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４「脊柱靭帯骨化症へのご理解とご協力を深めるために」

　　　

（全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会より）

圓表紙絵テーマ「ｺｺﾛｲﾛ」（裏表紙を参照）匡I JPAニュース

目〔巻頭言〕ＪＰＡ理事からの一言

　　　　　

匝1患者ｻﾎﾟｰﾄ事業の報告

回ＪＰＡのあらまし･加盟団体一覧

　　　　　

l□広がる仲間のﾍﾟｰｼﾞ「NPO法人PRIPTokyo」

回目CORD201 2」の報告　　　　　　匝1協力会員及び鼎丿会員の加入継続･寄付金のお願い



-

1976年２月２５日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火曜・木曜・金曜発行）ＳＳＫＯ通巻8025号2012年５月２２日発行

〔巻頭言〕、川⊃Ａ理事からの一言

理事藤原勝(出身団体:NPO法人京都難病連)

　

昨年の総会で理剌に選出いただき１年が経ちまし

た。法人化第IJりjの役はになれたことを光栄に思う

反㈲、難病対策が過渡期にあるなか、その責任の重

さをひしひしと感じています。

　

づ八良かったと思

うのは自分の撹野が少し広かったこと、それから多

くの方々と知り合いになれたことです。

　

少し自己紹介をさせていただきます。京都巾生ま

れで現在49歳。地元で友と長ﾘj(高校１年)、長久(小

学４年)の４人でヽ旧ヽLに林らしています。私自身は

高校３年(17歳)のとき泌瘍性人腸炎になりまし

た。もう32年も前のことです。肖時は大退院の繰

り返しで、同級乍が進学や就職をしていくなかで苫

しい時代でした。それでも今から思えば、両親はも

ちろんのこと私をかわいがってくれた祖母、伯父さ

んたちに守られていたからこそ、なんとかやってこ

られたのだと感謝しないといけませんが、親父はす

でに24年前に不肖

の息了を心配しつつ

他界、人好きな祖母

も97歳で余命川く

なりました。そして、

私もいつしか守られ

る側から家族を守ら

ないといけない側に

なりました。病気に

なっても時間は待ってくれませんね。

　

地几では炎症性腸疾患の会Ｏ衣部ＩＢＤ友の会）

の運営と疾病の枠を超えて関西の仲間とともに「今

後の難病対策」関西勉強会の実行委員をしていま

す。ＪＰＡでは主にホームページの担肖です。座右

の銘は「一期一会」。これからもよろしくお願いし

ます。

理事久保田憲道(出身団体:一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会)

　

久保川憲道です。即事の役割分担では財政（資金

　

験した仲問との絆を

活動棺進）を担肖していますぃ出身ﾄ川本は令国心臓

　

得ました。

病のｆどもを守る会です。

　

患習会に入会したきっかけは、長女が生後間もな

く先人性心臓病と診断され、これからどう生活して

いくかいろいろ悩んでいたときに、心臓病のにども

を守る会があることを知り、病院の情報、福祉の情

報、教育の情報をより多く知りたいと思ったことで

す。実際人会すると同じ脳みを持つ人々と会話がで

き、総会、交流会で多くの仲間ができました。

　

j！どもが心臓病と診断され、当時かなり将来深刻

な事が想定されると宣告されたときは頭の中が真っ

白になり悲観的な考えばかり持っていました。

　

しか

し火際は最新の医療に恵まれ、３度の人ｆ術を克服

し、川在は高校３年生になりました。ブラスバンド

の部活動でパーカッションを担当し、鳥校最後のコ

ンクールで占森県人会金賞を[1指して頑張れるほど

成長しました。にどもの成長のμびと、患者会で休

２ ＪＰＡの仲間第１５号

　

私自身は難病患者

ではありませんが、

ＪＰＡで活動を重ね

るにつれ、難病で片

しんでいる方々の実

態と問題点がわかっ

てくると、ＪＰＡ絹

織をより強囚で、安定したものにしたいという思い

が高まってきました。

　

私たちは束目本人震災で「絆」ということを学び

ました。口常の生活の中で「絆」の片柴が飛び交っ

ています。

　

ＪＰＡで必要な「絆」は皆さんで共行で

きているでしょうか？支援すること、されることだ

けが「絆」ではなく、ＪＰＡ組織をしっかり支える

事が私たち会員の「絆」だと思います。ど｀うかこれ

からも宜しくお願いします。



ＪＰＡのあらまし ～すべての国民が安心できる医療と福祉の社会をめざして～

　

日本の難病対策がスタートした1972年頃より、難病・長期慢性疾患の患者と家族が集まり、患者団体や、

地域ごとに難病連が結成されました。それが次第に大きな輪となって、2005年、全国の地域難病連と疾患

別の患者団体が集う「日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）」が設立されました。個々の団体がひとつにな

ることで、より大きな力に、ひとりの声を国民の声に、その思いで歴史を積み重ね、現在では、６９団体、

構成員約30万人の患者団体に成長しています。

　

ＪＰＡとしての役割は今後ますます大きくなり、それに対応するために組織の改革と事務局の強化、そ

れらを支えるための資金活動にも取り組んでおり、2010年には新事務所を構え、専従事務局体制を確立。

2011年６月に一般社団法人格を取得しました。今後とも患者・家族の声を社会に届けていくために、より

強固な組織づくりを目指します。

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 加盟団体一覧

地域難病団体 疾　病　団　体

１ （財）北海道難病連 １ スモンの会全国連絡協議会

２ 青森県難病団体等連絡協議会 ２ 全国交通労働災害対策協議会

３ 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 ３ 一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

４ （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会 ４ 社団法人全国腎臓病協議会

５ （ＮＰＯ）秋田県難病団体連絡協議会 ５ 全国低肺機能者団体協議会

６ 山形県難病等団体連絡協議会 ６ 一般社団法人全国パーキンソン病友の会

７ 福島県難病団体連絡協議会 ７ 日本患者同盟

８ 茨城県難病団体連絡協議会 ８ 日本肝臓病患者団体協議会

９ 栃木県難病団体連絡協議会 ９ もやもや病の患者と家族の会

10 群馬県難病団体連絡協 義金 １０ 日本喘息患者会連絡会

１１ 千葉県難病団体連絡協 義会 １１ 全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

１２ 新潟県患者・家族団体協議会 12 ベーチェット病友の会

１３ （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま 13 （ＮＰＯ）日本I DDMネットワーク

１４ 山梨県難病・疾病団体連絡協議会 14 全国多発吐硬化症友の会

15 長野県難病患者連絡協議会 １５ 全国筋無力症友の会

１６ （ＮＰＯ）岐阜県難病団体連絡協議会 16 全国膠原病友の会

17 （ＮＰＯ）静岡県難病団体連絡協議会
17

日本ＡＬＳ協会

　(筋委縮性側索硬化症)１８ （ＮＰＯ）愛知県難病団体連合会

19 （ＮＰＯ）三重難病連
18

ＩＢＤネットワーク

　(潰瘍性大腸炎、クローン病)20 （ＮＰＯ）滋賀県難病連絡協議会

21 （ＮＰＯ）京都難病連 19 （ＮＰＯ）全国脊髄小脳変性症・多系統委縮症友の会

22 （ＮＰＯ）大阪難病連 20 （ＮＰＯ）線維筋痛症友の会

23 兵庫県難病団体連絡協議会 21 下垂体患者の会

24 （ＮＰＯ）奈良難病連
22

全国C 1 DPサポートグループ

　(慢性炎症性脱髄性多発神経炎)25 和歌山県難病団体連絡協議会

26 岡山県難病団体連絡協議会 23 フェニルケトン尿症親の会連絡協議会

27 広島難病団体連絡協議会
24

ＳＪＳ患者会

　(皮膚粘膜眼症候群、重症型多形港出性紅斑)28 とくしま難病支援ネットワーク

29 香川県難病患者・家族団体連絡協議会 25 （ＮＰＯ）日本マルフアン協会

30 愛媛県難病害患者団体連絡協議会 26 ＰＡＤＭ遠位型ミオパチー患者会

３１ （ＮＰＯ）高知県難病団体連絡協議会 27 竹の子の会（プラダー・ウィリー症候群児・者親の会）

32 福岡県難病団体連絡会 28 （ＮＰＯ）日本プラダー・ウィリー症候群協会

33 （ＮＰＯ）佐賀県難病支援ネットワーク 29 （ＮＰＯ）無痛無汗症の会「トゥモロウ」

34 （ＮＰＯ）長崎県難病連絡協議会 30 （ＮＰＯ）脳腫瘍ネットワーク(2012年度より加盟）

35 熊本難病・疾病団体協議会

計69団体

(39の地域難病団体と30の疾病別全国組織で構成)

