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◇◆◇　個人参加難病患者の会　◇◆◇ 会報112号

第31回全道集会(小樽)､部会･支部紹介とアピール採択



北海道難病連些:Xローガン

☆　国と道は､原因の究明と治療法の確立を急いで下さい日

☆　全ての難病の治療を公費負担にしてください! l

☆　介護手当の支給と通院交通費､付添費の補助を日

☆　患者､障害児者の教育の選択権を親と子に! !

☆　医療過誤､薬害を無くし被害者救済を! !

☆　北海道の総合的な難病対策の確立を一日も早く日

☆　広く道民と手を結び､明るい福祉社会を実現させよう! ≡

轡轡替轡轡壇妙静Fヽ　　　　′ヽ

著かつた今年の夏､餌大苫小牧高校が北海道初の優勝旗を持ち帰り､ 

アテネでの熱戦､その反面大雨や台風による被害も-大変な夏でした○ 

小樽での全道集会､支部のない都市での開催に奔走された難病連事務 

局､実行委員､多くのボランティアの皆様､ご苦労様でしたo 

本当に有難うございますD感謝と敬意を表しますoc'C)C)C,o 



成　田　愛　子

｢あすなろ会｣

今年の夏``暑い-暑い･- I !"の一言

お盆過ぎても残暑あり･ ･ ･

会員の皆様如何がお過ごしですか｡

第31回全道集会(小樽) 8月7日･8日

*　患者･家族の訴え

●　　湯浅聖子様　病気と戦いつつ歌うことを思いついた事

生まれ故郷の韓国の歌･踊り

指笛=-･山田修様

浅草橋ビアホールで聞かせて頂きありがとうござい

ましたo

交流会として｢あすなろ会｣はスカットボールを楽しみましたo

全道集会で来賓ご出席が代理でご本人が出席でないのが残念に思いま

す｡

生で聞いて目で見てほしい･ ･ ･ I

難病連センター事務局･ VO ･小樽

昨年の難病対策の見直しにおいて

｢特定疾患医療受給証｣の更新が従来の3年ごとの更新から､毎年

更新の手続きをするように変わりましたo　さらに､自己負担の導入辛

診断基準による対象患者の削減･軽快患者の登録など､患者や家族に

多くの負担をかける結果となっています｡

患者･家族にかかるこれらの負担を少しでも軽減するために､みん

なの力で行動しなければならないと思います｡

更新の手続きをお忘れなく! I



申請に必要な書類

①特定疾患医療受給考証有効期間更新申請書･隔床調査個人票

臣雷床調査個人票部分に医師の記苛が必要. (記載年月E]から3ケ月以内)

②世帯全員の住民票(発行日から3ケ月以内)

(塾保険証の写し

@生計中心者等の所得税額を証明する昏第　など



平成1 6年度更新申請用

特定疾患医療受給者証をお持ちの皆様へ

お持ちの医療受給者証の有効期間が平成1 6年9月3 0日までとなっている方は､ 7月1日か

ら9月3 0 Ejの間に有効期間の更新手続きをすることができます｡

更新の手続きをしない場合は､ 1 0月1日から今お持ちの医療受給者証では特定疾患医療費の

公賓負担の対象とはなりません｡

決定までに時間がかかることが予想されますので､お早めに申請をしてくださいD

申請に必要な書類

①　特定疾患医療受給書証有効期間更新申請茎及び臨斥調査個人票

医師に臨床調査個人票部分に記苛していただくことが必要です｡医師の記載から3ケ月以内に申

請してください.

②　対象患者世帯全員の住民票(外国人にあっては外国人登録鍔証明雷)

添付有効期間は､発行日から3ケ月です.

●　③健康保和の写L,
④　世帯害局音(健康保険証が国民薩摩保険の偉合)

⑤　源泉徴収票等生計中心者の所矧こ関する状況を確認することができる書類(※)

⑥　同意等(連が単独指定し実施している疾患については不要)`

臨床調査個人票が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班において､特定疾

患の研究を推進するため､基礎資料として使用されることについての同窓雷です｡

※添付が必要な所得税額に関する証明する客類について

(P)対象患者の加入する医療保険が被用者保険(社会保険)の塩合
･被保険者及び申告された生計中心者の源泉徴収票等

(1)対象患者の加入する医療保険が国民健康保険の場合
･世帯調香(住民票上の世帯員及び申告された生計中心者については必ず記載のこと)

･世帯員の納税証明番等(配偶者控除､扶ま控除対象者について他の世帯員の確定申告事の控

えなどで確認できる場合は省略できます)

○平成1 6年度の更新申請は.平成1 5年分の所得税額を証明する雷類(市町村民税(罪)

主祭幸先証明についてrj:平成1 6年度分)が必要です｡

区分 悩�9k�+x.豫Y}��発行元 

市町村 

初茸署 

給与支払者 

年金収入の万 剩N金支払者 

納税EiE明啓の発行Eま監E明が必要な万の住所を所得している税芽署です｡また､本人以外の万が喜正明
を求める場合rj:責任状が必要になりますp　　　　　　　　.1

｢特定疾患医療受給書証有効期間更新申特写｣の記入方法､ ｢臨床調査個人票の研究利用についての同著
冒｣の吉己入方法については姦面をこ貰ください｡



｢特定疾意医療受給者証有効期間更新申請書｣の記入方法
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2004･6･ 12　サルコイドーシス交流会

昨年に続き､サルコイドーシスの会員の交流会を致しましたD　今回は､

札幌鉄道病院の四十坊先生がご出席してくださいました｡ 8名の参加があ

り､有意義な時を持つことが出来たようです｡

(遠くて参加

出来ない会員

の方も多いと

思います.

良い機会が

出来るまで会

報で情報を得

て下さいQ　ヌ.､

ご意見もお寄

せ下さい)

出席者の感想より

● H.Nさん　皆様方には大変な病状の方がいらっしゃるのに吃驚致しまし

た｡発言なされた方は一部の方で､もう少し患者同士でお話が聞

きたい感じでした｡先生のお話は専門的でした｡私もおしゃべり

な者で発言させて戴きましたが､発言なさらない方に申し訳なく

思っております.有美臣う御座いましたo

私もいずれ手術かと思うと気が重いです｡この年になる迄目薬

等さした事がなかったのに｡でも粗末にしておりました｡目がか

ゆければ､止まる迄こすったりしましたD

国璽;冠Ⅷ霞冠整塾璽墨
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mMさん　初めて出席させていただきまして､四十坊先生のおひとりお一

