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【Remudy ニュースレター第 92号】         配信日：2016年 10月 06日 

 

今回は、9月 30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 

 

TREAT-NMD ニュースレター 9月 30日号 

→ http://www.treat-nmd.eu/newsletter/archive/email/30th_September_2016.html 

 

－＊－＊－＊－＊－＊－＊－＊－ 

 

◆SMA治療法開発につながる可能性のある細胞のメカニズムが見つかりました。 

詳細 

→ http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0002929716302889 

 

◆FDA（米食品医薬品局）はデュシェンヌ型筋ジストロフィーの初の治療薬となる EXONDYS 51 TM 

(eteplirsen, ジストロフィンのエクソン 51 スキッピング薬）を迅速承認しました。 

詳細 

→ http://www.fda.gov/drugs/drugsafety/ucm421270.htm 

 

◆肢帯型筋ジストロフィーDAYは 9月 30日です！ 

詳細 

→ http://lgmd-info.org/lgmd-awareness-day/ 

 

◆TREAT-NMD Alliance Executive Committee に新メンバーが加わりました。 

詳細 

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

 

◆TGDOC の議長が替わりました。 

詳細 

→ http://www.treat-nmd.eu/resources/patient-registries/global-registries/governance/ 

 

◆ジスフェルリン異常症のアウトカム研究に関する論文 

詳細 

→ http://ng.neurology.org/content/2/4/e89.full.pdf+html 

 

◆Research Coalition to Cure Calpain 3 (C3)は、Calpain3 および肢帯型筋ジストロフィー2A型の研

究に対し、助成金の公募を行っています。 

詳細 

→ http://www.curecalpain3.org/C3_RFA.pdf 
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◆Myotubular Trustがミオチュブラーミオパチー治療法開発研究に対する助成金の第 7次公募が始まってます。 

詳細 

→ http://www.myotubulartrust.com/research_programmeandgrants.htm 

 

◆SMA Europe が SMA研究に対する助成金の第 9次公募が始まっています。 

詳細 

→ http://www.afm-

telethon.com/media/files/9th%20Call%20for%20Research%20Proposals%20-%20Fi

nal%20%20Draft%2013_7_2016.pdf 

 

 

◆『ご家族のための DMD治療ガイドライン』は現在 15 カ国で閲覧可能です。 

詳細 

→ http://www.dmd-guide.org/ 

 

◆『SMA の標準的ケア』はスロベニア語でも閲覧が可能になりました。 

詳細 

→ http://www.treat-nmd.eu/care/sma/family-guide-translations/ 

 

◆SMA のワークショップ（Closed、2016年 11月 11日）動画配信予定です。 

 

◆TREAT-NMD DMD マスタークラス報告 

詳細 

→ http://www.treat-nmd.eu/dmd/events/expert-masterclass-on-duchenne-muscular-

dystrophy-2016/ 

 

 

◆国際 GNE ミオパチー登録のニュースレター第 5号が発行されました 

詳細 

→ http://www.treat-

nmd.eu/downloads/file/registries/GNE_HIBM/newsletters/2016/GNEM_DMP%20Ne

wsletter_FINAL_September2016.pdf 

 

◆国際 FKRP 登録のニュースレター第 6号は、フランス語とドイツ語でも閲覧可能です。 

詳細 

→ https://www.fkrp-registry.org/newsletters/index.en.html 

 

 

 

http://www.myotubulartrust.com/research_programmeandgrants.htm
http://www.afm-telethon.com/media/files/9th%20Call%20for%20Research%20Proposals%20-%20Final%20%20Draft%2013_7_2016.pdf
http://www.afm-telethon.com/media/files/9th%20Call%20for%20Research%20Proposals%20-%20Final%20%20Draft%2013_7_2016.pdf
http://www.afm-telethon.com/media/files/9th%20Call%20for%20Research%20Proposals%20-%20Final%20%20Draft%2013_7_2016.pdf
http://www.dmd-guide.org/
http://www.treat-nmd.eu/care/sma/family-guide-translations/
http://www.treat-nmd.eu/dmd/events/expert-masterclass-on-duchenne-muscular-dystrophy-2016/
http://www.treat-nmd.eu/dmd/events/expert-masterclass-on-duchenne-muscular-dystrophy-2016/
http://www.treat-nmd.eu/downloads/file/registries/GNE_HIBM/newsletters/2016/GNEM_DMP%20Newsletter_FINAL_September2016.pdf
http://www.treat-nmd.eu/downloads/file/registries/GNE_HIBM/newsletters/2016/GNEM_DMP%20Newsletter_FINAL_September2016.pdf
http://www.treat-nmd.eu/downloads/file/registries/GNE_HIBM/newsletters/2016/GNEM_DMP%20Newsletter_FINAL_September2016.pdf
https://www.fkrp-registry.org/newsletters/index.en.html


 

Remudy ﾆｭｰｽﾚﾀｰ 92号 

 

◆イベントのご案内 

 The 15th Annual Kings Neuromuscular Disease Symposium（2017年 1月 27日＠ロンドン） 

詳細 

→ http://www.kcl.ac.uk/ioppn/news/events/2017/15th-Neuromuscular-

Symposium.aspx 

 

 European Paediatrics Neurology Society (EPNS)トレーニングコース 

（2017年 4月 3日～7日 ＠プダペスト） 

詳細 

→ http://www.epns.jmre.es/epns-training-course-2017-budapest/ 

 

 Imaging in Neuromuscular Disease 2017（2017年 11月 22日～24日＠ドイツ） 

詳細 

→ http://myo-mri.eu/imaging-in-neuromuscular-disease-2017/ 

 

 

◆求人情報 

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

 

 

以上 

外部リンクは予告なく切れる場合がございます。ご注意ください。 
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