
日本ヘアロス啓発実行委員会

2022.7.13

Alopecia 
STAND UP !
ヘアロスの私たちが伝えたい事



はじめに

9月は世界で制定されている脱毛症啓発月間（Alopecia Areata Awareness Month）で
す。今年から日本でも、脱毛症や抜毛症や他のヘアロスについて認知を広める為、そ
してヘアロス当事者が自己肯定感と共に輝く未来を踏み出すことを応援する為のイベ
ント月間を開催します。

日本でも、脱毛症啓発月間を！
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ヘアロスとは？

ヘアロスとは、様々な要因で髪の毛が無い状態や変形している状態のことを言います。
大きく分けて、脱毛症、抜毛症、乏毛症、無毛症、治療による副作用などが原因となり起
こります。
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ヘアロスの現状

脱毛症は500人にひとり、抜毛症は100人にひとり発症していると言われており、乏
毛症は少なくとも国内に1万人の患者がいます。

髪が無くなるという症状は命に直結したものではありませんが、心理的にとても大き
なインパクトを与えます。ウィッグなどで隠すことが出来るので、当事者の多くが人
知れず悩んでいるのが現状です。

想像以上に沢山のヘアロス当事者がいます
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ヘアロスの現状
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59.8% 46.4% 43.1% 41.7% 40.2%



出典：https://note.com/aspjmodel/m/m4f24f27d8b19

2021年8月～9月に行われた実態調査の結果をまとめて公開しているマガジン
実施団体：特定非営利活動法人Alopecia Style Project Japan 

 



髪の毛が無いことで、多くの人が日々の暮らしの中で様々な悩みと向き合っています。

以前は出来ていたこ
とが出来なくなっ
た。（スポーツや遊
園地、温泉など）

雨や風の日を恐れる
ようになった

前の方に座ったり、
上から見られるよう
な場所はできるだけ
避けたいと思うよう
になった（人目を気
にして行動する）

周りが自分を見てい
るように感じる

新しい人に会うのが
怖いと感じる

Q1「脱毛症であることで、日常生活の中であてはまるものがあれば教えてください。」



ヘアロスの現状
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46.7% 42.8% 39.9%



出典：https://note.com/aspjmodel/m/m4f24f27d8b19

2021年8月～9月に行われた実態調査の結果をまとめて公開しているマガジン
実施団体：特定非営利活動法人Alopecia Style Project Japan 

 



髪の毛が無いことで、多くの人が日々の暮らしの中で様々な悩みと向き合っています。

「自分なんて」と卑
下してしまう

新しくなにかに挑戦
することが難しいと
思うようになった

おしゃれや見た目に
対する意欲がなくな
った

Q2「脱毛症であることで、ご自身の精神や心にはどんな影響がありますか？」



時代背景と課題意識

ウィルスミスのビンタ事件について

ワイドショーをにぎわす程の大ニュースになった、ウィルスミスの事件。日本では、アカ
デミー賞の授賞式でパンチをしたという事にばかり焦点が充てられていました。背景の脱
毛症の妻をかばったということまできちんと報道はされていませんでした。もし脱毛症が
より広く知られていたら、報道の仕方は違っていたのではないかと思います。
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時代背景と課題意識

東洋経済ONLINE：https://toyokeizai.net/articles/-/579466
Amebaニュース：
Yahooニュース：
https://news.yahoo.co.jp/articles/0a4015de72a7f33a292836d357445bddc7f37f6a 8



当事者の声

家族

ヘアロス
当事者

医療
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自己肯定感の低下

孤独から
の情報不足

専門知識と経験の
ある医師不足

コミュニケーション
ギャップ

高価なウィッグの継続
使用や治療の経済負担

自責の念

世間の間違った
おもいこみ

「ストレスでしょ？」
「心が弱いんじゃ」

将来への不安

多くが人知れず悩んでいます。



日本ヘアロス啓発実行委員会組織図

渉外
3名

広報
1４名

リアル交流会
イベント
７名

日本ヘアロス啓発
実行委員会
総勢36名

委員長
1名

副委員長
1名

企画営業部
7名

事務
5名

メイン会場関係
21名

運営部
2名

監事
１名
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イベントの目的
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目的①
ヘアロスに対する差別を無くす
知ってもらう事によって、ヘアロスの人が傷つかない社会を目指します。

