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※『Fabry NEXT（ファブリーネクスト）』は、 

患者同士が気軽に語り合える場を作るため、2011年 4月 1日に発足した患者支援団体です。 

2014年 2月 28日 

第 4巻、第 5号 

Vol.16 

東京名跡 愛宕神社 出世の階段 

2月 22日開催の交流会「Fabry NEXT in 東京」

終了後、会場近くの愛宕神社へ行きました。 

 

「出世の階段」なら、登らねば！チャレンジ！ 

 

※交流会のレポートは、次号にて。 
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思いやり駐車場利用制度 

******************************************************************* 

スーパー、病院、公共施設などには、歩行が困難な「障がい者、要支援高

齢者等、妊産婦」などが車を停めるためのスペース（車いすマークのある駐

車場）が設置されていますが、このスペースを必要としない方々の心ない利

用により、「必要としている方が必要としている時に」利用できない場合が

多くあります。 

この「おもいやり駐車場利用制度」は、上記のような状況を少しでも改善

し、歩行が困難な方々の駐車スペースを確保するための制度です。 

（福島県ホームページより引用） 

******************************************************************* 

 対象者に難病患者も含まれています。制度名や対象範囲など、県によって

異なります。制度導入県は 31府県。大阪府は今年 2月から利用可能になり

ました。詳しくは、お住いの自治体にお問い合わせを。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【滋賀県】 滋賀県車いす使用者等用駐車場利用証制度  

【京都府】 京都おもいやり駐車場利用証制度 

【大阪府】 大阪府障がい者等用駐車区画利用証制度 

【兵庫県】 兵庫ゆずりあい駐車場制度 

【鳥取県】 ハートフル駐車場利用証制度 

【島根県】 思いやり駐車場制度 

【岡山県】 「ほっとパーキングおかやま」 

駐車場利用証制度 

【広島県】 広島県思いやり駐車場利用証交付制度 

【山口県】 やまぐち障害者等専用駐車場利用証制度 

【徳島県】 徳島県身体障害者等用駐車場利用証制度 

【香川県】 かがわ思いやり駐車場制度 

 

 

 

【愛媛県】 愛媛県パーキングパーミット制度 

【高知県】 こうちあったかパーキング制度 

【福岡県】 ふくおか・まごころ駐車場制度 

【佐賀県】 佐賀県パーキングパーミット 

（身障者用駐車場利用証）制度 

【長崎県】 長崎県パーキング・パーミット 

（身障者用駐車場利用証）制度 

【熊本県】 熊本県ハートフルパス制度 

【大分県】 大分あったか・はーと駐車場利用証制度 

【宮崎県】 おもいやり駐車場制度 

【鹿児島県】 鹿児島県身障者用駐車場利用証制度 

【岩手県】 ひとにやさしい駐車場利用証制度 

【山形県】 山形県身体障がい者等用駐車施設利用証制度 

【福島県】 おもいやり駐車場利用制度 

【茨城県】 いばらき身障者等用駐車場利用証制度 

【栃木県】 おもいやり駐車スペースつぎつぎ事業 

【群馬県】 思いやり駐車場利用証制度           

【新潟県】 新潟県おもいやり駐車場制度 

【福井県】 ハートフル専用パーキング 

（身体障害者等用駐車場）利用証制度 

【山梨県】 やまなし思いやりパーキング制度 

【静岡県】 静岡県ゆずりあい駐車場制度 

【三重県】 三重おもいやり駐車場利用証制度  
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第１回 Fabry NEXT in 滋賀 

 

◇日 時  2013年 11月 2日（土）10：30～12：30 

◇場 所  大津市旧大津公会堂 

◇参加者  3名 

◇内 容 

・自己紹介（ニックネーム、症状、ファブリー病との関係） 

・高校時代の生活（体育の授業、学習内容） 

・バリアフリーについて（ハイテク機器開発によるバリアフリー化 例：タッチパネル） 

・他の難病の様子（重症筋無力症、シェーグレン症候群などの膠原病） 

・啓発の重要性 

 

◇感想 

 滋賀県で初めてのファブリー病交流会は、大津市旧大津公会堂で開催

しました。ここは昭和 9年の建設で歴史がありますが、とてもよく手入

れされていて、きれいで明るい施設です。 

 参加者は、患者 2名とドクター1名。持参のお茶と差し入れのおやつ

をいただきながら、和気あいあいとした雰囲気で話が進められました。 

 

