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大雨・洪水被災された方々へお見舞い申しあげます。
大雨による、広い地域に大きな災害をもたらしました .

被災された方々に謹んでお見舞い申しあげます。
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特定疾患治療研究事業の今そして今籠
厚生労働省健康局疾病対策課  課長補佐 野上 耕二郎

平成 18年度 総会後の講演より(4月 23日 )

ただいまご紹介いただきました厚生労

働省健康局疾病対策課、野上でございま

す。行政的な話ですので大変つまらない

ところも多々あるかと思いますが、だい

たい頭の中に入つていただければ、漠然

的な言い方になりますが、こういうこと

が決まつていつて今まで来たんだという

ことが分かっていただけたらと思います。

また、各疾患については主治医の先生方、また本日も後で橋本先生がお見えにな

つているということで、そ ういつた専門の先生にお聞きいただければと思います。

それでは本日は「特定疾患治療研究事業の今そして今後」というかたちで、私と

しても話 しにくい内容ではございますが、話せば話すほどたたかれやすく嫌なの

ですが、話すことも重要かなと思つて来た次第です。本 日は皆様もよくご存知か

も知れませんが、難病対策全体の概要、 2番 目に特定疾患対策の研究があり、ま

た最初研究から始まりましたが 10年くらい前から生活支援が入つてきました。

4番目に膠原病というものにはどのようなものがありましたということ、そして

最後に皆様が一番知りたいところの今後という形でお話 したいと思います。

先ず、難病対策の概要ですが、行政用語として難病というのは、はつきりとし

た定義があるわけではありません。ですので、いつも外で話 したりするときには

いわゆる難病という形で話させていただいていますが、いわゆる難病、難病とい

うのもその時代によつて変化するということで、定義はしつかりしておりません。

戦前であれば結核などがあったかもしれませんが戦後には抗結核薬がでてきたと

いう形で、小説などを読んでみましても、梶井基次郎でしたでしょうか、結核が

文学の主題だつたように思いますが、最近では、さだまさしさんの「解夏」など

でベーチェット病が取り扱われたような小説があつたりという形で、そういう意

味では小説のテーマとして取 り上げられるものもだんだん変わつてきているのか

なと考えております。

難病対策が一番最初に始まりましたのが昭和 47年前後でございます。大変古



昭和 51年 2月 25日  第3種郵便物認可  (毎週 4回  月曜 火曜・木曜 金ヽ曜発行 )

平成 18年 9月 14日 発行 SSKO 通巻第 6186号 No.1441蓼 原 (3)

い形でございます。この中にはその頃からよくご存知の方もいらっしゃるかもし

れませんが、47年の 10月 ということで、当時スモンなどが大変全国的に大きな

問題になっていたということです。地域性があり、また家族性があり、これは大

変な病気で感染症であろうか、遺伝病であろうかという話があつた時代に、やは

り難病対策というのをしっかりしていかなくてはといわれた時代です。それで疾

病の範囲としましては、これはずっと変わっていない滞器ですが「原因が不明で

治療法が未確立であり、かつ後遺症を残す恐れが少なくない疾病」という形でベ

ーチェット病、重症性筋無力症、全身性エリテマ トーデスなど皆様に関係 してい

るところが入っています。そして、もうひとつ一方の定義としましては、「経過が

慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護等に著しく人手を要するために

家庭の負担が重く、また、精神的にも負担が大きい疾病」という形で、小児がん、

小児慢性腎炎、小児ぜんそく、進行性筋ジス トロフィー、重症心身障害児など、
ばつと見ればお分かりかもしれませんが小慢といわれる分野があつたり、筋ジス

という対応策があったり重心といったかたちで大変広いくくりを難病という形に

しております。その広いくくりの難病対策の五本柱としまして、1番目としては

調査研究の推進、難治性疾患克服研究事業以外にもありますが、そういう研究の

推進というのはもちろん大事です。いつも皆様方にお会いするとたくさんのご要
望を頂きます。だいたい最後には「研究をしっかり推進 してください。それが最

終的には心の支えになります」ということを言われますので、私たちも本当に研

究費というものが重要だと思つてお ります。またそれをそのまま各研究班にごあ
いさつに行くときには、是非とも成果を出してくださいといっているところです。
あと臨床の研究班の先生方には、患者様のためにも成果を出していただくことが

重要ですといいますと、だいたい先生方は研究費が少ないんだからといつも文句

を言われますが、頑張ってくださいとしかこちらのほうは言い返せないところで

ございます。

2番目としては医療堕設雙の塵描止 いう形で重症心身障害児 (者)の方には施

設等の整備というのがあり、また障害者自立支援法という形でだんだんこのへん

も変わってきているところです。

3番目に医療費の自己負担の軽減という形で特定疾患治療研究事業等による医

療費補助というのがあります。また 4番 日、5番 目というのがここ 10年ぐらいで

出てきた話ですが、興 おけう堡摯医療福祉の充実 f連携という形で難病相談

支援センターなどをつくっているところです。5番目には福祉施策ということで

』受艶ρ向上を目指 した福祉施策の推進という形でホームヘノL/パー事業等の難病

居宅支援事業が入つてきたということです。

で、大変古いですが、たとえば昭和 45年に社会保険審議会が「原因不明でか



(4)No.1441蓼 原

昭和 51年 2月 25日  第 3種郵便物認可  (毎週 4回 月曜 火曜・木曜・金曜発行)

平成 18年 9月 14日 発行 SSKO 通巻第 6186号

つ社会的にその対策を必要とする特定疾患については、全額公費負担とすべきで

ある。」といわれた時代です。壁 4月 には厚生省内に難病対策プロジェクトチ

ームを設置して動き出し、先ほどの要綱などが 47年 10月 に出たといつた形にな

っています。そういつた形でどんどん進みまして、例えば大きな変化としまして

平成 7年に総理府障害者対策推進本部べ障害者プランを作成 し、その中で平成 7

年 12月 ですが、「難病を有するものに対 して、関連施策としてホームヘルプサー

ビス等適切な介護サービスの提供を推進する。」という形で難病患者様に対 しては

医療というものが中心でありましたが福祉施策というのも障害者プランの中で受

けられたということですが、それ以外、障害者と認定される前であっても福祉施

策ということでホームヘルプサービス、ショー トステイなどができるようになっ

た時代であります。また続きましてこのあと介護保険が世の中に導入されました。

平成 12年 4月 です。そういう意味で福祉施策というのが徐々に徐々に世の中全

体として充実されてきたと考えています。

では、研究ですが、対象疾患として難治性疾患克服研究事業と特定疾患治療研

究事業と分けてあります。昔は特定疾患調査研究事業と特定疾患治療研究事業で

したが、わかりにくいとい うことではつきり名称が変わっています。難治性疾患

克服研究事業という表現になっていますが、「根本的な治療法が確立しておらず、

かつ後遺症を残す恐れが少なくない難治性疾患に対して重点的・効率的に研究を

行 うことにより、病状の進行の阻止、機能回復・再生を目指した画期的な診断・

治療法の開発を行い、患者の療養生活の質の向上を図る。」ということでJ要素①

希少性②原因不明③効果的な治療法の未確立④生活面への長期にわたる支障とい

うものを対象にしています。もうひとつ更に難治性疾患克服研究事業の中で、そ

の対象疾患の中から更に治療の困難性や研究の必要性等をもう少 し勘案 しまして

特定疾患治療研究事業というのが選ばれているということです。そういう意味で

今申し上げました枠組みを図に致しますと難治性疾患克服研究事業というものが

121疾患現在ありますが、この中に治療研究事業の対象疾患が 45疾患含まれてい

るという形であります。ですから治療研究事業にはなっていない難治性疾患克服

研究事業が 121疾患から45疾患を差し引いた 76疾患は公費の負担の対象にはな

っていないが研究はされているということになります。121疾患につきましては、

このように列挙させていただきましたが、(図)このようにたくさんあるというこ

とだけを言いたかつたということです。これだけのものを今研究 していまして。

もうひとつ 45疾患という形になりますと、古い数字で申し訳ございませんが、

これだけ 45疾患がこの一覧表になっていまして (図)治療研究事業の対象疾患

として医療費の公費負担を行つています。公費というのは公の費用ということで、

公費負担を行つているということです。公費負担を行つていますので、皆様、受
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給者証というのをお持ちだと思います。受給者証の交付件数というのが毎年度、

毎年度わかることでございまして、その数も出していますが。例えばベーチェッ

ト病でありますと平成 15年度末で 16,632人の方がいらっしゃるという形で数が

わかるということです。もう一度、特定疾患治療研究事業の補助金の概要ですが、

目的は先ほどいったものです。2番目に実施主体は都道府県です。市町村でもな

く国でもなく都道府県が実施主体です。その経費負担がどういった形になってい

るのかというと、経費の性質としては補助金ということで予算補助という形にな

つています。特定疾患の治療費について、社会保険各法の規定に基づく自己負担

の全部または一部を毎年度の予算の範囲内で補助ということで、これは国の予算

ということで私たちが持っているお金の範囲内で補助をいたしまして。その補助

率は出したとしても2分の 1と いうことが都道府県に対 しての指示です。私たち

は補助を 2分の 1するが、するかしないかを決める実施主体は都道府県というの

が現状です。ただ、スモンに関しましては和解という形で重要な案件でございま

して、10分の 10は国が出しています。スモン以外の特定疾患に関しましては 2

分の 1を国が出し、都道府県が実施主体としてがんばっているという形になりま

す。皆さんも各県に戻られましたら、都道府県のお尻をたたくことも重要だと思

います。患者自己負担としては、平成 10年に一部自己負担を導入させていただ

いています。そして 15年からは一律だ2たのを、今度は所得に応 じたという形

で、より私たちとしましてはきめ細やかなとは考えていますがこのようにさせて

いただいています。

ですが、患者様が保健所に交付申請をされ、

保健所より受給者証をいただく形になりますが、保健所は実はその裏として都道

府県のほうに交付申請の書類をあげて、都道府県のほうで毎月 1回名称はそれぞ

れあるかと思いますが特定疾患対策協議会というものを開いて審査 しています。

都道府県の中にいらっしゃる専門の先生方に入つていただいて審査をして認めら

れれば、そういう形で受給者証が交付されるという形です。皆様方は、実際の医

療としては医療機関に直接行かれるとそのまま受給者証があれば、特に面倒な手

続きもなく終わるかと思います。後で書類を出して、後でもう一回医療費がかえ

つてくる還付とかいうのではなく、現物の医療を給付される。現物給付と私たち

は表現 しますが、そういう形になっています。お子様がいらっしゃる方は、お子

様の場合には都道府県によって違 うかもしれませんが、都道府県がやつているお

子様の医療費の助成制度は都道府県が単独でやっておりますが、その場合にはよ

く還付制度という形で、後で書類を出してお金がかえってくる制度であったと思

います。そういった面倒な手続きはしていないということです。それはなぜかと

いいますと、都道府県と医療機関の間で委託契約が結ばれていまして、また医療
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機関が審査支払機関に請求すると審査支払機関が請求されたそのままお金を支払

