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日時

会場

平成15年6月８日( 1:1)午後|時開会

「後楽園会館」第三会議室

〈式次第〉

　　

開会挨拶

　　

午後1時

　　

会長挨拶

　　

来賓挨拶

　　

議長選出

　　

1号議案一平成14年度活動報告

　　

2廿議案一平成14年度決算報告

　　

３り･議案一会計監杏報告

　　

４り一議案一平成|タF度活動方針（案）

　　

5号議案一平成15年度予算（案）

　　

６り･議案一役貝選出

　　

議長解任

休 憩

　　

）

特別講演

　

午後2時30分

｢今後の難病対策｣(仮称)

　

－11μk労働省疾病対策課一

閉会挨拶

　　

午後4時
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(第1号議案)

全難連会報

平成１４年度活動報告
１

難病対策・医療制度の改悪反対

（1）「今後の難病対策の在り方について（中間報告）」

　

平成14年8月23日、厚生科学審議会疾病対策部

会難病対策委員会は「今後の難病対策の在り方

について」との中間報告を行いました。この報

告のポイントは、以下の通り。

・今後の特定疾患研究の在り方一類似疾患を可

　

能な限り網羅できるよう、柔軟な対象疾患の

　

選定を行う。また研究班と患者団体との良好

　

な関係の活性化が望まれる。

(2) 11 ・ 17　全国患者・家族集会

　

来年皮予算編成を前に、この報告書に盛

り込まれた疾病外しや自己負担の増額に反

対する「11･17全国患者･家族集会」が全難連

やJPCを中心に開催されました。17日は、

実行委員会挨拶を石井全雛連会長、基調報

告をJPC伊藤代表、６団体から６つの問題提

起、要求項目（疾患外しや患者負担増に反

対）、槃会アピール（難病対策後退の原因は、

財政構造改革の補助金毎年一割カットにあ

（3）平成15年度予算案

　

平成14年12月、厚生労働省は「平成15年

度予算（案）の概要（抑病対策関連）」を公

表しました。この「見直し内容（難病患者

の実態を踏まえた施策の再構築）」のポイン

トは、以下の通りです。（平成15年度予算額

l,036億円。対前年度71億円増）

①研究の拡充(118疾患を対象）一難治性

　

疾患克服研究

　

21億円→24億円。

　

・川治性疾患の治療方法の確立を目指し

　　

た大型プロジェクト研究。

②低所得者等に配慮した医療費の自己負

　

担の見直し（現行45疾患を対象）

　

（平成15年10月実施）一特定疾患治療研

・今後の治療研究事業の在り方－4要素（希少性、

　

原因不明、治療法未確立、長期療養）を満たす

　

疾患から、原因不明の困邨性、難治度、重症度

　

及び患者数を総介的に勘案し、特定疾患の選定

　

を行う。なお、患者数が5万人を上回った疾患

　

や、治療成績等で大きく状況か変化した疾患は、

　

引き続き特定疾患とするか定期的な評価を行

　

う。

る）を採択。18日は、午前中に厚生労働委貝

や厚生労働大臣、疾病対策課へ要望書を提

出。午後に、「州病対策･小慢対策の将来像

を考える集い」を開催、各政党や厚生労働省

から難病対策の将来像をお聞きしました。

この集会には、参加団体が50団体、17［1が

205名、18日が269名、宿泊者が122名、交

流会が155名の参加嗇となり、内容･規模と

も成功を収めました。

究費

　

1831S円→213億円。

・一律定額自己負担から所得と治療状況

　

に応じた段附的な一部自己負担制度へ

　

再構築。

・低所得者は全額公??負担として特に配

　

慮。

一重症者は、引き続き全額公費負担。

・日常生活に特段の支障がなく就労等も

　

可能な軽症の期同にある者は、一般医

　

療。ただし、症状が増悪し軽症でなく

　

なった場合は、公費負担の対象。

・制度の安定と事業の適正化の観点か

　

ら、（対象患者数：年間約７％増）事

　

業評価制度を導入（「その他補助金」

　

から「制度的補助金」への移行）。
２
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・各都辿町県における認定体制の充実、

・特定疾心医療受綸者証の有効期間は、

　

平成15年9川末まで自動延長。

③福祉施策の充実

　

・難痛相談支援センター（仮称）の整備。

(4)産経新聞の事実に反する記‘μ

　

１月８日付の産経新聞|面に仰病医療費「軽

症者は補助中ll-/所得に応じ自己負担」と

の記事の文中に、「全国難病川体連絡協議会

など難病団体もr応分の負批はやむを得な

い」とほぽ納得している」との事実に反す

る記事が掲載されました。全国紙の一面で、

心各団体からの問い合わせもあり、担当記

者に電話で抗議し、「言葉が足りずにご迷惑

をおかけしたことは謝罪したい。

（5）厚生労働省担当軒会議の内容

　

１月16日に祁辿府県難病対策担当者会議、

１月30日に全国健康関係主管課長会議が開催

され、当日配布された資料から次の内容が

明らかになりました。

・特=定疾忠治療研究事業対象疾患患者の

　

給付一寛解のある疾患／ない疾患のイ

　

メージ図。

・臨床調査佃人票の見直しポイント一人

　

力項目の簡素化(不要項[卜別除]、診断

　

基準の明帰化(最新の診断基準に準拠八

　

データーベースの疫学研究への活川

　

(新規川、皿新川に分け、新規川は認定

　

のための丿目に更新川は治療状況、患

　

者の状況把握)

・新しい臨床調杏個人票一初回（診断基

　

楽に合致するものを認定）、皿新（症状

　

の寛解した者等）＝維持座法、経過観

　

察、移柚等により原疾心の病態が消火

　

等は一一般医療へ）

一年次報;II卜IFのイメージ一忠名･の重卵度

　

（重症Ａ％、巾等度Ｂ％、軽度Ｃ％）、
３
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施段・設術幣備費、運営費0→4億円。

　

丿］常生活用具綸付品目の拡充（91WI目

　　

→17品目）。

①重症疾患の追加指定（15年度巾）

　

・今後、特定疾心対策懇談会において

　　

検討。

　

俑かに『応分の負担はやむを得ない』と

の話はなかったが、州病対策委貝会での経

過や取材竹を通して（自分が）感じたこと

を記事にした」との説明がありました。けj

の運営委貝会で討議し、訂正記事の掲繊要

望書をデスク宛に送付し、話し合った糾果、

本人の異助もあり２月17日の集会を記事にす

ることで決着しました。

経済的負担（外来Ｘ円、入院Ｙ円）、今

後アウトカム班により検討。

・育成医班における徴収堰準額表、居宅

　

