
「あなたでもできます！！」	
 各県市町村	
 各首長に	
 

	
 

	
 	
 	
 	
 脳脊髄液減少症の要望書を提出し理解を深める事業	
 
	
 

	
 

１）	
 背景と本要望書活動の目的	
 

２月（2016 年度２月）、厚生労働大臣の諮問機関であります「中央社会保険医療協

議会」が本疾患の治療法ブラッドパッチ療法の保険適用を承認しました。	
 

2016 年度、２年連続となります、本事業開始の４月、保険適用が実施されました。	
 

そういった状況下での本年度事業開始です。	
 

 
 
目的：当会が本疾患である脳脊髄液減少症という病態（軽微な外傷でも脳を包んで

いる脳脊髄液が漏れ出して、様々な症状がでる。	
 今まで難病と言われていた、	
 

病態の原因の一つである）と訴え活動開始し14年。	
 活動当初は、「髄液が漏れる

なんて、減少するなんて、常識ではない」という考えが圧倒的でした。	
 

しかし９年の月日を厚労省研究班が費やし、得た治験は「軽微な外傷でも脳脊髄液

が漏れるのは稀でない」という判断となりました。	
 



	
 
	
 

実際、保険適用が決定後の今年の３月東京都内で行われた「第15回脳脊髄液減少症

研究会」には、例年の２倍の医師150名が参加。	
 

脳神経外科、神経内科だけではなく、眼科、耳鼻科、泌尿器科、心療内科の医師が

多く参加し、「自分たちの領域で説明できなかった症状の原因は脳脊髄液の減少に

よるものであり、この事実を知っているのは一握りの医師である」と訴えました。	
 

未だ、この疾患で悩む全国の患者は数多い。ましてや「世界初、日本発信」の病態

です。	
 データを蓄積し世界で今もなお苦しんでいる方にこの疾患の現実を知らし

めるのが目的。	
 

 
２）	
 他府県の状況と県市町村の要望書雛形 
2015 年度本事業として「本データベースと県公式 HP の相互リンク。そして県主催

で医師対象に勉強会を実施し、その中で本データベースを紹介させていただく機会

を設けていただきたい」との要望を下記県知事に要望しました。	
 

	
 

＜都道府県知事版雛形＞  
	
 	
 脳脊髄液減少症の治療推進及び支援対策を求める要望書  
	
 脳脊髄液減少症は、交通事故、スポーツ外傷等、身体への強い衝撃により、脳脊髄液が

漏れ続け、頭痛、めまい、吐き気、思考力低下等の様々な症状が発症する病気です。医療

現場や交通事故時の保険関係者の無理解により、「怠け病」あるいは「精神的なもの」と判

断され、患者及び家族の肉体的、精神的な苦痛は計り知れません。  
	
 国においては、平成 19年に厚生労働省研究班を立ち上げ、本疾患の研究及び治療法であ
るブラッドパッチ療法の治験を 9 年間にわたり行われてまいりました。そして、この度平
成 28年 1月に行われた中央社会保険医療協議会において、患者悲願であるブラッドパッチ
療法の保険適用が決定され、４月１日より実施される運びとなりました。  



	
 また、９年間にわたり公的機関が行った「外傷を機に発生する、脳脊髄液の漏れ」の治

験による診断基準は、世界初であり、日本の各学会の代表が参加し完成したものです。今

後世界に広く発信していく価値のあるものとなりました。しかし、この診断基準は、基本

であり本格的な脳脊髄液研究の序章でもあります。保険適用後、多くの症例があつまり、

更に洗練された診断基準に昇華されるものと期待されています。よって、○○県において

は、以下の事項について早期に実施していただきたく強く要望いたします。  
  
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 要  望  事  項  
(1)  平成 28 年度、県主催で症例数の多い専⾨門医を呼び、医師対象とした研修会及び
意⾒見交換会を実施していただきたい。  

(2)  県ホームページに http://csf-‑japan.org/（専用バナー）を記載するとともに、県内
全ての病院に対して、脳脊髄液減少症 DB ホームページにアクセスし治療検査
の参考データを習得するように働きかけていただきたい。※脳脊髄液減少症 DB ホ
ームページとは認定NPO法⼈人脳脊髄液減少症患者・家族⽀支援協会が医師専⽤用のWEB として脳
脊髄液減少症の症例数の多い医師と協⼒力し製作したものであり、「脳脊髄液減少症に関わる治療
検査のデータや論⽂文、治療⽅方法、検査⽅方法等が動画解説付きで閲覧できるものです。（本年 4⽉月
1 ⽇日より受付開始）  

