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PUBBLICATA	LA	SECONDA	FASE	DEL	PROGETTO	AMERICANO	DEL	GFB	ONLUS	

Il 5 aprile 2017 la rivista Molecular Theraphy ha pubblicato l’articolo “Systemic AAV-Mediate -Sarcoglycan 
Delivery Targeting Cardiac and Skeletal Muscle Ameliorates Histological and Functional Deficits in LGMD2E 
Mice”. L’articolo riporta i risultati della seconda parte della fase preclinica del progetto di terapia genica finanziato 
dal GFB ONLUS.

Si può consultare l’articolo al link: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28284983 

_________________________________________________________________________________________

DAL	12	MAGGIO		PRIMA	CAMPAGNA	SMS	DEL	GFB	ONLUS	

Il GFB Onlus ha organizzato la sua prima campagna SMS, che partirà il 12 maggio e continuerà fino al 29 
maggio. Il numero assegnato è       45521

Lo spot andrà in onda su LA7 e altri canati televisivi e radiofonici locali.

__________________________________________________________________________	

OTTAVA	CALL	TELEFONICA	CON	COLUMBUS	

Giovedì scorso il GFB ONLUS ha partecipato alla sua ottava call telefonica con Columbus, durante la quale 
sono intervenuti i rappresentanti della nascente Company Myonexus Therapeutics e della Rev1 Ventures. 
Durante la call sono stati definiti gli ultimi passaggi per la costituzione della Company. Con  questa nuova 
opportunità il GFB ONLUS e altre due associazioni di pazienti americane uniranno le loro forze nella lotta alla 
distrofia dei cingoli. Parteciperà anche una importante società di Columbus, la REV1 Ventures, che darà il 
maggior contributo.	

__________________________________________________________________________	
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TERZA		INTERVISTA		AL	GFB	ONLUS		SU	RAI	3

Terza puntata su rai 3 per il GFB ONLUS, i rappresentanti dell’associazione verranno di nuovo  intervistati su 
Rai 3  giovedì 18 maggio, alle ore 11, nella trasmissione Spazio Libero di Rai Parlamento, per presentare gli 
ultimi aggiornamenti del progetto americano di terapia genica, in corso a Columbus.  Con loro sarà presente 
anche il Dr. Carles Sanchez Riera,  che attualmente lavora all’IRCSS  S. Lucia di Roma ed è membro della 
Commissione Medico-scientifica del GFB.  Sanchez parlerà della sua esperie	pr42487b nza di vita come 
paziente affetto da distrofia muscolare 2E e della sua attività di ricercatore.

Si posso rivedere le due puntate precedenti al link:  

http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com_content&view=article&id=163&Itemid=110 

_________________________________________________________________________________________

NUMERI	VINCENTI	DELLA	SECONDA	LOTTERIA		ANNUALE		GFB	ONLUS

Nella seconda lotteria annuale del GFB ONLUS sono stati venduti complessivamente 9.263 biglietti, con un 
incasso totale di 18.526 €.  Un grazie di cuore a tutti coloro che hanno partecipato.

Ecco i numeri estratti:

Settimana a Canazei (TN) sulle Dolomiti per 5 pers.                                  11612 

Settimana a Torre S. Maria (SO) agriturismo "La Torre dei Basci"             10460

Weekend albergo “Quarto Pirovano” Passo Stelvio                                    14356 

Forma di formaggio azienda agricola “Marioli Sonia”                                  14929 

Frullatore a immersione “Ferrè Arredamenti” Cosio Valt                             14505

qui l'elenco completo: http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com_content&view=article&id=200 

I premi della lotteria del GFB ONLUS "Tu doni .... loro si curano" si possono ritirare a Talamona, in via 
Gavazzeni n 54, dalle 10 alle 11, nei giorni:  sabato 29 aprile -  sabato 6-13-20-27 maggio. Oppure si può 
telefonare al numero 3472261805 - Laura.

http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com_content&view=article&id=163&Itemid=110
http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com_content&view=article&id=200


___________________________________________________________________________	

ALTRI	PAZIENTI	AFFETTI	DA	LGMD	2C-2D-2E		AL	GFB	ONLUS	

Negli ultimi mesi il GFB ONLUS ha individuato altri 3 pazienti affetti da Lgmd2d-2c-2e. Questi pazienti 
provengono da Stati Uniti e Olanda. In totale il GFB conta ora  199 pazienti affetti da Sarcoglicanopatia, ripartiti 
secondo la seguente tabella:

Sul sito dell’associazione è riportato l’elenco dei pazienti ordinato per provenienza geografica al link:

LGMD2C LGMD2D LGMD2E LGMD2F  SARCOGL.

