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	AMEDシンポジュウム2019�～医療研究が未来を変える～�患者会と研究の共同とAMEDに期待すること
	患者会とは？　三つの役割
	難病法の理念と5年見直し
	ＪＰＡ（日本難病・疾病団体協議会）が�新たな難病対策として目指したもの
	患者会との連携と共同研究
	ただし多すぎる情報は使えない
	患者会の願いとゲノム編集の時代
	AMEDに期待するもの
	ヒトは科学技術の発展だけで幸福に�なるわけではない
	��難病患者・��障害者・高齢者が��安心して暮らせる社会の実現を！

