
～虹のあなたの血液疾患の患者と家族の集いへ～ 

ふと目に映った血液の病の患者や家族の集いが、雨上がりの虹の様にみえて書き留めてみ

た。白砂の浜辺で拾い上げて掌に載せた桜貝のように思えるのである。 

             ・・・・・・・・・・・・・ 

   ＊該当患者会のＨＰ、所属病院ＨＰあるいは公開紹介の最近の情報へリンクを貼ってあり、 

詳細はそちらを参照頂ければ幸いである。            

         ・・・・・・・・・・・・・ 

           【北海道】 

血液疾患患者と家族の会 いちご会            ローカル患者会 

 

北海道は旭川を拠点としてローカルに活動されている患者会、おそらく最北端の患者会で

ある。ホームページを訪ねるだけでも、遠き北国への想いが湧いてくる楽しみがある。 

 

血液疾患患者会『エルムの会』             札幌北楡病院 院内患者会 

                 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

札幌北楡病院の中での院内患者会である。がん患者サロン『はるにれ』の場所で定期的に開

催されている。 

https://ichigo-japan.jimdofree.com/
https://www.hokuyu-aoth.org/section/soudan/harunire.html


グループ・ネクサス・ジャパン北海道支部         ローカル患者会 

                  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

会員制の全国組織のグループ・ネクサス・ジャパンの北海道支部として、札幌を中心に活動

している。情報量の豊富さでは群を抜いた患者会で、支部展開が各地へと進められている。 

 

 

 

 

スマイルリボン   支部活動             ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、傘下に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、北海道では下記の活動がある。 

        ＊北海道アトムの会 

        ＊カランエコ北海道 

                

 

 

 

 

 

 

 

http://teamcml.jp/index.html
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=27


【青森県】 

 

血液疾患と歩む患者・家族の会     青森県立中央病院内 院内患者会 

 

 

 

 

 

 

 

 

東北地区では数少ない血液疾患の院内患者会である。青森県立中央病院血液内科に窓口を

置き、病院のホームページには会報「まろまろ」が掲載されていて活動状況をつぶさに見る

ことが出来る。          

 

【岩手県】 

 

スマイルリボン                     ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、傘下に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、岩手県では下記の活動がある。 

        ＊岩手アトムの会 

 

 

 

 

 

 

https://www.smile-ribbon.org/
https://aomori-kenbyo.jp/activity/gan/maromaro-3


               【宮城県】 

グループ・ネクサス・ジャパン 宮城支部        ローカル患者会   

 

 

 

 

 

 

 

 

会員制の全国組織のグループ・ネクサス・ジャパンの宮城支部として、仙台市を中心に活動

している。情報量の豊富さでは群を抜いた患者会で、支部展開が各地へと進められている。 

 

 

              【福島県】 

 

雪うさぎ 10 西の会       福島県立医科大学附属病院内 院内患者会 

 

2006 年に造血幹細胞移植患者のための会として、福島県立医科大学付属病院・みらい棟 4

階西病棟に発足したもので、上掲の図は、且つて病院のホームページに掲載されていたもの

である。現在の状況は、福島県がんサポートブック（リンク先）で参照できる。移植の院内

患者会のパイオニアの一例で医療者の熱意が見られた。 

http://www.pref.fukushima.lg.jp/uploaded/attachment/367545.pdf
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=28


               【茨城県】 

 

患者会『さ・く・ら』           日立総合病院内 院内患者会    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

日立総合病院の院内患者会として、患者有志が医療者の協力を得ながら、血液疾患の患者や

家族同士のコミュニケーションのできる場としてこの患者会を設立した。二ケ月ごとに定

期的に病院内での集いが開催されている。 

 

 

血液内科患者会 こぶしの会         筑波記念病院内 院内患者会  

 

筑波記念病院の院内患者会として発足して以来、医療者と患者とで作り上げてきた患者会

である。病院内の会議室での「おしゃべり会」・病院のレストランでの「ミニおしゃべり会」・

講演会・イベントと多彩な活動をして古くからの患者と共に新しい患者も遠慮なく交われ

る集いである。  

                   

http://www.tsukuba-kinen.or.jp/other/kobushi.html
http://www.hitachi.co.jp/hospital/hitachi/infor/notice/sakura/index.html


（閑話休題） 

『患者会さ・く・ら』と『血液内科患者会 こぶしの会』の看護展望誌(2010/10)「広がる院

内 患 者 会 の 輪 」 に 紹 介 さ れて い る設 立 初 期 の 頃 の 様 子を 記 載 し て おく 。

 



 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

 

 



たんぽぽの会               筑波大学附属病院 院内患者会 

 

 

 

 

 

 

 

筑波大学病院内で開催されている院内患者会の一つで、同病院に掛かっている患者と家族

に限定されている。 

               【栃木県】 

 

ピア（仲間）による『疾患グループ別交流会』  とちぎ難病相談支援センター 

 

血液疾患の中での指定難病を対象としたピアサポートの集いが開催されている。血液疾患

の患者会として栃木県内にはほかに見られなかったので、一事例として挙げておく。 

                【群馬県】  

 

あおばの会          （群馬大学医学部附属病院）ローカル患者会 

 

