


















































































































































































































| 1 医師意見書の役割 I 

〇 医師意見書は一般的な診断書ではなく、市町村審査会において、主治医の医学的観点からの意見を

難病患者等の障害支援区分の認定に反映させるために重要な書類である。

〇 医師意見函の記載内容を基に障害支援区分の審査判定を行う市町村審査会の委員には、福祉 ・介護

関係者もいることから、専門用語は避けて分かりやすい内容で記載する，

なお｀記載方法等の基本的な内容は 「医師意見占記載の手引き lを確詑するとともに、本マニュア

ル「W その他」の「医師意見書（記載例）」も参考にされたい。

| 2 記載上の留意点
(1)珍

0 「1-(l)紗断名及び発症年月日」には、本マニュアル 9頁以降に掲載されている「対象疾病一覧」

に記載する疾病名（障害者総合支援法箱4条第 1項の政令で定める疾病名）」を記載する

〇 難病等によ ってば、さらに疾病が分煩される場合があるが、その燐合は（ ）書きで補足する

また、合併症やその他の疾病等がある場合も、疾病名等を記載すること

llO 

（2)症状の変化

〇 難病等の症状に変化（寛解．再撚を繰り返す等）や進行がある弔合は、 「1-(2)症状として(/)安

定性」に具体的な状況を記載する

なお、症状の変化や進行ぱ、障害支扱区分の認定や有効期間を判断すろ直要な情報であり｀碓病

患者等本人や家族では分からなし、場合かあるたも、必ず記載するー と

〇 症状が変化する場合は、「どのように変化するのか」、また．症状が進行する場合は、「どのくらし、

※参与：変化の例

• 1日の中で疫動する ・毎日定JiJナる ・急に爪くなる

・故ヶ月（季節）で変動十る ・天候く変わる 等

※ 「1 (3)障害0)直接の原因となっている（匂病の径過及び投配内容を含む治吃内容J

記載することも差し支えない

と合わせご

（3)症状の経過及び治痕内容について

〇 難病等1/）症状の経過 と治病内容を． 1 (:J)障害の直接の原1月どなっている傷病の経過及ぴ投薬

内容を含む治吃内容Jに記載する

なお．難病等J)症状1/)経過；ご）し、てに、時期も具体的に記載すろごど

（4)身体の状慇に関する意見について

0 「2. 身体の状態に閉する意見Jでは、 「身体の状況（麻痺や筋力の低下、関節の痛み等）」の内

容や程度について記載する

なお、症状の変化により状態が変わる場合は、空襴を活用して補足すること C

（5)行動及び精神等の状態に問する意見について

0 「3．行動及び精神等の状態に閑する意見」では、「行勤上の障害」、「精神症状 ・能力障害二軸評

価」、「生活障害評価」、「惰神 ・神経症状」及び fてんかん」の内容や程度について記載する。

なお、症状の変化に上り状態が変わる場合は、空襴を活用して補足すろこと

0 「行動上の障害」、［精神症状 ・能力障害二軸評価」、「生活障害評価」を記載する医師の診療科に

制限ばなく、中治医0)医学的観点から評価する （難病患者等が精神科に受診している等、 他に「行

動上の障害」、「精神症状 ・能力障害二軸評価」、「生活障害評価」の記載が可能な医師がいる場合は、

当該医師に確詑の上で記載する。）

（6)特別な医療について

0 f 4. 特別な医療Jでば、14項目の診療補助行為について看護職員等が行った行為を記載する。

注）平成 24年4月から、介謹福祉士及ぴ一定の研修を受けた介護職員等が一定の条件の下に「たん

の吸引（口！空内、鼻腔内、気管カニューレ内部）」及び「経管栄養（胃ろう、腸ろう、経鼻経管栄

養）」の行為を実施できることとなっている

そのため、介護福祉上等が「たんd)吸引」及び「経管栄養」を行った場合もチェックすること

になるので庄意すること

（7)サービス利用に関する意見について

0 「5. サーヒ 9人利用に関する意見Jでは、 現在認められる又は概ね6ヶ月以内に発生する可能性

が渇い「尿失禁 Iや「転倒 ・骨折」等の有無と対処方針を記載する。

なお、症状の変化や進行：こ Kり、 6ヶ月以降に状態が変わる可能性がある場合は、空瀾を活用し

て補足すること

i8）その他特記すぺき事項について

0 「6．その他特記すべき事項」では、 1~5に記載した症状や意見等以外で、障害支援区分の詑

定及び障害福祉リーピスの利用に関して参考となり得る意見等を記載する，

例） ・身（本懐能的には可能であっても、症状の特性から実施すべきではない行為

・症状J)進行を遅らせたり、症状の悪化を防ぐために障害福祉サービスの利用が必要な理由

等

3 投某を行っている湯合は、 南剤の名称や投某量、効果等こつlヽ て具体的に記載する，

・ :37 ・ -38 -



［ 平成 24 年度障害程度区分調査 • 検証事業 （市町村審査会委員へのアンケート結果 ） J

＊ 市町村審査会委員が審査判定で必要と思う医師意見書の内容

〇難病等の症状か理解しやすい説明を記載してほしい （専門用語は避けてほしいで）

〇難病患者等の状能かイメーンてきるような具体的な内容を記載してぽしい

〇現在の状態だ：tでなく、過去の状態や今後の見込みについても記載してほしい，

〇今後の症状の変化 (l年ことの変化等）についごも記載してほしい

〇薬の効果等についても具体的に記載してほしし、

〇寛解（籍解）期であっても、詳しし、症状の説明を記載してはしい

〇精神面（不安や抑．iつ等）から日常生活に与える影響を詳細に記載してほしい

Q 障害褐祉サーヒスを利用するこどで、難病患者等にどのようなメリットがあるのか意見を記曲

してぽしい

V 市町村賽董会の響薫判定
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| 1 審査判定上の留意点 I 

