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-E{l_l-a ricerca e alla lotta alla Atrofia Muscelare Spinale (di
g seguito, SMA).

7 di Atrefia Muscolare Spinale (di seguito, SMA), per una mi-
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Aiiegatc "AP all'atto n. 1762 della raccolta !
STATUTO
DELL' ASSOCIAZIONE "gliamicidicate ETS™
DENOMINAZIONE - SEDE - SCOPO E OGGETTO SOCIALE: - DURATA
Art. 1) E' costituita un'associazione senza fini di lucre de-
nominata: "gliamicidicate ETS™. :
Art. 2) L'associazione ha sede in Gubbic (PG) alla Frazione
Branca, Via Le Case n. 85, _
Art. 3) L‘Associazione persegue, senza scopo di lucre, fina-
lita civiche, solidaristiche e di utilita sociale mediante lo
svelgimento, in via esclusiva o principale, delle seguenti
attivita di interesse gensrale, in forma di azione volontaria
o di erogazione gratuita di denaro, beni o servizi, o di mu-
tualitd o di produzione o scambio di beni o sgervizi: inter-
vénti e prestazioni sanitarie e prestazioni socio~sanitarie
di‘;\\cui alle lettere b) e c¢) dell’art. 5 del D.Lgs. 117 del
2@,3;1
1;5_"?‘ sociazicone ha per scopo fondamentale la promozione di at-
-‘%I-._z;r'\ffité di tipo scientifieo, culturale e sociale finalizzate

LfAssoclazione di 'natura indipendente, in ossequic al basila-
Te principio costituzionale della liberta di associazione, di :
pensierc e di opinione, persegue le proprie finalitd in con- '~
formitd ai valori gostitpenti la societd attuale e la comu-
nita gcientifica, salvaguardande e promuovendo la liberta

della ricerca sclentifica e 1faffermazione dei diritti umani,
civili e politieci delle perscne malate e con disabilita.
In particolare, 1'Associazione:

- promuove iniziative per la tutela e l'assistenza dei malati

gliore qualita délla vita;

~ fornisce un ‘supporto informative alle persone affette da
SMA e alle rispettive famiglie, riguarde agli sviluppi della
ricerca scientifica, alle terapie e agli ausili disponibili,
dll'assistenza sanitaria ed economica da parte delle ASL e
delle altre istituzioni pubbliche e a ogni altra c¢ircostanza
utile nella convivenza quotidiana con la patoleogia;

- favorisce il nascere di gruppi di supporto per celoro che
sone affetti da SMA e per le famiglie:

- sensibilizza 1'opinione pubblica e le istituzioni pubbliche
€& private riguarde alle problematiche sociali, sanitarie e
terapeutiche connesse con la 8MA, rappresentando le esigenze
delle persone affette da SMA e dellie famiglie;

- intraprende iniziative wvolie a migliorare la qualita della!
vita délle persone affette da SMA e delle loro famiglie;

- sviluppa ceollaberazioni, per il perseguimento delle fina-
1itd ménzionate, con le igtituzioni. pubbliche competenti e

con strutture cliniche pubbliche e private;

 — wollabora con altre associazioni ed enti senza scopo di 1u-
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cro, aventl finalita analoghe;

~ organizza annualmente iniziative, quali coavegni © congres-
si, wolte a informare e sensibilizzare su detta patologia, =
anche utilizzando la consulenza di esperti di chiara fama dij
genetica, neurclogia e delle altre discipline mediche rile—
vanti;
- promuove la raccolta di fondi, riceve ed elargisce contri-

zieni necessarie e/o utili per il conseguimento dei fini sta-
tutari;
- effettua, 1in particolare, erogazioni gratuite, in d‘éir-l,_'g-fo'k
e/oc in natura, nei confronti deila piccola Caterina Vemanzl
nata a Gubbio (PG) i1 23 dicembre 2011, e della Suaz_f'-ngj;zg-
‘al fine di ageveolarli nella gestione della vita q‘u,oti'diaﬁw‘“:

