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STATUTO

TITOLO | - COSTITUZIONE E SCOPI

Articolo 1

Col nome di "Gruppo Itdiano Pazienti Fabry” (O.N.L.U.S) in breve “G.I.P.F.(O.N.L.U.S)"; €&
codtituita @ send ddl'at. 36 e seguenti dd codice civile, una Associazione a carattere nazionale,
senzafini di lucro, aconfessonde e gpartitica, con durata a tempo indeterminato.

E fato obbligo ddl’'uso ndla denominazione ed in quasvoglia segno disintivo 0 comunicazione
rivolta d pubblico, dela locuzione “organizzazione non lucrativa di utilita socide’ o ddl’acronimo
“ONLUS’

L'Asociazione G.I.P.F. intende comunque mantenere contetti di collaborazione e scambio di
esperienze ed informazioni con Associazioni Italiane ed estere che seguano lamaattia di Fabry.

Articolo 2

L'Associazione ha sede legale in C/da Caravotti 3 Paglieta (CH)

E dispone ddlle seguenti sedi operative regiondi:

LOMBARDIA, Referenti Famiglia Dioniso, ViaDino Villani 3 a Milano (MI)

LAZIO, Referenti FamigliaGiorgi, ViaDel Savelli 29 a Rocca Priora (RM)

MARCHE, Referenti Famiglia Biancini, Via Fornace 1 a Serra De Conti (AN)

ABRUZZO, Referenti Famiglia Colorato, Via Fontana 5 a Mozzagrogna (CH)

L’ Assemblea Generde puo deliberare un aumento delle sedi Regiondi e nuove Sedi Provincidi.

[l mutamento di sede ndll’ ambito dello stesso Comune non comporta la modifica dello Statuto e puo
essere deliberata nell’ Assemblea Ordinaria

Articolo 3
Gli obiettivi dell’Associazione sono | seguenti:

A) tutdare i diritti da pazienti mdati rari affetti da Maattia di Fabry e far riconoscere la loro
dignita dl’opinione pubblica, indipendentemente ddl’eventude tergpia somminidrata  ai
pazienti stess.

B) diffondere informazioni trale famiglie ove vi Sano persone colpite daMdattia di Fabry;

C) promuovere la formazione di "Famiglie di auto di zond' che possano garantire contatti piu
frequenti tra tutte le famiglie ove vi dano persone colpite, con lintento di mettere fine
dl'isolamento de pazienti;

D) fare informazione atraverso opuscoli, giorndi, mezz radio-tdevigvi terredtri e sadlitari,
internet e comunque con gli drumenti ritenuti pit idone a senghbilizzare 1'opinione pubblica,
per renderla consapevole di questa maattiae dei problemi da essa derivanti;
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E) sendshilizzare i medid ed i pediatri, afinché arivino il piu precocemente possibile dl'eventude
sospetto ediagnos di Maattiadi Fabry;

F) individuarei centri che sappiano fare diagnos attendibili e rapide;

G) individuare drutture e idituzioni che aiutino fattivamente a trovare soluzioni per migliorare la
quditaddlavitade pazienti e de familiari, Saper gli agpetti sanitari che per qudli socidi;

H) promuovere qualsias tipo di ricerca medico-scientifica, Sain Itdia che dl'estero;

[) <abilire rgpporti di collaborazione con associazioni mediche, tecniche-scientifiche, con operatori
ed espati nd campo ddla Mdattia di Fabry e promuovere incontri fra genitori, familiari di
pazienti, medici, operatori socidi, operatori scoladtic;

L) sabilire rapporti con dtre associazioni di pazienti, organizzazioni di volontari, che abbiano lo
scopo di partecipare e aiutare in campo socide e sanitario;

M) editare e sampare un balletino di informazioni, fornendo le ultime novita in fatto di ricerca
(ricavate anche da bollettini dtranieri di associazioni andoghe che s occupano ddla Madattia di

Fabry) e contribuire dlo scambio di eperienze e di condgli utili per affrontare e dleviare le
sofferenze delle mdatie e i doloros impegni da familiari;

N) raccogliere fondi per:

- sodenere ladiffusione delle informazioni Sapresso i familiari che presso I'opinione pubblica;

