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ZJPA第１２回総会開かれる
、特集｢大地震と向き合う」

囮特集Ｉ｢熊本地震を振り返って」 國
圃特集Ⅱ第４ロ｢福島｣を肌で感じるﾂｱー報告國
國災害備蓄用パン｢JPAﾊﾝだ!!｣販売開始 四
国知っていますか？既認定者･重症患者は？ 國

JPA二コース

JPA新年度をスタート１年間ｽｹｼｺー ﾙ

JPA新事務所に移転
新加盟団体紹介日本ｵｽﾗー病患者会
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J P A 第似回総会開かれる
一患者，家族の声を生かした慢性疾患，難病対策を求めて一

第
掴
回
総
会
。

日本難病・疾病団体協議会(JPA)は５月１５日、都内で第１２回（法人第６回）総会を開
きました。難病法、改正児童福祉法の施行から２年目を迎え、患者・家族の声を生かすこと、
加盟団体が力を合わせて」PAの財政･組織改革に挑むことが呼びかけられました。来賓１０人、
評議員85人、オブザーバー１７人の１１２人が出席。総会では、昨年１年間の事業が報告され、
今年度、重点的にとりくむべき方針案を決定しました。

国
会
請
願
行
動
報
告

一般社剛法人１１本難摘・疾満団体協綱会
【森代表理事のあいさつ】

総会に先立ち、森代表理事があいさつをしまし
た。森氏は、熊本地震の被災者に見舞いの言葉をの
べ、「震災は入ごとではなく、いつどこで起きるか
わからないのだから、身を守るための体制を作らな
くてはいけない。東日本大震災でも、障害者や患者
に震災関連死があったという。避難所での十分な受
け入れ体制がなく、疲労やストレス、過酷な生活環
境が私たちに及ぼす影響は、命にかかわることだ」
と強調しました。その場で募金の協力を呼び掛け、
募金箱が会場を回りました。
「患者は、日々の暮らし、療養環境によって、大

きな影響が出る。医療・生活の全体を含め、療養環
境をよりよいものにするために、私たちの経験的知
識は大変貴重なものだ。社会に役立つ」とのべまし
た。雌病法、児童福祉法改正から２年目を迎え、基
本方針も提示されたもと、地域難病対策推進協議会
で、患者・家族の声が生かされ、運営されるものに
する必要があるとのべました。また、指定雌病の経
過措髄が３年で終わり、十分な周知が必要だとのべ
ました。
森氏は、障害者総合支援法改正案が衆院委で可決

されたことにふれ、在宅時と同じへルパーによる入
院付き添いや障害児への医療的ケア支援などが改善
されたことを紹介しました。一方で、私達が要望し
てきた水準から遠く、課題を残したこと、難病法の
時と同じく、附帯決議がつけられたことを指摘し、

あいさつを述べる森幸子代表理事

｢必要な支援を受けられ、共生社会が実現するよう
にさらに力を合わせて、運動していこう」と呼びか
けました。
総合支援法の改正審議では、ALS患者である岡部
さんが衆院委で参考人として意見を述べる予定だっ
たのが、コミュニケーションに時間がかかり、議論
が深まらないなどとの理由で、発言できなかったこ
とが紹介されました。【２５頁に特集】
森氏は「コミュニケーション支援について審議い
ただく場だっただけに、残念に思う。国会の場でこ
そ、今年４月から始まった障害者差別解消法に照ら
し、合理的配慮を示してほしい」とのべました。
医療保険改革によって、紹介状なしに大病院を受

診する際に定額負担が強いられます。入院時の食事
代も負担増です。「これまで以上に患者負担が大き
くなった。一部の難病や小慢患者には据え置きなど
の考慮があるが、常時医療を必要とする私達には不
安要素だ」と批判しました。
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森氏は、全がん連とともに、「患者申出療養」問
題で運動を進めてきた結果、評ｲⅢi会議に構成員とし
て参画することになったことを紹介、「よりよい医
療は誰もが安心して受けることができるようにして
いかないといけない。まだまだ、大きな問題がある
現状を当事者団体である私たちの連帯の力で、すべ
ての国民が安心して暮らせる社会の実現をめざし、
多様な活動をすすめていく」とのべました。

動を報告しました。

・指定難病のさらなる拡大と認定基準の改善につい

ては､現在306疾病が指定難病と認定されましたが、
もっと多くの疾病を指定難病と位置付けていただき
たいことや、指定難病と診断をされても認定基準に
該当しないために、公費負担とならない方々の問題
について触れ、認定基準の改善を求めました。

第
ｎ
回
総
会
・
国
会
請
願
行
動
報
告

私たちをめぐる情勢と課題、とりくみ、活動方針
について、総会では活発に議論されました。おもな
もの（大要）を紹介します。

・障害者総合支援法における対象拡大に伴い、対象

疾病が３３２疾病に増加しました。障害福祉サービ
スの充実を周知活動してきましたが、全国で障害福
祉サービスを受けている身体障害者手帳を所持し
ていない難病等の患者数は伸び悩み、２０１６年１月
現在で、障害福祉サービス受給者の0.2％、全国で
１６３７人にとどまっていることが報告されました。

【2015年度の活動報告】
．新しい難病対策の周知と拡充の取り組みについ

て、JPAとして、基本方針の策定にあたっては、
当事者団体との意見交換を開催するように求める活

「 ､
《」 来 賓 ◆ ◇◇ ◆

民進党岡田代表代理、東京都議会議議員斎藤あっし様
日本共産党副委員長、参議院議員田村智子様
厚生労働省健康局難病対策課松原課長代理徳本史郎様
一般社団法人全国がん患者団体連合会（全がん連）理事長天野慎介様

障害者の生活と権利を守る全国連絡協議会（障全協）副会長新井たかね様
日本製薬工業協会（製薬協）渉外部長矢岡博様、同患者団体連携推進委員会副委員長吉永芳博様
日本医療労働組合連合会書記長三浦宣子様
アステラス製薬医療政策部上杉直世様
NPO法人Asrid理事西村由紀子様、同岩崎匡寿様

ノ、

国《罰 曾， ̅ ナ ■
総会でごあいさつをいただいた来賓
左から斎藤あっし様、田村智子様、徳本史郎様、天野慎介様、新井たかね様、矢岡博様、三浦宣子様
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･患者申出療養制度の施行については、患者団体と

して危倶を抱いており、制度の安定性や有効性の担
保と、誰もが医療の進歩を享受できるよう速やかな
保険適用を望み、全がん連とともに行動しました。

動のあゆみとこれから」の発刊、「JPAの仲間」
臨時号「患者運動の歴史」特集号を発刊したこと、
ホームページ等でJPAの活動を掲職したことが報
告されました。第

掴
回
総
会
。

・障害者差別解消法の施行について、２０１６年４月

に施行された差別解消法のパンフレットの'.I｣に、州
病という言葉が入っていないことについて、JPAよ
り内閣府担当参事官に意見を述べ、民進党ヒアリン
グでもこの問題を提起しました。（２３頁に特集）

･財政活動については、資金作り活動委員会の現状

が報告され、日本医師会チャリティーコンサートの
寄付金について報告がありました。

国
会
請
願
行
動
報
告

・事務局体制については、昨年１２月に事務局長の

突然の入院・長期療養により、事務局機能が低下し
たことにより、在京の役員等で支えてきた状況が報
告されました。

･理事会参与の設殻と組織・財政改革の課題につい

て「JPA組織改革案件・論点整理」が伊藤参与よ
り提起され、２０１７年度第１３回総会に向けて成案を
作成することが報告されました。 【２０１６年度の活動方針】

・難病患者の実態調査、国による施行状況の調査、

地域施策の実態調査を行います。･調査研究への参画については、厚生労働科学研究

補助金「難病患者への支援体制に関する研究」「患
者団体が主体的に運用する疾患横断的な患者レジス
トリのデータ収集・分析による難病患者のQOL向
上及び政策支援のための基礎的知見の収集」等に参
画をしたことが鞭告されました。

･障害者差別解消法の施行を契機に難病の普及啓発

活動を行っていくこと、患者申出療養制度について、
速やかな保険適用に向けた取り組みを強化していく
こと、組織体制の強化のために組織体制と定款の見
直しを行うこと、各団体とともに資金作り事業を強
化すること、災害備蓄用パンの普及事業、事務局の
強化と相談堺業の強化を行うこと、全国患者家族集
会を開催すること、広報活動の推進を行うこと、雌
病患者サポート事業を重点化していくこと、相談事
業、患者活動支援事業を重点として活動していくこ

・難病患者サポート事業実績報告、JPA結成１０

周年事業、記念レセプションの開催の報告がありま
した。

ブックレット「戦後７０年一患者運動、｜蝋害者運
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と、調査研究事業など、提案され、了承されました。 理事会推薦理事・専従役員ついて
顧問、相談役の設置について
財政力の強化と安定、加盟分担金の在り方につ
いて
加盟・準加盟制の見直しについて
ブロック交流会の在り方と椛成の見直しについ
て
総会評議員、絆事会の役割と関係性の整理
加盟団体代表者会議、総会のあり方などにつ
いての整理
役員の分担のあり方について
事務局の強化について
その他

。

。

●

５

６

７・災害対策についての活動を強化していくことにつ

いては、熊本・大分地震について難病連を支援して
いくこと、東日本大震災により復興が遅れている地
域への支援活動を展開していくことなどが報告され
ました。

第
旧
回
総
会
・
国
会
請
願
行
動
報
告

●

●

８

９

1０.
１１.■総会トピックス

難病法の制定以後、JPAに対する社会の期待の声
は大きくなりましたが、JPAと加盟団体ともに、財
政難や人材不足など、たくさんの課題を抱え、今後
の方向性を見つめ直す必要が生まれています。第
１２回JPA総会とそれに先立つ第６８回理事会では、
伊藤たてお理事会参与が、「組織財政改革案件・論
点整理」の提案をしました。提案については、すで
に各団体（準加盟含む）に提示したところです。
今後、一つひとつの課題について、本格的に議論
を進め、２０１６年１２月の理事会で一応の案を取り
まとめる予定です。幹事会への報告を行い、２０１７
年度の第１３回総会に向けて成案を作成するスケ
ジュールです。
昨年の総会では、２年間の時限措置として理事会

参与規定を設け、組織・財政改革の課題を明らかに
し、新体制の下で新しい患者運動の中心を担えるに
ふさわしい組織の実現をめざすことが確認されまし
た。２０１５年は、新たに理事会参与に就任した伊藤
前代表を中心に、課題を整理し、１４項目にまとめ
ました。１４項目の下には、さらに枝番号がついて
います。意見が迷子にならないよう、番号にそって
意見募集することになります。

●

。

■

２

３

４

１

１

１

伊藤理事会参与は「JPAの組織的強化の方向性」
について､その道筋を示す文書は２００５年５月の「結
成宣言」だとのべました。当時のJPCと全難連が
JPAとして活動するにあたり、「宣言」は、「患者・
家族のお互いの励ましと援けあいを基本とし、自ら
の体験と努力によって連帯の輪を大きくし、団結を
一層固めると共に、さらに国内で活動を展開してい

る多くの患者・家族団体に広く参加をよびかけ、真
にわが国の患者・家族団体活動（当事者運動）を代
表するナショナルセンターを実現させることをめざ
す」としています。
新旧交代のバランス、活動の継続性、事務局の強

化をすすめる議論をしている途上で、事務局長が倒
れて入院することが起きました。在京理事を中心
に、緊急的に事務局を支えてきましたが、組織・財
政改革は待ったなしの状況です。

