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【巻頭言】「政権交代」と私たち（患者団伽の役割
難病対策---次の時代に向けて

JPA代表伊藤たてお

２回の大会、難病患者の就労支援、新しい難病
対策と長期慢性疾患対策の提言の発表、難病
対策委員会、全国集会、難病対策予算の１００
億円復活の要望、難病対策の拡大（対象疾患
の拡大等)、希少難病薬の開発予算の増額とド
ラッグラグ解消問題、扶養控除廃止反対の行動、

超党派議連設立要望、障害者制度改革推進会
議への申し入れ、民主党への要望活動などなど。
機関誌「JPAの仲間」の発行。今年に入って
からは､自動販売機の設置要望や資金援助活動、
障害者制度改革推進会議責任者との懇談、新し
く事務局長を迎える準備と様々な面でのJPA
の活動の刷新の準備、そして総会へ向けての会

議などがひしめき合っています６
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◎昨年一年間ＪPAの活動
といっても実にたくさんのことに取組みました。

詳細は総会に向けての幹事会で討議される予定
ですが､｢JPAの仲間」を発行するに当たって、
いくつかの点について振り返り、そして今どのよ

うな課題に直面しているかを考えてみたいと思い
ま式
国会請願､資金造成活動（入れ歯リサイクル、

患者支援自動販売機、協力会、加盟分担金の
引き上げのお願いなど)、勉強会などの学習活
動、難病相談支援センターとセンター研究会年

◎政権交代と大きな課題
政権が交代したことは私達の活動にも大きな

影響を及ぼしていま式難病対策の見直しが始
まりました。障害者施策が大きな歴史的転換を
しようとしていますも

巻 頭 言
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これまでの障害者福祉制度（自立支援法の廃

止など）を根本的に見直し、障害当事者主体の
新しい福祉法を作りだそうと、障害当事者主体
の推進会議を立ち上げました。しかもその大元
は全閣僚による改革本部で首相が責任者という
大きな権威に裏打ちされたもので、ものすごい
勢いで検討を進めていま説
そこに難病（難病の定義はどうするのかを含

めて）をどう取り入れるのか、私たちが提言して
いる“新しい難病・長期慢性疾患対策”とはど

ういう関係になるのか、難病や長期慢性の嫡気
になれば医療費に苦しむことになる今のl鮭療保

険制度の抜本的改競をどうするのか、医療にお
ける患者主体の医療とは、などなどの課題が今
私達の'二lの前にあるので戎
そのためのJPAの組織力強化と事務肘の強

化への取組みが､顛要なしかも緊急の課迦となっ
ていま式そのための資金力の強化と共にまさ
に最重点課題となっていま式これは一部の加
盟団体にだけ努力をお願いするのではなく、皆
が取組まなければならない緊急の課題ですｂ

盟しているすべての団体の協力と参加を呼びか
けます６

◎患者団体の原点の確認が大切
私たちが、けっして楽ではなく、しかも役員の
不足と高齢化の中でこれらの活動を行なうのは
容易なことではありません。なぜ私たちは患者
会に入ったのだろうか、入った時に同じ病の仲
間と出あった時の感動を思い起しながら、今苫
しんでいる仲間やこれからＩｒ１じ病気にかかる人
が同じ苦しみを味わうことが無いようにと願い集
まった患者会の原点を思い出してください。一
つの団体では社会の矛盾を変えることは出来な
い、と全国の患者団体と手を結ぶためにJPA
に加盟した原点を思い出してください。それが

今私たちがしなければならない最も大切なこと
なのではないでしょうか。

②
今年はJPAだけではなく「難病の子ども全
国ネットワーク」をはじめ､JPAには入ってい
ない患者・家族団体も共同して「全国難病、長
期慢性疾患フォーラム」を１１月に東京で開催
します。全力を挙げて成功させたいと思いますｂ
また２００８年度から提唱されている毎年２月
２８口の「世界希少･難治性疾患の日」を行政
や企業、国会まで巻き込んで開催したいと計画
しています６５月には世界各国の患者団体にお
いでいただき、世界会議を開催する予定ですｂ

難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の患者
と家族の抱えている問題と日本の医療制度、医

療保険制度、福祉制度の矛盾を社会に知ってい
ただける絶好の機会として、全国各地で様々な

取組みが行なわれることを期待したいと思いま
す６

◎発信の強化
私達の要望の実現に向かって、多くの社会の
人たちの支援をいただくために、国会や議会に、
政府や行政に、患者・家族の困難や苦しんでい
る現状と要望を、そして私たちが取組んでいる

活動を知っていただかなければなりません。そ
のためには「発信の力」を大きくしなければな
りません。
各種イベントを成功させると共に「JPAの

仲間｣とホームページの刷新が重要な課題となっ
てきました。それは事務局や一部の役員・団体
だけで取組めるものではありません｡JPAに加

巻頭 言
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|特集’
津

８回幹事会のご報告>：
Ｌ 一

事 生 〉第 幹ぐJPA 回特集 の
扶養控除の存続､予算確保の取り組みを確認。
｢成年扶養控除の存続」「研究事業予算の復元」を実現する。
JPA第８回幹事会は、「扶養控除の存続」を求める取り組みの山場となる

