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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

SALUTI DAL PRESIDENTE o.

Cari amici,
sta per terminare un anno di grande attivitd per I'Associazione Italiana per la Ricerca [N
sul’anemia di Fanconi (AIRFA) e anche nel 2015 ¢ stato dato un grosso contributo alla ricerca ° ..
e alla diffusione di informazioni sulla malattia. Grazie ai fondi raccolti quest’anno, I’AIRFA -
unico organismo in ltalia che raccoglie fondi per la ricerca sul’anemia di Fanconi - ha
finanziato in parte 3 importanti progetti di ricerca per un totale di 43.700 euro.

Abbiamo organizzato la seconda edizione del Fanconi Family Day, un momento di incontro
tra le famiglie per 'aggiornamento e il confronto sulle principali novitd terapeutiche e le
problematiche connesse alla gestione quotidiana del’lanemia di Fanconi. Abbiamo
ospitato i migliori specialisti e primari dei principali centri trapianto e tumori d’ltalia, tra
i quali I'lstituto Burlo Garofolo di Trieste, I'lstituto Gaslini di Genova, I'Ospedale Bambin Gesu di '
Roma, il Policlinico Umberto I° di Roma e i centri di Napoli I° Policlinico, Istituto Nazionale Py
Tumori - IRCCS "Fondazione G.Pascale" e A.O.R.N. Santobono Pausilipon.

Nell'ottica di fornire alle famiglie informazioni inerenti ai progressi della ricerca, I'AIRFA si &
impegnata a tfradurre l'edizione 2015 del “FA Management Guidelines - Linee Guida
sul’anemia di Fanconi” pubblicato dal Fanconi Anemia Research Fund degli Stati Uniti
d’America, la cui versione italiana a breve verrda fornita gratuitamente alle famiglie con
congiunti affetti da anemia di Fanconi ed ai principali centri di pediatria, di ematologia e di .
frapianti. Py

Per l'indisponibilitd degli esperti, la Dr.ssa Eunike Velleuer (Universitd di Dusseldorf) ed il Dr. Ralf
Dietrich (FA German Support Group), questanno non & stato possibile organizzare lo '.
screening del cavo orale ma vi informo che, nel corso di un recente incontro all’estero,
abbiamo concordato con loro un programma del Il Screening Prevenzione delle lesioni
cancerogene del cavo orale, che si svolgera in ltalia nella primavera del 2016. Le
famiglie interessate verranno contattate appena avremo stilato il calendario definitivo.

Nel 2016 siamo certi di replicare l'esperienza del Fanconi Family Day, con lintento di
condividere con le famiglie tutti quei progressi della scienza che, anno dopo anno, infondono
una sempre maggior fiducia ai pazienti e alle loro famiglie. E' necessario, quindi, consentire ai
ricercatori di proseguire le attivita di ricerca e di supportarle anche e, soprattutto, dal punto di
vista economico: la ricerca & I'unica cura efficace contro I'anemia di Fanconi. In quest’ottica,
vi sarei grata se vorrete sostenere, anche per il prossimo anno, la ricerca attraverso le attivita
e i progetti dell’ AIRFA.

Inoltre, per i vostri regali di Natale, vi invito a consultare il depliant riportato all’interno di questa
Newsletter: scegliendo gli articoli AIRFA, donerete un prodotto solidale ai vostri amici e parenti
e sosterrete la Ricerca.

Infine, vi aspetto al consueto spettacolo natalizio dell’ AIRFA che si terrd al teatro Diana di ‘
Napoli dove, domenica 20 dicembre alle ore 18, andrd in scena la commedia “Sud and @
South” di Marisa Laurito.

Auguro a tutti un sereno Natale e un felice Anno Nuovo.

L 4 ‘ Albina Parente
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

NOTIZIARIO FANCONI

LOTTA AL CANCRO La proteina prodotta dal gene
FANCM insieme ad un corredo di alire proteine (prodotte
| dai geni FANCA FANCC FANCD ecc.) € deputata alla
riparazione del DNA, una produzione alterata di tale
proteina & presente nelllanemia di Fanconi. Uno studio
congiunto di eccellenze italiane ha individuato tale difetto
in pazienti affette da tumore del seno che erano negative
. ad alterazioni dei geni BRCA1 e BCR2, classici difetti genetici
- che possono accompagnarsi a tale tipo di tumore.
Questa ricerca evidenzia che esistono alterazioni genetiche che possono accompagnarsi allo
sviluppo deltumore al seno e che questa nuova alterazione potrebbe essere inclusa nello screening
genetico per individuare i pazienti che presentano maggiori rischi a sviluppare un tumore.

