
1976年2月25日第三種郵便物認可（毎週4回月曜・火曜・木曜・金曜発行）SSKO通巻11146号

2022夏第48り・

JPAの仲間

　　　　　　　

Japan

　

Patients Association

　

-般礼|ヽ月法人日本難病・疾病ﾄ月体協議会

〒17CKX)02東京都豊島区巣鴨1-11-2巣鴨陽光ハイツ６０４号室

TEL：03-6902-2083

　

FAX : 03-6902-2084

　
　
　
　
　

　

一

　
　
　
　 ………川川ト＼……jj

JPA就労部会

　

難病患者の就労アンケート報告

厚労相・文科省交渉報告

難病の日イベント・第18回総会報告

難病・慢性疾患全国フォーラム2022のご案内

難病患者サポート事業からのお知らせ

新準加盟団体紹介（再掲）

●SMA家族の会

●ITP患者会

　

なんくるないさ一

ＪＰＡニュース

今後のスケジュール

加盟・準加盟団体一覧

2022年8月８日発行

…

…

………

|||||||||||||ll

　

j

会印酒共[沁はす]



JPAの仲間
2022夏第48号
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

https://nanbyojp/

httpＳ://ｗｗｗ.nanbyo.online/

目

　

次

１
ｊ
蔽

JPAニュース
21

---●-



-･V

　

ｊ

μｊ・

--･_■㎜

　

－
１

一
・

　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

ｊ

代表理事吉川

　

祐一

　

みなさん、こんにちは。今年は梅雨が明け

る前の６月から猛暑となりました。水不足かと

心配すれば今度は豪雨水害が各地でおこるな

ど、極端な気象の変化に心身も生活もついて

いけなくなっていま丸子どもの頃に、砂漠の

民やエスキモーのような厳しい自然の中で暮ら

す人たちのことを知った時は、日本の気候の穏

やかさや暮らしやすさからはほど遠い世界のこ

とのように感じていたものでしたが、日本でも

彼らのように自然から命を守る生活の知恵と工

夫が必要になってきたように感じま丸

巻頭言

ナ禍の合間をぬって夏祭りが各地で再開され

ていま丸7/17に行われた京都祇園祭の山鉾

巡行をユーチューブで鑑賞しました。豪華絢爛

な山車がゆったりと曳かれていく様子を観なが

ら、古き良き時代のベースの心地よさに浸り、

長い間合いを堪能する余裕を忘れてはいけな

いと思いました。今は現地に行けなくてもライ

ブ配信でリアルタイムに鑑賞できる便利な時代

になりました。臨場感が備わればバーチャルリ

アリティ技術も一気に普及していくのでしょう。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

私たちの生活においても、患者会の活動

　

３年目に入ったコロナ禍が依然として感染収

　　

においても、コロナ禍や気象に左右されない

束と再拡大を繰り返す中で、年明けからのウク

　　

知恵と工夫がますます必要になってきました。

ライナでの戦争や先日には安倍晋三元首相が

　　

Ｚｏｏｍなどのオンラインで打合せやイベントが

襲われて亡くなる事件が起きるなど、世の中は

　　

できるＴＶ会議アプリ、LINEなどのスマートフォ

怨恨の連鎖と武力による傷つけ合いが抑えら

　　

ンで手軽にグループ間の情報発信と情報共有

れない状況で貳心身に傷を負った方々にお見

　

ができる会話アプリを利川して、会員同士が縁

舞い申し上げるとともに、突然に命を奪われて

　　

遠くならないように顔の見えるコミュニケーシヨ

人生を全うできなかった方々のご冥福をお祈り

　　

ンを維持していきたいもので丸

巾し上げま丸そして、難病を持ちながらもご

活躍された安倍元首相には、難病患者が体調

　　

今年は例年よりも長い夏になりそうで丸み

管理をしながら十分に立派に働けることを社会

　　

なさまが健康に夏を過ごされ、実りの秋を迎え

に向けても、私たち当事者に向けても証明して

　　

られますことを心よりお祈り申し上げま魂

いただきました。難病患者仲間として大きな励

みになったことに心より感謝を申し上げま丸

　

明るい話題にも目を向けてみましょう。コロ

゛●･i
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JpA就労部会

　

難病患者の就労支援プロジェクト

　

アンケート調査から
-

　

私たちJPAは、2022年２月に難病等の患者の就労支援の在り方について考えるプロジェクトチームを

JPA理事会の下にある就労部会（非公開）の中に設け、患者アンケート、企業アンケート、企業インタビュー

等を実施し、施策方向性や施策案等を検討しました。

　

今回、そのアンケート調査部分をまとめた第一次報告から、その要旨を抜粋して掲載します。今回の調

査の特徴は、①患者の実態調査とあわせて患者の幸福度を員たし、相互の関係性をみていること、②企業

の人事担当役員や管理職に調査を実施しているところ、などがあるかと思います。今後第二次報告も予定し

ており、難病患者等の就労課題については１１月のフォーラムなどでも取り上げられる予定ですので、ぜひ

ご注目いただければと思います。

１。プロジェクト概要

　　

ア)設置期問:2022/2/13～4/24

　　

イ)メンバー:下記9名(JPAはオブザーブ参力日)

　　　　　　

・プロボノ(ボランティア)メンバー4名(サービスグラントにて公募)

　　　　　　

・患者3名(2021年8月実施の患者会アンケート調査に協力いただいた患者会等から理事会よ

　　　　　　　

り依頼)

　　　　　　

・支援者1名(難病相談支援センター支援員の方)

　　　　　　

・研究者1名(JEED所属の研究者の方)

２。アンケート概要

　　

ア)患者アンケート

　　　　　　

・実施期間:2022/3/2-2022/4/3

　　　　　　

・対象:JPA加盟・準加盟団体とフォーラム賛同団体の会員やその関係先団体の会員等で｢難病

　　　　　　　

の患者さん｣である人

　　　　　　

・方法:グーグルフォームによるＷｅｂ調査(各患者会より会員等に送付)

　　　　　　

・結果:208名の回答を受領

　　

イ)企業アンケート

　　　　　　

・期間:2022年3月

　　　　　　

・対象:職種が人事・教育の、係長／課長／部長／役員・経営者である会社員

　　　　　　

・調査方法:インターネットモニター調査(外部の調査会社に委託)

　　　　　　

・結果:スクリーニング対象:2,735名

　　　　　　

本調査:企業にて難病患者雇用に関わっている方及び経営する企業で難病患者雇用に関わっ

　　　　　　

ている方(101名)の回答を得た

４



３。アンケート結果(概要報告)

　　

ア)患者向けアンケート(選択川答部分から)

　　　

ａ．屈性、暴本情報の集計

　　　　　　

・回答数は208。昨年9-10月に実施の難病・慢性疾患全国フォーラム2022難病・長期慢性疾

　　　　　　　

患当事者の就労に関するアンケート調査とほぼ同様の団体の協力を得て実施し、回答数もほ

　　　　　　　

ぼ同等数(フォーラム時185名)の回答を得た。

　　　　　　

・男女比は女性が56％とやや多かったが、フォーラムの調査64％より低かった。

　　　　　　

・年齢屑は、50歳前後を中心に女性は50歳前後が多く、男性は60歳前後がやや多い。平均は

　　　　　　　

46歳程度と推測される(フォーラムの調査結果45歳とほぼ同じ)。

　　　　　　

・地域は束京・人阪・神奈川・兵庫・埼玉の順に回答者が多く、若干大口比と異なる状況も見ら

　　　　　　　