１２月１３日、品川区立中小企業センターで開催されました。幹事会は、議長に
森幹事（全国膠原病友の会）を選出し、「非営利活動法人難病ネットワークと
やま」の新規加盟を承認、経過報告、財政検討委員会からの提起、 j P Aの要
望と最近の情勢、２０１０年予定表などの討議を行いました。また、翌日の要請
行動にむけて「２０１０年予算編成にむけての重点要望書」「扶養控除の存続を求
める特別決議（要望書)」の確認を行いました。なお、この幹事会には、NHK
のテレビカメラが取材に入り、扶養控除の存続を求めるJPAの取り組みが、
全国ネットのニュースで大きく報道されました。これら私たちJPAの取り組
みは、「成年扶養控除の存続」「難治性疾患克服研究事業予算の１００億円の復元」
など現実政治を動かす大きな成果をつくりだしています。

『扶養控除の存続」を求める取り組み
万人を超える疾患の公費医療助成外しに反対す
る取組み」以来の当事者運動の流れを継承する
ものとなっていま式要望の趣旨は以下の通り
でする

扶養控除の存続を求める取り組みでは、当初
の扶養控除廃止案の一部が撤回され２３歳から
６９歳までの成年扶養控除が存続されました。こ
の結果は、難病患者・家族だけでなく３００万
人～５００万人に影響を及ぼす成果となり、「５

③

＜｢扶養控除の存続」要望の趣旨＞
現在､政府税調（税制調査会）では､子ども手当の財源に充当するための見直しの一つとし乙

扶養控除の廃止が検討されていますｂ障害者や難病をもつ人の生活保障や就労状況は現状では
大変厳しく、成人しても働き場所がないため、やむなく親元の扶養家族として生活している人も
少なくありません。これが廃止されれば、税額は一気にあがりますｂ参議院調査室の試算によれ
ば、年収１８０万円の世帯でこれまで所得税非課税であった者が、扶養控除の廃止で16,000円
の税金がかかることになりますもそれだけでなく、特定疾患受給者証をもっている場合、その世
帯の所得ランクもあがり、医療費負担も増えることになります６税調では、これらの問題も指摘
され、廃止後に新たに「成年障害者等扶養控除（仮称)」の新設によって、成人で働けない障
害者等のいる世帯については引き続き扶養控除が存続されるようにする案も提示されました。し
かし、新設される「扶養控除」の対象を捕捉するためには、身体障害者手帳や特定疾患受給者
証など、「障害者等」である公的証明書が必要になり、身体障害者手帳などをもたない多くの障
害者や難病をもつ人はこの対象からはずれることになりますｂ難病に至っては、５０００から７０００
あるとされる難病のうち、特定疾患に指定されているのはわずか５６疾患にすぎませんので、ほ
とんどの人は対象外となってしまいま魂この救済策では、まだ難病に認定されていない患者、
長期慢性疾患患者、小児慢性特定疾患の２０歳以降のキャリーオーバーの方など、大勢の方が
救済されず噺たな谷間」をつくりだすことになってしまいますｂ私たちは、あらためて政府税
制調査会の税制改革に関して次のとおり要望しま式．
＜要望事項＞
私たち患者･家族の生活を破壊する畉養控除の廃止」はせずに､扶養控除を存続してください。

特 集 」 P A 第 ８ 回 幹 事 会 の ご 報 告
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また、この間の取り組みは次の通りで式
１）長浜厚労扇状臣、大串財務大臣政務官に面談
・１１月１６日（月）「難病対策の推進を求め
る国会内集会」を開催し、長浜厚労副大臣、
大串財務大臣政務官に面談し要望書を手渡
しました。また、各党国会議員に要望書を
提出しました。

２）税調委員への要請
・１１月１９日（木）税調委員（原口総務大臣、

峰崎財務副大臣、古本財務大臣政務官、
田島環境副大臣、阿部社民党政策審議会
長、下地国民新党政務調査会長）などに
要望書を提出しました。
・１２月９日（木）税調委員１１名（衆議院
第１議員会館）に要請しました。
・１２月１４日（月）税調委員（全員）及び
与野党国会議員に要請しました。

3）企業団体委員会への陳情
・１２月４日（金）民主党企業団体委員会へ

要望書を提出しました。
4）報道各社への要請
・１１月２７日（金）厚生記者会へ「取り組

み報道のお願い」文書を送付しました。

・１２月４日（金）民主党企業団体委員会要

請内容の記者会見を行いました。
・１２月１０日（木）「成年扶養控除の実態報

道お願い」の文書を厚生記者会へ配布しま
した。
・１２月１３日（日)NHKが第８回幹事会を

取材し、テレビやラジオでJPAの取り組
みを報道しました。

5）各県難連。加盟団体での取り組み
・１１月３０日(月)各県難病連へ｢税調メンバー
への要請緊急取り組み」を提起しました。
・１２月３日（木）各県難病連へ「民主党県