人の質問にていねいに対応してくださり､感謝と安心感が得られ

ましたo又皆さんの｢サルコイドーシス｣の思いにも共感ができ､

少し気が楽になっての帰宅でした｡

数日前メガネを作り変えてみました｡少しは楽になったような

気がしますが､症状は変らず不安も･ ･よぎりますが､うまく付

き合い前向きにと生活していますo

次回皆様にお会い出来ることを楽しみにしておりますo　又､先

生のお招きを希望いたします｡

電柵3母樹立㈱

S.Wさん　過日は有難うございました｡同じ病気を持つ人達のお話し合い

の場､少しは不安が安らぐ思いです｡この病気は体全体の病いと

聞いた時は､気が滅入る思いでした｡

幸い私､今は､平生で暮らしておりますが､いつ､どの様な症

状が出るか心配ですo原因ははっきりしていないが､その細胞か

らはニキビ菌が出ている､との先生のお話でした｡この先悪化し

ない様､この平生を操ってずっといける様､祈る毎日です｡

いつか又､皆様とお会い出来る日を楽しみにしておりますo

やはり､先生をお迎えしての会が良いと私は思います｡

ざtiT,蛸£ミ軸詣三唱庶繊義邦翻包鞠去埠応(

M.0さん　サルコイドーシスの交流会を通して､病気と付き合って行くた

めには､まず､病気を正しく理解することが大切だと感じましたQ

そして､本やインターネットでは知ることのできない生の声が聞

けるのが交流会の良い点だと思いますo　多くの患者さんがあすな

ろ会の存在を知り､交流を深めていけたらと思います｡

今回の全道集会は用事があり参加出来ませんが､次回は参加し

たいと思いますo
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哀　　　惜

あすなろ会員深　尾　貞　子さんが､ 9月2日ご逝去されました｡

9 1歳でした｡深尾さんは､あすなろ会J#成後間もなく入会され､北海道

莫臣病連とあすなろ会の歴史を見守ってきた方です｡会計監査も務めていた

だきました｡ご不自由なお身体にもめげず､車椅子で積極的に行動され､

●一昨年の総会にも出席されましたo

その前向きの生き方と愛情溢れる微笑にどれ程勇気と元気をいただいた

ことでしょうoここに心から哀悼の意を表し､ご冥福をお祈りいたしますo

深尾さん　もうご自由になられましたね｡

ご自分の手と足で優雅に歩いていられる姿

が浮かびますoお見舞いに伺った時も実にし

っかりと名前を呼び､手を握り､意思表示な

さいましたo

ご高齢にもかかわらず､記憶も前向きの考

えも衰えることなく感嘆しました｡

美しい銀髪､きれいな肌､お酒落なセンス

で再び私たちの前に現れてくださることを､

お待ちしていました｡

貴女のように生きたい､貴女のように素敵

に老いたい｡見守ってくださいねo私達をo

深尾さんに笑われないように生きます｡

お別れは､終わりではなく旅立ちですねd

ありがとう､深尾貞子さん｡

合　　掌
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』004年8月7日･8日

第31回難病患者･障害者と家族の全道集会(小樽)より

発信します小樽から～まごころ福祉とほほえみ支援

(暑い中で､熱く燃えた集会でした｡参加された方は改めて想い起こし､

参加出来なかった方たちは､本会報で内容をお知りになってください)

全体会アトラクションでの山田　修氏の指笛と盲導犬ナナちゃん

集会アピールより(抜粋)

私たちは初対面でも旧知の間柄のようにほほえみを交わします｡

そのほほえみは共に強く生きていこうと言うサインでもあります0

小樽にはその秤をより深める暖かさがあります｡

お年よりの多い小樽の衝は人情味溢れる豊かな街ですD

私たち難病患者･障害者が共に手を取り合い励ましあう姿を素直に

受け入れてくれる街です｡

私たちは好きです､ ｣､樽の街を｡
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難病洛者･噂磐者と象族のや‰f聞合違東食小磯大倉l二参卵して/ソ

メ車内敦子

あがイ宴んでい鋸磯は奴の衝です　そして今冬,ま

髭解明庁易-3絶望と･rJ-,)れ7,=o　その辛で･の窮紺a全

速暴食0本は晩政変行を奏として針餌序-!ぜi

●いTトで産ん{tl行く内各のすぼL;L5Lこ,プ三＼､凍漆心

すろのみでtしたo

･1,線の8断言観光の杏轡とも･･S:っ机で､打率レぞ飲食虚

の紹1)紅.ま難破LT--ようで･すu　久で仔分場や,1.チ′レも

擁く雛病牽務L=と･,1て覇勤l--ばしんといものがbl'ますo

そして迎えた8月7Ll(土)の今暁象合75.す前LL一花笛の

アトラ/]=/タンで･粛%I)ましたG　膏尊丈で十ちゃんとi一サー

の山召小を1んですじ/如巷の幻っ〆つきも-静まl)牙旨富ば

最高藷射こ透しますp　盲人のハンテLi舶･,yLも藤L･させ机､

●　　　　　　　　　　　～　･  ･

てし､釆ゞ､至れ1㌦　そしで如髭食夕食麦統合武久序

34,L･アンコー7レの-精留を聞かゼてくれまL化C

簡易玖身{･絡/1滴遼格でもあをテ易-,攻撃をIん｡アlJラン

やすEg.lJ,LL一散も･吏癒合iL､一つそう如やか相客感熱こ

してくれ机r--　彼かま見好を葬の-人でもあI).夢路凍

J&{.･'緩渚としての準えもしてし､れた｡

2-El百のノ銅年令も合格が数ヶ所ヒなって　各ポチ′レからの



禰鋤も入費です｡把戒友軍戸組紙のTft､凋落で1

倉進展合を覇権できたことばとても各最のあろこと九一ヒ

終い貸すV

施紅の先史､浸れ､支線､藩藷､泉接が-IC･､専らか

i二象りとろ約1的早く確立それろこと/t願って再すB

たくさんの方々にええC,れ風車,い碑大倉をおえた今､　●

この/つ　ひYつのかすかづく-Zも　久でなうね')ヒなって

経からくと接L.･てし､ますo

速.方から参加されたみ7;iづん､中和碑欄の射､で･

ll,1%窟私産lまう虜テLl笑してし∵たヾ~巾-Jf..しょう1㌦

丈東で守がまた　hlぁいすを銅質しみ亡こし-ますC

発掘し絢卜橡から-紅':ろ霧祉しぼはえみ旦後

●



全道集会　小樽　に参加して

厚岸町 早　川　君　子

全道集会､皆様ごくろうさまでした｡

朝､家を出る時は霧雨が降り涼しい位でしたが､小樽は暑いだろうなと半

袖の上にジャケットをはおり車中-､車中は冷房がききすぎて寒い位でし

た,札幌で小樽-の乗り換えでホームに出るとムア-とサウナに入ったよ

う､さすが暑い､暑さがちがう､暑さにがまんしながら全体集会の会場へ､

皆のなっかしい顔が見えてホッとする｡

集会は､山田さんの指笛-すきとおる様な音色-すぼらしかったo

今も耳に残っています｡もう一度聞きたいな～～と｡

原田先生の講演は小樽の明治からの開拓の話し､おもしろく聞きました｡

残念ながらスライドは全然見えなかったがo

終わって夕食交流会､あすなろ会の人達と一緒で楽しかったo

途中の浜浅さんの歌って

いる姿や､山田さんの姿は

どこにいるのか､声はする

が姿が見えずだったo

おなかいっぱい食べて飲

んで閉会o　暑かったがおい

しかったC

厚岸の仲間と合流して小

樽運河通りを散歩してホテ

ル-｡私が泊ったのはパコジュニア小樽でした｡ビジネスホテルの様なホ

テルで､静かな冷房のきいた部屋でゆっくり寝れました｡

次の日､分科会でのスカットボール楽しかったですo　何回かやった事あ

るのですが､なかなかうまく入らないものですねo

室内は冷房で涼しく､外は暑かったが思っていたより大丈夫でした0

また来年も出席出来る事を楽しみにしていますo今後共よろしくおねがい

致します｡
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全道集会｡小樽･に参加して

広尾町　　　高　松　悠　貴

皆さん､こんにちわ｡

暑さも抜けてかなり過ごしやすくなって来ましたね｡ (今年はさすがにパテ

ました)｡

さて､今回の全道集会ですが､出席者の数がかなり多く､私そして役員

の方々もびっくりでした｡ ♪

私は7日のマリンホールで行われた集会で『小樽今昔物語』を講演して

くださった原田先生-花束贈呈という大役をまかされ､約600人の前で

大仕事を終えましたo

かなり緊

張したけど､

伊藤事務局

長にもはめ

てもらい､

ほっと一息

でした｡

夜のレセプションはバイキング形式で､取りに行くのが､皆さん大変そ

うでしたが､それなりに楽しく過ごせましたo

2日目は分科会で､あすなろ会のみゲームのスカットボールをし､交流

がはかれ､すごく楽しかったですo

今回は､母が足の調子が悪くキャンセルになりましたが､次回は親子と

もども参加します! !では･ ･ ･
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標茶･弟子屈から全道集会に参加して