 

群馬大学医学部附属病院を拠点とするローカルな患者会である。小規模での患者会の好事

例であろう。 

 

http://www.pref.tochigi.lg.jp/e04/welfare/iryou/nanbyou/documents/peer2019.pdf
https://www.pref.gunma.jp/02/d2900113.html


【埼玉県】 

小児がん患者の家族会『びすけっと』 埼玉県立小児医療センター院内患者会 

 

埼玉県立小児医療センター内の院内患者会である。小児がん全体を背景にするも、血液がん

が大きな対象として発足した経緯があり、病院のホームページには折々の活動の記録とし

ての会報『びすけっと会報』が掲載公開されている。 

               【千葉県】 

 

悪性リンパ腫患者サロン        千葉県立がんセンター 院内患者会 

 

 

 

 

 

県立がんセンター内で開催されているがん種別の院内患者会の一つである。病院のホーム

ページ内に開催した患者サロンの記録が掲載されていて、世話人の呼びかけが載せられて

いる。 

 

ヒマラヤ杉の会（血液疾患患者会）  千葉県済生会習志野病院 院内患者会 

 

 

 

 

 

 

 

がん診療連携拠点病院ではないが、病院内に血液疾患の院内患者会がある珍しい事例であ

る。医療者と患者の熱意で設立された会の状況が、看護展望誌に紹介されている。 

http://www.pref.saitama.lg.jp/scm-c/mijukuji-geka/syonigankyoten/index.html#bisuketto
https://www.facebook.com/116931905563407/photos/a.189724854950778/189724841617446/?type=1&theater
http://www.pref.chiba.lg.jp/gan/riyo/kanja/salon/rinpasyu_salon201904.html


（閑話休題） 

『ヒマラヤ杉の会』の看護展望誌(2010/10)「広がる院内患者会の輪」に紹介されている設

立初期の頃の様子を記載しておく。 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



NPO 支えあう会「α」      千葉県下のローカルながん患者支援団体 

 

 

 

 

 

 

千葉市に拠点を置くがん患者支援団体である。毎月、一般的患者サロンと共に疾患別の集い

を開催しており、血液がんも年に 1 回開催されている。ピアサポーターとして習熟された

世話人が運営されている。 

 

 

グループ・ネクサス・ジャパン千葉支部          ローカル患者会 

 

会員制の全国組織のグループ・ネクサス・ジャパンの千葉支部として、千葉市や柏市を中心

に活動している。情報量の豊富さでは群を抜いた患者会で、支部展開が各地へと進められて

いる。 

 

 

キャッスルマン病患者会（指定難病）           全国型患者会 

 

希少がん難病の一つで、治療法の進展への支援活動から発足し、患者への医療情報提供や患

者間の情報交流に講演会開催と共に WEB による Q&A や交流の場を提供している。 

http://group-nexus.jp/nexus/?cat=29
http://www.alpha-chiba.com/


骨髄増殖性腫瘍患者・家族会（MPN-JAPAN)        全国型患者会 

 

骨髄増殖性腫瘍患者・家族の交流と情報提供を目指している患者会である。啓蒙用の小冊子

作製配布・フォーラム開催・交流会/勉強会開催と共に、WEB での情報交流がなされている。 

 

               【東京都】 

NPO 血液情報広場 つばさ     全国型の血液疾患患者＆家族の支援団体 

 

患者・家族への情報提供に、年間十数回の全国各地でのフォーラムを開催し、同時に交流会

などの機会がある。フォーラムでの講演記録や医療情報、患者交流の情報などが、情報誌に

掲載されネット上でも公開されている。広範囲の血液疾患を対象としている。電話相談あり。 

 

一般社団法人グループ・ネクサス・ジャパン 悪性リンパ腫の全国型患者団体 

 

悪性リンパ腫の患者・家族を対象として、医療情報の提供（講演会や機関誌）を行い、個人

対象の相談も行っている。現在、東京本部も含めて 12 都道府県にて支部組織を展開し、仲

間の交流活動を活発に行っている。Web 会議システムによるオンライン交流会もある。 

http://mpn-japan.org/index.html
http://tsubasa-npo.org/
http://group-nexus.jp/nexus/


日本骨髄腫患者の会                 全国型患者支援団体 

 

骨髄腫患者・家族を対象とした全国型の患者支援団体である。各地での年間数回のブロック

会を開催し、講演による啓蒙と患者交流を行っている。機関誌「がんばりまっしょい」によ

る情報提供やネット掲示板での患者交流の窓口がある。会員制をとっている。 

 

 

特発性血小板減少性紫斑病患者会「なんくるないさー」 全国型患者支援団体 

 

特発性血小板減少性紫斑病（ITP）の患者および家族を支援するために設立された会員制の

団体である。関東地区や大阪などでの講演会・交流会を行っており、会員専用ページから会

報・ITP 関連情報医療情報などが閲覧できる。 

 

 

特発性血小板減少性紫斑病患者サポート・コミュニティ    WEB 型患者会 

 

若干の講演会や患者交流会開催を行っているが、FACEBOOK を活用しての ITP に関する

医療情報提供や、患者交流の掲示板提供を行っている。 

 

http://myeloma.gr.jp/
https://itp-n.jimdofree.com/
https://www.facebook.com/pg/ITP.PatientSupport/community/?ref=page_internal


