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令和に入り、初めての新年がスタートしました。昨

年も人変多くの皆様にご支援ご|迄力を賜り心より感謝

申し目ﾁﾞます。

　

昨年も想定外とにわれる人雨や台風、そして各地で

発生する地虔などの自然災害には舞われる･年でした。

また、存から速目で30度を超す日や35度や40度を

超える貞夏の酷μなど、特に療養環境からも影響を受

けやすい私たちにとって、命を危険に晒すと､i°つても

過にではない出来’jrが頻発しています。災害時にライ

フラインが途絶えることにより生命の危機に直面する

難病患行らは、ヽﾄﾞ常時から只休的な災害時の備えが屯

要であり、そのためには目頃服川しなくてはならない

薬の確保、移動時の支援者の確保、災害時の避州場所・

経路の確保などについて関係行の支援・連携が必要と

なっておりそのような対策が確実なものとならなくて

はなりません。

　

また昨年12川以降、中国の武漢巾で謎の肺炎が流行。

今年Ujには新やコロナウイルス感染症として感染が

拡人している問題が報道されました。厚生労働省は28

日、目本でも武漢への渡航ぽがないﾘ川ﾓの感染を確認

したことを発表、政府は28日、新型コロナウイルス

による肺炎を、感染症法llの「指定感染ぢ|」と検疫法

llの「検疫感染症」とする政令を閣議で決定し、２川

1［1施行されました。過剰に心配することはないが、

高齢者や基礎疾患のある大で屯卵化しやすいといわて

います。潜伏開聞にも感染力があるともいわれますが、

まず私たちに出来ることは、伺坊策として、風邪・イ

ンフルエンザの一般的なｐ防方法、ｒ洗い、うがい、

マスクの着川、咳エチケット、大混みを避ける、貝介

が悪かったら休むといったことです丿川もlけく流行

をくい止めることが出来ること、治療薬の開発が臨ま

れます。

　

さて、難病法と改IIﾓ.児m'(柵祉法における５年を目途

としたにii'iしについては、印病対策委は会、小児慢性

特定疾患児への在り方に関する･が門委Ｕ会の介同開催

で審議され、さらに具体的、技術的な方向性を検討す

る医療・研究、地域共乍のlつのワーキンググループ

２ ＪＰＡの仲間第３９号

を､没i汽し昨年８川から協議がqT尾

　

lつのワーキンググループで検討されてきた「とりま

とめ」が公表され、今年１川木から難病対策委員会・

小姑|帽生特定疾患児明”j委八会の介同開催により「と

りまとめ」を受けて審議が川川されました。JPAでも

力|咄ﾄjl体や関辿|ヽ」1体、個人からの意見をお聞きし、早

急に改河すべきことを述べてきました。具体的にどの

ように反映されるか、実現するまで強く取組んでいか

なくてはなりません。また見直しは改善だけではなく、

今後懸念する課題が強まった指定難病の見直しなどは

特に注撹し、患者・家族のための難病法、児童福祉法

であるよう目的、理念からぶれることのない対策の実

現を望みます。法律の運川面にあたる各地での只体的

な実施については、特に各地域での収組みが重要です。

共に収細みを強化できるよう、よりいっそうの結束と

ご|協力をお願い申しllげます。

　

いよいよ今年7J」からは、東京オリンピック・パラ

リンピックが開催されます。バリアフリー・ユニバー

サルデザインの収紺が注目される年でもあり、これを

契機として共乍社会実現のためには、ハード対策のみ

ならず、心のバリアフリーなどのソフト対策のより一

川の強化が必要で社会の中でますます僣及していくこ

とを願います。

　

ヤての大が安心して林らせる社会となるよう、当事

占が参川することが多方面で求められています。関係

機関、支援占と共に、連携した収細みが必要です。私

たちの収紺みは広く皆様のご支援、ご|心力により成り

ぐ/lつています。より一川の人きな力となりますよう、

引き続きご支援、ご|協力のほどよろしくお願い巾し卜

げます。
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〔特集１〕難病法・改正児童福祉法の施行５年の見直し①

　

施行後５年以内を目途とした見直し規定に基づき、厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委八会及び社会保障

審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会の合同委ば会は、今後検討するべき論

点を整理したうえで、「州病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ（以ド研究・医療ＷＧ）」及び「灘

病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ（以ﾄﾞ地域共生ＷＧ）」を設μし、検討がつづけられました。

　

その経過はﾄﾞ記の通りで、このたび、研究・医療ＷＧでは、とりまとめが発表されました。

〔難病・小児慢性特定疾病研究・医療ｗＧ〕

　

第１川

　

2019年8月29日

　　　

（１）本ワーキンググループについて

　　　

（３）具体的な論点の検討について

　

第２川

　　

2019年10J」7日

　　　

（Ｏ関係者からのヒアリング

　

第３回

　

2019年10月21日

　　　

（１）関係者からのヒアリング

　

第４回

　

2019年11月29日

　　　

Ｏ）只体的な論点の検討について

　

第５回

　

2019年12月19日

　　　

Ｏ）とりまとめ（案）について

　

★2019年12月27日

（２）関係者からのヒアリング

（４）その他

（２）只体的な論点の検討について

（２）具体的な論点の検討について

州病・小児慢性特定疾病研究・医療ＷＧとりまとめ発表

〔難病・小児慢性特定疾病地域共生ＷＧ〕

　

第１回

　　

2019年9月４日

　　　

（Ｏ本ワーキンググループについて

　　　

（３）具体的な論点の検討について

　

第２回

　

2019年lOJJ 1日

　　　

（１）関係肖からのヒアリング

　　　

（３）具体的な論点の検討について」

　

第３回

　

2019年10JJ31口

　　　

Ｏ）只体的な論点の検討について

　

第４川

　

2019年11川18日

　　　

（１）具体的な論点の検討について

　

第５川

　

2019年12月26日

　　　

Ｏ）とりまとめ（案）について

　

★2020年１月22日

（２）関係者からのヒアリング

（４）その他

（２）医療的ヶア児に対する支援等の説明

難病・小児慢性特定疾病地域共生ＷＧとりまとめ発表

ＪＰＡの仲間第３９号 ３
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４

〔特集１〕難病法・改正児童福祉法の施行５年の見直し②

　

昨年12月27 11に、難病法・改正児硲柵祉法の施行

後５年以内見直しに関連して、難病・小児慢性特定疾

研究・医療ワーキンググループ（以ド「WG」）の収り

まとめが発表されました。

　

今回私は、そのＷＧをほぼすべて傍聴してきたので、

その傍聴を踏まえて、とりまとめの内容について私な

りに感じたところをまとめてみたいと思います。

　　　　　　　　　　　　

◇

　

昨年８月より、JP八森代表、伊藤理事が、構成ばま

たは参考人としてｗＧに出席し、５回の開催を屯ねて

きました。この問、両名の患者代衣としての奮闘を強

く感じましたが、いざ出てきたとりまとめの内容につ

いては物足りなさや残念さを感じている部分がありま

す。どのような点でそれを感じてしまっているのか、

患者視点からこのWGでの論点の目kであろう、医療

賞助成の、①対象疾病について、②認定基準について、

③自己負担について、④軽症者について、以臼こ論点

ごとに述べていきたいと思います。

①対象疾病について

　

対象疾病については、衆参両院の附帯決議で、指定

難病に疾病数の回限を設けないことと、今後の見直し

にあたっては、患者数だけでなく、患者の治療状況や

指定難病に指定された経緯等も考慮しつつ、慎吼に検

討することが述べられています。

　

今回WGではその見直しについての議論が行われ、

一一つには、「治療方法の進歩に伴い、長期の療養を要し

なくなる等、指定難病の要件に合致しない状況が生ま

れた場合には、指定難検討委員会で対象疾病の見直し

を行う」とされました。

　

またもう一つ。これは多分希少性に絡んだ問題で、

人数の多い疾患についての言及と考えられますが、「指

定難病の要件に合致しない状況となった場合」、対象疾

病の見直しについて検討することが「適肖」であると

し、「附帯決議の内容を踏まえ」、「指定難病検討委員会

で総合的に判断することが妥当」とされ、さらに「経

過措μ」の検討まで言及されることとなりました。

　

さて、大きな問題は人数に絡んでいると思われる２

つ目の点でなのですが、「附帯決議の内容を踏まえ」る

ＪＰＡの仲間第３９号

点はよいとしても、当事者の入っていない、医療関係

者だけの指定難病検討委員会で、米たしてT総合的」

に判|断することができるのであろうか、という疑問が

最初に強烈に出てきます。

　

また、この部分で、「只休的には、ll記のフォロー結

果を踏まえて検討される必要がある。」という言葉で締

めくくられているのですが、これは何ともわかりにく

い表現となっています。皆さんもぜひ該肖部分を読ん

でみていただきたいと思います。

　

自分なりに勝手に解釈すると、「ljdのフォロー結

果」というのは、「研究進捗状況のフォロー」というこ

とだと思われるので、人数だけでなく、治療方法等の

進歩があれば、見直しの検討に値し、そうでなければ

　

（人数は超えているが、治療法の進歩がなければ）見

直さない（助成対象から外さない）ということ、と解

釈しました。経過措置にまで言及している点を見ると、

何ともはっきりいてほしい点であります。

　

また、「経過措置」という言柴についても、州病とは

幕本的に一生治らないものであるので、発症年齢によっ

ては一時的な治療が50年以□

いう意味では非常に軽く感じられて、私は什方がない

のです。

②認定基準について

　

これは、各疾患に設けられた「iRJI･|ﾐ度分類の基準」

のことですが、この部分の収りまとめについても、大

変残念に感じています。

　

とりまとめでは、「難病には様々な種類の疾病があ

り、症状も多様である中で、疾病の特性を踏まえた認

定基準を疾病ごとに個別に設定する必要がある」と述

べているにもかかわらず、「同一の領域内の|亭一の症状

を評価する場合には、客観的指標の標準化を図る」と

し、これは、「あくまでも医学的観点から行われるもの

で、指定難病検討委員会において行うのが妥肖」と、

当事者（患者）の意見の入る余地なし！という感じで

バッサリであります。

　

これは例を挙げれば神経州病において比較的多く共

通基準として用いられているパーセルインデックス等

であり、それは、介助の要不要だけで吸症度を決める

｜

研究・医療ＷＧ傍聴記＆とりまとめについて・・・(JPA常務理事辻邦夫)
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というものです。これは、個々の疾患の特性（遺伝性

であったり、自己免疫性であったりとか、進行|生であっ

たりとかllf発緩解やであったりとかもろもろ）を無視

した、国際基準のない面倒な希少疾患を|･把ひとから

げに扱う乱暴な基準と考えます。患行はたまったもの

ではありません。

　

さらに、この基準は指定難病検討委員会で「医学的

観点のみから判断」するということですが、先はどの「対

象疾患の検討」では、同委員会で、「総介的に判|析する」

ということですので、それを踏まえると、本当にそれ

らの鴇析を現状医療晋だけの指定州病検討委員会に託

していいのでしょうか。

　

そして、もう一点屯弱な点は、JPAが11月に出した

要望の一一つである、「治療中の患者については助成の対

象とすること」について、ｗGの巾で森氏や伊藤氏が

何回も発､ｙしているにもかかわらず、とりまとめでは

全く触れられていない点です。重症度について、故金

洋一郎先生が、治療投薬等を受けていない状態で川析す

べきである、とおっしゃっていたことを思い出します。

③自己負担について

　

この部分については、「特段の事情変史なし」とされ、

「現行の水準を維持」することとされていますが、患者

の意見にあった、・年間支払額での検討、・低所得者で

「一般」と「高額かつ長川」が同じ点、、・こどもの負担

割合、などについては残念ながら患者側から意見があっ

たことも、一切触れられていません。

④軽症者に関して

　

これについては、「患行の利便向ll」という項目で述

べられています。ここがいわゆる軽症者問題のところ

です。只体的な対応策について、この項の点線囲みの

部分にある程度詳しく､IFかれているので、まず、その

部分をみてみたいと思います。

　

点線囲み①では、「毎年臨個表が必要な医療費助成の

対象者より負杜tは軽くする」ことが述べられています。

臨個表は病院によってその文書料が違うように、今川

の証明についての金額も病院が勝乎に決めるでしょう

から、これは、臨個票は毎年必要だが、軽症者につい

てはその証明書は毎年収らなくてもよい、ということ

ではないかと思います（一回とればずっと有効で史新

の必要なし）。もしそのとおりであれば、良いのではな

いかと思います。

　

点線囲みの③では、その証明なるものの名称が、「指

定難病り録者証（仮称）」となっています。これはJPA

が要９等で使っていた「軽症者登録証（仮称）」よりも

良い表現になっていると評価したいと思います。

　

なお、これを使って、「福祉サービスの利用」や「急

に爪症化した場合」に「円滑に」利川や助成が受けら

れるようにする、ということです。この「円滑に」と

いう部分を只体的にどうしていくのか、今後の議論が

待たれますが、「急に肌症化した場合」には、ぜひJPA

の要望通り「重症化したと診断されたときにさかのぼっ

て」助成の対象にするべきと考えています。

　

最後に、点線囲みの部分ではありませんが、臨個票

の文､回訓こついても､?及していることも評価できると

考えます（あくまでも「データ登録の妨げを防ぐ」、と

いう言い方ですが・・）。

　

以ll、軽症者問題についてはいくつか評価できる点

があるのだが、そもそも項目で「患者の利便向JI」と

いいながら、すぐに、「研究を促進する観点から（巾略）

仕組みを設ける」、「び録は研究を促進するためのもの」

とややしつこく述べられており、患者の福祉利川や患

者の利益よりも、あくまでも第一は研究のため、とい

言いたい印象がぬぐえません。これは穿った見方でしょ

　　　　　　　　　　　　

