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こんにちは、新代表川･jfの､I川|祐‥-です。今･年５川の役口改選により約半敏が入れ替

わりました。呪辺された方々のご尽川こ感謝し足跡を確認しながら、未来に向けた新たな

活動を展開してまいりますうそれは加Ｗ・べ同日屈ヽ川休のみなさんに限らず、すべての恚行

や家族にとって今を乍きる希望につながる活動でありたいと思います

　

役職Ｇともども思

いを１つに進んでまいりますので、どうぞよろしくお願いいたします、その逆標となるべき

目指す細織像を所仁表明といたします。

　

1.汁会に受け入れられる健令な運営（１理念、目的に沿った活動、２規程類の整備

と遵守、３役職八が快適に働ける環境、丿丿日即川木１への情樅公開と双方向コミュニケーション)、2.これからの

時代に必要とされるあり方(１会口のメリットと吐会の閲待を踏まえた活動、２患者及び家族のライフスタイルとニー

ズを踏まえた活動、３中長期ロードマップに基づく継続性、発展性のある活動、川剛心的辿携や国際的リーダー

シップの発揮)、3.片年巨代とともに(１片年者が自分巾として参画できる魅ﾉJある活動、２片年叫代の人材育成と

ljf業継承)。4.多様性を受け入れ活川い関係撒こよる活発な議論と情樅交換、連携と協働、２国際性吟かな広

い炭野と柔軟な思考で外部ｲf識者や活動団体と協働)つ5.発信力・受信ﾉ川)向l-.( 1国民理解のための吐会令体への発信、丿字jf行の声を幅広く集約できる外部とのコミュニケーション機能)。

lり||

　

祐

　

新型コロナ感染防111と熱中IIU､t策が続く厳しいり2となりました。杵様のご無･μをお祈り

いたしております、

kj

　　

今年５川の総会において役Ｕ改選に伴い、3jりj6年間の代表JIIぽのバトンをり||新代

6ﾑ

　

裏に無帽度すことが出来ました。2015年難病法、児帽御心去改心去の施行からの新た

ｋ

檻

　

な対策が各地で実施されていく状況の中、JPAが火たすべき役割、疾病や地域難病連な

tl

　

どの患朗ヽ月体もそれぞれに桂会的役割が人きくなり、様々な関係機関との辿携や協働の

幸、

　

必迎性も増えましたづこの問、長きにけり多くの持様よりご支援、ご協ノバ

たこと、改めまして心より感謝申しllげます｡

　

2005年引にれまでの患者団体が結集し、JPAが結成しました､く私たちは、令での田沢がいつでもどこでも必

要とするII石印）医療がうけられ、病気や障害による片しみや困難、差別や偏見を心服し、未来に艇望を持つことが

でき、生涯を通じて明るく吟かな生活が保証され、人間としての尊厳、生命の尊厳か何よりも人剛こされる汁会が

実川するようにと願っています､」と宣にしています、今では多様性が認められる時代となってきましたが、まだ根

強く残る問題、次々と川れる課題にJPAもまたｰ新して臨みます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

森

　

ヽ;帽!

JPAの仲間
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新旧代表理事対談

吉川さん「森さん、６年間の長い間、代表理事を務めら

れまして本当にお疲れ様でした。」

森さん「ありがとうございます､」

吉川さん「私かJPAの理事になったのは直近の２年な

ので、２年間しか間近で様自よ伺えなかったのですが、

とても大変な２年間だったと思いま醜森さんが体調

を壊して入院されて、それでも代表として踏みとどまり

続けたところは、森さんの強さを見たような気がしま

す。私か頼りない分、まだまだほっとすることもできな

いかもしれませんので、li!､く一人前になるようにがんば

ろうと思いま丸ありがとうございました。」

- 代表理事を振り返って

　

ー

森さん「この６年間を振り返ると、私か代表理事を引

き受けたのは、2015年5月の総会なのですが、その前

日まで代表理事をどうするかが決まらない状態でし

た。当時、私は副代表をしていて、代表の伊藤さんや

事務局長の水谷さんと難病法についても一緒に活動

し歩んできたのですが、私の体調がとても忠くて主治

医からも代表を引き受けることを猛反対されていた巾

で、急に決まったような代表理事でした。

　

伊藤さんがその後もずっと支えてくださっていたの

で、何とかスタートはできたとは思うのですが、やはり

伊藤さんは人きな存在で、これまでずっと患者会を作

り上げてきた大でもありますし、難病法も先頭に､yつ

て法律にまでした大なので、あまりにも偉大で、その後

の代表を引き受けることには、すごくプレッシャーがあ

りました。ただ、やはり伊藤さんは大きすぎて、私自身

は開き直るしかなく、私にできることを念頭に置いて、

やってきたつもりです。

　

2015年はちょうど難病法が施行された年で、色んな

団体から難病法についての話をしに来て欲しいという

依頼があり、各地を訪問する機会がありました。その

際に患行会の運営についてや指定難病になっていな

い疾病の方々と難病対策などについて直接お話できた

ことは、その後の私のJPAの活動にすごくプラスになっ

たと思っていま貳

　

そのまま、しばらくして難病法の見直し議論に入って

きて、本当に多くの加盟団体からご意見をいただいて、

それを基にしてJPAの要望として出せたことは、その後

の発ぶこもすごく重みがあったし、基軸になったと思っ

ています。

　

また、難病対策委員会などに委員として出ました

が、患行肖･μ者は私一人という委員会が多いですし、

専門家が多いので言葉すら難しい中で、あくまでも患

者のぐ/l場を代表して、私か出会ってきた人たちのｊ葉

とか、その姿が頭の中にあって、その方々の代弁をした

いと思っていたので、患者の具体的な声として、皆さん

真剣に聴いていただけたかなという印象があります。

多くの方々の声が活かされる時代にもなってきたのか

なと思っていま貳

　

その他にも様々なことがありましたが、多くの力日盟

団体や関係機関、厚生労働省などの行政や国会議員

の方々にも応援いただいて、私は仲間の中で生かされ

て代表月1事が続けられたのだと思いますっ

　

本肖に逃げ出したいようなときもありましたが、乗り

掛かった舟というようなこともありますので、この難病

法の啓発とそれに引き続いた５年見直しについては、

最後までやりたいとずっと思っていました。

　

決して私一人が立ち向かって代表理事として活動し

ていたのではなく、常に吉川さんをはじめ役職員や

多くの仲間など、具体的にバックアップしてくださった

方々がいてくれたことはすごく有難かったと思います、

－これからのJPAに望むことー

吉川さん「森さんが代表理事を務められた６年間で、
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JPAの社会的な役割も変わってきたと思いますが、そ

の点はどうでしょうか、」

森さん｢外部との関係性を持ちながら発仁していくと

いう側面が人きくなったと思いますし、多くの委口会に

参加して、JPAの代表fl門叱いうだけではなくて、患者

代表というしl場での発丿も多くなりました。

　

今後のJPAは、JPAの加WIヽ川本のことだけではな

く加盟していない|川本のことも忿めて、また難病かど

うか分かりにくい“はざま"の方もおられますので、そ

のような方々のことも介めて、JPAのスローガンでもあ

る｢すべての人が安心できる医療や福祉の祉会｣を作っ

ていくというところを人切にして、患片というみl場で

色々なところに目を配って、本肖の囚りごとを救いにﾁﾞ

て、問題解決に向けての発信をしていただきたいと思

いますｓ

　

最近は製薬の企|山i段陪から患者の参画を求められ

たり、行政の施策についても患者としての発ｊをしっ

かり求められるようになりました。またピアサポートな

ど、患者でないとできない部分があって専門家にも認

められてきたので、川||さんの発信ﾉ叩)強さで、今の

時代にあった発仁をしていただきたいと思います。

　

また、JPAはこれまでの患行会の活動を受け継いで、

日本を代衣する患者団体になってきているので、その

歴史についても引き継いでいただきたいというのが望

みです。

p4

　　　

JPAの仲間

問題が沢山あり、JPAの代表としてり｡解を求められた

ときに非常に難しい部分があります､色んな疾患や障

害があり、肖･lf行かその家族なのかなど色んな､y場が

あり、それによって価値観やμ解か変わると思います。

その申でどんなふうに発信するかが問われると思いま

すが、ﾌﾞびふﾉ皿）前に7受信ﾉJ」が必要で、偏りなく色ん

な人の声を闘きたいと思いますが、そのf段やツール

は何なのかを考えていきたいと思います。

　

また、今までインターネットなどが無い時代は患者

会は情報源でしたが、情報が他から入るようになった

ので、患者会に求めるニーズも違ってきていると思い

ます。ただ、だからといって患者会を介定してしまうと、

これまでの積み屯ねがなくなってしまうので、今まで

のやり方でしか対応できない方々も含めて、「小yしな

がら行っていかなければいけないと思っています。

　

私の理想としては、難病患者であっても、j!どもが

難病に乍まれた親であっても、希望を持って乍きられ

るような11tの中にしたいと思っています。そのために

は、私たち肖’jf行が楽しく生きている様j!を見せなけ

ればいけないと思います。国や支援機関に要望するこ

とも人巾ですが、ある意味で満たされているところも

μせたいというところがあり、これからの発信のひと

つのポイントにできたらと思っています。

　

その中でみんなが勇気づけられて、活動にも協力し

ていただけるようになるかもしれないので、元気な方

と同し様な生き方ができるという良いμ本に収ってく

れたらいいなと、そのようなJPAでありたいなと思っ

ています

これからのJPAが目指すもの

　

ー

吉川さん「今、ゲノム医療や411床前診断などIIﾓ解のない
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各省庁との交渉報告

　

幹事会翌日の４月12日（月）には、衆議院第一議員会館内の会議室にて内閣府、厚生労働省、文部科学省と

交渉を行いました。昨年12月の交渉と回様、新型コロナウイルス感染拡人の影響を鑑み、森代衣（Ｗｅｂにて出席）、

辻常務理事、斉藤理事（小慢担肖）とljf務局の計４名の出席での実施となりました。

　

交渉は３月23口付で内閣府、厚労省、文科者へ提出した要望書および２月19日付で提出した新やコロナワク

チン接種に関する要望書に基づいて行われましたが、今回も時間の関係卜すべての項目について回答をいただくこ

とが難しかったため、当日は一部の項目に絞って回答と交渉を行いました。以ドにその項目と回答の要旨を報告し

ます。

○難病患者等への災害対策に関する要望(内閣府)

1.災害時の避難を迅速に行えるよう、難病や慢性疾患を抱え、自力では避難が困難である患者を要支援者としての

登録を行い、難病や慢性疾患を抱えた患者が避難できる福祉避難所の設置と共に、災害状況と地域(都巾部や過疎

地)に応じた避難するしくみを構築するよう、各自治体に指導してください。

j匪i

　

平成26年より各市町村で要支援者名簿の作成に取り組んでおり、令和2年度10月現在99％近くの市町村｜

｜で作成が完了している。一方で個別支援計画については、作成を促してきているが、まだ3割程度が着手してい｜

１ない状況。内閣府の有識者会議でも、一人一人に合わせた支援計画の作成が重要であるとの指摘があったの１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

｜で、個別支援計画の作成を努力義務とすることを盛り込んだ災害対策基本法の改正案を今国会へ提出した。

　　

１

2｡難病や慢性疾患患者の中には、学校等の避難所では過ごせない医療的ケアや福祉的ケアを必要とする人、感染

症に弱い人たちがいます。適切な病院や福祉施設を含む福祉避難所の確保を進め、要支援者に川知するよう、指導

してください。

Iﾖ

　

施設等の所有者の協力も必要なため、一気に数を増やすことはできないが、毎年様々な方の協力を得な｜

がら、福祉避難所として各市町村にて指定を進めている。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

3｡災害時に重要なのは公助同様、共助が屯弱ですら特に障害嗇や難病患者等で自力で行動するのが困難な人に対

し、避難行動要支援者名簿に掲載し、避難行動要支援者個別支援計画の作成を進めるとともに、日頃から地域で支

えあえる共助の仕組みづくりを行うよう、指導してください。

Il

　

要支援者名簿や個別支援計画、避難所を作ることも大切だが、地域全体で支援をしていくことが重要だ１

１と感じている。要支援者の方々も地域の一員であり、地域全体での避難が重要だということについても理解が深ｉ
ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

｜まるように、今後も普及啓発活動を行っていきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

○難病や慢性疾病のある病児への教育を求める要望書（:文科省）

1｡病弱児への適切な教育の場の保障

（1）就学先決定にあたっては、子どもに合った教育の場（普通学級、特別支援学級、特別支援学校等）を選べるよ

う、保護者の希望を尊重しつつ、Γ寧な説明や施設整備の改善等、教育委員会への指導をしてください。

【匪l

　

障害のある児童・生徒の就学先の決定は、平成25年8月に学校教育法施行令を改正し、新たに個々の状｜
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｜態を踏まえ、本人や保護者の希望を可能な限り尊重し、総合的な観点から教育委員会が就学先を決定する仕組｜

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１みとした。この趣旨や内容について教育委員会へ通知し、就学手続きに携わる方々が円滑に支援を行えるよう、１

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１就学手続きにおけるプロセスモデルや基本姿勢を提示する教育支援資料を示している。

　　　　　　　　　　　

｜

　

（3）医療的ヶアの必要な病児が幼祁園、学校、施設などに通えるよう、必要に応じて石護師の配置を進めてくださ

いっまた、地域の学校や教育委口会に対し、医療、福祉との辿携が図られるよう指導してくださいっ

｜【匪l

　

自治体が看護師を小中学校に配置する費用の一部を補助しており、令和3年度予算においては、前年度｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１の2100人から2400人に拡充をしている。医療と福祉の連携については、厚労省と共同で医療的ケア児の地域ｉ

ｉ支援体制構築にかかる担当者会議を開催するなどして、自治体における取り組みを促している。

　

（4）てんかん、心臓病、炎症性疾患、がん等、様々な病気を抱えて通学している病児が増えてきています。教職輿、

特別支援教育コーディネーター、養駿教諭に対して、難病・慢性疾患児や医療的ケア児についての研修会を実施し、

教輿の病弱教育に対する理解と実践能力を培ってください。

｜巨圏

　

各都道府県教育委員会等に対し、特別支援学校教諭免許状保有率の向上のための計画的な取り組みや｜

｜各種研修の受講機会の拡大、免許状取得の奨励に努めてもらうため、通知を行い、教員の専門性向上に向けた｜

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｌ取り組みを促している。また、国立特別支援総合研究所においても研修・講座を開設し、専門性の向上に努めて｜

嘱ヽるところであり、これらについて引き続き周知・促進していきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　

