
SALUTI DAL PRESIDENTE
Gentili Famiglie, cari amici,
oramai siamo a fine anno e iniziamo a fare il bilancio dei risultati ottenuti e di quanto altro c’è 
da fare: con i progressi della Ricerca scientifica sull’anemia di Fanconi, che sosteniamo dal 
1989, l’aspettativa di vita dei pazienti è ora salita a una media di 38 anni e nel 2016 si è 
scoperto che i geni coinvolti nella malattia sono 20. I ricercatori sono ora impegnati nel valu-
tare l’utilizzo di molecole organiche di piccolo peso molecolare per la cura della patologia.
 
Anche quest’anno ci siamo battuti per farci spazio tra le grandi Onlus e il contributo dei nostri 
donatori e volontari ci ha permesso di finanziare tre importanti progetti di ricerca scientifica, 
essenziali sia per il miglioramento della qualità della vita dei pazienti che per la promozione 
della nostra mission: trovare cure efficaci per debellare l’anemia di Fanconi.
 
Per raggiungere questo importante traguardo, vi chiedo di continuare a sostenerci e un modo 
molto semplice per farlo è devolvere all’Airfa il vostro 5 X Mille. Nella vostra dichiarazione 
dei redditi vi sarà sufficiente indicare il codice fiscale dell’Associazione 9 4 0 7 3 1 4 0 6 3 7 e la 
vostra firma si trasformerà in un sostegno alla Ricerca Scientifica, l’unica cura per salvare i 
bambini affetti da anemia di Fanconi. Vi ricordo che occorre inserire il codice fiscale e la firma 
solo nel riquadro “Sostegno del volontariato e delle altre organizzazioni non lucrative di 
utilità sociale”, oppure la vostra donazione all’Airfa verrà automaticamente annullata.
Il vostro sostegno permetterà all’Associazione di farsi spazio tra le grandi organizzazioni che 
sostengono la Ricerca Scientifica, ci darà la possibilità di sopravvivere per i prossimi anni e 
continuare a finanziare importanti progetti sull’anemia di Fanconi. Ma non è tutto: il vostro 
aiuto ci consentirà di diffondere informazioni sulla malattia in ambito clinico e di organiz-
zare eventi di divulgazione scientifica. 
Nel 2016, abbiamo organizzato la terza edizione del Fanconi Family Day, un evento che 
nasce per favorire l’incontro e il confronto tra le famiglie impegnate nella gestione quotidiana 
dell’anemia di Fanconi e i medici, specialisti e primari dei principali centri trapianto e tumori 
d’Italia che non lesinano mai il loro tempo per testimoniare la propria vicinanza ai pazienti. 
Quest’anno abbiamo deciso di donare alle famiglie e ai principali centri di pediatria, di ema-
tologia e di trapianti anche la nuova edizione del “FA Management Guidelines – Linee 
Guida sull’anemia di Fanconi”, volume scientifico che l’Airfa ha tradotto, rieditato, pubblica-
to e presentato grazie all’impegno della famiglia Franco Fiore e al finanziamento ricevuto 
dall’azienda Isaia&Isaia di Casalnuovo di Napoli.
 
L’attenzione rivolta ai pazienti affetti da anemia di Fanconi ci ha spinti a organizzare, in colla-
borazione con il Fanconi Anemia Research Fund (FARF) degli Stati Uniti e la Deutsche 
FanconiAnämie-Hilfe tedesca, e quattro Centri Clinici italiani (Padova, Genova, Roma e 
Napoli) il II Screening Prevenzione delle lesioni cancerogene del cavo orale, che si è svolto 
dal 21 al 25 novembre 2016. Il progetto nasce dall’esigenza di fornire un sopporto a tutti i 
pazienti Fanconi, in considerazione del fatto che, dagli ultimi dati disponibili, risulta che il 50% 
dei pazienti non trapiantati sviluppa tumori della testa-collo.