〇 難病患者等は、障害か固定している身体ぽ¥者と違い、症状が変化（重くなったり軽くなったり）

する等の特徴がある

〇 そのため、市町村審査会が行う二次判定では、難病等の特激を卜分理解しt・上で、認定調査員が確

認した「難病患者等の状態l及び「特記1un1、主治医等が記載した「医師意見占」の内容を十分に蒋

査して｀「できたりできなか，たりする出合におげるできなし、状況（最も支榎が必要な状態）」を想芹

してi旦害支援区分(/)審査判定（二次判定）を行 i

※ r できない状況」{-は、内部障害や難柄等の特性か•ン、身体機能的にはてさる状態ぐあっても、

医師の指示等により制限かかけられてし、ること等に上って「でさなし、場合」も含上れる

［平成24年度障害程度区分調査・検証事業（市町村審査会委員へのアンケート結果）】

＊市町村審査会委員が審査判定の際に難しいと感じた点、対応が必要と考える内容

【参考 ：難病等の症状の変化に関する用語］

治璽 ちゅ 疾病が光治した状態。

寛解 （纏解） かんかい 治癒ではないが、症状等が消失した状態

軽快 けいかい 症状が軽くなること c

再燃 さいねん
一時的又は長い期間、軽快又は消失していた疾病が再び悪化・出現すること。

完全に治っていなかった疾病が悪化すること，

再発 さいはつ いったんは治癒した疾病が再び悪化・出現すること

増悪 ぞうあく もともと悪かった疾病がますます悪化すること

審査判定の際に雌しいと感じた点

（） 難病等を理解し、ーいないど判定，が難しい

C)難病等の特徴が分かりづらい

〇 特記事項や医師登見苔：こ具体的な内容の記載がないと判定が難しい

の症状の進行の時期，プ、ヒートか分かりづらし、
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l 

難病患者等の状懇，や．日常生活で［トj9‘ し、ることをイメーンしドくし‘

り 難病等による生活 1:d)膵害とは何か， Ir（がや精神血ヽ(/糾芦を踏まえ判定 Li・ 
〇全身症状 (f巻怠感，疲ガ感、発効，，，，），／）彬嘔を踏 Lえ判定し「一

〇調査の時の状態に lっては、非該｀’iL• なる可能性もいる＇・め、症状の定化 I,: 店［さ したc

〇難病等の今後の進行：ー注意して判定 lt-

対応が必要と考える内容

IT~ 

り 審査会の資rIを1瑾r，こ配布十れば、詣I内布，こ）し、て課いらーとか可能
〇お員の研(Ig•C 、難／，平序 d)制度や'r,hi11. 竹 ， こ閑）ーる説明か必要

（）通常(/)委員てfl難店等の知識かなし、d)C．審査会:-dil'’ll¥：(I)参加が必要

(） WP9医を委員i-しt冴ljい合議（本を設iP,'.Iる方がよし、

2．市町村審査会からの意見 ＊‘`;: | 
（1)有効期間について

、． 障苔支援区分J)認定JJ｛げ期間It3 年 4• 杖がとしてし、るか、症状が進 ff1る-とか見込まれる難

病汗の場合は、医師存見占や特記1tr)1,：，記載された症状J)1佳行 に関十る記辿窃~,分に確認＇、

市町村に対して区分の打効期間を報店•I,;,

（2)樟祉サーピスについて

1祖；切変化十る難利也者等：こ吼、ご： t．m)：か J::り屯度 の時ど rtり料1斐 の時て必要なhi,
祉サーヒスが異なるf・め、匡師意見占・や井、記・J;項に記載され,. 症れの弯化 ：こ閑十る記）士等,'.・ ¥・ 

分：ー確認し、市町村：-tt l 、-，しーヒス：ード'11る荏見を(-tI 

・II・ ・ 42 ・ 



VI その盤
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医師意見書（記載例）
記入日 平成 27年0月 0日

難病患者等の状態について （様式例）

聞き取りを行った方

•本人 ・家族 （

・介護者 （支援者） ・看護師

•その他 (

・ポランティア

疾病名 （発症の時期）

合併症やその他の疾病など

難病等の症状

※症状などに弯化があろ場合ば、「ヒり重度の状態Jを記載 1 日常生活で困っていること

し、「症状等の変化」 襴にその他の状態や変化の時間 ・期間 不自由があること など

などを記載ナる
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［症状等の変化］

有無

（その他の状態や変化の時間・期間など）

（ふりがな） T 
-----------------------------・――------- 男

申請者

1 リ l ・ 人 ・ 昭 ・ •I'·
<1― 
) 1 11'1.( I'，没）

女
連絡‘ん （ ） 

1,；しの"',,,',r,に1£1する．む見は以 9‘ーの通りです
I治 l)、として人，も兄，1:がサービス＾打1JJJJ,,l1由id)｛11人に＇りたって flj/lJされることに □ 1"1 、g• 十る” □1,,1．むしなし、0
1, ~11氏名
|9、M.1住機関名 ,，1 i, 9 9! （ ） 

Iり拉機lt19f(1地 I A¥ （ ） 

(1)最終診察日 ’l'成 27 fl 

゜
JI 0 II 

(2)意見書作成回数 に 初l"I □ ~I，り 1| 以 I

口内科 □t,WI9f1- コ外科 口祁形外科 □11,,神社外科 □1女hり科 □泌尿器科
(3)他科受診

L.]婦人科 L I眼f1 」且外咽喉科 口り叱＂ ←•／ャ科 □1'H科 □その他（ ） 

改苦 □祉杵
□111 -＇r，) 
□中し，R）
□中 □，「し）
□中 □，T9)

-45 -

1.傷綱に111する意見
(1)診断名 （障害の直接の原因となっている傷病名については 1.に記入）及び発症年月日

I. 000症（ロロロ病） ，，t1,·1り） 111 （昭和 · ‘’•I1 2 1 {，． 4 月 1 111:il) 
2 △△△病 豆:~: ::（昭和 ．g;25 ，，＇ 4月::::: ; 

梵1,・1りJIII （昭和 ・ ‘ l•-1』父 り JI 111:il) 