- finanziare direttamente la ricerca reaivamente dla Madattia di Fdory ne vai settori
(biochimico — epidemiol ogico — terapeutico — psico- pedagogico...);

- finanziare borse di studio per ricercatori;

- finanziare I'acquisto di specidi gpparecchiaure;

- prestare assgenza economica a madati di Fabry, dle loro famiglie quaora ve ne fosse la
necessita val utata con criteri insindacabili da parte del comitato direttivo;

- promuovere e organizzare convegni di sudio e di confronto tra familiari e operatori dei vari
settori (medico-socide-scolagtico...) e momenti di incontro in generde che possano autare |
familiari ad affrontare le varie Stuazioni problematiche.

O) prioritario e I' esclusivo perseguimento di findita di solidarieta sociale.

P) é fatto il divieto di svolgere dtivita diverse da quele menzionate dla lett. @) ad eccezione di
qudle direttamente connesse.

Per il raggiungimento dei suoi scopi, I'Associazione potra svolgere quadas  ativita finanziaria,
mobiliare o immohiliare, ritenuta utile, necessaria od opportuna dal comitato direttivo.
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TITOLO 11
SOCI - MODALITA' PER ADESI ONE-RECESSO - DECADENZA - ESCLUSIONE
Articolo 4

L 'adesione dl'Associazione sara deliberata da comitato direttivo come di seguito dettagliato:

d) soci ordinai: tutti i mdai di Mdattia di Fabry, i loro genitori, i familiai e/o &ffini, nonché
coppie di fatto e comunque tutti coloro che s occupano del malati con titolo legade o meno;

b) soci collaboratori: sono coloro che mettono a disposizione ddl’Associazione la propria
competenza scientifica e professonae in genere;

C) sod sodenitori: tade qudifica viene attribuita annuamente a chi contribuisce finanziariamente
alo sviluppo ddl'Associazione, d fine di sostenere gli obiettivi ddl’Associazione.

I direttivo puo estendere tale qudifica anche a persondita giuridiche pubbliche e/o private.

Tutti i soci svolgono la propria attivitain modo personale, spontaneo, gratuito e senzafini di lucro.

Tutti i soci, ordinari e collaboratori, hanno diritto di partecipare dl'assembleg; il quorum agli effetti
della regolarita dell'assemblea, viene perdtro cacolato solo rispetto a soci ordinai € a SocCi
collaboratori a qudi soltanto spettail diritto di voto.

Il contributo annuo associativo nonché le relative moddita di versamento e la determinazione della
guota annua Ssaranno tabilite dal comitato direttivo con effetto dal 1° gennaio dell'anno 2006.

| soci che non intendono pitl partecipare dla Associazione possono chiederne il recesso.

| soci che non partecipano €0 non cooperano a raggiungimento del fini dell’Associazione decadono
dalla stessa

S gaantisce la disciplina uniforme del rapporto associativo e delle moddita associative volte a
garantire I'effettivita del  rapporto  medesimo, escludendo espressamente la temporaneita dela
partecipazione dla vita assodidiva.

| soci che contrawengono a doveri gahiliti dalo datuto e ddle ddiberazioni degli organi socidi
vengono eclus. Le deliberazioni in materia di recesso, decadenza ed esclusione sono prese da
comitato direttivo. | soci receduti, decaduti 0 esclus non consarvano dcun diritto sul patrimonio
dell’Associazione e sulle quote gia versate.

Quedti ultimi hanno 15 giorni di tempo per contestare la decisione, a mezzo raccomandata A/R.
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TITOLO I

GLI ORGANI DELL'ASSOCIAZIONE, GESTIONE DELL'ASSOCIAZIONE, | COMPITI
DEL COMITATO DIRETTIVO.

Articolo 5
Sono organi dell’Associazione:
a) L'Assembleade Soci;
b) Il Comitato Direttivo che € cogtituito, come numero minimo, dai seguenti membri:
Presidente, due Vicepresidenti, Segretario e Tesoriere.
II Segretario pud anche assumerein se le funzioni del Tesoriere.
c) Collegio del Revisori dei Conti quando Saidituito.
[l Comitato Direttivo eil Collegio dei Revisori dei Conti (quando esiste) durano in carica 3 anni.
d) Il Comitato Tecnico-Scientifico € composto da cinque membri, tra cui sara €etto un presidente.
Il presidente restain carica anch’ 3 anni ofino asue dimissoni.

