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患者会情報（開催予告）

日本ライソゾ―ム病患者家族会協議
会では「意見交換会」を3月26日（日）
19：00～に開催します。是非参加下
さい（リモート：後日URLを送ります。
各団体数名でお願いします。

2023.03.26（日）19:00 ～ 20：30（予定）

ライソゾ―ム病として50余を数えます。そのうち31
疾病が国の指定難病となり、医療費の助成を受ける
ことが出来ます。当該の疾病患者・家族が公正な公
平な医療サービスを享受できているかどうか。海外
にあっても国内に持ち込めないでいるのか、まったく
薬が国外にもないのか、ない場合は働きかけなくて
はなりません。人数が少ないという理由であきらめ
ていませんか、今一度我々と一緒に要望含めて声を
上げていきましょう。現在困っていること、協議会とし
て動いてほしいこと、なんでもよいので忌憚のない
ご意見をお聞かせください。そして交換会を通じて
一つでも問題解決していきませんか。

あ

「開催報告」

第9回市民フォーラム(１/21)：国立成育
センター第45回日本小児遺伝学会学
術集会(１/28 ,29 )東京次回会医科大

学開催されました。

画像

開催予告
第6回国際ライソゾーム病フォー
ラム開催されます。衞藤先生

3/30、31，4/1
２０２３．０２．０１
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