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飯田橋ハイタウン610号

　　　

電話03-6280-7734

　　　

FAX 03-6280-7735

－ＪＰＡ第10回（法人第４回）総会報告

　

難病法、改正児童福祉法の成立と今後の難病対策について

圓表紙写真(裏表紙を餌ください)

匪１ ２０１4JPA国会請願報告

匝1｢西村由希子のア刈力｢海外ﾙﾎﾞｰﾄ｣

匪1混詰鯛題:｢解禁｣案に反対する要望書を提出

匝1紹介状乱で大病院受診､入院時顔の値上け案など

回1新加盟団体紹介

團ＪＰＡのあらまし、加盟団体一覧

匪ﾖ「協力会員」「賛助会員」加入継続、寄付金のお願い
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一般社団法人

　

日本難病・疾病団体協議会

第10回（法人第４回）総会報告

≪開

　

催

　

日≫

　

2 0 14年５月２５日（日）１３：００～１７

≪会

　　　

場≫

　

日比谷図書文化館大ホール（東京都千代田区）

≪参加者数≫

　

１３０名

≪参加団体数≫

　

加盟５０団体、準加盟５団体

：００

　

5 )＼25 日（日）、26川（月）、ＪＰΛ最人のイベン

トとなる総会及び国会請願活動を行いました。

　

２日前

に難病法及び児硲福祉法のｰ部改IIﾓ法が成､yしたなか

での記念すべき総会と国会請願であり、長年難病運動

に収り細んできた患者・家族にとっては感慨深いもの

がありました。

　

しかし、令休としては「難病法が無’川こ成･yして良

かった」というｰ方で、これは通過点であり、ここか

らまた新たな取り細みがスタートしたという位μづけ

の２日間でした。

２

　

第10川総会は５川25日（目）午後、束京都ｒ代川

区の目比谷図､1｝文化館大ホールで開催され、令国から

約130名か出席しました。

　

伊藤代表川･μは冒頭のあいさつで「衆議院、参議院

とも令会派のｰ致で法案が成うlしたことはたいへん有

意義であり、患者会と厚生労働省が話しａいをかさね

ながらｰ緒に法律を生むことができた」と法案成･yの

感想を述べました。そのうえで「これからいかに人き

くりっぱなものに育てていくかが人きな課題である。

多くの病気、多くの患片・家族はさまざまな違いやi堤

素があるが、この法律が本肖にいいものに育っていけ

るように願っているし、我々も努力しなければならな

いjとして、これからがさらに入りJだという点を強調

しました。

　

次に10 ｙlの来賓からも、難病法への川待や感想な

どを込めたごあいさつをいただきましたいなかでも厚

生労働竹の佐藤敏信健康局長は次のようにご自身の思

いを述べました。20年前、課長補佐のとき、伊藤たて

おさんを通じて難病患者が医療費助成のみならず介護･

ケアで､’17労された実態を知り、鳥邁な川想は難病法案

ＪＰＡの仲間第２３号

をつくることだとぢ‘えた。

　

しかし、難病法案は閣法に

するには法律弧頃が難しく、財源も難しく挫折するは

めになった。せめて福祉的サービスということで当時

の社会局に持ち込んだが、病状囚定ということで高い

県があった。結梁として、肖時は公衆衛生の分野のな

かで福祉的サービスを訃算･jf業で何とかｆ算を確保す

るよう努力した。そして、月日が流れてあらためて健

康岫に戻ってきたとき、邨病法案が検討会でご議論い

ただき、財源に消費税財源をあてることで国会の先生

方のご理解を得て対象疾患がｰ挙に拡人され、障害柵

祉で一定の居宅サービスを脛開していただけるように

なったことを我が･j皿)ようにμんでいる。

　

続いて新規加盟団休が紹介され、出席団休からあい

さつをいただきましたいこの１年間に81ヽ月休(公益財

ﾄjl法大がんのｆどもを守る会、血竹腫・ifiL竹奇形の患

者会、側丹症患片の会(ほねっと)、人動脈炎症候群友

の会(あけぼの会)、ミオパチー(筋疾患)の会オリーブ、

つくしの会(令国軟骨無形成症忠片・家族の会)、一般

社団法人こいのぼり(ミトコンドリア病)、ＮＰＯ法人

日本間質性膀胱炎患者情報交換センター)が仲間に加

わり、ＪＰＡは821ヽjl体で構成される細織へと成長し

ました。

　

そして、議長に辻邦人氏(令国CIDPサポートグルー

プ)及び猪片仕j！氏(目本マルファン協会)を選出し

て議'川こ入りました。まず、2013年度活動報告が水

谷･jf務局長より報告され、総介的な難病対策の法制化

に向けて収り細んできた結米、難病法の成収という人

きな成米をllげた点を評価する･方、現状より負担増

になる点など課題も指摘されましたいそして、難病法

だけでは限界があり、医療保険制度の拡允が必要とな

るなど、一年の収り紺みとその評価が述べられました。
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また、国際交流部報告を1几i村山希自kl際交流部･1啼り､.1

長が、研究班成米報告を､IPΛ研究班研究分担片の扶島

川-氏(I)RII)TO kyO )がそれぞれ行い、決筧報告とと

もに拍ｆで爪認されました．

　

2014年度活動方針は伊仙代八川･j防ヽら捉案され、

難病対策の法制化を踏まえ患阿川本の米たす役割はさ

らに人きくなったことが強調される一方、ｊＰΛの紺

織強化とそれを支える財政の実川が問われる年になっ

たとして加盟団休の結束を呼びかけました

　

そして、

総旨的な州病対策・州病法の成うlと今後の11が)絹みな

ど６項目の方針が捉小されました

　

戸筧案では水谷嘔

務局長から、来年度は収人面では非常に厳しい財政状

況となることから、収人を人幅に増やしながら支出は

倹約に努める緊縮財政でりJり抜けざるを得ないといっ

た内容が示されました、審議は4 ylの評議はの愚兇を

踏まえ拍f1で承認されました

　

釧日|は役ぱの改選はな

いのでこれで議剌は終白ぐす

　

夕方は中1ly料川店|聘珍松1で会食しながら交流公

を行いました

　

料理はとてもおいしく、心が和むひと

時であり、また邨病対策が人改革されようとしている

なか、仏たちは歴史の乍き証人としてここにいること

を強く実感する思いでした、

　　　　　　

（藤原

　

勝）

３

-

　　　　　　　　　　　　　　　　

〔ご来賓の紹介〕

民主党参議院議員党副代表

　

前田武志様

公明党衆議院議員党厚生労働部会長

　

古屋範子様

日本共産党参議院議員党副委員長

　

政策委員長

　

小池晃様

結いの党衆議院議員厚生労働委員

　

井坂信彦様

生活の党衆議院議員国会対策委員長

　

小宮山泰子様

厚生労働省健康局長

　

佐藤敏信様

厚生労働省健康局疾病対策課長

　

田原克志様

障害者の生活と権利を守る全国連絡協議会顧問

　

吉本哲夫様

全国保険医団体連合会事務局長

　

中重治様

認定ＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワーク常務理事

　

福島慎吾様

日本医療労働組合連合会書記長

　

中野千香子様

ＮＰＯ法人日本障害者協議会副代表

　

石渡和実様

自由民主党

　

金子恵美衆議院議員秘書

　

同

　

古川俊治参議院議員秘書

アステラス製薬株式会社総務部社会貢献担当課長

　

上杉直世様

ジェンザイムジャハン株式会社アドボカシー推進部

　

毛利明美様

第一三共株式会社研究開発本部研究統括部研究企画グループ

　

奥野晃様

ファイザー株式会社コミュニティリレーション課課長

　

喜島智香子様

ＪＰＡの仲間第２３号

Ｊ
Ｐ
Ａ
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2013年度(平成25年度)活動報告(抜粋)

　

2013年度は、JPAが2009年5Jjの第５川総会で

捉旨「新たな難病対策、特定疾忠対策をぢ‘える」を公

裏して以来、わが国で初めての難病対策についての法

制化を撹野に入れたほ直しが、その検討の最終段階を

迎えた年でした。

　

JPAは、難病対策委は会に肖’μ者代表の委ほを出し

ているﾄjl休として、力11盟団体をはじめとする患片・家

族の声をふまえつつ、政権がかわるなかでも、/j党や

厚生労働宵との粘り強い交渉を続け、難病対策委は会

の最終報告のとりまとめに力を注いできました。

　

最終報告は、なお配慮の必要な点を残しつつも、州

病を、国民の誰もが罹りうるものであり、社会が包介

して支援すべきとする基本的な認識や基本理念に基づ

いて、難病法の制定を捉訪し、厚生科学審議会疾病対

策部会はこの報告をｆ爪しましたいJPAは、この報告

μをふまえ、-日もI占ヽ法制定の火現を吼み、国会に

もはたらきかけを行ってきました。

　