れたが、特定の県で特定の疾患が多いという偏りは見られなかった。

・障害者于帳等(身体障害者手帳、療育手帳、精神障害者保健福祉手帳)を持っている方は

　

45％でフォーラムの調査の58％よりも低かった。

・特定医療費受給者証または小児慢性特定疾病対策の医療費助成の対象となっている方は

　

72％、障害年金を受給している方は29％であった。

・

　

L記３つの要素の有無では、手帳:無、医療費助成:有、障害年金:無

　

の集団が72名と全体

　

の35％で最も多く、続いて全て有

　

が44名であった。

・以ド、于帳:無、医療助成:有、障害年金:無に若干フォーカスを当てながら考察結果を報告し

　

たい。

障害者手帳 医療費助成 障害年金 人数 ％

無 無 無 35 17％

無 無 有 ３ 1％

無 有 無 72 35％

無 有 有 ５ 2％

有 無 無 12 6％

有 無 有 ９ 4％

有 有 無 28 13％

有 有 有 44 21％

翔 208 100％

５



b｡年収および年齢層、性別

　　　

・200万円未満の層が43％と最も多く、次いで200－400万円が23％。600万円以上の屑も

　　　　

16％あった。

O2-8.「現在の」または「直近の」職場での年収

208件の回答

42.8%

●２００万円未満

●200～400万円

●400～６００万円

●600～1.000万円

●1,000万円以上

●わからない

・対象人数は少ないが、全般的に障害年金受給者の年収が低めであった。

・医療助成:有、他は無し、に注目してみると、年収、年齢層は平均的な値であったが、女性が多

　

い傾向がみられた。また、手帳＆助成を受けているのは男性が多く、女性は手帳を持っていな

　

い人が多かった

・（年収は、200万円未満が1、1000万円以上が5、性別はOが女性、1が男性として集計）

障害者手帳 医療費助成 障害年金 人数 年収 年齢層 性別

無 無 無 35 2.1 45.4 0.4

無 無 有 ３ミ’=’１．ｂ 36.7 0.3

無 有 無 72 ２．２ 46.8 0.3

無 有 有 ５ １．８ 56.0 0.2

有 無 無 12 2.0 47.5 0.4

有 無 有 ９ 7W〃･9 1.5 37.8 0.3

有 有 無 28 2.5 44.6 0.8

有 有 有 7Wr44 WI.8 46.4 0.5

刈| 208 2.1 46.5 0.5

c.MHC-SF[1本語版を参考にした幸福度調査

　　　

・今回、MHC-SF日本語版を参考にした幸福度調査の項目を合わせて実施した。これは、ここ2

　　　　

週間にどれくらい幸せを感じたか等14の設問項目に｢皆無｣～｢毎日｣6段階で回答してもらう

　　　　

ものである。

　

①全体状況

　

今回患者アンケートのＭＨＣ総得点の総平均は、35.0となった。これはH30年に筑波研究学園部市

　

で行われた結果の28.7を上回っており、全般的な傾向としては、幸福度が高い結果であった。

　

②手帳・医療費助成・障害年金と幸福度の関係
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・手帳の所持、非所持ではあまり差がなかった(有35.5、無34.5)

・手帳のみ保持者の幸福度が最も高い

・手帳所持者は｢社会的な幸福度｣が高い

・医療費助成なしの年金受給者は幸福度が低い(該当患者数は少ないが)

障害者手帳 医療費助成 障害年金 人数 MHC総得点
感情的な

　幸福

社会的な

　幸福

精神的な

　幸福

無 無 無 35 35.6 ８．６ 11.3 15.6

無 無 有 ３ 17.7 4.0 7.3 6.3

無 有 無 72 34.3 8.0 11.8 14.5

無 有 有 ５ 41.0 9.6 12.2 19.2

有 無 無 １２ 41.7 9.2 15.2 17.4

有 無 有 ９ 21.3 ４．８ 7.2 9.3

有 有 無 28 34.3 ７．８ 11.6 15.0

有 有 有 44 37,5 7.9 12.9 16.8

刈| 208 35.0 7.9 11.9 15.2

③幸福度と関連の高い項目を探す

　

・開示範囲が大きいと幸福度が上がる傾向がある

　

・制度や支援サービスよりも、会社や職場の理解により幸福度がLがる傾向

　

・現場に話していても経営者や人事部等には話していない人が多い

④職場への開示状況と幸福度

　

・現場レベルではある程度複数にオープンにしている人も多いが、現場レベルで誰にも伝えて

　　　

いない人も多い。

　

・幸福度の傾向としては、フルオープンにしている人の幸福度が最も高い。

　

・開示状況別にみると、現場で上司だけが知っている状態の幸福度が最も低い

　

・未開示または信頼できる同僚にのみ開示している人の幸福度がやや低い。

⑤経営・人事レベルへの開示状況ど中福度の関係

　

・職場同様、オープンになると幸福度が上がる傾向がある。

　

・特に経営層が把握していると幸福度が高い。

　

・一方で、経営層・人事に伝えていない人が半数近くおり、現場に伝えていても会社に正式に伝

　　　

えていないことも多い実態が読み取れる。

⑥雇用形態、勤務形態、就業方法、職業分類と幸福度

　

・雇用形態では、非正規や自営から正規になれない人の幸福度が相対的に低い。

　

・勤務形態では、現状が裁量労働、フレックスの人の幸福度が相対的に高い。

　

・ハイブリッドやリモートは、幸福度では大きなインパクトはない。

ｄ。クラスタ分析

　

ペルソナ

回答からクラスタ(集団)分析を行った結果、下記3つのペルソナ(人物像)が浮きllがった。

クラスタＯ(幸福度が低い川)50yl(25％)

女性の割合が高い・非正規雇川が多く年収が低い・制度・サービスの活用度が低い・職場の月1解

度が低い・職場への開示状況が低い・就労目的は｢家計・お金｣・,yち什事の割合が高い

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

７



クラスタ１(幸福度が高い層)67名(35％)

女性の割合が高い・非正規雇用が多く年収が低い・制度・サービスの活川度が高い・職場の理解

度が高い・職場への開示状況が高い・就労目的に｢才能・生きがい｣も多い・座り仕事・リモートの

割合が高い・地域差が顕著(東京・神奈川のｊ例が多い)

クラスタ２(幸福度が中程度の層)75名(40％)

男性の割合が高い・正規雇用が多く年収が高い・制度・サービスの活用度は低い・職場の理解度

は比較的高い・現場への開示状況は高いが経営・人事には未開示が多い・就労目的は｢家計・お

金｣・座り仕事の割合が高い

これらの分析により、クラスタ別のニーズや施策検討が、比較的容易に浮かび上がってくる。例え

ば、クラスタＯに対しては、クラスタ１に向けたキャリア形成や就業上の配慮等が重要であること、

制度・サービスの活川支援や職場・本人への啓発が重要であることなどである。

イ）患者アンケート（自由記入部分）

患者アンケートの自山記入を行い、困った事、良かった事を記述してもらった。結果、困ったことに

ついて115件、成功事例や有効だったサポート等について108件の記述をいただいた。以下、困っ

た事と良かった事を就職活動中と就労中にわけ、概要と若干の考察を記幟する。なお、記述内容

の詳細は、紙而の関係で別の媒体で掲載する予定である。

ａ。就職活動で経験した「困ったこと」

　

①テキスト分析（AIによるテキストマイニング無料ツールを利川しています）
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遅い

②記述内容の分類と記述数

　

