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法人第2回(通算8回)定時総会･

圓表紙絵(裏表紙を頻)

圓〔巻頭言〕JPA理勤ヽらの一言

圓JPAのあらまし･加盟団体一覧

国海外研修の報告(ﾌｨﾝﾗﾝﾄﾞﾚﾎﾟｰﾄ1)
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圃ＪＰＡニュース

ー｢全国ﾌｫｰﾗﾑ2012｣のご案内

圃｢西村鶴子のｱ刈力(海外)ﾚﾎﾟｰﾄ｣

團協力会員及び勣会員の加入継続･寄付金のお願い
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副代表理事岫洋一(出鯉体:全腿無力症友の会)

　

J PC (川水患が・家族団体|嘉議会)の時代から常　のiW.O)･Rさを日増

任幹‘Jrを長く務めさせていただき、、ＩＰＡの理帽よ故

　　

しに感じるこの頃で

年前に退いていましたが、昨年度の総会で令国筋無ﾉJ

　　

す

1111友の公の推薦によりm ･lfに丙任されました｡また、

今ヽ年2Jjに開かれた川lμ会では、令腎協の馬llさんと

川こ剛代λに選任され半年が経ち、ＪＰＣの頃から比

べると細織としての社会的な評価が格段に高まってい

ることを感じます。

　

独みlした･jf務所の開設、う従l川知‥5長の配μ、役目

体制の丙構築、-般社ﾄ川去人化など絹織の整備がここ

２年ほどの闘で人きく進んで、それに伴って活動の範

囲が広がってきています、特に、厚生労働省委託･jf業

｢患1りサポート'μ業｣の受託は雨間的なことで、国が患

川ヽ11体の活動支援のためr;算をつけることなど、一什

前ではぢえられないことです。

　

さらに、これも国のｊ筧がついて今年度からI PA

が研究代λ1り。‘μ務岫となってりむ片および患片支援

団体等による研究剣剔水制の構築にかかる研究|が始

まりました､患阿川水によるレジストリつて何のこと？

初めて闘くようなｊ柴が会議で飛び交い、IIﾓ直ついて

いくのがたいへんです。

　

ＪＰΛが社公的に米たすべき役割への川待が人きく

なっているこの時期、副代入として関わっていくこと

　

そのような新しい

収り紺みの･方で、

以前から行ってきた

活動の交流は、今ヽ後

も続けていく必要が

あると感じています。

ＪＰＣやその前身である旧）たかな医療と福祉をめざ

すヤ国患と・家族|ヽ川体辿絡会」、また「地域難病辿令国

交流会」などに秋田県難病辿丿務J‥5長時代に参加し、

全国の仲問たちと活動の交流をし様々な課題について

討議をした経験はとても肖屯なものでした

　

多くのこ

とを学び、活動を進めていくﾄでの前向きな意識を引

き出してくれました。

　

以前収り紺んでいた患占交流集会などを､ＪＰＡとし

ても復活させたいものです。新しい収り組みと以前か

ら行りてきた活動がうまくかみあい、ＪＰＡに加Ｗし

てよか９たと各団休が今以卜に思えるような組織にし

ていくため、微ﾉJではありますが頑張ってまいりたい

と思っています、

賦表理事馬上欣(出郷体:(社)全課骸鸚会)

　

去る8 )] 16 日難病対策委八会「中間まとめ」が示　難病とは少しφl場が

され，IW汀の山場を迎えました，委はとして検討に携

　　

毘なります,‥,難病の

わってきた肖会の伊藤代表理似よ，私たちの岡かれた

　

定義と透析の「長期

川状や抱える課題を培本に、新しい難病対策の実現を

目指して精ﾉJ的に収細まれてきました｡また、それぞ

れの細織も、委は会傍聴や厚労宵iﾓ催の意Ｑ交換会等

を通じて、肖･jf片意応

とは全て遣り尽した感はあるものの、ｊ後の展開の節

目毎に、史なる結束した収り組みが必要と考えます。

　

喬ばの迩生方のご理解や賛回を得て、令ての難病患

削こ資する難病対策成案を望むものですぃただ、課題

となる点も多々あります、限られた財源というｊい方

や、法作成にあたって疾病ylが明記されることが懸念

されていますぃ川状にあっても56疾患から外れた疾

病との不公ヽﾄﾞ感が人Jきな不満唆素になっているからです。

　

々後も巾ﾐ学モデル」から｜生活モデル」への思考

転換を前面に、病名にかかわりなく必要なサービスや

支:援が受けられるよう働きかけなければならない。こ

んな思いを新たにする昨今ヽです。

　

私は（社）令国粁臓病協議会（令腎協）出身で、理

巾をしていますぃ30万人の同病行を代λしてＪＰＡの

運動に参画している旨自負していますが、透析患片は

かつ継続」と定義さ

れた背以が人きく賢

なるからです、とは

､ト）ても、透析忠者

の巾には特定疾患の

受給片証を持つ、例

‐
‐
‐
‐
：
－
・
‐
・

　
　
　
　

一

えば令身性エリテマトーデス（SLE）等の患?iさんが

少なくありません「肝・粁」とは良く」いたもので、

令ての病の帰着点は肝臓・腎臓に代表される身体の令

ての臓器・器41火目こ障害を及ぼすことだと思います。

私はたまたま腎臓でしたが、原囚究明はされているも

のの、透析治療とｊう対処療法と移柚に頼る現状です。

　

これからの難病対策への収紺みは、難病辿や患乃会

を中心に、令での邨病に対する于厚い看護や支援制度

が確φlされるよう、･致団結して桟に頑張りましょう、

微ﾉJながら令/Jで取紺みますぃまた、運動を丈える･l■^

務局長を初めとする’μ務局職口の皆さんに、感謝の気

持ちを強く感ずるものです、賤ヽつも、ありがとうござ

いますぃ身体に気を付け頑張-）てり



ＪＰＡのあらまし ～すべての国民が安心できる医療と福祉の社会をめざして～

　

日本の難病対策がスタートした1972年頃より、難病・長期慢性疾患の患者と家族が集まり、患者団体や、

地域ごとに難病連が結成されました。それが次第に大きな輪となって、2005年、全国の地域難病連と疾患別

の患者団体が集う「日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）」が設立されました。個々の団体がひとつになるこ

とで、より大きな力に、ひとりの声を国民の声に、その思いで歴史を積み重ね、現在では、69団体、構成員

約30万人の患者団体に成長しています。

　

ＪＰＡとしての役割は今後ますます大きくなり、それに対応するために組織の改革と事務局の強化、そ

れらを支えるための資金活動にも取り組んでおり、2010年には新事務所を構え、専従事務局体制を確立。

2011年６月に一般社団法人格を取得しました。今後とも患者・家族の声を社会に届けていくために、より強

固な組織づくりを目指します。

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 加盟団体一覧

地域難病団体 疾　病　団　体

１ （財）北海道難病連 ｜ スモンの会全国連絡協議会

２ 青森県難病団体等連絡協議会 ２ 全国交通労働災害対策協議会

３ 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 ３ 一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

４ （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会 ４ 社団法人全国腎臓病協議会

５ （ＮＰＯ）秋田県難病団体連絡協議会 ５ 全国低肺機能者団体協議会

６ 山形県難病等団体連絡協議会 ６ 一般社団法人全国パーキンソン病友の会

７ 福島県難病団体連絡協議会 ７ 日本患者同盟

８ 茨城県難病団体連絡協 義会 ８ 日本肝臓病患者団体協議会

９ 栃木県難病団体連絡協議会 ９ もやもや病の患者と家族の会

10 群馬県難病団体連絡協議会 10 日本喘息患者会連絡会

１１ 千葉県難病団体連絡協議会 １１ 全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

12 新潟県患者・家族団体協議会 12 ベーチェット病友の会

13 （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま 13 （認定ＮＰＯ）日本ＩＤＤＭネットワーク

14 山梨県難病・疾病団体連絡協議会 14 全国多発性硬化症友の会

１５ 長野県難病患者連絡協議会 １５ 全国筋無力症友の会

16 (NPO)岐阜県難病団体連絡協議会 16 全国膠原病友の会

１７ （ＮＰＯ）静岡県難病団体連絡協議会
１７

日本ＡＬＳ協会

　(筋委縮性側索硬化症)18 （ＮＰＯ）愛知県難病団体連合会

19 （ＮＰＯ）三重難病連

18
ＩＢＤネットワーク

　(潰瘍性大腸炎、クローン病)20 （ＮＰＯ）滋賀県難病連絡協議会

21 （ＮＰＯ）京都難病連 19 （ＮＰＯ）全国脊髄小脳変性症・多系統委縮症友の会

22 （ＮＰＯ）大阪難病連 20 （ＮＰＯ）線維筋痛症友の会

23 兵庫県難病団体連絡協議会 21 下垂体患者の会

24 （ＮＰＯ）奈良難病連
22

全国ＣＩＤＰサポートグループ

　(慢性炎症性脱髄性多発神経炎)25 和歌山県難病団体連絡協議会

26 岡山県難病団体連絡協議会 23 フェニルケトン尿症親の会連絡協議会

27 広島難病団体連絡協議会

24
ＳＪＳ患者会

　(皮膚粘膜眼症候群、ま症型多形漕出性紅斑)28 とくしま難病支援ネットワーク

29 香川県難病患者・家族団体連絡協議会 25 （ＮＰＯ）日本マルフアン協会

30 愛媛県難病等患者団体連絡協議会 26 PADM遠位型ミオハチー患者会

31 （ＮＰＯ）高知県難病団体連絡協議会 27 竹の子の会（フIラダー・ウィリー症候群児・老親の会）

32 福岡県難病団体連絡会 28 （ＮＰＯ）日本ブラダー・ウィリー症候群協会

33 （ＮＰＯ）佐賀県難病支援ネットワーク 29 （ＮＰＯ）無痛無汗症の会トゥモロウ

34 （ＮＰＯ）長崎県難病連絡協議会 30 （ＮＰＯ）脳腫瘍ネットワーク

35 熊本難病・疾病団体協議会

計69団体

(39の地域難病団体と30の疾病別全国組織で構成)

