
栃木県難病団体逹各協議会



ヽ
｀

栃木県難病団体逍鰺協議会

http://tochinanren.sakura.nejp

第
３７
子



次

発刊挨拶 ――一――――――― 栃木県難病団体連絡協議会会長 平 塚 英 治一-1

2018」PA関東甲越ブロック会議・交流会兼栃難連研修会 一―――――一――-2

各団体より

日本ALS協会栃木県支部

平成30年度 医療相談会 ――――――――――一一 事務局 渡 邊 敏 久 一-16

栃木肝臓友の会

平成30年度 活動報告 ―――一―――一一―――一― 会長 熊 谷 勇 志 一-17

新しい時代の始まりに思うこと 一―一――一―― 運営委員  手 塚 邦 江 一-20

特定非営利活動法人筋無力症患者会 栃木

平成30年度 活動を振り返つて 一――――一――一―世話人  飯 島 富美子 一-21

全国膠原病友の会栃木県支部

活 動 報 告 ――――一一―一一一一――一―一一―支部長 玉 木 朝 子一‐22

栃木県腎臓病患者友の会

活動状況について ―一―一一一――――――一一事務局長  山 本 裕 子 ―…24

平成 30(2018)年度

「透析患者のための健康教室」の開催結果について 一―会 長 長 山 人洲稔 ―…25

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会栃木支部

活 動 報 告 ――一―一――一――一―一一―一― 事務局長 り|1 田  昇 ―…26

目



栃木県ネフローゼ友の会

平成30年度の活動について ―――――一―一一――― 会長

全国パーキンソン病友の会栃木県支部

活 動 報 告 ―――――一―――一―――一一―  支部長 秋 沢   勝 一‐30

リハビリ体験談 ――――一―――――一一―――一―ガヽ山市 早乙女 冨美子 ―-32

あれから7年 ―――――――

ベーチェット病友の会栃木県支部

本年度の医療講演、医療相談、交流会 ――一――一‐支部長 福 田

公益社 団法人 日本 リウマチ友の会栃木支部

平成30年度の活動報告コ~一――一―――――――副支部長 小 松

宮 井 真由美 ……27

小 泉 睦 美 -29

`櫂F――-33

明    37

栃木県網膜色素変性症協会 (」RPSとちぎ)

2018年度活動として 一―一―――――一―一―――― 会長 平 塚 英 治 ―-34

平成31年度難病行政に対する要望事項及び回答 ―一一―――一一―一―――-40

平成30年度 特定疾患患者に対する見舞金等支給状況一覧表 一一―一――一-49

栃木県指定難病等受給者数 ――一―――一一――一―――――一―一―――-53

とちぎ難病相談支援センター ーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーー‐58

栃木県難病団体連絡協議会役員名簿 ―一――一―一一―――――――一一―……59

編集後記 ‐――――――――――――――――――――一一―――一――――-60



発 刊 挨 拶

栃 木 県難 病 団体連絡協 議会

会 長  平 塚 英 治

今年は平成が終わり5月 からは年号が改められ新 しい時代がスター トし、何かと変化の多い年 と

なりそ うです。

さて、皆さんもご存 じのように、昨年は難病法の経過措置が終わり、難病法の規定により、既認

定患者も含めすべての患者に対 し重症度分類が行われ、栃木県の難病患者登録者数が経過措置期間

中の14,003人 (平成 29年 3月 末)か ら経過措置終了後は12,796名 (平成 30年 3月 末)と 1,

200名 余が減少 しました。難病法施行後経過措置期間は毎年約1,000名 程度登録患者数が増加 して

いた事を考えると2,000名 を超える患者数が減少 したと考えられます。全国的には初めから申請を

諦めた人、不認定と通知された後、病状が急変 し高額な治療費の負担をする事になった人など様々

な課題が生じています。

今年は平成 27年 1月 に施行 されました「難病の患者に対する医療等に関する法律 (難病法)」

も施行後 4年 目となり、来年の改正に向け患者にとつて大切な年となります。法律の施行はスター

トであつてゴールでは有 りません。法律の運用により生じる様々な課題が解決されるよう患者 とし

て注視 し必要に応 じ意見等要望を行 う事が大切です。昨年 12月 に開催 されました、」PA関東甲

越ブロック交流会では厚労省へ患者団体から要望を伝える機会 となりました。参加は厚労省より竹

ノ内課長補佐、林主査、患者団体は茨城県、群馬県、山梨県、栃木県の各難病連及び JPAか ら伊

藤理事会参与の出席があり、総勢 70名 の参力日がありました。厚労省から難病法ができるまでの経

緯 と現行法の概要について説明があり、その後各難病連の代表、及び参加者から要望、質問等の発

言がありました。要望事項 としては①重症度分類制度の見直 し。②障害者就労の法定雇用率に難病

患者を加える。③申請時の文章料を無料にする。④軽症者登録証を発行 して欲 しい。などがありまし

た。その他、未診断疾患イニシアチブ(IRUD)の現状及び今後の展望などについて質問がありました。

(詳細は本文中をご確認 ください。)

栃木県難病相談・支援センターで栃難連が受託 しているピア・サポー ト事業も3年が経過 しまし

た。各団体の皆さんをはじめ多くの患者さんのご協力を頂き、ピア 。サポーターも50名余 りとな

りました。「同じ病気の人と話がしたい」との声を受け始めた疾患グループ交流会も定着 し、参加

した患者 さんからは、「一人 じやないと思つた」、 「悩み事を話せて、心が軽くなった」などの声が

多く寄せ られています。今後も引き続き、難病患者だからこそ出来るピア・サポーター活動へ、皆

様のご協力をお願い申し上げます。

最後にこの 「一葦」の発刊が、難病で悩んでいる患者 さんの連携の充実と難病を広 く社会へ啓発

する事の一助となることを願い発刊のご挨拶とさせて頂きます。

一
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018」PA関東甲越ブロック 流会

平成 30年 12月 8日 (土 )、 ホテルニューイタヤにてJPA関東甲越ブロック会議 。交流会が

行われました。今回は、例年行っている栃難連研修会を兼ねて実施 しました。総勢 70名 とたくさ

んの方にご参加いただき、会議も、懇親会も大いに盛 り上が りました。各県難病連からの報告も大

変勉強になりましたが、厚労省の方との懇談に絞って紹介させていただきます。なお、本文は紙面

の都合で一部要約させていただきましたので、ご了承ください。

(司 会)

それでは、この後、厚生労働省の方との懇

談とい うことで、コーディネーターを」PA

理事会参与の伊藤 さんにお願いしたいと思い

ます。よろしくお願いいたします。

(伊藤 コーディネーター)

」PAでは、難病法を作るときに様々なと

ころで厚生労働省の方々においでいただいて

こうい う直に声を届けるとい う活動のほか

に、厚生労働省の中でも大きい講堂にたくさんの JPA以外の団体も集めて、そ ういう声を聞く会

をやっていただいたりしながら様々な意見の集約をしてきました。今回も、難病法の見直しに当たっ

てどうするかということについて厚生労働省 といろいろ協議をしまして、いちばん組織が出来てい

る」PAの地域の交流会に参加いただいて、そこで声を聞いていただこうとい うことに急遠なりま

した。それで、もうほとんどほかのグループは終わつてしまつたのですけれども、急遠交流会のプ

ログラムを変えてもらつた りしたために皆さんに大変窮屈な想いをさせてしまいました。 しかし、

このような機会に、直に皆さんがどう考えておられるか、これからどう行動 したらいいのかとい う

ことを一緒に考えるという機会は非常に貴重ですので、ぜひこちらからもご協力をお願いしたいと

思います。

大変時間が短いので、皆さんからご発言いただく時間も 1発言 2分以内とい うようなことでやっ

ていきたいと思います。よろしくご協力をお願いします。

では、初めに、まず厚生労働省の方からお願いしたいと思います。このプログラムの中に懇談事

項と書いてあります、 1～ 5と い う内容でお話をいただきたいとい うことですけれども、これにこ

だわらず、関連のことでいろいろとご発言をいただければと思います。それでは、竹ノ内課長補佐、

よろしくお願いいたします。
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(竹之内 厚生労働省健康局難病対策課 課長補佐)

本 日は、皆さんの貴重なプログラムの中に厚生労働省 との懇談の時間を設けていただきましてあ

りがとうございました。時間があまりないということなので、難病法に基づき医療費助成が行われ

ているのですけれども、現行の制度ができた経

緯を復習を兼ねて簡単に説明させていただい

て、今回、皆さんとのや りとり、懇談をさせて

いただければと思います。

まず最初に、現行の難病の医療費助成につき

ましては、当初は予算事業として行われていま

した。そもそもは、昭和 47年に研究事業とし

て始まつた事業となります。当時は 4疾患が対

象となつていましたが、徐々に対象 となる疾患が拡大をしてきまして、予算事業として行われてい

た最後の段階では 56疾患が対象 となつていました。

ここで、 2点ポイン トがございます。まず、 1点 日としては、当時、段階を踏んで 56疾患まで

増えてきていましたが、支援が必要であると言われていた疾患はこれで十分な数ではなく、支援の

対象 となっている56疾患以外にも、原因が不明で、治療法が確立せず、医療費も高額で、長期の

療養 となる支援が必要な疾患がありました。 56疾患と同じ状況におかれているにもかかわらず、

医療費助成の支援がある疾患と支援がない疾患があるのは不公平だとい うご意見がありました。

なぜ、同じ条件を満たしていても医療費助成の対象となる疾患とならない疾患が生じてしまった

のかと言えば、当時の事業が予算事業だつたからです。大雑把な説明をさせていただきますと、予

算事業の場合、例えば仮に予算額が1,000万円なら1,000万円の予算の中で支援を行 うことが必要

となります。対象疾患を56か ら100、 300と 増や したとしても、支援に使える金額は1,000万 円し

かありませんので、当然その予算を使い切つてしまえば、その事業は成 り立たないことになります。

予算がなくなったので、後は皆さん自腹で 。・・ 。とい う訳にはいきませんので、対象疾患をどん

どん増や して行 くことは現実的にはできません。ですので、限られた予算の範囲の中で執行せざる

を得ない事情もあり、 56疾患まで増や したものの、それ以上は増やすことが事実上できなかった

ものです。

2点 目ですが、この事業は国と都道府県が 2分の 1ずつ事業費を負担することが前提 となってい

ましたが、対象疾患が増えていくにもかかわらず、国が用意すべき費用に見合 う予算が確保できず、

都道府県が国の不足分も含めて負担をしている状況に陥っていました。お手元の資料の図にもあり

ますが、赤い棒部分が全体の総事業費。それに対 して緑色の棒部分が国の予算額。赤と緑の差額を
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都道府県が負担 していた事業額という形になります。国の用意できる予算額が少なかったため、都

道府県が 3分の 2を負担させ られる超過負担の状況 となつていました。 (都道府県としても、本来

であれば他の事業に充てるべき予算を削って、国の不足分を補 うことになり大変困つていました)。

都道府県が過度な負担を強いられ、難病の患者 さんも要件を満たしているのにもかかわらず支援

が受けられずといつた状況下にあり、何 とかしてほしいとい う要望が各方面から寄せ られることと

なりました。このような状況を改善するため、平成 23年 9月 13日 の難病対策委員会で「難病対

策の見直 しについて」審議を開始することとなりました。結果 として、この審議開始が難病対策の

大きな見直しのスター トとなりました。資料にあるように、難病対策委員会での審議には、患者代

表の委員 として」PAの伊藤さんにも参加 していただいて、難病患者にとつてどのような支援の制

度が必要かという視点でご意見をうかがいながら、最終的には、予算事業のような (財源に左右さ

れる)不安定なものではなく、法律を根拠にした (財源に左右されない)安定した支援が受けられる、

しかも対象となる患者 さんについては 56疾患に制限されず、本当に必要な人たちに支援が広がる

制度を構築する必要があるといつた方向の議論が進み、意見がまとめられることとなりました。ま

た、法律に基づく制度とすることから、予算事業時の課題だつた財源についてもきちんと確保をす

ることとしました。財源については、社会保障と税の一体改革の中で、当時、消費税を5%か ら8%

に上げるということになつていましたけれ ども、増税部分の一部を難病の医療費助成の財源に充て

ることとなりました。

資料を見ていただくとわか りますが、社会保障制度改革国民会議の報告書には、難病の医療費助

成は消費税財源を使つたうえで、きちんと社会保障の給付金 としての位置づけを確保 し、対象とな

る疾患も拡大し、都道府県の超過負担の解消を図るべきとする旨が記載されています。 しかしなが

ら、その一方で、社会保障給付の制度 として位置づける以上、公平性の観点は欠くことはできず、

対象者の認定基準の見直し (重症度基準の導入)や類似制度との均衡を考慮すべきとも記載 されて

います。同様な主旨が、プログラム法 (「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 も記載されています。

最終的には、国会での審議を経て、「難病の患者に対する医療等に関する法律」(い わゆる「難病法」)

が平成 26年に成立し、平成 27年 1月 から施行されることとなりました。

なお、難病法が成立したあと、実際に難病対策を法律に基づき、どう具体的に進めていくのか、

どう対応をしていくのかを整理 したものが、難病法と難病対策委員会でまとめられた提言や報告書

を基に作成されたこの基本指針 ということになります。
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難病法が成立したことによつて、公的な負担金制度として位置づけが確保 され、例えば、極端な

話として、必要とされる分については、必ず国と都道府県 (現在は政令指定都市も含む)で負担を

しますという形のものになりました。

以下の資料は、具体的な現在の医療費助成制度の概要をまとめたものです。対象疾患も法律が施

行 された当時は 56疾患から110疾患に増え、その後、見直 しが行われていく中で、直近、平成

30年 4月 1日 時点では331疾患がこの医療費助成制度の対象の疾患となっています。

本 日の主旨なのですけれども、この法律が 27年 1月 から施行されておよそ 4年、来年で 5年 目

に入ることになります。この法律は、与党・野党を問わず国会議員の先生方から多くの支持をいた

だき成立したものですが、その先生方から付帯決議も法律につけられています。その中で、政府は、

この法律の施行後 5年以内を目途として、法律の規定について、その施行の状況等を勘案 して、特

定医療費の支給に係る事務の実施主体のあり方、その他の事項について検討を加え、必要があると

認める時は、その結果に基づいて必要な措置を講ずることとされています。一言でいえば、法律に

不具合があれば必要に応 じて見直しを検討するようにとのことです。それが、ちょうど平成 31年

1月 1日 から5年 目に入ることから、実際に具体的な検討が始まるのはまだ少 し先になると思いま

すが、厚生労働省 としても、法律を運用 してみてどのような課題や改善点があるのかなどの状況を、

患者の皆様や地方公共団体等からご意見を伺い、知 りたいとい うことから、今回のブロック交流会

に参加 し、懇談の機会をいただいたとい うのが背景にあります。

本 日ご意見をいただきたい事項をまとめさせていただきました。ご提案 としては医療費助成、医

療提供体制について。もつと研究を進めてほしいという意見があるようであれば、その研究の推進。

軽症者を含む難病患者からのニーズというところで、重症の人だけではなくて軽症の人もこうい う

ふ うにしてほしいとい うことがあれば、そ ういつた内容でも構いません。また、先ほどの講演内容

にもありましたが、難病相談支援センターのあり方についても、ご意見やご提案があればお願いし

ます。それ以外の案件についても、先ほど伊藤 さんがおつしゃいましたけれども、ご意見などあり

ましたらこの機会を通じて伺えればと思つてお ります。本 日は、どうぞよろしくお願いいたします。

(伊藤 コーディネーター)

私は、1972年 の難病対策要綱が発表されたときからずっと患者会の活動をしてお りまして、基

本的には全国筋無力症友の会としての活動ですけれ ども、JPCと いつていた時代から今の 」PA

とい う時代までずつと活動を続けています。北海道では北海道難病連 とい う活動をしてお ります。

そのときに、栃木にも難病連があるとい うことでお伺いして、何とか一緒に活動出来ませんかとい

うことで訪問させていただいたのですが、そのときに驚いたのが、栃木難病連の事務局長 というの

が県会議員の方なのです。本当に驚きました。そ うしたら、その県会議員の方が、当然、皆さんも
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ご存 じですけれ ども、谷博之 さん とい う方な

のですが、参議院議員になられて。そ うしたら、

今度、難病対策はこのままではまずいのでは

ないか と、難病基本法を作 りたい とい うこと

で声をかけていただきま した。以来、様々な

ところで、いろいろなことでご活躍いただき

ま した。谷 さんが 目指 したのは、難病対策基

本法 とい うようなものだったと思います。ちょ

うど障害者対策の基本法が出来た、それに対

応 してとい うことだったと思いますが。それ以降、難病患者のひとりであり栃木難病連の会長の玉

木朝子さんが衆議院議員になられてから、この栃木のふた りが中心となって与党の窓口となって、

当時は難病法とい うのがいいのかどうか考えてもいなかったのですが、どうい う対策がいいかとい

うことで、様々なチャンネルで、いろいろなところでお話をさせていただいたりしました。そ うい

う意味では、本当にほかに難病問題を取 り上げる議員さんがいらっしゃらなかったときに国会で活

動をまず始めていただいた当時の谷博之先生、今も様々な活動をしておられるようですが、その目

から見た、いちばん最初に声を出していただいた議員さんとしてどうだつたのかとい うようなこと

をひと言、ふた言、何かご感想なりご意見があつたらよろしくお願いいたします。

(谷 博之 栃木県難病連)