◇

　

以上、このWGでの論点の中で、患者目線から特に

屯要と考えられる、医療賞助成の、①対象疾病について、

②認定基準について、②自ｄ負担について、④軽症行

について、みてきました。そのほかにも、とりまとめ

では、興味深い点も多いので、ぜひ令休に目を通して

いただきたいと思っていますが、最後に、このとりま

とめを見て、また傍聴を通しての感想はﾄﾞ記のとおり

です。

　

「研究・医療」ワーキンググループとはいえ、総じて、

医療側の意見に寄っており、患者肖ljf者や患者の家族

の意見・訴えが反映できていない点が多すぎると感じ

ました。

　

特に「対象疾病」や「重症度分類の基準」について

は、患者側の意見は収りllげられていない部分が多く、

患者やその家族の不安や不公平感を解消できていない

のではないでしょうか。

　

今後、このとりまとめを受け、法改IEに拠らなけれ

ばいけない課題とそうでない部分を分けて、合同委員

会で討議されていくと思われますが、そこでの討議並

びに、一般国民の考えや判断にも注目したいと思います。

ＪＰＡの仲間第３９号 ５
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６

※医療費助成に関連した①対象疾病、②認定基準、③自己負担、④軽症者の項目の「対応の方向性」について

①対象疾病について

　

（対応の方向性）

○今後も、公ヽﾄﾞかつ安定的な什組みとするため、制度創設時の考え方に基づき、指定理病の各要件を満たすと

　

判断された疾病について、指定州病に指定することが適当である。

○他方で、診断基準が確､1/lしていない等、指定難病の要件を満たさないと判断された疾病や、各要件の該肖性

　

を判|析するに足る精報が収集されていない疾病については、研究事業により、必要に応じ、当該疾病に関す

　

る調査研究を支援するべきである。

○また、既に指定州病に指定されている疾病については、指定難病検討委員会における研究進捗状況のフォ

　

ローにより、治療成績の改;ll状況等を評価していく必要かおる。その上で、将来的には、フォローの結米、

　

調ず洲［究及び医療技術の進艇による治療方法の進歩に伴い、長期の療養を要しなくなる等、指定州病の要件

　

に合致しない状況が生じていると川析される場面も出てくることが想定される。こうした場合には、医療費

　

助成の趣旨・目的に照らし、対象疾病の見直しについて検討することが適当である。また、「指定州病の弱

　

件に合致しない状況が生じている」の判断に当たっては、附帯決議の内容も踏まえ、指定州病検討委員会に

　

おいて指定州病の要件に該肖しているかどうかを総合的に判断することが妥当と考えられるが、只体的に

　

は、ll記のフォロー結米を踏まえて検討される必要がある。見直しを行う際には一定の経過措μ等について

　

検討することが妥肖てある。

○小児慢性特定疾病児威等の成人移行いわゆるトランジションヘの対応については、難病法制定以前からの課

　

題であり、これまでも、指定難病の対象疾病数の拡人、移行期医療支援センターの設μ、小児慢性特定疾病

　

児童等自立支援‘jf業の創､没など、成人期に向けた切れ口のない総合的な支援が行われてきたが、児威福?||:法

　

改llﾓ法の附帯決議の内容も踏まえ、収紺の一一川の促進を図るとともに、成人後の継続した医療や成人に対す

　

る各種|卜y支援との連携強化に収り紺み、その確立を図ることが求められる。

○医療賞助成については、まずは小児慢性特定疾病のうち指定難病の要件を満たすものについて、対象から㈲

　

れることのないよう、杵実に指定難病に指定していくことが屯｡要である。そのためには、川において、指定

　

理病に指定されていない小児慢件特定疾病について、患者の実態把握や客観的指標に基づく診断基準等の確

　

立のための訓介研究を強化していくべきである。

○加えて、希少な疾病を対象とする指定難病の医療費助成の対象とならない場合であっても、小児朗から成人期

　

にかけてシームレスに適切な医療が受けられる体制づくりや、福祉や学習等の支援が受けられるようにするこ

　

とが必要である。そのため、第４において後述する移行期医療に関する体制整備を一川促進するとともに、別

　

途、地域共生ＷＧで議論されている小児慢性特定疾病児碩等の自立支援について強化を図る必要がある。

②対象患者の認定基準について

　

(対応の方向性)

○認定基準が導人された経緯や、制度の持続日f能性・安定性、疾病間の公平性を考慮すると、今後も認定基準

　

の什紺みを維持することが適肖である。

○その上で、難病法施行後の状況も踏まえつつ、現行の認定基準について、医学的観点からより公ヽﾄﾞなものと

　

なるよう、見心しが行われる必要がある。指定難病には、様々な症状等を旱する疾病が多くある中で、異な

　

る疾病であっても一部に同様の症状等が見られることが多くある。これを踏まえると、対象疾病間の公や|生

　

を確保する観点から、まずは、同‥-の領域内で同様の症状等を評価する場合には、目f能な限り肖該ぢl状等を

　

評価する客観的指標の標準化を図ることが適当である。また、基準の見直しについては、あくまでも医学的

　

観点から必要な範囲で行われるものであることから、基準の設定時と同様に、萍治件疾患政策研究班や関辿

　

学会からの情報を基に、指定難病検討委員会において行われることが妥肖である。

ＪＰＡの仲間第３９号

難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループとりまとめ〔抜粋〕



9７６年２月２５日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火曜・木曜・金曜発行）ＳＳＫＯ通巻10417号２０２０年２月了日発行

③患者の自己負担について

　

(対応の方向性)

○自己負担の水準を考えるに当たっては、治療方法力聯いyしておらず、長期にわたり療養を必要とする難病の

　

特性を踏まえつつ、州病法制定時に医療保険における鳥齢者の白己負批や自立支援医療における自ｄ負担の

　

あり方も参考にして現行の水準が設定された経緯があることにも留意し、月ごとの自ｄ負杜!限度額のみなら

　

ず、自ｄ負担割合や対象となる医療の剔川等の要素を総介的に勘案して、検討していくことが必要である。

○そのllで、前述のとおり、現在の自･ｄｎ批限度額は、制度の持続可能性・安定性の観点から定められたもの

　

であり、難病法の施行後、現時点において特段の事精変史があるとまでは言い難い。他方で、自ｄ負川の水

　

準については、客観的なデータに基づいた議論が必要である。そのため、引き続き、現行の水準を紺持しつ

　

つ、国において、必要なデータ収集を行っていくべきである。また、その結果を踏まえて議論する|際には、

　

一人肖たりの公費による給付額の推移、医療費助成の受給の実態等も留意しつつ、制皮の持続可能性・安定

　

性を確保することが必要である。

④患者の利便性の向上・自治体の事務負担の軽減について

　　

（１）医療費助成の対象とならない患者の登録ついて（軽症者）

　

（対応の方向性）

○研究を促進する観点からは、医療費助成の対象とならない患者についても、データをび録することができる

　

什組みを設けることが望ましい。

○こうしたデータ登録の什紺みを設けることは、患者や医師、医療機関、研究者、行政（国・地方自治体）と

　

いった関係行にとって、研究が促進され治療方法の開発に資する、福祉支援等の他の支援が患者に行き川き

　

やすくなるといったメリットをもたらすことが川」待される。他方で、新たな仕組みの導人は、各関係行の負

　

担の増人につながることから、メリットと負担のバランスを十分に考慮した上で、仕組みを構築することが

　

必要となる。具体的な什組みの構築に当たっては、データの登録やび録されたデータの竹理等のためのシス

　

テム開発に係る技術的な課題への対応も踏まえて、引き続き岡において検討を進める必要があるが、その際

　

には、次のような視点を踏まえるべきである。

定難病患者にとって、過度な負担を課さないものであること。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

具体的には、登録する項目又は登録の頻度について、毎年、臨床調査個人票の記載事項を登録することｉ

とされている現行の医療費助成と比べて、負担軽減が図られるべきである。また、検討に際しては、この

登録の仕組みが、研究を促進するためのものであるとの目的を踏まえた議論が必要である。

ＪＰＡの仲間第３９号 了

-

-

　

希少な疾病である指定難病の特性を踏まえれば、現行の医療費助成と同様に、患者の同意を前提とし、ｉ

提供が行われるべきである。同意の取得方法については、患者に対し丁寧な説明が必要であるため、指定ｌ

医が同意を取ることが望ましいが、その場合は指定医にとって過度な事務負担とならないよう配慮すべきｌ

である。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｌ③データの登録が促進される工夫を行うこと。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｌ

　　

具体的には、データ提供を行う患者に対し、指定難病患者として臨床データが国のＤＢに登録されるこｌ

ｌ

　

とを証する「指定難病登録者証」（仮称）を発行することについて、検討すること。また、「指定難病登録ｌ

ｌ

　

者証」（仮称）を有する患者については、各種福祉サービスが円滑に利用できるように運用上の工夫を行ｌ

ｌ

　

うとともに、例えば、急な重症化がみられた場合にも円滑に医療費助成が受けられる仕組みを設けることｌ

ｌ

　

について検討するべきである。あわせて、提供したデータの研究における活用状況や成果について、患者ｌ

ｌ

　

側にフィードバックする等、患者側かデータ登録の意義を理解しやすい仕組みを設けることも重要であるパ

一 一 一 一 - - 一 一 - 一 一 - - 一 一 - - 一 一 - - 一 一 - 一 一 一 - 一 一 - - 一 一 - - 一 一 - 一 一 - 一 一 - 一 一 - - 一 一 一 一 一 - 一 一 - 一 一 - 一 一 - 一 一 - 一 一 一 一 一 一 一 一 一 - - - - - 一 一 一 一 －
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②データの提共は、患者の同意を前提としたものであること。
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８

　

新たな登録の仕組みを設けるに当たっては、特に地方自治体の負担が増大することが見込まれる。そのｉ

軽減を図るため、まずは現行の仕組みのオンライン化を進めることが必須であり、国において、ロードマッ｜

プを作成し、早急に具体的な取組を進めるべきである。また、オンライン化の実現に当たっては、都道府｜

県等による登録センターへのデータ登録のみならず、指定医が診断時に直接データの登録を行う仕組みに｜

ついても検討すべきである。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

○また、現行の医療費助成で必要とされる臨床調介個人票（指定郊病の場介）や医療意見吽（小児慢性特定疾

　

病の場合）について、関係者の事務負担軽減を図る観点から、認定審介の適IIﾓ性及び調査研究の意義を損な

　

わない範囲で項口の簡素化を図ることや、指定医が記人する必要がある部分と他の者が記人しても差し支え

　

ない部分を明確化すること等について検討してはどうかとの指摘もあった。

⊃なお、文書料については、他の公費負批医療制度においても、生活保護等を除き、自ｄ負担とされているこ

　

とを踏まえると、直ちに什紺みを見吐すことは難しいと考えられるが、患行の負批がデータの登録の妨げと

　

ならないよう留意する必要があり、医療機関によって文､IF料の水準が様々である中で、-定の負担軽減が図

　

られるよう、検討していくべきとの指摘があった。あわせて、医療賞助成の対象となっている患者を含め、

　

データの登録が促進されるよう、研究の意義の川知に加えて、医療費助成以外の支援を含む支援について周

　

知の強化を図るなど、工夫が行われる必要がある。

④患者の利便性の向上・自治体の事務負担の軽減について

　　

(２)医療費助成の実施主体について

　

(対応の方向性)

○医療費助成の火施主体に関しては、希少な疾病である指定州病に関する審介業務については専門性を確保す

　

る必要があること、指定医の異動に伴う心指定に係る業務負担への配慮が必要であること等の事務的な側面

　

に力日えて、希少な疾病である指定郊病患者に対し適L刀な支:援を行う観点からも、-定程度、広域的な地方自

　

治体において事務を批うことが適当である。そのため、引き続き、都道府県及び指定都Ilfが事務を行うこと

　

が妥当である。

○なお、患者の利便性の観点からは、巾核巾等のより身近な地方自治休において･Jf務を批うべきであるとの意見

　

もある。しかしながら、現在も、巾詰､リ)受理や申請､1匯)記人漏れの確認、申砧内容の嘔務的な確認といっ

　

た、支給認定に直接は関辿しない事務については、那逆府県から委任を受けている中核巾が多く、当面は、こ

　

うした委任を進める形で、利便性の向llを図ることが患行側・地方自治体側双方にとって望ましい。

ＪＰＡの仲間第３９号
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第５回研究・医療ワーキンググルーブ

げＫＰ新橋カンフアレンスセンターホづレ）

:｀…

　　

……し･，

　　　　　　　　　　　　　

7ﾝ

……

…

ｊ,．

　　

Ｉ｀

　　

。

　　　

ｇ

に

1

.

j･･?

':Iふ

　　　

･.

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

I･こ,j

　

……

　

',･蕊

心

｀.ＳＦ惣でノ司

　

.，

j

　

･７､ヽ71-‥･,.

　　　　　

婁'ヽ

　　　　　　　　　　　　

i｀喩｀‘.白乱

　　

．眸

ISi:S2ぶl

ご.ごr●

　　

･‘¨ヽﾉ

　

ﾃ

1

　

勺

　　

･

'§iws^^'*"･ク

フim

　　　　

呻驚(ﾒIJ琳レズ

　

｀こ

　　

…

……

　

11

沸

………

　

馮

1'
･kづ峯

･'^陥

　　

け'

　

･ｿﾞﾌ？

　

｀'｀‘三4両1
1｡，　　　.　　　ン　ニ．:j‘｢　　　　　　　　　　｀'　　－

　

,…………

　

字粂

　　　　　　　　　

ヽ

　　　　　　

－
ｉ

・

阿漕船レJレ

　

タ

　　　　　

゛'

　　

こ'

C

　

'. 9　　　　ljrQ　　　　　　'　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　･,.

