






























































































































第十八条 協議会の委員は、成育医療等に従事する者及び学識経験を有する者のうちから、厚生労働大

臣が任命する。

2 協議会の委員は、非常勤とする。

3 前二項に定めるもののほか、協謙会の組織及び運営に関し必要な事項は、政令で定める。

第五章雑則

（医療計画等の作成に当たっての配慮等）

第十九条 都道府県は、医療法 （昭和二十三年法律第二百五号）第三十条の四第一項に規定する医療計

画その他政令で定める計画を作成するに当たっては、成育過程にある者等に対する成育医療等の提供

が確保されるよう適切な配慮をするよう努めるものとする。

2 都道府県は、適時に、前項の計画に係る当該都道府県における成育医療等の提供に関する施策の実

施の状況についての評価を行うよう努めるものとする。

3 都道府県は、前項の評価を行ったときは、その結果を厚生労働大臣に報告するよう努めるものとす

る。

附則

（施行期日）

1 この法律は、公布の日から起算して一年を超えない範囲内において政令で定める日から施行する。

（検討）

2 政府は、成育医療等の提供に関する施策を総合的に推進するための行政組織の在り方等について検

討を加え、必要があると認めるときは、その結果に基づいて必要な措置を講ずるものとする。

3 （略）
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難病法、改正児童福祉法施行5年を目途とした見直しについて

0プロフィール

0発言要旨

氏名：森幸子（もり ゆきこ）

所 属 ：一般社団法人日本難病 ・疾病団体協議会

一般社団法人全国膠原病友の会

※発表者が変更になる可能性がございます。

滋賀県出身。1984年 2月 全身性エリテマトーデス発症。約 1年

に及ぶ入院となる。1986年患者会に関わりはじめる。2005年特定非

営利活動法人滋賀県難病連絡協議会 理事長に就任。2006年 滋賀

県より滋賀県難病相談支援センターの運営受託。支援センターの立

ち上げより関わる。2011年4月より全国膠原病友の会 代表理事。

2011年 5月一般社団法人日本難病 ・疾病団体協議会(JPA)副代表理

事。2016年より代表理事に就任。現在に至る。

現任 厚生労働省科学審議会疾病対策部会難病対策委員会委員。

内閣府障害者政策委員会委員。

磁賀県難病対策推進協議会委員 ほか。

患者会の歴史は古く、より良い医療と療養生活の改善を求めて活動を続けてきました。1972年の難病

対策要綱策定から約 40年を経て、 2015年日本の難病対策は難病の初めての法律「難病の患者に対する

医療等に関する法律（難病法）」が施行されました。この法律には「検討規定」が設けられており、 施

行後 5年以内を目途として、法律の規定について、その施行の状況などを勘案しつつ、検討を加え、必

要があると認めるときには、その結果に基づいて必要な措置を講ずるものとされています。法の見直し

に向けて、難病と小慢の合同委員会で論点整理が行われ、現在、委員会内に設置された 2つのワーキン

ググループ（研究 ・医療、地域共生）において 8月から協議が重ねられています。

今回の見直しは、難病対策全体に対しての見直しですが、特に難病の克服を目指すための基となる研

究データが集まらない問題や、重症度分類の導入により医療費助成から外れる患者があまりにも多くい

ること、そして、指定難病の見直しに関しての協議を行うことになっています。

重症度分類については、疾病特異的な症状を十分に考慮できていないものもあり、かつ服薬や治療の

効果により軽症な状態を維持している患者の多くが軽症者扱いとされています。難病法は重症の方だけ、

障害の重い方だけを支援する制度ではなく、予防することが困難な想定外の難病発症という事態に対し

て、通常の医療保険制度を超えて、公に対応する制度だと思います。重症化させないことが重要なので

はないでしょうか。不認定（軽症）となった方々は、就労支援や福祉支援を受ける際にも大きな影響が

出ており、研究データも集めることができないなど多くの問題が出ています。

指定難病の見直しについても、難病とは言えないほどの改善がみられた疾病と確認されたときにどう

するかを決めておこうというものであり、まだ冶療を継続し続けなければ現状を維持することが出来な

い疾病ばかりの状況の中、具体的にどの疾病を外すかなどといった議論は断じて認められるものではあ

りません。

難病法第一条目的には、「難病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保及び難病の患者の療養生活

の質の維持向上を図り、もって国民保健の向上を図ることを目的とする」とあります。難病や慢性疾患

のように常に病気を抱えながら生きる私たちが希望を持って生きることの出来る共生社会の実現は、全

ての人が安心して暮らしやすい社会であり、私たちの声がその実現に繋がることを願っています。
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難病法、改正児童福祉法

