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｢最近の患者からの相談や

　

新聞報道から思うこと｣
⌒⌒

　　　　　　　　　　　　　　　　

一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会）会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

原田久生

２つの重要な視点

　

゜患者の意思決定に医療情報が正確に伝えられているかどうか

　　　　　　　　　　　

・患者の訴えはもう一人の専門科の意見といえるのではないか

　

私は地方に行っていない時は事務所に行くことにしています。また留守をするときはどなたかにいても

らうようにしています。コロナ禍の時は一日に数件の相談が来ていました。その内容の分類は医療、専門医、

医療機関、製薬会社（薬事関係）、障害、福祉、障害年金、障碍者手帳、療養生活、患者会と多岐に渡っ

ています。コロナ前、コロナ禍の時に最も多かったのは医療、専門医、医療機関のことでした。コロナ後

は障害・福祉関係が多くなってきています。

　

ファブリー病患者は子どもから大人まで、その症状は全身に及びしかも外見の見た目からはわかりにく

い内部障害者となっています。特に四肢疼痛については個人差はあるものの、現在ある痛み止めの薬（数

は相当数あります）では効かない患者にとっては30 ・40 年前と何ら変わっていない状態が続いているの

が現状です。ひとたびその痛みが発症すると、立ちすくんでしまい行動が出来ないでひたすら我慢、泣き

ながら学校から帰り布団をかぶって痛みが引くのを待ったとかよく聞く話です。ファブリー病には幸いな

ことに薬や治療方法が多くあります。点滴治療３種類、経口薬１種類、現在進行している治験だけでも

３種類、海外の遺伝子治療等を入れると10種類、そして移植手術や日進月歩の対症療法の組み合わせは

20年前から比較するとはるかに進んできています。患者のＱＯＬは向上してきています。

　

そして今は早期治療に結び付けるための新生児スクリーニングも活発になったり、さらに神経学会、心

不全学会、腎臓学会の先生方にも患者のスクリーニングをしていただいたり、最近ではユビーなどのよう

にアプリから病名を特定できるシステムも開発され一人でも多く患者を発見して早期治療を目指す条件は

整い始めてきました。

　

患者中心主義、患者意思決定医療で患者・家族が悔いのない治療を受けられるように、わかるように説

明して頂ける医師がどれだけいるかがポイントといえます。新しい医療の道に進めることができるかどう

かの大事なところに来たと言えます。

　

６月20日発行の産経新聞には、「最近の医療では、進歩した各種の血液検査、画像検査で身体状況が

詳しく分かるようになり、診察時間の大半は医師が検査結果を説明し、患者がそれを理解して治療の選択

をすることに費やされる。患者が日頃どう感じ、具体的に何に悩んでいるかにもっと耳を傾けるべきでは

ないか。本人の病気への認識「患者報告アウトカム（ＰＲｏ）」を客観的な指標として病状の評価に取り組み、

より最適な治療に結びつけようとする新たな試みが始まっている。」と掲載されていました。また、慶応大

の研究チームは「患者の訴えは検査結果と同等か、場合によってはそれ以上に重要な医療情報だ。医師

は医療の専門家だが、患者は、“自分自身のことを最もよく知るもう１人の専門家”として、思っているこ

とを遠慮なく伝えてほしい。それが、妥当な治療法を選択する近道です」と話しをされていました。



　　　　　　　

最高顧問挨拶

　

～ドイツハンブルグ市での

国際ファブリ病会議に参加して～

一般社団法人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

　　　　　　　

一般財団法人脳神経疾患研究所先端医療研究センター長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

東京慈恵会医科大学名誉教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

衛藤義勝先生

－

　

皆さんお元気ですか？私は5月31日から6月５日まで、ドイツハンブルグ市で開催されたファブリ病

国際会議Fabry Nephropathy会議に出席して参りました・

　

5月31日に中東の航空会社エミレーツ航空に乗り、ドバイ経由でハンブルグ行きです。ドバイまで10

時間、乗り継ぎ時間2時間、ドバイからハンブルグまで6時間、合計18時間のフライトで、年齢もあり、

長時間のフライトは本当に疲れます。ロシアーウクライナ戦争のお陰で、通常11～12時間フライトで

ヨーロッパに行けるところですが、現在、JALなどは北極圏周りで相当時間がかかります。今回の南回り

では、途中ヒマラヤ山脈地帯、アラビア半島の砂漠地帯などを通り、ドバイの近代的な高層ビル群、中

東は今、目覚ましい発展が見られます。日本は極東の端、世界から孤立している感じです。ドバイ国際

空港は、世界でも指折りの広大な空港です。行きかう人種は様々で、皆逞しく生きている顔、顔です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ドバイから国際会議開催地であるハンブルグに午後1:

欧州遺伝子治療学会前会長Buening教授

　

Saalhaus教授夫妻とハノーバー市で

30に到着。昨年、日本にお呼びした前欧州遺伝子治療学

会会長Buening教授夫妻がヽわざわざ150kmも離れたハ

ンブルグ国際空港まで迎えに来られ、本当にびっくりで

す。夫妻の親切に感謝です。夫妻らは、私をハンブルグ市

の有名な運河地帯、オペラハウスを回り、ハンブルグ中央

駅から150km離れた夫妻の住まわれているハノーバー市

に、ドイツ新幹線に乗り1時間30分

　

ハノーバーの市内を

案内して頂き、その間、夫妻と色々世界の遺伝子治療の現

状に関して、ご教示頂いて大変勉強になりました。夫妻は

翌日、ハンブルグの国際会議場まで、わざわざお送り頂き

本当に感謝感激です。

　

さて、ファブリ病の国際会議では、世界からファブリ病

世界のリーダーが一堂に会して、200名ほど世界各地から集まり、熱心な討論が行われました。特に

ファブリ病の1）病因研究2）バイオマーカーの研究3）新規酵素治療、経口治療４）ＡＡＶ，レンチ

ウイルス、編集遺伝子治療の新知見5）酵素抗体産生のメカニズム6）心、腎、神経系障害の臨床で

の問題など、幅広くかなり高度な発表がされました。

　

質疑応答では演題毎に、活発に行われ、私は新規治療法のSessionでの司会をさせて頂きました。

楽しく討論出来ましたが、日本人の参加は3名で寂しい限りです。

　