弟子屈町　　　　伊　関　枝　美

31回目の全道集会に参加されました皆様､お疲れ様でした｡

役員の方々大変お世話になりました｡開催地の小樽に行けました事､皆さ

んのいつもの笑顔にお逢い出来ました事にホッといたしております｡

アトラクションで聞いた指笛の演奏には､心うばわれました｡

今まで聞いていたどんな楽器の昔よりもすぼらしい､小樽を代表する音色

●で芸芸BUi芸芸芸芸誓遠ではなく雛でしたが､分科会で同病の若い方

と少し最近の体調の様子聞けましたo外見､元気でしたので安心して来ま

した｡

(分科会でスカット

ボール･ I

盛り上がりました

ね･ ･ ･

ヨーシ今度こそ)

宿泊は朝里川温泉で､なんで私達だけそんな遠い所?と､少し不満感あ

りましたが､行って良かった朝里川･ ･ ･広い敷地(2万坪)の老舗の旅

館､何百年かの老木の庭､池に鯉､そして花､バーベキューコーナー等､

食後に朝の散策楽しんで来ましたo　朝のごちそうたくさん付きましたし､

温泉､夜と朝の2回入り不満解消｡

分科会､最後まで残れませんでしたが､もう皆さんとご一緒の写真送っ

ていただき､皆さんいい顔･ ･ ･
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心だけでも元気で･ -又お逢いいたしましょう｡

標茶･弟子屈支部　　鈴　木　幸　子

全道集会､初めての参加でしたが､支部の皆さんと小樽に行って来られ

ましたこと嬉しく思いました｡楽しかったですo

来年から特定疾患から橋本病が外されることがとても不安ですo

年金生活で､現私通院するのに足が弱くてやっとでも2kの病院-行く

のに2時間かけて(タクシー代節約している)歩いているのに､この先何

をきりつめれば良いか､とまどっています｡

標茶･弟子屈支部　　渡　辺　きみ子

全道集会初めて参加して本当に楽しかったです｡

少々足が不自由でも何とか歩けるし､自分より大変な方たくさんおられる

事を見ると､幸せに思い皆さんと小樽に行けてとても嬉しく楽しかったで

+0
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｢第31回難病患者･障害者と家族の全道集会｣

ご寄付ご協力ありがとうございます

あすなろ会に対し､ご協力いただきました｡

株式会社ナカジマ薬局　様

介護ショップアップル　様

医療法人社団高木皮膚科診療所　様

ランチョ･エルパソ　株

愛らんど　AWIメディカルサービス株式会社　様

(又､分科会ゲームの景品は､成田､柳から提供いたしました)



無年金障害者訴訟証人尋問傍聴記(その3)

あすなろ会

渡辺　買-

裁判長が陪席判事二人をしたがえて正面の扉から定刻に入場して

●きます｡

扉が開くと同時に全員が起立して形式的に会釈を交わします｡

恐らくここでしか経験することのできない"オゴソカ"な雰囲気の

なかで7月12日の公判が始められました｡

3月22日と5月17日に続いて3回日になっても､国家権力の

威厳を押しつけられるような"アズマシクナイ"感覚がおさまらな

い私は､ 『年齢の割りに人権感覚が鈍化していないから』と､強が

って自分を慰めるしかありませんでした｡

当日の尋問に立ったのは九州福岡市から来られた西南学院大学の

●平先生ですo
職業はとの問に　K精神障害保健福祉士･ソーシャルワーカー月　との

答でした｡

この裁判に　K意見書』を提出しておられ､その　K意見書31に盛られ

た内容に関する尋問が､原告側と被告側(国)の双方の代理人から

続けられました｡

平先生がK意見書31でいわんとされたことは､障害基礎年金の受

給の条件になる　K初受診日jlを､統合失調症(以前は精神分裂症と
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いわれていた)など精神的な障害の場合は､推定発症日を初受診日

とみなして､病気に苦しむ患者に救済の手を差しのべるべきだとい

うことにつきます｡

その理由の一番目は､身体的障害と知的障害に比べて精神的な障

害は､発症したと推定される時点と､実際の受診日との間に長い時

間的間隔が空く傾向があるということです｡

どこかが痛いという身体的な障害はもちろん知的な障害も､発症と　●

ほぼ同時に医療機関の診察を受けるのが一般的なのに対し､精神的

な障害の場合は『なにかおかしい』と感じたり不安でいたりしなが

らも､本人も近親者も"病気になった"と発症を自覚しないまま時

間がj蔓ってしまい､症状が進行して『どうしてもおかしいから診察

してもらおう』と専門医の診察を受けて､はじめて願意を認識する

という経過をたどるケースが一般的だというのです｡

理由の二番目は精神的障害の特性です｡

社会的な偏見があること､ 0. 7-0. 9%という高い雁患率(成

人一千人のうち7人から9人は魔る)である割りに病気に対する知　●

識が乏しいこと､病状の進行がケース･バイ･ケースで､しかも個

々別々に波があることなどが原因で､受診そのものが遅れがちにな

ってしまうというのです｡

国民健康保険法では発症日は初受診日とみなすと決められている

ようですが､専門家との出会いに恵まれた人も恵まれなかった人も､

早かった人も遅れてしまった人もいるのだから､精神的障害の場合

はその特性を勘案して､初診日の認定にあたって柔軟な解釈に立た
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なければ､結果的に不公平を招いてしまう恐れがある｡

これが三番目の理由です｡

発症日の認定のための専門家による　K認定会議』が開かれたこと

があって､初受診日からさかのぼってデータを集め､発症日を推定

して障害基礎年金支給を追認したケースがあるそうで､こうした対

応をもっと拡げて病気で苦しんでいる人や家族を救済するのが行政

の義務でないかという意見でした｡

●
原告代理人の尋問に『社会保険の制度的意義からいって､法あり

さから脱却するのがスジではないか』という先生の答弁に"はっ"

としたり､被告である国の代理人の破綻しかかっている『国民健康

保険法』の条文にたった尋問に苦笑したりした､私の第3回目の公

判傍聴でした｡

公判のなかごろにあった裁判長の大きな声での叱責にはびっくり

しました｡

傍聴人のだれかが飲むか食べるかしたらしいのです｡傍聴中の飲食

は禁じられているらしいのですが､ことの是非はともかく大声の叱

鴫至はいかがでしょうか｡ 『飲食は禁じられていますから､延外に出

てください』とやわらかく注意すればすむことでしょう｡

3月の公判で被告代理人(弁護士)の発言に､傍聴人がそろって

拍手したことがありました｡この時も裁判長は大声で私たちを叱り

つけました｡

裁判官は高い所に座る偉い人､被告は裁かれる悪い人､私たちは傍

聴させていただいている人｡

こんな時代錯誤はいっまで続くのでしょうか｡
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2004年度　第1回　事業資金委員会よりの報告

