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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

Gentili Famiglie, Cari Amici, @

I’Associazione Italiana per la Ricerca sul’Anemia di Fanconi (AIRFA) anche quest’anno ha
dato il suo contributo alla ricerca e alla diffusione di informazioni sulla malattia. Nel 2014,
grazie ai fondi donati dai nostri sostenitori, abbiamo finanziato quatiro studi condotti da
importanti centri di riferimento:
- Istituto di Ricerca e Cura a Carattere Scientifico “G. Gaslini” di Genova- Sviluppo di nuove
terapie per contrastare linsufficienza midollare in Anemia di Fanconi - Prof. Carlo Dufour
- Seconda Universitd di Napoli - Anemia di Fanconi ed insufficienza funzionale del midollo osseo:
studio dei meccanismi e strategie terapeutiche - Proff. Bruno Nobili e Fulvio Della Ragione
- Istituto di Ricerca e Cura a Carattere Scientifico “Burlo Garofolo” di Trieste - Anemia di Fanconi:
screening di composti in grado di correggere linstabilitd cromosomica per potenziali
applicazioni terapeutiche - Prof.ssa Anna Savoia
- Istituto di Ricerca e Cura a Carattere Scientifico Azienda Ospedaliera Universitaria San
Martino - IST di Genova - Sfudio degli effetti biologici indoffi da Curcumina e da miscele
Curcumina e acetilcisteina (NAC) su linee cellulari in coltura da pazienti affetti da Anemia di
Fanconi - Dott. Paolo Degan

Con grande soddisfazione, I'AIRFA, ha organizzato in collaborazione con 4 centri di ricerca
italiani dislocati lungo la penisola il primo “Screening del cavo orale” in ltalia. Come si evince
da articoli pubblicati su diverse riviste scientifiche, i pazienti affetti da anemia di Fanconi
hanno un’incidenza da 500 a 700 volte maggiore di sviluppare un carcinoma cellulare
squamoso della testa e del collo, con un aumento, in prevalenza, dei tumori del cavo orale.
Poiché di solito questi carcinomi rispondono poco alle radioterapie e alla chemioterapia, &
fondamentale giungere a una diagnosi precoce degli stessi. A tale scopo, nel mese di
maggio, il Signor Ralph Dietrich (presidente Associazione Famiglie Fanconi Tedesca) e la
Dr.ssa Eunike Velleur dell’Universitd di Disseldorf, hanno effeftuato presso i centri italiani, con
macchinario diagnostico di ultima generazione, visite preventive del cavo orale su 60 pazienti
affetti da anemia di Fanconi.

Inoltre, il 28 e 29 giugno, e’ stato realizzato, per la prima volta in ltalia, un Fanconi Family Day;
una due giorni di incontri tra famiglie, medici e psicologi. L'incontro ha rappresentato un
importante momento di condivisione e di aggiornamento sulle principali novitd terapeutiche,
le implicazioni psicologiche ed ogni problematica connessa alla gestione quotidiana della
malattia. Levento & stato organizzato e finanziato interamente dall’ AIRFA, grazie al contributo
dei nostri soci e sostenitori e grazie alla partecipazione totalmente gratuita da parte dei clinici.

Al fine di continuare ad assistere i pazienti affetti da anemia di Fanconi, I’Associazione si sta
attivando per ripetere, nel corso del 2015, lo screening del cavo orale, per realizzare il secondo
Fanconi Family Day e consentire ai ricercatori di proseguire le attivitd di ricerca per una
sempre maggiore conoscenza della malattia.

Pertanto, Vi saremo grati se vorrete, anche per il prossimo anno, sostenere la Ricerca atftraverso
le attivitd e i progetti dell’ AIRFA.

RingraziandoVi per il sostegno, auguro a Voi e alle Vostre famiglie, un sereno Natale e un felice
Anno Nuovo.