　　　　　　　　　　　　　　　〔2012年５月現在〕

36 （ＮＰＯ）大分県難病・疾病団体協議会

37 宮崎県難病団体連絡協議会

38 （認定ＮＰＯ）アンビシャス（沖縄）

39 (NPO)難病支援ネット北海道

ＪＰＡの仲間第１５号 ３
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r脊柱靭帯骨化症へのご理解とご協力を深めるためにJ

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡|嘉議会

　　　　　　　　　

会長代行

　

市

　

丸

　

茂

　

作

　

脊柱靭帯骨化症と呼ばれる疾患の中には、後

縦靭帯、黄色靭帯及び前縦靭帯骨化と、３種類

の骨化症の病名があり、後縦靭帯と黄色靭帯の

両骨化症についてはそれぞれ昭和55年12月と

平成21年末に特定疾患の指定を受けているとこ

ろであります。前縦靭帯については未指定の現

状にあります。

　

いずれも脊柱管内外の靭帯の障害によって脊

髄神経の機能等が大きく損なわれる疾患であり、

病状等について十分ご存知ない方が多いと考え

ますので、まずは病状の解説から入ることと致

します。

１

本疾患の病状、治療方法、
ガイドライン等について

　

〔後縦靭帯骨化症とは〕

　

その代表的な疾患である後縦靭帯骨化症について

述べますと、後縦靭帯は背廿の椎体（背骨の単位と

なる個々の骨部分）の後方につながって、頭蓋忖か

ら骨盤の方までつながり、紐のような形で脊柱のバ

ランスをとる構造で、解剖学llは骨と骨をつなぎ111

める紺織です。靭帯は竹ではなく繊維性のもので、

それが骨化して廿に変化して山のように隆起して、

介柱管の中を通る介髄自体が圧迫を受け、血流など

も阻害され、さまざまな障害が出てくるものです。

　

黄色靭帯は介柱管の背巾側、前縦靭帯は脊柱竹の

外側、食道側にあり、介髄等の他組織に障害を/j･え

るものです。

　

（１）主な症状

　

後縦靭帯骨化症で説明しますと、忖化する靭帯は

紐ですから、な髄が動くときに支えとなるものが骨

になるわけで、その動きが火われます。それによつ

-

　

‥一一 -、ａ.一 ｆ㎜㎜●

て、いわゆる可動域制限といいまして、動きが制限

され、それとともに頚部や□等のいろんなところが

腫れたり、痛みが出てきます。

　

靭帯骨化で丁術を受けられる方のiﾓな症状は、脊

髄圧迫による症状で、迦動マヒ、巧緻障害で、字が

うまくμけない、箸を使っていたが段々とスプーン

になった。痙性皺行といって歩けなくなる症状が出

てくる、また知覚障害としてｆ足がシビれ、排尿障

害として残尿感があったり、おしっこの回数が増え

たりする症状が出て来るなどが顕片というのが通常

の症状です。

　

（２）治療について

　

々髄げ迫JIIIで状以外、マヒ症状が出ていない方は、

薬物療法、リハビリで長く経過をほるのが一般的で

す。介髄のマヒ症状が出た場介、それを救済するた

めの治療法があるかとなると、今はＴ術治療しかあ

りません。そのためにこの疾患が難病に指定され、

于術をして乗り越えることがたくさんあるのが、こ

の疾患の特徴だとバいりJる先生も川られます。

　

（３）手術のタイミングについて

　

一般的な考え方は、マヒが進行してきた段階。搬

初于足のシビレが長く続いても、生活llあまり問題

がなければ急いで丁術はすべきではないということ

です。

　

段々歩けなくなったり、箸が使いづらくなって来

て、ljが摘かみづらくなってきたとか、服を着ると

きボタンやベルトの着脱がしにくくなってきた、後

は、階段を降りるときに足がガクッと来て‾Fすりに

つかまらないと降りられない、また歩くと突っ張っ

てギゴチない歩き方になったりすることなどを参考

にすればいいというのが、私たちが今まで聞いてき

た、多くの先生方のご意見であることをご披露致し

ておきます。
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（４）手術方法について

　

于術方法は、前方法（頚椎であれば、喉側を切る

ｒ術で、胸椎であれば、あばらぼねの間を脇腹のほ

うから切開して靭帯骨化の骨化巣を収り、その開い

たところに固定術をする方法。）、後方法は国内で

も多い椎り形成術もしくは後方拡人術の術式があり

ますが、特に頚椎に対して行われる場合が多く、

脊椎外科の中では一般的な于術となっているようで

す。靭帯骨化によって介柱竹が非常に狭くなってい

るのを于術によってそれを拡げ、結果的には脊髄は

後ろに広かって逃げることができ、圧迫を解消でき

るという方法だと先生方は説明されます。それと症

状によって前方後方の合併于術が行われるなど、背

中のｆ術は靭帯骨化があれば、靭帯骨化の形によっ

て術式は変わって来るという実情がうかがわれま

す。

（５）Ｑ＆Ａ（頚椎後縦靭帯骨化症ガイドブックより）

（1）ガイドラインについて

　　　

このガイドラインは、川内でｰ番人きな学会

　

である日本整形外科学会が発行したもので、内

　

容が|ﾄﾐしく、客観的なデータに基づいており、

　

そこにＱ＆Ａがありまして、その幾つかを抜粋

　

して紹介致します。

　　　

ＯＰＬＬ。（靭帯骨化症）のﾘj反比では、や

　

はりアジア人に多く、ﾘj性が女性の２倍ぐらい

　

多いといわれています。･発症年齢的には実際に

　

症状が出ている年代は50歳前後が多いといわ

　

れています。

②脊髄症状は一旦発症すると進行するか？

　　　

鹿児島大学の追跡訓査によると、1/4ぐらい

　

の人達は進行するのではないかということと、

　

3/4の人達は症状が出ても急にどんどん進むわ

　

けではなく、しっかりと経過をほて行く必･要が

　

あると思われるそうです。また、飲泗転倒によ

　

り凍結路面で頭を打ち、急激な頚部損傷が発生

　

して、四肢マヒが起こった囃例もあるそうです。

③小さい骨化が大きくなるか

　　　

靭帯骨化がにつかってからそれが人きくな

　

るかという問題でありますが、３割ぐらいの方

　

は10年の経過で進むといわれています。ただ

　

３割ですので、７割の方は進んでいないという

　

ことになり、ゆっくりゆっくり竹化が進む場介

　

には、介髄が圧迫されても脊髄はあまり気付か

　

ず、それほど急激なマヒの進行はないとのこと

　

です。それよりも人きな、一瞬の動きによる強

　

い刺激を受けると、脊髄はマヒしやすい構造性

　

格になっているとのことです。

　　

次に、黄色靭帯骨化症と後縦靭帯廿化症と

　

は合併する確率が非常に高いとのことです。椎

　

体という背骨の後ろに介髄があり、その後ろに

　

黄色靭帯という靭帯があって、これが骨化する

　

と、また膨らんでくる。合併したケースは脊髄

　

にとって前から後縦靭帯骨化で押され、後ろか

　

らは黄色靭帯骨化で押されて、かなり圧迫が強

　

くなってきて、この場合、介l髄症状は簡単な怪

　

我でも起こり得るという先生も川られます。

④カルシウムの摂取は？

　　

次に食事等で気を付けるべきことについてで

　

すが、これはエビデンス（研究成果）がなく、

　

よく分かっていないようです。カルシウムを摂

　

り過ぎると骨がいっぱいできて骨化が進むとい

　

われているのですが、これもエビデンスがない

　

のであまり証明された結米ではありません。

⑤民間療法（整体、カイロなど）は有効か？

　　