(3)  ⾼高・中・⼩小学校に対して、脳脊髄液減少症に関する情報を提供し重症化の予防(⽔水
分補給と安静)を⾏行なっていただきたい。  

(4)  家庭・地域に対する「脳脊髄液減少症の啓発活動」を市町村と連携していただ
きたい。  

(5)  ○○県として国に対し「脳脊髄液減少症   無料相談窓⼝口ほっとライン設置」
の申し⼊入れをしていただきたい。  

	
 	
 	
   
平成 28 年   ○⽉月   ○⽇日  
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 脳脊髄液減少症患者支援の会  
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 ○○○県代表	
 ○○○○  
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 脳脊髄液減少症子ども支援チーム  
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○○県教育長	
 ○○○様	
 	
 	
 	
 	
 	
 

	
 
	
 

＜市町村長版雛形＞	
 

○○○市町村長殿 
 



脳脊髄液減少症の治療推進及び支援対策を求める要望書 
 脳脊髄液減少症は、交通事故、スポーツ外傷等、身体への強い衝撃により、脳脊髄液が漏れ続

け、頭痛、めまい、吐き気、思考力低下等の様々な症状が発症する病気です。医療現場や交通

事故時の保険関係者の無理解により、「怠け病」あるいは「精神的なもの」と判断され、患者及び家

族の肉体的、精神的な苦痛は計り知れません。 

 国においては、平成 19 年に厚生労働省研究班を立ち上げ、本疾患の研究及び治療法である

ブラッドパッチ療法の治験を 9 年間にわたり行われてまいりました。そして、この度平成 28 年 1 月

に行われた中央社会保険医療協議会において、患者悲願であるブラッドパッチ療法の保険適用

が決定され、４月１日より実施される運びとなりました。 

 また、９年間にわたり公的機関が行った「外傷を機に発生する、脳脊髄液の漏れ」の治験による

診断基準は、世界初であり、日本の各学会の代表が参加し完成したものです。今後世界に広く発

信していく価値のあるものとなりました。しかし、この診断基準は、基本であり本格的な脳脊髄液研

究の序章でもあります。保険適用後、多くの症例があつまり、更に洗練された診断基準に昇華され

るものと期待されています。よって、○○県○○市においては、以下の事項について早期に実施

していただきたく強く要望いたします。 

要 望 事 項 
(1)  市公式ホームページに http://csf-japan.org/（専用バナー）を記載するとともに、市内

全ての病院に脳脊髄液減少症データベースホームページにアクセスし治療検査の 

参考データを習得するように働きかけていただきたい。 

※脳脊髄液減少症データベースホームページとは認定ＮＰＯ法人脳脊髄液減少症 

  患者・家族支援協会が医師専用のＷＥＢとして脳脊髄液減少症の症例数の多い 

  医師と協力し製作したものであり、「脳脊髄液減少症に関わる治療検査のデータ 

  や論文、治療方法、検査方法等が動画解説付きで閲覧できるものです。 

   （本年 4 月 1 日より受付開始） 

(2) 高・中・小学校に対して、脳脊髄液減少症に関する情報を提供し重症化の予防 

    (水分補給と安静)を行なっていただきたい。 

(3) 家庭・地域に対する「脳脊髄液減少症の啓発活動」を県と連携していただきたい。 

(4) ○○市として国に対し「脳脊髄液減少症 無料相談窓口ほっとライン」設置の申し 

   入れをしていただきたい。 
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上記写真以外でも沖縄・静岡・島根そして本年度 2016 年度事業でも和歌山県に	
 

要望。	
 トータル 15 県に要望した事になります。	
 

※和歌山県では知事が全面協力を申し入れてくださり、年度内に知事と中井、もし

くは担当責任者（部長）が地元 TV に出演し脳脊髄液減少症データベースを紹介す

る事になっている。	
 

 



 
本年度にはいり、その要望が少しずつ結果となり出始めています。 
下記	
 日本財団ロゴ入りバナーが行政ホームページへ貼る為に行政側と再三にわ

たり、交渉をしました。 

 
 

