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Derl icerca sulla Distrofia Muscolare di Duchenne
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I 2024 si & aperto, da un punto divista dellari- = AJMC Ci
cerca sulla DMD, in modo decisamente positivo. ;_wjf‘”m “,‘;-”g;gm;’::; 5
Come abbiamo gia comunicato, la Food and Choose a Specalty ~

Drug Administration (FDA) ha approvato due Givinostat Receives Full FDA

. . . . . Approval for Duchenne Muscular
nuovi farmaci per il trattamento della Distrofia Dystrophy
Mar 21, 2024

Muscolare di Duchenne (DMD): Givinostat e Ele-  J* >
vidys, quest’ultimo con approvazione accelerata.

0000600

Elevidys r‘appresenta |a prima terapia genica nel The approval follows fast track, orphan drug, and rare

pediatric designations and an original Prescription
Drug User Fee Act date of December 21, which the

trattamento della DMD; sono pero necessari P oo s e ol
ancora studi per confermarne I'importanza. Per

guesto cresce ancora I'impegno del FondoDMD per essere al fianco del
team del Prof. Giacomo Pietro Comi (IRCCS Policlinico di Milano) elargen-

do anche quest’anno un sostegno economico a una ricercatrice.

Le risorse per questo impegno arrivano unicamente da voi che leggete e
che sostenete il Fondo nelle attivita che vengono proposte durante I'an-
no. Un doveroso ringraziamento a tutti e non mancate di leggere di segui-
to i rapidi resoconti delle attivita passate, di quelle future e un breve flash
sull'importanza della firma per il 5 per mille .



Sulla necessita di questa forma di finanziamento e gia stato detto tutto. Qui si
riportano alcune considerazioni sulle somme ricevute e si ricordano le modalita
di contribuzione.

Ormai il Fondo € arrivato a ricevere poco piu di 20000 euro all’anno dal 5 per
mille, una borsa di studio richiede pero un finanziamento di 48000 euro all’anno;
come si vede, attraverso questo strumento non si raggiunge neanche la meta
della somma necessaria: firmiamo comunque tutti e facciamo firmare ai nostri
parenti e amici indicando il codice fiscale del Fondo DMD nella dichiarazione dei
redditi.

Come?

Per scegliere il Fondo DMD basta firmare nel riquadro dedicato al Sostegno degli
enti del terzo settore che figura sui modelli di dichiarazione (modello Red-diti
Persone fisiche, modello 730, scheda allegata alla Certificazione Unica) e indicare
il codice fiscale che € 93550270156.

Non sono soldi in pit che il contribuente deve pagare ma & una quota di cio che
gia paga come imposta che viene devoluta dallo Stato a Enti e Associazioni che si
sono precedentemente iscritti in un apposito elenco.

SOSTEGNO DEGLI ENTI DEL TERZO SETTORE ISCRITTI NEL RUNTS DI CUI
ALL'ART. 46, C. 1, DEL D.LGS. 3 LUGLIO 2017, N. 117, COMPRESE LE COOPERATIVE
SOCIALI ED ESCLUSE LE IMPRESE SOCIALI COSTITUITE IN FORMA DI SOCIETA’,
NONCHE’ SOSTEGNO DELLE ONLUS ISCRITTE ALL’ANAGRAFE

FIRMA X

Codice his

, 93550270156

beneficiario (ever



Febbraio, Marzo e Aprile sono i mesi inte-
ressati alla ormai storica rassegna teatra-
le “Teatro per la Ricerca", giunta alla sua

. . TEATRO PER LA RICERCA
Decima Edizione. X EDIZIONE 2024

Auditorium Padre Reina

Abbiamo avuto il piacere di seguire le no- A Mg, 20RHO

stre Compagnie Teatrali impegnate con Sabato 3 febbraio ore 21.00
. . . . Compagnia teatrale Sempre Insieme
spettacoli, musical, commedie decisamente illtSmeo Rbn & galantuomo
divertenti e coinvolgenti, volti a raccogliere {
. . ) Venerdi 22 marzo ore 21.00
fondi da destinare alla Ricerca. Compagnia teatrale Fil de Fer

| bosii gh’ann i gamb curt

Con il Patrocinio del Comune di Rho, abbia-

Sabato 6 aprile ore 21.00

mo iniziato il 3 febbraio all’auditorium di via Compagnia teatrale Baci di Drama
. Caino e Abele - Musical
Meda a Rho presentando la compagnia tea- - I WH KW