生活支援事業の負担基準額表、鴛帯訓

　

書。

・制皮的補助金化－①外部評価機関の設

　

置

　

②心者の医療状況（陸療費分布な

　

ど）の把梶、解析評価の実施、③診断

　

基準や治療指針見直しを毎年評価

　

④評仙結果の公衣、研究貪金配分の重

　

点化・効宰化

　

⑤所得と治療状況に応

　

じた心者負担の見吐し。

す
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(6) 2・17難病・慢性疾忠対策を考える集り

　

l1月18日の［難病対策・小慢対策の将来

像を考える集い］に引き続き、平成15年度

予卵案や見直しのその後の勣きを踏まえ、

政党や政府の考えを聞き、患者・家族の願

いを訴える機会として、集いが開佻されま

した。この集会では、|’|民党、民上党、公

明党、共産党、社氏党、自由党の各政党提

言、集会基調報告、厚生労働省の説明、各

（7）医簾制度改忠に

全難連会報

患者会の訴え・質疑応答が行われ、「患者の

訴え」（全国組織11川体、地域川｡病辿・地域

患者会2 2Mi体）を冊」’･として配布。

　

参加者は、25地邨辿・20疾病別全国組織、

患者８８名、報道関係８名、厚生労働省4yl、

ト|会議貝１８名、国会議員秘占５４名の介計

224名でした。

反対する取り組み

　

州病対策後辿の背景には、公的医療制度

の改悪があることを意識し、取り組みを進

めました。休険医決起坦会や「医班員担増

凍結」保険医決起大会へのメッセージ、全

腎協の「健保法の強行採決に抗議する声明」

の資料提供など、医療関係団体との提携を

模索しました。又、12月にJPCに対して、

［日本医師会・日本歯科医師会・|:］本薬剤叩

会・日本介護協会の4師会共同声明を支持す

る思者団体の速動を」との共同行動の提起

を行いましたが、実川しませんでした。

　

今後も、「1本の公的医療制度の隆退を許

さず、拡允・強化を求める取り組みは欠か

せない運動です。

（8）「難病対策見直し」の経過と中間総括

　

今回の難病対策見直しは、平成13年9月19

日の難病対策専門委員会が出発点です。

　

令難連では、見直しの背景を重視して討

議してきました。その結米、見心しの原因

が、財政構造改革の補助金毎年一割カット

や相次ぐ医療制度改革による自己負担の増

額にあること、予算不足が都道府県の超過

負川を招いていることが明らかになりまし

た。一方、疾病対策課は、この財源不足の

解決策（治療研究事業の見直し）を、患者

会へのアンケートという形式で、案Ａ（対

象疾患の定期的見直しを行う一見直し基準

は、5万人を越える疾患、「治療法」が確立

された疾患）、案Ｂ（患者負担を増やす）の

川答を求めました。

　

この様な状況のもとで、7月31日の共同学

習会で「II・17全国患者・家族集会」の開

催が提起。全難連は、勝ち取るべき目標

（疾病外しや自己負担増等の難病対策の後退

を許さず、難病対策の拡充・強化を目指す）

と組織建設りＰＣや未加人組織との連携強

化／中央と地方組織との連携強化）の確認

を行い、集会準備の事･務局を批ってきまし

た。

　

一方、令国脊髄小脳変成症友の会から、

日本ＡＬＳ協会、令川多発性硬化症友の会、

パーキンソン病友の公に対して、神経難病

専門病棟設置要望の共闘呼びかけがありま

した。全川｡連は、この間の難病対策見直し

に関する要望事皿（「対症療法が改善された

疾患」外しに反対する）を含め、筋無力心

友の会を含む神経難病4団体共闘へと前進さ

せました。又、「5万人を越える疾患」外し

に対しては、パーキンソン病友の会、膠川

病友の会、ＩＢＤ全国辿絡会（潰瘍性大腸炎）

の共同行動へと前進させました。

　

この様な取り組みのもとで公衣された、

平成15年皮予算案の特徴は次の通りです。

〈前進面〉

　

①毎年削減されていた難病対策予算が、

　　

ﾌ1億円増額され1.036億円となった。

　

②居宅生｡活支援丿･業の日常用Jt給付品目
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が、９品目から17品目に川えた。

（氷新設で「難病相談支援センター（仮称）」

　

の予算が、4億円ついた。

④重症疾患の辿加指定が明仰1にされた。

〈問題点（今後の課越）〉

　

①自己負担を「所得と治療状況に応じた

　　

段階的な一一一部自己負担制度へ再構築ｊ

　　

との提起

　

②日常性格に特段の支障がなく就労も｀I･」･

　　

能な軽症の川問にある者は、一般医療

　　

へ移行。

　

③事業評価の導人が「その他補助金」か

　　

ら「制度的補助金」への移行条件とな

　　

っている。

　

全難連は、ＪＰＣの呼びかけにもとづき

｢2・17難病・慢性疾患対策を考える集い｣

の開催準備を行うと共に、2J｣6F卜こ難病対

策見直し説叫会(全難連加盟6ﾄ月体十パーキ

ンソン病友の会、全国脊髄小脳変成症友の

会、９団体が参加)、３月24｢lに要望書の提出

(前回の団体にJPCが参加、川団体)を行い

ました。以下は、要望事､項です。

　

①難病対策で、これ以上忠嗇負担を増や

　　

さないで下さい。

　

②臨床調査佃人票の見直しで、患者が認

　　

定されにくくなる事のないようにして

　　

下さい。

　

③パーキンソン病は、医師かパーキンソ

　　

ン病と診断し、投薬を開始した時点か

　　

ら、全て治療研究事業の対象として下

　　

さい。

　

④難病患者等川宅支援事業は、病状の変

　　

化などに合わせて、速やかな給付とな

　　

るよう指導して下さい。

　

⑤全国の難病相談支援センターも設置し

　　

て下さい。

　

この間の取り紺みの成果は、

①治療研究事業からの疾思はずしを阻止し

たこと

　

②毎年の予算削減の理山とされた、

「その他補助金」から「制度的補助金」への

移行により、于り:の増額を勝ち収ったこと

③「難病相談支援センター（仮称）」事業に

５
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よって、祁辺府県での今後の難病対策事米

の拠点づくりが可能となったこと、④川宅

生活支援卜裂の追加品目や疾患の追加指定

が確定したことがあります。

　

反対に、今後の課題（川題点）は、①通

院の自己負担額の大幅引きヒげが提起され

たこと

　

②･「軽快者」の原人によって、同

じ疾患の中でも一般医療（3割負担）の患者

が新たに生じること

　