Articolo 6

L'Assemblea dell’Associazione € composta dai soci ordinari e dai soci collaboratori; quando € socio
un ente 0 un gruppo di persone dovra partecipare al'assemblea un loro rappresentante. L'assemblea
legdmente convocata e codituita, rappresenta l'universdita dei soci. Hanno diritto di voto in
assemblea 1 soci ordinari (in regola con la quota socide) e i soci collaboratori. Le deliberazioni
dell'assamblea legdmente adottate obbligano tutti gli associai anche se non intervenuti o
dissenzienti.

Articolo 7

L'assemblea viene convocata dal comitato direttivo ameno una volta dl'anno o quando il comitato
direttivo lo ritenga opportuno, ovwero ne faccia richieta dmeno un terzo del soci ordinari e
collaboratori; l'avwiso di convocazione (da inviaes dmeno 10 giorni prima a soci ordinari e
collaboratori a mezzo lettera, mentre a tutti gli atri soci verra fatto a mezzo sampa) deve contenere
l'indicazione dd luogo, giorno, ora dela prima convocazione e l'ordine del giorno con gli argomenti
da trattare nonché l'orario della seconda convocazione che dovra avvenire a disanza di dmeno
un'oraddla prima.

L'assemblea ordinaria viene convocata una volta dl'anno per I'gpprovazione dei bilanci preventivi e
consuntivi, nonché dei resoconti del comitato direttivo entro 6 mes dala chiusura ddl'anno socide.
L'Assemblea nominera tra i soc regolamente intervenuti un presdente ed un segretario
dell'assemblea
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Articolo 8

Nelle assemblee ordinarie e Sraordinarie, ogni socio ordinario o collaboratore, ha diritto ad un voto.

Le deliberazioni sono prese a maggioranza assoluta di voti del presenti e rappresentanti. Sono
ammesse le deleghe, fino aun massimo di tre per socio presente.

Le assemblee sono regolamente codituite in prima convocazione quando Sano presenti €o
rappresentati ameno la meta piu uno dei soci ordinari e collaboratori; in seconda convocazione
qualunque sa il numero de soci presenti €0 reppresentati. Le ddiberazioni sono pree a
maggioranza de presenti.

L 'assemblea ddibera:

1) sullanominadei membri del comiteto direttivo;

2) sull'gpprovazione dd bilancio preventivo e consuntivo;

3) su ogni adtro argomento sottopostole dal comitato direttivo;

4) sulle modifiche ddll'atto codtitutivo e dello Satuto;

5) aullo scioglimento ddll'Associazione e la devoluzione ddl patrimonio socide.
Per la vdiditd ddle ddibere previte a n. 4 e 5 € necessxio in prima convocazione, il voto
favorevole di dmeno 2/3 de soc intervenuti dl'assemblea In seconda  convocazione e
deliberazioni sono prese a maggioranza degli intervenuiti.

Articolo 9
Il Comitato Direttivo € cogtituito da componenti etti dal’Assemblea del Soci.

Articolo 10

| componenti dd Comitato Direttivo sono in numero di cinque. Se non Vi provvede l'assembles, i
membri eetti deggono nd loro seno un presidente, due vicepresidenti e un segretario che puo
anche assumerein se lefunzioni di tesoriere.

Il comitato direttivo ha la facolta di cooptare dtri membri quando per quasias ragione vengano a
mancare qudli in carica, nominandoli fraquelli che hanno riportato voti dall'assemblea

| membri cos nominati resteranno in carica fino ala prossma assemblea che potra confermarli in
carica 0 nominare dtri fino ala scadenza del mandato dei membri codtituiti.
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Articolo 11

La convocazione de Comitato Direttivo puo essere fatta ogni quavolta il presidente lo ritenga
opportuno, oppure quando ne facciano richietaadmeno i 2/3 del suoi congglieri.