骨髄異形成症候群(MDS)連絡会               全国型患者会 

 

NPO 法人血液情報広場つばさの別動隊の位置づけにあり、コラボレートしながら MDS 患

者・家族の相互交流や医療情報・療養情報の交流を行っている。 

 

 

駒込病院おしゃべり会            都立駒込病院院 院内患者会 

 

血液内科入院棟のデイルームで隔月ごとに開催されていて、入院患者や医療者の来訪もあ

り、少人数での幅広い情報交流ができる。院内患者会であるが、駒込以外の患者家族の参加

も可能である。NPO 血液患者コミュニティ「ももの木」の別働隊でもある。 

 

 

つつじの会                   駒込病院内 院内患者会 

 

 

 

 

 

 

 

 

院内血液内科に所属すると言える患者・家族と医療関係者を含めた患者会である。発足の母

体が造血幹細胞移植同窓会であり、移造血幹細胞移植予定者や移植患者、さらには移植後の

アフターケアーなどに重点が置かれている。 

https://www.facebook.com/momonoki.NPO/
http://mdsrenraku.g3.xrea.com/
https://www.facebook.com/momonoki.NPO/
https://www.tutuji-smile.com/


１２Ｂネット         国立がん研究センター中央病院 院内患者会  

 

中央病院にて造血幹細胞移植を受けた院内の患者の会である。患者・家族と共に医療スタッ

フや入院患者などの参加もある。移植患者の患者会として歴史の古い事例である。 

 

 

 

ちゃとら club                  虎の門病院 院内患者会 

 

虎の門病院内の血液内科に関わる患者とその家族を対象とした院内患者会である。医療者

の参画もあり、多様な血液疾患の患者の参加が見られる。虎の門病院にある患者会は、いず

れも院内のポスターなどによる連絡であり、ネット上への情報提供はなされていない。 

 

 

 

「虎の門１３会」                虎の門病院 院内患者会 

 

上掲の「ちゃとら club」が血液疾患の患者を幅広く対象として古くから開催されているの

に対して、造血幹細胞移植後の患者のフォローアップ外来などの開設が始まってから開設

された移植患者対象の患者会である。医療者の参画が普通である。 

 

 

 

https://12bnet.jimdofree.com/
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13022&tab=mado#06
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13022&tab=mado#06


（閑話休題） 

『ちゃとら club』の看護展望誌(2010/10)「広がる院内患者会の輪」に紹介されている設立

初期の頃の様子を記載しておく。 

 

 



 

 

 

 



９Ｓ会                  慶應義塾大学病院 院内患者会 

 

造血幹細胞移植患者と家族のための患者会で、医療者と患者との協同で立ち上げられた古

くからの患者会で、移植患者への医療情報の乏しかったころに看護師長の熱心な支援で運

営されてきている。院外への情報は非公開である。 

 

 

ほっとの会                慶應義塾大学病院 院内患者会 

 

9Ｓ会よりもずっと後になって、血液疾患の患者（とりわけ移植患者）の長期にわたる予後

の支援のために発足した患者会で、患者や家族へのピアサポートや医療者の支援がなされ

ている。移植フォローアップ外来設置の動きが背景にあるが、それに先立って作られた。 

院外への情報は非公開である 

 

 

小児ＣＭＬ連絡会                  慶應義塾大学病院内   

 

小児がん患者には、血液腫瘍の患者が多く中でも CML が多い。その患者や家族のための勉

強会と交流会を兼ねたイベントが年に一二度開催される。「慢性骨髄性白血病患者家族の会

－いずみの会」と慶應義塾大学病院の小児科・血液内科とのコラボ的な集いである。 

 

 

 

https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13018&tab=mado
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13018&tab=mado
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13018&tab=mado


東大病院おしゃべり会 パロス           東大病院 院内患者会 

  

血液疾患全般の院内患者会で、時折医療者の参画もある病院内 15 階の見晴らしのいい小会

議室で隔月土曜日に開催されている。がん研のがん情報サービスに掲載されている拠点病

院内のがん患者交流の場として、東大病院で挙げられている唯一の患者会であるが、公開型

である。NPO 血液患者コミュニティ「ももの木」の別働隊でもある。 

 

ねむの木                NTT東日本関東病院 院内患者会 

 

院内の血液内科に関わる患者と家族の会である。院内患者会ではあるが、参加は院外の血液

疾患の患者へ門戸を開いている。 

 

造血幹細胞移植患者会      日本大学医学部附属板橋病院 院内患者会 

 

 

 

 

 

移植患者を対象とした院内患者会で、院内の患者のみの非公開型である。外部への情報発信

はない。 

げんきの会           日本大学医学部附属板橋病院 院内患者会 

 

小児血液腫瘍患者を中心とした親の会で、院内でのボランティア活動などもある。 

https://www.facebook.com/momonoki.NPO/
https://www.facebook.com/pg/momonoki.NPO/events/?ref=page_internal
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13006&tab=mado#06
https://www.med.nihon-u.ac.jp/hospital/itabashi/topix_shinryo/nicu/index.html
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A13005&tab=mado#06