伊藤さん、声をかけていただきましてどうもありがとうございます。その時代のことを今思い浮

かべていたのです。私が国会に行つたのが平成 13年ですから、もう17～ 18年前です。そのと

きからいろいろ考えていましたのは、当時の「難病」という言葉の定義が、難病 3要素ということで、

①病気の原因がわからない。②従つて治療方法も確立されていない。③その結果経済的、精神的、す

べての負担を続けている方々。こうい うこと

が定義 とい うことでありました。 しかし、そ

れをどこまで広げるのかとなったら、これは

非常に難 しかったのです。それまでは予算措

置が裁量的経費で行われていたものですから、

国の財政が厳 しくなった り、それから必要経

費が増えてしま うと、これはどうしても予算

をカットされてしま うとい う危機感がありま

した。それを何 とか防ぐには、法律をきちん

と作って、それに基づく国の事業 として予算
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計上 していかなければ、本当に難病対策 というのは財政のいいときだけで終わってしま うのでは

ないかという危機感がありました。

最初は、この 「難病対策基本法」とい うのは、厚生労働省が非常に厳 しい財政の中だつたもの

ですから、議員立法 として作っていこうではないかとい うことになりました。私は野党の民主党

だったのですが、自民党の方にも呼びかけた りほかの党とも話 しかけて。公明党さんなんか非常

に熱心に一緒に打ち合わせてくれました。そんな中で、私が 2期 めに入つてから玉木さんも衆議

院議員に当選 されて、ちょうど政権が民主党政権になったのです。そ うい う流れの中に、別に自

民党だ民主党だとい うことは超越 して、障害者政策も含めて、そこでもう1回、根本から前提を

きちんとした うえで議論 し直そ うじやないかとい うことで、難病対策を障害者対策 と同じように

位置づけながら、むしろ当事者の声をしつか り聞くような形で国会の中に議員連盟を作ってずつ

と活動を続けてきました。

そ して、平成 27年の 1月 1日 から施行 されたとい うことになるわけです。残念ながら、私は

そのときはもう議席を失つてお りましたのでその場にはいなかつたのですがこの法律が施行 され

たとい うのは、本当にすばらしかつた と思っています。そ して、少ない疾病の数から始まって、

今は 331ま で広がっていつた。その間に、国が予算措置をして、最低限といつては恐縮ですが、

きちんと制度 として持続させているとい うのが、非常にわれわれからすれば隔世の感があります。

ただ、いちばん心配 しますのは、厚生労働省がどんなに頑張つて、来年度の予算編成を拡大 し

ようと思つて頑張つても、やはり厚生労働省は財務省相手にこれをどう詰めていくのかとい うの

が非常に大きな課題になってくると思 うので、そ うい うときに大切なのは、やは り当事者の存在

なのです。患者の皆さん方、われわれも含めた関係者がしつか りそこに関わつて、そしてわれわ

れがわれわれの立場から、今の制度を維持 しながら拡大 してほしいとい うことをしつか り物申し

ていけば、これは、いくら国の壁があっても、それは無視出来ない。そのためにも、患者会の活

動が大切であるとい うことを申し上げ、ごあいさつといたします。

(伊藤 コーディネーター)

ありがとうございました。

それでは、手を挙げてご発言 していただきますが、ひとり2分 ぐらいを目途にまとめていただ

きたいと思います。まず最初に、各難病連の代表の方々にひと言ずついただきましょう。それで

は水沼さん。

(群馬県難病連)

群難連会長の水沼です。今回の 56疾患からの 3年経過の問題で、これは」PAからも書面がいつ

ていると思いますけれ ども、重症度分類の問題、これについては全国で 8万人ぐらいが軽症化のと
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ころに落ちてしまったとい う形でお話がありま したが、群馬県も実は800人 ぐらいの方が軽症のと

ころで落ちて しまつたとい う形になって しまって、全体的には人員が 56の ときに12,800ぐ らい

だったのが13,000ぐ らいで大 して人数が増えていないのです。そ うい う意味では、331疾 患になつ

ても実は人数が増えないで本末転倒のような状態になっているものですから、この重症度分類につ

いてはどのように今後考えていっていただけるのか。 もちろん、軽症者であっても、医者 も行かな

ければいけない、薬も飲まなければいけない。今はいいけれ ども、本来は、軽症であっても病院に

行かなくてはいけないのでお金はかかるのです。だか ら、そ うい う意味では、軽症者であっても医

療費助成が しつか り受けられるような、そ うい う体制を作っていただく、これが大事かなと思いま

すのでよろしくお願いしたいと思います。

もう 1点。これは余談になってしま うのですけれ ども、実は 」PAの総会でも少 し話 させていた

だいたのですが、対象患者が 75万人か ら150万人になるとい うお話が実はあつて。竹 ノ内さん、

今回、その 56疾患から、難病法が出来るときにちょうどいらつしゃつたとい うことなので、その

ときの150万人になるとい う経緯のところももしわかればお話をいただければと思います。話が長

くなって しま うので話 しませんけれ ども、群馬県はいろいろな問題があつたものですから、そこの

ところをよろしくお願い したいと思います。以上でございます。

(茨城県難病連 )

先ほどの群馬難連 さんの方 と同じような思いでお ります。

(茨城県難病連 )

茨城は大体 19,000人 ぐらいが特定疾患患者なのです。やは り、見ていても、疾患数が増えても

全体の人数が増えない。思 うのは、特に重症の人は確かにお金がかかる。そ して、軽症になると医

療費 としても安 くなる。安いところできちんと対応 して、それで重 くさせないとい うような、そ う

いった難病患者の立場に立ったような執行 もお願いしたいところです。

(平塚 栃木県難病連 )

1つは、今までに出ている重症度分類、重症

度認定の件については色々課題 も多いのでなく

してほしい。

2つめ就労の問題で、現在法定雇用率の中に

難病が含まれていないので、ぜひ とも難病患者

も法定雇用率の中に含める。患者にとつて就労

問題は重要な悩みの 1つで、ハ ローワークでも
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障害者手帳を持つていると就労出来るのですがという意見がよくあります。

3つめ、申請時の文書料を無料にしてほしい。今後、軽症で外される人にとつて、お金をかけて

まで何のメリットもないものに申請をすることはないと思います。難病の研究をきちんと進めるた

めに、軽症者の方にも登録 してもらう必要がある。

(山梨県難病連)

膠原病の会が軽症度問題で非常に懸念されたとい うことで、この問題が出たときに、早速、健康

増進課の方へ要望いたしました。早速、そ ういった分類のそ ういう患者 さん宛に間違いなく軽症度

で落としてしまうようなことはないので、ぜひその場合には県庁等に要望していけばいいとい うよ

うなことで大分安心感を与えたことがありました。山梨の場合は4,000人 ぐらいの患者 さんなので

すけれども、患者会それぞれの団体ではいろいろな要望をしているわけですけれども、全体的な形

ではそ ういつた問題が出ていないということで、ほかの難病連さんと勉強していかなければいけな

いとい う状況を感 じてお ります。

(伊藤 コーディネーター)

では、厚生労働省がどう考えているのか伺つてみたいと思います。」PAの立場 としては、法律

というのは、本当に大変な思いをして作る。先ほど、谷さんがご紹介されたように、本当に早い時

期から声をかけて、時間がかかつてやっと出来ていつた。けれ ども、出来て終わりではないとい う

ことを私はよく言つているのです。法律というのは、使われないとどんどん後退 していく性質を持っ

ています。おかしいなとかここは直してほしいということをどんどん言つてブラッシュアップをさ

せていかないと意味がない。出来たから、法律の中だけでやつていくんだとい うことではないとい

うふ うにしなければならないのです。みんなの力で良くしていかないと強いものにならないとい う

ようなことだと思います。谷さんがおっしゃったのも多分そ ういうことだと思 うんですが。

では、今まで発言されたようなことに関して竹ノ内さんからよろしくお願いします。

(竹之内 厚生労働省健康局難病対策課 課長補佐)

まず、質問としてあがっていた150万人の根拠についてお話 しします。当時は、医療費助成の対

象の 56疾患を含め、毎年継続 して研究しましょうといつていた疾患が130疾患ありました。また、

この130疾患以外にも支援の対象 となり得る疾患がいろいろありそ うだとい うことが見込まれてい

ました。但 し、それらの疾患は客観的な診断基準が固まっていないとか、実体把握が進んでいない

など、毎年継続 して研究の対象とする130疾患に追加するための条件が整わないものも多かったた

め、将来的に130疾患に追加することができる状態にするための研究を平成 21年度から開始 しま

した。これが研究奨励分野の研究となります。この研究を進めることで、一部には難病の医療費助
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成の対象 とならないような疾患 も含まれていましたが、新たに難病 と見込まれる疾患が200疾患以

上見込まれることがわか りました。当時、難病医療費助成の対象 とな りそ うな疾患についての正確

なデータは厚生労働省 も含めどこにもないため、研究者の先生方に協力いただき、各疾患毎の患者

数の推計を積み上げていった合計が概ね150万

人規模になったとい うのが経緯ではなかったか

と思います。

次に、法定雇用率の件ですが、難病対策課 と

しては所掌外 となることか ら責任ある回答はで

きませんが、一個人の立場でいえば、いろいろ

とあると思いますけれ ども、難病 もそ ういつた

俎上 といいますか土台に乗せていただいてもい

いのではないかとい う気はしています。この法

定雇用率の件については、伊藤 さんも発言されていましたが、厚生労働省内で話 し合つてもらえば

いいのではと言われますが、縦害1り 行政で申し訳ないのですけれども、内部交渉だけでは動いても

らえないことがあり、やはり、皆さんが本当にそ う思つていて、必要性がある、身近な問題 として

考えていらっしゃるとい うことであれば、難病対策課 としても患者 さんとのや りとりの機会で強く

要望を受けましたと担当部局へ強く働きかけることができます。同時に、皆 さんも、せつかくの

JPAと い う非常に大きな全国規模の組織がございますので、厚生労働省をはじめとして、各都道

府県だつたりとか、あるいは、国会議員、県会議員、市会議員の先生方も含めて、そ ういつたあら

ゆるところで本当に必要なのですと、それが今難病の患者さんの皆さんたちにとつてもプラスにな

るのだとい うことであれば、そ うい う活動をぜひ進めていただければと思います。そ うであれば、

難病対策課 としても、そ ういった中で全方位的に 「大きな国民の声となっていますよ」とい うこと

があれば、施策としても取 り上げるべき事案 として、積極的に省内の関係部局へも働きかけていけ

るのではないかと思っています。

それから、臨床調査個人票等の文書料の件ですが、他のブロック会議でも話をいただいたところ

です。文書料については、他の公的な制度においても公費で負担はほぼしていない形になっていま

すので、難病だけどうして負担できるのかの理屈をきちんと整理できるかを検討する必要がありま

す。他の機会でも同じようなご意見を伺ってお りますので、今回は皆さんのご意見として受け止め

させていただきます。

(伊藤 コーディネーター)

臨個票というよりも、診断書を書くときの文書料ですね。診療報酬外ですから自己負担です。自

由診療 ということになるので、これが非常に高いのです。先ほどこちらの方では10,000円 とい う
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お話もありました。大体、平均は8,000円 ぐらいかと思いますが、その10,000円 を払つて何のメリッ

トもないとい うのも大変大きな問題です。軽症の患者が研究の中に入つてこれなくなつてしまうと

いう問題があるのですが、実は、国の法律の中で診断書料を保険の中で払っているという制度もい

くつかあるのです。それを洗い出して見つけていかなければならない。

予算のことでは、いくつか患者会の側からもいわなければならないことがあるかと思 うのですが、

その前に、比較的現実的なのは今の診断書料の話と、それから法定雇用率の問題なのです。厚生労

働省の中の障害者雇用対策の部門は、難病患者 とい うのは何だかよくわからない、企業もみんな警

戒する中で、しかもいろいろなサービスをお願いするのは民間企業だと言つています。民間企業が

「うん」といわない中では難 しいとい ういい方をしたのだけれ ども、民間が難 しいのだったら、厚

生労働省はじめ関係官庁からまず試験的に難病患者を雇用 してみて、どういう状況かとい うのを確

認 していけば民間企業も説得出来るのではないかというお願いをしているところなのです。 1度に

全部ほかの障害と一緒でなくていいのです。今、すでに全部一緒ではないわけですから。 どこから

かきちんとやってみて、難病患者 というのはどういう能力を持つているのか、何が出来るのか、ど

こを応援 したら良いのかとい うことを企業にわかつてもらう努力というのは国がしなければならな

いだろうと思います。それが難病法の精神だろうと思います。では、そ ういうような問題を含めて、

今度は、今 日ご参加の皆さんから。

(上野 網膜色素変性症協会)

日本年金機構 (障害年金)は、障害 1級だと年度ごとに出す書類も不要になっています。つまり

年金機構側がもう書類は不要としている患者では難病申請書類も不要では。

(小松 リウマチ友の会)

リウマチに関しては、患者数が 70万 ぐらいとい うことで希少難病ということではなく難病指定

に入つていない。ただ、悪性関節 リウマチとして悪化 した場合には入るとなっています。患者数が

多いという意味ではわかるのですけれども、医療費全体ということを考えてくださいとい うことを

申し上げます。去年、東京女子医大のリウマチ痛風センターの先生が論文にまとめたものや、アメ

リカでのいろいろな論文中で、関節 リウマチに限つての調査ですけれども、初期の段階に生物学的

製剤を使用するとその後悪化 しないとい うデータが出ています。つまリトータルの医療費としては

少なくなる。要するに、日本全体として トータルの医療費として考えて運営していく事を検討 して

ほしい。

それからもう1つ。 日本医療研究開発機構 (AMED)が 、未診断疾患イニシアチブ (IRUD)

を作つて、そこで珍しい疾患でまだ何かわからない、ある意味では難病にふれるようなもの、ただ

しどういう疾患かという細かいことはわからないのでこれから研究しようというようなことを始め
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ていますね。それが、これから研究が進むと具体的な話がいろいろ出てくると思 う。そ うすると、

この中から難病にどんどん入つてくる可能性はある。その辺のことの将来像として何か目途を立て

ているのか、どのようなことを考えているか、見解を伺いたい。この 2点です。

(伊藤 コーディネーター)

だんだんいろいろな良い話も出ているのですが、進行の方から時間をといわれていますのでご協

力ください。今のおふた方の発言について、難病対策課でどのようなことを考えられるのか、わか

る範囲内で結構ですので。未診断疾患イニシアチブの話をどの程度考えておられるのかとい うこと。

初期治療が結局 トータル医療費ではお金がかからなくなるとい うお話。年金 というお話をされてい

ましたけれども、症状が変わらないのにいつも診断書を出させるのはいかがなものかとい うことに

ついて。

(上野 網膜色素変性症協会)

5,000円 とか3,000円 という料金の話をしているのではなく、制度上の問題です。

(竹之内 厚生労働省健康局難病対策課 課長補佐)

まず、 (障害)年金制度では症状が固定されているので 1度認定されれば毎年診断書を出す必要

がないのに、難病の制度では (難病であることは変わらないのに)毎年診断書を出さなければいけ

ないとい うところの制度的な部分はどうなのかということだと思 うのですけれども。まず、難病法

は、単純な医療費助成だけの法律ではなくて、 (こ の医療費助成をしている理由の一つとして)同

時に、難病の患者 さんとっては、医療費の負担の軽減 とともに、自身が煩っている疾患を治したい

とい う思いに答えるための側面もあります。 (稀少な疾患であるため研究者も少なく、また、研究

者がいたとしても患者数も少なく、症例データを集めるのも少ない研究者では厳 しいなどから、治

療薬・治療方法が開発 されない、されにくいとい う背景があります)。 患者の皆様から臨床調査個

人票を提供いただくのは、患者数も少なく一研究者では集めきれない貴重なデータを皆様から提供

いただいて、それをデータベースとして蓄積 し、研究者の先生方にそのデータを国が仲介 して提供

し活用してもらうことで、その病気に対する治療法なり、将来的には治療薬に結びつけていくこと

を考えています。

このように経済的な負担軽減の部分 とは別な研究開発の促進 という側面もこの法律の立て付け

上、前提 としているところがあります。確かに、細かく見ていくと、もうこの病気は難病で原因が

わからないのだけれども、症状が毎年変わらないから毎年の臨床調査個人票はいらないのではない

かとい うご意見は受け止めさせていただきますが、もう一方の側面ではそ ういう部分があるという

のをご理解いただきたいと思います。納得いかんとい うのであれば、それはそれでありだと思いま
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すけれ ども、一応そ うい う側面もある制度 とい うのは説明させていただければと思います。

(林 厚生労働省健康局難病対策課 主査)

