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　全国骨髄バンク推進連絡協議会は、３月16日に、舛添
厚生労働大臣に対して「骨髄バンクを介した『特別療養
環境室（差額ベッド）利用により発生する費用』につい
て」と題する要望書を提出しました。
　骨髄バンクのドナーが骨髄提供のために入院した際
に、採取病院によっては差額ベッド代が発生し、患者負
担となっています。金額は様々ですが、中には４日間の
入院で数十万円の請求をしている病院もあることが、
全国協議会が運営する「佐藤きち子基金」（注：経済的
に困窮している骨髄移植患者への資金給付制度）への
給付申請でわかっています。病院名は伏せますが、私も
以前、東京の会の会員だったドナーが、ジャグジーまで
ある最上階の高級ホテルのような部屋に入っていたの
を見てびっくりした経験があります。
　骨髄移植推進財団によると、差額ベッド代がかかる
病室にドナーを入院させるのは「健康なドナーへの感
染症等への配慮を考えての措置」とのことですが、医療
上の必要による場合は差額ベッド代を請求できないと
いう原則があります。中にはドナーが個室等を希望す
るケースもあるのかも知れませんが、そもそもドナー
は入院の際に部屋の希望は聞かれていないのが実態だ
と思われます。私は提供の際コーディネーターに大部
屋を要望し、実現しましたが、差額ベッド代が患者負担
になることをドナーが知っていれば、聞かれたら私の
ように大部屋を希望する人が多いのではないでしょう
か。
　また、患者はドナーの採取病院は知らされませんし、
差額ベッド代がかかるかどうかも事前にはわかりませ

ん。骨髄移植を終えてほっとした頃に、いきなり高額な
費用を請求されて途方に暮れてしまうのです。背景に
は病院の経営事情があるものと思われますが、逆にド
ナーを個室等に入れても差額ベッド代を請求しない病
院もあるようです。患者間の公平性を確保するために
もきちんとしたルールを確立する必要があります。
　全国協議会が提出した要望書は、①ドナー入院時に
ドナーからの利用要望があった場合以外は差額ベッド
代を請求しないよう病院を指導すること、②差額ベッ
ド代を徴集しなければ採取できないという病院につい
ては、金額と病院名を患者とドナーに事前に情報提供
し、納得の上で選択できるようにすること、③差額ベッ
ド代がなければ採取病院を引き受けられないという事
情があるなら、骨髄バンク事業の公平性、公共性確保の
ため必要な対策を講じること、を国に求めています。
　全国協議会の動きを受けたものかどうかはわかりま
せんが、財団はこの４月から、生活保護受給世帯に対し
てドナー入院時の差額ベッド代を財団が一定負担する
と発表しました。これは条件に合致する患者にとって
は朗報と言えますが、根本的な解決にはなっていませ
ん。そもそも高額な差額ベッド代が患者に請求される
ことが問題なのであって、その費用を善意の寄付から
成り立っている「佐藤きち子基金」や財団が肩代わりす
るのも本来おかしな話です。
　東京の会としても、要望書に対する厚生労働省の対
応に注目するとともに、全国協議会とも連携しながら、
この問題に取り組んでいきたいと思います。
� （二見茂男）
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患者を苦しめる
差額ベッド代の解消を

