




ふ　く　ろ　う　の　会　　海　外　活　動　の　流　れ

年 国内の動き（受賞歴） 国 月 海外（学会含む） 参　加　カンファレンス 活動

2013年 海外活動開始 12月 Fabry International Network (FIN) 50ヶ国以上が集う国際患者団体　加盟

シンガポール 9月  Sanofi アジア・パシフィックフォーラム　 Young Leaders Seminar

2014年
田辺三菱製薬　手のひらパートナープログラム　
第2期　助成事業 米国 2月 WORLDSymposium in San Diego ライソゾーム国際研究シンポジウムに初参加

『ファブリー病患児の理解と支援のサポート』 米国 2月 Fabry Support and Information Group (FSIG) Expert Fabry Conference 絵本「ファブリーへの長い道」日本語訳

香港 Sanofi アジア・パシフィックフォーラム　 Young Leaders Seminar

☆Patient Advocacy Leadership (PAL) 賞　受賞

『寄り添い支援プロジェクト』実施

新・組織運営（一般社団法人）全国ファブリー病患
者と家族の会となる

難病患者を支援する初の法律「難病患者に対す
る医療等に関する法律」（難病法）成立

2015年 『難病法』『改正児童福祉法』施行 英国 11月 Fabry International Network (FIN) 3rd FIN Expert Meeting in London 初参加

シンガポール Genzyme Rare Disease Asia Conference 2015

2016年 国際患者団体との初協力と初交流 日本 5月 FIN来日記念　第18回東京シンポジウム＋ 4th FIN Expert Meeting in Tokyo

海外の専門家による講演 海外活動強化　 初協働開催

マレーシア 11月 Genzyme Rare Disease Asia Conference 2016

2017年 ギリシャ 5月 5th FIN Expert Meeting in Athen 海外患者団体へのふくろうの会の周知

MPS Commercial 実施 大規模国際ファブリー病調査に参加協力

会15周年記念ダンスワークショップ開催 ＜ファブリー病遺伝子治療海外治験開始＞

☆いのちの輝き毎日奨励賞　受賞

2018年 田辺三菱製薬　手のひらパートナープログラム　
第6期　助成事業 リトアニア 6月 6th FIN Expert Meeting in Vilnius 英語版ファブリー病ハンドブックの寄贈

『ファブリ病（大人）理解と支援のサポート』 FINふくろうの会協働 Global調査の協力依頼

ケアライフバランス UPの目標設定

＜経口剤シャペロン療法　国内承認＞　＜点滴静注 βーBS　承認＞

Efpia Japan 欧州製薬団体連合会　　

第2回　PASE Award 受賞　「ファブリー病患者の在宅治療における選択肢拡大の促進」



2018年 2018 APEC ビジネス・エシックス・フォーラム（東
京会議「日本における倫理的連携のためのコンセ
ンサス・フレームワーク」への合意

→
　　調印式には（一社）日本難病・疾病団体協議会（ JPA）、（一社）全国がん患者団体連合会、（  公社）日本看護協
会、（公社）日本医師会、（公社）日本薬剤師会、日本製薬団体連合会、（一社）日本医療機器産業連合会、厚生労
働省の8 団体が参加署名

国際希少疾患啓発活動キャンペーン参加

Quality of Life (QOL) / ケア（治療）とライフバランスの改善に向け　（国内海外共通活動目標）

厚労省WGに参加し在宅治療を要望

2019年 協力企業との定例合同会合開始（年 1回） 3月 FIN　ふくろうの会　協働 Global調査の実施（オンライン）

在宅治療の共同要望書、陳情書を東京都及び厚
労省へ複数回提出 スペイン 5月 7th FIN Expert Meeting in Barcelona FIN　ふくろうの会グローバル調査結果の発表

『難病の日  5/23』制定　記念音楽イベント開催　＋　海外のファブリー病の遺伝子治療講演　（ AVROBIO社）

Amicus Fabry Patient Meeting 英国 7月 Amicus Global Fabry Patient Meeting

＜来日デンマークの患者さんの体験報告＞

『難病法」『改正児童福祉法』 5年の見直し オランダ 9月 SSIEM Annual Symposium 2019, Rotterdam
Symposium of the Society for the Study of Inborn Errors of Metabolism

Takeda Global Induction Forum 

在宅酵素補充療法を含む国内調査実施　　　（ 7
月〜翌年2月複数回各地セミナー時） ファブリー病国際啓発月間４月 ファブリー病国際女性の日　 4月の第1土曜日

2020年 Takeda Rare Disease Day 2020 シンポジウム 3月 WHOによるCOVID-19の評価　世界的「パンデミック  」 ＜オランダの在宅 ERTの現地報告＞

厚労省へファブリー病患者会在宅での点滴治療
の早期実現要望書 オランダ　延期 4月 8th FIN Expert Meeting in Amsterdam

欧州 4月 FIN主催　Webinar　 "COVID-19 & Fabry Disease" 現地報告①

COVID-19 国内感染拡大（緊急事態宣言発令） 欧州 5月 FIN主催　Webinar　 "COVID-19 & Fabry Disease" 現地報告②

国内意識調査「在宅 ERT　COVID-19の感染拡大
を経験して」5月実施 英国 6月 MPS Community UK 主催　Webinar " Living with Fabry & Coronavirus" 

難治性疾患政策研究事業ライソゾーム病・ペルオ
キシソーム病研究班より イタリア ＜イタリアからの在宅 ERTの拡充報告＞

「新型コロナウィルス感染拡大に伴う  緊急事態下
のライソゾーム病酵素補充療法についての提言」 英国 10月 国際ゴーシェ病の日記念オンラインイベント

患者会合同の緊急要望書提出『日本における、
在宅での点滴治療の早期実現のお願い』 北米 12月 Pharma & Patient USA 2020 in Virtual

2021年 ライソゾーム病の在宅 ERTについての調査（協
働：学会、協力医師、有志患者団体）

北米 2月 17th WORLD Symposium in Virtual 

2月　中医協総会にて『保険医が投与すること

ができる注射薬の対象薬剤』追加承認　 3月適用 北米 4月 Fabry Support and Information Group (FSIG) Expert Fabry Conference in Virtual　参加予定

ベルギー 4月 8th FIN Expert Meeting in Virtual 参加予定


