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＜開会式＞
　会 長 挨 拶　　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　院長

　大会長挨拶　　中川　正法　京都府立医科大学大学院医学研究科

　来 賓 挨 拶　　横田　正平　京都府健康福祉部保健医療対策監

　　　　　　　　　伊藤　正寛　京都市保健福祉局保健衛生推進室　医務担当部長

　　　　　　　　　杉山　　博　国立病院機構宇多野病院

＜厚生労働省報告＞

 「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に基づく総合的な難病対策の実施
　　　　　　～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～」

　　　　　　　　田原　克志　厚生労働省健康局疾病対策課

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　当日配布資料

＜研修講演＞

　災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～
　　　　　　　　笠井　健　北良株式会社

＜特別講演＞

　iPS 細胞を用いたパーキンソン病治療
　　　　　　　　高橋　淳　京都大学 iPS 細胞研究所

＜パネルⅠ＞

　　発表１　難病患者就職サポーターの活動状況と今後の課題について
　　　　　　　　　浅川身奈栄　ハローワーク札幌難病患者就職サポーター

　　発表２　難病患者就職サポーターとの連携による就労支援事例
　　　　　　　　　大橋　絹子　岩手県難病相談支援センター

　　発表３　奈良県における難病患者就労支援事業への取り組み
　　　　　　　　　～ 5 年間の就労相談を振り返る～
　　　　　　　　　田中　操　　奈良県難病相談支援センター

　　発表４　患者と支援者用の難病就労支援の自己学習ツールの開発
　　　　　　　　　伊藤美千代　東京医療保健大学

　　発表５　難病患者の就労支援の事例について
　　　　　　　　　上野山裕久　特定非営利活動法人京都難病支援パッショーネ
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　　発表６　難病相談支援センターにおけるピア・サポート研修の取り組み
　　　　　　　　　黒岩淑子　さくら臨床教育研究所

　　発表７　難病相談内容からみた、患者・家族のニーズ
　　　　　　―京都難病連相談事業、治療・療養相談項目における内容分析をとおして―

　　　　　　　　　浦野喜代美　NPO 法人京都難病連　

　　発表８　京都難病連におけるピア相談の歩みと今後の取り組み
　　　　　　　　　石井小百合　NPO 法人京都難病連

＜パネルⅢ＞
　　発表９　医師会が運営する難病相談・支援センターの特性と今後の課題
　　　　　　　　　大輪　芳裕　愛知県医師会

　　発表 10  鳥取県難病相談・支援センター 9 年間の活動状況と今後の課題
　　　　　　　　佐々木貴史　鳥取県難病相談・支援センター

　　発表 11  全国の難病相談・支援センターにおける特性を活かした取り組みに
　　　　　　　　　　関する実態調査と今後のあり方に関する要望について
　　　　　　　　川尻　洋美　群馬県難病相談支援センター

＜パネルⅣ＞
　　発表 12  コミュニケーション支援講座の実績から見えてくる、
　　　　　　　　　　支援組織間ネットワーク開拓の必要性
　　　　　　　　仁科恵美子　NPO 法人 ICT 救助隊

　　発表 13  意思伝達装置等の入力スイッチ紹介ホームページの作成
　　　　　　　　松尾　光晴　パナソニックエイジフリーライフテック株式会社

　　発表 14  ALS 患者を対象とした IT 機器 / コミュニケーション機器等利用状況調査
　　　　　　　　　井村　保　意思伝研究班 / 中部学院大学

　　発表 15  ALS 患者の意思伝達装置と社会参加に関するヒアリング調査
　　　　　　　　伊藤　史人　意思伝研究班 / 一橋大学

＜パネル V ＞
　　発表 16  「大震災に学ぶ集い」等の取組みについて
　　　　　　　　　高正　俊一　（財）北海道難病連札幌支部

　　発表 17  災害時の難病患者対応マニュアル策定についての指針
　　　　　　　　　　(2013 年版 ) の発表に際して」
　　　　　　　　　野原　正平　静岡県難病団体連絡協議会

　　発表 18  「特定の者」喀疾吸引等講習会の委託を受けて今後の課題
　　　　　　　　　里中　理恵　日本 ALS 協会鹿児島県支部
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＜パネルⅥ＞
　　発表 19  稀少難病の孤立化をなくす～患者会との情報連携の提言
　　　　　　　　　宮本　恵子　NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan

　　発表 20  患者会の事例検討からみえた連携の課題
　　　　　　　　　平岡久仁子　一般社団法人日本 ALS 協会
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　　　　　　　　　大黒　宏司　一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

＜閉会挨拶＞
　　　　　　　　　西澤　正豊　全国難病センター研究会副会長 / 新潟大学脳研究所
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－ 3 －

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

　この研究大会ごとにみなさんに年２回お会いするのをたいへん楽しみにしておりま

す。今日もみなさんお集まりいただきましてどうもありがとうございました。

　今日、京都大会、大変盛会で 150 人以上の皆さんが集まっておられるということで、

この会を企画していただきました先生方、また会長を務めていただく中川先生、どう

もありがとうございます。

　第 21 回です。 発足してからもう 10 年たちます。 この全国難病センター研究会、

みなさんのご協力で順調に内容も充実してきました。また多くの方々に参加していた

だいて本当にありがとうございます。特に今年は、難病対策の進歩、法制化、法定化

がまさに進んでいる時の会議であります。この会議を京都で開けたことは大変意義あ

ることと思います。

　この 40 年間、難病対策がいろんな面で歪みがきているのは皆さんも感じておられ

ると思いますが、昨年の提言に基づいて法制化が順調に進んでおります。大変期待し

ております。

　難病の研究、治療法の開発、そして医療の安定化等々いろんなテーマがあると思い

ますが、我々が関係している難病相談・支援は患者さんとそういう法整備、いろんな

間を埋める本当に大事な会であると思います。全国の組織、いろんな人達がこの会に

一堂に集まり情報交換し、次の対策等を話しあうのは、もっとも重要な活動ではない

かと思っております。

　どうぞこの 21 回も皆さんの意見交換そして今後の法制化に向けての具体的な対策

等を話しあっていただければと期待しております。

　どうぞよろしくお願いいたします。



　

　

－ 4 －

大会長挨拶

京都府立医科大学大学院
　医学研究科教授 中川 正法

　みなさんこんにちは。
　本日は京都大会にご参加いただきましてまことにありがとうございます。厚生労働省の田原課長
様、京都府、京都市そして多くの関係者の皆様ようこそ京都においでくださいました。ありがとう
ございます。
　この難病対策も昭和 47 年 1972 年に始まりまして、それ以降京都でも難病には積極的に取り組
んでおります。特に平成 17 年、京都府の委託をうけて京都府に難病相談支援センターが宇多野病
院に開設されまして、初代は小牟禮センター長、現在は水田センター長のもとで相談員の皆様がた
いへん精力的に相談活動をされております。
　京都では平成20年には在宅重症難病患者さんの支援事業、レスパイト入院に対する補助が始まっ
ておりますし、他にも生活支援やいろんな支援機器の貸出事業等を行っております。平成 22 年か
らは難病患者さんの災害緊急支援事業が開始されております。
　私は昨年 4 月までは京都府立医科大学の神経内科の教授をしておりました。私は昭和 47 年に鹿
児島大学の医学部に入学しました。その時の教授が井形昭弘先生という世界内科医会の会長もされ
た先生ですが、井形先生の車の運転手のような形で学生時代から難病の患者さんの訪問検診をして
おりました。そういうこともありまして、学生時代に神経内科医になって難病を研究したいと思い
ました。
　それから 40 年もたち未だに道半ばではありますが、今後も諦めることなく難病の解決に取り組
みたいと考えております。
　本日の参加者の皆さんのおかげでこの間難病に対する取り組みが進んでいると思っております。
しかしまだまだ一般社会における難病への理解は不十分といわざるをえません。
　ごく最近、私のよく知っている医療関係者のひとりが難病にかかりました。入院等もしておりま
したが、本人も医療関係者であって、まさか自分が難病になるとは思ってもいなかったと言ってお
ります。さらに本人は、1 番精神的ダメージを受けたのは自分が難病にかかったことをまわりに言
えない。相談する人が非常に少ないと。なぜ体調が悪いかと聞かれてもうまくそれに答えられない
と言っております。病名を言えばここにいらっしゃる方皆さんよくご存じのような病気ですが、ま
だまだ一般社会においてこの難病を自分からいうことは、まだまだ理解が足りないんだろうと痛感
しております。
　さきほど糸山会長からもお話がありましたが現在難病の法制化が進んでおります。ぜひ我が国の
難病対策がよりよい方向にむかうことを願っております。
　難病が治療可能な疾患になることを期待されますが、同時に難病を理解してその難病の患者さん
の気持ちを共有して共に生きていく社会が重要だろうと思います。その意味でもこの難病相談支援
センターの活動が非常に重要であると思っております。
　最後に本大会の開催にあたり尽力をいただいた多くの関係者の皆様に心より感謝を申し上げま
す。いろんなところから来られて京都市内が寒いと思われたか温かいと思われたかいろいろあると
思いますけども、ちょうど今は梅の見頃です。北野天満宮に梅園がありまして、入場料 500 円か
600 円ですが、非常に綺麗な梅園です。ただで見られるところは御所の中にもありますので大会
中少し京都の桜の前の華やかなところもご覧いただければと思います。
　本大会がここに参加された皆様の明日への活力になることを願いまして大会長としての挨拶をさ
せていただきます。どうぞみなさんよろしくお願いいたします。



　

　

－ 5 －

京都府知事

代理　京都府健康福祉部　保健医療対策監

山田 啓二
　横田 昇平

　この度、全国から多くの皆様にお集まりいただき、全国難病センター研究会第21回研究大会が、

ここ京都で開催されますことを、心からお祝い申し上げますとともに、府民を代表し、心から歓

迎を申し上げます。

　また、日頃から難病患者の皆様を支えていただく様々な取組に御尽力されておりますことに心

から敬意を表しますとともに、患者の皆様の日々の御療養に対しましてお見舞い申し上げます。

御存知のとおり、目本の難病対策は、昭和 47 年に「難病対策要綱」が策定され、様々な充実が

図られてきたところでありますが、約 40 年が経過した今般、公平かつ安定的な支援の仕組みの

構築を目指し、医療費助成の法制化も視野に入れた大きな改革が行われようとしており、このあ

と、厚生労働省から難病対策改革の全体像について報告いただくとお聞きしております。

　こうした中、全国から支援者の方々に御参加いただき、相談事業をはじめとした難病支援に関

する研究大会が開催されますことは大変意義深く、支援体制の充案に資するものと考えます。

京都府におきましても、難病相談・支援センターや保健所を中心として、在宅療養中の難病患者

の皆様や御家族に対して、専門相談、訪問指導、交流会などを実施するとともに、在宅療養支援

の関係の方々との連携を通じネットワークの構築に努めてきており、さらに、「重症難病患者一

時入院事業」や「療養生活用機器貸出事業」など、府独自施策として在宅療養支援の拡充に取り

組んできたところです。また、国における難病対策の見直しへの対応として、患者の皆様や御家

族からの新制度への問い合わせ窓ロの護置など、相談支援や医療提供体制の整備のための準備経

費を新年度予算案に計上しております。

　今後も、難病患者の皆様お一人お一人が、佐み慣れた地域で安心して暮らせるよう、引き続き

関係団体の皆様としっかりと連携し、全力で取り組んで参りたいと考えておりますので . 皆様の

変わらぬ御支援と御協力をお願い申し上げます。

　結びに当たりまして、開催に御尽力をいただいた関係の皆様に重ねて感謝申し上げますととも

に、御出席の皆様の御健勝と御多幸を心から祈念いたしまして、御挨拶とさせていただきます。

　平成 26 年 3 月 8 日

　京都府知事　　山田啓二
代読　横田 昇平

来賓挨拶



　

　

－ 6 －

来賓挨拶

京都市長

代理　京都市保健福祉局　保健衛生推進室　医務担当部長

門川 大作
　伊藤 正寛

　春寒次第に緩み、一雨ごとに春の息吹が立ち込めてまいりました。皆様におかれましては、ます
ますご壮健のことと存じます。
　本日ここに、全国難病センター研究会第 21 回研究大会が、全国から多くの皆様方をお迎えし、
ここ京都で盛大に開催されますことを、心からお喜び申し上げます。
　皆様には、日頃から難病患者及びその御家族の療養や、生活上の悩みや不安などの解消を支援す
るとともに、それぞれの地域において、医療、福祉、行政機関、患者、家族等の関係者とのネット
ワークの構築に御尽力されておられることに深く敬意を表します。
　今後も、ますます活動の場を広げられますことを御期待申し上げます。
　難病対策につきましては、要綱の制定から 40 年余り経過し、患者の皆様を取り巻く社会・経済
状況が大きく変化する中、様々な課題が指摘されてきました。そうした中、現在、国においては、
新しい難病対策に係る法律の施行に向け、積極的な議論が行われているところでございます。
　こうした国の改革は貴会をはじめとする皆様方の弛まぬ努力の結果といっても過言ではありませ
ん。
　我々自治体としましても、今後は国の動向を見据えっっ、各関係機関との連携のもと、多様化す
るニーズにお応えできるよう、より充実した支援策を展開していかなければなりません。
　このような状況の中、難病患者支援の最前線に活躍される難病相談・支援センターの方々が一堂
に会し、様々な課題について研究成果や活動内容を発表され、議論を交わされますことは、誠に意
義深いことであります。
　この度の大会が開催されます京都では、長い歴史の中で培われた住民自治の伝統や支えあいの精
神が、まちの発展に大きく寄与してきました。
　そうした京都の強みを活かしつつ、難病を抱える方々が、将来にわたって安心して療養できる「支
えあうまち・京都」を実現するため、関係者の皆様と連携のもと、難病対策の推進に全力を傾注し
てまいりますので、皆様のより一層のお力添えをよろしくお願い申し上げます。
　結びに、本会の開催にあたり御尽力をいただきました関係者の皆様に深く感謝を申し上げますと
ともに、研究大会の御成功と本日お集まりの皆様の御健勝と御多幸を心から祈念致しまして、私の
お祝いと歓迎のご挨拶とさせていただきます。

　平成 26 年 3 月 8 日
　京都市長　　門川 大作

代読　伊藤 正寛
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京都府難病相談・支援センター

国立病院機構宇 2 多野病院院長
杉山 博

　みなさんこんにちわ。難病支援センターの水田センター長から簡単にご挨拶をと言われて

まして、こんな高い席からご挨拶するとは思ってませんでしたので、失礼があるかもしれま

せんがおゆるしください。

　私は昨年の 4 月に宇多野病院に移りましてそれまでは 22 年にわたって城陽市の梅の里城

陽にある同じ国立病院機構南京都病院でも神経内科で難病の患者さんには関わっておりまし

た。保健所を通じての難病相談やレスパイト入院事業で関わらせていただいておりました。

　宇多野に移りましてからは、難病の拠点病院という形でまた違った形で難病の患者さんに

関わっております。また宇多野病院の中に難病相談・支援センターがおかれておりまして、

より広い形で皆さんと接している状況です。

　今度難病の法案が変わる予定でそれに伴って拠点病院の在り方や対象の疾患がどうなるか

我々自身もまだ分かっていないところがありますが、今まで同様できることはやっていきた

いと思っております。

　その中で今回の研究会が開かれたことは非常に意味があることと思います。開催して下

さった関係者の皆様にはお礼を申し上げます。そして今回この会が盛会になることをお祈り

してご挨拶にかえさせていただきます。

来賓挨拶

祝　電

全国難病センター研究会様

第 21 回研究大会のご盛会を心よりお祝い申し上げます。

貴研究会におかれましては、長年にわたり多数の患者を支援し、

総合的難病対策の早期確立を目指した活動を続けてこられました。

ここに改めて、貴研究会のご努力・ご尽力に深甚なる敬意を表する

次第であります。

京都府医師会といたしましても、なお一層難病対策にカを入れて

いくことをお誓いいたしますとともに、貴研究会のますますのご発

展を祈念いたします。

一般社団法人京都府医師会

会長　　森　洋一
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会場となったホテルルビノ京都堀川　外観

会場　地下 1 階　平安の間

折しも京都は梅の季節・・



厚 生 労 働 省 報 告

座　長

報　告

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

「難病の患者に対する医療等に関する法律案」
に基づく総合的な難病対策の実施

～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～

厚生労働省健康局疾病対策課　課長　　田原　克志

座　長

伊藤たてお 氏
報　告

田原 克志 氏

厚
労
省
報
告



2 日目朝に行われた質疑応答にも多数参加

1 日目、厚生労働省健康局疾病対策課田原克志課長から報告
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　本日は難病対策について現在の状況をお話しま

す。難病対策は大きな節目を迎えています。昭和

47 年に難病対策要綱を定め、調査・研究あるいは

医療費助成を行ってきました。40 年以上経ち、構

造的な課題があり、これが大きな問題になっている

状況です。この課題を解決しなければ制度の継続が

難しい状況になっています。

　このため、厚生労働省では難病対策委員会、審議

会のもとに平成 23 年 10 月からご検討をいただき

昨年 12 月に報告書がまとまり、先月、2 月 12 日

に難病に関する新しい法案を国会に提出するはこび

になりました。

　この法案の作成にあたって患者団体の皆様からも

ご意見をいただき反映しています。また JPA をは

じめとして数多くの難病患者の団体から法案の早期

成立をご要望いただいています。今後国会で十分な

審議が行われ、しっかり成立するよう我々もしっか

りと準備をしていきたいと考えています。

　本日はその法案の概要、それから法案が成立をし

た場合に想定している制度の内容について説明をし

たいと思います。細かな運用はまだ決まっていない

ところが数多くあり、決まり次第周知していきたい

と考えています。

　報道など断片的な情報によって患者さんやご家族

が不安になったり疑問をもったりする方がおられる

のではないかと思います。難病相談・支援センター

や患者の団体が個々の患者さん、ご家族から相談を

受けることがあるのではないかと思います。本日の

説明によって新たな難病対策について、また法案に

ついて理解を深めていただき　皆様の相談業務の一

助になればと思います。

　難病対策の経緯

　資料１　現行の難病対策です。昭和 47 年からの

難病対策要綱に基づいて医療費助成や調査研究を進

めてきたものです。

　資料２は、難病対策委員会で昨年 1 月にまとめ

ていただいた提言です。伊藤さんにも入っていただ

いていました。そこで難病対策の課題は、右側の、

同じような難病でも医療費助成の対象となるものと

対象になっていないものがあるという疾患の不公平

があるといった点や、医療費助成については都道府

県に超過負担を強いていること。それからなかなか

総合的な対策が進められていないという課題があり

ました。そこで約 1 年半にわたってご検討いただ

きこのご提言をまとめていただいたわけですがその

時には改革の基本理念として難病の克服をめざすこ

と、地域で尊厳をもっていきられる共生社会の実現

をめざしていくという基本理念をまとめていただき

ました。

　大きく改革の 3 つの柱、1. 治療方法の開発と医

療の質の向上、2. 公平 ･ 安定的な医療費助成の仕

組み、そして 3. 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柱をたてていただき、さらに

検討を進めて昨年 12 月に最終的な報告をまとめて

いただいたものです。

　資料３は、現行の医療費助成の対象となってい

る 56 疾患です。同様の同じような難病で苦しんで

いらっしゃる患者さんには医療費助成が行われいな

い状況があることを課題として申し上げました。こ

れは予算が限られていることがありますのでなかな

か増やしていくことはできないと。年に 1 つ 2 つ、

少しずつ増やしていたのが現状ですが、この事業規

模も年々と大きくなってきました。

　資料４はこの事業費を棒グラフで示しています。

厚生労働省健康局疾病対策課　課長

「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に基づく
総合的な難病対策の実施

～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～
田原　克志

　厚生労働省　報告

当日配布資料　PP17 ～ 37
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右肩上がりに伸びており、10 年前の 2 倍、1340