L 3
.ne&l ridurre 1 costi per 1'assistenza medica, infermierjstical:
; LSS ety

‘ gcolastica, per wvisite specialistiche, nonché riabi

di trasportc ¢ ricoverl etc.
LAssociazione potrda svolgere attivitd diverse da queile‘ E
stituzionali, a condizione che siane secondarie e strumental
rispette alle attivitd di interesse gensgrale e, dopo l'iscri
~zione nel Registro unico nazionale del Terzo settore, comun-
que nel rispetto dei criteri e limiti definiti con appesito
deecreto, secondo le disposizioni di cui all’articelo 6 del
decreto legislative 3 luglio 2017, n. 117.
L'attivitd di raccolta fondi, intesa come 11 complesso delle
attivitd ed iniziative poste in essere dall'assoclazione al
fine di finanziare le proprie attivitd di interesse generale,
potrd essere realizzata anche in forma organizzata e conti-
nuativa, e anche mediante sollecitazione al pubblico o attra-
verso la cessione o erdgazione di beni o servizi di modico
valore, impiegando risorse proprie e di terzi, inclusi velon-
tari e dipendenti, nel rispettc dei principi di wveritd, tra-
spareniza e correttezza nel rapportl con 1 sostenitori e il
pubblice e, dopo l'iscriziens nel Registro unico naziecnale.
del Terzo settore, comunque in conformitd a linee guida adot
tate con apposito decreto, seconde le dispesizioni di cu
all?articolo 7 del decrete legisglative 3 lugiie 2017, n. 117.
fart. 4% La durata dell'assoclazione & filssata al 31 dicembre
2040 e potrd essere prorogata dall'assemblea dei seci con le
maggioranze & dirsi. ;
PATRIMONIO
Art. 5) Il patrimonio & costituito:
a) dai contributi degli associati o dalle quste di iscrizione;
b) dai centributi di privati non associati;
¢} dai beni mobili ed ilmmobili che saranno acquistati dal
g}__'Associazione a qgualslasi titelo; nonché ddi redditi deri
vanti dal suo patrimonio;
d) da eventuali donazioni ¢ lasciti;
e) da contributi dello State, di enti e di istituzioni pub-
'bliche, finalizzati esclusivamente al sostegno di specifiche
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¢ documentate attivitd o progefti;
f)
g) da rimbeisi derivanti da ceavenzioni;

da contributi di organismi internazionalis

h) dagli introiti realizzati nelle svolgimento delle sue at-
tivita;

da eventuali fondi di riserva costituiti con le eccedenze

i)
di bilancio.
Il patrimonio, rendite,

comprensivo di eventuali ricavi, pro-

venti, entrate comunque denominate & utilizzato per lc svol-
gimento dell’/attivita statutaria ai fini dell’esclusive per-
seguimente di finalita eivieche, solidaristiche e di utilita

9

sociale, A tal fine, & vietata la distribuzione,
retfa, di utili ed avanzi di gestione,

que jmlernoninate a fondatori,

anche indi-:
fondi e riserve comun-—

associati, lavoratori e c¢ollabo-

amministratori ed altrl componenti degli organi so-

I

£
" & 1 ] L. - .
ciald, anche nel caso di recesso o di ognhi altra

ipotesi di

scioglimento individuale del rapporto assoclativo: Si consi-|
derano in ogni casc distribuzione indiretta di utili le con-
dotte richiamate al comma 3 dell'articole 8 del decrete legi-
slativo 3 luglio 2017, n. 117.
. ASSOCIATI

Art,: 6) Chi intende aderire all'associazione im qualita di
nugﬁo socio deve rivolgere espressa domanda al consiglio di-
ai

che l'associazione si propone e 1'impegno ad dpprovarne e os-—

rettive recante la dichiarazione condividere le finalita
gervarne statuto e regolamenti.

Il Comsiglio Diréttive delibera sulla relativa ammissione con
deliberazione motivata in caso di diniego. La deliberaziome &
Colui che ha richiesto 1'ammis-
dalla
chiedere c¢he sulltistanza si

all'interessato.

entro 60 {sessanta)
della deliberazione di rigetto,

comunicata

giong puod, giorni comuriicazione !
pronunei 1'assemblea in occasione della prima successiva riu-
nione.

art. 7) L'importc della quota di iscrizione per i nuovi asso-.
ciatl, nonché delle quole associative minime dovute dagli al-|
tri associati, wviene stabilite annualmente dal Consiglio Di-
rettivo, i1 guale ne prevede anche i termini o le modalita di
pagamento.

