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難病対策の今後の方向性について

　

全難連総会が開催された７月１９日に、「難

病対策の今後の方向性について」をテーマに

厚生省保健医療局エイズ疾病対策課の須納瀬

正幸課長補佐に特別講演をお願いしました。

以下は、その講演の概要です。
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本目は、保健医療局エイズ疾病対策課の煩

納瀬正幸さんに、「難病対策の今後の方向性に

　

いて」ということでご誹演いただくことに

なっております、

　

元栓の報卜にもございましたが、平･成９年

度において難｡病対策は人幅に変わりました｡
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しかし、その難病対策も保|倹法の改正も忿め

まして今後抜本改革という問題にいずれは収

り組まなければならないのだろうと思います。

そのような意味で、難病対策が昨年に続いて

どういう方向で厚生省として考えておられる

のか、私達も注目したいところで、本日この

ようなタイトルをつけさせていただきました。

須納瀬さんは担当になられてから目が浅いと

聞いておりますけれども、このあたりのこと

は専門でございますので、これからご講｡泗い

ただきたいと思います。

では宜しくお願い致します。

[講師]

　

本川は、令難連の平成10年･峻の総公にご棚

待いただきまして、誠にありがとうございま

した。先程のご紹介にもございましたが、私

は４月にエイズ疾病対策謀にまいりまして、

まだ目が浅いということでございます

　

ただ、

過去に川病対策を担当する部｢抒にいたことが

何|日|かごぎいまして。辿人の経験から吼病対

恥についで少しは承川レこいるという点では、
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わかるかなというところでございます。この

たび難病を担当するということで、いろいろ

と現在の状況を聞きましたところ、今年から

医療費の負担分について･･部負担が導入され

たということで、過去の経緯などを承知して

いる私にとりまして、「すごい時代になったん

だな」という感想をもって、この場所にきて

おります。と中しますのは、難病対策は昭和

47年度に要綱がっくられ、48年度から実施さ

れるんですけれども、今まで全額公費負担と

いうことで25年近くやってまいりました。こ

の間、これが平坦にきたかといいますと、表

面上は全額公費負担がずっと継続されてきて

いるわけですが、毎年のように。「毎年一疾患

ずつ追加していってるけれども、どこまで追

加していくのか」「最終目標はどのへんか」と

か、「これだけ難病対策の医療費が伸びている

という現状であれば一部負担というのも必要

ではないか」と言われておりました。このよ

うなことは十数年前から常に毎年いわれ続け

てきた問題であります。それでも諸般の事情、

すなわち難病対策をここで緩めてはならない、

もしくは充実していかなければならないとい

う要請が常に優勢になりまして、いろいろな

圧力を排除してきたというふうに認識してお

ります。一つの例として、厚生省の中でも財

政を担当する部署というのはかなり厳しい目

をもっており、厚生省の窓口から大蔵省へ出

すためには、「今年は疾患を追加しない、前年

通りでいくという形にしないと認めない」、ま

たは、「何疾患で最後だという方向性を出さな

いと認めない」、というようなすごい圧力があ

ったのを、見て聞いてきているわけです。平

成10年度になり一部負担が導入されたという

ことは、周囲の圧力がものすごく大きかった

んだなということを実感しております。特に、

財政改革法の問題が、直接とは申しませんが、

そういう環境の中で今回の措置がなされたと
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いうように理解しているところでございます。

このように、平成10年度は、難病対策、特定

疾患対策にとりましては大きな展開の年にな

っているというふうに理解しております。

　

これは私どもの弁解になるのかもしれませ

んが、かつていろいろな疾病対策、感染症対

策といってもよろしいでしょうか、結核とか

精神保険とか、保険医療、公衆衛生の面で長

年公費負担の中心となっていた医療費がござ

いました。これは、保険優先でなく（保険優

先の部分もありましたけれども）、公的な権力

が行うことに対する保障という意味で、公費

優先という医療費だったわけです。それが、

数年前に、保険優先になり一部負担の導入が

なされております。そういう状況の中で特定

疾患対策がここまで頑張ってこれたというの

は、言葉は悪いのですが「不思議」なことだ

ったのではなかろうかと考えております。こ

れは、先程（全難連の）活動方針を後ろの方

で聞かせていただきましたので、「それであっ

ても全額公費負担すべきだ」という声が強い

ということは十分承知しておりますが、今か

らいろいろと事業の中身を申し上げて、また

後でいろいろ協議させていただければと思っ

ております。

　

特定疾患は、今年の５月１日に１疾患（

経線維腫症）追加いたしまして、40疾患にな

りました。この25年間をみてみますと、特定

疾患の公費医療は平成10年度で213億円になっ

ております。これを、48年度当初を見ますと、

48年で６億円、時代は変わっていますので医

療費の点数もアップしておりますし物価等も

アップし、疾病も増加しておりますので単純

な比較はできないと思いますけれども、規模

だけみますと６億円から213億円ということで

33.5倍の規模になっております。10年前の元

年と比較しましても、元年は85億円でしたの

で、2.5倍という形になっております。増加の
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比率が毎年10％前後の伸びできておりますの

で、財政当局からみますと、「どこかで押さえ

なければいけない」という発想が出てくるん

だろうと思っております。もう一つ、患者数

の伸びを申し上げますと、平成10年３月の時

点で、393,890人が医療受給者証をもっていら

っしゃることになっています。ちなみに、49

年が、17,595人でしたので、倍数からみます

と14. 3倍となっております。

　

そういうことで、特定疾患の関係では、か

なりの医療費・受給者件数が共に伸びてきて

　

りまして、さらに今後どうなるのかという

のは、先程司会の方もおっしゃっておられま

したけれども、特定疾患対策を今後どのよう

にもっていくのかという話につながっていく

ことになります。

　

資料の方に入らせていただきます。一枚目

の「難病対策の概要」で申し上げますと、難

病対策は、立ち上がってからの中心は研究を

推進する［調査研究］、それから治療方法を確

立する「治療研究」の推進、この二つが主な

中柱だったと思います。その後医療施設の整

備ということで、国立療養所等の整備という

ことも進めてまいりました。調査研究・医療

施設の整備・医療費の自己負担の軽減、この

　

つで長年やってまいりました。これを、平

成７年に、公衆衛生審議会の成人病難病対策

部会難病対策専門委員会が、中間報告や最終

報告を出しこの４番目の「地域における保

健医療福祉の充実一連携」、そして最終報告の

「ＱＯＬの向十｡を目指した福祉施策の推進」と

の項目を新たに設けるべきだとの提言を受け、

施策の充実を図ってきている状況でございま

す。

　

今［吼一一‥･部負担導入になりました背景です

が、財政的な問題もございましたけれども、

「患者実態の変化」というのがございます。公

衆衛生審議会成人病難病対策部会の中でも、
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医療の進歩により患者さんの余命とか日常生

活の質が大幅に改善した疾患もあるのではな

いか。そのような方々がいる一方、難病にな

られてそのまま重症のままで、家族の方々の

負担も大きいという状況をもっておられる方

もいらっしゃる。しかし、今のままの対策で

いきますと、一律の難病対策となってしまっ

ている。これからの目標というのは重症者患

者を重点においた対策へ移行すべきではない

かというのが、今回の考え方のスタートでご

ざいます。rQOLが改善したという話だけれ

ども実態としてそういうふうにあるのか」と

いう質問をいただいたりするわけですが、死

亡率を見ますと、疾患によっては15年位前に

比べ、10分の１位に死亡率がよくなっている

というデータもございます。かなり重い病気

でも４分の３位までには改善されている。格

差が生じているのが、死亡率等のデータを見

ますとわかってきたということでございます。

　

そこで、重症者患者対策を進めなければな

らないということで、患者実態を踏まえまし

た施策の再編成ということを考えてきており

ます。ここに、ＡＬＳの重症の方の受け入れ

施設が少なく、在宅療養の患者負担が大きい

とか、または公費負担対象外の特定疾患とか

その他の難治性疾患の方々とのバランスとい

うことをいろいろと考慮した結果、再編成と

いうふうになっております。

　

改革の方向ということで重症者患者対策に

重点をおいた施策の再編成をするということ

で、重症者患者の方については、療養実態に

合わせた支援策をいろいろと充実していこう。

そして、今までの難病対策の予算で治療研究

（［又療費の公費負担］に偏った配分になってお

りましたので、若干なりとも重症者患者の

方々へ予算配分を少し譲りまして、重症者へ

の対策を拡大しようということです。まず

「心者の生活の質（ＱＯＬ）改善のための調査
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研究の強化」、拠点病院・協力病院の確保とい

うことで「入院（入所）施設の確保」、重症患

者の方々への「在宅療養支援体制の強化」、今

までにもございました「居宅生活支援事業の

強化」、そして、「ＡＬＳ等の（患者さんの）

人口呼吸器装着思考への訪問看護の充実」、こ

ういうものをやっていこう。そのかわり、治

療研究で重症患者以外の方については一部負

担を設けさせていただくということで、入院

患者の方で月額14,000円まで、外来の方は月

１回1,000円限度として２回までというような

額を設けさせていただいたわけでございます。

　

