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｢変化をチャンスに｣

代表理事吉川祐一

巻頭言

　

みなさん、こんにちは。日増しに寒さが厳しくなってきましたが、いかがお過ごしでしょうか。コロナ禍が一区切

りついた５月以降、待ち望んでいた対而活動を再開したところもあるでしょう。オンライン参加がすっかり定着して、

コロナ前のようには参加者が会場に足を運ばなくなったという声も聞こえてきます。みなさんが思い描いていたコロ

ナ後の活動は実現できているでしょうか。

　

多くの患者会では新規入会者の減少や会員の高齢化がすすんでおり、会の運営に支障をきたしているところや自

力での活動が困難になっているところも増えているようです。どの患者会でも危機感を持って新規会員の獲得や役

員の世代交代に取り組んできましたが、大部分は状況が改善しないまま今に至っているというところでしょうか。多

くの患者会が努力しても解決できないということは、努力が足りないからではなく時代の変化なのでしょう。

　

しかし、時代の流れには逆らえないとあきらめてしまっては先に進めません。これまで上手くいっていたやり方を

見直す絶好の機会なのだとポジティブに受けとめて、変化をうまく利用していきましょう。個々の患者会が独自にホー

ムページを立ち上げ、イベントを開催し、会報誌を発行してきたような負担の大きいやり方を見直して、様々な外

部の関係者と上手につながりながら協力しあうこと。つまり外部と連携することを前提に活動を組み立てていくと突

破口が開けるのではないかと思うのです。これまでは各会の独自性を重視してきた半面、知らず知らず独善的になっ

たり、内向きになったりすることもあったかもしれません。外部との連携はより多くのコミュニケーションを必要とし

ます。手間がかかるかもしれませんが、立場の異なる複数の利害関係者がwin-winの関係になれる取り組みはそ

れだけ社会的にも大きな意義を持つものだと思えるのです。

　

連携の具体例を挙げてみましょう。まずは患者会どうしの連携として、症状の類似した疾患、発症年齢の近い疾

患、遺伝性の疾患、進行性の疾患など、療養生活の困りごとや悩みを共有できそうな疾患どうしで交流を始めてみ

てはいかがでしょうか。地域難病連に所属している患者会どうしであれば既につながりができているので交流のきっ

かけを作りやすいです。共通する課題やテーマでイベントを共催してみるのも良いでしょう。

　

実施例を１つ紹介します。茨城県で炎症性腸疾患の患者会と多発性硬化症の患者会がイベントを共催しました。

発症年齢が比較的若い疾患の共通課題は就労です。イベントでは参加者が一歩踏み出せるきっかけづくりをねらっ

て、就労相談会や認知行動療法に関する講演などを企両しました。共催としたことで多くのメリットがありました。

イベント規模が大きくなり、大きな会場に多種多様な専門支援者をお招きすることができたことで、たくさんの参加

者に来場いただけました。

　

このように他の患者会と一緒に活動することは、新たな出会いや交流が生まれ、お互いに良い刺激となるだけで

なく、共通の要望や働きかけができるのでより強いメッセージを広く発信することができます。病気を正しく理解し

て体調管理を上手に行うための支援は各疾患患者会が適しているかもしれません。一方で就学、就労、結婚、育児、

介護などライフステージの課題を解決するためには、疾患の枠を超えて悩みを共有できる仲間どうしの交流の場が

大切だと感じています。全国各地で難病カフェが誕生したのも従来の疾患別患者会では満たされないニーズがあっ

たからでしょう。患者会がこれまでのやり方にとらわれず連携による新たな活動を展開していくことで、地域のつな

がりが広がり地域ぐるみで元気になることができたら良いと考えています。
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難病法ならびに児童福祉法の改正(2022年)を経たうえでの

難病対策小憩性特定疾病対策に対する当豺･家族の評価に関するｱﾝｹｰﾄ調査

[一次報告]

NPO法人ASrid

　

西村由希子

　　　

江本駿

　

2015年１月に児童福祉法および難病の患者に対する医療等に関する法律（以下、難病法）が施行されたことによ

り、本邦での小児・成人の難病対策は対象疾患数の増加や、難病医療の質の向上、国民理解の向上等において拡充

された。その後、見直しの検討が進められ、2022年12月には両法の改正によって、医療費助成の診断時への遡り申

請や福祉サービス利用のための軽症者への登録者証の発行など更なる拡充が実施された。しかしながら、今回の法律

改正でも達成できなかった難病対策上の課題も多く残されている。

　

そこで、小児および成人の難病（希少疾患・難治性疾患および長期慢性疾患）の患者当事者や家族は、今回の２

つの法改正をどのように評価しているのかを明らかにするため、【１】難病法による難病対策【２】小児の難病対策そ

れぞれについて調査を実施した。

　

調査概要

収集方法

　　　　

WEBを通した無記名自記式アンケートを実施

実施期間

　　　　　

2023年9月30日～11月８日

。

　　　　　　　　

難病(希少・難治性疾患、長期慢性疾患)の患者または家族
調査対象

　　　　　

(指定難病・小児慢性特定疾病かどうかは不問)

回答者数

　　　　

【1】128名、【2】43名(欠損値除く)

ノ心

　　　　　　

①調査目的/方法の紙而での説明、②同意取得、③個人情報排して分析
倫理的配慮

　　　

ASrid倫理審査委員会にて承認を受けたうえで実施

｀力″

　　　　　　　　　

【１】難病法改正、【２】児童福祉法改正による難病対策の
王ぶ質問

　　　　　

①評価できる点(良かった点)、②評価できない点(課題点)を自由記述回答

解析方法

　　　　

【１】と【２】を回答内容の類似性にて分類し、カテゴリを作成・命名

【1】難病法による難病対策

　

本調査は128名の患者・家族から回答を得た。

属性を右に示した。

　

図１に難病法による新しい難病対策の「良かっ

た点」のカテゴリごとの回答者数をまとめた。一

番評価が高かったのは「重症化時λ=なまでの遡ｸ

請求Jであり51名（約40％）の人が項目とし

て挙げた。具体的なコメントとして、/‾重症と判

断された時点から助成されるので、あわてて申請

　　　　　　

JPAの仲間

回答者の立場
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しなぐｒもよぐなった。家族等のサポー/ヽがあ右

ばよいが、本人が申請書類を作成する場合は入

院・通院しながら各機関での資料集めが負担に

なっ「いた。」などが寄せられた。また、「登録

者証の発行（25名（19％））」や「データベー

スの整備１１名（（9％））」の項目も評価が高かっ

た。

　

一方で、難病法による難病対策の課題として、
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重症化時点までの難り臍求
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難病相談・支援センターの

　　　　　　　　　

達機先明記

(小児)地域協議会設置の法定化

内容分析により以下のカテゴリおよびサブカテゴ（小児）実態把握事業の努力義務化

リを整理することができた。
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図1「良かった点」のカテゴリごとの回答者数

表１

　

難病法による難病対策の課題のカテゴリおよびサブカテゴリ

　　

カテゴリ

　　　　

サブカテゴリ

　　　　　　　　　　　

対象疾患の拡大

　　　　　　　　　　　

トランジション問題

　　　　　　　　　　　

難病指定プロセスの透明化

対象者や認定の

　　　

ｍ袈墨
。。

　　

見直し

　　　　　

軽症者の対象者からの除外

　　　　　　　　　　　

重症度基準の実態との乖離

　　　　　　　　　　　

重症化時点以前への遡り申謂

　　　　　　　　　　　　

「やむを得ない事情」の曖昧さ

　　　　　　　　　　　

交通・移動手段への助成

　　　　　　　　　　　

医療費補助の拡充

助成費用の拡充

　　　　

認;雷肖ｓ

　　　　　　　　　　　

入院・入所者への

　　　　　　　　　　　

日常生活支援用具の給付・貸与

　　　　　　　　　　　

メリットの不明瞭さ

　

軽症者登録

　　　　　

軽症者登録の広報不足

　　　　　　　　　　　

専門医の不足

　　　　　　　　　　　

難病診療可能な医療機関の拡充

　

医療提供体制

　　　　

専門医・病院間の連携

　　　　　　　　　　　

オンライン診療の推進

　

受給申請・

　　　　　

窯;‰

　

更新手続き

　　　　

申請のデジタルイヒ

　　　　　　　　　　　

研究環境の整備

　　　　　　　　　　　

医薬品開発企業への支援

　　　　　　　　　　　

