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ASSOCIAZIONE TALIANA RICERCA
SULL’ANEMIA DI FANCONI

SALUTI DAL PRESIDENTE ® o

Cari amici, °
I’Associazione ltaliana per la Ricerca sull’Anemia di Fanconi (AIRFA) anche quest’'anno ha
dato il suo contributo alla ricerca e alla diffusione di informazioni sulla malattia. L’AIRFA, per il

2014, e stata in grado di finanziare progetti di ricerca scientifica per un totale di 52mila [
euro, un risultato che quest’‘anno speriamo di migliorare. . .

Nel 2015 abbiamo scelto di finanziare tre studi condotti da importanti centri di riferimento:

* Caratterizzazione molecolare dei tumori solidi in pazienti affetti da Anemia di Fanconi,
condofto dalla Dr.ssa Angela Mastronuzzi, Ospedale Pediatrico Bambin Gesu di Roma. °

e Studio dell'aftivitd delle metalloproteasi in cellule di pazienti con Anemia di Fanconi,
condotto dal Dr. Enrico Cappelli, Ospedale Gaslini di Genova.

* Applicazione della tecnologia di sequenziamento lon Torrent per la diagnosi molecolare '
dell’Anemia di Fanconi, condotto dalla Dr.ssa Anna Savoia, IRCSS Burlo Garofalo di Trieste.

Siamo inolfre in procinto di organizzare il Il Screening Prevenzione delle lesioni cancerogene
del cavo orale condotto dalla Dr.ssa Eunike Veilleur e Dr. Ralph Dietrich.

Lo scorso anno, chi ha donato il 5XMille al’AIRFA, ha contribuito a raccogliere olire 23mila

euro da destinare a progetti di ricerca scientifica. Anche nel 2015, con la tua dichiarazione dei .
redditi puoi contribuire a sconfiggere I'Anemia di Fanconi: con il 5XMille puoi decidere tu a
chi destinare una piccola parte del tuo reddito. La ricerca ha bisogno di te! Studiare le
mutazioni genetiche che causano I'Anemia di Fanconi pud fornire la chiave determinante per '
comprendere il processo biologico di base del cancro. Per cercare di debellare insieme a noi \
I’Anemia di Fanconi, nella tua dichiarazione dei redditi nella casella “Sostegno del
volontariato e delle altre organizzazioni non lucrative di utilitd sociale” indica il codice fiscale
dell’AIRFA: n° 94073140637

Il 27 e 28 giugno saranno date importanti per le nostre famiglie: a Tivoli, in provincia di Roma, si
terrd la seconda edizione del Family Day, un importante momento di condivisione e di
aggiornamento sulle principali novitd terapeutiche, le implicazioni psicologiche ed ogni
problematica connessa alla gestione quotidiana del’Anemia di Fanconi. Nelle pagine che
seguono é stato pubblicato l'intfero programma dell’iniziativa. Ci auguriamo di replicare e
migliorare lo straordinario successo della prima edizione svoltasi presso I'Hotel Ramada di Napoli.

Un caro saluto,
Albina Parente

i
Devolvi il 5XMille AII’AIRFAI

Il tuo 5XMille alla Ricerca Scientifica. Debelliamo insieme I’Anemia di Fanconi
Sostegno del volontariato e delle alire organizzazioni non lucrative di utilitd sociale:

n° 94073140637
Clicca qui 1



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

SULL’ANEMIA DI FANCONI

L’IMPORTANZA DELLA RICERCA PER SCONFIGGERE L’ANEMIA DI
FANCONI e

Un importante progetto di ricerca, rivolto a tfrovare nuovi farmaci che rallentino il progressivo
impoverimento del midollo, & stato condotto nel laboratorio di Ematologia dell’lstituto G.
Gaslini di Genova, diretto dal Professor Carlo Dufour. | risultati di tale ricerca,
recentemente pubblicati sulla rivisia scientifica americana "Experimental Hematology",
dimostrano un positivo effetto di un farmaco usato nel trattamento di malattie autoimmuni
sulla capacita di proliferare di cellule progenitrici dei globuli rossi. Altri farmaci con azione
antiossidanti sono stati testati su linee cellule, come recentemente pubblicato sulla rivista
scientifica “PLOS ONE”, e a breve verranno testati anche su campioni di midollo dei pazienti
per valutarne la capacita di migliorare I'ematopoiesi.

