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ー葦発刊にあたリ

一今後の難病対策について一

会長　玉　木　朝　子

早春の候、皆様方いかがお過ごしでしょうか。一昨年衆議院議員として当選して、→質して医

療、介護等、社会保障政策に関わってまいりました。

特に昨年より民主党政策調査会において「難病対策ワーキングチーム」を立上げ、事務局長

として活動しております。全体的に緊縮予算のなかで、昨年並みの予算を確保することは非常に

大変なことでした。しかし難病対策全体を考えた場合、現在の制度には限界がきていると思って

おります。特定疾患の認定疾患数もこれ以上増やすことは予算的に無理な状況です。厚生労働

省に設置された「難病対策検討チーム」に今後の対策が委ねられておりますが、私も当事者と

しての立場から精一杯努力をしてゆきたいと考えております。

今年度の主な事業をご紹介いたします。

生活支援等の推進

①　特定疾患治療研究事業（医療費自己負担分助成）280倍

②　難病相談　　・支援センター事業　1億7千万

③　重症難病患者入院施設確保事業　1億5千万

④　難病患者等居宅生活支援事業　　2億1千万

（9　患者サポート事情（新規）　　2千万11

調査・研究の推進

①　難病に関する調査・研究の推進　80億

②　健康長寿社会実現のためのライフ・イノベーション　20億

（次世代遺伝子解析装置を用いて、難病患者の全遺伝子を解析し、早期に原閃解明及び

新たな治療法、開発を促進する日的）

就労支援

①　難治性疾患患者雇用開発助成金　1億4千500万円

（詳細については次頁の質料をみていただき、ぜひこ活用ください）

以上、国の政策ですがこれからも自分たちの生活向上に精・杯努力するつもりです。皆様の

積極的なご連絡お待ち致しております。．

－1－
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日本難病・疾病団体協議会（JPA）

関東甲信越ブロック研修会

平成22年11月14日（日）10時00分～12時00分

会場　栃木県宇都宮市ホテルニューイタヤ

1．講演「国における難病対策の展望について」

厚生労働省健康局　疾病対策課課長　難波吉雄氏

2．フリーディスカッション

疾病対策課課長　　　難波吉雄氏

疾病対策課課長補佐　中田勝己氏

質疑応答

－　ノ1－



挨　　　　　拶

会長　玉　木　朝　子

皆さん、おはようこさい吏す。今l］はお休みの中、こうして遠くから皆さんにお狼重りい

ただき感謝申し上げます。J PAの関東甲に越フロックの大会は今年で5回巨＝こなります。茨

城県や群馬県、山梨県等、いろいろな県を歩いてまいりましたが、今年は栃木県で開催でき

ることになりました＿　特に、今回はこれから難病対策がどうなっていくのだろうかという皆

さんの不安を少しでも解消したい、そんな思いを込めまして疾病対策課長さんにわざわざ東

京からおいでいただきました∪　私のあとに、今、難病患者がおかれている状況の中で［司の対

策がどうなっているかというお話は脇間の谷先生のほうからしていただく了，定になっており

ますが、私たちが今おかれている状況というのは大変厳しいものがこさいます。皆さん、身

をもって感じておられることと思います。

私も、昨年「偶然と幸運が国会に運んだ難病患者」と新聞にかかれ圭したけれと≠）、国会

議員になり、議員という、上場で難病対策に当たらせていただいております。、1ポ者の、1工場か

らいろいろな意見を申しとげておりますが、わかればわかるほど、その中に入れば入るほど

本判こ難しいと身をもって感じておりますしただ、私は皆さんと同じ酢一服愚者のひとりとして、

当市者のひとりとして、これからもずっと声をあげ続けていきたい、この思いは変わらずやっ

ていきたいと思っております。

皆さんは各団体を束ねておられる立場の万ですので、いろいろな患者さんたちからご質用J

をいただいてお答えが難しい状況のときが多々あると思いますっ本日は課長さんにお話をし

ていただいたあとに、そうしたときとうしたらいいのかと、いろいろなご質闇もしていただ

ければいいかなと考えております。

毎年毎年いろいろな研修会や勉強会を開いておりますが、いつも考えますことは、少しで

も明るい方向の勉強会を閃きたいなということです。私が役員になってから毎年毎年あまり

明るい話がないのです。治療費が、公費負担が増えてしまったとか、そんな諸ばかりです」

私たち難病患者に対する施策というのはとんどん先に進められていかなければなりませんこ

ところが、現実には、今ある制度をどうやって守ろうか、この10年ぐらいそんな運動をずっ

と続けているようで大変寂しい気がしております、．

来年は、もう大体この辺でいいから、次に何をしてもらうか、そんなことを考えられるよ

うな大会にしたいという思いを込めまして今日の研修会を行いたいと思っております。どう

かよろしくお願いいたします。

－　5　－



顧問　参議院議員　谷　　　博　之

皆さん・おはようございます。こ紹介をいただきました参議院議員の谷博之でございます。

関東甲信越のそれぞれの睦日本の代表の皆さん方が昨日今日と、この栃木県にお越しいただき

まして研修を行っていらっしゃいます。この秋深まる栃木路に皆さん方のお時間を割いてい

ただきましてこちらに来ていただきましたことを改めて本当に感謝申しとけたいと思います。

また、今日これから終わったあとお時間がありましたら、紅葉は時期が少し遅れておりま

すが奥日光なども非常に景観のいい素晴らしいところがございますので、ぜひ観光に行って

いただければ非常にありがたいなと、思っております。

さて、今日は厚労省の疾病対策課長をはじめ、それぞれお忙しいところを来ていただいて

おります。政権が昨年の秋に交替いたしまして1年余の時間が過ぎました。私たちは国の難

病対策についてどうしようかということでずっとこの間議論をしてまいりました。そういう

中で、直近の動きを中心に私のほうからいくつかお話をしたいと思っております。

圭ず1つは、日本の難病対策事業というのは大きく2つあるわけです。研究事業を中心に

した酎台性疾患克服研究事業。それから、特定疾患治療研究のいわゆる医療費の助成を含め

た事再冊業としての部分。そのほか、福祉的な事業としては居宅生活の支援事業等、そうい

うものが難病対策の事業として組み込まれています。そして、それぞれ具体的に事業やその

内容を充実させるために私共は鋭意努力をしてきているわけですが、残念ながら、今、全体

的には厳しい予算の中でその先行きは非常に不透明になってきているということであります∪

政権が変わったあと、平成23年度の国の予算編成の中で、従来の予算編成の仕組みを変

えようではないかということで、1つは、予算の編成に限らず、すべての省庁の事業がそう

なのですけれども、これ以上国債をさらに発行し続けて借金の額を増やすということはこの

新しい政権では何とか抑えたいということ。もう1つは、すべての事業の無駄遣いというも

のを再チェックして必要なものに効果的な予算の編成をしようということになりまして、従

来型の了・算編成の仕組みの部分と事業別によってより必要なものに効果的に予算をつけると

いう、人きく2つの枠に分けました。

そして、この従来のいわゆる予算編成の仕組みについては、全体の予算編成の各省庁から

出てくる概算要求については10％、それからものによってはよりもっと削減をした形で予

算の概算要求を出してもらう。そして、もう1つのより効果的な予算をつけるというのを特

別枠という形にして、これは－■甚業の内科こよって必要なものに予算をつけていくという、こ

ういう仕組みの2つに分けました。

そういう中で難病対策について具体的な例をいくつか申し上げたいと思います。難治性疾
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患克服研究頬一業は100億の予算をつけてスタートしてきているわけです。100位という

掛台性疾患克服研究が業の子算、これをいわゆる従来型の概算要求には70億のす印を概算

要求として目して、この特別枠のところで40住持）予算を概算要求として川して、合わせて

110億という、従来の100億よりも10億予算を増という形で概算要求として今提出を

しているわけです。

ところが、この特別枠の議論が行われようとしているわけですが、菅総理を議長とする検

討する組織がございまして、この難病対策に限らず、科学技術の関係全部の分野について検

討されています。そこで、いろいろな立場から出ている専門家の皆さん方の出されてきた結

論が、機関の中で、・番低いランクに位択づけられてしまいました∪新規、継続も含めてですU

ということは、この40億の特別枠が、そうとう見通しが厳しいということです。われわれ

は前政権で25億だったものを4倍増の100倍にした。こういう部分が、なぜ民主党の政

権になって減らされるのか。非常に危機感を持ち主した。民主党の■1】に正式に政策調査会と

いう、いうならば政策を作る、r算を作る、そういういちばん政党としての大事な政調とい

う組織がございます。この政策調査会のもとに障害者政策プロジェクトチームというものが

できています。その座長を私がやらせていただいているのですが、そのPTのもとに難病対

策のワーキングチームというものを正式に政調で決定をいたしまして、その予算の問題も含

めてしっかりやっていこうということになりました。政府、内閣がそういう方針を出したけ

れども、われわれ与党の民主党としてはそういう正式な機関で議論をして、改めて政調を通

して予算要求の中に党の意思はこうだと、少なくとも予算要求そのものをしっかり確保する

というような形でわれわれは主張していきたい。

このワーキングチームが先週でき、座長に私が就任しました。事務局長が先ほとご挨拶い

ただいた玉木朝子さんということで、われわれふたり、栃木が代表するような格好になって

いるのですが、役員構成を早急に決定していこうとしております。週明けの明日以降、このワー

キングチームが具体的に役員会等を閃いて改めて様々な方面にきちんとした方針等行動を起

こしていこうということでございます。

こんなことをいろいろ、疾病対策課の皆さんともご相談をし、今日お見えになっている

J PAの坂本さん、あるいは伊藤さん等、多くの役員の方と協議しながらその活動を進めよ

うといたしております。ここのところは大変J PAの皆さんからの厳しいこ指摘をいただい

ておりまして、まさに同感であります。少なくとも、この結論が、なぜそういうことになっ

ているのかということを私たちは非常に危惧しておりまして、ぜひ、そういう意味では、こ

この予算編成の過程で私たちはできる限り努力をさせていただきますので、その点はご理解

を賜ればありがたいというふうに思っております。
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それから婁）う1つは、兄ほと申し1二げました、党の中に障害昔の政策のフロシェクトチー

ムができました　これは、いわゆる今までの政権の障′古着政策をもう1度根本から見直しを

して、新たなFi本の障苫者のあるへき姿を国連の【昭吾者権利条約に基ついて、批准に耐えら

れるような制度、仕組みのものに作り変えていこうということで、今年の1月から政権交代後、

内閣府のもとに障苫者制度改革推進会議というものを作って、ここで障吾者政策全体の議論

を約1年間かかってやっています。この会議なり、その下に置かれている総合福祉部会の過

半数が当市者の皆さん方が参力目して議論をして作ろうとしています。来年は通常国会に障書

者の基本法を抜本改lhする。そしてその次の年に現在の障害者［立支援法を根本から変える

総合福祉法を作ろうとしている⊂　この中で、障害の定義、範囲の中に難病の定義をとう位置

つけるかということが非常に大きな議題になっています．「われわれとすれば、難病対策、あ

るいは炬達障吉、高次能機能障害、様々な分野の、場合によっては国辿が権利条約の中で位

耶づけているようなユニークフェイスのような方々も含めて定義としてそこに位㌍づけなか

ら、いわゆる総合的なヒ1本の障害者政策のあり方を位㌍づけていくということが必要ではな

いかん　この議論は、今後その会議を中心に進められておりまして、勘ノ小こは一定のノブ向を出

す巨定でありまして、その内容を受けて閣議が決定をして法案作りに入っていくっ　そのよう

な動きになっておりますので、ぜひその大きな枠の問題についてもこ理解をいただきたいと

思ってい圭すJ

それから、これは多分課長のほうからこのあとお話があると思いますけれども、今叫し上

げたような難病対策のLl」で、よく皆さん方が議論をしていただいております今後の医療の問

題、そして公費負担のあり方、さらにまた47から56、二のいわゆる特定疾瓜の対象の範

囲の問題、あるいは更矩治性疾患のその疾患の数の問題、範囲の問題、こういうものは絶えず

たくさんある、そういうものをどこまで広げていくかということが非常に大きな議論になっ

ています。そういうところに新たな医療保険制度をどう位椚づけていくか。具体的に申し上

げると高額療養費制度の新たな見直しということの中に検討チームが省内にできています。

ここで2回ほと検言寸チームの会議が聞かれておりまして、それらの動きが非常にこれから注

目されて圭いります。これは国や当■ji者の皆さん方やあるいは保険者の皆さん方等いろいろ

関係するところで今後議論を深めていかなければいけません。新たな現布の特定疾患の治療

研究事業の中身をどう見庇しをしていくのかということが今後の人きな．課題になってくると

思います。そういう内容をこれから多分課長さんのほうでお話いただくのではないかという

ことでございます。

若干話が長くなりました。そういうお伝えをしたいことがたくさんありますけれども、い

ずれにしましてもJ PAのいろいろな研修、あるいは大会等でこうした内容が議論されてい
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くと思いますので、われわれはそういう内容をしっかり受け止めさせていただきながら立法

府の国会の中でできる限りのことを皆様と共に頑張っていきたいと思います。今更なところ

が多々あったと思いますが、全体の大枠の動きはそんなところにあるということをこ理解い

ただいて、私からこの栃木へ来ていただいた歓迎の意味を含めてお礼のご挨拶といたしたい

と思います。どうぞ今後ともよろしくお願い申し上げます。ありがとうございました。

田本難病・疾病団体協議会常汚理事　坂　本　秀　夫

ただ今ご紹介をいただきましたJPAの常務理事の坂本です。本日のブロック交流渠会を

担当しました玉木さんをはじめ、栃木県難病連の皆さん、それから群馬県揮病連をはじめと

して参加された皆さん、大変ご苦労様です。本日は、民主党難病議連の事務局長であります

谷先生、それから厚生労働省からは疾病対策課の課長の難波さん、それから疾病対策課の課

長補佐の中田さんが出席をされております。ご出席どうもありがとうこざいます。J PAを代

表して　→言こ挨拶を申し上げたいと思います。

まず、私たちはこの間とのような取り組みを行ってきたのかということについて説明をさ

せていただきたいと思います。具体的な難病対策にかかわる聞是引こついては、このあとの．深

長のほうから「匡】における難病対策の展望について」ということでこ紹介があると思います

ので、私は概括的にJ PAがこのl持jどのような取り組みを行ってきたのかということについ

て皆さんにご説明申し上げたいと思います。

皆さんもご存じのとおり、パーキンソン病や潰瘍性大脳炎など5万人を超える「疾患外し」

の問題が提起をされてきました。私も今日、来る前に改めて見ましたら、2006年の12

月11日の平成18年度第3回特定疾患対策懇談会の中でこの問題にかかわる取り扱いの問

題について確認をされております。皆さんもこ存じのとおり、希少性という締りの中で5力▲

人を超えるパーキンソン病や潰瘍性大腸炎については5万人の枠の小に抑えるということで

提起がされて確認されています。この提起がされたのか2006年12月11日ですから、

今から3年11か月前です。この聞、私たちはこの問題にかかわって、当然難病は治ってい

ないわけですから「疾患外し」について反対するということと同時に難病対策の強化を求め

て運動と取り組みを強化してきました。毎年の国会請願者J劫はもう少しで1007ノ7－になろ

うとしています⊂′　この国会言l量J願署名の取り組みがJ PA活動の基軸の運動になっていること

はもちろんのことです．⊃昨年のJ PA総会では、今後の難病対策の方向性を／Jtす・重要な文書「新
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たな難病対策・特定疾患対策を提案する」を確認し、この丈．けが各方面に大きな反響を作り

出しています。特定疾患に指定されている56疾患だけではなく、す／くての難病患者、5，

000から7，000疾患あるといわれています。また小児慢性特定疾患11疾患群で514

疾患ありますが、20歳で医療費の助成が打ち切られてしまいます。また、慢僅疾患でリウ

マチやがんなど、難病と同じように生推病気を抱えて′巨きていかなければいけない、この人

たちのすべての医療費を救済するために私たちはこの重要な文吉で提起をしております。現

在の医療保険制度の中に時間軸を．設けて、例えば同じ疾患で半年以上治療していかなければ

いけない、こういう疾盾については、6か月以降の自己負担客削こついては無料または低額に

するなどの患者負担を軽減する制度を作ってほしいと提起をしています。このような制度は、

すでにヨーロッパ各国では実現をしております。11月28日ですが、皆さんの資料の中に

こういうチラシが入っていると思います。このチラシにもありますとおり、難病を網羅して

いるJI）Aと小児の難病団体である難病のことも支援全国ネットワーク、長期慢性疾患団体

である日本リウマチ友の会の3団体が呼びかけ団体となり、このチラシのしいでは参加団体が

92団体になっておりますが、現在101団体が参加し第1回難病・慢性疾患全国フォーラ

ムが開催されるまでに至っております。このように、私たちの運動は、当初5万人疾患外し

の運動から始まったわけですけれとも、現在では病気を抱えて生きていかなければならない

すべての患者の公的医療制度の保障を求める運動へと大きな広がりを見せているという取り

組みになっております。

次に、来年度の予算の研究事業予算の大幅な減額の動きです∪　具体的な内容の間掛こつき

ましては、先ほど谷先生のほうから報告がありました。この間掛こかかわりまして、私たち

は直ちに来年度予算の大幅な増額、少なくとも100億円については確保するということで

取り組みを行いました。11月9日の′l二後に、谷先生と玉木さんと一緒に首相官邸で小川内

閣総理大臣補佐官、内閣府では平野内閣府副大臣、財務省では櫻井財務副大臣、厚労省では

石原政務秘書官と面談し予算確保の緊急要望書を提出しました。また、同じ目に記者会見を

行い、患者・家族が生きる希望を奪わないでください、難病治療研究予算の増額を要望しま

すという緊急rlf明を発表しています。このように、来年度手釣ま里人な事態が予想され圭す。

12月12日にはJ PAの幹事会が開催されますので、その場で現状について改めて分析を

行い、翌日の13日の月曜日には各省庁、各政党、国会請願への要請行動等について行動配

苗が必要だろうと考えております。

最後になりましたが、本日の学習、意見交換、交流会を楽しみに、私からのご挨拶とさせ

ていただきます。どうもこ清聴ありがとうございました。
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講　　　　演

「国における難病対策の展望について」

厚生労働省健康局疾病対策課課長　難　波　吉　雄　氏

ご紹介いただきました疾病対策課長をしております難波と申します。今回は・主催者の玉

木先生、あるいはご来賓でお話をいただきました谷先生といった難病に関して非常にご理解

をいただいている先生方と関係の深い宇都宮の地でお話をさせていただく機会を得たことを

非常に光栄に感じております。どうぞ、今日はよろしくお願いいたします。

資料そのものは皆さんのお手元に配布させていただいております0基本的に皆さんよくご

存じのことと思います。役所の人間が来て話をして面白いことはほとんどない0経験的に皆

さんはそういうことをよくわかっていらっしゃると思いますが、できるだけわかりやすいよ

うにお話を進めたいと思います。今どういった現状にあるのかという最新の状況は先ほど谷

先生からもお話がありましたが、制度的なものについて若干、流れ等をご説明させていただ

きまして、支援のあり方について次にお話をする。そして、今後の難病対胤大きな柱とし

ては3つの流れでご説明をさせていただきたいと思います。

皆さんはよくご存じかと思いますが、そういう対策の背景というもの、歴史を紐解いてい

くと、こういった対策がなぜ出来上がっていったかということは、ほかの制度で利用されて

いる方が自ら学ぶということは少ないと思います。こういった経緯でこういった制度が成立

していったということを皆様方からもいろいろな方にご説明をしていただければという意味

で入れております。

当時はスモンという病気、これは原因が当時は不明で治療法も未確立であった。病気に対

して社会的な不安、あるいは患者の方々を救済していく必要があったといったようなことが

ございました。昭和46年にスモン調査研究協議会が入院患者さんに対して月額1万円を治

療研究費より支出するといったようなことを始めました。さらに昭和47年には、この協議

会の総括的な見解としてキノホルム剤の服用による神経障害だという報告が出されたといっ

た歴史があるわけでございます。

こういった研究体制を整えていきながらその疾病の対策を進めていくという手法について、

ほかの難病に関しても通用するのではないかといったようなことで、昭和47年には国会に

おいて難病に関する集中審議がなされる。さらに昭和47年に、当時の厚生省より難病対策

要綱というものが出されて、これは総合的な難病対策の指針というものが示されたわけでご
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さいます。

その当時の難病対策要綱にはどういったことが記載してあったか。疾痛の範囲については、

取り上げるべき疾病の範囲についてまず整理をする。原因不明、治療方法未確立であり、か

つ後遺症を残す恐れが少なくない疾病。経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず

介護等に著しく人手を要するために家庭の負担が重く、また精神的にも負担の大きい疾病と

いうことで。．当時、昭和47年におけるこういったものを検討するというのは、いろいろな

制度が成り立っていくしいでかなり先進的な取り組みとして範囲が定められて成り立っていっ

たといえるかと思います。当時は調禿研究の推進、医療施設の整備、医療費の自己負担の解

消といったようなことで対策がとられて、こちらに書いてあるような疾病に研究、あるいは

その医療曹助成がスタートしたといったようなことがこの制度の歴史となっています。

こういった雁史を考えますと、例えば皆さんが患者さんとして病院に行かれてお医者さん

に対してこうやってほしい、ああやってはしいということを要望されることはありますけれ

ども、お医者さんと患者さんというのはそもそも一緒になって病気と立ち向かうということ

が根本なのだと思います。この制度を作っていくような歴史的な過程を見ても、われわれ行

政に対していろいろなご要望があるということはもちろん承知して、こういうふうにすべき

だとかああやったらいいのではないかというこ提案もいろいろお聞かせいただいているわけ

ですけれとも、皆さん方とわれわれというのは病気に対して立ち向かっていく、だから対立

の軸というわけではなくて、基本的にWI N・WI Nという、お互いこうやっていったらいい

のではないかというものが本来議論されていったら、今後の制度の検言寸の中で生かせるので

はないかというのを何となくこういう成立過程を見ていくと私自身は感じています。

対策としていろいろ具体的なものがなされているわけですけれども、ここに書いてあるの

は、先ほどお話したようなほかに、4席：の地域における保鰹・医療・福祉の充実と連携であ

りますとかQOL向上を目指した福祉対策、福祉施策の推進といったようなことが付け加わっ

ていて、それぞれ歴史があって、それぞれ事業が行われているということになっています。

具体的にどんな事業があってどういうことがなされてきたかということを振り返ってみたい

と思います＝千第的に見ますと、今年腔の22年度関係予算ではこういった形になっています。

1番、研究です。．これは、加ほど来、お話が出ていますように、今年度は100億という

予算で研究している。特に130疾患といったようなものを研究させていただいているほか

に、奨励研究分野といったようなことでそれ以外の病気についても疾患概念を確立したり、

あるいは疫学的なデータを整えていただくといったものも始められています。2番目が特定

疾患の治療研究・拝業、いわゆる医療狸助成ということで、今年度は275億の予算となって

います。難病相談・よ接センター事業、これは、もう皆さん二存じのように47都道的一県に
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設置されたわけですけれども、相談事業が行えるように各都道府県に設苗しているといった