（閑話休題） 

『パロス』と『ねむの木』の看護展望誌(2010/10)「広がる院内患者会の輪」に紹介されてい

る設立初期の頃の様子を記載しておく。 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

血液患者の会 「しらたま」     帝京大学医学部附属病院 院内患者会 

 

医療者の支援を得て発足したこの会のシンボルの櫻樹が、病院の正面玄関前に「しらたま桜

（神代曙）」と名付けられて大きく育っている。2009 年に全国で行われた移植感謝の植栽の

一環であるが、見事に息づいている事例である。会の日々の動向が、ブログ「血液患者の会 

しらたま 世話人奮闘記」に見られる。  

 

ペンギンクラブ：多発性骨髄腫患者のおしゃべ 災害医療センター院内患者会 

 

 

 

 

 

 

多発性骨髄腫患者に特化した院内患者会であり、患者交流の場を色々な企画で多様性を持

たせている。院外の患者へも公開されていて、上掲のホームページで過去の患者会の集いの

記録が残されている。 

東大医科研附属病院内患者会             いずれも院内患者会 

 

 

 

 

 

 

 

血液腫瘍内科『白金会』➡医療者・患者・家族全体の患者会で年 1 回の総会開催である。 

血液疾患患者会『白金患者サロン』➡現在休会中 

血液疾患患者会『医科研茶話会』➡不定期開催 

https://ameblo.jp/kanjya-salon/
http://kanjakai.seesaa.net/
http://penguinclub.blog.jp/


血液患者コミュニティ ももの木           全国型患者支援団体 

 

 

 

 

 

 

 

古くから誰でもが参加できる血液疾患の患者と家族の会として、患者会の少ないころに多

くの人たちが参加して来た。各地での院内患者会の設立にも支援をしてきた。現在は、 東

京を中心とし公開型で誰でもが参加できる患者のためのコミュニティとして活動している。   

 

TEAM ＣＭＬ@Japan      慢性骨髄性白血病の患者家族の会：全国型 

 

単独或いは NPO 血液情報広場つばさ などとのコラボで各地での交流会を開催している。

また、ネットを通じての患者らの交流を進めている。 

 

スマイルリボン   支部活動             ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、参加に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、関東では下記の活動がある。 

    ＊東京ミラクル 

    ＊関東アトムの会 

    ＊カランエコ関東 

http://teamcml.jp/index.html
http://teamcml.jp/index.html
https://www.facebook.com/momonoki.NPO/


（閑話休題） 

『しらたま』の看護展望誌(2010/10)「広がる院内患者会の輪」に紹介されている設立初期

の頃の様子を記載しておく。 

 



 

 

 

 

 



              【神奈川県】 

再生つばさの会      再生不良貧血＆関連疾患患者と家族の会・全国型 

 

再生不良性貧血及び関連する疾患の患者と家族の会で、全国活動として各地での講演会・相

談会などを開催している。会員制であるが講演などは公開されている。ホームページにある

掲示板を通じてのネット交流が出来る。➡最近ホームページへのアクセスリンク切れ 

 

グループ・ネクサス・ジャパン神奈川支部交流会     ローカル患者会 

 

 悪性リンパ腫患者・家族の会グループ・ネクサス・ジャパンの神奈川県支部が開催する 

 ローカル患者会である。横浜を中心として県内で年間数回開催されている。 

 

慢性骨髄性白血病患者・家族の会              全国型患者会 

 

慢性骨髄性白血病の患者・家族の会として、全国型として活動している。「NPO 血液情報広

場・つばさ」の別働部会的な側面があり、共催で各地での啓蒙フォーラムに参加しその際の

交流会開催を行っている。単独での交流会も開催しているが、不定期である。 

http://www7b.biglobe.ne.jp/~izumi-cml/


多発性骨髄腫患者・家族の交流会 「はまっこ」      ローカル患者会 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

サバイバーナースが「横浜、はまっこ」にこだわて、みなとみらいを拠点とした多発性骨髄

腫の仲間を集める患者会で、時にはフォーラム兼交流会を開催したりしている。 

 

 

骨髄移植体験者の会 TOMORROW  東海大学医学医学部附属病院院内患者会 

 

 

 

 

 

 

 

造血幹細胞移植の黎明期に発足した移植患者の会である。造血細胞移植メディカルコーデ

ィネーター（HTCT）の第一人者とのコラボで定期的なミーティングや勉強会があり、会報

を通じてミーティングでの情報が公開されている。ホームページのトップが時折接続不可

となるので会報へとリンクを設定してある。 

 

造血細胞移植患者の会 心愛の会    横浜市立大学附属病院 院内患者会 

2017 年に発足した造血幹細胞移植

患者のための院内交流会である。

年間に 4回定期的に開催される。医

療者によるミニレクチャー・体験

談・おしゃべり会等の様子が簡潔

な会報に遺されている。公開制で

ある 

 

http://www13.plala.or.jp/ashita/99_blank.html
https://www.yokohama-cu.ac.jp/fukuhp/patient/lecture/index.html


