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図幹事会&厚生労働省交渉｢軽症者登録制度の実現を」
囿第５回S,11大災害｢福島｣を肌で感じるﾂｱー 報告

四要望言の提出 mJPAの1年(2016年度）
mJPAﾌﾛｯｸ交流会(東海ﾌﾛｯｸ)報告函指定難病一覧(H29年４月･330疾病）
回日本患者同盟解散･６８年の歴史に幕 圃相談窓口から
mRareDiseaseDay2017開催報告 mJPAニュース
回第27回研究大会(三菫)のご報告 圀新加盟団体紹介
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JPAは４月９日（日）、１０日（月）、都内で幹事会及び厚生労働省交渉を行いましたの
でその内容を報告します。

第２２回（法人第６期第２回）幹事会報告
ることから、負担軽減のため加盟団体の突然の訪問
等について一定の配慮をお願いする発言がありまし
た。
協議の中では、今年末で期限が切れる旧制度から

移行した疾病の経過措置の延長及び軽症者登録制度
の実施は緊急の問題であり強く要望していくことが
確認されました。
そして５月２８日の総会に向けて、大きな目玉に

なるのがJPA組織改革ですが、この日の会議でも
役員選考のあり方などを巡り活発な議論が展開され
ました。

（編集担当藤原）

JPAは４月９日（日）、損保会館（都内）で第
２３回幹事会をひらき、総会に向けての議論を行い
ました。出席は幹事、オブザーバー、事務局等を合
わせて４０名でした。
主な議題は、組織強化委員会の報告と提案そして

2016年度活動報告案（骨子）・決算、２０１７年度活
動方針・予算、資金活動についてなどでした。
幹事会冒頭、森幸子代表理事は下記のようにあい

さつを述べました。
「４月から指定難病は３３０となり、ヘルプマー

クは難病対策委員会でも取り上げられ、全国で統一
され７月から実施されるようになった。私たちが運
動を続けてきた中で成果の出ているものもあるし、
また一方では非常に厳しい状況もある。難病法によ
る経過措置が１２月３1日で終了する問題もあり、
軽症者登録証創設の話し合いもまだ十分にできてい
ない。これらは緊急にやっていかなければならない
課題であり、これから先も課題はたくさんある。本
日は忌‘|軍のないご意見をいただき、総会に向けて精
一杯準備をさせていただくので、どうかよろしくお

願いしたい｡」
また、また森代表理事から、事務局体制について

水谷事務局長は今後も治療を続けながらの勤務とな
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厚生労働省交渉報告旧制度からの経過措置延長を
難病対策課と交渉
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難病法での軽症患者登録者制度の実現、経過措腫の
延期等を求めて、JPAは２０１７年４月１０日、厚労省難
病対策課に要請をしました。
森代表理事は冒頭あいさつで「難病法も三年目を迎

え、経過措置が終わる。知らない患者がたくさん残さ
れている。軽症者が断ち切られる、と警戒する声もあ
がっている」とのべました。
難病対策課は｢引き続き慎重に検討する」とのべ､｢経

過措悩の延期については、激変緩和措置なので、一定
の期間後は、他の難病患者との均衡を考慮して、基本
的には予定通り終了と考える」と答えました。
JPAは「軽症登録を十分対策講じないまま、経過措

置を終えると混乱が起きる。研究者たちも心配してい
る」とのべ、データ散逸の危険を防ぐためにも経過措
置の延長が必要だとのべました。
旧特定疾患時代には、重症化してもすぐに受給者証

が得られるよう、登録する制度がありました。登録
者証は年５０００人に発行され、福祉サービスを受け
る証明書にもなるものです。現状では、サービスを受
けるため、医師に診断書を書いてもらうしかありませ
ん。何千円かの費用がかかり、有効期限もありますか
ら、軽症者が福祉サービスを受けるハードルは高いの
です。
「受給者証を得るため指定医に診てもらわなくてはい

けないルールになった。片道２時間かけて、遠くの病
院に行ったが、軽症とされて受給者証は得られなかっ
たとする。その患者のデータが生かされないと、研究

に協力したいという患者の善意は生かされない」との
べました。
難病対策課は「データベースは、認定された方だけ

でなく、重症度分類等何らかの理由で不認定となった
方のデータも集める。軽症を除外するものではない」
と回答しました。軽症から登録することは大事ですが、
軽症に登録を促すインセンティブが働かないもとで、
次年度データ更新は見込めません。JPAは「診断基準、
次に重症度、という流れの設計を全部変更しろと言っ
ているのではない。軽症の登録がすすむように、研究
に生かせるようにしてほしい」とのべました。JPAは
難病法が「難病に関する情報の収集、整理」を国と自
治体の責務とすることを紹介し改善を求めました。
「乾癬（かんせん）性関節炎という病気がある。皮層

炎とリウマチが合体したような病気だ。９割は皮膚症
状でとまるが、残りの一割は重症化し関節障害が起き
る。寝たきりになってからでは治せない。早く病気を
見つけ、将来の数千人の寝たきりを救ってほしい。軽
症を含め、トータルでデータベースをつくり、病気の
自然史を調べてはどうか」
「もやもや病の重症度基準は、ADL指標で広く使わ

れているバールセルインデックス(Barthellndex)で、
もやもや病の該当はわずかだ。経過措置が終わると、
ほとんどが対象外になるのではないか」などの発言が
ありました。

（編集担当はむろ）
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【要望書の提出］
JPAは２月２４日、下記の要望書を塩崎泰久厚生労働大臣及び千葉勉難病対策委員会委
員長あてに提出しました。経過措置の期限が２０１７年１２月３１日で切れる中、JPA
では難病患者の医療と生活を守るべく緊急かつ重要な取り組みと位置づけています。

要
望
書
の
提
出 平成２９年(２０１７年)２月２４日平成２９年（２０１７年）２月２４日

厚生労働大臣塩崎泰久様
厚生科学審議会疾病対策部会
雌病対策委員会委員長千葉勉様

厚生労働大臣塩崎泰久様
厚生科学審議会疾病対策部会
雌病対策委員会委員長千葉勉様

難病法における軽症患者登録制度の実現
及び経過措置の延期についての要望

難病法における軽症患者登録制度の実現
及び経過措置の延期についての要望

難病法の施行により、厚労省におきましては、様々な施策に取り組まれていることに改めて感謝

申しあげます。
しかしながら、今年１２月３１日までとされた経過措置や５年以内とされた難病法の見直しの期日

が迫っている状況であることから、改めて次の事項につきまして要望いたします。

難病法の施行により、厚労省におきましては、様々な施策に取り組まれていることに改めて感謝

申しあげます。
しかしながら、今年１２月３１日までとされた経過措置や５年以内とされた難病法の見直しの期日

が迫っている状況であることから、改めて次の事項につきまして要望いたします。

ｌ軽症患者登録者制度及び登録証の発行を急ぎ取り組んでください
軽症患者の登録制度は研究の推進には不可欠な要素であり、また将来重症化した場合に直ちに受

給者証に結びつく上でも重要であり、さらに障害者サービスの利用にとっても必要な証明書となる
ものです。
登録制度がないままに軽症患者の切り捨てをおこなえば、再びその患者を雌病対策に呼び込むこ

とはできなくなります。まだ経過措置が終了する前が最後にチャンスであり、期限が迫っています。
直ちに検討を始め、経過措置の終了までに実現するよう要望します。

ｌ軽症患者登録者制度及び登録証の発行を急ぎ取り組んでください
軽症患者の登録制度は研究の推進には不可欠な要素であり、また将来重症化した場合に直ちに受

給者証に結びつく上でも重要であり、さらに障害者サービスの利用にとっても必要な証明書となる
ものです。
登録制度がないままに軽症患者の切り捨てをおこなえば、再びその患者を雌病対策に呼び込むこ

とはできなくなります。まだ経過措置が終了する前が最後にチャンスであり、期限が迫っています。
直ちに検討を始め、経過措置の終了までに実現するよう要望します。

２．受給者証の様式を全国共通にしてください
現在、受給者証および限度額に関する書類は各都道府県により独自に作成されており、制度利用

説明においても利用しやすさに差が生じております。
今後政令市も難病対策に取り組むことになるので、難病対策は患者の住んでいる地域によりさら

に格差が生じないようにしていただきたく思います。
そのため国として、患者にとって利用しやすい受給者証・自己負担上限額管理票の様式を示し、

それらを参考に作成するよう各自治体に指示していただくよう要望します。

２．受給者証の様式を全国共通にしてください
現在、受給者証および限度額に関する書類は各都道府県により独自に作成されており、制度利用

説明においても利用しやすさに差が生じております。
今後政令市も難病対策に取り組むことになるので、難病対策は患者の住んでいる地域によりさら

に格差が生じないようにしていただきたく思います。
そのため国として、患者にとって利用しやすい受給者証・自己負担上限額管理票の様式を示し、

それらを参考に作成するよう各自治体に指示していただくよう要望します。
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３．患者・家族の全国実態調査を実施してください
２０１４年から様々な患者団体の患者･家族により生活実態調査が行われ､患者団体に屈している方々

の実態は明らかになってきています。しかしながら国による事態調査はいまだに行われておりませ
ん。経過措繊終了の期限も迫る中､このままでは軽症患者の実態を明らかにできる貨亜な機会を失い、
見直しの根拠も不透明なものにならざるを得ません。至急国による全世|の患者・家族生活実態調査
を実施するよう要望します。

要
望
書
の
提
出

４．２０１７年１２月３1EIまでとされている経過措置を延期してください
以上の理由により、経過措置を廃止する前に上記事項について取り組んでいただくことを要望い

たします。
またそれらの取り組みが実施する期間として、経過措置の終了を延期するよう要望します。
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〆ー 、平成２８年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
第５回３．１１大災害「福島」を肌で感じるツアー報告

平成２８年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
第５回３．１１大災害「福島」を肌で感じるツアー報告
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開催日：２０１７年３月１０日（金）・１１日（土）
コース:１日目」Ｒ郡山駅一川俣町一飯館村一南相馬市一小高地区(海岸付近､｣Ｒ小高駅)一浪江町(吉沢牧場）