目的②
仲間との出会い、共感、共有
世の中にはヘアロスの情報は殆どありません。その為ひとりで悩む方が多いのが現実です。

それを改善し、仲間同士で出会い共感、共有できるイベントを目指します。




 2022年 2023年 2024年


 啓発イベントの発足 啓発イベントの認知を広める 当事者以外も巻き込む

キャンペーンサイトPV 60,000PV 1,000,000PV 500,000PV

SNSフォロワー数
2,000人
Instagram 1500人
Twitter 500人

10,000人 50,000人

会場イベント参加者
300人
前夜祭30人

当事者向け日100人
一般向け日170人

500人 1000人

ウェビナー参加者 100人 200人 500人

イベント期間
1か月

（会場イベント3日間）
1か月

（会場イベント５日間）
1か月

（会場イベント７日間）

3か年の数字目標・社会変容

目指す未来
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・2021年は Lilly and Pfizer Pharmaceuticalsがスポンサーとなりイベントを開催。総額

＄224,483（2850万円）の寄付を集めた。

・Philadelphia Phillies, Los Angeles Dodgers. Colorado RockiesやSan Francisco Giants

を含む16チームの野球チームがイベントや試合を開催している。

NAAF（アメリカ）

海外事情

https://www.naaf.org/programs/september-is-alopecia-areata-awareness-
month#:~:text=As%20September%20is%20Alopecia%20Areata%20Awareness%20Mo
nth%2C%20once,far%21%29%20including%20the%20Philadelphia%20Phillies%2C%
20Los%20Angeles%20Dodgers.

https://www.naaf.org/programs/this-september-who-is-your-favorite-masked-hero

参考サイト
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https://www.naaf.org/programs/september-is-alopecia-areata-awareness-month#:~:text=As%20September%20is%20Alopecia%20Areata%20Awareness%20Month%2C%20once,far%21%29%20including%20the%20Philadelphia%20Phillies%2C%20Los%20Angeles%20Dodgers.
https://www.naaf.org/programs/this-september-who-is-your-favorite-masked-hero


"Week 1 - Get Talking Week"　話す週
①ウェビナー 'Ask the Experts: a Q&A webinar' （専門医と話そう）
②ウェビナー'Ask the Alopecia Community: a Q&A webinar' （脱毛症コミュニ
ティーとのQ＆A）

Week 2 - "Wellbeing Week”自分を大切にする週
ウェビナー①　'Learning to live well with alopecia' （脱毛症でも人生を楽しもう）
ウェビナー② 'Supporting the wellbeing of a child with alopecia' （子供と脱毛
症をサポートする）

Week 3 - Research Week　最新の研究について
ウェビナー① 'Getting to the roots of alopecia areata'.（脱毛症の根源） 
ウェビナー② 'Treatments and Alopecia Areata'. （脱毛症の治療）

Week 4 - This Is Me Week　”私”の週
沢山のSNSのコンテンツ。Alopecia UKのFacebookメンバーによって作成された
ミュージックビデオ

Alopecia UK（イギリス）

海外事情

イギリスでは、9月を1週間ずつ4つのテーマ
に分けて色々なイベントを開催していた。
"

www.alopecia.org.uk/alopecia-awareness-month-2021-whatson参考サイト 14

http://www.alopecia.org.uk/alopecia-awareness-month-2021-whatson


イベント概要

2022

9.30 
fri.
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各地交流会

ウィッグで変身
撮影会やセルフィ―写真 ワークショップ

協賛店応援
キャンペーン

オンライン
キャンペーン2022

9.1 
thu.

2022

9.23,24,25 
         fri.     sat.    sun.

