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〒170－0002

　　　

東京都豊島区巣鴨1 -20- 9

　　　

巣鴨ファーストビル3F

　　　　　　　

TEL03(5940)0182

　　　　　　　

/FAX03 (5395) 2833

購読料１部300円(年間1,500円

　　　　　　　　　　　　　

送料込)

[周辺拡大図]
至銀座

第2号

難病患者・長期療養患者・高齢者の

　　　　　　　　　

生きる権利と生活を=守り

　　　　　　　　　　　　　　　　

国民皆保険制度を守る大運動

言全圖胆円窓協会へ戮加しよう

　

「医療制度構造改革試案」「医療制度改革大綱」の内容は、患者・家族の生きる権利を

守り、より良い医療を求める私たち患者団体として、一歩も引くことのできない多くの

課題をもつ内容となっています。この全国患者・家族集会、国会要請行動に、より多く

の方が参加されるよう、患者・家族団体のご協力を宜しくお願い致します。

　

２月19日（日）

受付→12時30分～

会場→東京晴海グランドホテル

　　　

東京都中央区晴海３－８－１

　　　

電話

　

03－3532－6030

　　　

東京メトロ大江戸線「勝どき」下車

　　　

Ａ３出口徒歩７分

　

〈行動内容〉

　

剛13時～17時

　

全国患者・家族集会

　

(2)18時～20時

　

参加団体懇親会

　

＊宿泊費

　

シングル9,500円（朝食付）

　　　　　　

ツイン

　

8,000円（朝食付）

　

＊懇親会費

　

7,000円

＝

　

２月20日（月）

集合→９時45分

　

衆議院第２議員会館ロビ

　　　　　　　　

集合

会場→衆議院

　

第２議員会館

　

第１会議室

〈行動内容〉

　

川10時～11時

　

国会内集会

　

(2)11時～15時

　

議員・関係団体要請行動
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〈
新
年
の
ご
挨
拶
〉

伊藤たてお代表

新
た
な

一
年
の
活
動
に

期
待
し
た
い

　
　

「
全
難
連
」
と
い
う
日
本
の
難
病
対

策
の
歴
史
そ
の
も
の
と
も
言
え
る
組
織

と
、
地
域
の
難
病
連
の
大
部
分
を
網
羅

し
、
慢
性
疾
患
や
難
病
の
全
国
団
体
も

加
盟
し
、
日
本
の
患
者
・
家
族
団
体
の

ナ
シ
ョ
ナ
ル
セ
ン
タ
ー
を
め
ざ
す
「
Ｊ

Ｐ
Ｃ
」
と
が
合
流
し
て
、
新
し
い
組
織

が
誕
生
し
て
半
年
が
過
ぎ
、
新
し
い
年

を
迎
え
る
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。
略
称

貳
）
Ｊ
Ｐ
Ａ
（
Ｊ
ａ
ｐ
ａ
ｎ
　
　
　
Ｐ
ａ
t
ｉ
ｅ
ｎ
t
ｓ
　
　
　
Ａ
ｓ
ｓ
ｏ
ｃ
ｉ
ａ
-

t
ｉ
ｏ
ｎ
)
と
す
る
こ
と
が
正
式
に
決
定
さ

れ
よ
う
と
し
て
い
ま
す
。

　

活
動
や
組
織
上
ま
だ
多
く
の
克
服
し

な
け
れ
ば
な
ら
な
い
点
や
不
十
分
な
点

を
抱
え
な
が
ら
も
、
み
ん
な
の
努
力
で

大
き
く
前
進
を
始
め
た
と
こ
ろ
で
す
。

　

日
本
の
患
者
・
家
族
を
代
表
す
る
組

織
と
し
て
の
自
覚
と
気
構
え
が
必
要
と

思
い
ま
す
。

　

私
の
個
人
的
な
感
慨
と
し
て
も
、
今

の
時
代
は
最
悪
と
思
わ
ざ
る
を
得
ま
せ

ん
。
社
会
か
ら
優
し
さ
が
失
わ
れ
、
全

て
が
競
争
と
市
場
原
理
を
物
差
し
に
す

る
社
会
、
ま
さ
に
弱
肉
強
食
の
時
代
を

迎
え
た
と
の
実
感
を
ひ
し
ひ
し
と
感

じ
、
居
心
地
の
悪
さ
と
い
ら
だ
ち
を
禁

じ
得
な
い
の
で
す
。
一
方
で
は
、
銀
行

や
自
動
車
産
業
は
あ
の
バ
ブ
ル
期
を
も

し
の
ぐ
利
益
を
あ
げ
て
い
る
と
い
う
の

で
す
。
こ
れ
が
私
た
ち
が
目
指
し
て
い

た
社
会
な
の
で
し
ょ
う
か
。

　

こ
の
時
代
に
あ
っ
て
、
患
者
・
家
族

団
体
が
取
り
組
む
べ
き
課
題
と
社
会
的

責
務
は
大
き
い
と
思
い
ま
す
。
し
か
し
、

患
者
・
家
族
の
会
で
あ
る
か
ら
こ
そ
、

社
会
的
課
題
だ
け
が
そ
の
活
動
で
は
あ

り
ま
せ
ん
。
自
ら
の
病
気
を
知
り
、
よ

り
治
療
の
効
果
を
高
め
る
こ
と
、
同
病

の
仲
間
や
家
族
と
と
も
に
、
よ
り
よ
い

２

療
養
生
活
を
め
ざ
し
、
生
き
る
力
を
つ

け
る
こ
と
。
そ
し
て
、
よ
り
よ
い
人
生
、

生
活
の
質
を
向
上
さ
せ
る
た
め
の
社
会

的
な
活
動
を
す
す
め
る
こ
と
が
大
切
で

す
。
改
め
て
「
患
者
会
と
は
何
か
」
「
患

者
会
の
三
つ
の
役
割
」
の
再
認
識
が
必

要
と
思
い
ま
す
。

　

そ
し
て
、
患
者
会
・
家
族
の
会
は
、

何
よ
り
も
楽
し
い
も
の
で
な
け
れ
ば
な

ら
な
い
、
と
い
う
の
が
私
の
終
始
変
わ

ら
な
い
持
論
で
す
。
そ
こ
か
ら
生
ま
れ

る
、
生
き
る
意
欲
が
大
切
で
あ
り
、
生

き
て
い
て
良
か
っ
た
と
思
え
る
社
会
が

大
切
な
の
だ
と
思
い
ま
す
。

　

新
し
い
年
を
迎
え
、
私
た
ち
の
患
者

運
動
に
は
、
重
要
な
課
題
が
さ
ら
に
二

つ
あ
り
ま
す
。
一
つ
は
、
全
国
に
展
開

さ
れ
て
い
る
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー

を
患
者
・
家
族
団
体
、
つ
ま
り
当
事
者
側

が
主
導
し
き
れ
て
い
な
い
こ
と
で
す
。

　

行
政
機
関
で
も
な
く
、
医
療
機
関
に

所
属
す
る
も
の
で
な
い
と
こ
ろ
に
重
要

な
意
味
を
持
ち
、
患
者
・
家
族
会
づ
く

り
や
活
動
の
支
援
、
就
労
支
援
ま
で
を

目
的
と
し
て
い
る
難
病
相
談
支
援
セ
ン

タ
ー
は
、
患
者
・
家
族
団
体
が
主
導
し

て
こ
そ
、
そ
の
役
割
を
よ
り
効
果
的
に

果
た
す
こ
と
が
で
き
る
も
の
と
思
い
ま

す
。
あ
の
「
医
療
制
度
構
造
改
革
試
案
」

で
さ
え
、
ぶ
Ｊ
者
主
体
の
医
療
”

　

心
』

者
本
位
の
医
療
”
と
唱
え
て
い
る
の
で

す
。

　

