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圃｢重症筋無力症患者の実態と願い」「筋無力症の症状と困難について」
（全国筋無力症友の会より）
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皿表紙絵テーマ｢冬」（裏表紙を参照ください）
回〔巻頭言〕新しい年にあたって
四難病･慢性疾患全国ﾌｫーﾗﾑ2011の報告
mJPAﾆｭｰｽ



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７９３４号２０１２年２月６日発行

〔巻頭言〕新しい年にあたって
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

一一Ｌ一
一Ｆ

〆２０１２年（平成２４年）の新年を迎えました。昨
年は、忘れようにも忘れることができない、そして
忘れてはいけない年となりました。私たちの国のこ
れからのあり方と私たちの生き方が問われることに
なりました。世界の人類にとっても、生き方の大き
な転換を迫られる年であったと思います。
難病対策にとっても、患者会の活動においても大
きな変化が現れた年であったと思います。
今年はどのような年になるのでしょうか。といっ
ても、新年を迎えたというだけで飛躍的に何かが変
わるわけでもありません。大きな変化を待ち望むと
いう気がしないでもありませんが、すべては連続の
上にあると思います。難病対策も障害者福祉も社会
保障のあり方ですらも。日本の経済がどうなるの
か､新しいエネルギー政策はどうなるのか。原発は、
福島の人たちは、あるいは消費税は、などなど、た
くさんの課題が一気に押し寄せているように思えま
す。
それは変革の遅さがもたらした同時性なのかもし

れませんし、日本だけのことではなく世界中が今大
きな変革を迎えなければならない時代なのかもしれ
ません｡何かが間違っていた､あるいは何かが遅かっ
たのでしょうか。
しかし、この-年間で私たちも多くのことを経験

し、多くのことを学びました。その成果が現れる年

でもあるでしょう。
「新しい難病対策」

の基本的な構想がで
きるかもしれませ
ん。「難病にも慢性
疾患にも障害者福祉
を」という長年の切
実な願いも実現に向
かって具体的な一歩
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を踏み出す年になるでしょう。就労問題もその中に
含まれることになるでしょう。大きな災害に向けて
の「災害弱者対策」も進むでしょう。研究や行政施
策においても当事者としての患者会の位置づけは定
着するでしょう。世界の患者会と手を結ぶ年にもな
るでしょう。政治の世界においても難病対策は経済
成長の「おこぼれにあずかる政策」ではないことが
はっきりと社会に認識されることになるでしょう。
しかし一方では、消費税や保険料負担などでは負

担の増加も伴うことになる懸念も大きくなり、いく
つかの分野での施策の後退もあるやも知れません。
私たちの活動が問われる年にもなるでしょう。
「難病患者、障害者、高齢者が安心して暮らせる

社会」をめざし、国民の声を代表する患者会活動と
して、力を合わせてがんばりましょう。

一般社団法人日本難病･疾病団体協議会副代表理事森幸子
発病したとき、高熱と全身の痛みで動けず、なんでありたいと思いま
の情報もなく、途方に暮れ不安な日々を過ごしましす。全国の患者さん
た。この先どうなるのか…。昨年は大きな災害が相やご家族、そして-
次ぎ、発病の時の不安を思い起こしました。大変厳人でも多くの周囲の
しい状況の中で、どんなにか不安に思っておられる皆さんの手に渡り、
ことか。私たちに出来ることはなんだろうかと。闘難病の実態をご理解
病経験で、その人の身になって考えることがどんな頂けるように、どう
に大事かを知りました。遠く離れていてもお互いのか協力会員になって
ことを思いやる気持ちが「力」になることを知りまください。
した。「仲間」がいるということが、どんなにか心辰年は「動いて伸〔
強く生きる力になっていることか、そのことを有難た意味を持つとされ
< 思 っ て い ま す 。 運 動 の 成 果 を 皆 で 喜 ｉ
この冊子「JPAの仲間」は皆さんに必要な情報ています。

をお届けし、私たち仲間を繋ぎ、絆を強めるもの

《
１
-一
《

”
《

Ｉ

辰年は「動いて伸びる」「整う」「奮い立つ」といっ
た意味を持つとされています。これまでの私たちの
運動の成果を皆で喜び合える年であるようにと願っ
ています。

〔全国膠原病友の会会長〕

２ J P A の 仲 間 第 １ ４ 号
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- 、
r J P A 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、６８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。

陸鰯瀧麗鰐取得し乳危今細緒家族脚社会に届'川側によ’
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１

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会加盟団体一覧
疾 病 団 体地域難病団体

スモンの会全国連絡協議会
全国交通労働災害対策協議会
一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

社団法人全国腎臓病協議会
全国低肺機能者団体協議会
一般社団法人全国パーキンソン病友の会

日本患者同盟
日本肝臓病患者団体協議会
もやもや病の患者と家族の会
日本喘息患者会連絡会
全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
ベーチェット病友の会
(NPO)日本IDDMネットワーク
全国多発性硬化症友の会
全国筋無力症友の会
全国膠原病友の会
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(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
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
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
岡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
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
(認定NPO)アンビシャス（沖縄）
(NPO)難病支援ネット北海道

１-２ｌ３-４ｌ５ｌ６-７-８ｌ９｜旧一Ⅷ｜旭一旧一脚一幅一肥一〃一旧一心｜ｍ一刻一塑一四一型一お一泌一刀一羽一羽一如一訓一五一調一弘一弱一茄一刃一犯一調

日本ALS協会
（筋委縮性側索硬化症）1７

IBDネットワーク
（潰瘍性大腸炎、クローン病）1８

(NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統委縮症友の会
(NPO)線維筋痛症友の会
下垂体患者の会

氾一加一劃
全国CIDPサポートグループ
（慢性炎症性脱髄性多発神経炎）2２

２３１フェニルケトン尿症親の会連絡協議会
ＳｊＳ患者会
（皮膚粘膜眼症候群、重痒型多形惨出性紅斑）

2４

(NPO)日本マルフアン協会
PADM遠位型ミオパチー患者会
竹の子の会（プラダー・ウイリー症候群児・者親の会）
(NPO)日本プラダー．ウイリー症候群協会
(NPO)無痛無汗症の会「トウモロウ」

お一塑一刀一羽一汐

計６８団体
(３９の地域難病団体と２９の疾病別全国組織で構成）

〔2012年１月現在〕

JPAの仲間第１４号 ３
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「 弓

縮，慢性鵺全国ﾌｫー ﾗﾑ20打の報告
～すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を～

2011年11月12日(土)12時45分より17時まで日本教育会館一ﾂ橋ﾎーﾙ
く主催＞難病･慢性疾患全国ﾌｫーﾗﾑ2011実行委員会(事務局:JPA内）
く後援＞厚生労働省､日本医師会
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全国１２３団体から約４００名が参加１
厚生労働省より辻泰弘副大臣､外山千也健康局長が、
民主党より厚生労働部門会議の長妻昭座長が終始参加！ 』Ｌ

■ ，オープニングアトラクション｢LOVEJUNX(ラブジャンクス)」
＊ダウン症児者によるダンスパフォーマンス

オープニング

国
ー

罰
ｰ

？

■ｆ
Ｆ弓

Ｌ

剛

｢LOVEJUNX(ラブジャンクス)」の活き活きとしたダンスが感動を呼びました。

1主催者あいさつＤ
実行委員長伊藤たてお"明日からの患者会にとって、

大きな後押しとなる集会に”
前回のフォーラムでは初めて、さまざまな患者団

体が組織を超えて集まり、集会を開きました。その
集会の成功のなかで全国の患者団体が、まさに大き
く飛躍しようとしていた最中に３月11日の大きな
災害があり、東北各県にお住まいの患者さん、ご家
族、関係者の皆さまに甚大な被害が及んだわけで
す。
この災害は部分的な災害に留まらず、日本の経済

つ やさまざまな社会の構造のなかにも大きな影響を及
ぼしました。しかし連帯の力で社会の一隅を照らす
ことができるのではないかと思い、この集会の開催
準備を続けて参りました。
ぜひ､今日の集会が､明日からの患者会の力にとっ
て、大きな後押しになる、あるいはきっかけになる
ことを期待いたします。難病患者や障害を持ってい
る方、高齢の方々が安心して暮らせる社会を一日も
早く実現させる、あるいはその実現のために、私た
ちもさらに一層手を強くつなぐ、そして多くの患者
さんや今困っている方々の声にしっかりと耳を傾け
る、そういう活動のスタートの位置づけでもありた
いと願います。

４ J P A の 仲 間 第 １ ４ 号
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，１患者・家族の訴え●

「わからないという痛み」
近藤健一さん（シルバーラッセル症候群／患者）

現在、私が最も困っていることは、「この疾患の実
態とその付き合い方が分からない」ことです。多くの
社会的制度は医師の診断書等をよりどころにしてお
り、容易に診断がつけば日常生活を安心して営める心
強い支えとなります。しかし、その実態が解明されて
いなければ、適切な医療や福祉を受けることができな
いということになります。
「疾患を抱えながらも充実した生活を送る」には、

①疾患自体の解明や治療法の確立など「コントロール
対象の実態を把握すること」が不可欠です。また②疾
患をきちんと理解して、医療者と協力しながら「患者
自身が疾患をコントロールすること」も大切です。
そして③制度の谷間が生じないような現実的かつ具体
的な制度や社会的なサポート体制の構築も必要です。

|鰄琴=難雲態雪害雪茎鯛露鰐

｢先天性心疾患のキャリーオーバー問題」
神永芳子さん（成人先天性心疾患／家族）

先天性心疾患患者で成人期に達している患者は、５０
万人と言われており、今後も年に1万人ずつ増えてい
きます。すでに先天性心疾患は大人の問題なのです。
先天性心疾患のキャリーオーバー問題としては、医
療費だけでなく、医療体制にも課題があります。心筋
梗塞等の後天性心臓病と先天性心臓病では、同じ心臓
病でも全く違う疾患であり、いわゆる大人の循環器科
では先天性心疾患を診ることができません。全国的に
見ても、成人先天性心疾患を専門に診るところは非常
に限られています。
私たちは、子どもから大人までの継続した診療体制
の確立を目指し、医療ネットワークの新たな構築が図
られることを望みます。そして成人後も一貫して受け
られる福祉制度にするため、２０歳で途切れてしまう
小児慢性特定疾患治療研究事業や自立支援医療制度の
改善が図られることを求めます。
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｢表皮水庖症ってなに？」
薄田たか子さん（表皮水庖症／患者）

