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① どんな活動をするのですか？

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　
ション企画などを行ってきました。 また、 遠方の会員さん達が気軽に

参加できるＷｅｂミーティングも行っています。

① 入会したらどのようなメ１肝 がありますか？

◎蓮嚢呈露議題蓮繁盛蓄電蓋冨客ふき漆壊や
顧問医師・ボランティアの方々からの助言を受「ブることができ、 ウルリッヒ

の会 会員限定のコミュニケーションツールアブリ ＃ｓｌａｃｋを利用し、 気軽

に話せる湯を設けています。

仲間とともに
心通じ合う社会生活を目指そう Ｕ１１ｒｉｃｈ

百ＨＥＦＵＴＵＲＥ
ウルリッヒ病の病態の研究、 さらには治療開発を促進する
ためには行政及び製薬会社や研究者に対する強く訴える力
となる患者会の声を大きくすることが不可欠です。
一日でも早く病気の根治や症状の軽減を目指すためには
出来得る限りの多くの患者さんの患者会へのご登録が
必要となります。

病気を治したい、 生き生きと生活したいという思し、を
お持ちの方は是非当会へのご登録をお願いいたします。

ーゥルリッヒの会 同遍
最新の情報はこちらから
ｈはＰＳ：／／ＷＷｗ．ＵＩ１ｒｉｃｈｄｉｓｅａｓｅ．ｃｏｍ／

① 会員登録をしたら議 員の仕事が回っできますか？

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

　　

役を回すようなことはありません。

◎ 鷲芸義警誓零暮二塁際長繋 駕芸；ヒ型筋ジスト□フイー

○激務茎飛躍豊富幽霊蹴砥烹鍔繁
ＵＣＭＤの会とは異なる活動をしている団体てす。 当会は「未成年者」 に

スポットを当で活動しでおります。

← 会員間コミュニケーションツール 「１

一 際ｓ１ｑｃｋ」
霊園糟冨震渥龍＝麦藁ｉと

　　　　　　　　　　　　　　　　

繋がりを持ち、－ｒ吉報交換、情報共有をする事ができます。

　　

　

十

　　　　　　　　　　　

ｈ十十

　　　　　　　

．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

′′．′

　

～

　　

．’

　　　

．

Ｚｏ ｏ ｍ

　

影響を鑑み、初の試みとしてＷＥＢ会議ソフト

ウルリッヒの会への入会ご希望の方に
仮入会フォームを用意しています。

ーウルリツヒの会 せｌ

ｈｔｔＰｓ：／／ｗｗｗ．ｕ］］ｒｉｃｈｄｉｓｅａｓｅ．ｃｏｍ／

ウルリッヒの会

　

第２回総会は、新型コ□ナウイルスの
影響を鑑み、初の試みとしてＷＥＢ会議ソフト
「ＺＯＯＭ」を利用して実施いたしました。

回り
６回診

ウルリツヒの会は…

ウルリッヒ病（指定難病２９）の患者と家族を応援するために、
２０「９年３月「

　

Ｂに有志とともに発足しました。

ウルちゃん＆リッヒくん
患者子ども会員デザインの
ウルリッヒの会マスコットキャラクター。
ウルリツヒの会 モットーである
「仲間とともに」を形にした作品です。

小児に発症する先天性筋ジスト□フィーの中で
福山型に次ぎ日本では２番目に症例が多いとし、われ
てし、るウルリッヒ型。 しかしながら、患者数でさえも
正確に把握されておらず、－人一人の症状の実態も
掴めておりません。
少しずつこの疾患の研究が進んではし、ますが
医療者の中でも十分に周知されてし、るとは言えません。