し
か
し
、
残
念
で
す
が
今
の
私
た
ち

の
活
動
は
、
そ
の
公
共
性
、
継
続
性
、

何
よ
り
も
運
営
に
関
す
る
意
欲
の
欠
如

が
指
摘
さ
れ
て
も
や
む
を
得
な
い
状
態

で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　

も
う
一
つ
は
、
本
来
、
私
た
ち
の
組

織
が
担
わ
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
リ
ー
ダ

ー
の
資
質
の
向
上
、
次
世
代
リ
ー
ダ
ー

の
養
成
が
、
製
薬
会
社
の
社
会
貢
献
事

業
に
頼
り
き
っ
て
い
る
こ
と
で
す
。

　

そ
れ
は
な
ぜ
な
の
か
を
真
剣
に
点
検

す
る
と
共
に
、
企
業
や
研
究
者
、
専
門

家
の
援
助
を
受
け
つ
つ
も
、
そ
し
て
行

政
と
の
連
携
も
強
め
、
社
会
資
源
の
一

つ
と
し
て
の
私
た
ち
の
役
割
を
認
識

し
、
こ
れ
ら
の
活
動
の
取
り
組
み
を
強

化
す
る
必
要
が
あ
り
ま
す
。
こ
れ
に
関

す
る
各
団
体
の
ト
ッ
プ
リ
ー
ダ
ー
た
ち

の
責
任
は
極
め
て
大
き
い
も
の
が
あ
る

と
思
い
ま
す
。

　

本
当
の
意
味
の
患
者
本
位
、
患
者
中

心
の
医
療
を
実
現
さ
せ
る
た
め
に
、
新

た
な
一
年
の
活
動
に
期
待
し
た
い
と
思

い
ま
す
。
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難病患者・長期療養患者・高齢者の

生きる権利と生活を守り
国民皆保険制度を守る大運動

　

〈私たちの要求と願い〉

①
②

③
①
⑤
⑥
⑦

２

①
②

＠

③
④

⑤
⑥

患者負担増の「医療制度改革」に反対！

　　　

患者・家族はこれ以上の負担増には耐えきれません。

高額療養費支給限度額の引き上げをしないで下さい。

難病や長期療養が必要な患者及び治療上必要とする患者の入院時の食事や居住費などの患者負担

は増やさないで下さい。

人工透析患者の自己負担限度額を引き上げないで下さい。

健康保険の免責制度は将来的にも導人しないで下さい。

高齢者の医療戮自己負担の引き上げは行わないで下さい。

州病や長期療養が必要な65歳～74歳の医療費自己負担を１割に据え置いて下さい。

難病患者・長期療養患者のための「長期療養綸付制度」を導入して下さい。

必要な医療はすべて保険で受けられるように！

　　　

保険の給付範囲の縮小に反対します。

医療に貧富の差を持ち込む混合診療の導人を行わないで下さい。

州病患者が必要な医療を受けられなくなるおそれのある診断群別分類別包括評価（ＤＰＣ）の拡

大を行なわないで下さい

市販類似薬の保険はずしは行わないで下さい。

社会的入院の問題、在宅医療の促進（在宅ターミナルケアの推進、人院日数の短縮など）や包括

医療の導入にあたっては、社会的背景や家庭の状況などの総合的な観点を重視し、それぞれの受

け�づくりを先に充実させると共に、個人個人の症状や状態、疾病の特性を、十分に考慮し、必

要な治療の抑制や病院追い出しとならないようにして下さい。

診療報酬の改訂にあたっては、患者負担の増加や治療の質の低下にならないようにして下さい。

地域保健医療計画の推進や国民健康保険の地域統合にあたっては、地域格差の拡大や必要な医療

の抑制とならないよう、地域特性を尊重し十分な検討と配慮を行って下さい。

⑦

　

新たに高齢者保険を創設することは、憲法に基づいた国民の平等に反するものであり、また難病

　　

などの医療の継続を断ち切ることになり、認めることはできません。全ての国民が一つの保険制

　　

度の中で医療を受けることができるようにして下さい。

３ 『「財政先にありき」の医療制度改革』に反対!!

　　

真に患者本位の公平な医療制度の再構築を要望します。

①

　

効率化だけを求める医療制度「改革」は国民にとって大変大きな危険をはらんでいます。財政中

　　

心の医療制度「改革」ではなく、全ての国民にとって真に公平、公正であり、安心して暮らせる

　　

医療制度の再構築とするよう切に要望します。

②

　

予防医療の導入と共に、ＱＯＬと患者の希望を俊先したリハビリ医療の充実を要望します。

③

　

難病等の治療困難な病気の原因の徹底的な究明と早期診断、早期治療の体制の確立を図って下さ

　　

し稲
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旧本難病・疾病団体協議会

第一回幹事会報告

｢栃木県難病連｣の加盟を確認

医療制度構造改革への対応方針を承認

４

　

十
一
月
十
二
日
、
日
本
難
病
・
疾
病
団
体
協
議
会
第
一
回
幹
事
会
が
開
催
さ

れ
ま
し
た
。
定
数
五
十
三
名
、
出
席
三
十
名
、
委
任
状
二
十
一
名
で
幹
事
会
成
立
。

代
表
の
「
気
持
ち
を
新
た
に
し
て
」
と
の
挨
拶
に
続
き
、
最
初
に
、
栃
木
県
難
病

団
体
連
絡
協
議
会
よ
り
提
出
さ
れ
て
い
た
加
盟
申
請
が
拍
手
で
承
認
さ
れ
、
構

成
は
五
十
三
団
体
（
九
三
四
組
織
）
、
三
一
一
、
八
一
二
人
と
な
り
ま
し
た
。

　

活
動
報
告
に
は
「
障
害
の
狭
間
問

題
」
、
「
居
宅
生
活
支
援
事
業
」
、
「
三

位
一
体
改
革
と
難
病
対
策
」
、
「
難
病

対
策
部
会
の
臨
時
委
貝
就
任
」
、
「
治

療
研
究
事
業
の
対
象
疾
患
見
直
し
」
等

に
、
延
べ
十
六
人
か
ら
質
問
意
見
が
出

さ
れ
、
伊
藤
代
表
は
答
弁
で
、
「
難
病

も
時
代
と
と
も
に
、
見
方
、
社
会
的
背

景
、
医
学
的
水
準
が
変
化
し
、
制
度
か

ら
落
ち
こ
ぼ
れ
る
人
達
が
生
ま
れ
る
。

そ
の
原
因
は
、
日
本
の
福
祉
制
度
が
バ

ラ
バ
ラ
に
作
ら
れ
て
き
た
こ
と
に
あ

る
。
医
療
保
険
制
度
の
不
備
を
補
う
為

に
、
障
害
者
制
度
に
医
療
が
あ
る
」
と

原
因
を
明
確
に
し
ま
し
た
。

　

同
時
に
、
今
後
の
制
度
で
は
、
「
医

療
と
福
祉
の
二
つ
の
分
野
に
分
け
、
医

療
制
度
は
ヨ
ー
ロ
ッ
パ
の
よ
う
に
長
期

に
な
れ
ば
負
担
が
軽
減
さ
れ
る
よ
う
な

仕
組
み
。
福
祉
制
度
は
、
人
間
が
生
活

し
て
い
く
う
え
で
、
病
気
や
種
別
で
差

別
さ
れ
な
い
制
度
が
必
要
」
と
提
起
し

ま
し
た
。

　

又
、
三
位
一
体
改
革
に
関
連
し
「
情

勢
は
大
変
厳
し
い
。
情
勢
展
開
の
ス
ピ

ー
ド
が
大
変
早
く
対
応
に
困
惑
し
て
い

る
。
税
源
の
移
譲
が
な
さ
れ
れ
ば
、
事

業
が
廃
止
さ
れ
る
都
道
府
県
が
出
て
く

る
。
今
後
、
厚
生
労
働
省
だ
け
で
な
く
、

難
病
対
策
の
廃
止
を
許
さ
な
い
都
道
府

県
へ
の
働
き
か
け
が
重
要
。
遺
憾
に
思

う
こ
と
は
、
重
要
な
こ
と
が
委
員
会
で

の
検
討
も
な
く
決
め
ら
れ
、
そ
の
よ
う

に
し
て
決
め
た
こ
と
が
、
更
に
官
邸
主

導
で
飛
び
越
え
て
決
め
ら
れ
て
行
く
。

こ
の
よ
う
に
全
て
が
官
邸
主
導
で
決
め

ら
れ
て
行
く
、
今
の
方
法
に
問
題
が
あ

る
」
と
指
摘
し
ま
し
た
。

　

