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患者会を考える
オンラインカフェ

患 者 会 っ て な に し て い る の ？
何 を 求 め て い る の ？

　申し込みはこちらから
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患者会に興味のある方
    患者・市民・製薬関係者等

参加費

日時　  2021年5月15日(土)　
　　  　14:00～15:30予定　
　　　　                ※16：00には終了します

会場　  オンライン(ZOOM)
　　　  無料

対象 

https://ji4pe.tokyo/index.html


1 4 : 0 0     　 　 　 　 　 　   　 　 開 会

1 4 : 0 0 ～ 1 4 : 4 0 　 　 　 演 者 に よ る 事 例 提 示

1 4 : 5 0 ～ 1 5 : 2 0 　 　 　 グ ル ー プ 交 流 ( 5 人 程 度 予 定 ）

1 5 : 2 0 ～ 1 5 : 3 0 　 　 　 　 　 　 閉 会

1 5 : 3 0 ～ 　 　 　 　 　 　 閉 会 後 の 全 体 交 流 （ 退 出 自 由 ）

　 　 ※ 1 6 : 0 0 ま で は 交 流 可 能

Z O O M を 用 い た オ ン ラ イ ン 開 催 と な り ま す の で 事 前 に ご 確 認 く だ さ い 。

な る べ く 静 か な 場 所 で 通 信 環 境 を 整 え て の ご 参 加 を お 願 い 致 し ま す 。

個 人 的 な 質 問 は お 控 え く だ さ い 。

イ ン タ ー ネ ッ ト の 性 質 上 、 画 質 や 音 質 、 動 画 の 遅 れ は 回 線 速 度 に 依 存 し ま す

の で ご 了 承 く だ さ い 。

轟　浩美　　
と ど ろ き 　 　 　 　 ひ ろ み

認 定 N P O 法 人 希 望 の 会 　 理 事 長

命 に 繋 が る こ と を 願 っ た

            ア ド ボ カ シ ー 活 動

発 表 テ ー マ

ス キ ル ス 性 胃 が ん の 患 者 会 「 希 望 の 会 」

を 設 立 。

患 者 や 家 族 が 難 治 性 だ か ら こ そ

踏 み 出 さ な く て は な ら な か っ た 理 由 。

駒沢典子　　
　  こ ま ざ わ 　 　 の り こ

Ｎ Ｐ Ｏ 法 人 日 本 ナ ル コ レ プ シ ー 協 会

事 務 局 長

設 立 5 3 年 を 迎 え た 患 者 会

     ～ 世 代 交 代 の 経 験 ～

発 表 テ ー マ

ナ ル コ レ プ シ ー の 患 者 会 の 世 代 交 代 を 経

験 し 、 持 続 可 能 な 患 者 会 運 営 に つ い て 模

索 す る 。

岩屋紀子
　 　 い わ や 　 　 　 の り こ

先 天 性 血 栓 性 血 小 板 減 少 性 紫 斑 病 の 会

事 務 局 長

設 立 実 現 ま で 2 1 年

      ～ 希 少 疾 患 の 思 い ～

発 表 テ ー マ

2 0 2 0 年 6 月 に 設 立 し た ば か り の 患 者

会 を 運 営 。

設 立 ま で の 想 い と 、 希 少 疾 患 の 患 者 会

な ら で は の 難 し さ と は 。

演 者 紹 介

当 日 の 流 れ と 注 意 点

お 問 い 合 わ せ 先
一 般 社 団 法 人 医 療 開 発 基 盤 研 究 所 （ J I 4 P E ）

i n f o @ j i 4 p e . t o k y o 担 当 ： 岩 屋 、 後 藤

W o r k i n g  G r o u p  C
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