（５）学校乍活竹JFIII指導表は体調が良い時には、できるだけ教育の機会を広げようとの趣旨で､I防ヽれたものです。有

効で適切に使われるよう、収り扱いや活川について指導を行ってください。

巨習

　

当省にて作成している指導参考資料の中で、心疾患や腎疾患等を有する児童・生徒等の学校生活におい

１て、適切な健康管理を行ううえで、学校生活管理指導表の活用が重要であることを記載している。こういったものｉ

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

｜を様々な機会を捉えて周知徹底していきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　

（6）感染への不安や体調不良で学校を休むときにも、希吼すれば教育（授業）が受けられるよう、学級ごとのオン

ライン教台を進めてください。

　　　　　

r-W-----W------------㎜----㎜--------㎜----㎜㎜--㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜皿㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜皿皿㎜皿皿㎜皿㎜皿皿㎜㎜皿皿皿〃-〃-W------------㎜-皿皿㎜㎜㎜㎜皿㎜〃i･

　　　　　

｜函l

　

令和2年6月に新型コロナウイルス感染症に対応する持続的な学校運営のためのガイドライン及び児｜

　　　　　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　　　　　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

　　　　　

ｉ童・生徒の学びの保障パッケージを示しており、状況に応じて改定を図っている。その中で、家庭環境やセキュリｉ

　　　　　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　　　　　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　　　　　

; Tイーに十分留意しながら、自宅等でも学習を継続できるようオンライン学習が積極的に行える環境を整えるこ｜

　　　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

　　　　　

ｉととしている。一人一人のニーズに沿うよう、学校設置者と連携を取りながら、オンライン教育の充実に努めていｌ

　　　　　

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

　　　　　

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

　　　　　

）たい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

2｡将来を見据え、社会性を介てるための教育の充火

（2）適性にあった就労が可能となるよう、病気とともに生きていく病児に適したキャリア教育を実施してください。

|函l

　

特別支援学校学習指導要領においては、児童・生徒が学ぶことと自己の将来を見通しながら、自立に向｜

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌｊﾅて必要な能力を身につけられるよう、家庭や地域、福祉、労働等を行う関係機関と連携しながら、キャリア教育｜

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

ｌの充実を図る旨を規定している。また、テレワーク等で働き方が大きく変化しているため、令和3年度より職業教ｉ

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｓ

ｌ育におけるICTを活用した指導計画、方法等の開発を行い、指導の在り方について研究する授業を実施すること｜

JPAの仲間
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ｉとしている。

３。「命の尊厳」について考える教台

難病や慢性疾病など昆た目ではわからない病気や障害をもつ子どもがいる

教育に力を入れてﾄﾞさい。

ことを、児硲生徒がともに考え学び会う

｜圖l

　

特別支援学校学習指導要領において、他の特別支援学校、幼稚園、認定こども園、保育所、小・中・高等学｜

ｌ校との連携を図るとともに、障害のない生徒との交流や共同学習の機会を設け、尊重しあいながら共同して生活１

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｌしていく態度を育むようにすることを規定している。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

4｡震災など緊急時において、病児の安全がはかられるような体制の整備

避難訓練時に、教宇で自習している病児の話を耳にします､自力で他の児童生徒と一緒に避難できない病児が、震

災などの緊急時に取り残されることなく安令に避難できるよう、病児対応を含めた緊急時の避難マニュアルを早急

に作成し、体制作りを行うよう指導してください。

Il

　

各学校における危機管理マニュアル作成の手引きを作り、マニュアル作成の指針を示している。この中でｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１特別支援学校等における留意点として、避難体制や避難経路の整備、障害に応じた避難訓練の実施など、特性１

りこ応じた対応を図ること等の留意点を明示している。そして、医療的ニーズを必要とする児童生徒については、ｉ

¶

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌｌ避難の際に様々な困難が予想されるため、各学校において一人一人の予想される困難を理解し、家庭と連携し１

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１ながら体制整備を行い、災害時に児童生徒等の安全が確保されるよう今後も努めていきたい。

　　　　　　　

｜

○新型コロナウイルスワクチンの接種に関する要望書（厚労省）

2｡引き続き、新型コロナウイルスによる感染の拡人を阻止するための対策や、ワクチン・治療薬等の開発、治療体制

の維持拡大に努めること。

｜巨習

　

ワクチンの開発についてはヽ令和2年度の第二次ヽ第三次補正予算でも予算を組んでおﾘヽ現在国内での｜

｜開発も進めている。引き続き国内開発基盤の整備を後押ししていきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

○難病法５年以内の見直しを含めた諸要望（厚労省）

1｡難病法及び、法施行後５年以内の見直しに関連して

ア)対象疾患

ａ.

　

すべての難病を難病法における指定難病の対象としてください。

b.難病法および改IIﾓ児童福祉法の５年後見直しの検討にあたっては、附帯決議を吟屯するとともに、患者団体の

意見や法施行後の患者の実態調査結果等を俘肌してください

｜Il（a、bあわせて）指定難病の追加には、客観的、科学的観点からの検討が必要であり、今後もこの考え方｜

｜に沿って、関係審議会での審議に基づき対応していきたい。なお、要件を満たしていないとされた疾病について｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

１も、厚労科研の研究事業等での支援を行い、要件を満たすかどうか検討するに足りる情報が得られたと判断さ１

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１
ｉれた段階で、追加の議論を検討することが必要と考えている。5年後見直しについては、現在行われている関係ｌ

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

ｌ審議会で議論を踏まえ、必要な対策を講じていきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
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イ)医療費助成

b.臨床調介個人票、医療意応IFの交､IF料の負批軽減を図ってください。

巨圏

　

b.指定難病の支給認定の審査にあたり、臨床調査個人票の提出の必要があり、他の類似する公費負担

ｉ医療制度においても、申請者本人の負担で書類の用意をお願いしている。そのような状況のため、現時点ではｌ

ｉ負担軽減という面で回答を持ち合わせていないが、ご理解をいただきたい。

ウ）和以1分類の基準について

ａ.

　　

和独1分類の基準については、疾患の特性を踏まえ、患者の症状や生活実態が反映された適切なものに改めて

ください、

b.薬等の効果が現れているなど、見かけll軽症と判断されやすい場介も、継続して治療等が必要な患行は、屯柚で

度分類の基準に係らず令て医療費助成の対象にしてください。

｜巨目（a、bあわせて）難病法では、全ての指定難病に重症度分類が定められており、症状が一定以上の方を医｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１¶

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ１療費助成の対象とすることとしているが、この様な基準は公平かつ安定的な医療費助成制度の確立のために必ｉ

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｌ要なものと考えている。認定基準については、現状を踏まえつつ、医学的観点から公平なものとなるよう、見直し

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１
｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜１の方向性について議論が行われている。

　

また、難病の特性に合わせて、軽症者であっても高額な医療を継続し１

ｉて必要とする方は、医療費助成の対象としており、一定の配慮を行っている。

オ)データび録について、

C.

　　

個人情報等、データのセキュリティー対策には万令を期してください。研究目的のデータベースから個人情報へ

は絶対に遡れない仕細みにしてください。

d.辿伝情報によって生じ得る差別に対して、法的規制が存仕しません。オンラインび録の稼働を前に、法的な規制

を検討してください、

｜巨目

　

合同委員会等でも患者やその家族が不利益を生まないよう、個人情報保護に十分配慮すること等の指｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１
ｉ摘をいただいている。今後議論の結果を踏まえ、難病・小慢と同様の情報を扱うがん登録オンラインシステムと１
１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

１同等以上のセキュリティーを確保するような対策を講じていきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

２。福祉サービスについて

ウ)就労支援

ａ.

　

難病患行を障害溺去定雇川率の対象としてください。

１巨習

　

障害者雇用促進法においては、難病患者も障害者に含まれるため、職業紹介や差別解消法での合理的｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１
｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜１配慮の対象にはなっている。他方、障害者雇用率制度は、障害者の中でも就労することが極めて困難な方に対１

Ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｉｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ卜
、すべての企業に雇用義務を課すものとなっており、対象者を雇用できる一定の環境が整っていることや対｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１象範囲が明確であり、公平一律になっている必要があると考えている。難病患者の方々については、企業におけ｜

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１る雇用のノウハウがまだ十分に蓄積されていないこと、難病には様々な疾病があリ就労にあたっての困難性も｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１多様であることから、その点をどのように判断していくか検討を行う必要がある。

　

現状としては、障害者雇用分１

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ｌ科会において、難病患者も含めた障害者手帳を持っていない方の雇用について論点を設定し、これから議論を１

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１行っていくところなので、引き続き検討させていただきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

JPA・仲間
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○難病や慢性疾患のある病児への教育を求める要望（厚労省）

＜医療＞

1.医療費助成

(1)成人後も継続して切れ目のない治療を日f能とするために、治療を必要とする小児慢性疾病対象行は難病の医

療北助成の対象(指定難病)にしてください。

【圖l

　

小児慢性特定疾病(以下小慢)のうち、指定難病の要件を満たすと考えられるものについては、関係学会

ｉや研究班からの提案を受けて、指定難病検討委員会において医学的見地から検討を行っている。また、指定難ｉ

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

ｉ病に指定されていない小慢についても、患者の実態把握や診断基準確立のための調査研究を行っているところ｜

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

ｌであり、要件を満たすものについては対象から漏れることのないよう、引き続きこの取り組みを継続していきたｊ

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

ｉ

　

い。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

2｡移行期医療体制の構築

　

Ｏ）小児慢性特定疾病児が成人になった場合に、対応できる病院を少なくとも各県にｰ個所以ll設置してくださ

い。

　

（2）移行期医療支援センターや移行外来が機能するよう、f算と人員の確保をしてドさい。

誕１（１、２あわせて）移行期医療支援体制を整備するため、移行期医療支援センターの設置やコーディネー｜

ｌターの配置、支援員等の研修にかかる費用を令和3年度予算においても確保している。引き続き必要な額を確ｊ

ｉ保するとともに移行期医療支援センターの普及を図っていきたい，

3｡医療体制等の充実

　

Ｏ）ＮＩＣＵ（新生児集中治療竹理室）をはじめ、小児救急や周産閲も含めた小児医療の充実に必要な医師や石護

師の確保、設備拡允を進めてください。

匪ﾖ

　

小児医療や周産期医療提供体制については、各都道府県で医療計画を策定し、体制整備が行われてい

ｌる。また、地域での医師確保のために医師確保計画を策定し、特に産科、小児科については、別途確保計画を策ｉ

｜定している。具体的な支援として、小児救命救急センターヽなどの小児医療等に対する運営費や施設・設備整備｜

｜などの財政支援を行い、小児科、産科、救急の医師確保事業に対して、財政支援を行っている。看護職員の確保１

ｉについては、新規要請、復職支援、定着促進を三本柱に、看護師等学校養成所や病院外保育所の運営等に対しｌｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

｜て、財政支援を行っている。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

４。新たな治療法の開発及び移植医療の推進

（1）丙生医療やゲノム医療の研究開発戸算を増額し、川住の医療では助からないこどもたちの治療法を確みlしてく

ださい。

　

（２）脳死ﾄﾞでの臓㈲移植は少しずつ増えてきたとはいえ、川本は諸外国と比べ、げ倒的に少ない移植数です､生休

からの臓器移頓に頼らず、諸外川のように移柚数を増やす体制を整えてください。

：國

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

：

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

八１）＜難病対策課＞難治性疾患の研究事業の予算は約100億円で推移しており、難病全体に対して広く治験｜

｜等の治療法確立に向けた研究や原因究明に向けた研究の推進を行っている．再生細胞医療、遺伝子治療にお｜

嘱ヽては、難病に遺伝子性疾患が含まれていることから根本治療になりうると考えており、研究事業の中でも、IPS I
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ｉ細胞創薬や遺伝子治療研究等の実用化に向けた研究を継続的に行っていきたいと考えている。

　　　　　　　

ｉ

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ｉ＜研究開発振興課＞日本医療研究開発機構(AMED)の再生医療実用化研究事業において、年間28億円の予ｉ

ｉ開発に向け必要な取り組みを進めていきたい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌバ２)国民の臓器提供への理解の促進、意思表示率の向上が重要だと考えており、教育機関でのパンフレットの｜

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌｉ配布や毎年のイベント等での周知に努めている。加えて、普及啓発事業として、道徳の授業等を行う教員へのセｉ

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１
｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜｜ミナーを実施するとともに、令和元年度からは、移植を受けた方、ドナーの家族の方を授業に派遣し体験談を話｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ぺ

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１

｜業や臓器提供施設連携体制構築事業等で幅広い支援を行っている。令和3年度においては、これらの事業に必｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１要な経費を増額し、減少している心停止後臓器提供を可能とする医療体制の整備を更に支援していくこととしてｉ

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１
｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１いる。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ

＜福祉＞

　

(５)医療的ヶア児の基準に該当する病児については、保育園・学債保育への石護師’､‘iの配置を進め、該肖しない

病児については、人閲や人所を断らないよう指導してください。

｜巨習

　

平成29年度よリモデル事業として行ってきた、医療的ケア児保育支援推進事業を令和3年度より一般事｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ１業化したことにより、全ての都道府県市町村が対象となった。こうした事業を通じて、医療的ケア児の子どもたちｉ

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１を受け入れられるように、保育所等の看護師の配置などを進めていきたいと考えている。また、放課後児童クラ１

ｓ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１ブでの障害のある子どもの受け入れについては、職員が子どもの障害に対して理解することが必須の課題と考｜

¶

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１えている。そのため、放課後児童支援員になるために受講が義務づけられている都道府県等がおこなう研修に｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１おいて科目を設け、支援員となる方に子どもの障害についての理解を促している。放課後児童クラブへの対応｜

１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

１ｌとしては、支援員を配置するための費用の補助に加え、人数によって職員を加配する費用の補助をしており、医１

ｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｉ
｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

申｜療的ヶア児を受け入れる場合は、看護師等の配置の費用も補助している。

　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
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国会請願採択報告

　

毎年、総会翌日に議員会館にて行っている「難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の総介的な槙進を求

める」国会請願行動も、新型コロナウイルスの感染状況を鑑み、今年も巾111となりました。そのため、令国各地か

ら集められた360.578筆の桝yl簿は、昨年と同様にｊ務局より紹介議ばの先生方072名）へ郵送にてお送りし、

それぞれの院へご捉出いただきました。

　

その後、衆議院、参議院での審介の結米、国会会押1末の6JJ l6 日に両院で無ljf採択されました。|｡1･i院での採択はこれで６年連続（参議院は８年連続）となります

　