２日目相馬市松川浦一宮城県山元町（｣Ｒ山下駅跡、新ＪＲ山下駅など）一閖上地区一仙台空港

瞳催:福島県難病団体連絡協議会岩手県難病･疾病団体協議会NPO法人宮城県患者･家族団体協雪室ノ

開催日：２０１７年３月１０日（金）・１１日（土）
コース:１日目」Ｒ郡山駅一川俣町一飯館村一南相馬市一小高地区(海岸付近､｣Ｒ小高駅)一浪江町(吉沢牧場）

２日目相馬市松川浦一宮城県山元町（｣Ｒ山下駅跡、新ＪＲ山下駅など）一閖上地区一仙台空港
共催：福島県難病団体連絡協議会岩手県難病・疾病団体協議会NPO法人宮城県患者・家族団体協議会

[参加者のレポート］

福島へ13.11東日本大災害福島を肌で感じるツアー
NPO法人宮城県患者・家族団体連絡協議会小関理

あの堤防は何だ・・・、今回の感想はその一言に尽
きます。海が見えない、被災した海岸（毎年同じ場所
を訪問しています）に立つと海を観ることができない。
相当不安になります。

す｡黒い大きなビニール袋の山を観ているとホントに
気が滅入ってきます。
吉沢牧場では除染をしていました。飢え死にした牛

の写真を見ると、救助を待ったまま亡くなった人を思
い出す。原発って何なんだろうと考えざるを得ません。

を
肌
で
感
じ
る
ツ
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ー
報
告
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それが延々と続くのです。これまで毎回訪れた相馬
海岸では、津波に持って行かれて土台だけになった場
所からの眺めには、何か居心地の悪い“不安感”があり
ました。石巻在住の被災者に聞いても“堤防”に関する
感想は同じものでした。誰のための堤防なのか？そん
な疑問が大きくなってきます。丘の上、堤防の上から
見た海は穏やかでした。

昨年ここは、通行止めだった。

廃廃
口旦・医

一▲I廉浮蕩椰爾而憲一' -
ー ■ ー

～、 - -

鰹鰹
2012年、１０mSv/hを超えていた。

飯楯村付近の放射性廃棄物の山 小高駅は綺麗になっていました。４年間放置されて
いた無数の自転車は撤去され、通勤・通学に使われて
いる数台の自転車がこぢんまりとおかれておりました。
目立つインフラは整えたけれども、列車は通ったけれ

飯舘村に入ると、放射性廃棄物の入った黒い入れ物
の山が続くことになります。これでもかと言うぐらい
続きます。800Ｏベクレル/kgを超える廃棄物のはずで
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ども．．．ということにならなければ良いなあと思いま
した。駅前の商店に“ドキュメンタリー映画｢知事抹殺」
の真実”上映のチラシがおかれていました。福島の知人
の一人は「佐藤栄佐久が知事であったなら、フクイチの
事故は起きなかったかもしれない」と言っておりまし
た。

新しい山下駅にはショッピングモールがあり、親子
連れやお年寄りがお茶のみをしておりました。廻りに
は新しい住宅が建っておりました。「チョット違うな」
という感じがしました。 第

三
回
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』
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日和山から閖上港を望む、手前には住宅地、向こうには、
サイクルセンターと老人ホームがあった。

＝

- 全 、

|日山下駅でのイベント
３月１１日、閖上の日和山ではイベントが行われてい

ました。遙か上に津波到達の目印があった水門は消え
てしまい、高い堤防がありました。
定点観測的被災地ツアーは、いろいろなことを教え

てくれます。

旧山下駅では追悼モニュメント除幕のイベント準備
が行われておりました。若い人たちが集まって働いて
おりました。線路があったろうと、かろうじてわかる
所です。是非このまま残って欲しい場所ではあります。

「 、
震 災 メ モ

政府は、東京電力福島第一原発事故で福島県内の４町村（浪江町の一部、飯館村の大半、川俣町山木屋地区、
富岡町の大半）に出していた避難指示を２０１７年３月３１日と４月１日に解除しました。対象は帰還困難区
域を除く移住制限区域、避難指示解除準備区域で対象者は３万２０００人になります。
これにより事故直後には１１市町村で約８万１０００人に出されていた避難指示は、対象区域の７割で解除

されたことになり、全く解除されていないのは、第一原発立地自治体である双葉町、大熊町だけになりました。
ただ、２０１５年９月に解除された楢葉町では、解除から１年以上たっても帰還者は１割程度にとどまって

います。今春解除された４町村でもインフラ復旧は最低限にとどまり、医師や看護師不足などで医療体制は限
定的であることを考えると、帰還者がどれぐらいになるか目処が立ちません。
政府は避難解除の線引きを､放射線量が年２０ミリシーベルト以下と定めました｡年２０ミリシーベルトはけっ

して低い数字ではありませんが、新間等の報道によると政府が避難解除を優先する狙いの一つは損害倍實との
関係のようです。政府は解除区域の東電による慰謝料支払いを一律２０１８年３月で打ち切る予定だといいま
す。ただでさえ就労や生活が難しいのが被災された難病等をもつ人たちですが、こうした方々の来春以降の生
活も心配です。

２０１７年４月１日、不通となっていた」Ｒ常磐線の小高一浪江駅間の８．９キロが６年ぶりに運転が再開
されました。第一原発に近い浪江一竜田駅間は現在も不通が続いています。ＪＲ東日本は、２０１９年度末ま
で に 全 線 の 開 通 を 目 指 し て い ま す 。 （ 編 集 担 当 藤 原 ）
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２０１６年度ＪPAブロック交流会報告

難東海ブロック交流会in岐阜
ブ
ロ
ッ
ク
交
流
会
報
告

諸々の課題が明確になり、難病連の要望・啓発活動を
充足する形になっているとの報告がありました。
岐阜県で４月から導入されるへルプマークについて、

その意義についての交流もありました。全体として、
障害者団体としての発信もからめていくこと、難病地
域対策協議会を有効に機能させていくことが肝要であ
るということを共感しました。
また、来年度のJPA理事は三重県より選出、ブロッ

ク交流会は静岡での開催となりました。
○講演
昨年のブロック交流会で積み残したテーマを引き継

ぎ、森JPA代表理事に講減を依頼。
「難病法など社会が変わろうとしている||寺期だからこ

そ、社会資源としての患者会の役割が大きくなってい
る。当事者としての患者会の情報発信が、これからｌ
～２年での難病患者・家族の生活・社会変化に大きな
影響を与えます。大いに情報発信していきましょう。
社会のニーズを踏まえた患者会を専門職等の|筋力者の
力もかりて、さらに大きく育てましょう｡」と制度や実
態調査の説明から紐解き、参加者に呼び掛けられまし
た。
医療費の自己負担増が先行し、新規認定患者数や障

害福祉サービスの利用件数が多くないなど厳しい現状
もあるが、そうした声も含め新しい風を呼び込む力と
していかねばならないということでした。（報告:N
PO法人岐阜県難病団体連絡協議会安藤晴美）

江戸時代、美濃の物流の要となった長良川の「川湊」
を眼下に配す素朴な宿が会場。ちょうど「落ち鮎」の
||寺節、鮎かけの釣り人が点々と・・ゆっくりとした時
が流れる。
「うだつの町」美濃町を散策し、夜の二次会ではみん

なで野球観戦、とても有意義でした。

日時平成２８年１０月２９日～３０日
会場｜|皮阜県美漉市「緑風荘」
参加1111*NPO法人愛知県難病団体連合会

NPO法人静岡県難病団体連絡協議会
NPO法人三重難病連・NPO法人岐阜県
雌病|W|体連絡協議会より１９名の参加

描淡「障窃者福祉サービスの利用について～膠原病の
実態洲査から～」
「雌病法の法ができたことを力として、患者会の
活性化をどう図っていくか」

; M I I l i 森 雅 子 氏
（日本雌病・疾病団体協議会代表理事）

○各ﾘI蝋I賊連の代表者会議
口頭、静岡の寄川新理事長から、理事４人体制でま

た歩み始めたとの報告があり、続いて各難病連の取り
組みの成果と課題について交流しました。
愛知県からは、文章化した資料を必ず手渡し、行政

JPIM１係機|11への要望活動に力を入れてきたという熱の
こもった報告がありました。資料も添付していただき
大変参考になりました。都会の強みを発揮してRDD
は金lll駅連絡通路で開催とのこと。三重県からは、難
病相談センターの事業費の大幅な増額で、就労支援等
に迩進できるようになったこと、ベーチェット・脳下
垂体の患者会の設立を今年度中にめざしていることな
どが話されました。三重では新規患者会の設立が活発
であり、どうやって導いているのかとのお尋ねがあり
ました。
岐阜からはｲ;I1談支援センターによるアウトリーチな

相談支援･相談連携により力を注いだということ｡在宅・
就労に力IIえ救育現場にも出かけていくスタンスをとり、
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日本患者同盟解散・６８年の歴史に幕
-その活動に思いを寄せて-

日
本
患
者
同
盟
解
散
・
６
８
年
の
歴
史
に
幕

編 集 担 当 藤 原 勝
ｈ - - - - - ■ ＝

JPA加盟団体の日本患者同盟（以下、日患同盟）
が２０１６年度いっぱいで解散し６８年にわたる歴史に
幕を下ろしました。すでに東京都清瀬の本部事務所は
解体され地主に返還されています。
日患同盟は、戦後の食糧難が続く１９４８年（昭和２３

年）の結成以後、わが国の医療や看謹をはじめとした
社会保障制度の改善に穂極的に取り組み、多くの成果
を残しました。「いま我が国が誇る国民皆保険制度を実
現させたのも､患者運動の力に負うところが大きい｣(小
島美都子(日本福祉大学名誉教授)『健康新聞２０８３号』）
といいます。このように日患同淵は患者通勤の先駆者
的存在でもあり、私自身の思いを含めてその足跡を少
したどってみたいと思います。
先の戦前・戦中、わが国では国民のほとんどが無権

利の状態でした。結核などの療謹所で馨らす患者たち
も、死の恐怖と隣り合わせになり息をひそめるように
過ごしていました。しかし1945年（昭和２０年）の
終戦を迎え、これまでの価値観は一転します。早くも
終戦の年の年末ごろには各地の療養所の中に患者の自
治会が結成されたといいます。こうした背景には新し
い時代への期待や極度の食栂難のなかでもなんとして
も生きたい．社会復帰したいという強い願いがあった
こと。さらに各地の施設で、入所者への食耀をピンハ
ネする悪徳管理者への怒りがあったようです。自治組
織はやがて点から線へ､そして線から面へと広がり数々
の困難と数年の移行期を経て１９４８年３月３1日、日
本患者同盟の結成へと繋がりました。
日患同盟が展開する患者運動の根拠をなすものは、

