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寸聯すずらぱTかμら証十朴ドダ
厚生省との意見交換が行われる

「介護保険」がマスコミを賑わしています。

はたして難病患者の場合はどうなるのか。介

護保険と難病対策について厚生省との意見交

換が平成12年1月31日にもたれました。以

下はその概要です。

〈出席〉

　　

疾病対策課一須納瀬課長補佐

　　

全難連一武田（全国筋無力症友の会）

　　　　　　　

長谷川（全国腎臓病協議会）

　　　　　　　

坂本（全国多発性硬化症友の会）

　　　　　　　

佐藤（全国膠原病友の会）

　　　　　　　

熊本（日本ＡＬＳ協会）

　　　　　　　

浅野（ベーチェット病友の会）
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全難連一平成12年度難病対置予算概要及び介

　

護保険実施に伴い難病患者への介護施策が

　

どの様に変わるのか、説明をお願いしたい。

疾病対策課－まず、平成12年度の難病対策予

　

算（案）の説明をしたい。全体の予算規杖

　

は274億円レ前年比で|億3千万、5.1%の仲

　

びとなっている。その主な点は、

　

剛特定疾忠治療研究事業（都道府県事業）

　　　

…対象疾患を44疾心から45疾患に、｜

　　　

疾忠増やしたい。どの疾患を対象疾患

　　　

として増やすかについては、２月始め

　　　

に特定疾患懇談会の心見を聞いて決め

　　　

たい。又、介護保険の医療系サービス

　　　

（通所リハビリ、糾問人所療善所介護

　　　

を除く）で生じた自己負担については、

　　　

特定疾患治療研究事よとして、引き続

　　　

き公費で負担して行きたい。
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（2）難病特別対策推進事業（都道府県、保

　　

健所政令市・区事業）…保健所費用と

　　

なっている重症難病患者入院施設確保

　　

事業と難病患者地域支援対策推進事業

　　

は、当初の予算を下回って実績があま

　　

り伸びていない。そこで来年度は、実

　　

績に合わせて25％の減額措置を行っ

　　

た。この予算額でも事業に支障が出な

　　

いよう充分対応していけると思う。

　　

①重症難病患者入院施設事業の拠点病

　　　

院・協力病院確保の事業は、実施要

　　　

網が出来ている県が21県、残りの半

　　　

分は12年度中に計画作成、後の四分

　　　

の一が医療機関などの協力が得られ

　　　

ない等の理由で未定。

　　　

）難病患者地域支援対策推進事業は、

　　　

2億円を越える予算減額となったが、

　　　

都道府県や保健所政令市・区の保健

　　　

所に対して、在宅支援計画策定。評

　　　

価事業、訪問相談事業、医療相談事

　　　

業、訪問指導（診療）事業の取り組

　　　

み推進をお願いしている。

（3）難病患者等居宅住宅支援事業（市町村

　　

事業）･‥障害者プランに基づき計画が

　　

たっている事業です。実績に合わずに

　　

予算だけが29％も伸びていますが、障

　　

害者施策や老人対策で対応が出来てい

　　

るとの話も聞いている。

　　

新たに対象となる日常生活用具給付品

　　

目として、車イス、歩行支援用具、電

　　

気式痰吸引器の3品目を追加した。又、

　　

この居宅生活支援事業は、介護保険と

　　

の関係での対応が必要となってくる事

　　

業です。

全難連一昨年12月17日、介護保険と障害者の

　

介護施策に関して、日本障害者協議会と厚

　

生省障害者福祉課との意見交換がありまし

２
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だ。この中の、難病対策に関係する主な内

容は

①障害者固有のニーズに基づく公的サービ

　

スは維持される。

②介護保険と障害者サービスを同時に利用

　

できる場合は、介護保険の適用が優先さ

　

れる。しかし、障害者施策との間でサー

　

ビスに差がある場合、その差の部分だけ、

　

障害者施策からのサービスを利用でき

　

る。

③障害者の介護保険の利用料負担は、3％

　

で行きたい。

④障害者ホームヘルプサービスの費用負担

　

算出基準から、時期を見て親の収入を外

　

したい、とのこと。この内容にも関連し

　

て、介護保険と難病患者に対する施策に

　

ついての説明をお願いしたい。

疾病対策課一難病対策と介護保険の関係につ

　

いては、1月27日都道府県主管者会議で使

　

用した資料に基づいて説明したい。

　

介護保険で影響を受ける事業は、特定疾患

　

治療研究事業と難病患者等居宅生活支援事

　

業です。まず、特定疾患治療研究事業です

　

が、介護保険と医療とが重なる医療サービ

　

スを受ける場合は、介護保険からの給付ｱり

　

優先します。一方、特定疾患治療研究事業

　

は、医療の確立と普及、医療費の軽減を図

　

ることを目的とした事業であり、介護保険

　

に移行する医療サービスについても研究デ

　

ーター確保が必要。したがって、介護保険

　

に移行する医療サービスについても本事･業

　

の対象とする。次に、公費負担となる介護

　

保険の医療サービスの範囲ですが、施設医

　

療サービス（治療型病床群などの介護療養

　

型医療施設に入院して行われる医療サービ

　

ス）及び、通所リハビリ・短期入所療養介

　

護を除く、在宅医療サービスです。
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在宅医療サービスの中身は、加算を含む訪

問看護、訪問リハビリ、居宅療養管理指導

料。なお、訪問看護は、週3回迄が原則と

なっていますが、筋萎縮性側索硬化症・多

発性硬化症一重症筋無力症などの疾患等

は、この原則が除かれ毎日でも訪問看護が

可能となっていますので、介護保険で対応

はせず、医療保険での対応となります。

公費負担の意味は、介護保険の利用料十剖

を負担することですが、特定疾患者の自己

負担額（重症患者を除き、月に通院2千

円・入院1万2千円程度）の支払いは必要と

なります。難病患者等居宅生活支援事業は、

これまでの老人福祉や身体障害者福祉等に

加え、介護保険からサービス提供を受ける

ことができる方は除外となります。

なお、在宅人工呼吸器使用等で要介護5の

認定を受けた重症難病患者（身体障害者福

祉法の対象外）については、介護保険では

対応できないホームヘルプ等のサービス部

分を本事業から提供する。日常生活給付事

業9品目のうち、8品目は重複している。重

複していない「電気式痰吸引機」は、介護

保険の給仕対象外となっているので、本事

業での給付となる。その他の留意事項とし

て、これまでに障害者施策のホームヘルプ

サービスを利用している介護保険適用者

で、生計中心者が所得税非課税の方は、｜

割の自己負担ではなく、5年間3％に軽減

（5年以降は改めて検討）することになって

いる。この障害者施策の対象に、難病患者

も含まれます。

全難連－「これまで利川している方」という

　

ことは、4月から新しく利用する方は、

　

滅の対象から除外され、1割の自己負担に

　

なるということですか。

３
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疾病対策課－65歳以上の方の軽減は、過去に

　

1年間以上利川したことのある方だけが対

　

象。詳細は現在詰めている所です。この点

　

がどうなるかは、難病対策は障害者並びに

　

なっており、最終的には障害者施策の対応

　