　　　　　　　　　　　　　　〔2012年８月現在〕

36 （ＮＰＯ）大分県難病・疾病団体協議会

37 宮崎県難病団体連絡協議会

38 （認定ＮＰＯ）アンビシャス（沖縄）

39 （ＮＰＯ）難病支援ネット北海道
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法人第２回（通算８回）定時総会報告

　　

ｊＵＩ:|ヽ川人人となって２川目（通算則口|）の定

時総会が５川27口（目）、束京・付明のＴＦＴ（束

京フアヽソションタウン）ビル屯館研修室で開催され

ました

　

法制化を撹野に入れた政府の新たな難病対策への

検討がすすめられているなかでの総会とあって、評

議□およびオブザーバーを介め130 ylを超える出

席がありました。

　

また厚生労働省から外山健康局長

が宋賓として出席され、あいさつをかねて約15勺ヽ

の講話をいただき、そのまま飛後まで傍聴されると

いうように、内外からも人:きく注目された総会でし

た

　

iﾓ催片あいさつでは、伊藤代人理今からＪＰΛ

は多くのﾄ11休が渠まり団結して活動するからこそ成

米が酎られる部分もあり、助け介うことのﾉ､ﾐりJさを

今口の総会でご確認いただければヽにヽだと思いま

す］と協ﾉJを呼びかけました

　

議l川よ、人ご尺宏目1さん（令国膠原病友の会）を議

長に選出し、第１吋議案（2011年度活動報冷）、第

２廿議案(2011 '目似たり:銀山･）、4いいJ･議案（2012

年度活動方針（案））、貧ト1弓議案（2012年度l゛算

（案））、第５吋議案（JI川れﾉ）選任（補允）および副

代人川･＼io)補充）まで討論されました

　

すぺての議案が承認されましたが、第:いJ議案で

は会場から多くの意見が出されましたい､限られた時

間のなかで、執行部は

　

･人、≒いﾉ）汽摯な意見にす

べて答えることはてきませんでしたが、2012年度

の活動万針はこうした声を々け|卜めたうえて修ll｛を

くわえることになりました

　　

･ぢ、執行部の活動だ

けでは限界もあり、これまで以□こ㈲盟川休の団結

とご協ﾉJが屯要になっています

　

それから、もう

　

凩O「（要たったことに財政問題が

ありました_20日年度は赤字決りlになりましたが、

今後の活動を･4とえる財政橘樅の強化も人きな課題と

なっています

　

第５吋議案では、自江浩氏（宮城県難病辿）が理

ｊに岫允ﾉ良ぷされました

　

また、定款に腿づき第５

回川’lt公（2 il 25、26日）で山崎洋一氏（ヤ国筋

無ノリI丿≪の勁）、馬lj口久氏（匍叫i/f臓病協議公）

の2 ?1を副代表川‘川こ選任したことが銀占･され、総

会においても/良ぶいただきました

　

今まさに難病対策の人きな過波明にあるなかで、

少し波乱に満ちて出発した法人２年目の､JPΛです

が、それだけに私たらのﾉJが人きく試されているこ

とは問違いないでしょう

　　　　　　　　　　　　　

（北肖:：川川f

　

雌原

　

勝）

Ｊ
Ｐ
Ａ



一般社団法人日本難病・疾病団体協議会2011年度会計総決算書
＜収入の部＞

科　目 予算額 決算額 執行比 備考

に一般会計
１ 加盟分担金 6,200,000 5,431,907 87.6%

２ 国会請願募金 4,400,000 2,891,729 65.7%

３ 協力会費（個人） 1,812,000 1,432,000 79.0%

４ 賛助会費（団体） 100,000 185,000 185.0%

５ 寄付金 2,640.000 1,090,970 41.3%

一般寄付 474,615

自販機寄付 66,355
協賛金 550,000

６ 雑収入 50,000 327,533 655,1%

一般会計収入合計 15,202,000 11,359,139 74.7%
||．リサイクル活動特別会計

寄付金 2,572,288
川．事務局強化特別会計

寄付金 2,000,000

IV.東日本大震災特別会計
寄付金 666,260

Ｖ．難病患者支援事業収入
補助金 6,790,035 厚生労働省委託平成23年度患者サポート事業補助金

当期収入合計 23,387,722
不足金 3,988,703

当期収入総合計 ０ 27,376,425

＜支出の部＞

科　目 予算額 決算額 執行比 備　考

｜．一般会計
１ 事業費 4,358,044

会報発行費 1,000,000 452,822 45.3% 編集作業代(2回分)
国会請願署名等印刷砦 850,000 846,011 99.5%
ホームページ費 200,000 56,525 28.3% リニューアル、管理更新作業代
活動費 1,900,000 2,279,534120.0%
勉強会・ブロック集会費 140,000 144,165 103.0%
全国活動費 930,000 578,987 62.3% ＩＣＯＲＤ等参加費
研修会砦 ０

２ 人件費 6,260,000 6,974,876 in.4%
３ 消耗品費 1,000,000 1,014,498 101.4%
４ 事務所費 1,640,000 1,570,320 95.8%
５ 通信費 530,000 443,471 83.7%
６ 総会費 500,000 704,502 140.9%
７ 理事会・幹事会費 2,550,000 2,321,205 91､O％
８ 加盟分担金 120,000 103,635 86.4% 日本障害者協議会、障害者団体定期刊行物協会
９ 協力会費還元金 240,000 178,200 74.3%
10 備品費 50,000 66,885 133.8%
11 雑費 90,000 270,420 300､5％
12 予備費 376,284 327,330 87.0% 法人登記手続経費

一般会計支出合計 18,376,284 18,333,386 99.8%
||．リサイクル活動特別費用
１ 取組団体還元分 742,978
２ 振込手数料 5,145
３ 寄付 1,047,862 公益財団法人日本ユニセフ協会に寄付

合計 1,795,985
III.東日本大震災特別費用
１ Ｔシャツ関係費 169,930
２ 寄付 300,000 岩手、宮城、福島の難病連に第一次分として各10万円

合計 469,930
IV.難病患者支援事業費

合計 6,777,124 厚生労働省委託平成23年度患者サポート事業（JPA分担分）

当期支出総合計 27,376,425
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　　　　一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

＜収入の部＞
2012年度予算書

科　目 予算案 備　考

に一般会計

１ 加盟分担金 6,200,000

２ 国会請願募金 5,000,000

３ 協力会費（個人） 2,500,000 834口分

４ 賛助会費（団体） 300,000 15団体

５ 寄付金 2,100,000

一般寄付 500,000

自販機寄付 600,000 10台分

協賛金 |,000,000

７ 雑収入 30,000

一般会計収入合計 16,130,000

||．リサイクル事業特別会計

寄付金 4,000,000

|11.東日本大震災特別会計

寄付金 200,000

IV.難病患者支援事業収入

委託金 20,133,000 厚生労働省委託平成24年度難病患者サポート事業

当期収入合計 40,463,000

収入総合計 40,463,000

＜支出の部＞

科　目 予算案 備　考

に一般会計

１ 事業費 4,770,000

会報発行費 1,000,000４回発行、印刷・発送費、取材費、編集謝礼

国会請願署名等印刷費 850,000

広報・ホームページ費 300,000紹介リーフ作成、プロバイダ使用料、管理更新作業代

活動費 2,000,000

勉強会・ブロック集会費 120,000 ２万円×６ブロック

全国活動費 400,000

研修会費 100,000

２ 人件費 6,100,000

３ 消耗品費 600,000

４ 事務所費 1,500,000

５ 通信費 500,000

６ 総会費 700,000

７ 理事会・幹事会費 2,000,000

８ 加盟分担金 110,000 JD、障害者定期刊行物協会

９ 協力会費還元金 500,000

10 備品費 100,000

ｎ 雑費 50,000

１２予備費 100000

一般会計支出合計 17,030,000

ll.リサイクル事業特別費用

１ 取組団体還元分 1,600,000

２ 振込手数料・普及費用 100,000宣伝物作成等

３ 寄付 1,200,000公益財団法人日本ユニセフ協会に寄付

合計 2,900,000

｢||．東日本大震災特別費用

１ 寄付 400,000

合計 400,000

IV.難病患者支援事業費

合計 20,133,000 厚生労働省委託平成24年度難病患者サポート事業

支出総合計 40,463,000

Ｊ
ｒ
.