1947年（昭和２２年）に施行された日本国憲法でした。
憲法が保障する生存権などを基樅とした運動は、結核
ベッドの増床や新薬のストレプトマイシンの適用など
の成果を生みます。その他にも幅広く患者の医療と生
活の向上に取り組みますが、特に日患同開の歴史のな
かで大きな節目となるのは、朝日訴訟に代表される生
活保護患者への圧迫とのたたかいだったと思います。
朝日訴訟の成果は、単に保護基準の引き上げだけで

なく、戦後出発したばかりの当事者組織が患者運動の
普遍性と道筋を明らかにしたという点でも重要でした。
こうした理論の蓄積は、現在のJPAにおいても少し
形を変えて「患者運動の三つの役割」のなかで生きて
いるのではないでしょうか。
そして、もう一つ日患同盟の業績のなかで重要なの

は、日本難病・疾病団体協議会(JPA)の前身であ
る日本患者・家族協議会(JPC)の結成に大きく寄
与したことです。初代JPC共同代表の一人は、日患
同盟から選出された長宏氏でした。後年、伊藤たてお
理事会参与は「長さんは私が患者会活動の中で唯一尊
敬する人」と述べていることからも、その大きさがわ
かります。
近年、結核患者は大'liRに減少したことや、ll乍年、事

務局を担っていた朝日健二さん（朝日訴訟原告の朝日
茂さんの養子）がお亡くなりになり、事務局が不在に
なったことが日患同盟の解散につながりました。（支部
組織の京都府患者同盟は、単独で活動を継続すること
を確認）しかし、日患同盟が灯した患者運動の火は、
いまも私たちに受け継がれています。特にJPA役員
はそのことを深く自覚する必要があるでしょう。病気
になっても生きたいと強く願い、そのために考え、行
動すること。平和であることや憲法が保障する国民の
権利がいかに大事であるかなどを私たちに示してくれ
た日患同盟。すでにこの世から去った方々も含め、関
係者の皆様、長きにわたりご苦労様でした。
（追伸）今年は日本国憲法の施行から７０年ですね。
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すでに取り壊された日患同盟の事務所

J P A の 仲 間 第 ３ ○ 号 ９



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)SSK○増刊通巻９６０８号２０１７年５月１５日発行

RareDiseaseDay2017(RDD、世界希少･難治性疾患の日）開催報告
Ｒ
Ａ
Ｒ
Ｅ
Ｄ
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(RDD日本開催事務局(NPO法人ASrid)西村由希子）

がら、公開形式で実施されている地域はなおのことだ
と考えております。そんな状況の中、毎回本当に素晴
らしい企画を実行してくださる主催者こそが、RDDの
最大の主役だと考えています。それぞれの主催者に支
えられ、RDDは日本最大の当該領域社会啓発イベント
に成長いたしました。改めて、関係者の皆様に深く御
礼申し上げます。
RDD2018は、例年通り２月末を軸として開催いた

します。地域単位でも、疾患単位でも、どのような形
でも企画開催を検討することが可能です。ご関心があ
る組織は是非事務局までお問い合わせください。開催
事務局も、既にRDD２０１８開催に向け始動しておりま
す。既開催主催者に置かれましても、御意見をお寄せ
いただければ、今後の参考にいたしたく存じます。
RDDは皆様とともに育てていく企画です。今後も丁

寧に、そして楽しさを忘れることなく継続してまいる
所存です。より多くの方々に希少・難治性疾患の現状
を知っていただくために、そして、JPAが掲げる「誰
でもが安心して暮らせる社会」の実現に向け、引き続
き宜しくお願い致します。
RDDWebsite:http://www.rarediseasedayjp/
RDDFacebook:https://www.facebook.com/rddjapan/
＊１６年度から、個別疾患の社会啓発DayもFacebook
にてご紹介しています。本件に関しましても情報をお
寄せいただければ幸いです。

２０１７(平成２９)年２月から３月にかけて、Rare
DiseaseDay(世界希少・難治性疾患の日、以下RDD)
が全国で開催されました。
RDDは、より良い診断や治療による希少・難治性疾

患の患者さんの生活の質(QOL)の向上を目指して、
スウェーデンで２００８年から始まった活動です。
日本では、２０１０年の東京開催を皮切りにして、毎

年着実に開催地域が増えてきました。来場者・参加者
は、患者・家族や関係者に加え、医療従事者、医薬品
研究開発者、これから本領域にて研究開発を志す方々、
そして一般の皆様まで、多様な広がりをみせています。
RDDが希少・難治性疾患患者と一般社会をつなぐこと
のできる企画として、年々その認識度が高まっている
ことを感じています。
難病法制定後、雌病対策やそれに関する識諭は進ん

でいます。一方で、個人として何ができるか、組織と
してどこに向かえばよいかなど、模索している当辨者・
支援者の声も聞くようになりました。こうした様々な
声、そして関わるすべての人たちと歩むためにすべ
きことは何かを考えて、RDD2017は「ふみだそう～
Leavenoonebehind～」を全国テーマとしました。
副題の通り「誰一人置き去りにしない」という決意と
ともに、過去最大となる３５箇所で素晴らしい社会啓
発イベントが開催されました。初開催となった、北九
州・サルコイドーシス・九州大学・奈良・神戸でも、
地域や主催者の特色を活かした企画が催されま
した。また、今年度は全国紙でRDDにあわせ
た全面広告が掲載され、希少・難治性疾患につ
いて関心が薄い層に対してもアピールをするこ
とができました。地域の詳細な開催報告は順次
RDDオフィシャルウェブサイトに掲蔽されます
ので、是非ご覧ください。
「JPAの仲間」の読者には、RDD主催者側の

方も多く含まれると存じます。毎年の継続開催
は、企画内容の検討から実施までに長い時間を
要し、ご苦労も耐えないのではないでしょうか。
自分たちの組織関係者だけの企画もさることな
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厚生労働省補助金事業「平成２８年度難病患者サポート事業」

第刀回研究大会（三重）のご報告 第
刀
回
研
究
大
会
（
三
重
）
の
ご
報
告

三重県知事ご出席、２００名近くの参加で講演、発表充実！
（共催：全国難病センター研究会／一般社団法人日本難病・疾病団体協議会）

２０１７年２月１８日～１９日、三重県津市のアストプ

ラザで第２７回研究大会を開催しました。全国難病セ
ンター研究会とJPAの共催。鈴木英敬・三重県知事が
開会あいさつ。難病患者が安心して療養できる環境整
備を三重県難病相談支援センターと連携してしっかり
取り組んでいく、とのべました。三重県と津市が後援。
ボランティア４１名を含めて１９３名が参加しました。
大会長の葛原茂樹先生（鈴鹿医療科学大学看誰学部

教授／三重大学名誉教授）が「紀伊半島とグアムの多
発地ALS研究の意義」と題して誰演をしました。特別
講演は山中賢治先生（笹川内科胃腸科クリニック院長
／みえalsの会事務局長）の「ALSの在宅療養を地域
で支える～三重県四日市市の現状～｣、教育講減は中東
真紀先生（鈴鹿医療科学大学保健衛生学部医療栄養学
科准教授／みえIBD事務局）の「炎症性腸疾患の新し
い栄養食事療法について～料理教室から学ぶこと～」
です。

６つのパネルで一般発表１８題、機器展示1１社（団

体)、５分間プレゼンテーション４題、文書発表２題の
発表がありました。
ALSやコミュニケーション関連、希少疾患の患者会

の取り組み事例､地域での先進的な取り組み､就労支援、
防災、医療・福祉のアンケート調査報告など、発表が
充実していました。
機器展示は初参加の４社も含めて１１社（団体）の

ご参加で、最新の福祉機器や介護食等の発表と展示が
ありました。展示室には多くの参加者が訪れ、実際に
機器を試して質問し、盛況でした。
参加者の方にはお土産として「JPAパンだ!!」を１

缶ずつ配りました｡総力を挙げて運営協力してくださっ
た地元三重県の葛原大会長、成田有吾先生、難病相談
支援センターのみなさまに感謝します。
第２８回研究大会は２０１７年１１月４日～５日､東京・

新宿文化クイントビルで開かれます。
（永森志織・記全国難病センター研究会事務局／

NPO法人難病支援ネット北海道）

３迂望

１
１

瘤-１
１
１

瘤-１グ

／

、
」

勇鰄 鈴木英敬三菫県知事のご挨拶
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２０１６年度

年■ , や 『 の■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■ ■

U F H
Ｊ
Ｐ
Ａ
の
１
年

[イベント］
第１２回総会
開催日２０１６年５月１５日（日）
会場損保会館（東京都千代田区）
出席者１１２名

（評議員８５名、来賓１０名、オブザーバー１７名）

轍祉剛法人１１本強綱・砺痢Ｎｉ体泌鋤金

第１２回(法人識回)総会
■

噸舟 ■■■Ｉ

島
ｑ
ｊ
■
■

夕 食 懇 親 会

開催日２０１６年５月１５日（日）
会場お茶ノ水ホテルジュラク（東京都千代田区）
＊総会・懇親会で熊本地震への募金を呼びかけたところ
５万８０８３円が集まった。募金はJPAから熊本難病連に贈ら
れることになり、懇親会で贈呈式が行なわれた。

』心｡

Ｆ

竜竜

』

国会請願行動
２０１６年５月１６日（月）
衆議院第２議員会館会議室
約６２万筆
衆議院：採択の上内閣送付(H286.1)
参議院：採択の上内閣送付(H28.6.1)

