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開会挨拶

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院長 糸山 泰人

　今日はみなさん朝早くからお集まりご苦労さまです。

　ご案内にありましたように、今回は 20 回の研究大会であります。10 年前にみな

さん集まっていただいてスタートして、この 10 年間盛んになったところでみなさ

んのお力の賜物と思っております。なおいっそういろんな面で皆さんのお力を借り

たいと思いますけども、今ご存じのように難病改革が提言がなされまして、これ、

私自身としては大変難病対策というものがより安定化し、そして公平化し、より医

療の質の向上を求める点でたいへん意義のある提言だと思っております。

　これが現在法の整備をされてそして来年国会を通りそして再来年からスタートと

いうような、かなりたいへん重要な時期に来ていると思います。特にこの研究大会

における相談支援センターのありかたはやはり大変患者さんの身近なニーズにとっ

てたいへん重要な活動と思っています。

　どのようにこれが法制化されていくか、していくべきか、そしてそれに対応して

いくか、大変重要なことだと思いますのでぜひ皆さん今日はいろんなご意見を自由

にだしていただきたいと思います。

　今日の予定は大変盛り沢山であります。疾病対策課から西嶋先生が来ていただき

まして、まさに今この改革の法制化の中心で動いている先生に来ていただいてご講

演をいただき、そのあとにシンポジウムを計画しております。またみなさんからの

パネルの報告もあると思います。ぜひ今日一日十分議論を出していただければと

思っています。

　どうぞよろしくお願いいたします。



特 別 講 演

座　長

講　演

全国難病センター研究会　事務局長

一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会　代表理事

　　　　伊藤 たてお

「難病相談・支援センターにおける
難病患者支援について」

厚生労働省健康局疾病対策課　課長補佐　　西嶋　康浩

座　長

伊藤たてお 氏
講　演

西嶋 康浩 氏

第 20 回記念シンポジウム～新しい難病対策と難病相談・支援センターの在り方をめぐって～
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　今日は副会長の西澤先生、春名先生もおいでです。会長、副会長 2

名と厚生労働省の西嶋さんを含めましてこのあとは難病センター、今

後どうあるべきなのかということについて皆さんと午前中一杯討論を

持ちたいと思います。それにさきだちまして、厚生労働省健康局疾病

対策課課長補佐の西嶋やすひろさんから、今ここまできているという

難病対策の改革についての内容のご講演と、難病センターがそれにど

ういう状況で考えられているのかというようなことについてご報告等

もしていただきたいと思います。

　昨日難病慢性疾患全国フォーラム 2013 が永田町の JA 共催ホール

で開催しまして、そこでは各政党の代表 7 党が出席され、そのあと

はまた参加者の皆さんからいろいろご発言をいただき、いろいろ議論

をしてきたところです。そこでだいぶその難病対策がどうなっていく

かということが、全体像が少しずつ明らかになってきていました。そ

ういうことも含めて西嶋さんからよろしくお願いいたします。

座　長
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厚生労働省健康局疾病対策課　課長補佐

　今伊藤さんからもご紹介ありましたように、現在

難病対策がかなり提言を出して大きな枠組みで今動

こうというふうにしております。その中で今どうい

う議論が行われているかということについて皆様に

少し話題提供をさせていただければと思います。

　いろいろ一部報道等で刺激的なタイトルの新聞も

ありますが、我々としては皆でこの難病対策、今ま

で 40 年来ずっとやってきている難病対策をさらに

充実をさせていこうと。さらにこれまで十分にこの

対策の恩恵を享受できなかった方にも広く共有でき

るような制度を作っていこうという思いで我々とし

ては新しい制度を作ろうというふうにしておりま

す。なおかつ、次の世代の難病の患者さんに継続的

にこういった制度を使えるようにしてもらいたいと

いう思いで今やっておりますので、いろいろまだま

だ議論の途中ですが、現段階でどういう状況である

かについてお話させていただければと思います。

　今年の 1 月、これまで約 2 年半ほど難病対策委

員会でこの難病対策の議論、難病対策はどうあるべ

きかということをずっと議論しておりましたけれど

も、約 2 年ぐらいの議論をへまして、今年の 1 月

に提言をしました。そこには伊藤さんにも委員とし

て入っていただいて、時には厳しい意見を、時には

ここまではしようがないんではないかという英断的

なご意見も委員会の中でいただいているというふう

に思います。

　スライド１　そんな中でまとめた提言ですが、　

基本理念としては難病の治療研究を進めるんだと、

やはり私共患者さんからお話をお伺いすると、まず

何をして欲しいかというと、早く治りたいと、その

ための研究をやって欲しいというのがやはりまず最

初に私共お聞きすることですので、この改革の基本

理念においてもまずは難病の治療研究を進めて疾患

の克服を目指すということをまず最初においてあり

ます。

　そうはいいながら、そこまで至るのに、まだまだ

時間がかかると。今の目の前の状況をどう克服をす

るかということもこれまた難病の患者さんの方から

お話をいただくことですので、難病患者さんの社会

参加を支援すると、地域で尊厳をもって生きられ

る共生社会の実現を目指すということで、大きく 2

つの要素からなる基本理念ということをおまとめい

ただいています。

　そんな中で難病対策というのを総合対策として

我々としては今後さらに打ち出していきたいという

ふうに考えているわけです。

　そういった時に改革の 3 つの柱ということで、1

つ目は効果的な治療方法の開発と医療の質の向上、

2 つ目が公費安定的な医療助成の仕組みの構築、3

つ目が国民の理解の促進と社会参加の充実というこ

とでこの 3 本柱を総合対策の柱というふうに位置

付けてそれぞれを如何に具体的に今後落とし込んで

いくかというのを今現在委員会の中でご議論いただ

いているというふうに思っています。

　きょうの話題の中心であります難病相談支援セ

ンターということについてもこの第 3 の柱の中の、

非常に重要な要素としてこれまでも委員会の中でご

議論いただいておりますし、今後もこの難病相談支

援センターをどのように充実発展させていくかとい

うことを考えていく必要があると考えております。

　スライド２　そういった状況で 1 月に提言をま

とめて 2 日後に実は 3 大臣で合意をされておりま

す。総務大臣、財務大臣、厚生労働大臣ということ

ですけれども、26 年度予算において超過負担の解

消を目指すべく法制化その他必要な措置について調

整を行うということで、国と都道府県がなかなか半

分ずつ、本来医療にかかるお金を半分ずつ出さない

といけないというところをなかなか国がそこまでお

金を投入できていないということで、都道府県に余

計に超過負担をいまお願いをしているという状況で

すが、そういったものは 26 年度中に解消するべき

だということで 3 大臣間で合意をされているとと

　第 20 回記念シンポジウム～新しい難病対策と難 病相談・支援センターのあり方をめぐって～

難病相談・支援センターにおける難病患者支援について
西嶋　康浩
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いうのが今年の 1 月です。

　こういった 1 月の政治的な合意がありまして、

難病対策というのを比較的お尻の期限を区切ってこ

れを、見直しを進めていかなければいけないという

ことが明らかになったという格好でございます。

　スライド３　そういったことを受けてその 7 ヶ

月、今年の 8 月に法政上の措置の骨子というふう

になっていますが、社会保障、国民会議とかいろい

ろありましたけれども、日本の社会保障をどうして

いくかという議論の中で、こと難病対策については

26 年度中に、26 年通常国会に提出することを目指

す、最後のところに書いてありますけれども、来年

の 1 月からはじまる通常国会で難病の新法をそこ

でご議論いただいて、そこでの成立を目指すという

ことがこういった国の文章の中で初めて明記された

と。それを閣議決定されたということですので、タ

イムスケジュール的には来年の 1 月からの国会に

提出をして法案、法律をきちっとまとめていただい

て、さきほど少しありましたように、26 年度中に

超過負担解消するわけですから、26 年度中、例え

27 年の 1 月に施行するというようなスケジュール

がまずおおむね決まってきているということですの

で、その中身をいかに今度は決めていくかというこ

とになります。

　スライド４　その中身ですけれども、まず 1 本

目の柱ということで治療を進めていく、治療研究を

やっていくあるいは医療体系、体制を整えていくと

いうのが 1 つ目の柱です。これは今まで難病とい

えば 100 億の研究費を投入して多くの薬を開発を

し、あるいはなかなか原因の分からない病気につい

ていろんな研究を先生方にお願いをし、かなりここ

数年特に実績が積み上がってきているという状況で

ございますが、まだまだそうはいってもなかなか治

る病気というのがでてきていないと、有効な薬がま

だまだ不十分な疾患が一杯あるということですの

で、引き続きそういった治療研究というのをきちっ

とすすめていくということがまず最初に我々として

考えているというところです。

　そういった時に難病患者さんのデータをいかに集

めるかということで、今までもやっておりますけれ

ども、今後は難病で苦しむ方々の患者さんのデータ

を、検査データ等を毎年きちっと 100％新しいデー

タをいただくようなシステム構築してそれを元に研

究にもつなげていくというようなことがまずは大事

なのかなということで、そういうシステムの整備等

含めて今行っているということです。

　また、下のところの医療体制の整備ということで

難病についてはガンとか肝炎とか既にありますよう

に、難病についても拠点病院というのをきちっと都

道府県に 1 つ、三次医療圏に 1 つ作って総合型あ

るいは特に神経系であれは神経の専門病院では領域

型という形で拠点病院を作って、その地域地域で確

実に治療、まず診断につなげてそれを治療に結びつ

けていくというような仕組みを整えていただきたい

ということで、制度上もこういったことを新しく

やっていこうというふうに考えています。

　スライド５　そういった疾患について、今医療費

助成は56の疾患に限って行っておりますけれども、

今後対象疾患を拡げていこうということもあわせて

今議論しているということです。

　今まではいろんな反省がありましたけども、今後

この疾患の選定については第 3 者的な委員会で行っ

ていくということが議論されています。今難病対策

委員会がありますが、その場、同じ場でそういった

疾患を選定するということではなくて、きちっと学

問的な観点から別途第 3 者の委員会を設立をして

そこで選定を公平に行うべきだということがご議論

されておりますので、そういった第 3 者的な委員

会がきちっと立ち上がれば公平に学問の観点から疾

患を決めていくと。それを定期的に見直していくと

いうようなことで今考えているところです。

　スライド６　当然今医療費助成の上限をどうする

かみたいな議論も、まだまだこれ決まった数字では

ありませんけれども、今あわせて議論をいただいて

いるところです。

　スライド７　今回のメインのテーマであります第

3 の柱ということで、国民の理解の促進と社会参加

のための施策の充実ということですが、難病患者さ

んを中心にそえて絵、シェーマを描いてみますと、

難病患者さんがどんな地域のサービス、どんなもの

を求めているのかということです。1 つは当然です

が、適切な医療を受けたいということです。早く診

断をして欲しいあるいは診断がついたあとにはこの

治療法が正しいと思えるような最新の治療法を受け

たい、そんな思いがあるだろうというふうに思いま

す。あるいは地域で一生懸命頑張ってらっしゃる
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方々からしてみると、在宅療養をするために必要な

サービスをきちっと受けたい。あるいは快適に生活

をしたい、というふうな思いがあるでしょう。また

いろいろ療養する中では不安感にもかられる時もあ

るでしょうし、あるいはある程度軽症になれば、あ

るいは軽症のうちは自分で働きたいという思いもあ

るだろうといふうに思っております。そういったそ

の患者さんの思いを我々の行政の仕組みとしてどの

ように受けていくのかという観点が非常に重要だろ

うということです。

　医療に関していえばさきほどご紹介少しさせてい

ただきました難病医療拠点病院というのを整備をす

るということ、あるいは難病医療コーディネーター

ということでその地域をコーディネート、いろんな

サービスをコーディネートするというようなことを

今後充実させていくということかなというふうに思

いますし、そういった拠点病院とかかりつけ医の先

生方がうまく連携をして難病の医療を充実させてい

くということも大事だというふうに思います。

　また在宅療養したいとか、いろんなこういった思

いをコーディネートするのは保健所中心に我々とし

ては今お願いをしたいというふうに考えております

けれども、そういった時に実は難病相談支援セン

ターの果たす役割は非常におおきいというのがいろ

いろご議論をされております。また研究班からもそ

ういった提言をなされたというふうに思います。

　特に個々の患者会、個々の家族会あるいは個々の

そういった病院あるいは行政、あるいは福祉のサー

ビスそういったものをいかにつなぎ合わせるのかあ

るいはいかにそれを次につなげていくのかというこ

とについて、ハローワークも含めてこの難病相談支

援センターが果たす役割は大きいんだろうというこ

とであります。

　スライド８　難病相談支援センターについてはこ

ういった形で実施主体としては今都道府県でありま

す。都道府県がいろんなところに委託をするあるい

は個々に都道府県が直接その機能を果たすと、そん

なことをやっているんだろうというふうに思いま

す。

　スライド９　委員会の中でも少しこういった資料

を提出させていただいておりますけれども、都道府

県によってその事業の規模、当然異なると、都道府

県が実施主体ですから、都道府県の考え方によって

かなり異なる、あるいは相談件数もこういった形で

若干数字の、計算の、カウントの仕方も違いますけ

れども、各地域によってボリューム感というかいう

のはかなり差があるというふうなことがこういった

ことから分かるだろうというふうに思います。

　スライド 10　また、実施主体ということですけ

れども、都道府県の事業でその都道府県さんがどこ

に委託をしているかということですが、患者団体さ

んに委託をしているケースあるいは都道府県が直接

相談支援センターの機能を果たしているケース、ま

た主に国立病院機構が多いと思いますけれども、医

療機関にそれを委託しているケースということで

大きく 3 つのパターンがありますが、患者団体に

委託をするパターンが 1 番多いように思いますが、

おおむね 3 分の 1 ですね。こういった形であると

いうことです。

　スライド 11　それぞれたぶん一長一短があるん

だろうというふうに思っておりまして、それの 1

つとしてその運営の主体によってどんな相談を受け

ているのかということを少しまとめてみますと、た

とえば患者団体が行っている難病相談支援センター

を行っている場合には、例えばその患者会とか団体

活動についての相談を受けることがどうも多いとい

うようなことが分かりますし、都道府県が直営をし

ていれば福祉サービス等含めて制度の問い合わせが

多いようにこの表からもみえますし、医療機関が相

談支援センター機能を果たしている場合には医療機

関の紹介とかあるいは療養の環境についての相談を

受けていることが多いというようなことで、その実

施主体によって受けている相談の種類がこういうふ

うに少しバラツキがあるというようなことかなと思

います。

　スライド 12　これをもってどの実施主体がいい

とか悪いとかそんなことを全く我々としてはいうつ

もりはないわけですが、現実としてこんな状況にあ

るということで、課題ということですけれども、そ

ういったかなり特徴があるというふうなことを、1

番最初に書いてありますけども、これは本当に我々

も少しきちっと考えないといけないところですけど

も、運営主体、事業規模、相談件数あるいは職員数

がかなりセンターによってバラツキがあるというこ

とで、実態としてすべからくこの難病相談支援セン

ターが果たすべきであろう機能を十分に果たしてい
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ないところもあるんではないか。あるいはその背景

としては職員の配偶が不十分だというようなことも

あるだろうということです。

　あるいは 3 つ目のところで言えば職員の研修が

なかなか少ない。それは職員が少ないが故になかな

か研修のことができないあるいは人材の育成が難し

いとかいろんな問題が指摘をされているというとこ

ろです。

　スライド 13　それに対してどのようにして今回

さらに充実させていくかということですが、基本的

な機能・体制ということですが、②にありますが、

今現在いろんなところが主体となってやっています

が、例えばさきほどいろんな主体がありますと、難

病対策委員会でああいった資料を出すと、委員会の

中ではあまりなかったんですが、いろんな他のとこ

ろでじゃあどの主体がいいか決めようみたいなこと

をいってらっしゃる方もいらっしゃいました。それ

が本当にいいかどうかというのは今しばらく我々と

しても考える必要があるんだろうというふうに思っ

ています。

　今回法律ができるといろんなことが変わるあるい

はいろんなことを全く変えないといけないかもしれ

ないという、そんなお話も時々聞きますけれども、

やはり我々として考えているのは、今一生懸命こう

いった難病相談支援センターの取り組み等含めて今

一生懸命取り組んでらっしゃる方々が、1 つは失望

する様な仕組みというのはなかなか難しいんではな

いかと思っています。どれか 1 つこうあるべきだ

ということではなくて、もうすでに地域地域でそれ

ぞれの地域の実情に応じた、例えば今のでいえば実

施主体があるんでしょうから、そういったことを

きちっと活かしていくと、その上でさらにこの制度

を充実させていくということが個人的には非常に重

要だと思っております。ただ今後どうするかという

のはこれから議論もあるんだろうと思いますけれど

も、基本的にはそういうことを考えております。

　ただ、これで、このままでいいと、現状はこれで

いいというわけでは決してなくて、下のところに書

いてありますし、今日の午後も少しお話があるんだ

と思いますけれども、難病相談支援センター間での

ネットワークを如何に構築をして、その質を上げて

いくかということが非常に重要だということでこっ

ちからそういった新しい事業を立ち上げてというこ

とです。

　スライド 14　これ最後ですけれども、来年度の

予算においても難病の保健福祉のところを見て頂け

ればと思いますが、難病相談支援センター事業とし

て 1.4 億､ 今年予算を 3.2 億というふうに増額させ

たいということで今財務省に要求を出しているとこ

ろですし、また患者さんを支えるということでいう

と難病情報センターのホームページ等の充実を含め

て、これも倍増させたいということで今予算要求を

しているところです。特にこの 3 つ目の地域にお

ける難病患者さんをいかに支えて行くかというとこ

ろが今地域で頑張ってらっしゃる難病感者さんある

いはそのご家族にとって非常に重要なところだとい

うふうに思っておりますので、そういったことをこ

ういった予算の面も含めて何とかサポートさせてい

ただければなという思いでこういった取り組みを今

おこなっているというところです。

　用意した資料は以上ですが、いずれにしても今法

律を出そうということで、この相談支援センターも

含めて難病対策について大きく転換期を迎えている

だろうと思います。大きく新しい制度を生み出すと

きには、我々行政だけではそれを生み出すことは当

然できません。皆さんのような地域できちっと患者

さんのサポートをしてらっしゃる方々、あるいは当

然患者さんそのご家族の方々あるいは医療機関、今

日先生方もいらっしゃいますけれども、医療機関の

方々、本当に様々な方々が一緒に同じ思いで前を向

かないとなかなか新しい制度というのは、いい制度

として生まれないというふうに思っています。

　そういった観点から今後この数ヶ月で新しい法律

というのが生まれてくる可能性がありますし、それ

を何とか皆さん一緒に新しい制度を作っていくとい

うことで、同じ方向を向いていければいいかなと

思っておりますので、最後に何かお願いになっちゃ

いましたけれども、ぜひこの難産とも言われていた

この難病対策というのを新しい持続可能性のある制

度に、皆さんの力でやっていただければありがたい

というふうに思っておりまして、そのお話をもって

私の方からは今日終わらせて頂きます。
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伊藤：西嶋さんどうもありがとうございました。今

までニュースとして見たり聞いたりした部分もある

でしょうし、初めて聞いたところもあると思います。

ご自分でいってましたけど難産ともいわれる難病対

策という中で最もこのあと具体的な難しいのは難病

相談支援センターかもしれません。

　ではさまざまな議論あるいは意見交換をしたいと

思います。今日は初めての方法ですが、ぶっつけ本

番で大変申し訳ありませんが、会長の糸山先生、副

会長の西澤先生、春名先生、前にきていただきまし

て、まずはフロアの方も含めて、西嶋さんが退席す

るまでの間に聞いておかねばならないこと、言って

おかねばならないことを中心に進めたいと思いま

す。

　まず、糸山先生、西澤先生、春名先生からそれぞ

れ一言ずつ今西嶋先生からお話ありました難病セン

ターのこれからの課題等についてご質問等ありまし

たらお願いしたいと思います。

糸山：さきほども挨拶で述べましたけども、難病相

談支援センターの在り方というのは患者さんに非常

に身近なところにあってそしてその相談にのる、こ

れは大変重要な件であるということ、これをいかに

いかしたいかということが私たち 1 番関心がある

ところでして、患者さんの社会参加に関しては今度

保健師さんを中心としてより地域協議会なんかを充

実していくという、こういう形できちっとできてい

るんですけど、そことの関係というものがおそらく

今後いろいろ重要になってくる、またそこにおいて

変わってくるだろうなと思っていますけど、その地

域協議会の在り方とか設定というのはどこまで法制

化とかで進められるのかなというのが興味ありま

す。

西嶋：少しお話しました保健所を中心に地域でどう

いうサービスが受けられるかというようなことを調

整をする時に、委員会の中では地域対策、難病対策

協議会みたいなものを作るというようなことが謳わ

れておりますが、その協議会を作ることが目的では

なくて、すでに協議会のようなものがある場合には

それを活用するなどしていただいて、いろんなサー

ビスを、難病患者さんが受けることができる体制を

その地域の中で作っていただきたいということだと

いうふうに思っております。そういった時に難病相

談支援センターというのは非常に重要な役割を果た

すというふうに思っておりまして、難病相談支援セ

ンターのたぶんご相談を受けて、患者さんからご相

談を受けて、アドバイスをする際には、指導という

形ではないというふうに思いますが、いろんな知識、

制度がどうなっているかだとかそういった、困って

いるというのはどこにいったら解決をするかもしれ

ないとか、そんなことをご紹介をぜひしていただき

たいというのが相談支援センターですね、1 つの役

割だというふうに思っています。そういった時にこ

ういった協議会がいろんなサービスの調整をすると

いうのがうまくその地域の中で機能すればそのサー

ビス難民ではないですが、サービスを知らないがゆ

えに受けられないという患者さんあるいはご家族の

方は少しでも減ればこういった相談支援センターあ

るいはその地域の協議会の役割というのは一定果た

全国難病センター研究会　会長
独立行政法人国立精神・神経医療研究センター病院長
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－ 15 －

