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代表理事 吉川

　

祐－

巻頭言

　

みなさん、こんにちは。

　

５月の定時総会にて役員改選が行われ、新体制（理事１６名、監事２名）による２年間の新たな活動

がスタートしました。

　

代表理事を継続するにあたり、これまでを振り返ってみましょう。

　

２年前の所信表明では「すべての患者や家族が今を生きる希

望を持てるよう、時代の変化にも対応しながら未来に向けた新たな活動を脛開する」ための目指す組織像を５項目掲げました。ど

の程度達成できたのか、実績と今後の予定に分けて下表にまとめました。

目指す組織像 ●実績､○予定

１．社会に受け入れられる健全な運営

①理念､目的に沿った活動

②規程類の整備と遵守

③役職員が快適に働ける環境

④加盟団体等への情報公開と双方向コミュニケーション

●ハラスメント防止

　一心規程の整備と定期教育

●コミュニケーション推進

　一々Zoom講習会､イベントのハイブリッド形式開催

２．これからの時代に必要とされるあリ方

①会員のメリットと社会の期待を踏まえた活動

②患者及び家族のライフスタイルと二ーズを踏まえた活動

③中長期ロードマップに基づく継続性､発展性のある活動

④国際的連携や国際的リーダーシップの発揮

●組織の外部評価､課題抽出

　→事業計画(゛1)

○中長期ロードマップ策定

○海外交流､連携強化と事例学習

　一々海外研修

3.若年世代とともに

①若年者が自分事として参画できる魅力ある活動

②若年世代の人材育成と事業継承

●若年者との協働

　４全国難病センター構想{*3)

○若年層を地域活性化

4.多様性を受け入れ活用

①関係者による活発な議論と情報交換､連携と協働

②学際性豊かな広い視野と柔軟な思考で外部有識者や活動団体と協働

●他疾患団体との協働

　４日本障害者協議会､全がん連

●外部支援機関との協働

　一々事業計画円)､広報戦略(*2)

5.発信力･受信力の向上

①国民理解のための社会全体への発信

②当事者の声を幅広く集約できる外部とのコミュニケーション機能

●広報戦略検討{*2)

●総合支援Webサイト｢ふらっと｣の開設r3)

●希少疾患サイトの開設

　

活動を振り返って感じることがありました。未来に向けた新たな活動を展開するためには外部との協働が有効であることです。外

部の客観的な評価を謙虚に受け止めて、当事者のみならず国民から求められる組織を模索していくこと。外部の視点や知忠を借り

て、課題の適切な解決方法を見つけていくこと。そして外部の経済的、人的協力を得ながら様々な活動を実施していくことです。

　

これから重点的に取り組む課題は患者会の活性化です。活性化の方法は個々の患者会の事情にもよるでしょうが、難病連を中心

に地域ぐるみで元気になっていくような大きな流れを作っていけたら良いと考えております。 JPA地域ブロック理事を中心に、地域

コミュニケーションの活性化を推進してまいります。

　

活性化の特効薬は若年層の入会でしょうが、若年層の患者会離れは益々すすんでおります。とりわけ若い世代は「タイパ（タイ

ムパフォーマンス）」を重視するようになり、かけた時間に見合う成米（満足）を期待し、成果に見合う時間しかかけたくないとの

意識が強まっているようです。若年層にも受け入れられる患嗇会となるには、貴重な時間を有効に使いたい若年層の期待値を高く

するための工夫も必要となるでしょう。

　

課題はたくさんありますが、みなさんと力を合わせてできるところから少しずつ実現してまいります。新体制の２年間をどうぞよろ

しくお願いいたします。
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第18回総会開催報告

総会報告

　

2023年５月14日（日）午後２時から、損保会館大会議室において第19回総会を開催しました。今年も感染対

策を十分に行つたうえで、会場での対面とＷｅｂのハイブリッド開催となりました。冒頭、吉川代表理事の開会挨拶、来

賓挨拶に続き、議長に大柄嘉宏評議員（JPA理事、日本マルフアン協会）と神永芳子評議員（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を行いました。

第一号議案

　

2022年度（令和４年度）活動報告案

第二号議案

　

2022年度（令和４年度）決算報告案及び監査報告

第三号議案

　

2023年度（令和５年度）活動方針案

第四号議案

　

2023年度（令和５年度）予算案

第五殿議案

　

新役員候補者について

　

それぞれの議案について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、今回の総会は任期満了に伴う役員の改選期にあたるため、第五号議案で

新しい役員候補者の決議を行い、以下の役員体制出となりましたのでご報告いたします。
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河野

　

和博

大柄

　

嘉宏

　

辻

　　

邦夫

今井

　

仲枝

岩月

　

佳子

大黒

　

宏司

大滓

　

麻美

恩田

　

聖敬

甲斐

　

敦史

　

（ＮＰＯ）ＩＢＤネットワーク

　

（一社）全国筋無力症友の会

愛媛県難病等患者団体連絡協議会

　

（ＮＰＯ）日本マルフアン協会

全国ＣＩＤＰサポートグループ

福島県難病団体連絡協議会

　

（ＮＰＯ）岐阜県難病団体連絡協議会

　

（ＮＰＯ）大阪難病連

　

（一社）全国心臓病の子どもを守る会

　

（一社）日本ＡＬＳ協会

　

（一社）全国パーキンソン病友の会

川手

　

元

　

山梨県難病・疾病団体連絡協議会

曽根田

　

瞬

戸倉

　

振一

森

　　

幸子

山田貴ｲ勣口

大石

　

直裕

富松

　

雅彦

　　　

下垂体患者の会

　　　

（一社）全国腎臓病協議会

　　　

（一社）全国膠原病友の会

福岡県難病団体連絡会

　　　

（ＮＰＯ）静岡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。

　　　　　　

JPAの仲間
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<2022年度活動報告＞

Ａ．情勢への対応

１。難病対策

・国の難病対策について、難病対策委員会の構成員を引き続き務めるとともに、例年の春と秋の要望書提出と省庁交

　　

渉、難病対策課との個別懇談を適宜実施し、当事者の観点から拡充を訴えた。

・難病法施行後5年以内の見直しについては、医療費助成の遡りや登録者証の発行などが含まれた2021年7月の合同

　　

委員会の意見書に基づく見直し(案)が2022年7月にとりまとめられ、10月から開かれた第210回臨時国会に障害者

　　

総合支援法や精神保健福祉法など他の改正法案と束ねられた形で改正法案が提出された。会期が短い中、早期審議

　　

開始と成立を求め、延べ66名の国会議員への訪問と懇談の実施、衆議院厚生労働委貝会参考人質疑への出席など

　　

を行った結果、会期末の12月10日に可決・成立することができた。

・改正法の成立により新たに実施されることとなった登録者証についての厚生労働省難病対策課との意見交換会や、

　　

医療費助成の遡りについての事例調査を実施した。登録者証については、マイナンバー連携が法案説明資料に盛り

　　

込まれたことにより、不安の声が寄せられていることを踏まえ、丁寧な説明と議論を行うよう求めた。

・2022年6月、医薬基盤・健康・栄養研究所から指定難病患者データの個人情報が研究者へ流出した。即刻厚生労働

　　

省難病対策課を訪問し、情報共有、対応や対策についての意見交換を行い、加盟・準加盟団体への情報共有、意見募

　　

集を行った。内部とはいえ情報が流出したことは大変遺憾であったが、逐次情報や対応策等が公開され、再発防止に

　　

向けた意見交換を進めることができた。

・指定難病検討委員会では、JPAの以前からの要望が叶い、個別疾患の検討についても第50回(2023年3月３日)から

　　

は動画中継により公開されることとなった。なお、続く第51回の同委員会で3つの疾患を新たに指定難病に追加する

　　

ことが了承された。

・医療費助成の申請時に必要な文書料の調査を実施した。結果は2023年度内に報告予定である。

2｡小児慢性特定疾病対策

　

・

　

ＪＰＡこどもの未来を考える部会を中心に｢小児のトランジション問題を考える情報交換会｣毎回テーマを決め、４回

　　

オンランで開催し、様々な課題を明らかにすることができた。その内容を、1月28～29日に開催された｢全国難病セン

　　

ター研究会第38回研究大会｣において｢小慢の子どもたちの未来を考える～トランジション(移行期)問題を考える情

　　

報交換会から見えてきたこと～｣と題して、発表した。

　

・小児慢性特定疾病児童等自立支援事業立ち上げ検討委員として、長野県、岐阜県、静岡県、奈良県、長崎県、札幌市、

　　

西宮市、久留米市の立ち上げ支援に関わった。

　

・社会保障審議会障害者部会の委員としてトランジション問題や、通学を含めた福祉サービスの必要性を伝えた。ま

　　

た、厚労省、文科省のみならず、こども家庭庁との連携の重要性を訴えた。

　

・長期にわたる入院や入退院を繰り返すこどもの食事代や差額ベッド代等の医療費以外の負担の軽減、自立支援事業

　　

や福祉サービス等の利用促進、家族(きょうだい児を含む)の支援も含めた移行期医療体制の構築。慢性疾患児童等

　　

地域支援協議会の設置、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業補助率を上げる、入院治療等の実態に

　　

合わせＩＣＴを利用したオンライン授業の体制作り、診断書作成事務手続きの簡素化等を厚生労働省及び文部科

　　

学省へ要望した。

3｡医療政策・医療体制等への収り紺み(長期慢性疾患対策、新'?!コロナウィルスによる感染症対策、新たな医療について
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の取り細み)

・昨年度実施した臓器移植に関するアンケート調査の結果を基に、移植数を増やす体制整備や学校や職場での教育

　

の実施、実施施設へのインセンティブの検討などの要望を厚生労働省へ行った。

・医療政策等に関する政府の諮問委員会にJPA役員が構成員として出席。全ゲノム解析等の推進に関する専門委員会

　

が6回、ヒト受精胚を用いる生殖補助医療研究等に関する専門委員会が3回開催され、推進にあたっての諸課題につ

　

いて、倫理的・法的・社会的な課題についての意見等を述べた。また、患者申出療養制度評価会議は8回開催された。

　

また、医薬品の迅速・安定供給実現に向けた総合対策に関する有識者検討会でドラッグロスについてのヒアリングを

　

受け資料を捉出した。

・要望書として、ゲノム医療推進法案(議員立法)に関する要望を議員連盟へ捉出した他、全国がん患者団体連合会と

　

の連名で、臨床試験情報へのアクセス性向JIに向けた要望書を提出した。

・武田薬品工業(株)との共催で、一般社会の疾患理解を広げるための啓発活動、他のステークホルダーと協働しての

　

疾患啓発資材等の作成をテーマに、9月と3月の2回、患者団体幹部向け研修会を実施した。

・アステラス製薬(株)の協力を得て、細胞医療・遺伝子治療をテーマに｢まち｣開設記念セミナーを実施した(2月)。

・ゲノムフアンド活川プログラム2021で得た寄付金等を活用し、JPA主催｢医療セミナーｎ｣として、認定ＮＰＯ法人ささえ

　

あい医療人権センターCOMLが実施する医療をささえる市民養成講座への参加費補助を行った(7月以降の講座に

　

13名が参加)。

・医療政策の観点から、下記のプロジェクトや委員会、イベント等に役員が参画した。

・難病・慢性疾患全国フォーラム2022

・

　

RDD2023

・患者目線で革新的医療政策実現を目指すパートナーシッププロジェクト(がんなど他の疾患の患者会とも連動)

・ＡＭＥＤr社会共(!iJEXP02022｣実行委員会

・新型コロナウイルス感染症対策については、春と秋の要望書において、基礎疾患を有する患者に対する治療や療養

　

生活と両立、ワクチン未接種者への配慮等を要望した。

4.地域ブロック活動の強化

　

・地域難病連のブロック交流会は、コロナウイルスの感染がいまだ終息していない状況の中、６ブロックすべてで開催

　　

された。特に、北海逆・東北、近畿北陸の各ブロックでは３年ぶりに対面で開催し情報共有や活動の交流を行ったが、

　　

今後も継続して開催していくことを確認しあった。

〈各地域ブロック交流会の開催について〉

　

・東北・北海道ブロック交流会

　

10月１口-2日

　　

八戸市にて開催

　

・関東甲信ブロック交流会

　　　　　　

10月15日

　　　

Ｗｅｂにて開催

　

・中部・東海ブロック交流会

　　　　　

10月22日

　　　

Ｗｅｂにて開催

　

・北陸・近畿ブロック交流会

　

9月17日

　　　

大阪市にて開催

　

・中国・四国ブロック交流会

　

3月19日

　　　

Ｗｅｂにて開催

　

・九州ブロック交流会10月15日

　　　

Ｗｅｂにて開催

　

・ＺＯＯＭ研修会を、山梨県難病連・事務局次長の田崎輝美さんを講師に招き、9月22日に｢パワーポイント研修会｣、12

　　

月15日に｢ワード研修会｣として行った。

　

・｢難病カフェ｣の情報収集については取り紺みが遅れており、課題として残った。

5.難病相談支援センターとの連携

　　　　　　

ＪＰＡ.の仲間
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・八戸市で開催された北海道・東北ブロック交流会に、各県の難病相談支援センターの相談員からも出席してもらった

　

が、地域難病連と難病相談支援センターとの情報共有、連携を図るために有意義であり、今後につなげていく取り組

　

