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       母の骨髄バンク 

 「立法化に期待して」な
どの表題を模索しました
が、やはり私にとってはこ
のタイトル以外は思いつ
きませんでした。 



つばさ/JCRSU がん電話情報センター 
相談累積件数 
 1997年～2012年   8,009件 
 
相談内容の変遷 
 1997年～ 骨髄移植の費用が高い、 治療法（移植）の理解 

 2001年    経口寛解維持薬（グリベック）の登場 

 2003年～  セカンドオピニオンを聴くべき？  

        溢れる情報・報道・多様な意見  

        移植しないで治せないか 

 2007年～  経済的に苦しい（医療費の支払いが困難） 

        （がん種問わず）ほかに良い治療法はないですか 

 

 私が現在多くの時間を費
やしているのが電話相談で
すが、相談の背景には、血
液医療の歴史そのものが
現れていると実感していま
す。 



がん電話情報センター 

 生活者が受けるがん医
療の「戸惑い、不安、疑
問など」を、同じ生活者の
視点で受け止めます。医
療側の代弁にならず、暮
らしながらの闘病を支援
します。 



2006年 がん対策基本法成立 
             →がん情報サービス 

 「立法化」がもたらす大きな
果実の例がここにあります。 
 がん対策基本法が施行さ
れて多くの「よいこと」があっ
たと思いますが、われわれ
「情報伝達の実践家」にとっ
ては、このがん情報サービ
スの充実は大きな味方と
なっています。 



 もちろん当初からこれ
ほど充実したページでは
ありませんでした。 



 

各種がんの解説 下段 血液がん 

 しかし現在、診断されて
間がないがん患者さんと
その家族に、情報源とし
て迷わず提示できる、と
言えます。 



kakus 

各種がんの解説 上段 

 希少がんと言われる疾
患にも基本情報が行き渡
るよう、ページが構築さ
れています。 



 

 治療法の１つとして、造
血幹細胞も…。 



 

造血細胞移植の成績 

 成績（治癒率）も詳細に
提供されています。 

 しかし、このデータを読
み解く力のない患者層に、
＜誰が、どのように＞理
解の支援をするか、が大
事ではないでしょうか。 



 ここから、骨髄移植医療の発展を見つめることになった私の個人的な歴
史を少しお話しします。 
 
  1986年7月 慢性骨髄性白血病と診断された１０歳の息子が 
国立医療センター・小児病棟に入院したことがすべての始まりでした。 
  



 
 
薬も治療法も制度も、なにも無い…  
   
 

1986年は、まだPCもインターネットも普及してませんでした。そんな頃です。 



 骨髄バンクのようなものが日本にもあ
れば、息子さんを治療できるのですが。 
                担当医（小児科医） 

妹とＨＬＡ一致せず（1987年初春） 
  移植をしなければ、3年～5年で急性転化します 

同時期（1987年）アメリカ（ＮＭＤＰ）発足 
  

 「骨髄バンク」という呼称があったのではなく、既存の腎バン
クやアイ・バンクなどから連想された言葉だったと思います。 



日本初、骨髄バンク設立要求のための一般公開シンポジウム 

1988年2月4日 新宿戸山サンライズ 

 しかし、たちまち『骨髄バンク』は患者・家族、熱心な医師
や研究者が「共に求める夢」となります。 



日本初、骨髄バンク設立要求のための一般公開シンポジウム 

1988年2月4日 新宿戸山サンライズ 

 移植医療の臨床医が、骨髄移植の適応疾患や手技の説
明をしてくれました。この日は、ドナーという健康人が必須の
特殊な医療が社会に認識されていく、第一歩の日でした。 
 多くの報道が駆けつけました。左のカメラはNHKです。 



日本初、骨髄バンク設立要求のための一般公開シンポジウム 

1988年2月4日 新宿戸山サンライズ 

 「移植法について」と同時に非常に大事だったのは、HLA（組織適合
性）とは何か、という知識でした。 
 HLA研究の大家、東大輸血部の教授（当時）十字猛夫先生のお話に 
患者・家族、支援者、報道家などが聴き入りました。 



 昨日、民間が立ち上がりました。我々も
これをサイエンスの立場から支援したい
と思います。         

 1988年2月5日 第10回 日本骨髄移植研究会・総会 

 HLA研究家 東京大学医学部 輸血部長 十字猛夫教授（当時） 

 日本で初めての骨髄バンク設立要求シンポジウムの翌日、
ある小児科医のお薦めにしたがい、私は日本骨髄移植研究会
（現・造血細胞移植学会）に単身出かけて行きました。 



 この運動は、戦いを挑む姿勢では、
受け入れられないかもしれない 

三位一体型（医療、報道、民間）の運動を志して
いれば、そこに政治が参加してくれるだろう 

  

 骨髄バンク設立（息子を助けるため）には、文化意識や道徳観などが違う人た
ちとも理解し合う必要があるかも、と感じ始めたころ、ある血液内科医から「ナン
トカ集会」のような怖いイメージだと協力しにくい、と言われました。時代にはまだ、
過激な学生運動の熱量が残っていました。 



