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開会挨拶

　　　　　　

全国難病センター研究会

国立精神・神経医療研究センター病院

会長

院長

　

糸山

　

泰人

　

おはようございます。

　

会長を仰せつかっております糸山です。国立精神・神経医療研究センターの院

長をしております。

　

今日は第16回全国難病センター研究会にこのように多くの方々がお集まりいた

だきまして、本当にありがとうございます。前回の第15回研究会の正に前日に起

こりました東日本大震災に被災された方々には、心からお見舞い申し上げます。

またそこから復興されておられる方のご努力に、心から敬意を表します。その中

で今日の大会を迎えられたことはたいへん嬉しいことと思っております。震災の

日はちょうど第15回研究会の前日にあたりまして、岐阜の皆様には準備万端整え

ていただき心から感謝申し上げます。皆さんそれぞれの場所で震災の被害を経験

されたと思いますけども、今日はそのご経験も含めて成果を発表していただける

かと思っております。よろしくお願いします。

　

今口はいろんなご発表、行事があります。まずは特別講演で谷先生に患者権利

ということについてお話し願えると思います。また厚生労働省疾病対策課からは

課長さんが来られていて、いろいろ今の国で動いています問題、特に難病対策に

関する動きについてお話いただけるのではないかと思っております。またパネル

ディスカッションでは多くの難病にわたるピアサポートとか就労支援とか患者支

援について、またコミュニケーションの支援についてのお話がきかれるものと期

待しております。ぜひ皆様よろしくお願いします。

　

今[1最後にお伝えしたいのは、副会長の人事であります。副会長はお二｡人おら

れまして、そのお一人は新潟大学の西洋先生であり、先生は皆さんご存じのとお

り厚労省の研究班の班長をされております。その研究班は難病対策に対する取り

組み方、即ち地域支援だとかＱＯＬだとかいうことを取りまとめた研究班として

動いております。もうお一人の副会長としては今井先生に加わっていただいてい

ましたが、ご都合によりまして今回をもって退任のご希望がありました。そのか

わりに春名先生に加わっていただいて、ぜひ就労支援からこの会をサポートして

いただければと思っております。今後は私、丙渾先生、春名先生ということで、

この会運営を進めさせていただきたいと思いますのでよろしくお願いしたいと思

います。

－２－



　

みなさんおはようございます。

　

今、伊藤事務局長から民主党の難病対策の委員会の委員長ということでご紹介

をいただきましたが、私、栃木県難病連の会長もしております。難病運動の方は

30年以上と長いのですが、まだ国会議員の活動は２年足らずでございます。そう

した巾で当事者としてどうしたら難病患者の生活を安定させられるかというよう

なことで、活動をさせていただいております。

　

特にこの難病相談支援センターの役割ですが、みなさんもよくご存じの難治性

疾患患者雇用開発助成金、担当の方かたたちは縮めて難開金というふうに呼んで

いるんですが、この難開金がなかなか忠昔さんとその窓口がうまく連携していな

い。そのためにせっかくできた制度が利用されないというような状況が続いてお

ります。

　

ただ、県によっては非常に利用されている県がございます。それは難病相談支

援センターが連携をとって患者さんの相談をそちらの制度につなくへそれがうま

くいっている県と、全然利用されていないと、これ極端なんてすね。利川されて

いる県の状況をみると、支援センターが窓口になっている県がよく利用されてい

るという状況です。

　

これは、モデル事業ですのできちんと使われないと本当にこうした符算状況の

中ですのでまたまた予算を減らされてしまいます。今日は春名先生のご講義もご

ざいますが、これから難病患者にとって就労問題は本当に大事な問題だと思いま

す。

　

そうしたことも含めまして、各都道府県の支援センターが福祉の面で、そして

医療の面で本当に忠者さんの窓｢1となって組織的にきちんと動いていただけます

ように、私も患者の立場から、そして行政に携わる立場から両方の面から一生懸

命やっていきたいと思っております。どうか皆様方も今後ともよろしくお願いし

たいと思います。

　

今口ご出席の患者さん、昨日に引き続きたいへんタイトな日程でお疲れかとは

思いますが、どうか今日１日頑張ってくださいますように、心からご祈念を申し

llげましてご挨拶とさせていただきます。ご苫労様です。

－３－
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ビデオメッセージ

　

ファイザー株式会社の梅田です。

　

今年も会場としてファイザーをご利川いただきま

してありがとうございました。

　

まず３月の東目本大震災にあたり被災された皆様

に心よりお見舞い申しＬげます。とりわけ甚大な被

害のありました岩手、宮城、福島の３県から参加さ

れました難病相談支援センター、難病連、そして疾

病団体の皆様、たいへん困難な毎日を過ごしていら

っしゃることと思います。復興にむけての様々な面

でのご尽力に深く敬意を表したいと思います。

　

また、被災地以外の皆様も電力不足等なにかとご

苦労が多い生活環境の中で通常の活動に加え被災者

の方々へのご支援に積極的に取り組まれていること

と思います。皆様のご努力に敬服するとともに、大

災害の年の今回の研究会がいつも以上に意義深いも

のとなることを確信しております。

　

さて、私自身も参加させていただくつもりでおり

ました、岐阜大会に予定されていた弊社への感謝状

を改めていただけるというご配慮に対しまして恐縮

するともに、たいへん光栄に存じております。

　

お忙しい中、研究会の運営に携わっておられます

糸山会長、西渾副会長、今井副会長、そして伊藤事

務局長、北海道難病連、難病支援ネット北海道の皆

様、初代会長の木村先生、さらにはこれまで参加し

てこられました令ての皆様にあつく御礼申し上げま

す。

　

この研究会が立ち上がりました2003年、私は社内

で患者団体の皆様方の活動を支援する部門を統括し

ておりました。当時担当者だちから国や都道府県の

医療専門職そして地域の疾病団体が共同して全都道

府県に難病相談支援センターを立ち上げるプロジェ

－４－

一郎様

泰人様

畑中

　

喜彦様

上杉

　

直世様

クトがあり、準備会の手伝いにと聞いた時に、たい

へんなプロジェクトが始まるんだなと思う反面、正

直なところスムーズに運営されるまでには長い準備

の時間がかかることだろうと感じたものでした。

　

しかしながらこの研究会での実践的な情報交換が

人きな推進力となり、センターの設置が速やかに進

んでおり､研究会自体も回を重ねるごとに発表内容、

理論もますます充実したものになっていると聞き、

皆様の日頃のご努力、そして実行力に改めて感服し

ております。

　

皆様が連携をとりながらそれぞれの立場で専門性

を活かし、地域の難病や慢性疾患の患者さん、ご家

族の支援に携わられており、そして微力ではありま

すが私共も発足準備会以来継続して研究大会のお手

伝いをさせていただいていることを本当に誇らしく

思います。

　

ファイザーは製薬会社として革新的な医薬品を皆

様に１日でも早くお届けすることを通じて医療や患

者さんに貢献したいと考えております。

　

しかしながら、誰もが住みやすい社会の実現とい

うことのためには、医療や薬剤だけでは解決できな

い様々な問題が存在しております。そういった課題

に取り組んでおられる患者団体、障害者団体、支援

者団体を含む市民活動団体のお手伝いをさせていた

だくこともファイザーの社会への貢献であろうと考

えております。

　

本日いただきました感謝状はその意味で、今後へ

の激励文であるとも認識しております。

　

本日は所川により、ご講演、ご発表を拝聴するこ

とができませんが、いつも以上に充実した研究会に

なるものと確信しております。

　

本日はまことにありがとうございました。
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座長 報告
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尚了
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尚子氏



　

昨日の難病フォーラムにいっておられた方はフォーラムにひ

きつづきですし、その前の難病対策委員会傍聴された方はそこ

から続いておりまして、そしてまた明日も難病対策委員会が続

くという、難病週間みたいな日程の中での研究会でたいへんお

疲れだと思いますがよろしくお願いいたします。もうひとりご

紹介したいと思いますが、厚生労働省の健康局疾病対策課課長

の山本尚子さんからご挨拶とそれから今の難病対策の状況ある

いは予算のことを含めましてご挨拶かねて小さな講演をお願い

したいと思います。
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おはようございます。疾病対策課艮の山本です。

　

昨日フォーラムに出られた方もたいへん多いと思

いますが、ちょっと今の取り組みをお話したいと思

います。お手元にハンドアウトの資料ございますの

でそちらもご覧下さい。

本日お話しすること

１平成23年度難病関係新規事業について

　

本口お話することの１つ目は平成23年度の難病関

係の事業です。

釜拓辰1扉
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･ｔ冨画への長陥の支障

の4書類を贋たず良畠から還定L●幽究明

など１行う．対象痍皿はi3a≪<*.
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1億同属10ヵ所

　　

10偲円

onsaiii等り肖Ｓ晶､檎畑皿Ｓ・肩､還恒子輦析會、

　　　

皿析サーバー.研究者･核鉢零研究ｌ〕

ほ)次世柚魂言争胴析嘸會導入nmm・公冨匈

　　　

2皿吋丿6元限

　　

nOKP)

○楠皿収畠m-jm畠､襖休収Ｓ會痢、追扁予解析・.

　　　

・析サーバー.研気讐･檀降等研究費)

○・析鵬ｌ費澪丿－ス代､その血・'≫≫!.!歯槽当分幻

　

実際にガンとか肝炎にあわせまして、難病につい

ても遺伝子解析も含めまして様々研究を進めようと

いうことで、実際の病態の解明ですとか原因究明と

いうことには将来の希望を抱かせる分野だと思いま

す。

　　　採桐、が私肝炎等の良皇の真瞳（錐油性疾●真際研究謁磯分骨）採択麗麗
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研究分野、どの大学でやられているか、どの分野

でやられているかということも参考のためにつけさ

せていただきました。

mnm≫分●

｢畷芒９

｢cゑゑ31
saat.Eij･

４要素を満たす寮皿のうち臨豚嗣査研究

分野に會まれないものであって、これま

で研突が行われてしない痍廟について、

貫鏃把禰や冨噺基皐の吻農、≪■■*の

瞎立等を目指す。≪Vlt2-＼年度創設≫

　

楽舅●歯屎

　　

寸niiai l)l≪≪

　　

amzaa zi･●幽

世９畔

匹1
奈外国人耐賓會の棺へいや外国への日本人研究者友遣により､海斤との研究協力ａぴ･1

　

まず１つ目は研究費です。難病の純粋な研究費は

平成21年度から予算100億円になりました｡難治性疾

患克服研究事業として80億円。この中には、臨床調

査研究分野と研究奨励分野があります。それからラ

イフイノベーションプロジェクトとして難治性疾患

の遺伝子の解析あるいは次世代遺伝子解析装置導入

を行うため20億円。これらにより、新しい研究も進
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愚者･雇名家耳の療養や生曙上の不安､ストレスを解消するため､悪者や患考団体耳を対拿とした支曖事

　

業を行い｡寵病患者支援質の充実を図る｡{平成23年度から実施している町規事業}

[徊両]

　

○唐名(相談)支損事業息巻(相談)支援ネットワークの構襲､愚者佃破奉業､管理研修等を通

　　　　　　　

じて支援

　

○愚曹活動支援事業

　

国内剛究会の開催支援､一般向けブオーうム等のS皿會支援､鳥膚回皿

　　　　　　　

等との交流に対する支曙

　

○調査･記皿事業

　

患者･患者家匯の皿験談･療義経皿をデータペース･チキスＨ卜

　

〔召Ｅ⊃

　

○情皿の入手や交流の機拿に乏しい希少疾患患－{患者回皿}のために､愚考ネットワークや相談

　

窓口を設けることで､皿皿化を冊ぐとともに､研究の促進やぽ)Lの回上が回られる。

○患者回皿が取り組んでいる研究者や企業との共同研究や研究会を支援することで､疾患の実態

　

解明や｡劇薬等の開夕の促進が図られる、

○一触国艮を可象とするシンポジウムの開催支援､患者一恵考家匯の痩養経験をデータペース化支

　

層することで､疾患についての知識や直解等の警及魯発が回られる。

　

今年度から新たに始まりました事業として患者サ

ポート事業があります。今口ここにお集まりの当事

者の団体の方あるいは難病相談支援センターの方々

のこれからの活動をどうやってより発展的にあるい

はより充実したものにしていけるかを模索し、基盤

を強化するための事業です。難病相談支援センター

の強化のためには、なにより予算をくれれば最もあ

りかたいという声も聞こえてくるような気もいたし

ますけれども、一方でその活動の科学性なり相談の

質なり技術性なりを高めることでどういうふうにパ

ートナーシップがとれるかを深めるため、この事業

を始めました。それぞれの団体に国から直接何か資

金を提供するというのは非常に難しいので、コンソ

ーシアムに事業を委託する形で難病相談支援センタ

ーを支えるための事業を始めました。

　

この活動も実はその一環で資金提供なされていま

す。

　　　　　　　　　　

皇四

　　　

コ

l.iJMK≫二]1味丿吻道丿世紀総合研究廊

｢2M≫0SRコ
○患者(相謝支援ネ丿ワークの構築

→患者サポ→支揖体制の布拠に向け､連携が必要となる関係魯関(専門医療機腿や医師會等)を訪問し、

患者サポートに向けた実態･皿圃の情報共冑皿びに今後の患者団皿や皿癖佃談支援センター等への継続的

な支層を伍皿する．

○患有権皿事業

一現在、者ｌ儡府県に設皿の皿病相皿支援センターをはじめ様々な相談機関があるが全国的な祖談体制の確

皿に至っておらず.廼皿をまたぐ相破の連携､疾病団体の紹介や相談事裏を帖ぶものがないことから､これら

の相談機聞とのネットワークの強化を回り、効果的かつ具皿的な相談事業を実施する．

○患者盾勣支擾事業

－患者団侈の運曹や管l●､相談､経珊.情報兎信などの役員･担当者の養成研●について．参加嗇･回体の

負担を軽減するために全国の患者回皿にオープンにされている｢全国鈍痛センター研究大拿｣｢鈍両･慢畦疾

患全国ブt一ラム｣の闘催と皿携して実施する

○調査･記皿事業
･皿病息ｌ'皿威の皿常生活曳態や皿皿､友口皐大震災の体験鱗･廠黄体ISを乎キスト化･チータ４－ズ化

し.災害時を倉めた今後の難癖患者廠策の検討デ→や患者回体･関係機岫の研修学キストとして世立てる

とともに､広く一皿国艮への共嶺財瀋として皿存、普皿啓発活動に馳びつける、

　

株式会社北海道21吐紀総合研究所が手をあげてく

ださって団体と協力して実際の事業をやっていただ

いております。なかなか仕組みとして複雑といいま

すか、これからの課題を残している什組みですけど

も今年度始めた事業です。

本日お話しすること

２平成24年度概算要求の状況について

２つ日に、24年度予算の概算要求です。

　　

平成２４年度難痢対策に関する概算蔓求予算の概要

○皿池性疾患喪皿研究事業辱

　　　　　　

loomい○○億円)

・病の診断･治療法の騎曼を促進するため､難病に闘する贋量･研究や1會癩長寿正壹業現のためのつｲﾉ･イノベー

シjﾂﾌﾞﾛｼﾞｪｸﾄ｣をllき峡孝推進するとともに､国事ネットワークへの参加等を通じて､皿病対業の国●的連携の呵讐

を回る。

ｏ特定疾患治療研究事業

　　　　　　　　

300(1円(2801円)

皿因が不明であって｡治療法が皿立Lていない呵倉疾患に関する・療の確立､普及を国るとともに｡悪者の蚤皿賢の

負回軽減き回る、

ｏ難病相皿･工皿センター事業

　　　　　

166百万円066百万円〕

・病●者のもつ様々なニーズに対応したきめ価かな相談支援がりλ6よう､Ｓ道府県剱の活動拠点となるr難病相

冨･支・センター｣を設置し､地域における・病患會支Ｓ対簑を盾椎進する。

○章症皿癖皿會入廠施設確保事業

　　　　　

154百方FKIBiS万円)

・違晦Ｓ毎に的痍曹療・絡画冨会､幽●医療拠点病院･画力病院を敢皿L､入院訥・が画●となったｌ痙・病患會

に鯛する百可な入現施設の哨優等を行う冨業に加え､在宅療費中の皿埋随病冨参のレスパイト入院のための病床を

確保するための・業を旨うことにより｡･inBS体制の●傭をＳも。

○幽婉患者事吸電生活元援事業

　　　　　　

207百万円ぐ207百万円}

亀質における・病患者等の日常重・を元援することにより､皿病息巻岑の自哀と社會参加1回進する。

○皿歯●會サポート奉會

　　　　　　　

20百万円（2Q百万円）

ｌ者･亀有家族の療養や生冨上の不安､ストレスを皿丿するため､磨看団皿等を対象にサポート事業を翻放し､ｌ痢

●會支捷策の充実を菌る.

６賎痢眼會の在宅医●･介塵の充吏価化亭・

　　　　

152百万円（o百万円）

在宅医療一介瞳を画要とする皿歯磨看が食心･安全な重活を曹めるよう.在宅皿病覇者への日常生活支田の強化の

ため､医探･介護従事看研修の実施や皿害呻の繁急対ｚに偉漬、重血神画皿痢●會の受入楠・・保のための金偏専

門・療療鴫ネットワークの桐聳等を通じて包括的な支揖体制の充実･強化を図る．

　　　　　　　　　　　　　　

－r1乱liS-ｸ'rtHV%雷喝

　　

－－

　

さきほど申しました研究事業は咋年と同じで100

億。特定疾患治療研究事業といわれる、いわゆる医

療費助成は、昨年280億円に対して300億。ほんの少

しですが増やしていこうということです。あと難病

相談支援センターの事業あるいはレスパイトのベッ

ドの確保事業。それから居宅生活支援事業というヘ

ルパー事業あるいは日常生活用具の給付等福祉的な

要素、それからサポート事業があります。そして、

新規の事業として在宅医療介護の充実という事業を

要求しております。

－８－
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在宅医療介護の充実事業は1.5億円で要求して､な

かなか厳しいたたかいになっております。厚生労働

省では在宅の医療、在宅介護を充実させたいという

ことで、ぜひこのテーマでも難病にも取り組みたい

と思ったんですけども、実際にはこれはコンテスト

といいますか特別枠の中で選ばれなくてはなりませ

んので、来週早々官邸での公闘ヒアリングがありま

すので、一生懸命説明をして、うまくいけば獲得で

きますし、そうでなければ無くなってしまうもので

す。内容は、１つは､重症難病患者さんが今回の3.

11の東日本大震災の際に、電気などのインフラが途

絶えたため、被災地からの受け入れ先の病院を探す

のに大変難航したということもあって、たとえば透

析医療の様に事前に受け入れ先の医療機関を登録し

情報を共有しておくということでスムーズに受け入

れができないかということを考えました。

　

また、地域の現場でなかなかヘルパーサービス等

が難病患膏さんに対して行き渡らないところの１つ

として、例えば地域包括支援センターですとかヘル

パーステーションですとか訪問看護ステーションに

従事する方々にもう少し難病のことを分かってもら

うというようなことの研修事業はできないかと考え

ております。また、今日のご発表にもあるようです

けども、実際に地域での見守りシステムをどうする

か、それから今日お集まりの方に関係深いかもしれ

ませんが、全国の難病相談支援センターをネットワ

ークでつないでお互いの情報共有ができないかとい

うことで、いろいろメニューを出しておりますが、

この財政の状況の厳しい中でまだまだこれから説明

していかなくちやいけない、予算をとっていかなき

やいけない事業です。

－９－

○難痢患者の在宅医疲･在宅介慶の充実･弧化事業の概蔓について
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あとでゆっくり見ていただいたらと思います。

本日お話しすること

３難病対策委員会の検討状況について

　

最後に１番のメインテーマの難病対策委員会の検

討状況です。

希少な難冶性の疾患の数と研究事業について

　

希少な難治性の疾皿

　　

5.000-7μX｝疾皿（※1）
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豪1希丿皿痢の倉瞳は可国奥なるため帽がある皿値となりている｡

※2・油性疾患克皿研吏事重の一つの分皿。

・３それぞれの冨鱗には､｢希丿｣の基準を誼える鳥讐敵5万人口ｆの疹百も禽Ｚれてい１．

　

昨日もずっとお話がありました5000とも7onoとも

いわれる難病全体を支援の、とは言いましても委員

会の審議をごフォローされている方は、その議論を

ご存じかもしれませんが、実際には口本で5000も

7000もあるのかといったら、そうではなくて、疾患

数としては130疾患あるいは211疾患プラスａですか

ら数百が実際のようですが、その中で、皆さんご存



じのとおり、56疾患だけが医療費助成が得られてい

て､あとずっと研究している130疾患あるいは新たに

やっと研究始まった2H疾患というふうに､難病対策

にも濃淡があります。

　

私よりも皆さんの方がよくご存じだと思うんです

けど、昭和47年に医療費助成が始まって、その時は

研究謝金ということで始まり、その後少しずつ疾患

が追加されてきました。
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現実的にはご存じのとおり､毎年100億ずつ予算が

増えていて､今総額約1200億の事業になっています。

国の予算は一生懸命先人たちも頑張ってきましたけ

ど、微増、微減で、実際には約280億円しか確保でき

ていません。本当は都道府県600億円、国が600億円

負担するべき事業です。当事者の方にしてみれば国

だろうが県だろうが、どっちでもいい、ちゃんと払

ってくれればいいと、皆さんの税金ですからそうい

うことかもしれませんけれども、一方で今の地方自

治体、たいへん財政が厳しい。地方自治体側に負担

が多くなっているということについては、自治体側

はとても耐えられないということで、制度の安定性

が損なわれているというのは事実です。ですからこ

れを国と県がきちっと分担していく制度になれるの

かどうかということが課題になっています。

　

国民の税金でやることですから負担割合のことは

ある意味で行政の中のことかもしれませんが、今巾

し上げましたように、制度の中期的、長期的安定性

という点から課題になっていることです。

10

新たな簾油性食●対策の在り方検討チ¬ムについて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※平成２３年11月現在

1｡業甘

　　

難冶性疾患対策について､医療､研究､相祉､就労･雇用支援施策等制度横断的な検討
が必要な事項について検卜を行うため､厚生労働雀に｢新たな難洒性疾患対策の在り力映射

チーム｣(以下｢検討←ム｣という｡)を設置する。

　

Ｚ主な檎封事耳

　

(1)難治性疾患の患者に対する医療費助咸の在り方(小児慢性価賞疾患に月するキャリー
オーバーの問題を含む。)

　

(2)囃治性疾砲に関する研究事業の在り方(医薬品の胴奥を含む。)

　

(3)射治性疾患の患者に対する柚祉サーゼスの在り方

　

(4)如治性疾患の患者に対する就労･雇用支揖の在り方

　

昨日副大臣もずっと最初から最後までフォーラム

を聞いておられました。局長もそうですけども、実

はこの難病対策について制度改革をしなくてはいけ

ないとの考えから抜本改革について議論しているも

のですから、現場での様々なことをお聞きしたいと

いうことで、玉木先生おられますけど、聞かせてい

ただいたのだと思います。

3｡構

植座
副
メ

峻

辻副大臣

藤田政務官､冲田取務官
大臣官房技噺総括審盟官､医政局長､値康局長､医薬食品局甚．
高齢･障害者屠用対餓部長､雇用均等･児童家庭局長､障害保値福祉部長、

老健局長､保険局長
{その他心要に応じて座長が指名する者}

4｡‐値実魯

　

第1回会合平成22年4月27日(火)

　　

議事l検討←ムの設皿について､今後の難治性疾患対策について

　

第2回会合平成22年11月１１日(木)

　　

議事l新たな難治性夜患対策の在り方、審議会等における検射状況

　

第3回会合平成２３年7月２白目(木)

　　

議事;今後の難治畦疾患の医療費助成･研究事業の在り方について

　

第4回会合平成23年11月１日(火)

　　

議事;難病対策委員会の検j4状況、甲成24年度概算曹求､今後の方針

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

※甲成23年11月現在

　

｢新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム｣は昨

年春に省内に立ち上げたもので、副大臣が座長で各

局部長が委員です。

　　

厚生科学審謝会疾病対策都会･難病対策委員会に

　　　　　　　　　　　

おける検肘状況

1.厚生科孚毒議会疾病対策邸会･難病紳策委輿會について

　

(1)疾病対策郎喰
厚生科学審議会令(平成十二年政令第二百八十三号)第6条に基づき､厚生科学審議会の
下に､特定の疾患(難痢、アレルギー等)の疾卿対震及び臓器夥植対策に関する重要事項
を調査毒議するために平成13年1月に設ｌ。

　

(2)難鵬対串委員會

　

難病対策に閔する専門的事項について調書寥膳するために平成13年9月に股置。

　

難病対餓全般について､その制度の運営を含め､専門的観点からの提曹を実施。

2｡挟成

　

委員裏

　

委員
金淳一郎
伊藤達雄、小幡純子、葛原茂樹、
佐々木礎、水田貫代、広丼良典、
保坂シゲリ、本田麻由夷、本田彰子、
益子まり、山本一彦

小池将又、

福永秀敏、
本間俊典、



　

厚生科学審議会難病対策委員会では、難病対策の

改革にむけて精力的に議論していただいております。

S｡●僑寓魯

○第13回難病対策ｌ輿会

　

守成23年9月13日

　

議事:'1東日本大・災におけるｌ痢患者等への対応について

　　

諾
だな難治性疾患対策の在り方検討←ム(第3回)について

　　　

卵治性疾患対友の慶状について

○甲成23年第1回疾病対策廊会平成23年９月26日

　

唯事;１厚生科学審議会疾痢対策廊会について(活勣状況)

　　

召
後の難冶性疾患対策について

○舅14回難癖対策委員余

　

甲成23年９月27日

　

・事:①今後の射治権疾患対策について

　　

西・慨

OWI5回舛病対策憂員會

　

甲成23年10月19口
論事;１後の難治性疾患対策について

　　

銘。

O≫ifl回難病対策憂員会

　

甲成23年11月10口
議事;１間隔者からのヒアリング

　　

召。。

　　　　　　　

＿

○舅17回難病対策憂員会

　

平成23% 11月14日
圃事:(im≫*からのヒアリング

　　

4悶。

1考瞼の年吋の開催予倉I

O第1卜回剱癩対策昏ｌ●平成23年1?月1日

　

この委貝会は11月11日。またI2J1 1日も開催を予

定しております。

　　　　　

難病対策委員会での検討状況について

　　　　　

第15回難痢対餓委員会(10月19日圃催)：論貞メモ

①対象疾患の公平性の観点

　

・難治性疾患の4蚕業(①希少性②命因不明③冶康方正未確立④重活面への長期の支障)

　

を満たす疾患であっても､特定疾患晒療研究事業の対象疾患(現卜56疾患)となっていない

　

ものがあり､希少性難治怜疾患の聞でも不公平感がある。

　

・難治性疾患克服研叉事象の対象疾患も、臨床朋査研究分野のBO疾患及び研究奨励分野

　

のZ14疾患(H22年実績}に限定されており､診断基準が確立していないものも含め細分化す

　

ると50∽～70∽あると茜われている希少性皿冶性疾皇の一郎にしか対応していない｡また、

　

それら130疾患及び214疾患の中には､4要素を満たしていないものも含まれる。

　

・医療費補助対象疾患､研究対象疾鳥については､公平性の観点からも､ある－２のあ零を

　

もとに､入れ替えることを考える乙要があるのではないか。

②特定痩患冶療研究事業運用の公正性の観貞

　

・受給申請の審重が不十分(患者自己負担曜友のため､医師が・定のためにｈう診噺が甘く

　

なっている等)であることなどから､本来対象外の者も対象となっているとの楷嫡がある。

　

一本来事業対象外の治療(認定された特定疾患に係る治療以外の瓢療)に対しても助成がな

　

されている事例がある。

　

・実施|蚕|綱|上|他|ぼ魯|先|を食/め|て|いる|にも|闇|わ/らげ､II者|負||担が|少|ない/特|定|疾患|治康嘲究|奉

　

泉が利用されているとの指摘がある。

　

金沢先生が昨日お話になったので重複しないよう

にしたいと思いますけども、現在の難病対策の課題

として、まず公平性の観点です。まさに昨日もずい

ぶん出ましたけれども、こわまで、特定疾患治療研

究事業に疾患を少しずつ追加してきましたが、いつ

自分の疾患が対象になるのかという順番待ちをする

ような状況であること、また財政的に厳しい状況で

限定した疾忠のみが対象になっているというような

仕組みでいいのかどうかということ、あるいは同じ

ように大変な難病なのに、医療費助成の対象になる

疾患とならない疾忠があることをどう考えるかとい

うことです。じゃあ全部いれたらいいじゃないかと

いう考え方もあると思います。それは１つの考え方

ですけども、そうすると、お金はどこから持ってく

るんでしょうかということになります。お予算は他

のものを削ればいいじゃないかと、それも一理ある

と思います。ただ、他の分野は他の分野でそれは大

- １１

Iμだという方がいて、実際にどういう理念のもとに

どのような財政規模でやるのかという答えを出すの

が今の私たちに求められていることです。原理原則

をきちんと議論をして、それを共有し、具体化して

いきたいと思っております。

　

ただ、予算は、毎年決めていかなくてはならず、

ご存じのとおり国の財政状況が厳しいので各省庁も

みんな予算獲得に向け最後の最後まで最大の交渉を

しております。当然私か難病を担当しておりますか

ら、難病は１番大事だといって主張します。厚生省

内でも介護が大事、高齢者が重要、子どもこそ大切

という議論のなかで難病の重要性を主張しておりま

すが、制度間の公平性、他疾患との公平件、そして

難病間の公平性について多くの方が問題意識を持っ

ています。

　

この公平性の問題は患嗇さんあるいは当事者の方

のせいというよりは、制度が必ずしも公IIﾐに運川で

きないような制度になっているとしたら、それは変

えて行く必要があると思っています。

③他制度との均衡の●●

　

・一般の医廠鼠該制度に上康せされる他の公費負相制度と比､較して、特定疾患冶康研究事

　

裏をどう考えるか(例:小児慢性特定疾患治療研究事輿、自立支匯医療)

　

・入院時食事療輿標準負担額郷も補助の対象となっている。

④制度安定性の観点

　

・近年､受給者増(2-3万人/年)･医療費≪(ioo(K円/考)の状況であり､補助頁綱上、ｉ算の

　

範囲内で国が1/2補助することとなっているものの､衰実的には大輔な都道府県の超過ｉ

　

担が続いており､不安足な制度となっている。

⑤皿床圃査個人票の患者データの質、効率性の観点

　

・難|痍|の≪Mが|翁き|にhlわれておらげデータの|買|がｉ叉|に貴する|も|の|ではないこと､都道|府

　

凧により、力象愚者のデ→入力状叉がまちまちであることから､統jそデータとしての精度に

　

問題がある。

　

・愚者一人一人の詳細な臨床チータを人力することへの都道府県の負拒が大きい一力､これ

　

らデータは皿学情報としても精度の問ａもあり､データ収集の力凄としては勣率的ではない。

　

一息者､鯵断匯､行政(魯道府県)それぞれが､データ入力によるインセンティブを感じられる

　

制度になっていないとの指崎がある。

・特定疾患治療研究事業は､福祉釣側面のみが強調されており、患者､診矩－､卜政(如道

　

府県)ともに､本来の研究的意嘸への・識が爾くなっているとの指摘がある。

　

課題の２つめは他制度との均衡です。昨日難病に

対する法律ということがどうだろうかというような

議論が出ました。これはまだまだ議論は煮詰まって

おりませんけれども、法律の議論をする場合には、

他制度とのバランスは必ず考える必要があります。

他の法律で定められている制度がどのような仕組み

になっていえるのか、今度新しく難病対策を法制化

する場合にはどのような制度にするのか。

他の課題としては④は制度の安定性もありますが、

これは冒頭申し上げたことです。

　

課題の５吊目にありますデータの質は、特に当事

者あるいは研究者にとっても考えなくてはならない

点だと思いますが、いままで集めてきた患者さんの



疫学データは、その質、が十分なのかという疑問が

あります。昨日もお話がありましたけども、国際的

な研究協力をやっていこうとすると、今のデータベ

ースでは質の問題からチームに入れません。精度が

甘く厳正なデータになっていないため、例えば治療

薬の開発とか治療方法の開発にそのまま使えるもの

ではなく、最も多くの方が望んでいるこれらの分野

で活用するには医学的な厳正性が必要になってきま

す。そのため、いままで研究費として行ってきた医

療費助成について､医療費助成という福祉的分野と、

研究と分ける必要があるのではないか､研究は研究、

助成は助成じゃないかという議論も出ます。

　

その時の難しさは、難病以外にも様々な病気がご

ざいます。他の病気に医療費助成をしないで難病あ

るいは希少性難治性の疾患のみに医療費助成をする

今までの理屈は、国として研究もやらなきゃいけな

い、非常に数が少ない病気なので、全国の患者さん

に入っていただいて研究協力をしていただく必要が

ある。そのためには医療費も助成し医療を続けられ

るようにしたい。この心者さんの研究参加が、医療

費助成をする理由といいまか人儀でした。

　

ですので、医療費助成と研究は別なんですといっ

た時に、では新しい制度で希少性難治性疾患の方に

医療費助成をする理由、国民の税金を使う人儀は何

か、を考え、多くの方々の理解を得る必要がありま

す。

㈲魯き的施策の輯●

　

・難馬対策がー康費助成､聞究に備重しており､難病に対する国艮の理解･認知度を潭めるた

　

めの會及名允や雇用･就力の促進などの総合的な対策が進んでいない。

　

・各都道府県に設・されている難病相談一支岨センターiよ､巣ｌ府県によって|よ､碁盤が脆弱

　

であり､活動にも差がある。

　

・ｌ病患者団体が力をつけて｡患者閃の支眼､ネットワーク化あるいは研究など､自らもよりー

　

・難病対策に取り岨むことが望ましい。

　

・難病研究､沁療法開発等の国際連農が十分図られていない。

　

・難痢血者へ自らの疾患に圈する最新恂帷の謄供､災曹弱者たる難病患１への危機管理上

　

の特段の配｡慮讐のサービスが必輿ではないか。

⑦その他

　

・現ｎ刷度そのままの継続|よ困難であり､臨本的に難病対策の見直しを廬めていく必驀があ

　

るのではないか。

　

・医療保銕制度､障害者施策等の他舅度の改革と轡合性を偏りながら､難輿対賢のあり方に

　

ついて議魯をする必輿があるので|よないか。

　

・特定良皇冶康蝸究事象の研究的側面と福祉的側面の考え方を霞理する必要があるのでは

　

ないか。

　

・いわゆる『難病』の定執について､塵理する心要があるのではないか。

　

C希丿恂g概ね6万人豪邁!｡･固本儒｡渚●角漣禾皿n､寸･騎への長本の支障友び･新富旱がｰ・瞳立している郷}

　

・小児慢性特定氏轟冶康研究事業の対象疾患(例丿胆這閉皿－など)であって特定疾患冶療

　

研究事裏の対象とならないものについては､20才以降､医喰費助成を鬘けることができない、

　

いわゆるキャリーオーバーの問Ｕがある。

　

最後になりますけれども、多くの方が指していま

すのは、難病対策について医療費助成と研究だけじ

ゃなくて、さきほどお話ありました就労支援だった

り啓発普及だったり本ヽjjに広い施策をきちっと考え

るべきということです。難病対策委員会の議諭の中

では、祁道府県の難病相談支援センターというのが

-

これからの難病支援の核になっていくもので、もっ

と充実させていく必要がある、国際協力を進めるべ

き、あるいは患者間あるいは当事者の方々のネット

ワークと参画というのが重要、といった意見が出さ

れています。また。昨日も議論になっています小児

慢性特定疾忠のキャリーオーバーの闘題等あります。

　

