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指定難病医療費助成制度の

変遷と課題

平成 26年 5月 に「難病の患者に対する

医療費等に関する法律」が公布され、平成

27年 1月 1日 から、HO疾病を医療費助

成の対象疾病 (指定難病)と指定して制度

が開始され、同年 7月 1日 に 196疾病が

追加されて 306疾病にな りました。次に

平成 29年 4月 1日 から24疾病が追加さ

れ 330疾病に、更に平成 30年 4月 1日 か

ら1疾病が追加されて、現在、331疾病が

指定難病に指定されています。

また、今年 1月 から変更された難病の

医療費助成制度に伴い、「軽症者」として

対象から外され医療費助成が受けられない

仲間 (人たち)が多く出ました。当会とし

まして、「治療の継続が必要な場合は、引

き続き医療費助成をして、重症化をさせな

い支援策の制定」を訴えていきます。

難病対策の推進には、軽症者を含む難病

代表理事 鍛治屋 勇

患者全体のデータ把握が必要と考えます。

とくに軽症者の情報には、難病治療に大切

な早期発見や早期治療のための情報が多く

含まれています。しかし、医療費助成の対

象外となる「軽症者」が申請しても、患者

にはメリットがないため、申請を行わない

事例が生じています。その結果、それらの

情報が抜け落ちた偏ったデータしか集まら

ないのでは、難病対策や治療研究の推進に

大きな妨げとなるのではないかと大変危惧

しています。

軽症者の申請を推進するために、軽症者

には軽症者登録証を発行し、必要な情報が

届くよう広報や啓発を行い、軽症者として

のメリットを工夫してくださるよう県当局

にも働きかけを続けてまいりますので、ど

うか皆様方のよリー層のお力添えを宜しく

お願い申し上げます。
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県民福祉講座に参加して

～ 早 急 な 指 定 難 病 認 定 を願 つて ～

事務局 宮野 郁子

11月 25日 (日 )に、第 37回県民福祉講

座がさいたま新都心駅近くの「With You

さいたま」で開催されました。参加者はス

タッフを合わせて 40人ほどでした。

この県民福祉講座は、一般社団法人埼玉

県障害難病団体協議会が 「赤い羽根共同金

助成金事業」 として毎年一回行っている

講座です。今年は、「この手に希望をME/
CFSの 真実～」 という、患者会が製作し

た ドキュメンタリー映画上映後、専門医と

患者会代表による講演を行いました。

MEと は筋痛性脳脊髄炎 (き んつうせい

のうせきずいえん)、 CFSと は慢性疲労症

候群を意味しています。アメリカと日本で

は CFSと呼ばれ、それ以外の、イギリス、

カナダ、オース トリアなどの国々では ME
と呼ばれています。

この疾患は、病状そのものが過酷である

だけでなく、社会的な偏見や制度の谷間で

苦しんでいます。慢性疲労症候群 (CFS)

という病名は、あたかも疲労が慢性化して

発症するような印象を与え、多発性硬化症

や膠原病に似た多くの辛い症状があって

も、その実態が矮小化されてきました。

WHO(世 界保健機構)において、 この

疾患は神経内科の領域の疾患だと分類され

ているにもかかわらず、日本ではずっと末

端の症状にすぎない「疲労」に焦点を当て

た研究が続けられてきました。

今回、神経内科の専門医で、多発性硬化

症の第一人者であられる国立精神 。神経医

療センター神経研究所免疫研究部・部長の

山村隆先生に、 この疾患の原因、病態の解

明など研究の最前線についてお話しいただ

きました。今年 4月 にAMED(日 本医療

研究開発機構)に 山村先生を班長とする研

究班が発足され、神経内科の疾患 として

ME/CFSを研究されています。

また、ご自身もほぼ寝たきりの重症患者

でありながら、2010年 に患者会を立ち上

げ、 この ドキュメンタリー映画も製作さ

れた 「NPO法人筋痛性脳脊髄炎の会 。理

事長」の篠原三恵子さんにもお話しを伺い

ました。アメリカ留学中の 1990年 ME/
CFSを 発症 し、現地で患者会にも所属さ

れていましたが、帰国後、 日本では身体的

な病気として認められず、神経内科医が誰

もME/CFSを 神経系疾患と認識 していな

い中で患者会を発足させ、海外の最新の論

文等を翻訳し、神経疾患としての研究を訴
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え続けてきました。

