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代 表 理 事 森 幸 子巻
頭
言

低温、長雨の１０月は、超大型といわれた台風
２１号に続けて台風２２号が２週続けて週末の日本
列島を襲いました。皆様への被害はありませんでし
たでしょうか。交通機関への影響は長く運休が続く
ところもありそうです。台風が去ってからは、急に
季節も進み肌寒くなりましたが、体調管理にくれぐ
れもお気をつけください。

援、ご協力のほどお願い
申し上げます。
今年２月から厚労大臣

宛に要望し、難病対策課
との話し合いを続けてき
た軽症患者登録者制度及
び登録証の発行について
の要望は、難病法の見直
しが必要な部分もあり、 ｜／』さて、JPAはこの度、内閣府より障害者関係功労

者表彰において内閣総理大臣表彰の内定をいただ
きました。１２月５日に皇太子殿下の臨席の下「平
成２９年度障害者週間関係表彰式」が執り行われま
す。難病患者が抱える問題を紹介し、難病患者・家
族の様々な団体の意見を集約し、行政や国会への働
きかけや調整を図るなどの日頃の活動が評価された
とのことです。この受賞は、これまで命がけで患者
会を発足し、長年に亘り継承し続けてくださった多
くの団体の皆様のJPAは連合体であること、今こ
の時も全国各地において、患者・家族のために活動
を行っておられる皆様のご尽力の賜物であることと
受け止めています。私たちの日頃の活動は、休むこ
となく地道に目立たない活動が基盤となり成り立っ
ています。これら患者団体の活動が認められたとい
うことは大変喜ばしいことです。患者団体の必要性
が高まっている中、今回の受賞が皆様の活動にとっ
て励みとなるよう、JPAはより一層気持ちを引き締
めて積極的に活動を進めてまいります。皆様のご支

今の時点で可能な方法として、指定難病で医療費助
成の更新手続き、または新規の手続きをされた方の
中で軽症となり医療費助成を受けられなくなった方
には、通知書に指定難病の疾病名を記栽・証明する
ものとすること、障害者総合支援法に基づく障害福
祉サービス等の利用申請を行う際の手続きに必要な
疾病名の証明となるようにするなどの方向で通知さ
れることとなるようです。さらに要望事項の実現に
向けて働きかけてまいります。

いよいよ平成３０年度の医療・介護の改革等３０

年問題も間近となりました。難病法の見直しも見据
え、全体を見ながら働きかける必要があります。国
会請願署名や都道府県への要望なども私たちの医療
と生活にとって大きな影響を与えるものです。みん
なで活動を積み重ね、連帯の力で進めていきましょ
う。どうかよろしくお願い申し上げます。

〆 、

2017年度第１回幹事会のお知らせ
日時：２０１７年１１月２６日（日）１０:00̅ 16:００
会場：ヒューリックホールROOM１(東京都台東区浅草橋1-22-16ヒューリック浅草橋ビル）

加盟団体・準加盟団体の幹事さん等は、ご参加をお待ちしています。
全国患者・家族集会2017の翌日、同じ会場です。Ｌ ノ

２ J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号
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１１月Ｚろ日（土）開催！翌日lさ幹事会！

全国患者･家族集会2017

2017年１１月２５日(土)12:30-17:00(11:30開場）
HULICHALL(ヒューリックホール）
〒111-0053束京都台東区浅草橋1-22-16ヒューリック浅草橋ビル2階
TEL03-5822･5971http://www・hulic-hallocom/

Program:
く第１部＞特別講演講師堤未果氏(国際ジャーナリスト）

演題「難病・がん・長期慢性疾患患者の現実、
～アメリカの医療・介護事情一日本への肇鐘」（仮）

く第２部＞患者・家族の声、集会アピールと要望書の採択
参加費：1,000円(介助者は無料）
主催：全国患者・家族集会2017実行委員会、

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（事務局）
厚生労働省難病患者サポート事業補助金
参加申込み：公式HPより申込み用紙をダウンロード、

名鉄観光サービス新霞が関支店(FAXO3-3595-1122)へお申込みください。

kwＧＬ

特別購演禰師堤未果(つつみみか）
国際ジャーナリスト．東京都生まれ．ニューヨー
ク州立大学国際関係鶴学科卒業．ニューヨーク市
立大学大学院国際関係脇学科修士号取得。国連婦
人開発基金、米国野村鐙券に勤務中、9.11同時多
発テロに遭遇、以後ジャーナリストとして活動を
行う．米国･日本を行き来し、日本のマスコミが
伝えない米国の現状を多面的な角度から迫り、各
楓メディアで発言､執筆､購演活動を続けている。
「ルポ貧困大国アメリカ」（３部作）で新書大賞、
エッセイストクラブ賞受賞。「アメリカ弱者革命」
で日本ジャーナリスト会臓新人賞‘多数の著書は
海外でも翻駅されている。新刊に「政府はもう嘘
をつけない」．

[アクセス］
･JR「浅草橋駅」西口より徒歩1分
●都営浅草線「浅草橋駅」A3出口より
徒歩2分
＊ヒューリック浅草橋ビルに一般駐車場はござ
いませんので､近隣駐車場を寄幌ください

＊イベントについてのお問い合せは、左記の
お問い合せ先(事務局)へご連路ください．

勗控藁梱５
-

陣
マ ョ レ Ｌ

浅雁旧1.2 Ｉ福井町通りー;一一一言言二
Ｉみずほ銀行
り

ﾖL東急EXインノ
誌 毒 示 ７
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〒１７０･０００２東京都豊島区巣鴇1-11-2巣鶴陽光ハイツ604号
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旧特定疾患の経過措置が塾⑧１７年末で終了

｢公平』目指し「重症度』設けたら
継続治療要する軽症患者が対象外に

〔特集〕

治
療
費
が
安
い
と
難
病
じ

５６の旧特定疾患を対象とした３年間の「経過措置」
が２０１７年１２月末で終了します。軽症とされ、医療費
が安い患者は、受給者証を失うことになりました。難病
患者の中には、薬を使うことで、見かけ上は症状が抑え
られ、健常な方と同様に働き、生活している方たちがい
ます。大事なのは早期発見により、悪化を防ぐこと、疾
患特有の治療を無理なく継続することです。治療をやめ
たら、たちまち進行するかもしれません。なぜこんなこ
とが起きるのか。働きながら治療する難病患者を励ます
ことはできないのか。施行後５年を目途とした難病法の
見直し議論を前に、考えました。

という言葉が出てきます。患者を並べてちょうど真ん中
に来る人の負担額が４．５万円という意味です。一人あた
りの平均は１３.３万円もありますから、直観的には分か
りにくい｡医療費がたいへんに高額の患者がいる一方で、
患者の半数は医療費総額４．５万円以下であるのです。
この患者集団で、現在の経過措置を解いたらどうなる

か。新たな医療費助成の目安は、月ごとの医療費総額が
５万円超か、もしくは33330円超です。ブルーの領域
は同等の公費負担。グリーン（33330円以上５万円未
満）の方は、指定難病の対象ではありますが、自己負
担が増える。ピンク色の範囲は、重症度認定されなけれ
ば対象から外れる形です。両方合わせ、過半数の患者が
重症度分類によってふるいに掛けられる構図です。
重症度基準は疾患ごとに違います。筆者が属する下垂

体系のホルモンの病気を例にとりますと､治療開始後は、
臨床調査個人票に、直近の６カ月でもっとも悪い状態を
指定医が記すことになっています。
治療を始める前であれば､下垂体患者は検査入院をし、

ホルモンの負荷試験を経て、ホルモンの分泌能と発症の
原因を確認します。一時的な採血データだけでは、病気
が重いか軽いか本来は分かるものではないのです。
ホルモン異常のある患者は､薬でホルモンを補ったり、

抑えたりしますと､見かけは「軽快」して､数値上の「軽
症」になります。治療を中断すれば、たちまち、重症に
なる。それを見かけ上、重症でないからといって対象か
ら外すとしたら、そもそもの病気の捉え方がおかしいと
しかいいようがありません。
医学の進歩は日進月歩ですから、早期発見・早期治療

に持ち込めば､症状が抑えられて進行しない状態､｢寛解」
(かんかい）に至る病気が増えてきました。治ったわけ
ではありませんが、症状を完全に抑え込む状態です。合
併症を抑制し、長く病気と付き合える条件をようやく手
にした患者は少なくないのです。

や
な
い
？

■いまを知る
過半数の患者が重度分類でふるいに
この原稿を書いている２０１７年１０月下旬。経過措置

の審査結果が全国の患者のもとに届き始めています。来
年１月以降も医療費補助を継続できるかどうか。対象者
がどの程度減りそうか。患者･家族の関心は尽きません。
厚労省の来年度概算要求では、難病患者に対する医療

費の公的助成、８７億円の減額です。国と地方の折半で
すから、対患者ベースで１７４億円の減額です。旧特定
疾患の経過措置が切れるための予算減額で、交付額が減
ることは､政府も織り込み済みです。旧特定疾患事業は、
国・地方あわせ１３４２億円(2013年）ですから、年度
の違いを無視するとして、金額ベースで７～８％減る模
様です。
５６疾患の２０１１年度末の対象者は約７８万人でした。