相当に語学力並びに人間力、知識のいる学会です。現在わが国の医師は、海外への学会参加が経済

的問題並びに海外活動への意欲の低下で本当に厳しい状況です。益々世界から遅れをとります。わが



ハンブルグ学会会場

国の学術の発展、並びに患者の為に、国際活動は医師とし

て極めて重要な活動です。政府もどんどん若い人を世界に

送り込み。

　

新しい知識並びに意欲を沸かせてもらいたいと存じま

す。わが国での人材育成は、医学の分野だけでなく、すべ

ての分野で若者育成が急務です。その為には、政府一民間

が協力して、この国の原点に戻り、再生していただきたい

です。

　

患者会も、わが国全体の事を考え、是非若者の育成に関

わり、わが国の再生活動に貢献して頂きたいと存じます。

海外の経験は、多くの点でわが国をもう一度見直すチャン

スとなります。そんな点からも、今後の患者会の国際活動

も期待しております。宜しくお願いします。

　　　　

ハンブルで開催された第８回Fabry病国際会議

4く国Warnock教授主催、現地会長

　

ハンブルグ大学Huber教授

Welcome to
Hamburg!
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学会場でのWarnock会長の講演風景



《一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会》

　　　　　

【東京シンポジウム2024】

　　　　　

2024年5月19日

　

開催

燈講演録冰

｢難病対策の歴史と福祉的発展｣

厚労省健康・生活衛生局難病対策課

【プロフィール】

・平成10年４月

　

厚生省入省

・平成22年２月

　

米国で医療保険制度の研究

山田章平課長

・平成22年８月

　

保険局医療課（平成23年２月東日本大震災災害対策本部併任）

・平成24年４月

　

熊本県子ども家庭福祉課長

・平成25年４月

　

熊本県長寿社会局長

・平成29年７月

　

年金局給付事業室長

・令和元年７月

　

保険局保険データ企画室長

・令和２年８月

　

保険局医療課室長

・令和３年９月

　

内閣総務官室

　

参事官

・令和５年８月

　

現職

　

厚生労働省難病対策課長の山田と申します。本

日は、これまでの難病対策の歴史と概況をご説明

し、これから考えていかなければならないことに

ついてご提示できればと思っています。

難病対策の経緯
゛’我が国の難病対策は、昭和39年頃「こスモンの発生か社会問題となったことを鋳巣に、原因究

　明や治療法確立に向けた研究寧集を開始したことを契機として始ｙった．それ以降．我が国で
　は、「難病対策要綱」に娶づき、調爾研究の推進や医療費の助成等を莫施してきた．
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皆様ご承知かと思いますが、難病対策は昭和

39年のスモンをきっかけに始まっています。この

時に研究班というものを作って、その原因を探り

ました。

　

今でも難病の世界はそういった研究班を作り、

そこで研究をしていただくという仕組みですが、

その一番最初がこのスモンでした。日本が豊かに

なっていく中で、公害が発生するなど様々な副作

用が出てきた時期でした。この時は、月に20日

以上入院している人に１万円をお支払いするとい

うような医療費助成でスタートしています。

　

昭和47年には、画面右下にある８つの疾病の

研究と、そのうち４つに対する医療費助成が始ま

りました。この時の対象者数は１万7000人です。

現在、難病の対象者は100万人を超えています。

最初はわずか４疾病、２万人弱から始まった難病

の世界が、今はだいぶ大きくなってきたわけです。

　

当時の難病対策は、いわゆる予算事業という形

でした。これは予算がある範囲で医療費を助成し

ますという仕組みで、だんだん難病が追加され、

　

まず、今までの歴史を大きく３つに分けてみま

した。

　

第１期が難病対策の黎明期、第２期が制度化

した時期、第３期としてこれからという風に分け

て考えていきたいと思っております。



対象者が増えるに従って予算がなくなっていくわ

けです。その結果、年の途中で予算が尽きてしま

うのが大きな課題でした。しかし、そこで急に医

療費を打ち切ることはできませんから、自治体が

負担してお支払いしていたというヶ－スが多くあ

りました。これが第１期、黎明期です。難病対策

を始めたけれども、それを拡充するにあたって、

役所側のお金がついていかなかった時代です。

平成23年

　

９月13日

平成24年

　

2M17日

　　　　　　

８１６日

　　　　　　　

難病法制定の経緯

第13皿難病対策委員会『難病対策の見・し』について審岨開始

社会保陣・税一体改革大綱
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r持続可能な社●俣難訓度の確立を國るための改革の推逡に間する法律{プログラム法}』が篤

　　　　　　

185回国会(臨時食)にて威立
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平峻26年

　

２月12日

　　　　　　

５月23日

平威27年
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r難痢の患者に対する医●等に関する法律丿威立(平成26年法綿第50母)
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｢難病の患會に対するｌ療等の鯉合的な推進を●るための吝本的な方針について｣(基本方針)

嗇承

　

次に、こちらのスライドを第２期とします。大

雑把な括りではありますが、私の中ではこれが制

度化期、第２期だと思っています。

　

先ほどお伝えしたように、難病対策を拡充しよ

うとしてもお金が足りない、医療費がお支払いで

きないという時代が長く続いていました。そんな

中、平成20年代に消費税の議論が起こります。

消費税を5％から10％にするという時、世の中で

は年金の財源のために消費税を上げるということ

が一番主張されていました。しかし、この時、難

病医療費の財源に消費税を活用しようという議論

があり、消費税財源で難病を社会保障制度として

位置付けるということになりました。消費税に対

して様々な御意見があることは十分承知していま

すが、難病の世界に限って言えば、安定的な財源

を確保するために消費税を使っているということ

です。

小児慢性特定疾病対策の経緯について

○

　

小児慢性特定疾病対策は、昭和49年に創設された「小児慢性特定疾患治療研究事業」

　

がその起源であり、その後、医療技術の進歩に伴う療壁の長期化による子どもや家族の

　

負担が増大してきたことを受け、平成17年に児童福祉法が改正され、法定化された．
０

　

その後、厚生労働雀社会保陣審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に

　

関する専門委員会における議論を踏まえ、新たに「小児慢性特定疾病児堕等自立支援事

　

業」を法律に位置付けること等を内容とする「児皿福祉法の一部を改正する法律案」が、

　

平成26年に国会に捉出され、成立し、平成27年1月から施行された.
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児■≪≪U£≪a正し、

方と會哨に間亨る榛肘會丿報き馨

ピアカつンセ･リンク事●を鱒仙．

り力に閥する●門輿鍋會j ≪aj.