＜相互リンクが貼られた県は日本地図の青色の県＞ 
 

  
 
緑色は現在	
 行政と交渉中であります。 
また行政主導、県主催の勉強会が既に愛知県で行われ、来る７月 24日鳥取県、	
 
８月７日山口県、その他岡山・香川・沖縄・和歌山で開催準備中です。 
中井もしくは行政担当者が脳脊髄液減少症データベースページを紹介する予定

になっております。 
 
 

参考	
 ■愛知県主催	
 医師対象	
 脳脊髄液減少症勉強会	
 5月 27日 



午後３時より	
 中京病院大会議室で開催されました 

第１部	
 講義	
 １５：００～１６：００ 
冒頭	
 県担当者から	
 脳脊髄液減少症データベースの使用方法説明... 
（１）診療報酬について 
東海北陸厚生局職員 
（２）脳脊髄液減少症の治療導入・実施について 
中京病院池田先生 
第２部	
 実技見学	
 １６：００～１６：３０ 
（１）ブラットパッチ実技 
中京病院池田先生ほか 

池田先生の素晴らしい講演でした。 
写真はブラッドパッチ療法実技の様子 

 
 
 
 
３）	
 事業成果２次的効果	
 

厚労省脳脊髄液減少症研究事業	
 第二期が決定しました。	
 

３カ年計画で実施されます。	
 

昨年完成した診断基準では全体患者の 20％ほどが対象で、特に子供例などはほぼ	
 

基準にあてはまらない厳しいものでした。	
 

そこで残りの 80％を対象とした非典型例と小児例の２本柱で研究が開始される	
 

事になりました。	
 

	
 



	
 

	
 
	
 

	
 
 
上の図でもわかるように、埼玉医科大神経内科が脳脊髄液減少症の研究費を取得。	
 

福島大学でも脳脊髄液減少症の研究費が採択され（参考資料）、様々な角度から	
 

研究が開始されようとしています。	
 

これらの医師は全て、冒頭で書きました「第 15 回脳脊髄液減少症研究会」に参加

されています。	
 

	
 

	
 

<今後の予定とまとめ>	
 

15 県以外の 32 都道府県に対し、同じく要望書提出を開始し、相互リンクと勉強会

実施にむけての行政との交渉を始めます。	
 

	
 

さらなる安全性が確立するまで	
 

保険適用が新たに決定した治療については最初の２年間は厳しい基準のもと治療

が実施され、多くの書類を提出しなければならないそうです。	
 

よって保険適用後、爆発的な医療施設の増加は今のところ、ありません。	
 

実際、５月に行われた愛知県主催	
 脳脊髄液減少症勉強会でも、中部厚生局の保険

診療担当者が「ブラッドパッチ療法の開始する基準」について説明をされた時、	
 



「医師から多数の質問と、不満の声が多くでていました」	
 その大半が「こんな	
 

厳しい基準ではなかなか治療できない」などといったものでした。	
 

しかし、明らかに、病気への理解と行政側の対応が一変しました。	
 

行政側もなんとか病院を増やさなければという姿勢を示してくれるようになって

きています。	
 

今後も地道な活動が必要。	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

<展望>	
 

国が脳脊髄液減少症をみとめ診断基準が完成したにもかかわらず、司法の場では	
 

その基準にのった判断がなされず、理不尽な判決が今もなおでております。	
 

司法の場にかぎらず、労災の判断でも同じような事がおきているのです。	
 

労災に関しては同じ厚労省内で管轄するにもかかわらず、厚労省が作成した診断	
 

基準に準拠せず、労災が決定通知をだしているのは信じられない状況です。	
 

今後そういう問題点も国会の場において超党派で議会質問を行うように働きかけ

る予定です。	
 

	
 

そして何よりも篠永教授が小児例の研究のトップになり、この脳脊髄液減少症デー

タベースが全国の行政との連携でひろまり、世界でもアクセスが増える事で、外国

からの影響が出始め数年後は世界単位で大きな成果を出す事は必至です。	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

	
 

＊要望書を提出する際は、横浜事務所にご相談ください。045-716-4646	
 

都道府県市町村	
 担当議員をご紹介します。	
 

	
 

 
 
 



 
参考資料 

厚労省研究班組織図 
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参考資料	
 福島大学の研究費の記事 
 

 