連への緊急要望書」の提出を提起しました。
・１２月７日（月）加盟団体へ「税調委員や

民主党県連への要請」の取り組みを提起し
ました。
･１２月９日（水）加盟団体へ「税調委員に

FAX・メールで実態を伝える取り組み」を
提起しました。
・１２月１５日（水）税調で取扱いを決める

最終段階で、畦活実態や影響などFAX･
メールでの訴えを」との取り組みを再度、
加盟団体に訴えました。

④

J P A 第 ８ 回 幹 事 会

特 集 Ｊ P A 第 ８ 回 幹 事 会 の ご 報 告



1976年２月25日第三種郵便認可(毎週4回月曜･火曜･木曜･金曜発行)SSKO通巻7311号2010年３月5日発行

短期間の取り組みで大きな成果をあげる (アンケート調査結果より）

今後、加盟団体の組織・財政確立やJPA事務局体制の整備が必要
各県難病連への提起が１１月末、１２月中旬に
は山場を迎えて決着するという短期的な取り組
みにもかかわら哉税調委員、民主党県連、民
主党企業団体委員会、マスコミへの報道要請な
どへの取り組みを通じて、勝ち取った「成年扶
養控除の存続」の成果は大きなものがあります６

この取り組みを総括するため、加盟団体への
アンケート調査を行いました。
このアンケートへの回答率が46.8％（県難病

連55.3%、疾病団体33.3%）と半分程度ですが、
今後も含めた組織内での討議状況が96.5%、会
報などへの掲載が78.5%、税調委員への要請
が72.4%、民主党県連への要請が55.2％（県
難病連71.4%）の取り組み状況となっていますｂ
JPAの取り組みが１１月中旬から始まり、

次にアンケートに寄せられた感想の一部を掲
載させていただきますも

＜アンケートに寄せられた感想＞

１．取り組みに対する意見・評価
・扶養控除の存続問題は、難病患者・家族に大きな影響を及ぼす問題なので、ｊPAの機敏
な行動、取組みはおおいに評価できると思う。
・短期間でここまでやれたのは、JPAで取り組んだ大きな成果だと思う。
・このような広い視野に立った活動が、市民権を得て行くうえでは必要だと思う。
・一丸となって、当事者が実情を訴えること、今後もｊPAの大きな患者会組織として、諸々の
制度・情報等には即応できる体制が大事だと思います６
．いち早く声をあげ、メディアを通じて世論形成をリードしたのは大いに評価できると思う。

２．各団体での取り組み反省点
・反省点として、県難連から加盟団体への呼びかけが不足していた。
・大切な行動だと思った。しかし、時間がなく充分な取り組みにならなかった。
・１２月幹事会に出席していなければリアルに伝えられなかった。
・日数がないということで事務局中心の運動となってしまったが、今後は連絡体制を整え全体

で取り組みたい。
３．今後の取り組み留意点
・財務副大臣が、扶養控除は配偶者控除廃止問題と合わせて見直すと言明しているだけに、

今後の取り組みを具体的に提起していく必要があると思う。
・難病連に加入している団体の結束力が、今回の要求獲得に連動したことの意義を、県難病
連の育成及び団体結成に生かしていきたい。
・このような急な動きに、今の｣PA事務局体制では十分な対応ができません。財政を確立し、
早急な事務局体制の整備が必要で式

⑤
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難治性疾患克服研究事業が１００億円に復元
特定疾患治療研究事業は、４３億増で２７５億円に

前政権のもとで１００億円となった難治性疾患
克服研究事業の概算要求額が、新政権の概算
要求見直しを通じて７５．５億円に減額されました。
私たちは、この状況を変えるために、１１月１４
日JPA全国患者家族集会で要望事項を確認し、
民主党をはじめとした各党の国会議員、厚労省
への要請行動を取り組んできました。この結果、

平成２２年度難治性疾患克服研究事業の政府概
算要求額は、前年と同額100億円に復元しま
した。また、特定疾患治療研究事業は、対象疾
患が１１疾患増えたことや自然増として４３億円
を増額し２７５億円となりました。
以下は、全国患者家族集会で採択した緊急要
望事項でする

(特定疾患治療研究事業、難治性疾患克服研究事業）
前政権で大きく増額が約束された、難病対策予算（難治性疾患克服研究事業１００億円、特定

疾患治療研究事業、研究奨励分野など）の減額はしないでください。制度改正が行われるまでの
間は、特定疾患治療研究事業および難治性疾患克服研究事業の対象疾患を毎年拡充してくださ
い。