Albina Parente
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ULTIME NOTIZIE DAL 26° SIMPOSIO SCIENTIFICO DEL FANCONI ANEMIA
RESEARCH FOUNDATION (FARF), BETHESDA, MD, USA - 18-21 SETTEMBRE 2014

Il BRCAT, il gene piu comune e piu suscettibile al carcinoma ovarico e mammario, € stato
identificato come un gene dell'lanemia di Fanconi. Cinque dei 18 geni dellanemia di
Y J Fanconi, compreso il BRCA2, sono anche geni di suscettibilitd a carcinoma ovarico e
mammario. La ricerca sull'anemia di Fanconi presenta vantaggi che vanno ben al di la del
nostro piccolo gruppo di pazienti. .

o Il FARF (Fanconi Anemia Research Fund) ha approvato il finanziamento di un nuovo frial
clinico per testare la capacitd della piccola molecola della N-acetil cisteina (NAC) di
. migliorare la conta ematica nei soggetti affetti da anemia di Fanconi. La NAC & un

anti-ossidante che ha comprovati effetti protettivi sulle cellule AF. |trial saranno eseguiti negli
USA, in Canada, in Germania e in ltalia presso I'Unita’ di di Ematologia dell’lstituto G. Gaslini,
Genova.

Di recente un paziente adulto affetto da anemia di Fanconi € stato curato con la terapia
. genica presso il Fred Hutchinson Cancer Research di Seattle, Washington. Si & trattato del

® primo paziente con AF sottoposto ad un nuovo protocollo di terapia genica messo a punto
dall' International FA Gene Therapy Working Group. Il FARF & stato anche uno degli sponsor .
del 5° meeting di questo Working Group a Milano, ltalia, che ha visto la presenza di piu di 20 o
ricercatori e clinici europei e americani.

Il rappresentante dell'Aldea Pharmaceuticals, ha incontrato il management del FARF per
discutere dello sviluppo di un nuovo farmaco per la disintossicazione da aldeidi nei pazienti

°o affetti da anemia di Fanconi. Le cellule ematiche di pazienti affetti da anemia di Fanconi
Qoo risultano estremmamente sensibili all'esposizione alle aldeidi. | ricercatori dell'Aldea hanno
presentato il loro lavoro al Simposio Scientifico del FARF e sperano di poter avviare un trial per X
i soggetti affetti da anemia di Fanconi nel 2015
Ogni Ricercatore, impegnato nella lotta alle malattie rare,
ha bisogno, per continuare i suoi studi, di 24mila euro
annui. Con un contributo di 100,00 euro puoi sostenere la
(% Ricerca e fare in modo che un ricercatore italiano non
@ ’
vada all’estero.
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ADOTTA UN RICERCATORE!
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

Carissimi dell'AIRFA, carissima Albinq,

. non ho avuto tempo di farlo prima ma ci tenevo a scrivervi le mie sensazioni sull'incontro
svoltosi a Napoli il 28/29 Giugno in occasione del | Family Day.

E' stato senz'aliro importante per avere una visione piu deftagliata su cosa & I'Anemia di
Fanconi, dato che non tutti i medici la conoscono cosi da vicino.

Parlare del trapianto é stato un rivivere tutto quello che, fortunatamente, ho passato.
Emozioni e situazioni cosi dure che non si dimenticano e che ripercorrerei dall'inizio alla fine. e o
Ho potuto confrontarmi solo in parte con chi ha vissuto le stesse situazioni perché noi Fanconi c e
adulti (cioé a cui viene fatta la diagnosi da adulti) siamo ancora piu rari del raro.

Non importa. Spero comunque che la mia presenza possa essere servita a tutti quei genitori
che si domandano cosa succederd ai loro figli quando diventeranno dei Fanconi adulti. . '
Si, & vero, ci saranno dei continui follow up, ma cid non toglie che si possa vivere al meglio. e o
Certamente le problematiche di un malato adulto sono diverse da quelle di un bambino ma,
quello che conta in entrambi i casi & non sentirsi affatto diversi/malati.

Siamo solo piu fragili "cromosomicamente" e, proprio grazie alla ricerca, possiamo
permetterci di avere una vita il pit possibile normale.

Grazie per aver creato quest'associazione.

Con affetto .
. ‘ Antonella ®
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18 ottobre 2014

Napoli: Sono tornati in piazza per I'AIRFA i volontari
dell'Interact Napoli Ovest.

Dalle ore 17.00 alle 19.00, in Via Scarlatti a Napoli i ragazzi
hanno distribuito kit scuola e palloni in cambio di
donazioni per la ricerca sull'anemia di Fanconi. Grazie ai
nostri generosi ragazzi.