民間療法が行効かどうかという点てすが、塙

　

木的には推奨されないと書かれています。靭帯

　

骨化白休はもともと身休が硬くなっている状況

　

ですから、その状況で例えば整体をやるような

　

ことをすると、脊髄への人きな負担となり、勧

　

められることではありませんが、マッサージを

　

受ける程度は問題がないとされているようです。

⑥脊髄症に対する有効な薬は？

　　

基本的には介髄に対しての薬は、ｲf効性が明

　

確に認められる薬剤はありませんということで

　

す。

⑦予防的な手術の有効性

　　

ｐ防的な手術は有効ですが、一時期、学界で

　

も靭帯骨化がひどくなり、マヒの症状が強い方

　

には、人変な治療で、合併症がいろいろあった
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りしたので、その前に症状が軽いうちに手術を

　

した方が良いのではと発表された時期もあった

　

そうです。靭帯骨化の方はＥ術をした方が良い

　

かとなると、手術をしなくても人丈夫な方もた

　

くさんいますので、治療行為としてオーバーに

　

なり過ぎることもあり、その辺の線引きは、ま

　

だ学界でもはっきりした答えがないそうです。

⑧手術により症状は改善するか？

　　

多くの症状は改善するというのがガイドラ

　

インの答えです。

　

ｒの使いづらさの巧緻障害は

　

50％ぐらい、シビレ感（改善率62 %)、歩行障

　

害（改善率51%)もかなりのものだというこ

　

とですが、通常の頚椎の変形の方々と比べると

　

低い数値であり、少しでも通常の疾患のような

　

値にllげていくように努ﾉJをしたいという先生

　

も居られます。

２。 全国脊柱靭帯骨化症患者家族連
絡協議会（略称：全脊柱連）の
活動概要

　

企脊柱連は、平成９年６月29日、全国紺織とし

て結成以来、問もなく15年を迎えようとしている

患者会でありまして、傘ﾄﾞ患者団体22を擁して活

動を継続しているところであります。

　

その活動目的としているところは、脊柱靭帯骨化

症の原囚究明と治療法の確立を国や関係機関等に求

め、誰でも必要な治療をどこででも容易に受けるこ

とのできる環境等の実現を図り、これら機関等への

協力活動や、社会啓発活動を推進し、併せて会員相

６ ＪＰＡの仲間第１５号

りﾐの親睦と融和団結を図ることを目的としております。

　

いずこの令国組織も同じではと思っておりますけ

れども、日常の活動は地方患者会が担当し、我々の

iﾓ任務は、各患者会の指導を含めての連絡調整や組

織の拡充・強化策の推進等だという位置付けで進ん

で来ております。圃ｲfの活動としてl点、最近の特

異活動（患者団体によるもの）一点をここで紹介す

ることと致します。

　

（１）厚生労働省に対する要望書の提出と話し合い

　　　

の継続実施

　

令介柱辿は結成以来今日まで種々の要望を行って

来ております。その実現には多くの日月と経費等が

必要なことから、保留になるケースが多いのはやむ

を得ない而があるのかも知れませんが、最近採用さ

れた事例として、「黄色靭帯廿化症の特定疾患追加

指定」があり、永年の活動成果として、我々は認識

しているところであります。

　

ちなみに昨年度は、次の6 !jf項について要望・話

し合いを実施致しております。

　

①難病対策の総括としての関係規則等の法制化と

　　

患者の就労問題

　

②特定疾患関係予算の増額措置

　

③医療受給者証更新時の諸経費の節減措置

　　

（期限の３年への延長など）

　

④新薬の研究開発の強化

　

⑤臨床調査個人票への「痛み、シビレ」の明記化

　　

と認定基準への採用措置

　

⑥黄色靭帯骨化症患者に対する認定証の交付状況

　

＊即時採川はなく、ほとんどが検討嘔項という結

　　

米でした。

厚生労働省に対する要望書

の提出と話し合い
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（２）脊柱靭帯骨化症調査研究班との連携活動

　

介柱靭帯骨化症の原因究明と治療法の確立を目的

に、数十年にわたりご苫労をいただいている調査班

の年２回の班会議には、会長を始めとして役員、地

方患者会有志等が参加して、適宜の交歓の場を設定

して意志の疎通を図るとともに、調介班からの要望

に応えて患者の採血活動を積極的に実施するなど、

連携活動を実施してまいりましたが、官民を通じて

唯一の研究活動が将来的にも継続実施され、我々の

悲願でもある「原因究明と治療法の確立」の実現を

期待致しております。

（３）患者団体に対する顕彰措置について

　

前にもお断りしたように、本件は当会の活動では

なく、例外的に、社会的な認知を受けた地方患者会

の活動を紹介しようとするものです。

　

実は「石川県ｏＰＬＬ友の会」と同会の「牧野

副会長」が、ヽド成23年度公衆衛生功労者として昨

年10月21日に石川県知事表彰を受賞したという

ニュースです。患者会活動の目線をどこに置くかと

いうことは別として、各患者会とも公衆衛乍活動の

一端をになって艮年努力を屯ねてきていると思われ

ますが、目､yたない活動分野が多く、現在までその

活動が地域的に評価されたことがないだけに、今回

の知’jr表彰は他の患者会の活動に人きな刺激を/j,え

たと思われます。地元においては盛大な記念祝賀会

と交流会が開催されたようですが、関係嗇の10年

間にわたる真摯な活動についての評価結果であり、

今同の受賞を皆さん喜んで、明日からの会活動に意

欲を持って対峙する決意を岡めたものと思っており

ます。

　

この受賞に接して私か特に感じたことは、地方で

県庁関係課との連携等を強化して、自閉症的な言動

から自分を開放し、平素の活動内容を積板的にP R

するなどの努力が、患者会自体に求められ、それが

患者会の発展につながるということで、全部の患者

会に共通する今後の改善課題でもあろうと私は認識

したことを、参考まで付言を致しておきます。

３。全脊柱連等が抱えている問題点

　

最後になりましたが、脊柱靭帯竹化症の患者の皆

さんも含めて、現在令介柱迪が抱えている問題につ

いて記述をすることと致します。

　

（１）組織の「和」と「輪」の調和実現化

　

肖会は紺織結成時から紺織の「和」と「輪」の双

方が調和実現できるよう努力をして参ったつもりで

ありますが、残念なことに「和」で言えば、組織構

成員の信頼感が充分ではありません。「輪」につい

てもその実現方法が課題です。希望する個々の人が

全俘柱連の枠の中で活動できれば最高と考え、その

対応策について目ド思案中であります。

（２）組織率の問題

　

厳格に言えば（１）の、「輪」の一部であるのか

も知れませんが、事柄の重人性から敢えて独立した

項と致しました。全介柱連加盟は別として、紺織率

は48.9% (23 ／ 47 都道府県）の現状で、決して

鳥いとは言えません。紺織率の向上は人材・財政対

策にも相通じ、何よりも急務だと考えて、ヽI勺

実現を目指して努ﾉJしているところです。

　

（３）前縦靭帯骨化症への特定疾患未指定問題

　

介柱靭帯竹化症の一部である本疾患に対して特定

疾忠未指定は本来的な問題だと思われます。1ﾄﾓ直に

言って、学界でも忠者会でも現在まであまり問題視

されたことはありません。療養上からはおそらく他

の２疾患に比較して、他器竹等への影響力が小さ

いなどがその理山であろうと考えられますが、今

後、厚生労働省への要望等の中に収り入れるなどし

て、この解決を図ることと致したいと思っておりま

す。

　

(４)その他

　

全[司患者の、国等に対する要望事項等の把搬に努

めて問題解決に努力をし、皆様のお力もお借りし

て、紺織の活性化を図っていく所存です。
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８

国際会議-ICORD2O12-参加報告

　　　　

第7回

　

国際希少・難治性疾患創薬会議
会期:2012年２月３日（金）～６日（月）

　　

会場：東京大学駒場リサーチキャンパス

　

2012年２川３日(令)から６日()J)まで

束京人学駒場リサーチキャンパスで闘催された

ICORD2012に参加した

　

w Iiiternaticnaぼon fereヽlice

on Rnr( D̂isoasos and O叩han Drugs (第７回国際希少'