価洲Iｲ畑､人Ｉリィ心薙紙

去人Ｉ
や
もロ■械討課鼬

１.JPAの組織的強化の方向性について
２．活動の継続性と人材の確保について
３．社会的信用の保持と関係性の継続について（対
外担当について）

４．役員選考過程の見直し、推薦の在り方、選考委
員会の権限ほか

ノ

＃

卿 一国

伊藤たてお理事会参与
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熊本地震の募金入れ
議長団 (手前の２人）と役員

国
会
請
願
行
動
報
告 １国会参考人問題で代読者を通して発言

するALS協会の岡部さん 来賓あいさつ

懇 親 宮
午後６時からは近隣の御茶ノ水ホテルジュラクで懇

親会を行ないました。
代表あいさつ、乾杯と続き、食事をいただきながら、
RDD(希少難治性疾患の日）イベントの報告が動画
を交えて行われました。
宴も深まりしころ、九州からご参加いただいた方々
から、熊本地震の体験談を聴かせていただく機会があ
りました｡そして､ささやかですがこの日､一日で集まっ
た募金５万８０８３円がJPAから熊本難病連に贈ら

れることになり、贈呈式が行なわれました。
式では、森代表理事から熊本難病連を代表して出席

した手島明さん（熊本SCD・MSA友の会）に募金
が託されました。
その他、懇親会の座興で、全国パーキンソン病友の

会静岡支部の寄川寿明さんに手品を披露していただき
ました。寄川さんのほのぼのとした演芸で会場は穏や
かな雰囲気に包まれ、楽しい一時を参加者で共有する
ことができました。

’ ’
■辰＝

寄川さんの手品で会塲は盛り上がった 募金の贈呈式手島さんに募金を渡す森代表理事

６ J P A の 仲 間 第 ２ ７ 号
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国会請願行動
一衆・参両院で採択１-

第
旧
回
総
会
・
国
会
請
願
行
動
報
告

JPAは総会翌日の５月１６日（月）、国会議員会館
に場所を移し「難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾
病対策の総合的な推進を求める」国会請願行動を行い
ました。
今年は都合により行動手順がかわり、朝９時に参議

院議員会館会議室で署名簿を受け取り､各議員をまわっ
てから午後に衆議院第２議員会館で集会を行いました。
会場が午前と午後で違ったため、少し混乱気味のとこ
ろもありご迷惑をおかけしました。

今年の最終的な署名数は６２万０２５９筆になりまし
た。（１０ページ参照）午後のメイン集会には、９名の

国会議員が激励に来てくださいました。また、各党か
ら２３名の議員秘書にご参加いただきました。
請願は衆・参の両Ｉ院に付託され、審議の結果２年ぶ
りに両院とも採択され６月１日付けで内閣に送付され
ました。ご協力いただきました各団体の皆さまに御礼
申し上げます。

約
侃
万
筆

請願集会の様子（衆議院第２議員会館）

／ 貢万一、◆集会にご参会いただいた国会議員◆
公明党参議院議員山本博司様
民進党参議院議員川田龍平様
日本共産党衆議院議員宮本たけし様
自由民主党衆議院議員福山守様
日本共産党衆議院議員畠山和也様
日本共産党衆議院議員堀内照文様
日本共産党衆議院議員清水忠史様
民進党衆議院議員金子恵美様
民進党衆議院議員初鹿明博様

（到着順）

請願集会でごあいさついただいた議員｡左から山本博司様(参・
公明)、川田龍平様（参・民進)、宮本たけし様（衆・共産)、
畠山和也様（衆・共産)、堀内照文様（衆・共産)、清水忠
史様（衆・共産)、金子恵美様（衆・民進）
なお、福山守様と初鹿明博様は、集会中にごあいさつをいた
だく時間がなく、ご出席のみいただきました。Ｌ ／
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一般社団法人日本難病･疾病団体協議会2015年度決算報告害
＜収入の部＞ 'q蕊度’ ’2014年度

決算
2015年度
予算

2015年度
決算科 目 備 考予算比 14年比

前期繰越正味財産 6,988,577 8.101,924 8,101.924 100％ １１６％

1加盟分担金 別紙参照5,256,859 6,000,000 4,315.977 72％ 82％

第 ２国会請願募金 別紙参照3,214,365 4,０００,０００ 2,688.395 67％ 84％

1２ 3協力会餐(個人） 85％1,125,000 1,700,000 9６０,０００ 56％ 320口

回 ４賛助会養(団体） 9団体290,000 58％ １１２％260,000 500,000

総 ５寄付金 8,009‘855 4,800.000 7,540,940 157％ 94％

会
・
国
会
請
願
行
動
報
告

48件ﾌｱｲｻﾞｰ製薬500,000円含む一般寄付
一

自販機寄付

2,062‘626

227,591

330,000

1,502,974

7,000

2,000,000
-

300,000

1.498.960 ７５％

１０６%

６６％

８９％

ー

73％

ｻﾝﾄﾘｰ･伊藤園･ダイドー318.487 140％

100％

１１９％

２９％

９３％

ｱｽﾃﾗｽ製薬･ﾌｧｲｻｰ製薬年間広告代

8団体

協賛金 500‘OOO

2.000.000

330,000

1,781,804

２０００

入れ歯リサイクル寄付金

東日本大涯災寄付

願 日本医師会ﾁｬﾘﾃｨｰｺﾝｻｰﾄでよびかけ各企菓からJPAに寄付されたもの医師会チャリティ関連寄付医師会チャリティ関連寄付 3,609,6893,879,664

６受取利息 ０ 2,173 194％1,122

７雑収入 19,600 95％20,722 ０

ｱｽﾃﾗｽ製薬ｽﾀｰﾗｲﾄﾊﾟｰﾄﾅｰ助成金､須崎福祉財団８１０周年記念事業補助金 1.300,000 130％1,000,０００

一般会計収入合計 1８,０００,０００ 1７，１１７，０８５ 95％ 96％17,887,923

ﾄ鶚-制難病患者支援事業会計 100％ 124％15,966.202 19,863,000 19,863,000

’当期収入合計 98％ 109％33,854,125 37,863,000 36,980,085

＜支出の部＞
2014年度
決算

2015年度
決算

2014年度
決算

2015年度
予算 備 考科 目 予算比 14年比

89％1事業費1事業費

会報発行費

国会請願署名等印刷費

広報･ホームページ費

活動費
全目活動謎

研修会費等

勉強会･ブロック集会費

3.000,000 2,814,034 94％3,168,781

3回発行（10周年記念号発行費を含む）77％ 120％会報発行費

国会請願署名等印刷費

広報･ホームページ費

579,234 900.000 693,972

636,411

62,676

1,282,695

０

０

138.280

80％ 72％879,336
-

69.098

800.000

６３％

128％

６９％

蛾一必一一一一一僻

100.000

活動費
全目活動謎

研修会費等

勉強会･ブロック集会費

1.000.0001,561,113

０ 0

0

200.000

０

80,000

86％ 97％２人件費 7,000,000 6,028,8466,208,787

106％３消耗品費 1,200,000 1,144,696 95％1,076,602

家賃減額(昨年10月分より）９１％ 90%４事務所費 2,000,000 1,824,1082,027,351

荷物発送蟹減少373,744 75％ 69％５通信費 543,725 500,000

10周年記念行事の為経費増加1,394,684 174％ 305％６総会費 456,890 800,000

2015年度臨時理事会開催全6回７理事会･幹事会費 2,008,948 155％ 131％1,534,158 1,300,000

101％８加盟色調今 107,330 ９８％105,888 110,000

91％ 101％９協力会黄還元金 300,000 273,600271,800
絵本『障害者権利条約｣｢沈みゆくｱﾒﾘｶ｣等の仕入れ代を含む１０図書費･資料費 161,264 161％ 161％1００,１１３ 1００,０００

振込料等108%125,149 139％１１雑喪 115,421 90,000

82％ １１９％1,600,000 1,313,4041,107,680特別費用
１３束日本大屋災経費 ０57,380 ０

一般会計支出合計 17,569,807 98％ 105％16,774,576 18,000,000

難病患者支援事業会計 19,863,000 100％ 124％15,966,202 19,863,000
１

１

当期支出合計 99％ １１４％37,432,80732,740,778 370863,000

’ ’
１

｜
’
当期収支計 -452,7221,113.347 ０

次期繰越正味財産 ９４％7,649,202 94％8,101,924 8,101,924
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一般社団法人日本難病・疾病団体協議会2016年度一般会計予算
１.一般会計

く 収 入 の 部 ＞ 2 0 1 6 年 ４ 月 １ 日 ～ 2 0 1 7 年 ３ 月 3 1 日
… …唖’2015年度決算科 目 2015年度予算額 2016年度予算額

加盟分担金１

-

２

’

３

二

４

二

５

6.000,000 4,315,977 6,000.000 139.0％ 100.0％
第国会請願募金 4,000,000 2,688,395 4,000,000 148.8％ 100.0％ 旧
回
総
会
・
国
会
請
願
行
動
報
告

協力会費(個人） 960.0001,700,000 2,100,000 218.8％ 123.5％

賛助会費(団体） 総500,000 290,000 500,000 172.4％ 100.0％

寄付金 4,800,000 7,540,940 5,800,000 76.9％ 120.8％
一般寄付 2,000,000 1,498,960 2,000,000 133.4％ 100.0％

自販機寄付 300,000 318,487 400,000 94.2％ 133.3％

協賛金 500,000 330,000 500,000 151.5％ 100.0%

入れ歯リサイクル寄付金 2,000,000 1,781,804 2,000,000 112.2％ 100.0％

医師会ﾁｬﾘﾃｨｰ関連寄付 3,609,689

東日本大霞災寄付 2,000
ー備蓄パン取り扱い寄付 100,000

報ﾌﾞｯｸﾚｯﾄ取り扱い寄付 800,000

受取利息６
’
７
’
８

０ 2,173 ０

雑収入 ０ 19,600 ０

10周年記念事業補助金 1,000,000 1,300,000 ０

|18,000O００|||17,117,08511118,400,0001■……一般会計収入合計 18,000,000

＜支出の部＞ 2016年４月１日～2017年３月31日
前年決算比 |爾辱貢I剛2016年度予算額科 目 2015年度予算額 2015年度決算

事業費１ 3,000,000 2,814,034 3,200,000 113.7％ 106.7％
会報発行喪 900,000 693,972 900,000 129.7％ 100.0%

国会請願署名等印刷費 800,000 636,411 800,000 125.7％ ７９．６％

広報･ホームページ饗 100,000 62,676 100,000 159.6％ 62.7％
活動費 1,000,000 1,282,695 1,200,000 93.6％ 128.3％

勉強会･ブロック集会費 200,000 138,280 200,000 691％

104.5％
104.8％
137.1％

人件費２
ｌ
３
ｌ
４
ｌ
５
ｌ
６
ｌ
７
ｌ
ｌ
８
ｌ
９
｜
伯
一
川
一
旭
一
個
一
脚

7,000,000 6,028,846 6,300,000 104.5% 90.0％

消耗品費 1,200,000 1,144,696 1,200,000 104.8％ 100.0％

事務所費 2,000,000 1.824.108 2,500.000 137.1％ 125.0％

通信費 500,000 373,744 400,000 107.0％ 80.0％
総会費 800.000 1,394,684 800,000 57.4％ 100.0％

