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【Remudy ニュースレター第 44 号】       配信日：2014年03月04日 

 

 

今回は、2 月 28日に発行された TREAT-NMD ニュースレターをご案内いたします。 

＊オンライン版はこちら 

http://www.treat-nmd.eu/newsletter/archive/email/28th_February_2014.html 

 

 

－＊－＊－＊－＊－＊－＊－＊－ 

 

 

◆2 月 28日は「Rare Disease Day（希少疾患デー）」です！ 

＊詳細 

 http://www.rarediseaseday.org/ 

 

 

◆遺伝子型と表現型検索のための Web システムポータルサイト"PhenomeCentral"がオープンし

ました。 

＊詳細 

https://phenomecentral.org/ 

 

 

◆TREAT-NMD の PEC (Project Ethics Committee／計画倫理委員会)が神経筋疾患分野にお

ける幹細胞研究に関する意見を発表しました。 

＊詳細 

http://www.treat-nmd.eu/resources/ethics/stem-cell/ 

 

 

◆2014 年 5 月 8 日に開催される TACT チュートリアルの議題は「希少疾患における臨床試

験へのサポート～臨床試験のデザインおよび考察～」です。 

＊詳細 

http://www.rare-diseases.eu/programme/pre-conference-tutorials/ 

 

 

◆TREAT-NMD Executive Committee は 2014 年 2 月 21 日にローマで会合し、TREAT-NMD の 3

年計画について話し合いました。 

＊詳細 

http://www.treat-nmd.eu/about/governance/executive-committee/ 

 

  

◆Family Registry for Centronuclear and Myotubular Myopathies（中心核／ミオチュブラーミ

オパチーの患者情報国際レジストリ）が登録状況を示す世界地図を公開しました。 

＊ 詳細 

 http://www.treat-nmd.eu/MTM/patient-registries/global-map/ 
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◆EUCERD（European Union Committee of Experts on Rare Diseases／欧州希少疾患専門家

委員会)は欧州委員会の希少疾患専門家グループに引き継がれ、その第 1回会合が 2014 年

2 月 11～12 日にルクセンブルグにて行われました。Kate Bushby 教授もこのグループに参加

しています。 

＊詳細 

http://ec.europa.eu/dgs/health_consumer/dyna/enews/enews.cfm?al_id=1454 

 

 

◆イタリアの DMD 患者団体 Parent Project Onlus が、2014 年 2月 21～23 日ローマにて第 12 回

年次大会を開催しました。 

＊会議動画 

 http://www.parentproject.it/streaming-conferenza-internazionale/ 

 

 

◆OPTIMISTIC のニュースレター第 1 号が配信されました。 

＊詳細 

http://optimistic-dm.eu/optimisticnewsletter/ 

 

 

◆EVELAM（欧州ラテンアメリカ筋学勉強会）が 2013 年 12 月にメキシコで行われました。 

＊詳細 

http://www.treat-nmd.eu/resources/training-education/annual-nmd-short-cour

ses/evelam/evelam-2013/ 

 

 

◆ニューカッスル大学の神経筋疾患 MRC センターで Ph.D 奨学生を募集 

＊詳細 

http://www.treat-nmd.eu/about/opportunities/job/ 
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