賢治性疾患削薬公議)というのがII{式と1称で、希少・

到目台性疾患患乃・家族・･之援片・政府関係肖・研究

酋・介袋などが渠より、希少疾患の薬を作るために

議論し協ﾉJしμＷに1ti,iすることを目的とした会議

である

　

ＮＰｏ法人PRIP TO kyo (知的財産研究抑進機構)

の西村肝希イさんがこの会議(ﾉ川回削‥5長で、池田和

山さんほか円?H)TO kvO の方々が通訳をして阿国関

係片との橋渡しをしてドさった

　

JI)Ａからは伊藤たてお代λ、水谷ヽ旨小丿町り‥5長、

jPΛの仲間｣の人こ|ヤ公川編集長、代人秘､IFとして

ＪＰＡの仲間第１５号

'｀で｀？・;:弓i

永森志織、ほか数ylが参り||した

　

21力国から286

人の参加で、ほとんどは海外からの参㈲片という出

際色吟かな顔ぶれだ９だ．

　

４日間に渡って20ほどのセヽソション、ワーク

シこにノプ専がｈ才)れた．河田の政府関係と?からの邨

病関辿の政策の報片があり、目本からは厚生労働省

健康局疾病対策課の山本尚子課長、中川義.゛;7課長補

佐からの琵λがあった

　

２日目の夜にはウェルカムレセプション、３日目

の汝にはバンケットが開催され、参㈲片同トノ)交流

が行われた.、3日目夜のバンケットではス､タップの

みなさんが振り袖や法被姿でぴ場し、和尨鼓、琴の

演々、餅つき、和僥白乍り実演などが行われ、外囚

人だけでなく目参人もﾉ､:いに楽しめる素哨らしい内

容たった．

7‾｀lll
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◇日本の患者会からの発表◇

　

〔2月３日(金)〕

○ワークショップ

　

｢当事者の関与による難病研究推進に向けた勉強会｣

　　

参加占：水谷ヽトd(JPA)、織川友｣:甲｣こ(ＰＡＤＭ

　　　　　　

遠位叩ミオパチー患吋会)、小林削秋

　　　　　　

(州病のこども支援竹田ネットワーク)、

　　　　　　

nii,'..jii II V同)、永森志織(州病支援ネッ

　　　　　　

トIL海道)、他患片勁から数yl参加、

O Professional-meeting

　

｢患者会／患者会サポート組織

　

リーダー会議｣

　　

参加片：水谷ヽ;mJ(JPA)、

　　　　　　

永森志織(邨病･乞援ネヽソド|ﾋ海道)

(Professional-meetingの様子)

　

〔２月４日（土）〕

○ランチョンセミナー“Rare Disease Challenge"

　　

発人片：伊藤たてお（jPA）

　　

演題：川レドの患乃公と研究」

　

〔2月５日（日）〕

○セッション５「患者会－コネクションとニーズ」

　　

延人片：伊藤たてお（押八）

　　

演題：｜目ﾉtくの出所会の活動」

○ポスターセッション

　　

展示：織旧友川爪PADM遠位叩ミオパチー出片之）、

　　　　　

片官有希［］昨）、ウェルナー卵候俳患者家

　　　　　

族の之

(ポスターセッションの様子)

　

〔2月６日（月）〕

○タウンミーティング

　

「東日本大震災から学ぶ、自然災害時における

　

よりよい患者支援について」

　　

発人片：鈴木田卜う（多隻|牛破化JI‘IMS虹の会）、

　　　　　　

Γ･柴健/Ill -r.･県州病・疾病川休連絡

　　　　　　

協議会）、水谷帽f」（JPA）

◇日本の患者会からのその他の参加者◇

　　　　　　　　　　　　　　

（50副帆、敬称略）

・人二|､図りｄ（令国膠原病友の会）

・人坪邪j!（ニーマン・ピック病Ｃ型患片京族の会）

・力日藤志穂（［町延性多発軟忖炎支援の会］

・力日瀬利枝（目本ハンチントン病ネヽソトワーケ）

・武田正道（グラッベ病患肖･とその家族の公）

・近藤健

　

・（シルバーラッセルガ|候群ネットワーク）

・目］中将（ウェルナー卵候府患片家族の勁）
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◇この会議で学んだこと◇

１。海外と日本では難病や希少疾患の捉え方の違い

　　

が大きい

　

海外ではＲａｌヽｅDisease（希少疾患）についての患

者団体、辿介体はあるが、目本のように長期慢性疾

患まで介んだ「難病」ではない。目本の方が幅広い

疾患を次んだ連･今休を紺織していること、社会保障

制度の改革を求める運動に｡ﾉJを入れている、という

点て違いがある。

２。希少疾患の薬の開発が抱えている問題と可能性

　

希少疾患の薬の開発はお金と時間がかかる上に患

酋数が少ないため利昌が少ない。そのため製薬企業

だけの努力では進まないと言われている。しかし、

患者団体、製薬企業、研究者が協力しあってそれを

可能としている例がたくさんある。海外では恚酋|ヽJ-l

休が資金を集めて研究者、研究機関等に資金捉供を

レジストリの分野で日本の患一河会がiﾓ導してそのよ

うな什組み作りができないか、という人きな期待が

かけられている。

　

今年存からJPAがiﾓ体となって患所レジストリ

(患者に関する情報を収めるデータベースのｰ種)

構築と国内外の患者団体調介を行うことになった∧

忠削ヽ川水としてはこれまでにない人きな取り組みと

なる。患者|寸|休が研究分野に直接参川する意義やそ

の危険性、将来性などを幅広く検討し、忠所にとっ

ても研究者にとってもより良い仕組みを構築するた

めにはどうしたら良いのか、慎･れに進めて行く必要

があると感じる。

＊平成24年度厚生労働科学研究費補助金

　

難治性疾患克服研究事業

　

｢患者支援団体等が主体的に難病研究支援を実施するた

　

めの体制構築に向けた研究｣

　

研究代表者:伊藤たてお(日本難病･疾病団体協議会代表)

して薬ｏ開発を後押しするというスケールの人きい

　

◇終わりに◇

活動をしていることがわかった。

３。薬の研究、開発のために日本の患者会が期待さ

　　

れている役割

　

この数年で遺伝j！解析など基礎研究の分野が劇的

に進歩している。疾患によっては、ほんの数人の遺

伝了情報を解析することによって病気の原囚がわか

る例もあるという。しかし基礎研究者（研究所、人

学等の研究所）は出片のデータや臨床サンプル（細

胞や血液など）を人卜することが非常に難しい。

　

また臨床研究所（医師など）は自分の患所のデー

タや臨床サンプルを人TIすることは可能であるが、

各分野の学会や医療機関、研究機関などが患者の疾

患データを個別に集めてデータベースを運川してい

るため、限られた情報しか人手できないという。

　

これからは国内で得られた疾患情報を叫界的な基

準に則ったデータベース（臨床データベース、患者

レジストリ、バイオバンクなど）として利用できる

ようにし、閥内のみならず叫Ｗ中の研究者、企業等

に研究・開発を進めてもらうことが治療法開発の鍵

になる。臨床データペースについては既存の研究班

がシステム構築に向けての研究を進めており、患者

１∩ ＪＰＡの仲間第１５号

　

海外の患行団体代表者の講演では、おj≒

少疾患にかかったのをきっかけにけ|休を設立したと

いうお話が多かった。どの国でも患占、家族の願い

は同じだということを感じた。資金調達方法や各機

関との連携など、参考にできる部分は人いに見習い

たいと感じた。人きな刺激を受けた４日問たった。

ぷ
泌
洲

(ICORD2O12事務局長の西村由希子さん

　　　　

[ＮＰＯ法人PRIP Tokyｏ]と一緒に)

[報告：永森志織

　

(特定非営利活動法人難病女:援ネット北海道)〕
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戸ｊ
All-ヌ 患者･家族のねがいと「障害者総合支援法案」

　

今度の法案では「制度の谷間を川めるべく、障害

　

ている難病患者等居宅生活支援事業についても、難

者の範囲に難病等を加える」ことを挙げています。

　　

病の目常生活川具給付事業の対象品目は障害者自血

これまでの障害者福祉施策は、ほとんどが身体障害

　　