結
成
総
会
で
取
り
扱
い
を
確
認
し
た

予
算
案
（
次
頁
参
照
）
は
、
四
～
十
月

の
会
計
報
告
を
含
め
、
提
案
通
り
に
拍

手
で
承
認
さ
れ
ま
し
た
。

二
極
化
す
る
貧
富
格
差

に
人
権
を
含
め
「
国
民

的
運
動
」
を
目
指
す

　

日
本
の
医
療
制
度
の
根
幹
が
問
わ
れ

る
医
療
制
度
構
造
改
革
へ
の
対
応
方
針

討
議
で
は
、
「
病
院
は
、
政
府
が
勝
手

に
食
費
や
居
住
費
を
患
者
負
担
に
す
る

と
怒
っ
て
い
る
」
、
「
小
さ
い
政
府
は
、

財
政
も
含
め
た
対
応
が
必
要
」
、
「
福

祉
と
医
療
費
の
合
計
で
比
較
す
れ
ば
、

長
野
県
と
他
県
と
の
差
が
無
い
」
、
「
来

年
四
月
に
透
析
自
己
負
担
額
を
引
上

げ
、
更
に
十
月
に
四
万
六
千
円
は
納
得

で
き
な
い
」

　

「
国
民
的
な
運
動
へ
と
呼

び
か
け
て
行
く
必
要
が
あ
る
」
、
「
日

本
医
師
会
・
保
団
連
・
連
合
・
全
労
連
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に
も
協
力
を
呼
び
か
け
て
欲
し
い
」
な

ど
、
延
べ
十
五
人
か
ら
の
発
言
が
あ
り

ま
し
た
。

　

答
弁
で
は
、
「
財
政
問
題
を
含
め
て

と
な
る
と
大
変
だ
が
、
私
た
ち
は
患
者

の
視
点
か
ら
言
わ
な
け
れ
ば
な
ら
な

い
。
そ
れ
は
、
戦
後
築
き
あ
げ
た
社
会

保
障
制
度
を
大
事
に
す
る
の
か
、
社
会

保
障
制
度
は
自
己
努
力
で
、
政
府
は
軍

事
問
題
だ
け
に
力
を
い
れ
て
い
く
の
か

と
い
う
国
造
り
の
根
幹
を
問
わ
ざ
る
を

得
な
い
。
一
兆
円
を
越
え
る
利
益
を
上

げ
る
企
業
が
続
々
出
て
い
る
一
方
で
、

低
所
得
者
の
年
間
所
得
は
こ
の
十
年
で

約
半
分
に
な
っ
て
い
る
。
特
に
国
民
健

康
保
険
対
象
者
の
平
均
年
収
が
十
年
前

の
約
二
分
の
一
、
百
五
十
万
円
を
下
回

る
金
額
に
な
っ
て
い
る
。
二
極
化
し
て

い
く
中
で
、
更
に
低
所
得
者
の
た
め
の

定
率
減
税
と
か
を
廃
止
し
て
行
く
と
い

う
積
み
上
げ
で
良
い
の
か
。
難
病
対
策

も
医
療
制
度
構
造
改
革
の
抱
え
て
い
る

問
題
の
外
に
あ
る
の
で
は
な
い
。
」
と

情
勢
を
説
明
を
し
ま
し
た
。

　

今
後
の
取
り
組
み
で
は
、
「
社
会
保

障
制
度
、
医
療
保
険
制
度
、
低
所
得
者

や
稼
得
能
力
の
な
い
人
々
に
対
す
る
人

権
問
題
へ
の
意
識
が
希
薄
だ
っ
た
か
も

し
れ
な
い
。
大
き
な
構
え
で
い
け
ば
憲

法
を
持
ち
出
し
て
も
良
い
の
で
は
な
い

か
。
憲
法
・
人
権
・
生
き
て
い
く
と
い

う
こ
と
を
中
心
に
し
た
社
会
保
障
制
度

と
は
何
か
を
訴
え
る
運
動
に
し
た
い
。
」

と
提
起
し
ま
し
た
。

　

提
起
さ
れ
た
対
応
方
針
、
当
面
の
ス

ケ
ジ
ュ
ー
ル
等
、
具
体
的
な
取
り
組
み

は
常
任
幹
事
会
に
一
任
す
る
提
案
が
承

2005年５月30日～2006年３月31日2005年度予算

認
さ
れ
ま
し
た
。

総
会
五
月
二
十
八
日
側

国
会
請
願
二
十
九
日
囲

　

幹
事
会
で
は
、
次
期
総
会
の
日
程
を

確
認
（
「
第
二
回
総
会
」
五
月
二
十
八

日
、
「
国
会
請
願
行
動
」
五
月
二
十
九

日
）
、
役
員
選
出
委
員
（
坂
本
事
務
局

〈収入〉

科　　目 収入額 備　　考

分担金

引継寄付金収入

募金

協力会費

寄付金

雅収入

事業収入

5,410,000

6,782,924

4,500,000

　900,000

　500,000

　　50,000

　300,000

52団体

J PC　3,854,180円

全難連　2,928,534円

300□

企業ほか

販売事業、概要

繰越金 ０

合　　計 18,442,924

j5 1

〈支出〉

長
、
有
坂
常
任
幹
事
、
濤
常
任
幹
事
、

青
沼
幹
事
、
福
岡
幹
事
）
を
選
出
承
認

し
ま
し
た
。

　

ま
た
、
「
加
盟
団
体
の
資
金
造
成
活

動
に
つ
い
て
」
の
提
起
、
意
見
交
換
も

行
わ
れ
ま
し
た
。
（
さ
）

科　　目 支出額 備　　　考

会議費

機関誌発行費

印刷費

旅費行動費

事業費

調査研究費

通信費

人件費

事務所費

備品消耗品費

協力会員還元支出

事務所設置積立金

預り金(ＪＰＣ)戻し出し

雑費

予備費

3,000,000

　700,000

1,200,000

　350,000

　500,000

　180,000

　600,000

2,800,000

1,300,000

　700,000

　225,000

4,000,000

　938,000

　　50,000

　　50,000

常任幹事会×７、他

年３回

署名用紙、

交流集会、

分担金

前年実績

12×16=192、7×12 = 84

8万十2.8万

前年実績

250×900

小　　計 16,593,000

次期繰越 1,849,924

合　　計 18,442,924
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正
念
場
を
迎
え
た
結
核
対
策

　
　
　

日
本
患
者
同
盟

　

小
林

　

義
雄

　

結
核
は
、
現
在
で
も
１
年
間
で
新
た

に
３
万
人
の
患
者
を
生
み
、
２
千
人
の

死
者
を
出
す
日
本
最
大
級
の
感
染
症
で

す
。
人
口
当
た
り
の
患
者
数
は
先
進
国

に
比
べ
平
均
５
倍
、
つ
ま
り
中
進
国
で

す
。
だ
か
ら
、
昨
年
４
月
に
施
行
さ
れ

た
改
正
結
核
予
防
法
は
、
患
者
の
治
療

を
支
援
す
る
行
政
責
任
を
、
こ
れ
ま
で

以
上
に
明
確
に
し
ま
し
た
。
し
か
し
、

厚
生
労
働
省
（
厚
労
省
）
は
、
こ
の
結

核
予
防
法
を
廃
止
し
て
現
行
の
感
染
症

法
に
統
合
し
よ
う
と
し
て
い
ま
す
。

　

厚
労
省
は
九
月
二
十
九
日
、
「
結
核

菌
に
よ
る
生
物
テ
ロ
対
策
」
を
前
面
に

出
し
、
結
核
予
防
法
を
廃
止
し
感
染
症

法
に
統
合
す
る
方
針
を
科
学
審
議
会
感

染
症
分
科
会
に
諮
問
し
ま
し
た
。

　