私が今ここで将来の難病対策はこうなるという結

論を言える訳ではありません。もう少し議論を深め

なければなりません。

　

最後にもう１つ。我が国の社会保障と税の一体改

革という議論があるのはご存じだと思います。消費

税の増税をどうするとかいう議論とあわせて、我が

国の社会保障、年金をどうするのか、医療保険をど

うするのか、介護保険をどうするのかということの

議論か大きな柱ですけども、その中で難病対策も考

えるべきだということで、３番手４番手５番手６番

手ぐらいですかね、にはなっております。ただ、年

金とかいう分野も多くの国民が一斉に議論始めてい

ますけど、難病という分野の声は必ずしも大くない

かもしれません。

　

ただ、我が国の社会保障の議論をする時に難病と

いうのがどうあるべきかという議論をできるのかど

うか、そうするとその中でどうやって一緒にやって

いるかということも考えるべきで、今精力的に難病

対策委員会を闘催しておりますし、多くの当事者の

方が無理な身体を押しても傍聴して様々な意見を発

信してくださっています。

　

何年も議論することではありませんので、それな

りの期問に･定の結論を得るべく、当課もそうです

し、民主党の小委員会の先生方、政治の分野もそう

ですし、研究者もそうです。一緒に考えていきたい

と思います。今日の議論も聞かせていただいて、意

見交換をさせていただけれぱと思います。

　

どうもありがとうございました。
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四;特朝蜘恥部ヨ･

全国難病センター研究会会長 糸山

　

泰人

｢患者の権利オンブズマンの活動について｣

患者の権利オンブズマン東京幹事長

座長
糸山

　

泰人氏
講
谷

演

谷

　

直樹

直樹氏

無
湖



　

特別講演「患者の権利オンブズマンの活動について」という

ことで谷直樹先生に今日お話を願うことになっております。谷

直樹先生は谷直樹法律事務所の弁護士さんでありまして、患者

の権利オンブズマン東京の幹事長をなさっておられます。先生

は1952年に北海道でお生まれになり、80年に中央大学法学部を

ご卒業され、97年に弁護士登録をされています。有名な先生で

して、医療裁判とか医療法律相談等々たいへん多くの著作を出

されております。

　

さっそくご講演をお願いしたいと思います。よろしくお願い

します。



特別講演

｢患者の権利オンブズマンの活動について｣

　　　　　　　　　　　　　　　

患者の権利オンブズマン東京幹事長

　

谷

　

忠者の権利オンブズマンというのは、私東京の幹

1r長をしていますが、それ以外にも福岡、人分、飯

塚、佐賀、令部九州ですけど、あと東京の他に横浜

もあります。大阪もあれば京祁もあります。割と全

国的にといってもまだカバーできている地域は少な

いですが展開しております。この団休は、目本の法

律に規定があって行政などから援助をうけているわ

けではありません。完全な巾‘民団体です。そういう

意味で財政的にはちょっと弱いです。

　

法律的な基礎として、ＷＨＯヨーロッパ嘔務所が

出した「患者のための権利宣言」の中に、患彦はそ

の苦情が解決されなければならない、片情を解決す

る権利がある、と占:いてあるのです。片|肖の解決の

ためにはそれぞれの医療施設の巾で苦情解決のため

のシステムが作られなければならない。それから各

医療施設の外側でもやはり片情解決のためのシステ

ムがなければならないと書いてあります。

　

患だの権利オンブズマン東京というのは、医療施

設の外側、病院や診療所などの外側にある苦情解決

のシステムの１つです。忠者の権利オンブズマンと

いうのは､「患者の権利」という名前を頭につけてい

るとおり、患者の権利を基本に考えて患占の権利の

視点から苫情を解決という立場に立っています。

　

３つ事業があります、相談事業、同行支援事業、

調査・勧告t修業と３つあります。内容を少し説明い

たします。

　

まず相談ですが、これは市民相談員と法律専門相

談はとなっています。Ilf民相談はというのは普通の

巾民、なにか資格がある方ではありません。家欣に

あるいはご本人が忠彦であるという人も多いですけ

が、それはごく普通の話です。

　

こういう倅通の巾‘民２人と法律専門相談はとして

弁護±1人加わって３人で面談の相談を受けます。

これは全て無料で相談をおこないます｡ｆ約をとり、

川分間の而談相談をやります。この40 分という時間

についてちょっと短いんじゃないかとかいろいろ議

-

直樹

論もありましたが、実際にやってみると時間を区切

ることによってその中で１番大事なポイントを話し

てもらうことができます。例えばこれを60分70分あ

と30分延長したとしてもやはり同じことの繰り返し

になって、じゃあ深まるか？というとなかなか深ま

らない､同じだということが経験的に分かりました。

ただこれを30 分にするととても短くて無理なので･10

分という時間にしております。

　

主に､卜民相談ほの方から質問したり話を聞いたり

して進めております。法律専門相談ほは横にいてそ

の相談が適性に行われていることをきちんと見なが

ら、法律的な観点でアドバイスが必要な時はアドバ

イスをするという役割をします。あまり専門相談員

が前に出て行くと、弁護士に相談しているみたいな

感じがあるので、それはちょっと違うのではないか

ということで巾'民中心の相談をする。

　

そして相談終わったあとに月にＩ度ですが事例検

討会といって、全ての相談を持ち寄りみんなで検討

します。そうするとその時相談を担当していない人

にも共有できます｡それは次の相談に役に立ちます。

ここで結構活発な議論がされるのですがーこれはな

かなか表には出せませんが一非常に役に立つ。

　

相談員の研修は、こういう実際の相談を受けてそ

れをみんなで検討していく巾でスキルも伸びていき

ますし、どういうアドバイスが良かったのか、どう

いう聞き方が良かったのか、この点をもっと聞いた

らよかったのにねというような反省があったり、あ

るいはこうした方が、といった意見がでます。この

中で11f民相談員は大分成艮してきたと思います。も

ちろん法律専門相談員も成長してきました。

　

それから和談の記録というのがあり、年単位でま

とめて検討します。何年かたったところで小冊子を

出して分析したものを構成します。５年から７年と

か区切りのいいところでやっています。今度やると

すれば発足10年くらいですからもう少し先になると

思います。その中でいろんなＸ=情の内容が変わって
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きているのが分かるんです。対応の仕方も変わって

きています。

　

苦情の内容についてお話しますと、自己決定に関

する問題が多いです。説明義務。よく説明されてい

ないでパターナイスな医療が行われてしまった、あ

るいは行われそうになっている。そういう説明の問

題が結構多いです。それからもう一つは、医療過誤

に関する問題、医療の安全に関する問題です。それ

から対応の問題。内容的にはいいんですけどいろん

なトラブル。対応があります。特に医療の内容につ

いて疑いをもっていろいろ紛争が起きつつある様な

ケースでは、医療側の方はかなり防衛的になって非

常にまずい対応をすることが多いです。こういうと

ころの苫情があります。下の方にいくつか例をあげ

ています。どうやって何を聞いていいのかよく分か

らない。手順が分からないというのもあります。説

明が十分受けられていなかったとか、自分は疑問に

思つているのになかなか質問ができないとか、説明

を聞いたけども納得ができない。カルテのコピーが

欲しい、カルテ開示をすればいいことですが、その

カルテ開示が本当にできるのか、実は結構カルテ開

示ってまだ障害があったりするところがあるので、

特に東京だとそこはスムーズにいくと思うんですけ

ども、それ以外の地方ではまだまだカルテ開示なん

ていう形で医療機関が対応しているところもあるん

です。それから、カルテのコピーをもらったが、で

も内容がよく分からない。それからカルテのコピー

があるんだけど自分が考えている、知っている事実

とだいぶ違うとか、そういうふうに病院の対応が悪

い｡転院を求められているけども転院先がないとか、

本１にあげていくときりがないのですが様々な苦情

があります。

　

様々な苦情というのは実は整理された結米でてく

るので、実際目の前に座られた時は、はじめは向こ

うもこっち側の方を見ながら話しますので、なかな

か核心を話さないんですね。ちょっと話をして様子

をみて、こちらの反応をみながらだんだん核心に入

っていくんです。そして核心に入って、このことを

いいたかった、ここが問題だなと分かるんですね。

そこまでだいたい15分ぐらいかかります。

　

そしてその中でどういうアドバイスをすればいい

のかということになるわけですが、私たちは代わっ

て行動するというよりむしろ、相談者自身が解決す
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ることをお手伝いするという姿勢です。弁護士に頼

めば、弁護士が代理人として行動して、ある種の解

決はするでしょうが、患者の権利オンブズマンはそ

うではなくて、患者自身の力によって解決したい。

それが本当に医療をよくすることになるし、患者の

権利を前に進めることにもなる｡そういう考えです。

　

そのためには忠者が自分が何がしたい。じゃあそ

のことについてどういうことをすれば実現できるの

か。たとえば説明を聞きたいと、だけどなかなかつ

かまえらねない時は、事務の方にいって時間をきち

んと設定してもらって説明会を開きましょう、ある

いは説明のポイント分からない時は、いろいろと整

理してこういうポイントが中心であればここを聞き

ましょうねと、そこを整理する方法をアドバイスす

るんですね。

　

いろんなたくさんの苫情がふくれあがっている時

に､それを整理するというのはすごく重要なんです。

優先順位もありますし。本質的なものもある。それ

は話をしているだけでも少しずつ整理はつくので

す。こうやって口に出す、あるいは書いてみたり考

えてみたりということで、だいぶポイントが絞られ

てきて、少しずつ解決に向かう。そして、解決とい

うのは、例えば苦情の相手方、たとえばお医者さん

であればお医者さんと話をするということが大事な

んですね。

　

例えばカルテの記載についておかしいと思った時

に、第三者に見てもらって、これはどうですねとい

う話よりも､書いたお医者さんに聞いてみて､これ、

私の経験した事実と違うんです、これちょっとおか

しくないですか、これどういう意味で書かれていま

すかという質問をすることによって解決していくん

ですね｡第三者がそれを裁判で判定するというより、

当丿者同士の話し合いをちゃんとできれば、ここは

こういうことだったんだよと、割と解決しやすいん

です。

　

不信感をもって、確かにこじれてしまった事案も

あるのですが、基本的には話し合いをきちんとする

ことによって、解決の目途がつけられてきます。そ

のことは同時に病院の中にも、苦情解決のルール、

システムを作ることになります。病院の中でも一応

つくってあると思うのですが、それは本当に実効的

な苦情解決のシステムになっているか、あるいはそ

れができているのかというと、まだまだのところが



あります。それには人の問題もありますし、病院全

体の協力の問題もあります。患者の方からきちんと

問題を提起して、苫情を書いていって解決するとい

うことが、慣れてくると向こうも対応よくなる。そ

ういう苦情解決のシステムを作りＬげるということ

になります。そのためには、ああだこうだと考えて

躊躇している患者さんのあるいは家族の背中をちょ

っと押す、そういう相談が大事です。

　

一度にたくさんのことはアドバイスしません。と

りあえずその人にとってまず１番最初にやらなけれ

ばならない、やった方がいいだろうなと思うことを

アドバイスします。アドバイスするといっても、そ

の人の考えやなんかを聞き出して、じゃあこれがこ

うしたらいいだろうなというふうにその場で考えら

れる。こうしたらというふうな上からのアドバイス

をしたところで、その通りに動いては絶対くれませ

ん。その相談者が本当に、こうすればいいなと納得

していくことだけが実際その相談者動くんです。だ

からそういう意味で相談者とそこはちゃんと話し

て、じゃあこのためにはこういう方法をとりましょ

うねというところで相談する。

　

実はこの相談で病院と話したりします。ところが

それでもなかなか解決しづらいとか、病院となかな

かうまく話ができない方もいらっしゃる。そういう

時に市民相談員が一緒について病院に行く、そして

話し合いの場に同席するという手続きが必要です。

それを同行支援といいますが、これは年にそんなに

多くはやりません。でも話し合いで解決するという

意味で市民相談員か関与すれば病院の方の対応も変

わるし、何よりも事前打ち合わせを行うんですね。

相談者とかなり打合せをします。そうすると相談者

が本当に聞きたいポイントが人分整理されます。そ

れから肖日は相談者の方からどんどん質問していき

ますけども、話がずれてしまった時はちょっと巾民

相談員が入って、このポイントですよねっていうこ

とで戻す。そういう意味で話し合いが円滑にできる

ようにサポートするということです。なかなか話し

合いか、日本人がへたなのかあるいはまだ慣れてな

いのか、うまくできてないところもあるので、こう

いうサポートは重要です。

　

この時に本ｊに話し合いで解決するのであって、

ここでなにか対を的な感じで間くのではないです。

ただし、事実は何かということがすごく重要です。
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本当に起こっているのは何が起こっているのか、ど

ういうことがあったのかという事実についてお互い

に見方が違ったりするんです。だからその事実につ

いてちゃんと確認して、あ、こういうことなのかと

いうのはすごく重要です。違った事実を前提にして

お互い違う意見を言っているといつまでも平行線に

なるので、本当にその時どういう事実があったのか

というところがポイントです。これについてはどう

なのかという事実を重要視するんですね。そうする

と、あまりにも急ぎすぎて、ああけしからんやつだ

という､その前提となる事実が実はこうこうこうで、

そうではないとか、その方が随分ほぐれてくるんで

す。

　

それでも解決しないというものもあります。それ

は病院側の問題も結構あると思うんですけども、な

かなか解決しづらい、そういう事案もあります。そ

ういう時はオンブズマン会議というのをもちます。

IO数人の学識経験者と市民患者団体のメンバーや弁

護上、時には市民相談ほが入っていることもありま

す。こういうオンブズマン会議が、中立の立場で、

いままでは市民相談員とか法律専門相談員は患者を

サポートして患者を後押しする形なんですけども、

オンブズマン会議は中立公平に判断するというとこ

ろでまた別な組織になります。

　

これは、本当に河情が、理由があるのかどうか、

それを公正に徹底的に究明すると共に、効果的な勧

告・提言を行う。そのことによって、よい結果が生

じて解決される｡さらには同じような事案について、

調査報告書というのも公開しております。明石書店

というところから｢患者の権利オンブズマン勧告集｣

を出しています。全国で出しているわけではありま

せんが、順次出版物にして公表しています。これを

読んでいくとかなり大事なことが分かります。

　

例えば、東京でも何件もやっていますけども、混

合診療の問題に関しても、これはちょっと話し合い

で解決できなかったものですから､調査勧皆をして。

混合診療の問題についてはあまり具体的な事案に入

れませんが、病院側ではこれは混合診療ではあたら

ないと頑張ってたんですけども、内容からすると事

実を調べると、やはり混合診療に当たらざるをえな

いと、こういう事案なので、そうです、という話を

しました。本当に何の説明もなく行われていた事案

です。その他にも乳ガンの事件とか肖ガンの事件と



かいろんなところで非常に説明不足が目立った事案

があります。

　

この峙の判断基準ですけども、いわゆる民法、目

本国の法律、これにあてはめて解決をしようとして

います。これはとても狭いところになりますので、

もう少し広く、国際的な患者の権利の指針あるいは

基準、そういうところから考えて、これはどうなん

でしょうかというふうに考える。そういう意味でも

っと広く、ある意味患者の権利にとってはかなり広

い観点から判断しています。この判断が積み重なる

ことによってかなり前に進んでいます。

　

今３つの活動を話しましたけれども、こういう活

動がメインなのですが、それ以外にも、これだけの

経験がいろいろありますので、それをもとにいろん

な活動をさらに展開しています。つまり、依頼があ

れば、例えば病院とか公民館とかでお話をさせてい

ただくということもやっていますし、それから患者

の権利法をつくる会とも密接な関係があって、やっ

てきました。

　

患者の権利法というところをかなり考えていたの

ですが、医療基本法のフォーラムというのがあり、

そちらの方にも参加しています。患者の権利法と医

療基本法という２つのものが並列している状況に今

なっているのですが、私たちが忠浬の権利というこ

とを掲げてやってきたことは全然間違ってはいない

のですが、これを法律として作る時に、患者の権利

法だけではなかなか実現しにくいだろうということ

が１つあるのと、もうちょっと広い面で医療におい

ては人権保障が必要なのではないか。私共の機関誌

といいますかnewsletterも今、医療と人権という

ネーミングになっています。医療というのは基本的

に１吊人権が保障されなければいけない分野なので

すが、まだいろんなところで足りないのです。それ

は、１番最初に声をあげたのは患者なんです。そう

いう意味では患者の権利でいいのですが、それ以外

にも医療の中でいろんなところが侵害されている。

もっと多くたくさんの権利があるんです。それを全

部ひっくるめて公共政策としての医療をきちんと位

置付ける｡そのためには医療基本法が必要だろうと。

教育基本法とかいろんな各分野基本法があるんです

けども､それはいま30いくつか結構多いんですけど、

医療にはないんです。

　

各それぞれの弘法ありますので両方、例えば医師
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法という医師を取り締まる法律、そういうものがあ

るのですが、きちんとした憲法の理念を基本法に入

れ込んでどういう医療を受けるかという指針という

か基本がきちんとしていないのです。そういう意味

では医療基本法は必要だろうというふうに考えてい

ます。そのための活動もフォーラムの巾に入ってや

っております。

　

それも日々の相談活動の中からあかってくる現実

のいろんな相談事例が事例検討会で集積されてきま

すから、その巾で考えて、こういうところが非常に

問題だとか、こういうところの権利を強調する必要

があるとか、こういうところの権利をクローズアッ

プしていくというふうに考えながらやっているわけ

です。いきなり医療基本法を作ったところで、急に

は変わらないと思うんですけども、少し人きな視点

で考えれば､患者の声が医療をだんだん変えていく、

その中で前へ進んでいくんだろうなと思います。

　

この活勁は]O年くらいになりますか、やってきて

います。最初の頃と今とて大分医療についての状況

も違ってきています。以前はカルテの開示はできな

かったので､カルテの開示自体も大変だったんです。

今は前よりはよくなっています。それから以前は説

明ということはなかなかしてくれなかったですが、

説明は必要だというところは納得して、ただし、説

明はll手ではないです。それからいろんな苫情に関

しての対応システムもできています。たとえば各行

政の中でも医療安全相談窓口とか医療安全センター

ができていろんなことをやっています。ただしそこ

でぜんぶ解決しないものがみなこちらへ送られてく

るんですね。ある意味いろんな相談機関でなかなか

手強いぞというか、回ったかたがけっこうみえるん

ですね。そういうのをみていると逆にいろんな形の

相談の人が本当に相談抒のために、相談者のいうこ

とをよく聞いて、本当に適切にアドバイスを差し上

げられているのかなというのをちょっと思うことが

あります。相談者は、本人ですからいいたいことが

ある。それでうわーつという人もいます。たくさん

のことを。そうするとこちらもうわ一つと聞いて何

走っているのかなというふうになっちゃうこともあ

るんですね。でもよく闘くと、やっぱり根木的なと

ころがあるんです。そこをちゃんと理解して、あ、

この人はこういうことをいいたくて、こういうとこ

ろがポイントなのだということがわかると、そうな



のね、ということで非常に共感できてまた適りJなア

ドバイスも一緒に考えることができるんです。

　

ところが、特に行政の相談機関は限られた人材の

巾で限られた時間でやっているんでしょうけど、さ

っさっさとマニュアル的に流れてるんですね。マニ

ュアルも大事なんですけども、本当にその人にとっ

て必要なアドバイスさわてなくて、それでご不満で

こちらに来る。もちろんこちらのできないこともあ

ります。お金で解決しようという方向ではこちらは

ないので、お金で解決したいという人は、ちょっと

別なところへ行ってくださいねというふうに。お金

で解決したいという人は少し増えてると思うんです

けども､お金で解決というのは几々弁護士に頼めば、

お金の解決はできるんですね｡事実を解叫するとか、

弁駿士もいろいろやりますからね。ただお金の解決

という話になった時に、向こうも必ず弁謁士もたて

てきますから、それだったらそういうのは、そっち

へ行って欲しい。それよりもっと前の段階、もっと

別な、もっと広い川肖が実はあって、それは結構深

刻で、そういう苫情は弁護IJのところに持って行っ

ても、お金の問題じゃないので相手にさわない。そ

ういう訓告を解決する。それを解決することによっ

てたとえば病院側からも感謝されるんですね。非常

に病院側の方からもこの問題について、訓介前提に

してアドバイスさしあげた峙も、病院の方からも感

謝のお手紙いただきましたし、もちろん川青を申し

立てた人からも感謝のおr･紙をいただきました。で

すから、こわには本当に弁唆士もIlf民相談員も入っ

ているんですけども、忠行の権利の視点からきちん

と相談にのっていくということはすごく重要なこと

です。

　

もうひとつだけ、私枕、全国に展開してといいま

したけど、たとえば名占尾の地城とか束北とかまだ

ちょっと弱い地域がありまして、いずれ令国展開を

もう少し広げようと思っています。その待にはぜひ

ご協址ご支援をお願いしたいと思います。

１９



座長：谷先生には忠青の権利オンブズマンの活動が

どんなものであるかということを、非常に具体的に

ご説明いただけて、本当に分かりやすくお話いただ

いたと思います。時間か限らわておりますけども、

ひとつこつご質川あればどうぞ。

杉山

　

神奈川難病団体連絡協議会事務局長：今お話

の中で忠者さんの権利ということでしたが、今回た

いへんな震災がありましたが、権利、助けていただ

く権利もあるわけですね。その場合、情報公開を、

カルテなんかもその人のカルテが分かればすぐに助

けることもできるとかそういうことがあると思うの

ですが、仙人情報保護法に関係してくると思います

が、そこはすごく難しいところになってくると思い

ます。その人がこういうところに什んでいらっしゃ

るということが行政だけじゃなくて、我々に伝えて

いただけねばその患者さんを助けることができると

いうこともあると思うのですが、それはなかなか難

しいことだと思うのですが、いかがでしょうか。

谷：､田浦･さんの方から声をあげてくれないと助けら

わないというのはその通りだと思います。個人情報

保護法それから各条例がありますので、もっと小規

樅なところもカルテ開示できるんですけども、患片

さんあるいは家族が相談にみえればあとはアドバイ

スができるんですね。今の坦々さんに対してはイン

ターネット等で広報しているんですけどもやはり限

外があります、特に高齢者の方はインターネットみ

てらっしゃらないので､口コミ的なものになります。

来てくれればいい。来わない時はむしろ病院の方が

きづいて、病院の中にはＭＳＷとかそういう方がい

らっしゃいますので、そういうところからむしろ川

してもらうという状況です。

首藤

　

宮崎難病センター：九州には結構オンブズマ

ンがあるようですけれども、おそらくその県内の方

が対象だと思いますが、我々の方でいろいろサジェ

スチョンをいただきたい場合には近くの事務川に辿

絡をしたら自分の住むll地での１界適切な方だと

か、あるいはアドバイスはいただけますか？
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谷：電話での相談はやｰ〕てないので、電話でどうこ

うとはいえないのですが、とりあえず関連支援セン

ターの方にご川談してみたらというアドバイスはだ

いたいさしあげまてます｡そわから束北の方は準備

余ずっとあるんですね。ずっとあるということはず

っと準備のまま進んでないということなんですけど

も、ですからもう少しなんとかすればこちらもいろ

んなところ立ちｈげられると思っています。

座長：柑談を受けたい燭合はどういうふうに具体的

にすればいいですか。

谷：相談受けたい場介はところによ９て違います

が、ホームページをまず兄ていただいた方がV-いと

思います。

座長：わかりました。もうｰつは、先生のいろんな

相談のヶ－スがあると思いますが、どのくらいの割

合て解決一解決もなかなか判断難しいですけどｰ一解

決するまたはこういうふうにオンブズマン会議にい

く割合とか、だいたいどの程度でしょうか。

谷：頃京でだとオンブズマン会議までいくのは今ま

で４件くらいだと思います。東京の場旨はオンブズ

マンがだいたい年間70 件くらい相談うけます。一時

則は100件超えたこともあります丿

ンの相談ちょっと減っています。他にも解決という

のがでてきたというのもあるのでしょうが、だいた

い70件ぐらいです。同行支援が年闘にＩ～２件です

かね。オンブズマン会議にかかるのが２年にいっぺ

んくらいです。

座長：今日は本１に我々にとってたいへん人切なこ

とをご講演いただきまして非常に心強く思います。

今後ともいろいろご相談することが多いと思いま

す。よろしくお願いします。ありがとうございまし

た｡
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レジュメ

１。自己紹介

２．慢性疾患セルフマネジメントプログラム(CDSMP)とは

【ご参考】CDSMPワークショップの様子

【ご参考】2009～2010年度ワークショップ参加者の疾患名一覧

３，竃欲を引き出す見守り⇒アクションプラン

4. CDSMPで伝える自己管理の技術

５，CDSMPの効果

６.熊本県難病相談･支援センターでの取り組み

７．就労につながった事例(3例)

８．病気をもつ人に必要な支援

　

まずは自己紹介をさせていただいて、そのあと本

会で行っている慢性疾患セルフマネジメントプログ

ラムがどういうものなのかということ、それから熊

本県難病相談・支援センターでどのように取り組ま

れてきたかを発表させていただきます。

１。自己紹介

武田飛呂城(たけだひろき)

･1978年生まれ､現在33歳

･1980年頃｢血友病Ａ｣と診断

･1983年頃までに非加熱血液製剤によって､ＨⅣ'.B/C型肝炎などに

感染(藁害エイズ事件)

･1993年頃から、週に3回ほど､血友病の治療薬の自己注射(血管

注射)開始

･1996年頃から､抗HW薬による服薬冶療開始

･2002年､大学卒業後、1年間の療養期間を経てフリーライターに

･2005年､慢性疾患セルフマネジメントプログラムに出会う。同年10

月、日本慢性疾患セルフマネジメント協会設立に伴い｡事務局員と
して勣務

本日は、自身も病気をもちながら生活する一人として､体験談も交
えながら、お話をさせていただきます｡よろしくお願いします。

　

簡単に自己紹介させていただきます。私も複数の

慢性疾患をもっております。1 !)80年頃、1皿友病Ａと

診断をされまして、その後、いわゆるII薬害エイズ

事件」においてＨＩＶとＢ型肝炎、Ｃ型肝炎にも感

染をしております。現在は週に３回ほど血友病の治

療薬の自己注射と、毎日の抗ＨＩＶ薬服用をしてい

ます。

　

私は、この慢性疾忠セルフマネジメントプログラ
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２。 セルフマネジメントI

=’「熊本県難病相談.″支援センターにおける

　

…………………=.………………

　

慢性疾患セルフマネジメントプログラムの取り組み」

　　　　　　　　

‥

　　

特定非営利活動法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会

　

武田飛呂城

ムには2005年に出会いまして、それから事務局で勤

務しています。本日は、自身も病気を持ちながら生

活する１人として、体験談を交えながらお話をさせ

ていただきたいと思います。

ラム

　

●一言で言うと…

　

⇒米国スタンフォード大学が開発した、病気をもつ人が、人生で直

　　

面する様々な問題を自分で解決しながら、楽しく生きていけるよ

　　

う支援するための教育プログラム

●実際に行うこと「ま・・・

　

〉雨意欲を引き出す見守り（励まし）と②自ｄ管理の技術獲得支援

●大きな特徴は・・・

･トｎ病名を問わす、参加できる（様々な病気の人がいっしょに集まれる）

　

②家族や医療者も参加できる（医療占は参加占最人１６名中２名まで）

　

３り進行役（リーダー）も患者

　

ｊ.=リーダーはカリキュラムに沿って'&h4る

　

５･毎週１回２時問半、全６週問で行う知朔問のワークシ≡3ツプ

　

呉参加者は８～１６名の少人数で、話しａいの時悶をもちながら泄める

　

ヴ･受講料は3,OOO円（令６回で）

　

□本には200 5Sに導入aれ.NK⊃余人卜本慢皿疾魯セルンフぶシメント協会か全国lb都濃㈹帰で開催

　

この慢性疾患セルフマネジメントプログラムは、

　

一言でいうと、アメリカのスタンフォード大学が開

発をした、病気を持つ人が様々な問題を自分で解決

しながら楽しく生きていけるように支援するための

プログラムということで、実際には意欲を引き出す

見守りと、それから自己管理の技術獲得支援を行い

ます。

　

大きな特徴としては／|曼性の病気をもっていれば

病名を問わずに参加できること、家族や医療行も参

加できること、そして会の進行役は患者が務めると

いうことです。進行役はカリキュラムに沿って進行

していきます。毎迦１[可２峙間半を令６週間、決ま

った形で行っていきます。

　

参加者は８人から16人という比較的少数の人数

で、ロの字聖に座っていただきます。そして、進行

役が２名いて、話し合いをしながら進めます。
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これが2009年度と2010年度の２年間に、このプロ

グラムに参加をされた方の疾患名一覧です。多くの

難病の方にもご参加いただいております。１番多い

のはリウマチ性疾患の方たちです。線維筋痛症等も

含まれます。また稀少難病の方たちにもご参加をい

ただいております。

毎週､参加者は次の週までのアクションプラン(行動目標)をたて、

　

実行する

●アクションプランとは‥・

１，自分のやりたいことで

　

２．１週間の間に実現可能なこと

●「やりたいことでいいの？」

一･･･手倉をｌる・絵を描く

　

・友だちと映画を見に巧く

　

・腺行のガイドフックを見る

…・百人一巻を２０徊覚える
･^等々

⇒自分にとって、自己管理は「やるべきこと」だった

　　

「やるべきこと」も恵要だが、それだけになると白己宵理か輿務感に

⇒鶴務愚になると、楽しくないし、辛いから続かない

⇒アクションフランをやると、もう一度「やりたいこと」に気づける

-1「やりたいこと」をするために自己管理をしよう！

　

さきほど､意欲を引き山す見守りと言いましたが、

このプログラムの巾では毎週アクションプランとい

う､ご自身の行動口標をたてていただきます｡ただ、

この目標は自分のやりたいこと、さらに１週間で実

24

現可能なことということで、いままでの例ですと手

芸をするとか絵を描くといった本当にやりたいこ

と、身の回りの些細なことをたてていただきます。

　

私自身このプログラムに参加をした時に「えっ？

やりたいことでいいんですか？」と、衝撃を受けた

ことを覚えています。病気の自己管理ですので、や

るべきこと、食事をこうしてとかいろいろ考えてい

たんですが、やりたいことでいいんですかというこ

とで、恐る恐るやってみました。その時に感じたこ

とは、それまで自分にとって病気の自己管理という

のは、やるべきことばかりであったなということで

した。注射をするために生きている、薬を飲むため

に生きている、もうすぐ薬の時間だ、何の時間だっ

て追い立てられて、自己管理が目的になって生きて

いたなというように感じました。逆にこのプログラ

ムでは、やりたいことというのをもう一度考えさせ

てもらって、やりたいことをするために自分の体調

をよくしていこう、そんなふうに思えるようになり

ました。

4、CDSMPで伝える自iEi1管理の技術

･CDSMPで学ぷ12の自己管理の技価

ワークショップ参加者は「セルノマネジ

メントのｌ具箱」のツールを学び、自分

にとって必要なものを活用していく。

【ウークショップ５画音″瘤奮２゛T集め暁角ijT " "

輿には主に下記の４つの目的があり、効果がみえなくて

も自己琴皿斤で巾断してにいけない遠田、アレルギーと

副作用の遣1k医師・薬剤旬への皿嗇の皿書性などを

李ぷ．また、服卸～れを岡ぐ刀法について参加會金皿

で話し８うとともに、業の相画作用の零雄性を威らす

ために、かかりつけ銚昂をもつことか大切であると・

え気

〈拠の目的〉

①
②

・●
る

症状を緩佃する

哨吠の悪化を防ぎ、合併症などを多防する

病気の吠畷を皿くし、嘸気の皿行を璽らせ

＠。体が十分に塵生でき・くｌつている佃質を

　　　　　　　　　　　　　

一一

八

　　　　

問題解決

　　　　

16を活用する
鰻力の曹母

　　

鴎

卜面をａてる

　

jl童2:1

よい皿吸法

　　

皿壊な食事

医慄従・晋との協業感呵の理解

【ワークショップ４遠目漬馨２

　　　　　　

「コミュニケーション技崎」】

よいコミュニケーションのためには．「あなたメッ

セージ」ではなく「ｔメッセージ」を硬い感慎吾表

現することか大切であることを、ロールプレイを通

して字必また、家族や良人、医癩者は、住々にし

て匯勣をしたいと巻えており、接助を讐むことに特

S眼刀引け目を感じる必要はなしｔ・えｔ

｢あなたメッセージ」と｢私メッセージ｣の例

rあなたﾒｯｾｰｼﾞ』あなたには､寸がどれだけ気丿が郡しIffl

　　　　　　

かわかりりこないのよ

1-ﾒﾌｾｰｼﾞ1:－は気丿がよくないの.今lぼちよ吻

　　　　　　

飴けでもらえね1ありがたしけど

　

･*≪■■とともにItiJ°i3>ふりr1本■■a*出I●゛列?

