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生計中心者や減額措置の是正を求める
－10月更新で要望書を提出一

仝回想．音・京肱川作通路協議会と仝国難才l川作辿綿協U　会は、川日の更新を前にし

た8日711に「性病対策兄lrlLに対する要望．11」を扶目し、l－．川牛・芳働省叛預け小策課と

の交渉を持ちました　1ソ．卜は、この交渉概虻です

く要望事項1〉

10月更新が間に合わない喝合は、医療

…正の有効期間を延長するなどの対応を講
日】作　　‾‾　　　‾　‾

●∴てこ－

加悦】　日　次

一　▲　‾　「

生計中心者や減掛苫暦の是正を求める……1Pl

「難病対策見直し」の現状と課題……4P l

r葡栴対策見直し」講演会の打ち合わせ……6P l
l

全難連総会を開催する…………8P l

特別講演「今後の難病対策」……9Pl

保健所長の医師資格は必要…22Pl

JPCと接凱た共同行動の重要性…24P L

＿　＿　＿　＿　＿　」

回†1

1（川更新に向けかなりの耶道斬り．もが、す

でには末日乍業に入っており、／「、延長なと

の内容変更を行うと混乱をきたしてしまう

移行期でもあり、山日日を忘れた場合を除き、

10日吏紺がlHJに合わない場合には、償還払

いで故消したいと考えています〉

〈忠常会〉

更新にあたっては、一む音やi二l引医にn机

や迷惑をかけることを極力避けていただき

たいというのか一恵音会の一一′＿場です　吏折の

偶人．調査票をi‥治医に記入してもらうにも、

夏休みと重なって日経がとれない　又、記

租内容の変更で時間がかかったl）、新たな

検査が必要となったi）、その場で記入して

もらえない等の1‡悪が／Ⅰ二じている　叉、「吏
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所が遅れた場合は、椚還ガ、いて既済したい」