LOspedale Pediatrico Bambino Gesu di Roma ha sviluppato una nuova tecnica di
manipolazione sulle cellule che vengono infuse nell’ambito di un trapianto di midollo e che &
stata applicata per la prima volta al mondo su bambini colpiti da immunodeficienze severe e
rare malattie genetiche come I'’Anemia di Fanconi. La nuova tecnica rende possibile il
trapianto da uno dei 2 genitori con elevate percentuali di sicurezza, cosi che viene superato,
in pressoché tutti i casi, il limite rappresentato dalla necessitd di identificare un donatore
compatibile. La nuova tecnica é stata messa a punto dall’équipe di Franco Locatelli, Direttore
del Dipartimento di Oncoematologia e medicina trasfusionale al Bambino Gesu e i risultati
iniziali sono stati presentati sulla rivista Blood. Questo approccio & stato applicato su 23
pazienti pediatrici affetti da patologie rare. | risultati del Bambino Gesu dimostrano come la
probabilitd di cura definitiva per questi bambini sia del 90 per cento e cioé sovrapponibile a
quella oftenuta utilizzando come donatore un fratello perfettamente compatibile. Ad oggi, 10
pazienti pediatrici con Anemia di Fonconi sono stati trapiantati attraverso questo approccio e
tutti sono vivi con una completa normalizzazione dei valori ematologici.

@
FECONDAZIONE ASSISTITA: LEGGE 40 ¢ .

Cade il divieto di accesso alle tecniche di procreazione medicalmente assistita per le coppie
fertili portatrici di patologie genetiche: la Corte Costituzionale ha dichiarato l'illegittimita di
questa norma della legge 40 e del divieto di accedere alla diagnosi pre-impianto. Ancora
vigente il “no” per coppie omosessudali e single.



http://airfa.it/regalisolidali.php
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Con ’hashtag #educareallasolidarieta, si sono organizzate
due manifestazioni calcistiche in favore dell’AIRFA

Il FANCONI SCHOOL CUP A CASALNUOVO

N ? 9 o "W si & svolta nello stadio comunale di
— = ‘ . _ Casalnuovo di Napoli la Il edizione della

Fanconi School Cup, manifestazione
sportiva targata Airfa. Giovedi 30 Aprile
sono scesi in campo gli studenti dell’ I.1.S.S.
. Giancarlo Siani di Casalnuovo, del Liceo

=+ Scientifico Statale Filippo Brunelleschi di
#=5 Afragola, del Liceo Classico Scientifico
Vittorio Imbriani di Pomigliano d’Arco e
del Liceo Classico Scientifico Linguistico
Alfonso Maria De’ Liguori di Acerra.
L'obiettivo della giornata? Dare un calcio
al’Anemia di Fanconi! La coppa ¢ stata assegnata ai ragazzi della squadra di casa, I'l1.S.S.
Giancarlo Siani di Casalnuovo che hanno battuto in finale gli studenti del Liceo Classico
Scientifico Vittorio Imbriani di Pomigliano d’Arco. Il ricavato della raccolta fondi, quasi 5mila
euro, & servito a finanziare una borsa di studio per la ricerca sul’Anemia di Fanconi. La
kermesse & stata presentata dal brioso showman Mario Pelliccia, sostenuta
dall’organizzazione artistica e dall'ufficio stampa della Maf Events&Communication, con il
Patrocinio della Regione Campania e dei Comuni di Acerra, Afragola, Casalnuovo di Napoli
e Pomigliano d’Arco. Agli sponsor, a Mario Pelliccia e il suo staff e a tutti gli organizzatori un
sentito ringraziamento da parte dell’ AIRFA.