2010 0 1 5 0

2013 4 15 14 1

2014 9 28 21 1

2015 12 54 28 1

2016 23 77 70 1 3

2017 27 84 84 1 3



http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com_content&view=article&id=46&Itemid=54	

__________________________________________________________________________	

ALTRI	CONTRIBUTI	SONO	GIUNTI	AL			GFB	ONLUS	

Il GFB Onlus ha ricevuto in questo periodo i seguenti contributi:

20 € Donazione NN per la ricerca scientifica

1.300 €	Donazione Nuovo Pignone per la ricerca scientifica

250 € Donazione NN per la ricerca scientifica

OTTIMO	RISULTATO	PER	IL	5x1000	AL	GFB	ONLUS	DEL	2015	

Ottimo risultato per il 5x1000 del 2015, il GFB Onlus a novembre  riceverà  9.872,44 €.

Potete sostenere  il GFB Onlus con il vostro 5x1000, nella dichiarazione dei redditi annuale basterà inserire il 
codice fiscale     91015450140 nel riquadro "onlus" e firmare nello spazio sottostante.

In allegato vi inviamo i volantini per donare il 5x1000 al GFB ONLUS, con preghiera di darne la massima 
diffusione, ai vostri amici, ai colleghi di lavoro, nelle scuole dei vostri figli, tra tutti i vostri conoscenti e contatti.

IL	GFB	ONLUS	HA	PARTECIPATO		AL	WORKSHOP	ENMC	

Nel mese di marzo il prof. Yvan Torrente ha rappresentato il GFB ONLUS al Workshop Organizzato dall’ENMC 
(European  Neuro Muscular Centre), tenutosi a Narden, in Olanda. Titolo del workshop “Limb Girdle Muscular 
Dystrophies, Nomenclature and reformed Classification”. Durante il workshop è stata definita una nuova 
nomenclatura per le Distrofie dei Cingoli.

http://www.enmc.org/publications/workshop-reports/limb-girdle-muscular-dystrophies-nomenclature-and-
reformed-classification 

http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com_content&view=article&id=46&Itemid=54
http://www.enmc.org/publications/workshop-reports/limb-girdle-muscular-dystrophies-nomenclature-and-reformed-classification
http://www.enmc.org/publications/workshop-reports/limb-girdle-muscular-dystrophies-nomenclature-and-reformed-classification


IL GFB ONLUS HA PARTECIPATO ALLA CONVENTION TELETHON

Il dr. Carles Sanchez Riera ha rappresentato il GFB ONLUS alla Convention Telethon, tenutasi a Riva del Garda 
nel mese di marzo. Ha infatti partecipato al convegno delle Associazioni Amiche di Telethon e al meeting del 
Coordinamento Associazioni Malattie Neuromuscolari CAMN.

 
ELENCO PREMI LOTTERIA GFB ONLUS 

1. Settimana in appartamento a Canazei  (TN) sulle Dolomiti per 5 persone         11612 

2. Settimana a Torre S. Maria (SO) agriturismo "La Torre dei Basci"                    10460 

3. Weekend albergo “Quarto Pirovano” Passo dello Stelvio per 2 persone            14356 

4. Forma di formaggio azienda agricola “Marioli Sonia” Talamona                       14929 



5. Frullatore a immersione “Ferrè Arredamenti” Cosio Valtellino                           14505 

6. Mobile falegnameria “ Maffezzini” Talamona                                                14955 

7. Trapunta abbigliamento “Intimo Perlini” Talamona                                          260               BIGLIETTI INGRESSO/
BUONI 