こ
れ
に
さ
き
だ
ち
九
月
十
五
日
の
新

聞
各
紙
で
厚
労
省
が
こ
の
方
針
を
固
め

た
こ
と
が
報
道
さ
れ
て
い
た
こ
と
も
あ

り
、
分
科
会
で
は
統
合
に
反
対
や
時
期

尚
早
の
意
見
が
相
次
ぎ
ま
し
た
。
こ
え

て
十
月
五
日
の
分
科
会
で
は
日
患
同
盟

の
小
林
会
長
が
参
考
人
の
一
人
と
し
て

出
席
し
、
「
医
療
五
者
共
闘
会
議
（
口

患
、
東
京
都
患
者
同
盟
、
結
核
予
防
会

労
組
、
日
本
医
労
連
、
東
京
医
労
連
）

の
意
見
書
を
発
表
、
「
テ
ロ
対
策
は
重

要
だ
が
、
予
防
法
廃
止
は
結
核
対
策
の

後
退
を
招
く
」
と
反
対
意
見
を
の
べ
、

出
席
委
員
の
共
感
を
得
ま
し
た
。

　

そ
し
て
十
月
十
八
日
の
分
科
会
に
は

日
本
結
核
病
学
会
と
日
本
呼
吸
器
学
会

が
「
い
ま
急
に
結
核
予
防
法
廃
止
は
行

政
責
任
の
放
棄
」
と
の
共
同
声
明
を
発

表
。
さ
ら
に
十
月
三
十
一
日
に
は
全
国

保
健
所
長
会
が
「
二
つ
の
学
会
の
共
同

声
明
に
賛
同
、
結
核
対
策
の
更
な
る
充

実
強
化
を
求
め
る
」
緊
急
声
明
を
発
表
。

厚
労
省
は
こ
う
し
た
患
者
医
療
労
働

者
、
関
係
団
体
が
こ
ぞ
っ
て
反
対
、
時

期
尚
早
の
意
見
を
う
け
と
め
ず
十
一
月

二
日
の
分
科
会
に
感
染
症
法
改
正
案
の

全
容
を
示
し
、
全
国
保
健
所
長
会
の
反

対
声
明
も
あ
り
緊
迫
し
た
審
議
の
な
か

座
長
の
権
限
で
「
合
意
」
の
決
着
を
は

.g.

か
り
ま
し
た
。

　

厚
労
省
は
、
審
議
会
の
合
意
を
え
た

と
し
て
来
年
（
2
0
0
6
）
年
の
通
常

国
会
に
提
出
、
十
月
実
施
を
め
ざ
し
ま

す
。
結
核
感
染
症
課
で
は
「
こ
れ
ま
で

の
意
見
を
反
映
し
た
改
正
法
案
を
つ
く

り
た
い
」
と
の
べ
て
い
ま
す
が
医
療
制

度
改
悪
、
医
療
費
削
減
の
う
ご
き
も
あ

り
予
断
は
許
し
ま
せ
ん
。

　

私
た
ち
五
者
共
闘
は
「
日
本
か
ら
結

核
を
な
く
す
」

　

「
結
核
対
策
の
後
退
は

ゆ
る
さ
な
い
」
の
構
え
で
各
界
と
も
力

を
あ
わ
せ
国
会
対
策
等
、
活
勁
を
続
け

る
こ
と
に
し
て
い
ま
す
。

「
慢
性
期
入
院
医
療
の
包
括
化
」
及
び

「
患
者
分
類
案
」
ご
協
力
の
お
願
い

　

i
-
Ｈ
月
2
5
ロ
に
中
医
協
・
診
療
報
酬
基

本
問
題
小
委
貝
会
は
、
慢
性
期
入
院
患

者
を
１
１
‥
‥
一
区
分
と
す
る
「
慢
性
期
入
院
医

療
の
包
括
化
」
及
び
「
患
者
分
類
案
」

を
含
め
、
慢
性
期
入
院
医
療
に
つ
い
て

論
点
整
理
を
行
い
ま
し
た
。
こ
の
患
者

分
類
案
「
医
療
区
分
２
」
で
は
、
「
多

発
性
硬
化
症
・
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
関
連

疾
患
（
Ａ
Ｄ
Ｌ
１
１
以
上
）
」
と
な
っ
て

い
ま
す
。
医
療
課
に
確
認
し
た
と
こ
ろ
、

Ａ
Ｄ
Ｌ
１
０
以
下
は
医
療
区
分
―
に
該

当
。
こ
れ
で
は
、
充
分
な
治
療
が
受
け

ら
れ
な
い
と
「
患
者
分
類
案
に
つ
い
て

の
要
望
沓
」
を
1
9
1
月
1
2
日
に
提
出
。
又
。

１
９
一
月
1
9
日
に
重
症
患
者
及
び
難
病
患
者

の
長
期
治
療
の
確
保
を
要
望
す
る
「
慢

性
期
入
院
医
療
の
包
括
化
」
に
つ
い
て

の
要
望
書
を
、
全
国
膠
原
病
を
含
め
た

三
団
体
で
提
出
。
今
後
、
２
月
の
中
医

協
総
会
で
の
議
決
、
厚
生
労
働
大
臣
へ

の
答
申
と
な
り
ま
す
。

　

今
回
の
医
療
区
分
へ
の
Ａ
Ｄ
Ｌ
導
入

は
、
多
発
性
硬
化
症
・
パ
ー
キ
ン
ソ
ン

病
関
連
疾
患
の
み
な
ら
ず
、
今
後
全
疾

患
へ
と
波
及
す
る
可
能
性
が
あ
る
こ

と
。
ま
た
、
長
期
療
養
施
設
で
の
治
療

体
制
を
確
立
す
る
要
望
は
、
全
て
の
患

者
会
の
共
通
す
る
要
望
で
も
あ
り
ま

す
。
今
後
、
中
医
協
総
会
に
向
け
た
各

委
員
へ
の
要
望
１
　
提
出
な
ど
の
取
り
組

み
を
行
う
に
あ
た
り
、
要
望
団
体
と
し

て
団
体
名
の
使
用
の
承
諾
を
お
願
い
致

し
ま
す
。
（
７
頁
参
照
）
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下記が、厚生労働省保険局麦谷医療課長宛に提出した要望書の内容です。

〈12月12日提出要望事項〉

１．医療区分２「疾患・状態」の「多発性硬化症」及び「パーキンソン病関連疾患」の（ＡＤ Ｌ１１以

　　

上）を外し、「その他の神経難病」と同様の取り扱いとして頂きたい。

〈12月19日提出要望事項〉

２．慢性期入院医療の包括化にあたっては、長期に医療を必要とする重症患者及び難病患者が、必要

　　

な治療を受けられるよう体制を確立して下さい。

３．急性増悪等により転院（転棟）が必要な患者は、転院（転棟）するまでの問、出来高払いに戻し

　　

て適切な治療が受けられるようにして下さい。

〈12月12日提出要望事項理由〉

１．なぜ多発性硬化症とパーキンソン病関連疾患だけを区別し調査したのか不明確です。もし、医療

　　

区分にＡＤＬを導入するのであれば、他の難病患者（特定疾患45疾患）においても疾患別に調査

　　

しなければ、差別が生じます。

２．多発性硬化症(ADLll以上）の結論を出すのには、調査した患者の件数が少なすぎます。多発

　　

性硬化症は、運動・感覚・視党・膀胱直腸障害など障害は多様で、運動障害でも片麻癖もあれば

　　

両麻庫もある。視覚障害も両目失明もあれば片目失明もあり視野狭窄もある、しかも日内・時差

　　

変動も大きいこと、再発・寛解、進行型、二次進行型等と多様な病態があります。

３．そもそも医療区分とＡＤＬとは直接的な関係はなく、だからこそ「患者分類」の縦軸にＡＤＬ区

　　

分、横軸に医療区分を使用したと考えます。難病患者ひとり一人の治療（医療費）において、Ａ

　　

ＤＬで医療費（治療）を区分することは無理と考えます。

４．調査結果の説明を受け、多発|生硬化症及びパーキンソン病関連疾患患者に対する充分な治療が行

　　

