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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－ツ橋ホール(3F)
東京都千代田区－ツ橋２-６-２

　

電話03-3230-2833

J

kJ

　　　

.､ｙ萬ゝ､ぷ．

　

ﾆj

!!ｔ４二）に包

.ｊ幽1

難病・慢性疾患全国フ1t－ラム2011実行委員会

･1・魯IＪ
,:･4S

　　　

I･
4，

　

1;｀

　　

＿

　

ぺol.Ut ｡≒1･

１

ｊ



目

　

次

アピ
=ル（案）■■●■●●●●●■

参力□
●
賛同団体

●●●●●●■●●

開催要項

●●●●■●●●●■●●

プログラム
●●自目●●●●●■●

オープニングアトラクション・

　　　

■

　　　

・

患者

●
家族の訴え

■●●■■●●●

特別報告
●

　　　

●

　　　

●

　　　

●

　　　

●

　　　

●

　　　

●

　　　

●

　　　

●

　　　

■

　　　

■

　　　

●

シンポジウム

●■●●●●●●●●

展示企画概要紹介
■・・■■・・・

参加・賛同団体紹介
■

　　　

・

　　　

■

　　　

・

　　　

■

　　　

・

　　　

・

１

１

２

　

４

　

５

　

６

　

７

　

５

１２

２

３

９

１



難病・慢性疾患全国フォーラム201 1
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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とも了○○○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

　　

「すぺての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会」を一日も早く実

現するために

2011年１１月１２日

１

参加者一同



患者一家族団体〈66団体＞…………

　

1 I BDネットワーク（炎症性腸疾患）

　

2 (NPO)アレルギー児を支える全国ネット「アラジーポット」

　

３ウェルナー症候群患者歌族の会（遺伝性早期老化症）

　

4 SSPE青空の会（亜急性硬化性全脳炎(SSPE)の子どもをもつ親の会）

　

5 S JS患者会（スティーブンス・ジョンソン症候群＝皮膚粘膜眼症候群、重症型多形潅出性紅斑）

　

６連位型ミオパチー患者会

　

７おれんじの会（特発性大腿骨頭壊死症）

　

８下垂体患者の会

　

9 (NPO)がん患者団体支援機構

10（財）がんの子供を守る会

11キャッスルマン病患者会

12 CAPS患者・家族の会（クリオピリン関連周期性発熱症候群）

13稀少がん患者全国連絡会

14稀少難病愛知・きずなの会

15血管腫・血管奇稀少難病愛知・きずなの会形の患者会

16（殖）0）ジストニア友の会

17シルバー・ラッセル症候群ネットワーク準備事務局

18小児脳腫瘍の会

19人工呼吸器をつけた子の親の会（バクバクの会）

20スモンの会全国連絡協諺会

21〔IR〕）線雛筋痛症友の会

22全国筋無力症友の会

23全国膠原病友の会

24全国交通労働災害対策協議会

25全国C I DPサポートグループ（慢性炎症性脱髄性多発神経炎）

26全国色素性乾皮症（ＸＰ）連絡会

27（社）全国腎臓病協議会

28一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

29 (NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統委縮症友の会

30全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

31全国多発性硬化症友の会

32全国低肺機能者団体協議会

33一般社団法人全国パーキンソン病友の会

34竹の子の会（プラダー・ウィリー症候群児・者親の会）

35胆道閉鎖症の子どもを守る会

36中枢性尿崩症（C01）の会

37つくしの会（全国軟骨無形成症患

38 TSつぱさの会（結節性硬化症）

39認定陽）0法人難病のこども支援全国ネットワーク

40 (NPO)日本I DDMネットワーク（１型糖尿病）

41日本ＡＬＳ協会（筋萎縮性側索硬化症）

42 (NPO)日本炎症性腸疾患協会

43日本患者同盟

44日本肝臓病患者団体協議会

45（社）日本筋ジストロフィー協会

46日本（FSナイチングール友志会（慢性疲労症候群）

47日本喘息患者会連絡会

48（財）日本ダウン症協会

49（社）日本てんかん協会

50一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

51日本ハンチントン病ネットワーク

52 CNPO)日本プラダー・ウィリー症候群協会

53 (NPO)日本マルフアン協会

54社団法人日本リウマチ友の会

55 (NPO)はむるの会（ヒトＴ細胞白血病ウイルス＝HTLV-1）

56表皮水咆症友の会CDEBRA JAPAN)

５７ＰＫＤの会（多発性嚢胞腎・多発性嚢胞肝）

58フェニルケトン尿症（ＰＫＵ）親の会連絡協議会

59腹膜偽粘液腫患者支援の会

60ベーチェット病友の会

61ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

２



62むくろじの会（多発性内分泌腫瘍症患者と家族の会）

63 (NPO)無痛無汗症の会「トウモロウ」

64もやもや病の患者と案族の会

65ゆまにて（神経難病者・障害者の社会参加と貢献を支援する会）

66ロイコジストロフィー患者の会

関連団体＜10団体＞………

67患者の声を医療政策に反映させるあり方協議会

68患者の生命保険を考える会

69全日本国立医療労働組合（全医労）

70一般社団法人ナンフェス

71日本患者会情報センター

72日本の医療を守る市民の会

73〔:npo)日本慢性疾患セルフマネジメント協会

74（社福）はぱたき福祉事業団（薬害エイズ被害者）

75ファイザー株式会社コミュニティー・リレーション部

76 (NPO)PRIP Tokyo（知的財産研究推進機構）

75ファイザー株式1

76 (NPO)PRIP Tokyo

地域難病連等＜42

３

77(財)北海道難病連

78 (NPO)難病支援ネット北海道

79青森県難病団体等連絡協議会

80岩手県難病・疾病団体連絡協議会

81 (NFべ))宮城県患者・家族団体連絡協議会

82 (NPO)秋田県難病連

83山形県雛病等団体連絡協議会

84福島県難病団体連絡協議会

85茨城県雛病団体連絡協議会

86栃木県難病団体連絡協議会

87群馬県雛病団体連絡協議会

88千葉県難病団体連絡協撥会

89(社)埼玉県障害雛病団体協議会

90 (NPO)東京難病団体連絡協議会

91 (NPO)神奈川難病連

92新潟県患者・寒族団体協議会

93 (NPO)難病ネットワークとやま

94山梨県難病・疾病団体連絡協話会

95長野県難病患者連絡協議会

96 (NPO)岐阜県雛病団体連絡協議会

97(耀べ))静岡県難病団体連絡協議会

98 (NPO)愛知県雛病団体連合会

99〔:npo)三重難病連

100 (NPO)滋賀県難病連絡協議会

101 (NPO)京都難病連

102 CNPO)大阪難病連

103兵庫県雛病団体連絡協議会

104 (NPO)奈良難病連

105和歌山県難病団体連絡協議会

106岡山県難病団体連絡協議会

107広島難病団体連絡協議会

108とくしま難病支援ネットワーク

109香川県難病患者一寒族団体連絡協議会

110愛媛県難病等愚者団体連絡協議会

Ill (NPO)高知県難病団体連絡協議会

112福岡県難病団体連絡会

113 (NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

114 (NPO)長崎県難病連絡協議会

115熊本難病・疾病団体協齢

116 CNPO)大分県難病・疾病団体協議会

117宮崎県難病団体連絡協議会

118 (認定NPO)アンビシャス(沖縄)



難病・慢性疾患全国フォーラム2011開催要綱

－すべての患者一障害者・高齢者が安心して暮らせる社会をー

＜

　　

趣

　　

旨

　　

＞

　

難病患者・慢性疾患患者と家族の生活と苦悩を訴え、その願いを社会に届ける

　　　　　　　　　　　

ことによって、難病患者や障害者、高齢者が安心して暮らせる社会の実現こそ

　　　　　　　　　　　

が、すべての国民が安心して暮らせる社会の実現に他ならないことを、多くの

　　　　　　　　　　　

国民に訴えたい。

＜

　

開

　

催

　

日

　

＞

　

2011年（平成23年）11月12日（土）12時45分より17時00分まで

＜

　　

会

　

場

　　

＞

　

日本教育会館－ツ橋ホール（3階）

　　　　　　　　　　　

東京都千代田区－ツ橋2-6-2

＜プログラム＞

　

●

　

オープニングアトラクション「LOVE JUNX(ラブジヤンクス）」

　　　　　　　　　　　　　

～ダウン症児者によるダンスパフォーマンス～

　　　　　　　　　　　

●

　

主催者あいさつ

　　　　　　　　　　　

●

　

患者一家族の訴え

　　　　　　　　　　　

●

　

来賓あいさつ・紹介

　　　　　　　　　　　

●

　

特別報告

　

東日本大震災・被災地難病患者を支援して

　　　　　　　　　　　

●

　

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

　

金渾一郎く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〉

　　　　　　　　　　　　

シンポジスト

　　

小林信秋<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〉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

長谷川三枝子〈社団法人日本リウマチ友の会会長〉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

難波吉雄<内閣府政策統括官付参事官（障害者施策担当）・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

前厚生労働省健康局疾病対策課長〉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

伊藤たてお<コーディネーター：一般社団法人日本難病・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

疾病団体協議会代表理事〉

　　　　　　　　　　　　　

改正障害者基本法等障害者制度改革の動向、医療基本法の制定をめぐるう

　　　　　　　　　　　　　

ごきもふまえて、新たな難病対策の方向について考える

　　　　　　　　　　　

●

　

アピール採択

　　　　　　　　　　　　　

※ロビーでポスターセッションを開催

　　　　　　　　　　　　　　　

（患者団体の紹介、海外の希少疾患グループの紹介など）

＜

　　

主

　

催

　　

＞

　

「難病・慢性疾患全国フォーラム2011」実行委員会

＜参加・賛同団体＞

　

別紙

　

118団体（10月18日現在）

＜

　　

後

　

援

　　

＞

　

厚生労働省、日本医師会

＜

　

参

　

加

　

費

　

＞

　

1.000円（資料代含む）

＜申

　

し込み＞

　

Ｅメールまたはファックスによる事前登録（定員800名）

＜

　

事

　

務

　

局

　

＞

　

一般社団法人

　

日本難病・疾病団体協議会内

　　　　　　　　　　　

〒162-0822東京都新宿区下宮比町2-28飯田橋ハイタウン610号

　　　　　　　　　　　　

電話03-6280-7734

　　

ファックス03-6280-7735

　　　　　　　　　　　　

Eメール

　

jpa@ia2. itkeeper.ne.jp

４



12 : 45

13 : 00

13 : 10

14 : 00

14 : 30

14 : 50

15 : 10

16 : 50

16 : 55

　　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2011

－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会をー

プログラム

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

総合司会

　

竹内公一

オープニングアトラクション「LOVE JUNX（ラブジャンクス）」

MC : 牧野アンナ

開会・主催者あいさつ

　

実行委員長

　

伊藤たてお

患者一家族の訴え

1.近藤健一

　　

（シルバー・ラッセル症候群/患者）

2.神永芳子

　　

（成人先天性心疾患/家族）

3.若宮有希

　　

（遠位型ミオパチー/患者）

4.薄田たか子

　

（表皮水痘症/患者）

来賓あいさつ・紹介

厚生労働省

　

日本医師会

　

政党一会派代表

　

国会議員

祝電・メッセージ披露

●

　

アピール採択

　　

※ロビーでポスターセッションを開催

　　　

（患者団体の紹介、海外の希少疾患グループの紹介など）

特別報告

　

～東日本大震災・被災地難病患者を支援して～

1. PADM遠位型ミオパチー患者会　代表代行織田友理子

2.NPO法人難病ネットワークとやま

　

理事長中川みさこ

シンポジウム

コメンテーター

シンポジスト

アピール採択

閉会あいさつ

　　　　　　　　　

休憩

｢今後の難病・長期慢性疾患対策を考える｣

金渾一郎く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〉

小林信秋<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〉

長谷川三枝子<社団法人日本リウマチ友の会会長〉

難波吉雄く内閣府政策統括官付参事官(障害者施策担当)、

　　　　　

前厚生労働省健康局疾病対策課長〉

伊藤たておくコーディネーター：一般社団法人日本難病・

　　　　　　

疾病団体協議会代表理事〉

５



オープニングアトラクション

■プロフィール

LOVEμ原冪

　　　　　

ﾗブジャンクス

「LOVE JUNX」は、NPO法人トイボックス所属のダウン症のある方によるエンタ

ーテイメントパフォーマンスチーム。ヒップホップ系ダンス、演劇、歌を主軸

として活動。

2002年10月に開校し、翌年初のライブで1000人以上の観客を集めると、LOVE

JUNXは医療や福祉の専門家から驚きをもって迎えられました。現在、東京・大

阪を拠点とし､700名以上が所属している国内最大級の活動団体として、ライブ、

イベント、テレビ、舞台など、多方面での活動を展開しています。

LOVE JUNX は、世界で初めてのダウン症のある方のための本格的なエンターテイ

メントスクールです。

LOVE JUNχ　　　ホームページ　http://ｗｗｗ.npotoybｏｘ.jp/lovejunx/top. html

NPO法人トイボックス

　

ホームページ

　

http://ｗｗｗ.npotoybox.Jp/

　

2011年７月２日

　

世界ではじめてのダウン症のあるかたの芸術祭「THE GIFT」

　

(http://sera-group, sakura. ne. jp/toyboχ2/gift/index, html)を開催

６



患者一家族の訴
-

兄



患者一家族の訴え

1｡わからないという痛み

　

～希少難病・慢性疾患と共に生きる～

　　　　　　

近藤健一（シルバー・ラッセル症候群/患者）

2｡先天性心疾患のキャリーオーバー問題

　　　　　　　　　　

神永芳子（成人先天性心疾患/家族）

3｡一日も早＜薬を

若宮有希（遠位型ミオパチー/患者）

4｡表皮水庖症つてなに？

薄田たか子（表皮水庖症/患者）

９



　　　　

わからないという痛み

～希少難病・慢性疾患と共に生きる～

　　　　　　　　

近藤健－（こんどうけんいち）
■プロフィール

SiIver-Russe目症候群（ジルバ一一ラッセル）症候群患者。 20代。茨城で誕生

し、千葉、群馬を経て。長く福島在住。経過観察の他に、成長に応じて、低身

長に対処する各種ホルモン注射、小顎症に対処する矯正治療や下あごの骨延長

手術などを受ける。他に。２型糖尿病、肘関節障害などをもつ。

■要旨

　

SiIver-Russe目症候群CSRS)は。重度の子宮内発育遅延、出生後の重度の成長

障害（低身長等）、特徴的な顔貌（逆三角形等）、身体非対称とほかの様々な小

奇形によって特徴づけられる臨床的に多彩な症状を呈する疾患とされています。

この他、嘸下障害や低血糖、発達遅延、心合併症など様々な症例も報告されて

います。疾患名は、1950年代に、Silver氏とRusse目氏が症例を報告したこと

に由来しており、Russe目-Si Iver症候群ともいいます。

　

私は、数年前に２型糖尿病と診断され、先天性のSi Iver-Russe目症候群との

付き合い方について考えるようになりました。２型糖尿病は、専門の診療科があ

り、食事・運動一服薬一通院などにより、コントロールできるプログラムが確

立されています。勿論、どの疾患も大変であることには変わりませんが。安心

して治療に専念できています。一方、SRSは、症例約160余名の希少疾患で、原

因や治療法が研究途上のため、疾患との付き合い方が、明確に定まってはいな

い状況です。そのため、日常生活においても、様々な矛盾と、限られた資源（体

調や能力、時間、資金、情報等）の中で、試行錯誤の連続です。勿論、これま

でには、注射や手術のような直接的な痛みや心理的な痛みもありました。しか

し、現在の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

わからない」ということです。

　

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難

病や慢性疾患であっても、疾患から目を背けるのではな＜、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。

　

皆さまに、「SiIver-Russe目症候群」という疾患があることを知っていただけ

ること共に、この発表が、今後のご議論の何らかの参考になれば幸いに存じま

す。
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先天性心疾患のキャリーオーバー問題

　　　　　　　　

神永芳子（かみながよしこ）
■プロフィール

全国心臓病の子どもを守る会副会長、埼玉県心臓病の子どもを守る会会長

長女が先天性心臓病を持って生まれたことを機に守る会に入会。会員として１

９年、子どもの成長とともに、手術等医療の問題、療育・教育、福祉の問題に

ついて考えてきた。

約１８年間の小学校教員、学習支援員の経験を生かし、心臓病児の教育につい

て取り組み、改訂版『みんな輝いて』を作成。

■要旨

　

心臓病を持って生まれる子どもは、１００人にひとりといわれている。医療

のめざましい進歩によって、その多くの子どもたちが成人を迎えられるように

なった。しかし。大人になった先天性心疾患患者を診るところは。ほとんどが

赤ちゃんの時からかかっている小児科である。重症患者の場合、術後に起こっ

てくる多＜の問題を抱えながら成長し、成人期になっても頻繁に病院に通わな

くてはならない。また軽症であっても、自覚症状がないまま急に病状が悪化す

ることも少なくはない。２０歳になっても３ ０，４０歳になっても小児科へ通

うのは、成人の先天性心疾患を専門に診る医療機関がないからである。

　

また成人期になると、医療費など制度的な切り替えの問題も生じる。小児慢

性特定疾患治療研究事業は、２０歳を過ぎると原則的に打ち切られ、自立支援

医療では同じような支援が受けられず、経済的な負担が重＜のしかかってくる。

働＜ことができればまだしも、重症の心疾患を抱えた患者が仕事を持ち、安定

した収入を得ることはたいへん難しい。つまり、大人になった心疾患患者は。

医療からも福祉制度からも、社会的な自立の道からも押し退けられた状況にあ

るといえる。

　

そこで私たちが望むことは。先天性心疾患の医療ネットワークの構築である。

現在ある子ども病院や医療センターで、成人後も安心して医療が受け続けられ

るような診療体制の整備を、または。子どものための医療機関と大人の医療機

関が連携できるようなシステムの立ち上げを望む。いわゆる大人の循環器科で

は、先天性患者を診ることができないため、専門医の育成も急務である。そし

て、成人になっても一貫して受けられる医療制度の改善を望む。小慢制度・自

立支援医療の改善を図りながら、一生安心して受けられる制度への統合整備が

求められる。

　

新しい障害者基本法のもとで、心臓病を持って生まれた子どもたちが、外か

らは見えにくい内部障害を抱えながらも安心して成長して大人になり、夢や希

望を持って生きていけるような医療・福祉施策の拡充を訴えていきたいと思う。
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一日も早＜薬を

　　　　

若宮有希（わかみやゆき）
■プロフィール

中学では運動部に所属し普通に生活していたが。約ＩＯ年前１９歳の時に遠位

型ミオパチーと診断される。現在は日常生活全般に介助を要するが何とかパソ

コンで仕事を続けている。

■要旨

　

遠位型ミオパチーは、体の中心部から遠い手先一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＜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。

　

私が遠位型ミオパテーと診断されたのは、約１０年前１９歳の時でした。そ

の時の病気の説明は、「原因・治療法は一切分からない、また特定疾患にも指定

されていない」ということでした。

　

しかし2 0 0 9年に遠位型ミオパチーの１つの型であるＤＭＲＶについて、

日本の研究者が実験動物（マウス）で初めて治療効果を示しました。同時に患

者数が推測で国内３００人から４００人とされる「超希少疾患」であるため、

人での実用化に必要な治験の実施が非常に困難な状況であることを知りました。

徐々に筋力低下が進行し車椅子生活になっていた身に、希望と失望の両極端の

感情があふれ出てきました。

　

日本には日本発のウルトラオーファンドラッグ（超希少疾患の治療薬）開発

が進められる環境が無いようです。希少疾患であっても未承認薬・適応外薬に

ついては数年の国の対策で開発環境が改善されてきていますが、全くの新薬に

ついては取り残されたままです。

　

2 0 10年１１月には第１相治験がようやく開始され、治験実施施設であっ

た東北大学病院が東日本大震災の直撃を受け治験中断を余儀なくされつつも無

事終了しましたが、続＜第ｎ相治験にも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は国が目を向けてほしいと思い

ます。
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表皮水庖症つてなに？

　　　　

薄田たか子

　

（うすだたかこ）

■プロフィール

　

東京都内の病院で生まれ、爪の欠損、皮膚が赤く、すぐ水痘が手足にできる

ことから「こんな赤ん坊見たことない｡」と医者に言われる。２歳のとき大学病

院で先天性表皮水癒症の軽症タイプと診断。20代で結婚し、出産時に遺伝カウ

ンセリングを受け、健常の２児をもうける。症状は良悪の繰り返しである。昨

年、遺伝子検査で遺伝形式が重症型と判明し、遺伝性の難病について真剣に考

えるようになる。

　

2007年に札幌在住の重症型患者宮本恵子さんが表皮水癒症友の会DebRA

Japanを設立して意気投合。関東の活動拠点として2009年より関東支部の代表

を務める。今年はJPA加盟と、世界40力国が参加する表皮水癒症患者支援団体

Debra International Congress2011 出席、NPO認可申請など活動基盤を広げて

いる。

■要旨

　

表皮水痘症は、ちょっとした刺激で全身の皮膚や粘膜に水癒やただれが繰り

返しできる遺伝性の難治性慢性皮膚疾患です。1987年に特定疾患に認定されて

いますが、今日根治する治療法はなく、一生繰り返す皮膚損傷で手足の指が癒

着する機能障害、血液一体液の流失や食道狭窄による栄養障害、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、毎日の水痘処置とガーゼ交換による痛みとの闘い。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、患者数が約1.000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・社会での「自立

生活支援jの訴えをオーストラリアの支援制度を参考に説明したいと思います。
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特別報告

～東日本大震災・被災地難病患者を支援して～

PADM遠位型ミオパチー患者会

　　　　　　　　　　　

代表代行織田友理子

2.NPO法人難病ネットワークとやま

　　　　　　　　　　　　

理事長中川みさこ
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特別報告１

　

～東日本大震災・被災地難病患者を支援して～

自分ができる被災地支援
PADM遠位型ミオパチー患者会代表代行

　　　　　　

織田友理子(おだゆりこ)

■プロフィール

　

PADM遠位型ミオパチー患者会

　

2010年７月－12月デンマークエグモント･ホイスコーレンヘ留学

■要旨

　

多くの被害者を出した東日本大震災。未曾有の大震災により被害を受けられた方のご冥

福をお祈りすると共に、残された方々の復興への奮闘に心より敬意を示したい。

　

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

を恨めしく思った。人の手助けをすることーそれには気力も体力も迅速さも要求されるが

どれも私には足りないことだ。一日も早い復興を、ただ祈る毎日であった。

　

そんな中、遠位型ミオパチー空胞型の第一相治験をして頂いた、東北大学病院の神経内

科青木正志教授から一通のメールが届いた。「みんなが元気になるような、グッズを送って

欲しい。Ｔシャツとか」

　