支援法における同事業の対象品目とは異なっていま

者福祉法に幕づく身体障害者不帳の交付を受けた者

　

す。例えば巾］いす、電動「liいすを給付対象にするた

を対象に施行されてきました。法案はこの基本を変

　

めには総合支援法では補装具給付事業の対象とする

えるものではありません。

　

しかし、この法案で施行

　　

ことが必要です。ホームヘルプやショートステイに

される障害保健福祉施策について、手帳のない難病

　　

しても、難病等の特性をふまえた支援ができるため

等の人たちもその対象に力日えるとしたことは、新た

　

のヘルパーの養成や施設の確保などが必要です。

　

支

な一歩であるといえます。

　　　　　　　　　　　　　

給決定のしくみを早急に見直すことと併せて、実情

　

同時に、実現するために残された課題もたくさん

　

に見合った社会資源の整備拡充を急がなければ「絵

あります。

　

ＪＰＡは３月２円」、厚生労働人臣宛に

　　

に描いた餅」になりかねません。

法案の内容に関連して13ページに掲載した要望書

を提出し、４月９日にはこの項目で厚生労働省交渉

　

Ｏ「医療費の負担軽減」は新法ではどうするの？

を行いました。私たちに政府は「今後、難病対策委

員会、難病ワーキングなどでの議論をふまえて施行

までに結論を出していく」と回答しています。

　

法案は参議院での審議を残すのみとなっています

が（５月15日現在）、今後にむけていくつかの課

題を挙げておきます。

○政令で定める「対象範囲」とは？

　

この対象範囲について、法案では「治療方法が確

立していない疾病その他の特殊の疾病であって政令

で定めるものによる障害の程度が厚生労働人臣が定

める程度である者」としています。衆議院での法案

質疑のなかで外山健虞局長は「現行の難病患者等居

宅生活支援事業の対象疾患をふまえつつ、難病対策

委員会で議論され設定される希少難治性疾患の定義

を基本に検討していきたい」と答えています。支援

を必要とするすべての患占が対象となるよう、健康

局、難病対策委員会での今後の議論がカギとなりま

す。

○受けられる福祉サービスは「３事業」だけ？

　

衆議院での法案質疑で政府は、新たに対象となる

難病等の人たちが受けるサービスは、他の障害者と

異なるものとは考えていないと答弁しています。

しかし、実際に受けるサービスが難病等の人たちの

実情に合ったものでなければ、受けられるサービス

は限られてしまいます。総合支援法に統合するとし

　

障害者総鳶支援法案における医療費の負担軽減

（自立支援医療）の問題が手つかずであることも大

きな問題です。「骨格提訪」での議論の不ト分さは

あったものの、障害者自立支援法でも「当面は目的

も窓目もバラバラのまま」として実施されているこ

の制度の見直しをどうするのか。特定疾患治療研究

事業や小児慢性特定疾患治療研究事業、都道府県で

実施されている障書者医療費助成制度も忿めての障

害者の医療費問題は、難病対策の見直しにも関わる

問題です。今後に残された大きな宿題の一一つとし

て、新しくつくられる障害行政策委員会でも最優先

で検討すべきです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〔水谷幸司〕

（この原稿は、日本障害者協議会機関誌「すべての

人の社会」５月号に掲載した原稿を一部加筆修正

したものです。）
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アステラス製薬は
“患者会支援活動”に
取り組んでいます。

●貴会活勣を側面から､幅広くお手伝いするため、

２００６年４月より社会貢献活動として取り組んでいます.

・公葬制活動資金助成
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戸ｊ ん二IZり 「難病対策の見直し」について

難病や慢性疾患をもつ人たちの社会的支援のあり 現在の見直しは、私たちの主張によって政府もよ

右については、障害行制度改革も介めた総介的な観

　　

うやく改革に動き出したともいえるものです。

点から課題を整理していく必唆があります。

　

厚乍労働省は今後剛白:そうとする総合的な難病対

策のイメージを、ド図のように描いています。（今

年２川に開かれた第20回難病対策委員会資料から）

　

私たちＪＰＡも３年前の総会で提言「新たな難病

対策・特定疾患対策を捉案する」を発λしました。

そこでは、邨病患者のごく一部（56疾患）に限ら

れている特定疾患医療北助成（治療研究’μ業）の限

界と問題点を指摘し、医療費助成は医療保険制度の

改革を柱に必要とするすべての患者に広げるととも

に、研究についてのいっそうの推進をはじめ、福祉、

障害年金、重卵患者の生活施設等の整備、薬害・医

療被害の問題、保健所の機能強化、難病相談・支援

センターの拡充などを捉起しました。そして、これ

らの課題を推進し患･者の人権を守るための基本法の

制定もよびかけました。最後の項目では、難病対策

を将来にわたって充実・発展させるために、邨病の

定義、概念の見直しを含めた総介的な難病対策の実

現のための検討の場の設問を求めています。

　

昨年陥れに邨病対策委は会でまとめられた1‾巾間

的な幣理」と2 Jjに閣議決定された「･体改革大

綱」に基づいて、５川ド句からの２つのワーキング

グループでの議論から、以直しの検討が叫開されま

す。邨病研究・医療ワーキンググループでは、難病

の定義、障害者総介支援法における対象範|川のあり

方、医療賞助成、医療体制、研究の作り方などが、

難病仕宅看駿・介駿ワーキンググループでは、難病

相談・支援センターの作り方、在宅医療との辿携や

福祉サービス、就労支援の仕り方などが議論されま

す。

　

私たちは、女2援を必要とするすべての難病・長期

慢性疾患患片を炭野に、幅広い議論がすすめられる

よう願っています。そして、ワーキンググループ、

難病対策委C.4会に肖事片側の委員として力日わってい

る伊藤代友理lJrを通じて意見を反映させつつ、将来

的にも実りのある総合的なμI白:しをめざしていきま

す。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〔水谷幸司〕

今後の総合的な難病対策(イメージ図)

＜医療費助成＞

　

医療保険･介護保険における

　

訪問看護等を含む
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厚生労働大臣

　

小宮山洋子様

総合的な難病･長期慢性疾患対策についての要望書

2 0 12年３月２１日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表理事

　

伊藤たてお

１．障害者総合支援法案に関連して

（１）政令で定める難病等の対象範囲については、現在の難病患者等居宅生活支援事業対象疾患(130疾患十関節リウ

　　

マチ）に限らず、支援の必要な患者をその対象としてください。

　　

①希少性疾患患者、難治性疾患患者および、生涯にわたって治療を必要とする疾患に罹患している患者であって、

　　　

社会的な支援を必要とする者。

　　

（弟小児慢性特定疾患治療研究事業の対象疾患患者および、20歳以降も引き続き社会的な支援を必要とする者（キャ

　　　

リーオーバー該当者）。

（２）新しく対象範囲となる難病などの人たちが受けられるサービスは、他の障害者が受けられるサービスと同じもの

　　

が受けられるようにしてください。（自立支援医療、補装具などを含む）

（３）支給決定の在り方の検討に、難病当事者や家族（団体）を参画させてください。

（４）施行時には、少なくとも現在の難病患者等居宅生活支援事業の利用者が不利になることのないようにしてください。

（５）難病患者等居宅生活支援事業の利用者負担についても負担が増えることのないようにしてください。

（６）施行までに必要に応じて、患者会（団体）も関与できる試行事業（モデル事業）を行い、スムーズに施行できる

　　

ようにしてください。

（７）自立支援医療（育成医療・更生医療）の低所得層の負担を無料にしてください。更生医療に中間所得層の負担上

　　

限額を設定し応能負担としてください。

（８）遠方の専門医療機関にかかる際の通院交通費、滞在費などの負担を軽減する制度を検討してください。

（９）以上の検討を行うにあたり、患者団体との協議など当事者や家族の声が反映できるようにしてください。

２．新しい難病対策の確立にむけて

（１）法制化をめぐっての患者団体との協議の場を設けてください。

（２）高額療養費制度を見直し、難病の治療等で高額な治療費がかかる場合の負担上限を大幅に引き下げるとともに、

　　

