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/(-‡ ンソン 病と漬雛 畑 炎､公 銅 助削 込みへ

治療田津で患者数の少ない ｢特定疾

患｣のうち､パーキンソン病と済癌性

大腸炎について､厚生労帝省の特定疾

患対策食談会は9日､医療費を公賓で

神助する対象i･重症患者に絞り込む方

針を決めた｡

45種類の特定疾患で祷助対象の放
-L′l
り込みは時めで｡患者数が5万人を担,<～J

えj ｢希少な病気｣と言えなくなった

ためたが､患者の反発も出ており､同

省な今後.患者団体から聞き取りなど

を行い､具体的な補助範BElを決める｡

特定疾患は､原因不明で治濠法も確

立 していない発病のうち､同聾訣会の*

意見を受けて厚生労点省が選定｡医療

費自己負担の全額か一部が､都道府県

と国よって柿助される｡

原則として患者数が5万人未満の疾

患が遠られるが｡2004年度末の段

階で医療費柿助を受けた患者数は｡バ-

キ ンt/-ジ励 瀞 rF万5000人､漁執

牲大政炎が8万人｡この三っで特定疾

患んんが8万人｡このござPで特定疾患

の患者滅全体の約30%を占め､財務

の面などから新たに特定舞息を選定で

きない状態で､03年10以降は追加

されていない｡

(読売新聞)8月10日付け

(特定 疾 患)パーキ ン ソ ン病 などで 純 音補 助を対象外に

｢特定疾患｣として医療栗補助の対

象になっているパーキンソン病と療洛

性大勝炎について､厚生方舟省が軽症

者を補助対象外とする方針を､特定疾

患対策憩淡会に指示 していたことが分

かった｡患者側の反発も予想され､今

後は患者B]体ヒアリングをしながら細

部を若め､10月に決定する予定｡

(毎 日新聞)8月11日付け
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2006.9.30
全国役員 各位

各支部長 各位

全国パーキンソン病友の会

会 長 斉 藤 博

厚生労働に抗議a)意志表示をしよう

日頃の活動に敬意を表します｡

昨日 ｢特定疾患対策懇談会｣ (金津一郎座長)が開催さました｡その概要につ

er いては､別敵の通りですo
去る3月､参議院野生労働委員会で坂本由紀子議員 (自民党)が特定疾患のう
ち希少性 (5万人を上回る)疾患について検討すべきと発言して以来､5万人問
題が浮き彫りにされてきました｡

6月に開かれた30回大会では､金辞一郎先生は来賓挨拶の中で､パーキンソ

ン病を特定疾患から外さないが､70%ぐらいまで我慢していただなければなら
ないと言われました｡

パーキンソン病 (昭和53年)特定疾患に認定されて以来､ヤール3以上てあっ

たものが生活機能障書2度以上の縛りがかけられ､認定基準以下の患者は経済的

に厳しい状態です｡このたびの ｢懇談会｣の方向で､重症者のみになれば､生活

切り詰めるか､受診を抑制する患者が増え､症状が悪化予測されます｡

このようなことにならないよう､厚生労働省疾病対策課へ抗議の声を届けたい

と思います｡ご賛同頂き､行動してください｡

はがき､文書､電話､その他思いつくことで実行してください｡

厚生労働省 大臣 柳沢 伯夫 様

健康局 疾病対策課 (課長 関山呂人 様)

〒10018916 東京都千代田区霞ヶ関1-2-2中央合同庁舎第5号脂
電話 口3-5253-1111
直通電話 03-359512249
FAX 03-3582-6223

この件に関する問い合わせ友の会本部へお顔いします｡

電話 042-348-3763 fax 042-348-3764
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パーキンソン病､漬悪性大農炎など

｢五万人を越える疾患｣の難京医療費適用宰囲見直しについて (見解)

平成18年8月10日

日本難病 ･疾病団体塩釜会

厚生労肯省は､8月8日に特定疾患対策史談会を開催し､建病医療費の公吏助成の対

象となっているバ-キンソン病､浪各位大陽炎､五万人を大幅に上回る疾患として適用

範囲の頼小湊案しました｡こめ縮小の理由として､1.｢希少性｣の要件である五万人
を音容性大腸炎 (81.311件)､パ-キンソン病 (72.772件)が大幅に上回り､さらに増