とのことだが、捉Jlhll租が11Jll以降にな′）

てしまった場合は、新たに3てli【jのl’l己nJ日と

なる日が／1ミしてしまう　　丈、、●／て作えて払

うお金がない場合なと、心音のィ、利益にな

るので故漬方法を横目・Jして放しい

く要望事項2〉

生計中心者の認定は、本人申請（申請

書への雷己駁）を基本に行うこと。又、所

得階層の言己暇やE正明などの提出は、必要

最低限に限定して下さい。

く要望事項6〉

王症患者には、そもそも必要のない所

得証明や記載を求めないで下さい。

回符）

認定は、本人小。l　川り日宇への目上搬）を

基本に行うこととしています　しかし、疑

義が′にじた域合には、l凹係する堤日をお晰

いすることになります　例えは、国民健康

保険で。桂の扶養かがィ、明の場わは税の扶養

控除で判断することになり、税正明が必要

になり　ます　又、・重症一塩音に関しては、巾

す点．認定が外れる吋能性があるので、先にl対

係する．】㌣類の提Hlをお願いしている少．tがあ

ると聞いていますノ

〈心音会〉

「．認定は、本人Ill両■J（申ul－」．1；へのい己畝）

を基本に行うこと」の意味を徹底して欲し

い。そもそも雉病の公費医煩fl押制度は、

更止医療の福址というml面とl司時に、治項

研究事業への協力に対する謝金とのmmiも

あったはずだ　本人中．．～i（小．り■hltへの．1己畝）

に対する疑義の内容も明らかにしないで、

最初から世滞全体の所得正明を提目させる

全　難　連　会　報

力はは、小山◆J首のト旨、フライハン一便．▲聖

や恩賞にf日日を追わせる点ても利用できな

い　又、「巾症認定が外れる■1†能情がある．

というが、レアケースがあるからとい／ノて、

巾寂　び、音仝1に税止りH　の紀川を求めるの

はヰこ」、転倒　目し．11きを，∫己人すれは漬むこ

とだと一思う

く要望事項3〉

「軽快者」の基準や対象疾患、病状の

悪化が確認された場合は　遡って公費負担

の対象となることの徹底を図ること。又、●

申請が遅れた場合の取り扱いも徹底を図

ること。

〈回符〉

「憧快賞」の病状悪化による公増‡川川】

．Jiの紀州日射隈は、l矢師か病状の．恐．化を確認

したIlから概ね1ケ‖以内　これ以l遅れる

場合は、保健所等に和談して欲しいと考え

ています－「徹底して欲しいとのこと．たが、

．該■liする臼．1があれは代休的に教えて欲しい

。≡誓言よ芸芸芸諾荒荒●
を含めて下さい。

〈回答〉

刷作川のみが残った場合は、．認定された

疾患との閃油性があるかとうかか川り題目二な

り　ます　挨忠との閑適がま′〕たく認められ

ないような合併克＿てあれは難しい　いずれ

にしても、解査会で州、li矢の法兄等も参考

に判断することになります
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く要望事項5〉

「災害等による所得の著しい変動」が

あった場合、取り扱いの説明の徹底を図

り、又、その範囲に「失業や病気の悪化

による所得の著しい変動」も含まれるこ

とを明確にして下さい。

〈回苓〉

「災1■一等による所守りの親しい変動」は、

吏1日矢煩にある規定です「回の補助金対製

には、「失業や病穴の悪化による所得の苦し

●い変動」も含まれると考えていますが、最
終耶＝二は■作業を美施する耶道附け．もの判断に

もよります

く要望事項7〉

臨床調責個人票の変更は「毎年提出と

なるので、これまでより簡l易な内容」と

の説明と違い、「これまで以上に時間を要

する細かな記載内容」となっており、主

治医や患者・患者会に対して、なぜこの

様になったのかの理由と内容の説明をし

て下さい。

●・】i業．汁価祝日法の導入との関連で、新しい

日石践項目やl句容となった部分があり　ます

この・変更か、初年度ということもあり、貼

珠．川か仰目し票の．一L＝我　二あたってlH川かかか

りJ・惑いのルとなっているのだと思います

この点で、l十前作によって独日に．嵐明文等

を挿入したり、こJl㌣昔をおかけしています

く要望事項8〉

臨床調査個人票（更新）の作成料が高

い医療機関もあり患者負担にならないよ

う対応して下さい。

〈回答）

霊地には財政的な措即も必要なので、今

後の検．．揖架題としたい

〈一視抒会〉

昭J京痛友の会が、全国の状況を別紙の通

り鶴勘しました∴　この資料をぢ考に、要望

■町項に〃こづいた各都道府県への是11リ持田を

お願いしたい二　丈、作馳′ト脱変成症友の会

から、（1）遺†ム梢粗のプライ′、シーに関す

る内容は、i二流l矢から研究班へ直接と　して

頂きたい　（2）トたる／1∴廿音とm榛のない

1日二∫；；fHや巾砧＿一肥育の所得記畝はやめて欲し

いとの一法兄が1㌔一せられていますのでお†ムえ

します

上
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l

克行万言万上上　皇高圧豆「了仁一
平成13年9月の難病対策専門委員会に始った難病対策見直しは、平成15年10月の指定疾患

治療事業の実施をもって、大きな区切りを向かえようとしています。そこで、現在の運動の到

達点、今後の課題をポイント毎にまとめてもらいました。

ii朋■Jl‾l■【≠月過：逗荘重丑

′沖】】の難病対策の見直しは、難病対策の交代に

坂村する細を越える長い取り捌みとな′）でいま

す　最初に「なぜ難病対策の交代につながる見直

しがなされたのか」です　その第　－に、国の財政

構造改・Ylの「補助金は毎年1剖カソトする」とのん

針に根本的な帰因があります　性病対策の一台煩研

究車業甥（牲病医煩鷺）の補助金が、・ド成1銅三の

27√1位11沌ピークに、ヤ成13fH空が253位日、・ド成

tiリⅧ＿」り凹Ⅷヨl：けと－二

次に「雉購対策の筏制二反対する運動の到遁点」

ですか、iなl打進面か　三つあります

雛　▲に、≠臥lリ／巨労働省が．うっていた、疾也の

丸ごと外しをn址したこと　この疾．県丸ごと外し

の選定張準には、二つありました　　一つは、パー

キンソン病や膠偵病の5JJ人を越える疾一也、　つ日

は、多発作純化症や筋極力症等の対症癖はが改差

された疾．む　これら疾患の丸ごと外しは、この間

のⅧ刑も、i台癖ノノ法も碓■tされていない疾むを治

くその8〉今後の取り組みは、■担㌧

k対に、／㌻後の取り組みで払化しなければなら

ない山かこっあります　すでにり牛労働省は、川

Jjの漁痴研究■Ji業（難病医療珊仙成制度）のり三旭

にl項ナ、6月l酎十付で各都道府U．に黒地要綱なとの

拝料配付を行っています　この内容は、第　一に、

通院の「1己n川鮎が人帖に引き卜けられることで

す　これまでの日新の卜隈が、通院がヱ叩0日、入

院か14．俳文）11だったものが、今綾は、通院が11且犯

日、入院か2ユ100日の7段階の税如け叩リノ式に変更

朋■副こ司∴山lニ＝似1ニー＿蝕＿．

1拍こ性が221位Hと減翻し、都道府U．ミの超過n神が

増え続け、財政的には小葉が存親できない状況と

なっていったことが、今川の見直しのiたるJ肘月

です雛二に、サラリーマンの3剖‖己n押なと公●

的医項制度の改悪も、収入な影管を枚はしていま

す　第　二に、l矢一Jご：ヤl簸舶抜術の進歩による性病想．

斤の隼〃や向上なと、患打払の増加、対症療法や

予後の改膏も見直しの甥引机二あけちれます－

「」出l恥】ゴ≡口和ia二挑‾持上竃」

項研究■拝業から外すことに反対する」との運動で、

剛川．することができました　第　▲に、毎年削減さ

れ続けていた難病対策の予算が、′が半度（平成15勺三

度）の予符で、1．036億11】と、71億日増加されたこ

とです＿　第三に、小葉l句谷では、け七小浦友は・ル

業の廿甘／ト活用ハ給付品11が鋸Hlから17．号1日に増

えたこと、折設て「難病用談友接センター」チ算が4

億日ついたこと、特定疾偲．紬研究車業への帖●

沈思の追加指定が明確にされたことがiな1㌧Hです1

11き上げ、軽快菅、脚価制度です。

され、rlJn抑脚lか人帖に引き巨けちれることで

す　第　二に、ト＝二疾史の小でも、「軒快音」は　一般

医招（詔Mul】）へ移行する忠音が／トじることです

第二に、■押葉評価制度の1洋人によ、毎年の更新

手続きが必要になること　又、毎flの肌！父兄直し

が叶能になることなとか、′㌻後の帰り組みが必要

になる．探題です

4
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現在、10日更新の用紙が配布され、都道府県

（特定疾患対策協議会）での審査が行われています、

問超一山は、第・に10日出所が果たして間に合うか

ということです　更新日紙の配布時期もあります

が、夏作こみの時期でもあ、j汗医との日和調整、

小葉‖†価制度帝人による記織内容の変更で、その

場で肯いてnえない可能仲があります　もし、間

に合わない場合には、　一般医癖の3剖l‘】己n机とな

る場合も考えられ、；矢項止のイr幼期限を延ばすな

と対応策が必要です　第．に、　一部の都道府打．もで

●　は、「悍扶育」の仏準や対象疾史九・症状悪化が確
認された場介は遡って公理れ坤の対象になること

や「災H等による著しい変動」があった場合の減

紺l措椚、その範囲に「失業や病穴の悪化による所

くそのら〉今後、生計中心者の認定や、上

り／一労働省の疾病対策課は、「ィ、適切な場介は都

道府打．tに指摘し、改差を図るので連絡して欲しい」

と訪しています　5日H）日に、仝稚速と疾病対策課

との打ち合わせ会．議で明からとなった内容も含め、

今経のり隼労働省や各邪道府ピ．tでの対応が必紫と

なっている課題は、第・に、10月111更新に日射二合

わない場合は、医撼証のイ】効期限を延ばすなどの

対応雛を検〟すること　第　二に、「】己n机滅度翫

●を決める′h汁小心打の認定は、あくまでも本人の

申Hl－Jをメ長本とすること　別紙様式例1（特定疾患医

煩支給昔交付申UllJ．㌧）には、申請音が「／h汁中止、

片」を一㌶■伏する欄があり、本人の申請が基本とな

っています　化民票や世帯構成‖だからといって

空目の所得記鵜や正明を求めるのは渋りであり、

例えは「加入している健根保険（社会保険）の被

くその6〉この期の中心は、”

私たちは、仝靴連とJPC（日本．色丹・家族柑作

協．議会）との井川行動を大切に、性病対策の強化

を求めて運動してきました　引き続き、国や都道

府県に対して、医糠や福祉、就労や所得保障など

5

当i＝1可1訂．招lJi二班喜＿．ポ托m∃MF＿

得の苦しい変動」が含まれる等の正確な情報が投

出されていないこと「第iに、これも　一部の都道

府少．tですが、／l＿計申心音の認定は、本人申請（申

請．†‡への記威）を基本に行うとの掠別をねじ曲げ、

甘症認定の取り消しもありうると、そもそもイく必

要な重症忠行に対して税証明捉州や所得の記職丘

求める　又、住民㌘（l仕帯調．里　で把粧した世苗

全日の規正明や所得の記縄を求めています　この

問題は、そもそも稚弼lk項費の助成は、漁煩研究

心業への協力に対する謝金との性格もイfしており、

日常牛清で囲雉を抱える難病忠斤に、よりれいれ

損をかける見直しであ′Jてはならないはずです

．且旺－‾1朋正；11膚■二五肌1‾三肌ヨ訴■」

保険音」や「税法上扶養している人」の範囲とす

べきです　第　二に、「柑快斤」の対象疾患、基準及

び病状の悪化が確遁された場合には、遡／）で公曹

n損の対象となることを明確にすべきです　第四

に、「貯甘削こよる所得の苦しい変動」があった場

合の1操り招いを明記すべきです　丈、その範囲に

「失業中や病穴の悪化による所得の苦しい変動」も

含めるべきです一　節JH二、巾ふ恩削二は、そもそ

も必要のない所得や附屑の記畝を求めるべきでは

ありません　第ノくに、臨床調査個人票のぶ振内省

変更は「毎　捉JlH二なるので、これまでより簡易

な内容」との説明か、‘長態は「これまで以卜に時

間を要する細かなぶ搬内容」となっており、i一泊

医や一視抒・．軋音会に対して変更の仰山等を説」明す

べきです一

運やJPCなどの層偏総です◆

の対策の強化など、難病恩昔と家族が安心して／h

i占できる社会を求め、ノ㌻織も取り組みを強めてい

くことが大切です－
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「難病対策見直し」講演会の打ち合わせ（概要）
く‖叩〉　2003勺5日20日（火）

‖川わ　諷如御車軋課：H悦課1く納付　馴い1】‖某1、補作I木帖佐1く

1ゝ・維通　イ川　柴Il；し　川上　坂本　山本　州化

仝耽通

一本Ilは「GJl鋸1の講満打合せ」ということで、

質l閏やぷ兄交換をさせて汀lきます　4日22日の郎

道的ひ，H。花の内容は、翌日にこ脱明mきました二

丈、4日3011に開催された特定疾揖対策懲U条会は、

1111窄料を頂いた際王時間を割いてご．温明頂いた

とのことですが、仝稚拙で．号．漉した橙に質問や・ヱ

兄がJllされています

く質問1〉

「特定疾患治療研究事業改正（案）のポイント」

の、「症状の悪化により公耳負担申請を行う場合

は、提出書類の一部が省略される」との内容は？

疾病対策課

一二の場合、新規l日日－jとl口】様の．1用提出となる

が、例えは什民票や所得．一l川J等で内邪に変更ない

ものは省略できると考えて頂きたい二　又、申Hri．1；

の捉＝期限は、医師が病二伏の悪化を確認した日か

ら概ね1ケ月以内（但しやむを得ない特別な車梢

て封こよって巾山●Jが此れてしまうような場合は、最

寄りの保健所等に相談してドさい）と考えていま

す

く質問2〉

「更正医療は、世帯全員。治療研究事業は、生

計中心者」の違いは何か。

疾病対策課

一作艮票の捉川で構成匪滞日を把握するが、あ

くまでも本人の中日l■Jを法本に判断していきますJ

ただ、疑点があれは、腱陳俣険料なとを誹か支払

っているのかなとの黒梢を障】くこと、関係する添

付賢明の堤川を求めることもあります

く質問3〉　　　　　　　　　　　●

「災害等により前年と当置亥年度の所得に著しい

変動があった場合」とは。

疾病対策．深

一代体的な内容は、各都道府県で決めることに

なりますが、失業や病穴の思化による「所得に苫

しい変動」も、う然に．，支。iするものと考えます

く賞問4〉

自己負担限度額表の所得税非課税の場合、ホー

ムヘルプサービスや日常生活用具支給では、負担

甑が0円となっている。公平性を欠くので0円に

出来ないのか。又、前回（平成10年度）は、支

払い総額の三分の一程度ということで、2千円と●

1万4千円のI唄度額が設定された。今回の限度額

の設定基準は何か。

〈意見〉

（llり亡さんが、吾料に域づき意見を述へる）

疾嫡対策課

－このド；Jの医療費の．偲．音n机‘肌合の変更や更正

医療・障1■子音【矢就卓との均衡も考慮し、n押掛を決

めました、Il帥1の考えノブ（支払い総緬の　三分の・

程檻）は膝くなっています　今川の訂＝ま、他のrl

掴割合と比較しても稚いガだと考えています
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一「他のn批l打合と比較しても軽い万」との考

えたが、難病思考の場合は、入学病院等で複数の

利をまたがって治項している場合が多い　この場

た、それそjLの利如二什押領度勧となり、n押机

が人相にtかってしまう　この様な失態を蹄まえ

での設定になっているのか疑l用た

く賃問5〉

「軽快者」の「疾患特異的治療J「臨床所見が

認定基準に満たさず」「臓器合併症等がない」の

●　意味を説明して欲しい0

疾病対策．課

－「醗陳昔」と判断された　一億普さんも、緯過

親祭は必柴なわけで、一之．一女の抑制につながらない

ようにとぢえています「疾一也特）■帥吊台療」とは、

例えは、ステロイト利なと認定された桐畑こ対し

てイ】‾効作か．・小一治療薬を仲川している場合を想定

しています「合併誼等」はあくまでも認定され

た疾′肌二起因する病宗であるかとうかで判断しま

す　例えは、認定された病宗が椚え、副作川のみ

が残′）た場合は、設定された疾患との関連性があ

るかとうかがl用地となります　又、この「捏快音」

の判断は、3つのセてをl町以hlHJたしている場合

●であって、万変廉しい条件となっています

く質問6〉

「毎年35，000人の患者が増えている」との

ことだが解決策は考えているのか。

疾嫡対策．且

一泊招法が見つかるのではと期日一されるわ、U．の

研究に、JH）の・重点配分を行っているので、代作

的な成果が上がることを期待しています

〈江見＼

rl抑たけを蛾いるのでなく、ロー盲1■ニ昔施策と械並

ひの福祉をおl机いしたいこ　とりわけ、居宅支接事

業の速やかな認定と給付を実現して欲しいこ

く質問7〉

これまでの内容はまだ案の段階と聞いたが、決

定の時期は何時頃か。

疾病対策．課

－10日に各日清作での尖砲から逆算すると、5

1日－、遅くとも6日1二旬には決定し、九月通知を

目すことになると想います

仝雉遵

－6日糾。満会の内容は、損、11の黒坂さんと打

ち合わせて欲しい＿
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但守を
ー多数の祝電、メッセージありがとうございます一