 高校時代の生活では、体育で苦労した話が出ました。夏は汗をかけない辛さと手足の痛み、冬は

毎年あるマラソンが大変だったとのこと。私の子どももマラソンは苦手でしたが、当時はファブリ

ー病だとわかっていなかったので、「もっとがんばって！」と簡単に言っていました。

今思うと、本人の辛さを理解しておらず、申し訳なかったです。ファブリー病の診

断がついている場合、他の患者さんからの訴えを聞くことで、家族が患者本人の困

っていることをより理解しやすくなることはあると思います。特に、ファブリー病

など患者数の少ない疾患では、体験を共有するというのは大事なことです。 

 

 今回、京都市で勤務されている神経内科医の根本先生がお越しくださいました。難病の中では、

重症筋無力症の患者さんを多く受け持たれたご経験があり、ご自身も免疫系の疾患があるそうです。

患者の立場に立った楽しくわかりやすいお話の中で、次のように言ってくださいました。 

---------- 

ファブリー病はいろいろな臓器に影響を及ぼす疾患で神経内科領域でもあり、ファブリー病に角

膜混濁がでたり、αガラクトシダーゼという酵素の欠損が原因であることは知識としてもっている。

しかし実際に患者さんに会うまでは、それを実感としてとらえるのは難しい。最近は循環器領域で

も注目され、徐々に疾患の名前が知られるようになってきているが、まだまだファブリー病の認知

度は高くない。単に希少疾患というだけでなく、身近な病気と知ってもらうためにも啓発は大切。 

---------- 
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この日は人数が少なかったこともあり、肩ひじ張らずに話ができて

終始笑いの絶えない楽しい集まりとなりました。 

 

その他の話題では、 

・お気に入りの本 

・忘年会の秘密の計画 

             ・男女の関係を理屈で考える 

・長期連載漫画が続く理由の考察 

 

・・・等々、一見他愛のない雑談の中に、物事を別の方向から見ることで受け止め方が違うことを

知り、ファブリー病との付き合い方の参考となりました（・・・というのは、言い過ぎかもかも？）。 

 

 今後も、海のように大きな琵琶湖のほとりで、ファブリー病交流会を続けていきたいと考えてい

ます。次回は来年秋頃に開催できたらいいなと思っています。みなさんにお会いできると嬉しいで

す。 

 

 

 

重症筋無力症とは？ 

 

重症筋無力症は、神経と筋肉の接合部分

の異常のために、筋肉を繰り返し使うと急

速にその部分の力が落ちて、疲れやすくな

ったり動かなったりする全身的な病気です。 

 

症状が起こる筋肉は、自分の意志で動か

すことのできる横紋筋（随意筋）のみで、

心臓や内蔵などの平滑筋（不随意筋）の力

が弱くなることはありません。 

 

～ 全国筋無力症友の会 HPより    

引用改変 ～ 

 

 

 

 

 

 

アイデア募集！！ 

 

ファブリー病の啓発のための 

アイデアを募集しています。 

 

できるはずないようなことでも、笑っ

てしまうようなことでも、そんなの変！と

思われそうなことでも、何でも OK！ 

枠にとらわれないご意見から、誰にも

思いつかないような素晴らしいひらめきが

出ることがあります。 

みんなに知ってもらうにはどうしたら

よいか。メール、電話、手紙などでお知ら

せください。 
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クラッベア 

クラッベ病患者と 

その家族の会 

イメージキャラクター 

第 1回 Fabry NEXT in 千葉 レポート 

 

今回は、ファブリー病の患者さんやご家族の方の参加はありませんでしたが、学会期間中の休憩

時間などを利用して、他の患者会の方と話をすることができました。その様子を、「第 1回 Fabry 

NEXT in 千葉 レポート」としてご報告します。 

 

◇期  間  2013年 11月 27日（水）～29日（金） 

◇場  所  東京ベイ舞浜ホテルクラブリゾート（千葉県浦安市）など 

◇メンバー  めがぽんさん（カプアハウス） 

創父さん（クラッベ病患者とその家族の会） 

くろ（ファブリーネクスト） 

+ 日本先天代謝異常学会参加中の先生方 

◇内 容 

・難病対策の医療費自己負担 

・疾患の早期発見・正確な診断につながる方法 

・ライソゾーム病の検査（遺伝子検査など） 

・患者会運営の様子 

・グリーフケア 

・次回の日本先天代謝異常学会 など

 