13 dicembre 2014

Napoli: Questa volta & stato il Club Interact Napoli a
dimostrare la grande generositd dei suoi giovani soci,
dedicando un pomeriggio alla raccolta fondi in piazza
per I'AIRFA. Con grande impegno i ragazzi hanno
distribuito ai passanti, nella centrale via Scarlatti al
Vomero, i prodotti di Natale a fronte di donazioni. Grazie

ragazzil
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

13 novembre 2014

Napoli: Si & tenuta presso la Villa Casanova nella
panoramica via Orazio del quartiere Posillipo,
I'VIII edizione del Torneo di Burraco dell’ AIRFA
“Tutti giocano, la vita vince”. Grazie alla
generositd degli sponsor Terme di Agnano,
Gallucci, Dolciaria Serio e Chiara P, che hanno
messo a disposizione i premi per i vincitori, & stato
un pomeriggio di gioco e divertimento. Il torneo
ha permesso di raccogliere piu di 550 euro, olre
a sensibilizzare i partecipanti sulla nostra causa.
Lappuntamento & per questa primavera con la
prossima edizione.

8 dicembre 2014

@ e —— E j Ceccano: Anche questanno la nostra socia
- Maria Cipriani & stata presente all’annuale
mercatino delllmmacolata di Ceccano con i
i+ nostri prodotti solidali. Il ricavato della giornata &
m stato di 1.130 euro. Grazie di cuore ai nostri

volontari e sostenitori.

° L 2

17 dicembre 2014

Napoli: LAIRFA ha partecipato al tradizionale Christmas Bazaar del Consolato Generale
Americano di Napoli, offrendo prodotti di Natale a fronte di donazioni. | nostri ringraziamenti
vanno al personale del Consolato Generale di Napoli che in questi anni ha sempre sostenuto
la causa dell’AIRFA. Al fermine della mattinata sono stati raccolti 360 euro.
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

' SULL’ANEMIA DI FANCONI .
Y

FESTA DI MOTO E SOLIDARIETA’ PER L'AIRFA

Y 13 settembre 2014

| Roma: Quando 'apparenza inganna. Dietro giacche di
» pelle e jeans usurati si nascondono cuori d’oro. Questo
& seftembre I'AIRFA & stata “adoftata” da un club
i motociclistico, il Lords of Loyalty di Roma, che ha deciso di
destinare all’Associazione il ricavato della festa per il loro
undicesimo anniversario. Tutti i partecipanti hanno °
¢ dimostrato grande sensibilitd e vicinanza alla nostra causa, ..
raccogliendo la cifra di 810 euro da destinare ai progetti di
ricerca.

I nostro socio e promotore delliniziativa, Leonardo ®
| Cesarini, ha descritto cosi I'evento:

= “ll 13 settembre 2014, il motoclub Lords of Loyalty MC, ha
5 festeggiato, I'11° anniversario dalla sua fondazione. La

'Y | location scelta per celebrare la festa é stata il "Geronimos
Pub", uno dei locali piu storici nello scenario Bikers
Romano. A dare una connotazione internazionale al party .
eé stata la partecipazione dei membri americani e spagnoli del Lords of Loyalty MC che, pur ®
® di festeggiare e contribuire al Benefit Party, hanno affrontato tanta strada.

La cosa pitu importante per i Lords of Loyalty MC é stata di aver caratterizzato il party con
l'impegno per la raccolta fondi a favore dell'AIRFA, un'associazione che € di grande aiuto
per i bambini affetti da questa malattia. | Lords of Loyalty hanno deciso di dedicare il Benefit
party perché riconoscono l'importanza del lavoro svolto dall' AIRFA nell'aiutare la ricerca di
una cura per questi bambini, con la speranza di regalargli una vita migliore.