メインイベント 専門医の対談



ウィッグカット
ショー

ヘ ア ロ ス 啓 発 月 間

＼ヘアロスを身近なこととして楽しく体験してもらう一か月／



イベント概要
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メインイベント日程
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9月23日（金）（レセプションパーティー）

・VIP・イベント関係者を呼び、先行イベント＋レセプション

9月24日（土）（当事者・家族限定）

9月25日（日）（一般公開日）

・ウィッグを試してもらう。楽しんでもらう。
・変身した自分を特設フォトブースで撮影
・オシエルズ×ヘアロスキッズのトークセッション
・医療美容師による、ウィッグのヘアカットショー

・色々なメーカーのウィッグを試し、ウィッグで変身した自分を、特設フ
ォトブースで撮影
・ウィッグアレンジやメイクレッスンのワークショップ（参加券必須）
・専門医師×当事者の対談（脱毛症・抜毛症）

9月26日（月）～9月28日（水）

・ウィッグやヘアロス関連商品の展示

＼皆が楽しめるメインイベント／

オシエルズ矢島さん ヘアロスキッズアンバサダー



メインイベント来場者見込み
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◆来場者見込み
9月23日～28日

日本ヘアロス実行委員会委員38名

当日スタッフ関係者　約10名

来場者見込み　400名

【内訳】

9/23 レセプションパーティ       30名
9/24 ヘアロス当事者家族向け　100名
9/25 一般公開　　　　　　　　170名
9/26～28日　展示のみ　　　　100名　

◆想定来場者特性や人数など

髪に症状をもつ当事者

・ASPJコミュニティサイト登録者数4100名

・冠花の会（かんなのかい）先天性乏毛症・縮毛症

当事者ネットワーク会員数　330名

皮膚科、看護師など医療関係者

ウイッグ企業関係者
一般社団法人 ランブス医療美容認定協会 所属美容師

＼9月23日・24日・25日…300名を目標／



オンライン施策・概要
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YouTubeライブ

SNSでヘアロスを応援・表明しよう

プレゼントキャンペーン

協賛店様による、応援キャンペーン

　　　医師×当事者トークライブ

　　　当事者あるある座談会

　　　応援者- #AlopeciaAlly

         当事者- #IamAlopecia

　　（SNSで拡散⇒応募フォームによる抽選でプレゼント）

　　（イベントキャンペーンSNSで紹介）

＼オンラインイベントでイベント効果をレバレッジ／



オンライン施策（当事者・一般向け）
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●施策名 「#AlopeciaAlly」キャンペーン
セルフィ―を投稿することでヘアロスを応援しよう！

●対象

●目的 髪がある人・応援者⇒「投稿することが理解になる」

＊啓発イベントを重ねていくうちに変化が起きるかどうかの可視化

髪がある人（応援者）

●報告 啓発月間終了後、特設サイト、ASPJ、クラファン支援者などへ
投稿数の報告をする

●場所 Instagramに＃AlopeciaAlly のタグを付けて投稿してもらう

SNSを活用することで、インタラクティブな
イベントを目指しています。
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各地交流会

ウィッグの有り無しに捕らわれずに
スポーツを楽しむ交流会

ヘアロス当事者は、運動を諦めている事がとても多
いので、その垣根を外して思いっきり楽しんでもら
います。

＼仲間同士の共感／

9/17 
ヘアロス
スポーツ
交流会

9/4
ASPJ交流会
＆撮影会
in京都

9/3
大阪樟蔭女子大学

化粧学科
×当事者座談会

9/10
ASPJ×冠花の会 
交流会＆撮影会 

in 福岡



実施までのスケジュール

5月　

7月　

8月中旬　

9月上旬　

9月23日（金・祝）

9月24日（土）

9月25日（日）

9月26日～28日

10月　

日本ヘアロス啓発実行委員会発足

ヘアロス啓発イベントクラウドファンディング開設

実施報告

一般公開、アライ（応援者）向け東京メイン会場イベント

髪に症状を持つ当事者、ご家族限定東京メイン会場イベント

前夜祭 クラファンVIP、メディア、関係者

リターン発送

プレスリリース
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ウィッグなどの展示



おわりに

ヘアロスについて知ろう。
髪がある人は、脱毛症や抜毛症の存在について。Alopecia当事者は、私たちの無限の可能性
について。

理解の先には、皆が心地よく過ごせる未来がある。
何も諦める必要がないと思える。

私たちは、髪が無くても誰一人、何一つ諦めることのない世の中の実現にむけてこのイベン
トを通じて寄与していきます。

2022年9月 
先ずは、ヘアロスについて知る。

23



この資料に関するお問い合わせは下記まで

alopecia2.0@gmail.com

NPO法人　ASPJ　Mitsuko

stylewithwigs@gmailcom

Style with Wigs　葉月 

日本ヘアロス啓発実行委員会
alopecia.stand.up@gmail.com
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