仝・Fll址総会は6日糾l　日日l佐川fから、後一葉

刷は評請を壬江別二間梢一されました

議にを筋灘1痛友の会の山本氏、よ1ミ拭拶を

へーナr　ノト仙友の会の†川・lL．緑週錯71．、i■1

動ノJ引（案）を多発†′1触化ブ▲†友の会の坂本1七、

決て捕ま：1　71舅（架）を膵頂病友の会のJ．用上代、

役目人小を仝l抒協の粟脱1七と、加盟川作がそれ

ぞれの投．別を分押しての執行紹提案　それぞれ

の議‘奈を＝川，した全日の打けて承認しました

なお、11日はお忙しい申、日本井踵・道小池兄

を．．院日射1、日本い．「．■；賞協議会会艮川副値イー1七

が敵肋に汚損ナつけてくださいました

0

祝電・メッセージ

・ltト克　行ひろゆき　参日義院．満目

・祉会艮i党．阿．打；加／一　札．養院議Il

・日本忠行家族Hl作辿絡協．一花会

・作髄小脳′変I如占．友の会

・全国心臓病の」’†上ほ′．1’る会

・北海道難病通瓜．月・家族lHj

・竹城批難満目1作辿絡協議会

111形県稚病等用件連絡協議会

・福島県難病IJl体連絡協議会

・茨城県難病団体連絡協議会

・群馬県牡病用件連絡協議会

0

丈、総会への祝竜メ　′七一ンは卜．．己の力々か

ら1㌔‾せられました　とうもありがとうこさいま

した

東京難病川体連絡協．農芸

帖リLlが誰病川仲通絡協議会

静l卿肘掛相称仲通絡協議会

滋れり．難病川作辿綿協日義余

甘郡阻病用件連絡協議会

甘岬県難病用件連絡協議会

広J一班朗酎刷洲催姐絡協議会

・菱蟻とl．t傑輌川作連絡協議会

福に恥．t性病川作連絡協議会

施児鳥少．ミ難病IH作連綿協議会

愛知県難病川体連合会

●

0
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特別講演

「今後の難病対策」
1ゾ／1＿′方伽省疾病対雛課

裾司　修　一．課1＜補作

照会当日の特別講演は、難病対策の貝田しの

広中、ということもあり、厚生労働省の難病

対策課にお貯良い致しました。以下は当日の講

●　演の要旨です〕

川111に疾病対策課に配属になりました　′rH

は在村をご用点しようかと偲′Jたのですか、こち

らの余紺（仝・維速会描出0～）2）にJl常によくまと

まっておりますので、これに折ってこ説明させて

いたたきたいとl且います

8ペーシの　‾、l′lJに15年度f欄l栗）の槻柴」で、

′Plllけ）削度の見直しの人きなポイントというのは

：i点こさいます111は「研究の拡允」というこ

とで、研究賞をかなり多く増やしております・l

●一二一一．∴∵．‾一∴　‥．： Ⅰ

か朋定疾一似の中でも「】‘」n川の兄l汀し」で、3

・、11が「福†」】施策の先王」です

こういう3つの人きなポイントかこきいます

従来から．克明があったかと．1よいますが、町用117勺

からハ作的に車某を起こしまして、人きな一肌味で

難病対策がスタートしているのです　里に推定疾

根の中で‥えは、研究小葉の対象か118疾史にな

′ノておりますが、この小で特に指摘されているの

か、l舟板によ町政告されてきた病1しとIf沌－の効果

があらわれてこない病宗とだいぶ差がついてきて

いるのではないかということです　そういう小で、

治抽りJはがまだ充分でない疾柄に対して市．・．1誹りな

プロシェクトを親1んで研究を進めるようとそうい

う意味合いで、3t封ljが耕たに上乗せになりまし

て、′河24億日というJ二号）で、研究をすることに

なりました　後で触れられるかもしれませんが、

対粂疾病の研究の中で、甘疾一び‥l台漬研究の小で

も3疾患追加になっております　先に概略の‖舌を

してから細かい．講をLますが、2JlHlの「l’l己n

損の見直し」の作です　判定疾．史の治塘研究－非業

の】り）が301封ljくらい多く　上乗せになっておりま

す　－Il成‖年度f月が183t削りだったところ213位

【Ⅰほで増紬になっております　これの1－アiJtは、こ

れまで小身の査定もなくJl算が1割ずつ削られて

きた韓轟がありますが、′rll】】あえて30億日の上乗

せがあったことにつきましては、この別l空の人き

な抽l■LLか頂点tあるのです

・番人車なことはこの車某がとれたけ効果を巨

けているのかというところが′トまでははっきりさ

せられなかった　今回、この■1雄によってとれだ

けのノJが良くなったのか、もちろんこの車業たけ

の影管ではありませんが、この小栗がきっかけと

なって、とのくらい刑武力、良くなったノJかいるの

か、そういうことかある革一津別肥据できるような什
‾盲面難病団体連橋場■云【▲

1云臨主苫定期総会

宜∴∴
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組みを†1らなけれはいけない　これまで臨床．．rエ】た