Art. B8)
zioni statutarie,

importi

Gli asseociati si impegnano ad osservare le disposi-
e a versare regolarmente ¢ puntualmente gli
delle quote associative. L'adesione all'associazione
non comporta obblighi di finanziamento o di esborsi ulteriori
rispetto al versamento originaric e/fo annuale;

colta

& comungue fa-

degli aderenti all'associazione effettuare versamenti
ulteriori.

al patrimonic dell'assoéiazione
entita, fatto

S0pra determinato, © sono,

T Vvérsamenti POSSOAC essere !

di gualsiasi salvo 1l versamento minimo come

comungue, a fondo perduto,

Le quote associative non sone trasmissibili a terzi, né per

| Buccessione a titelo particelare né per successions a titolo
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ﬁniversale g non sono rivaiﬁgébili.
BPERDITA DELLA QUALITA' DI ASSOCIATO
"Art, 9) La gualita di associato si perde:

a) per decadenza, dichiarata dal consiglio direttive, a se-
guito del mancato pagamento della quota associativae nei ter-
mini e secondo le modalitd previste dal Consiglio Direttive
stesso per l'anno a cul si riferiscono;
i b) per morte, recesso, od esclusione. =
La dichiarazione di recessc ha effette con lo scaderelfégi
1'anno in corso, purché sia comunicata al Consiglio DirBEf
Vo, & mezzo lettera raccomandata, almeno tre mesi pgima"l

{ In presenza di gravi motivi, chiungue partecipiﬂa;ljassd
zione pué essere escluso con deliberazione dei-COnsiQLid
rettivo. ] K
LTesclusiane ha effetto dal trentesimio giornd successivg “alla
netifica del provvedimento di esclusione, 11 quale deve con
tenere le motivazioni per le guali l'esclusipne sia stata de
liberata.

: ASSEMBLEA

Art. 10) L'assemblea & formata da tutti gli asscciati ¢h
hanne diritte di voto, in ragione di un voto ciascuno.

Art. 11} L'assemblea & convocata mediante avvise scritte agl
associati effettuato almenc quindici giorni prima della dat
di riunione fissata dal Consiglio Direttivo:

~ in via ordinaria una wveolta all'anne e precisamente entro i
30 aprile per approvare il bilancic dell'esercizio precedent
e, quando ocgorre, per il rinnovoe delle cariche sociali;

- in via straordinaria, ogni qual volta le richieda il Consi
glio Direttive a maggioranza dei compeonenti, ovvero un decim
degli asscciati ed in tutti i casi previsti dalla legge o da
presente statuto.

. L'dssemblea delibera:

- gulla nomina e revoca dei componenti degli organi social
{Consiglio Direttive, Organe di <Controllo ed eventualmente
Revisore Legale del Conti):

- sull'approvaziong del bilancio;

: - sulla responsabilitd dei componenti degli organi socialil
profmuove azione di responsabilitd nei lore confronti;

- sulle modificazlioni dell’atte costitutivo e del presente
statutdg;

- sull'approvazioné dell'eventuale regolaments dei lavori as
sembleari;

- sulle scioglimento, la trasformazione, la fusione o 1
scissiong dell'assoclazioney

Allorquando l'assemblea deve deliberare sulle nomine dlle ea
riche sociali, cosi come risulterd dall'avviso di convocazic-
i ne. con relativo Ordine del giorne, gli aspiranti a dette ca
riche dovranno manifestare la loro candidatura a tale nomin
fino al memento dell'apertura dei lavori dell'assemblea.

Tale dichiarazione di dispenibilita sara resa nota all'’assem-
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|~ che nell'avviso di

| Verificandosi tali requisiti,

blea, prima di procedere alle votazioni,
dispersioni di wvoti

al fine di evitare

{nei confronti di chi non & disponibile
ad assumere l'onere di una carica associativa) e di facilita-
re lo svolgimento delle operazioni dell'elezione:

Art. 12) al

terzo comma del presente articoleo e all'articolo 21,

Lfassemblea, salvo quanto previsto successive
delibera
in prima convocazione, a maggioranza di voti e con la presen-|
za di almeno la meta degli associati; in seconda convocazione
1agdeliberazione (presa sempre a maggioranza di wvoti) & vali-
da%?ualunque sia 1l numero degli intervenuti.
Nelif
riguardano la lord responsabilitd gli amministratori non

deliberazioni di approvazione del bilancio ed in quelle
che |
hanno. diritto al voto.