・就職活動で困ったことの記述で多かった種類は、｢希望する就職先が見つからない｣(記述数
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10)と｢面接・告知｣に関するもの(11)であった。

・希望する就職先が見つからない点については、｢現状の制度に対するもの｣(４)、｢支援機関

　

について｣(２)の内容を見ても、また、好事例などを聞いている次の設問のなかで、支援機関

　

に対する記述が少なく限定されている。まず就職活動の入り口の部分で多くの方が｢希望する

　

就職先が見つかりにくい｣という障壁にぶつかったことがうかがえる。

・就職するの上で次の段階である、｢面接・告知｣に関して(11)は、｢理解してもらえない｣という

　

現状の前に、病気の告知について大きく悩んでいる姿が浮き彫りになっている。結果として不

　

採用はもちろん、内定取り消しや辞退という記述(２)もみられた。

ｂ。就労中に経験した｢困ったこと｣

　

①テキスト分析
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無埋
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大変

障害者

　

い，
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②記述内容の分類と記述数

　

・｢就労中に経験した困ったこと｣の記述数は、全体で85件であった。

　

・一番多かったのは、当然かもしれないが疾患由来の症状からくる困難性についての記述

　　　

(23)であった

　

・次に多かったのは、周囲の理解に関する記述(20)である。アンケート調査では、この部分、特

　　　

に周囲への告知が患者の幸福度(メンタルヘルス)に大きな影響を与えており、最大の課題解

　　　

決のポイントと考える。

　

・そのほか、休暇(８)と通勤(５)に関する記述が多かった。
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ｃ。就職活動に経験した成功事例や有効だったサポート等

　

①テキスト分析

出来る

同行

　　　

辛い

　

思う

　　

スキル

　

切り替える

面接

　

制度

　

事業

　

サポート

難しい

　

楽しい

就職活動昌-タｰ

つつ臨II哉業訓練校やり易い。。
－曾鸞゛こ難病⑤ぷすJV八

心ヤ疾患１１「¬ｲ2iえる「－１訓練ノー7ご゛
低い

　

必要

　　

Ｃさる

仕事 ハロ居ワ讐クサ
白な就労な就労移行支援

　

長い

　

ｒａ-¶

　

／I

　

よμ．

　　　　

．_．

　

．

　

．．

　　

．

　　　　　　

-ａ_,．－

　　　

ぷタＺ↓｡ｔ７

　

↓【】亙,Å，身坪的

　

働きやすいむける

　

讐翼

　

すｕい

　

!ましる

　

良い

　

勤める

　

しやすい

　

考訪る

　　　　　　　　　　　　　　　

ありがたい

②記述内容の分類と記述数

　

・就職活動において成功事例や有効だったサポートについての意見の中で、制度や公的支援

　　　

についての意見が(11)あがり、その多くはハローワークが関与しておりその重要性がうかが

　　　

えた。

　

・しかし、他の機関の記述は少なく、自己の工夫の記述も(４)と手詰まり感が感じとれた。

ｄ。就労中に経験した成功事例や有効だったサポート等

　

①テキスト分析

　　　　　　　　

少ない

　

ありがたい

　

難しい

泊く

　

しやすい

　

もらう

　

仕事

　　

長い

　

n^-. ix-vvj・尚.－４-●　、　　　　　　　　　　　　　.､､_.
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、

　　

゛｀１ニj‾こj_助かる受けるありかとづ

　

よいわ
首働ける働

丿寺鷺

　

:J□

　

休職リモ‾トＪ来゛)

　

働きやすい見易い

難病

できにくいtご早９

　　

¨通９)すｏ弓ロナ禍就゛゛合

゛゛)型｀x

　

職場皿得やすぃ

ごこ巴

　　

心゛伝えるられやすいもらえる回二

無い

　　

良い

　

まとめる

　　　　　　　　　　　　

思う

　　

説明

くれる

　

希望

　　　　

サポート
できる

　

続けろ
つける

　

大きい
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②記述内容の分類と記述数

　

・就労中における就労継続への成功事例や有効だったサポート等の記述を見ると、公的制度

　　　

や支援機関によるものが(８)であったのに対して、会社側の制度が(14)、会社側の個別的な

　　　

配慮によるものが(24)と圧倒的に多かった。

　

・周囲の理解についての記述も(14)と多く、前問の困ったことへの記述を踏まえると大変重要

　　　

な点であるが、自己の工夫(９)と合わせて周囲や自分の自発的な工夫に頼っている姿も感じ

　　　

た。

　

・なお、就職活動または就労中における成功事例や有効だったサポート等は｢特になし｣という

　　　

記述も(11)あった。

ウ)企業アンケート

　

ａ．スクリーニングの内容と結果

　

本調査対象者を、実際に企業にて難病患者雇川に関わっている方、経営する企業で難病患者雇

　

用に関わっている方に絞り込むため、下記3問によるスクリーニングを行った。

　　

①対象者

　　　

・回答者数

　

2.735名の内訳は下記の通りである。

　　　

・性別

　

男性90.8%

　

女性9.2%

　　　

・年代

　

20-29歳4名、30-39歳103名、40－49歳782名、50－59歳1,846名

　　　

・役職

　

係長6.4%、課長18.9%、部長13.8%、経営者60.9%

　　　

・職種

　

経営・経営企画52.3%、人事教育43.7%、総務18.5％‥

　　

③スクリーニングの結果１

　　

｢難病｣について、どの程度ご存じですか?

　　　

・定義や具体的な病名を理解している

　　

22.9%

　　　

・｢難病｣という言葉を聞いたことがある

　　

70.5%

　　　

・わからない

　　　　　　　　　　　　　　　

6.6%

　　

難病の認知度は23％で､世代が上がるほど低くなる傾向があった

　　

④スクリーニングの結果２(上記の｢理解している｣方に対して実施)

　　

このアンケートに回答する前から｢難病｣でも働ける人がいることを知っていますか?

　　　

・知っている

　　

82.4%

　　　

・知らない

　　　

12.6%

　　　

・わからない

　　

5.0%

　　

⑤スクリーニングの結果３(上記の｢知っている｣方に対して実施)

　　

勤めの企業において難病患者を雇用、または就労継続支援した事がありますか?

　　　

・はい

　　　　　

29.1%

　　　

・

　

いいえ

　　　　

66.9%

　　　

・わからない

　　

4.1%

　　

上記のスクリーニングの結果、対象者101名に対して本調査を実施することができた。

11



ｂ。本調査の内容と結果

　

本調査では以下の設問を設定し、回答を得ることができた。

　

①休暇制度や勤務形態について

　

がんや精神疾患の従業員(患者)への休暇制度や勤務形態を取り入れていますか。

●取り入れている…………………………………………--一一--…-一一 56.4%

●取り入れていないが、導入を検討中である一一-………………………… --20.8%

・取り入れておらず、導入の検討もしていない……一一一---…………………………18.8%

●

●

難病の従業員(患者)への休暇制度や勤務形態(通院等の優遇)を取り入れていますか。

　

・難病に特化して積極的に取り入れているｰ--……………………………………一一1 1.9%

　

・がんや精神疾患と同内容・制度として取り入れている…………………………24.8%

　

●制度はないが柔軟に対応している………………------………………………-----46.5%

　

●取り入れていないが、導入を検討中である…………------………------------……--5.0％

　

・取り入れておらず、導入の検討もしていない㎜皿-----------㎜-----I------二----------------

　

6.9%

②支援体制について

社内における難病の従業員(患者)に対する支援の体制や運用フローはありますか。

(難病に特化したものはないが、がんや精神疾患の従業員(患者)の制度を使用している場合も選

択してください。)