入院歴 （直近の入院歴を記入）

l. II粁II·~ 25'.' 4 JI- 25 り 6 JI （間砂： △△△病
•と． II11{| 1. •I’IK JI- り II (/~jl占名

(2)症状としての安定性 ［鱈・，とごあ砂玲｀具体的な状況を、；L人

牛＼に1l’湘:;虚 ・砂につし、てば1,・1：状の麟；こ⑳ヽてわか7Jように，記人 J〕
00炎は．半年～ 1年で厚燃を繰り返している
闘節慮易鍍労感は．体調、季節によって査動

(3)障害の直接の原因となっている傷病の経過及び投薬内容を含む治僚内容

平成20年に受診。検査の給景、 000症と診断。平成23年 10月から自宅療養。
平戌24年4月に△△△病を合併。 00炎は、ステロイド治療により軽快。厚燃の可飽性あり。
（親在ロロロロを 1日0mg投与中、劉作用による▽▽▽症状を認める） 閲節縞、易疲労感は待練。

2.身体の状態に関する重見

(1)身体情報 利き腕 (Qi, コI‘ 身長 ＝ 160 '" 体重 ~ 60,, (iH6', iiJ)it•I1,l)t 化口附 /Jil 乞雑 t'r 口 M 少）
(2)四肢欠損

(3)麻庫 I, 1.11, (f','l'.l. :口村 『中 □,f,) ／』． I•IIk (h1し： 口杯 □中 □l「t)
/, I、Ilk (f','i([ :卓f し '1’ □,r，・)
ユI)他(;:;:{、',

(4)筋力の低下 1,'叫＇/: 四肢
頃 J、6ャ IId)1,i'i)、 ,J):/'~,fi/J

(5)関節の拘縮 I1渭Ji,j, .(,(f,'I([ :しff

II I IY!f!1l.(，(/','IQ □軒
股IW!11 .(, Ir」''1,).：口軒

irn1rn, .(i (／11,J. ：口粁

そJ)（也(;,・仙',

(6)関節の漏み （，’;1:1:,: 全身

（過J、9iヶ 11.I)1,i i)、の変̀,f，/J 巳改i’,; cfII i'! 
(7)失籟 ，不関意運動 I IIJ， .(，（l','IQ 口杯 し中 □，「l)

困；，i＇ （I’,'1し．口粁 □中 □，T9) 
日lk.(, （f’,'1,.:. • □令f L 中 □，r9)

(8) 褥漬 (,9:I;(:I 

(9) その他の皮膚疾患 (,¥1:｛,‘, 

I,卜IIk (f,＇1し・ロ粁 □中 □，rし）
f'o'.l'l. :口粁口中 □，「＼）

I’,'1文・ セ軒 □中 口1'・）
□削．＇L＇．）
I』 (r,'1且し軒 □中 □if,)
1,.（和1且：口仔 □中 □，ft) 
I, I 程度・ロ♦f に中 □，fl) 
J,• (IfIQ : -+F □中 □，「l）

I, (f','.IQ:口軒 □中 □，fl) 
体鱈．季節によわて

I, (rmt : [J軒 □中 □，r1)．置動
r,'度：口粁 ［中 J,r¥) 

{,1＇1文・ ロ粁 □91l □'Tl) 

-46 -



3 行動及び精神攀の状態に関する意見

(1)行動上の障害

D柑仮逆佃 □ 妹，；• □1、1似 口（也，1； 口女揉・ヽ 0)抵抗 □1JI徊
n(LI次の，忍、乱が困難 n小潔fr.yぅ n代1'l: nヤli'1'J逸脱行動 ロその他（ ） 

(2)精神症状・能力障害二軸評価 〈判定時期平成 27年 0月〉
1,'湘l1,'1：り、9:91'itt, ビ1 02 0:l 04 [l 5 □6 
能JJI布，19,;HI'(111i Bl □2 □:l □ l □3 

(3)生活障害評価 〈判断時期平成 27年 0月〉
J'l:・1, ~I □ ・2 □3 □4 □ 5 'I訊リズム Bl □2 □ 3 □ 4 □ 5 
保11', g I □2 □ 3 □4 □ 5 令銭怜Pl' 81 □2 □3 □4 □5 
111/.1!;・t;:PI' ft? I □2 □3 □4 巳5 対人関係 01 □ 2 □3 □4 □5 
i1^1,＠いを 9'••• 夕rl! '/2 I □ 2 こ：｝ 口」 口5

(4)精神・神経症状

口絃点1名古 こ，；し1(_9|:I,t',;： □,I,む|;,'l.'占 口遂11機能悶，＇，
m1会1'(J1直 j悶，1, こその他の認知機能Vi',l, 〇氣分閃＇， 1,（抑うつ氣分、 ff躁／躁状態）
幻f，111し仰，1, こ幻‘此 口妄想 口その他（

"il"I科文，珍の(1，1照 口h( ） □無
(5)てんかん

口迎 Il"I以 I・ □II 11"1以 I: 口什・-11"1以 I

4.特別な医療 （現在、定期的あるいは頻回に受けている医僚）

処置内容 口，＇，＇，'、 i苅99)怜・fl! □中心静脈＇栄投 口透析 □ストーマの処iri
□酸．し鴻(il； ロレスヒレ一＇/ー ロ＇ス＼ iでりJI用の処ir/ □1紅りのiやfl'
□糸f.i汀'<j¥f(¥'/ろう ） 口吹1於 lリk,｝|'（, i •，;． (l" I 数 l99| l l) 口1iil欧(I(J’#J仕

特別な対応 □モニクー測定 (1f1L11八心打l,n危｝；飽和IQ笠） 口街1(l(n処irt
失禁への対応 □J)テーテル（コントームカテーテル、iilio，tJJテーテル竹）
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5 サービス利用に関する意見

(1) 現在、発生の可能性が嵩い病態とその対処方針

□1^ば、か な似倒・ •ii折 □/JI徊 □社珀 □直卜•t'1.Ih| i 炎 □11¥¥111‘｛じ
口易感染性 口心II巾機能の低ド な紅h □II兒水 □1直1/咲，1； □1,',l>/'1記加!))¥’泄
□1几ヽれん発(1・ ロその他(
一対処）j針（ バリアフリー、杖の使用、鎮瘍剤など