1 2003年度チャリティバザー収支決算報告

昨年に続き市民会館で行い(2　日間)ましたo　難病センターが使え

るようになったため､物品預かり､集荷が出来たので全体に前年を上

回りました｡

収支差額約100万円ありましたD参加者もボランティアさん合め延

べ人数941人でした｡

2　2004年度チャリティバザー開催について

今年度も市民会館で､ 3月5日(土) ～6日(日)の2日間で開催｡

(会場が広く準備がしやすいoセンター業務を中断しないC)

ヽさ.し

声｢~~≠i

3　ビアガーデン取り組みについて

(あすなろ会では前会報111号に掲載が間に合わなかったため､ 7月

23日集まった有志6人で交流しました｡今年は暑く各部会も利用券の

売り上げは良かったようですDあすなろ会で扱った利用券については､

還元明細が分った時に報告いたしますD)

4　秋祭りの取り組みについて

検討しましたが､アイディア出るまで見送りということで､今年揺

お休みします｡

5　協力会･募金箱について

莫臣病連活動の理解者を一人でも多く募るD　協力会は増加傾向にある

が､募金箱は件数､金額共に減少しています｡ (募金箱は置いてもらう

のが難しいが､案ずるより当ってみるのが大切)
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MJPC東北･北海道プpック　象幽ヱ

キアリ奇形　　柳　　弘　子

今年8月28日(土) ～29日(日)､北海道難病センターに於いて開催

された､標題交流会にあすなろ会から出席しました｡

参加顔ぶれは､北海道の部会･支部･事務局から､そして秋田県､青森

県､岩手県､宮城県､福島県からと38名の参加者でしたo

28日は午後2時から北海道

難病連の小田代表理事の挨拶に

始まり､

①参加者自己紹介

②各県の活動の紹介

③各県難病相談･支援センタ
ーの現状報告

④相談事業のあり方､相談員の質の向上等について

北海道医療ソーシャルワーカー協会

副支部長　広　間　鴬　美　氏(清田病院)の講演がとても興味深

い内容でしたo

⑤患者団体のレクリェ-ション指導

これが､とても面白い! "楽しくなければ患者会ではない"の言

●　葉通り､全道集会でのあすなろ会分科会で行ったスカットボールを始

め､こんなゲームも?I?I ･ ･ ･教えてもらいました0

5時で閉会し､夕食交流会はサッポロビール園でのビールとジンギス

カン･ -隣りに美瑛支部の方がいらして､美瑛の丘の美しさを見に

いらっしゃい-とのお誘いに､う～ん､行きたい! [

更に､藻岩山観光､すすきの探訪に行った元気な患者?あり｡

29日は3グループに分かれての意見交換会､総括をし､ 12時閉会o

参加して･ ･ ･様々な県の実情､一律では出来ない難しさも分りましたが

他県との交流はとっても楽しかったですo来年は岩手県!
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医療講演会のお知皇萱±　【注目】

今年度も次の内容で医療講演会を開催いたしますo

軌『昼郵こ現れる難病獲雛

日　時　10月30日(土)午後2時より

場　所　北海道難病センター　3階　大会議室

(札幌市中央区南4条西1 0丁目)

講　師　北海道大学医学部附属病院　皮膚科

講師　晴　水　忠　通　先生　_

今回は皮膚科の先生をお迎えいたしますo

皮膚に現れる病気も様々ですが､あすなろ会では､天癌癒､サルコイドー

シスも皮膚症状があります｡

又､他の病気でも皮膚に色々の症状が出ますし､服用している薬(特に

ステロイドのように強い)の副作用によって､皮膚の悩みをお持ちの方も

多いでしょう｡

講演後に質問も受けてくださいます○ご自分だけでなく､周りの方もお

誘いして､是非聴いてみましょうo

参加費　会員･家族　無料

一　般　500円

｢この医療講演会は､赤い羽根

共同募金の支援を受けています｣
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廉わっTみませんか　ごの願を/ /

難病対策の拡充を訴えて!激走日本列島6,000キロ! 128日間

がんばれ難病患者･日本一周激励マラソン　感動の　記顛

覚えていらっしゃいますか?

1999年､第26回全道集会に参加され

た方達･ I ･全体会はマラソンの激励

集会を兼ね､かでる2･7の前を伴走

者と共に出発したランナーの淳本和雄

さんを送った時の熱い思い｡

7月25日に宗谷岬を出発して､47

都道府県を巡って沖縄まで行き､ 11月

26　日東京で厚生省前での大集会を実

現させ､札幌に11月29日帰着｡

実に､ 128日間の記録をA4判､カ

ラー､モノクロで昨年発刊されましたo

もっと早い発刊を､と望まれましたが､難病患者を取り巻く情勢の厳し
●　さや発行費用など諸般の事情から､昨年11月発刊にこぎっけました｡

素晴らしい内容です｡繰り返し､繰り返し見ては熱い感動がこみ上げて

きます｡見送った人､迎えた人､会っていない人にもこの感動は充分に伝

わります｡ 1都3,000円(税込み､送料別)で､ご希望の方は北海道難病

連日本一周マラソン記録集係(TELOl1-512-3233､ FAXOll-51214807)に

お問い合わせください｡

又､あすなろ会としても1部購入していますo　まず見てみたい-とい

う方貸し出しいたしますo (送料自己負担､貸出し期間2週間)

希望者は事務局まで､電話､ FAXは上記係と同じです0

-22-



あ_りがとうございます

次の方からご寄付･ご寄贈をいただきましたo有難うございますo

河　股　清　太　様

匿名希望の女性の方

韮海道墾堕豊里運営協力会にご加入くだ皇ヒ

本会報に同封いたしましたチラシ(郵便払込取扱票)をご覧ください｡

裏面に内容の説明があ｡ます8ご存知のように､北海道難病連は北海道の　●

助成を受けて運営していますが､それだけでは到底間に合いませんo

Lかも､北海道からの助成金は今年から3年間で25%削減されるという

厳しい状況です｡会報にも種々の資金作りの実態を載せていますが､この

協力会の会費も貴重で大きな資金となっています｡個人の場合1口2千円

からです｡

既にご加入くださっている方々､有難うございます｡

50%が部会･支部に潰元されますoあすなろ会にとっても､とても有難い

ものですo会費の他に加入しても良いと思われる方､もう加入されている

方はご家族､友人､知人にお勧めになりご協力くださるようお願いいたし

ます｡
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廉おっTみまゼルカ〕この感瀞を/ /

難病対策の拡充を訴えて!激走日本列島6,000キロ! 128日間

塾坦ihJ難病患者｡日本一周激励マラソン　感動の　記録

覚えていらっしゃいますか?