難病の患者に対する医療等に関する法律（以ド「矧

病法」）案および児帛:福祉法の･部を改11ﾓする法律（小

児慢性特定疾病の患児に対する医療費助成の法定給付

化、以ド「小慢改IIﾓ法」）案の国会審議は４月９日から

始まり、衆議院で若「の修ii-: (見直しの時間を５年以

内とする）の後に、令会･致により成､yしました。衆

参両院において参考人質疑には患者団休を代表して伊

藤代表理事が陳述に､I/lちました。

　

難病法については、まず第一に、法制化の意義につ

いて。難病医療費助成の法定化（義務的経費）により、

社会保障給付として位置づけられたこと。難病忠者を

M:会が包含し支援していくことを法律で定めたことは、

今後他の社会保障・社会柵祉制度における難病患者へ

の支:援策の拡充にむけての根拠をもつことになり、総

合的対策の実現にむけての足がかりとなります。

　

また、難病医療費助成では、その対象疾病を現住の

４ ＪＰＡの仲間第２３号

特定疾患治療研究‘μ業の56疾患から人幅に増やして、

公ヽﾄﾞ・公llﾓな選定により定義に肖てはまる疾病はすべ

て加えられることになります。高額な医療費の負批に

l‘17しんでいた多くの難病患嗇がその負批軽減となるこ

とは、人きな成果です。

　

その一方で、現在の特定疾患治療研究’jf業による医

療賞助成を受けている患者にとっては、多くが負批増

になることや、これまで「屯症患行」として医療北負

担のなかった患片は法施行後は負担を求められること

になります。巾町村民税非課税Ilt帯の低所得患昔から

も年間３万円～６万円の負担になります。

　

対象忠者についても、症状の程度が一定以llである

ことの基準が決められることで、支:援の必要な患者が

対象から外れてしまうのではないかという不安の声も

ありますぃこれらの点は、今後、施行状況をふまえて、

実情に応じた配慮が必要になるところです。

　

難病法の最人の目的は、これまで光の肖たりにくかっ

た疾病に関する研究の推進と治療法の開発にあります。

また、印病医療費助成は、公的医療保険制皮による給

付をカバーする公費負担医療制度であることから、そ

の対象や治療の範囲を定めざるをえません。難病法に

おいて、すべての疾患や、難病に特化した治療以外の

　

一般的な治療をカバーすることはできません。医療賞

のf豺|!軽減においては、医療保険制度の拡充こそが必

要で、難病法では限界があることもふまえる必要があ

ります。

　

昨年４月には、その前年に改IIﾓされた障害行基本法

をふまえて、身体障害者ｒ帳をもたない「難病等」の

大たちを施策の対象に力11えた障害者総介支援法が施行

されました。このことは、考え方のうえでは、難病患

行も障害者として、片通の巾民と同じ暮らしや生活を

営む権利を行するとして、初めて実定法に定められた

という点て人きな意義がありました。さらに、障害者
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差別解消法が定められるとともに、今年２月にはわが

国でも障害者権利条約が批川され（発効は2 ;j 19 日）。

140力岡目の批准国となりました。この障害者柿利条

約においては、州病患者も障害1りの範囲に含まれます。

他の巾民と同等の生活をする権利や、障害をflll山にし

たいかなる差別も禁111しています。また、第25条に

は「障害に基づく差別なしに到達日f能な最鳥水準の健

康を･;工受する権利」を定め、国は障害者に対して無償

のまたは負担しやすい費川の保健及び保健計|山iを捉供

することなどを定めています。

（１）眸臓機能障害（１型糖尿病）の障害認定をめざ

　　

して

（２）障害年金額の改定請求にあたっての改善

（３）障害者差別解消法の成立と差別解消、合理的配

　　

慮の浸透を

（４）「税と社会保障の一体改革」の推進めざす「プ

　　

ログラム法」の成立

111

　

3.11東日本大震災の復興支援と難病患者の災害対

　　

策への取組み

また、2013年１月の米国希少疾病協議会（ＮＯＲＤ）

　

IV

　

国や自治体への要望、国会請願署名活動

との辿携覚､1匯)締結に続いて5Jjにはヨーロッパの希

少疾病協議会EURORDISとの辿携覚､IFも交わすなど、

今年度は、海外の希少疾病団体との辿携・交流にむけ

ても第･歩を踏み出した年でもあります。

　

国内では数少ない忠としかいない疾病でも、海外と

の連携で患片同IJが丁をつなぎ介うことによって、治

療研究が進み、またお/江ヽの生きる希望もつなげてい

（１）「難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の総合的

　　

対策を求める」国会請願署名活動

（２）超党派国会議員連盟と各党派へのはたらきかけ

（３）自治体への請願・要望活動

Ｖ

　

大きな力になった今年の難病・慢性疾患全国フォー

　　

ラム2 0 13

けるように。その橋渡しをJPAが担えればと思います。

　

VI

　

厚生労働省委託事業「難病患者サポート事業」

国際交流部を設μし、海外悄報の収集やつなぎ役を模

索してきました。

　

以ド、活動方針に沿ってこの１年間のあゆみを報告

します。

(以ﾄﾞ、紙面の祁介により見出しのみ掲叔します。令文

は、JPΛホームページに掲一成していますのでご参照く

ださい。)

　

新しい難病対策と福祉、長期慢性疾患対策、社会

　

保障の充実について

（１）新しい難病対策「総合的な難病対策」の法制化

　　

に向けてのとりくみ

（２）障害者総合支援法の施行

||

難病・長期慢性疾患患者が社会の中で生きてゆく

権利と国民皆保険制度、生活保護制度を守る課題

VIII

　

調査・研究活動と国際連携・交流

　

（１）研究活動への参画

　

（２）全国難病センター研究会研究大会

　

（３）ＥＵＲＯＲＤＩＳ（欧州希少疾病協議会）との

　　　

パートナーシップ提携

　

（４）ＩＣＯＲＤ２０１３（ロシア・ペテルブルグ）

　

（５）ＲＤＤ（レア・ディジーズ・デイ) 2 0 1 4

　

（６）ＤＩＡミーティング（日本）でのオープニング

　　　

リマークス講演

|×「ＪＰＡの仲間」の発行、ホームページによる情報

　　

発信

Ｘ

　

ＪＰＡの組織と財政の取り組み

　

（１）加盟団体数

　

（２）厳しい財政状況

　

（３）今後のＪＰＡの組織の在り方についての検討
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2014年度（平成26年度）活動方針
｢難病法の成立・施行を迎えＪＰＡの活動と

　　　　　　　　　

組織の一層の充実・強化をめざそう｣

はじめに

　

2014年（ヽﾄﾞ成26年）は新しい難病対策の法制化と小児慢性特定疾患対策の改ll- (児帛:福祉法の改ii:)が同

時に行われる、難病対策の40年の歴史の中で記念すべき年となりました。

　

難病対策では対象疾患が人幅に増えるほか、昨年度から始まった障害者総合支援法の対象となったことで、障

害者福祉サービスの対象となり、就労支援や障害者雇川支援の対象となり、自治体の支援が受けやすくなるなど

「総介的な州病対策」としての方向が確､’/lしました。同時に保健所を中心とした「邨病対策地域協議会」の設置

や難病相談丈援センターの充火など患行団休の参力日によってよりｰ川充実が求められる分野も多く、JPAの米た

すべき役割と心任もｰ川人きくなっていると討えるでしょう。それらの課題にどのようにJPAが収り紺むのか、

JPAの紺織の強化とそれを支える財政の実川の努力が問われる年となります。

　

また今川の難病対策の法制化の対象とならなかった多くの難病や小慢におけるトランジション（キャリーオー

バー）など積み残した課題も多く、さらに我が国の社会保険・医療政策や相談･支援’jf柴、難病問題の社会的川知、

就労支:援、障害者柵祉制度の利川、生活保護などの生活弱嗇対策、在宅医療、住宅問題、教育など様々な課題に

対するJPAの活動がよりｰ川屯要となり、私たちの活動の発艇と充火は多くの国民に対する心務となっています。

　

JPAは、相/llの理解と瓦えあいと、令力日盟団体の参力日によって、様々な課題の畑服と患片・家族の要望の実現

をめざしましょう。

１。総合的な難病対策・難病法の成立と今後の取り組み

　

法施行にむけての準備が始まる今年度は、地域での活動が人変人一川こなってきます。各自治体での施行準備や

県肌･μ業をチェックして拡充させることなど、各地での収り紺みを交流しあい励ましながら、地域での活動を活

性化させましょう。

１）難病法の2015年１月１日実施に向けて、医療費助成等の対象疾患の選定や･T函で度基準の設定、指定医制度、

　

拠点病院・t高力医療機関の指定、受給行証の交付、び録沈llEの交付など、難病患行の中での公ヽﾄﾞ性・公11ﾓ性が

　

