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（多くの内容・画像はFSH Societyホームページからの転載です） 

• FSH Society（アメリカ） 
• 目的 
• 活動 

• 情報発信 
• 研究支援 

 

•筋ジストロフィー協会FSHD分科会（日本） 
• 目的 
• 活動 

• 情報発信 

発表内容 



FSH Societyの目的 

 
 

•様々な立場の人々の連携をスムーズにする 
 

•治療法開発に向けて研究を促進する 



患者への情報発信 
• ホームページ、Facebook、
YouTube、会報誌 

 

• 最新・専門的な情報 
• 症状、経過 
• 遺伝 
• ケアの仕方 
• 病気のメカニズム 
• 世界中の診断施設（国に
よっては遺伝子検査がで
きない） 

 

 

 

 

 



患者への情報発信：研究者や医師 
による講演 

• FSHD Connect Conference 
 

• 隔年 
 

• FSHD研究者、医師による講演 
 
• YouTubeで視聴可能 
 



研究活動支援：研究費集め 

•募金活動  
• 1億円以上（2016年） 

 
• ホームページでの募金 

 
• 多くの患者、製薬企業、
研究施設からの寄付
（名前が公表される） 
 

• 使い道を指定できる
（研究費以外の使い道
もあり） 



研究活動支援：研究費集め 

• チャリティーディナー 
 

• 400名程 
 

• オークション 
 

• 患者のショートフィル
ム 
 

• 患者ピアニストによる
演奏 

 
• 優秀な研究の表彰 

 
• YouTubeでも視聴可 
 



研究活動支援：優れた研究へ寄付 

•研究費として分配 • 年間2億円弱を投資（2016） 
 

• 毎年10プロジェクト以上 
 

• 科学技術顧問により審査あり 
 

• 三橋弘明先生の研究もFSH 
Societyの補助を受けた 

 



研究活動支援：学会主催 

• 毎年 
 

• 2日間 
 

• 世界中のFSHD研究者が 
 一堂に会する 
 
• 100名以上の研究者、医師 

 
• 研究の優先領域、方向性の
議論 

 



研究活動支援：患者や生体サンプルの
リクルート 

• 患者、サンプルを必要としている9
つ（現在）の研究 
 

• 薬の臨床研究や病態メカニズム解
明のための基礎研究 
 

• 血液、皮膚、筋などのサンプル 
 

• サンプル提供意思のある患者、家
族のレジストリ 

 
 
 



（多くの内容・画像はFSH Societyホームページからの転載です） 

• FSH Society（アメリカ） 
• 目的 
• 活動 

• 情報発信 
• 研究支援 

 

•筋ジストロフィー協会FSHD分科会（日本） 
• 目的 
• 活動 

• 情報発信 

発表内容 



筋ジストロフィー協会FSHD分科会 

目的： 
日本語でのFSHDの情報が少ない→ 
日本語での情報発信 

 



情報発信：ホームページ（未完成） 

• ホームページ 



情報発信：Facebook 

• イベント情報 
 

• TV情報 
 

•研究情報 
 



患者に求められる役割とは？ 
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