みであることを確認した。

・「難病対策地域協議会」の設置状況や委員の中に当事者がいない地域があることの実態把握の取り組みが遅れてお

　

り、患者の声が反映されるよう当事者の参加を促すような働きかけは今後に課題を残した。

・「全国難病センター研究会研究大会」には、多くの難病相談支援員の参加があったが、各難病相談支援センターの現

　

状や課題の共有については、まだまだ十分とは言えず課題として残った。

6｡障害者施策への取り紺み

　

・厚労省への要望書において、障害者総合支援法の福祉サービスの周知推進、ニーズに合った支援の提供、他の障害

　　

との差別をなくし就学・雇用・就労等すべての障害者施策の対象とすること、難病患者を障害者基本法の対象者とし

　　

て明記することを要望した。

　

・また、厚労省の障害者部会に委員として参加し意見を述べた結果、12月に成立した改正障害者総合支援法において

　　

は、障害者福祉サービスの申請窓口における登録者証による利便性・円滑化の向上のほか、難病相談支援センター

　　

の連携すべき主体として、福祉関係や就労支援関係が明記されることになった。附帯決議においても、難病患者が障

　　

害の状態に応じた必要となる支援を受けられるよう適切な認定や支給決定が行われること、自治体の障害福祉計画

　　

のための基本方針に難病患者(児)が福祉サービスを享受できることを明示することができた。

　

・さらに、障害者総合支援法の改正(2022年12月成立)に向けた障害者部会の取りまとめを受けて行われた、自治体

　　

が立案する障害者福祉計画及び障害児福祉計画の基本方針の見直しについて、難病患者等も対象となることの周

　　

知、自治体の各種協議会への参加、難病と障害関係機関の連携をもとめて、障害者部会において繰り返し意見を述べ

　　

た。

　

・これらの結果、障害者部会が取りまとめた、自治体の障害者(児)福祉計画のための基本方針の改正案においては、見

　　

直しの主な事項に｢障害者総合支援法に基づく難病患者への支援の明確化｣として、計画策定における難病患者の

　　

意見の尊重、難病相談支援センター等からの意見の尊重、支援ニーズの把握および難病患者の特性に配慮した支援

　　

体制を整備することを明示させることができた。

　

・内閣府障害者政策委員会に委員として参加して意見を述べた。

　

・JD政策委員会(月１[亘]、第３木曜日開催)に毎回出席し、関係強化に努め、障害者総合支援法の改正法案審議におい

　　

て、難病関係に配慮ある協調関係を作ることができた。

　

・難病患者の障害年金についてアンケート調査を行ったが、年度末のタイミングになったため、結果からの分析と課題

　　

抽出による活動の方向性構築は未了となった。

7｡就労支援についての収り細み

　

・2021年度から設置した就労部会、就労PJTを継続し、患者アンケートや企業アンケートをまとめ、プロジェクト報告と

　　

してその一部を難病患者のJPAの仲間48号(夏号)に掲叔した。これらは実施、厚労省交渉や就労に関する議論の基

　　

となる重要な資料とすることができた。

　

・昨年に続き難病患者の就労をテーマに難病・慢性疾患全国フォーラムにおいてパネルディスカッションを実施した。

　　

また、センター研究会就労部会、ジョブコーチのあり方についての検討委員会のヒアリングなどに参加、難病患者就職

　　

サポーター全国研修では役員が講師を務めた。

　

・障害者法定雇用率については、高齢・障害・求職者雇用支援機構(JEED)の大規模調査が開始され、関連団体に協力
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を求めた(2023年6月末締め)

・改正難病法の付帯決議では難病患者の就労に関する項目が複数にわたり記幟され、法定雇川率、事業者への啓発、

　

病気休暇などの文言を入れることができた。

8｡災害対策についての取り細み

　

・2022年2月から3月にかけて全国すべての市町村を対象に実施した自治体災害アンケートの集計、分析を進め、そ

　　

の結果を報告書にまとめた。その結果、指定難病及び小児慢性特定疾病の受給者名簿を受け取っていない自治体が

　　

63.3%と多かったのをはじめ、難病患者等が避難行動要支援者名簿の対象になっていない自治体が３割を超えるな

　　

ど、自治体の対応が遅れている現状が明らかになった。

　

・この結果を踏まえ、内閣府特命担当大臣宛に要望書(別添資料集参照)を提出した。また、報告丹については｢JPAの

　　

仲間｣49引こ掲載し、全国すべての市町村に送付し周知を図った。

9｡国際連携についての収細み(ＮＰＯ法人ASridとの協働)

　

・

　

IRDiRC(ＴｈｅInternationalRare Diseases Research Consortium)

　

・希少疾患研究コンソーシアムであるIRDiRCに、研究活動に患者視点/アジア視点を盛り込むことを目的として参画し

　　

た。2022年度は新生児マススクリーニングに関する論文を執筆しており、日本の現状についてとりまとめて共有した。

・Rare Disease Internationalへの参加((regularmemberとして)

・RDIは世界最人の希少疾患患者協議会ネットワークである。世界中の希少疾患患者会の連携・支援・情報発信を目的

　　

としたネットワークに参画した。2022年度は2024年に予定しているＷＨＯへの提言に関する議論に参加した。

・APARDO annual conferenceへの参加・講演(Board memberとして)

・ＡＰＡＲＤＯは、アジア領域の希少疾患患者会の連携・支援を目的としたネットワークである。2022年度には4年ぶりの

　　

対而会議が開催され出席した(22年11月25日から28日ヽタイ゜バンコク)。｢JAPAN Current status of legal reform｣

　　

と題したプレゼンテーションをおこなうとともに、日本の患者会メッセージを映像ならびにフライヤーで紹介(SMA

　　

患者の会)、日本のNBS(Ｎｅｗｂｏｍscreening)システムについての講演映像を紹介するなど、国内の話題提供をおこ

　　

なった(演者

　

大石公彦先生(慈恵医科大学))。

・その他、日本患者会(もしくは患者個人)と海外患者会、海外研究者、海外企業との橋渡しをおこなった。

10.その他の活動

　

・製薬企業などのステークホルダーからは、財政的支援にご協力をいただくだけではなく、Win-Winの関係構築も目

　　

指す旨の特別賛助会員として、セミナーや研修会での共催や協力をいただいた。また、特別賛助会員Bの企業様との

　　

懇談会を実施し、活動へのご意見等をいただいた。

　

・ファイザープログラムについては、｢全国難病センター(仮称)｣実現に向けた構想の具体化検討を進める中で、オンラ

　　

イン1こで当事者向けの総合的な情報支援サービスを実施するために新たなサイトを立ち上げることとなり、JPAみん

　　

なのまち｢ふらっと｣を開設した。このサイトは、患者、家族などの当事者が口々の療養生活をより良くしたいという願

　　

いをかなえる場所として、単に情報提供だけでなくエンパワメントする機能をもたせるもので、名称も公募し、200以

　　

上の応募の中から決定した。その意味するところは、みんながフラットに参加でき、ふらっと寄り道したくなるような多

　　

彩な魅力あるサイトを目指すものである。

JPAの仲間
８



Ｂ。一斉行動、イベント等の取り組み

１．国会詰願

・2022年度は、昨年度に続き今年度もコロナ禍による街頭署名活動の自粛など、多くの制限を受けたが、署名用紙の

　　

加盟団体への配布を９月に行い、ＨＰからの署名用紙ダウンロードやJPAの仲問での告知、国会請願署名・募金の意

　　

義や必要性を伝えて、各団体に、積極的な取り組みをお願いすることができ、341.528筆を国会議員に届けることが

　　

できた。その結果、衆・参両院にて７年連続(参議院では８年連続)で採択されることができた。また、外部の団体によ

　　

る署名への協力の輪も広げることができた。

2｡難病・慢性疾患全国フォーラム

　

・JPAが事務局となり毎月実行委員会を開催した。今年度は2部構成で、3年ぶりに会場に集まっての対面とＷｅｂとのハ

　　

イブリットにて開催した。

　

・第一部は患者・家族の声として、6団体の患者・家族団体より抱えている課題や要望の発表を行った。第二部では、難

　　

病・慢性疾患患者の就労をテーマに、行政、研究者、患者当事者等、計7名のパネリストを迎え、発表とディスカッショ

　　

ンを実施した。

　

・2023年度に向けて、2月より計2回の実行委員会を実施した。

３。｢５月23日

　

難病の目記念日｣への収紺みの推進

　

・第4回難病の日記念イベントは、毎年実施している難病の日啓発ポスターコンクール表彰式と、2009年日本レコード

　　

大賞優秀作品賞を受賞した樋口了一氏(パーキンソン病)を招いたミニコンサードのほか、東京パラリンピック競泳銀

　　

メダリスト・富田宇宙選手のビデオレターの放映を行い、盛会のうちに終了することができた。

4.RDD2022、2023開催(後援)

　

・2022年初夏までに、RDD2022の一部イベントを6箇所で実施した(合計54箇所実施)。

　

・RDD2023(メインテーマ｢つたえる、ひろがる、つたえる｣)は日本全国64箇所での公認開催となり、過去最大規模と

　　

なった(2023年3月末までの実施は60箇所)。

　

・RDD2023では、ＲＤＤ写真コンテストの開催・東京タワー作品展示、RDD2023パネル展示および小冊子展開、RDD

　　

Japan2023紹介番組をＲＤＤ月間初日に開催(2月１日)、RDD Japan映像コンテンツを作成・信(｢こどものきもち･かぞ

　　

くのきもち｣｢ＲＤＤと医療従事者｣)、RDDJapan展示を実施(東京タワー、2月18日－3月21日)、東京タワーライトアッ

　　

プの実施(2月28日)、熊本城のライトアップ(ＲＤＤ熊本主催、2月28口)ＲＤＤ高校開催を積極支援(今年度は高専も含

　　

め更に参加高校増加)、ＲＤＤ開催高校生限定のWebinar開催、高校生向けStudy tourの活性化(各校につき3から6

　　

回実施)、ＲＤＤ高校生サミットを2度実施(22年7月、23年3月)など、様々な活動をおこなった。

(。組織運営

１．細織体制

・新たに準加盟団体、1団体を加え、合計98団体となった。難病のこども支援全国ネットワークに、JPAの説明や加盟へ

　

のお願いを実施した。

・総会にて2名の理事(東海ブロック、全腎協)を加えたが、2023年1月小関理事が亡くなり、理事は13名となった。

・各課題やイベントについて、役員間の意見交換を積極的に行うとともに、JPAこどもの明るい未来を考える部会、障害
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者施策部会、医療政策部会、就労部会を継続、あらたに｢まち｣サイト企画部会を設μして、課題解決に当たった。

・IT環境の整備、JPAみんなのまち｢ふらっと｣などの担当として、新たにパート１名を採川した。

・2022年4月１日より労働施策総合推進法に基づく｢パワーハラスメント防止措置｣がすべての事業主に義務化された

　

が、jPA内でも引き続きハラスメント防止教育資料の勉強会等を行い、ハラスメント防ILに取り組んだ。

2｡財政

　

・寄付金を予定を超えて頂くことができたが、協力会員や賛助会費、1000人難病サポーターの募集活動、入れ歯リサイ

　　

クルの加盟団体向けツール作りなどの活動や取り組みが不足し、収入は予算に若干(約70万円)届かなかった。

・支出では、就労や災害に関するアンケート調査等の実施や報告、ＺＯＯＭを使ったセミナーの開催、難病法・児童福祉

　　

法改正に伴う活動増などで、活動費が予算をオーバーした。

・経理担当者と広報担当者の退職に伴う引継ぎが発生、コロナの影響で、退職予定者の手術の延期などにより引継ぎ

　　

が予定より大きく長引くなどで、人件費が予算オーバーした。また、職場や職員の通信、IT環境整備のため、通信費に

　　

ついて予算を越えて支出した。このため、一般会計の支出は180万円ほど予算をオーバーすることとなった。

・医療連携特別会計はJPA医療セミナー補助や、新たな連携や参画の取り組みであるJPAみんなのまち｢ふらっと｣の開

　

設やその新規担当者の費用を計上した。

・事務局強化特別会計を川い、PCおよび机椅子等の全台入れ替えを行った。

3｡広報活動

①｢JPAの仲問｣

　

・当初計画通り、年4回発行した(5、8、11、3月)。活動報告だけでなく、患者や家族へのインタビュー記事等も掲載し、

　　

加盟団体以外の方にも興味を持ってもらえるような紙而作りを行った。

②ホームページ、SNS等による情報発信の充実

　

・活動予定や履歴を中心に適宜ＨＰを更新し、重要なイベントや調査などはトップページにバナーを張るなどして、情

　　

勢に対応した。また、加盟団体等のイベント告知等に、引き続きSNSやYoutubeを活川した。

　

・難病慢性疾患全国フォーラムのサイトを改定し、就労やPPIの情報などを整理した。

　

・新たなサイトJPAみんなのまち｢ふらっと｣を立ち上げ、学びの場、スタジオなどのページを設け、難病や慢性疾患患者

　　

のための総合的な情報サイトとしてオープンした。

③事務局ニュース

　

・2022年度は25回発行した。難病法改正などの情勢報告をはじめヽ6月より毎月１[亘1の定期ニュース(JPA Monthly

　　

