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N°22, MARZO 2021 ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

SALUTI DAL PRESIDENTE o.

Cari Amici,

mai come quest’anno ci preme particolarmente ringraziarvi per aver sostenuto I’Associazione [
Italiana per la Ricerca sull’Anemia di Fanconi (Airfa Odv - www.airfa.it), da sempre impegna-
ta per debellare una rara patologia genetica che colpisce bambini e adulti e di cui non
esiste ancora una cura risolutiva.

Infatti, il 2020 é stato un anno complesso non soltanto per la dura emergenza pandemica che °
abbiamo affrontato e con la quale ci confrontiamo ogni giorno, ma anche per i significativi s .
cambiamenti che hanno toccato la nostra realtd atftraverso il passaggio da Onlus a OdV,
Organizzazione di volontariato, approvazione di un nuovo Statuto, in base al quale vengono
riconosciuti come associati solo i soci ordinari. '

Le attivitd dell’Airfa, tese da sempre a sostenere la ricerca scientifica e a supportare le fami-
glie, non si sono fermate. Infatti, in un anno che ha trasformato le abitudini di vita di tutti, la
vicinanza che abbiamo provato a garantire a tutti i pazienti, persone ancor pit fragili in una
emergenza pandemica come quella che stiamo vivendo, & stato un plus fondamentale,
tratto distintivo delle ambizioni future dell’Associazione.

In questa newsletter troverete la consueta relazione sul nostro bilancio, mentre I'aggiorname- ]
nto sulla contabilitd & online sul sito internet dell’Associazione, integrata nella Relazione di
Missione 2020. Le donazioni del 5XMille a favore di Airfa sono state in linea con quelle
dell’anno precedente, grazie alle due tranche ricevute nel 2020, circostanza che ci ha ' ®
consentito di mantenere stabili le entrate nonostante una drastica riduzione delle raccolte
fondi. In questo 2020, infatti, Airffa ha deciso di annullare tutti gli eventi programmati per rispet-
tare le normative finalizzate a contenere la diffusione del Covid-19. Tuiti i fondi raccolti, preva-
lentemente tramite il 5xMille oppure campagne di fundraising on-line, saranno impiegati per
sostenere nuovi progetti di ricerca scientifica sull’AF nel 2021, studi su cui & attualmente in
corso una valutazione da parte dei nostri referenti clinico scientifici.

In occasione delle prossime festivitd pasquali, vi invito a consultare il volantino che
troverete nell’ultima pagina di questa newsletter per donare ai vostri cari uno dei regali
solidali proposti dalla nosira Associazione. Se vorrete, potrete invogliare anche le vostre
aziende amiche a compiere un gesto di solidarietd scegliendo di donare ai propri clienti e
dipendenti i prodotti pasquali dell’Airfa in cambio di una piccola donazione.

Per Airfa coinvolgere chi ci sostiene & fondamentale. Per questo, vi chiedo di partecipare
all’Assemblea ordinaria dei soci che si svolgera il 20 marzo 2021 nella sede dell’Airfa in
piazza Bovio, 14 (Napoli) nel rispetto di tutte le prescrizioni sanitarie raccomandate dalle

autorita (distanziamento e obbligo di indossare la mascherina). | Soci impossibilitati a parteci- ‘
pare all'Assembleq, ai sensi dell'art. 13 dello Statuto, potranno conferire la propria Delega ad @

altro socio con diritto al voto deliberativo. E possibile, inoltre, collegarsi in videoconferenza su
Skype tramite il contatto AIRFA-ODV.

Nonostante le difficoltd, per I'Associazione resta un punto fermo: I'attenzione che tutti insieme

dedichiamo al paziente e alla famiglia, con lo sguardo e I'impegno di chi se ne prende cura

con sensibilitd e umanitd. La riflessione sulla nostra Missione &, quindi, anche il senso del

nostro operare, la necessitd di esserci, operando bene e continuando a credere in quello che
facciamo.