◇感 想 

【難病対策】 

 法制化に向けて議論が進められている難病対策のうち、医療費の患者負担案については、各患者

会はもちろん先生方の間でも問題点があると認識されています（11月 29日現在）。希少疾患である

ライソゾーム病の中ではファブリー病は患者数が一番多いですが、他の疾患は超希少なため患者会

として行政へ働きかけることが難しいのが現状です。今回の件に限らず、ライソゾーム病としてさ

らに協力できる体制の必要性を感じました。12月 2日の「難病・小慢対策の見直しに関する緊急院

内集会」に、めがぽんさんが参加されるとのこと。患者の現状を知っていただき、制度が後退する

ことないよう、受診抑制により症状悪化にならないよう、切に希望します。また、もしもの時のた

めに、他の制度も考えていかなければなりません。当事者の私たちも、制度を知って知恵を出し合

っていきましょう。 

 

【疾患の早期発見・診断】 

 ファブリー病では、症状が出てから診断までに時間がかかる場合が多くあります。手

や足が痛くなる、汗がかけなくて暑さに弱いなど、子どものうちからわかる症状があり

ますが、症状から「ファブリー病」へと結び付けられることは難しいようです。他のラ

イソゾーム病でも同じような問題があり、クラッベ病では疑わしい疾患名が挙がるたび

に検査をしてひとつずつ消していくため、度重なる採血・骨髄穿刺など患児への負担が

大きく、確定診断までに時間もかかります。その間、適切な治療が受けられず病気

が進行する上、診断がつけば受けられるはずの医療費助成の対象にもなりません。 

 できるだけ早く診断がつくよう、症状から疾患名が絞り込めるシステムを作って
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はどうか、という提案がありました。一緒に話に加わってくださった先生方からは問題点の指摘も

ありましたが、症状が出たら早く診断して正しい治療を受けたいというのはどの疾患でも同じです。

より良いシステムが実現できることを希望します。 

 ファブリー病を含めたライソゾーム病は、患者数が少ないこともあり、まだまだ医師など医療関

係者の間でも知られていません。正しい診断へとつなげていくためには、やはり啓発は大切です。

知ってもらう活動を地道に続けていきたいです。 

  

【ライソゾーム病の検査】 

 私がファブリー病を疑われた時、酵素活性を調べる血液検査には健康保険が効かず、地元の医院

での検査は一人 12,000円かかりました（※注）。今は保険適用されているそうです。患者負担が少

なくなることももちろんありがたいですが、保険が使えることでドクターにも今までより積極的に

検査しようという気持ちが働くのではないかと思います。正しい診断へ一歩前進ですね。 

ファブリー病女性患者では、この酵素活性値だけでは確定診断できない場合もあり、遺伝子検査

されることがありますが、ゴーシェ病など他のライソゾーム病では遺伝子検査されていないことが

多いそうです。 

※注：病院によっては、研究へ利用することに同意した場合、無料で検査が受けられます。 

 

【患者会運営の様子】 

 めがぽんさんと創父さんのお二人とも、患者会活動を始めて 10年以上のベテランです。長く続け

てこられた中では、大変なこともあったそうです。仕事をしながら、病気のお子さんの世話をしな

がら、他の患者さんやご家族の方のことも考えてより良く生活できるように行動していくお二人の

姿には、学ぶところが多くあります。 

 

【グリーフケア】 

グリーフケアとは、「身近な人と死別して悲嘆に暮れる人が、その悲しみから立ち直れるようそば

にいて支援すること」。創父さん、めがぽんさんの体験と思いをお聞きしました。ご家族を亡くされ

た方のお気持ちは、他人が簡単に計り知れるものではありませんが、寄り添うことができたら・・・

と思います。 

 

【次回の日本先天代謝異常学会】 

 次回は、宮城県仙台市で開催されます。会長は、東北大学の呉繁夫先生です。

舞浜での学会終了後、患者会 3名で呉先生へご挨拶に伺いました。 

 次回の学会でも、会期中に交流会（Fabry NEXT in 仙台）を開催する予定で

す。お近くの方、興味のある方は交流会へどうぞお越しください。 

 

