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③特集「全国患者・家族集会2016」
進化した難病フオーラム
幅広い患者団体１０氏当事者は訴える

⑭JPAインタビュー「障害を考える」
難病等の障害者サービス利用、なぜ少ない

②森代表理事の巻頭言⑰理事のリレーエッセイ⑱総合的な難病対策へ
１３項目の要望⑳JPAニュース⑮新規加盟団体の紹介
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認定されてきた方も、今年度の申請からは各指定難
病に対する重症度分類等により病状の程度が一定程
度以上の方が支給認定されることになります。ただ
し軽症者であっても指定難病に係る高額な医療を継
続する必要のある方は「軽症高額該当」として支給
認定の対象となります。これは月ごとの指定難病に
係る医療費総額が33,330円以上の月数が、申請月
以前の１２カ月以内に３回以上ある方です。とても
複雑な制度を理解し、手続きするのは大変なことで
すが、「難しくて申請することが出来なかった」と
いうようなことがないように、保健所や難病相談支
援センターなどへの相談も活用しましよう。
難病対策委員会では、新たな難病の医療提供体制
の在り方について検討されてきました。目指すべき
方向性として、１.できる限り地域で正しい診断がで
きる体制、２.診断後はより身近な医療機関で適切な
医療を受けることができる体制、３.小児慢性特定疾
病児童等の移行期医療にあたって小児科と成人診療
科が連携する体制、４.遺伝子診断等の特殊な検査に
ついて倫理的な観点も踏まえつつ幅広く実施できる
体制、５地域で安心して暮らしを続けていくことが
できるよう治療と就労の両立を支援する体制の構築
が挙げられています。都道府県では２０１８年度から
の第７次医療計画に盛り込むなどの措置を講ずるな
どの検討が始まっています。また、介護、障害者福
祉、年金と様々な改革も予定されています。制度の
後退は許さず、必要な対策が進むために、身近な難
病対策地域協議会の場などでも現状を伝え、経験を
提言へと生かしていきましょう。

巻頭言
代 表 理 事 森 幸 子
今年は広い範囲に

大寒波が居座り、各
地で大雪の年明けと
なりました。ようや
く立春も過ぎ、寒暖
の変化はまだ続きま
すが、一日一日確実
に春へと向かってい
ます。

巻
頭
言

新しい年がスタートし、小学校も新学期の始まり
を迎えたというニュースの映像で、校長先生の挨拶
が映っていました。そこでは「友達の見方や考え方
も大事にして過ごしてくださいね｡」と締めくくっ
ておられました。私たちは生まれた瞬間から、様々
な人々の中で生き、お互いの違いを認め合いなが
ら、仲良くしようと教えられ、また子供にもそのよ
うに言ってきました。これらのことは、大人へと成
長していく過程で、だんだん難しくなるのでしょ
うか？昨年も悲惨な事件や事故が多く起こりまし
た。一人一人が尊い存在。共生社会の実現がどの地
域にも広がることを願います。
難病法施行３年目の今年、医療費助成制度の経過
措置は２０１７年１２月３１日で終了となります。これ
までの特定疾患治療研究事業から継続して申請され

一般社団法人日本難病。疾病団体協議会(JPA)

第１３回総会のご案内
日時２０１７年５月２８日（日）午後１時～５時（予定）
会場ホテルグランドビル市ヶ谷東館２階「白樺」

東京都新宿区市谷本村町４の１hO3(3268)０11１
国会請願行動５月２９日（月）午前１０時議員会館集合(予定）
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誰もが安心して医療が受けられる社会を目指して

全国患者・家族集会２０１６
難病・'l曼性疾患患者と家族の医療・介護・福祉を考える
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(左上から右へ）伊藤たてお実行委員長、報告者の,全国色素性乾皮症(XP)連絡会東京事務局長の長谷川雅子さん、日本ゴーシェ病の会会長の古
賀晃弘さん、がんの子どもを守る会理事の片岡巌雄さん、全国腎臓病協議会理事の榊原靖夫さん、全国がん患者団体連合会理事の眞島喜幸さん、
日本リウマチ友の会会長の長谷川三枝子さん、日本てんかん協会事務局長の田所裕二さん、日本肝臓病患者団体協議会常任幹事の熊谷勇志さん、
日本ALS協会理事の嶋守恵之さん､佐賀県難病支援ネットワーク理事長の三原睦子さん､フロアから発言するアスリッド理事長の西村由希子さん、
全国肢体障害者団体連絡協議会副会長の市橋博さん。来賓あいさつをする厚生労働省健康局難病対策謀の平岩勝課長（到着順に）森ゆうこ参院議
員（自由)､川田龍平参院議員（民進)､堀内照文衆院議員（共産)､河野正美衆院議員（維新)､福島みずほ参院議員（社民)､江田康幸衆院議員（公明）
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難病・'|曼性疾患全国フォーラムが進化

巾畠広い患者団体､一堂に団
全国患者・家族集会２０１６開かれる

２０１６年１１月２２日。全国規模で活動する、日本
の主だった患者団体が一堂に会しました。全国患
者・家族集会2016．集会の正面には、「誰もが安心
して医療が受けられる社会をめざして」と大害した
スローガンが掲げられました。
参院議員会館講堂で開かれたこの集会は、日本難

病・疾病団体協議会(JPA)が事務局を務めてい
ます。６年連続で開かれた「難病・慢性疾患全国
フォーラム」の後続イベントですが、さらに幅を広
げた装い新たな集会でもあります。「誰もが」とい
う標語には、「指定難病だけではない」というニュ
アンスがこめられています。
集会の意義は伊藤たてお実行委員長のあいさつ

に、短く書かれました。日本の社会保障制度の要で
あり、世界各国にモデルとしても広がりつつある国
民皆保険制度を守ることを参加団体の共通の目的と
して、開かれました。
２０１７年の秋には大きな集会をめざすことを実行
委員会では確認しています。規模や開催要項はこれ
から具体化されるとして、手探りで準備は始まりま
した。
難病・慢性疾患全国フォーラムは２０１０年から６
年連続で開かれて、難病法を成立させる原動力にな
りました。法が成立した今も、昨年と同じフォーラ
ムのままで継続を望む声がなかったわけではありま
せん。実際、難病法と基本計画の具体化は新たな課
題です。たくさんの疾患から、研究が必要で福祉の
面でも厳しい病気を選ぶのが難病対策だとします
と、難病の要件からは外れるけれども、国や社会か
らの支援を必要とする疾患、たとえば、患者数の多
い「難病」はどうするのか。研究する上では疾患名
で対象を明確にする必要がありますが、福祉という

一
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寂

面では、どうでしょう。今の難病対策の枠組みは、
すべての施策の柱が立っているとはいい難いので
す。
もとより、難病とは社会的通念であって、一つの

病気を捉えた概念ではありません。慢性疾患全体の
課題を捉えなおすのに、難病フォーラムを基礎にし
て、新たな集会を開くのは、自然な流れでした。難
病団体だけではなく、慢性疾患の患者団体として、
私たちは自らの視野を広げなくてはいけない。「難
病」というテーマから離れてしまい、課題がバラけ
る心配も一部では指摘されていましたが、患者・家
族集会はむしろ、ひとつのまとまりをもつイベント
に一皮むけたようです。
集会の冒頭に伊藤実行委員長は「この集会が今後

大きく発展して、日本の患者・家族団体、医療関係
者、研究者、福祉や介護関係者、製薬や医療機械・
福祉機器の開発にかかわる方々などさまざまな関係
者や団体が参加する大きな集会として成長し、患者
や家族のみなさんに夢と希望をもたらすものとなる
こと」をめざすと発言しました。
集会に集う各団体は、会ができた経過も規模も違
うのですから、まずは、共通する課題を抽出するこ
とが必要です。互いに共通する課題を確認し合お
う。それが第１回の課題でした。
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「指定難病」領域の２団体から報告は始まりまし
た。
全国色素性乾皮症(XP)連絡会東京事務局長の
長谷川雅子さんは、「難病患者とその家族は困難と
共に『今』を一所懸命に生きています。医療や福
祉による理解と支援が複雑な生活状況を支え、生き
る意欲につながってほしい」と訴えました。
５年ほど前に亡くなった２８歳の娘さんが、かつ

て一生懸命に生きていた記録に基づく報告です。ス
ライドの冒頭、ひまわり畑のなかで、白い紫外線防
護服を着た姿が映し出されました。根本的な治療法
はなく、お日さまに当たるとひどい日焼けを起こし
ます。神経症状もあります。紫外線対策も神経症状

対策も支援が十分ではない実態をのべました。
日本ゴーシェ病の会会長の古賀晃弘さん。体内の

酵素が欠損する２歳の娘さんの、けいれんの様子を
映し出しました。Ⅱ型で頻繁にけいれんが起き、人
工呼吸器をつけています。こわばりも強く、昼も夜
もなく、１，２時間おきに体が固まる発作が起きま
す。２歳ですが、寝たきりで、しゃべることもでき
ません。「残念ながらこの子を救う手立てはない」
とのべました。酵素を補充する対症療法を続けてい
ます。用いられる組換え酵素の薬価は１筒３０万円
と非常に高額です。古賀さんは「医療費助成、小児
慢性特定疾患と指定難病がありますから、基本的な
治療を受けながら、生活を送れます」と謝辞をのべ
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ラ
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を
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２
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３
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熱
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るとともに、高額な薬価に触れました。「新薬の薬
価低減は企業の研究意欲を削ぐもので、心配してい
ます。超・希少疾患患者は、市場もなく、企業の開
発モチベーションがない状況です。ぜひ考えていた
だき、開発を進めて」とのべました。
難病フオーラムには、患者・家族の当事者が思い

を語る伝統があります。そのまま、新しい患者・家
族集会に引き継がれました。
集会は、がん２団体に発言が移りました。難病の
なかにがんは含まれない、という行政上の線引きが
あります。集会を新たな枠組みに再設定すること
で、がん領域の発言が実現しました。
がんの子どもを守る会理事の片岡巌雄さんは､｢制

度の谷間一切れ目ない施策の拡充を求めて」と題し
て発言しました。片岡さんは､１６年前に当時１1歳、
小学６年の長男を白血病で亡くしています。
医学の進歩に伴って、治癒率は大幅に向上し、７

割の子どもたちが､がんの治療を終えます。課題は、

副作用や新たな疾病が、時には数年後に起こってく
る、晩期合併症です。小児がんは小児期は「小児慢
性特定疾病」として医療費助成の対象ですが、２０
歳の誕生日を迎えた途端に、サービスを受給できな
くなります。「小児期から成人期への切れ目のない
経済的福祉的支援が必要」と訴えました。
トランジション（移行期）の問題は、フォーラム

時代から何度も取り上げましたが、小児がんの発言
が加わることで厚みを増しました。
全国がん患者団体連合会理事の眞島喜幸さんは、
先の国会で可決・成立した「がん対策基本法」改正
への期待と基本計画を充実させる抱負を語りまし
た。これまでは、数の多いがん対策が中心で、難治・
希少がんに光が当たらなかったのです。
眞島さんは薬価の決め方に導入が狙われる「費用
対効果」評価制度に触れました。先進国である英国
では１年間、患者の命を延ばすために使えるお金は
３万ポンド(500万円)に限られています｡英国では、

