
全国患者・家族集会2017

2017年11月25日(土)1 2:30 － 16:3o (11:30開場)

HULIC ＨＡＬＬ(ヒューリックホール)

〒111-0053東京都台東区浅草橋ト22-16ヒューリック浅草橋ビル2階

TEL 03-5822-5971　http://ｗｗｗ.hｕlic-hall.ｃｏｍ/

Program:

≪第1部≫

≪第2部≫

特別講演講師

　

堤未果氏（国際ジャーナリスト）

演題「報道されない真実と守るべき日本の宝」

　　

患者一家族の声、集会アピールと要望書の採択

参加費:1,000円(介助者は無料)

主催：全国患者・家族集会2017実行委員会、

　　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会(事務局)

厚生労働省難病患者サポート事業補助金

参加申込み：公式HPより申込み用紙をダウンロード、

　　　　　　

名鉄観光サービス新霞が関支店(FAX 03-3595-1122)へ

　　　　　　

お申込みください。
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ﾚﾁﾞ東急EXイン

∧芦り草岬

西口 JR浅草橋駅 東口

神田川

[アクセス]

●JRr浅草橋駅｣西口より徒歩1分

●都営浅草線｢浅草橋駅JA3出口より

　

徒歩2分

＊ヒューリック浅草橋ビルに一般駐車場はござ

　

いませんので､近隣駐車場をご利用ください。

＊イベントについてのお問い合せは、左記の

　

お問い合せ先(事務局)へご連絡ください。

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

　

〒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　　E-mail jpa@ia2.itkeeper.ne.jp

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

公式HP http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅ.jp/
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～誰もが安心して医療を受けられる社会を目指して～

　　

全国患者一家族集会2017の開催にあたって

　　　　　　　　　　　　　　

全国患者・家族集会2017実行委員会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

委員長

　

伊藤たてお

　

この集会は、新しい難病対策と長期慢性疾患対策の確立を目指して日本難

病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）、日本リウマチ友の会、難病のこども支援全国

ネットワークの３団体の呼び掛けによって開催された「難病・慢性疾患全国フ

ォーラム2010」以来、毎年の開催を重ねてきました。

　

2014年の難病法の成立と児童福祉法による小児慢性特定疾病対策の改正がさ

れたこと、障害者総合支援法が成立して難病も障害福祉サービスをうけられる

ことになったことなどを受けて、昨年度より「全国患者一家族集会」として開

催を継続してきました。

　

難病・慢性疾患全国フォーラムとそれを引き継いだ全国患者一家族集会に結

集した全国の患者・家族と団体の意思と力が、多くの国民の支援も頂き、長年

予算措置として多くの矛盾を残しつつ何とか継続してきた難病対策実施要綱か

ら一気に難病法の成立へと転換し、さらに小児慢性特定疾病対策・児童福祉法

の改正、障害者総合支援法に難病を取り入れることなどの政策の変化に大きな

役割を果たしてきました。

　

私たちは、全ての難病患者、長期慢性疾患患者、がん患者、障害者、高齢者

が差別や区別をされることなく、平等に、公正に医療を受けることができるこ

とを求めています。

　

難病法は「難病患者が尊厳をもって地域社会で暮らすことのできる共生社会

を目指す」とした理念がすべての疾病の対策に影響をもたらすことを願い、

　

「もって国民の健康に寄与する」とした画期的な法律として成立したものと考

えています。

　

難病法の成立と前後して、患者団体にも当事者を代表する組織として、政策

提言の場や、多くの国の政策に関する検討会、研究活動などへの参加の機会が

大きく広がりました。

　

私たちは後続する患者・家族のためにも、特定の病気の患者一家族のために

だけではなく、国民の立場を代表する立場として真剣にその機会の活用に心が

けています。

　

私たちは、このような患者会活動と難病法の成立や難病対策などに関連する

２



多＜の我が国の疾病対策が、アジアの患者・家族への励ましとなり、それらの

国々の新しい政策モデルとなることを願っています。

　