うと、そのかかった額を都道府県が後で支払 うといういろいろな流れがあるわけ

です。そういう意味で皆様方の日の前ではできるだけ面倒な手続きを減らしてい

るという次第です。

また続きまして、今度は特定疾患の純粋に研究事業のほうですが、難  森懸

製   掌:業 というもの、病態解明などを行 うために研究班の体制としまして、

調査研究班としまして 38班に分かれてぃます。38班がそれぞれのグループごと

に 121疾患を分担 してみているわけです。SLEな どは最後のほうにまた説明し

ますが、だいたい似たような疾患、近い疾患をまとめて各班で研究することで効

率を高めているところです。またそれ以外には 121疾患を分けなくても横断的に

研究する必要のあるところがあります。例えば、疫学班です。疫学とは、よく感

染症だとかの原因究明に使 う手法でございまして、食中毒などの患者数であつた

り原因究明を全体としてみようというところです。それ以外にかなり臨床に近づ

いてきたというものを重点的に研究する班というのも持っています。    難

です。例えばパーキンソンにおいて、ある薬がかなり有効だという形でそれをも

っと研究するという形で作つた班です。そういつた意味で研究班は大きく3つ、

またそれぞれ分かれているといつた形です。この純粋な研究と皆様が実際に受け

る医療費の公費負担である機難繰難 |

とがどういう関係かというと、

やはり本当は研究事業です。名称に書いてありますとおり、対象疾患の患者様皆

様の臨床データを活用するという目的があるわけです。一番よく使われているの

はやはり疫学班だと思いますが、神経内科の関係のほうの経過が長いのでどうい

う方に多いのか、そういうのを独自にもまた各研究班ごとにも分析 しておられま

す。臨床データを活用するために治療研究事業という形で行われていることはご

理解いただきたいと思います。

では、この研究事業も 30年ぐらいやつていますが、成果がでてきたのかとい

つたところですが、よくお聞きすると私は全然治りませんとおつしゃる方もおら

れますが、疫学的にはかなり成果が上がっているものもあるということです。古

いデータですが、これ しかないのですが、疫学班が当時にだしたものです。死亡

率がどれくらい変わつたかというものです。1979年に 100と しますと、今出す

3つは当時でもまだ悪いほうのものですが、例えば脊髄小脳変性症ですと 1979

年死亡率が 100だとすると、だいたい 5割 ぐらいまで落ちてきています。もつと

いいものとしますと例えばベーチェットなどは 1979年 100だとすると2割強ぐ

らいまで死亡率が落ちてきているということです。特発性血小板減少性紫斑病や

SLEな どもこういう形でかなり死亡率という面では改善されてきているという

ことです。またもつといいものとしまして、潰瘍性大腸炎などはほとんど死亡率
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が下がつたという形です。これがすべてうちの研究事業の成果かというとそうい

う分析まではできていません。実際に医療現場がよくなってきたのもあるかと思

います。医療現場全体が清潔になったとか、手術法が改善されたとか、診断能力

が高まった、医療現場全体としての能力の向上もあるかと思いますが、こういう

形でかつて難病といわれてきていたものも死亡率という面では改善されてきたも

のも多いという形です。

で 、 こ としては何があるかというと、全国規模の患ヽ、  ― Vノ
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者数の把握です。患者数を把握 したから私の健康に何の影響があるのと皆様おつ

しゃるかもしれませんが、やはり、行政としての先ず根本としてはこれです。全

国規模で患者数が把握できる。それもだいたいアバウトな数ではなく、ほぼ正確

な数が把握できるというのは、行政としてもまた皆様としてもいろんな運動をす

るにおいて大事だと思います。このような事業自体、難病患者様を特定疾患とい

う形で特化 した国は私たちが聞いている範囲ではありません。欧米諸国において

はこういうのはやつておりません。皆様ご存知のアメリカなどは、そもそも保険

自体がない、数千万人が保険がないといわれている国です。わが国のように国民

皆保険ですべて保険があり、さらにその保険の自己負担部分もまた公費で対応 し

ている国はないわけです。イギリスなども税金でがんばつてはいますが特定疾患

という形で特化 して行つているというのは聞いたことがない。そ ういう意味で難

病とい うのを世界的に発信する、このように数がわかつているということだけで

も相当すごいという風に諸外国からはいわれるわけです。で、このような形で患

者数または死亡率などが把握できていくことによつて、その時々の事業の評価が

できるわけです。そして皆様にとつて良いという形では診断基準、治療指針が全

国規模で作ることができるわけです。東京のある病院の先生が作った診断基準と

大阪の先生が作った診断基準が違つて治療方針が違 うということがないわけです。

北と南で違 う、東と西で違 うということがなく、全国一律で最善のもの、最先端

の治療方針などは班会議によつて確定していって給付していくという形です。そ

ういう意味で昔はたくさん病院を回らないとたぶん分からなかつたといわれた難

病も、最近ではかなりのか角度で、もちろん個々の例としては違 うかもしれませ

んが診断がつきやすくなり、また治療方針もできるわけです。逆にいうと、難病

よりもア トピーとかそつちのほうが、もしかしたらまだまだ治療方針がばらつい

ているのかもしれないと思 うくらいです。

続いて、そういう全国的な対応が決まりますと今度はそれらを情報発僣という

形で私たちも、また先生方も快くいつも本当にそういう意味ではこの特定疾患の

研究班の先生方には頭の下がる思いですが、研究もお忙 しい、だいたいそういう

方々は大学の中でも指導的な方でいらっしゃいますので教育にもお忙しい、でも
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そういう方々に限つてかえって講師とかでご協力いただいて頭がさがる思いです。

また、私たちも無機質ではありますが、    轟| :キというもので、ホーム
ページを通 して情報の提供というのを行っておりますので、ホームページで全国

的にどこでも見ることができる、この情報についても各班の先生方にご協力いた

だいています。

生活支援に関してですが、難病:患  1    体系としまして、難病患者在宅

療養支援事業といたしまして、これは保健所が中心で行われますが、療養計画を

作って、また訪間指導や相談するという形です。先ほど皆様の資料をパラパラと

見させていただきますと保健師に相談 したことがない、する気もない、そんなの

は興味がない、というのがたくさんありましたが、このように制度としてありま

すので、困つたときにはちゃんと都道府県の保健師さんをご活用ください。彼女
たちもきっと待っていると思いますので。

撃雑    轟嫌   1業 として、神経難病患者様は特にこういう形で入らせ

てくれる病院がない、追い出されるという形であったので、地域で集まっていた

だいて、協力病院を募って計画的にそういった方が医療から外れないようにとい

う形で、地域でみんなで集まって、話 し合 うだけではなく病院を確保するという

事業です。あとは、皆様はあまり使われないかもしれませんが、ホームヘルプサ
ービス、短期入所、日常生活用具給付、ホームヘルパー養成研修とか、こういっ

たものをやっているところです。

藁     というのがあります。先ほども申しましたが、皆様相談
されていないかもしれませんが、ただ、こうぃぅ形で、難病患者 0家族等の療養
上、生活上での悩みなどを解消するために地域ごとに活動拠点となる、患者会な
どの交流促進を行 うために、地域拠点となる「難病相談 0支援センター」という
ものを整備する。今だいたい全国ほとんど出来つつありまして、ない県というの

はほとんどないです。山口とかはないので、他の都道府県と同じようなものを作
つていただきたいとご意見をいっていただければと思います。

ですが、こういった形でホームページがありますので、ぜひ見
ていただけたらと思います。やはり、患者様用と医療関係者用に分けてあります
ので、読むと、例えば先生がどんな治療方針で動いているのだろうとかわかると

思います。自分がどういう病気なのかと概要が分かるかと思います。いろいろと

お悩みになることは各種皆様それぞれだと思います。それの少 しでもお役に立て

ればと思いますので、この情報は先ほどもお話しましたように各臨床班の先生方
がまとめられていますので、本当に信頼のおける情報ですので、ご活用いただき
たいと思います。

患者様の全体的な変化としまして、対象疾患が増えたというのはあります。今
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難病患者様全体で 50万人、私たちが治療研究事業 として公費負担 している患者