　　　　　　　　　　　　

-″‘゛゛

　

Ｓ－･，

　　

．，

　　　　

゛
..

　　　　　　　

ｙ

　　　　　　

－.

　　　　　　　　

fca

　　

４'I'｀

.･9

　　　　　　　　

'

　　　　　　

･'

”四

　

ｙ

　　

JLl ^≫^　　゛y　･.

　　　　　　　

．ﾕ…………
…

竃

I露

。

　　　

t

'1　　　　　　圖圓

111

1

'

　　　

……゛I

　　　　　

療

゛

ｓ

- - － - - - - - - － - - - - - - - - - - - 一 一 - - 一 一 - - － - - 一 一 - － － - - - - - - - - － － - 一 一 - 一 一 - 一 一 - 一 一 - - - － - - － － - - － - - － － - 一 一 - 一 一 - － - 一 一 -

④登録の仕組みを構築する前提として、データ登録におけるオンライン化を早急に進めること。
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※②難病相談支援センター、②地域協議会、③福祉支援、④就労支援、⑤小慢自立支援事業の「対応の方向性」について

①難病相談支援センターについて

　

（対応の方向性）

○第２の「堪本的な考え方」において指摘したとおり、難病患者のニーズは、その疾病特性や個々の状況等に

　

応じて、多様である。このため、州病相談支援センターが肌独で全ての課題を解決することを目指すのは現

　

実的ではなく、同センターが、患者と地域の関係機関あるいは地域の関係機関の間を結び、つなぐ役割を批

　

い、円滑に適切な支援につなげていくことを目指すべきである。

○そのためには、地域の特性を活かしつつ、難病相談支援センターによる支援の質の向上及び底llげを図り、

　

患者のニーズに対応できる体制づくりを進めるとともに、難病患者や地域の関係者による同センターの認知

　

度を高めていくことが必要である。

○難病相談支援センターの役割に関しては、草本的には都道府県及び指定都市に１筒所の設μであることを踏

　

まえれば、辱門性が求められる相談非頃への対応やピアサポーターの養成といった保健所では対応が難しい

　

分野において、役割を果たすことが求められるのではないかといった指摘や、ピアサポーターの処遇改吽が

　

必要であるとの指摘があった。同センターによる支援に当たって、地域の実情に応じた独自性が発揮される

　

ことは望ましいが、同時に、どの地域においても、難病患者が適切に支援を受けられるようにすることが肌

　

要である。そのため、国において、好事例の収集や比較を行うとともに、これを踏まえて地方自治体の収組

　

を促すような具体的な方策について検討すべきである。また、支援員に対する研修の充実等を通じて支援の

　

向llを図ることが必要である。

○また、州病相談支援センターの川知促進のためには、難病患者の受療の機会や医療費助成の申詰の機会を捉

　

えた川知が効果的・効率的と考えられ、具体的には、指定医療機関や難病診療連携拠点病院等へのポスター

　

掲示、申請時のチラシの配布等や、都道府県等による指定医向け研修等の機会を活用した指定医や医療ソー

　

シャルワーカーに対する岡知が行効と考えられる。また、介護サービスを受けている難病患者もいることか

　

ら、地域包括支援センターやケアマネジャー等の介護関係者への川知も有効と考えられる。さらには、州病

　

情報センターに掲祓されている難病相談支援センターの一覧情報に、各種支援内容を盛り込むなど、難病患

　

者が理解しやすい公衣も効果的であると考えられる。

○あわせて、難病相談支援センター間の辿携を促進することも重要である。他方で、難病相談支援センター問

　

のネットワークシステムは、地域ごとに相談の様式が異なることやシステムllの問題から、適切な活用がで

　

きていないとの指摘もあった。また、令国難病センター研究会研究人会等を通じた顔の見える関係の構築

　

も、連携を促進するためには重要であるとの指摘もあった。

○地域の関係者との関係強化については、合同委員会及び本ＷＧにおいてヒアリングを行った難病杜l談支援セ

　

ンターは、いずれも地域協議会に参加していることが確認された。地域の関係者間の顔の見える関係を作

　

り、同センターが地域の関係機関をつなぐ役割を果たしていくためにも、後述する２の「地域|協議会」を活

　

用することが重要であり、同センターが積極的に同|協議会に参加することが望ましい。また、回センターが

　

障害者施策に関する地域の|宸議会と連携していくことも屯要である。

②地域協議会について

　

(対応の方向性)

○地域協議会の設置は、丁段であって目的ではなく、地域において適切な支援を行っていくために、いかに地

　

域|協議会を活川していくかという視点が服要である。また、地域|協議会は顔の見える関係づくりを進めるた

　

めに重要であり、少なくとも都道府県レベルの地域|協議会においては、地域の課題を共打し、地域の状況を

　

評価し、これを課題解決につなげていく場としていくことが必要である。

ＪＰＡの仲間第３９号
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○こうした目的を達成するためには、地域協議会本体の会合のみならず、必要に応じて、様々なレベルでの会

　

合を持ち、頻度の高い意見交換を行うことが効米的である。

○また、地域臨議会の設置を進めていくためには、地方自治体が必要性を認識することが必要であり、州病患

　

者のニーズ把搬を進める中で、地域において収り組むべきことが明らかとなり、設置が進むのではないかと

　

いう指摘があった。

○このような地域|協議会の取紺について、各地域のさらなる難病対策の促進に向け、国からも地域|窃議会の活

　

性化を促すような具体的な方策について検討すべきである。

③福祉支援について

　

（対応の方向性）

○最近では、「州病」という川語を川いたリーフレットを活川して、より分かりやすい周知を図るなど、国に

　

よる取組の改沁が図られており、まずはこうした収組を継続していくことが必要である。また、患者側のみ

　

ならず、理病相談支援センターの職員、医療機関の関係者等の支援者側に対する周知も重要である。

○このことを踏まえ、医療費助成の受給の有無にかかわらず難病患者が利川できる支援があること及びその内

　

容について、州病相談支援センターを活用した川知など、周知の強化を図るべきである。

④就労支援について

　

（対応の方向性）

Ｏ沈労支援は、郊病恚者の収人確保にとどまらず社会参力目を促進する上で、肌要であるが、難病患者のニ―ズは

　

多様であることから、難病相談支援センタ―や保健所がハロ―ワーク、地城障吉者職業センタ―、I冷吉者就

　

業・生活支援センタ―等の就労支援機関をはじめとする地域の関係機関と連携していくことが面

○そのため、萍病相談支援センターがハ口ーワ―クに配μする「難病恚者就職サボ―タ―」と辿携して、きめ

　

紬やかな支援を行つていくことが垂要であり、回センター及びハ口―ワ―クによる支援の充実を図ることが

　

必要であるo

○また、医療機関によつては必ずしも就労支援機関との直接のつながりがない場合があり、時に医疸機関の員担

　

になる吋能性があるoこのため、就労分野においては、難病相談支援センターが適切な支援機関につなぐ機能

　

を果たすことが特に朗待され、同センタ―の1ﾓ淡な役割の一つとして、位以付けていくことが重要であるo

○その際、郊病患片等自身が、症状や配恚を要するｊ項等の関係情報について、雖病枡談支援センター、就労

　

支援機関、企業等に対して説明することが印しい場合があり、適t刀な支援や配恚を受けにくい場合があるこ

　

とが指摘されたoこのため、こうした関係精報を整即し、円滑に関係者間で核有することができるような

　

ツ―ルの開発が必要であるo

○また、就労支援に当たつては、新規就労と就労継続の場合では、必要となる支援や関仔する関係者が沢なり得

　

るo新規就労の場合には、指定医療機関と郊病飢淡支援センターが連携し、ハ口ーワーク、地域障害者職業セ

　

ンタ―、障吉者就業・生活支援センター等の就分支援機関につなぐことが弔:要である。就労継続の場合には、

　

患者本人が希叩する場合、吋能な限り辞めずに済むよう、企業側の理解を得ていくことが重要であり、指定医

　

療機関や就労支援機関のみならず、庶業医や寂業保健総合支援センタ―との辿携が弔ﾆ要となることから、只体

　

的な関係強化の収紺を進めるべきであるoあわせて、中小企業に

１０ ＪＰＡの仲間第３９号
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○さらに、合同委員会及び本ＷＧにおけるヒアリングを通じて、地域|協議会に就労に関する部会を設置してい

　

る地方自治体もあることが確認された。就労支援は、様々な関係者の連携が不可欠な分野であり、地域協議

　

会をうまく活川する必要がある。

○なお、難病患者の雇川を促進する観点から、難病患者を障害者雇川における法定雇川率の算定基礎に入れる

　

かどうかという議論を労働政策審議会において始めるべきではないかとの意見もあった。

⑤小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について

　

（対応の方向性）

○小児慢性特定疾病児政等の自立を支援するためには、医療・保健・教育・福祉等の分野のが門職を含む関係

　

者が、個々の児W17及びその家族のニーズや課題を共有し、生活者の視点からも支援のあり方を考え、連携

　

して対応していくべきである。その際には、相談支援事業を通じて、小児慢性特定疾病児｡｀iで等自立支援員

　　

（以ド「白立支援Ｇ」という。）等がニーズや課題を把捉していくことがまずは重要であり、自立支援貝の

　

史なる資質の向llも必要となってくる。資質向llのために、自立支援員の研修の在り方を見直すことが必要

　

との意見もあった。また、医療費助成の申請丁続の機会等を活川したニーズ把握も重要である。さらに、こ

　

うした収紺を通じて把捉した個々のニーズや課題を地域の関係行で共有し、積み重ねていくことにより、地

　

域における任意事柴の企両及び実施につなげていく必要がある。

○また、自立支援･JiO

　

支援を行うために、同’拝業と他の支援との辿携を一層充実させることが重要である。例えば、小児慢性特定

　

疾病児帝等が教育を受けるに当たっての支援ニーズが高いことから、地域の福祉関係者と教育関係者が連携

　

し、医療機関における学習支援や通学又は学校生活における付添いなどに同事業を活川していくことが考え

　

られる。また、小児慢性特定疾病児政等のいる家庭では、きょうだいが孤独感を抱える場介もあり、同事業

　

により対応できると考えられるほか、小児慢性特定疾病児童等を抱える保護者の就労問題への対応や通院に

　

関する支援ニーズへの対応としての活川も考えられる。

○任意事業が未実施の川山として、実施方法が分からない等としている部道府県等があることから、引き続き、

　

国において好事例を川知していくべきである。また、任意蛇

　

る好事例の川知に留まらない只体的な立llげ支援など、さらに一歩踏み込んだ国の収紺が必唆である。

○また、小児慢性特定疾病児童等の中には医療的ケアが必要となる児政（以下「医療的ケア児」という。）や

　

障吉児も一定程度介まれることから、小児慢性特定疾病対策と実施円本は異なるものの、医療的ケア児や障

　

害児に関する施策との辿携を促進すべきである。このため、国と地域のそれぞれのレベルにおいて、担当

　

者が情報や課題を共行する会議を行うなど、具休的に連携を強化する収紺を行うことがiT（要である。特に、

　

地域レベルにおいては、顔の見える関係づくりを進めるとともに、地域の課題を共行し、地域の状況を評価

　

し、これを課題解決につなげていくために、慢性疾病児童等地域支援協議会を活川することが肌要である。

　

しかしながら、肖該協議会の設置は十分に進んでおらず、こうした現状を踏まえて、国が地方自治体に対

　

し、当該協議会の意義について示すとともに、難病や医療的ケア児等の他の|協議会と共同して開催して差し

　

支えないことについて、改めて周知すべきである。

○任意事業の活川を進めるためには、忠者及びその家族への周知を強化することも必要であり、医師や医療機

　

関に事業の存在を知ってもらい、受療時に伝えてもらえるようにすることが効果的と考えられる。加えて、

　

小児慢性特定疾病児I.｀ix等自立支援事業という多様なニーズに応えられる什組みがあることについて、医療機

　

関、ＮＰＯ法人等の地域の関係者に認識されることが、任意事業のみlち卜lげの促進に資すると考えられるこ

　

とから、個別の貌

○また、任意事業については実施主体ごとに収紺状況に差があることから、同じ都道府県内においても、地域

　

により利用できるサービスが異なることもある。実施主体ごとによる収組の差を解消するためにも、任意事

　

業の共同火施を行う什組みも必要であるとの指摘もあった。

ＪＰＡの仲間第３９号 １１
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「難病・慢性疾患全国フォーラム2019」開催報告

～すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を!!～

　

難病法と改､|ﾐ児｡｀ii福祉の５年後見直しを迎えるなか、「すべての患行・障害行・鳥齢者が安心して暮らせる社会を」

と題して、「州病・幔性疾患令国フォーラム2019」が11月９日（土）、JA共済ビルカンファレンスホール（束京

部千代田区）にて開催され198名の参加がありました。難病対策・特定疾患対策のは直しを求める匪論・運動と

ともに、難病フォーラムも10年目の節目を迎えました。トiﾓ催:難病・慢性疾患令国フォーラム実行委員会、服務Ini :

（一社）日本州病・疾病団体協議会（JPA）、厚生労働省補助金事業「令和元年度難病患者サポート事業」〕

　