これなら自分にもできるかもしれない！す

ぐさま行動を起こした。 PADMのＴシャツをデ

ザインしてくれた若手芸術家のr iyaさんに

　

「ガンバロウ東北!!JT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

言とご協力を頂いた。

　

結果、110枚のＴシャツを東北大学へ寄付し

た。追加で100枚をJPAが「被災地患者家族

と連帯しよう」と加盟団体によびかけて販売。

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た。

　

PADMとしては約50万円を東北大学神経内科に寄付した。そして現在私は、患者会活動

の他に、デンマークにあるエグモントホイスコーレン被災障害者招待留学のプロジェクト

を、日本で中心者として進めている。来年１月からは、選抜された被災障害者数名が、福

祉先進国デンマークへ渡る予定だ。

　

今回学んだのは、どの復興支援プロジェクトも関わる人の想いは皆一緒で、何か自分に

できることをしたい、ということ。今後私は、その想いをひとつもこぼさずに、受け止め

て、共に歩む力を身につけたい、と切に願う。
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特別報告２

　

～東日本大震災・被災地難病患者を支援して～

被災地医療を後方支援
NPO法人難病ネットワークとやま

　

理事長

　　　　　　

中川みさこ(なかがわみさこ)

;:^fc

　　

Ｅヨ

　　

こ本ご

　　

環斤

　　

J¶罰2011年ぐ

被災地医療を後方支援
ｊ
｀
1
1
1
1
1
f
i
f
F
・
一
Ｆ
ｌ
ｉ
Ｉ
Φ
一
１
７
、
一
ａ
一
ａ
喩

難
病
ネ
’
ト
ワ
ー
ク
と

や
ま
な
ど
の
患
者
ａ
体

な
り
皿
い
た
支
援
物
資

に
感
謝
す
弔
東
北
大
の

青
木
医
師
～
仙
台
市

　

難
属
の
思
も
や
原
旅
で
つ
く
る
・
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
難
荊
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
や
ま
。

（
富
山
市
清
水
町
、
中
川
み
さ
こ
理
事
長
）
は
、
被
災
し
た
宮
城
県
'
^
m
の

病
院
に
猛
さ
れ
て
い
る
東
北
大
（
仙
台
市
）
や
現
地
の
医
讐
妄
援
す
る

た
め
、
食
料
な
ど
の
軟
援
惣
恚
っ
て
い
る
Ｉ
災
地
で
は
１
　
分
な
食
雲

取
れ
な
い
ま
ま
、
医
節
ら
が
日
夜
、
輦
命
な
医
療
活
励
を
槻
開
し
て
い
る
、
今

後
は
他
県
の
心
漕
団
体
と
連
褐
し
な
が
ら
物
資
を
穆
孚
定
で
。
協
力
し
て
く

れ
る
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
を
募
棄
し
て
い
る
。

　
　

（
社
公
邸
・
中
田
斑
紀
）

高欄

胴罷堅;詣

　

霊予話罹１管見蒲忠直

富山の難病患者団体
力
し
た
い
と
い
う
申
し
出
が
あ
り
、

同
法
人
が
窓
口
と
な
っ
て
必
要
な
物

慨
を
送
る
こ
と
に
し
檻
中
川
m
W

畏
は
「
医
m
は
か
な
り
・
嶼
れ
て
い

る
と
聞
い
て
い
両
被
災
地
で
足
り

な
い
物
を
送
る
こ
と
で
役
に
立
て
る

な
ら
う
れ
し
い
｀
と
話
し
て
い
る
、

物
資
の
翼
い
出
し
や
溌
送
作
叉
の
ボ

ラ
ン
テ
ィ
ア
、
支
援
金
も
蘇
っ
て
い

る
。
問
い
合
わ
せ
は
中
川
理
事
斑
、

携
帯
篭
話
０
９
０
（
４
３
２
８
)
　
Ｃ
Ｄ

９
９
４
。
『

トワークとやま¨難病ネッ

介
護
用
お
む
つ
提
供
を

南
三
陸
（
｀
）
の
在
宅
患
者
支
援

　

被
災
し
た
冥
城
皿
陶
一
．
．
麹
町
の
男
き
ｌ
ｔ
と
、
羅
司
書
や
濫
で

つ
く
る
難
阿
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
や
ま
ｍ
山
巾
嗣
水
町
．
中
川
み
さ
こ
皿
事
長
）
は
、
被
災

地
に
お
む
つ
竃
～
．
お
む
つ
バ
ン
グ
ー
奮
笠
し
ち
県
Ｋ
の
m
ら
の
自
宅
を
「
支
店
一

と
し
て
お
む
つ
を
集
め
、
思
考
に
届
け
る
仕
組
み
．
津
波
を
免
れ
た
奮
Ｉ
著
の
中
に
は
介

珊
用
お
む
っ
が
手
に
入
ら
ｔ
ｉ
し
て
い
る
人
も
多
く
、
中
川
截
事
長
は
「
未
使
用
で
あ
れ

ば
、
開
到
し
て
あ
っ
て
も
構
わ
な
い
。
ｓ
刀
し
て
ほ
し
い
一
と
呼
び
魯
け
て
い
る
．

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

（
襲
蔀
・
中
田
真
紀
）

　

雛
岡
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
と
や
ま
は

諏
災
畿
、
食
科
不
足
に
悩
む
被
災

地
の
病
院
や
介
護
鎧
に
雲
を

渚
っ
て
き
た
、
支
李
蔽
け
る
中

で
、
町
一
睡
町
の
奮
選
考
を
支

援
し
て
い
る
同
県
大
崎
市
の
『
稼

.l＾

叙
の
郷
ク
リ
ニ
ッ
ク
｀
・
か
ら
、
自
一
取
り
パ
ッ
ド
を
ｔ
日
１
回
稗
え
る

宅
に
残
っ
て
い
る
心
者
に
お
む
つ

が
届
い
て
い
な
い
と
聞
い
た
。
班

晨
哀
て
買
い
に
行
け
な
か
っ

た
り
、
高
瞬
者
だ
け
の
参
考
介
霞

で
外
出
が
皿
し
く
、
お
む
っ
や
Ｉ
賦

t
ぢこ・ぶ言'

言球≫

お

･4｀《･●F

　　

･･‥.･を弘．
二

　

首府

ずこ謳⊇
犬

卜Ξ言ぎ元首ﾆｿﾞ

　

＝

　　　

％jゝ一零皿邨軍●ｍｌ７"－

ミ
レ
ー

-
'
^
■
'
･
V
l
t
-
(
j
.
j
l
t
^

｡
-
-
"
―
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おむつﾉｉンクのチラシを平に協力を呼び
掛ける中川理事長＝富山市月問羞緑町

こ
と
も
ま
ま
な
ら
な
い
。
肪
闘
将

譜
ス
テ
ー
ジ
ぷ
の
ス
タ
ぶ
か

自
ら
被
災
し
な
が
ら
も
'
m
％

啓
を
受
け
な
か
っ
た
瞰
少
な
い
皐

で
書
宅
へ
む
っ
を
闇
け
て
ぃ

る
。
水
道
の
復
旧
も
迦
ま
ず
、
衣

服
や
シ
ー
ツ
の
洗
濯
す
ら
で
き
な

い
と
い
う
。

　

こ
う
し
た
状
況
を
聞
い
た
中
川

Ｍ
事
m
は
、
轡
一
睡
町
の
訪
問

将
讃
ス
テ
ー
シ
ョ
ン
に
宅
配
で
心

け
ぷ
っ
と
、
お
む
つ
バ
ン
ク
の
股

立
を
決
め
た
。
富
山
陰
月
岡
m

町
の
環
！
吊
を
本
部
、
富
山
、

高
岡
。
魚
滓
'
ｍ
の
金
員
宅
な

ど
升
８
ヵ
断
念
含
と
し
、
今
月

上
旬
か
m
り
始
め
た
。
お
む
っ

と
尿
取
り
パ
ッ
ド
に
加
え
、
大
人

用
尻
ふ
き
や
胸
痛
用
エ
タ
ノ
ー

：
－
‐
‐
―

ル
、
カ
ッ
ト
綿
な
ど
も
m
'

　

同
ク
リ
ニ
ッ
ク
の
ソ
ー
シ
ャ
ル

ワ
ー
カ
ー
、
大
石
郷
奥
さ
ん
は
。
『
お

む
っ
を
替
え
ら
れ
な
い
だ
け
万
な

く
、
在
宅
m
は
『
宋
が
あ
る
ｐ

し
よ
』
と
い
う
岡
回
の
冷
や
や
か

な
日
も
あ
り
、
心
が
折
れ
そ
う
に

な
つ
ｔ
い
る
。
遠
方
か
ら
の
脳
か

い
支
援
は
大
慶
あ
り
が
た
い
’
一
と

瓢
す
。
。

　

問
い
合
わ
せ
は
中
川
周
東
畏
、

器
０
９
０
(
t
r
c
o
ｗ
o
c
)
　
ｃ
ｃ
ｃ
!

９
４
晨
勣
を
紹
介
し
た
ブ
ロ
グ
ー

の
ア
ド
レ
ス
は
h
m
.
／
／
n
m

e
t
t
ｏ
y
ａ
ｎ
ｉ
ａ
｡
i
a
ｘ
O
T
.
i
p
／
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序刳
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１１紅（平成23年尺
-

県内各地から集まったおむつ9トラックに
昿まれ綜皿地に迩ばれた＝ま山市政住皿1

乙

介
護
お
む
つ
南
三
陸
へ

難
病
ネ
ッ
ト

ワ
ー
ク
と
や
ま

県
内
の
善
意
送
る

　

東
日
本
大
ｇ
災
で
被
災
し
た
t
Ｅ

奴
県
南
ｗ
m
の
寝
た
き
り
患
Ｈ

を
叉
按
す
る
た
め
介
m
お
む
つ

｛
函
っ
て
い
る
靉
蜘
ネ
ッ
ト
ソ
ー

ク
と
や
ま
ｉ
山
巾
泗
水
町
、
巾

川
み
さ
こ
理
串
柿
の
一
几
に
、
県

内
乱
か
ら
紘
々
と
む
っ
が
胃

せ
ら
れ
て
い
る
。
５
口
に
は
、
約

２
５
０
袋
の
お
む
っ
な
ど
を
翫
せ

た
ト
ラ
ッ
ク
か
被
災
地
に
・
向
け
て

出
允
し
ち

　

難
附
ネ
。
ト
ワ
ー
ク
と
奉
ま
は

今
月
ｈ
旬
、
お
む
つ
を
渠
め
て
被

災
地
に
酒
る
ぶ
む
っ
バ
ン
ク
’

を
設
立
。
雷
山
市
月
悶
悶
禄
町
の

中
川
ｍ
w
を
。
本
郡
」
、
会

Ｑ
宅
な
ど
を
鬘
店
と
し
て
、

u
｡
-
j
T
-
Ｋ
-
'
V
i
＾
　
i
i
n
-
t
…
　
'
Ｖ
-
~
i
f
^

お
む
つ
の
回
収
に
取
り
Ｉ
却
ん
で
い

・

る
。
1
9
ロ
の
本
紙
で
活
動
を
網
介

し
た
と
こ
ろ
、
在
宅
介
m
し
て

い
た
高
説
會
や
主
吻
か
ら
Ｉ
家
に

あ
る
お
む
っ
を
使
つ
て
ほ
Ｌ
い
’

と
１
０
０
仕
苛
の
・
甲
し
川
が
あ

り
、
お
む
っ
や
m
り
パ
ソ
ド
、

紙
パ
ン
ツ
な
ど
か
咄
け
ら
れ
跡

　

２
５
日
は
、
被
災
し
た
宮
城
Ｓ
石

巻
巾
を
支
援
し
て
い
る
Ｎ
Ｇ
Ｏ

　

ア
ジ
ア
子
ど
も
の
夢
」
（
空
山
市

森
住
町
、
川
畑
映
子
代
燃
が
被

災
均
を
訪
問
す
る
の
に
合
わ
せ
、

　

巾
川
さ
ん
は
Ｉ
予
剋
以
ト
に
多

く
の
人
か
ら
協
力
を
い
た
だ
良
感

耐
し
て
い
る
。
心
の
。
挺
い
丈
嫌
を

哨
け
た
い
と
派
し
て
い
る
0
お

む
つ
バ
ン
ク
の
活
勣
は
今
後
も
継

碗
し
、
７
月
に
も
。
ア
ジ
ア
子
ど

も
の
葱
の
ト
ラ
ッ
ク
で
但

用
け
る
こ
と
に
し
て
い
る
。

　

・
支
店
１
　
　
は
現
ｒ
　
I
E
川
、
朝

日
、
掛
橋
を
除
く
１
２
巾
町
の
合
同

町
菜
と
共
に
南
W
'
Ｍ
Ｓ
の
肋
闘
せ
．
氾
や
デ
ィ
サ
ー
ビ
ス
施
設
な
ど
叶

孵
ス
．
・
Ｔ
シ
ョ
ン
に
届
け
て
も
ら
？
J
力
町
閥
い
合
わ
せ
は
巾
川
斑

う
こ
と
に
し
喘
二
部
は
．
わ
巻
市
一
事
．
長
の
糎
采
斟
０
９
０
（
４
３

内
の
介
麓
拠
殴
に
も
提
似
■
ｐ
る
'
　
:

l
^
i
ｘ
■
;
　
c
o
c
i
c
t
-
＾
"
-

木曜日

－－－

-

Ｓ椚

　

2O1 1年(平成23年１･１０月６８

‥一一

　

一一一一‥
４斤iここ1一－月

Ｉした介護の不安軽<し

　

ぷ
嬰
に
な
っ
た
介
啼
用
オ
ム
ツ
を
回
収
≒
倉
城
県
南
三
砥
町
に
送
り

続
け
て
い
る
団
体
が
塞
山
市
内
に
あ
号
名
付
け
て
「
オ
ム
ツ
バ
ン
ク
て

被
災
地
で
介
曖
の
匁
担
を
抱
え
る
人
々
の
叉
え
に
な
っ
て
い
る
。

　

難
喘
息
香
を
支
援
す
る
Ｎ
Ｐ

Ｏ
法
人
「
難
病
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

と
や
ま
」
。
中
川
み
さ
こ
代
饉

（
4
0
）
は
月
末
が
近
く
な
る
と
、

自
ら
運
転
す
る
ワ
ゴ
ン
車
で
地

元
の
寺
や
民
ま
を
回
る
ご
近
所

か
ら
寄
付
さ
れ
た
オ
ム
ッ
を
旨

い
っ
ぱ
い
車
に
積
み
込
み
、
事

務
所
ま
で
運
ぶ
。

　

オ
ム
ッ
バ
ン
ク
を
始
め
た
の

は
今
年
６
月
。
「
被
災
地
に
は

オ
ム
ヅ
が
手
に
入
り
づ
ら
い
人

が
い
る
一
と
。
知
り
合
い
の
医

縦
ソ
ー
シ
ャ
ル
ワ
よ

聞
い
た
の
が
き
っ
か
け
だ
。
中

川
さ
ん
自
身
。
パ
ー
キ
ン
ソ
ン

卿
と
が
ん
を
愚
う
実
父
の
介
瞭

を
し
て
お
り
、
介
護
す
る
側
、

さ
れ
る
側
の
窮
状
を
す
ぐ
に
想

像
で
き
た
。

　

ツ
ィ
ッ
タ
！
な
ど
を
通
じ
て

オ
ム
ッ
の
寄
付
を
呼
ぴ
か
け
た

と
こ
ろ
、
老
衰
や
瞬
知
症
、
雌

鰐
の
家
族
を
み
と
り
、
し
ま
っ

た
ま
ま
の
「
た
ん
す
オ
ム
ヱ

を
提
供
し
て
く
れ
る
人
が
相
次

い
だ
。
集
め
た
オ
ム
ッ
は
、
被

災
地
へ
の
靭
賢
支
援
を
し
て
い

る
別
の
グ
ル
ー
プ
に
聊
ん
で
ト

三陸へオムツ回収、南富山のNPO

支援
－ － 一 一 ･

通信

ラ
ッ
ク
希
送
。
南
三
陸
町
の

^
ｃ
v
5
e
す
訪
問
讐
授
ス
テ
ー
シ

タ
と
を
通
し
て
現
地
の
杓
5
0

世
帯
に
手
漢
す
。
毎
月
り
う
ほ

ど
を
送
っ
て
い
る
。

　

同
ス
テ
ー
シ
ョ
ン
の
訪
問
稽

賤
師
阿
節
m
枝
さ
ん
后
）
に

よ
る
と
ぶ
錨
で
は
多
く
の
聚

渇
が
震
災
で
な
く
な
り
、
往
復

２
、
３
時
間
か
け
な
け
れ
は
オ

ム
ツ
を
買
え
な
く
な
っ
た
人
も

い
る
と
い
う
Ｔ
介
漫
し
て
い
る

家
族
か
、
オ
ム
ツ
の
心
配
か
な

く
な
っ
て
ｕ
か
r
て
い
る
一
と

阿
部
さ
ん
。
中
川
さ
ん
の
夢
は

膨
ら
む
。
「
富
山
以
外
の
別
の
地

域
で
も
同
じ
よ
う
・
な
洒
動
を
し

て
く
れ
る
人
が
い
た
ら
、
も
っ

と
多
く
の
人
の
助
け
に
な
る
と

思
う
べ
問
い
｛
Ｒ
せ
は
中
川

さ
ん
（
０
９
０
・
４
３
２
８
・

6
9
9
4
)
ヘ
ズ
永
水
降
こ地元の寺から介謙用オムツの

入った段ボール箱を辺ぴ出す

巾川みざこさんー竃ぽI市内
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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｣

改正障害者基本法等、障害者制度改革の動向、

医療基本法の制定をめぐるうごきもふまえて、

新たな難病対策の方向について考える



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

　

金淳一郎

　

く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〉

敬称略、発言順

シンポジスト

　

小林信秋

　

〈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〉

長谷川三枝子

〈社団法人日本リウマチ友の会

　

会長〉

難波吉雄

<内閣府政策統括官付参事官（障害者施策担当）、

前厚生労働省健康局疾病対策課長〉

伊藤たてお

<コーディネーター：一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事〉

23



コメンテーター

金渾一郎氏

宮内庁長官官房皇室医務主管、国際医療福祉大学大学院長、東京大学名誉教授、

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会委員長

プロフィール

　

1941年

　

東京生まれ

　

1967年

　

東京大学医学部卒業、神経内科医

　

英国ケンブリッジ大学に留学後、

　

1976年筑波大学神経内科講師、以後助教授、教授

　

1991年より東京大学神経内科教授。この間、東大病院長、日本内科学会理事

長を兼任。

　

2002年退官し、国立精神・神経センター総長。同時に東京大学名誉教授。

　

2007年総長を退官し、同センター名誉総長。
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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

プロフィール

19 4 7年東京生まれ。

サラリーマンをしていた19 8 0年。長男が亜急性硬化性全脳炎（ＳＳＰＥ）

発症、長い入院生活ののち在宅療育を経験し、８年後に亡＜なった。

医師に勧められて、19 8 4年S S P E青空の会を結成、唯一の治療薬のオー

ファンドラッグ指定や、S S P Eの難病指定、医師等とともに患者の生活実態

調査を実施。機関誌やキャンプを開催、患者家族の交流を積極的に行った。

19 8 8年、サラリーマンを辞めて難病の子ども達支援活動に携わり、相談活

動、サマーキャンプなどのほか米国のＰＨＰ（ペアレンツヘルピングペアレン

ツ）とも交流した。

2 0 0 6年には活動を共にしている親の会らとともに働き掛け、小児慢性特定

疾患治療研究事業の法制化を実現。

２００３年朝日社会福祉賞受賞。2 0 11年第７回ヘルシーソサエティ賞受賞。

２５



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

プロフィール

会長

在学中に関節リウマチ発病、19 7 8年社団法人日本リウマチ友の会に入会。

同会神奈川支部長、理事、副理事長を歴任して会の運営にかかわり、療養生活

上のアドバイス、リウマチ対策にかかわる提言や疾患理解のための啓発活動を

行う。 19 9 9年理事長（現会長）に就任、現在に至る。
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シンポジスト

　

難波吉雄氏

内閣府政策統括官(共生社会政策担当)付参事官(障害者施策担当)

プロフィール

岡山県出身

19 9 7：東京大学医学部附属病院老年病科講師

２００６：青森県健康福祉部長

２００８：厚生労働省健康局結核感染症課感染症情報管理室長

２００９：厚生労働省健康局疾病対策課長

２０１１：現職　　　　　（～現在に至る）

２７



シンポジスト

　

伊藤たてお（建雄） 氏

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事

　

特定非営利活動法人難病支援ネット北海道代表

　

全国難病センター研究会事務局長

　

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会委員

　

厚生科学審議会ヒト幹細胞を用いる臨床研究に関する指針の見直しに関する

専門委員会委員

プロフィール

1945年生まれ。

1950年、重症筋無力症発病。

1972年、全国筋無力症友の会北海道支部を設立。

1973年、北海道難病団体連絡協議会を設立。

以後、各地域の難病連と連携して、地域難病連全国交流会を毎年開催。

患者運動の統一に力を尽くす。

1986年、地域難病連と疾病団体が加盟する日本患者・家族団体協議会（JPC）設立

に参加。

2005年、日本難病・疾病団体協議会（JPA）を結成し、現在に至る。
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～展示企画概要紹介～

企画PRIP Tokyo

　

【趣旨】

難病・慢性疾患フォーラム2011において参加団体のみなさまの「声」の共有と皆様に関わる様々な立場

の人々による活動の紹介を目的とし、参加団体の団体紹介パンフレット、海外の患者・患者支援団体の

活動や希少・難治性疾患の創薬研究についての展示を行ないます。

　

【場所】

ホワイエ（ホール奥を出ていただいた所です。以下の地図をご参照ください）
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【展示の概要】

①参加団体のパンフレットの展示

　　

参加された方々に様々な患者関係団体の存在があることを知っていただくことを目的として、各参加

　　

団体のパンフレットを一堂に会して展示いたします。

②患者、患者関係者の声の紹介（アンケート結果）

　　

参加される皆様方の思いを共有するための展示です。事前に行ったアンケートでは、『誰に何をして

　　

ほしいか』、『自分でできることは何か』という２つについて回答いただき、収集した全てのご意見に

　　

ついて展示いたします。

③海外の患者・患者支援団体の活動の紹介

　　

海外の患者・患者支援団体の活動から、みなさまの今後の活動展開に参考になることがあるかもしれ

　　

ません。８つの海外団体について、概要と歴史、活動内容、資金調達方法などを紹介するポスターを

　　

展示いたします。

④希少一難治性疾患に関する研究

　　

未だ治療薬のない疾患に対する創薬研究は社会的にも重要ですが､実際に皆様のお手に届くまでにど

　　

