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2018年度 活動実績

2018年

4月7日（土）肉腫の会たんぽぽ主催「肉腫について学ぼう会」参加

4月14日（土）～15日（日）RFL和歌山

4月22日（日）通常総会、講演会（飯田橋）

4月25日（水）希少がん対策WG四肢軟部肉腫分科会出席

4月26日（木）日本希少がん患者会ネットワーク(RCJ)理事会出席

5月3日（祝・木）有志バーベキュー（千葉県保田）

5月12日（土）～13日（日） RFL熊本

5月19日（土）～20日（日） RFL茨城（つくば）

6月1日（金）SARC（アメリカ・シカゴ）出席

6月1日（金）～5日（火）ASCO（アメリカ・シカゴ）出席

6月9日（土）～10日（日）患者会軽井沢トリップ開催

6月23日（土）～24日（日）RFL八戸

6月30日（土）～7月1日（日）RFL東京・お茶ノ水

7月19日（木）～21日（土）日本臨床腫瘍学会（神戸）出席

7月30日（月）ゲノムフォーラム（三田病院）
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2018年度 活動実績

2018年

8月11日（土）第1回福島県がんシンポジウム（福島）出席

8月23日（木）RCJが国立がん研究センターとMASTER KEYプロジェクトで連携

8月25日（土）～26日（日）RFL福島

8月27日（月）RCJとしてMASTER KEYプロジェクトの新規参加企業説明会出席

9月1日（土）～2日（日）RFL青森

9月2日（日）第16回ペイシェント・アクティブ・フォーラム参加

9月8日（土）～9日（日） RFL福岡

9月22日（土）～23日（日）RFL佐賀

9月25日（火）日本肉腫学会運営打合せ（三田病院）

9月27日（木）～29日（土）日本癌学会学術総会（大阪国際会議場）

9月29日（土）～9月30日（日）RFLみやぎ（仙台）

10月6日（土）～7日（日）RFLぐんま

10月13日（土）～14日（日）RFL東京上野

10月18日（木）～20日（土）日本癌治療学会（パシフィコ横浜）

10月20日（土）～21日（日）RFL高知
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2018年度 活動実績

2018年

10月30日（月）日本肉腫学会運営打合せ（三田病院）

11月3日（土）千葉県がん患者大集会参加

11月18日（日）すい臓がん撲滅チャリティウォーク（日比谷公園）参加

11月25日（日）第6回腹膜偽粘液腫患者支援の会講演会（御茶ノ水）発表

11月28日（水）日本肉腫学会運営打合せ（東京・大門）

12月2日（日）がん医療フォーラム（東京・一ツ橋）参加

12月8日（土）RCJ理事会

12月12日（水）～13日（木）日本肉腫学会（東京）参加

12月15日（土）～16日（日）がん患者学会（東京）RCJとして発表

12月27日（木）キュアサルコーマ打合せ（三田病院）

12月29日（土）RCJ理事会

2019年

1月24日（木）RCJ理事会・新年会

1月25日（金）映画「がんになる前に知っておくこと」試写会
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2018年度 活動実績

2019年

1月26日（土）～27日（日）FFJCP2019参加

1月29日（月）ゲノムフォーラム（三田病院）

2月1日（金）希少がん対策WG四肢軟部肉腫分科会出席

2月22日（金）～23日（土）日本サルコーマ学会

2月26日（火）筑波大学東京キャンパスでインタビュー

3月4日（月）キュアサルコーマ打合せ（豊洲）

April 13, 2019CureSarcoma



通常総会、講演会

・2018年4月22日（日）に開催（東京・飯田橋）

-通常総会

-高橋克仁先生講演会

（国際医療福祉大学三田病院、肉腫センター、センター長）

-急性リンパ性白血病に対するCAR-T療法の治験を小児に拡大する署名

（4万名の署名）
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希少がん対策ワーキンググループ

四肢軟部肉腫分科会出席

・2015年8月に「希少がん医療・支援のあり方に関する検討会報告書」が発表

され、報告書に基づき、「希少がん対策ワーキンググループ(WG)」が設置

されました。WGは国立がん研究センターを事務局とし、関連学会、研究者、

患者団体等の希少がん対策関係者で構成され、今後、希少がんに関する

医療提供体制、情報の集約・発信、相談支援、研究開発といった取組を

進めるにあたり、実務的な内容を検討します。

・分科会の第1弾として、四肢軟部肉腫からスタート。

・患者団体委員として、肉腫患者の会たんぽぽの押田さんと大西が参加。

・主に、四肢の軟部肉腫・専門施設情報公開

プログラムについて検討され、

専門施設の要件定義を定め、施設を選定しました。
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2018年4月
2019年2月