重症であるか、もしくは､高額な治療費を払っているか、
どちらかの条件を満たせば、来年一月以降も引き続き対
象となります。
次頁のグラフをご覧ください。２０１３年１２月の第３５

回難病対策委資料から筆者が一部加工しました。左から
順に､医療費の安い方から高い方へ並べたもの｡｢中央値」

４ J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号
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’ 難病患者の一月あたりの医療費総額の分布について
2013年１２月1３日第３５回難病対策委員会資料を一部加工

榊'''3.3万円(平均)’25髄50,％(中央値）
’33330円|50000円
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１〃

いして、重症・軽症に分けるやり方は採用されませんで
した。
全部の疾患に亜症度分類を採用することになった。し

かし、この時、疾患特異的治療をしている患者は対象か
ら外さない、という考えまで否定されたわけではありま
せん。だいいち、！|曝快と幡症の違いは、長年の患者と
政府との交渉の末、設けられた考えでしたから、少なく
とも、患者団体は、重症度分類を考察するときには当然、
軽快者の考えは儲り込まれるはずだと受け止めていたと
思います。

難病対策全般を考察する難病対策委には患者代表が
委員参画しています。しかし、重症度分類のありようを
考える指定難病検討委員会は、専門性が重視されること
もあって、医療従事者の参加にとどまり、患者団体は
委員参画していません。そんなこともあって、患者団体
の思いと、重症度分類の議論は離れてしまったのかもし
れません。（文末資料を参照のこと）
難病法を議論した衆院厚生労働委(2014年４月１１

日)。高橋千鶴子議員(共産)は｢軽症者と軽快者は違う」
と質問しました。
「軽症であっても、重症化を防ぐため、あるいは、高

い医薬品を飲み続けていることで就業ができている、そ
ういう患者が省かれるということはあってはならない｣。
こう質すと、当時の田村厚労相が答弁しました。
「医療費助成制度にかからない軽症者の方々、軽快者

■過去に学ぶ
｢軽症」と「軽快」の違い

施行から３年。「雌病対策委員会｣が稼動する前の｢特
定疾患対策懇談会」（特定懇）の時代に遡って、この問
題を考えましょう。対象は５６疾患ですが、この中でも
３０疾患については、「軽快者」という考え方が採用され
ていました。
「軽症者」と「軽快者」はよく似た言葉ですが違う概

念です。「軽快者の基準について」（2003年６月１８日
課長通知）には、３つの条件が書かれていました。「疾
患特異的治療が必要ない」「日常生活を営むことが可能
である」「治療を要する臓器合併症等がない｣。この条件
を１年以上満たした者を「軽快者」としていました。

軽快者には、「特定疾患登録者証」が年間５０００件ほ
ど交付されていました。対象疾患に特有の治療をしてい
ない場合に、登録者証を交付して、再度悪化した場合に
は申請をして、審査が通ればまた受給者証を交付する仕
組みです。たとえ、軽快したとしても、疾患特異的治療
をしている限りは、難病対策から外れることはありませ
んでした。

現在の指定難病のありようを検討するときには、公
平・平等を重んじたものですから、３０疾患だけ特別扱

J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号 ５
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と軽症者は違うというようなお話がありましたが、そう
いう方々も含めて、やはり研究等々に含めて、いろいろ
な症例等々を集めていくということが大事である。ぜひ
とも、そういう方々も治療をされている症例をデータ
ベースの中に入れていって、研究調査等々に役に立てて
いく中において治療法等々を確立していきたい」当時
は幡快した人を含め、さまざまな症例をデータベースに
登録して、研究に役立てるようにすると大臣は答弁され
たのでした。
軽快者の扱いは、福祉の利用という観点でも焦点でし

た。「|環害者手帳｣はあっても｢雌揃手帳｣はありません。
有料の診断書を用意しないと、自分が難病患者であるこ
とを日常的に立証するすべがありません。手帳の所持を
前提とした障害者サービスを受けにくく、その代わりに
登録者証を発行する考えが当時は答弁されていました。

井坂信彦議員（結いの党＝当時）の質問（４月１８日）
に、当時の健康局長は「データ登録を行った患者に対し
ては、雌病患者登録証明書を発行することにしている。
雌病患者であることの証明書だ。就労相談などの各種
サービスを受けられるときに、ハローワークも含めた関
係機関に、登録証明書の意味を理解していただく。難病
患者の就労も含めた生活支援が進むように努力してまい
りたい」と答えています。
当時は難病法を早く仕上げることが優先され、どのよ

うに難病対策を具体化するかは、二の次でした。当時、
答弁されていた｢難病患者登録証明書｣は具体化が遅れ、
日の目を見ないまま、今日に至っています。
これは、いまの政府が、薬の力でいったん「軽快」し

た難病患者をきちんと制度に位置付けないこと、軽症と

軽快を混同した病気の捉え方の「過ち」と密接に絡んで
いるようです。

■未来を考える

古い重症度基準は、旧特定疾患の５６疾患のうち３０
疾患だけが対象でしたから、公平で平等な制度をめざし
た雌病対策では､同じ仕組みは引き継がれませんでした。
しかし、疾患特異的な治療をしている患者を切り捨てて
はいけない。この考えが、どこかで当事者を踏まえて識
諭された結果、いまに至ったのではありません。
その治療が不要になったため、公的助成から外れると

したら、それはわかります。しかし、機械的な公平・平
等を追及した結果、治療を必要とする人たちまで公費助
成の枠におかれようとしているならば､それは「悪平等」
ではないでしょうか。
冒頭に書いたように、予算全体では１割に満たない規

模の「節約」でしかありません。それでいて、多数の治
癒中の患者が対象から外れようとしている。そんな雌病
対策を国民が求めたのではないと思うのです。
若いときに発症し、生涯病気とともに歩む人たち。治

療しながら職場に通うとしても、職場によっては病気を
隠す方もいます。無理して悪化してしまうことがあるの
です。軽症の方が症状を悪化させないように、患者の治
療継続を保証し、生きることを励ますのが、難病対策の
あるべき、本来の役割だと考えます。
（はむろおとや「JPAの仲間」編集委員､先端巨大症・

下垂体機能低下症患者）
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省内での検討をお願いしています。
軽症者登録証の発行は要望するとともに、重症度基準

については、治療継続の必要な方を医療費助成から外す
ことなく、安心して治療を受け続けられるように要望す
ることになるでしょう。
難病対策で重要なのは、データ椛築です。一回目はと

もかく、医療費助成というメリットのない更新手続きを
軽症者が次年度以降も行うか、疑問があります。結果的
に重症にデータが偏在してしまう。難病のそもそも、疫
学調査が科学的に行えなくなることが心配されます。慨
症の患者を重症度基準で外してしまうと、軽症から重症
に至る病気の歴史をただしく捉えられなくなるのではな
いでしょうか。重症となって身障手帳の手続きをとり、
自立支援医療を選択された患者・患児は、難病の方の手
続きされていないと、これらの方々もデータ登録から
外れていきます。重症に偏ったデータではなく、病気を
丸ごと研究をして、合併症を起こさせない、病気を悪化
させないよう治療法を突き止めていただきたいと思いま
す。

■軽症者登録証の発行ぜひ
JPAは「軽症者登録証」の発行を求めています。二つ

の役割が期待されています。一つは、障害者サービスの
手続きに使うことです。障害者手帳を交付されない難病
患者は、病名が制度への「入り口」になります。医師か
ら診断書を発行してもらい、病名を立証しない限り、障
害者サービスを申し込むことができません。病院ごとに
違いますけれども、何千円かの診断沓料が必要になり、
有効期限もありますから、障害者サービスを新たに申請
するたびに負担があります。もう一つは、再び症状が悪
化した場合に、スムーズに医療費受給者証が発行される
ことです。症状の変動がある患者が急に悪化しても安心
して対応していただけるよう、登録証を求めています。

以前の難病対策は、法に基づかない予算措置でした
から、自由にできた面があったのかもしれません。難病
法は施行５年をめどとした見直し規定があります。仮に
法改正が必要であったとしても、せめて、患者に届く申
請結果の非認定通知を使って､病名の証明に使えないか、
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いうのは時間軸の問題で､すぐに良くなる場合もあるし、
1年後に良くなる場合もある。それは、個々の患者さん
の更新のときには考えるべきことだ。そのためにこの重
症度をやっている」
委員長は「基本的に難病の病名が付いた患者は難病患

者として、ずっとみていく。ステロイドのような比較的
安価な薬剤で、医療費が余りかからないような状況でコ
ントロールできる場合には、医療費助成から外れていた
だくことがあるけれども、再発されたら助成対象の患者
として扱わせていただく。助成の対象にならない患者が
出た場合に、それが難病でないということになってしま
うと、統計上患者数がそれで狂ってしまう。いったん難
病指定を受けた患者はカードを持っていただくとか、何
らかの形で登録が継続できるような形にするとか、その
ような工夫をしなければいけない」
指定難病検討委では、治縦が奏功して軽快した患者も