2020年度の国会詰願桝名活動は、新型コロナウイルス感染症の影響により、例年に比べてたくさんの制約があ

る中での活動となりました。しかしながら、そのような状況ﾄﾞでも請願が採択されたことは、今後の難病・長脂

性疾病・小児慢性特定疾病対策の推進に人きな追い風になるものとぢえます

　

また、毎年の通常国会の衆・参厚生労働委吐

変厳しい申、６年連続かつ両院で採択されるたことは、詰願にご協力いただきました皆様、採択にごt高力いただき

ました国会議Ｈの皆様のおかげに他なりません。この場をお借りしまして、心より御礼申しﾄげます

　

今年度もＪＰＡでは国会請願署?Iの実施に向け、現在準備を行っています。コロナ禍のなか、何よりも安令を最

優先に、来年の通常国会への提出ならびに採択へ向けて、引き続きご協ﾉJくださいますようお願い申しばﾁﾞます≒

私たちができる全てを、

待っている人のために

アッヴィは、米国に本社を置く、

グローバルな研究開発型の

バイオ医薬品企業です。

アッヴィ合同会杜

＼108 0023東京廊ｌ区芝肩Ξ丁目1121号ｍsbTamachl田町ステージ１ンタワーＳ

hnps//www ･bbvMcolp/

○ﾋ)ｂｖｉｅ
People Passion、PossiMities.-
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第17回総会

　

開催報告

　

2021年５月16日(日)午後１時から、JPAt^務所(東京都原島区巣鴨)において第17 1日|総会を開催しました。本年も昨年に引き続き、新型コロナウイルスの感染拡人状況を鑑み、事前に書面表決､1に)捉出をお願いしての実施となりました。

　

冒頭、ＪＰＡの森代表理囃の開会のあいさつの後、議長に陶山えつjJj代衣即事を選出、総会の成旧直認を行

いました。続いて、議¶jf録署名人に河野和臨伴議ば(愛媛県難病等団体連絡協議会)、山崎洋一評議は(令国筋

無力症友の会)を選出し、以ドの議案についての提案および説明が行われました。

第一り議案

第二弓議案

第ﾐ弓議案

第四廿議案

第/aJ議案

2020年度(令和２年度)活動報告案

2020年度(令和２年度)決算報告案及び監介報告

2021年度(令和３年度)活動方針案

2021年度(令和３年度)f算案

佗囮打’に伴う新役員候補者について

　

それぞれの議案の捉案説明の後、事前質問への川答を行い、表決､IFの開票を行ったところ、令ての議案が賛成多

数で日f決されました。

　

今回の総会は1年に一度の役員改選JりJにあたり、第八弓議案で新役員候補者の決議を行い、以ﾄﾞの通り新役輿

が選出されました。また、その後の臨時理事会におきまして、剖||祐一新代表（IBDネットワーク）はじめﾓ役につきま

しても決定をいたしましたので、あわせてご報告いたしま貳

　　

一般社ﾄ月法人日本難病・疾病団体協議会

　

2021年度-2022年度役輿

　　

代表理lμ

　　　　　

吉川

　

祐一

　　　　　

（ＮＰＯ）ＩＢＤネットワーク

　　

副代表f'il'J^

　　　　　

陶山

　

えつ子

　　　　　

熊本難病・疾病団体協議会

　　　　

同

　　　　　　　

山崎

　

洋一

　　　　　

（一社）令国筋無力症友の会

　　　　

同

　　　　　　　

藍潭

　

dﾐ道

　　　　　

（一社）令国パーキンソン病友の会

　　

常務mi

　　　　　

辻

　　

邦夫

　　　　　　

令国ＣＩＤＰサポートグループ

　　

理

　　

嘔

　　　　　

人柄

　

嘉宏

　　　　　

（ＮＰＯ）目本マルフアン協会

　　　　

同

　　　　　　　

人黒

　

宏司

　　　　　

（ＮＰＯ）人阪難病連

　　　　

同

　　　　　　　

岡部

　

宏生

　　　　　

（一社）目本ＡＬＳ協会

　　　　

同

　　　　　　　

川手

　

元

　　　　　　　

山梨県難病･疾病団体連絡協議会

　　　　

同

　　　　　　　

河野

　

和博

　　　　　　

愛媛県邨病等患者団体連絡協議会

　　　　

同

　　　　　　　

小関

　

理

　　　　　　

（ＮＰＯ）宮城県患行・家族団体連絡協議会

　　　　

同

　　　　　　　

曽根田

　

瞬

　　　　　　　

ド面体患者の会

　　

監

　

‘jf

　　　　　

村田

　

明弘

　　　　　

（認定ＮＰＯ）令国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会

　　　　

同

　　　　　　　

森

　　

脂J！

　　　　　

（一社）令国膠原病友の会

新役し卜回、一丸となって活動を進めて参りますので、引き続きご支援いただきますよう、よろしくお願い申しLげま

す
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難病・小慢対策の見直しに関する意見書について

はじめに

　

2014年「難病の患行に対する医療等に関する法律」（難病法）及び「児硲福祉法の一部を改JIﾓする法律」（児

童福祉法改正法）が成立し、2015年１月１日より施行されました。

　

これらの法律の附則には、施行５年以内を目途とした見直し規定が置かれており、今回の見直しは、難病法や

児童福祉法の基本理念を堅持し、良質かつ適切な医療の充火と、療養生活支援の強化を図ることを通じて、難病

対策・小慢対策をより良いものにするために行うものです、

【施行５年の見直し議論の経過】

合同委員会の開催

　

厚生科学審議会疾病対策部会に設置された「難病対策委員会」と社会保障審議会児帛:部会に設置された「小児

慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会」の今同開催にて「合回委員会」として只体的な検討が行

なわれました。

　

この合同委員会の委員は医療、石護、保健、福祉、就労、研究、法律、教育、自治体等様々な専門職26名と患者・

家族当事者(JPA、希少難病者全国連合会あせび会、難病のこども支援令国ネットワーク）から３名の計29名で

構成されていま貳

　

2019年５月15日から患者団体や様々な関係者からのヒアリングが行なわれ、まずJPAのヒアリングから始まり

ました。JPAからは事前に寄せられた加幽ヽ月体の皆さんからのご意見や相談内容などをまとめたものを幕本として、

現状、課題、要望を伝えました。

　

また、見直し議論では、難病法と児硲福祉法改IIﾓ法の成切時に今後実施検討すべき課題として、衆議院と参議

院で議決された附帯決議についても確認しながら議論を屯ねてきました。

　

合同委員会で出された意見、課題や論点をその都度整月1し、そのまとめとして2019年６月28口「今後検討す

べき論点」が示されました。

研究・医療WGと地域共生WG

　

合同委員会での「今後検討すべき論点」について、専門的見地から対応の具体的かつ技術的な方向性を検討す

るため、「研究・医療ワーキンググループ」（研究・医療WG）及び「地域共生ワーキンググループ」（地域共生ｗG）

が設置され、JPAからはこの２つのWGに出席し、意見を述べてきました。８川29［］から12月26口まで、それ

ぞれ５回に亘り開催されました。これらの２つのｗGでは、実際に難病・小慢対策に当たっておられる様々な関

係者からヒアリングを行ない、介同委員会でまとめられた論点をさらに具体的に深めていく形で議論を重ねました。

12月29日には研究・医療WG、2020年１月22日に地域共生WGの報ふIFがとりまとめられました。

合同委員会

　

難病・小慢対策の見直しに関する議論

2020年1月31日に開かれた合同委員会では、2つのWGの報告μを踏まえて、今後検討すべき論点について項目毎に

出された問題点や課題に対し、今後の対策の在り方について指標を示すことや具体的な仕細みについて提示できる

よう検討を進めるなど見直し議論を弔:ねることとなりました。この後、新型コロナウイルス感染症の感染拡大の影響
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により、延期せざるを得ない状況が続きましたが、ようやく10月16日よりオンライン併川で合同委員会が丙開される

ようになり、タ2021年6月30日委員会の意地IF素案をとりまとめるまで、議論が続きました。これらを経過し7月14

日、｢難病・小慢対策の見直しに関する意応'F｣が公開されました。

【｢難病・小慢対策の見直しに関する意見書｣について】

　

この意地IFは、介回委員会でのこれまでの状況の確認と今後の対応の方向性についての審議を整理し、とりまと

められたものです。

　

意応Iμよ30ページに川Cつてまとめられていますので、ここでは、まず私たち患者に直接関係するiﾓな部分につい

てお伝えします。

第1はじめに

第2培本的なぢえ方

第3研究・医療の推進(良質かつ適切な医療の充実)

　

1.医療費助成について

　

(1)対象疾病について

　

(2)対象者の認定基準について

　

(3)患行の自ｄａ批について

　

(4)円滑に医療費助成が受けられる仕紺みについて

　

(5)医療費助成の実施iﾓ体について

　

2.医療提供体制について

　

3.調査及び研究について

　

(1)データペースの充実と利活川について

　

(2)医療費助成の申請をしない患片のび録について

　

(3)各種の･jr務負批の軽減について

第4地域共生の推進(療養生活支援の強化)

　

1.療養生活の環境整備について

　

(1)難病相談支援センターについて

　

(2)地域協議会等について

　

2.福祉支援について

　

3.就労支援について

　

4.小児慢性特定疾病児硲等自ぺ支援'jr業について

　

5.｢登録者証｣(仮称)について

第5おわりに

第3研究・医療の推進(良質かつ適切な医療の充実)

1.医療費助成について

(1)対象疾病について意応IFでは、今後も指定難病の

要件を満たすと判断された疾病について、小児疾病

も含め、指定難病に指定し、また診断基準が伽いyし

ていない等、要件を満たさないと判断された疾病に

ついても基準の叫り旧いyも含め、調介研究を支援す

べきとされています。

(2)対象患行の認定基準(屯症度堪準)については、医

学的観点からより公ヽﾄﾞなものとなるよう見直しが行

なわれる必唆があるとし、｢日常生活又は社会生活に

支障がある行｣を対象とする趣旨で基準が設けられ

ていることを踏まえ、病状の程度を評価する基準の

在り方について今後も検討していくことが94ましいと

しています。研究班や関連学会での検討も行なわれ

ている疾病もあり、それらの勁きにも注視していく必

要があります

(4)円汁に医療費助成が受けられる仕細みについて、

助成対象となる全ての患者について、助成対象となる状態になった時点で、速やかに助成が受けられるよう、助成|川

始の時期をこれまでの申請時点から、弔:症化時点に前倒しすることが適肖である。とされました。新規についても同

様に、申詰から前倒しして医師の診断により助成対象となる状態の時点まで前倒しされるp定です。ただし、申請か

らの前倒し期聞に日覗を設けるとされており、1ヶ川程度の押丿問が示されていますが、これでは臨床調介佃人票の人

‾11など巾請叩備が整わず、充分な準備開聞を必唆とすると意見を出していますまた、新規申請については診断時に

医療費助成の対象であることを知らない患者もいることから川知の徹底を求めています、

3､調査及び研究について

　

5.登録者証(仮称)について

(1)データベース(DB)の充実と利活川については、個人情報保護に|-分に配慮しつつ、治療研究に有川なデータの提

供が促進されるよう、難病DB及び小慢DBについて法律|この規定を整備するべきとされ、製薬企業など第ﾓ行への

JPA。仲間
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匿名化されたデータの捉供についても検討され、事案ごとに審査会における厳1トな審査のLで判断されることが重

要としていま聡また安全竹理措置については、法令に幕づき、必要な措置をしっかりと講じることとし、違反者への

指導監督や情報漏洩等への罰則など、実効性を確保する措置について必要な規定が設けられるべきとされていま

すっ

(2)医療費助成の申請をしない患行のぴ録について、軽症者などのデータも貴重で必要なデータであり、び録するこ

との出来る仕組みを設けることが適肖とされ、データび録した者については｢び録者証｣(仮称)を発行する。これに

より、研究促進により治療法の開発に資することや、福祉支援、就労支援等の他の支援が患者に行き川きやすくなる

といったメリットも期待されています､データび録には臨床調査個人票の提出が必要であり、文､IF料の負批も生じま

貳これらの登録は自分のためだけでなく、研究等に必要なデータ登録に協力するという意味介いからも、JPAでは

文jF料の負担軽減について引き続き検討されることを要望しています

その他、医療や療養生活の環境整備についても意見削こまとめられています。

2.医療提供体制については、

＼-Kllの診断がつき、適りJな治療が受けられるよう、難病連携拠点病院と難病診療分野別拠点病院、難病医療協力

病院との連携を図る。また、治療方法がない疾病、診断がつきづらい疾病等、難病についても「全ゲノム解析等実行

計画」を推進していくべきとされており、相談支援体制の整備が重要。移行期医療については、移行期医療支援セン

ターの設置促進のための対応が必要とされ、財政支援も含めて検討すべきとしています

第4.地域共生の推進(療養生活支援の強化)

1.療養生活の環境整備について

(1)難病相談支援センターについては、患者と地域の関係機関をつなぐ役割を担い、円滑に適切な支援につなげてい

くことを目指し、支援の質の向に患者のニーズに対応できる体制作りを進めるべき。効米的に推進するために、難

病相談支援センターと福祉や就労支援機関との連携の嘔要性を法令上も明記することや就労支援担肖者の配置を

促す工夫が必要とされていますっまた、JPAからは、ピアサポーターの養成や処遇改河が必要であるとの意見を述べ

ています。

2.福祉支援について、患者への難病も対象になっていることの周知の強化や難病相談支援センターや医療機関の関

係者等への川知を通じて必要な支:援に繋がるようにしていくことが重要としています。

3.就労支援については、難病相談支援センターや保健所がハローワークに配i附する｢難病患者就職サポーター｣等

の関係者と連携してきめ細かな支援を行なうことが重要。患者自身が症状や配慮事項等を説明する‘卜が難しい場合

があり、円滑に関係者間で共ｲf出来るツールの開発が必要としていま貳

4.小児慢性特定疾病児帛:等rいy支援'jr業については、個々のニーズや課題を関係行が共有し、生活者の撹点から

も支援の在り方を考え連携していくこと、医療的ケア児や障害児に関する連携を促進。任意'μ業の活性化のために

は、地域の実態把搬を自治体の必須'卜業とすることが必要。加えて任意事業の努力義務化も積極的に検討すべきと

しています

【今後のスケジュール】

　

法改正が必要なもの(医療費助成の前倒し、DBに関する規定の新設(軽症者のデータび録やび録行証を含む)

など)は、今後、厚労省において、条文作成などの法改削の準備が行なわれますそのLで、国会への法案提出
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⇒法案審議・成､･/l⇒政省令や通知の整備-ﾀ川知期間を経て施行となります。

　