一般社団法人日本難病・疾病団体協議会　2012年度活動方針　　　　

｢難病･長期慢性疾患対策の新たな展望を切り開こう｣

はじめに

　　

2013年度から施行される「障害片総介」と援法」

　

は総ａＭ祉部会による「骨格提､いにはほど遠

　

いものとなりましたが、･方でこの法律の支援

　

対象に「難病」が含まれることになりました。

　

病気になったことによって社会生活に丈障をき

　

たしているすべての患1りが、必要とする社会的

　

支援を受けることができる福祉制度を作るべき、

　

という理念に一歩近づくためのステップとして、

　

さらによりよい福祉制度とするための活動を展

　

開しましょう。

　　

今年度は「すべての難病を対象とした新しい

　

難病対策をめざす」｡屯要な活動の１年を迎える

　

ことになりました、今こそすべての患行団体が

　

ﾉJを介わせて収り組むことを呼びかけます。

１。新しい難病対策・新しい障害者福祉施策への重

　　

要な１年に

　

申新しい難病対策を作るためには「難病の定義」

　

が人:きな課題となり、「希少・難治性」を柱として、

　

新しく難病の定義を作りなおそうという動きも

　

活発に展開される状況となっています。しかし、

　

私たちはそれでは礼会問題としての「難病問題」

　

に対応するべき難病対策の範囲が狭められるの

　

ではないかと危惧しています。また患1り数が多

　

いかどうかで施策の対象が限定されることにな

　

り、限定的な難病対策となりかねません。希少

　

性や･R症度による対象範囲の限定問題も介めて、

　

疾患の差別なく、すべての難病を対象とした、

　

そして福祉や就労女:援等々もrx｀めた総心･的な難

　

病対策を打ちφlてるために、難病の定義に関す

　

る検討を急がなければなりません。

　　

その検討の申で、改めて難病対策の基本である

　

1972年に作られた「難病対策要綱」における難

　

病の定義を振り返りました。その定義とぱ（１）

　

原囚不明、治療法末節いyであり、かつ、後辿症

　

を残すおそれが少なくない疾病（例:ベーチェッ

　

ト病、･n粕筋無ﾉJ症、令身性エリテマトーデス）

　

（２）経過が慢性にわたり、甲｡に経済的な問題の

　

みならず介護等に河しく人1ﾐを要するために家

族の（UI!が･Ttく、また精神的にも負担の人きい

疾病（例：小児がん、小児慢性腎炎、ネフロー

ゼ、進行性筋ジストロフィー、腎不令（人に透

析対象片）、小児毀常行動、IT叫心身障害児）。

対策の進め方としては、次の３点を柱としてぢ‘

え、このほかの福祉サービスの而にも配慮して

いくこととする。

　

Ｏ）調介研究の推進（２）

医療施設の整備（３）医療費の自ｄａ担の解消。

なお、寝たきりと人、がんなどすでに別個の対

策の体系が仁作するものについては、この対象

から除外することなっています。

　

まさに肖時の難病といわれている疾病の患片と

その家族の困難な実態を1日割こ把梶して、その

救済に向けた国の姿勢と医療1り・研究片たちの

意気込みを示しています。この要綱に沿って、

川水中の臨床医や研究片そして保健婦や地域の

行政、マスコミも一休となって難病対策に収り

絹むことになりました。その目覚しい成米によっ

て目本の「難病対策」は国際的な評価を受ける

ことになりました。肖時の関係者たちの優れた

観察と理想を追求する姿が彷彿として浮かび1-.

がります。難病を単純に医療・医学研究面だけ

から以た疾患としての「難病」ではなく、患行・

家族の置かれた精神的、経済的、肉体的な困難

と苫しみまでを包括した、川代において､汁）れ

ている［M:会モデル］として、財界的にも先進

的な「難病の定義」であることを鳥く詐価し、

難病対策とは「希少性」だけに着目するもので

はなく、「希少疾患」も介めた社会問題としての

「難病対策」であるべきことを今私たちは強く1ﾓ

張しなければなりません。

　

難病対策は幅の広いそして深い課題に収り細ま

なければならず、また国や自治休のｆ筧の制約

も伴うものです。佃々の対策や政策においては

さまざまな制約が生じることもやむをえない場

合もあることと思いますが、しかし［原囚が分

からず治療法も陥いyしていない中でさまざまな

困難に直面している患片を救済する」という難

病対策の人きな川念は、国民的な課題として揺

るぎのないものとしなければなりません。そし
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てこの「難病問題」がおきているその原因と課

題こそが目本における医療と介護、そしてあら

ゆるに

あることを多くの国民に知ってもらわなければ

ならないと’ぢえます。

　

新しい難病対策が法制化を撹野に入れて動きを

活発化させている今こそ、この問越と課題は新

たな難病対策を構築するllでの人きな焦点とし

なければならないと考えます。

　

目本の医療と福祉、M:会保障の最低辺におかれ

ている「難病問題に収り絹む」ことは、その成

眼が医柴品の開廷や治療法の開発にとどまらず、

介誕のｰ‥-川の充実や目本における医療と医療保

険制度の基樅の充実に直接函献する人きな成果

をもたらすものと考えます。

　

また「難病を定義する」ことは、私たちがめざ

す新しい障害片福祉施策においても、「難病」「長

朗慢性疾患」と従来の障害福祉施策にある「内

部障害」との関係をどのように祭理し位置づけ

るかという新たな課題に直接結びつくことであ

り、小児慢性特定疾患のキャリーオーバー問越

にもかかる屯要な課題となっています。

（公総ａＭ祉部会の骨格提ｊの火現や障害者差別

禁1日去の制定、障害片権利条約の批准、介護保険、

吸引問題、診療報酬の改定、長期人院や安心し

て人院できる医療休制の確砿住宅医療の充実、

就労丈援などさまざまな緊急の課題が山禎して

います。また小児慢性特定疾患のキャリーオー

バーの解消を急ぐ収り紺み、難病・慢性疾患患

片を対象とする新法への収り組み、鳥額な医療

費（鳥額療養費制度）の自12負批|製度額の人幅

引きドげと長期療養給付対象疾患の拡大、医療

費窓口fUI_!の帆減のl川りj実川への収り細みや難

病医療賞の地方自治休の超過負批解消の継続な

どの課題にさまざまな疾病や団体の枠を乗り越

えて、ともに活動に参加する体制を急いでっく

りあげることを、今年度の最も屯要な課題とし

ます。

-

4;

　

これらの課題と私辻の願いを火現させるため

に、国会において「難病問題を考える超党派議

は連盟（仮称）」の火現をめざします。

4:

　

難病対策と慢性疾患対策の拡人、障害占福祉

の拡允を目指す｢難病・慢性疾患令国フォーラム｣

は人きな社会的な彫響力を持つものとなってい

ます。私たちはその成功のために、さらに収り

細みを強化しなければなりません。

　

2 0 12年

心のフォーラムのさらに大きな成功を目指し、

ＪＰＡ加盟ﾄ月休は多くの団体の先頭となって収

り組むと同時にさらにたくさんの団体、佃人、

関辿団休・企業に参加を呼びかけましょう。

２。日本の患者運動の「ナショナルセンター」を目

　　

指しての組織強化と財政強化の取り組み

　　

ＪＩ）Ａは目本の患行運動のナショナルセンター

　

となることをめざすことを決議しています。し

　

かし、「患片運動におけるナショナルセンター」

　

とはどのようなものか只休的な姿がほえていな

　

い、と指摘する声も多く、只体的なプラン作り

　

が必要となっています。また、残念ながら、ま

　

すます鳥まる吐会的な評価や役割や収り細まな

　

ければならない課題に対する細織の現状は、き

　

わめて脆弱なものといわなければなりません。

　　

特に財政の現状はその･Tし巫な役割や収り紺まな

　

ければならない課題に、中核となって活動する

　

べき川丿会や幹’jf会の開催すら|･分に支:えるも

　

のではなく、･jf務局を維持することすら危うい

　

状態となっています。

　

目本の忠行運動そのもの

　

が全国的に人的な而においても困難な現状にあ

　

ることは周知のことですが、今の時期だからこ

　

そＪＰＡの細織と財政基盤をもっと強閥なもの

　

としなければなりません。

　　

団体加川の協議会細織という弱点ともj‘うべき

　

絹織特性を持っているＪＰＡですが、今の時期

　

こそ疾病別の枠を乗り越えて、すべての加盟各

　

団休の協ﾉJと収り紺みへの参力日を要請します。

　　

只休的には次の収り組みを･R点とします。



①

　

フォーラムに参加員同している患者会をはじ

め、まだＪＰＡに力日Ｗしていない患片ﾄjl休に、

広く人きくＪＰＡへの力日Ｗを呼びかけます。

②役員体制の強化をはかり、副代表川'μを３私

としてそれぞれ役割を分担し、活動の強化と拡

人をはかります。

(3) -IV務)..J体制を強化し活動の允火を図ります。

（役員休制の強化で負担の軽減を図るとともに財

政壊盤の陥い1/lを急ぎ、事務局員の増はと安定を

目指す只体的な収り紺みを行います）

④発仁力の強化を活動の最･R点とし、ｊＰＡの

仲間・ホームページの編集委員会の活動を強化

し、広報委は会への格llげを検討します。ﾄ1本

の難病対策と長期慢性疾患対策の允実に向けて

活動をしているＪＰＡと令国の患者団体を多く

の国民に知っていただく努力をします。また、

そのことによって、財政的保障も確立すること

をめざします。

⑤活動紹介パンフレットを作成し、ＪＰＡのＰ

　