J P A 声 明 文
⑥

政 府 税 制 大 綱 に お け る 扶 養 控 除 存 続 の 決 定 に つ い て
２００９年１２月２５日
日本難病･疾病団体協議会(JPA)

一部分を除き、また将来の見直しの余地を残したものではありますが、当面は「扶養控除」

の存続が決まったことは大変嬉しいことと歓迎いたします。

全国の患者・家族団体の必死の活動が実ったものですが、同時に、私ども患者・家族団体
の活動で、難病や長期の病気、介護で苦しんでいる多くの国民の生活の破壊を少しでも食い
止めることができたとすれば、私どものこの間の苦労が報われたという思いです。

患者･家族の願いを受け止めて､最後までがんばっていただいた政府税制調査会委員の皆様、
私どもの要望を取上げていただいた与野党の各議員の皆様に心から感謝申し上げます。

しかし、福祉や社会の谷間とも言われている、難病患者や長期慢性疾患、そして介護で苦
しんでいる多くの国民の存在に気がつかず、一日も早く急ぐべきそれらの支援を先送りしな
がら、まず増税を考えた政府と与党には深く反省をうながしたいと思います。

難病・長期慢性疾患患者、介護を必要としている患者とそれらの家族への支援を強化・拡
充する政策を一日も早く確立していただくよう、政府と与党に対する要望を今後も一層強め
ていきたいと思います。

特 集 Ｊ P A 第 ８ 回 幹 事 会 の ご 報 告
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ご報告||｢今後の難病対策｣勉強会を開催しました
2／１４第１３回勉強会。第３回関西勉強会

２月１４日（日）、東京・文京区のシビツクセ
ンターで開かれた第１３回「今後の難病対策」
勉強会には、患者団体・個人、研究者、マスコ
ミをふくめ４６名が参加しました。
第１のテーマ「もう待てないドラッグ＆デバイ
スラグ解消～未承認・適応外薬問題を患者の立
場で考える～」では、実行委員のはむろおとや
さん（下垂体患者の会代表理事）が問題提起
を行いました。はむろさんは、「患者、家族に
とって、治療薬がないことほど悲しく、つらいこ
とはない。革新的な薬が早く開発されて世の中
に出回る環境を整えることは私たちの願いそのも
の」と前置きして、海外で使っている新薬を国
内で使えるまでに時間がかかる問題（ドラッグ・
ラグ）の解消に向けた課題として､①審査の基準
や実施体制が欧米に比べて整備されていない問
題､②医療保険制度における薬111i制度の問題、
③治験の基準やその環境が整っていない問題、
④製薬企業の開発戦略上の問題、の４点を指
摘｡みんなで考えあいましょうと提起がありました。
ゲストとして出席していただいたノーベルファー
マ株式会社の塩村仁社長は「製薬企業からの視
点」として、新薬開発側の立場から現状を率直
に話されました。新薬の開発には小回りのきくベ
ンチャー企業が優れていることを紹介したうえで、
｢もし、患者がその薬を必要としているのならば、
政府よりも製薬企業を回った方がいい。政府は

車検をするところ、企業は車を作る所、車がほ
しければメーカーを回るのと同じです」と助言し
ました。
今回のもう一つのテーマである「今後の難病
対策・慢性疾患対策の具体化を考える～難病対
策委員会、障がい者制度改革推進会議の議論
にのせていくために～」では、実行委員長の水
谷から問題提起として、今後の対策のあり方に
ついては､難病対策委員会とともに内閣府の「障
がい者制度改革推進会議」での議論が急ピッチ
で進められている情勢をしっかり見据えて､難病・
慢性疾患患者は、「患者であり障害者である」こ
とを自覚すること。疾病と障害の違いと関連を整
理しつつ、患者の生活実態から課題を整理する
必要があり､この点ではICF(国際生活機能分類）
の視点で患者の全体像をとらえることが大切であ
ること。そして医療、介諏、リハビリ、就労、所
得保障、教育、社会参加などの課題ごとにどう
いう支援が必要なのかを、個別の患者の実態を
基礎に具体的に政策化していくことが急がれるこ
と。等々が話され若干の意見交換を行いました。
また、PRIPTOKYOの西村由希子さん（東京

大学先端医療研究所助教）より「RareDisease
Day(世界希少・難治性疾患の日)2010」の
国内イベント（２月２８日）についての訴えと、
アンケートへの協力のお願いがありました。

（水谷幸司・記）

②

２月１４日（日）、東京と同じ日に大阪府高槻に現在の医療費助成制度を確認し、医療費の現
市において関西勉強会を開催いたしました。状と目指すべき難病制度について意見交換を行
テーマは「現状の難病対策を検証する」～現在いました。詳しくは報告書を作成致しますので、
の医療費助成制度を検証し、今後の難病制度ホームページをご覧ください。次回は４月１１日
について考える～と題して、難病対策の中で特（日）の開催予定で戎（大黒宏司･記）