ようなことです。重症難病患者入院施設確保‾し拝業．、これは拠点病院、あるいは協力病院を．設

置して、それらの力をお倍りしなから入院施設の確保を行う。あるいは在宅で糠養されてい

る方々のためにもレス′くイト入院等の病床を確保できるようにするということを行うといっ

たようなことです。また、難病患者等居宅生活支援事業。これは、地域における難病Jぶ者さ

んの日常生活を支援するといったようなことで、患者さんの自立と社会参加を促進する．⊃　こ

ういった大きな柱立てがあって、それぞれ予算がついていて事業を実施しているという状況

にあります。

研究事実というのは昭和47年から行っているわけです。今研究そのもの、先ほと研究舘

の話が出ていましたのでお話しますと、どんな成果が出ているのかといったようなことを、

ほかの研究事業もそうですけれども、はっきりと示していく必要がありますっその研究の中身、

あるいは成果というか、患者さんと直結したようなものでいろいろなデータが出ていないか

といったようなことをわれわれとしては皆さんに広く知っていただく必要がある。いろいろ

な研究の成果について研究者の方から教えていただいて現在やっているわけです。

守備範囲をまず決めるわけですが、その研究事業の対象としては希少性といったようなこ

と〕これは、患者さんの数がおおむね5万人未満の疾患ということでいわれている。原因不

明ということは、その原因または発症のメカニズムが未解明の疾患。効果的な治療法が末確立。

これは完治に至らないまでも進行を阻止し、または発症を予防し得る手法が確立していない

もの。生活面への長期にわたる支障。これは、日常生活に支障が、いずれは予後不良となる疾患、

あるいは生涯にわたり療養を必要とする。こういったものでわれわれは研究を進めているわ

けです。その他というところに書いてあるのは、やはりほかの研究事業もいろいろ力を入れ

ているものがあるので、重ならないような形で効率的、効果的な研究を進めていくというこ

とを考えているわけであります。

ここに吉いてあるのは難治性疾患克服研究事業ということで、いわゆる100億の研究を

どういうカテコリーに分けて研究していくか。カテゴリーというのは、その病気1つ1つと

いうのもカテゴリーという考え方ですし、その130というかたまり、あるいはそれ以外と

いうのも考え方ですし、大型研究、あるいは普通の班研究というのもそのかたまりになるわ

けです。ここに肯いてあるように、いわゆる臨床凋査研究分野というのは、今まで、もう皆

さんご存じのように130の疾患が対象になっている。それを班構成をして標準的な診断、

治療法の普及を図るといったようなやり方が1つのカテゴリーになります∪

もう1つは研究奨励分野し　これは100倍に増えたことで21年度にできた枠ですけれど

も、その130の病気以外の疾患についても実態を把粧したり、あるいは診断基一撃を作った
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り病気の概念、どういった病気かというものを確、tするということを目指すというようなこ

とを研究していく分野になっています。

横断的基盤的分野。これは、1つの研究班だけではできない、例えば、患者さんのQOL

を研究していく。あるいは社会的なものとか生体資料を収鮫、提供したりするような研究。

1つの研究班だけではなくて、横断的にやったほうがより効率的にできるというような分野

で期待できます。

重点的。これは先端医療開発特区、スーパー特区といわれる制度を活用したもので、革新

的な診断治療法関取　非常に成果がすぐに期待できるようなものについては資源を豊富に投

下して、何かそういったものを成果として患者さん方に還元できるような研究をしていく。

病気というような枠で考えていく以外に、そういった概念のようなものでくくったような研

究分野を作って研究していくというのが今の現状です。

絵で描くとこんな感じになるのですけれども。基本的には、真ん中に130疾患という病

気があって、その中の56が医療費の助成の対象となっている病気。それ以外の病気につい

て研究奨励分野というところで研究している。そういった視点以外に屯点的、あるいは横断的、

指定研究といったようにまた別の視点で研究を進めるような枠がある。例えばALSの研究

だと、重点分野でも取り組んでいるし、横断的基盤でもALSの概要を含むようなものも入

るし、指定研究でもそういった関係するものも入っているといったようなことで、いろいろ

なところで縦横になりながら病気の研究が進んでいるということになります。

ここに書いてあるとおり、疾患の分類といって1つの病気でlつの二虹を構成しているとい

うものもあるわけですし、ある程度、ここに．1さいてある血液とか免疫とか内分泌とか代謝、

神経等といったようにくくって、同じような研究がされている先生がいらっしゃれば、同じ

ような疾患については一緒に研究班として研究したほうがその成果を生かしやすいというも

のもあるので、こういった形で研究が今の現状としては進んでいるという図ですr，

とんな成果が出たのですかといったようなことをよく問われている場合、例えばこういっ

たものがあると。ここに書いてあるとおり、日本にいったい患者さんが何人いるのですかとか、

どういう実態にあるのですかといったようなことは基本的なデータとして、例えば医療費の

ことを考える場合でも、システムを考えていく場合でも重要になるので、そういったような

ことを臨床調査個人票やいろいろなその恕者さんの情報を用いてデータとして示していける

こともあるということが、これは大きな1つの目的になります。成果としてもいえると思い

ます。

また診断ガイドライン（基本的に、こういった病気はこういった診断をしていくというこ

とを普遍的に日本Ll」の万に知っていただく。もちろん専門の先生も必要なわけですが、広く

一一14　一



そういった診断ができる先′巨を育てていくといいますか、そのためには診l析カイトラインも

必要になる（、こういった研究班、疫学的なものや診断ガイトラインを作ることで診療の水準

の向上に寄与していることは間違いなく大きな成果だといえるわけです。

具体的に、では何をやってきたのだということがそこのFに′トさく差いてありますゝ

2009年、2008牢とか、こういったように診療のガイドラインというものを専門のお

医者さん、あるいは・1才門ではないお医者さんにも見ていただいて患者さんを診断、治療して

いくうえでは役、1てていただいているというのが、まず円に見えてくる臨床的な成果として

はあげられますっ

こういった形でいろいろなものが出ているわけですけれどもそれ以外に、例えはある病気

について原因や実態を明らかにしていくうえでどういった基礎的なもの、あるいは研究、逓

伝子等を含めて成果が出てきているか⊂　これは例ですけれとも、例えば、へ－チェノト病の

発症に関係しているような遺伝十が見つかった。これは2010年7月20日の新聞報道で

すけれども、こういったような研究成果が出ている。こういったようなことも、この難病研

究費が重要なものを担っているということの1つの説明になるかと思います。これは治療関

係でどういった展開があるかといったものを説明したものです。栄養型表皮水癌症への幹細

胞移植療法の開発ということで「これも2010年7月にrllているわけですが、治療に関係

するような手法が見つかってきているということが報道されています、

これは難治性血管腫・血管奇形についての調査研究ということで。これについても同じよ

うな、治療に向かっていく1つのきっかけとなる、あるいは患者さんの負担が軽減されると

いうようなことで成果として報告されているものです。研究奨励分野でもこういったものが

報告されているという例でこざいます。

もう1つ、これはもう少し基礎的かもしれませんけれども、l PS細胞を用いた病態の再現

と解析ということで。クリオピリンに関係した病気、CAPSといわれる病気について研究班

が立ち上がっていて、いろいろな遺伝7・の情報の解析がされた1それをl PSというものを

使って、新しいものを使って柄態を再現して、それが治療法の開発につながっていくのでは

ないかといったような方向も示されるということで。いろいろな研究の分野からこういった

成果が出てきているということであります。こういった成果は、皆さん方はいろいろな病矢

で悩まれていると思いますが、そういった視点、自分のこ自身の病気での成果を注目してい

ただくことは非常に大事なわけです。研究覇業全体でもこういった成果が出ているというこ

とを、われわれ、あるいは研究者、あるいは患者さんの皆様方と世の中にアピールしていく

必要が非常に今後は高まっていくかと思いますっ　これも1つの例であります＝

今まで見たように、個別の疾患についてもいろいろなデータが出てきているこ　それは、疫
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芋的なものや診断のカイトラインができていくという臨床的な≠）の、基礎的な遺伝子、ある

いは治療法に関係するような手法が開発されているというようなもの、また難病の研究費源

′、ンクが立ち上かってその研究、あるいは治療についていろいろな研究虹が11】白＿に協力しな

がら利用できるといったようなもので描】発される治療法というものもある」これは横断的な

基盤研究分野の成果の例ですけれとも。こういった研究成果のいろいろな例、これは重点分野、

これはツ」ほと少しお話したAL Sの治療法聞発ということで、これ車，柿間で、州北新報とい

う地ノL紙で報道されたということですけれとも、実l掛二八L Sに対するお薬が聞発されつつ

あって、こういったスケシュールで今後進んでいくのではないかということ．「こういった成

果を、われわれも）皆さんにお諸する必要がありますし、広くIl」二間に妄）知っていたたくという

ことがこの研究小一業というものの重要性を上り広く認識してもらうためには必要ではないか

と思います

その次の住が特在疾患治療研究弔業、いわゆる医療曹助成になります。これは、兄ほど歴

史でもお．話しましたけれども、最初は治軌こ協力していただけるような謝金的な要蚕から始

まっているというような聡史があります＿　そのために、患者さんの症例の帖縄ということで

臨床調査個人■・1■さというものを掛目していたたく。これは全国的に11掴ミすることになっていて、

そのテ一夕を－占用して様々な病気の研究がより広く、あるいは深く進められていくというこ

とて車業としては成り、■′二っているわけです　ここにとこいてありますとおり、都道1†川1；が実施

の1三体となっているということで、同は・算の範囲の中で2分の1を上限に補助するという

ことになっているわけです　これは研究の推進、そういった臨床調査個人票引こよるデータで

研究を進めていったり、あるいは医療費を助成することによって医療の沖及、確立、あるい

はその医療費の患者さんの員担軽減がされて、これが　一つの事業で　一体的に進められるとい

う性格を持っているわけです

これは患者さんから申請していたたいて、受給者証が酢道府県から来て、臨床調査個人票

のほうは【削）研究者にテ一夕として活用されるような道ができていて、いろいろな研究に役

、■′二つ　一万、1軋　都道府県が医療姓としてのお金を補助するという仕組み、これが全体の中

で研究の推進、あるいは研究の成果といったようなことが患者さんにとってもメリットがあ

る仕組みになるということになっているわけです。制度そのもの、これは皆さんよくこ存じ

だと思いますけれとも、AからGLメ二分まであって、それぞれ自己則町）額が入院・外来と定め

られているというのが現状です、

では、患者さんはどれぐらいこの制度を利用されているかということなのです。ここにこ■‡

いてありますように、平成21年3月時点で合計65万人の方がこの制度を利用されている

ということになります　先ほど坂本さんからお話がありましたけれとも、患者さんの数が多
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い病気というものがここにエこいてあります。潰陽性大腸炎やパーキンソン病やSIJEといっ

たようなものがかなり患者さんの数としては多いということが受給者証の発行状r兄からはわ

かります。

具体的な数に落としたものがこのスライトです。実際に2けたの患者数のものもあります

し、患者さんの数は疾患によってこういった特徴があるということになります。

制度の財源的な話をお話します。難柄対策委員会で全国衛生部長会から出された質料になっ

ているわけですが、全国衛生部長会が試算したところによると、21年度、この右側の円グ

ラフ、国庫の補助が25％で、一一般財源が74％り　都道府県がいわゆる治療理として負担し

ているものが74％となるrj　これは都道的：県の問題意識としては、田が本来は2分の1を負

担すべきではないかといったようなことで、都道府県が超過負担をしている状況をこの図で

衛生部長会から主張をされたというものであり圭す。

そういった財源的な課題が今出てきているということ，課題は財源的だけではなくて、あ

とからまとめてお話しますが、ほかの医療費の助成制度というものもあるわけです。これは

小児慢性特定疾患治療研究事業といって、基本的に18歳未満、あるいは20歳未満の方に

っいて対象となっているような病気がある。これは右下に書いてあるとおり11疾患群、

514疾患で、ここに書いてあるとおり10万を超える人数が対象となっているといったよ

うなものです。これについては、先ほどの話にもありましたけれどもキャリーオーバーとい

う問題が指摘されているわけであります。これは小児慢性疾患でも自己負担限度が定められ

ているといったような質料です。

そのほか、先ほど谷先生からもお話がありましたように自立支援医療制度といったような

制度もあります。いろいろな制度があって、そういった制度で様々な課題が出ていて、それ

ぞれ掛病の患者さんがそこにl封係しているといったような現状となっているわけです。

次に難病相談・支援センター事業です。これは、もう皆さんご存じのように、難病特別対

策推進事業の中の1つに難病相談・支援センター事業というものがあるわけです。具体的には、

いろいろな悩みや不安等の解消をこ相談いただくといったようなこと、あるいは患者会など

の交流促進や就労支援など、いろいろなニースに対応してきめ細かくやっていただくような

ことを念頭に置いて都道府県に作られているわけです。これは、皆様方からい、ろいろお話

をうかがうと、都道府県によってそれなりにいろいろな成立の過程、あるいはそれにかかわ

るいろいろな職種の方によってもそれぞれ特徴があるというようなことは聞いています＝　難

病相談支援Hという方にお仕車をお願いしているわけですけれども、それそれ病気によって

も、あるいは病態によっても相談の中身が違ってくるということで、幅広い相談を受けると

いうのが現状だと思います＝　そういった加こ対して、われわれとしても研修事業を通じてい
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ろいろな現状とか、その課題とか、あるいはスキル等を勉強していただくような機会も提供

させていただいているというようなことでありますっ

地域支援対策推進事業は、こちらにユ］こいてあるとおりのもので、在宅療養支援支援計画策定・

評価一・拝業、訪問・医嫉柏緻lL業、訪問診断事業。個別の小葉については個々にお話しません

けれども、こういった事業をやっている。在宅医療支援事業、これは飛ばしていきますけれ

とも、そういったこともやっています

私自身もここを読むと勉強になるのですJ・祥病情紬センター事業というのがあります。こ

れは難病医学研究財団というところのホームペーシの中で難病情報センターといったような

ものが立ち上がっています。実は、ここにアクセスしていただくといろいろな情報が手に入

ります。例えば、病気に関する、とんな病気であるとか、あるいはその診断基準がとうであ

るとか、研究班の先生方はどういった先生方が参力目されているかとか、一元的にここによっ

ていただければすべての情報が手に入る。あるいは、その研究班の前の年度の、いわゆる最

新の成果といったようなこともここで兄れるようになってし、圭す。これは130疾患だけで

はなくて、例えば新しく取り組んでいるような研究奨励分野の疾患についても、今年21こl

の疾患が対射こなっているわけですが、ここでもどんな病気かとか、去年の成果は何かとい

うこともすべてこのペーシから見られるようになっています〔そこたけプリントアウトして

見ると、病気ことに出すと医学書ができるぐらいかなり立派なものです。

二のペーシのいいところは、病気のいろいろな情事酎こついて一服の方向け、専門の方向け

というように、その中身についてそれぞれ読みやすいようなものとしてコンテンツを作って

います「一服の方l軸ナ、あるいは関係者l軸ナというように作っているということも特徴ですし、

あるいはそういった病気の研究班の先生方の名簿を見るということでも、近くの専P叩〕先生

はこういう先生が研究しているのたということもその名簿でわかるような状7兄になっていま

す＿　それだけではなくて、都道府県の相談の窓l」、あるいは保腔所の窓口のほか、患者さん

の相談の窓Uもそこを見れば凝っていますし、医療機関の案内も載っています。あるいは、

公費助成の制度についても載っているということで、この難病情裡センターというページは

ワンストソプで難病に関する情報をいろいろ取れるということになります。二こてHl1報を作っ

ていなくても、いろいろなところにリンクが貼ってあるので、それぞれ皆さんが知りたいと

思うところにリンクでたとり着いていくということもできます。非常に使いやすくできてい

ますので、皆さん方にも活用していただきたいと思いますし、広くこういったものに関心を

持っていただければと思い圭すり

例えば、いろいろな省内仕分けとか事業イ上分け等あって≠）、こういうホームペーシを作っ

ているのだけれども年間のアクセス故はいくらなのですかといったようなことをl用かれます「

－18　－



別に意味もなくクリックしてこれをのぞく必要はありませんが、皆さんが使われると、非常

に活用されているということで評価されます。年間1，300から1，400万件ぐらいの

アクセスがあるということらしいのです。では、それが多いのか少ないのかというと、国立

がんセンターが今大体2，000万件ぐらい年間アクセスがあるということなので、そうし

て見ると非常にアクセス致というのはがんに近いぐらい、600万が近いかどうかは別とし

て、かなりアクセスされているということで、こういったものは評価されるとも考えられま

すし、皆さん方もよくこういったものを活用いただければと思います。また、もっとこうい

う情報を載せてほしいとか、あるいはこういったところにもリンクを貼ると便利だといった

ようなことは、情報センターにメールで連絡できるようになっていますし、あるいは皆さん

方からわれわれ疾病対策課のほうに教えていただければ、そういった情報を載せたらどうか

ということを財団、あるいは情報の委員会の人とも相談できますので。これについてはわれ

われも力を入れて今後も良くしていきたいと思いますので、そういった点ではご協力をお願

いしたいと思います。

重症難病患者入院施設確保事業。いわゆる医療機関にご協力いただいてベッドを確保する

といったような事業もやっているわけです。いろいろな実施の医療機関というものも都道府

県の設問状況で若干差はありますけれども、多くの都道府県では熱心に取り組んでいただい

ている。あるいは　×　がついていても県内の体制では実態的にいろいろな取り組みを進めつつ

あるというような都道府県もあります。

居宅生活支援事業。これも皆さんご存じのように、平成9年からやっているわけですけれ

ども、難病患者さんのホームヘルプサービス事業でありますとか、短期入所の事業とか、日

常生活用具の給付事業といったようなことをやっているわけです。これは、基本的に市町村

にお願いしてやっている事業であります。私どもも、いろいろな市町村にこの事業をやって

いただきたいということでいろいろな会議を通じて、例えば都道府県の担当さんや、あるい

は課長さんを集めた会議で市町村にもこういった取り組みをしていただきたいということを

いろいろお願いしている状況であります。

そのほか、なかなかわれわれ自身も説明してみろといわれたら困るのですけれども、今、

雇用の問題も取り上げられています。難病がある方の雇用支援施策といったようなことが一

覧表として資料としてお付けしてあります。例えば、雌病のある方を対象とした支援施策、

あるいは難病のある方が利用できる支援施策といったようなことで、比較的制度的には新し

いものもここに見られているようにございます。例えば、難病のある方の雇用促進モデル事

業といったようなものもあって、これは、ここに書いてあるとおり、その疾病の特僅で就職

や職場の定着の面で様々な制限や困杜に直面している〔事業主においては難病の方の雇用の
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経験が少ないこと、あるいは難病のある方について職務遂行上障害となる症状が明確になっ

ていないことから適切な墟用管理を行うことが困難な状況がある。そこで、炸病がある方を

新たに雇用し、雇用管理に関する事項を把握・報告する事業主に対する助成を試行的に行い、

難病がある方の雇用を促進し治療、生活上の課題を克服する。こういった事業も労働関係の

部局では取り組んでいただいているという状況にあります。こういったことは、例えばハロー

ワークに直接お問い合わせをいただくことも1つのやり方ですけれども、こういった資料が

難病情報センターを通じて、あるいはいろいろな場を通じて都道府県の相談・支援センター

にも一情報提供されていると思いますので、ご相談、具体的にしていただければこういった雇

用の支援施策もあるということが情報として提供されると思います。ここ数年でいろいろな

ものが盛り込まれているというような状況がわかると思います。

それと、これはまだ要求した段階で、概算要求の段階でこういった一・1i業をわれわれは考え

ています。23年度の要求の中に患者サポート事業といったようなものを織り込んでいます。

これは患者さんやそのご家族の方の療養や生活上の不安やストレスを解消するために、恕者

さんの団体等を対象にサポート事業を作って、その支援策の充実を図るといったようなもの

を考えています。具体的に、いっぱいある患者さんの団体に個々に支援していくということ

はなかなかr′算的にも厳しい状況ですので、むしろlつlつの病気の万が集まって、皆さん

共通で患者さんが役立つようなことができればといったようなことがこのサポート事業の主

旨になります。

どういったものが念豆郎こあるかというと、ここに例示であげていますけれども、体験談等

の文が化による記録。こうL誓くとよくわからないのですけれども、がんの患者さんを例にとっ

て説明しますと、ティペックスという事業があります。これは、例えば乳がんだったら乳が

んの患者さんやご家族の方が、自分たちが経験した内容について文王Hヒしておく。それが病

気ごとに集まると、何とかがん、何とかがんという患者さんやこ家族の万のデータが集まっ

てきます。それを、自分がそういった病気になったときに読めは、今後どういったことをや

ればいいかとか、こうすればいいということがわかる、ほかの人の経験が自分の経験として

も役立つことができるといったようなものががんのディペックスという事業なのです。難病

の患者さんの中でもそういった病気ことにいろいろな経験を皆さんされているわけですが、

それぞれ病気が違うと少し状況が違うかなと思うけれども、役立っものの共通があるかもし

れない。また、1つの病気だったら、これは私と似たような状況だというのがあれば、なる

ほどこういったことをすればいいのかとか、こうすれば良かったのかということが経験的に

共有できるといったようなものがこの体験戌等の文書化による記録のなのです。そういった

ものが何とか全国的にできないか。あるいは、いろいろな患者さんの団体が立ち上がってく
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るわけですけれとも、皆さんそれぞれ運常していくうえでご苦労があると思い圭す。そういっ