含め、登録し続けることの大切さが強調されました。
疾病対策課長補佐は「登録していただく、していただ

かないという点でいけば、入力行為は残るので、データ
としては残り続ける。その中で対象となる方、ならない
方が出てくるという整理だ。その中で一定程度継続した
フォローアップということは可能だ」と結びました。患
者を登録するシステムと軽症外しは密接な関係があるこ
と、軽症者を含む登録制度は当然のこととして議論がな
されたのでした。

資料■検討委での重症度議論は

重症度を巡る議論の経過を見ましょう。医療の専門家
だけが集まって重症度認定の在り方を決めた指定難病検
討委(2014年８月１日）です。
「非常に有望な薬剤が出てきて、コントロールできて

もこれが非常に高額な医療費を継続的に必要だとなれ
ば、やはりこれは認めるべきだ。これは私も賛成だ。議
論の中で余りはっきりしなかったのは、治療反応性であ
る。ステロイドで非常に効いてしまった場合に、これは
本当言うと治療反応度だ。病気のグレードと治療反応度
は分ける考え方もあると思う」
委員の発言を受けて、委員長は「難病として、比較的

安価な治療法で、完全にコントロールできて治るような
薬ができてくれば、難病から外れることがあり得る」と
のべ、疾病全体が指定難病から外れるケースに言及しま
した。
疾病全体ではなく、個人個人の対応については、２人

の委員が、ループス腎炎を例に発言しました。
「プレドニン５mgさえ飲んでいれば完全寛解。その

人たちは、最初の時には認定したけれども、その途中の
あるところで線引きをしてその対象から外すか外さない
か。またその人が再燃したら入れるという考え方も当然
ある」「プレドニンを投与した後に良くなるかどうかと

J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号 ７
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２０１７年度JPAブロック交流会報告

Ｊ
Ｐ
Ａ
ブ
ッ

近畿ブロック交流集会in奈良
開催日時
会 場
主 催
出 席

2017年９月３日（日）１０:00̅16:００
ホテルリガーレ春日野（奈良市）
NPO法人奈良難病連
８０名（滋賀難病連、京都難病連、プ

山県難病団体連絡協議会）

ロ
ク
交
流
集
会
報
告

大阪難病連、 奈良難病連、兵庫県難病団体連絡協議会、和歌

今回は防災がメインテーマに設定され「患者団体
が担う防災の実践～患者の心構え～」と題した同志
社大学社会学部社会学科教授・立木茂雄氏の特別講
演を聴くことができました。そして｢災害備蓄パン」
JPAパンだ!!の試食と防災や難病対策をテーマに
したグループワーク、昼食をともなう懇親会で一日
を有意義に過ごしました。また、分科会と並行して
加盟団体によるリーダー会議を行い、森代表理事か
ら緊急のお願いとして、難病法による経過措置が今
年末で終了することに伴う軽症者登録制度及び登録
証の発行に向けた取り組みを各府・県に要望してい
ただくように要請がありました。
さて、立木氏の講演では、最初に東日本大震災に

おいて東北３県の中で特に宮城県で障害者手帳を
持っている人の死亡率が高いことが指摘され、その
要因として浅野史郎前知事の障害者施策について二
つの珊由が述べられました。
一つ目は、浅野氏の看板政策は障害者を施設では

なく地域で暮らせるようにというものでこれだけを
みれば先進的でした。しかし、在宅で暮らす障害者
への災害対策が十分でなかったことから、これが逆
に他県よりも障害者の死亡率を高める結果になった
ということでした。
もう一つは、施設は沿岸などの比較的安価な土地

に建設されましたが、そうした土地は災害に弱く危
険な場所が多かったことで入所者に被害が出たとい
うものでした。
その他､インクルーシブ防災では､防災リテラシー

(災害に遭遇したとき適切に行動し自分自身を救う
能力のこと）の意味を理解することや誰も排除され
ないように地域力を高め合理的配慮を提供できるよ
うにすることなどが説明されました。当事者力を高
める方法としては［理解}[行動Ⅱ備え１の三点が強
調され、制度的対応として国連の障害者権利条約や
政府の差別解消法が紹介されました。また、別府市
での災害時における個別支援計画では、ケアマネ、
社会福祉協議会などが一緒に災害時ケアプランを作
成する取り組みが紹介されました。

ちょうど５年前のH２５年に奈良市で交流集会が
開催されたときは、台風１８号が近畿に接近してお
り警報が出ているときでした。集会は無事に終了し
ましたがあれから５年・・・その間にも各地で大
雨や地震による災害が起きており、今回は貴重なお
話を聴けたと思います。
来年は､８月に滋賀県での開催が決定しています。

また、皆さんと元気にお会いできますことを願い報
告を終わります。

近畿ブロック理事・編集担当藤原勝
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北海道・東北ブロック大会 ｡交流会in山形
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開催日
会 場
主 催

９月９日（士）～１０日（日）
ヒルズサンピア山形
山形県難病団体等連絡協議会

特定非営利活動法人宮城県患者・家族団
体連絡協議会は会員６名と宮城県相談支援
センターの相談員さんの総勢７名で、仙台
市役所前を１０時３０分頃に出発。一台の車、
賑やかな談笑の中での小旅行です。一時間ほ
どで山形市内、昼食の時間です。山形情報豊
富な相談員さんに、こんにゃく屋千歳山に連
れて行って頂きました。５００円ほどで、おい
しいこんにゃく定食を頂きました。
一日目は加藤丈夫先生（山形県難病医療

等連絡協議会長・山形市市民生活部保健医療
監）の「災害時における在宅難病患者移送シ
ステムについて」の講演で始まりました。災
害時のALS患者の移送にタクシー会社を巻
き込んだシステムの構築のお話でした。災害
についての対応は、体験しているかどうかで
違いがあると感じました。伊藤たてお氏は「
難病法と患者会の役割」という題での講演で

した。私は２０２０年の制度改革についての話
に興味がありました。
夕方からの懇親会では、花笠踊り等で懇親

を深めました。
二日目は、分科会です。「難病連運営と組

織体制について」「難病相談センターの運営
体制について」「患者会の役割について」と
いう三つのテーマで話し合いました。私が参
加した「難病センターの運営体制について」
では、難病法ができて予算的な裏付けが出来
たのにもかかわらず、相談員の待遇が改善さ
れない状況が見えました。
施設はユニバーサルデザインがなされた使

いやすい宿でした。山形難連の方々お世話に
なりました。

特定非営利活動法人
宮城県患者・家族団体連絡協議会小関理

J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号 ９
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関東甲越ブロック大会in石和
開催日時
会 場
主 催
出 席

2017年９月１６日(zt)１３時３０分～
石和温泉・かんぽの宿石和（山梨県笛吹市）
山梨県難病連
１８名(JPA、栃木難病連、群馬難病連、茨木難病連、山梨難病連）
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台風の直撃が予想される中、久しぶりに関東甲越
ブロック会議が開催されました。石和温泉という恵
まれた会場で懇親会も含め有意義な研修をすること
ができました。準備してくださった山梨難病連の皆
様に感謝申し上げながらご報告させていただきま
す。
○はじめに山梨難病相談支援センター管理責任者

の中村雄氏から相談支援センターの取り組み状況に
ついて報告がありました。配布された「センターだ
より」は大変分かりやすく、相談状況、活動内容を
一目で把握することが出来ました。

○又、今大会はJPAから斎藤常務理事と理事参
与である玉木が出席させていただきました。特に今
年は難病法による「経過措置」が年末で終了する年
であります。森代表理事から各地区難病連に「軽症
者登録制度及び軽症者登録証の発行」について各都
道府県に働きかけるよう各難連に連絡があった直後
でしたので、栃木での取り組みも含め、お願いと報
告を致しました。斉藤常務理事からは、JPAパンだ
の普及をはじめ各集会等への協力をお願い致しまし
た。
○続いて、今集会のメーンになります各難病連か

らの活動報告がありました。

やはり共通の課題は行政に対する対応の仕方、請
願署名の集め方、医療相談会の持ち方などが議題と
なり、各県の状況を報告しながら地方ならではの問
題点を話し合いました。出席県が山梨県と北関東３
県ということもあり、これからも連携を取り合うこ
とで問題を解決しようと盛り上がりました。
○最後に欠員になっているブロック選出理事につ

いて話し合いました。理事を選出しなければならな
いことが確認され、今年度中に決める方向が示され
ました。３０年度ブロック会議については栃木県で
開催されることが了承され、研修を修了致しまし
た。

私たち日常の活動は、疾病別又、地域別に区別さ
れておりますが難病と向き合って生きなければなら
ないことに変わりはありません。難病法が施行され
て３年、さっそく疾病ごとの重症度分類をどうし
なければならないのか等、問題は山積しておりま
す。これからどのような活動をしなければならない
のか、患者間の結束について考えさせられた大会で
した。

JPA理事参与玉木朝子（栃木難病連）

Ｉ

些臘鼎
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九州ブロック会議
録制度やへルプマークカード等については、
県に要望することが再確認されました。上記
のようにへルプマークカードについては、福
岡、熊本等で活用されており、今後は宮崎で
も利用の方向にあることが判明し、他の県で
も検討されるようです。
また難病連からのJPAに対する要望とし

