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 寒くなりましたが、みなさん如何お過ごしでしょうか？ 

 
 超ミニミニ大阪 IBD だよりをお届けします。 
 
 昨年 10 月に、「IBD が指定難病からはずされるかも？」の厚生労働省 HP のアップ 
 
がありましたが、無事に撤回方向になりました（概略はたよりの中に）。 
 
今回は、三好共同代表と、ＩＢＤネットワークとともに主体的活動が出来ました。 

 
 厚生労働省の霞が関文学の「怪しい文章」をＩＢＤ患者会の方が見つけ、まだ不確か 
 
な段階でしたが、「先手必勝」で、ＩＢＤネットワークから撤回要望書を厚労省に提出し、 
 
大阪ＩＢＤに、たまたま舞い込んだ、「潰瘍性大腸炎」のテレビ取材（三好・布谷共同 
 
代表出演）で、「指定難病外し」も取り上げて頂き、一気にその文章を撤回方向への 
 
流れが出来た様です。 事情通によると、これは「ありえない」展開の様です。 
 
 この運動は、「わからない段階で、患者が騒いでいる」との批判も頂きましたが、 
 
「患者を守るのは患者」の信念のもと活動し、当面の「指定難病外し」は免れました。 
 
 これらの活動根拠の大きな一つが「署名」です。よろしくご協力のほどお願いします。 
 
動画もあります。https://www.youtube.com/watch?v=KIknabhC_ko 
 

 

大阪ＩＢＤ共同代表 布谷嘉浩 
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令令和和 66年年 1111月月緊緊急急号号  

どどううななっったた⁉⁉  IIBBDDとと指指定定難難病病制制度度  

（（IIBBDDととはは、、潰潰瘍瘍性性大大腸腸炎炎ととククロローーンン病病のの総総称称、、指指定定難難病病））  

作作：：大大阪阪 IIBBDD  共共同同代代表表  布布谷谷嘉嘉浩浩  

  

                                                                

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 テテレレビビでで「「IIBBDDがが指指定定難難病病制制度度がが外外れれるるかかもも」」

とと、、放放映映ししてていいたたけけどど、、どどうういいううここととななのの？？ 

 
ももうう、、今今はは大大丈丈夫夫ななののだだけけれれどど、、  

将将来来ははわわかかららなないいかからら、、おお話話ししすするるねね 

 教教ええてて～～  

 

一一つつのの文文章章のの追追加加かからら始始ままっったた  （（指指定定難難病病要要件件のの厳厳格格化化）） 

令令和和 55年年 1122月月にに、、厚厚労労省省のの HHPPにに次次のの一一文文ががアアッッププさされれたたんんだだ  

ちちょょっっとと難難ししいいぞぞ  

指指定定難難病病のの要要件件にに、、  

「「たただだしし～～一一般般とと同同等等のの社社会会生生活活をを送送るるここととがが可可能能ででああるる場場合合ににはは、、

該該当当ししなないいももののととすするる（（指指定定難難病病ととししなないい））」」  とと出出たたんんだだ  

 
よよくくわわかかららなないいわわ  

 つつままりり、、「「ヒヒュュミミララななどどでで元元気気ににななっったたらら、、指指定定難難病病

制制度度かからら外外ししてて、、医医療療補補助助ははししまませせんんよよ」」とともも読読みみ

取取れれるるんんだだ  

 
 ででもも、、ここれれはは指指定定難難病病全全体体ののここととでで、、IIBBDDのの事事だだととはは書書いいてていいなないいじじゃゃなないい⁉⁉  

 

良良いいととこころろにに気気がが付付いいたたねね  

確確かかにに、、書書いいてていいなないいけけどど、、ここれれままででのの経経緯緯かからら、、  

「「そそううかかももししれれなないい」」とともも思思っったたんんだだ  
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確確かかにに「「そそううででははなないい」」ととはは言言いい切切れれなないいわわねね 

