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ど
の
よ
う
な
重
度
の
難
病
を
持
っ

て
い
て
も
療
養
環
境
が
整
備
さ
れ
、

経
済
的
負
担
が
軽
減
さ
れ
、
そ
し
て

家
族
が
介
護
の
犠
牲
に
な
る
と
い
う

身
体
的
・
精
神
的
負
担
が
な
く
な
れ

ば
、
誰
で
も
人
工
呼
吸
器
を
使
用
し

て
生
き
る
決
心
が
で
き
る
。
現
実
に

は
筋
萎
縮
性
側
策
硬
化
症
で
人
工
呼

吸
器
を
選
択
す
る
方
は
全
国
平
均
で

2
5
％
に
も
満
た
な
い
し
、
最
も
恵
ま

れ
た
地
域
で
さ
え
も
そ
の
装
着
率
は

5
0
％
に
満
た
な
い
現
状
に
あ
る
。

　

今
一
番
大
切
な
こ
と
は
「
難
病
の

方
と
家
族
が
勇
気
を
持
っ
て
生
き
る

決
心
を
し
、
そ
れ
が
実
現
で
き
る
社

会
条
件
を
満
た
し
て
行

く
」
こ
と
で
あ
る
。
支
援

団
体
の
会
報
や
そ
の
手
記

か
ら
は
『
人
は
誰
で
も
条

件
さ
え
許
さ
れ
れ
ば
生
き

て
い
た
い
し
、
生
き
て
希

望
の
あ
る
生
活
を
続
け
た

い
』
と
い
う
心
の
奥
か
ら

の
訴
え
が
強
く
感
じ
ら
れ
る
。
こ
の

あ
た
り
ま
え
の
望
み
を
実
現
す
る
た

め
に
精
神
的
な
支
え
（
Ｍ
ｅ
ｎ
t
ａ
ｌ

Ｓ
ｕ
ｐ
ｐ
ｏ
ｒ
ｔ
）
の
仕
組
み
を
創
る
こ
と

が
大
切
で
あ
る
。
ど
ん
な
重
度
の
病

気
で
も
。
そ
の
困
難
な
故
に
果
敢
に

挑
戦
し
、
そ
れ
を
克
服
し
て
生
き
る

勇
気
が
持
て
る
『
生
き
る
と
い
う
魂

を
支
え
る
』
支
援
（
Ｓ
ｐ
ｉ
ｒ
i
ｔ
ｕ
a
l
　
Ｓ
ｕ
ｐ
-

ｐ
ｏ
ｒ
t
）
が
今
、
強
く
求
め
ら
れ
て
い

る
。

　

現
在
の
我
が
国
で
は
専
門
職
と
し

て
精
神
的
支
援
に
係
わ
れ
る
人
は
極

め
て
少
な
い
。
今
で
き
る
こ
と
は
難

病
に
携
わ
る
全
て
の
人
が
、
こ
の
考

会
長

格
（
い
た
る
）

え
を
実
践
し
、
そ
の
中
か
ら
こ
の
領

域
の
専
門
職
を
育
成
す
る
こ
と
だ
と

思
う
。
患
者
自
身
、
そ
の
家
族
や
遺

族
が
同
じ
病
を
も
つ
立
場
か
ら
難
病

相
談
や
カ
ウ
ン
セ
リ
ン
グ
す
る
こ
と

に
よ
っ
て
、
医
療
ス
タ
ッ
フ
が
到
達

で
き
な
い
心
か
ら
の
支
え
を
得
ら
れ

る
こ
と
が
よ
く
あ
る
。
い
つ
で
も
同

じ
気
持
ち
に
な
り
、
同
じ
ペ
ー
ス

で
。
同
じ
方
向
に
一
緒
に
歩
む
こ
と

を
大
切
に
し
た
い
。

　