Ｒを積極的に収り絹みます。

⑥

　

協力会員の拡大を財政活勁のiR点とし、加盟

各団体の協ﾉJを強く要詰するとともに、川ｊ、

幹剌は先頭となって収り組み、目的遂行のため

の数値を設定して只体的な収り組みを行います。

（7）寄付金・助成金の受け入れを積極的にＰＲし

ます。企業が社会貞献活動として行っている助

成金などを申請することも山視します。

㈲

　

国会詰願蛛金は川時点においてＪＰＡの最人

の収人源であることを認識し、加Ｗ各団休に積

極的な取り細みを要請します。

(恂

　

自ｄ資金としてのlf認収人の拡人をはかり、

人れ歯リサイクル活勁、難病・慢性疾忠丈援自

動販売機設置の協力を、あらためて各団休に要

詰します。各同休の活動の交流ができる場を設

け、それらの活動のセンターとしての･jf業・資

金委員会の活動を強化し、財政委は会への格上

げも検討します。独自のニュース等の発行を確

･l/lします。

俳関連団体、患者団体、障害者団体など関辿団

休との連携活動に取り絹みます。

３。東日本大震災およびその後の原発事故からの復

　　

興をめざし、被災者支援に継続的に取り組む

　　

とともに、今後の巨大地震・災害から患者・

　　

家族を守るための提言づくりをします。

　　

原発事故も介めた今同の人災害の教訓を今後に

　

活かすことが入りJです。患行団体として何か出

　

来るかについて、力日WI寸I休のみなさまとともに

　

今後も検計を続けていきます。

　

①被災地では人心災から１年２か月経ってもな

　

お、復興のめどがたっていない地域も多く残さ

　

れています。引き続き被災地の難病連や患削ヽ)l

　

休からの要望を屯撹し、被災地の患者家族が安

　

心して涼らせるよう復興に必要な支:援を行います。

②束川本大震災の教訓を各地の災害対策のなか

で活かせるよう、岡に要望していきます。

４。難病患者サポート事業の受託・実施と全国難病

　　

センター研究会や、各県難病相談・支援セン

　　

ターの充実をめざします

　

①患者・家族の苫しみ・悩み・困難などの患者

　

会に寄せられる相談とその解決のための活動は

　

忠乃会活動の基本であり、国や自治体への唆９、

　

吐会の偏兇や差別を収り除くための活動の原動

　

力であり、患者会による相談活動の入りJさを認

　

識し、難病対策の法制化の中心的な課題のひと

　

つともなっている各県の難病相談・支援センター

　

をはじめとする、さまざまな相談機関や専門職

　

能団休・行政機関との辿携を強化しなければな

　

りません。またそのための忠片会役ほの学1りも

｜ｒｎ
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人切であり、その機会のｲf効な利川を呼びかけ

ます。

②

　

全国難病センター研究会を、患が・家族、患

片団体が参加する学会、研究活動として位幽づ

けて、研究人会への参加を強化し、難病相談・

支援センターの充実と令円辿絡|協議会の国によ

る設置をめざす収り紺みを行います。

③祁道府県難病川談支援センターの令国版とし

て全円邨病相談・支援センター開設の只休的な

収り組みを行います。

④

　

各県難病相談・支援センターを活川し、州病

患行の雇川問題・就労丈援への只休的な取り細

みを強めます。

⑤2011年度から始まった厚労省の「難病患片

サポート事業」を活川して、患者団体支援活動。

ＪＰＡとしての相談丿業の允実、小さな患者団

休への交流広場の提供、新しい志剔ヽ月休のぷわI/l

の支援、患乃団休の次回代役員養成研修、医療・

福祉関連の人材育成研修のテキストとするため

の「患者・家族の手記」（志者のこえ）の作成と

出版を行います。

５。海外患者団体との交流を実現し、日本の患者団

　　

体活動の新たな方向性を探るとともに、社会の

　　

患者団体への理解と認識の向上を目指します。

　　

その事務局的な役割として、広く人材を求め、

　

力日Ｗ各団体の協力のもと、国際交流部を創設し

　

ます。

６。全国的な患者家族の実態調査など難病対策・慢

　　

性疾患対策の充実のための働きかけには具体

　　

的な実態の裏づけが不可欠です。そのための

　　

調査や厚労省などによるさまざまな研究と調

　　

査の委託や協力の依頼に応じる体制づくりに

　　

取り組みます。

　

①

　

そのための頃務局的な役割として、広く人材

　

を求め、f'l! 'I'y・ 幹･J‾1:を中心とした調査・研究部

を創設します。

②2012年度から３年間の’μ業として、厚乍労

働科学研究難治性疾患克服研究事業「患者およ

び患者支援団体等による研究支援体制の構築に

かかわる研究」に採川され、ＪＰＡが研究代表者。

巾:務局となって収り組むこととなりました。こ

の研究は、患者会の研究協力体制と患行団体に

よるレジストリ（病気の治療法や原囚究明のた

めの|迄力患者び録システム）の構築と国内患者

団体の訓介・海外患者団体の調査がトな柱となっ

ています。

③20□年度からはじめられた厚生労働科学研

究難治性疾患克服研究’jf業「希少難治性疾患患

晋に関する医療の向llおよび患ご丈援のあり方

に関する研究」研究班（通称西洋班）へも多数

の患行代衣が参加して、専門医や研究者ととも

にこれからの難病対策と患行丈援のあり方につ

いての研究に参加しています。

㈲難病対策の根幹を決める国の審議会である厚

乍科学審議会疾病対策部会難病対策委ば会へ代

表理嘔が委はとなって活躍していることをはじ

め、改正障害者基本法に培づいて新たに設μさ

れる障害片政策委口会には代衣理･jfが委員とし

て参画します。その他さまざまな審議会・ワー

キンググループ・検討会・研究会・削“｣委Ｇ会

等へ今後も各役員が分担して積極的に参加し、

発言と捉パを行っていきます。

結び

　　

ＪＰＡは、患行会としての経験を多くの国民の

　

幸福のために役ぐ/lてる紺織として、疾病の違い

　

を超えて、人きな1ヽjl休・経験吟かな団体は、よ

　

り小さな団体やよりどころとなるべき患者会も

　

作れない希少疾患の忠行・家族にｒを差し伸べ、

　

病気になっても安心して峠らせる、住みよい吐

　

会を作るために、ﾉJを介わせて活動を進めるこ

　

とを、すべての力日盟|ヽjl休とその構成員の皆さん

　

に訴えます。

Ｊ
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海外研修の報告〕福祉が日常に生きる国

フィンランドレポート（その１）
水谷幸司（ＪＰＡ事務局長）

　

（りj9日に成川を出発｡10 11祁旧まどで森と洲の

国、フィンランドへ

　

16口までの１週間、フィン

ランドの柘μ|llをめぐる旅に参加する機会がありまし

た。

　

メンバーは、藤なjリく学人闘生活学部の橋本仲山

光生を団長に、吐会保険労務に医療ソーシャルワー

カー、特養と人ホーj､の川ljf長、介護川I Iや病院・

施設の清掃業務などを扱う会吐の社長と飴由i部長、

就労支援センターのジョブコーチなど様々な職種の

みなさん

　

忠一川川木からは、私と難病支援ネット北

海逆の永森志織さんが参加しました。

　

川地では、フィンランドで30年以トほらしてい

る研究片の山田μ知jリc乍と息ｊさんの富乍さん

が、滞仔先での案内役（通訳）として同行してくだ

さいました｡釧･･1、訪問した施､没、ﾄjl体は別掲のと

おりです。

　

私の北欧の国々の訪問は、27年前の1985年に、

肖時の志乃運動の転換川で、令国忠川ヽjl体辿絡協議

会（令患辿）が発展的に解散をするのを記念しての

北欧釧川（スウェーデン、デンマーク、ノルウェー）

の小片団休を訪問・交流の際に回行して以来でし

たいあの肖時も、日本との違いを痛感しましたが、

今ヽ回も川本という川をあらためで行えるよい機公と

なりました｡いくつかのキーワードで紹介します、

〔障害・障害者・難病の概念〕

よく八寸)れていることですが、障害片、障害の概

念が目木より幅広い（日本が狭すぎる）ということ

です‥､'I'/IIに訪問したナストラ町のカーリシルク（障

害バデイアクティビティーセンター）で「人所占に

難病を含む疾患による障害乃はどのくらいいるの

か」という質問をしましたが、定方には通じず「こ

こは知的障害が多いが、すべての障害片を受け入れ

ている」という答えが返りてきました

　

釧目1の訪問

先ではありませんでしたが、山川定生によるとフィ

ンランド障害乃協会というヤ国的な障害片の連々泳

があって、そのなかに多延性硬化症の忠乃公、膠原

病の患片会など疾患別の患f‘1公を片めたあらゆる種

別の障害者団体が㈲盟しているとのこと、フィンラ

ンドには「‾州病」という概念はなく、叶公的支援が

必要な人はすべて1障害乃jとされているとのこと

でした｡

　

