
平素より本会に対しまして格別のご高配を賜り厚く御礼申し
上げます。
この度は昨年10月にNPO法人を設立し、初めてのポンぺ病の

勉強会と情報交換会を開催することと致しました。

平成２８年4月に実施しました、第2回の勉強会では患者と家
族のQOLを高める事を目的として開催し、先生方のご講演とグ
ループセッションを行い、非常に有意義な時間をもてる事が出
来、大変好評でした。
今回第3回を開催するにあたり、患者中心の医療とコミュニ

ケーション、筋疾患と整形、遺伝子治療の最近の進歩について、
ポンぺ病の分野における専門医である先生方をお招きします。
つきましては、ご多忙中とは存じますが、万障繰り合わせの

うえ、ご出席下さいますようご案内申し上げます。
皆さま方の御参加を心よりお待ち申し上げます。

特定非営利活動法人全国ポンぺ病患者と家族の会

■参加希望、お問い合わせは下記へご連絡下さい

メール：pompe_family@yahoo.co.jp

2017年第3回ポンぺ病勉強会



１１：４０～１１：５５ 受付・名刺交換

１１：５５～１２：００ ５分 開会の挨拶 理事 岡﨑 俊文

１２：００～１２：３０ ３０分
ご講演

「ポンぺ病の新治療の可能性」

国立成育医療研究センター
ライソゾーム病センター長

奥山 虎之先生

１２：３０～１３：１０ ４０分
ご講演

「筋疾患と整形外科」

北里大学医学部整形外

主任教授 高相 晶士先生

１３：１０～１３：２０ １０分 休憩

１３：２０～１４：００ ４０分
ご講演 ポンぺ病の最新治療：

「遺伝子治療に向けて」

東京慈恵会医科大学

名誉教授 衛藤 義勝先生

１４：００～１４：０５ ５分 休憩

１４：０５～１５：１５ ７０分 グループディスカッション ＠ポンぺCafe

１５：１５～１５：２５ １０分 総括 奥山 虎之先生

１５：２５～１５：３０ ５分 閉会の挨拶 理事 星 和明

１５：３０～ 情報交換会及び懇親会 懇親会参加費１，０００円

開催：平成29年4月22日（土）

勉強会 １１：４０～１５：３０
情報交換会及び懇親会 １５：３０～

会場：東京 ＡＰ品川

プログラム

協賛
サノフィ株式会社サノフィジェンザイム
http://www.genzyme.co.jp/

アミカスhttp://www.amicustx.com/ Amicus



ＡＰ品川
〒１０８－００７４
東京都港区高輪３－２５－２３
京急第二ビル
ＴＥＬ：０３－５７９８－３１０９


