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難病関連ニュース

世界難病の日 患者や支援者ら、悩み語り合う 佐賀でも交流会

毎日新聞社 3 月 1 日(木) 配信

世界難病の日：患者や支援者ら、悩み語り合う 佐賀でも交流会 ／佐賀

難病患者に対する理解を呼び掛ける「世界希少・難治性疾患の日（ＲＤＤ）」の２９日、佐賀市内でも

患者らによる交流会が開かれた。患者や支援者が参加し、病気の悩みなどを語り合った。

ＲＤＤは、患者数が少なかったり、治療薬や診断方法の研究が進まなかったりする難病患者たちの生

活の質向上を目指し、０８年にスウェーデンで始まった取り組み。毎年２月の最終日に世界でさまざな

ま活動が行われ、国内でも１０年から実施されている。

佐賀市の県難病相談・支援センターでも、パーキンソン病、正常圧水頭症の患者らが参加。「症状の進

行が怖い」「患者同士の交流が必要」など、生活や病気のことについて話し合っていた。

健康な人と比較、難病者生きる力強い 「自己超越性」分析、高い結果出る 佐賀・アン

ケート

毎日新聞社 2 月 11日(土) 配信

アンケート：健康な人と比較、難病者生きる力強い 「自己超越性」分析、高い結果出る ／佐賀

難病を抱える患者は、健康な人よりも生きる力が強く、幸福感も高い――。佐賀大でキャンパスソー

シャルワーカーを務め、同大大学院医学系研究科博士課程を修了した岩本利恵さん（４１）＝武雄市＝

の調査から、こんな結果が出た。岩本さんは「困難を抱えているからこそ、心の安寧を取り戻し日常に

幸せを得る患者の力を示すことができた」と話している。

調査は難病患者４４人（男女２２人ずつ）、比較する健康な人１８５４人（男性９３５人、女性９２０

人）にアンケートと面接で実施した。

岩本さんは、看護師として終末期のがん患者を支えていた経験があり、現在は県難病相談・支援セン

ターの運営にも携わっている。その活動から「患者が病気や死と向き合い、生きようとする力はどこか

ら生まれるのだろう」と考え、調査を行った。

危機に直面する状況でも生きる意味や目的を見つけ、問題に対処して自分らしく生きる機能「自己超

越性」を分析したところ、難病患者は健康な人よりも高い結果が出た。幸福感についても、同様の結果

が見いだせたという。

調査結果からは、患者会など患者同士が語らう場への参加が幸福感や自己超越性を高める影響を与え

たことも判明し、同じ立場の人が支え合う「ピア・サポート」の効果も裏づけた。

今後は、病気の告知・発覚直後からの追跡調査や、患者会の参加程度の推移を見るなどの継続的な調

査を行うことで「患者のサポートにどのような取り組みが必要かをつかむ調査につなげたい」と話して

いる。【蒔田備憲】
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難病 国の助成、対象拡大へ 法制化視野に厚労省検討