■第 56回日本先天代謝異常学会総会／第 12回アジア先天代謝異常症シンポジウム 

会期 2014年 11月 13日（木）～15日（土） 

 会場 江陽グランドホテル（宮城県仙台市） 

 会長 呉 繁夫 （東北大学大学院医学系研究科 小児病態学分野）     －報告者：くろ－ 

写真提供：カプアハウス 
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 ＣＯＯＬ ＶＥＳＴ  
 

息子は２、３歳のころから汗をかきにくく、夏は真っ赤な顔をして

遊んでいます。 

 

今年の夏も朝から体温が３７．５℃あり、心配していました。５歳

になる息子にクールベストを渡すと、早速おもちゃに。。 

カバンにしてみたり、おもちゃを入れてみたり…そんな兄を見て『私

も欲しい！！』と妹と取り合いになるほど大人気でした。 

 

公園に行く時に保冷剤を入れて、背中にピッタリくっつくように紐

は短めに調節しました。 

実際に外に出てみて『どう？』と息子に聞くと『気持ちいい』と言

っていました。遊びながら冷やしてあげられるので、私も安心感が

持てました。 

 

 

 

今年の夏も暑く、体に

小さな水ぶくれがたく

さんできていました。 

 

今はまだ息子から“暑

い”しんどい”等の訴

えはありませんが、ク

ールベストによって少

しでも快適に過ごせた

のではないかと思いま

す。 

 

 

アンさんありがとうご

ざいました。 

 

 

寄 稿 

MINTの会 

わかばさんより 
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寄 稿 
会員：NB8さんより 

 

栃木難病相談支援センター機関紙 

『なんびょうサポート』掲載記事 
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『ホルモンと代謝の病気』 

 

 名古屋で開催された学習会で、愛さん（ニックネーム）とい

う網膜色素変性症の患者さんとお会いしました。網膜色素変性

症は、目の中にある網膜に異常をきたす進行性の病気で、特定

疾患に指定されています。 

 後日、愛さんから、きれいにラッピングされた絵本が届きま

した。そこには、お手紙が添えられていました。愛さんにご了

承いただきましたので、一部掲載します。 

 

 

愛さんからのお手紙（一部） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

愛さん、ありがとうございます。 

いただいた絵本の帯にある、「遺伝子の変異は、だれにでもあります」という一文。これを見た時、

私は「なぁんだ、特別なことじゃないんだ。」と、肩の力が抜けた気がしました。ファブリー病につ

いて、これほど一般の人にもわかりやすく、患者の生活や気持ちまで考えて書かれているものはな

かなかありません。 

図書館にも置いてあるそうなので、是非手に取ってみてください。Fabry NEXTでもオフ会や交

流会で展示します。どうぞお気軽にご覧ください。 

 

【ご紹介】愛さんが所属している患者会は、こちらです。 

■日本網膜色素変性症協会 愛知支部 

 先日、ご紹介させていただいた本を送ります。 

私は、院内図書室で本に囲まれて仕事をしていますが、持病の進行を感じる

たびに、このシリーズの本に励まされています。 

 大月書店発行の、この「難病のこどもを知る本」シリーズ（全８巻）と、「こ

どものためのバリアフリーブック 障害を知る本」シリーズ（全１１巻）は、

患者側に立った良書です。子ども向けに編集してあるので、イラストが多くわ

かりやすい言葉で書かれており、なかでも友達になるためのメッセージが最後

にあるのがとてもよいです。 

 公立図書館にはたいてい置いてあるのに、内容をご存知の方は当事者の方で

もあまりおられません。知っている人が伝えなきゃ、と思っています。 

ということで、知り合えた記念にプレゼントさせてくださいね。 
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この『丁度よい』は、「ご自由にお取り下さい」の言葉につられ、かかりつけの医院の受

付で頂いて来たものです。同院に通院されている患者さんがお持ちになったものだそうで

す。読んでみると、日頃胸に支えている「悩み」が、スーっと軽くなり、最後にニンマリ

と笑ってしまいました。 

「悩み」は簡単には解決出来るものではありませんが、考え方を少し変えることにより

軽くなればと思い、この『丁度よい』を皆さんにご紹介したいと思いました。  

是非、キニナル項目を探してみてください。 
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丁
度
よ
い 

かずさんからのメッセージ 

 

