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Oggetto: ACCREDITAMENTO “AIBWS - ASSOCIAZIONE n&
ooV

Con il parere favorevole del:
Direttore Amministrativo: dott, Fabio A
Responsabile della 1U.0.C. Economica

L'atto sl compone di n. 4 pagine di n. /1 pagine di allegati parte integrante
&
tto a pubblicazione all’Albo Pretoria.

Il presente provwedimento &

Attln. 1.1.0M2020 =

Pratica trattata dal Respansabile UOS URP e Rapporti con le Associazioni: Dott.ssa Graziella Venturs
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IL CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE

PREMESSD che:

e

=

presso questa Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico operano Associazieni di
volontariato e Fondazioni che svolgono attivith gratuita di sostegno alfassistenza e alle finalith
istituzionall della Fondazione Policlinico;

con nota in atti n. 1.1.07\2020 - 5, all. 5, PAssoclazione Italiana Sindrome di Be%ith-%edermnn oD
(AIBWS) ha chiesto di essere formalmente accreditata presso la Fondazio ifinico:

I"Associazione Italiana Sindrome di Backwith-Wiedemann 0DV, cosi rge dallo Statuto della
Stessa, @ in penerale dalla documentazione nel seddetti atti n, 1,19 -5, all, 1-4, non ha scope di
lucro e persegue finalitd cviche, solidaristiche e di utilith sociale,

in particolare, I'Associazione Italiana Sindrome di Ber:kwith-wm@on 0DV ha per scopo:

a) operare a favore di persone affette da Sindrome di B@l
indipendentemente dalla loro iscrizione ad Assanatl

-Wiedemann e delle loro famiglie,

per la realizzazione delle suddette  finelith l'mnE- Italiana Sindrome di Beckwith-Wiedemanmn
OV si propone di svolgere le seguenti attwrté&

1. divulgare 'esistenza della sindrorme,

scendo la sua conoscenza tra | medici e la comunita;

2. promuovere ricerche, progettl, e
programmi per lo sviluppo delle g
Sindrome di Beckwith-Wiedeqm @

g, per analizzare ed approfondire dati ed impostare
ialita psico-fisiche, cognitive, relazionali delle persone con

3. incrementare la ricerca ::Iinin:Nve-rw horse di studio mirate;

4. promuovere e supportare\s diagnosi, |a ricerca, be cure ed i possibili trattamenti;

5. fornire e richiedere aigti parinterventi, trattamenti, degenze e viaggi in italia ed all'estero;

6. mantenere uno stpe coondo con e altre Associazioni Sindrome di Beckwith-Wiedemann a
livello italiano, e ed internazionale, predisponendo eventuali scambi, incontri o progetti
integrati;

7. impostare ite di pontatti @ scambi con le Associazioni locali che si occupine di problemi
attinenti eisi @ quelll dell: persone con Sindrome di Beckwith-Wiedemann, guali

Associazioni di malattie/sindromi genetiche rare, di portatorl di handicap, di famiglie, a tutela
dell'infanzia ed adolescenza, a tutela dei diritti del cittadina, awiando iniziative comuni o progetti
di intervento integrati, nonché attivita di rivendicazione e sensibilizzazione dellfopinione pubblica;

B. promuovere la ricerca dei finanziamentl necessari per perseguire gli scopi dell’ Associazione:

Associazione Beckwith-Wiedemann si propone di svolgere, a titolo gratuito, attivita a supporto degli
scopi istituzionali della Fondazione, a supporto dell’Ambulatorio di Genetica Pediatrica, presso U0,

= — — e —

EITITITCE EH EICEPERRC I CURA & CARATTERE SCIESTIFIES I RMATURA FUEELLTA CLRE 35113684
win. Franrewn Sfocrs, 2K — 20022 Milsns — Telefne 03 5501,1 — Pax 03 S84-2950
Caadice Fhicilo ¢ Pard. [¥A 047241508968 2