私も、医療費が伸びるということについて、

どうして伸びていくのかな、顕著な伸びがあ

りますと、どうしてもそこに財政を担当する

者の目が向いてしまうんです。どうしても医

療費が、患者数の増加に見比べましても増加

しているなというのを感じているんですが、

その簡単な数字を計算してみました。10年前

（昭和60年）と比べて今の患者数がどうなって

いるのかということを見ました。患者数は10

年前より1.5倍以下になっている疾患というの

は3疾患だけ、1.5倍～３倍が16疾患、３倍以

上というのが６疾患ございまして、4.5倍位ま

で患者数が伸びている疾患がございます。こ

れは極端にこの病気が流行してふえたという

ことではなさそうだというふうに思われるわ

けです。人口もある程度伸びますし、それに

応じて患者数もある程度は伸びることは間違

いないことだと思います。ただ、かなりの伸

び率ですので、今までは新しい患者さんが発

生しても途中で亡くなられる患者さんもおら

れていたものが｡かなり改善されている方々

が多くなったんだなということを物語るもの

かと思います。もちろん、医療保険制度はい

ろいろと改正されまして患者さんの自己負担

も多くなっており、その分を公費負担してお

りますので、そういう要素も医療費が伸びて

４
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いることの要因だと思っております。その辺

はいろいろと調整をしなければいけないと思

うのですが、患者数の話だけでいくとそうい

引中びでありまして、ここは後でいろいろと

ご批判される要因となるかと思うのですが、

一応データとしてはそういうものがあるとい

うことをお知らせした次第でございます。

　

実際の各事業のことを申し上げますと、「特

定疾患調査研究事業」でございますけれども、

これは今までいってきました48の研究班の研

究で、臨床調査研究を行うグループ、横断的

こういう研究グループに加え、平成10年度で

は５億円の増額がございまして、新しい重点

研究を行うことになりました。これは、今ま

では臨床研究とか基礎的な研究を行ってきま

したけれども、もうーつ、ストレートに患者

さんの治療に役立つ、改善が見られるような

効果を表す研究というものをやるべきではな

いかということで、「患者の生活の質（ＱＯＬ）

向上のための重点研究（公募研究）」を行って

おります。公募は既に終わり、各研究班が立

ち上がっているところでございます。新しい

試みで本当に患者さんに直接ためになる｡そ

ういうものを目指した研究になっております。

　

それから、「特定疾患治療研究事業」は「

象疾患が40」で「定額の患者一部負担が導入」

されたということは先程申したとおりでござ

います。

　

３番目が「難病特別対策推進事業」でござ

います。これは、中身が２つございます。こ

れは平成lo年度の新しい事･業といえば新しい

事業なんですが、その前身がございまして、

重症患者の方が入院・入所しようとしてもな

かなかすぐには入れないという状況があった

ために、空床を確保しておくという事業がご

ざいました。患者・家族の方々の教室のよう

なものをやるという事業もございましたけれ
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ども、それを今回改めて「難病特別対策推進

事業」というものに代えたものでございます。

空床を確保するということはよかったのです

が、有効な利用が見られないということで、

総務庁等から廃止の勧告等を受けておりまし

た。これはなんとか見直さなければいけない

ということで、今回は「重症難病患者入院施

設確保事業（拠点病院、協力病院の確保）」と

いう名称で、入院施設を確保するための拠点

になっていただく病院や協力していただく病

院をあらかじめネットワークという形で確保

しておく事業としました。例えば、すぐ身近

な病院に入れなくても「難病医療連絡協議会」

というものを設けますけれども、そこにいる

調整員等にご相談いただき、ネットワークの

中の病院にできるだけ早く入院していただけ

る様な体制をとろうというのがこの事業の主

旨でございます。拠点病院は、都道府県ごと

に原則として１か所。協力病院は、概ね２次

医療圏ごとに１か所設けるという内容でござ

います。今年から実施するもので、都道府県

で今取り組みを開始したというのが実態でご

ざいます。ですから、今すぐに利用しようと

しても利川できなかったというご批判が出て

くるかもしれませんが、今体梢作りに努めて

おります。一迦川ほど前に、申・四国のブロ

ックの担肖の力々の会議がございましたが、

巾・川国のブロックは９県ございます。この

巾・四円の中で、予算措置を取って拠点病

院・協力病院を設けられたそうたというとこ

ろは１か所だけでした。それから予算措置を

予定しているというところが２か所ございま

したけれども、拠点病院に県･逞病院くらいは

考えていますがまだこれからという段階でご

ざいまして、もう少し時川がかかりそうだと

考えております。令国の状況も多少似たり寄

ったりかもしれません、ここは私どもの力で

いろいろな機会に、都道府県のノバこついてそ

５
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の推進について指導をしていかなけれぱなら

ないというふうに思っております。それから、

次が「難病患者地域支援対策推進事業」でご

ざいます。これは、今までも医療相談とか訪

問指導、診療というものをやってまいりまし

た。先程も、「実績が上かっていない」という

お話しをお聞きしました。中・四国の中で見

ますと、過去からやっている訪問相談診療事

業とか医療相談はかなり実施しておりまして、

今度の「在宅療養支援計画策定・評価事業」

とか「訪問相談事業」については積極的に取

り組もうとする県が人半であったことは申し

上げておきます。多少「まだ立ち上がりが今

年度は無理だ」というところも２～３か所ご

ざいましたけれども、いちおう取り組むとい

う姿勢になっております。

　

４番目に「難病患者等居宅生活支援事業」

でございますが、これについては［障害者プ

ラン］の中で難病忠者も位置付けられまして

設けられた事業でございますけれども、中身

は

①難病患者等ホームヘルプサービス事業

②難病患考等短期入所事業

③難病患者等日常生活川只蔀付事業

④難病患名･等ホームヘルパー養成研修平､業

でございます。３番目の「難､病特別対策推進

事業」の「難病患行地域支援対策推進「jf業」

ですが、これは保健所が中心となって推辿す

る事喋でございます。４番目の「難病心者等

居完生活支援事業jは市町村が中心となって

行う事業ということで、各々目的とか実施の

什方が異なっております。川宅生活交接事業

については、予算的な措置というのはかなり

充実されておりまして、さらに来年度以降も

障害者プランに沿ってホームヘルパーの養成

等を仰実にやっていこうとしている訳ですが、

実績については、い|勺友９乍皮はまだllがって

きておりませんので）平成８年度を辿てもま
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だまだ出てきていないというのが状況でござ

います。と申しますのは、これは私どもの問

題なんですけれども、市町村の方が難病患者

の方を支援しようとしましても、どこにどう

いう方がいらっしゃるかということがわから

ない。特定疾患の40疾患の方々については、

保健所では把握している訳です。ところが、

これはプライバシーの問題もあって保健所と

しても簡単に市町村へ、黙って［ここにいら

っしゃいます］とお知らせする訳にはいかな

いということで、連携がとれなくて実績が上

がっていないというのが実体になっているよ

うであります。この辺のところを、中・四国

の方々に少しお聞きしますと、これはネック

なんだけれども、いろいろと取り組みを進め

ていただいている様でございまして、医療受

給者証を更新する時とか何らかの連絡を取る

時に、「こういう居宅生活支援事業というもの

があって市町村ヘデータを提供してよいか」

と確認を取るという作業をやっていらっしゃ

るところとか、これからやっていこうという

お話しをお聞きしました。このような難点が

少しございますけれども、これから介護を要

する方が増加することがある程度予想されま

すので、この対策は充実させなければならな

いと思っております。

　

５番目に、「在宅人口呼吸器使用特定疾患患

者訪問看護治療研究事業」でございます。こ

れも新規で、ＡＬＳの方とか多発性硬化症の

方、脊椎小脳変性症の方、だけではありませ

んが、主にそういう方々が対象になると思わ

れる事業でございます。在宅で人工呼吸器を

使用している患者さんに訪問看護を充実させ

ようという事業で、医療保険の診療報酬の中

でも訪問看護というものは位置付けられるよ

うにはなっているのですが、１日１回だけと

いう制限と申しますか、本当は何回でも訪問

できるのですが１回分しか点数がついており

６
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ませんので事､実上１回ということになります。

都合によっては毎日の場合もありますし集中

的に１日数回訪問看護を必要とする場合もあ

るでしょう。このような時に、なかなか医療

保険では対応が難しいので、ここで新たな治

療研究事､業というものを設けてこの対応を図

ろうというのがこの事業でございます。

　