今
、
全
国
で
極
め
て
多
く
の
人
々

が
難
病
に
関
心
を
持
ち
、
自
ら
そ
の

支
援
に
係
わ
り
幾
重
も
の
支
援
体
制

が
創
ら
れ
て
い
る
。
近
い
将
来
に
は

難
病
を
持
っ
て
い
て
も
自
分
の
思
い

を
遠
慮
な
く
伝
え
ら
れ
、
自
分
が
希

望
す
る
生
き
方
を
そ
の
地
域
で
実
現

で
き
る
社
会
環
境
が
創
ら
れ
る
と
信

じ
て
い
る
。
そ
の
た
め
に
も
難
病
相

談
支
援
セ
ン
タ
ー
の
役
割
は
大
き

く
、
早
期
実
現
を
期
待
し
て
い
る
。

第２回研究大会のお知らせ（詳細は７頁）

2004年３月27日剛～28日剛

川崎グランドホテル

遠藤

　

順子氏

　　

「患者からのさゝやかな願い､から20年」

渾倫

　

太郎先生

　

「難病対策の現状と課題」（日本医師会常任理事）

牛込三和子先生

　

「難病相談に寄せられる相談の特性と支援の在り方」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（群馬大学医学部保健学科教授）

日

　　　

時

会

　　　

場

特別講演

研修講演１

研修講演２

発表多数、ディスカッションの時間を多く用意します。

各地域の難病相談・支援センター開設の動きに関する報告もあります。
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研
究
会
の
発
展
を
願
っ
て
）
「
。
」
…
…
「
・

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
代
表
世
話
人

　
　
　
　
　
　
　

衆
議
院
議
員

　

津

　

島

　

雄

心ごシり

　

平
成
1
5
年
度
に
お
け
る
難
病
対
策

の
見
直
し
に
よ
り
「
難
病
相
談
・
支

援
セ
ン
タ
ー
事
業
」
が
昨
年
４
月
に

創
設
さ
れ
る
と
同
時
に
設
置
さ
れ
た

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会
も
、
は

や
１
１
ヵ
月
が
立
ち
、
各
方
面
の
方
々

に
加
盟
頂
い
て
い
る
と
こ
ろ
で
す
。

昨
年
６
月
に
は
東
京
に
て
設
立
総
会

が
開
催
さ
れ
。
本
研
究
会
の
役
割
と

し
て
難
病
セ
ン
タ
ー
の
公
平
・
公
正

か
つ
効
果
的
な
運
営
及
び
事
業
に
関

す
る
研
究
と
、
従
事
す
る
者
の
資
質

の
向
上
及
び
情
報
交
流
を
目
指
す
こ

と
が
確
認
さ
れ
る
と
と
も

に
、
こ
れ
を
受
け
咋
年
1
0

月
に
は
第
１
回
研
究
大
会

が
北
海
道
札
幌
市
で
開
催

さ
れ
、
そ
れ
ぞ
れ
研
究
者

や
各
種
難
病
患
者
団
体
、

国
会
議
員
、
医
師
会
、
自

治
体
関
係
者
な
ど
数
多
く

の
分
野
の
方
々
が
大
勢
参
加
さ
れ
、

盛
況
の
も
と
第
一
歩
を
歩
み
始
め
ま

し
た
。

　

現
在
、
各
都
道
府
県
に
お
い
て

は
、
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
事

業
の
創
設
に
向
け
た
具
体
的
な
検
討

に
着
手
さ
れ
て
い
る
と
こ
ろ
と
お
聞

き
し
て
い
ま
す
。
そ
れ
ぞ
れ
の
地
域

性
に
見
合
っ
た
難
病
相
談
・
支
援
セ

ン
タ
ー
を
ど
う
あ
る
べ
き
か
、
地
域

の
患
者
会
や
各
種
関
係
者
と
も
十
分

議
論
し
て
頂
き
、
全
て
の
患
者
さ
ん

や
ご
家
族
の
方
々
に
公
平
な
も
の
に

-

-

な
る
と
と
も
に
、
中
長
期
的
な
計
画

も
視
野
に
入
れ
な
が
ら
慎
重
に
検
討

を
行
う
必
要
が
あ
る
と
考
え
ま
す
。

　