せたことになるのではないかなというふうに思って

います。

西澤：1 番お伺いしたいことは、法制化という、難

病新法によって難病相談支援センターという組織が

そこにどのように書き込まれるかという具体的な内

容です。特に誰の何を誰がどのように支援するのか

というそれぞれが明確に、法律に決める以上明確に

ならないといけないと思うんですけれど、特に相談

員、相談にあたる方の待遇とか組織の体制とかそれ

は法律ということになるとどこまで具体的に組まれ

るかということをお訊ねしたい。

西嶋：まさに今法律でどういう事を規定をしていく

のかと。例えば今ご紹介させていただいた難病対策

の提言の内容をすべて法律で担保するかというと、

かならずしもそうではないというふうに思っていま

す。ただ、法律というのが難病対策の総合的な対策

の法律という意味合いは重要だというふうに思って

おりますけれども、個々の事案についてどこまで法

律で担保するか、あるいはその下の制令省令という、

法律以外の仕組みで担保するかということについて

は、書き込むかということについてはこれから様々

なところでご議論をいただく、法律の専門家の中で

ご議論いただくことになるんだろうと思っておりま

すが、それとは別に難病相談支援センターの、ワン

ポイントの中に出てきましたけれども、相談員の

方々がもっと働きやすくする環境、待遇も含めて、

働きやすい環境をどのようにして担保していくの

か、あるいはその相談員の方々のレベルアップをど

のようにはかっていくのか、あるいは相談センター

同士のコミュニケーションをどのようにして図って

いくのか、そのへんについては法律で書くかどうか

によらず必要な難病対策として非常に重要なとこだ

と思いますので、それは今後お金の許す限りといい

ますか、必要なお金はきちんと確保をするよう努力

をしてさらに充実を図っていきたいというのが我々

の思いというふうに思っています。

春名：難病相談支援センターの在り方というのはも

ちろんこれらか個別に考えていくことでありますけ

どもやはり難病対策の中で大きな予算だとか医療費

のことが非常に注目されますけれども、これからの

具体的な難病患者さんのたらい回しの防止をしてい

くだとか、早期発見だとか早期対応とかあるいは悪

化防止とかそういうことを具体的にどう対応してい

くのは難病相談支援センターの大きな役割になって

きますので、最後に大きなことがやどってくるとい

うこともあると思いますので、非常に短い期間です

けれども、この難病相談支援センターの在り方とい

うのを 10 年ぐらい前からいろんな実験が全国で行

われてきたと思いますけれども、それを大きな意味

でなおしていくいい機会だと思うわけなんですけど

も、難病相談支援センターの在り方は難病情報セン

ターとの関係だとかあるいは研修の在り方だとかい

ろんなものと関係もしていきますし、今後そういう

ことを検討していくのがこの全国難病センター研究

会であるとか研究班だと思うんですけども、なにか

それについて期待、こういうことをやって欲しいと

か期待していただけるようなこととかありましたら

お話いただきたいと思います。

西嶋：まず 1 つは我々の中でもいろんなお話をす

る中でも、相談支援センターというのはかくある、

こうあるべきというあるべき論から入る方々つまり

今はかなり地域によって違い過ぎていて、それは難

病相談支援センターとして一括りとして言えないん

ではないかと。もっとこうあるべきだということ

を国が打ち出した方がいいじゃないかというお話

と、いやいや、今も地域地域でそれぞれの、今春名

先生からもお話ありましたように、それぞれ努力を

して工夫をしながらそれぞれの相談支援の在り方と

いうのを、今までこうやって育ててきたんでそれを

大事にして欲しいという話と、実は両方お聞きをす

ることがあります。特に法律に書くかどうか分かり

ませんが、法律にきちっと位置付けるんであればか

くあるこうあるべきというのをきちっと国が示すこ

とになりますし、そうすることで今までやってこら

れた取り組みが少し、たとえば違う理念になったら

どうするのかという話もあるかもしれませんし、一

方で今の取り組みというのを大事にしたいというの

は我々として思いとして持っていまして、それをバ

ランスとしてどのようにしててやっていくかという

のは、制度の上では少し皆さん方のお話も聞きなが

ら考えていく必要があるんだろうというふうに思い

ます。ただ一方で例えばハローワークとの連携をど
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のようにしていくかというのは実はその難病対策委

員会でも少しご議論がありました。軽症の方々が働

きたいということで難病相談支援センター、ハロー

ワークに直接いってもなかなか理解してもらえない

ということでそういった相談も難病相談支援セン

ターにされるというケースがあるやに聞いておりま

すので、そういった時にいかにハローワークの連絡

先を教えるということではなくて、如何にハロー

ワークの職員と連携をすることができるのかとか、

そんなことも相談支援センターで今後少し工夫がで

きるとか機能の大きな 1 つの果たす、期待される

機能の 1 つではないかなというふうには思ってお

ります。

伊藤：フロアの皆さんからいろいろとご質問等いた

だく前に私の方からもう一つ付け加えて質問してお

きたいと思います。医療機関でなく保健所でもなく

お役所でもなくこの難病を抱えている様々な悩みや

疑問をもっている患者や家族が気楽に相談にいける

ところということで第 3 者的な場所ということで

全国各県に相談支援センターを作って欲しいという

要望を患者会がずっとやってきていて、ちょっと形

は違いましたけれども、実現していったわけです。

そういう意味で今実際患者会が運営に関わっている

は 3 分の 1 ということで非常に少なくなっている

のがちょっと残念なことですけれども、それはそれ

なりに成果は上げているという役割も果たしている

と思うんですが、それはそれとして、この 22 枚目

のスライドの中の平成 24 年度予算とはなっていま

すけれども、難病相談支援センター間のネットワー

ク支援ということで、こういうものを作るんだとい

うようなことが書いています。私共もずっと全国の

患者会としても各県にある相談支援センターをさら

に有機的に結びつける全国センターが必要だという

ことをずっと毎年要望書にも書いて国会請願などし

てきたわけですが、そういうものとここにある難病

相談支援センター間のネットワーク支援というこ

と、しかも実施主体が公益財団法人難病医学研究財

団と書かれていますが、これとの関係というのはど

ういうことになっているんでしょうか。

西嶋：センターオブセンターを作るべきだというお

話だったと思いますけども、その目的としてセン

ターオブセンターを作ることが目的というよりは今

のお話を聞いてもセンター間でどんなネットワーク

を共有するべきこと、あるいは一つの事案について

共有すべきこととか反省点とかあるいはそういうの

を通して質を上げていくようなこととかというのが

非常に重要なのではないかということで、まずはこ

ういった既存のセンター間を、特に難病患者団体さ

んが運用されている運営主体としてされているセン

ター同士、きちっと連携をできるような仕組みがあ

るといいんだろうというふうに思っておりまして、

まずはこういったネットワークで結んでそういった

事例を共有するとか、そういうところからはじめた

らどうかなということでこういったことを今年度か

ら事業としてようやくはじめようという段階だと思

いますけれども、始まっているというふうに理解を

しております。

　その中で、さらにこうした方がそれぞれの質を担

保するにはいいとかあるいは情報共有するにはもっ

といい方法があるとかいったことが生まれてくれば

次の方向として考えるというようなことはあるんだ

ろうと思いますが、まずはこういったネットワーク

というのを作っていくということで今年からやって

みようというふうに理解しています。

伊藤：先生方さらに追加のご質問等ありますか。

ちょっと私共も 10 年にわたってこの各センターの

ネットワークを作ることに努力してきたつもりでは

あったんですが、ちょっと知らなかったこともあっ

て質問させてもらいました。

　フロアの皆さんから順次いろいろご質問等いただ

きたいと思いますが、まずみえの河原さんからお願

いします。

河原（三重難病連）：各地における難病相談支援セ

ンターと各地域協議会の中に難病相談員という方が

地域の保健所におくられるということを聞きまし

た。その棲み分けというのはどうしたらいいんです

かというのが 1 番目の質問です。あと、今その保

健所に難病相談員さんという立場の方が仮におかれ

たとして、今保健所も統合もしまたいろんな仕事を

されているのに難病相談員さんということの仕事が

できるのかどうかということが不安になってきてい

ます。
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西嶋：今の提言の中でおっしゃる通り保健所の中に

難病医療保健専門員という方を配置をしようという

ことは謳われております。この背景としては保健所

が地域のいろんなサービスをつなごうという役割を

果たそうとする時に、まず地域によってそれが果た

せてない、まったく保健所は難病に関与していない

という地域がかなり、相当数あるということと、一

方でかなり保健所がその役割をすでに果たしている

という地域があるということで、地域によってかな

り取り組みに違いがあるということのお話を聞きま

す。今回難病保健医療専門員というのを配置しよう

とする背景には一つは全くこれまで保健所は難病に

関して取り組んでいらっしゃらないところに対して

こういった新たに人を配置するというよりは、難病

の担当されている保健師さんにそういった肩書きを

付与することで一つは底上げを目指したいというこ

とです。それは例えば都道府県の保健所であれば都

道府県の本庁にきちっと理解をしていただくのが第

一だしあるいは保健所長さんにきちっとご理解して

いただくと、その上で保健師さんが気持ち良く働け

るようにするというにはこういった分かり易い肩書

きといいますか、そういうものをつけるということ

は一つ有効かなということもあり、そういった話が

でてきているというふうに思います。

　一方で今統合の話あるいは人員削減の話とかいろ

いろあって、現実問題保健所の保健師さん非常にご

多忙である。あるいは異動もあるというようなこと

で、実際問題としてはそういったこともありますの

で、それは難病対策としてというよりは保健所の在

り方をどうすべきかという議論の中であるべき話だ

というふうに思いますので、我々としても保健所を

所管しているとこと今お話し合いをしながらこう

いった難病保健医療専門員というのをひとつは出し

たりとかしておりますので、保健所の在り方そのも

のと今後深く関わっていくことになるだろうと思っ

ております。今後引き続いてそこは議論しないとい

けないところありますれども、ひとまずはまず底上

げということでこういった難病保健医療専門員とい

う方々を配置をするというのは意義があるのかなと

思っていることで、そういう趣旨で出されているい

うふうに思っております。

河原：難病センターの関わり方についてお願いしま

す。

西嶋：さきほどご説明したように保健所の専門員の

方、保健師さんを想定しています。難病相談支援セ

ンターの場合は患者団体が主であれば必ずしも医療

職の方々ではない場合があるんたろうと思いますの

で、医療職の保健師さんでできることあるいは医療

職でない患者だからこそできる、受けることができ

る相談ということで、たぶんその違いがあるんだろ

うというふうに思います。一つは保健所の保健師さ

んがなかなか保健師と患者の関係で打破できない問

題についてはやはり相談支援センターがそこに入っ

た方が一つの解決になる可能性はあるでしょうし、

逆に医療従事者、専門職でないと解決しない問題に

ついては保健所を中心に解決していただく方が、あ

るいは医療機関との連携とか含めて医療職の方がい

いだろうということで、一つは職種の特徴というも

のを役割分担としてあるだろうというふうに思いま

す。だから一般論としてこういっているだけですね。

たぶん実際問題としてはその地域の保健師さんがど

ういう保健師さんか、あるいは難病相談支援セン

ターの規模とかそういうものによってかなりたぶん

まちまちの部分は実態問題としてあると思いますの

で、そういった専門性を考慮にいれながらそういっ

た役割分担を今後その地域地域で少しずつ確立して

ただくというのが現実的なところなのではないかな

というふうに個人的には思っています。

伊藤：昨日の障害企画課の説明にありましたように、

昨年まで居宅生活支援事業で日常生活用具等の給付

を受けた人の中で、230 数例のうち 30 例以上は実

際この 4 月以降制度移行に伴って 30 例以降は身体

障害者手帳あるいは精神福祉手帳の移行になったと

いう話がありますように、医療職であるという捉え

方、保健師さんは医療職であるという捉え方にして

いきますと、医療職でいいのかと、実際この 30 例

ぐらいは福祉制度を知っていればそちらの方を活用

できたのにそうではなかったということもあります

ので、これひとつ司会をしながら勝手なコメント付

け加えてますが、こういうような問題について今の

質問と西嶋さんのお話についてどなたかご意見ござ

いますか。
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金沢（日本 ALS 協会事務局長）　特に難病相談とか

医療費の助成とかそういうことをやる時に大事なも

のとして、基本理念がどうかとか難病に対する基本

認識がどうかということは今後極めて大事だと思う

んです。今までもいわれてますけど、さきほどの説

明で、基本理念というのはいわれたんですけど、中

間報告て出されている難病に対する基本認識、希少

難治性疾患は遺伝子レベルの変異が一因であるもの

が少なくて、人類の多様性の中で一定の割合発生す

ることが必然であり、希少難治性疾患の患者・家族

を我が国の社会が包含し支援していくことがこれか

らの成熟した我が国の社会にとってふさわしい。こ

のような基本的な認識としたと。この考え方をぜひ

基本理念の中に盛り込んで欲しいなと、当事者団体

としては。これがないと今後の啓発普及とか国民の

理解を得て医療費の助成をやるにも、なかなか厳し

いと思います。ぜひそこを考えていただきたいなと

思います。

西嶋：全く同じことを実は難病対策委員会で伊藤委

員会からもそういうご発言が直近にございました。

我々としてはそこは非常に重要なポイントだと思っ

ておりまして、今年の 1 月の提言の中でもそういっ

たことをきちっと盛り込んでおりますし、今後法律

を作っていく上で基本的な認識・方針としてはそこ

にまずはたっているというようなことはきちっと、

その前提でいろいろな制度をかんがえていく必要が

あるというふうに思っています。実際問題私の親せ

きにも難病の方が数名いらっしゃって、私自身も非

常に身近な問題としてしかもその発症の仕方が突然

であるとかいうようなことも身を以て感じておりま

すので、そんな誰でもなり得るんだというようなこ

とは非常に社会全体として難病患者さんを支えると

いう観点からは非常に重要な点だというふうに、そ

こは全く金沢さんおおっしゃる通りだというふうに

思っております。

伊藤：特に金沢さんがそのことを強調されたのは保

健所なり地域の難病相談支援センターがその存在あ

るいは業務にあたるにあたってたえずこのことを表

に出して、旗印にしてやっていただきたいというご

趣旨だったと思います。ひとつそこはよろしくお願

いします。

糸山：ちょっと今のこととは直接関係しないんです

が、法制化というとかなりこれどういう文言が出る

かという大きい問題だと思うんですけども、今の難

病相談支援センターの在り方としてはこの 10 年の

歴史、いろんな母体だとか人数とか予算だとか相談

内容、過去いろんな地域でそれぞれあった形で発展

してきてまだ多様であるということを法制化の中の

文言としてどういう形で残していけるのかというと

ころが何かイメージがあれば教えていただきたいと

思います。

西嶋：法律の中で多様性を担保するというのは非常

にたぶん難しいというふうに思います。ただ一方そ

もそも難病の疾患そのものが非常に多様であると。

対象が。いろんな分野、神経だけでなく多くの疾患

があるということでいえば疾患だけみてもたとえば

がんとか感染症、あるいは肝炎と違って非常に多様

な疾患を念頭においたひとつの法律であると。当然

疾患が多様であればその取り組みも多様ですし、そ

もそも今金沢さんがおっしゃったような基本的な認

識、多様というところから入っているというふう

に思いますので、その多様×多様×多様をいかに 1

つの法律で担保するかというのは非常に難しい問題

だしこれから法律上の問題としてきちっと考えない

といけません。一方できつしばり、法律でつくると

いうことはやっぱり法律相手のきちっと法治国家で

あるのでそこでしばると、逆にいうとですね、しば

ることになるということなので、しばるというか、

理念を確立しないといけないところは何なのか。あ

ともう 1 つは多様であるがゆえに少し運用という

か、自由に皆さんか活用できる部分な何なのかとい

うことをきちっと考えた上で法律かそうでないとい

うことも含めて、制度の組み立てをするということ

は大事だというふうに思っております。

西澤：なぜこういう制度改革をしなければいけない

のかという理念、基本的な理念が 1 番重要である

わけですね。それを難病対策委員会の提言の中では

はじめにという形で基本的な認識を書き込んでいた

だいてあることがどうも最近少し議論から遠くなっ

ているように感じています。実際のその法律になる

という時にはこれはもう制度の問題になるんですけ

れど、配布資料の１ページ目右下に閣議決定のこと
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が書いてありますけれど、これはもう自助と共助と

公助という考え方の中でどうしてもしかたがない方

にだけ補完的な制度を用意するという発想で依然と

してかかれているわけです。これは自民党というか

現在の政権のとる基本的なお立場だと思いますの

で、ただそのことと金沢さんがいわれて最初に提言

では含まれた共生社会の実現ということとは実は本

当のところでは相容れないんではないかというふう

に思います。

伊藤：今また西澤先生からたいへん強烈な一言が出

ました。そういうよくいわれている自助、共助、公

助という考え方とこの難病対策の提言にある基本理

念である人類の多様性の中で共生社会を実現してい

くなんていうのは実は対立する項目手あるというお

話なんですが、ここらありについてフロアのみなさ

んのご発言もいただきたいんですが、西嶋さんどう

ですか。答えにくいでしょうが。

西嶋：最近いろいろ報道でありますように難病患者

さんが難病患者さんを支える制度であってはならな

いとか、報道ではありますけれども、そこら我々も

そういうふうに思っているんです。今の予算の中で

疾患を拡げて薄くするとか、たとえばそういう考え

ではなくて、きちっと必要な　再現をさらに確保し

て新しい制度を作っていくという考え方だと思いま

すので、自助なのか、1 つは地域できちっと支える

ためにはこの難病相談支援センターあるいは保健所

いろんなサービスを充実させて地域でみんなで支え

ていこうという考え方が基本にあると思います。一

方で家族の中で支えていこうと、もう少し小さいと

ころでいうと家族の中で支えていこうと。家族の形

態崩壊しているしてないというのがいろいろ在宅医

療がいま進んでいる中でありますけれども、だんだ

んそういったものが家族という考え方もひとつある

んでしょうし、もっといえば医療がそこにどういう

ふうに入っていくかということもあるでしょうか

ら、難病患者同士で支えるとかそういうことではな

くて、全体できちっと支えていくと、制度だけでそ

れが担保できるわけでは多分ないと思うんですね。

制度を作った上でそれを地域の中でどのように工夫

をしていくか、それがはじめてその考え方が現実の

ものになるんだと思いますので我々としてはそこを

お手伝いをしたいというふうに考えております。

三原（佐賀県難病相談支援センター）：西嶋先生の

お話の中に患者会がやっているところには制度が

熟知してないというふうにいわれたところで、あ

れっ？って私はちょっとショックを受けたんです

が、いろんな難病センターがあって、難病相談支援

センターだけでは完結できないところがありますの

で難病センターはたとえば医療とも関係したり様々

なところと関係をしたりしております。そういうと

ころがちょっとショックを受けて佐賀県は患者会が

構成していますが、そういうところがないのでみん

なそうなのかなというところと、それから、本日こ

のセンター研究会に来られている難病相談支援セン

ターというのは予算かなくて来られてないという所

がすごく多いんですね。そういうところでもういっ

かい伊藤さんがおっしゃったネットワーク構築のた

めには実はネットだけではなく、やっぱりこうやっ

て研修じゃないけどこんなふうにして旅費を難病セ

ンター研究会にも予算をちゃんと十分に潤沢にし

て、これるような体制を構築していただきたいな

と、顔のみえる連携というのはすごく大事かなとい

うことと、センターの在り方としては佐賀県の場合

は何かどこかにあったらああこういうハローワーク

から、ここに、難病センターを紹介しましたから、

聞きますよとか、医療機関からよかったら難病セン

ターにリーフレットがあるからここにいってみな

い？とか退院後のこととかそういうのが地域の中で

難病相談支援センターというのがちゃんと理解され

てて、その中で難病相談支援センターが活躍できる

という場にしなくてはいけないというのが私の考え

なんですね。そういうところで難病センター同士の

連携ができればと思っていますので、質問というか、

患者会がやっているところは制度のことは熟知して

ないということは、ないとは思いますので、よろし

くお願いします。

首藤（宮崎県難病相談支援センター）：受託母体は

宮崎県難病団体連絡協議会、患者会です。最初に難

病相談支援センターの位置づけの問題ですが、今現

在としてはおおまかに医療に関することは保健所し

かも保健所は 56 疾患でそれ以外のことは難病セン

ターでと、おおまかにそういうふうな分け方、これ
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は行政がそのように指導しているんだというように

思います。難病医療連絡協議会というのがあります

がそこは神経難病で神経難病の相談が少ないから神

経難病に関することは難病医療連絡協議会の方へま

わしなさいというような実態があります。ところが

実際に現在難病相談支援センターで受けている病気

の方の 1 番多いのはパーキンソンの方で本来は行

政がそういうふうに指導していますが、違うんじゃ

ないかなというように思っていますが、そういうふ

うな実態があります。それから地域で難病患者さん

は生活をしています。専門の医療機関が少ないので、

遠いところは一晩泊まりで町に出て受けないと受け

られないという様な方がおりますので、そういうふ

うな方について今度、医療の分野でも専門医という

のはたとえば宮崎市の指定病院と中央の病院をつな

いで合同の診断でこういうふうな診断をしますとい

うような形でやっていただきたいと思っています。

これ分野が違うかも分かりませんが、しかし我々の

ところにはそういう質問がけっこう多いんです。こ

れからどうしたらいいでしょうかという。それに答

えないといけないので、そのように思っています。

それから患者さんをサポートするためにはそういう

方が社会参加をしなければいけない。ところが遠く

の方はなかなか患者会に足を運ぶことができない。

そういう方を地域でみていただくようなシステムが

必要だと。昨日の難病フォーラムで会津からそのよ

うな素晴らしい発表があり、やっぱりこうすべきだ

と思ってさっそくそういうところと連絡をとってい

こうと思っていますが、我々は地域に活力がないと

難病患者生きていけないというように思っていま

す。

　質問になりますが、今この予算案で難病センター

2 倍ぐらいの予算になっていますが、具体的にはい

まどういうふうなことをやろうとして 2 倍になっ

ているのかということを教えていただければと思い

ます。もうひとつ、地域で患者さんを支えるために

はどうしても地域の方とのつながりがないといけな

い。難病相談支援センターは地域とのつながりをつ

くってい。いまは市町村から難病相談支援センター

が地域の福祉関係の委員になって欲しいと、これか

ら進めていく上に、そういうことがあって、宮崎市

の委員に出ることにしていますが、そういうふうな

つながりがないといけないと思っていますので、現

場の問題としてはそういうことを提起したいと思い

ます。

西嶋：1 つ目、三原さんからの件ですが、まさにキー

ワードは顔のみえる関係だというふうに思います。

今日のお話をする中で難病相談支援センターはしか

じかこういう場合が多くてうんぬんかんぬんといろ

いろ発言をしましたけれども、実は一言で難病相

談・支援センター、今の現状でいってもなかなかそ

れを一言で今こうだから、例えば保健所とはこうい

う役割分担ですと、それも説明するのは非常に難し

くて、雑な説明になってしまったことをまずお詫び

を申し上げます。その中で顔のみえる関係をいかに

構築をしていくかというのは非常に重要だと思いま

す。さきほどの首藤さんからのお話にもありました

ように、難病相談支援センターの予算を今回増やそ

うということでやっていますけども、まさに顔のみ

える関係を構築をする。なおかつ、より機能を強化

するというか、人員について必要な人員を確保する

という観点で予算も含めて今努力をしているという

状況だというふうに思っています。なかなか顔の見

える関係というのは多分センター間同士、相談員同

士の顔のみえる関係もありますし、さきほどお話あ

りました市町村の行政とも顔の見える関係、あるい

は保健所との、もっといえば患者さんその家族との

顔のみえる関係もあるんだろうと思いますので、ま

さに相談支援センターがその顔の見える関係の交通

整理というかキーポイントとなるポジションだとい

うふうに思いますので、まさにそういったことがセ

ンターで工夫をしながら取り組んでいただけるよう

に我々としてもサポートをするということだという

ふうに思います。

　一点ありました、専門医のこととかを今お話を伺

いましたので、なかなか診断がつかないとか､ 難病

患者さん診断がつかなくて 1 年 2 年という話もよ

く聞きますので、そういった時に多分難病相談支援

センターに相談があったりとかというようなことも

あるんだろうと思いますけれども、医療のところは

いかに診断をつけていくかということは実は難病対

策委員会の委員長である金沢先生も非常に重要視さ

れているところでして、そこの部分については全国

で学会等を中心としたネットワーク、診断をきちっ

とつけられるようなサポート体制をつくろうという
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ことで、実は今糸山先生にその部分に研究でお願い