加の傾向を示している｡2･全身性エリテマ ト デス (52･195件)加え､この三疾患で(
事業の絵件数及び事業費が､約四割を占める状況になっている｡3.国U)予算不足のた

めに､都道肘県の負担が五割を越え実質約七割負担となっている｡4.平成15年10月以

降､対象疾患への追加要望があるものの疾患の追加がさていないことを上げています｡

私たち日本兼帯 ･疾患団体協議会は､この ｢五万人を涙崖｣の難病医漢費連用範臥見

直しについて､以下の見解を未明たします｡

1.五万人の ｢希少性｣を含め､この特定疾患治療研究事業 (医療費助成事業)見直し

の根底には､国の難病対策予井の不足があります｡都道府県の超過負担解消や簾病の追

加のために､現に臆Eaも治療方法も兼植立で苦しんでいるキ病患者から､公菜医療を取

上げてしまう｡こ/Uな血も扇もない ｢予算に合わせて対象患者を切り捨ててしまう｣非

人間的な政策をすすめようとする厚生労舟省怒りを覚え｡私たちは､ ｢溌金 (予井)杏

もっと洋病対策 (医療費助成)にあてて､兼満患者を全員救済して欲しい｣と訴えます｡

2.そもそも兼房医療費への公費助成制度には､治療研究への協力に対する謝金として

の性軌 この治療研究宇美を掛 ナて行くためにも､軽症患者から重症患者まで含め疾塵 日
の把握する必要があります｡この治療研究事業の性格からいっても､今回の適用範囲の

締小には問題があります｡

3.最近の新聞に ｢難病患者の弟を見取り死亡させる｣と好ましい事件が報道されまし

た｡理由は､パーキンソン病の弟が病気で失禁し腹が立ったためとのこと｡パーキンソ

ン病は手足が震え､歩行が歯舞になる進行性の難病です｡原因も治療方法も不明､対症

療法で症状を抑えることが可能ですが､薬が切れると直ぐに症状が現れ､家族の介護や

医療費負担が大きい病気です｡この新町常道は氷山一角です｡兼病患者の抱える課溝､

医療､介護､福祉､就労､T)ハビリ､移動 など総合的な対祭が必要です｡今回の新卸

報道りような悲惨な状況を無くす為にも､難病対策の法整備も含めた社会的な支援が必

要です｡
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抗議はがき

}抗議のあて先

〒100-8916 東京都千代田区霞ヶ関1-2-2

中央合同庁舎 第5号館

厚生労働大臣 柳沢 伯夫 様

厚生労働省 健康局 疾病対策課長 関山 昌人様

℡ 03(5253)1111

直通03(3593)2249

FAズ03(3593)6223

【インターネットホームページへの意見】

http//www.mhlwgo.jp/
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署名活動にご協力を

パーキンソン病は1978(昭和53年)特定疾患に認定されて以来､ヤール

3以上であったものが生活挨障害度2辞以上の縛りがかけられ､認定基準以下の

患者は経済的に厳しい状態です｡このたびの ｢懇談会｣の方向で､重症者のみす

るようなことになれば､生活を切り詰めるか､受診を抑制する患者が増え､症状

が悪化することが予測されます｡

このようなことにならないよう､厚生労働省疾病対策課へ抗議の声を届けたい

と思います｡ここで当支部でも会員全員に署名活動をお餅いすると云う事を支部

役員会で決めました｡同封の返信用封筒に各自切手を貼って頂きたいと見ます｡

支部財政にご協力下さい｡この間題は一人一人の事と誠鼓し､厚生労働大臣と

同健康局疾病対策課に届けたいと思います､ご賛同頂きご協力下さい｡

会員に訴えます

厚生労働省は ｢特定疾患治療研究事業懇談会｣を8月9日開き､いわゆる希少

性-5万人未満を盾に5万人以上の患者を持つ3疾患パーキンソン病と潰虜性大

腺炎に対し認定基準を改定公費負担を蘇小することを認めました｡

このことは､会員の皆様の一人一人に影等を受けます｡
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第3回パ弓ンソン病フォーラムINかしま
挨拶文