しかしなお、難病法に限って言えば、その施行後の経過措置の終了を目前に

して重要な課題が明らかになっています。それは重症度基準によって、治療中

であっても軽症とされた多くの患者が医療費助成の対象から外される結果とな

っていること、軽症患者の登録制度がないために、重症化への対応が遅れると

いう懸念や研究参加ができないこと、生涯にわたって必要とされる医療費の負

担が予想を上回ることとなったこと、福祉制度の利用の促進を抑制する結果と

なることや軽症患者の日常生活と社会参加にも影響が及びかねないことなど、

難病対策の根幹にかかわる極めて重要な課題がなおも残り、施行後５年以内と

されている法の見直しを待たずに可能な限りの至急解決が必要となっていると

考えます。

　

科学技術の急速な発展は遺伝子治療や再生医療は難病や不治といわれる病気

や、癌、肝炎、腎不全などの長期慢性疾患と重度障害などの患者とその家族

に、将来への希望と生きる喜びを与えるものとなっています。

　

しかし、まだその技術は完全とは言えず、新たな生命倫理問題や子孫にわた

る影響と危険な副作用の可能性も示しています。進んだ科学技術の進歩が患者

と家族に、新しい困難や生命を危険にさらすことがないことを願うとともに、

将来にわたってその子孫とさらには人類にとって取り返しのつかない禍根を残

すようなことがあってはなりません。なお慎重な取り扱いと抑制も必要と考え

ます。

　

私たちは難病法が成立した2014年５月23日を記念して「難病の日」を制定

することによって、患者一家族の思いを社会へ向けてのアピールとする機会と

なることを期待しています。

　

この全国患者一家族集会2017の成功が、これらの課題や問題を早期に解決

するきっかけとなることを心から願い、多くの関係者の皆様のご理解とご支援

を心から願うものです。

３



12:30

13:10

14:10

14:30

15:05

一誰もが安心して医療を受けられる社会を目指して一

　　　　　　　

全国患者・家族集会2017

◆プログラム◆

総合司会

　

竹内公一（胆道閉鎖症の子どもを守る会）

(敬称略)

開会挨拶

　　

伊藤たてお（全国患者一家族集会実行委員会

　

委員長）

来賓挨拶

特別講演

演題「報道されないアメリカ医療の真実と守るべき日本の宝」

　　　　　　　　　　　　　

国際ジャーナリスト

　

堤

　

未果氏

休憩（書籍販売会及びサイン会を実施）

患者・家族の声①

　

「心臓病児者

　

現状と課題」

　　

青木

　

美千代（一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会）

「新しく指定難病になったマルファン症候群患者本人と

支援団体の立場より」

　

猪井

　

佳子（ＮＰＯ法人日本マルフアン協会）

「初期治療こそ重要一医療費助成は軽症者にも」

　　

若林

　

章

　

（全国多発性硬化症友の会）

「理解されにくい痛み

　

～誰にでも起こること～」

　

橋本

　

裕子（線維筋痛症友の会）

休憩

４



15:15

16:00

16:15

16:20

16:30

17:15

19:00

患者一家族の声②

　

「クラーク博士

　

南でも、苦を楽－＜に

　

アンビシャス」

　　

照喜名

　

通（認定ＮＰＯ法人アンビシャス）

「制度の谷間～切れ目のない医療施策への拡充を求めて～」

　　

山下

　

公輔（公益財団法人がんのこどもを守る会）

「全国がん患者団体連合会の取り組み」

　　

松本

　

陽子（一般社団法人全国がん患者団体連合会）

「肝炎患者の思い」

　　

米潭

　

敦子（日本肝臓病患者団体協議会）

「人工透析医療の現状と課題」

　　

榊原

　

靖央（一般社団法人全国腎臓病協議会）

フロア発言

集会アピールの提案と採択

　　