表皮水庖症は、少しの刺激で全身の皮層や粘膜に水
庖やただれが繰り返しできる遺伝性の難治性慢性皮層
疾患です。根治する治療法はなく、一生繰り返す皮層
損傷で手足の指が癒着する機能障害、血液や体液の流
出などによる栄養障害、重症になると感染症や皮膚ガ
ンなど生命の危険を伴います。
切実な悩みは、毎日の水萢処理とガーゼ交換によ
る痛みとの闘いです。重い方は２～３時間掛かりで、
それを毎日繰り返します。ほとんどが在宅家族に負わ
されており、治療指導も生活支援もないまま、不安と
孤独に引きこもりがちです。
患者会では、患者数が1000人と少なく、専門医も
少ない故に社会の認知が低いことから、どこで生まれ
ても適切な治療ケアや医療相談が受けられる「情報の
連携｣、必要不可欠な在宅医療材料の「公費負担｣、学
校や社会での「自壷生活支援」を訴えています。

｢一日も早く薬を」
若宮有希さん（遠位型ミオパチー／患者）

遠位型ミオパチーは、手先や足先から徐々に筋力が
低下していく進行性の筋疾患です。多くは２０歳代で
発症し、歩行困難となり、やがて寝たきりとなります。
２００９年にDMRVと呼ばれる型については、原因
が分かり、日本の研究者によってマウスで少し治療効
果が出ました。しかし患者数が国内で３００～４００人
とされる「超希少疾患」であるため、治験の実施が非
常に困難であることも知り、希望と失望の両極端の感
情があふれ出てきました。
２０１０年には治験の第一段階である第１相が開始さ
れ、今後は第Ⅱ相に移りますが、開発費として１０～
２０億円必要だという話です。治験を続けていくには
製薬会社だけではどうにもならない状況で、国の公的
資金助成が不可欠です。民間の市場原理だけでは解決
できない問題に対して、ぜひ国が目を向けて欲しいと
思います。
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〔来賓紹介〕
外山千也健康局長（厚生労働省）
山本尚子疾病対策課長（厚生労働省）
金澤一郎国際医療福祉大学大学院長
難波吉雄内閣府参事官・前疾病対策課長
神野吉弘民主党都議会議員
斉藤あっし民主党都議会議員

〔メッセージ〕
民 主 党 谷 岡 郁 子 参 議 院 議 員
たちあがれ日本平沼剋夫衆議院議員
日本共産党高橋千鶴子衆議院議員
民 主 党 足 立 信 也 参 議 院 議 員

〔来賓あいさつ〕
辻泰弘副大臣
高杉敬久常任理事
民 主 党 長 妻 昭 衆 議 院 議 員
公明党古谷範子衆議院議員
日本共産党田村智子参議院議員
社民党阿部知子衆議院議員
みんなの党川田龍平参議院議員
民 主 党 谷 博 之 参 議 院 議 員
民主党竹田光明衆議院議員
民主党玉木朝子衆議院議員

厚生労働省
日本医師会
各政党代表

園会議員
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ｒ
Ｌ ，特別報告 東̅日本大震災･被災地難病患者を支援じて～

｢被災地医療を後方支援」〔三部庫造副理事長代読〕
中川みさこさん(NPO法人難病ネットワークとやま理事長）
東北大学病院の青木正志教授より医療従事者への食
糧支援をお願いされ、４月に野菜ジュース１８０本と
サバの缶詰２３０缶などを送りました。日本海側の方
が高速道路が順調であり翌日に物資が届いたことか
ら､"家にいても支援できることはある”と思いました。
支援を続ける中で、在宅患者におむつが届いていな
いことを知り、６月に「おむつバンク」を立ち上げま
した。介護用おむつの提供を地元の新聞などで呼びか
けたところ続々と寄せられ、被災地支援を行っている
NGOに快く運んでいただきました。そして、集めた
おむつは南三陸町の「りあす訪問看護ステーション」
を通して、看護師さんより直接在宅患者へ届けられま
す。おむつは消耗品ですので､今後も支援が必要です。
被災地から遠く離れた私たちにも、それぞれの立場
でできることが色々あると思いますので、これからも
被災地支援をよろしくお願いしたいと思います。

｢自分ができる被災地支援」
織田友理子さん(PADM遠位型ﾐｵﾊﾁｰ患者会代表代行）
多くの被害者を出した東日本大震災。甚大な被害を
メディアで目にする度、被災地にボランティアさえ行
けない車椅子の自分を恨めしく思いました。
そんな中、東北大学病院の青木正志教授から「みん
なが元気になるような、グッズを送って欲しい｡」と
いうメールが届きました。そこで当会でも協力いただ
いている若手芸術家のriyaさんに｢ガンバロウ東北!!」
Ｔシャツのデザインを依頼。資金その他、たくさんの
方からのご助言とご協力を頂きました。
その結果、２７０枚のＴシャツを東北大学へ寄付し、

追加で１００枚をJPAが加盟団体に呼び掛けて販売
いただき、収益はJPA震災募金として宮城・岩手・
福島の難病連に直接届けられました。
どの復興支援に関わる人も想いは一緒で“何か自分

にできることをしたい‘'ということ。今後もその想い
を受け止めて､共に歩む力を身につけたいと願います。
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■ ，シンポジウム ｢今後の難病，長期慢性疾患対策を考える」
〔コメンテーター〕金澤一郎氏

（国際医療福祉大学大学院長、厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会委員長）
難病対策委員会が９月より頻回に開催され、これまる統計学的な精度の問題が指摘されています。米国や
での議論を踏まえた論点の整理を行っています。欧州が連携してオーファネットと呼ばれる“希少疾患
その一つに「対象疾患の公平性」の問題があります。治療開発研究データベース事業”を始めていますが、
例えば、特定疾患として病名を指定されますが、その日本では信頼できる患者データとは思えないために、
要素に当てはまる疾患はたくさんある中で、５６疾患この事業への参加が非常に難しいのが現状です。
だけに医療費の助成がある点について、不公平感をさらに「難病の定義」について、整理・確認する必
持っておられる方が多くおられます。希少疾患の中で要があると思われます。また、小児慢性特定疾患治療
ほんの一部しか光が当たっていない状況にあります。研究事業におけるキャリーオーバー問題についても、
また、その受給審査のための臨床調査個人票に対す何とかしなければいけない問題として捉えています。

〔シンポジスト〕伊藤たてお
（一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事）
JPAは２００９年から新たな難病対策・特定疾患対

策を提案してきました。今回は新しい難病対策をイ
メージとしてお伝えしようと考えてみました。
新しい難病対策を仮に“包括連携型”と名付けてい
ます。これは､あらゆる難病を包括するという意味と、
様々な制度と連携するという意味が含まれています。
一方､従来の難病対策は仮に“単独完結･多機能型”で、
難病対策だけで研究から生活支援まで様々な機能を持
たせる方法であり、これでは行き詰ってしまいます。
従来の難病対策は疾病指定であり、枠の中に入れば
施策はあるが、入らなければ施策は何もないという状
況でした。新たな難病対策は、一つの病気であっても
様々な病態像がある中で、疾病指定のようなはっきり
とした枠で区切ることでは解決できない世界、個々の
状態や生活に合わせて様々な分野の法律と連携してい
かなければならない世界をイメージしています。

〔シンポジスト〕小林信秋氏
(認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク専務理事）
こどもに関しても、制度全体の見直しの時期に来て
いると思います。それは、医学や医療が患者とその家
族を支え切れなくなっており、そして法律や制度が患
者と家族を支え切れなくなっているからです。
医療は進歩したものの病気を完全に治すまでには

至っておらず、患者の生命は救ったけれども、病気と
ともに暮らしていける世の中にはなっていません。で
すから、患者と家族はとても不安で、いつも様々なモ
ヤモヤを持っています。
また、制度ができた当時と人々の価値観が変化して

おり、ニーズの多様化に制度が反映されていません。
法律や制度が地域で暮らす人々の生活に根ざしておら
ず、生活を支えるような制度にはなっていません。
制度全体の見直しにあたっては、“暮らしに根ざし
た医療"、“暮らしに根ざした制度”を目指していただ
きたいと思います。
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一

〔シンポジスト〕難波吉雄氏
（内閣府政策統括官付参事官（障害者施策担当)）

障害者制度改革の動きについてお話させていただ
きます。平成２３年度には障害者基本法の改正、平成
２４年度には障害者総合福祉法案（仮称）の提出、次
期障害者基本計画の決定、平成２５年度には障害者差
別禁止法案(仮称)の提出という方向で進めています。
今年度に改正された障害者基本法では、その目的と
して、障害者が必要な支援を受けながら自らの決定に
基づき、社会のあらゆる活動に参加する主体として捉
え、障害の有無によって分け隔てられることなく他者
と共生することができる社会の実現を調っています。
また、障害者の定義が見直され「その他の心身の機

能の障害」に難病等に起因する障害が含まれるものと
考えています。そして、障害者が日常生活等における
制限は心身の機能障害のみではなく、社会における
様々な障壁と相対することによって生じるという「社
会モデル｣の考え方を踏まえて改正が行われています。