た川体を作ったり、あるいは活動していく　うえで、どういったことが運営で必要なのかとか、

ほかの病気の関係の方とどういったような連携をしていったらいいのかとか、いろいろなそ

ういう運営上のこともそこで役立っ情報が発信できるようなことができればという■軽業で、

今要求している段階です。けれども、まだこれが本当に原案としてきて国会でお認めいただ

けるかどうかわかりません。こういったものも考えているということもお見知りおきいただ

きたいということでここに入れてあります。

今後の難病対策ということになります。基本的にこういったこともやっています、こういっ

たこともやっていますというのはどこに行っても皆さんはもう知っている、あるいは、皆さ

ん方のほうがむしろこ利用されている立場からすると、ここが想いのではないかとか、こう

やったらいいのではないかという点では、知識的にも行政よりもそういったニーズを把握す

る点では非常に深いということはあろうと思います。ただ、われわれとしても、ではこの制

度を今後どういうふうに運用、あるいはあるべき姿というのはいったいどうやったら作って

いけるのか、機能していけるのかということで、課題といったようなこともお話をさせてい

ただきます「

医療費助成、治療研究事業における問題というのは、もちろんいちばん大きいのか制度の

谷間です。制度の谷間というのは、56疾患以外は難治性の疾患であっても公費助成の対象

にこの制度ではなっていない。具体的に使えるものとしては、高額療養甜制度以外の医療費

軽減の仕組みがない、といったようなことが言えるかと思います。また、その要件を満たし

ていない疾患についてどのように考えたらいいのか、といったようなこともあわせて考える

必要がある。あるいはキャリーオーバー。これは、小児慢性特定疾患で20歳以降対象となっ

ていないものむあるので、20歳以上になった場合は医療費の助成を受けることができない

と＝　また、先ほど少し超過負担のお話をしましたけれども、受給者の方や医療狸増というこ

とが見込まれる中で、安定的な財源をどういうふうに確保していったらいいのかといったよ

うなことは大きな課題だと思います。

3番目は医療費助成の事業の性格というものは、その成り立ちから考えると研究という側

面を持っていたわけですが、医療費助成という福祉的な側面というものがだんだん強調され

てくる。そうであるならば、その保険制度、あるいは既存の制度との聞達も十分検討してい

く必要があるのではないかといったようなことが課題としてあげられるかと思います。

もちろん、これは福祉施策に関してもいえることで、谷先生のお話にもありましたように、

難病の患者さんであっても、イコール自立支援法の対象とはなっていないということがあり

ますし．これは現在障書者の範囲をどう考えるかということが内閣府の障害者制度改革推進本
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臥　あるいはその福祉部会で検討されているわけで、そういった検討内容と卜分難病対策と

が整合性をもって今後展開されていかなければいけないということはいえるかと思います。

研究に関する課題もそうです∪　ここに130疾患プラス177と書いてありますけれども、

これは研究奨励分野、今年は214の疾患を対象として研究しているわけです。しかしながら、

病気の奴というものは5，000とか7，000といわれているわけです。いろいろな病気を

研究してほしいといったような声はあるのは当然ですけれども、ではどういったような考え

方で研究を進めていけばいいのかということは議論をする必要があると思います。また、そ

の研究のゴールをどう考えるか〕これは、例えば医薬品の研究開発まで続けていけるような

ものがあれば、そういったことは非常に重要ではないかといったような考え方もあるわけで

す。

図で描くとこんなイメージになるわけです。いっぱいある病気の中で130疾患というの

が上の○になっていて、中に56ある。その下にさらに研究奨励分野で取り組んでいるとい

うことで、ほかの柄気というのがこのようにいっぱいある。ではどう考えたらいいのかとい

うことが、なかなかすぐには解決できない課題として掲げられているわけです。

そこで、1つの課題というわけではないわけです。ないわけですというのはどういうこと

かというと、皆さん、生活を普通にされるわけで、病気にかかったときに、働くこと、ある

いはサービスを利用すること、あるいは研究をどう考えるかといったようなことをそれぞれ

の分野で行政の部局でもやっているわけですけれども、難治性疾患の対策、いわゆる難病の

対策というものを医療だけではなくて研究や福祉や就労、雇用支援施策、こういった横断的

な検討が必要ではないかということで、厚生労働省の中に新たな難治性疾患対策のあり方検

討チームを設椚していたたいて、これは長濱副大臣、安達政務官の主導によって設置された

ということであります。4月27日に第1回Rの会合を実施したのがまずキックオフになり

そこで何をやるのかということです。例えば、今お話したように、いろいろな制度の課題

があるわけで、まず、医療省き助成のあり方について検討が必要である。これは、繰り返しに

なりますが、例えばいろいろな保険制度等の関係を整理したり、個別の疾病対策についてど

う考えるかといったようなものも考えていく必要がある。研究事‰　これは、とういったも

のを研究を進めていけばいいか。どういうやり方で進めていけばいいか。例えば疫学的なこ

とや原因究明だけではなくて薬の開発等も人きな視点になるのではないかといったようなこ

と。福祉サービスのあり方について。また、就労、雇用支援のあり方についてということで、

こういった幅広いテーマを議論するということで会が立ち上がった。今は内相副大臣がご担

当されていますが、両政務官を副座長とする。これはどういうことかといいますと、厚生関

係たけの政務官の範囲を越えて就労、雇用といったような小林政務官もこ担当される分野も
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あるので、両方の政務官に入っていただく省内は関係の部局良で構成するといったような作

りになっているわけです。

4月27日に1回目の会合が開催されて、2lH相がつい先週、11月11日に開催された

わけです。半年も開かないで何をやっているのかということになるわけですが、ここに差い

てあるとおり、かなり守備範岡としては広い作りになっていますJ例えば、二二に分けてあ

るように課題について見ていただくだけでも医療費の助成といったような点が1つあって、

先ほどお話した課題がある〉　福祉についても、研究についてもこういった課題がある「では、

とういった検討の方向性があるかというと、例えば医療費だと、治療研究中業を考えていく

うえで高額療養舘制度の見直しが今進められていますが、そういったところとの役割分担や

連携が必要ではないかといったような1つの方向性があげられる。あるいは福祉ですと、障

害者総合福祉法の議論の一環としてやる必要があるのではないかといったようなこと〔研究

は、難病対策委員会の議論も必要なのではないかといったようなことで、それぞれ具体的に

制度を議論する場というものがあるわけです。例えば医療費ですと難病対策委員会でもこ議

論いただく必要がありますし、社会保障審議会の医療保雄部会では高額療養掛こついて議論

いただく必要がもちろんある一　そういったそれぞれの制度を所管する部局での議論が省内検

討チームへ持って上がってきて、難病という制度の中でどういった検討が必要かということ

を議論していくというワーキンクになるわけです。ですので、それぞれの所管する部局での

議論を経て省内の検討チームでさらに・誰病という患者さんの視点で二議論いただくといった

ようなものになっていますので、やっと2回目が日射ナたということになるでしょうか。

これが先週開かれた中で新たな難治性疾患対策のあり方に関する論点メモということで、

こういった視点で2L吐帽が開かれてご議論をいただいたということになっています．もちろ

ん、本当に重要なのは原理原則に戻って議論を進めていくということが当初作られたときの

長濱副大臣のご意見だったわけですけれども、制度あるいは予算的なことからある程度スビー

ト感をもって議論する必要があるものが1つ。もう1点は、その原理原則に立ち戻って議論

する必要があるものと視点が2つあるわけです。特に逼近の課題といったようなものは、来

年度の予算、概算要求しているわけですけれども、この安定的な事業を行ううえでの財源に

っいてどう考えていくかということで′　例えば、23年度同額で要求してい圭すけれとも・

これについてどう考えていったらいいのかということがまず1つ遥近の課題としてあがるわ

けです。

2番目、これは高額療養費制度については、その連携、あるいは役割分担という考えが必

要ではないかということを論点で私どもがお話していたわけですけれとし、見直しに当たっ

ては医療保険の財政に影響があるということで、患者さんや保険者、あるいは医療関係者が
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入った什会保障審議会のl実額保険部会で実際に7月11日から議論が開始されたわけです

そのときに、その改葬要項としてとんな項目があるかということが、ここにとこいてあるとお

り参考になります　とんな宴）のかというと、70歳未満の一服所得者のうち所得が低い者の

自己負押限度融の引き卜け（これは高額療養費の軸を下げることで自己負担の軽減を凶ると

いった上うなことです　　一部の所得J）方です〉　あるいは、外勅こおける声■．■j額療養費の現物給

付化＿　前額長即実柄ゝ　これは月に自己負担が1万円の疾病を追加するといったようなことが

要望される項目としてあがってきていた．さらに9日8日と10月27日の医噺呆険部会で、

1番の高額療養費の　一般所得のうちのR己負担限度額の引き下げといったようなもの－　ある

いはそれに見合う財源について高額の所得の方の負担を少し限度を上げることによってとう

いう試算ができるかといったような機械的な試算が提示されたといったような状況になって

い圭す＿　これについては、隼末に向けてこの医療保険誉i；会で誠．論が今圭さに進んでいるとい

う状況で、では、これと難病制度はとういった連携ができるのかということが議論されると

さらに研究小業については、先ほどお話があった、繰り返しですが、100億あったのが

70＋10ということで　これも先週の金曜日に政策コンテストのヒアリンクが実際に健康

長寿のためのライフイノヘーションフロシェクトということでなされたといったような状況

で、今後とうしていったらいいか一　確保に努めるためにはとうしていったらいいかというこ

とをとう考えるかということが議論されてい圭す。

今後の裸題題　なかなかここまでは時間の関係上、議論がいきませんが、医療費助成のあり万、

研究一・軽業のあり方なと、難病対策の様々な課題を解決するために原理原則、あるへき姿につ

いてどう考えるといったようなことを長期的に考えていく必要が、じっくり議論する必要が

あるのではないかといったようなことが課題としてあげられていますL　こういった論点で先

週まさに議論がなされたという状況にあります。

これで・応配布をさせていただいた質料は終わりですけれとし〕最初にお話をさせていた

だきましたように、私と車）と　一緒に、皆様方は病気に立ち向かって制度を作るという立場で

こさいますので、ぜひ率直なご意見をいただきながら、難病に、▲たち向かうという点では共同

していろいろなことを進めなければいけないということなので、今後ともぜひこ協力のほど

をよろしくお願いいたしますご　私の話は以上でございますrJ　とうもありがとうございましたへ

※注　配布された質料の掲磯は、省略致しました。（編集部）
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質　疑　応　答

玉木栃雛連会長　では、次にフリートーキングに移らせていただきます。これからの30分

は私が担当させていただきます。皆さんのお手元にこうした詳しい資料を厚労省のほうから

持ってきていただいたのですが、これはお持ち帰りいただいてじっくり勉強していただけれ

ばと思っております。本日は、この資料に関してでも結構ですし、またほかのことに関して

でも結構ですので、皆さんからのご質問があればお答えをしていたたくという形で進めさせ

ていただきたいと思います。時間がもったいないという状況でございますので、何かこ質問

ございましたら挙手をしていただければマイクをお持ちしますのでお願いいたします。

中田疾病対策課長補佐　冒頭に、資料の訂正がありましたのでこ報告だけさせていただきた

いと思います。配布質料の12ページ、13ページにございます臨床調査研究分野・覧の表

なのですけれども、資料を貼り付ける際にミスがあって抜けてしまった部分がありますので、

後ほど訂正版を送付させていただきたいと思いますのでご了承ください。以上です。

玉木栃難連会長　ありがとうございました。では、どなたかございますか。

渋沢（群馬）群馬県から来ました渋沢と申します。よろしくお願いします。

群馬県で今困っていることが1つあります。それは就労問題なのです。われわれはハロー

ワークへ行って話をするのですけれども、最近ハローワークでもアルバイトの人が多いので

す。そのためにうまくいかない。国においては大変厳しい情勢になっているかと思うのです

けれども、厚生省のほうでこのハローワークの支援についてもう少し協力的に、開発的にやっ

ていただければありがたいと思います。その点、今後どのようになっていくか話していただ

ければありがたいと思います。よろしくお願いします。

難波疾病対策課長　急に役人になって申し訳ないのです。いろいろな所管部局が縦割りになっ

てしまっていますが、こういった質料をわれわれに提供してくれるようになったというのも

変ですけれども、こういった資料をわざわざ担当部局が作って、難病の視点ということで施

策を進めているということは間違いないと思うのです∪　そういったことが情報としてきちん

と窓口までどのように伝わるかということが1つの課題になっていると思うので。これは持

ち帰りまして、担当の部局に何とかよろしくお願いしますと私どものほうからもお願いした

いと思います。

渋沢（群馬）紹介されて会社へ行っても、難病というとすぐ却下されてしまうのです。会社

に対して例えば強力に支援するとか、そういうものがあればわれわれとしても助かるという

ことなのです。強力によろしくお原則、します。

中田疾病対策課長補佐　私のほうから一言。質料の50ページにもこざいますとおり、新規
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に難病の患者さんを雇った場合、企業に対する支給助成金という制度ができましたので、ぜ

ひこういった制度もあるということを皆さん方からレ情報を教示いただければと思います。

また雇用の問題についても、先ほと申し上げ圭した省内の難病検‖寸チームにも1つ大事な課

越として入っていますJ）で、今後、皆さん方の声を受けてしっかり検討していきたいと思い

ます

玉木栃難連会長　尖は、この扉用の問題は栃木県でも先日県との話し合いの中で出ておりま

して　問題の1つは、せっかくこうしたモテル事業があっても、ハローワークのこ担当はわかっ

ているようなのですが窓Uがわかっていないために、窓l卜＼行ったときに患者の意図してい

るところが通じないというのが1つですね。それからもう1点は、モテル市業の中でせっか

く雇っていただいても法定雇用率にカウントされない。各都道府県によって違うのですが、

その法定雇用率、北開東地区はワースト5の中に入っているというような状況がありまして、

■難病愚老よりレ法定雇用串を達成しなければならないということに追いまくられているので、

まずそちらへと′　手があいたら難病のほうも振り向いてみようかというようなのがとうも現

状のようです　そJ）辺もお話し合いをしていたたければありがたいなと。また、このモテル

事業、先口担当とお話しましたところ、現在支給実施されたJ）が76名ということなのですかこ

その中で功を秦しているのが、支援センターから紹介されたというのがいちばん就職に結び

付いているという現状があるのです　ですので、これは支援センターへの働きかけを是非同

のほうからしていたたければありがたいと一　二の3一缶をお原則、したいと思います1

難波疾病対策課長　年射こ支援センター経由がそういった実縞が高いということでしたら、私

どもも支援センターに対して都道府県を通じてぜひ再／餌お願いするような形を考えたいと思

います√

玉木栃難連会長　ぜひよろしくお願いいたします。

では、そのほか。

平塚（栃木）栃木県難病連の平塚と申します。よろしくお願いします。

今のことに関連することですし　私たちの病気は、網膜色素恕「生症ですが、現在就職している、

就業ト一に病気が進行していって障害に該当するような形になってきた場合には、こういった

モテルて匡業には該当しないのですかり　新たに雇い入れられる人はモデル事業だけれど章）、

就業しながら自分の症状が進んでいくことによって継続雇用がなかなか難しくなった場合に

入らないのかよくわからないので教えていただきたいのですけれども。よろしくお願いしま

す＿

中田疾病対策課長補佐　二の事業は、企業にお勤めになっている間に発症した場合は対象に

なっていないというのがこの制度の条件になっています「確かに、今おっしゃった件、私も
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いろいろな場所からご意見をいただいている問題なので、それは今後の課題ということで相

当部局にしっかり伝えます。確かに、今働いている方々がその場で継続して働くということ

がいちばん望ましいことだと思いますので、そういった観点をしっかり伝えていきたいと思

います。

平塚（栃木）日々進行しているものですから早めに結論のほうをよろしくお願いしたいと思

います。ありがとうこさいました。

玉木栃難連会長　ほかにこざいますか。

荻原（栃木）栃木県の肝臓友の会の荻原です。

この資料の53ページの件ですけれども。安定的な財源の確保ということです。課長さん

はさらっと流してしまったのですけれども、安定的な財源の確保ができる制度の構築の課題

というのをもう少し、私見でも結構ですので述べていただければありがたいと思います。わ

たしの考えとしては、高齢化になるとたくさんの病人が出ますね。医療費がだんだん上がっ

ていくと思うのです．。お金がかかると思うのです。難病対策も、それでもやっていただかな

くてはいけないのですけれとも。そういう面も含まれて医療費もどんどん上がっていくと思

うのです。自分の考えとすれば、消費税を上げたときというか、そういうチャンスのときに

たくさんそれをとって、そちらのほうに回すような対策を今からでも考えて、何年後になる

かわからないけれども。そういう面を長期的に考えないと。．本当に消費税の問題が決まって

からでは泥縄式になってしまうと思うのです。厚生労働省もその辺をよく考えて、今から作

戦を練って、難病にできるだけお金を出すような、そういうことをやっていただくと皆さん

助かると思うのです。その辺をよろしく。私見をできればお願いしたいと思います。

難波疾病対策課長　どういう意味かというと、例えば原則1割を削減するといったようなこ

とが、今年は予算編成の中で方針として示されたと。例えば、今年はそういうことがあったと。

でも、275倍ということで削減の対象にはならなくて同額が要求できているという状況に

あると。要するに、こういったようなことがいつでも起こり得る状況になっているといった

ようなことが、なかなか安定しないようなことのlつの要閃かと思います。それだけではな

くて、今おっしゃったとおり、皆さん、患者さん、受給者の数が増える、あるいはいろいろ

な病気が進行していくことによって増えるといったようなこともある。では、それに十分耐

え得るようなものについてはどうするかということについてはこの制度の中たけで議■論して

も難しい。おっしゃるとおり、社会保障全体の中でどういった議論をしていくかということ

を私どもも考えていかなくてはいけないと。・健康局、一疾病対策課がいっていってもなか

なか議論の広がりが出てきませんので、そういった中で政務がこ判断してこういった幅広い

省内の検討チームといったようなものができたという経経があると思います＿、そういった中
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で、今こ心配されている点も議論できるような場は整っていると。私どもも乗り遅れないよ

うにきっちり議論はしていきたいと思います。

荻原（栃木）　ありがとうございました。

大沢（群馬）群馬の大沢でございます．⊃

今のこ質問に関係するのですけれども。そうしますと、県の超過負担というのがものすご

い金額になってきますね。すると、患者としてはその辺をすごく危惧しているのですけれども、

その辺はどうなのでしょうか。

それと居宅支援事業がありますね。これを、先はどのご説明ですと各都道府県にそういう

事業があるということを広めたりお願いしているというこ説明だったのですけれども、患者

としましては有効な制度ではないような気がするのです。実際、それを実施している市町村

もあまりないですし。その辺の費用をもっとほかに活用できるものに変えたらとうかと思う

のですけれども、その辺はとうですか。

難波疾病対策課長　超過負杓については、まさにおっしゃるとおりで、いろいろな都道府県

からもこ要望いただいているということは事実です。例えば保険との役割分担ということも

公費と保険でどういう割合で医療を見ていくかといったようなことが議論されているという

のは、われわれとしてはそういった問題意識∪　保険制度は保険制度上の問題からそういった

議論をしているのだと思いますっ　ただ、今のこのままで病気も追加できないでこの状況が続

くかといったようなことは確かにわれわれも制度の谷間をなくすという意味では難しいと

思っていますので、その原理原則といったような音味は少しわれわれとしてもつらいかもし

れないですけれども、皆さん方からもそういった意見をいただいて制度構築。それは長期の

慢性疾病をとう考えていくか、あるいは高額の医療をどう考えていくかということを議論し

て、みんなコンセンサスを得ないと進まない点があろうと思います。そういったことを少し

一緒に議論していきたいということがわれわれの考え方です。やらなければいけないことは、

例えば高額医療費の議論には乗り遅れない等あるかむしれませんけれども、そういった思い

というのは多分同じことでっ　たた、制度設計をとうするかということはいろんな視点が出て

くるかとは．思います，

中田疾病対策課長補佐　屠宅生活支援事業の意義等につきましては、当時、平成9年の頃に

できたこういった福祉サーヒスについても難病の方々に対して何かできないかということで

始められました∪　ただ、1つの課題としては、これが市町村事業ということも関係している

のかむしれませんが、難病対策は県、この居宅事業は市町村ということで、対応窓口が違う

ということと、なかなか巾町村単位ですとこういった方々に対するサービス、通常であれば

保健所単位でやっていると思うのです．・元的にやる方向のほうが効率がいいのではないか
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というようなご意見もいただいております。これらの制度につきましては、必要だという仁

のこ意見も開きますし、今いったような例えはもう少し組み替えるべきとか、改汚点をこ指

摘いただいている意見もありますので、そういった意見を踏圭えたうえでの取り扱いか必要

なのではないかということです。今ここで結論めいた何かこうしたはうかいいということは

まだこの事業についても決まっているわけでもございませんので、当面は今のこの形で進め

ますけれども、省内の検討の中で、そういった意見も含めて検討していく必要があるかとい

う状況です。

玉木栃難連会長　ありがとうございます。よろしいですか。では、お願いします。

菅又（栃木）お世話になります。栃木県心臓病の7・どもを守る会に所属しています菅又とい

います。

若干テーマとずれるかもしれないのですが臓器移植のことでお聞きしたいことがありまし

て「7月に法改正がありまして、その後、人人の方はずいぶんと進んでいるようなのですが、

小児に関しては一向に進んでいかない現状がありまして。ぜひ、国のほうとしての方向性と

いうか、改善策というか、何か示していただけましたらありがたいと思いましてJlつの理

由としては、小児の脳死を判定するお医者さんであるとか、施設であるとか、そういったも

のがまだまだ全国的にも少ないのではないかと思いますのでお願いしたいと思います」

もう1点なのですが、そのコーディネーターのことなのですが。トナーコーディネーター

はずいぶんと確立されてきているようなのですけれとも、残念ながらレシピエント側に立つ

コーディネートをされる方がほとんどいらっしゃらなくて。現在ですと看護師であるとかメ

ディカルソーシャルワーカーの方が担当されています。実際、私の子どもは12年も前に移

植をしまして、その後そうとうの敏の方が私のところに相談に来ています。できれば専門的

な立場の方がいらっしゃいますと移植というものをもう少し普及していくのではないかと思

いまして居兄を述へさせていただきました〕海外でもとんどん道が狭まっておりますので、

行き場を失う患者さんが出るのではないかということを大変危惧しておりますので、何らか

の対策があると嬉しく思います。以上です。

中田疾病対策課長補佐　ただ今いただきましたご意見につきましては、私どもの裸の中にも

臓器移植対策室がございますので「i■f報を伝えさせていただきたいと思い麦す＝

玉木栃難連会長　よろしいですか。では、ほかにこざいますか。

もしあれでしたら1つ。もう少し詳しくこ説明をしていただければと思います。実は、い

ちばん皆さんが心配なさっているのが、現実問題として突きつけられている、姐ほど谷議員

がおっしゃっていた今年度の予算のことかと思うのです。7へ－ジに22年度の関係予算の

ことがございまして。それと56ページですね。難治性疾患克服研究事業の100億が、こ
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の56ページのどういうところに当たって、特定疾患r台療研究林業がこの56ページのグラ