支部長 清水 昇勝

只今､ご紹介頂きました支部長の清

水です｡

全国パーキンソン病友の会茨娩県支

部は､県内におけるパーキンソン病の

u 社会申認識を高め､患者の医療の充実

や福祉の向上を目的として､1986

年国内で17番目の支部とし設立し､

活動を賄始して､今年20周年を迎え

ました｡

パーキンソン病は､50才から60

才以降に発症するこが多く､およそ1

000人に1人が寝るといわれている

有病率の高い病気です｡65才以上に

なると､200人に1人が擢るとしわ

れ少ない病気出はありません｡高藤化

√ 社会となり､益々確病する患者も多く

し / なる傾向です｡私たちの友の会に入会

されて ､ゝる方は全体の約15%と少な

ないため､更牢る啓発活動の必要性を

感じ､第1回目をひたちなか市や第2

回目をっくぼ市にて開催したところ大

変好評を得ました｡･

今回は康行地区で､｢腔の市民の方

々にパーキンソン病について理解して

いただく事､並びに､パーキンソン病

1

と向かい合う患者さんや､ご家族の方

が介護の時に参考になるフォーラムと

して開催するものです｡

ところで､ご存じと患いますが､パー

キンソン病と溝療性大腺炎の公費補助

縮小検討へと見出しで､8月10日の
各新聞艶上で報道それました｡そけは､

厚生労働省の特定疾患対策懇談会は､

患者の医療雫が公費祐助されている特

定疾患のうち前述べた疾患の補助の適

用対象を縮小する方向で検討を始めた｡

9日に閲かTLた､同懇談会の今年度第

1回会合で確認したもの､9月中に患

者団体から意見を聞き､具体案を決め

る方針です｡

重症度の区分する案などが浮上して

います｡友の会では｡色々な抗議行動

を開始.L,ました｡その中の一つ署名活

動をこの会場で嘗様にご協力をお節い

しております｡又､9月11日に難病

対策懇談会でパーキンソン病友の会と

して意見陳述を致しました｡先人達が

要求して勝ち取った制度を守るために

取組んでいますのでご理解とご協力を

お蔽い申し上げましてご挨拶とします｡
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フォーラムと交流会に参加して

つくば市 大久保 幸市

第3回パーキンソン病フオーラに参

加tそれに､友の会にも入会させてく

ださり､有り難うございます､最主刑ま

も右手かすかに振える程度でした｡私

の仕事が電気二L事業でしたので手や腕

の力仕事が多いので液れから振えるの

かな?と思っていました｡

あまり長く続くので病転に行ったら､

パーキンソン病と診断されました｡こ

の病気の事を知らなかったので､本で

調べたら､パーキンソンとは人の名前

で121の難病の中に入っていて特定

疾患に指定され完治する事ないと知っ

た時は大変なショックでした｡

現在の症状は歩き出す時､最初の一

歩が出にく･い ｢すくみ足｣と足の裏の

異常があり､文一今年の7月からです

が言語障害が出てきました｡

歯科医で治療の時麻酔が効いている

とき話がうまく出来ないときとにてい

ます｡幸いにして､私の家の前にディ

ケアがあります｡これ以上進行しない

様襲状維持に努めています｡

そこで知り逢った方が荒井さんです｡

入会の紹介者てもあります｡10年以

上病気と締っていますから何時も朗ら

かで前向きの人です｡自分の出来る事

は自分でしたいと云われ家事は一切やっ

ているそうです｡そして手先の連動を

兼ねて編み物を暇があればしている様6
です｡話を聞いていると共感する事が

沢山あります｡

今回のフォーラムで3人の先生方の

お話は､大変勉強になりました｡特に

質疑応答では質問に鮎 ､に答えて下さ

いました｡それでも時間が足りなくな

り終了後も個人相談をして下さいまし

た｡泊まりがけでしたので患者同志の

話の中で､取手市西村さんがー私は運

動で進行を止めるだと云っておられま

したのを聞き､私も参考にしようと患

います｡将来起こり得るであろう症状 (;