主催行を代表し伊藤たてお実行委員長の開会あいさつ、来賓あいさつの後、難病・慢性疾患の患者と家族の現

状を伝えるために、第-部「患者・家族の声」、第1部「パネルディスカッション」の２部構成で行われました。

②参加占数:

　

198f,

　　

（内訳）

　

・患者家族106名

　

・製薬企業29名

　

・来賓6名

　　　　　　

・報道関係7名

　

・その他46名（企業等）

①ご来賓（順不同）

　　

厚生労働宵

　

健康局難病対策課

　

課長

　

竹林経治様

lil会議ば4ｙl（秘占も含む）

新しい州病対策の推進を|｣指す超党派国会議員連Ｗ

　

事務局災

　

衆巌院議八

　

江日]康幸様

政党代衣

　　　

・公明党

　　　

衆議院議員

　

占屋

　

範｣丿条

　　　

・岫甑民iﾓ党

　

衆議院議員

　

初鹿

　

明|巧様

　　　

・国民民iﾓ党

　

衆議院議員

　

小宮山泰｣こ様

　　　

・目水共産党

　

衆議院議員

　

宮本

　

徹

　

様

つご出席いただいた国会議員

　　　

・自山民iﾓ党

　

衆議院議員

　

モツ林裕巳様

丁搬道関係者(順不同)

　　

ＮＨＫ、似目新聞社、共同通信社、公明新聞、しんぶん赤旗

　

他

伊藤たてお

実行委員会

厚生労働省

竹林経治課長

１２

初鹿明博

　　　　　　　

小宮山泰子

衆議院議員

　　　　　　　

衆議院議員

ＪＰＡの仲間第３９号

江田康幸

衆議院議員
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開会のあいさつ

　

ニ

　

伊藤たてお実行委員長が、円崔者を代表してあいさ

つ。関連法の５年後見直しに触れ、「私たちはﾄ法律は

作ってそれで終わりなのではない、改善を吼ねていっ

てこそ血の通った法律となるﾚ1とこい続けてきた。こ

の５年見直しはまさにその証の機会となっている。ﾆ見

　

第一部は「患行・家族の声」。令国膠原病友の会、令

国心臓病の」！どもを守る会、つくしの会（令国軟骨無

形成症患者・家族の会）、目本ＩＤＤＭネットワーク、

北海道難病辿から発言がありました。

　

膠原病友の公の人黒宏同常務川帽よ、膠原病の屯症

度分類について発､ﾕしました。|欠学的観点から、生活

の支障の爪:さを分類するにしても、同じ膠原病の巾で

さえ、疾病間の公判生に疑問があります。「疾忠活動性

であるとか、症状であるとか、検査値であったり、介

助庭、治療法、と堪準がさまざまだ。疾患横並びの公

判生、制度の公旧|生は保たれるのか」とのべました。

病気と障害の関係について人沢さんは、国際生活機能

分類（ICF）の視点を紹介し、病気と生活機能、障害の

関係は拝口利乍川であって、屯卵皮分類と健康度は必ず

しも一致しないとのべました。寛解と増忠を繰り返す

特徴を念頭に、屯症患者だけでなく、軽症行も入れた

データベースが人切と説きました。

　

全国心臓病の」！どもを守る会の神永芳子会長は、生

活アンケート結米をもとに、小児科から成人科への移

行医療の充実、11りりJからの就労支援、病児への教育制

度の允実について、発言しました。大性心疾患は、成

人化すると介併症などがあるため、小児循環㈲科だけ

ではなく、成人診療科へのスムーズな移行医療が必要

です。就労の約ず数が障害者加川丿枠で、年収では200

大黒宏司氏 神永芳子氏

ii'i:しとは必ずしも改;IIとはならない、ということも教

えてくれた)とのべました。指定難病の対象となって

いない難病が数多くあることなど、さまざまな課題が

残されていることを指摘し、フォーラムの成功を呼び

かけました。

万円未満が４割以し早期からの就労支援が望まれる

とのべ、支援の充実を訴えました。

　

「軟骨無形成症の現実と未来を考える」と題して、つ

くしの会会長の水谷嗣（あきら）さんが発言。遺伝」１

変異に伴い発症することを紹介し、さらなる究明、デー

タの集積・研究、制度ljn症者を対象とする制限があり、

軽症行から対象とする必要があると述べました。

　

目本ＩＤＤＭネットワーク副川’jf長の人村詠一さんは、

Ｉ型糖尿病の患行・家族が“希望”を持って乍きられ

る社会の実現を発よ「救う・つなぐ・解決する」とし

て、研究助成を含む財源づくりのll人を紹介しました。

　

北海道難病連代表洲･μの増田靖ｆさんは、生活実態

訓介アンケートから、「難病法を総点検させていただい

た。私たちが望む対策の実現に生かしたい」とのべま

した。

　

辻邦夫さん（JPA常務理事）は、新しく指定州病と

なった３ﾄ」4体のヒアリング結米を報告。吋発|生多発軟

忖炎（RP）は、指定難病後はヽﾄﾞ均して半年で確定診断

を削けるようになったこと、医師の認識が広がったこ

とを紹介し、「薬による一時的改沁で軽症に見えてしま

う。ステロイドと免疫抑制剤で治療中の方の中には軽

症鳥額に肖てはまらない大もいる。治療継続の方には、

吼症度にかかわらず、対象にするべきだ」とのべました。

水谷嗣氏 増田靖子氏

ＪＰＡの仲間第３９号

ご ’ ● ” r r ” － ”

１３

Ｌ＿

回

-

大村詠一氏

■ ㎜ ㎜ ㎜ ㎜ ■ - = a a ㎜ ■ & ・ 晶 ･ ■ ■ ㎜ ■ ■ ■

j ・ / ･ . ¶ ･ I l l ・ - - 皿 ㎜ 7 ‾ ‘ 7

　　　　　

yl≫≪ /Vn:　Ｘ

　　　　

Ｓ，

　

心
ｉ

　　

ｊ，々゛やヽ

　　

，ﾀﾞ

　　　　　

ゝ

　　

〃

　　　　　

‘･S

　　　

;f

　　　　

ダ

　　

に

　　　

’゛こ４

　　　　　　　　　

ｊｊ●‰．Ｉ

回門゛'J゛
ヶ

　

サ。

,T

yl11

　　

゛ﾚ句ニノ…………

　　

,｀｡乙j｀

し－1や:･
7て2 R･

　

fｔ7）゜

　

゛

　

･9.
八傾……．

戮｀澪

ｹﾞ……゜ふ

，

ト……?岬ｔ

１

　　　　　

・

　　

．ｙ

　

ｊ戸￥

二

　

・

　　　

Ｓ‘･ S．jﾓXヽ

　　　

.

n
.’

　　　　　

どyl

　　

：

.

|

　

｀II

　

，‘

　　　

t
●.I

　　　

I｀‘

　

.:八･，

　　　

14

　　　

1S

　

・

　　　

・

　

9

　　　

i

　　　

l琴⊃i泥

.

　　　

、

を屑

　　　　

ﾌﾟ’べ･、ｲI’………;･､’

　

.、

　　　

、き･i4

　　

‘｀.I,｀‥I｀･

､yﾀﾞｽﾞてて］ｒ－ぐ

　

……………■[■^

－

　　　　　　　

.

　　　　　　　

・

　　

加･･‥

　

II

　　

’

　

こごべ

　

鷲

　

婿‘

‘こ

　

Ⅲ

　

EEi

　　　

・ダー-

町丁‾
……　　１

㎜

？？１φ心ｔや娯り町



!．

回

-

1976年２月２５日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火曜・木曜・金曜発行）ＳＳＫＯ通巻10417号2020年２月了日発行

　

難病法・改1日昂銘､浮||:法の５年見直しについて、第

二部は当事者の提言とパネル討論をしました。

◇小児慢性特定疾病医療費の残された課題

　　　　　　　

難病のこども支援全国ネットワーク

　　　　　　　　　　　　　　　　

福島慎吾専務理事

　

難病のこども支援令国ネットワーク吋務即事であり、

小児慢性特定疾忠児への支援の在り方に関する専門委

員会の委員でもある、福島慎町さんが「小児慢性特定

疾病医療費の残された課題」について発言しました。

柵島さんは、20歳で支援力絢Jれてしまうトランジショ

ン問題をはじめ、多くの課題解決が必要だと指摘し、

疾病名による括りだけではなく、難病や慢性疾病によ

る活動制限や参力日制約を包含する新たな障害の認定の

視点が必要だとのべました。

　

法律ができた時、参院厚生労働委(2014年５月20

日）では、附帯決議があかっています。小慢の選定で

は疾病数の上限を設けずに、類縁疾患も含め、対象と

すること、白立支援･拝業の実施にあたっては、任意事

業に配慮すること。福島さんは、「附帯決議は見直しの

スタートラインだ」とのべました。

　

現実はどうか。指定州病として指定されたものは小

慢のうち半数にとどまっていること、指定難病の要件

に合致するのであれば、きちんと拾いトげるべきであ

ることなど、法律の見直しを審議するワーキングで発

言してきたことを搬告。［児碩福祉法に基づく制度なの

で、法の基本理念であるｲ児硲の健令育成］や子ども

の権利条約の視点を忘れないでほしい。小児がんにつ

いては、個別の医療北の支援策がないので、小児がん

を含めて指定難病の唆件にあうものは指定すべきだ」

とのべました。

　

ワーキンググループの記録に残ったものと、スルー

されたものがあります。スライドに一覧を示すと、20

歳以|この方に対する医療北助成制度を新設する、ある

いは小慢の年齢延長を検討すべきだ、と指摘。疾患群

ごとに大きく災なる「疾病の状態の程度」、指定難病で

盲う屯症ﾐ度基準にあたるものは見心すべきだ、とのべ

ました。

　

低所得者には、そもそも自ｄ負担を求めるべきでは

ありません。福島さんは、ll位所得の階層区分を細分

化して、負担可能な人たちに負担をしてもらうしくみ

に転換することが必要だ、とのべました。

１４ ＪＰＡの仲間第３９号

　

移行期医療支援センターの設就やコーディネーター

の配μのほか、関係する医療機関に対する「移行期加算」

のような診療報酬上のインセンティブが必要だとのべ

ました。

　

地域共乍ＷＧでの議論について福島さんは、従来の

障害では捉えられない難病や慢性疾病による活動の制

限など、新たな障害の認定が必要ではないか、とのべ

ました。病気特有の痛み、しびれなど、医療デバイス

を使って呼吸している、気管切開をしているとか、Ｗ

ろうしているとか、そういったものも障害認定に堪準

を定める必要があると強調しました。

　

親の会連絡会の要望書を紹介しながら、地域支援|協

議会を機能させる意義を述べました。うまく機能しな

いと、自ぐ/l支援事業の任意事業が立ちllがらないので

す。只休的な事業に結びつく、力のある地域|迄議会を

つくるにはどうしたらいいのか、考える必要があると

のべました。

　

小慢と指定難病とで、使う言柴が違っています。医

療費の助成認定基準では、小慢が「疾病の状態の程度」、

指定州病では「屯症度分類等」。申詰､I隋tは小慢が「医

療意見､IF」で指定難病は「臨床調介個人票」。負判上限

川額の軽減対象も、「重症患者（高額かつ長期十屯症患

者基準に適合する者）」、「高額かつ長期」と違います。

指定州病にはある「軽症高額該当」が小慢にはない。

制度が分かりにくく、見直す必要があるとのべました。

◇難病法、改正児童福祉法施行５年を目途とした見直し

　　　　

JPA

　

辻邦夫常務理事（森幸子代表の代行）

　

森氏が体訓忠化のため、資料を辻邦夫常務が説明し

ました。

　

辻氏は、難病の定義、難病法が成立した経過に触れ、

その基本理念を説きました。「難病の治療研究を進め、

疾忠の克服を「I指すとともに、難病患行の社会参加を

支援し、州病にかかっても地域で尊厳を持って乍きら

れる共生社会の実現を目指す」(2013年口j 25 日）。

「相対的には他の福祉制度等に隠れて光が肖たってこな

かった印象は否めない。難病で苫しんでいる人々が将

来にｲ希覗JIを持って乍きられるよう、改革に総合的

かつ一体的に収り組む必要がある」（同年8JJ6日）。

「州病法が成立した認識をご一帖にしてほしい」と述べ

た辻さん。それ以外に都道府県の超過負批問題があっ

たこと、３年後の経過措置終了について紹介しました。。

“｀
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゛



1976年２月２５日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火曜・木曜・金曜発行）ＳＳＫＯ通巻10417号２０２０年２月了日発行

約２割の患者が不認定、もしくは、申請が行われませ

んでした。疾患によっては、ゼロもあれば、４割近くが、

不認定か申請されず、でした。

　

５年めどの検討項口では、小懸含め、九つの項目が

ありました。１．令休について、２．医療賞助成制度

について、３．医療提供体制について、４．調杏及び

研究について、５．療養生活の環境整備について、６．

福祉支援について、７．就労支援について、８．小児

慢性特定疾病児帛:等自立支援催

２～４と５～８に分け二つのワーキンググループで議

論されてきました。辻さんは、論点整理されたところ、

患者の意見に留まっているもの、スライドで示しなが

ら、説明します。

　

弔:症皮分類の基準です。共通の基準で川いられる疾

病や疾病特異的な基準を採川している疾病がどっちも

ある、症状を十分に考慮できていないものもある、と

いった論点が出されました。

そもそも、重症度は、治療や投薬をしていない状況で

みるべきだ｣と説きました。

　