Nel 2017 siamo certi di replicare queste e altre esperienze con l'intento di condividere con le 
famiglie tutti quei progressi della scienza che, anno dopo anno, infondono una sempre mag-
gior fiducia ai pazienti e alle loro famiglie. Contiamo su di voi anche per consentire ai ricerca-
tori di proseguire i propri studi. Dunque, vi saremmo grati se anche per il prossimo anno vorrete 
sostenere la ricerca attraverso le nostre attività e i nostri progetti.
 
Rimarcando l’importanza della devoluzione all’Airfa del vostro 5xMille, vi ricordo che avete 
tanti altri modi per sostenerci. In questa newsletter, troverete, infatti, il volantino dei nostri 
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prodotti di Natale che potrete donare ai vostri cari in occasione delle prossime festività. Se 
siete amanti del teatro, potrete invece partecipare con i vostri amici e conoscenti ai nostri 
spettacoli di beneficenza che si svolgeranno al Teatro Cilea di Napoli il prossimo 29 Gennaio 
alle 18 (con Lello Arena in “Parenti e Serpenti”) e il 26 Marzo alle 18 (con Peppe Iodice in 
“Compilescion 2017, Senza Olio di Palma”).
 
Vi auguro un sereno Natale e un felice Anno Nuovo.

Albina Parente
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Devolvi il 5XMille All’AIRFA!
Il tuo 5XMille alla Ricerca Scientifica. Debelliamo insieme l’Anemia di Fanconi.

Sostegno del volontariato 
e delle altre organizzazioni 

non lucrative di utilità sociale:

n° 94073140637

Clicca qui

prodotti di Natale che potrete donare ai vostri cari in occasione delle prossime festività. Se 
siete amanti del teatro, potrete invece partecipare con i vostri amici e conoscenti ai nostri 
spettacoli di beneficenza che si svolgeranno al Teatro Cilea di Napoli il prossimo 29 Gennaio 
alle 18 (con Lello Arena in “Parenti e Serpenti”) e il 26 Marzo alle 18 (con Peppe Iodice in 
“Compilescion 2017, Senza Olio di Palma”).
 
Vi auguro un sereno Natale e un felice Anno Nuovo.

Albina Parente

http://airfa.it/cinquepermille.php
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Clicca qui

Clicca qui

Francesca Rossi (vicepresidente AIRFA) e 
Mimmo Ripaldi (ospedale Santobono Pausillipon - Napoli)

Clicca qui

Albina Parente (presidente AIRFA) e Beniamino Maschietto 
(vicesindaco Comune di Fondi)

#IOSTOCONAIRFA Le nostre campagne di fundraising

Simposio Scientifico Linee Guida sull’anemia di Fanconi

Sabato 15 Ottobre, 
presso il Castello 
Caetani di Fondi, si è 
svolto il Simposio 
scientifico “Linee 
guida sull’anemia di 
Fanconi”, iniziativa 
promossa dall’AIRFA 
e patrocinata da 
Comune di Fondi e 
Regione Lazio.
Dopo il saluto di ben-
venuto del Presidente 
AIRFA, Albina Parente, 
e i saluti istituzionali 
del vicesindaco di 