理事会･幹事会費 1,300,000 2,008,948 1,600,000 79.6％ 123.1％
加盟負担金 110.000 107.330 110,000 102.5％ 100.0％

109.6％協力今費潭元余 300.000 273,600 300,000 109.6％ 100.0％

図書費･資料費 100,000 161,264 100,000 62.0％ 100.0％

雑費(振込料等） 90.000 125,149 90,000 71.9％ 100.0％

ﾘｻｲｸﾙ･自販機事業特別幾用 1,600,000 1,313,404 1,500,000 114.2％ 93.8％
-

-

■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■

東日本大震災経費 ０ ０

ブックレット発送代等経費 300,000

一般会計支出合計 '18,000,00011117,569,80711118,400,0001-１胴…
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2015年度国会請願署名加盟団体別集計一覧
団体名（地域別患者団体連合会）

（-財）北海道難病連
青森県難病団体等連絡協議会
岩手県難病・疾病団体連絡協議会
(NPO)宮城県患者・家族団体連絡協議会
(NPO)秋田県難病団体連絡協議会
山形県難病等団体連絡協議会
福島県難病団体連絡協議会
茨城県難病団体連絡協議会
栃木県難病団体連絡協議会
群馬県難病団体連絡協議会
千葉県難病団体連絡協議会
(NPO)神奈川県難病団体連絡協議会
新潟県患者・家族団体協議会
(NPO)難病ネットワークとやま
山梨県難病・疾病団体連絡協議会

団体名（疾病別患者組織）
(NPO)IBDネットワーク
SJS患者会
下垂体患者の会
再発性多発軟骨炎(RP)患者会
サルコイドーシス友の会
スモンの会全国連絡協議会
全国筋無力症友の会
（-社）全国膠原病友の会
全国CIDPサポートグループ
（一社）全国心度病の子どもを守る会
（-社）全国腎臓病協議会
(NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会
全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
全国多発性硬化症友の会
（一社）全国パーキンソン病友の会

署名数（筆）
１,００１

０

署名数（筆）
２９．４５７第

旧
回
総
会
・
国
会
請
願
行
動
報
告

羽
一
羽
一
㈹
一
判
一
塊
偲
一
網
一
幅
一
妬
一
切
一
躯
一
組
一
釦
一
馴
一
斑

１
ｌ
２
ｌ
３
ｌ
４
ｌ
５
ｌ
６
-
７
ｌ
８
’
９
-
㈹
｜
川
一
随
一
胸
一
Ｍ
一
帽

3,681
■■■■■■■■■■■■■■■

4,519 1，５５４
-

２６７唾一四一岬州一唖一姻一酔一蜘一岬一岬-０｜皿

総 ０
840
-

848
２，８４３
１７６

4.910
82,155
１４９

３．３９４
３５０

２．３９９
（-社）全国ファブリー病患者と家族の会（ふく
ろうの会） 1,533長野県難病患者連絡協議会 4,333 5３1６

23,480
20,994
35,154
10.274
8,068
10,271
6,828
20.827
5.374
10,949
53,865
３，２３６

０
１１，５７０
５．１２５

３８９
４８
２４７
１６８
０

２０１
０
０
0

15,267
７９２

１５５５

(NPO)岐阜県難病団体連絡協議会
(NPO)静岡県難病団体連絡協議会
(NPO)愛知県難病団体連合会
(NPO)三重難病連
(NPO)滋賀県難病連絡協議会
(NPO)京都難病連
(NPO)大阪難病連
（一社）兵庫県難病団体連絡協議会
(NPO)奈良難病連
和歌山県難病団体連絡協議会
広島難病団体連絡協議会
とくしま難病支援ネットワーク
香川県難病患者．家族団体連絡協議会
愛媛県難病等患者団体連絡協議会
(NPO)高知県難病団体連絡協議会

側弩症患者の会（ほれっと）
日本AS友の会

馴一弱一砧一駒一一兜一別一印一制一睡嗣一釧一砺一砧一雪一麺

仰
一
冊

(-社）日本ALS協会
(NPO)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター

側
一
加

日本患者同盟
日本肝臓病患者団体協議会
日本喘息患者会連絡会
(NPO)日本マルファン協会
(NPO)PAHの会
フェニルケトン尿症親の会連絡協議会
ペーチエット病友の会
もやもや病の患者と家族の会
(NPO)日本オスラー病患者会
（認NPO)アンビシャス
SBMAの会（球脊髄性筋萎縮症）

剛
一
配
四
一
別
一
箔
一
節
一
四
一
鯛
一
調
一
一
加
一
訓

０｜理
(NPO)おれんじの会（山口県特発性大腿骨頭壊死
症友の会） 1４３福岡県難病団体連絡会 32.389 準３3２

獅一小一秘一柳一価一恥
００’０’０｜晒一幽秘一加一０’０｜皿０’０-皿０｜唖

(NPO)佐賀県難病支援ネットワーク
(NPO)長崎県難病連絡協議会
熊本難病．疾病団体協議会
(NPO)大分県難病．疾病団体協議会
宮崎県難病団体連絡協議会
合計

（公財）がんの子どもを守る会
血管腫・血管奇形の患者会
（一社）こいのぼり
シルバーラッセル症候群ネットワーク
大動脈炎症候群友の会（あけぼの会）
竹の子の会(ﾌﾞﾗﾀﾞｰ･ｳｲﾘｰ症候群児・者親の会）
つくしの会（全国軟骨無形成症患者・家族の会）
(NPO)難病支援ネット北海道
(NPO)新潟難病支援ネットワーク
(認NPO)日本IDDMネットワーク
(NPO)日本プラダー・ウイリー症候群協会
(NPO)脳腫瘍ネットワーク
(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会
ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ
(NPO)無痛無汗症友の会トゥモロウ
POEMS症候群サポートグループ
日本ゴーシエ病の会
（-社）先天性ミオパチーの会
その他
合計

響一錘一軒一軒一郭一麹一郭一郡一郭一郭一郵一率一郭一郭一郵一恥一郵一鋤

鯛
一
訓
一
妬
一
妬
一
羽

＜総署名数＞
地域難病連・疾病団体別総数

地域難病連合計数(Nol～37)
疾病団体、他合計数(No38～）
総署名数

署名数（筆）
483,648
136,611
620.259

◎各疾病団体の署名数は、各地域難病連に提出し
た分以外の合計数です。

’
一
一

４６３
１■■■■■■■■■■■■■■■■■
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特
集
「
大
地
震
と
向
き
合
う
」

β
』
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醜
や
閥一

戸
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熊
本
で
は
、
繰
り
返
す
揺
れ
で
建
物
被
害
が
相
次
ぎ
ま
し
た
。

続
く
大
雨
で
、
心
身
と
も
に
疲
れ
が
増
し
て
い
ま
す
。
東
日
本

大
震
災
で
は
、
津
波
や
原
発
事
故
で
、
発
生
か
ら
五
年
が
過
ぎ
、

い
ま
だ
十
六
万
入
超
が
仮
設
住
宅
な
ど
で
暮
ら
し
て
い
ま
す
。

特
集
「
大
地
震
と
向
き
合
う
」
は
、
熊
本
と
東
北
の
「
い
ま
」

を
、
難
病
患
者
の
視
線
で
ル
ポ
し
た
も
の
で
す
。

熊
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
の
代
表
幹
事
を
務
め
る
中
山

泰
男
さ
ん
は
、
未
登
録
の
難
病
患
者
ら
が
社
会
か
ら
孤
立
す
る

恐
れ
が
あ
る
と
警
錨
を
鳴
ら
し
ま
し
た
。
藤
原
勝
さ
ん
（
Ｊ
Ｐ
Ａ

理
事
・
広
報
担
当
）
は
、
Ｊ
Ｐ
Ａ
有
志
と
福
島
を
毎
年
訪
れ
て
い

ま
す
。
一
年
ご
と
に
変
わ
り
ゆ
く
風
景
を
書
き
ま
し
た
。

二
人
と
も
仕
事
を
抱
え
、
二
足
の
わ
ら
じ
を
履
き
な
が
ら
活

動
し
て
い
ま
す
。
大
地
震
に
こ
だ
わ
っ
て
、
等
身
大
で
課
題
に

向
き
合
う
姿
を
読
み
取
っ
て
い
た
だ
け
れ
ば
幸
い
で
す
。

私
た
ち
は
地
震
列
島
に
住
ん
で
い
ま
す
。
東
北
と
熊
本
と
同

じ
よ
う
な
出
来
事
が
、
日
本
中
ど
こ
で
も
、
起
こ
り
得
る
の
で
す
。

天
災
時
に
は
、
普
段
の
備
え
が
そ
の
ま
ま
出
て
し
ま
う
も
の
。

災
害
備
蓄
用
パ
ン
「
Ｊ
Ｐ
Ａ
パ
ン
だ
！
！
」
の
企
画
も
用
意
し

ま
し
た
。
「
特
集
」
に
続
け
て
、
ご
覧
く
だ
さ
い
。

特
集
「
大
震
災
に
向
き
合
う
」

患
者
団
体
は
行
動
す
る
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得葉ノ

熊本地震存振り返って
一 ． _ _ Ｇ ｄＩ

特
集 熊本難病・疾病団体協議会

代表幹事中山泰男「
大
地
震
と
向
き
合
う
」

Ｉ
『

４月１４日午後９時26分､熊本で日奈久断層帯に起因するM6.5(震度７)の前震と、
４月１６日午前１時25分布田断層帯に起因するM７.３(震度７)という阪神大震災
クラスの本震が連続して発生。気象庁観測史上初としながらも、「本震の後の余震は
小さい」という国民の常識が覆された日となった。

が出勤していた。高齢者を安全確保のために中央ホー
ルヘベッドごと移動させ、集中管理体制を敷いていた。
一方、事務所内は、パソコンや書棚が全て転倒。厨房

の冷蔵庫や調理器具等も倒れ、二日分の食材が床に散
乱していた。程なくして電気が回復。ぽちぽちと片付
けを始めたが余震が連続して起きるため、恐怖に煽ら
れて、どうにも落ち着かない。やがて夜が明け、TV
の情報で被害が甚大であることを知ることになった。
朝礼で各セクションの被害状況が報告される。断水で
通常食が提供できないこと、トイレで排泄物が流せな
いこと、入浴・清拭・洗濯等の衛生面が保てないこと、
保存食が三日分とオムツ残量が二日分との内容であっ
た。
実のところ、我が施設職員の約二割が被災者となり、
避難所や車中泊をしながらの勤務を続けてくれている。
私自身も職場に２０日間留まり続け、支援物資の確保
や被災地への物資搬送
などで休みなく働くこ
とになってしまった。
地域には、小・中学
校を一次避難所へ指定
している場合が多く、

則、支援物資は届か「お役に立てればうれしいです」
と佐世保から届いた紙パンツ

４月１４日午後９時２６分、熊本で日奈久断層帯に起
因するM６.５(震度７)の前震と、４月１６日午前１時
２５分布田断層帯に起因するM７．３(震度７)という阪
神大震災クラスの本震が連続して発生。気象庁観測史
上初としながらも、「本震の後の余震は小さい」という
国民の常識が覆された日となった。
私の住まいはいずれの震源地からも約１０kmとそ
れほど遠くない場所にある◎１４日は、たまたま３８度
台の高熱で床に臥せていたところ、突然の大きな揺れ
に襲われ、あわててTVの地震速報にかじりついた。
その後､自宅の被害状況を確認しつつ朝になるのを待っ
た。
朝７時には会社へ到着。建物内を巡回すると、家電