開催日
会 場
署名数
結 果 『い皿迦“ご一写一言両く寓に一

Ｌ

- -

J P A 資 金 作 り 研 修 会

開催日２０１６年７月９日（士）～１０日（日）
会場セミナーハウスクロス・ウェーブ府中

（東京都府中市日鋼町） 要塞↓
屏
鵬
．

ー ず ̅ ̅ . - ～ｰ - 二 蓮

夕 &

、／ ｇ
５
ｈ
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全国いつせい街頭署名行動

開催日２０１６年１０月１５日（士）
場所ＪＲ中野駅南ロータリー
参加者８団体１７名
署名数約４３筆（１時間）
募金１，５２０円

Ｊ
Ｐ
Ａ
の
１
年

誰もが安心して医療が受けられる社会を目指して
一全国患者・家族集会２０１６ -

平成28年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
開催日２０１６年１１月２２日（火）
会場参議院議員会館講堂(東京都千代田区永田町）
参加者１２３名

’
１

ｂ懲撰齢
弔

『
Ｊ一Ｗ

一一凸

Ⅱ
ヨ ー ー

＝ 、 -

堂 乏 轍愚＝ ＝ 至 声 ニ ョ
在

寒寒雪雲

|篝二回(法人第６期第]回） 画､画

２０１６年１２月４日（日）
損保会館（東京都千代田区）
４８名

開催日
会 場
参加者

Ｉ

鯵劉≦‘"』●

砦

臺矛

Ｌャ←- 認｛ 白

厚生労働省交渉 ‘．、口̅-...0qp9-一一．-Ｉ

開催日
会 場
参加者

２０１６年１２月５日（月）
厚生労働省１階第５共用会議室
３０名

侭

幽墜幽墜

甥.≠’
８ -
奇

一

" 戸
』

|雲冒壹謝孟雇臺2｡↑‘
守 □

ぬ

平成２８年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
開催日２０１６年１２月１７日（士）～１８日（日）
会場セミナーハウスクロス・ウェーブ幕張
参加者１９名（過去5回の患者会ﾘー ﾀー 養成研修受講者が対象）

ロ 掴 … ̅ ■
フオローアップ研修会

詞

ラォ百三焉号蓋鯏＄
琶 鍵 も
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|第６回患者会リーダー養成研修会 患者会リーダー養成研修会

蕊平成28年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
開催日２０１７年１月２０日（土）～２１日（日）
会場（株）光洋スクエア横浜研修センター
参 加 者 ２ １ 名 （ 横 浜 市 金 沢 区 ）

一．

Ｊ
Ｐ
Ａ
の
１
年

第３回患者会のない
希少疾患グループ交流会
平成28年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
開催日２０１７年１月２１日（日）午後
会場（株）光洋スクエア横浜研修センター
参加者１８名（患者会１２名、スタッフ６名）

ー

第５回３．１１大災害
｢福島」を肌で感じるツアー
平成28年度厚生労働省補助事業「難病患者サポート事業」
開催日２０１７年３月１０日（金）～１１日（土）
行先福島県、宮城県の被災地
参加者６名

皇

鴎
琴
や

r-Ｘ-Ｉ

第２２回（法人第６期第２回）
幹事会
開催日２０１７年４月９日（日）
会場損保会館（東京都千代田区）
参加者４０名

一

厚生労働省交渉
開催日
会 場
参加者

２０１７年４月１0B(月）
厚生労働省１階第５共用会議室
１８名

1 ４ J P A の 仲 間 第 ３ ○ 号
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[JPAブロック交流会］
･近畿ブロック交流会（和歌山）

２０１６年９月３日（土）～４日（日）
･北海道・東北ブロック交流会（秋田）
２０１６年９月１７日（±）～１８日（日）

･中・四国ブロック交流会（愛媛）
２０１６年９月２５日（日）

･九州ブロック交流会（佐賀）
２０１６年１０月１日（土）～２日（日）

･東海ブロック交流会（岐阜）
２０１６年１０月２９日（土)～３０日（日）

壁 Ｊ
Ｐ
Ａ
の
１
年

、

北海道・東北ブロック近畿ブロック
ｒ，ＬＰｒ勝山》四一画聖ＬＬ■鶏■ロ

漣ざ良 ザ．
耐
ザ．
耐

二

§

且

『言上F竜

九州ブロック中国・四国ブロック
ｰ ■ ● 丘 ■ ■ ■ 心 一 一 ・ 一 一 ー ー ー ” ー ● ー 古 ■ -
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[理事会］
６年６月１１日（土）～１２日（日））
6年１０月８日（士）～９日（日））
６年１２月３日（土)）
７年２月１１日（土）～１２日（日））
７年４月８日（日））
７年５月２７日（土）予定）
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’[その他］
・衆参両院議長と面会（2016年５月１７日）

衆議院でのALS患者の参考人招致をめぐる問題
で、ＪPA、日本ALS協会が国会で衆参両院議
長に面会し要望書を提出。

鐘̅
＝』

～

報

鑓４･事務所の移転（2016年６月）
飯田橋から現在の巣鴨へ

'
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指定難病一覧(HZ9年４月・３３０疾病）
’１１球脊髄性筋萎縮症 ’５９１拘束型心筋症
’ ２ １ 筋 萎 縮 性 側 索 硬 化 症 ’ ６ ０ １ 再 生 不 良 性 貧 血
’ ３ 脊 髄 性 筋 萎 縮 症 ’ ６ １ １ 自 己 免 疫 性 溶 血 性 貧 血
’ ４ 原 発 性 側 索 硬 化 症 ’ ６ ２ １ １ 発 作 性 夜 間 ヘ モ グ ロ ビ ン 尿 症
’ ５ 進 行 性 核 上 性 麻 痘 １ ６ ３ １ 特 発 性 血 小 板 減 少 性 紫 斑 病
’ ６ １ パ ー キ ン ソ ン 病 １ ６ ４ 血 栓 性 血 小 板 減 少 性 紫 斑 病
’ ７ １ 大 脳 皮 質 基 底 核 変 性 症 １ ６ ５ １ 原 発 性 免 疫 不 全 症 候 群
’ ８ １ ハ ン チ ン ト ン 病 I ６ ６ 1 q A 腎 症
’ ９ １ 神 経 有 鰊 赤 血 球 症 ’ ６ ７ １ 多 発 性 嚢 胞 腎
'１０１シヤルコー・マリ一・トウース病６８１黄色靱帯骨化症
' １ １ １ 重 症 筋 無 力 症 ６ ９ １ 後 縦 靱 帯 骨 化 症
' １ ２ １ 先 天 性 筋 無 力 症 候 群 ’ ' ７ ０ １ 広 範 脊 柱 管 狭 窄 症
'１３１多発性硬化症／視神経脊髄炎 ’ '７１１特発性大腿骨頭壊死症
'１４１慢性炎症性脱髄性多発神経炎／多巣性運動ニユーロパチー''７２１下垂体性ADH分泌異常症
１ ５ １ 封 入 体 筋 炎 ’ ' ７ ３ １ 下 垂 体 性 T S H 分 泌 冗 進 症
１ ６ １ ク ロ ウ ・ 深 瀬 症 候 群 ７ ４ １ 下 垂 体 性 P R L 分 泌 冗 進 症
１ ７ １ 多 系 統 萎 縮 症 ７ ５ １ ク ツ シ ン グ 病

'１８１脊髄小脳変性症(多系統萎縮症を除く。）７６１下垂体性ゴナドトロピン分泌冗進症
１ ９ １ １ ラ イ ソ ゾ ー ム 病 ’ ７ ７ １ 下 垂 体 性 成 長 ホ ル モ ン 分 泌 冗 進 症
２０１副腎白質ジストロフィー ’７８１下垂体前葉機能低下症

' ２ １ ミ ト コ ン ド リ ア 病 １ ７ ９ 家 族 性 高 コ レ ス テ ロ ー ル 血 症 （ ホ モ 接 合 体 ）
ｌ ２ ２ も や も や 病 ’ ８ ０ 甲 状 腺 ホ ル モ ン 不 応 症
' ２ ３ １ プ リ オ ン 病 ’ ８ １ 先 天 性 副 腎 皮 質 酵 素 欠 損 症
２ ４ １ 亜 急 性 硬 化 性 全 脳 炎 ’ ８ ２ １ 先 天 性 副 腎 低 形 成 症
２ ５ １ 進 行 性 多 巣 性 白 質 脳 症 ’ ８ ３ １ ア ジ ソ ン 病
２ ６ 1 H T L V L 1 関 連 脊 髄 症 1 ８ ４ サ ル コ イ ド ー シ ス
２ ７ １ 特 発 性 基 底 核 石 灰 化 症 ８ ５ 特 発 性 間 質 性 肺 炎
２ ８ １ 全 身 性 ア ミ ロ イ ド ー シ ス ’ ８ ６ １ 肺 動 脈 性 肺 高 血 圧 症

' ２ ９ １ ウ ル リ ツ ヒ 病 ８ ７ １ 肺 静 脈 閉 塞 症 ／ 肺 毛 細 血 管 踵 症
３ ０ １ 遠 位 型 ミ オ パ チ ー ８ ８ １ 慢 性 血 栓 塞 栓 性 肺 高 血 l 干 痒
３ １ １ ベ ス レ ム ミ オ パ チ ー ８ ９ １ リ ン パ 脈 管 筋 腫 症
３ ２ １ 自 己 負 食 空 胞 性 ミ オ パ チ ー ９ ０ １ 網 膜 色 素 変 性 症

'３３１シュワルツ・ヤンペル症候群 ’ '９１１パッド・キアリ症候群
３ ４ １ 神 経 線 維 腫 痒 ’ ' ９ ２ １ 特 発 性 門 脈 圧 冗 進 症

' ３ ５ １ 天 庖 瘡 ９ ３ １ 原 発 性 胆 汁 性 肝 硬 変
３ ６ １ 表 皮 水 庖 症 ９ ４ １ 原 発 性 硬 化 性 胆 管 炎
３ ７ 膿 庖 性 乾 癬 （ 汎 発 型 ） ９ ５ １ 自 己 免 疫 性 肝 炎
３８ステイーヴンス・ジョンソン症候群９６１クローン病
３ ９ １ 中 毒 性 表 皮 壊 死 症 ９ ７ １ 潰 瘍 性 大 腸 炎
４ ０ １ 高 安 動 脈 炎 ９ ８ １ 好 酸 球 性 消 化 管 疾 患
４ １ １ 巨 細 胞 性 動 脈 炎 ’ ９ ９ １ 慢 性 特 発 性 偽 性 腸 閉 塞 症