新薬研究開発への補助

　　　　　　　　　　　

データ共有

　

調査・研究

　　　　

実態把握調査の実施

　　　　　　　　　　　

軽症者のデータ蓄積・研究

　　　　　　　　　　　

日常生活データの活用

　　　　　　　　　　　

データ利活用前の確実な本人同意

　　　　　　　　　　　

先進的な研究成果の広報

　　

カテゴリ

　　　　　

サプカテゴリ

　　　　　　　　　　　

難病当事者の法定雇用率への算入

就労・就学支援

　　　

芝居¨ｓ

　　　　　　　　　　　

インクルーシブ教育の充実

　　　　　　　　　　　

障害者施策との公平性

　

他の制度との

　　　　

がん・慢性疾患施策との公平性

　

公平性・連携

　　　　

難病とがん制度の狭間

　　　　　　　　　　　

民間医療保険への加入困難

　　　　　　　　　　　

相談支援窓口の一本化

　　　　　　　　　　　

相談支援窓口の増加

　　　　　　　　　　　

難病相談・支援センターの拡充

　　　　　　　　　　　

自治体による格差

　　

制度運用

　　　　　

マイナンバーカード連携情報不足

　　　　　　　　　　　

マイナンバーカード連携における

　　　　　　　　　　　

情報保護の徹底

　　　　　　　　　　　

他制度との情報連携

　　　　　　　　　　　

難病の現状の社会への発信

　　　　　　　　　　　

難病法改正内容の社会への周知

制度の周知・啓発

　　　

器言言７

　　　　　　　　　　　

相談窓口情報の広報

　　　　　　　　　　　

患者会情報の広報

　　　　　　　　　　　

改正が遅い

　　　　　　　　　　　

附帯決議の実現

　　　

その他

　　　　　

当事者意見の取り込み

　　　　　　　　　　　

患者会の支援

　　　　　　　　　　　

難病対策という言葉の見直し
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具体的な声としては以下が挙がった。

｢難病指定のプ'ロセスのヽ透明化。指定されない疾患などの理由の開示や議論のプ'ロセスがもっと開かれるべきである。｣

(難病指定プロセスの透明化)

｢これまで埋もれていた軽症者ﾚ全員を掘り起こす手立てが必要。そうでないと病態の全体像把握までに至らず、Ｆ軽症で

推移する要因Ｊを明らかにできない。｣(軽症者登録)

｢医師が診察を行う上ではあまり重視されない患者の日常生活の傾向やデ２タ、健診結架の傾向など、患者のＱＯＬを

向上さゼ･るた砂の新たな発見ともなり得るデ゛夕がどこにも蓄積できていないことが残念に感じる。｣(日常生活データ

の活用)

｢指定難病認定プロセスで、入りL二jである自治体によって、指定難病の該当者でも閉ざされる。自治体担当者のやる気、

意思、理解不足など、主観で左右されることは改善すべき。｣(役所の法律理解不足)

｢/EE1本の患者団体・当事者団体の位置付けがきちんとしておらず、活動が社会から理解を得られにぐい。社会制度のひ

とつと乙ｒの位置づけを明確にしていただければ、ＰＰＩ(患者・市民の医療参画)や障害者雇用促進法における情報提

供など、参画できる機会が増えていく。｣(患者会の支援)

【２】小児の難病対策

　

本調査は43名の患者・家族から回答を得た。属性

を左に示した。

　

図２に小児の難病対策の「良かった点」のカテゴリ

ごとの回答者数をまとめた。一番評価が高かったのは

難病法の難病対策と同様で「重症化時点までの遡り請

求」であり、22名（約52%)の回答者が評価した。

得られた意見にはΓ申請日から重症、の診断を受けた日ま

ｒ遡って’もらえるのはありかたい。急に難病かもしれな

いと言われ、仕事を休んでス院に付き添ったり、経済

的に変化が起こったりするのは、病院で検査し始めた頃

なの己」などがあった。次いで、「データベースの整備

（6名（14％））」や「登録者証の発行（5名（12％））」

やの項目も評価が高かった。小児独自の評価として、「任

意事業実施の努力義務化」が挙げられ（9％）、Γφ醇

回答者の立場

　　

患者本人

　　　　　　　　

患者の親

　　　　　　　　

その他
一一一一一一一一一一･

　　　

病歴

O～4年

5～9年

10年～

　

1 (2.3%)

39(90
.7％)

　

3 (7.0%)

-一一-ﾐｰ--一一･一一一一一一一一一一･
16 (40.0%)

　

8(20

.0％)

　

16 (40.0%)

-------------■■--■----------･二･--------･---･･-----･･･-----------------一二■---･-------●
小慢事業での

　　

対象疾患かつ受給

　　　　

20 (51.3%)

医療費助成

　　　

対象疾患だが未受給

　　　

13 (33.3%)

障害者手帳

N=43 *欠損値を除く

他の制度を利用

年齢上限に達した

●------■-----------------一
取得

０ ５

重症化時点までの遡り臍求

データペースの整●㎜６

豊録者証の免行■115

の自立支援事業の強化につい乙努力義務であると明　任意事業実施の努力●務化■14

記されたことで、一歩進めることができると思う。」との

コメントが得られた。

　

表２には、小児の難病対策の課題のカテゴリおよび

実飽把握事業の努力義務化１２

雌痢相談・支援センターの

　　　　　　　

連携先明記 11

サブカテゴリを示した。小児独自の項目として、小児か

　　

地域協●会設置の法定化１１

らみたトランジション問題、助成費用拡充の中には入院

食費や食事療法への助成、療養生活や修学支援が挙げ

られた。具体的には以下が挙がった。

　　　　　　

JPA。仲間 ６

　

2 (5.1%)

4 (10.3%)

-一･･･一--一一------一一･

14 (32.6%)

10

　　

15

　　

20

　　

25

2j

N=43

図2「良かった点」のカテゴリごとの回答者数

｜

｜

¬

¬

－ － － － － － － ・ － ・ － － － － － － － － － － － － － － － 一 二 － － － － － － － ■ － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － 一 二 － － － － － － － １

　 　

一 一 － 一 一 － 一 一 ・ -

　 　 　

一 一

二 一 二 － － － － － － － － － － － － － － － － － － － 二 － － － － － － － － － － － － － － － － － － － 一 二 － － － ■ － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － － ・ － ｉ

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

ミ

四・ﾐｰ-＝心之

　

皇●四

　　　

-=--Ｊ ●　●　　　　　　　　　　　　　　　＿　ミ＿　＿＿．＿

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

｜

1

1

1

1

1

Ｉ



　

Γ小慢から成人の難病に移行する際に、同条件で

の移行が出来ない疾患については、生死に関わる場

合もあるので基準を統一して欲しい。」（トランジショ

ン問題）

　

「治療用の低たんぱぐ食磨が一般的な製品より高

い。生活必需品なので、小児慢性に対して広く理解

がされて補助か広がると良いなと思う。」（食事療法

への助成）

　

「診察料金も乳幼児医療費で賄えるため、手続きを

じてTまで（小慢を）取得することのメリットを感じにぐ

いで九」（他の制度との兼ね合い）

　　　

カテゴリ

　　　　　

サブカテゴリ

　　　　　　　　　　　

対象疾患の拡大

対象者や認定の見直し

　　

訟謡蒜１

遡り申請

　　　　　　　　　　　

「やむを得ない事情」の曖昧さ

　　　　　　　　　　　

入院食費や個室代への助成

　

助成費用の拡充

　　　

1器記器

　　　　　　　　　　　

診断書料の助成

　　

一一・

　

回窯弘

　　　　　　　　　　　

医療と福祉との連携

　　　　　　　　　　　

地域社会・学校との連携

　　　

療養生活

　　　　　

親なき後のフォローアップ

　　　　　　　　　　　

成人後の重症心身障害者の

　　　　　　　　　　　

受け入れ施設の少なさ

受給申請・更新手続き

　　

回国;ｍ

－

　　　　　　　　　　　

研究開発の加速

　　

調査・研究

　　　　

新旧データベースの引き継ぎ

　　　　　　　　　　　

医療と学校との連携

　　　

就学支援

　　　　　

就学後の情報の少なさ

　

゛）こ:７）

　

他の助成制度との兼ね合い

　　　　　　　　　　　

難病の管轄拠点の少なさ

　　　

制度運用

　　　　　

十分な運用予算配分

　　　　　　　　　　　

マイナンバーカードヘの不信感

　

制度の周知・啓発

　　　