1999年､第26回全道集会に参加され

た方達- ･全体会はマラソンの激励

:I.: ･　　-　･･二･

者と共に出発したランナーの標本和雄

さんを送った時の熱い思い｡

7月25日に宗谷岬を出発して､4 7

都道府県を巡って沖縄まで行き､ 11月

26　日東京で厚生省前での大集会を実

現させ､札幌に11月29日帰着｡

実に､ 128日間の記録をA4判､カ

ラー､モノクロで昨年発刊されました｡

もっと早い発刊を､と望まれましたが､難病患者を取り巻く情勢の厳し
●　さや発行費用など諸般の事情から､昨年llB発刊にこぎつけましたo

素晴らしい内容です｡繰り返し､繰り返し見ては熱い感動がこみ上げて

きます｡見送った人､迎えた人､会っていない人にもこの感動は充分に伝

わりますD l部3,000円(税込み､送料別)で､ご希望の方は北海道難病

連日本一周マラソン記録集係(TELOll･512-3233､ FAXOl1-512-4807)に

お問い合わせください｡

又､あすなろ会としても1部購入しています｡まず見てみたい･ ･とい

う方貸し出しいたしますo (送料自己負担､貸出し期間2週間)

希望者は事務局まで､電話､ FAXは上記係と同じです0
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あ_りがとうございます

次の方からご寄付･ご寄贈をいただきましたo有難うございますo

河　股　清　太　様

匿名希望の女性の方

北海道難壇連の運営協力会にご加入1堅亘り

本会報に同封いたしましたチラシ(郵便払込取扱票)をご覧ください｡

裏面に内容の説明がありますoご存知のように､北海道難病連は北海道の　●

助成を受けて運営していますが､それだけでは到底間に合いません｡

しかも､北海道からの助成金は今年から3年間で25%削減されるという

厳しい状況です｡会幸馴こも種々の資金作りの実態を載せていますが､この

協力会の会費も貴重で大きな資金となっています｡個人の場合1口2千円

からです｡

既にご加入くださっている方々､有難うございます0

50%が部会･支部に遼元されますo　あすなろ会にとっても､とても有難い

ものですo会費の他に加入しても良いと思われる方､もう加入されている

方はご家族､友人､知人にお勧めになりご協力くださるようお願いいたし

ます｡
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_　会費について
会員の皆様｡最近の会費納入状況から､会費･賛助会費･協力会費が明確

に判断されていないと思われる状況があります｡

そこで､次のように説明させていただきますので､参考にしてください｡

● ㊨ bF三言三雲芸若の会員が払う会費で､生壁且重出三も__年度雛に発

行する会報に郵便振替票を同封しますので､その用紙でお払い込みをお願

いいたします｡会報『あすなろ』と『なんれん』が行きます｡

◎　賛助会費

『あすなろ会』の会員以外の方にお願いしておりますD年額2,000円で

±巳『あすなろ会』の趣旨に賛同してくださる方､応援しようと思ってくだ

さる方､あすなろ会報をお読みになりたい方､会員の友人･知人･親戚の

方でそういう方がいらっしゃいましたら､お勧めください｡あすなろ会員

は払う必要はありませんo会報『あすなろ』と『なんれん』が行きますo

● ◎協力会費
北海道難病連を維持する貴重な資金源です0 -ロ2,000円から(個人の

場合)自由ですo広く協力をお願いしています0　5 0%が部会･支部に還

元されます｡ -般の方は勿論､あすなろ会員で協力会員を兼ねることが出

塞｣兼ねてくださっている方も多くいらっしゃいますo 『なんれん』が行き

ます｡新しく協力会に入ってくださる方は､還元先を『個人参加部会･あ

すなろ会』と指定してお申し込みください｡

そうだったの! ≡
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2004年4月17日　あすなろ会定期総会における講演会より

リハビリテーションで見る患者の心理とその変化

講師　北海道大学医学部附属病院リ-ビリテ-ション科

のり

憲　　　克　彦　　先生

(演題について-前号で総会時の演題は『リ-ビリで診る患者の不安と

変化』でしたが､先生のご意向により表題のように訂正しました)　●

北大リノ､科と帯広関西病院で勤務しています憲といいます｡話のテーマは､
-リハビリテーションで見る患者の心理とその変化"で､北大､それから､色々

な勤務していた病院での経験､そして私自身の病気､障害の経験､それから参

考書などからお話させていただきたいと思います｡何分､専門家ではないので､

所々､ではなく､かなり話が"すっちやかめっちやか"になったり､前後した

りすると思いますが､そこらへんはご容赦願いたいとおもいます｡それでは､

はじめようと思いますo

まず初めに､ちょっと硬い話になりますが､教科書的なというか､歴史的な

流れからちょっと話をしたいと思います｡リハビリテーションと心理学とを何

とか融合できないかと考えたのはアメリカです｡その背景には､色々な経済的

問題も含めた障害者の対応､特に第2次世界大戦の戦傷者をどう診ていくかが
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緊急の課題でしたが､ 1950年代前半までは暗中模索の段階だったそうでしたo

Lかし､ 1950年代の後半になって､初めてプリンストン大学というところで､

実際に大きなリ-ビリテ-ション心理学と言う学会が開催され､それ以降盛ん

にやられるようになっていったそうですo

かたや､日本はどうかというと､ 1968年､アメリカでそういう学会があ

った10年後に初めて､研究会のような会がありまして､実際にリハビリテー

ション心理学という本も刊行されましたo　でも､ことさら発展した､というこ

とはなかったようです｡日本では､リハ心理学というものを臨床の場で訓練す

●る鞘が不十分だったこと､卒前教育が十分ではなかったこと､治療スタッフ
が多忙であった､などなどの理由で発展しなかったと思いますoですから､ 30

年､ 40年の間､リ/､の心の閉居は停滞していたという状況がありました｡その

ため､比較的あたらしい分野ということができるんではないでしょうか｡

そう言うわけで､今日のお話自体も､どういった方向でしていくか少々迷い

ました.脳卒中発作や切断のような急性障害にしようか､はたまた慢性障害､

たとえばリウマチやパーキンソン病或は内科疾患､などにしようか､とQ　そも

そも元来､リハビリテーション医学自身､非常に幅広い分野を扱う学問ですの

で､心理的分野においても到底それを網羅することなど､出来る訳がありませ

ん､特に､私にはo　というわけで､一番取り扱いやすいと思われる脳卒中､脊

髄凍傷などの急性の障害､私も脳卒中になったこともありますし､それを中心

に考えてみたいと思います｡

内容は､スライドに書いてますように､大体一応､ 5つにわけさせて頂きま

した｡患者さん自身の心理的な問題､それから患者さんと家族間の問題､家族

関係の問題､ 3つ目は患者さんと医療者､患者間の問題､たとえばいろんなト

ラブル､患者さんの依存から発生した問題､あるいは逆に医療者の問題です｡

次は他人から受ける障害､たとえばいわれのない中傷とか無理解などです｡ 5

つ目は､その他の不安については簡単に､時間があれば触れたいと思います｡

それでは､一番目の項目の"患者自身の心理的な問題"についてですが､ "悼

害受容"と言う言葉を聞いた事が有りますでしょうか?　どこかで聞いたこと

はあると思うのですが､そもそも"患者の障害受容''とは､障事をありのまま

に受け入れて､享受する､受容するということです｡しかし､読むと"そうか
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な-''と､何となくすんなり入るように感じますが､これが実際には非常に難