億円あまりの事業規模になっています。一方で国費

の方は横ばいで最近少し頑張って増やしています

が、本来、都道府県と国とで半分ずつわけあうお約

束で事業をしていますが、その 3 分の 2 しか国で

負担ができない、こういう状況ではなかなか制度の

存続が難しいのではないかという課題がありまし

た。

　これらの課題を解決するためにご議論をいただい

て新しい制度を進めていこうということになったわ

けですが、資料５は 2 月に国会に出した法律案です。

難病患者さんに対する医療費助成に関してこの法律

にいたしました。今までは予算事業でやっていまし

たが、法律にして、その費用に消費税収入をあてて

安定的な財源を確保する、これによって継続が可能

だ、そういった医療費助成制度を作るというもので

す。

　また概要にあるように、さきほど課題として取り

上げた総合対策が進んでいないことがありましたの

で、大臣がその総合的な推進のための基本的な方針

を定めるとしております。現在でもなかなか進んで

いないいろんな施策がありますが、将来にむけて一

歩一歩進めるための方針としたいと考えています。

　また、医療費助成制度については都道府県知事が

難病の―指定難病と今度新しく言おうと思っていま

すが―指定難病の患者さんに対して医療費を支給す

る。医療機関は都道府県知事が指定をして、その認

定の際の診断書は都道府県知事が指定をした指定医

に書いていただく考えです。そしてかかったお金は

都道府県が払うわけですが、その 2 分の 1 を国が

負担をする、いわゆる義務的経費という形になりま

す。国庫負担金という形で法的に担保をすることに

なるので、さきほど言った都道府県の超過負担が解

消されると。都道府県でも難病対策にいろんな自主

的な対応をしようと思ってもなかなかできなかった

部分がありますが、財政的な課題を解消することに

よって地域において自主的な取り組みをしていただ

こうという考えです。

　また、(3) 難病の医療に関する調査・研究。これ

もしっかりと進めていきます。医療費助成だけでな

く、難病そのものが克服されて治る、完治すること

に向けた取り組みです。また (4) 地域における療養

生活環境整備事業についても都道府県知事ができる

という規定を法律に設けます。難病相談・支援セン

ターはここに位置付けられます。

　施行期日は来年の 1 月を予定しており、児童福

祉法に基づいて実施されている小児慢性特定疾病に

ついても児童福祉法の改正を一緒に行い、同時に施

行する考えです。

　新たな医療費助成制度

　資料６　この法律が成立して新しい制度が始まる

とどういう状況になるか試算した数字です。医療費

助成の対象疾患は今の 56 疾患から 300 疾患にな

ります。子どもの方も 600 疾患ぐらいになるわけ

ですが、指定難病の要件に該当する疾患は対象とす

るという考えでして、300 疾患に限るということ

ではないというのは申し上げたいと思います。患者

さんの人数は 89 万人から約 2 倍の 165 万人ぐら

いになると試算しています。それによって事業費は

平成 25 年度、子どもとあわせて約 1600 億円がプ

ラス 540 億の 2140 億の事業規模になると試算し

ています。特に難病については 1340 億の半分 670

億を本来ならば国が負担をしなければいけないの

に、440 億しか払っていない。230 億は都道府県

に負担を強いているところを解消して、27 年度に

は事業規模は大きくなりますが、その半分を国が負

担をする形にしたいと思います。これによって国費

は倍以上になるというような事業規模のイメージと

なります。

　難病の定義

　資料 7　難病について法律で定義をしています。

2 つ定義があります。1 つは難病という大きなくく

りの定義です。発病の機構が明らかでなく―これは

今まで原因が不明だとしていたことですが、例えば

異常な遺伝子が見つかったような場合にこれは原因

が分かっているんじゃないかと言われたりします

が、我々としては原因遺伝子が分かっても発病する

時の機構、どういうふうに発病していくのか分から

ないというものは対象にしていく考えでこういう表

現をしています―。そして治療方法が確立していな

い。希少な疾病であって、長期の療養を必要とする

もの。こういう定義です。

　この「希少な疾病」というのは、患者さんの数に

よって限定はしないで他の施策などで対策がしっか
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りと体系づけられていないものについては幅広く調

査・研究をしていくという考えで定義しています。

　医療費助成の対象となる指定難病については難病

の中でも少し具体的に要件を定めて、2 つあります。

1 つは患者さんの数が一定の人数に達しないこと。

人口の 0.1％程度以下であることを規定する予定で

す。だいたい12万人～13万人ぐらいになりますが、

この 12 万人～ 13 万人を少しでも超えたら、医療

費助成の対象からすぐにはずれてしまうということ

ではなくて、ここに「程度」というのをいれて、少

し運用面について考えていこうということです。

　また、10 万人以上患者さんがいる疾患としては

潰瘍性大腸炎やパーキンソン病がありますが、これ

らの疾患が医療費助成の対象になるかどうかは、最

終的には審議会の第 3 者的な委員会の意見を聞い

て決めることになりますが、さきほどの事業規模の

試算、あるいは来年度の予算案にはこれらの疾患が

対象になることを想定して予算を計上し事業規模を

試算しています。

　新しい法律の概要

　資料 8　法案の具体的な中身です。目的が第 1 条

にありますが、「難病の患者に対する良質かつ適切

な医療の確保」、それから「患者の療養生活の質の

維持向上を図る」ということで「国民保健の向上を

図る」ことが最終的な目的になります。そして基本

理念ですが、さきほど難病対策委員会であった「難

病の克服」そして「地域社会において尊厳を保持」

して「他の人々と共生をする」といったことが基本

理念の中に含まれています。特にこの基本理念につ

いては、難病対策委員会のさきほどの文言は、我々

としては基本方針に記述しよう、記載しようと考え

ておりましたが、伊藤さんなどから、そうではなく

てやはり法律に入れるべきでしょうというお話を

伺って、やはり基本理念は法律の中にいれていこう

と反映したものです。

　資料 9　第 3 条には国や地方公共団体の責務が記

載されています。1 番目は国および地方公共団体の

責務。これは市町村も含めた責務になっています。

2 番目は国と都道府県、医療費助成を行う都道府県

あるいは医療体制を整備していく都道府県の責務で

す。そして最後、国の責務ですが、いろんな研究開

発の推進あるいは地方公共団体が 1 や 2 の責務を

果たせるような環境作りをしていくという責務を法

律に明記をしています。

　資料 10　基本方針についても法律の中にどうい

う項目を盛り込むのかを書いています。当然基本的

な方向についていれていきますが、医療の提供体制

に関する事項、医療の人材の養成に関する事項、調

査・研究に関する事項、医薬品などの研究・開発の

推進に関する事項、難病相談・支援センターなどの

療養生活の環境整備に関する事項、そして 7 番目

も JPA の方からいろいろとご意見をいただいて反

映したところですが、福祉サービスに関する施策や

就労の支援に関する施策との連携に関する事項をい

れています。ダイレクトには入っていませんが、ちゃ

んと連携をして福祉施策あるいは雇用の就労支援の

施策といったものを難病という軸でしっかりと基本

方針に盛り込んでいく考えでこの条項を入れている

わけです。

　資料 11　第 5 条から第 13 条は医療費の支給に

関することです。ここはのちほど具体的な数字でお

話します。自己負担の上限額を決めるあるいは医療

費の負担割合を 3 割ではなくて 2 割にするという

ことが書いてあります。

　診断書を添付して申請をするわけですが、都道府

県が指定する医師の診断書を添えること。患者さん

の病状の程度を勘案して医療費助成が必要かどうか

を都道府県が判断します。これは審議会でも難病対

策委員会でもご議論いただいた重症度分類を導入す

るという内容です。現在でも 12 疾患について重症

度分類が導入されていますが、これをすべての疾患

について対象にします。日常生活や社会生活に支障

があるかないかで判断をして支障がある方を重点的

に医療費助成の対象とする考えです。

　資料 12　14 条から 26 条については指定医療機

関についての条文です。基本的に指定医療機関とい

うのは現行制度でかかっている医療機関をそのまま

指定をするイメージです。ただ医療機関から申し出

をいただく必要がありますが、実際にやっていただ

くのは良質かつ適切な医療をやって下さいというこ

と。これをやらない場合は取消をしますという内容

ですが、基本的に標準的な診療をきちんとやってい

ただければ指定医療機関にはなれると。身近な医療

機関で診療を受けることができるという内容になり

ます。
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　資料 13　調査・研究についても国がしっかり推

進をするということで、子どもの方の調査・研究と

もしっかりと連携をしていきましょうということ。

その調査・研究の成果はきちんと関係者に積極的に

提供することになっています。医師、難病の患者お

よびその家族、その他の関係者となっていて、ここ

もいろんなご意見をいただいて難病患者およびその

家族を明記しました。もちろん個人情報の保護に留

意する考え方です。

　資料 14　療養生活環境整備事業、都道府県がで

きる事業として従来やっていた事業です。難病相談・

支援センターの事業、人材育成の事業、在宅人工呼

吸器の訪問看護の治療研究事業、こういったものを

きちんと法律に位置付けて都道府県で実施していた

だく。県の財政当局、福祉保健部の方から財政当局

に要求する際もこういう法律があるとやりやすいと

いうことで法律に明記しています。

　資料 15　お金の面ですが、今の療養生活環境整

備事業については 2 分の 1、100 分の 50 以内を国

が補助することができる、予算の範囲内でというこ

とですが、これも明記し、医療費助成については

100 分の 50、2 分の 1 を必ず国がお支払いをする

と法律に明記しています。

　資料 16　難病対策地域協議会、保健所が中心と

なっていろんな連絡調整を行う協議会ですが、これ

も法律にしっかりと位置付けて、ここに関係機関、

関係団体、そして難病の患者およびその家族、福祉、

雇用に関する職務に従事するものといった方で構成

することを明記していて、ここもやはり JPA の方

からご意見をいただいて反映しました。

　協議会の役割は個別の患者さんの課題について具

体的な対応ができるように協議をしていただく位置

づけになります。制度的には大きな枠組みは国で作

りますが、地域において個人個人に対してきめ細か

い支援ができるような組織を設けていくものです。

　資料 17　大都市特例ですが、現在都道府県が医

療費助成などを行っていますが、これを平成 30 年

度以降は、指定都市、政令市で身近なところでやっ

ていただこうという考えです。

　以上法案についてざっとご説明をいたしました。

　医療費助成制度

　続いて医療費助成についてもう少し詳しくお話を

します。

　資料 18　医療費助成を受けられる方の自己負担

は現行 3 割から 2 割に引き下げることがベースに

なります。負担の限度額は障害者の自立支援医療を

参考に設定をしています。また今設けられている外

来と入院の区別はしない。それから現在は各医療機

関ごとに負担の上限額を設定をしていて複数の医療

機関にいかれる方はそれぞれ負担をしていますが、

新しい制度では全部合算をして負担の上限額を決め

ていきます。所得の把握の単位は医療保険における

世帯という形にしていきます。障害者自立支援医療

でも同じようになっています。そしてその所得を把

握する基準は、今までは所得税だったと思いますが、

市町村民税の所得割の課税額を参考に所得の区分を

していこうということです。

　また、遺伝病などで同一世帯に複数の患者さんが

いらっしゃる場合、今までそれぞれ上限額が設定さ

れていましたが、世帯内の対象患者の人数で負担限

度額を案分する事で世帯として負担上限が決まるこ

とになります。

　入院時の食事療養費は一食 260 円ですが、障害

者自立支援医療でもご負担をいただいている観点か

ら、基本的には患者さんにご負担いただく考えです。

　右側はいくつか配慮をしている例です。高額な医

療が長期的に継続する患者さんについては少し負担

を軽減します。医療費の総額ベースで月に 5 万円、

2 割負担ですから月額の自己負担が 1 万円を超える

月が年に 6 回以上、半年以上 1 万円を自己負担超

えると少し負担が軽くなるということです。ALS の

患者さんなどで人工呼吸器を装着している方につい

ては月額 1000 円の負担額になります。　

　軽症者についての配慮もここで設けています。重

症度分類を導入し基本的には軽症の方については医

療費助成をご遠慮いただくということですが、高い

お薬などを継続して高い医療を受けることが必要な

方は医療費助成の対象にする考えです。その水準は、

こちらとはちょっと違って、月ごとの医療費総額が

3330 円、これは 3 割負担で自己負担ベースが 1 万

円と考えていますが、これが年に 3 回以上、3 月以

上の方は医療費助成の対象になります。

　経過措置、すでに認定を受けられている方の経過
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措置は、基本的に軽症者の方も含めて既に認定を受

けている方は引き続き経過措置として医療費助成の

対象になります。負担限度額は長期の時と同程度に

することで少し負担を軽減しています。重症患者

と認定されている方は現在 0 になっていますので、

少しさらに負担を軽減します。食事の負担について

は半分は公費負担にしていく。経過措置期間中はこ

のような取り扱いをすることで激変緩和の意味をこ

めた経過措置を考えています。

　資料 19 はそれを表の形で整理したもので、左側

に所得の区分があり、今市町村民税で区分をされて

いますが、(　) の中は夫婦 2 人世帯の場合における

年収の目安です。1 番右側が経過措置の上限額、原

則のところが新しく認定を受ける方の上限額です。

　資料 20 は新たに認定を受ける難病の患者さんの

自己負担がどう変わるかを整理したものです。左側

から現行制度、医療保険の適用を受けることになり

ますので、例えば低所得の方でも多数該当、医療保

険で高額療養費制度が適用されて月額 24600 円と

いうのがありますが、それが 2500 円だとか 5000

円だとか、こういったところに負担が軽減されます。

　資料 21　現在認定を受けている方は重症患者と

市町村民税非課税の方は 2500 円 5000 円という負

担になります。あとは所得区分に応じた負担になり

ますが、経過措置の時期については原則の方の高額

かつ長期の負担と同じような形になります。原則に

おいてもさきほど高額な医療が長期に続く方につい

ては負担が軽減されるとお話したここの上限額が適

用されるわけですが、一般の方ですね、上位所得の

方で月額 3 万円とありますが、これが 12 ヶ月続い

て 36 万円になることはあり得ないという整理にし

ています。3 万円が 6 ヶ月ある場合は右側の列にな

りますので最大 24 万円となりますし、一般所得の

1 の方は 12 万円が年間の上限額になるという考え

方で上限額を整理しています。

　資料 22　患者さんの一月あたりの自己負担額が

どう変化するかという視点で試算をしました。全

体としては 4800 円から 3200 円に減るであろう

と。公費を大分投入しますので全体として減るわけ

ですが、すでに認定を受けている方は 1300 円から

2900 円に増える点があります。この点については

障害者の更生医療と 3200 円の月額あるいは後期高

齢者医療 6300 円と較べて、ある程度ご負担ができ

るのではないかという試算を基にさきほどの障害者

自立支援医療の上限額を参考にした上限額を設定し

ています。

　資料 23　所得階層別に整理したもので、上の表

はすでに認定を受けている方、平成 27 年度には

100 万人ぐらいになるだろうと試算していります

が、その 86％ぐらいが負担は増えると試算してい

ます。低所得者の方は平均して 1500 円や 2500 円

に、全体としては 1300 円から 2900 円になるであ

ろうという試算です。全体的な傾向としてはこうい

う試算になります。新しく認定を受けられる方は医

療保険の高額療養費制度適用のところから大幅に負

担が軽減されるという試算です。

　以上が医療費助成の内容です。難病相談・支援セ

ンターにもいろんなご質問やご相談があると思いま

すので、少していねいにお話をいたしました。

　治療研究と医療の質の向上

　資料 24　この他第 1 番目の柱として、治療研究

をしっかりと進めていくもので、100 億円ぐらい

の予算で研究を進めていきます。今までも行ってい

たデータの登録も引き続き行って研究に反映させた

り、治験に参加していただいて早くから医療機器や

医薬品の恩恵をこうむるということも考えていま

す。

　資料 25　医療体制については二次医療圏、身近

なところでなるべく医療が受けられるようにしたい

と考えています。最初の診断は難病指定医、専門医

に診断をしていただこうと思っていますが、日常的

な診療はかかりつけ医のところで今までどおりやっ

ていただくことを考えています。かかりつけ医の先

生に難病指定医とうまく連携をしていただくことは

追加としてありますが、基本的には指定医が最初の

診断あるいは定期的にしっかりと診断をすることは

大事ですが、日常的な診療はかかりつけ医が行って

いける体制にします。二次医療圏ごとに基幹病院を

設け、三次医療圏、県単位で拠点病院を設ける。難

病は県単位でもなかなか分からない疾患があります

ので、全国的なネットワークを作って拠点病院を支

援する医療体制です。
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　国民の理解の促進

　資料 26 は 3 番目の柱です。国民の理解の促進な

どですが、就労支援、難病相談・支援センターある

いは難病情報センター、福祉サービスをきっちり

やっていこうと。今の段階ではなかなか打ち出せな

い案件も基本方針に盛り込んで着実に実施をしてい

く考えです。

　資料 27 ～ 30　少し端折らせていただきますが

こういったものについてしっかりと取り組んでまい

ります。

　対策予算

　資料 31　26 年度の予算の状況ですが 100 億円、

それから医療費は新しい制度が 27 年 1 月からなの

で、請求分 2 ヶ月分ですので少し額が小さくなっ

ていますが、しっかりと予算は反映されていますし、

難病相談・支援センターの事業も都道府県でしっか

り人の態勢を整えられるように 2 倍以上の予算案

を計上しています。

　指定難病の検討の進め方

　資料 32　こういった新しい指定難病の指定には

今後法案が成立した後、さらに専門の委員会を設け

て、そこで検討を進めていきますが、現行の特定疾

患のうち指定難病と指定されたものについては来年

の 1 月から施行できるようにしていきます。

　資料 33　新しい疾患については診断基準がはっ

きりわかっているもの、全体で 300 疾患、研究班

で整理したものですが、そのうちある程度整理しや

すいものを最初に 27 年の 1 月に対象とし、残りの

部分は 27 年の夏に実施をする 2 段階の実施を考え

ていて、27 年の 1 月には半分ぐらい、27 年の夏

には全体 300 疾患を医療費助成の対象にするとい

うものです。

　資料 34　この時にいろんな理由で医療費助成の

対象にならなかった場合でも、客観的な基準がしっ

かりあって患者さんの数が少ない場合には基本的に

は医療費助成の対象になるわけですので、この機会

に対象にならなくても研究が進んで客観的な診断基

準ができ、要件にあえば医療費助成の対象になって

いきますので、その点は十分にご理解ください。

　モデルケース

　35 ページ以下は、いろんなケースがあって医療

費助成の制度では分かりにくいので、自己負担がど

う変わるのかを少し単純なケースでモデル的に整理

したものです。ご覧いただいてそれぞれの患者さん

に適用していただくことが考えられかと思います。

　以上、たいへん駆け足でしたが、医療費助成を含

めて新たな難病対策についてお話をさせていただき

ました。我々としてはこの 40 年以上ぶりの大きな

改革にしっかり取り組んでまいりたいと考えており

ます。この難病に関する対策については、専門家の

先生方のご意見だけではなく、患者・ご家族のご意

見を反映した法案になっています。皆さんと一緒に

なって新たな制度を創設をして、そして難病対策に

新たな大きな一歩を踏み出したいと考えておりま

す。そして基本理念である難病の克服に向けて努力

してまいりたいと思いますので、ぜひとも皆さんの

ご支援、ご協力をお願いをして、私からの説明とし

ました。どうもありがとうございました。
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○ 国が難病対策を進めることとなった発端の一つは、スモンの発生。
昭和３９年以降、全国各地で集団発生を思わせる多数の患者発生があったために社会問題化。

