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図特集難病･小'|曼対策の動向
團｢難病法，小'|曼改正法の早期成立を求める院内集会｣を開催

皿表紙絵（裏表紙を参照ください） 囮｢世界希少･難治性疾患の日2014｣開催報告
囮３．１１大震災｢福島｣を肌で感じるﾂｱー報告園全国難病ｾﾝﾀー研究会(京都)報告
囮｢2013患者会ﾘーﾀー壹成研修会｣の報告 国｢西村由希子のｱﾒﾘｶ(海外)しﾎーﾄ」
"JPa国際交流部活動報告 園｢協力会員｣｢薑助会員｣加入継続､寄付金のお願いD̅IA特別ｼﾝﾎｼｳﾑに参加して～
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特集難病･小慢対策の動向

難病法案および児童福祉法一部改正法案
（小慢改正法案）が国会に提出される特

集
難
病

ｰ ノ
難病の患者に対する医療等に関する法律案（難病法案）および児童福祉法の一部を改正する法律案（小慢改正
法案）は､２月１２日､閣議決定されて第１８６回通常国会に提出されました。審議日程は､３月末日現在まだ決まっ
ていません。
大筋では、昨年暮れに難病対策委員会でとりまとめられた最終報告（前号に全文及び資料を掲載）と変わりま
せんが、法案として国会に提出されたことで、審議の場はいよいよ立法府に移り、法制化の実現段階に来たもの
と言えます。
１９７２年の「難病対策要綱」に基づいて、何ら社会的支援策のなかった難病患者への救済策として現在の難病

対策がはじまってから４２年が経ち、やっと法的根拠をもつ社会保障制度としての難病対策がスタートすること
になります。このことのもつ意義は、難病医療費助成制度を、義務的な社会保障給付制度として法に位置づけた
ことにとどまらず、今後、障害者福祉や就労・雇用保障、障害年金制度などの社会的支援制度のなかでの位置づ
けや、新薬・治療法の開発支援を促進していくための根拠にもなるものです。
法案が成立したら、今後、施行までには、対象疾患や基準の制定、指定医、指定医療機関の指定、新難病拠点

病院や基幹病院を地域での医療計画に組み入れていくことや､保健所や患者団体を中心とする地域協議会の設置、
細部にわたる運用事項の決定と周知など、様々な課題があります。また、低所得層の自己負担がなお重すぎるこ
とや、小児慢性特定疾病患者の２０歳以降の社会的支援策の整備（トランジション問題）をはじめ、今後に残さ
れた課題も多々あります。その点では、私たちは、この法制定はゴールではなく、総合的な難病対策の実現にむ
けての第一歩と考えます。難病法に限らず、医療、福祉、介護にかかわる社会保障制度全体の改善運動が大事で
あるとともに、この法律が総合的な対策として花開かせるかどうかという点では、今後は、地域での活動も非常
に大事になってきます。
今号には、法案の概要および法案要綱を資料として掲載しました。前号とあわせてご活用ください。なお、法
案をどう見るかについては、３月に伊藤代表理事が大阪「難病者の集い」で行った講演記録などの資料を、今後
JPAホームページに掲載していく予定ですので、こちらも参考にしてください。（水谷幸司）
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制度の詳細･運用を
決定

制度の詳細･運用を
決定制度の大枠が決定定

○平成27年１ ～・日唾舂削＝雲 患(先行分） 新たなについ
新規疾患の指定には十分な準備調慨が必要であり､平Ｉ麺7年夏から新たな制度の実施が想定されるが できるだけ早い時期からの実施が望まれること
から､既存疾患と新規疾患の一部については､平成27年１月から前倒しで医癬萱助成を実施．

○平成27年夏～:新規疾患すべてについ 新たな ー

新規疾患すべてについて､平成”年度の毒､ら医療蚕助成を実施

２ J P A の 仲 間 第 ２ ２ 号
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難病の患者に対する医療等に閨する法律案概要
法案提出の趣旨 、ｌ広幸正ｍ U _ ﾉ 哩 日ｊ

持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として､難病の患者に対する医
療費助成(注)に関して､法定化によりその費用に消費税の収入を充てることができるようにするなど､公平かつ安定的
な制度を確立するほか､基本方針の策定､調査及び研究の推進､療養生活環境整備事業の実施等の措置を講ずる。

（注 )現在は法律に基づかない予算事業 (特定疾患治療研究事調として実施している。聖、- ノ
r一｛ 法律案の概要 特
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7年１月１日 ※児童福祉法の一部を改正する法律案(小児慢性特定疾病の患児に対する医療費助成の法定化)と同日

児童福祉法の一部を改正する法律案の概要

奎雪の概雪
、

ノ’(4)小児慢件猿宇疾病の治痘方法等に関する研究の推進・国は、小児慢性特定疾病の治療研究など、慢性疾病にかかっている児童等の健全な育成に資する調査及び研究を推進。
て ノ

’

(1)基本方針の策定
・厚生労働大臣は､難病に係る医療その他難病に閏する施策の総合的な推進のための基本的な方針を策定。

(2)難病に係る調法な公平かつ安定的な医療費助剛制度の確立
・都道府県知事は、申請に基づき､医療費助成の対象難病(指定難病)の患者に対して､医療費を支給。
・指定難病に係る医療を実施する医療機関を､都道府県知事が指定。
・支給認定の申請に添付する診断書は､指定医が作成。
・都道府県は、申請があった場合に支給認定をしないときは､指定難病審査会に審査を求めなければならない。
・医療費の支給に要する費用は都道府県の支弁とし､国は､その2分の1を負担。

(3)難病の医療に関する調査及び研究の推進
・国は､難病の発病の機構､診断及び治療方法に関する調査及び研究を推進。

(4)療養生活環境整備事業の実施
・都道府県は､難病相談支援センターの設置や訪問看護の拡充実施等､療養生活環境整備事業を実施できる。
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持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として、小児慢性特定疾病の患者に
対する医療費助成に関して、その実施に要する経費に消費税の収入を充てることができるようにするなど、公平かつ安定
的な制度を確立するほか、基本方針の策定、慢性疾病児童の自立支援事業の実施、調査及び研究の推進等の措置を講ずる

(1)基本方針の策定
･良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療支援の実施その他の疾病児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な
方 針 を 定 め る 。 〃

|度の確立
･都道府県・政令指定都市・中核市は、小児慢性特定疾病にかかっている児童等であって、当該疾病の程度が一定程度以上で
あるものの保護者に対し、申請に基づき、医療に要する費用（小児慢性特定疾病医療費）を支給．
(現行の小児慢性特定疾病医療費助成は児童福祉法に基づく法律補助であるものの裁量的経費。今回、義務的経費化。）

･医療費助成に要する費用は者随府県等の支弁とし、国はその２分の１を負担．
･その他、適正な医療費助成及び医療の質を担保する観点から、指定医療機関（都道府県等が指定)制度等に関する規定を整備。
>支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成．＞都道府県等は、支給認定をしないときは、小児慢性特定疾病審査会に審査を求める。

〃

ごＢｉ＝垂里三 情Ｉ(2)小原恒件特宇疾病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の

(3)小児慢性特定疾病県壹等白立支援事業の実施･都道府県等は、相談支援など小児慢性特定疾病児童に対する自立の支援のための事業（※）を実施。
(※〉必須事菜：小児慢性特定疾病児童等、その保護者その他の関係者に対する相談支援、必要な'情報提供、助言等

任意事案：①レスバイト〈医療機関篝における'1噸児童害の一時預かり〉、②相互交流支援、③就労支援、④家族支援<家族の休養確保のための支援〉等 〃

司 ’

平成２７年１月１日※難病の患者に対する医療等に関する法律案と同日
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難病の患者に対する医療等に関する法律案要綱 に関する研究開発の推進に関する事項
６難病の患者の療養生活の環境整備に関する事項
７難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉
サービスに関する施策、就労の支援に関する施策その他
の関連する施策との連携に関する事項
８その他難病の患者に対する医療等の推進に関する重要
事項
三厚生労働大臣は、基本方針を定め、又はこれを変更し
ようとするときは、あらかじめ、関係行政機関の長に協議
するとともに、厚生科学審議会の意見を聴かなければなら
ないものとすること。（第四条第四項関係）

第一総則
一 目 的
この法律は、難病（発病の機構が明らかでなく、かつ、

治療方法が確立していない希少な疾病であって、当該疾病
にかかることにより長期にわたり療養を必要とすることと
なるものをいう。以下同じ｡）の患者に対する医療その他難
病に関する施策（以下「難病の患者に対する医療等」とい
う｡）に関し必要な事項を定めることにより、難病の患者に
対する良質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の療養生
活の質の維持向上を図り、もって国民保健の向上を図るこ
とを目的とすること。（第一条関係）
二基本理念
難病の患者に対する医療等は、難病の克服を目指し、難