　

・相談窓口や運用フローが定義され、実際に運用されている…---……………--46.5%

　

・相談窓口や産業医はあるが、あまり使われていない……………------………--23.8%

・特に相談窓口や対応内容も決められていない一一一一----， 25.7%

　

・わからなしへ5 0%

③採用について

雇用(採用)時において、難病の有無をどのように判断しますか

　

・要求されるスキルを満たしていれば気にしない一一-……………………………-72.3%

　

・法定雇川率に求められる障がい者雇用枠を使用できれば気にしない……-14.9%

　

・対応できる業務の幅や時問の制約からネガティブに判断する………………--6.9%

　

・業務継続性の観点でネガティブに判断するｰ--……………………………… 5.0%

　

●その他---……………………---…---…………………………………------……………1.0%

④難病患者の就労促進の支援策

どういった支援があれば難病患者の就労が促進されると考えますか．優先順位が高い順に第5位ま

でご回答ください(12個の回答を用意し選択)

※1番目に重視する点の順番で、1位は5点×5＝25、2位は4点×5＝20‥

　

2番目に重視する点の順番で、1位は5点×4＝20、2位は4点×4＝16・・

　

でスコア化
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項目 ポイント

助成制度・補助金の拡充 231

障害者・難病者の社内サポート体制の構築 201

企業側の自由な働き方の整備 175

障害者雇用に関する法律の改正（雇用率算入） 145

障害者就労の必要性についての社会的認知の向上 138

支援機関や第二者による定期的な定着フォロー 133

トライアル雇用の制度・助成（インターン、事前アルバイトも含む） 133

障害者側のスキルアッブの機会 121

社内における認知啓発にむけた資料や研修 99

企業フェーズに応じたモデルケースの紹介 69

その他 30

取り組みに対する表彰 28

　

・助成制度の次に、会社の取り組みが2つ来ており、そのあとに制度的な要望等が続く。

　

・研修やモデルケース、表彰などは低かった。

⑤難病患者の就労促進の具体的支援策を聞いた

｢働き方｣に関する制度提案が一番多く、28の回答があった。それらの中で、複数あがった回答の中

身は、・時短勤務

　

13

　

・フレックスタイム制

　

７

　

・在宅勤務、リモートワーク3であった。

　

・続いて多かったものは、｢休暇｣に関するもので、19の回答があった。それらの中で、複数あ

　　　

がった回答の中身は、療養休暇、治療休暇、病気休暇等7であり、類似するもの(リボン休暇、

　　　

通院休暇など)を合わせると、11となった。

Ｃ。まとめ

　　　

・今回スクリーニングにより本調査に至った企業担当者は５％程度であり、まだまだ難病等の

　　　　

患者が企業の中で認知されていない実態が浮き彫りとなった。

　　　

・しかし、がんなどに罹患する従業員への両立支援等の対策や対応が広がっており、それが難

　　　　

病等の患者である従業員にも有効に機能すると考える企業も多い実態が分かった。

　　　

・また、難病患者の就労を促進する制度として、短時間勤務などの勤務体制と、病気の療養に関

　　　　

する休暇制度の2つが、大きなポイントであることが示唆され、さらにそれらの制度を推進す

　　　　

るための助成や補助金も効果的であるであろうことが推測される。

　　　

・ただし、難病には様々な疾患があり、個人差もおおきい。疾患や症状によっては、就労には極

　　　　

めて厳しい困難性を伴う場合があることは、今までの各機関の調査等で明らかである。

　　　

・難病は、がん等の治療による療養とは異なる点があることも踏まえつつも、今後、さらに難病

　　　　

等の患者の就労と、広く病気を持つ者の就労についての両方を見据え、さらに、合理的配慮や

　　　　

総合支援法や難病法に基づく就労支援、法定雇用率なども含めて検討する必要と意義を感じ

　　　　

た。
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厚労省・文科省交渉報告

　

総会翌日の５月16日（月）、厚生労働省、文部科学省との交渉を行いました。これまでは４月の幹事

会翌日に行ってきたそれぞれの省との交渉ですが、年度初めで人事異動の時期とも重なるなど調整が困難

な部分もあることから、今年は国会請願行動終了後の実施となりました。

　

交渉は４月21日付で厚労大臣と文科大臣に提出した要望書に基づいて行いました。今回も時間が２時

間と限りがあるため、提出した要望書の中から当日回答いただく項目を事前に絞り込んでお伝えしておき、

当日は担当課より回答をもらった後に懇談を行うという流れで進行しました。主な内容を以下に紹介します。

文科省への要望（小慢関連）について

　

ICTを活用した遠隔教育の推進については、小・中学校における同時双方向型のオンライン授業の場合

は出席扱いとして評価の対象としていること、高等学校段階においては、昨年度より病気療養中の生徒に対

する遠隔教育の調査研究事業を実施しており、今年度も継続して調査を行い実態把握に努めたいとの回答

がありました。 JPAからもICTの普及により、入院中であっても普通学級でオンライン授業を受けられる環

境が整いつつあるので、学籍に囚われない柔軟な取り組みをしていただくよう要望しました。

　

教員の病弱教育への理解を進める取り組みや「命の尊厳」について考える教育については、講座等の受

講を通じての教員の専門性向上や、障害のある子供の教育支援の手引にそれぞれの障害ごとの特性を記載

し周知することで、理解を深められるよう努めており、今後もこうした取り組みを促進していきたいとの回答

がありました。

　

また、コロナへ感染することの不安から長期間にわたり登校ができないでいる小慢の子どもたちも出てき

ており、実態調査を行っていただくよう要望しました。

厚労省への要望について

●小慢関連

　

慢性疾患児童等地域協議会については、５年見直しの意見書においても、法令上で位置付けるべき（難

病対策地域協議会との連携も法令上明確にすべき）との取りまとめがなされたので、意見を踏まえ法改正に

反映させるよう準備をしているとの回答がありました。

　

続いて、自立支援事業の任意事業実施率改善に向けては、昨年度より立ち上げ支援を始めており、その

取組結果も振り返りつつ、JPAからも参画し作成した支援ニーズ把握のための手引きも活用しながら、今年

度の支援につなげていきたいとの回答がありました。

　

また、申請手続きの簡素化については、マイナンバー等を使用して添付書類の省略ができるよう現在進

めており、オンライン化の検討も行うべきとの意見もいただいているので、今年度調査研究の実施を予定し

ているとの回答がありました。なお、文書料の無償化は、他の公費負担医療では自己負担とされていること

から、直ちに見直すことは難しいが、医療機関により料金が様々で一定の負担軽減はあるべきではないかと

の意見もいただいているので、今後検討していきたいとの回答がありました。文書料については、今後JPA

でも実態調査を行う予定です。

　

移行期医療体制の整備については、これまでも取り組んできた要件を満たす疾病の指定難病への指定等

に加え、移行期医療支援の構築に係るガイドの見直し（構築プロセスをより実践的なものすること、現場で
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活用しやすいコンテンツを組み込むこと）に向けての調査を今年度実施する予定との回答がありました。医

療的な体制整備はもちろんですが、親や兄弟などの家族を含めた支援を考えていただくよう要望しました。

●難病関連

　

指定難病への指定の検討にあたり、要件を満たさないとされた疾患については、引き続き要件を満たし

ていない部分を中心とした調査研究を強化していきたいとの回答がありました。検討結果として要件を満た

さない理由は公表されているものの、一方で学会や研究班、患者側からはなぜ満たしていないと判断がさ

れるのか分からないといった声もあるため、丁寧な説明をお願いしたいと要望しました。

　