V MEMORIAL IRENE DI MARIO A CECCANO

Come di consueto, nonostante lo sciopero
generale della scuola indetto per lo scorso 5
maggio, anche quest’anno I'intera
f comunitd scolastica di Ceccano (Frosinone)
§ ha partecipato al tradizionale “School Cup -
Memorial Irene Di Mario”, giunto alla sua
quinta edizione. Si tratta di un triangolare di
. calcio in cui a sfidarsi nello stadio comunale
. “Dante Popolla” sono stati gli alunni
. dell'lstituto Alberghiero, del Liceo Scientifico
. Linguistico e dell'lstituto Tecnico Economico

' SHEEEEE di Ceccano. Una parte del ricavato (oltre
7000 euro) e stato donato all’AIRFA per finanziare il progetto “Studio dell’attivitad delle
metalloproteasi in cellule di pazienti con Anemia di Fanconi”, condofto dal dottor Enrico
Cappelli dell’Ospedale Gaslini di Genova. Con lo spirito di solidarietd che da sempre
contraddistingue I'Airfa, abbiamo scelto di destinare una parte del ricavato ad Avis e Unicef,
partner della manifestazione. Trecento euro sono stati donati all’Unicef per sostenere la
campagna di raccolta fondi per il Nepal, devastato dal terremoto. Settecento euro, invece,
sono stati donati all’AVIS per I'acquisto di un emoglobinometro. La manifestazione é stata
patrocinata dal MIUR e dalla cittd di Ceccano. | ringraziamenti dell’AIRFA ai soci e sostenitori,
alla madrina Janet De Nardis, ad Antonio Pizzuti e a tutti quanti coinvolti nell’organizzazione,
per I'oftima riuscita della manifestazione.
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Un Caffe per la Ricerca :
. o e
. . ' . e ...
Scegli il caffé Airfa
Con 50 centesimi in pill potrai adottare
un progetto di Ricerca *
{ 4
@
o ¢ p
. °
Prossimamente sbarcherd nei bar del Centro Storico di Napoli la nuova campagna di
fundraising dell’ AIRFA “Un Caffé per la Ricerca”. Con soli 50 centesimi in piu sard possibile
o0 acquistare un caffé e finanziare un progetto sull’Anemia di Fanconi. Ti aspettiamo!
) °
(] . .
® | ° b o AIRFA!
Diventa un socio AIRFA!
p Un network di volontari che si . @
. ° Yoore éaqmme impegnano quotidianamente
Airfa per sostenere la Ricerca scientifica. P
. socio 2015 Per entrare a far parte di AIRFA ° .
Clicca qui
°e
.. N
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SOSTIENI - @ -
DONA ORA/Y LE NOSTRE CAMPAGNE ~ °
Clicca qui ¢
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http://airfa.it/modulo.php
http://airfa.it/modulo2.php
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Partecipa alle nostre iniziative
- Il 4 Giugno, alle 17 il consueto torneo di burraco presso Villa Casanova, in via Orazio 112,
Napoli.
-1l 13 e 14 Giugno, presso il Circuito Intfernazionale di Viterbo, saremo presenti con uno stand di
raccolta fondi al Torneo Internazionale di Go-Kart. Per dare maggiore visibilitd all’ Associazione ®
e al’Anemia di Fanconi, i pilotfi indosseranno tute con il logo dell’ AIRFA. ..
°

II° FANCONI FAMILY DAY

Dal 27 al 28 giugno 2015, a Tivoli (Roma), si terrd la seconda edizione del Family Day, un
importante  momento di condivisione e di aggiornamento sulle principali novita
terapeutiche, le implicazioni psicologiche ed ogni problematica connessa alla gestione
quotidiana della malattia. All'evento parteciperanno medici specialisti, provenienti dall’ltalia
e dall’estero, che tratteranno delle principali problematiche correlate all’Anemia di Fanconi
e le nuove prospettive cliniche. Per i bambini ed i ragazzi, I' AIRFA organizzerd specifiche aftivita
durante gli incontri. L' AIRFA si fard carico delle spese di soggiorno delle famiglie partecipanti:
i fondi raccolti attraverso la campagna di crowdfuding dell’Airfa (clicca qui) verranno
impiegati per coprire in parte i costi di organizzazione dell’evento.