しているところもありますが、医療はきちっとそう

いう意味では医療でも課題とかがありますので、そ

れも充実させていかないといけませんけれども、特

に患者さんからしてみると、当然そこはありますけ

れども、相談支援センターに対してよろず相談所的

な部分も、依存度というか、頼っているというお気

持ち、相談支援センターに頼っているというお気持

ちも実は患者さんから我々時々お電話とかもあって

お伺いをすることもありますので、それをさらに充

実をさせていくということは重要だと思っていま

す。

伊藤：予算が倍に増えるというのは人件費や人数を

倍にしていいかとか、研修のための旅費にあててい

のかとかという問題も含めて、それから相談支援セ

ンターというのは保健所でもないしわざわざ相談支

援センターをおいたということの意味についてもう

少し今後検討していただくということも含めて要望

しながら、何か答えていただけることがあればぜひ

お願いします。

西嶋：まだまだ、こうは予算要求はしていますけれ

ども、実際にどうなるかというのはこれから年末に

かけてということが正直なところです。我々として

はきちっと予算を増やしていきたいという思いはす

ごく強いのですが、それをするにはまずはこういっ

た法律をつくっでいくんだと。そのためにやっぱり

相談支援センターを充実させていくことも大事なん

だということをいろいろなところにご理解をいただ

いた上でお金をまず担保するということだと思いま

す。相談支援センターを充実をするためのお金がつ

けばということですので、それを工夫して使えるよ

うなお金にしたいと思っています。

進藤（奈良県難病相談支援センター）：就労支援に

ついてお聞きします。3 点あります。1 点目、就労

サポーターというのが来年度拡充すると聞いており

ます。15 からどの程度増えるのか。2 点目、奈良

県は 5 年前から就労の連絡会ということで障害ま

たハローワーク等、当事者、患者会を含めての連絡

会をもうすでにもっております。数々の学習会とか

いろんなフローチャートも作っているんですが、奈

良県としてもこういったサポーターを是非と思う

んですが、どういうふうに PR したらいいでしょう

か。3 点目は、以前国の補助事業ということでセン

ターに就労支援員をモデル的に置くという事業が

あったと思うんですが、どこともセンターも職員が

充足していません。奈良県もこの資料では 5 になっ

ていますが、実質は嘱託含めて 2 というのが実質

です。他は全て兼務になっていてほとんどタッチで

きない状況にあります。就労支援員というものを今

後再度また作っていただけるというような構想がな

いのか、人員を確保するために個別支援というのは

非常に必要で、病院とか各保健所、それからハロー

ワーク、そして企業の中に入っていって個別の就労

を実現させるということが非常に大事な時期になっ

ておりますので、そのへんの、保健所に医療保健専

門員をおくのと同時にそういった構想はどうでしょ

うか。

西嶋：春名先生の方がそのへんの実態等はお詳しい

と思いますので、そこはちょっとお譲りしたいと思

いますが、今少しお話をお伺いすると、就労サポー

トをするのは非常に大事だということでいろいろい

われたと思います。就労連絡会があるというのは

割と先進的な事例の 1 つではないかと思いますが、

さきほど三原さんからも顔の見える関係ということ

もありましたけれども、そういった先進的な取り組

みを如何に面として他の地域あるいは都道府県に拡

げていくかという観点も我々としては非常に重要だ

ということで、ネットワークを活用していただくと

いうこともあるだろうと思います。就労サポーター

を 15 からいくらに増やしていくのかということに

はついてはまだたぶん担当部局がまさに予算要求を

している段階なので、どの程度お金がつくかという

のは分からない部分はありますけれども、担当部局

はきちっとそれは充実させるんだということを委員

会の中でもいっていたように思いますので、そこは

いくらになるかというのはまだ分からないというこ

とだろうと思います。就労支援員とうお話もありま

したが、この難病対策委員会でもありましたが、難

病相談支援センターとハローワークというものが就

労支援でそれぞれどういう役割を果たすのかという

ことは少し議論があって、就労のサポートそのもの

はハローワークでまさに就労サポーターとかが今モ
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デル的に 15 ケ所ですけれども、こういったことが

広がってくればハローワークでやった方がいいん

じゃないかと。そこに難病相談支援センターも無関

係では当然いられなくて、そこは連携をきちっとす

べきだということは委員会の中でも議論があったと

思いますので、難病相談支援センターでいろんなこ

とをすべからくやれるかどうかということは今後の

議論だと思いますし、ハローワークを如何に充実さ

せるかということもこれまた並行して考えていく必

要があるんだろうというふうに思っています。

伊藤：今の奈良のお話というのは私も初めてききま

したので今度、次回でも就労支援の報告などしてい

ただければありがたいと思います。これからどうし

ていくかというのは非常に今回の難病対策の改革の

中でも早いうちからこれは非常に重要なテーマとし

て取り上げられていて、ようやっとハローワークと

の連携も公式に始まりはじめたというのもおかしい

ですけど、本当にはじまりのはじまりがはじまった

というような糸口の段階ですけども、難病患者も働

いていくことのできる社会をと、患者会はずっと主

張して運動を進めてまいりましたが、ぜひこのセン

ター研究会でも、今までも何度か就労に関するセク

ションをもうけたんですけども、なかなか発表がそ

う多くなかったのですが、今後ぜひご協力をお願い

したいと思います。そのモデル事業に関しては同じ

く副会長のひとりであります春名由一郎さんが独立

行政法人の高齢障害求職者雇用支援機構というとこ

ろの研究員をしておられまして、その観点からかな

り関わったというか、実際春名先生が中心になって

様々な取り組み・研究されたと思いますので、直接

今、奈良の方のお答えになるかどうかは別として、

そういう経験なり今後の見通しなどをお話いただけ

ればと思います。

春名　：その研究のモデル事業ではなくて、疾病対

策課でおいていた就労支援のものだと思うんですけ

ども、その予算というのは基本的にハローワークか

らの難病患者就労支援、就職支援サポーターとして

塗り替えるというのになったのと思っています。そ

この配置については僕も今増えるというのは初めて

きいた話なんですけども、今回もかならずしも難病

患者の就労支援が進んで、とりくみが多い地域に配

置されたわけではなくて、人口が多いであるとか、

あるいはハローワーク側のチーム支援の受け入れが

うまく進むような地域だとかそういう基準で選ばれ

ているのかなと。だから他の分野もっと難病就労支

援をやっている地域でも就労支援サポーターが配置

されてない状況もあるんです。それでも労働局への

通知の中では就職支援サポーターがなくても全国

500 ヶ所のハローワークでは必ずチーム支援とい

う形で地域の関連機関と連携して就労支援をやると

いうことになっていますので、それの中で難病相談

支援センターであるとかがちゃん連携して必ずやる

ようにというふうになっていますので、そういうこ

とも含めて全国で取り組みできるようにというふう

にはなっていると考えています。

伊藤：僕も間違えましたが何か似たようなモデル事

業なり研究がいろいろあって錯綜していてそのうち

のどれかということがあったのですが、しかしこれ

は当研究会の第 2 回の時からずっと取り上げてき

ていて、様々なモデル事業やいろんなものが行われ

てきたんですが、みなさんもピンとこないぐらい錯

綜していたと思います。

　他にご質問、あるいはこういうことはどうするん

だというようなことも含めてあるいは就労支援の話

になりましたが、実際に取り組んでいるところなど

どうなっているのかなど含めて、ご発言あれば。

大森（香川県健康福祉総務課保健師）：香川県では

さきほど発言のあった奈良県と同じく難病相談支援

センターは県直営ということでしております。です

ので自動的に県庁の健康福祉総務課に配属された保

健師が難病医療専門員ということで活動していま

す。

　今日お伺いしたいのが難病医療コーディネーター

についてです。入院医療の調整専門的立場として助

言を行うということで、おそらくこれは新たにでき

る難病の新拠点病院の方に配置ということで説明が

あったのかなと思うんですが、このような方これか

ら県が病院の方に指定ということでお願いをしたり

ということが必要になってくるかと思いますが、そ

の際に具体的に病院側のメリットではないですが、

予算的なところとかどこまでお願いして、私が今

行っている難病医療専門員とか新しくできる保健所
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の難病保健医療専門員との役割分担についてどのよ

うに整理していったらいいかと、まだ漠然とした状

態なので少しお話を伺えれば。

伊藤：今そういう疑問があちこち一杯ありまして、

似たような名前が一杯あるので、一度整理しながら

ご説明お願いします。

西嶋：整理をしますというのが答えなんですが、1

つは難病医療専門員ですか、難病対策協議会の中

で 1 人専門員の方がいらっしゃる、そういう方が

コーディネートされているということでその方々が

県にいらっしゃる場合と病院にいらっしゃる場合と

様々です。実は難病医療コーディネーターというの

は、特に都道府県レベルでいろんなサービスを調整

する、特に医療機関同士あるいは医療と福祉という

ことを調整をする専門職という形でたとえば拠点病

院の機能の一つとしてコーディネート機能があるの

で、コーディネーターとは拠点病院に配置をされれ

ばいいんではないかということで委員会の中で少し

議論があったところというふうに思っています。実

は拠点病院をどのような要件でどういう機能を果た

すのかということについては今実は精査中です。そ

れはなぜかといいますと、拠点病院、特定機能病院、

多くは大学病院ですけれども、大学病院を念頭に難

病医療拠点病院とするということが委員会の中でご

議論されておりまして、今の大学病院が果たして

コーディネート機能を含めてどこまで難病について

機能を果たすことができるのかという実態的な今の

取り組みを少しきちっと精査をした上で、無理のな

い範囲で拠点病院が果たす役割と言うことを整理を

する必要があるというふうに思っております。その

中でまさに難病医療コーディネーターというのを本

当の大学病院じゃないとコーディネート、機能が果

たせないのかどうかということについてもあわせて

精査する必要があるというふうに思っております。

一つは都道府県によってはかなりそれについて反対

をされているところもありまして、今おっしゃった

ように、県に保健師さがいらしてその方がコーディ

ネートをかなりしているのでそれで十分だといって

らっしゃる、その方がいいと、そういうのが広域の

コーディネートがより効率良くできるといってらっ

しゃる県もありますので、まさに白紙から全く新し

い機能を付与するわけではなくて、今それぞれの地

域でやっているコーディネート機能を更に充実され

るにはどうすればいいかという観点でこのコーディ

ネーターというものが今議論として出てきているわ

けですから、その観点であまり今地域での取り組み

を全く変えるというのが本当にいいのかということ

についても少し精査した上で我々としては現実的な

仕組みを今後考えていく必要があるだろうというこ

とで、今実態を調査をしている段階です。それを踏

まえて考えていくということだと思います。なので

最初に申し上げましたように、今整理している最中

です、というのが答えになるということで、完全な

答えになっていないで恐縮ですが、その思いは今の

現状にきちっと立った新しい制度設計をするという

ことによるかななとご理解いただければと思いま

す。

伊藤：今各地域にある難病医療協議会ですか、とい

うところでおくことになっている難病医療専門員が

難病医療コーディネーターという名称に変わるとい

うことが一つと、保健所におくのは新たに保健医療

専門員ということで、難病相談支援センターにおく

のが難病相談支援員？そこらあたりがまずあって、

その他に各県で独自に取り組んでいる専門員がいる

という整理の仕方ということでよろしいですか？

西嶋：まとめていただいてありがとうございます。

伊藤：このあたりでは糸山先生、西澤先生いかがで

しょうか。何か混乱が起きているとか。西嶋さんの

話では糸山先生のところで何かそういう研究もされ

るというようなことなんですが、どうなんしょうか。

糸山：これは難病医療相談で、医療とか診断です

ね、かなり特殊な、例えば神経疾患の遺伝子の異常

によって診断決まるようなこういう相談をどういう

ネットワークで進めるかというところを今やってい

るんで、ただ、診断とか病態とか研究面での相談を

やる状態です。

伊藤：ということは、今みなさんが関わっているよ

うな相談支援事業のことではないということです

ね？
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糸山：医療そのものになってきます。

首藤：2 つです。1 つは委託機関について。今宮﨑

の場合は難しい問題については地域の相談員、他の

相談員の方々と一緒に相談をしているということが

あります。そういうことができるのは結局患者団体

が委託を受けてないとできにくいと思っています。

ですからぜひ委託する場合には患者団体に委託をし

て欲しいということ、もう 1 つは地域協議会を作

る場合にその主体はともすると難病は病気だからお

医者さんが中心になるべきだとすぐ考えます。そう

ではなくて難病センターで起こっている非常に難し

い問題、現在難病に入ってない方々の問題をちゃん

と解決ができるように、これからもそうなる可能性

がありますから、地方自治体の首長が中心になって

問題解決の機関ということも考えて地域協議会を

作って頂きたい。簡単にしておくとすぐこれはお医

者さんばっかり集めればいいというような組織では

実際運営する上では困るということです。これは要

望ですので。

西嶋：医療だけで、先生方からこれはご発言頂きた

いんですか、医療だけで解決できる問題ばかりでは

なく、もう少し事は単純で、そうでない要素の方が

多分多いとむしろ思っています。地域の協議会とい

うか、そういったものをどのように組み立てていく

かということはまさに非常に密接に関係していると

いうふうに思います。都道府県レベルの難病対策、

地域協議会であってもあるいは地域での協議会で

あっても医療関係者だけでなくて、福祉の方々就労

の方々あるいは場合によっては患者団体等々をいれ

るべきだということを委員会の中でも実は議論して

いただいていて、それにコーディネートするのが保

健所が 1 番こういうところと接点あるんでないか

というところでそんな考え方でこの地域での協議会

というのを、委員会の中で見直していただいていま

すので、それをきちっと地域でそういった考え方で

取り組んでいただけるように、我々としても努力し

ていくし、そこは大事な案件だと思っています。

伊藤：今難病相談支援センター各県に 1 つですけ

ども、ハローワークは全国で 500 もあるというお

話ですし、各県ごとに保健所ごとに今度は難病医療

地域協議会ができますとそれに全部県 1 ヶ所で対

応できるかというような問題もあるんですが、そこ

らあたりについて今何か西嶋さんから先生がたの意

見もというようなことがあったようです。糸山先生、

西澤先生何かありますか。とくにありませんか。そ

れではフロアからまたご質問、ご意見ありましたら。

里中（鹿児島難病支援ネットワーク、日本 ALS 協
会鹿児島県支部）：私共の県では県直営で難病相談

支援センターができた分けですが、そこにいたるま

で多分近隣県の中でも予算も最低ですし在り方も最

低で、その時に、私はこのセンター研究会の沖縄で

すごく感銘をうけてこのままではいけないというふ

うに思ったわけですが、その時に厚生労働省の先生

をつかまえてこんな差があっていいもんでしょう

かって、あんまりじゃないでしょうかって、国の方

でなんとかこれ調査をして我が県がひどいというこ

とを県の方にご指導いただけないでしょうかという

ようなお話もいたしました。私たちは幸い本当に頑

張る力があって、泣きながらも何年かかけて今の形

を作り上げてきたわけですが、うちの県も、じゃあ

難病相談支援センターに県の直営で保健師の方がた

くさんいらっしゃるからといって、難病に詳しい保

健師さんが回ってくるわけではなかったりする分け

です。そのへん、法律、こういうふうにされますと

少しは何か指導というか、恵まれてない県に対して

ですけれども、恵まれているところは本当に頑張っ

ていろいろ自分の力で、難病相談支援センターでも

患者会でも、県でも頑張っていくことができますが、

恵まれてないところに対して国の方から力貸してい

ただいたりとかいうことが可能なんでしょうか。

西嶋：そこは多分、1 つは法律ができれば一般的に

はかなり地域の行政も、全く法律がない時と較べて

取り組みの具合が変わってくるというのは一般論と

してありますし、今後それを期待したいしそういう

意味もあって、きちっと法律をつくってそれに基づ

いて難病対策をやっていくという考え方だと思いま

す。ただ一方で地域差があると。某都道府県ではもっ

とお金がかなりついていて、潤沢なバックグラウン

ドの中で活動ができていて、建物とかも含めてとい

うことだと思いますので、そこは多分我々が都道府

県を指導する立場では、そこはずっと今後も多分な
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くて、都道府県がどのように考えるか。相談支援セ

ンターは実施主体が都道府県ですね。都道府県に対

して我々がサポートするというのが基本的な考え方

だったと思います。

　なのでまずは都道府県にやはり難病対策をすへき

だというふうに思いをもっていただくのが非常に大

事だと思うので、そこは、国としても今お話をお伺

いしましたけれども、地域によってそこは都道府県

とうまくできるように地域の中でもあると思います

ので、どうやって都道府県をその気にさせるかとか、

そういうのはぜひ相談支援センター同士共有して地

域地域でそういった取り組みをまずはしていただく

と非常にありがたいと思いますし、今日お話もお伺

いしましたので、指導というのはちょっとなかなか

難しいかもしれませんけれども、なるべく底上げを

我々としても現実にはやっていきたいという観点で

やっていきたいと思っています。

伊藤：今底上げと表現してもらって、実は僕もほっ

としているんですけど、従来均てん化といっている

と、底上げの部分もあるんでしょうけど、うんとやっ

ているところはあまりやらなくていいんだよみたい

な、おさまってしまうとか、今 56 疾患だけやれば

いいといったところは今度は 300 だけやればいい

みたいなことになってしまうような、上を抑えてし

まう結果になるんでないかと、懸念しておりまし

た。でも均てん化ではなくて底上げだというので是

非難病対策委員会でもそのようにおっしゃっていた

だきたいと思うのですが。それと、地域の都道府県

にどう頑張ってもらうかというのはここらあたりは

1 つは地域の患者会の活動の場面だと思うんです。

ぜひそういう意味でもこれから JPA が頑張ってもっ

と各都道府県の患者会に、県庁ともっと交流をする

ようにといわなければならないと。

照喜名（沖縄アンビシャス）：たまたま同じ似たよ

うな質問で、今沖縄は委託事業 375 万で委託を受

けてるんですが、県の担当者が、照喜名さん頑張っ

てるから倍にしてあげるという交渉を今 9 月から

議会に出したら、議員さんたちが、今時、倍という

のはあり得ないでしょうということで、けっこう叩

かれてるんですよ。ただ、今の発想の中でもともと

今回の法制化というのは、自己負担率、56 の公費

負担のお金を国がちゃんと払ってない、それをちゃ

んと都道府県にはらおうということが始まったと思

うんですね。そうすると、ちゃんと国がはらってく

れると都道府県の負担というのが減るはずなんです

ね。減るということになると思うんだけども、とこ

ろが疾患数を増やすということは、また患者さんが

増えるということなので、そのへんのバランスで結

局都道府県の負担がどうなるかという議論がどこで

も今聞いてこれないんですけども、都道府県が苦し

いと、うちも都道府県からお金もらっている関係が

あるもんで、今の議論になってくるんですが、都道

府県が楽になるのって本当に、例えば今 1 億円沖

縄県で医療費特定疾患はらっていると、ところが国

がちゃんとはらってくれて 1 億が 7000 万ぐらい

になりましたと、ところが疾患数が増えたから結局

上がって 1 億円になりましたと。そしたら予算は

今までどおりっていうことになってくるんですが、

そしたら都道府県の事業としてはやっぱり今までど

おり苦しいなという論理になりそうな感じもして、

果たして、都道府県側がどのぐらい楽になるのか、

果たしてまたこの都道府県の、また倍というのも、

今国の方は予算を 2.2 倍とっているということなん

ですが、スタート地点が沖縄の場合ちょっと低いも

んですから、他のところと 2 倍といっても厳しい

ところで、さらに今より疾患数が増えても、都道府

県のことはどうですかということでお願いします。

西嶋　おっしゃる通り難病相談支援センターを今国

と都道府県が 2 分の 1 ずつなので、実は国がお金

をきっちりと、都道府県がきちっとうらうちをしな

いとそのお金がまさにいかないと。そのためにも今

お話がありましたように、都道府県に思いをもって

もらうというのは大事だというふうに思います。医

療費助成うんぬんという話ありましたけれども、今

の 400 万弱という話もあって、私がここで無責任

なことをいってはおこられちゃいますけど、額の規

模が割と違いますので、そういったお金だけの議論

というよりは本当に必要なんだということを患者さ

んから声を上げていただいて、都道府県の方にご理

解いただくと。2 分の 1、都道府県の方がこれだけ

はらうということであればそれに裏打ちされるお金

については我々が、それをきちっと渡すことができ

るわけですから、まずは地域地域での取り組みをい
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かに充実させるかと。まさま相談支援センターの取

り組みが如何に活発であるかとかいうことが逆にい

うと都道府県をその気にさせるというようなことも

あるでしょうから、それがいい循環になっていけば

地域で支える、まさに最初は金沢さんからありまし

たように、地域で支えるというところに名実ともに

つながっていくというふうに思いますので、そうい

う意味ではみなさんの普段の活動がそのままそう

いった理念に少しずつ近づいていくというようなこ

とかなというふうに思いますし、それを我々として

もきちっとサポートをさせていただければというふ

うに思います。

伊藤：難病相談支援センターには医療の相談から福

祉の相談、制度の相談から病院の相談から福祉機器

の相談からもう山ほど様々な相談が寄せられるわけ

ですけれども、そういう中でごく少ない人数で様々

なネットワークを駆使して患者さんの相談に応じて

いるということですが、他にそういう分野、今まで

の分野以外にも、こういう分野からこの相談支援セ

ンターどうなんだというご質問等もあればこの機会

に。こういう機会年にたった 2 回しかない、今回

は制度を作る前ですから非常に貴重な機会ですの

で、何か、どんなことでも結構ですので、こういう

問題はどうなんだというようなことでご質問があれ

ば。

北澤（長野県難病連）：長野県難病連はなかなかま

だまだ力不足で難病相談支援センターが病院の附属

であるわけですが、今日新しいお話をお聞きしたよ

うな気がするんですが、地域協議会というお話が出

て、私、これから難病患者のことをいろいろ考える

時に、地域でもっていろんな分野の方がネットワー

クをとりながら進めていくということがとても大事

だと思うわけです。というのは私、精神障害者の団

体の役員もやっていたことあるんですが、自立支援

法ができた時に、3 障害一緒と。その 3 障害がお互

いに自立支援法をしていくにあたって、関係機関が

自立支援協議会というのを県段階で作り、また県域

段階、保健所単位で自立支援協議会を作って、それ

でいろんな分野について例えば障害者の居住、住む

問題、仕事の問題、そういうワーキンググループを

作って取り組んで、そういう中で成果を上げたとい

う経験もあるんですが、難病患者の場合についても

新しい法律で 40 年ぶりに新しい法律が変わると。

そういう中で難病患者の医療の問題、生活の問題、

福祉の問題等も含めて関係団体と協議会を作って進

めていくということ、これはとても大事だなという

ふうに感じました。そういうことでまだ長野県では

協議会というのがないんですが、そういうものが法

律的に位置づけられるという、そういうお話です

ね？今日そういうふうに私お聞きしたんですが。自

立支援法ができた時にも自立支援法の中で自立支援

協議会というものを作るということが法律で決まっ

てそれにのっとって県段階それから県域段階でそう

いうものが作られたという経緯があるものですか

ら、関連してお聞きします。

西嶋：地域協議会ということでいろんなサービス主

体の方々が集まって設けるということは今回の提言

の中でも書かれていますし、今後ともそこはその線

でやっていくことになるんですけども、その実態と

して実は地域によってもうすでに協議会なるものが

あって難病に特化した協議会でなくても難病も含め

た協議会があったりとか、あるいはすでに他の、例

えば地域医療とか在宅医療とかの中でそれとはまた

別に一緒に開催していたりとか、実態としてあるや

に聞いていて、協議会を設置することが目的では必

ずしもないかもしれないと。おそらくいろんな方々

が一同に集まってそこで医療、福祉、生活をどのよ

うにしていくかということを議論をし、その方向性

を決めていくことが重要だということだと思います

ので、そのために協議会というのはツールとして、

方法として例えば協議会というのを作ったらどうか

ということだと思いますので、少なくともそんな

様々な方々が集まれるようなことを我々としては後

押しをしたいというふうに思いますが、方法として

協議会に頼る必要があるかどうかについてはそこは

地域の方々にいろいろお話をお伺いしながら決める

必要があるのかなというふうに思ってはいます。い

ずれにしても、それに相当するようなものは地域に

お願いするということだと。

奈良　これはお願いなんですが、難病相談支援セン

ターの役割というのが今まで厚生労働省が出してい

ただいた資料にいろんなところにいろんな形で書い
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ていて文言が統一されていない印象があります。患