病の患者がその社会参加の機会が確保されること及び地域
社会において尊厳を保持しつつ他の人々と共生することを
妨げられないことを旨として、難病の特性に応じて、社会
福祉その他の関連施策との有機的な連携に配慮しつつ、総
合的に行われなければならないものとすること｡(第二条関係）
三国及び地方公共団体の責務
１国及び地方公共団体は、難病に関する情報の収集、整
理及び提供並びに教育活動、広報活動等を通じた難病に
関する正しい知識の普及を図るよう、相互に連携を図り
つつ、必要な施策を講ずるよう努めなければならないも
のとすること。（第三条第一項関係）
２国及び都道府県は、難病の患者に対する医療に係る人
材の養成及び資質の向上を図るとともに、難病の患者が
良質かつ適切な医療を受けられるよう、相互に連携を図
りつつ、必要な施策を講ずるよう努めなければならない
ものとすること。（第三条第二項関係）
３国は、難病に関する調査及び研究並びに難病の患者に
対する医療のための医薬品及び医療機器の研究開発の推
進を図るための体制を整備し、国際的な連携を確保する
よう努めるとともに、地方公共団体に対し１及び２の責
務が十分に果たされるように必要な技術的及び財政的援
助を与えることに努めなければならないものとすること。
（第三条第三項関係）
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第三医療
一特定医療費の支給
１特定医療費の支給
（１）都道府県は、支給認定（２（２）の支給認定をいう。
以下同じ｡）を受けた指定難病（難病のうち、当該難病の
患者数が本邦において厚生労働省令で定める人数に達せ
ず、かつ、当該難病の診断に関し客観的な指標による一定
の基準が定まっていることその他の厚生労働省令で定める
要件を満たすものであって、当該難病の患者の置かれてい
る状況からみて当該難病の患者に対する良質かつ適切な医
療の確保を図る必要性が高いものとして、厚生労働大臣が
厚生科学審議会の意見を聴いて指定するものをいう。以下
同じ｡）の患者が、特定医療（支給認定を受けた指定難病の
患者に対し、都道府県知事が指定する医療機関（以下「指
定医療機関」という｡）が行う医療であって、厚生労働省令
で定めるものをいう。以下同じ｡）のうち、当該支給認定に
係る指定難病に係るもの（以下「指定特定医療」という｡）
を受けたときは、特定医療費を支給するものとすること。
(第五条第一項関係）
（２）特定医療費の額は、一月につき、同一の月に受けた
指定特定医療（食事療養及び生活療養を除く｡）に要する
費用の額から、支給認定を受けた指定難病の患者又はその
保護者の家計の負担能力等の事情をしん酌して政令で定め
る額（当該政令で定める額が当該算定した額の百分の二十
(政令で定める場合にあっては、百分の十）に相当する額を
超えるときは、当該相当する額）を控除して得た額、及び
食事療養又は生活療養に要する費用の額から、食事療養標
準負担額又は生活療養標準負担額、支給認定を受けた指定
難病の患者又はその保護者の所得の状況等の事情を勘案し
て厚生労働大臣が定める額を控除した額の合計額とするこ
と。（第五条第二項関係）
２支給認定等
（１）支給認定を受けようとする指定難病の患者又はその保
護者は、都道府県知事の定める医師の診断書を添えて、そ
の居住地の都道府県に申請しなければならないものとする
こと。（第六条関係）
（２）都道府県は、指定難病の患者が、その病状の程度が厚
生労働大臣が厚生科学審議会の意見を聴いて定める程度で
あるとき又はその治療状況その他の事情を勘案して政令で
定める基準に該当するときであって特定医療を受ける必要
があるときは、支給認定を行うものとすること。
(第七条第一項関係）

第二基本方針
一厚生労働大臣は、難病の患者に対する医療等の総合的
な推進を図るための基本的な方針（以下「基本方針」とい
う｡）を定めなければならないものとすること。
(第四条第一項関係）
二基本方針は、次に掲げる事項について定めるものとす
ること。（第四条第二項関係）
１難病の患者に対する医療等の推進の基本的な方向
２難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関す
る事項
３難病の患者に対する医療に関する人材の養成に関する
事項
４難病に関する調査及び研究に関する事項
５難病の患者に対する医療のための医薬品及び医療機器

４ J P A の 仲 間 第 ２ ２ 号
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都道府県は、指定難病審査会を置き、支給認定をしない
こととするときは、指定難病審査会に審査を求めなければ
ならないものとすること。（第七条第二項及び第八条第一項
関係）
そのほか、支給認定の有効期間、支給認定の変更等に関
し必要な事項を定めるものとすること。
(第九条から第十一条まで関係）
二指定医療機関
１指定医療機関の指定
指定医療機関の指定は、病院若しくは診療所又は薬局の
開設者の申請により行うものとすること。（第十四条関係）
２指定医療機関の責務等
（１）指定医療機関は､厚生労働省令で定めるところにより、
良質かつ適切な特定医療を行わなければならないものとす
ること。（第十六条関係）
（２）都道府県知事は、指定医療機関がに従って特定医療を
行っていないと認めるとき等は、当該指定医療機関の開設
者に対し、勧告、命令等を行うことができることとすると
ともに、指定医療機関の指定の取消し、指定の効力の停止
ができるものとすること。（第二十二条及び第二十三条関係）

二国の負担及び補助
１国は、一により都道府県が支弁する費用のうち、特定
医療費の支給に要する費用の百分の五十を負担するもの
とすること。（第三十一条第一項関係）
２国は、予算の範囲内において、一により都道府県が支
弁する費用のうち、療養生活環境整備事業に要する費用
の百分の五十以内を補助することができるものとするこ
と。（第三十一条第二項関係） 特

集
第七雑則
一難病対策地域協議会
都道府県、保健所を設置する市又は特別区は、関係機関、
関係団体並びに難病の患者及びその家族並びに難病の患者
に対する医療又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用
に関連する職務に従事する者その他の関係者により構成さ
れる難病対策地域協議会を置くように努めるものとするこ
と。（第三十二条第一項関係）
二不正利得の徴収
都道府県は、偽りその他不正の手段により特定医療費の
支給を受けた者があるときは、その者から、その特定医療
費の額に相当する金額の全部又は一部を徴収することがで
きるものとすること。（第三十四条第一項関係）
三受給権の保護
特定医療費の支給を受ける権利は、譲り渡し、担保に供
し、又は差し押さえることができないものとすること。
(第三十八条関係）
四公課の禁止
租税その他の公課は、特定医療費として支給を受けた金
銭を標準として、課することができないものとすること。
(第三十九条関係）
五大都市の特例
この法律中都道府県が処理することとされている事務で

政令で定めるものは、指定都市が処理するものとすること。
(第四十条関係）
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第四調査及び研究
一国は、難病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保
を図るための基盤となる難病の発病の機構、診断及び治療
方法に関する調査及び研究を推進するものとすること。
(第二十七条第一項関係）
二厚生労働大臣は、一の調査及び研究の成果を適切な方
法により難病の発病の機構、診断及び治療方法に関する調
査及び研究を行う者、医師、難病の患者及びその家族その
他の関係者に対して積極的に提供するものとすること。
(第二十七条第三項関係）

第五療養生活環境整備事業
都道府県は、厚生労働省令で定めるところにより、療養
生活環境整備事業として、次に掲げる事業を行うことがで
きるものとすること。（第二十八条第一項関係）
-難病の患者の療養生活に関する各般の問題につき、難
病の患者及びその家族その他の関係者からの相談に応じ、
必要な情報の提供及び助言その他の厚生労働省令で定める
便宜を供与する事業
二難病の患者に対する保健医療サービス若しくは福祉
サービスを提供する者又はこれらの者に対し必要な指導を
行う者を育成する事業
三適切な医療の確保の観点から厚生労働省令で定める基
準に照らして訪問看護を受けることが必要と認められる難
病の患者につき、厚生労働省令で定めるところにより、訪
問看護を行う事業

第八施行期日等
一施行期日
この法律は、平成二十七年一月一日から施行すること。

ただし、第七の五については平成三十年四月一日から施行
すること。（附則第一条関係）
二 検 討
政府は、この法律の施行後五年を目途として、この法律
の規定について、その施行の状況等を勘案しつつ、特定医
療費の支給に係る事務の実施主体の在り方その他の事項に
ついて検討を加え、必要があると認めるときは、その結果
に基づいて必要な措置を講ずるものとすること。
(附則第二条関係）
三その他
その他所要の経過措置及び施行前の準備に関する規定を
設けるとともに、関係法律について所要の規定の整備を行
うこと。（附則第三条から第十三条まで関係）

第六費用
一都道府県の支弁
特定医療費の支給に要する費用及び療養生活環境整備事
業に要する費用は、都道府県の支弁とするものとすること。
(第三十条関係）

JPAの仲間第２２号 ５



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)SSK○通巻８６２８号２０１４年４月１０日発行

児童福祉法の一部を改正する法律案要綱 額（当該算定した額の百分の二十に相当する額を超えると
きは、当該相当する額）を控除して得た額、及び食事療養
に要する費用の額から、食事療養標準負担額、医療費支給
認定を受けた保護者の所得の状況等の事情を勘案して厚生
労働大臣が定める額を控除した額の合計額とすること。
(第十九条の二第二項関係）
２支給認定等

(１）（２）の医療費支給認定を受けようとする小児慢性特
定疾病児童等の保護者は、都道府県知事の定める医師の診
断書を添えて、都道府県に申請しなければならないものと
すること。（第十九条の三第一項及び第二項関係）
（２）都道府県は、小児慢性特定疾病児童等が小児慢性特定
疾病にかかっており、かつ、その疾病の状態が厚生労働大
臣が定める程度であると認められる場合には、医療費支給
認定を行うものとすること。（第十九条の三第三項関係）
（３）都道府県は、医療費支給認定をしないこととするとき
は、小児慢性特定疾病審査会の審査を求めなければならな
いものとすること。（第十九条の三第四項関係）