(2)障害福祉サーピスの利用時に関する医学的観点からの留意事項
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移動について （転倒に注意、長距塵の移動不可
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その他 （重い物の持ち運びは介助が必要

(3)感染症の有無 （有の場合は具体的に記入）

ロイi( ) と．II，.( 口小1リl

6, その他特記すべき事項

悶，1;:姐及区分(/),ぶitやサーヒス吟利911,iIIIhiの{1/9しにピ成な1灰‘{・・(1'）なこ．心見吋をご，；心l成してく、レこさし、 なお、＇，111"11り^，序

に別途，む見を水め f•り；合 itその内容紺，果も，辿載してく f• さし、 (1,'/i叫梵 {ll; ， 1:•や身体協'『I；・打 111, ，h，診断， 1 ：U)＇りし^．、；を裕 f・I

して「fiいても討，Illてナ ） 

闘節痛、易疲労感は、体鱈、季節によって変動。悪化の時はADL低下。

一人暮らしのため、家事の損助が必要。 QOLの改善が翔待できる。
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難病・慢性疾患全国フォーラム 2015

ーすべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

共生社会の実現を目指して

一難病法の成立と課題一

難病・慢性疾患
全国フォーラム
関連資料



口難病・慢性疾患全国フォーラム開催状況一覧(2010-2014)

開催日 会場 所在地
参加 参加

テーマ1 テーマ2 主なプログラム 後援
団体 者数

国立オリン
記念講演「新たな難病対策への展望」（金澤一郎）、

厚生労働省、
第1回 ピック記念 東京都 109 すべての患者・障害者・高齢者

患者家族の訴え7人、
日本医師会、

2010 
2010/11/28 

青少年総合 渋谷区 (56) 
335 
が安心して暮らせる社会を

政党シンポジウム「各党の難病対策と社会保障政策を聞
日本労働組

センター
く」、

合総連合会
アピール

オープニング（ラブジャンクス）、
日本教育 東京都

123 すべての患者・障害者・高齢者
患者家族の訴え4人、

厚生労働省、
2011 2011/11/12 会館ーツ橋 千代田

(71) 
373 
が安心して暮らせる社会を

東日本大震災特別報告2団体、
日本医師会

ホール 区 シンポジウム「今後の難病•長期慢性疾患対策を考える」、
アピール

119 

東京都
すべての患者・

患者・家族の視
オープニング（マーチ女アンサンブル）、

137 障害者・高齢者 患者家族の訴え4人、 厚生労働省、
2012 2012/11/24 日経ホール 千代田 (82) 

450 
が安心して暮ら

点で新しい難
シンポジウム「新しい難病対策の法制化を目指して」、 日本医師会

区
せる社会を

病対策を
アピール

JA共済ビル 東京都
すべての患者・ オープニング（ラブジャンクス）、

厚生労働省、
145 障害者・高齢者 患者家族の訴え4人、

2013 2013/11/9 カンファレン 千代田 (88) 
450 
が安心して暮ら

輝
シンポジウム「総合的な難病対策の法制化をめぐって」、

東京都、
スホール 区

せる社会を 特別決譲
日本医師会

すべての患者・
新たな一歩を

企画1「地域で生きるために（分野別の訴え）、 東京都、
浅草橋 踏み出すため

2014 2014/11/8 ヒューリック
東京都 154 

350 
障害者・高齢者

に～患者・家族
企画2「支える立場から（専門分野からの発言）」、 日本医師会

台東区 (93) が安心して暮ら 企画3「フリートーク」、 （厚生労働省
ホール

せる社会を
の生活を考え

アピール 補助事業）
る

＊ガソコ内は、うち患者家族団体数



第1回難病・慢性疾患全国フォーラムプログラム

□2 0 1 0年 11月28日（日） 国立オリンピック記念青少年総合センター

総合司会 長谷川三枝子副実行委員長（日本リウマチ友の会）

あいさつ 伊藤たてお実行委員長（日本難病 ・疾病団体協議会）

11:15 亘旦亘「新たな難病対策への展望」

講師金澤一郎先生 日本学術会議会長

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会委員長

12:30 圧三国（昼食）

13:20 I患者 ・家族の訴えi
司会 小林信秋副実行委員長（難病のこども支援全国ネットワーク）

患者、家族からの発言

14:os I来賓あいさつ・紹介I
司会 玉木朝子（衆議院議員 ・栃木県難病連会長）

外山千也厚生労働省健康局長（厚生労働大臣代理）、

羽生田俊日本医師会副会長、古屋範子衆議院議員、

篠原淳子連合生活福祉局長、東川悦子日本障害者協議会副代表

祝電・メッセージ披露

14:25 散党シンポジウ吋 各党の難病対策 ・社会保障対策を聞く

司会 伊藤たてお実行委員長（日本難病・疾病団体協議会）

シンポジスト

民主党

自由民主党

公明党

日本共産党
‘‘‘ メッセーン

社民党

谷 博之（民主党参議院議員、党難病議連事務局長）

菅原一秀（自由民主党衆議院議員、党副幹事長）

江田康幸（公明党衆議院議員、党難病対策 PT座長）

田村智子（日本共産党参議院議員、厚生労働委員）

たちあがれ日本

会場発言

討論

15:50 ~ 

16:00亘三
あいさつ 小林信秋副実行委員長（難病のこども支援全国ネットワーク）
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アピール