施行については、①=DB以外（医療費助成前倒し等）ﾛT）DB関係（軽症者ぴ録、び録者証を含む）のシステム改

沿を行ない、川知期聞を得て施行になるのではないかと思われ、時期は法案の国会捉出時期により異なりますが、

2022年度の途中から2023年度となるようです

　

このほかに、意地IFの中でも法改IIﾓが必唆でない課題については、今後、委ば会等で貝体的な審議が行なわれ

ることになるかと思われます

＜残された課題、問題点＞

　

難病法５年日のり.II'(しで残された課題は人きく分けて２つあると考えます。

　

1つ目は長期の療養生活で暇い負担となっている医療賞に対して、助成を受けられない患行がいることですこ

れは難病のとらえ方に起囚する課題ともｊえます。難病法において難病は医学的観点からとらえられます難病は

４要件(①発病の機構が明らかでない、②治療方法力珊いyしていない、:宋希少な疾病である、す長期の療養を要

する)を満たすものと定義されていますさらに２要件(了心行数が国内人11の0.1%程度未満、⑥客観的な診断

培準が確立している)を満たす難病を指定難病として、屯症度により医療費が助成されますこのような医学的観

点からは捕捉できずに難病法制度の外側にi附き去りにされてしまう患者がいます例を挙げれば、痛みやしびれや

倦怠感などの強い自覚症状に一日中匈まれて日常生活や社会生活に支障をきたしているのに、症状の程度が計測

不能で客観的な判断ができないような場介です。

　

健常者であっても心身に異常があれば必要な医療を受けますそうすることで症状を改沁させて生活の質を維持

しますそうしなければ家庭や地域、学校や職場で一定の社会的役割を果たすことはできません。私たち疾病を

抱えた患者や家族も健常昔と同様に社会生活行なので聡地域で安心して日常生活及び社会生活を営むには、経

済的に追い詰められることなく必要な治療を継続して受けることで、心身ともに健康を保たねばなりません。そのた

め、疾患の種類や特性にかかわらず適切な医療を過弔:な負担なくヽﾄﾞ等に受けられるよう、難病法の見直しを働き

かけていかねばなりません。

　

課題の2つ口は、患者の社会参加が思うように進んでいないことです社会参力日の促進と共生社会の実現は車の

両輪の関係です。難病法にもとづき、各地域においては難病相談支援センターや難病対策地域協議会などの収り

組みが展開されています就労などの社会参加に課題を抱える患行と咋門的な支援行を適切に結びつけるためには、

各支援機関どうしの連携が必要不日f欠です、地域ごとの施策の拡充には、JPAの地域難病辿ネットワークを活かし

た支援機関の連携強化に対する働きかけがｲf効であるとぢえます地域での患者を中心とした支援体制づくりは共

生社会づくりであり、災害対策も屯要なテーマをしてともに収り絹んでいかねばなりません。共生社会とは疾患や

障害を抱えた大も健常習も近所の身近な生活行としてお屁いを対等に認め介う社会で貳疾患や障害に対する無知

に起囚する差別や偏見は教育や啓発によって克服していかなければなりません。しかし、疾患や障害に対する健常

行の同情や哀れみは見えない県となって私たち患行や家族をかえって息片しくさせ、生きづらくさせるものです見

えない県の原因は私たち患者側にもありますっ私たちはこれまで患者どうしのつながりを求めて患者会をうlちはず運

営してきました。このつながりは多くの肖‘μ者を不安から救い出し!刀気づけてきましたが、肖事者内部での克服にと

どまっていたとごえます。これから社会参加の促進と共生社会の実現に向けて、私たちはH:会に目を向け社会と向

き合って白ら社会に開いていく意識の変革も必要となっていますJPAは患片の意識変値の旗振り役として、共生

社会の実現をリードしていく存在とならねばなりません。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ＪＰＡ(森ヽ;･?子

　

占川祐一)

p16

　　　

Jp＾の仲間
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2021年度｢難病の日｣記念講演(2021年5月16日)

難病対策は人権問題
～病気になっでも尊厳が大切にされる共生社会を目指して心

　　　　

村木厚子氏(元厚生労働事務次官、津田塾大学客員教授)

IZの田の「共生|忿

　

のイメージを形乍ってきたも

旦

べ

はじめに

4に
Ｉ
Ｉ
．
一

べ
ｔ
・
‐

　

長く厚生労働省に勤めておりまして、今は退職し

て津田塾人学の客員教授をしております。今日の

テーマはじ難病対策は人権問題～病気になっても尊

厳が大切にされる共生社会を口指して～』です。

‘利生社会”はかなり漠然とした言葉ですが、私は長

く「共生吐会って何だ？」と一生懸命に考えてきま

した。

　

そのきっかけは、厚生労働省から内閣府に異動し

て、政策統轄官共生社会担肖という仕事に就いた

ことです。そこで共生社会批肖は私だけで、誰も

　

「共生社会って何だ？」ということは教えてくれ

ませんでした。

　

しかし、これは「共生社会って何

だ？」ということを、自分で考えろということだと

思って仕事を始めました。

　

本川よはじめに、私の中で「共生社会って、この

ようなことが人･jfなのではないか」と思える瞬間が

いくつかあったので、お話しをしていきたいと思い

ます。

　　　

障害のある人との出会いで学んだこと

・障害者雇用に出会う

　

一不安:差別になったらどうしよう

　

一社長の言葉:社員のいいところを引き出すの

　　　　　　　　

が社長

・福祉の世界を見た驚き

　

一施設にいる人の９割は働ける

　

ーその話をこの子が小１の時に聞きたかった

・アメリカで障害者になってよかった!

　

まず“共生社会”のヒントをもらったのは、障害

のある人との出会いでした。私は20年以llも前に

障害者雇川の抑肖課長になりました。肖時は障害の

ある方とあまり出会ったことがなく、私の発言が差

別になるのではないか、相胆の方を傷つけるのでは

ないかと萎縮してしまい、なかなか思うように仕りf

ができなくなりました。

　

そのときに私を救ってくれたのは、ある中小企業

の社長さんのｊ葉で「社長の仕帽よ社ばのいいとこ

ろを引き出して、会社のために働いてもらって、会

社全体としていい什’jfをすることなので、障稗の有

無ではなくて、みんな社員なんだ」とｊつてくれま

した。私はそれまで労働省に入って働く人のための

仕ｊをやってきたので、障害がｲfつても無くても、

働く人のためだから同じことだとやっと思えまし

た。

　

しかも、障害や病気ぱできないところ”に気を

収られてしまいますが、特に仕lJfぱできるところ”

でやればいいので、自分も得意なところで什事がし

たいということと同じで、「そうだよな」とすごく
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自分が楽になり、それから障害者雇川担肖課長とい

う仕事が人好きになりました。その頃、心臓病のj！

どもを守る会の方に「この」こたちが将来働ける場所

を考えてくださいね」と言われたことも、私にとっ

てはとても元気が出たことで、２年間一生懸命に障

害者雇川の仕’jrをしました。

　

その後に何年か経って、障害が福祉の担肖課長を

させていただきました。その時に驚いたことは、障

害者雇川の現場で働いていた方々よりも、福祉の現

場に障害の軽い方が多くおられたことです。そこで

障害占団体の幹部の方に「施設にいる人でも働ける

方は多くおられるのでは」とこっそり聞いたとこ

ろ、「施設にいる大の９割の方は働けると思ってい

るけれども、嘘つきだと言われるので、５割の方が

働けると言うことにしています」と仰いました。そ

の言葉に私はすごくμびました。

　

私が働ける”ということにこだわったのは、私か

出会ったある風景にあります。秋田県の能代に自動

巾部品‾I二場があり、小さな会社ですが製品の性能が

良く、高級な外巾の部品として輸出していました。

そこに障害のある方が多く働いているということで

見学に行きました。社長さんが「働いている方の

後ろ姿を見て、どの大に障害があるか分かります

か？」と聞かれたので、私か「令然分かりません」

と答えると、社長さんは「そうでしょう」とすごく

μばれていました。そして、そのに場の奥に人き

な部崖があり、50cm位の鳥さの台の日こ４帖程度

の畳があって、その真ん中にランニングシャツを着

た若いﾘjのfが一人であぐらをかいて、えんどうヴ

のようなものの皮をむいているという不思議な光景

が広がっていました。社長さんは「彼が今年の新人

社員です。彼が完ほどの社員たちのように成長しま

す。」とｊわれました。私は本肖に驚きましたが、

すごいと思って、“成長する”ということを実感でき

た瞬間でした。

　

その後に、特別支援学校で鳥校三年生にあたるお

子さんがおられるお父さんおけさんに、「仕’Jfがで
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きますよ、色んな目f能性がありますよ」というお話

をしました。解敞後に一人のお母さんが「今のお話

をこのj！が小学校に入るころに聞きたかった」と仰

いました。私は肖時、労働の仕澗をしていたわけで

すが、雇川という分野だけではなくて、確かに教育

や家族や吐会令体が変わらないと、そのような日f能

性を実現することはできないと思いました。みんな

でt高力してやらないといけないことが沢山あること

を学びました。

　

｣‘度その頃にシンポジウムで、山崎泰広さんとい

う介髄損傷でlμ椅j!の方に出会いました。その方

はアメリカで受傷され、帰国後に巾椅jり)輸人や

“シーティング"をｒ掛ける会社の社長さんになられ

て、かつパラ水泳の選ｒとして活躍され、私かとて

も素敵だなと思っている方でした。山崎さんの講演

を聴く機会があり、その中で彼は｢僕はアメリカで

障害行になってよかった｣とにわれたことが、すご

くショックでした。山崎さんが受傷しアメリカの病

院でｒ術を受けて、明くる目に目覚めたら、そばに

医師がいて｢あなたの夢を変える必要はありませ

ん。でも、あなたの夢をかなえる道筋は変わります

よ。｣とｊわれたそうです。

　

彼は帰国してll{椅j！の仕'jfをされたので、多くの

巾椅j！を使川するようになった障害のある方に出会

い、病院ともお付き介いが始まるのですが、障害を

持ったときに医師たちは｢IIぺ障害を受け入れて、

別の夢を捜しなさい｣とまだ[1本ではｊつている。

　

｢だから僕はアメリカで障害削こなってよかったと

思う｣と、そのわけを話されました。

　

その後に彼がほせてくれたのが様々なlμ椅J！で、

その中に謁lてるlμ椅戸'というものがありました。

それはお腹や胸をサポートしながら座而かがち上

がって、ぐ/lつた姿勢になれるという巾椅j！でした。

私か何のために使う巾椅j！だろうと不思議に思って

いると、彼は｢これは歯医者さんや美容師さんな

ど、うlつて仕lJrをする人のための巾椅J！です｣と説

明されました。これもすごいと思いました。確かに
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日本では立ち仕‘jfの方が巾椅ぷこなったら、たぶん

仕事は続けていないだろうと思います。

ICFの生活機能モデル

ICF (International Classification of Functioning, Disabilityand Health. 国際生活機能分類)

(2001年５月にＷＨＯ総会で採択)

そのときに教えていただいたのが“医療モデル"と

“社会モデル"の違いでした。例えば、発展途日11で

は11{椅子さえなくて、脊髄損傷になれば家の中に閉

じこもって一生そこで終わる生活をされている方も

います。日本では不自山はあるものの巾椅j！を使川

して、外に出て様々な活動されている方も増えてき

ました。それでも、立ってする什澗まではいってい

ません。脊髄損傷で機能の障害は|､iJじなのに、社会

のレベルでできることが異なることを“怯てる巾椅

子"に教えてもらいました。その障害やその疾病だ

からということではなくて、社会がどれだけ変われ

て工夫ができるか、その人がどうやってその入らし

く弊らせるかを本気で社会が求めるかどうかで、

全く違う人生になるということを教えてもらいま

した／呉乍社会"ということを考えるときに、この

経験が私にとってはスタートになったかなと思いま

す。

　　　　

郵便不正事件に遭遇して考えたこと

・人はだれでも一夜にして｢支えられる存在｣になる

　

これまでのお話は、私か仕･μを通して勉強できた

ことですが、もう一つ共生社会"を･ぢえるうえで学

習できた出来事があります。それは個人の休験です

が、｢郵便不正'μ件｣で逮捕され拘｣留されたことで

す。これは病気や障害ではありませんが、私自身が

困難に迪遇して、自分なりの経験をすることができ

だjr件でした。

　

あまり皆さん経験がないと思うので、少し解説さ

せていただきます。まずljけl’1を闘きたいということ

で検察に呼び出され、収調べを受けて、その日の夕

方に「あなたを逮捕します」と」われました。逮捕

されると外部との連絡は収れなくなり、そのまま車

で拘置所に連れていかれました。勾留された後の取

調べのルールは通常10日間で、一回延艮できるの

で20日間閉じこめられた状況で収調べを受けるこ

とになり、その間は弁護IJさんとだけ会うことが許

されている状態でした。

　

それまで陪通に仕･jrをしていて、自分の申でそれ

ほど意識していたわけではありませんが「私は自立

している」と感じていたと思います。

　

しかし、大は

だれでも一夜にして「支えられる存仕」になるとい

うことを実感しました。病気や障害のときも同じだ

と思いますが、初めての困難に遭遇した際に、道を

探していくことは非常に人変ですよね。私の場合

は、逮捕されて政判を戦わなくてはならないという

困難に遭遇して、そこから幟いが始まりました。私

は１年3ヵJjと知い期間でしたが、何で頑張れて、

何か私を支えてくれたかということを、そのときに

自分なりにぢえました。

　　　　　　　　　

必要だったのは

・フロ(弁護士)による支援

　

－｢課題解決型支援｣

　

－｢伴走型支援｣

・インフォーマルな支援(家族・友人・同僚等)

　

－ALSの方との出会い

　

(手紙・花束・ホームパーティー)

．｢誰かのために｣何かをする・できる(出番)

　

－もう大丈夫:｢娘のために｣

　

ひとつはプロの支援があったことです。障害や難

病の場介は、医師や福祉のプロになると思います

が、私の場介は弁護1:さんの支援で、弁護団は６人

第45号 p19
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おられました。弁護1:さんの仕･μは法廷で無罪を勝

ち取るために、検察側のiﾓ張を弁論で覆してくれる

ことだと思っていましたが、それだけではなくて、

私の体調を気遣ったり、拘同所でのn:し方について

アドバイスをしてくれたり、家族への伝よや差し入

れのことなど、私か分からないことの道案内をし

て、私に必要なものをｒ繰り寄せてくれて、私の気

持ちが折れないようにしてくれました。それは本当

に弁護1:という什'jrの中に含まれているものかどう

か分かりませんが、水先案内人のように私や私の家

族に寄り添ってサポートしていただきました。これ

がプロの力で、これが無かったら私は絶対に頑張り

きれなかったと思います。

　