　

自己管理の技術も皆さんに伝えていきます。例え

ば、薬を適切に治療する方法やコミュニケーション

をうまくとるやり方、本当に生活で役に立つような

自己管理の技術をつたえていきます。

　

このプログラムの実際の効果ですが、このプログ

ラムのワークショップに参加をされた方、参加する

前と３ヶ月後、６ヶ月後、12ヶ月後にアンケート調

査を実施しています。こちらは東京大学大学院の医

学系研究科、山崎喜比古准教授に委託し、厚生労働

科学研究費を取得して実施していただきました。現

在、９個のアウトカム指標で有意な改善が得られた

と言われています。一言でいうと病気と共に生きて

いく自信と技術が身につく。それによって健康上望



ｊ５． ＣＤＳＭＰの効果

可

・東京大学大学院医学系研究科健康社会学教室(主任:山崎

　

喜比古准教授)に委託し､厚生労働科研費を取得し､CDSMP

　

ワークショップ参加者のヘルスアウトカムについて､前後比較

　

調査を実施(参加前､３､6. 12ヵ月後の比較)

・９コのアウトカム指標で有意な改善

工僑康杖鯵に聞する自己評価の改鋳

　

IZ健康状態についての慎みの改咎

　

13ストレッチ、筋力トレーニング、１酸素遭聯の実行時間増

　

ヽ4自重疲状べの刈処貰ｈ度の皿善

　

Ｓ医師とのコミュニ々－シSンの改善

　

e≪ai問屋刃処の目己勉力暴(自債)の改樋

　

７ストレス対魯飴力(SOC)の皿魯

　

･e目常生活渦ｇ●の改善

　

ｌ｀平安の友夕(H･､｡･､･A,x･fltynnd Dep'caa･0⌒S㎝･｡

　　　　　　　　　　　　　

:HAOSのサプスケール)

ひとことで言うと･･･

CDSMP受謂によって

病友とともに生きていく

自億と技術が寿につき，

健東上圃まし1啼霧

変容がもたらされてい

る

ＸＵ岫は厚生劣働卜学伊又データベースで｢セルフマネジメントプログラム｣と検索ください

ましい行動変容がなされている、このように報告を

受けております。詳しくは厚労科研のデータベース

にも載っておりますのでそちらをご覧ください。

6｡熊本県難病相談･支援センターでの取り組み

・2{Ｘ》6年CDSMP'フーグショップを壽入

　

雛病相談･支援センターのほか､県内の保健所等でも開催

・2006～2008年度に24回のCDSMPワークショップを開催､240名が参加。

　

病気に悩み、難病相嶼･支援センターに相談に訪れていた方たちが、

　

CDSMPワークショップに参加することによって痢気を前向きにとらえられ

　

るようになったり、自己管理のやり方を習碍したりすることで、生活が大き

　

く変わっていく｡例えば､CDSMPワークショップ参加後、患者会のりー

　

ダー的な立場になられた方や､ビアカウンセラーの研蜘こ参加された方、

　

職痢相談支援センターの相談良になられた方､就職が決まった方などが

　

続々と現れる。

・2009年度からは、熊本県内でのCDSMPワークショップ闘催について､本

　

会(NPO法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会)と、熊本県雛病相

　

談支援センターを運営するＮＰＯ法人熊本県難病支援ネットワークの協働

　

事業として実施している(助成全で開催費用を捻出し､本会がワークショップを

　

進行するリーダーを派遣､同ネットワークが広報と会崎提供砕を担当)。

・20114 II月ｎ,z熊本県t４０回のaisMP"?-ｸｼ3ﾂﾌﾞｌ開催､参川老､2395名い

　

こうしたプログラムを、今、実際に熊本県難病相

談・支援センターで大きく取り組んでいただいてお

ります。元々は200()年にこのプログラムのワークシ

ョップを開催させていただいて、すごくいいものな

のでどんどん開催をして欲しいということで、まず

2008年度までに2,1同のワークショップを開催いたし

ました。2｡10名の方に参加いただいて､病気を前向き

に捉えられる、自己管理のやり方が分かっていくと

いう中で、このプログラムに参加した後に忠者会の

りーダー的な立場になられる方、またピアカウンセ

ラーの研修に参加された方、そして難病相談支援セ

ンターの相談員になられた方等も出てまいりまし

て、非常に役に立つプログラムだと評価をいただき

ました。

　

そして200!)年度からは熊本県難病相談・支援セン

ターを辿営しているＮＰＯ法人熊本県難病支援ネッ

トワークと[]本慢性疾忠セルフマネジメント協会の

協働事業ということで、このプログラムのワークシ

－25－

コップ開催をしております。

　

実際に助成金等で闘催費用は捻出をしまして、本

会ではワークショップを進行するリーダーを派遣す

る。難病相談・支援センターの方では、患者さんに

こういうプログラムがあるという広報と、会場を提

供していただくという形で展開をしております。

　

現在までに熊本県でぼ10川このプログラムのワー

クショップを開催しまして､参加者は395名になりま

した。

７。就労につながった事例(3例)

・急性リンパ性白血病50代女性

　

45峻で愈性リンパ性白血痢を発症｡仕事を齢め､冶康に専念するも､副

　

作用で自宅に閉じこもりがちになり､うつ状態が碗いた｡そんなある日、

　

熊本県皿痢相談･支援センターで血液難病交流會のお知らせを見つけ

　

て出席｡幔性疾患セルフマネジメントプログラムのワークショップを勧めら

　

れて参加し、自分のできること､やりたいことを探すようになり、ワーク

　

ショップ搾了日に､3ヶ月から6ヶ月先の目標として｢仕事をしたい｣と言え

　

るようになった｡翌年から､難病相談･支援センターで相喰ｌの●に就き、

　

硯在も継続中｡最近､有志とともにがんサロンや､皿痢や疾病をもつ人

　

たちが病気の種類に●儡なく皐まれる患者會(ボチボチの会)を股立し、

　

運営にも携わっている。

・多発性硬化症30代男性

･:●原:*ICSLE)、脳下垂体榎能低下症40代|女性

　

少しli例を紹介します。特に最近、このワークシ

ョップを受講された方で就労につながる事例が多い

と聞いていますので、難病相談・支援センターの方

から教えていただいた何人かの事例をご紹介します。

　

まず急性リンパ性白血病の50 代の女性の方です

が、･15歳の時に発症されて、仕乍を辞めて治療に専

念されていましたが、その後うつ症状が強くなって

しまい、閉じこもりがちになってしまいました。そ

んな時に熊本県難病相談・支援センターに相談に行

き、交流会の場でこのプログラムのワークショップ

をすすめられて参加しました。ワークショップの中

で自分のできること、やりたいことを探していくう

ちに、ワークショップ最終目に３ヶ月から６ヶ月先

の目標を立てるのですが、そこで「もう１同仕事を

したい」と言うことができました。その翌年から熊

本県難病相談・支援センターで相談貝をされること

になり、今も続けておられます。さらに、最近、有

志の方とがんサロンを設立されたほか、難病や疾病

を問わずいろんな方たちが参加できる患者会「ぽち

ぼちの会」も設立し、本肖に幅広く活躍されるよう

になっています。

　

また多発性硬化症の30代の男性の方ですが、32歳

の頃に発症され、それから６年間、人と話すのも嫌



になってしまって閉じこもるような生活をされてい

たそうですが、意を決して難病相談・支援センター

に相談に行かね、その中でこのプログラムのワーク

ショップをすすめられました。ワークショップに参

加し、それまではなんで自分だけがこんな病気にな

ってしまったんだろうと思われていたそうですが、

いろんな病気の方に出会って、自分ももっといろん

なことをやっていきたいという意欲が出てきたそう

です｡そこから自分で福祉学校に通って､つい先日、

就職もされたということです。

　

また膠原病と脳下垂体機能低ﾄﾞ症の40代の女性の

方も、このプログラムのワークショップに参加をす

る中で、職業訓練校に通い出しました。実際、今は

もう就職をされて頑張っておられます。

8｡病気をもつ人に必要な支援

喜び

生活

生命

難痢祖業･支観センター

　　　

患者會

　　

CDSMPなど

亘呑］

　

病気を持つ人に必要な支援ということで、まずは

命を守ること、これは治療や服薬、新薬の開発など

があると思います。それによって生活という基盤が

でてきます｡この生活を支えるものとして難病相談･

支援センターや患者会、そして私たちが行っている

ようなプログラムがあると思います｡これによって、

この生活の上に喜びが出てくる、やはりここまで支

援をしていきたいというふうに考えております。

　

ご静聴ありがとうございました。

座長：武田さんありがとうございました。パネルＩ

ではセルフマネジメント、ピアサポート、ピアカウ

ンセリング、ボランティアといったテーマで報告い

ただいております。

　

まず最初に慢性疾忠セルフマネジメントプログラ

－26

ムの取り組みについての発表ですが、フロアからな

にか。

今井：宮城病院神経内科の医師です。今発表になっ

たことは私も全くそのとおりだと思ってお聞きしま

した。私か聞きたいのは、例えば多発性硬化症の例

をあげられました。この６年間、実はそこにいかれ

るまでの６年悶があります。それをどうやって縮め

るのかというところに今後、熊本県難病相談支援セ

ンターならびにこのセルフマネジメントの教育プロ

グラムがどのように活かせるのか、お考えを教えて

いただけれぱと思います。

武田：やはり私たちもそこが１番の壁だと考えてお

ります。実際にここに来られている方はもうその時

点で一歩ハードルを越えてらっしやる方というか、

そうでない、独りで悩んでいる方にこのプログラム

をつたえていくということに焦点をあてていきたい

と思っています。そのために私たちが今取り組んで

いるのは、このプログラムを受けられた方たちの体

験談を集めていくということで、悩んでいる人、自

宅にいて、でもインターネットはみられるといった

方に検索していただいた時に、こういうプログラム

で悩んでいるところからこうなった、そういうもの

が伝わっていくように、今、会としては取り組んで

おります。

小関：宮城県難病相談・支援センターで、私もこの

プログラムを受けました｡慢性疾患なんですけども、

これを例えば発達障害とかにもひょっとしたら効吸

があるんじゃないかと思っているんですけども、そ

のへんはどうお考えか聞きたいと思いました。

武田：わたしたちのプログラムは急性の病気、風邪

とか骨折の方はご参加いただけないんですが、長い

期問の療養が必要な方たちには、様々な病気の方に

ご参加いただいています。現在、発達障害の方にこ

のプログラムがいいかどうか、科学的なエビデンス

はまだとってはいないんですが、続けていく中でい

ろんな病気の方に非常にいいというように言ってい

ただいている実感がありますので、もしかしたら発

達障害の方にもいいという可能性もあるかもしれま

せん。
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旧Ｄ患者のピアサポートについて考える

　

少しだけ自己紹介させていただきます。私は現在

４つの側面からＩＢＤという病に関わっています。

１つ目は京都ＩＢＤ友の会のスタッフとして、２つ

日は私自身潰瘍性大腸炎の患者です。３つ□は、心

理学を専攻していたこともあって、今大学院で難病

患者さんの研究をしています。あと臨床心理士とし

て働いてもいます。今日は４つの側而からＩＢＤ患

者のピアサポートについて発表したいと思います。

'､．滴●性大●爽づ

　

｀≒.占･？〃♂
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しているといわれています。

　

主な症状は腹痛、下痢、下血を伴うこともあり、

発熱、貧血、全身倦怠感などです。両疾患とも10代

20代に若年発症というのがＩＢＤ特有の特徴ではな

いかと思われます。最近は50代以降での発症も増え

つつあるといわれています。

:::::私とIBD

　

・24歳で潰瘍性大腸炎を発症。

・大学をやめ,3年間の自宅療養｡ほとんどの

　

時間を一人で過ごし,心身ともにつらい時期

　

を過ごす。

・２年前に社会復帰したが,就学･就労,女性と

　

して,妻として,一人の人間として,たくさんの

　

問題と日々奮闘中。

今回は当事者としてというのもありますので、少し

だけ私のこともお話させていただきます。

　

私は24歳で潰瘍性大腸炎を発症しました。まだそ

んなに長くはたっていないんですが、何人も主治医

を代えたりたくさん治療を試したり何度も入院した

り本当にいろいろなことがありました。私の病状は

特にやっかいなタイプだといわれています。病気に

なって、大学もやめて３年間自宅でほとんどの時間

を独りで過ごして、心身共に非常に辛い時期を過ご

しました｡現在は結婚もして､さらには大学に戻り、

仕事もしたりして社会復帰したんですけれども、毎

年のように入院したりとかいまだにしていて、仕事

やめることになったりとか、休学をしたりとかもし

ています。

　

私自身、病気との戦いを余儀なくされる日々を送

っており、病気である限りどうしても不安や苦痛は

常につきまといます。また周囲の理解を得ることの

難しさも日々感じています。うまく付き合うとか受

･推定12万人ｇ上。年間約6叩0人増加

･業物療法が中心｡外科的治療を行う場合もある。
･20代に好発

･男女差は無し

　

｡----lダＴﾛｰﾏぺ

(‥エクロＴ4･●

心｀4･ s･･一天~･･jr･Ilj･｡//

　

･推定3万人以上，年間約1500人増加

　

･薬物療法,栄養療法,食事療法が中心。外科的

　

治療を行う鳩合もある。

　

･10代後半から20代町半に好免

　

･男女比は211

炎症性鳥食鼻

　

(BD)

ｓ････_･二.∴･-S･〃.ご'･β/

　

ＩＢＤとは炎症性腸疾患の略語であって、主に潰

瘍性大腸炎とクローン病という２つの疾患をさしま

す。潰瘍性大腸炎は推定12万人以上いるといわれて

いて、年間約8000人増加しているという病気です。

クローン病は推定３万人以llいて、15聞人程度増加



け入れるとかよくいいますが、とてもそんなに簡単

ではないというのが止直なところです。

･････患者の抱える問題

　　　　　　

~皿，

゛'や１４゛゛４｀=| ∂〃

　

ＩＢＤ患者が社会的に生きていく中でどのような

問題があるかというのを、患者さんの語りから５つ

にまとめました。

　

１つ目は症状による行動上の制限です。たとえば

ＩＢＤ特有の症状であるお腹の痛みとか体力の低

下、また急にお手洗いにいかなければならない状況

などによって、外出することが難しくなってしまい

ます。よって行動が制限されてしまいます。

　

次に人生の見通しが立だないこと。ＩＢＤは悪化

するとある程度普通に生活できるようになるまで長

く時間がかかります。またほとんどの人は悪い状態

と落ち着いている状態を繰り返しており、またいつ

悪くなるのだろうか、経済面、生活而で今後やって

いけるのだろうかという不安と常に向き合わなけれ

ばなりません。

　

このように､なおらない病と共に生きていく中で、

人生の見通しが立たないこと、特に自立に対する不

安についての語りが多くありました。

　

次に社会的接触の減少。なかなか外出できないこ

と、友人と遊ぶ約束ができないこと、食事制限があ

るために一緒にご飯を食べにいくのが難しいこと、

精神的にふさぎ込んでしまうことなど様々な理由が

あって、自分から接触を避ける、もしくは他人から

接触を避けられてしまうことがあります。そして親

しくしていた友人と距離ができてしまったりして、

社会的な接触が減少してしまうという状況がありま

す。

　

次に選択肢の限局化です。不安定な症状や体力的

な問題などから日常生活での行動が限られ、選択肢

か限られてしまうことが多々あります。例えば立ち

仕事ができないなどというように職種が限られた

り、正社員では雇ってもらえなかったり、入院など

による度重なる欠勤により継続して仕事ができず、

職を転々としている人も多くいます。また新しいこ

とを始めようと思ってもなかなか踏み出せないとい

うこともあります。

　

そして他者からの無理解。他者からいかに理解し

てもらうかということは病と共に生きる上で大きな

カギになりますが、非常に難しい側面があります。

たとえばさきほど紹介した腹痛や発熱などの症状だ

けをみると、誰もが経験したことのあるものばかり

だと思います。しかしこの病気は口に見えない病で

あり、患者が経験する痛みなどが多くの人の経験す

るそれとは異質であったとしても、たいしたことな

いなどと誤解を受け、社会から理解されにくいこと

からさらなる苫痛をもたらすことがあります。また

これらの語りにもあるように、学校や職場で病気が

原因で休んだりすることを、サボつている、怠けて

いると誤解されたり居づらくなってしまうこともあ

ります。さらには医者にまで桁神的なものだなどと

間違った診断をされてしまうことも多くあります。

そしてこれらの問題は独立して存在しているわけで

はなく、相々:に関連しあっています。

●●●●

●●●●●

●●●●●

●●●●●

社会的疎外を引き起こすＩＢＤの特徴

　　　　　

言いづらい
目に見えない

社会的

　

疎外

症状がありふれている

ピアサポートの必要性

　

ここにあげた話というのはあくまで１例であっ

て、ＩＢＤ患者は自分の身体の苦痛だけでなく、そ

れぞれが本当に様々な問題と戦いながら生きていま

す｡特に目に見えないこと､他人にいいづらいこと、

症状がありふれているようにみえることによって、

どうしても理解してもらうのが難しかったり、どん

どん社会的に孤立してしまうという現状があります。

　

社会的疎外の状況からの解放をもたらす.Lで、同

じ困難を持つもの同十がささえあい困難を分かちあ

－28－



うことのできる場をもつこと、つまりピアサポート

が非常に重要であると考えられます。

ZZ:::京都ＩＢＤ友の会における交流会

・京都ＩＢＤ友の会‥･年４回イベント十交流会

・交流会で語られることの多くは食事や症状，治療に関す

　

ることなど

　　　　　　　　　　　　

Ｏ

　　

実際に患者が抱える苦痛や悩みは非常に多様

　　

→若年層がなかなか患者会の活動に参加しにくい

　　

→グループの構成員や成熟度,場の空気などによっては表面に

　　

出てこないことも多々ある

・ピアサポートのさらなる工夫が必要

　　

→限定的な構成にする

　　

→交流会の頻度を増やす

　　

→個人でピアカウンセリングを受けられる場を作るなど

　

京都ＩＢＤ友の会では年に４回、調理実習とか講

演会などのイベントを行っており、イベントの終了

後には交流会を行っています。交流会では様々な悩

みが語られますが、それらの多くは食事や症状、治

療に関することなどです。普段友人や家族などには

なかなか話せないことを話す場としてそれぞれが自

分の気持ちや経験、知識を共有する非常に有意義な

時間であると思います。しかし10代20代といった若

年層また特に女性の参加者が非常に少ないといった

課題もあります。

　

また実際に患者が抱える苦痛や悩みはより内面的

なことも含めて非常に多様なものであり、グループ

の構成員や成熟度、場の空気などによっては表而に

でてこないことも多々あると考えられます。

　

今後は、例えば女性のみ、社会人のみといったよ

うに限定的な構成にする、交流会の頻度を増やす、

個人でピアカウンセリングを受けられる場をつくる

など、ピアサポートのあり方にもさらなる工夫が必

要であると思われます。

∃EEﾖﾖ専門家との連携

　

・患者会スタッフと専門家,専門家同士の連携

　　

も不可欠

　　

例えば臨床心理士…

　　

→個人カウンセリング

　　

→交流会でのフアシリデーターとしての役割

　　

→ストレスマネジメントなどの心理教育

　　

→他の専門家とのネットワークを広げ,難病

　　　　

支援そのものを充実させていく役割

　

もちろん患者会でのピアサポートだけでなく、専

門家との連携も不口I欠だと思います。専門家といっ

てもいろいろな人がいますが、心の専門家という立

場からどのようなことができるか考えてみました。

　

まず、患者会の交流会ではちょっと話しづらいと

いう人、一一対一で話を聞いて欲しいという人には、

まず個人のカウンセリングも必要かと思います。ま

た交流会でスムーズに話が進むように調整する役割

であるファシリデーターとしての役割もあると思い

ます。また、ＩＢＤはストレスと非常に関連が深い

といわれていますので、ストレスマネジメントなど

の心理教育を行うこともいいかもしれません。

　

最後に専門家は、同じ専門家同士、また違う専門

家同士でネットワークをひろげることが重要である

と思います。難病支援にはまだまだ不十分なところ

がたくさんありますが､患者会のスタッフと専門家、

または専門家同十でつながっていくことも必要かと

思います。そしてそれらによって、より充実した支

援に近づけるのではないかと思われます。

:::::現在計画中のピアサポートグループ

・ＩＢＤ患者同士が悩みを分かち合うことのでき

　

るようなピアサポートグループ

・女性を対象にした会を月に1回程度のペース

　

で開催し,参加者と一緒に場を作つてい<

　

→患者会の活性化や,難病支援の発展への

　　

足掛かりへ

　

現在ＩＢＤ患者同士が悩みを分かちあうことので

きるようなピアサポートグルーブを私か中心になっ

て計画を進めています。女性を対象にした会を考え

ているのですが、そのような取り組みを通して患者

会の活性化や難病支援の発展への足がかりになれば

と考えています。

　

最後になりましたが、幸いにもＩＢＤは医療費の

助成を受けられることにより、私自身本当に助かっ

ています。これまで非常に高額の治療や薬を何度も

使用してきており、医療費の助成がなければ私の人

生はどうなっているのか想像もつきません。難病支

援制度がより発展し、病気があっても尊厳をもって

いきていけるような社会になることを心から願わず

－29－



にはいられません。そして私のできることで一助を

担えたらと考えています。

座長：ありがとうございました。フロアからご発言

いただけますか。

水田：京都府難病相談支援センター

　

京都の場合は

病院がセンター受託しているので、患者さんの会と

直接やりとりはあまりなくて、ピアサポートは患者

会の方に丸投げしている状況ですが。とても大事な

ことなので、なるべくならばお手伝いしたいと思う

んですけれども、何か私たちにできることはないの

かと。お話聞いている限りではＩＢＤの患者会の中

で完結しているような格好なので、もっと広げるよ

うなとか、何か他の、ちょっとだけ専門家の何とか

というのが２行ほど最後にでてきたけども、もっと

何かお手伝いできることがないのかということをお

聞きしたい。

赤阪：私自身ＩＢＤ友の会はお手伝い程度でしかま

だ数年しか関わっていないのが正直なところで、ど

のように京都の難病連の中で組織がなされているの

かって実はあまり理解していないところがあるんで

すけども、今おっしゃられたのは、病院の中での相

談センターと患者会が別になっているという現状を

話されたので、そこをまずお互いが知るというか、

私も勉強させていただきたいと思うのと、ＩＢＤの

患者会の中で完結といいますか、私自身が最初に旗

を振ってというか、やってある程度モデルみたいに

作ることで他の患者会の方々にも何か参考になるよ

うな例をきちんとあげていければ、ＩＢＤに限らず

他のところにも応用できるような支援につながるん

ではないかと考えています。

座長：難病相談支援センターと患者会がつながると

いうことで今後の活動も継続的にご発表いただける

期待がもてる発表ありがとうございました。

　

私の方から、専門家との連携ということでご提案

されていますが、今後の第一歩としてどのようなこ

とを？

－30－

赤阪：私自身が今大学院で学術の方の世界と関わっ

ていますので、こういう活動をしているということ

を学術の中で、心理学ですけど私の場合は、そうい

う専門家にも知ってもらう。そして専門家の間だけ

でなくて、現場の患者会の方々にも分かってもらう

ということで意味あることをやっているというとい

うのをまずはきちんと提示していけることが人事じ

やないかと思っていますo
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発表③

……゛「膠原病友の会

　

愛知県支部における

　　

ピアカウンセラーの質的向上のための試み」
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昨年行った第】回目のピアカウンセリング勉強会

では、このような内容を、交流会の合間で気軽に参

加できる形式をとって、たたみの部屋でお菓ｒを囲

み話し合いをしました。デメリットというところに

ついては、さきほどの発表でもありましたが、医師

とか他のことでうまくいかないことに対してのグチ

になってしまっているよということも少し言及しま

した。

現在のI友IめI会めI力I動I

憲識の高さ

なの公として進んでいるゐ･|.･･j

　　　　

...,.－.…

＼

　

初めに、膠原病友の会愛知県支部の会員には、ど

のような方がいらっしゃるかを示しました。下にあ

る方が意識の低い方で、上にいる方のほうが意識が

高い、すなわち自分たちでなんとかしていこうとい

う意識が高いという人です。中にあるのが、たとえ

ばＡさんだったら今だったら支部長さんが一生懸命

頑張って、Ｂのところにいるのが一一緒にやっている

役員さんであったり他の会員さんであったり、Ｃの

ところにいるのがちょっとまだ、頑張ろうかなとい

う気持ちもあるけれど、まだまだ自分でついていく

のは大変だなと思っている方、Ｄのところにいるの

が、入会していなくて、病気に対する情報であった

り福祉の情報であったりを知らないままでいる方、

苦労している方かなと。Ｅのところにいるのが、入

会していないけれども、いろいろな専門知識を勉強

してなんとかやっていこうという方です。このよう

な方がいると思います。

　

友の会全体としてはその意識を高め社会的にもよ

りよい生活、白分たちがよりよい生活できるように

動いている段階です。

－31－

そこでの結果と考察

-iII･-・d･.I.

匹匹□
・「人の話を聴いていると、白

　

分のことも見方か変わってい

　

くように感じる」’

・「自分の体験とすり替えずに、

　

聴くことの人切さがわかｰ、

　

た」

・「今までは話したいという想

　

いが強かったか、人の話も聴

　

こ弓とい弓赳いになｰヽてき

　

た｜

・「素の自分に戻れた感じがす

　

る」

・これまでの白分たちの会話の

　

やりとりを、少し鯛り返る機

　

会になった

・｜してほしい」ばかりではな

　

く「してあげる」ことにより

　

斬たな白分を発ほすろ機会と

　

な･）た

　

勉強会を終えての感想は、実際にこのような意見

が出ました。人の話を聞いていると自分のことの見

方が変わっていくよとか、まず自分の体験とすり替

えずに考えていこうねとか、今まで話したい話した

いと思いばかりが強かったけど。でも、聴いてみよ



うなというのとか、あとは、病気を抱える前の自分

とか病気をはずしてもとの自分に戻れた感じがする

というのがありました。

考察

　

これまでの自分の、当事者同士の今までの関わり

方を自らが少しぶり返る機会になって、問いて欲し

いというばかりだった当事者が少し話を聴くことに

目を向けられる機会になったと思います。

設け、準備をすることで主体、すなわち当事者の方

と、客体、すなわち専門家の逆転を防ぎ構造化する

ことにしました。これまで以上に私か繊細に目をむ

けていくようにしました。

第2回ピアカウンセリング勉強会に向けての歩み

・第1回の反省を踏まえて、役員との話し合い

・第２回に向けて、意識変革か起こる

・周到な準備をしたいという意識の高まり

・新生「友の会」発足

・新支部艮との話し合い

・ピアカウンセリングに関してのアンケート（Ｊピアカウ

　

ンセリングを知-､ていますか?、②搾原病魯者同十で助け合えると思うこ

　

とは何７すｶヽ?）を実施

・懇親会でのＰＲ活動Ｕ友人」→「先生」への変化）

・会場準備などは役貝さんがすべて行う

・当日を迎える

　

実際の歩みです。

　

あくまでも私は応援する立場であり、あとについ

ていく立場であるということを適宜説明していきま

した。そこでの私の心情としては、今までお友達と

いう形で支部長さんたち役員さん方と仲良くさせて

いただいたので、少し寂しさとか距離をもっている

というのもありました。役員さんたちにおいてもそ

うであると思います。距離があるかとか患者とは違

うんだよという気持ちを再度経験させてしまったか

もしれないのですが、関係は切れずに続いていきま

した。また全国の支部長会議で話題になったことも

あり、仲間でワイワイとやっていくよりも、しっか

りと準備をして会全体で向トしていこうという意識

の変化が生じました。

　

そのような流れの巾で支部長の交代が４月に図ら

ずにもおこりました。新生友の会になるにあたり、

今後の方針などを支部長から聞いて、細く長くそれ

ぞれの生活を大切にしながらできる範囲で友の会の

活動を行っていこうという考えにしました。このよ

うな言葉が発せられたことは第１回、去年の日月に

行われた課題を当事者白身も意識できたといえるの

かなと思います。今までは「あたかも友人であり、

専門家であるjというように､|友人jとしての立場

が先にたっていたのですが、ちょっと変わって、「先

生であり友人である」という立場が私に対する思い

として変わったのかなというふうには思っています。
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これまでの関わりから生じた課題

門
の

詰 家か直接介人をするのか、それとも間接介人をし、
白助力を高めていくのか

・②友の会の会員の巾で、専門家と接する･

　

会員の中に微妙な意識のズレや従来と異;

　

生する可能性がないか

ｊ
会
な 員とそうでない

った関係性か発

・③卑門家が関わることにより．患者白らが運営し、

　

活動していくという患者会の本来の盗が失われはしないか

・④会員と臨床心理士の間に依存的な関係か生じる等、

　

危惧される心理的現象を生じる可能性がないか

・⑤生半可な知織をつけてしまう危惧はないか

　

私は臨床心理士ですが、ピアカウンセラーの育成

にあたって課題が５つ出てきました。

　

まず１つ目①は直接介人するのか間接介入するの

か、②専門家と接する会員とそうでない会員に差が

生じるのではないか、③患者会本来の姿が失われな

いか、④専門家との間に依存関係が牛じるのではな

いか､⑤素人が生半可な知識をつけてしまう危惧は。

というところで考えられてきたのですが、そういう

ような１年間の流れを沿って、今回また今年度、11

月６口に行ったばかりですが、新たな展開を目指し

ました。

新しい展開を見出すために（目的）

・これまでの友の会での活動から生じてきた課題

・これら５点の課題をふまえ、ピアカウンセラー

　

の質的向ﾋを日指した実際の活動から、これか

　

らの新しい展開を見出す。

・必要な牌造化をする

・患者公の主体性を尊重するために、そこで生じ

　

るものに対して、これまで以上に繊細に目を向

　

けていく。

まず，これまでの課題を防ぐために は、時間枠を



　　　　　　　　　　　　　　　　　

･●Fglj｀●ilr－･.･･.･－'････---.･
膠原病患者同士で助け合えると思うことは何？

　　　　　　　　

(ピアカウンセリング勉強会事印)タンクートより)

　

前111きに生きるカを高めあえ

　

ること。

・想いを仁えあい共有すること。

・同じ立鳩、同じ目線で貼を聴

　

いてあげ、哨冲的な支えにな

　

ること。

・間じ病気の情報交換ができる。

・お圧いに楽しみを兄')け、外

　

に出ること｡

　

わかりａえることも集く、励

　

まし合える。

・卿気の症状や生活を話して共

　

感したりすること。

・互いに卿気のことをＭし合う

　

ことによ･lて、自分のことを

　

考えることができる。新しい

　

兄ｌをすることができる。

・生活の工人を情栂交嶼する。

　

事前アンヶ一ト、第２回の勉強会をする前に事前

アンヶ一トを行いました。ピアカウンセリングを知

っている方と知らない方、それぞれのどのような思

いを抱えているのかを実際に聞いていきました。い

ろいろお耳い助け合うんだよということとか、情報

共有が必要だよねということはあったのですが、こ

こから分かることは、まずピアカウンセリングとい

う言葉を知らなくても、すでにピアカウンセリング

が実際にできているということ、それはとても驚き

とともにとても嬉しいなということを思いました。

　

アンケートにより、自分たちの活動を言語化して

意識化させることによって、質の向ｈにつながると

いうふうに考えて、第２回の勉強会の開催に望みま

した。
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SIMg‥･1gWW-ll･,･gg－W'.I一大＝｀I°
第2回ピアカウンセリング勉強会

(７０↑1 ≪ I 1月６Ｈ)

’ビアカウンセラーとは阿か？
・瞎くとはどのようなことかツ
・聴くときの責任
・あなただから晒しているということ

mmitmittt/mm事、人間用係．

そこでの寥r¶家の爽わり方丿

適宜意Ｍを話してもらう形式を
とる
図
囃
グ
ま

らずグループセラピーの効
か発起。意図していたよりも
ループ･として促辿をしてし
った｡

二二
・今後の旋れや艮望を示す｡

・今ここで起こりたことを胃語化し、実体験に結び付ける

・耳價れない斤（柚利掬鱒、:^tksti ＼'r.、ピアカウンセリング）があるか

　

それはいつも
1

分たちが打･）ていることであることを言語化し碕認。

・を部艮と･緒に流れを確認し進めること、参加者が自由に・できる冑

　

囲気にすることにより、日卜的に自分たちかできるという意昌を体験し

れはいつもｎ分たち，

部艮と･緒に流れをi
気にすることにより
もらう

　

実際に内容としてはなんだろうなということと

か、聴く時の貞任、あなただから話しているんだよ

ということと、･↑i例も見ていきました。

第2回ピアカウンセリング勉強会で現象

事門食白身を含め、適度な罷●をおい

て、俯瞰的に現飯を知ることが大切

　

そこで生じた現象ですが、それぞれの参加者の理

解を確認して､深めるため､質の向llということで、

適宜意見を話してもらう形式にしたのですが、ここ

で図らずも自分の思いが強く出たり、グループセラ

ピーの効果が発現したりしました。それゆえ私の関

わりとしては勉強する会として設けたのですが、今

後の展望を示しつつ､「今ここ」で起こっていること

を言語化して確認をするというやり方をとらせでい

ただきました。

　

患者さんが実際に体験したことを話します。そわ

を参加している人達が聞いて、専門家、私ですね、

それぞれの関係を意識しながらそこに生じた想いな

どを言語化していきました。これらを精細にそれぞ

れのことを感じながら閔わることが人切だと思いま

す。



当事者自身の力動に沿った

　　　　

関わり方を心がけての活動

:ピアカウy奄ダの噺｀ぎ: に1

・岫強をしたい

・しばらく白分たちだけで頑

　

俵りたい

・「やはり私たち同士でしか

　

分かり合えない部分もあ

　

る」という気持ち

・主体性をもちっっ、友の余

　

の前進を領みっつ、あくま

　

で佃人を大切に

[5i而両ＴＴＴ耳千]

・専門的な知識とスキルを教幔

・必侭なときまで待嶮

・患者自らが自分たちの力を槍

　

じることができている状態で

　

あることを意識する

・主体性を眸重しつつ、必要に

　

応じて修止を助言

　

当事者自身の力動に沿った活動というかを心がけ

てきたのですが、実際ピアカウンセラーが勉強した

いと思えば、それに応じて専門的なスキルを教えた

り、簡単なわかりやすい事例を交えて話をしたり、

こういう必要に応じて、場合に応じて事例に応じて

ということなのですが、しばらく自分たちで頑張り

たいということであれば待機していたり、その中で

も、自分たちにしかできないこともある、という気

持ちも当然生じてきます。その時には、私も認識し

て取り組んできているなということをやっていまし

た。主体性をもちつつ、あくまでも個人がおいてい

かれないように、同じ友の会の患者さん同士なんだ

からということを気づいた時には、適宜主体性を尊

重しながらやっていきました。

ました。フロアのみなさんからご意見をいただいて

新しい視点をいただいて会に還元していき、一緒に

進んでいこうということを考えております。友の会

の力動や､その場で生じてくるものを大切にしつつ、

患者さん１人ひとりを大切にしつつ。関わっていき

たいなと思っております。

　

早足でしたが、ありがとうございました。
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さいごに

・専門食が関わることにより、促進もされるし、

　　

ブレーキにもなる

・このような場で罷表をするのは、患者会の役員の希璽

　　

でもあるし、情報を得たいという思いと合致するので、

　　

専門寥ではあるか、患者会に携わる一人として、

　　

それぞれの患者が検索している

　　

「自分にしかできないことをしたい」という想いと同様で、

　　

「わたしにできること」をやらせていただいている次第

　　　

である。

・また、先に示した鳥瞰図は、この場でも当てはまる。

　　

より包括的客観的に患者会の旋れをｌ守るためには、

　　

あらゆる現点からの考えか必要であるし、わたしも

　　

その力助の一部であるとひしひしと感じるからである。

・今後も一少引いて七援する立場で友の会に関わ９ていきたい。
・ご指導などよろしくお憲いいたします。

　

最後に、専門家が関わることによって、促進もさ

れるしブレーキにもなります。私がなぜこの場で発

表させていただいたかというと、今の膠原病友の会

愛知県支部ではそれぞれの患者が、自分にできるこ

とは何かを模索し始めているので、じゃあ私にも何

かできるかということで、私はこういうことができ

るな、と思ったのでこの場で発表をさせていただき



座長：さきほどの赤阪さんのご発表は臨床心理土と

いう心のケアの専門家が当事者として中心的に関わ

りあいながらピアサポートのあり方についてご検討

された研究発表でした。

　

鎌田さんからのご発表は、臨床心理士という専門

家が実際に患者会の方にご介入されての研究の成果

とその課題を詳細にわたりご報告されています。

　

フロアからご発言ありましたらお願いします。

水田：肩書きが教育委員会なんやけども。なんでこ

んなことしてるの？というのがひとつで、教育委員

会の心理十さんにこういうことをお願いしたらやっ

てくれるんかというのが。

鎌田：私は教育委員会では特別支援の方で小中学校

幼稚園の支援をしております。元もと大学院でとい

うのもあるし、私白身今ボランティアで友の会に関

わっており、将来的には本当に難病支援１本にして

いきたいなというところです。研究、大学院の時か

ら膠原病の患者さんのお話を聞くことがありまし

て、やはり目に見えない病気である、女性に多いと

いうことである、結婚のことであるとか、生きてい

く上にやっぱり理解が足りなくて辛いんだというこ

とをお聴きして、私で何かできることあればなとい

うふうに思ってやらせて頂いているので、仕事は仕

事でまた別にやっていて、本当に休みの時にだけに

こちら、友の会ではやっています。今、役員さんが

たとは本当にお友達という形でやっているので、ち

よっといろんな曖昧な部分があると思いますが。

今井：興味深く拝聴しましたが、私ちょっとやっぱ

り、言葉をしっかりと定義をして使わないとならな

いかなと思ってひとつお伺いしたいのは、私は、あ

なたのご発表で少し悲観的になったのは、みなさん

ベテランの患者会の方が、ピアカウンセリングでき

ているという言葉があって、確かに私もそのとおり

だろうと思うんですが、私はやはりピアカウンセリ

ングという言葉を使うにあたっては、それが今やっ

ていることが、自分がカウンセラーとしての何をや

っているんだということをきちっと意識してそこを

やってないと、やっぱりその言葉は不適切でないか
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と思うんですね。私は多くの場合は、患者会のベテ