いただきました御質問の うち、未診断疾患イ

ニシアチブ (IRUD)に ついてご回答 させて

いただきます。なかなか診断がつかず未診断で

あつた患者 さんが、IRUD診 断連携 の中で、

専門の先生による診断委員会等の開催により、

実際に、現在指定されている指定難病であると

診断 された方 もいると聞いてお ります。こ う

いつた例の具体的な件数は持ち合わせてお りま

せん。今後新 しい疾患概念 として指定難病に資する疾患が出てくる可能性は十分にあるのではない

かと思つています。その際は、今まで通 り指定難病検討委員会の方でそ ういった疾患についての検

討をして、今後疾病追加 とい う形になるのではないかと思っています。現在、難病対策課において

は難病の医療連携診療体制の構築を目指 し、各都道府県に原則 1つ難病診療連携拠′点病院を設置す

ることを進めているところです。診断がつかないものについては IRUDや 拠点病院等の専門的な

機関に送つていただいて難病患者 さんの診断をつけるように体制を整備 しているところです。

(小松 リウマチ友の会 )

患者数 としてはどのぐらいを将来的に見込んでいるのか。それが難病に入るのにどのぐらいを見

込んでいるか等、そのような話は出ていますか。

(林 厚生労働省健康局難病対策課 主査)

現在、それが始まった段階でして、具体的にどれぐらいの疾病が追加 される予想がされている等、

そういつたことはわかっていません。

(竹之内 厚生労働省健康局疾病対策課 課長補佐 )

先ほどの関節 リウマチ等のお話の中であがっていた早い段階での治療をすれば悪化をしないで済

む とい う中で、そ うい うことを含めて支援を考えてほしいとい うご意見については、他の機会にお

いても伺つています。先ほど経緯の説明をさせてもらった時に、確かにそ うい う側面もあるとは思

いますが、難病に入 らない、もしくは難病でないとい うような中でも同じような状況に置かれてい

る疾患もたくさんあります。そ ういった疾患 とのバランスも考えなければいけないとい う側面もお

そ らくあると思います。このような話には、そもそもの流れ として、稀少疾患のみを対象 とした難
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病法だけではとても解決出来ない と思います。保険医療制度 とい う大きな枠組みの中で考えるべき

とい う気が個人的には しています。ご意見いただいた部分についてはわれわれ として受け止めたい

と思いますので、それでご理解いただければと思います。

(伊藤 コーディネーター )

ありがとうございます。実は、その IRUDと い うのも患者会側からの様々な要求の中で作 られ

ていつたものです。つま り、われわれ 自身が診断名がつくまでの間、そ うい う苦労をしたわけですね。

あちこち、どこへ行つてもわからないとか知 らないとかああでもないこうでもないとい う中で苦労

していった。今 も、これだけたくさんの病気がいろいろわかつてきていますが、どこに行つても診

断がつかない病気。でも、本人は具合が悪い とか痛いとか大変だ といつている。それは何なんだ。

本当に病気であるのかないのかとい うことを含めてそれを診断 していこうとい うシステムが、先ほ

どの IRUDと い う、未診断疾患イニシアチブとい うものになっていくわけですが。 これは、突き

詰めていくと、いくつかは指定難病であるとい うこともわかつたとい うぐらいですから、そもそも

診断が難 しいとい うわけではなくて診断の技術や、あるいは情報がきちんと様々な医療機関に行つ

てはいないとい うことがある。全部の先生が詳 しく知るとい うことも不可能ですから、そ うい う制

度があつて、そ うい う部署があって、そ して研究 されるとい う道筋をつけていくとい うのは非常に

大事だと思 うのです。 この制度も、もう少 し私たちも活用 していくとい うことも考えていかなけれ

ばならないのではないかと思います。患者の申出を起点 とする研究 とい うようないい方 もされてお

りますので、ぜひご活用 ください。

お約束の時間にあと数分に迫つて しまいましたので、もうおひ と方 と思ったのですが無理ですの

で、ずっとこのところ頑張っていろいろ難病法づ くりを患者会 と協力 して一緒にやってきた玉木 さ

んから何か感想な りひと言な りをお願いいたします。

(玉木 栃木県難病連)

今 日は、本当にお忙 しい中、わざわざ栃木まで、伊藤 さんは北海道から、厚労省の方々は東京か

らおいでいただいてありがとうございます。ただ、せっかくおいでいただいたので、私たちの要望

とい う大事なお土産だけはたくさんお持ち帰 りいただきたいと思います。

やは り、今、皆 さん方のお話 もお聞きし、また私たちが 日常患者の皆 さんと話 している中でいち

ばん問題なのは、この懇談事項の中の 1番の医療体制の中の弾かれてしまった方、軽症者 として診

断されて しまった方がいちばん問題なのではないかと思います。難病ですから、先ほどおっしゃい

ま したように波がある。診断 された時点では軽症でも、重症化 したときの対応をどうするかとい う

のは今全然手がつけられていないのです。ですから、なかなか一般の方が読んだのではわか りづ ら

い不認定通知を証明書 とするのではなくて、軽症者登録証のようなものを、きちんとしたものを出
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す ような方向で頑張っていただきたい。それから、やは りこの 3番の軽症者を含む難病患者のニー

ズについての中で就労ですね。例えば、就労のときも、この不認定通知を持っていくとい うのはな

かなか患者 としては勇気がい ります。軽症者登録証のようなものがあれば、これで難病患者 として

認めてほ しいとい うようなことも出来ますの

で、その辺、本 当に具体的な形で患者が使 え

るようなものを作ってほ しい。それか ら軽症

高額で、各都道府県での要望事項をあげます

と、軽症高額制度で有償化 とした と言つてい

るのですけれ ども、 3か月かかるのです。そ

うすると、 3か月間 3割 で払わなければいけ

ない とい うような大変患者にとっては重い状

況になっているのも事実で ございますので、

その辺のところを考えていただきたい。

今回、いろいろな官庁で障害者の雇用についての問題が出ていますけれ ども、患者の立場からす

れば、こんなことをやっているならどこかに難病患者を早 く入れろとい うのが偽 らない心境です。

私 どもの団体も平成 5年からこうした希望を出してお りますので、その辺を、今 日お持ち帰 りいた

だいて、非常に強くそ うした要望が出たとい うことをお伝えしていただければ大変ありがたいかな

と。お土産ばか り背負わせて大変申し訳ないのですが、その辺のことをお汲み取 りいただいて考え

ていただければ大変ありがたいなと思います。

(竹之内 厚生労働省健康局難病対策課 課長補佐 )

本 日は、本来あるべきプログラムに無理矢理こうい う機会を作つていただいて、皆様まだお話 し

足 りない方 もいらっしゃると思いますけれ ども、いただいた意見については厚生労働省難病対策課

として真摯に受け止めさせていただきまして、 5年後見直 し、まだもう少 し先になると思いますけ

れ ども、そこの段階で、できることできないことが、結果 として生 じてしま う部分はあるかもしれ

ませんけれ ども、可能な限 り皆様のご要望に応えられるよう努力をしたいと思います。

(伊藤 コーディネーター )

ありがとうございました。おふた りは、この後の交流会の方にも参加 してくださるとい うことで

すので、そ うい うときにもまた個別のお話でもありましたらよろしくお願い します。ぎりぎりにな

りましたけれ どもよろしくお願い します。 こうい う機会を作つていただきまして大変感謝いた しま

す。
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士 平
各 団 体 よ り

士 竿 士 平 士 竿 土 竿 士 平 士 竿 土 竿

…

平成 30年度 医療相談会

事務局 渡 邊 敏 久

医療本H談会兼交流会を、 6月 24日 に宇都宮市総合福祉センターにて開催 しました。言語聴覚士

である川俣悠平先生による、AIン S「食べることは生きることJと 題 した講演をいただきました。

哄下の仕組みなど写真や映像などを交えた説明や、燕下困難 となった際に適 したメニューや食ベ

方の注意点、そ して、進行 した際の胃ろう。気管切開。人工呼吸器の決定にまつわる話まで 「食べるJ

とい うことの観点から分か りやす く、とても貴重な内容で した。質疑応答でも多くの質問がよせ ら

れ丁寧に答えていただきま した。

講演会のあとは参加者全員での交流会の場 とな りました。患者 さん、ご家族の方の悩んでいるこ

とや苦労されていること、思いがけない発症に対する想いなどがあ り、同 じような経験をしている

方からのア ドバイスなど、お互い患者同士でないと理解できないような交流も図れたかと思います。

また、参加 していただいた保健師さんからも医療費助成制度での注意点など大切な話 もしていただ

きましたt

今後も患者 さんの気持ちを少 しでも理解 していける相談会、交流会 として活動 していきたいと考

えてお ります。

ALS鮨臨 性側素硬fヒ症)医療相談含
請演の様子

集合写真
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電≦詈呈月干  会ざ量]

平成 30年度 活動報告

会 長  熊 谷 勇 志

はじめに

平成 30年度を振り返つてみると、「栃木肝臓友の会」膚J立 20周年を迎えたことや、国及び地

方自治体の肝炎対策が一歩前進した年度だったと思われ、次の3点に纏めることができます。

その一

栃木肝臓友の会はおかげさまで平成 30年 11月 20日 をもつて、創立 20周年を迎えることが

できました。

会を結成 して間もなく、谷博之顧問 (当 時県会議員)の ご尽力で栃木県難病団体連絡協議会 (栃

難連)への加盟が実現 し、それ以来多くのご支援 。ご指導をいただきながら今 日に至ることができ

ましたことを、関係各位に厚 く御礼申し上げます。

その二

肝臓病患者の長年の願いである、ウイルス性肝炎による重度肝硬変と肝がん患者に対する医療と

福祉の対策が、ようやく平成 30年 12月 から一部の方々にではありますが、実施されることとな

りました。

これは喜ばしいことではありますが、厳 しい適用制限や手続きの煩雑 さ等の問題を抱えてお り、

また、期末に近い 12月 からの実施であり、実際にどれだけの患者が恩恵を受けられるのか、注意

深く把握する必要があります。

その三

国の肝炎対策基本指針に基づき、各地方自治体にはそれぞれの肝炎対策推進計画が策定されてお

ります。栃木県は平成 30年 3月 に 1期 (5年)を終了し、 4月 から2期計画 (5年)がスター ト

しました。それ らの計画を審議・推進する栃木県肝炎対策協議会委員には、患者を代表 して栃木肝

臓友の会も当初から会長が参加 してきましたが、これを機に交代して 2期からは若 く才能豊かな事

務局長が新たに就任 しました。ちょうど県健康増進課の担当部署も異動で新たなメンバーに交代さ

れ、ともに斬新で意欲的な取 り組みが進められています。
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会の主な事業

1.医療懇談会

(1)第 1回  6月 10日 (日 )午後 2時～ 宇都宮市総合福祉センター (午前 :定期総会 )

テーマ :「 BoC型肝炎治療の今 と、肝がん 。肝硬変予防の心得」

講 師 :那須赤十字病院副院長 兼消化器内科部長 佐藤 隆 先生

参加者の中には、某製薬会社から若手社員研修を目的 とした参加 申し込みがあつて、何時

もより若やいだ真剣な雰囲気があ りま した。患者以外の方々が参加 し、ともに肝炎について

関心を持ち知識 を高めていただくことは、当会の創立 目的にも沿 うことであ り、嬉 しいこと

でした。

(2)第 2回  11月 25日 (日 )午 後 2時～ 宇都宮市総合福祉センター

テーマ :「 ウイルス性肝炎治療 20年の変遷 とこれから」

副題 :「健康寿命を延ばす ヒン ト」

講 師 :佐野厚生総合病院副院長 兼消化器内科主任部長 岡村 幸重 先生

会の創立 20周年にちなみ、発祥の地である佐野厚生総合病院、副院長 岡村先生に講師

の依頼をしま した。先生は、快 くお受けしてくださり会ができたころ研修生 として在籍 され

ていた当時の様子を交えながら20年の医療の変遷を語 られ、これからの更なる進歩に期待

を込めて希望を持ち、健康寿命を延ばすようそのヒン トを解 りやす く話 してくださいました。

2.ピア・カウンセ リング「気 らくに語ろう会」

(1)第 1回  6月 24日 (日 )那須塩原市 東那須野公民館

梅雨の季節には珍 しい上天気、参加者の数はそのせいかもしれない少人数で したが、毎年

この時期 ここで行われる集ま りを楽 しみに参加 される顔ぶれで、話が弾みました。

(2)第 2回  9月 30日 (日 )/Jヽ 山市 生涯学習センター

あいにく猛烈な台風 24号の接近により、交通機関の乱れなどの心配があつて中止を決断

し、前 日は朝から参加が予想 される近場の会員 さんに電話連絡をしました。 しか し当日は予

想以上に天候の回復が早かつたので、会長 と事務局長が念のため会場に出向いて待機 しまし

たが、幸い来た人はなくほっとした り残念な思いをした り、台風の多い昨今の異常気象 (?)

を大いに恨みました。

(3)第 3回  11月 25日 (日 )宇都宮市総合福祉センター

20周年記念の催 しとして、この 日午前の部 「20年のあゆみ語ろ う会」を行いま した。

いつもの 「気 らくに語ろ う会」ですが、自分の 20年を振 り返つて思い出深い話を語つてい

ただきました。
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瑚

会報の発行

:第 72号、 8月 :第 73号、 12月 :第 74号 (20周年記念号)、 `19年 2月 (予定):第 75号

他団体の事業へ参加した主な事項

5月  日肝協主催、国会請願院内集会 6名参加

7月  日肝協主催 第 7回 「世界 0日 本月干炎デーフォーラム」 (東京)5名 参加

日本肝臓学会肝がん撲滅運動栃木支部主催市民公開講座 (自 治医大 地域医療情報セン

ター、大講堂)5名 参加

9月  県主催、栃難連なんびょうサポー トとちぎのつ どい (健康の森)5名 参加

0月  日肝協主催 第 28回全国交流の集い 。代表者会議 in兵庫 (明石市)2名 参加

2月  」PA関東 甲越ブロック会議・交流会兼栃難連研修会 (宇都宮市ホテルニューイタヤ )

6名 参カロ

創立 20周年 第 2回医療懇談会

立20周

医療懇談会終了後 講師の岡村先生と役員のみなさん

募金コーナーに並んだ感謝の手作り品

20年のあゆみ語ろう会終了後 参加されたみなさん

-19-



新 しい時代の始まりに思うこと

運営委員 手 塚 邦 江

災害や人災に苦しんだ平成の時代も終わり、新 しい元号が始まります。今年は多くの方が特別な

感情を抱かれたのではないでしょうか。私にとり、平成は苦しめられた時代でした。

もうそれは過去として、これからは新たな希望を持ち、進んで行こうと思います。慢性的な病気

を抱えていると、どうしても内向な気分になり精神的に心が萎えてしまうこともあります。

何とか身体と折 り合いを付けて生活 していくほかありません。きょうの命を大切にして大事に生

きていこう、生きているつていいな～と思えるような人生を送れたら、と願 うばかりです。これから、

東京オ リンピック、大阪万博 と続いてやって来ます。私も楽しいことを考えて生きて行きたいと思

います。

私の生まれた昭和の時代も遠 くなりますが、頑張 りながら生きることが出来たら最高だと思 うの

です。

となりでそつと手を握 り励ましてくれる人がいるように、病気と仲良く共存 して行くことも大切

なことと思います。そして、何よりも共助の力が湧き上がることを今後も期待 します。

肝炎患者の方もたくさんおられます。今後、私達は肝炎ウイルス検査をはじめ、いろいろな啓蒙

活動に努力 してまいりたいと思います。
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法人屋難力症患者会

平成30年度 活動を振り返つて

世話 人  飯  島  富美子

私たち筋無力症患者会栃木は 7月 15日 (日 )と ちぎ福祉プラザにて、午前中は患者会の総会、

午後からは医療相談会を開催 しました。

総会では会員の皆さんから、来 られなかった方はハガキでの近況報告 となりましたが、「病気に

負けずに頑張っています。」、「趣味の習い事を始めました。」など元気な報告をいただきました。た

だし総会に出席 していただける会員の人数も年々少なくなり新会員も今年度はいまのところいない

ので少 し寂 しいです。

午後は医療相談会を行いました。顧間の自治医大ステーション・ブレインクリニック池口邦彦先

生による講演の後、患者さんからの質問に答えていただきました。個別に相談できる時間がもう少

しあれば良かつたかなと思います。

今年度は世話人を引き受けての初めての年でしたが、何とか機関誌は発行できたものの栃難連の

活動にも僅かな協力 しか出来ず申し訳ありません。

患者会の活動も形にとらわれず会員の皆さんが必要だと思つてもらえるような新 しい事ができる

よう努力したいと思います。今期の皆様のご協力に感謝申し上げます。

医療相談会
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)舌 目助幸展t彗

支 部 長 玉 木 朝 子

今年 も新 しい年が明けました。皆様いかがお過 ごしで しょうか。私たち膠原病友の会栃木県支部

は今年で支部結成 40年を迎えます。患者会 として自分たちは何をすべきなのか、試行錯誤 しなが

らの40年だったように思えます。

支部では昨年の 11月 、県南地区において医療相談会を開催 しま した。県南健康センターの皆様

のご協力をいただき、センターの会議室が一杯になるほどの盛況でした。現在はインターネ ッ ト等

で自分の病気を勉強 し、知識を得ている方も多くな りま した。 しか しやは り直接専門の先生の話を

聞き、知識を得 ようとしている方々がこんなにお られるのだ と再認識 しま した。又、福祉手当等の

制度を知 らなかった方もお られ、行政 との交渉だけでなく、患者に直接届 く広報活動の大切 さも痛

感 した次第です。

医療相談会

―- 22 -―



皆様の中には昨年の特定疾病の更新によって軽症 と診断され、認定から外 された方もお られると

思います。患者会の全国組織である「日本難病・疾病団体協議会」ではこうした方に「軽症者登録証」

を発行 し、患者が重症化 したとき迅速な対応がとれるよう厚労省に強く求めています。難病患者に

とつて医療費の助成は命綱であると思います。「安心 してかかれる医療体制」言葉では簡単ですが、

実行することは非常に厳 しいことを実感 しています。

昭和 47年 「難病対策要綱」 として出発 した難病事業ですが、難病法も制定され、当初 4疾患か

ら始まった指定難病も330を超えるまでにな りました。 しか しながら重症度認定の変化など患者一

人ひとりに対する政策は厳 しい状況です。

栃木支部では 「難病患者に対する福祉手当」等の制度に対する運動も一貫 して続けてまい りまし

た。 しか し全県の自治体で支給 されている手当も患者が増えていることを理由に減額する自治体が

出てきています。こうしたことを考えます と年頭にあた り今年 も困難が待ち受けているのかなと

思つて しま う次第です。でも私たちは身体は弱 くとも心は強 くをモ ッ トーに進んできた団体です。

今年 も困難にめげず頑張 りたいと思います。皆様のご協力をお願い致 します。

友の会バザー
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腎臓痘藝者友の会一
学

・ 3月

・ 5月

・ 6月

。10月

。11月

。隔月

活動状況について

事務局長 山 本 裕 子

栃木県腎臓病患者友の会 (栃木県腎友会)は、主に県内医療施設で透析を受けている方々で組織

する患者会で、透析医療制度の維持と会員の医療知識の向上そして患者同士の情報交換を促す等に

より、安心して透析生活を送れるよう日々活動を行つております。

本紙面をお借 りして、その一部を紹介させていただきます。

昨今は国民医療費の飛躍的な増大 と国の財政上の理由から、“透析医療費についても自己負担"