もパーキンソン病友の会の人達と話し

合う事に依り症状を遅らせる様な知識

を得たすと思っています｡

この病気の進行性をくい止め､連動

や青菜療法を債橿的に行い､友の会の

人達の話を参考にしたいと思っていま

す｡今後共よろしく御厨い致します｡

ありがとうございました｡
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/i-‡ンソン釦オーラム/患者･家鮫読会に参加して

つくば市 小島 久子

(i

フォーラムと交流会に皆様の手助け

により参加させて頂き､充実した二日

間を過ごすことが出来感謝しておりま

す｡私がパーキンソン病だと知ったの

は､平成16年3月10日に人間ドッ

ク･脳ドックの検査結果です｡脳ドッ

クは動作がぎこちなくなり､息子から

｢母さんーロボットが歩いている鳥た

だ｣と言われたり､ス-パーのビニー

ル袋に物がすんなり入らず､動作が鈍

くなったのでー脳梗塞病を心配して､

検査をしました｡脳 ドックの総評の医

師から ｢歩いて見て｣と言われ､歩き

方と顔を見て､パーキソソン病と即座

言われ､頭の中が真っ白になり､その

足で相ht状を持って､神径内科に受診

しました｡その夜､家庭医学辞典でパ

ーキンソン病を調べると､症状は緩や

かに進行L､日常生活の動作出来なく

なり､家族の人の介助が必要となり､

最後にはまったく､動けなくなります｡

と書いてあるのを読んですごいショッ

クを受け悩みました｡

それから､1年2月後､勤めを辞め

ましたh

ある日､読売新聞を読んでいると､

去年の ｢革引司′ヾ-キンソン満フォー

ラムINいばらき｣の案内記事を見て､

,I-H席しました｡茨城県支部長清水昇勝

さんのあいさつがあり友の会を知りま

した｡講演･パネルデッカッシヨンは､

無我夢中で拭きました｡

私は病気に対してー無知で悩みがあ

りましたので､先生方の説明はわかり

やすくすごく勉強 になりました｡

掠りに友の会に入金し､林明入着 ｢

パーキンソン病に効くGDブック｣と

福永秀敏将著 ｢パーキンソン病がわか

る本｣を購入して､資料と共に読みー

散歩とラジオ体操を始めました｡友の

会茨城県支部より友の会会報や支部結

成20周年記念誌 ｢あゆみ｣が送付され

愛読するようち､元気が付けられ前向

きに生活するよう心がけています｡

｢フォーラムと交涼会のお知らせ｣の

はがきを頂き､休日と祭日のため主人

が会場へ送迎してくれると言うので､

出席させて頂きました｡受付開始前に

到着し､受付でとまどっていると支部

長清水昇勝さんが温かく教えて下さい
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ました｡署名の手続き､植本純代さん