のように研究が進められるのか、具体的にどのような研究がなされているのかを展示いたします。

⑤東日本大震災関連の情報

　　

東日本大震災関連の写真や被災した患者さん、関係者のご意見をまとめたものを展示いたします。
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団体名：　ＩＢＤネットワーク

対象疾患：潰瘍性大腸炎、クローン病

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

　ＩＢＤネットワークとは、全国のIBD（炎症性腸疾患）患者会の集まりです。 2010.11.20

時点で45会約3160人。

　患者会の相互支援、およびそれを基盤として、病気ならびに療養生活に関する情報の集

約と交換を行い、かつ患者の00L（クォリティオブライフ）の向上、及び共通の利益の増

進に寄与することを目的としています。

　IBDとは通常潰趨性大腸炎とクローン病のことをさしています。それぞれ大腸、または

大腸及び小腸に認められる難治性の慢性の腸炎です。そして、両方の疾患とも厚生労働省

より特定疾患に指定されています。

活動目的・内容：

　患者会相互の支援を基礎に当連絡網を通じて病ならびに療養生活に関する情報の集約

と交換を行い、患者のクォリティオブライフの向上及び共通の利益の増進に寄与すること

を目的とします。また緊急災害時に相互に支援し合います。

　毎年１回総会を開催し、活動報告や来年度の活動方針を決めるほか各会の情報交換をお

こなっています。また世話人と呼ばれる役員はお互いにメールで意見交換しながらIBDネ

ットワークとしての全体の意見集約を行い、JPAなどの活動を通じて国会請願などを行っ

ています。

今、困っていること：

　①疾病による偏見や差別が解消されるよう啓発と教育を行ってください

　②　障害者と難病を含むその他障害者との雇用制度上の格差、特に法定雇用率算定対

　　　象者へ含めるなどの具体的な制度改正を行ってください

　③疾病の研究と治療法の開発、だれもが安心して医療にかかれる制度の実現

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　すべての難病患者がそして、すべての疾患の患者が、等しく最良の治療が受けられるよ

うな医療制度と保険、社会保障制度および安心して働き続けられる就労支援制度の実現を

目指して行きたい。

連絡先:info@ibdnetwork. org

〒062－0933

札幌市豊平区平岸３条５丁目９－５平岸３条ハウス２０３号

ＩＢＤ会館内　ＩＢＤネットワーク宛
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団体名：

特定非営利活動法人アレルギー児を支える全国ネット「アラジーポット」

対象疾患：小児のアレルギー全般

対象地域：全国

病気または団体の説明：

　患者会は社会資源と考え、「患者自らが情報を収集し、蓄積し、整理して、患者自らが

発信する」「患者の困ったは、患者が声を上げる」ことが大切と考えています。

　・しゃべり場：お母さんたちが、何の評価もされずにおもいっきり話せる場

　・学びの場：ガイドラインに基づいた情報や最新の研究や治療について学ぶ場

　一発信の場：教育機関を含め、医療、行政、社会へのアレルギーの理解のために、患者、

患者の親、患者支援者自らが発信していきます。

活動目的・内容：

アレルギー疾患のあるお子さまが、楽し＜、安心して過ごすことのできる「教育環境の基

盤整備」を、アレルギーを取り巻＜多＜の方々との連携の上に実現したいと活動していま

す。

　2008年「学校のアレルギー疾患に対する取組ガイドライン」発刊（日本学校保健会）

　2011年「保育所におけるアレルギー対応ガイドライン」発刊（厚生労働省）により、

　また　本年の９月22日から「エピベン」の保険収載が実現しました。

　環境は整備されつつあります。今後も、家庭、教育機関、医療機関の連携により．お子

さまたちが安心して過ごせる保育園、幼稚園、学校のためにできることを果たしていきた

いと思います。

今、困っていること：

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　ご一緒に病気のお子さまの教育環境の整備を目指してまいりましよう

連絡先:

　152-0035　東京都目黒区自由が丘2-17-6　ザ・フロント

　URL:httpツ/www. a目ergypot. net

　Maiにi nfo§a目ergypot. net

　TEL:090-4728-5421

３４



団体名：　ウェルナー症候群患者家族の会

対象疾患：ウェルナー症候群

対象地域：日本国

病気または団体の説明：

ウェルナー症候群は染色体８番目の欠損による後発性の早老症です。２０歳前後

より通常の２倍のスピードで老化が進み、加齢に伴って生じる様々な疾患を併発、白内障、

関節部の強皮症．曖声、声帯麻舜、甲状腺がん、胆・肝臓・腎臓・膀胱・肺・大腸など広

範におよぶ内部機能障害、インシュリン非依存性糖尿病、閉塞性動脈硬化症（両下肢の壊

死による切断に至る場合が多い）のため慢性的な疼痛やADLの低下に苦しみ、罹患者は

真綿で首を絞められようにして．およそ５０歳前後で死に至るという過酷な病でありま

す。また世界の患者数の約７割が日本人で占められるという日本人にとってショッキング

な統計も報告されています。医療分野では昨年度から難治性疾患克服研究事業の研究奨励

分野に取り上げられ、現在千葉大学医学部細胞治療学、横手幸太郎教授らによるウェルナ

ー症候群の病態把握と治療指針確立のための研究が進められていますが、我が国一般にお

けるこの疾患への周知はまだまだ未確立な状況です

活動目的：

○ウェルナー症候群の難病指定による医療費の補助と治療研究の推進

○ウェルナー症咳群患者一家族のQOLの向上

○ウェルナー症戻群の社会的周知の確立

○ウェルナー症候群患者家族の会代表遠藤博之著～闘病記「早老症の真実」の上梓発行

活動内容：

○年２回患者家族会の開催

○ウェルナー症候群の難病指定を求める会（鹿児島県鹿児島市喜入町７９１樋高悦子）と

連携しウェルナー症候群の難病指定嘆願書への署名活動を行う

○行政への働きかけ（関係省庁担当課との懇談）

○会員居住地域におけるケアマネジメント体制の確立に向けた働きかけ

○事務局による福祉相談、ソーシャルワーカーによる医療相談

○外部機関へのアンケートの協力

○日本難病疾病団体協議会を通じた全国の難病患者団体との連携協力

今、困っていること：

①全国各地に散在する患者・家族を支援するための地域の相談支援機能の不備

②会としての資金不足

③事務局の人材難

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　「医療基本法の中に患者家族当事者が参画する医療行政の中で医療制度の改革や創設が

行われることを明言してください｡」

連絡先：千葉県東金市日吉台６－１６－１７

　　　　田中哲（ウェルナー症候群患者家族の会一事務局）

　　　　ＴＥＬ：０９０－７００３－４１６７　メール:2cw3rx@bma.biglobe.ne.jp
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団体名：　SS P E青空の会（亜急性硬化性全脳炎・家族の会）

対象疾患：S S P E (亜急性硬化性全脳炎）

対象地域：日本全国

病気または団体の説明：

SS P E (亜急性硬化性全脳炎）は、麻疹（はしか）が治った後、変異ウイルスが脳内に

潜伏し、５－ＩＯ年後に活動を始めて脳神経を侵す進行性の病気です。発病時期は５歳か

ら１５歳ぐらいが多＜、初期の症状としては、物忘れがひどくなったり、転んだり体がが

くんとなる発作が出現します。発病率は麻疹罹患看の数万人に１人くらいです。治療には

病気の進行を遅らす効果のある抗ウイルス剤が用いられています。しかし、病気そのもの

を根本的に治療する薬はな＜、予後は現在でも非常に悪い病気です。

活動目的・内容：

SS P Eと戦う子供たちとその家族が最良の治療を受け、前向きに家族生活を送るべく、

お互いに励まし合い、協力することです。

会の合言葉は、Sing　S m i I e　Play　Expressです。サマーキャンプ、

総会、会報、メーリングリストでの情報交換や行政や一般社会への要望、マスコミなどへ

の啓蒙活動を行います。特に、主張活動として、SS P Eの原因である、麻疹の予防接種

を推進するための啓蒙活動を実施しています。

今、困っていること：

①患児が大きくなるにつれて体重が重＜なって一人での介護がむずかしい

②医療的ヶアが必要なため、患児を預けるのがむずかしい

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

病気があっても、未来にむかって希望を持って、幸せに暮らせる社会の実現を望みます。

連絡先：

S S P E青空の会　事務局　辻治仁

〒195-0057　東京都町田市真光寺1－35－7

電話&.FAX : 042-736-2028

E-ma iI: sspe_aozora@hotma iI. com

URL: http://sspeaozora. web. fc2. com/

rl/･



団体名:　PADM遠位型ミオパテー患者会

対象疾患：遠位型ミオパチー

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

　遠位型ミオパチーは、体の中心部から遠い手先一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代で発症し歩行困難となりやがて寝たきりとなります。

　治療法は現在はな＜、また特定疾患にも指定されていません。

活動目的・内容：

　遠位型ミオパチー治療薬を早期に実用化するために、①研究費増額による更なる研究

推進、②希少疾患の新薬開発を促進・支援する新たな制度の確立、③特定疾患への認定

を目指し署名活動やシンポジウム開催、その他交流会などを行っています。

今、困っていること：

　日本発の超希少疾患の治療薬開発の環境が無いことです。

　希少疾患であっても未承認薬・適応外薬については、この数年の国の対策で開発環境が

改善されてきていますが、全くの新薬については取り残されたままです。

　遠位型ミオパチーにはいくつかの型がありますがそのうちの１つに対し、２００９年に

日本の研究者が実験動物（マウス）での治療効果を初めて示しました。しかし患者数が推

測で国内３００人から４００人とされる「超希少疾患」であるため、人での実用化に必要

な治験の実施が非常に困難な状況です。

　２０１０年１１月には第１相治験がようやく開始されましたが、続く第ｎ相治験にも国

の公的資金助成が不可欠であり厳しい開発環境にあることは変わっていないと言えます。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

疾病を持つ全ての人が、よりよい治療、また豊かな社会生活に希望を持てますように。

連絡先:

E-mai l　　　　dm i0-i nfo@en igata. com　　Faχ　050-6860-5921

ホームページ　httpツ/enigata.com
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団体名：　おれんじの会

対象疾患：特発性大腿骨頭壊死症

対象地域：　山口県（原則として）

病気または団体の説明：

　山口県特発性大腿骨頭壊死症患者有志の会です。患者同士の交流や情報交換を目的に

2007年11月に発足しました。

　患者の立場から疾患の原因究明および予防・治療法の確立を求め、社会に対しては疾患

についての正しい理解をしてもらうべ＜働きかけて、医療福祉の進歩発展に寄与するとい

うのが当会の理念です。

　先輩である福岡県（隣県です）の特発性大腿骨頭壊死症患者会とも定期的に交流してい

ます。

活動目的・内容：上記目的の実現のため

①専門医による特発性大腿骨頭壊死症についての医療講演会・相談会の開催

②患者・家族の交流会

③会報（不定期）の発行

④医療者団体（保険医協会など）への働きかけ

今、困っていること：

①　情報化社会となり、リアルの交流を求めない人が増え、当会の存在意義が危うい。

②　財政基盤が弱い。

③　勤労者世代の会員が多いため活動に充てる時間が限られ、イベントに参加できない人

　　も出てしまう。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

疾病や障がいがあっても安心して働き続けることができ、また、働けなくなっても必要な

情報や医療が等し＜享受できる社会を実現しましよう。

連絡先:

〒755-0035

山口県宇部市西琴芝２丁目１４－１７－７０３

電話:090-5551-9557 (渡遵利絵）

Emai l : yorangeion@yahoo. co. jp
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団体名：　稀少がん患者全国連絡会

対象疾患：５大がん以外の　その他がん　（を稀少がんとみなします）

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

５大がん(胃・肝臓・肺一大腸・乳癌)以外で　全がんの凡そ７０％の多数ですが、残りの

患者数の少なく、多岐にわたる極まれな癌や稀少難病患者の少数病の患者が置き去りで

す。この標準治療法の確立や確かで有効な薬の開発で生存率を高め　国家と医療品位を高

めることを国・厚労省一国会議員・医師等に求めます。患者が少ないので新薬や医療費用

が高すぎる。高額医療費の見直しで、負担を少なく。

活動目的・内容：

稀少がん・稀少難病等の先進医療として「医療機関限定での保険適応診療」を厚労省に求

めています。稀少がん患者は、標準治療法も少な＜、対応一研究開発遅れのため、苦しん

でいます。難治がん・稀少難病等の少数患者の「輸入治療薬　抗がん剤」等の「ドラッグ・

ラグ解消」と　医薬品の「適応拡大」で「ｲ呆険適応のしばり」を解消して、先進医療とし

て　「医療機関限定での保険適応診療」を求めます。（全国約２０ヶ所程度で）（社会実験

をし、問題点の検証後に、早急に４７都道府県への拡大が好ましい｡）

今、困っていること：

①標準治療法の確立や　確かで有効な薬が少ない。置き去りになっています。

②患者が少ないので、治療や研究をする医師数が少ない（専門医を探し難民化）。

③患者が少な＜全国にパラパラ散在し、ちゃんとした情報交換が患者間でも出来にくい。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

稀少難病や稀少がん・難治がん患者は、共通点が多く、阻害されて闘病をしています。

今回のフォーラムをきっかけに　病気や障害をもつ仲間とつながり、それぞれの違いを越

えて、ともに未来に向かって手を組んで歩んでいけるよう願っています。

連絡先:

　　　　　　　〒590-0132大阪府堺市南区原山台４丁16-8

　　　　　　　会代表：　松原良昌（血液がん患者）

　　　　　　　電話/FAX :　072-299-3047　Emai l:　bdpjp196@ybb.ne.jp
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団体名：　稀少難病愛知・きずなの会

対象疾患：難病及び慢性疾患

対象地域：　愛知県（原則として）

病気または団体の説明：

当会では、症例が少なく、一人で悩んでおられる方々がお互いに助け合っていくことを夢

としています。

私たち患者は、不安、例えば、症状の辛さ不便さに対し、「どうせ本人にしか解らない」

という言葉を使ってしまいがちです。しかし、その言葉で終わらせてしまっていては、何

も伝える事はできません。

きずなの会では、サポーター会員の方々が病気を抱える方々との関わりについて考え応援

して下さっています。

活動目的・内容：

病気を抱える人は、自分は何ができるのか？できないのか？何を必要としているのか？

やりたいのか？を伝えられる様になること。

様々な職業をお持ちの方が集まっているサポート会員は得意な分野でサポートを行う事

ができる様にすること。

遠足、セミナー、勉強会を行っています。

今、困っていること：

①「稀少難病」を抱える方に情報が伝わらない事

②会の運営基盤が安定しない事

③運営スタッフが不足している事

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

病気や障害を隠すのではな＜、互いにつながりを持ち、自分たちにできる精一杯のことを

行って、少しでも楽しく生きていけることを願っています。

連絡先:

〒488-0057愛知県尾張旭市北山町北新田3-7-105

電話/FAχ 0561-54-7240　Emai I: st_kataoka@kvj. biglobe, ne. jp

ホームページ:httpツ/hp. kansh in-h iroba. jp/k ishonanbyo-a ichi-k izuna/pc/

　　　　　　　　⇒「稀少難病愛知・きずなの会」
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団体名：シルバー・ラッセル症候群ネットワーク準備事務局

対象疾患:Si Iver-Russe目症候群（シルバー・ラッセル症候群）

対象地域：日本全国

病気または団体の説明:

　Si Iver-Russe目症候群(SRS)は、多彩な症状をもつ先天性の希少難病といわれていま

す。その原因や症状は研究途上にあり、全国の患者や家族の実態はほとんどわかつていま

せん。また、根本的な治療法や治療薬はなく、対症療法がメインとなっています。

活動目的・内容：

　シルバー･ラッセル症候群ネットワークの活動目的は、「SRSに関する実態の把握」です。

具体的には、患者やその家族（会員）の視点から、治療や通院、心理的な変化や社会的な

制度の活用などに関して、「患者の、患者による、患者のため（すべて家族も含む）の実

態調査」を実施し、結果を匿名化し、そのデータに基づいた活動を目指しています。

　また、「学びと研究の窓口」としての活動も目指しています。具体的には、様々な難病

支援団体等に所属させて戴き、各団体の素晴らしいイベントやサポート情報を会員に提供

することにより、学びや交流の場への窓口となれればと考えています。そして、病気の原

因解明や治療法の確立には、やはり専門医等との協働も不可欠です。専門医や研究者から

の協力依頼に関する情報も会員に提供し、意思決定時の選択肢の拡大を目指しています。

　本事務局では、多＜の方々のご助言やご協力を戴きながら、その準備を進めています。

今、困っていること：

①病気が認知・解明されていない為、適切な医療や福祉が受けられない場合があること。

②病気の特性や社会情勢の変化の中で、新しい患者団体の仕組みが必要であること。

③中立的な立場から、プライバシー等に配慮した信頼性の高い実態調査方法を探すこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　第２回のフォーラムの開催、おめでとうございます。このフォーラムを機に、SRSとい

う病気があることを知って戴ければ幸いです。また、私たちも、様々な病名や症状がある

ことを理解し、１つでも多＜のことを学ぶことができればと願っております。

連絡先：「シルバー・ラッセル症候群ネットワーク準備事務局」

　　　　代表代行（事務局長兼務）　近藤健一　ken-kondo@mopera.net
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団体名：小児脳腫瘍の会

対象疾患：小児脳腫瘍

対象地域：神奈川を中心とした関東。　HP上の患者家族のコミュニティは全国。

病気または団体の説明：

小児脳腫瘍の会は神奈川を中心に、脳腫瘍と闘う子ども達とその家族の患者会として、患

児家族の生活の質（00L）を向上させるために活動しています。

インターネットを通して、全国の患児家族が共に集えるコミュニティーづくりにも積極的

に取り組んでいます。（小児脳腫瘍の会家族のひろば　httpツ/www. pbtn. jp/)

活動目的・内容：

　（目的）

○患児と家族の生活の質（QOL）の向上

○患児のためにより良い環境を目指す

○患児家族の心のケアを図る

○病気と闘うための知識と情報の共有を図る

　（内容）

○シンポジウム・講演会

○親睦会、キャンプ

○行政への働きかけ

今、困っていること：

①予後が悪い。

②子どもの時の治療による様々な後遺症、晩期合併症への対策がたりない。

③障がいを多＜抱えながらも20歳以降の助成や支援がない。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　こどもの病死原因第一位の小児がんの中で、小児脳腫瘍は最も死亡率の高い疾病です。

年間１０万人に１～２人と症例数が少な＜、脳の中の発症部位、100種類以上ある病理、

悪性度、年齢により治療法は多岐にわたるため、ひとつの医療機関では症例数がなかなか

集まらないことが標準治療確立の弊害になっています。小児脳腫瘍の治療一研究の拠点化

による治療向上は急務の課題です。また、命をつかさどる脳にできた腫瘍への強い治療に

より、様々な晩期合併症や後遺症（運動機能障害、知的障害、高次脳機能障害、視聴覚障

害、凡下垂体機能障害など）を幾つも背負ってしまう事が多＜、患児一家族の社会的、心

理的負担は計り知れないものがあります。治療後の患児家族の一番の懸念は、再発と将来

の自立についてです。小児慢性特定疾患助成は18歳以降助成が打ち切られ、病気や障が

いが障害者認定基準未満であっても、幾つもの障がいを抱えて治療費がかかるなど生活が

大変困難であるにも拘わらず、支援がほとんどありません。仕事につくのが難し＜、将来

への希望が全＜持てないことも多＜、20歳以降の助成や支援の必要性が叫ばれています。

連絡先：

小児脳腫瘍の会お問い合わせ　infoipbtn. jp
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団体名:　NPO法人　線維筋痛症友の会

対象疾患：線維筋痛症をはじめとした慢性疼痛疾患

対象地域：全国

病気または団体の説明：

　「線維筋痛症」は、原因不明の全身的慢性疼痛で、本邦に２００万人もの患者が存在する

といわれています。また．こわばり感、倦怠感、微熱、睡眠障害等、様々な症状がおこり

ます。適切に診断され早いうちに適切な治療を受ければ、社会復帰も可能であり、命に関

わる病気ではないと言われています。しかし、周囲から理解を得られず「怠け病」と言わ

れ、患者は精神的に辛い状況に陥ることも少なくありません。検査で異常がないため、病

院を転々とすることも珍しくありません。

本会は２００２年に設立し、社会に広く「線維筋痛症」についての理解を促す活動や、患

者・家族間の学習と交流の場の企画運営などを行い、「理解されぬ病」と、ともに向き合

う仲間を増やすために活動しています。

活動目的・内容：

　・線維筋痛症という病名や知識を各方面（一般の方、医療福祉関係者、行政など）に浸

透させること。

　・患者と疑いのある人が早めの診断・治療を受けられるように、医療体制の充実を働き

かけること。患者の生活の質を向上させるため､福祉の充実を国や行政に働きかけること。

　・患者相互の支えあいを通じて、個々の精神的自立を助ける活動（各地域での交流会、

医療講演会等の開催、電話、メール等での療養相談）。

今、困っていること：

①線維筋痛症を診療できる医療機関が、なかなか増えないこと。

②線維筋痛症に対しての、国による福祉・経済的サポートがほとんど無いこと。

　（例えば「痛み」や「疲労」に対しては障害者手帳の取得が大変困難である、等）

③患者が周りの無理解のために、大きな精神的苦痛を背負わざるをえないこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　病を得ても、障害があっても人間らし＜暮らせる社会と未来を、色々な立場の方と共働

してつくっていきたいです。

連絡先：

　本部　〒233-0012　神奈川県横浜市港南区上永谷2-12-11-102

　電話　045-845-0597　　e-ma iI　Jfsa@e-mai I. jp

　ホームページ　http://www. jfsa. or. jp/

　※支部もあります。詳しくはHP内の「友の会概要」をごらんください。
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団体名：　全国筋無力症友の会

対象疾患：重症筋無力症

対象地域：　日本全国

病気または団体の説明：

　重症筋無力症（ＭＧ）は、国が定める「特定疾患」に指定されている難病です。

　神経と筋肉のつなぎ目に障害が生じ．筋力が弱まり疲れやす＜、ひとつの筋肉を繰り返

し使うと急速に力が落ちる病気です。

　症状としては、①まぶたが下がってくる、物が二重に見える、眼が上下左右にうま＜動

かない、まぶたが閉じないなどの「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･足腰などの筋力が低下し､腕をあげることや歩行することなどが出来にくくなる「全

