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b) interventi e prestazioni sanitarie;

c) prestazioni socio-sanitarie di cui al decreto del Presidente del Consiglio dei ministri

14 febbraio 2001, pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 129 del 6 giugno 2001, e
successive modificazioni;

d) educazione, istruzione e formazione professionale, ai sensi della legge 28 marzo

2003, n. 53, e successive modificazioni, nonché le attività culturali di interesse sociale

con finalità educativa;

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 al presente
articolo;

4): alloggio sociale, ai sensi del decreto del Ministero delle infrastrutture del 22 aprile

2008, e successive modificazioni, nonché ogni altra attività di carattere residenziale

temporaneo diretta a soddisfare bisogni sociali, sanitari, culturali, formativi o
lavorativi;

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 del presente articolo.

Art. 3 -Attività

Per la realizzazione delle finalità di cui all'art. 2 e al fine di sostenere l'autonoma iniziativa

della collettività che concorre a perseguire il bene comune, l'Associazione si propone, ai
sensi dell'art. 5 del Codice, di svolgere in via esclusiva o principale ed in conformità alle
norme particolari che ne disciplinano l'esercizio, una o più attività di interesse generale:

? Promuovere e gestire attività di prevenzione, di formazione, di educazione
socio-sanitaria, di riabilitazione psicomotoria, di assistenza domiciliare e scolastica.

? Promuovere iniziative di ricerca e di studio volte a realizzare gli obbiettivi
dell'associazione, anche mediante rapporti e collaborazioni con le istituzioni
pubbliche ed altri Enti privati.

? Cooperare con altri Enti ed Associazioni che perseguano finalità analoghe.

? Predisporre strutture con spazi ed ambienti idonei allo svolgimento e
all'organizzazione di attività culturali, formative, ludiche, sportive, sociali ed

assistenziali, di intrattenimento creativo ed artistico, per promuovere la
partecipazione degli Associati e dei Terzi alla vita dell'associazione.



? Of f r i re  suppor to  per  l ' abba t t imento  de l le  bar r ie re  a rch i te t ton iche  o  per  la

realizzazione di migliorie da attuare nell 'ambito familiare, per consentire meno

disagio possibile alle persone con disabilità e alle loro famiglie.

? Supportare le famiglie costrette a spostarsi fuori regione per permettere cure,

ordinarie o sperimentali, alla persona con disabilità.

? Offrire supporto per acquisto di beni materiali, necessari alla persona con disabilità, e

non soggetti a rimborsi da parte del sistema sanitario nazionale, quale acquisto di

parafarmaci, ausili e quanto necessario per rendere migliore la vita della persona con

disabilità e della sua famiglia.

? Organizzare periodi di vacanza e svago, strettamente legati a benefici per la salute

della persona con disabilità e/o per il benessere psicofisico dell ' intero nucleo

familiare;

? Organizzare, promuovere e gestire attività ricreative in favore delle persone con
disabilità.

? Promuovere iniziative culturali di sensibilizzazione quali: seminari, convegni, incontri

divulgativi, eventi, ecc.

? Offrire alle famiglie delle persone con disabilità sostegno e ascolto (anche attraverso

l'organizzazione di gruppi di auto mutuo aiuto), orientamento, informazioni e
chiarimenti riguardo ai beni e ai servizi disponibili sul territorio.

? Realizzare e diffondere pubblicazioni, manuali, materiali per la formazione, opuscoli,
dépliant, riviste, libri, collane editoriali, anche utilizzando supporti telematici e
tecnologie informatiche.

? Promuovere e organizzare attività formative di ogni tipo, durata e livello, per i propri
soci o per terzi, compresi mentoring, tutorship, laboratori, ecc.

? Promuovere e organizzare eventi, congressi, convegni, seminari, dibattiti, tavole
rotonde, conferenze, manifestazioni, spettacoli, incontri, ecc.

? Promuovere e gestire azioni di comunicazione anche online che possano prevedere
anche manifestazioni, spettacoli, raccolte fondi, ecc.

? Raccogliere fondi per il perseguimento degli obiettivi statutari anche attraverso la
partecipazione a bandi, gare, manifestazioni di interesse, ecc.

