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ALESSIA: EIN NEUES LEBEN MIT DEM JARVIKC 2000

Grosse Freude und ein Aufatmen unter den Mitgliedern der GFB ONLUS fir die Geschichte von Alessic

Unter folgendem Link kdnnen Sie die Geschichte von Alessia lesen:

http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com content&view=article&id=191:ales
sia-impianto-jarvik-2000&catid=35:1a-malattia&ltemid=100

In unserer Site konnen Sie auch die Geschichten von anderen Patienten finden:

http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com content&view=category&id=35:la-
malattia&ltemid=100&layout=default

Wenn jemand seine eigénfe Gesthishtedufizafioperiauill, kendar.das Material an
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MEETING DER GFBI ONLUSCU IN LYON MITC PROF.0 MENDELL

Am 17. Marz hat die GFB ONLUS am Kongress Myology 2016 in Lyon teilgenommen, wo sie Professor

Auf dem Treffen hat Professor Mendell Gber wichtige Ergebnisse im klinischen Trial der SMA 1 berichtet
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DIE GFBU ONLUSI WIRD AMO WORKSHOPOU ENMACT TEILNEHMEN

Schon drei Mitglieder der arztlich-wissenschaftlichen Kommission der GFB ONLUS haben sich bereit e

CHARLESI SANCHEZ: NEUESD MITGLIED DERD ARZTLICH-WISSENSCHAFTLICHENI KOMMIS!

Seit dem Monat Marz hat sich die arztlich-wissenschaftliche Kommission der FGB durch den Eintritt von

Die Kommission besteht zur Zeit aus 5 Mitgliedern: Prof. Massimiliano Cerletti, Roberto Maggi und Yvar

3/8



Newsletter n. 1 2016

ANDERE UNTER LGMD2C-2D-2E LEIDENDE PATIENTENC IN DER GFBO ONLUS

In den letzen Monaten hat die GFB ONLUS andere 14 unter Lgmd2-2d-2e leidende Patienten entdeckt
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In der Site des Vereins sind die Patienten nach geographischer Herkunft unter dem Link
aufgelistet:

http://www.beta-sarcoglicanopatie.it/index.php?option=com content&view=article&id=46&Itemi
d=54

DASU BUDGET 20150 DERC GFBO ONLUS GENEHMIGT

Am 15. April hat die GFB ONLUS das Vereinsbudget 2015 genehmigt. Das ist das dritte Budget
des Vereins, die das Budget des vorigen Jahres vervierfacht hat, mit einem Gesamtbetrag von

323.562,12 €.

Ein herzliches Dankeschodn an alle, die uns unterstitzt haben und uns erlaubt haben, unsere
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Projekte voranzutreiben. Zusammen schaffen wir das!
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