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会員の皆さんお元気ですカ､
あすなろ会　会長　Eq分正利

会員の皆さん､お元気でしょうか､さくらも咲き､野LLlは緑を装い

生命のみなぎりを感じますQ

知事選､市長選も終わりましたが､私たち難病患者にとって暮らし

が楽になる事はー無さそうです｡私たちが芦を上げて訴えていかない

とー弱い立場の人々が見捨てられる､世の中にどんどんなっていきそ

うです｡

あすなろ会の総会を6月6日にします｡

あすなろ会は個々に違う病気の人たちの集まりですので､活動での

集まりが難しく､大切な会ですが､運営が難しいですo

総会には､お忙しい中と思いますが皆さんの出席をお願いします｡

北海道難病連の伊藤たてお専務理事が出席下さいます｡色々と有意

義なお話を､お聞きする事ができます｡

(国分会長は入院中､メッセージを下さいました｡総会に出席です)

☆あすなろ会総会
6　月　6　日　(日) 1　2　日寺よ　り

jヒ海道難病セ　ンタ-
(今年は難病連専務理事伊藤たてお氏出席)

ささやかな昼食を用意します

交通費半額負担します

同封のハガキに切手をはり､

2日迄に出欠をお知らせ下さい
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ク　リ　スマスノヾ-ティ　ー-