施行5年を目途とした見直しについて

難病の定義
ー

0治療方法が確立していない

0希少な疾病であって

0長期の療養を必蔓とするもの

I難病のうち、以下の要件の全てを満たすものを、
患者の置かれている状況からみて

良質かつ適切な医療の確保を図る必妻性が高いものとして、
厚生科学審議会の意見を聴いて厚生労働大臣が指定

0患者数が本邦において一定の人数（注）に違しないこと

0客観的な診断基準（又はそれに準ずるもの）が確立していること

（注）人口の〇．1％糧震であることを犀生労●奮令において鑽定． 一
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難病法へのあゆみ 基本的な認識

□2011年12月今後の難病対策の検討にあたって中間的な整理
基本的な認識

「希少・難治性疾患は遺伝子レベルの変異が一因であるものが少なくなく、
人類の多様性の中で、一定の割合発生することが必然」であり、「希少・難
治性疾患の患者・家族を我が国の社会が包含し、支援していくことが、これ
からの成熟した我が国の社会にとってふさわしい」ことを基本的な認識とし
た。

□2012年2月17日社会保障と税の一体改革大綱

難病患者の医療費助成について、法制化も視野に入れ、助成対象の希
少・難治性疾患の範囲の拡大を含め、より公平・安定的な支援の仕組み
の構築を目差す。

3
 

難病法へのあゆみ 基本理念

□2013年1月25日第29回難病対策委員会
「難病対策の改革について」（提言） 基本理念

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病

患者の社会参加を支援し、難病にかかっても地域で尊厳を
持って生きられる共生社会の実現を目指すことを難病対策の
改革の基本理念とする。

□2013年8月6日社会保障制度改革国民会議報告書
難病対策については、相対的には他の福祉制度等に隠れて
光が当たってこなかった印象は否めない。

難病で苦しんでいる人々が将来に「希望」を持って生きられる
よう、改革に総合的かつ一体的に取り組む必要がある。

4
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難病の患者に対する医療等に関する法律

• 2014年5月23日「難病の患者に対する医療等に関
する法律（難病法）」成立

• 2015年1月1日施行難病対策が法律に全国の自
治体での取り組みが義務化

・医療、研究・開発、医療費助成、療養環境整備、社
会参加、就労支援、教育、福祉サービスの充実など
約40年ぶりの抜本的改革による総合的な対策ヘ・・

医療費助成56疾病⇒2015年1月1日110疾病
⇒2015年7月30 6疾病（第二次実施）
⇒2017年4月33 0疾病 （第三次実施）
⇒2018年4月33 1疾病 （第四次実施）
⇒2019年7月33 3疾病（第五次実施）

5
 

難病の患者に対する医療等に関する法律 （平成26年5月23日成立／平成27年1月1日施行）

制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として、難病の患者に対する医療費助成

こよりその費用に消費税の収入を充てることができるようにするなど｀公平かつ安定的な制度を確立するほ

穎査及び研究の推進、療養生活環境整備事集の実施等の措置を講ずる。

(1)基本方針の筆定

・厚生労働大臣は、翡病に係る医療その他籍病に関する施策の総合的な推進のための基本的な方針を策定。

(2)難綱に係る斬たな公平かつ安定的な匿憲費助成の鯛度の確立

• 都道府県知事は、申請に基づき、医療費助成の対象難病 （指定難病） の患者に対して、医療費を支給。

・指定難病に係る医療を実施する医療機関を、都道府県知事が指定。

・支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成。

• 都道府県は、申請があった場合に支給認定をしないときは、指定難病審査会に審査を求めなければならない 。

・医療費の支給に要する費用は都道府県の支弁とし、国は、その2分の1を負担．

(3)鱈鋼の匿鑽に●する謂査及び研究の帷遍

•国は｀難瓶の発病の機構、診断及び治療方法に関する鯛査及び研究を推進。

法附則第2条において．「政府は、この浪律の籠行（平咸27年1月）欝5年以内を目途として、この法律の規定について、その施行の状況
等を勘案しつつ、特定医療費の支給に係る事務の実施主体の在り方その他の事項について檜討吝加え．必響があると璽めるときは．その
轄畢に基づいてわ暑な槽●を11ずるものとする。」と規定。

6
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経過措置終了後の特定医療費の支給認定の状況
〇 経過措置適用者の経過措置終了後の認定状
行ったところ、約 8割の患者は引き続き認定、
あった。