峰の在り乃に韓する輿門●間會丿略●●

甲威2 7*1月１日．改正追魯liにより，

○発病の機構が明らかでなく

　

‾

○治療方法が確立していない

○希少な疾病であって

○長期の療養を必要とするもの
-‥

指定難病

　　　　　　　

‾ﾐー

-

　

続いて、小児慢性特定疾病対策の経緯をご説明

します。これも同じように昭和40年代くらいか

ら制度が始まっていますが、難病法と小慢ではス

タート時点の発想が大きく違います。難病の方は、

珍しい病気を研究して治していこうという、いわ

ば医療の側面が強い事業としてスタートしまし

た。それに対し、小慢の方は子供に対する福祉的

支援ということでスタートしています。

　

現在、難病対策課では、大人の難病も子供の

小慢も両方担当しておりますので、これが一つに

なっていくという過程でもあります。

　

事業が始まったのは昭和49年ですが、昭和47

年に小児喘息治療研究事業というものが始まって

います。実は私は小児喘息で、小さい頃はこの事

業の対象者で入院ばかりしていました。今は役所

の側に立って制度を考えていますが、当時は利用

者の側だったという経緯もあります。

こ）難病法では、難病を「発病の機構が明らかでなく、

　　　

＿＿＿＿＿＿‥＿‥＿＿＿_.‥_.

病の定嚢

治療方法が確立していない、希少な疾病で

　

あって、長期の療諌を必要とする疾病」と定義し、幅広い疾病を対象として調査研究・患者支援等

　

を推違している．
つ

　

さらに、同法では、難痢のうち、息巻数等の一定の要件を満たす疾病に対して、医癩員助成を

　

行っている．

よる限定は行わず、

他の施策体系が樹立されていない疾病゜

を幅広く対象としヽ調■研究‘患者支j
援を推進

１例:f.rtBMり!ヽが４封筒！冰まにおｔ’

W

難病のうち、思者の・かれている状況からみて

　　　　　　

医療費助成の対象

良質かつ遇切な医療の館保を図る必要性が高いもので、

以下の要件の全てを満たすものを、

厚生科字喜議会の意見を聴いて厚生劣働大臣が指定

　

○患者斂が本邦においてー定の人数､ａ,に達しないこと

　

○名観的な珍断基準（又はそれに準ずるもの）が確立していること

　　　　

（瞳）人口のおおむね千分の一(O.tH)凡度に櫓幽する●と厚生労働合令において規定している．

　

次に、難病法における難病の定義について述べ

ます。指定難病として医療費の対象となるには、



いくっかの要件があります。その中で理念として

非常に大事な要件は、図の上から３つ目、「希少

な疾病であって」というところです。そのため、

例えば癌は非常に難しい病気ですが、難病の対象

にしていません。それは難病法の基本的な発想が、

患者さんの数が少ないため普通の民間企業では無

視されがちな疾病に注目しようというところにあ

るからです。人数が少なければ少ないほど指定難

病にして、その疾病のことを考えなければいけな

いと思っています。
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続いて、自己負担額の比較について。制度を作っ

た時に消費税を財源にしたわけですが、実はその

時に、新たに自己負担というのを入れさせていた

だいています。平成20年当時の難病団体の方々、

医療界の方々は、本当に重い決断をしていただい

たと思います。その前まではほとんど自己負担が

ない世界でした。その中で、消費税で医療費を給

付する代わりに、月5000円または１万円の負担

をお願いするということを受容・選択していただ

いたわけです。自己負担はない、または安いに越

したことはないと思いますが、制度的な安定を選

んでいただいたということです。

指定難病の疾病数は、平成26年には110でした

が、翌年には300を超えています。そこから疾病

数は毎年追加されており、今年の４月も３つ増え

て341になりました。来年も７つほど増やそうと

思っています。制度改正によって安定的な財源が

確保できたがゆえに、難病の数を当時から３倍以

上に増やすことができているという状況です。

　　　　　

指定難病の対象疾病数と
指定難病(特定医療)受給者証所持者数の推移

）指定難病の対象疾病数については．雛病法施行後、指定難病検討委員会における検討結果

を踏まえ、追加指定を順次行っており、現在は338疾病となっている.

）特定医療費受給者証所持者数については．ほぼ横ばいで推移している．
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平成27年に難病法が施行され、その５年後

に見直しが予定されていました。しかし、コロナ

の影響もあって、やっと見直しをできたのが１年

ちょっと前ということになります。その時に行われ

た見直しの中で、いくつかのポイントがあります。

　　ｊ　　　　　－　　　　　■　　｜　　　　・　　　　　　　　　　　－ｌ　ｌニＺ

四

・●贋法及び・病法施行令・ぴに児費・祗法及び児費福祉法施行令の改圧により、医療費助成σX士組みか以
　下のとおり見潭された.

　・匯騰貴飴威のMHnMを．「度重度分●を満たしていることを鯵噺した日」｛重重化蜷点）とする.
　・ただし申鯖日か５の偏りのS・は●廟＼ttmとし指ｒ医が診断絢の作成に期間を●した場合や入院

　その他緊急心治療か必費であった場合など、鯵●日から１刈以内に申鏑奮杵わなかったことについてや

　むを●ない瞳由があるときは睡墨３か月とする
-

｜・・「やむを禰なむ●由」の確霖については、自冶体|こおける認定事務が円滑に行われるよう、医騰貴助成の
｜申錆態にチェックボックスを睦け、奉繭者が選択（添4寸言類苓貴）することとする.

