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ふ全国患者・家族集会に参加しよう
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9J」2211、全川心打・家族災公の実行委11会が

開催されました、この会議ではい･川州･学審議

会疾病対策部会難病対策委員会が行った「今後

の州病対策の在り万について（中川報吋）」を学

習。来年度のj二算編成を前に、この幸|こい卜こ際

り込まれた疾病外しや自df対日｡の川額が今後ど

うなるのか、話し合われました。

この結果、難病対策や小児慢性｡対策の拡充を求

め、「1ト17金国恩名･･家膿染会」の開催を剛趾

全難辿とJPCが巾心となり、令川の心行会に参

り||を呼びかけて行くことになりました

　

より多

くの心者会や家族の何様の、積机的なご参加を

お願いいたします｡

目

　

次

全国患者会 IP

難卵掻･小児慢性特定疾患対策頗来像を考える集い…３Ｐ

今後の難病対策について……………５Ｐ

難病対策推進法の制定………………１０Ｐ

難病対策の推進に関する法律案大綱………1３Ｐ

〈＼m〉11)J17日｛田～｝81』剛）

〈1711の会場〉東京ホテル川島「菊の問」

〈槃会肌樅〉300^1

く宿泊卜東京ホテル沁島

〈1811の会場〉弁護士会館2F「クレオホール」

〈宿泊費〉シングル12.500円

　　　　　

ツイン12.000円

　　　　　　

（宿泊費は懇親会費を介む）

〈懇親会賢〉6.500円
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〈集会の名称〉

｢難.病患祐障占払白齢者が安心して休らせる

社会の実川と、抑病対策、小慢対策の拡充を求

める11・17令岡心者・家族集会｣

〈集会の位置づけ〉

巾3・28集会参加団体をはじめとする各忠者

　　

会の交流・学習の場とする。

(2)邨病対策・小幔対策の拡充を求める政治的

　　

インパクトのある集会とする。

く|11111）

　　　　　　　

－11月１７日（日）一

　

午後2時～2時40分

　

・実行委Ｈ会挨拶一石井光雄全銀巡会長

　

・基調報告－「中間報告」と私たちが日指す

　　　　　　　　　

難病・小慢対策

　　

提案者一伊藤たておJPC代表

　

午後2時40分～4時40分

　

・各川体から問題提起づぱ論

　

午後4時40分～5時

　

・集会アピールの採択

　

・要求項目の確認

　

・翌日の行動提起

　

午後6時～8時

　

・参加者の懇親会

　　　　　

一１１月１８日（月）一

午前10時30分～Ｈ時30分

・疾病対策課……1:J:iU<J･fm

午後12時30分～午後3峙

・［州病対策・小児慢性特定疾忠対以の将来

　　

像を考える集い］（内容は別記参照）

〈財政〉

3・28集会の残余(90万円)でｆ算を組み、不足

分は各[叫体の負担とする.、

〈お川い合わせ

　

申し込み先は右記の通りです〉

２

全難連会報

　

・【|本心軒・家族川休1寫縦公

　　　　　　

巡回03 (594() 0182

　

り斗11州病団体連絡協議会

　　　　　　

電話0 3 (3288) 8166

令国忠行・家族集会要望’jf項

　

1.難病対策を後退させないで、淘佃）充実と

　　

総合対策の早川実現を要望します。

　

2.小児慢性特定疾患対策を後退させることな

　　

く、一層の充実を要望します。

　

3.医療竹の患者負担の軽減を要望します。

　

4、診療報酬制度の改善を要望します。

　

5.難病患者、|啼害者、鳥齢行の介護の允実と

　　

負担の軽減を要望します。

　

6.医療被害・薬害の根絶と被害者の早期救済

　　

制度の確立を要望します。

〈会場案内〉

　

O11H17II (日）午後1時川場

〈会場〉東京ホテル浦島「菊の問」（八紙の地図か即

〈仕所〉中火区晴海2-5-23厄前■3-3533-3111

〈交辿〉地下鉄人江戸線（雌どきト|川八A2出丿）

　　　　

徒歩7分

　

OHJD81』（月）午前101時集介

〈会場〉弁護上会館２Ｆ［クレオホール］

〈住所〉千代田区霞が関1↓3

　　　　　

電話03-358M511

〈交通〉地下鉄「霞ヶ関」駅下車

　　　　

（ﾒLの内線・目比谷線

　

卜代田線）

　　　　

Ｂ川に

　

厚生労働省隣り
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難病対策･小難性彬l疾患対策の将来像を考える集い

11時20 02年いﾄﾞ成14年）日月18日川）

　　

午後12時30分～15時

2｡会劣

　

介護L･余館２Ｆ

　

クレオホール

3｡1ﾐ催日本心片・家族1川剔必議会りI)Ｃ)、

　　　

今岡肺病ﾄJI休連絡協廠会、他による実

　　　

行委Ｈ会

4.［1的

　　

哨設30 年を迎え、多くの成米を十.げつつも、

国の財政問題の杉響を受け、厳しい環境ドに置

かれている雌病対策と小茫|価生特定疾心治療研

究‘卜業について、その将･米原あるいは川待され

る対策を八体化するために巾広い見地からの検

討と学習を行い、忠行・家族川体における議論

の充実を図る．

　

また、邨病対策（以|二小似対策を介める）

は、医療、科学はもとより、柚祉、教育、就労

や様々な杜会制度と心者をとりまく環境の全て

に渡って深く関わるものであって、それらの関

係の令体を見波すことなく、９汲の難.病対策の

あり方について検討することはできない．

　

私たちは、現在の難病対策･を後退させること

なく、かつ、より多くの川病を対策に包括し、

また一人でも多くの忠昂・家族のみしみ、悩み

を叫決される対恥の允実もしくは新しい川度の

創設を考･えるための参号としたい、

３

5、内容及びすすめ力

　

・汚講帥による連続小講演とし、、おI叩卯)デ

　　

イスカッションや･般参加片との質疑心答

　　

は行わない

　　　

I
･J会伊雌たておUPC代衣幹俯

　　

・終ｒはト1時30分を目途とし、遅くとも15峙

　　

には終｣'する。

6.、,mの于定次の力々にi=斟Iljを依頼する

　　

・小川

　

秀興先生、

　　　

順天唯入学学長

　　　

厚生科学蜜議会疾病対策部会難病対飛委

　　　