全
国
患
者
・
家
族
集
会

全
国
色
素
性
乾
皮
症
（
Ｘ
Ｐ
）
連
絡

会
東
京
事
務
局
長
長
谷
川
雅
子
さ
ん

お
日
さ
ま
に
当
た
れ
な
い
！
ｌ
希

少
難
病
患
者
の
生
活
へ
の
理
解
と
支
援

を
願
う
Ｉ

私
の
娘
は
５
年
ほ
ど
前
に
、
記
歳
で

天
国
に
召
さ
れ
ま
し
た
。
Ｘ
Ｐ
は
、
お

日
さ
ま
に
当
た
れ
な
い
病
気
と
し
て
知

ら
れ
て
お
り
、
小
児
慢
性
特
定
疾
病
と

指
定
難
病
に
認
定
さ
れ
て
い
ま
す
。

根
本
的
な
治
療
法
は
な
く
、
極
力
、

紫
外
線
を
避
け
な
く
て
は
な
り
ま
せ

ん
。
Ｕ
Ｖ
カ
ッ
ト
ク
リ
ー
ム
、
Ｕ
Ｖ
カ
ッ

ト
レ
ン
ズ
の
メ
ガ
ネ
、
帽
子
、
長
袖
長

ズ
ボ
ン
の
防
護
服
や
日
傘
を
利
用
し
、

車
や
自
宅
の
窓
に
は
Ｕ
Ｖ
カ
ッ
ト
フ
ィ

ル
ム
を
貼
り
ま
す
。
そ
れ
で
も
、
神
経

症
状
が
進
行
し
ま
す
。
日
本
人
は
重
度

の
タ
イ
プ
が
多
く
、
中
学
生
く
ら
い
に

な
る
と
、
知
的
障
害
も
重
度
化
し
、
身

体
的
に
は
車
い
す
を
使
っ
た
り
、
足
の

手
術
を
し
た
り
、
加
歳
以
後
に
は
意
思

疎
通
も
難
し
く
な
り
ま
す
。
気
管
切

開
、
た
ん
の
吸
引
・
経
管
栄
養
注
入
・

導
尿
と
医
療
ケ
ア
を
要
す
る
障
害
者
と

な
り
ま
す
。
日
常
生
活
で
は
、
補
聴
器

や
補
装
具
、
車
い
す
、
吸
引
器
、
吸
入

器
、
カ
テ
ー
テ
ル
も
お
む
つ
も
必
要
で

す
。
消
毒
剤
も
た
く
さ
ん
使
い
ま
す
。

生
き
る
意
欲
を
育
む
支
援
こ
そ

神
経
症
状
の
進
行
を
止
め
る
こ
と
は

で
き
な
い
た
め
、
多
く
の
経
験
を
重
ね

る
こ
と
で
進
行
を
遅
ら
せ
た
い
と
考
え

ま
す
が
、
厳
重
な
紫
外
線
防
御
を
し
た

上
で
の
活
動
が
必
要
で
す
。

学
校
に
も
行
き
、
社
会
生
活
も
送
ら

せ
た
い
。
多
く
の
体
験
や
刺
激
は
一
つ

の
治
療
法
・
予
防
法
で
も
あ
り
ま
す
。

皮
膚
症
状
を
避
け
る
た
め
に
家
に
閉
じ

こ
め
る
こ
と
は
、
神
経
症
状
の
進
行
を

早
め
ま
す
。

紫
外
線
対
策
で
防
謹
服
へ
の
支
援
を

お
願
い
し
た
こ
と
が
あ
り
ま
す
が
、
「
防

護
服
、
た
だ
の
服
で
し
ょ
う
」
と
い
わ

れ
た
こ
と
が
あ
り
ま
す
。
「
そ
れ
じ
ゃ
、

車
い
す
は
椅
子
で
す
か
」
と
い
い
た
く

な
り
ま
す
。
一
方
、
昨
年
、
宮
城
県
松

島
町
で
は
、
防
護
服
へ
の
給
付
が
認
め

ら
れ
ま
し
た
。

医
療
の
進
歩
に
よ
り
命
が
支
え
ら
れ

て
い
ま
す
。
指
定
難
病
に
な
っ
て
も
、

紫
外
線
防
御
を
し
な
が
ら
の
通
院
・
通

学
・
就
労
は
苦
労
し
て
い
ま
す
。
医
療

や
福
祉
に
よ
る
理
解
と
支
援
が
、
生
き

る
意
欲
に
つ
な
が
っ
て
ほ
し
い
と
考
え

ま
す
。
多
く
の
難
病
の
研
究
が
進
む
こ

と
を
心
よ
り
願
っ
て
い
ま
す
。
難
病
患

者
の
生
活
へ
の
理
解
と
支
援
を
何
卒
よ

ろ
し
く
お
願
い
致
し
ま
す
。
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がんの新薬１４種類が軒並み却下されました。日米
欧で当たり前に使われている新薬が英国では使えな
い。「日本の国民皆保険のすばらしさ、ぜひそのす
ばらしさを再度認識をして、守ろうじゃありません
か」と呼びかけました。
日本リウマチ友の会会長の長谷川三枝子さんは、

生物学的製剤が承認され使われるようになり「寛
解」をめざせる時代に入る一方で、薬価が大きな負
担になっていることを紹介しました。
難病フォーラム時代から世話人を務めてきた長谷

川さんは、「医療基本法」の構想を語りました。長
谷川さんは、「難病法が次の段階で、もっと内容が
きちっとして、疾患を区別したり、数の多さで区別
するのではなく、もっと大切なものを盛り込んでい
く」「法律はできた時点で止まるのではなく、もっ
と良いものにしていかないといけない。難病法がで
きた経過で一番良かったのは、患者・支援者・家族
がきちっと、難病法ができるまで、みんなの声を背

景にして関わって、この法律ができたことです。難
病法のときはこういう人たちを入れましたが、もう
患者は入れません、ではなく、医療政策に患者の声
を反映させよう」とのべました。
国民皆保険の大切さは、全国腎臓病協議会理事の

榊原靖夫さんも訴えました。生命維持のために週３
回は透析をしています。高額な治療費が公費負担さ
れているのですが、あるブログで、「透析患者は自
業自得なのだから、自費で治療しなさい、それがで
きないならば､殺せ｣と。あるテレビコメンテーター
の発言が載りました。
榊原さんは患者が攻撃される社会的風潮は問題だ
として「今後とも制度がいかに継続維持できるか
が、死活問題です。国民皆保険、公費負担医療費助
成制度をぜひ堅持していただかないと、命にかかわ
ることになってしまいます。国民皆保険、公費負担
医療費助成制度のもとに生涯にわたって治療が必要
な、透析患者のみならず、誰もが自分らしく生きら

全
国
患
者
・
家
族
集
会

日
本
ゴ
ー
シ
ェ
病
の
会
会
長
古
賀
晃

弘
さ
ん

難
病
医
療
費
助
成
制
度
継
続
に
関
す
る

要
望
と
自
立
支
援
の
た
め
の
提
案

ゴ
ー
シ
ェ
病
は
先
天
性
の
代
謝
異
常
で

す
。
酵
素
が
作
れ
な
く
な
る
た
め
に
、
発

症
す
る
遺
伝
性
疾
患
で
、
健
康
な
両
親
の

偶
然
の
組
み
合
わ
せ
で
病
気
に
な
り
ま

す
。
細
胞
内
に
老
廃
物
が
た
ま
る
の
で

す。細
胞
一
つ
ひ
と
つ
が
病
気
で
す
か
ら
、

症
状
は
全
身
性
で
す
。
貧
血
、
血
小
板
減

少
、
マ
ク
ロ
フ
ァ
ー
ジ
に
異
常
を
き
た
し

ま
す
。
肝
臓
・
脾
臓
が
肥
大
し
ま
す
。
骨

折
が
多
く
な
り
、
神
経
症
状
が
あ
り
ま

す
。
疲
れ
や
す
か
っ
た
り
、
痛
み
が
あ
っ

た
り
し
ま
す
。

２
歳
の
娘
の
映
像
で
す
。
け
い
れ
ん
が

起
き
、
人
工
呼
吸
器
を
つ
け
て
い
ま
す
。

昼
も
夜
も
な
く
、
一
、
二
時
間
お
き
に
こ

の
よ
う
に
体
が
固
ま
っ
て
し
ま
う
発
作
が

起
き
ま
す
。
寝
た
き
り
で
す
し
、
し
ゃ
べ

る
こ
と
も
で
き
ま
せ
ん
。
残
念
な
が
ら
こ

の
子
を
救
う
手
立
て
は
な
い
の
が
現
状
で

す。ゴ
ー
シ
ェ
病
は
国
内
で
１
５
０
名
と
非

常
に
稀
な
疾
患
で
す
。
ユ
ダ
ヤ
人
に
多
い

疾
患
と
言
わ
れ
ま
す
。
欧
米
で
は
少
な
い

神
経
型
の
重
症
患
者
が
日
本
で
は
約
半
数

希
少
疾
患
の
研
究
に
力
入
れ
て

と
多
い
よ
う
で
す
。

基
本
的
な
治
療
は
２
つ
の
対
症
療
法
で

す
。
酵
素
補
充
療
法
は
２
週
に
一
度
の
通

院
が
必
要
で
、
基
質
合
成
阻
害
薬
は
経
口

で
す
が
使
え
る
方
に
条
件
が
あ
り
ま
す
。

残
念
な
が
ら
、
神
経
症
状
に
有
効
な
治
療

法
は
あ
り
ま
せ
ん
。
組
換
え
酵
素
製
剤
は

１
筒
釦
万
円
（
薬
価
）
と
非
常
に
高
額
で

す
が
、
幸
い
医
療
費
助
成
が
あ
り
ま
す
か

ら
、
基
本
的
な
治
療
を
受
け
な
が
ら
、
生

活
を
送
れ
ま
す
。

夜
中
に
一
、
二
時
間
お
き
に
発
作
対
応

の
た
め
起
き
な
く
て
は
な
ら
ず
、
自
分
の

仕
事
も
質
が
落
ち
て
い
ま
す
。
親
の
サ

ポ
ー
ト
も
ぜ
ひ
検
討
し
て
ほ
し
い
。

某
・
抗
体
医
薬
品
の
薬
価
が
高
額
で
薬

価
改
定
を
待
た
ず
半
額
と
な
る
な
ど
話
題

に
な
り
ま
し
た
。
医
療
費
の
抑
制
は
必
要

で
す
が
、
新
薬
の
薬
価
低
減
は
企
業
の
研

究
意
欲
を
削
ぐ
も
の
で
、
心
配
し
て
い
ま

す
。
超
・
希
少
疾
患
で
は
、
市
場
性
が
な

く
、
新
薬
開
発
に
着
手
す
る
企
業
や
機
関

が
非
常
に
少
な
い
状
況
で
す
。
希
少
疾
患

へ
の
研
究
に
力
を
入
れ
て
い
た
だ
き
た
い

です。遺
伝
病
が
う
つ
る
と
い
う
偏
見
な
ど
も

ま
だ
ま
だ
あ
る
よ
う
で
し
て
、
就
労
・
就

学
の
問
題
も
含
め
社
会
へ
の
認
知
も
重
要

な
課
題
と
な
っ
て
い
ま
す
。
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全
国
患
者
・
家
族
集
会

れる、自分らしい最期を迎えられる社会となるよ
う、他の難病・患者団体・障害者団体の仲間と私ど
も透析患者、腎臓病患者の団体はこれからも真剣に
この問題に取り組んでまいりたい」とのべました。
こうして、国民皆保険を守る課題の大切さは、集

会全体を貫くテーマになりました。
日本肝臓病患者団体協議会常任幹事の熊谷勇志さ

んは、「Ｃ型肝炎の薬はウイルスを除去するだけ、
Ｂ型肝炎の薬は症状を安定化するだけ」といいま
す。肝がんは一度取り除いても別の部位へ次々と発
症するため、「ウイルス性肝硬変・肝がん患者にか
かる医療費助成制度づくりを早急に検討し進めて下
さい」と訴えました。
慢性疾患には、医療を受ける「患者」という側面
と、社会生活で支援を受ける「障害者」という、重
複した性質があります。
日本てんかん協会事務局長の田所裕二さんは､｢昨

年までのこの集会は、難病を中心とするものでし
た。そのため、企画の段階では参加をさせてもらう
ことがありましたが、『てんかん＝難病』という理
解にはいろいろな意見もあり、私たちの団体はあま
り前面に出ることがありませんでした。そんな中
で、今回の企画からは慢性疾患も前面に出されまし
たので、皆さんにてんかんを取り巻く状況と私たち
の活動や医療の現状を知っていただく貴重な機会と
考え、参加をさせてもらいました」と切り出しまし
た。「てんかんのある人が、家庭で学校で社会で安
心して自分にはてんかんがあると、てんかんの患者

であると、ふつうの会話で話せる社会環境にしてい
きたい」と発言しました。
日本ALS協会理事の嶋守惠之さんは、コミュニ

ケーション障害があるため、口文字で最初は発言
し、続いて代読になりました。運動神経の消失によ
り、全身の筋肉が動かなくなる病気で、２～５年で
呼吸器装着の選択を迫られます。｜嶋守さんはあえ
て、自分の社会活動をスライドで映し出しました。
||皮阜で鵜飼いを見るため、観覧船に乗っているとこ
ろ。視線入力装置を使ってミステリー小説を書き、
内田康夫ミステリー文学賞に応募したら、審査員特
別賞をいただいたこと。このような活動には、すべ
て介助者が同行します。
佐賀県難病支援ネットワーク理事長の三原睦子さ
んは、大規模災害時における難病・慢性疾患の行動
について発言しました。
以上１０人のみなさんは、集会に参加している患

者・家族団体の活動の現状や、立法化や法改正など
の成果を、それぞれの団体の課題と合わせて自由に
発言しました。共通する課題を見つける作業に入る
はずでしたが、結果的に、難病フォーラム時代から
掲げた課題と共通するものになりました。
伊藤実行委員長は「ようやく作り上げられたそれ
らの諸制度、対策が十分な効果を多くの国民にもた
らす前に、なし崩し的に後退することがないよう
に、また、すりつぶされることがないように、患者・
家族団体が協力し合い、連携する」ことを呼びかけ
ま し た 。 （ は む ろ お と や ・ 記 ）
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が
ん
の
子
ど
も
を
守
る
会
理
事