Il preavviso scritto di ogni riunione dovra essere dato dmeno 10 giorni prima della data fissata, ad
ogni membro dd comitato direttivo. In caso di urgenza, l'avviso potra essere dato anche
telefonicamente, ma comungue ameno 3 giorni prima della convocazione,

Le deiberazioni dd comitato direttivo sono vaide purché sa presente la maggioranza fisca de
suoi  componenti; devono perdtro essere presenti il presdente o, in caso di sua assenza o
impedimento, un vicepresidente el segretario o, in caso di sua assenza o impedimento, il tesoriere.

Le decisoni dd comitato direttivo dovrano essere prese con la semplice maggioranza e, in caso di
parita di voti prevae il voto de presdente o del vicepresdente (in caso di assenza o impedimento
del presdente). Questa ultimaregolanon 9 gpplicain caso di votazioni segreta.

Articolo 12

[l comitato direttivo hai seguenti compiti:

a) esecuzione ddlle ddiberazioni delle assemblee generdi, ordinarie e straordinarie;

b) compimento di tutti gli ati di ordinaia e draordinaia amminidrazione per |'atuazione degli
scopi e dle findita per | qudi & stata codtituita I'Associazione, ad eccezione di qudli attribuiti dal
presente statuto al'assembleg;

€) nomina di commissoni, che possono essere anche composte di membri esterni dl'’Associazione,
ma presedute e dirette sempre da un membro incaricato dal'’Associazione, per I'attuazione degli
scopi eddlefinditaper i quai e stata codtituita l'Associazione;

d) agpprontamento del bilanci preventivi e consuntivi di ogni esercizio, che dovrano poi essere
sottoposti al'gpprovazione ddl'assembleg;

e) fisszione di incarichi e compens a consulenti legdi, finanziari e ddla comunicazione, nd caso
Ci0 fosse necessario per I'operato dell’Associazione.

Articolo 13

| membri degli organi socidi non percepiscono acun compenso ddl'’Associazione, ma avranno
diritto ad addebitare e a fars rimborsare le spese che dovessero sostenere nell'esercizio delle loro
funzioni. Redta inteso che in caso di utilizzo di uso proprio, il rimborso chilometrico sara a codi
pitl bass utilizzando la tabella ufficide ACI minima per il moddlo di auto utilizzato.

Articolo 14

I| presdente halarappresentanza e lafirmalegae dell’Associazione.

In caso di sua assenza o impedimento, la rappresentanza e la firma legade spetta d vicepresidente,
delegao a mezzo fax, Emal o poda prioritaria dd Presidente stesso. |l Comitato Direttivo pud a
sua volta delegare, sempre in forma stritta, pol verbdizzata sul regisro dei Condgli Direttivi,
particolari funzioni auno o pit membri ded comitato direttivo.

6
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Articolo 15

Il tesoriere sara reponsabile nei confronti del comitato direttivo della buona tenuta della contabilita
dell'’Asociazione e avra la facolta di rilasciare ricevute per tutte le somme che gli vengano rimesse
sul conto dell’Associazione.

Sugli assegni rilascidi, oltre dla firma del tesoriere, dovra comparire la firma del presidente o, in
caso di sua assenza o impedimento, di un vicepresidente.

Il tesoriere amminisrera i fondi ddl'’Associazione in conformita dle idruzioni dd  comitato
direttivo.

Articolo 16

Il segretario partecipera dle riunioni del comitato direttivo e redigera verbdi ddle riunioni in libri
gppositi; qualoranon Sa delegato dtro membro.

Ad ogni riunione dara lettura del verbale della riunione precedente che, dopo essere srato ratificato
da comitato direttivo, dovra essere firmato dalo stesso e dal presdente (in caso di suo
impedimento da un vicepresdente)

Articolo 17

Nel caso in cui Sa ritenuto opportuno, l'assemblea eleggera il collegio dei revisori dei conti. Questi
Saranno in numero di tre, trai quai verra nominato un presidente, se non sara eetto dall‘assemblea

Ess provvederanno a controllo generale ddl'amministrazione secondo le norme del codice civile.

Articolo 18

Il comitato tecnico-scientifico € composto da dmeno tre membri, proposti da comitato direttivo e
scdti tra | o collaboratori dell’Associazione o tra gli dtri esperti specididi di vari settori nella
Malattiadi Fabry e fortemente interessati a seguirle.