ランの人たちは我々よりも遥かにテクニカルにも優

れた、実際にはカウンセラー的なお仕事をされてい

るんですが、そこを意識していない以上やはりベテ

ランのピアサポート、ピアサポートはやってらっし

やるけれども、カウンセラーという言葉ではやはり

不適じゃないかと思うのですが、そのへんのあなた

の言葉の使い方のところで、今のお考えをお聞かせ

ください。

鎌田：貴重なご意見ありがとうございます。ご指摘

のとおりだなというのが今気づかされて、やはり何

か問題か､患者さん方で聴いているところによって、

何か課題かと考えてるのは、自分の発言を意識して

理由、こういう意図があってこういうふうに勧めて

いこうと発言してるのではないなというのをすごく

感じるので、今意識してやってないところがピアサ

ポートで、口指すとこはピアカウンセリングになれ

ばなという感じがしています。

　

これから頑張ります。



パネルＩ

　

発衣④

｢宮崎県都城市における"゛万゛f7｣

難病支援ボランティア団体「サークル虹」の活動について」

”

‥-=りうきiHぎり宮崎県難病相談支援センター

　

首藤

　

正一

-

　

今目は、宮崎県の都城巾のボランティアサークル

をご紹介いたします。都城市というのは宮崎市から

50kmぐらい離れたところに中心部があります。人口

が17万人で、特定疾患の患者数が1249人です。それ

から宮崎県の特産は宮崎牛やお茶があります。

　　

ボランティアグループ

｢サークル虹｣の発足ときっかけ
・１平成18年４月都械市社会福祉協峨会主催の精神璋がい者や家族支

　

暖事業･ほのぽのサロンに５人のボランティアが協力(保健所が活動場所)

・２平成10年４月精神障がい者関連事業が保健所より都城市に精神障がい

　

者支援事業が移行。このときに、難病の方と家族支援を決めて。｢ボランティ

　

アサークル虹｣として活勣閑始

≪会則≫・一郎抜粋

第7粂目的

･難病冨嶼のnoLeii-^家族支援

患者一家族のfrxﾄﾀﾀﾞを回りりきる皿皿を但し怪活の質の向1を図る｡｡

･糊捕壇胃凋の社会復帰支皿卜家族支僅

障曹恚のｽﾑｽﾞな対人関係の改善を図り社會復帰への意欲を支撞するj-ftr家集の卜のｹyを図る

･む会の傭見を払皿L､削7寸きも社会の横笛を買友する為に啓発運動を実晩する｡

執6粂会議
一定例食は､毎月第3火曜日とL.､祷別な皿案事項のある場合には画要に応じて会長が川集し開催する｡

陣〔則〕

･工会への政晒の卜入･物凪の鬼買可は禁止する、

　

ボランティアグループ「サークル虹」の発足は、

平成８年４月に祁城市の社会福祉協議会が桔神障害

者、当時は保健所を中心にディ活動として精神障害

者の支援活動をしておりました。その「ほのぼのサ

ロン」というところに、５人のボランティアで精神

障害についての協力をすることでした。ところが平

成10年になりますと、精神障害の方が法改正で、保

健所を離れ都城市に移行しましたので、結局自分た
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ちはこれから何をするかということを話し合って、

難病支援をしようということに決めたわけです。

　

これは各地でこういう事態が起こっていたと思い

ますが、難病支援をしようというように決めたとい

うのは、だいたい看護師さんが中心ですが、その方

たちが、当初から難病の支援をしたいということが

あったけれども、社会福祉協議会が精神障害者をみ

てくれないだろうかということで始めたということ

のようです。

　

会則の一部ですが、難病患者の卯I.向上と家族支

援とか、社会の偏見を払拭して共にいきる社会の構

築を実現するために啓発活動を実施する。定例会は

毎月の第３火曜口として、宗教勧誘や物品の売買は

禁止するとしています。

　　

サークル虹の活動

ヴ

1０月レクレーション

１１月交流会

１２月機関紙免行

１月ふれあい訪問

２月ふれあい訪問

　

研修

３月写真展

４月レクレーション

　

お花竟

６月機関柾発行

７月交流会

８月街頭キャンペーン

　

この方たちの活動、現在は18名、男性が４名で女

性がト1名。年代は40代から70代という方々です。４

月から毎月いろんなことをやっておりますが、レク

レーション、交流会、街頭キャンペーンなどが主な

活動です。

　

患者さんの家庭を誕生目に訪問します。２人か３

人のグループで、だいたい１人1000円ぐらいで準備

をして訪問をするということと、それ以外に定期的

にお見舞いにいくなどいろんな活動をしております。

　

その中でちょっと特異なことは、自分がいいもの



を写しなさいと言って写真を写してもらい、その写

真を集めて３月に市役所のロビーなどを使って写真

展をしております。

冑帛者の内訳

四
年齢・

勢性
女性

-

３０～８０代
４名
２１４

㎜

20～SO代

１１名
　６名

ボランティア會昌の内訳

　

(男性

　

４名 女性 14名）

※精神障がい者ファミリーがお互いに子供たちを

　

支援するためにボランティアグループを

　

立ち上げることになり月2回(調理実習､運動)の

　

活動に協力。

　

現在の利用政、活用さわている方々は難病の患者

さんが25名、精神障害の方が17名、ボランティアは

18名。今精神障害者の家族の方が、r･どもたちを支

援するためにボランテてアグル一プをしち上げると

いうことで、その支援に協力をしております。

難病連､センターとの関わり

　　　　　　　　　

一一

一難病達移動相談

への手伝い

･総会で写真の展示

･共同募金助成金確保

のための共同参戦

･街頭募金協力

･交流会の参加

　

難病連とセンターとこのサークルの関連ですが、

難病連の医療相談への手伝いや、り真の展示を都城

｢↑iだけでなくて宮崎市でも行う。それから共同募金

の助成金の確保のために共同戦線を組んでいる。只

体的には。共同募金の配分にあたっては、プレゼン

テーションをして、それに参加した団体の方が投票

する。その投票に１票でも多いためには、仲間を一一一･

杯つくって一緒に投票しようじゃないかということ

で資金確保をすること。それから街頭募金の交流や

協力や交流会への参加です。
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今後に向けて

　

宮崎県内各地に広が

宮崎県内各地

に広がるこを

期待します。。

t7讐､、Ｚ

　

一一･

ら

　

宮崎県内魯地に広が

難病相談支援

センターとの

　

共同活動。

　

宮崎嘸内各地に広が

患者会に加入し

ない方を対象に

してもらうこと。

　

今後ですが、この活動が県内各地に広がることを

期待し、難病相談支援センターとの共同活動も期待

します。それから、患片会に参加しない患嗇さんが

たくさんいます。そういう方もａめて一緒にやって

もらうことなどです。

１

　　　　　　

トピックス

県独自で特定疾患に認定してほしい
(シェーグレン症候群･繊縫筋痛症･アレルギー性肉芽騰性血管炎

　　　　

進行畦骨化性線維真形成症･成人スティル病)

２「みやざき難病ハンドブック」の発行

３難病支援県民フォーラムの開催

４イブニングサロンの開始

　

難病センターで今進めているだけじゃなくて難病

連で進めていることは、

１．県独自で特定疾忠に認定をして欲しいというこ

　

とをやっています。署名を集めて、それで県議会

　

の方からも、今口は疾病対策課長さんもお見えで

　

すが、厚生労働省の方へ意Ｑ占を出していただい

　

ております。難病相談支援センターの患者さんの

　

交流会で自然発生的に起こって、それでこのよう

　

に進んでいます。

２．難病ハンドブックを今度作りました。

3.全国の難病フォーラムとはちょっと違いますが、

　

難病支援県民フォーラムを今度日月19川に開きま

　

す。

４．夜も相談をしたらどうかという若い人たちなど

　

もこれるように相談というよりか話し合いの場、

　

サロンをしようということで、始めています。



座長：そのトピックスのｌはご要望で、２、３、４

というのはどちらの活動でしょうか？

首藤：みんな難病相談支援センターと難病連の名前

でやっております。

座長：わかりました。トピックスの１はご要望で、

２から４までが難病相談支援センターのご活動のご

報告だそうです。フロアの方から何かご発言あるか

たよろしくお願いします。

河原：三重難病相談支援センター

　

３点お聞きした

いことがあります。

　

１点目は、難病患者の25名の方に支援されたとあ

るんですけども、その都城は難病特定疾忠が1200人

ほどとお聞きしましたけども、その25名はどうセレ

クト､チョイスされたかをお聞きしたい。２番目は、

そういうボランティアを宮崎県の全県下に展開して

いこうとされるとお聞きしましたが、どういう手法

があるかを教えて欲しいのと、３番目は、夜の相談

を受けられている、件数的にどれぐらいのものか。

昼間と比べて多いか、その３点をお教えください。

首藤：中し出のあった方は対象にしています。難病

相談支援センターに相談があった方で適当と思った

方を選んでお願いしています。しかし一緒に活動す

るかどうかを決めるのは患者さんか決めます。団体

に所属することが嫌、会合に出ることが嫌という方

が非常に多いですから、こういうふうに数字になっ

たということです。それから難病相談支援センター

の事業としてボランティアの啓発というのがありま

すが、実は宮崎市で研修会をしますから、難病支援

のために集まってくださいと言ったら、集まったの

は１人。その１人がなんと宮崎市のボランティア担

当の方でした。というような実情で、もう非常に難

しいということを実感をしております。

座長：ボランティアの活動を全県ドに広げたいとい

うことで、何かその策はないかということだったん

ですが？それはさきほどのお話でよろしかったです

か。そうしましたら最後に、夜のご相談を受けてい

らっしゃるということなんですが、それをどのよう

にされていて、何件ぐらいご和談があるかというご

質間だったんですが。

首藤：参加されたのはこれまで約30人。相談は３人

おります。

座長：ご質問の方はこれでよろしいでしょうか。あ

りがとうございました。
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座長

時襟４

佐賀県難病相談支援センター 原

　

睦子

[豪爽亙]｢難病者の就労に関する

　　　　　　　　　　　

アンケート調査と課題｣

　　　

京都府難病相談･支援センター

　　　　　　　

戸田

　

真里

[夏釦i]｢難病患者の『就労支援』|の

　　　　　　　　　

現状と課題についての整理｣

　　　

(独法)肆･障害･求職者雇用支援機構障害者職業総合ｾﾝﾀｰ
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京都府難病相談・支援センターでは就労支援事業

を行ってはいるか、京都府内に於ける難病者の就労

に関する実態状況が把握できていない。

　　　　　　　　　

↓

　　　　

２２年度の事業計画のーつに

　

「難病者の就労に関するアンケート調査」を計画

･二社暦かか

　

京都府難病相談支援センターでは就労支援'拝業を

行ってはおりますが、京都府内における難病者の就

労に関する実態状況は把握できておりませんでし

た。そこで平成22年度の事業計画の１つに、難病者

の就労に関するアンケート調食を計画しました。

　

これまですでに就労に関するアンケート調査をさ

れておらわた他府県の難病相談支援センターの方々

から情報収集を行い、京都府でできる形を模索した

ところ、問題点として予算と集計処理のマンパワー

不足があげられました。今回は検討の結果、はがき

でのアンケート調杏を行うことになったのですが、

京都府内全域でおこなえぱ予算的にも難しく、また

スタッフも当時３名で様々な事業を掛け持ちで行っ

ていたことから、集計処I'i!ができるのかどうかとい

った問題点がありました。

－41－

　

京都府内全域では特定疾患医療受給者証をお持ち

の方は約17000人おられますが､今回は予算やマンパ

ワーを考慮して、地域限定でアンケート調査を行う

ことになりました。その地域は赤い部分になります

京都府乙訓保健所管内の特定疾患医療受給者証をお

持ちの方々にご協力をいただきました。

　

赤い部分、地図でみると非常に小さいのですが、

黄色い部分は京都市内になりまして、左側には人阪

府が隣接していることから、交通の利便性もよく京

都府内で１番人口密度が高い地域となっております。

rｉｉｉｉl

１、調査対象：京都府乙馴保健所管内で16歳以上の特定疾患

　　　　　　　

医療受給者証をお持ちの方９９９名。

２、・盗y!j法：特定疾患医療受給者証継続申請案内にハカキ

　　　　　　　

を同封。また調査期間内に他府県からの師入

　　　　　　　

者の方は申臍窓口で手渡。

　　　　

；

３、調査期間：2010年５月２６日～９月３０日

‘'鳶へ・。.s

４、回収:３了２名(回収率：3 7%)

　

調査概要です。

　

調査対象は京祁府乙訓保健所竹内で、16歳以ｈの

特定疾患医療受給者証をお持ちの方卯9名｡調査方法

は特定疾忠医療受給者証継続申丿案内にハガキを同



封。また調査期間内に他府県からの転入者の方は申

請窓口で手渡しをしていだたきました。

　

調査期間は2010年５月26日から９月30日、回収は

372名で、回収率は37％でした。

口
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結果２つ目です。身体障害者手帳の有無について

の結果です。中央のグラフが全体での結果です。手

帳をお持ちでない方が全体の69％、お持ちの方は25

％という結果でした。この数字に関してはセンター

で就労でご相談をお受けしている中で手帳をお持ち

でない方のパーセンテージとほぼ同数でもありまし

た。

　

左右のグラフは疾患群別で分けました、障害者手

帳の有無についての結果になります。左側のグラフ

は神経筋疾患の方の手帳の有無ですが、50％の方が

お持ちでない。右側のグラフは消化器系疾患の方の

手帳の有無ですが93％がお持ちでない。９割以上の

方が手帳をお持ちでないという結果になりました。

し./ll

　

結果３つ目です。左側のグラフは現在の状況につ

いてです。就労中の方が全体の34％。難病が理由で

退職された方が16％。難病以外の理由で退職された

方が７％でした｡難病が理由で退職された方のうち。

１番多い理由としてクローズで就職をされていたと

きに病状が悪化し周囲の理解が得られなかったりと

か、ご本人が居づらくなって自己退職をしてしまっ

たというケースが１番多かったです。

寥曾４．

アンヶ－加に■n ■■!,'･･>■・

　

■≪■■晦●帥・童韓セン丿－

　

電●：miiHi-ii赫

　

FM･降仙秘¶41峰

　

こちらは実際のお送りいたしましたアンケートハ

ガキです。表面の方にはアンケートに関する主旨と

ご協力のお願い、裏側にはアンケートの項目を記載

しました。

帯痢lﾖ●l

　

結果です。

　

左側のグラフは年齢別のグラフになります。60代

の方が１番多かったのですが、主に就労が必要とさ

れる10代から50代までの方が全体の利％。右側のグ

ラフは性別のグラフになりますが、女性が若‾F多い

という結果になりました。



　

あとその他35％、ちょっと数字が大きくなってい

るのですが今回のアンケート調査では年齢に上限を

設けませんでしたので、実際この35％の方のうち寝

たきり中ですとか、施設に入っていますという形で

書かれていた方もおられました。

　

右側のグラフは今後就労希望されますかという質

問に対して、したいといわれている方が祁％、どち

らでもないといわれている方が13％、したくないと

いわれている方が22％でした。

　

アンケートの質問事項として、したい、どちらで

もない、したくない、の３つの項目での質川形式だ

ったのですが、したいけれども無理だと書かれてい

る方が全体の６％おられました。おそらくこの６％

の方のうち、どこにもご相談されずに自己判断て就

労を諦めている方がおられるのではないかと考えて

おります。

　　　　　　　　　　

ト｡考察ぺ=･

・１０代から５０代の方か全体の４４パーセント、就労を今

　

後希望される方は全体の４６パーセントおられたが実際に

　

就労されている方は全体の３４パーセントと希望数よりも

　

下回った。

・現在就労中の方から見えてきたのは、どこまで体力的に問

　

題はないか働きながら自己調整を行っている方か多くおら

　

れた。

●今回のアンケート結果では自由記載備に記入されたﾀ!ﾀﾞ

j11●卜

　

ljl･･.－II･･a･･.･lj＝==･数おられ就労に対する関心の高さか伺えた。

　

考察です。

　

10代から50代の方が全体の44％。就労を今後希望

される方は全体の･16％おられましたが、実際に就労

されている方は全体の34％と、希望されるよりも下

回りました。今回アンヶ一トをとらせていただいた

地域は、自営業の方も多数おられましたので、実際

に企業や会社にお勤めの方はこの34％という数字よ

りかは下回ると思われます。

　

２つ目に、現在就労中の方からみえてきましたの

は、どこまで体力的に問題がないか、働きながら自

己調整を行っている方が多くおられました。

　

３つ目に、今回のアンケート結果では自由記載欄

に記入されていた方が多少あり、就労に対する関心

の高さが伺うことができました。
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今後の課題です。

　

今後の課題といたしまして、アンケート調査をし

ただけではなくて、このアンケート結果を今後の就

労支援事業にどのように活用していくかということ

です。１つめに、相談支援事業、相談者への情報提

供と、２つ目にネットワーク支援、各関係機関への

広報と連携の強化に使川してまいりたいと考えてお

ります。

ご
Ｉ

　

ｲ相加支援ム

就労相談件数（延件数）

２３年度（４月～９月）

　　　　　

２２年度

　　　　　

21年度

　　　　　

２０年度

　　　　　

１９年度

ここ．

　　

１８年度

　　

‥

　

‥17揉.度

2５３

　

相談支援事業です。就労に関するご相談は平成21

年度から多くの方のご相談いただいております。セ

ンターにご相談いただく方は、何らかの問題点をお

持ちになってご相談いただいているのですが、今回

のアンケートでは実際に難病をお持ちになられても

就労を継続されている方の多くのお声を頂きました

ので、相談業務の巾で相談者の方にそういったお声

を情報提供として活川しております。



　

ネットワーク支援．

アンケート結果の広報先

‾

　

医療・保錐㎜’･

・京都市内保健センター

ヽ京都府内保健所

・京都ＭＳＷ協会等
ｊ

　

ネットワーク支援です。アンケート結米の広報先

として、京都労働局をはじめとする労働関係機関、

また保健所をはじめとする医療保健機関、それに行

政機関や忠者会さん等にも広報等を行っております。

　

京都府内では少しずつではありますが、ネットワ

ークの構築は図れてきてはいるのですが、行政機関

における障害者就労の推進会議等において、まだま

だ難病の２文字が入り込めていないのが現状でもあ

ります。まずは端っこでいいので、難病の２文字を

いれていただけるように今回のアンケート結果も含

めて広報にまわっている最中でもあります。

心研１禎i分お｢吻噛

　　

・京都市保●センター

　　　

難再冊価會・ll特定疾患研修に|て講演

　　

・京都府保健所

　　　

難痢対懐担当者今・にてア|ン|ヶ－ト報告

　　

・京都障害者譜業センター

　　　

ジ|ヨ|プコーチ支康事業曜遣協議会にて講演

　　

・京都労働局

　　　

斬任呻害者業鸚廻当者研侈にて講演

　　

・地方障害者雇用担当等専門研修会竃病者の就?

　　　

陳)ｏ法人姉かい者就業・・用支援/セ|ン|ター理事晨秦
1･.ごの講演内に今回のアンケート内容もきめていただく

　　

・京都|中|小企彙家同友会障害者問題委員会

　　　

セ|ンターでの就力支援の吠況や|ア/ンケート轜告

　

研修会等での広報です。保健所等におきまして特

定疾患研修にてセンターで行っております就労支援

の現状や今回のアンケート結米についての広報等も

行っています。こういった広報のお陰で少しずっで

はあるのですが、保健師さんの方から難病をお持ち

の方で就労で困っておられる方がおられるので、一

緒に相談にのって欲しいというご依頼が増えてきて

おります。今後の療養面でも保健師さんの役割は非

常に大きいと考え、もちろんケースバイケースでは

あるのですが、初回面談時などには保健所で批当の

保健師さんにも一緒に入っていただき、今後の方向

性を検討するといった事例が増えてきています。

　

また、これまで労働関係機関や医療保健機関、支

援者の方々に対して就労に対する講演や広報等を行

ってきたのですが、今年度は１番下にあります就労

の受け手側であります中小企業家の皆様にもセンタ

ーで行っております就労支援や難病者の就労の状

況、また今回のアンケート結果も含めまして広報等

を行っています。

　

今同アンケート調介を行うにあたりまして、これ

まですでにアンケート調査をされておられた他府県

の難病相談支援センターの方々から、多くのご助言

をいただき、京都府難病相談・支援センターでもア

ンケート調査を行うことができました。この場をお

借りしてお礼を申し上げたいと思います。ありがと

うございました。

－４４－



座長：京都府難病相談支援センターから戸田真里さ

んのご報告でした。難病のある方の就労の相談件数

は今みてもずっと毎年増えている傾向がありなが

ら、･生懸命頑張ってらっしゃるお姿をみて、どな

たか就労に関するご質問等お願いいたします。

片山

　

香川県難病連：今回アンケート調査たいへん

参考になった次第ですが､平成22年度に253件の相談

を受けているということですけど、実際この相談を

受けて、就職までにたどり着けた方の件数を教えて

いただきたいと思います。

戸田：実際に就労された方は10名なんですけれど

も、その10名の方に一一般就労された方も含んでおり

ますし､福祉的就労といわれますＡ型の事業所さん、

Ｂ型の事業所さん、移行支援事業所さんにいかれた

方も含んでおります。

首藤

　

宮崎：京都の方は就労支援コーデずネーター

事業を受け入れてやっておられますか。コーディネ

ーターさんでしょうか。

戸田：そういった事業は受けてはおりません。難病

相談支援センターの相談ほで就労支援事業兼任で行

っております。

座長：その後いろんな関係機関との連携がなかなか

難しいなか、だんだんよくなってきたというところ

で、それはなんでなんだろうということをお聞きし

たい。

戸田：就労支援事業を本格的に進めていくときに、

各関係機関、特に労働関係機関の方に挨拶にもうか

がったんですけれども、ほとんど専門窓口にも難病

者の方がいかれていない、また難病者の方がいろん

なこういった機関にあるということをご存じない力

が多いという中で、難病者の方がご利用されていな

いということで、労働関係機関の杵様も、難病者っ

て、来てないよっていうような形でほとんど相印こ

していただけなかった状況下ではあったんですけれ

ども、相談件数が増える巾で、実際に相談者と関係

－45－

機関におつなぎすることで連携が図れてきたのでは

ないかなと感じております。

座長：そうなんですね。Ｉ人ひとりに対する個別的

な支援と一緒にハローワークにいかわたりされてい

るわけですね。たいへんなご苫労があるかと思いま

す。ありがとうございました。
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の現状と課題についての整理」’｀l●

l･求職者雇用支援機構障害者職業総今をｲこ。裔多肉二郎

「難病患者の『就労支援』の現状と課題に

調査対象

一難病等の当事者団体の会員等の生産年齢にある

　

障害のある本人(就労状況は問わない)

　　

．｢難病の雇用管理のための調査･研究会(2005)｣による

　　　

調査データ:24団体､3,691名(回収率39.3%)

　　

．｢身体･知的･精神障害等も含めた総合的調査(2009)｣に

　　　

おける難病患者からのデータ:14団体､2,135名

一両調査は調査項目に共通性が高いため､適切な範

　

囲でデータをプールして活用

　　

・最大5,915名､25疾患､障害者手帳の有無別に８疾愚の

　　

分析が可能なデータ．

　

調査対象は難病等の当事者団体の会員等の生産年

齢にある本人で、また、身体障害、知的障害、精神

障害の人でも同じ調査をして、比較できるようにし

ました。

　

データを集めて5200名、25疾忠で、８疾患につい

てはさらに障富者‾F帳の有無別に分析しています。

障盲肥定の対象でない人たちは．向じ性

別･年齢の人の75～100%の鮫業串

　

丿

障害認定のある人たちは、問じ性別･

年齢の人の70%未満の餓業率

最重度の障害のある疾康で･l･･丿ま●l

はヽ!H150%未満……
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疾患によって性別・年齢構成がずいぶん違います

ので、それで補正しますと、障害者手帳のない人た

ち、クローン病とか潰瘍性大腸炎とか若い人に多い

疾患では、同じ性別、年齢の方の就業率が高いんで

すけども、それと比較しますと、だいたい90％ぐら

いの就業率になっていました。一方、障害者手帳の

ある人では、75％とか70％未満の就業率になってい

ました｡パーキンソン病だとか脊髄小脳変性症では、

　

お配りした冊子は、障害者手帳がない難病の人の

就労支援の啓発のために、全国のハローワークに３

冊ずつ配られ､その他様々な配布されているもので、

参考のためにお配りいたしました。

　

この冊子を作る時にいろんな過去の資料を再分析

して、難病の就労問題について整理しましたので、

それを発表させていただきます。

・難病による就労問題(働ける／働けない、

　

就労上の問題あり／なし)の構造的理解

　

・同じ性別･年齢の人と比べた就業率

　

・職種や就業形態による継続しやすさ／しにくさ

　

・職鳩の理解･配慮の有無による問題状況の差

・これまでの支援の実態と課題

　

・職場での配慮･雇用管理の実施率

　

・地域支援の状況と課題

　

難病の就労問題は非常に複雑です。ただ働ける働

けないということだけでなく、こういう職種には就

けるが､こういう職種には就けないというのもあり。

また、仕事についている人でも様々な問題が起こっ

ている場合もあります。同じ性別、年齢の人と比べ

てどれぐらい働いているのかとか、職種や就労形態

で就業しやすさは違うのかとか、職場の理解とか配

慮の違いによる問題状況の違いを調べました｡また、

様々な支援がありますが、職場での配慮とか雇用管

理の実施率はどうなのかとか、地域支援の状況とか

課題はどうなっているのかを調べました。



50％未満でした。

難病のある人が継続している職

種と就業時間

効果的取組(配慮･支援)の有無

の影響を含む職業的課題の把握

蜂鳥創課題の状況に影響し3i場S芭竺い
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た。そのような違いに影響する具体的な効果的な取

り組み、支援の内容は何なのかということも調べる

ように分析しています。

クローン病(障害者手帳無)の効果的取

組の有無による､職業的課題の状況

鮫職{瞰業準織の課題

前

　

就職活動の課題

　　　　　　

就労状況
１

　
　
　

就
嘸
後

能力開費や頭脳労働

　

個別課題の遂行

　　　　

対人間係

　

⊃ミュニケーション

　　　

セルフケア

　　　

運動や移動

　

雇用の一般的課題

　

障害や配皿の説明

Ｉ【コ

口
¬

効果的な取組
がない場合 匹

¬惣t?2゛

｀■ I._._.＿｡＿｡＿＿」

Ｃ
Ｉ

０
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一例として、クローン病で障害者手帳のない人の

状況についてお示ししますと、通院や健康管理とい

うセルフケアの問題については、特に配慮とか支援

がない場合には障害者手帳のある人の同じぐらいの

問題が起こっていました。また、職場への障害の説

明が難しいということが起こっており、ストレス対

処の問題についても、配慮がない場合には起こりや

すくなっていました。また、仕事につくまでの仕事

の見通しだとか就職活動の問題については効果的な

取り組みがあってもなお障害者と同じぐらいの問題

が起こっている状況でした。ただし、効果的な取り

組みがある場合では、仕事についてからの問題とい

うのはかなり問題が少ないという特徴があるという

ことが分かりました。

障害者手帳の.ない場合.支援がな

　　

いと障害者と同様の職業的問題｡支
ら

多発性硬化症Ｔ手帳１
　　　　Ｉ手帳無

皿一一一一一」｜
｜　-‾¬

重症筋無力症Ｔ手帳有
　　　　Ｉ手帳無

・－　」|　｜

｜　｜㎜　　｜
全身性エリテマトーデス１７帳有

　　　　　　　･手帳無

-

心 占 -

潰瘍性大腸炎１手帳有
　　　　ｌｙ帳無

-
｜　｜　㎜　　１

クローンmI T≪有
　　　Ｉ手帳無

_･

一一一

モヤモヤ病Ｔ手帳有
　　　１筝帳無 ｜　｜　|-

｢雇用の一般的課題｣の状況

　

樟準化した職業的課Ｕし勺し

100

　

いろんな疾患について、障害者手帳のある人とな

い人で、職業場面での問題の起こり方を比較してい

ます｡すると､障害者手帳のある人だちというのは、

他の障害のある人と同じぐらいの職業的問題があり

７難病のある人は、同性同年齢と比較して､デスク

　

ワーク(専門技術職や事務職)での就労が多く､販

　

売や生産工程の仕事が少ない

　　

・身体的負担の少なさ､休憩時間の柔軟さ､体調に合わ

　　

せた勤務の可能性

・難病のある人は､同性同年齢と比べて､フルタイ

　

ムは決して少なくないが､女性が多い疾患は短時

　

間勤務も多い

　　

・フルタイムの仕事(身体的負担.休憩､通院しやすさ等

　　

は確保)

　　

・短時間勤務(軽作業や休憩の柔軟性が少ない仕事も短

　　

時間なら可能)

　

職種でいいますと、難病の人は同じ性別、年齢と

比較して、デスクワークの仕事、専門技術職や事務

職の仕事が多く、販売や生産工程の仕事が少ないと

いう傾向がありました。これは、身体的負担の少な

さだとか休憩時間の柔軟さ、体調にあわせた勤務の

可能性ということで、こういう仕事が続けやすい仕

事になっているんだということが分かります。

　

それと、女性の多い疾患の膠原病では、フルタイ

ムで働いている人は同じ性別・年齢と比べて決して

少なくはないのですが、一方、短時間勤務が同じ性

別・年齢と比べても多いという特徴があります。こ

れは、身近な人がパート等の短時間勤務に就いてい

ることが多いため、そういう什事ならできそうだと

考えて、それに集中している傾向があるんだと思い

ます。

　　　　　　　　

標準化された職業的課題ﾚﾍﾞﾙ

職業上の

　　　　　　

………-----------------…--…………………----･
巣輯贈皿謹ifltlft^l;^:ければ問題は大きい

　

今回の調査では、身体障害、知的障害、精神障害

の人と比べてどれぐらい問題が大きいか少ないかと

いう、その標準化のスケールを作り、しかも現状の

問題状況だけではなくて、効果的な支援の有無によ

る問題の違いも見ることができるように分析しまし



ますが、障害者手帳のない人というのは、効果的な

取り組みがないと障害者手帳のある人と同じぐらい

の問題が起こっている一方で、効果的な取り組みが

あると、非常に問題が少なく健常者と同じぐらいの

状況になっていることが分かりました。ただし、多

発性硬化症だけは、障害者手帳のない人でも、問題

状況が大きく、これは、多発性硬化症では機能障害

が少ない時期から予防的な活動制限が必要となるこ

と等が関係している可能性があります。

　・通院への配慮

　・勤務時間中の服薬や自己管

　　理､治療等への職場の配慮

　・勤務中の休憩をとりやすくする
　　こと

J

一本人が仕事む進め方等に意見

　や相談をしやすくすること

・職場でコミュニケーションに時間

　をかけること

・能力的に無理のない仕事への

　配置

・短時間勤務
匹

Ｌ
・ドア､スロープ､駐車場、非常口

　等の施設改善

・手すり､通路等の施設改善

・トイレ､休憩所等の改善

ｌ支援機器や作業机等の改造．

・コミュニケーション支援機器

・ﾕﾆﾊﾟ-ｻﾙﾃ'ｻﾞｲﾝの機器‥こ

　習熟1凰心91会館a二｡;二｣･i･

　

効果的な取り組みの具体的内容は、疾患による違

いはありますが、共通点もたくさんあり、通院への

配慮、勤務時間中の服薬等の配慮、休憩を取りやす

くすること、病気自体で働けないという偏見を持だ

ないこと、正しい理解を持つこと、産業医の関り、

会社側から積極的にコミュニケーションをするこ

と、無理のない仕事への配置、その他、障害種別に

よる対策をするというようなことが効果的な取り組

みです。

　

重要なポイントは、こういう取り組みがあったら

かなり問題解決できるんですけども、実際の職場で

の取り組み状況は､20～40％ぐらいしかないという

ことです。このような取り組みが確実に実施できる

ようにしていくことが重要です。

－48－

障害者手帳の無い人の方が、「職掻き仮瞳

豊や配慮皿説垣1」をしたくてもできない人が

多い
匹

多発性硬化症－予幔肴

　　　　｀手帳無

㎜　　　１

･‾‾¬ ‾「Ｔ‾
重症肪無力症「手帳有

　　　　｀手帳無

-

Ｉ
全身性エリ予マトーヂスｉ手帳有

　　　　　　　･手帳無

乙 ｜
-

潰優性大腸炎Ｉ手帳有
　　　　･手帳無

■ ¬|
Ｉ -

クローン病Ｔ手帳有

　　　1手帳無

皿二

-

モヤモヤ痍Ｔ手帳有
　　　Ｉ手帳無

｜皿‾¬
-

｜　｜
０
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障害者手帳のない人では、職場に対して説明した

くてもできないという人が多い。これはもう１つの

課題です。

就職前の相談先は少な<､相談

した人でも､就職後の問題多発

利用者に多い就職後の問晒

●４

⇒

⇒

就労相談の結果が､実際の

職場で活かされていない

･無理な仕事､職場説明なし

就業継続､ストレス対処.休

憩等の課題

就業継続､昇進､収入､スト

レス対処､休養､職業満足、

職務遂行等､様々な課題

就職者が多い相談者/機関

　

また、地域の相談先が主治医、患者団体。ハロー

ワークに限られていて、しかもこういうところの利

用も他の身体障害、知的障害、精神障害に比べると

非常に少ないということも分かりました。しかも。

こういうところに相談している場合でも、就職後に

問題が起こってしまっています。主治医に相談して

も相談結果が職場で活かされず、無理な仕事につい

たりとか、職場に全然説明できてないということが

あります。患者団体に相談して病気を隠して就職し

ても体調が悪化したりして仕事が続かないとか、ハ

ローワークに相談して就職しても仕事への満足や就

業継続等様々な問題が起こっていることが分かって

います。



・幅広い｢難病の就労問題｣

　　

・従来､障害者手帳制度の対象でない人たちの､健常

　　

者と障害者の中間的な課題

　　　

・無理のない仕事や職場の理解･配慮があれば問題なく勧

　　　　

けるが､現状では､支援･配慮が少なく問題が発生している

　　

・障害者雇用

　　

・障害者雇用でも対応が難しい疾患

・地域支援の不足

　

・職業準備や就職活動の問題への相談先の不足

　

・就職後の｢疾患管理と職業生活の両立｣を想定した

　　

支援体制の不足

　

難病の就労問題は、健常者と障害者の谷間にある

人、障害者雇用が適用されている人、障害者雇用の

適用も難しい非常に重度な人まで広がっています。

特に、障害者手帳の対象でない人たちは、今まで谷

間になっていましたが､支援の必要性は明確であり、

具体的な支援内容も分かっていますので、その実施

が重要です。また、地域支援の相談先が不足してい

ます。疾患管理と職業生活の両立を想定した就職後

も想定した支援というのができてないということが

分かりました。

－49－

座長：ありがとうございました。春名先生には障害

者手帳のある方とない方、就職前から就職後の課題

まで、難病のある方の就労に対して総合的にお話を

していただきました。なかなか難病のある方の就労

というのは、かなり厳しいものがあると思います。

せっかくですので、難病相談支援センターにおける

就労でも結構ですし、患者会が取り組んで課題に直

面されていることでも結構ですので、どなたかご質

問される方はいらっしゃいませんか。

河原

　