バーベキュー

・恒例の千葉県・保田の有志によるバーベキュー。
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2018年5月



ASCO（アメリカがん腫瘍学会）参加①

・アメリカのシカゴ（McCormick Place)で開催され、PALに自費参加。

・上野直人先生(テキサス大学MDアンダーソンがんセンター)や、佐々木

治一郎先生(北里大学)ともご一緒

できました。
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2018年6月



ASCO（アメリカがん腫瘍学会）参加②

・高橋先生が、サルコーマのポスター発表。

・佐瀬先生、楢原先生も立ち寄られてました。
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2018年6月



ASCO（アメリカがん腫瘍学会）参加③

・平滑筋肉腫の患者団体の代表Acheeさんご夫妻に再会。先月、アメリカの
12のサルコーマ（肉腫）の患者団体が連合を組み、SPAC、Sarcoma Patient 

Advocacy Coalitionを設立。今後、患者教育、患者支援、治験、マーケティン

グ、ファンドレイジング、アドボカシー、患者レジストリーなどを共同で行う予定
だそうです。
・Sarcoma AllianceのDaveさん。アメリカでは、毎年13,000人以上が軟部肉腫
に罹患し、5,000人が亡くなっています。
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2018年6月



軽井沢トリップ

・恒例になりつつある軽井沢に1泊2日でリフレッシュに行きました。

・藤原さんも参加。
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2018年6月



日本臨床腫瘍学会学術総会（神戸国際展示場）PAP参加

・今回のテーマ：「Beyond Borders- Nation, Organ, Profession-」

・患者・家族向けプログラム(Patient Advocate Program)があり参加。

・海外から各領域の著名な研究者が招へいされ、国際的にも最新かつハイレ
ベルの議論を行えるようになりました。さらに、臓器・職種横断的なプログラム
編成となっていました。

・多くの全国の患者団体が参加

しました。

・臨床における癌治療に関する

発表が主だが、特に内科系の

発表が多い。
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2018年7月



ゲノムフォーラム（三田病院）

・「日・独・米肉腫ゲノム解読競争の

最前線・BRCA1/2遺伝子の発見と機能

解析」 演者：高橋克仁先生

・「BRCA1/2遺伝子の発見と機能解析：

基礎研究からがん治療へ」

演者：三木義男先生（東京医科歯科

大学）
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2018年7月



第1回福島県がんシンポジウム

・「がんを知る」「がんを語る」というテーマで開催。

・患者会「がんピアネットふくしま」さんからの

依頼で、成人軟部肉腫の話をしました。
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2018年8月



MASTER KEYプロジェクト

・一般社団法人日本希少がん患者会

ネットワーク(RCJ)は、国立がん研究

センターと希少がんの新規治療開発

およびゲノム医療を推進する

「MASTER KEYプロジェクト」における

連携協定を締結しました。
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2018年8月



RCJ理事会

・一般社団法人日本希少がん患者会ネットワーク(RCJ)の理事会にも

参加しています。

・希少がん患者サミットなどの打合せをしています。
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ペイシェント・アクティブ・フォーラム

・第16回ペイシェント・アクティブ・フォーラム「がんの治る日は近いか！？ ----

個別化医療の現実」に参加しました。

・がん研究会の中村祐輔先生による

プレシジョン医療と金沢大学の絹谷清剛先生

による核医学の講演と、パンキャンジャパンの

眞島理事長、がんサポートコミュニティーの

大井事務局長を交えたパネルディスカッション

もありました。
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2018年9月



日本癌学会学術総会（大阪国際会議場）SSPプログラム参加

・3日間、大阪で開催された第77回日本癌学会学術集会のSSP(Survivor 

Scientist Program)に参加いたしました。今回は、3年連続参加ということで、ア

ドボケートアシスタントという立場での参加。ポスター発表、グループでの「ゲノ
ム解析を通じたがん腫横断的な治療〜がん治療のパラダイムシフト」について
の調査、発表と、参加者皆さまのおかげで無事終了することが出来ました。
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2018年9月