不認定となった患者(軽症行)の扱いです。辻さんは、

｢･|溺I･|行び録証(仮称)｣を発行することや軽症者がiT(

症化後、直ちに医療賞助成が受けられるようにするこ

と、軽症者のデータぴ録が促進される仕紺み、医療者

側からも軽症者の入っていないデータは使い物になら

ない、という声はllかっていたことを紹介し、軽症者

のデータの必要性を強調しました。

　

例えばもやもや病では、いきなり脳内出血を起こし

たとして、そうなったときにﾐF続き書類を､IFく余裕は

ありませんから、軽症で過ごしても、すぐ受けられな

いと勁味がないのです。

　

共生生活のWGでは、難病相談支援センターについ

て、患行の視点を活かした迦営が屯要だとのべ、｢令国

難病センター(仮称)｣の設i片を提案しました。

辻さんは、神経難病の共通項口にあかっている

　

◇難病対策をめぐリ多角的に議論

BartheIIndeX （バールセル･インデツクス）に触れ、「疾

患特沢的な基準とそれがないものがあるのは不公平」

「バーセルインデツクスでは、疾病の状態、疾患活動性

はわからない」。辻さんは、難病患者の就労継続か即し

くなる･番の」涯山は疲れやすさだといわれるか、疲れや

すさは、介助の尺度であるバ―セルインデツクスで、は

かれない問題を批判。「そもそも生活の困難度を医療的

班準で評価するということにﾆ無JFI|!がある」とのべましたo

　

薬や治療をし

　　　　　　　　　

IBDネットワーク

　

吉川祐一理事

　

IBDネットワーク理事の川11祐一さんは、「病気に

なっても働ける！」と題して、自らの休験を交えながら、

就労について発ｊしました。

　

吉川さんは、「州病就職サポーターは強い味方。面接

前に病気のことをllBこ伝えてくれる」とのべ、制度

の活川を紹介。職場で人切なこととして、「一緒に働き

たい人になろう」「就職は結婚と同し。対等なり/l場で、

お旺いを思いやれること」とのべました。

　

ASrid JFI11事長の|几i村山希｣こさんは、フォーラムの開

催に介わせて、毎年行っている憲識調杏を紹介しまし

た。|川村さんはあわせて、国際連携の現状について紹

介しました。また、目本学術振興会特別研究員ＰＤの

渡部沙織さんが研究者の､l/l場から講演しました。、
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201 5年１月１日より施行された「難病法」は間もなく施行５年以内とされた見直しの時を迎えます。難病

法は201 4年５月の国会において全会派の賛成をもって成立しましたが、その時点での不十分な点の改善につ

いて衆議院・参議院において附帯決議がつけられました。

　

また、難病法の成立に先立って201 3年４月１日から施行された障害者総合支援法では、身体障害者手帳の

交付はなくても指定難病とされた難病患者を国の障害者福祉サービスの対象とすることとなりました。

　

難病法の成立によって日本の難病対策は大きく変わり、「指定難病」が大幅に拡大され、多くの患者の医療費負

担が軽減され、研究の推進や福祉サービス、相談事業などが進んでいます。

　

しかしなお、多くの難病が指定となっていないことや医療費助成の対象から外されていること、難病法の成立

と同時に改正された児童福祉法による小児慢性特定疾病患者の成人以降の医療費助成や福祉サービス利用、障害

年金などにおいて不十分であることが指摘されてきました。衆参両院の附帯決議の具体化もその一つです。

　

私たちはこれらの改善や施策の充実を求めて、多くの患者会が施行の状況や患者・家族の実態と意見を国へ伝

えてきました。

　

５年見直しに当たって多くの問題が指摘されていますが、中でも全体にかかわる課題として最も重要な対策は

軽症者の登録カードの実現です。これは軽症とされた患者の福祉制度の活用や就職・就労、就学や支援の在り方

にとっては極めて有効な役割を持つものです。また症状の変化、特に急な重症化・増悪への対応としても重要で

あり、原因の究明や治療法の開発にとって軽症者の経過や症伏の変化をとらえるという治療研究の目的にとって

極めて重要なものです。

　

また、重症度の基準の見直しも重要な課題です。国際的な基準に合わせた症状の分類とは別に、生活の支援も

含んでいる難病法にとっては、いかに症状に沿った支援を行うかということが患者・家族にとっては極めて大切

な要素であり、各疾病の特性に沿った公平な支援を行うためには、医学的な見地での重症度とは違った基準と判

定が必要です。

　

そしてまだまだ多くの難病が指定難病とはなっていない現状を改めて、すぺての難病を対象疾患とすることは

国民の公平の観点からも急いで実現しなければならない対策です。医療の費用負担の他の制度との公平性を言う

前に、福祉サービスや税金の控除、雇用の機会均等ﾉﾏも他の制度と公平でなければならないのではないでしょうか。

　

小児慢性特定疾病にとっての年齢制限を外すことは、成人式を迎えた若年発症や先天性疾患の子どもと親たち

を励まし、生きる希望と未来への希望にかかわる最も重要な喫緊の課題です。

　

また難病の患者たちも地域で生活をし、尊厳をもって地域社会で暮らすことのできる共生社会の実現を目指す、

とした難病法の目的と理念に沿えば、地域医療と専門医療との連携は重要な課題であり、公的医療機関の統廃合

問題や地域医療・在宅医療の充実、親亡き後の心配、難難(老)介護、生涯にわたって医療を必要とする患者にとって、

６０歳までを目指して働くことが精いっぱいの努力であるにもかかわらず、就労を継続しなければならない社会、

加えて高齢者医療の自己負担の増加や軽度医療における薬剤の保険外しなどは患者の生活をますます厳しく苦し

いものにしています。

　

近年頻発している大きな自然災害への対策も、救援や事後の支援だけではなく、地域住民と共に安心して暮ら

せる地域づくりを第一とする、災害予防の観点からの、真の意味での防災を確立することが今の日本においては

最も重要なのではないでしょうか。

　

課題は山積みとなっています。

　

厚生労働省をはじめ政府が、それらの実態を知らないでいるとは思えませんが、せめてその一端なりとも順次

解決する施策に取り組むことを心から期待するものです。

　

難病患者だけではなく、障害者や高齢者と地域の住民が安心して暮らせる新しい社会の実現を目ざし、患者会

もその役割を果たす努力の一端として、私たちのこれらの願いが一日も早く実現することを期待し、このフォー

ラムがその起点となることを願って集会アピールとします。

１６ ＪＰＡの仲間第３９号

　

201 9年（令和元年）１１月９日

難病・慢性疾患全国フォーラム2019
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〔特集２〕ゲノム編集

全ゲノム解析の時代が始まる

　

難病の研究をめぐってはこれから、ＧＷＡＳ(ジー

バス、全ゲノム関連解析)という技術に基づく、新た

な調杏手法がび場します。

　

ゲノムとは、ＤＮＡに記された全遺伝精報を指し、

遺伝子はその重要な一部なのですが、GWA Sは何

|‘万人という規模のゲノム(ＤＮＡデータ)を集めて

きて、統計的に解析する于法です。厚労省は昨年末、

今後の実行計|山iを公表しており、３年ほどかけて、が

んと難病患者の最大９万2000人分を先行的に解析す

る方針です。

　

片卜陽水の｢夢の中へ｣という曲をご存知でしょうか。

｢探しものは何ですか。見つけにくいものですか｣。探

しているのは、病気のスイッチです。同じ遺伝fをも

つ兄弟でも病気になる人とならない人がいますでしょ

う。同じ薬でも効きやすいヒトとそうでない人がいる

のです。

　

病気の遺ｲ云子をもっていても、できれば、州病のス

イッチだけは押さないでおきたいものですし、病気が

発症しても悪くならないようにしたい。それで、どこ

かに病気のスイッチがないか、研究者たちは探してい

るのです。｢カバンの中も机の中も、探したけれど見つ

からない｣。それで出てきたのが、特定の遺伝ｆだけ探

すのじゃなくて、冒頭に書いた令ゲノム関連解析です。

家の中すべて探す。ガラクタしかない川根裏部屋も、

トイレの中も庭の芝生も、全部探す。たくさんの遺伝

子検査のなかのたくさんのデータから解析することで、

スイッチが見つかる、ことが期待されているわけです。

　

実は、ヒトのＤＮＡはジャンク、ガラクタがほとん

どを占めていて、にわかにはどこにスイッチがあるか、

わからない。人間のゲノム内部には、２万種に及ぶ遺

伝子が含まれており、遺伝には令ゲノムの２％程度を

占めるにすぎません。逆に言うと、残りの98％は遺伝

ｊを制御する等、何らかの役割を果たしているのかも

しれませんが、その機能や什組みはまだ解明されてい

ないのです。

　

一片前でしたら、たとえば、糖尿病の原囚遺伝子も

せいぜい12個程度と、楽観視されていた時代もあり

ました。希少疾患の中には、単一性の遺伝子疾患もあ

りますが、例外的な存在であって、がんや糖尿病など

多囚f疾患の原囚遺伝了は、数百、数千、それ以］こと、

最近の研究でもどんどん増えています。

　

たとえばオランダの人学が最近、実施したGWA S

では、131万人のゲノム解析で不眠症の原囚遺伝ｊを

1000個近く発見しています。ある種の体質・病気の

原囚となる遺伝子はたった一個ではなく、多数の遺伝

」防収丿辿しているらしい。

　

それでも、病気の原囚となる遺伝子を洗い出すには、

被験者やデータができるだけ多ければ多いほどよいこ

とはいうまでもありません。

　

さて、期待の半面、不安もあるのではないでしょうか。

遺伝の個人情報は守られるのか。研究データは、個人

情報切り離して扱うのですが、それでも、希少疾患の

場合、特定されやすいかもしれません。アメリカの場

合は、民間の保険会社が遺伝情報を悪川して、保険か

ら締め出すこと、遺伝精報をつかって差別することが

法律で禁||こされています。目本でも、差別を禁止する

法整備は必要かもしれません。

　

もうひとつ、大事なのは、遺伝カウンセリングです。

郊病ゲノム医療に対応した遺伝カウンセリング体制が

持てる病院として、現住、難病診療連携拠点院が整備

するようにしているのですが、遅れています。昨年７

月時点で35部府県、68ヵ所。 10月になって69の病

院に増えましたが、令国に整備を急がなくてはいけま

せん。

　　　　　　　　　　

（はむろおとや編集委員）

　

【参考文献】『ゲノム革命がはじまるよ

　　　　　　　　

（集英社新書小林雅－）など
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第28回(法人第９期第1回)幹事会報告

　

12 }l l 川（日）、JPAは新宿文化クイントビルオー

バルホールにて第28回（法人第９期第１川）幹事会

を開催しました。会議には委任状23団体を含む431ヽJl

体の出席があり、州病法・改IIﾓ児硲福祉法の５年見直

しに向けた意見交換をはじめ、本年度の活動状況の報

吉と、翌目の厚労省交渉に向けての話し介いが行われ

ました。

　

冒頭、河原副代表の挨拶の後討議に入り、業務の執

行状況について、今年度の理･=卜の役割分担に沿って活

動報告が行われました。

　

財政の収り紺みでは、収入増のための新たな収り組

み（1000人難病サポーター）や企業訪問実績などが

報告され、月次チェックの状況のなどが報告されまし

た。厳しい状況は変わりなく、引き続き本部、加盟団

体一休となった収り組みが必要です。

　

難病法・改4ﾐ児童拓陥|:法の５年見直しに向けての収

り組みについては、各患者会の意見とりまとめとJPA

の主張点の整理

での議論の状況が樅告され、翌目に控えた厚労省交渉

の要９,1匯）確認とそれ以降の活動計|山iについても討議

が行われました。

　

小慢こども対策でも翌口の厚労宵交渉の要望､1試）内

容の確認が行われ、５年後見直しにとどまらず、移行

期医療等についても文科省にも弱り書を出すことが確

認されました。

　

今後５年見直しについては、WGのとりまとめ案に

基づき、介同委員会が川則され、法改正や運川改善の

腿体的議論がまさに山場を迎えますので、最人限の注

炭が必要です。

　

幹頃会ではさらに、地域ブロックの活動、災害対策、

障害者対策、就労、新たな医療への取り組み（ゲノム、

医療基本法）、團際関係、国宝活動、サポート･」r業、各

種イベント（フォーラム、ＲＤＤ、難病の目）等、多岐

にわたるJPAの活動についてその活動状況の説明と質

疑が行われました。特に2019年は大規模な水害が多

かったこともあり、災害についての質問も多く、その

ほか、就労支援、来年の難病の目についての質疑も活

発に行われました。

１８ ＪＰＡの仲間第３９号

　

最後に、現在政府が行っている審議会等で、JPAを

代表して構成員となっている理ｊから委は会報告が行

われました。JPAでは現在８つの審議会や委八会に、

即事が分批して構成Ｇを務めており、昨今特にゲノム

編集技術やゲノム解析に関する委Ｕ会への構成員、参

考人としての出席が増えています。

　

以llのような論議を行い、幹']f会は予定通り16時

に終了しました。今回、配布等が直近になりましたが、

l]「前の資料配布や･｣r前質問受付などを行いました。今

後も活動説明等を強剛こわかりやすく伝え、、課題に集

巾した議論が行われるよう、かつ会議自体はコンパク

トに運川したいと思います。

　

引続き、５年以内見直しをはじめとして、今後も州

病、長期慢性疾患の患行をめぐる諸課題の解決に向け

努力を続けたいと思います。ご|心力をよろしくお願い

します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(辻)

〔参考〕JPAから構成員または参考人として出席して

　　　　

いる審議会等

(厚労省)

　

・厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

　

・社会保障審議会障害者部会

　