この患者数は、 日本にも 10万人いると

推測 され、平成 26年度の厚労省の実態調

～大事な情報共有～

さいたま市見沼区在住 (40代女性)

私は、幼少より神経衰弱と虚弱で胃薬が

手放せず、次第に慢性頭痛、腎孟炎、狭心症

を発症したりと痛みの連続でしたが、次第に

疲労困億になり、休んでも回復せず病院を

梯子しても原因が分からずにいました。TV
で CFS(慢性疲労症候群)の ことを知り、診

断できる病院を調べて検査して病名が付き

ましたが、体が薬を受け付けられず、民間療

法へ切り替えました。そんな中、患者会の存

在を知り、色々な情報を得ることができまし

た。それまでは、痛みの辛さだけでなく、病

気がよく分からない事の不安が大きく、周囲

の理解も援助も期待できず、何度死にたい

と思つたかわかりません。(心配かけたくな

くてカラ元気でいましたが)今回、この県民

福祉講座に参加して、病気の研究の現状を

知ることができ、また、患者会理事長の篠原

さんが、ここまでやってこられた軌跡とその

努力の大きさが理解できました。そして何よ

り、夫がこれに参加してしてくれて、この病

気の事実。実態を理解し受け止めてくれて本

当に良かったです。心から感謝しています。

査によって、そのうち 3割が寝たきりに近

い重症患者であると判明しましたが、今日

まで、 この疾患は指定難病にも、障害者総

合支援法の対象疾患にもなっていません。

山村先生率いる研究グループにより、国

内でもME/CFSの 新薬のための治験の可

能性が出てきてお り、免疫細胞である B

細胞に特異的な異常があることや、脳の

MRI画 像の解析により脳内の構造に異常

があることなどが分かつてきました。さら

に研究が進み診断基準が確立し、指定難病

への道が開かれることを節にのぞみます。

～最 前線 の 医療 情 報 ～

高知市在住 (M.Hさ ん)

高知から参加しました。家族 (妻)がM
Eです。山村先生のお話がたいへんすばら

しかつたです。MEの病因などに関する研

究が現在どこまで進んでいるかについて、

研究の最前線にいらっしゃる方ならでは

の、生々しいお話が聞けました。

私の理解力がついてゆかず、理解度 30

パーセントという感 じでしたが、それで

も、励まされる、というか、とても心強い

感じがしました。

明るい気分で高知にもどり、家族に報告

しました。 どうもありがとうございました。
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平成 31年度県予算に対する要望書