本
年
３
月
に
は
、
第
２
回
研
究
大

会
が
神
奈
川
県
川
崎
市
で
開
催
さ
れ

ま
す
。
第
１
回
研
究
大
会
に
引
き
続

き
多
く
の
方
々
が
参
加
さ
れ
、
有
意

義
な
議
論
や
交
流
が
行
わ
れ
る
こ
と

を
節
に
願
っ
て
お
り
ま
す
。

　

平
成
1
6
年
度
政
府
予
算
案
に
お
い

て
も
、
引
き
続
き
難
病
相
談
・
支
援

セ
ン
タ
ー
事
業
に
関
す
る
予
算
が
計

上
さ
れ
、
事
業
の
推
進
を
支
援
す
る

こ
と
と
さ
れ
て
い
ま
す
。

　

私
と
し
て
も
、
引
き
続
き
本
研
究

会
の
発
展
強
い
て
は
難
病
相
談
・
支

援
セ
ン
タ
ー
の
発
展
を
通
じ
た
難
病

患
者
・
家
族
の
方
々
に
対
す
る
様
々

な
総
合
的
な
支
援
の
実
現
に
向
け
て

一
層
尽
力
し
て
参
る
所
存
で
あ
り
ま

す
。

　　　　　

全国難病センター研究会

　

抄録集・報告集のご案内

下記の抄録集、報告集のお申し込み、ご予約を随時お受けしております。
ご希望の方は事務局まで、ご希望の冊子と数量、送り先等をご連絡下さい。

(税・送料込み)

(税・送料込み)

(税・送料込み)

　　　

価格未定

1,000円

1,200円

1,000円

(北海道難病連内)

E-MΛIL:jimしlkyokuido-nanren. jp

　　

第１回研究大会抄録集

　　

第１回研究大会報告集予約(2004. 3発行）

　　

第２回研究大会抄録集

　　

第２回研究大会報告集予約（後日発行）

お申し込みは事務局へ

　　　　　　　　　　

全国難病センター研究会事務局

　　　　

TEL : 01ト512 －3233　FAX : 01レ512 －4807

｢難病相談支援センターに関する要望書｣を厚労省に提出

　

2004年２月５日付けで、日本患者・家族団体協議会（ＪＰＣ）では、厚生労働省健康局疾病対策課に「難病

相談支援センターに関する要望書」を提出しました。提出にあたっては、全国難病センター研究世話人の各先

生方に文書でご支援をお願いしました。要望書の全文は次ページの通りです。
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2004 (平成16）年２月５日

厚生労働省健康局疾病対策課

課長

　

藤井

　　

充

　

様

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

日本患者・家族団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

代表幹事

　

伊藤たてお

　　　　　　　　　　　

難病相談支援センターに関する要望書

　

難病対策にご精励されておられますこと及び日ごろより私共患者・家族団体の活動に対して、ひとか

たならないご理解とご指導を承っておられますことに心より感謝申し上げます。

　

我国の医療に関する情勢には誠に厳しい環境にある中で、平成15年度より全国47都道府県に難病相談

・支援センターを整備する施策を打ち出されたことは多くの難病患者を励まし、患者・家族団体の活動

に希望を与えるものとなっています。

　

患者・家族団体ではこの施策をさらに有効に活用し、従事者のレベルアップを図り地域の難病対策の

増進に寄与すべく全国難病センター研究会を発足させ、国会各会派の支援と専門領域の諸先生のご指導

をいただくところとなりました。

　

しかし、各都道府県において、施策が具体化するにつれて、誠に遺憾ながら、この難病相談･支援セ

ンターの目的と意義が正しく把握されていないと言わざるを得ない状況が見受けられます。

　

中には、この施策に合わせて、従来の独自の施策を包括し、また患者・家族団体への補助、助成、委

託等の事業を縮少させようとしているのではないかと思われる状況すら現われています。

　

また、さらには、従来保健所で実施されている相談事業、支援事業をこの難病相談支援センターに一

元化するとして、保健所の事業を大幅に削減しようとしている県さえあるといわれています。

　