ももしし、、そそううななっったたらら、、健健康康保保険険ををつつかかっっててもも、、ヒヒュュミミララななどど高高額額

医医療療のの人人はは、、毎毎月月、、数数万万かからら十十数数万万支支払払いいがが続続くくののでで、、  

「「経経済済的的にに、、治治療療継継続続がが出出来来なないい人人」」がが多多くくななっってて、、大大変変ななここ

ととににななるるとと思思ううんんだだ  

 

今今ままでで、、治治療療でで元元気気にに働働てていいたた人人がが、、入入院院患患者者にに逆逆戻戻りりししちちゃゃううじじゃゃなないいのの 

折折角角のの「「医医療療のの進進歩歩」」がが使使ええなないい、、台台無無ししににななるるとと思思ううんんだだ 

ささららななるる一一文文のの追追加加がが  （（患患者者数数のの数数ええ方方ののルルーールル変変更更）） 

実実はは、、ももうう一一つつ、、気気ににななるる追追加加ががああっったたんんだだ 

ええーー、、ままだだああるるのの？？ 

患患者者数数ののカカウウンントトルルーールルのの変変更更（（増増加加すするる））提提案案ななんんだだ 

ななんんでで、、ルルーールルのの変変更更ががいいけけなないいのの？？ 

指指定定難難病病のの基基準準にに「「人人口口基基準準」」ががああっってて、、  

患患者者がが多多くくななっったたらら「「指指定定難難病病じじゃゃなないい」」ととすするるルルーールルななんんだだ  

 

 
何何だだかか、、おおかかししいいルルーールルだだわわねね、、患患者者ささんんがが増増ええたたらら助助けけななききゃゃいいけけなないいののにに 
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潰潰瘍瘍性性大大腸腸炎炎はは、、近近頃頃、、どどんんどどんん患患者者ささんんがが増増ええててききてていいるるんんだだ  

ルルーールルがが変変わわっってて多多めめにに数数ええらられれるるとと、、そそのの人人口口基基準準のの突突破破がが早早ままるるんんだだ  

 

 潰潰瘍瘍性性大大腸腸炎炎もも、、シシンンポポニニーーななどど高高額額医医療療のの方方ににはは、、大大問問題題ねね  

    折折角角、、辛辛いい生生活活かからら抜抜けけるるここととがが出出来来たたののにに～～  

 

すすででにに、、6600％％解解決決ししままししたた  祝祝‼‼ 

実実はは、、令令和和 66年年 1100月月のの厚厚労労省省 HHPPアアッッププにによよるるとと、、6600％％はは解解決決ししたたとと思思ううんんだだ 

 

ええーー、、ももうう解解決決方方向向ななのの⁉⁉  急急だだわわねね  

そそうう、、びびっっくくりりすするるくくららいい、、急急ななんんだだ  

ここれれはは IIBBDD患患者者会会（（IIBBDDネネッットトワワーーククのの要要望望書書提提出出））がが動動いいたたののももああるるしし、、

JJPPAA（（日日本本難難病病・・疾疾病病団団体体協協議議会会））、、テテレレビビ放放映映ななどど、、声声をを上上げげたたののがが  

大大ききかかっったたののかかももししれれなないい 

具具体体的的ににはは、、どどうう６６００％％解解決決ししたたのの？？ 

平平成成 66年年 1100月月にに厚厚労労省省 HHPPにに追追加加アアッッププさされれたたんんだだ  

「「たただだしし、、既既存存のの指指定定難難病病のの見見直直ししににおおいいててはは、、医医療療費費助助成成にによよるる治治療療等等  

のの効効果果にによよりり軽軽症症をを維維持持ししてていいるる患患者者ががいいるるここととをを考考慮慮すするる」」  

がが追追加加さされれたたんんだだよよ  
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ヒヒュュミミララななどどででのの高高額額医医療療費費もも指指定定難難病病制制度度のの中中でで考考ええててくくれれるる」」とと読読みみ取取れれるるわわねね 

ここれれままででとと同同じじとと思思ううよよ  

    そそれれとと、、患患者者数数ののカカウウンントトルルーールル変変更更もも全全面面削削除除さされれたたんんだだよよ  

 