片
岡
巌
雄
さ
ん

制
度
の
谷
間
Ｉ
切
れ
目
な
い
施
策

の
拡
充
を
求
め
て

が
ん
の
子
ど
も
を
守
る
会
は

１
９
６
８
年
に
小
児
が
ん
で
子
ど
も

を
亡
く
し
た
親
た
ち
に
よ
っ
て
設
立

さ
れ
ま
し
た
。
私
も
焔
年
前
に
当
時

皿
歳
、
小
学
６
年
の
長
男
を
白
血
病

で
亡
く
し
て
い
ま
す
。

小
児
が
ん
で
現
在
、
年
間
５
０
０

人
の
子
ど
も
の
命
が
失
わ
れ
て
い
ま

す
。
治
癒
率
は
大
幅
に
向
上
し
て
お

り
、
現
在
で
は
約
７
割
の
子
ど
も
た

ち
が
、
が
ん
の
治
療
を
終
え
る
こ
と

が
で
き
る
よ
う
に
な
っ
て
い
ま
す
。

小
児
が
ん
の
治
療
は
、
手
術
な
ど

の
外
科
的
治
療
、
放
射
線
治
療
、
抗

が
ん
剤
な
ど
の
化
学
療
法
、
時
に
は

骨
髄
移
植
な
ど
、
集
学
的
治
療
、
こ

れ
ら
は
全
て
成
長
段
階
の
子
ど
も
に

と
っ
て
は
大
変
に
辛
い
治
療
に
な
り

ま
す
。
病
気
が
治
っ
て
も
新
た
な
疾

病
が
、
時
に
は
数
年
後
に
起
こ
っ
て

く
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。
こ
れ
を
晩

期
合
併
症
と
呼
び
ま
す
。
成
長
ホ
ル

モ
ン
分
泌
障
害
や
腎
障
害
、
免
疫
機

能
の
低
下
、
慢
性
肝
炎
な
ど
の
肝
機

能
障
害
、
聴
力
障
害
な
ど
多
岐
に
わ

切
れ
目
な
い
支
援
が
必
要

た
り
ま
す
。
長
期
に
わ
た
る
フ
ォ

ロ
ー
ア
ッ
プ
が
必
要
で
す
。

小
児
期
は
「
小
児
慢
性
特
定
疾

病
」
の
医
療
費
助
成
の
対
象
に
な
っ

て
お
り
、
医
療
費
や
福
祉
サ
ー
ビ
ス

を
受
け
ら
れ
ま
す
。
こ
れ
は
若
い
親

世
代
に
と
っ
て
は
大
き
な
支
え
に

な
っ
て
い
ま
す
。
し
か
し
な
が
ら
、

加
歳
の
誕
生
日
を
迎
え
た
途
端
に
、

サ
ー
ビ
ス
を
受
給
で
き
な
く
な
り
ま

す
。
小
児
が
ん
に
よ
っ
て
起
こ
っ

た
、
原
因
が
明
ら
か
と
い
う
こ
と
か

ら
対
象
外
と
さ
れ
、
指
定
難
病
に
も

含
ま
れ
な
い
晩
期
合
併
症
が
あ
り
ま

す
。
何
の
た
め
に
、
幼
少
期
・
学
齢

期
に
つ
ら
く
厳
し
い
治
療
に
耐
え
て

き
た
の
か
と
い
わ
ざ
る
を
得
ま
せ

ん。加
歳
を
超
え
て
か
ら
の
就
労
支
援

な
ど
、
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
面
で
も
、

課
題
が
あ
り
ま
す
。
小
児
期
の
疾
病

は
、
年
齢
で
解
決
で
き
る
も
の
で
は

あ
り
ま
せ
ん
。
小
児
期
か
ら
成
人
期

へ
の
切
れ
目
の
な
い
経
済
的
福
祉
的

支
援
が
必
要
で
す
。
定
期
的
な
受
診

は
医
療
費
の
抑
制
に
つ
な
が
り
ま

す。 全
国
患
者
・
家
族
集
会

’

全
国
腎
臓
病
協
議
会
理
事
榊
原

靖
夫
さ
ん

腎
不
全
・
透
析
患
者
の
現
在
の
状

況
全
国
に
は
兜
万
人
の
人
工
透
析
患

者
が
い
ま
す
。
１
９
７
１
年
、
「
い

つ
で
も
ど
こ
で
も
誰
も
が
安
心
し
て

透
析
が
受
け
ら
れ
る
」
こ
と
を
理
念

に
患
者
会
を
結
成
し
ま
し
た
。
か
つ

て
、
人
工
腎
臓
と
透
析
施
設
が
足
り

ず
に
、
亡
く
な
る
方
が
い
た
時
代
を

経
験
し
て
い
ま
す
。
私
達
は
、
週
に

３
回
、
生
命
維
持
を
す
る
た
め
に
透

析
を
し
て
い
ま
す
。
ご
恩
返
し
を
兼

ね
て
、
こ
こ
に
い
る
皆
様
と
社
会
貢

献
の
活
動
を
し
て
ま
い
り
た
い
と
心

し
て
い
ま
す
。

私
は
最
初
、
５
年
く
ら
い
の
予

後
、
と
い
わ
れ
ま
し
た
。
日
本
の
透

析
医
療
の
進
歩
に
よ
り
、
配
年
間
、

こ
の
よ
う
に
元
気
で
あ
り
ま
す
が
、

透
析
患
者
の
平
均
年
齢
は
師
歳
、
新

規
で
透
析
を
始
め
る
の
は
平
均
的
歳

で
す
。
自
力
で
通
院
で
き
る
患
者
は

少
な
く
な
っ
て
い
ま
す
。
高
齢
化
で

介
護
が
必
要
に
な
っ
て
お
り
、
そ
れ

に
災
害
対
策
で
す
。
災
害
に
あ
っ
て

も
必
ず
透
析
を
受
け
な
け
れ
ば
な
り

ま
せ
ん
。 制

度
継
続
は
命
に
か
か
わ
る

透
析
患
者
は
自
業
自
得
な
の
だ
か

ら
、
自
費
で
治
療
し
な
さ
い
、
そ
れ

が
で
き
な
い
な
ら
ば
、
殺
せ
と
、
こ

ん
な
ブ
ロ
グ
が
出
ま
し
て
、
全
国
に

波
紋
が
広
が
り
ま
し
た
。
川
田
龍
平

先
生
に
、
国
会
で
取
り
上
げ
て
い
た

だ
き
ま
し
た
が
、
聞
く
と
こ
ろ
に
よ

れ
ば
、
医
療
関
係
者
で
も
、
納
得
さ

れ
た
方
が
い
た
と
の
こ
と
で
驚
い
て

い
ま
す
。
透
析
患
者
に
限
ら
な
い
問

題
で
す
。
Ｊ
Ｐ
Ａ
の
理
事
会
で
、
早

速
取
り
上
げ
て
い
た
だ
き
、
政
府
に

要
望
書
も
提
出
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま

し
た
。
社
会
的
弱
者
が
攻
撃
さ
れ
る

風
潮
は
大
き
な
問
題
で
す
。
制
度
継

続
は
死
活
問
題
で
す
。
国
民
皆
保

険
、
公
費
負
担
医
療
費
助
成
制
度

は
、
ぜ
ひ
堅
持
し
て
い
た
だ
か
な
い

と
、
命
に
か
か
わ
り
ま
す
。

生
涯
に
わ
た
っ
て
治
療
が
必
要

な
、
透
析
患
者
の
み
な
ら
ず
、
誰
も

が
自
分
ら
し
く
生
き
ら
れ
る
、
自
分

ら
し
い
最
期
を
迎
え
ら
れ
る
社
会
と

な
る
よ
う
、
他
の
難
病
患
者
団
体
・

障
害
者
団
体
の
仲
間
と
私
ど
も
透
析

患
者
、
腎
臓
病
患
者
の
団
体
は
こ
れ

か
ら
も
真
剣
に
こ
の
問
題
に
取
り
組

ん
で
ま
い
り
ま
す
。
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全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会
理
事

眞
島
喜
幸
さ
ん

全
国
が
ん
患
者
団
体
連
合
会
と
が

ん
対
策
基
本
法
改
正
に
つ
い
て

日
本
で
は
、
い
ま
か
ら
加
年
前
に

が
ん
対
策
基
本
法
が
で
き
ま
し
た
。

今
年
は
加
年
の
節
目
の
年
で
す
。
難

治
性
、
希
少
性
が
ん
の
患
者
を
救
う

こ
と
。
治
療
に
伴
う
副
作
用
の
予
防

法
の
開
発
。
が
ん
患
者
の
就
労
に
つ

い
て
、
事
業
者
の
責
務
を
明
確
に
す

る
こ
と
。
こ
の
三
点
を
新
し
い
改
正

案
の
骨
子
に
す
る
た
め
活
動
し
て
い

ます。費
用
対
効
果
評
価
の
制
度
の
議
論

が
日
本
で
も
始
ま
り
ま
し
た
、
そ
の

先
進
国
で
あ
る
英
国
で
は
、
一
年

間
、
患
者
の
命
を
延
ば
す
た
め
に
使

え
る
お
金
は
３
万
ポ
ン
ド
、
日
本
円

に
し
て
約
５
０
０
万
円
弱
で
す
。
英

国
で
は
い
い
お
薬
が
出
て
も
承
認
さ

れ
な
い
の
で
す
。
こ
の
制
度
が
英
国

で
執
行
さ
れ
て
、
が
ん
の
新
薬
狸
種

類
が
軒
並
み
却
下
さ
れ
ま
し
た
。
欧

米
、
日
本
で
当
た
り
前
に
使
っ
て
い

る
薬
が
英
国
で
は
使
え
な
い
。
厚
労

省
で
も
、
英
国
と
同
じ
制
度
の
検
討

が
始
ま
っ
て
い
る
こ
と
を
ご
存
知
で

し
ょ
う
か
。

日
本
の
国
民
皆
保
険
守
ろ
う

逆
の
国
が
ア
メ
リ
カ
で
す
。
ア
メ

リ
カ
で
は
希
望
小
売
価
格
に
上
限
が

あ
り
ま
せ
ん
。
お
金
の
切
れ
目
が
命

の
切
れ
目
。
も
し
、
退
職
後
に
間
違
っ

て
が
ん
に
な
っ
た
ら
、
破
産
で
す
。

ア
メ
リ
カ
の
自
己
破
産
の
６
割
が
高

額
医
療
費
の
た
め
と
い
わ
れ
ま
す
。

そ
の
間
に
あ
る
の
が
幸
い
、
日
本
で

す
。
海
外
の
患
者
団
体
と
会
い
ま
す

と
、
日
本
の
制
度
は
す
ば
ら
し
い
と

い
わ
れ
ま
す
。

フ
ィ
リ
ピ
ン
、
タ
イ
、
南
米
の
患

者
団
体
と
話
す
機
会
が
あ
り
、
日
本

の
み
な
さ
ん
が
当
た
り
前
に
使
う
が

ん
の
新
薬
に
手
が
届
き
ま
せ
ん
。
み

な
さ
ん
、
日
本
の
国
民
皆
保
険
は
す

ば
ら
し
い
と
い
う
。
日
本
の
国
民
皆

保
険
を
ぜ
ひ
、
守
り
ま
し
ょ
う
。

英
国
の
人
口
は
日
本
の
半
分
で
す

が
、
臨
床
試
験
は
日
本
の
３
倍
あ
り

ま
す
。
新
し
い
治
験
に
参
加
す
る
た

め
、
患
者
会
は
製
薬
企
業
と
一
緒
に

政
府
に
働
き
か
け
て
い
ま
す
。
英
国

に
は
悪
い
と
こ
ろ
も
い
い
と
こ
ろ
も

あ
り
ま
す
。
い
い
と
こ
ろ
は
ぜ
ひ
見

習
っ
て
、
日
本
で
も
多
く
の
治
験
を

進
め
ま
し
ょ
う
。

全
国
患
者
・
家
族
集
会

日
本
リ
ウ
マ
チ
友
の
会
会
長
長
谷

川
三
枝
子
さ
ん

誰
も
が
安
心
し
て
医
療
を
受
け
ら
れ

る
た
め
に
「
医
療
基
本
法
」
の
制
定
を
！

リ
ウ
マ
チ
は
、
こ
こ
過
年
間
で
飛
躍

的
に
医
療
が
進
ん
だ
疾
患
の
一
つ
で

す。巧
年
前
の
リ
ウ
マ
チ
患
者
は
、
関
節

の
破
壊
に
よ
り
機
能
障
害
が
進
み
、
寝

た
き
り
の
患
者
が
た
く
さ
ん
お
り
ま
し

た。
虹
世
紀
に
入
り
、
薬
を
背
景
に
患
者

の
姿
は
大
き
く
変
わ
り
ま
し
た
。
私
ど

も
は
５
年
ご
と
に
実
態
調
査
を
実
施
し

て
「
リ
ウ
マ
チ
白
書
」
を
発
行
し
て
い

ま
す
。
２
０
０
０
年
に
は
「
寛
解
」
と

い
う
言
葉
は
患
者
の
前
に
あ
り
ま
せ

ん
で
し
た
。
日
本
で
は
、
２
０
０
３

年
か
ら
生
物
学
的
製
剤
が
承
認
さ

れ
、
２
０
０
５
年
の
白
書
で
は
「
寛

解
」
を
め
ざ
せ
る
時
代
に
な
り
ま
し

た
。
「
寛
解
」
（
郡
％
）
「
良
く
な
っ
た
」

（
四
・
５
％
）
が
出
て
き
て
い
ま
す
。

２
０
１
０
年
に
な
り
ま
す
と
、
国
内
で

４
剤
の
バ
イ
オ
製
剤
が
認
可
さ
れ
、
最

新
の
２
０
１
５
年
調
査
で
は
国
内
で
７

剤
の
バ
イ
オ
製
剤
が
使
え
る
よ
う
に
な

りました。「寛解」（師％）「良くなっ

た」（窕・９％）と増えています。

「
医
療
基
本
法
」
の
制
定
を

適
切
な
治
療
を
す
れ
ば
社
会
に
出
て
、

自
分
の
力
を
発
揮
す
る
仕
事
を
し
て
、

他
の
人
と
同
じ
よ
う
な
生
活
を
す
る
期

待
が
持
て
る
時
代
に
入
り
ま
し
た
。

し
か
し
、
薬
価
は
大
き
な
負
担
で

す
。
目
の
前
に
有
効
な
薬
が
あ
っ
て
も

薬
価
の
た
め
に
選
べ
な
い
問
題
は
解
決

で
き
て
い
ま
せ
ん
。
老
後
の
こ
と
、
経

済
的
な
こ
と
な
ど
の
心
配
が
出
て
き
て

い
ま
す
。

当
会
が
２
０
０
８
年
よ
り
患
者
の
声

協
議
会
に
参
加
し
た
の
は
、
私
た
ち
が

卵
年
間
の
な
か
で
た
ど
り
着
い
た
結
果

で
す
。
「
医
療
基
本
法
」
を
制
定
し
て
、

国
民
の
命
と
健
康
を
守
る
こ
と
が
最
重

要
で
す
。

「
難
病
法
」
は
疾
患
や
患
者
数
で
区

別
す
る
の
で
は
な
く
、
も
っ
と
大
切
な

も
の
を
盛
り
込
ん
で
い
く
法
律
に
す
る

た
め
、
医
療
政
策
の
決
定
プ
ロ
セ
ス
に

患
者
の
声
を
反
映
さ
せ
続
け
る
こ
と

で
、
ど
ん
な
に
か
い
い
法
律
に
な
る

か。
日
本
に
は
蛆
ほ
ど
の
基
本
法
が
あ
る

そ
う
で
す
が
、
医
療
だ
け
基
本
法
が
あ

り
ま
せ
ん
。
す
べ
て
の
患
者
が
ど
こ
に

い
て
も
必
要
な
医
療
を
受
け
ら
れ
、
必

要
な
制
度
を
使
え
る
よ
う
、
「
医
療
基

本
法
」
を
制
定
し
ま
す
。

1 0 J P A の 仲 間 第 ２ ９ 号



１９７６年２月２５日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火曜・木曜・金曜発行)SSK○通巻９５３６号２０１７年２月１８日発行