様だけでも 50万人は超えているという形です。その理由としては、疾患数が増

えただけではなく、やはり全国的に診断技術が向上したということ。例えば内視

鏡というものが開発されることによって、腸の中が見られることにより、潰瘍性

大腸炎とかクローン病がはつきり診断できるようになったというのもあると思い

ます。また、治療技術の進歩はしてますが、皆様治らないといわれます。それは

確かだと思います。根治療法ができていないのはおつしやるとお りだと思います

が、対症療法などはかなり発達 してきましたし、多くのいい薬が出てきてかなり

症状も抑えられるようになってきたこともあると思います。また、これも大きい

のですが、人口構成が変化することに、高齢化することによつてやはり多くの疾

患が高齢化 とともに出てくる。パーキンソン病などは高齢化 というのが大きな原

因だと思われます。ほとんどの方が高齢者です。そういう意味で患者様の数もど

んどん増えています。総件数ですが、ずっと右肩上がりでございます。たぶんこ

の伸び方は日本経済の伸びよりもずつと高いと思います。で、予算の推移です。

途中で落ちているところは申し訳ないのですが、当時 日本経済で一番楽観視でき

なかった時期だと思われますが、予算がどんどん削られた時期でございます。単

なる研究 しているのであれば、この辺をきちんと、財政構造改革法というのが当

時作られて、一般予算というものは、単なる予算というのは法律の裏づけがなか

つたり、事業評価をちゃんとしていないような予算はただ削るということがいわ

れた時代がありました。それで 10%ぐ らいずつ削られてしまいました。そのあと

事業評価をすることで持ち直 したのですが、いまだに落ちてしまった 2年間とい

うのは、失われた 2年間というのか、やはりこの影響は大きいです。ここさえな

ければ、伸びていれば、もう少 し伸びがよかったはずなので、結局 11年度ぐらい

の数字にしか戻つていないです。そういう意味で、だいぶ予算的には厳 しい状況

が今続いているところです。で、こういう時期に予算が落ちた時期に平行 して見

直しとい う議論が出てきているところです。大きなものとしては、先ほど簡単に

経緯のところでお話させていただきましたが、:    1彗     撻:じ という

ところでは、治療の結果、軽快 した方に関しては一般医療へ移行 していただくと

いうのが、軽快者という考えが出てきたということです。そして一律の自己負担

だつたのを所得に応 じた自己負担の見直しという形になっておりますが、所得と

治療状況にあわせた段階的な一部自己負担へ再構築したということです。ただし、

重症者はもちろん経済状況に関係なく引き続き全額公費負担であるということで

す。それでもなかなか予算の伸びがむずかしいところです。また 15年度はそう

いう削るだけではなくて、福祉施策も一般的には充実させたものにしております。

いろんなものを拡充してお ります。
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蒲: :  爾:: 孝麟  射響  :華あります。      に関す

る調査研究班で大動脈炎症候群、悪性関節リウマチ、結節性多発動脈炎などが入

っています。葺     に関する調査研究班でSLEや多発性筋炎などが入つ

ています。あと、1 1謗製|・・/1華難檬:難環雌尋淵醤織継縦組機構に関する調査研究
班ということです。で、特定疾患となっている膠原病として治療研究事業の対象

という形で患者数が把握できるものとしてこれだけあります。で、数はこういう

形です。多い疾患としてはSLEが 5万人を超えているということです。

今後ですが、皆様もご存知かと思いますが、平成 14年、4年も前になりますが、

厚生科学審議会のほうの下の委員会で今後の在り方という形で書いてあります。

その 1番 目の今後の特定疾患研究の在 り方についてという形で、純粋研究に関し

ては明確な目標を設定した上で研究内容・研究体制の大幅な充実を図ることが必

要といわれています。疾病、疾患ごとに研究の進捗状況、治療成績、罹患してい

る患者の実態に関する評価システムを構築し、研究成果についての定量的な評価

の実施が必要で、こうい うことをしないと研究も進捗 しないだろうということで

す。そういう意味で、今、各臨床班にアンケー トをとり、今までどんな研究成果

が出てきたのか、今後どうするのか、日標は何なのかという形のアンケー トをし

ていて公表 したいと考えています。その意味で皆様方のその各菊  藝1自:糠など

をよくご覧いただいて、例えば膠原病友の会という形で先生方にご意見する部分

があれば、言つていただければと思います。皆様方のご要望に応 じた研究に変え

ていくいいチャンスではないかと思います。もちろん専門の先生方のご意見も重

要ですが、皆様方のご意見というのも先生方に反映しやすくなるのではと考えて

おります。で、治療研究事業についてはあと大きく今後もちゃんと維持 していこ

うと言つております。 しかし、当時、その財政の特別法でいわれましたが、事業

評価が重要だと、制度の安定化に向けて、疾患の特性、患者の重症度や経済的側

面等を考慮するとともに、一部自己負担の考え方や事業規模についても整理が必

要であり、法制化については、当時賛否両論があつたという形で、今後も検討す

るということになっています。

これらを受けてさらに、選定の考え方として、要件はちやんと維持 し、今後も

稀少性であり、原因不明といつた要件は維持し、しかし、研究対象とすることが

必要な疾患を治療研究事業の対象とし、必要性が相対的に大きく減つた疾患につ

いては、見直しを行 うべきという意見がでています。これが 14年度の報告です。

続いて、16年度 の方で議論されています。それはなぜかと

いうと、もう審議会のほうで 4要件が重要であり、それに対して見直しという意

見がでていますので、4要件について議論するために懇談会で議論しているとこ

ろですが、16年 7月 に特定疾患対策における対象疾患について、研究の成果や医
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療技術の進歩等を踏まえた選定等のためのより明確な基準づくりに向けた検討を

進めることが提案された。

il難 がいわれているところです。という意味で今現在より明

確な基準づくりというものをどう考えていくか議論が進んでいるところです。検

討が進んでいるところです。今、既存のものの見直し以外に新規疾患の要望があ

るものとして、都道府県の議会などからの要望や患者会からの要望の疾患があり

ます。で、この 4要件をどう見直していくかというのが重要で、今動いているの

は、疫学的研究や各臨床班における調査研究を通じて、特定疾患の患者の重症度

や医療費などを解析する。そのような定量的な評価があつてこそ要望疾患や選定

されていない疾患との比較ができるのであろうと考えています。できるだけ、科

学的に皆様にご説明できるようなデータを集めて、こういうものを見直すものが

必要であればやつていかないといけないと考えています。

現段階でそういう意味でまだ作業の途中でございまして、こうしますと決まっ

たというか、この疾患とこの疾患といつた個別の話ではなくて、今申しましたよ

うに見直しの必要性というのはいわれている、そのために設定要件の明確化が重

要であろうといわれています。そのために今必要なものは何かということで各臨

床研究班を通じて重症度、QOLや ADL(日 常生活動作)、 生存率、いろんなこ

とを考えていかないといけないと思います。また、それだけでなく医療費という

ものも含めて解析をしているところです。そういうものが固まってきたら皆様に

ご説明する機会があると思いますが、現時点でいえることは今のところここまで

です。

以上です。

ご清聴ありがとうございました。
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難治性疾患克服研究事業対象疾患 (121疾患)
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特 定疾患治療研究 事業対象疾患 (45疾 患 )及び医療 受給者 証交付 件数
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::  530.843

121504  1   642   ,  13,146

:合計 10,861   :  544,704  1
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厚
生
労
働
省
の
特
定
疾
患
対
策
懇
談
会

（座
長
・
金
沢
一郎
国
立
精
神
・
神
経

セ
ン
タ
ー
総
長
）
は
九
日
、
患
者
の
医
療
費
が
公
費
負
担
さ
れ
て
い
る
四
十
五
の

特
震

月

２

、
パ
鼻

ジ

者

と
理

性
企

炎
ら

を

含

量

の

適
用
範
囲
を
縮
小
す
る
こ
と
を
決

，
め
た
。

思
者
数
が
特
定
疾
患
の
指
一体
の
意
見
を
開
い
た
上
で
決

定
の
要
件
で
あ
る
五
万
人
を
一め
る
と
し
て
い
る
が
、
患
者

大
幅
に
上
回
っ
て
い
る
た
め
一団
体
Ｌ
反
発
し
て
い
る
。

で
、
公
買
負
担
額
の
縮
小
が
一　
厚
労
省
は
、
原
因
不
明
で

狙
い
。
懇
談
会
は
軽
症
思
者
一治
療
法
が
確
立
さ
れ
て
お
ら

を
公
費
負
担
の
対
象
か
ら
除
一ず
、
患
者
数
が
五
万
人
未
満

外
す
る
方
向
で
検
討
を
進
め
一の
病
気
を
特
定
疾
思
に
指

る
見
通
し
。
今
後
、
患
者
団
一定
、
医
療
費
の
自
己
負
担
分

〓
コ
′
ズ
用
笙
フ
　
　
は
、
神
経
伝
達
物
質
の
ド
ー

特
定
疾
患
　
原
因
不
明
で

パ
ミ
ン
が
不
足
し
、
手
足
の

治
療
法
が
確
立
し
て
お
ら

震
え
や
歩
行
障
害
な
ど
が
起

ず
、
後
遺
症
の
恐
れ
が
あ
る

き
る
。
発
症
年
齢
の
ピ
ー
ク

病
気
の
中
か
ら
、
重
症
度
が

は
５。
代
後
半
か
ら
６。
代
。
演

高
く
思
者
が
比
較
的
少
な
い

瘍
（か
い
よ
う
）
性
大
腸
炎

た
め
公
費
負
担
し
な
い
と
原

は
、
大
腸
の
粘
膜
に
び
ら
ん

因
究
明
や
治
療
法
開
発
が
困

や
漬
瘍
が
で
き
、
下
痢
や
頻

難
な
病
気
を
、
厚
生
労
働
省

繁
な
腹
痛
が
起
き
る
病
気

が
指
定
し
て
い
る
。
現
在
は
で
、
発
症
年
齢
の
ピ
ー
ク
は

４５
疾
思
。
パ
‐
キ
ン
ソ
ン
病
２。
代
。

厚 労 省

の
金
額
ま
た
は
一
部
を
公
費

で
負
担
し
て
い
る
。

患
者
数
が
五
万
人
以
上
の

特
定
疾
患
噴

潰
侵
奨
筋

炎

（約
八
万
人
）
、
パ
ー
キ

ン
ソ
ン
病

（約
七
万
三
千

人
）
、
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト

ー
デ
ス

（
約
五
万
三
千

人
）
。
同
省
に
よ
る
と
、
こ

の
三
疾
患
で
公
費
負
担
総
額

約
七
百
七
十
億
円
の
約
四
割

を
占
め
て
い
る
。

こ
の
日
の
懇
談
会
で
は
、

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
と
演
瘍
性

大
腸
炎
は
、
特
定
疾
患
か
ら

は
除
外
せ
ず
、
公
費
負
担
の

対
象
者
の
範
囲
を
見
直
す
こ

と
で
一
致
し
た
。
全
身
性
エ

リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
は
、
患
者

数
が
こ
こ
数
年
、
横
ば
い
に

な
っ
て
い
る
こ
と
か
ら
、
今

回
の
見
直
し
の
対
象
に
は
し

な
い
こ
と
に
な
っ
た
。

厚
労
省
疾
病
対
策
課
は

「患
者
団
体
な
ど
の
意
見
を

聞
い
た
上
で
議
論
を
取
り
ま

と
め
、
で
き
る
だ
け
早
く
適

用
し
た
い
」
と
し
て
い
る
。

特
定
疾
患
の
制
度
は
、
難

病
の
病
態
把
握
と
患
者
支
援

の
た
め
一
九
七
二
年
度
に
開

始
。
九
八
年
に
医
療
費
を
一

部
自
己
負
担
す
る
制
度
、
二

〇
〇
三
年
に
は
所
得
と
治
療

状
況
に
応
じ
た
段
階
的
な
自

己
負
担
制
が
導
入
さ
れ
た
。

ク

モ

の

糸

を

断
ち
切
る
措
置

患
者
・
家
族
ら
約
３‐
万
人

が
参
加
す
る
日
本
難
病
・
疾

病
団
体
協
議
会
の
伊
藤
た
て

お
代
表
の
話
　
症
状
が
軽
い か

ら
と
い
っ
て
治
療
費
が
少

な
い
わ
け
で
は
な
い
。
た
え

ず
検
査
し
な
い
と
悪
化
を
招

き
、
治
療
、
葉
が
必
要
だ
。

公
費
負
担
が
取
り
除
か
れ
れ
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気になる「全身性エリテマトーテス」の今後
対象疾患の範口見直しへ (対象患者削減 )