IL RIGAVATO SARA’ DEVOLUTO ALLA RICERCA|

trale “Sempre insieme” che ha portato in LN DITROTA WUSGOLARE M DYHENHE
scena “Il tempo non e’ galantuomo”. A e i

ndodme. It www.fondodmd.it

Il 22 marzo con la commedia “i Bosii gh'ann
i gamb curt” si sono esibiti gli storici “Fil de Fer”, da sempre al nostro fianco e
con tanto divertimento.

La rassegna & terminata il 6 aprile quando la Compagnia “Baci di Drama” ha
portato in scena un coinvolgente Musical dal titolo “Caino e Abe-
le”, recitazione, canto e ballo I'hanno fatta da protagonisti, oltre a tanta bella
musica suonata dal vivo dalla Band del gruppo..

insomma, anche quest’anno, in collaborazione del Comune di Rho ci siamo
adoperati per proporvi spettacoli nuovi e divertenti per continuare tutti insie-
me a Sostenere la Ricerca sulla Distrofia Muscolare di Duchenne.
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Utina cena tra amics

Tutto esaurito la sera del 13 aprile

, . . ULTIMA \ W | &
nel salone dell’'Oratorio di Barbaia- g T D)t TRl
. : \ APRILE
na per un Apericena allietato dalla | BLISAEL% |
. i ORE.19.00
Compagnia Youmani Odv
(Organizzazione di Volontariato)
. . . o 5 APERICENA EjSPETTACOLO
che ha messo in scena un giallo in | (i 5521 A PERSONA

cui i presenti dovevano anche in-
dagare per risolvere un caso di

AT prenotazioni obbligatoria sul sito: / e
omicidio. [t BLALD SR e
Via dei Garofani, 2 Lainate

E’ stata una serata dove tutti i no-
Q¥

stri Amici Sostenitori sono diventa- ’M\ @MD

ti Detective.....Si sono sentiti tutti

come il Tenente Colombo....Hanno partecipato alle indagini, trovato indizi ed

i pit bravi anche il colpevole.

Questo tipo di gioco ha permesso di offrire un’attivita originale, all'interno di
un contesto conviviale consolidato, creando aggregazione nel gruppo e nuo-
ve dinamiche divertenti e interattive.

La bravura degli attori, la disponibilita dei partecipanti a mettersi in gioco e i
piatti preparati dalle volontarie del FondoDMD hanno contribuito alla per-
fetta riuscita della serata.




Sono ben quattro le iniziative che il FondoDMD propone entro |'estate,
trovate i dettagli nelle locandine riprodotte di seguito o andando sul sito
WWW .fondodmd.org dove sara anche possibile prenotarsi per gli eventi
soggetti a prenotazione.

{#%  Ass. Spazio Musi 5 - . . . o
o s spazoMusica ) agsaciazione Spazio Musica di Casarile in

e collaborazione con I'amministrazione comuna-

aE
) -:;;’MUSIC CONCERT( ~ le vi invitano al Live "Music Concert" sabato 4
4M:é;?;°2024 maggio 2024 alle ore 21.00 presso il centro

oRe 2100 centR0 CICo civico di via Carducci a Casarile (Ml). Gli allievi

e 1 DAsSSO siesibiranno con tre band per offrire
b7a e un viaggio musicale dal rock anni 70 ad oggi,
— m‘: fm'.'w" '4. attraverso contaminazioni blues passando per
s s ses moment intensi con brani di Nick Cave.... La
RS SR serata sara a scopo benefico e il ricavato de-
T stinato a progetti di ricerca sulla Distrofia Mu-

e msmmE eoopY.) scOlare di Duchenne.