フの中のとの部分に当たるのかと。先日、財務省にうかがいましたときに、櫻井副大臣が、

この10億が原則となっているけれども、難治性疾患の事業の治療研究はこれだけではなく

て、ほかの分野での予算もずいぶん入っているからということをおっしゃったものですから、

患者さんにわかるように説明していただければ。

中田疾病対策課長補佐　それでは56ページを見ていただきたいと思うのですが。ここにあ

る、1二から特定疾患治療研究事業。これは、いわゆる患者さんの医療費の助成を行うという

ことで、今56疾患があります。この部分に使っているお金が国の費用として275倍円の

予算を使っている部分です．次の臨床調査研究事業130疾患と研究奨励分野、今は214

疾患を対象にしていますが。ここの分野で使っているのが平成22年度で100倍円という

ことでこざいます。

では平成23年度はとのように考えているのかということなのですが。特定疾患治療研究

事業は23年度も同額で275倍。研究分野は、先ほとの2つ合わせて100億円というこ

とだったのですか、これを30％カットになっておりまして、それが継続分の研究費として

70億円になっています。私ども、100位円から70億円、要は30億円削減を行ってお

りますので、さらにこの研究を発展的に進めるために40倍円分を特別枠として追加要求す

る。その40億円は、この上の130疾患を対象として、さらにその原因究明を新しい技術

を使って進めていこうというような研究分野でございまして「結論からいうと、70億円

＋40億円の110億円の要求をしているという状況でございます。

玉木栃難連会長　今のご説明ですと、130疾患に対してということですね。この研究奨励

分野のほうに振り分けられる部分も→緒ですか。

中田疾病対策課長補佐　新規で要求をしている40億円分は、主にこの130疾患を対象と

した原因究明を行っていくというものです。この70億円は130と研究奨励214を合わ

せた枠でごさいまして。そこは役割分担などを考えながら調整をしていくという状態ですこ

玉木栃難連会長　では、両方の対象という形でよろしいですね⊂

中田疾病対策課長補佐　はい。元々100億円というのは両方を対象としたものの計画でし

た

玉木栃難連会長　皆さんが地方に帰ってご説明するのは、そういうご説明でよろしいわけで

すね。ありがとうこさい圭す。

ほかにこさいますか。

平塚（栃木）　たびたびすみ圭せん。栃木難病連の平塚です。

今の予算にかかわるのかもしれないのですけれども、先日までコンテストをやって、それ
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でパブコメの、いろいろ・椴の方々からのコメントをいただいた中で多分その事業の優先度

や何かを決定しておられることだと思うのですけれとし　そのコンテストの中身をよく見る

と、全く異分野のものが1つの枠に入っているような感覚が、とらえる部分があって、これ

は皆さんの問題ではなくて政府側の問題なのかもしれないですけれとも、やはりこういう病

気で直接人の命にかかわるようなところは、ぜひとも厚生省の方に頑張っていただいて確実

に予算を確保していただけるような形でやっていただいてきちんと研究していただけるよう

にし　これは質問ではなくて、ぜひ頑張っていただきたいということで、よろしくお願いした

いと思います。以上です。

玉木栃難連会長　その件に問しましては、今日おいでいただいた方々とともにわたしなとも

非常に責任を感じなければならない部分かと思っています′

先ほど、荻原さんから消費税のお話が少し＝ましたが。先日、厚生労働の部門会議でい消

費税の話は実質的に出ております。いろいろな議員の中から、こういう制度もああいう制度

もというのがどっと、折びますと、では皆さん、財源をどんなふうに考えていますかというふ

うにいわれたらシーンとしてしまったというのが現状なのですが。そのとき出ました話が、

こうした場所で申し卜げていいかとうかわかりかねる部分もあるのですけれとも、やはり消

抒税という部分に話がいくのではないかと。財務省のほうでは、厚労部門からぜひ消理税を

上げてくれという言葉を待っているのではないかというのが、私などがおよびもつかない位

い議員さんから出た話なのですが。そうした話が政調の中のいろいろな会合の中で出ている

ことも事実ですし、そこを見据えていろいろな政策を話し合っている、全党社会保障問題研

究会、調査会等もあるのですけれとも、そういう中で実質的にそういう話なども出ているこ

とも‾事実だということはこ報告としてお話しておきたいと思い圭す。

大沢（群馬）　たびたびすみません。

玉木議員が国会へ出まして、難病患者として、当事者としていろいろご活躍していたたい

ているのですけれども＝　その中で、特定疾患の継続申請の簡素化についていろいろとお願い

していただいています。その辺の、あり方チームの検討会が4月27日、11月11日に会

合があったばかりなのですけれども、その辺の内容といいますか、進展具合はどうなのですか′

それから、所得制限の中で、生活［l一心者ではなくて患者本人、当事者本人の所得による所得

制限をもっていただきたいということも出ていたと思うのですけれども、その辺はどうなり

ましたでしょうか。

中田疾病対策課長補佐　まさに、いちばん最後の61ペーシの賃料と関連するところなので

すが。省内検討チームにおいて今いただいたこ意見を検討しているということでこざいますこ

これまでの検討経純を申し上げますと、まずは高額療養費の特定疾心研究事業の関連性＝
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ここを吏ザ先に検討しないといけないこ　これは時期的なものもこさいますので、圭すけ牢内

はそれを中心に検討をしてまいりました　この今後の課題というのは年明け以降やっていか

なければいけないということで〔まさに今のお話、手続きの簡素化につきましては、当然、

二の制度を進めていくうえで皆様方にどれくらい負fm、ただく必要があるのか、また研究下

葉でやっていくとすれば・臨′未調査データをどれくらいの間隔があればきちんと研究を推進

（不明）あるのか一　まさにこの原押原則、あるべき姿のところでこさいますので、この中で検

・1寸していくということを考えておりますし　また、生活中心音をとうするかとし、う問題も1然

原理原則の［卜に含去れていると考えております

技術的な観点王けていえは、今、量子カルテが普及してきておりますので、それをわさわ

さ手工：きに直すのは非常に非効率だと思いますので、そこは技術的な研究は、う然進めていく

と思います

玉木栃難連会長　今の点に閑しましては、委員会では非常に前向きなお答えをいただいてい

るのですが、巨日本的にいつ頃というのはまだ無理ですか

難波疾病対策課長　科学委Hに技獅勺なものを検J寸させていますけれども、全剛二それを広

けていくためにはある程度技術的なノ技術的というのは、個人帖報保護がきちんとできて、

とのシステムにも入っていけるようなものを構築しなければいけませんので、もう少しお時

間をいただければと思います

玉木栃難連会長　わかりましたこ　ては、皆さん楽しみにしていてください。もし細かく聞き

たいことがあれは、栃難辿の事務局のほうまでこ連絡いただければ、圭たっないで皆さん万

にお答えするような形にしたいと思います」㌣算でお忙しい中、お休みの臼に来ていただき

ましたおふたりの先生方に皆様方からのお礼の柏手をお願いします＝本当にありがとうこさ

いました

●

▼滋’
－
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虹鱒各団体より女郡元準正半裁半裁平水準正郡元準

栃麺腎臓鱒患者友の会攣

平成22年度の活動報告

事務局長　　種　田　英　夫

1．総会と永年会員透析者の表彰・研修会

本会の第36回定期総会は、5月30日宇都宮市「コンセーレ」にて開催された」

活動スローガンは、

第1　良好な透析環境の確保

第2　改正臓器移植法の推進

を掲げて活動を展開することにした。

総会の席上、永年会員透析者105名（35年7名・30年9名・25年12名・20年24名・10

年53名）を表彰し、永年会員透析のご苦労をねぎらった。

宇都宮済生会病院緩和ケアーセンター長　　長谷川洋子先生から

『透析患者やと綻和ケア一について』研修を受けた。

2．全腎協全国大会の参加

和歌山県和歌山市で5月22・23日開催された、全国大会川和歌山に1名派遣したJ

3．各種会議・研修会の開催

5月30日　「コンセーレ」

7月3・4日

7月10・11日

8月8日

8月28・29日

9月25　t　26日

11月6・7円

12月4・5日

兵庫県神戸市

栃木県宇都宮市

千葉県千葉市

全腎協青年会議

埼玉県浦和市

如京大森

神奈川県横浜市

全国事務局長会議

第67回関東フロック会議

関東ブロック会長会議

関東ブロック青年交流会

全問協相談員研修会

第68回関東プロノク会議

1名派遣

13名参加

1名派遣

1名派遣

4字】派遣

1名派遣

4名派遣

4．臓器移植キヤンへ－ンの実施

10月16日　　　　耶頃塩原市　　　西那須野産業文化祭　　　　　5才■参加

－　33　－－



10り17円　　　　　′i二部宮市

11日21「］　　　　　佐野「l了

わくわくクランティ科′7：ラント　　　20名参加

イオンショノヒンクセンター　　　　9宰一参加

5　L■■〉子友会未加入施設の拡大

未加入施設の腎友会上部結成にl姉ナて、入会′、ンプレノト等、質料を送り腎友会の説明をし、

組織虹人を行った　その結果、ニひらメティカルクリ二ノク友．▲鮎が誕／上した

6　腎友会ト■j一年都組織の確立

腎友会患者■rt■．－i齢化の■い、若い患者の行動力が必要と考え、lキ隼部部長含めて5名の役員を

任命し、青牢都組織の確立を行った＿

7．難病行政に対する要望．1‡をど「㌔当局ノ→提出

督友ニミでは、県難病同体連絡協議会と協ノ」して問題点を県11日．ト＼要望一・ト唄を提山したノ

（1）障富者医療挫助成制度のlレセフト500円負担の撤回について

（2）障′吉音屈用事のアノフに／ついて

（3）1主用入院口†能な透析施設、または、透析施設を併設する介護保険適用施設の整備につ

しヽて

り．し当局の回答は、いずれも現状維持で大きな進展がみられなかった「

我々透析む都二は、受け入れがたい内容であり、今後も県福祉当斤，）等に強く制度の改

善等を要求していく

国会請願大集会にて
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透析治療の今昔

会　長　竹　原　正　義

私は、透析治療を始めて、早くも12年目となりました。透析導入時、『規則正しい生活を

して行けば、10年位は生きられるから、心配しないで下さい。』と担当した先生から告げら

れたのは、つい数年前のような気がします。

私の体調は、10年たった今でも、極めて順調で、月4～5回のゴ′レフやハイキングを楽

しんでいるところであり、この状態であれば、さらに10年間は生きられるような気がして

きました。

これも一重に、充実した福祉社会の恩恵を受けているためだと改めて感謝しているところ

であります。

思い返せば、本県腎友会は、38年前の昭和48年に誕生したが、当時の透析事情は想像

できないほど厳しいものでした。

ある日の新聞記事によれば、都内の病院で透析治療を受けていた横浜の少年が、突然家出

をしました。当然、病院のスタッフや両親などが、心配して捜索願を出すなど八方捜しまし

たが、下掛かりがありませんでした。そのころ少年は、関西方面のローカル線に来ってしょ

んぼりしていました。それを見ていたAさんは、少年の様子が、あまりにも寂しそうで、た

だならない様に見えたことから、自宅に連れ帰りました。

少年を落着かせて、事情を聞いたところ、大変なことが分かりました。

当時、透析を受けられたのは、若い方で、将来性のある者などの中から、選考会なとで厳

選された一一一部の方のみでした。

もちろん、少年が治療を受けている病院の透析も、限られた者のみしか受けられなかった

そうです。したがって、透析を受けるのには、順番を待たなければならず、少年の次ぎには、

二人の幼子がいる女性が該当したのだそうです。

心の優しい少年は、カバンの中に遺書をしのばせていたそうです⊂その内容は、『僕が死ねば、

僕の次に透析を待っている二人の幼子の母親が透析治棟を受けられるだろう。』ということが

書いてあったそうです。もちろん、少年は、緊急搬送され、一命を取り留めました。

このような時代を乗り越えるために、先人達が腎友会を結成して、政府や県当局等に度重

なる要望をしてきた結果、現在のように恵まれた透析治療が、ほとんと無料で受けられるよ

うになったのであり圭す。
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この様に我々の先輩が、命を掛けて、努力してきたことを忘れてはなりません。今や全国

の透析患者は、30万人を超え、しかも年間一万人ずっ増加しているそうです。

今・透析治療費の増大が社会問題になっています0なぜなら、全人口の僅か0．0025％（人

目の400分の1）の透析患者の透析治療費が、療費全体の3　5％を占めるに至っている

ことであります。

透析医療費総額の引下げが、問題になるのは、当然のことであります。

医療費の増加を解決する唯一の方法は・移柄医療でありますが、これとて現状では、ほと

んと望みはありません．。

しかし、明るい未来も開けつつあり圭すDいわゆる、万能細胞の研究が盛んになり、人工

的に腎臓等を作れるような時代が、目の前に近づきつつあるからです。

それまで我々は、現在の透析の質を絶対に維持して行かねばなりません。このため、組織

をより強固にして・対処することが引き続き求められていますので、御支援の継続をお願い

いたします。
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ベーチェット病友の会栃木県支部甲

県北（大田原市）療養相談会について

前支部長　井　上　佐智子

今牛の療酎日談会は、…との大田原市で開催したいというのが友の会役員全員の念願でしたっ

県北健康福祉センター様にこ協力いただき、10月31円（R）10・00から、大‡‖京

保雄センターで療養相談会を開催することができました〔

県北の大Ii原市ということで参加者数が心配でしたが・総数20名を超える参加者があり、

はじめに用意した椅了・が足りないので急遽準備したほどでした。

講師には、医療講演・相談は珊脇医科大半眼科学教室鈴木垂成先′j二、生活福祉相談には

大m原赤－ト下病院　地域医療福祉適晰課皆川恵一・先生をお招きしましたく

鈴木1軋成先生からはスライトを使って、へ－チェット病全般からこ専門の眼科に関するお

話しまで、興味深く伺うことができました。

患者同上の交流会の時l郡二は、鈴木先生、皆川先生にも加わっていただき、みなさんの生

活や心の悩みなど、さっくはらんに話し合う時間を持つことができました

県北鰹康福祉センター様には、会場の確保、生活福祉相談の先生のこ紹介、さらに、当日

は始めから終わりまで保健師の小倉麻由美様にお手イ云いいただきました「

また、とちぎ難病相談支援センターの伊藤さん、菅さんにもお手伝いをいただき心から感

謝いたします。

私事になりますが、私の地元大田原市での開催を無事終えてほっとすると共に吊の荷が下

りた感じがしますrlOO歳を超える杜の介護、自分白身の体調への不安などを抱えながら

の支部長の役割は重いものがあり圭した。

しかし、今年度途中からになりましたが、新しい支部長の福田さんをお迎えすることができ

ました。私たちの活動は、決してひとりだけ

ではできません。

私も出来る限りお手伝いを続けていきたい

と思いますが、みなさんで新しい支部長をも

り立てていただけたら嬉しい限りです．どう

か皆様の二脱力をお願いすると共に、今まで

の二晩力にお礼を申ししけて筆を閏きたいと

思います。
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角膜移植手術を受けて

小　峰　卜　∃

平成22年6月29日ニ　診察口まで後1ケ月ありましたが、見え方がおかしいので、病院

で診察を受けることにし圭した。結果は角膜に異常があり、早急に手術が必要との・liでした」

すぐに入院の手続きをし、初めてアレルギー内利を受診し圭した。そこで、眼科でも使用

可能になったレミケートという眼圧や炎症、感染症を防く点滴をして治療する小になりまし

た

私はすぐに手術をと思っておりましたが、角膜は、提供者が現れないと移柄をすることが

できないことを改めて知り愕然としました＝1日も早く提供者が現れることを願い、l」々過

こしておりましたが、その後は全くといって良いほど見なくなり、食事などもこぼしてしま

い介助が必要となってしまいました＝

とても幸い口々を送る中、7J」28日に病院から「提供者が現れました。」との連絡が入り、

希望の光が見えてきたように感じました。不安はありましたが、主治医の先生の慎重な診察と、

「絶対に治る」という言葉を信じ、31日の移植手術に臨みました．

当日は、眼帯をL三一‡っ暗闇で音だけの世界を体験しました　食事なとは家族に手伝っても

らい、ありがたい気持ちと申し訳ない気持ちでいっぱいでした‖

翌U、イこ宏と緊張の申、眼帯を外すと明るくやさしい光と‾盲り、の顔、主治医の先′巨の顔が

見え圭した『見えるIl』思わず叫んでしまい、杭しくて泥がこほれました〔手術は成功し

何とか口常牛活が送れるまでに回復しました。

これからも定期的にレミケート治療などを行っていく為、柄との付き合いはまたまた続く

遠い道のりですが、見えることに感謝し、l Rl Rを大切に過こしていきたいと思ってい圭す√

私を助けてくれた先生万、家族のみんな、そして角膜を提供してくださったトナーの万本

、l］に舟）りがとうこさいました
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人との縁

中学校3年　栗　田　沙椰香

「わあ、見える、見える！」

目の悪い祖位は、今年の夏に手術をしました。手術後、眼帯を初めてとったときの祖母の

言葉に、みんな喜びました。私は祖母を適して「人とのつながり」について考えてみました。

私の祖母は、日に障害があります。へ－チェット病といって、この病気にかかっている人

は失明してしまう万が多く、祖母も小学校6年生のときに左目を失っています。だから、視

力が悪くてら右目はとても大切です。しかし、何とか見えていた右目にも病気は進行してき

ました。10年前にも1度手術をし、不自由なく生活できるまでIp】復したのですが今年の夏、

再び目が見えなくなったのです。

「前から少しずつ見えなくなっていたんだけれと、朝起きたら突然真っ暗でね。」

そのとき、祖母は不安そうに話してくれました。何も見えない真っ暗な世界を私は想像で

きません。でも、すごく怖くて寂しい世界なのかな、と思いました。内円が見えないから、

家事はもちろん食事をすることや家の中を歩くことさえ一人ではできません⊂　だから、手術

をするまで耳から聞こえる音と、人の手を細りに生活していました。私も手を引きながら歩

いたり、

「段差あるから気をつけて。」

と言葉をかけたりと気を遣いました。一緒に食事をしたとき、おかずが上手くつかめずと

ても大変そうでした。

「こんな食べ方だと、外食もできないね。」

寂しそうに言う祖母を見て、悲しい気持ちになりました。そして7月未、手術が行われま

した。手術の内容は水晶体を入れ替え、角膜を移植するという難しいものです。無事に手術

を終えた次の目、祖母は眼帯をつけているのに明るい光を感じると言っていました。眼帯を

とると、見える！と言いながら喜んでいたそうです。とても安心しました。私は食事の手伝

いをしようと、手術の3日後に病院に行きました。手術前は一人で食へることができなかっ

たのに、そのときには一人で食べられるようになっていました。すごく嬉しかったです。そ

の後、祖母は退院し今まで通り元気に生活をしています。快気祝いの食事会をしたときに、

祖母は笑顔で言いました。

「みなさんのおかけです。ありがとう。」
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祖付のHの治刺二はたくさんの人が僕‖つり圭した。私は祖母の優しい笑顔が人好きですこ

だから、治糠に関わった全ての人に撼謝していますり　特に、祖父は毎日病院に適い、祖相が

退屈にならないよう話し相手になっていました。祖母のRが見えるようになったとき、泣い

てと‡んだ祖父に優しさを感じましたし．そして治境に欠かせないのかお医者さんと肴護師さん

ですっ　机母の病気の進右‾を防ぐために、最善の治墟法を研究し、掛し、にサポートしてくれた

そうですノ　難しい手術を成功させるなんて、お医者さんはやっはりすこい、と尊敬しました

また、今回の手術は角膜の提供者がいたからこそ行われました。「アイバンク」という角膜移

植機閲から提供してもらった角膜が、祖母の臼を良くしてくれたのです。

「どこのとなたか分かりませんが、ありがとう。とても感謝しています∪これも何かの緑ですJ

できることなら、今は亡きトナーになってくださった方に手をあわせたい。」

と祖母は言いました「私も同じ気持ちです。名前も顔章j分からなくて、今は天国にいるけ

れど、その人ともつながっているんだな、と思いました⊂　他にも、たくさんの人が祖母を励

まし勇気つけてくれたことに人とのつながりを感じました「

人とのつながりを一一言で表すと、「練」になります√、祖母を適して、私もたくさんの人とつ

ながっているんだな、繰ってすぼらしい、と気づくことができました。これからは、緑を大

切にしたいと思います。

※筆者は前々へ－ジ小峰トヨさんのお孫さんです【
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全国筋無力症友の会栃木支部●y●

活動報
と1!！.