日
本
て
ん
か
ん
協
会
事
務
局
長
田
所
裕

二
さ
ん

「
て
ん
か
ん
」
を
取
り
巻
く
現
状
と
課
題

て
ん
か
ん
は
脳
神
経
の
病
気
で
、
何
ら
か

の
原
因
で
脳
の
中
で
電
気
の
嵐
が
お
き
て
、

意
識
を
失
っ
た
り
、
倒
れ
た
り
、
さ
ま
ざ
ま

な
症
状
が
発
作
と
し
て
お
き
ま
す
。

て
ん
か
ん
は
、
ハ
ン
ム
ラ
ビ
法
典
や
日
本

書
紀
な
ど
に
も
記
述
が
あ
る
ほ
ど
、
古
く
か

ら
あ
る
病
気
で
す
。
欧
米
で
は
悪
魔
が
態
い

た
、
日
本
で
は
狐
が
態
い
た
と
神
懸
り
的
に

扱
わ
れ
た
歴
史
が
長
く
、
て
ん
か
ん
が
病
気

と
認
識
さ
れ
る
よ
う
に
な
っ
た
の
は
、
日
本

で
は
こ
こ
最
近
１
０
０
年
く
ら
い
の
こ
と
で

す。
日
本
の
伝
統
文
化
と
も
い
え
る
「
恥
」
の

文
化
や
「
ム
ラ
」
社
会
な
ど
の
影
響
も
あ
っ

て
、
と
く
に
て
ん
か
ん
に
つ
い
て
は
日
常
生

活
で
気
軽
に
話
せ
る
状
況
に
は
あ
り
ま
せ
ん

で
し
た
。
こ
の
こ
と
は
、
て
ん
か
ん
の
あ
る

人
が
、
医
療
を
受
け
る
「
患
者
性
」
と
社
会

生
活
の
し
づ
ら
さ
が
生
じ
る
「
障
害
者
性
」

の
両
面
を
併
せ
持
つ
重
複
的
な
障
害
で
あ
る

と
も
言
え
ま
す
。
ま
た
、
専
門
性
の
高
い
医

療
と
社
会
制
度
・
サ
ー
ビ
ス
を
活
用
す
る
た

め
の
相
談
窓
口
に
対
す
る
ニ
ー
ズ
が
高
い
の

で
す
が
、
て
ん
か
ん
を
対
象
と
す
る
社
会
資

源
は
少
な
く
、
主
治
医
に
そ
の
多
く
の
負
担

が
か
か
る
現
状
の
改
善
は
、
喫
緊
の
課
題
で

生
き
づ
ら
い
社
会
を
克
服
し
て

全
国
患
者
・
家
族
集
会

す。
て
ん
か
ん
医
療
に
つ
い
て
は
、
２
０
０
６

年
以
降
新
規
抗
て
ん
か
ん
薬
の
国
内
承
認
が

続
き
、
発
作
の
改
善
が
大
き
く
進
み
ま
し

た
。
現
在
、
３
割
程
の
難
治
て
ん
か
ん
が
残

さ
れ
て
い
ま
す
が
、
脳
外
科
治
療
や
食
事
療

法
に
代
表
さ
れ
る
緩
和
治
療
な
ど
の
実
践
が

進
み
、
今
後
の
さ
ら
な
る
進
展
が
期
待
さ
れ

て
い
ま
す
。

一
方
で
て
ん
か
ん
診
療
体
制
の
構
築
は
、

ま
だ
ま
だ
こ
れ
か
ら
と
言
え
ま
す
。
プ
ラ
イ

マ
リ
ー
医
療
の
充
実
を
始
め
、
て
ん
か
ん
セ

ン
タ
ー
な
ど
の
拠
点
医
療
機
関
を
中
心
と
し

た
地
域
の
て
ん
か
ん
診
療
連
携
体
制
を
ど
う

作
っ
て
行
く
か
が
、
こ
れ
か
ら
取
り
組
み
大

き
な
課
題
の
一
つ
で
す
。
そ
の
た
め
に
も
、

地
域
医
療
計
画
で
て
ん
か
ん
医
療
を
位
置
づ

け
る
な
ど
の
、
基
本
的
な
取
り
組
み
も
重
要

に
な
っ
て
き
ま
す
。

こ
の
他
に
も
、
学
校
で
の
坐
薬
の
取
扱

い
、
救
急
医
療
体
制
で
の
課
題
克
服
、
ペ
ッ

ト
を
通
じ
た
獣
医
学
と
の
連
挑
な
ど
、
さ
ま

ざ
ま
な
活
動
を
通
じ
て
ん
か
ん
へ
の
正
し
い

理
解
を
広
め
る
必
要
が
あ
り
ま
す
。

て
ん
か
ん
が
あ
る
と
い
う
だ
け
で
生
き
づ

ら
い
社
会
の
克
服
、
安
心
し
て
て
ん
か
ん
が

あ
る
こ
と
を
言
え
る
地
域
社
会
の
実
現
を
目

指
し
、
て
ん
か
ん
運
動
を
さ
ら
に
推
進
し
て

い
き
ま
す
。

日
本
肝
臓
病
患
者
団
体
協
議
会
常

任
幹
事
熊
谷
勇
志
さ
ん

ウ
イ
ル
ス
性
肝
硬
変
・
肝
が
ん
患

者
に
係
る
医
療
費
助
成
制
度
づ
く
り

を
早
急
に
検
討
し
進
め
て
下
さ
い

肝
炎
の
う
ち
８
割
以
上
が
ウ
イ
ル

ス
の
感
染
に
よ
り
ま
す
。
放
っ
て
お

く
と
、
肝
硬
変
・
肝
が
ん
へ
と
進
行

し
ま
す
。
創
世
紀
の
国
民
病
と
も
、

戦
後
最
大
の
感
染
症
と
も
い
わ
れ
ま

し
た
。
感
染
の
多
く
は
、
消
毒
が
不

十
分
な
注
射
器
の
回
し
打
ち
に
よ
る

予
防
注
射
で
あ
り
、
ウ
イ
ル
ス
に
汚

染
さ
れ
た
血
液
に
よ
る
輸
血
と
血
液

製
剤
を
用
い
た
医
療
行
為
な
ど
で

す
。
日
肝
協
は
２
０
０
９
年
ｎ
月
、

Ｂ
型
肝
炎
原
告
団
及
び
薬
害
肝
炎
原

告
団
と
と
も
に
、
肝
炎
対
策
基
本
法

制
定
に
関
す
る
要
請
を
し
、
国
会
で

可
決
さ
れ
ま
し
た
。
「
国
の
責
め
に

帰
す
」
と
明
記
さ
れ
た
「
肝
炎
対
策

基
本
法
」
が
２
０
１
０
年
１
月
に
施

行
。
２
０
１
１
年
５
月
に
は
「
肝
炎

対
策
基
本
指
針
」
が
公
布
さ
れ
て
い

ます。Ｃ
型
肝
炎
ウ
イ
ル
ス
を
排
除
す
る

経
口
新
薬
は
、
高
額
で
は
あ
り
ま
す

が
、
医
療
費
の
助
成
が
適
用
さ
れ
ま

し
た
。
月
額
１
万
円
（
所
得
に
よ
り

医
療
費
助
成
制
度
実
現
は
や
く

２
万
円
）
の
個
人
負
担
で
治
癒
で
き

る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

し
か
し
な
が
ら
、
重
症
の
肝
硬
変

や
、
肝
が
ん
に
至
っ
た
肝
臓
を
治
癒

す
る
も
の
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。
一
方

Ｂ
型
肝
炎
で
は
Ｂ
型
肝
炎
ウ
イ
ル

ス
を
排
除
す
る
新
薬
は
あ
り
ま
せ

ん
。
Ｃ
型
は
ウ
イ
ル
ス
を
除
去
す
る

だ
け
、
Ｂ
型
は
症
状
を
安
定
化
す
る

だ
け
、
な
の
で
す
。
加
え
て
辛
い
こ

と
は
、
一
度
取
り
除
く
と
再
発
の
心

配
が
ほ
と
ん
ど
な
い
一
般
の
が
ん
と

違
っ
て
、
肝
が
ん
は
一
度
取
り
除
い

て
も
別
の
部
位
へ
次
々
と
発
症
し
ま

す。毎
年
１
０
０
名
を
超
え
る
肝
炎
患

者
が
亡
く
な
っ
て
お
ら
れ
ま
す
。
何

の
落
ち
度
も
な
い
の
に
知
ら
ず
知
ら

ず
感
染
し
て
い
た
被
害
者
で
す
。
高

齢
化
が
進
ん
で
い
る
こ
の
大
勢
の

方
々
に
、
国
は
今
救
い
の
手
を
差
し

延
べ
ず
に
い
つ
で
き
る
の
で
し
ょ
う

か
。
現
状
は
「
待
っ
た
な
し
」
で
す
。

国
会
請
願
３
項
目
の
要
請
を
し
、

本
年
６
月
、
衆
参
両
議
院
で
の
採
択

を
し
ま
し
た
。
ウ
イ
ル
ス
性
肝
硬

変
・
肝
が
ん
患
者
に
係
る
医
療
費
助

成
制
度
づ
く
り
を
早
急
に
検
討
し
進

め
て
下
さ
い
。
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日
本
Ａ
Ｌ
Ｓ
協
会
理
事
嶋
守
恵
之
さ