確保されるよう国への要９を強めます。

２）低所得邨病患行の医療費自ｄ負担額の引きﾄﾞげについて要91を続けます。

３）指定郊病をはじめとする難病の治療研究･jr業のf筧の確保について国への要りを強めます。

４）障害行総介支援法による福祉サービスが円滑に利川できるよう認定の在り方も含めて地方自治体への働きか

　

けを強めます。

５）難病対策地域t島議会に肖･jf各団体推薦の患者家族が参加できるよう地域の関係機関との辿携を強化するとと

　

もに、加盟団体の地域活動の強化を進めます。

６）地域の難病患行・家族を支:える「邨病相談・支援センター」が第ﾐ各機関として|一分にその役割を米たすこ

　

とができるよう、思召団体の運営を強化するとともに、関係機関との辿携を強化します。

７）医療費助成を始め通院北助成や療養乍活の支:援などについての自治体の甲｡独’jr業の火施について、自治体へ

　

の要望活動を進めます。

８）地域における難病対策の強化を進めるための、自治休の施策と患占会に関する情搬を発儒します。

９）難病に関する社会の理解を進める活動を進めます。

６ ＪＰＡの仲間第２３号
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２。難病・長期慢性疾患の患者と家族のための医療と保険制度、福祉、年金、生活保護、住宅、障害者差別解消

　　

法などの課題と取り組み

１）医療費自Limr!（窓11 mi!）の引きﾄﾞげの活動を進めます。

２）医療の地域格差が解消されるよう活動を進めます。医療介駿総介法案についてもその内容や行方に注目して

　

いきます。

３）鳥額療養費の限度額の引きﾄﾞげについて引き続き活動を進めます。

４）高額な先進医療が開発されるなかでも、患者は等しくその医療を受けることができるよう、混介診療の令面

　

解禁につながる「選択療養（仮称）」制度に反対し、保険医療制度が充実拡人されるよう活動を進めます。

５）難病患バ’の障害1り福祉制度利川が拡人されるよう、また現状において対象とされていない障害も対象として

　

拡大されるよう活動を進めます。

６）難病をはじめ病気によって稼働能ﾉJを喪火、逓減した患占も障害年金の対象とされるよう活勁を進めます。

７）年金保険料の引きさげと支給額が引きllげられるよう活動を進めます。

８）低所得患行、生活保駿受給難病患者の療養生活と専門医療・石護・介駿の確保のための活動を進めます、

９）介駿力のない難病患者の在宅医療・看護・リハビリの允実のために安心して住むことのできる住いを確保で

　

きるよう活動を進めます。

ＩＯ）泗f病、小児慢性疾患、長期慢性疾患、身休その他の障害や鳥齢者であろうとも、法律や制度による差別・

　

区別なく等しく必要な支:援を受けることができる吐会を目指す活動を進めます。

１１）通院治療や家族の介護、育児、地域の･卜情などによってフルタイムで働くことのできない患者・家族の扶

　

養搾除が廃Illされることが無いよう活動を進めます。

3. JPAの活動を支える組織・事務局・財政基盤の確立を目指して資金活動の取り組みを強めます

　

JPAが収り紺まなければならない課題は山積しています。私たちはその課題に向かって懸命な努ﾉJをiTiねてき

ました。その活動を支えるものは令ての加盟・準加盟ﾄ」1休の協ﾉJと連帯であり、同体間の相/llの川解と支えあい

です｡

　

その連帯と支えあいを基にさらに活動を進めなければなりません｡難病対策の法制化を迎えた2014年度こそ、

その収り細みを進める絶好の機会です。

　

令ての加盟各・準加盟ﾄjl休の協力と参加を強く唆請します。

Ｏ ･jr業資金委は会と資金活動の槙進

　

難病対策をはじめ、国民の医療と生活を支:え、患片のHI会参力11を促進するために最も･R唆な役割を米たしてい

るJPΛの諸活動をｰ川強力に進めるために、安定した収人による財政確削よ急務です。

　

「協力会は」の拡人と「国会詰願署名に伴う寄付」は辿介体であるＪＰＡの中核的な財政培樅ですぃ1宸ﾉJ会はの

拡人は令|ヽII体が取り糾み、協力会ほが1 ylもいないという力日収川休を無くするために、JI1川f、幹事がその先頭に

血つことが2011年12 Jjの第日川幹'＼＼-:^<で確認されています。Jやjrは３名、幹剌は自分を介めてl ylの協ﾉJ

会ほを増やそうという決定を今年皮巾に確実に実行しなければなりません。また国会詰願行動を支えるための請

願募金を4‘（撹し力日盟|ヽjl体とJPAが２分の１ずつ配分を行うとした介意･μ項も令|ヽjl体が公ヽﾄﾞに守ることを改めて

要請します。

　

従来からの財政剌業である［人れ歯リサイクル･卜業］「飲料自動販売機」の設μなどの資金活動の収り紺みも、

火結がllかっている団休もあることから、その経験を学び倒包強く収り細めば必ずどの|ヽJI休も成米をllげること

のできるものです。

　

これらの資金’μ業は、それぞれの団休の資金づくりとしても収り細みが広まることを期待します。

　　

｡･jf業の槙進の中核として･jf業資金委ぼ
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４。新しい国会請願の項目と取り組みと超党派議連への働きかけを行います

　

州病対策の法制化とりぶi律討11:法の改llﾐ、障害片総介支:援法によって私たちを収り巻く社会の状況に人きな変化

が乍まれようとしています。この状況を作り出した最も人きな要素は長年にわたって収り細んできた国会詰願で

す。その成米と状況の変化に対応し、国会詰願の項目を咄I’〔し、引き続き国会請願を屯就課題として収り糾みます。

また、超党派による「難病対策擢進国会議ほ辿盟」との辿携もｰ川強化するよう収り紺みを進めます

５。広報活動、地域での活動の活性化をはかります

Ｏ広樅委員会とJPAの仲闘、ホームページの充実

　

・JPAの活動の発仁と支援者の拡人を目指すとともに加盟団体間の相/μlll解と連帯を進めるための広報活動と

　　

して編集の允火と発行部数とアクセスの拡人をめざします

２）地域難病辿ブロヽンク交流会と地域活動の活性化楕進

　

・新しい難病対策の成米を広め、地域格差のない難病対策を目指すためにますます地域の活動が屯唆となりま

　　

す。地域難病辿の結束と経験交流を促進する地域ブロック交流の活発化を進めます。

６．調査、研究の推進、国際連携の活動をすすめます

Ｉ）訓杏研究部と調汽、研究陥力活動の槙進

　

・「難病患片が吟厳を持つて生きることのできる共生社会を目指す」ためには、地城における難病患酋や長朗

　

慢性疾患患晋とその家族の実態と要哨を把捉しなければなりません。また自治体における邨病対策や地城の

　

医療と福祉行政の実態のI|ﾐ確な把捉も必要ですoそれらの訓汽と、印病や医療・福趾などに関する研究班や

　

学会などとの辿択にために活勁しますo

　

・地城難病辿や疾病団体、難病椙談支援センター、自治体の陥力のもとに訓たを行いイI治休の郊病対策と地

　

域

フ｡3.11大災害からの復興支援に取り組みます

1) 31日日」の「福島を肌で感じるツアー2 0 15」を実施します「2015年3J」 14・ 15 日をF定）。

８。平成26年度厚生労働省補助金「難病患者サポート事業」の取り組み

　

ヽド成23年度から始まった厚生労働省「難病患者サポート嘔業」は委託･卜業から補助事業へと変わりました。

JPAは我が国の難病団休、患者団休のナショナルセンターとしてヽﾄﾞ成26年度の公募に対して応募し、採択され、

次の･lf業がその対象としてJPΛが火施することとなりました。

　

各唯業への力日盟各ﾄ」1体の積極的な参力日と|協力・支:援を唆望します。

８ ＪＰＡの仲間第２３号
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（対象'＼mとiﾓな内容）

　　　　　　

＊

　

一部を除き既出項目のIlf掲

ｌ）相談瓦援’jf業と相談Ｇの配置

　

・専任担肖片（相談支:援は）を配μし、州病患片・家族等の相談女援にあたると同時に難病相談支援センター

　　

をはじめ医療機関、保健所、ハローワークなどの相談jlど援機関との連携を推進します。

２）患者団休役Ｕ養成研修会とフォローアップ研修会の開催

　

・これからの患昂ヽjl体の運営を批う新しい患者会役ほや患河会を(ill >V:しようとする患河・家族に対して、患片

　　

会とは何か、患河会の歴史、州病対策、患行会の運営、患者会の相談などについての研修会を継続し開催し

　　

ます（年川日比

　

・同研修会の地方開催を実施します（年‘力所程度）。

　

・新しい役C‾i養成研修に参加した患者・家族に対し、その後の状況を確認するとともに実務を中心としたスキ

　　

ルアップ研修を開催します（年目口|）。

３）希少難病患者協議会令国交流会の開催

　

・以こ地域難病連に力11盟している個人力日回制の希少疾忠患が・家族会の令田交流会を開催し、精帽の交換と活

　　

