
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

今年度も、世界希少・難治性疾患の日のイベン

トを高知県で開催することができました。参加・

ご協力くださった皆さまに感謝申し上げるとと

もに、簡単ですがご報告をさせていただきます。 

 

RDD2019 in Kochi 

開催日：2019 年 2 月 24 日（日） 

場所：高知市文化プラザかるぽーと 

 

プログラム 

▶10:00 医療講演会１ 

ALS ってどんな病気？ 

「ALS 治療と在宅医療について」 

（中澤 宏之医師／南国病院） 

▶11:15 交流会 

▶12:10～12:50 

フラダンス（マカナ・オカ・アイナの皆さん） 

▶13:30 医療講演会 2 

子どもにもリウマチがあるの？ 

「小児膠原病、特発性若年性関節炎の 

診断と治療」（武井 修治医師／鹿児島大学） 

▶14:45 交流会 

◎常時実施 

出張相談（小児慢性特定疾病児童等自立支援員） 

アロマハンドマッサージ（ふわり） 

◎展示物 

患者団体ミニポスター等 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

第 6 回目の RDD は、 

様々な疾患の患者が交流 

高知県では第 6 回目となる今年の RDD は、こ

うち難病相談支援センターと連携して、ALS（筋

萎縮性側索硬化症）と小児膠原病の２つの医療講

演会を柱に、高知市文化プラザかるぽーとにてイ

ベントを開催しました。 

専門医の先生を囲んでの医療学習や交流に加

え、今年は RDD に賛同くださった２つの団体、

フラダンスグループ「マカナ オカ アイナ」さん

と、アロマハンドマッサージ「ふわり」さんがボ

ランティアで参加くださり、イベントに彩りと癒

しを添えてくださいました。参加者は、合計で

47 名。これは過去の RDD で最多の人数です。 
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午前の部：ALS ってどんな病気？ 

まず午前中は、南国病院の中澤宏之先生をお招

きし、「ALS 治療と在宅医療について」と題して、

病気の診断から治療薬、ロボットリハビリテーシ

ョン、在宅ケアまで幅広く疾病や患者さんを取り

巻く最新の状況についてお話いただきました。特

にロボットスーツ HAL の動作原理や歩行訓練の

紹介は、支援者も含め多くの人が興味深く聞き入

っていました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

その後の交流会では、ストレッチャーや車椅子

でご来場くださった患者さんやご家族を中心に

輪を作り、日本 ALS 協会高知県支部の支部長・

杉山加奈子氏の司会で、お互いに最近の病状やや

生活について語り合ったり、中澤先生に様々な質

問を行ったりしました。輪の後方では、他の疾患

の患者さんやご家族も混ざって話を聞かせても

らい、ALS について理解を深めることができま

した。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

お昼はフラダンスと歌で、心を開放 

お昼の時間帯には、フラダンスグループ「マカ

ナ・オカ・アイナ（Makana o ka 'aina）」から、

増田眞理先生とメンバーの方々総勢 9 名がおい

でくださりました。皆さん、ハワイの自然をイメ

ージさせる華やかな衣装で、優しい音楽とともに

指先まで気持ちのこもったダンスをご披露くだ

さいました。また後半には、来場者も参加して「花

は咲く」（東日本大震災の復活支援歌）を歌い、

その歌詞にあわせた振り付けを教わって、一緒に

フラダンスに挑戦しました。 

40 分間という短い時間でしたが、ダンスと歌

を通じてみんなの気持ちが重なり合い、最後はマ

カナ・オカ・アイナの皆さんと参加者がハグして

涙するという、素敵な交流の時間となりました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

午後の部：子どもにもリウマチがあるの？ 

休憩をはさんで、午後は、鹿児島大学の武井修治

先生をお招きし、「小児膠原病、特発性若年性関

節炎の診断と治療」と題して、特に若年性突発性

関節炎や全身性エリテマトーデスを中心に、小児

膠原病の最新の治療や薬、医療の今後について 
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お話いただきました。中でも、近々、保険適用さ