°e
Ancora una volta, grazie.
@ Il presidente Francesca Rossi
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VITA ASSOCIATIVA: CONVOCAZIONE ASSEMBLEA DEI SOCI

E convocata I'Assemblea ordinaria dei Soci che si terrd presso la sede dell’Airfa in piazza
Giovanni Bovio, 14 - 80133 Napoli, in prima convocazione, alle ore 23:00 del 19 marzo 2021, e,
in seconda convocazione, alle ore 10:00 del 20 marzo 2021, per discutere e deliberare sul
seguente ordine del giorno:

1. Relazione sulle attivitd svolte durante I'anno 2020;
2. Presentazione programma delle attivitd per I'anno 2021;
3. Approvazione del Bilancio consuntivo anno 2020 e Bilancio preventivo anno 2021;

I libri contabili sono a disposizione dei soci in visione presso la Sede.

Si ricorda che, ai sensi dell'art. 8 dello Statuto, i Soci hanno diritto di voto deliberativo nelle
Assemblee ordinarie e straordinarie.

Saranno rispettate tutte le misure previste dai protocolli di sicurezza per il contenimento del
Covid-19 e sard garantito il distanziamento sociale di almeno 1 metro fra i partecipanti. | soci
sono invitati a portare con sé e indossare la mascherina.

I Soci impossibilitati a partecipare all'Assemblea, ai sensi dell'art. 13 dello Statuto, potranno
conferire la propria Delega ad altro socio con diritto al voto deliberativo. E possibile collegarsi
in videoconferenza su Skype tramite il contatto AIRFA ONLUS

Il Presidente Il Segretario
Francesca Rossi Carola Giacobbe

Delega Assemblea Ordinaria dei soci
Inviare in originale o in copia alla sede dell'AIRFA oppure

all’indirizzo email infofanconi@airfa.it

residente in ......cccoocveiiii e [ R ), CAP..cvreens
12 Lo TR
delega il/Ia Sig ...
a partecipare, in sua vece, all'Assemblea ordinaria del ...... [ooeni.. /2021
Data.............o.... 11 [



. v
- Ty @hirfa

ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

MILLE MODI PER SOSTENERE AIRFA
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FIRMA IL RIQUADRO SOSTEGNO DEL VOLONTARIATO
E DELLE ALTRE ORGANIZZAZIONI NON LUCRATIVE
DI UTILITA SOCIALE E SCRIVI IL CODICE FISCALE
DELL’AIRFA 94073140637

Devolvi il 5XMille AIPAIRFA!

Il tuo 5XMille si trasformerd in un assegno aqi ricercatori impegnati nella lotta all’ Anemia di Fanconi

Sostegno del volontariato e delle altre organizzazioni
non lucrative di utilita sociale:

n° 94073140637

SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELLIRPEF (in caso di scelta FIRMARE in UNO degli spazi sottostanti)

Sostegno del volontariato e delle alire organizzazioni non lucrative Finanziamento della ricerca scientifica e della universita

di utilita sociale,delle a: iazioni di f ione sociale e delle
associazioni e fondazioni riconosciute che operano nei settori di
cui allart. 10, c. 1, lett ), del D.Lgs. n. 460 del 1997

FIRMA ‘MM&AI} TR AR FIRMA

oo, (91410(713(114101613(7] || sk, | [ | [ 1 | [ 1 [ |||

Clicca qui

Scegli anche tu le nostre
Bomboniere Solidali!

I tuoi amici e parenti riceveranno la testimonianza
di un importante gesto di solidarieta
Clicca qui

O hryﬁr&

delidede



http://airfa.it/cinquepermille.php
http://airfa.it/regalisolidali.php
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

Call to Action: Diventa voloniario

PY Diventa volontario

® AIRFA é P
° o,

Clicca qui

Come si diventa VOLONTARIO AIRFA? Il volontario condivide e sostiene i valori e gli obiettivi
di AIRFA. Per diventare volontario AIRFA puoi inviare una mail a infofanconi@airfa.it,
specificando nell’oggetto: “RETE VOLONTARI AIRFA”.

® DIVENTA UN SOCIO AIRFA!

o ° Un network di volontari che si impegnano
quotidianamente per sostenere la Ricerca Scientifica
Per entrare a far parte di AIRFA
Clicca qui

Ricordiamo ai soci che per rinnovare la propria iscrizione occorre versare la quota
sociale di 20 euro*. Compila il bollettino oppure effettua un versamento tramite bonifico
bancario, conto corrente postale, assegno, Paypal.