森

　

幸子（一般社団法人

　

日本難病・疾病団体協議会）

閉会挨拶

　　

長谷川

　

三枝子（公益社団法人

　

日本リウマチ友の会）

閉会

懇親会

終了

５



一誰もが安心して医療を受けられる社会を目指して一

　　　　　　　

全国患者一家族集会2017

◆開催の要項◆

【期

　

日】

　

2017年|1月25日（土）12時30分～16時30分

【場

　

所】

　

ヒューリックホール

　　　　　　

東京都台東区浅草橋1-22-16ヒューリック浅草橋ビル２階

　　　　　　

JR浅草橋駅徒歩１分、都営地下鉄浅草橋駅A3出口徒歩２分

【参加費】

　

1,000円（介助者は無料）

【主

　

催】

　

全国患者・家族集会実行委員会

　　　　　　

（事務局）一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　

厚生労働省難病患者サポート事業補助金

【事務局】

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　

〒170-0002東京都豊島区巣鴨ト1ト2

　

巣鴨陽光ハイツ604号

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

TEL03-6902-2083

　

FAX03-6902-2084

６



一誰もが安心して医療を受けられる社会を目指して一

　　　　　　　

全国患者一家族集会2017

|』講演

７

特ｸ3



報道されないアメリカ医療の

　

真実と守るべき日本の宝

　　

堤未果氏国際ジャーづ-IJχﾄ

国際ジャーナリスト。東京都生まれ。ニューヨーク州立大学国際関係論学科卒業。

ニューヨーク市立大学大学院国際関係論学科修士号取得。国連婦人開発基金、米国

野村鐙券に勤務中、9.11同時多発テロに遭遇、以後ジャーナリストとして活動を行

う。米国一日本を行き来し、日本のマスコミが伝えない米国の現状を多面的な角度か

､ヽヽ内ｈ

　

々襄､/ゴパ777ScΞ

　

乱竺

　

Ξ1ま池犀乱ｔ娃１４７い７

　

「11十會函４一曰‘7フ､ﾉら迫り、各種メディアで発言、執筆、講演活動を続けている。「ルポ貧困大国アメ

リカ」（３部作）で新書大賞、エッセイストクラブ賞受賞。「アメリカ弱者革命」

で日本ジャーナリスト会議新人賞。多数の著書は海外でも翻訳されている。新刊に

　

「政府はもう嘘をつけない」。夫は参議院議員の川田龍平氏。

著書に「はじめての留学」（PHP研究所）、「グラウンド・ゼロがくれた希望」

　

（扶桑社文庫）、「報道が教えてくれないアメリカ弱者革命」（新潮文庫、2006年

黒田清日本ジャーナリスト会議新人賞受賞）、「ルポ

　

貧困大国アメリカ」（2008

年日本エッセイスト・クラブ賞、新書大賞受賞）「ルポ

　

貧困大国アメリカⅡ」「（

株）貧困大国アメリカ」（以上、岩波新書）はシリーズで72万部のベストセラー。

　

「社会の真実の見つけ力ヽた」(2011年岩波ジュニア新書）、「沈みゆく大国アメリ

カ」、「沈みゆ＜大国アメリカ＜逃げ切れ！日本の医療＞」（以上、2014年、

2015年集英社新書）も25万部を突破。「政府は必ず嘘をつく

　

増補版（書き下ろし

袋とし版）」、「政府はもう嘘をつけない」（以上、2016年4月、ﾌ月角川新書他多

数。

最新刊に「アメリカから自由が消える

　

増補版」(2017年6月、

　

扶桑社新書）、

　

「核大国ニッポン」(2017年8月、小学館新書）

2017年の定期寄稿は、熊本日日新聞「論壇」、東京スポーツ「マンデー激論」など。

　　　　　　　