平成 31年度県予算要望についての話合いが、県当局と9月 12日 (水)に あけぼのビルで

開催されました。各団体から出された要望を理事会で取 りまとめ、障難協として一定の

まとまりのある要望書を作成し、事前に県へ提出した要望内容を基に各課の担当者から

説明を受けました。

1.難病対策の推進について
ア.埼玉県障害者支援計画書等の文章・項目等に難病の文言や難病施策を盛り込

んで「難病」の認識向上と啓発をお願いします。

イ .難病対策の推進には、軽症者を含む難病患者全体のデータ把握が必要と考え

ます。とくに軽症者の情報には、難病治療に大切な早期発見や早期治療のための

情報が多く含まれています。 しかし、医療費助成の対象外となる軽症者が申請

しても、患者にほとんどメリットがないため、申請を行わない事例が生じていま

す。その結果、それらが抜け落ちた偏ったデータしか集まらないのでは、難病対

策や治療研究の推進に大きな妨げとなるのではないかと大変危惧しています。県

からも国へ働きかけてください。

ウ.軽症者の申請を推進するために、軽症者には軽症者登録証を発行し、必要な

情報が届くよう広報や啓発などの環境整備を行い、軽症者としてのメリットを工

夫してくださるように県からも国へ働きかけてください。また、軽症のため申請

を却下された患者がどのくらいいたのか、経過措置の終了に伴い申請者数がどの

くらい変化したのか、県内の人数を明らかにしてください。

2.難病者の就労について
ア。「治療と仕事のための就労支援」の研修会及び啓発セミナーを障害者就労支援

専門家を対象に行ってください。≪企業の障害者雇用担当者・ハローワーク・障害

者雇用サポートセンター・県及び市町村の障害者就労支援員 。関係医療機関等≫

イ .障害者雇用総合サポー トセンターの業務拡充をお願いします。手帳を所持し

ない難病患者の雇用開拓が進んでおりません。ハローヮーク等と連携して開拓を

進めてください。
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ウ。 県の制度として、仕事と治療の両立に向け、新規採用・雇用継続など積極的