・難病に関するゲノム医療の推進に関する検討会

　

・ゲノム編集技術等を用いた人受精胚等の臨床応用

　

のあリ方に関する専門委員会

　

・ヒト受精胚等へのゲノム編集技術等を用いる研究

　

に関する合同会議(文科省と合同)

　

・患者申出療養評価会議

(内閣府)

　

・障害者政策委員会

　

・ユニバーサルデザイン2020閣僚会議及び評価会議
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内閣府、厚労省、文科省交渉

　

報告

一

一

一

-

　

幹ljf会の翌目、12 }＼2 日（月）には、衆議院第１

議は会館会議室にて内閣府、厚生労働省、文科宵と交

渉を行いました。交渉には24名の参力日があり、1U」

15日に提出した嬰望（内閣府へは郊病患者の災害対策

についての巡９、厚労省へは難病法改正児童福祉法５

年以内をめどとした見直しに併せての諸要望と、州病

や慢性疾患のある病児への対策の拡允を求める要望、

文科宵へは、州病や慢性疾患のある病児への教育を求

める要吼）について、その回答を聞くとともに、各宵

庁との話し介いを実施しました。。

　

今川、まさに要唯の柱となっている、「5年以内をめ

どとしたUii'i:し」に関する合同委員会及び２つのワー

キンググループにおける|協議が継続する中での話し介

いとなったため、「その行方を注目していただきたい」

という内容の回答が多くありましたが、議論のさなか

で厚労省と|協議をもてたことは人きな意義があると思

いました。また、病児への対策拡充や教育の拡允につ

いての巡りに関する|烏議や、小慢、長期慢性疾患患行

やその親からの訴えなどについても、従来より多くの

時闘を割くことができました。

　

また、前回４月の厚労省との|協議で、従来より踏み

込んだ回答を得た「就労」については、諸外国におけ

る什紺みを参考にしつつ、対象者について州病患者、

慢性疾患患者を算定に含めることを介め、適切に対応

してまいりたい、との回答を得ました。

　

ただし、終了予定時刻が肖初のf定を30分ほどオー

バーしてしまい、みなさまにご迷惑をおかけしたこと、

誠に申し訳ございませんでした。今後|･分注意してま

いりたいと存じます。 (辻)
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「1000人難病ｻﾎﾟｰﾀｰ」を募集しています

　

｢1000人州病サポーター｣は、JPAが難病及び小児慢性特定疾病対策と長期慢性疾患対策の充実と発艇を目指し、

かつ我が国の医療と福祉、社会保障の充実と発展に寄/jするためにその活動を丿凶前進させることとして、また、

合わせて慢性的な資金の困難を解消し、多くの国民の川待に応えるために、新たな運動として、｢1,000人州病サポー

ター｣を提起し収り紺むものです。

　

会北は年間10,000円です。ぜひ、皆様のご理解ご協力、州病サポーターにご興味を持っていただける方へのご

案内をお願いいたします。

※専川チラシとJPAで払込料金を負担する郵便振替俯日の払込取扱票を川意しておりますので。

　　

ＪＰＡ‘jf務局までご請求ください。

※難病サポーターの会費（年問10,000円）はﾄﾞ記の「|座へお願いします。

　　

【郵便振替口座】

　　　

II座番廿:00130-4-354104

　　　

ヵ日人者名：社）目本難病・疾病ﾄ川休|協議会’卜業部

　　

【銀行II座】

　　　

みずほ銀行飯田橋支店

　

普通

　

2553432

　　　

11座ｙl: 社）口本難病・疾病団体臨議会

　　　　

（銀行振り込みの場合は通信欄がないため、お振込みいただきましたら

　　　　　

’jr務局までご連絡頂きますようお願いいたします。）

ＪＰＡの仲間第３９号

｜

｜

Ｅ

"Ｌ皿皿

Ｅ

｜

－



1976年２月２５日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火曜・木曜・金曜発行）ＳＳＫＯ通巻10417号2020年２月了日発行

2019年度ＪＰＡブロック交流会報告

【関東甲信ブロック交流会in茨城】

　

2019年IU」23「|～24日、茨城県にてJPA関

　

ための助成金、「イオンぐせの黄色いレシートキャン

束甲越ブロック交流会を開催しました。l?い海と空を

　

ペーン」を利川した募金活動、患行会のない患者の細

一望できるひたちなか市内のリゾートホテル（ホテル

　

織化、保健所と講演等の共催、相談支援センターの活

ニュー白面紀）を会場に選びました。強い雨風で雄大

　

動などの報告に続き、質疑応答では医療北の現物給付、

な太ヽﾄﾞ洋も終始霞んでしまう２日間でしたが、27名（俳

　　

血替払いについて各県の現状、活動を‾F伝ってくれる

馬2ｙl、栃木３名、山梨3 yl、茨城18名、JPAl 名）　大の確保、会以への誘い方についてなど、各県の良好

による活発な交流が行われました。

　　　　　　　　　　　

事例を共有することができました。。

　

茨城州病辿の原会長のあいさつに始まり、特別講演

　　

ｲなは美味しい料川を味わいながらの懇談とカラオケ

としてJPA常務理事の辻邦人氏より「JPA地域ブロッ

　　

人会となり、楽しい時間をともにして史に交流を深め

ク活動の推進」と題してお話しいただきました。自ｄ

　　

ることができました。翌日はホテル近くの水族館（ア

紹介、地域州池の状況、難病・小慢介同委付会及び

　　

クアワールド人洗：州病割引により付添､行も人館料半

WQでの論点、州病相談支援センター、JPAの新たな

　

額）でショーや艇示を楽しみ、人候回復により穏やか

収り紺み、地域難病連に期待することなどのお話があ

　　

な海を眺めながら海鮮料理を堪能して解散となりまし

り、難病施策等の状況や地域難池を含めたJPAの活動

　

た。

について理解を深めることができました。講演の目的

　　　

あっという問の２日間でしたがとても実のある交流

であったJPA地域ブロック活勁を推進するためのヒン

　

会でした。来年の荷馬での再会まで地域難迪の活動を

トやきっかけをたくさん得られ、大変有意義な講演と

　　

充実させていきたいです。地域ブロヽｙクの交流が広が

なりました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

り今回参加できなかった県の参加につながることを期

　

休憩の後に各県難連の活動紹介と情報交換をしまし

　　

待します。

た。外部ﾄjl休との懇談会や署名活動|心力、財源確保の

　　　　　　　　　　　

〔報告

　

茨城印病辿

　

川日祐一〕
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【東海・中部ブロック交流会in

開催日

場

　

所

参加者

2019年10月26日（土）～27日（日）

鳥羽市畔蛸（あだこ）町おかけの宿西村屋

愛知、岐阜、静岡、三重の難病連

　

２７名

三重】

　

今年度のJPA束海・中部ブロック交流会in三重は風

光明如な伊勢志摩国立公園内にある鳥羽巾畔蛸町の西

村屋にて開催しました。

１。講演会

　

テーマ

　

「ゲノムを知ろう」

　　

講師

　

|小y大学法人

　

三重人学

　　　　　

医学系研究科修復病理学

　

助教

　　　　　　

橋詰令太郎先生

　

ゲノムとは何かについて、基礎的なところから、研

究の最先端まであらゆる方向から、教えていただいた。

細胞レベルでの再生医学やゲノム編集技術には我々、

難病に携わる行として、非常に関心のある演題であっ

ただけに、参加者も興味津々で熱心に聴､肩いただいた。

　

最後の質疑応答では私たちのまとまらない長い質問

にもj‘寧にお答えいただく姿に、先生の人柄が伺え、

とても温かい気持ちになった講演会であった。

２。各県の取り組みと問題点について

　

各県毎に30年度事業の活動報片や、現在抱えてい

る問題点についてそれぞれ冊告があった。

　

(各県の収り紺み)

　

・､課題対応策にむけ保健所を絡めた地域難病対策協議

　　

会をぐ/lちllげたことで保健所発の動きが出ている。

　

・啓発活動として石護学生を対象としてサマースター

　　

ルの実施や、センター職員、患行会役口を講師にし

　　

たピアサポート研修会、難病患者の就労シンポジウ

　

ム等を開催し、地域への発信力を鳥めている。

・医師が難病を告知する際に難病相談センターの事を

　

紹介する件について医師会が承認。

(各県の課題)

・各県ともメンバーの高齢化による力日凹州本の存続問

　

題や、先頭にぺつ人材不足などが人きな課題となっ

　

ていた。

・また、自々lするための財源確保にIIしんでいること

　

などが話題となった。

３。情報交換会

　

愛難辿から質問のあった以ﾄﾞの３点の案件について

情報交換した。

(X)在宅州病患者の防災対策・停心対策状況は？

　

・在宅の停電補助がある県や、ALs等爪:篤な難病は災

　　

害時の場自今前に人院するなどの回答があった。

②=障害者ｒ帳をもたない方の福祉サービス状況は？

　

・印病も福祉サービスを利川できるとなっているが実

　　

際は受けられない(各県とも)

②レスパイトの利用状況は？

　

・レスパイトは健康保険診療の対象外であり、誰の保

　　

険を使うのかも疑問であり、受人れ体制も不足して

　　

いる。

４。「寺de Cafe」での研修

　

会場近くの西明､yに場所を替え、お抹茶とお菓子を

いただきながら和尚による志摩地域の歴史、人生の在

り方などのありかたいお話しや腹話術を楽しんだ。

おわりに

　

講演会、研修会とも新しい帖報の収得や積極的な意

見交換など多くの事を学ぶことができ人変有意義な交

流会となりました。

　

また、研修会においては議論が自熱し、少し時間不

足な面もありましたが、JPA東海・中部ブロック難病

連の結束と参加者各位のご協力のお雌で無事終了いた

しました。

　

次川は岐I;1での開催になります。

　　　　　　　　

〔報告

　

三眠難病辿

　

･jf務局

　

園部〕
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〔厚生労働省補助金事業｢令和元年度難病患者ｻﾎﾟｰﾄ事業｣〕

　　

第６回患者会フォローアップ研修会2019開催報告

開

ふ
Ｚｉ

催

　

日：20 19年１２月２１日（土）～２２日（日）

　　

場：戸山サンライズ

　

今年も、リーダー研修を終えた方々のフォローアッ

プ研修が、令国から19名の参加で開催されました。

　

JPA斉藤剛代λの司会、河原剛代衣による開会の挨

拶のあと、最初に、参加者からリーダー研修を終え現

在までの活動について、-大３分程度の自ご紹介が行

われました。リーダー研修が刺激となり、大きく活動

の幅を広げている団体もありました。

　

次に、認定ＮＰＯ法人ささえあい医療人権センター

COML（コムル）の山「I育μI1川f長より「これからの

患者会に求められること」と題して講話を頂きました。

COMLが設みlした経緯や相談を受ける中での気づき‥。

患者を収り巻く医療の課題から「賢い患者になりましょ

う」ということで「新医者にかかる10箇条J J

たち向けに「いのちとからだの10箇条」の|lh！を作

り配布したところ人きな反響がありました。今では、

患者が成熟し社会の什組み作りに参加する「患行・市

民の委員養成・バンク化構想」が始まっている‥、等々

の貴重な話をお聞きし、参加一片の中には、研修前から

山口さんの話を楽しみにされていた方もいて、質疑応

答が活発に行われました。

　

次に、「州病・小慢見直し検討状況」について伊藤理

囁より講話があり、一目の研修を終えました。

　

夜は、参力日行とJPAのJ!|りμ（５名）による懇親会が

行われ、皆さんの意外な一面を知ることができる時間

となり、心温まる親睦を図ることができました。

　　

」」日は始めに「豚鳥細胞卵患者の会ト高橋満保代

λより、2002年の会の立ちllげから現在までの活動

報告が行われました。その後伊藤理淑より「患行会の

役割と運営について」レクチャーが行われました。そ

の中で「ティール紺織」（次回代型紺織モデル）につい

ての話が印象的でした。紺織には、レッド（衝動性）

オオカミの群れのような紺織、アンバー（順応型）軍

隊のような紺織、オレンジ（達成型）機械のような組織、

グリーン（多元や）家族のような紺織があるが、これ

からは、「ティール（進化型）生命体や乍物のような紺

在目的、Jflll念の共有）が生まれ、患行会はその方向で

進むべきではないかという内容でした。３グループに

分かれてのディスカッションでは参加団体が抱える問

題や、今後の活動について意兄交換が行われましたが、

その中心になった話題は先程の「ティール紺織」でした。

社会ではSDZｓ（持続日f能な開発目標）17日標が掲げ

られています。その･つ「すべての大に健康と福祉を」

は、患晋会の人きな目標であり、細織を守るためでは

なく、社会を変えるような活動にシフトチェンジし、

常に目標からぶれない活動が求められるのではないか

と･ぢえます。

　　

l目問の研修を終え、参加者の活動のエネルギーを、

地几て活かしていってほしいと願っています。

　

【参加団体の紹介：参加者19名（50音順）】

　

・岩手後縦靭帯骨化症（ＯＰＬＬ）の会

　

・大分県

　

脊柱靭帯骨化症友の会

　

・かながわコロン

　

・ギラ

　

ンバレー症候群患者の会

　

・ＣＳＦ（慢性疲労症

　

候群）支援ネットワーク

　

・原島細胞症患者の会

　

・全国膠原病友の会三重県支部

　

・先天性ミオパ

　

チーの会

　

・ＭＳみえ（三重）

　

・Team CML

　

@ J a p a n　・長崎県パーキンソン病患者と家族

　

支援者の会

　

・日本ＡＬＳ協会北海道支部

　

・日本

　