法改正内容の周知

　　　　　　　　　　　

法律制定時の附帯決議の実現

　　　

その他

　　　　　　

特別児童扶養手当の収入制限撤廃

-まとめに代えて一

　

本調査でまとめた意見は、重み付け等を一切せず、患者当事者・家族の「生の意見」をそのまま解析した。このよ

うに市井の関係者が挙げた声を、ぜひ政策提言・立案に活かしていただくことを望む。また、今後協議される難病対

策等におけるチェックシートとしても利活用が可能だと考える。

　

最後に、本回答にご協力いただきました皆様に深く感謝申し上げる。

※本報告は難病゜慢性疾患全国フォーラム2023(2023年11月18日)にて発表した．資料(口頭発表゜会場パ

　

回l

　

ネル資料)以下からダウンロード可能である。

※また、RDD2024パネルとしても展開するとともに、さらなる詳細報告書をASridウェブサイトに掲載する。

７

特定非営利活動法人Asridウェブサイト

　　　　　　　　　

https://asrid.org/
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JPAでは、指定難病並びに小児慢性疾患特定疾病の患者さんが特定医療費の医療費助成を受ける際に必要な、臨

床個人票または医師意見書の料金の状況を、また、医療機関の所在地と回答者の居住地の郵便番号を基に通院状況

を調査した。今回結果がほぼまとまったので、その報告（抄）を掲載する。

調査対象：指定難病または小児慢性特定疾病の患者で特定医療費や小慢の医療費助成を受けている方

実施時期：令和４年９月19日～令和５年３月31日

調査手法:HP等によるインターネット調査及び、患者団体経由でのアンケートへのURL配布

＜結果報告＞

１．回答状況

　

ア)回答数405名、うち、臨床個人調査票(指定難病)＜以下｢臨個票｣＞については332名、医師意見書(小慢)について

　　

は73名から回答を得た。

　

イ)臨個票が対象となる医療機関は204か所、医師意見書が対象となる医療機関は50か所であった。

　

ウ)臨個票が対象となる医療機関の種類は、大学病院が約1/3を占め、私立病院が続いたが、クリニック・医院・診療所、

　　

国立病院、県や市町村立病院も多かった。

　

エ)医師意見書が対象となる医療機関の種類は、大学病院が半分を占め、公立病院、私立病院が続き、医・診や国立病

　　

院は少なかった。

臨個票

　　　　

施設種別

　　　　　　　

施設数

大学病院

　　　　　　　　　　　　　　

69

私立病院

　　　　　　　　　　　　　　

39

医院、診療所

　　　　　　　　　　　　　

24

国立病院

　　　　　　　　　　　　　　

20

市町村立病院

　　　　　　　　　　　　

18

都道府県立病院

　　　　　　　　　　　

15

赤十字病院

　　　　　　　　　　　　　

12

その他

　　　　　　　　　　　　　　　　　

７

　　　　　　　　　　　

計

　　　　　

204

医師意見書

　　　　

施設種別

　　　　　　

施設数

大学病院

　　　　　　　　　　　　　　

25

県・市立病院

　　　　　　　　　　　　　

11

私立病院

　　　　　　　　　　　　　　　

７

医院、診療所

　　　　　　　　　　　　　　

４

国立病院

　　　　　　　　　　　　　　　

３

総計

　　　　　　　　　　　　　　　　

50

JPAの仲間

(施設種別、施設数、構成比)

都道府県立病院赤マ
ｒ'その他'7'

3s

15.7%　　ダ１　大学病院.
69.34%

門18.
9% ^I^K!

皿皿

国立病院.20.ヽjl喝●

医院診療所24 1ダ

il病院39.

19%

医院，診療所，

　　

4. 8%

私立病院，7，

県・市j

国立病院. 3. 6%

11. 22%

大学病院，

25. 50%

８

こー

立病

－

JPA
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2｡文書料全体の状況

ア)臨個票の文書料

イ)医師意見書の文書料

平均

平均

3,949円

3,069円

臨個票と医師意見書では約1,000円の差がみられた。

中央値はともに3,300円であった

15000

10000

5000

０

中央値

中央値

3,300円

　

最大

3,300円

　

最大

・臨個票

　

・医師意見書

　　　　　　　　

12.000円

3.949円

　　

3,069円

　

i。

　

平均値

3.300円3,300円

　

■■

　

中央値

―
－－－－に

ぼ

最大値

12,000円

　

最小

　

O円

6,300円

　

最小

　

O円

o円

　

O円

　

最小値

3｡臨個票の文書料

　

ア)施設の種類別

　

臨個票の文書料の状況

　

クリニックや医院・診療所が高く、県や市町村立の公立病院が低い。中央値が平均より低かったことから、平均以下の

　

施設が多いこともうかがえた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

文書料料金(円)

　　　　

施設種別

　　　　　　　

施設数

　　　　　

平均値

　　　　　

中央値

　　　　　

最大値

　　　　　

最小値

大学病院

　　　　　　　　　　　　　　　

69

　　　　　

4,131

　　　　　

3,300

　　　　　

10,000

　　　　　　　

0

私立病院

　　　　　　　　　　　　　　　

39

　　　　　

4,182

　　　　　

3,600

　　　　　

11,000

　　　　　

2,000

医院，診療所

　　　　　　　　　　　　　　

24

　　　　　

4,621

　　　　　　

4,500

　　　　　

12,000

　　　　　

1,000

国立病院

　　　　　　　　　　　　　　　

20

　　　　　

3,898

　　　　　

4,025

　　　　　

6,900

　　　　　　　

0

市町村立病院

　　　　　　　　　　　　　

18

　　　　　

3,158

　　　　　

3,300

　　　　　

6,000

　　　　　　　

0

都道府県立病院

　　　　　　　　　　　　

15

　　　　　

2,803

　　　　　

3,060

　　　　　

5,160

　　　　　　　

0

赤十字病院

　　　　　　　　　　　　　　

12

　　　　　

3,475

　　　　　

3,300

　　　　　

6,500

　　　　　　　

0

その他

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

7

　　　　　　

3,807

　　　　　　

3,300

　　　　　　

5,500

　　　　　　

2,750

　　　　　　　　　　　

計

　　　　　　

204

　　　　　

3,949

　　　　　

3,300

　　　　　

12,000

　　　　　　　

0

5,000
4,500
4,000
3,500
3,000
2,500
2,000
1,500
1,000

　

500

　　

0

・平均値・中央値
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イ)臨個表の文書料の分布状況

　

3,000円台以下が半分以上だが，5,000円台も1/4近くある他，6,000円以上の施設も少なくない

(施設数)

74０

　
　
　

０

８

　
　
　

６

44

１１

　　　　　　　　　　　　　　　

‥

　　　　　

５

　　　　　

０

　　　　　

０

　　　　　

２

　　　　　

１

　　　　　

１Ｉ

　

。

　　　　　

㎜

　　　

。㎜

　　　　

－

－

　

　

　

　

　

－

28
22－

　

９
１

　

７
■

０

　
　
　

０

４

　
　
　

Ｃ
Ｖ
Ｊ

０

/／／／／／／／／／／／／

　

へヽ

　

゛χ,ヽ

　

Ｓヽ

　

t･,ヽ

　

％ヽ

　

Ｓヽ

　

へヽ（bヽ

　

Ｓヽφヽぐヽ，ひ，ヽ

(施設数、構成比)

1,000円～. 9. 4X

000円～. 28. 14%

10,000円～. 2, 1'

　　

7.000円～. 5. 2%_-一て71;ａ　’

6.000円～

44, m
^^Hn^

5∽O円～4422%

－

兄3.000円～. 74. 36%

ウ)施設の種類別の文書料の分布状況:各施設の種類別の分布状況をいくつか例示する

県立、市町村立病院（施設数）大学病院（施設数）
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エ)地域別状況

　

東北、東京が高くそのほかの地域は、全国の平均付近かそれ以下であった。前述の施設の種類別の要因のほかに、地

　

域的な特色もあるようだ。

　　　　　　

地域

　　　　　　　

施設数

　　

平均(円)

北海道

　　　　　　　　　　　　　　　

7

　　　

3,686

東北

　　　　　　　　　　　　　　　　

14

　　　

4,832

東京

　　　　　　　　　　　　　　　

30

　　　

4,742

神奈川

　　　　　　　　　　　　　　　

12

　　　

3,308

関東(上記除く)

　　　　　　　　　　　

23

　　　