[
r CONTI CORRENT! POSTALI - Ricevuta di Ve - BancoPosta CONTI CORRENT] POSTALI - Ricevuta di Accredito - BancoPosta
wl C/Cn.17987801 di Euro su|C/Cn. 17987801 di Evro
Codice 8N I EEENEEREEEEEEEREAHEEEEEEE TD 451  Codice AN FIEFAEREEEEHE R
INTESTATO A INTESTATO A
A.I.R.F.A. ASS.NE ITAL.NA PER LA RICERCA ANEMIA DI A.I.R.F.A. ASS.NE ITAL.NA PER LA RICERCA ANEMIA DI
FANCONI FANCONI
CAUSALE
~ SOSTEGNO ALLA RICERCA SULL'AF - SOSTEGNO ALLA RICERCA SULL'AF
- ECCETTUATA L'UTILIZZAZIONE DEGLI EMBRIONI UMANI ~ ECCETTUATA L'UTILIZZAZIONE DEGLI EMBRIONI UMANI
ESEGUITO DA: ESEGUITO DA: §
g
2
§
H
1
H
H
AVVERTENZE
P oo B P B g L i R BOLLO DELLUFFCI0 POSTALE B0LLO DELL'UFRCIO POSTALE IMPORTARTE NON SCRIVERE NELLA ZOWA SOTYDSTANTE
aancellotire. codice hancoposta Importo i i
La cavesle 3 obbligatoria per | versement a favors dalle
Pubbliche Ammivstrazions. Le informarions richeeste  vanno
Tiportete in modo identico in clascuna delle part df cui S
‘compone i bollettine.
I DEL O MICEVUTA by ACCREDITO. 11O 000017987801< 451>

*Si ricorda I'importanza del regolare versamento della quota associativa nella prima metd
dell’anno in corso, in quanto rappresenta il principale sostentamento dell’Associazione, grazie
al quale & possibili proseguire con I'ordinaria attivitd e le iniziative avviate e future.



http://airfa.it/page.php?id=19
http://airfa.it/modulo2.php
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI
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ADERISCI ALLA CAMPAGNA #LASOLIDARIETANONSIFERMA

Non dimentichiamo i pazienti e
la ricerca scientifica.

DONA ALUAIRFA PER LA RICERCA SCIENTIFICA SULLANEMIA DI FANCONI
BANCA INTESA SANPAOLO SPA
CONTO INTESTATO A: AIRFA
IBAN IT28 Y030 6909 60610000 0014 563 @
BANCOPOSTA: IBAN IT 28 W 07601 03400 000017987801 Al
rfa
' PayPal KOOI

Dona subito:
* BANCA INTESA SANPAOLO SPA IBAN IT28Y0306909606100000014563
* BANCOPOSTA IBAN IT28W0760103400000017987801
* PAYPAL seguendo le indicazioni presenti sul sito Clicca qui
*Specifica la causale: campagna #laSolidarietdNonSiFerma
Non dimenticare che il tempo di aiutare le persone piu fragili & adesso! Il fundraising € fermo a
causa della pandemia da Covid-19, ma la ricerca scientifica va avanti! #LaSolidarietdNonSiFerma.

BILANCIO 2020

RELAZIONE DEL TESORIERE

Riportiamo di seguito bozza del Rendiconto gestionale espresso in unitd di Euro con valori
arrotondati per eccesso o per difetto all’euro a seconda che il valore sia pill 0 meno superiore
ai 50 centesimi.

La versione definitiva sard consultabile nella Relazione di Missione visionabile sul sito dell’ AIRFA
wwew.airfa.it dopo I'approvazione dell’Assembla dei soci del 20 marzo.

| libri contabili e relativa documentazione sono disponibili in visione presso la Sede.

Rendiconto gestionale al 31/12/2020

Uscite per attivita tipiche 15.702,00 Entrate da attivita tipiche 90.565,00
Erogazioni a Progetti di Ricerca 15.000,00  Contributi 5 per mille 83.899,00
Pubblicazioni scientifiche e divulgative 702,00 Quote Associative ordinarie 740,00

Erogazioni liberali in denaro 5.927,00

Uscite per Raccolta fondi 20.143,00 Entrate da raccolta fondi 31.447,00

Uscite per attivita di supporto generale  31.509,00

Altre uscite 483,00 Alire Entrate 1,00

Totale uscite 67.837,00 Totale entrate 122.013,00



http://www.airfa.it/page.php?id=18
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' ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

“DONA ORA” PY

Per donazioni con bonifico bancario
BANCA INTESA SANPAOLO SPA . .