Fondi Beniamino Maschietto, i medici hanno tenuto i seguenti interventi: “L’anemia di Fanconi, 
genetica, sintomatologia e diagnosi” (dr. Mimmo Ripaldi, Responsabile Programma trapian-
to, A.O.R.N. Santobono Pausillipon, Napoli; dr.ssa Rita Calzone, U.O.C. Servizio di Genetica, 
Ospedale Elena d’Aosta, Napoli); “Il trapianto di cellule staminali emopoietiche e le terapie 
farmacologiche alternative” (dr.ssa Alice Bertaina, Dipartimento di Onco-Ematologia Pediatri-
ca e Medicina Trasfusionale, Ospedale Bambino Gesù, Roma); “Il follow up nell’anemia di 
Fanconi” (dr. Walter Barberi, Dipartimento di Biotecnologie Cellulari ed Ematologia, Policlinico 
UmbertoI, Università La Sapienza, Roma); “Check list di gestione clinica dell’anemia di Fanco-
ni” (dr.ssa Francesca Rossi, Emato oncologia I Policlinico, SUN, Napoli, Vicepresidente AIRFA). 
Con i fondi raccolti in occasione del Simposio di Fondi sarà finanziata una parte del progetto 
di ricerca “Caratterizzazione molecolare dei tumori solidi in pazienti affetti da anemia di 
Fanconi”, condotto dalla Dr.ssa Angela Mastronuzzi dell’Ospedale Pediatrico Bambino Gesù 
di Roma. Gli obiettivi principali dello studio sono rappresentati da: identificazione precoce 
dei pazienti affetti da tumori solidi con caratteristiche fenotipiche compatibili con anemia di 
Fanconi; screening diagnostico iniziale mediante DEB test; Caratterizzazione genetica dei 
pazienti affetti da FA e da tumori solidi; caratterizzazione molecolare (vie metaboliche espres-
se dal tumore, microRNA su tumore e su sangue circolante) dei tumori solidi; identificazione 
di target terapeutici.
Sui canali social dell’Airfa sono disponibili i file multimediali con le interviste ad alcuni relatori.

Di seguito i link utili

Sostieni le nostre campagne

http://airfa.it/modulo.php
https://www.youtube.com/watch?v=edAhGN0Tj1s
https://www.youtube.com/watch?v=Fmi_5Bbo_s8
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Tutti giocano, la vita vince!

Grande successo per il 12esimo torneo di Burraco dell'Airfa! Con i fondi raccolti grazie alla 
generosità dei nostri sostenitori, l'Associazione ha raccolto 1250 euro di fondi che devolvere-
mo al finanziamento di una parte di un progetto di ricerca scientifica sull'anemia di Fanconi 
condotto presso l'ospedale Bambin Gesù di Roma.

Don’t give up for AIRFA!

I ragazzi del talent show "Tra Palco e Realtà" hanno scelto di sostenere AIRFA e la ricerca scien-
tifica sull'anemia di Fanconi! C'è tempo fino al 31 dicembre 2016 per scaricare su ITunes di 
Apple la canzone Don't Give Up: l'intero ricavato sarà devoluto ad AIRFA per il finanziamento 
di parte di un progetto di ricerca sull'anemia di Fanconi condotto presso l'ospedale Bambin 
Gesù di Roma.

Clicca qui

https://itunes.apple.com/us/album/dont-give-up-feat.-myky-petillo/id963093247
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Il sorriso di un bambino e’ la cosa piu’ bella!

I nostri piccoli volontari, le loro mamme e nonne anche quest'anno hanno preso parte alla 
Festa della Carne maremmana di Grosseto per distribuire i prodotti solidali dell'AIRFA! Con il 
ricavato della Festa e del nostro mercatino solidale finanzieremo in parte un progetto di ricer-
ca scientifica sull'anemia di Fanconi condotto presso l'ospedale Gaslini di Genova.

Diamo un calcio all’anemia di fanconi!

A Roma l’Airfa ha promosso un Triangolare di Calcio, un'esperienza ricca che ci ha permesso 
di raccogliere fondi che destineremo al finanziamento di una parte di un progetto di ricerca 
sull'anemia di Fanconi condotto presso l'ospedale Bambin Gesù di Roma. 
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Notiziario Fanconi

Ultimi risultati raggiunti grazie alla ricerca scientifica
• L’aspettativa di vita di pazienti Fanconi è ora, mediamente, di 38 anni.

• C’è un progetto di ricerca in atto per sviluppare bio-marcatori per evidenziare il 
carcinoma del cavo orale.

• Si sta valutando l’immunoterapia per trattare il cancro della testa-collo.