ｎ会委口几（予定）

　　

・坂片降心光生

　　　

山肌０ﾓ比政読会剛会長

　　　

州病対策議員辿附幹丿長

　　

・谷

　

叫之先生

　　　

民主党川病対策作裳部会ll隅

　　

・y,越究先牛．

　　　

摩牛､労働竹仙康り畑柚丿滝課

　　

・森本哲也先生

　　　

卜牛.労働竹雇川均竹・児砂家庭局母r･保

　　　

健課

　　

・公明、保守、共産、自山、植民、各党に講

　　　

師を咳靖する．

7.参加者

　

JI'C (日本忠行・家族団体協議公)、全難辿

　

(令114難病川体連絡1為議会)、他患者・家族団

　

休の会1ト家族、およそ20'ori
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〈巾間服卜のポイント〉

●今後の特定疾患研究の在り方

　　　　　　　　

課

　

題

－－

　　　

一

　

特定疾患の類似疾忠

　

条件を満たす新たな疾患

２げ言謐？竺ご竺
(シンポジウム

　

学習会の交流)

一 一

●今後の治療研究事業の在り方

(I)･｣r裳の性桁
･ =

-

Ｉ

治療研究･拝業における診察

（2）制度の安定化と自ｄ負批の在り方

11‾iﾑ力1'|治扁超過負批

（

１

　

ｎ
乙

ト

レ

(2

１

２

Ｆ
－

嘔業の性格の見直しに併せて、

　　

'jf聚実施の方法等の幣理を行う

一 一 一

一 一

一 一

‐
－

全難連会報

今後の万向性

II｣'能な限り網縦できるよう乗軟な対吼疾心の

駿定を行う。

良好なヶ－スが多く存在し、その活性化が望

まれる、

－

　　　

－

　　　

－－

　　

－

　　　

－

高度な剛収府を抜するT紬馴で行われることが甲まレ

　　　

一

　　　

一一

　　

‥－

　　　

‥－

‥

　

－

　

－

　

－

　

－

多額の超辿負担を余儀なくされている。

-

疾患の特性、忠者の和1渡、患抒の経■irffi'jMlfii等を考

心し、引自己負卸囚力率的な'Jぼ実施の万法等を。

賛否両論．必要性、11f能性を今後検討

一 一

引き続きこれを基本に選定を行う。

■

　

・

　　

㎜㎜㎜■

　　

■㎜■■■㎜

　　

■■㎜

　　

・

燎養成績、治班環境の改彷等稔合的な観点から、引き続き

特定疾患が適釧ヽどうか定期的に評川を行うことを検討。

-

　

－

　　

－

　　

一一

　　

一一

　　

－
柵祉的1卜業からも外れサービスの低ﾄﾞが生じ

ないよう配慮が必麦。

勁研削巾)肢外 嚇戟を齢､ｻｰ

　

_＿

ﾋﾞｽが叱Fしないようすべ5

一 一 一 一 一 -

難病対策の法制化
二

●今後の特定疾患の定義と治療研究事業対象疾患の選定

（1）特定疾忠の定義

希少性

忠名･数が5万人をll回った疾患治療成績

等の面で大きく状況が変化した疾忠
- ■ ■ ■ ㎜ ■

　 　

㎜ ㎜ ■

　 　

■

治療研究･jf業対象疾忠の選定

-

　

一一

　

治療研究小業から外れ･般的な医療に

　　

移行する疾忠

原因者が明確な他康被占に起囚する疾患

●今後の福祉施策の在り方

・さらに充分な議論を尽くす必要がある、

　

①介護保険、平成15年皮見直しの「障占坊本計画」「障書者プラン」との整合性。

　

②窓口一本化等の利便性やサービスの効率性を配慮した福祉施策の検討。

　

③目常生活の自立状態、変動する重症度を勘案した柚祉施策の検討。

●今後について

・行政関係各は、この中川川西の対応可能な項目をII｣'及的速やかに取り糾む。

・い成14年度を日途に、最終服告を川生利･学審議会疾病対策部会に提出する｡、
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今後の難病対策の在り方にっいて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(巾同樅卜)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

;;Nj;1::j;;

対策部会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

難病対策委員会

はじめに

　

本委Ｈ会は、邨病対策に関する引’1j的事頂を､州

介審議することを目的として、ヽ自友13年刺μこj･､J:

牛｡科学審議会疾病対策部会内に､UIIJ,され、即病対

碩の今後の在り力について、広く心者団体や研究

肌からの意見聴収を含め7川の審議を行ってきた。

　

委貝会においては、「難1病対策の呪状」、「今後

の特定疾忠研究の化り万」、「今後の特淀疾患研究

の在り方」、「今後の特定疾患の定義と治療研究対

象疾忠の送定の七え方」、「今後の難病に係わる福

祉施策の在り力」の各々の皿日について議論を行

い、論点・課也の整理を行った､。

　

今ヽ般、これまでの検討結米を「今後の難病対置

の在り方について（中間報告）」としてとりまと

めたので報卜する。

難病対策の現状

　

州病対策については、平成7年12月に公衆術心

審議会成人痢難.病部会難病対策馴¨j委ｎ会におい

て小された、①希少性、才藻囚不明、③効果的な

治療法末俑包子生活面への長川にわたる支障

（長刈治療を必要とする）、という4要裏に基づく

特定疾忠を中心に、これまでに原囚究明や治療力

法の川発などを目折した町牛.労働科学研究特定疾

忠対心研究lj1･一変※（以ド、「対川ぼ究巾業」とい

｀
り 及び治療仰究卜袁、保健所を核とした地城

における似鯉医療の推進及び似他医療と柵祉の辿

批に坊づく難.病特別対策雛進‘μ叉･、心行及びぷ族

の生冊の質（ＱＯＬ）のI"J llを||指した難病忠行

等居宅生活支援雅業等の各施策が推進されてきた

ところである｡

　

