ATTO COSTITUTIVO DELL'ASSOCIAZIONE
DI VOLONTARIATO DENOMINATA

“A.L.A.F.- Associazione Italiana Anderson-Fabry”

Al giorno 30 gennaio 2016 in Bologna alla Via Massimo D’Azeglio n. 25 40123, alle ore 15:00 si sono
riuniti i seguenti signori:

1) BOCCATO MAURO, nato ad Adria il 24.09.1966 e residente a Rovigo C.A.P. 45100, Corso del
Popolo n. 427, Codice Fiscale BCCMRA66P24A059L

2) CARRARA ENZO, nato a Bergamo il 12.11.1964 e residente a Gandino (BG) C.A.P. 24024, in via Ca’
Antonellin. 27, Codice Fiscale CRRNZE64S12A794M

3) DAVANI ROBERTA, nata a Roma il 23.08.1964 e residente a Roma, C.A.P. 00156, in via Pollenza n.
48, Codice Fiscale DVNRRT64M63H501G

4) FUSILLO PIERGIORGIO, nato a Roma il 26.10.1985 e residente a Roma, C.A.P. 00145, in via Silvio
D’Amico n. 104, Codice Fiscale FSLPGR85R26H501V

5) GIORGI MAURO, nato a Frascati (RM) IL 27.10.1966 e residente a Frascati (RM), C.A.P. 00044, in
Via Conti Di Tuscolo N. 16, Codice Fiscale GRGMRA66R27D773T

6) PEZZOTTA LAURA, nata a Gazzaniga (BG) il 29.11.1965 e residente a Gandino (BG) C.A.P. 24024,
in via Ca’ Antonelli n. 27, Codice Fiscale PZZLRA65S69D952H

7) TOBALDINI STEFANIA, nata a Cologna Veneta (VR) il 03.07.1974 e residente a Ronca (VR) C.A.P.
37030, in via Prandi n. 18, Codice Fiscale TBLSFN74L43C890A

Scopo della riunione & la costituzione, sulla base delle norma di cui alla Legge 11 Agosto 1991, n. 266 —
Legge quadro sul volontariato, di una organizzazione di volontariato il cui scopo e la cui disciplina sono
indicati nello Statuto allegato sotto la lettera A, che costituisce parte integrante del presente atto.

I comparenti di comune accordo, dopo ampia ed approfondita discussione, stipulano e convengono
quanto segue:

Articolo 1

E’ costituita, ai sensi della legge 266/91, fra i suddetti comparenti I'Associazione di Volontariato
denominata “A.l.A.F.- Associazione Italiana Anderson-Fabry”

Articolo 2

L’Associazione ha sede a Roma, Via Liberiana 17 (presso il CESV).

Articolo 3
L’Associazione ha per scopo I'elaborazione, promozione, realizzazione di progetti di solidarieta el campo
socio-sanitario per cio che concerne sostegno, tutela, salvaguardia dei pazienti affetti dalla Malattia di
Anderson-Fabry, e delle persone a qualsivoglia titolo loro connesse. ‘
Per la realizzazione dei propri scopi I'associazione si propone in partif“’olare di:
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1. Diffondere informazioni tra le famiglie ove vi siano persone colpite da Malattia di Anderson-Fabry
circa l'eziologia della malattia, i percorsi diagnostici, le strategie terapeutiche, il monitoraggio nel

tempo;
2. Promuovere la formazione di "Famiglie di aiuto di zona" che possano garantire contatti piu
. frequenti tra tutte le famiglie ove vi siano persone colpite, con l'intento di mettere fine

all'isolamento dei pazienti;

Individuare i centri che sappiano fare diagnosi attendibili e rapide;

4. Individuare strutture e istituzioni che aiutino fattivamente a trovare soluzioni per migliorare la
qualita della vita dei pazienti e dei familiari, sia per gli aspetti sanitari che per quelli sociali;

5.  Sensibilizzare i medici ed i pediatri, affinché arrivino il piu precocemente possibile all'eventuale
sospetto e diagnosi di Malattia di Anderson-Fabry;