関西勉強会ﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞhttp:"hpkanshin-hirobajp/kansaistart/pc/

J P A = コ ー ス
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ご報告｜医療基本法制定推進ﾌｫーﾗﾑ会議
プから、医療基本法の大枠について説明があり、
それに関する質疑や意見交換がされました。
医療基本法の制定を進めるうえで、医師の団

体、病院の組織、医療生協、政党など幅広く呼
び掛けて行くことなども話し合われました。
次回は３月２８日（日）元厚労省医政局長の
伊藤雅治氏に問題を提起していただいて、議論
する予定です６

昨年１０月｢患者の権利宣言２５周年記念集
会｣が名古屋市で開かれて以来､実行委員会(J
PAも一員として参加）は参加者の幅を広げて、
医療基本法の法制化に向けて勉強を始めました。
その第１回目として２月７日（日）東京で弁

護士・東大研修生・患者・医療関係者など２０
数名が集まり勉強会を開きました。ま説東京
大学の特別研修をした医療政策を考えるグルー

ご報告||｢医療上の必要性が高い未承認薬．適応外薬検討会議」
専門家が七つの班（▽代謝・その他▽循環
器▽精神・神経▽抗菌・抗炎症▽抗がん▽生
物▽小児）に分かれ、海外での医学的根拠の
あるデータに基づいて、追加治験するものと承
認申請に回してよいものに振り分け、審査時間
の短縮を狙いま式
また、希少な薬の開発を促す新しい薬価制度

が始まりますｂ発売後すぐに下がっていた新薬
の値段を維持することで、企業が開発しやすく
する環境を整える狙いがありま戎

海外で使われていても日本で使えない未承認
薬。日本では発売されていてもその疾患には使
えない適応外薬。いわゆるドラッグ・ラグ問題
の解決へ、新たな厚労省検討会がスタートしま
した。
２月８日（月）に第１回「医療上の必要性

が高い未承認薬・適応外薬検討会議」（座長：
独行法人国立病院機構名古屋医療センター掘
田知光院長）が開かれました。昨年夏、学会
や患者会から提案された未承認・適応外薬３７４
件について、承認の検討が始まります６

⑬

ご報告|厚生科学審議会｢第１0回難病対策委員会」
危機にどう対応するか」と対応が急がれることを
強調しました。
委員会では、指定研究「今後の難病対策の

あり方に関する研究」開始が紹介されました。
難病対策委員会での検討を踏まえ、課題を調査
研究しま式
平成２２年度難病対策予算と研究事業につい
て報告がありました。今後、新たな難病対策の
議論が本格的に始まることになりそうですｂ

厚労省は２月１５日（月）、第１０回難病対
策委員会（委員長：金澤一郎・日本学術会議
会長）を開催し、今後の難病対策について自由
討議をしました。
この日の主なテーマは、神経難病の在宅医療

で式基盤整備が不十分なまま、わが国は在宅
医療へシフトしていま式国立病院機構南九州
病院長の福永秀敏先生が医療現場の立場から
講演し、痕の吸引を２４時間強いられる家族の
過重負担を紹介しました。伊藤代表は吟ある

J P A = z - ス
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ご報告｢世界希少，難治性疾患の日｣RareDiseaieDay
２月２８日に世界同時開催

・ワールドカフェ：患者、医師、研究者、一

般の方を交えた公開ディスカッション。
．「希少・難治性疾患」に関するパネル展示
・患者さんの生の声：患者さんの実体験、日

常生活、社会に望むこと等をお話いただく。
・カセットプラント：大切なものを未来に伝え
る方舟をイメージしたアート作品

〔主催]NPO法人知的財産研究推進機構
(PRIPTOKYO)

〔後援]JPAほか

RareDiseaseDay(世界希少・難治性疾患
の日）は、より良い診断や治療による希少・難
治性疾患の患者さんの生活の質の向上を目指し
て､スウェーデンで２００８年から始まった活動で
説昨年は世界各地の３０カ国が参加しました。
今年２月２８日には日本でも東京ミッドタウン
ホールＢにて「楽しみながら気I怪に情報交換で
きる場」を提供するイベントが開催されました。
その概要を紹介いたします６
・メッセージスペース：参加して感じたことを

自lilに表現するコーナー。

ご案内｜今後の行事のご案内
⑨

J P A 第 ９ 回 幹 事 会全国難病センター研究会
＜日時＞４月４日（日）
１．幹事会（１１時～１６時３０分）
２．財政確立の取り組み経験交流会

（１７時～１９時）
３．夕食交流会（１９時～２１時）

＜会場＞東京海員会館「会議室」
＊翌日は、各省庁交渉等を予定していますも

◎全国難病センター研究会第１３回研究大会
く日程＞３月１３日（土）～１４日（日）
＜会場＞新潟市万代市民会館

６階多目的ホール
◎全国難病センター研究会第１４回研究大会
く日程＞１１月２７日（土）
＜場所＞東京予定

J P A 第 ６ 回 総 会
＜日時＞１１月２８日（日）
＜会場＞国立オリンピック記念青少年

総合センター「国際会議室」
＊現在、難病のこども支援全国ネットワーク、
社団法人日本リウマチ友の会、日本難病・
疾病団体協議会の三団体で実行委員会を
結成し、共通する要望事項による統一集会
の開催を準備じています６