三重：２点ほどお聞きしたいことがありま

す。例えば戸田さんの発表の時に34％の人が働いて

いると。先程の春名先生の話でもそうですけど、実

際に働いていない時にそういう難病者に好意的な配

慮をするというのは、誰が指導するか、誰がどのよ

うにしていくかということは、やっぱり継続就労の

問題点やと私は思うんです。そこは行政がやるべき

か患者団体がやるべきか、難病センターがやるべき

かということが大きな課題点やと思うんです。それ

からもう１つ、さきほども障害者手帳のある人とな

い人との話で比較を頂きましたが、実際就労を新規

にしたいという方はうちもアンケ一トで56％あるん

ですけども、企業さんは、企業周りしても難病者は

障害者雇用率にならないのでということがあって、

本当に１％か２％の企業さんしか難病者を雇ってあ

げようというところがないんです。その現状はやっ

ぱり私は難病者の就労にとってはかなり問題がある

んかなといつも思っているんですけど、この二点に

ついてお願いします。

春名：２点目からいいますと、手帳のない難病の人

という場合に、企業側で「難病の人の雇用」につい

て企業側が抱いているイメージが実態とかけ離れて

いて、ものすごく重症の人の雇用を想像して、病気

の人を雇用して疾患管理ができるのか、といったこ

とを心配されていて、そのような明らかな誤解に対

して適切な啓発ができていないことが大きいと思い

ます。今回の調査結果でも、障害者手帳のない人と

いうのは、ちゃんとした職場での配慮があれば仕事

ができる可能性の非常に高い人ですので、そのこと

を企業にIﾄしく理解していただけるように働きかけ



ることが必要でしょう。

　

難治性疾患雇川開発助成金の利用にも同じ問題が

あって､「難病の雇用」について誤解している企業に

対して、助成金をインセンティブにして雇川を働き

かけてもうまくいくはずがありません。そのような

問題意識もあって、こういう啓発資料を作っていま

す。

　

実際の職場での配慮については、今までは、日本

では、通院の配慮をしなきゃいけないのかしなくて

もいいのか、あとは休憩の配慮をしなきゃいけない

のかとか、そういう病気の人に対する配慮について

はすごく曖昧なところが確かにありました｡しかし。

国際的にみますと､そういうことは「合理的配慮」、

つまり、病気のある人が生活していくための基本的

な権利として、保障されなきやいけないという方向

になっています。そのような社会的な全般的な意識

が変わっていくことと合わせて、具体的に、この病

気に対してどういうことをしなきゃいけないのかと

いうことがやっぱり企業側としては疑問になります

ので、こういうガイドラインだとかいろんなデータ

を示して、企業で取り組みやすくしていくというこ

とをやっているというところです。

首藤

　

宮崎：宮崎県の実態として、今の企業支援の

ための助成金を活用している企業がこの前の７月ぐ

らいの研修会の時に８企業ありました。就労支援を

実際ハローワークの窓口では､130疾患については相

談をちゃんと受けてくれますが、それ以外の方は今

のところできないです。それから行政の方で就労支

援会議を作って組織的にやろうじゃないですかとい

うように持ちかけても、障害者でない、難病患者に

ついては健康に関する部岫でお金がなくて、それは

できない。コーディネーターも受け入れられないと

いうことです。窓口は、僕は障害者窓口でいいと思

っているんですが、どのようにお考えでしょうか。

春名：全国のハローワークの専門援助窓【】で受け付

けることになっていて、そういうことでちゃんと進

んでいるはずです｡助成金はなぜか130 疾患に絞られ

ていますが、その他の疾忠であっても、病気や障害

で職業上の問題がある人は全て職業リハビリテーシ

ヨンの対象ですから、専門援助窓口において、職業

相談、佃別の職業紹介、チーム支援、トライアル雇

用等、様々な就労支援が利川できます。そういうこ

とも含めて、現場で誤解があるかもしれませんが、

そういうところをちゃんとできるようにと進めてい

ると思っています。

座長：春名先生ありがとうございました。これで就

労の部分の座長を終わらせていただきますが、私の

方からも、難病センターが難病のある方の就労に取

り組んでいるというところがなかなかみえてこない

ところがたくさんあるかなと思います。今後もこの

難病相談支援センターの研究会でこの就労の問題を

引き続き、たくさんのセンターからご提示をいただ

きたいと思って、終わらせていただきます。ありが

とうございました。

－50－
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このパネルは主に難病の患者さんの直接の声というか、それ

をひろっていって、個別的なところの課題を明らかにしていく

というようなパネルだと思います。それでは毎日新聞佐賀支局

の蒔田さん、よろしくお願いします。



　

最初に少しだけ自己紹介をしたいと思います。私

は2005年に毎日新聞に就職しました。最初の３年間

は関西の滋賀県でやらせていただき、次の２年間で

富山県に赴任しました。2010年から今の佐賀県にい

ます。

　

この衣題にある｢難病カルテ｣という企画ですが、

これは今年の６月から毎週日曜日に毎口新聞の佐賀

面で掲載しています。１年間を想定した長期の連載

で、佐賀県難病相談支援センターさんの全面的な協

力を得て実現した企画です。

　

この企画は今いったように毎週１回掲載していま

す。１『可につき１つの病気で１人の患者さんを紹介

しています。お手元に過去の掲載記乍をお配りして

いますが、すべて実名で顔写真、いろんな活動され

ている写真をつけています。

　

なんでこんな企画をしたのかということですが、

2010年に佐賀県に赴任して、いろんな機会をもって

佐賀県難病相談支援センターさんに通いました、そ

の中で多くの患者さんに出会って、センターはいつ

も何の用のない方でもたくさんの患者さんが集まっ

ていました。もちろん多くの悩みをかかえたり不安

とかしんどさを抱えているのですが、一方でセンタ

ーに集まる患者さんは笑顔もあったし、明るくて、

苦しみながらも一生懸命仕事を□指されていたり実

際に働いている姿を知りました。

－53－

　

新聞の中ではどうしても難病というと、重たくて

辛くて悲しくてしんどくて、そういう中を乗り越え

て頑張っています、みたいなそういうスタイルの記

事が、いろんな事情で多くなったりしてしまうので

すが、一方で病気をもって生きるというのがそれだ

けではないというふうに感じて、その病気を持ちな

がら生きている日常。そのありのままの姿をできる

だけ伝えたいという気持ちをもって取材を進めてい

ます｡日常をできるだけ描くように心がけています。

　

これまでに紹介した病気ですが、特定疾患の56疾

忠に限らず130疾患にも限らず｡いわゆる広い意味で

の難病を対象にするようにしています。

　

10月30日までで計18回掲載していますが、その巾

で17疾患を紹介しています。

　

17疾患のうち特定疾患の指定の病気が13疾患で、

それ以外に130に指定されているＦＯＰ（進行性骨化

性線維異形成症）を紹介しているのと、あとは遺伝

子病の染色体の子どもさん、線維筋痛症、Ｉ型糖尿

病の女性なども紹介して、さらに10回に１回当事者

に限らず難病の患者の方を支えるサポーターという

ような形でインタビューの記事を掲載するようにし

ています。



川川川川卜川附ｍ川州iら －りuみS

患者の抱える課題を伝える－１
F・・百万下可ヨ

　

’障害者ｆ帳を持たない患者か

　

多く，障害者向け支援施策を

　

受けることができない

　

゛難卿患者独自の支榎策が嶮弱

↓

公的サポートを受けられず、行き場
をなくしている実情

　

その記事の中でどういうことを心がけているかと

いうと、これまでの話でもでてきたように、今難病

の患者の方を支える制度というのが不十分で、ひと

つ、手帳を持っていない患者さんが非常に多くて、

障害者向けの支援施策を十分に受けることができて

ないという現状があったり、あるいは難病患者さん

の独自の支援策が脆弱になってしまっている。制度

の谷間の状態にあるという現状が記事の中で、十分

ではないとしてもできるだけお伝えすることができ

るようにしています。公的なサポートを十分に受け

られずに希望をなくしている実情があるということ

を、その姿を通じて描くようにしたいなと考えてい

ます。

　

ちなみにこの写貞は実際に取材に応じて下さった

方です。
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知られたくないという気持ちを持っている方も結構

多くて、そういう意志を尊重もしなければならない

のかなということも、そのLで合理的な配慮を、こ

れは職場に限らないけれども、合理的な配慮と、肖

事者でない人に当事者性を感じてもらう必要がある

というふうに考えています。

　

写貞を大きく掲載しているのですが、難病の場合

は特別誰かがどんな原因でというわけではなくて、

本当にある目突然ということもあると思いますし、

本人に原因ないことも多いので、僕の中でイメージ

しているのは、あなたの隣に座っている人が難病患

者かもしれないし、もしかした明日あなたが難病患

者になるかもしれないし、あなたの家族が難病患者

になるかもしれないしという、他人事ではないのだ

ということを何とか記事を通じて分かって欲しいな

という気持ちを込めています。

佐賀県難病相談・支援センターとの協同

・企画立案時から、所長と脇議

・取材ＩＦは原則、センターを通

　

じて紹介を受けろ

Ｉ

患青の力'が安心して取材を受け、

ｌ信できる環境に

　

この企画は全面的に佐賀県難病相談支援センター

さんに協力をいただいています。企画をする段階で

１年間、とにかくやりたいという気持ちをもって、

50人ぐらい、だいたい１週間に１回として１年間で

50人になるのですけども、50人お願いできるかとい

うふうに三原所長に和談しました。何とかなりそう

だという話を伺って､社内で協議して実施しました。

相手は原則的にセンターさんを通じて紹介を受けて

います。そのことによって患者さんも安心して取材

を受ける環境になるのではないかというふうに考え

ています。今のところ、それを何とか保てているの

かなと。

･･･1･|μj

患者の抱える課題を伝える－２
｢柘皿聶て二口

　

・無理解、無配耀、無関心に囲

　　

まれる環境

　

一声を上げづらい｜空気｣

　

・声をE.げたくない４人の意思

↓

脅珊的な配慮と、当事者でない人に
当事者畦を感じてもらう砂要

　

次に、これもひとつ意識しているのは、外見から

なかなか見えなくて、無理解、無配慮、無関心とい

う状況に囲まれている現状があるのだと。特に職場

などで病気をクローズにして就職されている方も多

いので、声をｈげづらい、いわゆる空気というもの

があったりする。一方で自身も病気のことをあまり



反響
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感想

・病名を初めて知った

・励まされた

・取りｈげてくれて嬉しい

Ｉ
｀

・枇刊

・も-lと｜日常」の姿を

・｜困っている」声が足りない

・前向きな話ばかりに感じる

　

反響ですが、佐賀県の限定の記事ですが、インタ

ーネットで配信されていて、私自身もツイッターな

どを通じて何とか多くの人に読んでもらいたいなと

思って発信しています。病名のことを初めて知りま

したとか、励まされたとか、取り上げてくれて嬉し

いですという好意的な反響もあるのですけども、一

方でご指摘、ご批判を受けることもありまして、も

っと日常のきちんとした姿を伝えて欲しい、伝え切

れでないというご意見があったり、あるいは困って

いるという、困っている本当の現状を伝え切れてな

い。前向きな話ばかりぶいているんじゃないかとい

うご意見もあります。これは実際そのまま取材に応

じて下さるという時点でかなり壁があるので、なか

なかどん底で苫しいという状態の方の声を拾い上げ

るのはなかなか難しいんですけども、決して前向き

な話を選りすぐって選んでいるわけではなく、私の

前に出てきてくれている方が非常になんとか苦しい

思いもしながら一生懸命生きようとしているという

姿が結果的に集まっているというふうに思っていま

す。

いうことを限らずに紹介をしているんですが、結果

的に結構多くなってしまっているので、それ以外の

病気の方もセンターさんに頼らずとも自分で発掘で

きるように積極的に紹介していきたい。これは具体

的な案なのですが、今度実際にカルテにでてきてく

れた方々に実際に集まっていただいて紙面座談会み

たいなことができればなというこれもアイデアで

す。困難さのまったく中にいる方々の声も何とか伝

えていくことができないかなとえています。

　

社会的に孤収している人たちを何とか支えるよう

な環境に、記事ごときでそんなことがなるのかはち

ょっといえないですけども、少しでも知る人を増や

していきたいなと思って記事を書いています。

　

ありがとうございました。

今後は……

・特定疾患以外の病気も

　

積極的に紹介

・患占同士か語る「紙面

　

座談会」の展開…

・困雛さのまっただ中に

　

いる人たちの声も

■^ it^^mji:の
飼抒を

その上で、今後ですけれども、特定疾患とかそう
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座長：難病のメディアへの啓発というのはすごく重

要だろうと。ご質問、ご意見ありますか。

田沢

　

大阪難病連・１型糖尿病近畿つぽみの会：難

病カルテの中でＩ型糖尿病の方がおられる。ちょっ

と聞きたいんです。この人は今20歳以上は難病とし

ては認められなく３割払っているから就職の時どう

なさるんかなと思って。朝からも聞いてたんですけ

ど、就職を何もいわずに入ったらたくさん医療費を

使いますね。組合のあるところはなんでこんなたく

さん医療費使うんやって肩叩きがあるんです。私と

こはそれでほとんど黙って入ったら、10割の医療費

をはらわな。それでどうしたらいいんかっていうの

ものすごい悩み事があるんです。いって入ったら始

めから落とされるということが多いので、この方は

食品会社を就職するつもりなんですけど､これから、

就職なさったもんか、いってなさったもんか、いわ

ずに入ったもんか、それとも、小さなとこやったら

政府管掌ではそういうことはないと思うけど、大き

な会社なら保険組合があってそこからの支払いがす

ぐ分かるんです。たくさん使ってるって、何かある

んかって肩叩きがある。これ、まだこの人は就職で

きてなんてすか。どうなんでしょうか。

蒔田：それは僕が答えるよりセンターの所艮さんに

答えてもらった方がいいと思うので。

三原：この方は病気をちゃんと伝えて就職活動をさ

れています。就職はまだできてないです。しかしな

がら他の１型糖尿病の方はきちんと配慮をして就職

をされています。この方は実は大学院を目指されて

いるところです。

田沢：小さな会社ならそれでいいんですけど、大き

な会社なら組合がありますので入ったあとでのこと

がありますので、政府管掌用の会社ならなんとかい

ける可能性があります。大きなところやったら肩叩

きがあるところが多いです。私とこなんかもそうで

す｡そこをなんとかクリアしていけたらなと思って、

朝から春名先生のお話聞いてたら、私とこはどうし

ていったらいいんやなと思ってるんで、難病指定な

56

ら56疾患に入っているからなんとかなるけど、私た

ちそれ以前の問題が小児慢性特定疾患が20歳できれ

た場合、20歳以後の就職ですので、どうこれから対

処していったらいいんか､今は対処できないんです、

大きな会社は。小さいとこへ入ったらなんとかクリ

アしていけるし、また子ども、幼稚園とか保育所の

場合は途中で低血糖起こしたら肩叩きがあってやめ

さされるという事例がうちでもたくさんあります。

人間ですよって、小さな赤ちゃんを扱っているんや

から、困るっていわれて断られて就職だめになった

人もおるんです。

今井：おもしろい発表ありがとうございました。私

の質問は、まず難病カルテつていう記事、その記載

というか、この演題っていうか、その名前をつけら

れた思いはどこにあるのかなということがひとつ知

りたいのと、今日発表いただいて、この発表があな

たが是非やりたいというふうにいわれたのか、どう

いうことで実現した発表なのかということ、その２

つを教えてください。

蒔田：題名ですけれども、カルテつて医療用語なの

ですが、医療用語とその難病ということを重ねて、

まずこの記事を読んだら難病のことがよく分かると

いうことが大前提と、あとは、それだけじゃないこ

とを込めたいというのがあって、とにかくまずこの

記事を読んでくれたら難病の人たちのことがよく分

かるよということがまず分かりやすいようにカルテ

という言葉をつけました。その記事の中でメモとい

うのをつけているんですけども、20行程度の記事な

んですが、病気の紹介を書いていまして、そこで病

気のこともある程度一般的な理解もきちんとできる

ようにということを込めて書いています。２つ日、

なんでここの場で私か発表しているかということで

すけれども、僕が直接積極的に手をあげたわけでは

なくて、三原所長からご提案を受けて、そういう機

会があるならという形でお受けてしました。
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京都府難病相談・支援センター

　

開設時からの平均疾患別相談

２％

盤雲
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京都府難病相談支援センターは宇多野病院という

主に神経難病をやっている病院の中に設置されてお

りますので、当然相談件数のかなりの割合が神経難

病の相談ということになります。相談貝のスタッフ

も神経難病病棟出身の看護師が行っておりますの

で、今日のような表皮水庖症というような病気の相

談が来た時に、ちょっと難渋することがあります。

表皮水庖症患者さんからの相談

　　　

最初は病院のMSWからセンターに連携依頼

当初の相談内容

・今後のことを嗇え退院後は仕事を探さないといけないが

　

主冶医は就労は難しいと言っている・‥。

・他の患者さんはどのような生活を送っているのか、

　

ケアの方法は？

まだ

　　　

「

　

忠者さんから病院のソーシャルワーカーを通じて

相談が来たその内容は、今後のことを考えて仕事を

探さないといけないけれども主治医は仕事難しいと
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いっている。どうしたらいいか。それから非常にめ

ずらしい病気で他の患者さんと会ったことがない。

他の患者さんはどうやって暮らしているんだろう

か。そういったご相談がまいりました。

表皮水庖症

吟雪男饗離雰雛否否C
芦、、々･

一一

冷

14S応aCIば・1１ZＳ

　

表皮水庖症というのは特定疾患に入っています

が、非常に皮膚が弱くて水庖ができてすぐに剥けて

しまう。ひっかいたりすると悪くなるので、了･ども

さんだったらグルグル巻きにされているような状況

です。例えば手の皮膚が剥けて再生して剥けて再生

してということを繰りかえすと指と指がくっついて

指がなくなってしまうような状況に至る。重症の方

ですとこういう状態になってしまう。



京都府懲－府吻る欝定嘔翻皮家癩敗者証数

　　　　

特定瞑嘸鑑l吏満癩者証数

　　　　

京都府綱脛咄２癩癩ｊ５３人

京都府内全域:16.953人のうち1

　　

丹後－

　　

７４５人

《５

　　

中丹－

　　

i.4oe人

　　

●ａ－

　　

９１３人

a52i人

　

乙●－

　　

1.03Q人
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患者さんは、京都の場合ですと、特定疾患17000人

ほどいらっしゃいますが、そのうち表皮水庖症は京

都全体で12人という非常に稀な病気です。

　　　　

相談の中から見えてきた問題点１

障害者手帳略韓吝年金等の福祉サービスが受けにくい

　　

節可動域に問題なし

　　

１Ｄ

　

’

　

日に|水

　

t出来、^か困難に

　

慢性皮歯良恵による四岐の欄能障言を吟新書に表現しづらい

　　　　　　　　　　　　　

ー

　　　　

ＮＰＯ法人障害年金支援ネットワークに相談

　　　　　　　

京都の社会俣険労務士を紹介

　　　　

ｔ

　

身体障害者ｆ帳（下岐機能障罵）・障害年金のＲ得にいたるｌ

心

　

相談の中から見えてきた問題点２

康者数が少ないことから医療機圃でも情報が少ない

　　　　　　

(皮喬ヶアの方法専)

　　　　　　　　　　

暴

　

表皮水瘤症友の会と医療朧友会の企圃

-』㎜･--.･●●･･●･哺I----ﾐ･--●･･--●i●･
1蓉璽;闘／

喝w←.〃●･--･--･･I-

"－ＥＭｌｉｔ。 ・制度の解脱

・相談者が医●従事者である

　

ことから当事者の鯉験と医

　

療従事者の経験を基にした

　

ヶアについての発表

・意見交換
ダ

　

もうひとつ、他の忠者さんたちはどうしているの

かということで、患者会を探して、全国の表皮水庖

症の友の会に連絡しました。会長さん北海道におら

れて、連絡しまして、医療講演会をしましょうとい

うことがでてきました。専門医による病気の講演と

か、実は皮膚のケアがとても大事なので経験者のお

話を聞きたいということがメインになります。

講演会企画にあたっての問題点

京都府内約17、ｏｏｏ人の特定疾患医療受給者の内12名

だけのために講演会を開くことに対する懸念。

ｔこご｡－
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稀少麹肉の霜合事儲が少ない’

　

ことから専門家のサポート

　　　　　　　

晶････.■㎜㎜

　

まず就労の取り組みですけども、すぐに就労とい

うのは難しそうだから、身体障害者手帳を取得する

とか障害年金をもらうようにしましょうということ

で手続きをしましょうということですが、皮膚は剥

けるけども関節はちゃんと動くし筋力もあるしとい

うことで、匹|肢の機能障害で診断書でその障害が表

現できない。１回出したんだけども却下されてしま

うということで、障害年金支援ネットワークという

ところに相談して、社会労務士に問に入っていただ

きました｡こういう書類の書き方も事例が少ないと、

診断書をかく先生も分からないので、こういう専門

家のサポート、ネットワークは非常に重要であると

いうことを勉強させられました。

・疾患の特性から京都府内の’･

　

患者・家族だけでなく他府県

　

の患苔等の参加拡大。（少数雛

　

病では瞰晩を越えた活動を）

・医療従事者（医師・看護師・

Ｊ呈健師）への参加呼ぴかtム｡凋

　

相談支援センターの中の部内でもちょっと議論が

ありました。京都府全体で12人しかいない。私たち

が知っている患者さんは１人だけです。１人のため

に医療講演会をやるのか、どうやって人を集めるか

が問題となりましたが、数が少ないなら京都だけじ

ゃなくて近隣の府県にも呼びかけて参加者を増やそ

うということと、医療従嘔者も含めて集めましょう

と考えました。



講演会の広報

心砿墨画;にぎ

Ｆ･

り
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相談当初から講演会開催に至るまでのネットワーク

-ｅ釦

C●

　　

{露●
唾1●

心がり

jａｌａｐｊ

都陥内皮膚科刄門仄:８８８

　　　

』

都府内皮膚・排泄ケア認定椙護師：１６名1

膚科を持つ医療機関：２３病院

畿圏内の難病相恥支援センター：６センター

）○法人京都離郷連等-．ｉ

　

京祁府内の皮膚科専門医を探してそこに送ると

か、皮膚排泄ケア認定看護師のところにも送る。そ

れから近隣としては難病相談支援センター６センタ

ーに送って案内しました。結梁的にはここから来た

人いなかったと思います。

　

京都府内の患者さんについては、患者さんのリス

トつてもらえませんね､個人情報のことで｡ですが、

京都府と交渉して、なかなか情報のない患者さんに

情報を捉供するために、知っていただくために健康

対策課と協議して、健康対策課から直接患者さんの

ところに案内を送っていただいてご案内しました。

ﾋﾟ㎞。ソ

ド。a㎞。Li^^iir" I

徊剛i

　

結果として、京都府内の患行さん、ご家族14名、

実質８名だったです。12人患者さんがいるはずなん

ですが、そのうち８人の患昔さん、ご家族が参加し

て下さいました。京都以外の方が15名。その他皮膚

科の先生、保健帥、看護師でした。難病和談支援セ

ンターでボランティア育成をやっていて、うちの学

生ボランティアも参加してくれました。

本医療闘材工!

湯楓覆勺部会，

　

１人の相談から始まり、その患者さんのご相談に

応えるかたちで専門医の先生を呼んで講演会をす

る。友の会や行政それから皮膚を覆う被覆材を作っ

ている会社の業者の方とか､いろんなところと連携、

ネットワークができてきます。

　

それからもうひとつ、この取り組みやっている中

で気がついたのは、厚生労働竹の、100億かけて研究

班が一杯できているわけですけども、その中には患

者さん向けのパンフレットやＱ＆Ａのパンフレット

を作っているところがあるのですが私共の手元には

それが来ていない。戸田が、最近ひとつずつ研究班

の事務局に電話をいれてるのですが、こういうもの

を作っている研究班があるそうです。しかしそれは

研究班の班員の巾で留まっていて、相談支援センタ

ーや窓口に届いていない。ですからネットワークと

して、研究をやっている研究班と相談業務をやって

いる我々のところの問のネットワークを今後作って

いかなければいけない。
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発端になった患者さんですが、実は元もとが歯科

衛生士の資格をもっている方で、皮膚も弱いんです

けど、口腔粘膜も弱いわけで口腔ケアはとても重要

な病気なので、関西地区の患者さん、ご家族あつめ

て口腔ケアの勉強会を自ら中心になってやられると

ころまでいきました。昨日のフォーラムの発表をみ

ていますと、厚生労働省の陳情のところまでいって

います。

考察

　　　　

相談者より

　　　　

｢どこに相破していいかわからなかったJ

　　　　

F日々のヶアに追われて相談する余裕がなかった｣

　　　　　　　　　　　　　　

－

　　

相談がないと言うことはニーズがないと言うことではない

難病相談支援センターの役創

¶稽少難病は情報か少ないことから特に§関係機関とのネットワト

・の形成か霞要。また、今回のネットワークは他の疾患の相談者に=

i適応で庫弔ぐちえる。。｡一iふ4j･-･･あし私二t･-4~“娠1g、.､｡jl圃

・稀少難病こそネットワークが重夏

・ネットワークは会議窒でできるの

・。ではなbゝ｡現場でできるのだ。

　　　　　

R=･｡-･

　

・
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私たちが学んだのは、最初の患者さんは１人だけ

いて、どこに相談していいか分からなかった。日々

のケアに辿われて相談する余裕がなかったというこ

とで私たちのとこに相談なかったのですが、相談が

こない、患者さんが来ないということがそういう相

談の要望がないということではなくて、もっと知っ

ていただいて、いろんなところとネットワークをつ

くっていかなければいけない。数の少ない難病こそ

ネットワークが重要であると。会議室でいろんな人

が集まって会議を開くことがネットワークではなく

て、その場にいる患者さんに対して人を集めていく

というのがネットワークであるということでありま

す。



座長：どうもありがとうございました。稀少疾忠患

者へのアウトリーチというか、そういう非常に雖し

い課題の取り組みの事例でした。ご質問とかコメン

トとかありますでしょうか。

杉山

　

神奈川県難病団体連絡協議会事務局長：稀少

難病ということなんですが、昨口からフォーラムを

お聞きしていると、厚労省の方も、公平化というの

をいってらっしゃいますよね。そうすると、その公

平化というのが聞いていると、昨日金沢先生もおっ

しゃっていましたけれども、今までにある財源、限

られた財源をうまくつかっていくためには、仕分け

をしていかなきゃいけないんじゃないかというよう

な感じで私とっているんですけれども、稀少難病、

こういうようなものに対してもっと岡の方が財源を

出していただくとか、そういうことを希望されてい

るとは思うんですが、そこのバランスというのはど

うお考えになるでしょうか。

水田：うちは病院の難病相談支援センターで、難病

連の相談支援センターでないので、運勁団体ではな

いから、今のことにはコメントできません。が、京

都から難病連も来てますので、頑張っていただきた

いと思っています。難病相談支援センターの仕事と

しては､私の考えは､例えば特定疾患の56とか130と

か2口とかそういうことはこだわらないことにして

います。パツと考えてまあこれ難病といってもいい

だろうと思い付きで、であれは支援しましょうと。

行政の支援はあるかどうか、制度があるかどうか別

にして、難病相談支援センターの支援としてはパツ

と考えて、まあ数が少なそうでふだんそのへんの病

院で相手にされないような病気だったら支援しょし

まうというスタンスでいるつもりです。

野原

　

静岡：今神奈川から提起された問題は、非常

に咀要な問題だと思います。なかなかこの問題に正

面切ってものをいうというのはなかなか難しいと思

うんですけれども、やはり難病団体としては、難病

対策委員会で昨[]７つの論点のうちの最人の柱が公

平平等だと。この問題について公平平等についての

考え方として、難病、慢性疾忠の巾での平等不平等

－61－

という問題に焦点をあてたら、そこに焦点をあてた

だけだったら答えは出てこないと思うんです。他の

障害との問にも難病は公平不公正さ不平等さがあ

る。一般的な健常者に比べて難病患者というのはさ

らに不平等不公平があるという､この中で難病患昔、

慢性疾患忠者が普通の人たちと･緒に生きていくに

はどうしたらいいのかという、こういう観点で問題

を提起する。これが実は障害片権利条約の基本的な

立場だと思う。そういうことがいえるのは、いろん

な縦割りの問題だとかなんとかで今も水田先生おっ

しゃったけども、センターとしてはこれ以|こいえま

せんとかっていう問題が多すぎるんです。しかし患

者会としてみると、そこの所を多いにこれから主張

していって、そして、本当に･般の国民として難病

慢性疾患をもちながら１人の基本的な人権として保

障されていくような環境をどう作るかという、こう

いう問題提起をし続けていくということが非常に重

要なんじゃないかということを私は感じます。

座長：ありがとうございました。発友をきっかけと

していろいろ深い問題に議論がいったとおもいま

す。水田先生ありがとうございました。



　

このたび、当院に併設の難病支援室の方からこの

ような研究会があるということで発表の機会をいた

だきましたので、発表させていただきたいと思いま

す。

はじめに

｡パーキンソン病の実態について理解されていない現状

･症状の一つである痛みについて悩んでいる患者が多い

y痛みの訴えに対t.て対応しているが効果がはっきりしない

　

パーキンソン痢の痛みについて治農や番霞の文献も

　

少ない

|

－キンソン痢患者の痛みに註目し、

･痛みの●●の有無

･どのような対応をしているのか

･効果的な対応はあるのか

　　　　　　　　　　　

アンケート調査を行った。

目的

・パーキンソン病患者の痛みに対する

　

看護師の認識と対応の実態を知る。に

　

看護師を対象にアンケート調査を実施
！

　

札幌市内病院

　　　　

42施設

訪問看護ステーション

介護老健施設

8６施般

７０施設

－62－

の認識の有無、どのような対応をしているか、効果

的な対応はあるのか、アンケート調査を実施し、以

下の結果が得られたので報告します。

目的

　

パーキンソン病の痛みに対する看護師の認識と対

応の実態を知る。

方法

　

札幌市内の12施設､訪問看護ステーション86施設、

介護老健施設70施設の看護師を対象にアンケート調

査を実施しました。倫理的配慮としましては、アン

ケート結果については統計的に処理し、無記名で個

人が特定されることなく、白山意志の参加であるこ

との同意を得て実施しております。

結果

・アンケート回収128枚回収率45.4%

勤務場所

回 痢晩
3S

結果

　

アンケートの回収は128枚で回答率は1.1.1%でし

た。市内病院が35％、訪問看護ステーション利％、

介護老健施設23％でした。病院の方では神経内科の

病棟と他科の混合病棟、神経内科以外の病棟。神経

内科の外来、その他の外来というところで分けて集

計しています。

　

パーキンソン病患者は、一般的である症状の実態

についてよく理解されていない現状があり、日々の

関わりの中で痛みに悩まされている患者さんも少な

くありません。日頃痛みの訴えに当院では消炎鎮痛

剤の使用や奄法、マッサージ、他動運動、体位変換

や話を聞くなどの関わりを行っていますが、効果が

はっきりしないことが多く、パーキンソン病の痛み

について治療や看護の文献も少ない現状です。

そこでパーキンソン病忠者の痛みに注目し、痛み
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これは病棟と構成別、介護老健施設と訪問看護ス

テーション別に区分けしてみましたが、あまり差は

なく、ほとんどの人があるという回答でした。同じ

設問に対して、感覚障害に対する認識というところ

でも同じような結果が得られており、痛みを訴えら

れたことがありますかという設問に対しても同結果

が得られています。

　

パーキンソン病患者と関わった経験のある看護師

は、全体で95.3％でした。パーキンソン病患者さん

の感覚障害は82％が認識しています。パーキンソン

病患者さんから痛みを訴えられたことがありますか

という問いに対しては80％の人が痛みを訴えられて

いるとしていました。
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痛みの部位についてですが、複数川答で、上肢、

下肢、腰部の順に高く、表現として、重苦しい、ひ

きつるような、ビーンと走るようなという表現で訴

えられていました。

行った対応
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行った対応

行った対応の勣●

　　

内凰坐蔓注射

　　　

体位変

　　　

ｌ･冷●

自

口頭でのアﾄﾞバｲス

⇒

　

対応としては、傾聴やマッサージ、シップ。軟膏

等の処置を行つていますが効果についてはどちらと

もいえない、あまり効米がないという同答が多かっ

たです。体位変換や湿布、軟膏、温・冷竃法で効果

があり、内服、座薬、注射で大変効ありという回答

もみられていました。

鳥みについての看護基準

　　

１

　

スケールを使用していますか

　　　　　　　

使用している3s

わから･

　

ｎ
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スケールを使剤していますか

痛みはＱＯＬに影響すると思いますか

　　

鳥みへの対応は難しいと思いますか

皿

　

い

Ｏ

･パーキンソン痢患者の痛みについて

l毘識し､対応している。

　

痛みの都位が複数であり、｢重苦しい｣･

　

｢ひきつるような｣という表現からアセスメ
|

ントが難しい。

、個々の痛みに耳を傾け､話を聞き対応する

ことが精神的安定、日常生活行動の拡大

につながると考える。
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痛みは発生機序が解明されていず、部位、性質、程

度、頻度に個人差が大きいです。また加齢による整

形外科的な痛みや心理的な痛みも加わることがあり

ます。痛みの部位が複数であり、重苦しい、ひきつ

るようなという表現からアセスメントが難しく、従

来使用されているスケールでの対応も困難であり、

どちらともいえないという回答が多かったことか

ら、効果や満足につながっていないと考えます。

　

アンケート結果から内服、座薬、注射は痛みの軽

減に有効であり、また体位変換、シップ、軟膏、温

冷司法、傾聴等の対応を行うことで痛みの軽減につ

ながっています。中庭らも神経筋疾患患者の疼痛緩

和や疼痛コントロール、痛みへの客観的評価の困難

さを述べています。個々の痛みに対して耳を傾け話

を聞き対応することが痛みと共に生活する患者にと

って大きな意義があり。精神的安定と日常生活行動

の拡大につながると考えます。

おわりに

　

’パーキンソン病患者の痛みを緩和する1ぞ

ために観察や個別性に合わせたアセス

知メントが必要であり､具体的方法について

　

１医師･薬剤師一理学療法士等のコメディカルi

と共同し､個々の痛みに対して検討していく

､゛｀゛皿1二とが今後の課●と考える。
:1

　

パーキンソン病患者の痛みを緩和するために観察

や個別性にあわせたアセスメントが必要であり、具

体的方法について、医師、薬剤師、理学療法士等の

コメディカルと共同し、個々の痛みに対して検討し

ていくことが今後の課題と考えます。

　

痛みについての看護基準がない、痛みについての

スケールも使用していないという回答がいずれも70

％以上ありました。

　

痛みはＱＯＬに影響すると思う、が、75％、痛み

への対応が難しいという回答が67％でした。

考察

　

パーキンソン病患者と関わった経験を有する看護

師が多く、痛みを訴えられたことの割合も高い傾向

にありました。パーキンソン病患者の痛みについて

認識し対応されていました。パーキンソン病患者の



座長：痛みという機能障害なんですけども、なかな

か理解されにくい障害についての発表でしたが、ご

意見、コメントありますか。

小関

　

宮城県難病連:痛みについてなんですけども、

共同の研究が必要だというふうな話がありましたけ

ども、具体的にどんな風に進めるのかお聞かせ願い

たいと思います。

高桑：看護だけではできることも限られていますの

で、やっぱり医師の方に患者さんの状況だとかを伝

えて、患者さんがより一層楽になるように、対応し

ていきたいということは考えていますし、薬剤の分

野では私たちもちょっと分かりかねることもありま

すので、薬剤師さんから情報を得たり、あと理学療

法等で、身体が結構拘縮とかして曲がらないとか伸

ばせないとかということで痛みを訴えられる患者さ

んもおりますので、そういうようなところで理学療

法的な分野で何か患者さんがより楽になるような方

法があればということで、いろいろな職種間で考え

ていけたらもっといいだろうなというふうには考え

ています。

一樋

　

パーキンソン病患者会事務局：今の痛みの問

題、たいへんよく調べられたと思います。私の方で

も一部患者のボランティアみたいな人がこのあいだ

調査しまして、痛みがあるという回答をしたのが全

患者のだいたい７割ぐらいいるとかいうことです。

私は最近、４～５年しか事務局やったことないので

昔のことはよく分かりませんけども、神経内科の先

生なんかに聞くと、結構昔はパーキンソン病の患者

さん痛みというのはそんなに訴えなかったと。最近

非常に多くなってきている。これがパーキンソン病

独特の症状なのか、あるいは薬の副作用なのか、そ

のへんもまだはっきりしないというようなことも聞

いています。痛みに関する委口会みたいなのが厚労

省にできまして、それで答中だしたんですけども、

なんだかあまりよく分からないような、ぼさっとし

たような答申しかでませんでしたけども、私たちも

事務所にいると、忠青さんか痛いとか、背中が痛い

とか首が痛いとかいう訴えがあるもんで、非常に悩

んでおりますので､特にお答えはいりませんけども、

私たちも今後痛みについては調査しながら考えてい

きたいというふうに考えております。

座長：アメリカのParkinson Disease Foundation

からでているパンフレットなんかには痛みのことを

とりあげたパンフレットがあったりするんですけ

ど、今回看護職の方が痛みについて認識している人

が82％というのは、これは多いと考えるべきなのか

少ないと考えるべきなのかということと、こちらの

ことには痛みを感じた時にはお医者さんとかに話せ

ば解決法がみつかるはずだとか書いてあるんですけ

ども。口本の現状とかどうなんでしょう。

水田：私も本来神経内科医でパーキンソン病専門で

す。たいていパーキンソン病の診療をしている先生

はパーキンソンの患者さんが痛みを訴えるというこ

とは知ってます。だからいっていただいたらいいと

思います。

　

簡単にいいますけど、簡単にみる方法は、パーキ

ンソン病のお薬が効いている時と切れる時で痛みに

違いがあるかどうかをまず聞いていただいたら、疾

患と関連しているかどうかは分かるんですね。それ

と関係なく起こっている場合はやっぱり高齢で背中

圧迫骨折があるとか、なにか合併症のことを考える

と。おおまかにいえばそういうことだと思います。

痛み、病気に関連している痛みもあるし、年齢と関

係している痛みもあるし、痛みを訴える患者さんは

たくさんいらっしゃるということはだいたい分かっ

ています。

座長：ご本人もなかなかいってなかったりとか、外

見からわかりにくかったりするというので、医療関

係とか他の相談者の人もこういうのがあるなという

ことで認識して支援しなきやいけないところだと思

います。このパネルこれで終わりたいと思います。
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いかということが残る課題となっておりました。

　

今回の私の報告は、難病でなく身障の方の枠組み

の科研費の中で重度障害者川意思伝達装置をどうし

たら継続的、安定的に使えるかということを考えて

３つのテーマで取り組みましたので、その概要とな

ります。
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度障客者用意思伝達装置｣の継続的安利用のために‥･

　　　

１・

　　　　　　　　　　　　

ﾖ集14回萌寛大會(東京)ヨ

　

●関連制度の内容の整理

　　　　　　　

ilg41;iiSI昌i)

　

゜″

　

先‾ｌ

　

の

　

ヵヽらの現９擾一山MI槐ji‰.|

匹

　　　　

[L->;^ii7:≪≪)……………

励年な………j

牟岐22年度厚生労鋤科学耳寛費補助金瞭盲者対策輿合研究奉業(身体･知的等皿盲分

野)｢章度障盲者毒思伝達装置の支給と利用文援を包蜂するコミａニケーション総合支鵬

施賢の碕立に間する研究』(嘲究代表者･弁村憚)にて実純

現
状
で
の
課
噛
は

連
携
不
足
？
略
域
格
一

ぶ

供給される機器の機能調査

利用者のニーズ調査 }ｒ?:望望漣
m'mm皿書肴用意u&mtimの紬映釣呵殉を碕皿するための

　

乖』周者こ一ズと皿供機能の會皿に・する願壹研究畢●Ｊ

一一－－－一一－－一一･－一一－･－－‥一一一一一一

　　

･･●●●●●-゛d●●･

　

a●...●●●●●･････●●●●●●●d●･････I

　　

E男･3●四

.