勤の交流支:援を行います。

４）新しい患片会の､こい‘f.iど援

　

・□こ希少疾患など患者数が少なく令国レベルの患河会の成､yが1木旧な疾病の患行会個々を支援します。

５）弔:症州病患者のコミュニケーション支援･Jf業の実施jと援

　

上［･恥症難病患者のコミュニケーション丈援河養成講座の令国各地での開催を支援します。

　

=ﾚ2＼=吼が|で州病患者のコミュニケーションのためのスイッチ適台･紹介サイトを作成し公開します。

６）難病法の制定と難病の総介支:援法の利川などの国民への川知･jf業として、各邪逆府県で行う集会等への闘催

　

瓦援を火施します。（対象経北は会場費、講師旅費等、ポスター作製、年２ヵ所程皮、会場内参加者アンケー

　

ト実施）

７）難病・慢性疾患令国フォーラム2014の開催

　

・難病・慢性疾患令国フォーラム2014の実行委員艮及び実行委口会･μ務局として開催にあたりますぃ

８）令国州病センター研究人会の共催

　

・令国運病センター研究会と共催し、令国各地で開催される研究人会（今年度は束京、高知）を開佻します。

９）患行会の機関誌などの資料収集による「日本の患者会」ウェブ捉供

　

・「日本患者運動史」を改題した「目本の患1竹会」の資料収集とウェブ捉供･Jf業を難病支援ネット北海逆と捉

　　

携して実施します。

１０）国レベル患削叩水協議会の国際辿携楕進及びレアディジーズデイ（ＲＤＤ）の開催瓦援・国レベル患片団体

　

|ぷ議会の国際連携を推進するとともにレアディジーズディ（RDI）2o15、2015年２月28日）をＲＤＤ目本■If

　

務J‥5と連携して日本国内各地での開催を支:援します。

９。その他の収り細み

1）､JPAIO川年(2015年）を記念する軟

2）､IPAの今後の組織の化り方とJ'l防会・幹‘jr会の分川、Ilf編成の検討に収り紺みます。
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難病・長期慢性疾患・小児慢性疾患の総合対策を求める

20 1 4 J PA国会請願報告
～昨年に続き、衆・参の両院で採択されました～

　

総会の翌日は、難病、長期慢性疾患、小児慢性疾

患の総介対策を求める院内集会及び国会詰願行動で

したが、今年の報告をする前に少し歴史を振り返っ

てみたいと思います。

　

1986年に結成したＪＰＡの前身である日本患行・

家族団休t高議会（ＪＰＣ）は、タ年２川17日、難

病対策を求める国会詰願を行いました。肖時の署名

数は約40万と記録されています。それから毎年国

会請願が続けられ、３年後の1989年６月衆議院に

おいて初めて採択され、1995年に衆・参両院で採

択されました。 2002年には85万名の署名を集め、

200 ｙl以llの国会議員を川るなど、積極的に収り細

んできました。

　

2005年にＪＰＡとなってからも詰願は患片運動

の根幹をなす活動として引き継がれ、2010年には

94万筆の桝名を集めました。

　

来年から施行される難病法はもとより、これまで

難病対策が要綱に基づくｆ算･卜業ながらも40数年

間続いてきたのは、こうした私たちの活動があって

のことでしょう。

　

そして、国会請願は多くの難病患行・家族を中心

とする関係者に27年もの間受け継がれ、今年も５

月26日（月）に実施することができました。

　

総会の余韻覚めやらぬ･;州IO時、衆議院第２議Ｕ

会館多目的会議室は130名の患占・家族等で満八

となりました。今年の署名数は78万4151筆です。

難病法の成収直後ということもあり、９名の国会議

ほから激励のあいさつをいただき、議員の代わりと

して27名の秘､IFさんがおほえになるなど活気のあ

る集会でしたい各議ほのあいさつでは、党派を超え

て難病法の成､･/l後も引き続き課題への対応が必要と

いう点て人筋一致していましたが、これは人'μなこ

とだと思います。

　

114初に伊藤代表fi|!･j防ヽら、あいさつと詰願･μ項の

説明がありました。伊藤氏は、「不|-分な点、これ

からの点などが、それぞれの病気や血場であると思

うが、とりあえず叫界で初めて邨病に関する法律を

私たちのｒで実現することができたことをμびたい

と思うし、各国会議八の先生方のご尽ﾉJに心からお

礼を申しllげたいと思う」と謝意を述べました。そ

して詰願項目について、「この詰願は昨年から準備

をするのでｰ年の時簾があるが中身は占びていな

い。総合的難病対策の実現でも、年金、介護など新

たな対策でト分に認知されていない部分がある」と

して、自信を持って収り紺んでほしいと述べまし

た。

　

その後、グループごとに署名簿を持って200名

以llの議員を川り、|町び午後２時30分から報告を

兼ねた集会を行い午後３時に終ｆしました。前日の

総会と併せてl日闘の長□

だきました皆さま、本肖にお疲れ様でした。また、

署?1や募金を集めていただきました令国の加’､剔川本

の方々にも厚くお礼申しllげます。

　

こうして難病法成､I/l後の活動が始まりました。伊

藤氏があいさつで述べたように、それぞれの血場に

よって難病法に関する評価も違うと思います。

　

しか

し、そうしたらl場や違いを乗り越え、加盟1ヽ月休が協

力して収り細めるかどうかは、今後、残された課題

を克服するうえでとても人L刀なことですぃみんなで

力はａわせて一歩、･歩すすんでいきましょう。

　

以後に詰願の結米ですが、６月20日詰願の処理

が衆参厚生労働委は会で行われ、ＪＰＡの詰願は昨

年に続き今年も衆参の|山丿院で採択されました。

　

とて

もヽ;リtlの良いスタートがt刀れましたので、これを弾

みにがんばりたいところです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（藤原

　

勝）
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１４

　　　

〔集会でごあいさつをいただいた国会議員の紹介〕

公明党衆議院議員厚生労働委員

　

輿水恵一様

公明党参議院議員財務大臣政務官

　

山本博司様

日本共産党衆議院議員厚生労働委員

　

高橋千鶴子様

日本維新の会衆議院議員厚生労働委員会理事

　

上野ひろし様

日本共産党参議院議員厚生労働委員

　

小池晃様

自由民主党衆議院議員党厚生労働部会副部会長

　

橋本岳様

日本維新の会衆議院議員厚生労働委員

　

重徳和彦様

民主党衆議院議員厚生労働委員

　

中根康浩様

自由民主党衆議院議員厚生労働委員

　

今枝宗一郎様

≪請願項目≫

１．医療、福祉、年金、介護、就労支援などを含めた総合的な難病対策の実現を急いでください。

２．高額療養費制度の見直しを行い、患者負担を軽減してください。生涯にわたって治療を必要とする難

　

病や長期慢性疾患の医療費助成施策の充実をはかってください。

３．難病・慢性疾患の子どもたちの医療費助成制度の拡充、特別支援教育の充実をすすめてください。

　

特に小児慢性特定疾患治療研究事業対象者の大人への移行期支援の充実をはかってください。

４．全国どこに住んでいてもわが国の進んだ医療が安心して受けられるよう、専門医療の充実を図るとと

　

もに、医師、看護師、医療スタッフの不足による医療の地域不平等の解消を急いでください。

５．都道府県難病相談・支援センターの活動の充実と患者・家族団体の活動を支援し、難病問題について

　

の国民的な理解を促進するため、全国難病相談・支援センターの設置を検討してください。

　

さっそく院に提出してくださった請願のうち、衆議院は請願課で受理されましたが、翌27日の時点で参

議院では難病法が成立したことを理由に請願課が受理しないとの連絡が何人かの紹介議員から事務局に入

りました。

　

参議院での対応をめぐリＪＰＡ事務局が、この請願は難病対策だけではなく長期慢性疾患対策も含めた

総合的対策を求めており、難病法は大きな一歩だが、さらに今後も対策の総合的拡充を求めるものである

こと。院の請願課が受理しないという判断は、国民の請願権との関係で問題であることを指摘し、口頭で

厳重に抗議するとともに、責任ある立場の人からの回答を求めた結果、参議院橋本請願課長が誤りを認め、

この請願は難病法をふまえてさらに総合的な対策を求めるものであることから請願を受理するとの回答を

得ました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（事務局ニュースNO.142から）

ＪＰＡの仲間第２３号
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「西村由希子のアメリカ（海外）レポート」
ＪＰＡ国際交流担当事務局

　

西村由希子

　

本レポートを､1防ヽせて削いてから、ちょうど２年に

なります‥私と家族のアメリカ滞俘もこの秋で２年ｔ

となり、生活もすっかり落ち着いて「汁通」の口々を

過ごしています、本レポートは本り･で最後となるため、

こちらで感じた患者・患者家族や関係行との出会いを

経て感じたことを､IFきたいと思います｡

　