難病対策地域協議会については、特に必要に応じて様々なレベルの会合を持つこと、頻度の高い意見交

換を行うことが効果的との意見書の意見を踏まえ、今年の実施要綱には実務者同等での協議の場を設ける

ことは差し支えない旨を記械したとの回答がありました。協議会についても地域によって取り組みに差が出

てきているので、各都道府県同士の情報交換や好事例の共有などができるような担当者会議の開催を検討

してはどうかと要望しました。

●就労関連

　

難病患者の法定雇用率制度への算入については、雇用者側の企業の受け入れ態勢（ノウハウの蓄積）

が十分でないこと、疾病や症状も様々で就労困難性についても幅広いため検証を行う必要があるとの回答

がありました。就労困難性については、高齢・障害・求職者雇用支援機構（JEED）を中心としたチームに

よる調査が予定されていますが、ぜひ患者の参両も検討いただくよう要請しました。続けて、JPAにて実施

した企業の人事担当者（2,000名）を中心とした調査結果において、約７割が難病については聞いたこと

がある（約１割は難病について知らない）という理解であったことを踏まえると、就労困難性の調査は大き

な意味があるので、現在の障害者手帳の状況も含め、しっかりと調査していただくよう要望しました。

　

また、難病患者就職サポーターについては、昨年より新たにオンラインでの職業紹介、面談が可能となっ

たことなど新たな取り組みの回答がありました。JPAにて実施した直近の就労に関するアンケート調査にお

いても、厳しい声が多く、前述したオンライン面談やサポーターの増員などの体制整備、スキルの向上に

向けた取り組みなどを進めていただくよう要望しました。

15



特

　

集

３

難
病
の
日
イ
ベ
ン
ト
・

第
１
８
回
総
会
報
告

難病の日イベント報告
-

　

今年の難病の日イベントは、シンガーソングライターの樋口了一さんをお招きし、ヒット曲の「手紙」を歌っ

ていただきました。会場に響き渡る優しい歌声と歌詞とのハーモニーが何とも言えないほどの感動を受けま

した。ご自身もパーキンソン病と向き合いながら、大好きな歌の活動を続けています。病気を前向きに捉え、

人生を好きな音楽とともに歩んでいる姿勢は、観客側としても力強いメッセージを感じたのではないでしょう

か。

　

ここに「手紙」の歌詞をご紹介いたします。

『

　

手紙

　

～親愛なる子供たちへ～

　

』

歌

　

樋|コ了一

　

／

　

作詞

　

不詳

　

／

　

作曲

　

樋口了一

年老いた私か、ある日

　

今までの私と違っていたとしても

どうかそのままの私のことを理解して欲しい

私か服の上に食べ物をこぼしても

　

靴ひもを結び忘れても

あなたに色んなことを教えたように見守って欲しい

あなたと話す時

　

同じ話を何度も何度も繰り返しても

その結末をどうかさえぎらずにうなずいて欲しい

あなたにせがまれて繰り返し読んだ絵本のあたたかな結末は

いつも同じでも私の心を平和にしてくれた

悲しい事ではないんだ

　

消え去ってゆくように

見える私の心へと

　

励ましのまなざしを向けて欲しい

楽しいひと時に

　

私か思わず下着を濡らしてしまったり

お風呂に入るのをいやがるときには思い出して欲しい

あなたを追い回し

　

何度も着替えさせたり

　

様々なn山をつけて

いやがるあなたとお風呂に入った

　

懐かしい日のことを

悲しいことではないんだ

　

旅立ちの前の

準備をしている私に

　

祝福の祈りを捧げて欲しい

いずれ歯も弱り、飲み込む事さえ出来なくなるかも知れない
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足も衰えてみlちllがる'jfすら出来なくなったなら

あなたがか弱い足でみlちllがろうと私に助けを求めたように

よろめく私にどうかあなたのｒを握らせて欲しい

私の姿を見て悲しんだり

　

自分が無力だと思わないで欲しい

あなたを抱きしめる力がないのを知るのはつらい嘔だけど

私を理解して

　

支えてくれる心だけを持っていて欲しい

きっとそれだけでそれだけで私にはﾘ3気がわいてくるのです

あなたの人生の始まりに私がしっかりと付き添ったように

私の人乍の終わりに少しだけ付き添って欲しい

あなたが生まれてくれたことで私か受けた多くのμびと

あなたに対する変わらぬ愛を持って笑顔で答えたい

私の｣！供たちへ

愛する｣！供たちへ

●プロフィール

1964年生まれ

　

熊本県出身のシンガーソングライター

1993年｢いまでも｣で、東芝EMIからデビュＴ｢手紙～親愛なる子供たちへ～｣は、日本レコード大賞優秀作品賞、日本有線大賞有線音楽

優秀賞を受賞し､16万枚を超えるヒットとなる中、ギターが弾きにくくなったり、声が思うように出せなくなったりと、体に異変を感じ、14

ヵ所もの病院へ行くが原因不明という経験をし、その後パーキンソン病と判明．現在は病気と向き合いながら活動を続けている、

＜事務局より＞

初のハイブリッド対応は、ＺＯＯＭ参加者の皆様には、会場と同じような映像や音声をお届けできず､誠に申し訳ございませんでした、来

年は、もっとよい状態でお届けできるよう努めていきたいと思います、
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第18回総会

　

開催報告

　

2022年５月15日（日）午後２時から、損保会館大会議室（東京都千代田区）において第18回総会

を開催しました。昨年と一昨年は、コロナ禍によりＷｅｂのみで実施しましたが、今年は対面とＷｅｂのハイ

ブリッド開催となりました。

　

冒頭、ＪＰＡの吉川代表理事は、３年ぶりに対面で開催でき、オンラインからも多くの方々に参加いただ

く中で総会が開催できたことを皆さんと喜び合いたいと述べたうえで、「コロナ禍で患者会活動も大きく変化

する中、この総会で今一度皆さんとJPAの活動について見つめ合い、意見をいただく機会としたい」と挨

拶しました。

　

開会挨拶の後、議長に大柄嘉宏評議員（JPA理事、日本マルフアン協会）と山下昭治評議員（熊本難病・

疾病団体協議会）を選出、総会の成立確認を行いました。続いて、議事録署名人に戸倉振一評議員（全

国腎臓病協議会）、下堂前亨評議員（全国心臓病の子どもを守る会）を選出し、以下の議案についての討

議が行われました。

第一号議案

　

2021年度(令和3年度)活動報告案

第二号議案

　

2021年度(令和3年度)決算報告案及び監査報告

第三号議案

　

2022年度(令和4年度)活動方針案

第四号議案

　

2022年度(令和4年度)予算案

第五号議案

　

定款変更案(役員の増員について)

第六号議案

　

新役員候補者(増員)について

　

その後、事前質問への回答と会場での質疑を行い、採決および表決書の開票を行ったところ、全ての議

案が賛成多数で可決されました。

　

また、今回の総会では欠員となっていた理事の増員を行うため、第六号議案で新しく増員となる役員候補

者の決議を行い、以下の通り選出されましたのでご報告いたします。

2021年度-2022年度役員(増員)

理事

　

大石員裕

　

(ＮＰＯ)静岡県難病団体連絡協議会

　

同

　

戸倉振一

　

(一社)全国腎臓病協議会

　

上記の２名の増員により理事14名、監事２名、計16名の役員体制となりました。

　

新たな役員と力を合わせ、今年度も一丸となって活動を進めて参りますので、引き続きご支援いただきま

すよう、よろしくお願い申し上げます。
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開催予告

回

　