雌病対策の巾で重要な役割を担ってきた治療研

究事米については、治療が柾めて困難であり、か

つ、必要とする医療費も高額であることを考慮し、

特定疾忠に関する医療の効率と普及を日指すとと

もに患者の1別寮費の負批軽減を図ることを目的

に実施されてきたものであるが、事業発足以来30

年を経過し、医壊技術の進歩に伴い対象疾心の巾

に原閃の叫明が進んだものや一定の治療法が効立

したものが生じてきているなど、事業を取り巻く

環境が人きく変化してきており、今後の事業の佃

り方を検討する事が必要になっている。

※：特定以心対策研究事業は、11肝1147年度に川始

された特定疾患岡査研究事業がよ成11年度に厚生

科学研究に細入された際に名称変更されたもので

ある。

５

旬
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2｡今後の特定疾患研究の71Eり力について

（1）今後の特定疾忠研究の卵延ﾉy碩について

　

これまで、わが|･klでは対策研究IJI･喋と治療研究

事袁により、症例数の少ない疾忠についての患者

数爪似などによる独自の叫究を推巡した結米、い

くっかの特定疾思で、根治療法は確立されていな

いものの、その悪化を遷延させる効米的な治雌薬

剤や予･術法が確率されるなど、人幅な]紐2の改沁

がみられており、十分に評川されるべき成瀬をあ

げてきた。一一方でこうした疾患の心者の中にも、

なお緩徐に進行する症例があり、また、原囚の解

明すら未確立の疾患が多く忽識されているのも小･

実であり、さらなる研究の推進が求められている。

　

また、最近の欧米での､々／IIい学を介わせたゲ

ノムや創薬の動きを考えると、我が国においても

これに対峙していくために、より鳥水準の研究体

制を構築していくことが必要である。

　

こうした状況の巾、今後の特定疾患研究につい

ては、個別の疾患の克川を川指し、治療法の確立

や予後の改善等、明知な目標を駿定した十｡で、研

究内容・推進体制ともに人岫な充実を図ることが

必要である。

　

その際、より効果的な研究成米を得るため、人

利の叫究賞を投じて期闘限定の目的達成型で取り

組むプロジェクト研究や、忠者を公募して実施す

る治療研究など、従来とはμなる形での研究の筰

進力策についても検討を行うべきである。

　

また、こころの健康科学研究や免疫アレルギー

F防・治療研究等、特定疾患研究以外の研究にお

ける成米についても適切に把握・冊川し、効率的

な研究の推進が図られるよう配慮すべきである。

　

さらに、選定されている特淀吹心の類縁吹心で

ありながら特定疾患となっていなかった疾忠や、

特定疾患の条件を満たす新たな疾患についても、

今後、I'r能な限り網羅できるよう、乗軟な対象疾

忠の設定を行うとともに、環境囚r･が疾心の発症

６
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や]s陵にjJ･える影糾等、新たな叫究課越に関して

も最新の川見を踏まえ辿ﾌﾟljll設定していくことが求

められている。

　

なお、対策研究｀jr裳には、治療研究卜業の|和未

､州介個人票の活川による国内の忠者の動向把榔と

いう独特の研究内容が存在するが、今後もこの仰

究ｒ法の改片を図りつつ、その特徴を生かした研

究の推進が望まれる｡今俊の研究の企山に当たっ

ては、これらを活用したゲノム研究と疫学研究の

充実や、糾胞バンクやＤＮΛバンクなどの難川研

究に必がな資源の確保・整備など、近年の疾病研

究の万向性にも留心した検討が必要である。

　

また、対策研究･Jll裳の研究班については、シン

ポジウムや学習会を通した交流により心行|･J･|体と

良好な関係が得られているケースが多く存祐し、

本研究事･業の特徴として特筆されるものであり、

その活性化が望まれる、

（2）研究の拒進と成米の評価について

　

これまで、対策研究･｣llについては、厚生労働

科学研究の‥丿袁として客観的な事前評価及び中

川。Γμ後評価が実施されてきたところであるが、

治療研究小業の評価に関しては、対策研究乍業の

評価結米から間接的に判断せざるを得なかったと

ころである。

　

今後は、特定疾忠対策の観点から、疾忠ごとに

研究の進捗状況、治療成績、罹心している忠行の

実態に関する評価システムを構築し、治療研究･μ･

業の成米の定吊的な糾価を行うことが必要であ

る。

-
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3｡今後の治療研究‘μ米の在り方について（費川

　　

負批を含む）

(1トJf業の性格について

　

治療研究事業は、医療il助成を行うことできわ

めて忠行数の少ない疾患について多くの症例を件

ることがllf能となり、対策研究事業と相まって研

究の俯迎に非常に効米的であったという指摘があ

るうで、本事業の対象疾心と同様に経済的、精

神的な負担を抱えるがん等の対象外の疾患に罹患

している患者からは不公ヽﾄﾞ感がぬぐえないという

指摘もある。

　

医療については、国民皆保険の下、原則令114民

を対象として疾病の1）くjl」なく一定の負批と給付を

行う公的医療似険制度が怯えられている。また、

医療似険制皮においては、さらに高額療養北制度

など経済的負担の帷減を図る施策も設けられてい

る。医療費の公費負担を行う制度は、特定の政策

的目的のために医療保険制度に1こ乗せを行うもの

であり、例えば福祉施策としての「生活保護にお

ける医療扶助」『ふIﾐ医療』「療育医療JF育成医

療」などが挙げられる。

　

これに対し「洽療研究巾業」は、患者の医療費

負批の軽減という福祉的な側･而を持つものの、そ

のiﾓたる目的は難治性の疾患を克服するための研

究体制の整備にある。「2.今後の特=定疾心研究の

をり方について」に示したように、特定疾忠の治

療成績は年々向llしているものの、未だに研究拶

進の必要性を残していることや、新たな難治性疾

忠に対して同様な対応を行う必要があることを踏

まえれば、治療研究･JｑSは、今後も研究事業とし

ての性悪を維持した11でレト米の性格付けを行う

ことが適当であるが、特定疾心を対象に医療費の

公費負担を行う･Jt･業としての考え方も明確に整理

する必麦がある。併せて、前述の研究の在り方で

も示したように、研究IJf･凄として川確な目標の設

定を行うとともにｊ業評価も行っていくことが必

７
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要である。

　

なお、治療研究･μ裳における診断については、

対象疾患の性質に鑑み、一定の高皮な医療技術を

擁する医療機関において行われる事が望ましいと

いう心見があったので附記する｡つ

(2)制度の安定化と|'|己負担の在り方について

　