＜日時＞５月３０日（日）
＜会場＞晴海グランドホテル「大会議室」

*翌日は、国会請願行動、国会議事堂見学
を予定しています６

J P A ニ ュ ー ス
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難病をお持ちの方へ
洽性疾患患者雇用開発助成金について～～難

こん移調督評
あ&l琴せんか？

再 一 一 画 一 石 三 一 ＝

な=輌芸一̅’
ずに離職してしまったＩ

◎難癌であることをオープンにすると、就職に不利に
◎難癌であることを隠して働いてきたが、うまくいか
◎難窮の診断は受けたが、障害者手帳は取得していな障害者手帳は取得していない (取得できない／取

等得したくない）ので、障害者枠で就議ができない。 ｉ

幸

！

します！

碓治性疾患患者雇用開発助成金（離開金）
[D 毒ハ ｎ - ワ ー ､澱い一」

⑩ を雇い入れる事業主に対して巽金の一部に相当する額を助成し、雇用を促進
します。

’●事業主には、あらかじめ難病についてオープンにし、ご理解いただいた上での就

職になり、安心です。

I●順し”雇入れから約６か月後にハローワーク認員が忍燭訪問を行い、職場定警をサボーー ー ー ー 一 一 一 一 一 - 一 _ 一 二 一 一

野

Ｉ

鹿 角

PoINTZ
鯉

対象者は手帳をお持ちでない難病のある方です
以下側～③のいずれにも当てはまる方が対象になります。

②鎧洽性疾患克服研究事業のうち、
月末時点１3０疾患）若しく
２万

’

※ハローワークに「特定疾患医療受給者証」、「特定疾患登録者証」、「医師の診断密」を
提示した方が対象となります。

ノ恥
J P A だ よ り
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,PO1NT3
助成金額は企業規模等によって異なります

Ｉ

Ｐ 支蛤対象期ごとの支給額
第１期２５万円第２期２５万円大 企 業 ’ １ 年 間

短膳間労働者以外の者 製脳謂周 筆２期４５万円１年６か月間中小企業

大 企 業 ’ １ 年 間 第１期１５万円第２期１５万円
短跨闇労働者 第１期３０万円第２期３０万円

第３ " 3０万円１年６か月間中小企業 Ｆ
聖
．
-
伽
降
，
轡
。

』

倭 再

=jp創附４
事業主にも要件があります

夢業主側にも受銘の要件がありますので、ご注意下さい

⑪以下のすべてに該当する夢業主です。

①雇用保険の適用事業主であること。
②対象労鍵者（雇入れられた日現在における満年齢が６５歳未満の者に限る。）をハローワークの招介により、雇用保険の一般被保険者として雇い入れる事業主であること。

③管轄労働局長に対し対象労働者に係る雇用管理に関する事項を報雷する事業主であること。
④対象労働者を助成金の受給終了後も雇露保険の一般被保険者として引き続き相当期間雇用

，することが確実であると認められる事業主であること。
⑤責本、菱金、人塞、取引箸の状況からみて対象労働者を雇用していた霧業主と密接な関係
にある事業主でないこと。
⑥対象労勵者の雇入れ日の前後６か目間に夢業主の都合による従業員の解雇（勧奨退隠を含
むb)をしていないこと。
⑦対象労働者の雇入れ日の前後６か目闇に倒産や解雇など箱定受給資格者となる離職理由の
被保険者数が対象労働者の雇入れ日における被保険者数の６％を超えていない（誇定受給責格
者となる髪職理由の被保険者が３人以下の場合を除く。〉こと。
⑧対象労働者の出勤状況及び賃金の支払い状況等を明らかにする密類（労働者名簿、賃金台
懐、出勤簿等）を整備・保管し、速やかに提出する事業主であること。

上記に咳当する事業主であっても、対象労働者がハローワークの紹介以前に雇用（研修、
アルバイト、ボランティアを含む。）されていた遍合や雇用の予約があった煽合、助成金の支
給対象期間中に対急労働者を事業主都合により解雇（勧奨退職を含む。）した賜合等は、助成

ど耀昏識洗-ﾜーｸにこ櫓…‘“ ノ
厚 生 労 働 省
都 道 府 県 労 働 局
ハローワーク（公共園業安定所） ③ （２１．１２．２８）

J P A だ よ り
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＜なぜ資金が必要なんでしょうか？＞
②①
ｇｎＡＢ爪固梼･疾病閲仙視認含
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‘ ‘もの"は？
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患者会の継続的取り組みのために
必要なものは？
・もの
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・情報
・お金
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⑥⑤
JPAＢ応圃篇‘病鯛““急型、八日亦迩鱒･疾縄田鰍協謡曾