〔シンポジスト〕長谷川三枝子氏
（社団法人日本リウマチ友の会会長）

関節リウマチ患者は全国で７０万人おり、国の難病
対策から外されています。関節リウマチは決して高
齢者の病気ではなく、発症年齢は３０～５０代が多く、
日常生活でも社会生活でも中心となって活躍している
世代に発症しています。よって、長期の療養生活をど
のような制度で乗り切るかは私たちの課題です。
２００３年より骨の破壊を抑える生物学的製剤が使用
できるようになりましたが非常に薬価が高く、必要な
人がこの治療を選べないという問題が生じています。
しかし、この薬剤の使用により身体障害者手帳の取得
が減り、仕事や家事ができるようになれば、大きな社
会的・経済的効果になると思われます。
また、医療政策決定プロセスに患者当事者の声を反

映させるために、「患者の声を医療政策に反映させる
あり方協議会」を１９の団体と立ち上げ、医療基本法
の中で位置づけていくという活動も行っています。
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難病・}|曼性疾患全国フォーラム２０１１

ァ ピ ー ル

日本における難病対策は、１９７２年に施行された「難病対策要綱」以降、難病の「原因の究明と治
療法の早期開発」を大きな命題とし、早期発見・早期治療を目指し、多くの患者家族の経済的支援を
行い、社会の偏見をなくし、精神的な励ましを与え、国際的に評価される成果を挙げつつ４０年を迎
えます。

しかし、国際的にも難病といわれる疾患が５０００とも７０００とも言われる時代の中で、保健医療政
策と福祉政策の欠落の取り繕いと、そのための対象疾患を増やすか増やさないかだけを焦点とする難
病対策の時代は終わりを告げようとしています。

多くの患者団体と国民の関心と活動は、さらに小児慢性特定疾患と長期慢性疾患までと広がり、自
治体を巻き込み、高額療養費の負担限度額の引き下げ、医療費の窓口負担の軽減、そして日本の健康
保険制度全体にまで患者団体の視野は広がっています。医療のあり方そのものまでに患者自らが主体
的に関わろうとする時代となりました。

難病問題の取り組みは、病気や障害を持ちながらも就労し、社会活動に参加できる福祉社会を目指
す時代を切り開こうとしています。

そして、難病対策はいまや欧米各国、アジア地域全体との連携なしには語ることのできないステー
ジとなっています。国際社会からは日本の患者団体もそのステージに上がることが求められています。

日本の患者団体は一層の連携を強め、医療福祉関係者・団体、行政、議会との連携をさらに強め、
ともにその舞台に上がらなければなりません。
「生命と人間の尊厳が何よりも大切にされる社会の実現」のために
「すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会」を-日も早く実現するために

2011年１１月１２日
参加者一同
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憧 鉦症筋, ‘ , ,力の実態と願症 患 者 い 』 肉Ｌ

-「医療と生活に関するアンケート調査」結果より一

全 国 筋 無 力 症 友 の 会 代 表 山 崎 洋 一
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重症筋無力症は、国の難病対策が始まった１９７２
年（昭和４７年）当初から「特定疾患」として､ベー
チェット病、全身性エリテマトーデス、スモンと共
に指定された難病です。
その前年に全国筋無力症友の会は発足しており、

以来４０年にわたって原因の究明と治療法の解明を
訴える活動を始めとして、難病対策の歴史と共に歩
んできました｡以前は､呼吸筋麻輝を起こし亡くなっ
ていく患者も多く難しくて厄介な病気でしたが、現
在では様々な事が解明され、呼吸困難を起こす前に
対処出来るようになりました。そして、社会復帰で
きる患者も増えてきています。この４０年間に「原
因の究明、治療法が格段に進歩した」ということで
は､他のいくつかの病気とともにまさに「難病対策」
の恩恵を代表的にあらわした病気、ということがで
きるでしょう。
しかし、一部の医療関係者が「筋無力症はもう難

病ではない。治る病気だ」などと話していることに
ついて、私たちは反論します。自発呼吸が出来ず人
工呼吸器につながれている人や体に力が入らずベッ
ドの上での生活を余儀なくされている人など、多く
の患者が厳しい療養生活と闘っているのが実態です。
まだ発見されていない抗体もあり、病気の原因と

なる自己免疫システムが解明されず、治療法も確立
されたわけではありません。それぞれの医療機関や
医者の経験で治療が行われているのが実状です。筋
無力症が難病であることに変わりはありません。

どの筋力が低下し、手腕をあげることや歩行するこ
となどが出来にくくなったりする「全身症状」があ
ります。特に怖いのは、筋脱力が急激に悪化し、呼
吸筋麻癖をきたして人工呼吸器による管理が必要に
なることです。この状態をクリーゼと呼びます。
重症筋無力症の有病率は人口１０万人に対し、約
１３人（平成２１年）で、男女比は１.５対２，患者数
は全国で15,000人を超えていると考えられます。

◆ 『 ア ン ケ ー ト 調 査 』 結 果 に 見 る
筋 無 力 症 患 者 の 実 態
全国筋無力症友の会では、筋無力症患者の医療面
や生活全般についての実態を把握するため、２００６
年に「筋無力症患者の医療と生活に関するアンケー
ト調査」を行いました。６６０名から寄せられた回答
について集計を行い報告書としてまとめた中から、
改めて患者の実態を考察してみます。

｜医療面について
医療面については、予想以上に厳しい療養生活を

送っている実態が浮かび上がりました。
まず､発症から診断までの平均値は１６４ケ月、２８

病院ですが、中には診断まで１０年以上、病院の数
では１０に及んだ患者もおり、長期間、病院を転々
としている状況が明らかになりました。診断までに
期間がかかっている実態は、都市部であっても見ら
れ、また近年でもなかなか改善されていない状況に
あります。背景には、筋無力症に詳しく適切な治療
ができる専門医が少ない、あるいは減少していると
いうこと、そして地域的に偏在していることが影響
しているものと考えられます。
そして､最も危険な症状である呼吸筋麻輝(クリー
ゼ)を４割以上の患者が経験しているということは、
驚くべき結果です。また、副作用があることで知ら
れているステロイド剤の処方を経験している患者が

◆ 重 症 筋 無 力 症 と は ど ん な 病 気 ？
症状としては、①瞼が下がってくる（眼瞼下垂)、

物が二重に見える（複視)、眼が上下左右にうまく
動かない（眼球運動障害)､瞼が閉じないなどの「眼
症状｣、②食べ物を噛んだり飲み込むことが困難と
なり、発語も障害される「球症状｣、③そして頭を
持ち上げることができなくなったり、手腕・足腰な

８ J P A の 仲 間 第 １ ４ 号



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７９３４号２０１２年２月６日発行

アルバイトが約２割でしたが、難病であることに
より「就労時間を短くせざるを得ない｣、また「職
種を限らざるを得ない」という事例が多く見受けら
れ、難病を理由に解雇されたり、入社時に診断書を
提出したら不採用になった事例などもあり、非常に
厳しい雇用状況に直面している患者が多い現状にあ
ります。
また、身体障害者手帳の所持者が約２割と予想

通り低い状況を反映して、障害者雇用枠で就職した
のはたった２人(１%)だけであり、行政の指導、
企業の理解がいっそう求められます。

８割近くに及び、そのうち５５％が現在も受けてお
り、３割強が「減量不可」と回答、ステロイドから
の離脱・減量は容易ではなく、治療における大きな
課題となっています。
副作用としては、一番多かったのがムーンフェイ
ス･中心性肥満で以下、不眠、骨粗霧症、気分変調・
精神障害などと続いています。そして、これら副作
用の治療に対し特定疾患受給者証を利用できない患
者が３分の１以上もいて医療費の負担が大きくの
しかかっています。
また、全体の約４割の患者が糖尿病、白内障、

高血圧、高脂血症、リウマチ、橋本病、大腿骨頭壊
死などの合併症を発症しています。合併症が１疾
患の人は約２割ですが、２疾患以上が１６％もいる
ことがアンケート調査で明らかになりました。

全
国
筋
無
力
症
友
の
会
よ
り

◆ 筋 無 力 症 患 者 の 願 い
アンケート調査の際、医療や生活についての意見

や要望を記述してもらいました。その中の一部を紹
介します。筋無力症患者の思いや願いは次のように
まとめられます。
①特定疾患の医療費助成がなくなると、経済的に専
門医療を受けられなくなるので死活問題であり、
継続してもらうことを強く望む声が多かったです。

②筋無力症の薬の副作用による合併症（すべて）に
おいて医療費を助成してほしいとの要望も強く、
長期にわたってステロイドを服用することでの合
併症が家計を圧迫していることがうかがえます。

③筋無力症の正しい知識や理解、見識がないと思わ
れる医師にかかっている患者から、治療に関して
不信感を抱いているケースが目立ちました。

④身障手帳の交付対象を難病患者にも広げてもらい
たい、との声が多く寄せられました。必要な日常
生活用具の購入など、福祉施策から外れている難
病患者の困難を一日も早く解消することが求めら
れています。
⑤病気のために仕事に就けない、また就けたとして
もパート労働などのケースが多い患者は、経済的
に厳しい生活を余儀なくされています。難病手当
のような生活支援を望む声は切実です。

⑥就職を希望しても病名を言うだけで断られてしま
う、といった就労についての困難を訴え「難病者
にも障害者就職のような制度が充実してほしい」
といった声が多くありました。

『
重
症
筋
無
力
症
患
者
の
実
態
と
願
い
』

凶

因２

合併症
なし
６１％

画

また、特定疾患治療研究事業の医療費助成を利用
している人は８５％、そのうち重症認定を受けてい
る割合は約３割となっていますが、助成を受けて
いても約半数の人が医療費等の負担感が「非常に重
い」「やや重い」と回答しています。これは、もし
医療費の助成が受けられなくなった場合、経済的な
理由で専門医療が受けられなくなる患者が、少なか
らず発生するということを意味しています。