• Dai dati disponibili, il 50% di pazienti Fanconi non trapiantati, sviluppano tumori della 
testa-collo.

• Si sta valutando l’utilizzo di “small molecules” (molecole organiche di piccolo peso 
molecolare - chiamato “target molecolare”) per la cura dell’anemia di Fanconi.

• Per ora sono 20 i geni coinvolti nell’anemia di Fanconi.

• Da uno studio si evince che le cellule staminali sono particolarmente basse già all’inizio 
della gestazione. È in corso uno studio per incrementare il numero di cellule staminali 
prima della nascita.

La ricerca scientifica in Spagna

Per uno studio di ricerca scientifica condotto in Spagna sulla terapia genica, 7 pazienti sono 
stati sottoposti a mobilizzazione con fattori di crescita.  Quando si raggiunge un livello critico 
- le cellule raccolte vengono trasfettate con un vettore lentivirale che porta il gene corretto. 
Finora, due pazienti di giovane età sono stati infusi con le raccolte da loro prelevate, senza 
condizionamento. A 6 mesi di distanza dall’infusione, entrambi i pazienti presentano un 
miglioramento dell’insufficienza midollare, ed in uno non è più presente le fragilità cromoso-
mica classica dell’anemia di Fanconi.

Inoltre, esiste un progetto di terapia genica del Fred Hutchinson (Centro di Ricerca di Seat-
tle), su pazienti adulti (l’FDA - agenzia del governo americano che si occupa di regolamen-
tare i farmaci - non ha concesso l’autorizzazione di reclutare bambini). Due pazienti sono 
stati infusi con cellule corrette. I primi dati sono incoraggianti anche se, per il futuro, è previ-
sto di utilizzare un minimo di condizionamento.
Sia gli spagnoli che gli americani hanno deciso di integrare/collaborare con i rispettivi 
progetti/dati.

Airfa e Telethon insieme per la ricerca

L’Airfa ha partecipato alla giornata " Dialoghi di Scienza con i Cittadini: Terapie di Frontiera 
per Le Malattie Rare" - Public Engagement Day per le Associazioni di malattie rare, studenti 
e cittadini, che si svolto a Firenze. L’iniziativa di Telethon sulle Terapie di Frontiera è parte di 
un convegno organizzato dall’European Society of Gene & Cell Therapy.

Nel corso della sessione si è discusso molto della terapia genica e dell’utilizzo di cellule 
staminali nel trattamento di malattie rare e per alcune malattie generative nonché di 
tumori. 
LO SCREENING NEONATALE Il prof. Giancarlo La Marca del  Centro Screening Neonatale 
dell’Ospedale Pediatrico Mayer di Firenze riferisce che finora si effettua uno screening 
neonatale su circa 50 malattie rare.  I prelievi del sangue vengono effettuati sul tallone dei 
bambini nelle prime 48 -72 ore dalla nascita.  In Italia questo screening viene effettuato su 
43% dei neonati (32 centri neonatali) in seguito alla emanazione della legge 167/2016 
(Disposizioni in materia di accertamenti diagnostici neonatali obbligatori per la prevenzio-
ne e la cura delle malattie metaboliche ereditarie). Ci si dovrebbe attivare affinché tutte le 
regioni recepiscano questa legge nei termini previsti (la legge è vigente dal 15/09/2016 e 
le Regioni devono provvedere ad attuarne le disposizioni entro 6 mesi dall’entrata in 
vigore).
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Scegli anche tu le nostre
 Bomboniere Solidali!

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

Clicca qui
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Sostegno alla Ricerca, i progetti finanziati nel 2016

Nel 2016, l’Associazione ha finanziato tre progetti:

1. Prevenzione delle lesioni cancerogene del cavo orale condotto dalla Dr.ssa Eunike 
Veilleur, Università di Dusseldorf e dal Dr. Ralph Dietrich, Associazione famiglie Fanconi 
Tedesca (Fahilfe).