が各地で制度化されてお ります。 しかしながら、県内で透析を受けている約6,000人の 3/4が 60

歳以上の高齢者で、その生活実態は年収200万 円未満 という厳 しい経済環境におかれています。こ

の現状を広く訴え、公的補助による透析医療制度を今後も継続するよう、国や栃木県に要望 してお

ります。

また県内透析患者の 1/4が 60歳未満の働 く世代です。こうした方々は、腎移植を受けること

で厳 しい透析生活から離脱 し、健常者 とほぼ同じ社会活動ができるようになります。本会では、 ド

ナー登録の向上と移植医療の普及を図るため、栃木県臓器移植推進協会が毎年実施 している「臓器

移植推進街頭キャンペーン」に積極的に参カロ。協力しております。

その他、平成 30(2018)年 に実施 した本会の主な活動を紹介 させていただきます。

・ 2月 :栃木県腎友会交流会 (医療相談会、生活相談会、意見交換会)の開催

「腎疾患総合対策」の請願書署名運動 と国会請願活動の実施

一般社団法人全国腎臓病協議会主催の全国大会への会員参加

医療講演会 「バスキュラーアクセスの管理～シャン トトラブルを含めて～」

(自 治医科大学腎臓センター外科部門 清水俊洋先生)の 開催

臓器移植推進街頭キャンペーン参加 (県南 。県央・県北の 3ヶ 所 )

県保健福祉部への要望活動の実施 (県難病連 と合同)

「透析患者のための健康教室」 (国 際医療福祉大教授 安藤康弘先生)の開催

会報 「栃腎友だより」、年 1回 :会報誌 「あおぞら」の発行等

最後に、本会は透析患者だけでなく、平成 28(2016)年度から一般 (健常者)の方も会員となっ

ていただいております。平成 30(2018)年末時点で132名 の方々に本会を支援していただいてお

ります。おかげさまで、より充実した会の活動が実現できるようになりました。ご支援いただいて

いる皆様に感謝申し上げます。

今後も本会は透析患者の支えになれるよう努めてまいりますので、読者の皆様におかれましても、

ご支援ご協力くださいますようお願い申し上げます。                (以 上)
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「 透析患者のための健康教室」の開催結果について

会 長 長 山 八 洲 稔

栃木県腎友会では、毎年会員の健康的生活を維持することを目的に、年 1回国際医療福祉大学病

院の安藤教授 と理学療法士・作業療法士等の皆様をお招きして、「透析患者のための健康教室」を

開催 してお ります。今年は 11月 4日 (日 )、 とちぎ健康の森において開催 し、会員 と家族会員の

約 30名 が参加 されました。

健康教室は例年、前半に安藤先生の講演の後、 4つ のセッションに分かれ実技体験を行ってお り

ます。今年もまず初めに、安藤先生の講義 「廃用症候群のこわさを知ろう」を聴講いたしました。

廃用症候群 とは、安静状態が長期に渡つて続く事によつて起こる、さまざまな心身の機能低下等を

指 し、生活不活発病とも呼ばれているそ うです。 日本臨床整形外科学会では、この状態を運動器症

候群 「ロコモティブシン ドローム」 (略 してロコモ)と 定義 し、「運動器の障害により要介護になる

リスクの高い状態にある」としています。ロコモに該当するかを判定する 7つ のチェック項 目があ

り、ひとつでも当てはまればロコモの可能性があるそうです。

1.家の中でつまずいたり滑つたりする。

2.階段を上るのに手すりが必要である。

3.15分 くらい続けて歩けない。

4.横断歩道を青信号で渡りきれない。

5.片脚立ちで靴下がはけない。

6.2 kg程度の買い物を して持ち帰るの

が困難である。

フ.家のやや重い仕事 (布団の上げ下ろ

しなど)が困難である。

私たち透析患者は透析を行っているからとい う理由で、どうしても安静にしがちですが、低～中

強度の健康のための運動が必要であることをご教授いただきました。

講演の後、実技体験は① リハビリ系運動 (理学療法士、作業療法士)、 ②少林寺拳法 (村中先生)、

③空手エクササイズ (小原先生)、 ④インターバル速歩 (安藤先生)の各セッションに分かれて行われ、

参加者各自が体力に応 じた実技を選択 しました。

今年の健康教室を受けて印象的だつたことは、安藤先生が講義の中で、「透析中に足が痙攣 したり、

透析後に転倒 したりするのは、Z、ず しもドライウエイ トがきついからだけでなく、廃用症候群 (運

動不足による筋肉量の低下)に よる場合もある。」と仰ったことでした。私たち透析患者 も健康の

ための運動が必要で、しかも運動習慣を持つことが重要なのだと感 じました。

―- 25 -一
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もを守る会栃

活動報告

事務 局長  川  田  昇

全国心臓病の子どもを守る会は、医療制度の改善と社会保障及び教育制度の充実等、心臓病児者

とその家族の幸せのために活動することを目的とする団体です。

栃木支部は、平成 11年 5月 に発足 し今年 20年 目を迎えます。昨年 10月 、栃本支部最大の行

事 「全国心臓病の子どもを守る会第 56回全国大会」が宇都官の地で開催 され、全国から約200名

もの参加がありました。この全国大会に向け、会員みんなで取 り組んだことは、大変貴重な経験と

なりました。

現在会員数は 60名 を超え、少 しずつですが増加 しています。心臓に何 らかの異常があつて生ま

れてくるお子さんは、年に100人 に 1人 という確率はずつと変わってはおらず、県内でも多くのお

子さんや家族が悩んでいることと思います。

私どもの会は、同じ悩みを持つ者同士が話 し合えるよう、交流会や医師による医療講演会 。相談

会を年に数回開催 し、また、夏休みの宿泊キャンプやクリスマス会などを実施 してお ります。近隣

に心臓病で悩んでいる方がいましたら、「全国心臓病の子どもを守る会」という団体があることを

お話しいただきたいと思います。今年もよろしくお願いいたします。

第 56回全国大会 支部総会

サマーキャンプ クリスマス会
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栃養票ネフ の会 T

平成 30年度の活動について

会 長  宮 井 真由美

1.医療相談会

6月 17日 (日 )と ちぎ福祉プラザ

昨年に引き続き、自治医科大学 とちぎ子 ども医療センター小児科学教室 (外来医長)金 井孝裕

先生を講師にお招きして、小児特発性ネフローゼ症候群についてご講演いただきました。大きな二

つのタイプであるステロイ ド感受性 と、ステロイ ド抵抗性ネフローゼについてのそれぞれの原因、

予後、治療と日常生活での注意点についてお話 しいただきました。金井先生のお話は大変わかりや

す く、内容も広範囲にわたるため、いつも時間が足 りないのですが、今回も講演後にお時間を作っ

ていただき、参加者お一人、お一人の質問にも丁寧にお答えいただきました。ネフローゼ症候群は

治療に長い時間がかかるので薬を上手に使いながらうまく病気とつき合 うこと。そのうまくとは“病

気によるハンディを最小限にすること"と い う言葉が′己ヽに残 りました。

2.交 流 会

10月 14日 (日 )と ちぎ福祉プラザ

光陽台薬局管理薬剤師 上野雅広先生、宇都官保健所保健師 平石恭子先生のお二人を講師にお

招きしました。

上野先生にはネフローゼ症候群に使用する薬について、中でもステロイ ド剤 と免疫抑制剤の注意

点について詳 しくお話 しいただきました。ステロイ ドの適応症は 100種類以上あること、腎機能

が低下している時に飲んではいけない薬があることなど、皆さん興味深く聞かせていただきました。

平石先生には難病医療費助成制度の対象者、特に重症度分類の基準の間違えやすい点についてと、

小児慢性特定疾病医療費助成制度との関連について説明していただきました。ネフローゼ症候群は

小児慢性特定疾患として助成を受けている方が多いので大変参考になりました。

〔一年を振 り返って〕

今年度は長い間の念願であったネフローゼ友の会のリーフレットが完成 しました。友の会のこと

を少 しでも多くの方々に知って頂きたいとい う思いはあったものの、それをまず実行するとい うこ

との大変さを実感 しました。今回このリーフレットを県の健康増進課から医療相談会の案内チラシ

と共に医療受給者証を交付 している方々に送付 して頂きました。数名の方ですが、医療相談会の
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問い合わせであった り、参加はできないものの、情報や資料を送つて欲 しいとの要望があつた りし

ま した。少 しずつですが、手ごたえを感 じています。

また、今年は個人的に親の介護生活を通 して気づかせて頂いたこともあ ります。私の住む 日光市

の 」R今市駅から宇都官の病院に行 くためには JR今市駅にエ レベーターがないため、足腰が不 自

由で、階段昇降が困難な方は、隣の大沢駅か 日光駅まで行かなければならないことがわかったので

す。 自分の家族がそのような状況になつてみて初めて、難病にしても、障がいにしても、高齢者の

ことに してもわかることがあるとい うこと、自分が経験 してみないとわからないとい うことなのだ

と思います。ただ、経験 していなくても、その方々にお声をかけた り、お話を聞いた り、自分にで

きるお手伝いがあればさせていただいた り、少 しでも寄 り添 う努力はしていきたいと思います。 と

ともにそ ういった生活環境を少 しでも改善 しようとい う活動に微力ながら協力させていただけたら

と思います。

今年度もたくさんの方々にご協力いただきました。県の健康増進課の方々を始め、医療相談会や

交流会の講師の先生方に感謝申し上げます。ありがとうございました。 31年 度もよろしくお願い

いたします。

医療相談会

交 流 会
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あれから 7年

小  泉  睦  美

「何かがおかしい ?」 元気だけどお顔が浮腫んでる?目 が腫れている?

変化に気づいたのは、息子が 1歳 8カ 月の時でした。その様子から間もなく、オムツが取れてい

なかったので、尿が少ないことに気づき小児科へ駆け込みました。前 日ネット検索し、症状を調べ

ていたので、どうかネフローゼではないことを祈 りました。

しかし、受診の結果、小児ネフローゼ症候群でした。ステロイ ド点滴治療で 3週間入院 し、副作

用でパンパンの頬と肩を見て涙が止まりませんでした。退院後改めて受診 した時 「この病気は治 り

ません。完治はなく、落ち着いている状態を寛解 といいます。」と告げられ、落胆 しました。これ

から′訳子をどのように生活 させたらいいのだろう。運動は ?食事は ?再発防止のためには ?セカン

ドオピニオンは必要 ?漢方薬は効 くの ?そ してこの病気を持つ家族はどのようにしているのだろ

う?当 時はそのようなことで頭がいっぱいでネット検索をしたり、本を読んだり、過去に同じ病気

を患ったことがある知 り合いに話を聞きに行ったりと必死でした。

そんな時、いつも病院でお見かけする親子の方とお話 しすることができました。そこから同じ病

気を持つ親子の方たちとの繋がりができ、経過や心配事などを話 し合つたり、励まし合ったりして

私は本当に救われました。

そして新間で栃木県ネフローゼ友の会の医療相談会のことを知 り、参加 させて頂きました。私に

とってこの会で体験談が聞けることは、ありがたい場所でした。皆さんが惜 しみなく色々な実体験

をお話ししてくださり、病気との付き合い方、進学、就職など少 し先の未来を知ることができました。

いつも励まされ、本当に心強いです。虐、子の病気を通 してですが、私にとつて 「友の会Jは、心の

拠 り所、駆け込み寺のような存在であり、大切な出会いに恵まれたと思っています。

初発から7年。虐、子は小学 3年生になりました。ネオーラルを切って 1年半後、再発が続きました。

小さい頃から通院、採血、ステロイ ド剤の苦みと副作用…本人の方が辛いはず。本当によく頑張つ

ています。 11月 に初のリツキサンを行いました。まだ、どのような方向になるかわからない不安

と期待でいつぱいです。 しかし、今の心配がいつか報われて笑顔に繋がることと信 じています。

最後に那須 日赤病院でお世話になってお ります主治医のカロ納先生を始め、上山先生、日赤で出会つ

た同じ病気の子を持つママ達、栃木県ネフローゼ友の会の皆さまにこの出会いを感謝いたします。

いつもありがとうございます。今後ともよろしくお願いいたします。
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ンソL

活 動 報 告

支 部 長  秋  沢    勝

パーキンソン病とは、脳の幹に当たる黒質という部分の神経細胞が次第に減少 し、そこで作られ

るドパ ミンとい う神経伝達物質が減る病気です。 ドパミンは脳において運動の仕組みの調節を担っ

ているため、これが減ると動きが悪くなつたり、体の筋肉がこわばつたりします。多くは原因不明で、

10万人に100～ 150人がなっているといわれてお り、 50～ 65才での発症が多いようです。主

な症状としては、運動症状として、手足が震える、動きが遅くなる、筋肉が硬 くなる、体のバラン

スが悪くなる等があり、非運動症状として、便秘、頻尿、不眠、うつ症状等があります。パーキン

ソン病の原因究明と治療方法はパーキンソン病に携わるお医者 さんおよび関係者の方々に委ね、

パーキンソン病友の会栃木県支部 (会員110名 )の私たちは、パーキンソン病 とはどの様な病気か

をよく知 りその中でどのように生活の質 (QOL)を上げていくかを主な目的としています。そのた

めに種々のイベン トや勉強会を行つています。

毎年 5月 に総会が開かれ、過去 1年間の活動報告が報告確認 され、今後 1年間の活動計画が決ま

ります。今回の平成 30年度栃木県支部定期総会は6月 16日 でした。以降の主要行事について記

します。

先ず、第 1回医療講演会ですが、これは6月 16日 に宇都宮市文化会館第 1会議室で行われてい

ます。 リハビリテーション花の舎病院院長、近藤智善先生を講師に招き 「パーキンソン病の日常診

療で考えること」とい うテーマで講演をいただきました。 (写真 1、 2参照)

次に、第 2回医療講演会ですが、これは 10月 29日 に日光市大沢公民館で行われています。栃

木県医師会塩原温泉病院神経内科部長 中村 新先生を講師に招き 「パーキンソン病 とリハ ビリ治

療 (リ ー・シルバーマン療法を中心に)」 とい うテーマで講演をいただきました。 (写真 3、 4参照 )
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次に、第 3回医療講演会ですが、これは平成 31年

2月 16日 に栃木県庁芳賀庁舎 4F大会議室で行われ

ます。医療法人創生会真岡中央クリニック院長、小川

松夫先生を講師に招き 「パーキンソン病 との付き合い

方パー トⅡ及び最新の治療法について」とい うテーマ

で講演をいただく予定です。

又、これも重要な一泊交流会が 11月 22日 ～ 23

日に栃木県障がい者保養センター 「那珂り|1苑」にて行

われています。同じ病気 と付き合っている仲間同士で

助け合いながらじつくりと時間を取つて交流を深めま

した。 (写真 5、 6参照 )

一方今年 も、支部会報 「温もり新聞」を発行 してお

ります。会員全員への行事 日程、近況報告のタイムリー

な伝達を担っています。 (図 1、 2参照 )

以上この 1年間の主な活動実績報告 (一部予定を含

む)と 致 します。

ありがとうございました。

集合写真 (写真 5)

温もり新聞 6月号

(図 1)

第 2回医療講演会 (写真 3)

2回医療講演会 (写真 4)

一泊交流会

一泊交流会 宴会 (写真 6)
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リハビリ体験談

小 山市  早 乙女 冨 美 子

以前よリリハ ビリを受けたいと思い何度か紹介状を頂いたのですが、色々な理由で断られていま

した。今回は、驚 くほどスムーズに事が運び嬉 しい悲鳴でした。

9月 27日 に紹介状を頂き 10月 4日 は入院決定、一度も通院せずに 4日 に中村先生による問診

があっただけで した。勿論一般的な検査は当日ありましたが、さほど気にな りませんで した。主治

医の先生 らが迷わず進められた事、塩原温泉病院では直ぐに回答を頂き 10月 4日 より11月 17
日までお世話にな リリハ ビリに頑張ってみました。内容は、そ う難 しい運動ではありません。結論

から言います と、とにかく毎 日続ける事、自主 トレーニング大切です。私は病院では進んで積極的

に一応 しました。以前にビッグ体操の講習を受けた方も記憶にあると思いますが、その体操 と言語

がペアで出来るのは、塩原温泉病院だけだそ うです。いくつか私の体験 した事をお話 ししてみます。

下の写真は最初にしたス トレッチで した。これは大変でしたが結果が直ぐわか り楽 しかつたです。

家では最近いつも足が浮いている様な感 じが して達磨 さんの様に立つ度にコロコロ転んでいました

が、このポールの上でス トレッチを始めて三 日で足が地に着いていると言 う感覚にな り、幾分です

が背筋が伸びた様に写真でも見られると思います。

最後の方でしたがプール (温泉)に も入 り何 十日午ぶ りの水着です。まるでボンレスハムの様で

した。そのボンレスが流れるプールの中を逆 らって押 し切つて歩 くのです。段々深 さも深 くなって

きます。その後はプールの中で足を蹴るような体操をします。これ間違いなく痩せると思いませんか。

後は言語障害の方ですね。これ も声を出すだけだから簡単と思 うで しょうが真剣にやると汗をなが

します。これは、皆 さんもお家で出来ます。下記に示 しますので、興味のある方はやってみてください。

声が出しやす くなるはずです。

2.