私共は、この難病相談支援センターの全国整備は、30年来の難病対策のターニングポイントであり、

地域にとっても極めて重要な施設であり、難病患者・家族を支え、励まし、患者・家族会活動を育成す

るものでなければならないと確信しております。

　

各都道府県においては、この事業について正確に目的・意義を理解し、患者・家族の要求と参加を前

提として推進すべきものであるとの指導を至急実施されるよう強く要望いたします。

　

また、相談員の資格についても患者・家族団体の参加、受託を否定し、安上がりでかつ中途半端な退

職有資格者の配置を推進かのように誤解されている現状について、ぜひとも現在の表現を削除し、改め

るよう強く要望いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

記

要望事項

剛

　

各都道府県に対して、改めてこの難病相談支援センターの目的と意義について正しく把握されるよ

　　

う指導を行うことを要望します。

（2）各都道府県に対して、計画の推進にあたっては、充分に地域の患者・家族団体と協議を行い、運営

　　

には積極的に参加させ、可能な限り運営の委託を行うよう指導を強めることを要望します。

（3）各都道府県に対して、難病相談支援センターの設置と事業の推進を理由に、従来の患者・家族団体

　　

への補助､助成､委託事業を削減､縮少すべきでないことについて強く指導されるよう要望します。

（4）各都道府県に対して、難病相談支援センターが設置されることによって、保健所における難病関連

　　

事業・業務を縮少すべきものではないことを強く指導されるよう要望します。

（5）各都道府県に対して、相談員の資格については、保健師、看護師に限定しているものでないことを

　　

至急通知すると共に誤解を与えている表現を改めるよう要望します。

（6）各都道府県に対して、難病相談支援センターの事業対象は、特定の疾患のみを指定してとり扱うも

　　

のではないことを通知するよう要望します。

（7）各都道府県に対して､難病相談支援センターのあり方､社会的役割と地域連携について研究を行い、

　　

またセンターの事業の推進にあたる従事者の医療、福祉、就学・就労や社会環境等についての学習

　　

と相談・支援業務の向上をめざしている「全国難病センター研究会」に参加するよう指導・助言さ

　　

れるよう要望いたします。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上
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難病相談・支援センター開設の進捗状況

　

都道府県難病相談・支援センター

　

建設計画進捗状況に対するアンケート調査より

　

2003年12月、39の地域難病連（北海道難病連を除く）に、難病相談・支援センターの進捗状況に関するアン

ヶ－トのご協力をお願いしました。そのうち31の団体からいただいた結果をご報告致します。

　

表や記述欄はアンケートの回答通り掲載致しましたが、変更のある県が多数あります。各地域難病連や都道

府県庁担当課、報道等から得た情報をもとに、更に新しい動きを加えた詳しいご報告を第２回研究大会抄録集

に掲載する予定です。研究大会参加者には当日配布致します。

◆アンケート項目◆

問１

　

各県の進捗状況をお知らせ下さい。

問２

　

各県の計画をお知らせ下さい。

問３

　

各県難病連の委託について

問４

　

県や専門家、団体との協議、検討機関（委員会、協議会等）が設置されている（検討はされている）場合は、その

　　　

組織名、主な構成団体などをご記入下さい。

問５

　

難病相談・支援センターが設置された場合、従来の補助金や委託費等が削減あるいは廃止等の可能性について

問６

　

その他の特記事項、予想されるマイナス面や各県（都府）難病辿でお困りのことなどがありましたらご記入下さい。

◆アンケートの集計結果◆

問１

　

各県の進捗状況をお知らせ下さい

川県の開設目標（予算予定）は……

平成15年度 １ 岩手

平成16年度 ８ 秋田・茨城・栃木・神奈川・岐阜・京都一大阪・佐賀

平成17年度 11 青森・山形・埼玉一山梨・静岡・和歌山・愛媛・高知・福岡・大分・宮崎

平成18年度 ０

平成19年度 ０

すでに実施 １ 福井

不明 ９

(2)計画の進捗状況は……

計画立案中 13
秋田・茨城・神奈川一山梨・岐阜・静岡一大阪・和歌山・愛媛・高知

・福岡一大分・宮崎

計画はできている ４ 岩手・栃木・京都・佐賀

すでに実施 １ 福井

未定 ４

不明 ８

(3)県では調査費を計上しているか

平成15年度で計上 １ 栃木

平成16年度で計上 ６ 埼玉・神奈川一山梨・静岡・愛媛一宮崎

平成17年度以降で計上の予定 ３ 高知・福岡・大分

計上の予定はない ３ 長野・岐阜一大阪

すでに実施 ２ 岩手・福井

不明 14

無回答 １

４



問２

　