③毎年の事業評価原

入によって、事､業（対象疾患、認定基県、

軽快者基準、臨床調査個人票、個人負批刄

準や負担額など）の見直しが、毎年なされ

る可能性が生じたことなどです。

　

この成果と教訓は、疾病別の全国組織と

都道府県別の地難連が辿指し、金難連・JPC

加盟の枠を越え、各政党も巻き込んで運動

を展開したことにあります。しかし、この

難病対策の見直しが、財政構造改革のみな

らず、医療制度改革という公的医療制度の

改悪の中で起きている問題であり、この流

れを押し戻すまでには至っていません。

代7



1976年２月2511分３種郵便物忽.･IIい毎週･11111J｣・火・ぷ・似11112行I

M}3年5月16H允行SSKO,辿巻■h'';5083v

２ 難病対策推進法

　

民主党試案の「難病対策の苑進に関する法律

案人綱」は、平成14年度全難辿総会で説明を受

け、その後の修正をへて、日月27日に「印病対

策の推進に関する法律要綱案」、3月27日に難病

対策推進法（案）としてまとめられました。今

後、国会内の状況を見ながら、各党との協議と

なっていくとのことです。

　

令難連は、難病対策の推進にあたって、障害

３ 第三種郵便の存続

　

本年4月の郵政公社の発足に向け、第三種郵

便の存続が川題となりました。この問題は、全

難連が加盟｡している障定協（障古者定期刊行物

協公）や日本機関誌協会等の取り組みを通じて、

内川郵便約款の第三種郵便物に関する条項で、

「低料第三種郵便物」として従来通りの料金体

系が維持されることとなりました。しかし、こ

４ 支援費制度への対応

　

｜月上旬、障害者ホームヘルプサービス上限

枠設定問題が起きました。この問題は、本年4

月から本格実施が始まる支援費剖皮の導人にあ

たって、障害者ホームヘルプサービスに上限を

設けるというものです。

　

私たちの加岨団体であるJD旧本障害行協議

会）は、緊忽行動を提起。1月27日、厚生労働

省から［当面現行サービス水準維持］［ひとり

ひとりの士｡限ではない］F利用者を含めた検討

委貝会の設置レ等の文書回答で収束しました。

５ 組織と財政の確立

　

この間の難病対策見直しの収り組みを通じ

て、ＪＰＣとの辿携が強化され都道府県レベルで

の情報が全難連にも届くようになってきまし

た。難病対策は国の事業ですが、都道府県･が事

業の実施にあたっており、県即辿を組織してい

る、ＪＰＣとの共同行動が重要です。このJPC (県

難連）との共闘が長期的には難病対策の強化に

とって重要な役割を担うものであり、その第一

歩に手が届いたといえます。又、この間の運動

６

全難連会報

者に関する法律での対応と介わせて、難病対策

推進のための法整備を求めており、この民主党

試案が|高議の素材となるものと考えています。

　

又、自民党は難病対策議Ｈ連盟を立ち上げて

おり、公明党や共産党との懇談会への出席も介

め、超党派での邨病対策の卵進を求めて運動し

ています。

の約款は、従来の法律とは違い、総務大臣の承

認で変更が可能であること、総務省の研究会報

告で「政策的利･金は公社の経営判断」「公社の

過度の負批とならないよう」と明記され、再び

「制度廃止」や「人幅値上げ」問題が起きるこ

とが想定されます。

　

私たち難病心嗇の居宅支援事業は、この障害

施策と連動しており、今後とも予断を許さない

状況です。一一方、邨疾忠者の居宅支援事業は、

まだ全国の市町村事業とはなっていない現状に

あります。

　

今後、この現状を変える取り組みと共に、身

体障害者に認定されてる姚病患者でも、難病患

者居宅支援事業が受けられるよう、各市町村へ

の徹底を求めて行く必要があります。

を通じて令難連未力|】盟のパーキンソン病友の

会、脊髄小脳変成症友の会との連携も強まり、

今後、全坦途加盟に向けた働きかけが必要とな

っています。全難途組織の検討は、「全難連と

JPCとの規約上の相違点と共迦点」「共同行動の

経過及び到達点」が明らかになっています。

又、全難連財政の検討では、各加盟団体の組織

人員（正会員数）を参考に、加盟分担金の納入

額基準の検討が行われています。
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平成15年度活動方針(案)

　

４月、［健保3刊を2刮に厦すなど患者負担軽

減を求める団体署名］のお願いが送付されて

きました。内容は丿この不況ﾄ’での患者負担

増は、国民の健康忠化だけでなく国民経済も

疲弊させるものとして、３割負担の凍結を求

めてきました。そこで、国会に提出､されてい

る『2割に戻せ法家』の実現のために国会･政

府･厚労省に要請したい」とのことです。私た

ちぐ仙遊は、この十斤と運動に賛成です。

II･フ集会アピールは、「この現状を打破する

辿は、私たち患者会が『国が第一に果たさな

ければならない責務とは、国民の健康を守る

ことにある』との立場を明知にすることにあ

ります」と穴言しています。

　

４月30日、特定疾患対策懇談会が開催され、

特定疾患治療研究事業における「認定基準の

見心し且軽快者の基県丿臨味調査個人票の

兄八し丿対象疾患一覧」などが仰認されまし

たレ又、４月22口の祁道府以担当者会議では

［改正案のポイント］を配布し、自己負担額表、

所得状況の対象者は牛｡計中心者で判断する

等の基吋を示しました。今後、この見直し案

の内容は、患各団体の意見を闘いた士｡で確定

したいとしています。

　

４月９「卜こ全国難病センター通営研究会の

叶話人会が開催され、仙病相談･支援センタ

ー丿一菜を「全国に３年㈹で整備する方向が示

されたことは、30 年間の難病対策において極

めて両期的なもの」と評価し、目的や事一粟、

運営要綱案簡を説明しました。今後この研究

会が帖報の交換にとどまらず、難病思者の仄

療･介護･柵祉･就労り卜訓呆障などの支援窓、

日になるよう期待したいと思います。

　

身体障害者や知的「冷害者のディケアサー

ビスが、､印僕県､や滋賀県でヽは、川病心者にま

で伜が拡大され、柚祉の支援策が始められ

ています。障害者手帳を持たない難病心者の

福祉施恥の実現も課題となっており、全邨辿

が加I,旧しているJD([日丿;剣iｙ者協議会）との

辿携強化も必要となっています。

　