ドナー登録受付者数（累計）	 425,204人

ドナー登録抹消者数（累計）	  90,152人

有効二次検査済ドナー数	 334,729人	（3月1,683人増）

二次検査適合ドナー数（累計）	193,910人

実質登録患者実数（現在）	 2,494人	（国内1,320人）

HLA適合患者数（累計）	 22,189人	（患者累計数の81.4%）

非血縁移植実施数	 10,355例	（3月実施102例）

日本骨髄バンクの登録患者と検査済登録ドナー
（平成21年3月末日現在） 患者とドナー登録・適合状況（3月末日現在）

ドナー（全国） ドナー（東京） 患者（全国）

登録者累計 335,052 49,304 27,250

3月登録分 2,436 259 237

3月抹消数 757 121 －

実質登録増 1,679 138 －
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バイシクルライド東京2009に参加
　４月19日、バイシクルライド東京2009が晴天のなか開催
されました。今年も、1200名を超える自転車乗りが新緑の
東京、赤坂プルデンシャルタワーがスタート・ゴールの全
長約20㎞を駆け抜けました。このイベントは、難病の子供
たちの夢をかなえる、メイク・ア・ウィッシュ・オブ・ジャパ
ンのチャリティーイベントとして、特別協賛のプルデンシャ
ル生命保険（株）より、参加費の半額が当団体に寄付され
る、「健康、環境、ボランティア」をコンセプトにした、とても
楽しい自転車イベントです。
　このイベントで、東京の会をはじめとする骨髄バンクのボ
ランティアが、参加者の皆さまの安全確保のため沿道で旗
を手にし、さらに元患者と家族、ドナー、ボランティアの混
成による骨髄バンクチームが、自転車で走りました。
　また、プルデンシャル生命保険（株）より、ボランティアを
含む参加者総数に対しては500円を、プルデンシャル生命
社員の方の参加総数には１万円を掛けた合計額を、全国
協議会の「白血病患者支援基金」にご寄付いただきまし
た。
　大きな事故もなく天気にも恵まれ、たくさんの心優しい
人たちと交流ができて、素晴らしい日曜日となりました。ま
た来年も、皆さまの笑顔に出会えることを楽しみにしており
ます。� （大橋一三）
楽しかったバイシクルライドの後…筋肉痛が
　今年のバイシクルライドは今までに無いほど好天気に恵
まれたそうです。２年前は主人と息子を見送り、帰ってく
るのをずっと待っているつらさを感じました。昨年は家族３
人で参加してとても快適なことがわかりましたので、今年は
大喜びで参加させていただきました。東京の会の皆様や神
戸、福島の骨髄バンクを応援してくださる方 と々にぎやか
に楽しい時を共有することができました。行きはヨイヨイ、と
ころがどっこい後半の晴海大橋の上りではつい弱音を吐
いてしまいました。みんな速い！また息子にバカにされてし
まう。少し鍛えてきたつもりだったけど･････体が････。
　息子が６歳の時に白血病を発病し、骨髄移植が必要
だったのに残念ながらマッチする骨髄が見つからず、あせ
り、もがいたこと、さい帯血移植をしたことを昨日のように
思い出します。しかし移植を受け６年たち現在13歳、元気
で中学２年生になりました。陸上部に入り、学校生活も遊
んでいる時も楽しんでいる姿を見ていると、時々涙が出る
ほど感激することがあります。最近は反抗期プラス思春期
らしく、無愛想でかわいくないこともありますが、それも元気
なればこそだと思います。病気と闘い打ち勝ったことも素
晴らしいことですが、いつも励まし応援してくださった方々
には、今でも感謝の気持ちでいっぱいです。
　ちょうど一年前、私にドナー候補としてのお知らせが
あったのですが、残念ながら骨髄提供にはいたりませんで
した。もっとよくマッチするドナーさんがいらして移植の結

果が良かったことを願いつつ、現在病気と闘っている方々
のために、私も微力ではありますが協力していけたらと考え
ています。そして来年もまた元気でバイシクルライドに参
加できるよう体力をつけたいと思っています。
� （名川久美子）
自転車で東京の風景を満喫
　昨今の健康志向とエコ意識の高まりから、中高年の間
で一種のブームになっているサイクリングとスポーツ自転
車。かく言う私も一年前にスポーツ自転車を購入して、休
みの日、家の近所の荒川河川敷を走っていると、ロードバイ
ク（ドロップハンドルを装備したスポーツ自転車）にブチ抜
かれ、年がいもなく闘争心がムラムラとわいてきて一念発
起。諭吉さん何十枚かをはたいてロードバイクを購入した
ものの、ママチャリで時速30キロオーバーで疾走するスー
パー中年にブチ抜かれ「やはり自転車はエンジン（乗り手）
が重要なんだな」と実感する日々。
　そんな私に今年で7回目を迎えるバイシクルライドへの
お誘いが。このイベントは東京のど真ん中を自転車で走り
ながら、全国協議会の白血病患者支援基金に寄付もいた
だけるという、私にとってはまさに趣味と実益を兼ねるイベ
ントです。

　そんなわけで、東京の会をはじめとして神戸、福島から
の総勢８名の骨髄バンクチームの出発です。国会議事堂、
首相官邸などまさに日本の中枢から、箱根駅伝のスタート
地になる大手町を通過し、さらに臨海地域をひた走り、東
京の会の裁判が行われている東京地裁前を通るなど、数
十分の間に目まぐるしく変わる風景を見ながら、東京という
のはこんなにも短い距離の間にいろいろな表情を見せてく
れることにあらためて驚きました。むしろ自転車に乗ってい
るからこそ見えてくる景色なのかもしれません。
　そんな感慨に浸っているうちにも刻一刻と閉会式の時
間が迫ってきます。記念撮影、ランチタイムと休憩に休憩を
重ねてきた我々は「実はビリなんじゃないか」と思いつつ疾
走。何とか閉会式の直前にゴールすることができました。
　皆さんご苦労様でした。そして大会を裏から支えたボラ
ンティアの皆さん本当にご苦労様でした。� （和泉屋浩）
バイシクルライド2009今年もお手伝いしました！
　自転車に乗った笑顔が、次 と々手を振って「お疲れ様で
す〜！」「ありがとうございま〜す！」とさらに微笑みながら
私の前を通り過ぎていきます。ヘルメットを被った小さな
お姉さんは弟の走りを気にして後ろを振り返りながらペダ
ルをこぎます。バッチリ決めたコスチューム姿のスポーツ
自転車の後ろから、子供の席もくっ付けたママチャリが同じ
ように飛ばして行きます。車椅子自転車も笑顔で通過しま
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終組に近いポジションでした。みんな「骨髄バンクにご協
力ください」の黄色いたすきを掛け、大笑顔の集団となって
大人も子供も一生懸命晴海大橋を駆け抜けました。
　今年は本当に良い天気で、半日太陽の下で声をからし
て叫んでいたため、強烈な紫外線をフルに浴びることとな
り、日焼けして顔は真っ赤、真昼間から酒を飲んでいるよう
な顔色に大変身。でもスタッフから励ましをもらい、自転車
で走ってきた方々から笑顔をもらい、築地では美味しいマ
グロとカンパチの２色丼を食べさせてもらい、最高の１日で
した！帰りは、ビールで真っ赤っか。� （若木換）