E J I 一猴 ､

JPAの言果透夏澤豊決《二《まJPAの現状 事蕊局を手伝っ
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難病支援の自販機設置
佐賀県小城市小城町ひらまつ病院
（2010年１月３０日佐賀新聞より）

難病・慢性疾患の患者を支援する清涼飲料
水の自動販売機の県内第１号が、小城市小城
町の「ひらまつ病院」「清水福祉会」（平松克
輝理事長）に設置された。青空の下で握手す
るデザインが施され、“支援のあたたかい心”
を呼び掛けている。
自販機は売り上げの２０％を活動の支援金

として活用してもらうもので、同病院グルー
プの敷地内に３台設置された。これまで工事
現場に設置されたことはあるが、日本難病疾
病団体協議会が全国統一で取り組む、青空デ
ザインの正式な支援自販機は県内初という。
同病院は重症難病の患者の療養病棟４８床

を置くなど、県内の難病対策の中核的役割を
果たしている。県難病支援ネットワークの三
原睦子理事長は「病院の全面的支援に深く感
謝したい。自販機が、より多くの人に難病患
者を理解してもらうきっかけになれば」と話
していた。

ひらまつ病院グループ内に設置された
難病患者支援の自販機
＝佐賀県小城市小城町 ⑮
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＜加盟団体のご紹介＞
[NPO法人岐阜県難病団体連絡協議会〕
岐阜難病連は結成３７年を迎える１４患者会
の協議会です。全国交流集会が昭和６０年に
岐阜の長良川河畔で開かれています。難病対
策の議論が岐阜でももっと深められたらとい
う思いもあって､JPA｢入れ歯キャンペーン」
などにも協力しているところです。
このキャンペーンは資金集めだけでなく、

新しい出会いもいろいろあって最近は副産物
の方に手ごたえを感じています。えらく難病
への理解を示してくれるようになった自治体
もあり、変化球のはたらきかけの効果がおも
しろいです。
残念ながら結成当初からの役員はもういま

せんが、地域理解を得るはたらきかけも紡い
でいます。患者会支援や請願活動だけでなく
｢難病連も常設の独自事業を持ち、メッセージ
を発信すること！」という先達からの教えを
引き継いでいます。

リフトバス運行(S54̅62、H20̅）を通し
ての社会参加への願い、相談事業(S58̅）で
は特に訪問相談(H８Ｊに踏み込んで、患者・
家族に寄り添ったケアへの思いや血の通った
他職種連携充実への思いを発信強化してきま
した。後の難病生きがいサポートセンターも
そうした一環として運営しています。本年度
から就労相談をたて、水・木の週２日ですが、
就労支援員を設置しやれるところから始めま
した。
近年、体験談を話しに行くかたが岐阜でも
増えてきて、「聞けてよかった！」との感想が
多方面から寄せられるようになってきました。
今年の大会でも中身の濃い体験談が好評でし
た。より具体的な話が求められています。協
議会一患者会一会員が手ごたえを共有できる
活動として大切にしていきたいと考えていま
す 。 （ 担 当 岐 阜 難 病 連 安 藤 ）⑭

〔全国膠原病友の会〕
来年、全国膠原病友の会は設立から４０年
を迎えることになります。現在、全国で３５
支部、会員は5,300名です。
膠原病は免疫機能の異常により生じる細胞
間の結合組織の炎症性疾患であり、全身に多
彩な症状が現れます。このような全身性の炎
症性疾患には多くの種類があり、膠原病はひ
とつの疾患名ではなく病気の総称です。
膠原病の代表としては全身性エリテマトー
デス(SLE)、強皮症、多発性筋炎．皮膚筋
炎などがあり、いずれも特定疾患となってい
ます。しかし膠原病の仲間（類縁疾患）には
シェーグレン症候群や成人スティル病などの
ように調査研究はされているものの医療費の
助成が受けられない疾患も多く残され、また
病名すら断定できない“未分化膠原病”とよ
ばれるものもあります。
全国膠原病友の会には、このように様々な

立場の異なる会員が混在しており、この問題
の解消は私たちの切なる願いです。「同じよう
な原因で、同じような治療をして、同じよう
に苦しんでいる」にもかかわらず、名付けら
れた病名の違いにより制度が利用できないと
いう矛盾を､JPAの活動を通して変えていき
たいと思っています。ぜひ皆さんの力を結集
して「谷間のない制度」の実現に向けて頑張っ
ていきましょう。
また同じ病名であっても症状が多彩である

ため、治療薬の開発が非常に難しいことも特
徴的です｡SLEに関しては特定疾患として初
めから認定されているのもかかわらず､SLE
のための治療薬は開発されておらず、処方さ
れている多くのお薬が保険適応外となってい
ます。この問題に関してもJPAを通して勉
強し、解決していきたいと考えています。