' ４ ２ １ 結 節 性 多 発 動 脈 炎 ’ 1 0 0 1 巨 大 膀 胱 短 小 結 腸 膓 管 蠕 動 不 全 症
' ４ ３ １ 顕 微 鏡 的 多 発 血 管 炎 l l O 1 1 腸 管 神 経 節 細 胞 僅 少 症
' 五 | 多 発 血 管 炎 性 肉 芽 腫 症 1 0 2 1 ﾙ ﾋ ﾝ ｼ ｭ ﾀ イ ン ･ テ イ ビ 症 候 群
' - 4 1 | 好 酸 球性多発血管炎性肉芽腫症 1 0 3 I C F C 症 候群
' - 4 且 ' 悪 性 関 節 リ ウ マ チ ’ 1 0 4 1 コ ス テ ロ 症 候 群
4 7 1 バ ー ジ ヤ ー 病 1 0 5 チ ャ ー ジ 症 候 群
４８原発性抗リン脂質抗体症候群’１０６１クリオピリン関連周期熱症候群
４ ９ 全 身 性 工 リ テ マ ト ー デ ス ’ 1 0 7 1 全 身 型 若 年 性 特 発 性 関 節 炎
５ ０ 皮 膚 筋 炎 ／ 多 発 性 筋 炎 1 0 8 T N F 受 容 体 関 連 周 期 性 症 候 群
５ １ 全 身 性 強 皮 症 ’ １ ０ ９ 非 典 型 溶 血 性 尿 毒 症 症 候 群
５ ２ 混 合 性 結 合 組 織 病 ’ １ １ ０ ブ ラ ウ 症 候 群
５ ３ シ ェ ー グ レ ン 症 候 群 ’ １ １ １ １ 先 天 性 ミ オ パ チ ー
５ ４ 成 人 ス チ ル 病 ’ １ １ ２ １ マ リ ネ ス コ ・ シ ェ ー グ レ ン 症 候 群
５ ５ １ 再 発 性 多 発 軟 骨 炎 ’ １ １ ３ 筋 ジ ス ト ロ フ ィ 一
５ ６ １ ベ ー チ ェ ッ ト 病 ’ １ １ ４ 非 ジ ス ト ロ フ ィ ー 性 ミ オ ト ニ ー 症 候 群

' ５ ７ １ 特 発 性 拡 張 型 心 筋 症 ’ １ １ ５ 遺 伝 性 周 期 性 四 肢 麻 痘
' ５ ８ １ 肥 大 型 心 筋 症 ’ １ １ ６ １ ア ト ピ ー 性 脊 髄 炎
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1171脊髄空洞症 ’1751ｳｲｰﾊｰ症候群
１ １ ８ １ 脊 髄 髄 膜 瘤 1 1 7 6 1 コ フ イ ン ・ ロ ー リ ー 症 候 群
１ １ ９ ア イ ザ ツ ク ス 症 候 群 ’ ' 1 7 7 1 1 有 馬 症 候 群
' 1 2 0 遺 伝 性 ジ ス ト ニ ア ’ ' 1 7 8 1 1 モ ワ ツ ト ・ ウ ィ ル ソ ン 症 候 群
' 1 2 1 1 神 経 フ エ リ チ ン 症 ’ ' 1 7 9 ウ ィ リ ア ム ズ 症 候 群
1 2 2 1 脳 表 へ モ ジ デ リ ン 沈 着 症 I １ ８ 0 A T R - X 症 候 群
1231禿頭と変形性脊椎症を伴う常染色体劣性白質脳症１１８１クルーゾン症候群
'1241皮質下梗塞と白質脳症を伴う常染色体優性脳動脈症’1821アペール症候群
１２５神経軸索スフェロイド形成を伴う遺伝性びまん性白質脳症'１８３１ファイファー症候群
１ ２ ６ ペ リ ー 症 候 群 ’ 1 8 4 1 ア ン ト レ ー ・ ビ ク ス ラ ー 症 候 群
１ ２ ７ 前 頭 側 頭 葉 変 性 症 ’ １ ８ ５ １ コ フ イ ン ・ シ リ ス 症 候 群
' 1 2 8ビツカースタッフ脳幹脳炎 | 1 8 6 1ロスムンド・トムソン症候群
'1291痙鍾菫積型（二相性）急性脳症11871歌舞伎症候群
１ ３ ０ １ 先 天 性 無 痛 無 汗 症 １ １ ８ ８ 多 脾 症 候 群
１ ３ １ １ ア レ キ サ ン ダ ー 病 ’ 1 8 9 無 脾 症 候 群
１ ３ ２ １ 先 天 性 核 上 性 球 麻 痒 １ １ ９ ０ 鯛 耳 腎 症 候 群
' １ ３ ３ １ メ ビ ウ ス 症 候 群 ’ ' １ ９ １ ウ エ ル ナ ー 症 候 群
'1341中隔視神経形成異常症／ドモルシア症候群mコケイン症候群
' 1 3 5 1 ア イ カ ル デ ィ 症 候 群 ｜ 匪 國 プ ラ ダ ー ・ ウ ィ リ 症 候 群
' 1 3 6 1 片 側 巨 脳 症 ｜ m ソ ト ス 症 候 群
| 1 3 7 1 限 局 性 皮 質 異 形 成 ｜ ■ 閥 | ヌ ー ナ ン 症 候 群
' 1 3 8 1 神 経 細 胞 移 動 異 常 症 ｜ 唖 圃 | | ヤ ン グ ・ シ ン プ ソ ン 症 候 群
1 3 9 1 先 天 性 大 脳 白 質 形 成 不 全 症 ｜ 日 國 １ p ､ 欠 失 症 候 群
１ ４ ０ １ ド ラ ベ 症 候 群 m ４ p 欠 失 症 候 群
14 1海馬硬化を伴う内側側頭葉てんかんm５p欠失症候群
'１４２ミオクロニー欠神てんかん｜圃而第１４番染色体父親性ダイソミー症候群
'１４３１ミオクロニー脱力発作を伴うてんかんm■アンジエルマン症候群
| 1 4 4 1 レノックス・ガストー症候群mスミス・マギニス症候群
' 1 4 5 1 ウ エ ス ト 症 候 群 m ２ ２ q l 1 . 2 欠 失 症 候 群
1 4 6 1 大 田 原 症 候 群 ｜ 耐 ロ エ マ ヌ エ ル 症 候 群
1 4 7 1 早 期 ミ オ ク ロ ニ ー 脳 症 ｜ 耐 脆 弱 X 症 候 群 関 連 疾 患
1481遊走性焦点発作を伴う乳児てんかん｜師圃脆弱Ｘ症候群
1491片側痙掌・片麻痒・てんかん症候群圃晒総動脈幹遺残症
' 1 5 0 1 環 状 2 0 番 染 色 体 症 候 群 耐 修 正 大 血 管 転 位 症
１ ５ １ １ ラ ス ム ッ セ ン 脳 炎 、 完 全 大 血 管 転 位 症
１ ５ ２ P C D H １ ９ 関 連 症 候 群 m 単 心 室 症
１５３難治頻回部分発作重積型急性脳炎｜園田左心低形成症候群
154徐波睡眠期持続性鰊徐波を示すてんかん性脳症鯛|三尖弁閉鎖症
咽|ランドウ・クレフナー症候群函圃|心室中隔欠損を伴わない肺動脈閉鎖症
日 圃 | レ ツ ト 症 候 群 ’ 2 1 4 1 心 室 中 隔 欠 損 を 伴 う 肺 動 脈 閉 鎖 症
圃 |スタージ・ウェーバー症候群 ’ ２１５１フアロー四徴症
圃 ' 結 節 性 硬 化 症 ’ 2 1 6 1 両 大 血 管 右 室 起 始 症
皿 | | 色 素 性 乾 皮 症 １ ２ 1 7 I ｴ ﾌ ｽ ﾀ ｲ ﾝ 病
- 1 m | | 先 天 性 魚 鱗 癬 | 2 1 8 1 ア ル ポ ー ト 症 候 群
m 家 族 性 良 性 慢 性 天 庖 瘡 | 2 1 9 1 ギ ヤ ロ ウ エ イ ・ モ ワ ト 症 候 群̅1百|類天庖瘡(後天性表皮水萢症を含む｡）’2201急速進行性糸球体腎炎