品が倒れ花瓶が割れている程度で直ぐに片付けること
ができた。その日は、通常に業務を終え、次の余震に
備えて避難袋を用意して床についた。
寝入って間もなくした頃だろうか。「ドドーン」と大
職音とともに大きな縦揺れに布団の外へ放り出された。
食器棚が一気に倒れ、けたたましく割れて飛散する音
が聞こえる。急ぎズボンを手にしたが激しい横揺れで
履くことができない。そして停電である。そのとき頭
に浮かんだのは、「早く職場（老人ホーム）へ行かなけ
れば」という使命感であった。落下物を押しのけて外
へ出ると、近所の方々が呆然と立ち尽くしている。私
は「小学校へ避難してください」と声をかけて自宅を
後にした。
倒壊したブロックや散乱した瓦、地割れや隆起した
マンホールを避けて職場へたどり着くと、管理職全員

Ｉ

熊
本
地
震
を
振
り
返
っ
て
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ない。だが、地震で多くの体育館が罹災してしまい、
校区外から移動してきたご家族や、有床クリニックや
認知症高齢者グループホームから避難して来るケース
もあって、想定を超える避難者に建物は溢れかえった。
当初一週間は備蓄品が配られた。500mlの水１本と

おにぎり２個。絶対数が足りず、車中泊や校区外から
の避難者には配給しないといった現場の采配に苦情が
殺到し、問題があらわとなった。鰹災後、すぐに支援
物資が届いたのは一部の避難所に限られ、数週間をパ
ンと水分だけで過ごしたという住民は少なくない。加
えてゴミの収集車も入れず、大量の残飯と汚物が山積
みされ、配給おにぎりで集団食中毒が発生するなど、
生活環境の悪化が懸念された。
今回の熊本地震では、道路の地盤沈下が同時多発的
に発生し物流が寸断されたこと、加えて水道管・下水
管・都市ガスなどのライフラインが長期間に渡り復旧
しなかったことがあげられる。甚大な被害を受けた集
落に報道が集中したようだが、生活面から見れば県内
全域に渡り相当の被害を受けたと言えるだろう。一方、
阿蘇圏域では、被災から１０日を過ぎても電気の復旧
が進まず、カップ麺などの支援物資は手付かずで放置
されていたようだ。
私たち難病患者は、緊急時に備えてお薬手帳や数週
間分の薬や医療用材を確保しておくこと、主たる病院
以外に難病専門病院を把握しておくことなどが最低限
の自助努力と考えてきた。しかし、圏域の医療機関・
検査機関・院外薬局等の全てが罹災してしまい、開業
できない状態となったことは、正に想定外だったと言
えるだろう。
個別の課題では、重症難病患者の場合、日頃から医
療機関や保健所等とのネットワークが描築されている
ため、受け入れ先の確保がスムーズに行われ、かえっ
て大きな問題は生じなかった。自治体サービスである
要援識者登録を行っている人には、行政職員（保健師
含む)、ボランティア、福祉関係者などが一日に何回も
尋ねて来たのに対し、何らかの障害を抱えていても日
頃から自力で生活している人の場合、難病患者として
名前が登録されていないがために、エアポケットに落
ちたよう社会から認識されない存在となっている。実
際に、疲労感や痛みが伴う疾患、あるいは、一日に一

定以上の水分が必要な疾患であっても、「誰もが大変な
状況なので、わがままを言わず皆さんと同様に並んで
下さい」と帰され、対処してもらえない状況に置かれ
てしまうのだ。私たちが考えねばならないのは、最低
限の範囲における自己申告（カミングアウト）の重要
性である。平時ならば、プライバシーが守られた暮ら
しが楽なのだろうが、災害時に限って言えば、それが
逆効果となることを理解すべきである。
５月になり、不都合を抱えた状態での日常生活が定

着してきた。医療機関の外来も始まり、患者にとって
のリスクは低減した。私たちもやっとのこと加盟団体
役員との連絡が通じ、お互いに安堵したことを思い出
す。しかし、いまだに余震は続いており、三回目の地
震が発生すれば、熊本県は壊滅的な打撃を受けること
になるだろう。
５月２０日の朝刊で、「震度１以上の地震が合計

1500回を超す」という見出しが出た。東日本大震災
が発生した２０１１年を除き、過去１０年に全国で発生
した地震は年間約１３００回から３１００回というから、
如何にストレスが溜まり易いか想像して頂けるだろう
か。
最後に、患者会の仲間が支援物資を積載して支援に
来てくれたことがとてもうれしかった。また、SNS
を通じての励ましや義損金などでお気遣いを頂いた
方々に対し、ここで改めて感謝を申し上げさせて頂き
たい。義損金は活動再開の資金として活用させて頂き
たいと思う。災害は他人事ではなく、自分たちのこと
としてお考え頂ければ幸いである。

（６月１５日記）
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得蘂〃

平成２７年度厚生労働省補助事業畷病患者サポート事業」

第４回３，１１大災害F福島Jを肌で感じるﾂｱー報告
一今年は三剛方まで行きました-

特
集
「
大
地
震
と
向
き
合
う
」
Ⅱ
第
４
回
３
．
Ⅲ
大
震
災
「
福
島
」
を
肌
で
感
じ
る
ツ
ア
ー
報
告

文 ・ 写 真 藤 原 勝

東日本大震災を忘れまいという思いで続けてきた
JPAの福島ツアーも今年で４回目になりました。
今回は震災から５年ということもあり、２０１６年
３月１２日（土）から２泊３日で開催、例年の福島
県から宮城県南部の視察に加え、オプショナルツ
アーとして宮城県北部から岩手県南部の陸前高田
市、大槌町、山田町までの広い地域を訪れました。
内容も、視察だけでなく被災地で活動する人や被
災した方々の体験談を聴くなど、一歩踏み込んだも
のになっています。 飯館村の住宅除染で駐車場がきれいになっている

政府は２０１７年３月までに「居住制限区域」「避難
指示解除準備区域」の避難指示を解除する方針を出し
ていますが、線量が完全に低くなったわけではなく不
安が残るように思います。
昼食後、次に向かったのは南相馬市の小高区です。

福島県では、あちらこちらに除染作業で出た汚染土が
野頼み状態で仮置きされています。除染が進むにつれ
こうした汚染土が増えますが、大熊町、双葉町に建設
する中間施設の整備が遅れていることもあり、処理が
追いつかない状況です。

{１日目］
３月1２B(j=)1０時、黄色の小型バスに１３名

が乗り込みJR郡山駅を出発しました。目指すは最初
の視察地になる飯館村です。
２０１５年の国勢調査速報によると、福島県の人

口は１０年前の前回調査に比べて１１万５４５８人
(5.7%)減の１９１万３６０６人です。福島第１原発の
事故で、帰還を断念して避難先等に移住する人が増え
ています。昨年９月にほぼ全域の避難指示が解除され
た楢葉町でも、前回調査比８７．３％減の９７６人と厳
しい状況となっています。
バスは川俣町の休憩をはさんで２時間近く走り、阿

武隈山系北部の飯館村に到着しました。バスを停めた
のは、国道３９９号線と県道１２号線が交差する臼石
という居住制限区域です。線量は２.０７ILSv/hを示し
ました◎村は全村避難で閑散としていますが、昼間は
営業している事業所もありました。除染は終わってい
るようで、以前と比べると無人の家屋周辺もきれいに
なっています。

一

分
『
毒饗蓉

■■

一
ー

小高区塚原周辺を視察
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バスは午後２時頃に小高区塚原（海岸の近く）に到
着しました｡ここは地震､津波､原発事故の三被害にあっ
た地域です。昨年まで、この付近には被災した家屋が
数件ありましたが、今回は撤去されていました。この
あたりは避難指示解除準備区域で、津波被害にあった
地域は更地で広がり防潮堤も潰れたままです。少し高
台の家屋は崩壊を免れています。

そして、午後４時をまわり原ノ町（南相馬市）のホ
テルに到着しました。ホテルでは、ほっとした気分も
つかの間、ミニシンポジウムの開催です。
最初に、南相馬市立病院神経内科の小朧昌明先生の

お話を聴きました。小臘先生は埼玉県出身、震災後に
栃木県の大学病院を退職して南相馬市に移住されまし
た。ここでは医療活動の他に、HOHP(ホープ:H=引
きこもりO=お父さんH=引き寄せP=プロジェクト）
を企画、男の木工教室や男の料理教室を開催して仮設

特
集
「
大
地
震
と
向
き
合
う
」

次に浪江町で思い出
の品展示場を見学して
から、同町の吉沢牧場
(希望の牧場．ふくしま）
を視察しました。あい
にく吉沢さんは出張中
でしたが、約３００頭
の被災した牛は元気そ
うです。入り口には｢感
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軍 ″

謝」と書かれた大きな文字があり少し驚きました。原
発災害から５年が経ち、吉沢さんの心境もだんだんと
変化してきたのでしょうか。ぜひ、お会いして聞きた
かったものです。線量はけつこう高く４.７０ILSv/hを
示しました。
さらにバスは小高区に戻り午後３時半頃、JR小高

駅前を視察しました。昨年まで、駐輪場には自転車が
震災当時のまま放置されていましたが、今回はきれい
に撤去されていました。構内には作業車両が止まって
おり、再開に向けて工事が進んでいる様子がうかがえ
ます。駅前には小さなお店が営業を始めていました。
人の姿もちらほらとあり、昨年との違いを感じます。

小鷹先生 鈴 木 さ ん 佐 藤 さ ん

住宅などで孤立しがちな男性被災者の支援をしている
こと。治安維持のため、市民マラソンチームを結成し
て夜の街をパトロール・ランニングしていること。そ
の他にも、地元患者会との活動や介護福祉士の養成な
ど、幅広く地域に根付いた活動を紹介されました。
小脳先生によると、男とはシャイでプライド高き生
き物であるとか。そして、自分の役割があることと自
尊心をくすぐることが大事だということです。そのた
め、ただ活動するのではなく、いろいろな仕掛けを考
えておくことがポイントのようです。
次に石巻市で被災して、仮設住宅での生活を経て現

在は同市の災害公営住宅（復興住宅）で暮らす鈴木明
美さんの体験談を聴きました。鈴木さんは多発性硬化
症を患い目にも少し障害があります。仮設住宅の改修
で国が通達を出しても被災地の現場の役人までそれが
届いておらず、障害者対応の住宅改修をお願いしても

Wf., 幽ロ出適圧》一 垂
２割I
- 、全 逓

壷包る
華

Ｉ

リ県
も

１
Ｌ 』

jR小高駅で集合写真
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工事も終っています。作業をしている漁師さんたちの
姿も見かけるなど、本格的な操業に備えて準備が整い
つつあることを感じます。
ただ、新聞によると２０１５年度の水揚最は、宮城

県は鯉災前の７８％、岩手県は６７％まで戻ったのに
対し編烏県では魚種を制限した操業が続き、水揚げ量
も鰻災前の1５%にすぎません。原発からの汚染水の
流出が完全に収まったわけでなく、まだこれからが正
念場のようです。
その後、６号線を北上して１０時頃に宮城県の山元