ほ
か

アンケート調査では、なかなか症状が改善せずに
入退院を繰り返し社会復帰出来ずに闘病生活を送っ
ている患者が多い実態が明らかとなりました。

|｜就労について
就労している人のうち常勤が約４割、パート
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一『アンケート調査」に
寄せられた患者の声から-

れますが、本人の収入で支払い金額の上限を決
めていただきたい。
･特定疾患の更新は、発病して３年以内の人は１

年に１度にして、それ以外は３年に1度くらい
にして頂きたい。主治医の先生方もこの用紙に
書く作業は大変そうである。それに患者の私達
も毎年の申請手続きが体調もあり大変である。
･重症筋無力症と診断された時、医療側から支援策

があることを知らせるような仕組みを確立して
ほしい。私の場合、医師からの説明（特定疾患
医療給付制度）はまったく無かった。病気その
ものについても断片的な言葉のみで、自分でイ
ンターネットで調べるようアドバイスを受けた。
病院入口等にも資料が置いてあった記憶はない。

全
国
筋
無
力
症
友
の
会
よ
り
『
重
症
筋
無
力
症
患
者
の
実
態
と
願
い
』
ほ
か

1．医療への意見、要望

●医療費について
・筋無力症の薬の副作用による合併症（すべて）に

おいて医療費を助成してほしい。また、医療機
関までの交通費の助成もお願いしたい。
・難病医療費等の助成もだんだん受けづらくなって

きていると感じます。高齢の患者や病気のため働
けない人のため、もっと制度や政策等を心の通っ
たものにして欲しい。弱者に厳しく感じます。
・私は現在高額なプログラフを４カプセルも服用

しており、医療費助成がなければ治療費も含め
毎月５万円近くかかることになるので、大変あ
りがたいです。もし、特定疾患から外れてしま
うと負担額も1０倍くらいになってしまうので、
引き続き対象となる事を切に願います。

●その他
・難病に対しての医師、看護師の知識をもっと深

めてほしい。患者に対して、「そんなはずはない、
わからない」など否定的な医師が多く、自分の
無知を患者のせいにする医師とは信頼関係が築
けない。病院から足が遠のいてしまう。
・人工呼吸器装着のため、個室又は４人部屋など

差額ベッド料が必要な病院を提供されるが、負
担が多すぎるし、医療上の必要処置に入ると思
うので、請求されるべきではないと思うが。

●診察について
・筋無力症の病名が決められるまでに非常に時間

を要しました。眼科医には８ケ所ぐらい行きま
したが、まったく知識がないのか不親切に感じ
ました。神経内科の医師の中にも判らない方が
いて、もっとこの病気に対する医学会の対策強
化を望みます。
・発病から１７年たつが、筋無力症を知らない医師

にばかり当たり、病気が特定され適切な医療を
受けられるまでに１０年以上かかってしまった。
途中、誤診によりつけられた病名のために、生
命保険の加入申込みを拒絶された。医師の無知
や軽率な行為が患者の人生を狂わすこと、医師
は忘れても患者が結果を負ってゆくことを医師
は肝に銘じてほしい･

一 一 一 二 一 一 - 一 一 一

■■力■ＤＢの■■と色■さ■▽る
p･幻今一顧■｡■■■･から

夢

2009ﾉＩ０ｎ８

筐 画 一 ＝●特定疾患の手続等について
・難病医療費の助成で患者本人に収入がない場合、

所帯主の収入で、医療費支払いの金額が決定さ
全国難病センター研究会の研究大会で
アンケート結果を報告
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･病気を持って働いている人はたくさんいるが、私

の様に合併症や突然の感染で毎週一度は病院へ
通院。１年に一度は入院となると仕事にはつけ
ない。十数年働いた会社でも休むのは大変であっ
た。難病者にも障害者就職のような制度がほし
い。
･障害者雇用も必要だが難病者も雇用してほしい。

病名を言うだけでほとんど断わられてしまう。

２．福祉制度への意見、要望

●難病患者を対象にした手帳等の制度を
・日常生活用具が欲かつたが、結局何も制度に入れ

ず高額な金額が自費になり苦しくなってしまっ
た。難病患者にも手帳とか制度があればいいと
思った。
・身障手帳がもらえないために、必要な日常生活

用具の購入に制度が使えず高額な自己負担を強
いられてしまった。身障手帳の交付対象を難病
患者にも広げてもらいたい。

全
国
筋
無
力
症
友
の
会
よ
り４．その他の意見、要望

・診断された後、どれくらいの期間がすぎている

のか。治療薬は何を使っているかによって患者
にとって知りたい情報は様々だと思います。情
報を提供できる立場にある医師が積極的に発信
してほしいと思います。そしてそれを伝えるの
は行政（福祉窓口、保健所）であり、患者友の
会だと思います。私自身は治療スタートから症
状が改善された方の体験を知りたいです。
・６０才をすぎ、子供もいないと老後の生活の不安、

特に医療費の負担は大きいです。主人が働いて
いる間は良いのですが年金だけの生活になりま
すと心配です。又主人がいなくなった場合、動
けなくなったらと…考えますと…病気を持って
いると不安はつのるばかりです。
・現在の収入（老齢年金）との比率から比べても、

国民健康保険料額が多いので大変圧迫を感じて
います。今の制度は、弱者に対してはだんだん
重く負担を強いる様になっていっていると思い
ます。
・見た目では病気というのがわからないので、理

解してもらえないことが辛いです。外出するに
も勇気がいるので外にでている時は気分で動い
ている時もありますが、病気が治ったみたいに
言われて嫌な気持ちになったことがありました。
説明してもわかってもらえないし、言わずに気
にしないようにしていますが、それがしんどい
こともあります｡

『
重
症
筋
無
力
症
患
者
の
実
態
と
願
い
』

●安心のできる生活の支援を
・医療費の補助免除だけでなく、幅広い範囲での

免除等で生活支援を考えてもらいたい。低所得
者には、もっと温情ある制度にして頂きたいと
思います。
・難病で身体が健康でなく、仕事の事については

経済的不安があります。難病手当（年金）みた
いなのが多少でも受けられたら、仕事もフルタ
イムでなくパートで身体を楽にしたいものです。

●特定疾患存続を
・前は特定疾患に関しては医療費がかからなかっ

たのに、どんどん、患者に負担がかかってくる。
これから先、難病患者にも、ふつうに医療費が
かかりそうでとても心配。
・特定疾患の公費負担制度は、病状が悪化して働け

なくなった私にとってどんなに大きな力になっ
たことでしょう。この制度は絶対になくさない
で欲しいと祈る思いです。

ほ
か

３．就労についての意見、要望

●難病患者にも就労の道を
・難病の患者であっても障害者手帳をもっていな

ければ､何も使える制度はないと、ハローワーク、
保健所で言われました。「難病をかくして就職す
るように」とも言われました。
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r筋無力症の症状と困難について』
全国 筋 無 力 症 友 の 会 副 代 表 恒 川 礼 子

１ J Ｌ＝
全
国
筋
無
力
症
友
の
会
よ
り

筋無力症は自己免疫疾患です。研究が進み、ある
程度、筋無力症の原因とされている抗体や仕組みが
解明されてきましたが、抗体が見つかったと言って
も、治療法が確立されている訳ではなく、治療方法
も医療機関や医師により様々です。そして、未だに
解明されていない免疫システムや抗体もあり、さら
なる研究が必要です。
筋無力症は、日差･日内変動が激しく、昔から「な
まけ病」などと呼ばれ、症状が出て、毎日の生活が
辛いのに、周りの人達やお医者様になかなか理解し
てもらえなかったり、理解してもらうまでに時間が
かかったりとずいぶん辛い思いをしている人も少な
くありません。また、見た目が元気だったりするの
で、その辛さは当人でしかわかりません。
患者の中でも、日常生活を何とか無理せずに過ご

せる人と、自発呼吸が出来ず、呼吸器につながれて
いる人、体に力が入らずベッドの上で毎日を過ごし
ている人など様々です。
私は、「ダブルセロネガティブ」と呼ばれ、解明
されていないグループに入る患者の一人です。そし
て私と同じように、抗体が見つかっていなかった
り、検査データが数字に表れなかったりして治療に
入る事が出来ず､何年も苦しんでいる人達や､間違っ
た判定により、間違った治療を受けている人達もた
くさんいます。中には精神疾患と言われ、必要の無
い薬を何年も処方され逆に体を壊した人もいます。

１１年もステロイドや免疫抑制剤を使用していると、
発症当時は出ていた症状や検査結果が数字に表れな
かったり、その出方も変わってきます。長年この病
気を研究している医師でさえ、その理由やメカニズ
ムはわかりません。
そして、教科書通りではない症状や今までに無

かった症状を訴えても「それは違う」となかなか受
け入れてもらえなかったのです。わからないから難
病なのであって、研究中なのではないか・・・とず
いぶん理不尽な事だと思いました。そして最後に
は、「今飲んでいる薬を減量していき、症状が悪化
し、クリーゼを起こしたらその時は治療しましょ
う！！」と言われたのです。
その言葉を聞いたときには、‘|讐然とするより脱力

感の方が大きく、今の医療体制、実態はこんな程度
なのかと悲しくなり、この病院を離れる事にしまし
た。
幸いにも、次に私を受け入れてくれた病院は、私

のような教科書通りにはいかない患者に理解のある
病院で、何処に原因があるのか、何が隠されている
のかと常に探求・研究し治療にあたってくれる病院
でした。
私を診察した後、すぐに、身体状態を良い状態に
引き上げましょうと、血漿交換を行ったところ、と
ても元気になりました。そして、血漿交換で効果が
あると言うことで私に何らかの抗体が隠されている
ことが確認されました。しかし、残念ながら、血漿
交換は「根治治療」ではなく「対処治療」です。後
はステロイドや免疫抑制剤の種類や量を調節し体の
状態を良い状態に維持しなければなりません。血漿
交換後、しばらくは調子も良く過ごしていました
が、その効果も終わり、今度は、２０１１年１１月か
ら新しく認可された「免疫グロブリン」を使用し治
療しました。治療の効果はありましたが、やはり対
処療法ですので、これからも投薬治療が必要です。
投薬治療も様々な副作用などがあり、油断は出来ま