Y



Sktema Secha Fanilario

Fondazione IRCCS Ca’ Granda .!. Regione
Ospedale Maggiore Policlinico Lombardia

N Carsigho di Amministrozions

———— - e ———

Pediatrica Alta Intensitd di Cura, sostenendo la ricerca e garantendo, ai soggettl affetti da tale
sindrome o patologie correlate ed ai loro familiard, una corretta informazione;

¥ con notain atti 1.1.072020 - 5, all. 8, la Prof.ssa Paola Marchisio, Direttore dell’'U0SD Pediatria ad
Alta Intensita di Cura, ha espresso il proprio parere positivo all’accreditamento pressa la Fondazione
dell’Associazione Italiana Sindrome di Beckwith-wiedemann ODV;

DATO ATTO chee:

o
# In data 19.7.2021 si & swolto un incontro conoscitive tra il Presidente %@ﬁﬂdaziﬂﬂe Italiana
Sindrome di Beckwith-Wiedemann ODY, Dott.ssa Monica Bertoletti, il idénte della Fondazione,
Arch. Marco Giachetti, il Direttore Sanitario, Dr.ssa Laura Chiappa, il Dire IFUDSD Pediatria Alta
Intensita di Cura, Prof.ssa Paola Marchisio, la Responsabile dell’'ambu di Genetica Medica, Dr.ssa
Donatella Milani, la Responsabile UO% LIRP & Rapporti con be As T Dott.ssa Graziella Ventura, e
che tale incontro ha avuto esito positive;

# L'Associazione |taliana Sindrome di Bechwith-Wiedemann © inpossesso dei requisiti previsti dal

Regolamento per la gestione dei rapporti con gli enti del Ter € la documentazione presentata
& conforme a quanto previsto nel Regolamento stesso; <

# Alla luce degli elementi sopra esposti la Fondazione é&me parere favorevale all'accreditamento
dell'Associazione Italiana Sindrome di Beckwith- ann 0DV, nelambito della Fondazione

Policlinico; %

RICHIAMATA la deliberazione del Consiglio di Armmi ione n, 121, del 25/01/2018, che ha approvato il
“Regolamento per |a gestione dei rapporti con Eﬂ% | Terzo settore”, con la quale sono stati definiti i
=

requisiti che gli enti del Terzo settore devon € per essere accreditati dalla Fondazione Policlinico,
e le relative procedure previste, ai fini del ri cimento @ della presa d'atto formale della collaborazione
con la Fondazione;

PREVIA VOTAZIONE resa ai sensi di Ie@@rﬁ:ulmm . 7 wiotl favorevaoli su n. 7 vatanti;

per quanto esposto in |:II!'Er11E!55 ;i

1. di accreditare, allinterm r@l Fondazione IRCCS Ca" Granda Ospedale Maggiore Policlinico,
I"Associazione [taliana &
premessa descritte, |
scopo di realizza FCpragetti e attivita al suo interno che promuovano la tutela e gli interressi delle

persone affette :Ei'ndmmsr di Beckwith-Wiedemann, ponendosi a sostegno delle persone malate e

delle lore famiglie came risultante dalla documentazione acquisita agli atti 1.1.07\2020 - 5, all. 1-4;

DELIBERA

2. di dare atto che il suddetto accreditamento si intende per un periodo di 5 anni, dalla data della
presente deliberazions;

3. di demandare al responsabile dell'UDS URP e Rapporti con le Associazion], ove ritenuto necessario |, la
definizione del testo di convenzione con FAssociazione Italiana Sindrome di Beckwith-Wiedemann
0DV, con riserva di approvazione, ratifica e sottoscrizione a cura del Direttore Generale, per delega del
Presidente della Fondazione;
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4, diformalizzare che il presente atto non comporta ulterior oner a carico dell’Amministrazione;

5. di disporre la pubblicazions del presente provvedimento alPAlbo Pretorio della Fondazione, ai sensi
dellart. 32 della legge n. 69/2009 e della l.r. n. 33/2009 ss.mm.ii..

Il Segretario
ssimo Alibertis w
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