〔民間委託と公的責任〕

　

フィンランドでは、民間の施､没も多く行住してい

ます。

　

釧川1訪問したヘルシンキ巾鳥齢片施設KAN

ＴＴＩも、カンディt扁会という民間の非営利団体が

竹理運営をしているが、巾民への社会サービスの樅

供は自治休の責任で行わなければならないとして、

巾が民間サービスを行う施設を選択してF買う]こ

とで、巾民に必要なサービスを捉供しているとのこ

とい､目本でいう･'蚕託|とは意味が違うと山田光生

はﾊﾟ゜います日本のように公的心任があいまいな｢友

託｣ではなく、フでンランドでは周祉は自治休の心



任で巾民に捉供する義務があるので、自治体はそれ

にふさわしい施設とサービスを民間から貿って1.11任

もって捉供しているとのこと、職口も咎い人たちが

多く、日本のように職口不足での悩みはないとのこ

とでした。

〔公正・公平、平等の意識〕

　

目ﾉﾄﾞでも最近よく使われる「公正・公ヽﾄﾞ」「ヽﾄﾞ１」

という八柴が、こちらでは巾民の目常感覚に根付い

ているように感じましたいヘルシンキは歴史のある

街で、建物や道路も段差や石畳が｡多く、とてもバリ

アフリーとは八い難いですが、そのなかをドラムと

よばれる巾定か巾内を網の目のように行き来して巾

民の足となっています。通称「､いれ」と呼ばれるこ

のili-ii:は袁り川はすべて低床になっており、巾イス

や小さいらﾉ）バギー、高齢片などが片通に束り降り

している光以や、巾内で袁り介わせた人たちで必要

な介助か片通に行われている姿に、障害乃とか志乃

とかいう前に、困っている人がいれば助け介う、み

んなヽﾄﾞ等に生きているという巾民意識の違いを感じ

ました。ヽﾄﾞ等ということでは、この国では応能位担

が徹収されており、交通途反の罰金も定額ではなく

応能じt相だそうです。

　

今|‥1、訪問のｆ定に入っていなかった病院や医療

制度については、訪問の最終目に、山川完乍にミニ

講義をしていただきました、フィンランドでは今ヽま

さに周祉と医療の改.'岬月丿才)れている姚中で、周祉

と医療の連携をどのようにしていくか。民間病院の

仁俘と医療アクセス、医師右足の問題等々

　

日本の

問題とも関辿して興味深い話が聞けました｡この内

容は、次吋で詳しくレポートしたいと思います。

　　　　　

･≪石升･f底1旅liでの訪問先:≫･

＜ナストラ町＞

りカーリシルタ（知的）障害者デイアクティビティセンター

･……･マンチュニエミ障害者サービス付き住宅・グループホーム

＜ヘルシンキ市＞

ノヘルシンキ知的障害者家族協会

うヘルシンキ市高齢者施設KANTT I

し知的障害者授産施設AULA-Tyokot i

丿ヘルシンキ市立高齢者サービスセンター

バフィンランド国立博物館（任意）

＜シホー市＞

:万一民間高齢者施設・ホームヘルプサービスセンターLinda

＜ホルヴォー市＞

レホルヴォー市精神障害者ケア施設（NPO）・グルーフホーム

レホルヴォー市歴史博物館（任意）

∧市立高齢者サービスセンター
―
－
ノ
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８０回通常国会が閉会。ＪＰＡの国会請願は、昨年同様、

　　　

衆議院で採択、参議院では「保留」に。

　

ＪＰＡの国会請願署名「難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の総合対策を求める請願」は９月７日、衆参両院の厚

生労働委員会でその処理が決められ、衆議院では採択。参議院では昨年同様、全会派一致せず「保留」となりました。

　

来年の署名項目も決まりました。来年こそは１００万人を超える署名を集めて、総合的な難病対策の実現にむけて

がんばりましょう！

　

署名用紙はＪＰＡ、各加盟団体にあります。ホームページからもダウンロードできます。
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Ｉ 委絃｢幟銘」で難顛靭髄しを舷

　

第23回難病対策委員会（委員長＝金淳一郎・国際医療福祉大大学院長）が８月16日に開催され、「今

後の難病対策の在り方について（中間報告）」をとりまとめました。「中間報告」は、８月22日に開かれ

た厚生科学審議会疾病対策部会に報告され了承されました。その一部を掲載いたします。

　

※「２．「難病」の定義、範囲の在り方」および「３．医療費助成の在り方」については中間報告の

　　

全文を掲載、その他の項目については「中間報告の概要」を掲載しています。

１

２

　

難病対策の必要性と理念

丿難病の治療研究を進め、疾患の畑服を目指すとと

　

もに、難病患片の社会参力日を支援し、難病にかかっ

　

ても地域で押厳を持って乍きられる桟乍社会の実

　

現を目指す。また、患者の長期かつ屯度の精神的・

　

身休的・経済的れ批を社会令休で支えることを目

　

指す。

　

「難病」の定義、範囲の在り方

∧総阻|勺な難病対策の外縁となる「難病」の定義に

　

ついては、「州病対策些綱」「昭和４７年１０Ｊ」厚

　

乍宵）をも参刳こしつつ、できるだけ幅広くとら

　

えるべきであるい一方で、個別施策の対象となる

　

疾病の砲川については、広く国民の理解を得られ

　

るよう、それぞれの施策の趣旨・目的等も踏まえ、

　

比較的まれな疾病を培本に選定すべきである。

十今後、「難病」の定義については、個別施策の対

　

象となる疾病の範囲の議論を深めつつ、引き続き

　

検討する。

３。医療費助成の在り方

（１）基本的な考え方

　

現行の「特定疾患治療研究'im」は、患者の医療

　　

費f豺|!の軽減という福祉的な山を持つものの、そ

　　

のiﾓたる目的は、難治性の疾患を剋|14するための

　　

治療研究の推進にある。

　

バしかしながら、本施策については、患片等からは、

　　

福祉的施策ととらえられている現状もあり、でき

　　

るだけ安定的な什紺みとすることが必要との指摘

　　

もなされている。このような観点から、今後、福

　　

祉的な而をどのように位幽づけるか、また、その

　　

ための財源をどう確保していくかを含め、本施策

　　

の仕り方について検討する必要がある。

　

◇なお、検討に当たっては、がんなど他の慢性疾患

　　

との関係等を介め、改めて本施策の趣旨・目的を

　　

整理し、公や|生の観点から、広く川民の川解か得

　　

られるものとする必唆がある。

　

（２）基本的な枠細み

　

１対象疾患の作り方

　

十医療費助成の対象疾患については、「今後の難病

　　

対策の作り方について（中間報告）」（ヤ成１４年

　　

８川２３日厚生科学審議会疾病対策部会難病対策

　　

聡口会）においてまとめられた、工丿川列が比較的

　　

少ないために令国的な規模で研究を行わなければ

　　

対策が進まない、ダ=原囚不明、③効果:的な治療法

　

末確j/l、（y生活面ヘの長期にわたる支障（長期療

　

迫を必迎とする）の４些素を培本的には踏襲する

　

ことか適当である。

レ対喩疾患の範囲の拡人を冷めた以直しにあたつて

　

は、より公伺こ対象疾患を選定する必要かある。

　

‥一方で、効梁的な治療方法ｶ肩いyするなど治療成

　

絹等の面で状況の変化か生じた対象疾患について

　

は、引き続き対象疾患として取り扱うことか適当

　

かどうか定閲的に評価し、冶白ﾆしていくことも必

　

尨である。

レこのため、対喩疾恚の選定及び



　

い医療費助成を受ける前提として、本施策の目的で

　　

ある治療法の開発研究等に役j/lてるため、引き続

　　

き患者データの提供が行われるようにする必要が

　　

ある。この場介、精度の向llや有効活川の観点か

　　

ら、現行の臨床調だ個人柴の内容及びデータ収集

　　

の方法については随自:しを行う必要がある。なお、

　　

収集される患者データは災害時の対応等にも役ぐ/l

　　

て得る正確なものとすべきとの意りJがあった。

　

し医療賞助成の認定f1続ができるだけ患行や医療関

　　

係片、自治体のａ担とならないよう検討する。

　

ｊ:給付水準の在り方

　

＞難病の特性を踏まえつつ他制度との均衡を図ると

　　

ともに、施策の安定性を確保し、国民の理解を得

　　

られるよう、給付水準（公費でａ担される額）の

　　

見直しを検討する必要がある。

　

＜iﾓな検討･μ項＞

　　　

・人院時の食’jr及び生活に係る自ｄ負担

　　　

・薬局での保険訓剤に係る自ｄ位相

　　　

・対象患乃が｛冊|!するｰ部員相額（重卵度基準、

　　　　　

鳥額所得者、屯症志れの収扱い等）

４．福祉サービスの在り方

　

卜障害者総今丈援法の対象疾患の範囲については、

　　

研究班の調査結米の他、新たな難病対策における

　　

医療費助成の対象疾患の稲川も参考にしつつ検討。

　

べ障害程度区分の認定に肖たっては、邨病ごとの特

　　

性についてきめ細かく配慮する必諾。

５．難病相談・支援センターの在り方

　

ノ患者を適切なサービスに結びつけていくため、特

　　

