
第 9 回嚢胞性線維症情報交換会 プログラム 
 
日時： 2023 年 8 月 19 日（土） 13：00～16：00 
 
オンライン（Zoom）と現地（名古屋大学鶴舞キャンパスの鶴友会館 2 階会議室）のハイブリッ
ドで開催します。 
 
13：00 日本の嚢胞性線維症の現状 

小澤祐加、中莖みゆき、山本明子、石黒 洋 
名古屋大学 健康栄養医学 

 
13：15 NPO 法人嚢胞性線維症支援ネットワークからの報告 

福井佐和、小澤祐加 
NPO 法人嚢胞性線維症支援ネットワーク 

 
13：25 CF 関連肝疾患の兄妹例 
  新垣洋平 那覇市立病院 小児科 

 
13：45 鼻粘膜 CFTR トランスクリプトの解析 
  中莖みゆき 名古屋大学 健康栄養医学 

 
14：00 症例提示 
  永井悠史 長野県立こども病院 総合小児科 
 
14：20 休憩 
 
14：30 自分のことは自分で決める ―権利擁護（アドボカシー）を考える― 

中澤未美子 山形大学 学術研究院 
 
14：55 米国における子どもアドボカシー 
  伊藤健太 あいち小児保健医療総合センター 総合診療科 
 
15：25 日本人 Q98R-CFTR 変異体への白人型 CF 治療薬の効果 

髙橋柚妃 1、中島乃愛 1、齋藤佑香 1、小林可奈 1、植松咲貴 1、有泉咲良 1、小
林 結 1、尾崎若菜 1、諏訪慶光 1、谷口 舞 1、君島莉央 1、相馬光流 1、中尾香
菜子 1、中川 大 3、古田忠臣 4、相馬義郎 1,2 
国際医療福祉大学 1薬学部 分子病態治療学分野、2基礎医学研究センター 
3中部大学 応用生物学部 応用生物化学科 
4東京工業大学 生命理工学院 
 

15：45 全体討論 
 
15：55 閉会の挨拶 
  竹山宜典 大阪暁明館病院 外科 
 
16：00 閉会 
 


