriere ------------------------------------
1. U segretario verbalizza e sottoscrive le riunioni di Assemblea e di consiglio
direttivo, gestisce la tenuta dei libri sociali garantendone libera visione all'associato
che lo richieda. --------------------------------------------------
2. li tesoriere sarà responsabile nei confronti del consiglio direttivo della buona
tenuta della contabilità dell'associazione e avrà la facottà di rilasciare ricevute per
tutte le somme che gli vengano rimesse sul conto dell'associazione. Può
documentare il consiglio direttivo sull'andamento finanziario con un "bilancino
semestrale". Sugli assegni rilasciati oltre alla firma del tesoriere dovrà comparire la
firma del Presidente o, in caso di sua assenza o impedimento, der Vicepresidente. Il
TP.sorif'!n'! amministrerà i fondi dell'associazione in conformità alle istruzioni del .

consiglio direttivo. ---------------------------------------··-------

Art. 20- Organo di controllo e revisione legale ---------------
1. L'Assemblea nomina l'Organo di controllo, anche monocratico, al ricorrere del
requisiti previstì dalla Legge o, in mancanza di essi, qualora lo ritenga opportuno. -
2. I componenti dell'Organo di controllo, ai quali si applica l'art. 2399 del Codice
civile, devono essere scelti tra le categorie di soggetti di cui al co. 2, art. 2397 del
Codice civile. Nel caso di organo collegiale, i già menzionati requisitì devono essere
posseduti da almeno uno dei componenti. -------------·----------------
3. L'Organo di controllo viglia !ii..dl'o55crvvnza della Legge e dello Statuto e sul
rispetto dei principi di corretta :amministrazione, anche con riferimento alle
disposizioni del d.lgs. 8 giugno 2001, n. 231, qualora applicabili, nonché sulla
adeguatezza dell'assetto organizzativo, amministrativo e contabile e sul suo
concreto funzionamento. -----------------------------------------
4. L'organo di controllo esercita inoltre compiti di monitoraggio dell'osservanza
delle finalità civiche, solidaristiche e di utilità sociale. Le riunioni dell'Organo di
controllo sono val idamente costituite quando è presente la maggioranza dei suoi
componenti e le deliberazionf vengono prese a maggioranza dei presenti. -------

5. I componenti dell'organo di controllo possono in qualsiasi momento procedere,
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Art. 23 - Risorse economiche -------------·---------------------------
1. Le entrate economiche dell'associazione sono rappresentate: -------------

a) quote sociali ---------------------------------------------
b) contributi pubblici; ----------------------------------------
c) contributi privati; -----------------------------------------
d) donazioni e lasciti testamentari non destinati ad incremento del

patrimonio; ------------------·----------------· ------------
e) rendite patrimoniali; ---------------------------------------
f) rimborsi derivanti da convenzioni; -----------------------------
g) fondi pervenuti da raccolte pubbliche effettuate occasionalmente, anche

mediante offerta di beni di modico valore e di servizi; --·-------------
h) entrate derivanti dallo svo lgimento di attività di interesse generale nelle

modalità previste dall'art. 79, comma 2 del d.lgs. 117/2017; ----------
i) corrispettivi da soci e familiari per lo svolgimento di attività di interesse

generai� -----------------------------------------------

j) entrate derivanti da attività effettuate ai sensi del c. 6 art. 85 del d.lgs.
117/2017 svolte senza l'impiego di mezzi organizzati professionalmente
per fini di concorrenzialità sul mercato; -------------------------

k) altre entrate espressamente previste dalla legge; ------------------
1} eventuali proventi da attività diverse nel rispetto dei limiti imposti dalla

legge o daì regolamenti. ------------------------------------

Art. 24- Scritture contablll _____________________________ _: ___________ _ 
1. Il consiglio direttivo ha la responsabilità della gestione delle scritture contabili
dell'associazione nel pieno rispetto di quanto prescritto dall'art. 13 e dall'art. 87
del d.lgs. n. 117 /2017. --------------------------------------------

Art. 25 - Esercizio sociale ------------------------------------------
1. L'esercizio sociale inizia il 1• gennaio di ogni anno per terminare il 31 dicembre
successivo. ----------------------------------------------------
2. Il bilancio consuntivo è predisposto dal consiglio direttivo e deve essere
approvato dall'Assemblea entro il mese di giugno. -----------------------
3. Il bilancio consuntivo deve essere redatto in conformità del Decreto Ministeriale
di cui all'art. 13, comma 3, del d.lgs. 117/2017 qualora emanato. -------------
4. La bozza del bilancio preventivo e del programma di attività sono elaborati dal
consiglio direttivo e devono essere discussi e approvati dall'Assemblea entro il
mese di giugno di ogni anno. ____________________________________ ,, __ _

Art. 26- Divieto di distribuzione degll utlli ------------------·------------
1. L'associazione ha il divieto di distribuire, anche in modo indiretto, utili e avanzi di
gP.stione nonr.hP. fondi, riservi'! comunque cif!nominate o r.apit;i!P. rh1rnntP. lri pmpria
vita ai sensi dell'art 8 comma 2 del d.lgs. 117/2017. ----------------------
2. Il patrimonio dell'assocìazione, comprensivo di ricavi, rendite, proventi e ogni
altra eventuale tipologia di entrata è utilizzato per lo svolgimento dell'attività
statutaria ai fini dell'esclusivo perseguimento di finalità civiche, solidaristiche e di
utilità sociale. --------------------------------------------------

Art. 27 -Assicurazione dei volontari -----------------------------------
1. Tutti i volontari che prestano attività di volontariato sono assicurati per

12 

apple
Evidenziato

apple
Evidenziato

apple
Evidenziato

apple
Evidenziato

apple
Evidenziato



malattia, Infortunio e responsabilità civile. ----------------------------
2. L'associazione, previa delibera del consiglio direttivo, può assicurarsi per i danni

derivanti da propria responsabilità contrattuale ed extracontrattuale. ----------

Art. 28- Devoluzione del patrimonio ----------------------------·------

1. In caso di estinzione o scioglimento, il patrimonio residuo è devoluto, previo
parere dell'Ufficio rngionale del Registro unico nazionale del Terzo settore di cui

all'art 45, comma 1, del d.lgs. 117/2017 qualora attivato, e salva diversa
destinazione imposta dalla legge, ad altro Ente del Terzo settore individuato

dall'Assemblea, che nomina il liquidatore, aventi analoga natura giuridica e analogo
scopo. Nel casn I' Assemhlea non individui l'ente cui devolvere il patrimonio
residuo, Il liquidatore provvederà a devolverlo alla Fondazione Italia Sociale a
norma dell'art. 9, comma 1, del d.lgs.117/2017. -------------------------

Art, 29 - Dtsposi:zioni finali -----------------------------------------

1. Per quanto non è previsto nel presente statuto si fa riferimento alle normative

vigenti in materia ed ai principi generali dell'ordinamento giuridico. -----------
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