| PREMI NOBEL '"Le scoperte di Tomas Lindahl, Paul Modrich e Aziz Sancar hanno aperto
la strada all'utilizzo dell’ “editing genetico” per il tfratftamento di alcune malattie genetiche e di
molti tipi di cancro. Questi autori hanno individuato una tecnica che permette di tagliare il
DNA sbagliato come avviene nelle malattie genetiche (es anemia di Fanconi ) o il DNA
mutato come avviene nei tumori e di sostituirlo con DNA normale. E' ovvio che tutto questo
sembra facile da descrivere ma & molto difficile da fare e da far resistere nel tempo.
Sicuramente apre la strada ad un nuovo modo di curare che nei prossimi 30 anni potrebbe
cambiare il corso di molte malattie. Occorrono ancora molti studi sia negli animali e poi negli

uomini per poter rendere questa tecnica applicabile in tutti i pazienti.

e BRA PUBBLICAZIONI SCIENTIFICHE Nel 2015,
' I’AIRFA ha finanziato il progetto di ricerca scientifica
“Applicazione della tecnologia di sequenziomento
lon Torrent per la diagnosi molecolare dell’anemia di
Fanconi”, condotto dalla Dr.ssa Anna Savoia, IRCSS
Burlo Garofalo di Trieste.

Recentemente, pubblicazioni sullo studio e sui
progressi della ricerca sull’anemia di Fanconi, sono
apparse sulle riviste ed i volumi scientifici “Biochimica
et Biophysica Acta (BBA) General Subjects, Elsevier
Journal”, “Haematologica - scientific journal of the
European Hematology Association” e “Clinical and
Molecular Teratology, Birth Defects Research Part A”.

rerena| afiicr i et dtimm dnngs JANCA i .
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Molecular analysis of Fanconl snemia; the expedence of the Bane
Marrow Fallure Study Group of the Nallan Assoclation of Pedintric
Onco-Hematology

Sostegno alla Ricerca, i progetti finanziati nel 2015

1. Applicazione della tecnologia di sequenziamento lon Torrent per la diagnosi molecolare
dell’anemia di Fanconi, condotto dalla Dr.ssa Anna Savoiaq, IRCSS Burlo Garofolo di Trieste.

2. Studio dellattivita delle metalloproteasi in cellule di pazienti con anemia di Fanconi,
condotto dal dr. Enrico Cappelli, Ospedale Gaslini di Genova.

3. Caratterizzazione molecolare dei tumori solidi in pazienti affetti da anemia di Fanconi,
condotto dalla Dr.ssa Angela Mastronuzzi, Ospedale Pediatrico Bambin Gesu di Roma.
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Fundraising - Mille modi di sostenere I’AIRFA
... le Testimonianze...
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

Gran Gala’ del Cuore - Prima Edizione

“In una splendida notte di mezz'estate,
Cava de’ Tirreni ha aperto il suo cuore alla
solidarietd per sostenere e finanziare
I’AIRFA, Associazione ltaliana per la Ricerca
sull’anemia di Fanconi.

Venerdi 24 luglio si & tenuta in Villa De Sio la
prima edizione del Gran Gald del Cuore.
Un’iniziativa nata in seguito al Family Day,
durante il quale, in prima persona ho
potuto conoscere, bambini e famiglie che
sono ogni giorno a contatto con I'anemia
di Fanconi.

Musica dal vivo, esposizione artistica e '
sfilata di moda si sono susseguite in una o

location unica e suggestiva. Un vero gald all'insegna del divertimento, dove la parola chiave
& stata solidarieta!

Centinaia le persone che hanno preso parte alla nostra iniziativa, in primis il Comune di Cava
de’ Tirreni, sensibile ai progetti con finalitd solidali. Il vicesindaco, Nunzio Senatore, & stato
subito disponibile e ci ha permesso di rendere lI'evento pubblico permettendoci di
presentarlo alla stampa cittadina nel palazzo di Cittd. Grazie a tutti coloro che hanno
sponsorizzato la serata, solo cosi siamo stati in grado di raccogliere una cifra esorbitante per
un’organizzazione di ragazzi poco piu che
ventenni.

Grazie a questa manifestazione abbiamo
raccolto la somma di 2500 euro che serviranno
a finanziare parte di un importante progetto di
ricerca condotto dalla dottoressa Angela
Mastronuzzi dellospedale Bambin Gesu di
Roma.