ただしプロの力だけで私か頑張れたわけではなく

て、もうひとつ人きな力がありました。それは家族

や友人などの支えです。これもきっと病気の場介も

同じで、どんなに優秀なお医行さんや石護師さんが

いても、それだけではなくて「頑張れよ」と」つて

くれる家族や友人がいることは心強いことだと思い

ます。

　

私は「家族は私のことを200％信じてくれてい

る」と家族のことを信じていました。家族の支えが

あったことはすごく嬉しかったです。一方で、すご

い報道になっていたので、川りの方々の反応は心配

だったのですが、弁護IJさんとの接見の際にアクリ

ル板に押しあてた紙の真ん中に“真実を貫げと､IFい

てあり、そのﾄﾞに友人や回僚の名前がいっぱいあり

ました。それを見て、まだ信じてくれている大がい

ることが分かって、頑張れるかなという気がしまし

た。

　

その頃、私かいただいたｆ紙の中にALSの橋本操

さんからのかなり長い励ましのｒ紙があり、ｒ紙を

､!｝くことがどれだけ人変なことか多少は分かってい

たので本当に嬉しかったです。また私か無罪判決を

受けた後には、役所に訪ねてくださって花束をいた

だきました。その後に一度、橋本さんのお家のホー

ムパーティーに招かれたことがあります。私はお家
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に押しかけて人丈人かと半分ドキドキしながら行き

ましたが、そのホームパーティーにどのような方を

招いて、どのような食‘μを出して、どのような場に

しようかということを、橋本さんが計画して、彼女

が目指した本肖に楽しいホームパーティーができて

いるということを実感しました。病気や障害という

名前がついたときに思考が停lllしてしまい、やはり

何かできないかということをぢえがちなのですが、

自分か何かできないことがあってもやりたいことを

実現できるということをホームパーティーという形

で見せていただいたことは、とても嬉しかったで

す。そこへALSの岡部さん(JPAflCJOがやって来

られ、竹からお泗を飲まれて「絶対に僕はワインの

良し悪しが分かる」とｊわれました。そのような楽

しいホームパーティーに自分が参加できたことは、

私の人生にとって令せなことだと思っています。

　

このように支えられて、何とか片難の中で自分ら

しく戦うことができたと思いますが、さらにもうひ

とつ、“自分は絶対に大丈夫”、“最後まで裁判を戦

える”と思ったのは違う瞬間で、それは「私は娘の

ために頑張らなきや」と思ったことです。このj！た

ちが将来すごく厳しい状況になったときに、お母さ

んが戦いきれなければ、頑張れなくなるかもしれな

いと思いました。片刈でどのような結果が出たとし

ても「ママは最後まで諦めずにしっかりと戦った」

ということを見せておかなければと思った途端に自

分ぱもう人丈夫”と思いました。「誰かのために」

ということは、すごい強いことだと思っています。

　

これは後日談のたぐいですが、職場復帰したのち

にｙ年くらいで東日本人震災が起きて、その１ヶ月

後に防災担肖の蓮肪人臣のお供で郡山の「ビッグパ

レットふくしま」という人きな避難所に行きまし

た。人臣が避難所を撹察して被災者を励まされてい

るのですが、そのお供の私のことを福島の方が「村

木さん良かったね、頑張ってね」とざってくれまし

た。こちらが「頑張って」と言うために行っている

のに、逆に「頑張って」と」われ続けることはきま
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りが忠かったのですが、何て福島の方って強くて俊

しいのだろうと思いました｡そのことをさわやか柚

祉財け1の堀川力さんに話したら「村木さん、良いこ

とをしたね。福島の人はそれまで励まされ続けたと

思うけれども、人間は支えられるだけでは几気にな

れない、人を励ますことで福島の方は几気になれた

と思うよ｡、」と､ト）でもらえました、この後に、仕

ljfで困窮片の支援を行う中でも思いましたが、支え

てもらうことはすごく人嘔ですが、自分もまた凛か

を支えることも非常に入りJなことだということを学

びました。

　

その他、’1げ卜肖時に結構人11fだと思ったことに、

何にも関係のない川りのみの態度があります、私は

164日拘岡所にいて、保釈された後に旋川のために

人阪に通っていました。私はまだ無罪になっていな

いのですが、人阪の駅の売店の方やタクシーの運転

不さんが「頑張りなさいよ」と乙矢）て飴をくれた

り、故判の傍聴に来ていた娘とお好み焼きを食べて

店を出たときに「頑張れよー」と地几の方から声が

　

-=ふ==-=========-==J-====J=-㎜a㎜¶¶･㎜=¶･･-････=･･-･･････ ･■-----==========-==-====-=---=-------a･･･■･　¶77匹｡-=¶=〒〒-==========------　-rJ----==-=======

］

　　　　

「４つの基本的視点」と

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･I■■･㎜■㎜■■㎜㎜㎜㎜㎜㎜

かかりました｡それがすごく嬉しかったです。やは

り|ltの申の空気みたいなものは、気にしまいと思っ

ていても、結構こたえてきます､I.この叫の巾の空気

もとても人ljfだと思いました。

　

このような厳しい状況にいるときに巾1が必要が

ということを休験できたことは、自分にとってとて

も良かったことだと思います。なかなか冲様ってよ

くできているなと思うのは、このような厳しい経験

をした後で無罪になって職場復帰したときに、生活

困窮晋支援という仕･jrをさせていただいたことで

す。

生活木匿1ぼけﾚl‘ ゛ぶlil定のプロセスでりんだこと

生活困窮者の共通点

･複数の困難が重なっている

・社会とのつながりが切れている

　

生活困窮者支援の中でも様々な学びがありました

が、私か人ljfだと思っていることぱ1ﾓ活困窮行に

「３つの支援のかたち」
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４つの基本的視点

　　　　

○つながりの再構築○自立と尊厳

　

すべての生活困窮者の社会的経済的な自立を実現するための支援は､生活

困窮者一人一人の尊厳と主体性を重んじたものでなければならない。人々の内

面からわき起こる意欲や幸福追求に向けた想いは､生活支援が依拠するべき最

大のよりどころであり､こうした意欲や想いに寄り添ってこそ効果的な支援がす

すめられる。

○子ども・若者の未来

　

生活困窮の結果､子どもたちが深く傷つき､若者たちが自らの努力では如何と

もしがたい壁の前で人生をあきらめることがあってはならない。それはこの国の

未来を開く力を大きく損なうことになる。生活支援体系は､次世代が可能なかぎ

り公平な条件で人生のスタートを切ることができるように､その条件形成を目指

す。

○包括的・個別的な支援

　

尊厳ある自立に向けた支援は､心身の不調､知

識や技能の欠落､家族の問題､家計の破綻､将来

展望の喪失など､多様な問題群に包括的に対処す

るべきものである。いわゆる縦割り行政を超えて、

地域において多様なサービスが連携し､できる限り

一括して提供される条件が必要である。他方におい

て、自立を困雛にしている要因群は､その人ごとに

異なったかたちで複合している。生活困窮者それぞ

れの事情や想いに寄り添いつつ､問題の打開を図

る個別的な支援をおこなうべきである。

　

生活困窮者が孤立化し自分に価値を見出せないでいる限り､主体的な参加へ

向かうことは難しい。一人一人が社会とのつながりを強め周囲から承認されてい

るという実感を得ることができることは、自立に向けて足を踏み出すための条件

である。新たな生活支援体系は､地域社会の住民をはじめとする様々な人々と

資源を束ね､孤立している人々が地域社会の一員として尊ぱれ､多様なつなが

りを再生･創造できることを目指す。そのつながりこそ人々の主体的な参加を可

能にし､その基盤となる。

○信頼による支え合い

　

新しい生活支援の体系は､自立を支え合う仕組みであり､社会の協力で自助

を可能にする制度である。したがってここでは､まず制度に対する国民の信頼が

不可欠となる。制度に対する国民の信頼を強めるため､生活保護制度について

の情報を広く提供し理解を広げつつ､信頼を損なうような制度運用の実態があ

ればこれを是正してい<必要がある。

　　　

３つの支援のかたち

○早期的・継続的な支援

　

職を失うなどして生活困窮に陥り､社会とのつな

がりを弱めた時､できるだけ早期に対処することが

支援の効果を高める。生活困窮者が､引きこもりな

どで地域社会から見えにくなったり､窓口相談に

やってくる気力を失っていたりすることもふまえて、

訪問型も含めた早期対応が図られるこ々が大切で

ある。

○分権的・創造的な支援

　

個々人の事情と段階に応じ､想いに寄り添った支

援は､社会福祉協議会､社会福祉法人､ＮＰＯや社

会貢献の観点から事業を実施する民間企業などの

いわゆる社会的企業､民生委員･児童委員その他

様々なインフォーマルな支援組織など､民間の柔軟

で多様な取組が活かされ､国や自治体がこれをしっ

かり支えることで可能になる。すでに地域ごとに多

様な民間団体が活動を展開しており､その達成は

新たな生活支援体系においても継承されていくべき

である。

第45号
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は共通点がある"と教えていただいたことです。

　

ひとつぱ複数の困難が屯なっている¨ことです

例えばホームレスの人であれば、会社を辞めさせら

れたときに病気が分かったというように、いくつか

のずいことが複数屯なっていることです、もうひと

つはjL公とのつながりが切れている¨ことです。私

か支えてもらったような社会とのつながりがないと

いうのが、困窮行の特徴だと教えていただきまし

た

　

21ページの図はとても人･川こしているil:会保障

審議会生活困窮晋の生活支援の配り方に関する特別

部会の報告､1}ですが、何か困難がある人を万2と援する

ときに人:ﾘJにしたい４つの炭点があります

　

ｰつ目ぱ自べと尊厳¨です、凛かを助けようと

思ったときには、その本人の尊厳か入りJにされて、

自分の価値を認めて、自分の人生を絹みぺてていこ

うと、本人が思えることが第-歩です。本人がその

ように思っていないと、外からの支援はなかなか役

にはぺたないということです。llから目線であった

り、同情だったりという･4と援が、いかに役に､yたな

いかということを教えていただきました。

　　

lつ目は〕!どもや片片の未来¨についでです、と

りわけj!どもや片冷まそれまでの乍いぺちにすごく

影響されます

　

それは非常に影ヽﾄﾞ等で、どのような

j!どもも必ず支援を受けられるように、人:人の肖:任

として行わなければいけないということです

　　　　　　

｢つながりの再構築｣の重要性

・支援が成功したかに見えても、地域のつながりの中に

その人を再び置くことができなければ、また、困窮状態

に戻る。

　　

ﾓつ目ぱつながりの叫構築¨です､ノ1ﾓ活困窮の場

副よ特にでしょうが、行政やプロが万支援することは

とても人ご1rですが、その入らしい本肖の紋らしのた

めには孤べしないように、家族や友人、会吐の同僚

や近隣の方などのつながりが、きちんと結びなおさ

れることが人切です､ノ1ﾓ活保護の担肖吋の方は、

ケースワーカーがｰ乍懸命に支援してりﾊﾞ川こjﾉﾐち

対人支援において今後求められるアプローチ

具体的な課題解決を目指すアプローチ

,・本人が有する特定の課題を解決することを目指す

，それぞれの属性や課題に対応するための支援(現金･

　

現物給付)を重視することが多い

，･本人の抱える課題や必要な対応が明らかな場合には，

　

特に有効

　　　

つながり続けることを目掲すアプローチ

ダ本人と支援者が継続的につながることを目指す

、･暮らし全体と人生の時間軸をとらえ、本人と支援者が

　

継続的につながり関わるための相談支援(手続的給

　

付)を重視

ｒ生きづらさの背景が明らかでない場合や、8050問題な

　

ど課題が複合化した場合､ライフステージの変化に応

　

じた柔軟な支援が必要な場合に､特に有効

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

■･■■

　

I--･･ ･ a･･-==･=･=--==¶----¶¶･r-■･ISa ････ ･-- ---　　　　　　　　　　　　　　　　　--一==--=〃¶-W-¬■-¶J-S･･･.-==･･･-=･･-･･･¶--r-■7　･･･Iふ=･･･-･･　･･　％　･･

共通の基盤丿

　　　　

本人を中心として

、

“伴走”する意識

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

皿--.-J-一←･------'S'-･-'- 7･W-♂a-J-a'一"--a←〒峠〒一一--WW"'¶'-･y■--j"･--■-J'-･･.-----ふｰ----r 'rS〃y-S'--S■-･a---ﾑ'-J"'〃･"-"'■W ･-'･' ･･"'･|･･

j l ｀ ゛ ‾ 2 . ｀ i ? ¶

個人が自律的な生を継続できるよう、本人の意向や取り巻く状況に合わせ、２つのアプ
ローチを組み合わせていくことが必要。

p22
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伴走型支援

○一人ひとりが多様で複雑な問題に面しながらも、

　

生きていこうとする力を高め(エンパワーメント)、

　

自律的な生を支える支援

　

(※)自律‥･個人が主体的に自らの生き方を追求できる

　

状態にあること

Ｏ｢支える｣｢支えられる｣というー方向の関係性で

　

はなく、支援者と本人が支援の中で人として出会

　

うことで、互いに学び合い、変化する。

，制度設計の際には、

◇居場所づくり

◇社会とのつながり

◇多様性を尊重し包摂

　

する地域文化

◇社会経済の担い手輩出
◇地域資源の有効活用、

　

雇用創出等による経済

　

価値の創出

､ぷ心ぶχ（４心i

ぺ

八

　

農林

地域住民の気にかけ合う関係性

･4j・

p23
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○－人ひとりの人生･生活は多様かつ複雑であり、

　

社会に関わる経路は多様であることが望ましく、

　

専門職による伴走支援のみを想定することは適

　

切でない。

○地域の実践では、専門職による関わりの下、地

　

域住民が出会い、お互いを知る場や学び合う機

　

会を通じて、地域住民の気にかけ合う関係性が

　

生じ広がっている事例が見られる。

セーフティネットの構築に当たっての視点

・人と人とのつながL

　

の

　

のがセーフテネットの

　

礎とか

　　

一地域における出会いや学びの場を作り出し、多様なつながりや参加の機会が確保されることで、地域の中で

　　　

の支え合いや緩やかな見守りが生まれる

　　

一専門職による伴走型支援の普及や、地域に開かれた福祉の実践によって、個人と地域･社会とのつながりが

　　　

回復し、社会的包摂が実現される

ダこれらが

　

むL.６･｀ことで

　　

・に｀1

　

セーフテネヽヽ卜が

　　

していく。

を行う観点

第45号

と、専門職等の伴走によりコミュニテにつな

　