しいo急に､のっぴきならない障害を受け､体の機能の消失､体の切断とか麻

痔に陥り､さらに地位とか役割とか､たとえば､町内会に会長さんをやめなき

やならないとか､友達関係も修正､消失しないとならない事もあるし､スキー

に行きたい､ピクニックに行きたいとかも､断念せざるを得ない､いわゆる社

会的役割､社会活動を消失･低下させてしまうことにもなりますo場合によっ

ては､器質的精神機能の障害に陥っていたと言うこともあります｡そのためシ

ョックとか､自己の状態に無関心になってしまったり､否認とか､赤ちゃん帰

りで非常に幼くなる､あまりに問題点が多くて手に負えなくなるため依存的に

なるoどうしてこうなったんだ､こうなったのはドクターのせいだとか､自分　●

-の怒り､悔やみ､などいろんな心理状態になりますo　このように､この間の

心理的な過程は､とても一筋縄には行かないものが有るとおもいます.またア

メリカの話を出しますが､これらを理論的に理解しようと､価値転換理論､ス

テージ理論と言う有名な理論が､ 1950年から60年あたりに提出されました｡

先のプリンストン大学の学会にも発表されて

いたと思います.価値転換理論と言うのは､

障害を受けて歩くことができなくなっても､

歩くことがすべてではないんだよと､移動に

は車いすもあり､ほかの手段もあるんだとQ

要は価値を拡大しようということです｡更に

は､身体的価値の従属化､簡単に言えば性格

的に優れているほうが尊いんだ､その人固有の価値があるんだと言っていますo

また､ステージ理論は､受容にはショックから現実否定､容状態､現実検討

-の努力､そして適応･受容など-と進む一定の流れがあるんだと言う理論で

す｡日本の"障害受容"は､これらが融合して､面々と受け継がれてきた､と

いえますC　そのため､現在の日本の理論は､医療者のための理論ということが

できるでしょう｡しかし､最近では南雲氏､本間氏らが､ステージ理論や価値

転換理論は､ 30年間の間､幅をきかせてきたけれど､そうではないんではない

かと､盛んにその他の障害受容を探ってきた経緯があります｡そもそも､それ

らの理論は､ "患者は障書受容が出来ていない､出来ている"など､医療スタ
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ッフが自己清足的にもちいる､いわばひとりよがりの理論ということも出来る

かもしれませんD　どちらにしても､自己の障害受容というのは､実はその人の

人生とか役割､性格とか人生論･価値観､職業や年齢によっても千差万別で､

個性があるということなんですo彼らが主張しているのは､まさにそのことな

んだと思いますo

偉そうなことをいってしまいました.難しいことはそっちにおいて置いて､

これは私見なんですが､障害受容の先にあるもの､先に何があるのか､という

問題です.よく"障害を受容したら､新しい生きる価値が見出せだ'とか､ ``人

●生を積極的に発展できた"とか､ "障害を積極的にとらえ''などという言葉を耳
にします.ある童話作家は､目の病気で失明し､イラストレーターから転進し

たのですが､"物質が見えるから邪念がはいるんで､失明してから初めて人生が､

より鮮明に見えた"というような言葉を言っています｡しかし､やはり､たま

たま成功した人の言葉でしかないような気がしますo　どうでしょうかo　一般的

には､障害受容の先にあるものは､苦しみと折り合いをつけて､しょうがない

なと､社会に適応していかざるを得ないことが実際かな､と思うんですけど｡

ただ､これだけは言いたいんですが､私も訓練外来で色々な患者さんと出会う

んですけど､ちょくちょく､ "人間ができてるな-" ``いい方だな-"と､ふと

感じ入ることがありますo

私自身は､元来俗っぽい人間だったので､残念ながら自らの障害が私を高め

●　一..∴∴.∴●一°∴一一∴∵∴　∴∵∴
った方が多い印象はあります｡私だけの感想でしょうか?　そのことは私見と

して､間違いではないと常々思っているんですが｡

ちょっとわき道にそれましたが､ 1つ目の自身の心理的問題(自己受容)の

最後に､自己の障害受容の過程は先ほど言いましたように､決まった理論で進

行していくのではなく､個別性があると言うことで､ちょっと症例を呈示いた

しますQ　スライドは40歳代､男性の方で､下肢の切断です｡トラック運転手

で､自損事故です｡急性期を過ぎ､自分の障害を把握して順調にリハ訓練を行

っておりましたo元来､自損事故では後悔や悔やみもありますが､仕方がない､

自分が悪いんだということも把握し得る傾向が大きいと思うんです｡しかし､
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やはり普通はうつ傾向にはなるんですけど､この方は一貫して冷静に状態を把

握し､うつ状態になる気配もなく､経過していきました｡いよいよ義足の製作

が始まる段になって､だんだんと痛みが強くなってきたんですね｡不眠になる

ほど強くなって､どうして痛みが強くなったのか､義足製作上の閏顔でもなく､

病態に変化が起こったとも思われませんでした｡幻肢痛とは､ない下肢がある

ように感じ､痛みを感じる状態です｡この方もそうだったのですo　が､実は､

義足に対する抵抗感とか､仕事上の不安などが原因の仮面うつ状態も大きく係

わっていたのでした｡仮面うつとは､うつの変わりに別の形の症状を訴えるも

のですo　ですから､抗うつ剤の処方と､励まさない､極力共感的態度で接し､

"そうですねカ､ a苦しいですね"などと言うような態度で､医療スタッフ全員

の共通意識もあって､幻肢の痛みは徐々に改善していきました｡年齢とか性格､

受傷状況とか､不安要素の違いによって､障害受容の過程､個別性が大きいと

いう典型例でした｡

つぎに､ 2番目の患者の家族の問題についてです｡障害者というのは､ご存

知のように葛藤を繰り返し､身体的な欠損や障害でまともに運動できない､或

いは社会的にも障害を受けています｡役割もなくなったし､友達関係も変更せ

ざるを得ないし､諸々の不快､苦しみを自分と向き合いながら処理して､何と

か立ち直ろうと思うんですけど､それには基本的なこととして､家族或いは配

偶者の協力が､是非必要だと思います｡

塚原という脳外の先生が､同じ

ことを言っていて､障害を受けた

ひとがまず基本的に最低限､障害

の受容を促進する因子はなにか調

べたそうなんです｡

すると､まず配偶者､家族が落

ち着いて､ "心配ないよ､どんとこ

い､何かあってもみるから､協力するから､何も心配ない"､という態度でいる

と､それが障害者の障害受容を促進する第-のファクターだという報告をして

います｡まさにこれなんですね｡しかし障害者自身のみならず障害者の家族も､
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同じように苦しんでいるんです｡役割を変更しなければならない｡

