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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

Cari Amici, gentili Famiglie, @

®
I’Associazione ltaliana per Ricerca sul’Anemia di Fanconi (AIRFA), in collaborazione con
alcuni centri clinico/scientifici italiani e I'’Associazione Fanconi statunitense (FARF), sempre
attenta ad ogni intervento che possa aiutare la prevenzione di complicanze, sta organizzando
uno screening del cavo orale, grazie alla cooperazione di specialisti tedeschi con
strumentazioni di ultima generazione, le quali sono in grado di rilevare piccolissime lesioni.

Come si evince da diverse pubblicazioni scientifiche, i pazienti affetti da anemia di Fanconi
hanno un’incidenza da 500 a 700 volie maggiore di sviluppare un carcinoma cellulare
squamoso della testa e del collo, con un aumento della prevalenza dei tumori del cavo
orale. Questi ultimi, rispetto alla popolazione generale e pur essendoci casi ancora pil
precoci, si manifestano mediamente inforno al 27° anno di etd. Poiché di solito questi
carcinomi rispondono poco alle radioterapie e alla chemioterapia, & fondamentale
giungere a una diagnosi precoce degli stessi. @
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Lo screening del cavo orale agevola il monitoraggio di un loro eventuale sviluppo. Come per
tutte le malattie, sia la diagnosi precoce sia il frattamento terapeutico pit opportuno, offrono
le migliori possibilitd di sopravvivenza.

Lo screening sard condotto dalla Dr.ssa Eunike Velleuer, specialista in otorinolaringoiatria e
Anemia di Fanconi, e dal Sig. Ralph Dietrich dell’Associazione tedesca Fanconi, entrambi
esperti nelle complicanze del cavo orale presenti nellAnemia di Fanconi, che si sono resi
disponibili a venire in ltalia la seftimana del 5-10 maggio 2014. Lo screening ha due scopi: il
primo & ispezionare il cavo orale e prelevare campioni da lesioni sospette in pazienti con
Anemia di Fanconi e, in secondo luogo, prelevare campioni dal cavo orale anche dove non
ci sono lesioni visibili per eseguire uno studio di ricerca per identificare marcatori genetici
precoci del tessuto che possa predire la comparsa di lesioni cancerose.

Il primo obiettivo dello screening, cioé eseguire ispezione e prelevamento da lesioni sospette

del cavo orale in pazienti con anemia di Fanconi in modo sistematico e centralizzato per la
prima volta in ltalia, ha un ritorno a breve tempo al paziente stesso, che verrd notificato del
risultato sulla lesione sospetta appena disponibile (dopo circa 30 giorni dal prelievo). lI
secondo obiettivo € di tipo scientifico, dove I'obiettivo di ricerca € cercare marcatori genetici
per identificare lesioni non ancora visibili e di questi risultati il paziente non verrd notificato ma
contribuird a migliorare la diagnostica precoce di tumori del cavo orale nel prossimo futuro.
La partecipazione allo studio scientifico non & obbligatorio e se il paziente decide di non
partecipare alla ricerca sard comungue visitato con ispezione del cavo orale dai specialisti.
(continua a pagina 2)
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Diventa artefice del suo destino.
Devolvi il 5 per mille all’Airfa. Codice fiscale N° 94073140637
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(continua da pagina 1)

Indicativamente le date sono le seguenti:

* 5 maggio 2014 - Istituto Pediatrico Giannina Gaslini di Genova

* 7 maggio 2014 - Clinica Pediatrica Ematologia Oncologia Universitd degli Studi di Padova
* 8 maggio 2014 - Ospedale Umberto | - Roma

* 9 maggio 2014 - Clinica Pediatrica, Seconda Universita di Napoli

La visita non é invasiva o dolorosa, viene effettuato un prelevamento della mucosa del
cavo orale tramite uno spazzolino morbido. Non comporta alcun onere economico per i
pazienti affetti da anemia di Fanconi. In caso di necessitd, saranno attentamente valutati
rimborsi per le spese sostenute per raggiungere i luoghi dello screening.