‾していく

　

゛ヽ

　

、の観点が重要。

地域共生社会と1

◆制度一分野ごとの『縦割り』や｢支え手｣｢受け手｣という関係を超えて、地域住民や地域の多様な主

　

体が『我が事』として参画し、人と人、人と資源が世代や分野を超えて『丸ごと』つながることで、住

　

民一人ひとりの暮らしと生きがい、地域をともに創っていく社会

　

支え・支えられる関係Ｑ循環

　

｀誰もが役割と生きがいを持つ社乖の醸成こ

　　

◇生きがいづくり
９９ ″’.‘! ●fl　fS ‘j . r?｀f　ト∧　◇安心感ある暮らしぬｊｔ４ニ　j1奴◇健康づくり、介護予防ｚ７

ｉＪ韓j11;･ －　ふ ◇ワｰｸﾗｲフバﾗンス

y／?;べての人の生活の基盤としての

孤

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

◇就労や社会参加の場

　　

地域における人と資源の循環

　　

◇

回認袈;r

よ６、づ

　

～地域社会の持続的発展の実現～

　

Ｊ

　

暮らしへの支援への参画

すべての社会・経済活動の基盤としての地域

環境

ぶぶ心瓦公゛｀“乱゛ぶぶ戸外

ヽ

^rt^≪;SK^?■^J^J“鉛゛・ぶａ“Ｊ乙゛

　　

ｒiｔyつぞl

　

■●●■●●●1

産業 交通
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直ったと思っても、その方が暮している社会の中に

つながりがない人はまた戻ってくると言われまし

た。

　

四つ目ぱ信頼による支え介い"です。生活保護で

も医療や介護でも、公的なお金をかける制度につい

ては、その制度そのものが国民から信頼されるもの

でなければならないということです。

　

また｢３つの支援のかたち｣も人事なことです。

“包括的・佃別的な支援"とは、縦割りではなく、一

人ひとりにあった支援のことです。“早期的・継続

的な支援"とは、早く見つけてﾄitく支援を始めて、

アフターケアをきちんと行うことです。まだ分権

的・al｣造的な支:援"とは、地域によって社会資源は

異なるので、地域のみんなが1ﾐ人して、その地域の

社会資源をしっかり使って支援することです。どの

ような支援についても、これらのことが肖てはまる

と思って、人帽こしています。

に旧の考え方はここまでヽﾐた

　

行政も最近はこのようなことをすごく考えてい

て、行政のｊ葉としで言語化”されてきています。

22ページの図に示すように、支援の両輪と考えら

れるアプローチとして、ひとつぱ具体的な課題解

決を目指すアプローチで、医療や介護サービス、

保育所のような課題が分かっていて、このサービス

がいると分かっている大にきちんとそのサービスを

届けるということです。もうひとつぱつながり続

けることを目指すアプローチで、病気になってこ

れからどうすればいいのかというときに、ケアマ

ネージャーの拡人版のように、その大と一緒に寄り

添って歩むような伴走型の支援をしっかりと作って

いこうということを、最近は行政もようようになり

ました。

　

伴走やの支援とともに、“地域住民の気にかけ合

う関係性"が人切です(23ページ上図)。普通の人

間の暮らしの中に大と大とのつながりがあって、近

所の大や家族などtltの中の大が理解してつながりを

持ち、その大が孤ぐ/lしないことを、行政は｢地域共

p24

　　　

JF弧の仲間

生社会」と最近呼んでいます（23ページド図）。

特に行政が強調しているのは、“支える人”ど支え

られる人”がいるのではなくて、お互いに“支え・支

えられる頂1係を作って孤みlをしない、そして大き

な困難を抱えた人たちを医療や福祉などに結び付け

ていけるように、公的なサービスがしっかりと構え

ているという状況にしなければいけないということ

です。このように考え方は進化をしてきて、地域づ

くりのための化

らりf業がスタートすることになっています。どのよ

うにすれば良い地域が作れるかということを行政

も考え始めたということです。ただじ言うは易ぐ

で、特に制度・分野ごとの「縦割り」を超えるとい

う課題については、「縦割り」をなくす方法を誰も

見つけていないので、これから行政はたくさん苫労

すると思います。

地域共生I忿のベースにある「屈ll

　

社会の温度のようなものは、なかなか行政だけで

は作れないものなので、皆さんの協力がいるわけで

すが、どんな社会が良いか、どんな地域が良いかと

言われたときに、私か理想としていることを次に紹

介いたします。

　　　　　　　

｢生き心地の良い町｣とは

・いろんな人がいる、色んな人がいた方がいい

・人物本位を貫く

・どうせ、自分なんてと考えない

・病は市に出せ

・関心は持つが監視はしない

・人間の性や業を知る

｢生き心地の良い町この自殺率の低さには理由があ

る｣岡檀

　

これらは岡柚（マユミ）さんが書いた本に出てく

ることの抜粋です。学術的に比較したときに徳島県

のある町が目本で一揖自殺率が低いということで、

その町に岡さんが何ヶ月も住み込んで、何かこの町
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をこれほど住みやすくしているのかということを調

べて論文を書いて、その論文を一般の方にも分かり

やすいようにしたものがﾉ生き心地の良い町

　

この

自殺率の低さには理山があるﾉという本です。

　

まず、その町には「いろんな大がいる、色んな大

がいた方がいい」という価値観があること。次に

　

「人物本位を貫く」ということ。この大は良いお家

の出だからとか、良い人学の出身だからというラベ

ルではなくて、この大の人柄とか、何の能力がある

大か、というように見る。障杵行も刑務所にいた大

もラペリングなので、そうではなくて人物本位を貫

くこと。ここは林業が盛んな占い町で、木材を積み

出すために大阪から商人の方がやってきて、大が交

じり合っている町らしいのですが、違う文化か交じ

り合ったので新しい判断基準を作らなければいけな

かったため、その基準が「人物本位」だったのでは

ないかと思われます。

　　

「どうせ、自分なんてと考えない」こと。次に

　

「病は市に出せ」ということ。これはとてもいい」

葉だと思ったのですが、困ったことや恥ずかしいこ

とを早くに外に出して、必要であれば専門家の力を

借りろ、という文化があることはすごく人･jfだと思

いました。「関心は持つが監撹はしない」というこ

と／‘関心”というのは仲間になろうと思って、興味

を持って観察すること。“監撹”というのは自分たち

と少しでも違っていたら排除しようと思って観察す

ること、と解説されています。次に「人間の性や業

を知る」ということ。人間は弱い、醜いところもあ

り、ずるいところもある。表面だけの綺麗ごとの

ルールではなくて、そのような人間の持っている性

や業を知ったうえで、住む町のルールを作ってい

く、それが一番賢いやり方である、ということで

す。以上のようなことを、どうすれば作れるかとい

うことは、私にも分かりませんが、こんな町にでき

たらいいなと思っています。

　

先ほどから私ぱつながり”というような綺麗ごと

をｄいましたが、この本に出会うまでぱつながり”

や“きずな”と言われたときに、私は少し嫌だったの

です。それは家族や地縁・血縁はある意味でとても

わずらわしい部分があり、そのように思うことも

あったからですが、この本に出会ってからは｢この

ような“つながり"なら嬉しい、このような“きずな"

なら欲しい｣と思えるようになりました。だから先

ほどのような人との“つながり"とがきずな"という

ことを、本気で他の人にも｢人･Jr｣だと」えるよう

になりました。

　

このようにして私ぱ洪乍社会"をイメージして、

このようなものを目指したいと思ってやってきまし

た。

それにしても

　

先ずは｢;-i'題解決型1‘゛ がないことには‥

　

一方で、特に難病や屯い障害の場合には、地域共

生や伴走型支援とｊつても、生きていくためにどう

しても必要な医療や福祉サービスなどの「課題解決

型支援」がなければ、話にならないというところが

あります。私自身は障害行l貼y支援法の批肖課長に

なって法律を作るときに、その発端が財政難だった

のですが、必要な大が必要なサービスを受けたら、

必ず地方公共団体や国が義務的経費として負批する

という仕細みを絶対に収りたいと思いました。福祉

の分野は全く初めてという状況で人変ではありまし

たが、きちんとした医療や福祉を必要な大がきちん

と受けられるためには、色んな条件がいると思いま

した。

　　　　　

課題解決型支援を充実するには

・法律・制度・財源４政治４国民

　

｢みんなが知る｣｢地続き｣４発信と慣れ

・人材確保

　

(社会に貢献、ワクワクする、成長する)

・テクノロジーの開発・活用

｢課題解決型支援｣を引き寄せる｢伴走型支援｣

｢伴走型支援｣につながる敷居の低い｢相談｣

その条件のひとつは「お金」だと思いました。お金

第45号 p25
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をもらうために、まずは財務省を説得しなければい

けません。その次に政治家を説得しなければいけま

せんでした。政治家を説得するためには、選挙で投

柴している国民が応援しているということがとても

人ljfでした。国民みんなが知る、そしてその人たち

とこの問題は「地続き」だという発信ができるかど

うかということ。それから知ってもらうというこ

と。ここでは敢えて「慣れ」という」葉を使いまし

たが、これぱ習うより慣れよ”の「慣れ」です。特

に屯いけれど人数が少ない病気や障害では、このよ

うな人が身近にいるとか、友だちが応援していたと

か、会ったことがある、話したことがある、間いた

ことがある、というようなことはすごく人‘Jfです。

そのためには皆さんの発信の力と、皆さんが色んな

場面に出てきて、色んな人と一一絲に行勤してくださ

ることがすごく人事だと思いました。結局、政治家

を説得するのは国民の力しかないと実感しました。

　　

「人材確保」については、福祉や介護という職業

がとても厳しくて、しかも給料がそれほど高くない

ということですが、給料をllげることは先ほどの

　

「お金」の問題につながります。それだけではなく

て、企業の若い社員が何を求めているかについて経

営のプロに話を聞くと、自分の什･jfが社会に役立っ

ているということ、自分か什･μをしてワクワクして

楽しいということ、その仕ljfを通じて成長できると

いうことが人材確保のための３要素だとパいます。

福祉や介護を、これらの３要素がそろう仕事にして

いくことが人lμかと思いますので、このことも皆さ

んと一一緒に努力できたらと思いました。

　

そうはｊつても財政難と人材不足は続くので、そ

の中で「テクノロジーの開発・活川」が人切になり

ます。屯症心身障害児施設に何回か行ったときに、

J！どもたちの暮らしがテクノロジーですごく変わっ

ていました。以前はベッドで人坪を眺めて寝ている

J！と、少し起き|こがれるにがテレビの前にいるとい

う状況でしたが、最近は皆さん“アイパッド”のよう

なものを持って、自分の勉強をしていたり、絵を描

いていたり、技術って生活を変えられると思いまし

p26
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た。

　

このようにして「課題解決型支援」をしっかり

作っていくことが、これからの人‘jfなポイントに

なってくるだろうと思います。

辻 丘 づ り

ー

　

現在、私は役所にいないので、巾民としてできる

ことを自分もやりたいし、色んな人にも声を掛けて

いきたいと思っています。巾民ができることとして

は、まず政治家に訴えることや投柴に行って行動す

ることです。それ以外に、巾民にこんなことができ

るんだと思って、すごく感動した２例をご紹介いた

します。

　　　　　　　

○島根の｢おたがいさま｣

．｢困ったなあ｣と｢私でできることでよければ｣

　　　　　　　　

○甑島で学んだこと

・WE

　

DO

・美しい海の秘密(男女で違う呼び名、先輩の背中)

・声に出して呟く/先輩の知恵を借りる/

　

仲間を集める/いい｢担当者｣と出会う/

　

｢現場｣を見てもらう/

　

｢出来る｣と信じて取り組む

　

ひとつは島根の「おたがいさま」という生協の人

たちが始めたｲf償ボランティアの仕紺みです。困っ

ていることがあって電話をすると、あらかじめ何か

できるかを登録している人とマッチングをします。

病院に数ヶ月泊まりこんでという依頼や、目が見え

ないけれど同窓会に行きたいから旅行に同行してと

か、旅行に行きたいから犬を碩かってとか、蚕のた

めの桑が足りなくなったから桑を探してきてとか、

様々なものが寄せられます。その中でほぼ全部の仕

’μが引き受けられたというのです。なぜそのような

ことができるかというと、「困ったなあ」と「私で

できることでよければ」を結びつけたことにありま

す。100％ではないけれども８割はできる人がいる

とか、ひとりではできないけれども５人ならできる
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とか、様々を組み合わせてほとんどの仕･μを引き受

けられたということです。

　

もうひとつは鹿児島県の甑島の例です。鹿児島

の大が「WE Ｄｏ」が一番できている島だと」います。「WE

Ｄｏ」自分たちでも行勁することです。海岸の清掃から色んなこと令部自分たちで行っています。なぜそのようなことができるのかと闘くと「島だから自分たちが行ったことは自分たちに返ってくる」、海を汚したら自分たちにまた返ってきます。それから歴代の色んな先輩がやってきたことを学びながら、自分たちは活動をしているとのことでした。

　

甑島は大115千人ほどで高校はありません。高校

に行くときはみんな九州にﾄﾞ宿します。その島に乳

児保育と学帛:保育があるのです。どうやって実現で

きたのかを中心になった30歳代の美容師さんに聞

くと、まずは「乳児保育や学瞰保育が欲しいな」と

声に出して呟いてみた、それを聞いた先誰たちが

　

「こんな制度が行政にはあるらしいよ」と教えてく

れた、ひとりのお婆さんが「まず仲間を集めなさ

い」とｊつてくれたので仲間を集めた、巾役所まで

行って「担肖者」に出会った、そして現場を以ても

らうのが一番だと思って「現場」まで辿れてきた、

以てもらって納得してもらって、一年程度であっと

いう間に実現したそうです。成功のポイントを尋ね

ると、「出来る」と信じて収り細んだことだと彼な

は教えてくれました。

　

自分たちが巾民の活動として行うことでも、行政

を巻き込んで行うことでも、やはり私たち一一人ひと

りが動き出してやっていくことが人ljrだと思いまし

た。そして甑烏の大が“風口よ「風」の人と「ll」

の大が創る”と教えてくれました。その分野で一生

懸命にやってきた「土」の大と、そこにやってくる

ニューカマー（新しく来た人）の「風」が‥-緒に

なって創るといいものができるということです。

　

私は束京人学の熊谷阿一郎さんが仰っている「自

尚の定義が人好きです。

　　　　　　　　　　

｢自立｣とは

・｢『自立』とは依存しないことではない。『自立』とはた

くさんのものに少しずつ依存できるようになることであ

る｣

　