今年で13回目の開催を迎える「難病・慢性疾患全国フォーラム2022」が、11月12日（土）に開催され

ます。今回は、新型コロナウイルス感染症の感染状況も注視しながら、Ｗｅｂと対而のハイブリッド開催を予定し

ております。「患者・家族の声」のとして当事者からの現状と課題についての発表、就労をテーマとした催しなど、

盛りだくさんの内容でお送りしますので、患者当事者とそのご家族の方をはじめ、医療、行政、福祉関係の皆様

や一般の皆様もぜひご参加〈ださい!〈公式HP

　

http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅjp/＞

開

　

催

　

概

　

要(内容は変更となる場合がございます)

日

八

ヱニg

時

　　

2022年11月12日(土)13時～16時(予定)

　　　

下記会場での対面開催とＷｅｂ配信のハイブリッド開催を予定。

　　　

※新型コロナウイルスの感染状況によっては、Ｗｅｂ配信のみの実施となります。

場

　　

JA共済ビルカンフアレンスホール

　　　

〒102-0093東京都千代田区平河町2-7-9 JA共済ビル1階

　　　

東京メトロ有楽町線、半蔵門線、南北線｢永田町駅｣4番出口より徒歩2分

参

　

加

　

費

　　

1,000円(当日資料代として)

参加申込

　　

専用サイト(https://ｗｗｗ.nanbyo.online/)よりお申込みをお願いいたします。

　　　　　　　

※お支払い方法は、カード、PAYPAL、銀行振込からお選びいただけます。

　　　　　　　

お申込用紙でのお申込をご希望の方は、公式ＨＰよりダウンロードのうえ、

　　　　　　　

事務局ヘメール、ＦＡＸにてお送りください。(お支払いは銀行振込のみとなります)

プログラム

　　

第一部

　

患者・家族の声

　　　　　　　

第二部

　

パネルディスカッション(就労をテーマに実施予定)

主催:難病・慢性疾患全国フォーラム2022実行委員会

(厚生労働省｢令和四年度難病患者サポートｊ業｣補助事業)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

<お問い合わせ先・事務局〉

　　　　　　　　　　　　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

〒170,0002

　

東京都豊島区巣鴨1-11-2

　

巣鴨陽光ハイツ604号室

　

TEL 03-6902-2083　FAX 03-6902-2084　E-mail jpa@nanbyo.jp
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｜リーダー養成研修会

■
‐
・
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｜

第12回患者会リーダー養成研修会(Ｗｅｂ開催)

　

開催日時

　

10月22日(土)14時～17時

　

終了後希望者で交流会

　

23日(日)9時～12時

　

対

　

象

　

者

　

患者会リーダー(役員)候補者、リーダーになって問もない方、患者会設立準備中の方、

　　　　　　　　　

希少疾患グループの方等、初めて参加される方

　

募集人数

　

20名程度

　

予定講義

　

※講義タイトルは変更となる場合がございます。

　　　　　　　　　　

｢難病対策の現状｣厚生労働省健康局難病対策課

　　　　　　　　　　

｢療養相談の受け方｣群馬県難病相談支援センター

　

川尻洋美氏

　　　　　　　　　　

｢当事者研究と患者会｣東京大学先端科学技術センター熊谷晋一郎准教授

　　　　　　　　　　

｢患者会の三つの役割と会の運営JJPA顧問

　

伊藤たてお

　　　　　　　　　　

※第8回患者会ﾘｰﾀﾞｰ養成研修フォローアップ研修会(Ｗｅｂ開催)

　　　　　　　　　　

昨年度までにﾘｰﾀﾞｰ養成研修会受講行を対象としました｢ﾘｰﾀﾞｰ養成研修フォローアップ研修会｣も開催１定です。

　　　　　　　　　　

開催日時:12月17日(十卜18日(日)3時間程度×2日間

｜全国難病センター研究会

　

第37回研究大会(Ｗｅｂ開催)

　　

開催日時

　

10月１日(土)１４時～１７時

　

交流会１７時～18時

　

２日(日)9時30分～11時

　　

参加・発表申込締切

　

9月８日(木)

　　

当日のプログラム、申込方法等は全国難病センター研究会WEBChttps://n-centerken.com/)をご確認ください。

　　　　　　　　　　　

全国難病センター研究会では｢就労部会｣｢支援機器部会｣を､yち上げました。

　　　　　　　　　　　

詳細は全国難病センター研究会ホームページに掲･繊していますので、ぜひご覧ください。

　　　　　　　　　　　　

就労部会

　

https://n-centerken.com/shurou

　　　　　　　　　　　　

支援機器部会

　

https://n-centerken.com/shien

｜公募事業のご案内

　

｢5月23日は難病の日・周知事業｣

　

｢5月23日は難病の日｣を、一般市民や｢難病の日｣を知らない患者・家族への周知を図るイベント開催、グッズ

　

製作等を行った際に一部費用をサポート事業で負担します。

　　　　　　　　　　

応募締切:2022年9月30日(金)結果通知:2022年10月中句

　

詳細はJPAホームページに掲叔

　　　　　　　　　　

5月23日は難病の口゜周知事業

　

https://nanbyo.jp/2022/07/12/shuchi/

｢難病患者・家族生活実態調査等の事業｣

難病患者・家族の生活実態や支援の在り方に関する調査を行った際に、一部費用をサポート事業で負担します。

詳細は、JPAホームページに掲載。

　　　　　　　　　

応募締切:2022年9月30日

　

結果通知:2022年10月中句

　

詳細は、JPAホームページに掲載

　　　　　　　　　

難病患者・家族生活実態調于た等の事業

　

https://nanbyo.ip/2022/07/12/chousa/
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､ﾉg4．＝ユース

国会請願報告

　

昨秋より全国各地で取り組み、５月に国会へ提出したＪＰＡの「難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病

対策の総合的な推進を求める請願」が会期末の６月15日、衆議院、参議院共に採択され、内閣に送付さ

れることが決定しました。

　

衆・参両院での採択は７年連続、参議院での採択は９年連続になります。

　

なお、衆議院厚生労働委員会には43件の請願が提出され、採択は８件で、ＪＰＡ以外で採択された請

願は以下の通りとなります、

　

・全ての世代が将来にわたって信頼できる年金・医療・介護等の社会保障制度の確立等に関する請願

　

・学童保育（放課後児童健全育成事業）の拡充に関する請願

　

・パーキンソン病患者への難病対策の推進に関する請願

　

・腎疾患総合対策の早期確立に関する請願

　

・現下の雇用失業情勢を踏まえた労働行政体制の整備を目指すことに関する請願

　

・てんかんのある人とその家族の生活を支える医療、福祉、労働に関する請願

　

・てんかんのある人とその家族の生活を支える啓発に関する請願

　

また、参議院厚生労働委員会には46件の請願が提出され、採択は８件で、ＪＰＡ以外で採択された請

願は以下の通りとなります。

　

・全ての世代が将来にわたって信頼できる年金・医療・介護等の社会保障制度の確立に関する請願

　　　

・パーキンソン病患者への難病対策の推進に関する請願

　　　

・腎疾患総合対策の早期確立に関する請願

　　　

・学童保育（放課後児童健全育成事業）の拡充を求めることに関する請願

　　　

・ゆとりとやりがいのある保育現場の創出等に関する請願

　　　

・現下の雇用失業情勢を踏まえた労働行政体制の整備に関する請願

　　　

・てんかんのある人とその家族の生活を支えることに関する請願

　