4,193

愛知

　　　　　　　　　　　　　　　　

10

　　　

3,300

6,000

5.000

4,000

3,000

2.000

1.000

０

4.832 4.742

4.193

中部（愛知除く）

　　　　　　　　　　

31

　　　

3,717

大阪

　　　　　　　　　　　　　　　

14

　　　

3,468

近畿（大阪除く）

　　　　　　　　　　

22

　　　

3,705

中国

　　　　　　　　　　　　　　　　

10

　　　

3,520

四国

　　　　　　　　　　　　　　　　　

6

　　　

3,894

福岡

　　　　　　　　　　　　　　　

13

　　　

3,831

九州（福岡除く）

　　　　　　　　　　

12

　　　

3,808

(円)

8
3
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;;8 3.717 3,705 3'ご6
3.520 3'468

3,308 3.300
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４。医師意見書の文書料

　

ア)施設の種類別

　

医師意見書の文書料の状況

　　

サンプル数は少ないが、クリニックや医院・診療所、国立病院で高い傾向が見られた。

　　

なお、臨床個人票と比較が可能な施設は13ヵ所あり、そのうち、およそ3/4に当たる10ヵ所が同額、1/4にあたる3カ

　　

所が臨個票より低く医師意見書の料金を設定していた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

医師意見書

　

文書料料金(円)

　　　

医療機関種別

　　　　　　

施設数

　　　　　

平均値

　　　　　

最大値

　　　　　

最小値

　　　　　

中央値

大学病院

　　　　　　　　　　　　　　　

25

　　　　　

3,332

　　　　　

6,300

　　　　　　

500

　　　　　

3,300

県・市立病院

　　　　　　　　　　　　　　

11

　　　　　　

2,205

　　　　　

4,400

　　　　　　　

0

　　　　　

2,200

私立病院

　　　　　　　　　　　　　　　　

7

　　　　　

2,557

　　　　　

5,500

　　　　　　　

0

　　　　　

3,300

医院，診療所

　　　　　　　　　　　　　　

4

　　　　　

3,625

　　　　　

5,000

　　　　　　　

0

　　　　　

4,750

国立病院

　　　　　　　　　　　　　　　　

3

　　　　　

4,500

　　　　　

5,500

　　　　　

2,500

　　　　　

5,500

　　　　　　　　　　

総計

　　　　　　　

50

　　　　　

3,069

　　　　　

6,300

　　　　　　　

0

　　　　　

3,300
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イ)医師意見書の文書料の分布状況

　

3,000円未満の施設が34％、3,000円台が38％であった。1,000円未満の施設のうち、O円の施設は4ヵ所あった。児

　

童福祉法の趣旨、子供は大人の半分、核となる施設での模範的設定‥・等の考え方を入れ、ばらつきを抑え、適切な

　

文書料の設定を今後検討して欲しいと考える。

Ｏ

　
　
　
　

Ｑ
ｖ

　
　
　

ｏ

Ｃ
Ｖ
Ｊ

≫
―

１
-

文書料価格帯別施設数（構成比、施設数）

い
Ｉ
作

１

　
　
　
　
　
　
　
　
　

０

　

ｉ
ｎ

o

14%.

呪
Ｉ

７

38%, 19

16%.
８

8%, 4

I 2%. 1

㎜

1.000円～2.000円～3.000円～4.000円～5,000円～6.000円～

5,000円～､｡21

4,000円,4,8%

3,00U門I゛;'ig^"3'S%

1,000円～, 5,10%

2,000円～, 7,14%

5｡通院のための移動距離

　

ア)臨個票

　

地域別状況1

　　

冒頭の回答方法で記載した通り、医療機関の所在地と、回答者の居住地の郵便番号情報を基に通院距離を推定、集

　　

計した結果、全国平均は23kmであった。各地域と主要な都道府県の値は下記の通りで、北海道(平均54km)、関束

　　

((主に北関東)40km)、兵庫県(39km)、中国地方(35km)で、全国平均を大きく上回る距離となった。東北や中部、兵

　　

庫を除く近畿、四国は値が低かった。東京は最大値の867kmが平均を引き上げており、引越や転勤の影響と推測さ

　　

れた。
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ウ)医師意見書

　

地域別移動状況

　

医師意見書では全国平均が27kmと、臨個票に比べ4kmほど長かった。臨個票と同様中国地方の移動平均距離が

　

全国を大きく超えて長かった。中部、九州は、臨個票では移動距離は低かったが、医師意見書では、29km、28kmと5

　

割以上長い状況であった。東京の最大値については、臨個票と同様、引越や転勤の影響と推測される。

　

一方、県をまたいでの通院の割合は、22％と臨個票(18％)よりも高かった。関東で臨個票と同様の高い傾向かみら

　

れたほか、臨個票と比べると、九州がかなり大きい数値(20％)となった。

　　　　

地域

　　　　　　

総距離

　　　　

人数

　　　　

平均距離

　　　

最大距離

　　　

他県通院

　　

他県通院割合

北海道東北

　　　　　　　　　　

89.4

　　　　　　

4

　　　　　　

22

　　　　　　

30

　　　　　　

0

　　　　　

0％

関東（東京除く）

　　　　　　　

443.1

　　　　　　

25

　　　　　　

18

　　　　　　

65

　　　　　　

10

　　　　　

40％

東京都

　　　　　　　　　　　

573.0

　　　　　　

14

　　　　　　

41

　　　　　

262

　　　　　　

2

　　　　　

14％

中部

　　　　　　　　　　　　　

228.5

　　　　　　　

8

　　　　　　

29

　　　　　　

65

　　　　　　　

1

　　　　　

13％

近畿

　　　　　　　　　　　　

26.4

　　　　　　

4

　　　　　　

7

　　　　　

12

　　　　　　

1

　　　　　

25％

中国

　　　　　　　　　　　　　　

322.3

　　　　　　　

8

　　　　　　

40

　　　　　　

93

　　　　　　　

0

　　　　　　

0％

九州沖縄

　　　　　　　　　　

284.9

　　　　　　

10

　　　　　　

28

　　　　　

103

　　　　　　

2

　　　　　

20％

　　　　　　　　

合計

　　　　

1967.6

　　　　　　

73

　　　　　　

27

　　　　　

262

　　　　　　

16

　　　　　

22％

5
0
5
0
5

4

　

4
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20
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0

　

移動距離平均(km)
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６。自由意見

　

最後に自由意見であるが、臨個票については202件、医師意見書については36件、合計238件と回答数の半分

以上に及ぶ大変多くの声を頂いた。紙而の関係で、詳細は別の発表の機会とするが、今回は、それらをテキストマイ

ニング処理を行ったものを下記に掲載する。出現する名詞（青文字）の中では、臨個票では「負担」、医師意見書では「助

成」というキーワードのスコアが高かった。「毎年」や「医療費」というワードも大きく、文書費用の他に「負担」につ

なかっていると考えられる。また、形容詞（緑文字）では、「高い」というワードが多かった。

　

（処理上、「文書料」「小児と慢性特定疾病」「指定難病」等のワードはカウントから削除）
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地域

　　　　

人数

　　

平昌離最靖離

全国

　　　　　　　　

332

　　　　

23

　　　　

867

北海道

　　　　　　　　

8

　　　　

54

　　　　

342

東北

　　　　　　　　

22

　　　　　

17

　　　　　

80

東京都

　　　　　　　

47

　　　　　

32

　　　　

867

埼玉県

　　　　　　　

25

　　　　

28

　　　　

59

神奈川県

　　　　　　

19

　　　　

20

　　　　

59

千葉県

　　　　　　　

14

　　　　

23

　　　　

93

※関東

　　　　　　　　

14

　　　　　

40

　　　　

129

愛知県

　　　　　　　

21

　　　　　

17

　　　　　

43

０

　
　

０

６

　
　

Ｉ
Ｔ
)

０

　
　

０

４

　
　

ｒ
ｏ

０

　
　

０

９
″

　
　

１

０

（※は上記の都府県を除く）

※中部

　　　　　　　　

41

　　　　　

15

　　　　　

95

大阪府

　　　　　　　

28

　　　　　

15

　　　　　

53

兵庫県

　　　　　　　

12

　　　　

39

　　　　

101

滋賀県

　　　　　　　

11

　　　　

21

　　　　

49

京都府

　　　　　　　

10

　　　　

14

　　　　

52

※近畿

　　　　　　　

11

　　　　　

17

　　　　　

70

中国

　　　　　　　　　

