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骨形成不全症患者向け業務から「中国希少疾病ネットワーク」へ
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一.希少疾病の概念と中国における状況
希少疾病（Rare Disease）は感染率が低く、患者数が非常に少ない疾病をいい、慢性、重篤で生命にかかわるものが一般的である。世界保健機関（WHO）は、希少疾病について「患者数が総人口の0.065％から0.1％の疾病または病変」と定義している。国際的に認識されている希少疾病は6000～7000種類あり、ヒトに発症する疾患数の10％を占める。希少疾病の種類は非常に多いが、その約8割が遺伝子欠失により発症するものである。
米国において2002年に公布された「希少疾病対策法」では、希少疾病について「国内患者数が20万人未満、又は罹患率が1500分の1未満の疾病若しくは病変」と定義している。日本では、希少疾病を「国内患者数が5万人未満、又は罹患率が2500分の1未満の疾病」と定義する。欧州連合（EU）、韓国ではそれぞれ「生命に危険を及ぼし、又は慢性漸進性疾病であって罹患率が2000分の1未満で、特殊な方法による介入を要する疾病」「患者数2万人未満の疾病」と定義している。台湾では2000年に「罕見疾病防治及薬物法」（希少疾病対策及び医薬品法）を公布し、希少疾病を「罹患率が1万分の1未満の遺伝性、かつ、治療上の困難を伴う疾病」と定義した。
中国では、現時点で希少疾病の定義について明確に示した法令は存在しない。「中華医学会医学遺伝学部会」の専門家10数名が2010年に希少疾病の定義をテーマとして開いた研究会で「国内事情を勘案し、周辺国・地域の定義を参照し、国内総人口における罹患率50万分の1未満の疾病を希少疾病とし、新生児の発症率1万分の1未満の遺伝性疾病を希少遺伝性疾病とする」と結論づけたが、これは現在に至るまで政府が定めた法令条文中には盛り込まれていない状態である。
1990年代に入ると、中国の医療研究者が数としては少ないものの、学術誌において欧米などでの希少疾病の概念、政策について紹介を始めた。2006年に孫兆奇（全国人民代表大会代表）が全人代において初めて希少疾病の社会保障に関する提案を行なって以降は、全国人民代表大会と中国人民政治協商会議では毎年全人代代表や政協委員が提案や建議を行なっている。当センターでは、2008年の設立後からさまざまな活動やメディアを通じ、市民や行政に希少疾病の概念に関する啓発を行っている。2009年には希少疾病患者団体5組織と協力して署名運動を展開、全人代に対し、希少疾病関連立法に向けた提案書を提出した。2009年以降は「世界希少・難治性疾患の日」（Rare Disease Day）の中国における提携組織として毎年同日に社会に向けた希少疾病の啓発活動を行っている。
中国における希少疾病患者をめぐっては、現在①多くの医療関係者が希少疾病の治療や研究の経験を持たない、②海外ですでに販売されている一部希少疾病用医薬品が国内政策上の要因により国内に導入されない、③一部希少疾病用医薬品が非常に高額で公的医療保険や民間保険の対象とされず、患者家族が費用負担できない、④希少疾病患者がさまざまな差別を受け、社会から疎外されている、⑤希少疾病に関する政策や法令の不備により患者の医療、就学、就業上の権利が保障されていない―といった問題が存在している。
二. チャイナドールズ難病センター(瓷娃娃罕見病関愛中心)の概要・沿革
チャイナドールズ難病センター(瓷娃娃罕見病関愛中心)はチャイナドールズセンターケア協会（瓷娃娃関懐協会）を前身として、2008年5月に希少疾病患者である王奕鴎、黄如立が共同発起人となり設立され、2011年に北京市民政局に届け出を行った。公益・非営利型社会事業に従事するNPOとして、骨形成不全症など希少疾病患者のケアや支援を行うとともに、社会・市民の希少疾病患者に対する認識・理解を深め、差別を解消し、患者の医療、就学、就業、社会的ケア面での権利を守り、希少疾病患者に資する社会保障政策の策定を求めていくことを目的とする。
・当センターのビジョン：骨形成不全症などの希少疾病患者が健常者と同じく尊重される社会的環境を建設する。
・スローガン：「Love Is Still Strong」
・理念：尊重、平等、革新、民主、寛容、信頼
・具体的活動・目標：①骨形成不全症などの希少疾病の啓発活動、②骨形成不全症患者とその家族に対する支援、③社会に向けた希少疾病患者への思いやりの訴え、④患者の医療、就学、就業上の差別・困難の解消、⑤希少疾病患者とその家族の交流、相互支援ネットワーク構築、⑥患者とその家族に対する法的支援、⑦希少疾病とその患者に関する調査研究、⑧行政に対する希少疾病に関する政策策定の呼びかけ