した。ネクタイ・スーツ姿なのにヘルメットを被り疾走して
来るグループもすっ飛んでいきました。
　今年の立哨ボランティアでは、晴海大橋の出口が担当で
す。大きな長い橋をてっぺんまでフウフウ言いながら登っ
て、そこからは下り道、ついつい気分良くスピードを出した
いところですが、何と橋のたもとには、車止め用のポールが
歩道に５本も立っています。そこで大きな声で「前方にポー
ルが立っています。気をつけてください！」と通過案内をお
こないました。
　骨髄バンクの自転車チームが目の前に現れたのは、最

　看病中の苦労話というのは、実はそう無い。AML
のＭ２型（注：急性骨髄性白血病の１種）と診断され
たカミさんは、比較的冷静で模範的な患者だったし、
人並みに泣いたりイラついたりしたが、白血病の患者と
しては健気であまり周囲を困らせなかったと思う。
　毎日、病院に通ったが、それもルーティンというか
習慣になってしまえば当たり前になってしまう。「毎
日通うなんてエライわねえ」と他人様に誉められた
りしたが、子供が小学生になれば毎日通学するのが当
たり前になるように、決まり事になってしまえば日常であ
る。時間に融通が利く職種なうえに、上司が仕事量を半
分にしてくれたおかげも、もちろんあるのだが。
　むしろ骨髄移植が無事成功し、カミさんが退院し
て自宅療養になってからのほうが、苦労である。仕
事柄、深夜帰宅が多いのだが、「今までキャバクラに
行ってきたでしょ⁉」とか言って怒るのである。そ
もそも同じ雑誌編集者だから、仕事内容や帰宅時間
が遅くなっても理解があると思って結婚したのに、
退院してから“午前様には角を出す”普通の人になっ
てしまった。

　カミさんにしてみれば、人混みダメ、生もの飲食ダ
メ、温泉など公衆浴場ダメ、日焼けダメ…とダメ尽く
しで、人生何を楽しみに生きればいいの？と言いた
くなるだろうし、定期検査の結果次第ではストレス
も溜まりまくりだろう。だから仕方ないのかもしれ
ないが、やや心外ではある。
　多分この文章を見て、さらに怒られそうな気配も
ある。でもまあ、それも元気になってきた証拠、と受
け止めようと思っている。� （東京都在住）

＜編集部より＞今月号からスタートする新コーナーです。患者やドナーの家族、友人など、周囲の方々からのメッセージ
を募集します。匿名でもOKです。原稿、写真（任意）を下記までお送りください。
　  〒160-0005　東京都新宿区愛住町23　Woody21 9F  公的骨髄バンクを支援する東京の会
　　TEL（FAX兼用）03-3354-6377  E-Mail bmt@246.ne.jp
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それも元気になってきた証拠
中熊一郎（45歳）

東京の会裁判第5回口頭弁論の結果
　４月15日、骨髄移植推進財団の前常務理事堀之内敬
氏の訴えを受けて係争中の東京の会裁判の第５回口頭
弁論が東京地方裁判所611号法廷で開催されました。定
刻をやや過ぎた午前10時数分過ぎに裁判官３名が入廷
し、開廷が宣せられました。
　この日は、被告である東京の会が、前回行われた原告

側からの反論に対する再反論を準備書面および証拠証
明書により行いました。次回口頭弁論では原告側が反
論を行うことになりますが、裁判長から原告に対し、こ
れまでの東京の会からの反論にまとめて反論するよう
にと指示がありました。次回口頭弁論は６月10日(水)
午前10時、同じ東京地方裁判所611号法廷です。

6月20日は東京の会の定期総会です
　東京の会の１年間の活動報告と活動方針を確認する
定期総会を、６月20日（土）午後１時から、西新宿の全
労済東京会館で開催します。総会後は、闘病中の患者さ