11

　　　　　

35

　　　　　

87

四国

　　　　　　　　　

7

　　　　　

10

　　　　　

17

福岡県

　　　　　　　

15

　　　　　

18

　　　　

81

※九州沖縄

　　　　　

16

　　　　　

16

　　　　　

76

移動距離平均(km)
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イ)臨個票

　

地域別状況2

　　

県をまたいで他県で受診している割合は、埼玉県が56％など、南関東(千葉43％、神奈川32%)が多かったほか、。滋

　　

賀県45％、兵庫県42％等近畿圏でも同様の傾向がみられた。そのほか、中国地方が27％と高かった。

　　

地域

　　　

患者人数

　

雙Ｐ

　

割合

北海道

　　　　　　　　　

８

　　　　　　

０

　　　　　

０％

東北

　　　　　　　　　

22

　　　　　

1

　　　　　

5％

東京都

　　　　　　　　

47

　　　　　

2

　　　　

4％

埼玉県

　　　　　　　

25

　　　　　

14

　　　

56％

神奈川県

　　　　　　

19

　　　　　

6

　　　

32％

千葉県

　　　　　　　

14

　　　　　

6

　　　

43％

関東

　　　　　　　　　

14

　　　　　

4

　　　　

29％

福岡県

　　　　　　　　

15

　　　　　

0

　　　　

0％

九州沖縄

　　　　　　

16

　　　　　

1

　　　　

6％

愛知県

　　　　　　　

21

　　　　　

2

　　　　

10％

中部

　　　　　　　　　

41

　　　　　　

4

　　　　

10％

大阪府

　　　　　　　

28

　　　　　

3

　　　　

11％

兵庫県

　　　　　　　

12

　　　　　

5

　　　

42％

滋賀県

　　　　　　　

11

　　　　　

5

　　　

45％

京都府

　　　　　　　

10

　　　　　

1

　　　　

10％

近畿

　　　　　　　　

11

　　　　　

2

　　　

18％

中国

　　　　　　　　　

11

　　　　　

3

　　　　

27％

四国

　　　　　　　　　　

７

　　　　　

０

　　　　　　

０％

計

　　　　　　　　　

332

　　　　

59

　　　　

18％
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〈臨個票〉

小さい
払う

無料

　　　　　　　　

もらえる

　　　　　

ほしい

考える

　

。一

　　　

受ける

　　　　

心つ

　　

‥

医師

　

郵送

補助

病院Ｊ

　　　　　　

ゝ

　　　

ｒ＆．

　　　　　　　　　　　

wmy^

つらい

　

通院

おる
書類

更新

申し訳ない

いただける

　

有難い

　

きつい

感じる

記入高額

多い

欲しい

　

よい

金額お安い

　　　　

BSai^依頼

　

ヤレヤレ1日

　　　

｀票白

　

＝

助成

　　　　

でさる

71ｚl．

　　

Ｊ－ｙＪ /Ｊ／り　病気　　なるほど
たかい

　

費ｇ申請矢療費

行く

　

.i丑i

　　　　　　　

もらう

　

医寮

　

５

　

行く

　　　　

三う匹原爽弘ヽ･圭大凱｀

湊ご.゛゛年提出゛作成i
Uﾘi

51言・

ありがたい

　　

壬弓

　　

支払う

　　　

高い患者少ない

　　　　　

大変

　

安い助かる

　　

かかる

　　　

手間ありがとう

　　　　　　　

良い

　　

難しい

　

いただく

　　　　

おかしい

　　　　　　　　　　　　　　　　

厳しい

〈医師意見書〉

嬉しい

　　　　　

1」｀

　　　　　

困る

　　　

ヌ酋L^V/>

　　

ﾄﾞく

　

ありがたﾂ

　

でる無料医師

　

悩ましい

　

かかる

　

出来上かる

　

高額ｆ
ご

促す

　

作成疾患申請良い

　

゛かさむ更新

　　　　

ヽ

　

費用助かる

異゛

手続き届出

助成

色担適用欲しい

　

。

jｓ支払戸５小児
お金

礦病賢台’

　　

.|､-t･. 匡　－－　－_　　－　　　　　－　　　　　　　　　　　　　　　　･k●-･　.
χ董

　　　　　　　　　　　　　

1

　　　　　　　　　　

‾

　　

‾

　　

‾

　　　　　　　　　

・－

　

｀・f暉

　

〃
⊆

う

少な゛｀医療毎年

　

処方古’し｀s支払い

　

おかしい

。､、「2iΞ減il睡

　

V/≫ .t-t―　　　　　　　　　　　『日』↓1=1tI I　　金額　使える大きい医療費
長い

　

もらう

治療保険受診提出ここ、やる

病院

　

掛かる

　　　　　　

変わる

　

い丿る

　　　　

安い

※今回のデータの収集・分析・まとめにあたってはＮＰＯ法人両育わーるど様の多大なご協力を

　

回

いただきました。この場を借り御礼申し上げます。また、今後のJPAの活動に活かしていきたいと

考えますので、この調査報告に関するご意見、ご感想を右のＱＲコードよりお寄せください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

特定非営利活動法人両育わーるどウェブサイト

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

https://ryoiku.org/
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JPA事務局

　

大坪恵太

　

2023年９月２５日（月）～10月４口（水）まで、APEC Business Ethics for SMEs Forｕｍへの出席と米国希少疾

病協議会（以下ヽNORD :National Organization for Rare Ｄｉsｏrders）’｀の訪問のためヽアメリカ合衆国’゛渡航しました・

その模様について、今号と次号（来春発行予定）のJPAの仲間にて報告します。

　

今号では、まず初めにAPEC Business Ethics for SMEs Forum について報告し、後半部分でＮＯＲＤへの訪問・イン

タビューの一部について取りLげたいと思います。

O APEC Business Ethic:sfor SMEs Forum 報告

APEC Business Ethics for SMEs Forum とは？

　

APEC（アジア太平洋経済協力）が策定した倫理原則であるコンセンサス・フレームワークを普及させるために、

APEC各国の患者団体・医療関係者・製薬団体関係者・医療機器団体関係者・行政関係者・企業が一堂に集まり開

催されている会合で、2018年には日本（東京）でも開催されました。その際、日本でもJPAや全国がん患者団体連合会、

厚生労働省、日本製薬工業協会など計８つの関係団体の間で「日本における倫理的連携のためのコンセンサス・フレー

ムワーク」（以下、東京CF）が調印され、発足しました。

東京（Fとは？

　

前述のAPECが策定した倫理原則（CF）に基づいた、口本国内の医療関係団体による倫理的な連携の枠組みです。

患者に対して最適なケアを確実に届けるための倫理的連携を目的としてスタートし、①患者さんを最優先とする、②倫

理的な研究と技術の革新を支持する、③中立性と倫理的な行動を保証する、④透明性の確保と説明責任を推進する、

以Ｌ４つの原則を維持するため、それぞれが責任を持ちつつ、定期的に情報共有を行い、課題の解決に取り組んでい

ます。その定期的に行われている会議にJPAからは私（大坪）が出席してきたことから、今回の米国開催のフォーラム

にも参力日することとなりました。

　

原則の詳細と2018年に日本で開催された調印式の模様は、以下よりご覧になれます。

https://nanbyo.jp/betusite/consensぱrame゛/ork/index.html

　

回i
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パネルディスカッションへ登壇

　

今回のフォーラムは、９月26日～28日まで米国ワシントンD.C.行われ、二日目に実施されたパネルディスカッショ

ンへ登壇しました。テーマは、CFの立ち上げから持続可能なものにしていくための５つのステップをまとめた「コンセ

ンサス・フレームワークのリソースガイド」についてです。私の他、４名の他国の製薬・医療機器等の関係者がパネリ

ストとして登壇し、英語でリソースガイドのそれぞれのステップについて発表した後、ディスカッションが行われました。

　

ディスカッションでは、司会より、口本のように様々なステイクホルダーが揃ってCFを調印するために必要なもの。
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CF内での患者会の役割についての質問があり、調印をゴールとせずその後の収り組みのイメージまで各関係団休と代

行すること、患者公の動きを知ってもらいつつ、共通の課題は協働しながら収り組みを進めることをお話しました、

　

汁段は使わない妬心かつ出際会議でのパネルディスカッションということで、数年ぶりに足が雲えましたが、貴屯な

経験ができたことに改めて感謝したいと思います、

2023 The Lighthouse Award」を受賞！

　