によって決まってくる。（特定疾病の40歳

　

～64歳までの方は、5年間3％に減額）

全難連一難病患者に対する福祉施策は、障害

　

者の福祉施策がどの様になるのかによっ

　

て、大きな影響を受ける。

　

昨年12月17日の憲見交換では、介誕保険が

　

開始されても、障害者の福祉施策を継続す

　

るとの確認がなされている。この理由とし

　

て、障害者固有のニーズに基づくサービス

　

の必要性を明確にしている。障害者施策の

　

目的は、障害者の社会参加や自立の促進と

　

なっており、介護保険の範囲をはみ出す部

　

分については、これまで通り保障するとな

　

っている。この視点が大切であり、難病患

　

者施策＝介護保険とはならないはずだ。介

　

護保険の範囲を越える部分や横にはみ山Iす

　

部分があって当然な事であり、難病患者固

　

有のニーズに基づく施策の継続をお願いし

　

たい。

疾病対策課一確かに障害者の場合は、ガイド

　

ヘルプサービスの様に介護保険にはない施

　

策がある。しかし、個病施策の場合は、ホ

　

ームヘルプサービス、ショートステイ・日

　

常生活用具給付と、介護保険と同じサービ

　

ス内容になっている。

全難連一考え方の問題を言っている。最初の

　

話では、［介護保険で影響を受ける事業は、

　

特定疾患治療研究事業と難病患者等居宅生

　

活支援事業］とのこと。確かに、難病患者

　

の福祉施策はまだ始まったばかりで、介護
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保険や障害者施策の枠をはみ出すのが少な

いかもしれません。しかし、医療サービス

である特定疾患治療研究事業の方は、介護

保険の内容が同じであっても、その事業の

目的が違えば、はみ出す部分が出てくるの

ではないかという考え方です。

疾病対策課一確かに、65歳以上の方が大学病

　

院へ通院や入院することも可能です。 65歳

　

以上の方が、在宅で訪問介護してもらえば

　

介護保険ですが、往診して来て貰うとかは

　

治療研究事業での対応となり、内容的には

　

これまでと変わりません。

全難連一障害者施策のショートステイをめぐ

　

っても、事務連絡では「身近に介護保険の

　

短期入所生活介護事業がない場合」との利

　

用条件を付けてはいるか、ふくみを持たせ

　

た対応となっている。介護保険が優先でも、

　

機械的な対応は避けて頂きたい。

疾病対策課一確かに、近くに介護保険の施設

　

がなかったり、空いていない場合等が考え

　

られる。障害者施策の対応に、難病患者の

　

福祉施策も合わせて行くことになる。

全難連一日本障害者協議会は、障害者施策の

　

ホームヘルプ費用負担について、本人の自

　

立を促進する意味からも、世帯収入基準か

　

ら本人収入基準に改めるよう要望してい

　

る。この要望に対して、障害者福祉課から

　

「時期を待って、世帯収入基準から親の収

　

入を外したい」との考えを得ている。難病

　

患者へのホームヘルプ費用負担についても

　

同様の改善をお願いしたい。

疾病対策課一難病患者居宅支援事業は、

　

者の福祉施策がベースになっており、

障害

障害

４
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者福祉の対応を待って改善したい。

全難連－「やむを得ないと認められる場合」

　

との表現がありますが、具体的な事例を提

　

示しないと、市町村で判断する時に混乱し、

　

アンバランスが生じてしまう。病状が変化

　

し身体障害者手帳が交付されない難病患者

　

が、一一番に心配している事は、病気が悪化

　

したときに介護体制がとれるかどうかだ。

　

先程の難病患者地域支援対策推進事業の予

　

算減額にしても、市町村に行けば難病患者

　

が何人いるかすら把握していないのが現壮

　

だ。昨年も、この現状を変えて欲しいとお

　

願いした。しかし、現状が変わらないまま

　

に、予算が残りすぎたからと言って、予算

　

を減額してしまうのはおかしい。苦しんで

　

いる顛病患者の実態を是非とも把握して欲

　

しい。

疾病対策課一難病患者地域支援対策推進事業

　

は、前年度と比較して都道府県からの請求

　

は仲びているが、予算額には追いついてい

　

ないという実態にある。

全難連一個病患者は病状が変化するのが特徴

　

だ。今日は良くても、明日は動けなくな名

　

かもしれない。病状が固定しない為に、身

　

体障害者手帳が交付されず、福祉の谷間に

　

置かれている。介護保険でも同じ様な事が

　

起きるのではないかと心配している。その

　

様な場合は、難病患者居宅支援事業で救済

　

して頂けるのか。

疾病対策課一介護保険の認定と違う判断が出

　

せるのか、難しい問題だ。確かに、介護保

　

険の場合は、介護の必要な状態が6ヶ月以

　

上となっており、病状が変化する難病患者

　

との違いが出せるか。具体的な事例があれ
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ば、今後、検討して行きたい。

全難連一介護保険がまだ実施されていないも

　

とで、本日は考え方だけ整理したい。私達

　

は、介護保険が導人され、難病対策も前進

　

したという図式を望みたいし、少なくても、

　

保険料を払って、難病対策がレベルダウン

　

したとならないように願いたい。これまで

　

患者会も力量不足で、寝たきりの州病患者

　

さんの抱えている課題までは、手が付けら

　

れなかった。今回の介護保険をきっかけに、

　

実態把握の取り組みが始まればと順ってい

　

る。思いは同じで、介護保険で救える人、

　

老人福祉施策で救える大、障害者施策で救

　

える大、居宅支援事業で救える大と、難病

　

患者の実態把握に光があたればと考えてい

　

る。例えば、神経ベーチェットでも、症状

　

が固定しない為に障害者手帳が交付されな

　

い。しかし、実態は寝たきり。この様な患

　

者さんがいるのが判っていても、患者会の

　

力量がない為に、実態把握すら充分に出来

　

ていない現状にある。｡密､者は、どの様な制

　

度を利用できるかが解らないでいる。医療

　

保険、身体障害者や老人福祉の制度、難病

　

患者の制度、今後新たに介護保険制度が加

　

わった。これらの制度が、都道府県･、市町

　

村によって取り組んでいない制度、名称や

　

対象範囲、給付内容等が微妙に述っている。

　

これを把握しないと、-一人一一人の難病患者

　

への援助ができない難しさがある。今回の

　

介護保険を通じて、州病対泣か少しでも前

　

進するようにお願いしたい。

５
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平成12年度難病（特定疾患）対策関係予算額（案）の概要

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

厚生省エイズ疾病対策課

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（単位：千円）

総

　

額

１１’当初Ａ

　　　

１２’概算要求Ｂ

　

１２’予算額（案）

　

12’前年度比C/A

　　　

備考

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(105.1) %

26.0フ5.645

　　

26.921.523

　　

27.417.318

　　　

1.341､6７３

主要事項

　　　　　　　　　　　　

Ａ

　　　　

Ｂ

　　　　　　　　　

対前年度

　　　

事

　　

項

　　

平成11年度

　

平成12年度

　

平成12年度

　

増減額

　　　　　

備

　　

考

　　　　　　　　　　　　　

