
5/19（日）“東京シンポジウム/関東甲信越静ブロック 2024”ご案内状 

一般社団法人全国ファブリ―病患者と家族の会 

（別称：ふくろうの会）会長：原田久生 

〒107-0052東京都港区赤坂8-5-9-305 

電話/Fax:03-5786-1551  http://www.fabrynet.jp 

謹啓 前年度（2023 年 4/1～2024 年３/31）は会設立 20 周年記念講演を当会の最高顧問衛藤義

勝先生に「ファブリー病研究とともに 20 年-世界に羽ばたく」として最後を締めくくっていただ

きました。そして今年度（2024 年 4/1～2025 年３/31）は気持ちも新たに“ファブリー病患者の

未来プロジェクト PX！2024！”がスタートします。 

4 月から、障害者差別解消法が変わります。難病患者が障害者の定義に入った年とも言えます。

事業者による障害のある人への合理的配慮の提供が義務化されます。障害のある人もない人も、互

いにその人らしさを認め合いともに生きる社会の実現に向けていきます。また患者の要望が高か

った登録者証の発行が実施されます。身分が証明されることで交通機関、各種施設の割引や障害者

手帳を持っていなくても障害者総合支援法の福祉サービスが享受できることになるのです。 

こうした動きの中で厚労省難病対策課の山田章平課長からは「 難病対策の歴史と福祉的発展」

と題して講演していただきます。また遺伝カウンセラーを志望する山田理英子氏は当会の会

員によるアンケートを纏められ 遺伝に関する悩みや不安への対応の現状と課題」として話

されます。また衞藤先生にはこれまでにない切口で「 ファブリー病精神、神経障害の機序 こ

どもー不登校 成人の鬱 をどうするか？」具体的に話されます。東京慈恵会医科大学循環

器の本郷先生は ファブリー病心病変の評価」、埼玉医科大学中里先生は痛みを取り上げて

いただき ファブリー病の不思議 －なぜ痛いのかー」、東京慈恵会医科大学櫻井先生には

 耳鳴と難聴への対応」と何れも内部障害が共通のテーマとなっています。最後にはお馴染

みになった東京次回会医科大学の大橋先生には相談コーナーを担っていただきます。内部障

害が福祉サービスを享受できるかを問うシンポジウムとも言えます。そしてこの機会に是非

参加していただき日頃の悩みをこのシンポジウムで解消してください。      謹白 

記 

〇 第 25「 回関東甲信越静ブロック/東京シンポジウム 2023」  

日 時：2024 年 5 月 19 日（日）13:00～15:50（受付 12:00～） 

会 場：東京慈恵会医科大学 1 号館 3 階 講堂 〒105－8461 東京都港区西新橋 3-25-8 

＊HP にも掲載しています。（http://www.fabrynet.jp） 

＊会場にこれない方はポスター左下の QR コードから入ってください（オンライン）。 

＊定例交流会はシンポジウム終了後 4階にて開催します。無料ですので参加下さい。 

車椅子の方、キッズスペース、授乳室ご利用の方は併せてお申し込みください。 

（問合せ先）：事務所電話/FAX:03-5786-1551「 携帯電話：080－5720－2085 以上 

http://www.fabrynet.jp/
http://www.fabrynet.jp/


会場図：東京慈恵会医科大学 東京都港区西新橋 3-25-8 

 

  

 

  東京シンポジウム 2023 会場：1 号館 3階講堂         

 

 

 第 22 期定時総会会場              懇親会会場 

  １号館 5階                     1 号館 4階  

      

 

 

最寄り駅：地下鉄都営三田線  御成門駅」   A5 出口「     3 分 

               内幸町」    A3 出口    10 分 

    ：地下鉄日比谷線   神谷町」    3 出口     7 分 

               虎ノ門ヒルズ」 A1 出口「     9 分 

    ：地下鉄銀座線    虎ノ門」    1 出口     10 分 

    ：地下鉄都営浅草線  新橋」     8 出口     12 分 

    ：地下鉄丸の内線   霞ヶ関」    C3 出口    13 分「  

「     ：JR         新橋駅」  徒歩 12 分  タクシー5分 

               浜松町駅」 徒歩 12 分   タクシー8分    



 