造血幹細胞移植患者会 「勇希の会」  横浜市大センター病院 院内患者会  

                      2019 年に発足した造血幹細胞移植患者の

会である。フォローアップ外来が各所に

出来てきた背景もあり、医療者の支援も

ある定期的な集会がなされている。会報

に集会の状況がよく記録されている。公

開制である。 

                       

 

 

 

 

血液疾患患者交流会                     院内患者会 

 

医療者主催による血液疾患の患者を対象として交流会で、院外へも公開されている。惜しむ

らくは、年 1 回程度の不定期開催である点だろう。がんセンターとして「がん患者サロンあ

さひ」を開催している。 

 

 

ルピナス会（血液内科患者の会）  聖マリアンナ医科大学病院 院内患者会  

 
サバイバーナースと患者とが協力して立ち上げた患者会である。発起人の多くが遺された

遺産としての会が、その後院内患者会として承認されて現在に至っている。がん診療連携拠

点病院としての「がんサロン」が開設されたのは、其の後である。 

                   

http://kcch.kanagawa-pho.jp/patient/salon-asahi.html
https://www.yokohama-cu.ac.jp/urahp/patient/course/yu-kinokai.html


（閑話休題） 

『ルピナス会』の看護展望誌(2010/10)「広がる院内患者会の輪」に紹介されている設立初

期の頃の様子を記載しておく。                                             

    

 



 

 

 

 

 



湘南鎌倉血液患者の会           湘南鎌倉総合病院 院内患者会 

 

2001 年に開設された院内患者会であるが、主宰されていた田中江里医師の転出により開催

されなくなっている。 

         【新潟県】 

 

マルク‘Ｓ（新潟県血液疾患患者会）            ローカル患者会 

 

全国組織を標榜する血液疾患の患者会がいくつか存在するが、現実にはそれぞれの地域で

の交流会を開催することは至難の現実がある。新潟県下でのローカルな患者会を設立する

ことで多くの患者や家族の願いに応えるべく設立された患者会である。 

 

 

血液疾患 患者・家族の会              長岡赤十字病院 院内患者会 

 

院内患者会であるが、他院の患者へも公開されている公開型で運営されている。 

 

 

http://marksniigata.web.fc2.com/index.html
http://www.nagaoka.jrc.or.jp/contents/kyoten/association/


         【長野県】 

 

グループ・ネクサス・ジャパン長野支部          ローカル患者会 

                                              

                                              

                                               

 

 

 

                                             

 

 

 

悪性リンパ腫の全国組織型の患者である。本部を東京に置くが、主要都市 12 ケ所で定期的

な交流会を開催している。長野支部は、長野市を拠点に年間数回の患者の集いを開催してい

る。 

 

 

常念乃会（多発性骨髄腫患者の会）            ローカル患者会 

 

多発性骨髄腫の患者の会である。松本市を中心としたローカルな患者会として 2012 年に発

足している。会の創設者 上原たけ乃さんの想いが、NPO血液情報広場つばさの「Newsletter

広場 2013/7 号」に掲載されている。その一部を下記に転記させて頂く。患者会設立時の人

たちの想いの一例として、常念の会設立当時の上原さまのメッセージに共感を懐かれる方

も多いことだろう。 

http://tsubasa-npo.org/hirobaPDF/Newsletter13_07.pdf
http://tsubasa-npo.org/hirobaPDF/Newsletter13_07.pdf
https://www.facebook.com/jounen/
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=31


 

 

 

 

http://tsubasa-npo.org/hirobaPDF/Newsletter13_07.pdf


Team CML@長野            Team CML@Japan の長野支部      

 

 

 

  

  

 

 

CML（骨髄性白血病）の患者・家族の会として、諏訪市に拠点を置いた Team CML@Japan の

長野支部である。 

 

血液疾患患者会「たんぽぽ」         長野赤十字病院 院内患者会 

                    

                血液疾患の患者主体の院内患者会で、医療者は体制 

である。年間 3回ほど交流会などを開催しているが、 

他の病院の通院患者なども参加が可能である。 

 

 

 

 

 

            【富山県】 

 

 すずらん会（血液難病の患者・家族の会）         ローカル患者会 

 

富山全県の血液疾患患者のローカルな患者会として設立されて２５年、ローカルな血液疾

患の患者会としては一二を争う歴史を持っている会である。活動拠点は富山県立中央病院

に於かれていて、院内患者会の性格も持ち合わせているが、広く公開性を採られていて、二

か月ごとの定例会のほか勉強会なども開催している。 

富山県立中央病院のホームページにも、紹介がなされている。 

https://www.tch.pref.toyama.jp/guide/ayumukai/suzuran/
http://www.toyamav.net/~suzuran/
http://www.nagano-med.jrc.or.jp/cancer/patient.php
http://teamcml.jp/nagano.html


ライラックの会（血液内科患者会）       富山赤十字病院 院内患者会 

 

病棟内で定期的に開催されていて、医師・看護師と患者やその家族と一体となった患者会で

ある。 

 

            【石川県】 

 

血液疾患の患者の会「萌の会」              ローカル患者会 

 