に声をかけられ安心しました｡

講演は昨年より余裕を持って開く事

が出来､現在散歩中腕振りに気をつけ

て歩いています｡無料相談会で私が悩

んでいた事を大越先生に相談出来て気

持ちが落ち着きました｡家族交流会は

始めて参加しました｡懇親会は懐石く

ずし献立に舌つつみをうちながらカラ

会員様よりの手紙

オケで盛り上がり､初対面だった人が

多いのに､何度かお合いしているよう

な温かい雰囲気に包まれ､棄し過ごさ

せて頂きました｡この交綻会で家族の

協力が友の会を支える事がわかり､役

員さん参加の昔様に感謝申し上げます

有り難う御座いました｡友の会と共に

積極的に､生きてゆきたいと盟もいま

清水昇勝 様

清水晴美 様

朝夕めっ涼しなり､しのぎやすくなって参りました｡

フォーラムと交涼会ではたい-んお世話になりました｡

石岡のお祭りで若松町が当番で忙しい中､栗のワイン煮やおもいの

に梨と生坂まもって来て､私たちにご馳走してくださる気椿がありが

てい患います｡おいしかったです｡

依頼された感想文てすが学生時代以外書いていません｡
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パ

ー
キ
ン

ソ

ン病
理解

度嶋医
師
ら

治療法など講
演

パーキンソン病はっい

て理解を深めてもら寧つ
と､｢夢二向パーキンソ

ン病フォーラム1mかし､

ま｣(全国ハIキンソン

病友の会茨城県支敢主

催)が十七日'鹿鳩市宮
中の謄鴫勤労文化会館で

開かれた).パーキンソン病の治涙
に携わる医師ら三人が､

約百五十人の参加書前

に'パーキンソン柄の薬 物治

寮やリハビ
リテーシ

rnン

などについて鞘滞し

た｡全B

]パーキンソン病友

の会茨

城県支部の清水井

藤支

部長は曹司｢県内

で約

三千人のパーキンソ

ン病患

者がいると推定さ

れるが

'特定疾患として

県に

申請しているのは約

千
人

にすぎない｡パーキ

ンソ

ン病に関する偶帝位

供が必

要だ｣などとあい さつした｡続いて､鹿島労災病院

神経内科の下江皇部長が
｢パーキンソン病の病態
と薬物治安について｣の
テーマで講演し､治庶薬
を紹介しながら
r薬の種

額を加減してバランスを

触ることが大切｣と釈明
LLJ｡煩天堂大学医学部
脳神経内科の林明人医師
は｢パーキンソン病で薬
による治環に限界がある
症例でも､昔リズムの曙
光刺激で歩行の改善が見
られた｣として'音楽家
法が有用だと等った｡
rtTチノソン病の情報
提供が必要｣と訴える全
国パーキンソン病友の会
茨城県支部の清水昇輝支
部長=鹿嶋市宮中の鹿嶋
勤労文化会館

tr.一■ノ王r′■■′一IT'′JV′′･'′fr,l蔓■A,′一一■′一･l,
イークー′′TF■ノ亡者y′一一′′一I′ノ.l′′事■ノ▲tノ一tらr′壬一,′i,′イ

/●

レhTTカサ人義Dt

育午冒 茨城新聞 平 成18年 9月19日
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ン
病
友
の
会
県
支
部
長

清

水

昇

勝

さ

ん
(
石

岡
)

ノし

こ
ろ
は
1
家
心
中
か
と
思
っ
会
長
を
t

た
が
､
周
囲
の
人
に
助
け
ら

全
国
を
f

れ
こ
こ
ま
で
何
と
か
や
っ
て

理
解

'

来
ら
れ
た
｣
と
感
謝
｡
雨
の

た
｡
杢

5_⊥｣_一一

Tこん
なすてきな井を
た｡当時､石岡か
ら
悪

日
に
朝
ま
で
送
り
迎
え
を
し

海
外
で
の
フ
ォ
I
ラ
ム
な
ど

讐

大
変
光
栄
で
す
｡
こ
れ

の
会
社
に
墓

四
時
崇

け

.て
く
れ
空

司
や
通
勤
華

に
轟

欝

に
雷

し
屈

か
ら
屯
貨
に
恥
じ
な
い
活
動

て
雪

て
い
牡
碍

症
状
が

に
優
し
主

物
け
し
て
く
れ

を
深
め
た
｡

を
し
た
い
｣
｡
不
自
由
な
体

次
第
に
悪
化
｡
足
が
も
つ
れ

た
人
な
ど
大
勢
い
た
ひ

今
年
､
友
の
Aだ

支
部
籍

誰

柑
醐

難
病
押
し

全
国
飛
び
回
る

鷹

"