～みなさんから寄せられた話題をご紹介～ 

今回は、Fabry NEXT 運営メンバー（会計担当）

の「かずさん」からです。生き方や考え方の参考

になりそうなお話ですね。 

キニナル項目、ありましたか？ 
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2014年 2月 28日 

Fabry NEXT会員のみなさんへ 

 

 いつも Fabry NEXT通信を読んでくださって、ありがとうございます。 

素人による手作りのため、まだまだ改善しなければならないことがあります。もっと読みたくな

るものが作れるよう工夫していきますので、ご協力お願いします。アイデアをぜひお寄せください。 

 

～ 事務局からのお知らせ ～ 

 

1．「第 3回 Fabry NEXT in 仙台」のご案内 

 日時 2014年 5月 10日（土）14：30～18：30 

 場所 仙台市シルバーセンター 会議室 

 

 ※昨年 5月に開催した、「第 2回 Fabry NEXT in 仙台」と同じ会場です。 

仙台駅から徒歩で行けます。詳細は、後日お知らせします。 

 

 

2．2014年度 Fabry NEXT総会について 

 日時 2014年 4月 5日（土）12：00～12：20 

 場所 名古屋セントラル病院 1階特設会場  ←（注）「１階」へ変更になっています 

内容 2013 年度活動・収支報告、2014 年度活動・収支計画 他 

 

※例年、午前中は交流会を開催していましたが、今年は交流会の代わりにみなさんに会場準備の 

お手伝いをお願いします。早目に来られる方は、ご連絡ください。 

  なお、総会の後は、同じ場所でファブリー病勉強会（Sakuraの会）が開催されます。 

みなさんのお越しを、名古屋でお待ちしています。 

 

3．同封資料 

（1）ファブリー病関係資材 

前回の Fabry NEXT通信（2014.1号）でお伝えしたファブリー病関連資材を、会員数用意する 

ことができましたので同封します。今回は、次の 2冊です。 

資材番号 1．ファブリー病ハンドブック 

         3．ファブリー病の理解のために 

 

（2）「第 5回 Sakuraの会」案内状 

  Sakuraの会事務局より、案内が届きましたので同封します。 

詳しいプログラムは、後日お知らせとのことです。Sakuraの会メーリングリストに登録してい 

る方には、メールでお知らせが届きます。 
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Fabry NEXT 事務局 

http://fabry-next.com  info@fabry-next.com 

〒104-0032 東京都中央区八丁堀 2-29-13 

デュープレックス R’s 905 飯島方 

4．年会費について 

2014年度も会員継続していただける方は、会費（1,000円）の納入をお願いします。 

4月 5日の総会時に現金で、または、下記いずれかの方法をご利用ください。 

※振込手数料のご負担をお願いします。 

 

【振込口座】  ◆ゆうちょ銀行〈振込口座〉 

00820-3-183174  

※他行からの振込の場合 店名 089 当座 0189174 

口座名称 Fabry NEXT（ファブリーネクスト） 

※振込用紙を同封します。ご利用ください。 

 

◆ゆうちょ銀行〈総合口座〉 

店番 218 普通 6424671  

  口座名称 Fabry NEXT（ファブリーネクスト） 

   ※ゆうちょ銀行の総合口座をお持ちの場合、送金に手数料はかかりません。お得です！ 

 

◆三菱東京 UFJ銀行 

西尾支店 普通 0111814 

FabryNEXT 代表 石原八重子 

 

 

～～ あとがき ～～ 

 

2 月には 2 週にわたって大雪で、影響のあっ

た地域では「外へも出られず、雪かきでもうコ

リゴリ」と聞きました。みなさん、ご無事でし

たか。 

そう言っているうちに、わかばさん寄稿にあ

るような夏がだんだんと近づいてきます。クー

ルベストなどで工夫して、少しでも過ごしやす

くできると良いですね。 

NB8 さんからは以前も寄稿いただきました

が、就労について参考になるのではと思います。

さらに詳しく聞いてみたい方は、事務局までご

連絡ください。NB8さんに問い合わせてみます。 

かずさんからの『丁度よい』、私は「お前の連

合お釣り合い 他の誰よりよく似合う」がキニナ

ルところでした。丁度よいのですね（相手がど

う思っているかは、不明）。    （くろ） 

 

みなさんからのご意見・ご感想、お待ちしています。 

 

 

 

 

 