予算額

　

概算要求額

　

予算額（案）比B/A

１特定疾患治療研究

　　　　　　　　　　　　　　　　

(105,0) %　・特定疾患研究の維進［厚生科学研究費］

　　　

（研究班）

　　　

1,98ﾌ,515

　

1,98ﾌ.517

　

2,087,869

　

100.354

2特定疾患冶療研究事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

％

　

一対象疾患の1疾患追加

　　　

（都道府県事業）

　　　　　　　　　　　　　　　

(105.0)

　

（44→45疾患）

　　　　　　　　　　　　

21,515,211 22.191,578 22.587.104 1.071,893　･特定疾患治療研究事業の対象であった介護

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

保険の医療ｻｰﾋﾞｽは91き続き公費負担

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

％

３難病特別対策推進事業

　　　　　　　　　　　　　　　

（74）

　　

一実態に合わせた調整

　　　

（都道府県．保健所

　

1.024.848

　

759,302

　

759.255△265.593

　　　

政令市･区事業）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

①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）

　　

！

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

②在宅療養支援計画策定・評価事業

　　

（1）重症難病患者入院

　

215､848

　

214.602

　

214.555

　

△1.293③訪問相談事業

　　　　

施設確保事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（重症患者宅への訪問相談員の派遣．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

及び訪問相談員の育成）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

④医療相談事業

　　

（2）難病患者地域支援

　

809､000

　

544.700

　

544.700△264,300

　

（専門医等からなる医療相談班によ

　　　　

対策推進事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

る医療相談）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

⑤訪問指導（診療）事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（難病患者宅へ専門医と主治医等に

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

よる訪問指導（診療）班を派遣）

４難病患者等居宅生活支

　　　　　　　　　　　　　　　

(129.2%)・障害者プランに基づく事業推進

　　

援事業

　　　　　

1,492,193

　

1.927.180

　

1.927,254

　

435.061

　

・日常生活用具給付品目追加

　　　

（市町村事業）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（車いす，歩行支援用具，電気式痰吸

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

引器の3品目）

５難病医学研究財団補助

　　　　　　　　　　　　　　

(99,9%)①特定疾患医療従事者研修事業

　　

事業

　　　　　　　

47.011

　　

47.075

　　

46.964

　　

△47②難病情報センター事業

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（ｲﾝﾀｰﾈｯﾄによる難病情報提供）

６



全難連会報

難病対策と介護保険について
(平成12年|月2刀1郎道府･県iﾓ竹各会縦資料)

ア｡特定疾忠治療研究事業

（ア）基本的考え方

　

ａ.介護保険制度は、加齢に伴って生じる心

　　

身の変化に起因する疾病等により要介護

　　

状態又は要支援状態にある者に対し必要

　　

な保健医療サービス及び福祉サービスに

　　

係る給付を行うこととしている。これに

　　

伴い、要介護者等は介護保険の被保険者

　　

となるとともに、医療保険からも医療サ

　　

ービスを受けることから、介護保険と医

　　

療保険とにおいて重なる医療サービスに

　　

ついては、介護保険の給付が優先するこ

　　

ととなっている。このため、介護保険の

　　

被保険者である65歳以hの特定疾鉄兜者

　　

（40歳以上65歳未満であって特定疾病に

　　

該当する者を含む｡）については、要介

　　

護又は要支援の状態となった場今には、

　　

要介護認定等を受けて、これに基づき、

　　

介護保険の保険給付としての医療サービ

　　

スの提供を受けることとなるものであ

　　

る。

　

（注）特定疾病に該当する特定疾忠治療

　　

研究事業の対象疾患（8疾忠）

　　

①筋萎縮性側索硬化症

　　

②後縦靭帯骨化症

　　

③シャイ・ドレーガー症似群

　　

④クロイツフェルト・ヤコブ病

　　

⑤脊髄小脳変性症

　　

鉱範脊柱管狭搾症

　　

⑦パーキンソン病

　　

⑧悪性関節リウマチ

b.一方、特定疾患治療研究事業は．治療が

　

極めて困難であり、かつ、その医療費も

　

高額である特定疾患について、希少な症

７
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例の確保を図り、これを原因究明や治療

方法の開発研究に活川することにより医

療の確立と普及を図るとともに、患者の

医療費の負担軽減を図ることを目的とし

て実施している事業である。このため、

介護保険導人後も本事業の目的を着実に

遂行していくためには、介護保険に移行

する医療サービスについても引き続き研

究に必要な症例データーとして不可欠で

あることから、これらの医療サービスに

ついても本事業の対象としていくことと

している。

（イ）公費負担の対象となる介護保険の医療

　　

サービスについて

　

〈在宅医療サービス〉

　

a.本治療研究事業の対果となる介護保険の

　　

在宅医療サービスは、訪問看護（加算サ

　　

ービスを含む｡）、訪問リハビリテージョ

　　

ン、居宅療養管理折導である。

　

b.なお／‥ド記の疾患等に係る訪問看護につ

　　

いては、医療保険から行われることとな

　　

る。

　　

①多発性硬化症

　　

②重症筋無力症

　　

③スモン

　　

④筋萎縮性側索硬化症

　　

⑤脊髄小脳変性症

　　

⑥ハンチントン舞踏病

　　

⑦パーキンソン病（ヤールの臨床的症度

　　　

分類のステージ3以上であって生活機

　　　

能症度がｎ度又はⅢ度のものに限る｡）

　　

⑧シャイ・ドレーガー症候排

　　

⑤クロイツフェルト・ヤコブ病

　　

⑩人-に呼吸器を使用している状態

Ｃ､また．辿所リハビリテーション及び短川

　

入所療鑓介護については、本事業の対象

ｌ
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外である。

〈施設医療サービス〉

　

介護療養型医療施設（療丹頂病床群、老

　

人性痴呆疾忠療養病棟及び介護力強化病

　

院（平成14年度末まで）をいう。）に入

　

院して行われる介護療養施設サービス

　

（食事費用を含む｡）については、本事業

　

の対象である。

イ｡難病患者等Vi宅生活支援事業

（ア）基本的な考え方

　

ａ.難病患者等居宅生活支援事業について

　　

は、特定疾忠対策研究事業の対象患者及

　　

び慢性関節リウマチ患者（以下「難病患

　　

特等」という。）を対象に、介護保険法、

　　

老人福祉法、身体障害者福祉法等の施策

　　

の対象とならないものを対象として、居

　　

宅における療養生活を支援する為、①ホ

　　

ームヘルプサービス、②短期入所、③日

　　

常生活用具給付の在宅介護サービスの提

　　

供を実施することとしている。このため、

　　

介護保険の被保険者である65歳以上の難

　　

病患者等（40歳以上65歳未満であって特

　　

定疾病に該当するものを含む｡）につい

　　

ては、要介護又は要支援の状態になった

　　

場合には、要介護認定等を受けて、これ

　　

に基づき、介護保険から在宅介護サービ

　　

スの提供を受けることになり、必要に応

　　

じ身体障害者福祉法の施策から在宅介護

　　

サービスの提供を受けることとなる。

　

b.なお、要介護認定等を受けた者で、介護

　　