Esperti di livelo internazionde possono essere chiamati a fare parte del comitato tecnico scientifico
per paticolai esgenze del'’Associazione. La desgnazione, anche temporanea, viene fatta dd
comitato direttivo. Il comitato tecnico-scientifico € un organo consultivo per il comitato direttivo ed
esorime parere non vincolante sui problemi di interesse tecnico-scientifico sottoposti dal comitato
direttivo.

Un coordinatore dd comitato scientifico ha diritto a partecipare dle riunioni de comitato direttivo
quaora vengano discuss punti a carattere scientifico.

Il comitato esprime vautazioni per I'Associazione sui risultati delle ricerche e Ui criteri e moddita
dimpiego del fondi mess a digposzione dal'’Associazione atale scopo.

Il comitato propone dl'Asociazione iniziaive in ambiti scentific che ritiene utili per gli scopi
della stessa Associazione.
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TITOLO IV -CONTI BANCARI E PATRIMONIO SOCIALE

Articolo 19

Il comiteto direttivo attivera e manterra uno o piu conti bancari e/o conti correnti postdi a nome
dell'Associazione sui qudi ritenga gppropriato vengano versate o da quai vengano prelevate, le
somme di denaro confluite al'’Associazione.

Articolo 20

I patrimonio dell'Associazione é codtituito:

a) dai contributi associativi di cui dl'art. 4 dd presente statuto;

b) dalle eccedenze attive delle gestioni annudi;

C) daofferte o contributi di terzi, privati od enti;

d) dalasciti e donazioni.

| proventi derivanti da patrimonio sono dedtinati a fini dell'’Associazione; indeme ad ogni dtro
introito, non destinato ad aumentare il patrimonio, verranno utilizzati dtres per sopperire dle
spee di organizzazione e di gestione ddll’Associazione.

Il bilancio verra redato annuamente e riportera tutte le voci in entrata ed uscita rdative dla attivita
svolta

Articlo 20 bis

E' fatto divieto di digribuire, anche in modo indiretto, utili e avanzi di gestione nonché fondi,
riserve di cgpitae durante la vita dd|’ organizzazione, ameno che la destinazione o la digtribuzione
non siano imposte per legge o sano effettuate afavore di dtre O.N.L.U.S.

Articolo 20 tris
E' fatto obbligo di impiegare gli utili o gli avanzi di gestione per laredizzazione ddle ativita
igtituziondi e di quelle ad esse direttamente connesse.
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TITOLOV - SCIOGLIMENTO E LIQUIDAZIONE - DURATA

Articolo 21
Gli esarcizi socidi avranno la durata ddll'anno solare, dal'l gennaio d 31 dicembre.

Articolo 22
Ogni proposta di modifica de vigente satuto, deve essere fatta a presdente con comunicazione
scritta

Articolo 23
L'Asociazione € codituita a tempo indeterminato e lo scioglimento pud essere  deiberato
dall'assemblea straordinaria con il voto di dmeno 2/3 del partecipanti al'assemblea

Articolo 24

Nel cao di  scioglimento ddl'Associazione, I'assamblea nominer)a uno o piu  liquidatori,
determinandone i poteri e il compenso.

L’ Associazione e obbligata a devolvere il patrimonio in caso di suo scioglimento per qualungque

causa, ad dtre organizzazione non lucrative di utilita socide o afini di pubblica utilita, sentito

I"organismo di controllo di cui al’art.3, comma 190, della Legge 23 dicembre 1996, n.662, sdvo

diversa destinazione imposta dalalegge.

Articolo 25

Per tutto quanto non previso da presente statuto o atrimenti sabilito, s fa rinvio dle norme de
codice dvileedleleggi itdiane vigenti in materia

Articolo 26

In sede di prima gpplicazione, I'assemblea ed il comitato direttivo sono sodituiti da un comitato che
assume tutte le funzioni del suddetti organ e che provvedera ad avviare l'attivita dell’Associazione,
ed in paticolare a convocare entro un anno dala codtituzione I'assemblea ordinaria per la nomina
degli organi Satutari.

Il comitato provvisorio provvedera dtresi, se lo riterra opportuno, a nominare il Collegio de
Revisori, che cesseradalla carica con la nomina dell’Assemblea del nuovo organismo Direttivo.
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