(東京大学の先端科学技術研究センター

　　　　　　　　　　　

准教授

　

熊谷晋一郎)

　　

1'h'/::1とは依存しないことではない。ご自砿1

とはたくさんのものに少しずつ依存できるようにな

ることである。私はこのようにI'! >'/:している社会を作れたらと思っています。

社会システムの変化

行政依存型社会

　

■11

　

市民自立型社会

　　

第1セクター

　　　　

（行政）

　　

／

　

＼

第2セクター

　　

第3

　

クター

　

（企業）‾（NP
M

GO）

第1セクター

　

(行政)

　　

ノド二1

紬

第2セクタ十

　

411

(企業)ﾒｰ(|

　

そのためには行政だけではなくて、ＮＰＯや企業

など色んな力を併りて、これを実現したいと思いま

す。

　

最近はやりの「SDG ｓ (SustainableDevelopmentGoals

(持続日f能な開発目標））」では17の目標を挙げていますが、17番目は「パートナーシップ」です。「みんなで行おう」というのが11tの中の流れだと思っていて、私か役所にいたころは「役所は何をしなければいけないか」ということばかりぢえていましたが、改めて振り返ってみると「みんなで何かできるか」を考えた方が良かったなと思っています。「みんなで何かできるか」を、これから皆さんとｰ緒に考えたいと巾しにﾁﾞて、私のお話を終わりたいと思います。
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｢医療的ヶｱ児及びその家族に対する支援に関する法律｣について
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【医療的ケア児とは？】
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ＮＩＣＵ等に長期人院した後、引き続き人ll呼吸器

や胃ろう等を使川、たん吸引や経竹栄養・中心静脈

カテーテル・入ll透析・導尿・排便竹理・自ｄ注射な

どの医療的ケアが日常的に必要な児'it ( 1 8歳以llの鳥校生を次む）のことをいいます、

【法律ができるまでの経緯】

　

近年、医学の進歩と共に、医療的ケアを必要として

生活をしているこどもたちが10年間で倍増し、２万人

以にヽることが分かりました。それと共に、医療の為

に病院から出られなかったJ1どもたちの住宅医療がで

きるようになりました。

　

しかし、｢医療的ケアを必要としながら仕宅でn:ら

すj!ども｣というのは｢新しいタイプの｣こども｣であ

るため、法律や制度が行き川いておらず、自治体や'jf

業所の理解も追いついていない状態だったのです。特

に問題なのは｢学校に通いたくても通えない｣医療的

ケア児が数多く仁俘しているということでした。

　

そこで、2015年に超党派の国会議ほたちによる

｢永田町｣！どもみらい会議｣力りlちllがり、５年にわ

たる議論を経て今川の支援法案が今年６川こ成ぐ/lしま

した。

　

その会議に参加し、経過を以てこられた斉藤や枝(前

JPA理ｊ)さんは｢JPAには、難病のある｣！どもたち

p28

　　

JPAの仲間

を抱えた団体も多く、私の属する令国心臓病のj！ども

を守る会もその一つ。にどもの成長にとって、友達作

りと学び介いのできる学校教育は人変･麗要で、文科

宵との辿携、福祉の支援を受けながらの学校教育に

ついて、厚労宵の社会保障審議会障害者部会の委は

として、意見･要望をしてきた。就学にあたり親の付

き添いが求められている実態、アレルギーショック時

に教ば等がエピペンを注射し、j！どもの命を救うこと

ができるようになったこと等を挙げ、J!どもの状態に

は介った、石護師、介駿IJ、教ば等による病児への

支援をするしくみを作ること等々､づ去律により、医ケ

ア児への支援は地方自治休の責務となったが、自治

体によっては財政難を理山に先延ばしすることが懸念

される。自治体への働きかけと共に、国のp算割介

を増やす要請も必須。病児たちが社会の申でしっかり

と育ってくれることが、親の願いであり、JPAの願い。

法律を盾に、多くの方々の働きかけを期待したい」と

語っています

【法律はどのような内容なのでしょうか】

　

目的

　

｢医療的ヶア児の健やかな成長を図り、その家族の離

職の防止とともに、安心してJこどもを産み、育てること

ができる社会の実現に寄りする｣

　

基本理念

丁社会令休で支援

ｙ･りJれ目なく行われる｡支援(共に教育を受ける)

ｿ3=おとなになった後の支援

ず本人と保護行の意思を俘屯した施策

ｿ5)地域格差のない適L刀な施策

この法律の柱はこれまで、国や地方自治体の努力義務

だったものを｢責務｣に格トげしたことです。
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法律を強化する３つのポイント

1.地域格差の解消

　

住んでいる自治体によって、川住地の学校に通学で

きる、できないがある。石駿師の配置の有無によって

通学、通閲の日数が変わるなど、林している地域に

よって人生が左右される現状を解消するっそのために、

保育所や学校、家族の目常生活への支援や、相談体

制の允実、支援を行う人材の確保などを行うとして、国･

地方公共団体、保健所、学校の責務を明記しています。

2｡保護行の付き添いをなくす

　

保護者が毎目あるいは定期的に学校や保育閲に行

き付き添わなければ通学、通園ができないヶ－スも多

い。要囚として石護師を配雌できず、命に関わるj！ど

もの対応への不安から、親の付き添いを希望している

ことがある。

　

しかし、保護者が付き添っている状態は、保護者

の多人な負担はもちろんのこと、j！どもの健やかな成

長の妨げになることもあり、法律の中に「保護者の付

き添いをなくす」ことを明記し、石護師の配置などを

促していますっ

3｡医療的ケア児女援センターの設置

　

都道府県に医療的ケア児の家族の相談に応じ、情

報提供等の支援や、関係機関（医療・保健・福祉･教育・

労働等）への情報提供や研修を行うことを目的に、

設置されます

【具体的な主な施策】

・学校への看護師配置の拡充

　

2100人一一>2400人(３００人増)

Ｉ学校における医療的ヶア実施体制構築'jf業

・放課後児硲クラブへ受人れ強化のため、看護職貝を

配問するための経費補助

・診療報酬の改定(医療と教育の連携を含む)

■医療的ヶア児総介支援貌

　

(医療的ケア児コーディネーターの配置など)

【これからの医ケア児と家族への支援】

　

「医ヶア児」の存在が分からなかった要囚に介護を

している保護者（特に母親）が「やい」という場所が

なく孤うlし、実態と木片を知らせる機会さえなかった

ことが考えられます、

　

その中でこの法律は、医療技術の進歩の陰に、医

療的ヶアを必要とするj!どもたちが、学校に通うこと

もできず、保護肖の人きなf廿1!の中に仁在しているこ

とを社会に川知し「医ヶア児」という単語を生み出す

機会にもなりましたっ

　

ト「（症児は支援学校に行くのが肖然ではないか）「大

ll呼吸器を付けているμよ、訪問学級に通う」「重度

障害児のは親は外で働かず、にどもの叫話にｶ:念する

べきだ」という考える人が多い中で「障害があっても、

なくても共に学ぶことができる社会」（インクルーシブ

教育）を構築するためには、社会の意識改革lが求め

られ、この法律の理念の巾に「j！どもたちを社会全体

で支援する」ことが明記されています、

　

医ヶア児たちの可能性は他のj！どもたちと同様で無

限大です、体調竹理は人切なことではありますが、そ

れと同時に好きなことをみつけてチャレンジしながら、

家族が笑顔で暮らせるためにこの法律が成みlしたこと

は、人きな意義があったと思います今後は国や自治

体の本気度が問われますので、ＪＰＡとしても、動向

をほながら尽ﾉJしていきたいと思います

　　　　　　　　　　　　　　

ＪＰＡ（陶山

　

えつ自

fl/'^･７’・●iii.iET

心ﾉふ謳1}な4
．
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新準加盟団体紹介

みやぎ化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

化学物質過敏症とは？

　

いつ詐もがﾌﾞぴlする目f能性かおり、国内では志乃数は700 )]ぺを超えていると､り）れていますが、謝柳を受けていない方もおり、11ﾐ確な志乃数は分かりません　2009年に厚労宵に病ylび録をされましたが、病気が解明されておらずに、治療法も陥ヽyされておりません　発JIII片は目々増え続けており、圧粉川のように田沢病になる恐れがあるので、勺叩か旧止として詐もが知る必要があります

　　

ｰ度琵柏してしまうと、-般の方では何ともない極微以の化学物質に厦応して休洲が忠くなってしまいます

が、次から次へと多種類の化学物質に反応してしまい、生活や什肛（学貨）が成りヽ‘/lだなくなってしまう方が

少なくありません

　

汁段使川する日川ｙlなどに反応してしまうので固りの万々の理解と協ﾉJが必須ですが、認

知度が低い為に理解を吋られずに、病気の偕しみよりも「川川の無王晰礼に片しんでしまいます

私達の活動

　

肖時は患片同IJが集まるだけの活動が多く、川りに知られたくないという方が多くいましたが、什会の理解を得

るためには［旺会に広く伝える必要がある］と肖･|r片である佐々木が2015年に発足し活動開始｡多くの方々のご

理解とご協ﾉJを俳ることが出来て、議会をはじめメディアなどに収りﾄげて旧き、川住では釧11的に広く知って㈲ﾅ

るようになりました

　

化学物質過敏卵をはじめ環境山来の病気は、改冊の為には医療よりも保健の碩域でのﾚ養乍」が必要となり、

薬やオベで治る病気ではないので、肖t^t^･が学び実践して改削こ向けて諦めず努ノルで行く雅が人L刀です

　

安心して乍活が出来るよう、食訃や乍活スタイルの改沁・環境改冊をして、吐会令休の辿携を構築する帽こより

支援することを目的としています

　

化学物質過敏j,Dj）患片の増㈲を抑える為に邱かμ発活動を行い、専門機関や団体、行政や議会などにも協ﾉjを

求めて連携を構築して、-般の方と患行の共仁が実川出来るよう目指しています

!･･･

W･ヽ、。ン●。’

　　　　　

ｊ

こ’

り、ブ

ｊ

　

４

ｙ゛‥
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厚生労働省補助金事業

令和３年度難病患者サポート事業より

　

お知らせ

難病患占サポート･lf業（厚労宵補助金･If:

ぜひ篤ってご応募ください。

＜研修会のご案内＞

ア）

　

患者会リーグｌ一養成研修

　　

(2022/1/22～23）

患者会のリーダー、又はその候補の方に必要な基礎知識や実務の鴇I得を目的とし、毎年開催しております「患行会

リーグl一養成研修会」を以ﾄﾞのp定でＷｅｂ開催いたします。

応募開始は10川田（金）のp定で貳対象となる方で参力日ご希吼の方は、ぜひお申し込みください。

●

●

●

●

●

●

●

●

●

目時

　　　　　

2022年1JJ22日（目午後～23日（目）午前

開催方法

　　

ＺｏｏｍによるＷｅｂ開催

参力日費

　　　

無料

対象

　　　　

各患者会より2yl迄

　　　　　　　　

会の責任行の方に参力【げ承を得られる以ﾄﾞの方

　　　　　　　　

患行会リーグＬ（役員）候補占、リーグＬ（役員）になって間もない方

定は

　　　　

40名

内容（p定）

　

難病法と難病対策、総合支援法、就労支援などの基礎知識

　　　　　　　

目本の患行会の歴史と患者会の役割

　　　　　　　

患者会､没､1/lと運営の実際

　　　　　　　

相談支援とピアサポート

　　　　　　　

その他

応幻:方法

　　

応仙川始目になりましたら、JPAのHP

　

https://nanbyo.jp/

　

より巾込11Fをダウンロード

　　　　　　　

いただき、必唆眼頃をご記人のtlお申し込みﾄﾞさい。（必ず会の責任行の方に参加ぱ承を

　　　　　　　

得てください。）

応蛛開始

　　

2021年10川1日（金）

応募締切

　　

2021年1川30日（火）

イ）

　

患1‘?会リーグ２養成研修受講者フォローアップ研修会

　

(2021/12/18～19）

昨年火施できませんでした患者会リーダー養成研修受講者の「フォローアップ研修会」を本年は以ﾄﾞの予定でWeb

開催いたしますリーダー研修会参力日後の患片会活動の経験を交流するとともに、さらにレベルアップした学習によ

り、患行会の今後の発展に寄りできる人材を育てることを目的として実施します。

応募開始は、9月15日（水）の予定です対象となる方で参力|に希望の方は、ぜひお申し込みください。

　　　

・

　

日時

　　　　

2021年12川18日口l）午後～19日（日）午前
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●

●

●

●

●

●

●

●

●

開催方法

参加費

対象

ZｏｏｍによるＷｅｂ開催

無料

過去に9川開催した患者会リーダー養成研修会受講者(申込多数の場介は、初めてフォ

ローアヅプ研修会に参加される方を俊先いたします）

定員

内容（p定）

20名

　

難病対策の最新情報の学習

　

患者会リーダー養成研修から学んだことの実践交流、

　

グループワーク中心の討論

　

経理、情報提供などの患行会火務についての研修

その他

応募方法

　　

応募開始日になりましたら、JPAのHP

　

https:がnanbyo.jp/

　

より申込11Fをダウンロードい

ただき、必要事項をご記人のllお申し込みﾄﾞさい。（必ず会の責任者の方に参力|げ承を得てください。）

応募開始

　　

2021年9月15日（水）

応募締切

　　

2021年11川５日剛）

※毎年開催しております「希少疾患交流会」については、現在開催検討中ですので、別途お知らせいたしま丸

＜各種募集事業のご案内＞

今年も厚生労働省補助金敷

各事業に関するイベント等のごp定のある団体は、ホームページより申込､IF(エントリーシート)をダウンロードいた

だき、必要事項をご記人のll、期口までにサポートμ業丿務局(JPA内)までお申込みください。

エントリーに基づき、共催団体とその負批額をJPAにて決定しお知らせさせていただぐp定で、スケジュールはド記の

とおりですなお、共催が決定した場合、各貌

　　　

・

　

エントリー締切

　　　　　　　

2021年10月31日(日)

　　　

・

　

共催団体と負担F定額の決定2022年Ujﾄﾞ句を予定

※原則として、はじめて応募される団体を優先し、一団体一事業のみの応募受付といたします。ただし、応募の状況

によってその限りではありません。

また、各･拝業は2021年4JH目以降に実施し、2022年2川28日までに実施報;‰IFの提出ができる･jf業が対象です

①難病対策・難病の日の一般巾民向け川知(総額40万円をF定)

難病対策(難病法)の理念と基本方針｢難病患者が尊厳をもって、地域で生きていくことのできる共生社会を目指

す｣の一般巾民向けの周知施策を対象とするイベント等の費川の一部を負担します

輿体的には、

　　　

