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PREMESSA 

 

L’ASSOCIAZIONE 

Presente sul territorio dal 2001, L'Associazione Italiana Favismo - Deficit di G6PD, ha svolto opera 

di assistenza nei confronti delle persone affette dal Deficit e dei loro familiari, opera di difesa dei 

loro diritti civili e opera di divulgazione per quanto concerne la conoscenza del Deficit (considerato 

"Malattia Rara" dall’Organizzazione Mondiale della Sanità). 

 

Si sono stabiliti rapporti con istituzioni e medici volontari, si è raccolta la normativa italiana che 

tutela i soggetti fabici (carenti di G6PD) e si offre aiuto, anche materiale, alle persone che non 

possono da sole far valere i propri diritti. 

Si è approntata una lista di centri accreditati per il rilascio dell'esenzione sanitaria nel Veneto e si 

offre costantemente assistenza per la guida a detta esenzione; abbiamo dato linee guida per ottenere 

la riforma dal servizio militare e per ottenere le ordinanze comunali che vietano la coltivazione di 

fave e piselli vicino a centri abitati da soggetti fabici, o vicino a scuole frequentate da bambini 

fabici. Per quanto riguarda le mense scolastiche e la necessità che i bambini fabici non assumano 

certi alimenti, abbiamo avuto contatti con l'ufficio Mense del Comune di Venezia, al quale abbiamo 

dato una lista di tali alimenti. 

 

Per promuovere l’opera dell’Associazione, divulgare meglio la conoscenza del Deficit di G6PD, e 

poter raggiungere il maggior numero di persone, abbiamo creato un sito internet, in cui è anche 

possibile iscriversi all'Associazione e contribuire diventando soci o volontari. 

Ci sono due mailing lists (una in italiano e una in inglese) con centinaia di utenti iscritti. 

 

Il sito è stato creato inizialmente in lingua inglese nel 1996, per raggiungere i 400 milioni di 

soggetti "fabici" nella varie parti del mondo. Successivamente abbiamo aggiunto la parte italiana. 

 

Il sito nelle sue due parti raccoglie studi e articoli sul deficit, tra cui lavori, anche inediti, 

generosamente offerti dai massimi esponenti della ricerca medica e scientifica mondiale sul 

Favismo, che ci hanno tenuti aggiornati sulle ultime pubblicazioni e sulla ricerca in corso: 

il Prof. Ernest Beutler, purtroppo recentemente scomparso, dello Scripps Research Institute di La 

Jolla, California, considerato il leader storico della ricerca sul favismo; il Prof. Lucio Luzzatto, il 

primo ad isolare il gene del Favismo e a condurre ricerche sulla terapia genica del Deficit, già 

Direttore Scientifico all'Istituto Nazionale per la Ricerca sul Cancro (IST) di Genova e consulente 

del Memorial Sloan Kettering Cancer Center di New York, maggior esperto di favismo a livello 

mondiale; il Prof. Paolo Ninfali dell'Istituto di Chimica Biologica "G. Fornaini" di Urbino, che 

conduce studi sulle varianti del Deficit (ce ne sono circa 400) e su Favismo e pratica sportiva; il 

Prof. Tullio Meloni già Direttore della Clinica Pediatrica dell'Università di Sassari, il pediatra 

italiano con la massima esperienza di Favismo. 

All'interno anche pubblicazioni, non accessibili altrimenti da un alto numero di utenti, dell'Istituto 

Superiore di Sanità che ne ha gentilmente concesso la riproduzione. 

 

Abbiamo preparato un volantino che riassume i pericoli e le peculiarità del Deficit, con 

l'indicazione dei farmaci da evitare e dei farmaci che si possono assumere a dosi consigliate. Il 

volantino è in due versioni, in italiano, da distribuire nelle scuole, nelle farmacie e negli ospedali, e 
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in inglese per coloro che dovessero recarsi all'estero. Si può ricevere per posta, o scaricare dal sito 

dell'Associazione. Questo volantino è stato tradotto in altre lingue ed è usato da varie istituzioni 

italiane, europee ed americane. 