私はアメリカに介児休111りを利川して来ているため、

こちらで働くことはできません、しかし活動すること

は口f能であるため、結米として日本にいた時より片「

頻皮が落ちたペースではあるものの希少・難治性疾患

分野の方々と意見交換を行い続けています、国内患片

協議会（ＮＯＲＤ）とは毎川打ちａわせを行い、スタッ

フ令ほに会うことができました、佃別患1吋会について

は、小規模の意見交換だけでなく彼らLf崔の集会や学

会にも参加し、ご本人やご家族に直接現状をお伺いす

る機会も得ています、また、アメリカ閥内の佃別患君

会や研究機関、政府や企業のみに問いａわせをいただ

くことも多く、講演や発人、また日f能な限り直接お目

にかかって愚に交換や目本の状況説明をおこなってい

ます

　

アメリカの方々にとっては「アメリカに住んでいる

が目本の患吋I高議会に屈している目本人ｊは非常に

Ranヽであり、故に良い意味で気安く呼びつけてくださ

る方も多く、そのフレンドリーさはとても新鮮でした‥

メイルー本で「近いとはいえ11（で何時間かかるのだろ

う・‥ｊという場所に来てね！と依頼があ９たり、「こ

の資料をまとめるのにはおそらくｰヶ月くらいかかり

そう・・・」と思う分:dの問いａわせが挨拶も'l'-々に

送られてきたりいですが、その後お目にかかった皆様

は本肖に貞剣に自分や家族、そして関係､竹のことを考

えていて、そのためにできることは何でもやる！とい

う姿勢を感じ、最後にはいつもエネルギーをいただく

ことができました、このエネルギーの質は、目本国内

でも海外でもあまり変わらず、万国桟連だと感じます。

　　

-方で、こちらでは佃別患片会と専門家等もａめた

外部関係行間の辿携が進んでいるのですが、別の疾患

患占会とのつながりはほとんどありません。ＮＯＲＤな

ど情報をｲj’している協議会は存在しますが、国Lの広

さもあり直接会う機会の提供は邨しいようです

　

私か

アメリカ国内の患者会活動について説明や意Ｑを求め

られることもありました｡とはいえ、私の人学におけ

る研究分野でも同様の経験があるため、本分野特fj｀で

はなくアメリカの特徴かもしれません、日本のように、

JPAをはじめとした協議会らが中心となって疾患を超

えた患片公ネットワークを構築したり､辿携してフォー

ラムを間催したりしている･川列は非常に珍しがられ、

また羨ましがられました

　

アメリカをペースに、カナダや欧州にも出向き、希

少・難治性疾患分野に関する各柿発表や研究辿携支援

も実施してまいりましたいパリに23時間滞政してそ

のうち10時間が関係1りとの会介たったこともいい思

い出です（ただしこれからもありそうです）、今年の秋

はアジアにも数度出向いて協議会連携を試みていきま

す｡もちろん、IO往復を俊に超える日本渡航時での関

係乃の/J‘々との出会いもまた人きな旧片です‥

　

本稿のテーマは｜アメリカの乍活」についてで、こ

ういった個別疾患案件も介む謡題にはなかなか触れる

ことができませんでした

　

しかしながら、得られた知

ほについては、拙いながらもJPAをはじめとした日本

114内関係乃の皆様にお伝えすることができたと仁じま

すし、これからも続けてまいりたいと思います｡

　

私のアメリカ滞仕はまだまだ続きます

　

しかし活動

対象のメインは本稿を読んでくださっている方々をは

じめとした日本国内関係一片に向けたものであることに

は変わりありません、これからも様々な形で国内外か

らの報告をおこなってまいります

　

今後もよろしくお

願い致します。

川ｒ‖1,‖F･rl呵|召聞1‖‖ り‖ 皿･
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難病法、改正児童福祉法の成立と今後の難病対策について

　　　　　　　　　　　　　

2014年7月12日

　

JPA事務局長

　

水谷幸司

1｡42年ぶりに法整備された難病対策

　

難病法、小慢改11ﾓ法ともに、5 )＼23 日、第186川通常国会において令会派の賛成により成､yしましたい

（公布は５川30川）

　

医療費助成はこれまでの56疾患から、定義に介致するすべての疾患を公ヽﾄﾞ・公1日こ対象とすることで対象疾

病を人幅に増やしたこと、またこれまで研究咀

医療費助成を含めて社会保障としての義務的な給付と位μづけて制度の安定をはかったこと、基本理念により難

病患れへの社会的如

病対策要綱から42年の時を経てようやく難病患酋が社会の一口として法的に位置づけられ、総介的対策にむけ

ての新たな第一歩を踏み出すことになります。

　

施行は両法律ともに2015年（ヽﾄﾞ成27年）１川１日です。

２。基本的認識と基本理念

　

希少・州治性疾患は遺伝j！レベルの変異が1人|であるものが少なくなく、人類の多様性の巾でｰ定の割合発生

することが必然であり、その確匈よ低いものの、国民の浦にでも発卵する可能性があることから、希少・弼f治件

疾患の患行家族を我が国の社会が包尽し、支援していくことが、これからの成熟した我が国の社会にとってふさ

わしい（厚生科学審議会疾病対策部会第35川難病対策委ば会最終報告）との基本的認識のもと、難病法は基本

理念として、「難病の吃服を目指し、難病の患行がその社会参力11の機会が確保されること及び地域社会において

尊厳を保持しつつ他の人々と共生することを妨げられないことを旨として、難病の特性に応じて、社会柵祉その

他の関辿施策とのｲf機的な辿携に配慮しつつ、総介的に行わなければならない」（第２条）と定められました｡

３。法律の概要

１）基本方針の策定…難病法（第４条）、小慢改1日去（第21条）ともに「坊本方針」の策定により施策の総介

　

的な槙進をはかる。

２）公ヽﾄﾞかつ安定的な医療費助成制度の確べ…医療費助成の対象疾病（指定難病）を定める（法第１条、第５条）。

　

その定義は次のとおり。

　　

難病（=①発病の機構が明らかでなくじ2ﾂﾞ治療方法ｶ肩わyしていない（3）希少な疾病であってに･長閲の療養を必要

　

とするもの）のうち、（5j心者数が国内で一定の人数に達しないこと（人目の0.1 %程度以ド）、116=客観的な診

　

断J,胴1（又はそれに準ずるもの）が陥い‘/ﾐしていること。

　　

患者のおかれている状況からみて良質かつ適りJな医療の確保を図る必要性が鳥いものとして、厚生科学審議

　

会（指定難病検討委は会）の意見を聴いて厚生労働人臣が指定するとしています。

　　

小児慢性特定疾病の定義はこれまで通りです（児福法第６条）。

　　

児硲等（満20歳に満たない片）が肖該疾病に罹っていることにより、ナ長川jにわたり療養を必要とし、及

１６ ＪＰＡの仲間第２３号
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びダその乍命に危険が及ぶおそれがあるものであって、べy=療養のために多額の費川を要するものとされていま

　

す。

　　

患片本人、家族の所得状況および症状の程度により定められた嘲S患片｛豺|!があります。

３｝訓だ、研究の桓進（難病法第２７条、小慢改11ﾓ法第21条）について。

４）療養生活環境整備･μ業（難病法第28条）、小児慢性特定疾病児ぶ:等I'l≫'/:支援･jf業（小慢改I目去第19条）の

　

実施について。

　　

療養生活環境整備･jr業は、都逆府県難病相談支援センターの設μや訪問看護の拡充火施等を定めています。

　　

小児慢性特定疾病児ぶ:I'l≫V:支援･jf業のうち、相談支:援・必唆な情報捉供、助､1‘等は必須‘jf業とされ、他に任

　

意･＼mとして山レスパイト（医療機関等におけるｰ時頗かり）、（2jl l /jl交流支援、了=就労支援、す家族支援等

　

が定められました。

４。施行までの課題

　

施行までに政令、宵令、告示、通知等で決めなければならない弘明は60余りあるといわれていますぃ対象疾

病の選定、指定医や指定医療機関を広く指定することや肖･jf者参力||の地域l必議会を設置することなどを、患者・

家族の実情にあわせて決めてゆくことが必要です。

　　

･方でまだ不ﾄ分な問題もあります。既認定者の負担増による影絆は、低所得片や屯拍で患者を中心に、施行後

も実情を把如しつつ、必要な配慮を行うことも必要ですぃ

５。総合的対策にむけての今後の課題

　

同時に難病患者への総介的な対策は、この法律のみでは進みません。基本理念にあるように「社会福祉その他

の関辿施策との打機的な辿携に配慮しつつ、総介的に行わなければならない」のです。従って、この法制定はゴー

ルではなく、今後の総介的対策にむけての出発点と位μづけることが屯唆です。国会では衆議院では７項目、参

議院では州病法10項目、小慢改IIﾓ法８項目の附帯決議が令会派賛成で採択されました。この附帯決議をａめ、

さらなる総介対策にむけて、諸施策の改河・創設が今後の課題となっています。

　