難病を知っていますか？

病名もつかす診断もできす、そして冶療法もない病気の患者たちがいます。

生涯、医療を受け続けなければならない長期漫性疾患の人たちがいます。

小児の医療費助成を受けて闘病生活を続け、祝うべき 20歳の誕生日を迎え

たその日から、医療費負担に苦しむ若者たちがいます。

一方では、専門医療が受けられないどころか普通の医療さえ受けられない地

域もあるのです。世界レベルだという日本の高度な医療が受けられない、薬が

手に入らない、医療費や薬代が払えない、そして冶療をあきらめなければなら

ない患者たちがいます。家族の介護や経済的な負担は大きく、患者には生きに

くいことも少なくありません。仕事に就きたくても患者を雇用する企業はまだ

まだ少数です。今の医療制度では必要なリハビリも続けることができません。

難病や長期漫性の病気は特別な人がかかるわけではありません。決して特殊

な病気でもありません。私たちの病気の患者総数は全人口の 3％から 5％とも

言われています。国民の誰がかかっても不思議ではありません。多くの場合、

いつ誰がとこで発病するかも分からないのです。あなたの家族が、そして隣人

が、患者となるかもしれません。

私たちは同じ国に住む国民の一人として、すべてにおいて平等であり、すべ

ての国民とともに生き、住み、学びそして働きたいと願っています。とこに住

んでいても、より良い医療を平等に受ける権利があると信じます。

お金のあるなしや住んでいる地域、年齢で受けることの出来る医療に不平等

があってはならないと思います。

私たちが今日、全国各地から集まったのは、すべての国民が平等に生きるこ

とが出来る社会が、私たちも生きて行ける社会だと信じるからです。難病の患

者も、一生涯医療と向き合わなければならない人も、イ本や心に様閃な障害や困

難を持っている人も、生まれたばかりの子どもも、高齢の人も、人間としての

誇りと尊厳を持って生きていくことの出来る社会を目指したいからです。

私たちは、様閃な違いや困難を乗り越えて、手をつなぎ、私たちの住んでい

る社会に向かって「誰もが暮らしやすい社会の実現」を働きかけ続けることを

確認します。多くの患者・家族のために、力の限り希望の光を灯し続けます。

2010年11月28日

第1回難病・慢性疾患全国フオーラム参加者一同
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難病・慢性疾患全国フォーラム 2011

ーすべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を一

プログラム
□2 0 1 1年 11月 12日（土）日本教育会館ーツ橋ホール 総合司会竹内公一

12 : 45 

13 : 00 

13 : 10 

14 : 00 

14 : 30 

14 : 50 

15 : 10 

16 : 50 

16 : 55 

オープニングアトラクション「LOVEJUNX（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・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 （表皮水疱症／患者）

来賓あいさつ・紹介

辻泰弘厚生労働副大臣、高杉敬久日本医師会常任理事、長妻昭衆議院議員、谷

博之参議院議員、玉木朝子衆議院議員、竹田光明衆議院議員、古屋範子衆議院

議員、田村智子参議院議員、川田龍平参議院議員、阿部知子衆議院議員。

祝電・メッセージ披露

※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. 遠位型ミオパチー患者会 織田友理子

2. 難病ネットワークとやま 三部庫造

休憩

シンポジウム 「今後の難病対策の方向について」

コメンテーター 金澤一郎 （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 (NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク専

アピール採択

閉会あいさつ

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 （内閣府障害者福祉施策担当参事官・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・

疾病団体協謙会代表理事）
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難病・慢性疾患全国フォーラム2011 

ア 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「原因の究明と冶療法の早期開発」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同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・高齢者が安心して薯らせる社会」を一日も早く実

現するために

2011年 11月 12日

参加者一同

123 



すべての患者 ・障害者・商齢者が安心して暮らせる社会を

難病・慢性疾患全国フォーラム 2012 プログラム

□2 0 1 2年 11月24日 （上） 日経ホール

12: 40 |オープニングアトラクション1「マーチ＊アンサンブル」

13: 00 佃会・主催者あいさ叶実行委員長伊藤たてお

13: 10 I患者 ・家族の訴えI

1.高橋美加 （胆道閉鎖症／患者）

2.吉川祐一 （クローン病／患者）

3.大井川ヨシ f （関節リウマチ／患者）

4.井上咲季 （ウエルナー症候群／患者）

14: oo I来賓あいさつ ・紹介l
矢島鉄也厚生労働省健康局長、道永麻里日本医師会常任理'|i

総合 ， il 会竹内公—

辻泰弘参議院議員、谷博之参議院謡員、渡辺孝男参議院泌且、 JII fl I龍‘に参泌院ぷ員、

田村智子参謡院談員

祝電 ・メッセージ披露

14: 50 休憩

15: 10 Iパネルディスカッション1 「新しい難病対策の法制化を目指して」

n・1会 ：玉木朝子（栃木県難病連 ・前衆議院諮且）

コメンテーター 金澤一郎（）厚生科学審議会疾病対策部会難肋対策委員会委員に）

患者団体からの要望 PKOの会 ・山地幸雄会長、竹の(-の会 ・東尾雅史会K・、

血管腫 ・血管奇形患者会 ・横山江'Il（荀l|代表、

H本ALS協会・岡部宏生副会長、令沢公明'h務｝9，ilこ・

ディスカッション 山本尚千｝li生労働省健康），J疾病対策諜長、伊藤たてお 11本難肋 ．

16: 50 戸三戸］

疾病団体協議会代表理，-l';、小林信秋難病のこども支援令1l」ネット

ワーク専務理下、患者団体代表

16: 55 罰会あいさつI長谷川三枝子 副実行委員長、日本リウマチ友の会
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難病・慢性疾患全国フォーラム2012