き皿(

.

帆罵

.

･

.

ｔ熟寥無

j a7i^fffAit44 als・£>―I ,/fiTr･lodTlIir琴ｙ

Chub･O^unぴ"j･四ｹ

平成22卑度の核峡具の種圃、購入又は
●●に頁する・月の欄の算定耳に閥す
る工準の一擲を改正する魯示に反映

　

これまでの経緯を少し説明したいと思います。

　

最初、私がこの研究会に参加したのは。日本リハ

ビリテーション工学協会の委員会という立場でし

た。重度障害者用意思伝達装置が平成18年の10月か

ら障害者自立支援法の中で補装具制度による支給と

なりまして、その中で我々の委員会で導人のガイド

ラインを作ったことがきっかけでした｡ll回の沖縄、

12回の盛岡ではそのガイドラインの配布を行った

り、今回行われているような機器展示をさせてもら

ったりということが始めになります。

　

そして、単に装置と言うモノを支給するだけでは

駄目で、モノを支給したとしても使いこなすために

は、やはり人的な支援が必要であるということを考

えるようになりました。これにはまた別の研究費を

いただきまして、その利川者のニーズ、あるいはど

ういった製品があるかということの調査を行い、そ

の結果は13回の新潟の時に報告しております。また

この時の内容をもとに、平成22年度の補装具の告示

の改正のところで、少し反映されたということがこ

れまでの経緯であります。

　

ここで､「モノの支給」と「人の支援」という２つ

の大きなテーマを掲げていますが、実際ここでは連

携不足であったり地城格差があったりするのではな

　

まず１つ目に、自分の勉強も含めてなのですが、

今関連する制度、身障の制度、難病の制度、両方に

またがりましてそれぞれ調べていました。いろいろ

な制度の関係に関しては各センターにもアンケート

をお願いしましたし、この研究会でも昨年アンケー

トをとらせていただきました。

　

この現状を踏まえて今後の提案というものをまと

めていきますが､２つ目の課題の真ん中になります。

これ実は岐Ｑで発表する予定だったもので、今回岐

阜の抄録お持ちの方はそこに少し書いてあるので参

考にしていただきたいと思います。今回の報告は、

その後の部分、２つ日の課題の最後となります。
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それではここから今目の本題に入ります。前回の

研究会、他のグループの研究会含めて何力所かでア

ンケートをとりました。これは、どういうアンケー

トかといいますと、重度障害者用意思伝達装置の導

入支援にあまり関わったことがない方にとっては現

状というものは把握しづらいということで、関わっ

たことがある方やいろいろな支援をしている人が集

まるであろう場所で、昨年の秋ごろですけども集中

的にお願いしましたし、アンケート郵送して返送し

てもらいました｡その中でだいたい103名ぐらいから

の有効回答が集まり、２月ぐらいに集計しました。

ただ､なかなか103名の回答でも十分全て答えてない

場合もありますので､全部の設問について103名を元

にした集計とはなっているわけではありません。

2. 2a基礎調査一支援経験

　　　　　

X皿會の翼援魯康慟皿C叉魯着即題罰J

　　

●針

一

卜●皿法士

●零歯－士

言画噛・１

エンジニア･Ij八－ンりし７

皿●鱒

匡鮮

●‐峰

有勅

臨書會

皿痢良書●門真

usw

●●gそ９●の)嗜皺昌鳶

その●ぽﾗ･●興l童Ｕ

瓶・腎

１０Ｓ

２
１
４
Ｓ
／
６
白
ａ
Ｓ
４
Ｓ
３

２
１

　
　
　
　
　
　

１

44

３

３
４
２
４
１
、
1
.
5
Ｓ

ぷ

Ｂ

－

寞魯爛爛の貫勉りり

　

Ｃ
-

３３

　

１７

Ｌ

1
0
６

２
３

３
１
Ｓ

２

Ｑ
ａ

３

u.iliiiLulUUia

　

有効回答103名中77名(74 e%j

C-直接的な負mti'it.-か.元rバイス辱心槽簑に舞わっている

a *m>i闘わiJi..Hlりいか,刺・･k-Jl･(はある柵會寸●.rいろ

[:胃・l^Ntijf.､ことＵな《皿書奪にヌICむよ《鞭・しtいない

Ｌ

-

　

１

　　

６
[ e BW)

　　

２

胃にしたことから、
多くは経皿がある人
となったt.mmmこ
■番者の餅肌をお
㎜・ ｊ・

３

　

実際にどういう方が回答したかということです

が、支援者といってもいろんな立場の支援している

方いると思います。医療面から関わっている方、障

害者のサポートで関わっている方、事務職もいると

思いますので、職種ごとに集計しました。スライド

の表で支援の経験のところでABCDEと番号を振

っておりますが、Ａが多数ある、ＢがＩ例や数例あ

70－

る、少し経験あるという方、Ｃ以降は実際には経験

ない方ということで、ほとんどが支援ある方になっ

ております。

　

これは、バランスのおかしいアンケート結果とい

うわけではなくて、元々のアンケートの内容を、経

験がないとかなり答えにくい内容で作りましたの

で、支援経験がない人では回答・提出できないとい

うことです。実際に咋年この研究会でもアンケート

を配りましたけども、回答されなかった方も多いと

思います。結果的に、そういったところでバイアス

がかかっているということになります。内訳をみま

しても、この103名のうち、77名が１例以hの支援経

験ありということで、それなりの数なのかなと思い

ます。

2｡2b基礎調査一装置の認知度
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このようなことも含めまして、支援者の予備的な

知識や関連事項などをどれぐらいが理解しているの

かということを確認するために、意思伝達装置にも

いろいろなモノがあるもの中でどのようなモノを知

っていますかということを聞いたところ、回答数が

このスライドの表になります。伝の心、レッツチャ

ット、オペナビというのもかなりメジャーでした。

　

対比項目で行政と書いてあるものは、同時期に行

政調査として、都道府県、政令市、中核市、束京都

特別区の、身障部門と難病対策部門に郵送アンケー

トを行った時にあわせて、担当する記入者の方が知

っているかというものを聞いたときの結果を書いて

あります。支援浬の方は結構いろいろなモノを知っ

ていましたけども、行政担当の方はやはり申請がで

ないものは知らないと、よく来るものしか知らない

という傾向なのかなという印象をうけました。だか

ら変わったモノを申計しても、そんなもの知りませ

んといって行政の窓口では戻されるということが、



ここからも分かるところかなと思います。
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あとは制度の問題ですけども、私の報告はこの障

害者自立支援法に基づく補装具としての調査がメイ

ンなのですが、もちろんこれまで難病の日常生活川

具での支給というものもありますし、制度上は労災

の補装只というものあります。どういった制度を知

っていますかと闘くと、職種ごとで回答が違いまし

た。障害者自立支援法についてはだいたいの皆さん

知っていますけども、難病の制度ということはちょ

っと知らないところも多いようです。全体数が少な

いのでなんともいえないのですけども、いつもコミ

ュニケーション障害なのにＳＴ（言語聴覚士）さん

がここの制度をあまり知らないというのはまずいの

かなと思います。難病忠者さんで早い段階でコミュ

ニケーション支援を考えるのであれば、言葉がでる

うちにＳＴさんがもっと頑張ってもらうためには、

こういった制度あることも本当は知ってないとまず

いだろうとが気になったところです。

　

労災も含めてですけども。実際に関与しないとこ

ろは知らないというのが正しい現状といえないです

が、実際結果的にはそういう状況になっています。

2｡３本調査一支援体制

コミュニケーション支援､とりわけ意思伝を

使い続けるための支援を考えるときには‥･
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その人が担っていた支援内容

ｂ)｢継続利用のためのキーパーソン｣および

　

｢困った時に連絡を取ったり相談したりする相手｣
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このような前提、回答者の属性をふまえて、実施

したアンケートの中での今回紹介する部分は、本調

査としまして、コミュニケーションの支援、とりわ

け意思伝達装置を使い続けるためには、どういうこ

とが大切かということになります。まず使いこせる

人的支援を考えた時、これも本研究の中心課題なの

ですが、３つのポイントをおきまして、ａは意思伝

達装置の導入や利用においてかかわる人材とどうい

ったことをしていたか、ｂは継続療養のためのキー

パーソンとそして困った時に誰に相談するかという

ことで、このａｂについては抄録にも書いてありま

す。ｃの費川については、スペースの関係で抄録に

は書いてありませんが、今回峙間があると思います

ので、発表の中に入れたいと思います。
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まず支援に関わる人材ですが、日々の介助という

ことになりますので、もちろん家族の方もいれまし

た。家族や医療機関、保健所、ケアマネさん等々と

いうような項目で、どういったところから支援を求

めますか、支援を受けていますか、そしてこの機関

の中ではどういった職種の人が関与されていますか

という項目を聞いたものがスライドの表の左側のと

ころです。もちろん日々のことなので家族、そして

病気全般のケアということでみると医療機関という

のが多くなっています。しかし、特徴的にはやはり

在宅で生活されている方の支援と考えますので、訪

問看護、訪問リハというところ、あるいは制度を使

ってモノを買っているわけですので、販売業者とい

うのが多いという特徴が見えております。

　

ここで１つ。対比項目としているのが、宮城県の

ところになります。こちらの神経難病医療連携セン

ターにお願いしたのですが、ちょっと他と違う傾向

があるようです。保健所というところ、ケアマネさ



んというところが割と高くなっていたり、専門支援

機関といわれるリハ支援センターなどが高かったり

しているということがありました。これについての

ちほど考察で説明したいと思います。

２。３ａ

１)家族

２)医書機関

３)餓傭所

４)ケアマネ
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なお、各支援者が担う役割、求められる役割は、

このようになっています。
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実際に費用負担というところを考えていくと、こ

れはひとつの仮定なのですけども、医療でまとめる

ところや、介護保険を使うところ、その他に自費で

もかまわないということに分けられるようです（ス

ライド内で､それぞれを指示しています）。やはり身

体にかかわる部分って医療の中かと思います。もち

ろん発症直後から、身体状況の悪化ということに伴

ってやはり医療のリハビリなどを使っていくことが

できるだろうと思います。そこから普段の利用状況

の確認では介護保険、あるいは利川支援となってく

ると、保険制度というよりは通常のＩＴサポートあ

るいは自分の習うスキルアップということでの自己

負担でも構わないのではというような結果になって

いるところです。

13.考察とまとめ①
地域における支援体制の相違一宮城の特徴
●保健所や専門支援機関の支援といった､公的な組織からの支援が多い

蕊蕊即柵包　彩な霊し
●訪問看護･訪問リハ､販売粛者等の､民間事業者の関与が少ない

訪問看護･訪問リハ‥･十分に対応できない一行政に相談

販売業者が単独で支援しないく専門スタッフに同行）
　　　　　　　　･‥業者の過度の負担の軽減　_－
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これらの結果をまとめます。まず、宮城の特徴と

しては、ケアを中心として保健所とリハビリテーシ

ョン支援センターといわれる更生相談所ですが。こ

れらの公的機関が連携するシステムができたので、

この行政のやりとりの巾から患者さんをひろいあげ

てケアしていくという流れができているというのが

特徴になると思います。これについては始まったば

かりなのでまだ結果の評価ということは出来るとは

考えておりません。

　

あと民間業者が少ないというのは、実は、業者ま

かせというよりは業者も対応できない、行政がちゃ

んとフォローしているという場合や、同行している

ということもあるのかもしれないです。東京などで

すとやはり業者さんの動きも多くあることですが、

宮城はまだ有効でしたけど、もっともっと田舎いく

と業者さんも少ないところも沢山あると思いますの

で。そういう時にやはり行政が責任もって対応とい

うことも必要になるのかと考えます。
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支援者としてのニーズはあるが，

　

支援のキーパーソンとしましては、スライドの表

のようになっており、スイッチ関係がやっぱり１番

困るけど、誰に聞くかとなると、結構パラパラで定

まってないところということもあります。

2｡3c支援に関わる費用負担
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3｡考察とまとめ②

衷
の人
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●専門支援機関

隻
と「

－
晩

困ったときには、専門支援機関への依輔が多いが、

支援の人材としての対応（実際）は少ない

　

⇒対応可能な業柵量としての限界

　　　

（専門支援榎関における支援者の眼界）
との達1 （コー

－73－

育成ということで、経験を積んでいくことがやはり

大事だと思います。なるべく支援にいく時に若い人

を連れていくとこともこれに該当するのかもしれま

せん。

　

医療の方に求める関与があって、私自身は身障者

の支援の方面からきた立場として意外だったのです

けども、もちろん通常は、治療そしてリハビリを受

けているわけですので、その巾で支援プログラムと

いうことを考えていき、それはリハビリテーション

のプログラムがあります。医療保険、介護保険を使

った中での導入支援、使川訓練というものができる

ようになれば、保険点数というものを使いながら行

っていくことによって、安定的な練習につながって

いくと思います。そういったことも含めて補装具と

いうモノの支給制度によって、あなたはこれが買え

ることになっています。だから買っていただいた上

で、それを安定的に使えるようにしていくかという

支援者の確保する制度というものを展開していくこ

とも必要なのですけど、今の補装具の制度では人の

支援ということは入っていないのが現状です。

　

これに対しては、ちょっといろいろと提案をして

いますけども、まだ数年はかかるようなところでは

あります。

●スイッチ操作

対応を求める依頼先が、複数に分散している

　

⇒対応看が、職種依存ではなく、個人依存の傾向

　　　　

（

　

として、できる人に輔しかない）
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確保に不安が

　

２つ目のところ、結果のｂのところに対応します

が、支援機関といわれるところにはある程皮スキル

の高い人いるのでしょうけども、限界もあるかと思

います。対応ができることは出来たとしても、やは

りエリアの問題と件数の問題で全て対応ができない

峙もあり、その峙にはむしろコーデずネートという

ことが必要だと考えます。スイッチ操作に関してみ

れば、いろいろなところで、さきほどの支援のキー

パーソンのところで求めているように､誰ができる、

どういう職の人ができるというよりは、たまたまそ

の地区で誰かできる人がいて、その人に頼っている

だけと思います。ということは、逆に言うと、職種

を指定して、その誰がしなきゃいけないかというこ

とが明確に定められないわけです｡定めてしまうと、

できない人も一杯いるし、できない地域もあるとい

うことが問題になってくるので、そういった安定的

な支援おの確保ということはやはり統一一的な兄解と

いうのはもてることは難しいということになりまし

た。

3｡考察とまとめ③
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●全国で統一した然るべき支援看像(職種)を描くことは権めて困難

人村育成も含めて対応が必蔓だが、経験を積み機会がないと
十分に対応できない

　　

⇒支援書の支援嗇が必要

　　　　　　

_

ぷ

●評価や導入のマネジメントに・療轍･嶮関への期待が大きい

専門轍種への教育（啓発・研修）だけでなく、

医療保映一介霞保険での対応が明確になうていない

　　

⇒保険点数化を含めて.遍切な支援費用の負担
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最後に結果のｃの問題について、統一したしかる

べき人材というのは難しいところですけども．人材



座長：今の発表についてご質問ご意見ある方。

川尻群馬県難病相談支援センター：群馬県ではＡ

ＬＳ療養者をはじめとする呻経筋難病の患者さんの

コミュニケーション支援に特に力をいれておりま

す。先生のおっしゃるとおり、リハの方や医師、訪

問看護師、そういった方々のご尽力により様々な

方々かコミュニケーション支援を受けております

が、最近分かったことは、他職種間の連携がうまく

いくことがより楽にそしてより多くの方々に支援が

行き渡るということに気づかせていただいて、今ネ

ットワークを作っている最中なんてすが、もうひと

つ進んだ時に、やはり身近な人ができるようになる

ということが１番大事なことかと思うんですね。身

近な人は必ずしもリハビリのスタッフではないこと

がありまして。必ずしも訪問看護師が時間を作れる

わけではないということが分かっております。そし

て私たちが口をつけたというか、一一押ししたいのは

ヘルパーさんのスキルアップをして、ヘルパーさん

に助けていただこう、身近なヘルパーさんにお願い

したいという気持ちで、昨日もヘルパーさんに研修

を受けていただいたところなんですが、そのヘルパ

ーさんのことはちょっとこちらの方から聞かれなか

ったんですが、教えてください。

井村：介護ヘルパーさんも含めてこの介護保険のと

ころを考えております。というのは、リハスタッフ

というのは集中的にかかわる場合が多いですし、利

川者さんも定期的にいくわけでないと思います。た

とえば意思伝達装置が使いづらくなってくるという

困難串例があると思うのですけども、家族の方では

日常的なコミュニケーションは意思伝達装置なくて

も、なんとなく普段の生活の中の様子でアイコンタ

クトとか他の方法で分かると思いますし、かといっ

て突然業者さんが訪問しても使えるか使えないかと

いう判断しかできないと思います。そうなってくる

と、ヘルパーさんなどが、装置のことはよく分から

ないけども､最近どうもうまく使っていないみたい、

使えてないみたいというようなことで、なにかまず

いのではないかなということに気づいて欲しいと思

います。ただヘルパーさんにスイッチを直してとは

求めてないので、ヘルパーさんからそのリハのスタ

ッフなどに、どうもおかしいみたいというような、

問題発見をして連絡、それによって介護保険のリハ

であったり、そこで対応できなかったら専門支援機

関などから応援にいったり、そして確認していくと

いう流れがいいのかなというようには思っていま

す｡そういう意味では川尻さんおっしゃったように、

ヘルパーさんが比較的定期的に関わる他人であり、

そして他職種連携の切り口にはなってくるとは思い

ます。

金沢

　

日本ＡＬＳ協会事務局長：ひとつは、人的支

援でスイッチの支援をする人材というのは、なかな

か安定的に長期にやっていけないというのは悩みと

してあるんですね｡それをこれから変えていくのに、

本当は制度自体を少し作らなきゃいけないかと思っ

ています。今先生からもありましたけど、今は補装

具の中で機器の支給と修理の場合の点数がつくんで

すけど、それだけだとちょっと限界があるかなと。

そういう意味で、何かコミュニケーションのスイッ

チの設定支援事業とかいうのを、何かまとめて作っ

た方がいいんじゃないかということで、厚労竹へも

いっているんですけど、今先生の方から、介護保険

とかそのこともちょっといわれましたけど、そこら

へんの制度の見直しのところ、先生の意見もうちょ

っとはっきりありましたらお願いします。

井村：いろいろ思うことはあるのですが、ここでい

うと差し障ることも一一杯知っていますので、詳細は

控えたいと思います。介護保険などを使うのは、思

いとしては作業療法士さんに頑張って欲しいなとい

う思いがあります。作業療法十さんを動かす場合に

は、新たな制度を作るより、既存の介護保険のリハ

の枠を使った方が、とりあえずは制度をいじらなく

て対応できます。これでもっともっと流れを確逞し

て、そして次のステップを考えています。
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兌衣四

「ＩＣＴを利用した在宅遠隔医療支援について」

　

今日はＩＣＴを利用した在宅遠隔医療支援につい

てということで、ＩＣＴというと、昔は森首相が在

任中にＩＴ革命という話でＩＴといってましたけど

も、最近はＩＣＴという訪い方をしております。要

するにコンピューターとかを活用した在宅遠隔医療

ということなんてすが、実は平成22年度の総務省の

委託嘔業を受けてこの事業を関わらせてもらうこと

になりました。この允表をさせていただきます。

患者が主体

　

自らが医療や介護の

　　

計画･指示･評価

自らの療養をコントロール

　

まず患者が主体ということで。自らが医療や介護

の計画、指示、評価、自らの療養をコントロールす

るということで入っておりますが、口こΛＬＳの方

をメインとして見させてもらっています。

目
ｊ

ｒ専

用語の理解1こ苦しむ

しんこうせい９

信仰のせい？

進行性！

　

専門川語の理解に片しむと。「しんこうせい」とい

Jだ時に。信仰のせい？ということで、ここ笑うと

ころですけどね、宗教やってたら私病気になっちや

ったのかなというけども、信仰があったから、進行

性の病気なんですよということとか、

　

あとレスパイト人院というのにも、エスパー伊藤

人院？という、こんなこと思う人いないかもしれな

いですけど、病気になる人は医療用語分かって病気

やっているわけでないもんですから、病気になった

からといってすぐに病気のことが全て分かるわけじ

ゃない。だから今川聞いててもいろんな専門用語で

てきます。本来は家族がケアを休むことのために入

院することというふうに使われてますけども、そう

いった専門用語が多いと。

　

忠者さんからすねぱ分からんからお任せと。もう

医療に携わる支援者が本人さんじゃなくて、ケアマ

－75



ネさんとかいろんな人たちに直接話してしまうもの

だから、その方がコミュニケーション早くて済みま

す、支援者と家族とが話することで用ｊが進んでし

まう。そうすると当事者本人さんはそのままおいて

けぼり。さらに先ほどのように専門用語で意味が分

からないもんだから、お任せというふうになってし

まいます。

　

専門は専門家にまかせるが、

　

自分のことについて、

　　　　

記録する

　　

記録を見せる

　　

説明してもらう

だって､自分の病気なんだから

　

ただ、専門は咋門家に任せるが、自分のことにつ

いて自らがよく知っておく。まず記録しようと。そ

の記録したものを見せることが大1ぶで、それを説明

してもらう。だって自分の病気なんだからというこ

とで。これは宮城病院の今井先生と一緒に協力して

もらって、自分の病気なんだから自分の病気は記録

しようというところがメインでございます。

在宅難病患者遠隔医療支援サイト

インターネット

電子版

　

受診手帳

(マイカルテ)

　

そのできあがったのが、在宅難病患者遠隔医療支

援サイトということでエンポートというのを作りま

した。エンポートというのは、支援の援、援助の援

とか、えにしの縁であったりいろんな意味がありま

す。ポートもサポートのボートであったり、港、い

ろんなエンが集まってくる。エンというのはダラー

でなくて￥（えん）ですね、お金も集まってくるか

－76－

なと。ここもちょっと笑うところです｡失笑ですね。

　

これはインターネット版の電子カルテです。個人

が自分で記録するマイカルテです。自分でインター

ネットを利用してマイカルテを作る。また、いろん

な支援者に入力してもらい､それを自分が管理して、

これをいろんな人たちに見てもらいます。

医師

1０吟

訪問は重複しない

看護師ヘルパーリハビリ看護|

１１吟 １３瞬 １５時 １７舛

訪問時間は重複させない

　

訪問が重複しないように組まれています。例えば

10時にドクターが来て、帰って、看護師がl1時にき

てまた帰る。１時にヘルパーさんが来てまた帰って

リハビりさんが来て帰って、看護師が来て帰ると。

時間的に重複しないのがメリットです、しかし、デ

メリットは帖報が共有できないです。情報共有のた

めに患嗇さんの家でメモ帳を活用して手占きで共有

していますが、書いてある文字が認識不能というケ

ースもあります。

報告は紙で渡し､紙をもらう

g2入力

印刷

入力

ｇ９

印刷

　

報告JIは紙で渡し紙をもらうことで、ドクターが

指示書を人力して印刷してそれで指示を出す。それ

を看護師がもらって、報告を人万して印刷して報告

書を出す。今は制度として印鑑をおさないといけな

いというルールになっているもんですから、できた

らこういったものを情報化することで簡素化できる



と思います。

情報の連携

情報共有

　

情報連携でドクターや訪問看護ステーションのナ

ースであったり、リハビリさんが情報を発信したら

その内容が瞬時に情報を共有できるというふうな仕

組みであります。もちろんこれは患者さんの持ち物

のデータであります。

自分で情報を管理できる

そのためには、

支援者(医療一介護)と

情報を共有する

　

忠膏さんが自分で情報を管理できるというふうに

なる、そのためには、やっぱり支援者、医療と介護

と連携させることも大事ではあります。情報を共有

すると。医療は医療、介護は介護ではなくて、その

本人さんを通じて医療片と介護者が情報を共有する

という仕組みができるようになります。

－77－

レスパイト入院先の確保
スムーズに連携できるように､期待

　

レスパイト人院先の確保がスムーズに連携できる

ように期待しております。

沖縄県が予定している重症雖病患者入院施設確保事業

　

¨;71－㎜７冒71㎜゛1・
ｌ

難病医療連携喰議会

　

難病の５つの制度に重症難病者施設確保事業があ

ります。連絡協議会、拠点病院、協力病院の３つ全

てが実施されていないのは沖縄だけです。やっと平

成23年度に協議会を立ち上げようとしています。そ

ういう背景で、県とも協力しながらやっていく方向

であります。

　

実は今年の６月に、ΛI.Ｓ協会沖縄県友部で講演

会をした時に、遠隔医療の為の会議システムという



のがありまして、これも宮城病院の今片先生の協力

で宮城県のＡＬＳの忠者さんが宮城県にいなからに

して沖縄県での講演会をしました。

　

これはそのＷＥＢ会議システムです。よくスカイ

ブみたいなものでＷＥＢ会議ができる仕組みがあり

まして､以前に几州で相談員が研修で使ったと思う、

あんな感じのものがあって、ライブの同時中継でＡ

ＬＳの患者さんがミニ講演会をしました。これは離

島沖縄にとって歴史的な第一歩であります。こうい

ったＷＥＢ会議の仕組みを活用し、たとえばカンフ

ァレンスもできます。沖縄は離島の県なものですか

ら、宮占島と石垣の患者さんと医者、本島の専門の

ドクターとのカンファレンスであったりセカンドオ

ピニオンであったり、さらに今井先生とか県外の専

門医師とカンファレンスすることが実現できる仕紅

みであります。

難病チーム医療ＩＣＴ支援協議会

連携主体:認定ＮＰＯ法人アンビシャス

遭携行政

賑覇市

冲縄巾

浦乖市

宜野両市

痢院

剱〕倉城病院今井先生

ヨ独)冲綿病院諏訪園先生

ヨ県)中部病腱金城先生

ｊコザクリニックなど

|随舛追加

ヨ北部､中央､南部､中廊保健所

｜訪問１膀

なかがみ

なんですが、医冴にしておくにはもったいないとい

うぐらいＩＴスキルがすごい高い方で、すごいデー

タをいろいろとご自分でも作っていらっしやる方

が、絶対に今後は連携が必要という使命を持った医

師にも協力してもらっています。

　

もっと楽に。患者さんが自分のデータを管理しコ

ントロールするのですが、やはり医師や看護師、ケ

アマネなどの支援者が人力する手間、何度も同じこ

とを毎回毎回書く作業があると思うんですが、そう

いったことを竹力化して情報を共有できるようにし

たいというふうに思っております。以hです。
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Ｅ在宅介護支擾

　

この委託事業を受けて、うまくいったのは協働で

きたのは､連携1ﾐ体として那覇市､沖縄市､浦添市、

宜野湾|卜と協働により行政との連携が図られること

ができました｡今井先生にも協力してもらいまして、

さらに沖縄病院の諏訪園先生は神経内科のドクター



座長：今の允表についてご質問、ご意見ある方おら

れませんでしょうか。

金沢：今JI:先生からいろいろとこういうのを使った

らどうかといわれているけど、使いきれなくて申し

訳ないんですけども、沖縄でそういうことがうまく

使えたというのを聞いて、考え直さないといけない

かなと思いました。

　

ひとつ質問です。マイカルテつてありましたね、

それは自主的にやってということで、先生方が今度

病院のカルテは、またそわが別に持つということな

んですかね。

照喜名：別ですね。病院のデータは持ち出しできま

せんので、あくまでも自分のカルテです。

今井：病院のカルテとマイカルテは別です。今同私

被災になって思ったのは、やはり忠者さんがどんな

薬を飲んでいるか。どういうことをしているかとい

うのは、カルテがないと分からない、医療機関も本

肖にダウンするといろんなことが分からなくなって

しまう。それで、忠者さんの薬も本当に流されてし

まって、何を飲んでいるのかわからないというよう

なことが実際には非常に多かったわけです｡それで、

今回、将来的にはいろいろ問題あるかもしれません

が、東京と沖繩で２箇所データを管理して、そして

Ｉ簡所が漬わても、もうひとつからひっぱってこれ

るというふうなデータ管川をまずしていると。セキ

ュリティーも非常に高い。総務宵が推奨しているも

のを使っているということで、忠占･白身がこのデー

タを管理するという意味で、病院のカルテとは全く

別になります。

小関：私のうちにも医師とか看護師さんとか、ケア

マネの方もヘルパーさんも入っているんですが、そ

れは帳面がおいてあって、そこに書いてそれでそれ

を来た石護師さんとかヘルパーさんが見て、それに

対して対応していくということなんですけれども。

ここにはでてきていないんですが､もっと具体的な、

疾患に関わることが占いてあるんですか？

照喜名：そうです。実際にはバイタルであったりい
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ろんな指示であるものを細かいのは全部いれており

ます｡基本的にメモで書いているのと一緒というか、

そういう内容になります。それはそのままプリント

アウトすれば指示書であったり、訪問看護報告書で

あったりというのがプリントアウトもできるように

なっています。ただ、今後これからなのですか、や

はり人力するのもめんどくさいとか、逆にこれが２

度打ちになるとかいうふうなことがあるものですか

ら、なかなか、さきほどの支援にあったように患者

さん本人が入力ができないんだと、パソコンが使え

ない場合がありますから､課題も山積みであります。

松尾：私も今井先生と照喜名さん、金沢さんにも、

遠隔医療とか遠隔医療学会というのがあるぐらいで

す。この前も10川にいったんですけども２日間様々

な企業が様々な形でやってます。ただやっぱり、そ

こに対して国の保険点数がでないために、非常に効

米的な発友があっても、普及するにはお金が続かな

い。おそらくこれも国からの補助があるからこそ今

続くんですけども、そういうとこを患者会からも、

有効であれば声をげていかないといけないし、それ

によって支援することで、負担が減れば、それは望

むところではないかと思いますので、頑張っていけ

ればというふうに思います。

座長：これで演題をおわります。今日実は私機器展

示もやっていまして、向こうに意志伝達装置があり

ます。実際に今日本で入手できる意志伝達装置ほぼ

すべて今回並べています。有料のもの無料のもの、

パソコンを使ったもの、専用機、企業さんの立場も

あるのでぜひカタログを持って帰っていただけれぱ

と思いますのでよろしくお願いいたします。
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発表概要
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[寿と

・昨年から始まった難病･慢性疾患全国フォーラムに象

　

徴されるように､個別の疾患毎に社会的な認知度を

　

向上させる活動だけでは限界があり､希少･難治性疾

　