◆主なメディア出演◆

・読売テレビ「そこまで言って委員会NP」

・朝日放送「正義のミカタ」

・テレビ朝日「朝まで生テレビ」

・テレビ朝日「橋本×羽鳥の番組」

・TBS

　

「ニュースバード」

・ＮＨＫｒクローズアップ現代」

・テレビ朝日「ニュースステーション」

・BSフジ「プライムニュース」

・BSll

　

「報道ライブ21

　

I NsideO U T」

・］-ＷＡＶＥラジオ「Jam the ＷＯrld」

　

パーソナリティ。（2010年10月～2014年3月）

・ＮＨＫｒマイ朝ラジオ」レギュラー(2015年～2016年）

・東京ＭＸテレビ「モーニングクロス」レギュラー
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｢人工透析医療の現状と課題｣

一般社団法人

　

全国腎臓病協議会

　　　　　　　　　　

榊原

　

靖夫

　

私達、慢性腎不全（人工透析）患者は全国に32万人居り、増加率は下降傾向

にありますが、毎年約１万人が透析患者となっています。透析患者の高齢化は

著しく、平均年齢は69才になっています。その為に、透析医療環境も変化し、

週３回必ず透析の為に通院が必要ですが、高齢により自力通院が難し＜、通院

送迎の問題も大きな課題のーつになって来ています。

　

45年程前に、先人達が「命が選ばれる」医療を経験した時代がありました。

当時最先端医療でした「人工腎臓」による、腎機能代替治療は、「人工腎臓」の

台数20に対し患者は100人以上で、やむなく治療を受けられる人が選定される

状況がありました。患者の年齢や家族構成。経済状況等により優先権が与えら

れるという、誠に悲惨な「命が選ばれる」時代でした。医療費に関しても、た

とえ透析治療が受けられる様になったとしても、当時現在の保険適用や公費助

成等が無い中で、その当時から年間５００万円（保険適用後も最大で費用の半

分）の費用負担の必要があり、借金を重ね、お金が尽きた時は命を諦める「金

の切れ目が命の切れ目」だと、患者も家族も医療者も分かっていました。

家族に迷惑をかけられないと自ら命を絶つ人もいました。

　

その様な世情の中、自然発生的に患者や家族により患者会が結成され、腎性

貧血で歩行も困難な状態の中でも、当時の厚生省や関係機関に必死な思いで要

請、陳情活動を続けられたと伝え聞いています。

その命懸けの努力と心有る関係者の理解の基、1972年（昭和47年）透析患者は

身体障害者手帳が交付され、更生医療の対象疾病とされました。公費医療助成
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制度により現在は「いつでも、どこでも、誰もが」安心して透析が受けられる

様になりました。「命とくらしを守る」を理念として結成された私たちの患者団

体ですが、先人達の情熱と努力により。一定の成果は示されたと思われます。

　

しかし、社会情勢や医療環境の変化が激しい中、私達の課題も取り組みを含

めて多大であります。私達の透析医療は基本的には生命維持の医療であり、止

めたら死があるのみです。社会保障費の増大に伴う医療費削減の問題は、医療

の質の低下に繋がり、自己負担増が低所得者の多い透析患者には脅威となって

います。生命維持の為の高額治療費が必要な透析患者は、急速に進歩した透析

医療技術や世界に冠たる国民皆保険制度そして種々の公費医療助成制度に支え

られ社会復帰を目指し、00Lの向上を求め、費やされた高額治療費に見あう生き

方や社会貢献を志すことを目標として努力しています。

　

また、腎不全医療の両輪である「腎移植」は、世界でも有数の移植医療技術

を持ちながら、移植法制定後も「献腎移植」「生体腎移植」とも進んでいるとは

言えません。「臓器移植」の意思表示カードは既に３億枚が配布されていて「保

険証」や「運転免許証」にも移植の意思が表示されています。「腎移植は」医療

経済的にも社会経済的にも医療として推進されるべきと考えます。

　

