
Προσ όλουσ τουσ αςκενείσ με Μυαςκζνεια που ζχουν πανομοιότυπο δίδυμο 

αδελφό ι αδελφι. 

Στα πλαίςια μιασ νζασ μελζτθσ, με τθν υποςτιριξθ τθσ Ευρωπαϊκισ Επιτροπισ, οι 
ςυνεργάτεσ του «Δικτφου EuroMyasthenia» διενεργοφν ζρευνα που κα βοθκιςει 
ςτθν κατανόθςθ τθσ ςχετικισ ςυμβολισ του περιβάλλοντοσ και του γενετικοφ 
υπόβακρου ςτθν πακογζνεςθ τθσ Μυαςκζνειασ, που πικανϊσ να οδθγιςει ςε πιο 
αποτελεςματικζσ κεραπείεσ για τθ Μυαςκζνεια. Ζνα μζροσ αυτισ τθσ ζρευνασ 
περιλαμβάνει τθ βιολογικι ςφγκριςθ πανομοιότυπων διδφμων, όπου ο ζνασ από 
τουσ διδφμουσ ζχει προςβλθκεί από Μυαςκζνεια. Ωσ εκ τοφτου απευκυνόμαςτε ςε 
όλουσ τουσ μυαςκενείσ ςτθν Ευρϊπθ που ζχουν πανομοιότυπο δίδυμο αδελφό ι 
αδελφι. Εάν εςείσ και ο πανομοιότυπος δίδυμος αδελφόσ ςασ, προτίκεςτε να 
ςυμμετζχετε ςε αυτι τθν ζρευνα, παρακαλϊ επικοινωνιςτε μαηί μου ςτθν 
θλεκτρονικι διεφκυνςθ: nicole.kerlero-de-rosbo@u-psud.fr. Σασ ενθμερϊνουμε ότι 
θ ςυμμετοχι ςασ, κακϊσ και αυτι του δίδυμου αδελφοφ ςασ, ςτθν ζρευνα 
ςυνεπάγεται τθ λιψθ 50ml αίματοσ διαμζςου τθσ ιατρικισ ςασ ομάδασ. Ωςτόςο, 
προσ το παρόν, κζλουμε μόνο να ςυγκροτιςουμε μια λίςτα όςων προτίκενται να 
ςυμμετζχουν με τουσ οποίουσ κα επικοινωνιςουμε αργότερα για περιςςότερεσ 
πλθροφορίεσ και τθν πικανι εγγραφι τουσ ςτθν ζρευνα. Θα ικελα να ςασ 
διαβεβαιϊςω ότι τα προςωπικά ςασ δεδομζνα κα παραμείνουν απολφτωσ 
εμπιςτευτικά και θ ανάλυςθ του αίματοσ και των δειγμάτων DNA κα διεξαχκεί με 
κωδικοποίθςθ, ϊςτε να αποτρζπεται θ άμεςθ αναγνϊριςθ αυτϊν. 
 
Η Μυαςκζνεια είναι μια ςπάνια πάκθςθ και αυτι θ ζρευνα είναι αδφνατον να 
διεξαχκεί χωρίσ τθ βοικειά ςασ και τθν ενεργι ςυμμετοχι ςασ. Σασ ευχαριςτοφμε, 
εκ των προτζρων, για το ενδιαφζρον ςασ για αυτό το ςθμαντικό εγχείρθμα και 
ελπίηουμε να λάβουμε απάντθςθ από όςο το δυνατόν περιςςότερουσ αςκενείσ. 
 
Με τισ καλφτερζσ μου ευχζσ, 
 
Nicole Kerlero de Rosbo, PhD 
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