? Promuovere e realizzare case famiglia per il "dopo di noi" e strutture residenziali di

accoglienza per persone con disabilità e le loro famiglie.
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Nello specifico, a titolo esemplificativo, l'Associazione intende svolgere le seguenti attività: si

propone di potenziare e sviluppare progetti che diano, nell'ambito dell'assistenza sanitaria e

sociale, una qualità di vita quanto più possibile rispondente ai bisogni della persona con
disabilità affetta da Sindrome di Cornelia de Lange (o altra malattia genetica complessa o

diagnosi di disabilità gravissima e dagli alti bisogni sanitari), cardiopatia congenita e altre
comorbilità.

L'Associazione, inoltre, può esercitare attività diverse, strumentali e secondarie rispetto alle

attività di interesse generale, ai sensi e nei limiti previsti dall'art. 6 del Codice. La loro

individuazione potrà essere operata su proposta del Consiglio Direttivo e approvata in

Assemblea dei Soci. Nel caso l'Associazione eserciti attività diverse, il Consiglio Direttivo

dovrà attestare il carattere secondario e strumentale delle stesse nei documenti di bilancio ai

sensi dell'art. 13, comma 6, del Codice.

? Le attività di cui al/ai comma/commi precedente/i sono svolte dall'Associazione in

favore dei propri associati, di loro familiari o di terzi avvalendosi in modo prevalente

dell'attività di volontariato dei propri associati.

? L'attività del volontario non può essere retribuita in alcun modo nemmeno dal

beneficiario. Al volontario possono essere rimborsate dall'Associazione tramite la

quale svolge l'attività soltanto le spese, preventivamente autorizzate, effettivamente

sostenute e documentate, entro i limiti massimi e alle condizioni preventivamente

stabilite dall'Assemblea dei soci dell'Associazione. Sono in ogni caso vietati i rimborsi

spese di tipo forfetario.

? La qualità di volontario è incompatibile con qualsiasi forma di rapporto di lavoro
subordinato o autonomo e con ogni altro rapporto di lavoro retribuito con

l'Associazione di cui il volontario è socio o associato o tramite il quale svolge la
propria attività volontaria.

? L'Associazione ha l'obbligo di assicurare i propri volontari ai sensi dell'art. 18 del
Codice.

? L'Associazione può avvalersi di prestazioni di lavoro autonomo o dipendente o di

altra natura, anche dei propri associati, fatto comunque salvo quanto disposto
dall'articolo 17 comma 5 del Codice, solo quando ciò sia necessario ai fini dello

svolgimento dell'attività di interesse generale e al perseguimento delle finalità. In
ogni caso, il numero dei lavoratori impiegati nell'attività non può essere superiore al



cinquanta per cento del numero dei volontari o al venti per cento del numero degli
associati.

Art. 4 - Patrimonio e risorse economiche

? Il patrimonio dell'Associazione, costituito da beni mobili ed immobili, comprensivo di

eventuali ricavi, rendite, proventi, entrate, è utilizzato per lo svolgimento dell'attività

statutaria, ai fini dell'esclusivo perseguimento delle proprie finalità.

? L'Associazione trae le risorse economiche per il funzionamento e lo svolgimento delle

proprie attività da:

? quote associative e contributi degli aderenti e di privati;
? finanziamenti del Fondo sociale europeo e altri finanziamenti europei per progetti

finalizzati al raggiungimento degli obiettivi istituzionali e per il sostegno alle

attività dell'Associazione;
? erogazioni liberali di associati e di terzi;
? entrate derivanti da contributi e/o convenzioni con le amministrazioni pubbliche;

? eredità, donazioni e legati con beneficio d'inventario;
? attività di raccolta fondi (ai sensi dell'art. 7 d.lgs 117/2017 e ss.mm.ii.);
? rendite patrimoniali;
? ogni altra entrata o provento compatibile con le finalità dell'associazione e

riconducibile alle disposizioni del Codice e ss.mm.i.;

? attività diverse di cui all'art. 6 del Codice e ss. mm. ii. (purché lo statuto lo

consenta e siano secondarie e strumentali);

? L'esercizio sociale dell'Associazione ha inizio il 1° gennaio e termina il 31 dicembre di

ogni anno.

? Al termine di ogni esercizio il Consiglio direttivo redige il bilancio (consuntivo) e lo
sottopone per l'approvazione all'Assemblea dei soci entro 120 (centoventi) giorni

dalla chiusura dell'esercizio. Il bilancio consuntivo è depositato presso la sede

dell'Associazione, almeno 5 giorni prima dell'assemblea e può essere consultato da

ogni associato.