治療研究事業の対象疾心の数とともに、対象患

者が増加の一途をたどる……ﾉ了で、国の関辿〕ｊyは

平成13年皮から削減されており、事業を実施する

地方自治体においては多額の超過負担を余儀なく

されている。こうした国及び都道府県の厳しい財

政状況の巾、平成14乍皮の医療制度改革による医

療保険の一一部負担増により、公費負担がさらに増

加することが予洲されていることから、本IJf業に

ついては制度の適正化や安定化が急務である。

　

今後の事業の11f俳築に当たっては、事業の性桁

の見直しに併せて、疾患の特性、患者の和j‘1皮、

患者の経済的側川等を考慮し、一部自ｄ負批の考

え方や効果的な卜米実施の方法等についても整理。

する必要がある。

　

また、治療研究‘Jf業を介む難病対策の安定化に

向けて、法制化についても議論がなされたところ

であるが、これについては法制化により特定疾忠

対策の根拠が明爪化するという長所が指摘される

　

･方で、｢難珈｣の定義が困難であるという心見

や、法制化によって対象疾忠や施策の川定化か生

じ、乗軟な哨皮の運川ができなくなる･I]･能|呼｡があ

るという意見もあるなど、竹否両論のあるところ

であり、今後も引き続きその必要性及び11f能性を

検討していくことが適当である。

ブ
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今後の特定疾患の定義と治療研究･μ裳対象疾

患の選定の考え力

巾牡定疾患の定義について

　

川在、特定疾心については、十jl･I例が比較的少

ないために全国的な規模で叫究を行わなければ対

策が進まない、啓一原囚不明、･;Ｌ=効米的な治療法木

知ヽy.、丁皿活面への友川にわたる支障（長川療養

を必要とする）の↓要余を満たす吹患の申から、

原囚不明の困邨性、州治皮、重症度及び心行数等

を総合的に勘案し、健康川長の私的諮問機関であ

る特定疾心対策懇談会における引“J的な心見を踏

まえて決定されており、神社、筋、|囮夜、循環器、

消化器、呼吸器、腎、皮膚、骨・迎動器、感覚器

などほとんどの医学の領域が網維されている。

　

平成14年7月現在、特定疾心としては、Jゾ生労

働科学研究の一一分野である対策研究事･業において

118の対象疾患が選定され、約60の研究班におい

て病態の解明や治療法の開発に関する研究が行わ

れている。さらに、これらの特定疾患の中で、診

町基準が‥一応確立している疾患の巾から原囚究叫

の困弾性、抑治度、重症皮及び患普･数等を総介的

に勣案し、特定疾患対策懇談会の心見を踏まえて

45疾患が順次選定され、研究とともに患者の医療

費の負担軽減を行っている。

　

なお、がん、脳卒中、虚血性心疾忠、進行性筋

ジストロフィー、重症心身障害、精神疾忠などの

ように既に組織的な研究が行われているものにつ

いては、研究への効率的な投資の観点から本事業

の対象から除外されている｡

　

これまで、患者数が少ないために研究体制の構

築が困難な難治性疾患に収点化した特定疾心対策

が、疾心の原囚究明や治療法開発に貞献してきた

ことは評価に値するものであり、今後の弾病対碩

を考える11でも、難治性疾患の原囚解明や治療法

の開発に関する施策に関しては、ll記子～実の要

件を基本とすることが適当である､。
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なお、難病特別対策4jl･進･｣1業や難病心謡等J,･;七

生活支援小喋等の施策については、他の施策の対

象となりにくい川治性疾患への福祉的巾米という

性桁を勘案し、今後も引き続き特定疾忠を中心に

対象疾忠を選定することが適当である。

　

また、「希少性」の要件については、平成9年3

月に出された「特定疾心対値懇談会

特定疾心治療研究’卜装に関する対象疾忠検討部公

根占」において、1刈内の忠行数が概ね5万人木満

を11安とすることが辿肖という考え方が示されて

いるが、収点的・効率的な研究への投資の観点か

ら引き続きこれを基本として対象疾患の選定を行

うことが辿当である。

　

なお、対象となった後で心者数が5万人を日1 11

つた疾心や、特定疾忠に指定された当時と比較し

て治療成績等の而で人きく状況が変化したと考え

られる疾患については、当該疾患に対する治療成

績をはじめ患者の療養環境の改善等総合的な観点

から、引き続き特定疾心として取り扱うことが辿

当かどうか定期的に評仙を行うことについて検討

する必要がある。

ｊ２く

治療研究事業の対象疾患（対象者）の選定方

法について

　

治療研究事業対象疾患の選定方法については、

平成9年3月に出された「特定疾患対策懇談会特

定疾患治療研究事業に関する対象疾患検討部会報

告」においても具体的な基準の設定には至らなか

ったところであるか、h述のとおり、これまで、

特定疾患の中で診断基準が一一応確立しているもの

から原囚究明の|柿陰性、難｡治度、重症度及び患者

数等を総介的に同案し、特定疾患対置懇談会の心

地を踏まえて45疾患を対象としている。

　

治班研究事業については、3. (1)にも示した

とおり、心者の医療費負批の軽減という柵祉的な
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側面を有するものではあるが、その主たる目的は

難治性の疾患を克服するための研究体制の整備に

あることから、今後の対象の選定に当たっては研

究の効率的な推進を念頭に実施する必要がある。

　

なお、いかに難治性疾患といっても、研究の進

捗に伴い原因の解明や有効な治療法が開発され、

最終的には一般的な医療の範躊に移行していくと

考えられることから、現行の対象疾患についても、

これまでの研究の成果等と踏まえた評価が必要で

ある。その際、個々の疾患について、疾患の概念、

原因、診断法、治療法、患者のＱＯＬ等の観点で

現状の検証を行い、治療研究事業の対象とする必

要性が相対的に大きく減ったものについては、本

来の目的を達成したものとして、疾患の特性、患

者の重症度、患者の経済的側面等を考慮すべきで

はないかという意見があった。なお、その際、治

療研究事業から移行する疾患の患者が治療研究事

業以外の福祉的事業の対象から同時に外れるとい

ったサービスの低下が生じないよう配慮が必要で

あるという指摘も同時にあった。

　

また、特定疾患の要件を踏まえると、原因者が

明確な健康被害に起因する疾患については、治療

研究事業の対象外となるが、これまでの敬意を尊

重して、目的を明確化した別の制度を確保し、患

者に対するサービスの低下が生じないよう配慮の

上、移行することを検討する必要があるという意

見が大勢を占めた。

5｡今後の難病に係わる福祉施策の在り方について

　