［経過措置終了後の認定状況）

H29.12.31時点
H30.1.1時点

↑lき続き認定
うち重症度分類を満たすとして認定
うち軽症高額該当で認定
不認定
保留中

申請なし ・不明

※上記の数鍾は、平成30年10月1日現在．
※上記の集計は，各都遍府県における調査結果を合●したものである．
※●計時期等、都遍府県によって●計方法が異なる．
※（ ）内の％は、平成29年12月31日時点に対するものである。

約71.7万人・・ ・経過措置適用者

約57.0万人(79.6%)
約44.0万人(61.3%)
約13.1万人(18.2%）] 
約 8.6万人(11.9%)
約 0.0万人(0.0%)
約 6.1万人(8.5%)

※上記の数値は、それぞれ四捨五入による数値であるため、各人数の合計及び訂合は総数と一致しない．
※結累が曇下位の桁の1に連しない場は、 0.0としている．
※都遍府県の・務処埋の関係上、平成30年1月1日時点で「不認定」となった者であっても、その後、 「軽症高額該当で
認定Jとなった者がいる場合がある．
※申圃の取扱いは、賢遍府県によって異なる． （都遍府県によっては、通常の更新甲講と同様に、経過措置週用者を含む
全受給者に更新甲 を求めている場合がある．）

（貴9斗出所）平成30年10月18日第59回厚生科学●議会疾病対策部会麹病対策委員会資料

5年以内の検討論点整理

1.全体について

2 医療費助成制度について

3.医療提供体制について

4.調査及び研究について

5 療養生活の環境整備について

6 福祉支援について

7.就労支援について

8.小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について

9.その他
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2つのワーキンググループで検討

(1)難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ

難病患者及び小児慢性疾病児童等に対する医療費助成の在り方、

難病の治療研究の推進、医療提供体制の整備

（主に「今後検討するべき論点」の 2~4)

(2)難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ

難病患者及び小児慢性特定疾病児童等の療養生活の環境整備、就

労支援、福祉支援、小児慢性特定疾病患児等自立支援の在り方

（主に「今後検討するべき論点」の 5~8)

具体的な論点は？
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2—①対象疾病について

0すべての難病を指定難病の対象とすることを検討しては？
（「難病」の基準は指定難病のそれを用いる）

0疾病によって、現行の重症度分類基準では疾病特異的な
症状を十分に考慮できていないものもある

→症状や生活の困難度を適切に評価できるよう基準の見

直しが必要では？

・・・重症度分類の疾患別の現況 （実際の疾患の例、

厚労省資料）

重症度分類の例 （全身性エリテマトーデス） JPA森代表
下記の点数の合計を計算する 4以上

重みづけ項目定義

8 痙攣 最近発症。代謝性、感染性、薬剤性は除外。

8 積神症状 現実認識の重度の障害による正常な機能の変化。幻覚、思考散乱、連合弛緩、貧困な思想内容、著明な

非論理的思考、奇巽な｀混乱した、緊張病性の行動を含む。尿帯症、薬剤性！す除外。

8 器質的脳障害 見当識、記也、そC’'9也9)知能桟乖i=害にJ,e,Sを知税能5)変1ヒ、変貨りする急性発足の臨床所見を伴う。
注意力の低下を伴う意識混濁、ほ画£逗は ― を認

める：知覚障害、支離滅裂な

8 視力障害による網膜の
高血圧性、感染性、薬剤性

8 脳神経障害 脳神経領

8 ループス頭痛 高度の

8 脳血管障害 脳血管障

8 血管炎潰瘍、壊疸、
4 関節炎 2関節以上の
4 筋炎 CK・アルドラー

4 尿円柱顆粒円柱ある

4 血尿 ＞ 5赤血球／HP
4 蛋白尿 ＞O.Sg/24時胃

噸 'I”',Iii'●罰
8 血笠炎 泊瘍、壊狙、手指の圧痛を伴う結節、
爪周阿の梗塞、線状出血、生検又は血管造影に

よる血管炎の証明。

4 閃節炎 2閃節以上の閉節痛あるいは炎症所
見（例：圧痛、腫脹、閃節液貯留）。

4 筋炎 Cl<・ アルドラーゼの上昇を伴う近位筋

の疼加筋力低下、あるいは筋電図変化、筋生検

における筋炎所見。

4 尿円柱 顆粒円柱あるいは赤血球円柱。

4 膿尿 ＞ 5白血球／HP
2 新たな皮疹炎症性皮疹
2 脱毛 限局性あるいは
2 粘膜潰瘍 口腔あるい
2 胸膜炎 胸膜摩擦ある
2 心膜炎 少なくとも以
2 低補体血症 HSO、 C3