身症状」があります。

　患者数は全国で15,000人を超えていると考えられます。患者の中には入退院を繰り返

し、社会復帰できずに闘病生活を続けているヶ－スが多いのが実情です。

　全国筋無力症友の会は今から４０年前に結成され、現在、約１，４００名の会員がおり、

全国各地に２６ある支部で組織されています。

活動目的・内容：

　医療講演会や無料検診、相談会、交流会の開催、機関誌や小冊子の発行、ホームページ

の開設、国への要望活動などを進めてきています。また、近年は次世代のリーダーを育成

することを目的とした研修一交流の実施や新しい支部を結成するための取り組みに力を入

れています。また、支援自販機の設置などの資金活動に向けて準備中です。

今、困っていること：

①身障手帳がない患者がほとんどで、福祉の恩恵を受けられない実情があります。

②仕事に就きたくても病気のために断られるケースにより、多＜の患者が困っています。

③薬による副作用等で様々な合併症を併発している患者が増えていますが、特定疾患の

　医療費助成が受けられていないケースが多＜見られ、医療費の負担が大きいです。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　身体障害者福祉の対象となっていない多くの難病患者が、身体障害者福祉の拡充により

福祉による救済が受けられるよう願っています。

連絡先:

〒602-8143　京都市上京区堀川通丸太町下ル　京都社会福祉会館４Ｆ　京都難病連内

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL/FAX 075―822-2691

　　　　　　E-ma iI　cnssc880@ybb. ne.jp　　ホームページ　http://www. mgjp. org/
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団体名：　全国膠原病友の会

対象疾患：

全身性エリテマトーデス、強皮症、多発性筋炎／皮膚筋炎、シェーグレン症候群などの膠

原病および膠原病類縁疾患

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

今年、全国膠原病友の会は設立４０周年を迎えました。現在、全国で３３支部、会員は約

５０００名です。膠原病は免疫機能の異常により生じる細胞間の結合組織の炎症性疾患の

総称であり、全身に多彩な症状が現れます。一般に女性の発症が多いのが特徴的です。

活動目的・内容：

全国膠原病友の会の活動目的としては、次の３項目が挙げられます。

①膠原病をよく知り、理解を深め、正しい療養をすること。

②明る＜希望の持てる療養生活が送れるように会員相互の親睦と交流を深めること。

③膠原病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的支援システムの樹立を要請すること。

特に今年度は、災害対策・未承認薬問題一難病制度改革・障害者制度改革に留意しながら、

関係機関と共に活動を行っています。

また、全国の各支部においても機関誌を発行し、会員の方々に身近な情報を提供していま

す。さらに各支部の特徴を活かして医療講演会や医療相談会、勉強会や交流会など、全国

各地で多くの活動が繰り広げられています。

今、困っていること：

①膠原病には特定疾患でない病気が含まれているため、同じ膠原病でありながら高額な医

　療費に苦しんでいる方々がおられること。

②膠原病は症状が多彩であるため新薬の研究開発が非常に難しく、未承認薬・適応外薬も

　多＜残されていること。

③膠原病患者は生活上の様々な困難があるにもかかわらず、障害者手帳の取得が困難であ

　ることから、福祉サービスや就労支援等を極端に受けにくい状況にあること。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

現在、私たちの今後を大きく左右する難病患者や障害者に対する施策の改革が進められて

います。誰もが安心・安全に医療を受けながら生活ができる社会の実現のために、病名や

障害の違いを超えて、みんなで力を合わせていきましよう。

連絡先：

本部事務局　〒１０２－○０７１　東京都千代田区富士見２－４－９－２０３号

TEL　Ｏ３－３２８８－０７２１　　FAX　Ｏ３－３２８８－０７２２
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団体名：　全国CIDPサポートグループ

対象疾患:CIDP (慢性炎症性脱髄性多発神経炎）とその周辺疾患

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

｢全国CIDPサポートグループ｣は2006年に発足したCIDP(慢性炎症性脱髄性多発神経炎)の

患者会です｡CIDPは末梢神経に脱髄を繰りかえす慢性の神経難病で､四肢遠位郎を中心と

する脱力や運動･感覚障害を主症状とし､再発再燃を繰り返す自己免疫疾患です。

私たちの｢全国CIDPサポートグループ｣は2006年４月２日、13名の患者と家族が全国から

集い当会が発足しました｡サポートグループという名称は､誰かボランティアの人が患者を支え

るという意味ではなく､患者同士支えあっていくという考えで命名しました。

活動目的・内容：

本会は、慢性炎症性脱髄性多発神経炎（以下CIDPという）に関する公正中立な情報を提

供し正しい知識を広めることにより、医療や福祉の発展に寄与すると共に、患者および

家族の交流を深め、互いに支援し励ましあい、患者の生活を向上させることを目的とし

ています。

具体的には、CIDP研究の第一人者の先生による、年１［互］以上の当会主催による医療講演

会の実施、各地での医療後援会の後援や会員交流会の開催のほか、会報やメールニュー

ス、ホームページ、医療関係者との連携などによる最新の医療情報の提供や相談業務、

CIDP患者の生活を向上させるための行政への要望活動を行っています。

今．困っていること：

①希少疾患であり疾患としての歴史も浅いため、病態研究や根治療法への研究の推進を

　　強く望む

②自己免疫疾患とされているが、保険適応を認められている免疫抑制剤がない

③患者数も少な＜、医療従事者の認知不足やエリアの広い支部での活動の制約がある

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

・すべての難病と同様、治療研究の進歩、根治療法の解明を

・難病や難病患者への無理解からくる差別・偏見のない社会の実現を

・就労や教育をはじめ、社会生活全般において、現在の福祉政策や障害者政策から取り

残されている難病患者の実態を社会が知り、これが改善されることを

連絡先：全国CIDPサポートグループ事務局

〒170-8470　東京都豊島区西巣鴨３－２０－１　大正大学　青木研究室内

TEL&FAX 050-2200-5803

E-Ma iI　cidp_ofc@yahoo. co. jp　ホームページ　httpツ/www. cidp-sgj. org/
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団体名：　全国色素性乾皮症（XP）連絡会

対象疾患：色素性乾皮症（XP）

対象地域：　日本全国

病気または団体の説明：

出生後の日光浴でひどい日焼け症状を起こしDNA検査にてXPと確定される。生涯厳重な

紫外線防御が必要な上、特に日本人に多いＡ群は重篤な神経症状が進行し思春期以降は意

思疎通も困難で医療的ヶアも必要な最重度心身障害者となる。治療法はな＜平成１９年度

にようやく難病指定（調査研究分野）された。

大学病院に通う患者家族から発展した３つの家族会が連携し、２００５年より全国色素性

乾皮症（XP）連絡会として活動している。

活動目的・内容：

治療法のない珍しい疾患のため、専門医に出会える機会も少なく、症状の個人差、医療や

福祉の地域格差による各家族ごとの苦労や不安が絶えない。そんな家族が繋がることによ

ってXP患者家族の00L向上を目指し活動している。

重度の患者を抱えながらではあるが、お泊り会や勉強会、会報などでの情報交換をはじめ、

公的支援のない紫外線防御用品の共同購入や啓発活動等を行っている。

今、困っていること：

①生涯厳重な紫外線防御が必要という困難な状況が障害認定の項目にない。

②医療的ヶアが必要となるとさらに極端に生活が制限される。

③XPへの教育的・医療的・福祉的対応の地域格差があり、悔やまれることが多い。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

稀少難病や重度の障害等どんな状況にあっても、人として家族と共に充実し幸せな生涯だ

ったと思える世の中であってほしいと願います。

連絡先:

〒136-0074　東京都江東区東砂４－２４－３－２１２

全国色素性乾皮症（XP）連絡会　東京事務局　　長谷川雅子

�:03-3644-6399

E-mai l : m-hase@cl. cilas.net
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団体名：　社団法人　全国腎臓病協議会（全腎協）

対象疾患：慢性腎臓病　人工透析を必要とする慢性腎不全

対象地域；日本全国

病気または団体の説明：

全腎協は腎臓病患者の医療と生活の向上を目的に活動する患者会組織です。

全国に約１０万人の会員がおり、会員には透析患者を中心に保存期や移植看も多＜居ま

す。

活動目的・内容：

・　腎臓病患者のＱＯＬを高める

・　透析患者の意識を変える

・社会の健康意識をかえる

・　社会のシステムをかえる

今、困っていること：

①組織串の低下。新規導入の患者に入会してもらえない

②認知症を併発している患者の居場所が無い

③高齢患者の通院手段の確保

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

すべての障害者・難病患者が笑顔で暮らせる社会を実現したい。

連絡先:

〒170-0002

東京都豊島区巣鴨１丁目２０－９　巣鴨フアーストビル3F

TEL03-5395-2631 /FAX03-5395-2831

E-maiI　info@zjk. or. jp
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団体名：　一般社団法人　全国心臓病の子どもを守る会

対象疾患：　先天性および後天性心臓病

対象地域：　日　本　全　域

病気または団体の説明：心臓病の子どもを持つ親、家族、患者本人、およびこれに準ずる人を会員と

し、1963年11月に結成。現在46都道府県に51支部、会員約4500名。会員からの会費をもとに運

営している。功績を評価され、2008年第一生命保健文化賞受賞。 2010年４月から一般社団法人とな

る。

活動目的・内容：心臓病児者とその家族が助け合い、学び合って、心臓病児者の幸せのために、医療

制度や社会保障及び教育制度の充実をもとめて、様々な活動を展開している。

　（１）会員相互の交流や勉強会、社会へ向けての活動

・月刊機関誌「心臓をまもる」の発行、医療・教育・生活などに関わる相談会や勉強会の開催､レク

　リェーシヨン活動（療育キャンプ、クリスマス会、交流会の開催）、病気と制度の解説『新版・心

　臓病児者の幸せのために』､『別冊　心臓病児者の幸せのために　心臓病児者をささえる社会保障制

　度』教育パンフレット『みんな輝いて！一心臓病児の充実した学校生活のために』の発行。

・今年は特に震災後に義損金を募り、被災地支部の会員への支援に取り組んだ。

引5歳以上の患者有志で「心臓病者友の会」（心友会）をつくり、患者本人が自らの問題を解決する

ための活動や、交流会の開催を行っている

（２）心臓病対策の充実のために国や地方自治体への陳情活動。

今、困っていること：

①専門病院の減少、他県まで手術に行かなければならない。

②成人先天性心臓病を診る外来が少な＜、小児科受診をせざるを得ない。

③自立を意図とした教育、医療費助成や福祉制度が整っていない。

メッセージ:

　100人に一人の割合で毎年心臓病児が誕生します。医学の進歩によって命を救われるようになった

今、成人先天性心臓病患者は40万人以上と推計されます。しかし成人先天性心臓病患者を専門に診

る病院は少な＜、引き続き小児科に罹っているのが現状です。専門外来の設置を望みます。

　医療費助成制度では、小児慢性特定疾患の適用患者は20歳以降の自己負担額が大幅に増え、と＜

に長期入院や手術に不安が。障害者施策の中で、医療費負担の改善が図られることを望みます。

　障害年金の格下げや停止、特別児童扶養手当の不認定がされる例が多＜、心臓病の状態や生活実

態に見合った認定基準の見直しが必要である。とくに年金問題は、就労において大きなハンディー

を背負う心臓病者にとっては死活問題です。自立できる制度の確立を求めます。

　改正臓器移植法が施行されたが、小児への心臓移植はまだ２例。多＜のリスクを背負っての海外

移植がまだ頼らざるをえません。臓器移植に対する国民の理解が進み、一日も早く国内で移植がで

きるよう、啓発活動の強化を望みます。

　特別支援教育においては、心臓病児もその対象となるが、病児のニーズにあった教育が実施され

ていないのが実情である。教育現場での心臓病へのより一層の理解を望みます。

連絡先:〒170-0013東京都豊島区東池袋2-7-3柄渾ﾋﾞル7F

　　　　URL : www.heart-mamoru.jp　Eﾒｰﾙ:mai l@heart-mamoru､jp
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団体名：　特定非営利活動法人全国SCD ・MSA 友の会

対象疾患：脊髄小脳変性症・多系統萎縮症

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

全国SCD ・MSA 友の会の前身である全国SCD友の会は、患者や家族の交流と親睦、病気の

早期原因究明と治療法の確立のための医療機関への働きかけ、病気についての社会的認識

を高めることを目的に1977年に結成された。

活動目的・内容：

１．会報「友の会ニュース」の発行　隔月発行

2.医療講演会・医療相談会

　　　総会とともに東京で開催　年１回

　　　秋季に各地域で開催　　年１回

3.交流会　年５回

4.ホームページ

5.電話による医療相談

6.厚生労働省への要請

今、困っていること：

①　理事が患者であったり、介護看だったりするので、病気の進行とともに続けられない

②　会費だけでは会を運営するのに財政がきぴしい

③　会員が定着しない、そのため会員が増えない

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

この病気に対しての理解が広がり、生きやすい社会になってくれる事を願っています。

そのためにフォーラムの大成功を！！

連絡先:〒170-0004東京都豊島区北大塚2-7-2第６不二ハイツ１階

　　　　TEL 03-3949-4036 FAX 03-3949-4112
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団体名：　全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会　（略称：全脊柱連）

対象疾患：後縦靭帯及び黄色靭帯骨化症の２疾患

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

後縦靭帯骨化症は昭和55年12月、黄色靭帯骨化症は平成21年末、特定疾患治療研究事

業の対象疾患として、それぞれ指定され、加盟患者会や厚労省所管の調査研究班等と連携

して、組織力の強化、原因の究明確立、社会啓発の浸透方策等に取り組んでいる団体です。

活動目的・内容：

脊柱靭帯骨化症の原因究明と治療法確立を、国や関係機関等に求め、誰でも必要な治療を

どこででも、容易に受けることのできる環境等の実現を図り、これら機関等への協力活動

や社会啓発活動を推進し、併せて会員相互の親睦と融和団結を図ることを目的とする団体

です。

今、困っていること：

①　組織率が残念ながら現状では44.6% (21/47都道府県）で、組織率の向上は人材、財

　　政対策等にも相通じ、何よりも急務だと考えその実現を目指して努力中です。

②　半年前発生の東日本大震災への、組織的な対応が遅れています。国の指定を受けて医

　　療費補助の対象となっている患者団体だという特殊性からも、経済的支援などの活動

　　を速やかに行いたいと考えています。

③　組織の「和」と「輪」の双方が調和実現できるよう努力をしておりますが、問題は「輪」

　　の実現方法で、希望する個々の人が、全脊柱連の枠の中で活動できれば最高。その手

　　だてを果たして見つけることができるのか、目下思案中といったところです。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

今回のフォーラムを機に、病気や障害をもつ仲間を大切にして、相携えて未来に向かって

羽ばたきたい。

連絡先:〒394-0047岡谷市川岸中2-6-13事務局・三渾伸一

　　　　�＆FAX 0266-23-2450
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団体名：　　全国多発性硬化症友の会

対象疾患：　多発性硬化症

対象地域：　　全国

病気の説明：

　多発性硬化症は、脳、脊髄、視神経など中枢神経細胞の軸索を覆っている髄鞘が脱髄す

る炎症性脱髄疾患です。脱髄した部位により、運動障害、視力障害、構音障害、感覚障害、

痛み、しびれ、排尿障害、知力低下など多彩な症状と障害を起こします。

　再発緩解を繰り返し次第に進行する二次進行型、再発緩解がなく進行する一次進行型が

あり、重篤な後遺障害を残す疾患です。根本的な治療方法は無＜、再発時にはステロイド

の投与、血漿交換法が主な対症療法であり．再発回数を減らし再発時の症状を軽減するた

めのインターフェロンの注射があります。

会の歴史及び活動：

　友の会の歴史は、国の難病対策が開始された1972年（昭和47年）に「病気の原因の究

明を！」「治療法の確立を！」「社会復帰の対策を！」をスローガンに結成され、翌年（昭

和48年）には特定疾患治療研究事業の対象疾患に指定されています。

　この疾患は、海外ではポピュラーな疾患と言われており、昭和54年にオーストラリア

で開催された国際多発性硬化症協会世界大会に出席し、昭和56年には同大会を京都で開

催しています。

　友の会の活動は、欧米各国で既に治療薬として一般的に使用されている未承認薬（コパ

キソン、タイサブリ、ノバントロン）の早期使用を求める要望書を厚労省に提出、現在、

新薬の治験に入っています。また、今年の医療上の必要性が高い未承認薬・適応外検討会

議の第２回募集に新薬(Fampridine)の開発を要望しています。

　また、難病患者は、生涯病気を抱えて生きて行かなければならず、就労支援対策の取り

組みを重視しています。労働組合や弁護士などの協力を受けて、ホームページに「法律コ

ーナー」を開設し、労働相談や学習会などを行っています。

今、困っていること：

　病気を抱えてた患者一家族の活動のため、役員のなり手が少ないこと、そのために患者

会の活動に限界があること、充分な活動ができないため会員が少ないこと、結果として財

政が不足していることなど、患者会は困難な状況に置かれています。今後、患者会の果た

す役割を理解してくれる行政や企業などの支援が必要となっています。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　全国的フォーラムの開催を通じて、難病対策の現状認識や今後の取り組みについての認

識の一致、また国民への患者会の共通したアピールの発信などを期待しています。

連絡先：

　事務局　〒216-0033　神奈川県川崎市宮前区宮崎６－２－１１　中島方

　　　　　　電話　044－854－6470　FAX　O44－854－6470

　　　　　　E-ma iI　ms. friends@k2. dion. ne. jp

　　　　　　HPアドレス　http//www. h2. dion. ne. jpパmsfriend/
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団体名：　一般社団法人全国パーキンソン病友の会

対象疾患：パーキンソン病及び関連疾患（進行性核上性麻繰、大脳皮質基底核変性症）

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

　脳の一部が原因不明で萎縮し、運動神経を伝達する｢ドーパミン｣の量が減少する。主な

症状は、手足の震え、動作がぎこちなくなる、身体の動きが遅くなる、転びやすくなるな

どあり、行動面に支障が出る。

　全国友の会は1976(S51)年に創立。現在46都道府県に支部があり、会員数は約8,000名

である。

活動目的・内容：

　総てのパーキンソン病患者が人間としての尊厳を侵されることな＜、医学の研究の進歩

に寄与するとともに、医療体制の充実と福祉の向上を求め、社会的啓発活動、相互支援、

親睦を図るとともに、国内外の諸団体と交流を図り、パーキンソン病の完治を求めて活動

することを目的としている。

　2010年10月に一般社団法人として法人格を取得した。全国友の会は、17名の役員で運

営され、理事会は年４回ほど開＜。会報は年４回発行。その他情報提供、国会請願署名、

支部代表者会議、国際交流など行っている。ＪＰＡに加盟し、関連患者会と連携を図って

いる。都道府県支部は、地域の難病連に加盟し、講演会・患者交流会の開催、支部会報の

発行など行っている。

今、困っていること（会として、もしくは個人として。上位３点まで）：

①特定疾患認定患者が５万人を上回っているので、認定が今後厳しくなるのではないか

　と懸念される。

②介護保険の利用が制限されてきたこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　　高齢者に多い進行性神経難病であるので、完治をめざして、再生医療の研究を促進し

　ていただきたい。

連絡先:

　〒165 －0026　東京都中野区新井3－1－11

　一般社団法人全国パーキンソン病友の会

　�03-5318-3075　FaxO3-5318-3077　E-ma iI　jpda@jpda-net.org
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団体名：　プラダー・ウィリー症候群(PWS)児・者親の会「竹の子の会」

対象疾患：プラダー・ウィリー症候群（PWS）

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

　竹の子の会は、19 9 1年８月にプラダー・ウィリー症候群（PWS）児・者をもつ母親

を中心に１３名で発足しました。現在は会員数５７６家族（２０１１年９月現在）で全国

を１６の支部に分けて活動しています。

　プラダー･ウィリー症候群（PWS）は主に新生児期の筋緊張低下、哺乳障害、色素低下、

外性器低形成、過食と肥満、発達遅延、低身長、性腺機能不全などを特徴とし、病因は、

染色体１５番目の微細欠失か片親ダイソミーに起因しています。主な症状は過食で、その

原因は満腹中枢の障害に起因し、いくら食べても満足感が少なく常に空腹状態で、しばし

ば盗食などが見られます。近年、成長ホルモン（GH）投与が小児慢性疾患の適用認可され

たことで．年少者の低身長や体組成の改善に著しい効果がみられるようになりましたが、

GHが投与できなかった世代とは身長や肥満、体組成に大きな差が出ています。

活動目的・内容：

親同士の情報交換、交流を通じて親子の成長を願っています。

現在はインターネットの普及によってPWSの情報も簡単に得られることができます。しか

し、同じPWS児でも各々個性があり、成長していく過程で家庭や学校・社会環境から受け

る影響は大きいものです。また、偏った情報により現実の子どもの姿を見失ったりしない

ように、地域でお互い顔を合わせた交流を大切にしています。

また、子どもたちにとって「食べる」ことは生きて行く上での課題であり、生涯にわたっ

て見守りと支援が必要です。そのためにも将来安心してどこでも生活できるように支援の

輪を作っていきたいと考えています。

今、困っていること：

①子供たちを取り巻＜環境の中でPWSへの理解がなかなかえられないこと。

②成長ホルモン投与が身長を基準にされているので投与ができない子供もいる。

③こどもたちの将来に不安が大きいこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

障害のある人や難病の人、みんなが安心して生活できるような社会になることを願ってい

ます。

連絡先:

411-0837　静岡県三島市南田町9-12　エンゼルハイム南田町305

　　　　　　　竹の子の会　会長：石井弘美

電　話:　　　055-973-9980　F A X　:　　　055-976-5032

ホームページ:　http://www. pwstakenoko. org/　　E-ma iI　:　info@pwstakenoko. org
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団体名：胆道閉鎖症の子どもを守る会

対象疾患：胆道閉鎖症

対象地域：全国

病気または団体の説明：

　胆道閉鎖症は、肝臓と十二指腸との間にある胆道が何らかの原因で閉塞している小児の

難病です。胆道が詰まっているため、胆汁が肝臓の中にたまり、肝細胞を壊わし、次第に

肝硬変化していき命にかかわる病気です。発生は、１万人に１人の割合と言われています。

活動目的・内容：

　すべての胆道閉鎖症の子どもの生命と健康、その家族の生活と人権を守るため、会員相

互の連絡と助け合い、医療制度の改善・社会保障の拡充に努力することを目的として活動

を行なっています。

　会員を募集し、集会や機関紙発行を通して、患者家族を中心とした相互の交流と援

助、胆道閉鎖症受け入れ病院の紹介ならびに連絡、国および地方自治体に対して、医療

制度改革、医療費助成の要求などの運動を進める。早期発見、早期手術のための施策お

よび胆道閉鎖症の正しい知識と関心を広げる等の活動を行なっています。

今．困っていること：

　①小児慢性特定疾患の20才以上のキャリーオーバーの問題

　②肝臓移植者は障害者手帳の一級と認定されるが、移植者以外の胆道閉鎖症患者の取

　　得は認定基準が厳しく困難である

　③就労の問題

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　小児慢性特定疾患の20歳以上のキャリーオーバーの問題は、私たちの会では、早急に