てJPAの情報が難病連だけでとどまってい
るため、各患者会などにもメールなどで届け
ることで、JPAのことを知っていただく活
動をどうするか？傷病手当を１年半だけ
で終了することなく継続できるような制度に
ならないかなどの要望が寄せられました。
また、熊本県難病疾病団体協議会の中山代

表理事より、これからは国ではなく地方特に
市町などで医療対策、障害福祉計画、高齢福
祉、保健医療計画などの難病に関する意見を
述べていくことが大切であることを図にして
示されました。各県でそのことについて共有
し、様々な機関で意見を行うことを共有する
ことができ、中身の濃い会議になりました。

九州ブロック理事編集担当
三 原 睦 子

平成２９年９月３０日、１０月１日の２日間、
九州ブロック会議が長崎にて開催されまし
た。
１日目は、セントヒル長崎にて１３時３０

分より開催され、各県から挨拶のあと１４時
から、自治医科大学特命教授東京大学医科学
研究所特任教授村松慎一先生より、パーキン
ソン病、ALSの遺伝子治療についての講演
がありました。
講演内容は遺伝子治療で治療をされた患者

さんの状態について映像を見せていただきま
したが、１０年後も患者さんは状態の進行も
なく動かれている姿を見て、改めて遺伝子治
療の内容のすごさを痛感しました。
また、遺伝子治療におけるメリットは大き

く、パーキンソン病だけではなくALS、神
経変性疾患、AASDC欠損症、ライソゾー
ム病、ムコ多糖症等の方々に対しても期待さ
れる効果があるという話をお聴きしました。
現在は治験を待っている段階ということなの
で、早く治療が開始できるようにという参加
者からの願いが多く聞かれました。
２日目は、各県の報告が行われ、軽症者登
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難病､長期慢性疾病･小児慢性特定疾病対策の総合的な推進を求める
2017年度国会請願署名・募金活動の取組みのお願い

２
０
１
７
年

JPAでは２０１８年の通常国会への提出にむけて、国会請願署名と募金活動を開始しています。すでに署
名用紙は、各加盟団体に送付されていると思います。加盟団体以外の個人や団体のご協力も歓迎いたします
ので、JPA事務所までご連絡をください。JPAのHPもご参考ください。
難病法による総合的対策や付帯決議の実行、または長期慢性疾病や小児慢性特定疾病対策の推進など、毎

年、加盟団体と一丸になって取り組む国会請願は、JPAの根幹をなす活動です。特に、２０１５年に施行され
た難病法は、来年（１８年）からは見直し作業が始まるものと想定されるので、この２年ぐらいの取り組み
が重要になってきそうです。
請願署名・募金とも、今年もどうぞよろしくお願い申し上げます。締め切りは２０１８年３月末（募金は２

月末）です。
【請願項目］
①国民への難病に対する理解と対策の周知を進めてください
②難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活していくことができるよう、政策をさらに推し進

めてください。
③難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援、成人への移行期医療充実を
④医師・看護師・専門スタッフを充実し、医療の格差の解消を

度
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＜国会請願のおさらい＞
議員秘書さんに行っていただきます。そのため、私
たちは集めてきた署名と共に議員事務所を訪ねて、
紹介議員になっていただけるようにお願いをしま
す。紹介議員は一人でも請願は可能ですが、多くの
議員に私たちの要望を知っていただき協力を得るた
め、党派に関係なく、多数の議員にお願いをしてい
ます。このとき、なるべく署名を集めた地域（可能
なら選挙区）の議員に署名簿を提出できるようにす
ることが望ましいと考えます。大臣や政務官など、
入閣されている議員などは公平性の観点から紹介議
員になっていただけることはありません。

○国会請願ってなに
国会請願は、民主主義のルールに則った厳かな活

動だといえます。国民が国政に対する要望を直接国
会に述べることのできる方法には、請願と陳情があ
ります。請願と陳情の違いは、紹介議員を必要とす
るかしないかです。請願は必要としますが陳情は必
要としません。陳情の場合、議長が必要と認め受理
したものは、受理番号が付され、適当の委員会に参
考のため送付されますが、請願と違い文書表は作成
されません。
請願は、憲法第１６条（請願権）で国民の権利と

して保障されているもので、取り扱いも陳情より厳
格になります。国籍・年齢の制限はありません。衆
議院、参議院は、請願についてそれぞれ別個に受け
付け、互いに干預しないと規定されています。
請願書は、議員の紹介により提出しなければなり

ません。提出に関する具体的な手続も、議員ないし

○国会請願のながれ
紹介議員を通じて院に提出された署名は、事務方

のチェックを受けて正確な署名数がカウントされま
す。〃や同一筆跡による複数署名など、規定外の署
名が散見すると紹介議員にも迷惑をかけますので、
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ありません。請願項目への対応は、内閣の判断で
す。それでも、多くの国民による署名と共に国権の
最高機関である国会で採択された請願項目は、内閣
にとっても軽視できるものではないはずです。

署名をしていただくときに注意が必要です。やむを
えない事情で代筆やゴム印等の記名になるときは、
署名者の捺印を要します。
次に請願文書表が作成・印刷され、院から各議員

に配付されます。請願文書表には、その内容が周知
されるよう、請願者の住所・氏名、請願の要旨、紹
介議員名、受理の年月日、署名者数などが記載され
ます。請願は請願文書表の配付と同時に、請願の趣
旨に応じて適当の常任委員会または特別委員会に付
託されます。JPAのように医療や介護、就労などに
関する請願は、厚生労働委員会に付託されます。会
期中に付託された請願の審査は、おおよそ会期末に
行われます。
委員会では、付託された請願について審査を行

い、議院の会議に付するを要するもの、要しないも
のとに区分され、議院の会議に付するを要するもの
については、採択すべきものか不採択とすべきもの
かが決定されます。さらに採択すべき請願のうち、
内閣に送付することを適当と認めるものについては
その旨を附記し、議院に報告されます。また、理事
会の協議により請願の辮査を保留されることもあ
り、その結果、審査未了の扱いとなる請願もありま
す。採択は、慣例として全会派の一致をもって決定
されることが多いようです。
本会議においては、会議に付された請願につい

て、これを採択すべきものか不採択とすべきものか
について採決されます。採択された請願でも、内閣
に送付すべき旨が附記されていないものは衆・参の
院で処理されます。国会閉会後、請願を紹介した議
員には、その審査結果が通知されます。
採択される請願は、全体の１割程度とかなり狭

き門です。そのため、JPAの請願項目は、文言を慎
重に検討しています。
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○署名数は要望のバロメーター
署名数は、要望の大きさを示すバロメーターで

す。署名数で採択が決定されるわけではありません
が、議員や各省、内閣も署名数を必ず確認するため、
より多くの署名数が要望を実現させるための後押し
になります。
私たちの第１回目の請願は、JPAの前身となる

JPC(日本患者・家族協議会）が結成された１９８６
年でした。それからは毎年続けますが、初めて衆議
院で採択されたのは１９８９年です。１９９５年には衆・
参の両院で採択（署名数４０万筆）され、その後、
数年間両院での採択が続きます。こうした請願は、
法制化以前の雌病対策の継続と医療費助成対象疾患
の追加および対策の拡充などの成果を上げました。
また､JRの内部障害への運賃割引の拡大(1990年）
の後1IIIしにもなりました。
署名数がもっとも多かったのは２０１０年の９４万

筆で､雌病法成立の原動力になりました。最近では、
難病対策はもとより不十分ながらも小児特定疾患の
移行期医療などに請願の成果が見えつつあります。
ただし、採択されても、すべての項目が実現すると
は限りません。
２０１０年以後、JPA請願の署名数は徐々に減少し

ています。２０１６年の通常国会、２０１７年の通常国
会と続けて両院で採択されましたが、署名数は６２
万筆(１６年)、５1万筆(1７年）となっています。
毎年､署名を集めるのはたいへんです｡街頭に立っ

たり、知人、友人、親戚、職場の人にお願いしない
といけないのですから。
それでも冒頭で述べましたように、この数年は特

に難病法の見直しが近付いてきたことで請願の意味
が大きくなっていることは確かです。
＊参考資料：衆議院のホームページ

（編集担当藤原勝）

○採択されたらどうなるの
採択された請願のうち、内閣において措置するこ

とが適当とされたものは、議長から内閣総理大臣に
送付されます。内閣からは、毎年２回、その処理
経過が議院に報告、印刷され各議員に配付されま
す。請願が採択され内閣に送付されても、強制力は
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JPAから委員等を出している政府の委員会等報告
ｰ 夕
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JPAでは、政府が主催するさまざまな審議会に委員または構成員を出していますが、今回はその中から厚生

労働省の「患者申出療養評価会議」と「社会保障審議会障害者部会」について担当役員から報告をしていただき
ました。

■患者申出療養評価会議の課題と展望
患者申出療養評価会構成員･JPA監事原田久生

ち込んだ自由診療や保険適用を合わせて行う混合診
療は法律で禁止されています。しかし困難な病気と
闘う患者の思いに応えるために、患者からの申し出
を起点に国内未承認の薬や医療機器技術等、保健収
載を前提に可能とする新たな仕組を創設しようとす
る制度です（資料１：評価療養や選定療養でもない
新たな保険外併用療養制度)。
例えば癌などで保険診療として認められていない