オストミー協会鹿児島県支部

　

・広島低肺友の会

　

･ F a b r y　Next　°三重後縦靭帯骨化症患

　

者友の会

　

・みやぎ化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

　　　　　　　　　　　　　　　　

（JPA J:111事：陶山）

｀II匪I

ﾌ;八

ｉ

糾憚
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3. 1 1東日本大震災

第８回福島を肌で感じるツアーのご案内

回厠‾目

｢雁珊

囲四

　　　　　

令和元年度厚生労働省補助金「難病患者サポート事業」

2 0 2 0年３月７口（土）～８口（口）

どなたでもお申込みいただけます

＊交通費（集合地点まで及び解散地点からの交通費）

＊宿泊費（目自朝食付き

　

約8,000円）

＊食事代「夕食交流会及び１ﾄ目」・２日口の昼食）

｢市取万蕗１

　　

J PA ＨＰ申し込み用紙をダウンロード、メールまたはＦＡＸにて事務局までご提出ください。

　　　　　　　

※定員は10名となります。

　

参加をご希望の方はお早めにお申し込みください。

　

Ｉ被災地を巡るスケジュール（予定）■

※訪問地域は変更となる場合がございます。

10:00

　

J R郡山駅西にI広場出発（10分前集合）⇒川俣町⇒外食う飯館村や浪江地区

-ﾝ小高地区（フルハウス柳美里のブックカフェ等）う17: 00 ホテル着

18 : 30　被災患者と夕食・交流会

３月８日出）

9:00

　

ホテル出発⇒宮城県山元町山下地区々名取市閑上地区々昼食う仙台空港にて解散

､ノＰＡ二。二Z－ヌ

・・・令和２年度難病対策・小慢対策予算案が発表されました。

・令和２年度難病対策・小慢対策予算案が発表されました

・令和２年度難病対策予算案は、合計額で、令和元年度より５２億円増の1,271億円、うち、難病患者に対す

　

る医療費助成にあたる、難病医療費等負担金は、５３億円増の1,13 7億円となっています。

・難病患者の社会参加と難病に対する国民の理解の促進のための施策の充実の予算案は、令和元年度のマイナン

　

バー利川活川の構築が終わったため、総額では元年度に比べ２億円減の１２億円となっていますが、難病相談支

　

援センター事業が２千万円増の６．５億円、「難病対策地域協議会」を設置するなどの難病患者地域支援対策推進

　

事業に元年度と同額の１．２億円、など、前年度分を確保した額となっています。

ＪＰＡの仲間第３９号
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・そのほか、難病の医療提供体制の構築については、６．０億円、州病に関する調介・研究等の推進には１０８億円と、

　

前年と同額のﾔ算案となっています。

・令和２年度小児慢性特定疾病対策予算案は合計で、令和元年度より５億円増の１７６億円、うち、医療費助成に

　

あたる小児慢性特定疾病医療費負担金は、９億円増の１６１億円、小児慢性特定疾病児敬等自立支援･μ業費負

　

担金は、元年度と同額の９．２億円となっています。

・その他小児慢性特定疾病対策の推進では、難病対策p算と同様、マイナンバー利用活川システムの構築が終わっ

　

たため、総額では元年度に比べ３．８億円のマイナスとなっていますが、移行朗医療支援休制整備事業（３３百万

　

円）や、小児慢件特定疾病データベースび録システム整備事業（０．８億円）は、前年と同額の案となっています。

・■・国会請願署名及び募金の締め切りは２月末

　

力|咄団体の皆さまへ。いつもご苫労様です。国会請願署名及び募金活動への収り組み状況はいかがですか。今

年は、国会詰願行動を例年より少し早い５月13日（川）に行うことから、署名及び募金の締め切り目を２月末

に設定しております。慌ただしいことと存じますが、ご協力のほどよろしくお願い中し上げます。

■■■全ゲノム解析実施へ

　

12月201」、厚生労働省はがんや難病患者のすべての遺伝精報を網羅的に調べる令ゲノム解析について、実行

計画を発表しました。

　

令ゲノム解析とは、人間のＤＮＡにある遺伝情報をすべて調べるもので、その目的は、一人ひとりの治療粘度

を格段に向上させ、治療法のない患者に新たな治療を捉供するといったがんや難病等の医療の発展や、個別化医

療の推進等、がんや難病等患行のより良い医療の推進のために実施する、とされています。

　

実際には、まず、最人３年程度をめどに、難病患片やがん患者、計約９万２Ｔ症例分の検体を「先行解析」と

して解析するとのことです。

　

難病の令ゲノム解析等を進めるに当たっては、まず「先行解析」で「本格解析」の方針決定と体制整備を進め

るとし、当面は、ゲノム解析拠点の検休（現在保存されている最人約2.8万症例（約3.6万ゲノム））及び今後提

供される新たな検休を解析対象とします。

　

また、難病の「先行解析」では、単一遺伝子性疾患（筋ジストロフィー等）、多囚子性疾患（パーキンソン病等）、

診|祈困難な疾患に分類し、現行の人材設術等で解析が日I能な稲川で令ゲノム解析等を行うということです。

　

-づj、がんでは、５年生仁率が低い州治性のがんや稀な遺伝ｆ変化が原囚となることが多い希少がん（小児が

んを含む）、遺伝性のがん（小児がんを介む）及び今後提供される新たな検休が対象となります。

　

諸外国ではすでに、米国や英国で実施されていますが、今後、日本人に多い遺伝子変毘やその特徴がわかり、

治療の進展につながる期待がある一方で、患者や家族へのていねいな説明、雇川や生命保険力日入などでの不利益

を被らないようにするための対策が必要になってくると考えられます。

２４ ＪＰＡの仲間第３９号
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2020年度｢難病の日｣ポスター募集(第２回)について

~昨年に皆き5月23日の「難病の日」に郎ﾅて､啓発ﾎﾟｽﾀｰのﾃﾞｻﾞｲﾝを公募しますo～

㎜

㎜

　　　　　　

応募のご協力をお願いします。

　　　　　　

応募締切:2020年2月11日（火）

募集要項等の詳細につきましてはこちらをご覧ください。

https://ｗｗｗ.koｕbo.cｏjp/systenn/contest/2020nanbyo-day/

　

５年の見直しも、昨年は300貞に及んだ要望書案の論点整nが行

われ、２つのWG（医療・地域共生）に分かれて議論されてきました。

年明けからは介同会議が数回もたれ、いよいよ大詰めを迎えようと

しています。

　

そんな最中ですが、JPAでは2014年５月23日患者・家族の悲

願であった州病法（州病の恚削こ対する医療等に関する法律）と改

正児政福祉法が成､l/lしたことを記念した「5月23口を難病の口」

として収り組んでいます。昨年12/1幹事会時での説明、12/27の

事務局からメールでご案内をさせていただいています。昨年同様に、

全国のおｊさんから人人までの多くの方から「難病の日」のポスター

を募集することで、加盟団体の皆様とともに令国的に盛り上げてい

ければと願っています。難病治療や療養生活への関心を高め、患者

のためによりよい法律となるように、|刈と一緒になって一般巾民に

向けた「難病の川」の‥１･」の陪及、啓発をするものです。誰にでも

発症する可能性のある難病について、思いを寄せたポスターを募集

できたらと思っています。詳細はll記の通りです。

5月23日は
難病の日

　

難病は､ずっと法律がなく､ごく一部の患者が研究対象として医療費助成が
受けられるのみでした｡日本難病･疾病団体協議会(JPA)はじめ､たくさんの
愚者団体が国に要望を重ね､ようやく2014年5月23日､患者家族の悲願であ

った｢雖病法｣が成立しました。

　

JPAでは5/24 (目）の総会時には「難病の目」を記念して、特別講演をﾐF定しています。昨年、特筆した事項として、

内閣府ド休でゲノム編集技術により受精胚の段階で遺伝子を修復することができればという基礎研究の整備が文

科省ライフサイエンス課、厚労省難病対策課が合同で進めてこられました。また州病対策課ではゲノム解析の実

行策定会議がもたれ、海外から収り残されないように国を挙げて一気に動きだしてきました。そうした動き、流

れを前印綾j！氏（内閣府政策統括寝付き企画官、文科省生命倫理・安令対策室長）を招いて「ゲノム編集に利用

に関する政府の検討状況：仮題」でお話して頂く予定にしています。

　

昨年JPAでは占片健太郎チェロコンサートの演奏会を開催してきました。今年は特別､講演会を予定しています。

皆様のところでも地域の特性を生かした「5/23難病の口」記念イベントを計画されることを願っています。また、

５月中に計山されているイベントにも冠としてお使いいただけるとありかたいです。後目、ご報告いただけると幸

いです。

問合先：JPA（一般社団法人日本難病：疾病団体協議会）辻、大坪、

事務局［事務局〒170-0002東京都豊島区巣鴨1-11-2

　

巣鴨陽光ハイツ604

TEL 03-6902-2083　FAX 03-6902-2084 ipa@ia2.itkeeper.ne.jp

ＪＰＡの仲間第３９号 ２５
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今後の予定
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１

　　　　

１

２月29日（土）

　　　　　

ＲＤＤレアディジーズデイ

　　　　　　　　

全国各地

３月７日（土）～８日（日) 3.11第８回福島を肌で感じるツアー　　　福島県、宮城県

４月12日（日）

　　　　　

2019年度第２回幹事会

　　　　　　　　　

雪詣⊇トビル

　

オーバルホール

４月13日（月）

　　　　　

厚労省交渉（予定）

　　　　　　　　　　　

厚昌↓JV7と

田区）

５月24日（日）

　　　　　

難病の日記念イベント

　　　　　　　　　

飯W

l

nt;ﾑﾑ4二了ビル

５月24日（日）

　　　　　

2020年度JPA定時総会

　　　　　　　　　

飯mm

_
yここにニヒル

５月25日（月）

　　　　　

2020年度JPA国会請願行動

　　　　　　　

議IJﾂｽﾞ1

「

ﾆ?叉な

1区」

一般社団法人病院ﾃﾚﾋﾞｼｽﾃﾑ運営協会様から本年も100万円のご寄付をいただきました

　

一般社団法人病院テレビシステム運営1嵩会様より、今年も100万円のご寄付をいただきました。

10 JH5口、中川勝［

100万円の寄付を頂戴いたしました。

同|協会は、人院したときに肖たり前のようにペットの脇にあるテレビや冷蔵庫をはじめとする、“病院テレビ

システム”を于掛けている40以llの会社により構成されている、国内唯一の業界団休です。

2019年は大きな水吉が多く発生し、これにより被杵を受けた病院が多数あったことは皆様ご存知のとおりか

と思います。テレビシステム運営協会様は、その支援を行う中で、今年もJPAを寄付先としてご決定ただい

たとの事です（2016年より４年継続しての受領となります）。引続き身を引き締めて活動を推進し、ご期待

にお応えしていきたいと思います。

一般社団法人病院テレビシステム運営協会様、大変ありがとうございました。

（JPA事務所にて、中川専務理事（左）、永井常務理事（右）と森幸子代表）
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胎回吻虹物翻Ｈ匡駄雪隠少・絣

　

曜日順腫訥

　

今年度もヽRare Disease Day （111E界希少゜難治性疾

患の川、以下ＲＤＤ）の晴期がやってまいりました。

　

希少疾患は、叫界巾で約３億5,000万人もの患者

が存在します（ＮＩＨ調べ）。ＲＤＤは、そうした病、そ

して州治性疾患JI･|状と闘う患者・家族のQOL（生活

の質）の向上を目指して、彼らやその関係者、医療従

･」r行、医薬品の研究開発者、企業、そして一般の人々

が一常に会して情報交換や交流、社会啓発を行う、|lt

界員人のイベントです。

　

日本では、2010年の初開催を皮りJりにして、毎年

杵実に開催地域が増えてきました。10川年を迎えた

RDD2019は「きょうも、あしたも、そのさきも-the

1 0th anniversary of RDD Japan-」を令国テーマとし、

過去辰人となる46簡所で公認イベントが開催されま

した。初開催は、自治医科大学とちぎJこども医療セン

ター、浜松町ビルディング、東人薬学部、束人先端

研、神奈川、新潟、人阪明星学閲、そして西播磨総介

（RDD日本開催事務局（NPO法人ASrid)西村由希子）

リハビリテーションセンターで、幅広い関係者によるイベントが開催されました。高校乍対象の希少疾患勉強会、

ならびにその知見を披露する形となった鳥校開催がはしまったことも前川の大きな特徴です。その他の地域でも、

今まで以しこ個件庖かな企山が催されました。川を肌ねるごとに参加行が多様になっている一方で、規模を気に

せず独自企川を実施する地域が多いことも、皆様の楽しむ場として定着していると感じております。改めまして、

継続に向け尽力してくださる地域iﾓ催行の皆様に深く敬意を表したく存じます。

　

11度「1の目本開催、令和初となる今回のRDD2020は、うるう年開催、初の土曜開催、そして束京オリンピッ

ク開催年と、RAREが数多く揃います。そのため、RDD2020は、テーマを「れあ/RARE

　

いっしょに

　

わかちあ

う～Towards Goals for Enhanced Outcomes～」としました（肌詰を縦読みすると新元引こなります！）。RARE

なし二、〇〇といっしょに、○○･をわかちあう、といったように、それぞれが関心を持つトピックをiﾓ催者・参

力日行と深めていってほしいと思います。また、ただ“わかちあう”にとどまらず、価値ある成果UI」出に向け熱く開

催してほしい！ということも淑務川の願いです。今年度も公認開催地域iﾓ催者やスタッフ、「1本開催’Jf務局は/f

いにｒを取り合い、開催に向けて準備を進めてまいります。

　