今回の中間報告に至るまでの委員会の検討にお

いて、「今後の難病に係る福祉施策の在り方」に

関する議論は必ずしも充分とは言えないため、今

後、最終報告をまとめるまでに、委員会において

さらに充分な議論を尽くす必要がある。

　

今回の中間報告では今後の検討に向けた論点整

理を行うに留めることとする。

９
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①難病対策の一環として福祉施策を考える際、

　

平成12年度に導入された介護保険制度や平成

　

15年度の見直しに向けて検討が行われている

　

「障害者基本計画」や「障害者プラン」との

　

整合性に留意した施策について検討を行うこ

　

と。

②申請窓口の一本化等、利用者の利便性やサー

　

ビスの効率性を配慮した福祉施策の在り方に

　

ついて検討を行うこと。

③難病患者の日常生活における自立状態や変動

　

する患者の重症度を充分に勘案した福祉施策

　

を検討を行うこと。

6｡今後について

　

本委員会は、平成13年9月から11か月の期間を

かけて、患者団体や研究班といった関係者の声に

広く耳を傾け、特に治療研究事業の今後の在り方

を中心に審議を行い、本中同報告をとりまとめた。

　

本委員会の中間報告に対して、各方面、各分野

からの積極的な御意見を期待するところであり、

本委員会としても、難病に係る福祉施策等の問題

について、さらに専門的な立場から検討を続けて

いきたい。

　

なお、行政関係者におかれては、この中間報告

に記載された事項について、対応可能な項目につ

いては可及的速やかに取り組んでいただくよう要

請する。

　

今後、本委員会としては、これまでの審議経過

を踏まえ、厚生科学審議会疾病対策部会へ報告を

行い、さらに事務局より検討課題及び手順につい

ての整理を得た上で検討を進め、平成14年度を目

途として、本委員会としての最終的な報告を厚生

科学審議会疾病対策部会に提出することとした

し稲
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難病対策推進法の制定
一民主党の提案－

フ月フ日に開催された総会では「難病対策推進法（仮称）の制定に向けて」との表題で、谷博之先

生に民主党試案の特別講演をお願いしました。以下は、［今、なぜ難病対策の法制化なのか］「民

主党の考える今後の難病対策の在り方」「難病対策の推進に関する法律案大綱」及び講演会での意

見交換の要旨です。

今、なぜ難病対策の法制化なのか

【主な経緯】

　

71年

　

難病患者、医師等が難病救済基本法案

　　　　

を起草（未提出）

　

71年

　

超党派議連「難病対策国会議員懇談会」

　　　　

発足（衆参55名、自社他）

　

72年

　

「難病対策要綱」に基づく予算措置と

　　　　

して難病対策開始

　

74年

　

小姑|曼性特定疾患治療研究事業（小慢）

　　　　

開始（予算措置）

　

97年

　

難病対策が非制度的補助金（毎年1割カ

　　　　

ット）に区分される

　

98年

　

難病対策に一部自己負担が導入される

　

01年

　

難病対策・小慢見直しの2つの委員会

　　　　　

（検討会、下記参照）措置

　

02年

　

難病対策予算、2年連続1割減の183億

　　　　

円

【民主党内】

　

昨秋

2002年5月21［］（火）

　

ＮＣ説明資料

厚生労働部門会議に難病対策ＷＴを

設置、ヒアリングを4回実施

今年2月

　

第1回の参院政策審議会で問題提起

　　　　　

(谷博之)

【予想される今後の政府の日程】

　

5月23日

　

第6回難病対策委員会において、厚労

省は法制化を含む4つの案を示す予定だが、法制

化は実現困難との考えが根強く、6月末頃の中間

とりまとめは、法制化によらない制度補助金化を

提言し、問題を先送りするおそれ。

　

5月27日

　

第9回小慢事業（未成年の難病対策）

見直しの検討会において、厚労省は、対象疾患見

直し、自己負担導入などの制度改革案を提示し、

夏に検討会は解散。その後、来年の通常国会に向

け、小慢単独の法制化案（児童福祉法改正？）を

検討する見込み。

１０
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【党として取り組むべき方向】

　

難病対策（輿万人）も小慢（Ｈ万人）も約30

年､続いてきた制度であり、医学の進歩等に伴う

兄直しも必要だが、現代什会においては新たな

原囚不明の疾病もひ劣しており、今後とも国民

全体にとって必要なセーフティネットである..

行政の縦割りを廃した包括的な施策と制度の安

定化実現のためには法制化は、呻:害抒柚祉など

施策の谷間にあった肺病対策の長年の課題．

　

昨秋来、厚労竹は財務当川の1･|モカを理山に、

患嗇団体に対し法制化というアメをちらつかせ

１１
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ながら、対象疾心の切り排てや自丿負担の導入

などを暗示してきた、それを反故にし、法川化

せずに町川の臼ｎ旧和)みを矢什･に、対象切り

捨てづ判Ｕ川を実施することは、またしても抜

本改71口)見送りでしかない、

　

民ド党は、機光をお|｣して法制化による制度安

定化の八体案を示すことで、ll記委付会(検討

会)における法制化に向けた凌綸の流れを作り、

抜本改･Wなき負批増に反対する党の医療制度改

革:案の･環として、議旺血法を目指したい。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以ト

W

。

　　　　　　　　

゛…

…1‘……711゛

－

　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

一 一



|郷丿訓第３削|徊,＆l j 皿 ｜II絆火一木丿III町j

jxが団川９日略行ぶ■KOii'jfり通を':fitS8l'j-
全難連

■ｉ㎜■心㎜㎜㎜

-
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難病対策の推進に関する法律大綱の発表にあたって

～民主党の考える今後の難病対策の在り方～

　　　　　　　　　　　　　　　　　

2002年５月２２日

　　　　　　　　　　　　　　　　　

民主党厚生労働ＮＣ大臣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

民主党難病対策作業部会担当

1

，

2，

基本的な考え

・難病対策は、j=lil民令休にとって温かい構造改

　

¥:に必要なセーフティネット

・安定した制度運用のためには、川念を|り圃に

　

する法制化が必I堤｡

・法制化による川之安定化なしの忠者ｎ批増、

　