解決策の待たれる課題のひとつです。これまで特定疾患の対象疾患になれるよう厚労省に

要望してきましたが、実現しないまま今日に至っています。

　私たちの会がのぞむことは、限られた疾病だけが助成の対象になるのではなく、難病全

体が助成の対象とみなされ、公平に医療費負担が軽減される対策の実現です。その対策の

ために自己負担が多少生じることになってもやむをえないのではないかと考えます。

　特定疾患事業を見直し、高額医療費制度との連携というような具体的な対策の検討を

のぞみます。

連絡先:

〒170-0002　東京都豊島区巣鴨3-25-10　バロンハイツ巣鴨603

電話:(03)3940-3150　FAX : (03)3940-8525　メール:tando@agate. piala. or. jp
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団体名：　中枢性尿崩症(CDI)の会

対象疾患：中枢性尿崩症(CDI)

対象地域：日本全国

病気または団体の説明：

　国の特定疾患に指定されている間脳下垂体機能障害の１つ『中枢性尿崩症（CDI）』は、

脳下垂体後葉から分泌される「抗利尿ホルモン」の分泌欠如、または分泌低下により発症

し、体内の水分がどんどん尿になって出ていくことから、大量のお水を飲まずにはいられ

なくなる稀少難病です。激しい喉の渇きを伴い、24時間、トイレと飲水を繰り返すことか

ら、体力を著し＜消耗します。国内患者数は約4,000人～5,000人と推定されています。

活動目的・内容：

　　「中枢性尿崩症（CDI）の会」は、CDI患者及びご家族の患者会です。（会設立:2001年）

勉強会や交流会、メール交換などにより病気に関する知識・取り巻＜環境の認識を深め、

様々な状況を持つ個人を尊重しながら、より良い生活環境を得るために運営しています。

　また、「医療費の公的補助」、「未承認薬の国内導入」、「疾患の知名度アップ」が叶えば、

患者の生活の質が格段に向上することから､この３点に重点を置き活動を続けてきました。

　その結果、2009年10月に国から医療費の補助が出る「特定疾患」に指定され、2010年

５月には未承認薬「デスモプレシンロ腔内崩壊錠（錠剤）」の国内開発が決定し、２つの悲

願が達成しました。そして、医学部における患者講師など、医学教育に関わる幅広い活動

に取り組んできた結果、医療関係者に対する良き啓発になり、また、メディアに取りあげ

て頂＜ことが増えたことから「疾患の知名度アップ」も少しづつですが叶いつつあります。

今、困っていること（会として、もしくは個人として。上位３点まで）：

①会員からの会費収入が主なので財政難であり、活動が限られてしまうこと。

②人材不足で、役員の負担が大きすぎること。また、役員の交代が容易ではないこと。

③全国の患者を対象とした会なので、交流の機会が少ないこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　どんなハンディキャップ（難病、慢性疾患、障害など）を待った弱者でも、安心して暮

らせ、平等に制度の恩恵が受けられる社会であることを心から望みます。そのためにも、

私たちは力をあわせ、地道に活動を続けなければならないと思います。

連絡先：

　「中枢性尿崩症（CDI）の会」

　・メールアドレス:cdしoffice@yahoo. co. jp ・ホームページ:　httpツ/www. cdinet. jp/
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団体名：　つくしの会（全国軟骨無形成症患者・家族の会）

対象疾患：軟骨無形成症（軟骨異栄養症）および類似した骨系統疾患

対象地域：　日本全国

病気または団体の説明：

　軟骨無形成症は、軟骨細胞の異常によって骨の伸びが阻害される、骨の病気です。

　特徴的な症状は手足の短縮を伴う低身長ですが、それ以外にも水頭症や大後頭孔狭窄

症、脊柱管狭窄症などの重篤な症状を始め、睡眠時無呼吸症、腰痛やＯ脚、泄出性中耳炎、

歯列や咬合の異常など、さまざまな症状が起こり得ます。

　遺伝子の特定の１点の変異が原因とされ、優性遺伝を呈しますが、患者の多くはこの病

気を有しない両親から生まれ、その確率は１万人から２万人に一人程度です。

活動目的・内容：

＊つくしの会は軟骨無形成症の患者と家族の視点から、以下の事項に取り組んでいます。

　・この病気の原因の究明と治療法の確立を促進する

　・病気によって被る社会的不利益の解消を目指す

　・会員相互の経験交流と親睦をはかる

＊上記の各項目を推進するため、会では現在、全国総会やキャンプの開催、会報の発行、

情報の収集と発信、この病気に関する相談への対応などの活動を行っています。

今、困っていること：

①患者への公的助成が小児慢性特定疾患しかなく、20歳以降の医療費助成がないこと

②特徴的症状の手足の短縮と低身長だけでは身障者手帳の対象外とされること

③多岐にわたる症状のため関連する診療科の連携が必要だが、それが十分ではないこと

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

難病者の社会進出が容易になり、自立･自活できる社会が確立されることを願っています。

連絡先：

　　《事務局》〒791-8031愛媛県松山市北斎院町812-7新山登

　　　　　　　　TEL/FAX ・089-952-0435　　E-mai l・tukusi-n@alto. ocn.ne. Jp

　　《渉外部》〒183-0032東京都府中市本宿町3-11-11堀越敦

＊公式サイト・httpツ/www. tsukush inoka i. net/
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団体名：認定ＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワーク

対象疾患：全国の病気や障害のある子どもとその家族／親の会連絡会参加団体：５０団体

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

当会は９８年２月に設立され、相談活動・交流活動・啓発活動と情報提供を行なっていま

す。地域を結ぶネットワーク・親たちのネットワーク・職種を超えたネットワークの３つ

のネットワークによって、病気や障害のある子どもとその家族、ならびにこれらを支援す

る人々を対象にして、ときのニーズに応じながら活動を広げてきました。

活動目的・内容：

子どもの難病は５００種類を超え、全国で２０万人以上の子どもが難病とともに暮らし

ているといわれています。難病のこども支援全国ネットワークの活動は、昭和６３年に

難病の子どもを持つ親たちと医師たちによってはじまりました。平成１０年には現在の

組織となり、翌年にはＮＰＯ法人としての認証を受けています。そして難病や慢性疾

患、障害のある子どもとその家族を支えるために、親たち、地域の人たち、さまざまな職

種を超えた人たちの３つのネットワークを活かした活動を進めています。その活動は相

談活動、交流活動、啓発活動の３つに分けて説明することができます。

①相談活動　ネットワーク電話相談室、ピアサポー卜など

②交流活動　サマーキャンプ「がんばれ共和国」、親の会連絡会など

③啓発活動　シンポジウムやセミナー、啓発人形劇「みんな友だち」の活動など

今、困っていること：

①活動を継続・拡大するための寄附金の減少

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

当会を構成しているのは、医療、教育、福祉等の場面でこれらの子どもたちと接している

専門職やボランティア、親たちです。あなたも難病のこども支援全国ネットワークの会員

になって会の活動を支えていただくことができます。もし未入会であればこれを機会に難

病のこども支援全国ネットワークの会員になって当会の活動に参加いただければ幸いで

す。

連絡先:

〒113-0033東京都文京区本郷1-15-4文京尚学ビル

TEL 03-5840-5972 FAX 03-5840-5974

Ema目ganbare@nanbyonet. or. jp URL http://www. nanbyonet. or. jp/
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団体名：　日本ALS協会

対象疾患：筋萎縮性側索硬化症（ALS）

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

●筋萎縮性側索硬化症（ALS）は運動神経が侵されて筋肉が萎縮していく進行性の難病で

す。罹患率は10万人に約１人で国内に約8500人の患者がいます（平成22年３月末）。理

論物理学者ホーキング博士もALSです。病気の進行と共に、全身の筋肉がやせて動かせな

くなり、呼吸筋が侵されると呼吸ができなくなり、人工呼吸器が必要になります。一方感

覚や知能は保たれることが特徴で、原因不明で有効な治療法が確立されていない大変、苛

酷な難病です。

●日本ALS協会は、1986年に「ALSと共に闘い、歩む会」として発足した全国組織です。

患者と家族を中心に、遺族・医師・専門職や一般有志が集まりALS患者の療養生活の向上

と治療法の確立を目的として設立され、今年25周年を迎えました。

活動目的・内容:

ALS患者と家族の、療養生活の向上と治療法の確立を目的とした活動を行っています。

①療養に関る様々な実態調査、意識調査など、基礎データーの収集と分析。

②ALSの社会的な理解を広めるための、啓発活動。

③ALSの原因究明と治療法の確立のための助成や、研究への協力など。

④ALSの療養環境の向上のための、行政との折衝や、国際組織との交流。

⑤患者家族への療養支援活動として、講習会・療養相談・ケアブツクの発行一意思伝達装

　置などの貸出事業など。

⑥地域支部による、講習会や勉強会、および地域に密着した相談支援などの活動。

今、困っていること：

①会員は進行性の難病患者やその家族であり、療養や介護で精一杯になり易いため、会

　の活動へ自由な参加が難しいこと。

②会費収入のみで運営しているため、経済的基盤が弱い。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

私たちALS患者は、病気が進行すると身体が全く動かせなくなり、呼吸器が着くために声

も失いますが、いつも熱い思いや希望を持って生活しています。病気や障害を越えて、人

間として共に協力して支え合える社会を一緒に作ってゆければと思います。

連絡先:

〒102-0073　東京都千代田区九段北ト15-15　瑞鳥ビル１階

電話:03-3234-9155　　　FAχ : 03-3234-9156　　　メール:jalsa@jade. dti. ne. jp

ホームページ:www. alsjapan.org
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団体名：　特定非営利活動法人日本IDDMネットワーク

対象疾患：　１型糖尿病及びインスリン補充が欠かせない糖尿病（IDDM）患者

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

　１型糖尿病は主に自己免疫によっておこる病気です。１型糖尿病を発症すると眸臓移植

や騨島移植を受けるか、生涯にわたって毎日数回の注射又はポンプによるインスリンの補

充を続ける以外に治療法はなく、糖尿病患者の９９％を占める２型（成人型）糖尿病とは

原因も治療の考え方も異なります。日本での年間発症率は１０万人当たり１～２人です。

　日本IDDMネットワークは、1995年に阪神・淡路大震災が契機となり、こうした緊急時

の対応を含めた全国各地の患者一家族会の連携を図るために発足しましたが、現在では患

者や家族のみならず活動の趣旨に賛同する医療者．企業等も会員となられています。

活動目的・内容：

　インスリン補充が必須な患者とその家族が希望を持って生きられるよう「救う」「繋ぐ」

　「解決」の三つの目標を掲げ活動しています。最終ゴールは「治らない」この病気を「治

る」病気にすることです。

○“救う”取り組み

　患者・家族の00L改善に向けた政策提言、患者や家族向けの対応マニュアルの作成等

○“繋ぐ”取り組み

　医療者や患者一家族がともに参加するセミナーの開催、規制緩和に向けた政策提言等

○“解決”＝“治ず取り組み

　根治に向けて取り組む研究者の方々への１型糖尿病研究基金による研究費助成等

今、困っていること：

①治らない病気なのに20歳以上になると医療費の支援がないので経済的負担が大きい。

②規制が強すぎて海外で使える医療機器が日本では使用できない。

③根治に向けた研究費用が少ない。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）:

　20歳以上の患者が安心して治療が受けられるよう．成人患者への医療費支援をお願いし

ます。

連絡先:

〒840-0801　佐賀県佐賀市駅前中央１－８－３２　ｉスクェアビル３階市民活動プラザ内

TEL&FAX：０９５２－２０－２０６２

ホームページ:http://japan-iddm.net/電子メール:info@japan-iddm. net
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団体名：日本肝臓病患者団体協議会

対象疾患：肝臓病全般（特に、ウイルス性肝疾患など）。構成員の主な疾病は、Ｂ型肝

炎、Ｃ型肝炎、自己免疫性肝炎、原発性胆汁性肝硬変、シトルリン血症、劇症肝炎患者遺

族など。

対象地域：日本全国

病気または団体の説明：

全国71の患者団体の協議会。構成員は約10,000人。全国組織。国の「肝炎対策推進協議

会」委員に３人が就任、肝炎対策について積極的に提言活動。ウイルス性肝炎患者の世界

組織「肝炎アライアンス」に加盟。

活動目的・内容：

①肝臓病患者の療養環境の改善。国による患者支援策の拡充を求めて活動。

　21世紀の国民病といわれるウイルス性肝疾患とそれによる肝発がん阻止のための適切

　な治療を全国どこに住んでいても受けられる医療体制の実現をめざして活動していま

　す。

②難治性肝疾患の治療法研究の促進、療養中の患者への福祉制度（サービス）の提供を求

めています。

③長期に療養が必要な患者への医療費の軽減を求めています。

④Ｂ・Ｃ型肝炎ウイルスをすべての医療機関で無料で受ける制度を全自治体に普及し、気

づかない患者をなくすための活動を進めています。

⑤治療薬、治療機器・器材の開発と公的医療保険の早期適用を求めています。

⑥関係機関（政府、議会、学会）などへの働きかけ。

⑦国会請願活動を毎年実施。

⑧肝臓病患者団体を対象に「全国交流のつどい」を毎年秋に開催。

今、困っていること：

①活動のための資金

②専従事務局員を配置できないこと

③会の活動を広報するためのメディア（機関紙・ホームページ等）作成担当者がいない

　　こと

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

疾病団体の枠を超えて、気づかない感染者への医療提供の機会を増やす肝炎ウイルスの検

査、肝臓病治療体制の確立のために、患者・家族のご協力をお願いします。

連絡先：日本肝臓病患者団体協議会事務所

〒161-0033東京都新宿区下落合三丁目14-26-1001

電話03-5982-2150 (10-16時、平日のみ、お盆一年末年始はお休み）

　　　Fax 03-5982-2151 電子メールmai l@jIpc.org
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団体名：社団法人　日本筋ジストロフィー協会

対象疾患：筋ジストロフィー

対象地域：全国

病気または団体の説明：

　筋ジストロフィーは．筋肉が萎縮し、その機能を失ってい＜進行性の病気を総称して筋

ジストロフィーといいます。いくつかのタイプに分類されますが、代表的なデシヤンヌ型

では、通常２～４歳頃で、転びやすいなどの異常が見られます。

活動目的・内容：

　当協会は、全国の筋ジストロフィー患者とその家族及びその関係者が筋ジストロフィー

対策の改善を図り、「共に生きる社会」を目指して理解を深めることを目的に、研修会を

開催しています。

　専門研究施設の設置を政府に要請して、1978年国立武蔵療養所神経センター設立、1986

年国立精神・神経センター神経研究所に組織替となり、研究体制づくりに尽力しました。

遺族も猷体を提供するなど研究に協力してきました。現在、研究班は筋ジストロフィーの

原因を究明し、治療法の開発を行い、現在治験への準備を進めています。今後もさらに診

断・治療の研究開発、治療への環境整備に働きかけていきます。

　ホームページをもち、会員相互の交流を図るため「夢の扉（マルチメディア）事業」を

展開しています。夢の扉の電子会議室では筋ジストロフィーの専門医に直接質問や相談が

できます。

今、困っていること：

①　いまだ根本治療が無いこと

②　入所及び在宅の患者の00Lが十分でないこと

③　障害程度区分による入院の制限

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　一日も早い根本治療の開発実現を求めるとともに、障がい者総合福祉法（仮称）の制定

に向けた「医療」「介護」「教育」「地域福祉」に関わる諸問題について学習し情報交換と

討議を行い、患者と家族の生活の質の向上を求めています。

連絡先:

〒162-0051　東京都新宿区西早稲田２－２－８　全国療育相談センター内

TEL : 03-5273-2930、FAX : 03-3208-7030、ﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞ:httpソ/www. jmda. or. jp/
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団体名：日本喘息患者会連絡会

対象疾患：成人喘息

対象地域：全国

病気または団体の説明：

　石川県喘息友の会の患者会運動の中から1980年喘息大学が発足しこの喘息大学が飛躍

　的に発展し、ここに学んだ喘息患者達は、それぞれの出身地で、喘息を良＜し治すため

　に喘息患者の会を作り始めました。この患者会の横のつながりの結束したのが日本喘息

　患者会連絡会です。

活動目的

　・各患者会の会員はもとより日本中の喘息患者が、もっと良＜なるように活動する。

　・加盟患者会の活動を豊かに発展させる。

活動内容：

　・全国各地の喘息患者会の経験交流。　　・喘息を克服する良い方法の紹介。　　一連帯交流

　のための機関紙を発行　・大気汚染、公害、スギ花粉、ダニ、環境問題で発言。

　・医療・福祉の充実に向けての運動。　・他団体との連携。

　これまでの主な活動：

　厚生労働省．全国大会の開催、全国的な署名活動、全国各地の集会への援助、喘息デーや

　喘息克服月間活動。

今．困っていること：

①喘息の治療費、薬剤費について東京都と同様に医療費免除を是非お願いします。

②会の本部の金沢市から毎月９７０部の機関紙を全国に発送しております。心身障害者

　　団体として郵便割引をお願い致します。

③患者会交流会の開催会場の予約が大変困難です。ホテル系は高価で本会としては不可

　　のため、ＪＰＡとしての安価な契約会場のような施設をお願いします。

メッセージ（フォーラムに向けて．私たちの願い）：

日本の難病対策や障害者施設をはじめとした社会保障政策がますます貧弱になっていく

昨今、すべての患者、障害者、高齢者が安心して暮らせる社会を築＜ために、多＜の人の

声を、心を集め、物申す良い機会です。様々な病気や障害を背負い生きていくことの困難

さは、それを背負っている看にしか分からない部分があります。それを社会的に支える援

助があってこそ、健常者に近い生活が可能となります。病気や障害を背負い生きている者

への「社会的に支える援助」は多様です。きめ細やかに心配り出来る社会が目の前に広が

っていくことを願います。

連絡先：日本喘息患者会連絡会／本部：金沢市京町23-3サンブィーテージ103号

　　　　TEL/FAX076-252-6746　http://wwwnichizenren. org/guid.htm

　　　　東京事務所；東京都大田区大森西4-3-21

　　　　TEL/FAX 03-5471-6561　　メール:yokota127@ybb. ne. jp
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団体名：兵庫県難病団体連絡協議会

対象疾患：１８団体

対象地域：兵庫県全域

病気または団体の説明:

　1975年発足し35周年を迎えます。1990年神戸難病相談室を開設、併設した事務局を拠

点に活動。会員数は9500名．疾病ごとの患者会18団体と県下４箇所に支部を要し、北は

日本海、南は瀬戸内海に面する地域を網羅できる活動を行っています。

活動目的・内容:

　35年を経過するのを機に人材発掘と養成のために先駆者の記録集を作成し、研修交流を

行っています。 1995年阪神・淡路大震災の経験とこのたびの東日本大震災とを合わせ、難

病患者の災害支援体制の構築を考え、なかでも災害時医療支援船構想のしくみ作りに官民

一体となって検討会を開いています。また相談事業、交流会、自立支援事業、県内各地を

巡回して「医療・生活・教育」相談会を重ねています。患者の自立促進の手助けを行い病

に克つことを目標としています。未承認薬への薬事関係者との取り組みも行っています。

今、困っていること：

①脆弱な財政構造

②人材確保と後継者の育成

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　障がい者問題に対する法的整備は「障がい者制度改革推進会議」においてその骨子が明

らかになりましたが、期待したほどの転換がないように感じられます。

　今回のフォーラムで、「ヨーロッパの難病患者への福祉の状況」「難病患者に対する障が

い者適用」など、考え方を根底から変えていく努力が今こそ問われています。われわれ自

身が変わることがなければ、「障がい･難病」の状況は変わっていかないことを反省し、「障

害者基本法」「総合福祉法」への取り組みを強化していくことが肝要です。

　フォーラムにおいて、同道を切り開いていくことを強く望みます。

連絡先：

　　　　神戸市中央区三宮町２丁目11-1-513- 1

　　　　兵庫県難病団体連絡協議会　TEL:078-322-1878　FAX:078-322-1876

　　　　　　　　　　　　　　　　　E-mai l:hyonanre@sanynet. ne. jp
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団体名：　財団法人　日本ダウン症協会（略称：ＪＤＳ）

対象疾患：ダウン症候群

対象地域：　日本国内全域

病気または団体の説明：

ダウン症は、染色体が通常より１本多いことにより、知的発達の遅れや、心疾患などの合

併症を伴うこともある先天性の症候群です｡ 21 番目の染色体が１本多いタイプがほとんど

なので、21トリソミーと呼ばれることもあります。

近年、心疾患などの合併症は、手術により機能が回復するケースが多くみられるようにな

っています。ダウン症の子どもたちは、成長に少し時間がかかりますが、その道筋は同じ

です。家族の積極的な関わりや、医療・療育・教育などの専門家によるサポートが、ダウ

ン症の子どもたちの成長を促すことを、多くの実例が証明しています。

活動目的・内容：

　（１）全国規模の情報センターとしての機能と相談活動。

　（２）全国に54の支部を有し全国約70名の親を相談員として委嘱している。

　（３）広報・啓発活動として月に一度の機関紙を発行・頒布している。ホームページの運

　　　営、出版などの恒常的な活動を行うほか、権利擁護の観点から必要と思われる広報

　　　活動を随時行う。

（４）国際交流として広報委員会の中に国際情報担当部局を設置し、DS I (ダウン症イ

　　　ンターナシヨナル）に加盟して国際交流活動を行う。

今、困っていること：

　①法人制度改革に基づき相当な時間を費やして公益財団法人をめざしています。

　②法人化立ち上げの歴史もあり各都道府県別の組織率には大きく各差があります。

　③親の会としての位置づけを公共性の高いものにして行く必要があります。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　医療者は常に新しい情報に基づいた活動を展開してほしい。

　保護者が長生きすることを前提にした社会の仕組みから、本人たちが生きやすい社会

　への転換を期待したい。

連絡先：

財団法人　日本ダウン症協会

　住所〒162-0051東京都新宿区西早稲田2-2-8

　　　　　　　　　　　　社会福祉法人全国心身障害児福祉財団内

　TEL: 03-5287-6418

　FAX: 03-5287-4735

　Mai): info@jdss.orjp
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団体名：　社団法人　日本てんかん協会（波の会）