（４）そのほか、医療費支給認定の有効期間、医療費支給認
定の変更等に関し必要な事項を定めるものとすること。
(第十九条の三第五項から第十一項まで及び第十九条の四
から第十九条の八まで関係）

三指定小児慢性特定疾病医療機関
１指定小児慢性特定疾病医療機関の指定は、病院若しく
は診療所又は薬局の開設者の申請により行うものとするこ
と。（第十九条の九第一項関係）
２指定小児慢性特定疾病医療機関の責務等

（１）指定小児慢性特定疾病医療機関は、厚生労働大臣の定
めるところにより、良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療
支援を行わなければならないものとすること。
(第十九条の十一関係）
（２）都道府県知事は、指定小児慢性特定疾病医療機関がに
従って小児慢性特定疾病医療支援を行っていないと認める
とき等は、当該指定小児慢性特定疾病医療機関の開設者に
対し、勧告、命令等を行うことができることとするととも
に、指定小児慢性特定疾病医療機関の指定の取消し、指定
の効力を停止することができるものとすること。
(第十九条の十七及び第十九条の十八関係）

第一改正の趣旨
持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進
に関する法律（平成二十五年法律第百十二号）に基づく措
置として、小児慢性特定疾病に係る新たな公平かつ安定的
な医療費助成の制度の確立等の措置を諸ずること。
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第二改正の要点
一小児慢性特定疾病医療支援等の定義

１小児慢性特定疾病とは、児童等が当該疾病にかかって
いることにより、長期にわたり療養を必要とし、及びその
生命に危険が及ぶおそれがあるものであって、療養のため
に多額の費用を要するものとして厚生労働大臣が社会保障
審議会の意見を聴いて定める疾病をいうものとすること。
(第六条の二第一項関係）
２小児慢性特定疾病医療支援とは、都道府県知事が指定

する医療機関（以下「指定小児慢性特定疾病医療機関」と
いう｡）に通い、又は入院する小児慢性特定疾病にかかって
いる児童等（以下「小児慢性特定疾病児童等」という｡）で
あって、当該疾病の状態が厚生労働大臣が社会保障審議会
の意見を聴いて定める程度であるものに対し行われる医療
(当該小児慢性特定疾病に係るものに限る｡）をいうものと
すること。（第六条の二第二項関係）

二小児慢性特定疾病医療費の支給

１小児慢性特定疾病医療費の支給
（１）都道府県は、医療費支給認定（２（２）の医療費支給
認定をいう。以下同じ｡）に係る小児慢性特定疾病児童等
が、指定小児慢性特定疾病医療機関から当該医療費支給認
定に係る小児慢性特定疾病医療支援（以下「指定小児慢性
特定疾病医療支援」という｡）を受けたときは、当該小児慢
性特定疾病児童等に係る医療費支給認定を受けた保護者に
対し、小児慢性特定疾病医療費を支給するものとすること。
(第十九条の二第一項関係）
（２）小児慢性特定疾病医療費の額は、一月につき、同一の
月に受けた指定小児慢性特定疾病医療支援（食事療養を除
く｡）に要する費用の額から、医療費支給認定を受けた保
護者の家計の負担能力等の事情をしん酌して政令で定める
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四小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
１都道府県は、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業と
して、小児慢性特定疾病児童等、その家族その他の関係者
からの相談に応じ、必要な情報の提供及び助言を行うとと
もに、関係機関との連絡調整その他の厚生労働省令で定め
る便宜を供与する事業を行うものとすること。

(第十九条の二十二第一項関係）
２都道府県は１に掲げる事業のほか、小児慢性特定疾病
児童等自立支援事業として、次に掲げる事業を行うことが
できるものとすること。
（１）小児慢性特定疾病児童等について、医療機関その他の
場所において、一時的に預かり、必要な療養上の管理、日
常生活上の世話その他の必要な支援を行う事業
(第十九条の二十二第二項第一号関係）
（２）小児慢性特定疾病児童等が相互の交流を行う機会の提
供その他の厚生労働省令で定める便宜を供与する事業
(第十九条の二十二第二項第二号関係）
（３）小児慢性特定疾病児童等に対し、雇用情報の提供その
他小児慢性特定疾病児童等の就職に関し必要な支援を行う
事業（第十九条の二十二第二項第三号関係）
（４）小児慢性特定疾病児童等を現に介護する者の支援のた
め必要な事業（第十九条の二十二第二項第四号関係）
（５）その他小児慢性特定疾病児童等の自立の支援のため必
要な事業（第十九条の二十二第二項第五号関係）
３都道府県は、２に掲げる事業を行うに当たっては、関
係機関並びに小児慢性特定疾病児童等及びその家族その他
の関係者の意見を聴くものとすること。

(第十九条の二十二第三項関係）

五調査及び研究
１国は、小児慢性特定疾病の治療方法その他小児慢性特

定疾病その他の疾病にかかっていることにより長期にわた
り療養を必要とする児童等（以下「疾病児童等」という｡）
の健全な育成に資する調査及び研究を推進するものとする
こと。（第二十一条の四第一項関係）
２厚生労働大臣は、１の調査及び研究の成果を適切な方

法により小児慢性特定疾病の治療方法その他疾病児童等の
健全な育成に資する調査及び研究を行う者、医師、疾病児
童等及びその家族その他の関係者に対して積極的に提供す

るものとすること。（第二十一条の四第三項関係）

六基本的な方針
厚生労働大臣は、良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療
支援の実施その他の疾病児童等の健全な育成に係る施策の
推進を図るための基本的な方針を定めるものとすること。
(第二十一条の五関係）

七 費 用
１小児慢性特定疾病医療費の支給に要する費用及び小児
慢性特定疾病児童等自立支援事業に要する費用は、都道府
県の支弁とするものとすること。
(第五十条第五号の二及び第五号の三関係）
２国は、１により都道府県が支弁する費用の二分の一を

負担するものとすること。（第五十三条関係）

八その他
１都道府県は、偽りその他不正の手段により小児慢性特

定疾病医療費を受けた者があるときは、その者から、その
小児慢性特定疾病医療費の額に相当する金額の全部又は一
部を徴収することができるものとすること。
(第五十七条の二第三項関係）
２小児慢性特定疾病医療費の支給を受ける権利は、譲り
渡し、担保に供し、又は差し押さえることができないもの
とすること。（第五十七条の五第二項関係）
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第三施行期日等
一施行期日

この法律は、-部の規定を除き、平成二十七年一月一日

から施行すること。（附則第一条関係）

二 検 討

政府は、この法律の施行後五年を目途として、この法律

による改正後の児童福祉法の規定について、その施行の状

況等を勘案しつつ検討を加え、必要があると認めるときは、
その結果に基づいて必要な措置を講ずるものとすること。

(附則第二条関係）

三 そ の 他

その他所要の経過措置及び施行前の準備に関する規定を

設けるとともに、関係法律について所要の規定の整備を行
うこと。（附則第三条から第十三条まで関係）

J P A の 仲 間 第 ２ ２ 号 ７



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)SSK○通巻８６２８号２０１４年４月１０日発行

｢難病法，小慢改正法の早期成立を求める院内集会｣を開催
終了後厚生労働省を訪問､大臣室で田村厚生労働大臣に要望
難̅病法案が国会で審議されるうえで大きな節目となる一日でした～

「
難
病
法
・
小
慢
改
正
法
の
早
期
成
立
を
求
め
る
院
内
集
会
』
を
開
催

２月１８日（火）、JPAは難病のこども支援全
国ネットワークと共催で参議院議員会館講堂におい
て「難病法・小慢改正法の早期成立を求める院内集
会」を開催しました。この集会は難病法案が国会に
提出されてから初めてとなり、平日にもかかわらず
約１００名の出席がありました。
また、集会後、両団体を代表して８名が厚生労働

省を訪問、田村憲久厚生労働大臣と面会のうえ、集
会アピールを提出し、難病法案の早期成立と難病対
策、小児慢性疾患対策の充実を要望しました。念願
だった大臣との面会も実現するなど、JPAにとっ
ては今後の難病法案が国会で審議されるうえで大き
な節目となる一日でした。
集会は小林信秋難病のこども支援全国支援ネット
ワーク会長の司会で始まり、冒頭で伊藤たておJP
Ａ代表理事が今後の課題などを含めた少し長めのあ
いさつを述べました。そして、お忙しいなかかけつ
けてくださった国会議員からあいさつをいただいた
後、本題の難病法案（田原健康局疾病対策課長、泉

健康局疾病対策課健康対策推進官）及び児童福祉法
一部改正案（桑島雇用均等・児童家庭局母子保健課

長）の説明と続き､休憩をはさんで質疑応答､アピー
ル案の読み上げと採択、森幸子JPA副代表理事の
閉会あいさつという内容で１２時３０分から１６時ま
でみっちり行われました。
伊藤氏はあいさつの中で、積み残した問題として
次の四点を挙げ、みんなと一緒に考えていきたいと
述べました。一点目は低所得者の自己負担の問題を
指摘し、消費税の増税や年金の引き下げで支出が多
くなり収入が少なくなっていく時代に、低所得者の
負担がこれでいいのか議論を重ねていかなければな
らないと述べました。
二点目は、自治体格差がさらに広がるのではない