Ｃコ

支部長

　　

廣

　

瀬

　

典

　

子

　

私達･ﾉ)会の大きな活助は、医療相談会.と会ほ同1:の交流会、会報の宛行です．

　

今年度も６川２７日に支2部総会、自治医科人学付属病院呻経内科の藤私健一光乍をお迎え

し、医療tl:1談会を開催しました、

　

会八の方は郎介か悪かったり体調がすぐれなかったりヒ参加が少なかったのですが、冷.ﾘ

而の広報のごMOJでお刻印になり参りl】してくださった方が人勢いらっしやって、にぎやかに

開催できました

　

秋の少し遅い時期にたりｔしたが、１１月２８日、栃木県､y芙術館でちＬうど鹿ぶの版画家、

川上澄乍氏の木版画り4を開催していましたので、交流会を開催し主した

　

お大気乱良く．いちょうの紅妬が見事に色づいてきれいでした‥皆さんお話1,はずみ、楽

しい１ロを過ごせたＬうでした

　

会報も会口の皆さんのご協ﾉJをいただいて、例年通りI Ljに宛行するニヒができました

　

年々インターネットで情報を調べ問い介わせがあったり、合に人会されるむ礼増えていろ

よ･レごす

　

二二数年新しい治療法やお薬の悄報fノレないめで、情報だけではわからない同病

のな々との意兇交換や交流七尺切だ々、し感しております

　

束年度七ご協力を田きながら皆様と活勁して行きたいと思っており1ﾐす

　

よろﾚﾐお願い
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JPA・関東甲信越ブロック研修会に参加して

舘　野　昌　子

友の会の皆様には、いつもお世話になっております。

さて、今回私は初めて平成22年11月14日′手：都宮で行われた「日本難病疾病団体協議

会（J PA）関東・甲信越ブロック研修会」に参加しました。谷博之参議院議員、玉木朝子

衆議院議員を交えながら、今回は厚労省の方による「匝lにおける難病対策の展望について」

というお話を2時間近く熱心に説明していただきました。それぞれの難病患者が抱えている

様々な問題、国の支援のあり方等いろいろと勉強になりました。

その中で、難病患者の就ブj・について、難治性疾病患者雇用開発助成金がある事を知りました。

難病患者でも働くことが出来る方もいます。雇用しても良いという会社もありますが、問題

は莱臣病のある人を新たに雇用したら使われるそうです。現在、就労している場合、会社はそ

の制度を利用できない場合もあるようです〕病気を抱えながら働かなければならないのに、

現在就労している所でも助成金が出るようになれば良いと思いました。

他の難病患者の方々とお話して、その病気ならではの問題が沢山ある事を知り、周りの人

の理解が必要だと改めて思いました。平成22年12月22日の下野新聞に難病7・算100

億円確保という記事が叔りました。今後、難病研究事業のためにも、国に対して、私達はもっ

と声を出していかなければならないと思います。

、ラ闘
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日本翠贋色素変性症囁筆（JRPS）栃木支準輝

2010年度活動として

支部長　平　塚　英　治

1、4月4日（日）10時～15時　白杖講習会を開催

例年通り今年も東日本盲導犬協会より自杖歩行訓練士の蒼格を持つ職員の皆さんにこ協力

を頂き実施し、たしました。

又国際医療福祉大学視機能療法学科学生の皆さんにも講習サポートをして頂き総勢30名

を越える方の参加がありました．、

昨年圭では宇都宮市総合福祉センター周辺道路で実施していましたが、今年から地域交流

を含め県内各地を巡る弔とし今年は小山市生涯学習センター及び思川河川蚊で実施しました、

桜の季節でしたがとても寒く多少Jくえながらの訓練となりましたが、参加した皆さんサポー

トして丁勘、た学生の皆さんと楽しい会話をしながらの講習会となりました

2、6月20日（日）第11回支部総会・第21回医療講演会を開催

支部総会は各議案とも炸成多数で承認され圭した。

医療講満会は昨年度より研究者の先生のお話をl川きたいとの要望から今年は東北大学国際

高等l融合領域研究所富田研究室富川括史先生に「緑藻類チャネルロトフシン遺伝子を用いた

視克IrJ二生研究：現状と。果題」と越した講演をして頂きました＝

近牛は直接治療に繋がる具体的な内容で、治糠に向けた希望の光が長いトンネルの向こう

に若丁見えるようになってきていると感じられる講演となりました。

3、8月22日（巳）森林公園散策の会を開催

当日は天気にも恵まれ、参加者は患者、ボランティアで35名の参加となり主した　今年

も国際医療福祉大学視機能療法学科の学生さんにご支援を噴き実施しました　森林公間はダ

ンテム自転車に乗る事が川来、日頃自転車に乗る事のない皆さん久々の風を切る感党を楽し

む時間を過こされてい去した．、

4、9月19日（日）第22回医療講演、生活相談会を開催

那須塩原Il相即澗須野公民鯨で那須塩焼市　l R S伊野田眼科クリニック†■－りく「上1帖先′トの二

支援を頂き閃催しました＝

地域で閃備している講班会の参加は毎年あ去り多くイー】一り圭せんが、初めて参加された方が

－13　－



数名いました。毎年書いていますが／「後も、初めて参加されるガがいる限り地域での医療講

演会は必要と考えています。

5、10月2日（土）～3日（日）関東地区リーダー研修会

関東地区リーダー研修会は、閲東の都県が持ち回りで開催している県外の会員との交流会

で今年は栃木県が担当となり開催しました。

参加は爪外から18名、県内15今’】の参加で実施しました

2円（上）は日頃お世話になっている、国際医療福祉入学祝機能療法学科の見学と学生との

古見交換会を行いました

見学は睨力測定の機器説明を受け、意見交換会では患者が日頃困っている事、椙しかった

隼など、学生に伝えたい事をテーマに色々な意見が出て活発な古見交換となりましたしっ

3口（口）は栃鞘連会長であり衆議院議員でもある玉木朝子代にテーマ：「難病患者団体と

して、他の患片川体との繋がりの持ち方又行政　川㌔、国）との闇わり万など」のご講演を頂き、

長い患者岡体活動から得られた豊富な経験の中から行政との係わり方では路技などを含め人

変1■摘一な内容をお話して頂けました

6、2011年2月5日（土）

QOI一向ヒ企阿プレストーク（ティシー）使い方講習会

視党に障宵の有る者にとって首J⊥読み上げによる・m裡収張は非常に入り」な手段ですか、時

の流れの「ll、カセットテープを使う環境が井常に縮′トしテープタヒンク機のメーカーがすで

に製造を終「していていつ利川がH来なくなるのか分からない状況です　最近はティシー

（CD）にF毘き換わってきていますそのCDを聴くための機器がフノレストークです　今綬必1㍍

．品となるアイテムの講習会で10枚名の万の参加があり主した

今牛革，一年間事故もなく企l両を実施出来

ました車は日頃こ支援を頂いてい圭す、宇

都宮マロニエライオンスクラフ様、lLH㌍医

療福祉人′－7：視機能療法学科様、東日本告や－i

大協会様、他二支援頂きましたボランティ

アノ）皆様に対t面を借りてお礼申し　卜げま

す　誠に有難うこさいましたし、

2011年度も引き続きご文花汀l：しくお

願いいたします
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第10回全国陣がい者スポーツ大会
〟ゆめ半島　千葉大会’’に参加して

A・T

平成22年10月23日（土）～25日（月）の日程で開催された今大会の栃木県派遣選手

の一人として出場させていただきました。

（身体陣がい者8名、知的障がい者18名　合計26名）

幕張メッセでの盛大な開会式やセレモニー等々、説明はしていただけても、やはり見えぬ

わが身、とっても残念な思いを強く感じざるを得ませんでした。

宿泊先のホテルが試合会場から遠かったので、朝は5時起きで身支度、朝食を済ませ迎え

のバスに乗り込み会場入り、帰りも選手団一同一緒、初参加の自分にとって　〝疲れたなあ・〟

参加競技のサウンドテーブルテニスでは3人一組の総当たりで、私だけが4人　一組総当た

りグループ枠との事、良い成績とは成りませんでしたが多くの大会関係者、サポーターの皆

さまのお陰で実りある体験、経験が出来た事に感謝、感謝＝

競技会や大会と言われるものに出場させていただくには日頃の練習の取り組み方に多くの

課題ありと気が付かされました。



鱒季肝陰友の会輝

平成22年度の活動を振り返って

会　長　熊　谷　勇　志

平成22年は年頭から、念願の「肝炎対策基本法」が発効しました。それまでのたび重な

る国会云占願、それを支える署名活動や街頭宣伝への協力等、かつてないような経験もしまし

たが、ようやくスタートを切った1年でした。

さらに6月から、肝炎対策の総合的な推進を図るための基本指針策定に向けた、検討を行

う「肝炎対策推進協議会」が患者団体の代表者や肝炎医療の従事者、学識経験者ら計20人

から構成され進められております。肝炎患者の高齢化が進む折、一刻も早い具体的な成果を

期待するところですし

この1年、肝炎に対する世の中の関心が高まり、大きな機関が行う市民公開講座が、4月

以降平成23年1月までに3［鞘行われ、会の方もそれに係わらせて頂く事ができました。

私たちのような小さな団体では到底成し得ない、大掛かりで専門的な医療講演会を身近に開

催していただくことは、たいへんありがたいことで、感謝しております。

私たちが会として行う「医療懇談会」は、この市民公開講座の様式とはやや趣をかえて、

医療相談会の意味合いと、自由な発言や質問で得られる様々な（一人では気がつかないような）

医療情報が得られるようにと、小規模で堅苦しくない雰閃気を第一に考慮しております。こ

れを2回行いましたが、いずれも秋口に催されたので、今後はできれば5月の「肝臓週間」

の時期に≠J企画できたら・・と、思っているところです。

もうひとつの柱である「気らくに語ろう会」を昨年度、推みの5回行う予定で企画し進めてき

ましたr　5恒＝］は3月に行うことになっております。参加した人たちからは概ね「来てみて

よかった」というI行を聞くと、何事につけ「人と人とのふれあいが大事」と言われる昨今、

その役割がいっそう重要になってくるものと思っております。

会報の発行は、との号も当初の予定を遅れがちで編集後記はお詫びと反省ばかりでした。

そのような中で会員さんからの投稿が増してきたことは嬉しいことで、元気をいただくの

と、l乱し、の．高まりにお応えする責任をますます感じているところですし　4月以降、第38弓・

から第42ぢ・圭でを発子1し、このあと年度内に第43弓一を予定しており、合計6回の発行と

なります。
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また、初の試みとして3月の終わりに（厳譲＝二は11rJ年度の範疇ですが）、群馬、茨城の患者

会代表者をお招きして、宇都宮lけで「‾二川体研修・交流会」を行いました。関東の【卜では、

規模や内容の面で他の患者会の後塵を拝している私たちは、何をどうなすことが患者会とし

てふさわしいか、それぞれの立場で語り合うことに、大きな意味合いがありました。特別参

加をしていただいた岩手の会長さんからは、交通の促における共通の悩みを抱えながらも、

独白の活動で注目されている地域行政機関との辿携なとを参考にすることができました。

私たち患者をとりまく大きな課題、医療狸の真担を少しでし公理で助成していたたけるよ

うにして頂きたいという念願をかかけて、平成23年度も同会講即に向けた活動を続けて圭

いります。昨年はたいへん残念ながら、審議未了となってし去った詣l傾項Hを、今度こそと

尖現に向けて文言の隅々まで審議をつくし、各政党とのヒアリンクをふまえながら練りしけ

てきた、口肝協の努力に撞いるべく、会として精一杯の協力をして行くつもりです。

平成22年11月28日「気らくに言吾ろう会」

宇都宮市総合福祉センターにて
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インターフェロン治療を終えて

鈴　木　和　雄

私は今から3　8年前　交通一心故に遭遇し右足を′「i・折し、．111血多一量により輸血を

1000c c受けました　一週間くらいした時黄拍：の症状が＝て、それからは骨折と肝臓の

治療を平行しながら受けました′〕

その、榊‘函力育種を振り返ると、現在のようにB型、C巧■用十炎というウイルス名がなく、血i－■i

肝炎黄痕と診断され、治療は点滴と飲み薬でした。

GPT．GOTが思うように改汚されないまま退院し、その後什車に従小一しましたが、職場

の腱康診断結果は毎回ALT（GPT）．AST（GOT）が120前後で肝臓病は治らないも

のと想っていました

今から2午前〃）11月の事ですが、姉がウイルス性肝炎に犯されて亡くなりました

約5隼位rJilから変調を訴え、何度も入退院を繰り返しながら、家族には病状の詳細を打明

けずにいました　肝性脳症を度々引き起こして意識が薄れ、病院の先1二からの説明では、肝

硬変も末期（ステージITJ）ですと告げられ、亡くなる隼の1月には相当医師から呼ばれて、

肝臓に癌が発症しており余命6カ月の宣告でした。

私の心は人きく揺れ動き、臼分も肝機能が以前から悪かった■拝もあって、宇都宮市保険所

を訪れ窓「1でお尋ねをしたら、その口はウイルス性肝炎の血†夜検査日たったのですぐ検査を

受け圭した．

それから三週間くらいで通知が届いて保険所へ出向き、医師からC型肝炎（ⅠICV）陽M三

濃厚と㌍けられ、・即門l実のいる病院で再検査するようにと言われたのです

保健所の【東師から、以前のように治らない病気ではありませんから受診して見ては如何で

すかと言われ、新薬で治る確率が高くなっていることも初めて聞きました。

それから　一隼が過ぎ、平成21隼2月頃に自治医科人病院の機凹先生による、市民公雄翫講

座の内容を掲収した、卜野新聞掲蔵記事が日にとまり、そこからインターフェロン治療の医

療甜助成等に関する最新の情報を知ることができました。

什串のこと車Jあり、治療するかどうかりずいぶん悩みましたが、21年3月末に家族と相

談し治療することを決断して、4月に自治医科大病院を訪れウイルスの血液検査を受け、後

日C型肝炎ウイルスl b型と診断されました。

10月1二旬から2週間の了・定で入院し、ペクインターフェロンの治療が始まり圭した。
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副作用を心配しましたが微熱は一回、発疹もありましたが経過は良好、予定通り退院でき

たのでしたが、三日後のことでした。

腸付近が攣れる感じがして、今まで経験した事が無いような症状なので心配になり、翌日

自治医大外来をおとずれて診てもらいました。

「特に異常は無い、心配でしたらCTを粘りましょう」と予約を取ってくれました。その後

症状は無く一時的ものと思い、忘れかけていましたが、11月上旬CT検充を受けて翌週外

来で診察室に入ると「鈴木さん実はこの間のCT像影検査なのですが、肝臓に癌が見つかり

ました」と宣告されて頭の中が貿っ白になりました。

先生の説明ではラジオ波焼灼療法で治療します、と言われ詳しい説明を聞き、12月下旬

に入院して2日後の朝8時から全身麻酔でラジオ波の手術が始まりました。

麻酔から覚めた、たしか夕方だと思います。病棟担当医師から「鈴木さん確実に癌は焼け

ました、安心してください」とのこと、ほっとしました。

年末の30日に退院し、取りあえず癌の治療は終了し、年明けからインターフェロン治療

を再開しました。途中副作用が何度も襲ってきましたが、治療中断すること無く22年9月

に48回目の投与を終了しました。

振り返ると、副作用に耐えて長かったと感じています。今後ウイルスの再燃、癌の再発が

ない事を祈るばかりです。

最後に病院関係者、厚労省、栃木県保険福祉センター、栃木肝臓友の会の方々に深く感謝

申し上げますと共に一日も早く一人でも多くのB型、C型肝炎の疑いを持たれる方は、積極的

に検査を受けて早期に治療されることを望みます。



妻に捧げるバラード

藤　田　　　首

美しい‥・私はつぶやく「二の止まれたわが故郷の、わが穿：の見旧れた凪ガ∴初冬の空にくっ

きりと浮かぶ那須連峰の山々。

渡とした欄の、冷たい空宗の「「】にfi■】々しくたたずむその姿に、私は反省の念を込めて己を

恥じる。

一体、人lmというものは、この山々のように大きく澄んだ心をH＝てるのだろうか・・・

私が、二度H〔／）リハヒリンを伴ったインターフェロン医療を始めたのは、およそ2年半前で

した」それまでは週3回、60ccの強ミノ投薬で約9年、何とかなるだろうという安易な考

えが、私の肝臓を確実に蝕んでいったのです。

ある日、なんとなく掛かり付けの開業医の先11二に柏んで、「狛佗検査をして頂いたら、なん

と私の血′上板は7／ノたったのです。肝友会の皆様なら、これがとういう事なのかお判りと思

います〔がく然とした私は、急いて先生に紹介状をと‾いて頂き、総合病院にかけ込んだのです。

私の闘病生一差は悲惨なものでした。担当の先生から受けた病状の説明に涙を流す妻、それ

を見て私も流れそうになるルきくノ悪い夢であってほしい、そう一巴、いながら病院を後にしたのです〔

当初、出来ないといわれたインターフェロンの治療も、何とか受けることが山来たのですが、

案の定副作用が現われてきましたい　三郎Ii了、発熱、かゆみ写、色々な症状が＝てきましたが私

の場合、問題はそこではありませんでした〔

精神の問題といいまし上うか、頭の中がこわれて行く、心がおかしくなってしまう、他人

には解らないそういう問題が始まったのです。まず最初は新糊を読んでいて感じ圭した√

人きな見出しが、．読むことは出来ても頭J）■11にぜんぜん入らないのです。人きな見出しを

繰り返し繰り返し読み、次の行に日をやると、いま読んでいた内容をもう忘れるのです。

口分「†身のハカさにイライラがつのり、何よりもささいな・甚からに腹が立ち、気持ちの整

理かつかなくなってしまうのです。己の感情をコントロールできない情けなさ、それが解っ

ていながら怒り続ける日己嫌悪〔，そんなRが牧ヶ月も続きました（

射二心の中ではすまないと思いながら、感情をストレートにぶっつけてしまう、

愛想をつかされてしまうような罵言雑言、これでもか、というような攻撃的な態度、毎日々々

妻を苦しめていました√

そんなある日、仕■】よに川かける私に、妻がそっと手紙を差し出したのでrLっ　無造作に受け
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取る私、1人になって開いてみると、そこには「いつまでも　▲緒に長生きしょうね」と．ln、

てあったのです。ぼやける文面・・・、後は良く見えませんでした。

人間とは一体何なのでしょうか。本能として生きる、生きたいと思うのは当たり前と思い

ます。

然しながら、他人を傷つけ生きながらえることの意味を失いかけたことがあります。

かといって死んでしまおうと思うわけでもありません。私にはそんな勇気も気持ちもあり

ませんでした。肝臓友の会に入会させて頂いたのも救いを求めてでした。この会の催しに出

席させて頂いて、私はずいぶんと救われたのです。まさに、会長の熊谷様をはじめ会員の皆

様には生きる力を頂き、心の平穏を頂きました。皆様ありがとうございます〕

やがて治療も終わり、つらかった日々も過去のものになろうとしています〕いまではすっ

かり立場が逆転して「当時は薬のせいであんな風になってしまったんだ」というと、「あんた

はもともと根性が憩いからそれが出たんだ」と、逆に怒られる始末です。

肝硬変にはなってしまいましたが生かされている命、世の為人の為、妻の為に使えたら良

いなと思っております。もちろん、自分自身の為にも一日々々を人切に過ごしております。

ある日の夜、私が妻に「人間、あの世に行くと赤い鳥居と、白い鳥居があるらしい。人は火

勢歩いていて迷子になるくらいだぞ、俺は赤い鳥居の側に立っているから、見つけ出して迷

わず俺の所に来い」と言うと妻いわく「フンだ、私は白い鳥居に行っちゃう」とのたまった

のです。

世の男性諸君、お解りだと思いますがやはり、女房殿はくれぐれも大切にしなくてはいか

んです。

どうぞ皆様、下を見て咲くユリの花のように、香り気高く共に精一杯生きて行こうではあ

りませんか、頑張りましょう。

禍福はあざなえる縄のことくです。悪いことばかりは続かないようです。皆様のご多幸を

心からお祈りいたします。
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全国ノ哲キンソン病友の会栃木県支部叫

私がパーキンソン病と知ってからの4年の「あゆみ」

川　上　光　一

自分白身が→番幣きなぜ？この様な病気に躍ったのかと考えるが分からないのだり

只パーキンソン病と宣告されて初めて聞く言葉にとの様に対処したら良いのか只ボーとし

ているだけの自分だった「難病、パーキンソン病」と言う言葉だけが大きく重くのしかかっ

て来る日々だ。医師から貰ったパーキンソン病の本の中に各都道府県にある友の会本部一覧

表が成っていたので、直ぐに電話を掛け入会をして2年間難病とパーキンソン病の会斜こは、

全部出席しあらゆる面でのこの病気に関する事が分かったが、大変な病気、一生直らない病

気で、人それぞれ違った表情で現れるのか「難病」と言われる病気だと言う事、これからは

この病気を　生の友として付き合う制こ決心をし自分自身の心に決めて、何をすれば良いの

かいろんな角度から見て聞いて分かった事は、身体を動かす事がどれだけ人切かと言う事、朝、

昼、夜、時間の合間を見つけて、身体を動かす事　朝はまずパーキンソン病体操をして①

A～ドに分けて24項目（軌脂筋、腕キて10lロJ③一個2kgのバーベル両下に持ち前後左右に

持ち卜け6∫貞Rl0回④セラハント体操「足腰のバランス取る7項目各5回最後に⑤身体の

バランスを取る為に首、足、腰の動き軽くやるのが自分自身の日課となって行っています。

それと　一口4000歩を歩く串に決めて、もう4年も毎糊行いますのでおl質様で身体の方

は余り進展せつに二呪状維持がH」来ています、薬の万も少量で済んでいますのかちょっとだけ

自慢が出来る串かな？

でも問題がないわけでは無いのです、今だに腰の痛いのが取れないのとすくみ足がrllて困っ

ています。足の第・歩が出ない事が頻繁に起きるので、足だけは未解決だ何か良い方法があ

れば教えてください。それ以外週　一同のリハヒリに介護施設しらさぎ荘の先生指導により①

のホームエクサイス指導で始まりハランスマット、セラ／、ント、自転車エルコメータ、歩行

訓練、筋肉増強。川純、までを火曜Hにしています〈　これが私が得た4年間のいろんな会合で

見たり問いたりし、良いと思って実行した事は自分自身の身体を動かして口々続けて行ける

中経な運動と思い家の中で＝来る物を選びました∪

又栃木県難病何体連絡協議会主催の会合にも2009午から全部出席させて頂いています

が、どの会合にも大勢のボランティアJ）方々が沢山居られ我々・僅病患者さん達が助けられて

いるんだと，l苦い知らされました「初めての会合に出席した時に難病とはりなにか病名すら何
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▲つ分からない自分が】■靂fけなく、自分自身の知恵の無さに人きなショノクを受けた　一日でし