アピール

日本における難病対策は、 1972年の「難病対策要綱」制定以来、初めての

大きな転換期を迎えています。このことは、この難病・慢性疾患全国フォーラ

ムに結集した患者・家族団体が大きな成果として歓迎し、関係者とご支援をい

ただいた国民の皆様に心から感謝申し上げます。

私たちのねがいは、医療費の負担軽減や治療研究の推進、治療法の開発にと

どまらす、就労支援、医療体制の整備、相談体制の拡充、福祉や生活保障制度

の充実、学校生活においてみんなと一緒に学び成長していくことを保障するこ

となと、多岐にわたっています。

今後はそれらのねがいが実を結ぶように、さらに改革が積み重ねられ、一層

充実し、全国のどこに住んでいても、我が国が到達した医学・医療と社会保障

の様閃な制度を等しく利用することが可能になるように、当事者団体としての

活動を力強く継続発展させるよう一層の努力を重ねなければなりません。

厚生労働省では、いま、難病対策を抜本的に改革し、制度化するための検討

がすすめられています。私たちの声が反映された難病新法の一日も早い成立を

望みます。

また、新しい難病対策の推進を目指す超党派国会議員連盟が設立され、 100

名を超える議員が参加しています。超党派による国会議員連盟の設立は、多く

の患者団体の永年のねがいでもあり、今後、難病対策の充実と発展に寄与され

るものと期待しています。

すべての患者・家族が、多くの国民が、病気になったことによって重い苦し

みや悩みを昧わうことがないように、必要な支援を必要に応じて得られること

ができる社会の実現を目指して、全国の患者・家族団体と｛固人や支援者が一層

力強く手をつなぐこと、私たちの活動が難病や慢性疾患の患者に限らす、すべ

ての国民の社会福祉の向上に役立つことを願って、一層の連携を強める活動を

続けることを、この集会の名において誓います。

多くの国民の皆様のこ理解と力強いこ支援をお願いいたします。

201 2年（平成24年）11月24日

難病・慢性疾患全国フォーラム2012

参加者一同
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すべての患者 ・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を！ ！ 

難病・慢性疾患全国フォーラム2013プログラム

□2 0 1 3年 11月 9日（ヒ） JA共済ビルカンファレンスホール

12: 40 亘互ォーフニングアトラクション「LOVEJUNX」

13 : 00 (!催者挨拶I伊藤たてお実行委員長

13: 10 悲者・家族の訴えI

島 睦子（膵島細胞症／患者・希少疾患）

阿波連のり子（膠原病／患者・特定疾患）

栗原光睛 （若年性特発性関節炎／家族 ・小児慢性特定疾患）

仲山真由美（屯症筋無力症／患者 ・障害福祉サービス）

13: 40 |来賓あいさつI

総合d]会竹内公

村木厚子厚生労働事務次官（厚生労働大臣代理）、橋本岳衆議院磁員、

長長昭衆議院議員、桝屋敬吾衆議 院識貝、薬師寺みちよ参議院議員、

高橋千鶴子衆議院識員、小宮山泰子衆議院誂員、 上野ひろし衆議院泌員

14: 00 休憩

14: 20 |シンポジウム1「総合的な難病対策の法制化をめぐって」

金澤 一郎（厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会委員灰）

田原克志 (I厚生労働省健康局疾病対策課長）

桑島昭文（／単生労働省庵用駒等・児童家庭局犀子保健課艮）

森岡久尚（原生労働省社会・援護局障害保健福祉部企画課課長Hi{4.）

占村まゆみ（福島県会津保健祉t務所健康増進課保健師）

森 幸子（ 一般社同法人日本難病・疾体協議会副代表£flじli)

近藤博 f（認定 NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク親の会連絡会小褐対

策WG・ 公益財団法人がんの子どもを守る会副理l吐長）

(I ij会）伊藤たてお（一般社団法人日本難病・疾病団体協ふ会代表J:11しli)

長谷川：．枝子（公益社団法人日本リウマチ友の会会に）

16: 50 圧已玉l

17: 00 亘可
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難病・慢性疾患全国フォーラム2013特別決議