保険の給付に比べてより濃密な介護サー

　　

ビス（ホームヘルプサービス等）が必要

　　

であると認められる在宅人工呼吸器使用

　　

等の重症難病患者（要介護5の認定を受

　　

けた特定疾患治療研究事業の重症認定患

　　

者）であって、身体障害者福祉法の施策

８
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の対象とならない者については、社会生

　

活の継続性を確保する観点から、介護保

　

険で対応できないサービス部分につい

　

て、平成12年度予算（案）の範囲内で、

　

本事業から必要なサービスを提供するこ

　

ととしている。

C.また、l」常生活用具については、介護保

　

険において福祉用具貸与種目（平成I1年

　

3月31日厚生省告示第93引及び居宅介

　

護福祉川具購入費等の特定福祉用具（平

　

成11年3月31日厚生省告示第94号）が定

　

められているが、平成12年度予算（案）

　

において本事業の対象品目として追加が

　

認められた「電気式痰吸人器」について

　

は介護保険の給付対象外となっているた

　

め、介護保険適用者にも障害者施策と重

　

複なく、当該機器を給付することとして

　

いる。

ウ｡その他の留意事項

　　

介護保険の特別対策として、障害者施策

　　

によるホームヘルプサービスを利用して

　　

いる65歳以上（40歳以上65歳未満であっ

　　

て特定疾病に該当する者を含む｡）の低

　　

所得者（生計中心者が所得税非課税であ

　　

る場合）については、ホームヘルプサー

　　

ビスに係る利用者負担を1割ではなく、５

　　

年間3％に軽減することとされている。

　　

この支援措置の対象には｡65歳以上の難

　　

病患者等（40歳以上65歳未満であって特

　　

定疾病に該当する者を含む｡）である低

　　

所得者も含むこととしている。

⑧



全難連 会 報

介護保険での対応

介護保険は６５歳以上の高齢者、４０歳以上

６５歳未満の８疾患（筋萎縮性側索硬化症、脊

髄小脳変性症、パーキンソン病等）患者に対

し、必要な保健医療サービス及び福祉サービ

スが給付されます。

同時に、「3年後にはこれまでの措置制度が契

約制度に」５年後には若年障害者が介護保険

制度に組み込まれようとしています。難病患

者の介護を大きく変える介護保険制度。少し

でもより良いものにして行く為の検討が必要

となっています。

〈ＪＰＣへ(Z)申し入才１〉

　

[]本患者・家族団体協議会様

　　　　　　　　　　　　　　　

2{)(X)年3月２日

　　　　　　　　　　

全国難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　

会長

　

武田

　

治子

　　

介護保険への対応についての意見交換

　　　　　

及び共川行動申し入れ

　

日頃の御協力に深く感謝いたしておりま

す。さて、本年4月より実施される介護保険

についての厚生省疾病対策課との意見交換

が、1月３旧に行われました。この件につき

まして、全僻連の2月24日の運営委員会にて

討議した結果、日本患者・家族団体協議会と

協議しながら、全国未加盟団体にも呼びかけ、

意見交換及び共同行動の体制を確立｡すること

が必要との結論となりました。

つきましては、ご検討のうえ、ぜひとも御協

力いただけるよう文書にて申し入れます。な

お、ご討議頂ぐ11でのご説明等につきまして

は、下記の担当者までご連絡いただければ幸

いです。

　　　

〈全難遠担当者〉坂本秀夫(事務局長)

９
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〈ＪＰＣから(7）回答〉

　

全国難病団体連絡協議会

　　　　　　　

会長

　

武田 治子様

2000年4月71」

　　　　　　　　　

［］本患者一家族団体協議会

　　　　　　　　　　

化衣幹事

　

伊藤

　

たてお

　　　　

貴申し入れについて（同答）

　

［］頃のご活躍大変ご苫労様です。

さて、去る3月２日付・貴信「介護保険等に関

して当会等との間で意兄交換および共川行

動」をすすめたい旨のお巾越に関して、3月

25、26日の当会常任幹事会で協議いたしまし

た。その結果、4月１日から施行された介護保

険については多くの問題点が指摘されてお

り、難病忠者の介護についても不明確な点が

多く、要介護難病患者の介護がこの保険制度

でどこまで保障されるのか強い不安を感ずる

部分が少なくないことは当会としても異論の

ないところです。しかし、当会としてはお恥

ずかしい話ですが、介護似険に関しては具体

的な部分についてまだ充分に討議を行ってお

らず、“意見交換”や“共同行動”を行うま

でに煮詰まったものをまとめられていませ

ん。そこで、“意見交換’‥‘共同行動”の前に

貴会とともに勉強会、研修会などを重ねて難

病患者の介護についての問題点についての共

通認識を得てから先に進むことにしてはいか

がということになりました。つきましては、

ご異論がなければ勉強会、研修会の開催を通

じて問題点の共有を図っていくことについて

ご相談をしていきたいと思いますがいかがで

しょうか。ただ、当会役員の過半数が地方在

住であるため、日程の調整が困難かと思いま

す。この点についてもご相談が必要かと思い

ます。遅くなりましたが肖会の見解をお伝え

し、とりあえずの回答とさせていただきます。

よろしくご検討のほどお瞰い申しLげます。

貴会のますますのご活躍を間待いたします。

｜
｜
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平成12年度予算要望書提出

今年度の厚生省への予算要望書の提出は、平

成11年９月１３日に取り組まれました。以下

はその要旨です。

1｡難病対策の予算を大幅に増額して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇例年にも増して厳しいというのが現状。

　　

難病対策については、ロ年度が260億

　　

7100万円に対し、今年度は269億1200万

　　

円を要求している。対前年度8億4100万

　　

円増。

　

◇大幅に増額というのがどの程度のことか

　　

はわからない。厳しい中での要求である

　　

ということについてはご理解いただきた

　　

し稲

全難連：

　

◇大幅な増額とはどのくらいかという質問

　　

があったが、多いにこしたことはない。

　　

我々は、治療研究事業も大切な事業だが、

　　

調査研究事業をしていただいて病気が治

　　

ることを求めている。

　　

病気が治れば治療研究もいらない。とこ

　　

ろが、調査研究の予算をみるとずっと変

　　

わらない。何とかして欲しい。難病の全

　　

ての根源は遺伝子の問題から起きている

　　

という話もある。それらについても、も

　　

っと本格的に調査研究していけば難病も

　　

解決するのではないか。

　　

調査研究により病気の原因等がわかれ

　　

ば、治療研究費も少なくて済む。次回の

　　

予算では、その辺も重点的に考えて欲し

　　

し‰

10
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回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇調査研究については、だいたい5億ほど

　　

の要求をしている。

2｡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：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇毎年何疾患かずつ増やしている。平成l1

　　

年度は1疾患追加している。平成12年度

　　

は概算要求で増やす要求を行っている所

　　

である。疾病名は未定である。

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究事

　

業から除外しないで下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇昭和47年より行われている事業であるが

　　

現在指定されているものについては治療

　　

法が確立されていないものぽかりであ

　　

る。現在の所、治療研究事業から除外す

　　

ることについては考えていない。

4｡難病患者が安心して療養に専念できるよ

　

