
2010年10月～2014年3月
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【受電件数の推移】

受電件数： 3239件 （2010年10月1日～2014年3月20日）

臨床研究コールセンター

つばさ支援基金最新データ

Figure.1 月別電話問合せ件数・資料送付件数・申請書受領件数
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2014年12月 つばさ支援基金 終了
2015年 5月 新・つばさ支援基金開始
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暮らしながらのがん闘病となった時代

「聴く、という支援」
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２００７年～２０１４年
ＪＣＲＳＵ・がん電話情報センター

相談数 ４,０１７件
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受診後診断前

4.1%
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現在の状況
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がん

98.6%

その他

1.4%

受付内容
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55.1%
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受診後診断前

4.1%
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不明

5.7%

現在の状況
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相談者 女性（51歳） 慢性骨髄性白血病・CML

家族 長男（高校生）、母親（77歳） 地方都市在住

自治体の健康診断後に精密検査を勧められ、車で1時間半の大学病院を受診
し、CMLと診断された。

○担当医の説明

入院・加療の必要はありません。まず分子標的薬で様子をみますが、普通に過ご
してかまいません。しかし薬は必ず毎日服用し、2週後にまた来てください。

相談

診断から10日経ちましたが、今も不安でたまりません。副作用で全身にむくみが
あり、それも辛いですが、病気や薬の説明は丁寧に受け、それなりに理解してい
ます。しかし薬の高さに驚きました。高額療養費制度はありがたいものの、私の
収入で月々数万円払い続けるのは厳しいです。

私は小さな会社の事務員ですが、これまでは貧しいながらも家族3人で楽しく暮
らしてきました。でもこれから、「働かねば薬代を払えず、治療のために働けない
かもしれない」という事を考えると、どうしたら良いかわかりません。

Case
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新規薬を求めて
治療薬が存在しない時、その疾患の患者さん達は診断と同時に深い絶望を覚

えます。一方、多くの患者に効果的な薬であっても、時に人によっては副作用が激
しく不可、あるいは効果が無い等があり、複数の選択肢（薬）が求められます。つば
さとしての血液がん患者支援として、2006年頃からたくさんの薬の早期承認をお願
いし認められました。

○慢性リンパ性白血病 アレムツズマブ
○慢性骨髄性白血病に、スプリセル（第一選択薬）
○慢性骨髄性白血病に、タシグナ（第一選択薬）
○骨髄異形成症候群に、アザシチジン
○多発性骨髄腫に、レナリドミド
○骨髄異形成症候群に、レナリドミド
○骨髄線維症に、JAK２阻害薬
○骨髄異形成症候群の貧血薬に、ダルベポエチンアルファ
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血液がん・小児血液腫瘍の患者・家族は、常により効果的な
治療法を求めています。

2000年頃までは、移植医療だけが根治につながる、とされて
きましたが、2000年頃からようやく薬による血液がん治療が開
発・一般化されてきました。

薬（とりわけ錠剤やカプセル）は、暮らし（仕事や学業）と
治療を両立させ得る理想的な治療法です。

しかし日本全国で、高度先進医療施設が身近にある患者は、
とても少数です。

血液がんと診断されてもなお前向きに、働きながら闘病をし
たいと決意する患者たちのために、14日ルールの見直しをお願
いします。

14日ルールについてのお願い
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Appendix. つばさの情報提供活動



2013年9月 旭川フォーラム
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つばさフォーラムは

○他・多施設の臨床医が、いま是非伝えたい
事を時間をかけて話す場
※患者さんとゆっくり会話ができない３分診療に不満足なの
は私達も同じです。（講演後の医師の感想）

○他・多施設の仲間が共に、いま是非知りたい
事を学ぶ場
※病院で会う、いつも急いでいる先生と全然違う…（参加の
患者さんの声）
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2014年 つばさフォーラム
6月29日（日）in東京

座長 ・血液内科 慶應義塾大学病院 岡本真一郎先生

・小児科 中通総合病院 渡邊 新先生

9月13日（土）in札幌 座長・北海道大学病院 豊嶋崇徳先生

10日 4日（土）in広島 座長・広島大学病院 一戸辰夫先生

11日（土）in福岡 座長・九州大学病院 赤司浩一先生

26日（日）in秋田 座長・秋田大学医学部附属病院 高橋直人先生

11月29日（土）in大阪 座長・近畿大学医学部附属病院 松村 到先生
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2015年 つばさフォーラム
７月25日（土）in東京①

座長・東京大学附属病院血液内科 黒川峰夫先生

26日（日） in東京②
座長・慶應義塾大学病院血液内科 岡本真一郎先生

9月18日（土）in佐賀
座長・佐賀大学医学部附属病院 木村晋也先生

8日22日（土）in京都

座長・京都第二赤十字病院 魚嶋伸彦先生

11月28日（土）in大阪
座長・近畿大学医学部附属病院 松村 到先生

31