者交流と書いていたりピアサポーターと書いていた

りとかいうことなので、実際に上司なり県に予算要

求していく時に非常にここでこう謳われているよと

いうことが明確に示しにくいというのがあります。

例えば今日いただいた 2 ページの 7 の資料でも、

センターがポツンと右にあるんですが、実際にはそ

れぞれが勉強とか活動を行うと書いていますが、相

談窓口の明確化であったり必要な相談自体につなげ

る役割であるとかいうようなことを書いていただい

たりとか、少しセンターの役割が点在した資料に

なっていますので、そこをしっかりと謳えるような

ものをぜひ作っていただきたい。

西嶋：もちろんです。相談支援センターはこうある

べきだといった時にこんな機能もある、いやこんな

機能は難しいとか、試行錯誤しながらというところ

があったと思いますので、この場も 20 回目を迎え

たということもあるので、相談支援センターの基本

的な理念はがっちりとする必要があるだろうと思い

ますので、いろいろ文言が統一されていないという

ようなことは今後はないようにしたいと思います。

伊藤：実際そうなんですね、はじめのころあった患

者団体、地域でも患者団体の育成・支援というのが

あったのが、いつの間にか消えてたりですね、いろ

んなことがあって、これも考えなきゃなりません。

さきほど西澤先生からも理念が少し見えなくなって

いるというようなお話もありましたし、長いあいだ

議論の中にいろいろありますが、そろそろそれを整

理してどうなんだということも必要ですし、相談支

援センターにつきましてはぜひ、当研究会にも一声

おかけいただければと思います。

きた（鹿児島県難病相談支援センター相談員）：い

ろんな相談を私も受けるわけですが、1 番困るとい

うか難病患者さんの相談の期待に応えられないとい

うか、申し訳ない思いをする相談というのが、働き

たくても働く場所がないとか、どういう職をそこで

斡旋して下さるんですかとか、そういう就労に関す

る相談なんです。働きたくても病気があっても働き

たいけれども、その病気があるということで言って

しまうとなかなか採用してもらえないだとか、難病

であることを黙って就職しているんだけれども、そ

れがばれるのが怖いだとか、そういう相談に本当に

どういう支援をしたらいいのか、本当につらい思い

をします。ぜひ雇用する側の、企業なりなんなりで

すが、そちらの企業側に雇用促進を要求していって

いただくというかその取り組みというか、障害者雇

用枠がありますよね、そのように難病患者さんの雇

用枠みたいなものを、要求していただくということ

はできないものだろうかという要望、お願いです。

西嶋：実は今のお話、難病患者さんの雇用枠につい

ては本当によくお話をお伺いします。働きたくても

働けない。あるいは働いているけれどもやめざるを

えないということで継続して働きたいというような

お話もお聞きします。正直、障害者の雇用枠のよう

なもの、法的にきちっと担保した雇用枠のようなも

のを難病患者さんにまで拡げるというのは非常に

ハードルとして高いというふうに思いますので、そ

れをすぐにできますとはちょっといえないかなと思

いますけども、それは最終的なゴールかもしれませ

んけれども、まずは雇用主の方にご理解をいただく

ということでさきほどのハローワークのサポーター

のお話もありましたけれども、雇用主の方にきちっ

とご理解をいただいた上で無理のない範囲、無理の

ない仕事の業務の在り方というのを考えていくとい

うことなんだろうと思います。ここは春名先生の方

が詳しいと思いますけれども、正直、金沢一郎先生

もいわれておりましたけれども、地域によって職が

あったりなかったりという地域差もあるやにお聞き

しますので、それを実態、その地域の中でどう落と

し込んでいくかというのもこれまたあわせて考える

視点だろうというふうに思いますが、そのへんの視

点について春名先生からお伺いできれば。

春名：地域によってというか、ほとんどの地域なん

ですけども、難病患者の就労問題の非常に難しい問

題が、その難病相談支援センターの相談のところに

いっていると。しかも必ずしもハローワークなんか

の連携がうまくとれてなくて、本当はハローワーク

がやるべきような非常に難しい支援についても難病

相談支援センターの方が支援担当になってやろうと

しているとか、そういう実態なんかも分かってきて

おりまして、現在ハローワークの方でもちゃんと難
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病の方にむいた仕事というのはどんなものなのか

と、無理のない仕事とはどんなものなのかとか、あ

るいは企業側にどういう理解を求めなきゃいけない

のかとか、そういうことをちゃんとハローワークの

担当者も理解して、ちゃんとした就労支援が難病患

者の就労支援というのができるように対応するよう

に進めておりますし、法律的にも障害者雇用促進法

の改正で難病患者さんのいままでの 1 番の問題点

というのは、通院が必要だとか休憩が必要だとか、

業務調整が必要だとか、そういう合理的配慮につい

て、そういうことがあればちゃんと働けるのに、そ

ういうことをちゃんと企業側に要求できなかったと

いうのがある。要求したらそれだけでもう難病の

人は働きませんというふうに拒否されてしまうと

か、そういう就職差別があったというのが 1 番の

大きな問題だったんですけども、その点にちゃんと

法律的にも対応されて平成 28 年度までにちゃんと

した企業側へのガイドラインが示されるというふう

になって、今検討が進められていますので、そうい

う面から企業側への理解なんかもすすめて、あとは

ちゃんとした専門的な就労支援が難病患者さんの支

援にちゃんと機能できるような、そういうことも進

めているところです。

伊藤：少しずついろんなことを進めていますが、そ

ういうガイドラインもあって、これはホームページ

からとれるんですね？

春名：これから作るんです。

伊藤：様々な資料も出ていますし、春名さんに相談

されてもいいかと思います。

三原（佐賀県難病相談支援センター）：全国の難病

相談支援センターみてみると、難病相談支援員お一

人の方がいらっしゃって、その方があらゆる、日常

生活用具の支援とか就労の支援とか職場の相談と

か、そういうものを背負われてらっしゃる方がい

らっしゃるんです。そういう方々をなんとかしても

らいたいというのが一点、それから難病相談支援セ

ンターというのは様々な機関､ 例えばハローワーク

や企業や行政や医療機関、そういうところから難病

相談支援センターを紹介したいというふうに思われ

るような難病相談支援センターでなければならない

と私たちは思っています。そのためには全国の難病

相談支援センターを統括できるような相談員の底上

げができるようなところが必要ではないかと思って

います。そのためにはせっかく難病相談支援セン

ター研究会年 2 回開催されているようなところを

補完できるようなそういうところが全国の難病相談

支援センターを統括できるようなセンター同士が話

しあいできるようなところができればと思います。

西嶋：お一人でなんでもかんでもやられているとい

うセンターも確かにおられて、そこについて非常に

お話をお伺いすることがあります。その方が風邪も

ひけないみたいな話もありますので、まさにひとつ

の底上げという観点も非常に重要な点だと思います

ので、そこはきちっと我々としても認識をしながら

やっていきたいと思います。センターをいろんなと

ころから紹介したいと思われるようなセンターにな

りたい。まさにそれが理想ですよ　ね。センターか

ら紹介するだけではなくて、紹介をしあえるような

関係、まさにそれが顔のみえる関係があってなおか

つそれぞれの機能をセンターも果たすことができる

からお互いにそういう関係ができるだろうというふ

うに思いますので、そういった研修といったものを、

人材育成というか、質を担保するための場は確かに

大事だと思います。このネットワークの事業もそう

だし、こういった場もそうですし、いろんなところ

でそういった機会を我々としてもできるだけ用意し

たいと思いますし、みなさんの方でもそういう観点

でぜひお願いできたらと思います。

伊藤：西嶋さんありがとうございました。これから

も当研究会のこともよろしくお願いいたします。あ

りがとうございました。

西澤：県単事業ということがあります。56 疾患を

補完するというので、県が独自に、国の治療研究対

象事業の疾患と同じような扱いをしている病気が

あって、東京都では 30 でしたか、1 番全国で多い

と思いますが、私の新潟県は 0 です。それだけの

格差がすでにあるわけで、それは今度新法になって

難病とはこれこれですということになった時に、ど

のように扱われるのかということをみなさんよほど
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しっかりみていただかないといけないんではないか

と思います。法律で決めるということは対象はこれ

ですということなので、確かに底上げというメリッ

トもある、プラスの面もあるかもしれないけれど逆

にいうと後退する所も出てくるかもしれない。なの

で、それぞれのみなさんの自治体によって状況は全

然違うと思いますが、どういう状況かということあ

るいは県がどういう対応をこれからとられるかとい

うことは皆さんが注視をしていただかないといけな

いのではないかと思います。あと、さきほど理念の

ことを申し上げましたが、昨日も金沢先生が最後に

おっしゃったんだけど、難病対策委員会での議論は

もう終わりましたというふうに最後のスライドに書

いてありました。これからはその議論がなるべく活

かされるように祈るのみであると。国会議員にもう

委ねられたということです。法律になるということ

はですね。そうすると、今それぞれの政党の考え方

というのがモロにでてきて、金沢さんがおっしゃっ

かのよく分かるんですけど、そういう基本的な理念

の議論ではもうなくなって、というところにいって

しまっているので、どんな形な決着をするのかとい

う時に、西嶋さん帰られたけれども、できるだけこ

れまで積み上げてきたものを活かして残して頑張っ

ていかだかなければいけないと思っています。

春名：今後の難病相談支援センターの在り方につい

てもこの研究会なんかにも意見を聞きながら考えて

いきたいといただきましたので、今後実際にかわっ

ていくまでの時間は少ないですけれども、この 10

年間でまだやっぱりここが決定版というような難病

相談支援センターというのはまだでてきてないんで

はないかなと。でもそれぞれいろんな面でここはい

いとか、ここがいいという面がたくさん出てきてい

ると思いますので、そういうところを本当に都道府

県の役人の方だとか議員の方だとか、国会議員の

方々が、その意義とか内容をよく分かり易いような

ものとして、まえまえから難病相談支援センターの

ポンチ絵がありますけれども、あれにかわるような

もっと分かり易くていいのを作っていかなきゃいけ

ないし、あとは具体的な相談支援員の底上げという

か、研修をどう進めていくのかとか、そういうこと

も非常にいそがえる課題ではあるので、そういうこ

ともこの難病相談支援センターの今までのネット

ワークや積み重ねの中で提供していっている部分が

あると思います。そこをちゃんとやらないと本当に

何も難病対策のこと全然分かっていない人が勝手に

作ってしまうということになりますので、そうなら

ないようにちゃんと発信していくことが大事な役目

になってきていると思いました。

糸山：10 年間この難病相談支援センターの役割、

皆さん各地域での役割、間違いなく患者さんにとっ

ては重要な相談また支援をしてきたんですが、あま

りにも多様性があるということで、これを文言化す

るのは本当に難しいなというのが実感ですが、この

重要性をどういうような形でまとめていくかという

のは、我々はやく西嶋さんにそれを伝えてそれを法

制化の中に本当の大事な基本のところだけは書き残

して守っていきたいと、しいていえばさきほどの趣

旨なんですけど、皆さんももしご意見があればぜひ

早くお知恵を貸していただければと思います。それ

は総論的なことなんですが、各論的なことは就労と

いうのはやはり医療の次に難病患者さんの社会参加

にとって大変大きなことだと思います。この就労の

成功というか、うまくいくことがおそらく地域町議

会だとか支援だとか相談の 1 つのバロメーターに

なるんではないかと、ちょっとオーバーかも分かり

ませんけど、そういうふうに思っています。これは

けっして一人のとか 1 つの組織とか 1 つの役でと

てもできない、かなり総合力と時間と人数をかけな

いとできないと思います。ですから、就労というと

ころをいかるするか、これは我々医者の立場からす

ると反省点もあるんですが、医療ばかりに集中して

いたけれど、やはりそのあとのところも医療側特に

医師を中心として、もっと入り込んでいかなければ

いけないなと最近つくづく感じております。私が今

勤めているところの精神神経センターの場合、精神

科の先生方が非常に理解がありまして、年間 20 例

を超える就職成功率を出していて、それがすぐ破綻

するのではと心配していたのですが、それも 80％

ぐらい継続しているということで、これは医療側ス

タッフのかなりの導入というかサポートがあるとい

うことが分かっております。かなり力をいれて総合

力でやっていくことが必要ではないかと思います。

いろいろ整備を春名先生を中心にしていただいてい

ますが、現場の具体的な総合力が必要だと感じてお
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ります。

春名：追加で、今回の難病対策の中でも就労支援と

いうのは社会参加の支援というだけではなくて、就

労支援というのは治療を効果的にするためにも必要

だという一面もあるというとと、地域の協議会の中

でも難病患者さんは医療の問題、生活の問題、就労

の問題、こういう複合的な問題をもっていて、いま

まで医療は医療でやって、仕事すると体調をくずす

とか、仕事は抑えてとか、生活面の支援についてす

ぐ生活保護でいいじゃないとか、そういうふうに

なってしまうところを、そうではなくて、ちゃんと

就労を組み合わせていくことによって治療の効果も

上がるし、社会参加も進めていけるし、生活保護に

ならずにちゃんと納税者になることもできるとか、

そういう総合的な支援をするためにいろんな地域の

関係者の、協議会の中にはハローワークも医師会も

患者会も全部加わってそういう理解を進めましょう

という趣旨が書いてありますけども、そういうこと

も進めながら難病対策の中で就労支援というのは重

要なものだとはっきり位置付けて理解してもらえる

ようにすることが大切だと思っています。

長谷川（日本リウマチ友の会）：就労支援について

ですが、やはり私はすごい大きな問題だと思ってお

りますし、私自身の考え方の中に難病になって病気

で職場を休んでやめてしまうとか今までのケースで

すと特定疾患だけど隠してとか、そういう患者が沢

山おりました。ただ私も少し前に産業医のお話を聞

いた時に、ヨーロッパのこういう患者はいかに仕事

を続けられるかというのが産業医の視点をもって考

えていっているという、すでにこの国はちょっと遅

れた考え方の中にいるのかなと。ですから病気を

もってもやめるんではなくて、この病気をもった人

がいかにその仕事を続けていけるかという環境を

作っていく、それが 1 つの役割として産業医はあ

というんですけど、難病で専門の医師にかかってと

いうことで、もしかしたら医師がプラス産業医の役

割も今まで担ってきていたのかなと、今糸山先生の

お話をうかがって、やはり主治医がフォローができ

てはじめて仕事を続けていけるとか、ですから私は

ここで、いままで私は職場復帰できてよかったねと

いうふうに発想しかできなかったんですけど、病気

をもっていかにしごとを続けていけるかという発想

の転換、それがこの国の企業にもなかったですし、

病気をもって即戦力にならなければ退職、首が切ら

れる、そういうことがずっとこの国の背景として、

私たちもそれを受け入れてきた面が強かったのかな

と思うんですが、ぜひ今度の研究会に、産業医で一

生懸命そういう話をしている医療者がおりますの

で、私共みんなでそれを聞いた時に、ちょっと考え

方が切り替わるかと思います。

伊藤：産業医の先生もご存じだということでぜひご

紹介いただきたいしまた精神科や春名先生のところ

いろいろやっておられるので、今度そういうものも

テーマに取り上げていきたいと思います。

浅川（北海道難病連患者会家族）：就労のことが

いろいろお話出ていたので、私も黙っていられな

くなって、発言します。実は今年の 7 月から全国

15 ヶ所におかれた難病患者就職サポーターという

形で私も現在ハローワーク札幌でサポートするお仕

事を担当しています。今日はサポーターの立場とし

ての参加ではないのですが、この間の経験などを情

報提供としてお話します。

　4 ヶ月弱の中で私が相談のった方 27 名の難病の

患者さんがいました。130 疾患に含まれていない

方もおられますが、18 の疾患でした。これまでの

4 ヶ月弱で 30 日間相談勤務をしていてそのうち 10

日間が難病センターで出張相談として勤務してきま

した。私が対応した方 27 人のうち 1 人が一般企業

に就職が決まりました。3 人が就労継続、事業所 A

型に採用されました。A 型事業所は今年 4 月から障

害者総合支援法に位置づけられたことによって難病

の方が新しく利用できる作業所です。最低賃金で雇

用契約を結んでということで一般就労と変わらない

形ですが、ただ時間が 1 日 3 ～ 4 時間で週 3 日程

度という方が多いですから、月収入にすると 3 ～

4 万円ぐらいの賃金になります。ただ、病気が安定

して一般就労はちょっとまだ大変だけれどもパート

で働きたいという方にはこういう A 型事業所が利

用できるようになったことはたいへん喜ばしいこと

かと思います。このあとは感想になりますが、今後

この 130 疾患が 300 に増えた時にもっとたくさん

の方がサポーターのサービスを利用しにいらっしゃ
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ると考えると、やはりもっとサポーターの人数も増

やしていただいたり勤務日も増やしていただく、今

は月上限 10 日間が勤務日になっていますが、対応

する側の底上げが必要ではないかと思います。それ

から法定雇用枠 2％という枠がありますが、私がハ

ローワークでいるのは緑のコーナーという、障害者

の方が相談にこられる窓口、相談員今 8 名います

が、その中の 1 人で私も対応していますが、他の

先輩・同僚と話した時に、難病の方が法定枠に将来

的に入ってくることになると、今現在雇用されてい

る知的障害、身体障害、精神障害の方が逆にはねら

れてしまうのではないかという心配があると、日頃

の話にでてきます。実際に A 型事業所で採用になっ

た難病の方が中心になって仕事をしてくれて大変助

かっているので、今後もぜひ難病患者さんもっと紹

介して下さいといってくださる事業主さんもいま

す。そういうことを考えた時に、私の今後の 1 番

の仕事は、求人を開拓していくことになるわけです

が、これは私の私案ですが、法定雇用枠 2％とは別

に難病患者枠を将来的にはぜひ設けていただき、今

の障害者の方もはね除けられずにさらに難病患者の

雇用も進むという法整備を、今時点では夢物語かも

しれませんが、ぜひそのような方向性に向かってい

ただきたいと願っています。

　それからもう 1 つは、中小企業家同友会の方た

ちが、障害者問題委員会ということでとても熱心に

相互交流や学習会をされています。私もこの 4 ヶ

月で 2 回参加しましたが、事業主さんたちとも顔

あわせをして難病のこともいろいろ知っていただき

ながら雇用、求人を獲得していくということも今後

もぜひ続けていきたいと思っています。

　北海道はハローワーク札幌と北海道難病連の相談

室に私が週それぞれ 1 回相談にいっていて、相談

室の鈴木室長とも相談しながら難病患者さんの対応

をしています。本当はもっと就労のプロフェッショ

ナルが難病サポーターになった方がよかったのかと

も思うのですが、私は患者会の患者側の立場で今回

参加しましたが、ぜひ各県 1 人は必ずサポーター

を配置していただきたいですし、さらに余力のある

ところは複数配置お願いしたいと、患者・家族の側

の要望でもありますが、そう願っています。

伊藤：ありがとうございました。就職サポーターと

いうのも動きはじめてきました。

大阪難病連（小児慢性特定疾患をもつ親の会　Ⅰ型

糖尿病）：今私達のこどもは二十歳以上になると 3

割はらって健常者なみにはらっていますが、就職を

して、言って入って、低血糖発作をおこして、休ん

で欲しいといわれ出社できない。日本では健常者な

みに 3 割はらっています。でもこれはどういうふ

うに解釈していいのか分かりません。裁判にかける

べきかどうかというのも、親たちはこういうので悩

んでいます。3 割はらっているからといって、決し

て健常者でもないのにどこにも入らない子ども、た

くさんおります。就職ができないのに 3 割はらっ

ている。そこを何か 1 つでも制度があれば助かる

んですが。

常川（全国筋無力症友の会）：就労の話がでたので

一言お願い。子どもの問題で相談が入ることが多い

と思います。就労というのは子どものうちかは就労

支援ははじまっていると思います。難病の子たちは

治るわけではないので、子どもの時点で生きていく

には何か力をつけなくてはいけなくてその力をつけ

る方向性を、資格をとるとか何かそういうものの位

置づけを各都道府県の難病相談支援センターの方た

ちでご支援いただいて、なかなか学校もつづけられ

ない子どもたちもとても多いので、皆さんのお仕事

を増やすようですが、よろしくお願いします。

伊藤：国立リハビリセンターの深津先生が今日はじ

めて参加されています。難病患者の就労支援をどう

するかという研究班を作られて責任者になっておら

れます。一言おねがいします。

深津（国立障害者リハビリテーションセンター）：

国リハの人間が研究代表をするということは難病が

障害者のサービスが利用できるということが明記さ

れたということに由来しています。うちも実は病院

と障害者支援施設と研究所と学院をもっています。

今回、もうすぐ発送するのですが、全国に 1 万ヶ

所ある福祉系の就労サービスセンター、就労継続 A、

B、就労移行支援じぎょうしょ 1 万ヶ所ありますが、

そこに難病の方が今いるのかいないのか、いるとす

ればどのようなサービスを使っているかといった調
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査を今年度行います。場合によっては事業所をもっ

ておられる皆さんのところに行くかもしれません。

ご協力をお願いします。来年度はそこを利用される

難病当事者の方に対して就労系の福祉サービスをご

存じか、使っているか、使いたいかといったような

ことを調査したいと思っていますのでそこでもご協

力をお願いします。

　現在福祉系の就労サービス、なかなか制度的には

総合支援法になったので利用はできますが、制度は

整いましたがまだ実際の運用がどのようにいくかと

いうところ、まさに進むところですので、ぜひ調査

にご協力いただいてうまく運用できるようにとおも

いますのでよろしくお願いします。

伊藤：こういうことも実際始まってきているという

こともありますし、今日の後半の就労の問題もたい

へん有意義な討論だったと思います。こういうこと

を背景に研究班の先生方も来ています。

春名：難病の方の就労支援制度とがないかというこ

とでしたが、それが合理的配慮という取り組みでし

て、就職に非常に困っている人に、ガンの方とか非

常に幅広くいらっしゃるんですが、そういう方への

支援が今までなかったのですが、一方で雇用率制度

というもっと重度な障害者に対する制度がありまし

た。そのすきまをうめるものが合理的配慮や差別禁

止という考え方で、本当にそれがちゃんとできるこ

とが非常に重要なことだという位置づけになってい

ると理解しています。あと小児の就労支援について

も生育医療センターで今年から予備調査が始まって

来年全国調査をやる予定です。まさにおっしゃった

ような子どもの時から就労、仕事にむけての準備が

重要だと、その実態を把握していこうという調査を

やることになっています。

伊藤　差別禁止法も日本で批准されますので、そう

なるとまた別な展開もあるかと思います。

　これで今日の総合討論は終了します。
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　難病相談支援センター間のネットワーク構築事業。ネットワークと

いう話は午前中もでてきましたけども、なかなかいままでうまくいっ

ていないのかな、そうでもないかなと思いながら今日は３人の方にお

話いただいて、私、おとなしい会は好きじゃないので、喧々諤々と討

議が進むと有意義なものになるかと思います。

　最初は群馬研難病相談支援センターの川尻さんから発表していただ

きます。

座　長
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１．地域の特性を活かした難病相談・支援センター

事業の展開

　平成 15 年度から地域で生活する難病療養者や家

族の方々を対象に、日常生活における相談・支援、

地域交流支援の促進および就労支援などを行う拠点

施設として設置が進められていた難病相談・支援セ

ンター（以下、センター）は、すべての都道府県に

設置され、療養者の悩みや不安の解消を図るととも

にさまざまなニーズに対応した事業を行っている。

各センターの運営主体は、患者団体、県直営、病院

など様々である（表１：平成 25 年 7 月に実施した

西澤班の調査結果より）。各センターでは、相談事

業を柱として、地域のニーズに対応した様々な事業

を展開している。

群馬県難病相談支援センター

　特別報告　難病相談・支援センター間のネットワーク構築事業について　3-1

全国の難病相談・支援センターネットワーク構築に向けて
川尻　洋美

　運営主体／都道府県 　計
患者団体（患者会が中心となっているＮＰＯを含む） 18
　北海道、青森、岩手、宮城、秋田、山形、東京、神奈川、山梨、岐阜、静岡、

三重、滋賀、大阪、佐賀、長崎、宮崎、沖縄
県直営（県庁内、県関係施設を含む） 10
　福島、栃木、石川、奈良、山口、徳島、香川、愛媛、高知、鹿児島
県直営（県立病院内） 4
　茨城、福井、兵庫、和歌山
病院（大学附属病院、国立病院機構、医療連絡協議会を含む） 8
　群馬、千葉、長野、京都、鳥取、広島、福岡、大分
公益財団法人 2
　島根、岡山
患者団体と国立病院機構 1
　埼玉
医師会 1
　愛知
社会福祉協議会 1
　富山
ＮＰＯ（患者会を含む関係機関が中心になっているＮＰＯ） 2
　新潟、熊本
合　　計 47