日本癌治療学会学術総会（パシフィコ横浜）参加

・今回のテーマ：調和と融合による次世代癌治療。

・PALのAアドバンスコースに参加。模擬倫理委員会に参加し、ポスター発表

もしました。

・3学合同の国際希少がんシンポジウムがあり、RCJ理事も参加しました。
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2018年10月



キュアサルコーマ運営会議

・理事だけでなく、日本肉腫学会の運営に携わっている有志の人たちと

三田病院で打合せを数回重ねました。
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2018年10月



パープルストライド柏・東京

・RCJの眞島理事長の所属するパンキャンジャパン主催で、すい臓がん撲滅
チャリティウォークが日比谷公園であり、5km歩いてきました。医療従事者や外
人も多く参加していました。
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2018年11月



第6回腹膜偽粘液腫患者支援の会

・RCJの理事の東さんの腹膜偽粘液腫患者支援の会の講演会で、RCJ発足と
その後の取り組みについて、発表しました。

・今まで全く知らなかった疾患のことが勉強でき、腹膜播種については、肉腫
も関係があることもわかりました。
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2018年11月



第3回日本肉腫学会・日本臨床肉腫学会合同年次総会（東京）

・今回のテーマ：婦人科肉腫のすべて
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2018年12月
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患者交流会

・日本肉腫学会の後、患者・家族交流会を実施しました。
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2018年12月



がん患者学会

・全国がん患者団体連合会が主催のがん患者学会で、RCJ発足とその後の

取り組みについて発表しました。

April 13, 2019CureSarcoma

2018年12月



映画「がんになる前に知っておくこと」

・澁谷で試写会があり、栃久保、大西が

参加しました。

・その後、いろいろなところで上映会が

開催されているようです。
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2019年1月



FFJCP2019（東京・秋葉原）参加

・一般社団法人中外Oncology学術振興会議(CHAAO)が運営。

・テーマは、患者からみた「がんゲノム医療」。グループ発表、ポスターセッショ
ンもありました。

・川上、大西が参加。
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2019年1月



第2回日本サルコーマ治療研究学会学術集会

・主に整形外科領域主体の肉腫の学会。

・課題は、集約化、ネットワーク化、病理診断、マネジメント力、エビデンス不足、

婦人科領域の参画など、浮き彫りにはなってきた。

・患者・家族も参加可能。
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2019年2月



2018年度リレーフォーライフ(RFL)参加実績
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*福島(8/25-26)

*茨城（つくば）(5/19-20)

*ぐんま(10/6-7)*福岡(9/8-9)

*佐賀(9/22-23)

*熊本(5/12-13)
*東京・上野(10/13-14)

*東京・御茶ノ水(6/30-7/1)

*青森八戸(9/1-2)

*宮城(9/29-30)

*和歌山(4/14-15)

*芦屋(9/1-2)

*高知(10/20-21)

*福井(9/1-2)

http://sarcomanet.net/cache/img/jpg/w_h/4252f2d796bc5c12078459fbb1f56a9f28aa428e_jpg.jpg
http://sarcomanet.net/cache/img/jpg/w_h/adf40dfb15aada8c113a2006ac52a60bf82fb9d8_jpg.jpg


2019年度活動予定

2019年

4月11日（木）RCJ理事会（飯田橋）

4月13日（土）理事会、通常総会、講演会（飯田橋）

4月27日（土）希少がん患者サミット（国立がんセンター）

5月11日（土）～12日（日）RFL東京・お茶の水

5月18日（土）～19日（日） RFL茨城（つくば）、熊本、大分中津

5月25日（土）～26日（日） RFL和歌山

6月9日（日）市民公開講座、全国がん患者団体連合会総会

6月22日（土）～23日（日）RFL青森八戸

7月18日（木）～20日（土）日本臨床腫瘍学会学術総会（京都）

8月31日（土）～9月1日（日）がん患者学会（東京）

9月7日（土）～8日（日）RFL芦屋

9月26日（木）～28日（土）日本癌学会（京都）

10月19日（土）～20日（日）RFL東京・上野

10月24日（木）～26日（土）日本癌治療学会学術総会（福岡）
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2019年度活動予定

2019年

12月7日（土）患者・家族交流会（東京）

12月8日（日）～9日（月）日本肉腫学会・日本臨床肉腫学会総会（東京）

2020年

2月21日（金）～22日（土）日本サルコーマ治療研究学会学術総会（大阪）

☆他各地のリレーフォーライフに参加予定
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