かという懸念を示し、法律になっても住んでいる自
治体によって支援が違ってくるとせっかくの法律も
仏を作って魂入れずということになりかねないと述
べ、国がどういった指導をするかが大きな課題に
なっていると述べました。
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宝点目は、軽症というかたちで医療費助成から外
れる方々についても、社会参加への支援を行うこと
を雌病対策の大きな目玉としてすすめてきたが、そ
れをまとめて療謎環境整備事業となった。しかし、
これも都道府県が主体になって行うが、国は費用の
２分の１を補助することができるという「努力義務
規定」であるとして、これによる自治体の格差が広
まることを懸念しました。そして、同4I業について
|玉|が用意した予算を有効に使うだけの施策を自治体
がするのかどうかが問題だと指摘し、国が自治体を
しっかりと指導し法律の根幹として浸透させていか
なければならないと述べました。
そして４点目に、生活保護の医療にはさまざまな

制限があり専門医にかかりにくいことを挙げまし
た。これは人権の問題でもあり、難病患者が生きて
いくためにひじように重要な問題だと思っていると
述べました。最後に伊藤氏はこれらの四点を踏ま
え、この制度の実現にかんしては地域の難病連の役
割が非常に大きいことを強調しました。
その後の難病法案の説明では、泉推進官から第３

条国・地方公共団体の責務について、具体的ではな
く若干抽象的なので義務規定ではなく「努めなけれ
ばならない」という努力規定になったと説明があり
ました。そして、第３０条．３１条の費用では、特
定医療賀については義務的経費となり都道府県の超
過負担は完全に解消することができるとしたもの
の、療養環境整備事業は裁量的経費という形になっ
たと述べました。さらに、第３２条～第３３条難病
対策地域協議会についても、地方自治とのかねあい
から「努めるものとする」という努力義務になった
と述べました。
一方、児童福祉法の一部を改正する法律案の説明

で、桑島課長は第５０条。５３条の費用について「都
道府県が支弁する費用の２分の１を負担する」とし
てこれまでの裁量的経費から義務的経費になると
し、さらに小児慢性特定疾病児童等の自立支援事業
(小児慢性特定疾病児童等自立支援事業）の必須事
業についても国庫負担２分の１の義務的経費にする

ことができたと述べました。そして、個々の状況に
応じたきめ刑llかな支援を実施することで、トランジ
ションヘの気持ちを込めたと説明しました。
難病法案の説明で泉拙進官は、参考資料のアン

ダーラインを引いてあるところは原案にはなかった
がJPA役員の意見に基づき加筆したと述べ、法律
案の作成にはJPAの意見も反映させているとしま
した。
厚生労働省からは、井上障害保健福祉部企画課

長、下高原健康局疾病対策課長補佐、近藤職業安定
局障害者雇用対策課地域就労支援室室長補佐、森岡
障害保健福祉部企画課長補佐らも出席。質疑応答で
は会場から９名の患者・家族から質問が寄せられ、
それぞれの担当課から回答していただきました。
ただ、主催する側としては、冒頭に伊藤氏が問題

点を指摘しておき、その後の国会議員あいさつや厚
労省の法案説明を経て、質疑応答で問題点に関する
議論等をさらに深めていく狙いもありましたが、な
かなか意図したとおりにはいかなかったかもしれま
せん。同時に､より良い難病対策をつくるためには、
今後も私たちが地域で勉強会を開くなどして難病対
策に関する理解や課題等をもっと深めていく必要性
を感じました。

「
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を
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催

厚労省の各担部署からの出席
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集会であいさつをいただいた国会議員（出席順）

(民主党衆議院厚生労働委員会委員）
(新しい難病対策の推進を目指す超党派国会議員連盟事務局長、
公明党難病対策推進本部本部長）
(公明党厚生労働部会長代理）
(自由民主党難病等に関するPT事務局長）
(日本維新の会厚生労働委員会理事）
(結いの党参議院厚生労働委員会委員）
(民主党衆議院厚生労働部会長）

･中根康浩衆議院議員
･江田康幸衆議院議員「難病法。 ･古屋範子衆議院議員
･橋本岳衆議院議員
･上野ひろし衆議院議員
･川田龍平参議院議員
･山井和則衆議院議員

小
慢
改
正
法
の
早
期
成
立
を
求
め
る
院
内
集
会
」

集会終了後、数名がグループとなり各党の厚生労
働委員等を訪問してアピール文を届けました。
一方、JPAの伊藤代表理事、森副代表理事、藤

原理事、水谷事務局長及び難病のこども支援全国
ネットワークの小林会長および同親の会より、胆道
閉鎖症の子どもを守る会、がんの子どもを守る会、
全国心臓病の子どもを守る会の代表の計８名は厚生
労働省を訪れ、田村憲久厚生労働大臣と大臣室で面
会のうえ、集会アピールを手渡し、難病法案の早期
成立と難病対策、小児慢性疾患対策の充実を要望し
ました。
面会には衛藤晟一議員（内閣総理大臣補佐官、自

民党難病PT座長、超党派難病議連会長）及び江田
康幸議員が同席。さらに佐藤敏信健康局長、石井淳
子雇用均等・児童家庭局長及び田原克志健康局疾病
対策課長等も同席で、少し重々しい雰囲気でした
が、大臣はとても気さくに対応していただき、私た
ちの話を聞いていただくことができました。
これまでJPAは厚労大臣への面会を希望してい

たもののなかなか機会に恵まれませんでしたが、今
回は難病法案の閣議決定を契機に実現しました。私
たちとしても、これで難病法案の成立に向けて一歩
足固めをすることができたのではないかと思いま
す 。 （ 藤 原 勝 ）を

開
催 弓

可

可

’ 心

や一
１

田村厚生労働大臣に要望書を手渡す伊藤代表理事及び両団体の代表団と衛藤議員、江田議員
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難病法案・児童福祉法改正法案の早期成立で
総合的な難病対策・小慢対策を充実させよう！

「
難
病
法
・
小
慢
改
正
法
の
早
期
成
立
を
求
め
る
院
内
集
会
』
を
開
催

２月１２日に、難病と小児慢性特定疾患に関する２つの法案（難病の患者に対する医療等に関する法
律案、児童福祉法の一部を改正する法律案）が閣議決定されました。昭和４７年の難病対策要綱の制定
から４２年ぶりに、ようやく法律に基づく制度として新たな難病対策が始まることになります。
また小児慢性特定疾患治療研究事業は、平成１７年に児童福祉法に位置づけられました。医療費助成
については国庫補助金（裁量的経費）のままでしたが、今回１０年ぶりにようやく義務的経費として難
病医療費助成とともに、社会保障給付として位置づけられることになります。児童福祉法改正による
小児慢性特定疾患治療研究事業の義務的経費化が難病法と同時に実現することは、小児から大人への
切れ目のない支援にむけての第一歩となることにも、おおいに期待をもっております。
また、難病対策が法的根拠をもつことによって、医療費助成の対象疾患が大きく広がることにとど

まらず、難病患者の療養生活環境整備事業をはじめ、患者の社会参加に向けての総合的な支援がさら
に拡大、充実されることにも、大きな期待をいたしております。
今後、小児から大人へのトランジションの支援策の検討をはじめ、指定医療機関や指定医を全国に

適正に配置すること､新難病拠点病院など地域での医療体制の整備､当事者参加の地域協議会の確立や、
保健所を中心とする地域での難病・小児慢性特定疾患患者への支援体制の強化など、法成立後に取り
組まなければならない課題はたくさんあります。
私たちは、今回の難病法制定、児童福祉法の改正が、靴病対策・小児慢性特定疾患対策を総合的に

推進していくための第一歩と受けとめ、これらの検討にむけて、いち早く準備を進めていただくため
にも、まず今国会での早い段階での法案成立を、切に望みます。

２０１４年２月１８日
難病法・小慢改正法の早期成立を求める院内集会参加者一同

▼ 画 - １ -一

アピールの読み上げ
全国色素性乾皮症(XP)連絡会

長谷川雅子さん
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３．１１大災害「福島」を肌で感じるツアー報告
「小高駅の自転車」

NPO法人宮城県患者・家族団体連絡協議会副理事長小関理
３
．
Ⅲ
大
震
災
「
福
島
」

郡山駅で線皿を測定、昨年は結榊高かつたのです
が、今年はそれ程でもない。運転手の朝倉さんに|Ｈ１
くと“駅前の線逓が高くては困る”と言うことで除
染したとのこと。線壁計を設置する時に除染してか
ら設慨して「こんなに低くなりましたよ」と言って
いることと一緒です。
郡山から南相馬に向かう途中の飯舘村に到着、昨

年は人の気配がほとんどなかったのですが今回は
除染の作業をいろいろなところでやっておりまし
た。除染作業でも人の気配があるとホッとします。
雪の中、地上の線量を計るとl lLSv/h(マイクロ
シーベルト）を越えていました。朝倉さんは「福島
や郡山でも線量はそれ程減っていない。線量が高く
ても、ないものとして生活しないと何もできなくな
る」と言っていました。