フォーラムの最終目には、カナダ人使館での･;引食会及び表彰式が行われ、目本の東京CFかに2023 The

Lighthouse Award」を受賞しましたし

　

町he Lighthouse Award, は、APEC地域における医療機㈲および医薬1111いバイオ医薬I Iセクターを対象として、自

らのエコノミー（国・地域）における倫理的なビジネス慣行を強化するとともに、他のAPECエコノミー（国・地域）

のモデルとして機能したり、積極的な支援を提供したりするなど、倫理的なビジネス慣行を強化するための「明るく着

実な光_として活躍した個人、組織、またはエコノミー（国・地域）を表彰するもので、2014年より実施されています、

　

釧日1、束京CFが受賞した仰山としては、叫即こ設ぺされ、継続的に機能していること、多様な団体が参加している

こと、参加団体間のコミュニケーションが紺持されていること、各参加団休が責任をもって課題に収り紺む自吊|生かある

こと、他田のコンセンサス・フレームワークと協業しようとする拡張性があることなどが挙げられています。

　

私たち患者・家族が待ち望む治療薬や治療法等の研究・開発をはじめとする医療の進歩は、私たちのﾉjだけで進め

られるものではありません｡JPAも束京CF参帽川木として、それぞれのステイクホルダーとのコミュニケーションと連携

を今後より一川深め、よりよい医療の実現に心献していきます。
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○米国希少疾病協議会（NORD）訪問・インタビュー

　

APEC終了後、10月２日には、ワシントンＤ.C.からボストンへ移動し、ＮＰＯ法人ASridの西村由希子理事長とともに、

米国を代表する希少疾病の協議会であるＮＯＲＤを訪問しました。

　

ＮＯＲＤは、1983年に設立された協議会で、JPAと同じく様々な希少疾患の患者団体（約200団体）が加盟しています。

オフィスは国内に３ヶ所あり、コネチカット州ダンベリーに相談センターなど様々な機能を持つ本部があるほか、アメリ

カ合衆国議事堂や各省庁が集まっている“政治の中心”ワシントンD.C.と、ハーバード大学やマサチューセッツ工科大

学など名だたる大学が集まっている“研究の中心”ボストンにもオフィスがあります。

　

また、JPAとＮＯＲＤは、2013年１月に連携に関する党書（ＭＯＵ）を締結しましたが、その後こちらの事務局体制

の変更等の事情から直接の交流はなく、今回約10年ぶりの訪問となりました。ボストン・ローガン国際空港から車で

40分ほどの郊外にあるオフィスにて、Executive Vice PresidentのPamela Gavin氏に活動についてのお話を伺うこと

ができましたので、今号と次号のJPAの仲間でその内容を紹介したいと思います。

ロビー活動（政策提言活動）について

　

ＮＯＲＤのロビー活動は、先述したワシントンD.C.にあるオフィスのメンバー（4名）を中心に行われており、１人が

国会担当、もう１人が各州の担当で、残りの２人がそれぞれをサポートしているとのことです。活動内容としては、JPA

と同様に政府委員会に所属しての提言や要望などがメインとなり、月に一度行われる理事会にて方向性を確認しながら

取り組みを進めているとのことでした。

　

直近で制定に関わった大きな法律としては、昨年８月に成立したインフレ抑制法とのことで、「とてもハードな事案だっ

た」とパメラ氏は仰っていました。インフレ抑制法とは、その名の通り過度なインフレを抑制すると同時にエネルギー

安全保障や気候変動対策等、迅速に進めなければならない事柄を進めていくためにできた法律です。米国では日本の

ように国民皆保険制度もないため、薬価が上昇すればするほど患者の負担は更に増え、やがて薬を入手することも困難

になります。ＮＯＲＤとしては薬価の過度な上昇を抑えるためにも、この法律には賛成の立場となりますが、一方で製薬

企業から多額の資金提供を受けており（詳細は次号で紹介）、大手を振って賛成の立場を取りづらい状況にあったとの

ことでした。（薬価の上昇が抑えられるこの法律は、製薬企業としては反対の立場になるからです。）

　

そのような背景がある中、ＮＯＲＤが国と製薬企業の間に入って調整役を務めながら、成立させることができ、加えて

先述しだ迅速に進めなければならない事柄”の中に、希少疾患に対する研究開発を含めることができたのも大きな成

果だと仰っていました。

　

JPAも難病対策や障害者施策などの政府委員会の構成員を務めていますが、近年ゲノム医療をはじめとする医療政

策分野の委員会への参画も増えており、それに応じて関係するステイクホルダーの幅も広がってきています。昨年の難

病法改正もそうですが、法案の成立や施策の推進は時期を逃さず声を上げていくことがとても重要です。患者の声をよ

り施策に反映させるためにも、日頃からステイクホルダーともコミュニケーションをとりつつ、協働や調整が必要な場合

は、速やかに動けるような関係性の構築が重要だと改めて感じました。

地域（州）ごとの活動について

　

JPAと異なり、ＮＯＲＤ加盟団体には地域の難病連のような組織はなく、州ごとに担当者を置いて対応しているとのこ

とでした。米国は州ごとに医療制度が異なる等（医師免許も州ごとの発行とのこと・・・）地域が持つ権限が強く、地

域によって差が非常に大きいため、その担当者が情報を整理し、先述した政策提言等に繋げているそうです。現在のと

　　　　　

JPAの仲間
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ころ担当者がいるのは23州で、目本は37の都道府県に難病連があることを伝えると、Excellent !!と感嘆しておられ、

将来的にすべての州に担肖者をμくことを目指したいと仰っていました。

　

口本では、1972年に難病対策がスタートしたことをきっかけに各地で難病連が発足し、そこから50年が経過したい

ま、様々な課題を抱えつつも、米国よりも多い39地域（都道府県）で難病連が活動をしています。他国の現状を知る

ことで、目本の素晴らしい点がllf認識できた貴重な機会になりました。

個別の患者会への支援について

　

先述した通り、ＮＯＲＤには約200の加盟団体がありますが、各力日盟団体に対しては、まず金銭的な支援は行ってい

ないとのことです。では、どのような支援をしているかというと、様々な“機会”を提供することに注力しているとのことで、

例えばフアンドレイジング（資金調達）の勉強会や、レジストリヘのび録を促進するプロジェクトを企画しメンバーを募

集するなど、場を作り、興味のある勉強会やプロジェクト等に参画できるようにしているとのことでした。

　

JPAも少しずつではありますが、勉強会の開催や部会の設置など、以前に比べて加盟・準力日盟団体の皆さんが参加

できる機会が増えてきました。今後もニーズを汲みっつ、またＮＯＲＤの取り組みも参考にしながら、機会を増やせるよ

うにしていきたいと思います。

　

ＵＳＡ訪問・視察報告～PART①～は以上となります。次りでは、気になる方も多くいらっしゃるであろうＮＯＲＤのお

金のお話（どのようにして数刊

送りしたいと思います。

　

乞うご期待ください!

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

NORDのボストンオフィス

ボストン郊外ののとかな地域にあり、ビルの一室が事務所になっています。
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毎年、加盟・準加盟団体と一丸になって取組む国会詰願は、JPAの根幹をなす活動です。

　

JPAでは2023年の通常国会への提出にむけて、国会請願署名と募金活動を開始し、すでに署名用紙は、各加盟・

準加盟団体のお手元に届いていることと思います(HPからもダウンロードできます)。

　

(国会請願署名用紙ダウンロードURL : https://nanbyo.jp/2023/08/30/syomei2024/)

　

今年もコロナ禍により、皆様には大変なご苦労の下での活動となることが予想されますが、このような時にこそ工夫

を凝らし、心を一つにして、９年連続両院での採択を目指して取組みましょう。請願項目は６つ、下に記載しますので、

必ずご確認ください。

　

なお、署名・募金とも締切は2024年２月末です。どうぞよろしくお願いします。

請願項目

①未診断疾患を含めた難病の原因究明、治療法の早期開発、診断基準と治療体制の確立を急ぎ、指定難病対象疾

　

病の拡大を進めてください。

②長期にわたり治療を必要とする難病や長期慢性疾病の患者と家族が地域で尊厳を持って生活していくことができる

　

ように、医療費をはじめとする経済的負担の軽減を図ってください。また、創薬やゲノム医療等を患者・市民参画

　

（PPI）の下に推進し、国民への難病に対する理解と対策の周知を進め、難病の実態に沿った福祉サービスの提供、

　