表１　全国の難病相談・支援センターの運営主体　　（平成 25 年 7 月 31 日現在）

２．センターの共通ツールとしての相談票作成に取

り組んで

　群馬県難病相談支援センターでは、管理者が厚生

労働省科学研究の分担研究者であっため、いくつか

の研究テーマに取り組んできた。平成 19 年度は「難

病相談支援センターにおける相談内容の検討」を

テーマに取り組み、複数の大学の難病ケア研究者と

ともに検討した結果、センターにおける相談内容を

区分するための資料を作成した。平成 20 年度から

22 年度は「難病相談・支援センターの相談内容と

対応の実績記録の標準化－ツールの開発－」をテー

マに取り組み、エクセルをもとに作成したプログラ

ムから「相談票入力支援プログラム」としてオリジ

ナルソフトを作成した。このソフトは、モニターと

して協力してくださった全国の約 4 割のセンター

の共同研究の成果である ( 表 2)。

　ところが「相談票入力支援プログラム」の作成は

予算の関係で未完成のまま中断してしまった。セン

ターの相談業務 ( 統計を含む ) の簡便化やセンター

内の情報共有などに有効性が認められながらも、研

究費による継続的なツールの開発には限界があっ

た。
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３．全国難病相談・支援センターネットワーク構築

への期待

　当センターの職員構成は、週 30 時間勤務の保健

師 1 名、週 18 時間勤務の看護師 1 名、週 6 時間

勤務のコミュニケーション専任サポーターの 3 名

である。通常の相談業務や医療相談会・研修会開催

などの業務に携わる傍ら、研究に取り組むことには

時間的な制約、マンパワー不足などの問題が常に

伴った。

しかし、解決できない問題を乗り越えることができ

たのは、難病とともに生きる方々との出会いや全国

の相談・支援員の方々との交流があったからである。

相談票オリジナルソフトのモニターをしてくださっ

ている全国の相談・支援員の方々との電話での交流

は何よりも励みになり、事業に関するヒントを得る

ことも多かった。そして、相談・支援員の方々はそ

れぞれの立場から発言されていることがとても印象

に残った。

　このような経験をもとに、全国のセンター間で

ネットワークを構築し、情報や課題を共有すること

がセンター機能の向上につながるのではないかと考

えていたところ、平成 24 年度より厚生労働省補助

金受託事業として公益財団法人難病医学研究財団が

「難病相談・支援センター間のネットワーク支援事

業」を開始した。そして、未完成だった「相談票入

力支援プログラム」を元にセンターの共通ツールと

してクラウド型相談票が作成された。難病は希少性

が高く、支援者は情報を得ることが難しく、支援経

験も積みにくい。今後、センター間のネットワーク

が構築され、情報・課題共有ができることで、セン

ターの機能がより強化されることを期待している。

発表者自身の希望により、 詳録原稿を掲載します
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　北海道は難病相談支援センターを財団法人北海道

難病連が運営している、北海道難病連は患者団体で

す。ただいまの川尻さんのお話にもありました通り、

今回難病相談支援センター間ネットワーク支援事業

が平成 24 年度に始まりまして、そこの企画運営部

会の中に私も部会員の一員として入っています。川

尻さんは研究班の相談票を作った中心的な人物であ

るということと、もう 1 人このあと発表の照喜名

さんは情報発信、今も U ストリームの配信もされ

ているし、沖縄のみならず全国的にも活躍されてい

ますので、なぜその中に私が入っているのか少し疑

問も感じるところですが、1 つは全国難病センター

研究会の事務局として全国あちこちお伺いさせてい

ただいておりますので、そういった中で様々な難病

相談支援センターの方々とお会いしながら各地の状

況もいろいろと理解している一員なのかなというこ

とでは皆様のお声をこの部会にも反映させていく役

目があるのかと思っています。

　はじめに。難病相談支援センター間のネットワー

ク支援事業、平成 24 年度から始まったと申し上げ

ていますが、午前中の西嶋課長補佐さんのお話の中

にも出ていましたが、改めてどういうことをやって

いるのかを説明します。事業目的としては医療介護

を必要とする難病患者・家族を支援し、難病患者が

安心・安全な生活が営めるよう都道府県難病相談支

援センター業務を支援する難病相談支援センター間

のネットワークを構築し、運営等をおこなうことを

目的としています。

　それを行うにあたりどういったことをやるのかと

いうことが 3 つあり、事業内容です、1 つ目が難病

相談支援センターの情報共有サイトなどのネット

ワーク構築、2 つ目が相談事例などネットワーク化

する情報の収集・整理および提供。最後 3 つ目が、

私も入っていますネットワークの構築および運営等

を審議するための企画・運営部会の運営を行う、と

いうことになっています。

　今回 1 月に出された難病対策の改革についての

提言の中にもどの難病相談支援センターにおいても

基本的な機能を十分に発揮できるよう◆体制を確保

する。また運営主体、事業規模、職員数などによっ

て異なる各難病相談・支援センターの取り組み内容

について個人情報の保護に配慮しつつ、次のような

財団法人　北海道難病連　相談室
北海道難病センター

全国の難病相談・支援センターネットワーク構築に向けて 
鈴木　洋史

　特別報告　難病相談・支援センター間のネットワーク構築事業について　3-2
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機能をそなえたネットワークなどの仕組みにより均

てん化底上げを図ると、2 つ出ていまして、1 つ目

が全国の難病相談支援センターの取り組み内容な困

難事例、患者会などについて情報提供する機能。2

つ目が他の難病相談支援センターと交流する機会の

付与など難病相談支援センター同士の連携、相談支

援の基盤をつくる機能。こういったものを今後機能

強化というふうに今いわれていますけれども、重点

的に強化していくべきだということが提言の中にも

でておりまして、今回の企画・運営部会でもこういっ

た点で話しあわれております。

　企画・運営部会のメンバーには、川尻さん照喜名

さん、鈴木の他に 5 名の方がいまして、部会長は

東京大学の北村先生、以下小椋先生、中西先生、西

澤先生も入っていただいておりまして、国立保健医

療科学院の水島先生、あわせて 8 名に企画運営部

会員として入っていただいて協議しています。

　昨年 12 月 20 日に始まり今年 8 月 27 日まで計

6 回開いております。ネットワーク化をどう進めて

いくかというところから第 1 回目話が始まり、そ

の中のツールの 1 つとして電子相談票をつかった

ネットワーク化が話題に上って川尻さん中心に作ら

れたものをベースとしながらシステムを構築してい

くというのが 2 回目 3 回目 4 回目に話しあわれま

した。この部会員だけの話ではなく、全国の難病相

談支援センターの方に多く集まっていただいて、今

いったいどういったことで困っているのか、こうい

うネットワークを進めるシステムを使うことに対し

てどう思われているかをお聞きするためのワーク

ショップを 5 回目に開きました。6 回目はシステム

開発について進めて行くということでやっていま

す。

　ワークショップの前にアンケートを実施しまし

た。今年 3 月 1 日実施し、対象と都道府県の方、

都道府県の難病相談支援センターの職員を対象にし

ました。回答は 128 件中の 83 件、回答率 64.8％

でした。アンケート内容は日常の相談業務に関して

ということと、困難事例、情報不足の時の対応に関

してということ、あと電子相談票の開発にあたって

のご意見、ご要望をおうかがいするという内容でし

た。

　1 つの問いを出しました。困難事例、例えば問題

が複数あって整理しにくいといった時や、希少疾患

の事例で情報がないなどで他の都道府県難病相談支

援センターに問い合わせなどしたことがあるかとい

う問いがあり、各地の難病相談支援センターや都道
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府県の方にお答えをいただきました。困難事例の時

に情報もなくて、他の難病相談支援センターに問い

合わせをしましたというのが、ある 28 件、ないと

ころもありました。その他は、例えば厚生労働省に

聞いたなどです。都道府県でもある、ない、その他

ありました。実施主体の都道府県に聞いていますの

で、その他とは、県で委託している難病相談支援セ

ンターが相談を受けているのでうちではそういった

事例はないという回答がありました。

　電子相談票を活用して相談事例やセンター事業に

関する情報を各センターの間で共有するシステムを

構築することについてどう思われるかという問いに

対しては、たくさんのご意見をいただきました。例

えば各センター間のつながりは現在十分とはいえな

いので、今回の提案、各センター間で共有するシス

テムを作るということは賛成ですと。もうひとつ支

持しますと。相談員が孤立しないようなシステムを

構築してくれるのであればぜひ、というような意見

や、希少疾患患者や家族に対しての情報が少ないた

め、他県での患者会の状況などを情報共有できると

いいという意見がありました。その一方で、セン

ターの運営主体は様々ですと。一律の導入は困難で

はないか。導入にあたってのメリットだけではなく

デメリット、センターの負担、導入することによる

費用面や事務量をていねいに説明して欲しいという

意見、あるいは具体的なシステム内容を示して各セ

ンターの意見をきく機会を設けて欲しいという意

見、相談事例を公開するとにに対する不安、個人情

報が漏れるのではないかという意見や、システム上

のネットワーク化だけでなく各センターの相談員相

互の交流、研修の場もあわせて必要という貴重な意

見もいただきました。

　顔と顔をあわせてみなさんの意見を聞いてみるの

かどうかということや、ていねいな説明が必要とい

う意見をいただいたのでそれにあわせて今年 5 月

9 日、ワークショップを開きました。内容は、電子

相談票システムについての説明をし、その後パネル

ディスカッションを行い、最後にグループ別討論を

行いました。パネルディスカッションにはパネリス

トとして鹿児島県の難病相談支援センターさん、福

井県の難病相談支援センターさん、岩手県の難病相

談支援センターと部会員でもある保健医療科学院の

方に入っていただき、お話していただきました。ど

ういう基準、なぜここに（依頼したのか）ですが、

鹿児島県の難病相談支援センターは実際に相談票を

使っていて、センターだけでなく県内の各保健所も

相談票を使っていただいている、県内でのネット

ワークをしているところです。福井県のセンターは、

相談票を導入しようと思ったが難しかったというと

ころ、岩手県は難しいですというところから意見を

いただきました。
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　グループ討論でもいろいろな意見をいただきまし

た。記録はとっているが、その現行の記録方法から

今回説明のあったシステムへの変更はなかなか難し

いが、希少疾患や社会保障制度の矛盾などの事例を

全国的に蓄積することで国への働きかけの貴重な財

産となり得ると感じたと、非常に評価をしていただ

いたかと思っています。独自でいろいろと記録をし

ているけれどもこのシステムを使うと全国的なデー

タが出せるということでこれから対象疾患も増えて

いったり、障害者総合支援法 4 月から始まったとか、

いろいろな制度があって、様々に点検をしていかな

いといけないとなった時に、こういったデータが非

常に貴重な財産になるのではないかと感じたという

ご意見でした。

　その他、今年 3 月に開かれた難病センター研究

会鹿児島大会でも運営委員会において企画運営部会

の話をさせていただく機会をいただきました。今年

の 10 月に開かれた特定疾患医療従事者研修におい

ても説明させていただく機会をいただいて、お伝え

したところです。

　最後に、難病相談支援センター間のネットワーク

化をはかる上での、ここでいったシステムは 1 つ

のツールとして考えていただきたいと思っていま

す。現在システムの開発を進め、来年の本格的な始

動を目指しています。難病相談支援センターの機能

強化が求められる中、本ツールを使っての活用が各

センター同士の顔のみえる関係づくりとなり、それ

が各センターの特色を知る、あのセンターはこう

いった特色があるんだということを知ることによっ

てまたつながりができるという意味では非常に有効

なのではないかと思っています。そういった一助に

なればと思っており、様々なニーズに対応したきめ

細やかな相談や支援が提供できることを望むところ

です。今日もいろいろなご意見を午前中にいただき

ました。このシステムだけではなく、顔の見える関

係がいいという意見をいただきました。私自身もそ

う思っていますし、部会員のみなさんもそう思って

いるところです。皆さんのご意見をいただければと

思います。
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　まずい面接、これは私個人的なことです。皆さん

のことではなくて、自分が失敗した事例をもとにど

う記録を活用したかというお話をしたいと思いま

す。

　ネットで調べたら保健所の、母子家庭自立支援だ

けれども記録の意義ということで来談者、相談者の

主訴、相談者の意味、その内容を明確化するという

もの、あと連携先との共有、担当者が変わっても継

続性ということがあります。保健所、行政などは 2

年や 3 年に 1 回人事異動があるので、継続性が非

常に重要になってくると思います。難病センターも

1 人でやっている方とか担当が代わることもあるの

で、このへんも参考になるかと思います。

　これも保健師のものですが、記録の定義。

　難病相談支援センターについては、法制化になる

前ですが、毎年こんな仕事をしましたということの

報告の中で、例えば疾患別の患者・家族、その他と

かのベスト 5 とかいうのを出しなさいとあります

ね。こういうのがまず資料があります。それを、う

ちは決算書を毎年発行しますが、その時にグラフで

表現したりというふうになるべく集計を楽にしたい

というのがあります。

沖縄県難病相談・支援センター
認定 NPO 法人アンビシャス

「まずい面接と相談記録の意義」
照喜名　通

　特別報告　難病相談・支援センター間のネットワーク構築事業について　3-3
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　日々の記録からの集計。川尻さんからあった電子

相談票ができる前は、紙に書いていたわけです。年

度末になるとそれを集計するのが大変です。一枚ず

つめくりながらやっていたけれども大変だから一旦

紙のを統計する為に全部 Excel に打ち込んでそれを

集計するというすごい面倒くさいことをしていまし

た。その後相談票ができたので、活用することがで

きました。

　まずい面接ですが、照喜名さん、「前にもいった

のに、全然覚えてない」とか、今でも、私は元々な

かなか人の名前とか覚えきれないんですね。それか

ら先ほどいったのに、これはうちのスタッフが最初

電話をうけて私に引き継ぐ時に、「どういったご用

件ですか？」という聞き方をします。そしたら患者

さんは、相談を話していいとおもってすぐ相談に入

る時があります。そうしたら概要をこの方は（最初

の）受付の人に話してる時に、相談は照喜名にと変

わるんだけど、半分概要を話したものだからまた最

初（1 から）話しなきゃいけなの？というのがある

んですね。そのへんのところは事務局体制の悪さな

んだけども、すぐに引き継ぐもしくはある程度聞い

たたらちゃんと概要をメモしたものを私の方にもっ

てきてというのがあるので、こういったのを大事に

しないといけないと思っています。

　経過を思い出す。以前にも相談した○○なんです

けども、あれからどう変化したかをまず聞きます。

今回は仕事のことでの相談でした。電話を受けて聞

いて検索してこの方の過去の記録をみたらこの人は

リストカットする癖があったんですが、その話題に

は全然ならなかった、仕事の話であれからうまく仕

事復帰しました。だけど今ちょっと調子が悪くてま

たうまくいっていませんということでした。よくよ

く聞くと実は先週末にリストカットしてしまったこ

とを話されました。本当はこの話をしたかったわけ

です。その先読み、心の準備が記録をとっていれば

できる。

　この方が過去にどんな経緯があったか、私思い出

しきれないものだから、誰だっけという話があるの

で、もちろん、相談は今が大事、過去のことは関係

ないんだけども、今、この人の主訴は何か、今いい

たいことは何かを大事にしないといけないんだけど

も、一貫性という部分ではこういった裏の背景がで

てくるというのもあるのではないかと思います。

　電話での限界。モナリザの微笑みって、ほほえん

でいるだけでいろんなことを語っている電話ではノ

ンバーバルコミュニケーション、言語だけの相談な

ので、顔の表情やニュアンス、笑っているのか嘘を
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ついているのか、そういうのが分からないことなの

ですが、面談の時には顔をあわせてやる時には、メ

モばかりしながら相談聞いていたら全然この人は私

のことを聞いてくれないんだ、もしくはパソコンみ

ながら聞いているということになるので、そういう

のはもちろんよくないんだけれども、最低限のもの

は書かないといけないものは本人に書いてもらうと

いうのが大事だと思います。

　こんな事例もあります。訪問する時の話ですが、

いついつ行きますというのを言葉で約束するのです

が、いつも忘れる人です。ならばと FAX 送って送っ

た日も相談票にちゃんといれてあったのですが、し

まいには FAX も届いていないというんです。いや

いや何月何日に FAX でこういうことを送りました

というのを、自分のためにも、もし証拠だせとかなっ

た時にも、そういうのを記録しておくことです。

　交流希望者というのはピアの交流です。すごく人

数の少ない疾患の方が他の病気の人と交流したいと

いう場合、先生や保健所にも聞くのですが、うちで

も個人情報なので教えられないのですが、なんとか

して交流させてあげたい。在宅酸素をやっている人

と交流したいと。ALS とか人工呼吸器つけている人

の在宅ではなく人工呼吸器をつけていない在宅。在

宅の、ミクシーとかを調べたら、半分は小児の親が

在宅酸素、あと ALS の在宅酸素の人が多いが、肺

高血圧とか歩きながら酸素をつけている人との交流

がしたいと。どんなリハビリしているか、どういう

ことに困っているかを知りたいとなった時に、過去

のものを調べるのは大変です。ところが新しいシス

テムで、相談内容のあいまい検索ができます。「在

宅酸素」とパソコンで検索したら 5 ～ 6 件がパッ

とでてきました。その方に連絡してみて、交流は可

能か聞けてものすごく楽になりました。

　過去データを検索して希望者を絞り込みというの

が、本人の了解とりながらですが、そういうことが

可能になります。

　あと、未解決相談のマーク。なにか宿題をもらっ

た場合、これ調べておきましょうといって忘れてし

まうことがありませんか。もちろんメモしておくの

ですが、ついつい出張したりして忘れてメモがなく

なったら、そのままほったらかしになってしまう。

この人は二度と相談センターに電話こないかもしれ

ない。そういう時も相談票の中に未解決問題とマー

キングすることで、定期的に未解決を確認すること

ができると思います。
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　他機関との連携が必要な場合、保健所やハロー

ワークと連携するフォーマットがいると思います。

　みなさんパソコンで Excel やいろんなもので相談

記録をつけていると思いますが機械はこわれます。

そのために USB やハードディスクにバックアップ、

うちもミラーリングで記録したら定期的に 2 つの

ハードディスクに同時にコピーして、2 つでバック

アップできるように、一台こわれてもすぐ復旧でき

るようにはしていますが、他のところでは必ず相談

票を紙に印刷してそれを保管していると。法律化

なった時には保管義務がでてくるかもしれません。

　今度新しいシステムではクラウドということで、

大きなサーバーにバックアップをおくというのがあ

ります。万が一事務所が火事になった、災害、浸水

でパソコンが壊れたとかいう場合にも復旧が楽にな

ります。

　旧ソフトはパソコン一台でやっている。パソコ

ンのハードディスクに保存したり、LAN でやって

いるところもありますが、鹿児島は保健所全部で

15 ヶ所のエリアが昔の Excel のデータをアクセス

しているんです。もともとそういうふうに作ってい

るソフトではないので、システムダウンが多発する

というので、そういうのはとても Excel ではきつい

です。ただセキュアな環境で、ハッキングしにくい。

しにくいとありますが、どんなものでもリスクとセ

キュリティーは裏腹です。あと旧相談票はメンテナ

ンスが終了しています。

　新しいソフトの特徴としては、クラウド型、イン

ターネットで。インターネットがないと使えません。

別のサーバー、クラウド上でバックアップをとって

いる。

　災害時の復旧が可能。セキュアな環境ということ

で、VPN、バーチャルプライベートネットワークと

いうのが入っています。パスワードなど。あと曖昧

検索が可能。検索結果を Excel に保存。たとえば未

解決問題だけを検索するとか、それをダウンロード
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して Excel に残せます。VPN というのはパソコンに

ID を覚えますから登録したパソコン以外では絶対

みられません。パソコンももし他のところでセキュ

リティーが怖いというのもありますが、万一 ID と

パスワードを忘れたり失くしたりするとこのデータ

はだれも復旧できません。

　それをどうするかというので今やっているのは、

委託してもらっている県にＩＤとパスワードを保管

してもらう、他県の相談センターに ID ／パスワー

ドを書いた封筒をのりづけして沖縄難病センターに

戻すみたいなのを書いておいて、別のセンターにあ

ずかってもらい、万一なくした時にはそれを送って

もらう。災害時にも復旧可能ですということです。

　今後の期待としては、県にも報告。県でもみても

らうことができるとかが期待されるところです。

　今回は、「難病相談・支援センター間のネットワー

ク構築事業について」というテーマで、皆様の期待

としては、どう、各センター間のネットワークを構

築するのかお聞きしたい所だったかとは、思います

が、その一環の相談票の説明が主になってしまいま

したことを、紙面をお借りしてお詫び申し上げます。

相談記録の共有は、個人情報の保護の観点から、議

論をしていく必要があることから、時期尚早であり

ます。新システムには、掲示板機能も準備されてい

ます。単純な疑問や質問や、イベントなどの情報共

有など各センターの相談員が困ったことや悩んでい

ることを対話できる仕組みの説明を次の機会に説明

をしたいと考えています。
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杉山（神奈川難病相談支援センター）：当センター

もこのシステムを導入していて、今度新しく採用す

るということで県ともいろいろと話しあっています

が、セキュリティー、情報の流出が心配という話が

あって、相談内容を書き入れるところがありますが、

それはいつ流出するかわからないから、書き入れな

いようにしようとかいう話がでていて、そうすると

ちゃんとしたものにならないのではないかというこ

ともあるし、各センター、自治体が採用するかどう

かはその自治体にまかせるということですが、それ

ではデータの共有化の意味がないのではないかと思

うのですが、各地でいろいろ設備や技術的なものや

あるかもしれませんが、データを共有するのなら、

なるべくみなさんで共有できるものになればと思う

のですが、このデータを使用して各県がどういう疾

患が多くてどういうものが少ないかとか、共有化す

ること、クラウドになることによってはっきりすぐ

分かるわけですね。（それはみれない）それは利用

することはないということですね。

　目的を進めていくには共有化を図っていくための

強いあれがあってやっていくのかどうかというこ

と。各自治体でやるやらないではあまり意味がない

と思う。

川尻：相談票の作成の目的は共有化ではない。情報

は共有するけれどもデータは共有しません。個々で

使っているものと全く同じで、今のことろ公開情報

というのは、やることは可能にはしてありますが、

守秘義務が生じるので こちらはまだ検討されてい

ません。議論が重ねられておりませんので、現在各

センターで使っている相談票と同じ形です。あと情

報は流出することは考えられません。東京大学の北

村先生をはじめとして主導されているのは国立保健

医療科学院、全国のレセプトを作成している感染症

サーベランスの作成チーム。実はわたしたち常に情

報がクラウドに上がっている中で生活しています。

つまり私たちがもしこの相談票が漏れていると考え

るのであれば、住民票のネットワークや感染症サー

ベランス、患者情報、すべて漏れる可能性があると

いうふうにいわなければならない。それと同じシス

テムを使っていますので、情報は暗号化されている

のでデータベースにアクセスされても暗号化された

情報をとられても全く読み取ることができません。

暗号化された情報を読むことができるのは誰かとい

うと、パスワードをもっている各センターだけです。

情報の流出に関しては全くないとはいいきれませ

ん。ただ、こちらは通帳の口座の情報が入ってるわ

けではありませんし、ハッキングする目的が分から

ないということで、ハッキング目的がないようなも

のをハッキングされる恐れというのはあまりないの

ではないか。あるいはハッキングされても大丈夫と

いうふうに国立医療保健科学院の先生はおっしゃっ

ています。

　ですが私が作っているわけではありませんで、

100％ありませんとは言い切れないですけど、であ

れば他のネットバンキングやその他も同じような、

もっとリスクが高いということが考えられるという

ことです。

質疑応答
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　京都府難病相談支援センター今年で開設して 9