他施策の改河では当而、障害者総々支援法における対象範囲の拡人がありますぃ難病の新たな定義に基づく疾

病を力日えるとともに、障害片総合支援法では「難病等」とされるように、福祉施策では、指定難病以外で社会生活、

日常乍活Ｌに支障をきたす疾病を加えることが肝要ですぃ

　

また、数の多い難治性疾患、小児がんや１や糖尿病、完人性心疾患など指定理病に介まれない小児慢性特定疾

病児帛:のうち20歳を超えた大たちに対する社会的支援策の創設も、今後に残された人きな課題の一つです。対

策の在り方の検討を継続しつつ、引卯こ支援策を実施することが急務ですぃ

　

医療北の負担軽減については公的医療保険制度の抜本改￥:が、障害片福祉施策については身休障害者柵祉法の

抜本改11ﾓが制度の谷間をなくすうえでは欠かせません。そのためにも、障害片撞利条約の批准を機に、我が国の

障害嗇制度改革のさらなる推進が求められます。

ＪＰＡの仲間第２３号
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JPAニユーﾇ
胎診療問題:｢解禁｣剽こ反対する要望書を提出/患者申出療養

　

6Jj、政府は成長戦|113のなかに「新たな保1険外併

川の仕組み」として患片申出療養制度（仮称）の新

設を盛り込みました。これは、現制改革会議の肖初

案（選択療養制度案）を修llでしたものですが、混介

診療の拡人方針であることに変わりなく、私たちは

反対のみ万場を｡λ明しています。秋以降の医療保険部

会で詰めた議論が行われ、来年の通常国会に捉案さ

れる戸定です。

　

４川にJPAが出した要望､IFを掲･阪します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（水谷ヽhd）

■JPA要９,１｝（４川３日付、川制改革会議岡議長、

　

田村厚乍労働人出1宛）

　

選択療養制度（仮称）の導人は雅実1ソ）「混介診

療解禁」であり、多くの患者にとっては最応端の医

療が受けられなくなる恐れがあり、患吋団体の声を

聴いていただけるよう要９します

　

3 }＼27 日、政府の､諮問機関であるM謁ll改｡’17会議

（議長＝岡素之住友商･j吋朱式芸吐相談役）は、選択

療養制度（仮称）の新設を捉案しました。

　

この送択療養制度（仮称）について、私たちは、

難病・長期慢性疾病・小児慢性疾病の患行|ヽj･|休78

団休、構成Ｇ総数約30万人の日本を代λする出者

け1休として、以ドの理山から、この事実1この況介診

療「解禁」案に人きな懸念を感じ、反対するもので

す。

　

私たちは、混ａ診療問題については、以前から次

のような態心を人明してきました。

（１）政府による混介診療の解禁とは、自山診療を

　　

政府が公認するものであること｡。

（2）自山診療は、その安令性やｲf効性が批保でき

　　

ないことから、安令で効眼のある治療なのかど

　　

うかを出所が判断することが困州になり、医療

　　

不仁を助長しかねないこと、

（３）わが川は、国民皆保険制度のドで、、lffもがい

　　

つでも必曖な治療が受けられる施策を進めてき

　　

ており、それを今ヽ後も|:何持してもらいたいこと。

　

昨年7Jj、私たちは、政府の川制改*t':プログラム

に先進医療（保険外併川療養北）の対象範囲を人幅

１８ ＪＰＡの仲間第２３号

に拡人:する/J‘針が盛り込まれた際に、｜混ａ診療の

なし崩し的な解禁に反対する｣という声明を発表

し、llf乍医療などの最新治療を梢進するためにと称

した混介診療のなし崩し的な拡人に、強い懸念を良

明しましたい規制改｡'17会議の今回の捉案は、この懸

念が現実のものとして現れたものと､-ぐえます。

　

保険外併川療辺砦は、-定の条件のドで混介診療

を認めたもので、対象とする先進医療は、保険収｡|ぷ

を前捉として評価療養に紺み込まれることとなって

います。

　

これに対して｢選択療養制度(仮称)｣は、｢評

価療鑓｣とは別に保険外併川療辺費制度のなかに位

μづけられ、保険収叔を前提としていません。患占

の｢選択｣による自山診療が公認されることになり、

‘jf実1ソ)混介診療解禁となります。

　

この(案)では、医師の診療計画､IFの策定、患所

への必､要性とリスクについての占面での説明と、出

片の納得したうえでの､IF面での承諾を条件にあげて

いますが、悩にもすがりたい思いの出片にとって、

対１なインフォームドコンセントがどの程度担保で

きるかは疑問です。また過去には医帥が自山に投薬

できることによって多くの難病患片の生命と健康に

人:きな被害が乍じた経験を有しています。その時代

への逆戻りは許されないと患います。

　

私たちはあらためで、今川の選択療養制度(仮称)

には反対の態度を衣明し、政府が混介診療の原則禁

|llの方針を曜持し、誰もが安心して最新の治療を受

けられるよう、必要な医療は保険でとの原則を堅持

した国民皆保険制度のさらなる拡充を強く願うもの

です。

　

一、政府と規制改■I*:会議は、混介診療「原則禁1し

　

を堅持し、必唆な医療は保険で受けられるよう

　

にしてください！

　

･、データの集積と安令性の確認がない自山診療に

　　

よる治療は、多くの国民の健康被害を拡人しか

　　

ねないものであり、国による喘削と指導を強め

　　

てください！

一、田民の浦もがわが国の到達した先進的な医療を

　

安心して受けるljfができるよう、国民皆保険制

　

皮を|堅持し、允実させてください！
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ぴ朋ニ:Z－ﾇ 〔医療・介護のうごき〕

　

紹ｍ犬なしで大病院受診、入院日寺食費の値上げ案など

　

難病法及び改IIﾓ児帛:福祉法（小児慢性特定疾患）は

来年１月施行にむけて急ピッチで準備が進められてい

ます

　

一方、気になるのが医療や介護など吐会保障令

休に関するうごきです｡

　

政府の規制改｡117会議は、「新たな保険外併川の什紺み」

として忠行申出療養制度（仮称）の新設を６川13日

の答申に盛り込みましたいJPAはこの案を混ａ診療の

なし崩し解禁につながるものとして反対していますが、

政府は来年の通常国会に関辿法案を捉出し2016年度

の実施を目指すとしています。

　

さらに７川７日の社会保障審議会医療保険部会にお

いて、紹介状なしで人病院を受診する場介の忠片fUI!

のflﾐり方や人院時食･jf療養費について、さらなる自ｄ

負担を求める検討が始まりました。

　

厚労省は医療の効率化を理由に、人病院の外来は紹

介患行を中心として、･般的な外来受診は「かかりつ

け医」に相談することを基本とするシステムを阿及す

るとして、紹介状なしで人病院の外来を受診した場介、

従来の定率自ilVii＼!（1～3剖）に加えて新たに定額

の負批を求める案を示しました、只休的には３案が示

されましたが、数Ｆ円から１万円近い｛豺|!増です。

　

しかし、邨病の場ａ、何人もの医師の診察を経てよ

うやく診断がついたり、治療|｝ﾓ治医を変えざるを得

ない場合があり、負担増によるフリーアクセスの制限

は人きな問題です。

　

審議でも委はから「なぜ紹介状なしで人病院を受診

するのか等受療行動を分析して対策を､yてたほうが効

米的。また、自ｄ負担金額を引きllげることで所得に

よって受診すべき人がしづらくなるのではないか」と

いった意ほがありましたがまさにそのとおりです。

　

人院時の食費は、人院医療と住宅医療との公ヽﾄﾞを図

る観点からに直すことも検討すべきとしています。現

在１食640円のうち原則として260円を自ｄ負担し

ていますが、これを２００円程度引き目ﾁﾞ460円稗度

とする案が出ています。

　

難病は、現行の特定疾患（医療費の助成）では人院

給食への自ｄｎ批はありません｡しかし、来年丿jか

ら施行される州病法では助成対象にａまれず、自ｄ負

担が生じます｡そして、さらに値llげでは、既認定者

にとってはまさにダブルパンチであり、新肌に認定さ

れる難病忠削ことっても人きな痛Ｆです、

　

人院中の食･㈲よ治療の一環であり、これ以Lのf豺|!

