
希少疾患の患者さんに光を
LCH患者会



はじめに：LCH患者会の歩みを簡単に…

➢発足は1998年。

患者さん当事者が発起人となって、産声をあげました。

国立小児病院（当時。現国立成育医療研究センター）の
恒松由紀子先生が世話人を引き受けてくださいました。

同年5月17日（日） 第１回「全国LCH患者会」開催。
（参加数 約20名）

２代目代表（2004年10月～2014年12月）の時代を経て、2015年
1月より、現在の役員４名による運営体制がスタートしました。



➢相談窓口としての活動

➢ホームページでの情報発信

➢患者会総会（年１回）

➢会員交流会（年１～２回）

➢啓発活動（随時）

➢陳情活動（随時）

➢他団体との連携活動（随時）

こんな活動をしています

（リーフレット）



相談窓口としての活動

「診断されたばかりで、これからのことが不安」

「病気や治療の情報が知りたい」

「今後の治療方針に納得がいかない」

「他の患者さんのケースを聞きたい」

「専門医を紹介してほしい」

「セカンドオピニオンを受けたい」…

➼ 一つ一つに対応しています。

➼ 医療相談は先生方へ対応をお願い。



ホームページでの
情報発信

URL：
http://lch-friends.org/ 



患者会総会（年１回）

第１回（2015/11/07土）
於 アフラックペアレンツハウス（浅草橋）

先生方のご講演と会員交流会の２本立て。
多くの会員さんが楽しみにしてくださっています！

第５回（2019/11/23土）
於 TKP京都駅前カンファレンスセンター

総会の様子は、
報告書で
お知らせ。



会員交流会（年１～２回）

2019/06/02
於 アフラックペアレンツハウス（亀戸）

ゴールドリボンウォーキング（年１回）

2017/4/22
日比谷

2016/4/23
日比谷

2018/4/21
お台場



啓発活動① Webメディアで、一般向けに患者会の活動や
当事者経験を伝えています。

いしゃまち (ishamachi.com) たまひよオンライン (benesse.ne.jp)

https://www.ishamachi.com/
https://st.benesse.ne.jp/ikuji/


啓発活動② ワークショップや講演会で、会の活動を紹介しています。

難病ピア・サポートワークショップ全国大会（2017/06/22）
（主催 厚生労働省（難治性疾患政策研究事業）「難病患者の地域支援体制に関する研究」班）

於 ホテルメトロポリタン高崎



陳情・要望活動
当事者と先生方で力を合わせています。

LCHの難病指定を目指した
厚生労働省陳情
2017/10/06 於議員会館

LCHの研究班創設を目指した
厚生労働省陳情
2018/03/29 於議員会館

ベムラフェニブの医師主導治験を
目指し、中外製薬に要望書提出
2021/07/06

その他にも…



今後の活動予定
➢B-raf変異陽性の難治性の組織球症に対して、ダブラフェニブ＆トラメ
チニブの併用療法が国内でも認められるよう、先生方と一緒に厚労省
に陳情に行きます。（来年度早々に）

➢小児がん患者会ネットワーク内「薬剤開発推進グループ」に参加。

➢第39回日本臨床皮膚科医会総会・臨床学術大会（札幌）
（2023年6月17日、18日）へのパネル参加。

LCHだけでなく、組織球症の患者さんに
寄り添える会へ



患者会とは…
会の目的（規約より）

仲間がいます。
元気になってる人がたくさんいます。
だいじょうぶ。
いっしょにがんばりましょう。
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