II1Jまで来ました。車窓からは旧線より５００メートル
あまり内陸に移動した新JR坂元駅の工事が進んでい
る様子が見えました。私たちは、海岸側にバスを右折

霊蕊元さんは同町の
かさ上げ県道の
移設で住民との
間で問題になっ
ている話をされ
ました。
l l l元 I I I Jでは、密会対簸含め町と対話要望を
沿岸部を走る雪潭獣雪詠墓鰹鍾鳴鵠
県道を最大で
５００メートルほど内陸に移設。４～５メートルかさ
上げして防潮堤の役割をもたせる計画ですが、海側に
取り残される１５戸ほどの住民（笹野区）が県道ルー
トの変更を求めているということです。また、新しい
県道ルートにはすでに補修した住宅が数粁ありますが
立ち退きを迫られているそうです。橘元さんは、町と
県で責任をなすりつけあっているが、すでに用地の買
収に入っていると述べました。
山元町を後にするとさらに６号線を北上、お昼前ご

ろに名取市の閖上に来ました。ここは津波で約７００

なかなか取り合ってもらえなかったこと。災害公営住
宅は若い世帯向きに設計されたもので高齢者や障害を
もつ者には住みづらいことや通路から部屋内がよく見
えることがストレスになるといった入居後の悩みなど
をお話されました。また、鈴木さんは被災地で生きる
ためには、周囲に病気を理解してもらうことが重要だ
と述べ、自らも努力されておられました。
小騰先生と鈴木さんは、２０１３年発行の難病患者

サポート事業調査・記録事業「患者・家族のこえⅡ」
にも寄稿いただいています。
最後は浪江町で原発事故の被害に遭った佐藤正男さ

んの体験談を聴きました。佐藤さんは、昨年のツアー
で居住制限区域の自宅を見せていただいた方です。佐
藤さんは、福島第１原発の事故による精神的ダメージ
が大きく、夜も寝られず複数の薬剤を服用したことや
夫婦仲もうまくいかず離婚の危機に至ったという話を
されました。また、国や行政は浪江の人をみないで理
想論だけと批判。もう浪江には戻れないし私の健康年
齢はあと１０年か１５年だから、その間に楽しく死ん
でいきたいといった心情を語りました。シンポジウム
の詳細は、JPAのホームページで公開しています。
終了後は、みんなで食事をしながら交流を深めまし

た。
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１２日目］
朝８時４０分にホテルを出発、３５分ほど走ると最

初の視察地になる松川浦に到着しました。昨年まで、
海岸沿いの道路は陥没などでがたがた道のままでした
が、今回はきれいに舗装されていました。漁港の修復

漁業再開の準備をする松川浦の漁師さんたち
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も目に少し障害があります。鍼灸マッサージを生業と
され海岸から２５０メートルほど入った自宅・治療院
で被災されました。
地震後は、津波を予想してただちに家族と共に高台
に避難したそうです。佐藤さんからは、とても寒かっ
たという被災当時のことや現在の暮らし。ボランティ
ア活動が生きる支えになっていることや地元に戻りた
いけれど戻れないという思い。仕事は再開したけれど、
慣れない土地で苦戦しながらがんばっていること。ま
た、常日頃から防災意識をもつことがいかに大事か。
それが生死を分けるといった話を聴かせていただきま
した。
この後は、みんなで食事をしながら交流しました。

たいへんなツアーですが、２日続けての宴会はけつこ
うなものです。

名の死者を出したところです。車窓からは海岸近くで
かさ上げ工蛎が清々と進んでいる様子が見えます。こ
れはIIﾉﾄ年まではなかったことです。巨大堤防の工事も
進んでおり、かなり変わってきたという印象を受けま
す。
個人的には、２０１３年のツアーで初めて荒涼とし

た閖上を見たときは言葉にならない強い衝撃を受けま
したが、今回はそうした気持ちにはなりません。復興
は大切ですが、もう少しそっと死者の魂を慰める方法
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Ｌ … _ ‘ " _ 画 一 ． ‘ ■ はなかつたもの
かなという心情
でした。
午後零時

４０分、バスは
仙台空港に到着
/て、昼食後は

̅

道路の横が大きくかさ上げされている（閖上）！‘4'1三一L-１色，ー一切'回
しました。ここで一部の方々とお別れして、昼食後は
オプショナルツアーとして岩手県の陸前高田市を目指
します。途中、石巻市で鈴木さんを復興住宅に送り届
けてからは､ほとんど車窓からの視察のみとなり走りっ
ぱなしでした。

[３日目］
いよいよツアーも最終日です。夜が明けると、高台

のホテルからは陸前高田の被災地が一望できます。津
波にのまれた海岸沿いから内陸にかけて、重機で整理
された広大な更地が目に飛び込んできました。きっと
数年後には新しい市街地が形成されることでしょう。
私たちは８時３０分に岩手県難病連の千葉健一さん

バスは、大

きくかさ上げを
された土地、繰
り返し避難を呼
びかけた女性職
員が死亡した南
三陸lll].防災対策

庁 ･ - - 一 ． ̅ - ． ． - 一 - - - - - - - - - ゞ - - - 一 一

ー 一 一 一 一 一 -

一一１４--州型一脚》
' IB

１
伽寸断されたJRの高架下を通過する庁舎、寸断され

た鉄道、被災した陸前高田市立気仙中学校、奇跡の一
本松など、刺激的な場所を次々と通り過ぎていきます。
そうして５時４５分頃ホテルに到着すると、休む間
もなく体験談を聰く会が始まりました。お話をいただ
いたのは、地元・陸前高田市で被災して現在は家族と
盛岡市の仮設住宅で暮らす佐藤明さんです。佐藤さん

-

早朝、被災地を犬と散歩する地元の方

の案内でホテルを出発しました。きょうは岩手県南部
の陸前高田市、大槌町、山田町を視察する予定です。
最初にホテルから５分ほどのところで、佐藤さんの

住宅跡を見せていただきました。すでに土地は市に買
い取ってもらったそうですが「ここです」と指を示す
佐藤さんの思いはいかばかりかと察します。
近くには陸前高田市が震災遺構として保存する旧下

宿定住者促進住宅及び旧道の駅高田松原があり、続け

想到曲
｡ ■ = ▲ ﾛ ■

を
ホテルで被災された方の体験談を聴く佐藤明さん
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町ができるまで、まだ数年は掛かりそうな様子でした。
新聞によると、巨大防潮堤は岩手、宮城、福島の３
県で総事業費約１兆円、総延長４００キロメートル、
最大で高さ１５.５メートルを築くといいます。その是
非をめぐっては住民の間でもさまざまな意見があるよ
うです。

一一十号一一一三一

一
一
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震災遺構として保存する旧下宿定住者促進住宅
て視察しました。
それから千葉さんの車に先導されて、町長以下４０

名が亡くなった大槌町の旧役場庁舎を視察したのは
１０時４０分頃でした。無残な姿を近くから見ると、
なんともいえない恐怖の念を禁じ得ません。旧庁舎は
保存か解体か現在も結論が出ていません。個人的には、

役場の屋上から見た山田町の様子
これで、すべての視察が終わりました。釡石市で昼

食後はさらにバスで走り、JR新花巻駅・いわて花巻
空港で予定通り３時頃に解散となりました。
詳細な報告はJPAのホームページに掲載していま

すので、そちらもご覧ください。

- -少 一 ． ア ロ

畏怖の念を感じた大槌町の旧役場庁舎跡

命のはかなさやもろさを後世に伝えるという意味で保
存も大事かと思いますが。
山田町では庁舎の屋上に上げてもらい、千葉さんの

友人で町議会議員を務める田村剛一さんから被災時の
様子や復興の説明を受けました。山田町は火災により
多くの家屋が喪失しました。復興は多重防災式といっ
て、海岸に９．７メートルの防潮堤を築き、その内側を
かさ上げして商業施設にする。そして高台に住居を建
設するというものです。しかし、住民も津波の直後は
海が怖くて高い防潮堤に賛成したものの、落ち着いて
くると必要性を疑IN1視する人が増えてきたといいます。

[後記］
駆け足でめぐった３日間でしたが、それでもすべて

の被災地を視察することはできません。あらためて東
日本大震災による被害の大きさを実感しました。国道
にはダンプカーがひっきりなしに走り、あちらこちら
で巨大堤防の建設やかさ上げなどの土木工事など行わ
れている様子に圧倒されました。
２０２０年には東京でオリンピックが開催され、日

本が世界から注目されます。当然、政府もこれを一つ
の目標として、大震災からの復興を世界中にアピール
したいと考えるでしょう。かといって、あまり急ぎ過
ぎたり、外観に偏重することなく、被災された方々の
生活の復興がしっかり進むことを願いたいです。
４月１４日以降、熊本県で大きな地震が発生しまし

たが、東日本大震災での取り組みや教訓は、他の被災
地で行なう復興活動の参考になると思います。私たち
の活動が少しでも多くの人々のお役に立てることを願
い報告を終わります。

陸から海が見え
ないという不安
もあります。
海岸では問

題の防潮堤工事
が進んでいまし
たが、新しい

山田町役場の屋上から視察
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★☆参加された方の感想☆★
(３日間参加された方］ 特
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い謝雪駕駕駕篭更麓鷲
いので、実際に見ることによっていろいろあるのだな
と思いました。患者さんの声というのは大切だと思う
ので、自分の仕事で行うQOLの調査などで、チャン
スがあれば製薬企業のいろいろなプロジェクトに患者
さんの声を伝えていきたいなと思います。（大西佳恵）

ーの２泊３日で見ると聴くとではえらい違いで、
(一やはり来てみることに一見の価値はあるなと思

いました｡これでしばらく日本も震災がないことを祈っ
ています。みんなの思いがどこまで通じるかはわかり
ませんが、私は私なりにいろいろとやってみようかな
と思います。（原田久生）

や淵鬘篶漁蝋菫艤淵毫
し、閖上の水門もなくなっていていわゆる進んだとい
うのか。そういうことが印象に残りました。岩手に来
るとまだまだだなぁという感じで、宮古方面に行くと
もっと進んでいないような気がします。（小関理）

被響墓美熟昼繍篝懸搬
いるようなところがあってどこまで被災された当事者
の思いが反映されるのかということが大事だと思いま
した。（藤原勝）
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初謡雪空擬雷譽雛譽臺競
かかっているなと、私の中でいろんな意味で思いまし
た。住んでいる方たちの思いがどこまで届いているの
だろうと考えると、とても悲しくなったり、これでい
いのだろうかと思ったり、さまざまな思いが心の中に
残りました。（菅野ケイ子）

い篶鯛腰鰹簔欝麓驚
らい大きなショックを受けたのですが、それがこうい
う形になって少しずつ少しずつ進んでいくのだなあと
いうことを見て実感しました。たいへん良かったと思
います。
また、福烏の現状も一気に解決困難なものだと思い
ました。ただ、良いとか悪いとかいうのではなくて、
普段何もできない、ボランティアもできない患者会が
行って見て感じるということが大事だということで始
まったツアーですけども、４年間続けてこられました。
そしていろんな方に協力いただけたことをたいへん感
謝したいと思います。
我々としてもせっかく続けたのですから、なんらか
の形で少しまとめてみたいという気もします。また、
機会がありましたらお声掛けさせていただきますので、
ご参加いただきたいです。そして、どのように変化し
ていくのかということをつぶさに見ていただければあ
りがたいと思います。（伊藤たてお）

Ｊ鰄職遡麓函撫
いうのも大事にしたいです。震災とかいろいろな災害
に向けても私たちは災害弱者となることもありますの
で､そのあたりも見ていきたいと思います。（森幸子）

３曼鷲麗彗繍睾雲謬駕蹴
れないということがありました。あと、家がなくなっ
たのと土地がなくなったというか津波でがぽっとほら
れたのが衝撃的でした。まだまだ、放射能の線量が高
い地区がありコントロールできればいいのですが。
(渡邊善広）
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患者会の資金作
礎害備蓄開パン