｜・また、各自治体で統一的な取扱いかなされるよう、「やむを喬なし●幽」の例を事務職鎗笏により関知し
Ｉ　た上で、廠抒楡も実態t態まえ泰貴に応じて見廣すこととする．
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１つは、医療費の助成を難病の申請時ではなく

重症化した時に遡って行うというものです。これ

は昨年10月１日に施行されました。申請するの



　　　

ｓ見を聴●

難病：摩重科事書識者

小僧：社者保雄轟ａ者

し、 ニタ皿

が遅れたことにやむを得ない理由がある場合は、

最長で３ヶ月まで遡るという仕組みですが、役所

としては、かなり柔軟に対応させていただこうと

思っております。

　

やむを得ない理由というのは、例えば症状が悪

化したから申請するのに手間がかかった、みたい

なことが申請書でチェックボックスになっており、

そこにチェックをして提出していただければ、基

本的には３ヶ月まで遡ります。その理由をいろい

ろ考えたり、こう書いたら断られるんじゃないか

みたいな心配もなるべく少なくなるようにしてお

ります。

　　　　　　　　　　　　｀･１：●２ｚ||

圖工口工票

・難病・小僧患者のニーズは多岐にわたり、こうした二ーズに適切に対応するために｢ま．福祉や就労支援

　なと地域における間係名の一層の関係強化を図っていくことか・要であることから、難病梱鱗支揖セン

　ターの違携すべき主体として、権祉関傷者や就労支援関係●が明記された．

Ｉ小児慢性特定疾病児童等の成人期に向けた支援を一層促進するとともに、成人後の各槽支援との連携強

　化に取り組む必巷があることから、難病の協↓義会と同様に、小慢αy地域ー緬金か法定化されるとともに、

　難病とd4●の池塘協畿會葡の違携努力朧務が新穀された．

　　　　　一一二二兎二>戸L･
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昨年の10月には、福祉関係者、就労支援関係

者との連携を強くするという理念規定を置かせて

いただきました。これは、今後の非常に大きなポ

イントになると思っています。

　　　　　　　　　　　　　

「豊録者証」発行事業の創設（y｀･

　　　　　　　　　　　　　　

（令和６年４月１日施行）・
マ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

・町病法及び児豊福祉法のａｉにより．柵ａ、就舅等の●種支援を円滑に刷用できるようにするため、都遣用1県両が恙

　

右の申請に基つき盾定難病に罹患していることＳを確認し.r且録自証』を発行する事鼠が飼設された.
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今年４月から始まった登録者証も、形式だけを

見ると、難病の方に登録者証を出す、たったそれ

だけかと思われるかもしれませんが、実は非常に

大きな一歩です。難病の方々が、難病であること

を一つの登録者証でお知らせできるというのは、

言わば障害の世界のサービスを使うことができ

る、単なる医療ではなく福祉的な展開が今後は期

待できるということであります。本当に第一歩で

はありますが、この登録者証は４月１日からスター

トしています。これはマイナンバーカードで発行

するのが原則ですが、マイナンバーカードを持ち

歩くのが不安な方もいらっしゃると思います。そ

の場合は、申請していただければ紙の登録者証が

発行されますので、そちらをご利用いただければ

と思います。

　　　　　　　　　

難病・小慢データベースの法定化

　　　　　　　　　　　　

(令和６年４月１日施行)。
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◆予算事業として難病・小慢データペースを運曹しているが、法律上の規定はない.
◆医療員助成の申請時に提出する指定医の診断書情報をデータベースに登録しているため、医療費助

　

成に至らない軽症■弩のデータ収集が遣んでいない．
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国による情報収集、都道府県等の国への情報提供義務、安全管I里措置、第三■提供ルール等を規定

　　

との遭微震挺ｔll皿とする.

◆軽症者もデータ登録可能とする．
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もう１つの柱となるのが、データベースの活用

です。難病・小慢に関して、国では様々なデータ

を持っておりますが、今まではそれをうまく有効

活用できていないという側面がありました。そこ

で、この４月から、患者の皆様のプライバシーに



配慮しながらではありますが、役所や研究者だけ

ではなく製薬企業の方々にも難病・小慢のデータ

ベースを提供し、創薬に役立てていただきたいと

思っています。

担当者が「これはこういう制度だから」というよ

うに言っていたわけですが、今は同じ私の課で担

当していますので、難病と小慢の移行期医療に力

を入れていきたいと思っています。

　

項目７では、福祉、特に雇用について書かせて

いただいています。難病団体の方々のお話を聞い

ていますと、最近は医療のことだけでなく、特に

働き方や就職に関する課題についてよくお聞きす

るようになっています。ということで、今後の課

題として書かせていただきました。

　

項目８は災害時に関することで、これも大きな

課題と思っております。東日本大震災、熊本地震、

能登半島地震といろいろ続いている中、また近い

うちに大きな地震が必ず来ると思います。その時

に、難病の方々の支援をどうするのかという議論

を、もう少ししっかりしなければいけないと思っ

ています。

　

災害の時に高齢者の方はどうするのか、それに

続いて障害者の方はどうするのか、こういった議

論が先行しています。難病の世界においても、同

様の議論を進めていく必要があると思っています。
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続いて、細かいことですが診療報酬についてご

紹介させていただきます。今度の診療報酬改定は

６月１日に行われます。この中で、難病に関する

診療報酬で大きな進展がありました。

　

今まで、難病の診断時に行うゲノム検査に対し

て、一部が保険適用されていますが、その条件と

して、医療機関で「この病気だろう」と予想を立

ててゲノム検査を行う必要がありました。そのた
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小児慢催特定疾病児●等に対する侈行明医療支援体制の構築に係るガイドの策定C平成29a)

　　

・

　

難病の医療提供体制の構築に係る手引きの策定(vm.3on)

　　

・

　

小児vm特ｔ疾痢自立支援事業の寞施に聞する手引き等の策定（令和３１・令和４年）

　　

・

　

障畜魯の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律等の一部を改正する法律（令･04年法檜第

　　　

1CM<4)による難病法及び児童福祉法の改正
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ここからが第３期です。難病の基本方針の見直

しを４月に行いました。基本方針ですので文章が

羅列されていますが、いくつかポイントになる規

定がございます。
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例えば、項目３の中で、遺伝子カウンセリング

について明記させていただいております。遺伝子、

ゲノムというものが、今後の難病の世界では１つ

のキーワードになると思っています。

　

項目４では、移行期医療に関することを書かせ

ていただいています。先ほど、難病と小慢はもと

もと作られた経緯が違うという話をしましたが、

平成27年からは難病も小慢も、私の課である難

病対策課という部署で一緒に担当することになり

ました。それまでは局も違っており、それぞれの



め、先生方で「多分これだろう」というところま

で絞っていただき、その答え合わせのようにゲノ

ム検査を使っていたわけです。

　