た二

栃木福祉プラザなんひ上うサホート栃木のつといに参加してまた≠）びっくり・難病とはなに

かと聞く・拝すら出来ずに只ボーウ然として待機されているボランティアの万たちの横で姐て

いるだけの半Hが終りましたゝ　この栃木福祉プラザで行われる難病サホートの災いに参加し

て感じた車があり報告させて頂きます。

毎年同じ事ですが、朝9時頃から行きますが10時から始まる医境川新二参加出来る人と

出来ない人がいます「控え室で待機しているボランティアの万たちの所に患者さんたちが行

きたくても、どこの場所に行けば良いのか分からない只大勢いる　ボランティアさんの場所

に行く事に何か抵抗を感じる為に控え室に入る‾・拝すら「H来ず外で掛過ぎまで待っている患者

さんたちがいる一事も知って欲しいのです。

控え室の待機場所に一つ工夫をして欲しい。控え室の所にカンハンの様な物で表示して見

ては？患者さんが病名毎にム示されている神経科関係とか、内科関係とか、了一供肝臓関係とか。

病名で関係ある科目に分けて、ボランティアさんが専門分野毎に別れて待機してくれている

と患者さんもその場所に入って行き易い。同じ関係の病名とか、悩みを打明ける場所が明碇

に示して有ればその上凱こ行けます芦　仲間か居る事が分かったこの4年間同じ光景を見てきま

したので、この辺で再考お願いします。控え宅で待機してくださってるボランティアさんに

も日頃の力を発揮して頂く場としてあの控え室は大切な場所です、活用方法を考えて見てくだ

さい。栃木県特定疾患患者数及び境目「平成21年3月31円」現在9，123名で登録項目60

項目が登録されていますが、この様に多くの患者が居る栃木難病団体辿絡協議会の行事をま

とめるには大変なエネルギーが屠る事と思います。難病患者も口々生きて子了くのに、帖・杯

の努力をしてがんばっています。人に迷惑を掛けまいと心に言い聞かせて生きてい圭すので

各役委員の方々、ボランティアの方たち皆さまには今後共宜しくお願い致します。

最後に栃木健康の森で開催されました。医療費削減は本当に必要なのか参加して栃木県医

学会、医師会の主催で開催された教育講座のための内容的には理解出来ない事が多かったが

その中で　イつだけは会員の皆様に知って瞬きたい事があります。Ⅶ病連会長のt木棚7－会長

様が医師会、医学会の先生方を前に態々と難病店者の立場に立ち力説されている姿を見て難

病なとでこの場に来れない人たちに自分が会長の勇気ある姿に感激した・jiを何かの機会に会

員の皆様にお知らせするのかLlころより苦労をお掛けして居る会長さんに感謝の気持ちだと

の思いから今日この書面をかり遅くなりましたかこの機会に報告いたし圭す二

栃木難病迎団体協議会　会長　土木朋子様　栃木難病連出体脇議会　益々の発展ありです。
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栃木県心臓病の子どもを守る会岬

一年間の活動を振り返って

会　長　　川　田　　　昇

心臓病のナともを抱え、悩んでいる家族が沢11川、ることを知り「早く栃木少，七にも、心臓病

児者と家族の苦しみを理解し合える会を結成しようIl」と、平成11年5月16日、‘i‾：都

営市において同じ悩みを持つ親子が集まり、『栃木県心臓病の子どもを守る会』を発足しまし

た＝　現在会員数が60名を超え、県内の医療情報発信・医療講演及び相談会・交流会等の活

動をおこなっています。／「後とも会Hのニース介った取組をおこないながら、協力団体との

協調・県内の行政や社会に働きかけをしていきたいと思います。

活動内容として、

（1）総会・医療講演及び相談会　5月23日（宇都宮市文化会館）

会H25家族、59名（大人34名・小人25名参加）、非会H3名、総勢62名の参加が

り有意義な総会になりました。来賓に衆議院の毛木瑚予さん、医療講演会に日治医科大学と

ちき子とbl東療センターの白石先生・四日封先生・片岡先生に出席いただき、それそれの立場

から説明や助古をいただきました。

（2）サマーキャンプ　8月7日～8日（茨城県鉾田市「とちぎ海浜自然の家」）

夏恒例のサマーキャンプは、′ト学校β■長芋隼にはお馴染みの、栃木県立とちき海浜自然の家

にておこなわれ去した＿　会員、医療スタッフ合わせて11家族、大人21牢】、7－とも18名、

合．．十39名が参ノ州しました　県の施設ということで色々と制l墨もありましたが、更満喫のサ

マーキャンプでした

（3）秋の交流会・相談会　10月31日（宇都宮市文化会館）

今困っていること、病気のことや生活面など、口治医大のイ＿】石先生・片岡先生・看護姉さ

んを交えて、座．読会ノノfCでみんなの悩みを共有しながら、自由に．話合いをしました。（人人

29名・J’一とも11名）

（4）クリスマス会　12月4日（つがの里）

毎年何例として、12日の第　一日衣川に、クリスマス会がおこなわれてい圭す。今年の参

加者は、人人17名・子とも）10名で、午長の子ともたちが役割分糾して紙芝居やクイス入

会等の催しをおこない、梵しいひと時を過ごしました∪

以卜のような一打動を適して、会＝同十のつながりを深めていきたい上北しってし、圭す．
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栃木県ネフローゼ友の会輝

障害者から学びそして教えられて

会　長　　森　　　富　男

1、福祉施設

「富男l住み込みで働くなんて、大丈夫なの？」

昭和47年7月、軸木県社会福祉事業団に就職が決まったとき、母はヱ】一手んでくれる上りも

不安のほうが人きかったのか、眼に涙を澗ませながら言った．

16歳のとき、ネフローゼ症候群というⅦ病を発症し、15年間の闘病生活を余儀なく送っ

た私の身体を心配している相の心境は、手にとるように私L二j身もよく解るだけに答える言葉

に∩こもってしまった⊂

けれとも、私は私の闘病生活の巾で幾度となく死の危機にl自二面しながら幸い・拝も悲しい車

も乗り越える車が出来たのは、母の深い愛情があったから・

それだけに苦労をかけた母に一l且返しをしたい。その恩返しをする事は社会の中で、“弱い、／二

場”に生きている人達のために米粒ほとの小さな事でもよいから、手となり足となり、そし

て心の支えになれれば。

「おかあさん＝凋病の経験が一石かされる道は“福祉”以外にないと思うのだ▼」

と、私は付に両手をついて懇願した

「そうか、自分が選んだ遺なら什方がないが福祉の仕草は、その人が′Lきるために“空気の

ような存在”になるように心掛けることが大切なのよ・」

私は、杜の激励の言葉を全身に受け止めて福祉への迫の第　一歩を踏み出した。

最初の福祉施．設の勤めは、生活保護法に基づく、身体的または梢神的なハンティキヤノフ

をもち、地域で　り＼で生活することが困難な18歳以仁の人を対象として、生活れ　社会訓

練血の援助を行うことを口的とする救護施設であった。

私は、囲い決意をもって施設内にある職員宿舎に・人住み込んだが、止血に言って眼の【川

が暗くなるほと幣きを感じた⊂．

このLl」二の中に、ハンティキャップを員う人達の多くが地域住民の偏見や差別を受けながら

施設で生きている現状を直視したとき、私は一体、この施設の障害者のために何が出来るで

あろうかつ
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「私たち障‘喜昔は／上きることは耐ゆることなのよ」と、さりげなく∴う二葉が私の胸にずっ

しりと重くのしかかってきた，そして、その．了英にP惑うとl司時に勇気を与・えてくれたの≠J

項実だった

何故ならは、私の15午関の臥床のままの闘病生活は、頑固に根を張る迷†言や、封建的な

山深い寒村の薄暗い生家の小さな納尾で、貧しいため入院する事も出来ない難病と闘うと典

に孤独との闘いでも）あった

一人淋しく山分が、二の世の中で一番イ二幸者と思い込み、多感な少年期から存在期への私

は白墨汗1葉になったのむ当然の如くで、家族など、牛封こけには強く当たり散らした。

父は軌死して亡く、戦争未亡人となった付は、女手一つで私のほかに6人の兄妹を養育し

ながし愚痴　つ．てう・拝もなく、じっと我慢して、献身的に尽くしてくれた母の姿と、障害者

の姿が巾わあって、

「そうだl陪賓昔の′‡二きる権利を′、1J：るには、地域社会の人達の理解と協ノノを門る小が先決

だ，」

1時はまだ“福祉”と言う言葉の意義そのものが馴染みの薄い往会環境の中で、利己的な

私は深くJ叉省をした、そして、親ィ、孝の罪を、この施設の障害者と侵起きを共にして仔・rいを

しよう

私が、一生懸命に難病と闘いながら働いていく宿舎生活の有様を障半音がつぶさに知るよ

うになって職員と障害昔の枠を越えた温かい“心の交流”が個々の機能障害、身体障害、知

的障害、あるいは合併障害をもった人達との心の本昔の部分にも触れて、私は自分が信条と

していた福祉に対する人生観を大きく変えていくべきことを悟った〕

それは、明るく楽しい施設生活が送れるようにと愛惜と誠意をもって食一宰介助や、入浴介

護など、何から川まで私たち臓Hが手助けすることが必要と一世、つていたが、それは決して良

い結果でないことで障害者の個々の機能障害を配慮Lながら出来得るかきり、勤労意欲や自

立への高揚に努めなければならないことを。

また、障害者の不平不満を聞かされたとき、「私だって難病者として働いているのた！」と

意識が強く、それが闘病牛活の経験を活かすどころか、逆に反発梢神が湧き、素両になれなかっ

た無知な態度に次第となっていたのだ。

つまり私は、母に「1分勝手な我億を言‾っては甘え、何車も押しつけては困らせたり、僻み

易くなっていた自分を恥ずかしく思えるようになった。

施設で生活をする障書者に何か余計な事を言って自尊心を傷つけてはいないか、同情する
‾事よりも共感する事の万が最も人切だと、ようやく気イ」1、た私は月に一回の職員会議のほか、

処遇会議を設けるように施．設長に提案した。
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そして、障害者の処遇方法について何回も検討を重ね、職員同志だけでなく、専門家の人

達や障害者とも議論を展開し、相互に連携のとれた結論を兄い出すように努めた。

それは、i箪害者に自分の居室の整理整頓や庭の掃除、食事の配膳、衣類の洗濯など、自発

的に行うようにして働く事の喜びを障害者みずから味わって貰う。単調な施設生活に落ち入

り易いゆえに障苫者の意見や要求を充分に聞き、季節感を盛りこんだ行1右を年間計画の中に

組み入れたっ

「新年会」「花見会」「ヒタ祭」「クリスマス」等のほか、毎月実施する「言延生会」では、人

の命の尊さと生きる事の人切さ、そして感謝の長持ちを、また日用品の施一設内販売では金銭

感覚を体得させて、歯みがきゃ石鹸等の無駄のないような使い方を党えるように努めた。

なお、春と秋には福祉バスを利用した口帰　旅行を実施するなど、さまざまなレクリエー

ションを租極的に取り入れ、心身機能の維持IJ－J Lと障害部分の硬直化、老化防止および友愛

精神を培う小に役立つようになった〕

更に心身機能の回復訓練の充実を図るために施設周辺の散歩と朝のラシオ体操を日課とし

た。地域封二会に開かれた障害者の毎日の施設生活を快適なものとして生きる歓びや、心の潤

いと豊かさは生きていくための必修条件だから。

そのほか、障害者の特技や希望、あるいは興味のあるクラブ活動を－そのクラブ活動の内

容も多彩で、「将棋」り宇道」「手芸」「編み物」「手品」「カラオケ」等、それぞれのグループ

に分かれて担当職員の私達と・紺にやっていく事で障害者との絆も深くなると共に教養を深

め、趣味を持つ障害者のお情も　一段と明るく瞳も生き生きと輝きを増して来るようになった。

私は、この百名以上の障害者の住む施設の生活は、“処遇に始まって処遇に終る’’ことを痛

感しました。自分の闘病生活の肯重な経験を活用する事は基本的日常生活習旧の形成と集団

生活による対人関係の滴養、及び迎動療法なとの重要性を認識しました、

年別こ、障‘害者の、L場と職員として働く難病者の私が、同じ施設内で与＿活する事に多くの共

通点が障苫者と難病者の心の壁が除かれて仲l肛窪識が保たれた串で、その†．J項関係こそが福

祉の最も大切な“ウェルヒーイング”で、共に生きる苦しみも悲しみも分ち合う●けが出来ろ

ようになったからだ。

それは、l辟害者の心の－鑑みを私の心の†怨みとして捉え、障‘た：者の良き／、－トナーとなって

処遇の対応は気安く対等の、⊥工上覧で付き合へる雰Ⅷ軒気∴」苛害首と1日川勺に接していく中か一一ノ、

互■‡の障害者への人間性を認め、l景㌣．キ者の希望やノ是√が行†であるノ）かが次第に見えてくろ軋托、

言葉は心の窓で、その窓を開けてくれるときの障717者の喜一ひや楽しさか、直かに畏▲いてくろ

サーヒスこそが私の天職としての′11き甲斐となるようになった〕

「一個の林檎をそのまま差し上げることよりi）、ゝll分の林檎でもよいから優しく皮を剥いて
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差し卜ける気持ち・その六持ちこそが福祉の現場で働く使命なの上．、」

晩年のl土が、l用かハ上うに．∴っていた言葉を福祉施設の‘i二活の中に尖践できる私はIl机甘感

に克ち溢れた

2、点字図書館

昭和57年JJJ、私は上下図上鮪に転勤した（、この．亡く字いて】書‾総には、全盲と弱視の障‘∴tの

ある職＝　二人か居て紙l大川）廊下や専一務宅を揖く時壬，、　二附の階段を登る時も、暗根者とまっ

たく変りなく、その適理を能畑こ応じた適切な就劣の嬰に私は強く感動された

それ壬での私は、難病片というR分が福祉施設に′仁清するド軒．ギ昔と共通．葺．識の中で働く立

場に、うまく協．調、．凋和をしていたと一思っていたl廿係が、小二夫は「】分順手な側面で妥協し、

時には優越感をもち足榊となっていたJ）だL　そのために障H昔は勿．論のこと、職場の人達や

地域封二会の人達にし迷惑をかけていた「】分を知ったノ

福祉の現場に働くことを大職として来た私は、障‘∴■者サーヒスの．迂義、必要仲を認めなが

らもド㌣L；．一者の人権、人格の尊重を地域宇l会の■l－ての′1＿－．小月場に†．「かす社会性と　し体性が欠如

していたことも知った＿

私は、日分の心でl竜′．i沌‾の心を測るという悪い癖が働き、客観的な思、号力が失なわれつつ

あった車を点ヰ：巨ズ1．朋l‘さに勤務して知った

多種多様性および情報化された現代社会に於いて、諭■jJfを最も必要とする人は健康な人よ

りも、むしろ病人や外川の不日山な障告をもった人達だと．U、う〈　公持し礼朋蜂は、健康な人、

そうでない人の差別なく、その地域の住民すへてを対象としている機関だと一巴うが、柁念な

ことに現実のL礼11滴等は、その利川は健康でL粧17館に＝向いて行く　拝の＝来る人に限られてい

るようにノムえるのだ〈

何らかの形で国鳥館を利用している障苫者がいるが、利用者数のしでは視党障書名‘が最も

多く、やはり障－．㌔■首サーヒス即ち視見障書昔サーヒスの親がある

特に、一▲、く√i・：凶．1描iでは、その傾向が蹄箸であり視党障′．1字音以外の障＃省一の利川は、ほとん

ど無削、に等しい　それ．牧に私は岱出目ノ業務をLトし、に働くことなので、クLづ始めは点字を従え

る車であ／」たゝ　′「童でに“点′‡：’’を見た・拝もない私にと／Jて点√i二を一1′スターする心は才声坊な

宰ではなく、通勤の電車や家に帰ってからは夜の更けるの婁）忘れるはとに、点‘i・：の打ち方、

読む練習を続け、圭た、曝休み時間には鳥沢ボランティアの人の指埠も受けた「

そして、一日も早く点丁をマスターして、点7しぎは一館や声の図書（テープ）等の矧十日ノを、

すみやかに郵送が出来るようにしよう　それに、サービスの形態を兄い出すために視先陣苫

者とよく話し合い、視見障烏一昔の日差の旦r夫をよく把握する1日の必要性を感じた、

眼光障書昔のほとんとの人達が、地」戎社会の中で生活をするのは、施．没の中で′1三浦する障
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富者とはまた興なった課題がある筈だ。

どのような点字図書や、声の図．t‡（テープ）が必要なのか、また、利用可能なサーヒスの

方法がどのようなものかを勉強することにした。

私は、その観点から祝党略富者の二人の職員とは常に意見交換や、職員全体のミーテンク

を毎ヒ日用くと共に、郵送貸出しの開始に先立ち、点字凶書館の利用者カートに基づき、真接

に利用者の家庭を訪問して、利用者とその家族との話し合いを尖施した。

視党障富者は、自力で郵便受け、玄関、ポストに行く草が困難なために、家族の手助けが

不可欠である場合が多いからだ。

点字図Ll手館は、施設中心の来館者サーヒス中心の姿勢を抜け出す車から脱党障害者に即し

たサービス方法について、施設中心の発想の克服はまた点字図．t：二館の存在意義を建物ではな

く、サービスとその機能を支える組織として捉え直すことにあるのた。

そうしてこそ、視覚障富者の中に入り、視覚障富者の生活が社会的自立に実際に役立っサー

ヒスが出来るようになるのだと、私は思い至った。

視党障富者サーヒスは、“いつで卓）、とこでも、だれでも、何でも”の具体的追／ににはかな

らない筈だ〕だから私は、利用者の．講に耳を傾け、視党障ノ吉ゆえに、その人の前に立って両

手を時には弱く、時には強く握りしめて一その手の感触のぬくもりが、心のぬくもりでもあ

るから・。

また、視党障害者の肩にそっと優しく手を置きながら‥その什葛の　一つ　一つの意思表示の

ことが視覚障害者にとっては親近感が湧いて利用者と職員の人間同志の触れ合う心こそ、お

互いが生きる膜動力となるのだと〔〕

施設における障苫者の処遇を小心であったのと違い、連帯感あふれた地域什会を則二生き

る環境を築くため、どのような思想と行動が必要かを考え、点字図吾鮪サーヒス体制のアフ

ターケアーの重要性一視兄障苫者に迅速に、それに先つ、「聴く」姿勢そして視見附．ト音の自

己決定を尊・玉しながら「指導」でなく、「支持」する事であるJ

私は、障害者の社会WJ自立と社会参加に加えて、“支えのある井生’’の社会をR指すために

障害者施設に勤めた経験を更に有効的効率的な福祉施策を推進するには、ボランティア活動

を無視する丸は出来ない。

それ故に、私は勤務の合l用にボランティア育成の体験「芦習や．l。・；齢者イ「諸人門ノ）研帖にち加

して、頭の中に所有するたけの知識ではなく、体験を通じて・壬肉化した価情観（実践ノノ）を

育てていく事が望まれているのたと自党した。

3、福祉行政推進員

平成8年31」、定年を迎えた私に、“払う祉’’の経験を町のために活かして欲しいと、高根沢
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町の町役場からの強い要論を受けた。

私は、3年ほど前に21［11：紀にl六日ナての「町づくり百人委員会」が設置されたとき、8つ

の専門委員会のLlJの福祉専門委員会の委員長として町の福祉関係の施策や要望事項等をまと

めて町当局に提出したり

その後、「福祉施策推進検討委員会」が新たに設笹された。この検J、f委員会は町内の各分野

で活躍されている有識者29名で構成され、「児童福祉」「社会福祉」「高齢対策」と、3つの

部会に別れて私は「社会福祉」の部会長と則こ副委員長の任務に就いた。そして更に町役場

の「福祉行政推進員」の嘱託を快諾した。

当時の町長の政治理念『みんなで考え、みんなの参加で町づくり』をモットーに私は私の

課せられた重要な役筈りと身の引き締る思いだった「．

人間は病気の種柿や障害の種別、また、その程度や環境など、様々な違いはあっても人間

としての誇りと自信、そして自在への志を持って→生懸命に頑張りながら、、呈派に生きる人

達と共に歩んで来た私が、「難病者のH分を自分で突き放して自分を観る」この前向きに生き

る心の姿勢を体得したのは、『障害者は私の人′しの教科書』ゆえだ！。

現代の地域社会の中で、“弱い立場”にノ1二きる人達のために、「空気のような存在。」や、「半

分の林檎でも優しく皮を剥いて差し1こげる」二の指神と行動を諭してくれた母の尊い火情を

福祉の世界の原点と捉え、白分の立場を自分で支援するまでに成長した。

そして、平成12年5月、ネフローゼ症候群の悪化による腎不全となって、人L透析を導

入し、私自身も名実共に、　一級・和の屯度障害者となった。．

それ故に私は、町の地域住民の福祉増進は住民と行政が一体化して現′実するゆえ、住民と

役場臓日とのパイプ役として、また良きアトパイザーとして責務をしっかりと見定めて、分

ち合う「いたみ」や結び合う「優しさ」と耕そう「ノた乗の心」を、与えられた状況の中で、

福祉に生き甲斐を得る総什上げとして自分を活かせるのは障害者から「贈物」だ、と感謝す

るまでに一至った」

これからも、■更に充実した納得のいく人′1三を送るために、障嵩昔から多くを学び、そして

多くを教えられて、「′1：きる表口■■ドJLさ」へlrりけて忠実に実行日来るよう仁】分の命に熱意と意

欲を燃やしていこうと口分∩身の心に強く誓っている今日この頃だ．

絶遠ふ伴う棒淳の身l二束′lと今は明日も帝麿にあれ

ー敦一経の咋淳身となり　て老いてなほ繹青身鬼謀．の壬生官長代行
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リウマチ友の会活動報告

副支部長

　　

松

　

本

　

千雅子

　

社団法人日本リウマチ友の会は伊東の温泉病院の入院患者数名で結成されたのが始まりで、

その後全国組織となり次々に支部が結成され昨年で結成５０年になりました。

　

栃木支部も伺協医科大の当時の星野教授のお声がかりで始まり、今年度で３６年になりま

した。毎年事業内容を支部委員達で検討し実行しています。

　

事業内容の主なものは医療講演、医療療養相談会を年２回開催、会員の交流会としておしゃ

べり会を数回、親睦旅行、身障者文化祭への参加、支部報発行等を行っています。

　

平成２２年度の事業として、６月に第３６回支部総会・大会を宇都宮市文化会館で開催い

たしました。午後の大会では栃木県保健福祉部健康増進課

　

課長補佐

　

森渾隆様、栃木県難

病団体連絡協議会会長

　

衆議院議員

　

玉木朝子様、同顧問

　

参議院議員

　

谷博之様、濁協医

科大名誉教授

　

早乙女紘一様を来賓にお迎えしご祝辞を頂きました。

　

医療講演は伺協医科大病院呼吸器・アレルギー内科准教授

　

倉沢和宏先生に「最近の関節

リウマチ治療」と題してご講演頂きました。また医療療養相談では早乙女先生に進行をお願

いし、倉沢和宏先生に内科的お立場から、倉持整形外科鹿沼病院

　

院長

　

星野亮一先生、渡

辺整形外科医院

　

院長

　

渡辺憲一先生に整形外科的お立場から患者の悩みや相談にお答えや

助言を頂きました。

　

多くの患者の関心はやはり生物学的製剤ですが、効き方も人それぞれで副作用の問題、高

額な費用の点など、簡単に薦められないのが現状です。

　

７月におしゃべり会をとちぎ福祉プラザで開催、１月に宇都宮市と足利市で新年おしゃべ

り会を行いました。１０月に一泊親睦旅行。同ＩＯ月県西地区医療講演・療養相談・交流会

を鹿沼市民情報センターに於いて、講師に自治医科大学付属病院臨床試験センター教授・セ

ンター長:

　

吉尾卓先生に「最近の関節リウマチ治療」について、自治医科大学付属病院臨床

試験センター主任看護師

　