う、医療費公費負担制度を拡充して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇治療研究事業での疾患を追加する等拡充

　　

に努めている。
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全難連会報

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研究成果を患者・患

　

者団体に還元して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇研究班において、患者の実態把握に努め

　　

ている。研究成果については、研究班か

　　

らあがってきたものについては、医学部

　　

のある各大学に配布している。また、球

　　

病医学研究財団がインターネットＵこ開

　　

設している「州病情報センター」の中で

　　

閲覧できるようになっている。

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設置と

　

共に、難病患者の実態にあった拠点病院・

　

協力病院を配置して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇難病特別対策事業の巾で、拠点病院・協

　　

力病院の事業を進めている。また、この

　　

事業の中で、都道府県に|為議会を設け専

　　

任職員を配置するということを行ってい

　　

る。

全難連：

　

◇市町村に補助事業という形で州病対策が

　　

行われているが、実態は（進んでいるの

　　

か進んでいないのか）わからないという

　　

のが現状ではないか。協議会の設置や拠

　　

点病院の具体的な数字はわかっているの

　　

か。

川答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇平成10 年度から始まった卜叉である。10

　　

年度に関しては取り組んでいる所が少な

　　

い。目年･度については、5件程度あった。

１１

|り76年2JJ25I:1第３種郵便物認可）毎週４回月・火･木･匍jl発行）

MX昨7月4日発行SSKO通を第4（58廿

7｡保健所等を核となった、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）」を更に推進し

　

て下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇難病特別対策事業の中で、難病患者地域

　　

対策推進事業というものを設け行ってい

　　

る。

全難連：

　

◇新座市では、難病患者の実態を把握して

　　

いないし個別訪問もされていないよう

　　

だ。保健所では申請を受け付けるだけだ。

　　

具体的に厚生省より保健所に対し指導し

　　

ていないのか。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇市町村を含めての説明会はしていない。

　　

都道府県等のブロック会議を通じて話は

　　

出来る。市町村職員の認識をどこまで高

　　

めることが出来るかは即答できない。

全難連：

　

◇保健所がこの事業を始めてから日が浅し

　　

ので、ぜひ厚生省からもよく指導してし

　　

ただきたい。

8｡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）を地域や患

　

者の実態に合わせて下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇雌病特別対策事業の申で、難病患者地域

　　

支援対策推進事業というものを設け行って

　　

いる。
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9｡各都道府県毎の医療相談事業・訪問相談事

　

業・居宅生活支援事業等の実態把握に努め

　

ると共に、その実態を更に促進して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇難病特別対策事業の中で、難病患者地域

　　

支援対策推進事業というものを設け行っ

　　

ている。実態把握の方法は、各都道府県

　　

から補助金の申請があがってきて、それ

　　

をデーターとして統計している。その後、

　　

実績報告がくる。事業について患者から

　　

の意見があれば聞かせていただきたい。

１０．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

　　

修等を強化して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇診断基準と治僚指針については。研究班

　　

において作っている。「難病情報センタ

　　

ー」に情報を載せている。最近では、診

　　

断基準の改訂が平成８年度にあったが、

　　

この時には各都道府県を通じて各医療機

　　

関に通知している。

　

◇ホームヘルパーの研修については、難病

　　

患者等居宅生活事業を初めとして、難病

　　

医学研究財団の方で毎年研修を行ってい

　　

る。

全難連：

　

◇痰吸引行為は夜中も行わなければならな

　　

い。介護者が高齢者の場合等では、その

　　

継続が難しい。（きちんと研修を受けた）

　　

ホームヘルパーが出来るようにしてほし

　　

し稲

　

◇看護婦派遣制度等をもっと利用しやすい

　　

ようにしてほしい。

１２

　　　　　

全難連会報

１１．難病患者の実態にあった介護保険制度を

　

確立して下さい。

回答：老人保健福祉局介護保険制度施行準備室

　

◇介護保険は、高齢化に伴った障害等（痴

　　

呆・寝たきり）の問題を、保険医療とい

　　

う形で社会全体で支えていこうという制

　　

度である。 10月から要介護認定か開始さ

　　

れる。

　

◇難病患者の実態にあった介護保険制度の

　　

確立という点については、今後とも介護

　　

担当部局・障害担当部局と連携をとりな

　　

がら制度施行に向けて検討していきた

　　

い。

全難連：

　

◇介護保険制度は加齢に伴う介護を中心と

　　

しているということは了解している。 15

　　

疾病の中に特定疾患も入っている。障害

　　

施策に関わる障害者プランの介護の部分

　　

は公費で賄うということになっている。

　　

なるべくこちらの方で使える所は使っ

　　

て、足らない部分については介護保険と

　　

いう形の考え方もあるのではないかと思

　　

っている。介護保険となると、当然一部

　　

負担ということが出､てくる。難病患者は

　　

働けない者が多いので、改めてそういう

　　

者から負担金を取るというのはどうかと

　　

思う。この辺についてはどのように考え

　　

ているのか。

　

◇介護保険の適応になっている病気もあれ

　　

ば、そうでない病気もある。では、どの

　　

ような要望を出すかということを話し合

　　

った時に、表現としては「実態にあった

　　

形にしていただかなければ困る」となっ

　　

た。一方は年齢の高い方たちを対象とし

　　

た介護、しかし疾病が違うと介護保険制

　　

度は利用出来ない。同じ難病患者であり



　　　　

全難連会報

ながら、|司じ苫しみをもって、原因も治

療法もわからない中で、たまたま高齢者

が多いという疾病群の人達は介護保険の

適用となる。一方は一部負担金をとられ

る形になる。とても混乱してしまうレ

要甲としてもどうとりまとめてよいかと

いうことになる。同じ病気を抱えて生き

|り76年２月251］徽３祉郵便物認可（毎週４回月・火・木･金昨発行j
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ていかなければならないという人達に何

　　

ご

　

らかの措置をして欲しい。経済的な負担

　

はなくしてほしい。

◇介駿認定はＡＤＬを基準に行われる。しか

　

し、障害施策についての考え方は、白

　

立・社会参加である。これに基づいて介

　

護の問題や福祉の問題が組み立てられて

　

いる。そもそも出発点において考え方が

　

異なっている。引き絞き検討していただ

　

きたい。

◇障害者プランと介護保険ではどちらが優

　

先されるのか。我々難病患者は、介護保

　

険ではなく障害者プランによりサービス

　

を受けた方が良いのではないか。介護保

険では自己負担があるが、障害者プラン

ではない。では、我々は介護保険を受け

ない方が良いのではないか。

回答：老人保健福祉局介護保険制度施行準備室

　

◇申請しなければ介護保険の給付は出な

　　

い。介護保険でＡＤＬ的なサービスを提供。

　　

障害者特有のサービスについては介護保

　　

険の中では対応しきれない。その点につ

　　

いては、障害部局との調整の問題が出て

　　

くる。しかし、介護保険を使うと１割負

　　

担が出てくるから損だ。だから、申請を

　　

しないということでは、制度の趣旨から

　　

外れてしまう。

全難連：

　