1 2月1 3日難病連主催のクリスマスパーテ一に部会貨を持参で

参加しました｡部会寛は何にしょうかと悩みましたが､写っきりの

カメラにしました｡策で当たるといいがと勝手に期待しましたが､

そのようにはなりませんでした｡

ェンぺラーの会場はクリスマスパーティーに相応しいと思います｡

オークションも盛り上がり､ダンスタイムも賑やかに､楽しい一時

でした｡

今年の終わりのクリスマスパーティーには､あすなろからも沢山の

人が参加すると良いがと思います｡

チャ　リ　テ-/ヾザ-

今年は沢山の提供品で整理､陳列に困るほどでした0本当に有り難う

ございます｡

バック売り場q)担当でしたo品物が豊富なので､強気の値つけをしま

した｡色々と疲れたり一腰が痛かったりでしたが､売り上げが多い事は

楽しいです｡

助成金も減り､難病連も活動が狭められますが､皆さんの善意を受汁

て少しでも多くの活動資金になればと思います｡

甘

#



J P C署名と募金
どう　も有り難う

ご協力有り難うございます

1 0月1 0日の街頑署名活動に､あすなろ会から2名参加しました｡

総合的難病対策の確立を要望してきましたが､豊かな医療と福祉の実覗

どころで無く､後退ですo Lかし私たちが繰り返し訴えてきたのでこの

くらいで納まっているのですo諦める事なく､訴えていかなくては｡

木L幌市長陳･情古こ一つt/､て
2月8日(月)初めて市長に会っての陳情でした｡

1 5分程度の予定でしたが､ 3 0分はどの会談でしたo

今後に期待ですD

会費案内人のお願t,､
振替用紙を同封しますo宜しくお願いしますo

道からの配分交付金が今年もカットされそうです｡

皆様の会費で､あすなろ会の活動は支えられています｡

最終会費振込日を､お知らせいていますが､間違いが

有りましたら､お知らせください｡

口座名義　個人参加部会　あすなろ会

口座番号　02710-7094

会　費　　2400円

●

●



｢車粛i石重蔵′一面病東夷高南面~1

ここが変ったこれが新しい対策

伊藤　たてお

平成] 0年5月1日から(北梅逆は1部8EJl臼から)難病対策の施策が大き

くかわりましたロどこが､どのように変ったか､どう改善･充実されたというの

か､どんな点がもっと改善･充実が必要なのか解説してみましょう.併せて複

雑でわかりにくくなった難病対策の全体図も眺めてみたいと思います｡

●　　1.回の対策

●

①　国の改訂とその日的

国は､今回の改訂のねらい(日的)について次のように述べています｡

｢制度発足から2 5年を経過する難病対策に付いて,公費負担対象外患者とそ

の均衡､制度の安定的維持の観点から､施策の総合的な見直しを行い平成1 0

年5月1日から患者の自己負担導入と在宅患者対策など､重症患者を重点とし

た贋的充実を図ることとしました｣ (4月21日保健第126号､北海道保健福祉

部長から道難病連代表理事宛の通知から)｡

ここで問題となるのは, 2点ですDそのひとつは難病対策の対象外の患者と

の=均衡Hという点です.何がどう均衡がとれていないのか､難病対策の原点

をもう一度ふりかえることと､他の福祉政策全般のり均衡"を合わせて考える

必要があるでしょう｡

そしてこの考え方で､次々と=均衡''が図られていくとしたら､制度がさら

に後退を続けていきかねないことになる危険が隠されてはいないでしょうか｡

次は､ ``重症患者を重点"にということが､いつかは=重症患者を対象とし

で'とすり変っていく危険も指摘されるでしょう｡

もう1点つけ加えるならば=在宅患者対策"ということも､医療法の改正や

診療報酬の改訂などで､ますます難病患者が入院しずらくなっていくことへの

凄づけ､あるいは受け皿づくりではないかとの不安もないわけではありません｡

②　医療費の山部負担導入と重症患者基準の設定

スモンなどの4疾患を除いた全ての疾患について医療費の一部自己負担が導

入されました｡
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〇　人院は同一月内の同-医療機関について月観1万4千円までの負批

○　外来は同-贋療挽関について､ 1匝粁円で月2回までの負担となりますo

その額未満の場合は､その額までの負担です.ただし,人によっては同-～

月内に入院と通院があったり､二つ以上の医療損関に入院している人は負担

緬がふえますo

重症患者(おおむね身障1･ 2級相当で･ 6か月以上そのような重症な状態

が続く人)は､今までどおり､全額公費負担です｡しかし,面倒な手続きや

診断書料金の負担をきちって特定疾患での医療をやめif､重度障害者医療(更

正医療と都道府県事業による上乗せで､当該疾病だけでなく､全ての盗癖哲

が緋になる制度oただし､入院給食費は自己負担)に切り替える現象が急

速に広まっており,特定疾患患者には重症愚者が見当たらないということに　●

もなりかねないとの危襖も生じています｡

(卦　対象疾患が増えました

新たにレックリングハウゼン病を含む神経線推進症(トⅡ)が特定疾患の対

象となりました｡

④　受給者証の交付が早くなります

特定疾患の交付申請から3か月以内に可否を決定することが義務づけられま

した勺また,該当しないとの判定の場合はその埋由をつけて3か月以内に申請

者に通知することとされました｡

⑤継続申請時の臨床調査個人票は3年に一一度になりました

臨床調査-票(診断書)の添付(細申請書と一緒に別=ま平成1 1年　●

度から3年に-鳩でよいことになりましたUただし､継続申請(受給者証の交

付申請)は今まで通り毎年必要で､その時に調査個人票に替って･･病状報告書日

を添付しなければなりませんぐ病状報告劃ま医師が書くものではなく､簡単な

もので本人(家族)が記入すればよいものです｡

⑥　-新事業二　在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問看護治療研究事業

やたらに長い名称ですが､ ALS･ MS, SCD7まどの削;-で人工呼吸器を

装置している在宅患者に対して訪問看箆ステーションもし<は医療機関から年

2 6 0回の訪問看護を受けられることになりました｡現在既に週3Enjの訪問看

護が診療報酬で決められているので､週8臥年に3 8 4回の訪問看削噴け
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られることになります｡間掛ま応じてくれる訪問看護ステーションや医療機