Per questioni organizzative, ci occorre una manifestazione d’interesse a partecipare. A tal fine,
si allega alla presente, una scheda di adesione da compilare e trasmettere all’AIRFA entro il
10 aprile 2014, inviandola all'indirizzo di posta eleftronica infofanconi@airfa.it o via fax allo
081-5523773.

Successivamente a tale data, un/a rappresentante dell’ AIRFA si metterd in contatto con gli
interessati per coordinare tutti i dettagli dello screening.

Colgo 'occasione per porgere i migliori auguri di serena Pasqua, ricordandovi che sono gid
disponibili le nostre uova pasquali e che contiamo sempre sul vosiro contributo destinando
all’AIRFA il 5 x mille.

. Con i miei piu cordiali saluti,
° Albina Parente
° Presidente AIRFA
Ve Scheda di Adesione

Screening del Cavo Orale

NOME € COGNOME ... ..ot e e
INAIFIZZO ... e
Indirizzo di posta eletroNICa ... ...
Tel. (fisSO) .......oceviiiiii, (Cell)....
Indicare il Centro clinico/scientifico di preferenza per lo screening:

[]5 maggio 2014 - Istituto Pediatrico Giannina Gaslini di Genova

[]7 maggio 2014 - Clinica Pediatrica Ematologia Oncologia Universitd degli Studi di Padova
[ 18 maggio 2014 - Ospedale Umberto | - Roma

[ 19 maggio 2014 - Clinica Pediatrica, Seconda Universita di Napoli

Inviare scheda compilata in ogni sua parte, entro e non olire il 10 Aprile 2014, a
infofanconi@airfa.it oppure, via fax, allo 081 5523773.

Per scaricare online il modulo di adesione allo screening (clicca sui link sotto)

www.airfa.it
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http://www.airfa.it/userfiles/file/Modulo%20adesione%20Screening(1).pdf
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FILOMENA, DA VOLONTARIA A LAUREATA CONTRO
L’ANEMIA DI FANCONI

«Le bomboniere AIRFA lasciano un ricordo prezioso delle vostre cerimonie»

Era 'anno 2007: Filomena D’Agosto, da studentessa universitaria di biologia - accanto a
formule, grafici e microscopi - scelse di diventare volontaria, di partecipare al progetto di
Servizio Civile di cui AIRFA fu promotrice e vincitrice.

Oggi, a distanza di oltre 6 anni, Flomena ricorda cosi
I'anno insieme a noi e ai nostri bambini: «E stata
un’esperienza di crescita importante per la mia
formazione sia professionale che umana». Nel corso
dei dodici mesi, Filomena ha svolto attivitd di
segretariato e di accoglienza ai bambini Fanconi; di
loro, ricorda ancora il sorriso, nonostante la sofferenza. I
progetto di Servizio Civile, Assistenza ai bambini
Fanconi, si propose di costituire un gruppo di sostegno
in favore dei piccoli pazienti Fanconi e delle loro
famiglie, in modo tale da attenuare il disagio
psicologico dovuto alle paure mai, davvero, sopite.

Consapevole delle difficoltd che la Ricerca scientifica sulle malattie rare affronta
costantemente, a causa dei pochi fondi a disposizione, Flommena ha scelto di omaggiare gli
ospiti della sua festa di laurea con le bomboniere solidali della nostra Associazione: «Ho
voluto continuare a dare il mio piccolo contributo alla Ricerca, una strada in cui credo
fermamente» dice Filomena. «Le bomboniere - continua la giovane laureata in biologia e
nutrizione - hanno attirato I'interesse delle persone a cui le ho donate, tanto che, apprezzando
il mio gesto, hanno chiesto informazioni sulla malattia e sulle attivitd dell’ AIRFA».

Filomena ha ben chiaro il suo futuro lavorativo: fare Ricerca senza perdere di vista I'impegno
in favore dei piu deboli. <Attualmente, sono impegnata in un tirocinio sempre nell’ambito della
Ricerca, terminato il quale, spero di poter dare seguito al mio percorso di studi,
impegnandomi in attivitd collegate con quanto appreso durante I'esperienza universitaria,
senza dimenticare di dare il mio apporto nel Sociale».