しかし、難病の中には症状としては似たような

ものがあってもそれが何の病気か分からない、と

いうことが多々あると思います。そのような場合

に複数の疾病を疑った段階でも保険適用でゲノ

ム検査を行えるというのが６月から始まります。

つまり、今までの答え合わせ的なゲノム検査では

なく、ゲノムで疾病を特定していく時代に入った

ということです。もちろん、ゲノム情報自体非常

に機微な情報ですので、その取り扱いにはしっか

りと配慮していきたいと思います。

　

まとめさせていただくと、昭和40年くらいか

ら平成20年代くらいまでの黎明期は、制度とし

ては作ったけれども安定していませんでした。続

く平成20年度の改革の中では、消費税の議論の

中で予算をしっかりと確保できるようになり、制

度としては拡大してきました。次に残されている

のは、いくつかご紹介してきたようにやはり福

祉的な部分、働き方などに関する議論が遅れてい

るのではないかということ。また、今ご紹介させ

ていただいた最新の技術、具体的には遺伝子のゲ

ノム、こういったものを今後、もっと使っていけ

るようにならないかということを目指していきた

いと思います。

　

そして、忘れてはいけないのが災害時の対応で

す。災害時の対応もしっかりしていきたいと思い

ます。と言いましても、法律ができて５年後の見

直しがこの４月１日にちょうど終わったところで

す。次の見直しが何年後になるか分かりませんが、

おそらく５年後前後くらいには行わなければいけ

ないと思っています。ちょうど制度見直しの１周

目が終わったところですので、次は福祉的な観点

や災害時のあり方、ゲノムのあり方などについて、

患者団体の方々や医療機関の方々と一緒に次の

制度改正に向けて弾込めをしていけたらと思って

おります。

ご清聴ありがとうございました。
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岡田正恵)

･ 2024年５月19日　関東甲信越静ブロック

　　　　　　　　　　　　　　

東京シンポジウム2024 開催報告●
●● ●●●●●

　

５月にしては気温が高く蒸し暑いなか、慈恵会医科大学にて東京シンポジウム2024を開催しました。

当日は会場での対面とオンライン（ＺＯＯＭ）でのハイブリッド開催となり、大勢の方にご参加いただきま

した。

　

講演では先生方の専門分野から、神経障害

や心病変、耳鳴や難聴、痛みについての話な

ど、最新の知見をご発表いただきました。また

難病対策の話、遺伝カウンセリングの話など、

私達にとって大変重要な話もしていただきまし

た。講演内容については順次ふくろう通信に

掲載予定です。

　

シンポジウム後の交流会では、ご講演いただ

いた先生方や関係各企業の方々、患者・家族

の方々と楽しいひ

　　　　　　　　　

一一一
と時となりました。

今後も定期的に

開催していく予定

ですので、どな

たにもお気軽にご

参加いただけれ

ばと思います。
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●第66回日本小児神経学会学術集会

　

患者家族会ブース出展●

　

2024年５月30日～６月１日、名古屋

国際会議場にて開催された日本小児神経

学会に出展しました。会期中には、当会原

田会長が「患者から見た患者中心医療の

あり方」について講演しました。
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ユビーHP

●Ubie株式会社（ユビー）と提携しました●

　

「テクノロジーで人々を適切な医療に案内する」をミッションに掲げ

るUbie株式会社と、適切な医療への案内を目指したＤＸ推進に係

る包括連携協定を締結しました。

　

症状検索エンジン「ユビー」で気になる症状を簡単チェックでき

ます。



Ubie社と適切な医療への案内を目指したＤＸ推進に係る包括連携協定を締結しました

　

この度、ファブリー病の早期発見･治療と、診断済み患者さんの継続的なサポートをデジタル支援し、患者中心の医療貢献を目指すことを目

　

的にじbie株式会吐と包括連携協定を締結しましたっ

　

じbie株式会社は、｢テクノロジーで人々を適切な医療に案内する｣をミッションに、AIをコア技術とし、症状から適切な医療へと案内する｢ユ

　

ビー｣や､病気の疑問や悩み、治療方法について調べられる｢ユビー病気のQ&/＼｣等を開発･提供。誰もが自分にあった医療にアクセスできる

　

社会づくりを進めるIT企業です。

　

今回の協定では､ふくろうの会が持つファブリー病に関する豊富な知見と、Lbie社が提供する､月間利用者数1000万人を超える生活者向け

　

サービス症状検索エンジン｢ユビー｣それぞれの強みを生かした取り組みを行います、

症状検索エンジン(i2pユビ＝

自分の症状を答えるだけで、

参考病名や近くの医療機関等

｢受診の手がかり｣が調べられます

医療現場で実際に使われ鍛えられたAIを、

生活者が適切な医療にかかる目安として

開放しています

無料で

誰でも

いつでも

ほぽ全ての症状で

症状検索エンジン｢ユビー｣にできること
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(ipユビー病気のＱ＆Ａ

病気の疑問や悩み、

治療方法について調べられます

現役医師が病気の

具体的な対処法や

薬について

回答しています

i‾こ‾‾¬

　

* 99% (1.3万超)の症状に対応

　　

症状に関連する診療科と

近所の病院・クリニックがみつかる

　　

回答結果を保存できるから．

医師への説明がスムーズに伝えられる

症状検索エンジン｢ユビー｣は私が研修医時代に患者さんを救えなかった体験から生まれました。その方は2年

前から体調不良を感じながらも受診を先延ばしにしたことで懸命な治療の甲斐なく亡くなってしまいました。この

ような経験より｢どうしたら適切な医療にアクセスしてもらえるのか｣を考え、当時エンジニアだった共同代表の久

保と、｢ユビー｣を生み出しました。

現在では改善されない症状に苦しんでいた患者さんが、｢ユビー｣をきっかけに自分の症状が希少疾患であるこ

とを医療機関で診断され、適切な治療を進められた事例も生まれています。今回の連携を通じて､ファブリー病

の患者さんのさらなる早期発見と受診促進により健康に貢献してまいります。

●

　　　　　　　　　　

住所:東京都中央区日本橋堀留町二丁目4番3号日本橋堀留町2丁目ピル6F

ユビー

　　

Ubie株式会社

　

代表者名:阿部吉倫･久保恒太設立:2017年5月
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一問一答の簡単な質問に答えていくだけで

　

関連する病気や､対処法を調べられる

Ubie株式会社

共同代表取締役

医師阿部吉倫



海外体験談シリーズ２

(海外担当理事

　

郭育子)