4 血尿 ＞ 5赤血球／HPF。結石、感染性、そ
他の［西由1ナ除

、 Cけ91呵~ヤ吹マ•,~9官—— e

2 抗DNA抗体上昇 Farrassayで＞ 25裕の結合あるいは王常上lll'J;ば。
1 発熱 ＞38、感染性は除外。
1 血小板減少 く100,000血小板／mm3。
1 白血球減少 く3,000白血球／mm3、薬剤性は除外。
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重症度分類の例 (CIDP) JPA辻理事

機能的評価：
Barthel Index 

85点以下を対
象とする。

1 貪事

●綱子

，，シ9
2 ド

導•

3 ●● 

トイレ●

嶋 ＂ 

● 入渇

● 讐行

霞贖欝

7 麟

8 ●●え

檜侵J， ントロー
ル

..コ
10 ンHO-

ル

貫鴫内●

●立●●諭具などの●●111..畢的鱒Ill内に貪べ●える

●分介馴（鋼えば` ＂，，ず 9切って●かくしてもらう）

倉介勤

・立、ブレーキ` 99トレストの艤作も會む（参＂●立も會 C)

●慶0●分介鯰又は董鴨9璽する

•ることul1f●である，，IIぼ會介論

倉介騎又は不冨•

●立（攣■．．．．．．P.Oげ鯛り）
●分介動又は不可•

•n (衣鳳の蝙作．織綸東f會u．ポータブル侵●8ど ffl!用している嶋合はそ

の最欅も會む）

●分介●」事を支える．這、畿鴫車に介鯖量●する

倉介麟又U 不可•

•立

●分介騎又は不"'・

“m以上の夢行●●●具（●糟子、鰺＂●は●（ ）の鰻剛の賓●は11りず
“m 以上の介鯖参行．．行•のII!剛 f會む

●行不●の嶋會．皐嶋干にて “m 以上の艤＇可•

上記以外

●立．軍すり9どの鰻肩の賓●は・ゎaぃ
介鯰又は董横t..,.る
不●

●立．鑢．フアスナー ●●具●●警會む

●分介騎、●●的3鴫薦内．皐分以上U•分で行え贔

上紀以外

失戴0し．漬・、●●の●●いも宵●

とeに失●あり．農■．量戴の●●いに介●鼈●する書も會む
上記以外

隻戴01.,．較鳳•の●●いも1J●

と 9に＂鑢あり、載罵•の鼈●いに介●9璽す贔書も會む

上記以外

重症度分類の例（筋萎縮性側索硬化症）

贔戴 ~ 

1． 0 ' 

1゚5 

10 

s 

s゚ 0 I ' 

10 ． 
．゚ 
1゚5 

10 

• 
゜90 
s I 

1゚0 ． 
1゚0 

s 

゜10 
s 

゜

JPA岡部理事

2以上を対象とする。

1家事・就労はおおむね可能。
2 家事・就労は困難だが、日常生活（身の回りのこと）はおおむね自立。
3 自力で食事、排泄、移動のいずれか1つ以上ができず、日常生活に介

助を要する。

4.呼吸困難・痰の喀出困難あるいは暁下障害がある。
5 気管切開、非経口的栄養摂取（経管栄養、中心静脈栄養等）、人工呼吸

器使用。
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・・・重症度分類への疑問が噴出

．疾患特異的な基準とそれがないものがあるのは不公平では？

（多くの神経筋疾患の基準となっているバーセルインデックスで疾
病の状態、疾患活動性はわからない）

•そもそも生活の困難度を医療的基準で評価するということが無
理があるのでは？

・薬や治療をしている患者の疾患の重症度＃生活の困難度なの
に、医学的よりの基準と生活よりの基準があるのは不公平だしお
かしい 。

•一方で、疾病により傷害される部位や程度が違う中、共通の 、 生
活よりの医療的基準が適切とは思えない 。

（年収等医療と関係ない基準なら分かるが．．． ）

l 重症度分類については、患者目線からもいろいろな疑問が．．．．

2 対象疾病について（重症度分類）

0服薬や治療の効果により軽症な状態を維持している患者
も多い （この場合、軽症者扱いとなる場合が多い）

→重症度分類に関らず、継続して治療が必要なすべての患
者を医療費助成の対象とすることが必要では？ く重症化

させないために＞

→そもそも、重症度は疾患特異的な治療や投薬をしていな
い場合の状態で考慮すべきである
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2—②患者の利便性の向上・自治体の事務負
担の軽減についてー1

一◎不認定となった患者（軽症者）を対象として、「軽症者登録証
（仮称）」を発行し、福祉サービスや就労支援が受けられることや、
登録者に保健所や難病相談支援センターからの支援が届くよう
にしては？

