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 2020 年度 事業報告  

１． 事業報告 

 新型コロナウィルス蔓延の状況が落ち着かない2020年度でした。そのため、総会や講演会はオン

ラインにて開催いたしました。直接みなさまとお会いすることはできませんでしたが、ご自宅から無料

で参加することができたことで、遠方の方や体調によって外出が難しい方、医療関係者や学生のみ

なさまにもお気軽に参加いただくことができました。 その後も交流会を開催したかったのですが、実

現することができず申し訳ございませんでした。 

 また、日本産科婦人科学会による着床前診断「PGT-Mに関する倫理審議会」が開催され、特定の

遺伝子の異常によって起きる遺伝疾患の着床前診断の対象疾患が広がる様々なことについて審議

されました。PGT-Mがマルファン症候群やロイス・ディーツ症候群についても対象になるかどうか、そ

の場合の患者家族への影響、また対象疾患が増えることの社会的影響等、深く考える機会となり、意

見を提出しました。 

 患者講師についても、今年度はオンライン講義となりました。自宅からの接続のため、ネット環境に

影響されたり、聴講者の様子がわかりにくい点があったりと、やってみて気が付くことがあり、今後に

生かしていきたいと思います。 

 新型コロナウィルスは変異しながら今も蔓延しております。みなさまもどうぞお気を付けください。 

 

２． 実施事業 

活動一覧 

7月 18日 理事会 Skype 

7月 23日 
COVID-19（新型コロナウイルス感染症）ついて HPに

て情報提供 
HP 

8月 16日 理事会 Skype 

8月 22日 VHO-net関西学習会参加 WEB 

8月 22日 理事会 Skype 

9月 10日 「循環器病対策推進基本計画(案)」に意見提出  

9月 10日 
医療関係者専用大動脈ホットライン：大阪医科大学付属

病院について HPにて情報提供 
HP 

9月 13日 理事会・総会開催 Skype 

9月 16日 世界大動脈啓発ウィーク打ち合わせ会議（以後複数回） Zoom 

9月 19～26日 世界大動脈啓発ウィーク HP 

9月 30日 
愛知医科大学プロフェッショナリズム２患者さんより学ぶ

講師 
Zoom 

10月 13日 
2020年改訂版 大動脈瘤･大動脈解離診療ガイドライ

ンついて HPにて情報提供 
HP 

10月 17日 ゲノム医療当事者団体連合会総会参加 Zoom 

10月 25日 オンライン講演会「大動脈シンポジウム 2020」開催 Zoom 
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10月 27日 
日本側弯症学会（編）「知っておきたい脊柱側弯症 」に

ついて HPにて情報提供 
HP 

10月 29日 循環器病対策推進基本計画について HPにて情報提供 HP 

11月 1日 
日本産科婦人科学会 「着床前診断「PGT-Mに関する

倫理審議会（第 2部）」視聴 
WEB 

11月 7日 難病慢性疾患全国フォーラム２０２０賛同 WEB 

11月 7日 理事会 Zoom 

11月 14日 VHO-net関西学習会参加 Webex 

11月 26日 with Heartプロジェクト キックオフミーティング参加 Zoom 

12月 6日 日本難病・疾病団体協議会 JPA幹事会参加 Zoom 

12月 8日 希少・難治性疾患患者情報 J-rare会議参加 Google Meet 

２月１日 
厚生労働省「治験臨床研究参画コーディネートモデル事

業（パイロット調査）」協力 
 

2月 3日 
奈良医科大学 VOP講座（Voice of Patients：患者の

声を聴く講座)講師 

Microsoft 

Teams 

2月 7日 
日本産科婦人科学会「着床前診断 PGT-Mに関する倫

理審議会（第 3部）」視聴 
WEB 

2月 10日 
日本循環器連合と日本医師会の合同で 「新型コロナウ

イルス感染症緊急事態宣言下の心血管病診療に関する

緊急声明」について HPにて情報提供 

HP 

2月 21日 理事会 Zoom 

2月 27日 理事会 Zoom 

2月 28日 Rare Disease Day2021参加 Zoom 

3月 5日 理事会 Zoom 

3月 7日 with Heartプロジェクト 医療技術セミナー②参加 Zoom 

3月 9日 希少・難治性疾患患者情報 J-rare会議参加 Google Meet 

3月 15日 会報 Fun１５号発行  

3月 15日 
対話イベント「全ゲノム解析と患者・市民参画～ゲノム医

療の基盤づくりに向けて、私たちが望むこと〜①」参加 
Zoom  

3月 22日 
対話イベント「全ゲノム解析と患者・市民参画～ゲノム医

療の基盤づくりに向けて、私たちが望むこと〜②」参加 
Zoom  

3月 28日 理事会 Zoom 

4月 11日 日本難病・疾病団体協議会JPA幹事会参加 Zoom 

5月 12日 
「PGT-Mに関する倫理審議会」最終報告書への意

見公募についてHPにて情報提供 
HP 

5月 15日 理事会 Zoom 

5月 16日 日本難病・疾病団体協議会 JPA総会 書面 

5月 22日 VHO-net関西学習会参加 Webex 

5月 23日 理事会 Zoom 
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＜加盟＞ 

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）、地域難病連（愛知・三重・大阪・堺）、ゲノム医療当事者団体

連合会等の加盟による情報交換や啓発活動に参加 

＜プロジェクト参加＞ 

大阪大学コモンズプロジェクト、一般社団法人 ピーペック with Heart プロジェクト 

＜アンケート調査協力呼びかけ＞ 

国立成育医療研究センター研究所「ヒト受精卵に対するゲノム編集の臨床利用に関する意識調

査」、遺伝性疾患プラス「マルファン症候群と類縁疾患の医療や生活についての日常的なお困りご

とアンケート調査」、名古屋大学「マルファン症候群、エーラス・ダンロス症候群、ロイス・ディーツ症

候群の排泄と性機能に関する研究」 

＜取材対応＞ 

NHK、朝日新聞 

＜助成金申請など＞ 

大塚商会ハートフル基金助成金申請、イオン黄色いレシートキャンペーン事務用品贈呈 

 2020年度 会計報告  

1. 活動計算書 
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2. 貸借対照表 
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3. 事業別報告書 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