安心して治療が受けられるよう新たな負担軽減制度のしくみをつくってください。

（３）特定疾患医療費助成制度にかわる新たな制度の検討については、小児慢性特定疾患、自立支援医療、都道府県の

　　

障害者医療費助成制度など他の医療費公費負担制度も含めてその在り方を検討・整理する場を設けてください。

（４）新しい対策が実施されるまでの間、現行の特定疾患治療研究事業の対象疾患を拡大してください。また、自治体

　　

の超過負担解消のための手立てを講じてください。

（５）小児慢性特定疾患治療研究事業を拡充し、告示基準を疾病の特性に応じて見直してください。

（６）キャリーオーバー疾患患者（先天性あるいは小児期に発症し小児慢性特定疾患治療研究事業の対象疾患で成人期

　　

を迎えた患者）の対策を早急に講じてください。

（７）研究事業はすべての疾患を対象とし、難しい病気の研究であるという特性を十分に考慮し、今後とも安定的に研

　　

究をすすめるために少なくとも前年同額（100ｲ意円）を確保しつつ拡充してください。

（８）就労支援については、現在の障害者雇用促進法における対象範囲を拡大してください。

（９）都道府県難病相談・支援センターについて

　　

①その機能を強化するため、人件費や研修など必要経費を国が負担してください。

　　

堡センターの運営は、保健所や病院とは切り離して中立性を確保し当事者参加ができるようにしてください。

（１０）全国難病相談・支援センターを設置してください。

(1 1)患者サポート事業を拡充するなど、患者会の設立や、運営への支援をすすめてください。

３．医療費の患者負担を大幅に軽減してください。

（１）医療保険の給付率を段階的に引き上げてください。少なくともＥＵ諸国並みの患者負担を実現してください。

（２）混合診療の原則禁止を堅持し、国民皆保険制度を維持・確立してください。

４．改正障害者基本法の障害者の定義に基づき、難病や社会的障壁による障害を抱える慢性疾患患者も、他

　　

の障害者同様の制度（鉄道・航空・高速道路・タクシーなどの運賃割引制度、各種割引制度、税金の控除

　　

など）が受けられるようにしてください。

５。特別児童扶養手当、障害年金の認定基準を疾病の特性に応じて緩和してください。

６．障害者団体の刊行物が広く社会に普及できるよう、低料第３種郵便物制度の要件を緩和してください。

　

便不正事件の主旨を逸脱した必要以上の規制はやめてください。

郵

７。希少疾病の新薬の開発、未承認薬の早期保険収載、ドラッグラグの解消にむけて、国が開発支援費を投入し、

　

安全性に配慮しつつ、患者が一日も早く治療薬が使えるよう、国は十分な予算を確保してください。

ＪＰＡの仲間第１５号 １３
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肘） の瑞に臥れ も??

　

ＡＬＳなどの重症難病患者で、ｆ厚い人院治療が

必要な患所を受け入れる病院の診療報酬の堕|勁日算

〔超耳（症児（所）人院診療力日算・準超重症児（所）

人院診療力日算〕が、この４月から「15歳までに障

害を受けた児（所）」に限定され、15歳以降に発症

した晋の人院には加筧がつかなくなりました。

　

これにより、４月以降は受人れ病院等の人幅な減

収により受入れ制限のケースも吋えられるとして、

目本ＡＬＳ協会や（社）令円介髄椙傷者辿介会など

が３川に厚乍労働宵に改西を要９しました。

　

これを受けて厚生労働省は３川30日付剌務連絡

で、３月31日時点で30日以］l継続してこの力日節:

を算定している出所は、肖面の問４月以降も継続し

て算定できるとしました。

　

しかし、４川以降、15

歳以llの発症で新規に人院する患嗇については加算

がつかないままです。l四則の改善が求められます。

　

この問題では、パーキンソン病友の会など神経難

病61ヽ川体で構成する冲経邨病ネットワークでも厚生

労働人臣、巾医協会長宛に要望書を捉出していま

す。

外

－

の 養費制度が変わりました

　

これまでの高額療養trm度の什組みでは、鳥額な

外来診療を受けたとき、いったんその額を支払って

いましたが、平成24年４月1「1からは［認定証］

などを提示すれば、白ｄ負批限度額を超える分を窓

11で支:払う必要がなくなりました。

（沁）提示しなければ従来通りの脂続きになります！

☆70歳未満の方、70歳以上の非課税世帯等の方

　

・事前に加入する健康保険組合などに「認定証」

　　　

（限度額適用認定証）の交付を申請してください。

　

・「認定証」を病院や薬局の窓口に提示ください。

☆70歳以上75歳未満で、非課税世帯等ではない方

　

・事前の手続きは必要ありません。

　

・「高齢受給者証」を窓□に提示してください。

☆75歳以上で、非課税世帯等ではない方

　

・事前の手続きは必要ありません。

　

・「後期高齢者医療被保険者証」を窓□に提示し

　　

てください。

※詳しくは力日人されている保険者（健康ｲ呆険細政や

　

巾町村１）までお問い介わせください。

難病・慢性疾患全国フォーラム20 12開催決定

３回目を迎える難病・慢性疾患全国フォーラムの開催が決まりました。

わたしたち全国の難病・慢性疾患の患者・家族の声を、たくさんの人たちへ届け、

１４

見直しを実り多いものにしていきたいと思います。

201 2年11月24日(土)午後より

　　

日経ホール(日経ビル３階)
〒１００-８０６６

　

東京都千代田区大手町1-3-7

＜アクセス＞

　

☆地下鉄「大手町駅」下車

　　

C2b出口直結

　

☆無料巡回バズ丸の内シャトル”

　　

「日経ビル」下車

　　　

※東京駅前新丸ビル前より

　　　　

１２～１５分間隔で運行

ＪＰＡの仲間第１５一号･
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ｊ

りニ]’ﾇ全国難病ｾﾝﾀｰ研究会第17回研究会大会報告(徳島)

　

全国難病センター研究会第17回研究人会は、３

月10日（L）、11川（目）のl目間、徳島巾で開

催され621ヽ月体から□５名か参加しました。

　

現在、国は難病対策の法制化を目指して制度改革

をすすめている最中であり、来賓として参力日された

厚生労働省疾病対策課の山本尚j！課長から「難病対

策の現状について」と題して講演がありました。

　

特別講演では「四国巡?Lと病気」と題して|･LI国人

学交:学部の真鍋俊照教授から講演がありました。貞

鍋先生は四国霊場第４所札所「人目寺」の住職でも

あります。「江戸時代の18世紀頃から四国巡?Lが

盛んになり、当時から病気を治すことを目的に自然

の旅に出る大も多かった。私か小さいときはお､?に

ハンセン病の人がたくさん来た。あるとき親子辿れ

が来た。食事は本当に粗末なものを食べるだけ。そ

の後、眠るのかと思ったら、一晩中人師堂に向かっ

て脂を介わせている。私はそんなことをしても治る

わけがないと思った。だけど一晩中祈っている。

私はそういうことが信仰なのだと初めて知った」と

いったお話をされました。絶望の中でも諦めないで

純粋に祈る心、これこそが時代を超えて人間が持ち

続ける崇鳥な精神なのだと再認識する思いでした。

　

研修講演Ｉでは「小児肝臓病児と家族への支援～

小児科医からみたこれからの課題～」と題して済生

会横浜巾束部病院こどもセンター肝臓・消化㈲部門

のト河剛先生か講演されました。Ｂ’り肝炎ワクチ

ンはＷＨＯでは、出生した令ての児に接種すること

を強く推奨しているが、日本はＷＨＯからＢ聖肝炎

ウィルス危険国とされているにもかかわらず、Ｂ’り

肝炎ウィルスキャリアのはから出生した児にしか、

公的費用でのワクチン接種は認められていないこ

と。また、原発性硬化性肌胃炎（PSOの肝移柚後

再発率が脳死肝移柚では20％程度なのに対して、

生体肝移植では50％以卜が再発することが解って

いる。しかし日本では脳死ドナーが少なく生体肝移

いて」と題して徳島人学人学院ヘルスバイオサイエ

ンス研究部感覚情報医学講座臨床神経科学分野教授

の梶能兄先生か講演されました。講演の中で、痙縮

に対するボツリヌス毒素の行効性について、動両を

交えて分かりやすく解説していただきました。

　