増は受療権を侵害しかねません。しかし、厚労宵はど

ちらも年末までに只体案をまとめ、2016年度の実施

を目指すとしています｡

　

介駿保険も人きく変わります。来年４川以降、要支

援片向けの訪問・通所サービスを保険給付から外し、

巾町村が実施する|’総介･μ業丿こ移すｆ定です

　

指針

案では、多様なサービスを提供するとして、現行水叩

の専門的サービスの他、介護職などの専門職ではなく、

雇川労働片やボランティアで提供する安llがりのサー

ビスが計画され、そうした方向に利川片を流し込まれ

ます｡また、特養ホームの人所は、原則として要介護

３以トに限定されます。認矢|μ1･Iや家族による虐待が疑

われるケース等では特例人所が適川されますが、巾町

村の厳しい竹理により狭い唆件に絞り込む姿勢です、

さらに介護保険の利川料は、年金収人280万円以llの

大を１割から２割に引きllげるなど、保険給付令休か

らの締め付けも強化する方針です。

　

Wf病法の成旧よ私たちの運動による人きな成米です

が、このように社会保障令体が後退していく中で、難

病法だけで私たちが直面する問題を解決することは不

日f能です。今後はそうした点も踏まえた運動方針を検

討していくことが急務です｡

　

また、こうした制度改革は、内閣に設μされた「H:

会保障制度改革国民会議」をはじめ「経済財政諮問会議|

や「産業競争ﾉ」会議丿及び｜規制改･v-会議」の報告が

反映されている点もほ逃せません。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（藤原

　

勝）
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新加盟団体紹介☆

大動脈炎症候群友の会（あけぼの会）

　

今年度より、i旧JII盟|ヽ川木として､IPAのお仲間に入

れさせて頂きました。ど｀うぞ宜しくお願い致しますぃ

大動脈炎症候群はどんな病気

　

別名、高安動脈炎・脈なし病｡

　

人動脈が炎症を起

こし腫れて厚くなることで狭窄（血液のとおり道が

狭くなる）や閉塞（ふさがれる）し、そこから先へ

血液が行かなくなり、色々なぢI状が起きる病気で

すぃ人動脈のあるところどこに病変がでるのか、人

によって様々です。原囚はわかっていませんが、自

t２免疫疾患だという小はわかっています。パッと見

ると令く健康な大と変わらないので、ただ怠けてい

るだけだとほえてしまいがちな病気です。

　

どこのIfll竹がつまっているかで1111状は人きく違い

ます。頚動脈が詰まっている場ａは、頭痛・めまい･

みlちくらみ・撹ﾉJ障害・難聴など。腕や足に行くIfll

竹がつまっている場介は、そこから先がだるい・使

い続ける嘔ができない・冷たい・しびれるなど。

　

また、人動脈あるところどこにでもあらわれる

為、鳥血圧・狭心がI・腎障害・精神ぢ|状など出るぢ|

状はさまざまです。血竹痛・疲れ易い・令身倦怠感・

筋肉痛・発熱等はどこがつまっているのに関わらず

現れる症状のようですぃ人動脈弁閉鎖不令をとも

なったり、膠原病や潰瘍性人腸炎などを介併するこ

ともありますぃ今のところ完治法はｲj‘りませんが、

炎ll‘1を治めるにはステロイド・免疫抑制剤・乍物学

的製剤などを使います｡バイパスｆ術など外科的治

療を行うこともあります。

動脈図

　

冠動脈一

大皿ヵｓ余

心臓

左総頭助脈

内腸骨動脈
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また、厚乍労働宵から特定疾患に指定されていま

す。令田で約５０００名の患者がいますが、潜在患酋

も多いとｆ想されます。ﾘj反比は｜

　

：９で女性が多

く、そのため原囚に女性ホルモンが関係していると

いう説もあります。原囚不明とはいえ、遺伝J！の

HLA-Bw52 ・IL-12・Iし23などが関係あると片えら

れていますが、遺伝J！を受け継いでも体質的なもの

だけで、病気が遺伝するものではありません。

あけぼの会はどんな会

　

［人動脈炎症候群友の会～あけぼの会～］は希少

難病の会の「京都わらび会」の人動脈炎が|候群の患

片13 y,で作られたグループ｀でしたが、2002年度

から甲丿虫の患占と家族の会として令国で活動をして

います。

　

川在の会口数は200名弱で、活動の中心は会Ｈ

や患者の交流と悄報交換におき、橋渡しを会が担う

ことを目的としています。

　

東京・y,占川・京都・その他で、講演会・勉強会・

交流会（食嘔会・茶話会など）を聞催し、年３川

程度会報（体験談や会iﾓ催講演会のレポートなど）

を発行し、相談活動・ホームページの運営をしてい

ます。

顧問先生の講演会写真
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新加盟団体紹介☆≒

ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ
ミオパチーの会 リーブ

ｓり･I･’り・>t:nvo|,,,lhy OLIVl-

　

発会から10年となる今年、準力||盟団体としてJPA
のお仲間に入れていただくことになりました。どうぞ

よろしくお願いいいたします。

ミオパチーとは？～患者会設立の経緯

　

ミオバチー(Myopathy)とは、ラテン詰のMyo(筋肉）

とpathy (病・片痛）からなる、骨格筋に関する多岐

にわたる疾患の総称ですぃその人ｔは筋肉が萎縮する

ことによって筋ﾉJが低ドしていく進行性の難病です。

目本国内の患行推定数は６～７Ｆ大（1万人に３人程

度の発1,11率）といわれていますぃ光人性、幼少明から、

成人してからと発症時間も様々で、症状にも佃人簾が

あります､また、ぢI状の進行速度にも個人ﾇ?があります。

「ミオパチー（筋疾忠）の会オリーブ」は2004年、肖

時広島人学病院の神経内科医たった片山禎人先生（現

住は岡山県の川崎医科人学附属病院神経内科学特任川

教授）のお声掛けで琵足しました。片山先乍は、治療

薬もなく1111状が進行していく患片を診ながら、医師が

どんなｊ築を掛けたところで限界があり、同し疾患の

ある昂l川Jの11とえａいが必要だと、常々思っておられ

たそうですぃ､そんな折に、私か他の病院からの紹介で

片山光生に受診することになり、ある時、片山先生か

私に「積極的に協力をするので、ミオパチー患片の会

を作りませんか」とお声かけをいただきました。

　

私自身はかねてより患片による自助の会「セルフヘ

ルプグループ」を作りたいという思いがありましたの

で、片山先乍をiﾓ治医とする患者12 ylで、2004年

12川５日広島巾で、多岐に目lる筋疾患の患者会として

ミオパチーの会を配

「ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ」

はこんな会です。

　

ミオパチー患者は出生時より疾患を持つ大、ごく流

通の勤労生活のＴばで病気を発症する人など様々な背

景を持っていますが、その殆どがｲj‘効な治療方法もな

いまま不安を抱えて暮らしているのが現状ですぃそこ

で肖会は患片およびその家族が、様々な交流や情報交

医療講演会後の交流会の様子

換をすることで、より91みどおりの形でI'l yf.して、社

会参力11できるための活動をすることを目的として活動

しています。

　

2014年４月川在、会は・賛助会は介わせ107名、

医師や人学教授など顧問の先生方が11 ylという構成

です。

　

iﾓな活動は、総会と合わせて医療講演会及び佃別医

療相談会を毎年行っています。また、レクリエーショ

ン行訟

Lの懇親も継続して行っています。史に、企茫の助成

金を利川した「邨病患片のためのピアサボーター研修」

等の講座も開催しています。

　

発会肖初からホームページを､l/lち卜げ情報発仁して

いますが、その中の「お問い介わせ」には、令国のミ

オパチー疾患で悩む方々から多くの相談メールが寄せ

られます。これらの相談に対しては、肖会顧問の医師

がボランティアで対応をしてくださっていますぃイン

ターネット環境のない方のためには、年４川の会報を

通じて情報発信をしています｡

今後の目標

　

どの難病患片の思いも同しではないかと思いますが、

私たちのｰ番の91みは、根治治療薬が開発され病気が

完治することです。毎年最新の治療研究について医療

講演会を開催し、みんなで学習する機会を設けていま

すぃまた、会口や家族の相/ll交流を通じて、最終的に

は自らが自らを助けるﾉJ（セルフヘルプ）が身につけ

られるように、今後は史にピアサポートのスキルを研

讃できる機会を多く設けていきたいと巧えています。

　

ミオパチー疾患は病ylも年齢も身休状況も本当に多

様であり、だからこそこれまで広い意味での｜ミオパ

チー疾患」の患者会が出来難かったのではないかと思

います。様々な会はで構成されているという、この多

様性こそが肖会の特徴なので、多様なニーズにどう応

えるか難しいところではありますが、常に前向きなス

タンスで極力多くの会ほの役にうlつように活動を継続

していきたいとぢえています。

　

現住、多岐に渡るミオパチー疾患の殆どは、特定疾

患治療研究’μ業にも難治性疾患克服研究･卜業にも指定

されていませんが、今後も継続して私たちの声を川け

る活動を行っていきたいと思います。
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ＪＰＡの今後のスケジュール

2014年

　

８月末～10月

　　　　　　　　　

地方ブロック交流会（６ブロック）

　

10月４日（土）～５日（日）

　

第57回理事会

　

IO月１１日（土）

　　　　　　　

全国いっせい街頭署名行動

　

１１月８日（土）

　　　　　　　　