これは、中々の至難の業でした。

見た目には楽そうに見えますが、円柱の上に乗る

だけで大変です。

次に、円柱の上に乗つたままの状態で順に動かし

ていきます。

つま先。かかと。交互に足踏み状態で20回続ける。

左右の手を交互に体に沿つて大きく上までのばす。

両手を合わせて前に出来るだけ伸ばす。

発声訓練自主 トレメニュー

*(あ ―)と できるだけ長く大きな声で出し続ける。
最低 10回

*最も高い声を出し続けてください。最低 10回
*最も低い声を出し続けてください。最低 10回
*大きな声を出してフーレズを言い続ける事 15回

声が小さくならない様に意識をしながら行いましょう。
その他

意識を持つて出来るだけ毎日10回位は最低でもやり

続ける事が大切です。

ポールの上で先運動
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会栃本県支
雷琶許

本年度の医療請演、医療相談、交流会

支部 長  福  田   1吾

平成 30年度の医療講演 。医療相談 。交流会は、県南健康福祉センター様に御協力をいただき、

10月 28日 (日 )に 10年ぶ りに栃木県庁小山庁舎 4階大会議室にて開催することが出来ました。

医療講演会の講師、療養相談を獨協医科大学眼科鈴木重成先生に、生活相談には、県南健康福祉

センターの保健師さんにお願いしました。

鈴木重成先生から、ぶどう膜炎治療について、ステロイ ド点眼には、ステロイ ド結膜下注射、コ

ルヒチン、免疫抑制薬、シクロスポリン、ステロイ ド内服、生物学的製斉J、 インフリキシマブ (レ ミケー

ド)、 アダリムマブ (ヒ ュミラ)の効能効果及び用法・用量等についてお話 し頂き、興味深 く伺 う

ことが出来ました。

その後医療相談の時間には、みんなで集まつて日頃の生活に関するお話など、和気藷々と過ごし

ました。

今年もボランティア 1名 と保健師さんに応援 して頂き、会場の準備から後片付けまでの雑用等お

手伝い頂き、スムーズに進行出来たことを心から感謝申し上げます。又、会の活動に御協力頂ける方、

皆様の御協力をお願いします。

医療講演 鈴木重成 先生

―- 33 -―



」RPSと ち

2018年 度活動 として

会 長 平 塚 英 治

」R P S2018年 の活動は、関東甲信越ブロック研修会開催担当県として実施 した他は、ほぼ例

年通 りの活動となりました。

定例RPサロ⊃

サロンは支部発足当初より毎月第 1土曜 日、会場は宇都宮市総合福祉センターと時間、場所

を固定して実施 しています。時間、場所を固定することで改めて案内の必要も無く、又、県内

の保健所、健康福祉センターの難病担当者にも広く知って頂いてお り、患者さんのご相談など

が有るとサロンをご紹介 して頂けています。同病の仲間が多く居る事を知 り、ネットでは得 ら

れない生の声で種々の情報を得ることができ多少なりとも笑顔でお話 しされていきます。

今年も毎回多くの皆さんに参加頂き、最近は会場が狭く感 じる状況です。又、奇数月の例会

終了後は昼食会として楽しいひと時を過ごしています。

自杖請習会

日時 :平成 30年 4月 7日 (土 )10時 ～ 15時

場所 :栃木市栃木文化会館 1階大会議室

講師 :東 日本盲導犬協会 歩行訓練士

白杖は正 しい使い方を知ることが大切なため毎年開催 しています。今年は県南地区での開催

となりました。今年も講習中の安全確保の為に国際医療福祉大学視機能療法学科の学生のご支

援を頂き実施 しました。当日は生憎の天候で、 4月 としてはかなり風も強く寒い中の講習会と

なりましたが、参加 された皆さんは熱心に受講されていました。初めての参加の方も数名いて

受講生、講師、サポー トを含め約 20名 の参加 となりました。屋外での実技は寒さとの戦いと

なりましたが、お喋 りも活発な交流の時となりました。

第 19回県協会総会 。第 37回医療講演会

日日寺: 6月 17日  (日 ) 10日寺～ 15日寺

場所 :宇都官市総合福祉センター 10階 会議室

。医療講演会

講師 :浜松医科大学 眼科学 教授  堀田 喜裕 先生

演題 :網膜色素変性症 「遺伝子検査のメリットとデメリット」
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先生の研究テーマは遺伝性眼疾患の診断と治療です。先生は遺伝子治療の研究のご専門で、

すでに海外では遺伝子治療の治験が始まっていることなど、遺伝子治療の最新情報をご講演頂

きました。

・生活相談会  相談員 :宇都宮市保健所 須藤 博美保健師

難病法経過措置終了に伴 う登録手続きの変化などの説明と各種行政サービスのお話をして頂

きました。

・福祉機器展示 :遮光眼鏡、ルーペ、拡大読書機など県内業者さんのご協力を頂き実施 しました。

当日は100名 を超える皆さんにご参加頂けました。総会では各議案とも賛成多数で承認され

ました。

4.散策の会

日日寺: 8月 20日  (日 ) 9日寺-16日寺

場所 :敷島ファーム  フロラシオン那須

当日は天候にも恵まれ牧場散策路及び牧草地の散策、散策でおなかをすかせたあとは、ホテ

ル食堂で牧場で育った牛肉を使った特性のビーフシチューを満喫 しました。今年も宇都宮マロ

ニエライオンズクラブ様にはボランティアとして同行 して頂くと共におやつの差 し入れを頂き

ました。紙面を借 りてお礼申し上げます。

5.第 14回関東甲信越地区リーダー研修会

リーダー研修会は関東甲信越地区の協会が持ち回 りで実施 している研修会で、今年度は栃木

県が担当県 として開催 しました。

日時 :10月 27日 (土 )～ 28日 (日 )

場所 :国際医療福祉大学視機能療法学科

栃木県障害者保養センター那珂川苑

研修内容 として

散策の会
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国際医療福祉大学視機能療法学科 学生 との意見交換及び学内見学

視機能療法学科でORT(視能訓練士)の 資格取得を目指 している学生とのグループワーク

で、『卒業後臨床の現場で働 く学生に患者 として伝えたい事』について学生と有意義な意見交

換ができました。

国立 リハ ビリテーションセンター 中西 勉先生の講演では 「日頃患者 さんと接する際に気

をつけていること、最近気になること」をお話 しして頂き、患者 (ロ ービジョンの人)か ら相

談を受ける機会のある

地域 リーダー として相

談の受け方、留意すべ

きことなどを学ぶ事が

できました。

今年 3月 で閉苑 とな

る那珂川苑ですが、最

後に又、美人の湯につ

かることができ、参加

された皆 さん温泉を満

喫 していま した。

6.県北地区第 38回医療講演 :生活相談会

曰日寺:10月 7日 (日 )10:00～ 14:00

場所 :那須塩原市 西那須野公民館 講座室 3.4

・医療講演会

講師 :高根沢町 たかはし眼科病院 高橋 雄二 先生

高橋先生は、栃木県眼科医会よりご推薦頂きました。

演題 :「網膜色素変性症について」

。生活相談会  県北健康福祉センター 清野保健師

福祉機器展示 遮光眼鏡、拡大読書機、暗所視支援メガネ 他

今回も地域での医療講演会のため地元の初めての患者 さんに参加 して頂けま した。

今年も一年間無事行事を実施出来ました。 日頃ご支援を頂いています、宇都宮マロニエライ

オンズクラブ様、国際医療福祉大学視機能療法学科様、東 日本盲導犬協会様、他 ご支援頂きま

した業者、ボランティアの皆様に紙面を借 りてお礼申し上げます。誠に有難 うございました。

2019年度も引き続きご支援宜 しくお願いいたします。

関東甲信越リーダー研修会
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人日本り野マチ友の会栃木

平成30年度の活動報告

副支部 長  小 松    明

日本 リウマチ友の会は2012年 に公益社団法人となり、現在会員数が約 11,000人 で、栃木支部は

その傘下で活動 しています。支部会員数は現在 120人 です。 自治医科大学のアレルギー・リウマチ

科や獨協医科大学のリウマチ 。膠原病内科などと協力 して講演会や医療相談会を開催 してお り、会

員はもとより県内のリウマチ患者皆様のお役に立つことを願つて活動 してお ります。また、役員は

ほぼ毎月 1回市民センターの部屋を借 りて役員会を開いています。

昨年度までは支部総会と支部大会を同日開催 していましたが、同日開催ですと時間に制約があり、

支部会員同士の交流の時間が限られるなどの反省があり、今年度から時期をずらして別々に開催す

ることにいたしました。

支部総会は平成 30年 6月 24日 (日 )午後に宇都宮文市化会館で開催 しました。総会では事業

と会計の審議の後、役員紹介、大会決議の審議等が行われました。 日本 リウマチ友の会は公益社団

法人なので、会計監査等は支部ではなく社団法人として厳 しく行われるので、栃木支部総会ではあ

りません。大会決議は、「リウマチ患者の願い」と題 して下記の 5項 目が採択 されました。役員の

高齢化や重症化もあり、役員数が減っていることなども直接会員に訴えることもできました。審議

事項の後は会員同士の交流会とし、同じ病気を持つ者同士で気兼ねのない話ができました。参加者

は20人 と多くはありませんでしたが、密度の高い会員同士の交流の場になったと思われます。

支部大会は平成 30年 10月 14日 (日 )午後に宇都宮市文化会館で開催 し、医療講演会と相談

会および自助具 。図書の展示などを行いました。支部大会の様子を下に写真で示 します。参加者は

会員、非会員合わせて45人でした。医療講演会に先立ち、来賓にいらした栃木県健康増進課難病

対策担当の赤羽久美子氏に支部総会で決めた県知事宛の決議文を手渡しました。

医療講演会は 【今知 りたい リウマチ治療】と題 して 3人の先生が講演をされました。自治医科大

学アレルギー・ リウマチ科の岩本雅弘先生の「薬物治療 と検査」、同長嶋孝夫先生の 「注意すべき

合併症」、日暮里 リウマチクリニックの神戸克明先生の 「整形外科とリハビリ」と、内容も豊富で

幅広いものとなりました。講演後引き続いて、医療相談を会場で行い、今受けている治療法や将来
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の合併症、人工関節手術後の心配など多岐に渡る相談がなされま した。

書の展示がなされ、講演会の前後や医療相談の後で参加者が立ち寄 り、

作等を助けてくれる小道具等の実物を見て購入 されていました。

会場の後ろでは自助具・図

日頃の生活で困つている動

大会決議 ― リウマチ患者の願い一

一.県内における建築物や交通機関などにおいてバリアフリー、アクセシブルな環境づくりを

推進してください。

一。高度なリウマチ治療薬を必要とする患者の医療費の自己負担を軽減してください。

一。リウマチの特性を反映させた地域包括システムを構築してください。

一.リ ウマチ患者の特性を考慮した災害計画を講じてください。

一.リ ウマチに関する医療、介護、福祉に関する県内の情報を収集し、広報してください。

毎年、栃木県難病団体連絡協議会を通 じて県に難病行政に対 して要望 してお りますが、 リウマチ

友の会 としては、今年度も昨年度に続 き、バ リアフリー化 と治療薬の医療費に関して次の 2つの要

望を提出しました。

1.エ レベーターの設置について (獨協医科大学病院の最寄 り駅である東武鉄道宇都宮線おもちゃ

のまち駅にエ レベーターを設置するように、東武鉄道、国及び壬生町へ、県から働きかけをす

るよう要望 )

2.生物学的製剤による治療への医療費助成について

1のおもちゃのまち駅へのエ レベーターの設置に関しては、まだ不確定ではありますが、前向き

な返答をいただけました。 2の生物学的製剤の医療費助成に関しては、「中長期的には、医療・福祉・

介護の社会的コス トを削減 させることになり、県にとつても大きなメリットがあります」とい う要

望文を理解 されていないのではないかと思われる内容の返答をいただきましたので、根拠 となる資
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料をお渡 ししま した。 12月 の栃難連の研修会を兼ねた JPAブ ロック研修会に出席 された厚生労

働省の難病対策課の方は、会場からの質問に対 して、生物学的製斉1に よる早期か らの治療が社会的

コス トを削減 させることを承知 してお り、将来的な希望が持てるお返事をいただけました。

県の代表に県知事宛の決議文を渡す 講演の先生方と県の代表 (右端 )

支部大会講演会場の様子 自助具・図書の展示・販売
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1.災害時における透析患者の危機管理について

透析患者は週3回若しくは2回の頻度で透析を受け生命を維持しています。

もし地震、風水害等の災害により、電気や水道等のインフラが停止した場合、 医療機器

はマヒし、患者は透析を受けることが出来なくなり、生命の危機にさらされます。 3.11以 降、

栃木県透析医会では、災害時の透析医療機関連絡体制が整備し、ある施設で透析が行え

なくなった場合、連絡網で情報を収集し、患者を別の施設に紹介してくれることになると聞

いています。 しかし被災が広範囲に及ぶ場合、栃木県透析医会だけでは対応が困難にな

るのではないのかと危惧しております。 このような時、透析患者はどのように行動したら良い

のか。 現在までのところ、栃木県から透析患者に災害時の危機管理に関する情報や知識

等の提供がほとんどないのが実情です。 本会の知る限りでは 「栃木県地域防災計画」の避

難所の項に、避難所での要配慮者として透析患者の記載があるのみと思います。

災害時における透析患者の危機管理を県で方向付け、このことを患者に周知していただ

きたい。 例として埼玉県では、行政が大学に委託して、 災害時等における透析患者の行

動すべきこと、 自助 。公助等を情報提供する「透析患者のための災害手帳」を平成 28年

に作成したと伺っています。 栃木県においても、透析患者が災害時に困らぬよう、 同様の

このことについて栃木県腎友会としても出来るだけ協力し

願います。

答 |

県におきましては、平成13年に「災害時透析医療ガイドライン」を作成し、運用してお

ります。

このガイドラインは、被災して透析ができない医療機関が生じたときに、他医療機関に患

者を紹介し、透析が継続できるよう、 医療機関相互の連携体制について定めたものです。

このほか、大規模災害が発生し、県域を越えた支援透析が必要となった場合につきまし

ては、 日本透析医会の災害時情報ネットワークを活用し、全国の透析医療機関と連携を図

ることとしております。

災害時における透析患者の危機管理につきましては、先出のガイドラインに記載がありま

すが、患者の利便性を考慮しますと、御提案にある「透析患者のための災害手帳」は有

意義なものと思います。

他県の例を参考にしながら検討しますので、御協力をよろしくお願いします。

保健福祉部 健康増進課

要

望

事

項

回

担
当

平成 31年度難病行政に対する要望事項及び回答

全国的に透析患者の長寿命化 。高齢化に伴い身体能力の低下が進んだ患者が増加し、

体調を崩して入院しても、決められた日数の後は自宅で介護を受け、透析医療施設まで通

院するという、厳しい日常生活を強いられている方が増えております。
一方で、平成30年 4月 から創設された 「介護医療院」は、長期的な医療と介護のニー

ズを併せ持つ高齢者を対象とし、「日常的な医学管理」や 「看取りやターミナルケア」等の

医療機能と「生活施設」としての機能とを兼ね備えた施設と伺っており、高齢の透析患者

にとつて朗報だと思つております。

しかしながら、厚生労働省のホームページで平成30年 6月 現在、栃木県内における介

護医療院の開設状況を確認したところ、開設施設 「0」 といテ情報を得ております。ぜひと

も行政側から各施設管理者に対して、介護医療院の必要性を説明し、院の開設を促進して
いただきたい。

2.介護を必要とする透析患者の問題について

要

望

事

項

―- 40 -―



回

介護医療院は、要介護者で主として長期にわたり療養が必要な方に対し、 医学的管理
の下における介護及び医療並びに日常生活上の世話を行うことを目的として創設された介護