その他、「邨病患者生丿舌支援促進事業」とか、

これはシンポジウムとかそういうものを行う

経費でございます。作年は福岡県で行われ、

今年は東京都にご協力いただき、いわば調査

のを収けることにしておりま丁丿雑炳フォー

ラム」という名称になっておりまして、この

ような事業を生活支援事業としてやろうとし

ております。７番目に「特定疾患医療従事者

研修事業（難病医学研究財団）」もやっており

ます。それからインターネット上にホームペ

ージを設けました「難病情報センター事業

（難病医学研究財団）」という事業もやってお

ります。

　

今日の本題という訳ではございませんが、

「これからの特定疾患対策はどうするのか」と

いう方向性にっいてです。今、11年度予算の

取り組みをやっているのですが、やはり今年

は一部負担を導入しましたけれどもこれ以上

の負担を皆様に課すというのは大変なことで

ございます。一部負担は導入しましたけれど

もこの体制を維持しまして今申しました様な

事業を充実させていくというのが必要ではな

いかと思っており、その予算確保に努めてい

るところでございます。ただ、冒頭にも申し

上げましたが、難病対策の医療費の公費負担

をどこまでやるのかという話はこれからもず

っと出される問題提起だと思っております。

特に、公衆衛生審議会の昨年の報告でも、対

象疾患の入れ替え、若しくは重症度基準とい

うものを設けましてその基準によって公費負
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担する人としない人を分ける。このような方

法は、これからも常に提案される話だと思っ

ております。私どもとしては今の体制をなん

とか充実させていこうという表明をしたい訳

ですが、その側面にはこのような問題がある

ということを申し上げておきたいと思います。

　

最後になりますけれども、難病対策につき

ましては皆様にはいろいろとご要望もいただ

いておりますし、私どもも十分お応えしてい

ないところがあるのですけれども、その反面

ご協力もいただいております。この場をお借

iりしてお礼を申LIﾆげヽこれからもご協力’
ご意見をいただけたらと思っております。ご

静聴ありがとうございました。

[司会]

　

どうもありがとうございました。厚生省の

担当の方と直接お話しする機会というのは少

ないと思いますので、ご質問・要望等この機

会を利用していただければと思います。

［質問］

　

ただ今のお話しは、私ども難病患者を支援

する団体にとりまして、力強い方向性を示し

ていただき大変ありかたく感じております。

２つほどお尋ねとお願いがございます。１つ

はケJIIの患者のｎｊ負川りかな人は、財政改

革法すなわち「聖城なき財政改革法」という

条件があったと私は忽識しているんですが、

これが税制改革という力向性の中で小泉議ｎ

等は「財政改革法は略1ﾄ｡すべき」とお考えに

なっている様です。そうなってきますと、私

どもが「患者のづ町肘|呻むなし」というぢ･

えをもった本体の財政改号法が見直されよう

としているといいますか、あるいは誤りであ

ったというご認識まである。そのへんについ

て、個人的な見解で結構､ですのでお話しいた

７
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だきたい。

　

それからもう１点お願いですけれども、せ

っかく厚生省の方で特定疾患に対する対策等

をお考えいただいて方向性を示していただき

ましても、実際に患者さんの手元にその施策

が届くまでには、県・市町村・あるいは保健

所の対応といったパイプを通っていかないと

患者さんの手元に届かない。私ども日木AL

Ｓ協会は、一昨日熊本県･支部が設立致しまし

たので、県庁所在地で21か所の支部があると

いうことになりました。最後に締め括りのお

言葉にもございましたように、「これからもご

協力・ご意見を」ということでございますが、

私ども患者支援団体の組織、現場に密着した

ところのパワーをご活用いただいて、あるい

は企画立案の段階から意見を求めていただけ

る様な形をお願いできればということでござ

います。それに付随してお願いは、厚生省か

らの通達が非常に分かりづらいということが

地方での対応、現場での対応を遅らせている

ということが少なくないのではないかと思わ

れます。現場の心見の中にも、「アミトロを入

院させてください」これはエイズ疾病対策課

の施策、一方「入院日数を減らしてください」

これは老人保健課の施策、これが同じ目付で

現場に投げられるものですから、少なからず

混乱を及ぼしております。ＡＬＳの患抒さん

を病床を確保して人院させる。一方で人院目

数は60川という規制をかけるという指示が、

諜はちがいますけれども同時に出ていくとい

うのはどうにかならないのでしょうか。Lｿﾞ生

省内にコントロールタワーを設けて、在宅介

護なり、考えておられる重点施策が竹内で一一

水化され、よくわからないということのない

ように、お考･えいただく丁･立てがないものか

ということを私ども強く感じております。ど

うぞ宜しくお願い致します。
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［講

　

師］

　

最初の、自己負担導入の１つの前提となっ

たのが財政改革法ではないか。その財政改革

法が廃止されようとしている中で、特定疾患

を含めた厚生省の対策はどうするのかという

内容であったかと思います。確かに、財政改

革法によりまして厚生省全体の予算について

はかなり制限を受けたと思っております。特

に、義務的経費は別と致しまして、公益法人

への補助や各種事業については１割カットだ

とかをやってきましたので、これは財政改革

法の名の下に行われた話でございます。これ

は、「廃止されると戻さなければならないの

か」、という話になってくるかもしれませんが、

私の担当の部署とは違いますので明確なこと

を申し上げることはできません。特定疾患の

一部負担の関係でいきますと、財政改革法も

１つの要因ではありましたが、これが総てで

はないということを申しﾋげたいと思います。

というのは、平成７年に公衆衛生審議会の最

終報告案が出ており、この中でも対象疾患の

選定基準はどうあるべきかについて議論され

てきておりました。それが今回のもう１つ重

症度基準とか対象疾患の入れ替えとかそうい

うことに繋がってきております。財政改革法

議論の前からある程度やってきた議論なので

す。「抑えようというのを前提にしている」と

いわれるとちょっと困るんですが、対象疾患

は増やさなければならないということを考え

ますと、どうしても対象患者の方も増え医療

費も増えてくる。そうなりますと財政負担｡の

額が大きくなってきます。ここは少し何らか

の方策をいれ、難病患者対策を今後も維持し

ていける様な仕組み、財政当局からも納件・

支持いただける仕組みを設ける必要があると

検討してきたのが、たまたま財政改剔去の関

係と一一緒になってしまい、ご批判いただいて

いるのだと思うのです。ここは難病対策を今

８
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後も続けていける様、充実できる様に考えて

導入したとご理解いただきたいんですが、な

かなかご理解いただけないかもしれません。

　

２,胞目ですが、いろいろな通達の関係で、

時間がかかる、分かりづらい、もしくは相反

する様な指示が出ているというお話しでござ

いました。この特定疾患治療研究事業は、厚

生省で補助する事業ですが、執行する主体は

都道府県になっているので、どうしても都道

府県から指示なり通達が出されなければなら

ない訳です。ですから、厚生省から直接患者

さんへ「このようなことをやるよ」というこ

とは、間に都道府県があるのでストレートに

は言えない訳です。しかしいろいろな場面

で「このような事業をやることになった」と、

お話しができたらと考えております。もう１

つ、調整の問題です。新しい事業をやろうと

する時は、関係する部局、担当官には考え方

を示し一応調整はしているのですが、現場に

届きますと先程おっしゃったような問題が出

るのかも知れません。今後ともできるだけ調

整に努めたいと思っております。

[司

　

会]

　

他にご質問・ご意見等ございませんか。

[質

　

問]

　

１つ目は、難病対策推進事業で、服症難病

患者入院施設確保事業について質問させてい

ただきます。たとえばＡＬＳであれば、特に

大都市圈では気管切開をしてからの長川｣入院

とかが難しくなるんです。そのような人達が

なんとか療養できる様にと、今までお願いし

てきたんです。今回のこの事業の場介には、

州病医療専門貝に相談をすれば入院光を保障

してくれるのかといえばどうもそうではない

ようなんです。文章の巾には、特に拠点病院

は空床を確保しておく必要はないという事柄
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が入っていますよね。ということは、ネット

ワークが出来ていても、たらい回しに終わっ

てしまうのではないかという懸念があります。

そこをどのようにお考えなのか。少なくとも

今までは、在宅人工呼吸器の患者は緊急一時

入院があり、「各県で少なくても１床空床確保

しなさい」というものがあった。それが今回

なり、いざという時いれてくれるのかという

と、どうも保障はなさそうだ。この件につい

てお聞きしたい。

　

それから２点目、訪問看護の件ですが、実

際年間250回、実質１日２回看護婦さんが来ら

れる様になると思うんですが、実際上、地域

に看護婦さんのマンパワーはあるのか。出来

るところも出来ないところもあると思います

けれども。これは多分、単年度事業だと思う

のですが、継続的にされるのか。マンパワー

が実際上あるのかどうかそこらへんをお聞き

したいと思います。

［講師］

　