" CROWDFUNDING E:&

DONA ORA

PER iL FAMILY DAY Q
\L y o

Call4Action - Family Day dell’AIRFA

Aiuta FAIRFA e con un piccolo confributo potrai regalare
un gesto d’amore a tanti bambini e sostenere la Ricerca

Clicca qui

». @



http://buonacausa.org/cause/family-day-airfa
http://buonacausa.org/cause/family-day-airfa
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SULL’ANEMIA DI FANCONI

Il FANCONI FAMILY DAY

GRAND HOTEL DUCA D’ESTE - Via Tiburtina Valeria, 330 - 00011 Tivoli Terme (Roma)
Tel 0774388534 - www.siriohotel.com

sabato 27 giugno 2015 -1 SEsSIONE

10:00 - 10:30

Arrivo - Registrazione - Welcome coffee

10:30 - 10:35

Saluto di benvenuto - Presidente, Albina Parente

10:35 - 10:45

Presentazione della giornata - Dr. Mimmo Ripaldi, Dipartimento Trapianto Midollo
Osseo - A.O.R.N. Santobono Pausilipon, Napoli, Vice Presidente, AIRFA

10:45 - 11:15

Diagnosi e terapia - Prof. Carlo Dufour, Dipartimento Emato Oncologia Pediatrica,
Istituto G. Gaslini, Genova

1:15 - 11:45

Nuove tecniche diagnostiche - Dr.ssa Anna Savoia, IRCCS Burlo Garofolo, Trieste
11:45 - 12:15

Dopo la diagnosi - Dr.ssa Francesca Rossi - Emato oncologia | Policlinico, SUN -
Napoli

12:15 - 12:45

La malattia vista dal ginecologo - Dott.ssa Maria Chiara Lucchetti, Ginecologia
Pediatrica e dell’Adolescenza - Ospedale Pediatrico Bambino Gesl - Roma
12:45 - 13:05

Domande (Q&A)

13:05 - 14:45

Pranzo - Ristorante del Grand Hotel Duca D’Este

sabato 27 giugno 2015 - i1 SESSIONE

14:45 - 15:15

La malattia vista dall’endocrinologo - Dr. Antonio Radicioni, Universitd di Roma,
La Sapienza

15:15 - 15:45

La malattia vista dall’otorinolaringoiatra - Dr. Franco lonna, Chirurgia Maxillo-
Facciale e ORL, Istituto Nazionale dei Tumori “G. Pascale”, Napoli

ISCRITTA ALL’ ALBO REGIONALE CAMPANO DEL VOLONTARIATO Al SENSI DELLA |.R. 9/93 con DPGR 08103 N. 47 DEL 3.8.1994
P1azzA G. Bovio, 14 — 80133 NaPoLi - TEL. E FAX (39)0815523773; CELL. (39)3356910060
E-MAIL INFOFANCONI@AIRFA.IT - SITO WEB WWW.AIRFA.IT
Cop. Fisc. 94073140637
SEGUICI SU FACEBOOK, TWITTER E YOUTUBE!

wstaff.it
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SULL’ANEMIA DI FANCONI

Il FANCONI FAMILY DAY

GRAND HOTEL DUCA D’ESTE - Via Tiburtina Valeria, 330 - 00011 Tivoli Terme (Roma)