われているかに疑問を抱きます。例えば、多発性硬化症は、ＭＲＩ検査。髄液（オリゴクロナー

　　

ルバンド）検査、ステロイド治療、インターフェロン治療、パーキンソン病関連疾患では、MR

　　

Ｉ検査、ドパミン受容体作動薬の各種ドパミンアゴニスト剤、ＭＯＡ阻害薬など、保険点数の高

　　

い対症療法があります。これらの治療結果が反映した内容とは考えられません。患者が100人い

　　

れば100通りの症状を示す患者には、一人一人の症状に応じた治療が必要であり、平均値の保険

　　

点数では治療ができません。

５．原因も治療方法も不明、かつ後遺症や症状が重篤にいたる恐れのある難病患者（特定疾患45疾患）

　　

は、国の治療研究事業に指定されています。この治療研究事業には、軽症者から重症者まで幅広

　　

く患者を確保する必要があります。ところが、「多発性硬化症（ＡＤ Ｌ１０以下）及びパーキンソ

　　

ン病関連疾患（ＡＤＬ１０以下）が医療区分１］となった場合、充分な治療（診療報酬）が受けら

　　

れず、長期慢性疾患施設から退院せざるをえない状況が生じます。この場合、難病対策の治療研

　　

究事業にも支障が出ると考えます。

６．パーキンソン病の治療法は、薬を飲み続ける対症療法しかありません。外科的治療法も行われて

　　

いますが、あくまで補助的治療法に過ぎず、薬を手放すことはできません。薬の効果ははじめの

　　

頃、よく効くのですが数年間で次第に持続時間が短くなり、かつ効果の得られる時間が不安定に

　　

なる多くの患者がいます。薬効時間の調整は、一人-･人微妙なさじ加減を要し、医師と患者の協

　　

力なしには得られません。薬効時だけでＡＤＬ評価することは、一人一人の薬の効果が得られな

　　

い時間の症状が見落とされ、著しく公平性を欠きます。

７．難病患者は、現状では治る治療法のないまま、病気を抱えて生きていかなければなりません。又、

　　

多くの疾患は進行し重度化します。一部の難病には、医学の進歩により、対症療法が改善されつ

　　

つあり､患者によっては､早くから治療すれば、重篤になるのを防ぐことが可能となった病気もあ

　　

ります。しかし､長期に渡り手間のかかる患者として受け入れる病院を捜すのに困難な現状にあり

　　

ます。このような難病患者のおかれている窮状をご理解頂き、政策的なご配慮をお願い致します。
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豊
か
な
闘
病
生
活
を
学
ぶ
Ｉ
・

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
大
阪
難
病
連
事
務
局

　

東
野

　

泰
子

　

1
0
月
１
～
２
日
、
仙
台
に
お
い
て
第

５
回
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
大
会
が
開
催

さ
れ
、
全
国
か
ら
患
者
、
医
者
、
行
政

な
ど
１
３
６
人
、
大
阪
難
病
連
か
ら
は

４
人
が
参
加
し
ま
し
た
。

　

今
回
の
発
表
は
、
独
立
行
政
法
人
国

立
病
院
機
構
宮
城
病
院
診
療
部
長
の
今

井
尚
志
先
生
の
「
難
病
告
知
」
。

　

病
名
を
患
者
や
家
族
に
告
げ
る
こ
と

が
告
知
だ
と
思
っ
て
い
ま
し
た
が
、
病

名
の
告
知
は
点
で
あ
り
、
患
者
が
病
気

を
理
解
す
る
ま
で
継
続
し
て
行
い
、
患

者
の
本
音
を
引
き
出
し
、
患
者
自
身
が

自
分
の
人
生
を
切
り
開
く
支
援
メ
ニ
ュ

ー
の
提
示
な
ど
を
行
う
こ
と
が
告
知
で

あ
る
、
と
言
わ
れ
た
こ
と
は
印
象
的
で

し
た
。

　

ま
た
、
多
発
性
硬
化
症
の
方
が
、
「
豊

か
な
在
宅
生
活
を
め
ざ
し
て
」
を
発
表
。

中
学
校
教
師
時
代
に
発
症
、
一
年
休
職

し
引
き
こ
も
り
の
生
活
に
な
っ
て
か

ら
、
自
分
ら
し
い
在
宅
生
活
を
取
り
戻

す
ま
で
の
一
端
を
紹
介
し
て
い
た
だ
き

ま
し
た
。
視
力
を
失
い
、
左
半
身
麻
庫
、

片
耳
高
度
難
聴
で
一
人
暮
ら
し
。

81

　

生
活
を
支
え
て
く
れ
て
い
る
の
は
、

サ
ー
ビ
ス
と
患
者
会
の
ピ
ア
サ
ポ
ー

ト
、
色
々
な
人
と
の
交
流
と
話
さ
れ
ま

し
た
。
失
っ
た
も
の
に
囚
わ
れ
る
の
で

な
く
、
今
あ
る
も
の
に
感
謝
し
て
生
き

て
い
く
と
締
め
く
く
ら
れ
、
励
ま
さ
れ

ま
し
た
。

　

第
６
回
研
究
大
会
は
３
月
2
5
～
2
6

日
、
東
京
で
開
催
さ
れ
る
そ
う
で
す
。

相
談
活
動
に
役
立
ち
、
自
分
の
励
み
に

も
な
る
こ
の
大
会
、
次
回
は
ど
ん
な
発

表
が
聞
け
る
の
か
楽
し
み
で
す
。

楽
し
み
に
し
て
い
た

仙
台
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

岐
阜
県
難
病
連

　

安
藤

　

晴
美

　

1
0
月
初
旬
の
第
５
回
セ
ン
タ
ー
研
究

大
会
を
心
待
ち
に
し
て
い
た
。
難
病
患

者
の
地
域
医
療
や
自
立
支
援
体
制
に
関

す
る
研
究
班
の
主
任
を
務
め
、
難
病
セ

ン
タ
ー
研
究
会
の
柱
で
あ
る
先
生
方
が

ご
当
地
で
ど
ん
な
実
践
を
し
て
み
え
る

の
か
、
肌
で
感
じ
て
み
た
か
っ
た
。

　

強
く
印
象
に
残
っ
た
の
は
告
知
と
受

容
に
つ
い
て
の
ご
提
言
。

　
　

「
告
知
は
病
名
を
告
げ
る
時
だ
け
で

完
結
す
る
行
為
で
は
な
い
。
患
者
家
族

の
理
解
が
得
ら
れ
る
よ
う
に
病
状
の
変

化
や
進
行
を
そ
の
都
度
説
明
す
る
全
過

程
を
告
知
と
い
う
」

　
　

「
あ
れ
も
で
き
な
い
、
こ
れ
も
で
き

な
い
、
そ
れ
も
で
き
な
く
な
る
だ
ろ
う

・
：
か
ら
、
ま
だ
こ
ん
な
こ
と
が
で
き
る

じ
ゃ
な
い
か
に
”
物
語
”
を
１
　
き
換
え

る
援
助
を
す
る
…
生
き
が
い
を
持
ち
地

域
で
暮
ら
す
た
め
の
シ
ス
テ
ム
が
必
要

だ
。
」

　

地
域
の
中
核
を
な
す
専
門
医
の
先
生

方
が
熱
く
語
ら
れ
る
姿
に
感
動
。
そ
れ

を
実
践
す
る
た
め
に
も
看
護
職
等
を
組

織
し
、
県
全
域
の
医
療
機
関
ネ
ッ
ト
ワ

ー
ク
作
り
を
し
て
み
え
る
ん
だ
。

　

