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Cari Amici,

mai come quest’anno ci preme particolarmente ringraziarvi per aver sostenuto l’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 è 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 
cambiamenti che hanno toccato la nostra realtà attraverso 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 attività 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 più fragili in una 
emergenza pandemica come quella che stiamo vivendo, è stato un plus fondamentale, 
tratto distintivo delle ambizioni future dell’Associazione. 

In questa newsletter troverete la consueta relazione sul nostro bilancio, mentre l’aggiorname-
nto sulla contabilità è 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, Airfa ha deciso di annullare tutti gli eventi programmati per rispet-
tare le normative finalizzate a contenere la diffusione del Covid-19. Tutti 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 è attualmente in 
corso una valutazione da parte dei nostri referenti clinico scientifici.  

In occasione delle prossime festività 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 nostra Associazione. Se vorrete, potrete invogliare anche le vostre 
aziende amiche a compiere un gesto di solidarietà 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 è fondamentale. Per questo, vi chiedo di partecipare 
all’Assemblea ordinaria dei soci che si svolgerà il 20 marzo 2021 nella sede dell’Airfa in 
piazza Bovio, 14 (Napoli) nel rispetto di tutte le prescrizioni sanitarie raccomandate dalle 
autorità (distanziamento e obbligo di indossare la mascherina). I Soci impossibilitati a parteci-
pare all'Assemblea, ai sensi dell'art. 13 dello Statuto, potranno conferire la propria Delega ad 
altro socio con diritto al voto deliberativo. È possibile, inoltre, collegarsi in videoconferenza su 
Skype tramite il contatto AIRFA-ODV.

Nonostante le difficoltà, per l’Associazione resta un punto fermo: l’attenzione che tutti insieme 
dedichiamo al paziente e alla famiglia, con lo sguardo e l’impegno di chi se ne prende cura 
con sensibilità e umanità.  La riflessione sulla nostra Missione è, quindi, anche il senso del 
nostro operare, la necessità di esserci, operando bene e continuando a credere in quello che 
facciamo.

Ancora una volta, grazie.

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

all’indirizzo email infofanconi@airfa.it
 

 
....L... Sottoscritt.................................................................... 

residente in .....................................(............), cap............ 

via.........................................................................................

delega il/la Sig................................................................... 

 
a partecipare, in sua vece, all'Assemblea ordinaria del  

 

Data......................    Firma................................................ 
 
 

VITA ASSOCIATIVA: CONVOCAZIONE ASSEMBLEA DEI SOCI
È convocata l'Assemblea ordinaria dei Soci che si terrà 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 attività svolte durante l'anno 2020;
2. Presentazione programma delle attività per l'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 sarà garantito il distanziamento sociale di almeno 1 metro tra i partecipanti. I 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. È possibile collegarsi 
in videoconferenza su Skype tramite il contatto AIRFA ONLUS

Il Presidente  Il Segretario
Francesca Rossi Carola Giacobbe

……/……../2021



Negli Stati Uniti promettenti studi sul carcinoma 
Si fa largo l’urgenza di sviluppare strumenti in grado di effettuare controlli e screening in 
modo veloce ed efficace. Molti progetti di ricerca attualmente in corso mirano allo sviluppo 
di strumenti e tecnologie che perseguono quest’obiettivo come la creazione di una piattafor-
ma digitale che individui i potenziali fattori di rischio di cancro in base all’analisi dei dati 
inseriti dei pazienti AF, programmi didattici che rendano i giovani pazienti degli adulti consa-
pevoli e capaci di gestire la propria malattia, o ancora progetti di ricerca molecolare interdi-
sciplinare basata sull’analisi dei materiale clinico prelevato da pazienti AF.

Tumori solidi
Il “Cincinnati Children’s Hospital Medical Center” cerca volontari per la ricerca sui promettenti 
effetti della quercetina. Dai dati della ricerca in laboratorio è possibile osservare gli effetti 
benefici nei pazienti AF post- trapianto sottoposti a trattamenti orali di quercitina per due anni. 
I risultati dello studio mirano a rilevare un abbassamento dello stress ossidativo e dell’incide-
nza del danno del Dna alla mucosa, prevenendo, o almeno ritardando, lo sviluppo delle 
cellule squamose del carcinoma.

Midollo osseo
L’Hospital Medical Center di Cincinnati conduce uno studio pilota su volontari pre-trapianto 
circa gli effetti della quercetina nel ritardare la disfunzione del midollo osseo. In particolare, 
analizzando la farmacocinetica, la fattibilità e la tossicità della terapia orale di quercetina.

Terapia aenica
La Stanford University di Stanford promuove uno studio per verificare l’efficacia terapeutica 
della terapia genica per i pazienti con Anemia di Fanconi, sottotipo A (FA-A). Le cellule stami-
nali emopoietiche vengono prelevate ex vivo dal sangue periferico mobilizzato del paziente 
con un lettore lentivirale che rintraccia il gene FANCA. In seguito, le cellule staminali vengono 
inoculate nuovamente nel paziente con l’obiettivo di prevenire la disfunzione del midollo 
osseo. 
 