佃目し崇を．11いていただいており王したが、新規と

ト】じ小身て、」描＝こ項目も多く、3隼という代わ

れノJをしていました　′7回そこむ改めまして、・伴

tJ、ノバ二は」巨．菅にお手放をおかけするのですが、fl上

隼出していただいて、そのかわり余．，lな柏査はあ

まりしないで済むような形で臨Jj、胡座個人票を目

していただくノJt封二変えました　よりきめ細かく

び．昔さんの状態を把握してそれを研究にkl映させ

る、ひいては計時〟は、診聞ノバ美の改膏に反映さ

せるという趣旨かこきいます

ここでのポイントは巾症賞の．忍従をされている力

については／トまで通りですが、その他のノバ二一しい

ては収入に応じましてrl己爪印が蔦瀾印加こなると

いうことを盛り込んであl）ます

それから払ともで作った．r葉で【・陀快欄」とい

うカテゴリーを設けて、「醗快打」の小二は公明

を申l卜させていたたいて・般恢湖一に移るというこ

とになります　この■甘栗がとのくらい役に－エリて

いるのかを測るポイントとして導入したのが「軽

快占」です　要するに「悍快渚」のノJがたくさん

‖てくる、堕即に作るということではなし、結果

として「悍決済」のガがたくさんJllてくるという

ことは、それだけこの■甚業が病宗を治すことに役

に、ト〕ている　なかなか「軽快音」の力が出てこ

ない、そういった病宗というのはまだまだ取り粛l

みが少ないのではないか　そういうことを．評価す

るためにこの「種快音」というものを入れたので

す　後で条件なとをご．説明しますが、無二叩矢理、

公昭を中断しますという一隠昧合いの設定をしてい

るわけではありません　きわめてマイル　な設定

をしております，車冥1＿、ほとんと清煩がいらな

いというノブ々はとれくらいるのだろうかというよ

うなulを価をするのか、この「帽快音」の考えノブで

す

3．1－tHの福祉施策の允りこの件はふたつですこ　ひ

とつは雌病机．炎文はセンターへの補助金を作りま

した　この甑病用談友はセンターにつきましては、

てきれは：川問で17都道府県寸へてにいきわたる

ようにお「釘lいしていきたいとぢえております　そ

のため、Ik】の紬仙台は他いにくいという批判もあ

るのですが、かなり恥リムにきわめて使いヤすい形

の補助金として利目しやすいように整えている／）

もりです　もちろんfⅧ11‾なとは変えることはで

きませんIt弓】と都道l作り．ものnJlIは　一分の　－すっと

な′Jています　建物を建てるときのお目ムい、運

一昔のためのお目ムい、そういうIllでもなるへく制

約をかけないように配適した補助金です

もうひとつは廿七友接車某の小での＝…川　●

J捕り」■1－】lIを広げました　この　つについては俳

枕ノJから大変強いこ要望があつたと‡1日いておりま

すので、是J；、枠恍ノブにも机赫的に利川していた

たいて、いい削性にしていきたいとノ上】．います

疾摘対策課でいろいろ．請をしている時に鞘にこ

の難病州‖条文托センターの補助金というのはとん

とん進化していく、きわめて否てかいのある車業

だと我々も考えております　最初はきこちない形

でスタートするかもしれませんが、いろんなノJ々

に利用していたたく小で、ニースもとんとん広が

っていくし、それに対応するためにとういうこと

をしていったらいいのかといろいろな地域でぢえ

．．‥．．　∴∴■●
ンクーを作っている所がごさいます　もちろん立

派にやられている所もありますが、あるIl．トン＿病院

の小で■甚務所みたいな所を構えてやっている所も

あります一　そういう中でも利目されるノJのご要望

ですとか、いろいろな形で中身が進化していくと

聞いております　これは是非皆さんノJに大きく進

化させていただきたいと考えてJjりますのでよろ

しくお願いいたします

10
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粟は雉病刈■策の紐軌が出ておりまして、いわゆ

るl牲姐経費なのです一　平成14年度の難病対策関連

経砦が965t掛りか15年度で1．036億円とかなり増え

ています＿　9ペーシにはその概要、とこが増えて

いるかということが＝ております一　二九は全体の

つかみの諸でハ作的にとこかという．活ではないの

ですが、細かくは持ち帰ってご官去いただければと

一思います＿

川、11ペーシには樅病相．談・友接センターの整

蛸についてということで．t】いてあります　粟は性

病相H条・友はセンターについても、いろいろな所

●　から釧】い合わせか多いのですたとえは、業務
の範囲はとこまでなのでしょうかとかです　ただ、

先ほとも申し上げましたように刑病机．条・文接セ

ンターというのは．設昭のi工作が都道府Ll．tですの

で、九ll本的には都道府げ．tの考えノブが優先になりま

す　だから、我々のゼえでここまでにしてくださ

いよとか．言うつもりはありません　たれが考えで

もおかしいなという場合は付か．jう場合かあるか

もしれませんか、兢本的に難病対策の中で行われ

ることについては業務はとこまででも結構なので

す　特段にとこまでしかできませんとか、こちら

から‥うつもりはありません　さっき．iいました

ようにとんとん進化していけるものなので、はじ

めはこじんまりした形できわめて限定的に始まる

●　かもしれませんか、ニーズに応じて徐々に広がっ

ていくものだと考えておりますし、それを【ホⅠのノブ

かあえてlhめて卜さいと制限をするようなもので

はないとぢえておりますし　細かい業務内容という

ようなものはそこに11‡いてありますが、　一托、確認

するような形で．克明させていただきます

■Jl業内容の（1）雉病忠音・家族に対する各柑

相談支指事牒昔の中で、これは例小ですが、電l講

やl伸助内容等による舶館や日常性清における相談

の支接をするのがまず・番大きな小葉になると思

います　場合によってはインターネノトによる相

談もやる場で丁もあるかもしれませんし、それは失

地する都道肘県かとう考えるかによって違うと．思

いますこ　なかなかインターネットによる相談とい

うのは難しいので、最初は歳．講とか面接とかで始

まって、いろいろハリエーションがあると思いま

す

‾番目に各種公的手紙て封二対する友は一　私が．i

うのもなんですが、役所の手続というのは非・削二

机経です　とこにとんな制度があるのかというこ

とも、はじめて利用される小二とっては難しい場

合もあるので、そういう手あい二村するアトハイス

も人きな手芸11削二なるのではないかと甘います　も

ちろん往七とか就職とい一ノた牛仙一拍ほの提供、こ

ういう内容が想定される　一番人きな小身になりま

す（2）地域の交1在会等の推進こ　これはや句ノバ二

よって様々で、・概にはLjえませんが、いろいろ

な一揖音会、交流会を間皿■するための支ほて、H体

的には様々です　私のいた県では家族会とか恩賞

会のノJとのこういった友接で、なかなか場所をお

任しすることができなくて、よく叱られていたで

す　いろいろなお手伝いはさせていただいたので

すが、県の建物の中の会．溝墨を休みのllに解放す

るとかそういうことはわかりにくかったのでそう

いう丈接はできなかったのです　しかしちがう都

道附け．もではそういうこともできるかもしれません

し、やり〟を黍日工のような形でやれはできるかも

しれませんし、それは地域によって様々だと想い

ます（3）性病想．昔に対する就労支接も－」i然想定

されてくる問題です（4）性病相談文ほいの配配

もできるように予算の手当はしてあります

11



丹爪トトごりユMlllifM仙丹止り1日けT当日r＝】／、ィ、壬、描写：イJ

WH、・：卜■　‾1・ト＼日▼・■、、▼巨1■

何度もお川嶋ししておりますか、抜本的に黒地1

作は都道府県ということになりますから、都道州

り．1がやるということてあれは、できるということ

です　運常は郁逆用川しかしても結構ですし、小骨

を左目亡という形で他の胡′パー利用作のカヤにおl細い

をするという形でも人上人のようになっておりま

す　整備の‖糟としては侃ねこカ隼で、邪道府即

に1ヶ所手■】’は　これは1ヶ所てなけれはためという

ことではなくて、リ．1によ／〕てはJl常に広くて何カ

所かほしいということであれは、それには）二号）の

範囲で対応できるようにしたいと考えておりま

す　たいたい川㌔に1ヶ所は碓供したいというのが

我々の増えてあります　3億7丁・rl〃日のト汀で、

施設禦備理、‖別嗣割肘甘．車業運・JTミ■照です　こう

いったものを　二分の　一ずつ補助させていたたくと

いう中身になっております、

11ペーシに難病州．漢文はセンターのイメーシが

ありますが、こちゃこちゃしているところもあり

ますか、これくらい多くの機関と関係を持って進

めなけれはいけないということがあります　とち

らかというと地域でいろいろなサーヒスがあり、

それを束ねる小梢になっていけ九はなあとこちら

も考えております

次に同じ福祉施策の小で、性病．忠常等㍍宅／日石

支柁■甚業の日常／】二1削肌ハ給付車業も従来の9品日

から811日I追加Ⅰになりまして、17品11になってい

ます　′りレオキシメーター、．琶」且†云迂基椚、ネフ

ライサー、移動川リフト、居宅／l＿清動作補助JlHミ

（作七改修楷）、鞘殊便器、J日細川べ／ト　日動消

火器が追加になっております　これも充分かイ二光

分かということも使っていただかなくてはわかり

ませんが、粕に．法l且†ム退装iFほこういう形で給H

できるということは、私も過よのいろいろな撞験

からすこくおはに立てられるのではないかと一思い

ます　従来ですとなかなか病宗が進んでからてな

いと一江。l山嵐赴某間はl山．；1㌧の方の給付になると．思う

のですが、支けられないということもごさいまし

たので、それよりはりい段階から給ll」できるので

12
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はないかと．思います　この点もこ利川していたた

けるのではないかとU、います

次に特定弱、甘掛頼研究雄の糾l狛1抽帥力余につ

いて（11ペーシl　ですか、「制度的補助金」とい

うのかなかなかlL稲な∴葉として、仏日場もl分

理研しているかとうか難しいとこ7，てはあるのて

すが、塩い．一いノJとして「rl川度的補助余一　とぢえ

ていたたけれはいいとノ且います　津紺はこちらの

賢利に．11いてある辿りなのです　町に特定疾且1．の

i和服研究■甚某の補助金についての．り1ですか、この

補助金についてはいわゆる「則政構造改・’llIの推進」

というような伏木■■は祝ノノの小で、lての他補　●

助余」というような服に†－’局甘つけられてきたので

す　先手ll■も‥いましたけれとも、なかなか）÷舅の

紬を確†某するのか刺しくて、少しすつ少しずつこ

れからコンスタントに削られていく打製になると

いうようなことがあったのです　こういう小で【り

今「申問開門」という形でまとめられましたが、

／「後の難病相磯のれりノノという小でも、きっちり

と♪封を相促しなけれはいけないということも捉

‥されていました　こういった・速の改小を川り

まして、■Ji業．Jl価を踏まえた建て直しを行って、

「制度的補助金」という考えノJで甘構築をすると

いうことです「その他の補助余」としてこれま

で†、一「耶づけちれてきた理Ill、コンスタントにも帥力

金がカノトされてきた刑というのか附に．・‡い　●

てありますか、この■甚業は基本的に治抽研究のた

めの■甘栗なのです　皆さんよくこ†√じたと．軋いま

すか、なかなかそこら辺の所か明相でなかったと

いう所が‖鯛￥が／巨じゃすかったのです　これは．診

断とか両川的な漁煩を闘発するための研究の小葉

であるというようなト、打てつけをちゃんと明確にL

なければならない　たたその湖にはその．－川路もあ

まりノブはがはっきりとはしていなかった　ここか

一番大きな問題だとノ机、ます　ですから、・押葉の

1川再も非常にあいまいになってしまうということ

もありましたし、そこら辺の所が井端＝二人■Jiたと

思います
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】～n・rHJJごユ日石1汗相川燕はIJJlり∵当日＝卜火　木1、［，己．一発イ∫