んに最新医療情報等を提供する医療講演会を開催しま
す。詳細は、同封のチラシをご覧ください。
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▼個人でも組織でも都合の悪いことが起きた場合、迅
速に対策を講じ、弊害の進行を停止しなければなりま
せん。そのためには事態を正確に把握する認識力と問
題解決に向けての初動力が不可欠です。
▼不都合な事態の認識能力とは、その事態が、どこに、
どのような影響を及ぼすのかを瞬時に感得できる能力
であり、初動力はその被害増大を抑止するための行動
力です。いずれも危機管理に必要な基本的能力です。
▼昨年12月下旬に発生した骨髄採取キットの欠品情報
は、骨髄バンク、ひいてはわが国医療行政の危機管理
能力が問われる事態の発生でした。わが国で唯一使用
が認められているバクスター社の製品が2009年３月ま
でに在庫切れのおそれがあるというのです。
▼造血細胞移植学会、骨髄バンクが事の重大性に鑑み、
連携して厚生労働省に二つの課題について要望書を提
出して早期解決を求めました。代替品の承認と代替品
の保険適用です。
▼ボランティア団体は全国骨髄バンク推進連絡協議会
を中心に年末からいち早く活動を開始し、年明けには
全国各地域団体に呼びかけ、問題解決のための署名活
動を開始しました。
▼闘病中の患者さん、患者さんのご家族、ドナー提供
経験者・ドナー登録者などからなる各地域ボランティ
ア団体の反応は迅速で、一ヶ月半余りで６万６千有余

の署名を集め、２月24日に厚生労働大臣に署名簿を提
出し問題解決を訴えることができました。
▼国会議員や厚生労働省関連部門の努力により、代替
品バイオアクセス社のキットが２月末までに承認され、併
せて保険適用も認められたことはご承知のとおりで
す。何の支障もなく問題解決に至ったのでしょうか。
▼組織は不都合なことがおきると、いろいろと理由を
つけて情報が外部へ漏れないようにします。未消化の
情報が伝わると関係者を混乱させることになるという
のが一番多い理由付けでしょう。このような情報開示
の意識的な遅れが危機管理初動の最もまずい行動とい
えるでしょう。危機情報は適切な時期に開示されなけ
ればならないのです。
▼不都合な事態を最も発見しやすい立場にあるのはそ
の業務を直接行っている担当者です。業務を通じて発
見した異常の兆しを組織内で発信報告しやすい業務環
境が保障されていることが必要です。不都合なことを
報告すると評価が下げられるような減点主義の組織で
は隠蔽体質が助長されます。
▼今回の問題解決にあたって、代替のキットが保険適
用になり表面化が回避されたのですが、保険適用にな
らない場合、保険適用医療と適用外医療が混在し、い
わゆる混合医療となるため、医療費全体が保険適用さ
れず、患者負担となる可能性がありました。
▼この問題は血液難病医療に限らず、外国で承認され
優れた実績をあげている薬剤でも、わが国で未承認の
場合には、使うと医療費全額が保険適用外となり患者
負担となるのです。未承認の部分だけを保険適用外と
すればよいと思うのですが、法の壁は厚いのです。（k）

心のこもったご寄付ありがとうございました。（2009.3.16〜4.15）
佐藤祥枝さん　2,000円／佐野啓子さん　2,000円／清水一夫さん　7,000円／中嶋一雄さん　 12,000円／
村上昌子さん　2,000円／山崎治夫さん　2,000円／赤座達也さん　10,000円／匿名　5,000円

お寄せいただいたご寄付のうち、会費未納の会員からは会費（年3,000円）を差し引いて掲載させていただきました。

編集者
雑記

東京の会
「5月定例会」
のお知らせ

4月18日（土）午後5時30分より
会場：全労済東京・レインボー会館3階会議室
※新宿駅下車7分（新宿区西新宿7-20-8）

※西新宿駅下車1番出口徒歩2分
青梅街道新宿警察署きらやか銀行の角入ってすぐ右側

※6月定例会予定・6月20日（土）午前10時より
※6月定例会は総会準備をかねて行いますので時刻が変更になります。
定例会は 毎月第3土曜日午後5時半 から開催することになりました

6月会報発送
「おりおり」
のお知らせ

6月6日（土）12時30分より
場所：品川運輸・4階会議室

JR大井町駅徒歩8分・京浜急行鮫洲駅徒歩2分
（品川区東大井2-1-8）

※今お読みになっている「東京の会通信」を1000通折っ
て封入して発送します。簡単な誰にでもできる作業で
す。いつも人手が足りません。どうかご協力を。

※7月「おりおり」予定・7月4日（土）12時30分より

新しい方大歓迎です。お気軽においで下さい。お待ちしています。