| Lords of Loyalty MC ringraziano tutti i gruppi Bikers che hanno partecipato alla festa ed . ®
hanno contribuito con le loro donazioni e danno appuntamento al prossimo anniversario per
la 12° edizione del Benefit Party con I'augurio da parte nostra che un giorno anche i bambini
. ® affetti da Anemia di Fanconi potranno cavalcare insieme a noi una moto e festeggiare
spensieratamente I'evento e la loro vita.” .
e L
Ve o
) ¢ O
AIRFA SCENDE IN PISTA
°e
| 9 novembre 2014
Viterbo: Per la prima volta nella sua storiq,
B I'AIRFA & stata su un circuito di go kart, il
Wl Circuito Internazionale di Viterbo, per il
% tradizionale Trofeo Nazionale. Il Team Gravity
8 ha scelto di collaborare con [I'AIRFA,
apponendo sulle tute dei piloti e sui Kart il
nostro logo.
: | volontari dell'AIRFA, tanti e tutti entusiasti e
e . solari, hanno avuto modo di allestire uno
L «%l stand e di avere dei contatti con il pubblico e
e con i partecipanti alle varie gare per tutto il giorno.
1 La sensibilitd e la disponibilitd di tutti partecipanti hanno permesso di raccogliere oltre 716
euro. Grazie a tutti i partecipanti e ai nostri volontari.
5
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

GIORNATA DI SOLIDARIETA PRESSO IL CENTRO CRISTIN COLOR DI ROMA

30 novembre 2014

Roma: Grande successo al Salone Cristin
Colors di Viale Galvano della Volpe n. 67, per
I'apertura domenicale straordinaria
dedicata all’ AIRFA. Le nostre volontarie del
salone hanno dedicato una giornata di
lavoro alla ricerca sul’anemia di Fanconi, °
destinando all’AIRFA il ricavato di tagli e ..
messe in piega dell’intera giornata. Sono
stati raccolti cosi piu di 700 euro.

Grazie al Salone Cristin Colors e a tutte le '
partecipanti alla giornata. °

A SCUOLA CON IL MERCATINO DI NATALE .

11 e 12 dicembre 2014

¢ Roma: LAIRFA ha partecipato quest'anno al
Mercatino di Natale dell’lstituto Comprensivo
Giuseppe Messina in via G. Messina n. 51,
offrendo i prodotti “Natale con AIRFA” a fronte
di donazioni. Sono stati raccolti in totale 1.105
euro. Grazie a tufti i partecipanti e ai nostri . ®
volontari. °

‘o BALLANDO PER L’AIRFA ¢ .
°e
12 dicembre 2014 - ore 23.00
Napoli: Una serata di puro divertimento, balli
latino americani e solidarietd. Il Jemakd di
Napoli ha permesso all’AIRFA di partecipare al
suo Venerdi Salsero, dedicando la serata
all’Associazione e autorizzando una nostra
delegazione a presentare ai partecipanti la
causa che ci sta tanto a cuore. Un grazie
particolare alla maestra Lidia Laylel per averci
aiutato a rendere possibile questa iniziativa.




//Mo
Q«Alrfa

ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

DONIAMO CON DOLCEZZA

15 e 16 dicembre 2014
Giugliano (NA): Per due giorni llstituto Kinder
House di Giugliano ha dedicato all’AIRFA una
raccolta fondi per questo Natale. Le mamme dei
bambini iscritti alla scuola hanno realizzato dolci
che sono stati distribuiti a coloro che hanno
effeftuato una donazione libera. Il nostro grazie
B va alla Direttrice e a tutte le insegnanti che si sono
. dedicate con gioia e generositd a realizzare
S queste giornate.

EVENTI
IN CORSO

@Au'fa
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6-24 dicembre 2014

Roma: Si sta svolgendo presso il hegozio Media World al
Centro Commerciale Porta di Roma la campagna di
raccolta fondi che prevede il confezionamento dei prodotti
acquistati nel negozio a fronte di una offerta libera in favore
dell’ AIRFA. In tale attivitd sono coinvolti piu di 30 volontari
che si alternano in turni per garantire la copertura del
servizio durante I'orario di apertura del

megastore. Al momento sono stati raccolti pitu di 5.000 euro.
Un caloroso ringraziamento va a tutti i volontari che stanno
donando il loro tempo per garantire la riuscita di una
iniziativa cosi impegnativa ed alla direzione di Media World
che ha messo a disposizione dell’ AIRFA gli spazi in cui
realizzarla. Se vuoi partecipare contatta la segreteria
dell’AIRFA allo 081 5523773 o Domenico Beriolucci al
3408611576.