Ｎｅｗs)を発行し、昨年度の9回から大幅に発行回数を増加させた。

④その他(声明・記者会見・取材協力等)

　

・改正難病法については9月から12月の成立に至るまで新聞各社およびTV局からの取材に対応し1面記事への採用

　　

を含め、６回の掲載、2回の放映につなげることができた。

　

・JPAみんなのまち｢ふらっと｣、希少疾患交流サイトの開設に関して、記者会見を行ったほか、PR TIMESを通して、プレ

　　

スリリースを行った。
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2022年度貸借対照表（財産目録）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2023年3月31日

　　　　　　　　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

区分 金額（単位：円）

　（資産の部）

Ｉ流動資産

　1.現金及び預金

　　　現金

　　　普通預金（1）みずほ銀行

　　　普通預金（2）みずほ銀行

　　　普通預金（3）みずほ銀行

　　　郵便貯金

　　　郵便振替（財政部）

　　　郵便振替（事業部）

　　　立替金

　　　未収入金

　　　仮払い金

　　　前払費用

　　　預け金

　　　敷金

　　流動資産合計

Ｈ固定資産

　1.無形固定資産

　　無形固定資産合計

　資産合計

　（負債の部）

Ｉ流動負債

　　　前受金

　　　預り金

　　　未払金

　　　仮受金

　　流動負債合計

Ｈ固定負債

　　固定負債合計

負債合計

正味財産

　　273, 373

1,785,561

3, 845, 520

　　　9,910

1,357,701

5, 176, 154

4, 915, 648

　　　　　　0

　　105,493

　　　　　　0

　　　　　　0

　　　　　　0

　　110,000

17, 579, 360

17,579,360

０

　　　　　　　0

　　501,408

1, 101,817

　　　　　　　0

1,603,225

1,603,225

０

15,976, 135
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一般会計

＜収入の部＞

2022年度収支報告書
2023/3/31

科　目 2022年度予算 2022年度決算 予算比

１ 加盟分担金 3,600,000 3,350, 110 93‰

２ 国会請願募金 1,600,000 1,351,474 84%

３ 協力会費（個人） 1,200,000 827, 892 69%

４ 難病ｻﾎﾟｰﾀｰ 600,000 330,000 55%

５ 賛助会費（団体） 1,500,000 1,080,000 72%

６ 助成金 ０ 1,000,000 -

７ 寄付金 11,440,000 11,363,226 99%

８ 業務受託料 800,000 747,015 93%

９ 受取利息 ０ 83 －

10 雑収入 30,000 23,000 77%

一般会計収入合計 20,770,000 20, 072, 800 97%

難病患者支援事業会計 19, 504, 000 19, 504, 000 100%

ファイザープログラム ０ ０ -

事務局強化特別会計 ０ ０ -

医療連携特別会計 ０ ０ -

当期収入合計 40,274,000 39. 576, 800 98%

前期繰越正味財産 11,220,982 11,220,982 100%

収入合計 51,494,982 50, 797, 782 99%

JPA。仲間 １２



＜支出の部＞

科目 2022年度予算 2022年度決算 予算比

１事業費 3，100,000 3, 097, 850 100%

２総会費 500,000 464,186 93%

３理事会・幹事会費 600,000 509, 373 85%

４活動費 800,000 1, 066. 099 133%

５常勤役員報酬 600,000 600,000 100%

６人件費 5,700,000 7,357,011 129%

７消耗品費 520, 000 351,432 68%

８ 事務所費 1,933,000 2, 005, 461 104%

９通信費 350,000 684, 529 196%

10 還元金 1，080,000 832, 578 77%

１１新聞図書費 30,000 23.222 77%

12 外部委託費 608,000 957,181 157%

13 加盟・参加費 175,000 151,145 86%

14 雑費 220,000 387,578 176%

15 予備費 ０ ０ －

一般会計支出合計 16,216,000 18,487, 645 114%

難病患者支援事業会計 19,504, 000 19, 504, 000 100%

ファイザープログラム 738, 901 738, 901 100%

事務局強化特別会計 ０ ０ －

医療連携特別会計 3,500,000 3,500,000

当期支出合計 39, 958, 901 42, 230, 546 106%

次期繰越正味財産 11,536,081 8, 567, 236 74%

支出合計 51, 494, 982 50,797,782 99%

事務局強化特別会計

2022年度予算 2022年度決算 予算比

前期繰越正味財産 5,000,000 5,000,000 100%

収入 ０ ０ -

支出 ０ 1, 152, 079 －

次期繰越正味財産 5,000,000 3,847,921 77%

医療連携特別会計

2022年度予算 2022年度決算 予算比

前期繰越正味財産 1，500,000 1,500,000 100%

収入 3, 500,000 3,500,000 100%

支出 700,000 1,439,022 206%

次期繰越正味財産 4,300,000 3, 560. 978 83%
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<2023年度活動方針＞

Ａ。情勢への対応

１．難病対策

　

・指定難病の対象疾病の拡大を求めるともに、難病患者・家族の現状を把握し、当事者の視点が難病対策の充実に繋

　　

がるよう課題を提示し、解決に向けての具体的な検討を行い、患者・家族が生きやすい社会となるよう当事者団体と

　　

して強く働きかけていく。

・改正難病法・改正児童福祉法の成立を受け、医療費助成の遡りやび録者証の発行、協議会の法定化等、新たな制度

　

の定着と今後の運用を注視し、改正が療養環境の改善と研究促進にしっかりとつながるよう働きかけていく。

・改正法成立時の附帯決議を踏まえ、重症度分類の判定基準、医療の地域格差の解消、就学・就労支援、文書料など積

　

み残された諸課題への検討を引き続き行い、所轄人臣への要望や省庁との交渉により課題を解決していく。

・難病は希少な疾患であり、より厳重な要配慮情報として取り扱われる必要があることを訴える。患者視点での不安や

　

課題を共に考え、研究開発の促進と安心安全なデータ登録・利活川の仕紺みの構築、遺伝情報による差別禁止の法

　

制化への取り組みについて働きかけていく。

・厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会の構成員として引き続き委員会に出席する。

2｡小児慢性特定疾病対策

　

・2023年(令和5年)4月１日に｢こども家庭庁｣が設置される。文科省・厚労省・こども家庭庁との連携の必要性を訴え、

　　

小慢、医ケア児等が医療、福祉、教育の谷間に置き去りにされないよう要望していく。

・｢子どもの明るい未来を考える部会｣｢小児のトランジション問題を考える情報交換会｣から得られた、移行期支援、医

　　

ケア児や軽度の慢性疾患を抱えたこどもの支援、親やきょうだいへの支援、就学・就労・自立や医療支援、などの実態

　　

を審議会、協議会、政府や医療関係者へ発信していく。

・インクルーシブ教育の推進、送迎や付き添い等も含めた福祉サービスの適川、学童保育受入れ、放課後等児童ディ

　　

サービスの活用など、様々な課題の改善について要望していく。

・小慢児童等自立支援事業の任意事業やピアサポート活動の地域での実施・実態把搬を行い、今後の活動に活かす。

・小児慢性特定疾病制度を医療費の助成のみならず、疫学調介や治療向上の糊になるべく、研究事業として登録を推

　　

進するように努めるとともに、登録のオンライン化など事務手続きを簡略化し、診断書作成の賞用を患者が負担しな

　　

くてすむように要望する

・医療的ケア児支援センターや、移行期医療支援センターを各県に設置するにあたり、先進事例を参考に課題や方向

　

性を探る。

・社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会及び、こども家庭庁に新設さ

　

れる予定の、こども家庭審議会障害児支援部会(仮称)の委員会の構成員として委員会に出席する。

3｡長期慢性疾患対策

　

・長期慢性疾患に対する新たな治療法の開発及び移植医療の推進について、加盟・準力日盟団体の意見をまえ、所轄大

　　

臣への要望書の提出や省庁との交渉により課題を解決していく。特に臓器移植については、昨年度実施のアンケート

　　

結果などを踏まえ、臓器移植に関する学校や職場での教育の実施、実施施設へのインセンティブの検討、臓器提供意

　　

思のある方の意思表示率のアップの具体的で効果的な方法の検討を求めるとともに、JPA内でも対策の検討、提言を

　　

行っていく。

JＰＡ.の仲間 １４



４。医療政策全般への取り組み

・医療政策をめぐる諸課題に対しては、特に下記の点について、医療政策部会での検討、勉強会の開催、丁寧なアン

　

グート調査、他の患者団体連合組織やステークホルダーと協働した関係諸機関への働きかけ、イベントへの参力日等

　

を、個人情報保護、差別禁止、COI管理等の観点をしっかりと踏まえたうえで、積極的に行っていく。

・創薬のスピードアップやドラッグロス解消等、新薬開発や適応拡大をめぐる問題

・患者・市民の医療参両(PPDの推進

・情報通信技術(lcT)の活用・

・再生医療、遺伝子治療など新たな治療法の理解と推進

・新型コロナウイルスによる感染症対策

・医療制度や最新の医療についての知識の習得、医療における患者会の役割の向上を図るため、医療セミナーや患者

　

会向け研修会を、製薬企業の協力や寄付金等も活用して継続して実施していく。

・ヒト受精胚を用いる生殖補助医療研究等に関する専門委員会、ゲノム編集技術等を用いたヒト受精胚等の臨床利用

　

のあり方に関する専門委員会、全ゲノム解析等の推進に関する専門委員会、患者申出療養制度評価会議等、医療政

　

策等に関する政府諮問委員会の構成員、医薬基盤・健康・栄養研究所運営評議会の評議委員として引き続き委員会

　

に出席する。

5｡地域ブロック活動の強化

　

・地域ブロック交流会は、ブロック担当理事が地域難病連との連携を図り、情報の共有、活動の交流を進める。開催形

　　

式は、新型コロナウイルス感染状況や地域の実情を勘案しながらリアル開催、またはオンライン開催を実施する。

　

・さらに、今年度は新たに全国の地域難病連交流会をオンラインで開催する(８月予定)。また、オンラインによる会議、

　　

交流会が今後の患者会活勁の有効なツールであることを踏まえ、オンラインで繋がるためのＺＯＯＭ研修会を引き続

　　

き複数回開催する。

　

・新たな患者団体との連携を図るために、当事者支援Webサイト｢JPAみんなのまち

　

ふらっと｣で情報発信を進めるな

　　

ど、全国各地で開催されている｢難病カフェ｣の情報収集を行い、ネットワークを広げる取り組みを行う。

6｡難病相談支援センターとの連携

　

・難病相談支援センター事業を受託している地域難病連を中心に、支援相談員との情報共有を図り、支援センターと

　　

地域難病連、JPAの連携を強化する。そのため、地域ブロック交流会に支援相談員の参加を要詰し、研修や分科会を

　　

通じて諸課題についての意見交換や取り組みの交流を進める。

　

・地域難病連、難病相談支援センターと情報交換を行いながら｢難病対策地域協議会｣が患者・家族の実態を充分に

　　

把握し、課題解決に向けて難病対策がより推進されるよう、未設置を解消し、患者の声が反映されるよう当事者の参

　　

力日を促すような働きかけをしていく。

7.障害者施策への取り組み

　

・厚生労働省社会保障審議会障害者部会に委員として参力日し、障害者総合支援法では難病等を障害者として定義し

　　

ていながら、実態として難病等当事者のサービス利用は難病等以外の障害者の利用件数に比べて非常に少なく、同

　　

法による施策は難病等当事者のニーズに合致したものとは言い難い面があり、｢制度の谷間｣問題を解決するために

　　

JPAの重点活動項目として取り組み、制度や施策の改善について当事者として意見を述べる他、自治体の障害福祉計

　　

画及び障害児福祉計画における難病患者に対する取り組み強化などについても要望する。また、各地域難病連ととと

　　

もに、その策定状況や難病に関する項目の組み込み状況についての自治体への確認や、共通する具体脚な福祉サー
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ビスに関する要望についての検討を始めるとともに、障害者施策推進協議会、自立支援協議会をはじめとする地域の

　

委員会への参加を進める。

・内閣府障害者政策委貝会に委員として参加し、障害者基本計画や障稗者差別解消法の改正などの動向を把握し、当

　

事者の立場から実態に則した意見、要望などを行う。

・

　

日本障害者協議会(JD)加盟団体の評議輿として、またJD政策委員会の委員として総会、委員会等に参加する。さらな

　

る関係強化のための相互理解の促進に努め、今後の行政への要請活動や啓発活動などの協働につながるよう取り組

　

んでいく。

・前年度に実施したアンケートなどを踏まえ、新たに障害年金に関する部会を設回し、活動の方向性を検討する。

・社会における優生思想に起因する差別を許さず、障害の有無を超えた多様性を尊重し、すべてのいのちが大切にさ

　

れる、共生社会の実現を目指すメッセージ等を内外に発信していく。

8｡就労支援についての取り組み

　

・難病及び慢性疾患患者の就職や就労継続についての困難性についての当事者の切実な声を、国民、議員、雇用者、

　　

行政、マスコミ等に対して、様々な機会をとらえて発信するとともに、難病及び慢性疾患患者を障害者法定雇用率の

　　

対象とすることについて厚労省への要望を継続する。また、高齢・障害・求職者雇用支援機構(JEED)による難病患者

　　

の就労困難性についての大規模調査に協力する。

　