治療法（陽子線治療、重粒子線治療）をまず先進医
療として認定し、本来禁止されている混合診療を例

「患者申出療養制度」は困難な病気と闘う患者の
思いに応えるための制度-2014年６月閣議決定さ
れた「日本再興戦略」において国民の健康寿命延伸
を目指す新たな施策に位置付けられ、平成２８年度
４月１日に施行された制度です。対象疾病は難病と
癌です。
疾病による症状が不可逆的に進行し困難な生活を

余儀なくされ、国内に薬、治療法（医療機器含め）
もなく、海外にあっても高額だからと諦めているこ
とはないでしょうか。確かに今は国内未承認薬を持

保険外併用療養費制度について
〆○評価療蕃

・先進医療(先進A:●技術､先進B;●技術平成28年４月時点）
・医薬品､医療機器､再生医療等製品の造駐に係る診療
・薬事法承認後で保険収載前の医薬品､医療機器、

再生医療等製品の使用
・薬価基準収載医薬品の適応外使用

（用法･用量･効能･効果の一部変更の承認申請がなされたもの）
・保険適用医療機器､再生医療等製品の適応外使用

（使用目的･効能･効果等の一部変更の承認申請がなされたもの）

、診療との併用が認められてい

①評価療養 子②患者申出療養

③選定療養一一→

のための評価を行う もの

選定療養一一→保険導入を前提としないもの

保険外併用療養費の仕組み
［評価療養の場合］

Ｐ
ｌ

ｌ

ｌ

ｉ

ｌ

１

ｌ

議蕊 ｌ上乗せ部分
(保険適用外部分） Ｑ_患者申出療養

○ 選 定 療 養
。特別の療養環境(差額ベッド）
・歯科の金合金等
・金属床総義歯
・予約診療
・時間外診療
・大病院の初診
・大病院の再診
・小児う蝕の指導管理
･１８０日以上の入院

瓦・制限回数を超える医療行為

１１
保険外併用療養費として

医療保険で給付
患者から料金徴収可

(自由料金）

※保険外併用療養費においては､患者から
料金徴収する際の要件(料金の掲示等)を
明確に定めている。

｡
患者申出療養評価会議資料
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外的に認めるというものです。希少疾病であって
も、海外に有効的な薬が、また疾病が起因して他に
発症する症状に効く薬があったりします。対応する
機器等も併せてチェックしてみてください。国内に
はなくても海外にあるかもしれません。

また、これまでの患者申出療養評価会議内容で
は、保健収載を前提としています。治験等も含めて
患者（当事者）の費用減に努めているが、現実保険
外は自己負担となります。

この制度について、属している研究班やかかりつ
け医、応需体制が出来ている特定機能病院を通じて
臨床研究中核病院（＊１）に相談してみてください。
国への申請手続き（規定書類）が出来、患者自ら国
へ申出、患者申出療養評価会議で「適」かどうかの
結論を出す手立てになっています。
今後は他の制度（拡大治験・先進医療会議・コン

パッショネートユース等）と連携を図り患者にとっ
ては治療の選択肢を増やし、高度な医療が受けられ
るようにし、また有効性、安全性のエビデンスを確
立することにより、医薬品・医療技術の質の向上と
発展につなげていかなくてはなりません。
一方で、保険対象外の診療の拡大が先進医療など

に対応した民間医療保健の普及を後押しすることに

なり、公的医療費や社会保障賀などの医療費抑制の
効果が期待できるとされています。皆保険制度に変
わって大型な民間医療保険導入が始まる可能性を秘
めています。
我々としては、皆保険制度を堅持し混合診療に歯

止めをかけ、患者申出療養評価会議に係る患者の安
全性の確保（エビデンス）と費用の負担軽減（保健
収載等含め)、当事者（患者）の入った医療政策の
策定などの点に今後も注力して、困難な病気と闘う
患者の思いに応えるための確かな制度にしていかな
く て は な り ま せ ん 。 以 上
（これまで第５回の患者申出療養評価会議を経て

その後第６回、第７回、第８回とこれまで承認さ
れてきた要件に変更申請が出てきた為の持ち回り審
議を重ねてきました。厚労省HP参照
http://wwwmhlwgojp/stf/shingi/other-hoken.
html?tid=３４８１９９
＊１：臨床研究中核病院は全国８つの大学病院が

あります。（国立がん研究センター中央病院、
東北大学病院、大阪大学病院、国立がん研究
センター東病院、名古屋大学医学部付属病
院､九州大学病院､東京大学医学部付属病院、
慶応義塾大学病院）
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情報収集(窪')｜
- ’ ｓ

ｏ
泥Ｎ→》患者からの相談↓

|̅活騒１…鷲鶚鐸…･･斗先進医療|騨辨 それ以外の
臨床研究

し
● ロ 屯

酸出駄哩なし｜撫撫■｡｡……Jシ
■
■
■
■

患者申出療養
(既に告示されている技術）

購蕊：（ 驍辮〕
余翁､咳当 態し瞳豊予あり

実施医療施股に適格基単導
から参加可能かどうか確哩篭謡難羅驍篭}……….実施企莱(注2)に参加

可能かどうか硫塊
咽 ｡Ｉ

Ｖ §

廐霊露罰･； 実施医探施股に
通院可能か否か

実施医撮施設に
通院可能か否か ;睡"%I="qli

！ 賦眼英願可能なエヒ
デンス(欧米での承腿
導)があるか

患者が希望する医療機関が協力
医慨機間として魯加可能か確腿

nＪ

拡大治験(※）
に参加 服者申出擦美の計囲庇更に

より対応可能かどうか砿肥 購繍&､|･§･･･“ヂ
貼

治 験 に 参 加 先 進 医 療 に 参
(注1)憎鞭収纂に閲しては､かかりつけ医､特定機能病院､臨床研究中核摘院のいずれの

医擦榎閥で実施してもよい．
(注2>医騨主噂治験の場合には実魔蜜壊姻閲〈または国師)に確腿O主たる胸故実臆省の

運絡先に関しては下配ﾘﾝｸに公開されている。
〈hl岨5:…‘pmdmno．ＩＤﾊ⑧vieW･seMce3M8I8ﾉ0017.hlml〉

患者申出療養評価会議資料
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■厚労省社会保障審議会障害者部会での議論
社会保障審議会（障害者部会)委員・JPA常務理事斉藤幸枝
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障害者部会（現部会長＝駒村康平・慶應義塾大学教授）は厚労省の審議会社会保障審議会の部会として、年４
回ほど開かれています。
今年度はすでに６月と９月の２回開催されました。JPAに関係すると思える主な点を報告します。

◆高齢障害者の介護保険サービスの円滑な利用
障害福祉サービスに相当するサービスが介護保険

法にある場合は、介護保険サービスの利用が優先さ
れるため、高齢障害者がそのサービスを利用すると
利用者負担(１割）が新たに生じることになります。
また、これまで利用していた障害福祉サービス事業
所とは別の介護保険事業所を利用することになる場
合があることが指摘されていました。
そのため、昨年５月に成立した改正障害者総合支

援法では、６５歳に至るまで相当の長期間にわたり
|備害幅祉サービスを利用してきた低所得の高齢障害
者が引き続き障害福祉サービスに相当する介謹保|晩
サービスを利用する場合に、障害者の所得の状況や
障害の程度等の小情を勘案し、当該介誠保険サービ
スの利用者負担を軽減（償還）できる仕組みを設け
ることが明示されました。

2）障害福祉サービスを受けていた。
3)所得状況が｢低所得｣又は｢生活保護｣に該当する。
4）障害支援区分２以上である。
5）６５歳まで介護保険サービスを利用してこなかっ

た。
＊相当する障害福祉サービスは
①「訪問介護」②「通所介護」③「地域密着型通所
介護」④「短期入所生活介護」⑤「小規模多機能型
居宅介護」が対象。

共生型サービス
今年の５月に成立した「地域包括ケア強化法」

では、障害者が６５歳以上になっても、使い慣れた
事業所においてサービスを受けられるよう、ホーム
ヘルプサービス、デイサービス、ショートステイな
どについて､高齢者や障害児者が共に利用できる｢共
生型サービス」を創設することが盛り込まれまし
た。これは同一の事業所で一体的に介護保険と障害
福祉のサービスを提供するというものです。数の多
い介護保険事業所が障害福祉サービスを提供できる
ようになれば便利にはなりますが、質の担保という
課題には特に注視していく必要があるものと思いま
す。

'６５歳以上･介護保険優先 ’

三嘆-"蝉”
利用者負担１割

障害福祉ｻｰﾋｽ事業所剰
用省負担ゼロ（低所得省〉ｘ》 鯛介瞳保険サービスの

円滑な利用を促進
陣書児者高齢考|薊騨蹴のＦ一一定の高齢者への

利用者負担軽減
障害福祉サービス事業
所鋪であれば、介瞳保
険事業所の指定も受け
やすくする特例を股け
る。逆も同じ。

障害福祉ｻーぼｽ富禦所
介護保険事婁所

一

＋障害者部会は、この課題を解決するための下記の
厚労省提案を受け入れました。
1．「長期間」を「５年間」とすること。
2.介護保険で生じる１割負担を償還（ゼロ）にする
こと。