◎軽症者が重症化後、直ちに医療費助成の申請手続を行うこと
が困難な場合があることから、重症と診断を受けた日に遡って医
療費助成が受けられるようにしてはどうか。

◎軽症者についても、実態の把握が可能となるよう、軽症者の
データ登録が促進される仕組み

含`ば認澪后夕：］

5 療養生活の環境整備について

①難病相談支援センターについて

0難病相談支援センターや地域協議会など、仕組みはあるが必ずしも十

分には機能していない現状がある。モデルケースとそれ以外のケースで

どのような違いあるかについて、検討してはどうか。

0難病相談支援センターの周知を徹底、ピアサポートの充実等により、敷

居が低く、患者が利用しやすい施設にするとともに、患者の視点を活か

した運営を行っていくことが重要ではないか。
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5—①．難病相談支援センターについて

0難病相談支援センターの均てん化・底上げを図るとともに、就労

支援をはじめとする専門的機能の向上を図るための方策の検討

〇多様なニーズに対応するために、難病相談支援センターと医療機

関や保健所、福祉支援機関、就労支援機関等、他機関との連携を強

化するための方策について

0また、そのような多機関の連携による支援において、総合的かつ

中心的役割を担う人材の配置・育成について

0「全国難病センター（仮称）」の設置等により、各地の難病相談支援セン

ターの充実や一層の連携、患者・家族団体活動への支援、難病問題へ

の国民への周知等の充実を図ることが必要ではないか。（強調する）

難病相談支援センターの運営形態別の設置状況
難病相談支援センターの運営形賎には、大きく分けて、1医療機関委託`2自治体直接運
営、3患者・支援者団体委託、の3つのタイフがある．3患者 ・支援者団体委託が24自治体
(24カ所） で最も多くなっている．

一11自治体 (21カ所）
・群罵県 ・埼玉県 ・千葉県 ・東京都
•神I曝・ 長野県 ・兵庫県 ・鳥取県
・広島県 ・愛罐県 ・千葉市

1S胄治体 (15カ所）
．襴•県 ・茨颯県 ・栃木県 ・石川県
．襴井県 ・京響府 ・奈良県 ・和歌山県
•山口県 ・徳•県 ●●川県 ・慶児島県
•浜松市 ・岡山市 ・北九州市
•-9遭'“”内に 9 ,t ••f湯'·”'鸞●鵬•瓢賣•e 、 タ
として●宣eTい●●8は ●とめtt力層9してカウンt’●

24自治体 (24カ所）
•北海道 ・膏森県 ・岩手県
•秋田県 ・山形県 ・埼玉県
•新潟県 ・山梨県 ・岐皐県

:i出 ： tz •大緬
|儡』I

・熊本県
•静岡市

. r•".t謬市について,a 7市（札幌市．粕潟市名占尺市．；；；Ill市．広島市．濯11i1麻熊本市）が111遍府県；n同沿..
6il¥が”IIなしと 9i9ている．
（.,1出，，，，）隈生労働贔"""””1簗頂翼 （平成31年2月） 12 

出
Hii市

宮
東
静
高
宮
堺

•••••• 6自治体 (6カ所）•愛知県 •島根県 ・岡山県 ・富山県
・濯岡県 ・大分県

,..勧沿IIヽk9U•'“"へ籠釈より饂

一
76 



これまでに報告された難病相談支援センターの特徴 (1)

．璽袖，.! (6/13麿;t，ぶ） 1 （6/2晶霊，i会） 1 （6/28屯菜9』会） 1 

一ル●← 量●纏鱒•It.- - -•~ 
匹叩 広●大＃鳥絨内
-----

人員体•

---. 
7名
・置鱒3名
●●●鱒2名（うち1名
令鴫櫨士・介●蝙•
員●格l'Jilf)
．．繹心糧士1名
•一● 1 名（介
●格昂＂）

●●●鱒が園襲・電塁・
綱気に●す メールで祖讀対応
る祖謳対応

鯛に●す
る祖襲対応

● ●囀患•“・サポ:;;;ター
による出饗帽塵

. .,1愚•It労暢編璽をぷ
屠したハローワークと●
鰐患書の相縞●讐

●●重鱒が園績・電は・
メールで祖騒対応

自お体●鳩竃富 7一 患奮・支．．l!ll体璽Iし一 聾••支崖書l!ll体量Ita,.._, -- -----=c=.--
繊合髯●喜筐センター内 滋貫豊犀生会•内 畏嶋景繊合襴筐センター内