報告 畠澤千代子

平成 18年度第一回特定疾患対策懇談会が 8月 9日 に開催 され、新聞報
道どお り、パーキンソン病と潰瘍性大腸炎に関して患者数が 5万 を超す疾
患として、適用範囲の縮小を提案 しています。全身性エリテマ トーデスは
5万を超 しているものの横ばい状態なので今回は対象にはな りませんで し
た。 3疾患で公費負担総額の 4割をしめ、全身性エ リテマ トーデスは 1割
を占めています。

JPAでは、これに対 して見解をだし、 29日 に常任幹事 (伊藤代表・畠

澤副代表・坂本事務局長・一樋常幹 )、 「全国パーキンソン友の会」「IBDネ
ットワーク」の代表と難病部会メンバーからなる緊急会議を開き、翌 8月

30日 、関係者代表およそ 20名 が厚生労働大臣に対 してそれぞれの要望

書を提出し、訴えました。患者団体にとっては深刻な問題です。

また、第二回特定疾患対策懇談会は 9月 11日 に開催され、 2団体に対

するヒアリングが行われ、傍聴には約 80名 の出席があり、当会からは、

鈴木 (事務局長)後藤 (神奈川県支部長)と 畠澤 (会長)が傍聴 しました。

ヒアリングは事前に渡された意見聴取項目にそって意見を述べるというか

たちで行われました。 (関連資料参照)

(畠澤メモより)

希少性が本事業の核心で全国的な調査が必要。

要件の明確化をこの会で議論 している。

難治性の高い疾患と容易に治療法のわかるものとの 2極化が現状。

最大の理由は不公平感があるということ。

どこかで枠を引かなければならないことはわかって欲 しい。

ここに入つてない難病患者がたくさんいる。平行 してそういう患者の

希望も聴 くべきだ。 (公平感を保つためにも)

ある種のルールを考えないと、制度そのものが破綻するのでは・…。

治療研究事業と調査研究事業のバランス。
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。 公平感を考えると難病は数多くある。

・ 限られた財源をいかに生かすか ?公明・公平・機会の均等を考え正し

い見直 しを。

・ 他の制度との整合性

。 高い医療を受けることによつて QOLを得ている患者に対 して、軽症

とだけでみるのは・・・。

・ 懇談会の目的は、予算枠が決まつているので、配分の問題 (見直 し)

。 予算は多少は増えているが、自然贈には対応 しきれない。

座長より

議論の方向性に向けて、次回 (10月 )は、とりまとめの議論

今後は、Л■ 全体の課題としても取り組んでいきます。

また、 8月 25日 付けで特定疾患対策懇談会委員 23名 に「全国膠原病

友の会」の要望書を送付いたしました。

今後、「全身性エ リトマ トーデス」のゆくえが気になるところです。

Л■ の加盟団体として、共に運動できることは心強いことです。

今回の 2団体の行動、厚生労働省 との交渉は、今後、 5万人を超える疾

患として挙げられている「全身性エ リテマ トーデス」の会員にとつても希

少性を議論 しているこの懇談会では立場は同じです。

会員のみなさんも今後の動向に注目してください。

35周年記念 として、会員のみなさんの

ご協力を得て実施された「生活実態調査」

のアンケー トもまとめの段階にはいり、

年内にはお届けできる予定です。

この厳 しい現状を把握された上で、

会員の声として、今回の見直 し、

また、病状や制度についてのご意見を

支部または本部までお寄せください。
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資料 1

平成 18年度第 1回特定疾患対策懇談会議事要旨について

○ 平成 18年 8月 9日 、特定疾患対策懇談会 (座長 :国立精神・神経センター
総長 金澤―郎)が開催された。

○ 平成 14年 8月 の厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会中間報告の う
ち、残された課題として、希少性の要件 (患者数が概ね 5万人)を超えている
3疾患 (潰瘍性大腸炎 (80,311件 )、 パーキンソン病 (72,772件 )、 全身性エ リ
テマ トーデス (52,195件 ))の取扱いについて議論がなされた。

○ 本日の議論は、

・ 全身性エリテマ トーデスについては、 5万人を超えたものの、ここ数年
の患者の伸びは 5万人の近傍でほぼ横ばいとなつており、引き続き患者数
の動向を見守る。

・ 希少性の要件を大幅に上回る潰瘍性大腸炎及びパーキンソン病の取扱い
については、希少性の要件非該当ではあるが未だ原因が不明であることな
どか ら、特定疾患からの除外は行わず、特定疾患治療研究事業の対象者の

範囲が希少性の要件に該当する方向で検討する。

・ 希少性の要件を大幅に上回る疾患の見直 しを行つた後に、新規疾患の追

加を行 う必要があるとの意見があつた。

○ なお、次回 (9月 )は潰瘍性大腸炎、パーキンソン病の代表的な患者団体か

らヒアリングを行ない、 10月 頃に取りまとめの議論に入ることとされた。
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資料2

特定疾患治療研究事業の対象範囲見直 しにかかる

患者団体か らの意見聴取について

1 概要

平成 18年度第 1回特定疾患対策懇談会において、平成 14年 8月 の厚生

科学審議会疾病対策部会難病対策委員会中間報告のうち、希少性の要件 (患

者数が概ね 5万人)を超えている 3疾患の取 り扱いについて議論がなされた。

希少性の要件を大幅に上回る潰瘍性大腸炎およびパーキンソン病の取 り扱

いについて、特定疾患治療研究事業の対象者の範囲が希少性の要件に該当す

る方向で検討することとな り、両疾患の代表的な患者団体か ら意見聴取を行

うこととなつた。

両疾患の患者を中心に組織された全国規模の団体として、下記の 2団体か

ら意見の聴取を行 うものである。

2 意見聴取団体

(1)潰瘍性大腸炎

o lBDネ ッ トワーク

①構成 :49の IBD(炎症性腸疾患)患者会の連絡組織

②代表 :世話人 藤原勝

③住所 :〒 062-0933 北海道札幌市豊平区平岸 3条 5丁 目9-5

平岸 3条ハウス203号室 IBD会館内

(2)パーキンソン病

○全国パーキンソン病友の会  (東京)

①構成 :会員数 約 6,300人

②代表 :斉藤博

③住所 :〒 187-8551 東京都小平市小川東町 4-1-1

国立精神・神経センター5号館 2号
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3.意見聴取項目

(1)各団体の概要について

①概要 :会員数など

②難治性疾患克服研究事業への協力について

(2)難治性疾患克服研究事業について

難病研究として約 30年の実績があり、治療法なども進歩してきている。
患者団体として治療法の進歩などを実感することはあるか。また、今後
どのような研究を望むか。

(3)対象範囲の見直しについて

①希少性の要件 5万人を大幅に超える疾患を対象疾患から除外すると
いう意見がある。この意見についてどのように考えるか。

②特定疾患対策懇談会においては、疾患の除外ではなく対象者の範囲の
見直しで対処する方向を前回示したが、対象範囲の見直しの方針につい
てどのように考えるか。

③対象範囲の見直しについて何らかの考えはあるか
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参考資料 1

特定疾患治療研究費補助の概要

1.目   的

原因が不明であつて、治療方法が確立 していない、いわゆる難病の うち、

治療が極めて困難であり、かつ、医療費も高額である疾患について医療の確

立、普及を図るとともに、患者の医療費の負担軽減を図る。

2 実 施 主 体  都道府県

3.補助の内容  特定疾患の治療費について、社会保険各法の規定に基づく

自己負担の全部又は一部を毎年度の予算の範囲内で補助

4.患者自己負担

・平成 10年 5月 、重症認定患者を除き一部自己負担を導入。

(1医療機関につき、外来は¬回千円 (月 2回まで)、 入院は月 1万 4千円を上限)

。平成 15年 10月 から、低所得者への配慮など所得と治療状況に応じた段階的な一部自己負担や

事業評価の導入により、制度の適正化及び安定化を一層推進

5.対 象 疾 患

難治性疾患克服研究事業の対象疾患の中から、学識者か ら成る特定疾患対

策懇談会の意見を聞いて選定 しており、現在、45疾患が対象となつている。

v    (難 治性疾患克服研究事業の対象疾患)

次の4要素 (①～④)か ら選定し、現在、121疾患が対象となつている。

① 希 少 性 :患者数が有病率からみて概ね5万人未満の患者とする。

② 原 因不 明 :原因又は発症機序 (メ カニズム)が未解明の疾患とする。

③効果的な治療方法未確立

完治に至らないまでも進行を阻止し、又は発症を予防し得る手法が確立されてない疾患と

する。

④生活面への長期にわたる支障 (長期療養を必要とする)