又、加１.川体のＡＬＳＩ必公が収り組んでい

る、吸引を必要とする忠者ヘルパー等介護者

の吸引実施を認める運助やな腎協の透析恵

粁の診療報酬再改定を求める運動などを積

極的に支援することが求められています。以

下は、全首辿の主な取り組みの課題です。

１。難病対策･医療制度改悪に反対する取り組み

　

巾片付k労働省が提案している特定疾患洽

　　

療研究事業見直し内容の検討を行い、要

　　

旱事一項を取りまとめ、疾肩対策課との交

　　

渉を行います。

　

(2)引き続きJPC･県印辿･未加入組織との共

　　

同行動の取り組みを重視します。

　

(3)医療制度改悪に反対し、医療関係団体と

　　

辿携した取り組みを検討します。

２。全国難病センターの取り組み

　

田令部連として全国難病センター運営研

　　

究会に参加し積極的な役割を押｡います。

　

出令難連加盟けT体にも全円難病センター

　　

迦営研究会に参加するよう呼びかけま

　　

す。

３。難病対策の法律制定の学習

　

川民上､党の「難病対策祁進法」の学習を行

　　

うと共に、広める活動を検討します。

　

口lcF［匡］際生活機能分がO、障害者差別禁

　　

Ｌ法などの学習を検討します。

　

匂JD（日本障害者|窃議会）の協力も受け、障

　　

害者基本法や難病患者の柚祉施策の学習

　　

や要求の取りまとめについて検討を行い

　　

ます。

４。全難連組織の強化を目指して

　

巾加盟団体が収り糾｡んでいる課題を討議

　　

し協力体制を確立よます。

　

(割パーキンソン病友の会や脊髄小脳変成

　　

症友の会などへの加川を働きかけます。

７
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全難連会報

平成14年12月

厚生労働省健康局疾病対策課

平成15年度予算（案）の概要（難病対策関連）

難病対策見直しの基本的考え方

平成］４年度予算額

平成15年度予算額（案）

対前年度増△減額

　

９６５ｲ意円

1.036億円

　　

７１億円

川生科学審議会難病対策委貝会中間報告（平成14年8月23川を踏まえ、鵬病対策を総合的に推進する。

　

・難治性疾患の克服を目指した研究を推進するとともに、難病相談支援センター（仮称）の整備など難病

　　

患軒のニーズを踏まえたきめ糾やかな柵祉施策の充実を図る。

　

・医療費負担に対する支援制度については、低所得者への配慮など所得と治療状況に応じた段階的な･部

　　

自己負担及び事業評価の導入により制度の適正化及び安定化を図る。

　

＊難病（特定疾患）とは

　　　

原因不明、効米的な治療方法未確立、生活面への長期にわたる支障があり、症例数が比較的少ないた

　　

めに全国的な規樅で研究を行わなければ対策が進まない特定の疾心

｢扉で面面¬

研究の拡充(118疾患を対象） 難治性疾患克服研究21億円→２４億円

○予後やQOLが大幅に改善した疾患がある一方で、根本的な治療法が確立していない難治性疾患も多く存在

　　　　

→難治性疾患の治療方法の確立を目指した大型プロジェクト研究

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

特定疾患治療研究費

　

183億円→２１３億円

○他の難治性疾患や障害者医療との公平性の観点も踏まえ、

　　　　

→・これまでの･一一･律定額自己負担を見直し、所得と治療状況に応じた段階的な一部自己

　　　　　　　

負担制度へ再構築することとし、低所得者については全額公費負担として特に配慮

　　　　　　

なお、

　　　　　　　　

・重症者については引き続き全額公費負担とする。

　　　　　　　　

・日常生活に特段の支障がなく就労等も可能な軽症の期間にある者については、一般医療の

　　　　　　　　

扱いとする。ただし、症状が増悪し軽症でなくなった場合は、公費負担の対象とする。

○制度の安定化と事業の適正化の観点から､（対象患者数：年間約７％増）

　　　　

→・事一業評価制度を導入（「その他補助金」から「制度的補助金」への移行）

　　　　　　

・各都道府県における認定体制の充実

＊既に交付されている特定疾患医療受給者証の有効期間（平成15年3月末）については､平成15年9月末まで自動延長とする。

福祉施策の充実

○難病患者のニーズを踏まえた福祉施策の拡充

　　　　

→各種の在宅サービスの利川や就労等の支援の強化

　　　　　　　　　　

（難病相談支援センター（仮称）の整備：各都道府県）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

施設・設備整備費、運営費Ｏ→４億円

　　　　

→日常生活用具給付品目の拡充（9品目→17品目）

　　　　　　

追加８品目：①動脈血中酸素飽和度測定器（パルスオキシメーター）②意思伝達装置③吸入

　　　　　　　　　　　

器（ネプライザー）④移動用リフト⑤居宅生活動作補助用具（住宅改修費）

　　　　　　　　　　　

⑥特殊便器⑦訓練用ベッド⑧自動消火器

重症疾患の追加指定（平成15年度中）今後、特定疾患対策懇談会において検討。

　　　　　

‥

　　

。＿_

　　　　　

↓

難病患者の実態を踏まえた施策の再構築
¬-

　

--

　

＝

　　　　　

８

-

－

低所得者等に配慮した医療費の自己負担の見直し（現行45疾患を対副（平成15年10月施行）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

･■■・・-･･l㎜㎜･=-

　

㎜㎜㎜

　

㎜
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の 概

　　

要

難病対策については、昭和４７年に定められた「難病対策要綱」を踏まえ各種の事業を推進している。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成15年度予算案1.036億円（平成14年度予璋額965億円）

対策の進め方 事

　

葉

　

の

　

種

　

類

［平成15年度予算案５４億円（平成14年度予算額５３億円）］

〈難病対策として取り上げる疾患の範囲〉

（1）原因不明、治療方法未確立で

　　

あり、かつ、後遺症を残すお

　　

それか少なくない疾病

（１）謁査研究の推進
厚生労働科学研究

　

(難治性疾患克服研究)

　

(ヒトゲノム一再生医療等研究)

　

{鮫ｱﾚﾙｷﾞｰ鰻務･駆西}

　

(障ｌ保険福祉総合研究)

　

(子ども家庭総合研究)

精神・神経疾患研究

(健 康
μ
μ

匍
ｊ
Ｉ

（２）経過が慢性にわたり．単に経

　　

済的な問題のみならす介護等

　　

に著しく人手を要するために

　　

家庭の負担か１く、また精神

　　

的にも負担の大きい疾病

(障害保険福祉部)

(雇用均等・児童家庭局)

(国立病院部)

・難治性疾患克服研究：特定疾思対策研究の充実強化

［平成15年度予算案１６８億円（平成14年度予算額１６３億円）］

４
に
に
卜
で

　