SERATA A SCOPO BENEFICO

In collaborazione con Gli Amici del "Green Club Laina-
te" anche quest'anno abbiamo organizzato una Gara a e
scopo benefico per sostenere la Ricerca sulla Distrofia
Muscolare di Duchenne. 18 buche piene di passione,

divertimento, buon cibo alla solita buca.....nella cornice - 4° TROFEO
del Green Club Lainate domenica 5 maggio 2024 avra , e

GARA BENEFICA A 18 BUCHE

inizio il 4° Trofeo Emanuele - Fondo DMD, in ricordo
del nostro amato Presidente. Vi aspettiamo dunque
domenica 5 Maggio sulle 18 buche del Green Club Lai-
nate. Iscrizioni presso la segreteria del Golf. Buon Golf
a Tutti.




Domenica 12 maggio 2024 presso l'ldrosca-

22 lo di Milano si svolgera la XXI Edizione di
ismdaemanee  "Corriamo per la Vita", marcia benefica con
competitiva a sostegno della Ricerca sulla
Distrofia Muscolare di Duchenne. Saranno 6
km oppure 12 km di "camminata o corsa",
all'interno dell'anello dell'ldroscalo di Mila-

no, in estrema sicurezza e tranquillita,

Citta &
metropolitana
di Milano

a

MANIFESTAZIONE NON COMPETITIVA 6-12 KM

Idroscalo Milano adatto anche ai nostri bimbi. Il ricavato con-
::‘:‘::fzre S00~Eviem s tribuird a finanziare e sostenere i progetti
Cell. 333 68 38 999 ((—)\/‘) cin corso relativi alla ricerca sulla Distrofia
info@fondodmd.it - . . .

www.fondodmd.it Y \ Muscolare di Duchenne. Vi aspettiamo nu-

IL RIGAVATO SARA DESTINATO //7/ merosi per divertirci insieme e continuare a
—aiaea sostenere la RICERCA CHE NON S| FER-
MA. PRENOTA QUI

Omarrete Domenica 16 Giugno alle ore 19.00, per Ricor-

Per sastenere a Ricerca sula Muscolare/di Duchenne -

ul BORGOMUSICI” dare Emanuele a 11 anni dalla sua scomparsa

e per rinnovare il suo incalzante impegno per

Villa Valcarenghi in Via Roma a Barbaiana di Lainate Sostener‘e |a Ricerca Sulla Distroﬁa MUSCO'are,
INGRESSO SPETTACOLO CON OFFERTA LIBERA L. .
Siestiranno  ragaza delFensembl " Borgomusic” trasmesso a tutti i volontari del Fondo DMD,
Ospite della serata il cantante Luca Borin in una performance

i brani noti de nostricantautor alani all'interno di Villa Valcarenghi a Barbaiana di

16 giugno 2024 - h 19.00

Lainate, I'Associazione Gli Amici di Emanuele ha organizzato un concerto benefico
con la partecipazione degli Amici dell'Ensamble i Borgomusici diretti dal maestro
Massimiliano Re; ospite della serata il cantante Luca Barin che si esibira in una
performance di brani famosi dei nostri cantautori italiani. La serata sara con in-
gresso ad offerta libera e il ricavato sara destinato a progetti di Ricerca sulla Di-
strofia Muscolare di Duchenne.


https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdQIYWJ0IVYtwAr0DPx1nEoIx9iEGbR1tt5lOPc2-Z_J1L9aQ/viewform
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per la ricerca sulla Distrofia Muscolare di Duchenne

Associazione Gli Amici di Emanuele — Fondo DMD ETS
Sede Legale c/o Studio Muliari Commercialisti Associati
Viale Rimembranze 21/7 — 20045 Lainate (M)
Sede Operativa Via Roma, 50 — 20045 Lainate (MI)
www.fondodmd.it info@fondodmd.it +39 333 68 38 999
per i nostri social: https://linktr.ee/FONDODMD
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