対象疾患：　てんかん

対象地域：　日本全国（国際交流含む）

病気または団体の説明：

　てんかんは脳の病気で、全国に約100万人の患者さんがいます。早期診断・早期治療に

より70％以上の人が、発作のない生活を送ることができます。てんかん発作には、一瞬手

足がピクンとしたり、短時間ぼんやりするだけの小さな発作から、全身けいれんまでさま

ざまな症状があります。てんかんは不安やうつ、行動障害などの合併障害、医療や生活の

問題、学校や仕事の問題など、さまざまな悩みをもたらすことがあります。これらは、発

作以上に患者さんを困らせることがあります。

　日本てんかん協会は、国際てんかん協会の日本支部で、全都道府県に支部があります。

てんかんの、さまざまな悩みにお答えするとともに、適切な機関を紹介します。

活動目的・内容：

　協会は会員制の組織です。会員には、てんかんに関する最新の医療、福祉情報満載の情

報誌「波」を毎月お届けします。また、本人、親（特に小さなお子さんをもったご両親）

など．立場別の交流や難治性てんかんの親の会など、同じ病気の人との交流をとおして、

情報を得たり友だちをつくることができます。さらに、医療講演会に無料（割引価格）で

の参加やレクリエーション活動にも参加ができます。あなたの声が、てんかんのある人が

もっと暮らしやすい社会を作ることに役立ちます。関心のある方は、16歳以上であればど

なたでも入会でき、いつでも退会できます。「てんかん運動」に是非ご参加ください。

今、困っていること：

①てんかんを正し＜知ってもらうための機会と資材がまだまだ限られていること

②てんかん運動の担い手が高齢化し次の世代へのバトンタッチが遅れていること

④　周辺領域とのネットワークが今ひとつ拡がらないこと

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　てんかんは治りやすい脳の神経疾患なのに、プライマリ医療での基本的な知識･情報と、

専門医療機関との連携不足があります。てんかんを診られる医療職の更なる養成ととも

に、地域での相談支援体制の確立が急務です。乳幼児期から高齢者まで、「てんかんはあ

らゆる年齢で発病する病気」です。さまざま領域で、もっとてんかんを知ってください。

連絡先：

本部事務局:〒162-0051東京都新宿区西早稲田２－２－８「全国財団」ビル４Ｆ

電話:03-3202-5661　FAX : 03-3202-7235　ホームページ:http://www. jea-net. jp/

　※相談専用ダイヤル／毎週（平日のみ）月・水・金曜日の13時15分～17時まで

　　TEL 03-3232-3811 (専門医療以外のお悩みにお答えします）

66



団体名：　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会(Japan PatientsAssociation,略称:JPA)

対象疾患：　難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

　全国各地にある難病連、患者会連合会と、疾病別全国組織が加入する全国協議会です。

現在、38の県難病連、28の疾病団体等、あわせて66団体約30万人を組織しています。

活動目的・内容：

　「人間の尊厳、生命の尊厳が何よりも大切にされる社会の実現」（設立総会結成宣言より）

をめざし、患者会、難病連に関係する情報の交流・共有と患者会づくりのサポート、個人

や一疾病団体では解決できない問題の解決を求めて、政府や国会へのはたらきかけ等を行

っています。

　2011年度より国の委託を受け、患者会づくりや患者会活動のサポート、研修などを目的

とした「患者サポート事業」をはじめました。交流・相談室（飯田橋ハイタウン616号室）

は、患者会のみなさまの交流や会議などに無料でお使いいただけます。サポート事業の電

話相談は、平日10時～17時まで。またはFAXでの相談にも応じています。お気軽にご相

談ください（電話０３－６２６５－０７９１、FAX Ｏ３－６２６５－０７９２）。

　機関誌「ＪＰＡの仲間」（年４回発行）。

今、困っていること：

①すべての難病･慢性疾患患者が医療費負担に困らないよう、未来につながる見直しを！

②全国の患者会が元気にならないとＪＰＡは発展しない。全国の難病連、疾病団体とと

もに、ＪＰＡ自身が活動を拡げていくためにも、患者会にもっと財政的な支援を！

③全国の人たちが宿泊して集い、交流・研修しあえる安価で借りられる施設を！

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　すべての患者会が手をつないで、難病や長期慢性疾患のことを国に、社会にアピールし

ていこうとよびかけたフォーラムです。まだまだ参加していない患者団体はたくさんあり

ます。みんなで力をあわせて、声を大きくして．新しい難病対策を実現しましよう。

連絡先:

　　　　　〒162-0822東京都新宿区下官比町2-28飯田橋ハイタウン610号室

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL03-6280-7734　FAX03-6280-7735

　　　　　　　　　　○患者サポート事業相談室（飯田橋ハイタウン616号室）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　電話03-6265-0791　FAX 03-6265-0792

　　　　　メールアドレス　jpa§ia2. itkeeper. ne. jp
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団体名：　日本ハンチントン病ネットワーク（ＪＨＤＮ）

対象疾患：ハンチントン病

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

常染色体優性遺伝の神経変性疾患で、男女の別な＜多＜は中年期に発症します。おもな症

状は不随意運動(昔は舞踏と呼ばれていた踊るような動き)と認知面の症状、そして易怒

性・暴言・暴力等の精神症状、この３つがあげられます。

当会は2000年に設立され、当事者・家族・at-risk(発症の可能性を持つ人)の交流や情報

交換の場として日本初かつ唯一の団体として活動を続けています。

遺伝性であることが大きな問題となっていて、とてつもない介護力を必要とする疾患であ

るにもかかわらず、社会的なサポートはあまり受けられていない現状ですが、やはり遺伝

という十字架を背負う家族は堂々と活動することができません。遺伝病への差別や偏見を

払拭するため、社会や教育の場への啓発にも力を入れていきたいと考えています。

活動目的・内容：

毎年の総会をはじめとして、地方会などで交流会・ピアサポートを開催しています。

地域で孤立している患者・家族の心の支えとなるべ＜．情報提供のほかに質問会や勉強会

で積極的に関わって、疾患の受容につなげたいと考えています。

今、困っていること：

①　人材と資金。運営に関わるスタッフが少なすぎる、資金も…。

②　患者を受け入れてくれる施設が圧倒的に少ない。ニーズは圧倒的に多い。

③　疾病の無理解、偏見、差別。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

疾患の違いを越えて、連携をとって横につながり情報を共有できること。

連絡先:

〒108-8639

東京都港区白金台4-6-1　東京大学医科学研究所　ヒトゲノム解析センター309号室

公共政策研究分野内　JHDN事務局

E-ma iI　:　jhdn@mbd. nifty, com　FAχ : 020-4622-3293
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団体名：　ＮＰＯ法人日本プラダー・ウィリー症候群協会

対象疾患：プラダー・ウィリー症候群（ＰＷＳ）

対象地域：　全国

病気の説明：ＰＷＳは、染色体１５番にある遺伝子の一郎が欠失等により発達障害と間脳

　機能不全などをきたす先天性疾患です。そのため過食・肥満による身体合併症、加えて

　独特な認知と行動障害がみられ家庭生活・社会生活が困難になっています。協会は、こ

　のような現状を改善し、より良い生活やその希望を実現するために活動しております。

活動目的：ＰＷＳとその家族への総合的な支援事業、すなわち生活の質の向上を目指した、

　医療・保健・福祉・教育・就労等の改善や支援者の養成、社会的理解の推進等を行うこ

　とを活動目的としています。

活動内容：ＰＷＳに関する講演会・研修会開催。ニュースレター・海外情報の翻訳などを

　通してＰＷＳの適正情報の発信。医療及び教育その他関係機関に働きかける事業。 PW

　Ｓのさまざまな問題について本人一家族・専門職を支援。「国際ＰＷＳ支援組織（ＩＰ

　ＷＳＯ）」の国際会議に出席して各国のＰＷＳ団体との情報交換と交流、ＰＷＳの研究

　機関への協力等の事業を行っております。

今、困っていること：

①学校卒業後の本人の適正にあった就労が出来ない、行く先がない。

②親の高齢化と親亡き後、子どもの行く末が心配。 ＰＷＳを受け入れるグループホー

　ム等がない。

④　過食・肥満に伴う糖尿病一心臓病・突然死などの危険性。認知・行動上の問題の対応。

⑤

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　フォーラムを通して、今後、ＰＷＳ専門の医療者や専門職の方々が、それぞれの研究成

　果を発表しあう講演会などが開催され、研究を纏め患者会に公表して欲しい。同じ＜施

　設職員・介護員・栄養士・臨床心理士などが一同に集まり、経験したＰＷＳのさまざま

　な諸問題の対応一体験談の公表。教育の場である支援学級のＰＷＳ担任らがつながり情

　報の交換・連携の強化などが図られる事を望み、今後、ＰＷＳ関係専門職の方々と患者

　会家族との情報の共有など進展が図られるよう私たちは願っております。

連絡先：事務局

　　〒9 5 1-8152　　新潟県新潟市中央区信濃町14-17

　　ＮＰＯ法人日本プラダー・ウィリー症候群協会

　　　　副理事兼事務局長　　庄司英子

　　　　TEL&FAχ　　０２５－２３１－６８３８アドレスsupportiPWSA-Japan. org
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団体名:

　

NPO法人

　

日本マルフアン協会

対象疾患：マルフアン症候群

対象地域：日本国内

病気または団体の説明：

マルファン症候群は結合組織が弱＜なる遺伝子疾患です。大動脈解離は若い人にも現れる

事があり、適切な治療をしなければ若＜して命を落とす事があります。また、僧帽弁や大

動脈弁閉鎖不全、側わん、漏斗胸、水晶体の亜脱臼、気胸などの症状が現れたりします。

活動目的・内容：

　

「情報は命を救う」「情報は生きる支え」という基本理念のもと。患者の命をつなぎとめ、

患者や家族がより豊かな人生を送ることのできる社会の実現をめざし活動しています。

　

【協会の４つの取り組み】

1.マルファン症候群当事者やその家族だけではな＜、マルフアン症候群に関わるあらゆ

　　

る分野の方々が、疾患について正し＜理解すること

2.医療や福祉、患者同士のネットワークが出来、安心した生活を送れるようにすること

3.マルファン症候群の方や家族が多様な価値観を発信一交換することで不安を軽減し、

　　

生きる意味や社会との関わりに前向きになれるよう疾患自体へのイメージを変えてい

　　

くこと

4.マルフアン症候群の研究や根本治癒への道を見つけること、手術のリスクの軽減を目

　　

指す体制を整えることや経済的な負担の軽減など総合的な問題の解決を図ること

今
①
②

困っていること：

適切な対処療法を受けられずに亡くなったり．手術や入院を繰り返す患者がいること

年輩世代や地域性による偏った遺伝病への認識があり、国全体としての改善が進んで

いないことからくる情報不足や、理解不足

③大動脈（結合組織）の臆弱性に対する研究や支援制度の不足

メッセージ（フォーラムに向けて、私だちの願い）：

マルフアン症候群が抱える課題は、１団体の活動では改善することができません。適切な

診断と治療・遺伝性疾患の問題・地域格差や医療の連携・福祉制度の狭間・身体的な特徴・

就労など、多＜の課題があるからです。自分たちの疾患を伝えること、そしてたくさんの

疾患を知ること、国の状況を知ること、こういう機会があることに賛同し、福祉制度の改

善と社会の理解が進むことを願っています。

連絡先：

愛知県名古屋市中村区松原町1-24 COMBi本陣N105愛知県難病団体連合会内

050-5532-6503 (平日13:00～17:00)

引httpッ/ｗ　ｗｗ.marfan.jp/

53-454-6764 H info@marfan.jp
http://tｗittｅr.ｃｏｍ/#!/marfanJAMAA
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団体名：　社団法人　日本リウマチ友の会

対象疾患：主に関節リウマチ

対象地域：　全国（47都道府県）

病気または団体の説明:

・1960年発足。 1970年社団法人となり、社会に還元できる公益事業を実施し、リウマチ

　患者の療養環境を整えてきました。

・患者は70万人といわれています。

・関節リウマチは発病原因が不明で、治療法も確立されていません。

・近年、新薬も認可されて治療の幅が広がり寛解が治療目標になってきました。

・関節リウマチは専門医による初期の治療が大切です（早期診断・早期治療）。

活動目的・内容：

・リウマチに関する正しい知識を広めリウマチ対策の確立と推進を図り、リウマチ性疾患

　を有する者の福祉向上に努めること。

事業内容：

・機関誌『流』発行

・全国大会の開催

・専門医の案内

・日常生活を助ける自助具等の紹介

一恵者同士の交流　他

○５年ごとに会員の実態調査を実施し『リウマチ白書』作成

今、困っていること：

・「寛解」を目指せる薬剤の薬価が高額で、必要とする人が使えないこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

・長い間、国の難病対策からもれてきた関節リウマチ患者には、医療政策・福祉政策とも

　に拠りどころとするものがなかった。

　創立51周年を迎えた今、患者の声を医療政策に反映させるべ＜医療基本法を制定し、

　患者が必要とする医療や各種制度を活用して、自立と社会参加が可能となるようにし、

　総ての人が参加できる社会を目指します。

連絡先：

社団法人　日本リウマチ友の会

〒101-0047　東京都千代田区内神田2-7-7　新内神田ビル3F

�03-3258-6565 FAX 03-3258-6668
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団体名：表皮水痘症友の会　Debra Japan

対象疾患：表皮水癒症

対象地域：全国

病気または団体の説明:

1987年特定疾患に認定された稀少難治性慢性皮膚疾患です。全国の推定患者数千人、2007

年患者会を発足、現在の会員数は110家族です。

普通の人にとってはなんでもない、ちよっとした刺激が皮膚に加わっただけで、全身の皮

膚や粘膜に水痘やただれが繰り返しできてしまいます。今日根治する治療法はな＜、一生

繰り返す皮膚損傷でさまざまな障害が起きます。度重なる損傷で手足の指が癒着したり、

血液・体液が体からどんどん出てしまうため栄養障害となります。また、食道も傷つきや

す＜、食道狭窄になり思うように食べることができません。重症になると感染症や皮膚ガ

ンなどで生命の危険を伴います。毎日、水痘を針でつぶし、ガーゼをあてて処置しますが、

ガーゼ交換時は痛みとの闘いです。毎日の水痘処置は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、不安と孤独にひきこもる患者が多数います。

活動目的・内容：

大きな目的として、病気をかかえても普通の人と同じように人生を楽しむことができるよ

う患者を支える。①患者と家族の相談窓口と連携。②表皮水痘症に関する国内外の治療研

究、ケアなどの最新情報の提供。③社会的認知と理解を広げるための交流会、勉強会、講

演会、イベント活動。④患者と家族に必要とされる治療ケア・治療用材のサポート、およ

び生活支援。⑤運営のための寄付金活動。

今、困っていること：

①確定診断されるまでに多くの病院や機関を渡り歩かなければならない。

②在宅治療に必要な医療用材（針、包帯など）が支給されない。

③治療法や処置方法が確立されていない為、指導にあたる医療従事者サイドにも充分な

　　情報がない。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

病気や障害を持っても安心して暮らして行ける、相互扶助が当たり前の社会を実現するた

めに力を出し合えることを願っています。

連絡先:

〒001-0038　札幌市北区北３８条西５丁目1-40-803（代表　宮本恵子）

　　　　　　　　　　　　　TEL&FAX　011-726-5717

　Emai Iﾆdebrajapan@gmai I.com

　ホームページ:httpツ/www. debrajapan. com r表皮水痘症友の会」で検索してください。
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団体名:　PKDの会（多発性嚢胞腎患者会）

対象疾患：常染色体優性多発性嚢胞腎（ADPKD）と常染色体劣性多発性嚢胞腎(ARPKD)

対象地域：日本全国

病気または団体の説明：

嚢胞が腎臓に多発する遺伝性の症状で多発性嚢胞腎(PKD)という病気を持つ患者・その家

族および支援者で構成される団体です。

優性遺伝のADPKDは加齢とともに嚢胞が増加・腫大し、進行性に腎機能が低下し30～40

歳代まで無症状のことが多いが、70歳までに約半数が腎不全になります。 3000～7000人

に１人の疾患と云われています。 80%の患者が肝臓にも多発性嚢胞を持ちます(嚢胞肝)。

劣性遺伝のARPKDは、新生児期から腎臓・肝臓に異常をきたします。 10,000～40,000人に

１人の疾患と云われています。

活動目的・内容：

多発性嚢胞腎を持つ者が病気に関する知識を深め、適切な自己管理と心豊かな生活を維持

するため、互助の精神の下、会員相互の交流を図ることを目的としています。

このため、講演会・勉強会・座談会の開催、ホームページを開設、会報「北斗星」で講演

会・座談会の内容などを印刷・発行、米国PKD財団の「Progress誌」を翻訳・発行などを

行っています。

今、困っていること：

①　加齢により進行する疾患なので．若い患者の関心が少ない。

②　運営役員の担い手がいないため、役員の欠員を生じている。

③　患者会が２団体に分かれており、連絡会を開いて統一の模索をしているが、運営方針

の食い違いにより統一ができない。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

遺伝性の病気を持っていても、親をうらんだり自暴自棄にならずに、病気を理解して質の

高い生活を送りましよう。

連絡先：

代表者：山地幸雄

［住所］:〒182-0006　東京都調布市西つつじヶ丘３－２８－２　山地気付

［eMaJ I］:　info@pkdnokai. org

［電話］:　090-3594-6673

［Web］:　httpツ/www. pkdnokai. org/
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団体名：　ＰＫＵ（フェニルケトン尿症）親の会連絡協議会

対象疾患：フェニルケトン尿症

対象地域：　日本全国

病気または団体の説明：

ＰＫＵは、新生児マス・スクリーニングによって発見される「先天性アミノ酸代謝異常

症」の一つです。同じグループの中には、メープルシロップ尿症（ＭＳＵＤ）、ホモシス

チン尿症などがあります。　　ＰＫＵは必須アミノ酸の―つであるフェニルアラニン（Ｐｈ

ｅ）の代謝を行なう酵素が生まれつき少ない疾患であり、MS UDはロイシン、イソロイ

シン、バリンの３種類をうまく代謝できない疾患です。余分なＰｈｅが代謝されずに体

内に蓄積すると、知能障害などの中枢神経障害や赤毛、色白などのメラニン色素欠乏症

状を起こします。ＭＳＵＤは体内に蓄積されると死に至る場合もあります。

活動目的・内容：

ＰＫＵ発見から約７０年経ちますが、現在でもＰＫＵを根治する治療法はありません。対

処療法であるＰｈｅ摂取を制限した食事療法を一生涯続けてい＜必要があります。食事療

法の基本は、極端な「低たんぱく食事」と自然たんぱくの代替のための治療用特殊ミルク

の飲用です。 ＰＫＵの「治療」は日々の食事自体の中にあります。それは、子育てと表裏

一体のものですから、医師や栄養士など医療関係者の他に幼稚園・保育園・学校などの教

育関係者．さらに治療食のメーカーや販売会社などに至る広い分野の理解、サポートも重

要です。こうした中で、希少疾患ゆえに身近に同病の患者や理解者がいない（少ない）た

め、特に子育て時期に孤立感、孤独感を覚える人も多いのです。身をもって実践し乗り越

えてきた体験を語れるビュアーカウンセリングが大切です。その役割を果たしているのが

ＰＫＵ親の会連絡協議会です。

今、困っていること:

①20歳以降の医療費援助の継続（いわゆる「キャリーオーバー問題」の解決）

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　生まれた直後から厳しい食事療法が不可欠な子供たち。「食べる」という人間にとって

根源的な要素・欲求について、家族も患者も「我慢」を生涯強いられます。そんな厳しい

生活でも健やかに成長する患者が２０歳を過ぎても安心して治療を続けながら社会生活

を送り、やがては自分の家族を持って独り立ちしてほしいというのが患者一家族の願いで

す。その実現の為に多くの皆さんにアミノ酸代謝異常症(PKU ・MSUD ほか）があることを

知って、理解していただきたいと思います。また、これから未来に向けては、もっと人間

らしい食事が可能となる治療法．あるいは根治治療が一日も早＜実現されるように、と

いうのが私たちの永年の願いです。

連絡先：

ＰＫＵ親の会連絡協議会事務局

〒180-0002東京都武蔵野市吉祥寺東町3-28-22

事務局長　高倉　永完
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団体名：腹膜偽粘液腫患者支援の会

対象疾患：腹膜偽粘液腫

対象地域：全国

活動目的・内容：

　　　　「腹膜偽粘液腫」は１００万人に１人発症する稀な病気で、

　　　　原因は不明で治療法も確立されていません。

進行はゆっくりですが、適切な治療をしなければ死にも至る恐ろしい病気です。治療とし

ては外科手術が一般的ですが、多＜の臓器を摘出することもあり、合併症も多＜困難を極

めます。またその治療にあたる医師も少な＜、患者は更に不安を感じています。このよう

な中支援の会は、署名活動を通し難病に認定して貰うことを目的に発足しました。

現在ＨＰ上で患者同士の情報交換も行われており、「あなたは一人じゃない、支えあって

生きていきましよう」と訴えています。全国数か所で患者交流の場「お集い会」も開催し

患者同士の交流の場を設けています。署名数は現在約５０万名を集め、今年度厚労省の研

究分野（公募）で専門医による研究が始まっています。

今、困っていること：

①治療にあたる医師が極めて少ない、それに伴い医療機関も関西に集中している。

②進行がゆっくり・自覚症状があまりないことから安易に考えているヶ－スもあり、現

　　状把握をしっかりして治療に向き合ってほしい。

③術後体調が戻るのに時間がかかるので仕事復帰の理解が必要。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

この病気はまだ難病に認定されていません、それでも平等に医療を受ける権利はありま

す。同じように病気で苦しんでいる患者なのです。全国どこででも、安心して治療が受け

られるようにして頂きたいと思います。他の病気であれば術後は良＜なっていくのが普通

ですが、腹偽の場合多＜の臓器を摘出する場合も多＜「全＜違う体になってしまった」自

分の体と折り合いをつけ暮らしていかなくてはならないのです。何を食べていいのか、試

行錯誤の日々で復帰に時間がかかります。生計を担っている患者は自分の体と仕事を天秤

にかけているのではないでしょうか、どうか職場の皆様ご理解お願いします。

連絡先：

　　　　｢腹膜偽粘液腫患者支援の会｣

　http://park15. wakwak. com/"fuj ii/PMP/
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団体名：ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ

対象疾患：筋ジストロフィーや様々なミオパテーなどの筋原性疾患

対象地域：　主に広島県内と周辺県域

病気または団体の説明：

ミオパチー疾患は骨格筋に関する多岐に渡る疾患を指します。現在日本では１０万人当

たり３０人、およそ６～７千人の患者がいると言われています。当団体はその患者の自

助を目的とするグループとして、広島を中心に２００４年１２月に発会しました。

出生時より疾患を持つ人や中途で罹患した人など、またＡＤＬも多様な状態ですが．そ

の殆どは現在までのところ有効な治療法がありません。就労や社会参加には大きな困難

を伴い、在宅中心に暮らしていかざるを得ない現状です。

活動目的・内容：

患者やその家族が様々な交流や情報交換を通じて、より望み通りに自立生活ができ、社

会参加できることを目的としています。

　・総会及び個別医療相談会

　・医療・福祉専門職を招いての学習会

　一会員交流会

　・レクリエーション

　・ピアカウンセリング他

今、困っていること：

①ミオパテー疾患が特定疾患や難病指定になっておらず、医療費負担が重い。

②稀少な病気のため患者数自体が少なく、会員会費のみで会を運営することが困難。

③病状の進行に伴って、会員の行事参加が困難になる。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

稀少性の病気で原因不明です。根治療法もないまま病状は進行します。病名により差別

することなく、早急な難病指定を望みます。「ミサイルより人の命は尊い」はずです。

連絡先：

会の専用携帯：０９０－７５０１－３０８１

会ホームページ:httpツ/www. mi0-01 ive.net/
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団体名：　　　むくろじの会