：小児がん、小児慢性

ネフローゼ、小児ぜんそく

行性筋ジストロフィー

不全（人工透析対象者）

必

　

１

　

１
－
／

（２）医療施設等の設備 国立療賢所の医療機器設俑等

重症心身障署児(者)施設整俑

進行性筋委穐児(者)施設整備

国立精神・神経ｾﾝﾀｰ経費

璽症難病思者拠点濁力病院設備

身体障害者療護施設における

ALS等受け入れ体制設俑

ｊ
３
５
ｊ
ｊ

部

　
　
　

局

院病
μ
μ
μ
康

立国

　
　
　

健

ぐ
ぐ
ぐ
ぐ
ぐ

(障害保険福祉部)

［平成15年度予算案７９４億円（平成14年度予算額７３２億円）］

（3）医療費の自己負担

　　

の軽減

特定疾患治療研究

小児慢性特定疾患治彰

育成医療

更正医療

重症心身障害児(者)措置

進行性筋萎縮症児(者)措置

(健

　　

康

　　

局)

(雇用均等・児童家庭局)

(障害保険福祉部)

（

［平成15年度予算案10億円（平成14年度予算額フ億円）］

（４）地域における保健

　　

医療福祉の充実・

　　

連携

難病特別対策推進事業

難病相談支暖ｾﾝﾀｰ(仮称)

特定疾l医療従事者研修事業

難病情報センター事業

(健

［平成15年度予算案10億円（平成14年度予算額９億円）］

(5) QOLの向上を目指

　　

した福祉施策の推

　　

進

麗病患者等居宅生活支援事業 (健

ひ
μ
μ

康
μ
が
μ

康

３
ｊ
ｊ

ｊ
ｊ
ｊ
５

局

局）

９

rりチェツト病、：

再生不良性貧」

ウマチ臨

¬

-

-

¬

-

｜

｜

｜

｜

ｌ

｜｜

１

１

｜

｜

ｌ

｜

［

［
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全難連会報

難病相談・支援センターの整備について

１

　

日

　

的

　　

難病患者・家族等の療養上、生活上での悩みや不安等の解消を図るとともに、電話や面談等による

　

相談、患者会などの交流促進、就労支援など、難病患者のもつ様々なニーズに対応したきめ細やかな

　

他淡支援が行えるよう、都道府県毎の活動拠点となる「難病相談・支扱センター」を整備し、既存の

　

在宅療養支援施策等とも連携しつつ、地域における難病患者支援対策を一一層推進するものである。

２事業内容

　

（1）難病患者・家族に対する各種相談支援事業等

　　　　

・電話や面接等による療養や日常生活における個別・具体的な相談への支援

　　　　

・各種公的手続き等に対する支援

　　　　

・生活情報の提供（住宅、就職、アルバイト、公共サービス等の情報提供）

　　　　

・その他、難病患者・家族のニーズや地域の実情を踏まえた支援策など

（２）地域交流会等の推進

　　　

・患者会や患者・家族交流会等の開催への支援

　　　

・医療関係者等も交えた意見交換会やセミナー竹の活動への支援

　　　

・ボランティアの養成・育成等

（３）難病患者に対する就労支援

　　　

・障害者就業・生活支援センター、公共職業安定所等、雇用情報等を提供する機関との有機的な

　　　

連携による雇川相談支援、助言・援助

　　　

・雇川に関する各種情報の提供

　

（４）難病相談支援員の配置

　

（５）その他、既存の難病施策等との有機的な連携

３実施主体

　　

祁道府県

　　　　

なお、事業の運営の全部又は一部を実施主体の長が適切な事業運営が確保できると認める団体

　　　　

に対し、委託し実施することができる。

４整備目標

　　

祁道府県に各1ヵ所程度（概ね3ヵ年で整備）

　　　　

地域的な面への配慮から必要に応じて数力所の整備を行うことができる。事業実施にあたって

　　　　

は、難病患者・家族の利便性等を充分に踏まえた整備・運営に努めるものとする。

５国庫補助（予算補助）

　　

平成15年度予算額371百万円

　　　　

・施設整備費

　

1.／2（補助率）

　　　　

・設備整備費

　

レダ2（補助率）

　　　　

・事業費

　　

1ノ2（補助率）

６施行予定時期

　　

平成15年4月１日

１０
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全難連 会 報

難病患者等居宅生活支援事業（日常生活用具給付事業）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（対象品目の追加）

１

目

　　　

的

　　

神経難病をはじめとする重症難病は、進行性かつ難治性であるため、在宅療養は極めて困難で

　

あったが、近年の医療技術の進歩により、病態に応じて在宅療養が可能なヶ－スも発生している。

　　

また、忠者のQOLの向上｡を図る上｡でも、在宅療養への移行は重要となっている。このため、患

　

者・家族におけるニーズの多様化に対応するとともに、在宅療痙を一屑推進するために必要な環

　

境整備を補うことや、難病忠者等の自立と礼会参加を一刻促進するため、日常生活用具給付事業

　

における対象品目の追加を行うものである。

２、追加対象品目

　

９品目→17品目（８品目追加）

　　

Ｏ）新規品目Ｏ）

　　　

①動脈血中酸素飽和度測定器（パルスオキシメーター）

　　　　　

特定疾忠の中には、生命維持に必要な呼吸機能が失われる重篤な疾患があり、在宅療養にお

　　　　

いても人工呼吸器の装着が必須である。このような患者の日常生活を支援するため、呼吸状態

　　　　

を継続的にモニタリングすることが可能な動脈l飢巾酸素飽和度測定器（ハンディタイプ）を新

　　　　

規追加。

（２）身体障害者など難病患者以外で既に補助対象となっている品目（フ）

　

①意思伝達装･唯②ネブライザー（吸入器）③移動用リフト

　

④居宅生活動作補助用具（住宅

　

改修費）⑤特殊便器⑥訓練川ベッド⑦自動消火器

３。既対象品目（９品目）

　　　

①便器②特殊マット

　

③特殊寝台④特殊尿器⑤体位変換器⑥入浴補助用具

　　　

⑦歩行支援用具⑧電気式たん吸引機⑨車いす

　　　　　　　　　　　　　　

＊巾いすについては、電動車いすの場合の基準額（補装具並び）を新規設定

４。参

　　　

考

　

（1）対象者

　　　

次の全ての要件を満たす者であって、市町村長が真に必要と認めた者。

　　　　

①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はならない者

　　　　

②在宅で療養が可能な程度に病状が安定していると医師によって判断される者

　　　　