対象疾忠の切り捨てに反対。

難病対策の孤進に関する法律（仮称）を制定

　

（別紙参照）

・「邨病」を初めて法的に定義。その際、「希

　

少性」を除いて3要素とする｡

・邨病対策要綱に代わり、国の責務を明仰に示

　

し、社会辿帯の理念を明記。

・障占者福祉、介護保険、児収福祉、精神保健

　

など既存の制皮との辿携をμ|り、その谷川を

　

埋める理念法。

3｡剣病対策の対象疾病を整川

・新たな「難病」の定義に基づき、対象疾患の

　

見心しを行う。

・見直しの舞台は、特定疾患対策懇談公をぶぴ|’1:

　

するか、新たな場を設定し、広範な患者・家

　

族げ1体や自治体の参加など透叫性を確保した

　

什組みとする。

4， 医療費公費負批のｒ算は現状捕持

山本孝史

谷↑専之

・政府の医僚制ll改.II‘lc案｛サラリーマンの自己

　

負批増｝に反対し、州病心者の自LI負批も今

　

丿､Ｌに増やさない。所得制限の導人に反対

・祖進法制定により制皮的補助金として位叫づ

　

け、ト1･lj所休の適肖なバランスがとれるよ

　

う、川のＭyを維持｡

・公費負抑の目的は、長期療差等により医療叫

　

が鳥額となる難病心者の自己負担の軽減を閥

　

るという福祉的目的を明示し、研究と切り離

　

す‥｡

・研究は純枠な研究目的に特化して幼率化、常

　

に成米を検証し見直していく。

5｡長期的には障;|渚福祉法制の抜本改I自こ収り組む

・則･政状況の好転を待ってに来年で10年川にな

　

る障害者基本法の改正に取り組む、社公生活

　

困難度、稼得能力の視点を加えるなど障害忽

　

定基準を抜本改正し、障害者施策の対象を人

　

幅に拡大。

・アレルギー性皮膚疾患など難病以外の実質的

　

障害者への施輦の允実や、エイジフリーの､y

　

場から、難病対策と小児慢性特定疾心｀卜米の

　

統合を実現。

１２
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難病対策の推進に関する法律案大綱

目的

　

この法律は、国民の健康の保持を図るﾄ.で難病

対策に積極的に収り糾むことが収安であることに

かんがみ、難卵対策に関し、爪木川念を定め、並

びに国及び地万公川引休竹の衣務を明らかにする

とともに、その施策の坊本となる雅皿を定めるこ

とにより、難.病対策を総合的に芥進し、もって難

病忠一片の福祉の増進と国民保健の向ﾄ､に寄与する

ことを[1的とすること、

2｡定義

剛この法律において「難病」とは、医学的に以

　　

囚又は発症の機序が解明されておらず、かつ

　　

発がIをｒ防し、その症状の進行を畦|ﾄ.する廿

　　

のための治療方法が確立.されていない疾病で

　　

あって、急症することにより長刈にわたり療

　　

瓦が必要となり、又は障害を生じさせること

　　

になるものをいうこと、

（2）この法㈹こおいて「難病心行」とは、難.病に

　　

り心している行をいうこと

3｡ 雌本川念

巾雛病対策は、難病の原因i11病の発症の機序

　　

を介む．以ド同じ）の究明、治療力法の俑

　　

みl等のための山介研究を適確に推進すること

　　

により、難病忠抒がその成恥を活川した必要

　　

かつ適切な医療を受けることができるように

　　

するとともに、難.病忠行が置かれている状況

　　

を踏まえ、その柚祉の向llを図るために難痢

　　

心行に対し必要な援護を行うことを坊本とし

て、行われるものとすること

2）巾の難.病忠抒に対する援護に関する施聡よ、

　　

難病患昂の心身の状況及び年齢振びに州痢の

　　

種矧に応じ、かつ、障;iぱ･の福祉に関する施

　　

簾、児巾の福祉に関する施策その他の閔辿施

　　

策との心機的連携のドに総合的に、策定され

　　

及び実縮されなければならないこと､I，

,1.国及び地方公共lll体の責務

山国及び地方公共川体は、3の雌本川念にのっ

　　

とり、難｡病対策を総合的に策定し、及び実施

　　

する衣務を有すること｡

（2）国及び地力公共川体は、個病対策が総介的か

　　

っ効米的に実施されるよう、川川こ辿携を関

　　

らなければならないこと、

－

∂， 国民の責務

　

国氏は、匍病患名･がnかれている状況について

理解を深めるとともに、社会連帯の理念に雌づき、

邨病患片がその難病を克川し、什会経済活動に参

加しようとする努力に対し、|烏力するように努め

なければならないこと、

(1

実施に閔する方針

巾政町は、州病対策を総合的に推進するため、

　　

難病対策の実施に関する片針を定めなければ

　　

ならないこと

2）政府は巾の方針を定め、又はこれを変心

１３
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したときは、遅滞なく、これを国会に報告す

　　

9.基本的施策

るとともに、公衣しなければならないこと。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（1）調査研究の推進竹

7｡年次報告

　

政町は、毎年、国会に、政府が､碑じた難病対策

の実施の状況に関する報告を提出しなければなら

ないこと。

8｡財政1この措敗等

　

1ﾆll及び地方研究111休は、難病の原囚、則叫

及び治療に関する調介研究を推進し、並びに

その成果の普及を図るため、研究体制の整備、

研究者の養成、医薬岫の研究開発の促進、調

売研究及びその成米に関する情報の提出Iその

他の必要な措以を講じなければならないこ

と。

剛政府は、難病対策を実施するため必要な財政

　

（2）調査の実施

　　

Iこの措置その他の措置を講じなければならな

　　　　

国及び地方公共ﾄ」1体は、難病の実態に関す

　　

いこと。

　　　　　　　　　　　　　　　　　

る調査その他の難病対策の策定及び実施に必

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

変な調杏を実施するものとすること。

（2）国は、地方公共川体が邨病対策を策定し、及

　　

び実施するための北川について、必要な財政

　　

Lの措置その他の措吐を馳ずるように努めな

　　

ければならないこと

（3）医療の提供体制の整術

　　　

国及び地方公共川休は、難病患者が辿切な

　　

医療が受けることができるよう、難病患肴の

　　

医療の確保その他の医療の提出体制の整伽の

　　