『
重
症
筋
無
力
症
患
者
の
実
態
と
願
い
』
ほ
か

私は、発症して１１年になります。発症当時、胸
腺摘出手術、パルス療法など一通りの治療を行い、
ステロイドや免疫抑制剤など服用しながらここ数年
は、無理をしなければ何とか普通の日常生活を送っ
てきました。しかし、一昨年秋頃から調子が悪くな
り、なかなか思うような治療が出来ずにきました。
ある病院で、新たな治療に入るためには検査結果
が数字に表れないから出来ないと言われたのです。
筋無力症は、未だに解明されていない部分が多く、
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です。少しでも興味を持ってくれるお医者様が増
え、解明されていくことを望みます。

せん。

筋無力症は、小さいお子さんにも発症します。小
児の場合、症状は大人とほぼ同じですが、その形態・
治療のタイミングが違ってきます。
発症のピークは３才ですが、症状に個人差が有
り、眼瞼下垂だけの症状で終わる軽度の場合もあれ
ば、症状は目にとどまっているものの潜在性全身型
である場合、全身型となり重篤な状態となる子ども
もいます。また、筋無力症は、自己免疫疾患なの
で、寛解はあっても完治することはほとんどありま
せん。従って、子どもの成長につれて、心身共にケ
アが必要となります。
普通、小児が病気になると小児科に行きます。よ

ほどの顕著な症状が無いと、筋無力症であることに
気がついてもらえずに、治療のタイミングを外して
しまったり、重篤になるケースが多くなって来まし
た。
今一番問題なのは、難病に関わる方皆さんに言え
る事でもあるのですが、神経内科医や研究者の不足
です。大人を診て頂く神経内科医もそうですが、特
に小児神経内科医が少ないことです。その中でも、
小児重症筋無力症を診て頂ける先生は本当に一握り

全
国
筋
無
力
症
友
の
会
よ
り

私は、筋無力症を患ったことは決して良いことで
はないけれど、筋無力症になったことで色々な方達
と出会い、色々な経験をすることが出来、良かった
と思っています。
お医者様の中には、「この病気になった人は、お
となしく無理をせず、やりたいことは我慢して過ご
しなさい・・・」と言われる方もいます。
私は一度しか無い人生１１どうせ過ごすなら、
楽しく笑って過ごす事が出来るのが一番だと考えて
います。私には、行きたい所もたくさんあります。
食べたい物もたくさんあります。そして、やりたい
こともたくさん！！
結構無茶をして家族をハラハラさせていますが、
毎日を楽しく笑って過ごすことが出来なければ生き
ている意味がありません。
それには、私たち患者・病気に理解を示し、協

力．ご支援くださる方や家族がいてくれるからこそ
です。毎日を感謝し楽しく過ごしていきたいと思い
ます。

『
重
症
筋
無
力
症
患
者
の
実
態
と
願
い
』■全同筋無力症友の会１ 、ワ

ほ
か◆本年度設立４０周年

◆２７支部、会員１，３００名
◆事務局：京都難病連内

TEL:0７５-８２２-２６９１
FAX:0７５-２５５-３０７１

◆本年度設立４０周年
◆２７支部、会員１，３００名
◆事務局：京都難病連内

ＴＥＬ：Ｏ７５-８２２-２６９１
ＦＡＸ：Ｏ７５-２５５-３０７１

◆ホームページ
h t t p : / / w ww . m g j p . o r g /
※全国筋無力症友の会では年に２回

機関誌「航（もやい)」
(B５版.６０～８０頁)を発行しています。

◆ホームページ
ｈｔｔｐ：／／ｗｗｗ・ｍｇｊｐ・ｏｒｇ／
※全国筋無力症友の会では年に２回

機関誌「航（もやい)」
（B５版.６０～８０頁)を発行しています。

匙 や 』

g " "程■Ｌご当今全
守”二■一ｘ

、L２０

面sK満
程■Ｌご当今全

守”二■一ｘ
、L２０航一一一一一一円ＳＫ

＝一生‘■､凸毎輔全
＝ ＝ ､ 一 ｘ
や｡■■

ー ■ 壼 一
● ４ ｡ ● ･ や ●
ａ 且 画 一

一 鍾 噂 唾
騨 虹 Ｐ … ■ や g “ ● 早
ー ー ● 一 ● ー

ー ■ 壼 一
● ４ ｡ ● ･ や ●
ａ 且 画 一

一 鍾 噂 唾
騨 虹 Ｐ … ■ や g “ ● 早
ー ー ● 一 ● ー

００

§§ ＰＰ

L - ｰ 」ｰ ノＬ - 一一

甚 哩 電も…哩仏 ” 盾 の倉空合公■壁
菌Ｌ佃甸、うれ L J b ■、Ｈ⑮写の缶ユなＥと毒貝菌Ｌ佃甸、うれ L J b ■、Ｈ⑮写の缶ユなＥと毒貝

還 』

J P Aの仲間第１４号１３



１

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７９３４号２０１２年２月６日発行

〃Aニュース難病対策の見直しはどうなっている？
昨年秋以降、厚生労働省は、精力的に難病対策委
員会をひらき、制度上も予算上も膠着している難病
対策（とくに特定疾患治療研究事業）の見直しに
ついての検討がすすめられています｡９月１３日に、
１年ぶりに開かれた第１３回難病対策委員会から検
討が始まり、９月２６日には１０年ぶりに親部会で
ある厚生科学審議会疾病対策部会が開かれ、見直し
に着手すべしとの指示事項を発信、団体ヒアリング
も合わせて第１８回まで６回の委員会が行われまし
た。１２月１日の第１８回難病対策委員会では、「今
後の難病対策の検討に当たって（中間的な整理)」
(１５ページに全文掲載）が確認されました。
野田政権は、社会保障と税の一体改革に着手する
として、医療、年金、介護など社会保障各分野の審
議会、検討会についても昨年暮れにむけて検討を進
め、年開けの１月６日、「社会保障･税一体改革素案」
が閣議に報告されました。
この素案にも難病対策については、全文別掲のと

おり明文化されました。
年開けの１月１７日に開かれた第１９回難病対策

委員会では､｢素案｣､｢中間的な整理」をふまえての、
法制化も視野に入れた見直しの検討項目とワーキン
ググループの提案が出されました。
難病対策について、福祉の分野では障害者制度改

革の流れのなかで昨年、障害者基本法が改正されて
身体障害者手帳を持っていない難病や慢性疾患患者
で、社会的な障壁による困難を抱えている人たちも
障害者の範囲に含めることになりました。私たち当
事者も入って検討してきた障害者自立支援法に変わ
る障害者総合福祉法（仮称）についても、遅くと

も３月半ばには通常国会に法案が提出されること
になっています。その福祉サービスのなかにどこま
で難病や慢性疾患のある人たちを入れてゆくのかが
注目されます。また、障害者雇用制度に関しても、
労働政策審議会障害者雇用分科会に設けられた研究
会が３つ（障害者雇用促進制度における障害者の
範囲等の在り方に関する研究会、労働・雇用分野に
おける障害者権利条約への対応の在り方に関する研
究会、地域の就労支援の在り方に関する研究会）が
発足し、今年８月を目途に検討を開始しています。
高額療養費制度の見直しについて、素案では、まず
は年収３００万円以下程度の低所得者を特に配慮し
た年間での負担上限等を設けるということが提案さ
れるにとどまりました。「素案｣は､難病対策も含め、
これらの見直しについては消費税率を当面段階的に
１０%まで引き上げることを前提にしています。
今年は、政局次第では解散総選挙も予想されるだ
けに、私たちもしっかり情勢をつかみながら、患者
と家族が安心して医療にかかり、同年代の市民と同
じように生活していけるよう、難病対策の前向きな
見直しを要望していかねばなりません。

Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

第１９回難病対策委員会の様子

ノ Ｌ社会保障・税一体改革素案【難病関係部分】
（平成２４年１月６日政府・与党社会保障改革本部決定、同日閣議報告）より抜粋

(１２）難病対策
○（３）の長期高額医療の高額療養費の見直しのほか、難病患者の長期かつ重度の精
神的・身体的・経済的負担を社会全体で支えるため、医療費助成について、法制化
も視野に入れ、助成対象の希少・難治性疾患の範囲の拡大を含め、より公平・安定
的な支援の仕組みの構築を目指す。
また、治療研究、医療体制、福祉サービス、就労支援等の総合的な施策の実施や

支援の仕組みの構築を目指す。
☆引き続き検討する。

_ r、
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今後の難病対策の検討に当たって（中間的な整理）
平成２３年１２月１日

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

⑤治療研究の推進、医療体制の整備、国民への普及
啓発、福祉サービスの充実、就労支援等、総合的・
包括的な施策が求められている。

⑥事業の根幹について、希少・難治性疾患対策の基本
となる法整備も視野に入れて、検討する必要があ
る。

1．難病に対する基本的な認識
○希少・難治性疾患は遺伝子レベルの変異が一因であ
るものが少なくなく、人類の多様性の中で、一定
の割合発生することが必然。

○その確率は非常に低いものの、国民の誰にでも発症
しうる可能性がある。

○たまたま罹患した患者は重篤かつ慢性の症状に苦
しみ、治療法が未確立のため、患者・家族の医療
費負担は長期かつ極めて重い。

○また、希少性故に、社会一般の理解が得られにくい
上に、医療現場においても専門的医療機関を探す
ことに困難を来すなどの問題がある。

○一方、国や地方公共団体の財政は厳しさを増してお
り、制度の安定性を確保することが重要になって
きている。

○また、本年６月に取りまとめられた社会保障・税一
体改革成案においては、難病医療費の支援のあり
方を検討する旨が盛り込まれている。

○こうした中にあっては、①難病の治療研究を推進
し、治療法の早期確立を目指すこと、②医療費助
成を広く国民の理解を得られる公平・公正な仕組
みとすること、③医療体制の整備、国民への普及
啓発、福祉サービスの充実、就労支援等、総合的・
包括的な施策を講じること、により、従来の弱者
対策の概念を超え、希少・難治性疾患の患者・家
族を我が国の社会が包含し、支援していくことが、
これからの成熟した我が国の社会にとってふさわ
しい。