保険施設で、今後、増加が見込まれる慢性期の医療・介護のニーズを有し、医療処置等が

必要で自宅等での生活が困難な高齢者に対応できる施設として期待されているところです。

今後とも、事業者からの介護医療院の開設に係る相談等に対して、適切に対応して参り

ます。

一担
当

保健福祉部 高齢対策課

3.透析医療制度の継続・維持について

要

現在までのところ、 自立支援医療 (更生医療)と栃木県重度心身障害者福祉医療助成

制度により、県民は1レセプト500円 の自己負担 (宇都宮市、 日光市を除く)で透析等の

治療を受けることができます。 これは経済的に大きな負担を強いられずに透析が受けられる

とても優れた制度であると思います。

本県の現状として、一部地域で透析機器不足問題はありますが、現在県保健福祉部が

主体となり透析機器の購入補助を実施されているため、将来的には栃木県内における透析

機器の地域間格差が是正され、県民が等しく、安心して透析医療を享受できるものと期待

しております。

しかし、近年において新たな動きが生じております。 一例として東京都、神奈川県、千

葉県等では65歳以上で透析導入した場合、重度心身障害者福祉医療助成制度に基づく

助成の対象としない等の制限を行い、対象となる高齢者に透析医療費の一部 自己負担をさ

せているそうです。また、応能負担の原則を理由に、隣接する茨城県の他、都道府県単

位で重度心身障害者福祉医療助成制度の制度適用に所得制限を付し、一定以上の所得

がある患者に自己負担を求めているところが増加しています。

今後、本県において、他都道府県を追随するような制度の改悪を行わないよう強く要望
いたします。

望

事

項

一
回
答

一担
当

現時点では、透析医療について、制度の見直しは検討しておりません。

保健福祉部 障害福祉課

4.ウイルス性の肝がん0重度肝硬変患者に対する医療費助成の予算化を確実に実施してください。

国の今年度予算において、肝がん 。重度肝硬変患者への医療費助成が都道府県負担

1/2で今年度 12月 からということになっていますので、県においてもその予算化を確実に

お願いします。 また対象となるすべての肝がん 。重度肝硬変患者が申請 。適用されるよう親

切な制度設計をお願いします。

12月 からの医療費の助成開始に向けて、必要な予算を確保いたしました。

また、事業が円滑に実施できるよう、医療機関を対象とした説明会の開催や、県ホーム

ページ等を活用して、制度の周知に努めて参ります。

保健福祉部 健康増進課

要
望
事
項

回

答

　
一担
当
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5.ウイルス検査の促進、陽1生者フォローアツプ事業の指導等をすすめてください。

要1    憑濯計事≧獲悦鼎得み方    埋

望ぼ   爾 椰 麒 鰺 雛 鮮 晰晶馘 駿
う、ご指導をお願いします。

② 陽性者フォローアップ事業
事 1  重症化予防制度に基づくウイルス検査陽性者のフォローアップについては、市町間格

差を無くし、すべての陽性者を確実に治療へ導くようにご指導をお願いします。

項 l ③ 月干疾患コーディネーターの養成

ウイルス検査の促進等に重要な役割を果たす肝疾患コーディネーターの養成に、 引き

続き努められるようお願いします。

① 昨年度から開催している肝炎対策担当者会議において、ウイルス検査等の実績や取組

事例について、市町と情報共有を図つているところです。

また、平成29年度から個別勧奨に係る事務費の補助対象を40歳以上の者に拡大して
回 | ぉり、 :1喜続き、基義等の機会を捉えて、補助制度を積極的に活用するよう要請して参

ては、全ての市町において、「フォローアップ等

況の確認」などの取組が行われています。

げていくため、担当者会議で情報共有を図るな

制の充実 。強化に努めて参ります。

③ 肝疾患コーディネーターの養成については、今年度から、肝炎患者の支援に意欲を有

する県民まで対象を拡大するとともに、今年7月 から、患者等の相談支援を促進するため、
コーディネーターを配置している医療機関を県ホームページで公表したところです。

引き続き、養成や活動支援に努めて参ります。

彗  1 保健福祉部 健康増進課

6.新たな注意1奥起事項のPRや認定基準の緩和等を広く周知するようPRしてください。

① 新たな注意喚起事項のPR
肝がんは、ウイルス性肝炎以外の過食や運動不足による脂肪肝や糖尿病を原因として

発症する例が増加傾向にあると指摘されており、最近市民公開講座や肝臓病教室等でも

取り上げられてはいますが、肝臓病に無関心な層にも広く知らしめる必要があります。そ

のために、ポスターの掲示や、各市町の健康診断案内書に注意事項として記載するよう、

ご指導をお願いします。

② 身体障害者手帳の認定基準が緩和されたことの効果と周知PR
認定基準緩和が実質的な認定者増に繋がっているかこの1年間の状況をお伺いします。

併せて、今後も医療機関や市町等への周知徹底をお願いします。

① ワクチン接種によるB型肝炎の感染予防や抗ウイルス療法の治療等により、ウイルス感染

による肝がんの予防が進む中、過食や運動不足などの生活習慣がもたらす脂肪肝や糖尿

病を原因とした肝がんが増加してきています。

このため、食生活の改善や身体活動量の増加、適正体重の維持など、生活習慣の改

善の重要性について啓発するとともに、 市町や医療保険者等と連携し、がん検診や特定

健診 0特定保健指導等の受診率向上等の推進を図つて参ります。
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② 身体障害者手帳の認定基準については、平成28年 4月 1日 から肝臓機能障害の基準

が改正されました。

平成27年4月 1日 から平成30年4月 1日 までの手帳交付数の推移は下表のとおりです。

なお、身体障害者手帳の認定基準が改正された場合は、県内の関係医療機関や市町
へ通知するとともに、県民に対しては、県民だより等により情報提供を行つているところです。

今後も、医師会や市町と連携しながら、広報誌等を活用するなど、周知を図つて参り

ます。

○身体障害者手帳交付台帳登録数

傷 害 種 別 27.4.1 28.4.1 29.4.1 30.4.1

肝臓機能障害 108 113 146 159

対前年比 104.6% 129.2% 108,9%
【障害福祉課】

特定疾患医療費受給者証 (以下受給者証)の更新申請については、過去より種々の簡

素化要望を出してきましたが、これらの一部は具体化される一方で、まだ十分な負担軽減

に至っているとはいえず、今回も引き続き要望します。

① 有効期間の延長

我々患者は更新申請にあたり常に認定可能か不可能か不安を持ちながら申請している

のが現状です。現在は6月 に申請用紙が届き、結果が出るのが年末になります。難病と

呼ばれる我々の病気が半年、 1年で軽快するとは思われません。ぜひ認定証の有効期

限を延長できるよう国に対し要望していただきたい。

② 同意書

一部の保険者については省略可能との前回回答を受けたが、その進捗状況をお聞か

せ願いたい。

③ 医療生活のおたずね

提出は任意とのことですが、その旨表記願いたい。

④ その他
。マイナンバー制度の謳い文句として「コンビニで住民票が取れる」とあるが本申請には

マイナンバーと続柄が記載された世帯全員分のものが要求されている。 ところがマイナ

ンバー記載の住民票はコンビニでは取れない。 マイナンバーの介在が本申請を煩雑に

してはいないか。コンビニで取れる住民票でも住民票として受理されるよう要望します。
・本申請にあたつて混みあうことが予想されるので、宇都宮市役所のように宇都宮保健所

等においても時間延長願いたい。

① 全国衛生部長会等を通じ、有効期間の延長について要望しておりますが、未だ実現に

至っておりませんので、今後も引き続き国に要望して参ります。

② 申請時の同意書の添付については、一部の保険者を除き、原則省略とし、 申請手続

きの簡素化を図りました。

③ 「療養生活のおたずね」の帳票及び更新案内の通知に、任意提出である旨の記載をい

たします。

④ まず、住民票の続柄及びマイナンバーについては、一部の例外を除き、記載がないも

のでも差し支えない旨、御案内いたします。

保健福祉部 健康増進課、障害福祉課

7.特定疾患医療費受給者証更新手続きの簡素化について

要

望

事

項

―- 43 -―



回

　

答

担
当

次に、 時間延長につきましては、 更新中請が集中する8月 においては、通常の窓国の

ほか、県の出先事務所や市町の庁舎 (宇都宮市においては、本庁及び地区市民センター )

に、 臨時の窓口を開設しております。

引き続き、利便性の向上に努めて参りますので、御理解願います。

保健福祉部 健康増進課

2人乗り「 タンデム自転車」の一般公道利用の解禁について

昨年度上記要望に対し、『本県内における自転車が関係する交通事故の発生状況は、

過去5年間、減少傾向が続いており、自転車利用者の交通安全意識が高まってきています。

本県においても公道走行解禁に向け、道路管理者との協議や障害者団体への意見聴取等

を行つた上で、県細則の改正を検討してまいります。』とありましたが、その後の進捗につ

いてお知らせください。

要望を踏まえ、現在、 県細則の改正に向けた準備を進めている。

(推進状況 )

○ 平成29年 12月 5日 「栃木県サイクリング協会」に意見聴取

○ 平成30年 1月 15日 「栃木県視覚障害者福祉協会」に意見聴取

○ 平成29年 12月 6日 、真岡市内の井頭公園において、タンデム自転車の試乗を実施

○ 栃木県道路交通法施行細則の改正
。既に解禁している県の細則を入手し、素案を作成

(課題 )

○ サイクリングロードの公安委員会規制の矛盾解消

現在、県内のサイクリングロードの多くに「自転車 。歩行者専用」の交通規制がなされ

ているが、ここでいう「自転車」は普通自転車に限定されており、タンデム自転車は走行

できない。

タンデム自転車をサイクリングロードで通行可能とするために、現在、 県内全てのサイク

リングロードの現地調査を進めている。

サイクリングロードの距離が長く、 一般道と接続する全ての交差点等を調査していることか

要
望
事
項

8。 おもいやり駐車スペース及び障がい者用駐車場について

後ろやサイドに車いすを積み下ろしするスペースの確保されていない所があり、大変使い

にくい状況である。 駐車場スペース設置の基準はどのようになっているのか。 或いは登録制

度があるのか。和J用 者が使いやすくなるようスペースの確保を含め、改善していただきたい。

栃木県ひとにやさしいまちづくり条例では、公共的施設や一定規模の特定建築物におい

て、 3.5m以上の車いす使用者用駐車場を設けることとしています。

一方、おもいやり駐車スペースは、不特定多数の方々が利用する施設で、おもいやり駐

車スペースつぎつぎ事業協力の申出があつた場合に設置します。

駐車スペースは、 車いすを利用している方等が使用する3.5m以上の区画と、妊産婦、

難病等で車いす等を必要としない方の3.5m以 下の区画があります。

おもいやり駐車スペースは、条例で規定された施設以外 (駐車スペースが狭い施設)等

評  鰤肥 ¶贔舌鵠脇こ
彗  1 保健福祉部 保健福祉課

回

答
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ら、 時間を要している。

警察本部 交通企画課

10.音響装置付信号機の運用について

要
望
事
項

栃木県内でも各地に音響装置付信号機が設置されていますが、設置されているにも関わ

らず音響が鳴っていない箇所 OR宇都宮駅東宿郷交差点)、 音量が東西で異なる (道幅
が狭い方が大きい)などの声が会に寄せられています。音響式信号機の運用、管理はど
のように行われているのか教えください。

回

答

音響装置付信号機は、視覚障害者の利用頻度が高い交差点に優先設置しております。
ただし、近隣との合意形成や装置の配線を通すために必要な電線共同溝 (道路管理者

による設置)の整備状況等により、設置の可否及び音量設定等を個別検討する必要があり

ます。

御指摘の東宿郷交差点の状況を確認しましたところ、各方面のスピーカーから音響が出

力されているほか、機器が正常に作動している状況を確認しました。

また、音量の差異につきましても、近隣の苦情等を基に音量調整をしたり、道路幅員に

よリスピーカーからの遠近がありますので、 聞こえ方に差が生じてくるものと考えておりますの

で、御理解をお願いいたします。

担
当 警察本部 交通規制課

11.エ レベーターの設置について

要

　

望

事

項

一昨年度及び昨年度と、東武鉄道宇都宮線おもちゃのまち駅にエレベーターを設置する

ように、鉄道事業者である東武鉄道、国及び壬生町へ、県から働きかけをするよう要望し

てきました。 昨年度は、「県、町及び鉄道事業者で打ち合わせに入つており、エレベーター

やトイレの配置などの検討を行つております。」という頼もしい回答をいただきました。 しかし、
いまだに実現には至つておりません。 速やかな実現を願つて再々度要望いたします。

おもちゃのまち駅は、獨協医科大学病院の最寄り駅であり、階段での移動に支障がある

患者が毎 日多数利用しているという栃木県の駅の中でも特別な状況にあり、バリアフリー法
の趣旨からもバリアフリー化を早急に進めるべき対象と考えられます。 おもちゃのまち駅から

獨協医科大学病院へのアクセスのバリアフリー化の円滑な推進のためには、「国」、「地方

公共団体」、「鉄道事業者」による三位一体の取り組みが必要不可欠である。 昨年度の回

答から現在までの進捗状況と、今後の見通しについてお教えいただきたい。

県では、鉄道駅のバリアフリー化について、バリアフリー法に関する国の基本方針に基
づき、国、市町と連携して鉄道事業者の取組を支援しており、現在、利用者3,000人以

上の27駅すべてにおいてエレベーターの設置等により段差解消を行つて参りました。

今後、利用者3,000人未満の鉄道駅についても、近くに医療機関がある駅などはバリア

フリー化を進めることとしております。

おもちゃのまち駅のエレベーター設置等については、県、町、鉄道事業者との間で役

割分担やスケジュールの調整等、検討を進めているところです。今後とも、事業の円滑な

進捗に御協力をよろしくお願いいたします。

県土整備部 交通政策課

回

答

担

当
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12.生物学的製剤による治療への医療費助成について

生物学的製剤治療の自己負担は高額ですが、軽減する医療政策がないため、治療を受

けられない患者がいます。 生物学的製剤治療は病気の進行を抑え、関節破壊を抑制する

など、患者の QOLを改善します。そのため、患者は仕事を辞めずに継続でき、 中長期

的には、医療・福祉・介護の社会的コストを削減させることになり、県にとつても大きなメリッ

トがあります。

健康保険の高額医療費制度の自己負担分を払えないために生物学的製剤治療の治療を

受けられず、重症化する患者がいるのが現状です。 また、重度心身障害者医療費助成制

度等が使えない患者もおります。 このような患者への医療費助成をお願いいたします。

生物学的製剤による治療については、医療保険の高額療養費制度と難病法などの医療

費助成により、患者の自己負担の軽減に取り組んでいるところです。

これらの制度の対象外となる治療への医療費助成については、他の疾病との公平性や財

源確保の問題から困難な状況にありますので、御理解いただきたいと思います。

保健福祉部 健康増進課

要

望

事

項

回

　

答

担
当

13.重度心身障害者に対する医療費立替払いをなくしてください。

要

望

事

項

現在、栃木県では、子ども医療費については立替払いではなく現物給付で行われるよう

になりました。重度心身障害者医療費について、栃難連はそれ以前から現物給付を要望し

てきました。返還の手続きも煩雑で、さらに患者の中には、新薬の使用や手術等高額な支

払いを余儀なくされている者もいるなど立替とはいえ負担も大きいからです。

近年、やつと宇都官市、 日光市、鹿沼市、栃木市、芳賀町において現物給付が導入

されましたが、どこに住んでいても同じような扱いがなされるよう全県的に導入されることをお

願いします。

回

答

重度心身障害者に対する現物給付の導入には、市町の統一意見が前提と考えており、

平成24年度から平成26年度にかけて、県 。市町で検討会を設置し、検討した結果、財

政基盤が脆弱な現状での実施は困難との結論に達しました。

当該制度を今後も持続可能な制度として運用していくため、現物給付方式の導入につい

ては、市町の意見や財政状況を踏まえながら1真重に対応して参ります。

なお、県では、国に対し、重度心身障害児 (者)への現物給付による公費負担制度の

創設や、現物給付による医療費助成を行つた場合の国民健康保険の国庫負担減額調整措

置の廃止について要望しております。

担
当

保健福祉部 健康増進課

14.医療的ケア研修制度の周知について

要

望

事

項

ALSの介護には 「痰の吸引や経管栄養」など医療的ケアが不可欠となりますが、まだ、

その資格を有する介護職員及び、その指導にあたる指導看護師が少ない状況です。喀痰

吸引等研修への介護職員の受講及び、指導看護師養成研修への看護師の受講を増やす

ための推進をお願いします。

また、県内における「医療的ケア」を必要とする患者数 (ALS患者以外も含むすべて )、

喀痰吸引等研修を修了した介護職員数 (第一号、第二号、第二号それぞれ )、 指導看護

師数を教えてください。
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回

答

喀痰吸引等研修制度は、基本研修及び実施研修を修了し、県の登録を受けることにより、
介護職員等が利用者に対し特定の医行為を行うことができる制度です。

第二号研修については、 30年 2月 に、新たに登録研修機関を指定し、基本研修の定

員増 (H29:40人→H30:70人)を図つたほか、指導看護師養成研修についても募集
定員の増を促しているところであり、引き続き、登録研修機関とともに研修の周知を行って