まず重症難病患者入院施設確保事業ですが、

拠点病院と協力病院の関係についてです。確

かに、空床確保はやめて、拠点病院と協力病

院の協力をもとに入院を確保するという事業

であります。嬉かに、明確な保障は叫記して

おりません。これは、やはり医療機関であり

ますので、特別に１床空けておかない限り、

常に空いているとは限らない訳です。そのよ

うなことがある訳ですが、-･応複数の病院が

ネットワークをつくる訳ですから、どうして

も入院が必がな患者さんが出た場介には、１

か所の場合には、すぐに入ることが邨しいか

もしれませんが、協力関係をもっているとこ

ろでは、（保障とは言えませんけれども）必ず

空床を伺保してくれる状態になると思います。

「それはあまりにも廿い川行ではないか」とお

っしゃるかもしれませんが、しかし１病院で

９
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病床を１床ずっと確保しているよりは、協力

病院の連携のもとに空床を確保するするとい

う方がより効率的ではないかと考えておりま

す。ご批判はあるかと思いますが、後でまた

お伺いします。

　

人工呼吸器の件ですが、多分東京都の例を

よくお考えだと思います。東京都としても訪

問看護ステーションに人が足りないとか、実

施しようとしているけれども実態としてはな

かなかステーションが確保できそうもないと

いうようなお話しを闘いております。考えて

みれば、ＡＬＳの患考の方は、全国にいらっ

しゃると思いますけれども√大祁市周辺にい

らっしゃる方が多いのかも知れません。先程

の中・四国の関係でいくと、この事業を事業

化しているところもあるのですが、患者さん

が少ないとか医療保険の訪問看護だけで間に

合っているということで、今のところ実績が

ないという所が全部でした。東京都は、訪問

看護ステーションを新しく追加することを見

送っている状況もあるようで、体制作りをま

ず先にやり、先程の問題を解決していかざる

を得ないのかと思っておりますが、今の時点

ではおっしゃるとおり実行匪がかなり薄い状

況であると思います。

［質

　

問］

　

わかりました。ただ、要望だけ少し述べた

いのですが。最初の人院の件ですが、患者さ

んが長問に人院していると、診療報酬の低減

制、石灰体制でもしばりがかかってきますよ

ね。病院とすれば長間におけなくなってきて

いると思うんです。より今年から。いくら相

談ステーションをつくってくれても、現実の

病院は|･ＡＬＳの患行さんをおいても赤字で

困るよ」と、いろいろな理川をつけてたらい

川しにされてしまう。何とか良心的な病院を

我々（患者支握団体）が探して1卜冊するとい
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うのが実態なんです。患者さんが安心して病

院にいられるような診療報酬の改善とか、体

制をつくっていただかないと、ただ形だけを

つくっても「結局詐にいえば病院に入れてく

れるんだ？」ということが解決しないんです。

そこが我々の一番の願いなので、ぜひ検討を

お願いします。

[司

　

会]

　

１つには、誰に言えば病院に入れるのかが

分からないというところもあるんですよね。

厚生省に直接という訳にもいかないでしょう

しね。

[講師]

　

今のお話しは、エイズ疾病対策課だけの話

ではなく、保険局とか老人保健福祉川の話が

絡まっております。ここをうまく調整せざる

を得ないかなと思っておりますが、推進の立

場と人院抑制の立場という両方がありまして、

なかなか調整は難しいと思いますが、一応お

話しは伺っておきます。

[司

　

会]

　

他にございませんか。

[質

　

問]

　

このたびの公費負担の見直しにおいて、重

症患者に対しては全額公費負担ということに

ついては、これはこれでよいんですけれども、

私ども難病患者は、病状が一定しないために

障害認定を受けられる方が少ないと思うんで

す。特=に治療研究が進められたおかげで、対

処療法により病状を安定させて療養している

方も多い。難病患者は、通院で体訓を維持し

つつも働けないという状況が大半･です。その

治恰も、今までは令制公費負担で安心して受

けていられたのが、今年の５月以降月2,000円
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（２週間に１回辿院、投薬量・検査量を含める

と１日1,000円を超える）支払っている方たち

が増えてきています。仕事をし、ある程度の

収入を得ることが出来れば良いのですけれど

も、難病患者は就職している人の方が少ない

のですから、受療することが継済的に負担に

なってきているということを分かっていただ

きたいと思います。

　

全身性エリテマトーデスの忠者の巾で血漿

交換されている方がいます。潰瘍性大腸炎の

方にもおられると伺っておりますが、月１～

２回、年に何川という形で受けています。重

症度基準の中に、血漿交換の患者を加えるこ

とはできないのでしょうか。厚生省の方では

［］帰り扱いでというお話しだったのが、病院

としては「それではやっていけないので」と

いうことで入院扱いになっているところもあ

ります。一日の入院でも14,000円を支払わな

ければならないんです。今までは無料で治療

を続けてこれたものが、14,聞0円では払えな

いと、診療抑例が出てくると命にかかわって

くる問題。せっかく今まで治療に専念し病状

も安定していた方が、今後どうなっていくの

かと不安を抱えております。どのようにお考

えになっておられるのかお話しを伺いたいと

思います。

[講

　

師]

　

重症度米準のことはあまり触れずにお話し

を終えてしまいました。重症心行の認定につ

きましては、基準表をつくっております。考

え方は、身体障害者の１・２級、障害年金１

級を前提にして出来ております。障害者１・

２級並びの方を重症患者扱いにするというJj｣゛

提でございます。と申しますと、身体障害と

いうのは障害が固定して回復が不可能という

部分が確定している訳です。その部分と難病

心者をからませるとある程度爪症といわれる
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期間がなければならない。今の時点では、日

常生活に支障を生じるという言葉で、６ヶ月

以上継続して支障が生じないと重症患者とし

て認定しないという基準になっております。

ですから、病状が重くなったり安定されたり

ということを繰り返すという状態にあります

と、重症患者として認定されないということ

になります。

　

血漿交換の件については、以前にも一度お

聞きしたことがあるように記憶しております。

確かにおっしゃるとおり２日位の入院での処

置で、年１回位であればよいでしょうけれど

も、頻度が増すと負担が大きいかなとも思わ

れます。今お約束は出来ませんが、私なりに

考えてみたいと思います。

[司会]

　

ぜひ検討していただきたいと思います。ま

だ導入されてから日が浅いということもござ

いますが、我々も今後置介しなければいけな

いと思っています。どのような弊害や負担が

実際にかかっているかを、またわかりました

らこちらも教えていただきたいし、こういう

状況ですよということがあればお教えいただ

きたいと､W､います。

　

私からも質問ですが、基本的に特定疾忠の

数を増やしていく。財政改単法が頷llげ状態

となった状況で、今後も毎年１疾忠づつ増や

していくということを続けていただけるとい

う認識で宜しいのでしょうか。そのへんをお

伺いしたく思います。

［講

　

師］

　

私どもとしましては、40疾患からさらに追

加していくという予定でおります。

　

疾患を入れ替えるのは難しいけれども、い

ずれなんとかしなければならない心が来る。

その際、今認定しているかを「もう明日から

１１
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だめですよ」とすることは実態としては不可

能だろうと思います。ですから、本当に現実

的な選択として、今認定している方はそのま

まで、新しく認定する方は、例えば重症度基

準を設けるとか。このような方法だってある

のだろうという意見が実際にあります。これ

は。同じ患者の方が２つに分かれるというこ

とになる訳です。疾患を追加していくことは

躊躇せずしていくつもりでおりますが、いろ

いろな意見が出Iでおりまして、なかなか厳し

い状況がこれからも続くというふうに思って

おります。

［司

　

会］

　

難しい話だとは思うんですけれども、今後

のこともありますのでお聞き致しました。

先程のお話しにもありましたけれども、難病

患者は常に病状が変動するという問題がござ

います。それゆえに障害者認定が受けられな

い。結局それで福祉の対象にならない。いわ

ゆる福祉の谷間におかれた難病患者という現

状におかれています。重症度認定乱やはり

同じような「病状の変動」というところが問

題となっています。いろいろご健闘いただき

たいと我々も思っていますが、難病を抱える

ものの宿命で障害者と違った特殊性で、非常

に化症な峙は歩けない状態、だけれども次の

［卜よ極端なことをいえばピンピンしている。

だけど明日のことはわからない。結果的にそ

ういう状態では仕巾にもっけない訳です。収

人も減る、福祉の対象ではないために柵祉の

丁･肖も受けられない。かなり厳しい生活を余

儀なくされるという忠行が非常に多い。その

へんをどう対応していただけるのかというこ

とが、予てからの問題でもあります。今後と

も宜しくご検討ください。

　

本目は、長い問どうもありがとうございま

した。時間がオーバーしましたけれども、本
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日はこれにて講演会を終わらせていただきま

す。ありがとうございました。
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毎年おこなわれている厚生省への予算要望書

の提出は、I1月４日に実施されました。

以下は、予算要望の項目と、それに対する厚

生省の回答（要旨）です。

１。一日も早く難病の原因究明と治療方法の

　　

確立をはかるための予算を大幅に増額し

　　