ごnlln辛目lり悦il、ホⅠ＼仲通を一第うlhSiJ

小目り幸に；一iの問要ということで、その中身につき

ましては・抒さん何度もおIiりさになノ）ていると止lい

ますし、こちらに田川tにまとまっています

制度的柚助余化のポイントヒいうことで、いわ

ゆる外．’軋れ価の′現地、その公ノ、、そういりたもの

を軒先のrr金には映させていくようなこと、ft）

の仙いノノを外．■一i；‖川】に仏′ノいてきっちりと通日化

をしていくというようなことが求められていま

す

肘日生見直しの内容　日）外部㌦価機関の．蓬田と

か難しい．．葉か並んでおりますけれとも、いわゆ

●　る特定疾似対策懇談会がきちりと外川㌫l価をし
て、この小黒を佗われておられるノJの二伏泥をき′）

ちりと把捉して、．バ価を■洋美に反映させること、

（5）の所得に応じた彬でのn神の兄Il－lLとかをノ㌻

回あけているわけです　この抑注の仙‡■＝ノについ

ては紺かくしヽノへれはしぺ′へるほと全体が見えに

くくなるということでもありますので、イメーシ

を兄なから、さくりとした目差をさせていただきま

す　まず、ちゃんと外J■引この機llUからの評価をしな

けれはいけないということです　そして車業の成

県を′「まで以仁に兄える形で衣現していかなけれ

ばいけないということです　それが先ほとの臨席

．月査佃人禁の捉川か毎年になることです　それと

甜かいチークを少し狼めるという点と「帰伏普」

●　の設定で、治られたノJかとれくらいいるのか、そ

ういりた効果を含めた．．用王】に」．l、づいた車業の拝金

配分をする：研究理か21億日から24位llJに1亡柑【さ

れてぶります　そのl　の3億l　の上竹餌はまたまた

治煩江が確－■′．されていないと考えられるものに巾

1・的に配分しましょうとそういう考えノJです

次に′「回の別度の比Il■rLの細かい▲■一l；分がこちら

にまとめられています（1（）ペーシ）措定扶忠治

煩研究一打某改l仁（案）のポイントです、l′成15年

代け日日に施行のJ～定です　各都道府ひ．もの〟でも

とんとん・ti備を進めて、ドに合うように今作業を

進めているところです　まず1．・1、日が清煩の結軋

才一状か改差し、捏週初空等・定のJ劇肯符理の卜で

靖しい川根をせけることなく相方1を含む什．肯／l

i■勺を′ト沌tことができると判断された帯を「悍快音

とし、その昔に対しては特定扶息医招せ給苦心工

作わって「推定疾Jぶ登録音．．lL　を交イ」することと

した　私ともがお聞きすることで、少し‖朋ほれ

ていることかあるのかと以ってあえてお．．．ILLま

すが、封r日の「就労をねむ」という所で、働き

始めたら軽快肴にな／Jてしまうのかといわれるの

ですか、そういう法l味ではありません　ここは‖ゴミ

附のないようにお願いしたいのです「貧しい別

l封を・受けることなく‖川川1．1を′昔むことかでき

る」ということの例示として「就づ子をたむ」とい

うことがあります　あくまで全作として■lリ断をす

るということです

2点日は卜に．†1いてありますか、ホームヘルプ

サーヒスや‖有川＿溝川ハ給†」等の福村サーヒスに

つきましては「憧扶育」になっても引き続き′受け

ることができます　ですから、まったく李作の削

度から切申推されてしまうということではなくて

治獅研究の対象としてノトまで公雄が　イfl；入ってい

ましたけれとも、そこがなくなるたけで、それ以

外の．’fJ；分は変わらないということです　そのため

にあえて「登録指．正」というものを目すというこ

とです

それともう　、病穴が良くなったり悪くなり

たりするわけですから、HHHエてきっちi＝■とく

な′）ていらっしゃるというノノが今川対射二なるの

ですが、　一皮F悍川井」になられて「な芳夫札止」

をもらって、その後突然病穴が悪くなることかあ

りましたら、匪柚が確．上巳した日に遡ってHlHllJかで

きます　手続も省略できる釦は省略してできるよ

うに配慮してム＝）ますこ　この日的というのはあく

まで、とれくらい治られるノブがいちっしヽJるのか、

そういうことが知りたいということです　2斤目】

に．11いてありますが、「な録音証の交lJを′乏けた

昔が、症状の悪化によ射粗糖絆の公曹爪印申山一iを

行う場合には、な録音丑の提示により根上11．1i机の

13
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・部が省略されることこ　また、医療費の公費fl押

対象となる適用円については、症状の悪化を医師

が確認した日まで遡ることとした」こと。こうい

うことです

そして3番目ですが、悪者の一部n担のl掛度掛

について、これは他の難治性疾患や障告昔の医班

との公平性ということで、きわめで他の公珊医煩

n担制度に似た形に整理させていただきました

それがんのトの衣に＝ているものですこ　これは税

念の餅で分矧しているもので．説明するのは非瑞に

雉しく偶々人の／いか伏泥に応じて違います。　▲書け

にここはこうですとはなかなか説明しづらいとこ

ろがありまして、CとDとEの違いはというふう

なことについて今日は説明ができませんが、おお

きっばなところで人●甚な所を．克明したいと思いま

す1まず、　∴・、IJが孤症認定をされている方は引

き払■亡き目しユn机はありません一　そして今まではれ

症認定者以外のノブは低所得者であっても　一律外来

2．000lll、入院1孔000lIH：いう限度鋸でしたが、市

町村民税が非課税のガにつきましては今l日日∫】己fl

印はなしとさせていただきました′　所用税とは少

し違うんですけど、市町村が．課税する市町村艮税

が非課税のノブで、その他のノJについては所得と1台

増の状況に応じて段附的にnlHをお隣いしていく

ことになりました

そしてここから人■】iな．．舌なのですが、所得状況

を把握するのはリ三は他の制度は掛障全作としての

収入がとれくらいあるのかということで判断して

いました。そうするといろんな家族仝11のこlユ慰1を

全1■；t；鮎めてこなければいけないということになっ

て人妻です＿　低木的にはその胱苗の′L云トを支えて

いらっしゃる〟（／】二日llll心音）その〟の所得で判

断させていたたきますということになりますこ　こ

れは串務手続きの簡素化ということですゝ　かっこ

．1fさの所にありますように障1㌧者の更正医痴とい

うのは世・；i‡全日の収入を調べた上で判断していま

す＝　あと頬骨l矢項、末典妃の公雄n押なども世一帯

全体の収入でul▲舘していますが、こちらはそうい

った■算務手続きを簡素化して世′帯の／lミ計中心～Hこ

ついてだけ茸雛を提出していたたくということに

なりました　そして、もしll川芋の中で′hl中心、者

の方と当事者の方が一緒の場合、自分が今回病穴

で申請すると、でも自分がこの世帯の生計lト」、満

である場合にはこの衣の断の2分の1になります

そういう配慮をあえてさせていただいておりま

す　それが述うところです　そしてl桂一i詩の／1三．汁申

心音と／l二日1・を　一帯削こする小でもう・人この制度で

匪糠を受けられるというノブがflた域合には、その

ノバ二つきましてはここに拍ている鮎の10分の1に

するという中身にしております－ ●
「種快音」というのは決して所用に応じて「醗

快音」とする訳ではないとあえてここに．誓いたわ

けですJすごくやい．思いをしながらでも化車かで

きる、ある柑度収入もある、そうすると私は「軽

恍昔」になってしまうと、そういうことはない

あくまでこれはその制度の111でとうかというのを

見ているだけで、‖刷り右。隻、院外処JHこよる葉剤

魚に関しては引き続き公代でn榊する

あと、いわゆる激変蔵和処汗はいいますか、災

1㌧とかも含まれると思いますが、11掴三度とあまり

にも収入が違うと、前の隼はきっちり収入があっ

た、だからrJ己n担の鮒か非常に．しぶく設定されて

いるけれとも、次の牢に・詐典型的な例となると

災※のようなものになると■且うのですか、トン　●

と収入が満ちてしまって去牢はいっぱい取ってい

たけと今年は収入はすごく少ないということで、

よ年の収入で判断されたら因るというような場合

はある程度状況を見てり三伯に応じた柳を目してく

ださいとこれからお願いします

豊
14
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この小葉は桁歳川津．七の黒地・甚業なので都道拙l．～か

つ二施したりお金を～1日ノたりしているので、「そう

いうことをしてもズこし支えないよ」ということを

．えるたけなのです　その辺の裏を返せばお互い

に一差をしなからという車になります　例えは音l；泊

肘Ll，しかHTJの勺の収入でⅢ断するのほおかしいとい

うことであれは、それはそうですかということに

なります

細かいところまで．滋lリJLますが、17ペーシの

卜のノバ二′hH申心音の確認とか、決定ノJはについ

てとか．里、てあります　′L HLL・斤の駄認のんは

●ですこれは耕的には．蒜す申．．腑川．；：i
にJ一1－ついて決定をする　考えんとしては私の場で丁

はU佐々がまたはrH∫が′ト‖lの申し、ですとl‥川托し

ていただくことになります　要するに申■浩に．1‡

き込んでいただく、それで川．迂していたたく在利

はこちらにありますようにそれをul描けるための

蒼料をつけていたたく　ここにある全．補を1†くる必

安はありません　牒瑠押なノブはは往此二一三ですね、

什1ぐ誤のIl川＝＿の．氾瞞湧、あれは即その通りという

川＝二なります　そういうふうに行政のノJて、あな

たの場合はこの人か／1．汁小心音ですねというふう

に決めるのではなくて、あくまで仙目されるノJが

うちには／【川l■ト亡、音はこの人ですと．1‡好1はこれで

●●・・！一一∴・．＿

川一法してくださいということになると思いますの

で、」l‘．削二棚折が雉しいケースの場合には拗汝の

．11机かg・要になってくるかも知れません　きわめ

て阿川なケースの場合には往艮票みたいな．1沌1で

ある和度摘むのです　次にlJⅠ己nfHのl卿で一子のlぺ分

の決定の〟軋　これも′山川・心音の所得の．11類を

fl＝ノていたたくことになる　例えはサラリーマン

のノJであれは源泉徽≠㍑一三が藩いいわけです　確

定りり■iをされる方であれはその‘Jj’しとなるので

す〔例えは．⊥栗税の対象になっていない〟であれは

Jl課税Ul川川を～1日ノてくださいと　そういうふう

に．誓難を決定していくということです「細かいケ

15
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ご仙川8日1日た†J tホKO通も第日詔J

－スの場合はいろいろ疑点もたくさん想定されは

すが、そういった場合はとんとん耶追机．～のノバ二

聞いていただければ結構だとl且います　耶道拙■一ミ

Tlり断できないものについてはすくに川のノバこ照

会がかかりますのでこちらのほうで紺1押」斬して

なるへくIIIくお答えするということを考えていま

す　これがrl己n州二ついてであります
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那定娠忠の′受給肴正のイJ幼期限は従勅ま川1日