③難治性疾患克服研究事業（特定疾患調査研究分野：厚生労働科学研究費）の対象疾患(118)

　　　　　

及び関節リウマチ患者

２

３

補

補

助

助

先

率

市

　

町

１／２

村

　

㈲し、福祉事･務所を設置していない町村が行う事業に対して都道府

　

県が補助する事業については２／３）

　　　　

１２
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1｡動脈血中酸素飽和皮測定

　

器(パルオキシメーター)

2｡難病忠者等川意思伝，

　

置

3｡ネプライザー(吸人器)

4｡移動用リフト

5｡居宅生活動作補助川具

　

(住宅改修費)

6｡特殊便器

7｡訓練川ベッド

8｡自動消火器

対 象
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者

人工呼吸器の装着が必要な

者

乱冊機能を喪失した軒で

性 能

！ 呼吸状態を継続的にモニタ

リングすること可能な機能

を有し､難病忠者等が容易

に使川し得るもの。

ばたき、筋電センサー竹

つて．コミュニケーション

　

ｉ

　

の特殊な入力装置を備え、

手段として必要がある

められた者

呼吸機能に障害のある行

下肢又は体幹機能障害を有
する者

心者等が容易に使用し

もの。

難病忠者等が容易に使用し

得るもの。

　　　　　　　　

一

難病忠行等を移動させるに
あたって､容易に使用し得
るもの。ただし、天井走行
型その他住宅改修を伴うも
のを除く。

　　　　

｜

←･■㎜■■■■㎜■

　　　　

｜

下岐又は体幹機能障;|;:を有

する者

日伎障害を町する者

一 一 一

下肢又は休幹機能障害を有

する者

火災発生の感知及び避難が；

杵しく＼m＼iな州病忠者等の

みの世帯及びこれに叩じる

　

！

11腰

13

難病患者等の移動等を円滑

にする川具で装置に小規樅

な住宅改修を伴うもの。

(例)てすり、スロープ等

足踏ペダルにて温水温風を

出し得るもの。ただし､取

り替えに当たり住宅改修を

丿ものを除く。

腕又は脚の訓練ができる器

具を伽えたもの。

室内温皮の毀常上昇又は炎

の接触で自動的に消化液を

噴射し､初刈火災を消化し

}るもの
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全難連会報

特定疾患治療研究費の制度的補助金化について

　　　　　　　　　　　　　　

(特定疾患治療研究費補助金)

　

本補助金は、「財政構造改革の推進について」（平成9年6月３日閣議決定）の雌本的考え方

を踏まえ、これまで「その他補助金」に位置づけられてきたところである。

　

今般、平成14年8月23日厚生科学審議会疾病対策部会葡病対策委員会中間報告「今後の

佃病対策の在り方について」を踏まえ、平成15年皮において制度改革を図り、事､業評価を

踏まえた見直しを行うことにより、「制度的補助金」として再構･築するものである。

１

「その他補助金」としてこれまで位置づけられてきた理由

研究事業としての評価体制・評価方法が未確立。

／
レ
レ
レ
＼

財政構造改革の祁遂について〔抄〕（平成9年(5JJ3I1閣議決定）

　

9.科学技術予算

　　

即事前・中間・事後における外部評価の実施、評価結米の公表、研究資金の配分へ

　　　

の反映により、資金配分の重点化・効率化を進める。

白

2｡中間報告の概要（抄）

　　

今後の治療研究事業の在り方について（費用負担を含む）

　　　

○治療研究事業は、今後も研究事業としての性格を維持することが適当。

　　　

○研究事業としての明確な目標の設定と事･業評価の実施が必要。

　　　

○制度の適正化や安定化に向けて、疾患の特性、患者の重症性や経済的側面等を考慮する

　　　　

とともにご一部自己負批の考え方や事業規模等についても整理が必要。

3｡制度的補助金化のポイント

　　

外部評価の実施・公表、研究資金の配分への反映により、その資金の配分の重点化・効率化

を進め、事業の適正化等を推進し、もって難治性疾患の克服を一層推進。

4｡制度見直しの内容

　　

（1）外部評価機関の設置（特定疾患対策懇談会:厚生労働省健康局長私的諮問機関）

　　

（２）患者の医療状況（医療費分布など）の把握、解析評価の実施

　　

（３）厚生労働科学研究（難治性疾患克服研究事業：特定疾患調査研究分野）との有機的連携による

　　　　

評価体制の構築

ビ
レ
レ
レ
＼

　

本事業の認定申請時に患者から提出される臨床調を個人票を介して蓄積された多種多様

なデータを基に実施される厚生労働科学研究（難治性疾忠克服研究事業）の成米に基づき、

本事業の対象範囲を定める各疾患毎の「診断基準」や、各医療機関において治療時に活用

される「治療指針」の見直しの必要性等について、毎年評価を実施。

（４）評価結果を踏まえた事業への反映と公表による成果の有効活用

（5）低所得者への配慮など所得と治療状況に応じた患者負担の見直し

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

14
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全難連会報

特定疾患治療研究事業改正（案）のポイント

　　　　　　　　　　　　　　　　　

（平成15年10月IEﾖ施行予定）

治療の結果、症状が改善し、経過観察等一定の通院管理の下で、著しい制限を受けるこ

となく就労等を含む日常生活を営むことができると判断された者を「軽快者」とし、そ

の者に対しては特定疾患医療受給者証（以下、「医療受給者証」という｡）に替わって

「特定疾患登録者証」（以下、「登録者証」という｡）を交付をすることとしたこと。

　

＊軽快嗇の基準は、学識経験者により構成される特定疾患対策懇談会（厚生労働省健康局長

　　

私的懇談会）における意見を踏まえ、今後決定。

　

＊軽快者は、医療費の公費負担対象とはならないものの、ホームヘルプサービスや日常生活

　　

用具給付等の福祉サービスを受けることができること。

登録者証の交付を受けた者が、症状の悪化により医療費の公費負担申請を行う場合には、

登録者証の提示により提出書類の一部が省略されること。

　

また、医療費の公費負担対象となる適用日については、症状の悪化を医師が確認した

日まで遡ることとしたこと。

患者一部負担限度額については、他の難治性疾患や障害者医療との公平性の観点を踏ま

え、次の通り見直したこと。

　

・重症忠者は、引き続き自己負担なし。

　

・低所得者（市町村民税非課税）は、新たに自己負担なし。

　

・上記以外の者は、所得と治療状況に応じて段階的に負批額を設定。（別表参照）

　　

＊所得状況の対象者は、患者の生計を圭として維持する者（＝生計巾心者）によって判断

　　　