て下さい。

回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇研究費に関しては昨年に比べ約５億増額

　　

している

　

◇増やすというより減らされないようにし

　　

ているのが現状

２。国の指定する特定疾患治療研究事業の対

　　

象疾患を増やして下さい。

回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇毎年少しずつ増やすように努力している

　

◇来年度ｌつ増やすように予算要求してい

　　

る

　

◇後退させないように頑張っている

３。原因や治療方法が確立しないもとで、現

　　

在指定されている疾患を特定疾患治療研

12
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究事業の対象疾患から除外するのを止め

て下さい。

回

　

答：保険医療励エイズ疾病対策課

　

◇今の所そういう動きはない

　

◇いくつまで数を増やすのかという所につ

　　

いては、いつか整理をしなければならな

　　

いと考えている

４。特定疾患治療研究事業は、受診の抑制に

　　

繋がらないよう全額公費負担制度として

　　

下さい。

回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇なるべく対象となる疾患を増やしたい

　

◇制度となる患者を増やしたい

　

◇重症者へは全額公費負担している

　

◇今後全額公費負担という形に戻すという

　　

ことはない

全佃連：

　

◇一部負担はﾋ限を月額2,000円としてお

　　

り、必ずしも2.0{)(円かからない事もある

　　

というふうに説明を受けていたのだが、

　　

病院によってはとにかく2,000円徴収する

　　

という所もある。きちんと指導願いたい。

　

◇重症度基準については、基本的に身体障

　　

害者手帳の１・２級を持っていれば重症

　　

度認定を受けられるという説明であった

　　

が、現に手帳２級を持っていても重症度

　　

として認定されていないケースもある。

５。難病患者の実態把握に努めると共に、調

　　

査研究や治療研究事業の成果を患者・患

　　

者団体にも還元して下さい。
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回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇各研究班において実態把握に努めている

　　

今後も続けていく

　

◇インターネットにおいて情報公開をして

　　

いる

６。重症難病患者の入院施設が確保されるよ

　　

う、都道府県への専任職員や協議会の設

　　

置、及び実態にあった拠点病院・協力病

　　

院を配置して下さい。

同

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇導入されたばかりなので実態が掴めてお

　　

らず明確な回答ができない状況

　

◇今年12月あたりから動きがあるようである

　

◇大きな都道府県は必要性があり関心があ

　　

るが、地方においては患者も少なく、と

　　

りあえず様子をみる、または体制だけは

　　

つくるけどもという所がある

７。保健所等を核とした、難病患者ごとの

　

「医療と福祉の支援計画づくり（在宅療養

　

支援計画策定・評価事業）」を推進して下

　

さい。

回

　

谷：保|険医療局エイズ疾病対策課

　

◇計画的な療養支援をしてもらうように指

　　

導している

　

◇保健所がやらなければならない事業とし

　　

て認識されてきている

仝難巡：

　　

保健所に関してはどこが担当しているの

　　

か

１３
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回

　

答：保健所担当は地域保健一健康増進栄養課

　

◇諸々については個々担当が行う

　

◇以前に比べれば難病に対する意識もある

　　

かと思うが

８。新しく事業化される難病患者への訪問相

　　

談事業（保健婦、看護婦、難病患者等の

　　

相談員派遣）を、地域実態に合わせて具

　　

体化して下さい。

回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇患者さんに応じて訪問指導をやっていた

　　

だくように指導している

　

◇格差はあると思う

　

改善の必要はある

９。各都道府県毎の、医療相談事業・訪問相

　　

談事業・居宅生活支援事業の実施状況を

　　

把握すると共に、さらに強化をして下さ

　　

い。

巨|

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇かなり数は少ない

　

◇軸村汁く

　

・難病患者の所在が明らかになっていない

　

・既に身障者福祉・老人福祉の対象となっ

　　

ている

　

一新たに事業を増やす必要はないのではな

　　

いか（市町村）

　

…必要個を訴え事業を進めてもらうよう指

　　

導する（厚生省）

１０．難病の診断基準や治療方針を始めとした

　　

医療情報の普及、ホームヘルパーに対す

　　

る難病研修を強化して下さい。
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回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇都道府県も積極的に取り組んでいるよう

　　

である

仝難連：ホームヘルパーに関して

　　

高齢者・障害者のホームヘルパーが難病

　　

の研修を受けさせるのか、難病専任のホ

　　

ームヘルパーを養成するのか

回

　

答：それぞれにホームヘルパーを要請す

　　

るのでは効率的ではない。現在高齢者・

　　

障害者のヘルパーが優先的に難病の研修

　　

を受けてもらうようにしている。

１１．介護保険制度が成立したもとで、難病患

　　

者の実態に合わせて、「難病患者等居宅

　　

生活支援事業」の在宅介護支援策を、

　　

質・量ともに抜本的に強化して下さい。

回

　

答：保険医療局エイズ疾病対策課

　

◇今後の課題である

全難連：

　

◇居宅生活支援事業について、ＡＬＳ等で

　　

は24時間介護が必要。現状に応じた制度

　　

の改正を求める。

　

◇サポートする手は沢山ないと、カバーで

　　

きないと思う。介護保険か居宅生活支援

　　

事業かというのでは困る。指定医療機関

　　

を１か所に決められると、今まで受けて

　　

いた実績を割り込んでしまう。

　

◇患者の実態にあった形で制度を運用でき

　　

るようにしてほしい介護保険で補えない

　　

部分については、居宅生活支援事業の方

　　

で穴埋めするというようにはできないも

　　

のか。
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回

　

答：週３日は介護保険、それ以降は医療

　　

保険で面倒みようという方向で審議会で

　　

議論されている。介護の部分は介護保険

　　

で補えると思う。看護についてどこまで

　　

カバーされるか。

　　

カバーされない部分はどうするかという

　　

ことになってくるのではないか。

全難連：特定疾患の重症度と介護保険の重症

　　

度はリンクするのか

回

　

答：リンクしない。

　　

まだはっきりしていないので公には言え

　　

ないが、そんなに変わりはないのではな

　　

いか。

全難連：難病患者のおかれた実態を改善した

　　

い。その実態に応じて使える制度はどん

　　

どん使わせてもらいたい。

１２．難病患者が長期に療養に専念できるよう、

　　　

国立病院・療養所での難病患者の受け入

　　　

れ体制を強化して下さい。また、どの国

　　　

立病院・療養所がどの難病患者を特に受

　　　

け入れるのか、その計画を明らかにして

　　　

下さい。

回糾節炭顛釈療課

　

◇平成８年度川卵こ出された「匡け病院・

　　

療養所の再編成合理化の基本指針」の中

　　

に規定。

　

◇「どの国立病院・療養所がどの難病患者

　　

を特に受け入れるか」ということについ

　　

ては、現在検討中。

　

◇政策医療のｰ･つとして重視している。
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１３．難病患者が長期に安心して療養に専念で

　　

きるよう、診療報酬を改定して下さい。

回

　

答：保険局医療課

　

◇難病患者は一[]でどうこうということで

　　

はなく(ＩＣＵ治療後予後激的に安定す

　　

るという一般の患者とは違引、それゆえ

　　

に一定の介護力・看護力が必要な方が多

　　

いと認識しているﾉｰ一一般患者とは別の診

　　

療報酬評価をしなければならない。郎病

　　

患者に対応している病院についてはそち

　　

らの点数を算定してもらうようにいって

　　

いる。あるべき評価がされていると理解

　　

している。

　

◇診療報酬点数については、中央社会保険

　　

医療協議会の場で決められている。患者

　　

の特性に応じて点数が決められている。

全難連：

　

◇ＡＬＳの患者を受け入れてくれる病院は

　　

限られているレ束京・大阪等は特に難し

　　

い。一般の忠者より手がかかるわりに診

　　

療報酬は低い。特に長斯化するにつれ低

　　

滅していくとい引句題がある。長期人院

　　

をできるだけ抑制して在宅にという方向

　　

性の巾で、人院日数に対する「糾問が

　　

かかってきた結果、病院側は退院を迫る。

　　

入院口数の「縛り」がかかっている一方、

　　

エイズ疾病対策課の方では「難病患者川

　　

に１床でも２床でも増やしてください」

　　

と方向性を出している。コミュニケーシ

　　

ョンも邨しく、やっとなれた頃に退院を

　　

迫られているのが現状。在院日数から呼

　　

吸器等をつけた忠者を外すという特例を

　　

設けてほしい。

　

◇老人1矢雌での縛りがかかっている関係が

　　

あって、現状ではその関係と鎖病対策と

　　

そちらのからみがあるト名人医療でみら

１５
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れない場合にはそれを上同った措置をお

願いしたい。

回

　

答：「縛り」をいれたのは一般のI CU

　　

等の医療資源であり、難病患者に対する

　　

医療資源は違う。急性期の患者の病棟で

　　

長期患者をみるのは不経済。患者にとっ

　　

てもあるべき医療資源とはいえない。そ

　　