・改正法成立時の附帯決議にある、病気休暇の普及促進、障害者雇川率制度における収扱いの検討及び事業主への

　　

正しい理解の啓発をはじめ、障害者差別解消法における差別禁止や合理的配慮の推進を図る。また、難病及び慢性

　　

疾患患者の就労環境の改善のための、病気と就労の両立支援、通院休暇、在宅就労、短時間勤務等の施策と、難病患

　　

者就職サポーター、難病相談支援センター、ハローワーク、障害者就業・生活支援センター等の機関の機能強化、連

　　

携強化のための要望、提言を積極的に行う。

9｡災害対策についての取り組み

　

・災害時要援護者名簿の活用、災害時要援護者個別支援計画の作成と活川、福祉避難所の確実な活用方法等の実施

　　

事例など、前年度実施した自治体災害アンケート結果の分析を進め、具体的な対策につなげるために要望事項として

　　

まとめ、内閣府等への提言を行う。

　

・ブロック交流会等でアンケート結果を共有するなど、各地域での問題意識を高め、地域差の解消、地域協議会をはじ

　　

め、都道府県や市町村など地域における取組の活性化を図る

10.国際連携についての取組み(ＮＰＯ法人ASridとの協働)

　

・昨年に続き、国内状況を正しく海外識者に伝えるとともに、海外状況を正しく国内識者に伝え、連携の輪を広げてい

　　

く。

　

・国連ＮＧＯ活動やAPECでの活動をはじめとした患者会の国際交流、国際連携を進めるとともに、本格的国際連携を行

　　

うための資金改善を含めた取り組みをおこなう。

11.当事者支援Ｗｅｂサイト｢JPAみんなのまち

　

ふらっと｣

　

・サイトのミッションは当事者をエンパワメント(生きる力を湧きあがらせ勇気づける)することである。難病や慢性疾患

　　

患者、家族などの当事者が日々の療養生活をより良くしたいという願いをかなえる総合情報サイトとして、誰もが気軽
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に参力日できて双方向のコミュニケーションが楽しめる魅力あるコンテンツを順次拡充していく。

・情報発信の他、学びの場、相談の場、声を集める場やその集約の場(アンケート調査結果や各団体の要望書や声明の

　

掲載)を設け、当事者に加えて支援者や医療者など幅広い関係者が集い、相互理解を深め、新たな協働の橋渡しとな

　

るようなコミュニティーを目指す。

・・従来の患者会会員に留まらず患者会に属さない多くの当事者にも届くように、SNSなどと連動した発信方法を工夫

　

し、難病や慢性疾患患者のための総合情報サイトにふさわしいベージビューを目指す。

12.その他の活動

　

・製薬企業などのステークホルダーの方々には、財政的支援等をお願いするだけではなく、特別賛助会員の案内や共

　　

催や協力イベントの実施等、Win-Winの関係構築も目指して協力をいただくように努める。関係学会へのブース出展

　　

も継続して行う。

　

・｢全国難病センター(仮称)｣実現に向けた構想の具体的検討をすすめる。

　

・従来からの活動の拡充や新しい活動の推進のため、助成金や寄付金獲得への取り組みを進める。

Ｂ。一斉行動、イベント等の取り組み

１．国会詰願

・国会請願署名・募金活動は、長年取り組んできた重要な詰願行動であると同時に、当事者以外の国民の方々も巻き込

　

んでの社会的啓発キャンペーンでもある。

・この活動は、国会議員に私たちの要望を知ってもらい、国会詰願署名として国民の意思を届ける最も重要な活動であ

　

り、難病法や障害者施策をはじめ、難病・長期慢性疾患患者をめぐる要望実現に向けて、工夫や努力を重ね、力強く

　

継続していかなければならない。

・署名とともに、募金についても、国会請願の意義と必要性を再認識し、全国の患者団体の連合体だからこそ出来るこ

　

の活動を連帯の力で継続していくことができるよう、全加盟団体へ協力を要詰する。

・一斉行動としての街頭署名活動を、全国各地で同時期に展開する。

2｡難病・慢性疾患全国フォーラム

　

・難病や長期慢性疾患患者の医療や福祉を巡る諸問題は山積しており、JPAに未加盟の団体を含め、より多くの患者や

　　

家族、患者団体の声を届け、関係者等と共に議論し取り組むフォーラムの重要性はさらに増している。

　

・患者当事者が一堂に集い、疾病や障害の違いを超えて、患者・家族の声を集約することで、患者団体の連帯の力を強

　　

化し、私たちの要望を社会に向けてアピールするフォーラムへの参加を、当事者の方だけでなく、行政、研究者や企

　　

業、一般の市民などに幅広く呼びかける。

　

・2023年度も例年同様実行委員会方式で開催することとし、事務局をJPA内に置き、2023年度は11/18(土)にオンラ

　　

インと実際の会場でのハイブリッドで開催を予定する。

３。｢５月23口

　

難病の日記念日｣への取組みの推進

　

・第5回難病の日記念イベントは5/14(日)午前に東京御茶ノ水の損保会館大会議室で開催し、オンライン中継も行う。

　

・オープニングで神奈川フィルコンサートマスター大江馨氏によるヴァイオリン演奏を行い、毎年実施している啓発ポ

　　

スターコンクール表彰に続き、5年見直しによる法改正を終え新たなステージとなる難病対策に関連して、現難病対

　　

策委員会委員長の関西帽:力病院院長、京都大学名誉教授である千葉勉先生による記念講演を実施する。
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・JPAが取り組む大きなイベントの一つとして｢難病の日｣の定着を図るため、ロゴマークとイメージカラーなどを検討

　

するとともに、各力日盟・準力日盟団体による各地の啓発イベントや関連グッズの作成等を厚労省補助事業の難病患者サ

　

ポート事業として補助するなど取り組み事例を拡げ、｢難病の日｣記念イベントの全国展開についての在り方も検討す

　

る。

4. RDD2023、2024開催(後援)

　

・RDDは、希少・難治性疾患領域の世界最大の社会啓発イベントであり、日本においては希少・難治性疾患(難病)の大

　　

きなイベントとして開催を後援、RDD2024日本事務局と連携して開催準備を進めていく。

(。組織運営

１．組織体制

　

・今年度は役員改選による新たな役員体制となる。取り組む課題の拡大や複雑化、それに伴うJPAの果たすべき役割の

　　

拡大に対応できるよう、役員・事務局体制をとる。

・引き続き役員内の勉強会や意見交換を積極的に行うとともに、幹事や外部識者などJPA内外のメンバーによる部会

　　

設置などにより、各種課題への検討を継続する。

・未加盟の難病等の患者団体への加盟を積極的に呼びかけ、大人やこどもの難病・長期慢性疾患の全国連合体として

　　

の組織の拡大を図る。

・JPAに加盟準加盟する疾患別患者団体、地域難病連等同士の交流を図り、お互いの活動の理解を深めるとともに、人

　

材不足、資金不足などの運営面の切迫した課題について協議し、連帯の力を結集して課題解決に向けた積極的な取

　

り組みを行う。

・JPA役職員は事例集等の教育によってハラスメント禁止の重要性を理解し、ハラスメント防止規程を遵守するなど、引

　

き続き関係者すべてにとって働きやすい環境を整備する。

・事務局体制や就業環境の整備を引き続き行い、事業遂行力の向上と現職員の負担軽減を進める。

・人材や資金などの充実を図り、活動の質の向上や活動領域の拡大や新たな展開を図るため、｢全国難病センター(仮

　

称)｣構想とも関係した今後の組織計両や中期事業計画作成に取り組む。

２。財政

・寄付の増力日等により一時期の危機的な状況は脱したものの、安定的継続的な財源は引き続き不足しており、安定し

　

た資金造りへの取り組みと節約が必要である。

・加盟・準加盟団体に還元のある協力会員や入れ歯リサイクル等資金造りについての取り組みを増やすため、加盟団

　

体の会報に掲載してもらうためのツールなどを作り、JPAと加Ｗ団体双方の資金拡大を推進する。

・JPAの新サイトである、JPAみんなのまち｢ふらっと｣も活用し、寄付や既存会員組織への呼び込みの他、新たなマンス

　

リーサポーター等継続的な支援者等の獲得にも収り組む。また助成金への応募も積極的に行う。

・医療連携特別会計は医療との連携を進めるため、JPA医療セミナー実施やJPAみんなのまち｢ふらっと｣サイトの充

　

実、患者の医療参画や難病の啓発の推進に活川する。

・事務局強化特別会計は、事務局体制の拡充、IT環境や就業環境の整備に活用する。

3｡広報活動

①｢JPAの仲問｣
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・JPA加盟・準力日盟の会員向け会報誌として、関係機関やステークホルダーへの広報誌の役割も担わせながら、多くの

　　

方に手にしていただける親しみやすい内容で紙面の充実をはかり、本年は４か月毎、年3回の発行を行う(7, 11.3

　　

月)。

　

・読者の拡大とエコの観点から、PDFによるデジタル配信の本格導入を検討する。

②ホームページ、SNS等による発信の充実

　

・難病や慢性疾患患者、家族などの当事者への総合情報サイトとしてJPAみんなのまち｢ふらっと｣の充実を図り、既存

　　

のHPと連携して、JPAの活動を、より多くの人にわかりやすく伝えていく。

　

・JPAや関連する団体のイベント告知等に、｢ふらっと｣、SNS、Ｙｏｕtｕbeを活用する。

③事務局ニュース、マンスリーニュース

　

・2023年度も事務局ニュースをタイムリーに発行するほか、｢ふらっと｣での更新情報と連動した定期発行版のマンス

　　

リーニュースを配信する。

④声明・プレスリリース・記者会見・取材協力等

　

・引き続き情勢の変化に応じて、声明発表、プレスリリース、記者会見を、厚労省内の記者クラブやPR TIMES等のサー

　　

ビスを使って、適宜積極的に行う。

　

・マスコミ等からの取材依頼についても、難病や慢性疾患の正しい理解と課題解決に繋がるよう、適宜丁寧に対応す

　　

る。
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一般会計

＜収入の部＞

2023年度収支予算

項目 2023年予算 前年比 前年増減

１加盟分担金 3,600,000 107% 249,890

２ 国会請願募金 1,600, 000 118% 248, 526

３ 協力会費（個人） 1,000,000 121% 172,108

４ 難病ｻﾎﾟｰﾀｰ 600,000 182% 270,000

５ 賛助会費（団体） 1,500,000 139% 420,000

６ 助成金 3,500,000 350% 2,500,000

７ 寄付金 5,350,000 47% -6,013,226

８ 業務受託料 800,000 107% 52, 985

９受取利息 ０ O% ０

10 雑収入 50,000 217% 27, 000

一般会計収入合計 18,000,000 90% -2,072,800

難病患者支援事業会計 19,421,000 100% -83,000

事務局強化特別会計 － ０

医療連携特別会計 － ０

当期収入合計 37,421,000 95% -2，155,800

前期繰越正味財産 8,567,236 76% -2, 653,746

収入合計 45,988,236 91% -4, 809,546
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＜支出の部＞

【勘定科目】【品目】 2023年予算 前年比 前年増減

１事業費 2,300,000 74% -797,850

２ 総会費 450,000 97% -14, 186

３ 理事会・幹事会費 400,000 79% -109,373

４活動費 700,000 66% -366, 099

５ 常勤役員報酬 600,000 100% ０

６ 人件費 8,000,000 109% 642, 989

７ 消耗品費 330,000 94% -21,432

８ 事務所費 1,664,000 83% -341,461

９ 通信費 650,000 95% -34,529

10 還元金 1,250, 000 150% 417,422

１１新聞図書費 30,000 129% 6,778

12 外部委託費 1, 126, 000 118% 168,819

13 加盟・参加費 140, 000 93% -11, 145

14 雑費 360, 000 93% -27, 578

15 予備費 ０ - ０

一般会計支出合計 18,000,000 97% -487,645

難病患者支援事業会計 19,421,000 100% -83,000

ファイザープログラム ０ O% -738,901

事務局強化特別会計 ０－ ０

医療連携特別会計 1,000,000 29%

当期支出合計 38,421,000 91% -3,809, 546

次期繰越正味財産 7,567, 236 88% －1，000,000

支出合計 45,988,236 91% -4,809, 546

事務局強化特別会計

2023年予算 前年比 前年増減

前期繰越正味財産 3,847,921 77% -1, 152,079

収入 ０ － ０

支出 500,000 － -652, 079

次期繰越正味財産 3, 347, 921 87% -500,000

医療連携特別会計

2023年予算案 前年比 前年増減

前期繰越正味財産 3, 560, 978 237% 2, 060, 978

収入 1,000,000 29% -2，500,000

支出 2,700,000 188% 1,260, 978

次期繰越正味財産 1,860, 978 52% －1，700,000
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国会請願報告

　

総会翌口の５月15日（月）には、JPAのiﾐ要な活動の一つでもある国会請願行動を衆議院第一議員会館で実施し

ました。

　

当日は、まず昨秋から令国各地で取り紺みを進めた、「難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の総合的な推

進を求める詰願」（署名総数371.376筆）を各議員事務所へ持参し、午後からは院内集会を行いました。今年はコロ

ナ禍による行動制限が解除されたことに伴い、2019年以来４年ぶりの大規模開催となりましたが、国会議員、秘､1｝あ

わせて50名以上の方々がご出席くださり、激励のご挨拶をいただきました。

　