6名
• 一·し嶋名（うち1名所畏は
..II) 
．”纏麟2名

・岨績囮当保●鯛による相塵対 ・保纏鯛が竃区彎1こより対応．
応 必饗崎．調係鴫鳳（保鍾所

疇）に繋いでいる．

・保●鱒が． Ill係鶴鯛・（ハロニ ． ．1111.I!•“・サポニタニ1こ
ワークペ畢褐鰻支橿サービilよる出璽祖鱚
ス1111門．しごとサポートセン ・・儡奮（偏●置●●●
ター）と遍Illして暢縞 l1．襴櫨・戴労支檀書胃）
•U●士や社労士による祖麟会 向け賦・支IIセミナーの闘l I 貫縄 (2ヶ月1こ1回） ． 偏
• 一患●に r●鵬のある人の
ための“労ハンドブックJを
作慮配布

・ 認●置を組当する·II•が、 ・飯鱚鱒が竃は糟により対応．
冨震費動戌鯛虞の相謳刃応． 必賽峙． Ill偏・鵬（保讐所

• 相纂囮当霞●鱒が、介量但験 や市町の・富襴櫨サーピス
や書襴祉サーピス担当瓢• Ill当疇）に●いでいる．
と遍綱して相纏刃応．
•璽綱患書へ北九州市の瓢廣に
・する r北九州m一サーピ
スガイトを配布J

6名
・岨llIll2名 （うち1名社
会•祉士）
・瓢帽重員2名（うち1名
．．剛
・センター1111名

• •― 1 名
・相譲員2名以上で祖縞対応
・疇洟できない・合は飽の機
● （蠣．罵鯛冑霰讀遍絡協
朧会．市町彎）と遍携

•瓢労相縞員2名による祖譲
● ●粛患●鍵•サポーターと
遍蠣した褐縞令 (2回／月）
ゃセこナーの鱒纏 (41!!1/
繹）
'冑患●鼠労支1111遍協・
会の沿・ぽ埠鱒傭）

・祖II員2名以上で相編対応
・鱗決できない蛉11.飽d遭
● （饗、市町鴫）と遍謂

13 

7.就労支援について

◎働く機会を増やし、難病を抱えながらも働くことができることについて企業の
認知を広めるため、難病患者を法定雇用率の算定対象とすることについて
く議論に乗せる難病手帳別建てで取り上げていく＞

0仕事と治療を両立させていくためには、医療機関、難病相談支援セン

ター、就労支援機関等の連携による総合的な支援が必要。併せて、難病相

談支援センターの職員やハローワークの難病患者就職サポーターの増員

ぜひ皆さこん贔．悶:贔9；はは芯門悶：ついて、 1 
0軽症者についても、症状が安定せず就労上の困難を抱えていることを

踏まえ、就労支援の対象として把握し支援する仕組みについて、検討す

ることとしてはどうか。

◎就労継続のための医師・医療機関の理解と支援、企業側の合理的配慮を進

めるとともに、治療をしつつ働き統けるための通院休暇や病気休暇等の制度

化
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0プロフィール

0発言要旨

病気になっても働ける！

所属 ：NPO法人 IBDネットワーク

氏 名 ：吉川祐一（よしかわゆういち）

1964年茨城県で生まれる。現在 55オ。両親、姉、妹の 5人家族。

22オの大学在学中に発熱、腹痛、下痢などが頻発。クローン病と診断される。

現在まで 5回の手術により永久人工肛門、短腸症候群となる。

大学卒業とともに学習塾に就職。病気を告知できず無理がたたり 4年で退職。

3か月の休養後、 Uターンして民間の建設会社に転職。病気を告知できたこと

で、職場の配慮を受けながら 27年間就労継続中。

33オで結婚し 2男に恵まれる。昨秋に長男、今春に次男が巣立ち、新たなライ

フステージを迎えた。

1. 自分のことはわからない？

• 自分の良さは他人が知っている 。 家族、親戚、友人、先生など、身近な人にきいてみよう 。

．どんなことで褒められたか、どんなことで感謝されたか、 何気ない他人の言菓を大切にしよう。

・自己分析では過小評価しがち。自己 PRシートを他人に書いてもらい他人目線の自分を知ろう。

2. 自分の強みは何だろう？

・強みとは自信の持てること。積み重ねてきた歴史の裏付けが自信になる。

• これだけはずっとやってきた、これだけは誰よりもやっている、それが自信であり強み。

・強みが思いを人に伝える力となり、人の心を動かす力となり、就活を成功させる力となる。

3.カミングアウトはしたほうがよい？ （病気を隠して採用された経験から）

・就労は継続することが大事。病気を隠して採用されても長続きしない。

・カミングアウトは相手を安心させるため。体調は自己管理できるから大丈夫と言い切ろう。

・難病就職サポーターは強い味方。面接前に病気のことを上手に伝えてくれる。

4.職場で大切なことは？

・一緒に働きたい人になろう ！

・雇用者が求めることは、会社を好きになって会社のために一生懸命働いてくれること。

・就職は結婚と同じ。対等な立場で、お互いを思いやれること。

5.働くことは社会とかかわること、参加することに意義がある ！

• 世の中の役に立っている誇り 、 人と出会う楽しさ、そして自分が成長する喜び。
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第二部パネルディスカッション