当センター沿革
2007年5月：患者交流サイト「玻璃之城」（www.oicity.org）開設
2008年5月：瓷娃娃関懐協会設立（共同設立発起人王奕鴎、黄如立）
2008年8月：雑誌「瓷娃娃」第1号発刊
2008年12月：中国で初の骨形成不全症患者に関する調査報告書作成
2009年2月：希少疾病5団体共同で希少疾病関連立法を呼びかけるインターネット署名活動実施
2009年8月：中国社会福利基金会下部に「瓷娃娃希少疾病思いやり基金」創設
2009年11月：第1回瓷娃娃全国患者大会開催
2010年3月：山東省済南市に「瓷娃娃関愛之家」設立、省内患者への支援業務開始
2010年5月：雑誌「中国の希少疾病」第1号発刊
2011年3月：李立国民政部長がセンターを訪問視察
2011年4月：NPO登録、「瓷娃娃罕見病関愛中心」に名称変更
2011年6月：希少疾病関連10数団体と「中国希少疾病発展ネットワーク」共同設立
2011年8月：第2回瓷娃娃全国患者大会開催
2012年2月：「理解から始まる変化―2012年世界希少・難治性疾患の日中国啓発月間」活動を展開
三.骨形成不全症患者に対する支援
当センターは、2008年の設立以降、国内の骨形成不全症患者に対し、医療、リハビリテーション、心理面、社会への適応上の必要に対応するため、その要求に特化した専門業務に当たってきた。現在骨形成不全症患者を対象として行っている主要業務を以下に紹介する。
1.センターの最も基本的な業務が、骨形成不全症患者に対する総合的情報の提供である。電話、WEBサイトやインターネットフォーラム、グループチャット、雑誌発行などを通じ、患者やその家族に対し、医学専門家と協力して治療相談、心理的ケア、支援要請への対応に当たり、患者との良好な相互ネットワーク形成を進めている。現在国内各地の2000近い骨形成不全症患者家庭に支援を行っている。
2.雑誌「瓷娃娃」発行：骨形成不全症患者とその家族向けに発行する総合誌であり、「医療」「物理的心理的ケア」「患者・家族間の交流」「教育」「法律」「就業保障」などに関する情報を掲載している。骨形成不全症患者の生の声を伝え、骨形成不全症患者に情報を提供する民間刊行物である。毎号無料で患者、家族、NPO、医療関係者など団体や個人に郵送する。また、より多くの人がダウンロード閲覧できるようにするため、複数の著名ウェブサイトでも電子版を提供している。
3.特定家庭向け経済支援：骨形成不全症などの希少疾病児童を抱える困窮家庭に対して行っている経済的支援活動である。困窮家庭に対する月100～200人民元の支援金を募り、集まった支援金は児童の生活、教育環境を改善するために用いられる。「長期支援」「小額支援」がこの活動の特徴であり、支援金は支援者が直接対象家庭に送金することで十分な透明性、信頼性を確保している。これまで支援を受けた家庭は200以上に上る。
4.医療支援：18歳未満の治療を要する骨形成不全症患者を抱えるものの、経済的に極度に困窮する家庭を対象とした医療支援である。現在、骨形成不全症患者の家庭の多くが生活苦を抱えており、患者を抱えた家庭が困窮し、医療費用を負担できないという事態がごく一般的な現象となっている。この活動では、審査の結果認められた患者の医薬品使用、変形矯正術に対し、1回当たり最大1万5000人民元の医療費用を提供し、患者の身体的心理的苦痛を可能な限り早く和らげることにつなげる。
5.ボランティアによる病室介護：天津や済南などの地域の病院において、国内各地から訪れた骨形成不全症児童患者に対し、病室での介護を行っている。当センターが募集したボランティアが病室内で患者と一緒にゲームをしたり、物語を語って聞かせたり、学習上のサポートをしたりする。手術前後の骨形成不全症患者を心理的にリラックスさせ、その苦痛を和らげることが目的である。また、駅との送迎、牛乳支給、車椅子・歩行器貸出、MP3や本貸出など患者の必要に対応した業務も提供する。
6.リハビリ支援：専門のリハビリセンターと協力し、リハビリをめぐる骨形成不全症患者の具体的問題（「身体状況や健康に影響する誤った生活習慣や日常姿勢」「リハビリに関する知識の不足」「補助具を正しく使用できないことによる生活の質低下」など）に対応する。具体的内容としては「リハビリ状況評価」「指導」「補助具支給」などであり、身体のリハビリや心理的ケア、独立した生活力確立面で総合的な関与・サポートを行う。
7. 瓷娃娃全国患者大会開催：全国的な骨形成不全症患者大会を2年ごとに開催している。国内各地、各階層の骨形成不全症患者家庭が集まり、疾病をめぐる問題について議論する。テーマは「無報酬診療」「リハビリセミナー」「法律セミナー」「心理ケア」「就業方法研究」「個人的経験のシェア」などに及び、社会や行政に対し、患者への配慮・支援を呼びかける。これまで2009、2011両年の2回開催している。