ために必要な措置を講じなければならないこ

　　

と。

（4）医療費負担の軽減

　　　

国及び地方公共団体は、長期の療養等によ

　　

り医療費が高額となる難病患者について、そ

　　

の医療費に関する負批の軽減を図るために必

　　

要な措置を講じなければならないこと。

（5）相談等の支援

　　　

国及び地方公共川体は、難病患者の保健医

　　

療及び福祉に関する桔報の提供、相談、指導

　　

その他の支援を行うよう必要な措置を講じな

　　

ければならないこと。

（6）日常生活に係る支援

　　　

国及び地方公共川体は、日常生活を営むの

　　

に支障のある難病忠者に対し、日常生活を営

14
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むのに必要な便竹を供jj･し。柚祉IlijI-の綸付

を行う呼必唆な措il'゛,I:を講じなければならない

こと｡

7）施設の終術

　　

国及び地方公共団体は、仰病心行の似健医

　

療及び福祉に関し必要な施設を整備するよう

　

必要な冊置を講じなければならないこと

（8）教育

　　　

国及び地方公共川体は，難病忠行の心身の

　　

状況及び年齢並びに難病の種飢に応じ，|一分

　　

な教育が受けられるよう必叫な環境の整術の

　　

促進に努めなければならないこと，

(9> HiUll

　　　

国及び地方公川引休は、州病忠行の就業の

　　

既会が嫁保されるよう、情報の提供、職業指

　　

導、職裳紹介その他の必姿な措置を講じなけ

　　

ればならないこと｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以ll
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一以下は意見交換の要旨－

〈質問1〉

　

非川則耶い胚㈲川卵埓牡肋

ットとの話しですが、いつまで続くのでしょうか。

ずーつと続けられると数字的には、ゼロになって

しまうのでは。

〈回答1〉

　

ト1は、非制皮的補助金は予算を毎年1割カット

すると言っています。以後は、ゼロになってしま

うという可能性､はあります。

定義は、希少性を外して

〈質問２〉

　

この法宋はとても良くできていますが、難病の

定義に原囚不明があります。しかし、原囚が解明

されても、治療方法が不明のままで、難病対策か

ら外されてしまっては困る。この辺のご検討をお

願いします。

〈回答２〉

　

邨病の定義には、原囚不|川治療法未碓立、継

続的に病気で苫しんで経済的にも人変だという状

態、希少性という川点があります。部内の議論の

中でも、川囚不明は遺伝子解析で予知できるよう

になるので、外した方が良いという意見もありま

す。しかし、希少性と川方を外すと難病の定義が

二｡点になってしまう。私たちの案では、希少性を

外し、二･ぶこしましたが、今後の他党を含めた検

討の巾で調整して行きたいと思います。

課題は、法律に盛り込む

〈質問３〉

　

現在の議綸は、病名が前に出てきています｡し

かし、同じ病名でも元気な人も、収症な人もいま

す。人を基本に対応する様にできないでしょうか。

〈回答３〉

　

そのような議論もあります。しかし、顛病は病

気が川定せずに波があって進行していきます。例

えば、障害者ｒ帳は、症状の口定化が前悦となっ

ているために、判定が困難です。|司じ病名でも、

服症忠者だけが烈定されている疾病があります

が、どこを基準に該当・非該肖に分けるのかです。

当然、忠者や患者会からの抵抗はあります。又、

経済的問題でも柵祉的立場からどう考えていくの

か、只･休的には邨しい問題です。

16
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〈質問４〉

　　　　　　　　　　　　　　　　　

〈回答４〉

　

今後の仰病研究の在りﾉyでは、神経系、免疫系、

　

その通りです。この案には教育や就労は書いて

|囮戌系とグループで分けて研究を進めるというの

　　

ありますが、これだけだとは思いません。ですか

が、刎IIIの根占の特徴点です｡前の人の質問に関

　　

ら、難病心各の皆さんが、日常生活を営んでいく

辿してですが、忠軒の状態に杵目して考えた場介、

　

ときに障害となる課題は法律に入れるべきです

医療サービスは当然ベースとして必要です。それ

　　　

ただ、これは理念法で､佃別法ではありません

以外にも、張病心各が地城で暮らしていくために

　　

これまでの基叩や内容もわからないまま、密宗で

必要な柚祉や就労、所什似江、住宅、交通、教育、

　

毎年･つなり‘｡つなりの病気を加えるやり方を、

礼公参加など施策は、この法律に盛り込んでいく

　　

忠片の代衣を加えオープンにした検討機関設心も

ようにすべきではないかと思いますが。

　　　　　

ぢ･えています、ですから、具体的には欠けている

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

部分もありますが、この法律を、法律に基づき難

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

病対簾を求めていく本川初公川の理｡念法としてご

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

J=111叫頂きたいと思います、
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患者の意見反映は大切

〈質問５〉

　

4川汁1の医療叫改悪は、腎雌病忠削こ人きく影

糾を及ぼしています。例えば、透析部分の時間区

分の廃止が一律に点数化で､引きﾄﾞげられました､。

又、透析食が肌くなり、総介点数の竹料化の方向

で推移し、全国的に混乱しています｡迦院移送費

の介護保険では、九州を中心に介護タクシーでの

やり方でも混乱しています。問題は、患者の代表

が巾医協などの略議会に参加していないし、患者

の心見も反映されていないし先生も先111いわれま

したが、この法律をつくる場介も患者川体の意見

を広く聞いて欲しいと考えます。

〈回答５〉

　

人変貴重なご心見有り雌うございます。まさに

その通りだと思います。小泉さんは、三方一両糾

だと言っています。しかし、医療と忠抒は痛みを

味わっているが、114は痛みを味わっていないし、

むしろ手を引いています。忠:片の朧利法は、外国

では整っているところが多いが、ロ本には残念な

がらありません?･｡1日本は医療ミスが非常に多い。

心行の権利法ができると、医療ミスや医療内容が

川われることになり、法律の制定には抵抗が強い。

それに、医療が密室の巾で行われており、医療の

帖報公川や責任の川知化か必要だと考えていま

す、

１８

全難連 会 報

超党派の議員立法で

〈質問６〉

　