○ この原因不明の疾患に対しては、昭和３９年度から研究が進められ、昭和４４年にはスモン調査研究協議会が組織され、
以後大型研究班によるプロジェクト方式の調査研究が進められた。

○ 昭和４５年、この研究班からスモンと整腸剤キノホルムとの関係について示唆があり。同年、厚生省（当時）は、キノホル
ム剤の販売等を中止。それ以降新患者発生は激減。

○ 厚生省はスモンの入院患者に対して、昭和４６年度から月額１万円を治療研究費の枠から支出することとした。

○ 昭和４７年にはスモン調査研究協議会の総括的見解として、「スモンと診断された患者の大多数は、キノホルム剤の服
用によって神経障害を起こしたものと判断される」と発表された。

○ 厚生省は、難病対策の考え方、対策項目などについて検討を加えるため、昭和４７年に難病プロジェクトチームを設置し、
その検討結果を「難病対策要綱」として発表。 

難病対策の背景 

 

＜疾病の範囲＞  
○取り上げるべき疾病の範囲について整理 
（１）原因不明、治療方法未確立であり、かつ、後遺症を残すおそ

れが少なくない疾病 
（２）経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護等

に著しく人手を要するために家庭の負担が重く、また、精神
的にも負担の大きい疾病 

＜対策の進め方＞ 
１）調査研究の推進 
２）医療施設の整備 
３）医療費の自己負担の解消 

難病対策要綱（昭和 年厚生省）
○昭和47年に下記疾患から対策をスタート  
（下線のある疾患は、医療費助成の対象） 

・ スモン 
・ ベーチェット病 
・ 重症筋無力症 
・ 全身性エリテマトーデス 
・ サルコイドーシス 
・ 再生不良性貧血 
・ 多発性硬化症 
・ 難治性肝炎 
※昭和 年の受給者数（対象 疾患）は 人

難病対策

難病対策の経緯 

1 

難病対策の改革について（提言） 

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病患者の社会参加を支援
し、難病にかかっても地域で尊厳を持って生きられる共生社会の実現を目指す。 

改革の基本理念 

第２ 公平・安定的な 
医療費助成の仕組みの構築 

・ 患者データを収集し研究を推進する目的に
加え、医療費の負担が大きい患者を支援す
る目的を併せ持つ医療費助成を実施 

・ 医療費助成の対象疾患の見直し 

・ 対象患者の認定基準の見直し 
（症状の程度が重症度分類等で一定以上等で、
日常生活又は社会生活に支障あり） 

・ 難病指定医（仮称）による診断 

・ 指定難病医療機関（仮称）による治療 

・ 患者負担の見直し 
（重症患者の特例の見直し、入院時の標準的な
食事療養及び生活療養に係る負担の導入など） 

第１ 効果的な治療方法の 
開発と医療の質の向上 

・ 治療方法の開発に向けた難病研究の推
進（新たな研究分野の枠組み） 

・ 難病患者データの精度の向上と有効活用、
国際協力の推進 
（全国的な難病患者データの登録など） 

・ 医療の質の向上 
（治療ガイドラインの作成・周知など） 

・ 医療体制の整備 
（新・難病医療拠点病院（仮称）、難病医療
地域基幹病院（仮称）の指定など） 

 

第３ 国民の理解の促進と 
社会参加のための施策の充実 

・ 難病に関する普及啓発 

・ 日常生活における相談・支援の充実 
（難病相談・支援センターの機能強化など） 

・ 福祉サービスの充実 
（障害福祉サービスの利用）  

・ 就労支援の充実 
（ハローワークと難病相談・支援センターの
連携強化など） 

・ 難病を持つ子ども等への支援の在り方 
 

（１）難病の効果的な治療方法を見つけるための治療研究の推進に資すること。 
（２）他制度との均衡を図りつつ、難病の特性に配慮すること。 
（３）官民が協力して社会全体として難病患者に対する必要な支援が公平かつ公正

に行われること。 
（４）将来にわたって持続可能で安定的な仕組みとすること。 

改革の４つの原則 

改革の３つの柱 

平成25年１月25日 厚生科学審議会 疾病対策部会 難病対策委員会 
（平成25年１月31日に疾病対策部会で了承） 

・ 原因の解明すら未確立の疾患でも研究 
事業や医療費助成の対象に選定されて 
いないものがある（疾患間の不公平）。 
・ 医療費助成に係る都道府県の超過負担 
が生じている。 
・ 難病に関する普及啓発が不十分なこと 
等により国民の理解が必ずしも不十分。 
・ 難病患者の長期にわたる療養と社会 
生活を支える総合的な対策が不十分。 

難病対策の課題 

2 
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疾患
番号

疾患名 実施年月日 受給者証所持者数

ベーチェット病 昭和４７年 ４月

多発性硬化症 昭和４８年 ４月

重症筋無力症 昭和４７年 ４月

全身性エリテマトーデス 〃

スモン 〃

再生不良性貧血 昭和４８年 ４月

サルコイドーシス 昭和４９年１０月

筋萎縮性側索硬化症 〃

強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎 〃

特発性血小板減少性紫斑病 〃

結節性動脈周囲炎 昭和５０年１０月

潰瘍性大腸炎 〃

大動脈炎症候群 〃

ビュルガー病 〃

天疱瘡 〃

脊髄小脳変性症 昭和５１年１０月

クローン病 〃

難治性肝炎のうち劇症肝炎 〃

悪性関節リウマチ 昭和５２年１０月

パーキンソン病関連疾患

①進行性核上性麻痺 平成１５年１０月

②大脳皮質基底核変性症 平成１５年１０月

③パーキンソン病 昭和５３年１０月

アミロイドーシス 昭和５４年１０月

後縦靭帯骨化症 昭和５５年１２月

ハンチントン病 昭和５６年１０月

モヤモヤ病（ウイリス動脈輪閉塞症） 昭和５７年１０月

ウェゲナー肉芽腫症 昭和５９年 １月

特発性拡張型（うっ血型）心筋症 昭和６０年 １月

多系統萎縮症

①線条体黒質変性症 平成１５年１０月

②オリーブ橋小脳萎縮症 昭和５１年１０月

③シャイ・ドレーガー症候群 昭和６１年 １月

表皮水疱症（接合部型及び栄養障害型） 昭和６２年 １月

膿疱性乾癬 昭和６３年 １月

広範脊柱管狭窄症 昭和６４年 １月

疾患
番号

疾患名 実施年月日 受給者証所持者数

原発性胆汁性肝硬変 平成 ２年 １月

重症急性膵炎 平成 ３年 １月
特発性大腿骨頭壊死症 平成 ４年 １月

混合性結合組織病 平成 ５年 １月

原発性免疫不全症候群 平成 ６年 １月
特発性間質性肺炎 平成 ７年 １月

網膜色素変性症 平成 ８年 １月

プリオン病 平成１４年 ６月統合

①クロイツフェルト・ヤコブ病 平成 ９年 １月

②ゲルストマン・ストロイスラー・シャインカー病 平成１４年 ６月

③致死性家族性不眠症 平成１４年 ６月

肺動脈性肺高血圧症 平成１０年 １月

神経線維腫症 平成１０年 ５月

亜急性硬化性全脳炎 平成１０年１２月

バッド・キアリ（ ）症候群 〃

慢性血栓塞栓性肺高血圧症 〃

ライソゾーム病 平成１４年 ６月統合

①ファブリー病 平成１１年 ４月
②ライソゾーム病 平成１３年 ５月

副腎白質ジストロフィー 平成１２年 ４月
家族性高コレステロール血症（ホモ接合体） 平成２１年１０月

脊髄性筋萎縮症 平成２１年１０月

球脊髄性筋萎縮症 平成２１年１０月

慢性炎症性脱髄性多発神経炎 平成２１年１０月

肥大型心筋症 平成２１年１０月

拘束型心筋症 平成２１年１０月

ミトコンドリア病 平成２１年１０月

リンパ脈管筋腫症（ＬＡＭ） 平成２１年１０月

重症多形滲出性紅斑（急性期） 平成２１年１０月

黄色靱帯骨化症 平成２１年１０月

間脳下垂体機能障害（ＰＲＬ分泌異常症、ゴナ
ドトロピン分泌異常症、ＡＤＨ分泌異常症、下垂
体性ＴＳＨ分泌異常症、クッシング病、先端巨
大症、下垂体機能低下症）

平成２１年１０月

合計

平成 年度末現在

※出典：衛生行政報告例

※対象疾患は平成 年 月 日現在における対象疾患である。

特定疾患治療研究事業の対象疾患受給者証所持者数 一覧 
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基本方針の策定

• 厚生労働大臣は、難病に係る医療その他難病に関する施策の総合的な推進のための基本的な方針を策定。

難病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立

• 都道府県知事は、申請に基づき、医療費助成の対象難病（指定難病）の患者に対して、医療費を支給。
• 指定難病に係る医療を実施する医療機関を、都道府県知事が指定。
• 支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成。
• 都道府県は、申請があった場合に支給認定をしないときは、指定難病審査会に審査を求めなければならない。
• 医療費の支給に要する費用は都道府県の支弁とし、国は、その２分の１を負担。

難病の医療に関する調査及び研究の推進

• 国は、難病の発病の機構、診断及び治療方法に関する調査及び研究を推進。

療養生活環境整備事業の実施

• 都道府県は、難病相談支援センターの設置や訪問看護の拡充実施等、療養生活環境整備事業を実施できる。

 

法案提出の趣旨

平成 年１月１日

施行期日

 

 

 

法律案の概要

難病の患者に対する医療等に関する法律案概要

持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として、難病の患者に対する医療費助成

注 に関して、法定化によりその費用に消費税の収入を充てることができるようにするなど、公平かつ安定的な制度を確立するほ

か、基本方針の策定、調査及び研究の推進、療養生活環境整備事業の実施等の措置を講ずる。 
（注）現在は法律に基づかない予算事業（特定疾患治療研究事業）として実施している。 

※児童福祉法の一部を改正する法律案（小児慢性特定疾病の患児に対する医療費助成の法定化）と同日 5 

難病及び小児慢性特定疾病の新たな医療費助成制度について 

○ 医療費助成の対象疾患の拡大 

○ 対象疾患（指定難病の要件に該当する疾患は対象とする） 
  ・ 難病：５６疾患 → 約３００疾患（現時点で想定される疾患数） 

  ・ 小慢：５１４疾患 → 約６００疾患（現時点で想定される疾患数） 
○ 受給者数 
難病＋小慢：約８９万人（平成２３年度）→ 約１６５万人（平成２７年度）（試算） 

  ・ 難病：約７８万人（平成２３年度） → 約１５０万人（平成２７年度）（試算） 

  ・ 小慢：約１１万人（平成２３年度） → 約１４．８万人（平成２７年度）（試算） 

年 度 平成23年度（実績） 平成25年度（見込） 平成27年度（試算） 

総事業費 約１，４４０億円 約１，６００億円 約２，１４０億円

難病
事業費
（国費）

約１，１９０億円
（約２８０億円）

約１，３４０億円
（約４４０億円）

約１，８２０億円
（約９１０億円）

小慢
事業費
（国費）

約２５０億円
（約１２５億円）

約２６０億円
（約１３０億円）

約３２０億円
（約１６０億円）

○ 委員会報告書の考え方に基づく医療費助成の事業規模（試算） 

6 
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○発病の機構が明らかでなく

○治療方法が確立していない

○希少な疾病であって

○長期の療養を必要とするもの

難病の定義

患者数等による限定は行わず、 
他の施策体系が樹立されていない
疾病を幅広く対象とし、調査研究・
患者支援を推進 

難 病 

指定難病 

難病のうち、以下の要件の全てを満たすものを、 
患者の置かれている状況からみて 
良質かつ適切な医療の確保を図る必要性が高いものとして、 
厚生科学審議会（第三者的な委員会）の意見を聴いて厚生労働大臣が指定 

○患者数が本邦において一定の人数（注）に達しないこと 

○客観的な診断基準（又はそれに準ずるもの）が確立していること 
（注）人口の0.1%程度以下であることを厚生労働省令において規定する予定。 

医療費助成の対象 

7 

8 

第２条 基本理念 

難病の患者に対する医療等は、難病の克服を目指し、難病の患者がその社会参加の機

会が確保されること及び地域社会において尊厳を保持しつつ他の人々と共生することを妨

げられないことを旨として、難病の特性に応じて、社会福祉その他の関連施策との有機的な

連携に配慮しつつ、総合的に行われなければならない。

この法律は、難病（発病の機構が明らかでなく、かつ、治療方法が確立していない希少な

疾病であって、当該疾病にかかることにより長期にわたり療養を必要とすることとなるものを

いう。以下同じ。）の患者に対する医療その他難病に関する施策（以下「難病の患者に対す

る医療等」という。）に関し必要な事項を定めることにより、難病の患者に対する良質かつ適

切な医療の確保及び難病の患者の療養生活の質の維持向上を図り、もって国民保健の向

上を図ることを目的とする。

難病の患者に対する医療等に関する法律 目的・基本理念

第１条 目的 
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9 

難病の患者に対する医療等に関する法律 責務

第３条 国・地方公共団体の責務 

１ 国及び地方公共団体は、難病に関する情報の収集、整理及び提供並びに教育活

動、広報活動等を通じた難病に関する正しい知識の普及を図るよう、相互に連携を図

りつつ、必要な施策を講ずるよう努めなければならない。

２ 国及び都道府県は、難病の患者に対する医療に係る人材の養成及び資質の向上を

図るとともに、難病の患者が良質かつ適切な医療を受けられるよう、相互に連携を図り

つつ、必要な施策を講ずるよう努めなければならない。

３ 国は、難病に関する調査及び研究並びに難病の患者に対する医療のための医薬品

及び医療機器の研究開発の推進を図るための体制を整備し、国際的な連携を確保す

るよう努めるとともに、地方公共団体に対し１及び２の責務が十分に果たされるように

必要な技術的及び財政的援助を与えることに努めなければならない。

10 

難病の患者に対する医療等に関する法律 基本方針

第４条 基本方針の策定 

○ 厚生労働大臣は、難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方

針（以下「基本方針」という。）を定めなければならない。 
 
○ 基本方針は、次に掲げる事項について定める。 
（１） 難病に係る医療等の推進の基本的な方向 
（２） 難病に係る医療を提供する体制の確保に関する事項 
（３） 難病に係る医療に関する人材の養成に関する事項 
（４） 難病に関する調査研究に関する事項 
（５） 難病に係る医療のための医薬品及び医療機器に関する研究開発の推進に関する事項 
（６） 難病の患者の療養生活の環境整備に関する事項 
（７） 難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉サービスに関する施策、就労

の支援に関する施策その他の関連する施策との連携に関する事項 
（８） その他難病に係る医療等の推進に関する重要事項 
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難病の患者に対する医療等に関する法律 特定医療費の支給

第５条～第１３条 特定医療費の支給 

（１）指定難病に対する医療費助成 
都道府県は、支給認定を受けた指定難病の患者が、都道府県が指定する医療機関で指定難
病に係る医療（特定医療）を受けた場合には、特定医療費を支給する。 
 
（２）特定医療費の額 
特定医療費の額は、一月につき、同一の月に受けた特定医療に要する費用の額から、所得に
応じて政令で定める額（自己負担上限額）を控除した額とする。ただし、特定医療に要する費用
の額の20％に相当する額が、自己負担上限額を超える場合は、20％に相当する額を控除した
額とする。 
 
（３）医療費助成の支給認定 
医療費助成の支給を受けようとする者は、都道府県が指定する医師（指定医）の診断書を添え
て、居住地の都道府県に申請しなければならない。 
都道府県は、指定難病の患者の病状の程度等を勘案して医療費助成が必要であると認める
場合には、支給認定を行う。 
 
（４）指定難病審査会 
都道府県は、指定難病審査会を置き、支給認定をしないこととするときは、審査会の審査を求
めなければならない。 11 

12 

難病の患者に対する医療等に関する法律 指定医療機関

第１４条～第２６条 指定医療機関 

（１）指定医療機関の指定 
指定医療機関の指定は、病院若しくは診療所又は薬局の開設者の申請により行う。 

 
（２）指定医療機関の責務等 
①指定医療機関は、厚生労働省令で定めるところにより、良質かつ適切な特定医療を行わ

なければならない。 
 ②都道府県知事は、指定医療機関が①に従って特定医療を行っていないと認めるとき等
は、当該指定医療機関の開設者に対し、勧告、命令等を行うことができることとするととも

に、指定医療機関の指定の取消し、指定の効力の停止ができる。 
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難病の患者に対する医療等に関する法律 調査及び研究

第２７条 調査及び研究 

（１） 国は、難病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保を図るための基盤となる難病の

発病の機構、診断及び治療方法に関する調査及び研究を推進するものとする。 
 
（２） 国は、（１）に規定する調査及び研究の推進に当たっては、小児慢性特定疾病（児童福祉

法第６条の２に規定する小児慢性特定疾病をいう。）の患者に対する良質かつ適切な医療

の確保を図るための基盤となる難病の発病の機構、診断及び治療方法に関する調査及び

研究との適切な連携を図るよう留意するものとする。 
 
（３） 厚生労働大臣は、（１）の調査及び研究の成果を適切な方法により難病の発病の機構、

診断及び治療方法に関する調査及び研究を行う者、医師、難病の患者及びその家族その

他の関係者に対して積極的に提供するものとする。 
 
（４） 厚生労働大臣は、（３）の規定により（１）に規定する調査及び研究の成果を提供するに当

たっては、個人情報の保護に留意しなければならない。 

13 

14 

難病の患者に対する医療等に関する法律 療養生活環境整備事業

第２８条 療養生活環境整備事業 

○都道府県は、厚生労働省令で定めるところにより、療養生活環境整備事業として、次に掲

げる事業を行うことができる。 
 
（１） 難病の患者の療養生活に関する各般の問題につき、難病の患者及びその家族その他の関係者か

らの相談に応じ、必要な情報の提供及び助言その他の厚生労働省令で定める便宜を供与する事業

（難病相談支援センター事業） 
 
（２） 難病の患者に対する保健医療サービス若しくは福祉サービスを提供する者又はこれらの者に対し

必要な指導を行う者を育成する事業 （特定疾患医療従事者研修事業） 
 
（３） 適切な医療の確保の観点から厚生労働省令で定める基準に照らして訪問看護を受けることが必要

と認められる難病の患者につき、厚生労働省令で定めるところにより、訪問看護を行う事業 （在宅

人工呼吸器使用特定疾患患者訪問看護治療研究事業）
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難病の患者に対する医療等に関する法律 費用