に取組む企業にたいする「難病者雇用開発奨励金制度 (例 :東京都)」 を制定し

てください。労働時間が 20時間/週以上の縛りにとらわれない制度が必要です。

工 .平成 29年度制定された 「雇用安定助成金 (障害 。治療と仕事の両立支援制度

助成コース)」 の十分な周知を企業者等に行ってください。

オ .視覚障害者にも職務分担などを制度化して就労環境を作ってください。

力。「身体障害者を対象とした埼玉県職員採用」の一般事務の受験資格として手帳

のない難病患者も対象となるようにしてください。

キ .ICT(情 報通信技術)の発展によって在宅勤務や在宅就労を可能とするテ

レワークが普及しつつあります。難病者の中には働きたくても通勤が困難なため

就労するには高い壁があります。国においては障害者福祉の就労移行支援サービ

ス形態で、在宅による利用が認められています。そこで、県から福祉の就労移行

支援事業者に「在宅」の利用形態の設置を働きかけてください。

ク .24時間介助が必要な難病者が仕事中 (テ レワーク等)で もヘルバー利用が可

能となるように、障害者福祉サービスによる公的支援策を講じてください。

難病医療について

ア .難病患者は確定診断の基準を満たしていても、バーセルインデックスの認定

基準の点数が低いと申請を却下されてしまいます。状態が安定している身体障害

者の認定基準であるバーセルインデックスは神経難病のように病気が進行性で

あったり、再発寛解を繰 り返すタイプの難病に適用するのは無理があります。薬

を使用して体調を維持している患者では「バーセルインデックス」の点数は良く

なるので、基準の見直しが必要と考えます。県からも国へ働きかけてください。

イ .生涯にわたって医療を受け続けることが必要な患者にとって、医療費は生活

を圧迫する大きな負担となります。重度心身障害者の医療費助成については、所

得制限の範囲を引き下げてください。

ウ .県内の医療機関における小児期から成人期への移行期医療 (ト ランジッショ

ン)の体制整備の進捗状況をお示しください。また、県立病院や県内の総合病

院、大学病院等との連携をさらに進めてください。

工 .県内の医療機関において、専門性の高い疾患 (て んかんや希少難病等)の治

療に対応できる病院を明確化し、患者・家族が安心して治療 。相談ができる診療

連携体制の整備を進めてください。

3.
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4。 難病者の福祉制度について

ア .県施設伊豆潮風館の公共施設利用案内板には「障害者や難病者が利用できる」

と明示されています。同様に県公共施設利用案内板等には「難病者が利用できる

と」いう記載をさらに加えてください。

イ .歩行困難である難病患者が車椅子マーク駐車場を利用しやすくなってきまし

た。しかし、そのスペース区別に困難を極める場合があります。着色等によりそ

のスペースを明確化するような環境整備をさらに推し進めてください。

ウ .ヘルプマークの配布に伴い、そのマークを使用される方についての理解、配

慮等を含めた周知の徹底を県民全体へ行ってください。また、配布数を定期的に

開示するとともに、公共交通機関にもヘルプマークの周知導入を働きかけてくだ

さい。

工 .特別児童扶養手当について、病状が変わらないことや年齢が高くなったこと

を理由に却下されるケースが見られます。県への申請数と却下された数をお示し

ください。

オ .県内各保健所における難病患者・家族同士の交流会の企画を、県の主導で

行ってください。

力 .県障害者交流センター内に銀行 ATMやコンビニの設置をすることを、CSR
の一環として検討するよう企業等に呼びかけを行ってください。

キ .「障害者の利用に係る公の施設の使用料及び利用料金の減免に関する条例」に

おいて、対象となる施設及び減免となる料金等が改正されてきていることには感

謝しております。しかし、一部では未配慮の施設も見受けられますので、さらに

配慮をしていただきますようご指導をお願いします。 (例えば、With Youの 駐車

料金及び案内方法)

5。 遠隔医療について
ア .医療 ICTおよび遠隔医療を難病患者の身近なものにするために、当事者であ

る難病患者も含めた「検討会」を立ち上げて下さい。

イ .埼玉県を始めとした国への働きかけの結果、今年 4月 に診療報酬が改定され、

条件を満たせば難病患者も遠隔医療を受けることが可能になりました。遠隔医療

を効率よく運用するためには、難病患者と医療機関などの間を調整する「コー

ディネーター」の存在が必要です。人材の育成および配置を、政策として検討し
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てください。

ウ.地域格差の解消を図るために導入した遠隔胎児診断システムの活用状況につ

いてお示しください。また、総合周産期医療のICTネ ットワークをさらに進めて

ください。

難病や障害をもつ児童の教育について

ア .難病の児童生徒も特別支援教育の対象です。必要な場合には、特別支援学級

の開設や支援員の増員がはかれるようにするとともに、親の付き添いの負担が過

重にならないような支援体制を構築するよう、市町村の教育委員会、各小中学校

に周知徹底してください。

イ .見た日ではわからない障害・難病をもつ児童生徒に対する理解促進 (い じめ

などの防止)のため、教職員への研修の機会を増やしてください。また当事者や

家族が、児童生徒や保護者に対して話しをする機会を設けるように指導してくだ

さい。

ウ .難病児等の子どもを受入れるために、保育園や幼稚園への支援員や看護師の

配置がどのくらい進んでいるのか補助額・増員数等の具体的な数をお示しくだ

さい。

障難協活動の周知について

ア .彩の国だよりを活用した障難協、患者会、家族会の行事の情報を積極的に掲

載していただけるようなシステム整備を進めてください。

7.
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埼玉県では、障害者の方の経済的負担を軽減することで社会参加を支援するため、
障害者の方が県の施設を利用する場合に一部の利用料金等を減免しています。

1.対象となる障害者の方及び必要書類

対象となる障害者の方 必要書類
身体障害者手帳の交付を受けている方 身体障害者手帳
療育手帳の交付を受けている方 療育手帳
精神障害者保健福祉手帳の交付を受けている方 精神障害者保健福祉手帳
障害福祉サービス受給者 障害福祉サービス受給者証
特定医療費 (指定難病)受給者 特定医療費 (指定難病)受給者証
特定疾患医療受給者 特定疾患医療受給者証
被爆者健康手帳の交付を受けている方 被爆者健康手帳
戦傷病者手帳の交付を受けている方 戦傷病者手帳
介護保険要介護又は要支援認定を受けている方 介護保険被保険者証

2.対象となる施設及び減免となる料金 (1/2)

使 用 料 等 の 名 称
免
分

減
区 内 容 等

埼玉県平和資料館利用料金 免 除

埼玉会館を利用する際の駐車場利用料金 免除
埼玉県県民活動総合センターの以下の利用料金

イ.ト レーニング室利用料金
口.宿泊室宿泊料

ハ .駐車場利用料金

除

額

　

除

免

減

　