難病・慢性疾患全国フォーラム201 4 (東京・浅草橋ヒューリックホール）

　

１１月９日（日）

　　　　　　　　

全国難病センター研究会第22回研究大会（東京・会場未定）

　

11月22日（土）～23日（日）難病患者サポート事業患者会リーダーフォローアップ研修会（東京・リフレフォーラム）

　

12月了日（日）

　　　　　　　　

第18回幹事会（前日に第57回理事会、翌日は要請行動を予定）

20柘年

　

１月24日（士）～25日（日）難病患者サポート事業患者会リーダー養成研修会（東京・リフレフォーラム）

　

２月了日（土）～８日（日）

　　

第58回理事会

　

２月21日（土）～22日（日八予定）全国難病センター研究会第23回研究大会（高知）

　

２月28日（土）

　　　　　　　　

レア・ティジーズ・テイ(RDD) 201 5

　

3月14日（土）～巧日（日) 3. 1 1大災害「福島」を肌で感じるツアー201 5

　

4月５日（日）

　　　　　　　　

第19回幹事会（前日に第59回理事会、翌日は要請行動を予定）

　

５月24日（日）

　　　　　　　　

ＪＰＡ結成10周年記念（第竹回・法人第５回）総会（前日に第60回理事会）

　　　　　　　　　　　　　　　　　

あわせて「難病法施行・ＪＰＡ結成10周年記念レセプション」（仮称）を予定

ＪＰＡの仲間第２３号
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一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　

加盟団体一覧

　　　　　　　　　　　　　　　　

(2014年７月現在、構成員総数30万人)

都道府県単位の患者団体連合体 疾病別全国組織、他

１ （財）北海道難病連 １ 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 一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

３ 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 ３ 社団法人全国腎臓病協議会

４ （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会 ４ 全国低肺機能者団体協議会

５ （ＮＰＯ）秋田県難病団体連絡協議会 ５ 一般社団法人全国パーキンソン病友の会

６ 山形県難病等団体連絡協議会 ６ 全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会）

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議会 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 （ＮＰＯ）神奈川県難病団体連絡協議会 １２ ベーチェット病友の会

１３ 新潟県患者・家族団体協議会 13 （認定ＮＰＯ）日本I DDMネットワーク

１４ （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま １４ 全国多発性硬化症友の会

１５ 山梨県難病・疾病団体連絡協議会 １５ 全国筋無力症友の会

１６ 長野県難病患者連絡協議会 16 一般社団法人全国膠原病友の会

１７ （ＮＰＯ）岐阜県難病団体連絡協議会 １７ 一般社団法人日本ＡＬＳ協会（筋萎縮性側索硬化症）

１８ （ＮＰＯ）静岡県難病団体連絡協議会 18 （ＮＰＯ）ＩＢＤネットワーク（潰瘍性大腸炎、クローン病）

19 （ＮＰＯ）愛知県難病団体連合会 １９ （ＮＰＯ）全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症(SCD・MSA)友の会

20 （ＮＰＯ）三重難病連 20 下垂体患者の会

21 （ＮＰＯ）滋賀県難病連絡協議会 21 全国ＣＩＤＰサポートグループ（慢性炎症性脱髄性多発神経炎）

22 （ＮＰＯ）京都難病連 22 フェニルケトン尿症親の会連絡協議会

23 （ＮＰＯ）大阪難病連 23 ＳＪＳ患者会（皮膚粘膜眼症候群、重症型多形漕出性紅斑）

24 兵庫県難病団体連絡協議会 24 （ＮＰＯ）日本マルフアン協会

25 （ＮＰＯ）奈良難病連 25 (N PO) PADM遠位型ミオパチー患者会

26 和歌山県難病団体連絡協議会 26 サルコイドーシス友の会

27 岡山県難病団体連絡協議会 27 （ＮＰＯ）ＰＡＨの会（肺高血圧症）

28 広島難病団体連絡協議会 28 側育症患者の会（ほねつと）

29 とくしま難病支援ネットワーク 29 （ＮＰＯ）日本間質性膀胱炎患者情報交換センター

30 香川県難病患者・家族団体連絡協議会 30 竹の子の会プラダー・ウィリー症候群児・者親の会〔準加盟〕

31 愛媛県難病等患者団体連絡協議会 31 （ＮＰＯ）日本プラダー・ウィリー症候群協会〔準加盟〕

32 （ＮＰＯ）高知県難病団体連絡協議会 32 （ＮＰＯ）無痛無汗症の会〔準加盟〕

33 福岡県難病団体連絡会 33 (N PO)脳腫瘍ネットワーク〔準加盟〕

34 （ＮＰＯ）佐賀県難病支援ネットワーク 34 おれんじの会（山口県特発性大腿骨頭壊死症患者会）〔準加盟〕

35 （ＮＰＯ）長崎県難病連絡協議会 35 再発性多発軟骨炎(RP)患者会〔準加盟〕

36 熊本難病・疾病団体協議会 36 血管腫・血管奇形の患者会C準加盟〕

37 （ＮＰＯ）大分県難病・疾病団体協議会 37 公益財団法人がQんの子どもを守る会〔準加盟〕

38 宮崎県難病団体連絡協議会 38 （ＮＰＯ）難病支援ネット北海道［準加盟〕

39 （認定ＮＰＯ）アンビシャス（沖縄）〔準加盟｝ 39 大動脈炎症候群友の会（あけぼの会）〔準加盟〕

40 （ＮＰＯ）新潟難病支援ネットワーク〔準加盟〕 40 ミオパチー（筋疾患）の会オリーブ〔準加盟〕

41 つくしの会（全国軟骨無形成症患者・家族の会）〔準加盟〕

42 一般社団法人こいのぼリ（ミトコンドリア病）〔準加盟〕

計

　

８２団体（４０の各県難病連等と４２の疾病別組織等で構成）
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「協力会員」及び「賛助会員」加入継続、寄付金のお願い

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）〔協力会費・賛助会費・寄付金の納入方法について〕

は、「人間としての尊厳・生命の尊厳が何よりも大切

にされる社会」を願い、豊かな医療と福祉の拡充を

求めて活動しています。

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

は、毎年、活動を援助してくださる「協力会員」

及び「賛助会員」を募集しております。また活動を

積極的に進めるための大きな力となる「ご寄付」も

よろしくお願い致します。

　

■協力会費（ｲ固人）（会費期間:４月～翌年３月末）

　　

年間１口3,000円（何口でも申し受けます）

　　

＊協力会費30％を還元する団体名については

　　　

振込用紙へご記入ください。

　

■賛助会費（団体）（会費期間:４月～翌年３月末）

　　

年間1020,000円（何□でも申し受けます）

　

■寄付

　　

東日本大震災募金、その他寄付金についても

　　

申し受けています。

Ｏ郵便振替口座をご利用の場合

　

口座番号

　

００Ｌ

　

加入者名

　

社）日本難病・疾病団体協議会

　

※通信欄に会費の種別または寄付とご記入ください。

　

※郵便振込用紙が必要な方は、事務局までご連絡

　　

ください。

○銀行口座をご利用の場合

　

口座番号みずほ銀行飯田橋支店

　

普通2553432

　

口座名

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　

※銀行振込の場合は通信欄がないため、会費種別等

　　

を事務局までご連絡頂きますようお願いします。

＜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-了７３４

　　

ＦＡＸＯ３-６２８０-了７３５

　

メールアドレス

　

jpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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≪協力会員の特典≫

１．協力会員の皆さまには、日本難病・疾病団

　

体協議会の機関誌『ＪＰＡの仲間』を引き

　

続き送付させていただきます。

２．納めていただいた協力会費の３０％は、希

　

望する加盟団体に還元致します。

３．協力会費は、ＪＰＡの活動を通じて、患者・

　

家族のために役立てられます。

※「協力会員」及び「賛助会員」はＪＰＡのホームページ（http://ｗｗｗ.nanbyo.jp/）からも申込み可能です。

　

また、ホームページからの会費の支払いは「カード決済」も可能です。

　　　　　　　　

お詫びと訂11ﾓ

　

「ＪＰＡの仲間」22吋に掲幟しました『3・11

人災害「福島」を肌で感じるツアー報告』（12ペー

ジ）において記幟内容に誤りがありましたので、

次のように訂IIﾓさせていただきます。

×「除染作業員が変身して持っていく場合もある」

　　　　　　　　　　　

↓

○「除染作業ほに変装して持っていく場合もある」

　

ご迷惑をおかけしました読片の皆様ならびに関

係各位には深くお詫び申し1こげます。

≪表紙写真≫

琵琶湖南部（滋賀県草津市烏丸半島）の蓮の群生地。

日本有数の希望を誇ります。

蓮は、泥の中から茎を伸ばし美しい花を咲かせること

から、苦しみや困難があってもそれを乗り越えて大輪

の花を咲かせてほしいといった意味になぞらえること

もあります。

　　　　　　　　　　　　　　　

（藤原

　

勝）
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