Per decidere le modifiche all'atto costitutivo e alle statuto
occorre la presenza di almeno tre quarti degli associati ed
il wvoto favorevole delld maggioranza dei presenti,

L'assemblea & presieduta dal presidente del consiglio Diret-
in caso di impedinmento,
dal'assemblea.
vote tutti

tive e,
persona deslgnata

dal Vice Presidente o dalla

91i
seritti nel libro degli asscctiati.

agssociati che risultino i-

Ciascun. associato ha diritto ad un voto.

“Ogni “associato pud farsi rappresentare alle assemblee da al-
tré;associato mediante semplice delega scritta.

Ciascun asspciate non pud ricevere pitt di tre deleghe per
1.ciascuna assenblea.

ampessa la possibilita che le riunioni assembleari si ten-
| gano per televideogonterenza, nel rispetto del metodo colle-
iale, a condizione:

clie sia consentito al Presidente dell'assemblea di accerta-
e cdon tutti 1 mezzl ritenuti necessari od opportuni 1'iden- |
titd e la legittimazione degli intervenuti, regolare lo svol—
'gimehto dell'adunanza, constatare e proclamare i risultati;

- ¢he sia consentito al Presidente ed a tutti gli altri sog-
ygetti partecipanti alla riunione, ivi compresl amministratori
éd éventualmeute sindaci, se nominati, di percepire adeguata-
mente gli eventi assembleari;

4 the‘tutti i partecipanti possano seguire e partecipare alla
discussione in tenmpé reale anche all'occorrenza visionando,
inviando o ricevendo documenti o facendo verbalizzare i prapri
interventi;

f ¢he,in difetto di uno o pit dei presupposti di cui sopra il
Presidente  possa dichiarare la
‘riunione ‘assembleare;

nen regolarmente costituita
convocazione salvo che si tratti di as-
‘Sembleéa - totalitaria indicati 1 lueghi
collegati a cura della associazicne nei quali gli aventi di-
ritto potranno partecipare ai lavori assembleari.

vengands audic-videao

1'assemblea si considera tenuta

el e

| el luogo in cui si trova il Presidente e dove inoltre deve |
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trovarSL 11 soggetto verballzzante,' onde consentlre la rego
- lare stesura e la sottoscrizicne del relativo wverhale.

| AMMINISTRAZIONE

Art. 13) L'associazicne & amﬁinistrata da un Consiglio Diret
tivo composto da un minimo di tre ad un massimo di nove mem-
bri, eletti dall'assemblea tra gli associati; i1 consiglioe
dura per il tempo preévisto all'atto della nomina.

Gli amministratori delle associazioni 1scritte nel Registro
unico nazionale del Terzo settore, entro 10 giorni dalla no-
tizia della leorc nomina, devonce chiederne 1'iscrizione nel

Registro con le indicazioni di cui alltarticolo 26, éommafé,
Ydel decrets legislative 3 lugliio 2017, n. 117. -
Non possono essere nominati membri del Consiglio Diret
se nominati, decadonc dal loro ufficio, l‘inte&dethop
bilitato, i1 fallito o chi & stato condanmato ad una g

importi 1'interdizione anches temporanea da pubbllcl u ﬁldl a
ltincapacitd ad esercitare uffici direttivi. R 7 
T membri del corsiglic Direttivo sono rieleggibili e sonc re-
vocabhili dallfassemblea ir qualungue tempo, salvo il diritto

al risarcimento del dapno se la revoca avviene senza giusta

causa.
I1 Comsiglio Direttivo & investito di pit ampl peteri per 1
Fgestione. ordinaria e straordinaria dell *associavione, sehz
limitaziong alcuna.

Aart. 14) T1 Consiglio Direttive sl riunisce:

a) per la prima volta entro trenta giorni dalla sua elezione

su convocazione del Présidente eletto;

b} successivamente si riunisce previa convecazione a mezz
lettera raccomandata a mane, fax o messaggio di posta elet
troniica inviato almeno otto giorni prima della data stabilit
per la riunione;

&) in wvia ordinaria; almeno una yolta all'anno, entro il 3
marzo, per la predispesizicne gel bilancio da sottoporre al
1 approva21one dell'assembled;

d} in via straordinaria, quando il Presidente l¢ ritenga op-
portune e ne gla stata fatta richiesta da almeno un terzo dey

consiglieri.