の意味で、特殊疾病医療病棟という点数

　　

をひきあげて、より多くの病院でその点

　　

数が算定できる様にと考えているっもり

　　

です。

令部連：病棟でなく病床にしていただけない

　　

かと以前要望をしたことがあるのですが

　　

その際は検討してみましょうというお答

　　

えたったと思うのですが。

回

　

答：

　

◇病床だけということをこちらの方がいう

　　

わけはない。現実には難しい。そのため

　　

に点数を上げるようにしている。極端に

　　

いえば、急性期は急性期で慢性期田曼性

　　

期で固まってくださいということ。なん

　　

でもかんでも「縛則を入れてできない

　　

ようにしてしまえということではない。

　

◇２．５：１というのは、看護婦（医療）だ

　　

けが必要なのでしょうか。介護の専門家

　　

も必安なのではないか。コスト的にも違

　　

う。このような体制もとろうとしている。

令雌連：

　

◇ＡＬＳという希少雌病の大変さをご理解

　　

ください。ＡＬＳ思者を受け入れること

　　

に病院経営上マイナスが出てし圭うとい

　　

う状況がある

　

◇牡|生聞の病棟の申で呼吸器等を装着した

　　

比合の冊辺体制を診療報酬体系の巾でき
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ちんとみてほしい

◇ＭＳを診断する中で、診療報酬の点数が

　

入ってないものがあるらしい髄液・脳内

　

に電圧をかける検査についてはどこへ要

　

望すればよいのか

回

　

答：新規の検査については、診療報酬改

　　

定か２年に１度あり、その際各学会より

　　

要望を上げてもらっている。適宣改定し

　　

ていく。 HI2年４月に改定する予定。

１４．「国立難病医療センター（仮称）」を設立

　　

して下さい。

回

　

答：国立病院部政策医療課

　

◇具体的な形にはなっていないが、

　　

神経系疾患…国立精神神経センター

　　

循環器疾患…国立循環器病センター

　　

小児医療分野…国立小児医療研究センター

　　

等を設けている。またこれらを中心に国

　　

立病院・療養所全体をネットワークで結

　　

んで研究を進めている。

全難連：

　

◇「国立邨病医療センター（仮称）］という

　　

のは、以前から申し入れていることだが、

　　

そこの病院に行けば病名が判明するよう

　　

な病院を念頭においている。ネットワー

　　

ク化等に感謝している。統廃合が進み、

　　

地方の州病患者にとって自分のかかって

　　

いる国立病院がなくなってしまう危険性

　　

があるという事態が生じている。早急な

　　

対応をお願いしたい。国立精神神経セン

　　

ターについて、国立武蔵病院が対応して

　　

いるようだが、神経難病には対応が十分

　　

ではないのが現状ではないか。体制強化

　　

を望む。

１６

　　　　　

全難連会報

◇国立静岡病院と国立東静岡病院の統廃合

　

について問題が生じている。統廃合の話

　

が出たのは障害者プランや難病対策の見

　

直しの前、世の中の変化をどのように受

　

け止めて統廃合問題を考えているのか。

回

　

答：基本的に難病は拡充の方向でいる

　　

施設の統廃合等は自治体に任せている

　　

統廃合は、決して否定的側面だけではな

　　

い

１５．病状が変化するために福祉施策の対象外

　　

となっている難病患者が、福祉サービス

　　

が受けられるよう身体障害者手帳の交付

　　

要件を改善して下さい。

回

　

答：障害保健福祉部企画課

　

◇身体障害者福祉法の中に含まれている方

　　

に福祉サービス提供難病患者の全てを身

　　

体障害者福祉法の適用とすることはでき

　　

ない。

　

◇障害者プランの中に難病患者に対するホ

　　

ームヘルパーの派遣等を含めている。

　

◇現状の制度の枠内で対応していきたいと

　　

考えている。

全難連：障害者プランの中で、今まで含めら

　　

れていない皆病患者も含められるとされ

　　

ているのではないか。福祉サービスの適

　　

用を受けられてもよいのではないか。全

　　

般的な見直しをお願いしたい。

回

　

答：身体障害者福祉法の施策（ディーボ

　　

ームスティ・ショート等）は、現在すで

　　

に別枠でサービスが進められている。他

　　

省庁にまたがるものについては、回答で

　　

きない。
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全難連：痢状が変化する者に対する施策も今

　　

後考えていただけるよう引き続き要望す

　　

る。

１６．補装具の判定にあたっては、重度の難病

　　

患者が家庭でも判定を受けられるよう改

　　

善して下さい。また、病気の進行の早い

　　

疾患については、すみやかに給付して下

　　

さい。

回答：障害保健福祉部社会参加推進室

　

◇補装具は障害者手帳受給者が社会参加し

　　

ていく上で失われた機能を補うために給

　　

付されるもの

　

◇障害認定についてはﾘ1生相談所がしてい

　　

る相談所に出向けない方には相談所より

　　

巡回し認定を行っている

　

◇補装具給付の手続きについては要望に応

　　

じ可能な限り簡素化している

　

・診断書のみで給付できるものについては

　　

簡素に

　

・本人に合わせて作製されたものについて

　　

は厳密に

貨涸辿:il朧l､者は進行程度がまちまち

　

・申請時と受給時で状況が変わっている場

　　

介がある

　

・受給蜜介中になくなってしまうケースが

　　

ある

　

・意思伝遥装置については、病気の進行に

　　

応じてスイッチを操作する機能が変化す

　　

る。進行性の難JI卯)揚介、病状が安定し

　　

ないのでその辺も介めてち心して伝える。

回

　

笞：目常牛柚丿旧リ)窓目は別の批当なの

　　

で，その件に関してに吋||.当,以のノバこ謡を

　　

迦しておく.，

１７
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全難連：車椅子について

　　

リクライニングできるものや、その他の

　　

スタンダードな物ではなく多機能搭載

　　

型のものについても受給できるようにし

　　

てほしい

回

　

答：車椅子の後部に呼吸器を搭載したり

　　

点滴できるものについては、各更生相談

　　

所の判断で速やかに給付するように指導

　　

している。必要性のよく分かる資利･を添

　　

付してもらえるようお願いしているリク

　　

ライニングは基準に入っているが、その

　　

他微調整が必要な場合等あるので(ステッ

　　

プ一つにしても)、その点が分かるような

　　

資料を添付してもらわないと、そのせい

　　

で給付が遅れる場合がある。

全難連：ＡＬＳの患者の場合、特に介護する

　　

際ミリ単位の調節が必要人工呼吸器をつ

　　

けている患者で微調整が必要でない者は

　　

いない素人にはどのような資料を整えた

　　

らよいのか分からない

同

　

答：判定資料は医師等が作成する資料雌

　　

準内のものであれば、中央までこないで

　　

各々で微調整をしてもらってかまわない

　　

ということになっている。基唯は毎年告

　　

示という形で出ている。（値段の改定等も

　　

含めて）

１７．難病患者を社会的に救済するために「難

　　

病患者救済基本法（仮称）」を制定して

　　

下さい。

回

　

答：保健医庫伺エイズ疾病対策課

　

◇佐病患者をどういうふうに定義付けるのか

　

◇財政回担の問題も出てくる
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◇法的に位置付けるのは難しいのでは

全難連：

　

◇難病対策を救済するための法整備がされ

　　

ていないため、状況に応じて各法律を流

　　

用しているのが現状。そのため、現状も

　　

繁雑化している。救済するための基本と

　　

なる法律を作ってほしい。

　

◇難病患者の実態が把握されていないのが

　　

現状総合的に対策をとるためには、基本

　　

となる救済法が必要だと思われる。

回

　

答：治療研究費として難病対策をしてい

　　

る。研究費を法律の中にどう位置付ける

　　

のか。研究は日々動いている。それが固

　　

定化すれば健康保健法の方で対応できる。

　　

法律として定めることが本当に難病に取

　　

ってメリットがあるのか疾病を増やす場

　　

合にも法改正をしなければできなくなっ

　　

てしまう患者の方も積極的に行政に遠慮

　　

なく訴えてほしい

１８．各難病団体から出される要望事項につい

　　

ては、誠意を持って検討して下さい。

回

　

答：保健医療局エイズ疾病対策課

　　

誠心誠意対応させていた

　　

だきたいと思っている

18
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平威・|○年度総会を

　　　　　　

開

　

催

全難連平成10年度総会は、平成10年7月19日に

戸山サンライズにて開催されました。日本Ａ

ＬＳ協会の熊本さんが司会を担当、武田会長

（筋無力症友の会）の挨拶の後、来賓として激

励にかけつけだ日本患者・家族団体協議会の

落合常任幹事（全国心臓病の子供を守る会）

が挨拶。「難病患者の皆さんに続いて、小児慢

性疾患も自己負担導入の攻撃にさらされてい

る。是非、一緒になって反対の運動を取り組

みたい」と連帯の意思を表明。又、「多発性骨

髄症など治療研究事業に指定されていない難

病患者は、経済的負担に苦しんでいる」と実

情を訴えました。この後、議長に長谷川副会

長（全腎協）を選出し、活動報告・方針案を

坂本事務局長（多発性硬化症友の会）、決算・

予算案を八宗岡副会長（膠原病友の会）が提

案、拍手で承認されました。

〈総会での質疑応答〉

質

　