りをしています、ですから緋草などは生えていませ
ん。ですが草刈りなどない国の管理下にある浪江地
区は草ポーポーです。小高の海岸線は少し盤哩され
てはいるようですが、津波で壊れた家なども多く
残っており昨年とそれ程変わっていないように思え
ました。
松川浦は湾内にいっぱいあった家などの瓦礫もほ
とんど無くなり見違えるようになっていました。民
宿や食堂なども開店しており元に戻りつつあるのか
な、という感じでした。しかし、港湾施設の一部は
コンクリートの塊が陥没していました。

を
肌
で
感
じ
る
ツ
ア
ー
報
告
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小高駅前、信号機だけが動いていきました

小高や浪江では、除染作業を進めております。６
号線からIIIJ.中に入る道には震災当初は他県からの応
援弊察官が警備に当たっていましたが今は民間の警
怖員が密戒しております。現在、浪江市内に入るに
は許可証が必要です。３ケ月に１回の更新が必要
だそうです。それも泥棒が多いからだと言うことで
した｡高価なものがなくなると､最近は服なども持っ
ていくという事です。除染作業員が変身して持って
いく場合もあると言うことでした。
昨年、太田川にサケがいつぱいに登ってきまし
た。沖でも獲らないので､すごい雌だったそうです。
今は放流もやっていない、川には堰もあるのでサケ

飯館村を前にしてのトイレ休憩、名物の揚げパン試食中

南相馬の道の駅で日本リウマチ友の会の江井啓子
さん、浪江在住で今は避難している佐藤さんと合
流、浪江に向かいました。道の駅では暖かいご当地
グルメ「凍天」（しみてん）をごちそうしていただ
き美味しくいただきました。警戒区域である南相
馬・小高地区から居住制限区域である浪江に入ると
風景が変わると佐藤さんが言っておりました。小高
地区は田畑の耕作はしていませんがl11Jの予算で草刈
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ます。日本の基準はどうなっているのだろう？と思
います。各地から集められた牛たちはのんびりと干
し草を食んでいますが、そこの線量も相当高い値を
示していました。現在募金を受けつつ｢希望の牧場」
として牛たちを飼育しております。
バスの中では参加者の一人である仙台在住の及川
さんが3.11当時の話しをしていました。松葉杖を
手放せないため、２階にある避難場所には入ること
が難しいため駐車場の車の中で過ごしたそうです
(トイレ等は１階なので使うことが出来た)。同じよ
うに過ごした人はペットと一緒の老人、発達障害の
子どもを持つ人と社会的弱者であったことに気がつ
いたと言っていました。仙台ポリオの会で３．１１直
後に行ったアンケートでも障がい者が避難所でくら
すことは難しいとの結果が得られております。

は昇ってこなくなるだろうと佐藤さんは言っており
ました。空き家が多くなり、ネズミが増えています。
そのためかカラスではなく猛禽類が多くなっている
と言うことでした。原発は住民の生活そのものを破
壊し文化や生態系・人間の歴史をもつぶしてしまう
ものなのだと、あらためて理解しました。
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窪急認
小高駅前の自転車置き場

常磐線小高駅。駅舎の両側に自転車置き場があり
ます。百台以上の自転車が３年前のままに残されて
います｡つぶれたタイヤとさびが､その年月を物語っ
ております。無機質な道具ゆえ、一台一台それぞれ
に思い出や物語があると思うと何とも言えぬザラザ
ラしたものを感じました。

江井さんのペットたち←

弓， 江丼啓子さんは、南相馬道の駅近くの仮設に住ん
でおります。仮設に住んでいるからと言って家が壊
れたわけではありません。見晴らしの良い小高い丘
に江井さんのお宅を訪ねました。夜は無人の家に数
匹のペットがおりました。到着したと同時に犬君が
うれしさのあまり吠えながらお出迎え、足にまとわ
りつきます。左側の建物には四頭の馬、人恋しさか
らか蹄を踏みならしたりたてがみを振ったりして、
撫でてくれと要求していました。原発のために多く
の動物たちも大変な目に巡っているのです。
南相馬のホテルで宿泊、夕食をとりつつ懇談。震

災時、難病であるがゆえの苦労、原発被害者間や原
発からの避難者の補償を線引きすることが地域社会

戸

吉沢牧場、線呈が高い中牛たちがゆったり餌を食べてます

昨年も訪れた吉沢牧場。道端の杉っ葉の上で線量
を計ると昨年同様１０ILSv/hを越えておりました。
チェルノブイリですと1.15ILSv/h(4FIM５mSv)
を越えると退去対象地域（移住義務ゾーン）になり
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や人々をばらばらにしている現実等を話しました。
大学生の参加者・里中さんは若者らしいス1､レート
な質問をぶつけてきます。彼女たちがいるかぎり、
未来は明るいと思った夜でした。当然二次会は伊藤
代表たちと“まちなかひろぱ・屋台村”へ「味噌の
ディープインパクト」等をいただきました。名前通
りのニンニクの効いたインパクトのある味でした。

前年に続き仙台ポリオの
会の芋煮会をすぐ近く、
橋を渡った名取サイクル
センターで行いました。
(そのサイクルセンターは
跡形もありません）その
時、住宅の陰に隠れ一寸
した丘のような日和山は
見ることは出来ませんで
した。今の日和山、ずっ
と遠くからでも確認でき
山からは閖上地区を一望
できるのです。何回訪れ
ても涙が出ます。
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名珈||にある堰、右側に
青で津波の到達位置が示
されています可

"まちなかひろば・屋台村〃

２日目は宮城県に向かいます。山下駅では今年も
橋元商店さんが頑張っていました。常磐線は昔の山
下駅を通ることは無くなりましたが、周辺の住宅を
修理して住み始めた家も見られました。橋元商店さ
んも綺麗になっていました。昨年は我々しか居ませ
んでしたが、今回は他の客も訪れていました。今後
どうなるかわかりませんが、地域社会が再建出来そ
うな気がしました。
震災から３年、宮城県沿岸では絶望の象徴のよう
な瓦礫の山を見ることが難しくなっています。宮城
県・閖上、201１年中は瓦礫の山がいっぱいありま
したが、今年は連なっていた瓦礫の山は見えなくな
りました。瓦礫焼却施設の解体作業をやっていま
す。小高・浪江は・・・瓦礫の集績すらやられてお
りません。田や畑に小さく集められた汚染された瓦
礫が点在するだけです。都合の良いことだけが伝え
られ本当に大変な事は伝わらない、いつもの事なが
ら無力感を感じます。
閑上、津波の到達ラインが遥か上に記録されてい
る「堰」の前の仏像も昨年のままでした。２０１０年、

日和山の上から閖上を望む。仙台の方向ですが、
ここに大きな町があったとはとても想像できない

伊藤代表の推薦牛タン屋で昼食の後、仙台駅で解
散となりました。岡山から来ている竹中さん夫妻は
４月に仙台である膠原病の全国会に参加するそう
で、仙台近辺の情報を集めておられました。今回で
二回目ですが定点観測的なツアーの意味が明確にな
りつつあります。“これまでの写真をバスのテレビ
で見せつつ旅行するのも良いですね”などと、福島
難連の渡邊さんと話しておりました。これから全国
で災害対応する意味においても続ける事が大切だと
感じた今回の旅行でした。
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〃A二ﾕーｽ「2○13患者会ﾘーﾀー壹成研修会｣の報告
に求められること等が強調されました。JPAは、１月２５日から２日間にわたり、今年

で３回目となる厚生労働省委託事業「患者会リー
ダー養成研修会」を都内で開きました。
全国の患者会（設立準備中を含む）リーダーおよ
びその候補者ら３４名が集い、患者会活動に必要な
基礎知識や実務の習得に臨みました。

■相談を受ける実践力を磨き
仲間と想いを共有した二日目
相談を受けるにあたって必要な心構えを学ぶ「患

者会と相談活動」では、講師の川尻洋美群馬県難病
相談支援センター相談支援員から、相談者の問題を
自分で解決できるように、その力を信じ支援するこ
と等のポイントが具体的に示されました。
最後の時間は、演習方式による「ワールドカフェ
で未来のリーダーへ」を通し、二日間の自分をそれ
ぞれ振り返りながら、一年後の自分の目標や取組み
たい活動について語り合いました。短い時間の中
で、各々が日頃の悩みや想いを共有しあいました。

（宮永恵美）
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■厚労省から難病新法案等の最新情報を学ぶ
厚労省から萩原疾病対策課長補佐が挨拶にかけつ
け、２月に国会へ上程される予定（当時）の難病新
法案の内容と次年度予算案の概要について、４０分
にわたり報告がありました。１２月に出された医療
費助成の修正案や指定医療機関など地域の医療提供
体制が説明されると、参加者は熱心にメモをとって
いました。

一

■一日目は患者会の役割を学び、
社会保障における患者会運動の視点を養う
講座「患者会の役割」では、伊藤たておJPA代
表理事が、患者会に長年関わってきた実体験を踏ま
え、患者会の歴史や役割、活動の意義、また活動し
ていく上で必要な心構え等について話をしました。
水谷幸司JPA事務局長による「難病患者をとりま
く社会保障制度」では、制度のしくみが横断的に説
明され、「会合に来られない（一番困っている）人
たちにこそ社会保障が必要」であり、患者会の活動
によって制度が変化する「運動」の視点がリーダー