病気になっても働ける！

難病・慢性疾患全国フォーラム2019
—すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を—

2019年11月9日（土）

NPO法人 IBDネットワーク理事
吉川祐一

ニニ
家

吉川祐一のフロフィール

クローン病患者
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吉川祐一のマィヒストリー

1964年 87年 88年 92年 97年

(0オ） （22オX23オ）（28オ）（3,3オ）

クローン病とは？
・炎症性腸疾患(IBD)潰瘍性大腸炎と同分類
・41,279人（平成27年度受給者証所持者数）

発症王；三贔9]消‘‘̀瘍（％） 

30 

20◄ ・ 

1 

゜0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 7580~ I I I I I I I I I I I I I I I I 
4 9 14 19 24 29 34 39 44 49 54 59 64 69 74 79 

隼● （●） 

出典難病情報センターHP
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出典：「クローン病の君へ」
日本小児 IBD研究会



クローン病を自己管理する

体調の悪化 社会生活の制限
腹痛、下痢、体重減少、 突然・頻回の便意
発熱、全身倦怠など 食事制限（低脂肪食）

IIパ--速n:t

通院、入院による継続治療
栄養療法などによる体調管理

就学、就労、結婚、出産など

ライフステージの課題を前向きに解決！

自分のことはわからないつ

は他人が
ってい
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自信＝

積み重ね

た歴史

｀
 

強み思いを伝える力、心を動かすカ

→就活を成功させるカ

カミングアウトは必要か？

就労は継続が大事。 ｀ 
病気を隠しては長続きしない。一

カミングアウトで安心させる。
自己管理で大丈夫と言い切ろう。

難病就職サポーター
は強い味方。

．．． 
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職揚で大切なことは？

雇用者が求める社員とは：

会社を好きになって会社のために
一生懸命働いてくれる人。

一緒に
就職は結婚と同じ。 働きたい人

対等な立場で、 ［＼になろう！
お互いを思いやれること。

働くことは社会とかかわること、
参加することに意義がある！

•世の中の役に立っている誇り

・人と出会う楽しさ

•自分が成長する喜び

—+ -
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西村氏・渡部氏の発表資料は

別紙をご覧ください
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難病・慢性疾患全国フォーラム2019参加・賛同団体一覧