第３０条・第３１条 費用 

（１）都道府県の支弁 
特定医療費の支給に要する費用及び療養生活環境整備事業に要する費用は、都道府県の

支弁とする。 
 
（２）国の負担及び補助 
・ 国は、都道府県が支弁する費用のうち、特定医療費の支給に要する費用の100分の50を
負担する。 

・ 国は、予算の範囲内において、都道府県が支弁する費用のうち、療養生活環境整備事業

に要する費用の100分の50以内を補助することができる。 

16 

難病の患者に対する医療等に関する法律 難病対策地域協議会

第３２条～第３３条 難病対策地域協議会 

（１）都道府県、保健所を設置する市又は特別区は、関係機関、関係団体並びに難病の患者及

びその家族並びに難病の患者に対する医療又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用に

関連する職務に従事する者その他の関係者（以下「関係機関等」という。）により構成され

る難病対策地域協議会を置くように努めるものとする。 

（２）協議会は、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、地域における難病の患者への支

援体制に関する課題について情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、

地域の実情に応じた体制の整備について協議を行うものとする。
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難病の患者に対する医療等に関する法律 大都市特例

第４０条 大都市特例 

○大都市の特例

この法律中都道府県が処理することとされている事務で政令で定めるものは、指定都市が処

理するものとする。

※ この規定は平成３０年４月１日から施行

＜自己負担割合＞
○ 自己負担割合について、現行の３割から２割に引下げ｡

＜自己負担限度額＞  
○ 所得の階層区分や負担限度額については、医療保険
の高額療養費制度や障害者の自立支援医療（更生医
療）を参考に設定。 

○ 症状が変動し入退院を繰り返す等の難病の特性に配
慮し、外来・入院の区別を設定しない。

○ 受診した複数の医療機関等の自己負担（※）をすべて合
算した上で負担限度額を適用する。
（従前は各医療機関ごとに負担限度額を設定）

※ 薬局での保険調剤及び医療保険における訪問看護ステーション

が行う訪問看護を含む。

＜所得把握の単位等＞ 
○ 所得を把握する単位は、医療保険における世帯。所得
を把握する基準は、市町村民税（所得割）の課税額。 

○ 同一世帯内に複数の対象患者がいる場合、負担が増
えないよう、世帯内の対象患者の人数で負担限度額を按
分する。 

 （従前は対象患者ごとに負担限度額を設定） 
 
＜入院時の食費等＞ 
○ 入院時の標準的な食事療養及び生活療養に係る負担
について、患者負担とする。 

＜高額な医療が長期的に継続する患者の特例＞ 
○ 高額な医療が長期的に継続する患者（※）については、自
立支援医療の「重度かつ継続」と同水準の負担限度額を設
定。  
※ 「高額な医療が長期的に継続する患者（「高額かつ長期」）とは、

月ごとの医療費総額が５万円を超える月が年間６回以上ある者（例
えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負担が１万円を超え
る月が年間６回以上）とする。

○ 人工呼吸器等装着者の負担限度額については、所得区分
に関わらず月額1,000円とする。 

 
＜高額な医療を継続することが必要な軽症者の特例＞
○ 助成の対象は症状の程度が一定以上の者であるが、軽症
者であっても高額な医療（※）を継続することが必要な者につ
いては、医療費助成の対象とする。  
※ 「高額な医療を継続すること」とは、月ごとの医療費総額が

円を超える月が年間３回以上ある場合（例えば医療保険の３割負担
の場合、医療費の自己負担が１万円以上の月が年間３回以上）とす
る。

 
＜経過措置（３年間）＞ 
○ 既認定者の負担限度額は、上記の「高額かつ長期」の負
担限度額と同様とする。 

○ 既認定者のうち現行の重症患者の負担限度額は、一般患
者よりさらに負担を軽減。 

○ 既認定者については、入院時の食費負担の１/２は公費負
担とする。 

公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築（難病に係る新たな医療費助成の制度①）

18 
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※「高額かつ長期」とは、月ごとの医療費総額が５万円を超える月が年間６回以上ある者（例えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負
担が１万円を超える月が年間６回以上）。

☆新たな医療費助成における自己負担限度額（月額） （単位：円） 

階 層
区 分

階層区分の基準
（（ ）内の数字は、夫婦２人世帯の場

合における年収の目安）

患者負担割合：２割

自己負担限度額（外来＋入院）

原則 既認定者（経過措置３年間）

一般
高額かつ
長期
（※）

一般
現行の
重症患者

人工
呼吸器等
装着者

人工
呼吸器等
装着者

生活保護 －

低所得Ⅰ 市町村民税
非課税
（世帯）

本人年収
～ 万円

低所得Ⅱ
本人年収
万円超～

一般所得Ⅰ
市町村民税

課税以上約 万円未満
（約 万円～約 万円）

一般所得Ⅱ
市町村民税

約 万円以上約 万円未満
（約 万円～約 万円）

上位所得
市町村民税約 万円以上

（約 万円～）

入院時の食費 全額自己負担 １／２自己負担

公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築（難病に係る新たな医療費助成の制度②）
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高額療養費制度
（現行・ 歳未満）

原 則
【参考】障害者医療

（更生医療）

自己負担割合：３割 自己負担割合：２割 自己負担割合：１割

外来＋入院

外来 入院 外来 入院

一般
高額
かつ
長期

一般
重度
かつ
継続

人工
呼吸器等
装着者

低所得 
市町村民税非課税 

円
［多数該当 円］

低所得Ⅰ
市町村民税非課税
～本人年収 万

低所得Ⅰ
市町村民税

非課税
～本人年収 万

低所得Ⅱ
市町村民税非課税
本人年収 万超～

低所得Ⅱ
市町村民税

非課税
本人年収 万 ～

一般所得 
～年収770万 

円＋（医療費
－ 円）×
［多数該当 円］

一般所得Ⅰ
市町村民税
課税以上

約 万未満
（年収約 ～約 万）

中間所得Ⅰ
市町村民税
課税以上

万 千円未満

医療保険に
おける高額
療養費の自
己負担限度
額

高額療養費
適用の場合
例：
多数回該当

中間所得Ⅱ
市町村民税
万 千円以上
万 千円未満一般所得Ⅱ

市町村民税
約 万以上
約 万未満

（年収約 ～約 万）

上位所得 
年収770万 

円＋（医療
費－ 円）

×
［多数該当 円］

一定所得
市町村民税
万 千円以上

自立支援医
療の対象外
医療保険に
よる給付

例：
多数回該当

上位所得
市町村民税
約 万以上

（年収約 万～）

新規認定患者における難病の新たな自己負担について  

食費：全額自己負担 食費：全額自己負担

（参考）
健康保険における入院時の食費
・一般世帯： 円／食
（この他、所得等に応じ 円、 円、 円）

食費：全額自己負担

（単位：円） （単位：円） （単位：円） 

20 
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現 行 経過措置（３年間） 原 則（※１）
【参考】障害者医療

（更生医療）

自己負担割合：３割 自己負担割合：２割 自己負担割合：２割 自己負担割合：１割

外来 入院 外来 入院 外来 入院 外来 入院

重症患者
（ 人、 ％）

※３
一般

現行の
重症患者 一般

高額
かつ
長期

一般
重度
かつ
継続

人工
呼吸器等
装着者

人工
呼吸器等
装着者

Ａ階層
人、 ％）

市町村民税非課税

低所得Ⅰ
市町村民税非課税
～本人年収 万

低所得Ⅰ
市町村民税非課税
～本人年収 万

低所得Ⅰ
市町村民税

非課税
～本人年収 万

低所得Ⅱ
市町村民税非課税
本人年収 万超～

低所得Ⅱ
市町村民税非課税
本人年収 万超～

低所得Ⅱ
市町村民税

非課税
本人年収 万 ～

Ｂ階層（～年収 万）

（ 人、 ％）

一般所得Ⅰ
市町村民税課税以上

約 万未満
（年収約 ～約 万）

一般所得Ⅰ
市町村民税課税以上

約 万未満
（年収約 ～約 万）

中間所得Ⅰ
市町村民税
課税以上

万 千円未満

医療保険に
おける高額
療養費の自
己負担限度
額

高額療養費
適用の場合
例：
多数回該当

Ｃ階層（～年収 万）

（ 人、 ％）

Ｄ階層（～年収 万）

（ 人、 ％）

中間所得Ⅱ
市町村民税
万 千円以上
万 千円未満

Ｅ階層（～年収 万）

（ 人、 ％）

Ｆ階層（～年収 万）

（ 人、 ％）

Ｇ階層（年収 万～）

（ 人、 ％）

一般所得Ⅱ
市町村民税
約 万以上
約 万未満

（年収約 ～約 万）

一般所得Ⅱ
市町村民税
約 万以上
約 万未満

（年収約 ～約 万） 一定所得
市町村民税
万 千円以上

自立支援医
療の対象外
医療保険に
よる給付

例：
多数回該当

上位所得
市町村民税

約 万以上
（年収約 万～）

上位所得
市町村民税

約 万以上
（年収約 万～）

既認定患者における難病の新たな自己負担について  

軽症者（※２）
は助成対象外 

食費：負担限度額内で自己負担 食費：１／２を自己負担 食費：全額自己負担

（参考）
健康保険における入院時の食費
・一般世帯： 円／食
（この他、所得等に応じ 円、 円、 円）

食費：全額自己負担

軽症者も 
助成対象 

※１ 新規認定患者については、原則の負担限度額が当初から適用される。 
※２ 症状の程度が重症度分類等で一定以上に該当しない者（経過措置期間中は医療費助成の対象となるが、経過措置終了後は高額な医療費が継続して必要な患者を除き、医療費助成の対象外）。 
※３ （ ）内の数値は、平成 年度における受給者数及び全受給者（ 人）に対する構成割合。

（単位：円） （単位：円） （単位：円） （単位：円） 
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新制度導入による難病の医療費の自己負担額について（試算）（その１） 

＊試算の前提条件 
・平成 年 月から平成 年 月診療分のレセプト情報・特定健診等情報データベース（ ）を用いて、
現行制度から新制度に移行した場合を仮定し、患者一人当たりの自己負担増減額を試算。

現行制度 
平均自己負担額 約4,800円 

新制度（平成27年度） 
平均自己負担額 約3,200円 

新制度導入による１月当たり自己負担額の変化 

既認定者 約 円
新規認定者 約 円

  【参考】他制度における１月当たりの平均自己負担額 
〇 障害者医療（更生医療）約 円、後期高齢者医療（ 歳以上の高齢者）約 円。
・ 障害者医療（更生医療）における平均自己負担額については、肢体不自由者の人工関節置換術など
一時的な手術等の治療のみを受ける者を除くため、福祉行政報告例により平均受診月数が６ヶ月
以上と推計される障害のある者について算出。

既認定者 約 円
新規認定者 約 円

（出典）厚生労働省健康局疾病対策課調べ 22 
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１）既認定者【経過措置を適用】 （対象者数 平成23年度78万人（実績） → 平成27年度100万人（試算）） 

階層区分
自己負担額の増減割合

患者一人当たり月額平均自己負担額

現行制度 新制度導入後

減少 増減なし 増加 ①自己負担額 ②自己負担額（☆）

低所得Ⅰ 約 円 約 円

低所得Ⅱ 約 円 約 円

一般Ⅰ 約 円 約 円

一般Ⅱ 約 円 約 円

上 位 約 円 約 円

合 計 約 円 約 円

２）新規認定者【原則を適用】（対象者数 平成27年度50万人（試算）） 

階層区分
（注）

自己負担額の増減割合
患者一人当たり月額平均自己負担額

現行制度 新制度導入後

減少 増減なし 増加 ①自己負担額 ②自己負担額（☆）

低所得Ⅰ 円 約 円

低所得Ⅱ 円 約 円

一般Ⅰ 約 円 約 円

一般Ⅱ 約 円 約 円

上 位 約 円 約 円

合 計 約 円 約 円

新制度導入による難病の医療費の自己負担額について（試算）（その２） 

注） 所得階層区分別の構成割合（低所得Ⅰ10％、低所得Ⅱ15％、一般Ⅰ46％、一般Ⅱ22％、上位8％） 

☆） 人工呼吸器等装着者については、所得にかかわらず、自己負担限度額は最大1,000円となる。 
※ 入院時の食費部分の給付見直しに伴い、既認定者のうち入院患者については、１月当たり平均2,600円自己負担が増加。 

  新規認定者については、従来より全額自己負担のため増減なし。 
※ 割合（%）は四捨五入しているため、合計値が合致しない場合がある。  
＊試算の前提条件 
・平成 年 月から平成 年 月診療分のレセプト情報・特定健診等情報データベース（ ）を用いて、現行制度から新制度
に 移行した場合を仮定し、患者一人当たりの自己負担増減額を試算。 23 

効果的な治療方法の開発と医療の質の向上

○ 難治性疾患政策研究事業及び難治性疾患実用化研究事業がお互いに連携しながら、治療方法の開発に向
けた難病研究の推進に取り組む。 
 

○ 症例が比較的少ない難病について、一定の症例数を確保し、研究の推進や医療の質の向上に結びつける。 
 

○ 難病研究で得られた成果は、難病情報センター等を通して、広く国民にわかりやすく最新情報を提供する。 

難治性疾患政策研究事業

○診断基準の作成 
○診療ガイドラインの作成、 
改訂、普及 

○疫学研究  
○難病患者ＱＯＬ調査 
 

等 

難治性疾患実用化研究事業

難病患者 

【総額１０４億円】 

治験等へ
の参加等 

データの
登録等 

○病態解明、遺伝子解析や新規治療薬・医療機器等の開発につなげる研究等 

先天性ミオパチーの疾患責任
遺伝子 の発見【例示】

小児重症拡張型心筋症への
骨格筋芽細胞シートを用いた

再生治療等【例示】

等四肢麻痺患者向けの
意思伝達装置 スイッチ

の開発【例示】

ＡＬＳ等神
経・筋難病
疾患に対す
る下肢装着
型補助ロ
ボット（

）
【例示】

多系統萎縮症の原因遺伝子
の発見【例示】

・新たな治療法開発等を通じ
た研究成果の還元 
・難病情報センターを通じて疾
患に関する最新情報を提供 

情報提供 
連携 
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効果的な治療方法の開発と医療の質の向上（患者の診療の流れとその支援の体制） 

各分野の学会 

難病医療支援
ネットワーク（仮称）

難病研究班 

国立高度専門 
医療研究センター 

患者 

難病医療地域 
基幹病院（仮称） 

三次医療圏 

二
次
医
療
圏 

紹介 

紹介 

紹介 

・県内において診断可能な疾患を増やす。 
新・難病医療拠点病院（総合型）（仮称） 

・診断の補助や治療
に関する情報提供等

・極めて希少な疾患に関する問い合わせ
・特定の機関でのみ検査可能な疾患の検体送付
・特定の機関でのみ診断可能な患者を紹介

新・難病医療拠点病院（領域型）（仮称） 
・総合型と連携して特定の領域で専門的な診断を行う。 

《全国的な取組》 

○ 正しい診断や、適切な治療が行える医療提供体制の構築 
    ・「新・難病医療拠点病院（総合型）（仮称）」を三次医療圏ごとに原則１か所以上、「新・難病医療拠点病院（領   
       域型）（仮称）」を適切な数を指定 
・「難病医療地域基幹病院（仮称）」を二次医療圏に１か所程度指定する。 
・国立高度専門医療研究センター、難病研究班、それぞれの分野の学会等が連携して「難病医療支援ネット
ワーク（仮称）」を形成し、全国規模で正しい診断ができる体制を整備 

※いずれにおいても
最初の診断と治療
方針の決定は指定
医が行うことで、正
確な診断と適切な治
療を確保する。 

受診

診断 難病指定医 
（仮称） 

かかりつけ医
等 

治療
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○ 難病に関する普及啓発を推進、充実させる。 

○ 難病に関する相談体制の充実、難病相談・支援
センターなどの機能強化を図る。 

○ 障害福祉サービス等の対象疾患を拡大する。 

国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実（新たな難病患者を支える仕組み） 

新・難病医療拠点病院 
（仮称） 

患者 

難病医療地域基幹
病院（仮称） 

指定難病医療機関 
（仮称）（かかりつけ医） 

保健所 

福祉サービス 

訪問看護 
ステーション 

患者会・家族会 

適切な医療を受けたい 

不安 

働きたい 

快適に生活したい 

ハローワーク 

難病相談・ 
支援センター 

調剤薬局 

在宅療養したい 

二次医療圏 

対象となる難病等を現
在の130疾患から拡大 

「難病患者就職サポーター」の活用や
「発達障害者・難治性疾患患者雇用
開発助成金」等の施策による就労支
援の充実 

企業に対して、難病患者の雇用
管理等に関する情報を提供 

・人的体制の充実 
・全国の取組内容等を共有するな
ど、全国のセンター同士のネット
ワークを構築し、質を底上げ 

保健所を中心に、「難病対策
地域協議会（仮称）」を設置す
るなど、地域の医療・介護・福
祉従事者、患者会等が連携し
て難病患者を支援 難病情報センター 

都道府県 

患者の相互支援の
推進、ピアサポート
の充実 都道府県 

○ 「難病患者就職サポーター」や「発達障害者・難治性 
疾患患者雇用開発助成金」等の施策により就労支援を
充実させる。 

○ 「難病対策地域協議会（仮称）」を設置するなどして、 
総合的かつ適切な支援を図る。 
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（参考：難病患者等居宅生活支援事業（ホームヘルプサービス、短期入所、日常生活用具給付））
事業を実施する市町村に対し、国が費用の一部を補助 平成２４年度予算 ２億円、健康局予算事業
難治性疾患克服研究事業の対象である１３０疾患と関節リウマチの患者を対象 

※平成 年度まで実施

○ 制度の谷間のない支援を提供する観点から、障害者の定義に新たに難病等（治療方法が確立
していない疾病その他の特殊の疾病であって政令で定めるものによる障害の程度が厚生労働大臣
が定める程度である者）を追加し、障害福祉サービス等の対象とする。                        
【平成２５年４月１日施行】 
 

    難病患者等で、症状の変動などにより、身体障害者手帳の取得ができないが一定の障害がある方々に 
   対して、障害福祉サービスを提供できるようになる。 
    これまで補助金事業として一部の市町村での実施であったが、全市町村において提供可能になる。 
    受けられるサービスが、ホームヘルプサービス、短期入所、日常生活用具給付だけでなく、新法に定める 
    障害福祉サービスに広がる。 

障害者の範囲の見直し 

◎ 障害者総合支援法における難病等の範囲は、当面の措置として、｢難病患者等居宅生
活支援事業」の対象疾病と同じ範囲として平成25年４月から制度を施行した上で、新た
な難病対策における医療費助成の対象疾患の範囲等に係る検討を踏まえ、見直しを行う
ものとする。 
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障害者総合支援法の対象疾患一覧