 

Ci sono al momento circa 10.400 utenti registrati (di cui circa 876 medici e 752 farmacisti), più di 

783 membri nella Lista di Discussione in italiano, 2.752 in quella di lingua inglese,  tra i 600 e i 700 

‘downloads’ alla settimana dell’opuscolo esplicativo in italiano e una media di 500 del depliant in 

inglese, sempre alla settimana, con un incremento notevole rispetto al triennio precedente. 

  

L’Associazione opera principalmente a livello regionale (Veneto), ma intrattiene anche contatti e 

collaborazioni a livello nazionale ed internazionale. 

 

L’Associazione fa parte del circuito di Orpha.Net 

 

Fa parte della Consulta Nazionale delle Malattie Rare. 

 

Fa parte dello Spazio Mestre Solidale, del Comune di Venezia-Osservatorio Politiche di Welfare. 

 

E’ iscritta al Registro Nazionale delle ONLUS. 

 

E’ iscritta al Registro Regionale delle APS (AVE 0074). 

 

E’ iscritta all’Albo delle Associazioni del Comune di Venezia (n. 2202) 

 

Collabora con l’Associazione Francese “Vigifavisme” per porre al centro della discussione 

europea la necessità dello screening neonatale per l’individuazione del deficit di G6PD che, se non 

scoperto nei primi mesi di vita, può portare all’ittero cerebrale (vedi letteratura di riferimento 

all’interno del sito http://www.favismo.it) e con l’intento di creare una Associazione Europea 

Favismo. 

 

L’Associazione è inoltre federata con UNIAMO FIMR e di conseguenza partecipa tutti i 

progetti organizzati da questa Federazione, consultabili alla pagina web di UNIAMO. 
UNIAMO è un’associazione di promozione sociale che rappresenta associazioni di pazienti di 

malattie rare, comprendenti oltre 600 diverse patologie. Questa Federazione di associazioni è una 

delle dodici alleanze nazionali presenti in EURORDIS, la federazione europea che rappresenta 

circa 20 milioni di pazienti affetti da diverse patologie rare. (www.uniamo.org)  

 

PUBBLICAZIONI 

 

- Depliant pieghevole in due lingue (italiano e inglese) scaricabile dal sito dell'Associazione 

contenente tutte le indicazioni relative al Deficit; le modalità di trasmissione; una lista dei 

farmaci e delle sostanze che danno luogo a crisi emolitica e una lista di farmaci e sostanze 

che si possono assumere. 

 

- Newsletter periodica per informare gli iscritti delle novità riguardanti sia la ricerca medica 

sia le attività dell’Associazione. 
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ATTIVITÀ E COLLABORAZIONI REGIONALI E NAZIONALI 

 

1. Abbiamo offerto la nostra collaborazione alla ASL 12 Mestre, per organizzare giornate-

incontri con le mamme di bambini fabici presso gli uffici della ASL di via Cappuccina a 

Mestre. 

 

2. Presenza fissa allo sportello con il pubblico di Spazio Mestre Solidale grazie alla nostra 

volontaria ELEONORA ROSADA 

 

3. Collaborazione con l’Ospedale All’Angelo di Mestre: 

 

a. Reparto di Pediatria e Neonatologia: Si è intensificata la collaborazione con il reparto 

guidato dal Prof. Pozzan. Da sottolineare che già usano il nostro opuscolo esplicativo 

con le Linee Guida al Deficit di G6PD, da distribuire alle famiglie di neonati fabici, e 

consultano il nostro sito.   

 

b. Presenza fissa allo sportello con il pubblico: dal mese di Marzo 2015, grazie alla 

volontaria BIANCA VARISCO, possiamo incontrare il pubblico almeno una volta alla 

settimana. 

 

L’iniziativa è stata voluta dalla ASL 12, e in data  25 giugno 2014, alle ore 17,30 è stato 

presentato il nuovo spazio attrezzato, creato all’interno dell’Ospedale dell’Angelo. 