一般発表は、テーマごとにパネルＩ「難病相談支

援センター」、Ｈ「難病患行の災害対策について」、

ｍ「難病恚1竹を巡る諸問題について」、IVr就労支

援について」、Ｖ「介護職のたんの吸引について」、

VIr福祉機器（コミュニケーション機器）展示と説

明」に分かれて、患者団体、相談支援センター、行

政、研究者などが発表を行いました。

　

初「1の夜は阿波観光ホテルで参加者交流会が開催

されましたが、地瓦で活動する「藍ふぶき」の皆さ

んに洗練された阿波踊りを披臨していただくなど、

たいへん楽しいひと時でした。

　

また、２［川I (3jj 11 日）は束日本人震災の発

乍からちょうど１年になることから、会場では地震

発生の２時46分に介わせて黙とうを行い、お亡く

なりになられた方々のごＭ福をお祈りしました。

　

運営委員会では令国難病相談・支援センター連絡

協議会の設置に向けた意見交換が行われるなど、難

病対策の拡充に向けて令国難病センター研究会と共

に難病相談・支援センターの役割が1(要撹されてい

ることを火感する人ニ

　

その他、協賛企業より意思伝達装置などの福祉機

器および咀咽力が低‾ドした方でも食べられる食品の

展示などがありました。また、ロビーでは絵両展が

催され、日本ＡＬＳ協会会長の長尾義明様（徳島在

住）がご白身の足で描かれた絵が展示され、参加者

の目を引き付けました。長尾様は人会にも参加され

「在宅療養における介護職等によるたん吸引等の拡

允について」といった演台で一般発表もされました。

　

このように四国では初めての開催となった第17

植が中心である。

　

しかも脳死臓㈲捉供がPSCに対

　

川大会は、地瓦とくしま難病相談・支援センターか

して優先的に行われていないなど、以こ小児肝臓病

　　

ら30 ｙl以1こが参力日いただき人会を盛り上げていた

をめぐる課題が詳しく説明されました。

　

研修講演Ｈでは「斑縮（けいしゅく）の治療につ

だいたほか、たいへん地元色の豊かな人会でした。

　　　　　　　　　　　　

〔伽告：藤原勝(月1事)〕

ＪＰＡの仲間第１５号
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JPAニュース厚生労働省委託事業「患者会ﾘｰﾀﾞｰ養顛修会」報告

　

ＪＰＡは、厚生労働宵が､圧･li認｜出ど1会リーダー

迫成研修会｜を、３川３日および４日の両目にわた

り那内の研修公場で開きました、

　

令国から、患片余（設占万準備中を訪む）のリーダー

またはその候補所ら38 ylが参加し、出片会活動に

必要な基礎知識や実務cノバリ俳に臨みました

一日目は患者会活動の意義とコミュ

ニケーション技術を学ぶ

　

研修会は、厚生労働肖から荻原秀明疾病妬策課長

剔川ﾐの挨拶でスタートしました｡

　

はじめの講義では、伊藤たておＪＰＡ代λ川川防ヽ

ら丿と河会の役割」と迦し、患片公の歴山や特徴、

迦営（役割や目的など）について話をきき、会活動

を体系的に幣川しながら、活動のプバり性や動機づけ

の･「い旋性を学びました

　

丿ふ|ﾐ之ヤ国保険医ﾄ川水辿介会･jけ別才欠長の！目

奏の陸会保障のしくみと歴史｡では、目泰の陸釣保

障制度の成りしlちや概念について理解を深め、制度

の拡充には、剌実に即した介川的な根拠を小した活

動展開が欠かせないことを確認しあいました。

　

夕食後の

　

コミュニケーシｊンスキルを学ぶ］

では、片野じ1日゛」レクリエーション療法Ｌが展開する

ワークシlにノフを迦し、参加剤lりJが帽/1万理解を深

めあい、コミュニケーシｊンに必要なｊ目卜への好

心心1などのポイントを学び、スキルのが附を目指

しました‥

二日目は患者会の相談実務

　

l日目は、患片勁の要となる相談活動に焦点をあ

て、研修を屯ねていきました

１６ ＪＰＡの仲間第１５号

　　　　　　　　　

■プログラム■

３月３日(土)午後１：３０～８：３０

患者会活動の意義とコミュニケーション技術を学ぶ

　

・患者会の役割

　　

(日本難病・疾病団体協議会／伊藤たてお)

　

・日本の社会保障のしくみと歴史

　　

(全国保険医団体連合会／寺尾正之)

　

・コミュニケーションスキルを学ぶ

　　

(レクリエーション療法士／若野貴司)

３月４日（日）午前９：００～正午

患者会の相談実務とは

　

・患者会の運営と相談活動

　　

（埼玉県立大学／高畑

　

隆）

　

・相談事例を通して

　　

（群馬県難病相談支援センター／川尻洋美）

　　

患者会は何をするところ？

　

一患者会の三つの役割について－

１．病気を正しく知ろう

２．病気にまけないように

３．本当の福祉社会をつくるために

　　　　　　　　　　　　　　

伊藤たてお

　　　　　　

当日使用テキストより一部抜粋

　

'･I･り会の運営と相談活動」では、鳥畑降埼1ﾐ県

ぺ人学数授から、生活休験からの削点や非l､y門性の

価値、対等な関係性など、患者勁が川談を々ける際

に心にとめておくべき堵私姿勢について、自分で描

いた絵と他の参加片との違いに気付きながら学びを

深めました、

酢で

口|
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最後は、川尻洋芙俳馬県難病ｷ日談支援センター相

　

た。

談はから「相談l川列を通して」、実際に相談を受け

　　　

一方、患者会同IJの交流時間の充実や休憩時間の

るときには、相談所自身が解決できるよう女:援して

　　

|･分な確保を求める意μもありました。

いくことや」‘寧に相談酋の話を「聴く」には、先人

　　

また、今回の参加中込の際には、案内開始III･々に

観を持たず八つ自な心で聴くことなど、より只休的

　　

して定輿に達したことから受付を終ｆすることにな

な内容に触れながら、実践ﾉJの向llを図りました。

　　

り、参加方法や条件に対する意見も剌務局にたくさ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ん寄せられ、今後の人きな課題となりました。

参加者のこえから

　

終自絹こは、ﾄ一っひとっが充実し、明日から実

　　

2012年度の研修会は、引き続きＪＰＡで開催す

践できる内容でょかった」「何も知らずにゃってき

　　

ることが決まりました。 2013年１月末の開催を目

たことのこわさを感じた」「自分を振り返ることが

　

指し、これから準備を進めていくr・定です。

できて、足りない部分、よい部分に気付けた」など、

多くの参力日者から充実したとの感想が寄せられまし

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

〔宮永忠災〕

東日本大震災の患者・家族記録集まとまる

　　　　　　　　

3. 1 1あの日の「記憶」を伝えよう

2 0 11年３月１１日に発生した東日本大震災で被災した難病患者・家族の

記録集がまとまりました。

　　　　　　　　

｜

　　　　　

あの大震災に遭遇した患者・家族は当時どのように対処した
一ｙ

。
ｌ
。
、

のか、そのとき患者・家族はどのような状況におかれていたの

か、何を感じ何に困っていたのか。

　

全国組織の患者団体と被災４県の難病連、保健所、難病相談・

支援センターの協力を得て、災害時の体験記や川柳等が収録さ

れました。

　

記録集には、「難病のこども支援全国ネットワーク」専務理

事がまさにそのときの患者や関係者の安否確認をした携帯メー

ルによる記録も収録しています。また、４月から５月にかけて

ＪＰＡが北海道難病連と難病支援ネット北海道の協力で、被災

４県の難病連と難病相談・支援センターへ訪問した記録のダイ

ジェストも収録されています。

ＪＰＡの仲間第１５号 １７
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当記録集は、厚生労働省「患者サポート事業」の一環としてまとめられ、今後の難病患者・家族の災害

対策を検討するうえでも貴重なデータとして活用されることになります。

　