免

宿泊料の三分の一に相当

する額

を 国さいたま芸術劇場駐車場利用料金 免除
埼玉県山西省友好記念館展示室の資料の観覧に係る料金 免除

埼玉県県民健康福祉村の以下の利用料金

イ.屋内運動施設利用料金
口.テニス場、ソフトボール場及び多目的運動場利用料金
ハ.更衣等施設利用料金

除

除

除

免

免

免
埼玉県都市公園条例で規定されている公園施設の以下の使用料金

イ.野球場、陸上競技場、サ ッカー場、ラグビー場、運動場、
ソフ トボール場、双輪場、屋内運動場、体育館、テニス
コー ト、水泳競技場及び漕艇場の使用料又は利用料金

口.イ の運動施設以外の運動施設の使用料又は利用料金
ハ.茶室使用料又は利用料金
二.こ ども動物自然公園の施設利用料金

除

　

　

除

除

除

免

　

　

免

免

免

詳細 については、公園ス

タジアム課 にお問い合わ

せ ください
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2.対象となる施設及び減免となる料金 (2/2)

使 用 料 等 の 名 称
減免
区分

内 容 等

ホ 水族館入館料

所沢航空発祥記念館入館料

駐車場使用料又は利用料金ト

免除

免除

免除

埼玉県立武道館使用料又は利用料金 (占用以外の利用に限る) 免 除

埼玉県立近代美術館観覧料 免 除

さいたま文学館の以下の利用料金

イ 文学資料の観覧に係る料金

口.駐車場利用料金

除

除

免

免

埼玉県立さきたま史跡の博物館観覧料 免除

埼玉県立歴史と民俗の博物館観覧料 免 除

埼玉県立嵐山史跡の博物館観覧料 免 除

埼玉県立自然の博物館観覧料 免除

埼玉県立川の博物館の以下の使用料

イ.観覧料

□ 体験施設使用料又は利用料金

ハ .駐車場使用料又は利用料金

除

除

除

免

免

免

埼玉県げんきプラザの以下の使用料金

イ.宿泊室、キャンプ用テン ト及びバ ンガローの使用料又は利

用料金

口.イ に規定する利用施設以外の利用施設の使用料又は利用料金

ハ .プ ラネタ リウム館の入館料又は利用料金

額

　

除

除

減

　

免

免

使用料又は利用料金の額

の三分の一に相当する額

埼玉県環境科学国際セ ンター入場料 免除

さいたまスーパーアリーナ及びけやき広場を利用する際の駐車場

利用料金
免除

二十四時間以内の利用 に

限る

彩の国ビジュアルプラザの以下の入場料及び使用料

イ.映像ミュージアム入場料

口.駐車場使用料

除

除

免

免 二十四時間以内の利用に

限る

埼玉県産業技術総合センター駐車場使用料 免除
指定駐車場以外の駐車場

の利用に限る

埼玉県東部地域振興ふれあい拠点施設駐車場利用料金 免除
十四時間以内の利用に

限 る

埼玉県西部地域振興ふれあい拠点施設自動車駐車場及び自転車駐

車場利用料金
免除

指定駐車場以外の駐車場

の利用に限る

※出典 :埼玉県ホームページ
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治療を受けながら安心して働き続けるために

●日 時

●会 場

●第―部

●第二部

●定 員

●申込先

●主 催

平成 31年 1月 26日 (土 )13:30～ 16:00帳付13:15よ り)

埼玉県障害者交流センタ… 2F会議室1・ 2

講演

演 題 :「会社・人事の立場か ら両立のためのア ドバイス」
講 師 :労働相談須田事務所代表。NPO法人労働者を守る会代表    須田 美貴 氏

:社労士オフィスこころ代表。NPO法人労働者を守る会相談員  黒田 英雄 氏

「採用面接の こと、治療 と就労の両立について」
法律 。制度について、社会保険労務士になんでも質問タイム

40名 (申 込み順、定員になり次第締め切ります。)

埼玉県難病相談支援センター

電話/FAX 048-834-6674
Eメ ール contact snk@tbm.t― com.ne.jp

※件名を 1月 26日 として、お名前 (患者、家族、その他 )、 緊急連絡用電話番

号、市町村名を添えてお申込みください。

埼玉県難病相談支援セ ンター (一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会)

