
中皮腫サポートキャラバン隊
～市民科学の調査の現場から～

2024年8月31日
高木仁三郎市民科学基金
市民科学研究室 共同企画



発表者の自己紹介
・平田 勝久 （理事長／腹膜中皮腫の患者）
・影山 小百合（理事／中皮腫患者の遺族・きゅうり）
・松島 恵一 （事務局／中皮腫患者の遺族）
・鈴木 江郎 （事務局／神奈川労災職業病センター）
・福神 大樹 （相談役／兵庫医科大学看護学部助教）



NPO法人中皮腫サポートキャラバン隊

発足：2017年7月（NPO設立2021年3月）
中皮腫患者と家族が希望を持って安心して生活できることを目指して
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中皮腫サポートキャラバン隊の活動

②毎週水曜日の中皮腫ZOOMサロンの実施

オンラインで相談に乗り合ったり情報の共有

①全国各地でピアサポート活動の実施

全国の患者さんの元へ出向いて交流会や
講演会を実施



③患者さんが治療に迷わないための道しるべ、正しい情報の発信

みぎくりハウスYouTubeチャンネル

「中皮腫の正しい情報をもっと知ってもらって
1人でも多くの患者さんが納得して治療を受け
て欲しい」という共通の想いを持つ医師と患者
が二人三脚で作り上げた中皮腫の解説動画です

兵庫医科大学呼吸器外科 橋本Dr
右田孝雄さん
第1話～第21話



④中皮腫の治療法の確立を求めて

2023年3月29日 厚生労働省に胸膜以外の
ニボルマブ早期承認要望書提出

2023年11月24日胸膜以外にニボルマブ
使用承認！

2024年5月24日 労働基準局石綿対策室他
「中皮腫を治る病気にする為に」治療研究
予算の増額などを求めて面談
前兵庫医科大学病院呼吸器外科 長谷川先生

愛知県がんセンター研究所 関戸先生



中皮腫患者の実態調査アンケートについて

（１）石綿ばく露「不明」とされた場合などの
石綿健康被害救済制度と労災保険制度との給付内容の格差

（2）中皮腫の治療内容や患者の療養生活についての
     情報の圧倒的な不足感

（3）治療の選択が限られていること、また治療体制や療養生活の地域格差

（4）医師などの医療従事者とのコミュニケーション



中皮腫患者の実態調査アンケートについて

（１）回答者について
性別、年代、居住地（都道府県）、中皮腫の種類と病期

（2）治療について
手術や抗がん剤や放射線治療などの治療内容、通院頻度、

         治療による効果や副作用などの質問

（3）自覚症状から中皮腫の確定までの経過について
医療機関の初診、確定診断の時期、各検査やセカンドオピニオンの有無など

（4）療養環境、諸制度の申請などについて
療養生活の状況、就労の状況、収入の変化、

         労災保険制度や救済制度の手続き上の支援の重要度・満足度など



労災保険と石綿被害救済制度の格差



年代別の減収と困窮の度合い
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(名)

出典：中皮腫サポートキャラバン隊(2019)
「中皮腫を発症された方の療養生活の実態調査」

減収+困窮



論文掲載（査読つき）
「肺癌」４本＠日本肺癌学会
「医療と福祉」1本＠日本医療ソーシャルワーカー協会

→医学系研究者、臨床医、医療ソーシャルワーカーに
対して中皮腫患者の実情や相談支援体制の拡充の必
要性を示しました。

高木基金の助成金の成果物その１



患者は医師からの相談窓口への紹介が
増加した場合，労災保険制度申請の増
加がみいだされた．

患者会からの助言・指摘が増加した場
合も労災保険制度申請の増加がみいだ
された．

→労災保険制度の申請には医師が患者

に対して相談窓口に紹介することが重
要であり，医療機関における相談支援
体制を整え，患者会と連携を深めること
が課題である．



患者は相談支援部門から石綿ばく露に関
する情報提供を受けた場合，労災保険制度
の申請が増加傾向を示唆する結果になっ
た．

労災保険制度を選んだ理由に関しても患者
自身の石綿ばく露に関する記憶だけでなく，
医療機関や患者会等の助言が大きな要因
になっていた．

→石綿ばく露聴取や労災保険制度・救済制

度の申請において，医師・看護師等の診療
部門，相談支援部門，患者会が連携してい
くことが重要である．



患者は「石綿健康被害救済制度の認定」「休職」
が増加した場合，「経済的困窮の自覚」も増加し
た．就労状況を60歳前後で比較した場合，60歳
未満では「継続就労」「休職」，60歳以上は「無職/

年金生活」が有意に多かった．経済的困窮の発
生は60歳未満が有意に多く，収支合計額の変化

と年齢の相関性については加齢と収支合計額に
逆相関関係が見られた．

→経済的困窮の自覚は「休職」「石綿健康被害救

済制度の認定」の患者に発生しやすいことが明ら
かになり，特に60歳未満は経済基盤が不安定に

なりやすい．今後は就労していた若年・中高年世
代に考慮した相談支援の拡充や制度設計の見
直しが求められる．



収入面では「老齢/障害年金」「権利収入」の増

加で心情的困窮感の係数が減少し，「家族か
らの支援」の増加で係数が増加した．支出面
は33万円/月が心情的困窮感の発生の有無

の境界になっており，年齢層では心情的困窮
感は特に若年者で多く見られた．

→現行では経済基盤が脆弱な患者は十分に

補償・救済がなされず，患者の生活実情に即
した制度設計の再検討が求められる．医療機
関では「若年者・不労収入がない・月間支出額
が33万円より高い・保険適用外の療養に関す