患者会リーダー養成研修会で使用したテキストを「患者会リーダー養成研修会報告集」として希

望者へお分けしています（送料実費負担）。また、東日本大震災の記録集「3.11あの日の記憶を伝

えよう」も同様にお分けしています。詳しくはＪＰＡ事務局までお問合せくだい。
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「ＪＰＡの仲間」をもっと広げましょう！「広がる仲間のペーン」

　　

患者を支援する活動などを紹介いたします。

特定非営利活動法人知的財産研究推進機構(NPO法人PRIP Tokyｏ)

　

2008年７月12日。私は、JPAの「今後の難病対

策」勉強会に参加しました。私にとって、この勉強

会が希少・難治性疾患の患者さんや関係者の方々に

お会いする初めての機会でした。私のような部外者

が参力日して大丈人だろうかと、とても緊張していた

ことを鮮明に記憶しています。

　

あの口から［il,や４年弱がたちました。この開聞

に、私か理事を務めます特定非営利活動法人知的財

産研究推進機構（ＮＰＯ法人PRIP Tokyｏ、以ドPRIP

とします）は、皆様と連携する貴重な機会を数多く

いただきました。患者でも患者関係者でもない私た

ちを快く受け入れていただきましたことを、改めて

御礼申し1こげます。

　

ここでは、私たちの活動に関しまして、その成り

立ちも含め、ご存じでない会はの皆様に向けて、

「PRIPとは何ぞや」を簡県に紹介します。

　

PRIPは、2004年日月に設立した（大学発）知

的成果と社会を「つなぐ」ことを目的としたNPO

です。私を含む自|」立メンバーは、当時人学にて法律

（知的財産）・技術移転等の研究をしていました。大

学での研究は、肖然のことながら学会発表・論文投

稿といった活勁がメインです。一方で社会の側から

は、人学発知的成果を柔軟に活かしたい、というニー

ズが生まれてきていました。「人学と社会の懸け橋

となるような、公益に資する組織づくりが必要」。

そう弩えた私たちは、「文科系ベンチャー企業」と

してPRIPを立ち上げました。

　

現在、PRIPには3 ｙlの理淑長・理i･1rと5.名の顧

問がいます。活動に関わるメンバーは人学研究者や

企業など様々な分野から150名を超え、プロジェ

クトごとに各々の才能を発揮しています。

　

次に、PRIPの特徴である「人財」「融合」「柔軟性」

を紹介します。

　

「人財」は誤字ではありません。 PRIPに集うメン

バー、そして彼らが持つ才能こそが、PRIP最人の

財産です。メンバーは全員ボランティアで、多くは

企業や大学に属しています。彼らは目々貴屯な時間

を割き、使命感を持ってPRIPの活動に尽力してい
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ます。 PRIPの活動対象領域は、「知的財産法（IP）

分野」「情報通信（IT）分野」「希少・難治性疾患（ＯＤ/

ＲＤ）分野」の３つです。まったく異なる分野ですが、

PRIPではそれぞれが「融合」した活動も行ってい

ます。例えば、PRIPが先目東京にて開催した国際

希少・難治性疾患創薬会議（ICORD）は、ＯＤ/RDチー

ムがメイン批当ですが、学会ウェブサイト構築は

ITチームが担当しています。

　

また、このたび採択

された厚生労働科学研究費には、IP ・IT・OD/RD 令

チームのメンバーが参山しています。つまり、PRIP

のプロジェクトは、メンバー問の相りﾐ連携によっ

て、他のＮＰＯにはない価値が生まれています。また、

PRIPでは、目標に向かって効率よく進んでいける

よう、プロジェクトごとにチーム体制やルールを変

えるといった「柔軟性」を人切にしています。

　

ＯＤ/RDチームは「人財」が一番多く集まっており、

研究成米を患者側にいちいく「つなぐ」ための活動

をしています。只体的には、研究者間ネットワーク

構築やサイエンスセミナー・ワークショップ開催、

海外組織と連携した各種社会発信、創薬開発支援、

学会主催・参力日、海外患者会・組織連携、希少・難

治性疾患の目(Rare Disease Day)開催などです（詳

細はPRIPウェブサイトをご覧ドさい）。これらの活

動は、PRIP甲｡独実施もありますが、多くは外部関

係者（企業・人学・患者関係者・行政等）と連携・

協力体制をとりながら進められています。組織内部

に多彩なメンバーを集め、そのうえで外部関係者だ

けでは成し得ない活動を一緒になって進めていく。

この「つなぐ」ための行動力こそが、PRIPの活動

そのものといえるでしょう。

　

PRIPは、これからも患者・患者関係者とは異な

る立場から同じ目的に向かって、「つなぐ」ために

私たちができる活動を、前向きかつ地道に活動を続

けていきます。皆様からの声も数多く反映させなが

ら、皆様の「つながりたい」を私たちが「つなげたい」

と考えていますので、よろしくお願いいたします。

　　　　　　　　

〔【几i村由希ｊ（PRIPTokyo 理囃）〕

ＰＲＩＰウェブサイト:http://ｗｗｗ.ＰＲＩＰ･jp/
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「協力会員」及び「賛助会員」加入継続、寄付金のお願い

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

は、「人間としての尊厳・生命の尊厳が何よりも大切

にされる社会」を願い、豊かな医療と福祉の拡充を

求めて活動しています。

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

は、毎年、活動を援助してくださる「協力会員」

及び「賛助会員」を募集しております。また活動を

積極的に進めるための大きな力となる「ご寄付」も

よろしくお願い致します。

〔協力会費・賛助会費・寄付金の納入方法について〕

　

■協力会費（個人）

　　

年間－ロ3,０００円以上（何□でも申し受けます）

　　

＊協力会費30％を還元する団体名については

　　　

振込用紙へご記入ください。

　

圃賛助会費（団体）

　　

年間－ロ20,０００円以上（何□でも申し受けます）

　

■寄付

　　

東日本大震災募金、その他寄付金についても

　　

申し受けています。

○郵便振替口座をご利用の場合

　

口座番号

　

00 1 30-4-3 54 104

　

加入者名

　

社）日本難病・疾病団体協議会事業部

　

※通信欄に会費の種別または寄付とご記入ください。

　

※郵便振込用紙が必要な方は、事務局までご連絡

　　

ください。

○銀行口座をご利用の場合

　

口座番号

　

みずほ銀行飯田橋支店

　

普通2553432

　

口座名

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　

※銀行振込の場合は通信欄がないため、会費種別等

　　

を事務局までご連絡頂きますようお願いします。

１
１

大好きなペラルゴニウムが今年も咲きました！

＜事務局＞

　

〒162-0822

　

東京都新宿区下宮比町2-28

　

飯田橋ハイタウン610号

　

電話03-6280-7734

　　

FAX 03-6280-7735

　

メールアドレス

　

jpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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≪協力会員の特典≫

１．協力会員の皆さまには、日本難病・疾病団

　

体協議会の機関誌『ＪＰＡの仲間』を送付

　

させていただきます。

２．納めていただいた協力会費の３０％は、希

　

望する加盟団体に還元致します。

３．協力会費は、ＪＰＡの活動を通じて、患者･

　

家族のために役立てられます。

編集後記

　

～寒く長い冬を乗り越えて今年も花は咲きました

　

今年の冬は雪も多く、寒くて長い冬でした。その分、

桜の開花も全国的に遅かったようですが、それでも

桜は今年も私たちを楽しませてくれました。５月に

入り、突風や竜巻による災害が起こるなど、まだま

だ気候が落ち着きません。皆様、ご自愛ください。

　

今年度は私たちの今後の生活を大きく左右する分

岐点になるかもしれません。これまでの長い長い運

動の成果が、ぜひとも花開き、実り多きものになる

よう力を結集しましょう！

　

さて、引き続き全国の仲間からの記事を募集して

います！伝えたいこと、訴えたいことはないですか？

ぜひみんなで「ＪＰＡの仲間」を作っていきたいと

思っています。メール“oguro@kougen.org”まで

ご連絡ください。

　　　　　　

（編集担当：大黒宏司）

≪表紙絵の説明≫

　

～ホスピタルアート～病院ＸＡｒｔ学生プロジェクト

　

＊アートによって病院の空間を居心地の良い場に

　　

しようと取り組まれている学生の活動です。

　

＊今回のテーマは「ココロイロ」。

　　

中江愛さんのホスピタルアートです。
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