今年も昨年に続き新型コロナウイルス感染症の影響を受け、大変活動が行いづらい中での国会請願署名

活動となりました。そのような状況下にありながらも、皆様のご協力によって341,528筆もの署名を集める

ことができ、採択されたことは、今後の難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策を推進していく大き

な力となります。この場をお借りしまして、請願にご協力いただきました皆様、採択にご協力いただきまし

た国会議員の皆様に厚く御礼を申し上げます。
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[お詫び]本年5月に発行しましたJPAの仲間47号38～39ページの新加盟団体紹介の記事におきまして、ＳＭＡ(脊髄性筋萎縮症)家

族の会様と特発性血小板減少性紫斑病(ITP)患者会｢なんくるないさー｣様の写真を誤って掲載しておりました。誠に申し訳ござい

ません。心よりお詫び申し上げ、両団体様のご紹介を再度掲載させていただきます。

｜「SMA (脊髄性筋萎縮症）」とは

　

脊髄の運動神経細胞（脊髄前角細胞）の病変によって起こる運動神経に原因がある筋萎縮症で、ALS（筋萎

縮性側索硬化症）と同じ運動ニューロン病の範躊に入る病気です。第５染色体に病因遺伝子を持つ常染色体劣

性遺伝病であり、発症年齢と重症度によってI～IVの型に分類されます。ほとんどの患者が乳・幼児期に発症

するため療養は長期に渡りますが、成長の各ステージで適切な医療や福祉サービスを導入・利川することで就学・

就労を含む社会生活を維持しています。

　

ＳＭＡは長年、原因も治療法も不明とされてきました。現在は原因遺伝子が特定され、さらに2017年以降に

はＳＭＡの進行を食い止める、症状を改善する、発症を防ぐとされる新薬が複数承認され、希望の光が見え始

めています。

｜「SMA (脊髄性筋萎縮症）家族の会」とは

　

ＳＭＡは希少難病（発症率は４万人に１人と言われる）で、診断を受けても、身近な医療機関で患者・家族

が出逢うことはほとんどなく、悩みを共有・解決できる場がありませんでした。そうした状況を変えようと、東京

女子医科大学付属病院に通院する患者・家族を中心に医療関係者、ボランティアが集まり1999年10月に発

足しました。 2022年４月１日現在、全国で271家族が会員となっています。

　

コロナ禍ではほとんどの行事をオンライン化していますが、医療・教育・福祉をテーマにした勉強会（定例会）

や交流会を定期的に開催しています。

　

会では、ＳＭＡ本人の個性に立脚した自立を援助するという観点から、医療問題のみならず、福祉・教育・就

労の問題にも積極的に取り組んでいます。 ＳＭＡが自立の障害になるかどうかはその病状ではなく、障害や自立

をどのように考え、社会全体が本人に対してどのような対応をとるかにかかっています。人々の考え方の転換と

社会資源（行政や民間による各種の施設や援助組織）の充実などより普遍的な問題の解決に向け、ＳＭＡ本人

とその家族の抱える問題から出発しつつも、他の患者・家族団体との連帯も図っています。
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｜ＩＴＰについて

　

ITPとはIdiopathic thrombocytopenic purpura の略です。現在「特発性」または「免疫性」といわれています・

血液の希少難病、いわゆる自己免疫性疾患です。

　

困ることは「血が11こまりにくい」ことです。

　

具体的には・怪我などすると血が11こまりにくい・いつの間にか「癒」ができている・皮下出血・鼻血が出やすい・

歯肉出血や［I腔に血り:ができる・過多月経などですが出血症状は個人差があるといわれています。

　

この病気は小児から高齢者まで全世代にわたり発症し、それぞれに問題があります。ただし遺伝はないといわ

れています。血液成分（白血球・赤血球・血小板）の中の血小板の数値が正常値よりも少ないためにこのよう

な症状が出るのです。抜歯や手術も簡単にできない場合があります。

　

現在「成人・小児・妊娠時」と分けてガイドラインが整備されています。治療の目標は「血小板数を正常化

させることではなく、重い出血を避けること」、治療の開始は「血小板が３万以下に低下、または出血症状が強

い時」または個人の仕事・スポーツなど個々により判断するとされています。

｜会について

　

ITPの「11ﾐしい情報捉供をする・患者同士の交流の場をもち、支え合う」ことを目指して2013年に患者会を

発足しました。

　

名前から沖縄の患者会と思われることが多いのですが会員さんは全国にいます。

　

「なんくるないさー」は沖繩の方言で、「くじけずに正しい道を歩むべく努力すれば、いつか良い日が来る」を

意味します。難病の慢性疾患ですが、希望をもちたいとの願いが込められています。

　

患者会のモットーは「病気と仲良く、気持ちは明るく、前向きに!!!」です。

　

活動は会報発行の他、講演会・相談会・交流会などですが「新型コロナウイルス感染症拡大」のため対面で

はなくオンラインで続けています。

代衰よりご挨侈

　

2021年

会の趣旨

この会は特発性血小板皺少性紫斑鍔（以下rTPとする）のｌ者およ

び冰族を支扱するために設立しました．

公蝿、広く一般市民に、ITPやそれに剽遭した■微價怖を審侠する

と共に交流のli令持ち、互いに支λあうことをＲｉしています．

会員専用ページ

≪n*Mページにuvtta、17pに・ずるドーター. ≪･■ (輿利≒かＣ墨●･珈Ｚ;などｔ

瘤載しておりIT.
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，●

今後のスケジュール

2022年度スケジュール

開催　日 イベント名 会場

10月１日(土)
全国難病センター研究会第37回研究大会 オンライン開催

10月２日(日)

10月22日(土)
第12回患者会リーダー養成研修会 オンライン開催

10月23日（日）

11月12日(土) 難病･慢性疾患全国フォーラム2022
JA共済ビルカンフアレンス

ホール＆オンライン開催

12月４日（日） 幹事会 未定

12月５日(月) 厚労省交渉 未定

12月17日(土)
第８回患者会リーダー養成研修フォローアップ研修会 オンライン開催

12月18日(日)

2023年度スケジュール

４月16日（日） 幹事会 未定

５月14日（日） 総会、難病の日記念イベント 未定

５月15日(月) 国会請願、各省庁交渉 未定

・

　

●

　　

, | | 「

※2022,23年度とも、新型コロナウィルスによる感染症の影響で変更となる場合があります。

※JPAのHPr活動履歴・活動予定｣のページ(下のQRコードからアクセスできます)で随時情報を更新していま

すので、そちらもご覧ください
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一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）加盟団体一覧

２

３

４

５

６

７

8i

91

10!