Tl Consiglio Direttive delibera con la presenza della maggio-
ranza dei suod menbri.
Le deliberazioni si prendono a maggioranza assoluta degli in-

tervenuti: in case di parlta, prevale il vote di chi presiede
11 vote hon pud esser date per rappresentanza.
T1 Consiglio Direttive nomina, nel suc Seng, il Presidente,

' i1 vice Presidente, il segretario ed i1 tesoriere.
| I1 constglio Direttivo pud delegare alcune delle proprie at-
' tribuzioni ad un comitato esecutive, composte da alcuni dei
susi membri, determinando i limiti della delega.
| palla nomina a membro del Consiglio Direttivo non consegue
\nesSun compense, salve 1l rimbdrso delle spese documentdte,

4scstenute per raglone dell{gfﬁlclo rlcoperto
6
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Tart. 15)

130 del decreto legislative 3 luglie 2017, n.
“'ritenga opportuno,

‘zAtiva,
| namerito.

‘gio ‘dell’ogservanza delle finalita civiche,
diditwtilita sociale,

'v6 3 luglio 2017, n. 117,
{'sia . stato
alllarticolo 14

_momento procedere,
-ne e «di contrello,

| ser01ta altresi 41
-81a nomlnato 1

Il Presidente ha la rappresentanza legale, arche in'!

giudizie, dell'associazione,

71 Presidente convoca e presiede i1 Consiglio Direttive e

1'assemblea, curando l'esecuzione delle relative delibere.
art. 16)
ministrativa,
bali delle assemblee e delle riunioni del Consiglic Diretti-

I1 Segretatrio provvede ad una oxdinata gestione am-
redige o© cohserva, in appositi registri, i ver~
vo, nonché copia di tutti gli atti.

art. 17)
queilo di Segretarig,
zazione délle éntrate e delle uscite di cassa,

Al Tesoriere, 1l cui incarice & compatibile con
compete la rilévazione e la contabiliz-

la tenuta dei:

1libr} contahili e predispone dal punto di vistd contabile la
compi)azione del bilancio da presentare all'approvazione del-
lea.

ORGANO DI CONTRCLLO E REVISORE LEGALE

art, 18) Al verificarsi dei presupposti di cul all'articolo

117 o qualora lo

l'Associazione con apposita deliberazione

”_da parte dell'Assemblea provvede alla nomina di un Organo di
*:Controllo monccratico o collegiale - e in tale ipotesi compo-

to da 3 (tre} membri - per vigilare sull’/osservanza della

| tegge. e dello statuto e sul rispetto dei principi di corretta

anministrazione nonché sull’adeguatezza dell’assetto organiz-
amministrativo e contabile e sul suo concreto funzio-

2 L’organo di controlle esercita inoltre compiti di momitorag-

solidaristiche e
avuto particolare riguarde alle disposi-
ioni ‘di cui agli articoli 5, 6, 7 e 8 del decrete legislati-
ed attesta che il bilancie sociale
conformitd alle linee gulda di cui

stesso decreto

redatto in

delleo legislative 3 luglio

017, n. 117.
scomponenti dell’organo di

controllo possono in gqualsiasi .

anche individoalmente, ad atti di ispezio-
e a tal fine, possono chiedere agli ammi-

nlstraterl netizie sullfandamento delle operarzioni sociali o

}su.determ;natl affari,

Nelle ‘ipotesi previste dalla legge 1'organo di controllo e-
controllo contabile nel caso in cui non

soggetto incaricato della revisione legale

:del,contl © nel c¢aso in cul un suo componente sid un reviSoféK
legale iscritto nell’apposite registro.

L'assemblea dell'Associazione potra tuttavia in tali 1p0t951
provvedere a#lla nomina di un Revisore Legale dei Contl cui

attrlbuire il contrelleo contabile.

I componentl 1'Organe di Controlle e il Revisore durand in

carlca tre esercizi e sono rieleqggibili.