その後、国会では衆議院の解散の情報も飛び交い、請願の審議が心配されましたが、会期木の６月21口（水）に

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８年連続、参議院での

採択は10年連続になります。

　

今年も新型コロナウイルス感染症の影響を受け、活動が行いづらい状況ドでの国会請願署名活動となりましたが、

皆様のご協力により署名数は昨年から約３万筆増やすことができました。

なお、採択された国会詰願の要旨は下記の通りとなります。

　　　

○

　

難病の原囚究明、治療法の確立を急ぎ、指定難病対象疾病の拡人を。

　　　

○難患者と家族が地域で尊厳をもって生活できるよう、国民への川知と政策の推進を。

　　　

○難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援、成人への移行期医療充実を。

　　　

○

　

医師・看護師・専門スタッフを充実し、医療の格差の解消を。

　　　

○

　

障害者雇用率の対象とすることによる就労の拡大や就労支援の充実を。

　　　

Ｏ｢全国難病センター(仮称)｣の設置等により、都道府県難病相談支援センターの充実を。

　

また、弊会を含め厚生労働委員会で採択された請願は、衆議院で８件（45件中）、参議院で７件（44件中）となり、

弊会の他、パーキンソン病、腎臓病、肝臓病、てんかん等に関する請願が採択されています。毎年、非常に狭き門となっ

ている中で今年も採択されたことは、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
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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Lげます。

　

請願項[1の実現に向けて、引き続き努力して参りますので、今後とも皆様のご支援をどうぞよろしくお願いいたします。

院内集会で激励のご挨拶をいただいた国会議員の皆様

　　

自由民主党

　　

衆議院議員

　

鈴木

　

貴子

　

様

　　

公明党

　　　　

衆議院議員

　

吉田

　

宣弘

　

様

　　

口本維新の会

　

衆議院議員

　

池下

　

卓

　　

様

　　

口本共産党

　　

衆議院議員

　

宮本

　

徹

　　

様

　　

国民民iﾓ党

　　

衆議院議員

　

長友

　

慎治

　

様

　　

（無所属）

　　

衆議院議員

　

仁木

　

博文

　

様

　　

自由民iﾓ党

　　

参議院議員

　

力日藤

　

明良

　

様

　　

自由民主党

　　

参議院議員

　

山本佐知戸

　

様

　　

立憲民ド党

　　

参議院議員

　

打越さく良

　

様

　　

立憲民iﾓ党

　　

参議院議員

　

小沼

　

巧

　　

様

　　

立憲民iﾐ党

　　

参議院議員

　

辻本

　

清美

　

様

　　

立憲民主党

　　

参議院議員

　

横沢

　

高徳

　

様

　　

（無所属）

　　

参議院議員

　

平山佐知子

　

様
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難病の日記念イベント2023

避ぢ:ﾆ

ｰ--.

　

－

　

r°nA肖n■ふ

難病み肖

　

2023年5 ij 14 日（日）に、束京・お茶の水の批保会館で開催しました。肖日は公人で肌寒い人候でしたが、会

場周辺は、５年ぶりに開催された神田祭で賑わい、その熱気がイベントにも伝わり盛りllがりました。

　

当日は、会場50名、オンライン約140名の皆様にご参力日いただき、改めて御礼申しllげるとともに、今後ともJPA

はじめ難病に関わる活動にご理解を賜りますようお願い申しﾄげます。

〈難病の日記念イベント2023概要〉

　

開催日時:2023年引j l4日（日）11 :00～12：50

　

開催会場：お茶の水担保会館人会議室（束京都Ｆ代川区神川淡路町2-9) Youtubeでのライブ配削

プログラム
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開会挨拶（JPA代表1111事

　

占川祐-氏）

オープニング演奏

神余川フィルハーモニー竹弦楽団コンサートマスター

バイオリニスト

　

人江馨さん

共演：クラシックギター

　

/０･嵐紅さん

難病の目啓発ポスター表彰式最俊秀賞ＺＩＤＤＡさん

記念講演「日本の難病制度の歴史と今丿徊」課題」

難病対策委ほ会委に長、関|啼UﾉJ病院特任院長

京都人学yl誉教授

　

T･葉勉先生

閉会の挨拶（司会：陶山

　

えつ白

終ｆ

・オープニング演奏

神奈川フィルハーモニー管弦楽団コンサートマスター／バイオリニス

ト人江馨さん(り貞右)と、クラシックギター五ﾄ嵐紅さん(り貞左)の

共演。技巧にも優れためったに聴くことができない素晴らしい演奏に、

会場皆うっとりと聞き惚れていました。人変ありがとうございました。

<演奏曲〉

1. My Favorite Things

2.バルトーク

　

ルーマニア民族舞曲

3.バッハ

　

Ｇ線llのアリア

4.モンティ

　

チャルダッシュ

アーカイブはこちら(YoｕTｕbe)

　　　　　　　

(演奏曲1.除く)

大江馨さんプロフィール

仙台市出身巧才よリヴァイオリンを始め､桐朋学園大学ソリストディフロマコースに特待生と

して入学｡同時に慶原義塾大学法学部にて学び､卒業後､ドイツ･クロンペルクアカデミーを

修了｡2019年レオポルトモーツァルト国際ヴァイオリンコンクール第3ｲ立ならびに委嘱作品賞

受賞､2019年アントンリレービンシュタイン国際コンクール

　

づ

第2位､2013年日本音楽コンクール第1位など国内外にて

数々の受賞平成26年度横浜文化賞芸術･文化奨励賞を

受賞｡これまでにＮＨＫ交響楽団､ミュンヘン放送管弦楽団

をはしめ数多くのオーケストラと共演を重ねるコ020年に

はデビューCDrドヴォルザーク:ヴァイオリン協奏曲｣(オク

タウィア)をリリース､レコード芸術誌において､特選版に

選ばれる､2023年4月より神奈川フィルハーモ二一管弦楽

団のコンサートマスターに就任。

JＰＡ.の仲聞 ２４

五十嵐紅さんプロフィール

東京音楽大学卒業,第27回スペイン音楽ギターコンクール

第2位のほか5つのコンクールで優勝･入貢国内外の音楽

祭･コンサートにソリスト･室内楽奏者として出演‥現代作曲

家による新曲初演、自身

も作曲･編曲を手がける。

19世紀ギターとモダンギ

ターのハイブリッド｢茶位

幸秀Koh Igarashimodeし

を使用オフィシャルグッ

ズには､知的障害を持つ

方がデザインしたものを

多く取り扱っている、
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記念講演「日本の難病制度の歴史と今後の課題」

　

難病対策委員会委員長、関四電力病院特任院長、京都人学名誉教授の千葉勉光乍（町真右）によるご講演。やさ

しい「1調とわかりやすいご説明で、会場では熱心にメモをとる参力日者が多く見受けられました。

　

講演後の質疑応答は、時間の都介しおふたりからご質問をいただき、J‘寧にご回答いただきました。

■難病対策の歴史、I'll念と制度の変遷等をお話しいただく

度（法）の基本理念・目的

治療法の開発等に資するための

を収集し、才トドイうヅドレヤぐレン

２。効果的な治療法が確立されるまでは、長期療養

　　

のンにぐヅノ:=ゾフ：づしレシという福祉的目的

医療費助成と研究が表裏一体をなす！

２９

壇上に立つ千葉先生
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昭和33年

　

スモンの発生

　　　　　　　

昭和39年に集団発生し、社会問題化

昭和45年

　

厚生省研究班によるスモンの原因特定

昭和47年

　

「難病対策要綱」の策定

　　　　　　　

研究推進、医療整備、医療賞負担の解消

平成8年

　

居宅生活支援事業の創設

　　　　　　　

難病患者さんに対する保健医療福祉の充実

平成10年

　

難病特別対策推進事業の創設

　　　　　　　

重症難病患者さんの入院施設の確保

平成15年

　

難病相談支援センター事業の創設

平成16年

　

児童福祉法の一部を改正

　　　　　　　

小児慢性特定疾患治療研究事業が法制化

・難病対策における課題、問題点について解説いただく（その１

公平性の確保

１。指定難病を指定する際の公平性

　　　　

難病は数千に及ぶ（がん、感染症、薬害）

２．各難病間の重症度基準の均等化

　　　　

医療費助成の公平性

３．厚労省の他の類似の制度との公平性

　　　　

（小児慢性、がん、身体障害者など）

　　　　

自己負担の導入の検討

軽症患者が助成から除外されることの問題点

１

２

３

医療費助成が受けれない

軽症患者が申請しなくなるために、難病患者の

継続的なフォロウができない

その結果、患者数などの把握ができず、

患者数、予後などの、正確なデータベース

が構築できない

指定難病患者への登録者証の発行

小児特定慢性疾病からの移行問題

JPAの仲間

１ 小児慢性特定疾病の一部のみが指定鞄病に

桁定されている

２。小児慢性持定疾患から指定難病に移りできない

　　

疾ぞがある（1型糖尿病など）

３。小児慢゛1持定疾患患者のニが､4､ザ痢上してきた結果、

　　

成人への移行例が増加してきている

４。侈i々朋医籐のサポート体制の確立が必要

３０

壇上に立つ千葉先生
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■難病対策における課題、問題点について解説いただく（その2）

医療現場の負担増

１

２

指定難病数の増加

難病患者の多様化

３。助成患者の選定

診断基準に必要な検査の提供体制

１。診断基準に必要な検査が保険収載されていない

２.保険収載された検査であっても､保険点数とコスト

　

がつりあわない(検体数が少ないなど)

3.制度管理､倫理問題

４.研究機関での測定は収束しつつある

難病プラットフォーム

　

難病プラットフォームは、日本医療研究開発機構

(ＡＭＥＤ)および厚生労働省の難病研究班が収集した

臨床情報や生体試料から得られた情報を集約する

情報統合基盤で､AMEDの公的データベースです。

集約したデータのシェアリングや二次利用を通じて、

わが国の難病研究を推進させることを目指します。

■先生からの最後のシート（メッセージ）

難病制度の発展・充実のためには

患者さん、医療従事者、厚労省、企業、

さらに難病情報センターや難病研究班

の相互の理解と協力が不可欠です！

３１ 第51号
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■会場質問（JPA甲斐plぼ）とそれに答える千葉先１

JPA甲斐理事

千葉先生

■ご講演ありがとうございました!

〈千葉勉先生ご略歴〉

1974年神戸大学医学部卒業

1981年神戸大学大学院医学研究科博士修了

1974年神戸大学医学部附属病院

　

内科

　

研修医

1975年市立宇和島病院

　

内科

　

医員

1981年三木市民病院

　

消化器科

　

医長

1984年米国ミシガン大学医学部消化器内科

　

研究員

1986年神戸大学医学部

　

内科学第３講座

　

助手

1989年神戸大学医学部

　

老年医学講座

　

教授

1996年～2015年京都大学大学院医学研究科

　

消化器内科学講座教授

2005年～2007年京都大学医学部附属病院

　

副院長

2009年～2015年京都大学医学部附属病院がんセンター

　

センター長

2010年～2015年京都大学大学院医学研究科副研究科長(副学部長)

2015年～2017年京都大学大学院総合生存学館思修館特定教授2017年～関西電力病院

　

病院長

2021年～関西電力病院

　

特任院長

〈役職等〉

日本医療研究開発機構(AME)革新的先端研究開発支援事業Program officer&

Program supervisor(2015年～)
厚労省難病対策委員会委員長(2015年～)

厚生労働省難治性疾患政策研究事業｢指定難病制度の公平性を担保するための
方法論の開発｣班班長(2016年～)

JPAの仲間 ３２

!17j

　　

講演内容、

及ひ謡演の様子は、

　　

こちらから

　

ご覧いただけます

　　

･ＹＯＵＴＵｂｅ･
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2023年度「難病の日」ポスター募集

　

入賞作品の紹介

JPAが2019年より毎年募集している｢難病の日｣啓発ポスター。2023年度は、約30点の応募作品の中から、入賞作品6点

が選出されました。

難病の目とは、｢難病の患者に対する医療等に関する法律｣(難病法)と改正児童福祉法が成立した5月23日を記念し、患

者や家族の思いを多くの人に知ってもらう機会とするのが目的です。その一環として、啓発ポスターを毎年プロアマ問わ

ず幅広く募集し、難病治療や療養生活への関心を高め、患者やご家族のQOL(生活の質)が向|こするよう、｢難病の日｣の

片及と啓発に収り組んでいます。

難病は、誰にでも発症する可能性があります。罹患率は低いものの、疾患数、罹患数ともに増加しており、厚生労働省衛

生行政報内例によると、指定難病患者(特定医療費受給者証所持者)数は、2015年の943.460人から、2021年時点

1.021.606人に増加しています。

｢難病の目｣をきっかけに、病気や障害よる障曜をなくし、人問の尊厳が大切にされる社会の実現に向けて、ひとりひとりが

何かできるか、を考えて実践していただけると幸いです。

なお、人賞作品は、JPAのウェブサイトにも掲叔しています。

▼JPAウェブサイト

https://nanbyo.jp/anniversary/nancon/2023/index.html

▼JPAみんなのまち｢ふらっと｣

https://ipaflat.ip/2023/03/07/429/

難病の日記念イベント2023 (2023年5月14日開催）
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ず

JF弧の仲間

最優秀賞作品

(1点)

<展示事例〉

久喜市役所(埼玉県)

四

｢どんな難解な道にも必ずゴールはある｣

制作者:JIKKAさん(東京都在住)

　

「難」という漢字を複雑な道に例え、どん

な難解な道にも必ずゴールはあるというコ

ンセプトでポスターを制作しました。

※最優秀作品は、「2023年度難病の日」啓発ポス

ターおよび配布チラシにして、厚生労働省内、全

国の難病相談支援センター等に展示しています。

5月23日から30日までの1週間、久喜市

役所ロビーに掲示。

以降、久喜市障がい者福祉課内に掲示。

３４

・

　

｀■･●●･●●●●●●●，ｊ

..:.….;.‥.