8. N. 2  ingressi “Terme La Fiorida” di Mantello (SO)                                        10081 

9. N. 2  ingressi “Terme La Fiorida” di Mantello (SO).........................................5844 

10. Volo  “Fly Emotion” in coppia Albaredo                                                       8915 

11. N. 2 ingressi “Aereobosco” Bema.                                                               9981 

12. N. 4 ingressi Parcoavventura di Bergamo.                                                    8112 

13. N. 2 ingressi Parco Avventura “Jungle Raider Park”, di Civenna, Bellagio           3141 

14. N. 4 ingressi alla  Villa Carlotta di Tremezzo (CO)                                          7094 

15. N. 4 ingressi parco “Leolandia”  di Capriate San Gervasio  BG                          6916 

16. N. 2 ingressi al “Larix park” di Livigno                                                        10062 

17. Buono Agenzia  "Zugnoni  & Company" di Morbegno                                     8005 

18. Buono Agenzia  "Zugnoni  & Company" di Morbegno                                     5179 

19. Corso di chitarra “Artesuono” di Cosio Valtellino                                           15957 

20. Buono  "Il Centro Estetica e Benessere" di Nadia Muffatti a Morbegno              23113 

21. Buono  "Il Centro Estetica e Benessere" di Nadia Muffatti a Morbegno                6371 

22. Buono  "Il Centro Estetica e Benessere" di Nadia Muffatti a Morbegno                6544 

23. Buono piega parrucchiera “Armonia e colore” di Talamona                               1018 

24. Buono piega parrucchiera “Armonia e colore” di Talamona                               5431 

25. Buono piega parrucchiera “Vale Style” di Traona                                            9911 

26. Buono piega parrucchiera “Vale Style” di Traona                                            8153 

27. Buono  presso “Immagine Acconciature” di Talamona                                     4803 

28. Buono presso “Immagine Acconciature” di Talamona                                    10344 

29. Buono piega e premio parrucchiera Catia Talamona                                      11291 

30. Buono “Guerra Gomme” di Talamona                                                          6759 

31. Buono “Guerra Gomme” di Talamona                                                          9260 

32. Buono acquisto “EcoVall.net”  Ardenno                                                       9603 

33. Buono “Creazioni Orafe Ciocchini” di Talamona                                             8195 

34. Buono partita offerta da Spandrio, Bowling Talamona                                     903 

35. Buono ingresso gonfiabili Bolgiani Donald, Bowling Talamona                         9136 

36. N.4 ingressi Museo della Scienza Milano                                                     11465 

37. N.3 ingressi Museo della Scienza Milano                                                     11432 

38. N.3 ingressi Museo della Scienza Milano                                                      3088 

39. N.5 ingressi Forte di Fuentes – Colico                                                       15910 

40. N.5 ingressi Forte Montecchio – Colico                                                       7020 

41. Buono centro estetico “La Coccinella” di Talamona                                     15047 

42. N.1 lezione di windsurf  “Fun Surf Center” – Dervio                                          13 

43. 2 ore di noleggio canoa o tavola S.U.P  “Fun Surf Center” – Dervio               11279 

44. N. 1 percorso SPA suite di coppia - “L'eon Bellessere”, Morbegno                    5816 

45. N. 1 massaggio rilassante “L'eon Bellessere”, Morbegno                                     61 

46. N.2 ingressi “Grotta di Sale”, Morbegno                                                     16483 

47. N. 4 lezioni recupero/compiti  “Centro Studi FP” di Morbegno                           836 

48. N. 2 ingressi al parco “Miniere dei Resinelli” di Lecco                                     1287           PREMI 

49. Borsa realizzata da Silvia Tarabini Talamona                                                10601 

50. Borsa realizzata da Silvia Tarabini Talamona                                                 9808 

51. Quadro dipinto a mano da Anna Cerri                                                          215 



52. Quadro dipinto a mano da Anna Barolo                                                     23258 

53. Quadro dipinto a mano da Gisas Sassella                                                   10415 

54. Quadro dipinto a mano Adoni Cesare                                                         9929 

55. Quadro dipinto a mano Giovanna Cavallo                                                  23281 

56. Cesto  prodotti alimentari “Demetra” Talamona                                           15439 

57. Cesto Salumificio “Menatti”                                                                       7113 

58. Cesto Salumificio “Menatti”                                                                       7067 

59. Cesto Alimentari “Conad” Talamona                                                            2374 

60. Cesto prodotti valtellinesi “Pancaffè” Talamona                                             4952 

61. Cesto prodotti valtellinesi macelleria “Angelini” di Talamona                           4402 

62. Cesto prodotti valtellinesi Crotto “La Piazza” di Talamona                              9054 

63. Cesto gastronomia “4 Stagioni” di Talamona                                             15776 

64. Cesto prodotti valtellinesi pasticceria panificio “Spini” Morbegno                    5409 

65. Cesto prodotti valtellinesi pasticceria panificio “Spini” di Talamona                 7038 

66. Cesto “Il tempo delle mele” di Talamona                                                    8624 

67. Cesto prodotti valtellinesi macelleria “Strigiotti” di Talamona                        10328 

68. Cesto pasticceria “Berta” di Morbegno                                                      10107 

69. Cesto pasticceria “Berta” di Morbegno                                                      15114 

70. Cesto Industrie Alimentari “Coam” di Morbegno                                            679 

71. Cesto alimentari “Gherardi Forniture Alimentari” Caiolo                                16740 

72. Tovaglia di lino ricamata a mano                                                             10371 

73. Borsa Pelletteria “Salvi” di Morbegno                                                       10910 

74. Confezione fiorista “Barlascini” di Talamona                                               7010 

75. Creazione artigianale Labora Gioielli, Morbegno                                         15935 

76. Premio sorpresa Edicola “Il Girasole” di Talamona                                        625 

77. Vaso di fiori in legno da giardino                                                             6840 

78. Attrezzi da cantiere Biomarket Talamona                                                    8718 

79. 4 barre flessibili per aerobica                                                                   1739 