咽特発性後天性全身性無汗症１２２１１抗糸球体基底膜腎炎
哩 眼 皮 膚 白 皮 症 1 2 2 2 1 - 次 性 ネ フ ロ ー ゼ 症 候 群
匪 団 | 肥 厚 性 皮 層 骨 膜 症 ’ 2 2 3 1 - 次 性 膜 性 増 殖 性 糸 球 体 腎 炎
' 1 6 6 1 弾 性 線 維 性 仮 性 黄 色 腫 ’ 2 2 4 1 紫 斑 病 性 腎 炎
' 1 6 7 マ ル フ ア ン 症 候 群 1 2 2 5 1 先 天 性 腎 性 尿 崩 症
１６８エーラス・ダンロス症候群’2261間質性膀胱炎（ハンナ型）
１ ６ ９ メ ン ケ ス 病 ’ 2 2 7 1 オ ス ラ ー 病
１７０オクシピタル・ホーン症候群１２２８１閉塞性細気管支炎
１ ７ １ ウ ィ ル ソ ン 病 ’ 2 2 9 1 肺 胞 蛋 白 症 （ 自 己 免 疫 性 又 は 先 天 性 ）
１ ７ ２ 低 ホ ス フ ァ タ ー ゼ 症 ’ 2 3 0 1 肺 胞 低 換 気 症 候 群
１ ７ ３ I V A T E R 症 候 群 l ２ ３ １ １ q l - ア ン チ ト リ プ シ ン 欠 乏 症
| 1 7 4 I 那 須 ・ ハ コ ラ 病 1 2 3 2 カ - 二 一 複 合
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'2331ウオルフラム症候群 ’2911ヒルｼｭｽﾌﾙﾝｸ病(全結腸型又は小腸型）
'２３４１ペルオキシソーム病(副腎白質ジストロフィーを除く｡)'2921総排泄腔外反症
２ ３ ５ １ 副 甲 状 腺 機 能 低 下 症 2 9 3 1 総 排 泄 腔 遺 残
２３６１偽性副甲状腺機能低下症 2 9 4 1 先 天性横隔膜ヘルニア
' 2 3 7 1 副腎皮質刺激ホルモン不応症 2 9 5 1 乳幼児肝巨大血管腫
'２３８１ビタミンＤ抵抗性くる病／骨軟化症’2961胆道閉鎖症
'２３９１ビタミンＤ依存性くる病／骨軟化症’2971アラジール症候群
' 2 4 0 フ エ ニ ル ケ ト ン 尿 症 ２ ９ ８ １ 遺 伝 性 膵 炎
' ２ ４ １ １ 高 チ ロ シ ン 血 症 １ 型 2 9 9 1 襄 胞 性 線 維 症
' 2 4 2 1 高 チ ロ シ ン 血 症 ２ 型 ３ ０ ０ 1 1 q G ４ 関 連 疾 患
2 4 3 1 高 チ ロ シ ン 血 症 ３ 型 ’ ３ ０ １ １ 黄 斑 ジ ス ト ロ フ イ ー
2 4 4 1 メ ー プ ル シ ロ ツ プ 尿 症 ’ ' 3 0 2 1 レ ー ベ ル 遺 伝 性 視 神 経 症
２ ４ ５ １ プ ロ ピ オ ン 酸 血 症 ’ 3 0 3 1 ア ツ シ ヤ ー 症 候 群
2 4 6 1 メ チ ル マ ロ ン 酸 血 症 ３ ０ ４ 若 年 発 症 型 両 側 性 感 音 難 聴
2 4 7 1 イ ソ 吉 草 酸 血 症 ３ ０ ５ 遅 発 性 内 リ ン パ 水 腫
２４８グルコーストランスポーター１欠損症’３０６好酸球性副鼻腔炎
' 2 4 9 グ ル タ ル 酸 血 症 １ 型 ’ 3 0 7 1 カ ナ バ ン 病
' 2 5 0 グ ル タ ル 酸 血 症 ２ 型 ’ 3 0 8 1 進 行 性 白 質 脳 症
' ２ ５ １ １ 尿 素 サ イ ク ル 異 常 症 ’ 3 0 9 1 進 行 性 ミ オ ク ロ ー ヌ ス て ん か ん: ' ２ ５２１リジン尿性蛋白不耐症３１０１先天異常症候群
' 2 5 3 1 先 天 性 葉 酸 吸 収 不 全 ’ ３ １ １ １ 先 天 性 三 尖 弁 狭 窄 症
' 2 5 4 1 ポ ル フ イ リ ン 症 | ３ １ ２ １ 先 天 性 僧 帽 弁 狭 窄 症
' 2 5 5 1複合力ルボキシラーゼ欠損症３１３１先天性肺静脈狭窄症
' 2 5 6 1 筋 型 糖 原 病 ３ １ ４ １ 左 肺 動 脈 右 肺 動 脈 起 始 症
' 2 5 7 1 肝 型糖原病 ’ ３ １５１ネイルパテラ症候群 ( 爪 膝蓋骨症候群 ) / L M X 1 B 関 連腎症
２５８１ガラクトースー１-リン酸ウリジルトランスフェラーゼ欠損''３１６１力ルーチン回路異常症
２５９１レシチンコレステロールアシルトランスフェラーゼ欠損症'３１７１三頭酵素欠損症
2 6 0 1 シ ト ス テ ロ ー ル 血 症 ３ １ ８ １ シ ト リ ン 欠 損 症
' 2 6 1 1 タ ン ジ ー ル 病 ３ １ ９ １ セ ピ ア プ テ リ ン 還 元 酵 素 ( S R ) 欠 損 症
'2621原発性高カイロミクロン血症’3201先天性グリコシルホスファチジルイノシトール(GPI)欠損症
' 2 6 3 1 脳 腱 黄 色 腫 症 ’ 3 2 1 1 非 ケ ト ー シ ス 型 高 グ リ シ ン 血 症
2 6 4 1 無 β リ ポ タ ン パ ク 血 症 3 2 2 1 β 一 ケ ト チ オ ラ ー ゼ 欠 損 症
2 6 5 1 脂 肪 萎 縮 症 ’ 3 2 3 1 芳 香 族 Ｌ 一 ア ミ ノ 酸 脱 炭 酸 酵 素 欠 損 症
2 6 6 1 家 族 性 地 中 海 熱 ’ ３ ２ ３ １ メ チ ル グ ル タ コ ン 酸 尿 症
2 6 7 1 高 | q D 症 候 群 | 3 2 4 遺 伝 性 自 己 炎 症 疾 患
' 2 6 8 1 中 條 ・ 西 村 症 候 群 ’ 3 2 5 1 大 理 石 骨 病
'2691化膿性無菌性関節炎・壊疽性膿皮症・アクネ症候群３２６特発性血栓症（遺伝性血栓性素因によるものに限る｡）
' 2 7 0 1 慢 性 再 発 性 多 発 性 骨 髄 炎 ３ ２ ７ 前 眼 部 形 成 異 常
２ ７ １ １ 強 直 性 脊 椎 炎 3 2 9 1 無 虹 彩 症
2 7 2 1 進行性骨化性線維異形成症３３０１先天性気管狭窄症
2731肋骨異常を伴う先天性側弩症̅万万|骨形成不全症

２ ７ ５ １ タ ナ ト フ ォ リ ッ ク 骨 異 形 成 症 ｜ ’
2 7 6 1 軟 骨 無 形 成 症 ’ ’
'２７７１リンパ管腫症／ゴーハム病
'２７８１巨大リンパ管奇形（頚部顔面病変）
'2791巨大静脈奇形（頚部口腔咽頭びまん性病変）
２８０１巨大動静脈奇形（頚部顔面又は四肢病変）’’
'２８１１クリツペル・トレノネー・ウェーバー症候群
_翌皇|先天性赤血球形成異常性貧血
2831後天性赤芽球癖
皿|ダイアモンド･ブラックファン貧血
2851ファンコニ貧血
2861遺伝性鉄芽球性貧血
２８７１エプスタイン症候群
' ２ ８ ８ １ 自 己 免 疫 性 出 血 病 X I I I I