E allora, 2500 volte grazie a tutti coloro che
hanno contribuito con la loro presenza e non,
alla realizzazione di questo evento che, spero,
poftrd realizzarsi a scadenza annuale.

Grazie ancora a chi ci ha aiutato, giorno e
nofte alla creazione di un evento a cui
abbiamo creduto tanto, a cui tenevamo tanto,
per il quale abbiamo fatto il possibile
mettendoci sempre il Cuorell”

“Ringraziamo il nostro consigliere Maria Lucia Ebreo i
che ha parlato dell’AIRFA a tutti i presenti” Gabriella Mannara
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

UN’ESTATE ALL'INSEGNA DELLA SOLIDARIETA’

Grazie ai nostri volontari, quest'anno abbiamo
redlizato una pesca di beneficenza presso |l
campeggio Rising Sun di Eboli che ci ha permesso di
raccogliere 350 euro che devolveremo al progetto di
ricerca “Applicazione della tecnologia di
sequenziomento lon Torrent per Ila diagnosi
molecolare dell’anemia di Fanconi” (Drssa Anna
Savoia, IRCSS Burlo Garofalo di Trieste). In foto le nostre
giovanissime volontarie readlizzano dei disegni per
I'AIRFA.

I banchetfti con il nostro striscione sono anche a
Grosseto! Per tutta I'estate, la polisportiva Alberese ci
ha permesso di distribuire i nostri prodofti e le |
creazioni della nonna di un piccolo paziente Fanconil
Levento “Festa della Carne Maremmana per I'AIRFA”
ci ha permesso di raccogliere 1400 euro di fondi da
devolvere al progetto di ricerca “Applicazione della
tecnologia di sequenziamento lon Torrent per la i
diagnosi molecolare dellanemia di Fanconi” (Dr.ssa f
Anna Savoia, IRCSS Burlo Garofalo di Trieste).

TUTTI IN BICI PER LA RICERCA! .‘
o

iy W | nostri volontari e supporters a

1 Ciampino dove, dal 1° al 6 Settembre
2015, si & svolta la 35esima edizione
della Festa del Cipollaro. Abbiamo
raccolto 400 euro che destineremo al
i« progetto “Studio dell’'attivitd delle
metalloproteasi in cellule di pazienti
con anemia di Fanconi” (dr. Enrico
Cappelli, Ospedale Gaslini di
Genova).
Un evento di  sport, culturq,
divertimento e tanta solidarietd,
realizzato grazie all'impegno di chi da
anni supporta le nostre attivitd.
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

MERCATINI SOLIDALI

E' straordinario I'impegno dei volontari
che mettono a disposizione il proprio
tempo e le proprie abilitd per sostenere la
ricerca scientifica. A settembre eccoci a
Roma, dove, presso la parrocchia Santa
Bernadette Soubirous, si & tenuto un
Mercatino Artigianale: un ringraziamento
a tutti coloro che hanno scelto di fare una
: J' donazione in favore della nostra
& associazione! Con l'evenfo  abbiamo
" raccolto 550 euro che andranno a
: = : finanziare le attivitd delllAIRFA ed |l
progeﬂo diricerca “S’rudlo dell’aftivitd delle metalloproteasi in cellule di pazienti con anemia
di Fanconi” (dr. Enrico Cappelli, Ospedale Gaslini di Genova). '
®

Lo scorso sabato 22 novembre, la
“rete” AIRFA ha raggiunto anche la
Lombardia! Nel Comune di Serle, in
provincia di Brescia, a partire dalle
8 del mattino, i nostri volontari, in
collaborazione con il locale
Gruppo Alpini, hanno distribuito le
candele logate AIRFA di colore
bianco e verde e la nostra nuova
mascotte, la bambola NiNg,
all’esterno della parrocchia San
Pietro in Vincoli. Grazie a questa
iniziativa, abbiamo raccolto la
somma di 874 euro che andrd a
finanziare il progetto di ricerca “Caratterizzazione molecolare dei tumori solidi in pazienti
affetti da anemia di Fanconi”, condotto dalla Dr.ssa Angela Mastronuzzi, Ospedale Pediatrico
Bambin Gesu di Roma.

Buon Compleanno,
Gabiriel!