に、医療機関、保健所、就労支援機関、j！どもの

　　

相談支援機関等との連携の強化を図る必要。

　

レ=どの都道府県においても幕本的な機能を米たせる

　　

よう、必要な休制を確保する必要。

　

ニ=同し病気の人の経験を闘く（ピアサポート）など、

　　

患者の視点に､I/lつた相談・支援が行われるよう留

　　

意することが必要。

　

=:ﾀﾞ‾｡｡=各部道府県の難病相談・jと援センターの中心的な

　　

機能を批うセンターの在り方について検討。

６．難病手帳（カード）（仮称）の在り方

　

Ｕ目的、効米、巾:務負担等を他制度の例も参考にし

　　

つつ、今後吏に検討。

７．難病研究の在り方

　

づ臨床訓介研究分野と研究奨励分野の区分けを根本

　　

的に!-iii'i:すべき。

　

r‥･:･､i今ltJiJ,1111Sの作成や病態解明等に加え、治療法開発、

　　

創柴の研究を屯点的に目指すべき。

　

＞患者が治験などの研究に参加しやすくなる什掛け

　　

が必要であり、研究の成米を患八等にわかりやす

　　

く伝えることが必要。

　

=卜万=･mi系各省、関係者がｰ休となる研究の総介幟略が

　　

必要であり、難病研究について国際協ﾉJを進める

　　

ことが必肱

８．難病医療の質の向上のための医療・看護・介護・

　

福祉サービスの提供体制の在り方

　

∧診断がつかない’､リ）困難を心服するため、指定医

　　

療機関の中から、高い俘門性を有する「新・難病

　　

医療拠点病院（仮称）」を整備することが必総、

　

り地域で医療、介護サービスが受けられるよう、指

　　

定医療機関の巾から、「難病医療地域址幹病院（仮

　　

称）」を整備する必要。

　

レ「難病医療地域尽幹病院（仮称）」に、難病患片の

　　

受げ入れ・退院訓幣を行う「難病医療コーディネー

　　

ター（仮称）」をμくことも川日。

　

り難病患者に対する地域の支援体制を整備するた

　　

め、保健所を巾心とした「難病対策地域|迄議会（仮

　　

称）」を設置することについて検討。

　

Ｕ極めて希少な疾患について高度専門的な対応を行

　　

うセンター（邨病治療研究センター（仮称））の

　　

在り方について検討。

9.就労支援の在り方

　

り難病に関する知識（通院への配慮等）や既仁の支

　　

援策（助成金等）の片及吽発が屯要。

　

り既存の丈援策の充実や、難病相談・支援センター

　　

と就労jと援機関等との連携体制の強化を行うべき。

１０．難病を持つ子どもへの支援の在り方

　

∧難病相談・支援センターにおいて、J！どもの相談

　　

丈援機関等と辿携し、邨病のj!どもや保護者の相

　　

談に引き続き対応すべき。

　

し治療研究において、小児の州病の研究も引き続き

　　

行うべき。

　

り小児明のかかりつけの医師と成人疾患を担肖する

　　

医師との連携を図るべき。

　

ソ総台ヽ的な州病対策の在り方の検討に当たっては、

　　

小児期の難病患行の特性にも配慮するとともに、

　　

教台支援、就労支援を含む総ａ的な白立支援につ

　　

いても検討を行う必要。

１１．小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者等小児

　

期から難病に罹患している者が成人移行（トランジ

　

ション）する場合の支援の在り方

　

Ｕ志青は小児から成人にかけて継続して治療が必要

　　

となる場介もあることから、りJれ目のない支援の

　　

存り方を検討すべき。

　

∩医療従･jr者に対する研修’､りを行うとともに、小児

　　

期からのかかりつけの医師１との連携を促進する

　　

必要。

　

へ総介的な難病対策の配り方の検討に当たっては、

　　

小児明から難病に罹患している者については、小

　　

児閲に艮明の療養乍活を余儀なくされてきたなど

　　

の特性にも配慮するとともに、教介支援、就労支

　　

援をa゛む総介的な自ぺ2ど援についても検討を行う

　　

必要。
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ぴ凡∠に]-ﾇ　｢幟銘･｣について､JPA燥戈碍I1名の]ﾒﾝﾄを出す

難病対策委員会「中間報告」の取りまとめにあたって

　　　　　

2012年8川24日

　

一般用ヽj廿去人目本難病・疾病ﾄ川本|高議会（JPA）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表川事

　

伊藤たてお

　

８川16目、厚生科学審議会疾病対策部会第23 111旧病対策委ぽ

り方（中間報告）」（以ﾄﾞ、「中問報告」）のとりまとめが行われ、８川22目に開催された厚生科学審

議会疾病対策部会でﾄﾞ承され、同「1公表されました。

　

今回の印病対策委叱

論議の場となった委口会ですぃ「中問報沿」は、多くの難病患片とその家族のりJ実な現状と願いをす

べてにわたって［!jCちに実現するものとしては、まだまだ多くの課題を我すものではありますが、金洋

　

‘郎委ば長をはじめ各喬□の汽摯な議論の成眼をまとめたものであり、将来への道而を示す第-歩と

して詐価できるものですぃ

　

また委Ｇ会には宵内検討チーム座長の辻副人匝白らが訓目|も出庶し、外山健康局長が毎回の会議に

終始出席して議論に参加するなど、政府のこれまでにない洗ぴのもとで、ようやく冶白:しの扉が開か

れたことも特筆に値します。政府リ党をはじめ田会片政党のご即解とご支援、マスコミ関係が）ご支

援についても、深く感謝申し
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Ｉ
１

　

り川６日、訓EI余余!りj永の忙しい最中、参議院議

Cに頂礼MりTにて、新しい州万病対;4ﾊﾞﾉ)楕池を目指す

超優丿同Eに乱赳川洲卜ぶわy総勁かhj)れ１した

　

超党派による州病妬心禎池内ための国余議Ｇ辿盟

の設ヽバよ、、川)Λをはしめ多くの恚八巾|休が1び|ﾐ願

いつづけてさたものです

　

この設ヽy総余には、川明

間での辿絡にもかかわらず、徊EIから結成を以守ろ

うと、卵の心吋・家仇け|休ト40ﾉしこりか勁用々即

めました

　

玉だ、|日乱り、からのよびかけにJ心えて、

辻り乍労㈲副人□を年回Eにい肩川り、かふ1ﾉ、もぢ

り日

　

泌､1けﾉ)代川出l座礼ぶ)わ廿で川O 八近いがひﾉ)議

□かぢり日しました

　

ﾌﾞﾘﾙﾉ)|川船ﾉ川刻こは、出七llかいかばかり(ノド州

病・悒忖､疾恚匍ぐﾉすーラム：どO に?　のポスターが

たくさん貼られたなか、公用の:りjヅ)２を恚む･|ヽrl休

のぢり川ぐご眉似ﾉ)余地なく川上り、テーブルには汚

川休の､I･lで札か林ぺするなかを、斤定の時間を５分

ほど迦れて汀川床ヽ回心絹坑議０の目付ぎご設ヽI･玉ﾐ余が

始まりました

　

ヤふはしめにぶ茫|‰lり、代人(ﾉ)あいさつ

　

尺iﾓ党･

谷庄とぢ議|に流０、自民や:・衛藤艇

　

･ぢ､副宍議は、

国尺の宇活か弟・・中忖打酒参議|見流□、ｙll申泄・

浜辺やﾘj参議院議□、!ロレぐ・鳥橋｢糾丿匙測に流

い、什尺党・阿部川丿丿削副見流□、みんなの党・

　

ﾄ．

-

ヽ

野ひろし参廠院議Ｇ、田尺新党・

　

ﾄﾞ地幹郎衆議院議

いの順に、汚党|‰､り､代人がそれぞれに熱い思いい

こもいたぶ)いさつを行いよした

　

次に、議辿結成の経緯.と設川敷び､ﾘ、川約白提案

を、この結成総こよてのとりまとめにあた-Jだ岡崎

トミj!ぢ議|牝議いが日いました

　

リ順に岡崎氏は、

この超党派議辿の結成実川には、]Ｐ八が冷川二|目丿

話川剥｢のはたらきかけをhしてきたことを」ろげ、

第目目日Hj話ﾉＪ叱丿汀ぴ)|原に釧Lに丿t関内に廠辿結成

総公をiJIうと決めた瞬間、その場に|:柚･?jしていた伊

藤たておＪＰ八代人川川旨ﾉ小犬孟だ顔を以て､恚片・

家仇のみなさんのこれまでの悲噸をひしひしと感し

たと述べました

　

そしてご川午ふりにようやく州

病吋雨の抜佃'|ツパバI七の扉が開いたこの時明に、

赳党派州病議辿を結成することの意義をのべて、結

成にむけて(ﾉ)設､y趣意､1:こと川約を捉案

　

満州-致の

拍ドご爪認されよした

　

そして余長に蘭藤晟

　

-ぢ議

院議口(自尺)､幹･㈲ぷこ岡崎トミ∩糾議|坑議□(尺
１
１

11げ旧‥□jに江川康帽ｈ耶昌紅i（公||川を選

出し、初代勁長とな-Jだ衛･沁議八沁　　｝、勢の恚乃公

のみなさん々岫に身の引と締よる思いて川＼

　