たとえば､夫と妻の子供が2, 3人の典型的な家庭で､突然､奥さんが脳卒

中になったとしますD夫はやむなく､休みたいのに日曜日に家の家事をやり､

平日も早く帰ってくる､子供もクラブを早く切り上げて､大学生は飲みに行っ

ても早く帰宅する｡各人､役割の変更を余儀なくされる状態になります｡それ

がスムーズに行く家族と行かない家族があるんですが､スムーズに行く家族は

どういう家族か､ということになりますo

一般に､障害者観というものがあります｡障害前の家族､平々凡々とした家

e庭の時に抱いていた鳩害者"というものがどういうものだか､が大きなファ
クターを占めると思いますoというのは､子供のころに自分の親が祖母の障害

できちっと見ていた､或いは近所の親戚があって脳性まひの子がいたとしますo

脳性まひの子供であっても､当たり前に普通に援助するところはする､要する

に障害者がいることを子供のころから普通に見てきてひとは､自分の身内が障

害者になっても違和感なく家で役割変更ができると思うんですoたとえば､旦

那が子供の時に､障害者を見たことがなかったという場合には､どうしていい

かすぐにはわからないと言うことも起こってくるでしょう｡そこの-んを医療

者が援助して､何とか障害者観を､より近づけるようにもっていく｡それは我々

の仕事ではあるかなとは思います｡

それから､ちょっと私事ですが､うちの妻､非常に情緒的な面を重んじる人

で､お金とか名誉とか関係ない､暖かい家庭､家族､夫婦がいいというような

ポリシーを持った妻なんです｡そういう妻

だったから､私が障害をうけて､のっぴきな

らない状況に陥っても､生きていてくれれば

良い､お金なんて何とでもなるから､という

ようなかんじでしたo信頼関係もあるんでし

ょうけど､とにかく障害受容の促進に一番重

要でした｡そして障害受容の先にあるものに､

どういう形であれ､早く到達できるんではないかなという感じはしますQまた

外部からの援助を柔軟に受けられるということも､家族の負担の軽減に重要と

思います｡デイケアとか公的な機関もありますが､私的な機関でもやっていま
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すし､どうしても家族で見るんだと頑張るのはいいんですが､息切れすること

も多いと思います｡

柔軟に､適当に外部からの援助､私的な援助､公的な援助を受けたほうがい

いのではないかなと思います｡どちらにしても､家族がまず､障害を受容して

いることが大切だと思います｡スライドの症例ですが､家族の問題が障害受容

の阻害になったと思われる例を呈示いたします｡

症例は､ 60歳代の男性で､不全深髄損傷の方です｡不全頚髄損傷というの

は､健康な頚椎ではあまりおきることはなく､加齢変化､例えば年をめされて

変形がある､余分な骨､石灰化があるなどの場合に発生します｡不全ですから､

一定､手足は動きますoただ､有効な手足になるかは､症例ごとにちがいますo

この方の場合､元々､後鮮靭帯骨化症がありました｡

仕事中､ 50cmの台から落下し､受傷しましたo　手術をして､数週間は比

敏的回復は見られていましたが､ 6ケ月を過ぎても有効な手足になってこないo

医療サイドとしては､もう期待はできないと､何回か宣告というか告知したん

ですが､筋力訓練はするんですが､あい変わらず車いすでの日常生活訓練など

には､身が入っていない状態でした｡要するに歩行に対して強い執着がありま

したo　それに､どうも家族のかかわりが希薄で､お見舞いの姿も､極たまにし

か見られないような状態でしたo　そこら-んも聞きたいし､また､今後の方向

性も確認したいということで､半命令的で悪かったんですが､家族に来てもら

いましたo話をするうちに､結局､患者のみならず家族の障害受容ができてい

ないんだと気づきました｡

やはり､家族全員､障害者を身近で見たことがない､未経敦であったことが

かなり影響していましたo　そのため､なんとなく逃げていたことが家族､患者

両者の受容ができていない1つの重要な原因でしたo

家族がもう少し､残存する障賓に対し､明確な決意があれば､患者の不安も

ずーっと少なくでき､障害受容も早まったと思います｡その後､家族は医療ス

タッフの指導で援助､介護方法を学び､患者は心の安定を得､障害受容に向か

いました｡

患者が安心して障害受容するためには､家族の障害受容が非常に大切だとい

う1例でした0
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もう1つ症例をだします｡これも家族のかかわりが重要なポイントであった

例です｡脊髄小脳変性症､これは神経の徐々悪化する病気ですが､それと同時

に股関節が悪いかたですo股関節の状態が思わしくなくなり､手術を受けるこ

とになり人工股関節手術をうけましたo Lかし､何か不安があり､抑うつ状態

でした｡疾患の症状としてのか､と考え､取り合えず抗うつ剤を処方し､様子

を見てましたo　しかし､薬はまったく効かず､別なアプローチが必要でしたo

何かはっきりしなかったので､家族に来てもらって､話し合いの場を持ちまし

た｡その結果､家族が､神経疾患をもちながら､股関節の手術をしてという､

el∴∴ .､､∴:‥ ∴∴l_,... ‥∴∴∴■.

の状態､術後の状態､今後の見とうし､などを説明し､理解を深めてもらい､

患者と家族の間で､家庭でできる役割の変更､調整はお互いにじっくり話しあ

う､そのことを心配しないでやりましょう､と同意して､徐々に積極的に訓練

に励むようになりました｡本人の不安を､家族の障害受容の再確藩という形で

緩和できました｡結局､家族が薬だったということです｡

3つ目の医療者･障害者間の問題に移ります｡これは､たまにあることです

ね｡リハビリ医療者の中でも､理学療法士､作業療法士などは､ご存知のよう

に訓練を主体に治療をしていくんですが､訓練に担当療法士が決まりますよね｡

要するに､一対一の関係で治療が進んでいきます｡特に理学療法士は体を支

えて､歩く練習を援助したり､と接触場面が非常に多いんですね0

●　ですから､特別の感情が､患者側にわきやすい傾向にはあります｡たとえば､

親､尊敬する親､まあ最近は少なくなったかもしれませんが､尊敬する親の像

･T　　に療法士を投影し､頑張るとか､或は逆に親には何時も文句があった患者は､

㌻　　投影して療法士に文句ばかり言う､また恋人､先輩､或は嫌いな上司など､色々

ですoですから､当然､訓練の中で､非常に親しくなったり､逆に陰性感情､

いやだな-と思う気持ちを患者から持たれた療法士は､ ``もうやりたくないな

-"とか､事務的に済ますという様に､陰性感情で知らず知らずのうちに反応

しますD専門的には､患者が誰かに投影することを転移､それを受けて医療者

も反応することを逆転移といいます｡患者が転移をしてきたら､医療者の逆転

移は必ず起こることなんです｡
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ですから､専門家たる医療者は､専門家としての立=募､専門家としての目を

失わないことが重要で､自らの逆転移を観察する``もう1つの目"を自分の中

に持っていることが必要になるという感じがします｡常に､暖かく優しく､何

でも言葉で語れる関係であるかどうか､もう一度医療者は確課すべきでしょうo

これはもう､はっきり言って､医療スタッフの戒めという部分ではあります｡

これに絡んだ症例ですが､ 40歳代の若い女性の脳卒中の方ですo

リ-訓練も進んで､歩行も安定した杖歩行が可能となりましたが､作業療法士

との関係で､何かにつけつつかかるような感じがありましたo Lかし治療風景

を見ても､療法士に大きな問題があるとは思われませんでした｡当然､その作

業療法士も反応して､またかということで､関わりたくない､できれば他のス

タッフに代わってもらいたいな､という自然な感情を持つようになったんです｡

その後､理由がわかったんです｡実は､患者の女性の上司が､心理的負担に

なっていたのでしたo　ついつい厳しいことをいう上司だったんでしょうo　その

ことが､発症の誘引になったんだと｡あの上司さえいなかったら脳卒中にはな

らなかったんだ､という風な"八つ当たり"をしていたんだと思いますo

その療法士自身も､ "考えてみれば多忙であ

ったこともあってやや配慮に欠けていたと

反省させられた"ということを言っていまし

た｡医療者が患者さんの気持ちとか心情を

常々確認し､傍聴的な配慮が必要であったい

い例だと思います

4つ目の"他人から負わされる障害"､こ

れは読んで字の如くですoいわれのない中傷､

無理解などが､障害者が社会に一歩踏み出そうとするのを阻審することになる

のです｡たとえば､自動車は障害者の重要な移動手段ですが､特別なステッカ

ーを貼っていると､交通の支障にならない限り､駐車禁止の所でも駐車できる

んです｡

しかし､そのような車は､ ``いたずら''の格好の標的になると聞きますo　ま

た､そのような〟悪意"がなくても､こんな場合もあります｡車いすで買い物

に行った際､子供が寄ってきて遊ぼうとしたとします｡しかし､その子の親が
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やってきて､ "危ないからいっちやだめ"といい､その障害者から遠ざけようと