CONTO INTESTATO A: AIRFA

IBAN IT28 Y030 6909 6061 0000 0014 563 .

Per donazioni con conto corrente postale
E’ possibile effettuare una donazione sul conto corrente postale n.17987801
intestato ad AIRFA, Piazza Bovio 14, 80133 Napoli

Per donazioni con assegno
Lassegno va intestato a: AIRFA

Per donazioni con Paypal basta un click

Clicca qui

Continua a guardare le foto, i post ed i video dell’ AIRFA consultando il nostro sito web e

seguendoci sui social network

0000

Tel. +39 081 552 37 73
www.airfa.it - infofanconi@aqirfa. it

CONSIGLIO DIRETTIVO
Francesca Rossi, Presidente
Valentina Amendolara, Tesoriere
Carola Giacobbe, Segretario
Antonella Favaloro, Consigliere
Carmela lllibato, Consigliere
Gabriella Mannara, Consigliere
Barbara Nardi, Consigliere
Antonio Orsillo, Consigliere
Albina Parente, Consigliere

REFERENTI CLINICO/SCIENTIFICI
Dr. Paolo Degan, Genova

Dr. Carlo Dufour, Genova

Dr. Piero Farruggia, Palermo

Prof. Franco Locatelli, Roma

Prof. Bruno Nobili, Napoli

Dr.ssa Marta Pillon, Padova

Dr. Mimmo Ripaldi, Napoli
Prof.ssa Anna Savoiaq, Trieste
Prof.ssa Adriana Zatterale, Napoli



https://www.paypal.com/donate/?token=muFDFL6Le4VLpsgzIwVd5JGWZPgwVdRY9QMlctrR2PhQxHr9RpYcNGn-MMP83chjIyZv8m&country.x=IT&locale.x=IT
https://twitter.com/airfa_onlus
https://www.facebook.com/Airfa.Onlus
https://www.instagram.com/airfaonlus/
https://www.youtube.com/channel/UCPm5EIjoBIkf0UsxMtS7jMA
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

LA TUA PASQUA CON AIRFA

Hai gid scelto i doni pasquali da regalare ai tuoi cari?

Anche quest'anno potrai optare per i prodotti dell'Airfal Donando uno dei nostri articoli i tuoi

cari sosterrai la Ricerca Scientifica sull'lAnemia di Fanconi.

Sul website dell’Airfa www.airfa.it e sui nostri canali social sard disponibile il volantino dei
prodotti pasquali che troverai anche in questa Newsletter. Aiutaci a diffonderlal | doni Airfa

fanno bene al cuore alla ricercal
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& In occasione delle festivita pasquali 2021

U'dirfa offre la possibilita

ﬂh . e difesteggiare coil-tin i;”iw di solidariela
YAirfa - @

ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA .

wstaff.it
[}

SULL'ANEMIA DI FANCONI

o]
1 5 euro .
DONAZIONE MINIMA '
COLOMBA ARTIGIANALE g
con canditi Kg. 1
colori assortiti

12 euro

DONAZIONE MINIMA

- UOVA DI CIOCCOLATO LATTE
incarti oro e blu g. 400

- UOVA DI CIOCCOLATO FONDENTE
incarti verde e rosso g. 400

] 0 euro

DONAZIONE MINIMA

10 euro NINA - LA BAMBOLA
DONAZIONE MINIMA DELL’AIRFA cm 50
COFANETTO IN LEGNO (cm 22X15X6,5) colori assortiti L
con ovetti di cioccolato misti
latte-fondenti g. 250 ®
: e ‘
|
DONAZIONE MINIMA
8 euro !
- CROCCANTINI DI CIOCCOLATO/CAFFE g. 300
1 0 euro

- TENERI ARANCIO/LIMONE g. 300

4 euro
- SCORZETTE ARANCIA g. 100

SepE NaziONALE: Plazza Bovio, 14 - Napoui / TEL. E Fax (39) 0815523773 SEGUICI SU :

You
g infofanconi@airfa.it | associazionefanconi@pec.airfa.it E www.airfa.it f ’
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