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DELIBERAZIONE CONSILIARE N. 88 SEDUTA DEL 27-09-2013
Presidente : Giancarlo Ceséna
Consiglieri Stefano Cecchin
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Con I'assistenza del Segretario Massimo Aliberti

Oggetto; AMMISSIONE DELLUASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME DI MOEBIUS ONLUS

Su proposta del responsabile Ufficio Relazioni con i Pubblico: Maria Teresa Bottanelli

o

L’atto si compone di n. 3 pagine di cui n. // pagine di allegati parte integrante

| presente provvedimento & soggetio a pubblicazione in base aile linee guida del Direttore Generale.

[ Atti n. 187/13 all. 43

Pratica trattata da; Dott.ssa |, Pace
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il CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE

PREMESSOC CHE,

> presso questa Fondaziona IRCCS operano Associazioni di volontariato che svolgono attivita gratuita 4i
pariecipazione all'assistenza e Associazioni di ricerca al fine di promuovere studi, ricerche e
formazione in coliaborazione e a supporto degli scopi istituzionali della Fondazione stessa, nata dalla
trasformazione deifex IRCCS Ospedale Maggiore di Milanc e dallafferimento di alcune strutture
delfA.O. Istituti Clinici di Perfezionamenio;

A\

con deliberazione del Consigiio di Amministrazione n. 80 del 13.12.2005, a seguito delia costifuzione
della Fondazione, & siata effettuata una ricognizione delie convenzioni in atio con fali Associazioni
operanti allinternc della Fondazione e a supporto di studi e ricerche con finanziamenti, donazioni e
assegnazioni di borse di studio; cid al fine di ridefinire e uniformare e reciproche cbbligazioni;

% oon la richiamata deliberazione n. 80/2005, cui integraimente c¢i si richiama, tra I'altro, sono stati stabiliti
i criteri discipfinanti ia regotamentazione dei rapporti tra la Fondazione e le Associazioni in questione,
anche in ordine ai requisiti facenti capo a queste ultime;

¥ con nota de! 26 Giugno 2013 in afti 197/13 ail. 40, 'Asscciazione Italiana Sindrome di Moebius Onlus,
chiede la propria ammissione nell'ambito della Fondazione;

FAssociazionse lialiana Sindrome di Moebius Onlus & una associazione senza find di lucro, fondata da
genitari che si sone uniti con lo scopo di combatiere la Sindrome di Moebius ed altresi di promuovere in
ltalia lo sviluppo e ta diffusione della ricerca scientifica nel campo della diagnosi e della cura delila
Sindrome stessa, nonché di favorire il miglioramente dei servizi e delfassistenza socio-sanitaria in
favore dei bambini coipiti dalla Sindrome di Moebius e delle loro famiglie, attuando una progressiva
collaborazione con le Associazioni e gli Istituli operanii in ltalia e all'estero. L'Associazione persegue i
suo scopo promuovendo, finanziando e supportando la diagnosi, la ricerca, le cure ed | possibili
trattamenti. Inoltre, PAssociazione organizza, sviluppa e diffonde un sistema di comunicazione e di
informazione tra le persone colpite dalla Sindrome di Moebius e tra le loro famiglie, promuovendo e
organizzando conferenze, incontri, dibatiiti, lezioni, seminari di orlentamento, ed allestendo opere di
pubblicazione e divulgazione attraverse gualsiasi mezzo di cornunicazione,

W

> come risulta dalio statuto e dall’atto costitutivo, in atti 187/13 all. 41, si da atto che nulla osta, dal punto
di vista giuridico - amministrativo, ai fini dellammissione dell Associazione Italiana Sindrome di
Moebius Onlus nellambito della Fondazione IRCCS, essendc |a stessa in linea con le Associazioni di
ricerca gia ammesse nell'ambito della Fondazione con provvedimento n. 60/2005;

in considerazione del piano di ristrutturazione edilizio in corse e del conseguente nuove assetio
organizzativo, Fammissione non dara luogo all'assegnazione di locali a favore dell’ Associaziong;

A
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»  tutte le attivitd e iniziative svolte dal Associazione (taliana Sindrome di Moebius Onlus dovranno essere
informate e svolgersi nel rispetioc dei valori, del principi etici fondamentali e delle linee di
comportamento stabilite dal Codice Etico della Fondazione.

PREVIA VOTAZIONE resa ai sensi di legge, da cui risultano n. 7 voli faverevoli sun. 7 volant;

DELIBERA

1. alle condizioni indicate in premessa: di ammetiere allinterno della Fondazione, 'Associazione ltaliana
Sindrome di Moebius Onlus che svolge 'attivita di ricerca e formazione in coerenza con i propri scopi
statutari e a supporio dei fini istituzionali della Fondazione stessa, come megiio risulta dal suo statuto &
dall’atto costitutive, allegato nei pertinenii atti 289/12;

2. di demandare al Responsabile dellUfficio Relazioni con it Pubblico il completamento e la definizione
del testo di convenzione con la medesima Associazione, ove ritenufo necessario, con riserva di
approvazione, ratifica e sottoscrizione a cura del Direltore Generale, per delega del Presidente della
Fondazione:

3. diformalizzare che il presente atto non comporta ulteriort oneri a carico dell Amministrazione;

4. di dare atto che, ia presente deliberazione, sara pubblicata allAlbo delfEnte per un periodo non
inferiore a guindici giomi consecutivi.
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