◇介護保険はＡＤＬのみに着目しているが、

障害施策はその先の自立なり社会参加を

目的としている。難病忠者もそうである。

難病という病気は一時的なものではな

い。一生ハンディを背負っていかなけれ

ばならない。そういう人達をどうフォロ

ーしていくのか。自立の方向にもってい

くのか。具体的な中身については調整し

て、実態にあった形で行って欲しい。実

態が払えるのであれば一部負担もする

が、今働くことの出I来ない難病患者が非

常に多い。そんな我々からもお金を取り

上げるのが厚生省の施策なのか。

全難連：

　

◇難病患者が障害于･帳がもらえないのは難

　　

病患者の病態は変化しており、障害者と

　　

して認定されにくい難病患者に対する理

　　

解をもって欲しい。

　

◇介護保険についても、難病患者の介護認

　　

定をする場合、病状の変化がある、良い

　　

日と悪い日があるということを頭に入れ

　　

て、それに対応した認定をして欲しい。

　　

こういう部分はコンピュータでは出てこ

　　

ないと思う。障害が固定化されていない

　　

がゆえに障害施策を受けられない難病患

　　

者の実態を理解して欲しい。障害認定の

　　

基準を改めるか、もしくは伺病患者手帳

　　

のようなものを考えて欲しい。
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回答：老人保健福祉局介護保険制皮施行準備室

　

◇介護認定については、調査貝の調査マニ

　　

ュアルにおいて、口内変動・日差変動・

　　

季節変動等、様々な症状に変化があるの

　　

で、調査に行った瞬間に非常に良い状態

　　

にあったからといって、そこだけを切り

　　

出すのではなく、その人の口頃の状態を

　　

勘案して調査して下さいと記載してい

　　

る。また、担当者会議でも徹底して、出

　　

来る限り実態にあった認定が出来るよう

　　

にということを進めている。

１２．介護保険が成立したもとで、障害者プラ

　　

ンに基づく「難病患者等居宅生活支援事

　　

業」を難病患者の実態に合わせて、質・

　　

量ともに抜本的体制を強化して下さい。

　　

また、費用負担については、本人の収入

　　

に基づいた基準にして下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇抜本的対策強化という点については、皆

　　

さんから許可して欲しいものがあれば、

　　

ご意見としてうかがいたい。費用負担に

　　

ついては、ホームヘルプサービスや日常

　　

生活用具給付事業においては、収入に基

　　

づいて基準を設けている。

１３．国立病院・療養所で難病患者が長期に療

　　

養に専念できるよう高度医療の体制を確

　　

保して下さい。また、国立病院・療養所

　　

の再編にあたっては、難病患者を医療機

　　

関から追い出すことのないよう、難病患

　　

者の実態に充分配慮して対応して下さ

　　

い。

回答：保健医療局国立病院部政策医療課、国

　　　

立病院・療養所対策室

　

◇平成11年３月、再編成計画を見直し、神

１４

全難連 会 報

　

経筋疾患・免疫異常・感覚疾患・内分泌

　

代謝系等19の分類をし、国立病院・療養

　

所でやるべき政策医療として位置付け、

　

これらの分野に関して先駆的医療や、軸

　

治性疾患（難病）に関する診断や治療技

　

術等の基本強化を図る。政策医療の実施

　

にあたっては、診療だけでなく臨床研究

　

や教育研修、情報発信といった医療体制

　

の整備を図る。政策医療分野ごとに、ナ

　

ショナルセンター等を頂点とした全国的

　

な政策医療ネットワークを構築しようと

　

している。神経筋疾患については国立精

　

神・神経センター、免疫異常については

　

国立相模原病院を頂点とした全国的な政

　

策医療ネットワークを構築する予定であ

　

る。いずれにしろ、難病を政策医療の１

　

つとしてとらえ、今後とも邨病患者の医

　

療に努めたいと考えている。

◇再編成については、難病等の政策医療を

　

実施するために、一般的医療の提供は私

　

的医療機関や地方公共団体等の公的医療

　

機関に委ねる一方、国立医療機関にふさ

　

わしい公益を対象とした高度または専門

　

医療の機能強化を図るということを目的

　

で実施している。従って、再編成の実施

　

に際しては、難病患者の状況に充分配慮

　

して行っていく。例えば、患者の入退院

　

が生じる場合には、主治医の判断に基づ

　

いて出来るだけ患者の意向に添えるよ

　

う、また迷惑のかからないようにしてい

　

きたいと考えている。

全難連：

　

◇国会で、国立佐倉病院を腎センターとし

　　

て総合的に機能出来るよう何年も請願を

　　

していた。国会でも認めていた。

　　

それが突然、新聞報道が出て廃止という

　　

ことを知った。厚生省は国会を無視して



いるのか。

全難連会報

回答：保健医療局国立病院政策医療課、国立

　　　

病院・療養所対策室

　

◇千葉東病院と佐倉病院については、千葉

　　

東病院の方に統合して、腎疾患の高度専

　　

門病院に機能強化をするという位置付け

　　

になった。佐倉病院については、地元の

　　

自治体とも相談していくことになってい

　　

る。

企難連：

　

◇何年も国会で採択されていることに反す

　　

ることを厚生省がいきなりやるというの

　　

はおかしいのではないか。せめて、説T月

　　

が事前にあってしかるべきではないか。

　　

このようなやり方をすれば、地元から反

　　

対運動が起きて当然ではないか。基本的

　　

には、国民のための医療をやっている病

　　

院なのだから、国民の理解を得ていかな

　　

ければいけないのではないか。

１４．難病患者が長期に安心できるよう、更に

　　

診療報酬を改善して下さい。

1可答：保険局医療課

　

◇診療報酬上、難元巴者に関する医療評価

　　

として「特殊疾患入院施設管理料」「邨

　　

病患者等入院診療料」「特殊疾患療養病

　　

棟人院料」がある。最後の特殊疾患療養

　　

病棟入院料は長期の入院ということも考

　　

慮し、逓減制を設けていない。これらの

　　

診療報酬点数に関しては、診療報酬改訂

　　

にあたり適宜拡大引き上げ等を行ってい

　　

く。今後とも、巾医協の議論をもとに適

　　

切に対処していきたい。

１５
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全難連：

　

◇長期療養を必要とする進行性の難病であ

　　

るＡＬＳのような患者は、逓減制があるた

　　

めに病院を転々としなければならない状

　　

況にある。進行|生の難病については、診

　　

療報酬についての再検討を願いたい。

回答：保険局医療課

　

◇普通の特殊疾患に関しては逓減制は設け

　　

ていない。しかし、進行T生の難病につい

　　

ては、さらに手が掛かるということで追

　　

い出されるという状況があるということ

　　

の実態を把握している。

　　

一般の入院の場合、ｌｃＵ等では基本的に

　　

は逓減制をとり、長期になるにつれ入院

　　

料が減らされているという現状の中でや

　　

っている。それを難病に関しては何とか

　　

維持しているというところだけはご理解

　　

いただきたい。

１５．遺伝子治療などの最先端医療が促進され

　　

るよう「国立難病医療センター（仮称）」

　　

を設立して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇現在センターを設けるということは考え

　　

ていない。政策医療ネットワークや66班

　　