Ｊ
Ｐ
Ａ
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ュ
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ス3．今後の難病対策の見直しに当たってのポイント

①公平性の確保
希少･難治性疾患の患者を､公平に対策の対象とする。
②公正性の確保
対策の実施にあたっては、透明性を確保し、認定の
適正化を行うなど公正性を確保する。
③他制度との均衡の確保
制度の設計にあたっては、他制度との均衡を図る。
④制度安定性の確保
将来にわたって安定的な制度とする。
⑤総合的・包括的な施策の実施
治療法の早期確立のための治療研究の推進、医療
体制の整備、国民全体の理解を深めるための普及
啓発、福祉サービスの充実、就労支援等を始めと
した総合的・包括的な施策を実施する。

⑥法制化の検討
希少・難治性疾患対策の基本となる法整備も視野
に入れて、実効的な難病対策を実現できるよう、
検討を進める。

４．今後の難病対策の見直しの方向性
ごくまれではあるが国民の中に一定の割合で発症

する可能性のある難病について、患者の長期かつ重度
の精神的・身体的・経済的負担を社会全体で支えるこ
とを目指す。
このため、

○医療費助成について、事業の公正性、他制度との均
衡、制度の安定性の確保の観点に立ち、法制化も
視野に入れ、希少・難治性疾患を幅広く公平に助
成の対象とすることを検討する。

○また、希少・難治性疾患の特性を踏まえ、治療研究
の推進、医療体制の整備、国民への普及啓発、福
祉サービスの充実、就労支援等を始めとした総合
的･包括的な施策の実施や支援の仕組みを検討する。

以上

２．現在の難病対策の課題について
①医療費助成・研究事業の対象疾患が限られており、
不公平感がある。

②医療費助成について、医師が患者のためを思い診断
が甘くなる傾向があることが指摘されているほか、
対象疾患追加の選定過程が不明確であるなど、事
業の公正性に問題がある。

③医療保険制度に上乗せされる他の公費負担医療制
度との均衡が図られているかどうか検討が必要。

④医療費助成については、毎年総事業費が増加し、長
年にわたり都道府県の大幅な超過負担が続いてお
り、不安定な制度となっていることから、早急に
超過負担を解消することが求められている。

J P Aの仲間第１４号１５
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〃Aニュース
障害者総合福祉法はどうなる？ 2012年度予算政府案の内容は？

Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

２０１２年度予算政府案が暮れに決定されました。
一般会計総額は９０兆３３３９億円、うち厚生労働

省関係予算は２６兆６８７３億円（対前年比7.9％マイ
ナス)。厚生労働省各課ごとの予算案を見ると、健
康関係では、肝炎対策２３９億円、がん対策３５７億
円、難病対策２１３２億円（他局計上分も含む)、生
活習慣病対策３０億円、リウマチ・アレルギー対策
5.9億円、腎疾患対策２４億円、慢性瘻痛対策１．２
億円、他、Ｂ型肝炎訴訟給付金等支給予算が新規で
345億円。
疾病対策課予算は358４億円（前年比24.3％増)、
難治性疾患克服研究事業は、前年同額の100億円。
特定疾患治療研究事業は３５０億円（280億円)。そ
の他難病患者等居宅生活支援事業等は前年同額。
新規事業として難病患者の在宅医療・介護の充実
(4500万円)、難病対策の国際的連携(150万円）
を計上。また、昨年の税制改正で行われた年少扶養
控除の廃止等による地方財政の増収分の対応の一部
を特定疾患治療研究事業の地方の超過負担の財源と
して活用（平成２４年度のみ、２６９億円)。
小児慢性特定疾患治療研究事業は１２９億５０００

万円(127億９１００万円)。小児慢性特定疾患児日
常生活用具給付事業４６００万円（4600万円)、小
児慢性特定疾患児ビアカウンセリング事業１０５億
1000万円（９８億７１００万円)。
障害保健福祉部予算は総額１兆３０４５億円（１兆

１８１５億円)１０.４%増。障害福祉サービス７４３４億
円（6342億円)、地域生活支援事業４５０億円（445
億円)、自立支援医療２０５７億円（1991億円)。
懸念されていた３月で切れる経過措置（育成医

療の中間所得層負担上限措置、重度かつ継続の上位
所得層の負担上限措置)は、ともに延長。一方で､｢基
本合意」の重要事項である自立支援医療の低所得者
負担の無料化は「引き続き検討」（事実上見送り）。
特別児童扶養手当、特別障害者手当額については、
年金と連動して２０１２年１０月から0.6%引下げに。

民主党政権のマニフェストの「一丁目一番地」（長
妻厚生労働大臣、当時）として内閣府に総理大臣を
本部長とする障害者制度改革推進本部を設けて行わ
れてきた障害者制度改革は、第１段階である障害
者基本法の改正に続き、第２段階では障害者自立
支援法を廃止し、制度の谷間のない障害者総合福祉
法（仮称）を制定するにあたっての法案づくりが大
詰めを迎えています。政府・民主党は、第１８０回
通常国会提出予定法案の一つとして「障害者自立支
援法等の一部を改正する法律案（仮称)」を挙げて
います。なぜ「骨格提言」で用いている表現の「障
害者総合福祉法案（仮称)」ではないのか、つなぎ
法の延長では障害者自立支援法を廃止したことにな
らないではないか、など様々な議論のあるところで
すが、法案の中身も含めて、閣議決定の後に提出さ
れる法案が注目されます。法案は遅くとも３月半
ばには提出されることになっています。
「骨格提言」は、私たちの代表も入った当事者参

加による総合福祉部会で練り上げたものであり、医
療や難病に関して不十分なところはありつつも、私
たちは基本的にこの提言の実現の方向で新法が制定
されることを要望してきました。この法案の行方は
難病対策の見直しの方向にも関わっており、気にな
るところです。（2012年１月２６日現在）

-

アステラス製薬は"患者会支援活動"に

取り組んでいます。

アステラス製薬は"患者会支援活動"に

取り組んでいます。
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愚者会活動を側面から､幅広くお手伝いするため、
２００６年４月より社会寅献活動として取り組んでい寵す
．公募飼活動資金助賎
･ピアサポーター受成窃修など

愚者会活動を側面から､幅広くお手伝いするため、
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･ピアサポーター受成窃修など
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医薬関係では、新規に「技術の進歩に対応する薬
事承認審査・安全対策の向上」予算２０億９３００万
円計上。他に国内未承認薬・適応外薬審査迅速化事

業費（8700万円)、抗HBs人免疫グロブリン製剤
国内自給の推進(1200万円）が計上されました。

（以上、１４～１７ページ、水谷幸司記）
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平成２４年度主な難病対策に関する予算（案）
（第１９回難病対策委員会提出資料）

（）内は前年当初予算額

○難治性疾患克服研究事業等１００億円（１００億円）
難病の診断･治療法の開発を促進するため、難病に関する調査･研究や「健康長寿社会実現のためのライフ・
イノベーションプロジェクト」を引き続き推進するとともに、国際ネットワークへの参加等を通じて、疾
病対策の国際的連携の構築を図る。

○特定疾患治療研究事業３５０億円（２８０億円）
原因が不明であって、治療法が確立していない特定疾患に関する医療の確立、普及を図るとともに、患者
の医療費の負担軽減を図る。

○難病相談・支援センター事業１６６百万円（１６６百万円）
難病患者のもつ様々なニーズに対応したきめ細かな相談支援が行えるよう、都道府県毎の活動拠点となる
「難病相談・支援センター」を設置し、地域における難病患者支援対策を一層推進する。

○重症難病患者入院施設確保事業１５４百万円（１５４百万円）
都道府県毎に難病医療連絡協議会、難病医療拠点病院・協力病院を設置し、入院治療が必要となった重症
難病患者に対する適切な入院施設の確保等を行う事業に加え、在宅療養中の重症難病患者のレスパイト入
院のための病床を確保するための事業を行うことにより、病院医療体制の整備を図る。

○難病患者等居宅生活支援事業２０７百万円(２０７百万円）
地域における難病患者等の日常生活を支援することにより、難病患者等の自立と社会参加を促進する。

○難病患者サポート事業２０百万円（２０百万円）
患者・患者家族の療養や生活上の不安、ストレスを解消するため、患者団体等を対象にサポート事業を実
施し、難病患者支援策の充実を図る。

○難病患者の在宅医療・介護の充実強化事業（新規）４５百万円（０百万円）
在宅医療・介誰を必要とする難病患者が安心・安全な生活を営めるよう、在宅難病患者の日常生活支援の
強化のため、医療・介護従事者研修の実施や災害時の緊急対応に備え、重症神経難病患者の受入機関確保
のための全国専門医療機関ネットワークの椛築等を通じて、包括的な支援体制の充実・強化を図る。

計４５８億円（３８８億円）

(参考）年少扶養控除の廃止等による地方財政の増収分の対応の一部を特定疾患治療研究事業の地方の超
過負担の財源として活用（平成２４年度暫定的対応）２６９億円（※）
※難病対策として予算（案）に計上しているものではない。

J P Aの仲間第１４号１７
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患者が参加する研究班（通称西澤班）の報告〃4ﾆュース 全国難病センター研究会・国際的な活動にご参加ください
『 〆、患者が参加する研究班スタート
｢希少性難治性疾患患者に関する医療の向上及び
患者支援のあり方に関する研究班(通称西澤班)」