患というより広い枠組みでの認知度向上を目的とした

　

活動の重要性が増している。

・個別の疾患としてではな<､各疾患が直面している共

　

通の課題に焦点を当てることで､問題のより根本的な

　

解決に近づける可能性がある。

・今回はこのような活動の1つとして希少･難治性疾患

　

の日(Rare Disease Day)のイベントを紹介する。

C匹｢ld･I4I｡| 2011嫁lt月11｢i寸幽ヤンター研賃金

　

昨日の難病フォーラムでは展示のところを担当さ

せていただきました。

　

昨日の難病フォーラムは、昨年から始まって今回

第２回ですが、難病フォーラムに見られるように近

年になって個別の疾患ごとにではなくて、希少難治

性疾患という非常に広い枠組みでの活動が活発にな

っていると思います。本口私の方ではこの希少難治

性疾患という枠組みで利川できるイベントとして世

界希少・難治性疾患の日を紹介させていただきたい

と思います。

世界希少一難治性疾患の日

(Rare DiseaseDay)とは？

S－Tよpg
[きで

・世界希少･雖油性疾皿の日(RarvDIiaaia Day)とは毎年2月Z8日{うるう

　

年は2月29日}に世界中で闘催される､●少･難油性食●の皿肴さんの

　

生活の貫の肉上を目指したイベントである.スウヱーデンで2008年から

　

始まり．璽2009年には世界30力闘が参細し､ZOIO年からは日本でも開催

　

されている．今年2011年には取州、ｔ来.爾来.オセアニア、アジア鮪圓

　

を會む56力闘で鱒傭された．
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世界希少難治性疾患の目、英語でRare Disease

Ｄａｙと呼ばれています。これは毎年２月の最終日に

世界中で開催されているイベントで、来年は閏年で

－83－

すので、２月29日が開催日です。このイベントはそ

の名の通り、希少難治性疾患の患者さんの生活の質

の向.Ｌを目指したイベントです。

　

2008年、今から４年前にスウェーデンで始まり、

その翌年には世界30力国が参加、2010年からは日本

でも開催しています。今年になっては、ここにでて

いる全部の国旗があるように56力国で開催されてい

ます。

日本での状況
S・yayQ
匯:

既漕嫂唱鸚勘鯵靉論以謐

････････aa
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・==

　　　

－希少･難治性疾患に関わる幅広い関係者との対話、

参加者と共にアート作品を作るワークショップ､希少

難治性疾患の患者さんの話､パネルを用いた希少･

難治性疾患の現状の紹介､参加者の思いや考えを1

いたメッセージボードの展示などを実施し､希少一雖j
I.1Xふ■i●J皿皿皿･．･．■・

　　

･-

　

■．ａａ

　

●--ａ

　

難治性疾患の現状の紹介､参加者の思いや考えを書

　

いたメッセージボードの展示などを実施し､希少一雖治

　

性疾患とly段関わりの少ない一般の参加者にも関心

　

を深めてらうことを狙いとした。

・日本での2回目のイベントとなる2011年のイベントは、

　

東京だけではな<､北海道､八戸､三重、京都など、日

　

本各地で開催され､本イベントの活動が全国へと広が

　

る第一歩を踏み出した。

C｡rlfldl｡1111 加ｎ年に月LI日間・セｙﾀｉ究●

　

日本で最初のイベントは2010年、１年前に束京ミ

ットタウンで開催しています。このイベントの中で

は、一般の参加者にもこの希少難治性疾患について

知っていただきたいという趣旨から、普段希少・難

治性疾患と直接の関わりのない方たちが参加しやす

いようなワークショップや、患者さんの話を聞くよ

うな企画、あるいはその人たちが参加してどんなこ

とを思ったかというのを書いていただけるような企

画を行いました。

　

２回目のイベントは今年の２月に行い、この時に

は東京だけではなくて、北海道、八戸、京都などで

も開催されました。これは私たちが把握している範

囲に限っての話ですので、実際にはそれ以外のとこ

ろでも開催されていて、今年になってより多くの地

城でイベントが開催されています。
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世界希少一難治性疾患の日2010
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一患者の声
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ーカセットブラント
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Ｕ本鮪弟工業協会､良恵入学寸端糾孝枝素研元センター
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協力祭漓市1

一当日入碍者瞰は約300名であった。平均滞在時間は1時間以上で、会場内に｢ま常時

　

lOO 120名の参加者が滞在していた。

一当目は産経新聞､東東新聞､くらしとバイオ、目経BP､IV番岨企画会社など複数のメ

　

ディアが来魯し､マスメディアの注目を象めることに成功した。
Canlli.n11.1 勁11年11月1]日贈幽センター・究脅

　

こちらが2010年のイベントの時の写真です。イベ

ントの中では、患者さんの声という企画で、実際に

希少難治性疾患とともに生きている患者さん４名の

方にご自身の体験談ですとか日々感じていることを

紹介いただきました。またワールドカフェという形

で、ここには患者さんだけでなく、医師や研究者、

あるいは･般の方や行政担当の方など、病気に関わ

る様々な立場の当事者の方から参加いただき、自由

に議論いただく場を設けました。またこの写真中央

に写っているカセットプラントというアート作品を

参加者みんなで作るというイベントを開催しまし

た。患者さんも、そうでない方も、混ざって共に作

業していただくことで病気をより身近に感じていた

だくことを口的としていました。またスライドにも

ありますように、希少難治性疾患について一一一般の方

にも分かりやすく説明したパネル展示の企画も致し

ました。

　

１日限りのイベントなのですが､約300 名の方に訪

れていただき、じっくりと会場を回っていただきま

した。また様々なメディアで取り上げていただき、

一定の認知度を得ることができたと思っています。

　

啓蒙イベントは継続していくことが大事と考え

て、20日年も東京で開催する予定です。こちらのス

ライドはその時の様子です。20H年は場所をもう少

しオープンなスペースにかえて、より一般の方がみ

やすい、参加しやすい形にしました。そこでは昨年

同様に忠者さんの体験談等を話していただいたり、

アート作品を共に作ったり、パネルの展示をしたり

致しました。
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゛イベント紬果

　

一来魯考蝕は約7SO名となり、複数の新聞･雑誌･｢V局の取紳を受けるなどの冊

　　

少･難冶性疾患についての関心を高めること｢こ貢献した。
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本年は、昨年に比べて参加者が二倍以上増えまし

た。これは場所の効果に加えて、認知度が高まった

ことによると思っています。今年のイベントも複数

のメディアによる取材を受けて、‥一定の関心を高め

ることに貢献したと思っています。

事例紹介

世界希少一難治性疾患の日2011

‘≪:aBt(tta唐人ｔ海道重自－

　　

－ポスターの展示やチラシの配布

'八戸(青森県三八地域膠耳病友の會)

　　

一布で作る簡単なひな人形講座､交流会

　　

一当日の様子を'youtubo上に放映(2011/11/J硯在で130回再生)。

・Ξ且(NPO三重麹痢追､Ξ重凩難病啼楷皿文畏センター)

　　

一文流会やインターネットを通じての情報免信

　　

－インターネットを利用して東東会場とのライブ接続

‘≪|i(NPO草書難病ａ)

－r4.
匯

－オルゴール演奏愈､交流套(このイベントをきづかけにした入会する方もいた)
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また今年は、東京だけでなくて、北海道難病連主

催で北海道でも企画していただき、ポスターの展示

やチラシの配布をしていただいています。また八戸

では、八戸の膠原病友の会の皆さんの交流会という

形で企画をされ、そちらでは簡単な手芸講座などを

開催していただきました。その様子をＹｏｕＴｕbeﾄこ

でも流されたそうです。

　

また三拝(でも交流会やインターネットを通じての

情報発信を目的に、東京会場とのライブ接続をして

いただきました。

　

また京都では、オルゴール演奏会や交流会を開催

して、このイベントに参加された方がその後人会さ

れるケースもあったと伺っています。



まとめ
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2010年､世界希少･難治性疾患の日のイベントは初めて国

内で開催され｡300人の参加者とマスメディアを通じて報道さ

れるなど注目を集めた。

　　　　　　　　　　

・・･･・・･･････J･･㎜㎜J・2011年．同イベントは東京だけでなく､北海道､八戸、三重、
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ンターネットを通じた11

響墳絡謬論

　

された。

・本イベントは希少一難治性疾患という個別の疾患､地域を超

　

えて各地域および各団体の結束を高めることが可能である。

　

その結果としてより大きな社会的関心を集めることに利用可

　

能と期待できる。
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今回、2010年20日年の口本国内でのイベントを紹

介させていただきました｡初年度は300人の参加者を

集めた企画になりました。今年は、東京だけでなく

て、いろんな地域で開催され、より広範囲にわたっ

てこのイベントを開催していただくことに成功した

と思っています。

　

このイベントの特徴は企両内容が限定されておら

ず、各地域や各団体にあわせた形で独自性のある企

画をしていただける点にあります。地域独自のイベ

ントが少しずつ開かれている点が良かったと感じて

います｡希少難治性疾患というキーワードを使って、

各地域や各団体ひいてはそれより大きい地域、規模

での結束を高めるような機会として利用していただ

くことができると考えています。

今後の展望

・世界希少一難治性疾患の日を最大限に活用するために

　　

一当事者以外の参加者の勣誘

　　

－より多くの地破での聞催と連携

　　

一世界各国でのイベントとの連携

　　　　　

－

nm,^.y.

[憲

当事考の声を大きくし、

当事者以外の人も巻き込み．

日本国内に留まらず国際的

に共通の問越でつながる
ネットワークを強化できる

　

このイベントは当事者の方はもちろんですが、関

心はあるけれど、自分自身は当事者でないといった

方々にも気軽に敷居低く参加していただくことをね

らいとしています。このようにして各地域でより多

くの方にその病気に関心を持っていただき、その各

地での情報交換等が行われることを期待していま

す。また、このイベント自体は、元々海外で始まっ
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ているということもあり、日本国内で開催した情報

を海外に広げていく、紹介していく、それによって

海外との連携も築く最初の‥一歩にすることもできま

す。

　

来年2012年も２月29日に、私たちの団体としても

イベントを継続して開催する１定です。また日本各

地でも、企画がされていると伺っています。

　

このイベントの主旨にご賛同いただける方は是非

各地でのイベントの開催をご検討いただければと思

っています。イベント自体は内容を別に問うもので

もございませんし、自由にその地域の方々ができる

形で開催していただくのがよいと思っています。ぜ

ひ気軽に開催していただければと思います。

　

私たちにご連絡いただければ過去の経験に基づい

てアドバイス等ができると思いますので気軽にご連

絡いただければと思います。またご連絡いただきま

すと、最初に紹介した地域でのイベントのように、

スライド中にアドレスを書いてあるホームページへ

の掲載を通じてインターネット上で、内容を紹介し

たり、こ内容を英語に訳してグローバルサイトに掲

載させていただいたりして、口本国内外への情報発

信のお手伝いをさせていただいています。ご気楽に

関心のある方はご連絡いただければと思います。

　

以上です。



座長：昧元さんの発表にご質問のある方。

伊藤：事務局なんで、関連で少しご連絡したいと思

います。実はこの事業にも、サポート事業を通して

厚生労働省の方の費用補助が出ることになっていま

す。１団体というか１箇所１万円くらいです。年内

15箇所ぐらいできればと思っています。あとでまた

お知らせしますが、本当に会場費ぐらいの金額です

が申請をお願いいたします。ただ必ずうしろに世界

希少・難治性疾患の日十地域名を書いてください。

京都や八戸などで構いません｡その記録は全部PRIP

Ｔｏｋｙｏに集中して、PRIP Ｔｏｋｙｏ経由で世界に発

信したいと思っています。また、これは患者団体だ

けで開催するのではなく、厚生労働省からも各県に

患者団体と一緒に取り組んでくださいというお願い

を流す予定です。このような趣旨を踏まえて、開催

したい地域がありましたら手をあげていただければ

と思います。

座長：ＪＰＡの伊藤さんの方に連絡すればよろしい

んでしょうか？

伊藤：連絡は難病支援ネット北海道かＪＰＡにお願

いします。サポート事業であるため、21総研にお願

いするのですが、いきなりお願いすると大変でしょ

うから、まずは難病支援ネット北海道で受けます。

今後、正式な依頼文書を団体や相談支援センター宛

に送る予定です。

座長：四国でも今年徳島でやろうと思っていますの

でよろしくお願いします。それでは味元さんありが

とうございました。
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発表⑩

｢海外の患者会活動の事例からみる国際連携の重要性｣
ｇ －

　

今回私の方からは、国際連携の重要性ということ

で､PRIP Tokyoでは海外の患者会もしくはその患

者のアンブレラ団体みたいなところといろいろおつ

きあいをさせていただいている中で、様々な経験を

してきておりますので、そういった所をご紹介しつ

つ、そういった所に日本としてもどんどん参加して

いきましょうというようなことをお話したいと思っ

ています。

国際連携の重要性

　

･・ySyp
ぷ吻

・患者会活動は､情報共有やコミュニケーションの場

　

のみならず､治験協力や治験薬の早期承認要請

　

などの動きもあり、大変有意義である

・一方、人材や資金など活動のリソースは非常に眠ら

　

れているため、患者会同士の連携や他国の活動と

　

のつながりは、近年さらに重要となってきている

・が、日本では言葉の問題もあり、なかなか情報を

　

共有できない

　　　

｀

　　　　　　　

じ、

　

の゛

　　

しで

　

ながる入り口となることを目指してい

　

患者会活動というのは皆様されておられますよう

に情報の共有やコミュニケーションの場のみなら

ず、最近では治験に積極的に協力されるだとか、も

しくは治験薬の甲期承認要請などを積極的にされて

いるということもありまして、非常に介意義な活動

であるということは当然皆さん、我々も認識してい

るところでありますけれども、それぞれの患者団体

というのは必ずしも稀少難治性疾忠という性質上、

大きさが限られてしまうこともあり、人材、資金な

どいろんな活動リソースが限られているという問題

があると思います。

　

そういったことから患者会iれ独ではなくて、J p

Ａさんのような全体の連携もしくは国の枠をも越え

たような活動のつながりというのが近年非常に重要

になってきているというふうに考えられます。

　

しかしながら海外というところを考えた時には、

日本ではやはり言葉の問題もありまして、なかなか

－87－

PRP Tokyo　寺田 央

情報の共有ができないだとか、もしくは協力するに

してもどうしたらいいんだろうということがあると

いうことで、今回は海外の事例を紹介しつつ、我々

の活動を介して、そういったところから皆さんの海

外連携に入っていっていただきたいなというところ

でご紹介をいたします。

　

はじめに患者会の活動ということで、我々が活動

している中で実際にお会いしていろいろお話を聞い

たところを簡単ですが紹介したいと思います。

海外の患者会活動

･ FARA (FriedreiぽS Ataxia Research Alliance)

・フリードライヒ失調症(FA)患者会

・フラタキシン遺伝子の突然変異による

　

ミトコンドリア機能低下により、筋衰弱

　

や言語障害一心臓疾患を引き起こす

・代表:Ron Bartekさん(写真)

　

●・｢4ro
ぷ罵

・研究者と提携し､治療薬研究を促進｡研究会も開催

・21の治療薬候補(8つは治験)に出賢､研究助成

゜独自の患者登録により､治験にも協力

Canridlnli･| JDIlKll寸L1日鴫可かJター・賓●

RftRAi;

ht1pyA≪Avw cur*ra org

　

こちらはＦΛＲΛ（ふぁら）というフリードリッヒ

失調症という病気の患者会ですが、遺伝性の疾患で

ありまして、ミトコンドリアの機能低ドよって筋肉

を中心とした障害が起こるというような病気です。

代衣はこちらの写真のロンさんという方ですが、た

いへん気さくな方で初めてお会いしてもいろんなこ

とをお話しさせていただいて、非常に活発に活動さ

れている内容というのをお聞きしてきました。

　

中でも特徴的なのは、研究浬の方々と非常に強く

連携をされて、治療薬の研究というのを自らの団体

としても促進さわているということで、研究会も開

催されているような状況です。日本では資金的なと

ころの扱いというのがまだまだ難しいところもあり

まして、我々はＮＰＯである以上なかなかお金をと

ってくるというのは難しいのは皆さんと一緒なので

よく分かるんですけれども、彼ら、特にアメリカの



団体なんかはいろんなところからお金を調達してき

まして、彼らも大きな疾患ではないわけですけれど

も、お金をあつめて21種類もの治験薬候補に対して

出資をして研究助成をしているというような動きも

されているわけです。

　

また、患者団体の特徴としまして、日本でも最近

はどんどん積極的に行われておりますけれども、患

者の登録というのをして、そちらのデータをたくさ

ん集められるということで、そのデータを医師の方

もしくは治験をするところに提供する形で治験にも

積極的に協力されているという団体です。

海外の患者会活動

･ Cystic FJbrosis FoudatJon

・嚢胞性線維症患者会

ｇＥＬ
HttpJfmm.c1l.org
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んですが、すぐにみなさんで同じことは当然できな

いわけですけれど、ホームページにはどういうこと

を彼らがやっているのか､非常によく書いてあって、

１つひとつをとりあげるとひょっとしたら小さな規

模でもできることもあるのではと思っています。そ

ういう所を我々PRIPもよく見ているんですけど

も、そういったところをきっかけに学んで活動を進

めていくということができるのではないかな、と思

っています。

　

こういった個々の患＆会というのはそれでもリソ

ースが限られているので、それを束ねていかなけれ

ばいけないという話があります。

国際連携の別の形

・患者会(疾患内の連携)⇒疾患を超えた連騰

　

- JPA,NORD,GA,EURODIS

　

Ｓ●･。

,

罵

　　　　　

疾患を超えて廠者会を東ね、外部と対話･交渉

- PatientsLikeMe (″私"みたいな患者)

　　　　　

ウェプ上の患者連携サービス

　　　　　

症状が似た人との対話から学ぶ

　　　　　

グループの活助から情報を得る

　　　　　

症状などのデータをまとめて客観視

　　　　　

(場合によっては)治験の異施

- ICORD (国際|希少･雛治性疾患創栗会議|)

　　　　　

患者だけでなく､全ての関係者の連携

(e㎡･φΓ祢●I ≫11*11B11H≪鍋ヤンター・気負

　

１つは、ＪＰＡに代表されるようなものとして、

海外にもＮＯＲＤ､ＧＡ､ＥＵＲＯＤＩＳ（ゆーろでぃす）

というような団体がありまして、外部、政府とか海

外と交渉している団体があります。それとは少し違

う形ということで、スライドにドに線を引いた

I'atient like ＭｅというところとＩＣＯＲＤという２

つの事例を紹介したいと思います。

　

Patient like Ｍｅというのは、日本語で訳すと、

私のような患者ということで、自分と似たような患

者さんを探せるｗｅｂのサービスになっています。

そこに登録しますと、病気というのは必ずしもいつ

も名前がついたところからスタートするわけではあ

りませんので、よく分からないんだけど、私はこう

いう症状がありますよというところから情報を登録

し始めると、自分の症状と似たような症状をもつ患

青さんのグループが出てきまして、実際にはそこか

ら診断につながるようなこともあるそうです。いわ

ゆるバーチャルな忠者グループでの対話ということ

ができるというところと、あとはそこからもやはり

最終的には洽験の実施というとかいうところに至っ

・CFTR遺伝子の突然変異によって粘膜が肥厚･増加

　

し､肺･消化管症状が起きる

・研究会の主催にとどまらず､全米11の大学に研究

　

センターを有している

・27の臨床段階の治療薬候補に出資するだけでな<、

　

自らＮＰＯ製薬企業を運営し研究開発を実施

・独自の患者登録により､治験にも協力

　

ぐ。。

　

ｌで

　

せ

　

、ＨＰｉどでらの多岐に

　

ー；
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もう１つは、こちらの日本ではさらに患者さんが

少ないんですけれども、欧米では比較的患者さんが

いらっしゃるということで、非常に大きな患者会の

力を持っているところですけれども、嚢胞性線維症

の患者会です｡こちらも遺伝性の疾患ですけれども、

ＣＦＴＲという遺伝子の突然変異によって粘膜が肥

厚して増加して肺や消化管で症状が起きるタイプの

疾患です。

　

こちらはさらにさきほどのFARAというフリー

ドリッヒ失調症の患者団体よりも人きく、令米の大

学に研究センターを自ら出資して持っているという

状況で、ある種大学に研究室を持っているような状

況になっています。実際、臨床段階の治療薬を開発

研究されているというだけではなくて、自らNI)0と

いう形で製薬企業を運営されているというような状

況で、どんどん研究開発を実施しているというか、

非常に理想的なモデルケースということができます。

　

こちらでも当然忠者登録などをやられていて。治

験にも積極的に貢献しているということです。大き

な患者団体のお話をしましたけれども、彼らがやっ

ていることというのは非常に理想的な状況ではある



ている例も出てきているということです。

　

ICORDに関しては、国際稀少難治性疾忠創薬会

議ということで､患＆だけではなくて政府､研究者、

いろんな方が集まっているというような会議になっ

ています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

陶・rayよ
Patients Like Me （“私″みたいな患者）「・
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自の解析を行うことによって、通常の方法ではなか

なか難しいような治療効果の評価ができるようにな

ってきていることが特徴としてあげられます。これ

は、非常に面自い可能性を秘めているものであると

いうふうに考えています。

IＣＯＲＤとは？

(φ肖r･dl肖い11

ICORDとは？

(g㎡ll〃11●|

S●r･｡。

7011111寸1･HN≪-tTンタ￥貸了

iDiiiiiNiia伺●センターｌ爽會

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

rtORD

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

j・-.I
・International Conference on Rare Diseases

　

and Orphan Drugs

・国際希少一難治性疾患創薬会議

・世界中の希少一難治性疾患患者および家族･

　

関係者を取り囲むよりよい社会環境について、

　

当該者だけでなく政府関係者一研究者･企業

　

等がともに考え､社会に向けて発信をしていく

　

ことを目的とした国際的な集まり

　

最後にＩＣＯＲＤですけども、目的としては世界中

の患者やその家族、関係者を取り囲むよりよい社会

環境というのを肖該者、自分たち患者さんたちだけ

ではなくて、他のひとも一一緒に考えましょうという

国際的な集まりです。
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症状の入力･受けている治療･性別･年齢

を入力だけでまず参加！
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簡弔にPatient like Meを紹介しますと、ホーム

ページをあけるとこんな感じになっていて、左側の

ところに簡り!に症状をいれるところ、それから今現

在どういう治療を受けているかというところと、あ

と性別、年齢をいれるだけで参加できるような仕組

みになっていて、そこを切り口にして自分の似たよ

うな症状の患者さんと話していくようなｗｅｂサイ

トになっています。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

●－,｡。
Patients Like Me (″私″みたいな患者)「・

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

[tORD

・ALS(筋委縮性側索硬化症)のリチウムの治療効果

言

　

・

l:

Q

　　　　　　　

こ治･

　　

の７夕の解析1、
に

　

の･価が可

　

たた

　

その中から最近而白い研究の結米が出てきたので

すが、ＡＬＳの一一部の治療効米をこのｗｅｂサイト

に登録された情報の中から、承認そのものを目指し

た治験ではないのですが、臨床試験を解析しました

というような話があります。ＡＬＳにしても難治性

疾患・希少疾患で、忠者さんが少ないので臨床試験

を非常にやりにくいということがありますけれど

も、独自に心者さんを登録したデータの中から、独

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

itORD

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｊ･･I一
・2005年スウェーデンで始まり､その後スペイン･ベル

　

ギー･米国･イタリア･アルゼンチン(昨年)と毎年続

　

いた

・各国の政府関係者･研究者一企彙と共に､患者とそ

　

の家族･患者団体が参加

・PRIPでは2008年から毎年参加し日本の状況を報告

・各国のかかえる問題や状況の共有とグローバルな

　

連携が模索されている

・日本やアジアの情懐は､非常に求められている

　

200;)年にスウェーデンで始まりまして、その後ス

ペイン、ベルギー、米国、イタリア、アルゼンチン

は去年ですが、毎年つづけてやっているということ

で、各国の政府関係者、研究者、企業、それから忠

者さんが参加している一種の学会のようなものです。

　

我々の団体では20 08年のアメリカのから参加し

て、|｣本の情報を我々の方から発信していくという

状況になっています。

　

各国の抱えている問題や状況を聞いてみると、意

外に似たところを皆さん問題として抱えられている

ので、ICORDの枠組みで共通の答えというのを見



つけていっているところであります。残念ながら言

葉の問題もあって日本やアジアの情報というのはほ

ぼ出てこないということで、現在でも非常に財界巾

から求められている状況です。

J圖包

jSJtZ

　

こちら去年のアルゼンチンのブエノスアイレスで

行われた学会の様ｆですけれども、こういった通常

の学会、研究会、今回のようなスタイルでやられて

いるわけですけれども､ﾉIミのドに書かねているのは、

患片さんが集まっている様fです。学会なんですけ

ども研究者だけじゃなくて、患者さんが対話できる

スペースがあったり右ドには忠者さんが作られた作

品が展示さわていたりというような、非常に忠者さ

んにもフレンドリーな学会の感じになっています。

ICORDの特徴

　

FｗyS/rl

,

池

・患者･医師･研究者･政府関係者など全員が

　

主役であり発信者

・フレンドリーに話せる場

・国･疾患を超えた情報交換･提案

・異なる立場の方々がそれぞれにがんばって

　

いる様を見て、勇気づけられる･背中を押され

　

る場でもある

r･:i<Fi.)li<FIB*l･'ｙタ研究寸

　

特徴的なところはいろんな皿嘔の人がいっぺんに

集まってかなりフランクに話しているというところ

がありまして、我々にしても賢なるヽy拗の方々がそ

れぞれ頑張っている姿を見るというので、非常に勇

気づけられますし、なにかやっぱり新しいことをし

なきゃいけない、こういうことをしなきゃいけない

んだという、背中を押されるような気持ちになる場

でもありますし、また非常に気軽に参加できますの

－90

で、その中でいろんな世界中の仲間と会えるという

おもしろさがあると思います。

ICORD2012Tokyo

●Ｗ･｡､､｡

・2011年は東京で開催することになりました

・震災の影響で延期されましたが､2012年2月4～6日、

　

東大駒場リサーチキャンパスでの開催に決定

・世界中から患者や政府関係者が参加

・同時通訳付きなので､言葉の心配なし

・国際連携のきっかけに最適な場

ポスター発表もできますので､積極的なご参加･

ご発表をぜひともお願いいたします

　

このＩＣＯＲＤですけども、次は東京で開くことに

なりました。我々のＮＰＯが主催することになった

のですが、例によって震災の影響で５川のr･定だっ

たのが延期になり、2012年の２月４日～６日、束大

のリサーチキャンパスで開催することになりまし

た｡特徴的なのは同時通訳をつけるということです。

ですので、言葉の心配をなさらずに1止界とつながる

非常にいいきっかけの場になるんじゃないかなと考

えております。忠者さんもどんどん参加していただ

ける場ですので、ポスター発衣など、みなさん考え

らわていることをこの場で財界に発卜していただき

たいと考えています。

国際連携の重要性:まとめ

・海外の愚者会も様々な活動をしており、治験への能

　

動的な協力も盛ん

・疾患を超えた提携や､つながることによってしかでき

　

ない新しい価値の創造も進んでいる

・ICORDは疾患を囲む全ての関係者が国際的に集う

・そのICORDがついに日本で開催され、日本からの情

　

報発信､海外との連携の糸口となりうる

:oiiaLlHliU≪Ml-^タｌ震言



さいご
－

ヽ

ご静聴ありがとうございました。

　　　　　

ご賢問は、

　

心

Cﾛ㎡ld｡咄●|

　　　　　　

ICORD2012 ToV.ＶＯ

ＵＲＬ:http://ｗｗｗ･prip-tokyo･jp/icord20X2Jp/

　

E-mail:icord2012contact@prip-tokyo･jp

　　　　　　　　

Acknowladfamant

　　　　　

西村由希子(PRIPT･kYo/東東大学)
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限られたリソースだというところで国内のつなが

りだけではなくて、なんとか財界ともつながって共

通の課題を解決していきたいということで皆さんも

どんどん世界に出ていきませんかというふうに考え

ています。以上、ご静聴ありがとうございました。

　

手元にＩＣＯＲＤのちらしをお配りしてありますの

であとでご覧ください。



座長：２月４日～6 llですのでぜひご参加していた

だけれぱと思いますのでよろしくお願いします。

首藤

　

宮崎県難病センター：私も宮崎県医師会の治

験審査会の審杏委員をしております。報告の中に非

常にたくさんの海外の例がでてくるので、身近の患

者さんを対象にする疾患については、結局担当する

先生に講演会の講師になっていただくとか、なんと

かぐらいしかなかなかできないという実情がありま

す。今後もいろいろ考えていきたいと思ってます。

伊藤：追加のお知らせになりますが、この忠冴サポ

ート事業でも束京で開かれるＩＣＯＲＤ、今後も世界

各国で開かれるのに参加する予定ですが､ＩＣＯＲＤに

東京での会合に日本の患者団体が参加することを支

援しようという予算がついております。詳細はまだ

PRIPさんと協議をしなければなりませんけれども、

何らかの形で、患者団体の参加については支援をし

ようということになっておりますので、これも詳細

きまりましたらご案内しますのでぜひ川程、せめて

日程の確保でもしておいていただけれぱと思いま

す。それと21総研さんとフリップさんとの協議もお

願いしたいと思います。以上です。

　

ここはセンター研究会ですのでセンター研究会で

　

（情報を）流していますが難病連全部に流すかどう

かはＪＰΛしだいです。ＪＰΛの代表によく言って

おきます。

金沢:ＰＲＩＰさんつていいことやっていると思うん

ですけど、PRIPさんつてＮＰＯの簡単な紹介とイ

ンターネットみれば分かるかもしれませんけど、ち

ょっと私聞き逃したのかもしれませんけども、どう

いう人たちがどういう主旨でやっているのか、ちょ

っと教えてください。

寺田：今日も昧元と２人で話してその話をした方が

いいんじゃないかとまさにａつていたんですけれど

も、すみませんでした。我々は結構いろんな活動を

していまして、稀少疾患関連の活動、稀少難治性疾

忠関辿の活動というのも実はPRIP Ｔｏｋｙｏのごく

一部です。名前をみていただくと知的財産研究推進

－92－

機構ということで、知的財産、いわゆる特許に関わ

るようなものをいかに社会に役立てるかというとこ

ろがまず入口だったということです。その１つとし

て稀少難治性疾患の領域というのははっておくとな

かなか薬もできないというところもありまして。例

えば大学を中心とした研究されているものをこうい

う難治性疾患のところにアウトプットするにはどう

したらいいかがまず１番はじめに考えたことです。

実は我々、味元も私もほとんど今のＰＲＩＰの中の稀

少疾患を扱っているメンバーは、これを本業として

いるわけではなくて、実験をしている研究者なんて

すね。私もそうですけども、そういった人間が、白

分たちが研究しているものがそういった社会で必要

なところに活かせる、活かしたいという気持ちがあ

ってスタートしているというのが我々の活動で、特

に我々医師ではないので、研究片として患者さんと

直接お話するような場というのはなかなかないんで

すね。そういうことについてはじめに問題意識があ

りまして、患者さんと対話する場をつくろうという

ことで研究冴と患者さんがあう場をつくると、忠者

さんの側からもやっぱり研究者が何を考えてどうい

うことをやっているのかという話ができるので非常

によかったという意見をいただきました。そういっ

たこともきっかけにしながら、ICORDのようない

ろんな立場の人が集まるような希少難治性疾患に関

する場というのを初めの活動の中心にして、徐々に

それを海外も含めて活動を広げていっている、こん

な状況です。



　

この発表はこの３月の岐阜の大会でする予定だっ

たのですが、３．川の事情で今回になりました。

　

お配りした黄色い冊子｢第3回目のアンケート調査｣

　

(２〉難病相談支援センターのその後(32r以降)、

当日会場で配布する｢データ考察メモ｣をご覧になりな

がらお聞き下さい。

　

本発表は、厚生労働省科学研究費補助金難治性

疾患克服研究事業｢重症難病患者の地域医療体制構

築に関する研究班｣(研究代表者糸山泰人)との共同

鯛査によるものです。

,幽１

　

お配りした黄色い冊子をご覧になりながら聞いて

いただきたいと思います。この発衣は糸山班とJ p

Ａが共同でアンケート調査をした結果です。

　

今回の難病相談支援センターについてのアンケー

トは３回目です。2005年に１回、2007年､17都道府県

に全部設冊された段階で２回目、それ以後、３年た

って昨年の８月に３回目を実施しました。今回は40

県一目センターから回答をいただきました。

　

今回のアンケートは、１つは難病に関わる厚労省

の横断的研究班がどういう意味を持っているのかに

ついて今までのアンケートとは違った主旨のアンケ

ートが今回の半分くらいを占めるものでした。

－93－

センターの相談件数･内容

総相談件数１センター平均:1,596件回答39センタ･

　　　　

相餓内容内訳昏ｾﾝﾀｰでの■IM-･3皿の合卜

就労

14S

愚者団体紹介

　　

7%

諸飼度の利用

　　

19S

施設紹介

　

2%

・農会裏内

　　

1%

社会生活･取

　

・･経済

　　

6S

病気･症状

　

22S

医療槍目治康

　　

旅

療養･日常童活

　　

21%

これは前々回第14回の大会で発表したものです。

　　　　　　

相談件数・内容の特徴

　　　　　　　

2007年/2010年比較

・医●一轍養･･･大きな支ｔはない

・航身のとりくみ前進とアクセス増に注圓

　　

30番道府県-35魯通府県

　　

回答38中相談件数順位が1～3位16(42H)

・難病就身支甚事巣立ち上げの遭れ

　　

依然として佐賀県と目山Ｓのみ(恥・が検卜中)

　　

人材配置が決定的

●難病とＳ労･･･参考資科

　　

ｱﾒﾘｶ鎗害者法(ADAl睡における「合直的叱慮｣とは？

　　

rがんと就労丿輿2回剱包金報魯魯‥･春亀由一郎氏ﾌﾟﾚｾﾞﾝ

　　

‥･『谷間を岨める重要なツール』‥･当事者の問翻意輿を

,｡・｡

　

もう１つのテーマは、前回2007年以降の難病相談

支援センターがどんなふうに変化発展したり課題を

持ち始めているのかという問題意識をもって行った

ものです。

　

だいたい全国的に傾向は共通しているんですけれ

ども、１センターあたりの相談件数はIT) 96件です。

しかし相談内容についてみると、症状と療養・日常

生活についてはその前、2007年の時とあまり変化は

ないのですが、顕著に変化があったのは就労の14％

ということです。

　

相談・支援センターで就労相談をやっているとこ

ろもあるし、やってないところもあるということで



いろいろ問題があるかもしれませんが。より現実に

近いやり方、近似値を示すのにどうしたらいいかと

いろいろ考えてみたのですが、各相談支援センター

が扱っている相談件数の多いものの１位から３位ま

でを全部ピックアップしてトータルして、それで順

位をつけてみました。42ページの第７表ですが、医

療相談と療養と就労全部ひっくるめると57％、60％

近い割合を占める状況になってきていることが今回

の全体の傾向をみる、かなり重要な特徴としてみて

おく必要があると思います。

　

就労の相談は、前回2007年の時には30都道府県だ

ったんですけれども、現在は35都道府県になってい

ます。38センターの回答のうち１位から３位までを

占める中に就労が入っているのが､12％になってきて

ます。

　