年目になります。開設当初から就労支援が事業計画

には上がっていたのですが、最初は何も手がつけら

れておりませんでした。就労支援という言葉だけで

みると、相談者が就職できるための支援、そのため

には労働関係のノウハウをもった専任の支援員が必

要だと思っておりました。京都府は医療機関が受託

しておりスタッフもセンター長も全て医療従事者、

ハローワークにいったことがないスタッフばかりが

いて就労支援はできるのだろうかと思っておりまし

た。しかし、事業計画にあがっている、相談も少し

ずつ増えており、スタートしなければいけないとい

うことで、失敗ばかり繰り返しながら就労支援をは

じめました。そんな中で、センターが担う就労支援

というのは相談者が就職できるための支援だけでは

なく、他にあるのではないか。現在就労に関する様々

な相談窓口があります。例えば、就業生活支援セン

ターや職業センターなど就労に関する窓口がたくさ

んあるかと思います。

そんな中でセンターが担う就労支援というのは、労

働のノウハウを持った専任の相談員がいないとでき

ないのか、医療系のセンターでは対応が難しいのか、

そもそも就労支援はセンターの役割ではないのでは

ないかという声も聞いたことがあったのですが、難

病センターは他機関と比べ難病の情報や相談はきっ

と多いはずです。ゆえに難病のある方への就労支援

は病状が安定しないことや医療が切り離せないこと

などから、就職できるための支援だけではなく、そ

の手前の就労を可能にするための病状整理も就労支

援の 1 つではないかと考えております。

　京都府難病相談支援センターで目指していきたい

難病者の就労支援ネットワークですが、難病のある

方が就労、就労継続をしていくというところにはも

ちろんハローワークをはじめとする労働関係機関と

の関わりになりますが、難病のある方は就労および

就労継続させるためには、医療・生活管理が基本と

なるということで、非常に病状が安定しない、症状

が固定しないという難病の方の特徴を踏まえます

と、医療の生活管理の部分については主治医の先生、

地域で支えてくださる保健師の方々にも関わってい

ただく必要がある。労働と医療を結ぶ全体の調整を

難病相談支援センターが担えたらというところで支

京都府難病相談支援センター

「全国難病相談支援センターにおける就労支援の
実態調査」について 

戸田　真里

　パネルⅠ　発表１
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援させてもらっています。しかし支援の現場の中で

困難ケースなどの時に思うのが、全国のセンターの

相談員さんがどのように対応されているのかという

のを常々思っておりました。

　そこで、今年機会をいただき、全国難病相談支援

センターにおける就労支援実態調査をさせていただ

くことになりました。調査実施主体は稀少性難治性

疾患患者に関する医療の向上および患者支援の在り

方に関する研究班、西澤班の方で研究をさせていた

だくことになり、本日はその研究の一部を紹介させ

ていただきます。

　目的は以下の通りです。

　調査概要です。調査対象は各都道府県の難病相談

支援センター 47 ヶ所。千葉県と高知県のセンター

は複数の機関が受託されていることからこの 2 つ

の県においては統計データでは最頻値を採択してい

ます。調査期間は平成 25 年 7 月 1 日～ 31 日。調

査方法は主に就労支援を実施している相談員に郵送

による、センター名を記入していただいてセンター

でのお考えという形で自記式質問紙法を用いて調査

しました。

　お忙しい中皆様にご協力いただき、100％の回収

率でした。

　結果の一部です。センターについて、受託先では

患者団体が 1 番多い 43％。就労支援の役割分担と

いうところでは、専任の相談員がいるセンターが全

体の 19％。兼任が 6％、1 番多かったのが役割分

担なしの 73％で、就労支援の専任の相談員さんは

もう少し多くおられるのかと思っていましたが、全

体の 2 割未満という結果でした。

　就労支援専任相談員さんを配置しているセンター

の受託先で 1 番多かったのが患者団体の 60％で、

就労支援専任相談員さんの資格は社会福祉士、情報

処理技術者など様々で、1 番多かったのは資格なし

でした。

　制度に関する情報提供についてどこまでしている

かの質問に対して、難治性疾患患者雇用開発助成金

に関する制度と窓口の紹介は、難病の方に特化した

制度ということで、必要時は必ず行っているという

センターは 79％やく 8 割が対応していました。し

かし右下のグラフでは、手帳が取得できた方の障害

者雇用率制度とその窓口の紹介ですが、難病に特化

した制度ではないので必要時は必ず行っていると答

えたセンターが 66％約 6 割に低下してしまう結果

でした。
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　就労を前提とした療養支援については、難病セン

ターが担う部分大きいのではないかと思っています

が、左上のグラフでみると、症状の自己管理に関す

る助言はしているか、では、必ず行っているセン

ターが 77％ 7 割以上です。右下のグラフ、採用面

接時の病気の開示方法やタイミングについてです

が、バラツキがみられ、必要時はかならず行ってい

るセンターが 48％、どちらかといえば行っている

が 23％、全く行われていないが 9％で、そもそも

センターに就労の相談がこないセンターも少しあり

ました。

　気持ちの整理支援、こちらもセンターの役割とし

て大きいと思いますが、左上のグラフですと、就労

することへの不安感など傾聴を含めた気持ちの支

援、こちらは 89％が必要時行っている。右下、難

病によりこれまでの職種を継続できないケースなど

傾聴を含めた気持ちの支援も 81％が対応している

ということで、気持ちの整理支援は 8 割以上のセ

ンターが対応している結果です。

　これまでの結果の部分は電話や来所、面接相談で

対応していたかと思いますが、個別の支援について

の質問ですが、支援機関へ相談員が同行支援してい

るかに対して行っているセンターが 57％、行って

いないが 30％、今はできていないが今後していき

たいが 13％でした。実際どこに同行支援している

かは、ハローワークへの相談員の同行はしているか

―この質問は、同行支援していないというところに

もすべて聞かせてもらったので―行っているセン

ター 57％に対してハローワークへの同行は必要時

必ず行っているが 50％だったので、同行支援して

いるセンターはハローワークへの同行は全てしてい

るようです。

　医療機関への相談員の同行受診では、実際私が現

場で相談を受けている時に、ご本人は仕事がしたい。

フルタイムで働きたいという形で相談に来られるの

ですが、病状を聞かせていただいたりお薬の内容を

聞かせてもらったりしているととてもフルタイムで

お仕事できる状況ではないなと思うのですが、ご本

人は経済的に困っているから早く仕事がしたいと

おっしゃるのですが、就労支援ということは病状に

負担がかかることになりますので、今の病状を維持

していくための支援もあわせてしていかないといけ

ないということで、主治医の先生はどう言われてい

ますか、と伺うと、もうひとつ曖昧なところがあっ

たりします。ケースバイケースですが、同行受診さ

せていただいて主治医の見解を聞くと、全く主治医

は働ける状況じゃないよ、ということで、ご本人の

見解と主治医の見解が結構ずれることがあり、同行

受診の意味は大きいと思っていますが、実際に実施

されているセンターは必要時は必ず行っているとい

うセンターが 13％、全く行っていないが 57％、そ

もそもセンターとしての役割ではないのではないか

という答えが 6％で、医療機関への関わりについて

は今後の課題ではないかと思います。

　センターにおける今後の就労支援の在り方につい

て。赤で囲ってある情報提供に関してはセンターと
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伊藤：さきほどのグラフで同行必要なしというのは、

相談の内容をみて同行する必要がないと判断したと

いうことではなくて？

戸田：センターの役割として必要がないという意味

です。

伊藤：センターとしてはそんなことをやる必要はな

いという回答が 6％ですね。

戸田：ケースバイケースで必要なしという判断では

なくて、役割として必要がないというお答えです。

あとハローワークの方も必要なしと書かれているセ

ンターも 4％ありました。見解が大きく分かれた調

査結果となっています。

河原：今の報告を聞いておりましたが、今後施策と

してハローワークから難病相談支援センター、就労

相談員が出てますよね。それとの相関というか、発

表とは意味合いが違っていたようなのですが、その

へんは？

戸田：15 の都道府県にサポーターが配置されてい

るということで、アンケートをとったのは 7 月の

段階だったので、4 月からきていない都道府県も

あって、4 月から来ているところもあったので、今

から協議を始めていきますというところで今後の棲

み分け、サポーターと難病センター、保健所あと様々

な関係機関の棲み分けというところについては今後

の課題ではあるのかなというところです。

質疑応答

して必要だと答えたところは 8 割に上りましたが、

緑で囲った部分は個別の支援については意見が大き

く分かれました。

　就労支援における各センターの特徴ですが、相談

員が看護師であったり、担当保健師とも連携してい

るセンターもあったり、消化器系のピアサポーター

もいるということで、1 つのセンターだけでは対応

が難しいことがたくさんあるのですが、横のつなが

りをひろげればもっと支援の枠が広がるのではない

かと思います。

　研究班の報告が終わりましたら報告書をつくって

今年度中には各センターに送りたいと思います。よ

ろしくお願いします。
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　難病の方は医療・生活・就労の複合的な課題を有

していますので、その方を支える機関ということで

すが、昔の状況では、病院や診療所は就労のことは

分からないので紹介する、一方、就労支援機関の方

は難病のことは分からない、というたらい回しに

あって、ご本人が困ってしまうという状況がありま

した。難病相談支援センターの役割というのはその

患者さんの伴走者として患者さんを助けることがで

きるのではないかということがあったわけです。し

かし、最近の状況をみると、むしろ医療機関の方も

難病の就労支援は難病相談支援センターだと、労働

関係機関の方も難病就労支援は難病相談支援セン

ターだというふうになってしまって、この状態だと

システムとして地域体制としてまずいのではないか

ということが問題意識としてあります。難病相談支

援センターの人員を増やすだけではなくて、もう少

し地域の体制を作っていく必要があるということ

で、今回は、難病に関係する保健医療機関における

難病の就労問題とか就労支援への意向を把握するこ

とを目的としました。

　郵送アンケート調査を今年 3 月に実施したので

すが、難病関係の病院、診療所、保健所、難病相談

支援センター等で患者の職業生活と疾患管理の両立

に関する相談とか支援を担当している人にアンケー

トをとりました。ホームページ等で公開している情

報をみると、3300 機関とか 5400 部署ぐらいがあ

り、その全数に対して調査を行いました。

　回答があったのは 34％の機関で 1300 ぐらいで

したが、そのうち、62％が何らかの就労相談があ

るとなっていました。「就労相談がある」というのは、

日常的な就労の取り組みだけではなくて、時々の取

り組み、相談はあるんだけど対応はないものも含め

独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構
障害者職業総合センター

難病関連の保健医療機関における就労支援への認識
春名由一郎

　パネル１　発表２
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ての話です。今回回答があったのは医療機関の医師、

医療機関の MSW、保健所というのが大きな回答者

でしたが、そのうちの 62％で 824 が何らかの就労

相談があったということでした。

　就労相談のある機関、部署において、難病の就労

問題がどれぐらい認識されているかですが、就労相

談のない部署はほとんど問題を把握していないとい

うことが分かりました。相談があるという部署につ

いてもだいたい半分くらいは把握していない、状況

を把握していないということなんですが、どんな仕

事ならできるかとか、就職前の問題についてはだい

たい半数ぐらいが把握していて、その大部分が未解

決の問題がたくさんあるというような状況でした。

就職後の状況でも疾患管理だとか職業生活の両立に

ついて未解決の問題がたくさんあるという認識程度

ということが分かってきました。

　就労支援の必要性の認識ですが、いろんな就労支

援の項目について、保健医療分野での支援が必要だ

というのが青い部分です。オレンジ色が労働分野で

の支援が必要だと。チェック柄は両方の支援が必要

だというものです。このグラフは主に保健医療分野

での支援が必要だといっているのが多い項目です

が、「無理のない仕事内容や職場での留意事項につ

いての助言」とか「治療の見通しを踏まえた就労、

求職、復職の見通しの説明」、「体調の把握とそれに

基づく助言」というのが比較的、これは保健医療機

関でやるべきものだというのが多いです。それで

も、「疾患管理と職業生活の両立に役立つ自己管理

やスキルの支援」などになると、両方が必要だとあ

るいはどちらでやるべきかというのが拮抗している

とか、こういう状況であることも分かりました。

　一方、労働分野でやるべきというのが多かった支

援内容としては、圧倒的に多いのが「求人情報収

集や企業訪問等による患者に適した就職先の開発」

というものが 1 番多くて、その他については企業、

職場と関わるような支援とか、あるいは患者だけへ

の支援ではやれないような「仕事内容や職場状況の

情報を把握して患者に助言をする」だとか、そうい

うようなことが労働側の支援が必要だと。また、保

健医療分野と一緒にやった方がいいという項目など

も多いことも分かってきました。

　労働側の支援が必要だというニーズが非常に高い

ということも分かったのですが、実際に労働関係の

支援、制度がどれぐらい活用されているかというと、

赤が活用されているのですが、20％未満です。知っ

ていたが今後活用したいというのが多かったり、知
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らなかったが、今後活用したいというのが多くて、

あわせると、今後活用したい、がどの支援について

も 90％ぐらいあるということも分かりました。こ

れは今後利用の仕方を、利用し易くするとかこうい

う支援があるということをもっと啓発していく必要

があるのだろうということも分かってきたところで

す。

　最初の問題意識に戻りまして、就労支援について

は、全部難病相談支援センターにまかせるのではな

くて、保健医療機関でできるような項目もあるし、

労働機関でもできるようなことがあるので、ちゃん

とやるべきことをそれぞれやるという専門性を踏ま

えた役割分担をちゃんと確認していくことが今後非

常に大切だということが分かりました。ただ、それ

だけだと、病院等の支援が終わったら今度は労働分

野へまわしてしまうとかということになりがちで

す。しかし、それだけでもなかなかうまくいかなく

て、両方の支援が必要だという支援も多くあります。

具体的には、本人と仕事の無理のない、そして企業

側に貢献できるような仕事をちゃんと見つけていく

だとか、雇用主の理解、協力を得ることとか、本人

の体調スキルをトレーニングするだとかこういうこ

とは実は保健医療分野だけの専門性だけでも無理だ

し、労働側の分野でも無理だと、一緒に検討しな

きゃいけないような項目がかなりあるということが

分かってきました。こういう多職種連携をきちっと

できる体制が今後必要だろうと。

　今後の体制については、労働関係機関の方でもハ

ローワークを中心としたチーム支援等ということ

で、他の精神障害にしろ発達障害にしろ、今ハロー

ワークだけでやるのではなくて、いろんな地域関係

機関と連携して支援をやることになっていますの

で、それと難病相談支援センターの就労支援でいろ

んな関係機関が専門職が連携して支援できる場とい

うのができてきていますので、それらを活用してう

まくそういう連携体制を構築していくということが

課題だと思います。
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奈良：いろんな機関が連携をとっていかないといけ

ないということはよく分かりました。段階的に今難

病相談支援センターが就職を実現できる事例を積み

重ねながら、しいてはどういう形になるのが 1 番

いいのかなと。例えば保健所は今奈良県では 2000

人に 2 人の保健師しかいなくて、そこで就労をど

う取り扱うのかというような問題もあります。各機

関で今有機的に連携をという話だったと思うんです

が、そこそこの立場でできる体制をつくりながらそ

ういう人材を育成していくというやり方しかないん

でしょうか。どっちを目指しているのかというの

は？

春名：研究班では、難病患者は結構自分で考えて、

現状では、治療と仕事の両立できる仕事を自分で考

えて自分で職場に説明しているということをやって

いて、かなりいろんな問題もあるのですが、うまく

いっているところも結構ある。そういう本人の孤軍

奮闘や試行錯誤を少しでも改善できるような、本人

向けの支援ツールをつくっている。いろんな専門職

の方は、なかなか患者が仕事でどんな事困っている

かというのが分からないという課題があるので、支

援者自身をさらに教育していくということも課題に

なっているので、支援者用のガイドブックというよ

うなツールの開発も必要で、並行して体制づくりに

ついて検討していくだとか、多面的にやっていかな

いといけない。モデルとしては精神障害などは似た

ような課題があって、海外の事例もあるし、日本で

の事例も進んできているのがありますので、医療関

係者の理解も求めながら、実際就労支援をやること

で医療の効果もあがることが期待できますので、多

面的なことをやっていくことが課題になるかと。

杉山（神奈川）：神奈川ではハローワークもそうで

すが、県の障害者就労センターがあって、そちらと

の連携もくんでいて、横浜市の総合リハビリテー

ションセンターもあって、そちらも組んでいます。

その条件がいろいろ違っていて、ハローワークでは

聞き取り調査票を出してもっていくのですが、その

患者さんがどういうふうになったかということを情

報提供していません。個人情報だからということで

ハローワークから出していただいていないので、丸

投げしている状態です。こちらにも手応えがない。

県とかはやはり手帳がないと就労の相談はできない

ということもいわれていますが、横浜市の方が積極

的に手帳がなくても復職などもやっているので、難

病の方をご紹介くださいといただいています。どの

ような形でハローワークといつも話しあいをされて

いるのか、お聞きしたい。

春名：ハローワークの職員も人事異動が激しいし、

研修が全員いけているわけではないということがあ

りますけども、基本的な方針としてはちゃんとした

無理のない仕事に職業紹介するだとか、障害者手帳

のあるなしにかかわらずやるとか、職場での配慮を

できるようにするとか、そういうことをちゃんと

やっていくんだということにはなっています。

杉山：サポーターが、最初はセンターにこられて週

に 1 回ぐらいでも就労の相談を受けるとかそうい

う話がでてたと思うのですが、神奈川ではその余裕

がないということで週に 1 回ハローワークの方に

サポーターがいって、相談に進むということになっ

ていますが、それをこちらでもやって欲しいという

ことで考えて手配していただくということですが、

なかなかハローワークとの連携が難しいです。

春名：難病患者就職支援サポーターの実際の活動に

ついてはまだ各地域にまかされている状況で、支援

サポーターの研修もまだです。配置がようやく決

まった段階で、まだ研修も行われていないし、何も

まだ決まっていない段階です。

わたなべ（明治学院大学）：平成 25 年 5 月 25 日

から差別解消法ができて、合理的配慮が、これ難病

の人も障害の人も含めてですけど、進めていかな

きゃならないという時に、差別的な取り扱いの具体

事例みたいなものがなかなか、実は実態としてはヒ

アリングをするとかあるんですけど、研究者ひとり

でヒアリングして集めるというのは非常に難しかっ

たり、患者団体で、雇用でどういうことがあるのか

集めるが非常に難しかったりして、相談票のお話を

質疑応答
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聞いていてこういうことができたらデータもつなが

るのかと思ったのですが、もしサポーターにそう

いった相談の事例みたいなものが、そこですこし事

例を集約していただいて、それを実態の把握みたい

なものにつなげていくようなことの可能性はあり得

るのかと。

春名：サポーターだけではなくて、難治性疾患患者

雇用開発助成金の目的自体がそういう雇用管理の事

例を集めるというものです。実際そういうところは

理解のある企業が多くて、差別事例というのはあま

り集まってこないし、難病患者というのはそんなに

配慮はいらないよとか問題ないよという事例が結構

多くなってきているのがあります。ところが実際の

典型的な差別事例は、病名をいうだけで採用拒否さ

れるとか、病名をいうだけで難病だったら働けない

だろうと決めつけられて自主退職をせまられると

か、それが 1 番大きな差別ですので、採用時の差

別をなくすような対策は非常に重要なものだと思い

ます。
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　今日は難病がある方のための相談支援センターと

いうことで、佐賀県の難病センターの紹介も少し踏

まえお話をさせていただきます。

　当センターは県立施設であり、建物の 2 階の一

部分が難病センターになっています。駅から 5 分

のところに位置しておりアクセスがよく、駐車場も

広く、皆さんが利用、相談に来やすい環境を整えて

います。

　当センターの相談員は全て患者で構成されていま

す。受託団体が NPO 法人佐賀県難病支援ネットワー

ク。ネットワークの理事として看護大学助教、元県

職員、患者会の代表、CSO 機関などの様々な職種

で構成されています。

　相談員が患者で構成されている利点として、当事

者が地域にお住まいの患者さんの相談を受けること

により、問題点をより収集し易く、拾い上げた情報

の中から課題を明確にし、課題の解決のために関係

機関との連携 ･ 共有がスムーズにできることだと思

います。

　さらに患者の方々からのニーズを分析し、課題を

明確にし、政策提案をしながら企業や行政、他の

NPO 団体との協同により課題の解決を目指してい

ます。

　当法人は平成 16 年から現在まで指定管理を継続

できており、患者だから継続性がないということで

はなく、まさしく同じ難病を患い辛い気持ちを克服

してきた患者だからこそできることだと思っていま

す。

　当センターは仕事帰りや休日に患者・家族が気軽

に相談に来やすいように月曜日の休館日以外は、火

水木金土日祭日の 10 時～ 19 時まで開館していま

す。

　事業内容として、1 人ひとりの相談事業を重点に

おいて、仲間づくり、情報交換、患者会の活動支援、

関係機関と連携しながらの就労支援や障害年金・障

害者手帳等の制度に関する支援、難病に対する普及・

啓発などを行っています。

　「ほっとする温かい場所」というのが私たちの目

指している場で、そこにいれば患者がいて、困って

いる事を話せて、具体的に必要な情報の提供が行え

る場所となっています。

佐賀県難病相談・支援センター

「難病がある方のための相談支援センター」 
山口真理子

　パネル１　発表３
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　そもそもセンターに寄せられるご相談は疾患によ

り分けられるものではありません。この表にもある

ように、難治性疾患克服研究事業 130 疾患のうち

公費負担がある疾患は 56 疾患であり、それ以外は

医療費への支援策がありません。また小児慢性の

514 疾患は二十歳の誕生日を過ぎると何の支援策

もありません。

　当センターに相談される方は特定疾患以外の方か

らの相談も多くあり、平成 24 年度の疾患別相談件

数からすると、特定疾患以外の方からのご相談の方

が約 5 割にのぼります。

　特定疾患以外の疾患というと、130 疾患内の疾

患で成人スティル病やギランバレー症候群、130

以外の疾患だと線維筋痛症、慢性関節リウマチ、慢

性疲労症候群、ウィルソン病などがあります。この

支援策からはずれている方々をどうやって支援して

いくかが問われていると思います。また支援策から

はずれている方々のための相談支援センターでもな

ければならないと考えます。

　次に情報共有についてですが、当センターはスー

パーバイズを設置し相談員の精神的ケアを行ってい

ます。また、相談員は複数いるために相談員同士で

情報を共有することにより、相談員 1 人の負担が

大きくなるのを防ぎ、相談員が継続して就労できる

環境を整えております。相談員同士が話し合える場

というのがとても大切だと考えております。

　一般市民に難病患者の抱える課題をどう知らせて

いくか。当センターに相談をされた方のほとんどは、

もっと早くセンターのことを知っておけばよかった

と後悔されます。それは急に疾患を発症するために、

利用できる制度を知らない方が多いためです。様々

な関係機関との連携協力により、なんとかセンター

にたどり着いて欲しい。そのために一般の方々にど

うやってこのセンターのあることを知らせていけば

いいか、というのが課題となっています。

　患者の人権、患者が中心、患者が決定する。患者

抜きに相談支援センターのことを決めないで欲しい

というのがあります。将来の構想として、難病があっ

ても地域で理解をしていただきながら普通に暮らせ

る環境の整備を進めていくことです。センターの位

置づけとして、行政でもなく、医療でもなく、第三

者機関としての患者主体の難病相談支援センターで

なければならないと考えます。そのためには、ピア

サポートができる患者の育成、特定の疾患に偏らな

い相談支援態勢の構築が必要です。患者の精神的な

支えになりながら、1 人の方の人生を見守っていく
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という姿勢が必要だと考えます。