一一曲一一一
一

一一垂 ’
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Ｌ

Ｌ

、参加者の声」
●患者会をたちあげて、何をどのように進めたらよ
いのかわからなかったが、「患者会の三つの役割」
や社会保障制度、カウンセリングについて、どれ
も興味深く聞くことができた。ワールドカフェは
たくさんの意見を聴くことができ勉強になったし、
楽しく情報交換ができた。居眠りなどする暇もな
いほど充実した二日間だった。

●患者会の運動史や社会保障のあらましは頭の整理
となった。今後は会の運営方法の実際、事例など
があればと思う。ワールドカフェという演習形式
はとてもよい手法。うそいつわりのない、自然の
ままの本音トーク、共感の多い時間だった。

●役員になって２年弱の私にはとてもよい機会だっ
た。悩んだときにはこの研修と他の患者会の方々
を思い出しながら進んでいきたいと思う。

ＪＬ

リーダー養成研修会で使用したテキストを「患者会リーダー養成研修会報告書」として希望者へお分けし
ています（送料実費負担)。詳しくはJPA事務局までお問合せ下さい。
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〃AﾆﾕーｽJPA国際交流部活動報告-DIA特別ｼﾝﾎｼｳﾑに参加して-
JPA岡際交流部は、２０１３年の設立以来、日本を代

表する協議会として海外|司レベルの組織や関連組織(政

府、研究機関等）との具体的連挑や、国内外の情報共

有・発信を行うべく、さまざまな国際交流活動を展開

しています。これまでに、NOm)(米国希少疾病協議

会)JPEURORDIS(欧州希少疾患協議会）とのパート

ナーシップの確立に関するMOU(連携覚書)を締結し、

ICORD(国際希少難治性疾病・創薬学会）などの国際

会議にも参加して参りました。

その活動の一環として、去る２月９日（日）、PMDA

(独立行政法人医薬品医療機器総合機構）の設立１０周

年を記念して開催された「DIA特別シンポジウム」に

患者団体の協議会として参加しました。当日は、伊藤

たてお代表理事が開会挨拶を行い、事務局員の加藤志

穂が通訳として|司席させて頂きましたので、ご報告い

たします。

の専門家に対し､そのキャリアと専門技能のレベルアッ

プに役立つ、タイムリーで信頼できる情報を提供して

います(DIAJapanのウェブサイトを参照)。Ｊ
Ｐ
Ａ
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「患者さんに如何にして速やかにイノベーティブな

製品を届けるか？～規制当局の役割、産業界の役割
～」がテーマのシンポジウムでは、新薬をいち早く患

者に届けるための政策、環境整備などについて、世界

各国の規制当局、｜ｴl際機関、日本の規制当局の代表や

産業界の代表が一堂に会して発表・意見交換が行われ、

JPAは、日本の難病分野における患者会活動と、規制

当局や産業界に期待することについて発表しました。

ーーー 一

一 二 一一 二 一
ー =ー =

シンポジウム前日の東京は４０数年ぶりという歴史

的な大雪に見舞われ、予定通りの開催を心配しており

ましたが、当日は爽やかなll青天に恵まれ、無事に開会

を迎えることができました｡DIA本部のBarbara氏に

よる挨拶に続き、JPAの伊藤代表の発表です。冒頭、

伊藤代表は、大雪に見舞われた東京開催を祝して（？）
｢北海道からみなさまにスペシャルギフトを持ってきま

した！」と一言。職もった雪に足を取られながら、よ

うやく会場までたどり着いた参加者からはどっと笑い

声が上がり、開会直後の緊張もすっかりほぐれて、そ

’
１

-

一

DIA(本部：米陛I)は全世界に18,000人以上の会員

を有する、医療用製品の研究開発、ライフサイクルマ

ネジメントに関わる専門家のためのグローバルな非営

利団体です。lli界中の人々の健康と福利の向上のため
のイノベーションを促進することを使命とし、医薬、

バイオテクノロジー、医療機器の分野のあらゆる領域

1 6 J P A の 仲 間 第 ２ ２ 号



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)SSK○通巻８６２８号２０１４年４月１０日発行

た、希少疾患に関する創薬についての意見交換も活発

に行われ、「年々、創薬にかかるコストは増加傾向にあ

り、患者数が少なく用途が限られるオーファンドラッ

グ開発については限界があるということもご理解いた

だきたい｣、という産業界からの現実的な意見の一方で、

規制当局側からは、「１国で見れば患者数が非常に少な

く、創薬に結びつかなくても、世界規模で見れば希少

性は薄れるのでは？そのために、各国の規制当局が国

を超えて協力する必要があるのではないか｣、「今後の

オーファンドラッグ開発に必要になってくるのは、製

薬業界･規制当局・アカデミアの密なコミュニケーショ

ンである｣、などといった意見も出され、オーファンド

ラッグに関わるさまざまな立場の方々の、大変貴重な

生の声を聞くことができました。

その他､ヨーロッパでは､ワークショップの開催など、

製薬会社と患者団体のコミュニケーションが職極的に

行われていて、例えば、患者団体が当事者の立場から

製薬会社に対して剤型についてアドバイスする、といっ

た動きもあり、患者団体への期待の大きさを感じまし

の後は温かい雰囲気の中で発表することができたと思

います。
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発表内容は、「難病（希少疾患十難治性疾患)」とい

う日本独特の概念についての説明に始まり（海外では、

RareDisease(希少疾患）といって、難治性疾患は含

まれません)、難病対策の歴史、JPAの成り立ちと活動

内容の紹介、ホットな話題として、難病対策の法制化

について、JPAによる研究事業（患者レジストリと研

究協力についてのガイドライン作成）の紹介、そして、

オーファンドラッグ開発への期待と関係者との今後の

連携の重要性などで、日本の患者団体協議会として、

参加者に向けて多くのメッセージを発信しました。

その後、第一部として、EMA(欧州医薬品庁)、

PMDA、日本製薬工業協会の代表による発表、午後の

第二部では、HSA(シンガポール健康科学庁)、NADFC

(インドネシア国家医薬品食品監督庁)、WHO(世界保

健機関)、日本製薬団体連合会の代表による指定発言と

続き､最後に全登壇者を交えてのラウンドテーブルディ
スカッションが設けられました。

ここでは、JPAの発表について、まず、「この場に患

者団体が参加して発表を行うことは非常に素晴らしい
こと」とのコメントを複数の方から頂戴しました。ま

た。

今回、日本の患者団体として発表を行うにあたり、

国際交流部では西村由希子事務局長を中心にその内容

について検討を重ねてきました。その甲斐あって、当

日は各国の関係者からコメントやフィードバックを頂

き、患者団体が自らの現状について情報発信し、創薬

に関わっていく役割を担うことを求められていると実

感しました。それぞれの領域を超えての世界的な連携

が加速している現状をふまえ、今後も国際交流部の活

動に取り組んでいきたいと思っています。
(JPA国際交流部加藤志穂）
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〃A二ﾕｰｽ RareDiseaseDay2014(RDD{世界希少‘難治性疾患の日)開催報告
公認となった２１箇所の内訳は、地域開催（北海道・
青森･宮城･福島･東京･静岡･愛知･三重･滋賀･京都・
徳島・高知・岡山・広島・福岡・佐賀・熊本・鹿児島・
沖縄)に加え､大学開催(中部学院大学)や患者会開催(骨
髄異形成症候群(MDS))となります。右図に開催の
模様を示しましたので御覧ください。
RDD2014の大きな特徴として、初参加地域が増加
したことが挙げられます。また、毎年開催している地
域は、地域行政らを後援に入れた開催が増えており、
域内の当該分野関係者を巻き込む企画に成長してきた
ことが伺えます。
今では世界中で開催されるRDDイベントですが、国
内においてはまだその認知度は高くありません。今後
も、希少・難治性疾患について知って頂き、また身近
に感じてもらうことを第一に考えて、私たちにできる
こと、やれそう、つながれそうな「可能性」を発見で
きる場になっていけば、と思っております。
今年度ご協力．ご賛同いただきました皆様に深く感
謝申し上げるとともに､来年のRDDについてもご指導。
ご鞭燵のほどを宜しくお願い申し上げます。

(RDDJapan開催事務局西村由希子）
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本稿では、２０１４年２月２８日を中心に全国で開催さ
れたRareDiseaseDay2014(世界希少・難治性疾患の
日）について報告いたします。
RareDiseaseDay(世界希少・難治性疾患の日、以下
RDD)は、より良い診断や治療による希少・難治性疾
患の患者さんの生活の質(QOL)の向上を目指した活
動です。２００８年にスウェーデンで初開催され、２０１４
年には世界８４ケ国で開催されました。日本では２０１０
年に公認イベントが初開催され、５年目の今年は過去
最多の全国２１箇所で即D公認イベントカ漢施されました。

主催:NPO法人PRIPTokyo(RDD日本開催事務局）
後援：厚生労働省、日本難病・疾病団体協議会(JPA)、難病のこども支援全国ネットワーク、

日本製薬工業協会、国立成育医療研究センター、独立行政法人国立精神･神経医療研究センター、
独立行政法人医薬基盤研究所、東京大学先端科学技術研究センター、国際医療福祉大学大学院