２月１日からはじまるRDD2020令地域のプログラムはヽRare Disease Day JAPAN のオフィシャルサイトに掲

叔されます。開催カレンダーやボランティア募集状況も掲械してありますので、関心がある方は足非ご覧ください。

また、関連企|山iとして、写真コンテストやお絵かき･jf業、寄付事業も展闘しております。

　

ＲＤＤは、各地域の日崔者、後援紺織、|烏賛企業、そしてご参力日・ご支援くださるすべての皆様でつくられてい

る企|山iです。今年度もすべての地域で「いっしょに

　

わかちあう」ことができるよう、皆様のパワーをいただけ

ればと思います。

RDD Website: https://｢dd｣apan.info/2020

RDD Facebook: httpS://ｗｗｗ.facebook.Ｃｏｍ/rddjapan/
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新加盟醜

CFS（慢性疲労症候群）支援ネットワーク 〔加盟〕

　

慢性疲ﾂ錨Ｕ則=ぽ(CFS : chronic fatiguesyndrome)

は健康に生活をしていた人が、ある目突然原囚不明の

激しい令身倦怠感に襲われ、それ以降強度の疲労感と

ともに、微熱、頭痛、筋肉痛、脱力感や思考力の障害、

抑うつ等の冲経症状が長期にわたって続き、休息して

も回復が州しい「病気」で、筋痛性脳介髄炎（ME:

myalgic encephalomyelitis)とも呼ばれています。

　

休めば回復する「過労」や「慢性疲労」とは令く違

うのですが、病名による先入観で、休めば治るのでは

ないかという印象をもたれ、世間一般にも医療関係者

にもなかなか理解されない現状に患行は置かれており

ます。

　

国の調査によると患者数は８万～24万人と推計され

ておりますが、全国的に専門医が極めて少なく、一般

的な血液検査や肉像検ぬﾓでは異常がはつからないため、

診断・治療を受ける機会がないまま、無理を爪ね屯症

化したり、怠けもの扱いをされて孤司賎縁状態の患者

も残念ながらおります。

　

私たちCFS（慢性疲労症候群）支援ネットワークは

この現状を少しでも改汚するために、医療、福祉等の

専門職や関係団休相りlの情報交換と辿携をはかり包括

的な支援が受けられる環境づくりをめざし、2014年

1□jに任意団体として活動を始めました。

　

これまでのiﾓな活動は、認知度向上のために、ME/

CFS Ilt界啓発デーである５川12口に青森県Ilf森市、青

森県弘前市、北海道札幌巾、秋田県秋田巾、岩手県盛

岡巾、静岡県浜松巾、大阪府人阪巾、兵庫県神戸巾の

ランドマーク施設のブルーライトアップ、ME/CFSのllﾓ

しい理解を広めるための研修・講演会の開催や、診療

拡人のための活動、ネットワーク強化のための交流会・

懇親会の開催を行っております。

　

また、2019年度は。クラウドファンディングを活川

し、州病相談の窓口となっている全国の保健所・難病

支援センターへ、なかなか伝わらない患者の目々の辛

さや現状を描いたコミックエッセイプある目突然、慢

性疲労症候群になりました／ゆらり著二を川けるとと

もに、ME/CFSに対する対応状況等を把捉するためにア

ンケート訓査を実施したところであります。

　

この度、JPAに参加させていただいたことで、他の

患行会の皆様とも情報交換や辿携を深め、これまで以

目こME/CFS患行・ご家族が安心して生活できる環境

づくりに努めてまいりたいと考えておりますので、ど

うぞよろしくお願いします。

ＣＦＳ（慢性疲労症候群）支援ネットワーク

　

★ホームページ

　

https://cfs-sprt-net.iimdofree.com/

　

★Fa（ebook

　　

https://ｗｗｗ.facebook.cｏｍ/manseihiroshoukougun/

　

★Twitter

　　　

@mecfs_netjp

２８ ＪＰＡの仲間第３９号
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一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）加盟団体一覧

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(2019年12月現在､91団体が加盟）

１

２

３

４

５

６

７

８

９

10

11

12

13

14

15

16

171

18

19

20

21

22

23

2４

25

26

27

28

29

30

(一財)北海道難病連

(一社)青森県難病団体等連絡協議会

(一社)岩手県難病･疾病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)宮城県患者･家族団体連絡協議会

(ＮＰＯ)秋田県難病団体連絡協議会

山形県難病等団体連絡協議会

福島県難病団体連絡協議会

茨城県難病団体連絡協議会

栃木県難病団体連絡協議会

群馬県難病団体連絡協議会

千葉県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)神奈川県難病団体連絡協議会

新潟県患者･家族団体協議会

山梨県難病･疾病団体連絡協議会

長野県難病患者連絡協議会

(ＮＰＯ)岐阜県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)静岡県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)愛知県難病団体連合会

(ＮＰＯ)三重難病連

(ＮＰＯ)滋賀県難病連絡協議会

(ＮＰＯ)京都難病連

(ＮＰＯ)大阪難病連

(一社)兵庫県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)奈良難病連

和歌山県難病団体連絡協議会

広島難病団体連絡協議会

とくしま難病支援ネットワーク

愛媛県難病等患者団体連絡協議会

(ＮＰＯ)高知県難病団体連絡協議会

福岡県難病団体連絡会

黄色＝都道府県難病連(北から順)

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

501

51

52

　

1

531

54･

55

56:

571

58･

59

60

(認ＮＰＯ)佐賀県難病支援ネットワーク

(ＮＰＯ)長崎県難病連絡協議会

熊本難病･疾病団体協議会

(ＮＰＯ)大分県難病･疾病団体協議会

宮崎県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)ＩＢＤネットワーク

下垂体患者の会

再発性多発軟骨炎(ＲＰ)患者会

サルコイドーシス友の会

スモンの会全国連絡協議会

全国筋無力症友の会

(一社)全国膠原病友の会

全国ＣＩＤＰサポートグループ

(一社)全国心臓病の子どもを守る会

(一社)全国腎臓病協議会

(認定ＮＰｏ)全国脊髄小脳変性症･多系統萎縮症友の会

全国多発性硬化症友の会

(一社)全国パーキンソン病友の会

(一社)全国ファブリー病患者と家族の会

(ふくろうの会)

側育症患者の会(ほねっと)

日本ＡＳ友の会

(一社)日本ＡＬＳ協会

(ＮＰＯ)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター

日本肝臓病患者団体協議会

(ＮＰＯ)日本マルファン協会

フェニルケトン尿症(ＰＫＵ)親の会連絡協議会

ベーチェット病友の会

もやもや病の患者と家族の会

(ＮＰＯ)日本オスラー病患者会

ＣＦＳ(慢性疲労症候群)支援ネットワーク

ピンク＝疾病別全国組織

１

２

３

４

５

６

７

８１

９

１０

１１

１２･

１３

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

(認ＮＰＯ)アンビシャス

SBMAの会(球脊髄性筋萎縮症)

(ＮＰＯ)おれんじの会

(山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会)

(公財)がんの子どもを守る会

血管腫･血管奇形の患者会

シルバーラッセル症候群ネットワーク

(ＮＰＯ)全国ボンベ病患者と家族の会

(一社)先天性ミオパチーの会

高安勁脈炎友の会(あけぼの会)

竹の子の会プラダー･ウィリー症候群児･者親の会

つくしの会(全国軟骨無形成症患者一家族の会)

(ＮＰＯ)難病支援ネット･ジャパン

(ＮＰＯ)新潟難病支援ネットワーク

(認ＮＰＯ)日本IDDMネットワーク

日本ゴーシェ病の会

(ＮＰＯ)日本プラダー･ウィリー症候群協会

(ＮＰＯ)脳腫瘍ネットワーク

(ＮＰＯ)ＰＡＤＭ一遠位型ミオパチー患者会-

ＰＯＥＭＳ症候群サポートグループ

ミオパチーの会オリーブ

(ＮＰＯ)無痛無汗症の会トウモロウ

富士市難病患者･家族連絡会

(2017.7.1富士市難病団体連絡協議会から名称変更)

キャッスルマン病患者会

(公社)日本網膜色素変性症協会

近畿つぼみの会

PXE JapanC弾性線維性仮性黄色腫および

網膜色素線条症当事者会)

スティッフパーソンみんなの会

眸島細胞症患者の会

ギラン･バレー症候群患者の会

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

ジストニア･ジスキネジア患者の環境改善を

目指す会

青＝準加盟団体
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SURGICAL OPTICS

　　　　

TAISコード:01815-000001

※画像と実物は多少異なる場合がございます。

所視支援眼鏡
HOYA MV/VIO HiKARI

MEDICAL WEARABLE

　　

メディカルウェアラブル

さらに視野支援へ。

　

夜盲症でお困りの方には、暗所や夜間で、より明るい視界を。

　　

視野狭窄でお困りの方には、より広い視野をご提供します。

｢暗所視支援眼鏡HOYA MWIO HiKARI｣は、HOYA独自開発の低照度高感度カメラで捉えた像を、

　　　　　

目の前のディスプレイに投射する､眼鏡タイプのウェアラブルデバイスです。

　　　　　　

暗闇の中のわずかな光を増幅させ、対象物の色彩を自然に再現します。

　　　　　　　

この度、さらにワイドに視認できる広角カメラレンズを追加搭載、

Q

準）

替

角）

標準カメラレンズ(等倍)と交換できる仕様になりました。

カメラレンズは2種類(標準・広角) 暗所でもカラー画像

.”

/1

　　

¶J...k/

シースルー構造

ｌ

Made in Japan

ﾔ|
左右ディスプレイ

2019年4月以前にご購入された方は、お求めの販売店へご来店のうえ、見え方をご確認ください。

　　

カメラレンズ部分のアップグレードを承ります。詳しくは販売店へお問い合わせください。

HOYA MW10 HiKARIをお求めの際は､眼科医療施設で眼科専門医にご相談されることをお勧め致します｡本機器にご経験をお持ちの眼科医療施設に関しましては、

ホームページ(https://hmwpi.com)もしくは､ＭＷコールセンター(0570-003-４８７)まで､お問い合わせください。

HＯＹＡ株式会社メディカル事業部(ＭＷＰＪ)

【お問い合わせ】

HOYA MW コールセンターＴＥＬ．０５７０’○０３“４８７(平日午前lo時３０分～午後５時)

https://hmwpj.com
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Working together for a healthier world l'j

　　

より健康な世界の実現のために

ファイザーでは､患者さんを最優先に考えるという“Patients first"の理念を大切にしています。

　　　　

これからも研究開発型の医薬品企業として、｀‘より健康な世界の実現のために≒

　　　　　　

患者さんの生活を大きく改善する革新的な治療法を提供して参ります。

ファイザー

　

www.pfizer.co.jp
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「協力会員」及び「賛助会員」加入継続、寄付金のお願い

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

は、「人間としての尊厳・生命の尊厳が何よりも大切

にされる社会」を願い、豊かな医療と福祉の拡充を

求めて活動しています。

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

は、毎年、活動を援助してくださる「協力会員」

及び「賛助会員」を募集しております。また活動を

積極的に進めるための大きな力となる「ご寄付」も

よろしくお願い致します。

　　　　　

≪協力会員の特典≫

凱協力会員の皆さまには、日本難病・疾病団

　　

体協議会の機関誌『ＪＰＡの仲間』を引き

　　

続き送付させていただきます。

２．納めていただいた協力会費の３０％は、希

　　

望する加盟団ｲ本に還元致します。

３．協力会費は、ＪＰＡの活動を通じて、患者・

　　

家族のために役立てられます。

［協力会費・賛助会費・寄付金の納入方法について］

　

・協力会費（ｲ固人）（会費期間:４月～翌年３月末）

　　

年間103,000円（何口でも申し受けます）

　　

＊協力会費30％を還元する団体名については

　　　

振込用紙へご記入ください。

　

■賛助会費（団体）（会費期間:４月～翌年３月末）

　　

年間１口20,000円（ｲ可□でも申し受けます）

　

■寄付

　　

東日本大震災募金、その他寄付金についても

　　

申し受けています。

○郵便振替口座をご利用の場合

　

口座番号

　

00130－４－354104

　

加入者名

　

社）日本難病・疾病団体協議会

　

※通信欄に会費の種別または寄付とご記入ください。

　

※郵便振込用紙が必要な方は、事務局までご連絡

　　

ください。

Ｏ銀行口座をご利用の場合

　

口座番号

　

みずに隠即子飯田橋支店

　

普通2553432

　

口座名

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　

※銀行振込の場合は通信欄がないため、会費種別等

　　

を事務局までご連絡頂きますようお願いします。

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

　

また、ホームページからの会費の支払いは「カード決済」も可能です。

アステラス製薬は

“患者会支援活動”に

取り組んでいます。

　　　　　　　

リ

鰍者会活動をＳ面から、幅広くお手伝いするため、

2006年４月より社会貞献活動として取り組んでいます.

・公募割活動資全助成・ピアサボート研修

【お関合せ凭】アステラス●霧癩者食支援畑肖電話番母03･3244ヽStlD
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【編集委員】

　

辻

　

邦夫常務汗」れ編集責任者）

　

はむろおとや川･jf（広報リーダー）

　

人黒

　

宏司（編集担当）

＜事務局＞

　

〒１７０-○○０２

　　

東京都豊島区巣鴨1-11-2

　

巣鴨陽光ハイツ６０４号室

　

電話03-6902-2083

　

FAX 03-6902-2084

　

メールアドレス

　

ipa@ia2.itkeeper.ne.ip
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