参ります。

県が把握している医療的ケアが必要な児童 (ただし、一部18歳以上20歳未満の者を含
む。)の数、研修修了者数等は次のとおりです。

○医療的ケア児 (H28.10現在)361人
○喀痰吸引等研修修了者 (H30.9現在 )

。第一号

・第二号
0第二号

18人

392メ、

延 174人

○指導看護師養成研修修了者 (同 )

・第一号 。第二号   333人
。第二号 81人

担
当 保健福祉部 障害福祉課、高齢対策課

15.軽症者登録制度について

要

望

事

項

認定申請、あるいは継続申請を行いながら重症度分類によつて軽症者と認定された患者
についてお伺いいたします。 申請者には特定疾病ではあるが 「軽症者」と認定された方、

疾病そのものが認定されなかった方に分けられると思いますが、現在は同じ扱いの登録に

なつております。 通知書により疾病の証明はされておりますが、重症化した時の対策はなさ

れておりません。 現在、鳥取県等では軽症で不認定となった患者全員の申請履歴を台帳

で保管し、急に重症化するなどした患者から再申請があれば台帳と突合せ、素早く医療費

助成の受給者証を発行できるようになっております。ぜひ本県においても早急な対応をお願
いいたします。

回

答

軽症者特例の申請があった方に対しては、不承認通知に診断基準を満たすことが証明さ

れているため、 台帳がなくても、早期の対応が可能になっております。

診断基準を満たす不承認者については、宇都宮市保健所及び健康福祉センターから不

承認通知を送付する際に、軽症者特例の基準を満たせば該当になる旨を通知により、お

知らせしているところです。

今後もできる限り迅速に受給者証を発行できるよう、改善に努めて参ります。

担
当 保健福祉部 健康増進課

16.難病対策における県当局との信頼関係について

私ども難病団体は難病対策の施策について、又委託事業等につきましても担当部署と連

要 1 携をとりながら進めてまいりました。

手  | て払:よFダ
ら近年、担当者の異動に伴い施策の変更がみられることが多く、大変戸惑っ

事  |  このままでは信頼関係を築きながら患者のための対策を進めることは厳しいものがありま

項 | す「
V今

後の政策の継続性につし
'Iご

見解を発盲ふ棲 繕ξ汽

一- 47 -―



回

　

答

難病団体におかれましては、 日頃、県の難病行政の推進につきまして、御理解、御協
力をいただいているところであり、 改めて御礼申し上げます。

県といたしましては、今後もこれまで同様、団体と十分連携を図りながら、施策の推進に
取り組んで参ります。

担
当 保健福祉部 健康増進課
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平成30年度 特定疾患患者に対する見舞金等支給状況一覧表

N0 市 町 名

担 当

事 業 名

担  当  課 連 絡 先

1 宇 都 官 市 障がいイ嘔祉調1オ冨祉サービスク・ルーフ
°

028-632-2361

特 定疾 患 患者 福祉 手 当
(平成田年9月末で制度終了,平成田年10月 鴻経過措勘

難 病 患 者 福 祉 手 当
(平成 28年 10月 から制度開始 )

足 禾J 市 障 がい福祉 課 障 がい福 祉 担 当 0284-20-2169 指 定難 病 患 者 見 舞 金

3 栃 木 市 障 がい福 祉 課 障 がい福 祉 係 0282-21-2203 特 定疾 患者 介護 手 当

佐 野 市 障 がい福 祉 課 障 がい福 祉 係 0283-20-3025 難 病 患者 等福 祉 手 当

5 鹿  沼  市 障 がい福 祉 課 障 が い 医療 係 0289-63-2127 特 定疾 患者 福祉 手 当

日  光  市 社 会 福 祉 課 障 が い 福 祉 係 0288-21-5174
指定難病患者等見舞金

難治性疾患患者見舞金

7 /1ヽ 山 市 福 祉 課 障 が い 福 祉 係 0285-22-9624 難 病 等 福 祉 手 当

8 真  岡  市 社 会 福 祉 課 障 害 者 福 祉 係 0285-83-8129 特 定 疾 患 者 福 祉 手 当

9 大 田 原 市 福 祉 課 障 害 福 祉 係 0287-23-8921 特 定疾 患者 福 祉 手 当

10 矢 板 市 社 会 福 祉 課 障 が い 福 祉 担 当 0287-43-1116 特 定疾 患者 福祉 手 当

那 須 塩 原 市 社 会 福 祉 課 障 害 福 祉 係 0287-62-7026 特 定 疾 患 見 舞 金

12 さ く ら 市 市 民 福 祉 課 社 会 福 祉 係 028-681-1161 特 定 疾 患 者 見 舞 金

男F須 烏 山 市 健 康 福 祉 課 社 会 福 祉 担 当 0287-88-7115 特 定 疾 患者 福祉 手 当
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(市 町単独実施事業 )

支 給 対 象 疾 患
H30支給

対象患者

見 込 数

一人あたり支給額

支 給 月

所  得

制  限

の 有 無国 県 特 定 疾 患
小児

慢性
年  額 月 額

○
市が指定した81疾患

× 2,811
5,000{躙 9無 )

4,000(Hη lいら)

3,lll10(H帥,lmゝら)

4・ 8・ 12 ★ 有○
○          雪島療研○ × 2,800 5,000 4・ 8・ 12 ★有

○ 指定難病及び特定疾患 ○ 1,275 20,000 ９

“ 征
¨

○

「特定医療費(指定難病)受給者証」、「一般特定疾
患医療受給者調 、「小児慢性特定疾病医療費受給
者証」又は「先天性血液凝固因子障害等医療受給
者調を栃木県から交付された者又はその保護者

○ 1,400 3,000 10・ 4 征
小

○

毎年 10月 1日 現在において、佐野
市に住所を有し、指定難病特定医
療費受給者証、一般特定疾患医療
受給者証を所持しているもの

○ 920 20,000 12 征
小

○

国の小児慢性特定疾病医療支援及び指定
難病で指定特定医療の対象となるもの

規則に定める疾病のうち県の公費負担医療
の対象となるもの

○ 900 4,000 7・ 11・ 3 征
小

○ ○ 4,000 9・ 3

征
小

難治性疾患政策研 究事業 (疾患
月1基盤研究分野・領域別基盤研
究分野に定める疾患 )

○ 46 4,000 10。 4

○ ○ 1,150 12,000 2 任
ヽ

○ ○ 480 3,000 5。 9・ 1 征
小

○ ○ 495 3,000 903 任
ヽ

○ ○ 200 20,000 12。 3 缶
小

○

「特定医療費(指定難病)受給者証」、
「小児慢性特定疾病医療受給者証」又
は「一般特定疾患医療受給者証」を栃
木県から交付された者又はその保護者

○ 883 2,500 3 缶
¨

○
県が発行する医療受給者証を交

付された者及びその保護者
○ 325 20,000 つ

４ 鉦
¨

○ ○ 200 4,000 7・ 11・ 3 征
朴
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N0 市 町 名

担 当

事 業 名

担  当  課 連 絡 先

14 下  野  市 社会福祉課障がい福祉グループ 0285-32-8900 難 病 患者 等福 祉 手 当

上 三 川 町 福 祉 課 福 祉 人 権 係 0285-56-9128 難 病 患 者 等 福 祉 手 当

16 益 子 町 健 康 福 祉 課 福 祉 係 0285-72-8866 特 定 疾 患 見 舞 金

茂 木 町 保 健 福 祉 課 福 祉 係 0285-63-5631 特 定 疾 患 者 見 舞 金

18 市  貝  町 健 康 福 祉 課 健 康 づ くり係 0285-68-1133 特 定 疾 患 者 見 舞 金

19 芳  賀  町 福 祉 対 策 課 福 祉 係 028-677-1112 特 定疾 患者 福 祉 手 当

20 壬 生 町 健 康 福 祉 課 障 が い 福 祉 係 0282-81-1829 難 病 患者 等 福祉 手 当

野  木  町 住 民 課 給 付 。年 金 係 0280-57-4141 特定疾患患者介護手当

22 塩 谷 町 保 健 福 祉 課 福 祉 担 当 0287-45-1119 特 定 疾 患 見 舞 金

高 根 沢 町 健 康 福 祉 課 障 害 者 係 028-675-8105 特 定 疾 患 見 舞 金

24 那 須 町 保 健 福 祉 課 福 祉 係 0287-72-6917 特 定 疾 患 者 見 舞 金

那 珂 川 町 健 康 福 祉 課 社 会 福 祉 係 0287-92-1119 特 定 疾 患 見 舞 金

計
△
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支 給 対 象 疾 患
H30支 給

対象患者

見 込 数

一人あたり支給額

支 給 月

所  得

制  限

の 有 無国 県 特 定 疾 患
小児

慢性
年  額 月  額

○
厚生労働大臣が指定した難病

または小児慢性特定疾患
○ 480 2,500 903 征

小

○ ○ 3,000 10・ 4 征
〔

○ ○ 130 20,000 12 征
ヽ

〇 ○ 20,000 12 缶
¨

○ ○ 80 10,000 12 征
小

○ ○ 90 20,000 10～ 2 征
小

○ ○ 338 2,000 903 鉦
ヽ

○ ○ 3,000 9。 3 征
¨

○

毎年3月 1日 現在において、塩谷町に住所
を有し、栃木県から特定医療費 (指定難病)

受給者証又は小児慢性特定疾病医療受給
者証の交付された者又はその保護者

○ 85 10,000 3 征
小

○ ○ 10,000 12 鉦
ヽ

○ ○ 143 10,000 12 毎
ヽ

○ ○ 130 3,000 9。 3 征
（

全 市 町 実 施 16,680
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栃木県指定難病等受給者数 (平成30年 3月 31日 現在)

番号 疾  患 名 県 西 県 東 県 南 県 北 安 足 今 市 栃 木 矢 板 烏 山 宇都宮 計

1 球 脊 髄 性 筋 萎 縮 症 4 l 2 2 5

2 筋 萎 縮 性 側 索 硬 イヒ 症 3 7 7 9 l

3 脊 髄 性 筋 萎 縮 症 l 1 1 l 1 1 2 l 3

原 発 性 側 索 硬 化 症 1 l 2

進 行 性 核 上 性 麻 痺 7 1[ 9 5

キ ン ソ ン 病 26[ 1,852
7 大 月肖 皮 質 基 底 核 変 性 症 4 2 2 4 2 l

ン チ ン ト ン 病 2 4 1 3 1 1 1 3

神 経 有 棘 赤 血 球 症
シ ャ ル コ ー・マ リー・トゥー ス 病 1 1 l

1 重 症 筋 征 力 症 8 322
先 天 性 筋 無 力 症 候 群 l 1

3 多 発 性 硬 化 症 /視 神 経 脊 髄 炎 l 8

4 慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロバチー l 7 4 4 4 l

5 封 入 体 筋 炎 2 l 6

ク ロ ウ 深 瀬 症 候 群 l l 2

7 多 系 統 萎 縮 症 9 8

脊髄小脳変性症(多系統萎縮症を除く) 5 355
フ イ ソ ゾ ム 病 2 3 3 3

副 腎 白 質 ジ ス ト ロ フ ィ ー 1 l l 1 1 5

ト ン ド リ ア 病 1 2 4 2 1

や や 病 ] 13 17 9

プ リ オ ン 病 l 1 l 3

亜 急 性 硬 化 性 全 脳 炎 1 2 3

進 行 性 多 巣 性 白 質 脳 症 0

HTLV l関 連 脊 肺 症 l 2

特 発 性 基 底 核 石 灰 化 症 2 2

全 身 性 ア ミ ロ イ ド ー シ ス 3 9 4 2 1 2

ウ リ ヒ 病 l

退 位 型 オ チ 1 1

ベ ス レ ム ミ オ パ チ ー 0

自 己 貪 食 空 胞 性 ミオ パ チ ー 0

シ ュ ワ ル ツ・ヤ ン ペ ル 症 候 群 0

神 経 線 維 月重 症 1 5 6 8 1 3 51

天 疱 着 1 6 7 1 5 8

表 皮 水 疱 症 1 2 5

膿 胞 性 乾 癬 (汎 発 型 ) 4 4 5 2 l

ステイーブンス・ジョンソン庁 候群 l l 2

中 菫
母 性 表 皮 壊 死 症 0

一品 安 動 脈 炎 3 4 4 7 l

巨 細 胞 陛 動 脈 炎 1 1 1 2 1 2 8

結 節 性 多 発 動 脈 炎 ] 3 ] 1 1 5

顕 微 鏡 的 多 発 血 管 炎 7 21 ll 7 6 3

多 発 血 管 炎 性 肉 芽 腫 症 2 3 l l 7

好 酸 球 性 多 発 血 管 炎 性 肉 芽 腫 庁 3 4 7 2 1 1 1 7

悪 性 関 節 リ ウ チ 3 1 5 4
バ ジ ヤ 病 5 3 2 3

原 発 性 抗 リン 脂 質 抗 体 症 候 群 1 l 8

全 身 性 エ リ テ マ ト ー デ ス 17

皮 膚 筋 炎 /多 発 性 筋 炎 7 313

全 身 性 ]会 皮 症 7 102

混 合 性 結 合 組 織 病 17 17 8 2

シ ェ ー グ レ ン 症 候 群 9 8 6 2

成 人 ス チ ル 病 ] 4 1

再 発 性 多 発 軟 骨 炎 l 1 1 6

^ミ
チ 病 7 232

嬉
―

陸 サ 準 刑 ,Pヽ 脩 荘 R 6

士
「

_l 館 席 3 2 6 7

拘 東 型 筋 庁

再 牛 不 自 1/「 省 而 l月 9 127

自 己 免 痔 ,眸 溶 血 ′眸 省 血 , R

率 作 什 有 闇 ヘ モ グ ロ ビ ン 尿 庁 1 1

蜂 率 樟 而 ノ|ヽ 柿 浦 /J/・ 杜 些 喜 病 1 8 3 216

血 栓 性 血 小 板 減 少 性 紫 斑 病 1

原 発 lI「 免 痣 不 今 症 候 群 1 1 4

I A 腎 症 2 5 l 5 2 7 4 120

多 発 嚢 胞 腎性 7 4 l 5 6 15 9 l 113

黄 色 靭 帯 骨 症 l 3 l 3 4 l

後 帯縦 靭 骨 症
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番場 疾  患  名 県 西 県 東 県 南 県 北 安 足 今 市 栃 木 矢 板 鳥  山 宇都宮 計

広 範 脊 柱 管 狭 窄 症 6 14 4 2 7 8 2

特 発 性 大 腿 骨 頭 壊 死 症 6

下 垂 体 性 ADH分 泌 異 常 症 2 8 11 8 3 6

下 垂 体 性 TSH分 泌 克 進 症 1 1 1 3

下 垂 体 性 PRL分 泌 売 進 症 1 1 4 l 4

ク ン グ 病 l 1 l ] 3 7

下垂 体 性 ゴナ ドトロピン分 泌 克 進 症 1 2

F垂体 性 成 長 ホル モン分 泌 売 進 症 2 5 4 11 3 3

下 垂 体 前 栗 機 能 低 下 症 8 235

家族性高コレステロール血症 (ホモ接合体) 1 1

甲 状 腺 ホ ル モ ン 不 応 症 l l 2

先 天 性 副 腎 皮 質 酵 素 欠 損 症 1 3 3

先 天 性 副 腎 低 形 成 症 2

ア ソ ン 病 1 l

サ ル イ ド シ ス 5 279

特 発 性 間 質 性 肺 炎 21 13 2

肺 動 脈 性 肺 高 血 圧 症 4 2 9 2 2

肺 静 脈 閉 塞 症 /肺 毛 細 血 管 腫 症 l l

1曼 性 血 栓 塞 栓 性 肺 高 血 圧 症 4 2 13 6 6 3 3 2 5

リ ン パ 脈 管 筋 腫 症 l 1 1

網 月莫 色 素 変 性 症 ll 13

バ ッ ド・キ ア リ 症 候 群

特 発 性 門 脈 圧 充 進 症 1 3

原 発 性 胆 汁 性 肝 硬 変 8 7 5 9 4

原 発 性 硬 化 性 胆 管 炎 2 3 1 1 7

自 己 免 疫 ll 月干 炎 l 5 5 3 6 1

ク ロ ン 病 577

潰 瘍 陛 大 月場諄 炎 ll 226 549 1,878

好 酸 球 性 消 化 管 疾 患 1 4 1 1 l

慢 性 特 発 性 偽 llL腸 閉 寒 症 1 l

巨大膀 脱 短 小 結 腸腸 管嬬 動 不全 症 0

腸 管 神 経 節 細 胞 僅 少 症 0

ル ビ ン シ ュタイン・テ イビ 症 候 群 0

C F C  症   候   群 0

ス ア 症 候 群 0

チ ヤ ン 症 候 群 0

クリオ ピ リン 関 連 周 期 熱 症 候 群 0

全 身 型 若 年 性 特 発 性 関 節 炎 1 l l 3

TNF受 容 体 関 連 周 期 性 症 候 群 0

非 典 型 溶 血 性 尿 毒 症 症 候 群 0

ブ フ ウ 症 候 群 0

先 天 性 ミ オ パ チ ー 2 2 6

マ リネ ス コ・ シ ェー グ レン 症 候 群 0

筋 ジ ス ト フ イ 7 5 2

非 ジストロフィー性 ミオ トニー庁 候 群 l 1

遺 伝 性 周 期 性 四 肢 麻 痺 1 l

ア ト ピ ー 性 脊 舗 炎 0

脊 髄 空 洞 症 l 1 1 5

脊 髄 肺 月莫 瘤 l 3

ア イ ザ ッ ク ス 庁 候 群 0

遺 伝 性 ジ ス ト ニ ア 2 2

神 経 フ ェ リ チ ン 庁 0

脳 表 ヘ モ ジ デ リ ン 沈 着 症 0

禿頭と変形性脊椎症を伴う常染争体劣性白雪脳症 0

皮雷下標塞と白雪脳庁を伴う常染,体優什脳動1派庁 0

神経軸索スフェロイド形成を伴う潰伝性びまん性自質脳症 0

^( 席 佐 畔 0

前 頭 411藍 葦 亦 杜 庁 l 2 2 R

ビ 、ッ カ ー ス タ ノ゙フ 日ぶ 詮 脳 外 0

底 経 舌 藉 刑 r~畑 杜 、 名 杜 月出 席 0

先 天 性 無 痛 無 汗 庁 0

ア レ キ サ ン ダ ー 病

先 天 性 核 上 性 球 麻 疸 0

メ ビ ウ ス 庁 候 群 0

中隔視神経形成異常症 /ドモルシア症候群 1

ア イ カ ル デ ィ 症 候 群

片 側 巨 月図 症

限 局 性 皮 質 異 形 成
神 経 細 胞 移 動 異 常 症
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‘
ヨ 疾  患  名 県 西 県 東 県 南 県 北 安 足 今 市 栃 木 矢 板 鳥 山 宇都宮 計