関があるかとうかですが｡

⑦　-新事業-　軌柄特別対策推進事業

この対策はr重度難病患者入院施設確保事業｣と｢難病患者地域支援対策推

進事業｣とがありますo　これに伴って難病患者地域保健推進事業(在宅人TJi呼

吸器任用特定疾息患者緊急　-時入院事業と患者･家族教室)は廃止となりまし

たo

O　重症難病無者入院施設確保事業

都道府県の部業とされ､拠点病院と二次医療圏ごとに協力病院を指定して

難病医療体制の整備を図るというものです｡

拠点赫院は,難病医療連絡協議会(新たに各県毎に県や医療械関.社協な

どでつくる)の業務を受注するとあります｡業務内容は､ -･たくさんあり､

粒病専門員や柵談連絡員を置いて研修や様々な業務をします｡また､協刀病

院は入院受け入れを分担することになります｡これは､ HIV (エイズ)の

拠点病院構想とそっ<りなのですが.それならうまくいかないのでは川と懸

念する向きもあります｡

○　難病愚者地域支援対策推進事業

実施主体は都道府県･保健所･政令市･特別区で､事業の内容は､ 1)宅療養

支援計画策定･評価事業　2)訪問相談事業　3)医療相談事業　4)訪問指

導(診療)事業となっています｡

このうち2) 3) 4)は■一保健所が自ら又は適当な同体に委託して行う日　と

あるので､現在すすめられている各県や各県難病連の事業に合致しており､

有効に活用できるものではないかと思います｡

⑧　難病患者等屈住生活支援事業

1 8歳以上という年齢制限がはずされました.主な内容は1)ホ-ームヘル

プづ-ビス事業　2)短期入所事業　3)日常生活用兵給付事業　4)ホームヘ

ルパー拳成事業となっており､ 1) 2) 3)は市町村､ 4)は都道府県が実施主体

となっています｡対象患者は箆の指定した4 0疾患を含めた1 1 8疾患と慢性

関節リウマチとなっています｡
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2.北海道の対策

都道府県の掛売対策は､国の事業の実施主体として成り立っていますD (分かり

やすく言えば､下請け､ということですが)北海道はその回の狙業の他に､さら

に北海道独自の事業を展開しています.難病対策の諸事業は都道府県が実施する､

ということは,都道府県立の保健所がそれを担当ということを意味します.しか

し･今年(平成10年度) 4月1日からは法改正もあって.政令市､特別区も実

施することになったので､札幌市と函蛇市立保健所､小樽市立保健所も､道と同

じように責任を持って事業を展開しなければならないことになりました｡

①北海道単独事業としての医療費公費負担制度

国の指定する40疾患(平成10年5月1日から)に､北海道の単独事業

として封轍性の肝炎や橋本病､下垂体機能障告､溶血性貧血,突発性難聴､

ステロイドホルモン産生異常鼠　シェ-グレン症候群の7疾恩と特例として

の後縦靭帯骨化症(生活機能障害著者Ⅰの人でr耶口6 2年以前に国の対象と

されていた人の継続)が道単独事業で公費負担の対象となっています｡

②医療費の患者一部負担と重症基準の導入

北海道単独事業の各疾患も8月1日からの国の指定疾患と同様に医療費の
一部自己負担と罷症基準が導入されました｡

③継続申請の認定がスピ⊥ドアップされます

継続申請'D認定は保健所が行うこととなり札幌市､両肘r了､小樽孔の

分は道の本庁で審査)申請から受給者証の交付までの期間が短縮されるよう

になりました｡でも､今のところ､各保健所の対応によって認定の内容など

にバラつきが生じているようですが･-｡

④　-新規事業-　難病対策促進事業

団の新規事業の実施や対策の整備に伴い､新たな道世独那業とも合わせて

平成10年から難病対策促進事業が実施されますo

1)　難病問題対策検討会議の設置

｢難病施策の見直し､保健偲療･福祉の連携のもとに､重症患者に重

点をおいた今後の総合的な難病対策のあり方等について検討･協議を行う

-　4　-
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ことを目的として｣全回で初めて患者団体を含めた検討委員会読力唱直

されました勺当初案では中･長期の課題も検討するとして2年間の予定で

したが､予芥の関係でしょうか･当面の課題のみを検討課題として,平成

10年度の単年度事業となりました｡主なメンバーは､道医師会､道難病

速く代表朋f､専務理事の2名)､特定疾患対策協議会(2名)道社会福

祉協誠会､道理学療法士会､道作業療法士会､道看護協会､道市長会､道

町村会､保健所長会と道からは保健福祉部(保健予防課､地域医療課､地

域保触謀,郷害者保健福祉課の4課)となっています｡私たちとしては患

者と剛系の深い佐療ソーシャルワーカー協会がはいっていないのが両独.I:71

晴を欠くという感がしますが､なぜでしょうか8ともかく9月2 1日に第

1回の会誠が開かれ検討課鴇の一つとして難病センターの増築も取り入れ

られています.

2)　難病患者等居宅生活支援事業

団の事業がそのまま実施されることになります｡ただし､道単独事業

の疾患については､国の調査研究事業の対象となっている疾患(1 1 8

疾患と慢性関節リウマチ)以外は対象となりません｡今後私たちの運動

の秋眉となります｡また政令都市である札幌市民は対象となりません｡

これにつLt､ては現在札幌市でも来年度からの実施を検討していますが,

難病連からは･国の施策をベースとしながらも､もっと実効のある対策

とするように要望しています｡この事業の内容は

1)　難病患者等ホームヘルプサービス事業

2)　難病患者等短期入所事莫

3)　歎病患者等E]常生活用具給付事業

4)　鄭病患者等ホームへル/ト研修事業

4以外は市町村が実施主体となり市町村の財政負担をともないます｡

また､全て患者側に利用者等の負担金があります｡詳細は保健所におた

ずね下さい｡

3)　在宅難病患者等酸素濃縮器使用助成事業

これは道単独事業です｡対象は在宅酸素療法､在宅呼吸療法をしてい

る患者で･助成額は｢標準的な機器の1カ月あたりの電気料の3分の2

として月甑2千円を上限｣としていますo (平成10年11月16E]付､

保健福祉部長通知で､ 8月1日にさかのぼって実施するという旨の通知

-,5　-



があり､ ｢生活保護受給患者も対象｣となりました｡)