することとしたこと。（更正医療では、世帯全貝）

　　

＊生計中心者が患者本人である場合には、負担限度額を1/2に軽減したこと。

　　　

また、生計中心者と生計を一にする者のうち、2人以上患者がいる場合には、2人目以降

　　　

の者の負担限度額を1／10に軽減したこと。

　　

＊医療??の公費負担対象外とするのは、あくまで軽快者と判断された場合であり、所得の

　　　

状況のみによって判断されるものではないこと。

　　

＊訪問看護、院外処方による薬剤費については、引き続き全額公費負担であること。

　　

＊災害等により前年度と当該年度の所得に著しい変動があった場合には、その状況等を勘

　　　

案して実情に即した弾力性のある取り扱いをして差し支えないこととしたこと。

特定疾患医療受給者証の有効期間については、最新の所得状況が反映された患者一部負

担限度額の決定を行うため、１０月IEﾖから９月３０日までとしたこと。（従来：４月１日

～３月31日）

○

　

他の都道府県へ転出した場合、これまでは転出先の都道府県で新規申請手続を必須とし

　　

ていたが、転出前の都道府県で交付されていた医療受給者証の写し等を転出先の都道府

　　

県に提出することにより、臨床調査個人票による認定審査を経ることなく、継続して医

　　

療受給者証の交付を受けることを可能としたこと。

○

　

特定疾患治療研究事業の一層の推進及び事務の適正化を図る観点から、臨床調査個人票

　　

の提出については、新規申請及び毎年の更新申請時に提出するものとしたこと。（従

　　

来：新規申請及び３年ごとの更新申請時）

○

　

事業評価の観点から、都道府県において連名簿等の調査・分析の実施により、適正な事

　　

業実施状況の把握に努めることとしたこと。
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担

　　

限

生計中心者の市町村民税が非課税の場合

一 一

生計中心者の前年の所得税が非課税の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が
10,０００円以下の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が
I0,００１円以上３０,０００円以下の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が
30,00 IPﾖ以上80.000円以下の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が
80,001円以上140,000円以下の場合

一 一 一

生計中心者の前年の所得税課税年額が
140,001円以上の場合

度

　　

額 表

対象者別の一部自己負担の月額限度額

入院

6,900

1 8,700

23,100

- - 一 一

外来等

○

2,250

3,450

４,２５０

5.500

9,350

1 1.550

生計中心者が患

者本人の場合

０

対象患者が生

計中心者であ

るときは、左

欄により算出

した額の１／

２の該当する

額をもって自

己負担限度額

とする。

備'考:|｡｢Il｣町村民税が非I課税の場介｣とは、:'1,;ii年度｢7)Jliiから１乍の6｣]30｢lをいう｡｣においてIμ]･村民税がll

　　　　　

税されていない(地万税法第323粂により免除されている揚介を含む｡)場合をいう｡

　　　

2. 10円未満の端数が牛｡じた町今は、切り捨てるものとする･

　　　

3.災害等により、前年一峻と当該年度との所得に丿しい変動があった劣介には、その状況等･を勣案して実情に即した

　　　　　

弾力性のある収り以いをして片し支えない。

　　　

1.同一･牛ぶ|一内に2人以|ノ)対匁心者がいる劣介の2人川川原の苔については、ll記の衣に定める額の1 10に該当する

　　　　　

細をもって自Ｌよ負批滅度額とする、

　

生計中心者の確認及び自己負担限度額表の階層区分の決定方法について(案)

１．生計中心者の確認方法

　　　

生計巾心者は、申請者の申告に基づき決定することを原UI』とするが、その妥当性の仰認のため、

　　　

以17の占矧の提出を求めるものとする。

　　　　

半獣帯令ｎの什民票

　　　　

二IHj帯以外に忠行を扶養する行がいる場介は、その扶養関係が確認できるもの

　　　　

1げその他、必要に応じて適竹の証明、調書廿

　　　　

なお、生計中心行は、心行及び家族の就労、収人、扶養、その他の生冊状況等を総介的に勣

　　　　

案するものとし、佃別の雅例に即して辿切に処理する。

２．自己負担限度額表の階層区分の決定方法

　　　

生計中心者の所得に関する状況を以ﾄﾞの､I附により確認し、自己負担限度胆表における階川区

　　　

分を決定するものとする。

　　　　

①源泉徴収衣(知定巾卜をしないサラリーマン廿)

　　　　

ﾛ測定申告､|図)町し又は納税証明､?;丿知定巾西をした自営業者、高額所得者、転職等で複鍛

　　　　　　

箇所からの給'j･の支払いを受けた片等)

　　　　

4j非課税証明､|::(似所得者)

　　　　

ずその他、ﾄ､ぶに拠りがたい場合は、これに替わる書類
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資料６，

特定疾患対策懇,流余資料

全難連
二

７７ 報

特定疾患治療研究事業における認定基準の見直しについて（案）

特定疾患治療研究事業の対象疾患のうち、医療技術の進歩等により診断基準の見直

しが必要と考えられる疾患については、最新の知見に基づいて診断基準の改訂を行

い、認定のための基準を見直すこととしたものである。

(注)なお、これまで生活機能障害度等も踏まえたものも介め診断基準としていたものを今川、特定疾患

　　

治簾研究I｣喋の給付対象として認定するための基準ということで、認定基叩としたものである⌒

特定疾患治療研究事業における軽快者の基準について（案）

１

　

「軽快者」とは

　

治療の結果、症状が改善し、経過観察等一定の通院管理の下で、著しい制限を受け

ることなく就労等を含む日常生活を営むことができると判断される者

２。基本的な考え方

　　　

特定疾患治療研究事業の対象疾患のうち、治療の結果、症状が軽快することがあり

　　

得ると考えられる疾患について、下記の全てを1年以上満たした者を「軽快者」と設

　　

定する。

●疾患特異的治療が必要ない

●臨床所見が認定鵬準に満たさず、軒しい制限を受けることなく就労等を含む日常生活を

　

営むことが可能である

●治療を要する臓器合併症等がない

特定疾患治療研究事業における臨床調査個人票の見直しについて（案）

１

新規申請用のポイント

　

認定基準に対応した内容とする

　

治療の状況、患者の状態を把握する

２。更新申請用のポイント

　　　

治療の状況、患者の状態把握に重点を置く

　　　

遺伝子検査、侵襲的検査等は省略する

　　　

治療効果の評価

（注）今回の特定疾忠治療研究事業の見直しにおいて、巾砧峙、これまで3年に1皮、臨床調査個人票を提

　　

出することとしていたが、事業評価谷の観点から毎年提出することとし、新規申請用と更新申請川

　　