ん
Ａ
Ｌ
Ｓ
患
者
が
と
も
に
暮
ら
せ
る
社
会

を
目
指
し
て

Ａ
Ｌ
Ｓ
は
、
運
動
神
経
の
消
失
に
よ

り
、
全
身
の
筋
肉
が
動
か
な
く
な
る
病
気

で
、
２
～
５
年
で
呼
吸
器
装
着
の
選
択
を

迫
ら
れ
ま
す
。
認
知
機
能
や
思
考
は
正
常

で
十
分
な
支
援
体
制
が
あ
れ
ば
、
充
実
し

た
生
活
が
送
れ
ま
す
。
支
援
が
得
ら
れ
な

け
れ
ば
何
も
で
き
ま
せ
ん
。

難
病
医
療
券
受
給
者
数
は
２
０
１
４
年

度
で
９
９
５
０
名
で
す
。
難
病
法
で
重
症

度
基
準
が
設
け
ら
れ
、
軽
症
者
は
含
ま
れ

ま
せ
ん
。
疫
学
デ
ー
タ
が
得
ら
れ
な
い
こ

と
を
懸
念
し
ま
す
。

毎
月
の
経
済
負
担
平
均
額
は
、
医
療
費

２
．
１
万
円
、
介
護
費
２
．
８
万
円
で
す
。

合
算
で
は
要
介
護
度
５
の
負
担
が
最
も
重

く
、
差
額
ベ
ッ
ド
代
を
含
め
月
に
師
万
円

を
負
担
し
た
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま
し
た
。
た

ん
吸
引
の
た
め
の
消
毒
ア
ル
コ
ー
ル
な

ど
、
間
接
的
医
療
費
は
含
ま
れ
ず
、
そ
れ

だ
け
で
数
万
円
単
位
に
な
り
ま
す
。

呼
吸
器
装
着
者
は
患
者
の
約
３
割
で
、

７
割
は
呼
吸
器
を
つ
け
る
こ
と
な
く
亡
く

な
っ
て
い
ま
す
。
外
部
と
一
切
意
思
疎
通

日
本
モ
デ
ル
、
世
界
に
発
信

全
国
患
者
・
家
族
集
会

が
で
き
な
い
状
態
（
Ｔ
Ｌ
Ｓ
）
に
な
っ
た

患
者
は
全
患
者
の
う
ち
喝
％
で
す
。
最
期

ま
で
何
ら
か
の
形
で
意
思
疎
通
で
き
る
患

者
の
方
が
多
い
。
脳
波
で
機
械
を
動
か
す

機
器
の
開
発
に
よ
り
、
Ｔ
Ｌ
Ｓ
と
判
断
さ

れ
た
患
者
が
再
び
意
思
疎
通
で
き
る
可
能

性
も
期
待
さ
れ
ま
す
。

重
度
訪
問
介
謹
が
不
可
欠
で
す
が
、
自

治
体
に
よ
っ
て
支
給
時
間
は
大
き
く
異
な

り
ま
す
。
家
族
に
大
き
な
負
担
を
強
い
て

い
ま
す
。

文
字
盤
や
口
文
字
な
ど
、
特
殊
な
コ

ミ
ュ
ニ
ケ
ー
シ
ョ
ン
技
能
を
持
つ
へ
ル

パ
ー
が
必
要
で
す
が
、
コ
ミ
ュ
ニ
ケ
ー

シ
ョ
ン
技
能
に
対
す
る
加
算
は
あ
り
ま
せ

ん。
日
本
で
は
、
人
工
呼
吸
器
に
医
療
保
険

を
適
用
し
、
難
病
医
療
券
に
よ
り
医
療
費

自
己
負
担
は
抑
え
ら
れ
、
重
度
訪
問
介
謹

に
よ
る
見
守
り
で
安
心
し
て
暮
ら
せ
ま

す
。
難
病
患
者
や
重
度
障
害
者
が
社
会
の

中
で
充
実
し
た
生
活
を
送
れ
る
日
本
の
モ

デ
ル
ケ
ー
ス
を
世
界
に
発
信
し
て
く
だ
さ

い
。
（
口
文
字
に
よ
る
代
読
）

佐
賀
県
難
病
支
援
ネ
ッ
ト
ワ
ー

ク
理
事
長
三
原
睦
子
さ
ん

大
規
棋
災
害
時
に
お
け
る
難

病
・
似
性
疾
患
の
行
動
に
つ
い
て

熊
本
地
震
は
２
０
１
６
年
４
月

型
日
副
時
沁
分
頃
マ
グ
ニ
チ
ュ
ー

ド
６
．
５
を
観
測
（
前
震
）
翌
々

日
の
４
月
焔
日
１
時
お
分
頃
マ
グ

ニ
チ
ュ
ー
ド
７
．
３
（
本
震
）
。
建

物
の
倒
壊
が
多
く
車
上
で
生
活
す

る
方
が
多
か
っ
た
で
す
。
九
州
に

住
ん
で
い
る
方
々
は
「
ま
さ
か
自

分
の
と
こ
ろ
で
地
震
が
起
こ
る
と

は
」
と
思
わ
れ
た
に
違
い
あ
り
ま

せん。災
害
時
は
、
自
助
７
割
、
共
助

２
割
、
公
助
１
割
と
い
わ
れ
ま

す
。
困
難
を
極
め
る
の
は
ラ
イ
フ

ラ
イ
ン
で
す
。
人
工
呼
吸
器
装
着

や
在
宅
酸
素
等
使
用
さ
れ
て
い
る

方
は
電
気
や
水
が
な
い
と
命
に
係

わ
る
こ
と
に
な
り
ま
す
。

ま
た
、
避
難
所
に
は
行
け
ず
に

家
で
暮
ら
す
場
合
に
は
、
食
料
や

水
な
ど
の
支
援
物
資
が
届
き
ま
せ

ん
、
正
確
な
情
報
が
入
ら
な
い
こ

と
で
、
誤
っ
た
情
報
に
惑
わ
さ
れ

な
い
よ
う
に
す
る
こ
と
が
大
切
で

災
害
に
備
え
て
今
か
ら
準
備

す。
避
難
所
に
避
難
し
た
と
し
て

も
、
病
気
と
言
え
な
い
雰
囲
気
が

あ
り
病
気
が
悪
化
し
二
次
災
害
に

遭
わ
れ
る
方
が
多
か
っ
た
状
況
で

し
た
。
ま
た
要
配
慮
者
（
要
支
援

者
）
へ
の
登
録
を
し
て
な
い
と
支

援
が
遅
れ
る
こ
と
も
今
回
の
地
震

で
判
明
し
ま
し
た
。
福
祉
避
難
所

が
役
割
を
果
た
せ
る
の
か
検
証
も

必
要
で
す

当
法
人
で
は
、
地
域
の
方
々

と
、
難
病
患
者
、
障
害
者
と
と
も

に
避
難
訓
練
を
行
っ
て
い
ま
す
。

難
病
患
者
は
普
通
病
院
等
に
い
て

地
域
に
は
い
な
い
と
思
わ
れ
て
い

る
よ
う
で
す
。

当
法
人
で
は
災
害
時
及
び
緊
急

時
な
ど
緊
急
医
療
支
援
手
帳
を
作

成
し
症
状
や
緊
急
時
の
連
絡
先
、

主
治
医
、
薬
な
ど
を
ひ
と
つ
に
ま

と
め
て
お
く
と
役
に
立
ち
ま
す
。

い
つ
起
こ
る
か
わ
か
ら
な
い
災

害
に
備
え
て
今
か
ら
準
備
し
て
い

た
だ
く
よ
う
お
願
い
申
し
上
げ
ま

す。
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③

生きることのできる共生社会の実現」への道標（み
ちしるべ）を国自らが私たちに示したものです。し
かしながら、多様な制度や対策で成り立っている我
が国の社会保障制度は、一つの法や対策のみでは、
不十分であり、効率的ではないことは明らかです。
すべての国民が法の目指す福祉社会を享受でき、人
を年齢や障害、疾病名で区分けすることなく、全人
的に総合的に互いを連携させる施策が必要です。
そのために、日本が世界に誇る国民皆保険制度を堅
持し一層の充実を図ることが、患者への福祉施策充
実の基本であることを､本日の集会で確認しました。
お金のあるなしで医療を受けられず、生きるこ

とを閉ざされることのない社会こそが大切にされな
ければなりません。高齢者も難病患者も長期慢性疾
患の患者も障害を持つ人も、人としての尊厳が保
持される福祉社会の実現に向け、全国の患者・家族
の方々とともに声をあげ、ともに行動していくこと
を決意し、本集会のアピールといたします。
２０１６年（平成２８年)１１月２２日
～誰もが安心して医療が受けられる社会を目指

して～
全国患者・家族集会２０１６

～誰もが安心して医療が受け
られる社会を目指して～
全国患者・家族集会２０１６
アピール
私たちは、子ども達の未来とこの国の社会を希望
に満ちたものとするために、『～誰もが安心して医
療が受けられる社会を目指して～全国患者・家族集
会2016』を開催しました。科学の発展に伴い、日
本の医療技術は格段に進歩してきましたが、そのこ
とは、私たち患者にとって大きな朗報ですが、一方
ではその進歩が生きづらさも生みだしてきました。
高度な専門性は医療機関の偏在を生み、また地域医
療格差も作り出しています。そのことが医療費負担
の増加と医療費以外のさまざまな負担の増加も余
儀なくされているのです。一方、我が国も批准した
障害者権利条約や国内法としての障害者差別解消
法、障害者基本法や障害者総合支援法、難病法等、
法的な枠組みは一定程度整いました。これらの法
は、「障害者が障害に基づく差別なしに到達可能な
最高水準の健康を享受する権利」や「難病患者の社
会参加への機会が確保され地域社会で尊厳を持って
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JPAインタビュー「障害を考える」

斉藤幸枝さんに聞く
厚生労働省社会保障審議会障害者部会委員
JPA理事会参与（全国心臓病の子どもを守る会理事）企 １

障
害
を
考
え
る

難病患者の障害者施策…というと、意外に思う
方、いませんか。難病患者も障害者です。病名が制
度の対象疾病なら、身体障害者手帳がなくても、市
町村の窓口に申請し、承認されれば、障害福祉サー
ビスを受けることができます。ところが、全国の利
用者はわずかに1848人（2016年６月現在)。なぜ、
こんなに少ないのか。どうすれば、制度が定着する
のか。難病や慢性疾患の障害者施策について、当事
者や家族に聞くことにしました。この問題を厚労省
の社保審障害者部会で取り上げた斉藤幸枝・理事会
参与（全国心臓病の子どもを守る会理事）です。

（聞き手編集委員・はむろおとや）

については、「現行の基本指針でも、障害者総合支
援法に基づく給付の対象となっていることを周知し
ていく」という回答でした。
障害者部会では、新しい障害福祉計画の基本方針
を検討することになっています。検討には、サービ
ス利用実績の分析と評価は欠かせませんが、その量
や実績があまりにも少なく、周知されていないこと
がよくわかります。

数が少ないのはサービス内容にも
原因
はむろ数が少ない原因を厚労省はどう分析して
いるのでしょうか。
斉藤「難病患者の中には、身体障害者手帳の交

付を受けている場合も多いことから、実際の『障害
福祉サービスを利用している数』よりも少ない数値
が計上されているものと考えられる」との回答でし
た。
はむろ必要な人にもれなくサービスが行きわ

たっているのであれば、形は問いませんが、どうな
のでしょう。
斉藤それにしても利用者数が少なすぎます。
小児慢性特定疾病医療費助成制度（小慢）でも申
請の数が極めて少ないという問題を抱えています。
自治体の子ども医療費無料化が進み、診断書料のか
かる小慢の申請をあえてしなくてもよい、との判断
を保護者がしているのかもしれません。小児慢性特
定疾病児童等自立支援事業により、今後は新たな
サービスも加わっていくので小慢の申請は意味があ
るのですが、周知不足のため、申請をしなくてもい

はむろ斉藤さんは現在国の障害者部会に委員と
して参加し、第８２回の部会では、難病患者を障害
者として周知するよう発言されました。
斉藤「難病法ができてまだ２年足らず。障害者

の枠組みに難病が入ったことは、あまり知られてい
ません。定着するまでは、障害者には難病患者が含
まれることを周知しつづけ、障害者福祉計画を作る
市町村にもその旨を働きかけるべき」と発言しまし
た。
他の委員も同様の指摘をして<ださり、障害福祉
部長は「難病が障害者の一類型に明記されたことは
強調しすぎて不十分なことは何もない｡」と発言し
てくださいました。めげずに発言し続けることが必
要です。
はむろ当事者団体が発言することで、行政側

も、しっかりした対応が必要だと意識せざるを得な
いのでしょう。
斉藤難病等の障害者サービス利用が少ないこと
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い、と考えてしまうのです。
また、窓口の職員が「子ども医療でことが足り
る」と考え、小慢の手続きを進めないこともある
かも知れません。しかしそれでは、自立支援事業
が利用者の願いに沿った事業に育っていきませ
ん。
はむろ難病は新しい分野ですから、生活構造

の実態を掘り下げることが大事です。
斉藤厚労省は今年、調査員の聞き取り調査に
よる、「生活のしづらさ調査」を行いました。難
病の患者数は少ないので、まとめには、数値だけ
でなく、内容の表記も併せて行ってほしい、と要
望しました。
はむろエビデンス（根拠）に裏打ちされた、

難病のサービスのありようを開拓していければと
思います。その契機に、生活しづらさ調査が使わ
れるとよいですね。
斉藤調査結果は部会でも議論されますから、

本格的な分析へと進むことを期待したいです。

数の論理で制度を使えないのはいかがなもので
しょう。

障害の壁を作り出すものは

はむろ障害者運動では、医学モデル（障害は
個人の能力・機能によって起こる）か社会モデル
(障害は社会の障壁によって作り出される）か、
という考え方がありますが、斉藤さんはどう考え
ますか。
斉藤障害の概念は、医療や補装具の発達、エ
レベーター等の移動手段の充実等により随分変
わっていくものと思います。そのことによって、
社会モデル、医学モデルなど分けることの必要性
も少なくなってきているように思います。私は発
達障害の子どもと接する機会が多いのですが、あ
の子たちをみていると障害とは何なのか、今まで
の概念が崩れていく思いがします。ADHD(注意
欠陥・多動性障害）の子どもは、突出してある部
分の能力が高いことがあります。必要な支援をす
ることで、その能力を社会のために活かしている
人は少なくないです。そうなると、障害とは、周
囲との関係性の問題になってくるような気がしま
す。

障
害
を
考
え
る

難病の概念をめぐって

はむろ難病という概念について、どう考えま
すか。
斉藤」PAの前身である｣PCの時代のことです。
難病とは、当時の指定難病にあたる「特定疾患」
であり、ごく限られた疾患という理解でした。心
臓病児が対象となるのは心筋症のみであったと記
憶しています。
しかし、難病法ができ、先天性心臓病も、まだ

少ないですが、指定難病に入ったことで、難病と
慢性疾患との境が薄れてきたような気がします。
レア・ディジーズ（まれな病気）に留まらない、
日本独自の、「慢性疾患も含まれた難病」という
捉え方も、あり、なんですね。
はむろ対象者が多いと難病ではないと、希少

性の行きすぎた解釈があることが問題です。
斉藤研究では数にこだわることが必要であっ
たとしても、福祉の場合は、生活をするうえで必
要な機能を補うサービスを受けるわけですから、