L’incontro si è tenuto al piano terra dell’Ospedale dell’Angelo presso “l’aula blu”, alla 

presenza dei Responsabili della ULSS 12, e ha visto la partecipazione delle delegazioni 

delle Associazioni di Volontariato ad indirizzo socio-sanitario presenti nel territorio 

dell’Azienda ULSS 12 Veneziana. 

 

4. Collaborazione con l’Ospedale San Bortolo di Vicenza: 

 

a. Reparto di Pediatria e Neonatologia. Uso del nostro opuscolo esplicativo con le Linee 

Guida al Deficit di G6PD, da distribuire alle famiglie di neonati fabici. Il nostro 

volontario sig. MARIO TONIN è stato incaricato di tenere i contatti con l’Ospedale San 

Bortolo di Vicenza (reparti di Pediatria/Neonatologia ed Ematologia) ed eventualmente 

stabilire anche lì un punto di ascolto/aiuto. 

 

5. Collaborazione con varie ASL e ospedali in altre Regioni italiane, con il Polo Provinciale 

Malattie Rare di Roma (progetto promosso e sostenuto dalla provincia di Roma, 

Assessorato alle Politiche Sociali e per la Famiglia), con il Centro Malattie Rare di 

Padova, con vari comuni e con ufficiali medici delle Forze Armate, soprattutto in relazione 

alla legislazione relativa al Deficit. 

 

COLLABORAZIONI INTERNAZIONALI 
 

È stato confermato l’accordo per l’utilizzo delle nostre Linee Guida al Deficit di G6PD da 

parte di: 

1. Ministero della Sanità della Svezia, di cui continuiamo ad essere gli interlocutori 

privilegiati. 

2. Ospedale Pediatrico di Filadelfia (U.S.A.) e altri ospedali negli Stati Uniti, in India, e nelle 

Filippine.  

3. Continua l’invio annuale di copie cartacee delle nostre Linee Guida al Deficit ad 

organizzazioni sanitarie Canadesi. 



INIZIATIVE NAZIONALI ED INTERNAZIONALI 

 

1. Giornate Dedicate Alle Malattie Rare 

Pensata dal  Consiglio Internazionale  delle Alleanze di Eurordis (European organization for 

Rare Disease) la giornata del 28 o del 29 febbraio ha inteso richiamare la necessità di unire 

le forze per dare speranza ai malati e ai familiari che sono loro accanto. Questa Giornata 

Europea/Internazionale delle Malattie Rare è stata per tutte le associazioni coinvolte, 

un’opportunità per riunire le diverse realtà impegnate nella lotta alle Malattie Rare in Italia e 

in Europa. 

L’Associazione Italiana Favismo ha contribuito all’organizzazione e ha sempre partecipato 

sia nel Veneto sia in altre Regioni, a queste importanti manifestazioni, con la presenza dei 

propri volontari e la distribuzione di materiale informativo nelle università e nei centri 

preposti per le attività. 

 

- 28 febbraio 2014 – Sesta Giornata Europea/Internazionale dedicata alle Malattie Rare  

- 28 febbraio 2015 – Settima Giornata Europea/Internazionale dedicata alle Malattie Rare 

- 29 febbraio 2016 – Ottava Giornata Europea/Internazionale dedicata alle Malattie Rare, con 

stand informativo presso Ospedale All’Angelo di Mestre, con la collaborazione del 

reparto di Pediatria e del reparto di Ematologia dello stesso Ospedale. Distribuzione di 

materiale (depliants, magliette, palloncini, gadgets...).  

 

2. Partecipazione con uno stand informativo presso i mercatini della solidarietà, a Mestre, 

negli spazi adiacenti il Centro Le Barche, con distribuzione di materiale (depliants, 

magliette, palloncini, gadgets...). 

 

3. Partecipazione, su invito, al Convegno dell’EUPATI National Platform tenutosi a Roma il 

10 aprile 2015 presso l’Aula Pocchiari dell’Istituto Superiore di Sanità (Viale Regina 

Elena, 299). L’obiettivo dell’incontro è stato quello di approfondire i temi proposti nella 

formazione europea nell’ambito della Ricerca e Sviluppo dei farmaci. Definire infatti un 

vocabolario comune sarà di grande aiuto allo sviluppo del progetto in Italia. 
  