各県の計画をお知らせ下さい

国建物は……

新築を予定 ０

既施設の改築を予定 ５ 青森・岩手・秋田・愛媛・佐賀

大学病院、県立病院や福祉
　センター等の施設の利用を予定

９
山形・栃木・埼玉・福井・岐阜・京都・大阪・和歌山

一宮崎

不明 16

(2)規模は……

50㎡未満 ３ 岩手一大阪・和歌山

50㎡以上100㎡未満 ４ 秋田一山形・栃木・福井

100㎡以上220㎡未満 ２ 岐阜・佐賀

220㎡以上 ０

不明 21

(3)施設・設備等の予算の規模は……

500万円未満 ４ 秋田一山形・栃木・京都

500万円～1,000万円未満 ２ 福井・愛媛

1,000万円～2,000万円未満 ０

2,000万円以上 ２ 高知・佐賀

不明 21

(4)人件費、活動費の予算額は……

200万円未満 ０

200万円～400万円未満 １ 和歌山

400万円～600万円未満 ５ 岩手一山形・栃木・京都・愛媛

600万円～800万円未満 ２ 福井・岐阜

800万円～1,000万円未満 ０

1,000万円以上 ２ 高知・佐賀

不明 20

問３

　

各県難病連の委託について

委託の方向で話が進められている ６ 秋田・岐阜一大阪・高知・大分・宮崎

委託についての打診はあった ４ 栃木・埼玉・愛媛・佐賀

委託の話は全くない ２ 群馬・福井

他団体・機関に委託の方向 ０

難病連も含めた機関、組織で受託の方向 ５ 青森・山形・山梨・京都・和歌山

不明 12

５－



問４

　

県や専門家、団体との協議、検討機関（委員会、協議会等）が設置されている（検討はされている）場

　　　

合は、その組織名、主な構成団体などをご記入下さい。

［青

　

森］県難病連が主体。県医療課・青森病院・養護学校。

［栃

　

木］検討はされている。

［群

　

馬］設置する場合は群難連も入れてもらうよう要請している。

［神奈川］検討中

［長

　

野］検討中

［静

　

岡］「県難病問題懇話会」専門医１一研究者１・難病患者２・県相談員１・難病担当保健師５。

　　　　　

疾病対策室長・疾病対策室

［京

　

者IS］「難病対策研究会」京都府・京都市・京都府医師会・京大病院・府立病院・宇多野病院・京

　　　　　

都難病連。センター開設後は「京都府難病相談・支援センター運営協議会」を設置予定。研

　　　　　

究会参加機関十歯科領域十ハローワーク

［和歌山］平成16年に協議会設置の予定

［愛

　

媛］「愛媛県難病医療連絡協議会専門部会」医師・県・難病連

「大

　

分」県健康対策課の方で検討委員会を作る予定（その中に難病連も入れてもらう）

［宮

　

崎］県保健業務課疾病対策係、県福祉保健課地域福祉保健係、難病連

問５

　

難病相談・支援センターが設置された場合、従来の補助金や委託費等が削減あるいは廃止等の可能性に

　　　

ついて

その可能性がある ６ 群馬・埼玉・静岡・大阪・佐賀・大分

可能性はない（あるいは低い） ６ 青森・岩手・栃木・岐阜・京都・愛媛

不明 14

未記入 ３

◇削減、廃止の可能性がある場合、その内容、金額などをご記入下さい。

　　　　

［秋

　

田］難病療育相談事業費として2,700千円の補助金が交付されているが、支援センターの経費と

　　　　　　　　