人材の確保と研修の充実を図ってください。

③難病や小児慢性特定疾病のこどもに対する医療の充実を図り、継続的な治療を受けるために、成人への移行期医

　

療を確立してください。また、インクルーシブ教育を進める中で、「医療的ケアの必要なこどもたち」の教育を保障

　

してください。力日えて情報通信技術（ICT）の効果的な活用等により「長期療養児・者」の学習環境を充実させて

　

ください。

④全国のどこに住んでいても我が国の進んだ医療を受けることができるよう、専門医療と地域医療の連携を強化して

　

ください。また、医療・介護等専門スタッフの不足を原因とする医療の地域格差を解消し、リハビリや在宅医療の

　

充実を図ってください。

⑤就労は難病患者にとって、経済的な側面のみならず、社会参加と生きる希望につながるものです。そのために、障

　

害者雇用率の対象とすること等による就労の拡大や就労支援を充実してください。

⑥「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や一層の連携、患者・家

　

族団体活動への支援、難病問題の国民への周知等を推進してください。

今年も国会請願署名・募金に最人限のお取り細みをよろしくお願いします，

JＲＡの仲間 ２０

１



国会請願Q＆Ａ

①国会請願つてなに？

　　

国会請願は、国民が国政に対する要望を直接国会に届けることのできる方法のひとつで、

　　

憲法(第16条)で国民の権利として保障されています。

②どうやって提出するの?

　　

みなさんからいただいた請願書名を国会に提出するには、紹介議員が必要です。その紹介

　　

議員により、衆議院と参議院に提出されます。署名数が多いほど多くの国民が関心を持って

　　

いることをあらわしますし、紹介議員が多いほど私たちの要望を多くの国会議員に知っても

　　

らえます。

③採択されるとどうなるの?

　

JPAの請願は過去8年連続で、衆議院、参議院の両院において全会一致で採択されました。

　

各院で採択されると請願は内閣総理大臣に送られます。

　

なお、請願項目全てがすぐに実現するわけではありません。しかし、官公庁は請願事項を誠

　

実に受理し処理することが請願法で義務付けられており、規定によリ内閣からその処理の

　

経過が報告されます。(請願の処理状況は以下の請願経過処理より確認できます。)

請願経過処理(衆議院HP):https://×･gd/Up3Mv

④請願と要望書の関係は?

請願では大きな流れや課題が項目としてあげられており、さらに具体的な課題について、

年に数回の厚労省等への要望書で改善や取組みを求めています。要望書の提出に当たっ

ても請願が採択されていることは大きな力となります。

⑤募金は何に使われるの?

　

集まった募金は、50％を取扱い団体が、50％をJPAの活動に割り当てており、紹介議員に署

　

名を提出する国会内で集会などに、取組み団体が参加する費用(交通費等や、署名用紙の

　

印刷や送料などの国会請願活動に必要な費用)などに充てられます。

　

皆さんの善意で集められた募金は、請願を国会に届けるために、大切に使わせていただき

　

ます。

ご署名いただく皆様へ

１．氏名・住所は署名人ご本人の自書でお願いします。※同じ筆跡の署名は【無効】となります。

　　

（代筆の場合は代筆依頼者の押印が必要です。「//」「同上」は無効となります。）

２．姓や住所が同じ場合でも、「//」「同上」などで省略をしないでください。
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JPAでは、難病、小慢、長期慢性疾患対策の推進を求め、厚生労働大臣並びにこども家庭庁長官への要望書を11月13日

に提出しました。引き続き皆様のご理解とご協力をよろしくお願いいたします。

厚生労働大臣

　

武見

　

敬三

　

様

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。私たち

日本難病・疾病団体協議会は、病気になっても地域で尊厳を持って暮らせる共生社会の実現を目指して活動しておりま

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組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。原因不明で治療法がなく長期の療養が必要な

　　　　

患者を疾患や患者数にかかわらず支援してください。

　　

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.

　

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、IT化を図ってください。

　　

b.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登録者証の社会的意義(データ拡充による研究推進、福祉

　　　　

サービス活用推進)についての十分な事前の周知と理解を図ってください。

　　

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

　　　　

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。

　　

C.

　　

マイナンバー連携にあたっては、情報紐づけの信頼性はもちろんのこと、利用者や利用先の支援機関が混乱なく

　　　　

利活用できるよう、運用の仕組みを整備してください。

　　　　　　

JF孤の仲間
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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、データ提供と利活用については個人情報等、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用を防止する仕組みを整えてください。

　

b.ゲノム情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、情報の利活用範

　　　

囲や方法をしっかりと審議・審査する体制を整備するとともに、情報漏洩を防ぐ体制を整備・推進してください。

カ)難病相談支援センター、難病対策地域協議会、全国難病センターについて

　

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、保健所やハ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員のスキルアップに

　　　

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入、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い。

　

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

　

の一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な拠点病院や分野別の医療提供体制を推

　　　

進、整備してください。

　

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)2023年1月の難病等患者の障害福祉サービス利用状況では、延べ4876人のうち約半数が居宅介護、生活介護、重

　　

度訪問介護等の介護サービス、残りがＡ型B型就労継続支援、就労支援などの就労に関するものでした。利用者は

　　

徐々に増えているものの、その実人数は全国で僅か4236人です。障害と異なり症状が変化する難病患者の特性に

　　

合ったサービスを構築し、難病患者が利用しやすい福祉サービスを構築してください。

　

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.

　

手帳をもたない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。募集及び採用時に、難病等を申し出て求

　　

職活動を行うことは、本人の症状の軽重に関わらず、著しく困難です。また、難病患者の就労について正しい理解が

　　

進むよう、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推進するとともに、病気休暇等の

　　

導入率を大きく引き上げる促進策を検討・実施してください。
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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制度の適用が推進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

　　

員化してください。また、難病相談支援センター等の相談支援機関、就労支援機関との連携強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.

　

全ゲノム解析等実行計画を推進するとともに、再生・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ラグ・ロスの解消

　　

を図ってください。

b.新型コロナウイルス感染症の影響により減少していた臓器移植件数も、今年度はコロナ禍以前の最高数を超える

　　

見込みとなっていますが、諸外国と比べ非常に少ない移植数です。移植臓器ごとのドナーコーディネーター、レシ

　　

ピエントコーディネーターの不足を解消し、移植コーディネーターの育成に、国、地方ともに力を入れてください。ま

　　

た、運転免許センター等で、免許証の裏に臓器提供意思表示記入欄があることを伝えて意思表示率アップをはかっ

　　

てください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上

厚生労働大臣

　

武見

　

敬三

　

様

こども家庭庁長官

　

渡辺

　

由美子

　

様

小児4曼性特定疾病・難病患者対策の拡充を求める要望書

　

日本難病・疾病団体協議会には先天性の疾患や小児期に発病した小児を抱える団体が多く加盟しています。

　

小児の患者にとって、適切な時期に適切な療育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用は重く、特に人退院を繰り返

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、インクルーシブ教育の観点を含め、以下を要望いたします。

＜医療＞

１．医療費助成

　

Ｏ)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。

　　　　　　

JPAの仲間
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(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する

　　　

と同時に、職員の質の向上のために研修を行ってください。

　

(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。

　

(４)義務教育や高等部での就学を終えた後の、行き場所のない医療的ケアを要するこどもたちの居場所を増やしてく

　　　

ださい。

3｡医療体制等の充実

　

(１)ＮＩＣＵ(新生児集中治療管理室)、医療的ケア児等支援センターをはじめ、小児救急や周産期も含めた小児医療

　　　

の充実に必要な医師や看護師の確保、設備拡充を進めてください。

　

(２)重症な長期慢性特定疾患児の中には、特別なワクチン接種に対し保険適応や助成がなく負担となっています。保

　　　

険敵応、または助成の拡充をお願いします。

　

(３)小児の入院病棟にWi-Fi環境の改善を進め、入院中もオンラインで交流や授業を受ける体制づくりをしてください。

＜福祉＞

　

(１)障害者総合支援法の対象である難病及び長期慢性疾病患者を、身体障害者同様就学、就労、障害年金、補助具及

　　　

び生活支援用具等障害者施策の対象とし、移動支援は通院、通学にも利用できるようにしてください。

　

(２)慢性疾患児童等地域支援協議会が設置されていない都道府県等に対して設置を促すと共に、小児慢性特定疾病

　　　

児童等自立支援事業の任意事業実施のための、補助率を上げてください。

　