上
記
の
告
知
と
受
容
の
話
は
岐
阜
難

病
連
で
運
営
し
て
い
る
「
難
病
生
き
が

い
サ
ポ
ー
ト
セ
ン
タ
ー
」
の
相
談
事
業

で
も
常
に
心
が
け
て
い
る
が
、
患
者
家

族
が
理
解
納
得
で
き
て
い
る
か
、
前
向

き
に
な
れ
て
い
る
か
ま
で
、
医
療
の
範

躊
と
さ
れ
て
い
る
こ
と
に
、
感
銘
を
受

け
た
の
で
す
。
こ
う
し
た
基
本
精
神
を

一
つ
に
し
て
、
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
と

の
役
割
分
担
が
な
さ
れ
る
の
が
、
理
想

で
す
よ
ね
。
そ
う
し
た
環
境
作
り
に
も
、

ど
ん
ど
ん
は
た
ら
き
か
け
て
い
か
ね
ば

と
思
わ
さ
れ
た
仙
台
大
会
で
し
た
。



1976年２月25日第三種郵便物認可（毎週４回月曜・火IF木曜・金曜発行) S SKO　通巻5953号　2()06年１月20日発行

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

第
５
回
研
究
大
会
に
参
加
し
て

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

　

研
究
大
会
も
５
回
目
の
開
催
と
な

り
、
す
で
に
開
設
さ
れ
て
い
る
各
地
で

の
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
か
ら
の

報
告
も
多
く
あ
り
ま
し
た
。
誰
も
が
利

用
し
や
す
い
セ
ン
タ
ー
で
あ
る
た
め

に
、
啓
発
に
力
を
入
れ
、
開
所
時
間
に

つ
い
て
も
土
日
の
相
談
受
付
、
携
帯
電

話
や
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
活
用
な
ど
に
よ

る
工
夫
が
見
ら
れ
ま
し
た
。
具
体
的
事

業
内
容
の
発
表
も
、
就
労
や
障
害
年
金

な
ど
の
相
談
に
対
す
る
支
援
に
つ
い
て

の
取
り
組
み
な
ど
学
ぶ
と
こ
ろ
が
多
く

あ
り
ま
し
た
。
運
営
す
る
中
か
ら
出
る

課
題
は
、
試
行
錯
誤
さ
れ
な
が
ら
も
大

変
難
し
い
問
題
が
多
い
こ
と
が
分
か
り

ま
し
た
。

　

滋
賀
難
連
で
は
、
セ
ン
タ
ー
の
開
設

と
難
病
連
へ
の
運
営
委
託
を
県
に
要
望

し
続
け
て
い
ま
す
。
私
た
ち
は
当
事
者

団
体
と
し
て
検
討
会
を
重
ね
、
難
病
相

談
貝
の
研
修
を
行
い
、
準
備
を
進
め
て

い
る
と
こ
ろ
で
す
。
潜
在
す
る
問
題
も

理
事
長

　

森

　

幸
子

含
め
て
把
握
で
き
る
よ
う
、
同
じ
立
場

の
仲
間
と
し
て
話
を
聞
き
取
る
こ
と
が

出
来
な
い
と
い
け
な
い
と
強
く
思
っ
て

い
ま
す
。
限
ら
れ
た
資
源
で
あ
っ
て
も

既
存
す
る
専
門
職
、
関
係
機
関
と
の
連

加
盟
団
体
の
声

携
を
十
分
に
発
揮
し
支
援
に
結
ぶ
た
め

に
、
人
と
人
と
の
繋
が
り
を
密
に
し
て

い
き
た
い
と
思
い
ま
す
。

　

研
究
大
会
に
お
い
て
専
門
医
に
よ
る

研
究
や
疾
病
団
体
か
ら
の
当
事
者
な
ら

で
は
の
生
活
に
密
着
し
た
こ
の
よ
う
な

発
表
は
、
よ
り
多
く
の
疾
病
に
つ
い
て

正
し
く
理
解
し
学
ぶ
こ
と
の
出
来
る
、

大
切
な
機
会
で
し
た
。
今
後
も
学
び
合

い
、
高
め
合
え
れ
ば
と
思
い
ま
す
。

一
人
ひ
と
り
の
小
さ
な
力
を
結
集
し
て

全
国
筋
無
力
症
友
の
会
新
生
東
京
支
部
会
員

　

青
木

　

俊
平

　

か
つ
て
の
私
は
さ
さ
や
か
な
夢
を
抱

き
、
そ
こ
そ
こ
に
幸
せ
を
感
じ
て
い
た

ご
く
平
均
的
な
人
間
で
し
た
。
正
直
な

と
こ
ろ
そ
の
当
時
の
私
で
あ
っ
た
な

ら
、
政
府
が
今
推
進
し
よ
う
と
し
て
い

る
医
療
制
度
改
革
を
躊
躇
無
く
受
け
入

れ
、
そ
の
美
名
の
下
に
切
り
捨
て
ら
れ

る
弱
者
が
居
る
こ
と
に
考
え
が
及
ば
な

か
っ
た
か
も
知
れ
ま
せ
ん
。

･･9

　

発
病
か
ら
４
年
が
経
ち
ま
し
た
が
。

い
ま
だ
に
満
足
で
き
る
状
態
で
は
あ
り

ま
せ
ん
。
そ
れ
で
も
治
療
効
果
が
な
か

な
か
現
れ
な
い
患
者
が
多
い
中
、
私
の

場
合
は
色
々
な
治
療
の
末
に
免
疫
抑
制

剤
に
辿
り
着
き
、
お
か
げ
で
症
状
は
小

康
を
保
っ
て
お
り
、
余
り
無
理
を
し
な

け
れ
ば
何
と
か
普
通
に
近
い
生
活
を
送

れ
る
ま
で
に
な
り
ま
し
た
。
こ
の
薬
は

大
変
高
価
な
も
の
で
す
が
、
幸
い
な
こ

と
に
現
行
制
度
下
で
は
無
料
で
手
に
入

り
ま
す
。

　

し
か
し
若
し
こ
の
制
度
が
改
定
さ
れ

新
た
な
負
担
を
強
い
ら
れ
る
こ
と
に
な

れ
ば
、
服
用
を
諦
め
る
こ
と
も
あ
り
得

ま
す
。
そ
し
て
そ
の
結
果
症
状
が
悪
化

す
る
の
で
は
な
い
か
と
今
か
ら
心
配
に

な
り
ま
す
。

　

今
回
学
習
会
に
参
加
さ
せ
て
い
た
だ

き
、
私
達
の
置
か
れ
て
い
る
状
況
が
非

常
に
厳
し
い
こ
と
を
再
認
識
致
し
ま
し

た
。
私
達
難
病
患
者
の
数
は
ほ
ん
の
一

握
り
に
過
ぎ
な
い
訳
で
す
の
で
、
患
者

一
人
ひ
と
り
が
改
革
試
案
を
自
分
自
身

の
問
題
と
し
て
捉
え
、
こ
れ
を
撤
回
さ

せ
る
た
め
の
運
動
に
積
極
的
に
参
加
す

る
必
要
が
あ
る
と
考
え
ま
す
。
各
人
の

小
さ
な
力
を
結
集
し
て
事
に
当
た
り
、

守
る
べ
き
も
の
を
守
り
た
い
と
思
い
ま

す
。
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私
ど
も
の
団
体
は
十
一
団
体
計
二
千

七
百
名
で
構
成
さ
れ
て
お
り
ま
す
。

　

協
議
会
結
成
は
昭
和
四
九
年
、
ス
モ

ン
の
会
を
中
心
と
し
た
こ
じ
ん
ま
り
し

た
も
の
で
し
た
。

　

自
分
た
ち
の
明
日
の
医
療
が
ど
う
な

る
の
か
、
命
を
守
る
た
め
に
は
ど
う
し

た
ら
い
い
の
か
、
必
死
の
思
い
の
結
成

で
し
た
。

　

そ
れ
か
ら
三
〇
年
、
年
ご
と
に
加
盟

栃
木
県
難
病
団
体
連
絡
協
議
会
会
長

　

玉
木

朝
子

は
じ
め
ま
し
て

Ｉ
日
本
の
患
者
運
動
の
一
翼
を
地
方
で
Ｉ

新
規
加
盟
団
体
の
紹
介

団
体
も
増
え
、
栃
木
県
内
の
難
病
患
者

の
生
活
向
上
を
第
一
の
目
標
に
活
動
を

続
け
て
い
ま
す
。

　