一本化され、実質的に削減される可能性があると担当者から言われている

　　　　

［群

　

馬］センターが設置されてもされなくても、予算4,000千円の40％カットという話があり、県議

　　　　　　　　

会を通して要望している。予算が確定してはいないが、なんとか10％以内におさまりそうな

　　　　　　　　

様子。

　　　　

L埼

　

玉］難病相談員手当360千円、特別相談員135千円。

　　　　

L静

　

岡］相談支援センターと現在の相談室（看護協会に委託8,080千円）関係予算が合算される可能

　　　　　　　　

性がある。

　　　　

［大

　

阪］難病事業啓発委託料7,652千円が削減。

　　　　

［佐

　

賀］県より100千円。

　　　　

［大

　

分］県訪問相談、電話相談の委託費年間600千円。

問６

　

その他の特記事項、予想されるマイナス面や各県（都府）難病連でお困りのことなどがありましたらご

　　　

記入下さい。（※省略。第２回研究大会抄録集に掲載予定です）

　

第２回研究大会抄録集で、これまでに開設済みの県や、平成16年に開設予定の県と予算、面積、内容

その他についても詳しくご報告致します。ご期待下さい。

　

抄録集のお申し込みは随時受け付けております。ご希望の方は事務局までご連絡下さい。

-

６－



第２回研究発表大会開催要綱(当lﾖ。プ。グうム概要)

３月27日(土)

13時受付

13時30分

13時50分

15時

16時40分

18時30分

20時

東京

横浜

開

　　

会

特別講演

３月28日(日)

遠藤順子氏１

－｢患者からのさゝやかな願い｣から20年－∃

発

　　

表

①ＮＰＯ法人難病のこども支援

－
－
－
－
魏
魏
働
働
働
一

全国ネットワーク

　

橋本玲子ほかＥ

一電話相談の分析と稀少難病児の
・
櫛
巻
櫛
巻

友達探しの状況－：

②財団法人がんの子供を守る会
・
・
慟
働
・

９時

10時

　　　　　　　　　　　　　

樋口明子ほかヨ

ー小児がん患児家族の相談業務についてー∃11時
③長崎ウエスレヤン大学現代社会学部

　　

ｉ

　　　　　　　　

ＨＡＭ患者会

　

村上

　

清１

－ＨＡＭ患者会発足の意義と今後の課題－Ｅ

　　　　　

セルフヘルプ活動の視点から－E 13時
④静岡県難病団体連絡協議会

・
・
咄
咄
咄
咄

　　　　　　　　　　　　　

野原正平ほか∃

－こんな難病相談・支援センターが欲しい：

　　　　

静岡県内のとりくみ・中間報告－∃

⑤京都難病団体連絡協議会

　　　

甲斐里美：

　　　

一京都府の難病対策への取り組みー：

ディスカヽヅション

　　　　　　　　　　　　

ｉ

参加者交流会（ミニ発表）

　　　　　　　

Ｅ

終

　　

了

交通アクセス

JR東海道線
川崎

　

１８分

川崎

　

１０分

世話人会・運営委員会

発

　　

表

⑥兵庫県難病団体連絡協議会

　　

米田寛子

　　　　　　　　

一訪問による難病支援－
⑦愛媛県難病医療連絡協議会

　

生駒真有美

　　

一地域に根ざした支援体制をめざして

　　　　　

～難病医療専門員の立場からー

⑧沖縄県難病支援センター

　　　

ＮＰＯ法人アンビシャス

　

照喜名通

　　　　　

一難病患者による自立への道－
ディスカッション
研修講演１

　

…‥

研修講演２

…………

　

滓倫太郎先生

｢難病対策の現状と課題｣

　

(日本医師会常任理事)
牛込三和子先生

14時

15時

－７－

　

｢難病相談に寄せられる相談の特性と

　　　　　　　　　　　　　

支援の在り方｣

　　　　　　

(群馬大学医学保健学科教授)

ディスカヽジション

閉

　　

会

ＪＲ東海道線

　　　　　

京浜急行
羽田空港一川崎

　

２０分
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