ある治療研究班のデーターを全国的に活

　　

用する。医療センターを作るとしても、

　　

難病の定義として患者数の少なさがあ

　　

り、それを１ヶ所での治療研究は佃しい

　　

のではないか。具体的に問い合わせがあ

　　

った時には、研究班の班長等を紹介し最

　　

先端の医療が受けられるようにしてい

　　

る。

１６．病状の変化する難病患者の社会参加を保

　　

障する立場で、身体障害者手帳の交付要
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件を改善して下さい。また、障害者基本

　　

法の付帯決議に基づき、難病患者への福

　　

祉施策の適応を抜本的に見直して下さ

　　

い。

回答：障害保健福祉部企画課

　

◇身体障害者福祉法は、身体障害者の自立

　　

と社会経済活動への参加を促進するた

　　

め、身体障害者に対し必要な各種福祉サ

　　

ービスを提供することを目的としてい

　　

る。言い換えると、重篤な疾病を有する

　　

ものが全て身体障害者福祉法の対象とな

　　

るのではない。同法の対象となる身体障

　　

害者は法の趣旨により、

　　

・日常生活に著しい制限を受ける程度の

　　　

障害であること

　　

一身体の諸機能の障害が永続すること

　　

・自立と社会経済活動への参加の可能性

　　　

があること

　　

の３つを要件としている。身体障害者福

　　

祉法では、障害の原因となった疾病に関

　　

わりなく、機能の障害に着目して認定を

　　

行っていることから、障害者として認定

　　

するためには、上記の３つの要件に該当

　　

する£ヽ要があることをご理解いただきた

　　

し稲

　

◇障害者基本法の付帯決議においては、難

　　

病に起因する障害または精神上の障害を

　　

有するものであって長期にわたり生活上

　　

の支障があるものは、この法律の障害者

　　

の範囲に含まれるものであり、これらの

　　

ものに対する施策をきめ細かく制定する

１６

全難連会報

ように努めることとある。付帯決議にあ

る難病に起因する障害者のための福祉施

策について、他の障害と同様に身体障害

者福祉法等に基づくものの他、平成ﾌ年

12月に策定された障害者プランにおい

て、在宅サービスの充実や社会福祉施設

の整備など障害保健施策について具体的

な数値目標を設定し、その着手推進を図

っている。今後とも制度の適正な運営と

障害者プランの積極的かつ強力な推進に

努めていきたい。

全難連：

　

◇去年も、この場において「障害者手帳を

　　

交付されてもメリットはほとんどない」

　　

という話をされた。国の施策だけでなく、

　　

市町村の施策の問題がある。それは皆、

　　

身体障害者手帳の交付が前提となってい

　　

る。それを越えてやっている自治体もあ

　　

るにはあるが、財政が厳しくなっていけ

　　

ば当然切られていく。そうすると、どう

　　

しても手帳の交付が要件になる。対症療

　　

法の発達により、自立できるようになっ

　　

た方が増えてきた。それに対応して雇用

　　

等の問題も解決していけばいいのだが、

　　

そこまでは進んでいない。そんな中でＪ

　　

イズ疾病対策課独自で居宅生活支援事業

　　

などが始まってきた。それは厚生省の中

　　

だけの話であり、全国を網羅した福祉施

　　

策となると手帳交付等という形で動いて

　　

もらわないと駄目だ。千帳が駄目であれ

　　

ば、それに代わる福祉施策の手立てをし

　　

てもらいたい。

　

◇居宅生活支援事業だけで福祉施策が充実

　　

しているとは、私たちは決して思わない。

　　

最終的に、都道府県や市町村レベルの福

　　

祉施策と連動するということが基本的な

　　

考え方になる。その基本は手帳である。
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病状の固定の問題が永続性にかわったと

いうが。

回答：障害保健福祉部企画課

　

◇障害の原因となる疾病により状態に波が

　　

あるということは了解している。機能の

　　

面で、筋力の低下がある程度見られる等

　　

の症状があれば手帳の対象となる。

全難連：

　

◇働くためには手帳が優先される。社会参

　　

加の手立てになる。

　

◇労働省が難病心者の就労実態訓査をして

　　

いる。実態を把握した上で、それぞれの

　　

部署で検討して欲しい。

１７．補装具は、難病患者の病状の変化に合わ

　　

せて、速やかに、きめの細かな判定を在

　　

宅でも可能として下さい。また、携帯電

　　

話などの補助具の数を増やして下さい。

101答：障害保他福祉部１･画課

　

◇補装具とは、身体障害者の失われた身体

　　

機能を代替補完するための肛具であり、

　　

身体障害行の職業その他日常牛｡活の能率

　　

の向上を図ることを｢l的として給付して

　　

いる。身体障害者リハビリテーションの

　　

重要な一一過程として給付を行っている。

　　

重度の在宅附害者については、更正枇談

　　

所が巡回して補奘具給付の判定及び適合

　　

判定を行っている。迅速化については、

　　

補装具の交付苓続き自体の簡素化を現在

　　

検討中。

1111答：保他医療局エイズ疾病対策課

　

◇居宅生活支援･j{業の申の目常生活用具現

　　

在６品目あるが、これを9 ,'',目に増やす

　　

ということで予算要求している。それに

１７
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あたる根拠として。各祁道府県を通じて

患者や患者団体等からの要望の多いもの

を３品目含めるよう予算要求をした。要

望の中には携帯電話はなかった。上位３

品目は、電気式痰吸引器・車椅子・歩行

支援用具だった。

全難連：

　

◇補装具について、病状の変化ということ

　　

から半年も待っていられない。即必要だ。

　　

また、認定申請する場所に出向かなけれ

　　

ばならない。居宅でも申請ができるとい

　　

うが、それは限られている。少しでも社

　　

会参加を進めるためには、なるべく速や

　　

かな認定と自宅での申請を要望したい。

全難連：

　

◇携帯電話については、今回初めて要望に

　　

含めた。難病患者はいつ何が起こるかわ

　　

からない。町中で何かあってもすぐに対

　　

応が出来るのではないかということで要

　　

望に入れた。

１８．難病患者・家族の社会的な救済と社会参

　　

加を保障するための「難病患者救済基本

　　

法（仮称）」を制定して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇昭和47印･以降、難病対策事業が進められ

　　

てきた巾で、原因は分からなくても対症

　　

療法がかなり進んできたので、社会参加

　　

をされている方もいくらかはおられる。

　　

基本法を作り難病対策を進めていくと、

　　

社会参加を既にされている方は、下手･を

　　

すると軽度だということで今の対策から

　　

外されることになる。今の状態（補助事

　　

業）の万が、ある程度柔軟性が保てる。

　　

難病忠者という定義付けの問題もある。
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現在進めている118疾患さえも妥当かど

うかということから始めなければならな

い。良くなる部分と後退する部分が両ﾌﾟJ

出lてくる可能性がある。基本法を作るだ

けのメリットが実際に見えない。法律を

制定するということは、現在の所考えて

いない。

全難連：

◇本来、行政は法律に従っている。しかし、

　

難病対策は大綱に従って動いている。も

　

っと法律があった方が、難病対策が進め

　