デンマークの患者体験談小冊子より連載汀he Many Faces of Fabry』ファブリーの面々

マＵ－のストーリー

　

共に強く

　

2016年、マリーとアンダースは親になるという夢を実現するために、卵子の選別による治療を開始す

ることにしました。そして３年後、小さなアグネスが生まれました。このインタビューが行われた2021年

の秋、彼らは娘のアグネスに弟か妹が欲しいと考えて別の治療を開始しました。ここでマリーは、ファブリー

病との闘い、ファブリー病との向き合い方、そして遺伝性疾患にもかかわらず家族を持つという夢につい

て語ります。

　

７年前、マリーはファブリー病であるという告知を受けたとき、26歳でした。当時、彼女は修士論文

を執筆中で、エリートレベルの体操の選手の練習をこなしていました。その告知診断後、彼女の人生は

大きく変わりました。「子どもの頃から、足が痛むのは成長痛だと言われてきました。ですから遺伝性の病

気の可能性は全く考えられていませんでした。」とマリーは言います。彼女がファブリー病であることが明

らかになったのは2014年のことでした。

　

この診断はマリーにとって大変ショックでした。彼女は、孤立して布団に潜って身を寄せていた時期もあっ

たと語ります。その一方で、彼女は勉強と体操選手としての活動的な生活を送ることで、病気や突然の

患者生活から距離を置きました。最終試験を終え、一般企業で数年間働いた後、彼女は通常の８時か

ら４時までの仕事以外の生き方が自分には必要だと気づきました。楽しい時間が続きました。彼女は中

学校で体操と運動を教えていました。娘アグネスとの産休の後、マリーは自分自身をできるだけ大事に考

えて新しい道に挑戦しなければと気づきました。このことがきっかけとなり理学療法士およびコーチとして

の教育を受け、自分のビジネスを始めるという夢につながりました。

自分の生活において病気と距離を置こうと試みる

　

「時間が経つにつれて、私は自分の病気を受け入れ、自分の体の声にしっかり耳を傾けることを学びま

した。そして、母親として、ガールフレンドとして、そして人間として、自分自身が最も生かされる道を見

つけたいと思うようになりました。それで、アンダースとお付き合いを始め、その後娘のアグネスが私たち

の家族に加わった時、私はファブリー病という病気にもっとゆったり向き合うことにしました。病気が私の

人生すべてである必要はないという事です。」とマリーは実感を込めて強く語りながら体を横にずらしまし

た。私たちはよく家族のダイニングテーブルで座って語り合います。そのマリーの目の前には鮮やかな緑

の野原が一望できます。遠くの木のてっぺんの背後には、ヴァッロ城の塔が見えています。マリーの病気

はまだ治療を必要としていませんが、彼女は病気と常に共に暮らしています。

　

やがて治療が必要になるかもしれないという事は、ファブリー病患者によくあ

る、14日ごとに通院するだけでなく、病院での検査が色々必要であることを意

味します。

　

そんなマリーとアンダースは、子どもは欲しいけれど、ファブリー病の子は避

けて産みたいと決めたとき、卵子選別による妊娠までの長いプロセスを受け入

れることにしました。これは、デンマークにおいて親の遺伝性疾患により、重篤

な遺伝性疾患を持つ子供が生まれるリスクが高い場合に使用できる治療選択

肢です。待望の愛娘のアグネスがこの世に誕生するまで３年が経過しました。



「卵子の選別は素晴らしいオプションですが、大きな代償も伴います。」

　

つまり、卵子の選別とは、女性の卵巣から卵子を取り出し、試験管治療によって男性の精子と受精させ、

女性の子宮に移植することを意味します。受精卵が移植される前に、ＤＮＡにファブリー遺伝子が含まれ

ていないことを可能な限り高い確実性で確認できるように分析が行われます。受精卵が遺伝的欠陥を持っ

ていないことを100％確信することは不可能であるため、出来る限りで可能な高い値とします。通常、卵

子が子宮に着床し、妊娠が現実になるまでに数回の試みが必要です。マリーの場合もそうでした。アグ

ネスが生まれる前、マリーは一度妊娠しましたが、胎児が健康ではなかったため中絶しました。その後、

２回自然流産を経験しました。

　

生殖補助医療の（胚）受精卵選別、体外受精、卵子の選別プロセスには、卵子の生成を促進するた

めの集中的なホルモン治療が含まれます。マリーの場合、卵子が着床して妊娠するまでに２年以上かか

り、３回もの試みが行われました。その間、彼女は数回のホルモン治療を受けました。彼女はその過程を、

複雑な感情を込めて振り返ります。

　

「それはとても難しいプロセスでした。今にして思えば、自分が自分ではないという感じで途中、自分を

見失ってしまっていたように感じます。特定の経験に対して非常に不適切な反応、つまり“自然”ではな

い反応をしていたことに気づきました。たとえそれが幸せに終わり、アグネスが生まれても、時間の経過と

ともに、集中的なホルモン治療が私には良くなかったことに気づきました。」とマリーは言います。

デンマークにおける卵子の選別に関する事実

　

遺伝的条件に基づいている場合、卵子の選別は患者の家族計画の一つの選

択肢、オプションとしてあります。重篤な遺伝性疾患を持つ子供を出産するリス

クが大幅に増加することが知られています。これは時間のかかるプロセスで成功

率は低く、親にとっては精神的な負担が大きくなります。しかし、それは成功する

　

１!|

可能性があります。女性から採取された卵子は研究室で男性の精子と受精します。 10件中９件の場

合、受精は成功します。５～６日後に受精卵に欠陥のある遺伝子がないか検査されます。受精卵が

健康であると評価された場合、女性の子宮に移植されます。着床により、25％の確率で妊娠が起こり

ます。失敗した場合、カップルは同じプロセスを使用して再チャレンジできます。（出典：ＵＮＩＫマガジン）

｢私は今とても感謝しています」

　

その過程で、臨床心理士の方との会話はマリーにとって大きな助けとなり、今現在もそうで支られてい

ます。｢心理士さんにはとても良く助けられました。そのカウンセリングのおかげで、私が心の中で葛藤し

ている沢山のことを言葉にすることができました。時間が経つにつれて、私はファブリー病との生活が自

分に課された課題を受け入れ、対処することを学びました。｣

　