全国難病ｾﾝﾀー研究会にご参加くださ↓
第17回全国難病ｾﾝﾀー研究大会(徳島）’

Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

皆さんは「難病相談支援センター」を利用された
ことがありますか？２００７年には全ての都道府県に
設置されました。私たち患者にとって最も身近で、
気軽に相談でき、患者支援となるセンターであるた
めに、知識や技術の質の向上と、多種多様な関係者
のネットワークの構築を目的として、年２回の研究
大会が開催されています。
第１６回の研究大会は、２０１１年１１月１３B(B)
に東京都のファイザー株式会社のホールにて開催さ
れ、各地のセンター職員、患者団体、医療関係者、
行政、研究者、就労支援関係者などが参加し、１６の
発表・討議が行われました。

平成２３年度から始まったこの研究班の目的は、
難病に対する医療・介護・福祉に関する現状を把握
し、問題改善に向けて、今後の難病対策を提言する
ことにあります。私たち患者の立場から研究協力者
として参加し、患者支援のあり方や難病対策のあり
方などを検討します。

２０１１年８月２８B(B)には東京都の都市セン
ターホテルにて、ワークショップ「東日本大震災と
難病～今何をすべきか」を開催。被災された患者当
事者からの発表もありました。１２月７日（水）～９
日（金）には４つの分科会に分けた班会議の開催。
患者を含め、医療関係者、研究者、患者支援などこ
れまで難病に関わってきたほとんどの職種の方が意
見を交わすことが出来る研究班です。私たちの取り
組みや意見によっては研究事業を動かし、私たちの
生活に影響を及ぼすことにもなります。

第17回全国難病ｾﾝﾀー研究大会(徳島）
日時;2012年３月１０日(土)13:30～11日(日)15:００
会場：とくぎんトモニプラザ(徳島県青少年センター）
内容;特別講演｢四国巡礼と病気」

（四国大学・教授真鍋俊照先生）
他一般発表◆JPAは研究分野にも積極的に参加しています。

〔研究協力者](JPA等患者団体推薦の者）
伊藤建雄、森幸子、野原正平、金沢公明、
斎藤博、小川みどり、中山泰男 申込み：(財）北海道難病連ホームページ参照または

電話(011-512-3233)でお問い合わせ下さ坐ノしL_ 一一ノ

〆 、 〆 燕一、ICORD２0１２日本で初の開催
第７回国際希少，難治性疾患創薬会議

会期：２０１２年２月４日（土)～５日（日）
会場：東京大学駒場リサーチキャンパス

ｺﾝﾍﾝｼｮﾝ･ホール(東誌I目黒区駒場4-6-1）
◆ICORDとは、世界中の希少・難治性疾患患者および

RDD２月29日・世界中で開催
世界希少，難治性疾患の日(RareDiseaseDay)

◆希少・難治性の病気に苦しむ人は世界中にいます。
毎年２月最終日に開催するこのイベントは、より
良い診断や治療による患者さんの生活の質の向上
を目指して、スウェーデンで２００８年から始まり
ました。日本では２０１０年から開催。昨年は５６
カ国で開催され､日本でもカセットプラント、ワー
クショップ、ひな人形講座、オルゴール演奏会な
ど各地で楽しい催しが行われました。

◆今年は２月２９日が開催日です。今年も丸の内オ
アゾ「oo(おお）広場」（東京都千代田区）をは
じめ、各地で開催予定。皆さんも世界中で開催さ
れるこのイベントを作画・参加してみませんか？

家族・関係者のよりよい社会環境整備の在り方につい
て当該者だけでなく政府関係者・研究者・企業等がと
もに考え、社会に向けて発信をしていくことを目的と
した国際会議です。

◆ICORD2012では、多種多様な国内外からの参加者と
ともに、世界中の希少・難治性疾患と希少性疾病用医
薬品（オーファンドラッグ）に関する研究開発、治療、
政策、患者会活動など幅広い話題での発表・議論が行
われます。すべての口頭発表に同時通訳が入ります。
国際連携・交流を促進させるチャンスです。
詳しくはICORD２０１２ホームページをご覧ください。 L鑿量瞳 ノ
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〃4ﾆューズ患者ｻﾎー ﾄ事業について
昨年夏、JPAに患者サポート「相談・交流室」

が開設されました。患者会設立準備に向けた話し合
いの場として、また、個別相談や学習会の会場とし
て活用されはじめています。
これは、厚生労働省が患者・家族の療養生活を支

援する事業として創設した「患者サポート事業」の
一部（患者相談支援事業）をJPAが受託したもの

で（下記体系図参照)、JPAが展開する同事業に
は、ほかに患者団体の運営や相談等における役員・
担当者の養成研修会が今後予定されています。
また、すでに各都道府県に設置されている「難病

相談支援センター」や「難病連」との連携を図り、
地域を越えた相談にも応じられるよう、個別の患者
会とのネットワークを強化しながら、患者・家族を
横断的に支援できるような相談体制づくりにもこれ

から力を入れていく予定です。
各患者会が、個々の患者・家族の複雑化する相談
に応えながら、社会からの信頼と存在感を増した活
動を展開していくために、当事業が役立つものとな
るように内容の充実を図っていきたいと思います。

（宮永恵美）

患
者
サ
ポ
ー
ト
事
業
に
つ
い
て

一 尾 三

蕊蕊難肇憲因がわから駁い、あるいは長くつきあっていくことになる鰯
同じ立迅で受け止め、一人では解決できない共通する腺題には
ものです．そん錘商会をこれから蜘立l"だいと轡えている方
の役劃や活”あり方､要となる相麟暹うけるにあほって必要な知灘や麹の旅fソトな
きますも

ｌ患者団体の揮営研修ｾﾐﾅー2011

晶麓灘鰈鰍
や険篭智を対象に､息猶愈
と壱盛り込んだ研修会を側

患者会リーダー養成研修会

2012年S/3(±）・４(B)(1=2g)
会期

宿泊
対象

定員
参加費

セミナーハウス『クロス・ウェーブ東中野」
東京都中野区東中野4-5-14竃騒0３（3365）３９０１
同施股

鱗識寄の嬢禰・
無料
＊交通費、磨泊費は主催者が負担（助成）します．

一 画 ＝ ＝

参加ご希望の方は.事前に下肥までお申込みください(事前申込$11）

お申込み・問合わせ先
主催？一般社団法人日本篭病・疾痛団体協議会（患者サポート交流・相馳室）

ＴａＯＳ（６２８０）７７３４／FAXO3〈６２８０）７７３５
厚生労働省受託『愚者サポート』事案

＊定員に達したので受付を終了しました。患者サポート「相談・交流室」

患
者
サ
ポ
ー
ト
事
業
（
事
業
体
系
図
）

国（厚生労働省）

1委託契約
｝【蕊襄鱗り薑と。事業事務局

○企画・評価委員会の庶務業務等

｛企画･評価委員会(事務局内)1
【企画・評価委員会の機能】
○患者サポート事業計画、実績報告等の助言
○事業実施後の評価
○事業の実施先の決定等

１

１
患者サポート事業事務局

’’

|諾《捌臺篤業](̅毫書…雪=］｜…録事≦｝調査・記録事業患者活動支援事業患者（相談）支援事業

○国内研究会等の開催支援
○一般国民向けシンポジウム
の開催支援

○患者・患者家族の体験談、
療養経験談のテキスト化・
データベース化

○患者（相談）支援ネット
ワークの構築

○患者相談事業
○患者団体等を対象とした
管理・経理研修等

J P Aの仲間第１４号１９

■プログラム（予定）■
3／３（土）午後１：３０～８：３０
恩密会渓Qhの鳳競とコミュニケーション技術を学ぶ

患者会の役割／日本の社会保障のしくみと歴史
／コミュニケーションスキルを学ぶ

３／４（日）午舶９：００～正午
患者会の相狼実務とは

懇壱会の運営と相脳活動／相鱗事例を通して
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蒻伽盟団体紹介☆一日も早く患者の手元に薬を!!｣PADM遠位型ﾐｵﾊﾁー患者会）
それでも２００９年８月に製薬会社が国（独立行政

法人）から助成金を獲得し、２０１０年１１月には東
北大学にて第１相治験が開始され、２０１１年６月に
東日本大震災の直撃を乗り越えて終了することがで
きました。しかし、続く第Ⅱ相治験にも国の公的資
金が不可欠であり、綱渡りのような厳しい開発環境
にあることは変わりません。ウルトラオーファンド
ラッグのための新制度の必要性を痛感しています。
このことはDMRVだけでなく、遠位型ミオパチー
の他の型の治療薬をはじめ、全てのウルトラオー
ファンドラッグに共通の課題であるはずです。

こんにちは！このたび正式加盟させていただくこ
ととなりましたPADM遠位型ミオパチー患者会
です。どうぞよろしくお願いいたします。
遠位型ミオパチーは、体の中心部から遠い手先・
足先から徐々に筋力が低下していく進行性の筋疾患
です。遠位型ミオパチーには縁取り空砲型､三好型、
眼咽頭遠位型等のいくつかの型がありますが、多く
は２０代で発症し歩行困難となりやがて寝たきりと
なります。現在治療法はなく、特定疾患にも指定さ
れていません。
PADMは、２００８年４月に患者たちによって設

立されました。署名活動やシンポジウム開催、交流
会開催などを行っており、研究推進・新薬開発・特
定疾患への認定などを求めています。現在の一番の
目標は、日本発のウルトラオーファンドラッグ（＝
患者数が特に少ない希少疾病用医薬品）の創薬を可
能とする制度を日本につくることです。