結
成
当
初
は
制
度
を
少
し
で
も
前
進

さ
せ
る
た
め
の
活
動
で
し
た
。
県
単
独

の
特
定
疾
患
を
増
や
す
、
医
療
相
談
会

の
委
託
事
業
を
充
実
さ
せ
る
等
々
、
遅

々
と
し
た
歩
み
で
は
あ
り
ま
し
た
が
、

進
む
こ
と
に
重
点
を
お
い
て
活
動
を
続

け
て
ま
い
り
ま
し
た
。
特
に
各
自
治
体

で
交
付
し
て
い
る
「
特
定
疾
患
患
者
福

祉
手
当
」
に
つ
い
て
は
、
六
年
前
に
県

内
全
自
治
体
で
制
度
を
確
立
す
る
こ
と

が
で
き
ま
し
た
。

　

し
か
し
な
が
ら
今
、
私
た
ち
の
運
動

は
不
十
分
な
難
病
対
策
を
ど
れ
だ
け
守

れ
る
か
と
い
う
状
況
に
お
か
れ
て
お
り

ま
す
。
そ
れ
は
国
に
お
い
て
も
地
方
に

お
い
て
も
同
じ
と
思
わ
れ
ま
す
。

　

私
ど
も
は
今
ま
で
栃
木
県
と
い
う
枠

の
中
で
精
一
杯
努
力
を
し
て
ま
い
り
ま

し
た
が
、
や
は
り
限
界
が
あ
り
ま
す
。

　

こ
れ
か
ら
は
皆
様
と
共
に
日
本
の
患

者
運
動
の
一
翼
を
担
え
る
よ
う
な
活
動

を
、
地
方
に
お
い
て
取
り
組
ん
で
い
き

た
い
と
考
え
て
お
り
ま
す
。

　

先
輩
の
皆
様
方
の
ご
指
導
を
心
よ
り

お
願
い
申
し
上
げ
ま
す
。

10

〈加盟団体等〉（順不同・敬称略）

愛知以姚病団体連合会
茨城県難病団体連絡協議会
岩ｆ県難病団体辿絡協議会

岡山県雑痢川体運命割窃議会
香川県姚病連

群馬県姚病団刹こ連絡|高議会
岐!;!.県雛病団体連絡協議会
熊本県難病団体連絡協議会

　

（財）北海道難病辿
栃本県難病団体連絡協虞会

　

（ＮＰＯ）秋田県雌病団体連絡協議会

　

(N P O)人:分県姚病.吃者団体連絡協議会

　

( N P O )人二阪雛病辿

　

(N P O)鹿児島県雌病・障害者連絡|為議会

　

(N P O)佐賀県難病支援ネットワーク

　

(N P O)滋賀県難病辿絡協議会

　

(N P O)商知県雌病ﾄ11体連絡|高議会
新潟県忠者・家族圃体協議会

広鳥雛病団体迎絡協議会
福岡県難病団体連絡協議会

福島県難病団体連絡協跳会
宮崎県難病団体辿絡|励議会

　

（社）全国腎峨病協議会

　

（社）日本オストミー協会

　

スモンの会全国連絡1高議会

　

全国筋無力症友の会

　

令国膠原病友の会

　

企国心J1蔵病の子どもを守る公

　

全国多発性硬化症友の会

　

全国パーキンソン病友の会

　

日本忠者I司盟

　

もやもや病の忠者と家族の会

　

|=川汗|扁東京肝臓友の会

　

宮城県腎臓病思者辿絡協議会

　

辻川々之・郁子

　

西村‘阪太郎

　

脇田和美

　

原田慨夫

〈加盟団体以外〉

　

（株）きかんし

　

（株）福岡マック

　

（株）プリメド社

　

きょうされん

　

国分寺障害嗇剛体連絡協議会

　

神戸難病相談室

　

（財）がんの子供を守る会

　

（財）令･芳辿会館

　

（川’）神奈川雌病財団

　

（社）埼工県障害難病団体I高議会

　

（杜）仝［吋脊髄損傷者連合会

　

（社）日本医療社会小業協会

　

（社）（1本筋ジストロフィー協会

　

ぐ社）日本てんかん協会

　

（礼）復生あせび会
障害名･と家族の生活と権利を守る都民会議
障嗇者の生活と権利を守る全国辿絡協議会
新＋1本医師I届会
全国心活と健康を守る会連合会
全国保険医団体辿合会
全国労働剥L合4唸連合
全日本国立医療労働組合
令日本民包医療機関連合会
全日本鉄辿労働組合総連合会

　

(N P O)神奈川県難病団体辿絡協議会

　

(NP O)静岡県･難病団体連絡協議会連絡所
胆道閉鏝の了-どもを守る公
太二陽通信工業有限会社
日本医療労働紐合連合会
日本言謡聴覚士協会

「し
はばたき福祉事業団

　

（有）勣労者レクリエーション|為会
谷ひろゆき

　

仙谷山人

　

岡田至功

　

岡.IJ尽爪充
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心
臓
病
の
子
ど
も
を
守
る
会
創
立
総
会
は
、

苦
悩
に
満
ち
た
涙
の
総
会
で
あ
っ
た

　
　
　
　
　
　

愛
知
難
病
連
元
会
長

　

貝
沼

　

渠
一

　

私
か
患
者
運
動
に
か
か
わ
る
よ
う
に

な
っ
た
の
は
、
先
天
性
の
心
臓
病
の
妹

を
も
っ
て
か
ら
始
ま
る
。

　

妹
が
小
学
一
年
の
と
き
に
母
を
病
で

な
く
し
た
。
そ
の
た
め
姉
と
私
か
親
代

わ
り
と
な
り
面
倒
を
見
る
こ
と
に
な
っ

た
。
就
学
時
の
小
学
校
の
検
診
で
妹
は

小
児
結
核
と
い
わ
れ
た
。
そ
の
後
専
門

医
の
診
察
で
先
天
性
心
臓
病
で
あ
る
事

が
分
か
っ
た
。
当
時
病
床
の
母
に
は
こ

の
こ
と
を
伝
え
な
か
っ
た
。
地
元
の
大

学
病
院
で
も
手
術
は
難
し
い
と
い
わ
れ

1
8
歳
の
命
と
も
い
わ
れ
た
。
青
白
い
顔
、

や
せ
た
体
、
荒
い
呼
吸
の
妹
の
寝
顔
を

見
る
た
び
私
は
毎
夜
泣
い
て
い
た
。

　
　

「
1
8
歳
の
命
」
の
言
葉
が
い
つ
も
頭

か
ら
離
れ
な
か
っ
た
。

　

毎
日
途
方
に
く
れ
て
い
た
と
き
、
新

聞
で
1
9
6
3
年
（
昭
和
3
8
年
）
東
京

で
、
全
国
心
臓
病
の
子
供
を
守
る
会
の

創
立
総
会
が
あ
る
事
を
知
っ
た
。

　

私
は
、
早
速
「
わ
ら
」
を
も
つ
か
む

思
い
で
単
身
東
京
へ
行
っ
た
。
会
場
は

全
国
か
ら
集
ま
っ
た
心
臓
病
の
子
供
を

抱
え
た
親
た
ち
で
い
っ
ぱ
い
で
あ
っ

た
。
会
議
は
み
ん
な
苦
悩
に
満
ち
た
発

言
が
目
立
ち
涙
の
総
会
と
な
っ
た
。
こ

の
涙
の
総
会
で
多
く
の
仲
問
が
い
る
こ

と
を
知
り
交
流
が
で
き
た
事
は
う
れ
し

か
っ
た
。

　

そ
し
て
自
信
と
勇
気
が
わ
い
て
き

た
。
当
時
は
育
成
医
療
制
度
も
な
く
多

額
な
手
術
費
用
が
工
面
で
き
ず
「
死
を

待
つ
」
病
児
も
多
か
っ
た
。
守
る
会
の

活
動
に
よ
り
昭
和
4
1
年
公
費
負
担
制
度

が
で
き
多
く
の
子
供
が
救
わ
れ
た
。

　