Iと礎害への備えに＆
『J剛パンだ９g」

JPAは患者会の資金作りの一環とし
て、災害備蓄用パン「JPAパンだ!!」
の販売を始めました。

、弧憲伽搾
柔

鯲ンく一 一 一

「JPAバンだ!!」は、５年間保存で
きる柔らかい缶入りパンです。缶切不
要で取り出すことができます。お湯や
水、牛乳などを加えて混ぜればパン粥
になり、お子さんや高齢者の方でも食
べやすくなります。
「ハスカップ」と「シーベリー」の

二極類があります。軽く味がついてい
て、食べやすい。しかも、柔らかい。
｢JPAパンだ!!」は、避難生活の心強
い味方になるでしょう。

■｣PAと患者会の活動資金に
JPAは、日本最大の患者団体として、今後とも、
憧性疾患や難病患者・家族のため、精力的に活動
をしていきます。活動を継続していくには「資金」
が必要です。現在の専従事務局員は１人しか配置
できておらず、広範囲な活動を進める上で、支障
が生じています。JPAに加盟する各県（道・府）
難病連や疾病別の各患者会も、安定的な活動資金
の財源を必要としています。
患者団体が活動資金を自ら作り出そうと、この
｢JPAパンだ!!」を企画しました。売上金は、JPA
本部と加盟団体で一定の割合で分け、患者会活動
に使われます。
販売担当は、難病支援ネット北海道です。問い

合わせはJPAパンだ!!専用電話０５０(3569)
6899まで。

ー _

独自の真空技術と殺菌技術により、
長期の保存性･殺菌性を実現しました。
「JPAバンだ!!」が作られるのは、

北海道南富良野町の障がい福祉サービ
ス事業所「なんぷ～香房（社会福祉法
人南富良野大乗会)」です。

■ウェブ上からチラシと注文用
紙をダウンロード可能
「難病支援ネット北海道」に注文サイトがあり
ます。JPAのリンクからもアクセスできます。詳
しくは下記ウェブサイトをご覧ください。
http://www｡nsn-h・netljpapanda.html
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’ １４月から診療報酬が改定されました
４月１日から医療サービスや薬の公定価格である診療報WIIが改定されました。改定の背景には医療費の自然

増を抑制する描造改革路線があり、前回の２０１４年度改定より０．８４％の引き下げとなっています。
全体的には在院日数を削減させて在宅への流れをいっそう加速させる内容となっており、看護体制が「７対１」
病棟（患者７人に看護師１人）は重症患者の割合を１５%以上から２５%以上に引き上げや入院給食費の値上
げなどが行われます。また、これまでJPAも反対してきた紹介状なしで大病院を受診した場合の負担金徴収
や患者申出療養制度の施行など、患者負担の増加や安心・安全を基本とした保険制そのものを揺るがす内容が
含まれています。
一方、早期の退院を支援するため、専従職員を置いて入院７日以内に患者・家族と面談した場合の報酬など

が新設されます。また、かかりつけ医、かかりつけ薬局への報酬引き上げ、夜間や休日に初診の救急搬送患者
を受け入れた場合の報酬増など、在宅医療を手厚くする方針が伺えます。
負担増となる入院給食と紹介状なしの大病院受診について、もう少し具体的に記します。
現在、６５歳未満の入院給食費は､一般病棟と精神病棟では「材料費」として１食２６０円が徴収されています。
これに新たに「調理費」として２００円を課し１食４６０円に引き上げます。すでに６５歳以上からは４６０
円になっておりそれを現役世帯にも広げるというものです。難病については据え置きですが、そもそも難病は
難病法が施行される２０１５年以前（補助金事業の時代）は入院給食の負担はありませんでした。難病法の施
行により新たな負担になっています。
特定機能病院と５００床以上の大病院を紹介状なしで受診した場合は、初診時に５００円以上、再診時に
２５００円以上の定額払いが義務付けられました。救急の場合や難病は除外されますが、もっとも懸念される
のは、確定診断がつかず病名がわからない場合です。いくつもの病院をまわりやっと病名がわかったというの
は難病ではめずらしくありませんが、こうした負担増は病院への仕切りを高くすることになり確定診断の遅れ
につながりかねません。その他、患者申出医療については４月から施行されましたが、詳細は２４面を参照
ください。なお、医療費の抑制政策はこれで終わりではなく、来年度以降さらに厳しさを増していきそうな状
況です。（藤原勝）

１｜
’第３次指定難病の追加、検討が始まる
５月１６日、厚生労働省は第１４回指定難病検討委員会を開催、第３次候補となる指定難病（平成２９年度実

施分）の検討を始ました。今回は２２２疾病が候補に挙がっており、その中には小児期発症ｌ型糖尿病（小児科
学会からの要望）も含まれています。ｌ型糖尿病をめぐっては、JPAの会議等でも大阪を中心とした患者・家
族の方々から医療費の助成を求める声が強く上がっているだけに委員会での検討が大きく注目されます。その他
には、ターナー症候群やキャッスルマン病等が候補に挙がっています。「指定難病」と選定された難病は、来
春にも助成を始める方向で検討されています。
「指定難病」は、難病法が施行された２０１５年１月に１１０疾病（第１次実施）から始まり、同年７月に
３０６疾病（第２次実施）まで拡大されています。（藤原勝）
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麗 差別解消法４月からスタート
今年４月から「障害者差別解消法」が施行されました。障害のある人もない人も、互いにその人らしさを認
め合いながら、共に生きる社会をめざす法律です。国や自治体、会社やお店などの事業者が、障害のある人に
対して、正当な理由なく、障害を理由として不当に差別することを禁止しています。対象となる障害者には、
障害者手帳を所持しない「難病等」が入っています。
法律では、社会の中にあるバリアを取り除くために、何らかの対応を必要としているとの意思が伝えられた
とき、負担が重すぎない範囲で対応することを求めています（事業者は努力義務)。これを「合理的配慮の提供」
といいます。
たとえば､職場では､｢疲労や緊張などに配慮し別室や休憩スペースを設ける」ことが求められます。学校では、
｢慢性的な病気等のために他の児童生徒等と同じように運動ができない児童生徒等に対し、病気等の特性を理解
し、過度に予防又は排除をすることなく、参加するための工夫をする」（内閣府ホームページから）のです。

■「合理的配慮」を求めることができます
もし、「合理的配慮」がされていないと思ったら、患者会などに相談してください。法律に基づいて、改善を

求めることができます。JPAが最近、改善させた事例です。
患者申出療養を使う薬の評価を話し合う政府の審議会は朝１０時から始まるのですが､傍聴券が早いもの順で、
早朝５時から並ばなければ、傍聴できませんでした。業界関係者の関心も高いのです。しかし、難病の患者が
何時間も並ぶのは不可能な場合が多いですから、結果的に当事者が排除されます。そこで、JPAは、先着順ルー
ルをやめ、患者に関心の高い会議については、ルールを見直すよう、担当課にお願いをしました。二回目以後は、
事前申し込み制が改善され、多数の場合は抽選、空きがある場合に限り、当日先着順にするようになりました。

■内閣府発行のリーフレットに異議あり
差別を解消するはずの政府広報物がなにをやっているのでしょう。
４月施行に合わせ内閣府が配布した差別解消法のリーフレットには、対象として「難病等」が抜け落ちてい

ます。訂正のシールを貼るなど改善を求めましたが、改善には至っていません。国会でも取り上げられたので
すが、すでに送付済みなので「対応が難しい」という答弁でした。
少し制度や法律に詳しい方であれば、障害者総合支援法では、「難病等」が対象として明記されたことをご存
知かもしれません。しかし、このリーフレットは、障害者対策に詳しい方向けではなく、一般向けのわかりや
すい啓発が目的です。JPAは政府の対応を「難病のことが忘れされている」と厳しく批判しています。
難病や慢性疾患の患者はその多くが見た目には､障害がありません。合理的配慮を受けられやすくすることに、
政府はもっと力を入れて広報してほしいものです。
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｝患者申出療養評価会議がスタート １
４月から患者申出療養制度がスタートしました。この制度は、「困難な病気と闘う患者の思いに応えるために」
(厚生労働省ホームページより)、患者からの申出を起点に国内未承認の薬や医療技術等を、保険収載前に使用
できる新たなしくみとして創設されました。
我が国では、必要かつ適切な医療は保険診療で行うことを基本とした国民皆保険制度の下では、安全性や有効
性が確認されていない未承認の薬や医療技術を保険医療機関で使用すること（いわゆる混合診療）を原則禁止
としています。
JPAはこの患者申出療養制度は、安全で有効な医療を誰もが享受できるしくみである国民皆保険制度の基

盤を揺るがしかねないとして、案の段|階から度々危愼を表明してきました。法案成立後も、がん患者の全国組
織である全国がん患者団体連合会（全がん連）とともに意見表明などを行い、この制度が始まるからには国民
皆保険制度の堅持を前提として「患者の希望」に真に応えるものにするために、内容を審査承認する患者申出
療養評価会議に当事者団体を入れるよう要望しました。その成果として、この制度が国民皆保険の堅持を前提
とするものであることが明示され、また審査機関である評価会議には当事者側の委員として全がん連の天野理
事長とJPAの原田理事が就任しました。
４月１４日と６月１３日に２回､評価会議が行われ､患者からの申出を受け付ける相談窓口の設置や相談体制、

申出から評価会議での審査までの流れや患者負担の問題などが話しあわれています。以下は６月の第２回評価
会議を傍聴しての感想です。（水谷幸司）

患者申出療養評価会議を傍聴して感じたことは、昨年の国会審議や成立後の中医協ヒアリングで全がん連と
JPAが訴えてきた不安や危倶が残念ながら現実のものとなりつつあることが露呈したことです。
石川委員からの「申出の受理」というのは何をもって判断されるのか、その基準が明らかでない。また患者
からの申出があった時点で、受理されるまでの期間がある程度示されないと申し出た患者には不安が募るとの
重要な指摘がありました。患者は、希望を託して医師に申し出ます。しかしそれから受理されるまでの期間が
半年や一年以上もかかるなら、これまでの先進医療制度とどこが違うのか。またそういう仕組みであることが
患者や医師の間には全く知らされていない。特定機能病院の相談窓口も、現時点では病院名のみしか厚労省は
把握できていない状態です。患者のフオローアップ体制の整備こそ、この制度の要の一つであることは第１回
会議でも明らかになったはず。
もう一つは全がん連の天野委員が患者の負担はどこまでになるのかと質問をした際に、医療機関側の委員が

