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ＮＰＯ法人三重難病連 （患者会名 パーキンソンみえ）

要望事項 回           答

１）県庁所在地に神経内科が常設され

ている総合病院の創設

パーキンソン病からくる誤嚥性肺炎

で入院する場合、神経内科が常設され

ている総合病院に入院することが望ま

しいのですが、該当する病院は津市の

場合は三重中央医療センターしかあり

ません。鈴鹿市、松阪市、伊勢市、四

日市市等の近隣の市には常設の神経内

科がある総合病院が複数あります。ぜ

ひパーキンソン病など神経難病の患者

の入院を受け入れてくれる総合病院を

創設してください。

津市内においては、三重大学医学部附属

病院および三重病院に脳神経内科が常設さ

れており、パーキンソン病にも対応してい

ます。

個々の事情によりさまざまな場合が考え

られますので、まずは病院窓口にご相談く

ださい。

２）入院中のパーキンソン病患者の薬

の入手について

神経内科があるが常設ではない病院

に入院したパーキンソン病患者が薬を

他の医療機関に処方してもらうと入院

中の病院の負担になります。

そのためパーキンソン病の薬価が高

いことも理由になってリハビリ病院に

転院ができないということがおきまし

た。せっかく特定医療費受給者証を持

っていても、高額な薬価が問題となっ

て入院ができなくなることは大変残念

です。どの病院に入院しても、他の医

療機関から入院中の病院の負担になら

ないように神経内科の薬を入手できる

ことを希望します。

入院中の患者の他医療機関への受診につ

いては、診療報酬制度において規定されてお

り、転院が困難となる場合がありますので、

要望の趣旨については、さまざまな機会をと

らえて国に伝えていきます。

なお、指定難病の医療費助成については、

入院中に要した医療費についても受給者証

を提示すれば、受給者証に記載されている上

限額を超える部分について公費の助成を受

けるとができます。

３）在宅で療養しているパーキンソン

病患者がショートステイ、レスパイト

入院できる施設・病院の充実

経管栄養と在宅吸引が必要となった

パーキンソン病患者のショートステ

イ、レスパイト入院が難しい現状で

す。施設・病院がどういう対応（経管

栄養・吸引・呼吸器等）が可能かどう

かのリストを出していただくと共に、

可能な施設・病院を増やしてくださ

い。在宅医療をすすめるならそれを可

能とする環境を整えてくださることを

要望します。

三重県では、難病診療連携拠点病院、難病

診療分野別拠点病院および協力病院など、難

病患者を支える医療提供体制の整備に努め

ており、県内 17 病院においてレスパイト入

院の受入準備を進めていますが、個々の病院

の状況によりさまざまな条件等が発生する

と考えられますので、まずは病院にご相談く

ださい。

今後も引き続き、難病診療連携拠点病院、

難病分野別拠点病院および協力病院の協力

を得ながら、受入態勢の拡充に取り組んでい

きます。
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要望事項 回     答

４）パーキンソン病からレビー小体型

認知症へ移行した患者についての知

識・理解の周知

パーキンソン病からレビー小体型認

知症に進んでいった患者が入院先をみ

つけることが大変難しいケースがあり

ました。医療関係者、介護関係者にレ

ビー小体型認知症に関しての知識・理

解が十分浸透していないという現実も

あります。パーキンソン病とレビー小

体型認知症との関係やその治療、対応

についての知識・理解が深まり、パー

キンソン病からレビー小体型認知症へ

と移行しても安心して医療・介護が受

けられることを希望します。

厚生労働省研究班では、難病等の原因究

明や治療法の確立などをめざし、さまざま

な研究事業が実施されています。パーキン

ソン病とレビー小体型認知症との関係につ

いての研究が進み、安心して医療・介護が

受けられるように機会をとらえて国に伝え

ていきます。

５）ヤール３の患者の特定疾患認定の

維持

パーキンソン病患者はヤール 3以上

が特定疾患患者に認定され医療費自己

負担の一部が公費負担となっていま

す。パーキンソン病患者数が増加し 5

万人を超えたため 2006 年からこの認定

の見直し問題がおきました。今回の難

病新法にも「希少性」の文言が入った

ため今後どうなるのか不安だという声

が寄せられています。ヤール３を認定

からはずすという方法ではなく、全体

の枠を広げる形で新しい難病患者が医

療費助成を受けられるようにしてくだ

さい。

パーキンソン病患者については、現在、

ヤール３以上かつ生活機能障害２度以上の

場合に、特定疾患医療費の助成を受けるこ

とができます。今後の国の審議状況等を注

視しつつ、国に対して必要な要望を行って

いきます。

６）難病患者への施策

患者の治療療養生活に影響する施策

には、患者･家族等、当事者の意見を十

分配慮したものにしてください。また

パーキンソン病治療に必要な高価な薬

品や用具の価格を低減し、欧米で使用

され、国内では未採用の薬は早急に審

査され使用可能としてくださるようお

願いいたします。

患者団体からのご要望や、難病相談支援

センター運営会議等でのご意見をいただき

ながら、施策の検討を行っていきたいと考

えています。