します｡親は何気なく言ったことかもしれませんが､もし彼(彼女)が､初め

て意を決して､スーパーマーケットに来たのだったら､どうでしょうo今後､

外に出るのを曝曙するかもしれません｡決してα悪意のある〝人のみが､社会

復帰の妨げになるだけではないのです｡

それでは､そうならないた桝こどうするか?答えは簡単で､しかし難しい

のですが､他者がそうしないように心を入れ替えてもらう以外にはないのですQ

他人"ではないんですが､環境室備とでも言いましょうか､地域の道路､公

+.::lL:‥一㌦! r'∴∴､-∵∵-､ h ∴ ∴..､

まだまだですo

健常者にはまったく平坦に見える道も､ 5 cmの段差､数cmの傾斜が､場

合によっては障害となりますo車いすでは使えない公園の公衆便所など､あた

りまえにあります｡これら､他人からの障害､環境の不備をひっくるめて､社

会的受容の障害とでもいえますo今後さらに啓蒙していかなければならない課

題でしょう｡

これらと関連して､症例ですが､他人の対応が障害者のり/＼訓練や社会参加

を阻害することがある例を呈示します｡

スライドは30歳代の男性です｡脳出血で､血腫が大きく手術を受けました｡

症状として､片麻軽､運動性失語があり､リハビリテーション訓練が開始にな

●りましたが､当初は他人事､無頓着の様でもあ｡ましたoでも､訓練が進むう

ち､段々否応無しに現実検討せざるを得ない状態になっていきました｡と､こ

IT　　こまでは十分ありうる過程を踏んでました｡

しかし､なぜか入院中の

日常生活の場である病棟の

訓練に､ことさら消極的な

んですo　病棟訓練というの

は､家に帰ったときの生活

に直結する訓練をすると言

う意味に於いて､重要な訓



練ということができます｡原因は､医療者の人格を無視した(或いはそう思わ

せた)､管理的な対応にあったと思います｡実は､ 30歳代の男性というのは私

なんです｡

脳出血という突然の悲劇に見舞われて､今､まさに苦悩の真っ只中にいる

状態です｡看護姉さんたちに､子供をあやすような億度をいつもとられ､ただ

でさえ半分うつ状態の一歩手前なんですからたまりません｡もうちょっと人格

とか年齢などを考慮した対応が出来たはずですDまあ､はじめは何も喋れなか

った失語症だったんで､そのことがなおさら子供をあやすような態度を､つい

っいとらせた､といえなくもありませんが｡どちらにせよ､失語症などの脳障

害の病態を知ってるはずの医療者でも､こう言う問題を発生しうるということ

です｡

障審者を知らない人にはなおさらです…失語症ではないんですが､脳性麻

軽の方から聞いた話しで､こんなのがありました｡その方は､言語障害がある

方で､口も非対称､勝手に顔や身体がも動いてしまうタイプの麻疫で､一見す

ると"何を言っているのか分らない､体もグニヤグニヤ"だし､大体の場合､

知的障害者だと見られるそうです｡例えば､歩行器で道を歩いていると､よく

健常者から"危ないから一緒に誰かと行かなきやだめだよ"子供に言うように

注意されるそうで､苦笑してました｡ちなみに､この方は非常に理知的なかた

ですD

最後に､その他の不安を少しだけ｡いろいろな不安があると思うんですけど､

脳卒中ならば､再発の不安とか｡私も実は､関係ない顔をしてますけど､再発

には常にびくびくしています｡ですから､血圧には日頃から注意しているし､

減塩､野菜､特に繊維質の多い野菜を取って動脈硬化の悪化を防ぎ､睡眠､気

候にも寛をつけていますo一般的にも､維持期の運動も､何をどの位やればい

いのか?内科の合併症の管理は?それによる運動の制約は?生活習慣病の予防

は?諸々のことは､やはり医療者が親身になって､まず傾聴し､そしてアド

バイスをo

忙しいと､ついつい､あれやりなさい､とか､管理的な言葉を言ってしまう

んですね｡　傾聴するということが大事で､またまた医療側の戒めとなってし

まいました｡しかし､どちらにしても､医療者も含めて健常者では､どうして
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も超えられないものがあると思いますDそれは同じような境遇の者の存在ですo

ピアサポートいう､いうならば自助組織が､色々な形で存在していますo多

分､難病連も､より高次の政治色も帯びたピアサポートということができるか

もしれません｡ピアサポートでは､障害者同士の相互作用を高めるのに､非常

に重要ですo　デイケアとかですと､介護を一方的に受けるだけですが､ピアサ

ポートではどんなに障害が重度であっても､介護されるだけではない､何かを

人に与えるのがその理念です｡何も難しいことではないんです｡

例えば､脊髄損傷で､何年も下肢だけではなく上肢も障音を持って暮らして

いる人が､新しく同じ障害と闘わねばならなくなった別の人に､日常生活の工

夫や動作のテクニック､福祉電動機具の使用のちょっとしたコツ､体の管理や

精神的支え､などを授けるんです｡

同じ境遇だからこそ分かるんてことって多いですよね｡さらにピアサポート

に入っている人と､入っていない人を比べると､入っている人のほうが､ 2,

3 0%死亡率が低いという統計も出ています｡いかに有効なシステムか､とい

うことでしょう｡

この辺で､私の話は終わりにしたいと思います.今回のテーマとは外れます

が､身体障害者になった私自身､難病連の方々もそうかもしれませんが､まだ

まだ色々な所で､様々なバリアーが存在していのを実感しますo難病連の方に

お願いして､障害者､或は難病の方の生活に迷惑にならない社会にするため､

がんばって欲しいなと思いますo

散漫な話でどうもすいませんD　ご清聴どうも有難うございましたQ
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◎　会費納入のお願い　◎

平成16年度『あすなろ会』会費をまだ振り込まれていない方がおりました

ら､早めに振り込んで下さいますようお願いいたします｡

会費　2､400円　　　賛助会費　2,000円

あわせて北海道難病連『運営協力会』にご加入下さるようお願いしますo

二､

食とTJt奴庵L L-(プレ･-)ニ-L～'

十日的すく･,甘I I /J,叫2招

A,L'｢ぞ食へ■卜人払y

独/to,771?.?.

翫●こ下Liu･･ぎ

姉娘人　個人参加難病患者の会　　昭和48年]月1 3日　第3種郵便物君恩可

札幌市中央区南4粂西1 0丁目　耗病センター内(512-3233) HSK3 9 0号

発行人　北梅道身体陣等者団体定期刊行物協会　細川久美子

あすなろ1 12号(毎月1匝110日発行) 1部100円(会員は会費に含まれる)
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