3.対象者の具体的要件は下記。
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対象サービスはホーム
ヘルプサービス、デイ
サービス、ショートス
テイを想定

補装具費支給制度における借受け導入
昨年５月の障害者総合支援法の改正により、補装

具費の支給については、「賊入」を基本とする原則
は維持した上で､障害者の利便に照らして「借受け」
が適切と考えられる場合に限り、新たに補装具費の
支給の対象とする｡」となったことを受け、厚生省
令に以下の三点を盛り込むことが提案され、部会で

利用者負担が軽減される対象要件
1）６５歳に達する日以前の５年間にわたり、介護保

険サービスに鵜相当する障害福祉サービスの支
給決定を受けていた。

1 ６ J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号
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了承されました。
1）体の成長に伴い、補装具の短期間での交換が必

要であると認められる場合
2）障害の進行により、補装具の短期間の利用が想

定される場合
3）補装具の購入に先立ち、比較検討が必要である

と認められる場合
今後の予定は、夏から年内にかけて補装具の貸与

や障害福祉サービス等報酬|について議論を行い、来
年２月に報酬改定の概要を報告、３月に告示・通知
を行う予定ということでした。

児童発達支援及び放課後等デイサービス
｜瞭害児の居場所づくりとしてスタートした事業で

すが、１８歳までの子どもたちが一緒で、｜瞭害児へ
の療育や教育をする場としては疑問視される施設が
多いことが指摘されていましたが、設置基準がゆる
く自治体も規制することが出来ませんでした。都道
府県|境害児福祉計画に定めるサービスの必要な量に
達している場合は事業所等の指定をしないことがで
きるようになりました。
文科省がインクルーシブ教育を進める中、幼児も

学童も障害のあるなしに関わらず、子どもたちが共
に学び、遊べるしくみが欲しいと部会では発言して
います。

「部会議事録は厚労省HPをご覧ください｡」

相
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●

難病患者就労支援事業所１００社を登録
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■■■２０１８年度概算要求難病対策は総額で８３億円減
年度から事業の実施主体がこれまでの都道府県から政
令指定都市まで拡大されることに伴う難病相談支援セ
ンターの増設分が磯り込まれているとみられます。
「雌病対策の推進のための患者データ登録整備事業」

は、１７年度予算額７，１億円から1,8億円に減額されて
います。これは１７年度に事業の開始準備で大III扇に増
額した分を通常に元に戻すということで、減額される
からといってデータ登録整備事業が後退するわけでは
ないようです。
「難病医療提供体制整備事業」は、１７年度予算額1,7

億円から５，１億円に増額されており、これまで難病対
策委員会等で検討を重ねてきた新たな難病医療的経体
制が、都道府県における難病診療拠点病院を中心に推
進されることがうかがえます。
「調査研究の推進」は、1７年度予算額１００億円から

概算要求で１０３億円に微増といったところです。
小児慢性特定疾患対策では、新規事業として「移行

期医療支援体制整備事業」に31,380千円の概算要求
を計上しており、要求額は少ないものの小児から成人
への移行期医療の支援に来年度から政府が取り組みを
始めます。ただ、小児の疾病団体からは、この体制で
成人への移行期医療を調整するには、多くの課題が指
摘されています。
最後に、新聞等のマスコミの多くは社会保障費の削

減は当然のように報道しています。特に高齢者に対す
る風当たりが強いようです。しかし、私たちはすべて
の国民の生活といった視点から、予算の使い方をしっ
かり考えていく必要があるでしょう。

８月末に締め切られた各省庁からの２０１８年度概算
要求は総額で１００兆９５８６億円となり４年連続で
１００兆円を超えました。９月２０日に厚生労伽省は
総額で３１兆4,298億円の概算要求を発表しました。
これは２０１７年度当初予算より7,426億円多い2.4％
増の要求額になります。そのうち、年金・医療などに
かかわる経費は、２９兆4,972億円です。雇用面では、
｢長時間労働の是正」に２３９億円（１７年度当初予算比
26％増）など、雇用対策での増額が目につきます。
一方、総額では過去最大となるものの、本来なら

8,000億円程度必要とされる社会保障の自然増はこれ
までに制度改正をかさねた結果6,300億円まで削減さ
れ、さらに予算案の段階では5,000億円程度まで圧縮
する方針ということから、社会保障全般では厳しい内
容になりそうです。
特に来年は診療報酬・介護報酬の同時改定の年にな

ることから、これを利用した同時引き下げなどが狙わ
れています。これ自体大きな問題ですが、ここでは経
過措置の終了で多くの人が関心を寄せている難病関係
をみていきたいと思います。
難病対策概算要求の総額は1,198億円で１７年度予

算額1,281億円から８３億円の減額になっています。
その主因は「医療費の自己負担の軽減」で、１７年度予
算額は1,162億円ですが１８年度概算要求では1,068
億円となり、８６億円の減額になります。２０１７年１２
月末で経過措置が終了ことによる減額と思われますが、
数字の根拠は不明です。
「難病相談支援センター醜業」は、1７年度予算額５,３

億円から７，２億円に増額されています。これは２０１８

■■■軽症者登録制度と登録証の発行和歌山と滋賀で請願が採択

111県難病団体連絡脇i瀧会とNPO法人滋賀雌嫡迎です。
また、栃木県や兵庫県などでは軽症者通知書を障害

福祉サービス利用への証明書として利用できる方向で
検討されています。JPAとしては、同問題で引き続
き厚労省と協議を進めています。

雌病法による経過措置の終了に伴い、JPAが要望
して加盟団体にも協力を依頼している軽症者登録制度
及び軽症者登録証の発行について、和歌山と滋賀の県
議会で実施を求めた政府への意見を提出する請願が採
択されました。請願書を提出したのは、それぞれ和歌

1 ８ J P A の 仲 間 第 3 ２ 号
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■■■ヘルプマークがJIS規格に一全国の自治体で採用が広がる一
日本工業規格(JIS)は２０１７年７月の改定で「ヘル

プマーク｣をJIS(ジス)またはJIS規格に追加しました。
ヘルプマークは、義足や人工関節を使用している方、

内部障害や難病の方、または妊娠初期の方など、外見
から分からなくても援助や配慮を必要としている方々
が、周囲の方に配慮を必要としていることを知らせる
ことで、援助を得やすくなるよう、作成したマークで
す東京都は２０１２年１０月からマークの採用を始め
ましたが、昨年ごろから他の自治体でもマークを採用

するようになりました。そして、今年
になってさらに全国の自治体に採用が
広がっています。
*JISqapaneselndustrialStandards)
とは、鉱工業品の品質の改善、性能・
安全性の向上、生産効率の増進等のた
め、工業標準化法に基づき制定される
我が国の国家規格です。

型 ■

＋ Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

▼
■

ヘルプマーク

■■■政令市で初めて北九州市難病相談支援センターが開設
２０１７年１０月１２日､北九州市難病相談支援センター

が同市の総合保健福祉センター内に開設されました。
これまで難病相談支援センターの設置は都道府県ごと
でしたが、政令市では初めてのことです。

２０１８年度から、難病対策の実施主体が都道府県か
ら政令市まで拡大されることから、今後もこうした政
令市での難病相談支援センターの開設が増えるものと
思われます。

■■■水谷家から８０万円のご寄付をいただきました

６月１４日に逝去された水谷幸司前事務局長の奥様か
ら、ご香典の一部としてJPAに８０万円のご寄付をい
ただきました。
水谷さんの遺骨は８月５日、巣鴨に近い小石川納骨

堂に納骨されました。奥様から「巣|鴨の事務所を恋し
く想いながら眠ることでしょう｡」といったコメントを
いただいています。ありがとうございました。

■■■財務省が社会保障費削減案を提示

衆議院選挙が終わるやいなや、２０１８年度予算案に
向けた社会保障減額案の議論が始まりました。１０月
２５日、財務省がひらいた財政制度分科会（財務省の諮
問機関）の資料では、医療や介護といった分野の歳出
削減案がずらりとならんでいます。
医療では、診療報酬の２％半ば以上のマイナス改定

が必要としており、薬価だけでなく人件費などの診療
報酬本体のマイナス改定にも言及しています。
例えば、かかりつけ医以外を受診した場合の定額負

担の導入に向けて検討を進めるべきとしています。ま
た、現在７０歳～７４歳について段階的に実施している
自己負担割合の２割への引き上げを、引き続き７５歳
以上についても延伸して実施するべきとしています。
介護では、サービス事業者は比較的良好な経営状況

になっているとして、平成３０年度改定において報酬水
準の引き下げに取り組む必要があるとしています。
また、通所介護では、機能訓練などの自立支援・重

度化防止につながらない場合は基本報酬の減算措置も
含めた介護報酬の適正化などを求めています。
一方、厚労省は１０月２６日の社会保障審議会資料で

介護事業所の利益率は減額していると報告しています。
生活保護者への医薬品は、後発医薬品の使用を原則

として、自己都合で先発医薬品を使用する場合には先
発医薬品と後発医薬品の差額について自己負担を求め
るなど、実効性ある対策が必要ではないか、としてい
ます。
本来なら厚労省の領域になる各施策の細部にまで、