1988年～1989年、日本縦断、骨髄バンク設立要求一般公開シンポジウム 
 

 ともかく至る所で対話、会話。骨髄バンクとHLAについて
の知識の普及こそが設立要求運動のベースでした。 



1988年～1989年、日本縦断、骨髄バンク設立要求一般公開シンポジウム 

 息子に残された時間はあとどのくらい？焦る気持ちはありました
が、HLA一致の確率を知れば「公的なシステム」は必須であり、巨

額の予算を使うシステムであれば「公的・公平」でなければならない、
と訴えるしかありませんでした。 



1988年～1989年、日本縦断、骨髄バンク設立要求一般公開シンポジウム 

 １９８７～８８年のアドバイザーの多くは小児科医でした。当初の移植
医療の適応は小児がんが中心でした。それが、骨髄バンク設立要求運
動開始ころから、内科（成人）領域へも応用が広がっていました。 
 このシンポジウムで私の横におられるのは、広島原爆病院の血液内
科医の土肥先生（当時ご在任）です。 



最初の厚生省訪問 1988年5月7日 
 全国縦断の一方、厚生省に設立のお願いのため計８回、
足を運びました。第１回目（つまり初めて）の訪問です。 
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最初の厚生省訪問 1988年5月7日 
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 「早く骨髄バンクを造ってもらわ
ないと、多くの命が失われてしま
います！」と訴えられても、厚生
省としてはおそらく相当に困った
だろうと思います。 
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最初の厚生省訪問 1988年5月7日 

 それでも私は「1日も早く骨髄バンクを

造ってください」と、厚生省に向けてお
願いするしか無かったのです。 

テ
レ
ビ
局
の
カ
メ
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    設立運動参加者さん達 



 このような資料も手作りしました。すべてが「知ってもらう運動」のた
めでした。 
 表紙は、私の娘（兄のドナーになれなかった妹）が８歳の時に描いた
絵です。いまNPO法人つばさのシンボルマークとなっています。 



臓器＝細胞（命）は売買できない ←公的制度が必須 

有田美智代 

橋本明子 

「商売なら話が早いよ」 

 臓器提供をビジネスにしたい人物
からも声をかけられました。他に電話
でも「○○円くれれば提供するけど」
というような売り込み？もありました。 



1989年4月20日、イギリス私的骨髄バンク訪問 

 ともかく勉強して、公的骨髄バンクシ
ステムが必要であるという説得力を持
ちたいと思いました。 



1989年4月20日、イギリス私的骨髄バンク訪問 
 

 世界に先駆けて稼
働していたイギリス
のアンソニー・ノラ
ン・ドナー・プログラ
ムの入口。 



     1989年9月  
  公的骨髄バンク請願署名完了  
     

 77万人分 請願課へ提出 
 

 わずか１年ほどで集まった署名の山
を、＜1,000名分を１冊＞にとじ込みま
した。作業は、15人ほどのボランティア
で丸一日かかりました。 



1989年9月15日発行 
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   1989年秋、最後の厚生省訪問 大臣室に通していただきました。 
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 政治家に伴われて厚生大臣に
面会できました。設立要求運動開
始から丸２年目の時期でした。 



1989年11月 国会予算委員会  
      骨髄バンクの設立承認 

 実際の稼働 1991年12月 
 
↓ 
 2013年1月現在 
 日本骨髄バンク（骨髄移植推進財団） 
 登録ドナー数 425,353人  
 非血縁移植数 15,049件 
 
 

 こうして、公的なシステム稼働の確認
がなされました。 



（個人的には、ですが） 

骨髄バンク稼働、間に合わず… 

 しかし、息子のCMLは1990年を境に悪化し始めました。10歳（1986
年）で発病、3年～5年で悪化するかもしれない、という冷徹な医学的
所見は当たりつつありました。 
 稼働（1991年12月）から2か月後に息子は逝去しました。 



つばさの活動 1990年～ 情報提供活動 治療フォーラム 
 骨髄バンク設立運動の過程で、治療法や病気につ
いて患者・家族がしっかり学ぶことは非常に大事だと
思いました。 



2006年 
 1990年から、連綿といまも継
続している情報提供活動です。 
 毎回およそ10人の臨床医や

看護師などがご登壇。参加者
の「聴きたい」「知りたい」に、て
いねいに応答します。 



2007年 

 1999年頃からは、製薬メーカーも

知識の共有に協力・参加するように
なりました。いつの間にか、医・薬・
民のコラボレーション時代です。 



  2001年 以来、慢性骨髄性白血病の９０％を寛解維持 

息子の場合を再掲 
妹とＨＬＡ一致せず（1987年初春） 
  移植をしなければ、3年～5年で急性転化します。 
1992年2月 逝去 

 治療選択肢が飛躍的に広がったのが分子標的薬の
登場でした。慢性骨髄性白血病は、経口薬をバッグに
入れて、仕事へ学校へ、そしてハワイへと、暮らしなが
ら人生を楽しみつつ闘病できる」ようになったのです。 
 これもまた、皆で見た「夢」でした。 