インクルーシブ教育を進めるた
めに
はむろ部会で障害児の福祉計画も発言されま
した。
斉藤障害児の福祉計画は、インクルーシブ教

育を前提にしなくてはならないと思います。
いま、多くの放課後等児童デイの事業所が開設

されてきました。小中学校ではインクルーシブ教
育方針のもと、障害児も共に学ぶ環境づくりに取
り組んでいます。放課後についても、多くの小学
校では学童保育や放課後子ども教室が、障害児も
含め実施されています。ところが、終業時頃にな
ると放課後等児童デイの事業者の車が校門前に止
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まり障害を持つお子さんを乗せて行きます。もち
ろん保護者の希望によってですが。なぜ授業はイ
ンクルーシブで行われているのに、放課後になる
と健常児と障害児を分けてしまうのか、理解しが
たいです。
はむろ文科省と厚労省の連携がうまくできて

いないのかもしれませんね。文科省で特別支援教
育の検討をした時、斉藤さんは委員をされていま
した。
斉藤特別支援教育の在り方検討委員会で２年
間議論をして報告書が作られました。私は心臓病
の子どもを守る会の活動と教育委員会での仕事に
従事していた立場とから議論に参加しました。病
弱児には、エレベーターや空調など施設整備の面
や酸素や疾の吸引等、医療的な課題があります。
また、体育や宿泊行事への参加など課題はありま
すが、少しの配慮があれば改善できることが多
く、教育現場も-歩踏み出す勇気をもって欲しい
です。

い間、ショックを起こしている子どもに教員は
エピペンを打つことができず、保護者や医師が
到着するのを待つだけでした。１０年がかりの
要請の結果、やっと教員の注射が認められるよ
うになったそうです。
人工心臓を装着した心臓移植を待つお子さん

も数人ですが、通学しています。子どもにとっ
て、学校に行けるというのは、その後の成長に
大きな影響が出ます。医療の進歩に見合った対
応が求められていると言えます。

障
害
を
考
え
る

自立支援医療「重度かつ継続」
は今後も必要

はむろ「自立支援医療」の育成医療につい
て、JPAは特例措置を恒久的な制度としてほし
いと要望していますが。
斉藤子どもが心臓や肝臓、胆道等の手術を
しますと、医療費は高額医療の限度額となりま
す。病児の親は３０代～４０代です。いまは自
立支援医療で特例措置があり、所得によりほぼ
85％の世帯の自己負担額が１万円か５０００円に
抑えられています。この特例措置は３年間ごと
に更新され、１０年近く継続しています。費用
負担を軽くし、適切な時期に適切な治療を行う
ことが、病児の障害程度を軽減し、結果として
国の負担を軽くします。自立支援医療の特例措
置を制度化すべきです。
はむろ最後に、これからの抱負をお願いし
ます。
斉藤ガラスの天井という言葉があります。

企業の女性差別を議論するときによく使われる
言葉ですが、障害者差別も同様、人が作り出し
たものですので、人の力でなくしていきたいで
す。それには、患者会同士、違いを指摘し合う
のではなく、一致点を見いだし、患者会が力を
持って行くことが大切。賛同者を増やしていき
たいです。

医療的ケア児に法律の光が．…
医療機器のめざましい進歩も

はむろ障害者総合支援法改正では、医療的ケ
ア児に、初めて法律の光が当たりました。
斉藤「医療的ケア」の議論をしていますと、

重装備の医療機器や危険度の高い医療行為を学校
ですることを想定される方がいます。しかし医療
機器の発達により、酸素ボンベなども取り扱いが
簡便になりました。酸素量の微妙な調整をするよ
うなお子さんは普通学級に通うことはないので、
ボンベのスイッチを入れるだけと言うのが大半で
す。それが医療行為であり、それだけのために親
の付き添いを要求し、授業中親は別室で控えてい
るなんてどう考えても不思議です。
アレルギー体質のお子さんがショックを起こし

たとき、エピペンという症状を緩和させる治療薬
を打ちます。このことが医療行為であるからと長
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彫刻肥Ａ理事の

リレー・エッセイ
｢卒業」
息子が可愛い花嫁さんを連れて帰ってきた。このご時世ゆえ当然の別居となる。明るくて人
を笑わすことが大好きな息子がこの家から居なくなると思うと寂しくなる。
私は45歳の時に歩けなくなった｡朝起きると突然､足に力が入らなくなっていて検査の結果、
多発性硬化症と診断された。これからどう生きていけばよいのか諺状態となってしまった。そ
の時に私は１つだけ神様にお願いをした。
「どうか息子のユニホームを３年間だけ洗わせてください」
この病気は神経伝達が悪くなる疾患で、症状の悪化は突然にやってくる。歩けなくなったと
はいえ家事は私の仕事。
息子が中学に入学したその年の４月２７日に私は歩けなくなった。入学と同時に野球部に入
部した息子は、念願であったユニホームを手にニコニコとした。毎日遅くまで練習で真っ黒に
なって帰ってくる。そのユニホームをせめても洗ってやりたかった。
やがて中学を卒業し高校へ進学した息子はまた野球部に入部した。あこがれの甲子園を目指
すという。また私は神様にお願いをした。
「３年間だけ、ユニホームを洗わせてください」
甲子園は行けなかったけれど無事高校３年間が終わった。今度は大学へ行って野球をしたい
という。またしても私は神様にお願いをした。
「厚かましいですがどうぞあと４年間、息子の洗濯をさせてください」
有難いことに１０年間、私の病状は悪化進行することなく、洗濯をすることが叶った。
現在は高校の体育教師をやっている。もちろん野球部監督を目指し、生徒を甲子園へ連れて
行きたいと言う。
思えば社会性も人間性も、息子は野球に育ててもらった。これからはすべてをお嫁さんにバ
トンタッチ。息子育てもユニホーム洗濯も卒業である。あとは病気の卒業を目指すことが私の
役 目 。 藤 井 ミ ユ キ （ と く し ま 難 病 支 援 ネ ッ ト ワ ー ク ）
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総合的な難病対策の推進を求めて
JPAが旧項目の要望書を提出

盧しつつ関係団体の意見を聞きながら対応検討す
る」とのべました。
同じく、希少性要件から対象とするのが難しいと

される、筋痛性脳脊髄炎、線維筋痛症、慢性疲労症
候群などについて、担当課は「日本医療研究開発機
構(AMED)の障害者対策総合研究開発事業及び'l曼
性の痛み解明研究事業で研究を実施している」との
べました。痛みセンターを全国に設置して診断シス
テムの研究もすすめているなどの話もありました
が、患者数が多いこと、診断の難しさを理由に、指
定難病への検討には、否定的な考えを示しました。
JPAは「小児がんや先天性疾患などの後遺障

害（晩期合併症）により対象疾患に罹患した場合で
あっても、基準に合えば除外せずに対象としてくだ
さい」と要望しました。小児慢性特定疾病医療費助
成制度は２０歳になると医療費助成が受けられない
のです。担当課は「重症度基準の在り方、疾病間の
関係性を指摘する声もあがっている。診断基準の在
り方、疾病の枠組みの在り方、重症度分類の在り方
など選考する時期に来ていると思っていて、研究班
も公募している」とのべました。
「もやもや病の重症度基準であるバーセルイン

デツクスが患者の実態に合わない｣、「１型糖尿病患
者を救済して」などの声もあがりました。
◇障害者基本法の理念はどこへ
障害者基本法の改正を経て、障害の概念は変わり

ました。ｊPAは「身体障害者福祉法は、障害概念を
障害者基本法等に合わせて披本改正し、難病や疾病
による障害者が安心して必要な支援を受けられるよ
う改善してください」と要望しました。
しかし、担当課は「身体機能に日常生活が著しい

制限を受ける程度の障害が存在し、かつ、その障害
が永続しているという考え方に基づき、身体障害の
認定を行い、身体障害者手帳を交付している。身体
障害の認定基準については、視覚障害、内部障害等、
障害種別間のバランスを維持しながら、医学等の專

総合的な難病対策の推進を求めて、」PAは
2016年１２月５日、厚労省に対し、１３項目の要望
書を提出しました。所管する各部局と意見交換しま
したので、おもなやりとりを紹介します。
(要望害の全文は、ｊPAホームページ(http ://
www.nanbyojp/)に掲載しています）
◇施行５年以内の難病法見直し
難病法は２０１５年１月に施行され、その５年後で

ある２０２０年１月以内を目途に、見直しを行うと定
められています。ｊPAは「基本方針、付帯決議の
取り組み状況の確認と、本格的な難病患者の実態調
査を行ってください」と要望しました。
現行法や基本方針について、さまざまな課題の意

見交換をしました。」PAは、指定難病該当者への
特定医療費助成制度における低所得者、重症患者の
負担軽減、特定医療費受給者証の更新手続きを簡素
化すること、病院での文書料を無料化して軽症者の
データを積み上げること、などを求めました。
現在は、法施行前に特定疾患治療研究事業（旧事

業）の交付手続が完了している対象者に対し、負担
軽減策が講じられていますが、法施行後３年間の経
過措置（2017年１２月末まで）とされています。担
当課は「今年度、研究班を設置して、必要な医療が
確保されているか、という点で、法の施行後に自己
負担の増加が受診・健康等の状態にどのような影響
を与えたかなど、実態把握する」とのべました。
◇指定難病の対象を広く、と要望
指定難病には希少性の要件があります。ＪPAは
｢指定難病の患者数による要件（0.1％を超えない程
度）を超えた疾病について、支援対策が必要なもの
は、独自の疾病対策を行うか、それができないうち
は、指定難病から除外しないよう」求めました。
担当課は「患者数だけでなく、患者の治療状況や

指定難病に指定された経緯等も考慮しつつ慎重に検
討する」と国会付帯決議を引用しながら回答し､｢指
定難病に指定されていない他の疾病との公平性を考

厚
労
省
に
要
請
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門的見地から、定められている」とのべ、機能障害
のみを「障害」とし、活動能力や社会参加の制限を
障害と認めない古い考え方に固執して現行の認定基
準は変更しない意向を示しました。
障害者総合支援法の「特殊な疾病｣、身体障害者

福祉法における「内部障害｣、介護保険制度の「特
定疾病｣、医療保険制度の「高額長期疾病」を障害
者基本法に基づいて変えてほしい。それぞれの担当
部局が法解釈を示しましたが、肝心の質問には答え
ません。
「障害は、社会参加まで概念が広がったはずだ」

と間〈と、担当課は「機能障害以外となると、社会
的障壁が認定の指標になると思うが、現在は、障害
者基本法に書かれているような社会的障壁を評価す
る指標はないと考える。身体障害者福祉法は機能障
害ということになっているので、現在は機能障害で
評価している。見直しの予定は現在ない」と回答し
ました。
JPAは、「(総合支援法では）障害に難病等を取

り入れた。いままでの障害概念が変わりつつあると
きに、いままでの在り方はこうだったから、これで
いく、という説明ではなく、どう変えていくか、だ」
と批判。「古い概念をやめて、障害者基本法に基づ
く障害概念で見直しを進めてほしい」と求めまし
た。
７２２へ拡大された小児慢性特定疾病。福祉サー
ビスの対象はもっと増えてもおかしくありません。
JPAは「障害者総合支援法における『特殊な疾病』
の対象範囲を、小児慢性特定疾病の対象をすべて含
める」ことも求めました。
◇育成医療・更生医療の２０１８年３月までの経過

措置はどうなる
育成医療・更生医療の医療費負担上限区分の経過

措置について。自立支援医療の「重度かつ継続の一
定所得以上」及び「育成医療の中間所得」の負担上
限は、法施行時から経過措置として続けられ２０１８
年３月まで延長されてきた経過があります。ＪPA
は、１０年も続いているのは必要だから。とくに育
成医療の負担上限は、子どもの未来に禍根を残さな
いため、恒久化するべきだと主張しました。

この問題では、社保審障害者部会が報告書（2015
年１２月１４日）をまとめています。
担当課は「報告書、実態調査の結果を踏まえて現
在、検討している」と回答。「見直し法の２０１８年
施行を前に、検討会を開く予定はあるか」と質問し
たところ、「検討委を開くかどうかも検討中」と回
答がありました。また､適応範囲のさらなる拡大は、
｢現在の障害者総合支援法の意義や目的、または財
政など検討する課題が多い」として拡大する考えの
ないことを示しました。
◇難病患者の法定雇用率適用を要望
法定雇用率に関して、難病患者等は対象外です。
JPAは「障害者雇用促進法における法定雇用率へ
の難病患者の適用にむけて検討を進めてください」
と要望しました。担当課は「企業の理解を得ないと
難しい」「難病の雇用管理のノウハウはこれから積
み上げていく必要がある」とのべました。」PAは、
前法改正前の労働政策審議会障害者雇用分科会で
は、法に基づかないと対象把握が困難、時期尚早で
あるとのことだった。今は難病法が立法化され、難
病患者の特性や職場での理解を促進するパンフレッ
トなどもできているにもかかわらず、難病患者等へ
の法定雇用率適用の議論が後回しにされているのは
問題と批判し、「病気になったことで職業も収入も
失うという重大な問題がある中で、審議の順番の立
て方に問題があるのではないか」と改善を求めまし
た。
◇地域医療計画へ難病対策位置付け
政府内では２０１８年度からの次期都道府県医療計