問

「難病患者救済基本法」（仮称）は、どの様に

なっているのか。

答

　

弁･

難病患者は、医療だけでなく福祉や住宅・雇

用など総合的な施策が必要となっており、難

病対策網だけでは対応しきれないと考えてい⑤

｜｜



全難連 会

る。この考えから、難病患

者・家族を社会的に救済す

るための法印が必要とのヽﾝl

場です。ところが、［|本患

者・家族団体協議会は、法

徘の制定は「法律の谷間に

置かれる心行を新たにつく

る」と反対の立場です。勿

論、現在でも福祉の谷間に

I‘りかれた難病患者が沢山い

ますので、川本障害者協議

　

･とも協力し、新たな什会

報

サービス手帳（仮称）で広く救済する道を模

索しています、

〈活動報告〉

１。医療費の自己負担導入

　

平成10年５月から、雌病患者治療研究事･業

への自己負担が導入されました。これは、医

療機関毎に月に人院が14､000円、外束が2,000

円［1L］1､000円、月２川）を限度に自己負担

（但し、スモン、クロイツフェルト・ヤコブ病。

　

冶性の劇症肝炎、重jl‘lﾐ急性膠炎、及び日常

生活に著しい支障のある収症患者を除く）す

るとの内容です。全邨辿は、この心行負担導

人に反対し、日本患者・家族団体協議会（略

称、J PC)とも協力し、全国糾織末加盟団

体や障害者団体へも広く反対の運動を呼びか

けてきました。

　

この取り組みの主な糾過は、（１卜眼病対策

引IIJ委員公での意見陳述〈ｙ成９年６川18日〉、

（２）患者負批導入に厦対する共川行動委員会

発足〈川年削j3［］〉、厚生大ﾄﾐ等への要砧ハ

ガキ、（３）各政党・公派への要乱・懇談く回

年･10月１日〉、（４）町上省交渉く|･がI≒1月

１９
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6 ・25日〉､政務次官への要望〈|川年12月18日〉

抗議行動〈同年12月22日〉です。

　

これらの取り組みを通じて、「５年間で治療

研究の成果がでない病気は、治療研究の対象

から除外すべき」（専門委員会での発言）との

極端な意見や、［患者数の多い病気、対症療法

が改善された疾患は入れ替えるべき］との考

えを阻止できたものの、財政術造改革の袖助

金一割カット攻撃の中で、自己負担と重症度

基準が新たに導人される結果となっています。

難病患者は、医療なしには生きられまぜん。

今後さらに進められようとしている医療保険

制度改忠の中で、生涯、医療を必要とする難

病患者が安心して治療に専念できるように引

き続き運動を強化していく必要があります。

２。難病患者の在宅介護支援

　

西暦20(){)年から川始される介護保険制度を

前に、厚生省の［変介護認定における特定疾

患に関する研究会］は、５月川口報告占を提

出しました。この内容は、40歳～64歳でサー

ビスの刈洙となる「特定疾心」を、初老川の

痴ほう症や脳lf11.竹疾忠のほかに、筋萎縮性側

素硬化症、介髄小脳変性疵、パーキンソン病
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など合計15疾患・疾病症候群05万人、うち

難病指定８疾患）とするとのこと。今後、厚

生省は、医療保険福祉審議会に諮問し、来年

３月を目処に政令で定めるとしています。

　

この介護保険制度は、実態に合った難病患

者の在宅介護制度を確立していくうえで重要

な関わりを持っています。この問題での全難

連の取り組みは、平成７年７月２日に介護保

険制度の講演会、平成７年８月７日、平成８

年３月11日に厚生省交渉が行われています。

この間の厚生省エイズ疾病対策課の対応は、

「介護保険制度は、あくまでも老化にともなう

疾病の方の介護が基本。難病患者への対応は、

障害者プランの中の難病患者等居宅生活支援

事業（ホームヘルパー派遣、ショートステイ、

日常生活用具の給付）で対応していきたい｡」

（平成７年８月７日回答）となっています。又、

３月11日の交渉では「身体障害者手帳を持っ

ていても、介護制度がない難病患者も対象に

加えるよう」全難連として要望しています。

　

同じ難病患者で在宅介護が必要になってい

るにも関わらず、一方が介護保険の対象とな

り、他方が居宅生活支援事業と制度の違いが

ある巾で、難病患者に対する知識や医療処置

などの介護の質と必要とする時問・日数など

の介護の量がどの様に保障されて行くのか、

難病患者の実態にあった在宅介護の支援策を

要望して行く必要があります。

３

１０年度の難病対策予算

　

昨年12月20 Mの大蔵省内示は、厚生省関係

が14兆9870億円。これは、対前年度2703億円

増、医療保険と年金国庫負担を除く金額は。

４兆６千億円（８干億円滅）のマイナス予算

です。特定疾忠関係では、255億円。前年度の

当初予算213億円から、43億円の20. 2%の仲び

20

全難連会報

をしめしています（１）調査研究費は、平成

６年度以降、毎年15億円前後で推移していま

したが重点研究の５億円か認められ33.6%の

増。（２）特定疾患治療研究事業は、財政健全

化計画の補助金10％カットの対象となり、前

年度予算の186億円から27億円の増で14.3%の

伸び（概算要求173億円に対して23％の増）。

定額制の一部患者負担の導入。対象疾患を38

から40疾患へ。在宅人工呼吸器疾患患者の訪

問看護の強化などを盛り込む。（３）難病特別

対策推進事業は、従来の地域保健医療推進事

業を組み換え10億500万円（前年度予算１億

千万円、8.37倍）を予算化。重症難病患者入

院施設確保事業（都道府県に専任職員と連絡

協議会を置く。拠点病院・協力病院での難病

患者の受け入れ確保、医療従事者研修を行う）･

在宅療養支援計両策定・評価事業（保健所が

核になって、医療・福祉関係者が難病､巴者の

介助支援計画を策定する）、訪問相談事業（保

健所毎に、保健婦・看護婦一則病患者家族な

どの相談員を派遣し、家庭での相談に応じる）、

医療相談事業・訪問指導事業の拡大（保健所

政令市や特別区等の都道府県以外の保健所も

対象とする）が、その内容。（４ト竃病患者等

居宅生活支援事業は、３億円の増額。これま

で対象外となっていた18歳未満の方、身障

祉法の対象にはなっているが現実には受けら

れなかった身障３級・４級の要介護も、対象

とする。これら今年厦予算で拡充強化された

事業の中には、全州辿が要望していた事項も

含まれており、今後、難病患者の実態に合っ

た事業内容となるよう、厚生省との意見交換

が必要となっています。

４。障害者対策への政策提起

1993年「心身障害行対策基本法」からF障
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曹者基本法」への改正にあたって、「邨病に起

因する身体又は精神上の障害を有する者であ

って長明にわたり生活上｡の支障があるものは。

この法律の障害者の範囲に含まれる」との付

帯決議がなされました。この関係からも、日

本障害者協議会（略称、ＪＤ）にも参加レ

難病患者の福祉、所得保障、就労、介護、医

療等の政策提起を行っています。とりわけ難

病患者は、医療サービス十福祉サービスが必

要な状態にありながらも、病状が固定せず変

1976年2)J2M1第丿･朗;便物,氾･1」’｛毎週Ｕ｡I｝月・火一木･金曜略ij･1

1W珍･Ｕ似0卜発行SSKQ増則辿巻第3527号

は、自らの患者会の迷宮

を抱え、また病気を抱え

ての患者であったり、矧

病患者を抱えた家族であ

ったり、大変困難を極め

たものとなっています。

一一方、全難連へ加盟する

患者会は、５団体（約I1

万人）となり、地域組織

を持だない疾病別の組織

です。

　

この間の自己負担反対

の取り組みの教訓は、日本患者・家族団体|為

議会とも協議し、関係する全国未加盟の組織

にも共同闘争を呼びかけたことです。今後の

医療保険制度改悪についても、全難連だけで

解決できる問題ではなく、全難連組織への加

盟拡人と共に、課題別での共同闘争をより積

極的に行う必要があります。

化するために、現在の障害者手帳の交付要件

　　

〈活動方針〉

郎章言の固定又は水続性）から除外されていま

す。この障害者手帳の交付は、障害者が福祉

　

－ビスを受けるうえでの基本となっており、

今後さらに、邨病患者の実態調杏を強化する

と共に、日本障害者協会での政策提起や難病

患者の社会的救済を求める邨病患名･救済基本

法（仮作）例定の検討も含め、収り組みを強

化していく必要があります。

５。全難連の組織強化

　

令邨巡の強化は、国の財政楢造改革路線や

医療保険川度の改悪、介護保険制度の導入と

眼病忠者を収り巻く環境の激化の中で、その

収優性は誰もが認めるものです。しかし実態

【１】

引き続き、鎖病患者治療研究事業への自己負

担導入に反対し、日本患者・家族団体協議会

とも協議しながら、全額公費負担の復活をめ

ざした取り組みをすすめます。

【２】

重症難病患行の入院施設が確保されるよう、

都道府県への専任職貝や協議会設置と共に、

難病愚者の実態にあった拠点病院・協力病院

の配置を要望します。

【３】

保健所等が核となった、邨病患者ごとの「医

21

扉警匿IM……|,1･M゛kjy:ﾆ
“‘j7111

し1

　

i'9

　

:

　

……

　

,;‘羅豺う……|

　　

ご

圖

　

･,｀

　

一泡ぷ万万.'