Il piccolo Gabriel ha compiuto 10 anni!
Per il suo compleanno ha deciso di
donare all'Airfa quello che per lui hanno
raccolto i suoi amicil

GRAZIE GABRIEL!
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

Un augurio speciale ai neosposi Serena Colefta e

Raffaele llardo che per il loro matrimonio hanno

scelto le Bomboniere Solidali AIRFA.

Per la tua occasione speciale, fai anche tu un

4§ Gesto d’Amore e regala un sorriso ai piccoli

1 pazienti Fanconi. Sul nostro website & possibile °®
consultare l'elenco completo delle nostre ..
Bomboniere e dei Regali Solidali logati AIRFA.

Quest’anno anche un’alira coppia di sposi ha '
deciso di distribuire i portachiavi donati dalla P
nonna di un piccolo paziente ai propri ospiti per

far conoscere l'anemia di Fanconi e per

raccogliere i fondi in favore dell'AIRFA! Un grazie

ad Aliza che nel maggio 2014 ha fondato I'ASAF

(Associazione Svizzera per I'Anemia di Fanconi)

per divulgare la conoscenza della malattia e .
svolgere attivitd di fundraising a sostegno di progetti di ricerca scientifica °
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http://www.fanconi-anemia.ch/
http://airfa.it/regalisolidali.php

PROSSIMI

//Mo
Q«Alrfa

APPUNTAMENTI @

Partecipa alle nosfre iniziative

ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

AD INCARTARE I TUOI REGALI Cl PENSA L’AIRFA!

™ Siomo gid al lavoro per organizzare le
M campagne di Raccolta Fondi per le prossime
il festivitd. In occasione del prossimo Natale,
saremo presenti nei negozi e centri commerciali
di diverse citta d'ltalia per incartare i tuoi regali
in cambio di una piccola donazione.

£ Il ricavato sard interamente devoluto alla
Ricerca sull'Anemia di Fanconi.
Dal 6 dicembre al 6 gennaio 2016 in tutta ltalia
saremo presso i principali rivenditori e centri
&4 commerciali del Paese:
8! - ROMA MediaWorld
® c/o Le Porte di Roma
- SALERNO Expert Parente
Corso Vittorio Emanuele, 60
- PORTO RECANATI Casa Shop e Maxi Toys
Via Pizzardeto - Loreto, Ancona
- NOLA Expert Parente
Via Variante 7 bis, km 50

ALTRI EVENTI:

- Christmas Bazaar Venerdi 4 o Lunedi 7 dicembre (data da definire) saremo al Consolato
Generale degli Stati Uniti d'America a Napoli (Piazza della Repubblica).

- Spettacolo “Cenerentola” TELECOM-CRAL Domenica 6 dicembre alle ore 10 vi aspettiaomo
al teatro Diana.

- Fiera dell'lmmacolata 8 dicembre a Ceccano

- Mercatino di Natale | nostri volontari saranno a Roma, presso I'lstituto comprensivo “via
Giuseppe Messina (via Messina, 51) Giovedi 10 e Venerdi 11 dicembre dalle ore 16,30 alle
ore 18,00.

- Spettacolo di beneficenza “Sud and South” di Marisa Laurito Ci scambieremo gli auguri
di buone feste al teatro Diana domenica 20 dicembre alle ore 18.

- II° Anniversario Motoclub Anubi Sabato 16 gennaio 2016 raccolta fondi in favore dell’ AIRFA
- Motoclub Anubi, via Cerreto La Croce, 895 (Latina).

SOSTIENI
, LE NOSTRE CAMPAGNE

Clicca qui

SOSTIENICI



http://airfa.it/modulo.php
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

Call to Action: Diventa volontario

Diventa volontario

AIRFA é

Clicca qui

AIRFA sta costruendo una rete di volontari in tutta ltalia.
Entra a far parte della nostra RETE DI VOLONTARI

Se hai tra 16 e i 50 anni, puoi partecipare agli eventi di raccolta fondi per finanziare progetti
di Ricerca sul’anemia di Fanconi.

Gli studenti universitari potranno affiancare la RESPONSABILE FUNDRAISING nell’attivita di
progettazione e sviluppo di nuove ed innovative iniziative di raccolta fondi targate AIRFA. II
volontariato in AIRFA permetterd agli studenti di impegnarsi in un’attivitd di progettazione e,
con la supervisione di un responsabile, di portare avanti, in prima persona, una campagna
di fundraising.

Come si diventa VOLONTARIO AIRFA?

Il volontario dovrd condividere e sostenere i valori e gli obiettivi di AIRFA.