即座に、プロトコルの作成やモニタリングなどの諸経費は全て患者に請求できることを確認する発言を行い異
様な思いがしました。他の医師委員からも、相当の負担になるとの発言がありました。保険外の新薬だけで月
に100万～数百万円も患者負担となるうえに、意見書を作成する臨床中核研究病院の諸経費までが患者の負
担になるというのです。こちらも、数十万から数百万単位の負担になるのかもしれません。評価会議での審議
内容には、患者の負担が社会通念上妥当なものかどうかの判断も含まれています。患者の期待と医師の熱意で
まだ未承認の最新治療法が見つかったとして、費用負担は月に数百万円！しかもある程度続けないと効果が出
なければ、患者はいったいどれだけの負担になるのかわかりません。
国が制度設計をして法律に組み入れた以上、公費を投入する以外にないと思います。そもそも、安全で有効
な医療と判断して受理した申出なら、速やかに薬事承認、保険適用に向けて急いでほしい。それが困難な病気
と闘っている患者の切なる願いです。（水谷幸司）
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患者申出療養評価会議がスタート
４月から患者申出療養制度がスタートしました。この制度は、「困難な病気と闘う患者の思いに応えるために」
(厚生労働省ホームページより)、患者からの申出を起点に国内未承認の薬や医療技術等を、保険収載前に使用
できる新たなしくみとして創設されました。
我が国では、必要かつ適切な医療は保険診療で行うことを基本とした国民皆保険制度の下では、安全性や有効
性が確認されていない未承認の薬や医療技術を保険医療機関で使用すること（いわゆる混合診療）を原則禁止
としています。
JPAはこの患者申出療養制度は、安全で有効な医療を誰もが享受できるしくみである国民皆保険制度の基

盤を揺るがしかねないとして、案の段|階から度々危愼を表明してきました。法案成立後も、がん患者の全国組
織である全国がん患者団体連合会（全がん連）とともに意見表明などを行い、この制度が始まるからには国民
皆保険制度の堅持を前提として「患者の希望」に真に応えるものにするために、内容を審査承認する患者申出
療養評価会議に当事者団体を入れるよう要望しました。その成果として、この制度が国民皆保険の堅持を前提
とするものであることが明示され、また審査機関である評価会議には当事者側の委員として全がん連の天野理
事長とJPAの原田理事が就任しました。
４月１４日と６月１３日に２回､評価会議が行われ､患者からの申出を受け付ける相談窓口の設置や相談体制、

申出から評価会議での審査までの流れや患者負担の問題などが話しあわれています。以下は６月の第２回評価
会議を傍聴しての感想です。（水谷幸司）

患者申出療養評価会議を傍聴して感じたことは、昨年の国会審議や成立後の中医協ヒアリングで全がん連と
JPAが訴えてきた不安や危倶が残念ながら現実のものとなりつつあることが露呈したことです。
石川委員からの「申出の受理」というのは何をもって判断されるのか、その基準が明らかでない。また患者
からの申出があった時点で、受理されるまでの期間がある程度示されないと申し出た患者には不安が募るとの
重要な指摘がありました。患者は、希望を託して医師に申し出ます。しかしそれから受理されるまでの期間が
半年や一年以上もかかるなら、これまでの先進医療制度とどこが違うのか。またそういう仕組みであることが
患者や医師の間には全く知らされていない。特定機能病院の相談窓口も、現時点では病院名のみしか厚労省は
把握できていない状態です。患者のフオローアップ体制の整備こそ、この制度の要の一つであることは第１回
会議でも明らかになったはず。
もう一つは全がん連の天野委員が患者の負担はどこまでになるのかと質問をした際に、医療機関側の委員が

即座に、プロトコルの作成やモニタリングなどの諸経費は全て患者に請求できることを確認する発言を行い異
様な思いがしました。他の医師委員からも、相当の負担になるとの発言がありました。保険外の新薬だけで月
に100万～数百万円も患者負担となるうえに、意見書を作成する臨床中核研究病院の諸経費までが患者の負
担になるというのです。こちらも、数十万から数百万単位の負担になるのかもしれません。評価会議での審議
内容には、患者の負担が社会通念上妥当なものかどうかの判断も含まれています。患者の期待と医師の熱意で
まだ未承認の最新治療法が見つかったとして、費用負担は月に数百万円！しかもある程度続けないと効果が出
なければ、患者はいったいどれだけの負担になるのかわかりません。
国が制度設計をして法律に組み入れた以上、公費を投入する以外にないと思います。そもそも、安全で有効
な医療と判断して受理した申出なら、速やかに薬事承認、保険適用に向けて急いでほしい。それが困難な病気
と闘っている患者の切なる願いです。（水谷幸司）
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１ALS当事者の岡部宏生さんが参考人に
５月２３日は国会史に刻まれる日になりました。参院厚生労働委で、日本ALS協会の岡部宏生副会長が参考

人として立てたからです。岡部さんは「様々な障害に思いをはせて」と訴えました。
衆院での障害者総合支援法の改正審議では、当初､岡部さんが参考人として立つ予定でしたが、目前になって、
通訳に時間を要するという理由で、招致が見送られた経過があります。岡部さんが行ったのは、口文字という
会話のやり方です。ベテランのヘルパーを複数配置すれば、国会での質疑応答が可能であることを自ら立証し
ました。
岡部さんは、４月から障害者差別解消法が施行されたことに触れ、「障害者が国会審議の場等において参考人
として意見陳述ができることは、合理的配慮の好例と考える。今後、私の件を契機として、衆参両院において
障害者や難病患者に対する合理的配慮に取り組まれることを要望する」とのべました。
今回の総合支援法改正では、重度障害者が入院時に、慣れたヘルパーを派遣することに、道を開きました。
重度訪問介護利用者でかつ区分６の者しか認めないものですが、医師・看誰師とうまく意思疎通できないため、
生命にかかわる事故を招きかねません。入院生活への不安を解消する成果を挙げました。会話の様子を参院参
考人質疑の場で再現できたことは、ただ識事として残すだけではない。時間を要することを含め、当事者の苦
労を国会の場を通して、広く共有化する契機にもなりました。

衆院で参考人招致を見送られて以後、JPAはALS協会とともに、参院段階での質疑を実現するように国会へ
の働きかけを始めました。総会（５月１５日）では、岡部さんが「このたびの厚労委員会で、参考人質疑の取り
消しについては、たいへん残念に思うとともに、これはしっかり対応し、今後の対応を変えてもらう必要性を
感じた｣｢これを機会にして､障害を持っていてもきちんと意見を述べられるようにしておきたいと思う。どうぞ、
JPAへ、全体の問題認識として、いただければ
と思って、みなさまにお願いする次第だ」と発
言。満場の拍手をもって迎えられました。
JPAとALS協会は５月１７日、衆参両院議長
に面会し、合理的配慮を求める要望書を手渡し
ました。森代表らは、「障害者総合支援法、難
病法、障害者差別解消法とその理想を実現する
ために、国会がその先頭となって、推進と周知
に取り組まれるよう、国会の合理的配慮を心か
らお願いを申し上げる」とのべました。
当事者団体の働きかけを受けて、合理的配慮

５月１７日、国会内で山崎参議院議長に要望書を提出の在り方を示す好例は実現したのでした。
左から、川田龍平議員、岡部宏生さん（手前)、金沢公明日本ALS
協会事務局長（後ろ)、森幸子｣PA代表理事、山崎正昭参議院議長、
伊藤たておｊPA理事会参与
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’ JPA結成１0周年記念出版

患者運動が丸ごと分かる２冊
患
者
運
動
、
障
害
者
運
動
の

｢戦後７０年患者運動、障害者運動の
あゆみとこれから」は、長い間、障害者
運動と難病患者運動をけん引してきた２
人の対談を収録しています。藤井克徳さ
ん(JD代表）と伊藤たておさん(JP
Ａ前代表）のパネルディスカッションで
す。戦争と患者（障害者）という視点か
ら始まり、過去に学びながら最良の選択
をすること、障害者権利条約や難病法の
理念と「これから｣、そして、団体が「ま
とまること」の大切さを説きました。巻
末には、JPA結成宣言や難病法に関す
る資料が収録されています。

頒価８００円

臘似ゆみとこれ伽払り

- - 一 亘

一般社団法人日本灘病･疾痛団体埋準(』恥）

Tg汚埣２月毒e蜀三■…■可【■み4回閏・麺・麺凸金竃弱】…遥画■Ｄｚ００Ｕ麺１６句当月１ｅ魚島

厚号需茜命伸青SSKOI 「JPA結成１０周年記念号患者運動
の歴史」(｢JPAの仲間」増刊号）は、
写真とともに、戦後７０年の患者運動の
足跡をたどる一冊です。日本と世界の主
な出来事と重ねて、患者当事者の手に
よって、理念が形成され、現代へと脈々
とつながったことが分かります。冊子は、
国の政策にたいして客体的な立場であっ
た患者会が、政策にかかわる主体的な立
場に変わりつつあることを指摘し、その
重要な役割を自覚し、運動の歴史を知る
ことが今後の活動の参考になると説いて
います。

頒価５００円

-舟豊材画男宏人
白叢鎚満ち震輝団体侭麹堯＝？盤践璽下鳳!",”

早…ハイダウン6１０９
２０１６年３需ラ叩０１６J鐸7畑

ｆ蝋邸⑲釦〃蹄

JPA結成10周年記念号｜
患者蓮動の歴史

皿雛訊〔朗皿噸ﾄｰﾑ）
画具炊よせて
圃思謹聴史
函日軸岳醜睡莚”て

m,RA"１０"'甑頚園1恥購闘
画専賦R認礎“抑み
函Ｅ錘８
国屋目

書店では入手できません。ｊPAか加盟団体にお問い合わせください。
購入部数により割引制度があります。詳しくはＪPAにお問い合わせください。
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より健康な世界の実硬のために

様々唯蜘気に打ち爵つため、ファイザーは惟界中で新藁の研究閲発に取り紐んでい農す。
臓期的な新薬の劇出I:加え、特許が切れた後も大切に長く使われている

エスタプリッシ１医薬品を躍療の現瑚にお届けしてい量す．
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JPA，新年度をスタート１新年度第１回理事会を開催
JPAは６月１1日、１２日の２日間、都内で新年度第１回理事会を開催。第1２回総会での決定事項をふ

まえて、当面の課題への対応と、活動方針の具体化、理事の役割分担、年間計画を決めました。また、緊急
課題となった事務局の移転先についても承認されました。
年間スケジュールは、今後に入ってくる予定もありますが、現時点でわかっているもののみを掲載します。

Ｊ
Ｐ
Ａ
、
新
年
度
を
ス
タ
ー
ト
！
年
間
ス
ケ
ジ
ュ
ー
ル

<JPA年間スケジュールより＞
７月資金作り活動研修会（７月９日～１０日）

JPA事務所移転(７月１５日、１９日に移転、２０日より新事務所で平常業務開始）
８月組織財政改革検討委員会（８月２８日～２９日）
９月近畿ブロック交流会（９月３日～４日、和歌山）

北海道・東北ブロック交流会（９月１７日～１８日、秋田）
中・四国ブロック交流会（９月２５日、愛媛）

1０月九州ブロック交流会（１０月１日～２日、佐賀）
第７０回（2016年度第２回）理事会（１０月８日～９日、都内）
２０１６年度国会請願署名行動キックオフ１全国いつせい街頭署名行行動（１０月１５日）
東海ブロック交流会（１０月２９日～３０日、ll皮阜）
全国難病センター研究会第２６回研究大会（１１月５日～６日、東京）
第７１回理事会（１２月３日、都内）
第２２回（2016年度第１回）幹事会（１２月４日、都内）
要請行動（国会、または厚生労働省）（１２月５日）
難病患者サポート事業／第３回患者会リーダーフォローアップ研修会
(１２月１７日～１８日）

１１月
1２月

2017年
１月難病患者サポート事業／第６回患者会リーダー養成研修会および

第３回患者会のない希少疾患グループ交流会（１月２１日～２２日）
２月第７２回理事会（２月１１日～１２日）

全国難病センター研究会第２７回研究大会（２月１８日～１９日、三重）
レア・デイジーズ・デイ(RDD)(２月２８日）
第７３回理事会（４月８日）
第２３回幹事会（４月９日）
厚生労働省要請行動（４月１０日）
第７４回理事会（５月２７日）
第１３回総会（５月２８日）
国会請願行動（５月２９日）