腎症 原発性側索硬化症 成人スチル病 膿疱性乾癬

亜急性硬化性全脳炎 原発性胆汁性肝硬変 脊髄空洞症 嚢胞性線維症

アジソン病 原発性免疫不全症候群 脊髄小脳変性症 パーキンソン病

アミロイド症 硬化性萎縮性苔癬 脊髄性筋萎縮症 バージャー病

アレルギー性肉芽腫性血管炎 好酸球性筋膜炎 全身性エリテマトーデス 肺動脈性肺高血圧症

ウェゲナー肉芽腫症 後縦靭帯骨化症 先端巨大症 肺胞低換気症候群

－１関連脊髄症 拘束型心筋症 先天性 延長症候群 バッド・キアリ症候群

不適合分泌症候群 広範脊柱管狭窄症 先天性魚鱗癬様紅皮症 ハンチントン病

黄色靭帯骨化症 高プロラクチン血症 先天性副腎皮質酵素欠損症 汎発性特発性骨増殖症

潰瘍性大腸炎 抗リン脂質抗体症候群 側頭動脈炎 肥大型心筋症

下垂体前葉機能低下症 骨髄異形成症候群 大動脈炎症候群 ビタミン 依存症二型

加齢性黄斑変性症 骨髄線維症 大脳皮質基底核変性症 皮膚筋炎

肝外門脈閉塞症 ゴナドトロピン分泌過剰症 多系統萎縮症 びまん性汎細気管支炎

関節リウマチ 混合性結合組織病 多巣性運動ニューロパチー 肥満低換気症候群

肝内結石症 再生不良性貧血 多発筋炎 表皮水疱症

偽性低アルドステロン症 サルコイドーシス 多発性硬化症 フィッシャー症候群

偽性副甲状腺機能低下症 シェーグレン症候群 多発性嚢胞腎 プリオン病

球脊髄性筋萎縮症 色素性乾皮症 遅発性内リンパ水腫 ベーチェット病

急速進行性糸球体腎炎 自己免疫性肝炎 中枢性尿崩症 ペルオキシソーム病

強皮症 自己免疫性溶血性貧血 中毒性表皮壊死症 発作性夜間ヘモグロビン尿症

ギラン・バレ症候群 視神経症 産生下垂体腺腫 慢性炎症性脱髄性多発神経炎

筋萎縮性側索硬化症 若年性肺気腫 受容体異常症 慢性血栓塞栓性肺高血圧症

クッシング病 重症急性膵炎 天疱瘡 慢性膵炎

グルココルチコイド抵抗症 重症筋無力症 特発性拡張型心筋症 ミトコンドリア病

クロウ・深瀬症候群 神経性過食症 特発性間質性肺炎 メニエール病

クローン病 神経性食欲不振症 特発性血小板減少性紫斑病 網膜色素変性症

劇症肝炎 神経線維腫症 特発性血栓症 もやもや病

結節性硬化症 進行性核上性麻痺 特発性大腿骨頭壊死 有棘赤血球舞踏病

結節性動脈周囲炎 進行性骨化性線維形成異常症 特発性門脈圧亢進症 ランゲルハンス細胞組織球症

血栓性血小板減少性紫斑病 進行性多巣性白質脳症 特発性両側性感音難聴 リソソーム病

原発性アルドステロン症 スティーヴンス・ジョンソン症候群 突発性難聴 リンパ管筋腫症

原発性硬化性胆管炎 スモン 難治性ネフローゼ症候群 レフェトフ症候群

原発性高脂血症 正常圧水頭症
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◎難病患者を対象とした支援施策 ◎難病患者が利用できる支援施策 

（１） 発達障害者・難治性疾患患者雇用開発助成金  
 

難病患者の雇用を促進し職業生活上の課題を把握するため、難病のある人

をハローワークの職業紹介により常用労働者として雇い入れ、雇用管理に関す

る事項を把握・報告する事業主に対する助成を行う。 

現行の難病がある人の雇用支援策 

ハローワークに「難病患者就職サポーター」を配置し、難病相談・支援セン
ターと連携しながら、就職を希望する難病患者に対する症状の特性を踏まえ
たきめ細やかな就労支援や、在職中に難病を発症した患者の雇用継続等の
総合的な就労支援を行う。

（２） 難病患者就職サポーターの配置 
（平成 年度から実施） 

（３） 難病患者の雇用管理に関する情報提供の実施 
  （平成 年度から実施）  

「難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のあり方に関する研究」（平成
～ 年度）の研究成果を踏まえ、難病のある人の就労の現状等に関する

リーフレットを作成するなど、難病患者の雇用管理に関するガイドライン、リー
フレットを作成し、情報提供を行う。

※ （独）高齢・障害・求職者雇用支援機構交付金  

平成 年度 局で実施）  

※ 平成 １年度より発達障害者雇用開発助成金と難治性疾患患者 
雇用開発助成金を創設。平成25年度に両奨励金を統合 

障害者に関する知識や雇用経験がない事業所が、障害者を短期の試行雇
用（トライアル雇用）の形で受け入れることにより、障害者雇用に取り組むきっ
かけをつくり、常用雇用への移行を目指す。 

障害者が職場に適応できるよう、地域障害者職業センター等に配置されて
いるジョブコーチが職場に出向いて直接的・専門的支援を行うとともに、事業
主や職場の従業員に対しても助言を行い、必要に応じて職務や職場環境の
改善を提案する。 

（1） ハローワークにおける職業相談・職業紹介 
 個々の障害者に応じた、きめ細かな職業相談を実施するとともに、福祉・教
育等関係機関と連携した「チーム支援」による就職の準備段階から職場定着
までの一貫した支援を実施する。 
併せて、ハローワークとの連携の上、地域障害者職業センターにおいて、職
業評価、職業準備支援、職場適応支援等の専門的な各種職業リハビリテー
ションを実施する。 

雇用、保健、福祉、教育等の地域の関係機関の連携の拠点となり、障害者
の身近な地域において、就業面及び生活面にわたる一体的な支援を実施す
る。

（２） 障害者試行雇用(トライアル雇用）事業 

（３） 職場適応援助者（ジョブコーチ）支援事業  

（４） 障害者就業・生活支援センター事業 

（ 年度４月現在： か所）
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ハローワークに「難病患者就職サポーター」（※）を配置し、難病相談・支援センターと連携しながら、就職を希望
する難病患者に対する症状の特性を踏まえたきめ細やかな就労支援や、在職中に難病を発症した患者の雇用継続等の総
合的な就労支援を行う。
※ 配置数 ： 全国１５人

配置場所 ： ハローワークの専門援助窓口
活動日数 ： 月１０日勤務
採用要件 ： 難病患者の相談に関する業務経験１年以上等

難病相談・支援センターと連携した就労支援の実施

難病患者
●就労を希望する者

●在職中に難病を発症した者

ハローワーク 専門援助部門

難病患者就職
サポーター

難病患者に対する
支援
・相談（適性、職域の分析等）
・専門支援機関への誘導
・面接・同行
・就職後のフォロー

地域障害者
職業センター

障害者就業・生活支援セ
ンター

医療機関 保健所 等

各専門支援機関

連 携 連 携

雇入事業主への
指導
・難病患者を雇用した
事業主への助言・指導

ハローワーク各部門

職業紹介担当 求人担当

職業訓練担当 等

地域の関係機関の連絡調整
・難病相談・支援センター等との連絡調整
・連絡協議会の開催

難病相談・支援センター

難病相談・支援員等による
支援
・治療・生活等に係る相談、
助言・指導

難病相談・支援センターにおける
出張相談等
・難病患者に対する出張相談
・対象者のハローワークへの誘導
・難病相談・支援員等への情報提供

出張
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平成２６年度難病対策予算（案）について（概要） 

【難病の研究】  
○調査研究の推進 

 
  ・難治性疾患克服研究事業 
・希少疾病用医薬品等の開発支援 

 
【難病の医療】  

○医療費の自己負担の軽減 
 

   ・特定疾患治療研究事業による医療費補助 
・難病医療費等負担金〈新規〉（平成27年1月から） 

 
【難病の保健・福祉】  

○地域における保健医療福祉の充実・連携 
 

  ・難病相談・支援センター事業 
 ・難病情報センター事業 

                     ・重症難病患者入院施設確保事業 
 ・患者サポート事業 等 

（平成25年度予算） 

計 ５４９億円

（平成26年度予算（案）） 

４４０億円

１０１億円

８億円

１６８億円※

７１９億円

４４０億円

１００億円

７．４億円

０億円

３億円２億円

６０８億円４４０億円

１０４億円１０２億円

（１．４億円）
（０．２億円）
（１．４億円）
（０．２億円）

（３．２億円）

（１．５億円）
（０．２億円）

（０．３億円）

（※生活保護からの移行分４６億円含む）
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指定難病の検討の進め方 

１．基本的な考え方 
○ 厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等克服研究事業）研究班「今後の難病対策の 
あり方に関する研究」の整理を基にして「指定難病の４要件（※）＋診断基準」の要件を満た 
し得ることを前提に、そのうち診断基準の要件を満たす可能性が高いと考えられる疾患から、 
順次、検討を開始する。（次頁の「検討の開始に当たって」を参照。） 
※ ４要件とは「①患者数が人口の 程度以下、②原因不明、③効果的な治療方法未確立、④生活面への長期に
わたる支障」をいう。

 
２．当面の対応 
○ 指定難病の指定については、法案が成立後速やかに厚生科学審議会に対象疾患等検討 
委員会（仮称）を設置し、難病医療に係る見識を有する者による議論を行う。 

 

○ 現行の特定疾患のうち、指定難病として指定されたものについては平成27年１月より医療 
費助成を開始する。 

 

○ 新規の疾患については、平成27年夏から医療費助成開始とする一方、患者の方々からは
できるだけ早い時期の開始が望まれていることから、それ以前に検討が進み指定が可能と
なった疾患については、平成27年１月より医療費助成を開始する。 
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患者数

人以下
（不明含む）

人を上回り
万人以下

万人を上回り
人口の 程度以下

診断基準
あり 約 疾患 約 疾患 疾患以下

診断基準に
準ずるもの
あり

約 疾患 約 疾患 疾患以下

検討の開始に当たって 

○ 難治性疾患等克服研究事業 研究班報告書※において、「４要件＋診断基準」の要件を満たす 
可能性がある疾患について、患者数と診断基準に従って分類したものは以下のとおり。 

（注）一部整理中のものあり

○ 上記の表を参考にすると、現段階で診断基準の要件を満たす可能性が高いと考えられる疾患 
は  内の疾患、すなわち全体のおよそ半数程度。これらについて円滑に検討が進んだ 
場合、指定難病として指定し、平成27年１月より医療費助成を開始することを想定。 

 

○ あわせて、診断基準に準ずるものがある疾患等についても検討を行い、「４要件＋診断基準」の 
要件を満たすと判断された場合には、指定難病として指定し、平成27年夏より医療費助成を開 
始する。  

※平成 年度 厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等克服研究事業）
研究班「今後の難病対策のあり方に関する研究」報告書より一部抜粋
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２０１3年度 
（平成２５年度） 

２０１４年度 
（平成２6年度） 

２０１5年度 
（平成２7年度） 

難病対策に係る法律の施行について 

通常国会 

法
案
提
出
（
予
算
関
連
） 

２月 
 

 

予
算
案
閣
議
決
定
（
自
己
負
担
の
軽
減
措
置
を
含
む
） 

 

新
法
成
立 

○ 平成 年 月～：既存疾患と新規疾患（先行分）について、新たな医療費助成を実施
・ 新規疾患の指定には十分な準備期間が必要であり、平成 年夏から新たな制度の実施が想定されるが、できるだけ早い時期からの実施が望まれることから、既存疾
患と新規疾患の一部については、平成 年 月から前倒しで医療費助成を実施。

○ 平成 年夏～：新規疾患すべてについて、新たな医療費助成を実施
・ 新規疾患すべてについて、平成 年度の夏から医療費助成を実施。

 

既
存
疾
患
＋
新
規
疾
患
（先
行
分
）

の
患
者
が
対
象

1月 

前倒し実施 

完全 
実施 

○制度の運用を決
定 

 
・政省令等による医療
費助成支給の手続
等の決定 

 
・第三者的な委員会
において対象疾患
の選定や重症度分
類等の策定を行う。 

制度の大枠が決定 制度の詳細・運用を決
定 

準備期間 

準備期間 

新規疾患の 
一部を前倒しで 

実施 

 

新
規
疾
患
（先
行
分
以
外
）の
患

者
が
対
象

夏 

第
一
次
実
施 

第
二
次
実
施 
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• ベーチェット病の患者（ 歳）が、眼科、内科、泌尿器科を受診するため、複数の医療機関に外来通院。

• ある月の総医療費（診療報酬額）が、眼科（眼症状の診察、局所治療） 万円、内科（免疫抑制剤等の投与、
全身管理） 万円、泌尿器科（陰部潰瘍の診察、局所処置） 万円、合計 万円。

• 世帯年収は約 万円。所得階層は、現行制度においてＥ階層、新制度において一般所得Ⅰ。

医療機関別に設定された負担
限度額を負担

⇒ 当月の自己負担 円
（注１）

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円［３割
負担］

複数の医療機関の医療費を合算
して設定された自己負担限度額
（経過措置期間中）を負担

⇒ 自己負担 円（月額）
（注２）

複数の医療機関の医療費を合算
して設定された自己負担限度額
を負担

⇒ 自己負担 円（月額）
（注２）

患者の状況 

（注１）自己負担（医療機関別に設定された自己負担限度額を負担）：眼科 円（限度額に達せず３割負担）、内科 円（限度額を
負担）、泌尿器科 円（限度額に達せず３割負担）

現行制度 新制度（経過措置期間中） 新制度 

既認定者の自己負担に関するモデルケース①
（複数の医療機関を受診している場合）

医療費の自己負担

（注２）自己負担（複数の医療機関の医療費を合算して設定された自己負担限度額を負担）：２割負担の額 円（眼科 円、内科
円、泌尿器科 円）が自己負担限度額に達するため、自己負担限度額を負担 35 

• 全身性エリテマトーデスの患者（ 歳）が、ステロイド製剤等の投与を受けるため外来通院するとともに、合併
症である間質性肺炎の急性増悪の治療を受けるため 日間入院。

• ある月の総医療費（診療報酬額）が、外来通院 万円、入院 万円、合計 万円。

• 世帯年収は約 万円。所得階層は、現行制度においてＦ階層、新制度において一般所得Ⅰ。

外来通院・入院別に設定された
自己負担限度額を負担

⇒ 当月の自己負担 円、
（食事療養費込み）（注１）

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円（多数
該当 円）［高額療養費］

外来通院・入院の医療費を合算
して設定された自己負担限度額
［経過措置期間中］を負担

⇒ 自己負担 円（月額）
（注２）、食事療養費
円（注３）、計 円

外来通院・入院の医療費を合算
して設定された自己負担限度額
を負担

⇒ 自己負担 円（月額）
（注２）、食事療養費
円（注３）、計 円

患者の状況 

（注１）自己負担（外来通院・入院別に設定された自己負担限度額を負担）：外来通院 円、入院 円（それぞれ限度額まで負担）

（注２）自己負担（外来通院・入院の医療費を合算して設定された自己負担限度額を負担）：２割負担の額 円が自己負担限度額に
達するため、自己負担限度額を負担

（注３）食事療養費： 円＝１食 円×３食× 日×１／２（経過措置期間中）、 円＝１食 円×３食× 日

現行制度 新制度（経過措置期間中） 新制度 

既認定者の自己負担に関するモデルケース②
（外来通院しながら一時期に入院する場合）

医療費の自己負担
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• 全身性エリテマトーデスの患者（ 歳）が、ステロイド製剤等の投与を受けるため、外来通院。

• ある月の総医療費（診療報酬額）が、 万円。

• 世帯年収は約 万円。所得階層は、現行制度においてＦ階層、新制度において一般所得Ⅰ。

⇒ 当月の自己負担 円

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円［３割
負担］

⇒ 自己負担 円（月額）
（注１）

⇒ 自己負担 円（月額）
（注２）

患者の状況 

現行制度 新制度（経過措置期間中） 新制度 

既認定者の自己負担に関するモデルケース③
（患者負担割合の引下げにより自己負担限度額に達しなくなる場合）

医療費の自己負担

（注１）自己負担［経過措置期間中］：自己負担限度額［経過措置期間中］を負担（２割負担の額（ 円）が自己負担限度額［経過措置
期間中］（ 円）に達するため）

（注２）自己負担：２割負担の額を負担（←２割負担の額（ 円）が自己負担限度額（ 円）に達しないため） 37 

• ファブリー病の患者である姉妹（ 歳台）が、アガルシダーゼベータ（酵素製剤）の投与を受けるため、外来通
院。

• 毎月の総医療費（診療報酬額）が、姉妹それぞれ 万円（世帯計 万円）。

• 世帯年収は約 万円。所得階層は、現行制度においてＧ階層、新制度において一般所得Ⅱ。

姉の自己負担限度額（ 円）
の （ 円）が妹の自己負担
限度額となる

⇒ 毎月の自己負担 円
（姉 円＋妹 円）

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円（多数
該当 円）［高額療養費］

世帯の限度額 円を姉妹で
按分して設定された自己負担限
度額［経過措置期間中］（各々

円）を負担

⇒ 自己負担 円（月額）

患者の状況 

「高額かつ長期」に該当している
ため 円（一般）から

円へ自己負担限度額が
軽減（注）

世帯の限度額 円を姉妹で
按分して設定された自己負担
限度額（各々 円）を負担

⇒ 自己負担 円（月額）

（注）月ごとの医療費総額が５万円を超える月が年間６回以上ある（例えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負担が１万円を超える
月が年間６回以上ある）者を、「高額な医療が長期的に継続する患者」（「高額かつ長期」）として、負担を軽減

新制度 現行制度 新制度（経過措置期間中） 

既認定者の自己負担に関するモデルケース④
（同一の世帯に複数の患者がいる場合）

医療費の自己負担
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• クローン病の患者（ 歳）が、メサラジン（クローン病治療薬）【毎月】とインフリキシマブ（生物学的製剤）【隔月】
の投与を受けるため、外来通院。

• ある月（インフリキシマブを投与）の総医療費（診療報酬額）が、 万円。

• 世帯年収は約 万円。所得階層は、現行制度においてＣ階層、新制度において一般所得Ⅰ。

• その後、症状は消失したが、メサラジンとインフリキシマブの投与は続けている。

軽症者も医療費助成の対象

⇒ 当月の自己負担 円

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円（多数
該当 円）［高額療養費］

⇒ 自己負担 円（月額）

患者の状況 

高額の医療が継続しているため
軽症者であっても医療費助成の
対象（注１）

「高額かつ長期」に該当している
ため 円（一般）から
円へ自己負担限度額が軽減

（注２）

⇒ 自己負担 円（月額）

新制度 現行制度 新制度（経過措置期間中） 

（注１）月ごとの医療費総額が 円を超える月が年間３回以上ある（例えば医療保険の３割負担の場合、医療費の自己負担が１万円以上
の月が年間３回以上）者は、軽症者であっても医療費助成の対象として認定

（注２）月ごとの医療費総額が５万円を超える月が年間６回以上ある（例えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負担が１万円を超え
る月が年間６回以上ある）者を、「高額な医療が長期的に継続する患者」（「高額かつ長期」）として、負担を軽減