Nutrizione e Anemia di Fanconi
Cosa è utile sapere per le famiglie con bambini affetti da AF

Gli individui affetti da AF potrebbero avere un’altezza e un peso inferiori rispetto ai loro coe-
tanei. Tuttavia, grazie all’attività di monitoraggio di dietisti e medici, che durante le visite 
cliniche utilizzano parametri come le “curve di crescita”, questi valori sono tenuti sotto 
controllo. 
La curva di crescita di un bambino Fanconi è significativamente al di sotto della tipica 
curva di crescita e, purché venga rilevata una crescita, seppur minima, questa caratteristi-
ca non desta preoccupazioni. Si parla, infatti, di linea di crescita propria, legata cioè al 
singolo caso e che, pur distaccandosi da quella tipica, è cura e competenza di uno specia-
lista valutare. 
Assunzioni non sufficienti di cibo, infatti, potrebbero essere causate da diversi fattori come le 
complicanze dovute ad problematiche anatomiche gastrointestinali (restringimento del 
tratto digestivo o complicanze nella guarigione), infiammazioni croniche e/o infiammazio-
ni , ripercussioni dei trattamenti medici o problemi neurologici/comportamentali. Gli indivi-
dui che soffrono di queste complicanze potrebbero trarre beneficio da terapie, come ad 
esempio la terapia cognitivo-comportamentale, che promuovono un’alimentazione varie-
gata. Qualora la terapia non sortisse gli esiti sperati, lo specialista potrebbe suggerire l’assu-
nzione di alimenti ad alto contenuto calorico.
Secondo il Dipartimento dell’Agricoltura degli Stati Uniti un piatto completo sarebbe quello 
composto per metà da verdure e frutta, per un quarto da proteine e un quarto da carboi-
drati, preferendo i latticini come supplementari alla carne. Per il resto, bastano pochi accor-
gimenti per un’alimentazione sana: mangiare frutta e verdure fresche e di stagione, evitare 
gli zuccheri complessi, preferire la verdura alla carne, salse, condimenti e latticini come 
fonte extra di calorie,  sostituire il sale con spezie ed erbe. 
L’intera guida con maggiori dettagli è su www.fanconi.org su “Patients and Families”  “Nutri-
tion in FA”.
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Devolvi il 5XMille All’AIRFA!
Il tuo 5XMille si trasformerà in un assegno ai ricercatori impegnati nella lotta all’Anemia di Fanconi

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

n° 94073140637

Clicca qui

MILLE MODI PER SOSTENERE AIRFA

Scegli anche tu le nostre
 Bomboniere Solidali!

I tuoi amici e parenti riceveranno la testimonianza 
di un importante gesto di solidarietà

Clicca qui

http://airfa.it/cinquepermille.php
http://airfa.it/regalisolidali.php
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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 volontario

AIRFA

Call to Action: Diventa volontario

            

DIVENTA UN SOCIO AIRFA!
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. 

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

http://airfa.it/page.php?id=19
http://airfa.it/modulo2.php
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  Dona subito:
• BANCA INTESA SANPAOLO SPA IBAN IT28Y0306909606100000014563

• BANCOPOSTA IBAN IT28W0760103400000017987801
• PAYPAL seguendo le indicazioni presenti sul sito Clicca qui

*Specifica la causale: campagna #laSolidarietàNonSiFerma
Non dimenticare che il tempo di aiutare le persone più fragili è adesso! Il fundraising è fermo a 
causa della pandemia da Covid-19, ma la ricerca scientifica va avanti! #LaSolidarietàNonSiFerma.  

ADERISCI ALLA CAMPAGNA #LASOLIDARIETÀNONSIFERMA
 

RELAZIONE DEL TESORIERE
Riportiamo di seguito bozza del Rendiconto gestionale espresso in unità di Euro con valori 
arrotondati per eccesso o per difetto all’euro a seconda che il valore sia più o meno superiore 
ai 50 centesimi.
La versione definitiva sarà consultabile nella Relazione di Missione visionabile sul sito dell’AIRFA 
www.airfa.it dopo l’approvazione dell’Assembla dei soci del 20 marzo.
I libri contabili e relativa documentazione sono disponibili in visione presso la Sede.

BILANCIO 2020

Rendiconto gestionale al 31/12/2020
 

Uscite per attività tipiche  15.702,00
   Erogazioni a Progetti di Ricerca  15.000,00
   Pubblicazioni scientifiche e divulgative 702,00

Uscite per Raccolta fondi  20.143,00
Uscite per attività di supporto generale 31.509,00
Altre uscite    483,00
Totale uscite    67.837,00

Entrate da attività tipiche 90.565,00
  Contributi 5 per mille  83.899,00
  Quote Associative ordinarie 740,00
  Erogazioni liberali in denaro 5.927,00
Entrate da raccolta fondi 31.447,00

Altre Entrate   1,00
Totale entrate  122.013,00

http://www.airfa.it/page.php?id=18
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“DONA ORA”
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
L’assegno va intestato a: AIRFA

Per donazioni con Paypal basta un click 
Clicca qui 

AIRFA SUI SOCIAL come contattarci
Tel. +39 081 552 37 73

www.airfa.it - infofanconi@airfa.it

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

CONSIGLIO DIRETTIVO
Francesca Rossi, Presidente
Valentina Amendolara, Tesoriere
Carola Giacobbe, Segretario
Antonella Favaloro, Consigliere
Carmela Illibato, 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 Savoia, 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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LA TUA PASQUA CON AIRFA

 

Hai già scelto i doni pasquali da regalare ai tuoi cari? 
Anche quest'anno potrai optare per i prodotti dell'Airfa! Donando uno dei nostri articoli ai tuoi 
cari sosterrai la Ricerca Scientifica sull'Anemia di Fanconi. 
Sul website dell’Airfa www.airfa.it e sui nostri canali social sarà disponibile il volantino dei 
prodotti pasquali che troverai anche in questa Newsletter. Aiutaci a diffonderla! I doni Airfa 
fanno bene al cuore alla ricerca!
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