Noi di AIRFA glielo auguriamo, perché la Ricerca ha bisogno di menti e di cuori come i suoi!

Scegli di festeggiare il tuo matrimonio, un
battesimo, una comunione, una cresima, una
laurea o qualunque alira ricorrenza, insieme
all’Associazione ltaliana per la Ricerca sull’Anemia
di Fanconi.

| tuoi parenti e amici riceveranno la testimonianza di
un importante

®
Scrivi ad AIRFA: infofanconi@airfa.it .
Consulta il sito: www.airfa.it
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| PROSSIMI APPUNTAMENTI

* 2 Aprile: ore 9-15, Napoli - TELECOM ITALIA spa Centro Direzionale Isola Fé - Volontari AIRFA
* 12 Aprile: ore 16-18, Napoli - Via Calabritto - Volontari Interact Napoli Ovest

| volontari offrono, a fronte di una donazione, le uova di cioccolata dell’Antica Cioccolateria

Gallucci Faibano.

IV MEMORIAL Irene Di Mario a Ceccano (FR)
| edizione, Fanconi School Cup a Portici (NA)

Contatta AIRFA:

Yﬂll . ﬂ www.airfa.it - infofanconi@airfa.it
Ve
DIVENTA ANCHE TU La Presidente di AIRFA
VOLONTARIO! nella video intervista di

Abbiamo bisogno di te!

Per sensibilizzare I'opinione pubblica e
raccogliere fondi, alcune volte I'anno, AIRFA
posiziona stand dedicati alla Ricercq, in

Fanpage.

(clicca sui link sotto)

alcune cittd, ed organizza eventi di www.fanpage.it ®
sensibilizzazione ed informazione. .
Scrivi ad AIRFA: infofanconi@airfa.it PY .
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https://www.youtube.com/channel/UCPm5EIjoBIkf0UsxMtS7jMA
https://twitter.com/airfa_onlus
https://www.facebook.com/airfa.onlus
http://youmedia.fanpage.it/video/aa/UszFxOSwcpLBERrh

e o Moy
o, @ik

@ “ e . ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
4 ‘ SULL’ANEMIA DI FANCONI

In eccasione della Santa Pasqua, con Il cioccolato ti Dona un sorriso,
[Airfa offre la possibilita di festeggiare con un gesto di solidarieta.

wstaff.it

IL CIOCCOLATO TI DONA
un SORRISO . @

.
. ® 8¢
DonaAzIONE mINIMA Uovo DI CIOCCOLATO
D1 G. 300 AL LATTE O FONDENTE CON SORPRESA

o. ‘ 10€

DonAZIONE MINIMA UOVO DI CIOCCOLATO
. DI G. 400 AL LATTE O FONDENTE CON SORPRESA

b¢ -
DONAZIONE MINIMA o
PELUCHE CONIGLIETTO CON OVETTO

DI CIOCCOLATO DI G. 50 AL LATTE .
&
e -

DONAZIONE MINIMA
SECCHIELLO IN RAME TURCO
CON OVETTI DI CIOCCOLATO DI G. 200

6c %

DONAZIONE MINIMA

CESTINO PAPERA/TAZZA LATTE ®
CON OVETTO DI CIOCCOLATO DI ]

G. 50 AL LATTE

SE PREFERISCI FESTEGGIARE LA PASQUA CON 6€

I TORRONCINI O | CANTUCCI
DONAZIONE MINIMA

CanTuccl b1 San Magrco
pel CavoTi DI G. 250

Te

DoNAZIONE MINIMA CROCCANTINI
"IL PREFERITO" DI G. 300 CLASSICI O AL CAFFE

8¢

[ ]
DONAZIONE MINIMA .
TENERI DI G. 300 AL LIMONE O ALLARANCIA

LA RICERCA & VITA @ -

Richiedi informazioni telefonando allo 081/5523773 o visitando il sito www.airfa.it