画をより実効性の高いものとするため検討が進めら
れています。難病を位置付けるよう求めたところ、
｢その他医療提供体制の確保に関する重要事項」に、
難病法に定める「基本方針」が入っていることが説
明されました。
◇障害者差別解消法を周知して
このほか、要望では、障害者差別解消法の障害者

の定義に難病患者が含まれていることを周知するこ
と、介護保険制度の見直しでは「軽症者」を除外し
ないこと、医療保険制度の拡充、税制、災害対策な
どの要望をしました。（まとめ・はむろおとや）
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JPAニュース

特定医療費助成制度、
指定難病の対象疾病を４月から３３０疾病に拡大

天性肺静脈狭窄症、８左肺動脈右肺動脈起始症、
９爪膝蓋骨症候群（ネイルパテラ症候群)/LM
X１B関連腎症、１０カルニチン回路異常症、１１三
頭酵素欠損症、１２シトリン欠損症、１３セピアプ
テリン還元酵素(SR)欠損症、１４先天性グリコ
シルホスファチジルイノシトール(GPI)欠損症、
１５非ケトーシス型高グリシン血症、１６β-ケトチ
オラーゼ欠損症、１７芳香族Ｌ-アミノ酸脱炭酸酵
素欠損症、１８メチルグルタコン酸尿症、１９遺伝性
自己炎症疾患、２０大理石骨病、２１発性血栓症（遺
伝性血栓性素因による)、２２前眼部形成異常、２３無
虹彩症、２４先天性気管狭窄症

１月１８日に開かれた平成２８年度第１回厚生科学
審議会疾病対策部会は、難病法の施行による特定医
療費助成制度の指定難病対象疾病を現行の306疾病
から２４疾病を増やして３３０疾病とする同部会指定
難病検討委員会の報告を了承しました。
これにより、４月から医療費助成の対象となる指

定難病の対象疾病数は新たに２４疾病増え、３３０疾
病となります。
＜新たに対象となる疾病名＞
１カナバン病、２進行性白質脳症、３進行性ミ

オクローヌスてんかん、４先天異常症候群、５先
天性三尖弁狭窄症、６先天性僧帽弁狭窄症、７先
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小児慢性特定疾病医療費助成の対象も
４月から７２２疾病に拡大
１月１３日に開かれた第４３回社会保障審議会児童

部会では、先に開かれた小児慢性特定疾患児への支
援の在り方に関する専門委員会でとりまとめた「小
児慢性特定疾病（平成２９年度実施分）に係る検討
結果について」が報告され、了承されました。これ
によって、小児慢性特定疾病の対象疾病数も現在の
１４疾患群704疾病から１８疾病増やして、４月から
１４疾患群７２２疾病が小児慢性特定疾病に新たに指
定されることになります。
報告では「日本小児科学会からトランジションの
観点で指定難病への追加の要望のあった１０４疾病の
うち１６疾病が､まだ小児'|曼性特定疾病の対象となっ
ていないことから、小児慢性特定疾病への追加検討
を行った｡」とし、検討の結果、うち１４疾病を対象
と認め、またそれ以外に「これまで他の小児慢性特

定疾病に含まれる疾病として医療費助成の対象と整
理していた４疾病についても、疾病の性質上疾病名
を明示化すべきと判断し｣、合わせて１８疾病が新た
に対象として加わることになりました。
疾病数は、４月より１４疾患群７２２疾病となりま
す。
＜新たに対象となる疾病名＞
１先天性膿萢性肺疾患、２偽性軟骨無形成症、

３多発性軟骨性外骨腫症、４TRPV４異常症、
５点状軟骨異形成症（ペルオキシソーム病を除く）、
６内軟骨腫症、７２型コラーケン異常症関連疾
患、８ビールズ症候群、９ラーセン症候群、１０脊
髄脂肪腫、１１先天性サイトメガロウイルス感染症、
１２先天性トキソプラズマ感染症、１３ハッチンソン・
ギルフォード症候群、１４瀬川病、１５カムラティ．
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エンケルマン症候群、１６色素失調症、１７ハーラマ
ン･ストライプ症候群、１８口イス･デイーツ症候群、
(１は慢性呼吸器疾患群、２～１４は神経･筋疾患群、

１５～１８は染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群）

難病法施行後の特定医療費受給者証所持者数を公表
総数は９４万３４６０人(2016年３月末現在）

政府は、難病法施行後、初めての特定医療費（指
定難病）受給者証の所持者数を公表しました。総数
は､2016年３月末日現在で９４万3460人(306疾病)。
法施行前の前年同月の統計では、特定疾患医療費
受給者証所持者数は９２万５６４６人（５６疾患）で、１
万８千人程度増加しているとはいえ、対象疾病数の
増加で当初予想された数には遠く及ばない数となっ
ています。疾病別で所持者数が一番多いのは潰瘍性
大腸炎で１６万６０８５人。次いでパーキンソン病の
１２万1966人､全身性工リテマトーデス６万2988人、
クローン病４万１２７９人となっています。新たに指

定難病として対象とされた疾病は、多くが推定患者
数の少ない疾病であることもあり、２桁台の疾病も
多く、所持者数０という疾病も目につきます。
まだ施行後１年という時期の統計であるとはい

え、患者や指定医への周知が行き届いていないこと
や、疾病ごとに設定されている重症度基準によって
対象疾病ではあっても基準から外れるために受給で
きない人もありそうです。所持者数が伸び悩めば、
研究の促進という法制定の目的自体も進まないこと
になります。理由の解明など今後の動向が注目され
ます。
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来年度政府予算案を閣議決定
第１９３回通常国会で審議されています

２０１７年度政府予算案が、今国会にて審議されて
います。政府予算案の一般歳出は､５８兆3,591億円、
うち厚生労働省の予算は、３０兆6,873億円が計上さ
れています。他に文教･科学振興費５兆3,567億円、
公共事業関係費５兆9.763億円､防衛関係費５兆1,251
億円となっています。医療、年金などの社会保障関
係費は、新規対象者の増加などの「自然増」の伸び
6‘400億円を5,000億円に抑制した結果、高齢者へ
の負担増などの厳しい内容が伴っています。
難病対策予算は、1,176.5億円（前年比14.3億円

増)。うち難病医療費等負担金は1,154.6億円（前年
比６．３億円増)。難病相談支援センター事業は5.3億
円（同０，８億円増)、難病医療提供体制整備事業１．７
億円（同０．４億円増)、難病患者認定適正化事業１．５
億円（同１．１億円増)､患者データ登録整備事業費７．１
億円（同６億円増）で、難病患者サポート事業など

その他の事業はほぼ前年同額となっています。
小児慢性特定疾病を含む厚生労働科学研究費（難

治性疾患等政策研究事業、同実用化研究事業）は前
年101.5億円から100億円に減額計上となっていま
す。
小児慢性特定疾病対策予算は164.8億円で２．２億
円の増額。相談事業（必須）や親のレスパイト、交
流などを支援する自立支援事業予算は、前年並みの
9.2億円を計上しています。
法施行３年目を迎える難病対策、小児慢性特定疾

病対策の基本方針の早期実現にむけて、自治体での
施策の進展に注目していくことが必要です。また、
既認定患者の経過措置終了（今年末)、５年以内の
見直しに向けた対応も必要です。

（以上、水谷幸司・記）
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台風被害のパンエ場が復旧
資金作りの災害備蓄用バン「｣PAバンだ!!」
多くの利用を呼びかけます

房」及び母体の社会福祉法人南富良野大乗会。
災害備蓄用パン「｣PAパンだ!!」は、災害への
備えになり、かつ、患者会の活動資金になる活動で
す。自治体や団体、各家庭向けに災害備蓄用パンの
注文を受け、販売するもの。販売担当の「難病支援
ネット北海道」にファクスなどで注文すると、顧客
に商品が直接配送される仕組みです。」PAと各加盟
団体に利益還元があります。加盟団体においては、
在庫を持つ必要がありません。還元率や送料など詳
細は、ｊPA事務局にお問い合わせください。

災害備蓄用パン「ｊPAパンだ!!」の販売は、昨
年９月、台風１０号被害で一時中断していましたが、
昨年、パンエ房が１２月３日にリニューアルオープ
ンし、事業を再開しています。佐賀県では「ふるさ
と納税」の返礼品の一つとして選択していただける
ようになりました。また、総合病院などで非常食と
してご購入いただいたりもしております。多くの団
体・個人等でもパンの販売に取り組んでいただくこ
とを呼びかけます。
被災したのは、パンを製造する北海道空知郡南富
良野町の障がい福祉サービス事業所「なんぷ～香
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総合的な難病対策の実現へ
５月の請願行動に向け署名の積み上げを
昨年は衆参両院での採択今年もぜひ

難病法が実現して、難病対策の具体化は進んだで
しょうか。結論から言うと、基本方針は告示され、
地方での具体化へ、障害者施策も就労支援も、少し
ずつ、施策の改善が期待されています。しかし、そ
の成果は萌芽的なものであって、暮らしのなかで実
感できる方は極めて少数でしょう。
難病法が実現して、難病対策は法的根拠をもった

総合対策として新たに出発しました。その確率は低
いものの、国民の誰もが発症する可能性があるのだ
から、難病の患者と家族を社会が包含し支援するこ
とを基本認識として、広く国民の理解を得ながら、
難病対策は推進されるものだとされました。にもか
かわらず、私達の暮らしと治療は、どこまで変わっ
たのか。いっそうの周知を含め、多くの課題は山積
したまま。社会保障を抑制する流れはますます強ま
り、病気になっても生涯、安心して生活できる豊か
な医療と福祉の社会は、まだ先にあるといわざるを
得ません。
指定難病は現行３０６疾病が４月から３３０疾病へ
と広がり、小児慢性特定疾病は７０４疾病から７２２

&
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疾病へ広がります。一方、私達の足元では、施行前
からの特定疾患受給者証所持者（５６疾患）は２０１８
年１月から新制度へ移行します。経過措置は失わ
れ、軽症者の扱いは焦点となるでしょう。
昨年１０月１５日、東京の中野駅前でのキックオ

フ行動を皮切りに、請願署名行動が始まりました。
北海道や熊本、大阪など各地でも街頭などで呼びか
けました。昨年５月の請願は、久々に衆参両院での
採択でした。今年も両院採決を求めていきます。
当日は、各団体が訴え。「希少疾患の薬は高額。

どんな病気になっても安心して治療できるよう、す
べての難病を指定難病にしてほしい」と訴えまし
た。
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--難病患者サポート事業
Ｌｒ
ｈ 』 Ｐ

ｌｌ研修会を開き互いの経験を学び合う
■

JPAが厚生労働省補助事業として実施している
平成２８年度難病患者サポート事業では、昨年１２月
に第３回患者会リーダーフオローアツプ研修会を、
今年に入って１月に第６回患者会リーダー養成研修
会、第３回患者会のない希少疾患グループ交流会を
開催しました。その概要を紹介します。

ンター川尻洋美相談支援員
患者会をつくりたいと思い準備会を始めたが、こ
れからどのようにしていけばよいかわからない人
や、全国組織の支部づくりを始めているが、いきづ
まってしまっている人、患者会のリーダーとして自
らのスキルアップのために参加した人など、さまざ
まな受講者が今回も参加しました。１泊の研修の間
に懇親を深めることで、それぞれの経験を学び合
い、また刺激しあい、患者会づくりや、患者会リー
ダーとして前向きに活動していくためのモチベー
ションを高めることにつながりました。
参加者の感想では、全ての講義、どれも参考にな
るものであり、今後も引き続き学びたい、会に持ち
帰り早く実践したい、と前向きな感想が大半でし
た。中には二日間では時間が足りないという意見も
ありました。一方で、会場が都心から離れているた
めにできれば都心部で開催してほしいとの要望も見
られました。厚労省からは細かい部分まで説明があ
りとてもよかっただけに、質疑応答の時間を設けて
直接お話ができればなおよかったという意見も見ら
れ ま し た 。 （ 事 務 局 ： 大 坪 恵 太 ・ 記 ）
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第６回患者会リーダー養成研修会
Ｌ 、 [--Ｊ 彦

開催日：１月２１日（土）～２２日（日）
会場：（株）光洋スクエア横浜研修センター
参加者：２１名（所属患者会名：日本肺胞蛋白症

患者会／キャッスルマン病患者会／紀の国・和歌山
脊柱靱帯骨化症友の会／神経難病ケアネットスリー
ノース／奈良骨化症患者の会／全国MS友の会/H
AEJ/膵島細胞症の会（準備中)/表皮水萢症友
の会／日本オスラー病患者会/JRPS/全国パーキ
ンソン病友の会／おでこちゃんクラブ／京都わらび
会／青森県難病団体連絡協議会／大阪難病連／全国
膠原病友の会茨城支部／福島県難病団体連絡協議会
＊いずれも参加申込者による名称）
主なプログラム:講義１「難病対策の現状について」
厚生労働省健康局難病対策課成井進課長補佐／講義
２「患者会の三つの役割と患者会運営について」日
本難病・疾病団体協議会伊藤たてお理事会参与／講
義３「難病対策の最新情報と患者会の役割」同上／
講義４「難病の療養相談について基本的な相談の
受け方／相談事例を通して」群馬県難病相談支援セ