(３)慢性疾患児童等地域支援協議会の意義を示し、医療的ケア児等の他の協議会と共同開催できることを周知してく

　　　

ださい。また、それらの協議会に患者・家族(団体)を入れるように周知してください。

　

(４)医療的ケア児の幕準に該当する病児については、保育園・学蛮保育への看護師等の配置を進め、該当しない病児

　　　

については、入園や入所を断らないよう指導してください。

　

(５)小児慢性特定疾病制度を医療費の助成のみならず、疫学調査や治療向上の糧となるべく、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を推進し、事務手続きを簡略化し、診断書作成の費用負担

　　　

をしなくてすむようにしてください。

　

(６)小児慢性特定疾患児童等自立支援事業や福祉サービス等の利用について、小児慢性特定疾患申請時に、都道府

　　　

県から申請者が利用できることを周知するとともに、各自治体へも申詰者から利用があった場合は、対象である旨

　　　

の通達を出してください。
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Rare Disease Day（世界希少゜難治性疾患の日ヽ以下

ＲＤＤ）は、より良い診断や治療による希少・難治性疾患の

患者・家族の生活の質（QOL）の向上を目指して、ヨーロッ

パで2008年から始まった活動です。 ＲＤＤは、希少疾患＝

Rare Diseaseと、うるう年ニRare Ｄａyを組み合わせてでき

たイベント名。その由来のとおり、領域の社会課題に真摯

に向き合い発信しつつも、”楽しい”を意識したキャンペー

ンを世界中で展開しています。

　

日本では2010年の初開催以降、関係者とともに草の根型スタイルでゆっくりと活動を拡げていき、今年度で15周

年を迎えます。そして、今年度の２月は４年に一度のうるう年、RDDの真の定義日開催です。さらには、コロナ禍を経

て５年ぶりの完全対面イベントを実施します。

　

RDD2024のテーマは｢めぶくヽであい。たっぷりヽいっしょに。～Let's celebrate the 15th RDD Japan MATSURI

together!～｣です。各地のＲＤＤイベントでうまれヽめぶくであろう出会い。それをたっぷり味わっていただきヽまたいっしょ

につくりあげていただきたい。そんな想いを込めたテーマといたしました。英語表記には、あえて日本語のMATSURI

を入れました。皆様と対面でお会いできる豊かな機会。その感動をわけあっていきたいと考えています。

　

つきましては、本稿を読んでくださっている皆様に案内申し上げます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

第6回RDD2024写真コンテスト

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

″めぶく、であい″

ＲＤＤ写真コンテストに応募しませんか？

　

RDD Japan では、今年度も写真コンテストを開催します。今回のテーマは、“め

ぶく、であい”。あなたの芽吹く出会い、愛ぶく出会いを、是非伝えてください。

すべての受賞作品は2024年２月17日から３月17日の一ヶ月間、東京タワー

にて展示されます。また、応募者全員に写真集を、審査委員賞の方には写真パ

ネルをプレゼント。たくさんの皆様からのご応募、心よりお待ちしています。詳

細は右の二次元コードもしくはRDD2024ウェブサイトを御覧ください。

奥
學

ＲＤＤ公認開催に参加しませんか？

　

「まずは参加してみたいな」と思われた方は、１月以降にRDD2024Webサイトからから公認開催情報をチェックして

ください。現地開催もオンライン開催もありますよ!

RDDJapanイベントに参加しませんか？

　

今年度のＲＤＤ定義日である2024年２月29日（木）には、束京・日本橋の会場にて５年ぶりの対面イベントを予

定しています。日本全国の皆様に参加いただけるようヽ15年目にして初めての「RDD Japan」イベントとなります!

　

今回のRDD Japan イベントでは、患者会や難病連の皆さんにテーブル展示をおこなう機会を準備しております。皆

様が作成されている資料を参加者に共有し、様々な方と出会ってください。出展は公認開催主催者であってもなくとも

OKですが、公認主催者の方には旅費助成などの特典がございます。 RDD Japanイベントを、皆様とともにつくりあげ、

JPAの仲間 ２６
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盛り上げたいです。

　

もちろん、組織単位でなく、個人単位でも自由にご来場いただけます。２月29日はぜひ皆

様に対面でお会いして、出会いを満喫したいです。皆様のご参加を心よりお待ち申し上げてお

ります。

　

(3月１日にはJPAとの協働企画もあります。情報解禁お楽しみに!)

ＤｎｒｒＭｌｙ･ｊ･
■'｀●,ｊｌ／ W。ｓ¶I

ｸめぶく、≒

　

であい。

たっぷり、

いつしよに．.回し．

～Let's celebrate the

お

　

心

　　

2月1日

RDD Japan

　

キックオフ

　

(ﾗｲﾌﾞ配l)

RDD

呉丿穴岩

2月1日
-

RDD

特別映像

､、公開Ｊ

15th RDD Japan

-

　

･ＳI

2月17日～

　

3月17日
－
パネル展示

＞東京タワー

Rare Disease Ｄａ（世界希少･難治性疾患の日､以下

RDD)は、より良い

g

断や治療による希少･難治性

疾患の思者さん･ご家族の生活の質の向上を目指

し､スウェーデンで2008年から始まった活動です。

日本でもその趣旨に賛同し､2010年より2月最終

日にイベントを開催しております。

・RDDJAPAN萍匹ごT嗅|

MATSURI together!～

　　　　　　　　

㎜㎜■■･■

　

㎜･

　　

■㎜■･■-

Ｊ轟

2023年には64の地域･団体でＲＤＤイベントが

開催(オンライン配信含む)されました。

2024年は4年に1度の2月29日｢閏日(うるうぴ)｣

開催となります。このイベントが患者さん･ご家族

と社会をつなぐ架け橋となることを期待しており

ます。

Facebook'

四

RDD Japan 2024 website:https://｢cldjapan.info/2024/

RDD Japan事務局:rdd(S)asrid.org

２７

願 Z＝こー一綴ま
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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

※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。

Ｉ

　

●

　

｜

JPAの仲間

n

　

fU

４
１

２８

Ｉ

　

●

，●

2023年12月現在

　　　

開催日

　　　　　　　　　　　　

イベント名

　　　　　　　　　　　　　

会場

１月13日（土）

　　　　　

地域難病連全国交流会

　　　　　　　　　　　　　　　　

オンライン開催

2.月29日（木）

　　　　　

RDD2024

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

全国各地

　　　

開催日

　　　　　　　　　　　　

イベント名

　　　　　　　　　　　　　

会場

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）

　　　　　

国会請願一斉行動

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

未定
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¬
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２

３

４

５

６

７

８

９

101

１１

12

13

141

151

16

１７

181

191

201

21

221

231

241

251

261

27

281

291

301

31

321

331

341

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）加盟団体一覧

(－財)北海道難病連

(－社)青森県難病団体等連絡協議会

(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

群馬県雖病団体連絡協膿会

(－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)三璽難病連

(ＮＰＯ)滋賀県難病連絡協議会

(ＮＰＯ)京都難病連

(ＮＰＯ)大阪難病連

(一社)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)

351

361

371

381

篠

401

41

42

431

44，

451

461

471

481

491

501

51

52

53

54

55，

56

57

58

59

601

１

２

３

41

51

６

７

81

(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(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

(－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

(－社)全国パーキンソン病友の会

(―社)全国ファブリー病患者と家族の会

(ふくろうの会)

側育症患者の会(ほねっと)

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)日本マルファン協会

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

２９

(2023年11月現在､99団体が加盟)

９

10

１１

12

13

14，

１５

１６

１７

18

191

201

21

22

23

24

25

26

27

28

29

301

31

32

33

341

35

36

37

381

391

高安動脈炎友の会(あけぽの会)

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

日本ゴーシエ病の会

(ＮＰＯ)日本プラダー･ウィリー症候群協会

(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(弾性線維性仮性黄色腫および
網膜色素線条症当事者会)

スティッフバーソンみんなの会

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

(ＮＰＯ)境を越えて

みやぎ化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

(一社)ピーベック

(ＮＰＯ)両育わーるど

(ＮＰＯ)線維筋痛症友の会

ＳＭＡ(脊髄性筋萎縮症)家族の会

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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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
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すこ

私/
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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｢国会請願｣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

十ト

　　　　　　　　

5月23日は難病
の日

〈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。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･･詳細は、右のQRコードからアクセスしてください。

JPAの仲間
編集委員

河野和博副代表

辻邦夫常務理事

川漫育子（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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