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Vous venez d'étre diagnostiqué, vous étes suivi pour une
Dystrophie Myotonique de Steinert,

ou vous étes concerné par cette maladie dans votre fanille...

Composé de 18 familles concernées et expertes de la maladie, réparties dans
toute la France, le Groupe Steinert de 'AFM-Téléthon vous apportera la réponse
aux questions que vous vous posez, en complément de vos rendez-vous médicaux
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Bienvenue dans cette 8 édition de votre

pariant de notre maladie, ce qui en dit long
sur les appétits en jeu et fait un peu froid
dans le dos, méme si on ne va pas bouder
notre joie.
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Le temps des essais cliniques revient,
Aux Etats-Unis d’abord...

Votre Groupe d'Intérét était évidemment représenté
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familles et la journée pre m;so nnelle ont en effet

regroupé plus de 450 personnes, 290 families et 160

professionnels, dont 45 industriels du médicament,
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Accueil Téléphonique du Groupe Steinert > 06 79 59 67 49

Courrier électronique > steinert@afm-telethon.fr

Blog Steinert = https://steinert.afm-telethon.fr/blog

Newsletter Steinert « Trait d'union » a télécharger chaque trimestre sur le blog
Facebook = Groupe d'intérét Steinert-AFM-Téléthon
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Pas de retour immédiat en essai dlinique pour
IONIS/BIOGEN, car IONIS réoriente sa stra de
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Lefficacité des nouvelles molécules pour entrer dans
les cellules musculaires et exprimer le principe actif est
annoncée mille fois meilleure que celle du composé
IONIS testé chez I'homme il y 3 2 ans, A suivre.
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