2. Studio dell’attività 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 Gesù di Roma.

SAVE THE DATE

I prossimi appuntamenti
_ AD INCARTARE I TUOI REGALI CI PENSA AIRFA 

• A ROMA DAL 2 AL 24 DICEMBRE 2016 presso il MediaWorld (C/O Porta di Roma)
• A LORETO (AN) DAL 3 AL 24 DICEMBRE 2016 presso il Casa Shop e Maxi Toys (Via Pizzardeto)

_ CHRISTMAS BAZAAR

• MARTEDI’ 6 DICEMBRE presso il Consolato degli Stati Uniti a Napoli – Piazza della Repubblica, 
Napoli

_CONCERTO DI INIZIO ANNO

• SABATO 7 GENNAIO ALLE ORE 20,45 presso l’Auditorium BPL “Tiziano Zalli” – via Polenghi 
Lombardi, Lodi

Bomboniere Solidali

Per la tua occasione speciale, fai anche tu un Gesto d’Amore e regala un sorriso ai piccoli 
pazienti Fanconi. Con le Bomboniere della Ricerca, in cambio di un piccolo contributo, è 
possibile donare ai propri invitati un articolo con confetti accompagnato dalla pergamena 
dell’AIRFA che reca un pensiero di un giovane Fanconi. Sul nostro website è possibile consulta-
re l'elenco completo dei Regali Solidali logati AIRFA.

_ FIERA DELL’8 DICEMBRE

• GIOVEDI’ 8 DICEMBRE presso il Mercatino dell’Immacolata – Piazza XXV Luglio, Ceccano 
(Frosinone)

_ MERCATINO DI NATALE

• GIOVEDI’ 8 DICEMBRE presso la chiesa Santa Maria delle Grazie al Felaco – via P.le delle 
Brecce, 73 – Ponticelli (Napoli)

• DOMENICA 11 DICEMBRE presso la chiesa Sant’Antonio di Padova – via Emanuele Gianturco, 
44 – San Giorgio a Cremano (NA)

• GIOVEDI’ 15 E VENERDI’ 16 DICEMBRE DALLE 16,30 ALLE 18,00 presso l’Istituto Comprensivo “via 
Giuseppe Messina” – via Giuseppe Messina, 51, Roma

_ BANCHETTO SOLIDALE

• SABATO 17 DICEMBRE presso il Center Flor - Via Casilina, San cesareo, Roma

_  AL TEATRO CON AIRFA presso il Teatro CILEA di Via S. Domenico, 11, a Napoli si svolgeranno 
i seguenti spettacoli teatrali di beneficenza:

• DOMENICA 29 GENNAIO 2017 ALLE 18.00 – Lello Arena in Parenti Serpenti
• DOMENICA 26 MARZO 2017 ALLE 18.00 – Peppe Iodice in Compilescion 2017, Senza Olio di 

Palma

http://airfa.it/regalisolidali.php
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I prossimi appuntamenti
_ AD INCARTARE I TUOI REGALI CI PENSA AIRFA 

• A ROMA DAL 2 AL 24 DICEMBRE 2016 presso il MediaWorld (C/O Porta di Roma)
• A LORETO (AN) DAL 3 AL 24 DICEMBRE 2016 presso il Casa Shop e Maxi Toys (Via Pizzardeto)

_ CHRISTMAS BAZAAR

• MARTEDI’ 6 DICEMBRE presso il Consolato degli Stati Uniti a Napoli – Piazza della Repubblica, 
Napoli

_CONCERTO DI INIZIO ANNO

• SABATO 7 GENNAIO ALLE ORE 20,45 presso l’Auditorium BPL “Tiziano Zalli” – via Polenghi 
Lombardi, Lodi