　また就労支援は、患者が生活していく上で極めて

重要な課題です。そんな中、今年 6 月、佐賀県で「難

病サポーターズクラブ」、通称なんサポという団体

が結成されました。この団体は難病患者の就労、普

及・啓発、およびネットワークづくりを目的として

おります。難病のある方にも優しい環境と地域づく

りを目指して活動を行っております。

　最後に、相談支援センターとはいったい誰のため

の相談支援センターかというのをいつも日々活動・

運営していく中でふり返り、いつも考えながら運営

をしていかなければならないと考えます。

質疑応答

田沢（大阪難病連）：小慢の方が二十歳になって就職、

どうサポートなさっているか。わたしらも相談受け

ますけど、なかなかうまくいきません。途中でやめ

られたり、勧告受けて、今も命令休暇といわれて休

んでおりますけど、いずれクビになると思うんです。

そういう方がすごく多いんですけど、どういうふう

にサポートなさっているか聞かせて欲しい。

三原（佐賀県難病相談理事長）：本当に小慢の方々、

二十歳以降の方々それから小慢の方々の学生時代か

らお困りなんですね。そういう方々が相談できる場

所が難病相談支援センターなんです。私共はハロー

ワークや学校もそうなんですが、教育現場の人たち

やそういう方々が難病相談支援センターに訪ねてこ

られて、実際にこちらからも同行したりドクターの

ところにも同行したりするんですが、患者さんのお

一人の方についてずっと継続して就労支援をしてい

ます。また佐賀県では別に単独で、レッツチャレン

ジ雇用というのがあって、6 ヶ月間は県がお金を出

して教育プログラム、資格をとらせてその方が 6 ヶ

月以降にもその企業で就労できるような体制とか、

たくさんの方が今就労の相談で困られています。そ

ういう時はハローワークと一緒になりながら最終的

には労働局に斡旋をしたり、労使双方での斡旋です

が、そういうことにも立ち入って、その方と一緒に

伴走するような支援を行っています。

田沢：そうできたらいいと思いますけどなかなかク

ビになってからいってこられる。就職するときは

黙って就職する人もいます。いって入ってもやっぱ

りクビになってから相談にこられる。それまでに何

とかできないもんかなといつも思っているんです

が。

三原：そうなんですね。そのために普及・啓発とい

うか、途中でやめたらいかんよっていう、やめたら

あかんというドクターがそのまま継続しておいた方

がいいよという一言があればまた全然違うかもしれ

ないし、そういう体制を、例えば地域の中で作って

いただければありがたいなと思います。

田沢：私とこは小児科にずっとかかっていますので、

小児科の先生は甘いですから、なかなかそれまでで

きないみたいです。内科にかかっておられる方は結

構しっかりしておられますけど。小児科の先生では

そこまではちょっと無理みたいです。なぜか 40 で

も 50 でも小児科にかかっています。

三原：そうですそうです。みなさん小児科にかかっ

ています。難病相談支援センターの相談員とともに

ドクターのところにいってどういうところが、働く

時にどういう配慮が必要かとかいうものをきちんと

聞いて、企業側に伝える。例えば今解雇になりそう

なところだったら最終的には斡旋という形もとれる
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かもしれないです。

北川：1 つ前のスライドに、午前中話のあった地域

協議会が必要とありましたが、なんさぽクラブとい

うことを具体的にはどんな内容でどんな回数、いつ

ごろから始めているのか具体的に。

三原：なんサポ・ジャパンなんですが、実は県のプ

ロボノという佐賀県の取り組みで、企業に働いてい

る普通の一般市民が実際に難病の営業用のちらし、

難病相談支援センターで企業開拓をする際の営業用

のチラシを作成するということがきっかけになっ

て、素人の方々が難病相談支援センターと共に、ネッ

トワークとともにいろんな難病患者さんの就労がす

ごく課題があるということを実際企業に働いてい

る方が、初めて知ったという方とか、実際前に働い

ていたんだけど、もっと配慮をすればよかったとか

いう声があって、素人の方が実際に先頭にたってサ

ポーターズクラブというのができています。これは

毎回春夏秋冬随時サポーターズクラブの会議が開催

されていて、今就労支援開拓員というのがあって、

企業が 50 社、個人の賛同者が 70 人ほどいますが、

これからたくさん皆さんに個人的に参加していただ

きたいというこの取り組みが佐賀から全国に広がっ

ていけばたいへんうれしいなと思います。
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　井上　これは宮﨑県の有名な観光名所鬼の洗濯岩

で、宮﨑県の花のはまゆうです。そんなのんびりし

たところで育ったんですが、今日はセンター長と半

分ずつ発表させていただきます。

　私は日頃から思っていたことがあって、患者さん

自身に自分の病気のことを講師として話してもらっ

たらどうだろうかという構想がずっとあって、セン

ター長にどうしてもやりたいことがあるんです、や

らせてくださいと。給料いりません、仕事終わって

サークル活動みたいな感じでさせていただけないか

といったらセンター長が、いやそれはセンター事業

でやってみたらどうねっていわれたので、許可を得

たのはいいのですが、何からどうやってはじめてい

いか全然わからなくて、とりあえず講師陣は日頃か

ら顔見知りの患者さんでかためていくことにしまし

た。10 名にお願いしました。

　とりあえず大ざっぱなルールを決めて、講師は月

替わり、資料も講師が作成する。塾長は私で、講師

陣はその日だけは先生と呼ぶことにして、その日だ

けは○○先生お話お願いしますという感じでお願い

して話をすすめていただきました。発表の仕方も本

人におまかせで、パワーポイントでも紙芝居でも漫

才でも何でもいいですから好きなように発表してく

ださいとお願いしました。

　ほとんどの方から断られるだろうなと思っていた

のですが、全員 OK いただいて、本当にこれは感謝

でした。しかも謝礼が 0 円で、それでも引き受け

てくださったので、有り難かったのですが、さすが

に当日は申し訳なくて、ペットボトルのお茶 1 本

ぐらい自腹で買って毎回差し上げてたんですが、本

当にお礼はそれだけでした。

　しかも、人前で病気の話をしたことがないという

方ばかりだったので、井上さんどうしよう、緊張す

るーっていわれたんですけど、大丈夫ですよ、私遠

くから緊張している姿をニヤニヤしながら見てます

からねっていって、そういう突き放しぶりで、まるっ

きりおまかせで丸投げでお願いしました。

　私はこの方たちを心の中で 10 名の戦士たちと

呼んでいるんですけど、1 回につきだいたい 10 名

宮崎県難病相談支援センター　センター長
相談員兼事務員

「放課後難病塾」と「難病の語り部」の取組について 
首藤　正一
井上　友美

　パネル１　発表４
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20 名ぐらいの方々が見に来て下さいました。

　こんなふうに輪になって話してもらったり、黒板

が必要な時はちょっと書いてくださいという感じで

おまかせで、この時はマックス多かった日で、ベー

チェット病の方の時です。だいたいこんな感じで

やっておりました。

　全 10 回通してやってみたんですが、私自身大変

勉強になりました。主人公は患者さんです。センター

は黒子でいいんです。患者さんを照らす照明係でい

いんです。

　ピアサポーターの方はディレクターさんで、患者

さんが次はピアサポーターに回ってもらうという感

じで私はこういう形がいいなと思いながらやっても

らっておりました。

　この事業は諸事情もあり 3 月で終了しましたが、

それに引き継ぐ形で難病の語り部がスタートしまし

た。そのことについてセンター長がお話します。

首藤　難病と闘う人と家族と支援者の語り部たちと

いうことを今やっておりますので報告します。

　これまで難病塾というのが夜の行事なものですか

ら、職員を夜間働かせていいのかということが出て

きましたので、昼間で効果的にやろうということで、

はじめました。

　語り部たちは IBD と ALS と原田病と私でやって

いこうということで、場所は一般に皆さんが集まり

易い場所ということで設定してやっています。

　中に歌謡曲をいれておりますが、この方は宮﨑県
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のアマチュアで優勝して半プロで活躍している人で

す。この人が出ることによって人が集まるだろうと

思ったんですが、意外と集まりませんでした。語っ

た方には 3 千円謝礼をしております。

　その後は、延岡市で 230 人、県庁の職員を対象

に１１月２６日に実施することにしています。これ

は知事あてに案内を出して県庁の職員にちゃんと聞

いてもらうことが必要だと思ってデモンストレー

ションとしてやります。

　そしてこれは 11 月 3 日に難病患者と共に考える

県民の集いを実施しました。結構好評で、また来年

も続けて欲しいという意見が出ています。

　宮﨑の難病センターでは井上は事務職員で、8 時

半から 5 時 15 分まで勤務して。毎日です。いろい

ろ会議があったら必ず一緒にいってもらって、記録

をとっていただきますのでありがたいです。その他、

これは啓発事業と思ってやっておりますが、こうい

う事業を県の難病相談支援センターの助成金ではな

くて、他の部署から、例えば地域医療だとかボラン

ティアだとかあるいは社会福祉協議会だとか、いろ

んなところからの助成金を受けてやることにしてい

ます。そして自治体に広めるということになるとさ

らに広がっていくというように考えてやっておりま

す。

　その他最近のことでは、移植だとか大学生が勉強

に来たりとか、あるいは企業との協働事業を考えて

みたり、そういうことを考えています。国の方で難

病宝くじというのをやってくれないかなと思ってま

す。そうすると多分お金が集まるんじゃなかろうか

と、いろんな工夫をしなければいけないと思ってい

ます。
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伊藤：井上さんに、患者塾って対象者は誰でどうい

う方法で集めているのか教えてください。

井上：行政の方、医療機関の方、患者さん自身、訪

問看護ステーションの看護師とかいろんなところを

対象者と想定して、そういったところを中心に案内

を出しました。100 通ぐらいは出しています。実

際時間的に 6 時半からということで仕事帰りを想

定しましたが、なかなか医療機関の方はお忙しい方

が多くて、あまり来てくれませんでした。100 通

出して 10 名～ 10 数名でした。

伊藤：患者会以外の人はどれだけ来るんですか？

井上：患者会の方はだいたい 5 名未満です。

松尾（パナソニック）：私去年宮﨑県で意思伝達装

置の勉強会を土曜日に講師させてもらいましたが、

約 80 名ぐらいで、保健所の方中心で、テレビ局ま

で来てくれてかなり盛況でした。たぶん病気を絞っ

ているからターゲットが少し狭まるかもしれません

が、うまくやれば宮﨑県すごい熱心だという感じが

ありました。ぜひ続けるのはいろいろ事情があると

いうことなのですが、うまくマスコミとか使ったり

するとおそらく広がると思います。頑張ってくださ

い。

伊藤：こういうのって続けないと駄目なんで、続け

られることを検討してください。

座長：発表者から質問がありました。線維筋痛症と

脳脊髄液減少症の講演会をやられたところはありま

すか？（挙手あり）

北沢（長野）：就労と関係しますが、難病患者の方

で就労した方はなかなか継続しているのが難しい。

それでいろんなストレスを受けたり落ち込んだりす

るということで、就労した経験から何を学ぶか、就

労に悩む皆さんの情報交換会というようなことを長

野でやって、長野県の松本のハローワークに全国

15 人の一人がいるので、その方と支援センターの

職員と就労した人たちに集まってもらって、情報交

換会をする、その中でお互いに励ましあったり、経

験から学び合うということをやっております。

水谷（JPA）：就労のところで一言、今差別解消法

の関係で差別禁止と合理的配慮の関係で国もいろん

な事例を集めています。佐賀の経験からいっても疾

患にかかわらずやるのはすごく大事だと思っていま

す。特にそういうことで各都道府県の難病相談支援

センターもそうですが、特に合理的配慮の関係につ

いてはたくさん事例があると思います。そのへんが

今集め時だと思いますのでぜひ 56 とか 130 にか

かわらず、この間に合理的配慮の関係で集めてやっ

ていくのが今相談支援センターの中で大事なことだ

と思いました。

座長：JPA から差別のやつアンケート来てましたよ

ね。

水谷：ヒアリングが 1 回あったものですから、ヒ

アリングで一度集めたんですが、難病連からほとん

ど返ってこなかった。ぜひ各難病連と相談支援セン

ターの方たち、特に伊藤さん障害者政策委員会で月

曜日に差別解消法の問題についても検討されるとい

うことですのでよろしくおねがいします。

質疑応答
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　最近よく話題になっている障害者総合支援法の中

で難病患者さんに対する福祉用具の供給が決まりま

したので、実際に国の基準としてそこでどういった

ことが求められているかということを解説します。

また、難病相談支援センター各地でいろんなトラブ

ルとかうまくいかない例の相談があると思いまが、

そういう事例かあったら教えていただけたらと思い

ます。

　難病やその対策はどういうものかということは、

ここの関係者には不要と思いますのでとばします。

　午前中、伊藤さんからお話あったように、旧の

制度では難病患者と日常生活用具の中でどういっ

た福祉用具があり、どういった患者さんが使って

いたかということ、平成 22 年度のデータですけど

も、全件数および疾患別で実績の多い 3 疾患として、

ALS、パーキンソン、脊髄小脳変性症のデータを参

考までに載せています。

　実はこの人たちは、従来の障害施策で使えなかっ

た人、身体障害者手帳をもっていないがために障害

者施策を使えなかった人たちが対象で、救済的な負

担の軽減としても難病患者等日常生活用具給付事業

を使っていたといえます。この人たちが今度、障害

者総合支援法の中でどのようにカバーされていくか

ということを検討しなければいけないという課題を

感じているわけです。

　障害者総合支援法における難病の定義というもの

をまとめてあります。

　難病が従来のように身体障害者手帳をもっていな

くても制令で定める難病になっていれば同じように

制度を使えるということが明記されたということで

す。

　実際いろんな障害施策ありますけど、その中で今

中部学院大学　リハビリテーション学部

「難病患者に対する日常生活用具・補装具制度の対応について」

　井村　保

　パネル２　発表５
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回の話はこの補装具の部分と日常生活用具の部分、

枠で囲んだところですけども、この 2 つが対象と

なっています。

　これが従来の難病患者等日常生活用具の１９品目

が制度がなくなって障害者総合支援法に中に統合さ

れて、どう変わったかを厚生労働省の資料からひっ

ぱってきました。

　多くは障害者総合支援法の中の日常生活用具の方

で対応することになっております。その中でこの赤

ないし青で書いてあるところは補装具という日常生

活用具とは別の制度が使われているところです。補

装具というのは、より高度な福祉用具ということで、

身体障害者更生相談所で判定を経た上で支給可否が

決定されるものということで、ここでこれまで身体

障害者手帳がないと支給判定対象にならなかった人

たちが今回判定されることになるわけです。

　そして従来から、これ以外にどういう補装具が

あったかというものをまとめました。　従来からも

難病患者さんであったとしても身体障害者手帳を取

得していれば補装具の支給対象、判定対象になった

のですけども、特に今回難病患者さんの中で手帳を

もっていない方も多く入るということがあり、国の

基準としてはこのような留意事項をまとめてありま

す。

　意思伝達装置に関しては、従来からもその利用

者のほとんどが ALS の患者さんということもあり、

特に配慮が必要なことが、多くの注意事項がかかれ

たのが特徴です。

　ここからは実際の補装具を申請するにあたっての

要件、そしてどういった留意事項があるかをまとめ

ています。

　従来は身体障害者に限られていました。身体障害

者という定義は障害者手帳を取得している方です。

今回その身体障害者に加えて制令で定める難病患者

等ということが入りました。

　これまでの申請時というと障害者である証明とし

て手帳を提示することが必要でした。しかし、難病

患者さんは手帳を持っていない場合もあります。ど

うやって難病患者であることを証明するかという

と、基本は診断書です。疾病名の記載がある診断書

です。ただ、特定疾患に関しては特定疾患医療受給

者証の方にすでに疾患名が入っていますので、その

提示で代用できることになっています。

　ただし、この時、身体障害者手帳と大きな違いは

何かという、病名、障害の種類だけであって、どの

程度か分かりません。身体障害者手帳では第何級と
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いうのがあり程度が明記されます。そのため、補装

具支給の中に必要な意見書という書類がありますの

で、その意見書の中に病名であってもどの程度の障

害程度かということを記載が必要になってくること

が留意事項としてあります。

　その時に特に難病患者さんの場合、これまで手帳

を取得できなかった原因の一つとして、障害の変動

ということがあります。特に日内変動というものを

考慮しなくてはいけない場合もありますけども、国

の基準の中ではより重度な状況をもって判断するこ

とと、時間帯によって軽い時重い時があっても、軽

い時で判定してしまうと給付されなくなってきます

ので、そうならないように、より重度の状況を意見

書に書いていただくことで難病の患者等に対する配

慮されます。

　この時もうひとつ、障害程度区分の認定というも

があり、これは他の居宅サービス等の介護サービス

を利用する場合の介護度の必要性を表す区分です

が、そういったものを参考にされる自治体もあるよ

うですが、介護の必要な度合いというのと福祉用具

の必要の度合いは別なので、参考資料としてあると

しても、たとえば「障害程度区分が低いから駄目で

す」、「従来の障害者手帳の第何級だから駄目です」

というようなことをいわれることは、解釈としては

誤っているという見解がでています。

　実際にどうやって難病患者さんの日内変動などの

特性を理解するのか、把握するのかということが課

題になってくる分けですが、従来からなかなか難し

いところだと思います。ただ、これまでの障害施策

のように、ある時、更生相談所に出てこいと、そし

てその場でチェックしましょうといったことでは判

定できないので、日常生活の場面をしっかり見なく

てはなりません。従来の難病患者等日常生活給付事

業でも保健師または市町村職員が訪問調査で把握し

ていたということがありますので、今回制度が実質

上統合されましたので、その趣旨を理解した上で考

えると、補装具判定においてもこれまであまり関与

してこなかった保健師さん等もしっかりその更生相

談所と連携して難病患者等日常生活の状況というこ

とを判断し、意見、コメント、評価等をしていただ

くことが大切な連携だと思います。

　もうひとつ、障害程度というか不便をあらわす意

見書の作成ということですが、従来から補装具の支

給のための意見書というのは医師であれば誰でも書

けるものではなくて、通称、15 条医といっていま

すが、都道府県の定める医師というふうになってお

りました。今回難病患者等に対する意見書を書く場

合に、従来そういった補装具に関わってこなかった

医師が指定をうけていないという可能性が懸念され

ていました。そこでとりあえず追加していただいた

ところですが、拠点病院、協力病院の専門医であれ

ばそれはその分野のプロとして認められているわけ

ですから、今回難病特定を理解した意見書を書くこ

とをしてもいいというふうなところを基準の中で書

いていただいております。

　神経内科の先生方をはじめとしたそういった難病
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患者に関わる先生方は単にどの程度の障害があっ

て、どういったところからその補装具が必要だとい

うことの意見書を書いていただけるように、難病相

談支援センターなどからもお願いするといいかと思

います。

　実際にいくつか具体例です。さきほどの一覧表の

中にあった注意事項、留意事項を書いたもののより

詳しい解説になっています。

　たとえば車椅子を例に説明します。

　難病患者等に対する補装具支給判定の留意事項と

して全般のところに、さきほどお話したように、難

病患者等は症状が日内変動するものもいるため、症

状がより重度である状態でもって判断することと書

かれています。その時ただ電動車椅子、車椅子に関

しては日常生活には不要な機能まで取りつけて使い

勝手が悪くならないように生活状態を確認した上で

移動手段として有効性を確認すること、留意するこ

とと書いてあります。

　これは、疲れやすいからといってリクライニング

とか大きな装置をつけると普段の移動に支障がでる

可能性があり、そうならないようにしなきゃいけな

い。むしろ、そういったものをつかえるより、これ

こそ合理的配慮でしょうけども、疲れた場合には、

横になって休息できるような環境とか別のことをし

なきゃいけないというそういった全体的な生活の中

での配慮や支援というものが必要だということに

なってきます。

　進行性疾患の対応としては、意思伝達装置を例に

します。従来このような基準になっていたので、な

かなか認められにくいところがあったと思いますけ

ども、難病患者等に関して神経筋疾患であれば重度

の上下肢障害ていなくてもよいということが明記ま

した。ということで、まだ手や指がつかえる、すな

わち携帯用会話補助装置などを使える人でも意思伝

達装置は支給対象になり得るということです。

　かつ ALS の場合には急速な進行により支給要件
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を満たした場合、いいかえれば支給要件の前、つま

り音声言語機能が残っている段階でも支給して構わ

ないということを書いております。これは完全に音

声言語機能を失ってしまうと、その利用の習得段階

でコミュニケーションできないことから、早期の支

給を促すものであります。

　ただ、早期すぎるとせっかく支給しても使われな

いということがあります。早期の目安としては、私

の見解をまとめます。状況としては特定疾患の医療

受給者証の更新のタイミングで判断し、翌年の更新

までにはもう意思伝達装置が必要だろうと判断され

るんであればその段階で支給すればいいのではない

かと考えています。1 年後にまだ支給対象になって

いないなら、1 年まった方がいい装置でるかもしれ

ませんし、装置がなくなっているかもしれませんけ

ども、その時の状況で判断すればいいと思います。

そうなってくると、やはり医療機関と福祉施策の連

携というものをこれまで以上に密にとらなければい

けなくなってくると考えられます。

　その他、これは日常生活での配慮の問題ですけど

も、従来、国が定めていた日常生活用具の支給、対

象品目でというものがありますけども、現在具体的

な対象品目は市町村で定めることになっておりま

す。その中に例示されていないもので旧の難病患者

日常生活用具にあったもの、パルスオキシメーター

や訓練用ベッド、成人の場合ですけども、そういっ

たものに関しての例にないから駄目だというのでは

なく、趣旨を考えるとこれは従来通り要求してもか

まわないものというふうになっていますし、市町村

からそんなの例にないといわれたら、いや例になく

ても出せるんだという反論をしていいところになっ

てくるかと思います。

　そう考えていくと、これからは単に機能だけでは

なく、身体的な問題でなく、就労を含めてどういっ

たことをしたいがためにこの用具が必要か、いいか

えればその道具さえあれば我々はこういう活動がで

きる、こういう社会参加ができるということを訴え

て､ 理論的に説明してその中での合理的配慮として

福祉用具の供給ということを望んでいく必要がある

のではないでしょうか。

　以上のように、制度の改正点を簡単にかいつまみ

ましたけども、その上でいろいろな各センターの方

には、実際に窓口にいっても駄目だったということ

を相談うけることがあると思います。そういう相談

を私がまた受けることもありますけども、私として

はこういった法の解釈をした上で問題ないというこ

とを、あるいは駄目なことは駄目というふうなアド

バイスもする場合もありますが、その中で実際にど

ういったことが困っているか、そういったものをま

た事例を集めて、ご報告いただけると何かの形で国

の方に提言していきたいと思っています。

　このように考えていくと、従来の補装具のように、

医学モデルだけでなく、社会モデル的なことをもっ

ともっと加味していく必要があるんじゃないでしょ

うか。

　今日の内容は日本リハビリテーション工学協会の
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雑誌にも書いていますし、まもなく出る「総合リハ

ビリテーション」の中にも少し書いております。ご

覧いただければと思います。

首藤（宮﨑県難病相談支援センター）：この事業が

市町村の事業なので、我々みたいに県に 1 ヶ所し

かないところがどのようにして市町村により深く分

かっていただくようにすればいいかという工夫を教

えていただきたい。ちなみに宮﨑では今年の 2 月

に全部の市町村を集めたときに、センターとしてま

ず難病患者の家庭訪問と何が必要なのかというのを

聞いてくださいというようなことを出して協力を求

めておりますけれども、あと分からないことがあっ

たら難病相談支援センターに連絡をしてください

と、そうしておりますがあまり反応はありません。

井村：多分手続的にはそれが妥当なところかと思い

ます。ただ、実際問題として厚生労働省の基準とか

も市町村に通知がとどくのではなくて都道府県通

して市町村ですので、都道府県の中でたぶん年に 1

回とか 2 回担当職員を集めてそういう講習という

か通知を出す機会があるので、とそういった時にう

まく難病に関しては難病相談支援センターに問い合

わせるようにということをいってもらえるような働

きかけをしていけばいいと思います。ただ、これま

でおそらく難病相談支援センター、保健所管轄であ

れば疾病対策のところでしたが、障害福祉の管轄だ

とたぶんこれまでなかなかつながりないところがあ

ると思うので、うまく保健所とかを通してまず県内

のそういった機関で連携してもらって、障害部局と

疾病部局がまず手をくんでもらわないことにはこれ

はうまく回らないと思いますので、そのへんから働

きかけるといいのかなと。その上で市町村が困った

ときには相談くるような、相談先として市町村は難

病相談支援センター知らないと思いますので、それ

をまず知ってもらうことが地道な努力の一歩かなと

いうふうには思います。

河原（三重）：例にないから支給しないという話が

ありましたが、なかなか市町のガードは堅いんです。

それは現状です。特に圏域の中に保健所単位ですけ

ども、一つを牙城をくずさんことには、なかなかな

らないで、そのへんをうまくくずす方法があれば教

えてください。

井村：非常にガード硬いのはよく分かっております

し、特に今回、旧の難病制度にあったものに関して

は出しましょうという、出すように配慮しましょう

ということをあえて国が基準として市町村に言明で

きないので、出すような留意が必要だと書いたのが

精一杯の国の方法だと思われます。従来からのもの

に関してはもういいだろうと思いますが、それ以外

に関してどんないいものがあった時に、おそらく右

に倣えの対応なのでちょっと大きな市町村とか似た

様な市町村で実績かあるということを見ていると思

います。おそらく第一号はみんなやらないですけど

第 2 号や第 3 号はわりと出やすいのかなと思うの

で、各センター同士でうちはこんなものが出たとい

質疑応答
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う例があるんだったらそういう情報交換していくの