既認定者の自己負担に関するモデルケース⑤
（高額の医療が継続する軽症者の場合①）

医療費の自己負担
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⇒ 当月の自己負担 円

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円［３割
負担］

⇒ 自己負担 円（月額） 高額の医療が継続しているため
軽症者であっても医療費助成の
対象（注１）

「高額かつ長期」に該当している
ため 円（一般・２割負
担）から 円へ自己負担限
度額が軽減 （注２）

⇒ 自己負担 円（月額）

新制度 現行制度 新制度（経過措置期間中） 

（注１）月ごとの医療費総額が 円を超える月が年間３回以上ある（例えば医療保険の３割負担の場合、医療費の自己負担が１万円以上
の月が年間３回以上）者は、軽症者であっても医療費助成の対象として認定

（注２）月ごとの医療費総額が５万円を超える月が年間６回以上ある（例えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負担が１万円を超え
る月が年間６回以上ある）者を、「高額な医療が長期的に継続する患者」（「高額かつ長期」）として、負担を軽減

既認定者の自己負担に関するモデルケース⑥
（高額の医療が継続する軽症者の場合②）

医療費の自己負担

• 歳の男性が、パーキンソン病の診断を受け、医療費助成の対象として認定されている。レボドパ（パーキンソ
ン病治療薬）等の投与を受け、外来通院中。

• 毎月の総医療費（診療報酬額）が、 万円。

• 世帯年収は約 万円。所得階層は、現行制度において 階層、新制度において一般所得Ⅱ。

• その後、症状はかなり軽快し、通常のフルタイム業務が可能となった。内服は継続している。

患者の状況 
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• 大脳皮質基底核変性症の患者（ 歳）が、レボドパ（パーキンソン症候群治療薬）等の投与を受けるため、１年
前から外来通院。現在、患者は重症認定を受けている。

• 毎月の総医療費（診療報酬額）が、 万円。

• 世帯年収は約 万円。現行制度において重症者、新制度における所得階層は一般所得Ⅱ。

既認定者の自己負担に関するモデルケース⑦
（現行制度において重症認定を受けており「高額かつ長期」に該当する場合）

患者の状況 

重症認定を受けている者は世帯
年収にかかわらず医療費負担な
し

⇒ 毎月の自己負担 円

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円［３割
負担］

重症認定を受けていた既認定者
は経過措置期間中は自己負担
限度額を軽減

⇒ 自己負担 円（月額）

【参考】既認定者であっても重症
認定を受けていなかった場合の
自己負担限度額［経過措置期間
中］ 円

「高額かつ長期」に該当している
ため 円（一般）から

円へ自己負担限度額が
軽減（注）

⇒ 自己負担 円（月額）

現行制度 新制度（経過措置期間中） 新制度 

（注）月ごとの医療費総額が５万円を超える月が年間６回以上ある（例えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負担が１万円を超える
月が年間６回以上ある）者を、「高額な医療が長期的に継続する患者」（「高額かつ長期」）として、負担を軽減

医療費の自己負担
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• 筋萎縮性側索硬化症（ ）の患者（ 歳）が、人工呼吸器を装着して在宅療養を行っている。痛みに対して
ロキソプロフェン（痛み止め）等の投薬を受け、訪問看護も利用している。現在、患者は重症認定を受けている。

• 毎月の総医療費（診療報酬額）が、 万円。

既認定者の自己負担に関するモデルケース⑧
（人工呼吸器等を装着している場合）

患者の状況 

重症認定を受けている者は世帯
年収にかかわらず自己負担なし

⇒ 毎月の自己負担 円

【参考】医療費助成がなかった
場合の自己負担 円［３割
負担］

人工呼吸器等を装着している者
は世帯年収にかかわらず自己
負担限度額 円

⇒ 自己負担 円（月額）

人工呼吸器等を装着している者
は世帯年収にかかわらず自己
負担限度額 円

⇒ 自己負担 円（月額）

現行制度 新制度（経過措置期間中） 新制度 

医療費の自己負担
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伊藤　厚生労働省の新しい難病対策の法制化にむけ

ての様々な取り組みについて質問や感想などありま

したらこの場でお願いします。

奈良パーキンソン病友の会　奈良難病連　ほし　

　0.1％程度の「程度」の意味です。最初は 0.1％

が強調され、パーキンソン病と潰瘍性大腸炎はずす

方向で話が出て、その後スモン病のような形で助成

措置をとるとなり、その後法案にいれるという方向

で自民党と公明党の決議があり、そのあと 0.1％程

度以下と。程度というのは本当にパーキンソン病と

潰瘍性大腸炎含んでいるのか、将来どんどん数が増

えると思います。それでも対応できるのか、そのあ

たりをお聞かせください。

田原　0.1％程度以下となっているのは昨年 1 月の

難病対策委員会の提言の時もそういう数字だったと

おもいます。「程度」という言い方でまとまったと

理解していますし、昨年 12 月にまとまった最終的

な報告書においても 0.1％程度以下ということでご

了解をいただいていると思っております。ですから、

潰瘍性大腸炎やパーキンソン病、10 万人以上いらっ

しゃる方たちもそこの中に含まれるイメージをもっ

ています。最終的には審議会ないし第三者委員会で

お決めいただくことになりますが、来年度の予算案

もパーキンソン病や潰瘍性大腸炎も含んだ試算をし

ており、そういうことも念頭において事業を運営し

ていきたいと思います。

　将来のことは､ 事業の運用状況をみて具体的に検

討されると思います。スモン病は原因がキノホルム

であり、新しい難病の制度とは少し違うので別途予

算事業でこれまで通り対応していくと申し上げまし

た。

　自民党や公明党の決議、提言をいただいています

ので、しっかり受けとめて事業を運営していただき

たいと思っております。

伊藤　まだいろんな制度が決まっていないのではっ

きりいえない部分があったと思いますが、予算措置

としてそのことを織り込んで予算を作っていくこと

をぜひお含みください。

大阪難病連　Ⅰ型糖尿病近畿つぼみの会　田沢
　現状を知っていただく。Ⅰ型糖尿病はインシュリ

ンうたなければ 48 時間で亡くなる病気です。この

治療方法は注射を打っているだけなら 17,000 円。

ポンプつけたら 25,000 円。今度 5 月から血糖値

も測れるのは 37,000 円と 3 通りあります。本当

に合併症の出ている人は働けませんので 1 番安い

17,000 円ぐらいの治療方法をしています。先生は、

どれします？どうする？と言われるそういう治療方

法をしています。命というのは 1 番先に考えなきゃ

いけないのに特定疾患にも入りません、就労もでき

ません。日本の国の憲法には文化的生活ができると

書いている。これに違反している思うんです。阪大

で一昨年（医療費が）8,750 円上がった時に 24 人、

合併症のある人もはずしたんです。小児慢性特定疾

患ですので、20 歳まではポンプをつけていて、20

歳過ぎてはポンプをはずす。命はいらんと若い子は

そういうんです。せめて国として、インシュリンだ

けでも助成していただかないとこれからの子どもた

ち生きていけません。何とかしていただきたいと思

います。現状をご存じかどうかを一度ききたいと

思っています。

田原　Ⅰ型糖尿病の患者さんの現状はお話を伺って

おりますし、糖尿病対策をしっかりやっていかなけ

ればいけないと我々としては考えております。Ⅰ型

糖尿病は小児慢性特定疾患に入っていて、20 歳ま

では公費助成が受けられる。20 歳以降についてど

ういうふうになるのかは分かりませんが、数が多い

のではないかという実態も含めてどう対応をするか

を考えるのではないかと思います。それから自立支

援、就労がなかなかできないことについて、今回小

児慢性特定疾患に対応するものとして児童福祉法で

自立支援の取り組みを法的に行う位置づけがなされ

る予定です。20 歳までに病気になった方は学習も

充分にできない、自立や就労ができないというお話

があります。20 歳までにまずレスパイトや学習の

支援をやっていこうという内容です。これは都道府

県が実施しますが、費用は国が 2 分の 1 負担する

ことになっていて、これも消費税をあてて安定的に

実施をするということです。まずそういった自立支

質疑応答  
2 日目朝に行われた質疑応答から
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援の取り組みをやり、別途糖尿病対策として別の体

系で行うということで、難病の、特定疾患に入って

いくかどうかは次の段階でもう少し考えていくこと

ではないかと思っています。

田沢　20 歳まではいいんです。20 歳以後のことを

考えて欲しいです。今回の震災でも決して助けてい

ただけませんでした。神戸の地震の時は私たちが和

歌山県と二県でインシュリンを船で送りました。

田原　災害の時も非常に大変だったと伺いました。

糖尿病対策は 20 歳以前 20 歳以降というわけでは

ないので、糖尿病対策全体として進めていくことは

求められるのではないかと思うし災害時はⅠ型糖尿

病の患者さんだけでなく、透析や人工呼吸器の患者

さんも大変な状況になりますので、ちゃんと医療が

受けられる対応をしていかなければならないと思っ

ております。

繊維筋痛症友の会　後藤
　人間が人間として尊厳をもっていきられる日本で

あって欲しいなと思った時に、なぜこの特定疾患と

か指定難病という言葉で医療補助、助成という線引

きをするのか、意味が分からない。必要な人には必

要な処置を行って欲しいと思います。そのためには、

たくさんのお金が必要なのかもしれません。そのた

めのお金がないからできませんというのは言い換え

ればお金がないしあげられへん人はすんませんけど

死んでくださいと言われているように感じます。私

は繊維筋痛症と化学物質過敏症を持っていて病気と

しても社会的にも認知もされないしんどさも抱えて

います。予算をちゃんととってきて欲しい、それが

1 番に思います。先日は違う組織の稀少難病の大会

に行って勉強をしていたら、稀少難病のうちで国が

公的補助をしているのはたったの 5％だと。あとの

95％はどうしてるんや。お金がないやらの言葉で

すまされていていいのか。必要な人には必要な処置

を。私の病気は潜在患者は 200 万人いると言われ

てて、診断されている人は 2 ～ 3000 人と言われ

ています。でも稀少であるか稀少でないかは患者に

は関係ないです。治るか治らないか、人間らしい生

活ができるかできないかが大事なんです。働きたい

し、元気にもなりたい、税金をちゃんと納めてます。

消費税だって納めてます。必要な人に必要な処置を

行うように予算をきちんととってください。それが

1 番言いたいことです。

伊藤　新しい難病対策について、厚労省の説明につ

いてどういうことかという質問をやっていきたいの

ですが、今まで質問あったのは、難病対策からもれ

ていく、これをどうするかという観点でのご質問と

いうことで、田原課長も受けとめていただきたいと

思います。

田原　今まで予算がなかなか確保できなかったので

対象疾患を拡大できなかった状況だったわけです。

今度法律ができると、要件にあうものはどんどん対

象になっていくことになります。お金がないからや

らないということではなくて、それぞれの疾患につ

いて充分によく分かっていないとか、患者さんの数

がある程度ある場合には別途の対策で進んでいくだ

ろうということで医療費助成の対象になっていかな

いわけです。ただ調査・研究はしっかりやっていき

ます。繊維筋痛症を含め慢性の痛みについては今 1

億円以上かけて調査・研究を進めています。他の疾

患については昭和 47 年から調査をはじめていて、

その実績があってようやく稀少疾患の診断基準があ

る程度できてきているわけで、それはそれで成果に

なっています。慢性の痛みは比較的最近問題になっ

た考え方なので、なかなか研究が進んでいないのが

実情です。まずそういった研究を行って客観的な診

断基準を確立をすることが重要ではないかと思いま

す。そのために全国に痛みセンターを今 11 ヶ所で

すが設けて､ 実態を明らかにしていこうといった取

り組みから始めたいと思っております。

伊藤　難病対策も 40 年たってやっとここまで来た

ということもありますし、研究は進めるということ

です。次のご質問をいただきたいと思います。

京都難病連　専門相談員　浦辺
　対象疾患の拡大に伴う福祉サービスについて教え

ていただきたい。生活的ニーズの相談が多く、なか

なか解決されなくて相談が続いていくことが多いで

す。生活援助してもらうヘルパーさんがいない。そ

れと疾患をなかなか理解してもらう人もいない方が
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非常に多い。私は看護師で、ホームヘルパーもして

います。ヘルパーの側からいうと、非常に労働条件

がきつくて細切れの中でとても難病のところまで手

がまわらない。事業所側の不安としては 130 疾患

に増えるということで非常に危機感をもっていま

す。難しい内容になるとヘルパーが離れていく。就

労支援の一環としてハローワークを通じて初任者研

修でヘルパーの育成をするのですが、30 人研修し

た中で実際に働いていたのは０です。難しい内容を

聞けば聞くほど就労への不安を訴えて働くヘルパー

が育たない。そういう状況の中で 130 疾患への拡

大で難病患者を支える仕組み、福祉サービスの点で

は好ましいなとは思うんですが、今の現状認識と本

当にそれが具体的にどのようにされていくのかとい

う点で、相談員の立場から非常に不安を抱えており

ますので、ぜひ教えていただきたい。

田原　資料 27、28 に福祉サービスの対象になる方

の制度的な枠組みと 130 の対象疾患が記載されて

います。指定難病の対象疾患の拡大に伴ってこの障

害福祉サービスの対象も拡大の方向で見直しがなさ

れるだろうと思っています。ヘルパーさんが、大変

だということが分かれば分かるほど難病の患者さん

のところに行きづらいということでしたが、現場の

問題として１つ１つ解決をしていかなければいけな

い課題だと思っております。ただ、それぞれ地域の

ヘルパーさんがその地域のお一人お一人の患者さん

の特性にあわせてホームヘルプサービスを行ってい

くということですので、全部の疾患について理解し

た上でやっていくというよりは、目の前の患者さん

のことを理解していただいて、そしてサービスを提

供するという地道な取り組みが必要になってくるん

ではないかと思います。今回法案が通って制度的に

前に進んでいくと今のような課題がもっと具体的に

分かって対策をどういうふうにしたらいいのかもあ

わせて考えていくことになるかと思います。現時点

ではそういった課題を充分とはいませんがある程度

は把握をし、制度の施行にてそういった課題を解決

する方向に、関係者の知恵を集めて課題解決に取り

組んでいくことになるのではないかと思います。

浦辺　関係者の知恵を私たちの方から出させても

らってよろしいですか？

田原　もちろんそうだと思います。今回の法律の中

の地域協議会に福祉サービスの担当の方も入るよう

になっているので、お一人お一人についてこう工夫

したら解決できる、こういう制度的な問題がある、

課題があるということを上げていただくことが他の

地域の方の役に立つような制度的な枠組みになって

いくのではないかと思っています。

北海道難病連　佐藤
　法律の中で 3 点ほどもう少し詳しく。1 つは、第

4 条の（7）後半に、「福祉サービスに関する施策、

就労の支援に関する施策その他の関連する施策と

の連携に関する事項」（資料 10、21P）というとこ

ろ、障害者の範囲を見直して、障害者施策の中に難

病もいれるということですが、連携について将来的

にどうなっていくのかが分かればと思います。2 つ

めに、第 14 条から 26 条にある指定医（資料 12、

22P）のことです。開設者の申請により行うとあり

ますが、どのぐらいの人たちが申請を行うのか、今

までかかりつけ医にお願いしていたことが将来的に

どうなるのか心配な人も結構出てくるのではない

か。指定医療機関をどういうレベルの医療機関と考

えているのか教えてください。3 つ目は第 32 条か

ら 33 条にある難病対策地域協議会の件です（資料

16、24P）。各自治体でこれに関する連絡会議など

がもたれていると思います。函館市でも保健所があ

り、長くこの連絡会議を行っていました。しかしな

がら予算がないために、この連絡会議をやめようと

か予算がないなりにみんな頑張ってやろうという話

をしていたのですが、先般、こういう法律ができて

きたので、予算がつくのではないかと。（1）の最

後に「努めるものとする」とあります、これは義務

的なものなのか予算も含めて教えてください。

田 原　 第 4 条 の 基 本 方 針 の 第 7 項（ 資 料 10、

21P）、「連携」とあるのは、今ご指摘もあったよう

に障害者の施策や就労の施策は難病の施策とは全く

別の体系で行われております。難病の患者さんだけ

にやられているわけではなくて、障害者ひろくやら

れていたりあるいは国民全体を対象に行われていた

りするものですので、そことの調整を法律上やって

いきますと、たいへん複雑になるので、この基本方

針では連携に関する事項ということで。それぞれの
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部局が―障害者の対策は障害保健福祉部が所管して

いますが―主体で検討しますが、それとの連携に関

しては難病対策という視点で基本方針を定めますの

で、担当部局の方でそれぞれ責任をもってやってお

ります。難病についても理解をいただいて、しっか

りとした対策ができるように我々の方から働きかけ

ていきたいという項目になっております。この項目

は JPA からご要望があって特に設けたので、関係

部局もそういう気持ちでいると思います。第 2 点

目の指定医療機関ですが、（資料 12、24P）医療機

関については特にレベルは考えていなくて、現在受

診されいてるかかりつけ医の先生方も、そういう医

療機関は手を挙げていただければ指定する考えで

す。現在都道府県と契約をして医療サービスを行っ

ている医療機関が対象になると思います。ですので、

拠点病院とかそういう専門的な医療機関とは違うと

ご理解下さい。現行制度で特定疾患に関する医療を

行われているところは申請をしていただけると思っ

ています。

　3 番目の地域協議会ですが（資料 16、24P）、「努

めるものとする」、努力規定とか努力義務規定と申

し上げていますが、これは基本的に地方分権の考え

方でして、国から地方の自治体のいろんな施策を義

務づけることはよほどのことがない限り難しくて、

それぞれの地方自治体の自主性を重んじることが基

本になります。その中でも努力義務規定を設けるこ

とは非常に大きなことで、自治体で財政当局に対し

て予算を要求するにあたって、こういった条項は大

きなツールになる、根拠になると思いますので、各

地域におきまして予算確保の努力をしていただけれ

ばと思っています。

伊藤　特にこの協議会について予算をつけるのでは

なくて、それは自治体でやってくれということ？

田原　全部が自治体で、ではなくて、自治体がまず

主体的に取り組んでいただいて、それに対する国の

予算という形でなんらか考えていくこともあるので

はないかと思っております。

伊藤　他のところみたいに 2 分の 1 とかいうこと

ははっきりとは書いていない？

田原　現在はそうですが、法律が通ったあとに、ど

うしていくかは別途考えなければいけないと思いま

す。特に拠点病院についても 26 年度の概算要求に

はあまりのせておりません。26 年度の終わりの 3 ヶ

月ということもあって予算を計上してもすぐに取

り組むことが難しいだろうということもあります。

27 年度からは本格的な取り組みになりますので、

予算獲得にむけて頑張っていくということではない

かと思います。

奈良県難病相談 ･ 支援センター　しんの
　指定医と難病対策地域協議会について。1 つ目は

指定医については以前専門医でなければ一定の研修

を受けるという文言があったと思いますが、神経内

科の診療所と位置づけているけれども専門医をもっ

ていない先生の扱いは研修とどういう形になってい

るのか教えてください。2 つ目は難病対策地域協議

会、今奈良県では保健所にこれに準ずるものはしっ

かりとありますが、難病相談・支援センターが委員

として参加しているものも入ってない地域もありま

す。今後これに難病相談 ･ 支援センターが入ってい

く方がいいのかどうか、見解を教えてください。

田原　指定医の研修ですが、これは医師会などが主

催する研修会を考えています。専門医をとられてい

ない方はそういう研修を受けていただくこともある

と思います。ただ、ここでいう指定医の指定を受け

ていなくても、更新の診断書を書いていくことは念

頭においていますので、特に最初の診断をしていた

だくのは専門医などの指定医でなければ問題がある

のではないかと、質が確保できないのではないかと

いうことで、少し分けて考えております。日常的な

診療をしていただく先生方は必ずしも指定医でなく

てもかまわないが、指定医の先生と連携は必要では

ないかと思います。

　協議会の方ですが、メンバーについては資料 16

の第 32 条から第 33 条の中に関係機関、関係団体

などが入ってきますので、ここに難病相談・支援セ

ンターが入っていくことは充分あり得ると思いま

す。それは地域により実情に応じて構成を考えてい

ただくことになるかと思います。
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日本ＡＬＳ協会　金沢
　第 4 条基本方針に、効果的な治療の開発、医療