前述した、通院送迎の課題をはじめ医療や日常生活の中での課題を現実的に

しっかり捉え、皆で議論して先人達が残してくれた貴重なものを大切に守りな

がら一歩一歩前進し、透析患者やその家族そして他の難病患者、障害者団体と

ともに信頼のおける団体を目指していきたいと思います。
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＜ご協賛頂いた企業の皆様＞（50

　　　

アステラス製薬株式会社

　

アッヴィ合同会社

EAファーマ株式会社

　

エーザイ株式会社

音順）

　　　　　　

大塚製薬株式会社

サントリーコーポレートビジネス株式会社

ノーベルファーマ株式会社

　　

ファイザー株式会社
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全国患者・家族集会2017

　

参加・賛同団体一覧

　　　　　　　　　　　

患者･家族団体

　　　　　　　　　　　　　　　　

地岐患者団体連合組織

１アイザックス症候群りんごの会

　　　　　　　　　　

１一般財団法人北海遭難病連

２あすなろ会(若年性特発性関節炎の子を持つ親の会)

　　　　　

２一般社団法人青森県難痢団体等連絡協循会

3(NPO)アレルギー児を支える全国ネット｢アラジーポット｣　　　　３岩手県難病･疾病団体連絡協櫨会

４岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会

　　　　　　　　

4(NP0)宮城県患者･家族団体連絡協議会

５ウェルナー症候群患者家族の会(遺伝性早期老化症)

　　　　　

5(NPO)秋田県雌病連

6(NPO) ALDの未来を考える会/A-Future (剛腎白賢ジストロフィー)　６山形県難痢等団体連絡協議会

7 NPO法人HAEJ{遺伝性血管性浮腫)　　　　　　　　７福鳥県難病団体連絡協議会

a 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)　８茨城県難病団体連絡協議会

g SBMAの会(球脊髄性筋萎縮症)　　　　　　　　　９栃木県難病団体連絡協議会

10(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会　　　　　　　　10群罵県難病団体連幡協議会

11下垂体患者の会

　　　　　　　　　　　　　

11千葉県難病団体連絡協議会

12公益財団法人がんの子どもを守る会

　　　　　　　　　

12(社)埼玉県障害難病団体協議会

13眼瞼･顛面けいれんの患者を元気にする会

　　　　　　　

13 (NPO)東東難病団体連絡協議会

14キャツスルマン病患者会

　　　　　　　　　　　

14板橋難痢団体連絡会

15稀少がん愚者全国連絡会

　　　　　　　　　　　

16 (NPO)神奈川県難病団体連絡協議会

16シルバー･ラッセル症候群ネットワーク

　　　　　　　　

17新渇県患者一家族団体協鳳会

17人工呼吸器をつけた子の親の会(バウバクの会)

　　　　　

18 (NPO)難痢ネットワークとやま

18スモンの會全国連絡協議会

　　　　　　　　　　　

19山梨県難病･疾病団体連絡協議会

19 (NPO)縁雛筋痛症友の会　　　　　　　　　　　20長野県難癖患者連絡協議会

20全国筋細力症友の会

　　　　　　　　　　　　

21(NPO)岐阜県難病団体連絡協議会

21 一般社団法人全国膠原痢友の会　　　　　　　　　22 (NPO)静岡県難病団体連絡協議会

22全国Ｃ【ＤＰサポートグループ(慢性炎症性脱髄性多発神経炎)

　　

23(NPO)愛知県難病団体連合会

23全国色素性乾皮症(XP)連絡会

　　　　　　　　　　

24(NPO)三璽難病連

24一般社団法人全国腎臓痢協議会

　　　　　　　　　

25(NPO}滋賀県雛病連絡協議会

25一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

　　　　　　　

26(NPO)京都鯉病連

26(NPO)全国脊髄小脳変憧症･多系統萎縮症友の会

　　　　　　

27(NPO}大阪難痢連

27全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

　　　　　　　