TEL:048-8346674(月 ～金、午前 10時～午後 4時、祝祭日除く)

FAX:048-834-6674 (24口 寺間受付)

難病 JI・B談支援センターだよ u
難病相談員の机に座って 8カ 月になりました。週 5日 を 3名 で交代で電話を受けてい

ます。電話を掛けてくる方々は難病になっても自分なりの楽しみ、嬉しいことを見つけ
ながら少しずつでも前に進もうとしている人、反対に日々が辛くて病気になったことを
他のせいにして落ち込んでしまっている人、どちらも難病と必死に戦っているのが電話
から良く分かります。私達ピアサポー トはそれぞれの人達が、今、何を求めて探してい
るのかを思いながら考えながら傾聴に努めています。ただ、今の苦しみを聞いてもらい
たいだけの人もいます。こんな嬉しいことがあったと話したいだけの人もいます。どち
らも電話の最後に、思いっきり話して聴いてもらって嬉しかった、気持ちが楽になった
と言ってくださると私達も嬉 しくなるのです。これからも共に良い方向になれるように
努力 してゆきたいと思 ってお ります。 (松丸 記 )
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平成最後の師走も残り少なくなってきましたが、如何お過ごしでしようか。

今夏の異常な暑さには閉回しましたね。また、中央省庁の障害者雇用水増し問題が大

きな話題となりました、第二者検証委員会は「不適切計上が行われてきたことがうかが

える」と故意性を問題視した調査報告書を公表しました。

今年 1月 から変更された難病の医療費助成制度に伴い、「軽症者」として対象から外さ

れ医療費助成が受けられない人が多く出ました。我々、難病団体協議会として 「治療の

継続が必要な場合は、引き続き医療費助成をして、重症化をさせない支援策 (仕 組み)

を」求めていきたいと思います。

みなさま良いお年をお迎えください。 (鍛治屋 記 )

一般社団法人 埼玉県障害難病団体協議会加盟団体一覧 (順不同)

平成 30年 12月 1日 現在

聰 団 体 名 代 表 者 氏 名

1 埼玉県膠原病友の会 万 谷  葉 子

2 公益社団法人 日本リウマチ友の会埼玉支部 見 増  桃 子

Ｏ
υ 埼玉 IBDの会 (ク ローン病 。潰瘍性大腸炎患者会) 仲 島  雄 大

4 埼玉県心臓病の子どもを守る会 秒「 瀬  由美子

5 中枢性尿崩症 (CDI)の 会 大 木  里 美

6 ベーチェット病友の会埼玉支部 石 井  綾 子

7 埼玉県パーキンソン病友の会 澤 田  幸 子

8 NPO法人筋無力症患者会 埼玉 石 川  節 子

9 一般社団法人 埼玉県筋ジス トロフィー協会 川 端  静 子

10 東埼玉病院筋ジス トロフィー保護者会 新 田  昌 弘

公益社団法人 日本てんかん協会埼玉県支部 新 井    勝

９

“ 全国ヘモフィリア友の会埼玉支部 井 手  忠 俊

13 日本 ALS協会埼玉県支部 田 中  員 一

14 全国 CIDPサポー トグループ (慢性炎症性脱髄性多発神経炎) 鍛治屋    勇

15 表皮水疱症と仲間たち 薄 田  たか子

16 ペンタスの会埼玉支部 北 野  英 子

17 埼玉県後縦・黄色靭帯骨化症友の会 林    伊佐雄

18 日本 CFSナイチンゲール友志会 (慢性疲労症候群 ) 椎 名  悦 子

19 埼玉県網膜色素変性症協会 田 村  彰之助

20 RDD埼玉実行委員会 (略称 RDD埼玉) 仲島 雄大。大木 里美

21 ニモカカクラブ (病気の子どもと家族の会) 和 田  芽 衣

22 萩の会 (未結成団体個人の会) 障 難 協 事 務 局
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