厚厚労労省省はは患患者者のの声声もも聞聞いいててくくれれるるわわねね  

    ここれれなならら 110000％％解解決決じじゃゃなないいのの、、何何でで 6600％％ななのの？？  

 

課課題題はは残残るる 

実実はは、、指指定定難難病病のの要要件件にに昨昨年年書書かかれれたた文文章章  

「「たただだしし～～一一般般とと同同等等のの社社会会生生活活をを送送るるここととがが可可能能ででああるる  

場場合合ににはは、、該該当当ししなないいももののととすするる（（指指定定難難病病ととししなないい））」」    

はは残残さされれたたんんだだよよ  

  

 
じじぁぁーー、、不不安安継継続続だだよよ～～ 

そそれれとと、、潰潰瘍瘍性性大大腸腸炎炎はは患患者者数数ががどどんんどどんん増増ええるる傾傾向向  

はは変変わわららなないいだだろろううかからら、、いいずずれれ「「人人口口基基準準」」ををオオーーババーーすするるかかもも

ししれれなないいねね  

 



6

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

そそれれももシショョッックク 

潰潰瘍瘍性性大大腸腸炎炎でで重重症症化化ししててししままいい、、シシンンポポニニーーななどど  

高高額額医医療療のの方方ににはは大大問問題題ななののでで、、そそのの方方々々ににはは、、光光をを当当ててててほほししいいねね  

 

ここれれかからら 

ここれれかかららどどううすするるのの？？ 

国国のの財財政政難難はは変変わわららなないいかからら、、  

国国のの「「必必要要なな医医療療費費ででもも削削減減」」はは常常にに起起ここりり得得るるとと考考ええてていいるる  

今今回回「「患患者者のの声声はは届届くく」」ととわわかかっったたののでで、、  

患患者者会会ととししててはは、、継継続続的的にに厚厚労労省省のの HHPPのの動動ききをを監監視視すするる  

必必要要ががああるるののかかなな  

 

ででもも、、厚厚労労省省のの HHPPはは文文字字がが多多くくてて、、難難ししいい文文章章でで、、わわかかりりににくくいい 

そそれれはは僕僕もも同同じじ、、今今回回はは IIBBDDのの仲仲間間がが、、  

ししっっかかりり HHPPチチェェッッククををししてて頂頂いいたたののでで気気づづけけたたんんだだ、、  

仲仲間間のの力力はは大大ききいいねね  

   患患者者会会のの力力ねね 

患患者者のの痛痛みみをを知知るるののはは患患者者だだかからら、、そそれれがが患患者者会会のの役役目目だだねね 
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 ２０２４年１１月２８日  

大阪IBD会員各位 

大阪IBD（紹介） 

IBD患者が作った患者向け就活支援冊子「わたしのトリセツ」発行 

～就職や就労について考えられてる方々、是非ご覧ください～ 

 

NPO 法人IBDネットワークは、 IBD患者が作ったIBD 患者向け就活支援冊子「わたしの

トリセツ」を発行しました。  

この冊子はIBD に罹患した方が就職活動を行う上で、「職業の選択」「病気の告知」「療養と

の両立」などの悩みに対応できるよう、先輩たちの経験を集積し、IBD 当事者が作った持ち

運びしやすいＢ５サイズ20ページの冊子です。  

 

特徴１ 当事者の声で当事者が作った  

これまで難病患者を雇用する企業向け冊子や、難病患者の就職をサポートする組織が  

作成した冊子はありましたが、IBD 当事者が就職したIBD 先輩の声をもとにはじめて 

つくられました。  

 

特徴２ 患者が悩むポイントに寄り添っている  

「病気の開示をすべきか」「業種の選び方」など  

就活を経験したIBD 先輩64 人のアンケート結果をもとに、 

経験とアドバイスがギュッとコンパクトにまとまっています。  

 

特徴３ 書きながら自分への理解が深まる  

「わたしの強み」「からだのこと」「体調の変化と対処法」 

「日頃の体調管理」や、就職活動時や就職後に 

病気を「いつ」「誰に」「どのように」伝えるかを 

今の自分の気持ちに合わせて書くページがあります。  

 