開 羅 磯 , 壁 穂 蕊 群 ’｜ ’
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〆 、
句

●

相
談
窓
口
か
ら

傷病手当給付金のこと
病気で退職する前に知っておきたいこと

● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ● ●

症
状
や
仕
事
内
容
に
も
よ
り
ま
す
が
、
病

気
を
発
症
し
て
も
、
就
労
継
続
は
で
き
る
か

も
し
れ
ま
せ
ん
。
上
司
や
相
談
で
き
る
方
が

い
れ
ば
ぜ
ひ
相
談
し
て
み
る
こ
と
を
お
勧

め
し
ま
す
。

難
病
を
発
症
し
た
と
き
、
「
病
気
で
あ
る

自
分
は
こ
れ
以
上
就
労
継
続
が
困
難
」
と
自

己
判
断
さ
れ
た
り
、
「
こ
れ
以
上
皆
に
迷
惑

を
か
け
ら
れ
な
い
」
と
い
う
こ
と
で
、
自
己

都
合
で
退
職
を
さ
れ
る
ケ
ー
ス
が
多
く
み

ら
れ
ま
す
。

ま
た
組
合
【
労
組
？
】
な
ど
が
あ
る
と
こ

ろ
は
、
ぜ
ひ
相
談
し
て
く
だ
さ
い
。
も
っ
と

長
い
期
間
取
れ
る
可
能
性
は
大
き
い
で
す
。

雇
用
先
で
社
会
保
険
に
加
入
し
て
い
た

場
合
は
、
傷
病
手
当
金
を
最
長
１
年
半
給
付

さ
れ
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
。

自
己
都
合
で
の
退
職
で
あ
れ
ば
、
３
か
月

間
は
失
業
給
付
を
待
た
な
い
と
い
け
な
い

の
で
、
そ
の
後
の
生
活
が
成
り
立
た
な
く
な

る
可
能
性
も
あ
り
ま
す
。

傷
病
手
当
を
受
給
し
、
本
人
や
ご
家
族
が

相
談
現
場
か
ら

【
佐
賀
の
難
病
相
談
現
場
か
ら
〕

今
の
生
活
状
態
を
安
定
さ
せ
、
安
心
し
て
療

養
生
活
を
送
り
な
が
ら
、
次
の
就
職
活
動
ま

で
の
猶
予
期
間
と
考
え
て
い
た
だ
け
れ
ば

心
も
ゆ
っ
く
り
と
落
ち
着
け
る
か
も
し
れ

ま
せ
ん
。

当
方
の
相
談
で
一
番
多
い
事
例
は
、
今
ま

で
難
病
と
い
う
言
葉
も
聞
い
た
こ
と
が
な

い
方
が
、
急
に
治
ら
な
い
難
病
と
診
断
さ
れ

た
場
合
に
、
何
を
ど
の
よ
う
に
す
れ
ば
い
い

か
わ
か
ら
ず
、
「
こ
れ
以
上
は
今
の
会
社
に

迷
惑
を
か
け
ら
れ
な
い
の
で
退
職
を
し
な

く
て
は
」
と
考
え
て
し
ま
う
ケ
ー
ス
で
す
。

退
職
を
さ
れ
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
に
行
き
、
失

業
給
付
の
申
請
を
さ
れ
る
。
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク

は
失
業
給
付
の
申
請
と
い
う
こ
と
で
来
ら

れ
た
方
に
は
そ
の
通
り
申
請
を
す
る
。
し
か

し
、
そ
の
方
は
ド
ク
タ
ー
ス
ト
ッ
プ
が
か
か

り
入
院
を
余
儀
な
く
さ
れ
た
方
か
も
し
れ

ま
せ
ん
。
退
職
す
る
前
に
は
何
回
も
入
退
院

を
繰
り
返
し
て
い
る
か
、
何
日
も
休
ん
で
い

る
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
す
。

何
と
か
頑
張
っ
て
、
は
っ
て
で
も
い
い
か

い
ざ
就
職
活
動
が
で
き
る
よ
う
に
な
っ

た
時
の
た
め
に
失
業
給
付
延
長
届
制
度
な

ど
も
あ
り
ま
す
の
で
、
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
の
窓

口
な
ど
で
聞
い
て
い
た
だ
け
れ
ば
説
明
し

て
く
れ
る
は
ず
で
す
。

失
業
保
険
の
手
続
き
を
終
え
て
、
難
病
相

談
支
援
セ
ン
タ
ー
の
こ
と
を
聞
き
、
こ
ち
ら

に
相
談
に
来
ら
れ
た
時
に
は
も
う
遅
い
の

で
す
。
傷
病
手
当
の
申
請
は
で
き
ず
、
体
を

休
め
る
間
も
な
く
い
ろ
ん
な
と
こ
ろ
に
就

職
活
動
を
し
な
い
と
い
け
な
い
こ
と
。
失

業
給
付
を
受
け
た
い
が
、
ド
ク
タ
ー
が
『
軽

作
業
で
あ
れ
ば
仕
事
は
可
能
で
あ
る
』
こ
と

を
記
載
さ
れ
て
い
た
、
な
ど
な
ど
：
。

今
回
は
傷
病
手
当
給
付
金
の
こ
と
を
お

伝
え
し
ま
し
た
。
も
っ
と
詳
し
く
し
り
た
い

方
は
全
国
健
康
保
険
協
会
の
ホ
ー
ム
ペ
ー

ジ
を
紹
介
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま
す
。
わ
か
り

や
す
く
説
明
さ
れ
て
い
ま
す
。
ご
覧
く
だ
さ

い。 ら
会
社
に
行
き
、
末
日
ま
で
休
ま
ず
に
働
い

て
、
動
け
な
く
な
っ
た
時
点
で
退
職
届
を
提

出
さ
れ
て
い
る
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
す
。

全
国
健
康
保
険
協
会
傷
病
手
当
金
申
請

彦茸で堕酋と言二コご片目○匡穴“一斉の弓で○・○円』で一

ｍい、○四《い』○くいすい○牟○ヘ局

三
原
睦
子一楜哨鵬Ⅷ噸妓蠅事長Ｉ■ ■
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■■■障害者差別解消法施行１年自治体への相談約２８００件 ( N H Kニュースから）

障害のある人に対する差別の禁止などを盛り込んだ、障害者差別解消法の施行から４月で１年になりましたが、
NHKはこれにあわせて全国の都道府県と県庁所在地など１２１の自治体を対象にアンケート調査を行い、すべ
ての自治体から回答を得たとして、その結果を４月２６日のニュースで報告しました。
それによると、この１年間に障害者や、その家族などから「差別を受けた」といった相談を受けたことがある

かという質問に対し、全体の８８％に当たる１０７の自治体が「ある」と答え、相談件数は現時点で少なくとも
２８３４件になるとのべています。さらに、こうした相談を受けて、合理的な配慮が欠けるなどの理由で、事業
者などに対して指導や助言を行ったケースが全体の２６％に当たる３２の自治体で、合わせて７８件あるという
ことでした。また「障害者は社会の中で弱い立場に置かれていることが多く、声を上げにくい。２８００件の相
談件数は、あくまでも氷山の一角で、もっと多くの問題が埋まっていると思ったほうがよい｡」という専門家の指
嫡もありました。
洲査により、同法の施行後の様子を垣間見ることができましたが、多くの当事者が差別を受けたことを自治体

に相談しており、法律ができたからといってこうした問題がすぐに無くならないことをあらためて知る機会にな
りました。一方、障害による差別を禁止する法律ができたこと自体、社会への認知が十分に進んでいないという
指摘もあり、啓発などの取り組みの強化や市民一人ひとりの意識を変えていく取り組みが求められていることを
揃切に感じるところです。難病等による障壁も障害者差別解消法の対象に含まれますが、障害による差別をなく
し て い く 上 で 患 者 団 体 の 対 応 も 重 要 に な る と 思 わ れ ま す 。 （ 編 集 担 当 藤 原 ）

Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

、

／

理
事
随
想

至
福
の
時
・
・
・
ネ
コ
達
と
「
語
ら
い
タ
イ
ム
」

私
は
生
ま
れ
た
時
か
ら
ネ
コ
と
共
に
同
じ
ミ
ル
ク
で
育
ち
、
今
ま
で
に
虹
匹
の
ネ
コ

達
と
か
か
わ
り
あ
い
ま
し
た
。
人
生
の
中
で
ネ
コ
の
い
な
い
時
は
４
．
５
年
し
か
あ
り

ま
せ
ん
。

三
姉
妹
の
一
番
下
に
生
ま
れ
た
の
に
、
何
故
か
私
の
親
と
同
居
。
そ
し
て
ネ
コ
達
も

同
じ
屋
根
の
下
で
暮
ら
し
て
い
ま
す
。
さ
て
、
４
世
代
８
人
と
６
匹
の
ネ
コ
達
の
朝
は

大
忙
し
で
す
。

朝
一
番
の
仕
事
は
洗
濯
を
し
な
が
ら
８
人
の
食
事
の
支
度
で
娘
を
手
伝
い
、
同
時
進

行
で
ネ
コ
達
の
食
事
の
準
備
で
す
。
６
匹
も
い
る
と
年
齢
差
が
あ
り
同
じ
も
の
を
食
べ

さ
せ
る
わ
け
に
は
い
き
ま
せ
ん
。

配
歳
の
キ
テ
ィ
か
ら
焔
歳
の
ル
ル
、
皿
歳
の
ジ
ャ
ッ
ク
、
６
歳
の
シ
ョ
コ
ラ
、
そ
し

て
４
月
で
６
歳
に
な
る
ミ
ル
キ
ー
と
小
雪
と
。
み
ん
な
食
べ
る
も
の
が
違
い
ま
す
。
柔

ら
か
い
魚
の
缶
詰
、
ド
ラ
イ
フ
ー
ド
。
尿
道
結
石
専
用
の
食
事
と
．
・
・
・
や
っ
と
食

べ
さ
せ
た
と
思
っ
た
ら
ネ
コ
の
５
か
所
の
ト
イ
レ
掃
除
。
６
時
に
起
き
て
も
何
や
か
や

と
８
時
に
な
っ
て
し
ま
い
ま
す
。
孫
達
や
娘
た
ち
が
出
か
け
て
し
ま
う
と
、
私
と
ネ
コ

達
の
「
語
ら
い
タ
イ
ム
」
静
か
な
時
間
、
す
べ
て
か
ら
開
放
さ
れ
ま
す
。

６
匹
の
ネ
コ
達
が
私
の
膝
や
肩
に
擦
り
寄
っ
て
き
ま
す
。
性
格
も
い
ろ
い
ろ
、
甘
え

ん
坊
、
弱
虫
に
マ
イ
ペ
ー
ス
な
子
、
そ
れ
ぞ
れ
が
の
ん
び
り
私
の
傍
で
く
つ
ろ
い
で
い

ま
す
。
ネ
コ
と
お
し
ゃ
べ
り
な
ん
て
信
じ
ら
れ
な
い
と
言
う
方
も
い
ら
っ
し
ゃ
い
ま
す

が
、
何
を
思
い
な
が
ら
傍
に
寄
り
添
っ
て
い
る
の
か
結
構
わ
か
る
も
の
で
す
よ
。

今
は
６
匹
で
す
が
震
災
の
年
の
４
月
に
は
６
匹
の
子
ネ
コ
が
生
ま
れ
哩
匹
。
半
壊
の

自
宅
に
身
を
寄
せ
合
う
よ
う
に
暮
ら
し
て
い
ま
し
た
。
あ
の
時
は
、
ず
い
ぶ
ん
子
ネ
コ

の
誕
生
で
我
が
家
は
助
け
ら
れ
ま
し
た
。
物
が
な
く
不
自
由
な
生
活
、
た
く
さ
ん
の
方
々

が
亡
く
な
ら
れ
た
時
だ
か
ら
こ
そ
新
た
に
生
ま
れ
出
る
「
命
」
の
大
切
さ
、
そ
れ
を
孫

た
ち
に
見
せ
て
あ
げ
ら
れ
た
こ
と
は
素
晴
ら
し
い
事
だ
と
思
い
ま
す
。
そ
ん
な
こ
と
を

想
い
な
が
ら
・
・
・
至
福
の
時
・
・
・
今
日
も
ネ
コ
達
と
「
語
ら
い
タ
イ
ム
」
を
し
て

卿州》吟帖》全国多発性硬化症友の会佐藤仁子

います。
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・
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か
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と
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に
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ミ
ル
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で
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今
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で
に
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の
ネ
コ

達
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か
か
わ
り
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し
た
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人
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の
中
で
ネ
コ
の
い
な
い
時
は
４
．
５
年
し
か
あ
り

ま
せ
ん
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三
姉
妹
の
一
番
下
に
生
ま
れ
た
の
に
、
何
故
か
私
の
親
と
同
居
。
そ
し
て
ネ
コ
達
も

同
じ
屋
根
の
下
で
暮
ら
し
て
い
ま
す
。
さ
て
、
４
世
代
８
人
と
６
匹
の
ネ
コ
達
の
朝
は

大
忙
し
で
す
。

朝
一
番
の
仕
事
は
洗
濯
を
し
な
が
ら
８
人
の
食
事
の
支
度
で
娘
を
手
伝
い
、
同
時
進

行
で
ネ
コ
達
の
食
事
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で
す
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６
匹
も
い
る
と
年
齢
差
が
あ
り
同
じ
も
の
を
食
べ

さ
せ
る
わ
け
に
は
い
き
ま
せ
ん
。

配
歳
の
キ
テ
ィ
か
ら
焔
歳
の
ル
ル
、
皿
歳
の
ジ
ャ
ッ
ク
、
６
歳
の
シ
ョ
コ
ラ
、
そ
し

て
４
月
で
６
歳
に
な
る
ミ
ル
キ
ー
と
小
雪
と
。
み
ん
な
食
べ
る
も
の
が
違
い
ま
す
。
柔

ら
か
い
魚
の
缶
詰
、
ド
ラ
イ
フ
ー
ド
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尿
道
結
石
専
用
の
食
事
と
．
・
・
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や
っ
と
食

べ
さ
せ
た
と
思
っ
た
ら
ネ
コ
の
５
か
所
の
ト
イ
レ
掃
除
。
６
時
に
起
き
て
も
何
や
か
や

と
８
時
に
な
っ
て
し
ま
い
ま
す
。
孫
達
や
娘
た
ち
が
出
か
け
て
し
ま
う
と
、
私
と
ネ
コ

達
の
「
語
ら
い
タ
イ
ム
」
静
か
な
時
間
、
す
べ
て
か
ら
開
放
さ
れ
ま
す
。
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匹
の
ネ
コ
達
が
私
の
膝
や
肩
に
擦
り
寄
っ
て
き
ま
す
。
性
格
も
い
ろ
い
ろ
、
甘
え