佐賀県と岡山県あるいは今同の調査で非常に顕菩

に変化がでたのは三重県です、非常に顕著な変化が

でてきているのですが、難病就労支援事業の立ちｈ

げが、ニーズとして相談がたくさん増えているのに

比べて行政側の就労支援事業の立ちIごげが遅れてい

ます。このモデル事業が去年で終わったのですが、

引き続きやっているのは今のところ佐賀と岡山だけ

です。三重県は国の時限立法である緊急雇川対策事

業の一環としてセンターで就労支援をおこなってい

ます。難病忠者就労支援の正規の事業は包ち上かっ

ていません。これはかなり電要な問題です。適切な

人材が継続的に配置できないのです。

　

まだ十分分析していませんが、依然としてネック

になっているのは、地方が75％負担しなきゃならん

ということで、なかなか地方が踏み切れないという

ことなどがかなり大きな原因としてあるのではない

かと推定されます。

　　　　

2007年(前回)/2010年(今回)

　　

難病相談支援センター受託額比較

・最高時期の受託額に比べて(回答23)

　　　

最高叫を縫持している所10

　　　

減額した所‥･‥･‥‥･13

・2007年/2010年比較(回答２２)

　　

2007年に比４て2010年の●皿センター

　　　

増額した所‥‥･13

　　　

変化なし‥‥‥･･1

　　　

減額した所‥･･‥8

　　

平均の増友町(全休)

　　　

2007年:931万一2010年:949万増額18万

j幽１
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もう１つは｡36ページ第３表、相談支援センター

の受託額について見たスライドです。これは2003年

頃から以降の受託額をみたのですが、最高額を維持

しているのが10センター、減額しているのが13セン

ターです。前回と比べてみると、増額しているのが

13県、変化がないのが１県、減額しているのが８県

ということです。１センターあたりの増減でみると、

2007年の時には931万だったのですが、昨年皮は9｡19

万ということで若干増えているという傾向が見受け

られます。

相談件数のカウントについて

　　

｢相談入力支援プログラム」の利活用

　　　　　

(回答35都道府県)

●相談入力プログラムを知っているか(センター)

　　　

知っている‥･68.69も知らなかった‥･17,1*も

●相談入力プログラムを使っているか(センター)

　　

使っている･■■37,1%使っていない‥･37,1%

●使つていない主な理由

　　

全国的基準の意味が不明確独自に作ったものを使用

　　

使う(PC)力量･時間不足分類項目が少ない

j岫１

　

もう１つ課題としてあるのは。相談件数のカウン

トの仕方について全体的な全国的な瑞準にむけて努

力しようという申し合わせが数年前からありまし

て、その努力の結果がある程度標準化へ向かって、

特に川尻さんを中心に今井先生たちの援助で進み始

めていることがあるのですが、この黄色い冊引こあ

りますので、ご覧いただきたいと思います。

　

以上をもって全体の傾向をつかんでいただいて、

私の発表を終わりたいと思います。



伊廊たてお

野原正平

畠渾千代子

坂本秀夫

小田降

高畑陛

溝口功一

金沢公明

長谷川三枝子

小林信秋

水谷幸司

永森志織

　

検討委員として各疾病団体や福祉関係の先生、医

療関係の先生、その他いろいろな方にご協力をいた

だいて実施しました。

　

抄録集の13ページに報告書の構成について書いて

います｡各論編として各疾病の特徴や各地域の特徴、

川体ヒアリングを実施しましたので、それについて

95－

パネルＶ

　

発衣⑩

｢厚生労働省平成22年度障害者総合福祉推進事業

　

『難病患者等の日常生活と社会福祉ニーズに関するアンケート調査』の報告｣

　　　　　　　　　　　　　　　　

特定非営利活動法人難病支援ネット北海道

　

○永森

　

志織

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

この実態調査の特徴は‥･

伊藤たてお

■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■㎜■■■■■■■㎜■■■■■㎜㎜■■■■㎜■■■■■■

事業実施体制

・事業実施団体:日本難病･疾病団体協議会(JPA)

　　　　　　　　

(代表:伊藤たてお)

・事業受託団体:

　　

財団法人北海道難病連

　　

｢難病患者等の日常生活状況と社会福祉ニーズ

　　

に関するアンケート調査実施事務局｣

・調査実施事務局:難病支援ネット北海道

・実施期間:2010年10月- 2011年3月

　

事業の実施体制についてご説明します。ＪＰＡが

引き受けて伊藤たてお代表が統括し、北海道難病連

が受託して難病支援ネット北海道が事務局となって

実施しました。実施期川は昨年の10月から３月にか

けてアンケート用紙を送付し、回収して集計しまし

た。

検討委員

・日本難病･疾病団体協議会りPA)

・N帥法人静岡県虹痢団体連絡協議会

・全国謬原痢友の会

・全国多発性硬化症友の会

・財団法人北海通難痢遠

・埼玉県立大学保健医療福祉学部

・独立行政法人国立痢院機構

　　

静岡てんかん･神幔医療センター

・日本ALS協会

・社団法人日本リウマチ友の会

・ＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワーク

・日本難病･疾病団体協議会(JPA)

・ＮＰＯ法人趾病支援ネット北海道

難病患者を対象として

全国規模で実施した

初めての実態調査です。

　

この火態調査の特徴は。難病忠昔を対象として令

国規模で実施したはじめての調介だということで

す。各疾病団体、地域難病連、難病相談支援センタ

ーなどではいろいろなアンケート凋査をされてきま

したが、令国規模で様々な疾病団体を対象としたも

のは、難病対策始まって以来10年近く、一度も行わ

れていませんでした。今回はなかなか意義のある調

査をさせていただいたと思っています。

調査の目的は‥･

難病患者の日常生活の実態、

何に困っているか、

どのような支援を望んでいるのか、

を明らかにすることです。

　

調査の目的は、難病患者の日常牛､活の実態、何に

困っているか、どのような支援を望んでいるかを明

らかにすることです。



１人ずつ執筆していただいています。報告書の全文

はＪＰＡと北海道難病連のホームページで自山にダ

ウンロードできます。

アンケート調査票配布先と数

・JPA加盟団体のうち疾病団体及び

　　

連携団体(29団体)

・ＮＰＯ難病のこども支援全国ネットワーク

・社団法人日本リウマチ友の会

・ＮＰＯ齢岡県難病団体連絡協議会

・財団法人北海道難病違

1,500部

　

400部

　

100部

　

４００部

　

600部

・総肝

　　　　　　　　　　　　　

3,000部

　　　

→特定疾患と小児慢性特定疾患．

　　　　　

そしてどちらにも入らない病気も対象に

　

アンヶ－トの配布先と数です。特定疾患と小児慢

性特定疾患と、どちらにも入らない病気も対象にし

て欲しいという厚生労働省の意向がありましたの

で、協力団体を調整させていただきました。それか

ら、医療過疎地の多い北海道や比較的首都圏に近い

静岡を選んで調杏票を配布しました。

回答者について

・総回答は1,380人､回収率は46.0%

・男性46.3%女性53,7%

特定疾患と

小児慢性

特定疾息_

　

以外

　

＼.

　

18％

　

小児慢性

特定疾患

　

15％

無回答

特定疾患

　

_5S%

　

3000部送って総回答1,380人、回収率は･16％でし

た。女性が若干多く53.7％となっています。

　

回答者の疾忠は特定疾忠が約55％、小児慢性特定

疾患が15％、特定疾患と小児慢性特定疾患以外が18

％、無回答が12％でした。

－96－

現在困っている症状

痍み

　　

手足に力か入らない㎜25.5％

　　　　　　　

倦怠感㎜23.4%

関節がこわぱる､勣かない㎜21.7％

０

－ - -

一 一 一

aｉｌ％

【N-J.,190]

1{} 70

　

30

　

40

　

50

　

11n

→身障手機､障害年金などに結びつかない症状が多い

　

患者さんに現在困っている症状は何ですか？とい

う質問をしました。

　

忠者さんの約半数近くが困っていると答えた症状

がありました。結果このようになりました。痛みに

困っている患者さんが半数近くです。その他、１足

に力が入らない、倦怠感、関節がこわばる、動かな

いという症状に困っている方が多く、その他には、

かゆみ、浮腫み、めまい、吐き気、発熱など、身体

障害者手帳や障害年金などに結びつかない症状が多

いということが分かりました。

症状の変化の状況

毎日ある 481ﾀ･

ない（ヽ㎜Ｈ

　

進哨.でいる^■■■■■H ii.r^

1Hのうち３ｔがある㎜218%

大声な周期で変化する㎜ＩＱｓ

匹 10％ 20％

【Ｎ･1.1 S6】

iU% 40％　S(J% l;0%

→症状が国定しないので身障手帳を取りづらい

　

症状の変化をお闘きしたところ毎日、川によって

変化が大きいなど症状の変化が大きくて症状が固定

しないためにいろいろな制度が使いづらいという回

答が見られました。



障害者手帳等の取得状況

身体障吝１平略

　　　　　　

療ｎ手ｓ■72％

1膏神阻肖者保健柚ﾈよ手帳I 2.2%

60 7%

【N=1,29O】

　　　　

収得していない㎜343％

　　　　　　　　　　　

0% 10% 20% 30% 40% SC% 60% 7D%

→手帳を持たない人が3割以上

　

障;lf者F帳の収得状況です。複数のｐ帳を持って

いる方がいる･方で、ｆ帳を持っていない力が３割

以上いらっしゃいました。

福祉サービス利用対象外となった理由

【Ｎ=47】

多師が手帳i.

肩極的だうf･

　　

jl％、

窓口cs:-H1

けてくれなか７、

　

1:.8 ■>%

年齢で該当し

ないｙ為われｰ

　

た8S％

　

疾患名て＆ｉ

｡しないと凭われ

　　

た, 21.i%

年齢と疾厩名

でiK "iLないと

　

。われた｡

　　

17.0-D

　　

症状が圓ぷし

_＿ないからと言わ

　　

れた.10.6%

　

柵祉サービス対象外となった理由をお闘きしたと

ころ、疾患名で該肖しないと言わわた、年齢で該｀り

しないといわれた、症状が川定しないからとうわれ

た、などの理由がみられました。

今後利用したいサービス

　　　　　

6

　

S

　

ID ＼iN 79 g

　

奉－ムヘルブサーピス

　　　

ディサービス

　　　

シl－H*-l

　　　

亀●への入ｌ

　　　

託老隋の匈同

等麹●典のＳ専一噛Å暗萌

　　　

喝食サーピＸ

　　　

重會サービス

声劃元毎食吾爾専サービス

　　　

除霜サービス

　　　

●羞サービス

　　

官働會にーす碁冨鴫

　　

・●代吟サービス

　　　　　

その麹

15 40

p4･

【ﾄ

■=(lKi＼

　

今後利川したいサービスで１番多かったのは柵祉

用具の貸りなどです。それからホームヘルプサービ

ス。雪国では除雪サービスという回答も目立ちまし

－97－

た，

まとめとして‥･

難病患者は何に困っているか、

どのような支援を望んでいるのか。

　

まとめです。難病患者は何に困っているか、どの

ような支援を望んでいるのか、ということですが、

困っていること

・｢痛み｣｢手足に力が入らない｣

　

｢倦怠感｣などをはじめとした

　

多彩な症状

･症状が変動し､固定しないために、

　

福祉サービスを利用しづらい

　

困っていることは痛みや手足に力が入らない、倦

怠感などをはじめとした多彩な症状です。症状が変

動して閥定しないために福祉サービスを利用しづら

いという状況があります。

望んでいること

・多様な症状で困っているので､支援を受

　

けたい(医療､福祉､就労その他)

・体調が悪い時､必要な時に自分に合った

　

サービスを受けたい(ホームヘルプサービ

　

ス､福祉用具貸与､配食サービス､育児

　

支援、買い物代行など)

　

望んでいることはその多様な症状に対応するよう

な支援を受けたい、体調が悪い峙、必要な時に自分

にあったサービスを受けたいという声が寄せられて



いました。

今後の方向性

一人ひとりのライフステージに合わせた

多様で柔軟な支援を!..

　　　　　　　　

左.ji

　

今後の方向性としては、１人ひとりのライフステ

ージにあわせた多様で柔軟な支援が行われるように

障害者柵祉制度そのものを根本的なところから改革

しなければならないのではないか、というように感

じています。以上です。

98－

伊藤：この平成22年度の障害福祉部の様々な調杏が

行われていましたが。内部での評価会議で･40何件の

中でこの調査が第４位に選ばれたということで、日

月25[1、厚生労働省内で発衣するということになり

ました。向こうでも難病の実態をどう自･I/l支援法な

り、今度新しい総合福祉法に入れていくかというこ

との検討材料にということですので、皆さんのご協

力のおかげでここまで調査をすることができまし

た。ありがとうございました。

座長:eiJRな難病患酋の実態調査を報告していただ

きました。また冊子の方を十分に読んでいただけた

らと思います。



閉会のことば

全国難病センター研究会副会長

　

春名山一郎

　

今回から副会長ということで伊藤さんから、こき使うのでよろしくとありました。今難病センター研究会も

始まった峙からいろんな方の思いでなされてきたと言うことを知っていますし、今ちょうどいろんな難病対策

の動きも非常に活允な時なので、みなさん本当に急がしそうにやられていますので、私も何かお手伝いできる

ことがあればと思ってやらせていただきます。

　

昨[]のフォーラムの終わりの時にはアピールが採択されていて、最後まで出て、感動したんですけども、難

病とか慢性疾患を持っていても普通に生活ができる、そういう社会にするのが当たり前だと、そういう社会を

みんなで作っていくというようなアピールが話されていて、まさにそういう方向に目本の国も動いていくんだ

なと、感動いたしました。

　

また難病の委員会なども非常に活発に行われていますので、そういうことでまたいろいろ進んでいくんだろ

うと。そういう中で難病センター研究会も実践の場での専門的な支援だとかが、また非常に大切になってくる

だろうと。こういう研究の場で、今日の発表でもありましたように、現場での本当のいろんな報告から、世界

各国でのいろんな状況の報告またいろんな提言なども含めていろんな活発な議論が行われてきたということ

で、ぜひこういう会を通して、まだ現賜の方にいたら、難病の人の支援というと、少数派で社会の理解もなく

て、たいへんかということを思いますけども、確実に病気をもちながら普通の生活をしていくということが当

たり前の世の中になりつつあるんだということで、力をもらって帰れるような会議に、これからも発展させて

いくことができたらと思います。

　

今日は昨日から参加している方もいらっしゃると思いますけども、また準備とかお手伝いだとかいろいろボ

ランティアでやってくださっている方もたくさんいらっしゃると、病気を持ちながらたいへんじゃないかなと

思っておりましたけども、非常にお疲れ様で、ありがとうございました。

　

それではお気をつけてお帰りください。どうもありがとうございました。

j7T｀
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ｌ
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次回開催地挨拶

とくしま難病支援ネットワーク

　

藤井ミユキ

　

次回は平成2･1年３月10日日日、土口が徳島で開催ということになりましたので皆さんどうぞいらしてくださ

い。四国の徳島ですが、東京から徳島は飛行機が１時間で着きます、結構近いです。親睦会のはじめに皆さん

に阿波踊りをぜひ見ていただきたいので、ご川意したいと思います。会場のうしろには日本ＡＬＳ協会の会長

が今ながおよしあきといいまして、徳品に住んでおりますので、ながおさんが描いているいろんな絵を会場の

うしろに貼らせていただいてみなさんに一緒にみていただけたらと思っていますのでどうぞよろしくお願いい

たします。

－99－
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全国難病センター研究会

　

これまでの開催地･主な講演一覧

(第１回研究大会～第14回研究大会)

第１回研究大会（札幌）

(所属先は当時のものです。敬称略)

2003年10月11、12日

　

会場：北海道難病センター、札幌医科大学記念ホール

　

参加者数:164名

・後

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の彬築に関する研究班」

　　　　

北海道、札幌乱社団法人北海道医師会

扁冒悪!

　

「難病相談・支援センターに川待するもの」

　　

座長：田代

　

邦雄（北海道大学名誉教授、北海道医療大学教授）

　　

講師：木村

　

格（いたむ（国立療養所西多賀病院院長）

atvmmmm「自己免疫疾患と難病対策」

　　

座長：島

　

功二（国立療養所札幌南病院副院長）

　　

講師：巾n-

　

秀紀（勣医協札幌病院院長）

霞罫冒顎屠I「神経難病にいかに取り組むか」

　　

座長：中馬

　

孝容（北海道大学病院リハビリテーション科助手）

　　

講師：糸山

　

泰人（東北大学神経内科教授、全国難病センター研究会副会長）

第２回研究大会（川崎）

2004年３月27, 28日　会場：川崎グランドホテル　参加者数:134名

・後

　

援

　　　

厚生労働竹

　　　

厚生労働科学研究費補助金難洽性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

･屁閤畷!「－『忠者からのさい

　　

座長：木村

　

格（いた６）（国立療養所西多賀病院院長、全国難病センター研究会会長）

　　

講師：遠藤

　

順ｆ（遠藤ボランティア理事）
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資料①

第３回研究大会（神戸）

2004年10月23、24日

　

会場：神戸商工会議所会館

　

参加者数:256名

・後

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

F特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

　　　

兵庫県、神戸市、兵庫県医師会、神戸巾医師会、兵庫県社会福祉協議会、

　　　

神戸市社会福祉協議会、神戸新聞厚生事業団

l冒謬－･「病む人に学ぶ」

　　

座長：高橋

　

桂一（独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院名誉院長）

　　

講師：福永

　

秀敏（独立行政法人国立病院機構南九州病院院長）

四回『災宵時における難病患者支援』

　　

座長：室崎

　

益輝（独立行政法人消防研究所

　

理事長、神戸大学名誉教授）

　　

シンポジスト：

　　　　　

高重

　

靖（兵庫県難病連代表幹事）

　　　　　

大西

　

一嘉（神戸大学工学部助教授）

　　　　　

林

　

敬（静岡県健康福祉総室技官兼疾病対策室室長）

　　　　　

中野

　

則ｆ（兵庫県健康生活部健康局健康増進課課長）

　　　　　

岡田

　

勇（神戸市危機管理室主幹）

　　

コメンテーター：三輪

　

真知子（滋賀医科大学医学部看護学科助教授）

第４回研究大会（東京）

2005年３月26、27日

　

会場：こまばエミナース

　

参加者数:140名

・後

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

厘皿圖「難病患者の就労について」

　　

座長：糸山

　

泰人（東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科教授、全国難病センター研究会副会長）

　　

講師：存名

　

由一郎（独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究貝）

-
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第５回研究大会（仙台）

2005年10月１、２日

　

会場：宮城県民会館

　

参加者数:143名

・後

　

援

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

　　　

宮城県

曙罰冒1罰|「障舎者自１支援法と難病」

　　

座長イ1江

　

浩(N PO法人宮城県患者・家族団体連絡協議会）

　　

講師：八代

　

英太（前衆議院議員）

資料①

四1四『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担一難病患者の新たな社会支援の構築をＵ指して一』

　　

座長：木村

　

格（いａ）（独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長）

　　

シンポジスト：

　　　　　

糸山

　

泰人（東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科教授､全国難病ｾﾝﾀｰ研究会副会長､第5回研究大会大会長）

　　　　　

今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院

　

診療部長）

　　　　　

中島

　

孝（独立行政法人国立病院機構新潟病院

　

副院艮）

　　　　　

青木

　

正志（東北大学神経内科）

第６回研究大会（東京）
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2006年３月25、26日

　

会場：こまばエミナース

　

参加者数:98名

・後

　

援

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾忠患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

l冒腰間|

　

「わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題一雛病をもつ人たちに対する有効性を考えるー｣

　　

座長：木村

　

格(いた。)(独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長)

　　

講師：谷口

　

明広(愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授)



資料①

第７回研究大会（静岡）

2006年10月14, 15日　会場：グランシップ参加者数:139名

・後

　

援

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地城医療体制の彬築に関する研究班｣

　　　　

F特定疾患患行の自立支援体制の確立に関する研究班｣

l謬謬闇|「患者圭体の医療の確､Zを目指して一患者会はいま何をすべきかー」

　　

座長：今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長）

　　

講師：伊藤

　

雅治卵９０法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会理事長）

第８回研究大会（佐賀）

2007年３月24、25日

　

会場：四季彩ホテル千代田館

　

参加者数:119名

・後

　

援

　　　

佐賀県

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾忠患者の自在支援体制の確立に関する研究班｣

■誓詞覇●「難病のある人の就業支援」

　　

座長：今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長、全国難病センター研究会副会長）

　　

講師：作名

　

由一一郎（独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員）
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第９回研究大会（富山）

2007年10月27、28日

　

会場：サンフォルテ（27日）．とやま自遊館（28日）参加者数:151名

・後

　

援

　　　

富山県

　　　

厚生.労働竹

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

［重症難病患腎の地域医療体制の構築に関する研究班］

　　　　

「特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班」

資料①

l冒蒙顎眉I「病の語り（Ｈlness narrative)研究とセルフヘルプ･グループー全国パーキンソン

　　　　　

病友の会富山県支部との出会いを通して考えるー」

　　

座長：中川

　

みさこ（ＮＰｏ法人難病ネットワークとやま）

　　

講師：伊藤

　

智樹（富山大学人文学部）

l冒闇闇罰I

　

「難病に罹っている人に対する就業支援の視点と方法を考える～精神障害者支扱の取組みから～｣

　　

座長：木村

　

格(いた。)(独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長)

　　

講師：倉知

　

延章(九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科)

｢自立と共生からケアを考える｣

座長：今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長、全国難病センター研究会副会長）

コーディネーター：椿井

　

富美恵（独立行政法人国立病院機構宮城病院ＡＬＳヶアセンター

　

M SW)

パネリスト：

　　　

惣万

　

佳代子印ＰＯ法人このゆびとーまれ代表）

　　　

山崎

　

京子（能代山本訪問介護ステーション）

　　　

林

　

乍ｆ（特定非営利活動法人あけび）
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資料①

第10回研究大会（愛知）

2008年３月15、16日

　

会場：愛知県医師会館

　

参加者数:208名

・後

　

援

　　　

愛知県、名占屋｢IT

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

贋羅罰罰|｢難病対策の経緯と現状、これからの新しい展開｣

　　

座長：木村

　

格(いｎ)(国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長)

　　

講師：祖父江

　

逸郎(名古屋大学、愛知医科大学名誉教授)

第11回研究大会（沖縄）

2009年３月20、21日

　

会場：沖縄県男女共同参画センター

　

てぃるる

　

参加者数:155名

・主

　

催

　　　　

全国難病センター研究会

　　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

・後

　

援沖縄県、那糊市

l翻1閲顎I「両ド肢義肢で社会復帰したバージャー病落語家の尖践について」

　　

座長：伊藤

　

たてお（難病支援ネット北海道、全国難病センター研究会事務局長）

　　

講師：界風亭

　

柳桜（落語家）

謂闇闇|｢沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み｣

　　

座長：木村

　

格(いた６)(国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長)

　　

講師：神'fi

　

尚美(沖縄県立南部医療センター・こども医療センター)
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第12回研究大会(盛岡)

-

109 －

資料①

2009年10月17、18日

　

会場：ふれあいランド岩手

　

ふれあいホール

　

参加者数:114名

・!ﾐ

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

・後

　

援岩手県、盛岡市

I罰匪罰「今後の難病対策について」

　　

座長：伊藤

　

たてお（難病支援ネット北海道、全国難病センター研究会事務局長）

　　

講師：大竹

　

輝臣（厚生労働省健康局疾病対策課）

厩㎜－爾｢障害者白立支援調査研究プロジェクトについて｣

　　

報告：木村

　

格(いａ)(国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長)

　　

報告：今井

　

尚志(国立病院機構宮城病院)



資料①

第13回研究大会（新潟）

2010年３月13、14日

　

会場：新潟市万代市民会館

　

参加者数:171名

・主

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢屯症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

F特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

・後

　

援新潟県、新潟巾'

圓II‐「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステムー多職種協働を求めて一」

　　

座長：西原

　

正豊（全国難病センター研究会第13回研究大会大会長、新潟大学脳研究所神経内科）

　　

講師：堀川

　

楊（堀川内科・神経内科医院）

皿皿圖I｢全閥難病センター研究会の７年を振り返って｣

　　

座長：伊藤

　

たてお(難病支援ネット北海道、全国難病センター研究会事務局長)

　　

講師：木村

　

格(いｕ)(全国難病センター研究会前会長)

　　　　　　

｢これからの難病対策と研究会の今後の課題｣

　　

講師：糸山

　

泰人(全国難病センター研究会新会長、国立精神・神経医療研究センター病院)

　　　　　　

｢平成22年度難病対策関係予算案の概要および難病対策委員会の審議状況について｣

　　

講師：大竹

　

輝臣(厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐)
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第14回研究大会（東京）

2010年11月27日

　

会場：ファイザー株式会社

　

本社

　

オーバルホール

　

参加者数:103名

・主

　

催

　　　　

全国難病センター研究会

　　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究ﾘぷ業

　　　　

｢重症難病悠者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

F特定疾患患者の白し支援体制の確立に関する研究班｣

扁冒ｌ瓢「屯症難病患者の地域医療の体制の在り方の研究班について」

　　

講師：糸山

　

泰人（全国難病センター研究会会長、国立精神・神経医療研究センター病院）

l罰匪罰!「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプグループ～」

　　

座長：糸山

　

泰人（全国難病センター研究会会長、国立精神・神経医療研究センター病院）

　　

講師：中山

　

智恵海（佛教大学社会福祉学部）

l霞－冊|「国における難病対策の展望について」

　　

講師：中田

　

勝己（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

第15回研究大会（岐阜）

2011年３月12、13日

　

会場：じゅうろくプラザ（岐阜市文化産業交流センター）

・主

　

催

　　　　

全国難病センター研究会

　　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

「屯症難病患行の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　

F特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班」

資料①

※東日本人震災発生により第15回研究大会は中止とし、同会場にて災害対策懇談会を開催した（12日のみ）。
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資料①

第16回研究大会（東京）

2011年11月13日

　

会場：ファイザー株式会社

　

本社

　

オーバルホール

　

参加者数:126名

・主

　

催

　　　

全[司難病センター研究会

匝ｌ凧冒|「患者の権利オンブズマンの活動について」

　　

講師：谷

　

直樹（患者の権利オンブズマン東京幹事長）
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全国難病センター研究会第16回研究大会(東京)参加者一覧 (所属50音順､敬称略)

No

.

　　占心

∧ﾋﾞ鸚⑤二九レ………才'享万年午|｀･･,｡団体・所属機関ノ言リレニヅ　、．　　……｡、 参加者。

１ 愛知県医師会　難病相談室 金原　朋美

２ 愛知県小牧市教育委員会 鎌田　　依'I!

３ 秋田県難病相談・支援センター 佐藤　　伸子

４ アステラス製薬株式会社 上杉　直匪

５ 安房地域難病相談・支援センター 網代　祐介

６ 安房地域難病相談・支援センター 友野　さゆり

７ 安房地域難病相談・支援センター 白鳥　　真里

８ 認定ＮＰＯ法人アンビシャス 照喜名　　通

９ ＮＰＯ法人e-AT利用促進協会 日]代　洋章

１０ 茨城県難病相談・支援センター 村川　貞衣子

１１ 茨城難病連 原　喜美子

１２ 岩手県難病相談・支援センター 矢羽々　京子

１３ 岩手県難病相談・支援センター 根田　　豊子

14 ＮＰＯ法人大阪難病連 田沢　英子

１５ ＮＰＯ法人大阪難病連 田沢　貴至

１６ ＮＰＯ法人大阪難病連 中道　資ｆ

１７ ＮＰＯ法人大阪難病連 田積　真理子

１８ ＮＰＯ法人大阪難病連 東野　泰子

１９ ＮＰＯ法人大阪難病連 濤　　米三

20 大塚製薬株式会社 梶山　佳仲

21 岡山県難病相談・支援センター 近藤　洋介

22 岡山県難病団体連絡協議会 矢北　　強

23 香川県難病患者・家族団体連絡協議会 片山　　智子

24 香川県　健康福祉部　健康福祉総務課難病等対策グループ 岡田　　文子

25 神奈川難病連 □　　　定雄

26 神奈川難病連 杉山　　憲行

27 神奈川難病連 金ｒ　季代

28 患者の権利オンブズマン東京 谷　　直樹

29 京都府難病相談・支援センター 水田　　英二

30 京都府難病相談・支援センター 戸田　　真肌

31 京都府難病相談・支援センター 能登原　寛子

32 京都ＩＢＤ友の会 赤阪　麻山
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No. ﾌﾟ‥‥‥‥‥ケ　．言……………j'･~,,団体こ所属機関.よ昌三……ｼﾞ……,.,,‥‥　　‥‥ 参加者

33 特定非営利活動法人　京都難病連 北村　　IE樹

34 特定非営利活動法人　京都難病達 水野　美和子

35 群馬県難病相談支援センター 川尻　洋美

36 独立行政法人国立病院機構　高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター 春名　山一郎

37 厚生労働省　健康局　疾病対策課 山本　　尚子

38 厚生労働省

39 厚生労働省

40 国立障害者リハビリテーション研究所 丸岡　　稔典

41 こむれいず 土井　智恵

42 (社)埼玉県障害難病団体協議会 佐藤　喜代ｆ

43 佐賀県難病相談・支援センター 三原　睦子

44 シースター株式会社 二宮　浩徳

45 シースター株式会社 高浜　夏笑

46 滋賀県難病相談・支援センター 山脇　　孝子

47 ＮＰＯ法人滋賀県難病連絡協議会 藤JI:　美智代

48 ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会 秋田　　好美

49 全国ＳＣＤ・ＭＳＡ友の会 保坂　信雄

50 全国筋無力症友の会 山崎　洋一

51 全国筋無力症友の会 恒川　　礼子

52 全国膠原病友の会 森　　　泰子

53 全国膠原病友の会 大黒　宏司

54 全国パーキンソン病友の会 -樋　義明

55 全国パーキンソン病友の会　富山県支部 木島　律子

56 全国難病センター研究会　会長（国立精神・神経医療研究センター病院） 糸山　　素人

57 全国難病センター研究会事務局（日本難病・疾病団体協議会） 伊藤　たてお

58 全国難病センター研究会事務局（ＮＰＯ法人難病支援ネット北海道） 永森　志織

59 全国難病センター研究会事務局（北海道視覚障害リハビリテーション協会） 新井　　宏

60 全国難病センター研究会事務局（ボランティア） 野崎　和子

61 全国難病センター研究会事務局（財団法人北海道難病連） 鈴木　洋史

62 ダブル技研株式会社 寺田　頁智ｆ

63 ダブル技研株式会社 和日1　　始屯

64 中部学院大学 井村　　保
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N0. ノ指………斎座紐,jlび奏ヽ貳団体・所属機関　　　，

テックファーム株式会社
大郷吃迪i

65 遠藤　徳之

66 テックファーム株式会社 北村

67 とくしま難病支援ネットワーク 藤井　ミユキ

68 とちぎ難病相談支援センター 菅　恵理子

69 富山県難病相談・支援センター 井渾　朋子

70 長崎県国保・健康増進課 直塚　　健

71 長野県難病相談・支援センター 両角　　由里

72 『難病と在宅ケア』 小山　　宣世

73 ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま 三部　庫造

74 ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま 白倉　　篤

75 新潟県難病相談支援センター 大平　　勇二

76 新潟県難病相談支援センター 大平　和代

77 新潟県難病相談支援センター 渡部　ミサヲ

78 日本ＡＳ友の会 井上　　久

79 日本ＡＳ友の会 星野　蔵一

80 日本ＡＬＳ協会 金沢　　公明

81 日本ＡＬＳ協会 村木　智ｆ

82 日本ＣＦＳナイチンゲール友志会 椎名　　悦子

83 日本難病・疾病団体協議会 野原　　正平

84 日本難病・疾病団体協議会 水谷　幸司

85 日本難病・疾病団体協議会 宮永　恵美

86 ＮＰＯ法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会 武田　飛呂城

87 ＮＰＯ法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会 近藤　健一

88 日本リウマチ友の会　宮城支部 山田　イキ子

89 社団法人日本リウマチ友の会 長谷川三枝子

90 社団法人日本リウマチ友の会 三浦　政砂子

91 社団法人日本リウマチ友の会 木村　静子

92 パナソニック・ヘルスケア株式会社 松尾　光晴

93 パシフィツクサプライ株式会社 戸室　浩司

94 兵庫県難病団体連絡協議会 米田　寛ｆ

95 株式会社日立ケーイーシステムズ 岡　　高志

96 福島県難病団体連絡協議会 渡洛　政ｆ
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No. 団体一所属機関　　　　　-.、………･………＝。,、
　　　　　　　　　　　　　　ヅ　’へ7吋シ………… っ夕加煮

97 福島県難病団体連絡協議会 渡遵　善広

98 福島県難病相談支援センター 根本　久栄

99 PRIP Tokyo 味元　風太

100 PRIP Tokyo 寺田　　火

101 ファイザー株式会社 奥深　　徹

102 ファイザー株式会社 喜島　智香子

103 ファイザー株式会社 橋由　　高昭

104 ファイザー株式会社 大川　晴一郎

105 ファイザー株式会社コーポレート・アフェアーズ統括部 豊沢　　泰人

106 フィリップス・レスピロニクス合同会社 池島　　貢

107 北祐会神経内科病院 桑原　　打i己

108 独立行政法人国立病院機構北海道医療センター 高桑　　由貴

109 独立行政法人国立病院機構北海道医療センター 鈴木　穂波

１１０ (株)北海道二十一世紀総合研究所 河原　　岳郎

１１１ (財)北海道難病連 高田　　秦一

１１２ (財)北海道難病連 中村　待子

１１３ (財)北海道難病連 新堀　　光子

１１４ (財)北海道難病連 渡辺　寿夫

１１５ (財)北海道難病連 三好　　明子

１１６ (財)北海道難病連 福田　　道信

117 毎日新聞社　佐賀支局 蒔田　　備憲

１１８ 特定非営利活動法人　三重難病連 河原　洋紀

119 特定非営利活動法人　三重難病連 吉川　　勝

120 独立行政法人国立病院機構宮城病院ＡＬＳケアセンター 今井　　尚志

121 独立行政法人国立病院機構宮城病院ＡＬＳケアセンター 椿井　富美恵

122 特定非営利活動法人　宮城県患者・家族団体連絡協議会 小関　　理

123 宮崎県難病相談・支援センター 首藤　　正一

124 宮崎県難病相談・支援センター 牧山　　友子

125 ヤコブ病サポートネットワーク 中杉　仁子

126 個人参加（学生）
白井　誠一朗
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全国難病センター研究会

　

第16回研究大会（東京）報告集

発

　

行

(事務局)

全国難病センター研究会

財団法人北海道難病連

〒064-8506

　

札幌かI映区南４条西10丁目

　　　　　　　

ＴＥＬＯ口512-3233

　

FΛX 011-512-480 7

　　　　　　　

ホームページhttｐ://ｗｗｗ.do-nanren.JP

　　　　　　　

Ｅ-ＭΛIL jimuky( ku@clo-nann_'ii.jp

特定非営利活動法人難病支援ネット北海道

　　　　　　　　　

〒064-0927

　

北海道札幌市中火区南27条西８川]]1－28

　　　　　　　　　　　　　　　　

TELO 1 1-532･2360 FΛX 011-511-8935

　　　　　　　　　　　　　　　　

ホームページhltp://sar-jp.coni/nanbyu-n/

発行日 2012年３月１日



頒価

　

1200円（税込み）

　　　　　　

（当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先４北海道難病連気付）
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