毎日新聞社 2 月 10日(金) 配信

◇「公平」重視、総合的支援創設も 手当削減、懸念の声

原因不明で完治が望みにくい「難病」をめぐり、厚生労働省の難病対策委員会は昨年末、幅広く公平

に助成する方向で検討を始めた。基本法の制定を視野に入れた抜本的な改革で、手当もなく制度の谷間

で苦しむ患者を救う狙いがある。法制化されれば予算がつくため制度安定の期待も高まるが、一部の疾

患が支援から外れることを恐れる患者もいる。【蒔田備憲】

国が本格的に難病対策を始めたのは、約４０年前。原因のわからないスモンの入院患者に月１万円を

支給した。７２年には「難病対策要綱」を制定。当初は８疾患を研究対象とし、うち４疾患を助成し、

のちに「特定疾患」とした。指定されれば自己負担はひと月最大で入院２万３１００円、外来は１万１

５５０円ですむ。

特定疾患は学識者らが協議して決める。発症率が低い▽原因不明▽効果的な治療法がない▽生活への

支障が長期にわたる――などの基準で選び、５６疾患（１１年度）が指定されている。

しかし、難病は世界に５０００～７０００種類あると言われ、今の指定は一握りに過ぎない。また現

在は、障害者手帳を持っていなければ、税金の優遇や雇用支援など障害者向けサービスを受けられない。

症状が良くなったり悪くなったりを繰り返す病気の場合、「支障なく生活できる」と判断され、特定疾患

の患者でも手帳の取得率は約２割にとどまっている。

佐賀県神埼市で暮らす中川明子さん（２５）も、特定疾患に指定されず苦しむ一人。小学生の頃に、

腎機能が低下する難病「ネフローゼ症候群」の診断を受け、入退院を繰り返してきた。医療費は月平均

３万円、入院すると月２０万円かかることもある。「高額療養費制度」で一部は還付されるものの、生活

は厳しい。運動機能に障害はなく、体調がよい時は仕事ができるため、障害者手帳の枠組みにも該当し

ない。

民間の医療保険に加入しようにも、「持病」を理由に認められない。「一生治療を続けなければならな

い。いつもお金の不安がつきまとい、自立した生活が遠すぎる」と中川さんは嘆く。

   ◇  ◇  ◇

こうしたことから、難病対策委は現行制度に「不公平感がある」と指摘。１２月に公表した「中間的

な整理」で（１）法制化も視野に入れ、幅広く公平に助成の対象にする（２）研究の推進や福祉サービ

ス、就労支援など総合的・包括的な支援の仕組みを検討する――と掲げ、改革に向けた議論を始めた。

背景には厚労省の財政事情もある。特定疾患の医療費助成は年々拡大し、今年度は１２００億円。現

在は約７０万人が受給するが、今後も年２万～３万人増えると予測しており、年１００億円増加すると

見積もる。

また本来は５割を国が補助するはずだが、財政難から都道府県が超過負担しているのが実情だ。厚労

省は「このままでは制度の安定性を保てない」と、法制化によって法的根拠を強化し予算獲得につなげ

たい考えだ。

難病対策委員長の金澤一郎・東大名誉教授も、「財政難を理由に予算が切られるのを防げる。国が地方

に負担を押しつける現状の改善につながり、財政的にも安定性を持つ」と説明する。

ただしどの病気を「難病」と定義するかなど、課題は多い。

対策委では、特定疾患の「入れ替え」が議論になったこともある。０６年に助成対象から除外が検討
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された「潰瘍性大腸炎」の患者、秀島晴美さん（４９）＝同県唐津市＝は「頼る制度がない難病患者に

とって、医療費助成は最後のセーフティーネットだ」と危機感を強める。

今後は、どんな支援になるのか。金澤委員長は昨年１１月に開かれた難病患者の全国フォーラムの壇

上で、「自分の病気のことだけ言う人がいるが、全体の中の自分ということも、考えてもらわないといけ

ない」と述べ、支援拡大に向け、手当の削減をにおわせる踏み込んだ発言をした。

対策委の委員も務める日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）の伊藤たてお代表（６６）＝札幌市＝は

