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資料 2

Remudyの概要について





Remudy 
Reg is t ry of Mus cula r  Dys t rophy 

円円滑な治験・臨床試験の実施のために 

　１　効果的な治験の計画を作成できるように 

　２　短期間で患者組み入れができるように 

信頼できる臨床情報と遺伝情報を登録する 

ll いやし = Remedy zz に似た響き（川井充先生） 



全国規模患者登録 
（Remudy） 

患者様ｊ 

患者様 e  

患者様ｇ 患者様ｆ 

患者様ｄ 

患者様 a  

患者様ｃ 

患者様ｉ 

患者様ｈ 

患者様ｂ 

登録者自身による登録 

登録の手続きは患者さまの自由意思にて行っていただきます 

登録依頼数 
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都道府県別の登録依頼者 
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望ましい項目 



DMD registries at the end of 2010 
10000以上の患者　30の国々  

 他施設共同臨床試験のための世界規模のデータ 
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被験者のリクルート 
情報提供 

臨床研究の情報 登録患者情報 
登録 

問い合わせ 

公平な 
情報提供 

受診 
問い合わせ 

リクルート 
情報伝達 

リクルー
ト 

情報伝達 

人事交流 
情報交換 

人事交流 
情報交換 



�   SMA, MMyoton ic  Dys t rop hy: Na t iona l re g is t r ie s  (8  c oun t r ie s ) & 
g lob a l re g is t ry (und e r c ons t ruc t ion) 

�   Glob a l FKRP Pa t ie n t  Reg is t ry (launched  in  Ma rch  2 0 1 1 ) 

�   In te rna t iona l Dys fe rlinop a thy Reg is t ry (to  b e  launched  in  2 0 1 1 ) 

�   In te rna t iona l CCMT Reg is t ry (in  c o llab o ra t ion  with  NIH)  

�   FFSHD: co re  d a ta  s e t  d e ve lop e d  

�   UMD and  Le id e n  g e ne t ic  d a tab a s e s  

�  GNE myop a thy 

他の神経筋疾患患者登録データベースへ 



福山型先天性筋ジストロフィー登録 

縁取り空胞を伴う遠位型ミオパチー（$%).）登録 





資料 3

若手育成カンファレンス
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脳病態統合イメージングセンターについて
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