財務省が予算を背景に方針を提示しています。

１０月２１B(i)JR「中野」駅南口で予定していた全国いつせい街頭署
名行動（東京）は雨天のため延期になりました。
１２月２日（士）１２：００～１３：００にあらためて同じ場所で行います。

(ニュース担当は編集の藤原）
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平成２９年度厚生労働省補助金事業難病患者サポート事業
3.11東日本大震災第６回福島を肌で感じるツアー参加者募集

今年は、実施が少し早くなりましたが、私たちと一緒にツアーにご参加いただける方を募集しています。被災
地の様子も少しずつ変わってきました。自分自身の足で被災地を訪れ、現地の様子を肌で感じてみませんか。

３．１１東日本大災害福島を肌で感じるツアー実行委員長伊藤たてお」PA理事会参与
イ
ベ
ン
ト
の
案
ご
内

実施日程'2017年12月９日(zt)1０:00JR郡山駅集合～12月10B(日）昼頃仙台空港で解散
１日目JR郡山駅→川俣町→飯館村→南相馬市内仮設住宅を訪問→南相馬市内にて昼食→小高地区

0R小高駅等）→浪江地区（吉沢牧場等）→1７:００ロイヤルホテル丸屋着
１８：３０被災患者と夕食・交流会（バー・ウィザード）

２日目ホテル→相馬市松川浦→宮城県山元町･JR山下駅跡→名取市閖上地区
→名取市内牛タン専門店にて昼食→仙台空港にて解散

行 程

1泊朝食付き（約7,000円程度）
１日目昼食・夕食代及び２日目の昼食代
現地集合地点まで及び解散地点からの交通費

宿泊費
食事代
交通費

徴 用 等

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

TELO3-6902-2083FAXO3-6902-2084メールjpa@ia2.itkeeper.nejp申 込 先

締切|2017年１１月３０日（木）
＊詳ﾎl1lはJPAのホームページをご覧ください。申込用紙もHPからダンロードできます。

平成２９年度厚生労働省補助金事業難病患者サポート事業
｢第４回患者会リーダー養成研修フオローアツプ研修会」参加者募集

■

０

１

Ⅱ

１

日

■

■

■

■

■

■

０

０

ｆ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

ｌ

Ｉ

その後の患者会活動の経験を交流するとともに、さらにレベルアップしたきII修目的
に寄与できる人材を育てる。

日時2017年12月16日(土)午後1時30分̅6時
１２月１７日（日）午前９時～正午（１泊２日）

会場株式会社光洋スクェア横浜研修センター（横浜市金沢区福浦1-5-1)
過去に６回開催した患者会リーダー養成研修会受講者に限ります。

対象者
申込多数の場合は、初めてフオローアップ研修に参加される方を優先し

その後の患者会活動の経験を交流するとともに、さらにレベルアップした学習により、患者会の今後の発展
に寄与できる人材を育てる。研修目的

2017年１２月１６日（土）午後１時３０分～６時
１２月１７日（日）午前９時～正午（１泊２日）

日｜|オ

過去に６回開催した患者会リーダー養成研修会受講者に限ります。
申込多数の場合は、初めてフオローアップ研修に参加される方を優先いたします。

対象者

研修会参加費、宿泊費(1泊朝食付）は全額助成
ただし、夕食懇親会については2,000～3,000円程度の自己負担をお願いします。
お食事に配慮が必要な方は、あかじめご連絡下さい。

参加費

|交通費の半額(片道)を助成します(公共交通機関利用に限る)。
'一ｉ蝿“人"'"疾病”協議会

交通費
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会
TELO3-6902-2083FAXO3-6902-2084メールjpa@ia2.itkeeper・nejp申込先

締切’2017年11月30日
＊詳細はJPAのホームページをご覧ください。申込用紙もHPからダンロードできます。
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平成２９年度厚生労働省補助金事業難病患者サポート事業
「第７回患者会リーダー養成研修会」参加者募集

的 患者会活動に必要な基礎知識や実務の習得目
イ
ベ
ン
ト
の
ご
案
内

’ ２０１８年１月１３日（士）午後１時３０分～611f
１月１４B(B)午前９時～正午(１泊２日）

日 時

会場｜|株式会社光洋スクェア横浜研修センター（械浜市金沢区福浦1-5-1）
患者会リーダーまたはその候補者
＊役員歴が概ね５年未満の方
＊設立準備中の患者会で中心的に活動している方
＊患者会リーダーとして活動する意欲のある方
＊初参加の方に限ります。
＊一団体２名まで（同一疾患団体で各都道府県に支部がある場合団体内で調整ください）

対象者

定 ４０名員
研修会参加費、宿泊費（１泊朝食付）は全額助成
ただし、夕食懇親会については2,000円～3,000円程度の自己負担をお願いします。
お食事に配慮が必要な方は、あらかじめご連絡下さい。
交通役の､I鞭（片道）を助成します（公共交通機関利用に限る)。
身体の状況により公共の交通機関を利用できない方は、あらかじめご相談下さい。重度の障害をお持ちの方
は介助者の費用も半額助成しますので、あらかじめご相談下さい。
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

TELO3-6902-2083FAXO3-6902-2084メールjpa@ia2・itkeeper.nejp

参加費

交通費

|柵’申込先

締切日’2017年12月15日(金)必着
＊詳細はJPAのホームページをご覧ください。申込用紙もHPからダンロードできます。 ’

平成２９年度厚生労働省補助金事業難病患者サポート事業
「第４回患者会のない希少疾患グループ交流会」参加者募集

｜
’

|疾患単独では患者会づくりが困難な地域の｢希少疾患の会｣の活動の交流をはかる。
'2018年１月14日（日）午後2時～５時
|株式会社光洋スクェア横浜研修ｾンター（枇浜市金沢区福浦'-5-'）

的
一
時
一
場

ロローロＨ｜今云
各県の希少疾患グループ（１団体２名まで）
＊単独の疾患では患者会がつくれない希少疾患患者を地域で組織している「希少難病の会」などを対

象とします。患者個人、または単独の希少疾患患者会は該当しませんので、ご注意ください。
対象団体

｜
’

定 員
参加費用
内 容

１０団体程度
無料（交通費全額負担いたします｡）
各団体からの活動状況の報告活動上の悩みなどの交流その他
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会
TELO3-6902-2083FAXO3-6902-2084メールjpa@ia2.itkeeper.nejp申込先

締切日’2017年12月15日(金)必着
＊詳細はJPAのホームページをご覧ください。

｜
’申込用紙もHPからダンロードできます。

ご参加ください１
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平成２９年度厚生労働省補助金事業難病患者サポート事業
「難病対策の一般市民向け周知事業」の公募のお知らせ

対象事業のご予定がある団体は、ぜひご応募下さい。
難
病
対
策
の
一

新しい難病対策（難病法）の理念と基本方針に基づく「難病患者が尊厳をもって、地域で生きていく
ことのできる共生社会を目指す」具体的な周知活動として、また地域における患者団体と地方自治体
が連携して具体的な施策を考える機会として、全国各地域での開催を目指すための事業として取り組
む。

目 的

一団体２０万円を限度として、総額５６万円の範囲で補助。

＊応募多数の場合はサポート事業事務局0PA内）にて内容を選考のうえ決定します。
補助内容般

市
民
向
け
周
知
事
業
の
お
知
ら
せ

｢事業申請書」に必要事項をご記入の上、サポート事業事務局(JPA内）まで提出下さい。
なお、厚生労働省へのサポート事業報告書提出が３０年２月末のため、イベント報告書を２月上旬ま
でに提出できる事業に限らせていただきます。
｢事業申請書」はJPAのホームページからダウンロードできます。

応募に
ついて

｜
’

一般社団法人日本靴病・疾病団体協議会

TELO3-6902-2083FAXO3-6902-2084メールjpa@ia2.itkeeper.nejp申込先

事業終了後は、報告書及び以下イベント資料等を添えてサポート事業邸務局qPA内）へ提出下さい。
。'ﾙ1催案内チラシやポスター・ホームページや機関誌等での案内
・マスコミ等に取り上げられた場合の記事(PDF等）
・アンケート等による感想、反響等
．|冊l催当日の写真・当日の配布資料など。

、／

理
事
随
想

９
月
に
放
送
さ
れ
た
フ
ジ
テ
レ
ビ
の
バ
ラ
エ
テ
ィ
ー
番
組
「
と
ん
ね
る
ず
の
み
な
さ
ん

の
お
か
げ
で
し
た
３
０
周
年
記
念
Ｓ
Ｐ
」
保
毛
尾
田
保
毛
男
に
関
し
て
、
Ｌ
Ｇ
Ｂ
Ｔ
（
セ

ク
シ
ュ
ア
ル
マ
イ
ノ
リ
テ
ィ
ー
）
団
体
の
抗
議
や
ネ
ッ
ト
の
反
応
な
ど
は
、
考
え
る
こ
と

が
あ
り
ま
し
た
。

私
は
身
体
的
な
特
徴
を
持
つ
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
と
い
う
疾
患
を
持
っ
て
い
ま
す
。