｢才能ある人から沢山助けてもらいとても感謝しています。今では、私はより多くの安らぎと明晰さを持っ

て自分の体の声に耳を傾けることがやっとできるようになりました。なので私は産み分け(卵子選択)をもっ

と受け入れることができるでしょう。これから自分は、妊娠を継続することも、再び妊娠できないかもしれ

ません。でも、幸いなことに、パートナーのアンダースは私にとって思いやりのあるととても大きな存在です。

私たち二人は共に強くなりました。｣

今号の海外トピックス（デンマークマリーの話）をご覧いただいた方からのご意見ご感想を募集します。

今まで語られることがなかった産み分けについて、皆さまのお考えをお聞かせ下さい。

なお、お寄せいただいたご意見ご感想は、個人情報を除いて次号に掲載する予定です。

　　　　　　　　

【送付先】

　　　

メール

　　　　

:newsfukuro@gmail.com

　　　　　　　　　　　　　

Fax (東京事務所）:03-5786-1551



～障害年金社労士の視点から～ 特定社会保険労務士

　

佐々木久美子氏 ｋ ｊ

　

今号では障害認定日請求と「さかのぼって受け取るとは」を説明し、最初の請求について一旦まとめ

ます。次号はお休みをいただいて、既に受けている方の留意事項等を改めてお伝えします。

(券)障害認定日請求
●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●寸●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●･●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●･●●●●●●●●●●●●●

国民年金法では障害認定日とは初診日から１年６月を経過した日と定められていて、初診日が令和６

年３月20日なら障害認定日は令和７年９月20日となります。障害認定日請求は、障害認定日に障害

の程度が障害等級に当てはまると考えて請求することで、障害認定日以後いつでも可能で、65歳を過

ぎても手続きできます。医師に作成してもらうのは、障害認定日以後３か月以内の年金の診断書１枚です。

障害認定日に通院していた病院で依頼します。障害認定日の診断書は、実際には１年６月から１年９

月までの間に作成されれば良くて、最初の例であれば必要なのは令和７年９月20日から同年12月19

日までの間に受診した日を現症日とする診断書です。初診日から１年６月以内に心臓ペースメーカー、

植え込み型除細動器（ＩＣＤ）または人工弁を装着した場合は、装着した日が障害認定日となります。他

にも１年６月を待つ必要のない傷病もあります。

（色）さかのぼって受け取るとは

　

遡及（そきゅう）請求とも言いますが、これは障害認定日請求のうち、本来の時期（障害認定日から

１年以内）を逃した時の手続です。障害年金を知らなくて手続きしていない場合に障害認定日請求して

決定されると最大５年分が遡って支払われ（支給され）ます。今まで手続きしていなかった方は、まず

障害認定日請求が可能か検討してみてください。具体的にはその時に通院していたか、通院していたら

診療録（カルテ）が残っているか確認することから始まります。遡及請求のポイントは、障害認定日か

ら３か月以内の日に年金の診断書を作成してもらえるような診察を受けているか、ということです。「状

態は変わりません」と回答し続けていたり、処方茎の為だけの診察しか受けていなければ、診断書を作

成してもらうのは厳しいかもしれません。

　

遡及請求では障害認定日時点と請求日時点で診査してもらえますが、各々の診断書、即ち障害認定日

以後３か月以内のものと裁定請求日（実際に年金事務所等で受付けられた日）以前３か月以内のものの

２枚が必要となります。遡及請求で障害年金が支給されるのは、休職していた、手帳申請・民間保険請

求のための診断書を作成していたような日常生活や労働の支障が診療録に記録されているケースです。

(蕎)手続しましょう！

　

ファブリー病の方の症状の出方や進行は様々で、医療の進歩に伴い診断確定から障害年金の障害状

態に至るのに時間を要する、65歳前に障害状態に至らない方が散見されるようになりました。喜ばしい

のですが、中には日常生活や労働の支障が著しいのに医師に上手く伝えられず手続・支給されていない

方もいます。

　

初回でお伝えした「助けて!」というのにマニュアルは存在しません。障害年金は権利です。患者支

援や医療連携の相談員から「早いですよ!」と言われたら「やってみないとわからない、悪くなってか

らでは自分で動けなくなる」と切り返して、65歳前に一度手続することをお勧めします。

　

また市区町村役場の障害福祉課のようなところにも一度行って、相談体制等を研究されたら良いと思

います。最近ではパンフレットの類が山のように置いてあったりしますが、自分に役立つものの見極め

を要します。あとは家族が要介護状態になったら積極的にケアマネさんと話してみると、将来に役立ち

ます。より良い社会となるよう皆で一緒に工夫していきましょう。

【連絡先】：佐々木久美子社会保険労務士事務所

　

sasakikumiko@nifty.com

　　　　　

Tel ／ Fax : 03-3737-2813

　　　　　

不在時には、留守電に「氏名」「電話番号」と「ふくろうの会会員です」とおっしゃって下さい。



ふくろうライブラリー

｢本は人生のパートナー｣

　　　

梅雨も終わりが近づき、今年も猛暑の夏となりそうです。図

　

涼しい場所で読書でもしながら、こまめな水分補給を心がけてください。

『薬師寺ロミの推理処方せん』平野俊彦

　

講談社

　

調剤薬局の薬剤師、病院勤務の薬剤師、そして医師。それぞれ違う役割のようですが、６

つの物語が連携の大切さを改めて感じさせられた一冊です。

　

１つ目の物語は、同じ名字の名前が一文字違いの人が薬局に訪れたことによる勘違い。医師

が間違えたのか、薬剤師である自分のミスか?

