
厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患政策研究事業
ライソゾーム病、ペルオキシソーム病（副腎白質ジストロフィ―を含む）における
良質かつ適切な医療の実現に向けた体制の構築とその実装に関する研究

令和４年度
奥山班 第２回班会議

【日時】 2022年9月15日(木)
13：30～17：00 （13：15開場予定）

【開催】ZOOMを用いたWEB会議

【プログラム】

１３：３０－ 班長挨拶・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ 奥山 虎之

国立保健医療科学院 ご挨拶

１３：４５－ 患者レジストリーの構築とその利用（１０分）・・・・・・・・・・・・・・・・・・・酒井 規夫
討議（１０分）

１４：０５－ 先進的治療法の導入（１０分）・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・小林 博司
討議（１０分）

１４：２５－ ＊＊＊＊＊＊休憩（15分）＊＊＊＊＊＊

１４：４０－ 早期診断体制などの診断法の改良
1. LSD／PDの早期診断システムの構築（１０分） ・・・・・・・・・・澤田 貴彰
2. LSD診断支援システムの構築（１０分 ） ・・・・・・・・・・・・・・・ 大友 孝信
討議（１０分）

１５：１０－ 診断ガイドラインの作成と更新 (１０分） ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・福田 冬季子
ALD診断ガイドライン（１０分） ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・下澤 伸行
討議（１０分）

１５：４０－ 拠点病院再編成について（１０分）・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・高橋 勉
トランジションに向けた支援（１０分）・・・・・・・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・右田 王介
ライソゾーム病在宅酵素補充療法（在宅ERT）実施マニュアル作成(１０分）

・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・山川 裕之
討議（１０分）

１６：２０－ 連絡事項 ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・事務局

１６：３０－ 総括 ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・奥山 虎之

※敬称略

国立研究開発法人国立成育医療センター 病院臨床検査部 厚労科研奥山班研究班事務局
電話：03-3416-0181（代表） e-mail：LSDPD-secret@ncchd.go.jp
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