から次の勺三の3日31日まででしたがこれからは10

JJlHから望照り31日までの・隼l王りがイf効期i猥とな

りました　ここも人●往なことで、／「まで都道府り．と

をまたいで引′）越しをされますと新地に新たに申

l川●ほ日日ノ直こさなければならなかったのです　これ

が／rll】】の制度の小でおそらくちょっと細かいこと

をいえは‖分のチークを使っては困るということ

を‖されているんは美は他県からのデータのやり

とりが個人・】■■潮の保護という軋11亡からできなくな

りますのでそのところをクリアしなければいけな

いlⅢ超があるのですけれと、基本的には都道府打．1

をまたいだだけでは新規11】。l‘沌しなくていいと、

転入・転～11の手続の小で確定蕃査がなく引き続き

できるように使‘l■［を図りたいと考えております

今まで3年ごとの更新l帖■iだったものが毎勺一更

新申．請を目していただくことになります　疾舶二

もよるのですが、なるべく余日1▲な検査野川がかか

らないように検査は省略したような形で臨床調査

個人票は作成するつもりでいます　とうしても症

状の変動が敵しいとか、とうしても検査を毎年や

らなければならないとか、そういった疾病につい

ては多くはありませんが、多少検査の省略が少な

いものも‘出土あるかもしれませんが、人．■il粉は項

目は減らした形で†1らせていただいている状況で

す

最後の日長は評価ということからきちっと状況把

握をやっていきますということであります　そし

て最後18ペーシ19ペーシてこさいます　ますお。占

LLたいのは19ペーシのガで、蒼軒＝こ入れるのを

忘れたので‖鮪でお話ししたいと一l蕊います118

の疾病の日日こ3つ病穴が加わりました　また121に

なるかとうかわからないのですか、多系・性仰蘭津l

紅斑の急件期は．凋査研究車業の対射こなるとか、

人脳皮質状底核変仲症、姉リンパ脈川筋帥宛

（L八M）が新たに調査研究の・llに人／Jてきます

そして、治煩研究の中に3つ入ってきます19ペ

ーシの眉二まとめであるように従来から市城恩で　●

疾す▲番じい5までついていたのです一　′㌻l‖13採納

追加されまして、疾病番りはで15番までに整理させ

ていただきましたこ　ハ作的にとういうことになっ

たかというと、まず、20番の進行件枝粂仲抹坤と

大脳皮粍机底核変†′1才丘－が加わっております　この

2つの疾患を従来のパーキンソン刑に足しまして、

3つをひとつのカテゴリーとして全作をパーキン

ソン病関連疾患としました一　しかし、パーキンソ

ン症候群が全部対象になったわけではありませ

ん　27番は従来はシャイ・トレガー症候群と名前

はついていましたが、これを多系統萎縮宛という

れ純に変えました　新しく加わったものは線条作

∴∴∴●∴　一…－：．●
が、今度は27番で帆l■Jしていたたくことになりま

したノ　これにシャイ・トレカー症候群を加えて、

多系統萎糾丘となりました　これが′「回の対象扶

忠の組み伴えになります

これらのうち20娠忠が．認定肘Ilの兄ll■lLがなさ

れましたが、J古本的な考えノノとして．認定胆Vが変

わって対象の拉州が変わることはないと考えてい

ます　ですから広くなることも狭くなることもな

いと考えています　人、lは丈‥のはll－lLです　葉

するにテクニカルターム、技術的な‖葉が時代が

変わって、／㌻まで、ヘーチェノト病の小で結i制′1

紅斑という文∴が入っていたのですが、これをへ

16
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ーナェソト柄の人用の小に入れるのはイこ適切なの

です　なぜかというと章ノ．錯‖ノ川斑というのは病わ

です　ですからそれを「寺．輔冊情旧来陳皮疹一　と】1

確に．1；きんを変えたり、・慢†′打甘柿リウマチは′㌻は

l礼節リウマチというのです

そういうふうに11い、に文∴に変えたりというの

か人、l′です　人きく変わ′Jているところは代衣的

なところでは～）番の瓜皮症ですか、これは、／「ま

でより．．多国FLやすくな′）ています　これまで現場

でのツL／卜にもわかりにくい‖細律準たったので

す　卑H家でなくても．都庁かできるように配慮し

●たっも。ですそういうことが訓扶悪です

そして班．11、「悍快打」の某準の埠人です／r

l日にれほ1tH裏史に日貨定させていただいておりま

す　概念は尤ほと説明したのて、れ略しますが、

これはまさに人l、吋と考えていただいて結構です

これは治煩の結果、症状が悍快することかあると

考えられる富加引こついてここに　日8ペーシ）黒JL

で3点ありますか、全てを川一1ソ．11。甘たした力を

「蝉快昔」とするというふうにしています　・

ていつてしまえば、治双を／「していませんという

ことです　それから、IH㍗日活にいちじるしく制

限なく荘らしています、もともとの申川【一している

●　一一∴∴　．　＿、
「憧快音」という形になります　掴1㌔によって考

え小は少しずつ違いますけれとも兢本的に通知へ

ースの基準というのはこれです　この3つの基準

で人きな混乱は生じるとは考えていません　きわ

めて明確に治項の必要がないと－育轍を安する合作

症がないとそういうふうに整理せしています

以前は「光解」というような表現をしていたと

思いますが、良くなった小二ついてはといっても、

維持撥法くらいはやっているガは多いのです　今

の良くなった現状を維持するくらいの治税法はや

′）ている方が「寛断片」の　一般的なイメ一一シなの

です1そのイメージで考えると、少しは治焼をや

17

人・木・七局■晃子JJ

づてるけ九と几1己になったから私は．「脚代打」な

のかなというイメーシがあるのですが、／rllりあえ

てこういう形に移らせていただいたのは詐煩を終

えられて、今はもう冶煩の必一錠かないというよう

なノJというイメーシて考えてくたさい

放出＼Jエ】倒し■りJ一三の見直しも′7回は仝ての軋旧に

ついて対象としています　耕規l‥山■パ二ついては／「

までよりも細かいかもしれません・吏耕申一肌二つ

いては、f机こu製作の高い検査や．封ム／・検査のよ

うな1回やれはもういらないものはれ嘲する　一台

痛の一伏況とか頼長の一伏況とか身作状況といったも

のを把握するのに重点を閃くという形にしまし

た

この嗣】に状ついて混用Jさせていただきました

が、こういう形でこれから1（川川に和ナて制皮

の改正や行′Jていきます　耽々も特定挨恩をため

ました刑病の対策というものはとのようにしてい

一Jたらいいかと考えながらやっているrH二分かある

のです　その小で皆様小ここ協力いただかなくて

はならない部分も多々ありますし、場合によって

はいいお加よをいただいて私どもの施策を考える

卜での参考にさせていただければ、おJlいにいい

ものが作れていくと思います　是非人・往なこと、

必要なこと、Jj叱り、ご法兄を．iっていただけれ

は結構です　私たちなりの考えで大小なことはや

っていきたいので、協ノJして雉病対策全般を進め

ていきたいと思っています′
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◎質　問1ベーチェット病友の会　石井氏