一
人
悩
ん
で
い
て
は
問
題
は
解
決
し

な
い
。
み
ん
な
と
手
を
つ
な
ご
う
と
、

１１

愛
知
の
仲
間
と
共
に
翌
年
（
昭
和
3
9
年
）

愛
知
県
支
部
を
結
成
し
た
。

　

会
員
相
互
の
励
ま
し
助
け
合
い
を
中

心
に
は
じ
ま
り
、
医
療
講
演
会
、
サ
マ

ー
キ
ャ
ン
プ
な
ど
も
行
い
な
が
ら
、
社

会
保
障
の
拡
充
の
活
動
へ
展
開
し
た
。

　

医
療
、
福
祉
、
教
育
な
ど
多
く
の
問

題
を
抱
え
た
患
者
家
族
と
共
に
、
愛
知

県
や
名
古
屋
市
へ
陳
情
を
繰
り
返
し
行

な
い
解
決
を
迫
っ
た
。

　

全
国
心
臓
病
の
子
供
を
守
る
会
の
仲

間
と
知
り
合
う
中
、
あ
る
会
員
か
ら
の

年
賀
状
が
届
い
た
。
其
の
末
尾
に
「
妹

さ
ん
と
同
じ
病
気
が
成
功
し
た
」
と
知

ら
せ
て
く
れ
た
。

　

私
は
年
賀
状
に
飛
び
つ
い
た
。
昭
和

4
3
年
「
わ
ら
」
を
も
つ
か
む
思
い
で
妹

を
連
れ
て
千
葉
の
病
院
へ
行
っ
た
。
そ

こ
で
診
察
の
結
果
、
医
師
は
「
大
丈
夫

手
術
を
や
り
ま
し
ょ
う
」
と
快
諾
し
て

く
れ
た
。
天
に
も
昇
る
気
持
ち
で
あ
っ

た
。
今
ま
で
、
地
元
の
大
学
病
院
を
は

じ
め
有
名
病
院
に
も
足
を
運
ん
だ
が
手

術
を
引
き
受
け
て
く
れ
ず
途
方
に
く
れ

て
い
た
矢
先
だ
け
に
こ
の
返
事
は
飛
び

上
が
る
ほ
ど
の
喜
び
だ
っ
た
。

　

昭
和
4
3
年
夏
、
超
低
体
温
方
式
に
よ

り
手
術
を
受
け
無
事
成
功
し
た
。
本
当

に
う
れ
し
か
っ
た
。

　

こ
れ
も
み
ん
な
の
協
力
の
お
陰
と
深

く
感
謝
し
て
い
ま
す
。
守
る
会
の
活
動

を
通
じ
心
臓
病
以
外
に
も
多
く
の
難
病

患
者
、
障
害
者
が
苦
し
ん
で
い
る
こ
と

を
知
っ
て
み
ん
な
と
Ｉ
緒
に
や
ろ
う
と

愛
知
心
臓
病
の
会
は
愛
障
協
に
加
盟
、

そ
し
て
、
愛
知
難
病
連
に
加
盟
し
た
。

　

そ
し
て
、
1
0
年
前
、
愛
難
連
は
Ｊ
Ｐ

Ｃ
の
総
会
で
暖
か
い
連
帯
の
拍
手
で
念

願
の
加
盟
が
承
認
さ
れ
た
。
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難病患者･障がい者を励ます

4嘔ZZI●チャリティーコンサート開催

　　

12月11日(日)和歌山県民文化会館大ホール

主催

　

和歌山県難病団体連絡協議会

　

ＮＰＯ法人

　

難病患者障害者相談支援センターNSC

　

和歌山県共同作業所連絡会第２ブロック

終了後、木乃下さんとスタッフ一同

　

難
病
患
者
・
中
途
障
害
者
・
精
神
障

害
者
の
バ
リ
ア
を
な
く
し
、
広
く
福
祉

に
つ
い
て
の
理
解
や
和
歌
山
県
難
病
団

体
連
絡
協
議
会
の
活
動
を
啓
発
す
る
と

と
も
に
、
コ
ン
サ
ー
ト
を
通
し
て
県
内

唯
一
の
難
病
患
者
・
中
途
障
害
者
の
作

業
所
「
フ
ラ
ッ
ト
」
の
社
会
福
祉
法
大

設
立
準
備
資
金
づ
く
り
な
ど
を
行
な
う

こ
と
を
目
的
と
し
開
催
し
ま
し
た
。

　

こ
の
コ
ン
サ
ー
ト
を
開
催
す
る
に
あ

た
り
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
難
病
患
者
障
害
者
相

談
支
援
セ
ン
タ
ー
Ｎ
Ｓ
Ｃ
が
支
援
し
ま

し
た
。

　

木
乃
下
さ
ん
は
和
歌
山
出
身
で
百
年

に
１
人
の
津
軽
三
味
線
の
天
才
と
呼
ば

れ
る
だ
け
あ
り
、
県
民
文
化
会
館
の
大

ホ
ー
ル
は
1
3
0
0
人
の
来
場
者
で
一

階
席
は
満
席
と
な
り
、
盛
大
に
開
催
す

る
こ
と
が
出
来
ま
し
た
。

　

終
了
後
、
難
病
患
者
や
障
害
者
を
広

く
受
け
入
れ
る
コ
ン
サ
ー
ト
に
参
加
で

き
た
車
い
す
の
障
害
者
や
、
朝
早
く
か

ら
体
調
を
整
え
て
ご
来
場
い
た
だ
い
た

患
者
さ
ん
だ
け
で
な
く
、
一
般
の
方
々

か
ら
も
「
車
い
す
で
も
遠
慮
す
る
こ
と

な
く
来
る
こ
と
が
で
き
本
当
に
よ
か
っ

た
」
、
「
こ
の
コ
ン
サ
ー
ト
に
来
て
難

病
に
つ
い
て
の
理
解
が
必
要
だ
と
思
っ

121
た
。
い
い
機
会
を
与
え
ら
れ
ま
し
た
」

な
ど
、
多
く
の
方
か
ら
溢
れ
ん
ば
か
り

の
感
謝
の
言
葉
と
感
動
の
喜
び
を
主
催

者
側
に
届
け
て
い
た
だ
き
、
多
く
の
参

加
者
か
ら
絶
賛
と
感
謝
の
お
声
を
い
た

だ
き
ま
し
た
。

　

ま
た
ス
タ
ッ
フ
一
同
、
そ
れ
ぞ
れ
は

組
織
力
の
小
さ
な
団
体
で
あ
り
な
が
ら

　

「
木
乃
下
さ
ん
を
招
く
こ
と
が
出
来

た
」
、
「
皆
が
感
動
し
て
喜
ん
で
く
れ

た
」
、
「
自
分
達
に
も
出
来
る
ん
だ
」

な
ど
共
通
の
達
成
感
と
共
に
大
き
な
自

信
を
得
ら
れ
た
よ
う
に
思
い
ま
す
。

あなたも｢協力会員｣に

なってください

　　

｢人間としての尊厳、いのちの尊厳が

何よりも大切にされる社会の実現｣(結成

宣言)が､私たちの願いです。あなたもこ

の活動をささえる｢協力会貝｣になってく

ださい。協力会員の皆様には､日本難病･

疾病団体協議会の会報をお届けします。

ｌ
ｉ
暁
闇
Ｉ
Ｉ

Ｉ
「
き
ず
な
」
を
キ
ー
ワ
ー
ド
に
し
た

会
報
２
号
を
お
届
け
し
ま
す
。
絆
を
堅

く
し
成
果
を
上
げ
た
事
例
や
取
り
組
み

が
紹
介
さ
れ
て
い
ま
す
。

〈会費〉

　

年間一目3,000円（ｲ可口でも結構です）

〈申し込み・お問合先〉

　

各加盟団体または本会事務局(TEL03-

5940-0182)へ。会費の納入は、同封の

郵便振替用紙（口座番号00130－ 4 －

354104、加入者名「日本難病・疾病団体

協議会事業部」）でお振込み願います。
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