対象疾患：多発性内分泌腫瘍症　１型と２型

対象地域：全国

病気または団体の説明：

むくろじの会は患者と家族の会　患者が会の運営をしています。

MEN 1型は、複数の内分泌臓器に腫瘍性の変化．しこりをきたす病気です。主な場所と

しては、豚臓、副甲状腺、脳化垂体があります。この、３つのうち２つの場所に腫瘍を発

症するとMEN 1型と診断されます。

MEN 2型は、複数の内分泌臓器に腫瘍性の変化を生じる病気です。主な場所としては、

甲状腺、副甲状腺、副腎という３つの内分泌線に発症します。

MEN 2型には、２Ａ、２Ｂ、ＦＭＴＣ(家族性甲状腺ずい様がん)

という３つのタイプがあります。

今、困っていること：

①　遺伝性の病気ということで、世間に対して肩身の狭い思いをしている．偏見のない世

　　の中になってほしい。

②　生命保険、医療保険に加入できない。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

ＭＥＮと診断されずに苦しんでいる人達がいると思うので、どこで診察を受けてもMEN

と診断していただけるようになる体制作りをお願いしたいです。

多臓器に発症するので、複数の病院を掛け持ちしている患者が多いです、１人の主治医の

元で、複数の科にかかれるようになれば良いと思います。

連絡先：

事務局　〒390-8621長野県松本市旭3-1-1

　　　　信州大学医学部遺伝医学・予防医学講座内

　電話:0263-37-2618　F A X : 0263-37-2619

　e ―ma i l :iden2@shinshu-u. ac. jp
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団体名：　もやもや病の患者と家族の会　（略称　もやの会）

対象疾患：もやもや病（ウィリス動脈輪閉塞症）

対象地域：

病気または団体の説明：

　脳血管に障害が起きる病気で、血流が悪＜なり脳梗塞や脳出血を引き起こす。症状とし

て一過性脳虚血発作（しびれ、頭痛、脱力、ろれつが回らないなど）があり、治療は主に

血行再建を行う外科治療を行う。発症は小児から成人までと広く、家族内発症が約10％あ

る。患者は日本、韓国．中国で多＜、欧米人には少ない。

活動目的・内容：

　本部（大阪）を中心に現在全国を９ブロック（北海道、東北、関東、中部、北陸、関西、

四国、中国、九州）と２つの県ブロック（静岡、沖縄）に分けて活動しています。活動は

ブロック活動を中心にしています。専門家による講演会（医療、教育、リハビリ、就労等）

や相談会、患者・家族の悩みや願いを出し合う交流会やレクリエーション活動、ブロック

紙・誌の発行等をしています。

　本部は年４回の会報の発行、文科省、厚労省との要望書に基づ＜話し合い、各ブロ　ック

活動のサポート役等をしています。

今、困っていること：

①もやもや病の専門病院が少ないため医療格差が大きい。専門病院を中心にした医療連携

　を早期に構築してほしい。

②就労したくても就労できず、年金の対象にもならず親亡きあとの患者の生活をどうした

　らいいか。

③専門病院が遠いため、入院時、通院時の経済的負担が大きい

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　私たち難病患者一家族は、一日も早い病気の原因究明と治療法の確立を切に願っていま

す。難病患者も社会の中で病気を抱えながらも、生活に対する不安を持つことな＜普通に

生活ができる社会になることを望んでいます。

連絡先:

　〒567-0032　大阪府池田市石橋3-7-9平和ハイツ206

　TEL & FAX 072-761-8825

　Eメール　moyaka i@attgIobaI.net
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団体名：　患者の声を医療政策に反映させるあり方協議会（患者の声・協議会）

対象疾患：すべて

対象地域：すべて

病気または団体の説明：

私たちは､従来の医療政策は医療従事者や行政関係者が中心になって立案､決定しており、

その過程で必ずしも患者の立場や意見が反映されて来なかったことが、現在の医療問題の

根底にあるとの基本認識を持っています。 ２００８年、この考えに共鳴する患者団体、医

療政策団体など１９団体が集まり、任意の市民活動グループを結成しました。個々の患者

団体の枠にとらわれない．横断的な活動を展開しています。

活動目的・内容：

年５～６回、医療政策の勉強会を重ねています。「医療基本法」、診療報酬制度、ドラッグ・

ラグなどをテーマに．患者の視点からどうとらえ、どう改善したらいいか、医師、弁護士、

行政ＯＢ、研究者らの専門家を招いて意見交換しています。「医療基本法」については制

定が必要との視点から、他団体とのパネルディスカッションなどを実施しながら、立法府

への働きかけも展開しています。

今、困っていること：

①“手弁当”活動に伴う脆弱な事務局体制。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

医療を医師任せ、行政任せにして済む時代は過ぎました。医療政策の中心に患者の声を反

映させ．病気になっても安心できる医療体制を構築しましよう。

連絡先：

電話：０３・3 4 4 5・5 0 6 3

FAX　：０３・3 4 4 5・5 0 9 9

Ｅｍａ目:maiI32@patients-voice. jp
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団体名：　一般社団法人　ナンフェス

対象疾患：難病のうち内部障害、とりわけ炎症性腸疾患を軸にしながら、障がいのある人

と多様な疾患・障がいを対象と想定している。

対象地域：日本国内から、やがて世界を視座に置いている。

病気または団体の説明：

ナンフェスとは難病や障がいのある人もない人も、尊重し合い、楽し＜暮らせる社会を目

指す活動のこと。それを継続的に行う団体名でもある。そのためには一緒に活動できるよ

うな「場」が必要であり、かつ、それらを支えるための学術的研究をする団体でもある。

活動目的・内容：

今年で３回目となる「文化祭十運動会」のような「ウォーク&ランフェスタ」を味の素ス

タジアムで開催した。スポーツを誰でも出来て楽しめるよう、また、見ても楽しめるよう

改変し、同時に音楽やアートを室内外で展開することによって、屋外を不可とする難病の

方々にも配慮して上記の目的を達成すべ＜試みた。安全な参加のための救急医療体制はも

とより、自身の体の今を知っていただくための「からだ検定」を通じて、自分のペースで、

無理なく楽しめる仕組みづくりを工夫している。また難病や障がいがあっても働＜ための

　「しごと検定」もキャリアカウンセラー、企業採用担当者などの協力を得ながら行ってい

る。また、今年から、病気や障がいがあり体力に自信がもてない方のために、それぞれの

体カレペルにあわせた運動習慣づくり・体力向上を図り就労へつなげてゆくプログラムで

ある「スポテン」の取り組みも始めている。来季(2012年１月）からは、スミセイの助成

を受け．「スポテン」の充実と研究にも力を注いでゆ＜。これらを支える学術的背景につ

いてもこの分野に関わる日進月歩の様々な学会、研究会等に参加、発表、学術交流を重ね

ている。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

私たちは、首記の理念を大切にし、すべてのメンバーがボランティアとしてプロボノ活動

を推進する団休である。私たちは、活動の場を提供し、そこで難病や障がいのある人もな

い人も、ともにスポーツや音楽、アートを楽しむことを通じて互いの理解をすすめること

を目的にしている。大人数を集めることを目的しておらず、この活動を通じて、特にイベ

ントの日において一日を一緒に活動した人が何らかの難病患者等であったとしたら、そん

な話が出てもいいし、出なくてもいいというスタンスですすめており、ゆるやかな相互理

解の一つの活動と認識している。今回のようなフォーラムの開催を通じて多＜の声が発信

されることは極めて重要と考える。声が大きい団体や力のある団体の主張に偏らず、すべ

ての団体の声が発信できるような仕組みを望むとともに目指すべき日本社会の構築のた

めに積極的な提言がなされることを望むものである。

連絡先：一般社団法人　ナンフェス

〒18 4-8501　東京都小金井市貫井北町４－１－１

東京学芸大学　健康・スポーツ科学講座渡辺研究室内

電話:042－329－7 6 3 3　mai I:infoinanfes. jp
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団体名：　日本患者会情報センター

対象疾患：全疾患

対象地域：全国

病気または団体の説明：

　一つひとつの患者会が有する機能を、医療に関わる全ての方々に知って頂き、一緒に医

療を良くするためにと願い、患者会のデータベースを構築して公開しています。

　【特徴】

　　　・日本で唯一の、疾患も地域も限定していないデータベース

　　　・患者が患者会を探すためだけではな＜、医療一研究、行政等、医療や患者さんに

　　　　関わる全ての人が「患者参加」「患者との協働」を望んだ時に役立つ

活動目的・内容：

　がん基本法にあるように、多＜の場で患者の声を聞く動きが始まっています。

そんな中、どこにどんな患者会があるか分からない。どんな活動をしているか分からない、

との声に応え、患者の声が直接声を発する「場」、届ける「場」を増やしたいとデータペ

ースを開発しました。

　多くの患者会の方々とご一緒に、社会における患者会の役割を果たしていきたいと活動

しています。

今、困っていること：

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　　【患者参加で医療を変える　社会が変わる】

　一　社会における、患者会の果たせる役割を果たしてまいりましよう　－

連絡先:

　　〒180-0012東京都武蔵野市緑町1-1-1-206

　　日本患者会情報センター　山下恭司

　　URL:httpソ/www. kanjyakai.net

　　Mail: piu_japan@yahoogroups. jp C登録の希望は、協働のご相談はこちらへ）
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団体名：特定非営利活動法人　日本慢性疾患セルフマネジメント協会

対象疾患：長期療養を必要とする慢性の病気

対象地域：日本全国

病気または団体の説明：

　当協会では、米国スタンフォード大学医学部患者教育研究センターで開発された、慢性

疾患をもつ人同士で自己管理の方法を学び合う「慢性疾患セルフマネジメントプログラ

ム」を全国15都道府県で展開しています。このプログラムの開催を通じて、長期にわた

って療養の必要がある人たちが自ら立ち上がり、自己管理の自信と技術をもって生きてい

くことができるように、また、療養と社会生活の両立が可能となるよう、病気とともに生

きる人たちの日常生活を支える取り組みをしています。

活動目的・内容：

　病気をもちながら生活する人とそのご家族を対象に、慢性疾患セルフマネジメントプロ

グラムのワークショップを開催しています。このワークショップでは、治療についてだけ

ではなく、社会生活で困る事や、感情の起伏に対処する方法なども学び、病気とうま＜付

き合いながら自分らし＜日常生活を送るにはどうすればよいかを考えます。ワークショッ

プは、慢性の病気があれば病名に関係なく参加することができ、毎週１回２時間半、全６

回（6週間）で終了します。

今、困っていること：

①会を運営するための財政基盤が弱いこと

②本当に支援を必要としている人に会の情報が届きにくいこと

②　スタッフが全員、病気をもっているため、無理がきかないこと

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　今回のフォーラムをきっかけに病気や障害をもつ仲間とつながり、それぞれの違いを越

えて、ともに未来に向かって歩んでいけるよう願っています。

連絡先:

〒108-0074　東京都港区高輪3-22-12　全社運研修センターオフィス２階

電話:03-5449-2317　FAX : 03-5449-2362　Emai l : info§」-cdsm.org

ホームページ:http://www. j-cdsm. org/

　　　　　　　⇒「セルフマネジメント協会」で検索してください
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団体名：特定非営利活動法人　難病支援ネット北海道

対象疾患：長期慢性疾患の患者一家族とその団体が対象です。

対象地域：　全国

病気または団体の説明：

私たちの団体は、2006年12月に設立しました。元北海道難病達相談室のメンバーと、患者会

活動経験者や支援者などが会員で、正会員・賛助会員合わせて60名ほどの団体です。

2011年１月に特定非営利活動法人となりました。

活動目的・内容：

　「患者会の活動を記録に残したい！　それぞれの患者会の誕生とそれまでの間に積み上げら

れた患者・家族の切実な声を記録したい」

そういう思いから私たちの活動は始まりました。

日本全国津々浦々、小さな団体から大きな団体まで、活動の記録（機関紙、記念誌、CD、DVD

など）を集めてWEBサイトに公開し、いつでも誰でも参照できる巨大データベース

「日本患者運動史」の編纂をしています。

　日本患者運動史WEB版:httpツ/kanja-undosi. jp/

今、困っていること：

①１に資金、２に資金、３、４がなくて５に資金です（宝くじ、当たれ～！）。

③　スタッフのほとんどが難病患者なので．調子を崩すと仕事が滞ります。

③収益の出るような事業をしたいのですが、なかなか取り組めていません・・・。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

様々な病気、障害を持つ人たちが暮らしやすい社会の実現を願っています。

連絡先：

　特定非営利活動法人　難病支援ネット北海道

　　〒064-0927

　　札幌市中央区南27条西８丁目1-28

　　TEL: 011-532-2360 / FAX: 011-511-8935

　　メール:wi Il_ito@sar-jp. com

　　ホームページ:httpソ/nanbyo-shien-h.net/
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団体名：　福島県難病団体連絡協議会

対象疾患：腎臓病、ベーチェット病、リウマチ、筋ジストロフィー、膠原病、

　　　　　パーキンソン病、ALS、網膜色素変性症、重症筋無力症、多発性硬化症、

　　　　　稀少難病

対象地域：　福島県全域

病気または団体の説明：当協議会は、目的に賛同する県内における難病団体及び患者、患

者家族の組織をもって、１１団体で組織されている。

活動目的・内容：

　当協議会は、加盟する団体が各個に有している「難病等患者の生活を明るくより豊かな

ものにする」という基本的でかつ共通の目的を達成するために、各団体が個別に行ってい

る活動等を必要に応じ合同して強力に行うことにより、各加盟団体の効率を高め、社会保

障の拡充に寄与することを目的とする。

　目的を達するために次の活動を行う。

　（１）関係機関に対する請願、署名に関すること

　　（国会請願署名活動、福島県当初予算に関する要望活動、福島県担当課との懇談会）

（２）各団体の情報交換に関すること　（諸制度勉強会開催）

（３）各団体の相互援助に関すること　（勉強会、交流会開催）

（４）各団体の親睦に関すること　　　（患者と家族の集い開催）

（５）その他目的を達成するために必要な事業

　　　（定期総会、理事会、ピアサポート事業参加、会報作成、関連事業への参加．

　　　啓蒙活動ほか）

今、困っていること：

①会を運営するための財政基盤が弱いこと

②スタッフが病気を持っているために活動に無理がきかない

③行政との連携をより強くしていきたい

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：私たち難病患者は、一日も早い．病

気の原因解明と治療法の確立を切に望んでいます。そして、難病患者も社会の中で、普通

に生活をすることの出来る社会となることを望んでいます。

連絡先：

　〒9 6 0-8141

　福島県福島市渡利字七社宮１１１番地　福島県総合社会福祉センター１階

　電話：０２４－５２５－８７０５　　ＦＡχ：O 2 4-5 2 5-8 7 1 5

　アドレス:nanbyof@amaiI. plala. or. jp
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団体名：栃木県難病団体連絡協議会

対象疾患：１１の難病

対象地域：　栃木県

病気または団体の説明：１１の難病患者団体により構成

栃木県腎臓病患老友の会、（社）日本リウマチ友の会栃木支部、全国膠原病友の会栃木県

支部、ベーチェット病友の会栃木県支部、全国パーキンソン病友の会栃木県支部、全国筋

無力症友の会栃木県支部、栃木県ネフローゼ友の会、日本ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）

協会栃木県支部．栃木県肝臓友の会、栃木県心臓病の子どもを守る会．日本網膜色素変性

症協会栃木県支部

活動目的：

難病に関する正しい知識を高め、明るい療養生活を送れるよう会員相互の親睦を図るとと

もに、難病の原因究明と治療法の確立ならびに社会的対策を促進すること。

内容：

行政への要望書提出、栃木県と話し合い。研修会。機関誌発行。栃木県の事業（難病啓発

活動）への協力。JPAへの協力・参加。他の障害者団体（栃木障がいフォーラム）との連

携。その他。

今、困っていること：

①運営委員が難病患者本人であるため無理がきかない。元気である場合は就労との両立

　　が難しい。

②活動の拠点となる事務所がない。

③治療薬が高＜高額療養費制度適用額が高いため家計への負担が大きい。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

難病であっても地域で安心して暮らせる社会の実現

連絡先：栃木県難病団体連絡協議会

〒320-0072宇都宮市若草３－６－１６　渡辺方

TEL. 028-625-3817 FAX. 028-616-8730

Eメール:tochinanren@titan. ocn.ne.jp
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団体名：　群馬県難病団体連絡協議会

対象疾患：腎臓病、ベーチェット病、リウマチ、膠原病、筋無力、心臓病、肝臓病、

　　　　小児糖尿病．パーキンソン病、潰瘍性大腸炎・クローン病、脊柱靭帯骨化症、等

対象地域：　群馬県内

病気または団体の説明：昭和４９年８月に結成された難病患者・家族の自主団体です。県

内１２の難病団体で組織され、会員数は3. 5 0 0余人です。難病患者の公費負担制度や

市町村見舞金制度を実現させるなど、医療・福祉の充実のために活動しています。

活動目的・内容：県内における難病団体の共通の目的である①難病の原因究明と治療法の

確立②総合的な難病対策の確立③自分たちの住む市町村に充分な医療と福祉の充実をと

の願いの達成をめざし．難病に対する認識向上と、会員相互の親睦を図ることを目的に活

動しています。

　①難病患者の救済制度の推進（行政機関への陳惰ならびに要望、啓発活動など）

　②難病の正しい知識の普及（機関紙の発行、医療講演会の開催、研修会の開催など）

　③療育相談（医療相談、療育相談など）

　④調査研究（実態調査の実施、各種情報の収集と提供など）

　⑤会員相互の親睦（各疾病の交流による相互理解と協力体制の強化および育成など）

　⑥全国各地域難病連との共同（情報交換や交流による地位向上の推進、JPAとともに国

　　　　　　　　　　　　　　　や立法府へ難病対策推進の要請・請願など）

今、困っていること：

①財政基盤の確立

②後継者育成

③会員数の伸び悩み

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　難病患者が一人の人間として自立し、一人の国民として尊厳をもってこの国で暮らして

いくために、その生活を支えるために必要な社会の仕組み、制度（社会保障、社会福祉）

をより充実させていくことが大切です。そのための活動や学習、社会への働き掛け、社会

的偏見や差別を無＜すなど、あらゆる面にわたって「当事者」として声をあげていくこと

が大切です。医療の面においても、患者本位、患者中心の医療を確立することが大切です。

医療従事者と患者一家族が対等の関係で、ともに病気に立ち向かう医療の確立をめざしま

しよう。

連絡先:

　　　〒371-0843群馬県前橋市新前橘町13-12県社会福祉総合センター内

　　　TEL/FAX 027-255-0035

(E-mail) g-nanbyo@alpha.ocn.jp　CURL) http://www5. ocn. jp/'g-nanbyo/
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団体名：　社団法人埼玉県障害難病団体協議会

対象疾患：障害一難病団体、２２団体加盟

対象地域：埼玉県内

病気または団体の説明：

・昭和４８年２月に発足し、昭和５４年４月に社団法人認可、現在に至る。

一昭和５０年度より県補助事業「慢性疾患児の集団野外活動」を開催。

一昭和５１年１月に全国ではじめての相談事業として．「難病１１０番」を開設。

・昭和５６年度より社会の状況を踏まえたテーマを選び、当事者・一般市民とともに考え、

　学び．情報発信と福祉施策の啓発を目的に「県民福祉講座」を開催。

・平成ＩＯ年度より県委託事業として「埼玉県難病患者ピアカウンセリング事業」開催、

　平成２１年度より埼玉県難病相談支援センター事業へと引き継がれる。

・平成１７年度より県委託事業「小児慢性特定疾患児ピアカウンセリング事業」開催。

活動目的・内容：

埼玉県内の障害児者・難病患者及びこれらの家庭の援護を図り、もって福祉の増進に寄与

することを目的にしており、次の事業を行っています。

①障害・難病児者に対する施策の推進に関する事業

②障害・難病児者の福祉に関する調査研究事業

③障害一難病児者の福祉に関する広報事業

④障害・難病児者の療育・相談事業

⑤その他、会の目的達成に必要と認める事業

今．困っていること：

①活動資金

②後継者不足

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

どこにいても誰でも安心して医療が受けられるよう地域格差の無い医療を望みます。

連絡先：

〒330-8522　埼玉県さいたま市浦和区大原３－１０－１

　　　　　　　　　　埼玉県障害者交流センター内

　　　　　　　　　　電話／ＦＡχ：０４８－８３１－８００５
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団体名：　特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会

対象疾患：　難病団体、長期慢性疾患患者団体、小児慢性疾患患者団体など

対象地域：　東京都

団体の説明：

　東京都難病団体連絡協議会の歴史は古＜、1972年（昭和47年）に、神経難病の患者会

など12団体によって結成され、現在の加盟は16団体です。結成後まもな＜東京都から相

談事業を受託し、電話相談や検診事業を実施してきました。平成15年５月にＮＰＯ法人

を取得し、特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会（略称、東難連）に名称を変更し

ました。平成16年10月には、東京都より東京都難病相談・支援センター事業を受託し、

東京都民を対象とした難病情報の提供、難病患者・家族への医療相談・療養相談、医療講

演など支援事業を実施しています。平成19年７月からは、患者一家族などに対する精神

的な支援活動として呼吸法を取り入れた音楽療法を行っています。また、ヨーガ体操や家

族を亡くした人の励まし合いの会「グリーフケア（分ちあいの会）」の事業も取り組んで

います。東京都難病相談・支援センターの特徴は、保健師による専門相談と連携した、難

病患者一家族によるピア相談事業であり、ピア相談員の養成研修（初級・中級）にも力を

入れています。

活動目的・内容：

　東難連の平成23年度活動の柱は４本です。第１は、難病相談・支援センター事業の充

実をめざします。第２は、難病対策に関する要望事項の実現です。とりわけ．福祉や就労

支援などの制度拡充を求める取り組みを行ううえで、東京都との連携と合わせて、都議会

の各党派の支援は欠かせないものとなっており、党派の垣根を越えた議員連盟の結成が重

要な課題となっています。合わせて、難病相談・支援センターがある地下鉄「広尾駅」に

エレベーターの設置を求める取り組みを行っています。第３は、全国の患者会やセンター

との情報交換・経験交流の強化です。第４は、地域別患者会と協力し、地域組織の確立に

努めます、となっています。

今、一番困っていること：

①東難連の活動を支える財政が不足しています。

②患者会活動の中心になる役員が不足しています。

③行政や企業など社会的な理解や支援が不足しています。

フォーラムに向けたメッセージ（私たちの願い）：

　フォーラムの開催を通じて、難病患者一家族の現状認識を一致させること、今後の共通

する方向性を確認することが、全国的にできるのではないかと期待しています。

連絡先：

　東難連事務所　〒155-0033　東京都世田谷区代田4-30-15-1F

　　　　　　　　電話・FAX　03-3321-0300　FAX　03-5376-7654

　東京都難病相談・支援センター　〒150-0012東京都渋谷区広尾5-7-1東京都広尾庁舎

　　　　　　　　電話　03-3446-1144　FAX　03-3446-0221

　E-mai l:tounanren@[nx5. ttcn. ne. jp　U R L:httpツ/tounanren.org
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団体名：特定非営利活動法人　神奈川県難病団体連絡協議会（ＮＰＯ法人神奈川難病連）