16ページの上の受給者証と登録者証ということ

に関して、軽快者が症状が悪化した時には申請す

ることになりますがその時に申請結果の決定まで

とのくらいの期間を考えていますか。

l筈】

悪化して叫ぶする場合は概ね1ケ月以内に中正17

していただきたいっ　個別のケースで　一人非らしの

ガが入院中で【裾■Jできなかった場合等、個別の押

出については緩和していただけると想います一　あ

る捏度期Il呈】を．設定しないと、3隼前とかというの

は困るわけです。それはIp．llIほ遅くならないよう

にというお願いです。審査までの期1馴こついては、

新規申請と同じです111云l一日′ていただいて次の審

査会まで1ケ月弱です－　毎Jlありますから、次の

審査会までに結論が決まります一

⑳質　問2　ベーチェット病友の会　石井氏

申‖帯は毎年ということですが登録者証について

も毎年するのですか？登録者正を継続しなくな

ると登録はなれをするようになるのではないかと

思われます－

【苔】

受給考証は毎年小。」▲jですが、蔑録音証は・度山

したら更新の必要はないです〈

◎質　問3　日本ALS協会　金沢氏

10、11ページの難柄棚‖炎友ほIiの耶釈ですが、

従来、東京郡の場合、神経雉病医墟ネットワーク

の中に難病医煩相．誘日というのかあります　難病

医撼相談烏と難病相談支職封というのは別佃に考

えても良いのか、とうなっていくのか

l苔】

靴購相H炎文ほいの仲田づけですが、あまl川を密

に区別をする必要はないと考えています＿10ペー

シの難病相談支接点というはとちらかというと難

病相談支接センターを巾心に活動される相談日の

方というイメーシです＝他の制度での相談日の〟

はちがう動き方をすると思います1結果的に業務

の中でオーハーラノブするところはあるかもしれ

ませんが、そこら辺が人きい場合は整押したノJか

いいと思いますが、多少オーハーラノブするだけ

の請であれば、別の形で設定していただいてもか

まわないと思います　その点は・佃ことうこうと

いう．】封ま雉しいです＿

◎質　問4　日本ALS協会　金沢氏

12ペーシの琵忠は遁装即の．講かありましたが、

4の対象者という所で、介護俣険は、老人福祉は、

身体l甘㍍苗福祉法等の施策の対象とはならない音

とあります二　従来こういう制度があるというのは

実際1二はALSの患者は介U聖保掛二人っていたi）、

身体陀11i音の認定をされていると佗えない叫があ

ります　川初めの課長会．戒か何かで、身体障代

署施策とか介．葦保険で受けられないもにl対しては

これを使っていいとl用いているが、り三賞伐っても

いいと聞いているが、この■lほこの文吉たけでは

併さんに周知徹底できないと．むうがとのようにし

ていただけますか一

【筈】

従来から㍍宅支接′L清■1i業については、介遁俣

険法、老人福祉は、身体障宮者福祉法昔の施策の

対象とはならないノJという表現があるものですか

ら、1．川】が進みにくい場合があるのです　H作的

にとう周知】徹底していくのかと．iわれるとつらい

のですが、様々な場を利目してとんとんPliさせ

ていただきたいと思っています　誤耶しやすい溢

分があれはこちらから巾1Hl勺に説明していきま

す－

18



全　絶　遠　会　報

◎質　問5　全国膠原病友の会　渡辺氏

16ペーシに「棺快音の基準は、学識経験者によ

り構成される特定疾患対策懇談会における江見を

踏まえ、今後決定」とありますが、ハ体的な仏準

は忠行会やマスコミ制二公表されるのでしょう

か】8ペーシの悍快音のノ占本的な考えノブで「疾む

肝輿的i舟轍が必柴ない」とありますが、それぞれ

の疾．むによって一台療法が）でなります　私はSLI；で

すが、葉の維持晰上があります　光ほとのお請で

は維持舶よは鯉甘削こためないと．Jわれたと．思い

ますが、維持舶去の薫のiliによって認定されるか

●されないかということが一也音会の小では微妙なラ
インだという■講があります　特定挨想対策懇談会

のl認定店吋は治招唖を朝川＝ノている場合のrtlはと

れくらいなのか、15ペーシの推定疾忠治項研究・ji

業における一Ji業日下価ということを大々的にうたっ

てありますが、これだけのお金をかけてとれたけ

の見返りかあるか‥患音にとっては良くなるのか

とうかを含めて認定基準に関するものを細かいと

ころまできちんとお答えいただきたい

【筈】

16ページの種快音のJ銅については基本的には

特定疾一偲．対策懇談会で決まった中身は正妃として

あるのです÷決定は通知になります－／「回の程快

●納入伸二ついては特定疾想対策懇談会が終わっ

た後で議■li要旨として内容をマスコミに公ノ、して

ます　それをもって公表したと考えております

内容は人帖に変わることは基本r削二はないと考え

ていますので、改めてマスコミに発表することは

こちらとしては考えていませんこ治療の内科こ旧

することは原則はこれなのです＝　ただ我々がii二．正

しなければならないのは郎道府とl．1によってばらつ

きがあったりとか、あそこではプレトニン5mgは

認めているのに、こちらでは．認めないというよう

なことがないように、ある稚度の目安は目してい

かなければいけないと軋っているのです＝「疾一忠

朋一匹的i細則は何かということ自作も研究の進み

19

1折糾2日2511弟3相郵他物認叶（毎週4回＝　火本　金現ヲ7己千丁）

ご棚3fJ射‖pU発行　∬KOJ也巷第51（，51J

具合で変わってくるのです　ですから通知のよう

にあまりきつく縛らない形で＝しているのです＿

基本的に考え方としてこの病宗の疾患特異的治療

はこの租度であるということは最終的に何らかの

形で目していくつもりです　小身はもう少し待っ

ていただきたいと一思います

⑳質　問6　多発性硬化症友の会　若林氏

10ペーシの難病相談・支接センターの3億7r〃

Hの予言‡の根拠について　都道府県の申。．7通りに

平業が黒施されるのか、施設1日料と・医業の委託

料についてはとうか

【苔】

予官用lについては3句こ計画で仝【射二整備ができ

るようにとの考え〟です　机i■】してきた軌二つい

ては話し合いで決めていきます。施設に岱料につ

いてはここではわかりません一　委U川の二分の　一

の補助になります　委託の判合も全体のや分以上

を超えてはいけないとかありますので後はとお答

えします。
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⑦質　問7　多発性尉ヒ症友の会　土屋氏

一つはお願いですこ患者用体は仝匝】レヘルの泊

勅と地域での活動があります一東京都の区狛こも

難病センターがあれは便利だろうと思いますが、

今ln】の都道聯tLヘルの難病支援机談センターが

できると、後ろ向きに考えて都にあれは、区には

必要ないでしょうというな兄も出てきているよう

です」も化して広がっていくようにご指導なり意

見をJl＝′て欲しい　臨床調査個人票で多隠性碩化

症の場合は点数制の紙某が公衣されるのか聞きた

い。

【筈】

lEと地ノ川洲本というものが完全に対等な立場

ですので、こちらからこうしたガがいいじゃない

かと．さえない部分があります。もちろんそういう

ことがいろいろな地域で起こっているということ

を知らなければいけないので、教えていただきた

いのですが、対蘭こついてははっきりとお答えで

きませんが、参考になりましたのでありがとうご

さいました二臨床調査個人票についてですが、私

も以前ある県の審査会に入っていたことがあるの

ですが、そこでは一・朋女ではやっていません二．1iい

てある内容を見て、診断基灘や病宗に基本的な考

え方をまとめである本に基づいて判断をしている

だけです＿　症状とか検査デークーを点数化してと

いうイメーシだと思うのですが、この線でだめと

かいいとかしてないと思いますし、してるとこが

あったらびっくりしてしまいます＝

。壁去

全　難　連　会　報

◎質　問B　重症筋無力症友の会　横尾氏

先日5月30日に出された臥未調査個人だ享をみま

すと、点数かがきちっと川されている「それが障

るのじゃないかという危惧が非常にあるものです

からIH＝二質問ですが、もしわかれはと思うのです

がゝ　いくつかの症状がありまして、その症状せ何

段階かそれぞれ点数化してその総合点を記入する

という、それを「軽快者」の判断に使われるので

はないかということ　先ほと矧快音の基準という

話が目されましたが、4日30日の「特定懲」では

一般的な軽快苗の基準ですね、それが偶々の疾一心

についての軽快昔の酬というのが何か別に出さ●

れるのではないかということ　先ほと陀榊満のん

から目された矧用も疾病ごとに醗快昔の胆11がと

うなっているのかということだと恐いますので、

その辺わかれば教えていただきたいと思います

【筈】

■重症筋極力症の場合は、臨床．洞査個人票の〟に

ADLスケールそういうのが入っていて、そうい

うのが粟は今ln1できているのはその減りです　た

だ認定の判断はこちらの認定基呼に1りいてあるよ

うな形でやります一　ですからそこらへんのところ

をADLスケールみたいなものを使って．認定の判

断に髭響するということはありません

それで咋快音の基準のことに関していえは、●

ADLスケールを便うかとうかはまたわかりませ

ん＿　それはなぜかというと細かいIl■身をこちらか

ら照会していないのですゝ　とういう風な是本的な

考えノブ、ばらつきがないようにしていかなけれほ

ならないので、目安みたいなものが必要美という

ことがあります

そこらへんのところを完乍な形で掴めていない

ので今の段階でははっき町お笛えできません　た

だ、認定基準のところはしっかり案としてIl＝ノて

います＝その中でこういうことは他っていません

20
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栗原氏

そうしますと、今基準（案）で川ているのです

が、その場叩一（案）が取れるのは時期としていつ

頃なんですか

【苔】
／rJ日ほころ、中旬くらいです　張本的におか

文部相一声省たけでもいけないわけです　国全体が

・塊になって難病と闘う人たちにとのように対応

していくのかということを大変な変華を伴うと思

いますが是非これを疾病対策謀の皆さんノJかト」、

となって旗振りをお願いしたいと思います　私と

もは止、接というか、後押しをぜひやらせていただ

きたいというふうにノ上トJています一　以卜要望でこ

しな所はないか、要するに明らかにナノ11している　　さいます

所はないかとか、人きく．認定の抱囲を変える′つも

りはないと一県っているのに、り三はそうじゃなくな

っているとか、最終ナェノクを行っているところ

●なのでl日払かなけれはそのまま川ていきます

栗原氏

そういうことで今り－l’はくらいに基刊の最終的

にまとまったものがJllされれは細川棒にお送りさ

せていたたくという形にさせていたたくというこ

とを確．思させてください

日本ALS協会　熊本氏

お礼と今後のお願いを申し1二けたいと一想いま

す　お礼といいますのは、繰り返し払ともがおl抑

いしていたことか今回の小にかなり明確にな′）て

り三現に巾」かっていますl相川二子．午の用Hの′りレス

オキシメーターというきわめて呼吸器に依rJする

●忠君さんにとってはノヾ切な命をつなきとめるもの

が認められて人乳・．古く‖1価しております　これは

在宅の場合だけではなくて、現ノ美に、煩矧肌二お

ける◆J川対策としてもきわめて巾・炎な川超だろう

というふうに。県っていますのでお礼を申し卜ける

とともにこれらが医項梅凹での呼吸器にまつわる

’桐史防lLにつながるように、是Jl／「後動いていた

だければと訟います　もう　ィ，・、は、＝傍目二もお目舌

がありましたケノム解析をいうところに、嘲因が

分からない治績法がないという難病と闘うものに

とって非常に人きな関心をもって、いろいろとお

願いしております」本来はこれをl軒全休として捉

えるためには厚／1二労働省だけではいけませんし、
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保険所長の医師資格は必要
平成14年10月、地方分権改革推進会議より保健所長の医師資格条件は外すべきとの要望が出さ