（担当運営委員大黒）

J P A だ よ り
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ご寄付ありがとうございました！
鋤急詣蕊u書翰
･ 噂 一 癖 趣
１月現在￥６８２，０９９

小田崎節子様高橋光雄様小関修様古畑千を理様立木久三様後藤克己様
勝又勇夫様石井正様片石久美子様久野建夫様藤木よう子様宮崎みつ子様
入場明様運天厚子様立木（東海SCD)日本ダウン症ネットワーク
家族集会にて／新婦人医労連会場での寄付保団連全労連
◎欠野剛敏様には、毎月１万円のご寄付をいただいております。．
◎また、匿名掲載ですが、事務局強化にお使いくださいと５００万円のご寄付を
いただいております。

今後の事務局の体制強化に有効活用させていただきます。
一口■---＝■ﾛ■■■ロ■一■■■■■■■■Ｂ■■■■■■■■■■■■■■一■■■■■■■■■■■■■■■■一■■ー■■■■■■■■■■■■■■ロ■ー■■■一一ｰ一ロ

「協力会員」拡大のお願し、 １１]PAが日本の医療制度.政策に影響力を①協力会員の皆様には､『JPAの仲勵を，
|持てるナショナルセンターとして確立するに直接送付させて頂きます｡②納めて頂いた協１，は、本格的な財政確立が必要です。この財政力会費の３０％は、希望する加盟団体に還元しロl基礎となるのが､加盟分担金と協力会費です。ます｡③協力会費は､JPA活動を通して､患!⑮
Ｉ協力会員拡大のため、まだ協力会員になっ者･家族のために役立てられます。0ていない方は、是非とも一口（年額）三千円,の協力会員と癒って頂くようお願い致し蓼す。認繋岳墓顔辮箪霊鰯禰｡i，また､すでに協力会員に加入(今年度会費加入者名日本難病･疾病団体臓会事業部ｉ
１を納入)された皆様には､会員拡大のための通信欄に聴力会員｣と職してください。,
l呼び掛けにご協力をよろしくお願い致します。（お問い合わせはJPA事務局まで)I
ｐ-ｐ■■■■■--口■一■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■一■■一■■-■■-■■■■■■■■■■■■■■■■一■■■■■■■■■■■■■■

且 」 「 Ｊ P A の 仲 間 」 「 ホ ー ム ペ ー ジ 」 の キ ャ ッ チ コ ピ ー の 募 集 ! L E

伊藤代表の巻頭言にもあるように、私たりわかりやすいものに刷新していく必要があ
ちの要望の実現に向かって、多くの社会のりま式
人たちに支援をいただくためには､JPAかそこで「JPAの仲間」とホームページ
らの「発信力」を大きくしていかなければに共通した“キャッチコピー”を募集いたし
な り ま せ ん 。 ま 式 加 盟 団 体 で 検 討 い た だ い て も 、 個 人
そのためにはJPAの会報である「JPで考えていただいても結構ですｂぜひJP
Ａの仲間」やホームページを多くの方に見Ａ事務局まで応募ください。皆様からの多く
ていただけるように、より親しみやすく、よのアイデアをお待ちしておりま或
冒 １ 両面

J P A だ よ り
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先日みた記事の見出しに「難病対策のことが非常に重要になってくると思いま

抜本的改革に着手」とありました。本号す。これから数年の私たちの頑張りが、
のJPAニュースでも取り上げた厚労省今後の難病患者の未来を決めるといって
の“第１０回難病対策委員会”に関する記も過言ではありません。
事です。いよいよ私たちの待ち望んだ新今後、「全国難病・長期慢性疾患フオー
たな難病対策の議論が本格的に始まりまラム｣や｢世界希少･難治性疾患の日｣など、
す 。 社 会 へ 向 け て 発 信 す る た め の イ ベ ン ト も 開
難病問題は医学的（医療的）問題であ催されま式ぜひ皆さんのご協力をよるし
り、政治的（制度的）問題であり、社会くお願い致しますｂ
的（国民的）問題です。また難病問題は「JPAの仲間」もより多くの方に読んで
多分野からなる総合問題であり、複合問いただくために、キヤッチコピーを募集して
題です。私たち患者側が主導権を握りなおります（１５ページをご覧ください)。ぜ
がら、この複雑な問題のより良い解決方ひ親しみやすい愛称を考えてみてください。
法を築き上げていくためには、私たちのよろしくお願いいたします。
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日本で最も信頼され、最も価値ある

◆
ファイザーは「新薬」に世界最大の研究開発費を投じています．

商血圧症、がん神，多くの橘気、そして．治撚薬に悪去れない病に打ち勝つためには「新しい薬」が必要だからです．
姿世界企裳のI姓Ｄ投壷種ランキング<2“9年欧削僅固会まとめ）

ファイザー株式会社WWW･pfizerbco.jp