る費用が多い」に該当する患者に対する支援
体制の整備が求められる．



患者は診断期、治療期では疾病に対する不安や恐
怖が強く、死の脅威における対処が必要となり、治療
期の終わりから慢性期では死の脅威から脱したこと
で、将来に対する希望や期待が回復し、通院や社会
復帰等の困難、生活の再構築に意識を傾けるように
なる。最終的な局面である緩和療法・終末期医療で
は感謝や絶望といった複雑な感情が生じつつも、残
りの人生の過ごし方や生き方を模索し、有意義な時
間を過ごそうとする。

→治療経過で直面する諸問題を乗り越えることが中

皮腫患者の主体性の回復につながっている。そして
治療経過において生じる「死の脅威(疾病)」「通院・社
会復帰の困難(生活)」「生き方を思い巡らすこと(人
生)」に対する支援が中皮腫患者の主体性の回復に
は重要と考えた。





高木基金の助成金の成果物その２

『中皮腫患者白書～実態調査アンケート
から見えてきたこと～』を1,000部作成
し、中皮腫患者および全国のがん拠点病
院（約400病院）に無償配布しました。

・フルカラー全124ページ
・合計163名の中皮腫患者の実態
・治療内容、生活状況、就労の変化
・医師への要望、家族への思い等、
リアルな生の声を掲載



『中皮腫患者
白書』発行の
NHKニュース
（２０２２/2/12）

大きな反響が
ありました。



中皮腫サポートキャラバン隊の運営について

・キャラバン隊を人的に支えているのは、中皮腫患者、家族、遺
族がボランティアで活動を支えています。
・キャラバン隊の運営費用は全額寄付に頼っています。個人と
団体からの寄付を合わせて毎年約600万の寄付をいただい
ています。
・個人は主に労災や裁判支援をさせて頂いた方からの寄付。団
体は、全国の支援団体（全国の労働者安全センター、アスベスト
被害者支援団体等）からいただいており、団体寄付金が全体の
6割を占めています。



必要な支援について

・第１に安定した寄付金収入が必要です。

・第２にキャラバン隊の活動の周知について。いかにしてに全
国の中皮腫患者さんに私達の活動を知ってもらうか。

・周知活動はウェブサイト・SNS・患者（家族）ブログが主ですが、
医療機関や行政による周知の協力も重要です。

・アスベスト問題は他人事ではありませんので、キャラバン隊の
取り組みに皆さまにもご関心を持って頂ければと思います。



栗田英司と右田孝雄がキャラバン隊活動を始めた理由

・中皮腫患者は余命１年、２年と宣告され、体調も優れないことが多い。より良き情
報を得ようとインターネット情報、書籍等を調べても、治療や療養、同じ中皮腫患者
の情報を見つけるのが困難なうえ、積極的な気持ちになれる情報が少なく、患者を
はじめ家族も同様に精神的にも追い込まれ、孤立しやすい環境にある。

・明るい希望を持つ事が出来ない患者と家族に対して、わずかながらでも希望と勇
気を持ってもらいたいと思い「中皮腫サポートキャラバン隊」として、中皮腫患者自
身が中皮腫患者のもとを訪れ、自らの経験と想いを分かち合い、中皮腫と診断され
ても「明るく、元気に行こうぜ」というメッセージを伝える、中皮腫ピアサポート活動
を始めた。全国の患者さんたちとの交流を続けるうちに、単なる精神論だけでなく
治療に直結する活動の必要性を感じ、随時活動の幅を広げた。



栗田英司と右田孝雄の活動の貢献

・キャラバン隊の活動を通じて、孤独な状況に置かれている
多くの患者を繋げる。

・各種のメディアに自ら出演することによって中皮腫患者のおかれている状況の生の
声を社会に発信。特に関西テレビが右田を７年間密着取材して、中皮腫患者の孤独、患
者どうしの交流、希望について強いメッセージを伝える。

・２人は日本肺癌学会の肺癌診療ガイドラインに患者代表として検討委員会に参加し、
患者の立場からの意見を積極的に伝えた。

・新薬の承認に際し、患者から多くの署名を集めて製薬会社に提出するなど、政治・行
政のみならず、医療機関や社会に対して広く訴えかけを行う。



「石綿ばく露の経緯の掘り起こし」
⇒アンケート調査で十分な回答が得られなかった項目
（現状）
・ばく露の認識あり⇒労災保険の補償につながる
・ばく露の認識なし⇒救済制度の給付にとどまる
（原因）
・聴取不足：医療機関、行政
・周知不足：建物の吹付石綿、
間接ばく露、震災ばく露、
生活用品（ベビーパウダー等）



現状の問題点：中皮腫患者（家族）の悩み

＜治療に対する悩み＞
・北海道のブロ友さん、33歳腹膜中皮腫と3月に診断されているのに、未
だに救済法の認定が出ず、治療費、生活費に困り治療を諦めようとしてい
る患者さんがいる。

＜家族の悩み＞
・患者同様常に不安が付きまとう。時には患者自身より辛い。残される不安
ここ数年、若年層の患者さんが多くなり、子育て世代の患者さんが、亡く
なっていくという現状
・患者さんが女性の場合、ほとんどが労災ではない。曝露した原因もわから
ず理不尽な思いをしている



現状の問題点：厚生労働省・環境省との交渉

・石綿健康被害救済制度の療養手当（月額約10万円）を増額して欲しいと
訴えてきましたが、未だに増額はされていません。
・労災保険とは格差があり、療養手当だけでは生活が困窮してしまいます。
・石綿健康被害救済制度では遺族に対する給付もほとんどありません。

・中皮腫はとても限られた治療法しかありませんので、治療や新薬の研究
促進のために約800億円積み立てられている「石綿健康被害救済基金」
の活用を訴えています。
・しかし、何一つ進展が見られません。
それでも私達アスベスト被害者は訴えを止めることはありません。
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