“゛Ｑ

肖ａ:Ｎ･

じ

ー

７り:
二万

　

5月23bi3

　

2

　

難病の日

　

ヨ

６″参゛4s･φ'ヂ゜≫ :

●４●･● ● ,Ｗ:'.Tで≪.p.*.・・

::::::::::侭:

●●あ4禰●●畠あ4●●奉
::::::::::;::

参くfjむこ知吻て･，

f債jです｡

め斟＆－９ｉ-ｔ‘ると

t･れてjjり。rtuて≫i≫*な･。仰で岫あ

亀れ4,み恥・心から1.れ≫*x,.

た奔十μlsi・を●「てぃ夕!だ呻惑

れII ･1いt゛゛t 、　　　‥‥‥‥‥1
久ｌ阿にり

践病色者さんが

遇り古え心曝が９

あります，＆

写真提供：セルフヘルプグループたんぽぽ



｡,ｆ"

讐讐。

　

輦
甲

●

5月23日

　

「

．り

Ｊ

､シ
∂’

●

'｀●

優秀賞作品

（2A）「

囲

「難病の日を広めよう」

制作者:ゆづきんぐさん(愛知県在住)

私はこのコンテストを機に難病の日という

ものを知りました。たくさんの人に知って

もらえたら嬉しいです。

５月23日は

難病の日

｢もし自分や家族が難病になったなら｣

　　

｢現在難病患者であったなら｣

●・ｇ皿ｔ￥９ｆｆｌICtli祷り１いｉ可．瑠低￥鐘儡ｌ冨●合ｔ．慶難xa<rsa≪

　

冤昂り≫≫. n呼Ｓこｉ、間柄治●や１港●間への関心１富ｆてsｌしいと●いｌ萄．

３５ 第51号
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夕

難病の日
知ろう。学ぼう。考えよう。

『

　

ｊ

゛●讐，

|ヨ

「ちょつとしたことが『ほつ』とするから」

制作者:Ｍ.Kさん(北海道在住)

私のけは私か生まれた時からずっと難病で

す。電車にのって学校へ通っていると、ヘ

ルプマークを付けた方を見かけます。

　

ドア

を開けたりすることは、私のなかでは、家

で当たり前にしていることなので、ちょっ

としたことなのですが、とても感謝される

ことがあり、その時の温かい気持ちになる

場而を描いてみました。
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今
の
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こ
ろ
、
原
因
が
不
明
で
効
釆
的
な
治
療
が
な
い
病
気
の
こ
と
。

　

治
り
に
く
い
病
氏
。
「
‐
法
に
よ
る
医
療
費
助
成
剛
度
が
あ
る
」

＠
鎗
も
が
か
か
る
可
能
性
が
あ
る
。

　
　

「
も
し
私
が
Ｉ
だ
っ
た
ら
」

＠
ま
わ
り
の
人
の
Ｅ
Ｖ
や
理
解
が
、
患
書
さ
ん
の
支
え
に
な
る
。

　
　

「
‐
を
抱
え
て
る
け
ど
、
み
ん
な
が
親
切
で
う
れ
し
い
」

【
難
病
】

もっと知つてほしい。難痢のこと、患書さんのこと。

5,1 2 3 EHよ難病の日

佳

　

作

(3点)

囲

「『難病』という言葉」

　　　　　　　　　　

制作者:K.Hさん（東京都在住）

　

「難病のことをもっと知ってほしい」という思いを表現するために、

物事や言葉やを調べるための「辞､IF」をモチーフにしています。一般

的な意味だけではなく、難病法についても触れるため例文で言及して

います。また、誰もがかかる日f能性があること、まわりの人の関心や

理解が患者さんの支えや希望になることを伝えるために、2つ日、3つ

目の項目で説明しています。

　　　　　　　　　

四

　　　　　　　　　

「できること」

　　　　　　　

制作者:ゆきあびさん（北海道在住）

わたしは８歳から小児リウマチを患っていました。特に手

足の甲の腫れやこわばりが強く、学校の授業は、皆と同じ

ようにできないことも色々ありましたが、ただの見学にな

らないよう、周りのみんなが、私も参加できる環境を作っ

てくれたのが嬉しかったのでそのことを表現しました。

5月23日は

　

難病の日

憾涵

難病はならない病気じゃZj:い。

日本人・約122人に1人が指定難病と

戦っています。(・111rlJ17S驚゛置殤蒔●●:10^B1606x^

例えぱ、通勤電車・同じ車両に乗る人の中で

あなたがなってもおかしくない割合です｡

(･･■at*る凱ａ●鼻の室員・零を●曹に友算}

JPAの仲間

四

｢自分ごととして考えよう｣

　　　　　　　　　　　　

制作者:Ｎ.Tさん（神奈川県在住）

2019年度の難病の日ポスター応募で優秀賞をいただいた者です。あれ

から４年を経て、患者でない人にも自分ごととしてより具体的に難病

について考えてもらう表現をしたいと思い起案しました。

ポスター内の数字は、【約122分の1】＝特定吠療費（指定難病）受給者証所持??数102

万1606人（令和3年度末衛生行政報告例) /Ita2477万人（令和5年度1月１日）

　

【通勤電車の同じ車両に乗る人の中であなた（一人）がなってもおかしくない割合】:

2021/03/18束洋経済オンライン記･μΓ鉄道巾両「定はオーバー」してもなぜOKなのか」

内で、「山手線の場合は、11両編成で計1724人が定い（サービス定は。

　

日覗ではな

い。）」より、1車両当たり定員約157人⇒122分の1>157分の1

３６
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厚労省・文科省・内閣府交渉報告

　

幹事会翌日の４月17日（月）、厚労省、文科省、内閣府との交渉を行いました。

　

交渉は４月21日付で厚労大臣と文科大臣、内閣府特命担当大臣（防災担当）に提出した要望書に基づいて実施し

ました。今回も時間が２時間半と限りがあるため、要望書の中から回答をもらう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。回答内容の要旨を以下に紹介します。

○内閣府への要望（災害関連）について

　

個別避難計画の作成にあたっては、必要な情報を都道府県と市町村で共有するよう、内閣府と厚労省の連名で２度（平

成31年と令和３年）通知を出しており、全国各地で情報共有がなされていると認識しているとの回答がありました。

　

続いて、要支援者名簿への難病・小慢患者の登載が「門残払い」を受けている点については、「避難行動に関する

取り組み指針」に難病や小慢の患者も要支援者になりうることを明示しているので、この取組指針の周知を進めたいと

の回答がありました。

　

福祉避難所の設置、避難所の運用マニュアルへの難病患者の位置づけについても、国で策定したガイドラインや指

針を周知し、設置促進と位置づけの明確化を進めていきたいとの回答がありました。

○文科省への要望について

　

ICTを利用したオンライン授業等の推進については、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、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、調査結果をもとに今後もより良い方向性を検討したいとの回答がありました。

　

小慢の家族の相談窓口の整備については、学校と医療機関の連携の重要性を教育委員会に周知し、遠隔教育の実

施にむけた病院との相談方法等を含む、各自治体や学校向けのＱ＆Ａの周知にとりくんでいきたいとの回答がありまし

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叔し川知することで、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。

　

コロナへの感染の不安から不登校となっている小慢の子どもの実態調査については、昨年度実施しており、結果をも

とに対策を検討するとともに、引き続き実態把握に努めたいとの回答がありました。

○厚労省への要望について

・小慢関連

　

差額ベッド代等も含めた自己負担限度額の在り方については、改正法の附帯決議でも必要なデータ収集を行っていく

ことが求められているので、対応を検討していきたいとの回答がありました。

　

移行期医療支援コーディネーター研修への患者団体からの講師派述については、支援者養成事業を行っている成育

医療センターと連携を図っていきたいとの回答がありました。

　

慢性疾患児童等地域協議会の促進と患者・家族の参画については、今回の法改正で法定化されたことに加え、難病

対策地域協議会との連携努力義務も明記されため、共同開催も可能となったことを周知していくとの回答がありました。

　

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、申請のオ
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ンライン化の検討も行っているとの回答がありました。また、文書料の無償化については、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。

･難病関連

　

医療費助成の遡りや登録者証の発行などの法改正に関連する項目については、施行に向け準備を進めている段階で、

今後運用マニュアルや事例集の作成・配布などにより、取り組み状況に地域差が出ないよう、周知していきたいとの回

答がありました。また、データ登録や管理についても、今回の法改正で整備を行った安全管理措置などの規定を踏まえ、

個人情報保護に努めていくとともに、ゲノム情報の取得にあたっても患者・家族が納得するような丁寧な説明を徹底し

ていきたいとの回答がありました。

　

難病患者の法定雇用率への参入については、昨年障害者雇用分科会において取りまとめられた意見書にて、今年の

６月までJeedで実施する実態調査の結果を踏まえ、引き続き取り扱いについて議論していくことになっているとの回答

がありました。また、難病患者就職サポーターは、現在、各都道府県に１人以上（北海道、東京、神奈川、大阪には

２名以上）配置し、制度が始まった当初の15名から現在51名まで増やしてきている。今後も増員や勤務日の増加な

どの体制強化、研修等によるサポーターの資質向上、難病相談支援センターをはじめ関係機関との連携強化に取り組

んでいきたいとの回答がありました。

　

脳死下の臓器提供数は、令和４年度106名となり、コロナ前の94名（令和元年）よりも増えたが、諸外国と比べ

ると少ないのは課題と認識しており、移植数増加に向け、国庫補助金事業での臓器提供の医療体制整備、実績のある

施設とそうでない施設との問でのノウハウの共有、人材の派遣など連携の体制を構築する取り組みを行っているとの回

答がありました。また、国民への普及啓発についても、15歳以上から有効な臓器提供の意思表示ができることから中

学校の道徳の授業に臓器提供が含まれたこともあり、有効な意思表示ができる中学３年生に家庭で家族と話しあっても

らえるよう、厚生労働省から臓器移植や臓器提供についてのリーフレットを毎年配布しているとの回答がありました。
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2023年３月27日

厚生労働大臣

加藤

　

勝信

　

様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表理事

　　

吉川

　

祐一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

要

　

望

　

書

　

日頃より難病対策、小児慢性特定疾病対策及び長期慢性疾患対策を推進いただき、心から感謝申し上げます。

　

難病法、改正児童福祉法の目的と基本理念に基づき、患者･家族･患者団体の意見や実態調査結果等も踏まえ、

難病・長期慢性疾患患者をめぐる療養・生活環境の諸課題への取り紺みを下記の通り要望いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

１．難病法と児童福祉法の改正法、並びに附帯決議を踏まえ、その運用にあたっては下記の点について当事者の

　　

声に耳を傾け、課題解決にあたってください。

ア）対象疾患

　

ａ.

　

すべての難病を難病法における指定難病の対象としてください。

　

b.指定難病検討委員会の公開を継続するとともに、指定難病の認定や見直しにあたっては、患者が抱える日

　　　

常生活上の困難さも十分に捉え、治療や療養生活の支援となるものにしてください。

イ）医療費助成

　

ａ.

　

新規申請や軽症者の重症化にあたっては、巾請口から医療費助成の対象の病状であると診断された日まで

　　　

十分に遡って助成の対象としてください。

　

b.臨床調査個人票、医療意見書の文書料の患者自己負担軽減、医療費助成の申請・更新時の事務手続きの簡

　　　

略化を図ってください。

　

ｃ.

　

低所得者層の患者自己負担軽減を図ってください。

ウ）重症度分類の基準について

　

ａ.

　

重症度分類の基準については、疾患の特性を踏まえ、患者の症状による日常生活及び社会生活の困難度等

　　　

の実態が反映された適切なものにしてください。

　

b.薬等の一時的な治療効果によって見かけ上は軽症状態を維持している場合であっても、継続して治療等が

　　　

必要な患者は、重症度分類の基準に係らず全て医療費助成の対象にしてください。

エ）登録者証について

　

ａ.

　

登録者証の発行に向けて、当事者並びに社会に対して十分な事前の周知を図ってください。

　

b.支援を円滑に受けられるようにするにあたっては、利便性向Ｌを図るだけではなく、患者の個人愉報保護

　　　

と安全管理措置を十分に行い、難病への偏見や差別等につながらないようにしてください。

オ）データ登録・管理について

　

ａ.