め
ら
れ
､
滞
水

'-｡

昇
潜
さ
ん
は
茎

の

喜
びを

か
み
し
め
て
い
る
｡

パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
は
筋
肉

固
相
に
よ
り
'
歩
行
や
会
帝

が
困
難
に
な
る
原
因
不
明
の

神
経
疾
患
で
､
清
水
さ
ん
は

三
十
四
歳
の
時
に
発
症
し

て思うよ
う

に歩
け
な
く

な

り
駅
の
階
段
で
転
ぶ
な
ど
生

傷
が
絶
え
な
か
っ
た
｡
そ
れ

で
も
定
年
ま
で
必
死
に
仕
事

を
続
け
た
｡

要
の
晴
美
さ
ん
(七
1)i
差

足
に
障
害
を
持
つ
が
､
長
年

｢県内
にも
難病
で梢
ん

で
い
る
人
た
ち
が
何
人
も
い

る
だ
ろ
う
｣
と
一
九
八
六
年

に
県
支
部
を
発
足
｡
A盃
叩の

発
行
や
愚
者
･
家
族
と
の
交

流
会
､
啓
発
活
動
な
ど
を
行

っ
て
き
た
｡
〇
二
年
か
ら
は

清
水
さ
ん
の

夢
は
｢凝
滞
を
克
服
し
友
の

会
解
散
｣
だ
が
'
そ
れ
に
は
ま

｢国
は
特
定
疾
患

に
対
し
､

も
う
少
し
理
解
を
示
し
て
ほ

し
い
｣
と
話
す
｡(塚
本
宣
夫
)

康
年
に
わ
た
り
地
域
社
会
に
貢
献
し
て
い
る
個
人
や
団

体
に
光
を
当
て
顧
彰
す
る
｢舞
三
十
四
回
小
平
奨
励
賞
｣

は
'
個
人
の
部
が
全
国
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
友
の
会
県
支
部

長
の
清
水
昇
勝
さ
ん
(六
<
Ⅴ
石
岡
市
､
団
体
の
部
が

｢は

と
の
会
｣

(取
手
市
)
の
麦
茶
が
決
ま
っ
た
｡
そ
れ
ぞ
れ

の
こ
れ
ま
で
の
活
動
や
葺

を
相
介
す
る
｡
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新会員の紹介
平成18年4月1日-平成18年9月30日

柳

節

所

新

郷

抑

制

守

水

土

阿

石¢

( ノ

和田

海野原

獅

町

鋼

帯

市

郎

淵

槻

7

肝

研

削

様

様

様

様

様

様

子

子

伍

邸

猿

人

患

和

進

次

等

千

健

吉田

勝原

稲田

久保田

島田

山崎

大久保

渋谷

･大後

武井

様

様

様

様

様

様

班

好

軒

雌

組

肝

美

き

水戸市 高森 厚 様 左記の4人の方々が家族からご逝去

批ち軸市 久保 悦藤 様 の連絡あY)ました｡ここに方々のご逝

〝 平戸 初枝 様 去を悼み､謹んでお悔み申し上げると

〝 栗田 静雄 横 共に､.こ冥福をお祈り致します｡

下記の方々より寄付金を頂きました｡

牛久市 宇野 セツ子 種 笠間市 ′ト佐畑 弘

水戸市 大森 信接 種 石岡市 伊藤歌謡教室

東京都 渡辺 富貴子 種 利根町 森 恵美子

水戸市 開 和子 様 つくば市 荒井 冨美子

〝 軍司 愛子 様 石岡市 清水 昇捗

様

様

様

様

以上10名の方々より全体で74,180円寄付金を頂きました､大切に

会の運営資金とし使わせて頂きます｡ありがとうございました｡
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1971年8月7日第3種郵便物認可 (毎月6回1の日16の日発行
2006年10月5日 発行 SSKA 増刊通巻5677号

私たち茨城県のパーキンソン病の患者とその家族は､2006年8

月9日､第1回特定疾患対策懇談会において厚生労働省が明らかにし
た｡患者数の増加を理由に大部分のパーキソンソン病患者を特定疾患

の対象から外そうとする方針に断蘭反対の意思を表明します｡

当号は上記の件の事とパーキンソネ病フォーラムと支部患者 ･家族

交流会の特集号です｡ て

編隻者/全国パーキンソン病友の会茨城県支部

〒315-0018茨城県石岡市若松1丁目7-5
TEL&FAX 0299-22-5580

メールア ドレス yxndOO2@ybb-･nc･jp
郵便振替口座番号00300-4-38042

発行者/特定非営利活動法人 ･障害者団体定期刊行物協会

〒157-0073 東京都世田谷区砧6丁目26-21
TEL 03-3416-1698

FAX 0313416-3129 (頒価300円)
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