ん
坊
、
弱
虫
に
マ
イ
ペ
ー
ス
な
子
、
そ
れ
ぞ
れ
が
の
ん
び
り
私
の
傍
で
く
つ
ろ
い
で
い

ま
す
。
ネ
コ
と
お
し
ゃ
べ
り
な
ん
て
信
じ
ら
れ
な
い
と
言
う
方
も
い
ら
っ
し
ゃ
い
ま
す

が
、
何
を
思
い
な
が
ら
傍
に
寄
り
添
っ
て
い
る
の
か
結
構
わ
か
る
も
の
で
す
よ
。

今
は
６
匹
で
す
が
震
災
の
年
の
４
月
に
は
６
匹
の
子
ネ
コ
が
生
ま
れ
哩
匹
。
半
壊
の

自
宅
に
身
を
寄
せ
合
う
よ
う
に
暮
ら
し
て
い
ま
し
た
。
あ
の
時
は
、
ず
い
ぶ
ん
子
ネ
コ

の
誕
生
で
我
が
家
は
助
け
ら
れ
ま
し
た
。
物
が
な
く
不
自
由
な
生
活
、
た
く
さ
ん
の
方
々

が
亡
く
な
ら
れ
た
時
だ
か
ら
こ
そ
新
た
に
生
ま
れ
出
る
「
命
」
の
大
切
さ
、
そ
れ
を
孫

た
ち
に
見
せ
て
あ
げ
ら
れ
た
こ
と
は
素
晴
ら
し
い
事
だ
と
思
い
ま
す
。
そ
ん
な
こ
と
を

想
い
な
が
ら
・
・
・
至
福
の
時
・
・
・
今
日
も
ネ
コ
達
と
「
語
ら
い
タ
イ
ム
」
を
し
て

卿押》吟帖》全国多発性硬化症友の会佐藤仁子Ｌ

います。

〆

2 0 J P A の 仲 間 第 ３ ○ 号



'９７６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)SSK○増刊通巻９６０８号２０１７年５月１５日発行

一般社団法人日本難病｡疾病団体協議会(JPA)加盟団体一覧
(2017年４月24日現在､８８団体が加盟）

(-財)北海道難病連 (NPO)高知県難病団体連絡儒謹会 (NPO)PAHの会ｉ 3１ 6０

青森県難病団体等連絡協議会 福岡県難病団体連絡会２ フェニルケトン尿症(PKU)親の会連絡協識会3２ 6１ 加
盟
団
体
一
覧

岩手県難病･疾病団体連絡協議会 (NPO)佐賀県難病支援ネットワーク ベーチエット病友の会３ 3３ 6２

(NPO)宮城県患者.家族団体連絡協議会 (NPO)長崎県難病連絡協議会 もやもや病の患者と家族の会４ 3４ 6３

６４(NPO)秋田県難病団体連絡協議会 熊本難病･疾病団体協議会 (NPO)日本オスラー病患者会５ 3５

山形県難病等団体連絡協議会 (NPO)大分県難病･疾病団体協謹会 (認NPO)アンビシャス６ 3６ １

福島県難病団体連絡協議会 宮崎県難病団体連絡協議会 SBMAの会(球脊髄性筋萎縮症）７ 3７ ２

(NPO)おれんじの会
(山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会）茨城県難病団体連絡協議会 (NPO)IBDネットワーク８ 3８ ３

栃木県難病団体連絡協議会 下垂体患者の会 (公財)がんの子どもを守る会９

０１

3９

４０

４

群馬県難病団体連絡協議会 再発性多発軟骨炎(RP)患者会 血管腫・血管奇形の患者会５

千葉県難病団体連絡協議会 (-社)こいのぼりサルコイドーシス友の会1１ 4１ ６

７スモンの会全国連絡協議会 シルバーラッセル症候群ネットワーク(NPO)神奈川県難病団体連絡協議会1２ 4２

全国筋無力症友の会 (NPO)全国ボンペ病患者と家族の会新潟県患者･家族団体協議会1３ 4３ ８

(NPO)難病ネットワークとやま (-社)全国膠原病友の会 (一社)先天性ミオパチーの会９1４ 4４

全国CIDPサポートグループ 高安動脈炎友の会(あけぼの会）山梨県難病･疾病団体連絡協議会 1０4５

４６

４７

1５

長野県難病患者連絡協議会 (一社)全国心臓病の子どもを守る会 竹の子の会ブラダー･ウイリー症候群児･者親の会1６ １１

(NPO)岐阜県難病団体連絡協議会 (-社)全国腎臓病惚謹会 つくしの会(全国軟骨無形成症患者･家族の会）1２1７

(NPO)難病支援ネット北海道(NPO)静岡県難病団体連絡協議会 (NPO)全国脊髄小脳変性症･多系統萎縮症友の会 1３1８ 4８

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会 (NPO)新潟難病支援ネットワーク(NPO)愛知県難病団体連合会 1４4９1９

全国多発性硬化症友の会 (認NPO)日本IDDMネットワーク(NPO)三重難病連 1５5０2０

日本ゴーシェ病の会(一社)全国パーキンソン病友の会(NPO)滋賀県難病連絡協議会 1６5１2１

２２ (-社)全国ファブリー病患者と家族の会
(ふくろうの会）

(NPO)日本プラダー･ウイリー症候群協会(NPO)京都難病連 1７5２

(NPO)脳腫瘍ネットワーク側蛮症患者の会(ほれっと）(NPO)大阪難病連 1８5３

５４

５５

５６

５７

５８

５９

2３

(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会日本AS友の会(一社)兵庫県難病団体連絡協議会 1９

２０

２１

２２

２３

２４

2４

２５

２６

２７

２８

２９

POEMS症候群サポートグループ(-社)日本ALS協会(NPO)奈良難病連

ミオパチーの会オリーブ(NPO)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター和歌山県難病団体連絡協議会

(NPO)無痛無汗症友の会ﾄゥモロウ日本肝臓病患者団体協議会広島難病団体連絡撞謹会

日本喘息患者会連絡会とくしま難病支援ネットワーク ActionfOrME/CFSJapan

富士市難病団体連絡協議会(NPO)日本マルファン協会香川県難病患者･家族団体連絡協議会

青＝準加盟団体(50音順）愛媛県難病等患者団体連絡協議会 ピンク＝疾病別全国組織(50音順）3０

黄色＝都道府県難病連(北から順）
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■ 全国のエイジフリーショップにて
』

好評レンタル中II
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介護保険ご利用のレンタルについて鉾Ｙ レンタルについては､各自治体の判断となります。
レンタル詳細については、
最寄のパナソニックエイジフリーショップまで、
お問合せください。

灘
勢亨〆’

■ 〆 鈩 、 翁

優秀賞
介屋ロボット導入

嘩嘱例麦聴願書ノ

平成２８年
｢介護ロボット導入好事例表彰事業」

優秀賞

毎日のスムーズな離床をサポートします

離床アシストロボット

リショーネPlli:
<XPN-S10601>

972,000円(税込） 灘配送･組み立て費用別

●ｻｲ刀ベッド僅いす合娠)2E2075X全煽1W.9X
全高799̅1079[m､車いす(座位状態）
全長118X全鱈55.4X全高123.6cm，
睡肩4Z5[m,睡駕43(m,背上げ角度0̅乃。

●質■/ﾍｯﾄ僅い始鯛164k9津いす50k掘確100b

鰯鮎
錘A=ＫＣｎ３００９1リショーネPlus】 ﾊｰｿﾅﾙｹｱpi1緋､認証ﾏｰｸ(jQA）

北 海道４店
東 北 ６ 店
鱸･認圏５２店

中部
関西
中国

店
店
店

２

１

３

２

３
九 州 ８ 店

(2017餌月現勧全 126店舗匡Ｅ｜可歩暇
ホームページはこちら今

【エイジフリー|検索民． パナソニックエイジフリー株式会社
大阪府門真市大字門真1048番地 ＴEL.O6-6906-7Z69鄙課謹
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乱銅や、

Ⅷ『kingto9eth蹴拘『qheQlthierwO側げ
より健康な世界の糞現のために

嫌々遼携気に打ち勝つため、ファイザー紘批界中審新薬鋤研究側発に取り組んでい蓋す。
祷期鮪延新蕊噸刺Ｍ１蛎釧え、鋳許が切れた後＆大切に長く綾わ躯ている

ユスタプリッシ１膳薬品を躍療の現培にお鰯けしても噌寸．

フアイザー…WWW･画禰ZemCｏｊ掴
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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)SSK○増刊通巻９６０８号２０１７年５月１５日発行

「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円舸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。

ｉＦ 、（◎郵便振替口座をご利用の場合
く 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。

※垂唯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。
口堅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。 ※銀行振込の場合は通信欄がないため、会費種別等

,!』Ｌ

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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く協力会員の特典＞

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 一

発行所癖蓉諦恥細密搾湘痢蝿岬釦１-面頒価五百円（会費に含む）

編 集 後 記
アステラス製蕊は
"患者会支援活動一に

取り組んでいます．

舂に発刊予定のJPAの仲間でしたが５月によ
うやく発刊できほっとしているところです。今年
は桜も平年より長く咲いてくれていたようですね。
今は車窓からのつつじがとてもきれいです。佐賀
では有田陶器市が開催され２４万人が参加されま
した。おでかけするには最適の季節です。「あ～私
もどこかに行きた-い｡」ぶつぶつ・・・

（副代表理事三原睦子）

」

」Ｌ

く表紙写真＞
岐阜県本巣市の根尾谷薄墨桜。三舂滝桜（福島県)、

山高神代桜（山梨県）とならぶ日本三大桜といわれ、
樹齢は１５００年あまりのエドヒガンザクラである。
これまで大雪や台風などで何度も危機に見舞われなが
らも、多くの人に支えられて苦難を乗り越え、毎年美
しい花を咲かせている。実に堂々たるものである。

photographerMasaruFujiwara

＜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OS-6902-2083FAXO3-6902-2084
メールアドレスjpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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