３
０
代
半
ば
で
、
自
分
が
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
で
あ
ろ
う
こ
と
が
わ
か
り
ま
し
た
。
子
ど

も
時
代
、
ど
ん
な
に
食
べ
て
も
太
れ
な
く
て
、
背
だ
け
が
ヒ
ョ
ロ
ヒ
ョ
ロ
と
大
き
く
な
り

ま
し
た
。
視
力
も
と
て
も
悪
く
分
厚
い
レ
ン
ズ
の
メ
ガ
ネ
を
か
け
て
い
ま
し
た
が
、
ま
さ

か
そ
れ
が
マ
ル
フ
ァ
ン
症
候
群
と
い
う
病
気
か
ら
く
る
も
の
だ
っ
た
と
は
全
く
知
ら
ず
、

そ
う
い
う
病
気
が
あ
る
こ
と
も
知
り
ま
せ
ん
で
し
た
。
小
学
生
で
も
男
性
教
師
よ
り
大
き

く
な
り
、
「
な
ん
で
私
は
他
の
子
と
違
う
ん
だ
ろ
う
：
．
」
当
時
は
、
そ
ん
な
こ
と
を
よ
く

考
え
て
い
た
よ
う
に
思
い
ま
す
。

中
学
に
な
っ
た
時
の
担
任
の
挨
拶
で
、
と
て
も
心
に
残
っ
て
い
る
言
葉
が
あ
り
ま
す
。

「
こ
の
ク
ラ
ス
の
約
束
で
す
。
他
人
の
身
体
と
名
前
の
こ
と
は
、
決
し
て
か
ら
か
っ
て
は

い
け
ま
せ
ん
。
な
ぜ
な
ら
、
そ
の
人
本
人
に
は
ど
う
し
よ
う
も
で
き
な
い
こ
と
だ
か
ら
で

す
。
そ
う
い
う
こ
と
を
す
る
人
は
、
仕
様
も
な
い
人
で
す
。
」
そ
れ
を
聞
い
て
、
思
春
期

の
私
は
「
確
か
に
そ
う
だ
。
」
と
心
が
軽
く
な
り
ま
し
た
。

大
人
に
な
れ
ば
、
人
と
違
う
特
徴
を
持
っ
て
い
る
こ
と
は
悪
い
こ
と
ば
か
り
で
は
あ
り

ま
せ
ん
。
遺
伝
子
疾
患
で
逃
れ
る
こ
と
が
で
き
な
い
な
ら
、
な
お
さ
ら
自
分
で
認
め
、
周

囲
に
も
知
っ
て
も
ら
う
こ
と
が
人
生
を
無
駄
に
し
な
い
秘
訣
か
な
と
思
い
ま
す
。
「
そ
れ

は
あ
な
た
だ
か
ら
で
き
る
ん
で
し
よ
？
」
患
者
団
体
を
し
て
い
る
と
、
そ
う
し
た
こ
と
を

同
病
の
方
に
言
わ
れ
、
自
分
の
体
調
が
辛
い
時
に
は
へ
こ
ん
だ
り
も
し
ま
す
が
（
笑
）

笑
い
に
愛
が
あ
る
か
な
い
か
。
こ
れ
が
大
き
な
違
い
で
、
保
毛
尾
田
保
毛
男
へ
の
感
じ

方
が
様
々
で
あ
っ
た
の
だ
ろ
う
と
思
い
ま
す
。
Ｌ
Ｇ
Ｂ
Ｔ
団
体
の
抗
議
は
当
然
の
こ
と
で

し
ょ
う
。
上
リ
ヒ
リ
と
し
た
体
験
を
持
つ
当
事
者
の
方
も
い
ら
っ
し
ゃ
っ
た
の
で
は
な
い

で
し
ょ
う
か
。
で
も
、
抗
議
し
た
こ
と
が
ネ
ッ
ト
で
は
圧
力
団
体
で
あ
る
と
か
、
Ｌ
Ｇ
Ｂ

Ｔ
は
め
ん
ど
く
さ
い
と
か
、
社
会
へ
の
相
互
理
解
に
進
む
ど
こ
ろ
か
、
反
対
方
向
の
書
き

込
み
も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
で
し
た
。
こ
の
出
来
事
を
難
病
に
置
き
換
え
る
と
、
Ｊ
Ｐ
Ａ

は
圧
力
団
体
で
難
病
は
め
ん
ど
く
さ
い
存
在
と
な
り
ま
す
。
（
難
病
の
中
に
も
Ｌ
Ｇ
Ｂ
Ｔ

が
あ
り
ま
す
の
で
、
置
き
換
え
る
と
い
う
表
現
は
適
切
で
は
な
い
か
も
し
れ
ま
せ
ん
が
）

当
邪
者
と
次
世
代
の
た
め
な
の
に
ね
・
・
・
思
う
の
で
し
た
。

特
定
非
営
利
活
動
法
人
日
本
マ
ル
フ
ァ
ン
協
会
猪
井
佳
子に ノ

２ ２ J P A の 仲 間 第 ３ ２ 号
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Wo｢kingto9ether1℃｢qheqlthierworld｢"
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｡pf izer｡co. jp



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)SSKO増刊通巻９７５８号２０１７年１１月１日発行

｢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■協力会費（個人）（会費期間:４月～翌年３月末）
にされる社会」を願い、豊かな医療と福祉の拡充を 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
求めて活動しています。 振込用紙へご記入ください。一般社団法人日本難病・疾病団体協議会(JPA)

■賛助会費（団体）（会費期間:４月～翌年３月末）
は、毎年、活動を援助してくださる「協力会員」 年間１口20,000円《可口でも申し受けます）
及び「賛助会員」を募集しております。また活動を■寄付
積極的に進めるための大きな力となる「ご寄付」も東日本大震災募金、その他寄付金についても
よろしくお願い致します。 申し受けています。

-可１，．郵便振替口座をご利用の場合
d 戸

＜ 協 力 会 員 の 特 典 ＞ 口 座 番 号 ０ ０ １ ３ ０ - ４ - ３ ５ ４ １ ０ ４
加入者名社）日本難病・疾病団体協議会１．協力会員の皆さまには、日本難病・疾病団
※通信欄に会費の衝ﾘまたは寄付とご記入ください。体協議会の機関誌『JPAの仲間』を引き ※郵便振込用紙が必要な方は、事務局までご連絡続き送付させていただきます。 ください。

２．納めていただいた協力会費の３０%は、希◎銀行口座をご利用の場合
望する加盟団体に還元致します。

口堅番号みずほ踊子飯田橋支店普通２５５３４３２3.鬘窪講に鑑窒駕琴じて､患者． 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。Ｌヒー

※「協力会員」及び「賛助会員」はＪPA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。

二
○
一
七
年
十
一
月
一
日
発
行

Ｓ
Ｓ
Ｋ
Ｏ
増
刊
通
巻
九
七
五
八
号
（
毎
週
四
回
月
・
火
・
木
・
金
発
行
）

一
九
七
六
年
二
月
二
十
五
日
第
三
秘
郵
便
物
認
可

戸 且１

＜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。

〆 、

発行所岬諏識恥繩誇睡湘榊鱸縮劃１-Ⅳ頒価五百円（会費に含む）

編 集 後記
アステラス製薬は
"患者会支援活動 ”

取り組んでいます。

アステラス製薬は
"患者会支援活動 ”

取り組んでいます。

朝は寒くてお昼は暑いなど、気温差のはげしい時期
が続いています。冬から舂、梅雨から初夏、夏から秋、
といった時期は気温差が大きくなりがちで、風邪をひ
きやすかったり体調を崩したりという方も多いと思い
ます。皆さんお互い体調に気を付けましょう。
それに加え今回の台風２１号は、大きな勢力を保っ
たまま関東に上陸し、様々な被害に見舞われたことに
対してこの場をお借りしてお見舞い申し上げます。

（副代表理事三原睦子）

ノノ
患者会活動を縄面から、幅広くお手伝いするため、
２００６年４月より社会貢献活動として取り組んでい

･公募望活動責全助成・ピアサポート研修

患者会活動を縄面から、幅広くお手伝いするため、
２００６年４月より社会貢献活動として取り組んでい

･公募望活動責全助成・ピアサポート研修

｢画しく啓一ﾑﾍーｼで'←ﾜーI‘で敏･してく雇趨‘'．’L … 厘 審 会 支 謹 D a h
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一 ・ - -
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く表紙写真＞
藤袴に吸蜜するアサギマダラ。
アサギマダラは「旅する蝶」として、春から夏にかけて南

から北へ移動し、秋になると再び南下する。寿命は羽化後４
～５カ月で、生涯時間に２,０００キロもの距離を移動する
という。
死ぬまでを旅人として暮らす唇い-生は、今もなぞとロマ

ンに満ちているように思う。
２０１７年１０月８日京都市・水尾で撮影。

photographerMasaruFujiwara

＜事務局＞
〒１７０-OOO２
東京都豊島区巣鴨１-１１-２巣鴨陽光ハイツ６０４号室

電話OS-6gO2-208SFAXO3-6902-2084
メールアドレスjpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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