「病名だけで助成対象を線引きし、差別を生むような制度ではなく、大きな枠組みで難病患者を支える

ことが必要だ」と指摘。厚労省疾病対策課は「患者の方々が不公平感を持っていることは十分認識して

いる。解消できるよう、対策委の議論を受け、検討していきたい」と話している。

新障害福祉制度、難病患者に配慮して移行を- 難病対策委

難病対策の見直しを検討している厚生科学審議会疾病対策部会の難病対策委員会（委員長＝金澤一

郎・国際医療福祉大大学院長）は 9 日、障害者自立支援法に代わる新たな障害福祉制度で、難病患者を

対象に加えるとする厚生労働省案をめぐり意見交換した。この中で委員からは、厚労省の予算事業で福

祉サービスを利用している人が、新制度でサービスを受けられなくなることがないよう、配慮を求める

声が上がった。

現行では、身体障害者手帳などを持っていない難病患者には、厚労省の予算事業により、居宅介護や

短期入所などの福祉サービスが提供されている。一方、新制度の厚労省案では、政令に定められた難病

の患者で「一定の障害がある人」も、法に基づくサービスの給付対象に加えるとしている。

伊藤建雄委員（日本難病・疾病団体協議会代表理事）は、「今まで厚労省の予算事業でサービスを受け

ていた人が、サービスを受けられなくなる可能性はないのか」との懸念を示し、配慮を求めた。

厚労省は、今通常国会に障害者自立支援法の改正案を提出する方針だ。

（ 2012 年 02 月 09日 19:17 キャリアブレイン ）

佐賀・難病患者在宅支援、伸び悩む 制度情報発信、７市町のみ 「対象者分からず」声

多く

毎日新聞社 1 月 25日(水) 配信

難病患者：在宅支援、伸び悩む 制度情報発信、７市町のみ 「対象者分からず」声多く ／佐賀

難病患者がヘルパー派遣や短期入所を活用できる「難病患者等居宅生活支援事業」の利用が伸び悩ん

でいる現状について、事業主体の２０市町の担当課に取材したところ、１３市町が「周知などは行って

いない」と回答した。対象となる難病患者が自治体では十分把握できないのも消極的な要因の一つとみ

られ、支援者らは「患者が積極的に活用できる環境整備を」と訴えている。【蒔田備憲】

同事業はホームヘルパー派遣や一時的に医療施設などに入る短期入所を実施する。国が臨床調査研究

をしている１３０疾患と、関節リウマチ患者が対象。障害者自立支援法や介護保険のサービスを受けて

いないことなどが条件になっている。

県によると、０６～１０年度に県内でヘルパー派遣を利用したのは佐賀市の１人だけ。短期入所はゼ
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ロ。制度を知らない当事者も多いとみられ、利用促進の取り組みについて、２０市町の担当課に尋ねた。

ホームページ掲載などで制度について情報発信をしていたのは、佐賀、唐津、鳥栖、小城、嬉野、神

埼市と、白石町の７市町。他の市町は「相談があれば対応する」「利用実績もないので、考えていない」

など、消極的な回答が多かった。

多くの自治体から漏れたのは「対象者が分からない」という声だった。

県健康増進課などによると、特定疾患の５６疾患患者（１０年度で５３３４人）は医療費助成を受け

ており把握できるが、それ以外の対象患者はどこに何人住んでいるか情報がつかめない。この結果、当

事者が気付いて申請しない限り、制度を利用できないという現状がある。

一方で「災害時要援護者の登録リストを作成する際、同意してもらった難病患者には紹介している」（玄

海町）など、柔軟な対応を心がけている自治体もあった。

制度の利用は全国的にも伸び悩んでいる。１０年度の実績（福島県は郡山、いわき市のみ）はホーム

ヘルプで実施率８・３％、短期入所は同０・３％にとどまっており、制度自体の使いづらさを指摘する

声もある。

難病対策見直し、訪問看護の在り方などが柱- 厚科審対策委

法制化も視野に難病対策の見直しを検討している厚生科学審議会疾病対策部会の難病対策委員会（委

員長＝金澤一郎・国際医療福祉大大学院長）が 17日に開かれ、前回まとめた対策見直しの方向性の中間

整理を踏まえ、今後の検討事項を決めた。在宅看護・介護の在り方、医療体制の整備などが柱。具体的

検討に必要なデータなどを整理するため、委員会の下にワーキンググループ（WG）を 2 つ設置すること

も了承された。

今後の検討事項は大きく分けて、（1）研究の推進（2）医療体制の整備（3）在宅看護・介護など（4）

就労支援など―の 4 つ。（3）では、難病相談・支援センターの在り方、患者団体の支援、災害時の患者

への対応についても検討する。

WG の設置は、委員会で具体的な検討を進めるのに必要なデータなどを整理することが狙い。「難病研

究・医療体制 WG」が（1）と（2）、「在宅看護・介護等 WG」が（3）と（4）についてそれぞれまとめ、春

先にも委員会に報告する。

（ 2012 年 01 月 17日 15:46 キャリアブレイン ）
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