と朽丿拶

し、新しい難が竹川lを人ざく抑巡していく決心を述

べｋしか

　　　　　　　　　　　　　　　

（次ページにつつく）
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火賓挨拶とレじ辻が弘厚生労働剛だ臣(参議院議

Ｇ)の次に紹介された伊体たてお､川)八代人川帽よ

議辿絣成への感謝を述べるとともに、これまでの医

療即｣ﾉJ成と研究のみか中心であいだ州病吋策から、

仕賭の就労割がバヤ護、周祉など首吊|勺なものをわ

れわれは願-Jているとして、

　

渡にヤでは実｣呪しな

いかもしれ々いが、10　年後にはIHJ川こ胸をはれる

寸ばらしい州病対策になるだろう！と熱い関防をこ

めて堤りしました

　

集まＪだ多くの患削ヽrl休を代人

レJ、邨病のこども割石匍1将､ヽソドノーク・小林信

秋･､IM砂|賭、席･少疾患からシルバーラッセルｙソト

リーりい近体健

　

･代人代行、州病辿からは福島県州

病団休辿絡|ぷ議会の浪遇政jづ?長の３ﾉ、が･､けj≒)

琵にをhlいました

　

姚後に、今目右られなかった公洋-郎州病対策か

□公蚕口長・国際医療福祉人学人学院長からの睨辞

をに木朝丿叫と､圓坑議口が代読レ

　

f･定時問を人帽に

超過した設､I･玉ﾐ余は終｣'しました

　

ようやくてきた超党派の州病議辿

　

多くの国公議

口がその趣旨に竹回して議辿に人余レ仏たちの噸

いをllにＵこ111!けるためのパイプ役とべってくれるこ

とを願-)で、患片団休は余馬を後にしました

　　　　　　

]I)八‘μ拐陥ニュ､､－スりNO 心6ノヽより
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新しい難病対策の推進を目指す超党派国会議員連盟設立総会出席議員一覧

〈衆議院議員〉（敬称略）
阿部知子

　

（社会民主党）

あべ俊子

　

（自由民主党）

石毛瑛子

　

（民主党）

石田三示

　

（新党きづな）

石田真敏

　

（自由民主党）

磯谷香代子（民主党）

伊東良孝

　

（自由民主党）

江田康幸

　

（公明党）

金子恭之

　

（自由民主党）

川越孝洋

　　

（民主党）

工藤仁美

　

（民主党）

　

〈参議院議員〉（敬称略）

相原久美子（民主党）

秋野公造

　

（公明党）

石橋通宏

　

（民主党）

上野ひろし（みんなの党）

衛藤晟－

　

（自由民主党）

大河原雅子（民主党）

岡崎トミ子（民主党）

穀田恵二

斉藤進

下地幹郎

高井崇志

高橋千鶴子

竹田光明

玉木朝子

玉置公良

道休誠一郎

長妻昭

中屋大介

小野次郎

金子恵美

紙智子

小西洋之

谷博之

田村智子

辻泰弘

(日本共産党)

(民主党)

(国民新党)

(民主党)

(日本共産党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(みんなの党)

(民主党)

(日本共産党)

(民主党)

(民主党)

(日本共産党)

(民主党)

仁木博文

浜本宏

細川律夫

水野智彦

三宅雪子

宮崎岳志

宮本岳志

谷田川元

山崎摩耶

吉川政重

吉田統彦

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(国民の生活が第一)

(民主党)

(日本共産党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

(民主党)

中村哲治

　　

（国民の生活が第一）

西村まさみ（民主党）

福島みずほ（ﾈ土会民主党）

三原じゅん子（自由民主党）

山本博司

　

（公明党）

松野信夫

　

（民主党）

渡辺孝男

　

（公明党）
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2012年11月24日(土)121,４０４u171,ｎ
●会場：日経ホール(東京･大手町

　

日経ビル３Ｆ)

　　　　　

東京都千代田区大手町1 -3-7

●プログラム：け･申し込力八λなｄ¥細は裂面柘ごらんく7ごい、

　　　　　　　

オープニングアトラクション

　

マーチ☆アンサンブル

　　　　　　　

＊知的陣客をもつ高校生以上のメンバーで構成された

　　　　　　　　

ダンス･演奏パフォーマンス

　　　　　　　

患者･家族の訴え

　　　　　　　

パネルディスカッション

　　　　　　　

｢これからの難病対策をどうする｣(仮題)

　　　　　　　

患者団体､厚生労働省､超党派議連代表による公開討論

●参加費：１人1.000円(資料代含む)

●後

　

援

　　　　

：厚生労働省、日本医師会

●主

　

催：難病・慢性疾患全国フォーラム2012実行委員会
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●郵便振輔口座：001 50-6-647758

　

加入者名:翻麟･慢性疾恚フォーラム貫行晏員会

●■ｎ口降:みずほ銀行

　

胸込支店

　　　　　　

普通預金1 141920

　

加入●名:難病･慢性疾患全国フ４－ラム
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すべての患者・|嘔iﾕ『

難病・慢性參
6して暮らせる社会を

l－ラム2012
i'難病対策を

日

　　　　

時

　

2012年11川24日（上）12時40分より17時まで

会

　　　　

場

　

日経ホール（東京・人r･町

　

日経ビル3F）東京削げ･代田区人于･町1 -3 -7

　　　　　　　　

アクセス地下鉄「人于町駅」下巾C2b出|コ直結

　　　　　　　　　　　　

東京メトロ◆T･代川線「人手町駅」神川橋方面改札より徒歩約２分

　　　　　　　　　　　　　　　　　

◆丸ノ内線「大F町駅」鎌介橋方而改札より徒歩約５分

　　　　　　　　　　　　　　　　　

◆ｔ蔵門線「人于町駅」大引町方而改札より徒歩約５分

　　　　　　　　　　　　　　　　　

◆東西線「大手町駅」中央改札より徒歩約９分

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

「竹橋駅」４番出|」より徒歩約２分

　　　　　　　　　　　　

都営地ﾄﾞ鉄◆二田線「大手町駅」人手町方而改札より徒歩約６分

プログラム

　

●オープニングアトラクション

　

マーチ☆アンサンブル

　　　　　　　　　　

＊知的障嘗をもつ高校生以上のメンバーで構成されたダンス・演奏パフォー

　　　　　　　　　　　

マンス

　　　　　　　　

●開会あいさつ＆趣旨説明

　

f尹藤たてお実行委只災

　　　　　　　　

●患者・家族の訴え

　　　　　　　　

●来賓あいさつ

　　　　　　　　

●パネルディスカッション「これからの難病対策をどうする」（仮題）

　　　　　　　　　

＊忠者団体からの発言一総合的対策への要望（各団体から分野ごとに）

　　　　　　　　　

＊患者団体、厚生労働省、超党派議連代表の３者による公開討論を予定

　　　　　　　　

●まとめ／アピール採択

後

　　　　

援

　　　　

：厚生労働省、日本医師会

参

　

加

　

費

　

１人1,000円（資料代含む）

主

　　　　

催

　

雌病・慢性疾患全同フォーラム2012実行委ひ1会

【申込み方法】申込み受付は名鉄観光サービス（株）新霞が関支店が代行します。

　　　　　　　　

「参加巾込書」（フォーラムのホームページからダウンロードできます）に必要

　　　　　　　　

事項をご記入いただき、fl鉄観光サービス（株）新霞が閔支店宛にＦＡＸまたは

　　　　　　　　

メールにてお申込みください。

　　　　　　　　

ホームページ:http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅjp/forum2012/1.html

　　　　　　　　

FAX : 03 -3595 -1119　メール:shinkasumigascki@mwt.co.jp

　　　　　　　　

参加券・振込依頼書等は、フォーラム当日の約10日前に郵送致します、

問い合わせ先

　

参加申込に関する問い合わせは、

　　　　　　　　　　

名鉄観光サービス（株）新霞が関支店（批当・葛叫・森嶋）まで、

　　　　　　　　　　

TEL : 03 -3595 -1122　FAX : 03 -3595 -1119

　　　　　　　　

内容に関する問い合わせは、

　　　　　　　　　　

事務局（日本難病・疾病団体協議会（JPA））まで、

　　　　　　　　　　

TEL : 03-6280-7734　FAX : 03-6280-7735　メール:jpa@ia2.itkccper.ne.ji)



「西村由希子のアメリカ（海外）レポート」
ＪＰＡ国際交流担当

　

西村由希子（ＰＲＩＰＴＯＫＹＯ）
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残唇おμ舞い申しllげます。

だμさが厳しいこの頃ですが、

うか。

９川に入ってもまだま

いかがお過ごしでしよ

　

払は今ヽ、このレポートを、オリンピックを観戦しな

がら､吼ヽています」|本人のメダル数は北京オリンピッ

クを目川ト）たとか！似目素開らしい活躍をしている彼

らの川姿を観たい！・・のですが、私か住んでいるの

はアメリカ介衆川。よほどのことがない限り、日本人

選Ｔをテレビでμることはありませんいまた、こちら

ではＩ局が独占放送をしており、各種目を敏行して放

映しているため、１試介を最初から最後までみられる

ことはほぼありません（反白ナッカー決勝戦は、アメ

リカが対戦帽Iﾐだったにもかかわらず、その時間のメ

インはなJj摺く球でした！）。また、コマーシャルのタイ

ミングも配慮がまったくなかったり、ハイライトを伝

えてくれる所紺がとても少なかったりと、オリンピッ

クを通じて目本のテレビJ。岡）編成能ﾉJを改めて感じて

おります。

　