Tel 0774388534 - www.siriohotel.com ,._
15:45 - 16:15
Trapianto - Prof. Franco Locatelli - Dipartimento di Onco-Ematologia Pediatrica e Medici-
na Trasfusionale, Ospedale Bambin Gesu, Roma '
16:15 - 16:45 L4
Follow up del Trapianto - Dr.ssa Anna Paola lori, Dipartimento di Immunoematologia e
Medicina Trasfusionale, Policlinico Umberto | - Universita’ La Sapienza Universitd, Roma
16:45 - 17:05
Domande (Q&A)
17:00 - 17:30
Organizzazione sul territorio - Dr. Domenico Bertolucci e Sig.ra Vania Conte, Referenti .
AIRFA Lazio-Toscana d
17:35-18:00
Raccolta fondi - Esperienza delle famiglie - Dr.ssa Nadia Cozzolino, Fund-raising e comuni-
cazione, AIRFA
18:00 - 19:00
Vivere con I’Anemia di Fanconi - Raccolta delle richieste di aiuto delle famiglie - Psicolo-
go Dr. Roberto Malinconico, Coordinatore della Commissione Deontologica dell’Ordine .
degli Psicologi, Regione Campania e
20:00

Cena - Ristorante del Grand Hotel Duca D’Este

domenica 28 giugno 2015 ° .

8:00-9:30

Colazione

9:45-10:30

Convivere con I’Anemia di Fanconi - Problematiche psicologiche, Psicologo Dr. Roberto
Malinconico, Coordinatore della Commissione Deontologica dell’Ordine degli Psicologi,
Regione Campania

10:30 - 12:10

Tavola rotonda

Incontro con le famiglie - domande e richieste agli esperti e al Consiglio Direttivo
13:00

Pranzo buffet - Ristorante del Grand Hotel Duca D’Este

LA FORZzA DELL’ AIRFA DIPENDE DALLA FORZA DI COLORO CHE LA SOSTENGONO.

ISCRITTA ALL’ ALBO REGIONALE CAMPANO DEL VOLONTARIATO Al SENSI DELLA |.R. 9/93 con DPGR 08103 N. 47 DEL 3.8.1994
P1azzA G. Bovio, 14 — 80133 NapoLi - TEL. E Fax (39)0815523773; CELL. (39)3356910060
E-MAIL INFOFANCONI@AIRFA.IT - SITO WEB WWW.AIRFA.IT
Cop. Fisc. 94073140637
SEGUICI SU FACEBOOK, TWITTER E YOUTUBE!
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UN SELFIE PER LA RICERCA

Si chiama “Un Selfie
per la Ricerca” la
nuova campagna di
fundraising lanciata
dall’AIRFA. | primi a
e rispondere alla Call
10/ ADATRGELA RECEALA ey — e i For Action di Airfa
] » sono stati gli artisti
: o1 napoletani Monica
Lima ed Enzo
luppariello, in arte il
duo comico “Arteteca” di Made in Sud. Tutti i comici del programma di Rai due hanno risposto
all’appello lanciato dall’AIRFA e condiviso un “selfie” con il cartello “lo sostengo la Ricerca”. |
comici sono i protagonisti di una campagna che sta diventando virale su Facebook e Twitter
e che sta coinvolgendo persone comuni € numerosi personaggi dello spettacolo, come la
conduttrice televisiva Janet De Nardis, il giornalista e speaker Samuele Ciambriello, il prete
anticamorra di Scampia Don Aniello Manganiello.

La campagna nasce allo scopo di divulgare la pagina di crowdfunding aperta dall’AIRFA in
collaborazione con la piattaformma BuonaCausa.

Sulla pagina http://buonacausa.org/cause/family-day-airfa, infatti, & possibile fare una
donazione volontaria all’associazione per finanziare I'iniziativa “Fanconi Family Day” che si
svolgera a Tivoli, in provincia di Roma, dal 27 al 28 giugno.

Diventa volontario Diventa volontario AIRFA

AIRFA g Clicca qui

AIRFA sta costruendo una rete di volontari in tutta ltalia. Entra a far parte della nostra #Rete”
Se haitra 16 e i 50 anni, puoi entrare a far parte della nostra RETE DI VOLONTARI e partecipare
agli eventi di raccolta fondi per finanziare progetti di Ricerca sull’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 un 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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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



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