　

データ登録の促進に努めるとともに、個人愉報等、データのセキュリティー対策には万全を期し、故意・

　　　

過失にかかわらず事故や不適切な運川を防止する仕組みを整えてください。

　

b.ゲノム愉報の管理にあたっては、患者及びその血縁者が社会的な不利益を被ることの無いよう、愉報の利

　　　

活川範囲を厳格に規定するとともに情報漏洩を防ぐ法的体制を整備してください。

カ）難病相談支援センター、難病対策地域協議会

　

ａ.

　

多岐にわたる相談支援業務を担う難病相談支援センターでは、保健所やノヽローワークをはじめとする行政

　　　

機関、障害者の相談支援機関、地域の難病連、患者会、医療機関との連携を密にし、必要な人員の確保や

　　　

研修等による相談支援員の質の向上に努め、相談活動を充実させてください。支援の連携強化や相談支援

　　　

貝のスキルアッブに活かされるよう、難病相談支援センターの相談事例データベースの積極的な導人、活

　　　

用を図ってください。

　

b.難病対策地域協議会の設置にあたっては、患者・家族を含めた協議会を設置し、小慢等の他の協議会と共

　　　

同での開催も含め、必要で十分な協議がおこなわれるよう、積極的な設置の推進と活性化を図ってくださ

　　　

V^o
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Ｃ.

　

当事者による難病相談活動やピアサポート事業を推進し、患者同士の交流や連携を図り、患者団体が社会

　　　　

資源のーつとして役割を果たしていく拠点として「全国難病センター（仮称）」を設置してください。

キ）医療提供体制について

　

ａ.

　

どこに暮らしていても早期に診断がつき、適切な治療が受けられるよう拠点病院や分野別の医療提供体制

　　　　

を早急に構築してください。

　

b.専門医とかかりつけ医の連携強化、レスパイト入院や看護や介助にあたる専門スタッフの増員、コミュニ

　　　　

ケーション支援など、医療提供体制と福祉制度を連携し、在宅医療を支える体制を充実させてください。

２。患者・家族・患者団体の意見や実態調査結果等も踏まえ、難病・長期慢性疾患患者をめぐる療養・生活環境

　　

をめぐる下記の諸課題を改善してください。

ア）医療費助成の申請、更新時に障害者総合支援法による福祉サービスの周知をするなど、必要な時に必要な福

　　

祉支援が受けられるよう、症状が変化しやすい難病の特性に合った支援の構築を行ってください。

イ）障害者基本法を改正して、障害者総合支援法の対象となる難病患者及び長期慢性疾病患者が、基本法の対象

　　

に含まれていることを明記し、障害者基本法、障害者総合支援法に基づく各種協議会に難病等の患者の参加

　　

を促すとともに、他の障害との差別を無くし、就学・進学、雇用・就労をはじめ、全ての障害者施策の対象

　　

としてください。

ウ）就労支援

　　

難病患者にとっての就労は健常者と全く同様に、社会参加をすることによって尊厳と生きがいの持てる人生

　　

を送るため、そして生活の糧を得るためには必要不可欠です。就労意欲のあるすべての難病患者が生き生き

　　

と働けるよう、以下の支援を要望します。

　

ａ.

　

難病患者を障害者法定雇用率算入の対象としてください。また> JPAの調査では、人事担当のマネージャ

　　　

ーや役員の75％以上が難病の定義や病名を正しく理解していませんでした。難病患者の就労について正

　　　

しい理解が進むよう、特に事業主に対する啓発を大きく推進する方法を具体的に検討してください。

　

b，難病患者が働き続けることが出来るよう、合理的配慮、治療と仕事の両立支援、を図るとともに、難病患

　　　

者の定期的な通院や増悪時の入院などに対応できる病気休暇等の普及の促進、標準的な形の検討と導入の

　　　

ための支援策を検討・実施し、働きやすい環境整備を実現してください。

　

ｃ.

　

難病患者が活用できるショートタイムワークを推進し、雇用保険や健康保険などの制度が適用されるよう

　　　

にしてください。

　

d.難病患者就職サポーターの増員、育成を進め、取り組みの充実及び活動内容の均てん化を行い、フルタイ

　　　

ム正規職貝化を検討してください。また、他の相談支援機関、就労支援機関との連携の具体化と標準化を

　　　

図ってください。

エ）新たな治療法の開発及び移植医療の推進

　

ａ.

　

細胞医療や遺伝子治療など、新たな治療法の研究開発予算を増額するなどし、難病や長期慢性疾患の根治

　　　

や重症化を防ぐための研究、治療法確立を強く推進するとともに、その環境を整えるため、必要で適切な

　　　

患者参画を進め、創薬や適応拡大のスピードアップやドラッグロスの解消を図ってください。

　

b.脳死下での臓器移植は少しずつ増えてきたとはいえ、日本は諸外国と比べ。圧倒的に少ない移植数です。

　　　

諸外国のように生体からの臓器移植に頼らず移植数を増やす体制整備や、臓器移植に関する学校や職場で

　　　

の教育の実施、移植実施施設へのインセンティブの検討、臓器提供意思のある方の意思表示率のアップの

　　　

具体的で効果的な方法の検討を行ってください。

　

ｃ.

　

新型コロナウイルス対策においては、引き続き難病患者や長期慢性疾患患者など、基礎疾患をもつ患者が

　　　

安心してワクチン接種や検査や治療を受けられ、基礎疾患に対する治療や療養生活と両立できるようにし

　　　

てください。また、どのようなステージにおいても命の危険に直結する医療に制限がかかることの無い医

　　　

療提供体制を計画、構築、実施してください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上
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厚生労働大臣

加藤

　

勝信

　

様

2023年３月27日

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　

代表理事吉川

　

祐一

小児慢性特定疾病・難病患者対策の拡充を求める要望書

　

口本難病・疾病団体協議会には先天性の疾患や小児期に発病した小児を抱える団体が多く存在します。

　

小児の患者にとって、適切な時期に適切な療肯や医療を受けられるか否かが、その後の人生に大きな影

響を与えます。難病法・改正児童福祉法の施行や自治体のこども医療費制度などにより、医療費の負担軽

減は行われてきましたが、物価高騰のおり、子育て世代にとって、遠隔地の専門病院での手術や通院にか

かる費川は重く、特に入退院を繰り返す患児家族の生活を圧迫しています。

　

医療的ケア児への対策は評価するものの、保護者負担の大きさは依然として大きく、医療の発達により

医療的ケア児を含む成人期を迎える病児は増え続け、移行期医療は大きな課題であり、国からの強い指導

が求められています。

　

また、遠隔地医療施設への通院や、災害時のことも含め恒常的に対応できる専門医とのオンライン診療

体制作りが急務となっています。

　

関係省庁との役割調整等で小児の患者に対する医療、福祉、教育の谷間が生まれないように、今後も難

病・慢性疾病患児者が安心して暮らせるよう、以下を要望いたします。

＜医療＞

１．医療費助成

（１）成人後も継続して切れ目のない治療を可能とするために、治療を必要とする小児慢性疾病対象者は

　

難病の医療費助成の対象（指定難病）にしてください。

（２）小児慢性疾病対象者が遠隔地の専門医療機関で治療を受ける際の交通費と宿泊費の補助を行ってく

　

ださい。また、可能な患者への専門医によるオンライン診療を実施してください。

（３）長期にわたる入院や入退院を繰り返す子どもの食事代や、差額ベッド代等の医療費以外の負担が家

　

計を圧迫している声が上がっています。実態調査を実施し、医療における食事代負担の軽減率を上げる

　

または無料にしてください。

２。移行期医療体制の構築

（１）小児慢性特定疾病児が成人になった場合に、対応できる病院を少なくとも各県に一ヵ所以上設置し

　

てください。

（２）移行期医療支援センターでの移行外来や成長に合わせた自立支援体制が機能するよう、予算と人員

　

の確保をしてください

（３）こどもの病気は、親の受け止め方により、その後のこどもの療養生活が大きくかわります。家族

　　

（きょうだい児を含む）の支援も含めた移行期医療体制を構築するために、移行期医療支援コーディ

　　

ネーター研修に患者団体のピアサポートをしている人を講師として依頼してください。
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文部科学大臣

永岡桂子様

2023年３月27日

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　

代表理事吉川

　

祐一

難病や慢性疾病のある病児への教育を求める要望書

　

日本難病疾病団体協議会には先天性の疾病や小児期に発病した小児を抱える団体が多く存在します。難

病・慢性疾病児にとっては、その病児に合った療育や教育が受けられるかどうかが、その後の人生に大き

な影響を及ぼすことになります。

　

特別支援教育の実施により、インクルーシブ教育という方向性は確立したものの、近年、情緒障害児学級

の入級が急増し、病弱児が取り残されている現状があります。

　

また、コロナ禍で感染に弱い病児たちは、学校生活での不安を抱え、登校できないこどもたちの実態が

明らかにされていません。それらの課題を改善し、難病・慢性疾病児が適切な教育を受けられるよう、以

下、要望いたします。

１。病弱児への適切な教育の場の保障

（１）就学先決定にあたっては、子どもに合った教育の場（普通学級、特別支援学級、特別支援学校等）

　

を選べるよう、保護者の希望を尊重しつつ、丁寧な説明や施設整備の改善等、教育委員会への指導をし

　

てください。

（２）入院治療や病気療養の実態に合わせ、学籍に囚われることなく、地域の普通学級、特別支援学級、

　

特別支援学校、訪問教育、院内学級等で、切れ口のない教育が受けられるようにしてください。そのた

　

めにＩＣＴを利用し、オンライン授業を受ける体制作りを推進してください。

（３）医療的ケアの必要な病児が幼稚園、学校、施設などに通えるよう、必要に応じて看護師の配iaを進

　

めてください。また、地域の学校や教育委貝会に対し、医療、福祉との連携が図られるよう指導してく

　

ださい。

（４）てんかん、心臓病、炎症性疾患、がん等、様々な病気を抱えて通学している病児が増えてきていま

　

す。教職員、特別支援教育コーディネーター、養護教諭に対して、難病・慢性疾患児や医療的ケア児に

　

ついての研修会を実施し、教貝の病弱教育に対する理解と実践能力を培ってください。

（５）学校生活管理指導表は体調が良い時には、できるだけ教育の機会を広げようとの趣旨で書かれたも

　

のです。有効で適切に使われるよう、取り扱いや活川について指導を行ってください。

（６）小児慢性特定疾患の家族の相談窓口が少ないため、学校の対応に苦慮しているケースが多々ありま

　

す。家族だけで孤立することなく、スクールソーシャルワーカーや、スクールカウンセラー、行政等の

　

連携を進め、年に１回以上ケース会議等を行う体制を作ってください。

２。「命の尊厳」について考える教育

　

ガン教育と同様に、難病や慢性疾病など見た口ではわからない病気や障害をもつこどもがいることを、

　

児童生徒が考え学び会う教育を実践するにあたり、難病や慢性疾患を持つ当事者や家族の声を入れてく

　

ださい。
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内閣府特命担当大臣（防災担当）

谷

　

公一様

2023年３月27日

一般社団法人

　

日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　

代表理事

　

吉川

　

祐一

難病患者等への災害対策に関する要望

　

私ども日本難病・疾病団体協議会は、難病・長期慢性疾病、小児慢性疾病等の患者団体及び地域難病連で

構成する患者・家族の会の全国組織です。

　

内閣府におかれましては、災害対策基本法の一部を改正し、避難行動要支援者（高齢者、障害者等）ごと

に避難支援を行う者や避難先等の情報を記載した個別避難計画の作成を区市町村の努力義務とするなど、

災害時の障害者への対応等に取り組みいただいていることに心より感謝申し上げます。

　

弊会では、避難行動要支援者の把握状況や避難行動要支援者名簿、個別避難計画などについて各自治体の

取り組み状況を、昨年２月から３月にかけて全国のすべての市町村(1741団体）を対象にアンケート調査

を実施し、553団体から回答をいただきました。（回収率:31.8%)

　

その結果を踏まえて、より一層の取り組みをお願いいたしたく以下の要望をさせて頂きます。

１

２

３

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

　　

指定難病及び小児慢性特定疾病の受給者名簿を都道府県から受け取っているか質問したところ、

　

「受給者名簿を受け取っていない」と回答した自治体が63.3%と非常に多いことが分か

りました。個別避難計画を作成するにあたって必要となる患者の情報を、都道府県等の難病担当課と市

町村等の災害担当課が連携して収集していただくよう、各自治体を指導してください。

　

難病患者等の避難行動要支援者名簿への記載については、「指定難病患者は名簿の対象になってい

ない」が30.6%、「小児慢性特定疾病患者は名簿の対象になっていない」が33.3%で、難病の患者等の

名簿への記載が「門前払い」になっている現状があり、このようなことのないよう各自治体を指導し

てください。

　

難病や慢性疾患を抱えた患者が避難できる福祉避難所の設置が遅れている現状が明らかになって

います。また、「避難所の運用マニュアルに指定難病等が入っていない」は83.5%と非常に多い状況

となっており、福祉避難所の設置と共に、運用マニュアルに難病患者等をきちんと位置付け、避難す

るしくみを構築するよう、各自治体を指導してください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上
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難病や慢性疾患の患者さんやご家族が日々より良く過ごすための総合情報サイト

JＰＡみんなのまち
Γ
卜ふらっと」拡大中!