２年前まで、１年の３分の１は海外出張に出ていた

私ですが、縁あって今ヽ年の4Jjからニュージャージー

州プリンストンという郊外の人学町に人と娘（11か川）

とともに住んでおります。海外には帽れている方だと

思いますが、それでも「滞俘する」と「生活する」と

ではやはり人:違い、そこで、私出こ満ち溢れた休験談

をこちらに､1｝かせていただくことになりました。現在

私は兼業iﾓ婦ぐ､’J（業iﾓ婦になるf定がなりきれずに現

在にキる）をしておりますため、□こ口々の生活につ

いて、そして時には、こちらで出会う希少難治性疾患

関係行との出会いをご紹介できればと思います。

　

さて、こちらで生活するにあたって、まず習得すべ

きことはいったいなんでしょう？英語力？いいえ。特

に郊外に生活している者にとって、最初に習得すべき

こと、それは巾の運転です。

　

アメリカは、目本と違って右側通行です。目の前が

赤帽吋であっても、占仁号側のlμが来ていなければ、

一時停1町菱に右折することができますＧに交差点に

よっては禁1ﾄされています。また、肩肘に従わなけれ

ばならない地域もあります）。駐巾は基本的に頭から入

れます。鳥速道路利川料金は非常に安いですが、制限

速度は65マイル前後（約100キロ）で、どの巾もヽﾄﾞ

均IIO～120キロで運転します。そして、運転スタ

イルは非常にアグレッシブで、どの巾線からも追い越

しをかけてきます。

　

払は日本でもずっと運転をしており、片T･意識はあ

りませんでしたが、それでも最初は「ﾉ|ミハンドルでの

什折」の感党が令然わかりませんでした。また、政流

の時などは、スピードがイメージできずに変なタイミ

ングで入ってしまってクラクションを嗚らされたこと

がありましたノlnれるまでは、昔教習所でしたような

IIモしいハンドルの持ち方でないと怖くて運転できませ

んでした。

　

そうまでして運転が必要な理山は明白です。それは、

迦転しないと生活ができないからです。アメリカは巾

HI会を前捉にされているため、食品や生活必需品は、

モールというスーパーや専門店が集まる場所で買うの

ですが、坊本的に巾で行ける場所にしかありません。

また、水ならば500inl ・24 本売りが通常サイズだっ

たり、牛乳はがロン(3.8リットル）甲｡位だったりして、

とてもｆで持ち帰れる:dではありません。

　

八い換えれば、l㈲）運転に慣れると、･気に生活の

幅が広がります。例えば、私は７川にボストン出張に

巾で行きましたが、プリンストン

　

ボスIヽン間の距離

は東京一盛岡間と同距離です。目本では巾で行くなぞ

考えられませんが、こちらでは山巾や旅行機と比較を

しても安価かつヤ使です。高速車線も多いため、往路

は３時間Ｔしかかかりませんでした。また、巾で10

分以内のところにいくつもの広人な公園があり、家族

で過ごすにはもってこいです。

　

つらつらとゆるめのトピックを､IFき辿ねてまいりま

したが、そろそろ釧リ］の交字数制限が近づいてきたよ

うです。これからも、皆さんに「へえ～」と思ってい

ただけるような日常をお伝えしてまいりますので、よ

ろしくお願いいたします。

NIH（国立衛生研究所）の希少疾患研究部ディレクター

であるSteve Groft氏の別荘にて。娘には、「あなたの

アメリカのおじいちゃん」と教えてます。
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協力会に

、

殼助会Ｇのみなさま

ＪＰＡにご脇力くださっているみなさま

　　　

「ＪＰＡの仲間」2012年夏号をお届けします

　　　　　　

協力会員・賛助会員への継続・加入をお願いします

汲啓

　

目頃より難病・長明慢性疾患恚乃ヘのご即解と

、

私どもの活動へのごjど援

、

ご脇力に厚く

これからも難病･長期慢性疾患の患者や家族を

会員となってｻﾎﾟｰﾄしてくださいませんか?

振込用紙に住所、氏名、振込内訳等をご記入のうえ、

お近くの郵便局からお振込みください。

□協力会員

口賛助会員

(個人)

(団体)

年間10

　

3,000円

：年間10

　

20,000円

　　

（会費期間：４月～翌年３月末）

ｐ

　

でも

　

じｇ･けま

　

。

いただく協力会費の30％については、ご希

望のＪＰＡ加盟団体へ還元し、その団体の

活動資金として患者・家族のために役立て

ることができます。振込時に当団体名を添

えください。

会員のみなさまには、会報「ＪＰＡの仲

間」を引き続きお届けいたします。

寄付金も受け付けています。

　

□東日本大震災募金

　

□その他の寄付

・振込時に寄付の内容（区分）を添えてくだ

　

さい。

郵便振替

　

口座番号：00 13 0-4-3 54 104

　

名

　　

義：社）日本難病・疾病団体協議会

ＪＰＡの活動はみなさまの会費や寄付によって支えられています。ご家族やお知り合いの

方々にも呼びかけていただけると幸いです。
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「ＪＰＡの仲間」を今読んでいるみなさんに

お願いがあります

一人の患者として、同じ思いをしている患者仲間のために何かしたい

患者のそばで診ているだけでなく、支援者として何かしたい

そんな人たちがみなさんの身近にいたら呼びかけてもらいたいことがあります

医療を必要とする患者・家族が抱える課題を社会的に解決するため

ＪＰＡの活動を「寄付」によってサポートしてくださいませんか
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生涯にわたる病気による痛みや辛さと向き合いながら、

これから病状や医療費、仕事や生活はどうなるのだろう

と思い悩む患者や家族・・・

一人ひとりの不安や困りごとを

みんなで知って

みんなで解決していくため

ＪＰＡは、一人ひとりの思いをつないで

一緒に活動しています
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例えば・・。

　

ＪＰＡは、身近なところで相談ができるよう、各

地の相談窓口（難病相談・支援センター等）の充実

を図ったり

思いを共有できる患者会の設立にむけた支援（研修

会開催や情報提供等相談支援）を行ったり私たちの

ことを社会のみんなに知ってもらうため、フォーラ

ムを開いたり、街頭で署名を呼びかけ、街行く人や

国会議員へ患者の声を発信したりしています※

ＪＰＡの活動を支える資金のご協力をお願いしますo

郵便振替

口座番号：001 30-4-3 54 104

名

　　

義：社）日本難病・疾病団体協議会

　　

通信欄へ「寄付」と明記ください。

一般社団法人

日本難病・疾病団体協議会（JPA）

〒162-0822鯨都新駆下宮比町2-28飯印Sﾊｲﾀｳﾝ610

- 一 一 - - - - -



投稿欄を新設しました

記をお寄せください

　

心に残るエピソードや日々の乍活の中で感じ

　　　

投柚の際に、=･Ｌ=住所、②氏名、ｊﾌﾞ叱話冊り･（ま

ていることなど、患片の体験記を募集しています。

　

たはＥメール）、呵）疾患名、万般稿行の年齢、=冶･

　

８００ 字程度の原稿にしてお寄せください。　　り

思いの丈を詩や俳句、川柳などに託してお寄せ

　

ださい。紙面には、個人ylは記･収せず「東京・

いただいても構いません。

お待ちしていますぃ

ご家族からの幻:集も

＜応募宛先＞

　

〒162-0822

　

東京都新宿区下宮比町2-28

　　　　　　　　　　　　

飯田橋ハイタウン610

　

JPA事務局内「ＪＰＡの仲間体験記」係

　　　　

FAX:03-6280-773 5

　　　　

E mail: jpa@ia2.itkeeper.ne.jp

40代・××症候俳」のように裏記します。原稿

は、論旨を棚なわない範囲で?|li筆

等する場介がありますぃなお、原

稿は採jiにかかわらず原則として

返却しませんので

ごf承ください。
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編集後記

難病・慢性疾患全国フォーラム20 12にご参加を！

　

当日のパネルディスカッションの内容については、

超党派による難病議連ができたこと等から、当初の予

定を変更し、患者団体、厚生労働省、国会議員による

公開討論を行い、患者会からは総合対策の各分野につ

いての要望を各団体代表が訴えます。

　

今後、法制化を視野に新しい難病対策の具体化の検

討がはじまり、難病対策は非常に重要な局面を迎えま

す。ぜひフォーラムへの参加をお願いいたします。

1･｡

　　　　

（詳細は１９～２０面を参照ください）rl

≪表紙絵の説明≫

　

～ホスピタルアート～病院ＸＡｒｔ学生プロジェクト

　

＊アートによって病院の空間を居心地の良い場に

　　

しようと取り組まれている学生の活動です。

　

＊今回の表紙絵は京都精華大学森本嘉月さんの

　　

ホスピタルアートです。

＜事務局＞

　

〒162-0822

　

東京都新宿区下宮比町2-28

　

飯田橋ハイタウン610号

　

電話03-6280-7734

　　

FAX 03-6280-7735

　

メールアドレス

　

jpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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