4)　在宅人工呼吸音旨使用特定疾患患者訪問看護治療研究事業

これは国の事業そのままですC　道では平成8年度の調査では､対象者

は8名としています,現在はもっと増えていると思います｡また道では

診療報酬上の週3回の派遣と合わせると週8回までの利用が可能だと説

明しています0

5)　歪症難病患者入院施設排保事業

現在最も期待したい事業の一つですが､北海道の医出穂関の状況では

実質的に効果をあげるには相当の努力を要することとおもわれます｡

この事業の中で設奮するとされている｢難病医嫉連絡協議会｣に難病

連も参加できるのか､とか｢難病医療専門員｣はいつ､どこに誰が配置

されるのか､その責格について国は=保健婦､看護婦､社会祁祉士､介

護福祉士等の資格を有する者"としているが､これは果たしていかに･

-とか､協力病院に`l相談連絡員"を置くというが,どういう職種の人

が選ばれるのか､とか､第-どこの病院が拠点病院､協力病院になるの

かとか?マークだらけです｡

設置される"難病医療連絡協議会日は厚生省の要綱では相当に幅広く

かつ強力な権限と事業を持つだけに､今後大いに関心を持って道との折

衝にあたらなければと思います｡

(勤　在宅穀病患者対策

従来から実施されている事業で大きく3っの事業に分類できます｡

1)在宅神経難病患者訪問検診

道内を6地域に分け､医師､看護婦､理学療法士､ケースワーカー､

保健婦等が専門医療機関に通院できない在宅の神経難病恕者を訪問して

診療･指導にあたる｡

2)保健婦による相談事業

昭和6 3年から渡島､旭川､北見､帯広,釧路の各保馳所に難病相談窓

口を開設

3)道央圏は本庁に難病相談員を設置(道艶病センターに配属)
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⑥　難病居着.家族支援Tji業

長期療養生活をしている患者･家族に対してショートステイに準じた日

常生活を行うと共に悩みや精神的負担を解消し｣とするもので､ 1地区5豪

族10名程度の患者と家族を温泉などに招き､医師､理学療法士､作業療法

士､香椎婦､匝ミ療ソーシャルワーカー､ヘルパー､市町村保挫婦､保健所保

雄姉､ 3J‡汚職fit衷肇メンバーです｡匡】のモデル事業を引き継いで今年度か

ら道単独事業として実施することになりました∴

事業の概要ではr患者や家族同士のつながりを持つことにより桔神的な励

みとするため､交流.親睦の場を提供する｡理学療法士等によるリハビリや

介掛こ関する言桔義及び実技指埠を行う｡患者･家族が家庭生活から離れてリ

ラックスできる生活空間の場を提供する｡保健婦が24時間の患者の病状･

病態､ ADLO)実態を観察する｣とあります｡これなら､難病連の全道銘会

や各団体の総会や晴泊交流会,支部の合同レク,難病検診や相談会､医療講

演会に参加すれば､全て提供することがとうに可能なのに､と思うのは私だ

けでしょうか｡もともとは厚生省が都道府県難病連の活動を財政援助するた

めに考えられた事業と言われています｡それがすっかり秩取りされ､結果と

してモデル事業は廃止となってしまったといういきさつも隠されています｡

患者･家族がfJ;ぶというが､あたり前のことではないでしょうか｡むしろ･

ごく少数の忠新･家族しか対象とならないのはそれこそ■l均衡''の観点から

はどんなものでしょうか､という課題が出てきそうです｡

(彰在宅患者訪問指導

従来から道学独事業として実施している事業で､平成10年度から国の｢難

病患者地域支援事業｣に組み込むこととなりました｡

保健所の保健婦さんが在宅患者を訪問して指導･助言などを行うもので･

平成9年度では648 1件の訪問となっています｡平成10年度からは｢在

宅療養支援計画策定評価のための患者要望等について把握する｣ことも事#･

内容となります｡

(勤難病療育指導寄集

分類が少々明確でありませんが現在の難病連に関る事業の全てをここにま

とめて説明します｡

1)難病療育指導事業補助金
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道難病連加盟各団体に配分されている道補助金のことです｡平成10