－ W W 四 一 一 ■ W - ¶ - ･ ㎜ ■

　

今年２月にオープンしたJPAみんなのまち「ふらっと」は難病や慢性疾患患者、家族などの当事者が日々の療養生

活をより良くしたいという願いをかなえる場所としてつくった「仮想のまち」・・・。

　

みんながフラットに参加でき、ふらっと寄り逆したくなるような、多彩な魅力ある施設が、みなさまのご来場をお待ち

しています。

　

そしてそんな「ふらっと」に新しい出会いの場、「スタジオふらっと」がオープン!

　

毎月第１＆第３土曜日の朝9:30～の30分番組「ふらっとモーニング」では、MCのとりちゃんが、希少疾患の

患者さんをはじめ、多彩なゲストを迎えて生放送中です（アーカイブも大人気!）!ぜひご期待ください。

スタジオふらっと

　

「ふらっとモーニング」

ト｢スタジオふらっと

　

はこちらから！

／

〈放映日・時間〉

毎月第1、3土曜、9:30～10:00

YoｕTｕbeライブ生配信

Ｍ(:とりちゃん

(ベッカー型筋ジストロフィー当事者)

〈4-7月放送〉

MECP2重複症候群

HNRNPH2患者会

JPAの活動紹介

ロスムンド・トムソン症候群

多発血管炎性肉芽腫症

メチルマロン酸血症……

　　　　　嘉ふS。と

　　　　　スタジオふらっと

A ""J"! ' Xﾀｼﾞｫふらっこ

?ヅt混一　ｒ宍醤゛一　悶だ旨ﾆ11一

面妙SSZ

7で?yヽ旨ﾓｰ　はたらく穀痢ﾗﾎﾟ　?y7y､皆ﾓｰ

弧囮匿

,咄；　’ご｀1;　　　　　　　にぶ.,jJ..,ご

　

「ふらっと」ではすでにオープンしている「まちの学校」をはじめ、今後「図書館」や「相談室」等、新

たな施設（ページ）が続々オープン予定。さらに、大きな災害時の緊急情報も掲叔。患者さんやそのご家

族に必須のＷｅｂサイトとしてぜひ、お使いのブラウザでのスタートページ登録をお願いします。
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第35回幹事会報告

JPA=ユース

　

ＪＰＡは４月16日（日）、第35回幹事会を開催しました。今回も新型コロナウイルス感染症への感染対策を十分

に行いつつ、会場（としま区民センター）での対面とＷｅｂ（Ｚｏｏｍ）のハイブリッドにて、オブザーバーを含め38名の

出席のもと実施しました。

　

冒頭、吉川代表理事が開会挨拶を行い、議長と議事録署名人を選出、今回は５月に実施する総会に向けて、活動報

告、活動方針と決算・予算を中心に討議が行われました。

　

難病・小慢対策の取り組みに関する意見交換では、健康保険証のマイナンバーカードヘの置き換えについて、ひ録者

証発行の際に不利益を被ることのないよう声を上げてほしいことや小慢は５年見直しで前進した而がなく、特にトランジッ

ション問題で進展が見られなかったことについて、方針に反映させてほしい等の意見が出されました。マイナンバーカー

ドを持たない方への登録者証の発行は、厚労省でも検討課題となっていますので、難病対策課とも詰めていくこととし、

小慢の残された課題についても、今後更に部会を活発化させ、難病も含めた広い視点で検討を行っていきたいと考えて

います。

　

また、医療政策への取り組みに関しては、新薬の申請状況や治験情報がわからないとの相談を受けるとの声も寄せら

れました。JRCTという治験検索サイトがありますが、とても見づらく患者目線ではないのが現状です。現在、全国がん

患者団体連合会と改善に向けたプロジェクトの立ち上げを計画しており、今後情報発信をしていきたいと考えています。

　

障害者施策への取り組みに関しては、障害年金について取り組みを強めてほしいとの意見が出されました。方針に盛

り込むとともに、部会を設置し、具体的な働きかけについて考えていく予定です。

　

その他に、幹事の役割の拡充についての意見も出されましたが、こちらについては課題ごとに部会が設置できるよう規

定等の整備を実施したところですので、今後課題ごとに知見がある方にメンバーとして参画してもらえるよう、募集等を行

う予定です。

　

続いて、財政については、2022年度も分担金や国会請願募金に加え、寄付等により多額のご支援をいただいたこと

により総額で予算を超えることができました。ご支援いただきました皆様に心より感謝申しLげます。一方で、2023年

度は寄付金が大きく減少する見込みのため、助成金の獲得、協力会員やマンスリーサポーターなどの活動を継続的に支

援いただく会員組織の拡大に注力していきたいと思います。

　

その後、翌日の各省庁交渉、５月の総会、国会請願のスケジュールや実施方法の確認を行った後、最後に藍渾副代

表理事より閉会の挨拶があり、幹事会は終了しました。

　

今回も対面とｗebのハイブリッド開催となり、参加者の皆様には事前質問へのご協力をお願いするなど、ご不便をお

かけしましたが、無事終了することができました。心より御礼申し上げます。
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今年度も｢5川23日は難病の日｣周知活動および、患者・家族実態調査の公募を行います。

詳しくはJPAホームページ(https://ｎａｎｂyojp/)新着情報をご確認ドさい。

●｢5月23日は難病の日｣周知活動

　

記念目び録されている｢５月２３[１は難病の日]を周知することを目的とし、｢5月23日

は難病の目｣をPRするイベントの実施やグッズ製作をした場合に、費用の一部(指定の

経費項目有)を難病患者サポートJr業で負担します。

●患者・家族実態調査

　

難病患者・家族の生活実態や、支援の在り方に関する調杏を行った際の費用の一部(指定

の経費項目有)を難病患行サポート'拝業で負担します。

●全国難病センター研究会第39回研究大会開催のお知らせ

　

今年度は対面および配仁のハイブリッド開催を予定しています。

　

参加’発表申込開始時期等ヽ詳細決まり次第令国難病センター研究会ホームページ(http://ｎ-ｃｅｎtｅrｋｅｎ.ｃｏｍ/)゛掲載

p定

目時:2023年12月７日(木)～8日(金)

会場:沖繩産業支援センター(沖縄県那覇市字小緑1831番地1)

患者会リーダー養成研修会

　

患者会リーダー(役員)になって間もない方、リーダー(役貝)候補の方を対象としたりーダー養成研

修会を開催します。

　

講義内容など詳細は決まり次第JPAホームページ(https://ｎａｎｂyojp/)へ掲幟f定。

日 時

　　

2023年10月28日Ｏこ)午後～29日(日)正午

　　　

オンライン開催

　　　

※リーダー養成研修会受講者を対象としたフォローアップ研修会につきましては、本

　　　　

年度はお休みとします。
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今後のスケジュール

2023年度スケジュール

2024年度スケジュール
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2023年6月現在

開催日 イベント名 会場

10月21日(土)
第13回患者会リーダー養成研修会 オンライン開催

10月22日（日）

11月18日(土) 難病・慢性疾患全国フォーラム2023
JA共済ビル　カンファレ

ンスホール

12月３日(日) 幹事会 未定

12月４日(月) 厚労省交渉 未定

12月７日(木)
全国難病センター研究会第38回研究大会

沖縄産業支援センター(対

面とWebのハイブリッド開催)12月８日(金)

４月13日(日) 幹事会 未定

５月19日(日) 総会、難病の日記念イベント
としま区民センター多目的

ホール

５月20日(月) 国会請願 未定

※JPAのHPr活動履歴･活動予定｣のページにて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

(一財)北海道難病連

(―社)青森県難病団体等連絡協議会

(―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

(一社)埼玉県障害難病団体協議会

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･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)三重難病連

(NPO)滋賀県難病連絡協議会

(NPO)京都難病達

(NPO)大阪難病達

(―社)兵庫県難病団体連絡協議会

(NPO)奈良難病連

和歌山県難病団体連絡協議会

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

(NPO)長崎県難病連絡協議会

熊本難病･疾病団体協議会

黄色＝都道府県難病連(北から順)

35

36

37

381

391

401

41

421

43

44

45

46

47

481

491

501

51

521

53!

54

55

56

57

１

(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

CNPO)IBDネットワーク

下垂体患者の会

再発性多発軟骨炎(RP)患者会

全国筋無力症友の会

(―社)全国膠原病友の会

全国CIDPサポートグループ

(一社)全国心臓病の子どもを守る会

(―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

全国多発性硬化症視神経脊髄炎友の会

(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)

剥奪症患者の会(ほねつと)

日本AS友の会

(―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(PKU)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

(NPO)全国ボンベ病患者と家族の会

(―社)先天性ミオパチーの会

ピンク＝疾病別全国組織

４９

９

10

１１

12

131

141

151

161

171

８

１９

20

２

22

231

241

251

261

27!

28

29

30

３

32

41

(2023年6月現在、101団体が加盟)

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･老

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

日本ゴーシエ病の会

(NPO)日本プラダー･ウィリー症候群協会

CNPO)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･家族違終会

キヤツスルマン病患者会

(公社)日本網膜色素変性症協会

ﾄﾞ入ﾋ
Japan(弾性繊維性仮性黄色腫および
-Ｕ~ｔと－S4･乙ヽ

スティツフパーソンみんなの会

降鳥細胞症患者の会

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

(NPO)境を越えて

みやぎ化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

(一社)ピーペック

(NPO)両育わ一るど

(NPO)線維筋痛症友の会

SMA(脊髄性筋萎縮症)家族の会

ITP患者会なんくるないさ－

MECP2重複症候群患者家族会

全国ポルフィリン代謝障害友の会

(さくら友の会)

アイザックス症候群りんごの会

青＝準加盟団体
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●ポルフィリン症とは

呼吸で収り入られた酸素を体の隅々に運ぶヘモグロビンは｢ヘム｣と｢グロビン｣が結合したものです。そのヘムは８個の

酵素が順次作用して作られていきますが、先天的にいずれかの酵素の働きが悪いとその過程までに作られていた物質が

体内に溜まり、後天的な誘因によってさらに溜まってしまいことで様々な症状がでる場合があります。これを｢ポルフィリン

症｣といいます。ヘムは食事などで補うことはできませんから、患者さんは生涯｢ポルフィリン症｣と付き合っていかなけれ

ばなりません。

ポルフィリン症は、腹痛(疼痛)・下痢・便秘などの腹部症状のほか、末梢・中枢神経症状、高血圧・頻脈などの自律神経症

状、不安・うつ・不眠・幻党などの精神症状を呈する｢急性ポルフィリン症｣(４病型)と、日光暴露によって皮膚症状を呈し、

高度肝障害を生じることがある｢皮膚型ポルフィリン症｣(５病型)があります。

　

ポルフィリン症患者には禁忌(危険)とされている多くの薬剤がありますが、法則性は確立されていないため、医師泣か

せの疾患です。

●令国ポルフィリン代謝障害友の会(さくら友の会)とは

　

ポルフィリン症は１０万人に１人といわれていますが、実態を把握できていません。特有の症状がないため確定診断

に至るまで１～２年(患者によっては20年以上)かかる場合もあります。確定診断されてもポルフィリン症研究者が極めて

少ないので、医療関係者や一般の方々にもポルフィリン症を理解していただくことは困難です。そのため、患者とその家族

が桜の花のように｢今日を・明日を明るく生きて行きましょう｣との思いで、愛称を｢さくら友の会｣とし、1997(平成９)年3月

に設立されました。

　

主な活動は、会員数などの事情から会報｢新さくら便り｣の発行(２回/年)のみとさしていただいています。

ｙ
ヤｙ

渚

さくら便り

　

■㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜
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2023年６月３日【会報通算61号】

ホームページリニューアル特集号
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JPAの仲間



サイエンスを

もっと身近に
すこやかな日本の未来を信じて。

私たちは人々に寄りそいなから、

革新的な医薬品を生みだします。

ファイザーは日本で70周年

^Pfizer

　　　

ファイザー日本法人

公式ウェブサイトはこちら



難病は、その希少性ゆえ社会の理解が進まず、差別や偏見を生みやすい状況にあ

り、地域差が大きくあることも現実です。

私たちJPAはそれらの課題に引き続き対応していくことが求められています。

例えば、私たちの活動の一つ｢国会詰願｣で達成したともいえる｢難病法｣制定の日、

5月23日を｢難病の日｣として記念日に登録し啓発ポスターコンクールなどの難病の

周知活動をしています。

継続して活動を続けていくために、皆様のご支援をお願いいたします。

支
援
コ
ー
ス

(1)月々500円ワンコインコース

(2)毎月1,000円コース

(3)毎月3,000円コース

(4)毎月5,000円コース

(5)毎月10,000円コース

難病み肖
〈ご支援者への特典〉

　

※（1）～（5）共通

○会報誌「JPAの仲間JPDF版（年３～４回発行）

○事務局発行マンスリーニュースをお届けします。

　

（メールマガジン）
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1000人難病サポーター、協力・賛助会員のご加入、ご寄付も引き続き募集しております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

卜･詳細は、右のQRコードからアクセスしてください。

JF弧の仲間
編集委員

河野

　

和博

　

副代表（編集責任者）

辻

　

邦夫常務理事（広報リーダー）

川邁育子（DTP）

事務局

〒170-0002

東京都豊島区巣鴨1-11-2

巣鴨陽光ハイツ604号室

電話:03-6902-2083

FAX:03-6902-2084

MAIL :jpa@nanbyo.jp
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