協賛：ジェンザイム・ジャパン株式会社、シミックホールディングス株式会社、
シヤイアー・ジャパン株式会社、千寿製薬株式会社、ノバルティスファーマ株式会社、
株式会社アンテリオ、株式会社インフロント、グラクソ・スミスクライン株式会社、
株式会社ジャパン・ティッシュ・エンジニアリング、サイニクス株式会社、株式会社リバネス、
株式会社レベルファイブ

寄附：ファイザー株式会社

／
RDDの関連イベントとして、ジェンザイム
ジャパンのチャリティマラソンからの寄付と
して104,000円をJPAに戴きました。社長
の中村良和さん自らが皇居マラソンに参加し、
走り終えたＴシャツ姿で社員らとともに参加
し、中村社長から直接、目録をいただきまし
た（写真)。ありがとうございました。大切に

、使わせていただきます。（事務局長･水谷幸司）

／
ＲＤＤの関連イベントとして、ジェンザイム
ジャパンのチャリティマラソンからの寄付と
して104,000円をＪＰＡに戴きました。社長
の中村良和さん自らが皇居マラソンに参加し、
走り終えたＴシャツ姿で社員らとともに参加
し、中村社長から直接、目録をいただきまし
た（写真)。ありがとうございました。大切に

、使わせていただきます。（事務局長･水谷幸司）
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RareDiseaseDay
レアディジーズデイ１１t界希少・雛沽ﾔli疾胆の1I難

Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

RareDiseaseDay20]_4全国開催地域
造

邊蓋
識
・
一
一
・
一
や一一●
一一一一一一一

今、。一一一鍵》》一・一二睾挙府一一 北海道

★
語ｊ一一一一一一一に 膏轟

宮城
四、》

福

京都

辮

滋質
,中部学院大学貧福岡

隙』酷

０

▲●●9Ｆ●今■■

-
１ - ＝壺 白

卓

■

恩
■ 『訓

℃ ● ＝

●な■●■●色写■

★RareDiseaseDay2014開催地域
各地域の詳細な開催報告は、
RDDWebSite:http:"wwwbrarediSeaseday.jp/を御覧ください。

2015年も､２月28日に､皆様の気持ちをつなぐ'企画を全国で開催いたします。
今後もどうぞよろしくお願いいたします。

RareDiSeaseDay2014日本開催事務局
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〃Aﾆﾕーｽ全国難病ｾﾝﾀー研究会第２１回研究大会(京都）
-梅満開$舂の京都に全国から1SS名が集う-

「雌病に対する理解の促進そして患者さんの気持
ちを共有し共に生きていく社会をつくりあげるこ
と、雌病相談支援センターはこのことにつながる大
変重要な役割を担っています｡」第２１回研究大会
長中川正法先生（京都府立医科大学）のご挨拶で
幕を開けた今回の研究大会は、３月８日（土)、９
日（日）、京都市上京区、ホテルルビノ京都堀川を
会場に開催いたしました（主催全国難病センター
研究会厚生労働省委託事業難病患者サポート事
業、受託JPA)。全国から難病相談・支援センター、
疾病患者団体、医療機関、行政関係者等188名の
参加がありました。
特別講演は、京都大学iPS細胞研究所教授高橋
淳先生に「iPS細胞を用いたパーキンソン病治療」
と鼬しお話いただきました。この大会直前７日（金）
に「iPS細胞を使ったパーキンソン病治療初めて
の移柚手術着手へ２０１６年春にも」という大きな見
出しで新聞、テレビ報道があり、高橘先生が会見さ
れていました。それを受けての誰減ということもあ
り、参加者の関心も非常に高いものがありました。
参加者からは、「長年続けられてきた先生の研究が、
ひとつ実を結ぼうとしている。その瞬間に私たちも
立ち会えたという気持ちになった｣、「大変分かりや

すい内容だった」という感想が聞かれました。
また、厚生労伽省健康局疾病対策課田原克志課

長に「｢雌病の患者に対する医療等に関する法律案」
に関して、基づく総合的な難病対策の実施～国民の
理解の促進と社会参加のための施策の充実～」と題
し、難病新法の目的、基本理念、概要そして難病相
談支援センター事業が含まれる療養生活環境整備事
業について報告がありました。また大会２日目早朝
に田原課長を囲んだ意見交換会を開催いたしまし
た。急きょ開催が決まったプログラムではありまし
たが、多くの参加とご意見がありました。
一般発表（パネル）は過去の大会で最多の２３題

あり、難病相談支援センターの活動、就労支援、患
者団体の相談活動についてなど幅広いテーマの発表
でした。
大会のもようは、Ustreamでご覧いただけます。

詳しくは北海道難病連ホームページをご覧くださ
い。
次回以降の大会開催は、第２２回を２０１４年１１

月８日（日）に東京都内、第２３回を２０１５年２月
２１日（土)、２２日（日）に高知市内でそれぞれ開
催する予定です。

（全国難病センター研究会事務局鈴木洋史）
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研究大会（京都）二日目にJPA研究班から報告・発表
研究大会二日目の最後のパネルで、厚生労働科学研究費補助金

Ｊ
Ｐ
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による「患者支援団体等が主体的に難病研究支援を実施するため
の体制構築に向けた研究」（通称:JPA研究班、研究代表者：伊
藤たてお、平成２４～２５年度）の報告として、国内外患者会調
査グループから次の２題を発表しました。

①海外患者会調査報告「海外希少・難治性疾患患者会・協議会の
他組織間協力・連携状況について」西村由希子（協力研究者）他組織間協力・連携状況について」西村由希子（協力研究者）研究協力・連携ガイドライン（患者会向け）

第一版(2013年12月31B)②国内患者会調査報告「患者会と研究班間の研究協力に閨する現 作威：厚労科卵恥研究班鋼査研究グループ

状および意識に関する実態調査(第３報)｣大黒宏司(協力研究者)http://www.9uidelineforpatient$・info/

国内外患者会調査ｸﾙｰﾌの研究成果のひとつとして｢研究協※jPAのホームページからもリンク
カ・連携ガイドライン（患者会向け)」を作成し、昨年末より公 しています
関しています。患者会が研究・開発促進に向けて主体的かつ継続
的に関わるための、患者会と研究班との橋渡しができればと考えています。ぜひご覧ください。なお本ガイド
ラインは、ご意見、ご質問、国内外事例などを反映させながら今後も改訂・追記を行う予定です。（大黒宏司）
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一一 様々な病気に打ち勝つため、

ファイザーは世界中で

新薬の研究開発に取り組んでいます。

画期的な新薬の創出に加え、

特許が切れた後も大切に

長く使われている

エスタプリッシ１医薬品を

医擦の現場にお届けしています。
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より健康な世界の実現のために

ファイザー株式会社www.pfizeにco.jp
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〆 訓JP A の あ ら ま し ～ す べ て の 国 民 が 安 心 で き る 医 療 と 福 祉 の 社 会 を め ざ し て ～
日本の難病対策がスタートした１９７２年頃より、難病･長期慢性疾患の患者と家族が集まり、患者団体や、

地域ごとに難病連が結成されました。それが次第に大きな輪となって、２００５年、全国の地域難病連と疾患
別の患者団体が集う「日本難病・疾病団体協議会(JPA)」が設立されました。個ﾉﾏの団体がひとつになる
ことで、より大きな力に、ひとりの声を国民の声に、その思いで歴史を積み重ね、現在では、７７団体、構
成員約３０万人の患者団体に成長しています。
JPAとしての役割は今後ますます大きくなり、それに対応するために組織の改革と事務局の強化、そ

れらを支えるための資金活動にも取り組んでおり、２０１０年には新事務所を構え、専従事務局体制を確立。
２０１１年６月に一般社団法人格を取得しました。今後とも患者・家族の声を社会に届けていくために、より
強固な組織づくりを目指します。
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一般社団法人日本難病・疾病団体協議会加盟団体一覧

地域難病団体 疾 病 団 体
(財）北海道難病連
青森県難病団体等連絡協議会
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
(NPO)難病ネットワークとやま
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
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
岡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
香川県難病患者・家族団体連絡協議会
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
(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
(認定NPO)アンビシャス（沖縄)[準加盟〕
(NPO)難病支援ネット北海道〔準加盟〕

スモンの会全国連絡協議会
一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会

社団法人全国腎臓病協議会
全国低肺機能者団体協議会
一般社団法人全国パーキンソン病友の会

日本患者同盟
日本肝臓病患者団体協議会
もやもや病の患者と家族の会
日本喘息患者会連絡会
全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
ベーチエット病友の会
(認定NPO)日本IDDMネットワーク
全国多発性硬化症友の会
全園筋無力症友の会
一般社団法人全国膠原病友の会
一般社団法人日本ALS協会（筋萎縮性側索硬化症）

(NPO)IBDネットワーク（潰瘍性大腸炎、クローン病）
(NPO)全国脊髄小脳変性症．多系統萎縮症友の会
(NPO)線維筋痛症友の会
下垂体患者の会
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全国CIDPサポートグループ
（慢性炎症性脱髄性多発神経炎）