年度14,624,000円と全国でも圧倒的に高額な補助金となっていますが､

団体数が多いので一団体ずつとなるともっと補助金の多い県もあります｡

平成10年度は逆の補助金削減の方針で-割カットが強行されました｡

2)難病連療育指蕃補助金

北海道難病連への補助金ですが､当初の事業補助金から人件姥補助金

へと大きく性格が変ってきました｡平成10年度は9,72/1,000円で全Elj

で最も高い紐となっています0

3)難病センター運営補助金

北海道難病センターは､道有地に道が建設したもので道有財産ですDそ

の難病センタ…の使用について難病連と道が無償の賃貸契約を交わし､道

の運営補助金と利用料収入で運営されているものです.

全Elで唯一ですが,患者団体の活動の拠点として､また鳩首･家族の宿

泊施設として,道民にとってはなくてはならない社会資源として有効に活

用されています｡障害者団体や医療･福祉関係団体の利用も多く､現在増

築が検討されています.平成10年度は39,736,000円となっています｡

4)受託事業

連靴病連の事業として現在四つの事業が､道と札幌から委託されていま

す｡

1難病病医療･福祉相談会

印紬49年から(昭和48年は道難病連単独開催)道と難病連が共催

事業として取り組んできた｢難病集団無料検診｣が平成9年から道の

委託事業となりました｡

2　エイズカウンセラー設置事業

平成9年度より道難病連相談室にエイズカウンセラーが配距されカ

ウンセリングや研修事業を行っていますD

3　HIV感染者･患者支援事業

平成9年度より｢H I V臨床懇話会｣の開催､医療言辞演会､相談会､

情報の提供などの活動を行っています｡職員を道難病迎の分室として､

H i V被害者･家族らで作っている`11まはたき福祉事業団北海道支部"

の事務局長として派遣｡

-　8

●



4　吸引群等の貸与事業

札掛けの委託事業として昭称57年から実施人工呼吸器の在宅使

用が診療報鮒ヒしたことや吸弓倭が平成10年度から身障の日常生活

用具の給付として認められたことなどの先駆的役割をになってきた事

llLi.

⑨　-新規事業-　難病患者生活支援促進事業

似たような名称ばかりで､何が何だかよく分からなくなっていますが､

国の10割祁幼専横で､今年度だけの事業として道難病連が琴託先となる

事業です.内容は人工呼吸器を装着した在宅難病患者にどのように支援を

行うシステムをつくるかというシンポジュウムを札幌で開催する､という

●　もので､ 3月末の実施をめざして準備中です｡またこの事業の~環として

(補助金はつかなかったが)在宅の人工呼吸器装置患者を援助するための

ボランティア張成講座も開くこととなりました｡ 5回の開催で定員30乱

第1巨]を11月に開くことになっています｡

以上､ざっと匡lと道の難病対策をまとめてみましたが･ずい分と複雑な感じ

がします｡実際にはさらに小児科慢性特定疾患対策や進行性筋萎縮症対策､育

成医療､更正医臥重症心身障害児対策･老人保健･福祉､身体障害者福祉､

障害年金や生活保護それに国と都道府県と市町村の関係や文部省や労働省.運

輸の官からの剛系､医療機関の関係､等々が絡んで､ものすごく禎雑怪奇のも

のとなっています4

しかもそれだけ複雑になっていても･一つひとつは充分とは言えず･それと

●.　　.‥-､∵∴　∴‥

いう仲jjUJミあるからですB
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☆あすなろ会総会
6　月　6　日　(E∃) 1　2　時より

jヒ海道葵臣病セ　ン二タ-

(今年は難病連専務理事伊藤たてお氏出席)

ささやかな昼食を用意します

交通費半額負担します

同封の-ガキに切手をはり､

2日迄に出欠をお知らせ下さい

く三

▲-:'･　JJ

･ミT t∴

Cl tI.

･　-　　f l

くさ

後　記

会掛ま会と会員皆さんを結ぶ架け橋と患い､どのように活動の

様子を伝える事が出来るか､伝えなくてはと思いますo

ご意見､要望をお伝え下さい｡実現は難しいのですが､皆さん

の声を掲載して､会員の皆さんに､伝える事はできますQ

編媒人　側人参加貼拙者の会I榊148年1 )｣13LJj^第3柾郵仙物認可

札幌市中央区南4条西10丁目　難病センター内(512-3233)且S‡326

発行人　北海道身体障害者団体定期刊行物協会　細川久美子

あすなろ90号(毎月1回10日発行)1部100円(会員は会費に含まれる)
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