6.  Tutelare i diritti dei pazienti malati rari affetti da Malattia di Anderson-Fabry e far riconoscere la
loro dignita all’opinione pubblica, sensibilizzando la cittadinanza attraverso: I'utilizzo di opuscoli,
giornali, mezzi radio-televisivi terrestri e satellitari, internet e di tutti gli strumenti ritenuti piu
idonei, per renderla consapevole di questa malattia e dei problemi da essa derivanti;

7. Promuovere e finanziare la ricerca medico-scientifica, individuando di volta in volta gli enti
beneficiari in base alla definizione di progetti gia delineati e specifici da realizzare o sostenere le
cui finalita siano di chiara utilita sociale, attraverso:

e erogazioni gratuite in denaro e in natura a favore di enti no profit, pubblici e/o privati, nazionale
ed estere (quali Universita ed Enti di ricerca nonché Centri e Fondazioni) che si occupano di cura
e/o ricerca scientifica nel campo delle patologia di Anderson-Fabry nei vari settori (biochimico —
epidemiologico — terapeutico — psico-pedagogico...);

e erogazione di borse di studio e di ricerca

ot

8. individuare mezzi utili per il miglioramento dell’assistenza ai malati ed il potenziamento dei
presidi diagnostici e terapeutici anche con la donazione di apparecchiature e materiale sanitario
specifico;

9.  Assistere e sostenere famiglie dei pazienti nella esperienza della malattia, con particolare riguardo
all’assistenza in beni materiali ai pazienti e alle loro famiglie meno abbienti.

10. Stabilire rapporti di collaborazione con associazioni mediche, tecniche-scientifiche, con operatori
ed esperti nel campo della Malattia di Anderson-Fabry e promuovere incontri, convegni seminari
e simili fra familiari di pazienti, medici, operatori sociali, operatori scolastici;

11. Stabilire rapporti con altre associazioni di pazienti, organizzazioni di volontari, che abbiano lo
scopo di partecipare e aiutare in campo sociale e sanitario;

12. Editare e divulgare un bollettino di informazioni, fornendo le ultime novita in fatto di ricerca
(ricavate anche da bollettini stranieri di associazioni analoghe che si occupano della Malattia di
Anderson-Fabry) e contribuire allo scambio di esperienze e di consigli utili per affrontare e
alleviare le sofferenze delle malattie e i dolorosi impegni dei familiari.

Articolo 4
L’Associazione ha durata illimitata nel tempo. \\

Articolo 5 .

L’Associazione avra come principi fondamentali la Costituzione Italiana, la legislazione vigente e lo
Statuto sociale che ribadisce:,I’assenza di fini di lucro, I'esclusivo perseguimento di finalita di solidarieta
sociale, la libera e volontaria adesione all’Associazione, il funzionamento basato sulla volonta
democratica espressa dagli Associati, la gratuita delle prestazioni degli Associati, |'elettivita e la gratuita
delle cariche sociali, il divieto di svolgere attivita diverse da quelle is(ituzionali ad echez\ione di quelle
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Articolo 6

I comparenti stabiliscono che, per il primo mandato, il Consiglio Direttivo sia composto dan. 7 membri e
nominano a farne parte i signori ai quali contestualmente attribuiscono le cariche:

Presidente Stefania Tobaldini
Vicepresidente Mauro Giorgi
Tesoriere Mauro Boccato
Consigliere Laura Pezzotta
Consigliere Enzo Carrara
Consigliere Roberta Davani
Consigliere Piergiorgio Fusillo

Articolo 7

Tutti i neonominati presenti alla riunione dichiarano che non esistono elementi di incompatibilita e di
accettare le rispettive cariche.

Articolo 8

Gli eletti costituiscono cosi, sempre in applicazione dello Statuto dell’Associazione, il Consiglio Direttivo,
suscettibile di modifiche o di integrazioni in successive ed apposite assemblee dei Soci.

Articolo 9

L’Assemblea delibera di conferire al Presidente il potere di apportare tutte le eventuali modifiche al
presente Statuto richieste in sede di registrazione.

Articolo 10

Le spese del presente atto, annesse e dipendenti, si convengono ad esclusivo carico dell’Associazione
qui costituita. La registrazione e richiesta in esenzione dellimposta di bollo e di registro ai sensi
dell'articolo 8 della legge 266/91.

Letto, approvato e sottoscritto da ciaswerente sopra indicato nell’ordine:
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