80. 4 barre flessibili per aerobica                                                                   5194 

81. Cesto “Dolce Forno” Morbegno                                                               14530 

82. Capo di abbigliamento “Maximoda” Morbegno                                            8177 

83. Capo di abbigliamento “Maximoda” Morbegno                                          14478 

84. Capo di abbigliamento “Maximoda” Morbegno                                            4554 

85. Confezione “Caffè S. Salvador” Villa di Tirano                                             6135 

86. Confezione “Caffè S. Salvador” Villa di Tirano                                           14721 

87. Confezione “Caffè S. Salvador” Villa di Tirano                                             1327 

88. Confezione “Caffè S. Salvador” Villa di Tirano                                             5969 

89. Confezione “Caffè S. Salvador” Villa di Tirano                                           21907 

90. Confezione “Caffè S. Salvador” Villa di Tirano                                            6773 

91. Tagliere in legno                                                                                 23044 

92. Tagliere in legno                                                                                   5999 

93. Sgabello in legno                                                                                     90 

94. Capo abbigliamento “Immagine Pirondini” Morbegno                                  8548 

95. N. 3 barre con faretti da parete                                                              11862 

96. N. 3 barre con faretti da parete                                                                2180 

97. Oggetti in legno “Linea Legno” Della Bitta Daniele Nuova Olonio                 11878 

98. Oggetti in legno “Linea Legno” Della Bitta Daniele Nuova Olonio                   4514 

99. Oggetti in legno “Linea Legno” Della Bitta Daniele Nuova Olonio                 10576 



100.Oggetti in legno “Linea Legno” Della Bitta Daniele Nuova Olonio                  8815 

101.Oggetti in legno “Linea Legno” Della Bitta Daniele Nuova Olonio                 11266 

102.Oggetti in legno “Linea Legno” Della Bitta Daniele Nuova Olonio                   5600         BUONI RISTORANTI 

103.Buono cena per 2 persone presso Ristorante Pizzeria Galli's di Livigno            9987 

104.Buono 2  A/R in telecabina e pranzo al  Mottolino di Livigno                        6031 

105.N. 2 ingressi al castello di Vezio e pranzo, Varenna LC                                 8770 

106.Buono pasto per 2 persone ristorante “Le 5 Case” di Gera Lario (CO)             6931 

107.Buono pasto per 2 persone “Sagra dei funghi 2017” di Bema                      5627 

108.Buono pizza per 2 per l'agriturismo "L'homo Selvadego" di Cosio Valtellino    2810 

109.Buono pizza per 2 per l'agriturismo "L'homo Selvadego" di Cosio Valtellino    6443 

110.Buono pizza per due persone al ristorante "La Locanda" di Talamona            6056 

111.Buono pizza per due persone al ristorante "La Locanda" di Talamona            7135 

112.Buono cena per 2 persone al ristorante “La Locanda “ di Talamona              6756 

113.Buono pizza per due persone presso pizzeria “Agostino” di Talamona          15211 

114.Buono gelateria “Pippo” Morbegno                                                       15366 

115.Buono gelateria “Pippo” Morbegno                                                        7007 

116.Buono cena per 2 persone presso agriturismo “Ortesida”, Morbegno            5462 

117.Buono Pizzeria “Cris” di Talamona                                                          6239 

118.Buono gelateria “Il Gelatiere” di Morbegno                                              9353 

119.Buono gelateria “Il Gelatiere” di Morbegno                                            15254 

120.Buono gelateria “Il Gelatiere” di Morbegno                                             5211 

121.Buono  per due persone presso “Pub Antico Valtellina”, Morbegno            15736 

122.Buono pizza per due persone pizzeria “Da Geo” di Pilasco                        14793 

123.Buono pizza per due persone pizzeria “Da Geo” di Pilasco                         9608 

124.Buono pizza per due persone pizzeria “Da Geo” di Pilasco                         3716 

  