日常生活に支障があり、いずれは予後不良となる疾患或いは生涯にわたり療養を必要とす

る疾患とする。



昭和51年 2月 25日  第3種郵便物認可  (毎週4回・月曜・火曜・木曜・金曜発行)

(22)No.144膠原         平成 18年 9月 14日 発行 SSKO 通巻第6186号

難病対策委員会中間報告 (平成14年 8月 )への対応状況  
参考資料2

題課 況状応対

1 今後の特定疾患研究の在り方について

0特定疾患を克服するため、治療法の確立
や予後の改善等、明確な目標を設定した上
で、研究内容・研究体制の大幅な充実を図
ることが必要。

厚生科学研究費の再編を行い、難治性疾患の治療方
法の確立を目指した研究を一層推進することとした。こ
れを受けて、予算額については、毎年、増額している。

∪疾患ことに研究の進捗状況、冶療成績、
罹患している患者の実態に関する評価シス
テムを構築し、研究成果についての定量的
な評価の実施が必要。

難治性疾患に関する有効な治療法選択等のための情
報収集体制の構築に関する研究及び研究成果の公表
等。

２

用
今後の治療研究事業の在り方について (費

負担を含む)

0治療研究事業は、今後も研究事業として

○治療研究事業を実施する地方公共団体
においては多額の超過負担を余儀なくされ
ており、制度の適正化や安定化が急務。

平成14年度までは、特定疾患治療研究事業は「その
~

他補助金」と整理されており、毎年 1割カットされる補助
金の対象となっていた。しかし、平成15年度に見直しを
行い、事業評価制度を導入し、制度的補助金として位
置付けられた。

0疾患の特性、患者の菫症度、思者の経済
的側面等を考慮し、一部 自己負担の考え方
や効果的な事業実施の方法等についても整
理することが必要。

平成15年 10月 より、低所得者への配慮などに
療状況に応じた段階的な一部自己負担の導入を行つ
た。

0難病対策の法制化については、対策の利
拠が明確化するという長所が指摘される一
方で、対象疾患や施策の固定化が生じると
いう意見もあるなど、賛否両論があり、今後
も検討が必要。

賛否両論があり、引き続き検討

3今後の特定疾患の定義と治療研究対象疾
患の選定の考え方

疾患の原因解明や治療法の開発に関する
施策に関しては、4要件(①希少性、②原因
不明、③効果的な治療法未確立、④生活面
への長期にわたる支障 )を基本とすることが
適当。

0「希少性」の要件については、平成9年 3
月の特定疾患対策懇談会報告において、国
内の患者数が概ね5万人未満を目安とする
ことが適当という考え方が示されているが、
引き続きこれを基本とすることが適当。

回った疾員や、治療成績等の面で大きく状
況が変化した疾患については、引き続き特
中JttE自 り́:ア恥じI」属レJヽ

「
り‐■ヾミ高当ム、ガ′ヽ力、中

→ 残された検討課題

対象となつた後で患者数が5万人を上

つた疾患や、治磐成結等の面で大きく状
喘ミ亦 イレif― 佐 畠 f「 ぅ 1、 ア l士 ヨl去絆 去 蜂

要件の明確化に同け検討中

足疾員として取 り扱うことが適 当かどつか足

期的に評価を行うことについて検討が必要。



昭和 51年 2月 25日  第3種郵便物認可  (毎週 4回 月曜 火曜 木曜 金曜発行)

平成 18年 9月 14日 発行 SSKO 通巻第 6186号 No.144膠 原 (23)

参考資料3

難病対策委員会 中間報告 (平成 14年 8月 )等を

踏まえた特定疾患対策の主な課題

1.特定疾患治療研究事業の現状について

○ 患者数の増加により、希少性の要件を超えている3疾患 (潰瘍性

場 炎

“

Q釧 ‖→ 、

こ|こ 罰讐慕讐特定疾患として取り扱うことが適当

かどうか評価を行うことを検討することとされている。

また、本事業の総件数及び事業費に占める当該 3疾患の割合は、

約 4割 となつている。

(参考 1)

「今後の難病対策の在 り方について (中間報告 )」 平成 14年 8月 厚生科学審議会疾病対策

部会難病対策委員会 抜粋

「 対象となつた後で患者数が 5万人を上回つた疾患や、特定疾患に指定された当時 と

比較 して治療成績等の面で大きく状況が変化したと考えられる疾患については、当該

疾患に対する治療成績をはじめ患者の療養環境の改善等総合的な観点から、引き続き

特定疾患として取 り扱うことが適当かどうか定期的に評価を行 うことについて検討す

る必要がある。」

(参考 2)

特定疾患 (難治性疾患克服研究事業 (調査研究)対象疾患)選定に係る4要件

①希少性 (概ね5万人未満)J②原因不明、③効果的な治療法未確立、

④生活面への長期にわたる支障

○ 特定疾患治療研究事 業 (医療費助成事業)は、都道府県が実施主

体となつて行つてお り、都道府県が本事業のために支出 した費用に

対 して、国は予算の範囲内でその 2分の 1を補助することとされて

いるが、対象者数及び医療費の増加等の要因によつて、都道府県の

事業費の増加に国の予算が対応できていない状況であり、都道府県

においては超過負担 となつている。

(都道府県の実質負担 約 7割 )

2.対象疾患追加要望等の状況

○ 対象疾患への追加要望が多数あるが、平成 15年 10月 以降現在

まで疾患追加は行 つていない。
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パーキンソン病、潰瘍性大腸炎など

「五万人を越える疾患」の難病医療費適用範囲見直しについて (見解 )

平成 18年 8月 10日

日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省は、8月 9日 に特定疾患対策懇談会を開催 し、難病医療費の公費助

成の対象となっているパーキンソン病、潰瘍性大腸炎を、五万人を大幅に上回

る疾患として適用範囲の縮小を提案しました。この縮小の理由として、 1.「希

少性」の要件である五万人を、潰瘍性大腸炎 (80,311件 )、 パーキンソン病 (72,772

件)が大幅に上回り、さらに増加の傾向を示 している。 2.全身性エ リテマ ト

ーデス (52,195件 )を加え、この三疾患で事業の総件数及び事業費が、約四割

を占める状況になっている。 3.国の予算不足のために、都道府県の負担が五

割を越え実質約七割負担となつている。 4.平成十五年十月以降、対象疾患ヘ

の追加要望があるものの疾患の追加がされていないことを上げています。

私たち日本難病・疾病団体協議会は、この 「五万人を越える疾患」の難病医

療費適用範囲見直しについて、以下の見解を表明いたします。

1.五万人の 「希少性」を含め、この特定疾患治療研究事業 (医療費助成事

業)見直しの根底には、国の難病対策予算の不足があります。都道府県の超過

負担解消や疾患の追加のために、現に原因も治療方法も未確立で苦 しんでいる

難病患者から、公費医療を無理や り取上げてしまう。こんな血も涙もない 「予

算に合わせて対象患者を切 り捨ててしまう」非人間的な政策をすすめようとす

る厚生労働省に怒 りを覚えます。私たちは、「税金 (予算)を もつと難病対策 (医

療費助成)に あてて、難病患者を全員救済して欲 しい」と訴えます。

2.そ もそも難病医療費への公費助成制度には、治療研究事業への協力に対

する謝金としての性格があります。この治療研究事業を続けて行 くためにも、

軽症患者から重症患者までを含め疾患の全体を把握する必要があります。この

治療研究事業の性格からいっても、今回の適用範囲の縮小には問題があります。

3.最近の新聞に 「難病患者の弟を兄が殴 り死亡させる」と痛ましい事件が

報道されました。理由は、パーキンソン病の弟が病気で失禁 し腹が立ったため

とのこと。パーキンソン病は手足が震え、歩行が困難になる進行性の難病です。

原因も治療方法も不明、対症療法で症状を抑えることが可能ですが、薬が切れ

ると直ぐに症状が現れ、家族の介護や医療費の負担が大きい病気です。この新

聞報道は氷山一角です。難病患者の抱える課題は、医療、介護、福祉、就労、

リハビリ、移動など総合的な対策が必要です。今回の新聞報道のような悲惨な

状況を無くす為にも、難病対策の法整備も含めた社会的な支援が必要です。
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厚生労働省健康局長 中島 正治 殿

『五万人を越える疾患Jの
難病医療費適用範囲見直しに関する質問書

平 成 18年 8月 30日

日本難病・疾病団体協議会

代表 伊藤 たてお

厚生労働省は、8月 9日 に第 1回特定疾患対策懇談会を開催 し、「難病対策委

員会中間報告 (平成 14年 8月 )への対応状況」「難病対策委員会中間報告 (平

成 14年 8月 )等を踏まえた特定疾患対策の主な課題」を提示し、「希少性の要

件を満たさない疾患の取 り扱いについて (論点)」 の提起を行いました。この論

点では、全身性エリテマ トーデスは、「引き続き患者数の動向を見守つてはどう

か」とした一方で、潰瘍性大腸炎及びパーキンソン病は「除外」又は 「対象範

囲の見直し」を行 うとの内容となっています。

私たち日本難病・疾病団体協議会 (加盟 56団体、1,062組織、312,283人 )

は、この「五万人を超える疾患」の難病医療費適用範囲見直 しに関連 し、以下

の通 りの質問させて頂きます。ご検討のうえご回答を宜しくお願い致します。

<特定疾患対策懇談会に関する質問>
1.引 き続き特定疾患として取 り扱 うかの検討は、前提条件が「当該疾患に対

する治療成績をはじめ患者の療養環境の改善等総合的な観点から」となつて

います。この前提条件の具体的内容は、懇談会の中で検討がなされるのか。

2.対象疾患の選定は、中間報告の 「(2)治療研究事業の対象疾患 (対象者 )