? È fatto obbligo di reinvestire l'eventuale avanzo di gestione a favore di attività

istituzionali statutariamente previste ai fini dell'esclusivo perseguimento di finalità

civiche, solidaristiche e di utilità sociale.
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? È fatto divieto di distribuire anche in forme indirette, gli eventuali utili ed avanzi di

gestione, fondi e riserve comunque denominate dell'Associazione a fondatori,
associati, lavoratori e collaboratori, amministratori ed altri componenti degli organi

sociali, anche nel caso di recesso o di ogni altra ipotesi di scioglimento individuale del

rapporto associativo.

Art. 5 - Soci

? Ai sensi dell'art. 35 del Codice il numero dei soci è illimitato. Possono fare parte
dell'Associazione tutte le persone fisiche o le ASSOCIAZIONI (in numero non inferiore

a sette persone o tre Associazioni di promozione sociale) che condividono gli scopi e

le finalità dell'organizzazione e si impegnano spontaneamente per la loro attuazione.

? L'adesione all'Associazione è a tempo indeterminato, fatto salvo il diritto di recesso

di cui all'art. 6. In ogni caso è esclusa la temporaneità della partecipazione alla vita
associativa.

Art. 6 - Criteri di ammissione ed esclusione dei Soci

? L'ammissione di un nuovo socio è regolata in base a criteri non discriminatori per

motivi di genere, etnici, razziali, culturali, politici o religiosi. Viene decisa dal Consiglio

Direttivo a seguito della presentazione di una richiesta scritta, contenente l'impegno
del richiedente ad attenersi al presente Statuto e ad osservare gli eventuali

regolamenti e le deliberazioni adottate dagli organi dell'Associazione. Il Consiglio

Direttivo delibera l'ammissione o il rigetto dell'istanza alla prima riunione utile dalla
presentazione della domanda.

? Avverso l'eventuale reiezione dell'istanza, che deve essere sempre motivata e

comunicata all'interessato, entro 60 (sessanta) giorni dalla data della deliberazione, è
ammesso ricorso all'Assemblea dei soci.

? Il ricorso all'Assemblea dei soci è ammesso entro 60 (sessanta) giorni dal ricevimento

della relativa comunicazione.

? Il Consiglio Direttivo comunica l'ammissione agli interessati e cura l'annotazione dei

nuovi aderenti nel libro soci dopo che gli stessi avranno versato la quota stabilita
dall'Assemblea.

? All'atto del rilascio della tessera sociale il richiedente, ad ogni effetto, acquisisce la
qualifica di socio, che è intrasmissibile.



? La qualifica di socio si perde per recesso od esclusione. Le dimissioni da socio devono

essere presentate per iscritto al Consiglio Direttivo. L'esclusione di un socio viene

deliberata dall'Assemblea dei soci, su proposta del Consiglio Direttivo, dopo che gli

sono stati contestati per iscritto gli addebiti che gli vengono mossi, consentendogli
facoltà di replica. L'esclusione viene deliberata nei confronti del socio che:

? non ottemperi alle disposizioni del presente Statuto, degli eventuali regolamenti
e delle deliberazioni legalmente adottate dagli organi dell'Associazione;

? senza giustificato motivo, si renda moroso nel versamento della quota associativa

annuale, trascorsi 60 giorni dal sollecito scritto;

? svolga attività contrarie agli interessi dell'Associazione;

? in qualunque modo arrechi danni gravi, anche morali, all'Associazione.

? L'esclusione diventa operante dall'annotazione nel libro soci.

? La perdita della qualifica di associato comporta la decadenza automatica da qualsiasi
carica ricoperta sia all'interno dell'Associazione sia all'esterno per designazione o

delega.

? Il socio cessato o escluso deve adempiere agli obblighi assunti sino al momento

dell'operatività della cessazione o dell'esclusione.

? In tutti i casi di scioglimento del rapporto associativo l'associato o i suoi eredi non
hanno diritto al rimborso della quota associativa annualmente versata, né hanno

alcun diritto sul patrimonio dell'Associazione.

Art. 7 - Diritti e Doveri dei Soci

? Tutti i soci godono degli stessi diritti e doveri di partecipazione alla vita
dell'Associazione ed alla sua attività.

? I soci hanno diritto:

? di partecipare a tutte le attività promosse dall'Associazione, ricevendone
informazioni e avendo facoltà di verifica, nei limiti e modalità stabiliti dalla

legislazione vigente, dal presente Statuto e dagli eventuali regolamenti
dell'Associazione;

? di eleggere gli organi sociali e di essere eletti negli stessi;