40年を経た日本の難病対策はここに大きな変革の時を迎えました。

難病患者・家族の当事者を含めた 4年にわたる議論の中で合意された厚生科学

審議会疾病対策部会難病対策委員会の「中間とりまとめ」と「提言」は多くの難

病患者とその家族に希望の光をもたらすものでした。

日々病いと共に生きていかなければならない患者・家族にとっての頂きはまだ

遠く、過酷な毎日の生活を強いられている難病患者・家族にとってはまだまだ十

分な支援とはなっていないものではあっても、それは病気を持ちながらも共に社

会に参加し、そして生きてゆくための大きな目標ともいえるものでした。

新たな難病対策は「総合的な難病対策」として「法制化」を目指すこととなり

ました。多くの患者・家族の念願であった、すべての難病を対象とする難病対策

への足掛かりを築き、障害者福祉の対象となり、就労支援や、地域での支援、偏

見を取り除く取り組みや専門医療の連携も図られることとなりました。

しかし難病対策委員会に提示された先日の厚労省案では、重症基準の設定と医

療費の支援対象患者の絞り込み、医療費自己負担の増加、すべての難病が対象疾

患となっていないことなど、私たち患者団体が引き続き世論に訴え、取り組みを

強めなければならない課題も多く、とりわけ急激かつ大幅な負担増の提案は多く

の患者・家族を不安に陥れるものでした。

私たちの取り組みもあって、医療保険の高額療養費制度の中・低所得層の限度

額引き下げのうごきも見えてきました。しかし全体として日本における長期慢性

疾患対策は遅れていることを実感しており、今後も大きな課題として取り組まな

ければならないことも明らかです。今のままでは難病患者・長期慢性疾患患者が

安心して地域で生活することはできないからです。

さらに小児慢性特定疾患対策における医療費負担の急激な増額も日本の子ども

の健全育成の観点から大きな問題となるものです。

これらの問題について多くの難病患者・家族の団体や個人が、それぞれの立場

からそれぞれの発言をし、そしてそれぞれの活動を進めてきました。それらの全

ての活動が大きく国と社会を動かしています。

今まさに難病対策の法制化に向かって前進しようとしている時期にあたって、

私たちはその法制化が、難病とは誰もが罹りうる病気であり社会が包含すべきと

した理念に則り、難病対策予算が大幅に確保される根拠となり、すべての難病患

者・家族にとってより良いものとなるよう、より一層充実されるよう、国及び国

会、関係各方面に強く要望します。

2013年 11月9日

難病・慢性疾患全国フォーラム 2013 参加者一同

127 



難病・慢性疾患全国フォーラム2014 プログラム

□2014年11月8日（土） 浅草橋ヒューリックホール
総合司会竹内公一

12:30開会

主催者あいさつと趣旨説萌 伊藤たてお実行委員長

来賓あいさつ 高階恵美子厚生労働大臣政務官、

丹羽登文部科学省初等中等教育局特別支援教育課特別支援教育調査官

13:00企画1「難病・慢性疾患患者・家族が地域で生きるために」

患者・家族テーマ別発表

話題提供「患者・家族の現状と課題」 実行委員会事務局 水谷幸司

1) 教育 浦野正敬（小児がん経験者、山梨大学大学院教育学研究科在学中）

2) 就労 吉川祐一（クローン病患者、 IBDネットワーク）

3) 医療 和久井秀典・長谷川育代（再発性多発軟骨炎患者・家族、同患者会）

4) 医療 中村典子（先天性心疾患患者家族、全国心臓病の子ともを守る会）

5) 福祉 井上咲季（ウェルナー症候群患者、ウェルナー症候群患者家族の会）

6) 介護 岡部宏生 (ALS（筋萎縮性側索硬化症）患者、日本ALS協会）

く休憩＞展示コーナー 海外の患者会、患者家族の声、書籍紹介など

1450企画2「難病・慢性疾患患者・家族を支える立湯から」専門職域からの現状報告と意見

〇現在の特別支援教育と小児の難病・慢性疾患児の教育について

滝川国芳束洋大学教育学科教授（特別支援教育）

0難病患者の現状と今後の対応について

遠藤貴栄中野区医師会立しらさき訪問看護ステーション訪問看護認定看護師

0難病と相談支援について

蔵田亜希子社会福祉法人九十九会生活支援センターつくも相談支援専門員

〇患者会としての「障害年金請求支援」

加福保子障害年金サポート社労士の会（札幌）社会保険労務土

0難病法施行にむけて～臨床を通して感じたこと

浪久悠国立精神神経医療研究センター作業療法士

く休憩＞

16:00企画3 フロアも交えたフリートーク

コーディネーター 伊藤たてお (JPA)、小林信秋 （難病こともNW)

17:00政党・議員紹介・挨拶 薬師寺みちよ参議院議員、高橋千鶴子衆議院議晨

アピール

17:30閉会あいさつ 長谷川三枝子（日本リウマチ反の会）
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難病・慢性疾患全国フオーラム2014

アピール

全国の野山が紅葉に包まれ、北の山閃の頂きが雪におおわれ始めたこの季節

に、全国から患者団体の代表たちがこのフォーラムに集いました。

念願の「難病の患者に対する医療等に関する法律」が生まれ、 1972年に難

病対策が始まって以来の大きな転換期を迎えました。小児慢性特定疾患児への

対策も、児童福祉法改正が行われ、難病法の施行とあわせて、小児から大人ま

で切れ目のない総合的な支援策の実現に道を開くことになりました。

私たちは、法律としての根拠をもった難病対策としてスタートすることを、

心から待ち望んできました。立法府を構成するすべての会派の贄成によって生

まれたこの法律が、総合的な施策の拡充にむけてのスタートになることを確認

しあいたいと思います。

附帯決議の各項目の一つひとつには、指定難病に上限を設けないことや、患

者数の増加によって単純に指定からはすすことのないこと、地域間の格差なく

とこにいても適切な医療が受けられること、福祉サービスの対象となる難病等

の範囲については支援の必要性から指定難病の範囲よりも幅広くとらえること、

成人しても切れ目のない医療や自立支援が受けられるような制度連携、難病対

策の根本としての冶療法の確立、原因究明、研究開発に必要な予算を確保する

ことなどが盛り込まれています。

また、医療費の患者負担において、患者、家族の間に不安が広がっているの

も事実です。疾患ごとの重症度分類の設定にも、不安の声があがっています。

施行後の実態を調盃し、必要な改正を求めていくことも大切です。

私たちは、附帯決議の実現によって、就労支援の拡充、医療体制の整備、相

談支援体制の拡充、福祉や生活保障制度の充実、学校教育の保障などを求めて

いきます。この法律が、他制度との有機的な連携で総合的な対策の実現にむけ

ての堆進力となるよう期待しています。

すべての患者・家族が、障害者や高齢者が、すべての国民が、病気になった

ことによって重い苦しみや悩みを昧わうことがないように、必要な支援を必要

に応じて得られることができる社会の実現を目指して、患者、家族、支援者が

手をとりあっていくことを宣言します。

2014年 11月8日

難病・慢性疾患全国フォーラム2014参加者一同
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難病・慢性疾患全国フォーラム2015 大動脈炎症候群友の会（あけぽの会） 板橋難病団体連絡会

参加・賛同団体一覧 竹の子の会（プラダー・ウイリー症候群児者親の会） 江東区難病団体連絡会

(2015年 10月現在、 156団体く患者・家族団体95、 胆道閉鎖症の子どもを守る会 (NPO)神奈川県難病団体連絡協議会

地域団体連合組織43、支援団体等 18>） 中枢性尿崩症(CDI)の会 新潟県患者・家族団体協議会

つくしの会（全国軟骨無形成症患者・家族の会） （NPO)難病ネットワークとやま

■患者・家族団体………………………・……,．．．．．．． TSつばさの会（結節性硬化症） 山梨県難病・疾病団体連絡協謙会

アイザックス症候群りんごの会 （認定 NPO)難病のこども支援全国ネットワーク 長野県難病患者連絡協議会

(NPO)IBDネットワーク（潰瘍性大腸炎、クローン病） （認定 NPO)日本IDDMネットワーク(1型糖尿病） （NPO滋［阜県難病団体連絡協議会

あすなろ会（若年性特発性関節炎の子を持つ親の会） 日本AS友の会（強直性脊椎炎） （NPO)静岡県難病団体連絡協議会

アレキサンダー病親の会（白質ジストロフィー） （一社）日本ALS協会（筋萎縮性側索硬化症） （NPO)愛知県難病団体連合会

(NPO)アレルギー児を支える全国ネット「アラジーポット」 (NPO)日本炎症性腸疾患協会 (NPO)三重難病連

岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会 (NPO)日本間質性膀脱炎患者情報交換センター (NPO)滋賀県難病連絡協謙会