・

　

巾民公開講座など肖事行・家族以外の一般巾民参力日者を一定数見込めるイベント企【山iなどで、難病法や
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●

５川２３日は難病の目、を一般巾民に向け川知を行った場介

5川23日は難病の目、を啓発、アピールするポスター・リーフレット、グッズ制作やイベント等を行った場

　　　　　　

ａ

対象費川:会場費、外部講師謝金、交通費、印刷（ゲッズ）作成費、

2'=難病患者・家族の生活実態調介(総額20万円をf定)

難病患占・家族の生活実態調査等をおこなう際の以ﾄﾞ費川のｰ部を、サポートlμ業で負担します、

対象費川：アンケートや調介報告削lj紙の印刷・作成北、発送費

j:難病患社会の国際連携の推進(総額20万円をr･定)

希少・難治性疾患(難病)研究や治療法の叫りj開発に寄りするため、国際連携を推進することを目的とした患者会

の海外交流、または翻訳や資料作成などを難病サポート澗業で負批します。

対象費川:旅北、翻訳代や資料等作成費川

､f

　

、

　　　　　　　

●助陶医●マッサージ

　　　　　　　　　　

邱緋･こソ
Keirow、ぶぶμいｓｌ｀

　　

＿＿_－

　　　　　　　　　

j

国家資格を持った施術師が

ご自宅までお伺いいたします。
4一輿康保峻適用には、氏師の同趣が必●です。

KEO25

p33

６Ｋ前約^ 0120-558-916
HITOWAライフパートナー桟式会社

　

KtiHOW事業部

〒106-0032

　

東京都漫区六本木1･４･５アークヒルズIサウスタワ･

【受付時問19:３０～18 00 I定休日】士･日･祝
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､JPA =ユース

●医療的ケア児支援法が成立

　

医療的ケア児とその家族を支援する法案（医療的ケア児支援法）が６月11日の参院本会議で令会一一致で可決・

成ぐ/lしました。

　

医療技術の進歩に伴い医療的ケア児が増加しており、医療的ケア児の心身の状況等に応じた適切な支援を受け

られるようにすることが屯要な課題となっていることなどを背景に、医療的ケア児の口常生活・社会生活を社会全

体で支援するなどの基本理念のもとで、国・地方公共団体の心務、保介所の設置者や学校の設置者等の責務、医

療的ケア児支援センターの設置などの支援措置を定めたものです

　

本旨別ページでも「医療的ケア児及び

　

その家族に対する支援に関する法律」についてとりあげておりますので、

ぜひご覧ください。

●JPA事務局ニュースの配信状況

　

JPAでは難病・慢性疾患をめぐる話題について、JPA ･μ務J,4ニュース（不定期）を配信しています。本年５月以降に配信した’jf務局ニュースの項目は以ﾄﾞの通りです’jf務局ニュースの配信はヽhttps:がｗｗｗ.nanbyo.online/よりどなたでもお申込できますので、本誌読荷の杵さまも、ぜひごび録ください。

5/17

6/4

6/16

7/6

7/9

7/30

第17回総会開催報告

第67川難病対策委Ｕ会・第45回小慢専門委は会開催報告

閥への詰願が今年も採択

　

(衆・参両院での採択は６年連続、参議院では８年辿続)

孤独・孤､y対策推進の要望書を提出

　

｢新やコロナウイルス感染症患者・家族実態調介｣最終報告､IFが公開

難病患者の就労をめぐる記事報道のお知らせ

NHK EテレハートネットＴＶ出演のお知らせ

第68回難病対策委員会・第46回小慢専門委員会開催報告

難病･小慢対策のUli'iしに関する意見書が発衣される

指定難病・小児慢性特定疾病に新たに追加される見込みの疾病発表

　

(指定難病6疾病、小慢29疾病)
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●一般社団法人病院テレビシステム運営協会様より本年もご寄付をいただきました

7川13日、志渡i‘1秋寛会長、氷片脂か､y務理･lfがJPAIμ務)nj(こお越しくださり、Iり||代表、辻常務川･lfが11f務所で50

万円のご寄付を旧故しました病院テレビシステム連営|協勁様からは2016年から6年問続けてご寄付いただいてお

ります今年も、新型コロナウイルスによる感染ぢIにより、各地の病院や病院の関係者のみなさんが、人変な困難に

べち向かっている中で､本年も継続してのご支援人:変ありかたく、心より感謝巾しﾄげます

同協会は、人院したときにベッド腕にあるテレビや冷蔵庫をけじめとする¨病院テレビシステム寺卜掛け、40汁を超え

る会ばが所属する国内叩

　

り)災辱団休です側巾)-般病床のうち約7割を同L高会の“病院テレビシステム'が占めて

います人院申の志片さんが購人するテレビカードで1[召ぶを吋ているため'‾志片さんに迷几できるところへ寄付を]

と、JPAにご寄付いただいており、水誌をご覧のんも¨病院テレビシステム'にお11t諸になった方が多くいらっしゃるか

と思います

今後も継続してご1と援いただいておりますご期待に添えますよう、邨病･慢性疾患対策の前進に努めていきたいと思

います

･般円川去人病院テレビシステム運営協会様、人変ありがとうございました

１
１
ｃ
~
＊
≫

＾

ｉ
　
■
-
　
４
w

ｉ－
―

－

ｉ ―

　

　

　

一

－－」

・

ｒ

’

●l

り

病院テレビシステム運営協会志渡潭秋寛会長と吉川代表理事
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WEB配信にて実施
）叫一一一一一一‥－

1,000円（当日の資料代として）

瞑甲喫甲1･
一般社団法人日本輿痢・痍痢団体協議会

甲|ｱ令四2業東侈■･<a≪in-2 urn曙光ハイツ●04号會

1111Qiぶ1

　

難
病
・
慢
性
疾
患
全
国

フ
ォ
ー
ラ
ム
２
０
２
1

～１６時

参加申込：●同サイ１よりお申込みりただ（か．Ｓ式ＨＰより･>M≪：

をダウンロードいたtitm易耳ヘメール、F心にてa*ii,みください．；

－一一一一

　　

一一一一-

　

一一一＝Ｚ＝コこー一一－

輿闘ぬh嘔/ｗｗｗｓbyｏ.ｏｎｌｌｎｅ/昌に夢ａ仙㎡昌

　

今年で12川目の開催を迎える「難病・慢性疾患令

円フォーラム2021」（主催:難病・慢性疾患令国フォー

ラム2021実行委員会、’外務局:JPA）が、11 }＼6 日(1:)午後に開催されます。今回も、新型コロナウイルス感染症の拡人の影響を鑑み、Ｗｅｂ中継・配信の形で実施します。

■
ｊ
ｊ
―
―
－

　

今年は、毎年実施している「患者・家族の声」の発

表の他、難病法・改I回が1福祉法の５年以内見直しの

状況や難病や慢性疾患の患者を取り巻く情勢の変化な

どを受け、ﾄﾞ記のように３部構成をp定しています（名

称、内容については変史の場合があります）。ぜひ、ご

期待ください!

セッション1

　　

難病法・改llﾓ児敬福祉法5年以内の見直しについて

　　　　　　　　　

｢難病法･改JIﾓ児帛:福祉法の5年以内見直しの議論を受けて｣

セッション２

　　

患者・家族の声

セッション３

　　

パネルディスカッション

　　　　　　　　　

難病・慢性疾患患行の【就労】について

参力日費は資料・プログラム代として1,000円です、

参力日申し込みは例年通り、ファックスや振り込みでのお申込み(公式ホームページに掲叔)を受け付ける他、ﾄﾞ記特

設ページより巾し込みを受付けますので(VISAまたはMaster Cardなどが利川吋)、患者肖肛行とそのご家族の方をはじめ、医療、行政、福祉関係の皆様や一般の皆様もぜひご参加ください。

公式ホームページ‥http://ｗｗｗ.nanbyo.sakura.ｎｅjp/

参力日申込専川ページ掲一成サイト‥https://ｗｗｗ.nanbyo.online/
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2021年度スケジュール

　　　　　゛-゛ｇ　Ｚ　　　　　　　　　　　　　　　　１　　　　　　　　　　　　　１　万

９月25日（土）　　　　JPA九州ブロック交流会　　　　　　　　　　　　オンラインにて開催予定

９月26日（日）

�JPA北海道・東北ブロック交流会

�オンラインにて開催
10月16日-17日（土日）

�第35回全国難病センター研究会研究大会

�オンライン中継を予定
10月24日（日）

�JPA中部・東海ブロック交流会

�オンラインにて開催予定
11月６日（土）

�難病・慢性疾患全国フォーラム2021

�オンライン中継
11月13日（土）

�JPA関東ブロック交流会

�群馬県にて開催予定
12月

�JPA北陸・近畿ブロック交流会

�オンラインにて開催予定
12月５日（日）

�法人第11期第２回幹事会

�オンラインにて開催予定
12月６日（月）

�各省との懇談会

�東京都内を予定
12月18日-19日（土日）

�リーダー養成フォローアップ研修会

�未定
2022年１月22日-23日（土日）

�リーダー養成研修会
�未定

２月５日-6日（土日）

�第36回全国難病センター研究会研究大会

�オンライン中継を予定

2022年度スケジュール

４月10日（日）

�法人第12期第１回幹事会

�東京都内を予定
４月11日（月）

�各省との懇談会

�東京都内を予定
５月15日（日）

�第18回（法人第12期）総会、難病の日記念イベント

�東京都内を予定
５月16日（月）

�2022年度JPA国会請願行動

�東京都内を予定
※2021, 22年度とも、新型コロナウィルスによる感染症の影絆で変史となる場合がありま貳
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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

21

31

41

51

61

71

8i

９

101

１１

１２

１３

１４

１５

１６

１７

１８

191

201

21

221

231

241

251

261

271

281

291

3!

(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)三重難病違

(NPO)滋賀県難病連絡協議会

(NPO)京都難病違

(NPO)大阪難病違

(一社)兵庫県難病団体連絡協議会

(NPO)奈良難病違

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＝都道府県雛病連(北から順)
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31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

４１

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

57

58

59

(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

くNPO)旧D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

(一社)全国筋無力症友の会

(一社)全国柳原病友の会

全国CIDPサポートグループ

(‐杜)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

(.Sヽくろうの会)

側寫症患者の会(ほねつと)

日本AS友の会

(―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)日本マルフアン協会

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)日本オスラー病患看会

CFS(慢性疲労症候群)支援ネットワーク

近畿つぼみの会(一型糖尿病の会)

ピンク＝疾病別全国組織

(2021年７月現在､93団体が加盟)

(認ＮＰＯ)アンビシャス
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SB MA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

高安動脈炎友の会(あけぽの会)

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･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一連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(筋疾患)の会オリーブ

(ＮＰＯ)無痛無汗症の会トゥモロウ

富士市難病愚者･家族連絡会

キヤツスルマン病患者会

(公社)日本網膜色素変性症協会

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)

スティツフパーソンみんなの会

騨鳥細胞症患者の会

ギラン･バレー症候群患者の会

全国脊柱靭帯骨化症愚者家族連絡協膿会

ジストニア･ジスキネジア愚者の環境改善を

目指す会

サルコイドーシス友の会

(－社)埼玉県障害雛病団体協議会

(ＮＰＯ)境を越えて

化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

!加盟団体
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Ｐｆｉｚｅｒ　患者さんの生活を大きく変えるブレークスルーを生みだす

　　　　　

ファイザーは新しい時代を迎えました。

170年以上にわたる不屈の精神で患者さんにさらなる貢献を。

　　　　　　

技術変革と最先端のサイエンスで、

　　　　　

疾患の予防と治療に専念してまいります。
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一般社団法人口本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

は、「人間としての淳厳・生命の俘厳か何よりも人

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。

　

この活動を援助してくださる「1000人難病サ

ポーター」「協力会員」及び「賛助会員」の新会員

のご加人と既会員の皆様のご継続をお願い巾し上げ

ます。

　

また、活動を積極的に進めるための人きな力とな

る「ご寄付」もぜひご検討ください。

1000人難病サポーター・協力会費・賛助会費

　　　　　

寄付金の納入方法について

1000人難病サポーター(原則として個人)

　　

(会費期間:４月～翌年3月末)

　

年間1010,000円(何□でも申し受けます)

協力会費(個人)(会費期間:４月～翌年３月末)

　

年間1 P3,000円(何□でも申し受けます)

　

＊協力会費の30％を還元する団体名は振込用紙やHPの

　　

申込画面へご記入ください。

賛助会費(団体)(会費期間:４月～翌年3月末)

　

年間1 P20,000円(ｲ可□でも申し受けます)

ご寄付

　

一般寄付のほか，使途指定の寄付金も申し受けてます。

※「1000人難病サポーター」「協力会員」「賛助会員」「ご寄付」は下記の郵便振替口座、銀行振り込みで受け付けています。

　　　

またＪＰＡのホームページ〈httpｖi/ｗｗｗ.nanbyo.online/＞からカードでの申込みお支払いを受け付けています。

●銀行口座をご利用の場合

口座番号

　

みずほ銀行飯田橋支店

　

普通2 5 5 3432

口座名

　　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

奈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

　

ください。

●郵便振替口座をご利用の場合

口座番号

　

00 13 0-4-3 54 104

加入者名

　

社）日本難病・疾病団体協議会

ぞ通信欄に会費の種別または寄付とご記入ください。

糸郵便振込用紙が必要な方は事務局までご連絡ください。

　　　　　

1000人難病サポーター・協力会員・賛助会員の特典

　　　　　

□000人難病サポーター・協力会員・賛助会Ｕの杵さまには、日本難病･疾病団体協議会誌

　　　　　　　　　　　　　　

JPAの仲|叱を送付させていただきます、

　　　　　　

２脇力会ほの方は、会ａの30％を、希91する加盟川体に還元することができます、

3.1000人難病サポーター・協力会貨・賛助会践は、ＪＰＡの活動を通じて、患??･家族のために役φlてられます。

アステラス製薬は

“患者会支援活動”に

取り組んでいます。

　　　　　

リ
患者会活動を側面から、幅広くお手伝いするため、

2006年４月より社会貢献活動として取り組んでいます。

・公募制活勣資金助成

　

・ビアサポート研修

　

アステラス息満会支観

　　　　　　

Ｃ富）

1お間者せ凭】アステラス襲輿齢嗇會支援担当電話番号03-3244･SllO

？ astcUas

11’j，1ノフこi‘りバ｡リ

明日は変えられる
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JPAの仲間
編集委員

辻

　

邦夫（編集責任者）

大黒宏司（広報リーダー）

川漣育子（DTP）

事務局
〒170-0002

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

MAIL : jpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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