られるのではないか。確かにデメリット

　

もあるだろうが、それにも配慮した内容

　

の基本法が出来れば進められるのではな

　

いか。全難連は発足以来、法律を作って

　

欲しいと訴え続けている。我々は専門家

　

ではないが、原案のようなものは弁護士

　

会等の方達の協力で作っている。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇昭和45年か46年に、法律の制定を請願さ

　　

れたということは認識している。

全難連：

　

◇法律があった方が、予算もとりやすいの

　　

ではないかということです。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇癌には公費負担制度自体がない。ある癌

　　

患者の方が「自分の周りに難病患者がい

　　

る。自分より軽度のようなのに、どうし

　　

て自分は公費負担が受けられないのか」

　　

と訴えられる人もいる。難病の定義から

　　

考え直すと、今認めている44疾患の中か

　　

ら落ちてくるものも多分出てくる。それ

　　

なら、予算措置でやっていた方が、ある

　　

程度柔軟な対応が出来るのではないかと

１８

全難連会報

思う。明確にこの法律を作ることによっ

て、メリットがあるかどうかはわからな

い。原案はみたことがないが、このこと

だけで法律を作るということは難しい。

令難述：

　

◇嬉かに、メリット・デメリット両方ある

　　

と思う。ただ、剣病対策は医療の問題だ

　　

けではない。対症療法がでてきたことか

　　

らもわかるように、働ける人達も現実に

　　

いる。そういう人達もいるが、就職差別

　　

を受けている。こういう中で、どうやっ

　　

て救済をしていくかということもある

　　

し、社会参加の問題もある。トータル的

　　

にどう保障するかという問題になった場

　　

合、それはトータル的な法律をどうする

　　

かということを検討せざるを得ない。そ

　　

の時は、きられる部分もあるし救える部

　　

分もあるということはわかって、私たち

　　

がこのようなことを要望しているという

　　

ことだけは申し上げておきたい。

１９．各省庁の再編にあたっては。難病対策が

　　

後退しないように難病対策課を存続して

　　

下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇課の名前はわからないが、難病対策自体

　　

を後退させるということは考えていな

　　

し稲

2０.各難病団体から出される要望事項につい

　　

ては、誠意を持って対応して下さい。

回答：保健医療局エイズ疾病対策課

　

◇誠意を持って対応させていただこうと考

　　

えている。
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全前前体連絡協議会

　

2000年度総会の

　

梅雨に入り蒸し暑い日が続いていますが、

皆様におかれましてはますますご健勝のこと

と、存じます。

日頃よりの全難連に対する暖かいご支援、ご

協力に深く感謝申し上げます。さて、2000年

度全国邨病団体連絡協議会総会を、下記の通

り開催することとなりました。

ご鈷
内容は、第一一部が総会、第二部が介護保険を

テーマにした各団体との意見交換となってお

ります。皆様におかれましては、ご多忙のと

ころ誠に恐縮とは存じますが、ご出席を頂き

たくご案内を申し上げます。（ご出席を頂け

る場合は資料等の準備の都合上、事前にご連

絡をお願いいたします）

2０００年度全国難病団体連絡協議会総会-

日

　

時一一一一平成12年7月２日（口）

　　　　　　　

午後1時30分～2時20分

　　　　　　　　　

2時30分～4時

会

　

場･

第一部

　

総会

第二部

　　

各団体との意見交換

　　　

意見交換のテーマ「介護保険について」

戸山サンライズ（全国身体障害者総合福祉センター）

　　　

〒162一〇〇52

　

東京都新宿区戸山1丁目22番1号

　　　　　　　　　

TEL

　

0 3-3204-3611

・祝電又はメッセージ等の宛先

高田！崎

ﾄﾞ記の連絡先か「会場気付」でお願い致します。

く

１９

　　　

戸山サンライズ

　

(全国身体障害者福祉センター)

〒162･0052東京都新宿区戸山1丁目22番1号

　　　　　　

103 (3204) 3611㈹
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奈駐車場がございませんので予めご承知下さい。

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　　　

TEL/FAX
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介護保険と利用料の負担

介護保険制度が４月からスタートした。この

介護保険の給付対象は、６５歳以上の高齢者。

４０歳から６４歳までの特定疾病０５の疾患

群）とのこと。全難連加盟団体では、筋萎縮

側索硬化症がこの特定疾病に該当している。

実態はどうか。

「当初の説明では、ヘルパー派遣は選択制た

った。ところが介護保険優先となり、無料だ

全難連加盟団体一覧

．鍼翁ｓ。。会

　

〒17(K)002

　

東京都豊島区巣鴨1-11-2-502

　

TEL/OS (3947) 2128

●全国膠原病友の会

　

〒102-0071

　

東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

TEL／０３（３２８８）０７２１

●（社）全国腎臓病協議会

　

〒17卜0031

　

東京都豊島区目白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

　

東京都板橋区加賀2-11-1帝京大学医学部内

　

TEL/03 (3964) 3315

●全国多発性回ﾋ症友の会

　

〒175-0083

　

東京都板橋区;

　

TEL/'

●日本ＡＬＳ協会

　

〒162-0837

　

東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

　

刊02-0071東京都千代田区富士見2-4-9-203

　

TEL/03 (3288) 8166

　

ＦＡＸ／０３（３２８８）０７２２

　

郵便振替00180-5-195229

つた利用料が3％負担。これでは、制度の改

悪ではないか」と指摘する。

この介護保険制度が、平成17年度から全て

の障害者施策に適用される。今後、全難連を

含め、介護を必要とする障害者・難病患者が、

「どのように考え、どのように対応するのか」

が問われる課題となっている。

ご協力に感謝いたします。

賛助会費納入者（平成||年度）

　

・下重

　

みち子様

　　

・安達

　

・高橋光雄様

　　

・武田

　

・横尾

　

宏

　

様

　　

・河村

　

・西口

　

英二様

　　

・太田

　

・伊藤

　

正子様

敦子

治子

乾澄

典也

・聖路加国際病院医療社会事業所

ご寄付者

　

・中井

　

・佐伯

　

・菊地

　

・八子

(平成Ｈ年度)

孝子様

秀明様

　

浄様

　

フミ子様

様

様

様

様

様

・佐藤純子様

・菅佐原

　

仲男様

・角谷実紀様

　　　

【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、

　　

「0 0 18 0-5-1 9 5 2 2 9」

・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。

20

．
九
七
六
年
一
一
月
二
．
ａ
日
第
二
種
郵
便
Ｉ
可
（
佃
週
四
回
月
・
火
・
木
・
令
曜
発
行
）

二
〇
〇
〇
年
七
月
四
日
発
行
Ｓ
Ｓ
Ｋ
Ｏ
通
巻
第
叫
〇
八
八
号

発
行
所

障
害
者
団
体
定
期
刊
行
物
協
会

東
京
都
世
田
谷
区
Ｓ
６
－
３
－
2
1

定
価
一
五
〇
円

-

-


	page1
	page2
	page3
	page4
	page5
	page6
	page7
	page8
	page9
	page10
	page11
	page12
	page13
	page14
	page15
	page16
	page17
	page18
	page19
	page20