血液疾患の患者会として 20数年にわたり、石川県

内で広く活躍している。県下には病院内での血液

の患者会がなくて、拠点病院などとの連携で公開

型の患者会も開催してをり、会員には毎月の会誌

を配布している。がんサポート誌にも紹介されて

いる。 

看護展望誌の掲載を下記に転載しておく。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://gansupport.jp/article/patient_and_organization/patient02/13152.html
http://www.toyama-med.jrc.or.jp/user/kyoshitsu/lilac_class.php
https://www.pref.ishikawa.lg.jp/nanbyou/kanjakai/moenokai.html


（閑話休題） 

『萌の会』の看護展望誌(2010/10)「広がる院内患者会の輪」に紹介されている設立初期の

頃の様子を記載しておく。 

 

 



 

 

 

 



         【福井県】 

 

ひまわり会                       ローカル患者会 

 

福井済生会病院を中心に活動していたローカルの血液疾患患者会である。固有の公開情報

がないので、交流のあった「すずらん会」HPの照会事項を掲載しておく。現在状況不明。 

 

         【静岡県】 

 

骨髄増殖性腫瘍患者・家族会（MPN-JAPAN）  順天堂大学医学部附属静岡病院     

 

病院の HPに準備中とされていて、詳細は検索できない。 

 

         【愛知県】  

 

グループ・ネクサス・ジャパン愛知支部          ローカル患者会 

 

悪性リンパ腫の全国組織型の患者である。本部を東京に置くが、主要都市 12ケ所で定期的

な交流会を開催している。愛知支部は、お茶会などを年間数回開催している。 

 

https://www.hosp-shizuoka.juntendo.ac.jp/event/advisement/


造血幹細胞移植患者の会「ひまわり」   名古屋第一赤十字病院 院内患者会  

                                    

                            名古屋第一赤十字病院の血

液内科・小児血液腫瘍科合

同主催による患者交流会で、

2010 年から始められ 2 年毎

に開催されているが最近の

状況は掲載されていない。  

                       

また、名古屋第一赤十字病院の小児科で年 6回開催されていた『はとぽっぽ（小児血液疾患

の親の会）』は、現在病院からの情報が無くなっている。 

同様に、豊橋市民病院にあった『たけのこ会（血液腫瘍疾患の患者を子供にもつ親の 

会）』の情報も非公開となっている。 

 

 

スマイルリボン                     ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、参加に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、愛知県では下記の活動がある。 

        ＊愛知アトムの会 

     

 

         【三重県】 

 

向日の会                        ローカル患者会 

 

慢性骨髄性白血病は患者数が少ないだけに、大きな病院のあるところでも患者会を立ち上

げるのは難しい。ささやかな患者会を運営されている点に注目したい。 

https://www.smile-ribbon.org/
https://www.gansupport-mie.jp/kanjakai/index.html
https://www.nagoya-1st.jrc.or.jp/img/1/medical/ketsueki-naika/himawari_121117-poster_2_2.pdf


          【京都府】 

 

京都血液疾患患者家族の会 なかよし会          ローカル患者会 

 

なお、京大病院旧第一内科内にあった「血液がん友の会」の消息は、その後不明である。 

         【大阪府】 

 

グループ・ネクサス・ジャパン大阪支部          ローカル患者会 

 

 

 

 

 

 

 

 

悪性リンパ腫の患者支援団体グループ・ネクサス・ジャパンの全国で 12ケ所開設されてい

る支部組織の一つである。交流会や講演会など年間に数回開催のほか諸活動がある。                                     

お茶会は、大阪市立大学医学部附属病院での開催が多い。 

 

血液疾患患者・家族の会 HIKARI   大阪市立大学医学部附属病院  院内患者会        

 

秋の講演・交流会を中心に活動をしている。病院の血液内科と講演会などへのコラボなども

行って、医療者との連携がよい。だだし、院内患者会の通例で市大病院へ掛かっている患者・

家族が対象である。 

 

https://www.jmdp.or.jp/volunteer/group/v03.html#kyoto
https://hikari-smile.localinfo.jp/
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=33


『ライフリレー』血液疾患患者会        松下記念病院 院内患者会 

 

病院が主催する講演会・交流会が行われている。 

 

 

ＨＴＬＶ-１全国ネット                 全国型支援団体 

 

HTLV-1キャリア、ATLや HAMに代表される関連疾患患者とその家族・遺族の会として、2018

年 4月に発足しました会である。鹿児島を拠点とする『スマイル』と同じ疾患への支援団体

であるが、九州に次ぐ患者の多い関西に拠点を置いて活動している。 

 

 

スマイルリボン 支部活動                ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、参加に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、関西では下記の活動がある。 

     ＊関西ミラクル       

     ＊関西アトムの会 

       

 

 

 

http://phio.panasonic.co.jp/kinen/oshirase/event/pdf/064.pdf
https://www.htlv1-kansai.net/


         【兵庫県】 

 

血液疾患患者・家族 支援交流会             ローカル患者会 

 

 

 

 

 

 

姫路地区を活動範囲とするローカルな血液疾患の患者・家族を支援する会である。 

市内のクリニックや企業が支援している、地域に密着した事例であろう。 

 

血液疾患患者・家族の会「ビレッジ２０００」       ローカル患者会 

 