 

PROGETTI COMPLETATI tra il 2014-2016:  

 

Questi progetti tendono a promuovere la conoscenza del Deficit e a raggiungere un vasto numero di 

pazienti attraverso la creazione di un network sociale facilmente accessibile. 

 

1. Creazione pagina su FaceBook, la cui gestione è affidata ai volontari. La pagina FB conta 

al momento più di 4.000 visitatori 

 

2. 2013-2014 – Progetto “Fai Centro” I Parte:  
a. Creazione di un database nazionale dei Centri Diagnostici in cui si effettuano i test 

per la diagnosi e il monitoraggio (dosaggio di attività enzimatica, test di screening 
qualitativi e quantitativi). 

 

3. 2014 – Progetto “Nuovo database - Nomi Commerciali Parte II”  
a. Completamento database e aggiornamento delle liste dei nomi commerciali dei 

farmaci nocivi stranieri (Germania, Francia). 

 

4. 2015 – Progetto Mobile App per iOS e Android:   



a. Realizzazione di due App (una per IOS e una per Android) per la gestione dinamica 

delle informazioni relative ai farmaci e ai nomi commerciali. Le due App sono 

offerte in due lingue e sono state pubblicate nei rispettivi Store. 

b. Le App possono essere scaricate gratuitamente da tutti gli iscritti al sito (l’iscrizione 

al sito è gratuita). Utilizzatori al momento: 5.281. 

 

5. 2016 – Progetto per un “Sito con un visualizzazione ‘responsive migliore’ 

a. Implementazione di un design ‘responsive’ che offra una visualizzazione migliore 

per tutti i dispositivi sul mercato specialmente quelli usati dai dottori (tablet e 

telefonini di ultima generazione”). 

b. Ulteriore aggiornamento completo delle liste dei farmaci.   

 

 

PROGETTI IN CORSO E PROGETTI FUTURI: 

 

1. Organizzazione di una giornata dedicata alle Malattie Ematologiche, presso L’Ospedale 

all’Angelo di Mestre, con enfasi sulle malattie metaboliche e del sangue, all’interno della 

quale verrà presentata l’attività dell’Associazione, e i possibili sviluppi futuri della 

ricerca. Da tenersi probabilmente all’inizio dell’autunno 2017. 

 

2. Promozione incontri di formazione rivolti in special modo ai medici di base ai pediatri e 

agli infermieri, da tenersi presso “l’aula blu” dell’Ospedale all’Angelo di Mestre. 

 

3. Raccolta fondi, anche per promuovere la ricerca medica e scientifica sul Deficit di G6PD. 

 

4. Progetto “Fai Centro” Parte II: Creazione di un database internazionale dei centri 

Diagnostici in cui si effettuano i test per la diagnosi e il monitoraggio (dosaggio di 

attività enzimatica, test di screening qualitativi e quantitativi). 

 

5. Progetto di aggiornamento “Mobile App per iOS e Android” e Progetto di 

aggiornamento grafico del sito web dell’Associazione (sempre rispettando i parametri 

richiesti per le visualizzazioni responsive). 

 

PROGETTI IN COLLABORAZIONE CON ALTRE ISTITUZIONI: 

 

Oltre ad aver partecipato alle iniziative di UNIAMO FIRM, la nostra associazione ha aderito in 

questi ultimi 3 anni alle iniziative per la raccolta fondi organizzate da UNICREDIT S.p.A. 

Si tratta di iniziative volte alla distribuzione di diversi importi, messi a disposizione da UniCredit, a 

titolo di donazione tra le Organizzazioni Non Profit aderenti al sito ilMioDono.it con lo scopo 

altresì di promuovere la raccolta di donazioni (di importo pari o superiore a € 10) attraverso un 

maggiore utilizzo dei canali di incasso evoluti. 

 