Per diventare volontario AIRFA puoi inviare una mail a cozzolino@airfa.it, all’aftenzione di
Nadia Cozzolino - Responsabile Fundraising e Comunicazione, con la dicitura in oggetto
“RETE VOLONTARI AIRFA 2015”



http://airfa.it/page.php?id=19
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[ J
®
Diventa un socio AIRFA!
Un network di volontari che si impegnano quotidianamente ' ®
per sostenere Ia Ricerca scientifica.
@

Per entrare a far parte di AIRFA

[ J
. Clicca qui

Ricordiamo ai soci che per rinnovare la propria iscrizione e
occorre versare la quota sociale di 20 euro.
Compila il bollettino.
r T CCMRT] PR - Rt 8 Vst - 5 = [ .
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E:- AR wicERch S A I E'lﬂ'mn ALLA RICERTA SULL AP

ECCENTUATA L'UTILIZZAZEONE BEGLI EMSRIONI SWANI |
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Devolvi il 5XMille A||’A|RFA'

Il tuo 5XMille alla Ricerca Scientifica. Debelliamo insieme I'anemia di fanconi
Sostegno del volontariato e delle alire organizzazioni non lucrative di utilita sociale
n° 94073140637

Clicca qui



http://airfa.it/modulo2.php
http://airfa.it/cinquepermille.php
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

Quest’anno, in occasione del Natale 2015, ti chiediamo di donare ai tuoi cari i prodotti conil
logo AIRFA: il ricavato sard destinato a sostenere le attivitd dell’associazione e ad erogare
fondi in favore dei progetti di ricerca che abbiamo deciso di finanziare. Siamo convinti che la
ricerca scientifica costituisca il terreno su cui si gioca il futuro del nostro Paese e dei pazienti
affetti da anemia di Fanconi. In allegato a questa email, froverai il file PDF del volantino di
Natale 2015. Potrai stamparlo, utilizzarlo per le tue campagne di raccolta fondi e divulgarlo
presso i tuoi contatti.

» Tn occasione delle feste nalalizie
I'flirfa offre la possibiliti

@ _ di festeggiare con un gesto di solidarieti
YAirfa

AFE0CIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL'ANEMIA DI FANCON|

wataff it

*s
DONAZIONE MINIMA
DONAZIONE MINIMA CANTUCCI AIRFA
CANDELA ABETE NATALIZIO IN SCATOLA DA G. 250
5 euo VERDE - BIANCO
DONAZIONE MINIMA IN SCATOLA REGALO
STELLA COMETA G. 150 AIRFA 18X8 CM

TRENINO CIOCCOLATO G. 120

L ]
°s
DONAZIOME MINIMA
SCORZETTE ARANCIA
'| u ouro . 100 3 |uro
DONAZIONE MINIMA 10 euro CROCCANTINI DI CIOCCOLATO/CAFFE
PANETTONE ARTIGIANALE DONAZIONE MINIMA c. 2008 euro
. 750 NINA - COLOR| ASSORTITI
LA BAMBOLA DELUAIRFA TENERI ARANCIO/LIMONE
50 CM &.300 10 euro

9 SEDE Nazionave: Piazza Bovio, Narou / TeL. & Fax (39) 0815523773 SEGUICI SU 1

E INFOFANCON B AIRFALIT ﬁ WIAWLAIRFAIT f ’
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

CONSIGLIO DIRETTIVO

Albina Parente, Presidente
Mimmo Ripaldi, Vice-Presidente
Domenica Brosio, Tesoriere
Carmela lllibato, Segretario
Domenico Bertolucci, Consigliere
Vania Conte, Consigliere

Nunzia Donzelli, Consigliere
Marialucia Ebreo, Consigliere
Antonio Orsillo, Consigliere

REFERENTI CLINICO/SCIENTIFICI

Dott. P. Degan, Genova

Dott. P. Di Bartolomeo, Pescara
Dott. C. Dufour, Genova

Prof. B. Nobili, Napoli

Prof. V. Poggi, Napoli

Dott.ssa A. Savoiaq, Trieste
Prof.ssa A. Zatierale, Napoli

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

seguendoci sui social network

AIRFA SUI SOCIAL

800

* come contattarci

Tel. +39 081 552 37 73
www.airfa.it - infofanconi@airfa.it
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https://www.youtube.com/channel/UCPm5EIjoBIkf0UsxMtS7jMA
https://twitter.com/airfa_onlus
https://www.facebook.com/Airfa.Onlus
http://www.airfa.it/