患者・家族団体 地域難病団体連合組織

1アイザックス症候群りんごの会 1 （一財）北海道難病連

2あすなろ会 （若年性特発性関節炎の子を持つ親の会） 2 （一社）青森県難病団体等連絡協謙会

3 (NPO)アレルギー児を支える全国ネット「アラジーポット」 3 （一社）岩手県難病・疾病団体連絡協謙会

4岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会 4 (NPO)宮城県患者・家族団体連絡協護会

5ウェルナー症候群患者家族の会 （遺伝性早期老化症） 5 (NPO)秋田県難病連

6 (NPO) ALDの未来を考える会／A-Future （副腎白質ジストロフィー） 6山形県難病等団体連絡協謙会

7 (NPO) HAEJ（遺伝性血管性浮腫） 7福島県難病団体連絡協謙会

8 SSPE青空の会 （亜急性硬化性全脳炎(SSPE)の子どもをもつ親の会） 8茨城県難病団体連絡協謙会

9 SBMAの会 （球脊髄性筋萎縮症） 9栃木県難病団体連絡協繕会

10 (NPO) PADM遠位型ミオパチー患者会 10群馬県難病団体連絡協議会

11下垂体患者の会 11千葉県難病団体連絡協謙会

12（公社）がんの子どもを守る会 12（一社）埼玉県障害難病団体協謙会

13眼瞼・顔面けいれんの患者を元気にする会 13 (NPO)東京難病団体連絡協議会

14キャッスルマン病患者会 14板橋難病団体連絡会

15稀少がん患者全国連絡会 15 (NPO)神奈川県難病団体連絡協謙会

16シルバー・ラッセル症候群ネットワーク 16新潟県患者・家族団体協謙会

17バクバクの会～人工呼吸器と共に生きる～ 17難病ネットワークとやま
18スモンの会全国連絡協護会 18山梨県難病・疾病団体連絡協繕会

19 (NPO)線維筋痛症友の会 19長野県難病患者連絡協謙会

20 全国筋無力症友の会 20 (NPO)岐阜県難病団体連絡協護会

21 （一社）全国膠原病友の会 21 (NPO)静岡県難病団体連絡協護会

22 全国CIDPサポートグループ （慢性炎症性脱髄性多発神経炎） 22富士市難病患者・家族連絡会

23 全国色素性乾皮症 (XP)連絡会 23 (NPO)愛知県難病団体連合会

24 （一社）全国腎臓病協謙会 24 (NPO)三重難病連

25 （一社）全国心臓病の子どもを守る会 25 (NPO)滋賀県難病連絡協議会

26 （認定NPO)全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会 26 (NPO)京都難病連

27 全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協講会 27 (NPO)大阪難病連

28 全国多発性硬化症友の会 28（一社）兵庫県難病団体連絡協謙会

29 全国尿素サイクル異常症患者と家族の会 29 (NPO)奈良難病連

30 （一社）全国パーキンソン病友の会 30和歌山県難病団体連絡協謙会

31 （一社）全国ファブリー病患者と家族の会 31広島難病団体連絡協謙会

32 側弯症患者の会 （ほねっと） 32とくしま難病支援ネットワーク

33 大動脈炎症候群友の会 （あけぽの会） 33愛媛県難病等患者団体連絡協繕会

34 竹の子の会 （プラダー・ウイリー症候群児・者親の会） 34 (NPO)高知県難病団体連絡協謙会

35 胆道閉鎖症の子どもを守る会 35福岡県難病団体連絡会

36つくしの会 （全国軟骨無形成症患者・家族の会） 36（認定NPO)佐賀県難病支援ネットワーク

37（認定NPO)難病のこども支援全国ネットワーク 37 (NPO)長崎県難病連絡協議会

38（一社）日本ALS協会 （筋萎縮性側索硬化症） 38熊本難病・疾病団体協護会

39日本肝臓病患者団体協護会 39 (NPO)大分県難病・疾病団体協謙会

40 日本喘息患者会連絡会 40宮崎県難病団体連絡協護会

41 （公社）日本ダウン症協会 41（認定NPO)アンビシャス （沖縄）

42 (NPO)日本プラダー・ウイリー症候群協会
支援団体等43 POEMS症候群サポートグループ

44 (NPO)日本マルファン協会 1 (NPO) A S r i d 

45（公社）日本リウマチ友の会 2全日本国立医療労働組合 （全医労）

46表皮水疱症友の会 (DEBRAJAPAN) 3 （一社）東京都医療社会事業協会

47 (NPO) PAHの会 （肺高血圧症） 4 （一社）ナンフェス

48フェニルケトン尿症 (PKU)親の会連絡協議会 5 (NPO)新潟難病支援ネットワーク

49ペーチェット病友の会 6日本患者会情報センター

50ミオパチー （筋疾患）の会オリーブ 7 (NPO)日本慢性疾患セルフマネジメント協会

51むくろじの会 （多発性内分泌腫瘍症患者と家族の会） 8ノーベルファーマ株式会社

52 (NPO)無痛無汗症の会「トゥモロウ」 9ファイザー株式会社

53もやもや病の患者と家族の会 10エーザイ株式会社

54 (NPO)全国ポンペ病患者と家族の会 11（公社）日本医療社会福祉協会

55 HAE患者会くみーむ 12大塚製薬株式会社

56多発性嚢胞腎財団 日本支部 13アッヴィ合同会社

57全国肢体障害者団体連絡協謙会 14アステラス製薬株式会社

58（公社）日本網膜色素変性症協会 15 EAファーマ株式会社

59（一社）先天性ミオパチーの会 16大原薬品株式会社

60 J-FOP患者家族会（進行性骨化性繊維異形成症）

61 PXE Japan（弾性線維性仮性黄色腫、網膜色素線条症 当事者の会）

62日本炎症性腸疾患協会
63再発性多発軟骨炎(RP)患者会

64みんなで勝ち取る眼球困難フロンティアの会
65ジストニア・ジスキネジア患者の環境改善を目指す会

66前向き闘病の会
67 (NPO)難病支援ネット・ジャパン

68ギラン・バレー症候群患者の会

69神経難病団体ネットワーク
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くご協賛・ご協力いただいた企業の皆様＞

(50音順）

アステラス製薬株式会社

アッヴィ合同会社

EAファーマ株式会社

エーザイ株式会社

大塚製薬株式会社

大原薬品工業株式会社

ノーベルファーマ株式会社

ファイザー株式会社
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