28兵庫県麹痢団体連幡協籐会

28全国多発性硬化症友の会

　　　　　　　　　　　

29(NPO)奈良難病連

29全国尿素サイクル異常症患者と衣族の会

　　　　　　　

30和歌山県難痢団体連絡協議會

30一般社団法人全国パーキンソン病友の会

　　　　　　　

32広鳥難痢団体連絡協議会

31一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会

　　　　　　

33とくしま難病支擾ネットワーク

32側寫症患者の会(ほねっと)

　　　　　　　　　　

34愛媛県難病等患者団体連絡協議会

33大動脈炎症候群友の会(あけぽの会)

　　　　　　　

35(NPO)高知県難病団体遭絡協議会

34竹の子の会(ブラダー･ウィリー症候群児･者顛の会)

　　　　　

36福岡県難痢団体連絡会

35胆道閉鎖症の子どもを守る会

　　　　　　　　　　

37(NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

36つくしの套(全国軟骨無形成症患者一寥族の会)

　　　　　

38(NP0)長崎県難病連略協議会

37認定ＮｐＯ法人難病の二ども支援全国ネットワーク

　　　　　　　

39隔本難病･疾病団体協議会

38一般社団法人日本ＡＬＳ協食(筋萎縮性側素硬化庭)

　　　　　

40(ＮＰＯ)大分県難病･疾病団体協議会

39日本肝臓病患者団体協議会

　　　　　　　　　　

41宮崎県難病団体連絡協議会

40日本鴫愚息者会遭絡會

　　　　　　　　　　　

42(肥定NPO)アンビシャス(沖縄)

41公益財団法人日本ダウン症協会

42(NPO)日本プラダー･ウィリー症候群協会　　　　　　　　　　　　　　　　支援団体等

43 POEMS症候群サポートグループ　　　　　　　　　　nASrid(Adv･cacy S･rvic･f･rRare and[ntractableDiseases'stakeholdersinJapan)

44(NP0)日本マルファン協会

　　　　　　　　　　　

２全日本国立医療労働組合(全医労)

45公益社団法人日本リウマチ友の会

　　　　　　　　　

３一般社団法人東京都医療社会事業協会

46表皮水危症友の会(DEBRA JAPAN)　　　　　　　　4(ＮＰＯ)難病支援ネット北海道

47(NPO)PAHの会(肺高血圧症)

　　　　　　　　　

５一般社団法人ナンフェス

48フェニルケトン尿症(ＰＫＵ)親の会連絡協議会

　　　　　　　

6(NP0}新潟難病支援ネットワーク

49ベーチェット病友の会

　　　　　　　　　　　　

７日本息者会情報センター

50ミオパチーく筋疾患)の会オリーブ

　　　　　　　　　　

8(NP0)日本慢性疾患セルフマネジメント協会

51むくろじの会(多発性内分泌腫瘍症窟者と家家の会)

　　　　　

９ノーペルファーマ株式会社へ'-VIﾝﾄﾘﾚｰｼ1ンス'

52(NPO)無痛無汗症の会「トウモロウ｣

　　　　　　　　

10ファイザー株式会社ｺﾐｭﾆ予ｲ･ﾘしｰｼｮﾝ･チーム

53もやもや病の患者と家族の喰

　　　　　　　　　　

11ｴｰｻﾞｲ株式会社知剛部

54 (NPO)全国ボンベ痢患者と家族の会　　　　　　　　12公轟社団法人日本医療社会福祉協会

55 HAE患者会くみーむ　　　　　　　　　　　　13大塚製薬株式会社

56多発性嚢胞腎財団日本支部

　　　　　　　　　　

14ｱﾂｳ‘ｲ合問会社

57全国肢体障書者団体連絡協議会

　　　　　　　　　

15アステラス製薬株式会社

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

16 EAファーマ株式会社

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

17大原薬品工業株式会社
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