　

３つ目の物語では、冷めた実習生が薬局にやってきます。医学部に落ち、次のシーズンも受

験を目指しながら薬学部に入っているという学生。はたしてどうなるのか?その他、移植医療な

ども取り上げ、主人公は専門性をもった薬剤師を目指します。

『板上に咲く』原田マハ

　

幻冬舎

　

原田さんのアート小説は西洋画家というイメージがありますが、今作はゴッホに憧れゴッホにな

りたいと願う、棟方志功の真実に迫る、試練と栄光の物語です。

　

「帝展」に何度応募しても落選。そんな棟方は「チヤ」という女性と結婚します。住む家もなく、

食べるにも事欠き、幼な子を抱え、それでも彼の才能を信じ支え続ける妻。

　

同人誌「白樺」のリーダー的存在だった柳宗悦と知り合い、棟方は「世界のムナカタ」へ

と上りつめていきます。棟方の才能を信じ続ける「チヤ」が影の主人公かも知れません。

『あなたの言葉を』辻村深月

　

毎日新聞出版

　

学生の皆さん、そろそろ夏休みが始まりますね。この本は、毎日小学生新聞に月に一度連載

している記事を単行本化されました。

　

辻村さんご自身も母親であり、親目線から、そして自分の子供時代も振り返りながら、アドバ

イスやエールを送ってくれます。

　

この時期ならではの読書感想文についてや読書量と国語力についてなどについても必見です。

夏休み、ご両親と一緒に読んでみてください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

【本のプチ案内人】
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短い梅雨も開け、今年も暑い夏がやってきました。かき氷やアイスクリームが美味しいですね。我が家はいつも、

　

なるべく屋外に出ず、冷えた家の中で過ごします。皆さんは暑さ対策どうされていますか？

　　

（香川岡田）

　

待ち人がいる人は七夕に逢えたでしょうか？ディズニー映画「リメンバー・ミー」を観て以来、お盆と七夕と

　

この映画がセットで思い出されるようになりました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（愛知岡田）

ノ海外体験談シリーズ２デンマークマリーの話しを読んでどうでしたか？産み分けについて余り今まで患者の

　

体験として語られる機会自体が私達の中では未だ少ないですが、患者個人の意見は同じファブリー病でも三者

　

三様あって当然です。患者が色々な選択肢が持てるためには、多様な考えを聞き考え話し合う事が第一歩かと

　

思うのですが、皆さんはどう感じますか？

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（埼玉郭）

　

／「目には青葉山ほととぎす初鰹」という俳句をご存じですか？江戸時代の俳人が詠んだもので、江戸っ子の間

　

では、初鰹を食べるのが粋だったそうです。むしむしと暑い日が続く今宵は、ビール片手に生姜やにんにく、

　

スライスした玉ねぎをたっぷりとのせた「鰹のたたき」が食べたくなりますね。

　　　　　　　　

（大阪桑原）
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Better Health,

Brighter Future

タケダは、世界中の人々の健康と、

輝かしい未来に貢献するために、

グローバルな研究開発型のバイオ医薬品企業として、

革新的な医薬品やワクチンを創出し続けます。

1781年の創業以来、受け継がれてきた価値観を大切に、

常に患者さんに寄り添い、人々と信頼関係を築き、

社会的評価を向上させ、事業を発展させることを日々の行動指針としています。

武田薬品工業株式会社

www.takeda.com/ip
711Zλｅ心
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※健康保険適用には、医師の同意が必要です。
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ＫＥｉＲＯＷ函。0120-558-916
HＩＴＯＷＡライフパートナー株式会社

　

KEiROW事業部

〒108-6215

　

東京都港区港南2-15-3品川インターシティＣ棟【受付時間】9:30～18:00【定休日】土・日・祝 田司
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We chase
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of science

to improve
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peoples lives
私たちは人々の暮らしをより良くするため、科学のもたらす奇跡を追求します。

サノフィ株式会社

〒163-1488東京都新宿区西新宿三丁目20番2号東京オペラシティタワー

www.sanofi.co･JP
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CONNECT

Amicus
Therapeutics‘

最先端の治療法で希少疾患に挑む

アミカス・セラピューティクス株式会社
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医薬品を通して人々の健康に貢献するために

ＪＣＲは、長年にわたって、希少疾病用医薬品の開発に取○組ん

でいます。治療薬を待ち望む多くの患者の皆さんと家族の思いに

一日も早く応えるため、独自のバイオ技術、細胞治療･再生医療

技術を活かした付加価値の高い新薬の開発を進めています。

／｀１

"--ヽ一一一一‘四

　

●

Action for

Rare Disease

　　

希少疾病に、

ＪＣＲのできること。

ＪＣＲの医薬品を、

　

世界中の患者の皆さんへ。

CR
armaceuticais

ＪＣＲファーマ株式会社〒659-0021兵庫県芦屋市春日町3-19 TEL.0797-32-8591(代）東京証券取引所プライム市場上場皿声コ.ゴ4号2　ｗｗｗ･jcrpharm.co･jp



年４回発行（1月・４月・７月・10月) 2024年７月15日発行

第6回日本在宅医療連合学会大会

　

開催のお知らせ

開催日:2024年７月20日（金）～21日（日）

　

大会長：国際医療福祉大学医学部医学教育統括センター副センター長・教授

　

荻野美恵子氏

　

場

　

所：幕張メッセ国際会議場

　

テーマ：在宅医療を紡ぐ

　　

（現地十Ｗｅｂのハイブリッド開催となります）

　

超高齢化社会に向け、今後ますます重要になる

在宅医療について考えてみませんか、

２日目

　

７月21日（日）第７会場3F会議室304

時間

　

11 : 30 ～12 : 30

ランチョンセミナー16

ライソソーム病酵素補充療法

　　

座長：奥山虎之

　　

演者：山川裕之、湯田浩武

　　

共催：サノフィ株式会社

ふくろう通信

2024年７月号（夏) 7/15発行

　　

［し４・フ・10月巧日発行］

発行人

印刷所

原田久生

大圏社

第6川
口本在宅医療連合学会大会
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参加申込はこちら

在宅医療を

丁ｙ

　　　　　

i

　

゛截

ぐ

郭

　

育子

　

岡田利江

岡田正恵

〒101-0024東京都千代田区神田和泉町2-33

ホームページ

　

http://ｗｗｗ.daikensha.ｃｏｍ

定期購読に関するお問合せ先

　　

03-5786-1551

　

13:00～15:00

内容に関するお問合せ先

　　　　

03-5786-1551

　

13:00～15:00

広告に関するお問合せ先

　　　　

03-5786-1551

　

13:00～15:00

　　　　　　　　　　　

＊法律で認められた場合をのぞき、本謡､からの無断転載及びコピーを禁止しよす
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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(JFA)

Japan Fabry Disease Patients and Family Association

【事務所】

〒107-0052 東京都港区赤坂8-5-9-305
秀和坂町レジデンス

ＴＥＬ＆ＦＡＸ： 03-5786-1 551

http://ｗｗｗ.fa bryｎｅt.jp

定価:500円（税込）発行:2024年フ月１５日（月）
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