2007年 東京 

 つばさフォーラムは、今日の臨床医の意
見を、いかに速やかに「現役の患者さん」
に届けるかを課題にしています。 
 また白衣を脱いだ医師が、他・多施設の
当事者に「時間をかけて説明する」のをた
いせつな事と捉えて企画しています。 

↑講演のわかりやすさで名高い慶応

の岡本先生。このようにまだ若い頃
からお付き合いくださっています。 



2007年 東京 

 この会場は、ある製薬メーカーさ
んの社屋です。とても使いやすい
会場で感謝でしたが、東京では参
加者が４００名近くなって、収容不
能となり断念。その後は大学構内
を借りることになっていきます。 



2009年東京フォーラム 

2011年 東京フォーラム 
 どの会場にも、生きるためのヒント
を求めて聴衆が詰めかけます。 
 この日は約600名参加（東京医科
歯科大学 M&Dタワーで）。 
 登壇中の講師は東大病院・血液内
科教授の黒川峰夫先生 



情報誌・紙発行  2013年1月現在 49号 ※50号準備中 

 いま闘病中の血液がんと小児がん
の患者に、医療最前線の情報をわ
かりやすく伝えたい。それがつばさ
の願いであり課題です。 



2010年造血細胞移植学会 
 患者会やボランティア活動はもちろ
んですが、移植医療に関わる仕事や
システムが本当に豊かになりました。 
 この日スピーチしたのは、移植医
初め、移植領域に関与する歯周科
医、移植専門看護師、クリニカル移
植コーディネーター、チャイルドライ
フ・スペシャリスト、移植経験者など
でした。 
  



 
         １人のドナーから１人の患者への移植に 
 
血液内科（採取施設、運搬、移植施設） 移植看護 クリニカル移
植コーディネーター 日本骨髄バンク（職員、コーディネーター、
医療調整部、ほか） ドナーと患者の家族 
    およそ2,000人が連携する奇跡の医療 



 
  

        ある熱い移植医との会話 
 
 橋本 先生、あの法律は国会で承認されました。来年の今頃は 
     施行されてますよ 
  
 熱い先生  そうですか！すばらしい。益々がんばらなくちゃね 
 
       2012年11月○日 地方フォーラム会場にて 



2012年夏・東京 
 つばさは、当事者が直接参加し
臨床医と質疑もできる情報提供
フォーラムをこれからも続けます。 
 2012年夏。すっかり風格が加

わった岡本先生の巧みな説明に
聴き入るたくさんの参加者（東大
構内伊藤記念ホール）。 



2011年  
骨髄バンクから移植 
今、元気に活動する歌手 

一本の羽根を 
もらいました 

2009年  
骨髄バンクから移植 
俳優として生きます 
応援、宜しく！ 
 



相談例 
 
がん電話情報センター 2013年1月17日の相談 
 
 
 相談者 父（52才） 患者（女性 28歳） 急性リンパ性白血病 
 
  幼くして母を亡くした娘を、掌中の珠として育ててきた。 
   担当（血液内科）の先生は、「完全寛解に入りました。もう少し治療をしてから

、骨髄移植をします」と言うが、このまま薬で治療を完了できないでしょうか。 
  大事な娘ですから何とか移植を避けたい。 
  そちらに良い情報はないでしょうか？ 

 患者・家族の想いは深く、医療の
中で迷うばかり。医療側と意思疎通
がうまく行かない方が「普通」です。
その想いを受け止め、気持ちの整理
を支援することで、医師の話を受け
入れ易くできたら…それががん電話
情報センターの対応の基本です。 



  
がん電話情報センター（CTIS） 
 
相談員 
・研修3か月間 
・オペレーション・マニュアル 
 
対外 
・ブラッシュアップセミナー 
・患者向けセミナー支援 
 

電話 

100.0% 

受付方法 



がん電話情報センター 

相談の視点 
 
同じ生活者として、暮らしの中で 
共に医療を見つめ、共に考える 



「夢を捨てるな」 
 
                          1991年12月 

 15歳8か月で逝った息子でしたが、

母の骨髄バンク設立運動を「母らし
い社会活動」と評価くれました。 
 そんな息子がメモ帳に、（おそらく
自分に向けて）書いた言葉です。 
  



      
 
 1986年から骨髄移植医療の傍らを
細々歩いて来た1人の母が、この法

律概要を目にしたときの感動をお伝
えしたいと思います。 
 関係者の連携、支え合いでここま
で発展してきた骨髄バンクのネット
ワーク。いまここに「国」が参加してく
れます。骨髄バンクは真に日本骨髄
バンクになります。 
  



 

 余韻 
 
 病気になったのは不幸だけど、骨髄バンク
があったから幸い。 
 
  ドナーさんの幹細胞が運ばれてきたあの
夜。あれが私の新しい人生への幕開けでし
た。  
    

 
 



共に、明日へ 
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