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"Associazione [taliana Sindrome di Beckwith-Wiedemann (BWS)"ssrganizzazione. )23
non lucrativa di utilita sociale" abbreviata "AIBWS - Onlus".
con sede in Feletto
REPUBBLICA ITALIANA
Il giorno ventiquattro marzo duemilaquattro.
24 marzo 2004

alle ore diciotto.

In Rivarolo Canavese, nel mio studio in corso Torino n. 74.

Avanti me dottor Marco CORDERO DI MONTEZEMOLO, Notaio in Rivarolo Canavese,
iscritto al Collegio Notarile dei Distretti Riuniti di Torino e Pinerolo,

sono presenti i signori:

GIORDANO Clara, nata a Ivrea (TO) il 3 ottobre 1971, domiciliata in Feletto (TO), via Ger-
bidi n. 8/a, consulente

codice fiscale: GRD CLR 71R43 E379I;

SPEZZATI Giuseppe, nato a Torino (TO) il 8 novembre 1969, domiciliato in Feletto (TO),
Via Gerbidi n. 8/a, direttore commerciale

codice fiscale: SPZ GPP 69S08 L219L;

GIORDANO Giuseppe, nato a Feletto (TO) il 10 agosto 1948, domiciliato in Feletto (TO),
via Druetto n. 1, imprenditore

codice fiscale: GRD GPP 48M10 D524X;
~delle cui personali identita io Notaio sono certo e che, previa rinunzia, d'accordo fra loro
e con il mio consenso, alla assistenza dei testimoni, mi richiedono di ricevere il presente
atto mediante il quale dichiarano, convengono e stipulano quanto segue:
Articolo 1

Viene costituita tra i signori comparenti una associazione denominata:

"Associazione Italiana Sindrome di Beckwith-Wiedemann (BWS)" - Organizzazione
_non lucrativa di utilita sociale" abbreviata "AIBWS - Onlus".

! Articolo 2

'La sede dell'associazione & in Feletto (TO), via Gerbidi n. 8/A.

1E' data facolta all'Associazione, dietro delibera del Consiglio Direttivo, di istituire sedi se-
‘condarie, per l'esercizio delle attivita statutarie, su tutto il territorio nazionale.

| Articolo 3

'L'associazione si pone come obbiettivo di condividere ed ampliare le conoscenze sulla
‘Sindrome di Beckwith-Wiedemann (BWS), per diffonderle e rendere un valido contributo
all'assistenza dei soggetti affetti e delle loro famiglie.

‘Gli obbiettivi che I'Associazione si propone, si sviluppano lungo le seguenti direttrici:

A) divulgare l'esistenza della sindrome

- sollevando l'interesse ed accrescendo la conoscenza della sindrome di Beckwith-Wiede-
mann (BWS) tra i medici e la comunita;

- sottolineandone l'importanza sociale;

B) Incrementare le conoscenze sulla sindrome

- promuovendo la formazione di gruppi di ricerca ed incoraggiando un sempre maggior nu-
mero di ricercatori ad indirizzare la loro attivita sullo studio della sindrome di Beckwith -
Wiedemann (BWS);

- facilitando gli scambi di informazioni scientifiche a livello nazionale ed internazionale;

- patrocinando ed organizzando convegni e congressi;

- sollecitando la collaborazione e l'intervendto di Autorita , Enti, Istituzioni, Societa e privati
cittadini;



- incoraggiando e favorendo la preparazione di personale specializzato nell'lambito della ri-
cerca, della cura e dell'assistenza medica; ,

- incrementando la ricerca clinica attraverso borse di studio mirate; ,

- promuovendo e supportando la diagnosi, la ricerca, le cure ed i possibili trattamenti;

- massima disponibilita allo svolgimento di ricerche cliniche volte ad un incremento delle
conoscenze sulle caratteristiche della condizione;

_ tornendo e richiedendo aiuti per interventi, trattamenti degenze e viaggi in Italia e all'e-
stero;

- incentivando e ralizzando l'attivita di volontariato senza fini di lucro;

- collaborando con altre associazioni, enti, istituti ed organismi in ltalia e all'estero;

C) Tutelare le persone affetta da BWS

- favorendo un‘ampia diffusione delle informazioni esistenti,

- organizzando , sviluppando e diffondendo un sistema di comunicazione e di informazio-'sz
ne tre le famiglie delle persone affetta da sindrome di BWS;- condividendo le esperiepze “»__=
acquisite durante il decorso della sindrome; é:%
- promuovendo incontri e dibattiti; o
- allestendo opere di pubblicazione e divulgazione attraverso qualsiasi mezzo di co uni-\
cazione; ST
- ponendo in essere ogni ulteriore attivita finalizzata al conseguimento degli scopi sociali.\i\"@
Le attivita di cui alloggetto sociale debbono venire svolte in modo prevalente personal-
mente dai soci.