先生がｊわれた超党派での議八帽人を目指した

いということは、とても人切なことです。希少性

竹を介めて赳党派ができるのか不安ですが、ぜひ

頑張ってドさい、この法案ですが、ぽわれた現在

の45疾忠の指定を守りながらと文㈹こは入ってい

ません力秘･丈、定義ですが「原囚又は発痙の機序

が解明されておらず、かつ、発症をＦ防し、その

症状の進行を阻||･｡する廿のための治療方法が俑φl

されていない疾病」とあります。これでは、対処

療法がある病気は外されてしまうのではとの疑川

が生じます、例えば、多発性硬化症は、委Ｈ公に

提出された報片､外には対症療法があると記核され

ています。それで、患社会の巾では、多発性硬化

症:は治療研究事業（難病医療）の対象疾心から外

されてしますのではとなっています。あえて、

「症状の進行を阻止する等」を入れなければなら

ないのでしょうか、それと、難病対策地直しは、

毎年･割の子算削減が先にありきが、川題点だと

思います。その点も介め、7月23日の国会での質

問をお願い致します。
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〈回答６〉

　

人きぐ｡つ謡があったと思います

　

ｰつは、こ

の議Ｍ判去ですが、私は党派を超えて難病患片の

皆さんとお付･き介いされている払医療閔係片な

どが70人～80人、最近は、自民党の中でも難病対

策の議Ｈ辿眼をつくろうとなっています、ところ

が、超党派で自民党の皆さんと八産党の皆さんが

　

･絲になると、非常に佃しいものがあります。

そこで、人変借越でしたが声をかけさせていただ

いています、法制化するためには、･｣り削こ各党が

　

･緒になってすり介わせ、中身は多少変わるかも

しれませんが、形をつくりたいと考えています。

法案ができたら何かを切られるのというのではな

く、公費負担の対象疾忠を守るという選択肢とし

て、この法案をつくるということを足非ともご理

川｡川きたいと思います。次は、定義の問題です。

4つの定義があります。この4つだと対象疾心が減

らされてしまいます、しかし、定義を減らし過ぎ

ると、あまりにも漠とした状態で、これで良いの

かとの議論もあり、私も頭を悩ませました。他党

とのすり介わせの申で、心片の皆さん方とも絶え

ず辿絡を収り、皆さんが有利になるようまとめて

行くしかないと思います。

|!my[･･2j12511第:■ii-HlW'ii物,己･1』･雨･=心111･lj｣・火一木・jl次I?11j'ｌ

ｊxが[■■iofl;)ilJLHj'･ＭＫＯ川i-llil!)を第1ぶ1り'

みぢ9 ふﾑ
た

患者自身の行動が必要

〈意見1〉

　

定義は、･番爪要な簡所です。対症療法の騏解

を生じさせない為には、甲｡に「治療法が確立され

ていない疾病」とした方が良いと思います。

〈意見２〉

　

私は、71年の難病救済基本法のときに、11(柚ｆ

で国会に行きました。それから30年。法川化の2

回目の動きは、束京第1弁護L･会のとき。今回が3

川|｣です｡新ゴールドプランやエンゼルプラン、

平成5年の新障害者プランなどが作成される巾で、

催病心行にも法律があったらと考･えてきました。

私自身、地力で障害者プランの作成にも係わりま

したが、どうしても難病患者の理念法が必要です。

谷先牛｡と･緒に、私たち自身が法制化を目指し、

まず行助を起こしましよ肌、
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難病二‘

　　

のヽ

　　

:ﾚとは

　

難病対策委員会が、難病対策の見直しを行っ

た。何のための見直しなのか。理由は明確だ。

財政構造改革による毎年の予算一割カットが原

因となっている。昨年、今年と一割カットが続

き、難病対策予算がこれ以上削減できない状況

　　

全難連加盟団体一覧

●全国膠原病友の会

　

〒102-0071

　

束京都千代川区乱士地２-４-９-２０３

　

ＴＥＬ／０３（３２８８）○７２１

●（社）全国腎臓病協議会

　

〒170-0002

　

東京都豊島区卯|剔-20-9

　

巣鴨ファーストビル３Ｆ

　

TEL/03 (5395) 2631

●ベーチェット病友の会

　

〒17ｙ）003

　

東京祁板橋区加賀2-11-1 ?i?京人学医乍部内

　

TEL/03 (3964) 3315

●全国多発性硬化症友の会

　

〒175-0083

　

東京祁板橋区

　

TEL／‾

●日本ＡＬＳ協会

　

〒162-0837

　

東京都新術区納戸町7-103

　

TEL/03 (3267) 6942

●全国筋無力症友の会

　

〒312-0041

　

茨城県ひたちなか市

　

TEL戸

●全国難病団体連絡協議会

　

〒102-O071

　

束京祁千代卜|区乱|:U24-9-203

　

TEL/03 (3288) 8166

　

FAX/03 (3288) 8166

　

郵便振替00180-5-195229

になった。財務省への理由として法律に変わる

「中間報告」が必要だった。はたして、今回の中

間報告で、予算のカットがどうなるのか。又、

疾病外しや患者の自己負担がどうなるのか。今

後の私たち患者団体の運動と厚労省の判断にか

かっている。

　

さて、難病対策の法制化が、なぜ注目を集め

ているのかを考えて見たい。その原因は、「難病

対策が始まって３０年」の今日的状況にある。難

病患者の現状を見てみよう。難病患者の生命線

は、医療の確保であることは確かだ。しかし、

この３０年の医療技術の進歩により、難病の診断

と治療指針が整備され、昔より余命が延びてい

る。このことは、これまでは医療だけで良かっ

た社会的サービスが、医療をペースに、福祉や

就労、所得保証、住宅、交通、教育、社会参加

など、憲法でいう病気を抱えても、健康で文化

的な生活を営む権利が必要となっていることを

意味している。問題は、どの様にして運動化を

はかるのかだ。ここで注目を集めるのが、難病

対策の法制化である。前述の要求が難病患者が

人間として、病気を抱えながら生きて行くため

の課題であれば、難病対策要綱や疾病対策課だ

けでの対応では無理と考える。

　

難病患者同士が話し合い、「難病対策の法制化」

の必要性を国民に語りかけ、世論を喚起する必

要がある。この出発点が、１１ ・２７全国患者・

家族集会になればと思う。

募金は、同封の郵便振替用紙で、加入者

名｢全国難病団体連絡協議会｣、口座番

号｢00180-5-195229｣迄お願い致

します。
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