
患者の未来プロジェクトPX！２０２４年
患者中心の医療と社会補償の内容充実・皆保険制度の堅持

お問合せ

15:50　閉会挨拶　桑原裕司氏（全国ファブリー病患者と家族の会《ふくろうの会》副会長）

司会：原田久生氏（全国ファブリー病患者と家族の会《ふくろうの会》会長）

主催者挨拶
13:00～13:10

原田久生氏（全国ファブリー病患者と家族の会《ふくろうの会》会長）

「これからの患者会活動について」（5/23 難病の日を記念）

教育講演
14:20～14:40

「ファブリー病心病変の評価」
本郷賢一先生（東京慈恵会医科大学循環器内科教授）

質問タイム
15:20～15:50

大橋十也先生のなんでも相談コーナー
（東京慈恵会医科大学医学部看護学科 教授）

教育講演
15:00～15:20

「耳鳴と難聴への対応」
櫻井結華先生（東京慈恵会医科大学 耳鼻咽喉科教授）

教育講演
14:40～15:00

「ファブリー病の不思議  ーなぜ痛いのかー」
中里良彦先生（埼玉医科大学脳神経内科教授）

招請講演
13:10～13:30

「難病対策の歴史と福祉的発展」
山田章平氏（厚労省 健康・生活衛生局難病対策課 課長）

基調講演
13:50～14:20

「ファブリ病精神、神経障害の機序 こどもー不登校 成人の鬱 をどうするか？」
衞藤義勝先生（全国ファブリー病患者と家族の会《ふくろうの会》最高顧問、

東京慈恵会医科大学名誉教授）

13:30～13:50
講　　演 「遺伝に関する悩みや不安への対応の現状と課題」

山田理英子氏（国際医療福祉大学大学院 医療福祉学研究科 医療遺伝学分野）

司会：小林正久先生（東京慈恵会医科大学小児科准教授）

参加費
無料

東京慈恵会医科大学 1号館 3階講堂令和
６年5月19日 日 13：00   15：50（12：00開場） 〒105-0003 東京都港区西新橋3-19

（緊急連絡先）
電話 080-5720-2085

関東甲信越静ブロック

東京シンポジウム2024

／E-mail：haradah1949@yahoo.co.jp

WEB視聴案内 公演内容を ZOOMでも配信いたします。
＊シンポジウム開始は13：00からですが12：30から入れます。

令和
６年 5月19日 13：00   15：50

ミーティング ID：815 5637 1392 ／パスコード：459818

https://us02web.zoom.us/j/81556371392?pwd
=dmJzdFdlOW1Vc1EvakV2ejRiaUtPQT09

主催：一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会（別称：ふくろうの会）
共催：日本ライソゾ―ム病患者家族会協議／第25回JIKEIアンダーソン・ファブリー病患者会
後援：（NPO）東難連（NPO）日本ライソゾーム病研究センター／（財）脳神経疾患研究所付属先端医療研究センター＆遺伝病治療研究所／
　　　東京慈恵会医科大学小児科