AIRFA sta costruendo una rete di volontari in tutta Italia. Entra a far parte della nostra RETE
Se hai tra 16 e i 50 anni, puoi partecipare agli eventi di raccolta fondi per finanziare progetti di 
Ricerca sull’anemia di Fanconi. Gli studenti universitari potranno affiancare la RESPONSABILE 
FUNDRAISING nell’attività di progettazione e sviluppo di nuove ed innovative iniziative di 
raccolta fondi targate AIRFA. Il volontariato in AIRFA permetterà agli studenti di impegnarsi in 
un’attività 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 dovrà condividere e sostenere i valori e 
gli obiettivi di AIRFA. Per diventare volontario AIRFA puoi inviare una mail a cozzolino@airfa.it, 
all’attenzione di Nadia Cozzolino - Responsabile Fundraising e Comunicazione, con la dicitura 
in oggetto “RETE VOLONTARI AIRFA 2016”.

Diventa volontario

AIRFA

Call to Action: Diventa volontario

Clicca qui

_ FIERA DELL’8 DICEMBRE

• GIOVEDI’ 8 DICEMBRE presso il Mercatino dell’Immacolata – Piazza XXV Luglio, Ceccano 
(Frosinone)

_ MERCATINO DI NATALE

• GIOVEDI’ 8 DICEMBRE presso la chiesa Santa Maria delle Grazie al Felaco – via P.le delle 
Brecce, 73 – Ponticelli (Napoli)

• DOMENICA 11 DICEMBRE presso la chiesa Sant’Antonio di Padova – via Emanuele Gianturco, 
44 – San Giorgio a Cremano (NA)

• GIOVEDI’ 15 E VENERDI’ 16 DICEMBRE DALLE 16,30 ALLE 18,00 presso l’Istituto Comprensivo “via 
Giuseppe Messina” – via Giuseppe Messina, 51, Roma

_ BANCHETTO SOLIDALE

• SABATO 17 DICEMBRE presso il Center Flor - Via Casilina, San cesareo, Roma

_  AL TEATRO CON AIRFA presso il Teatro CILEA di Via S. Domenico, 11, a Napoli si svolgeranno 
i seguenti spettacoli teatrali di beneficenza:

• DOMENICA 29 GENNAIO 2017 ALLE 18.00 – Lello Arena in Parenti Serpenti
• DOMENICA 26 MARZO 2017 ALLE 18.00 – Peppe Iodice in Compilescion 2017, Senza Olio di 

Palma

http://airfa.it/page.php?id=19
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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.

* 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 possibile proseguire con l’ordinaria attività e le iniziative avviate e future.

COMUNICAZIONE AI SOCI

L’Airfa, come tutte le altre Onlus in Italia, 

sta rinnovando la propria piattaforma 

gestionale.

Pertanto, nei prossimi giorni l’Associazione 

contatterà tutti i soci perché possano 

fornire il proprio Codice Fiscale, 

informazione  necessaria per garantire la 

completa  trasparenza del nostro operato.

L’Airfa vi ricorda che nessun dato sensibile,

compreso il Codice Fiscale,  verrà reso 

noto, in rispetto della normativa  vigente 

sulla tutela della privacy.

http://airfa.it/modulo2.php
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Per festeggiare il Natale all’insegna della solidarietà, 
dona ai tuoi cari un prodotto Airfa 

 



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. Savoia, Trieste
Prof.ssa A. Zatterale, Napoli

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

Albina Parente, Presidente
Francesca Rossi, Vicepresidente
Domenica Brosio, Tesoriere
Carmela Illibato, Segretario
Valentina Amendolara, Consigliere
Domenico Bertolucci, Consigliere
Leonardo Cesarini, Consigliere
Vania Conte, Consigliere
Nunzia Donzelli, Consigliere
Marialucia Ebreo, Consigliere
Antonio Orsillo, Consigliere
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https://www.youtube.com/channel/UCPm5EIjoBIkf0UsxMtS7jMA
https://twitter.com/airfa_onlus
https://www.facebook.com/Airfa.Onlus
http://airfa.it/index.php