の選定方法について」をもとに検討がなされるべきだと考えるがどうか。

3、 今後、懇談会において、潰瘍性大腸炎及びパーキンソン病についての 「治

療成績」「療養環境」「疾患の概念、原因、診断法、治療法、患者のQOL等
で現状の検証」の検討を行 う計画があるのか。又、ここで指摘された「これ

までの治療研究事業とは異なった考え方に基づく事業」及び 「「治療研究事業

以外の福祉的事業の対象からも同時に外れるといつたサービスの低下が生じ

ないよう配慮」の検討がなされるのか。

4.こ の中間報告 (平成 14年 8月 23日 )以降、「5。 今後の難病に係る福祉施

策の在 り方」で論点整理された介護保険や障害者施策は、大幅な見直しがな

されています。ここでいう「福祉施策」の検討が今後必要と考えるがどうか。

又、「平成 14年度を目途として最終報告を厚生科学審議会疾病対策部会に提

出」となつています。この最終報告の検討は、今後どのようになるのか。
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厚生労働大臣    川崎 二郎 殿

厚生労働省健康局長 中島 正治 殿

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会の開催 に関す る要望書

平成 18年 8月 30日

日本難病・疾病団体協議会

代表 伊藤 たてお

私ども難病患者・家族のため施策強化にご尽力頂き深く感謝を申しあげます。

さて、私たちが取り組んだ国会請願署名は、第 164回通常国会の最終日 (平

成 18年 6月 18日 )に衆議院 。参議院において全会派の賛同を得て採択されま

した。すでに、この採択された請願事項は、内閣府を通じて厚生労働省にも届
いているかと考えます。

一方、厚生労働省は、8月 9日 に第 1回特定疾患対策懇談会を開催 し、「難病

対策委員会中間報告 (平成 14年 8月 )への対応状況」「難病対策委員会中間報

告 (平成 14年 8月 )等を踏まえた特定疾患対策の主な課題」を提示 し、「希少

性の要件を満たさない疾患の取 り扱いについて (論点)」 の提起を行いました。
この論点では、全身性エ リテマ トーデスは、「引き続き患者数の動向を見守って

はどうか」とした一方で、潰瘍性大腸炎及びパーキンソン病は「除外」又は「対

象範囲の見直し」を行 うとの内容となっています。

私たち日本難病 。疾病団体協議会 (加盟 56団体、1,062組織、312,283人 )

は、この請願を取り組んだ団体として、この請願事項の内容の具体化に関連し、

該当する健康局 (疾病対策課)に対 して、下記の要望事項を提出いたします。
ご検討のうえご回答を宜しくお願い致します。

<採択された請願事項 (関係する部分のみ)>
1.難病の原因の究明、治療法確立のため、難病対策を一層拡充して下さい。

2.難病患者の医療費の負担軽減を検討 して下さい。

3.身体障害者福祉法など各種法制度の谷間におかれている難病患者 。長期慢

性疾患患者と家族のための福祉、介護、就労、リハビリ、移動等に関する

総合対策を確立して下さい。

<要望事項>
1.請願で採択された要望事項の具体化を図るために、厚生科学審議会疾病対

策部会難病対策委員会を開催 して下さい。

2.予算を大幅に増額し、要望書が出ている疾患を特定疾患に指定して下さい。

3.上記の難病対策委員会の検討が終了するまで、特定疾患対策懇談会で潰瘍

性大腸炎及びパーキンソン病の結論を出すのを凍結して下さい。
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2006年 8月 25日

特定疾患対策懇談会委員

様
全国膠原病

会長 畠澤

要 望 書

特定疾患に認定されている膠原病を外さないよう強く要望いたします。

平素より、全国の膠原病患者の医療、福祉制度全般にわた り、温かいご支援ご配慮をい

ただきまして感謝申しあげます。

さて、平成 18年度第 1回特定疾患対策懇談会が 8月 9日 に開催 され、特定疾患対策の

現状 。課題について検討 されました。

希少性を超える疾患 として 「全身性エ リテマ トーデス」もあげられていますが、ここ数

年横ばいということで今後の動向を見守ることとなつています。

全身性エ リテマ ト~デスは膠原病患者の半数です。膠原病患者の実態を下記に記載いた

しまして、ご理解の上、実態を踏まえてご検討いただきますようよろしくお願い申しあげ

ます。

膠原病は自己免疫疾患でおよそ 10疾患の総称です。特定疾患治療研究対象疾患として

平成 5年までに 7疾患が認定されています。効果的な治療は未確立とされている現在です

が、対症療法の研究も進み、所得に応 じた自己負担ではありますが、医療費の心配もなく

治療・療養に努めることができるこの施策に感謝しています。

膠原病患者の 9害Jは女性です。医療の進歩によつて生命予後はよくな りましたが、反面

患者も高齢化 し、親に頼 りやつと社会生活をおくつてきた患者 自身が、高齢の親を看護・

介護をしなければならない現状です。経済的にも厳 しく、原疾患に加え、合併症、治療薬

の副作用による余病等で生涯病気 とつきあつていかねばならない患者が、医療費の負担の

ために受診を手控えてしま う状況もあります。患者数が 5万人を超えたからといつて、状

況が好転 したわけではありません。

膠原病患者の一部の人は、対症療法である程度コン トロールできている状況の時は普通

に働 くことができる場合もあります。就労意欲を持つている人は多いのですが、病気を抱

えての就職活動は厳 しい状態です。

2005年 に実施いたしました 「膠原病患者の生活実態調査」からも以上のような現状

がみられ、特定疾患の選定に実態をご理解いただけますことを切に望みます。

事務局

〒102・0071 東京都千代田区富士見 2‐ 4・9 203
■  03・ 3288‐ 0721  Fax  03・ 3288‐ 0722
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「JPAの仲間」第 3号 2006.8 より抜粋

2006年度活動方針

真に「患者本位」 と言える医療 と

福祉の確立をめざす患者運動を
1.情勢に対応する活動を !

構造改革、小さな政府、規制緩和をキーワー ドとして戦後最大の社会制度変革の嵐

が国民の生活を直撃しています。その社会制度の変革は、戦後築き上げられてきた社

会保障の全面的な崩壊の現象を呈し、とりわけ、難病や長期慢性疾患の患者 とその家

族の生活に多大な影響をもたらすものです。一方で、政府によって提起されている医

療制度改革は、「患者本位」の真意 と目的はどこにあるのかが私たちにはよく理解で

きません。患者と家族の抱える悩みや願いが本当に反映していると言えるのでしょう

か。私たち患者 。家族団体の活動は、自らの療養とその改善を目指すための当事者活

動であり、その願いは、全ての国民の医療と福祉の向上に関わるものです。私たちは

直接の当事者として、発言し、行動し、そして検証しなければならない社会的な責務

をも担っています。

1)難病対策の一層の拡充と地域格差の解消に関する取 り組みについて

2)小児慢性特定疾患治療研究事業の施行上の問題 と課題

3)医療制度改革における諸問題

4)介護保険法の改正における諸問題

5)自 立支援法における諸問題

6)就労支援に関する課題

7)教育・進学 。就学支援に関する問題

8)年金・障害年金に関する課題

9)国立医療機関 。大学病院の独立行政法人化 と公的医療の問題

10)生活保護法及び給付に関する諸問題

2.活動の拡充と組織の強化、原点に還った運動を !!

全国の患者・家族団体の多くは会員の減少、役員の人材難、活動資金の減少など深

刻な諸問題を抱えています。今あらためて、患者会、患者運動の原点に立ち還 り、私

たちがなぜ患者会に入つたか、どうして患者運動に参加 しているのか、患者会 。同病

者の会 とはもつと心和やかでホッとするものではないのか、集まつて楽しいという気

持ちになるには、どうしたらよいのか、を考えたいと思います。私たちの療養環境を

支える社会の状況は非常に厳 しいものがあります。だからこそ、同病者の存在が大切

なのではないでしょうか。私たちは多くの患者 。家族に待ち望まれた存在ではなかっ
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たのか。そういう自問自答の中に、私たちは何をするべきなのか、そいう方向性を見

出したいと思います。その手がかりの一つとして、「患者会とは何か、その二つの役

割について」を改めて意識すると共に、その実践活動への具体的な応用を考えましょ

つ。

①  「患者会の二つの役割」を再認識しましょう。

② 質・量共に国を代表する患者組織にふさわしい運動をつくりあげましょう。

③ 活動 。組織を支える資金づくりに取り組みましょう。

④ 多くの患者会が集まれる事務所づくりをすすめます。

⑤ 専従職員の確保と役員の専従化を図ります。

⑥ 患者運動 (患者会活動)の源泉として相談活動を重視し、相談員の養成 。研修シ

v    ステムの確立をめざします。

⑦ 広報活動を推進します。

③ 次世代を担う役員の養成をすすめます。

⑨ 相談支援センター、全国難病センター研修会の活動と患者運動の連携を強化しま

しょう。

⑩ 大規模災害に備える地域支援システムの確立と Sバンド衛星デジタル防災協議

会へのオブザーバー加盟をすすめましょう。

① 国際交流の推進と情報の集積をすすめます。

「

′″ ′″ ′″ ′″ ′″ ′″ ′″ ′
～

′″ ′

1

患ヽ者会の二つの役割ミ
|″′″′″′″′″′″′″′″′″′″′♪

第一の役割「自分の病気を正 しく知ろう」

自分の病気を正 しく科学的に把握する・ セルフマネジメン ト

仲間の患者たちに最新の情報を伝 えると共に、病気や治療、療養生活についての正

v   しい知識 を学ぶための機会をつ くろう。

第二に「病気に負 けないように」

病気に負けないようにお互いに励ましあうロピアサポー トロピアカウンセリング

困つていること、悩んでいることを吐き出し、気持ちを軽くすると共に、病気に立

ち向かう気概を生み出す仲間同士の支え合いの場をつくろう。

第三に、「本 当の福祉社会をつ くるために」

よりよい療養環境をつくるために社会に働きかける・療養生活、闘病を支える社会制

度 (福祉)の拡充をめざす・ ソーシャルアクション

難病患者が一人の人間として自立し、一人の国民として尊厳をもつてこの国で暮ら

していくために、その生活を支えるために必要な社会の仕組み、制度、(社会保障、
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社会福祉)を より拡充させていくことが大切です。そのための活動や学習、社会ヘ

