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          難治性の神経筋疾患の研究も日々進歩しています。
神経筋疾患患者登録Remudy（レムディー）は、レジストリを通じてこれまで治療法が少ないとされてきた筋ジストロフィーを含む神経筋疾患の研究、治療法開発促進、また多くの関係者の橋渡しを目指します。

        

        
          
            
              
                最新Topics

                	2024.04.10　　現在の登録状況を更新しました（2024年3月末）
	2024.03.28　　FSHD分科会よりオンラインセミナー＆患者交流会のお知らせ（2024年5月11日）
	2024.03.13　　筋強直性ジストロフィー患者会（DM-family）が英語版サイトを公開しました
	2024.03.06　　筋強直性ジストロフィー「エリスロマイシン」治験について：テレビ愛媛よりウェブ公開
	2023.12.21　　冬季休業のお知らせ
	2023.12.20　　Remudy通信33号をを発行いたしました
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              	Remudy通信
	メールマガジン


            
            
              
                各疾患サイト：登録ご希望の方は下記より各患者さま登録サイトへお進み下さい
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                      ジストロフィノパチー患者さま登録サイト

                      ジストロフィノパチーとはジストロフィン遺伝子の変化による筋ジストロフィーです。デュシェンヌ型とベッカー型筋ジストロフィーを対象としています。
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                      GNEミオパチー（縁取り空胞を伴う遠位型ミオパチー）患者さま登録サイト

                      GNEミオパチーとは、GNE遺伝子の変化により生ずるミオパチーです。
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                      筋強直性ジストロフィー 患者さま登録サイト

                      筋強直性ジストロフィーとは、大人では最も頻度の高い筋ジストロフィーです。
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                      顔面肩甲上腕型筋ジストロフィー 患者さま登録サイト

                      顔面肩甲上腕型筋ジストロフィーとは、顔面や肩甲上腕に特徴ある筋力低下を認める筋ジストロフィーです。
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                      先天性筋疾患 患者さま登録サイト

                      先天性筋疾患とは、出生時あるいは乳幼児期より運動発達の遅れや体がやわらかいなど、筋にまつわる症状を認める疾患です。
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                      ミトコンドリア病 患者さま登録サイト

                      ミトコンドリア病とはミトコンドリアの機能異常に起因する病気の総称です。筋病理、遺伝子検査、またはその他の検査でミトコンドリア病と確定診断された方が対象です。

                    

                  
                

              
            

            
              現在の登録状況

              Remudyの最新の登録状況がご覧になれます。

              登録状況最新情報へ

            
            
              
                Remudyを活用した研究一覧

                	顔面肩甲上腕型筋ジストロフィー患者登録データ解析
	Remudyを用いたデュシェンヌ型筋ジストロフィー患者の歩行機能に関する観察研究
	Remudy-DMD 登録患者の疫学研究
	デュシェンヌ型筋ジストロフィーを対象とした新たな患者レジストリを構築するための研究
	筋強直性ジストロフィーの自然歴研究とバイオマーカー探索
	Remudyを用いたジストロフィン異常症の経年的データから臨床経過を解析する観察研究


              
            

            
              
                Webシステムご利用案内

                Web上でご自身の臨床データを確認できたり、更新の手続きができます。

                	※「WEB登録システム」は、現在準備中です。今しばらくお待ちください。
	※こちらは書面にてRemudyへの患者登録がお済の方が対象です。
	※Webシステムご利用は必須ではありません。
	※「先天性筋疾患」は現在のところWebシステムはご利用になれません。


                
              
            

            
              お問い合わせ先

              	神経筋疾患患者登録センター Remudy（レムディー）事務局
	電話/FAX042-346-2309（直通）
	E-Mailremudy@ncnp.go.jp
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