４月

５月
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下記に事務所を 一
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病
気
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い
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そ
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の
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。
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、
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者
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霧伽藍団紘紹介☆
特定非営利活動法人日本オスラー病患者会 〕

新
加
盟
団
体
紹
介
特
定
非
営
利
活
動
法
人
日
本
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
会

このたびJPAに加盟させて頂きました、どうぞよろしく
お願いします。

子供の場合、症状を呈するのに時間がかかる場合もあり
２つの項目でも注意して観察します。逆に、HHTの御家族
で、鼻血があるだけで、HHTと診断するのは間違いです。
脚血のl,tや回数の定義はありません。
子供では、普通でもよく邸血が出ることも考慮する必要
があります。

オスラー病とは
「遺伝性出血性毛細血管拡張症｣(HHTと略します）は、

全身性の疾患で血管奇形（末梢血管拡張など）を生じる常
染色体優性の指定難病です。医学的にはHHTの親御さん
からf田Ｔのお子さんが生まれる確率が５０％と言われてい
ます。この原因遺伝子として２つの遺伝子がよく分かって
おり、同じ家族でも患者さんごとに症状は異なります。男
女差はなく、特徴は「繰り返す鼻出血、毛細血管の拡張、
血管奇形が肺・脳・脊髄・消化管・肝胸などがあり一親
等以内に同じHHTの患者がいることです。稀に肺高血圧
症を発症することもあります。なお、早期に対処する事で
重篤な症状を回避できる可能性が有ります。
主な症状は、くり返す鼻出血・消化管出血・口腔内出血、
腹痛、全身倦怠感、痙筆、頭痛、（偏頭痛）などです。合
併症として肺・脳・肝臓などの動静脈奇形が破裂すれば致
命的な経過になることもあります。重篤な合併症としては、
脳膿瘍、敗血症、肝性脳症、消化管出血、粘膜出血、重度
の貧血などがあります。統計的には日本で5,000～8,000
人に１人と言われておりますが、潜在的患者はこれよりも
多くいると考えられています。頻度は低いですが、非常に
稀な疾患ではありません。
HHTは医師・医療関係者に認知度が低く、HHTの診断
や治療を受ける事が難しい状況に有りました。２０１４年
にHHTJAPAN(日本HHT研究会）が設立され情報・意
見交換し連帯を頂いております。HHTは全身性の疾患のた
め多科による治療対応が必要でコーディネート頂ける専門
医も少なく、医療施設も限られている環境ですので更に専
門医や医療施設の増加を願って行動しております。

問診内容
①鼻血があるか？（鼻血の量は、まちまちです）②呼吸困
難はあるか？（坂道・階段がきつくないか？）肺・脳・脊
髄・消化管・肝臓などの動静脈ろう（シャント）の診断を
されたことはないか？③親族にHHT患者さんはいるか？
親族に高頻度の鼻血・脳膿瘍・肺出血・呼吸困難などの
症状の人はいないか？④若くしてなくなった方はいない
か？⑤視診：口唇・舌・顔面の皮膚・指に毛細血管の拡張
があるか？見慣れた医師ならすぐ分かります。

今後の運営方針
患者会･交流会を開催して勉強会･専門医の講演や、患者・
患者家族や潜在的患者の掘り起こし・各地域の難病や福祉
などの行政関連団体に対する情報発信と啓蒙活動です。
ホームページやSNSを活用した情報提供も行っています。

連絡先
特定非営利活動法人日本オスラー病患者会
事務局
〒540-0037大阪市中央区内平野１丁目２-６-３０４
電話090-3167-3927FAXO50-3737-5059
E-mailinfb@hhtjpn.com
ホームページhttp://www.hhtjpn.com
1 ､ g 、 一 = ＝ ー

診断基準（自身で行うことができるものです）
１．繰り返す｢鼻出血」２．皮膚や粘膜の｢毛刑ll血管拡張」
(口唇､口腔､指､鼻が特徴的で､他に眼球結膜や耳も）３．
肺、脳、肝臓、脊髄、消化管の「動静脈瘻（動静脈奇形)」
４.一親等以内にこの病気の患者さんがいる
以上の４項目のうち、３つ以上あると確診、２つで疑診と
されます。

〃
賊
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一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 ( J P A ) 加盟団体一覧

［2016年７月現在構成員総数約26万人、計87団体（準加盟21団体を含む）］
加盟団体：疾病別全国組織

（一社）全国膠原病友の会
全国CIDPサポートグループ
（一社）全国心臓病の子どもを守る会
（一社）全国腎臓病協議会
(NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会
全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
全国多発性硬化症友の会
（-社）全国パーキンソン病友の会
（-社）全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会）
側弩症患者の会（ほれっと）
日本AS友の会
(一社）日本ALS協会
(NPO)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター
日本患者同盟
日本肝臓病患者団体協議会
日本喘息患者会連絡会
(NPO)日本マルファン協会
(NPO)PAHの会
フェニルケトン尿症親の会連絡協議会
ベーチエット病友の会
もやもや病の患者と家族の会
(NPO)日本オスラー病患者会

準加盟団体

加盟団体：地域別患者団体連合組織
（一財）北海道難病連
青森県難病団体等連絡協議会
岩手県難病・疾病団体連絡協議会
(NPO)宮城県患者・家族団体連絡協議会
(NPO)秋田県難病団体連絡協議会
山形県難病等団体連絡協議会
福島県難病団体連絡協議会
茨城県難病団体連絡協議会
栃木県難病団体連絡協議会
群馬県難病団体連絡協議会
千葉県難病団体連絡協議会
(NPO)神奈川県難病団体連絡協議会
新潟県患者・家族団体協議会
(NPO)難病ネットワークとやま
山梨県難病・疾病団体連絡協議会
長野県難病患者連絡協議会
(NPO)岐阜県難病団体連絡協議会
(NPO)静岡県難病団体連絡協議会
(NPO)愛知県難病団体連合会
(NPO)三重難病連
(NPO)滋賀県難病連絡協議会
(NPO)京都難病連
(NPO)大阪難病連
（-社）兵庫県難病団体連絡協議会
(NPO)奈良難病連
和歌山県難病団体連絡協議会
広島難病団体連絡協議会
と〈しま難病支援ネットワーク
香川県難病患者・家族団体連絡協議会
愛媛県難病等患者団体連絡協議会
(NPO)高知県難病団体連絡協議会
福岡県難病団体連絡会
(NPO)佐賀県難病支援ネットワーク
(NPO)長崎県難病連絡協議会
熊本難病・疾病団体協議会
(NPO)大分県難病・疾病団体協議会
宮崎県難病団体連絡協議会

加盟団体：疾病別全国組織
(NPO)IBDネットワーク
SJS患者会
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（認NPO)アンビシャス
SBMAの会（球脊髄性筋萎縮症）

(NPO)おれんじの会（山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会）
（公財）がんの子どもを守る会
血管腫・血管奇形の患者会
（-社）こいのぼり
シルバーラッセル症候群ネットワーク
大動脈炎症候群友の会（あけぼの会）
竹の子の会(ﾌﾟﾗﾀﾞｰ･ｳｲﾘｰ症候群児・者親の会）
つくしの会（全国軟骨無形成症患者・家族の会）
(NPO)難病支援ネット北海道
(NPO)新潟難病支援ネットワーク
(認NPO)日本IDDMネットワーク
(NPO)日本プラダー・ウイリー症候群協会
(NPO)脳腫瘍ネットワーク
(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会
ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ
(NPO)無痛無汗症友の会トゥモロウ
POEMS症候群サポートグループ
日本ゴーシェ病の会
（一社）先天性ミオパチーの会

調一狸一郵一劉一簿一軒一獅一郷一軒一郵一御一郵一郷一一鋤一郭一郭一獅一郷一郵一郷一判
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下垂体患者の会
再発性多発軟骨炎(RP)患者会
サルコイドーシス友の会
スモンの会全国連絡協議会
全国筋無力症友の会
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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)[協力会費・賛助会費・寄付金の納入方法について〕

は、「人間としての尊厳・生命の尊厳が何よりも大切■協力会費（個人）（会費期間;４月～翌年３月末）
にされる社会」を願い、豊かな医療と福祉の拡充を 年間１口３‘０００円（何口でも申し受けます）

＊協力会費３０％を還元する団体名については
求めて活動しています。 振込用紙へご記入ください。一般社団法人日本難病・疾病団体協議会(JPA)

■賛助会費（団体）（会費期間:４月～翌年３月末）
は、毎年、活動を援助してくださる「協力会員」 年間１口20,000円《可口でも申し受けます）
及び「賛助会員」を募集しております。また活動を■寄付
積極的に進めるための大きな力となる「ご寄付」も東日本大震災募金、その他寄付金についても
よろしくお願い致します。 申し受けています。

詞◎郵便振替口座をご利用の場合
＜ 協 力 会 員 の 特 典 ＞ 口 座 番 号 ０ ０ １ ３ ０ - ４ - ３ ５ ４ １ ０ ４

加入者名社）日本難病・疾病団体協議会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』を引き ※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、事務局までご連絡続き送付させていただきます。
ください。

２．納めていただいた協力会費の３０%は、希◎銀行口座をご利用の場合
望する加盟団体に還元致します。

口室番号みずほ鋤ﾃ飯田橋支店普通２５５３４３２
３．協力会費は、JPAの活動を通じて、患者・ 口座名一般社団法人日本難病・疾病団体協議会
家族のために役立てられます。

ｌ※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。
※「協力会員」及び「賛助会員」は」PAのホームページ(http://www.nanbyojp/)からも申込み可能です。
また、ホームページからの会費の支払いは「カード決済」も可能です。
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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』を引き
続き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。 ’

〆
編 集 後 記

阪神淡路大震災でのこと。水も食糧も足りない
というニュースを見て、避難する親族を急ぎ見舞っ
たことがあります。倒れた家屋で不通の道を避け、
自転車で縫うように走り、学校の体育館に言くと、
親族は、空腹と不安で一睡もできなかったといい
ます。日持ちしそうなフランスパンを持参し、手
渡すのですが、いらないという。流通の発達した
都会では、パンはすぐ出回るようでした。喜ばれ
たのは、ついでに持ってきたジャムの小瓶でした。
ニーズはすぐに変わるでしょうが、すぐに渡すべ
き食糧としては、柔らかく、味がついていて、食
べやすいのが-番。JPA販売の災害備蓄用パンを
見ながら、当時を思い出しました。（はむろ）

７

発行所曄蓉識弛岬湾雌湘榊蝿維割１１１頒価五百円（会費に含む）

アステラス製薬は
．患者会支援活動一に

取り組んでいます．

』
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＜表紙写真＞
冬を東南アジアで過ごしたつばめは数千キロを渡り
やってくる。つばめが巣をかけると、その家には幸
せが訪れるという言い伝えがあるらしい。親鳥が
帰ったかと思うとひなに餌を与え、またたくまに飛
んでいく。見事なもんだ｡場所:京都市の老人ホーム。
６月２８日撮影photographerMasaruFujiwal-a

＜事務局＞
〒１７０-OOO２
東京都豊島区巣鴨１-１１-２巣鴨陽光ハイツ６０４号室
電話O3-6902-208SFAXO3-6902-2084
メールアドレスjpa@ia2.itkeeper.ne.jp

ｎ面ｎＦ■一Ｊ 朋同砧汗（”


