
東北・北海道ブロック
仙台オープンセミナー 2013

日時：平成 25年 11月 3日（日）11：00～16：00
会場：江陽グランドホテル 4階「真珠の間」
 　　〒980-0014 宮城県仙台市青葉区本町２－３－１TEL022-267-5111

主催：全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会）
共催：JIKEI アンダーソン・ファブリ病患者会
後援：厚生労働省　北海道　青森県　岩手県　秋田県　山形県
　　　宮城県　福島県　社）全国腎臓病協議会　
　　　社）日本難病・疾病団体協議会
　　　認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク
　　　NPO法人日本ライソゾーム病研究センター

参加費
無料

10：00～  　受付
11：00～11：45 　プレセッション
   　（役員及び講演者の挨拶）

11：45～12：35 　ランチセッション
   　（軽食を摂りながら参加者の自己紹介）

■オープンセミナー 総合司会：大浦敏博 先生（仙台市立病院小児科 部長）
12：45～13：15　「ファブリー病Update」
    衞藤義勝 先生（東京慈恵会医科大学名誉教授）

13：15～13～45　「ファブリー病の腎障害とその管理目標について」
    佐藤　博 先生（東北大学大学院薬学研究科臨床薬学分野 教授）
      休　憩
13：55～14：25　「ファブリー病における心臓障害について」
    杉村宏一郎 先生（東北大学病院循環器内科 助教）

14：25～14：55　「ファブリー病の遺伝カウンセリング」
    川目　裕 先生（東北大学東北メディカル・メガバンク機構人材育成部門
      　　遺伝子診療支援・遺伝カウンセリング分野 教授）

14：55～15：45　座談会（グループトーク）
   　　（多くの患者さんが一同に会する貴重な機会です。医療や日常生活、遺伝など
   　　テーマごとにグループに分かれ自由にお話ししましょう。
   　　認定遺伝カウンセラーが司会進行のお手伝いをします。）

15：45～15：50　事務局報告 （難病対策委員会の動向と障害者総合支援法について）
15：50～　　　　  閉会の挨拶

■プログラム（予定）■

セミナー終了後、オフ会を 1階の喫茶で予定しています。（希望者のみ）

10 周年記念として、セミナーを開催いたします。会員でなくても患者さんでなくても
参加出来ます。ファブリー病に関心のある方や、興味のある方はぜひご参加下さい。
なお、準備の都合上、事前に参加申込をお願いしております。