先 天 性 大 脳 白 質 形 成 不 全 症 1 l

ド フ ベ 症 候 群 】 l

海馬硬 化 を伴 う内側側頭 葉 てんかん 1 1

ミオ ク ロ ニ ー 欠 神 て ん か ん l l

ミオクロニー脱 力発作を伴 うてんかん

レ ノ ッ ク ス・ガ ス ト ー 症 候 群 l l l 3

ウ ス ト 症 候 群 l 3 2 2 3 11

大 田 原 症 候 群

早 期 ミ オ ク ロ ニ ー 脳 症

遊走性 焦 点発 作を伴 う乎L児 てんかん 0

片側痙攣・片麻痺・てんかん症候群 2

環 状 20番 染 角 体 症 候 群 1 1

ラ ス ム ッ セ ン 脳 炎 0

PCDH19関  連  症  候  群 0

153 難 治頻 回 部分 発 作 重積 型 急性 脳 炎 0

徐波睡眠期持続性棘徐波を示すてんかん性脳症 0

ラ ン ド ウ・ク レ フ ナ ー 症 候 群 0

レ ツ ト 症 候 群 l l

ス タ ー ジ・ ウ ェ ー バ ー 症 候 群 1 l l 3

結 節 性 硬 症 l 1 3

色 素 性 乾 皮 症 0

先 天 性 魚 鱗 癬 0

家 族 性 良 性 慢 性 天 疱 盾 0

162 類天疱療 (後 天性表皮水疱症を含む) l l 3 3 2 4 2

特 発 性 後 天 性 全 身 性 無 汗 症 l 1 2 4

目52 皮 膚 白 皮 症 0

165 肥 厚 性 皮 膚 骨 膜 症 0

弾 性 線 維 性 仮 性 黄 色 腫 0

マ ル フ ァ ン 症 候 群 1 2 1 1 1 6

エ ー ラ ス・ダ ン ロ ス 症 候 群 1 1

169 メ ン ケ ス 病 0

オ ク シ ピ タ ル・ホ ー ン 症 候 群 0

ウ イ ソ ン 病 2 l 1 2 2 9

172 低 ホ ス フ ァ タ ー ゼ 症 0

V A T E R症  候  群 0

須 フ 病 0

ウ ィ ー バ ー 症 候 群 0

コ フ イ ン・ ロ ー リ ー 症 候 群 0

有 馬 症 イ戻 群 0

モ ワ ッ ト・ウ ィ ル ソ ン 症 候 群 l l

ウ ィ リ ア ム ズ 症 候 群 1 1 2

A T R― X症  候  群 0

ク ル ー ゾ ン 症 候 群 0

ア ペ 症 イ嘆 群 0

フ ァ イ フ ァ ー 症 候 群 0

ア ン トレ ー・ビ クス ラ ー 症 候 群 0

コ フ イ ン・ シ リ ス 庁 候 群 l 1

ロ ス ム ン ド・トム ソ ン 症 候 群 0

歌 舞 侍 症 候 群 0

多 月卑 症 候 群 0

189 鉦 月卑 症 候 群 0

鯉 耳 腎 症 候 群 0

ウ ェ ル ナ ー 症 候 群 l l

ケ イ ン 庁 候 群 0

プ ラ ダ ー・ウ ィ リ 症 候 群 1 1 2

ソ ト ス 症 候 群 0

十 席 イ産 群 0

ヤ ン グ・ シ ン プ ソ ン 症 候 群 0

n36欠 失 庁 候 群 0

lqЯ 々 牛 鷹 偉 疑 0

5  n  欠   失 庁 候 群 0

200 第 14番染色体父親性ダイソミー症候群 0

ア ン ジ ェ ル マ ン 庁 候 群 0

202 ス ミ ス 。マ ギ ニ ス 症 候 群 0

22qll.2欠 失 症 候 群
エ マ ヌ エ ル 症 候 群 0

205 脆 弱 X症 候 群 関 連 疾 患 0

脆  弱  X 症  候  群 0

総 動 脈 幹 遺 残 症 1 1
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番月 疾  患  名 県 西 県 東 県 南 県 北 安 足 今 市 栃 木 矢 板 烏 山 宇都宮 計

修 正 大 血 管 転 位 症 1 1 2

完 全 大 血 管 転 位 症 l l 2

単 ′い 室 症 1 1

左 ′とヽ 低 形 成 症 候 群 0

尖 弁 閉 鎖 症 1 1

心室中隔欠損を伴わない肺動脈閉鎖症 0

心 室 中隔 欠 損 を伴 う肺 動 脈 閉 鎖 症 ] 1 2

フ ア ロ 四 徴 症 l l 2 4

両 大 血 管 右 室 起 始 症

ブ ス タ イ ン 病 1 1

ア ル ポ ー ト 症 候 群 l 1

ギ ャ ロ ウ ェ イ・モ
「
/卜 症 候 群 0

急 速 進 行 性 糸 球 体 腎 炎 l l 1 1 1 4

抗 糸 球 体 基 底 膜 腎 炎 l 1

222 一 次 性 ネ フ ロ ー ゼ 症 候 群 3 17 7 4 6

一 次 性 膜 性 増 殖 性 糸 球 体 腎 炎 1 l 1 2

紫 斑 病 性 腎 炎 l l 2 2 6

22[ 先 天 性 腎 性 尿 崩 症 1 l

22( 間 質 性 膀 脱 炎 (ハ ン ナ 型 ) l 2 1 l 3

オ ス フ 病 l l 2

閉 塞 性 細 気 管 支 炎 l l

肺胞蛋白症 (自 己免疫性又は先天性 ) 2 l 3

肺 胞 低 換 気 症 候 群 1 ] 2

αl― ア ン チ トリプ シ ン 欠 乏 症 0

232 カ 複 0

233 ウ ォ ル フ ラ ム 症 候 群 0
ペルオキシソーム病 (副腎自質ジストロフィーを除く) 0

235 副 甲 状 腺 機 能 低 下 症 2 1 2 5

偽 性 副 甲 状 腺 機 能 低 下 症 l 1 2

副 腎 皮 質 刺 激 ホ ル モ ン 不 応 症 0
ビタミンD抵抗 性 くる病 /骨 軟 イに症 1 ]

ビタミンD依 存性くる病 /骨 軟化症 0

フ ェ ニ ル ケ ト ン 尿 症 l 1 l 3

高 チ ロ シ ン 血 症 1型 0

高 チ ロ シ ン 血 症 2型 0

高 チ ロ シ ン 血 症 3型 0

メ ー プ ル シ ロ ッ プ 尿 症 0

プ ロ ピ オ ン 酸 血 症 0

メ チ ル マ ロ ン 酸 血 症 0

イ ソ 草 酸 而 庁 0

248 グルコーストランスポーター 1欠損症 0

グ ル タ ル 酸 血 症 1型 0

グ ル タ ル 酸 血 症 2型 0

尿 素 サ イ ク ル 異 常 症 0

リ ジ ン 尿 性 蛋 白 不 耐 庁 0

253 先 天 性 葉 酸 吸 収 不 全 0

ポ フ イ ン 庁 0

255 複 合 カ ル ボ キ シ ラ ー ゼ 欠 損 症 0

256 筋 B_l 糖 原 病

型 糖 原 病 1 1

ガラクトースー1-リン酸ウリジフレトランスフェラーゼ欠損庁

レシチンコレステロールアシルトランスフェラーゼ欠相痛 l

シ ト ス テ ロ ー ル 血 症

タ ン ジ 病

原 発 性 高 カ イ ロ ミク ロ ン lllL症 1

月当 Л摩 昔

“

月重 庁

生[ρ l,ポ 々 /ヽパ ″ 而 症

265 月方 蕃 縮 庁

雰 確 杜 晰 山 ,に 教 2

高  I g D 症   候   群
山 4茎 而 席 経 群

269 化膿性無菌性関節炎・壊疸性膿皮症 ,アクネ症候群

慢 ′眸 再 率 性 多 率 性 骨 肺 芥

強 直 性 脊 椎 炎 2 3 5

進 行 llF骨 イ́ 性 繰 維 異 形 成 庁

肋 骨 異 常 を 伴 う先 天 性 イ員J弯 症

骨 形 成 不 全 症 l 1

275 タ ナ トフ ォ リック 骨 異 形 成 症 0

276 症軟 骨 霊 形 成 1 1 1
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野号 疾  患  名 県 西 県 東 県 南 県 北 安 足 今 市 栃 木 矢 板 烏 山 宇都官 計

277 リン パ 管 腫 症 /ゴ ー ハ ム 病 0

巨大 リンパ 管 奇 形 (頚 部 顔 面 病 変 ) 0

巨大静脈奇形 (頚部日腔咽頭びまん性病変)

巨大動静脈奇形 (頚部顔面又は四肢病変) 1 1

クリッペル・トレノネー・ウェーバー症候群 l 1 1 3

先 天 性 赤 血 球 形 成 異 常 性 貧 血 0

後 天 性 赤 芽 球 瘍 l 3 1 2 1 8

284 ダイアモンド・ブラックファン貧 血 1 1

フ ア ン 貧 血 0

遺 伝 性 鉄 芽 球 性 貧 血 0

エ プ ス タ イ ン 症 候 群 0

自 己 免 疫 性 出 血 病 XIH 1 1 1 3

ク ロ ン カ イ ト・カ ナ ダ 症 候 群 l I 1 l 4

29C 非 特 異 性 多 発 性 小 腸 潰 瘍 症 l l

ヒルシュスプルング病 (全結腸型又は小腸Itl) l 1

総 ツト 泄 腔 外 反 症 L 1

総 〃| 泄 腔 遺 残

294 先 天 性 横 隔 膜 ヘ ル ニ ア

予L幼 児 肝 巨 大 血 管 腫
日

一
道 閉 鎖 症 ] 2 1 2 6

ア ラ ジ ー ル 症 候 群

潰 伝 性 膵 炎 l 1

嚢 胞 陛 線 維 症 1 l

IRG4 関 連 疾 患 1 l 6 1 l l 6

黄 斑 ジ ス ト ロ フ イ ー

302 レ ー ベ ル 遺 伝 性 視 神 経 症

ア ッ シ ャ ー 症 候 群

若 年 発 症 型 両 側 性 感 音 難 聴

澤 発 性 内 リ ン パ 水 腫

好 酸 球 性 副 鼻 腔 炎 5 2 9 2 l 4 2

カ ナ ン 病

308 准 行 14 白 質 症 0

進 行 性 ミオ ク ロー ヌ ス て ん か ん l l

先 天 異 常 症 候 群 0

先 天 性 三 尖 弁 狭 窄 症 0

312 先 天 性 僧 帽 弁 狭 窄 症 0

先 天 性 肺 静 脈 狭 窄 症 0

左 肺 動 脈 右 肺 動 脈 起 始 症 0

ネクレパテラ症候群(爪膝蓋骨症候群)/LⅣD(lB関連腎JI 0

カ ル ニ チ ン 回 路 異 常 症 0

頭 酵 素 欠 損 症 0

シ ト リ ン 欠 損 症 ] 1

セピアプテリン還元酵素 (SR)欠損症 0

320 先天性グリコシルホスファチジルイノシトール(GPI)欠損lF 0

非 ケ トー シ ス 型 高 グ リシ ン 血 症 0

322 β― ケ トチ オ ラ ー ゼ 欠 損 症 0

芳香族 L―アミノ酸脱炭酸酵素欠損症 0

メ チ ル グ ル タ コ ン 酸 尿 症 0

325 遺 伝 性 自 己 炎 症 疾 患 0

大 理 石 骨 病 0

特発性血栓症(遺伝性血栓性素因によるものに限る。) 0

月‖ 目艮 部 形 成 異 常 0

缶 虹 彩 症 3 3

先天性気管狭窄症/先天性声門下狭窄
指 市 酢 病 /卜 計 1,727 1,420 1,900 1,449 3,220 12,796

5 ス モ ン 1 2 1 2 6

難 治 性 肝 炎 の うち 劇 症 肝 炎 1 l 2

重 症 急 性 膵 炎 0

特 定 疾 患 小 計 0 l l 2 l 0 8

突 発 性 難 聴 (70dB以 上 ) 1 l l 3 1 2 9

県 単 計/1ヽ l 1 0 1 3 l 2 9

計 1,728 l,422 1,902 1,453 294 3,225 12,813
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難病相談支援センターは、地域で生活する難病患者さんの 日常生活における相談・支

援 、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う相談機 関として、難病患者等の療養

上、日常生活上での悩みや不安等の解消を図るとともに、患者等のもつ様々なニーズに

対応したきめ細やかな相談や支援を行います。

関東バス駒生営業所

2相 談業務

面接、電話等で療養上、日常生活上の不安や悩み等の相談を行つています。また、専門

医による医療相談を毎月 2回行っています。(本目談はすべて無料です。)

。医療相談、面接相談は、事前の予約が必要です。

電話でのご相談 028-623-6113

FAXでのご相談 028-623-6100

。相談の内容に応じて、管轄の健康福祉センター及び神経難病医療ネットワーク推進事

業拠点病院 (獨協医科大学病院、自治医科大学附属病院、国際医療福祉大学病院 )

等にご紹介させていただきます。

一 般 相 談

患者会について

福祉サービスについて

看護や介護について

法律について

経済や 日常生活について

就労について  。・・など

月曜 日から金曜 日 相談無料

・午前 10時から12時

・午後 1日寺から4日寺

※面接相談はご予約ください。

医 療 相 談

病気について

治療内容について

リハビリテーションについて
‥。など

毎月2回 開催 相談無料
。午後 1日寺から4日寺

※予約制です。事前にご連絡くだ

さい。

なお、相談時間は変更される場

合があります。

※医療相談の詳しい日程は、栃木県のホームページをご覧ください。

3ピ ア・サポート事業

難病患者やご家族の方と同じ立場で、相談者の心身両面の大変さ、つらさなどについ

て、身近な相談相手 (ピ ア :相 談者と共 に考える仲間)と して相談を受ける、ピア・サポート

事業を始めました。
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とちぎ難病相談支援センター

1 設置場所

〒3208503栃木県宇都宮市駒生町33371
とちぎ健康の森 1階

電言舌028-623-6113
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編 集 後 記

表紙の絵は、宇都宮市の県中央公園内にある栃木県立博物館で

す。 自然豊かな公園に建つ博物館には栃木の自然や歴史、文化遺

産など貴重な資料が展示 されています。今年 もすばらしい作品を

ご提供いただいた肝臓友の会の熊谷会長に、心より感謝申し上げ

ます。

さて、今年度は栃木県で 」PA関東甲越ブロック会議 0交流会が

行われ、各県難病連の方 と話をする機会がありました。同じブロッ

クに所属 していてもなかなか交流する機会があ りませんが、各県

の様々な取 り組みを直接聞くことができて、とても参考にな りま

した。一方、役員の高齢化や後継者不在など会を運営する苦労は

どこも同じだとい うことも分か りました。各県難病連、そ してそ

れぞれの患者団体の活動が、永 く継続 していけるよう、今後も協

力 していけたらいいなと感 じました。

事務局長 菅 又 雅 章
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この機関誌発行など、運営費の

一部は共同募金会のご協力を

いただいています。

栃木県難病団体連絡協議会機関誌
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