れ、「保健所忘の職務の在り方に関する検討会」が設置されました。この第3回検討会が8月6日

に開催され、全難達を代表して坂本事務局良が出席し、「保健所良の医師資格は必要」との意見

を述べました。（下記は当日の発喜内容です）

「検〟会」で。江見を述べる機会を′iえて1如、た

ことに筏く感謝致しますこ　まず、仝国難廉肘Ⅰ体連

絡協議会のこの問題に対する考え〟ですが、保健

所長は「保他所の庸（荘任名）であり、L矢癖とし

ての徹（医師や格）を残して欲しい」との存．域で

すこ

その理由ですが、この間の托判を11見させて頂

きました′　保健所の変遷や歴史、過去の韓純なと

参考になる点はありましたが、何か物足りない

なんだろうと考えました「某がついたのは「現在、

保健所を利月日ノている人、まだ利川はしていない

が、今後利用することを必要としている人の概が

見えてこない」ということではないかと思います。

この第日U】検討会の議事録、20ページにも、私

が感じた印象とト司じ意見がありましたし、「保健

所の機能や役割に地殻変動が起こっている」との

こ江見もありましたが、「今後の保健所の果たす

べき役刑」をもっと深めてⅣ1きたいと思います

私がlllすまでもなく、保健所の果たすべき役割は、

大きく分けて社会防衛的な刑Irliと国民の健根を′・1■

る㍑割とがあると．思います一　二の17iJの旺－ト柄やサ

ーズ感染のような、社会防術的な側面から緊急か

つ迅速に対応が迫られる■甚業がある　一〟で、難病

対策のような「匡1民の促成を守る役刊」は、保健

所の新しい課題でもあり、地道に拙甘意識的取り

剃．まなければならない課題でもあります＝

難病対策は、地域保健法の小で、保他所の役割

として新しく位択つけられていますこ　しかし、国

の難病対策が始まって3川ミ経ちますか、「性病対

策の法津は」というと・ま即の冊としては〟●

fl二していませんこ　規〟は「要綱」での対応です

その所為かとうかわかりませんが、この檎討会に

も「保健所と難病対策のl朴保を′Jす貴利」が配布

されていませんので、少し説明させて頂きます

難病対策は、5本の柱があります二

（1）調査研究の推進、（2）医癖施．没雪の繁用、（3）

医轍費のⅠ一】己爪印の稚滅、（4）地域における保健

医療福祉の克美・辿撲、（5）QOLの作目を目指

した砧祉施策の推進です－

この小で、保健所行政と深く関わり措つのが、

まず特定疾患治療研究■li業です∴　現在、45疾患50

ガ人が対象です。調査研究事業は118疾患あり、

；∴∴．′－∴∴＼●－●
．愚音です一　枚柿区に化んでいますので、梅暦肘の

据他刑二特定疾敗治項研究牒濃のl矢就けでの公代れ

机小山■iを行います　この小目l■沌・受け付けるにあた

って、保健師さんとの【rli接で、．史昔の状況、家庭

の状況、日常隼溝で困っていること雪のiji】き取り

．凋査がありますこ

ここで（4）の往、「地域における保健け主項触ヰlI

の允‘美・逮捕」の車業があります

内容は、都道府県が黒地i＿作となる在混雑痛忠

常入院施設確保■杵築（取症難病忠昔はⅢ問がかか

ると入院を才l卓杏されてしまう美徳を改推し、入院

施．没を確保する乎業）、都道府県・保健所・政令
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由・特別区がり三施i三体となる在宅療養友は．汗し【1拍盲

定・．．†佃■li業　用＿宅の巾症難病患音の瞭蓮を友は

するために、保健所が阻暁及び福祉閏保育の協力

を得て、保険・医煩・血潮にわたる支接計両を策

定する小葉）、訪川相談■杵築（〟宅の甘症雉病忠

抒・家朕のfl■i神的n机の・柁減を図るために、保他

所が保健帥・石遁師等を派遣し．．川机淡を行う’甚

業）、医塘訪朝用l談■甚業（山一lJlk、i二（糾ケ、、保地

価、右護帥」珂丹：項法L欄でt．を抽班を編成、／1一七

墟養忠君せ．▲1川りし、日焼や双養指埠を行う小業）

です　又、l川川が冥施i二作となる（5）の杵の

●裾祉施策「性病悪・紺皿文馴胤（ホームヘ
ルプサーヒス・短期入所・lH昔　▲1封日比給付・ホ

ームヘルパー1封友掛川笠）」への協力があります

これらの車業を把髄し、対応してるのが憬他所

の什■jiです

今年7日1711、rlJ／ト労働省町政Uから「／1．宅

ALS一史音（筋萎縮件側索碩化宛）に対する家族以

外の疾l吸引を　一定の条件化で認める」とのれ宅療

養文指の文．tiが行都道府Ll，ミへ通知されました

丈、／㌢年から3年かけて仝匝＝二性病礼譲センタ

ー■ji業も始まります　この様な新しい雉病対策の

車業は、捉他所の■J唖とも深く関わりを持ってい

ます　新しい■世業を始めるにあたって、難病とい

●∴∴　∴∴∵∴トi剖矢、
保健師、看護師、理守項は1二等）を束ねていくこ

とがとうしても必紫だと考えますこ　難病忠昔が地

域で／lミ7．1し′トきていく為には、最先端のl矢就紺l椎

と代休的な五指策が必要だということを、ご理耶

頂きたいと思いますノ

最後に、最近困っていることについてお．講をさ

せて汀1きたいと思います＿　この「保雄所長の医帥

彙楕要件」問題の根底に、地方分権改革推進会．溝

の考え方が、あると思いますので、慮兄を述へさ

せて頂きます「地〟にできることは地小二委ね

る」「同から地方への基本〟針に照らせば結論は

目すと明らかである」との考えガです、・眼的に

は11．しいとは思いますが、こと性病対策にぶいて

は、この考えノブは誤りだと思います　私たち難病

似音は地域格差があっては困ります　全回で均　▲

の最先端の矢擁11－用や匪轍技術が必要だからで

す　今年の10月に難病一視音の医項費助成制度の大

きな改11▲があり、射．果的には．忠行のn押紺が人帖

に引き上げられることになりました11i川虫は、郎

道府ひ．七によって、n損軌の減勧措閏やl膵快音か病

状悪化した場合の戊明を記鵜しない、プライハシ

ーにもふれるイこ必要な一色昔や家旅の所看て‖Ⅰ明．1㌢の

親日や．．己戒が求められる車態がうまれています

ネlR助金■甚業ですから、【霞目封軋払府県に対して指剣

を川しています　この指引とはちかう、都道府県

の独什「′1を71日ノてもらっては、医東部の助成を・受

ける璧匪病遮音が困ります＝

全鮭連は、町＝1、り′i二労働省へ是1Ⅰ三の要望．11－を

提目します、一揖音会としては、り三施iこ体が都道府

哲．もであ′）でも、全は的に挽・してmきたい■li業も

あるということをこ理研願いたいと思います

最後に、一作務局へのお僻いです＝　難病．愚行を抱

え、私l一】身が働いているため蒼粕を用意すること

ができませんでした＝　後日、難病対策を机、liして

いる疾病対策課と連絡を鵜川、委日の・抒さんへ

「難病対策と俣便所車業」の資料を配目して頂け

ましたら幸いです－
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JPCとの持続した共同行動の重要性
全国の雉病川体は、全稚通とH本忠許・家族

は体連絡協議会（略称JPC）に租孤されているこ

この両親臨が、今IHIの難病対策の兄い■tLの取り

組みを通じて、共lHl行動を展開している一

疾病別全回親孤6川作の仝雉通と地域別Ll．削減

を含むJIJCの通挑した運動の車要件は何か

全難連加盟団体一覧

●全国膠原病友の会
〒102－0071

東京都丁代lHメ＿7．日二見249－203

TEL／03（3288）0721

●（社）全国腎臓病協議会
〒17（ゝ0002

東京都豊鳥lぺ巣好日一20－9

巣酷ファーストヒル3F

TEL／03（5395）2631

●ベーチェット病友の会
〒330－0852

さいたま市大官匡大成町2・234　前非荘202ぢ一

TEL／048（653）0994

●全国多発性硬化症友の会
〒175－0083

姐京都板橋区徳丸5－1ト5　坂本ガ
TEL／03（3934）3060

●日本ALS協会
〒162－0837

東京都新宿区納J了町7－103
TEL／03（3267）6942

●全国筋無力症友の会
〒312－0041

茨城打．tひたちなか車西人出3－6・4　械尾万
TEL／029（274）3236

●全国難病団体連絡協議会
〒102－0071東京都丁・代凹【ヰ7こぎ士見2－4－9－203

TEL／03（3288）8166

FAX／03（3288）0722
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例えば、今【liIの10日更新では、f－．川二労働省と

都道府県の対応の追いが衣血化している「災11手

等による所得の著しい変動があった場合の収用

扱い」について見てみよう

疾病対策課と仝爛l漣との陥．講では、「リ、業や病

穴の悪、化による所jUの拝しい変動も・】ほ、たむ」

との与えであった　しかし、このn捏悍減を説

lリJ文に掲成したのは、たった（）リ．ミ　始との都道的

打．七が、削度変更の概要を4巴裾するのが丁　一杯、

細．’fJ；までは‖ため切れていないのが墨情である

しかし、‥∫川＿労駒省に改i－　紫望を掟．1日しても

「川と地小は対等、九三終的には車業の‘ノミ施1＿休で

ある糀道府県の判断が優先する」との回符　′巨

．Jl【巨L・者の認定でも「本人111両■Jを措本r机二行う」

との厚／L労鋤省の考えノノたが、リ＝態は、不必要

な硫症一塩考も含め、胱滞空刃の所得正明の提出

が求められる。問題なのは、「巾誼一．認定が外れる　　準

場合があるので」と、都道府県の対応に安易に

迎合してしまう周の婁勢もある∧　　　　　　棋1

この様なや態に、難病対策の拡充を求める患

者会はとう対応すべきなのか〉　この時に必要な　指定

のが、回と地方の通推した取り組み、疾病対策

課との交渉と共に、都道肘U．もでの取り約1みが・重

要になる＝l］射二l加ナた運動の到達点を地ノJに反

映させる、逆に地方の刺通点をはへの避動に反

映させる、情報の交換と交流が重要件を増す一

この点からも仝難通とJPCの持続した共同行動

は欠かせないものとなっている

募金は、郵便振替用紙で、加入書名「全

国難病団体連結協議会」、口座番号

「00180－5－195229」迄お願い致し

ます。
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