　

･，

　　

.･，

　

逼S羅無o
. ……゛“'1’゛II



閲6年２月25日第３種郵便物認可（毎週４回月・火･木･金曜発行）

l砂9年１月20日発行SSKO増刊通巻第3527号

療と福祉の支援計画づくり（在宅療養支援計

画策定・評価事業）」の具体的な推進を要望し

ます。

【４】

重症患者への訪問相談事業（保健婦、看護婦、

難病患者等の相談員派遣）が、難病患者の実

態に合ったものとなるよう、厚生省との話し

合いを行います。

【５】

各都道府県毎の、医療相談事業・訪問相談事

業・居宅生活支援事業等の実施状況について

調査すると共に、その内容の強化を要望しま

　
　
　
　

Ｉ

ち

　

Ｄ

難病の診断基準や治療指針を始めとした医療

情報の普及促進やホームヘルパー研修等の強

化を要望します。

１７】

介護保険制度が成立したもとで、障害者プラ

ンに基づく［難病患者等居宅生活支援事業］

の拡充を始め、難病患者・家族の実態にあっ

た在宅介護支援施策を要望します。

【８】

患者負担の増加や医療保険制度の質的な低下

につながる健康保険制度の改悪に反対し公的

な医療制度の拡充を求めます。

【９】

日本障害者協議会とも協力し、難病患者の医

療・介護・福祉・就労・所得保障等の政策提

起を行うと共に、難病患者・家族の社会的な

救済をめざす「難病患者救済基本法」（仮称）

の検討をすすめます。
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【10】

治療研究事業への自己負担導入、医療保険制

度改悪など、難病患者組織の強化が求められ

るもとで、より積極的に共同闘争の呼びかけ

を行います。

【Ｈ】

恒例となった国立病院等の施設見学会や厚生

省への予算要望を取り組みます。

【12】

組織建設

①運営委員会の定期開催。

②仝難連|会報」の年２回発行、配布部数の

　

拡大。

③「ベーチェット病友の会」を始め、加盟団

　

体及び個人会員の拡大

④事務局体制の確立。

会

　

長

副会長

副会長

事務局長

会

　

計

会計監査

会計監査

運営委員

運営委員

《役員体制》

武田

　

治子

長谷川

　

孝

八宗岡

　

峰起子

坂本

　

秀夫

玉木

　

朝子

熊本

　

雄治

栗原

　

紘隆

由田

　

健

釘本

　

妙子

氷
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平成11年度

　

エイズ疾病対策課予算額(案)の概要

　

事

　

項

　

十成10年度平成I】年暖

　

ズ

　

引

　　　　　　　

主

　

な

　

内

　

容

　　　　　　　

Ｆ算m ＼f-nm i%)川△減額

　　　　　　　　　　

刊り

　　　

T一円

　　　

T･円

　　　　　　　　　　　　　　　　　

T一円

　　　

刊'j

　　　　　　　

（95､.417.034) (96.977､.417) (i.,'i6{).,1K3)〈町前年,度伸率101.6%〉

1.難病対祐

　

25.537.441

　

26.075か5

　

(538.21)4)〈吋前年度仲率102.1%〉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(3,685,711) (3,702､375)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

1.調査研究事業の推進

　　　　　　　

1,996,458→1,995,316

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

新・特定疾患対策研究経費（厚止科学研究賢）

　

O→1.987,515

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

［特定疾思調介研究費の廃山.

　　

［1,987,500］

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

①特定疾患対咬研究事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

②特定疾患対策研究推進事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※特定疾患糾介研究を再編成し，先端的町生科孚研究として位置づけ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

効米的な研究を推進

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(17.497,32!) (16.551､770)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

2.医療施設等の整備

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・皿症難病患者拠戸,・協力病院設備

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

|似健衛生施設等,設倆整備賢のメニュー）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(71,983.741) (74,158J,'i4)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

3.医療費の自己負担の軽減

　　　　　

21,290.722→21,515.211

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・特定疾患治療研究4i業の推延

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

①１疾思追加

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

②患者一部叫啼lは前年どおり

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(1,068,932) (1.072､925)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

4.地域における保健医療福祉の充実・連携

　

1,068,932→1,072,925

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・碓病科別封碩推進事業

　　　　　　

1,004,929→1,024,848

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

①覗症難病患者入院施験確保‘μ業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

②難病患者地域支援対策推進雅１

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・難病柚報センター乍業

　　　　　　

46.941→

　

42.245

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・特定疾患医療従他者研修丿友

　　　　　

6,173→

　　

4,766

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

・特定疾患対策推進強化指心

　　　　　　　

0→

　　

1.066

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(1,181,329) (1､,492.193)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

5. QOLの向上を目指した福祉施策の推進　1.181.329→1,492.193

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一難病思考等川宅心活支拡卜袋

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

①眼病患者等ホームヘルプサヽ一ビスト叉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

②難病患者等ホームヘルパー研修丿業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

③邨病患者等短.川人所･卜裳

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

㈲難病患者等日常生活川Jぼ出作業
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難病患者の疾病別全国組織で構成された全

難連は、自らが、難病患者や家族であったり、

疾病別全国組織の中心的な担い手であった

り、物理的にも多くの困難を抱えての活動で

した。しかし、この困難な状況の中でも、厚

生省への陳情、加盟団体間での情報交換、未

加盟組織との共同行動、障害者組織を通じた

難病問題の政策提起などを取り組んできまし

全難連加盟団体一覧

●全国無筋力症友の会

　

〒!7(KXX)2

　

束京者|原島区巣鴨|-】1-2-502

　

TEL/03 (3947) 2128

●全国膠原病友の会

　

〒102-0071

　

椋粁代田区富十見2-4-9-203

　

TEL/03 (3288) 0721

●全国腎臓11者連絡協議会

　

〒171-0031

　

東京都ひ島区目白2-38-2紫山会ビル

　

ＴＥＬ／03（３９８５）フフ６０

●ベーチェット病友の会

　

〒173･0003

　

束京都板橋区加賀2-11-1帝京人学医学部内

　

TEL/03 (3964) 3315

●全国多発注硬化症友の会

　

〒U 3-0034

　

東京都文京区し

　

TEL/i

●日本ＡＬＳ協会

　

〒162-0837

　

束京都新宿区納戸町ﾌｰ103

　

TEL/03 (3267) 6942

●全国難病団体連絡協議会

　

〒102,0071東京都T･代田区町|此2斗9-20 3

　

TEL/03 (3288) 8166

　

FAX/03 (3288) 0722

　

郵便振替00180-5-195229
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た。今後全難連が果たすべき役割は、未加盟

組織を含めた予算要望での共同や難病患者・

家族が抱える課題での政策提起など、ますま

す重要になっていきます。

　

そこで、この全難連活動を支える為に、一

人でも多くの方が「賛助会員」となり、財政

的にも支援して下さいますようお願い致しま

す。

ご協力に感謝いたします。

賛助会貝（平成９年度会費納入者）

　

・ﾄﾞ重みちこ様

　　

・高栃光雄

　

・竹内

　

のりj゛様

　　

一宮本

　

隆造

　

り11友病友の会様

　　

・染谷

　

汐

　

・安達敦了･様

　　

り勺11

　

T賎

　

・人森

　

トクヨ様

　　

一人田

　

典也

　

・安井冨恵様

　　

・ljl野恵r･

ご寄付者いﾄ成９年度）

　

・中井孝了一様・

　

一服部かほる様

　

・総会時講師様

・佐膝純子

・民医辿

様

様

様

様

様

様

様

様

　　　

【賛助会員の申込み方法】

・同封の「郵便振替」での申込みです。

・口座番号は、

　

「00180-5-195229」

・加入者名は、

　

「全国難病団体連絡協議会」です。

・通信欄に、申込みした方の個人／団体

　

の別および口数も記入して下さい。

※賛助会費は、

　

個人が一口、

　

団体が一口、

二千円

一万円

(年額)

(年額)です。
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