本冊子は、当法人のウェブサイト（https://ibdnetwork.org/）で公開しています（無料）  

 

この件の問合せ先：                    HPアドレスQR 

 IBDネットワーク わたしのトリセツ事務局  

e-mail: shuurou@ibdnetwork.org  
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IBDカフェ ＆ 新年会 （ｂｙ 大阪ＩＢＤ）  

と今後の予定 

IBDカフェ  

日日時時：：2025 年年１月月11 日日（（土土））1４時時  ～～1６時時 30 分分  

会会場場：：エエルルおおおおささかか  ６６００６６号号室室  

          大大阪阪市市中中央央区区北北浜浜東東 33--1144  TTeell::0066--66994422--00000011  

          OOssaakkaa  MMeettrroo谷谷町町線線・・京京阪阪電電鉄鉄「「天天満満橋橋駅駅」」よよりり西西へへ 330000mm  

対対象象：：IIBBDD患患者者、、そそののごご家家族族等等（（大大阪阪 IIBBDDのの会会員員以以外外ももごご参参加加いいたただだけけまますす。。））  

申申込込：：不不要要でですす（（会会場場はは定定員員 110088人人でで「「密密」」ででははあありりまませせんん））自自由由解解散散でですす  

内内容容：：  楽楽ししくく、、語語りり合合いいままししょょうう((^̂__^̂))  

たたくくささんん、、情情報報交交換換ししままししょょうう((^̂^̂))vv  

          ※※  今今回回はは、、患患者者ののみみのの交交流流会会ととななりりまますす。。  

          ※※  「「カカフフェェ」」とと銘銘打打っってていいまますすがが、、  

おお飲飲みみ物物はは各各自自持持参参ででおお願願いいししまますす((^̂^̂;;))。。  

  引き続き、新年会に向かいます(^_^) 
  

日日時時：：1７時時  ～～  

会会場場：：ががんんここ「「天天満満橋橋店店」」  

          大大阪阪市市中中央央区区大大手手前前 11--77--3311  OOMMMMビビルル BB22FF（（天天満満橋橋駅駅東東直直結結））℡℡..0066--66994422--00550055  

対対象象：：自自由由参参加加（（IIBBDD関関連連なならら、、どどななたたででもも））    

申申込込：：同同日日のの「「IIBBDDカカフフェェ」」でで、、おお申申しし込込みみくくだだささいい。。  

おお店店にに直直接接来来らられれるる方方はは前前日日ままででにに右右記記ににごご連連絡絡くくだだささいい。。  

費費用用；；33,,000000円円程程度度                              

割割りり勘勘予予定定。。IIBBDD患患者者はは少少食食かかもも。。アアルルココーールルはは加加算算かかもも。。osakaibd@xvoj.com  

内内容容：：「「ううどどんんすすきき」」をを予予定定。。和和食食ののおお店店でで追追加加可可能能。。                

  

今後の予定（令和 7年） 落語があるよ 
  下下記記ススケケジジュューールルはは全全てて「「予予定定」」でですす。。詳詳細細はは、、大大阪阪 IIBBDDホホーームムペペーージジににアアッッププししててままいいりりまますす。。  

〇〇  ３３月月１１６６日日（（日日））1133時時半半～～  「「IIBBDDカカフフェェ」」エエルルおおおおささかか６６００６６号号室室  専専門門医医参参加加予予定定  

〇〇  ７７月月１１３３日日（（日日））１１３３時時半半～～  「「大大阪阪 IIBBDD総総会会」」＆＆「「落落語語」」エエルルおおおおささかか６６００６６号号室室    

〇〇  ９９月月７７日日（（日日））１１３３時時半半～～  「「IIBBDDカカフフェェ」」エエルルおおおおささかか６６００６６号号室室  専専門門医医参参加加予予定定  

大大阪阪 IIBBDD  －－潰潰瘍瘍性性大大腸腸炎炎ととククロローーンン病病のの患患者者会会――  HHPP  hhttttppss::////oossaakkaaiibbdd..xxvvoojj..ccoomm//       