２１

2２フエニルケトン尿症親の会連絡協議会
2３SJS患者会（皮膚粘膜眼症候群、重症型多形彦出性紅斑）
２４(NPO)日本マルフアン協会
２５(NPO)PADM遠位型ミオパチー患者会
2６サルコイドーシス友の会
２７(NPO)PAHの会（肺高血圧症）
2８全国フアブリー病患者と家族の会（ふくろうの会）
2９側弩症患者の会（ほれっと）
3０竹の子の会プラダー･ウイリー症候群児･者親の会〔準加盟〕
３１(NPO)日本プラダー・ウイリー症候群協会〔準加盟〕
３２(NPO)無痛無汗症の会「トウモロウ」〔準加盟〕
３３(NPO)脳腫瘍ネットワーク〔準加盟〕
3４おれんじの会(山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会)嘩加鋤
3５再発性多発軟骨炎(RP)患者会〔準加盟〕
3６血管腫・血管奇形の患者会〔準加盟〕
3７公益財団法人がんの子どもを守る会〔準加盟〕
3８大動脈炎症候群友の会（あけぼの）〔準加盟〕
計７８団体〔2014年４月現在、構成員総數３0万人〕

2 ２ J P A の 仲 間 第 ２ ２ 号
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、〆 ｢西村由希子のアメリカ（海外）レポート」
JPA国際交流担当西村由希子(PRIPTOKYO)

、 ノ

冬が長いプリンストンも、ようやく春の足音が近づ
いてきました。先週やっと雪も溶け、空を飛び交う烏
の数も増えてきた気がします。もう間もなくすると庭
でウサギが飛び跳ね始め、その光景で春を実感します。
さて、今回もゆるりとした内容で、アメリカでの冬
のレジャーについて紹介したいと思います。
まずは屋外レジャーです。冬といえばスキー１です

ね｡自宅から１時間もドライブすればたくさんのスキー
場に行くことができます。ですが、娘が小さいため私
は行ったことがありません。日本ですとスキーとソリ
は同じゲレンデで楽しむことができますが、こちらで
は危険防止のため禁止されており、その結果小さい子
どもはスキー場に行かないのです。その代わり、多く
のソリ滑りができる場所が提供されています。例えば
学校グランド脇の丘、例えば教会の裏山、例えば州立
公園の中など。場所の詳細や斜度、駐車場の有無、大
きな道路に面しているかどうか､などの情報がまとまっ
ているウェブサイトがあり、車で１０分も走れば行け
る距離に点在しているのでとても便利です。私達がよ
く使う場所は公園の脇にある丘で、よちよち歩きの赤
ちゃんから小学校低学年くらいの子どもたちが保護者
とともにソリ遊びを楽しんでいます。娘は２歳でソリ
デビューを果たし、今では１人で滑ることもできます
(ただしソリを丘の上に持って行くことはまだできませ
ん)。斜度によって利用する層も異なるので、保護者に
とっても安心して利用できます。帰国後は頻度高くは
できない遊びなので、今のうちにスキルを磨いてもら
いたいものです。

は無理やりですが屋内レジャーに入れさせてください）
今冬、私はNHLとNBAの観戦に行きました。どち
らもアメリカで行くのは初めてだったのですが、その
熱気たるやすごいものがありました。優勝戦線に絡ん
ではいない地元チームの応援に行ったにもかかわらず、
声を枯らして応援するファンのなんと多いこと。室内
ですと、歓声がうねりのように感じられ、さらに大き
く感じます。アメリカ人のスポーツ応援は本当に情熱
的で、こんな声援を受けたら選手も頑張らざるをえな
いでしょう。
試合もさることながら、ピリオド間にあるインター
バル（ハーフタイム）も魅力の一つです。NBAではチ
アガールによる華麗なダンスをはじめ、毎回趣向を凝
らしたパフォーマンスが行われます。私が行った時に
は、バスケットボール６個を一度にドリブルできるパ
フォーマーが出演していましたが､彼はプロのバスケッ
トボールエンターテイナーだそうです。そんな職業が
あることも私は知りませんでしたが、日本にもいらっ
しゃるのでしょうか？また、NHLはインターバルもさ
ることながら、毎ピリオド開始前にスポットライトが
点滅し、審判が華麗な滑りを披露してくれます。これ
は製氷した氷の状態を確認する作業だと思われますが、
とにかくその滑りが美しく、ヒーローの登場のような
扱いも含め、私は毎回感動しています。
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外にはミニホッケーゲームなどがあり、娘はルールも
わからぬまま初めて会ったお兄ちゃんとガチヤガチヤ
動かして楽しんでいました。

すべての屋内スタジアムには、試合が行われるメイ
ンフィールドの他、子どもたちが遊べるようにゲーム
コーナーや他会場の試合も映し出されるスポーツバー
が併設されています。試合だけでなくスタジアムがま
るごとレジャーの場になっており、訪れた人全員が楽
しめるよう、様々な工夫がなされているのです。
今年は-２０度近くまで冷え込んだ寒い冬でしたが、
屋内外の楽しいレジャーのおかげで元気に過ごすこと
ができました。とはいえ、外で思う存分走り回れる春
の到来も待ち遠しいです１
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NBAの試合の様子です。
とてもきらびやかでテンションが上ります。

屋内に目を移します。アメリカの屋内レジャーはな
んといってもスポーツ観戦です。アメリカの４大プロ
スポーツリーグはアイスホッケー(NHL)、アメリカン
フットボール(NFL)、バスケットボール(NBA)、野
球(MLB)ですが、野球を除く３つは冬が最も白熱す
る時期となります。（アメリカンフットボールのスタジ
アムは多くが開閉式の屋根を有しているので、ここで
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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)[協力会費・賛助会費・寄付金の納入方法について〕
は、「人間としての尊厳・生命の尊厳が何よりも大切■協力会費（個人）（会費期間:４月～翌年３月末）
にされる社会」を願い、豊かな医療と福祉の拡充を 年間１口3,000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
求めて活動しています。 振込用紙へご記入ください。一般社団法人日本難病・疾病団体協議会(JPA)

■賛助会費（団体）（会費期間:４月～翌年３月末）
は、毎年、活動を援助してくださる「協力会員」 年間１口20,000円《可口でも申し受けます）
及び「賛助会員」を募集しております。また活動を■寄付
積極的に進めるための大きな力となる「ご寄付」も東日本大震災募金、その他寄付金についても
よろしくお願い致します。 申し受けています。

や◎郵便振替口座をご利用の場合
＜ 協 力 会 員 の 特 典 ＞ 口 座 番 号 ０ ０ １ ３ ０ - ４ - ３ ５ ４ １ ０ ４

加入者名社）日本難病・疾病団体協議会１．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 ※通信欄に会費の翻り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、事務局までご連絡続き送付させていただきます。
ください。

２．納めていただいた協力会費の３０%は、希◎銀行口座をご利用の場合
望する加盟団体に還元致します。

口室番号みずほ鋼ﾃ飯田橋支店普通２５５３４３２
３．協力会費は、JPAの活動を通じて、患者・ 口座名一般社団法人日本難病・疾病団体協議会
家族のために役立てられます。 ｜※銀行振込の場合は通信欄がないため､会費種別等ｰ 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.nanbyojp/)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。
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＜協力会員の特典＞
１．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
望する加盟団体に還元致します。

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。

ｰ

評
_ 垣

編 集 後 記 発行所卿輔舳艫洲鮎鋤

｜’｜’いよいよ「新たな難病対策」も法案が国会に
提出される段階となりました。しかし、法案を
見ただけでは具体的に私たちの生活がどのよう
に変わるのか分かりません。法律は大枠を決め
ているだけで、今後の政令や省令などの検討段
階でより具体的な内容が示されます。
「新たな難病対策」を育てるためには、さらに
患者・家族の声を届けていくことが大切になり
ますので、患者会の重要性が再確認される一年
間になるのではないかと思います。

アステラス製薬は"患者会支援活動”

取り組んでいます

アステラス製薬は"患者会支援活動"に

取り組んでいます。

ラス製薬は
ﾐ支援活動"に
んでいます。
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思番会活助を何面から､梠広<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戒
'公募■活動資金助成
, レ ヲ 衿 型 . 一 々 ー ■ 心 室 些 か 沙

思番会活助を何面から､梠広<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戒
'公募■活動資金助成
,ピアサポーター畳成研修など

茅茅 aStellas
lOJd唖111畑１斤ｔｕ，

アステラス澱薮

aStellas
lOJd唖111畑１斤ｔｕ，

アステラス澱薮[2蝋鴇竃騒wsal"'は蕊…る
【お負白せ兜Ｉ■偏弼杜合■低沮巴痘■■毎m-3244-511o
[2鶏苓縞竃騒淵#I
Ｉ心員合せ先０■厨醸社会Ｒ倣鱈■竃田口鼎03-］244-5110

明日は変えられる．
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く表紙絵の説明＞
～ホスピタルアート～病院XArtプロジェクト
＊「絵画提供：森本嘉月」
＊企画：病院×AI-tプロジェクト
お見舞い用。病院で飾れる絵はがきのプロジェクト
を行っております。詳しくは、ブログをご覧下さい
http://art-hospital.blog.jp/

＜事務局＞
〒１６２-０８２２
束京都新宿区下宮比町2-2Ｂ飯田橋ハイダウン６１０号
電話O3 -6280 - 7734FAXO3 - 6280 - 7735
メールアドレスjpa@ia2.itkeeper.ne.jp
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