新
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Ｌ

(難病・慢性疾患全国フォーラム２０１１にて
織田友理子PADM代表代行の発言の様子）

JPAの皆さんとはPADM設立後、国の審議会
や勉強会など難病に関わる様々な場で出会うように
なり、大先輩として単一の疾病に囚われない広い視
野や患者会とは何か等、貴重な勉強をさせていただ
いています。治療法研究や医療費負担のあり方等々
共通する課題は数多いはずです｡JPA活動方針｢安
心安全の社会づくりに患者団体としての役割を果た
そう」の下、JPAの一員としても積極的な活動参
加を行い、PADMの活動の幅を広げたいと思いま
す。まだまだ未熟な会ですが、どうぞよろしくお願
いいたします。

(2011年１２月１３日民主党・厚生労働省への
署名・要望書提出の様子）

縁取り空胞型(DMRV)について、日本の研究
者が実験動物での治療効果を初めて示しましたが患
者数が国内で約４００人と推測される希少疾患であ
るため、主に採算面の理由で民間の市場原理のみで
は、人での実用化は不可能である状況です。しかし
私たちは患者にもできる事はあるはずだと考えてい
ます。
この記事をお読みの方であればご存知の方が多い

かと拝察しますが、オーファンドラッグ制度という
ものは既に存在します。しかしこの制度は患者数が
５万人未満とされ、数百人程度となると充分な制度
とはいえないようです。

mDM遠位型ミ０局-０▼O一旦＝二-勺”、夕５画直＝」
(PatientsAssociationforDistaIMyopathies)
◆E-maildmio-info@enigata.com
◆Fax O５0-６８６０-５９２１
◆ホームページhttp://enigata.com
◆オンライン署名も実施しています！

http://enigata.com/sign_mail/sign2.html己 』
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新加盟団体招介☆-
NPO無痛 無 》 一千庁の酉 ｢トゥモロウ」

〆

こんにちは。この度準会員として加盟させていただきました。
会員数１６０人の小さな会ですが、皆様のお力添えのもとJPAの一員として難病問題に
取り組んでゆきたいと思います。何卒よろしくお願いいたします。 新
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" 蹴
れています。

患者は国内に分散していますが、各地の医療
機関でも十分な知識、対処方法を備えている
とは限りません。
私たちは、「この病気にどう対処していった
らよいか」を軸に全国の医師、看護師、教育
関係者、福祉専門家などの方々のご協力のも
と、年に一回シンポジウムを開催し検診会や
相談会、検討会を行っています。
2013年度には、２０回記念大会を計画してい
ます。

無痛無汗症とは
- 、

この病気は生まれつき
痛みの感覚がなく、汗
も出ない病気です。

歯の生え始めには舌や唇をかみ切ってしま
う、気づかないうちに骨折を繰り返す、内臓
の病気がわからず重症になる、普段でも体温
調節ができず危険な状態になるなど、片時も
目を離すことができません。
このような私たちの存在を通して、実は「痛
み」と「汗」が人にとってどんなに大切なも
のかを、多くの方々に知ってほしいと願って
活動しています。

mTヨ NPO無痛無汗症の会「トゥモロ罵‘
せ、社会という大海に

漕ぎ出そう（ロウ)、という明日への願いを
こめて、１９９３年に設立。２００２年にNPO法
人となりました。

I 誌 j T u W =
可

事務局
◆〒１５７-OO６７
東京都世田谷区喜多見8-15-35
Ｋ・田中ビル３０７

◆TELO3-5761-2860
◆FAXO3-5761-2861
◆E-mailcipa@tomorrow.orjp
◆URLhttp://www.tomorrow.orjp

』、
、〆 第１８回無痛無汗症シンポジウム無事終わる［シンポ］

２０１１年１０月１日～２日に福岡で開かれた「第１８回無痛無汗症シンポジウム」は、お蔭さまで無事に
終わることができました。念願の九州で、新しい患者を３人迎え、専門家の先生方や仲間と十分話し合え、
交流する、ゆとりのある二日間でした。
今年のテーマは「患者主体の活動に向けて」です。社会に出た患者がプログラムの色々な場面で活躍する
姿が見られ、家族も専門家の先生方も、会の明日に希望が持てるシンポジウムとなりました。
参加者は患者１７人、家族５８人、小児科・整形外科・歯科・眼科・皮盧科・麻酔科・リハビリ・生理学・

心理・看護・楠装具など多岐にわたる専門家５３人、その他ボランティアの方々を加え、全体参加者は１１５
人にものぼりました。Ｌ ＝＝ノ

J P Aの仲間第１４号２１
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「 J P Aの仲間」をもっと広げましょう１
患者を支援する活動などを紹介いたします。｢広がる仲間のページ」

たちもＪ P A を応援しています！

〕病院×Art学牛プ､ジエ「 クト」… 担当していただいていますＩ表 紙 を ，
前号から「JPAの仲間」の表紙が素敵になったとお気づきでしょうか。
｢病院×Art学生プロジェクト」が実際に京都の病院で使っているホス
ピタルアートです。
副代表の京都造形芸術大学２年生･稲田有紀さんにお話をお伺いしました。

広
が
る
仲
間
の
ペ
ー
ジ
『
病
院
×
Ａ
ｒ
ｔ
学
生
プ
ロ
ジ
エ
ク
ト
』

＜聞き手：深田雄志（日本患者学会代表理事）＞

どういう団体なのでしょうか？
同志社大学・京都薬科大学・京都造形芸術大学
など、京都の様々な大学の学生を中心にした団
体です。「病院環境の改善と若手アーティストの
支援」を目的に、病院で季節の絵画展示を行っ
ています。

難病連とは、代表の小泉が関西の勉強会でご縁
を頂き、アンケートをとらせて頂いたことから
始まりました。「病院にふさわしい絵画とはどう
いうものか」というものでした。そのあと、京
都市・京都府・某IT企業にご支援頂きながら
団体を立ち上げて、いまは全国に広げていくこ
とを目指しています。

一世界遺産ですか！

稲田「サン・パウ病院」
といいます。ホス
ピタルアートでよ
く「森」という．

-

稲田

ンセプトにたどり着くんですが、それは「森」
が生気に満ちた場所だからだと思います。病院
が日常と同じように、あるいは病院だからこそ
もっと気持ちよく､生き生き過ごせることを「あ
たりまえ」にしたい、と私たちは願っています。

-たしかに、病院も建てかえると少しはきれいに
なりますが、生き生き過ごすというには程遠い
ですね。

稲田二十世紀の病院は、汚い壁に白衣の人が歩くの
で、まるで理科の研究室じゃないでしょうか。
ほんの何十年前までは結核やコレラが一番多
かったので、仕方なかったのかもしれません。
でも二十一世紀は難病に限らず、みんな慢性疾
患の時代です。建て替えのチャンスは少ないで
すが､同じ白壁でも､｢理科室の白壁」から「ギャ
ラリーの白壁」にすることは絵画の力で可能だ
と思っています。

地
元
テ
レ
ビ
局
の
取
材
を
受
け
る

プ
ロ
ジ
エ
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ト
メ
ン
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ー
。

中
央
が
代
表
の
小
泉
さ
ん
。
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-学生が患者の生活を考えていることがとても素
敵ですね。ありがとうございました。

稲田こちらこそ、ありがとうございます。この記事
を読んで、読者の皆様が、ご懇意にされている
先生・看謹師さんにこのプロジェクトのことを
お話しくださったら嬉しいです。限界もありま
すが、全国に「生気に満ちた森の病院」をお届
けしたいです。

病院にふさわしい絵、とはどのように探してく
るのですか？

病院×Ar t学生プロジェクトは「キュレー
ター」といって美術館の学芸員のような立場で
す。京都の芸大生・芸大教授とネットワークを
持っていて、患者と病|院のための制作をしてく
れている若手のアーティストと連絡を取り合っ
ています。

キュレーションの時に、私たちが意識するのは
｢森｣です。それは､勉強会でお願いしたアンケー
トにたくさんのヒントをもらっていることもあ
りますが、スペインに世界遺産の病院があり、
ここも森をコンセプトに建築されているんです。

稲田

N病院×A『t学生ﾌﾛｼｪｸﾄ､-，Ｐ
◆〒６０２-００６５
京都市上京区東小川通
寺之内下ル５１８桃李庵
日本患者学会内

◆TEL/FAXO７５-２０１-３８５８
◆メールh.cupid.a@gmail.
◆ブログhttp://
d.hatena.nejp/cupid-prQiect

遣
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国国

Workingto9etherfO｢qheolthierworld",
より健康な世界の実現のために

様々な病気に打ち勝つため、ファイザーは、世界中で新薬の研究開発に取り組んでいます。

ファイザー株式会社www｡pf izer .co｡ 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
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〔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）
年間一□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。

■賛助会費（団体）
年間一□20,000円以上桐□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００１３０-４-３５４１０４
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i識闘う飯田橋支店普通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。

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。

ノ

l巳編集後記～もうすぐRDD「世界希少･難治性疾患の日」です！
発行所峠奉諦恥繩密蛇州郁伽鵬割別

この度「JPAの仲間」の編集長に就任しました
全国膠原病友の会の大黒（おおぐろ）です。JPA
の広報担当の方々と「仲間」をお届けいたします。
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。
さて、毎年２月最終日はRDD「世界希少・難治

性疾患の日」です。私も２年前に大阪で“ハンドベ
ルとシャボン玉ショー”を催しました。多くの皆さ
んとこの日を分かち合えたら、私たちの未来も変わっ
ていくような気がします。いずれ国民的行事になる
ように応援していきたいと思います。（大黒宏司） 頒
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）

面_竺 シャボン玉の乱舞の中での記念写真！楽しかったな～

＜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。
（２２ページに活動を紹介しています）
＊今回のテーマは「冬｣。
「雪あそび｣小野塚佳代さんのホスピタルアートです。
京都のクリニックで展示されていました。

＜事務局＞
〒162-0822
束京都新宿区下宮比町2-28飯田橋ハイタウン６１０号
電話03-6280-7734FAXO3-6280-7735
メールアドレスjpa@ia2.itkeepernejp
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