れる見通しだという新薬の情報には、参加者もメ

モを取るなど熱心に耳を傾けていました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

交流会では、全国膠原病友の会高知県支部の支

部長・竹島和賀子氏がファシリテーターとなって、

武井先生を囲んで様々な話題について質問や意

見を交わしました。今回参加された方々は子ども

の年齢も未就学児から成人まで幅広く、小児疾患

には治療だけでなく、ライフステージの移行とと

もに就学・思春期・就労・結婚・妊娠といった多

様な課題があることをあらためて実感しました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

合間にアロママッサージで癒されて 

 多彩なプログラムが催される中、会場内では常

時、アロママッサージの「ふわり」さんによる無

料ハンドマッサージも行われており、多くの参加

者が施術を楽しみました。今年は男性の希望者が

多かったのが印象的で、ふだんはあまり触れるこ

とのないアロマの香りに包まれて、心も身体も癒

されている様子が伺えました。 

また、高知県や高知市の小児慢性特定疾病児童

等自立支援員による出張相談も行われ、困った時

の一番の相談先として大変心強く感じました。 

 

 

 

 

 

 

 

多くの支援者がつながった今年の RDD 

ALS、膠原病、パーキンソン病、レックリング

ハウゼン病、網膜色素変性症、リウマチ、血管腫・

血管奇形、クローン病、オストミー協会など、例

年以上に多くの疾患の患者・家族・支援者が交流

することができた「RDD2019 in Kochi」。自

身の疾患だけでなく、多様な難病や希少疾患があ

ることを知り、病気が違っても悩みや想いを共有

することができました。また逆に、自分が想像し

ていなかった問題や困りごと、障壁が存在するこ

とも知り、手を取り合って社会への投げかけや啓

発活動を継続していくことの必要性を再確認で

きました。 

最後になりましたが、今回ご協力いただいた南

国病院の中澤宏之先生、鹿児島大学の武井修治先

生をはじめ、マカナ・オカ・アイナの皆さん、ふ

わりの皆さん、そして患者さんやきょうだい児・

ご家族、医療・福祉関係者、高校生ボランティア

の方々、RDD 日本開催事務局の皆さん、お世話

になった全ての方に心から感謝を申し上げます。 
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第 21 回じんけんフェスタ 出展 

開催日：2018 年 12 月 9 日（日） 

場所：高知市中央公園 

 

じんけんフェスタに、2 回目の出展！ 

12 月 10 日の世界人権デーにあわせて開催さ

れる「じんけんフェスタ」は、様々な人権問題へ

の意識啓発を目的とした県内最大規模の動員数

を誇るイベントの一つです。 

今年は 12 月 9 日（日）に高知市中央公園で

行われ、そこに私たち高知県難病連も 2 回目の

出展をさせていただき、RDD の周知と難病患

者・家族への理解を広げる啓発活動を行いました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

人権をテーマに多くの人とつながる 

当日の来場者数は約 8,000 人。会場内では、

子どもたちによる人権ミュージカルや介助犬デ

モンストレーション、各団体のブース展示、人権

クイズに答えるスタンプラリー、中村中さんのト

ーク＆ライブなど様々な角度からの啓発イベン

トが行われる中、多くの市民が高知県難病連のブ

ースにも立ち寄ってくださいました。 

ブースでは、RDD 啓発ポスターの展示やチラ

シ配布をはじめ、全国パーキンソン病友の会高知

県支部のリハビリ畑で採れたさつまいもなどの

野菜の販売、難病や小児慢性特定疾病の出張相談

などを実施。「私も〇〇〇という疾患で、ちょっ

と話が聞きたい」「チラシをもらいたい」という 

当事者やご家族の方、「こんな活動あるんですね。

初めて知りました」という大学生など、多くの方

に患者の存在やRDDの活動を知っていただくこ

とができました。 

また、高知県の

人権啓発キャラ

クター「ここる

ん」とも楽しく

ふれあいました。 

 

希少・難治性疾患のことを 

もっと広く知ってもらうために 

昨年、「難病の患者に対する医療等に関する法

律」（難病法）の成立を記念して、5 月 23 日が

日本国における「難病の日」に制定されました。

それは、これまでの患者の治療環境や地位向上に

向けた活動の一つの足跡であり、次への新たなス

テップとなる日です。 

一方で、「世界希少・難治性疾患の日（RDD）」

は、うるう日（2 月 29 日）という希少性に希少

疾患の患者の想いを乗せてスウェーデンから始

まった活動。いずれは、12 月 10 日の世界人権

デーのように国連に承認された国際デーとなり、

世界中の患者や市民をつなぐ日となることと願

ってやみません。 

一日一日を大切にしながら、今後も「じんけん

フェスタ」と「RDD in Kochi」で、疾患や患者

を取り巻く医療環境や社会環境の向上に向けた

活動を実施していきたいと考えています。 
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