兵庫医科大学を拠点とする血液疾患患者会であるが、院内患者会よりも地域型の患者会と

して交流会勉強会・相談会と広く活動している。会員制である。ＨＰが変更されていて、以

前のＨＰの情報は見ることは出来ない。 

 

血液がん患者会「繋ぎの会」       加古川中央市民病院 院内患者会 

  

医療者主導による院内患者会として発足している。医療者を含めた患者の交流会・医療情

報・社会保障制度情報・健康管理など幅広い情報交流の場が提供されている。 

 

http://cvnweb.bai.ne.jp/~kazuo/02vnyuukai.html
http://www.kakohp.jp/about/sudy_hdf.html
http://www.eonet.ne.jp/~watage/index.html


 

         【和歌山県】 

 

和歌山血液疾患患者家族の会  「ひこばえ」        ローカル患者会 

 

                          和歌山県内での活動を中心とす

るローカルな会で、骨髄バン

ク支援も行っている。会の概

略は上掲黄色からのリンク、

活動の姿は左図リンクで閲覧

できる。 

 

 

 

 

         【鳥取県】 

 

だんだんの会              米子医療センター内 院内患者会 

 

病院のホームページには記載が見られないが、広報誌「あーすか」の血液腫瘍内科開設 10

周年記念講演内での幹細胞移植センター長但史人氏の講演の末尾に「だんだんの会」の名が

残されている。 

 

https://www.pref.wakayama.lg.jp/prefg/040400/050301/050301/byouki_d/fil/b22hikobae.pdf
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A31002&tab=mado
https://yonago-mc.hosp.go.jp/wp-content/uploads/2015/12/h2910_arcus.pdf
http://kinokuni.tv/?pid=57526508


 

【島根県】 

むくの木の会（造血幹細胞移植患者の会）  島根県立中央病院 院内患者会 

 
NPO血液情報広場・つばさの会の会誌「Newsletter ひろば」に、むくの木の会の活動がよ

く紹介されている。病院のホームページやがん情報サービスでは見出すことが出来ないが、

中国地方では知られた患者会である。 

 

 

      【岡山県】 

血液内科患者交流会 二人三脚         倉敷中央病院 院内患者会 

 

院内患者会として院内関係者に限定されているが、年間数回医療者主導で講演・交流会など

が開催されている。病院のホームページ上での掲載方法がよく変わり、現在は「お知らせ」

での情報になっている。 

 

岡山造血細胞移植患者会「きぼう」            ローカル患者会   

                岡山大学病院を拠点の開放された造血幹細胞移植患者

会として最近まで活発に活動していた。現在は活動を

休止されたので、記録として残しておく。 

 

 

http://tsubasa-npo.org/hirobaPDF/Newsletter16_07.pdf
https://www.kchnet.or.jp/kchnet/wp-content/uploads/community/pdf_event_list_1.pdf


（閑話休題） 

 

看護展望誌には、「二人三脚」の設立当時の様子が掲載されている。 

 

 



 

 

 

 



              【広島県】 

グループ・ネクサス・ジャパン広島支部          ローカル患者会 

 

 

 

 

 

 

 

 

グループ・ネクサス・ジャパンは、現在全国に１２ケ所支部を置いてローカルな患者活動を

行っている。広島支部はその一つで、地域での患者・家族ら会員の交流会を年間数回開催し

ている。原爆の被爆地でのこの土地で血液疾患の患者会の開催は、特段の意義があろう。 

 

がんサロンの中の「悪性リンパ腫の会」 広島赤十字・原爆病院 院内患者会 

 

原爆病院が開催しているがんサロンにおいて、年間二三回「悪性リンパ腫の会」が開催され

ている。他の疾患についての会なりテーマがないので、特別な目的があるのかもしれない。 

【山口県】 

血液疾患患者の会・フェニックスクラブ           全国型患者会 

 
古くから知られた患者会で、全国各地での交流会開催や会報誌「フェニックス通信」などで

会員間の情報交流を行っている。古くからご存知の方には見慣れた各種のパンフレットが

あるが、現在はとても見やすく編集したホームページに掲載されている。 

https://www.hiroshima-med.jrc.or.jp/cancer/page7.php
http://phoenixclub.xyz/#top
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=34


【徳島県】 

 

グループ・ネクサス・ジャパン徳島支部          ローカル患者会 

 

 

 

 

 

    

 

 

悪性リンパ腫の患者支援団体グループ・ネクサス・ジャパンの全国で 12ケ所開設されてい

る支部組織の一つである。交流会や講演会など年間に数回開催のほか諸活動がある。血液疾

患の患者会の少ない地域での患者交流の機会は、貴重である。 

 

     【愛媛県】 

 

造血幹細胞移植体験者・家族会”ななの友” 愛媛県立中央病院 院内患者会 

 

『がん情報サービス』には病院よりの報告患者交流の場として報告されていて、公開制であ

る。しかし、具体的な活動情報の公開は見当たらない。（よくある非公開とは異なる） 

この患者会を重視している病院の意向は、下記のような重要な委員会への患者会代表を指

名していることに現れている。 

 

 

 

 

 

 