菊池明子氏に「治験と治験コーディネーター」についてご講演頂

きました。続いて個人療養相談と患者交流会を平行して行い、個人相談には吉尾先生、倉持

整形外科鹿沼病院

　

院長

　

星野亮一先生、自治医科大学付属病院アレルギー・リウマチ科

永谷勝t包先生にお願いいたしました。
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個人相談の待ち時間を利川しての交流会も患者同志忌憚なく話し合えてよかったと思いま

す

　

これからもこういった機会を大切に持ちたいと願っています

　

１１月には栃木県障害者文化祭「カルフルとちぎ」こころのつどいに雛病連として参加い

たしました。昨年は新型インフルエンザのため中止になり、本年度は会場をとちぎ福祉ブラ

ザに変更しての開催となりました。福祉プラザ南玄関前広場での開催セレモニーで始まり、

福祉プラザ令体を使っての今回の開催で製作品販売に参加した我がチームは若草アリーナが

会場でした

　

知的障害者育成会の指導のド、会場の’ド姥、搬人と１口以前の準備も万全に、

友の会役員、手芸ボランティアの皆さんの力作が並びました。毎年制作に当たっては作る側

も買ってくださるお客さんも楽しめることをモットーにと心がけています。

　

心や体に障害を持ついろいろな年齢の人たちがボランティアや指導の先生方に支えられこ

うして交流でき、自己表現できる二とのすぱらしさを毎年実感しています、今回もお隣のブー

スの生徒さんがわたしたちの宣伝をしてくれたりして笑いがおき、お41い助け会ったり、声

を掛けr卜

　

さてリウマチ友の会の事業のメインの一つに支部報「やしお」の発行があります、

友の会本部より年２回以llが望ましいとＪうことで１回は秋に１年のまとめとして総会・大

会報告、医療講演内容、会員からの寄稿などを中心に編集・発行｡仙に総会・大会お知らせ

り･として編集・発行しています｡

　

以トの事業の全てにボランティアとして製薬会社の社員さん達が会社の､７｡場を離れ一個人

として、また会員の家族の方たちがおｆ伝いして下さっています。

　

医療講演・療養相談の先生方、ボランティアの皆さん、そして支部委員の皆さん、本当に

ありがとうございます、紙【fiiを持ちまして厚くお礼申し上げます。そして今後とも宜しくお

願いいたします。

　

この「一昂万」の発行でこの１年度が終わり、次年度への準備がまた始まります、

　

新たな年度･ヽの期待とともに、最

近の難局を乗り越えてリウマチ患者、

また難病述の皆様にも期待び)持てる年

度となることを祈念いたします
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リウマチ友の会と自助グループの意義

島　田　トミ子

栃木リウマチ友の会の今年度の車業に参加した

夏、宇都宮市内で開催された「おしゃべり会」と秋の「一泊旅行」だ

いつものことながら全日の皆様といろいろな情紬交換ができた　そして川よりも療養上の

種々の工夫や前向きの考え方なといっぱい影響を受けた　頼養する態度（療養力とてい、お

うか）、病気への立ち向かい方がなにしろすこい人たちがいる（失礼な言い方ですか）

少し古くて堅い話になるが、かつて職場にいた時、相神保腱の分野の什■打を担当していた

頃のことを思い出した。

こころの病気で治瞭中の恕者さん本人とその二家族の方たちと日常生活の方法や祉会復帰

などについて取り組んでいた時、患者さんは患者間で、家族の方は家族間で相互の体験を誹

り合い、『みな同じ悩みなんですね』とか『辛さがちょっと悼くなったような気持ちです』な

ど体験の共有や庸雄lfの吐露の場面に出会っていた。もちろんスタッフは関与してはいたが、

患者会や家族会の活動として継続したものとなっていた。

これらの活動は、理論的には自助グループ活劫であり、現在は、粘神保健領域のみでなく

糖尿病・がんなどの患者自身のグループと期こ、さまさまな瞳がいや認知症・耳≡たきりの老

親を介護する方がたのグループなど多くの自助グルーフが発足し活動している「

そして改めて今、リウマチ友の会について自助グ′レープ活動の視点から思う。

夏の「おしやヘり会」、お茶とお英7－を食へながらの情報交換だった　粟のこと、手術のこ

となどなど。

ち上うど栃木爪外から栃木に転居された方が初めて参加されていた　リウマチの診断を受

けてまだ時間が短いとのことで、二日分の身体の状況なとを話され、嫉養期間の長い参加者

に種々質問をされていた。先輩患者（？）はていねいに答えていた⊂．

私も、今の症状のことやこれまでの経過や治墟方法について話した　やはり、同じような

ことで悩んでおられる方の発言内容が気になったr　全体での話し合いはいつの更にかところ

どころに車座ができ、共通の悩みや治療方法の情報交換の場となっていた

“初参加の○○さん、参加してどうでしたか。参加してよかったですかノ1分．．差せ圭したかつ

ょくlヱilいてもらったと思いましたか？　そしてなにより阜）クループに歓迎されたと感じなが

ら帰路につきましたかり
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秋の旅行、今回の旅行で特筆すべきことは、なんといっても本会初代会長の斎藤様が参加

されたこと。長いことリウマチの奥様のお世話をされながら、２０年余も会長とし本会の発

展にご尽力された。尾崎会長はじめ役員の配慮で、参加が実現した。斎藤様は間もなく９２

歳になられるとのことであった。ダンスをされておいでとのことで背中がシャンとしており

日常生活のお話も感勁的であった。２次会でのダンスも「青い背広で」の歌も素敵であった。

私には斎藤様の年齢が亡父に近いことから、今いれば斎藤さんのようかななどと考えた。隣

の席にいたこともあり、自己紹介では思わず「嫁の島田です」などと言ってしまった。（他に「娘」

も、「その姉」の紹介もあったし・・・）（笑）

　

今回も楽しい旅行になったが、もう少し話せる時間がほしかったかなあと思わないでもな

い。自助グループとしての機能を発揮する鉛重な機会だからである。文字通りはだかの付き

合いなのだから。

　

そして、ここでも、初参加の△△さん楽しかったですか？

　

さらに、もっと新たな参加者も欲しい気がする。泊まりはどうもと心配があるかもしれな

いが､役員の方が安心な施設を選定されている。最初の参加がカギである。一度参加されれば、

きっと前向きで療養している会員に出会うこと請け合いである。仕事に就いている方、趣味

に励んでいる方、家庭菜園で野菜づくり励んでいる方など、みな病気に負けじと悪化や再発

を防ぐために歩んでいる。先を行く方々の体験談は聞いて大きな価値があると思う。

　

今、医療機関が中心となり栃木リウマチネットワークが作られ動いている。リウマチ友の

会側もぜひ新会員の加人を図りながら、患者自身の連携を強化し充実した活勁をと願ってい

る。地区ごとの話し合いの場を大切に、（みな対等で安心して話せる場・体験の共有や気持ち

の共感など）結果として白助グループの機能が発揮されていけるようにと、会員の一人とし

て積極的に参加していきたい。会の発展を祈りつつ。
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全国膠原病友の会栃木県支部
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平成２２年度医療相談会報告
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今年の医療講演会はＩＯ月３１口（日）貞岡市にあるチャットパレスで開催しました。

　

蜀協医科大学准教授の倉沢和宏先生をお迎えして、「膠原病治療の最前線」と題してお話を

していただきました。

　

膠原病を火事にたとえてわかりやすくお話していただきましたので、機関紙「膠原栃木Na

94」に掲載して患者･会の皆様にお配りしています。

　

日曜日にもかかわらず県東健康センターと県南健康センターの保健師さんも応援に駆けつ

けてくださり、受付を不伝っていただいたり、個別相談にものっていただいたりしました。

ご家族の方とご一緒に参加してくださった患者さんもいらして、日曜日に開催できてよかっ

たなと思っています。

　

倉沢先生を囲んでの座談会では違う病名の患者さんの悩みを聞いたり、同じ病名でも違う

症状の患者さんの悩みを聞いたりして、患者さん同Ｌの交流も深められたと思います。

　

個別相談では就職や職場の問題でくる方が増えました、

　

治らないけれど生きられる、ならば生きていくために膠原病を隠さずに通院しながらでも

受け容れてくれる職場を見つけたい。そんな切実な思いをもって就職活動をされていました

　

これから「難治性疾患患者雇用開発助成金」の仕組みを理解して活用していただける事業

:Ｌと患者さんが増えることを望みます。

　

今年･もたくさんのボランティアの応援をいただいて医療相談会を行う二とが出束2ました

　

ありがとうございました。

療
6
5

医
一

講演

－



とちぎ難病相談支援センター

　

難病相談支援センターは、地域で生活する難病患者さんの口常生活における相談･支

援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う相談機関として、難病患者等の療養

上、日常生活上での悩みや不安等の解消を図るとともに、患者等のもつ様々なニーズ

に対応したきめ細やかな相談や支援を行います。

１

　

設置場所

　　

〒320-8501 栃木県宇都宮市塙田１丁目１番20号

　

栃木県保健福祉部健康増進課内（県庁本館5階南西側）

　　

電話028-623-6113

※平成21年４月１日に、難病相談支援センターの場所を、リハビリテーションセンターか

　

ら上記に移転しました。

２相談業務

　

面接、電話等で療養上、日常生活上の不安や悩み等の相談を行っています。また、専門

医による医療相談を毎月2回行っています。（相談はすべて無料です。）

･医療相談。面接相談は、事前の予約が必要です。

電話でのご相談 ０２８－６２３－６１１３

FAXでのご相談 ０２８－６２３－３９２０

･相談の内容に応じて、管轄の健康福祉センター及び神経難病医療ネットワーク推進事業

拠点病院(燭協医科大学病院、自治医科大学附属病院、国際医療福祉大学病院)等にご

紹介させていただきます。

一般相談

･患者会について

･福祉サービスについて

・俘護や介護について

･法律について

･経済や日常生活について

･就労について　‥･など

月曜日から金曜日　相談無料

･午前10時から12時

･午後1時から4時

※面接相談はご予約ください。

医療相談

･病気について

･治療内容について

･リハビリテーションについて

　‥・など

毎月2回開催相談無料

･午後1時から4時

※予約制です｡事前にご連絡くだ

　さい。

※医療相談の詳しい日程は、栃木県のホームページをご覧ください。
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平成２３年度難病行政に関する要望事項及び回答

要望事項 見解・回答

１．難病患者を雇用した企業に対する助成制度

　の周知徹底を要望します。

　　平成21年4月から始まった難病患者を雇

　用した企業に対する助成制度の利用が、栃

　木県内では年内に対象となる企業は1件の

　みです。患者は、助成制度を知っていれば

　難病であることを自己申告するはずであり、

　助成制度の周知徹底を要望します。

　【健康増進課】

　難治性疾患患者雇用開発助成金の制度に

ついて、栃木労働局（ハローワーク）では、

企業に対し、様々な機会を捉えて周知を図っ

ております。

　また、県では、ホームページに掲載し周知

を図っておりますが､引き続き､栃木労働局（ハ

ローワーク）と連携しながら、周知徹底を図っ

て参ります。

　患者団体においてもホームページに掲載す

るなど、当制度の周知に御協力いただきます

ようお願いたします。

2.障害者雇用率のアップについて

　　県内の事業所における障害者の雇用率は、

　全国でも特に低い方であると聞いています。

　　雇用率の低さは、景気の低迷にも左右さ

　れますが、何と言っても、県の指導が徹底

　していないこと、即ち、企業等に対する働き

　かけが十分でないことが、最大の要因では

　ないかと危惧しているところです。

　　このような状況を改接するため、事業所等

　に対する働きかけを強化し、障害者の法定

　雇用率の確保をお願いします。

　【労働政策課】

　県としては雇用率に関する指導権限を有する

国と協力して事業所等への働きかけを行ってお

ります。

　　障害者雇用支援月間におけるPR活動や

障害者雇用への理解を深めるための「障害者

就業体験事業」、国からの交付金を活用した

求人開拓事業「雇用率UPキャンペーン事業」

を通し、粘り強く働きかけを行って参ります。

3.とちぎ難病相談支援センターのあり方につい

　て

　　とちぎ難病相談支援センターの活動につ

　いては、開設準備段階より県当局の主導に

　より進められてきたというのが私ども難病団体

　の認識であります。その認識に基づき要望

　を致します。

　　患者会は、設置当初よりセンターとして独

　立したものにしてほしいと強く要望してまいり

　【健康増進課】

　難病相談支援センターのあり方については、

関係者の皆様と意見交換を行いながら、県内

にお住まいの難病を持つ方々にとってより良い

運営体制を目指し、検討を行って参りたいと考

えております。
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要望事項 見解・回答

ました。　一昨年患者会の了解なく、県リハ

ビリセンターより健康増進課の中に移動を決

定された時も、強く反対の意思を示してまい

りました。その折、健康増進課長小林氏よ

り「平成21年度中に必ず移転先を決定する」

という約束をいただきました。しかしながら本

年4月県担当者から示されたセンターに関す

る打合せ資料はあまりにも独善的であり、私

ども患者会としては到底納得できるものでは

ありませんでした。よって以下のとおり要望

いたします。

①センターの設置場所については約束通り

　患者が相談するにあたり使いやすい機能

　の、センターとして独立したものを早急に

　確定していただきたい。

②難病患者のために設けられた「難病患

　者のための展示施設」についてはセンター

　が県リハビリセンターから引き上げてしまっ

　たことにより、非常に中途半端な状態に

　なっております。この展示施設はセンター

　に相談に訪れた患者が使いやすいように、

　沢山の方々の協力のもと設置された経過

　があります。展示施設の意義をご理解のう

　え早急な対応を要望いたします。

4.県lltの特定疾患（ネフローゼ）の対象拡大

　を要望します。

　　私達ネフローゼ症候群の患者は、難治性

　ネフローゼ症候群患者だけが治療費の助成

　対象者になっています。私達患者は範囲を

　限定されることについて、「難治性」の医学

　的な説明を求めましたが、理解できないこと

　が多く、納得できません。ネフローゼ症候

　群と診断された患者すべてを治療費補助の

　対象者としてください，

　【健康増進課】

　県では、平成19年10月に制度改正を実施

し、県肌独疾患について、国の難治性疾患

克服研究事業に含まれる疾患に限定いたしまし

た。将来的に持続可能な制度にするために

行った制度改正でありますので御理解いただき

ますようお願いします。
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要望事項 見解一回答

5.特定疾患治療研究事業（医療費）公費負

　担受給の申請に関わる記入書類の簡素化に

　ついて

　　視覚に障害のある者にとって、文字の記

　入が難しいので出来るだけ簡素化してくださ

　* o

　【健康増進課】

　更新に関する通知については、網膜色素変

性症の患者の方のために「SI）コード（音声読

み上げ用バーコード）」を活用した文書にする

など工夫しているところでございます。

　なお、記入書類については、国の特定疾

患治療研究事業実施要綱に基づき、必要な

情報を確認することとしておりますので、御理

解いただきますようお願いします。

６．障害者医療費助成制度の1レセプト500円

　負担を撒回してください。

　　県は、平成19年4月から1レセプト500円

　の個人負担を導入しましたが、同制度を導

　人している県は、全国でも、岩手県、滋賀

　県、長野県、奈良県、山口県、香川県など、

　数県にすぎません。

　　特に、透析患者は、働きたくても働く場

　所がないなどの理由から、切り詰めた生活を

　している者が多いのです。

　　このような現状から、１レセプト500円の負

　担を強いる制度を撒回し、透析患者の生活

　を守ってください。

　【障害福祉課】

　重度心身障害者医療費助成制度は、重度

の障害のある方の保健の向上、福祉の増進を

図る有用な制度であるため、今後とも持続可

能な制度としていく観点から、市町と意見交換

をしながら自己負担の導入等の見直しを行った

ところでありますので、御理解をいただきますよ

うお願いします。

7.身体障害者３級認定患者の自己負担額を

　県qt制度により公費負担してください。

　　先年度実施したリウマチ患者へのアンケー

　トからも重複して多科にかかることが多く、診

　察費が家計を圧迫していることが証明されて

　います。こうしたことを踏まえながら、安心し

　て患者が診療を受けられる体制をつくってい

　ただけるよう要望します。

　【障害福祉課】

　重度心身障害者医療費助成制度は、心身

に重度の障害がある方が医療機関に受診した

際に自己負担分を助成しているものです。対

象者は、障害程度が概ね1級から2級に該当

する方となっているのが全国的な状況です。

　持続可能な制度を維持するために重度の方

のみを助成対象としていますので、御理解を

いただきますようお願いします。
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要望事項 見解・回答

8.重度心身障害者に対する医療費立替払い

　をなくしてください。

　　現在、栃木県ではこども医療費を立替払

　いではなく、現物給付で行っており、理由

　として親の負担を軽くするためと聞いておりま

　す。　栃難連はこども医療費の無料化が実施

　される以前より重度心身障害者医療費の現

　物給付を要望していました。しかし、現在

　に至るまで実現されておりません。

　　患者の中には立替とはいえ、新薬の使用

　や手術等高額な支払いを余儀なくされている

　ものもおり、早急な実施をお願いします。

　【障害福祉課】

　重度心身障害者医療費助成制度は、重度

の障害のある方の保健の向上、福祉の増進を

図る有用な制度であるため、持続可能な制度

として実施して参りたいと考えております。

　実施主体である市町の意見を伺いながら、

今後とも、県・市町の財政状況、国における

医療制度改革の推移などを見極めながら適切

に対応していくとともに、国に対して医療費助

成制度の創設等について要望して参ります。

9.肝炎相談窓口を知っていただくための広報

　をお願いします。

　　昨年秋以降、自治医科大学附属病院と

　掲協医科大学病院に相談窓口が開設されて

　いますが、実際の利用状況は多くないと聞

　いています。より一層、肝炎相談窓口を知っ

　ていただくために、広報に力を入れてくださ

　るようお願いします。

　【健康増進課】

　肝疾患相談支援センターについては、自治

医科大学附属病院、伺協医科大学病院及び

県のホームページにより周知を図っております。

　今後は、リーフレットを作成し、健康福祉セ

ンター、宇都宮市保健所に設置するとともに、

肝疾患専門医療機関等に通知するなど、積極

的な普及啓発を行って参ります。

10.慢性腎臓病に対する啓蒙活動の推進につ

　いて

　　慢性腎臓病患者の増加傾向は、依然衰

　えを見せません。特に、新たに透析を導入

　する者の４割以ｈは、糖尿病患者であると

　言われています。

　　糖尿病は、食生活や生活習慣を改善す

　れば、ある程度予防出来るそうです。糖尿

　病患者の増加傾向を阻止するため、啓蒙活

　動の強化をお願いします。

　【健康増進課】

　県においては、糖尿病をはじめとする生活

習慣病予防のために、本県の総合的な健康づ

くりの指針である「とちぎ健康21プラン」に基

づき、健康づくり推進ボランティア等による食

生活や生活習慣改衿の普及啓発、また、特

に糖尿病に関しては重症化防止のための啓発

等を行っているところです。

　今後とも、県民一人ひとりが健康づくりに取

り組むことを推進して参りたいと考えておりま
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要望事項 見解・回答