ウェルナー症候群患者家族の会（遺伝性早期老化症） 日本患者同盟（結核、結核回復者） （NPO)京都難病連

(NPO) ALDの未来を考える会／A-Future（副腎白質 日本肝臓病患者団体協議会 (NPO)大阪難病連

ジストロフィー） （一社）日本筋ジストロフィー協会 兵庫県難病団体連絡協議会

(NPO)HAEジャパン(HAEJ)（遺伝性血管性浮腫） 日本CFSナイチンゲール友志会（慢性疲労症候群） （NPO)奈良難病連

SSPE青空の会（亜急性硬化性全脳炎・家族の会） 日本喘息患者会連絡会 和歌山県難病団体連絡協議会

SJS患者会（スティーブンス・ジョンソン症候群＝皮膚 （公財）日本ダウン症協会 岡山県難病団体連絡協謙会

粘膜眼症候群、重症型多形滲出性紅斑） （公社）日本てんかん協会 広島難病団体連絡協壌会

SBMAの会（球脊髄性筋萎縮症） （一社）日本難病・疾病団体協議会(JPA) とくしま難病支援ネットワーク

ぃ
9
,9[JfT璽
1
遍
92-

(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会

(NPO)おれんじの会（山口県特発性大腿骨頭壊死症患者会）

下垂体患者の会

褐色細胞腫を考える会

(NPO)がん患者団体支援機構

（公財）がんの子どもを守る会

眼瞼・顔面けいれんの患者を元気にする会

キャッスルマン病患者会

CP.PS患者・家族の会（クリオビリン関連周期性発熱症候群）

稀少がん患者全国連絡会

稀少難病愛知・きずなの会

血管腫・血管奇形の患者会

日本ハンチントン病ネットワーク 香川県難病患者・家族団体連絡協譲会

(NPO)日本プラダー・ウイリー症候群協会 愛媛県難病等患者団体連絡協議会

POEMS症候群サポートグループ (NPO)高知県難病団体連絡協議会

(NPO)日本マルファン協会 福岡県難病団体連絡会

（公社）日本リウマチ友の会 (NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

脳外傷友の会コロポックル (NPO)長崎県難病連絡協議会

(NPO)脳腫瘍ネットワーク(JBTA) 熊本難病・疾病団体協謙会

(NPO)はむるの会（ヒトT細胞白血病ウイルス＝HTLV-1) (NPO)大分県難病・疾病団体協議会

ハーラーマン・ストライフ症候群の会唯結 宮崎県難病団体連絡協謙会

表皮水疱症友の会(DEBRAJ紆》AN) （認定 NPO)アンピシャス（沖縄）

(NPO)PAHの会（肺高血圧症） ■支援団体等．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．
(NPO)PIDつばさの会（原発性免疫不全症） （NPO)ASrid (Advocacy Service for Rare and Intractable 

古典型シトルリン血症1型(Lien)の会 PKDの会（多発性嚢胞腎・多発性嚢胞肝） Diseases'stakeholders in Japan、)

再発性多発軟骨炎(RP)患者会 フェニルケトン尿症(PKU)親の会連絡協議会 患者の声協邊会

サルコイドーシス友の会 腹膜偽粘液腫患者支援の会 患者の生命保険を考える会

CCHSファミリー会（先天性中枢性低換気症候群） ベーチェット病友の会 (-社）こいのぽり（ミトコンドリア関連疾患）

(NPO)ジストニア友の会 POEMS症候群サポートグループ（クロウ・深瀬症候群） CSLベーリング株式会社

シルパー・ラッセル症候群ネットワーク ほっとMS（多発性硬化症、奈良） 全日本国立医療労働組合（全医労）

J-FOP患者家族会 ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ (-社）東京都医療社会事業協会

周期性acth症候群家族会準備会 むくろじの会（多発性内分泌腫瘍症患者と家族の会） （NPO)難病支援ネット北海道

小児交互性片麻痺親の会(AHC) (NPO)無痛無汗症の会「トゥモロウ」 (-社）ナンフェス

小児脳腫瘍の会 もやもや病の患者と家族の会 (NPO)新潟難病支援ネットワーク

人工呼吸器をつけた子の親の会（パクバクの会） ゆまにて（神経鯖病者・障害者の社会参加と貢献を支援する会） （公社）日本医療社会福祉協会

腎性尿崩症友の会 ロイコジストロフィー患者の会 日本患者会情報センター

スモンの会全国連絡協議会 日本の医療を守る市民の会

(NPO)線維筋痛症友の会 ■地域患者団体連合組織…．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．． （NPO)日本慢性疾患セルフマネジメント協会

全国筋無力症友の会 （一財）北海道難病連 ノーペルファーマ株式会社ヘーシェントリレーションズ

（一社）全国膠原病友の会 青森県難病団体等連絡協議会 （社福）はばたき福祉事業団（薬害エイズ被害者）

全国CIDPサポートグループ（慢性炎症性脱髄性多発神経炎） 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 ファイザー株式会社Jミュニティ・リレーション課

全国色素性乾皮症(XP)連絡会 (NPO)宮城県患者・家族団体連絡協議会 (NPO)PRIP Tokyo（知的財産研究推進機構）

（一社）全国腎臓病協議会 (NPO)秋田県難病連

（一社）全国心臓病の子どもを守る会 山形県難病等団体連絡協謙会

(NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会 福島県難病団体連絡協議会

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会 茨城県難病団体連絡協謙会

全国多発性硬化症友の会 栃木県難病団体連絡協瀑会

全国尿素サイクル異常症患者と家族の会 群馬県難病団体連絡協護会

（一社）全国パーキンソン病友の会 千葉県難病団体連絡協議会

（一社）全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会） （一社）埼玉県障害難病団体協謙会

側弯症患者の会（ほねっと） （NPO)東京難病団体連絡協議会
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