Atto modificativo ed integrativo dello statuto dell’Associazione di Promozione Sociale AIMP ai sensi del D.Lgs
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STATUTO ASSOCIAZIONE DI PROMOZIONE SOCIALE
Denominata
“ASSOCIAZIONE ITALIANA MACRODATTILIA E PROS - APS”
STATUTO
Art. 1 - Denominazione e sede
1. E costituita in Frazione Ponte Carate, 22, 27010 San Genesio ed Uniti (PV) I'ente del terzo
settore in forma di associazione di promozione sociale denominato “Associazione Italiana
Macrodattilia e PROS - APS”, enunciabile brevemente “AIMP — APS”, di seguito indicato con
il termine “associazione”.
2. L'ordinamento interno dell'associazione & ispirato a criteri di democraticita, di uguaglianza
dei diritti e delle pari opportunita di tutti gli associati, ne favorisce Ia partecipazione sociale
senza limiti a condizioni economiche e senza discriminazioni di qualsiasi natura.
3. U'Associazione ha sede legale nel Comune di San Genesio ed Uniti, 27010 (PV), Frazione
Ponte Carate 22 e sede operativa nel Comune di Livigno, 23041 (SO) via Saroch 822. ||
trasferimento della sede legale all'interno dello stesso Comune e pud essere deliberata dal
Consiglio Direttivo in deroga a quanto previsto dal comma 4 dell’art. 12 del presente statuto.
Art. 2 - Statuto
1. L'Associazione e disciplinata dal presente statuto ed agisce nei limiti del D.Lgs. n. 117/2017.
2. Il presente statuto contiene le norme relative al funzionamento dell’ Associazione.
3. Lo statuto costituisce la regola fondamentale di comportamento dellattivita
dell’Associazione e vincola alla sua osservanza gli aderenti all’Associazione stessa.

4. In caso di contrasto tra le clausole dell’atto costitutivo e quelle dello statuto prevalgono le
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Art. 3 - Finalita
1. 'Associazione persegue, senza scopo di lucro, finalita civiche, solidaristiche e di utilita
sociale per fornire sostegno informativo, psicologico ed economico alle persone affette da
macrodattilia e da altre patologie/sindromi appartenenti allo spettro PROS (sindromi da
iperaccrescimento PIK3CA-correlate) e/o ai loro familiari, fin dal momento della diagnosi (alla
nascita o prenatale), promuovere la conoscenza e lo studio su questo gruppo di patologie,
diffondere la conoscenza della patologia a piu livelli (pubblico generale, medici di famiglia,
istituzioni, scuole, ecc) anche allo scopo di favorire I'inclusione scolastica e lavorativa, con i
piu vari mezzi, continuare a sensibilizzare le istituzioni in modo che vengano sviluppate linee
guida e percorsi diagnostico-terapeutici assistenziali (PDTA) per evitare che i genitori siano i
case manager dei propri figli.
Art 4 - Attivita di interesse generale

1. U'Associazione, nel perseguire le finalita di cui sopra, intende esercitare, in via prevalente,

le attivita di interesse generale rappresentate da:

- interventi e servizi sociali ai sensi dell'articolo 1, commi 1e 2, della legge 8 novembre
2000, n. 328, e successive modificazioni, e interventi, servizi e prestazioni di cui alla
legge 5 febbraio 1992, n. 104, e alla legge 22 giugno 2016, n. 112, e successive
modificazioni (comma 1, art. 5 del D.Lgs. n. 117/2017, lettera a)

- prestazioni socio-sanitarie (comma 1, art. 5 del D.Lgs. n. 117/2017, lettera c)

- educazione, istruzione e formazione professionale, ai sensi della legge 28 marzo
2003, n. 53, e successive modificazioni, nonché le attivita culturali di interesse sociale

con finalita educativa (comma 1, art. 5 del D.Lgs. n. 117/2017, lettera d)
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- ricerca scientifica di particolare interesse sociale (comma 1, art. 5 del D.Lgs. n.
117/2017, lettera h)

- servizi finalizzati all'inserimento o al reinserimento nel mercato del lavoro dei
lavoratori e delle persone di cui all'articolo 2, comma 4, del decreto legislativo
recante revisione della disciplina in materia di impresa sociale, di cui all'articolo 1,

comma 2, lettera c), della legge 6 giugno 2016, n. 106 (comma 1, art. 5 del D.Lgs. n.
117/2017, lettera p);

- 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
o0 servizi a sostegno di persone svantaggiate o di attivita di interesse generale a norma

del presente articolo (comma 1, art. 5 del D.Lgs. n. 117/2017, lettera u)

2. In particolare I’Associazione si propone di:

— predisporre materiali informativi sulla patologia rivolti ai pazienti e ai loro familiari;

— predisporre materiali informativi su tematiche legali, tributarie e fiscali e un elenco
di consulenti legali ai quali le famiglie possano rivolgersi in caso di necessita;

— realizzare e aggiornare costantemente un sito internete pagine sui social che
fungano da contenitori nei quali convogliare tutte le informazioni e i documenti
realizzati/raccolti sulla patologia e utili per i pazienti e i loro familiari e da strumenti
di comunicazione e scambio tra/con i pazienti e i loro familiari;