の質の向上について、今の内閣府の方で日本医療開

発機構をつくってやる動きもあると思うんですが、

そこの動きがよく見えません、この法律との関係が。

分かっているところがあったら教えてください。も

うひとつは医療費の助成の細かいことですが、おお

まかに提言を配慮していただいたと思いますが、1

つは「人工呼吸器等」という、その「等」の範囲は

どのぐらいですか。人数的には 1 万という形の予

算されていると思うんです。あと、低所得者の配慮

というのは、市町村民税非課税の方が 0 にはなら

ないのか、このへんの理由をお願いします。

田原　第 1 点目の日本医療研究開発機構はこれま

で日本版 NIH と言われていたものです。資料 24 の

真ん中、左側に難治性疾患政策研究事業、右側に難

治性疾患実用化研究事業があります。日本医療研究

開発機構はこの右側の実用化研究で行われることを

想定しています。医薬品や医療機器の開発・実用化

のための研究をここで行うことになります。左側の

診断基準の作成やガイドラインの作成は厚生労働省

で直接補助金を出していくやり方です。機構では、

厚生労働省から委託をして研究を採択していただく

ことになりますので、ある程度我々の意向は機構の

方にお伝えできると思っていますので、しっかりと

難病の研究をやっていただくようにお願いをしたい

と思っています。

　2 点目の医療費助成の「人工呼吸器等」の「等」

は大きく 2 つの要件を考えていて、1 つは生命維持

装置を常時つけていること、それから日常生活に著

しい支障があるという 2 点で、それが人工呼吸器

を装着しているものということですが、その他に考

えられるのは、拡張型心筋症などで体外式の人工心

臓をつけている方が対象になるのではないかと思っ

ています。

　3 点目の低所得者の負担は、障害者自立支援医療、

厚生医療と上限額は同様にしていく考えですので、

障害者自立支援医療でも上限額が 2500 円 5000 円

となっていますので、そのバランスから考えると現

在の案で我々としてはやっていきたいと考えていま

す。

伊藤　私共 JPA としてもいろいろ積み残している

部分、小児慢性特定疾患の成人期以降の問題、繊維

筋痛症の問題なども団体として今後充分取り組んで

いく課題と考えています。

　様々な対策が増えつつある、考えつつあるあるい

は実際に取り組んでいることがあっても、患者には

詳しいことが伝わっていない部分があると思いま

す。それは 1 つは難病対策のように、児童福祉法

の成人期以降のところをどこがどう審議しているの

か、それに患者あるいは家族の代表が入るのかとい

うような問題、あるいは繊維筋痛症の例では、痛み

センターや慢性疼痛の研究がどういう具合に進んで

いるのか、当事者参加で進められているのかもネッ

クになっていたのではないかと思います。これは疾

病対策課の範囲ではないと思いますが、そういう声

があるということをぜひ課長からも関係部局にお伝

えいただいて、もっと当事者に直接伝わるようなあ

るいは当事者の意見を直接発表できるような形で今

後研究や審議が進められていかなければならないと

思いますので、そういうことを伝えていただけます

でしょうか。

田原　はい。我々も、患者さんやご家族の方、地域

で相談支援に携わっている方、多くの方のご意見を

ふまえながら施策を進めていかなければならないと

思っています。そのためのいろんな情報発信はして

いきたいと思っていますが、今検討されている制度

そのものはまだ確定していないので、審議会の状況

はこうですとか法案はこんな感じですというお話で

すが、法案が成立して制度が決まったらその内容は

しっかりと細かいところまで周知をしたいと思って

います。また JPA のご要望もあって、調査・研究

の成果は患者さんやそのご家族にも積極的に提供を

していくという項目が法律の中に含まれていますの

で、我々としては、難病情報センターというホーム

ページを充実させて、医療関係者だけに分かる言葉

ではなく、難病の患者さん、ご家族の方が分かる言

葉で書いていただきたい、そういう情報発信をして

いただきたいと思っていて、準備をあわせてしてい

るところです。いずれにしても当事者の方々の意見

が非常に重要ですので、そういったものをしっかり

と集められるように、意見に耳を傾けて、政策、制

度を運用していきたいと思っています。
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　本日は災害時における在宅医療、笠井健さんをご紹介します。笠井

さんのご講演に先立ち、若干ご紹介をさせていただきます。

　笠井さんは 1974 年に宮城県北上市にお生まれになりました。

1998 年に筑波大学第 3 学院情報学を卒業されています。88 年 4 月

からサンマイクロシステム株式会社に就職され、その後 2001 年には

株式会社エンバに移られております。そして 2003 年 9 月より北良

株式会社に入社され、2011 年度から代表取締役としてご活躍をされ

ておられます。

　平成 25 年昨年には一般社団法人日本産業医療ガス協会より東日本

大震災での医療用ガス支援活動に対して災害功労賞を受賞されていま

す。

　現在東北 6 県を中心に特任講師としてご活躍をされている笠井さ

んです。ただいまから笠井健さんのご講演に入ります。どうぞよろし

くおねがいします。

座　長
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　震災被災から岩手はまもなく 3 年たちます。今

一度東日本大震災での患者さんがどう対応されてい

たのか、それとすごく大事なことは 3 年たって何

が変わってどういう対策ができているのか、これか

ら何に取り組むかというところまでお話できればと

思います。

　私共の会社は、ガスの会社でして、通常つかわれ

るエネルギーのガスもあれば、ガスの設備を作る、

医薬品のガスを作る、手術室、人工呼吸器、与圧治

療器の供給等を仕事としてしております。

　自分の仕事の中では病院から始まって在宅にいた

るまで、いろんな関わりをもっているというのが特

徴の会社ですが、災害時における在宅医療というこ

とで少し患者目線で考えるという副題をいれてお話

します。

　まもなく 3 年ですが、当時写真を沢山撮ってお

りました。その時の対応をデジカメで撮ると時間が

記録されますので、時系列の通りにみてふり返りた

いと思います。特に在宅酸素の患者さんですが、こ

ういった対応をしております。

　地震が起きたのは 3 月 11 日 14 時 46 分。昼に

起きたことが夜に起きるよりは相当幸いしたと言

われています。もし夜間に起きた場合死者の数は 5

倍ともいわれていて、暗い中、電気ない中で高台に

避難することを考えると、昼に起きたことがまだ幸

運だったというふうに言えると思います。

　被害状態の把握等をして会社の中の酸素の充填所

などはかなり被害を受けたんですが、復旧に向けて

作業を開始して、

そのあと災害用に備蓄していた一箱に 6 本入った

酸素ボンベがあり、これを配る態勢にあったので、

社員は会社に戻らずに、普通は社員の安否確認する

んですけども、うちの社員は大丈夫だろうというこ

とで、連絡ついたらそのまま患者さんのところに

いって安否確認をしながら酸素ボンベを配るという

作業をしていました。

　その日の夕方の 6 時頃、大型の発電機が調達で

きて、それと電話等はほぼつながっていませんでし

たので、患者さんにどうやって連絡をとろうかとい

うこと、これは地方のラジオ局の力を借りて、こん

なラジオを流してもらいました。

北良株式会社　代表取締役

災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～
笠井　健

　研修講演
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【ラジオ放送】

　自宅で病気療養というような形で酸素ボンベを

使っている患者さん、酸素ボンベ必要とされる方、

普段の状況であれば予備とかあるいはまたなくなっ

たらという形になるんでしょうけれども、なかなか

手に入らなくて少なくなっているという方がいらっ

しゃる場合は、県南地区は県立いさわ病院そして中

部地区は北良株式会社・・

　ラジオというのは非常に電気のない時の有効なメ

ディアでして、テレビは電気がないとうつらないで

すので、車のラジオやポータブルラジオで情報を

とっていて、その口コミがすごく患者さんに伝わる

ということを経験しました。

　ツイッターなんかでも、お年寄りの方ツイッター

なんてみないかもしれないなと思ったんですけど、

なんでもとにかく流そうということで流しましたら

お孫さんが見ていて自分のおじいさんおばあさん

が、実はこれじゃないかということで教えてくれる。

ですから見ないんじゃないかと思わずにいろんなメ

ディアに、もちろん正しい情報をですけれども、流

していくのが非常に役に立ちました。

　一日目の終わった時ですが、その日で約 45％の

患者さんの安否確認ができて、被害、安否の情報を

共有しながら翌日はどこのエリアから安否確認をす

るか、橋が落ちたり、当然津波で浸水した地域はな

かなか立ち入れないもんですから、その確認をどう

するか。時計をみると 1 時 50 分でしたが、一日目

の仕事の作業を終える時がこんな時間でした。

　県庁から支援要請がこのころにきて沿岸のここと

こことここに医療ガスを供給できないかというお話

をいただきました。出せるものは出せるんですが、

内陸部も相当被害がありましたので、これに全部応

えられたわけではないんですが、一部沿岸の方に供

給しました。

　夜通し発電機をつなげる作業を社員がしてくれ

て、朝 10 時から工場を再開することができました。

ただ、この時点では岩手、宮城の中では当社だけが

動いている形でして、当然浸水したところではすぐ

には使えないですし、それをホームページで書いた

ところ、他県、他の会社から支援要請が入ってきま

した。できるようになったら、できますよと教える

のが大事だと思っています。

　それからデリバリーというのは大変でして、在宅

の患者さんを一斉に回るのはとても時間がかかりま

す。もし家族の方で車のある方はぜひ会社の方にと

りにきていただきたいと、その方が早く確実に渡せ
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るということで、さきほどのラジオのアナウンスを

聞いて患者さんが続々と、これが欲しいあれを出し

て欲しいということでとりにきて下さいました。た

だこれも数日の話でして、いずれガソリンが枯渇し

てくるわけですけども、そうすると患者さん自体が

もう行動できなくなってくるというのが数日後の話

になります。

　岩手県に花巻空港が県の中央部にあって、DMAT

はここに集結するわけですが、2 日目の夕方の時点

で、沢山の DMAT が集まっていました。この時点

で停電が長期化することが予想されたので、酸素濃

縮器を使われている方は電気を必要とするんです

が、バッテリーとか発電機は限界があって、酸素濃

縮器ではない液体酸素を使う方式で酸素吸入する方

が 2 割ぐらいいますので、その方は主治医の了承

を得て機械を変えて液体酸素をそのままおいてくれ

ば 3 週間から 1 ヶ月は電気こなくても大丈夫とい

うことになりますので、その間はそれを使っていた

だくことで対応をしました。

　2 日目終わって約 75％の患者さんの安否確認が

できました。ここから燃料と食糧を調達しないとい

けないということと、緊急車両の登録を警察にお願

いして、全台登録させていただきました。1 日 2 日

はいいんですけども、3 日目になってくると社員が

十分に動けるかが鍵になってきます。燃料もそうで

すが、食事も被災地には大変大事でして、カップラー

メンで動けるのは 2 日が限界かなと、身に浸みて

思っています。やはりちゃんとしたご飯を食べない

となかなか力が出ませんし、体調悪くしますので、

会社の中で食糧班を作って 3 食会社の中で、それ

からスーパーにものがないですから、社員の家族の

分もご飯を作って 3 食会社にとりにこいという形

でずっとこのころは過ごしていました。

　酸素ってどうやって作るかご存じですか？空気を

思い切り冷やすんです。マイナス 200 度まで冷や

すと液体の空気になり、沸点の差で窒素と酸素がで

きるわけですが 、停電になっていると酸素が作れ

ません。東北には 4 ヶ所酸素を作るところがある

のですが、ほぼ全て停電になっています。優先的に

ここに電気を通電しないと、病院自体も酸素がロス

する寸前だったんですね。このときは県庁の方と日

頃いろいろやりとりもしてたので、必ず電力会社の

方が県庁にいますから、その方に優先順位を、ここ

が電気こないとこれだけ大変なことになるよという

ことで、なんとかお願いして、非常に手荒いお願い

をしたような気がするのですが、あと 1 日遅れた

らまずかったかもというところで電気を復旧させて

いただきました。
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　3 日目になってくると安否確認進んで 9 割まで来

ましたが、この時の問題点が電話がだんだんつな

がってくるんですけど、電話がつながらない地域も

あるんですね。電柱とか携帯電話の基地局そのもの

が流されてしまった地域は結局は現地にいかないと

安否確認ができないですし、行ったらご自宅がなく

て、どこの避難所にいったかをそこから追っていく

のですが、これから残りの 10％を探していくのが

相当時間がかかりました。

　県内外から支援要請されたので、宮城県は特に酷

かったんです。宮城の方への支援を 3 日目ぐらい

からはじめました。毎日 2 往復、酸素ボンベを詰

めては仙台に送る形で仙台の患者さんを岩手から支

援しておりました。

　4 日目になると燃料不足が深刻化します。ガソリ

ンが手に入らないです。社員がまず出勤できない。

病院でも職員が出てこれない。患者さんも移動でき

なくなってきます。ガソリンが手に入らないので、

このときは緊急車両も相当制限されました。1 番ひ

どい時だとパトカーも 10 リッターまでということ

で、警官がガソリンスタンドのお兄さんに頼む光景

が随所に見られました。

　我々の会社には元々 LP ガスで走る車が 3 割あり

ましたので、LP ガスの車で社員を乗り合い通勤し

てもらい、それで会社への出勤はできました。それ

から食糧をおろしている会社で、使えなくなった食

用油をディーゼルに改質してもらってドラム缶でい

ただいて、冬だと軽油と 1 対 1 でまぜると車動く

ので、それで大きな車を動かしたり、いろんな普段

のおつきあいからこれ使えるよということで大変助

けていただいた経験があります。

　安否確認の進捗率をみると、緑（グラフの左の

バー）の方は電話による確認で、白い方は訪問によ

る確認です。電話がつながると一気に安否確認可能

になるのですが、最後の詰めの 10％は直接行かな

いことには患者さんがどこにいらっしゃるか分かり

ませんでした。最後は人の足で行かなければいけな

いのと、移動しなければいけないのがすごく大事な

ポイントです。100％になっていないのは今も行方

不明の方がいらっしゃるということです。
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　この当時ガソリン、軽油、LP ガスで走る車が約

3 分の 1 ずつ会社にはあり、これが非常に助かった

ということと、通信手段の携帯電話以外の無線を普

段から使ってましたので、携帯電話が使えなくても

とくに業務には支障がない。毎日無線でどの病院に

何を渡しているかを連絡していて、携帯電話以外の

通信網を持っているのは非常に助かることでした。

　最初に災害用のボンベ配布したと話しました

が、これはもともとあったわけではなくて、これは

2008 年の 6 月の岩手日報の記事ですが、この頃に

少し大きな地震が岩手であり、山が崩れて行けなく

なったところがありました。その災害を見ていて何

かこういうことが起りそうだなという予感がしたの

で、エリアごとに 300 本とか酸素ボンベ、普段使

わないので相当無駄な投資かもしれないのですが、

これを準備したのが 2008 年です。まさか 3 年後

に、こんな大きな地震があるとは全く分かっていな

くて、この当時は県庁から非常に嫌味をいわれまし

て、こんなのいつ使うの？ちゃんと届け出出してね

といわれたのをよく覚えていますが、使わなくて済

んだら本当は良かったんですけど、残念ながらこれ

はこれで非常に助かったという結末になってしまい

ました。

　いろんな会社からも応援にきてくれました。これ

は普段から社員同士を、沖縄から北海道まで同じ仕

事をしている人同士会社で交流させていたんです

ね。そうすると誰があそこにいるかが分かるんです

ね。災害が起きた時にその地域に親せきだったり

あったことがある人がいると助けに行くという気合

いが違うんですね。知っているあの人がいるところ

だ、これはとっても大事なことだと思いまして、み

なさんもここ京都に集まってらっしゃることもまさ

にそれだと思うんです。皆さんもどこか分かりませ

んけど、災害が起きた時に皆さんここで交流されて

友達になって、あの人がいる地域だから何とかしな

きゃという気持ちはすごく強くなると思うんです。

これはとても大事なことだと思います。

　患者さんの声を少し拾っていきたいと思います。

震災の直後からいろんなことを患者さんに聞きまし

てどういう過ごし方をしていたかヒヤリングをまと

めました。

　余震が怖くて家に入らず車の中で過ごしたという
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人が結構多くて、体温が下がって余計からだ悪くす

るんですけど、家に戻りたくない、そういった方い

らっしゃるんですね。非常に説得するのが困った事

例です。それから主治医がすごく遠くにいて指示を

受けられないこと、特に難病の場合はよくあること

だと思うんですね、その先生が遠くにいらっしゃる、

隣の県にかかっている。こういう場合の連絡つかな

い、こういったことがありました。

　それから、避難の時にボンベは 1 本しか持って

いけなかったとか、ガソリンがなくて取りに行けな

い。道路が寸断されていて行けないとか、コールセ

ンターの受け口を増やした会社もありましたけど

も、この時に実際あった例では、コールセンターっ

て北海道とか九州にだいたい作るんですけど、岩手

の人の言葉ってなんか分からないらしいんです。九

州のコールセンターの人が受けたんですけど、何

言っているかさっぱり分からないということで、大

手の会社は方言にく誌したということがあったそう

ですので、今度コールセンターやる時はぜひ日本中

の方言をマスターしておいていただけるといいん

じゃないかなと。患者さん下の名前しか言わない人

もいます。「タロウだ」って、どこのタロウだ？っ

ていう人もいますので。コールセンターあるから大

丈夫ということではなくて、いろんなところからか

かってくる。地元の人なら分かるんですけどね。

　それから避難所にいって余計悪くしたという方も

多かったです。これだったら自宅にいた方が良かっ

たんじゃないかというケースもあります。それから

停電で濃縮器が使えないということで救急車を呼ぶ

とか、病院に入院させて欲しい。その病院の方も

もっと重症な方、トリアージしている最中で、なか

なか慢性期の人を受け入れられない。慢性期の人を

災害時にどうみるかというのは手つかずのところも

あると思うのですが、実は意外に大事だと思います。

今後、薬さえあれば何とかなるけどという人をどう

やってみるかというのは是非充実させていって欲し

いなと思います。

　睡眠時無呼吸なんかも 1 日 2 日はいいんですけ

ど、重度のサスの方なんかだとやっぱり 3 日目ぐ

らいから相当社会生活がきつくなってきたりとか、

機械も流されてしまったけども、主治医の処方がな

いと、普通だったら出せませんと。その主治医どこ

にいるんだという話が出てきたりとか、慢性期の人

を一時的にどうみるかという対策も必要だと思いま

した。

　たとえば大船渡市で、患者さんの自宅が 2010 年

の 7 月の Google マップではここ、2011 年になる

と津波で周りが全部ないです。こういうところの安

否確認は非常に厳しい話でして、このエリア自体に

社員を立ち入らせるわけにもいかないですね。あと

は避難所一軒一軒歩くしかないということになりま

す。

　津波で使用不能となった治療器なんかもあとから

出てきて、患者さんも泥の中から持っていってくれ

たりもするんですけど当然つかえないということ

が、本当にたった 3 年前のことです。
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　次の災害に備えてです。震災後に取り組んだこと、

