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連絡先：930-0887　富山市 五福 667-9
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共催：とやま SCD・MSA 友の会
　　　　　　　（わかち会）

医師が処方できない薬？
ー 患者会とは、難病患者にとってどんな存在か ー

RDD in とやま 2024

　RDD は、希少・難治性疾患の早期かつ適切な診断や治療開発
を促進して患者さんの生活の質（QOL）の向上につなげ、また、
広く市民の方々に希少・難治性疾患を知っていただくことを目的と
しています。
　RDD は、2008 年 2 月29日にスウェーデンで始まりました。現
在は約 100 カ国で RDD が開催されています。日本では 2010 年の
東京開催を皮切りにして、毎年着実に開催地域が増えています。
　2 月29 日のうるう年が「珍しい」=「Rare」であることから、
現在は 2 月の最終日が毎年 RDD とされています。

　患者さんの話しを聴き、語り、そして笑
いあえる関係をめざして活動している医学
生たちが企画しました。

　当日は、難治性疾患である脊髄小脳変性
症・多系統萎縮症の患者会「わかち会」の
みなさんから、「交流会」を実際に行ってい
ただきます。ディスカッションでは難病患者
や家族にとって、患者会とはどんな存在な
のかについて深めたいと思います。

　今回の企画は一般の方の参加は予定して
いませんが、このような活動があることをご
案内いたします。

日時：2024 年 2 月 25 日（日）
　　　　　　　　13：30 ～ 16：00 

会場：SCOP TOYAMA
　　　　1F イベントスペース

参加対象：医療系学生、医療担当者

＊ SCOP（富山県創業支援センター・富山市蓮町 1-7）は、
2022 年 10 月にオープンしたばかりです。

　参加予定者には、わかりやすい案内をお知らせします。

1）参加者自己紹介
2）わかち会の歩み
　　・結成にかけた亡き夫の思い
　　・わかち会と私
　　・わかち会の役割とこれから

3）わかち会の交流会
　　・私の病歴
　　・今困っていること
　　・私にとってわかち会とは

4）ディスカッション

当日の進行