H.小児慢性特定疾患者の医療費等の自己負

　担額を、今後とも公費負担として続けてくだ

　さい。

　　栃木県においては現在、医療費等の白

　己負担額は、公費負担となっていますが今

　後とも努力され、継続してください。

　【健康増進課】

　当制度は、平成17年度から県県独で実施

しているものでありますが、県としては、引き

続き実施できるよう努めて参りたいと考えており

ます。

12.臓器移植行政の推進について

　　臓器移植法が施行され、平成２２年７月

　１７日より本人の臓器提供の意思表示がなく

　ても、家族の承諾があれば臓器提供ができ

　るようになりました。これにより、１５歳未満

　の脳死下での臓器提供が可能となりました

　が、栃木県内における臓器提供施設の整備

　と、脳死判定のできる医師の確保ができて

　いないと思います。

　　特定疾患となっている特発性拡張型（うっ

　血型）心筋症は、昨年３月末、栃木県で

　患者数は約300人おり、認定されていない

　方を含めると相当な故になります。国内手術

　を待ち望んでいる患者・家族にとっては切

　実な問題ですので、早急に整備をするよう

　要望します。

　【健康増進課】

　臓器移植の状況でございますが．今年7月

に改正臓器移植法が全面施行されて以降、脳

死後の臓器提供につきまして、家族の承諾に

よるものが16例、本人の書面による意思表示

があったケースを含めますと17例実施されてお

ります。

　このような中、本県では、医療機関におけ

る体制整備について、日本臓器移植ネットワー

クとの巡携のもと、県臓器移植コーディネーター

による院内移植コーディネーター研修、医療

機関訪問等を通して働きかけているところであり

ます。

　県としましては、臓器移植に対する関心が

高まりつつあるこの時機に多くの臓器提供が行

われるよう、関係機関と連携しながら推進して

参りたいと考えております。

13.障害者社会参加活動助成事業助成申詰に

　ついて

　　県福祉バス廃止に伴う措置として助成事業

　があるが、中詰に対し月単位で審査、決定

　可否通知をしてください。

　　今年度は助成申込締切が7月、以降一括

　審査決定となっている、そのため、上期に

　実施する事業について、助成可否による参

　加費への金額反映が出来ません。

　【障害福祉課】

　障害者社会参加活動助成事業は、障害者

の社会参加を促進するための制度であり、障

害者社会参加推進センターに委託して実施し

ています。助成申肺にあたっては、円滑かつ

適正な実施を行うため、外部の障害者団体等

で構成する審査委員会を設置し、申請にかか

る社会参加活動の必要性、効果等を総合的に

審査しております。

　今年度の実施状況、利用団体へのアンケー

ト等を踏まえて、来年度の実施方法を検討して

参ります。
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要　望　事　項 見解・回答

ﾄ1.ａ声信り一腹の取り付けについて

　　とちぎ福祉プラザへ向かう道路のうち

　　①プラザ正面玄関（北玄関）へ西側道

　　　路から渡るところ、および北側道路から

　　　渡るところに狸声信号機の取り付けをお

　　　願いします。

　　②　日光街道側からプラザへ向かう信号一機

　　　の音声化をお願いします。

　　①②は、３年前から要望しておりますが、

　現在の進捗状況をお伺いします。

　【医事厚生課】

　音声信号機の設置及び既設信号機の音声

化については、業務を所管する県警本部交通

規制課等に依頼を行っています。

　平成22～24年度にプラザ北東側交差点及

び北側道路の改良工事が計画されており、本

工事と併せて音声信号機の整備が図られるよ

う、酋会と連携して要望を行って参りたいと考

えております。

15.一時入院支援事業、介助人派遣事業を

　推進してください。

　　私共は、かねてより、患者の心のケアは、

　実際に受けている治療と同じくらい大切なも

　のと考え、それに準じた独白の交流会を企

　画し実施しております。

　　しかし、会員の県内分布は広範囲に及ん

　でいるため、開催する会場をできるだけ県内

　の各地に、公平に企画するには、会場探し

　や広報などに力不足を感じておりました。

　　このような折、厚労省が患者同士治療体

　験を語り合う「サロン」開設や、患者等をカ

　ウンセラーに育成する研修など、心理面の

　支援に乗り出すと聞いております。　個別には

　都道府県が地域の実情に応じて実施すると

　ありますが、栃木県においても、この具体

　策をぜひご検討され、実のあるものにしてく

　ださい。

　　当面次の項目をお願いします。

　　①県内の各健康福祉センター内に、肝

　　　炎カウンセラーに相当する職務を（兼務

　　　でよい）置いてください。

　　②その方々と一緒に交流会の企画や実

　　　施会場の選定、広報等が出来るように

　　　支援してください。

　【健康増進課】

　各健康福祉センターは、肝炎医療費の申請

窓口であるとともに、肝炎に関する相談にも応

じているところであります。また．同センターで

は、患者団体の主催する医療相談等について

も、広報等を含め、必要に応じ、協力してい

るところでありますので、御相談ください。

　今後の肝炎対策につきましては、国の状況

を注視するとともに、肝臓友の会等と意見交換

を行いながら推進して参りたいと考えておりま

す。
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要望事項 見解・回答

16.長期入院可能な透析施設、又は、透析

　施設を併設する介護保険適用施設を整備し

　てください。

　　県内には、長期入所可能な介護保険適

　用施設は数多く存在しますが、透析患者を

　受け入れる施設は皆無の状態です。

　　このため、通常の老人ホーム等において

　も生活可能な透析患者が、長距離となる通

　院治療やl刺虫生活が困難なことから、なくな

　く透析施設に入院しています。　入院の必要

　のない患者が、長期入院しなければ生きて

　いけないということは、極めて問題です。

　　しかし、現状においては、これら社会的

　入院が容認されています。医療費の増大が

　社会的問題になっている昨今においては、

　早急に改咎しなければならない重大なことで

　あると考えます。

　　長期入院可能な透析施設又は、透析施

　設を併設する介護保険適用施設の整備につ

　いて、指導を徹底するなどにより、社会的

　入院を無くし、透析患者の人権を擁護する

　施策を実施して下さい。

　【健康増進課】【高齢対策課】

　県といたしましては、病気や障害がある方で

も、住み慣れた地域やご家庭でその人らしく生

活を送ることができるように地域ケア体制の充実

を図ることが重要と考えております。

　透析患者の方々につきましても、透析治療

を行う主治医や訪問看護師等の医療従事者、

ケアマネジヤー、介護サービス事業者等が連

携することで、在宅での療養生活が可能となり、

社会的入院を減らすことができると思われます。

　介護保険サービスの対象となる方々に対しま

しては、訪問介護による通院介助などのサー

ビスも提供されておりますので、お近くのケア

マネジヤーや地域包括支援センターなどとご相

談の上、有効にご活用いただけれぱと考えて

おります。

17.一時入院支援事業・介助人派遣事業を推

　進してください。

　　当該事業について、患者・家族に対し、

　利用しやすくなるような助言と事業内容の周

　知徹底を今後とも図ってください。

　　また、一時入院の協力医療機関の拡大を

　推進してください。

　【健康増進課】

　当事業については、平成20年4月の事業開

始後、多くの皆様に利用されておりますが、

引き続き、積極的に周知を図って参ります。

　また、一時入院支援事業を実施した医療機

関については、増えている状況にありますが、

更に拡大されるよう医療機関に対し働きかけて

参ります。

　なお、各健康福陸センターの保健師により、

難病患者に対する在宅療養の支援を実施して

おりますので、御不明な点がありましたら御相

談ください。
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要望事項 見解・回答

◆利用決定の状況（平成22年10末現在）

　○実人員65名

　　一般特定疾患　　32名

（うち筋萎縮性側索硬化症16名）

小児慢性特定疾患　26名

　　筋ジストロフィー　7名

○事業別

一時入院支援事業50名

介助人派遣事業　50名

◆一時入院支援事業・実施医療機関

　・平成20年度5医療機関

　・平成21年度9医療機関

18.巾町が実施主体である難病患者等居宅生

　活支援事業について

　　当該事業について、すべての市町が実施

　するよう指導してください。

　【健康増進課】

　県では、淑町に対し、難病患者等居宅生

活支援事業への取組を推進し、下記のとおり

実施されているところです。

　○　平成20年度４市町

　○　平成19年度6市町

　○　平成20年度８市町

　○　平成21年度7市町

　　県としては、引き続き、必要な予算を確保

していくとともに、巾町に対して、当該事業の

実施を働きかけて参りますので、患者の皆様

からも、市町に対して、積極的に二ーズをお

伝えください。

19.介護する家族に対する経済的支援制度を

　検討してください。

　　患者はもちろんのこと、介護する家族も、

　人工呼吸器を装着すると就労することが出来

　ず、経済的に非常に困窮しております。

　　経済的支援を検討してください。

　【健康増進課】

　医療費の自己負担の全額又は一郎を助成す

る制度として、特定疾患治療研究事業や重度

心身障害者医療費助成制度などがあります。

また、各市町では、特定疾患患者福祉手当、

特別障害者手当などの支給を行っていますの

で、各関係機関に御相談のＬ、御活用くださ

1,％
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平成２２年度特定疾患患者に対する見舞金等支給状況一覧表

ｋ 巾　町　名

担　　　　当

事　　　業　　　名

担　　当　　課 連　絡　先

１ 宇　都　宮　市 障がい福祉課福祉サービスグループ 028-632-2302 特定疾患患者福祉手当

２ 足　　利　　市 社会福祉課障がい福祉担当 ０２８･卜20－21:34特定疾患者見舞金

３ 栃　　木　　市 福祉サービス課福祉総合窓口担当 0282-21-2512 特定疾患者介護手当

４ 佐　　野　　市 障がい福祉課障がい福祉係 0283-20-3025 特定疾患者･福祉ｆ当

５ 鹿　　沼　　市 障害福祉課障害医療係 0289-63-2127 特定疾患者福祉手当

６ 日　　光　　巾 生活福祉課障がい福祉係 0288-21-5174 難治性疾患患者見舞金

７ 小　　山　　市 福祉課障がい福祉係 0285-22-9621 特定疾患患者福祉手当

８ 真　　岡　　巾 福祉課障害者福祉係 0285-83-8129 特定疾患者福祉手当

９ 大　田　原　市 福祉課福睦支援係 0287-23-8921 特定疾患者福祉手当

10 矢　　板　　巾 社会福祉課障害がい福祉担当 0287-43- H 16 特定疾患者福祉ｆ当

１１ 那須塩原ttl 社会福祉課障害福祉係 0287-62-7026 特定疾患患者見舞金

12 さ　く　　ら　　r↑i健康福祉課社会福祉係 028-681-1115 特定疾患見舞金

13 那須烏山市 健康福祉課社会福祉係 0287-88-7115 特定疾患者福祉丿当

14 下　　野　　巾 社会福吐課障害福祉グループ 0285-52-1112 特定疾患患者福祉Ｆ当
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(市町単独実施事業)

支　給　対　象　疾　患
日２１支

給対象

患者見

込　　数

一人あたり支給額

支　給　月

所　得

制　限

の有無

登録者

証の取

り扱い国県 特定疾患
小児

慢性
年　額 月　額

○ 081疾患（国県疾患を含む） ○ 4.138 5.000 ４・８・１２ ★有 ★対　象

○ ○ ９００ 30,000 １２
蛙

IS●S 対　象　外

○ ○ 835 3,000 ４・１０ 無 対象外

○ ○ 665 3,500 ４・８・１２ 無 対　象　外

○ ○ 690 4.000 ７・１１・３ 無 ★対　象

○

こ難治性疾患剋

　･’研発埓励分野)177疾患

　（臨床澗佐研究分野）7消息

○ 50 4,000 ４・１０
鮭

〃l●･ 対象外

○ ○ 870 3.500 ４・８・１２ 無 ★対　象

○ ○ ３２６ 2,000 ５・９・１
蛙

f●1●
対　象　外

○ ○ 350 3.000 ９・３ 無 対　象　外

○ ○旧特定疾患 ○ １９０ 21.000 １１ 無 ★対　象

○ ○ 555 3.000 ３ 無 対象外

○ ○ ２００ 10,000 １２
蛙

1●●●
★対　象

○ ○ 140 4.000 ７・１１・３ 無 対　象　外

○ Ｏ 355 2.500 ９・３ 無 ★対　象
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Na 市　町　名

担　　　　当

嘔　　　業　　　名

担　　当　　課 連　絡　完

15 上　三　川　町 健康福祉課福祉人権係 0285-56-9128 特定疾患患者見舞金

16 西　　ぢ　　町 保健福祉課福祉介護係 0282-92-0306 特定疾患患者療養見舞金

17 益　　子　　町 健康福祉課福祉係 0285-72-8866 特定疾患見舞金

18 茂　　木　　町 保　健　福　祉　課　福　祉　係 0285-63-5631 特定疾患者見舞金

19 市　　貝　　町 町民福祉課保健予防係 0285-68-1113 特定疾患見舞金

20 芳　　賀　　町 健康福祉課福祉係 028-677-1112 特定疾患者福祉手当

21 壬　　生　　町 健康福祉課社会福祉係 0282-81-1831 特定疾患患者介護手当

22 野　　木　　町 住　民　課　給　付・年　金　係 0280-57-4 14 1 特定疾患患者介護手当

23 岩　　舟　　町 保健児藍課ほ健児童担当 0282-55-7762 特定疾患者嘔吐手当

24 塩　　谷　　町 保健福祉課福祉担当 0287-15-1119 特定疾患見舞金

25 高　眼　沢　町 健康福祉課吐会福祉担当 028-675-8105 特定疾患見舞金

26 那　　須　　町 保健福祉課福祉グループ 0287-72-6917 特定疾患者見舞金

27 耶　珂　川　町 健康福祉課lt会福祉係 0287-92-1 １１９ 特定疾患患者･見舞金

合　　　　　　　　　　　　　　　　　　　計
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支　給　対　象　疾　患 日２１　支

給対象

患者見

込　　数

一人あたり支給額

支　給　月

所　得

制　限

の有無

征縁者

証の取

り扱い
国県 特定疾患

小児

慢性
年　額 月　額

○ ○ 125 20.000 ９又は３ 無 対象外

○ ○ 40 10.000 １２ 無 対　象　外

○ ○ 100 20.000 １２ 無 対象外

○ ○ 80 20.000 １２
鮭

j111 ★対　象

○ ○ 50 10.000 １０～１１ 無 対象外

○ ○ ９５ 20,000 10 無 対象外

○ Ｏ ２１０ 2,000 ９・３ 無 対象外

○ ○ 128 3,000 ９・３
鮭

∂●●● 対象外

○ ○ 200 3.000 ９・３
値

~●ゝゝ 対象外

Ｏ ○ 40 10,000 ３ 無 対象外

○ ○ 140 10,000 １２ 無 対象外

○ ○ １０５ 10,000 １２ 無 対象外

○ ○ 80 3.000 ９・３ 無 対象外

ｔ巾町実施 11.657
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栃木県特定疾患患者数 (平成２２年３月31日現在)

番号 疾　息　名 県西 今市 県　瓶 栃木 県南 矢板 県北 烏山 安足 宇都宮 計

１ ベ　　ー　　チ　　ェ　　ッ　　ト　　病 １１ 15 19 26 39 13 35 10 44 67 279

２ 多　　発　　性　　硬　　叱　　症 Ｈ 13 日 Ｈ 17 Ｈ 14 ３ ８ 42 Ill

３ 竃　　症　　筋　　無　　力　　症 10 12 21 22 40 12 27 ６ 36 70 256

４ 全身性エリテマトーデス 46 38 46 86 H7 45 101 14 92 182 767

５ ス　　　　　　　モ　　　　　　　ン ０ ０ ２ ２ ２ ０ ｌ ０ ３ ２ 12

６ 再　生　　Ｆ　良　性　貧　血 ６ ４ ９ 15 17 ８ 10 ３ 26 26 124

７ サ　ル　コ　イ　ド　ー　シ　ス 22 17 19 43 51 15 35 ６ 47 81 336

８ 鰐　萎　縮　性　側　素　硬　叱　症 Ｈ ７ ７ 16 15 ８ 16 ２ 15 21 H8

９ 強皮症皮膚筋灸及び多発性筋炎 26 29 36 69 77 36 58 15 116 150 612

10 特発性血小板減少性紫斑病 20 19 21 43 47 14 37 10 55 90 356

11 結　節　性　動　脈　周　囲　炎 ６ ６ ７ ５ 17 ３ ８ ０ 12 21 85

12 漬　　瘍　　性　　大　　楊　　炎 64 53 124 186 248 92 183 48 244 472 1,714

13 大　勤　脈　炎　症　候　群 ０ ２ ６ ９ 10 ５ ５ ０ 11 24 72

Ｈ ビ　　ユ　　ル　　ガ　　ー　　病 ６ ９ ３ ７ ５ ３ ５ ０ 26 19 83

15 天　　　　　　　咆　　　　　　　喩 ６ ３ １ ８ 10 ４ ５ ４ 10 Ｈ 65

16 脊　鮭　小　脳　変　性　症 22 24 20 35 39 Ｈ 38 ４ 62 54 309

17 ク　　　ロ　　　ー　　　ン　　　柄 19 ９ 22 59 48 25 45 ８ 55 101 391

18 劇　　　　症　　　　肝　　　　炎 ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ ８ ９

19 惑　性　間　節　リ　ウ　マ　チ ３ ３ ０ ｌ ３ ０ ３ ０ 16 ７ 36

20 パーキンソン病関連疾患 78 69 86 150 175 69 169 33 190 283 1,302

２１ ア　ミ　ロ　イ　ド　ー　シ　ス ０ １ １ １ ８ ｌ ５ ０ ０ ４ 21

22 後　縦　靭　帯　骨　化　症 22 10 31 39 55 16 25 Ｈ 57 79 345

23 /ゝ　ン　　チ　　ン　　ト　　ン　　病 ｌ ０ ｌ ２ ３ ０ Ｉ ０ ２ ２ 12

24 モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症） ７ ８ 13 19 33 Ｈ 31 ３ 35 40 200

25 ウ　ェ　ゲ　ナ　ー　肉　芽　腫　症 ０ ２ ２ ３ ０ ０ ４ ０ １ ５ 17

26 特発性拡張型（うっ血型）心筋症 23 25 17 40 33 15 16 ４ 53 95 321

27 多　　系　　統　　萎　　縮　　症 ７ 12 12 18 18 10 24 ６ 25 43 175

28 表　　　皮　　　水　　　咆　　　症 １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ ２

29 噛　　　庖　　　性　　　乾　　　癖 ５ ２ ３ ２ ８ ３ ３ ０ ９ 10 45

30 広　範　脊　柱　管　狭　窄　症 １ ５ ６ 11 16 ２ ７ ２ ７ 21 78

31 原　発　性　胆　汁　性　肝　硬　変 ４ ７ ７ 13 16 ７ 15 １ 20 36 126

32 飢　　症　　急　　性　　騨　　灸 ３ ５ ５ ３ ５ ３ ３ ４ ５ 12 48

33 特９性大腿骨頌壊死症 ６ ９ 13 20 36 ８ 23 ３ 15 33 166

34 混　合　性　結　合　組　繊　硝 ９ ７ Ｈ 17 22 11 11 ３ 20 27 138

35 原発性免疫不全症候群 ０ １ １ ３ ０ １ ｌ １ ５ ０ 13

36 特　■　性　間　質　性　肺　炎 ２ ６ ２ Ｈ １１ ４ ４ ０ 13 14 67

37 網　膜　色　素　変　性　症 30 19 25 39 34 15 42 12 59 97 372

38 ブ　　　リ　　　オ　　　ン　　　病 １ ０ ０ １ ｌ ０ ０ ０ ０ ２ ５

39 肺　勤　脈　性　肺　高　血　圧　症 Ｉ ０ １ ７ ４ １ ３ １ ６ ７ 31

40 神　　経　　線　　維　　腫　　症 ２ ２ ３ ５ ９ ４ ４ ４ ２ ８ ･13

41 亜　急　性　硬　化　性　全　脳　炎 ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １

42 バ　ッ　ド・キ　ア　リ　症　候　群 ０ ０ ０ ０ Ｉ ０ ０ ０ ０ ０ １

43 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 ｌ ０ ０ ２ ６ ｌ ４ ｌ ２ ６ 23

44 ラ　　イ　　ソ　　ソ　　ー　　ム　　病 ｌ ０ ０ ２ ０ ０ ０ ０ ３ ｌ ７

45 副腎白質ジストロフィー ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １

46 家族性高コレステローjﾚ血症（ホモ接身体） ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ Ｉ １

47 脊　軸　性　筋　萎　縮　症 ０ １ ０ １ １ １ ｜ ０ ０ ２ ７

48 球　脊　軸　性　鰐　萎　縮　症 １ ０ ０ ０ ２ Ｉ １ ２ ０ ０ ７

49 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 １ １ Ｉ ２ ６ ５ ３ ０ ４ ８ 31

50 肥　　大　　型　　心　　筋　　症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ５ ７

51 拘　　東　　型　　心　　筋　　症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

52 ミ　ト　コ　ン　ド　リ　ア　病 ０ ０ ｌ １ ０ ０ １ ０ ２ ｌ ６

53 リンパ脈管筋腫症(LAM) １ １ ０ ０ ０ ０ Ｉ ０ ０ １ ４

54 唄症多形1参出性紅斑（急性期） ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０

55 黄　色　靭　帯　骨　化　症 ０ ０ ０ ０ ０ ０ １ ０ １ ２ ４

56 問　Ｍ　ド　乖　体　埼　能　障　害 Ｈ 15 3n 24 42 15 23 13 45 74 292

国　　　庫　　　小　　　計 508 471 646 1,080 1.347 510 1,053 237 1,162 2.S70 9 HH･¶

91 難治性ネフローゼ症候群 ５ ３ ６ ６ ４ ２ ５ Ｕ ２ Ｈ 47

95 突　発　性　囃　聴(70dB以　上） 14 12 16 16 19 ７ ６ ４ 10 30 134

(92) プロラクチン分泌異常症 (1) (1) (1) (1) (3) (o) (0) (o) (1) (3) (11)

(93) ゴナドトロピン分泌異常症 (2) (3) (6) (1) (2) (Ｄ (4) (3) (ID (8) (4D

(941 抗利尿ホルモン分泌異常症 (2) (3) (7) (8) (8) (5) (6) (Ｄ (10) (15) (65)

(96) 下乖休前葉機能低下症 (4) (4) (7) (4) 田） (4) (7) (4) (9) (10) (64)

(97) 先　　　端　　　巨　　　大　　　症 (O) (2) (2) (3) (9) (o) 巾 (3) (5) U5） (to)

(98) ク　　ッ　　シ　　ン　　グ　　病 (o) (o) (o) (o) (o) (0) (o) (o) (o) (2) ○

県　　　頃　　　小　　　齢 19 15 22 22 23 ９ Ｈ ４ 12 44 181

ａ　　　　　　　　　計 527 486 668 1.102 1,370 519 1.064 241 l,174 2.414 9.865

●糾成22年IO月ＩＵから国の制度改止により次のとおりとなった．

＊４６ヽ56 (II疾患・追加）
＊９２ヽ94S. 96~9≫≫の県吟t疾魯は、同口から５６●の圃瞰嘆息に切り替わりだ．｛人数は５６壽の疾患に肝上｝
●３９及び４３の疾患は．嘔成21年1OH3OIHtで、それぞれ佩発性肺鳥血圧症と特発性慢性肺血栓事吟症から暖恋名変更
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栃木県難病団体連絡協議会役員名簿（平成２２年12月）

役職 名　　前 郵便器号 住　　　　　所 電　話 所　楓　団　体

会　　長

副会長

副会長

副会長

事務局長

寥務局次長

会　　計

監　　在

監　　在

顧　　問

顧　　問

運営委員

玉木朝子

竹原iE義

森　富男

平塚英治

渡辺正一

昔又雅章

大島文子

熊谷勇志

廣瀬典子

谷　博之

佐藤　栄

神山久夫

舘野昌子

尾崎凱子

加藤君Ｆ

川田　昇

山口幸子

小林力男

福田　悟

小峰トョ子

井Ｌ　馨

柏倉　功

渡辺敏久

鈴木恵子

膠　原　病　友　の　会

腎　　　友　　　会

ネフローゼ友の会

網膜色素変性症

リウマチ友の会

心臓病の子どもを守る会

リウマチ友の会

肝　臓　友　の　会

筋無力症友の会

膠　原　病　友　の　会

パーキンソン病友の会

筋無力症友の会

リウマチ友の会

ネフローゼ友の会

心臓病のＦどもを守る会

網膜色素変性症

パーキンソン病友の会

ベーチェット病友の会

ベーチェット病友の会

肝　臓　友　の　会

腎　　　友　　　会

Ａ　　　　Ｌ　　　　Ｓ

膠　原　病　友　の　会
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編

　

集

　

後

　

記

　

表紙の絵は、ＪＲ日光駅。明治2 3(1890)年開業の木

造建築。大谷石を使って建てられている明治のロマネスクの

香りを残す名建築として知られています。今回も栃木肝臓友

の会会長

　

熊谷勇志さんからいただきました。ありがとうご

ざいます。

　

春が近づくにしたがって冬よりもむしろマスクをかけてい

る人を多く見かけます。私は幸い花粉症アレルギーはありま

せんが、どんな病気にも他の人には理解できない辛さがあり

ます。私たち難病患者がさらに余病を抱えてしまうことはよ

くあることですし大変なことです。できるだけ難病専門の先

生と連携を取りながら看てもらえるのが理想ですが、なかな

か難しいのが現実です。今後もさらに、高齢化などが追い打

ちをかけて患者はますます増えて行くでしょう。難病問題は、

まずは第一に患者・家族が大きな声を出して、解決されなけ

ればなりません。皆様の声を難病巡、各団体はお待ちしてお

ります。

亀

●‘４φ’

ｉ,。

ｆ
Ｓ

ノ
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この機関誌発行など､運営費の

一部は共同募金会のご協力を

いただいています。
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