121

131

141

151

161

171

181

191

201

21

22

231

241

25

26

27

28

29

30

３

(一財)北海道難病達

(一社)青森県難病団体連絡協議会

(一社)岩手県難病･疾病団体連絡協議会

(NPO)宮城県患者･家族団体連絡協議会

(NPO)秋田県難病団体連絡協議会

山形県難病等団体連絡協議会

福島県難病団体連絡協議会

茨城県難病団体連絡協議会

栃木県難病団体連絡協議会

群馬県難病団体連絡協議会

千葉県難病団体連絡協議会

(NPO)神奈川県難病団体連絡協議会

新潟県患者一家族団体協議会

山梨県難病･疾病団体連絡協議会

長野県難病患者連絡協議会

(NPO)岐阜県難病団体連絡協議会

(NPO)静岡県難病団体連絡協議会

(NPO)愛知県難病団体連合会

(NPO)三重難病達

(NPO)滋賀県難病連絡協議会

(NPO)京都難病達

(NPO)大阪難病達

(一社)兵庫県難病団体連絡協議会

(NPO)奈良難病達

和歌山県難病団体連絡協議会

広島難病団体連絡協議会

とくしま難病支援ネットワーク

愛媛県難病等患者団体連絡協議会

(NPO)高知県難病団体連絡協議会

福岡県難病団体連絡会

認NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

黄色＝都道府県難病連(北から順)

ピンク＝疾病別全国組織

青＝準加盟団体

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

57

58

59

２

３

４

５

６

(NPO)長崎県難病連絡協議会

熊本難病･疾病団体協膳会

(NPO)大分県難病･疾病団体協議会

宮崎県難病団体連絡協議会

(NPO)IBDネットワーク

下垂体患者の会

再発性多発軟骨炎(RPJ患者会

(－社)全国筋無力症友の会

(一社)全国膠原病友の会

全国CIDPサポートグループ

(―社)全国心臓病の子どもを守る会

(一社)全国腎臓病協議会

(認定NPO)全国脊髄小脳変性症･多系統萎縮症友の会

全国多発性硬化症友の会

(一社)全国パーキンソン病友の会

(一社)全国ファブリー病患者と家族の会

(ふくろうの会)

側寫症患者の会(ほねつと)

日本AS友の会

(一社)日本ALS協会

(NPO)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター

日本肝臓病患者団体協議会

(NPO)日本マルフアン協会

フェニルケトン尿症CPKU)親の会連絡協議会

ベーチェット病友の会

もやもや病の患者と家族の会

(NPO)日本オスラー病患者会

CFS(慢性疲労症候群)支援ネットワーク

近畿つぽみの会(一型糖尿病の会)

(認NPO)アンビシャス

SBMAの会(球脊髄性筋萎縮症〉

(NPO)おれんじの会

(山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会)

(公財)がんの子どもを守る会

血管腫･血管奇形の患者会

シルバーラッセル症候群ネットワーク

25

７

８

９

10

１１

12

13

14

15

１６

１７

18

１９

20

２

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

(2022年４月現在､98団体が加盟)

(NPO)全国ボンベ病患者と家族の会

(一社)先天性ミオパチーの会

高安動脈炎友の会(あけぼの会)

竹の子の会プラダー･ウィリー症候群児･者親の会

つくしの会(全国軟骨無形成症患者･家族の会)

(NPO)難病支援ネット･ジャパン

(NPO)新潟難病支援ネットワーク

(認NPO)日本IDDMネットワーク

日本ゴーシェ病の会

(NPO)日本プラダー･ウィリー症候群協会

(NPO)脳腫瘍ネットワーク

(NPO)PADM一連位型ミオパチー患者会-

POEMS症候群サポートグループ

ミオパチー(筋疾患)の会オリーブ

(NPO)無痛無汗症の会トウモロウ

富士市難病患者･家族連絡会

キャッスルマン病患者会

(公社)日本網膜色素変性症協会

PXE Japan{弾性繊維性仮性黄色腫および網膜

色素線条症当事者会)

スティツフパーソンみんなの会

豚島細胞症患者の会

ギラン･バレー症候群患者の会

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

ジストニア･ジスキネジア患者の環境改善を目指

す会

サルコイドーシス友の会

(一社)埼玉県障害難病団体協議会

(NPO)境を越えて

みやぎ化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

(‐杜)ピーペック

(NPO)両育わ－るど

(ＮＰＯ)縁維筋痛症友の会

SMA(脊髄性筋萎縮症)家族の会

『rP患者会なんくるないさ－
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患者さんの生活を大きく変えるブレークスルーを生みだす

　　　　　

ファイザーは新しい時代を迎えました。

１７０年以上にわたる不屈の精神で患者さんにさらなる貢献を。

　　　　　　

技術変革と最先端のサイエンスで、

　　　　　

疾患の予防と治療に専念してまいります。
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笑顔につながる

明日を、共に。
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東京都港区芝浦三丁目1番21号

昌こごごみシ３シタ｢7-s
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州:去陣圖幻沿本禦漂昌IJgJ？会費賛助会費

　

は、｢人間としての尊厳・生命の尊厳か何よりも人切

　

にされる社会｣を願い、はかな医療と福祉の拡充を求

　　

●1000人難病サポーター(原則として佃人)

　　

、。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(会費期問:4Jj～タ年3Jj木)

　

めて活動しています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

年間1 1 110.000円(何日でも申し受けます)

　　　　　　　　　　　　　　　　　

●協力会費(佃人)(会費期間:4月～翌年３月末)

　

この活動を援助してくださる｢1000人難病サポー

　　　　

年間1「13,000円(何IIでも申し受けます)

　

ター｣｢協力会員｣及び｢賛助会八｣の新会八のご力II

　　　　

＊協ﾉJ会費の30％を還元する団体棚よ振込川紙やHPの

　

人と既会員の杵様のご継続をお願い巾し|こげます。

　　　　　　　

申込|由消へご記人ください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

●賛助会費印1体)(会費期間:4Jj～タ年３月末)

　

また、活動を積極的に進めるための人きな力となる

　　　　

年間１日20,000円(何IIでも申し受けます)

　

｢ご寄付｣もぜひご検討ください。

　　　　　　　　　　　

●ご寄付

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一般寄付のほか使途指定の寄付金も申し受けてます。

※｢1000人難病サポーター｣｢協力会員｣｢賛助会員｣｢ご寄付｣は下記の郵便振替口座、銀行振り込みで受け付けています。

　

またＪＰＡのホームページ〈httpS://ｗｗｗ.nanbyo.online/＞からカードでの申込みお支払いを受け付けています。

〈銀行口座をご利用の場合〉

　

口座番号

　

みずほ銀行飯田橋支店

　

普通2 5 5 3432

　

口座名

　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　

※銀行振込の場合は通信欄がないため、会費種別等を事務局までご連絡くだ

　

さい。

〈郵便振替口座をご利用の場合〉

口座番号

　

00 13 0-4-3 54 104

加入者名

　

社）日本難病・疾病団体協議会

糸通信欄に会費の種別または寄付とご記入ください

※郵便振込用紙が必要な方は事務局までこ連絡ください，

　　　　

1000人難病サポーター・協力会員・賛助会員の特典

1.1000人難病サポーター・協力会員・賛助会員の皆さまには、日本難病・疾病団体協議会誌りPAの仲間』を送

　

付させていただきます。

2.協力会員の方は、会費の30％を、希望する力11盟団体に還元することができます。

3.1000人難病サポーター・協力会費・賛助会費は、JPAの活動を通じて、患者・家族のために役立てられます。

JP>Ａ.の仲間

編集委員

藍潭正道

　

副代表

辻

　

邦夫常務理事

川逞育子（DTP）

事務局

(編集責任者)

(広報リーダー)

〒170-0002

東京都豊島区巣鴨i-n-2

巣鴨陽光ハイツ604号室

電話:03-6902-2083

FAX:03-6902-2084

MAIL:ipa@nanbyo.jp
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アステラス製薬は

“患者会支援活動”に

取り組んでいます。

　　　　　

リ
愚者会活勁を側面から、幅広くお手伝いするため、

2006年４月より社会貢献活動として取り組んでいます。

・公募制活動資金助成

　

・ピアサポート研修

　

アステラス●者会支援

　　　　　　

Ｃ重３

【お闘會せ凭lアステラス聊塵●看会支援摺●電１番号03 3244-5110

ﾀ心tｃ川お

明日は変えられる
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