も有効なのかなと思います。

　といってもなかなかうまくいかないのも分かって

おります。一歩一歩進めていくしかないと思います。

座長：メーカーの立場でいうとなかなか事例があ

がってこなかったら出ないというのは聞いているん

です。メーカーの方にも聞いてもらったらこの商品

が例えば三重県ででてないけども、奈良県ででたと

いう例があったらそれを紹介したりするメーカーも

多分あると思うので、新しい機器とか新しい機材は

なかなか普及、どうしてもスピード遅いです。前例

があればというのがあるので、そういうのはどんど

ん連携してもらって、企業と現場の患者さんと行政

がうまく連携できるような形ができればと思います

ので聞いてください。こちらの方も情報もっていま

すので。

奈良：市町村の福祉とか県の福祉については法律が

できてすぐに県下の認定調査員とか審査員にむけて

研修を、講師として招いてもらってすることができ

ました。お話の中で更生相談所というとことの連携

というのも出てたんですが、そこは具体的にどうい

う連携をどっていけばいいのか教えてください。

井村：書類、手続上でいうと市町村のまずその申請

書を出します。市町村は所得とかそういった基礎的

なチェックはします。実際に福祉用具として車椅子、

意思伝達装置が利用できるかどうか、身体機能的に

必要かどうかということの医学的判定を中心に評価

する機関ですので、市町村から都道府県が設置する

更生相談所に判定の依頼というものが出て、更生相

談所がこの人については必要と認められるというこ

とを市町村に戻すと、市町村がその他の状況を含め

て、じゃあ支給しましょうというふうになってくる

ので、行政機関の一部であるんですけども、都道府

県の機関で市町村という事業主体で意見がが違うこ

ともあるでしょう。市町村がいいんじゃないかと

いっても身体障害者更生相談所が駄目という場合も

あります。ただ医学的な評価、従来のいわゆる義足

とか車椅子の評価をしているところばかりなので、

難病患者さんの特性ということをまず理解できてい

ないところがありますので、そういったところは、

都道府県が設置している保健所とかとうまく連携を

して難病患者さんこうだということを保健所と更生

相談所にいっていただけると少しは改善されるのか

というふうなところです。
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　今回は JPA 研究班の担当者として昨年と今年お

こなったアンケート調査についてご報告いたしま

す。第 2 報とありますが、第 1 報は前回の鹿児島

大会の時に共同研究者の森幸子が発表し、昨日大阪

で行われた第 1 回難病医療ネットワーク学会で大

黒宏司が発表し、その追加情報として今日第 2 報

を発表します。

　JPA 研究班は前回も説明したと思いますが、患者

会主体となっている初めての研究班がいくつかある

うちの一つです。研究代表者が伊藤たておで、2 つ

のグループに分かれて研究しております。1 つ目は

レジストリ、ごく簡単にいうと疾患のデータベース

のようなものですが、その構築に関して研究するグ

ループ、2 つ目は国内外患者会調査を行っているグ

ループで、今回は国内患者会調査の報告です。

　今回の調査の目的は、患者会と研究班の間で最近

研究協力が非常によく行われるようになってきてい

るのですが、それをどうしていけばよりよい研究協

力体制が構築できるかということを調べるために、

アンケート調査やインタビュー調査等をおこなって

いろいろなデータを集めております。

　アンケート調査の概要です。昨年と今年の 2 回

行いました。昨年 9 月～ 12 月にまず A の調査とし

て、国内患者会への調査を行いました。難病患者団

体をピックアップし、189 の団体にアンケート票

を送付し、回収率 56％でした。

　設問内容は団体の基本情報や団体の構成、主な活

動、財政状況、そして研究協力の有無などを聞きま

した。そして研究協力をしたことがあると回答し

た患者会に追加の B の調査を行いました。これは

１）一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）
２）一般社団法人全国膠原病友の会
３）特定非営利活動法人難病支援ネット北海道
４）特定非営利活動法人知的財産研究推進機構 (PRIP Tokyo)
５）東京大学
６）全国筋無力症友の会　
７）財団法人北海道難病連

「患者会と研究班間の研究協力に関する現状
および意識に関する実態調査　第 2 報」

〇永森志織 1,2,3　森幸子 1,2　大黒宏司 1,2
西村由希子 1,4,5　山崎洋一 1,6　伊藤たてお 1,3,7

　パネル２　発表６
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119 の団体に送り、回収率 53.8％。同時に研究班

の側にも同じ設問で調査を行いました。厚生労働省

の難治性疾患等克服研究事業の研究班 169 にアン

ケート票を送付しまして回収率 61.5％。研究協力

に関する項目 15 項目を尋ねました。その設問の内

容です。研究班に対しては研究の対象、患者会と研

究班の関わりのあるなし、関わりの内容、関わりの

ない理由、関係に満足しているか、相手は満足して

いるか、研究協力に必要なこと、何を望んでいるか、

説明責任、利益相反などについて全く同じ設問で比

較を行いそれぞれの傾向をみています。

　研究協力の有無に関してです。このグラフは患者

会の回答です。82 団体から回答があり、協力した

ことがあるという回答が 92％と予想を大幅に上回

る回答でした。そして研究協力の希望についても

93％が協力できるという回答をしています。

　研究班と患者会との関わりについて聞いたとこ

ろ、現在あると、過去にあった、過去も現在もある、

あわせて 40％超の回答です。そして今後患者会と

関わりをもつ予定があるかどうかを聞いたところ、

今まで関わったことがあるのは 40 数％でしたが、

今後関わりをもつ予定があると回答したのが 57％

と少し増えています。ないと回答したところは気に

なったのですが、自分の研究班に該当するような患

者会がないという回答が多かったようです。

　研究班もしくは研究者との関わりの内容を聞いた
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ところ、圧倒的に多かったのが上の二つで、実態調

査の協力とアンケートの回答が 40％近くで 1 番多

く、だんだん増えてきているのが研究班の会議への

参加や、患者が研究班の研究代表者、研究協力者、

研究分担者を担当するというようなものや、臨床試

験、治験へのデータ協力、生体資料提供、研究班の

会議での発表、疫学基礎情報の収集その他、という

ような内容で関わりがあります。

　関係に満足しているかというのを患者会と研究班

と双方にお聞きしました。この回答だけ他の設問と

違いがみえたのですが、患者会としては大変満足が

16％、満足が 49％、あわせるとだいたい 3 分の 2

ぐらいが研究協力に関係に満足していると回答して

いるのですが、研究班側の回答としてはたいへん

満足が 12％、満足が 17％と、あわせてだいたい 3

分の 1 ぐらいしかないんですね。この理由を知り

たかったんですけれども、今回の調査ではあまり理

由を尋ねる設問がなかったので、まだ分かっていま

せん。次回以降の課題としたいと思います。

　患者会が研究協力を行う際に必要だと思うこと

を、患者会側と研究班側にお聞きしました。最も多

かったのが研究終了後の患者会に対する成果の公開

と報告で、半数以上です。研究に関する事前のてい

ねいな説明というのも要望として多くみられまし

た。ほとんど患者会側と研究班側と同じようにみえ

るのですが、一部違うのが研究班側としては事前の

ていねいな説明が重要だと思っているのに対して、

患者会はあまり重視していないようで、どちらかと

いうと成果の公表、公開、報告を希望しているとい

う結果が出ました。

　研究班が患者会側にして欲しいことを尋ねたとこ

ろ、患者内部の取りまとめや意見集約というのが最

も多く、その他定期的意見交換会の実施や協力に関

する発信、報告会、班会議での発言、発表、それ

から研究協力に適した患者の選定などがありまし

た。患者会側としてはこの研究協力に適した患者の

選定というあたりが 1 番協力できることがらでは

ないかと最初は思っていたのですが、結果としては

13％と割りと低い値になりました。

　それから締切を守った､ データ提供は 4％ぐらい

でいいと、締切はあまり守らなくていいということ

が分かって、患者会としてはちょっとホッとするよ

うな結果です。

　結果及び考察です。患者会が研究支援に継続的に

関わることができる体制整備にむけた基礎的なデー

タはだいたい収集することができたと考えていま
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す。研究班側では今後研究協力や連携を行う予定が

あるという回答が 50％を超えています。患者会で

は研究協力できるが 93％と双方が積極的な姿勢を

見せていることが分かりました。

　関わりの内容としてはさきほど説明したようにア

ンケートや実際調査というのがどちらも、患者会側

でも研究班側でもどちらも 1 位 2 位という結果で

した。

　結論と今後の予定です。過去と現在の比較をした

ところ、研究班の会議の傍聴や研究班の会議での発

表、研究班での研究代表者、研究協力者、研究分担

者などの割合が増えていて、患者会側がより主体的、

積極的に関わり始めていることがうかがえました。

　この基礎的データを元に、患者会がよりスムーズ

に研究協力できる環境整備をするために、今後の研

究協力にむけた患者向け研究協力ガイドラインの作

成が必要であると考えております。今年研究協力ガ

イドラインを作成しておりまして、これがその内容

です。研究協力、連携とは、種類、開始するその過

程、気をつける点、成果の取り扱い、続けていくた

めには、連携の関わり方、等など、紙の報告書とと

もにウェブサイトにアップする予定です。今年度中

にアップし、順次改定しいく予定です。

　患者会側でも研究協力をする時に、こういう時ど

うしたらいいのかなと悩んだ時に参考になるような

サイトを作りたいという思いで今一生懸命作ってお

ります。色々な事例を知らせていただければそれを

参考にしてよりよいガイドラインにして、順次改訂

していきたいと思っていますので、皆さんのご協力

をいただければと思っています。

質疑応答

水谷（JPA 研究班事務局）：私がこんな質問するの

もおかしいんですが、研究協力ということでおそら

く研究班ということも疫学的な研究が主だと思うん

ですが、そのへんのところの何の研究がというとこ

ろと、社会学的というか社会生活とかそういうよう

なことも今後大事なのかなというところも少し今後

は触れておかなきゃいけないのかと思いました。

永森：何の研究に関する研究協力が多いかというこ

ととこれから増えるかというような？

水谷：疫学的なことが中心の班が、研究というだけ

では分からないと思うので、紹介していただいた方

が

永森：そうですね。患者の方としてはアンケートに

ちょっと協力したくらいで研究協力というふうに受

けとめているんですけれども、研究班の方としては

疫学調査への協力ということを求めていることが割

りと多いようです。一方生体資料の提供に関しては

あまり要望がないようです。社会生活に関するよう

な研究協力という点ではまだそれほどはでていない
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んですけれども、私たち調査研究グループとして

は、患者会の活動ですぐ役立つような情報を出した

いね、ということをいつもいっていまして、今回の

ガイドラインの作成もそうですが、日頃患者さんに

接して自分達で苦労していることなどもいろいろ入

れて上でガイドラインを作っておりますので、その

へん期待していただけるとうれしいと思います。

伊藤：今日同じ研究班で発表した大黒さん、昨日我々

のかわりに大阪で発表したはずですからそれがどん

な反応だったかをちょっとお知らせください。

大黒：今、水谷さんの質問と全く同じことを質問さ

れました。やはり研究協力ということで、大ざっぱ

にアンケートを取っているんですけども、じゃあど

ういうふうな研究協力をしているんですかというふ

うなことになると、なかなかまだ私たちのアンケー

トでは答え切れないという部分があります。私たち

が研究をやってみて、1 番分かったのは、研究協力

という言葉自体が、患者会の中でも捉え方が非常に

曖昧であるということがまず前例としてなかなか難

しいなということがまず分かったで、そういう文言

の整理も含めてやはり大事ではないかというふうに

思いました。さきほどの水谷さんの質問ですが、き

め細やかにとるためにはアンケート調査だけではな

くて、聞き取り調査であるとか、そういったことで

またこういうサイトを使ってまたバックアップして

もらって、改訂していく中でよりよい、私たちが主

体的に研究協力をしていく、支援していくような態

勢をとれたらなというふうに思います。まずはこの

足がかりということになっていると思いますので、

今後ぜひ発展を期待していただければと思います。

長谷川（日本リウマチ友の会）：今実際私どもが研

究協力といえるものをやっているところですが、リ

ウマチの専門医のガイドライン作成です。その中で

専門医だけでなくて、患者の価値基準を反映させる

ガイドラインということが患者会から入ってる一つ

なんです。研究協力者としてきちっと位置付けられ

ています。ですから厚生労働省の謝金も協力者とし

てきちっと出してもらっています。これから患者会

ですとやはり大きな役割の中に診療ガイドラインを

作成などというところでは皆さんの会でこういうこ

とに関わる機会が多くなって欲しいなと思うんで

す。実際今までのガイドラインには患者の価値基準

というようなものは反映されないものが国内の診療

ガイドラインだったんですね。ですからそれで委員

会、協力者だけじゃなくて、まず 2000 名の会員に

年代別、全国バランスとった会員にアンケート協力、

それから 5 名のフォーカスグループにもまたイン

タビュー形式、そして一人の研究協力者という形で、

今現在進めてますけど、ですからこれは一つ患者会

としてはこれから役割として担っていく協力じゃな

いかなと思います。

永森：ありがとうございます。実際に診療ガイドラ

インの策定にはやはり患者の日頃の生活がどうなっ

ているかというのは本当に大事なことですから、そ

れにしっかり取り組まれているリウマチ友の会さん

の活動にならって、今後もいろいろお話を伺わせて

いただきたいと思います。

座長：このガイドラインができたらまた患者会と研

究班側がより連携がとれればいいかと思いますの

で、ガイドラインに期待しています。ありがとうご

ざいます。
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京都府難病相談 ･ 支援センター　所長　水田　英二

　みなさんぜひ京都においでください。ぜひ演題を出してください。みんなで勉強

しましょう。すばらしい立派な発表だけでなくて結構です。難しかった、うまくい

かなかった発表もしていただいて、みんなで勉強して、底上げをはかるように、そ

ういう大会にしたいと思っています。

次回開催地　京都

閉会挨拶

全国難病センター研究会　副会長　　春名　由一郎

　本日はどうもお疲れさまでした。いつもとはやっぱり、法制化だとか予算 2 倍

というふうになって、緊張感が少しあって、こういう雰囲気もなかなかおもしろく

て、僕はいいんじゃないかと思います。いつものアットホームな穏やかな研究会も

好きなんですけれども、ぜひ次回京都はその両面をうまく活かしてアットホームで

ありながら緊張感もあるおもしろい研究会になればと思います。いつもながら研究

会の事務局の方、ファイザーの喜島さんはじめみなさんありがとうございます。お

礼をこめて拍手したいと思います。

　それでは昨日から参加されている方も多いと思います。本当にお疲れ様でした。

これにて全国難病センター研究会第 20 回大会を閉会いたします。お疲れ様でした。
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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 19 回研究大会 )

参 考 資 料
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 ( 財 ) 北海道難病連 27 埼玉県障害難病団体協議会 ( 埼玉県難病相談・支援センター）

2 NPO 法人日本慢性疾患セルフマネジメント協 28 三重県難病相談支援センター

3 アステラス製薬株式会社 29 山梨県難病相談支援センター

4 アレクシオンファーマ 30 滋賀県難病相談・支援センター

5 かごしま難病支援ネットワーク 31 鹿児島県難病相談・支援センター

6 かながわ難病相談・支援センター 32 社会保険実務研究所週刊保健衛生ニュース

7 グラクソ・スミスクライン株式会社 33 社団法人日本てんかん協会鹿児島県支音

8 パナソニック 34 障害連

9 ファイザー株式会社 SC ニュープロダクトプランニング 35 新潟県難病相談支援センター

10 ファイザー株式会社コミュニティ・リレーション課 36 新潟大学脳研究所

11 ブライト・ソレイルズ株式会社 37 青森県難病相談支援センター

12 愛知県医師会難病相談室 38 全国膠原病友の会長崎県支部

13 愛知県議会議員 39 中部学院大学

14 一般社団法人全国膠原病友の会 40 長野県難病連

15 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 41 東京脊柱靭帯骨化症患者会

16 岡山県難病相談・支援センター 42 特定非営利活動法人京都難病連

17 沖縄県難病相談・支援センター 43 特定非営利活動法人大阪難病連

18 宮崎県難病相談・支援センター 44 独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

19 京都府難病相談・支援センター 45 独立行政法人国立精神・神経医療研究センター

20 群馬県難病相談支援センター 46 栃木県保健福祉部健康増進課

21 公益財団法人難病医学研究財団 47 奈良県難病相談支援センター

22 公益社団法人日本リウマチ友の会 48 農協共済中伊豆リハビリテーションセンター

23 厚生労働省健康局疾病対策課 49 富山県難病相談・支援センター

24 香川県健康福祉総務課 50 福島県難病相談支援センター

25 国保直営総合病院君津中央病院 51 福島県難病団体連絡協議会

26 佐賀県難病相談・支援センター 52 明治学院大学大学院社会学研究科

全国難病センター研究会 第 20 回研究大会 ( 東京 )　参加施設・団体一覧 
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第
１
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

日程 2003 年 10 月 11 日、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構築に関する研究班」
北海道、札幌市、社団法人北海道医師会

会長講演 「難病相談・支援センターに期待するもの」　木村格 ( いたる )( 国立療養所西多賀病院院長 )
特別講演Ⅰ 「自己免疫疾患と難病対策」　中井秀紀 ( 勤医協札幌病院院長 )
特別講演Ⅱ 「神経難病にいかに取り組むか」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
）

日程 2004 年 3 月 27 日、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」

特別講演 「―『患者からのささやかな願い』から 20 年―」　遠藤順子 ( 遠藤ボランティア理事 )

第
３
回
研
究
大
会
（
神
戸
）

日程 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
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「病む人に学ぶ」　福永秀敏 ( 独立行政法人国立病院機構南九州病院院長 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『災害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 )
中野則子 ( 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
）

日程 2005 年 3 月 26 日、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」

特別講演 「難病患者の就労について」春名由一郎 ( 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 )

第
５
回
研
究
大
会
（
仙
台
）

日程 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」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」
宮城県

特別講演 「障害者自立支援法と難病」八代英太 ( 前衆議院議員 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担―難病患者の新たな社会支援の構築を目指して―』
座長 木村格 ( いたる )( 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長 )
青木正志 ( 東北大学神経内科 )

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 19 回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )
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第
６
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 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」
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題―難病をもつ人たちに対する有効性を考える―」
谷ロ明広 ( 愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授 )

第
７
回
研
究
大
会
（
静
岡
）

日程 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」

特別講演
「患者主体の医療の確立を目指して―患者会はいま何をすべきか―」
伊藤雅治 (NPO 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
）

日程 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」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演 「難病のある人の就業支援」
春名由一郎 ( 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 )

第
９
回
研
究
大
会
（
富
山
）

日程 2004 年 3 月 27 日、28 日
会場 川崎グランドホテル
参加者数 134 名

後援

富山県
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難冶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」

特別講演Ⅰ
「病の語り (Illness narrative) 研究とセルフヘルプ・グループ

―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―」
伊藤智樹 ( 富山大学人文学部 )

特別講演Ⅱ
「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～精神障害者支援の取組みから～」
倉知延章 ( 九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科 )

パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

「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 ケアセンター )

パネリスト

惣万佳代子 (NPO 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 )

林幸子 ( 特定非営利活動法人あけび )

第
10
回
研
究
大
会
（
愛
知
）

日程 2008 年 3 月 15 日、16 日
会場 愛知県医師会館
参加者数 208 名

後援

愛知県、名古屋市
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」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演 「難病対策の経緯と現状、これからの新しい展開」
祖父江逸郎 ( 名古屋大学、愛知医科大学名誉教授 )
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第
11
回
研
究
大
会
（
沖
縄
）

日程 2009 年 3 月 20、21 日
会場 沖縄県男女共同参画センターているる
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」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 沖縄県、那覇市

特別講演Ⅰ 「両下肢義肢で社会復帰したバージャー病落語家の実践について」
春風亭柳桜 ( 落語家 )

特別講演Ⅱ 「沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み」
神里尚美 ( 沖縄県立南部医療センター・こども医療センター )

第
12
回
研
究
大
会
（
盛
岡
）

日程 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

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

特別報告 「今後の難病対策について」
大竹輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

研究会報告 「障害者自立支援調査研究プロジェクトについて」
今井尚志 ( 国立病院機構宮城病院 )

第
13
回
研
究
大
会
（
新
潟
）

日程 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

「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」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 新潟県、新潟市

特別講演Ⅰ 「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム―多職種協働を求めて―」
堀川楊 ( 堀川内科・神経内科医院 )

特別講演Ⅱ

「全国難病センター研究会の 7 年を振り返って」
木村格 ( いたる )( 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」
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
大竹輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

第
14
回
、
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 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」

会長講演 「重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」
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 )

特別講演
「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプクループ～」
中田智恵海 ( 佛教大学社会福祉学部 )

特別報告 「国における難病対策の展望について」
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
）

日程 2011 年 3 月 12 日、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

「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」

※東日本大震災発生により第 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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第
16
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 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

特別講演 「患者の権利オンブズマンの活動について」
谷直樹 ( 患者の権利オンブズマン東京幹事長 )

第
17
回
研
究
大
会
（
徳
島
）

日程 2012 年 3 月 10 日、11 日

会場 とくぎんトモニプラザ

参加者数 115 名

特別報告 「難病対策の現状と課題について」　山本尚子 ( 厚生労働省健康局疾病対策課長 )

特別講演 「四国巡礼と病気」　真鍋俊照 ( 四国大学文学部 )

第
18
回
研
究
大
会
（
群
馬
）

日程 2012 年 9 月 22 日、23 日

会場 アニバーサリーコートラシーネ

参加者数 110 名

特別報告 「難病対策の現状と課題について」山本尚子 ( 厚生労働省健康局疾病対策課長 )

特別講演 「難病相談支援センターのあり方に関する提言」　西澤正豊 ( 新潟大学脳研究所 )

第
19
回
研
究
大
会
（
鹿
児
島
）

日程 2013 年 3 月 2 日、3 日

会場 かごしま県民交流センター

参加者数 203 名

特別報告

「新たな難病対策の構築に向けて」
山本尚子（厚生労働省健康局疾病対策課長）

「難病患者に対する就労支援について」
金田弘幸（厚生労働省職業安定局高齢・障害者雇用対策部障害者雇用対策課地域就労支援室室長）

「難病患者の就労支援（福祉関係）について」
関口彰（厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課課長補佐）

「障害者総合支援法と難病について」
田中剛（厚生労働省社会 ･ 援護局障害保健福祉部企画課長補佐）

特別講演 「難病と 40 年～患者さんにまなぶ～」（40 年を 40 分の紙芝居で）
福永秀敏（鹿児島県難病相談・支援センター所長）
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