e
J

Articolo 4
L'associazione:
- non ha fini di lucro e persegue esclusivamente finalita di solidarieta sociale;
- svolge soltanto le attivita indicate nel precedente articolo e quelle ad esse dirrettamente
connesse;
- non distribuisca , anche in modo indiretto, utili 0 avanzi di gestione nonche fondi , riserve
o capitale durante la sua esistenza a meno che la destinazione o la distribuzione non sia-
no imposte dalla legge o siano effettuate a favore di altre organizzazioni non lucrative di
utilita sociale che, per legge, statuto o regolamento, fanno parte della medesima ed unita-
ria struttura;
- impiega gli utili o gli avanzi di gestione per la realizzazione delle attivita istituzionali e di
quelle ad esse direttamente connesse;
- in caso di scioglimento per qualunque causa, devolvera il patrimonio dell'organizzazione
ad altre Onlus o a fini di pubblica utilita, sentito l'organismo di controllo di cui all'art. 3-
comma 190, Legge 662/96, salvo diversa destinazione imposta dalla legge.
Quanto precedentemente indicato seguira i limiti e le condizioni previste dal D. Lgs. 4 di-
cembre 1997, n. 460.
Nei limiti dei propri scopi non di lucro e tenendo conto delle limitazioni imposte dalle leggi
vigenti e da quelle emanande , I'Associazione pud compiere ogni atto ed ogni operazione
finanziaria, mobiliare ed immobiliare , in proprio o mediante convenzioni , ovvero acquisi-
zioni, senza fini di speculazione finanziaria, dipartecipazioni di Enti o Societa che, a giudi-
zio del Consiglio Direttivo , sia utile al conseguimento degli scopi associativi. A tali fini po-
tra, attraverso gli organi rappresentativi, rilasciare fidejussioni ed altre garanzie di caratte-
re patrimoniale , acquisire a qualsiasi titolo, cedere, permutare, dare e prendere in loca-
zione, in uso e in comodato, beni mobili ed immobili, coprese strutture, aziende , impianti,
attrezzature scientifiche e tecniche di ogni genere, mezzi di trasporto.
Le risorse economiche dell'Associazione potranno pervenire da:
a) contribuiti degli aderenti e dei privati;
b) contributi pubbilici ;



¢) contributi provenienti da organismi a carattere nazionale ed internazionale:

d) donazioni e lasciti testamentari;

e) entrate provenienti dall'esercizio delle attivita istituzionali e di quelle ad esse connesse;
f) raccolte pubbliche di fondi;

g) ogni altra entrata che concorra ad incrementare I'attivo sociale nel rispetto della legisla-
zione vigente.

E vietata la distribuzione , anche in modo indiretto, di utili e avanzi di gestione nonché fon-
di, riserve o capitale durante la vita dell'associazione, a meno che la destinazione o la di-
stribuzione non siano impote per legge o siano effettuate a favore di altre associazioni che
per legge, statuto o regolamento facciano parte della medesima ed unitaria struttura.
L'Associazione & impegnata ad impiegare gli eventuali utili o avanzi di gestione per la rea-
lizzazione delle attivita istituzionali e di quelle ad esse direttamente connesse, fatto salvo il
iporto all'esercizio successivo.

Articolo 5
dssociazione e retta dallo statuto che, firmato dai comparenti e da me Notaio al pre-

) Articolo 6

.y //Per il primo triennio l'associazione @ amministrata da un Consiglio Direttivo composto da
tre membri che vengono nominati nelle persone dei signori Giordano Clara, Spezzati Giu-
seppe e Giordano Giuseppe, comparenti, sopra generalizzati, i quali, presenti, accettano.
Nella carica di Presidente viene nominata la signora Giordano Clara. Al nominato Consi-
glio Direttivo ed al Presidente spettano rispettivamente i poteri previsti dagli articoli 14 e
15 dell'allegato Statuto sociale.

Articolo 7
La durata dell'associazione & fissata fino al 31 dicembre 2100, salvo proroga o anticipato
? scioglimento.
B Articolo 8

Le spese del presente atto inerenti e conseguenti, sono a carico

dell'associazione.

Richiesto, io Notaio ho ricevuto il presente atto che ho letto ai comparenti che, a mia
domanda, lo dichiarano pienamente conforme alla loro volonta e con me Notaio lo sot-
toscrivono.

€ Dattiloscritto in parte da persona di mia fiducia e in parte manoscritto da me Notaio, su fo-
3 glio per sei facciate intere e parte della presente settima facciata fin qui.
_ All'originale firmato: ‘
i- Giordano Clara

) Giuseppe Spezzati
gl Giordano Giuseppe
1? MARCO CORDERO di MONTEZEMOLO - NOTAIO
Si-
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o- ! Copia conforme ali' originale per gii usi consentitj,—m—

dalla legge. O

e- Rivarolo C.se,