の働きかけ、社会的偏見や差別を無くするなど、あらゆる面にわたって「当事者」

として声をあげていくことが大切です。医療の面においても、患者本位、患者中心

の医療を確立することが大切です。医療 従事者 と患者 。家族等の関係で共に病気

に立ち向かう医療の確立をめざしましょう。

5月 29日 に国会請願行動を行なった「難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患に対す

る総合的対策を求める請願書」が採択され内閣に送付されました。内閣は送付された

請願を「誠実にこれを処理 しなければならない」 (請願法第 5条)と されてお り、内

閣から毎年 2回、その請願をどのように処理したのかという経過を国会に報告しなけ

ればなりません。ただし、この請願書の採択をもつて予算措置を義務づけるものでは

ありません。今後、この要望書事項を上台にさらに具体的な内容を厚生労働省へ提出

する予定です。これまでの皆様の取 り組みに敬意を表しますと共に、要望内容の実現

に向けて、さらに取 り組みを強化する所存です。ご協力頂いた会員及び関係者の皆様

に宜しくお伝えくださるようお願い致します。

採択 された請願事項
1.難病の原因の究明、治療法確率のため、難病対策を一層拡充 して下さい

2.難病患者の医療費の負担軽減を検討 して下さい。

3.子育て支援の立場から、先天性疾患や小児難病の子どもたちへの医療費助

成や教育の充実等、子 ども施策をすすめて下さい。

4.身体障害者福祉法など各種法制度の谷間におかれている難病患者 0長期慢

性疾患患者と家族のための福祉、介護、就労、リハビリ、移動等に関する

総合対策を確立 して下さい。

5.生涯にわたり医療を必要としている長期慢性疾患患者の社会的支援を検討

して下さい。

6。 看護師不足を解消 して増員をはかり行き届いた安心できる看護を保障 して

下さい。

7.薬害の根絶と被害者早期救済制度を拡充して下さい。
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難病と診断されたその時から、患者・家族は「なぜ

このような病気になつたのか」と苦しみ、「一日も早

く治療法の確立を」と心の底から願う毎日となります。

医学・科学と治療技術の発展で原因の究明が進み、

一部には治療法も大きく進んだ難病もありますが、

それとても根本的治癒にはほど遠いのが現状です。

私たちは、難病の研究と治療法の開発にもつと多く

の予算をと願つています。

難病の原因究明、治療法確立は私たちの痛切な願

ぃですが、まだ多くの疾病では原因も治療法も未解

明にも拘らす、2003年 10月から大部分の難病 (特

定疾患)患者の通院医療費の自己負担が増えること

になりました。難病対策を充実させると共に、長期慢

性疾患を含め、病気で就労できず、経済的にも厳し

い状態にある患者の医療費の軽減を願つています。

先天性心臓病など生まれながらに慢性疾患や難

病をもちながら育つ子どもたちは、その多くが生涯

にわたつて医療を受けながら生活していかなければ

なりません。少子化対策、子育て支援の拡充の一環

として医療費の負担軽減をはじめ、福祉、教育などこ

どもへの支援策拡充を願つています。

難病は国が指定した121疾患 (厚生労働科学研

究難治性疾患克服研究事業+関節リウマチ)だけで

はありません。病名を医師から告げられても、何ら治

療法もなく対症療法に頼るだけの患者が多くいます。

また、医療、福祉の面でも何ら保障を受けられない

疾病が多数あります。私たちは病名による差別、区

別をすることなく、それらの疾患を難病対策に取り

入れることが公平な施策であると考えます。私たちは、

小児をはじめすべての難病患者を含めた総合的難

病対策の確立を求めます。

難病といわれる病気でも大部分は医療費の補助

や社会的な支援は得られません。また、一生涯、治療

を必要とする疾患も数多くあります。これらの患者・

家族は、病気故に収入も少なくなりがちな状況の中で、

生き続けるためには、毎日毎日生涯にわたつて医療

費を払い続けなければなりません。高額医療費の助

成だけではなく、生涯にわたつて治療や薬が必要な

患者に対して、ヨーロツパ諸国のように医療保険の

範囲の中で社会的支援が行われる施策を検討して

下さい。

看護師をはじめ医療従事者の不足は依然として解

消されていません。そのための医療事故やその寸前

の経験が各地で頻発しています。患者が安心してか

かれる医療のために看護師不足の解消を急いて下

さい。

サリドマイド、スモン、薬害エイズ、クロイツフエルト・

ヤコプ病等々と薬害・医療災害が繰り返されてきま

した。数多くの医療被害・薬害で苦しんでいる患者・

家族がたくさんいます。被害者の多くは自らは無過

失であるにもかかわらず、生命や健康とそれぞれの

生活を奪われ、膨大な―
に悩まされ続けています。

医療被害・薬害の原因を究明し、再発防止が図られ

るためにも、被害者に対する早急な救済制度の確立

が必要と考えます。

ご家族こ一緒に署名してくださる場合、「〃」「々」などとせず、

住所をきちんとお書きください。
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請願署名・募金についてお願い

会員の皆様にはいつもご協力いただきありがとうございます。
昨年はたくさんの署名 と募金のご協力ありがとうございました。
今年度も国会へ要望するために署名 と募金のお願いです。昨年、日本難病・疾
病団体協議会 (JPA)が 設立され、初めての活動の「請願」が採択されました。
ご報告申し上げます。

本当にたくさんの署名や募金をいただき改めて会員の方々の声の重さを痛感
してお ります。今年度も昨年同様、皆様のあたたかいごお支援ご協力をお願い

申しあげます。

※ 東京・神奈川・埼玉・島根・出□・長崎・沖縄そして
本部会員の皆様は本部対応になりますので、用
紙2部同封しています。返信は本部宛にお願い致
します。G自負担になりますがご了歓下さい)

その他の支部は、」PAに加盟していますので、
難連を通して支部から発送されます .

<国会請願書の書き方>

署名用紙の送付枚数は会員お一人に 2枚送付しています。

署名は自書でお願いします。印鑑サインは不要です。ご家族一緒の場合は「〃」
「々」などとせずに住所をきちんと書いてください。

署名用紙の表書きの請願人氏名の所は実施団体の記入となりますので個人のお名

前はご記入されませんようにお願いいたします。

署名用紙の回収締め切り日は  1回 目 12月 末   最 終  2月 末

署名用紙のまとめ方は署名部分だけ切 り離し (募金欄も切 り取る)本部までご返

送下さい。署名用紙が足 りない場合は両面コピーでご使用ください (片面のみの

コピーは無効となります。)

○ 募金の送付期限は 2007年 2月 中旬です。同封の振込用紙にてお願い致します。

○

○

○

○

○
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く医療講演会及び医療相談会＞

日時平成 18年 10月 22日（日）

場所藤沢産業センター 6階研 修 室

＊医療講演会 14:00,...__,15:00 

ー テーマ 「膠原病のなりたちと諸問題」

講師 横須賀市立うわまち病院副院長

内科松永敬一郎先 生

＊医療相談会 15:00,...__,16:30 

く医療講演会及び個別相談会＞

日時平成 18年 11月 25日（士）

場所 かながわ県民センター 30 3号室・ 4 0 2号室

＊医療講演会 14:00,...__,15:00 (402号室）

テーマ 「膠原病に対する漢方薬の使い方」

講師 大野脩嗣先生大野クリニック院長

＊個別相談会 15:00,...__,16:30 (402号室）

講師 大野脩嗣先生大野クリニック院長

＊個別相談会 14: 00,...__,16: 30 (303号室）

ー 講師秋山雄次先生

埼玉医科大学 リウマチ・膠原病内科助教授

※両日とも事前に予約が必要です。

お申し込み•お問い合わせ

神奈川県支部事務局 TEL/FAX _ ｀ （金子）
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東京支部

く医療講演会・昼食交流会・コンサート〉
日 時 平成 18年 10月 4日 (水 )11:oo～ 14:30
会 場 調布市グ リー ンホール 小ホール (京王線調布駅南 口下車)

◎医療講演会  11:oo～ 12:30
「シェー グレン症候群」 講師 長澤 俊彦先生

杏林大学学長 名誉教授 (リ ウマチ膠原病内科 )

◎昼食交流会  12:30～ 13:30
各 自昼合持参

◎ コンサー ト 13:30～ 14:30
♪元気のでるピアノとバイオ リンシ ョー ♪

※申 し込み不要・ 無料

く若い人のつどい〉
日 時  平成 18年 10月 29日 (日 ) 13:30～ 16:30
会 場 飯田橋セン トラルプラザ 10F

東京ボランティア市民活動センター 会議室 C
地下鉄東西線・有楽町線・南北線 。大江戸線

飯田橋駅下車 (出 口B2b)
JR総武線飯田橋駅下車 西日改札右手

※申し込み不要・無料

〈膠原病医療相談会 〉

日 時 平成 18年 11月 19日 (日 )

会 場 小金井市福社会館  5階 検診室

※申し込み予約・無料

申込み先 東京難病団体連絡協議会
TEL03-3943-0020

く膠原病患者のつどい〉

日 時 平成 18年 9月 か ら、第 4月 曜 日 13:30～ 15:00
会 場 東京都難病相談・支援センター  参加 自由

文京区大塚 4-21-5 TEL 0 3-3943-0020
東京メ トロ 丸の内線 新大塚駅か ら徒歩 5分

JR山 手線 大塚駅か ら徒歩 15分

*宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等患者さんの交流以外の目的に利用さ れるこ

とはご遠慮下さい。
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平成 17年度会費入金率   18年 3月 31日 現在  会員総数6,020名
(4月 4日 現在)

会費徴収数 :在住数―会費免除―他支部所属+他県在住―他県在住会費免除

H17
入金率
%

６

一卒

１

金

呟

Ｈ

入
在住数 会費

布 降

他支割
所 属

他県
浄仕

他県在住

全書布除

会費
徴Jマ数

支部入金分 支部分配金

(太蔀入金会)