— organizzare attivita di ascolto, ed eventualmente istituire centri d’ascolto;

— svolgere attivita volte a favorire I'empowerment dei pazienti;
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— organizzare convegni e incontri rivolti alle famiglie allo scopo di fornire momenti di
confronto reciproco, socializzazione, scambio di esperienze e favorire I'instaurarsi di
rapporti di amicizia e di mutua solidarieta, di informarle e di farle entrare in contatto
con esperti in grado di chiarire i loro dubbi;

— predisporre e aggiornare costantemente unelenco dei centri di
riferimento identificati dalle Regioni ai sensi dell’allegato 7 del DCPM del 12 gennaio
2017 e successive modifiche o di altre leggi o regolamenti successivamente emanati;

— predisporre e diffondere newsletter sulle attivita dell’associazione e sulle novita nel
campo della macrodattilia e delle altre PROS (per i soci e per il pubblico generale);

— lanciare survey (sondaggi) online per comprendere i bisogni e le esigenze dei
pazienti e delle loro famiglie in relazione a diagnosi, trattamento e presa in carico;

— effettuare beneficienza a favore di malati di macrodattilia o di altre PROS e a favore
delle loro famiglie, qualora in difficolta economiche, ad esempio per I'acquisto o il
noleggio di ausili, attrezzature o prodotti necessari per la gestione della patologia, a
sostegno delle spese di spostamento per la partecipazione a incontri e/o convegni,
ecc.;

— organizzare incontri con i pazienti e i loro familiari per sensibilizzarli sull'importanza
di conferire campioni a una biobanca istituzionale dotata dei requisiti ELSI per
I"avanzamento della ricerca e per 'identificazione di trattamenti efficaci;

— favorire I'apertura di altre sedi in altre Regioni italiane per un miglior coinvolgimento
territoriale delle famiglie e per facilitare il dialogo con gli enti, i centri e le istituzioni

presenti sui vari territori.
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— istituire un Comitato Scientifico dell’Associazione, che funga da organo consultivo
per le varie attivita inerenti la ricerca scientifica e lo sviluppo di linee guida e PDTA;

— effettuare beneficenza a favore di enti no profit in relazione a loro progetti di
ricerca (di base, applicata e traslazionale, e sulle procedure diagnostiche) nel campo
della macrodattilia e delle PROS;

— finanziare progetti di ricerca (di base, applicata e traslazionale, e sulle procedure
diagnostiche);

— effettuare beneficienza a favore di enti no profit in relazione all’acquisto di strumenti
diagnostici e/o attrezzature necessarie all'interno del percorso diagnostico-
terapeutico della patologia;

— creare/collaborare alla creazione diregistri di contatti (pre-registri), registri di
patologia longitudinali retrospettivi e prospettici (per una migliore caratterizzazione
delle cause, della storia naturale della patologia al fine di migliorare gli esiti del
trattamento e determinare I'esatta prevalenza della malattia a livello nazionale e
mondiale);

— firmare un accordo di collaborazione con una o pit biobanche istituzionali dotate dei
requisiti ELSI (a titolo esemplificativo ma non esaustivo una biobanca aderente al
TGBG [Telethon Network of Genetic Biobanks] o all'infrastruttura BBMRI);

— fare rete e collaborare con altre associazioni di pazienti nazionali e internazionali,
medici, ricercatori, universita, centri di cura, istituzioni, ERN, ecc., e cio& con enti sia
pubblici che privati, anche partecipando a federazioni/associazioni/fondazioni di

secondo livello a respiro nazionale e internazionale, con la finalitd di raccogliere e
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scambiare informazioni sulla patologia, anche attraverso appositi registri, che siano
di stimolo e di supporto alla ricerca sulle PROS;

— promuovere e collaborare all'organizzazione di convegni, manifestazioni, mostre e
altri eventi, al fine di promuovere l'informazione e la sensibilizzazione sulla patologia
e la stesura di linee guida/di indirizzo per la diagnosi e il trattamento;

— pubblicare libri, riviste, saggi, periodici, opuscoli, sia in formato cartaceo sia in
formato digitale;

— essere presente e attiva sui social network e su Internet in generale;

— rilasciare comunicati stampa;

— essere presente e attiva sui media tradizionali (ad es. rilascio di interviste, ecc.);

— partecipare ad eventi con banchetto informativo;

— distribuire volantini in punti strategici (Asl, ospedali, studi medici, scuole, ecc.);

— organizzare eventi pubblici e progetti nelle scuole o in altri enti;

— sensibilizzare le strutture sanitarie, amministrative e politiche allo scopo di
informarle sui progressi connessi alla cura del gruppo di patologie e sulle best
practice adottate in altri Paesi, far loro comprendere le esigenze dei pazienti e delle
loro famiglie, con particolare attenzione ai bambini piu piccoli che devono sottoporsi
a trattamento, migliorare |'assistenza ai pazienti e sollecitare la massima trasparenza
e chiarezza nella comunicazione di metodiche utilizzate, protocolli, casistiche,
risultati a breve e a lungo termine e promuovere la creazione di percorsi diagnostico-
terapeutici e assistenziali (PDTA), favorire la creazione specifica di percorsi per la

transizione delle cure nell’eta adulta;
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