対象疾患：構成団体は15疾患団体

対象地域：主な活動範囲は神奈川県

病気または団体の説明：

　難病の病気ごとに作られている患者会が、神奈川で共に活動を進めるために設立した団

体です。1977年に結成された神奈川県難治性疾患団体連絡協議会(神奈川県難連)が､2005

年により広い活動をめざしてＮＰＯ法人格を取得、ＮＰＯ法人神奈川難病連となりまし

た。

活動目的・内容：

　難病などによって困難に直面している患者や家族のための相談事業、病気の原因の究明

と治療法の早期確立のための調査研究事業．医療と福祉の向上並びに社会援助に関する事

業を行い、難病問題の社会的啓発と対策の進展に寄与する事を目的としています。

　この目的達成のため、次の事業を行います。

　　　（１）医療療養相談事業

　　　（２）原因の早期究明と治療法の早期確立のための調査研究事業

　　　（３）病院及び専門医と連絡を図り、情報の収集並びに医療講演会などの開催

　　　（４）患者．家族、患者団体、一般市民に対する医療と福祉に関する各種の情報提供

　　　　　と啓発活動

　　　（５）その他この法人の目的を達成するための必要な事業

　　　　　　かながわ難病相談･支援センター事業の県からの運営受託など

困っていること：

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

ノーマライゼーションの理念の下に．一日も早＜障害者権利条約の批准が実現されるよう

願っています。

1961年に達成された世界に誇るべきわが国の国民皆保険制度が崩壊しつつあります。

　“いつでも、どこでも、誰でもが保険診療を受けられる”この立法の精神に立ち戻って、

健康で文化的な生活を確保したいと願っています。

連絡先：横浜市中区桜木町1-1-56みなとみらい21

　　　　クリーンセンタービル５階市民共同オフィス内

　　　　　　TEL/FAX　045-651-0258

８９



団体名：　特定非営利活動法人　難病ネットワークとやま

対象疾患：難病全疾患

対象地域：　富山県

病気または団体の説明：

　富山県内の難病全疾患の患者と家族を対象に、私たちは自助共助の理念のもと、いろ

んなことにチャレンジしています。その病がたとえ治らなくても、家族が病であっても、

支えあい、励ましあって力強＜生きていきたいのです。

　難病作業所ライヴも含め、他団体との連携や協働も積極的に行っています。

活動目的・内容：

　　この法人は難病相談・支援センター（富山県）設置を基とし．難病あるいは原因や

　治療法及び完治が未確立の病と闘う患者一家族に対する情報提供や正しい知識の普及

　啓発を行うと共に、社会的及び経済的・精神的自立支援に関する事業を行う。又、治

　療法解明に向けて関係機関に働きかける事により医療と福祉の増進を図り、誰もが住

　みよい社会に寄与する事を目的とする。

　　（定款より）

今、困っていること：

①　患者一家族では動きに限界がある

②　支援者との接点が難しい

③　ほかいろいろ

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　いつもは支援される側の私たちが東日本大震災の惨状を目の当たりにして支援する側

へ転換しました。お世話になっている医療者や介護職のみなさま、そして被災された患

者・家族のみなさまへ少しでもできることをしようと現在も活動をしています。

　奮起する難病患者と家族。自分たちにもまだ、できることがある。人の役に立つこと

ができるということを実感しています。阪神大震災．そしてこの震災を経て、ますます、

災害弱者が声をあげる方法、声を探す方法、そして支援できる方法について考えていか

ねばならないと思います。（オムツバンク）

連絡先：

事務所　〒930-0036　富山市清水町１丁目ト1　電話076-423-0188 (fax同）

理事長連絡先：中川みさこ　〒939-8142　富山市月岡西緑町206電話090-4328-6994

H P　http://nannet.org/　　災害支援ブログ　httpツ/nanettoyama. jugem. jp/
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団体名：　特定非営利活動法人　岐阜県難病団体連絡協議会

対象疾患：１４の患者団体の協議会

対象地域：　岐阜県全域

病気または団体の説明：

　１４の患者会の協議会です。

日本リウマテ友の会岐阜県支部、ＮＰＯ岐阜県腎臓病協議会、岐阜県心臓病児者の会、岐

阜県病弱児を守る会、つぼみの会愛知・岐阜　岐阜市部、岐阜県肝炎の会、岐阜県パーキ

ンソン病友の会、岐阜県ヘモフィリア友の会、岐阜県稀少難病友の会、ぎふ低肺機能者グ

ループ、岐阜県筋ジストロフィー協会、岐阜県潰瘍性大腸炎・クローン病患者会、日本て

んかん協会岐阜県支部．日本ＡＬＳ協会岐阜県支部（準加盟）

活動目的・内容：

　19 7 3年に岐阜県難病連発足。現在１４団体４３００名の組織に。ピアサポー卜を軸

に、地域で安心して療養生活を送ることが出来るように環境へ働きかけ．情報発信してい

くことが活動の柱です。

　リフトバス移送運営や日本初の車いすが入れる電話ボックスの設置などで、難病障害者

の社会参加を啓発｡また、１９８０年から多角的な突っ込んだ相談に応じられるように「相

談員jを設置し相談活動を重視していきました。２００４年「難病生きがいサポートセン

ター」を受託。２００８年にはＮＰＯ法人化。

今、困っていること（会として、もしくは個人として。上位３点まで）：

①患者会活動を支える移動支援のための活動費不足

②重症神経難病患者、呼吸器患者のショートステイ．長期入院先の不足

③膠原病等の専門医の不足

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　第２回フォーラムに去年に引き続き岐阜より参加しました。行政・政党・関係団体・研

究班等まきこみながらの働きかけは大きな意味があると思います。

　こうしたフォーラムで情報を仕入れながら、それと連動させる意識を持って地方一家族

の声一願いを発信していくことが大切だと考えています。

連絡先：

〒５００－８８８１岐阜市青柳町５－２－４

TEL/FAX　Ｏ５８－２５３－６８６４

Emai I　gifunanbyo. kng@gifu. emai I.ne. jp
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団体名:　NPO法人　愛知県難病団体連合会

対象疾患：難病並びに長期療養を必要とする慢性疾患

対象地域：　愛知県

病気または団体の説明:

1972年11月に創立以来、「難病に　愛の手・国の手・医学の手」をスローガンに掲げ、難

病の患者・家族並びに患者会に対して相談、支援等の活動を実施しながら、愛知県や市へ

の陳情、提言、難病の啓発など、諸活動を推進している。

参加団体は2011年９月末日現在、25団体、構成人員約11000人

活動目的・内容：

愛知県における難病・長期慢性疾患の患者一家族、患者会に対して、難病にかかわる問題

の改善や解決を目指し、医療・福祉の向上と公益の増進に寄与することを目的とし、事業

を実施しています。

具体的には、次の事業を実施しています。

①難病救済制度の充実および難病の原因究明・治療方法開発の促進に関する事業

②難病に対する認識高揚に関する事業

③難病患者および難病患者会との交流事業

④目的を同じくする団体組織との交流及び支援事業

⑤難病に関する相談事業

今、困っていること：

①運営に対する財務基盤が弱いこと。

②運営スタッフがいないこと。

③加盟各団体とも後継者がいないこと。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

フォーラムにおいて難病や長期慢性疾患の情報を広＜世界に発信し、多くの人々に理解し

てもらう土壌が醸成されること、そして、患者一家族が安心して療養一生活できる環境が

出来ることを願っています。

連絡先:

〒453 －0021　名古屋市中村区松原町1-24　COMBI本陣　N105

　　　　　　TEL;052-485-6655　FAX;052 ，485 －6656

　　　　　　E-mail; ainanren@true.ocn.ne.jp

　　　　　　URL; http://hp. kansh in-hi roba. jp/a inanren/pc/
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団体名：特定非営利活動法人　三重難病連

対象疾患：脊髄小脳変性症，膠原病，１型糖尿病，二分脊椎症，てんかん，網膜色素変性

症，リウマチ，パーキンソン病，界症性腸疾患，筋萎縮性側索硬化症，腎臓病，心臓病，

原発性胆汁性肝硬変，モヤモヤ病,’稀少難病，後縦靭帯骨化症，乾癖，多発性硬化症

対象地域：三重県

病気または団体の説明：

　特定非営利活動法人三重難病連は１８の患者団体で構成されています。

　疾患患者､家族の方々の中には.様々な不安や仲間との絆のない中で過ごしている方や、

生きがいを見失っている方もいます。病気に負けないよう、お互いに励まし合いながら、

より多＜の方々に会の存在を知っていただき、一人でも多くの方と手をつなぎ合っていき

たいと考えています。

活動目的・内容：

　難病患者の生活の向上を目指して三重難病連は活動しています。難病対策が遅々として

進まない状況、医療費の負担増や自立支援法等の制度の改革や見直しがされている国の動

向に、本年度も県や様々な政治団体に陳情等の活動を進めています。

　また平成１７年４月に設置された三重県難病相談支援センターの事業を県より受託し．

相談を受けています。今年で７年目となりますが、来所・電話・メールなど、患者ご本人

やそのご家族から気軽に相談をしていただけるようになってきました。

今、困っていること：

①活動費の財源確保の問題

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

難病患者とその家族、皆の輪を結集して大きな輪としていきましよう。

連絡先：

〒5 14-8567　三重県津市桜橋３丁目4 4 6-3 4

電　話　０５９－２２３－５０４５

FAX　Ｏ５９－２２３－５０６４

９３



団体名：　特定非営利活動法人　大阪難病連

対象疾患：腎臓病、肝臓病、ベーチェット病、膠原病、筋無力症、パーキンソン病、１型

糖尿病、てんかん、脊柱靭帯骨化症、ＩＢＤ、低肺機能、血液難病、脳脊髄液減少症、Ａ

ＬＳ、心臓病、もやもや病．多発性硬化症、ヘモフイリア

対象地域：　大阪府下（限定では無い）

団体の説明:

　1972年10月15日に大阪難病者団体連絡協議会として発足。 16疾病団体が集まり、病

気は違っても、大阪に住む難病患者・家族が安心して療養生活ができることをめざして．

協議会を発足。

　講演会、難病医療相談会、交流会などの開催。大阪府、大阪市との交渉や府下の自治体

をめぐり地域連絡会の結成。大阪府、大阪市から、難病啓発事業を委託される。

　1991年から難病センターの設置を求める行動に取り組む。請願行動、議員との懇談会、

街頭キャンペーン（年９回）の開始。

　2004年２月４日、特定非営利活動法人の認証を受ける。

　2004年４月１日、大阪府から難病啓発事業委託は打ち切られ、大阪難病相談支援センタ

ー事業を委託される。

　現在の一番大きな課題は、難病センターの設置

活動目的・内容：

全ての難病患者・慢性疾患患者・内部障害者が安心して療養生活が送れるような社会をめ

ざして活動している。

今．困っていること（会として、もしくは個人として。上位３点まで）：

①大阪難病連が入居している城東庁舎が.25年に閉館になり新たな転居先

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

難病問題は私たちだけのものではありません。今、健康な人でもいつどんな病気になるか

分からないのです。国民の生命と健康を守るため、難病・長期慢性疾患対策の拡充を願い

ます。

連絡先:〒536-0016大阪市城東区蒲生2-10-28　大阪府城東庁舎５階

　　　　TEL (06) 6933-1616　FAX (06) 6933-1612

　　　　メール　nanrenivesta. ocn. ne. jp
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団体名：兵庫県難病団体連絡協議会

対象疾患：１８団体

対象地域：兵庫県全域

病気または団体の説明:

　1975年発足し35周年を迎えます。 1990年神戸難病相談室を開設、併設した事務局を拠

点に活動。会員数は9500名、疾病ごとの患者会18団体と県下４箇所に支部を要し、北は

日本海．南は瀬戸内海に面する地域を網羅できる活動を行っています。

活動目的・内容:

　35年を経過するのを機に人材発掘と養成のために先駆者の記録集を作成し、研修交流を

行っています。 1995年阪神・淡路大震災の経験とこのたびの東日本大震災とを合わせ、難

病患者の災害支援体制の構築を考え、なかでも災害時医療支援船構想のしくみ作りに官民

一体となって検討会を開いています。また相談事業、交流会、自立支援事業、県内各地を

巡回して「医療一生活・教育」相談会を重ねています。患者の自立促進の手助けを行い病

に克つことを目標としています。未承認薬への薬事関係者との取り組みも行っています。

今、困っていること：

①脆弱な財政構造

②人材確保と後継者の育成

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　障がい者問題に対する法的整備は「障がい者制度改革推進会議」においてその骨子が明

らかになりましたが、期待したほどの転換がないように感じられます。

　今回のフォーラムで、「ヨーロッパの難病患者への福祉の状況」「難病患者に対する障が

い者適用」など、考え方を根底から変えていく努力が今こそ問われています。われわれ自

身が変わることがなければ、「障がい･難病」の状況は変わっていかないことを反省し、「障

害者基本法」「総合福祉法」への取り組みを強化していくことが肝要です。

　フォーラムにおいて、同道を切り開いていくことを強く望みます。

連絡先：

　　　　神戸市中央区三宮町２丁目11－1－513－1

　　　　兵庫県難病団体連絡協議会　TEL:078-322-1878　FAX:078-322-1876

　　　　　　　　　　　　　　　　　E-mai l:hyonanreisanynet. ne. jp
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団体名：　とくしま難病支援ネットワーク

対象疾患：長期療養を必要とする慢性の病気

対象地域：　徳島県（原則として）

病気または団体の説明：

　とくしま難病支援ネットワークは、原因や治療法が見つからない様々な病気で悩み苦し

んでいる患者・家族で構成されています。病気の枠を越えて、みんなで助けあって生きて

い＜社会を目指します。

活動目的・内容：

　同じ悩みを持つ者どうしが仲間を得て、支え合い、新たな生きる力を生む、そんな場所

つくりと、健康な人と同じように「普通」の生活ができるような社会福祉制度の拡充にも

取り組んでいます。①「難病つどいの広場」毎月第４土曜日開催

　　　　　　　　　②医療講演会及び患者交流会（随時）

　　　　　　　　　③県委託事業として医療講演会と医療相談会

　　　　　　　　　④ピアカウンセリング研修会

　　　　　　　　　⑤ＪＰＡによる国会請願の街頭署名活動と参加

　　　　　　　　　⑥バーベキュー大会や落語会等

　　　　　　　　　⑦会報誌発行

今、困っていること：

①役員不足

②会運営の財政基盤が弱い

③医療関係者の支援・連携不足

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　　「誰もが安心して暮らせる社会の実現」に向けて、みんなで力を合わせて活動していき

たいと思います。

連絡先:

　〒771-1232徳島県板野郡藍住町富吉宇穂実３５－９（事務局・藤井）

　電話/F A X : 088-692-0016

　ホームページ:httpツ/wwwi. netwave. or. jp/"sun-8015/

96



団体名：　香川県難病患者･家族団体協議会

対象疾患：難病疾患12団体

対象地域：　香川県内全域

病気または団体の説明：

　難病患者･家族の交流や医療･福祉での制度の改革を求めておく事を目的に19 9 1年

発足しました。

　現在香川県全域12団体で活動しています。

加盟団体　：　香川県パーキンソン病友の会　・　全国膠原病友の会香川県支部　・　香川

OPLL友の会（脊柱靭帯骨化症）・　香川02の会　・　香川県肝臓友の会　・　色変友の会

（網膜色素変性症）・　香川¶BD友の会（潰瘍性大腸炎･クローン病）・　ひまわりの会（希

少性難病患者）・　重症筋無力症部会　・CDIの会部会（中枢性尿放症）・　アミロイド

ーシス友の会部会　・　小児リウマテさぬき親の会

活動目的・内容：

難病で悩む患者･家族の交流や情報収集の場として、医療講演会･各研修会･交流会･難病相

談受付･インターネットでの難病相談受付等をしています。

国会請願署名にも取り組みを行っています。

難病対策の灯を消してはいけないと活動しています。

加盟団体の要望をまとめ、行政機関に要望し、意見交換会等を行っています。

香川県難病対策議員連盟が結成されています。

今、困っていること：

①　後継者不足

②　役員の高齢化

③　難病活動資金不足

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

私たちは、すべての難病患者一家族が安心して日々生活し、治療に専念し、人と人とがつ

ながりあい、支えあって暮らして生きる社会になれますよう願っています。

連絡先：香川県難病患者･家族団体連絡協議会

　　　　　　　　　　(香川県難病達)

ホームページ　httpツ/www2.ocn. ne. jp/'kananren

Eメール　　　kananren@trust. ocn.ne. jp

電話･FAX　　　087-813-7500
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団体名：　愛媛県難病等患者団体連絡協議会

対象疾患：加盟団体１２団体

全国パーキンソン病友の会愛媛県支部・（社）日本リウマチ友の会愛媛支部・愛媛県ヘモ

フィリア友の会（媛友会）・（社）日本筋ジストロフィー協会愛媛県支部・愛媛県腎臓病患者

連絡協議会・森永ひ素ミルク中毒の被害者を守る会愛媛県本部・（財）日本ダウン症協会

愛媛支部・愛媛県自閉症協会・全国心臓病の子供を守る会愛媛支部・愛媛腸疾患友の会・

全国筋無力症友の会愛媛支部・日本網膜色素変性症協会えひめ支部

対象地域：　愛媛県

病気または団体の説明：

昭和４９年に発足。難病等12団体で構成。

活動目的・内容：

　『難病等患者の生活を明るく．より豊かなものにする』という基本的で．かつ共通の目的

を達成するために、情報交換、相互援助、親睦、関係機関に対する要望活動等を行い、各

加盟団体の活動の効率を高め、社会保障の拡充に寄与することを目的とする。

一代表者会（2ヶ月に１回）

・県への要望会（10月下旬）

・会報の発行（年１回）

・新年患者交流会

・医療講演会の開催

・JPA国会請願行動

今．困っていること：

①どの患者会も役員の後継者がなかなか育たない。

②役員の高齢化。

③会の財政基盤の確立。

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

だれでもどこでも、安心して暮らせる医療、福祉の実現を!

連絡先：

愛媛県難病等患者団体連絡協議会

〒790-0067　松山市大手町1-3-9

TEL/FAX　089-941-5251
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団体名：　特定非営利活動法人佐賀県難病支援ネットワーク

対象疾患：慢性疾患　小児慢性疾患　その他障害をお持ちの方

対象地域：　佐賀県及び近隣地域

病気または団体の説明：

　当法人は、平成15年にNPO法人を取得し、佐賀県における難病や長期慢性疾患や小児

慢性疾患の患者・家族及び障害をお持ちの方に対する支援を行っています。

　平成16年９月から、佐賀県の指定管理を受け、佐賀県難病相談・支援センターの管理

運営を行っており、ピアサポートを中心とした支援体制及び関係機関との連携協力をい

ただきながら、相談される方のニーズに応じた支援をしています。

活動目的・内容：

目的：地域で孤立され、どこに相談しようもない方々のニーズを拾い上げ、施策につな

げる。対象は、難治性疾患、長期慢性疾患、小児慢性疾患、障害をお持ちの方の患者一

家族です。

活動内容：

１．原因の究明、治療法の確立を推進する事業

2.上記の方を対象とした知識の普及啓発事業

3.関係機関との連携による社会的支援

4、相談事業

5.就労支援事業

6.関係団体との連携

7.その他この法人の目的を達成するために必要な事業

今、困っていること：

①　資金つくり

②　後継者の育成

③　企業との連携の強化

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

　難病や慢性疾患や障害をお持ちの方々が．地域で安心して医療を受けることができ、

就労して、生活を送ることができ、自立をしながら、生き生きと暮らすことができる社

会。

連絡先：

〒８４０－０８０４　佐賀市神野東２丁目6-10

佐賀県難病相談・支援センター

ＴＥＬ：0952-97-9632

ＦＡＸ：0952-97-9634

メール:sagapref-nanbyo1@abox3. so-net, ne. jp

９９



団体名：　宮崎県難病団体連絡協議会

対象疾患：長期療養を必要とする慢性の病気

対象地域：　宮崎県（原則として）

病気または団体の説明：

　疾患は違ってもお互いの痛みや悩みを分かち合い、より住みやすい社会を築く為に、相

談会・勉強会・交流会・研修会・講演会　等行っております。

　私たちは多＜の患者さんにとって気軽に相談できる窓口となる事を目指して活動して

います。

　病気を持っていても、心は明るく健やかに。

活動目的・内容：

・難病患者の医療、就労等の相談支援

・交流会

・研修会

・講演会　　等

今、困っていること：

①運営資金の不足

②県独自での特定疾患として認定してもらえるよう要望書を提出した事への今後の対策

③事務局体制の確立

メッセージ（フォーラムに向けて、私たちの願い）：

参加した多＜の方々の声、希望が届くよう願っています。

連絡先：

〒８８０－○○０７

宮崎県宮崎市原町２－２２　県福祉総合センター２Ｆ

　(0 98 5) 31-3414　　　FAX (0 98 5) 31-3414

1０0



本書の内容を無断で引用または複写することを禁じます。

難病・慢性疾患全国フォーラム

　

2011

編

　　

集

　　

難病・慢性疾患全国フォーラム2011実行委員会

　　　　　　　

〒162-0822

　

東京都新宿区下宮比町2-28

　

飯田橋ハイタウン610号

　　　　　　　

TEL

　

03-6280-7734

　　　

FAX

　

03-6280-7735

　　　　　　　

一般社団法人

　

日本難病・疾病団体協議会(Japan Patients Association)内

　　　　　　　

jpa@ia2.itkeeper.ne.jp

発行日

発行者

平成２３年１１月１２日

難病・慢性疾患全国フォーラム20 1 1実行委員会
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