&
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ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

NATALE

Y ) Basta una donazione minima di 3 euro via Paypal o bonifico bancario.

COME FARE: Scegli la cartolina che preferisci
per effettuare la donazione, compila tutti i campi e nella causale riporta il
® numero della cartolina che hai scelto, il nome del destinatario e il suo indirizzo e-mail. Entro
tre giorni, fino al 23 dicembre, provvederemo ad inviargli la cartolina che hai scelto per Iui.

Per altre informazioni contattaci allo 081 5523773 o scrivi ad infofanconi@AIRFA.it

PROSSIMI
EVENTI

°®
[ ]
°s
°s
A TEATRO CON MAURIZIO CASAGRANDE
18 gennaio 2015 ore 18.00 - Teairo DIANA.
@’kil’fﬂ 18 Gennaio 2015 Via Luca Giordano 64 Napoli
.‘ el ol ore 1800 . . . .
Napoli: LAIRFA e il Teatro DIANA di Napoli sono
o lieti di invitarvi allo spettacolo
@ *F 9| QuestoNa tale LA MUSICA MI GIRA INTORNO.
== BT ..-'I.
& e ¥y regala un  pg prenotare il proprio posto in sala chiamare lo
. ‘L-mm'“’“'“r:"“_“ \ invito a teatro 0815523773 o scrivere ad infofanconi@airfa.it.
.‘ o ——-'._ e — .‘
Teatro Diana - Via Luca Giordano n.b4 Maopoli

¢ . [ 4 8
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. ... ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

PROSSIMI
EVENTI

SAVE THE DATE: « o o

Aprile 2015:
Vi aspettiamo tuttia Casalnuovo di Napoli (NA) per la seconda edizione della Fanconi School
Cup.

Maggio 2015:
Tutti a Ceccano (FR) per sostenere la School Cup 2016V Memorial Irene Di Mario

[ ]
E’ INIZIATA LA RACCOLTA FONDI DELL’AIRFA ON LINE ' [ e

Usi Facebook? Da oggi si puo’ donare per I'AIRFA
direttamente dalla nostra pagina ufficiale, cercando |l

DONA ORA' tasto DONA ORA, si puo’ scegliere Iimporto della

donazione e il gioco é fatto!

In un attimo aiuterai la Ricerca sull’Anemia di Fanconi. .
°
HAI UN NEGOZIO?
DIVENTA TESTIMONE DELLA RICERCA! . °
) i . @ '° . Promuovi la ricerca sull’Anemia di Fanconi con la vetrofania
- 2 T AIRFA. Con una donazione di 20 euro riceverai I'adesivo
"ﬁ . 8 * ( dell’ AIRFA da attaccare sulla vetrina del tuo negozio.
. o !
(ﬁ .+ Ordina subito la tua vetrofania allo
" lr a « 081 5523773 o scrivi ad infofanconi@AIRFA.it
. . @
[ ] ]
QUESTO NEGOZIO SOSTIENE . N

@ L. Ricerca suLANEMIA DI FANCONI .

. PERUANNO 2015 : ) . . ° .

o WWWLAIRFAIT . ® o

o et . -®
. .l‘ * " “at
. s * ® L]

RICERCA VOLONTARI oo

L AIRFA é sempre in cerca di volontari per promuovere la Ricerca sull’anemia di Fanconi.Vuoi
aiutarci? Bastano anche solo poche ore del tuo tempo.

Scrivi subito a infofanconi@airfa.it o telefonaci allo 081 552.37.73 per avere maggiori
informazioni.



https://www.facebook.com/Airfa.Onlus/app_18015191938
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DALL AIRFA ' ASSOCIAZIONE ITALIANA RICERCA

SULL’ANEMIA DI FANCONI

Scrivi subito a infofanconi@airfa.it o telefonaci allo 081 552.37.73 per avere maggiori
informazioni. .

j .
j '
) [ J
Devolvi il 5 per mille all’AIRFA. Codice fiscale n° 94073140637 ®

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

Y““ . ﬂ www.airfa.it - infofanconi@airfa. it



https://www.youtube.com/channel/UCPm5EIjoBIkf0UsxMtS7jMA
https://twitter.com/airfa_onlus
https://www.facebook.com/Airfa.Onlus
http://www.airfa.it/