とに分けることとしたものである、
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療研究の対象疾患一覧表

　

疾病番号

　　　　　　　　

疾病名

　　　　　　　

認定基準の見直し'軽咄の基準の導入゜斟調超人累の改訂‾
・

　

-り?四丿 ﾍﾟﾆｰ-

　　　　　　　　　　

一一一一

　　　　

-----･--･---･-.･－
、

　

１

　　

ベーチェット病

　　　　　　　　

¬

　　

Ｏ

　　

Ｉ

　　

Ｏ

　　　　

Ｏ

｜

　　　　　　　　　　　　

．Ｉａ----還〃･ r ----==　　　　　　　　　　　　　　　　　･警〃==習

　　

２

　　

多発性硬化症

　　　　　　　　　　　　　　　　

０

　　

１

　　　　　　　

０犬

轟面力症

　　

＿

　　　　　

コ∇

　　

口_＿二二

]

ﾚﾉﾉﾙ⊇LEI

性エリテマトーデス

　　　　　　

▽

　　

ノ

ト

　　

５

　　

ズモッ

　　　　

'‾‾‾

　　　　

‾'‾‾

　　　　　

‾

　　

ｉ

　　　　　　　

Ｏ‾づ

に'･
八

　

二

　　　　　　

.____

　　　　　　　　　　　

_...

　　　　　　

＿
つルイドーシス

　　　

○○

　

㎜

　　　　

==--===･

　　　　　　　　　　　　　　　

㎜

　　

８

　　

筋萎縮性側索硬化症

　　　　　　　　　　　　　

○

　　　　　　　　　

○

レ

　　　　　　　

_＿……_＿_＿

　　　　　　

-

　　

９

　　

強皮症､皮膚筋炎及び多発性筋炎

　　　　　　　　　

○

　　　　

○

　　　　

○

　　　　　

－‥

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　

10

　　

特発性血小板減少性紫斑病

　　　　　　　　　　　　　　　　

○

　　　　

○

　　　　　

－

　　　　

－

　　　　

一一

　　

11

　　

結節性動脈周囲炎

　　　　　　　　　　　　　　

○

　　　　

○

　　　　

○

I

　

12

　　

潰瘍性大腸炎

　　　　　　　

¬・

　　　　

Ｏ

　　

ｉ

　　

ｏ

ｋ･･

　　　　　

¶-¶匹-･

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-＝
i

　　

13

　　

大動脈炎症候群

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

○

　　　　

○

　　

14

　　

ビュルガー病

　　　　　　　

‾‾‾

　　　　　　　　　　　　

○

　　　　

○

　　　　　　

=･

　

=－=

　　　　　　　　　　　　　

-J-=･

　　　　　　　　　　

＝

　　

15

　　

天癒廬
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○
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1クローン病
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ｏ

１
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悪性関節リウマチ
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▽鯛ぐこキ'シソン画‾関‾蓮疾恵(進行罹核‾上性画庫､大
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j

ハンチントン病

モヤモヤ病（ウィルス動脈輪閉塞病）
㎜㎜■■

　

■■

　　

㎜㎜㎜

　

㎜

　　　

㎜

特発性拡張型（うっ血型）心筋症
r‾‾

　　　　　

㎜

　　

㎜■■㎜■■■■
［多系統萎縮症（線条体黒質変性症、オリーブ橋小
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特発性大腿骨頭壊死症
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__

一 一 一

－－－

原発性免疫不全症候群

特発性間質性肺炎

　　　

－

網膜色素変性症

－

　　

一一一 一

原発性肺高血圧症
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特発性慢性肺血栓塞栓症（肺高血圧型）
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※平成15年10月より

　

下パーキンソン病に進行性核上性麻扨及び大脳皮質墨底核変性症を加え、｢パーキンソン病関連疾患｣とした。

　

2,シャイードレーガー症候群に線条体黒質変畦症及びオリーブ檎小脳萎縮症(脊髄小脳変成症から移行)を加え、｢多系統萎縮症｣とした。
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難病対策拡充を求める運動への募金をお願いします。

　

全難連は、今回の難病対策見直しの取り組み

を通じて、大きな運動上の財産を残した。

　

これは、ＪＰＣとの共同行動を通じて、中央と

地方の連携した運動が展開できたことにある。

　

難病対策は、国が予算を組み、都道府県が事

業を実施する補助金事業が多い。この点で、難

病対策の拡充・強化を求める私たちの運動は、

　　

全難運加盟団体一覧

●全国膠原病友の会

　

〒102-0071

　

束京祁丁一代田区‘

　

TEL/

●（社）全国腎臓病協議会

　

〒170-0002

　

東京祁豊島区東鴨1-20-9

　

巣鴨ファーストビル３Ｆ

　

TEL/03 (5395) 2631

●ベーチェット病友の会

　

〒173-0003

　

東京都板橋区加賀2-11-1帝京人学医学部内

　

TELX03 (3964) 3315

●全国多発性硬化症友の会

　

〒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/

●全国難病団体連絡協議会

　

〒102-0071東京都千代田区富士見2斗9-203

　

TEL/03 (3288) 8166

　

FAX/03 (3288) 8166

中央と地方の両方で取り組む必要がある。この

中央と地方の両方から連携して運動が展開でき

る条件が整ったという意味で、とりわけ今回の

共同行動の意義は大きい。

　

又、今回の取り組みを通じて、ＪＰＣ組織との

共通点・相違点が明確となり、全難連の果たす

役割が明らかとなってきた。

　

この点で、全難連の活動方針の柱は、CD 3

割自己負担に反対し、長期慢性疾患・難病対策

の拡充を求める課題、（２）難病センター確立を

めざす課題、（３）難病対策の法整備を含め、差

別禁止法、ICF、新障害者基本計画等の学習や取

り組みの課題、（４）加盟団体が取り組んでいる

課題の支援、となった。

　

さらに、今回の難病対策見直しで、新たに対

応が必要になる主な課題は、（１）自己負担の大

幅な引き上げ、（２）「軽快者」の導入、（３）事

業評価制度の導入などである。

　

今後、これらの到達点（運動上の財産、活動

方針の柱、対応が必要な課題）を機軸に、難病

対策拡充を求める運動を展開するわけだが、こ

こで必要となるのが、この運動を支える財政で

ある。全難連は、規約で「運動に必要な財政は。

加盟団体の分担金及び寄付金で賄う」と明記し

ている。

　

そこで皆さんにお願いしたいのは、今後の運

動を支える募金へのご協力です。是非とも、心

温まるご支援をお願いしたい。

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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