BILANCTO

Art:;}Q) L'esercizio si chiude al 31 dicembre di ogni anno.
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;'E‘.ntro i1l 30 aprlie i1 Con51gllo Dlrett1v0 sottoporra all’a%—
| semblea il bilancio di esercizio formato dallo stato patrimo-

‘Una wvolta iscritta nel Registro unico nazionale

ultimo articolo.

| Art. 20} Le modifiche dell'atto costitutive e del presente

niale, dal rendiconto finar}ziario, con 1 indicazione, dei
proventi e degli oneri, dell’ associazione, e dalla relazione
di missione che illustra le poste di bilancio, 17andamento é&-
conomico e finanziario dell’assoclazione e le modalita di
perseguinento delle finalita statutarie.

Tl bilancio deve restare depositato pressc la sede dell'asso-
ciazione nei 15 (quindieci) giorni che precedono 1'assemblea

convoecata per la sua approvazione, a disposizione di kU 1
gli associati, che abbiano interesse alla sua lettur:a :

settore, l'associazione dovra redigere il pilancic di e ech.
zio in conformitd #lla modulistica definita con appos:.to é
creto ai sensi dell’articole 13 del decreto legislativo 7_3.3111141—
glio 2017, nh. 117 e, nel casc di superamento dei limit'ij"%di
cui all’articolo 14 dello stesso decreto legislativo 3 luglio
2017, n. 117, rispettare le prescrizioni contenute In detto'

MODIFICHE DELL'ATTC COSTITUTIVO B DELLO STATUTO

statuto potranne essere proposte dal Presidente, dal Consi-
glio Direttivo o dail due terzi degli associati e sottoposte
all'assemblea che delibera con le maggioranze innanzil indica-
te,

SCIOGLIMENTO
Art, 21) Lo scioglimento dell'associazicne e la relativa de-
voluzione del patrimonio in conformitd al guccessivo articolo
23 & deliberato con il vote favorevole di almeno tre guarti
degli associati.
Brt. 22) Verificatesi Lo scioglimento, ovvero qualungue altra
causa di estinzione, 1'assemblea provvedera alla nomina di u-
no ¢ piu ligquidatori con la maggioranza di cui al precedente
art., 11).
Art, 23) In caso di suo scloglimento, cessazlone ¢@vvero e-
stinzione prima dell'iscriziome nel Registre unico nazionale
del Terro settore, 1'associazlene ha 1'ohbligo di devolvere
il sue patrimonie ad altre associazioni aventi scopo analogo.
Tn caso di estinzione o scioglimento dope l'iscrizione nel
Registre unico nazionale del Terzo settore, il patrimonio re-
siduo & devoluto, previc parere positivo dell’Ufficic di cui
ali’articolo 45, comma 1, del descreto legislativoe 3 luglio
2017, n. 117 & salva diversa destinazione imposta dalla leg
ge, ad altri enti del Terzo settore secondo le disposizioni
dell’ organo sociale competente O, in mancanza, alla Fondazio
ne TItalia Sociale. Il tuttoc nel rispettoe delle disposizioni
di cui allfarticolo & del richiamato deécreto legislative

' luglic 2017, n. 117.
E RINVIO
| Art. 24) Per quanto mon CoOmMpreso nel pregente statuto 51 fe
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dative 3

o _si fa

f_ci_na TINTI - GIACOMETTI Francesca - Elisa SPIGARELLT -~ PERRI-
B QQ Giorgia Elva - TIRONZELLI Sabrina - GATTUCCI Marco - MARI-
1 NELLI Diego .

ﬁ LUIGI VAifARG NOTAIO (SIGILLO)

riferimentc a gquanto stabllite dal Codice Civile in materia
di associazieoni noncheé alle dispesizioni di cui o
legislativo 3 luglio 2017, n. 117.

al decreto

F.to: Tatiana LUGNI - Federica MONARCHI - MARINGELLI Viviana
- BICCHERI Beatrice - Dayana RAGNRCCI - VAGNARELLI Serena -
Lucia BERETTINT - FERRANTI Roberto - PASSERI Silvia - valen-

o













di mic pugno ed in parte dattiloscritto da persona di mia fi-

Di questo ati¢, in parte soritto

ducia, su tre fogli per dieci facciate, ho dato lettura, uni-.

R

d4.seriveno alle ore guindicl e trenta.

tamente &ll'allegato, alle parti che lo approvano e lo sotto-

T.to: VAGNARELLI Serena - TIRONZELLI Sabrina - BICCHERI Bea-
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