四.当センターと中国希少疾病ネットワーク
中国における希少疾病患者の問題は、行政や社会の注視・重視を受けておらず、当センターはさまざまな形で社会に患者たちの苦境や必要を訴え、行政、社会に対し、医療、就学、就業、支援面での配慮・支援を呼びかけている。当センターでは、国内各希少疾病関連団体や集団としての力により、患者たちに対し、問題解決に向けた積極的な対応を行っている。2011年6月、北京において当センターと希少疾病関連10数団体は「中国希少疾病発展ネットワーク」を共同設立した。
「中国希少疾病ネットワーク」（China Rare Disease Network）は希少疾病患者団体であり、希少疾病患者、希少疾病関連組織が自ら作り上げた公益型の相互学習団体として、希少疾病団体間の交流や協力推進に取り組み、希少疾病患者の声を社会に伝え、希少疾病に対する国内事業の発展につなげることを目的とする。メンバーは希少疾病患者組織やこの分野に専門的にかかわる機関である。
・ビジョン：希少疾病患者の生活の質を高め、患者たちが健常者と同じく尊重される社会的環境を構築する。
・使命：「協力推進」「能力向上」「啓発強化」「行政への働きかけ」
希少疾病団体間の交流協力を促進し、希少疾病団体の専門的能力を向上し、希少疾病をめぐる啓発活動を強化し、希少疾病をめぐる医療・社会保障の改善、立法につなげる。
・原則：平等、尊重、団結、助け合い
・目標
ネットワーク構築によりメンバー間の交流協力を促進する。
組織的能力向上によりメンバーの標準的専門的能力を引き上げる。
社会啓発活動やメディアを通じた訴えを通じ、行政や社会の希少疾病患者に対する理解・認識を深める。
行政への働きかけにより希少疾病に関する立法、社会保障政策策定を促す。
・主要業務
1.情報プラットフォーム：中国国内の希少疾病に関する情報は現在、非常に少なく、ほとんど目にすることができない状況である。私たちは、①中国希少疾病ネットワーク、②雑誌「中国の希少疾病」、③ブログ・マイクロブログ（SNS＝ソーシャル・ネットワーキング・サービス）―という3つのプラットフォームを通じ、希少疾病に関する情報、研究、医薬品、政策、患者団体提供業務を総合的に発信し、これらのプラットフォームを、中国の希少疾病患者、市民、政策決定者に「信頼できる最新の希少疾病情報」を伝えていく手段とする取り組みを進めている。
2.希少疾病関連団体の発展：当センターは、中国希少疾病ネットワークの枠組みを通じ、新しい希少疾病患者団体を「資金」「用地」「技能」「管理能力」の各面でサポートし、これらの団体を育て、独り立ちさせることに力を入れている。技能研修を通じて希少疾病患者団体の業務能力、動員力、啓発能力、政策提案力、資金調達力を向上するとともに、一部希少疾病団体と協力し、希少疾病患者支援活動を展開し、患者に対する心理的ケア、医療支援、患者会組織、啓蒙などを行っている。
3.「世界希少・難治性疾患の日」関連活動：当センターは、2009年以降は「世界希少・難治性疾患の日」（Rare Disease Day）の中国における唯一の提携組織として、毎年2月にさまざまな活動を通じてその宣伝を行い、市民、企業、行政の希少疾病患者に対する配慮・支援を呼びかけている。2012年の「世界希少・難治性疾患の日」には国内の20近い希少疾病関連団体や主要メディアと協力し、社会に対し、希少疾病に対する関心を深めるよう訴えた。また、専門家と共同で行政に対し、希少疾病に関する政策や立法を進めるよう提案した。
4.青少年支援活動：希少疾病を有する青少年の自己成長を促し、希少疾病患者が自らの疾病による影響を段階的に克服し、自信と能力を高め、視野と意識を育て、患者が自ら生きる道を切り開いていくことにつなげる。現在、具体的には希少疾病学生向け奨学金支給、希少疾病青年の合宿開催の2つの活動を行っている。
チャイナドールズ難病センターは、常に「患者自身の参画」「社会の支援」「行政との協力」を3つの柱としてここまで成長してきた。
このうち根本となるのが「患者自身の参画」であり、センターの全ての業務は、希少疾病患者の必要を出発点とし、その要請・提案に絶えず耳を傾けることで業務内容を改善し、修正してきた。センターのスタッフも常に希少疾病患者が3割以上を占めるよう心がけている。
また、センター業務は社会の支援とは切り離して考えることはできず、資金寄付者やボランティア、顧問を務める専門家、協力組織、メディアなど外部の力に支えられながら業務を展開してきた。
一方では、当センターの方針・独立性を守ることを前提として、政策決定者と積極的な対話を進め、希少疾病患者の医療、リハビリ面での協力を行い、希少疾病患者に資する医療保障・社会保障政策の確立を促し、希少疾病に関する立法を行うよう求めている。
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