 

https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A38005&tab=mado#06
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=45
http://www.eph.pref.ehime.jp/epch/medical/chiken/format/ch_iin01.pdf


 

              【福岡県】 

血液疾患を考える患者・家族の会 リボンの会       ローカル患者会 

 

20 年有余になる患者会で、患者会としての活動などが豊富に記録としてホームページに残

されている。谷口修一・衛藤徹也と二代にわたる医師の温かい支援を受けて、福岡県を視野

に入れて活動している患者会である。 

 

グループ・ネクサス・ジャパン福岡支部          ローカル患者会 

 

東京に拠点を置く悪性リンパ腫の会が、現在 12の都道府県に展開している支部の一つであ

る。医療セミナー開催とランチ会などの患者交流が行われている。 

 

骨髄腫患者と家族の会福岡 オリゾン           ローカル患者会 

 

                       骨髄腫疾患の患者を対象としたローカ

ルな患者会である。 日本骨髄腫患者

の会の福岡ブロック会として活動して

いたが、2017 年より独立した患者会と

した。福岡を拠点に近隣も含めたロー

カルで活動している。 

http://ribonnokai.info/index.html
http://group-nexus.jp/nexus/?cat=35
http://blog.livedoor.jp/horizon_fukuoka


「北九州 SORAの会」              小倉記念病院 院内患者会 

 

拠点病院ではない医療機関での数少ない血液疾患の患者会である。医療者の熱意と患者の

希望の紡ぎ出した患者会である。 

 

血液疾患患者会「ひまわりの会」      産業医科大学病院 院内患者会 

 

 

 

 

 

 

病院のホームぺージには詳細掲載が見られないが、大学のホームページには報道機関など

で紹介された事例として、患者会「ひまわりの会」が掲載されている。 

 

 

スマイルリボン   支部活動              ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、傘下に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、福岡県では下記の活動がある。 

    ＊福岡ミラクル 

    ＊福岡アトムの会 

    ＊カランエコ福岡 

 

http://www.kokurakinen.or.jp/kanjyanokai/
https://hospdb.ganjoho.jp/kyotendb.nsf/xpLeaflet.xsp?hospId=A40014&tab=mado#06


【長崎県】 

スマイルリボン   支部活動             ローカル患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、傘下に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち、長崎県では下記の活動がある。 

    ＊長崎アトムの会 

    ＊カランエコながさき 

【熊本県】 

血液疾患患者と家族「晴れの会」           ローカル患者会 

 

熊本県下での唯一の血液疾患患者・家族のための患者会として、長年ローカルな活動をして

いる。会員制でもあるが開放型で、講演・相談会・交流会と幅広い活動をしている。、「がん

サロンネットワーク熊本」にも参加している。 

 

【大分県】 

さくらんぼの会            大分県厚生連 鶴見病院 院内患者会 

 

    

 

 

 

 

がん診療連携拠点病院ではないが、血液がん患者・家族のために交流会を年間 4回ほど開催

している。 

http://teamcml.jp/index.html
https://uetsuka-tatsuro.com/ketuekikannjyanokai7.htm
http://www.ok-tsurumi.com/guide/cancer-salon/index.html#b


【鹿児島県】 

 

スマイルリボン                      全国型患者会 

 

ヒトＴ細胞白血病に関わる患者支援団体で、拠点を鹿児島に置くが、傘下に『ミラクル』『ア

トムの会』『カランエコ』などの会を持ち各地での活動がある。 

    ＊鹿児島ミラクル 

    ＊鹿児島アトムの会 

    ＊カランエコかごしま 

 

【沖縄県】 

グループ・ネクサス・ジャパン沖縄支部          ローカル患者会 

 

 

 

                        

 

 

 

 

グループ・ネクサス・ジャパンは、現在全国の１２都道府県において活動の支部を持ってい

て、この沖縄支部はその一つである。交流会に関しては、主として悪性リンパ腫患者交流会

（那覇市立病院）の形で行われている。 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.smile-ribbon.org/


悪性リンパ腫患者交流会「凛々」        那覇市立病院 院内患者会 

 

那覇市立病院の院内患者会でもあるが、主催者はグループ・ネクサス・ジャパンで、病院と

して共催の形をとっている。 

ほかにも、同様な事例が全国で散見されるが、ピアサポートに於いて同じ疾患の患者からの

情報を得たい時には、拠点病院などで開催される「がんサロン」でも難しいことが多い。こ

のような特定疾患の患者会などとの共催が、一つの解決法であろう。 

 

 

多発性骨髄腫おきなわ患者の会              ローカル患者会 

 

ハートライフ病院を拠点に活動しているとみられるが、同病院からの情報発信はない。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.nch.naha.okinawa.jp/touin/koukai.html#rinpa
https://www.okican.jp/userfiles/files/38-47.pdf


『看護展望』誌に、院内患者会等のささやかな患者会を設立運営されている皆さんの事例

を取り上げて頂いたのが。10 年も前のことになりました。情報も多く患者サロンなどの普

及もあって、数少なかった血液疾患の患者会も増えてまいりました。でも、今でも患者会の

ようなものを探しておられる方の声を聞くことがあります。 

 

 



 

 

 

 

                          春分の日（2020/3/20）にて              

                                以上 