入金計

北海道 0 0 0 88

岩手県 1 0 82 129

言城県 C 2 88

秋田県 4 C
ハ
■ 85

福島県 4 1
2 78

旅城 県 5 0 69

栃末 県 0
“
牛

０
０

群馬県 1 1 76

埼玉県 304 1 2 20C 9 20C 70
“
●

千葉県 1

東京都 4
“
牛 96 98

神本 川県 0 374

岳野県 0 1 60 1
Ｅ
●

■
■

静岡県 0 0 102

春知県 0
Л
牛

ハ
υ

■
■ 1 92

=言 県 0 1 100

滋智 県
月
十 C 0

月
中 102

東乱府
“
牛 0

“
４ 10

大阪府 1 93

i直県 7 C 79

茶自県 1

Ａ
υ 0 101 102

ｎ
υ

島根県 1
0 96

ｎ
υ

岡山県 2 2 1 70

広島県 3 1

■
■ C C 0 15

山口県 2 0 C 79 80

嵩知県 4 0 6
■
４ C 100

香川県 64 1 9
Ａ
υ 82 88

福岡県 1
80

作智 県
う
０

ｎ
υ

Ｅ
０

長崎県 6 0 C 0 0 90

能太 県 C 3 0 68 56

大会 県 1
82

鹿児島県 0 0 1

Ｅ
Ｕ

沖縄 県 0 C
“
牛

“
や 92

０
０

本部 0
ハ
Ｕ

計 5 5847 4582.5
ハ
υ 4672.[ 80

※ 入金率が100%を超えているのは多年度分の入金のためです。
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膠原病の子どもを持つ親の会

NPO難 病 こども支援全国ネ ッ トワーク

第 64回親の会 連絡会報告

7月 15日親の会連絡会が開催 されました。事務局からの連
絡に続き各患者会からの連絡や近況報告では JPAでよく見か
ける方もいま したが、全国でも数少ない病気や難病指定になっていない疾患の家
族からも画期的な活動や提案が発表され家族のために頑張っている様子がよくわ
かりました。また前厚労省健康局長田中慶司氏を中心に「田中勉強会」を開催 し
ている話 しがあり、行政に要求を実現するために患者会のする事は何を要求する
かを患者会で考えネ ットワーク等で整理をし、どのように要求 していくかとい う
事を相談する、その中での問題点は 1.就労問題 2.病院機能 (患者側に立った
評価)3.医 療について (薬の許可等)があげられ 1.2は既に勉強会が開催 さ
れています、内容については紙面で掲載することができませんので知 りたい方は
ご連絡下さい。また、勉強会へ参加 して (イ ンターネ ットでも参加できます)希
望の方も下記まで連絡を下さい。

同 じ病気をもつ親 。家族と話をしたい

聴きたいとの問い合わせや相談がよく
あります。今、病気と闘つている家族
間で話 し合 うのは無理かと思いますが、
病状が落ち着いている方 とか小児期に

発症 し成人されている方や家族の方で話をしていただける方、また体験談を書い

ていただける方 (既 に発表 していてもかまいません)も 下記までお知 らせ下さい。
〒780-8015
高知市百石町 3丁 目1-12
L088-833-4605
竹島 和賀子 (高知県支部長 。本部運営委員 )

お 知 ら せ
長野県地域図書館が闘病記文庫の開設を準備 しています。

募集内容
* ご本人がお書きになった闘病記
* ご家族がお書きになったケア 日記 (看護記・介護記等 )

* 第二者によるルポタージュ

* 患者会、家族会で発行 された冊子 (情報集・情報誌等 )

問い合わせ先 〒 390‐0877長野県松本市沢村 3‐3-14

NPO法人長野県地域図書館

理事長 久保田耕司

TEL  090‐ 3534‐9131  FAX 0263‐ 33‐ 5379

親の会からのお願ι
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沖縄県支部 会報 「ゆうな」よリ

夢はあきらめない
小児膠原病親の会 O.M

私はこの春、兵庫県にある育成調理師専門学校の方へ製菓衛生 (パティシエ)

になるための勉強をしに、1年間行 くことが決 りました。むこうでも、体に気を

つけて頑張つていきたいと思います。

私がなぜ県外に行 くことを決めたかとい うと、膠原病友の会の食事会で私と同

じ様に、中学校で全身性エ リテマ トーデスを発病 したという中学校の先生の体験

談を聞いたときのことでした。先生は内地の人で、沖縄の大学に合格 してどうし

ても、沖縄の大学に行きたいとい うことで、沖縄にきたそうです。

先生も、県外で色々と頑張つてきたとい う話を聞きました。その話を聞いた時、

パティシエの専門学校は県外にしかなかつたので、自分の体の事が不安で、県内

の調理の学校へ行こうと思つていましたが、やはリパティシエを学べる県外の学

校へ行きたいと思 う気持ちが強くなり自分も頑張れるんじゃないかと思い迷つて

いた私の気持 ちもや つ と決心がつ きま した。

4月 か ら、元気 に行 ってまい ります。

本当にあ りが とうございま した。

*上記は小児期にSLEを発病、今年無事高校を卒業。

その後県外へ進学が決まり、夢に向かつて

いる少女の投稿記事です。

夢へのスター トライン

小児膠原病親の会 0.K.

今 自分の夢へのスター トラインに立つ事ができま した。

先生方を始め友の会のお友達、お母 さん達、同級生、廻 りの人達に助けられて

無事高校卒業 とな りま した。

娘だけでなく、母親の私も友の会の方々にずい分助けられ本当に感謝 してお り

ます。
時には迷い落ち込んだ時私の肩を後から押 して頂きま した。幾度 となく「あの

時電話 して良かった」 と思いました。

先生方から娘にすばらしいエールを頂きま した。「病気の自分 と闘わず仲良く

し、選んだ道でどれだけやれ るか」「君を助ける人は廻 りに大勢いるよ。君がい

つ助けを求めるか、これからは君が決めてい くんだよ。」と、 自分の体調 と向き

あいながら 。・・。
そ して、私はこれからも彼女の一番のサポーターでありたいと思います。

(ス テキな人があらわれるまで !|)
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平成17年度 支部活動報告一覧

総会 運営委員4 医療講演会 医療相談

`

勉強会 旅行 宿泊 旅行 日帰! 交流会 会報発行 鰤渤
難連
活動 硼渤

支部
活性案

淘 道 7 有 無
5/29 l 4 旨 無

月1～ 2 1 1 1 4 無
6/12

l

2 l ,
4/10 1 1

1 1 2 l 2
5/22  (30 1 1 2 1 1 右

土 6/12 ６

一
1 3 1 5 有

1 2 曖 無
b/W  t30周 年 , L 1(他30周年記念誌 ) 無 右 無

5/14 2 1 椰

6/26 1 1 無
2

無
5/21 1 1 1

5/29 4 2 2 櫛

1 1 一メ

2 2 3 有 無
1 1 1 1 1 有

6/19 6 l 無 無
b/Z7 1 1 1 1 着 有 年

調 支 5/22 3 1 2 2 右 俯 椰

り| 県 7/10 1 1 1 無 右
破 文 5/22 1 1 l 6 有 者

山 1 1 1 4 右 有
広 島 県 : 5/29 2 1 1 無
Щ  日 県 樹 4 1 3 無 無

b/Zり 3 2 右 無
賀 県 4 1 1 3(記念誌1含 ) 有 有 無

県 11/23
1 有 無

褐 本 部
有 有

5/28 l 1 l 無
4

無
電  賜 5/21 l 4 右 有

山 フ  ロ 11/12 1 l 1 l 1 有 無
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★  私は SLE歴 23年 38歳です。10年以上 SLEの活動はないのですが、肺高血圧

症 と昨年腎不全保在期と言われ不安 ときつい制限の日々を送つています。私と似

た様な症状のある方 と文通をしたいと思つています。どうかよろしくお願いしま

―

す

~。 (T.0)

★  千葉県に住む 42歳の主婦です。SLEになつて 30年 (小学 6年発症)娘 4年生

が SLEを発症 してしまいました。同じ子を持つ方、どなたでも結構ですメール

・お手紙下さい。 よろしくお願い します。 (S.0)

私は神奈川県横浜市に住む子供が (大学生)が一人いる 48歳の主婦です。2

年前に関節 リウマチを発病しました。周囲に膠原病の方はいません。少し内気な

性格の私ですが文通または近くの方 とはお話できたらいいな・・ 。と思つていま

す。 どうぞよろしくお願いします。               (Y.I)
私はパニック障害と脅迫性障害で苦しんでいます。また、先 日、採血をしたと

ころ異常値が出たようでシェーグレンだとも診断されました。趣旨とは少し違 う

かもしれませんが、精神病を克服された方、患つてるけど前向きに生きている方

と文通 。メールを希望しています。もちろん膠原病の方とも仲良くしたいと思つ

ています。性別不間ですが岡山市内の方がいたら大歓迎です。 (PoN美姫 29歳 )

★  SLEを 発病 して 1年半の 42歳の主婦です。同居 して 14年、二人の男の子

の母です。病気の事、家族の事など 前向きに文通メールしてくださる方、お手

紙下さい。 (たかちゃん)

◎文通お申し込み方法は下記のようにお書きになつて本部宛お送り下さい

〒 102‐0071東京都千代田区富士見 249 千代田富士見スカイマンション203号

全 国膠原病友の会 伝言板膠原第○○号○○様宛

※ 差出人名は必ず明記してください。

B+a.z5s L r
◎匿名の原稿については受付できません。 (掲載は匿名可です )

尚、掲載されたものへの問い合わせは本部事務局までご連絡下さい。

◎宗教の勧誘・政治活動・物品の販売等、患者さんの交流以外の目的に

利用された場合は退会とさせていただきます。

尚、被害にあわれた方は本部までご連絡下さい。
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伝言板コーナーヘのお便 リ

→・ 事薔局だよりぐ

141号に文通希望をいた しま したところ 8名
の方からお便 りをいただきま した。

一人で何 も判 らずに悩んでいた私ですが、

皆様か ら今の病状や 日常生活の過 ごし方を教え

ていただき私も頑張 らな くてはと、励まされま

した。

これか らもいろいろ教えていただきできるだけ明るく過 ごしたいと

思います。 ご協力あ りが とうございま した。  (東 京支部 菊地 )

<新刊図書のお しらせ >
★ 名医の図解

よくわかる膠原病

橋本 博史
順天堂大学名誉教授

順天堂越谷病院 院長

主婦と生活社 定価本体1,365円 +送料

[特定疾患対策懇談会J_1こおいて見直しさ_れる_こ とに

_2い二生狂さんの多数のご意見をお待ちしています。
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