第３回患者会リーダーフォロー
アップ研修会

開催日：２０１６年１２月１７日（土）～１８日（日）
正午（１泊２日）
会場：セミナーハウスクロス・ウェーブ幕張
参加者：１９名（過去５回の患者会リーダー養成研
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修受講者が対象） 第３回患者会のない希少疾患グ
ループ交流会所属患者会:FabryNEXT/京都わらび会（京都難

病連）／北海道難病連阿寒支部/SCD・MSA山
梨友の会／宮崎県難病団体連絡協議会／かながわコ
ロン／広島低肺友の会／長崎県パーキンソン病患者
と家族と支援者の会／日本ALS協会／岡山県OP
LL友の会／全国膠原病友の会烏取県支部／全国多
発性硬化症友の会東京支部／キヤツスルマン病患者
会／全国脊髄損傷後瘻痛患者の会／全国パーキンソ
ン病友の会／全国膠原病友の会三重県支部／全国膠
原病友の会山梨県支部＊いずれも参加申込者による
名称
主なプログラム
１．研修を受けてから現在までの活動報告（全員が
提出レポートに基づき発表）
２．難病法の理念（講師：伊藤たてお日本難病・疾
病団体協議会理事会参与）
３．ロールプレイ（３グループに分け、ワールドカ
フェ形式で｢病気は患者の自己責任か？」というテー
マで討論し、グループごとに発表）
４．リーダーのみなさんに強調したいこと（進行：
伊藤たてお日本難病・疾病団体協議会理事会参与）
過去５回の患者会リーダー養成研修受講者から公

募し、あらかじめレポートを提出してもらったうえ
で参加してもらいました。
１日目は全体会、２日目はロールプレイとし、主

に受講者からの発言を中心としたプログラムでし
た。参加者の感想では、「活動の中で悩むことや問
題意識を感じることを他の患者会と共有出来て有意
義だった」「講義や交流で得た学びを持ち帰って早
く実践してみたい｣｢今後もこのようなフオローアツ
プの場を続けてほしい」（全員からの強い意見）な
どがありました。総じて、当事者団体のＪPAが行
う研修の意義が確認できました。今後は、この研修
を充実されるための予算確保が必要であると思いま
す 。 （ 事 務 局 ： 大 坪 恵 太 ・ 記 ）

■■宙の詮い
囚■グループ交座

■

難
病
患
者
サ
ポ
ー
ト
事
業

開催日：２０１７年１月２２日（日）午後
会場：（株）光洋スクエア横浜研修センター

参加者：１８名（患者会１２名、スタッフ６名)。
参加患者会名（準備中含む）：京都わらび会／膵島
細胞症の会/PKD(パリスター・モリアン症候群）
家族会／福島難病連／日本オスラー病患者会／おで
こちゃんクラブ／表皮水庖症友の会＊いずれも参
加申込者による名称
主なプログラム（詳細は別紙のとおり）
１活動上の悩みなどの交流（進行：森幸子）
２皆さんへのメッセージ（伊藤たてお）
患者数が少なく、患者会の設立が準備できていな
い、または地域難病連でも患者会として独立して活
動できていない患者あるいは数名の集まりの患者と
家族の悩みの共有と情報交換をしました。
参加者の感想からは、「皆さんの前向きな姿勢に

元気、勇気をもらった。心強いです」「希少難病患
者と厚労省の方とのつながりが深まるようなご講演
もあると有難い」「今後もこのような稀少難病の交
流会を続けてほしい」（全員からの強い要望）との
声がありました。（事務局：大坪惠太．記）
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新加盟団体紹介
NPO法人全国ボンベ病患者と家族の会

ポンペ病とは、糖原病のひとつであり細胞内酵素
である酸性α-１-４グリコシダーゼ(GAA)の
欠損により、あらゆる細胞のライソゾームにグリ
コーゲンが大量に蓄積する病気であり、先天性代謝
疾患「ライソゾーム病」に分類されています。ポン
ペ病の治療法については、欠損酵素の補充を目的と
した治療薬が開発されたことにより、近年最も劇的
な治療上の進歩を遂げた疾患の一つでもあります。
ポンペ病の酵素補充は、２週間に１回で個人差や年
齢の差がありますが、約４から５時間をかけてゆっ
くり点滴にて行います。また、日本においての患者
の割合は４万人に１名程度の割合で、ポンペ病患者
は約３００人程度存在すると思われます。
日本におけるポンペ病患者会の設立経緯について

は、治療薬がまだ存在しない時期にポンペ患者会が
設立され、様々な活動の経緯により治療薬の日本に
おいての承認がなされました。現在の活動は、設立
の時期から時代背景や様々な条件が変化し、治療
薬、治療法等の情報の厳格化や社会福祉の貢献が叫
ばれるなかで患者会を運営し活動しなければならな
くなりました。時代に合う患者会の活動を模索し昨
年度より、旧ポンペ病患者会の有志数名でNPO法
人「全国ポンペ病患者と家族の会」を設立すること
となりました。
現在のNPO患者会は、組織として活動を主眼と
します。組織の活動とは、患者会としてのイベント
や交流会を主催し、患者やその家族、医療関係者と
交流し共に活動し、ポンペ病を様々な目線で向き合
うこととします。また、同時に患者とその家族の生
活の質の向上を目指しています。生活の質の向上に
ついては、交流会等を定期的に開催し医療関係者等
を招待して、生活や子育て、就職の悩みを互いに相
談して何か解決できればと考えています。また、患

息 厚
一

＝
新
加
盟
団
体

瞳勤

△

者会として啓蒙、啓発活動も大切と考えています。
交流会もその一環ですが、他のライソゾーム病患者
会の交流会にNPO患者会として参加し、ポンペ病
の今を伝えて様々な活動の連携に携われたらと考え
ています。この様な活動をホームページに記載し患
者会の仲間を増やし、支援する団体の広報活動をし
たいと考えています。
最後に、本年の４月２２日（土曜日）に東京都港
区にて「第３回ポンペ病交流会」を行います。ポン
ペ病の具体的な生活実態を患者会会員同士で話し
合ったり、医師によるポンペ病関係の講演や相談に
より安心、安全で充実した生活が送れるような交流
会にしたいです。さらに、ポンペ病とすでに診断さ
れている人や、これから診断される人の居場所を作
り、孤独にならないように年に１回は交流の場をつ
くります。交流会の情報は、広報誌を作成し交流会
にで参加できなくても情報が提供できるようにも致
します。希少疾患であることでポンペ病の悩みもあ
りますので、患者の生の声を集めることが大切で、
私達が声を挙げないと誰も見向きもしませんので、
患者会の継続的な活動が必要と考えています。

http://pompe-family.ocm/
全国ポンペ病患者と家族の会星和明
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Wo｢kingtogetherfOroheqlthierworld"
より健康な世界の実現のために

様々な病気に打ち勝つため、ファイザーは世界中で新薬の研究開発に取り組んでいます。
画期的な新薬の創出に加え、特許が切れた後も大切に長く使われている

エスタブリッシ１医薬品を医療の現場にお届けしています。

フアイザー株式会社WWW･pfizer.co・jp



一般社団法人日本難病･疾病団体協議会(JPA)加盟団体一覧
(2017年２月11日現在､88団体が加盟）

(-財)北海道難病連 (NPO)高知県難病団体連絡協議会 (NPO)日本マルファン協会１ ３１ 6１

青森県難病団体等連絡協議会 福岡県難病団体連絡会２ (NPO)PAHの会３２ 6２

岩手県難病･疾病団体連絡協謹会 (NPO)佐賀県難病支援ネットワーク フェニルケトン尿症(PKU)親の会連絡協議会３ ３３ 6３

(NPO)宮城県患者･家族団体連絡協議会 (NPO)長崎県難病連絡協謹会 ベーチェット病友の会４ ３４ 6４

(NPO)秋田県難病団体連絡協議会 熊本難病･疾病団体協議会 もやもや病の患者と家族の会５ ３５ 6５

山形県難病等団体連絡協議会 (NPO)大分県難病･疾病団体協議会 (NPO)日本オスラー病患者会６

７

３６ 6６

福島県難病団体連絡協議会 宮崎県難病団体連絡協議会 (認NPO)アンビシャス３７ １

茨城県難病団体連絡協議会 SBMAの会(球脊髄性筋萎縮症）(NPO)IBDネットワーク８ ３８ ２

(NPO)おれんじの会
(山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会）栃木県難病団体連絡協議会 SJS(スティーブンスジョンソン症候群)患者会９ ３９

４０

４１

３

群馬県難病団体連絡協謹会 下垂体患者の会 (公財)がんの子どもを守る会1０ ４

５

６

再発性多発軟骨炎(RP)患者会 血管瞳･血管奇形の患者会千葉県難病団体連絡協議会1１

サルコイドーシス友の会 (-社)こいのぼり(NPO)神奈川県難病団体連絡協議会 ４２1２

スモンの会全同連絡協謹会 シルバーラッセル症候群ネットワーク新潟県患者･家族団体協議会1３ ４３ ７

全国筋無力症友の会 (NPO)全国ポンペ病患者と家族の会(NPO)難病ネットワークとやま ８1４ 4４

山梨県難病･疾病団体連絡協議会 (一社)全国膠原病友の会 (一社)先天性ミオパチーの会９

０
１

1５

１６

１７

４５

４６ 全国CIDPサポートグループ 高安動脈炎友の会(あけぼの会）長野県難病患者連絡協議会

(NPO)岐阜県難病団体連絡鰹議会 (一社)全国心臓病の子どもを守る会 竹の子の会プラダー･ウイリー症候群児･者親の会4７ 1１

(-社)全国腎臓病協議会 つくしの会(全国軟骨無形成症患者･家族の会）(NPO)静岡県難病団体連絡協議会 4８ 1２1８

(NPO)難病支援ネット北海道(NPO)愛知県難病団体連合会 (NPO)全国脊髄小脳変性症･多系統萎縮症友の会4９ 1３1９

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会 (NPO)新潟難病支援ネットワーク(NPO)三重難病連 1４2０ 5０

全国多発性硬化症友の会 (認NPO)日本IDDMネットワーク(NPO)滋賀県難病連絡協議会 ５

６

１

１

5１２１

２２ (-社)全国パーキンソン病友の会 日本ゴーシェ病の会(NPO)京都難病連 5２

(一社)全国ファブリー病患者と家族の会
(ふくろうの会） (NPO)日本プラダー.ウイリー症候群協会(NPO)大阪難病連 1７２３ 5３

(NPO)脳腫瘍ネットワーク(一社)兵庫県難病団体連絡協議会 側蛮症患者の会(ほれっと） 1８2４

２５

２６

２７

２８

２９

３０

5４

５５

５６

５７

５８

５９

６０

(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会(NPO)奈良難病連 日本AS友の会 1９

POEMS症候群サポートグループ和歌山県難病団体連絡協議会 (-社)日本ALS協会 2０

２１

２２

ミオパチーの会オリーブ広島難病団体連絡協議会 (NPO)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター

(NPO)無痛無汗症友の会ﾄウモロウとくしま難病支援ネットワーク 日本患者同盟

日本肝臓病憲者団体協議会香川県難病患者･家族団体連絡協議会

日本喘息患者会連絡会愛媛県難病等患者団体連絡協議会

ピンク＝疾病別全国組織(50音順） 青＝準加盟団体(50音順）黄色＝都道府県難病連(北から順）



｢協力会員」及び「賛助会員」 加 入 継 続 、 寄 付 金 の お 願 い
〔協力会費・賛助会費・寄付金の納入方法〕
■協力会費(個人）（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１口20,000円舸口でも申し受けます）
■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。

◎郵便振替口座をご利用の場合
口座番号００１３０-４-３５４１０４
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
口聖霊号みずほ鋤ﾃ飯田僑支店普通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。

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（Ｊ
PA)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（Ｊ
PA)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。
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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の活動を還じて、

患者・家族のために役立てられます。
I』

、

※「協力会員」及び「賛助会員」は」PAのホームページ(http:"www.nanbyojp/)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。 発行所騨諦細雛柵鱸割-”頒価五百円（会費に含む）

〆

１

１

編 集 後 記
みなさんいつも「JPAの仲間」をご覧いただきありがとう
ございます。今年もまたこの夏もこの冬も「あっという間」に
過ぎてしまったような感がある今日この頃です。きっと年を重
ねるたびに、だんだん早く感じていくのでしょうけれど・・・・
人生もあっという間の出来事なのでしょうね。そうすると今の
一瞬一瞬を大事に大切に生きたい自分でありたいなあとつくづ
く思います。しかし反省もかなり多し・・あちや！

（副代表理事：三原睦子）

アステラス製薬は
"患者会支援活動 ”に

取り組んでいます。

アステラス製薬は
"患者会支援活動 ”に

取り組んでいます。

’’’
毎石金隠勧を衡西から.唱広くお手伝いするため.
２００６年畠月より牡合買敏遥蛤と唾取り■んでL,まず、
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必芭金隠勧を衡西から.竃広<お手伝いするため.
２００６年４月より舩舎冑軟孟酪と唖取り■んでいます

矛astellas
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津予診叉伍遍
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山中湖から観た富士山。その美しく雄大な姿は、病
身を含め多くの人々に勇気と感動を与える。
短の向こうでは、新大統領の一国主義的な発言が世

界で物議を醸しているようだが、政治も富士山のよう
にスケールの大きいものであってほしいと願う。
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