実際にいろんな人に聞いてみていただきたいんです

ね。3.11 の後に何をしましたか？これがなかなか

被災地でもできていないことが多くて、できるだけ

形になるように改善しようと思って今まで 3 年間

やってきた中での取り組みをいくつかお話します。

　まず被災した病院とか避難所、それから仮設診療

所で酸素とか吸引が使えないと困るという話あるん

ですね。

　津波に被災すると病院の 1 階とかはこういうふ

うになったりします。当然医療は継続できなくりな

ります。ただ 2 階は大丈夫で、その 2 階にずっと

患者さんをおいて治療を続けた病院もあります。そ

の場合は 2 階だけ酸素を供給できれば何とかなる

かもしれないと、そういうニーズもあったりします。

　機械室こんな風になっています。

　酸素も大事ですが、やはり吸引も非常に大事でし

て、吸引ができないがゆえに院内で 8 人亡くなっ

たケース、これも岩手県ですが、酸素ばかりではな

くて、停電によって吸引ができないことがどれだけ

のリスクかを改めて思い知るケースでした。

　電気なくても吸引する方法はいくつかありますの

で、これはぜひ普段使って覚えておいて欲しいなと

思っていろんなのを作ってました。
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　これはトラックさえ現地にいければ毎分 300

リットルぐらいの酸素と吸引も使える装置です。県

立病院の人と話して 2 台ぐらい作っておこうとい

うことで作ってあります。現地に持ち込んで液体酸

素をつないでそこで気化させてどんどん送る。その

送った圧力で吸引もできる装置です。

　実際に被災地の訓練でも使い、実証試験をやって、

現地についてから何分で酸素の供給できるのか、こ

ういった訓練をしています。

　それから種類の異なる酸素ボンベの対応です。

　東日本大震災では 100 を超える特例の通知が出

て一時的に法律を緩和しますというのが結構沢山あ

りました。食糧を運ぶ時は本来は食品衛生法のなに

やらを届け出しなさい、それには目をつぶりますみ

たいなものが 100 以上いろんな省庁から出されて

ます。厚生労働省もいくつか出していて、これ自体

は非常に画期的なことだなと私は思うんです。いつ

も国はあれをやってくれないこれをやってくれない

と言われるんですけど、これは本当に頑張ってくれ

たんじゃないかなと思いますし、できれば本来法律

に災害の時はこれとこれは免除するとはじめから書

いておいた方がいいような気がします。

　その中で工業用のガスボンベ、ボンベが足りない

ので工業用のガスボンベも品質のチェックができれ

ば医療用に使っていいですよという緩和措置が出ま

した。ところが院内で使うものと工業用のボンベの

口は丸い口なんですけど、在宅で使う方は筒型の口

なんです。同じものが使えないということが起きて

ます。

　患者さんも最後不安になったらやっぱり病院にい

きます。病院でボンベ欲しいとなるのですが、院内

のボンベ使えないことが非常にネックになるという

ことで、これを変換するアダプターを作りまして、

工具なしで手で締めれば院内用が在宅用に変わるア

ダプターです。
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　初期型、4 月に余震まだバンバンおきてたので、

次あったら困るということですぐ作りました。使っ

ているといろんな患者さんがいます。使っている調

整器の種類、国内で流通している種類がいろんな種

類あるんですけど、ひっかかってはまらないものが

出てきます。ありとあらゆる調整器集めてそれが全

部はまるように作り直して今は Ver.3 で、これだと

まず国内の調整器だとほとんど入ります。逆に南海

トラフが起きた時にはうちの会社が 30 個 50 個ま

とめて渡して大きなボンベ、院内のボンベをそのま

ま在宅で使ってもらうことができるんじゃないかと

思います。

　在宅での酸素の備蓄ですが、通常のバックアップ

のボンベを渡してありますが、それは今までの考え

方、避難用だったんです。どこかに移るまでの間だっ

たのですが、今回のような大きな規模だと自宅に 3

日 4 日ずっといます、でも電気きません。

　こういった状態を経験しなきゃならないので、

バックアップの容量をかなり大きくしなければいけ

ない。ただ家中ボンベだらけにするわけにはいかな

いので、非常に大きなサイズでそのまま在宅で使え

るボンベを今は用意してこれを二次バックアップと

して患者さんのお宅においております。1400 リッ

ターのサイズで膝丈ぐらいでかなり寸胴なんです

ね。リッターではよく分かりませんので、何日と何

時間持ちますと横に書いたりして、こういった改善

をして今はこれがほぼ 9 割方の患者さんにはつい

ています。

　用意するだけではなかなかおいてくれません、大

きいものは嫌だとか怖いとかという話になるので、

主治医にも把握していただくために、指示書を改訂

しまして、最後に必ず緊急用ボンベを置きなさいと

いう欄を無理矢理作ったんですね。これで主治医の

方も患者さんに興味もってもらって、ここには何と

何があるなということを主治医の頭の中にもいれて

もらうのが 1 つと、患者さんもに、先生がこう言っ

ていますということで、比較的患者さんの協力を得

やすくする効果を狙って指示書とか処方箋に災害の

備えなどをどんどん書いています。

　それからバッテリーって時間がもたなくて、取り

扱いも難しいのもあって、今は心配な人は濃縮器と

液体酸素両方おく場合があります。そうすると普段

出かける時は液体酸素を使う、電気があるときは濃

縮器を使う。万が一電気こない時はそのまま液体酸

素が 1 ヶ月分のバックアップになってくれるとい

うことで、こういう酸素のハイブリッドでもいいん

じゃないかというふうに、今までの概念をちょっと

変えて 1 番患者さんにベストな形を使ってもらえ

ればと思っています。
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　最後に電気のところだけお話します。ガソリンの

発電機を難病支援病院に配るというか補助がついて

沢山もっているというケースあると思うんですけ

ど、そのガソリンをどうやって調達するか、あまり

詳しくは語られていません。

　我々ガスの会社なので、ガスの発電所を使ってい

るのですが、ガソリンに較べると非常にメリットが

あります。保存性と利便性、あと長時間、ボンベに

よっては 100 時間ぐらいもちます。ガソリンだと

6 時間 8 時間ごとにガソリンをいれるという、実際

経験してみるとなかなか大変な作業です。外が雨

だったり雪だったりもしますので、これはなかなか

厳しいです。

　ツナ缶、ロウソクになります。灯りない時に、真

ん中に孔をあけてティッシュでこより作って、ブ

ツッと挿すとだいたい 60 分燃えます。燃えたあと

は食べ物ですのでそのあと食べていただいてという

ことで、ロウソクどこいったか分からなくてもツナ

缶の位置は分かりますよね。

　京都の福知山の爆発事故がありました。ガソリン

の取り扱いというのは患者目線で考えるとなかなか

家族にとっては大変なんです。どうやらあの事故が

起きた経緯は、ガソリンを入れようとして蓋を開け

たらガソリンが噴出した、というのですが、我々も

普段ガソリンのも使うんですけど、普通はそんなに

噴出しないです。おそらくですけど、これ相当なみ

なみ入れたんじゃないかなと。炎天下の夏でしたの

で、液体は膨張しますから、たぶんそれではずした

時に液がビューッとでた形じゃないかなと思いま

す。車、ガソリン満タンっていいますけど、本当に

満タンにしたらあぶないんです。特に夏はそうです

けど、余裕を相当あけないと、ガソリン自体が膨張

しますので、ガソリンが吹き出てくるんです。携行

缶に対してもかなり少なめに余裕もっていれるはず

なんですけど、おそらくこの場合かなりなみなみと

入れたんじゃないか。それが暑いところにおかれて

こうなったんじゃないかと思います。

　岩手県でも 68 台発電機あるんですけども、この

ガソリンの調達に関してはなんとも言われていない

ので、LP ガスが家についてればこのままワンタッ

チでつけられるようになっていますので、ガス屋の

回し者じゃないかと思われるかもしれませんけど、

回し者じゃなくて本当のガス屋です。それはやはり

使わなきゃ駄目なんですよね。我々の会社だと毎月

第 4 金曜日は発電機の日です。男女かまわずどん

な社員でも発電機を 7 回以内で始動しなきゃいけ

ないということになっています。7 回超えると 1 回

ひくごとにボーナスが減っていくことになっている

んです。ですからかなり気合いいれてしっかりメン

テナンスしています。8 回から先は相当切羽詰まっ

て引きます。

　最後にお伝えしたいのが、ものとかマニュアルと

いうのがだんだんできてきてるんですけど、実際そ

れが使えるか、内閣府も災害時のリーダー育成事業

をやってくれてるんで、それはそれでいいことなん

ですけど、リーダーばっかり育ててもなかなか動か

ないものがあって、そのリーダーの下にはちゃんと

したフォロワーがいないと駄目なんですね。リー

ダーの言うことに的確に情報あげてくれるとか、そ
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の場で小さいことは判断してくれる、そういう人が

そろってこそ組織とかチームって動くもんですか

ら、そういった人を育てないことには、災害に強く

なりましたって言えないんじゃないかなと思ってま

す。

　これからの取り組みとしては、阪神の時は自助、

共助、公助ですね。公に助けられる率よりも自分た

ち、身近な人に助けてもらった、これがほとんどな

んですね。

　これプラス、東日本のあとは、リーダーとフォロ

ワー、両方育成する、それからそもそも災害に強い

文化を創っていかないといけないんじゃないか。こ

この部分がすごく大事、ものとかマニュアルそろっ

たら、そもそも災害に強い地域ですよというのをい

ろんなな活動で育てなきゃならないですね。

　今被災地では高台をめざしてにげるお祭り、韋駄

天競争というのがあります。これは文化として防災

を残すという取り組みの 1 つです。これを町でビ

ルトインしてしまって、よくわかんないけどこの日

は高台まで全力で走って年男決めるみたいなそうい

うのもいいと思うんです。

　それと、まもなくスタートするんですけど、太陽

光、メガソーラーの大きな発電所を 2 ヶ所同時に

作って、電気を作るだけではなくて、ここで得られ

た 20 年間の収益を活用して地域の医療と防災に関

わるこのフォロワーを育てたいということで地元の

難病連さんにもアイデアをいただいて、地域に難病

のこととか、この人こんな薬必要だよとか、避難所

開設したら何々からはじめればいいか、そういうの

が分かっている人が沢山いると相当患者さんにとっ

てはプラスだと思うんですよね。その人を営々と創

る仕組みがなかなかなくて、そういったものをその

ものをできるするとかじゃなくて、ずっとずっと教

え役、学び役、それを地域に残していくために、来

週木曜日これはスタートです。20 年間太陽が当た

れば当たるほど人が育つお金が出てくるということ

で、こういった活動を通して災害に強い地域を創り

たいなと思っています。

座長　短い時間に本当に要点を絞って御報告いただ

いたご講話でした。いざという時の災害時に、電気

もない、ガスもない、そして食糧も飲料水もないと

いう中におかれた時に、どう私たちが日頃整備をし

てかなきゃならないかを示唆いただいたと思いま

す。問題は大きな立ち後れを示しておりますので、

ただいまのお話を糧にしながら全国で災害時の支援

態勢の在り方について問題を皆さんで提起いただけ

ればと思います。
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　京都でセンター研究会をお引き受けするということが決まった時

に、京都難病連の北村会長と 2 人で何とかこの会は皆さん勉強して

いただく会にしたいと相談しまして、本日高橋淳先生をお呼びするこ

とになりました。

　高橋先生のご紹介です。お顔をパッと見ると、40 才過ぎの新進気

鋭の研究者というふうに見えると思いますけれども、1986 年京都大

学のご卒業で勘定すれば 50 は過ぎている。私が宇多野病院に勤めは

じめたのも同じ 86 年でして、本当に間もないころから再生医学を研

究している「高橋」という医者がいるということは聞こえておりまし

た。ですから有名な山中先生よりもずっと前から再生医学の分野で取

り組んでいまして、地道に研究されていたんだと思います。一生懸命

研究され、ここにきてやっと念願叶って人の治療に結びついたとか。

2 ～ 3 日前の報道で皆さんも見られたと思いますが、ようやくここま

でたどり着いたと、私も一緒に喜びたい気持ちでいます。

　本日は最先端、間近に迫ったヒトへの応用の 1 番新しいお話をい

ただきたいと思います。

座　長
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　工藤先生や水田先生とずっと前から一緒に仕事

をさせていただいて、いつまでたっても 5 年後に 5

年後に、がずっと続いていたのですが、ちょっと具

体的に臨床応用の話ができるようになって私もうれ

しく思っています。

　パーキンソン病対象に実験や研究をしています。

今日は難病連ということでバラエティーにとんだ病

気の方がおられるということですが、いろんな病気

の話をすることはできませんので、パーキンソン病

について、一つのケーススタディーと考えていただ

いて、病気であれば同じような考え方で同じように

治療できると考えていただければいいと思います。

パーキンソン病からはじめて、応用を拡げていきた

いと考えています。

　再生医科学研究所、今我々がいる iPS 細胞研究所

で、うしろに京大病院です。私は元々脳外科医で、

パーキンソン病に関しては電極を埋め込む手術や術

後の患者さんのフォローを今もやっています。この

細胞移植治療を早く京大病院で患者さんに届けたい

思いでやっています。

　日本で 1 番多い病気は高血圧系の病気です。そ

こから歯の病気、糖尿病といって、神経系が 120

万人、ぜんそくと続きます。100 万人を超えてい

る病気はこれだけあります。アルツハイマー病、て

んかん。パーキンソン病は 14 万人。精神疾患、躁

鬱病、双極性障害、統合性失調、こういったものが

だんだん増えているのが最近の傾向です。

　2000 年に介護保険が始まりました。介護保険を

受けている理由が、厚生労働省から統計がでていま

す。1 番多いのが血管障害です。脳梗塞、脳出血で

麻痺が出て介護が必要 24％。認知症 20％、この二

つで半数近くを占めます。それから高齢、骨折、関節。

単独疾患で 1 番多いのがパーキンソン病の 3.6％で

す。それから心疾患、糖尿病。これらの病気は患者

さんは多いですが皆さん薬飲みながらそれなりに元

気にやっているということになろうかと思います。

要介護の中でも 5 段階あり、1 番重い要介護 5 に

なるとパーキンソン病は 7.7％で第 4 位まで上がっ

てきます。

　そういったことを考えると、神経の病気を治すこ

とは非常に重要であると。介護の手もかかるし、医

療費の問題であるとか、もちろんそれで苦しんでい

る患者さんがたくさんおられます。

　神経の病気を治すにはそもそも相手を知る必要が

あります。「脳って何なんだ」ということです。か

なり基本的なことですが、ここから今日は考えてみ

たいと思います。

　大脳の神経を染めると神経の形がわかります。神

経は身体の部分があって長い突起を伸ばし重なり

あっています。これを神経の身体の部分、細胞体と

いいます。ここから短い突起が多数出ていて、隣の

神経からの信号を受け取る部分、軸索という長い手

が伸びていき近くのあるいは遠くの神経とシナプス

を通してつながります。このシナプスの端からいろ

んな物質、神経伝達物質が出ていきます。例えばドー

パミン、セロトニン、グルタミン酸、γアミノ酪酸、

ギャバです。アドレナリンやいろんなタイプのもの

を神経それぞれ出しています。それを次の神経が表

面のレセプター、受容体を通して受け取り、また次

の信号が伝わっていく形で神経がつながりあい、シ

グナルが遠くまで運ばれます。

　神経あるいは脳をどう考えるかというと、一つは

神経と神経がつながりあうネットワークであるとと

らえることができて、ある種の病気例えば脳出血、

梗塞、パーキンソン病などはこのネットワークが壊

れる。だからこのネットワークを作り直す、神経回

路を再構築するというのが一つの考え方です。

　もう一つは、先ほどのシナプスでの神経伝達物質

京都大学 iPS 細胞研究所

iPS 細胞を用いたパーキンソン病治療
高橋　淳

　特別講演
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で分かるように、ある意味化学工場とも考えること

ができ、ネットワークそのものは壊れていなくても

伝達物質が出過ぎて興奮気味になる、あるいは足り

なくて元気がなくなるといったことがあって病的な

状態になることもある。そういう場合は神経伝達物

質を、足りない場合は上げるとか補充してこの量を

コントロールしてやることになります。脳というの

はネットワークとして捉えるか化学工場として捉え

るかで対処の方法も変わってきます。

　神経の病気にどう対処するかというと、一つはお

薬―化学工場的なものですが―足りない伝達物質を

補充してやる、興奮しすぎると―痙攣とかはそうで

すが―それを抑えてやるという考え方。あるいは電

気刺激を行う。これもどちらかというと化学的な考

え方です。神経は電気の伝達でもあるので電気刺激

によって身体の調節をする。他に遺伝子治療、脳に

直接遺伝子を入れる治療法も試験的に行われていま

すし、もう一つは細胞移植治療、これはどちらかと

いうとネットワークをもう 1 回作るという考え方

です。

　パーキンソン病とは何か。中脳の黒質を斜め前か

らみると、大脳、小脳、脳幹部という脳の奥深い大

事なところがあります。中脳はこの奥深いところに

あってここからドーパミン神経が軸索をずっと伸ば

していきます。細胞体があり軸索を伸ばしてシナプ

スを作ります。ドーパミン神経はドーパミンを作っ

て出す神経です。これが進行性に減っていくのが

パーキンソン病で、そのために手足が震えたりこわ

ばってかたくなったり、しまいには動かなくなって

しまうことがあります。多くは 50 才以降に発症し、

日本には 14 万人。65 万人とか 100 万人いるとも

言われています。

　治療法ですが、まずは脳の中のドーパミンの量が

減っていくので、ドーパミンを薬で補うのが基本的

な考え方です。そのあたりの開発の話が「レナード

の朝」という映画になっています。もう一つは脳の

中に電極を入れて電気で身体の動きを調整する方法

があり、我々脳外科医のところに患者さんがこられ

て我々はそういう手術をやります。

　薬ですが、確かに薬は効きます、特に初期の場合

は。よく、パーキンソン病は薬が効くからいちいち

移植しなくてもいいだろう、と言われるのですが、

パーキンソン病は進行性です。最初は効いてもなか

なか効かない時期が来ます。

　元気な時は脳の中にドーパミン神経がたくさんあ

り、これがドーパミンを作って線条体で放出する。

ドーパミンを沢山だしてそれで身体がうまく動かせ

るわけです。ところがパーキンソン病になると一つ

減り二つ減り、症状が出るころにはドーパミンの量

は元気な時の 4 分の 1 ぐらいに減っていると言わ

れます。それで身体が動かないわけですが、ドーパ

ミンが足りないのであればとりあえずドーパミンを

補おうということで、ドーパミンを投与するのが普

通の考え方ですが、ここで大事なことは、ドーパミ

ンは結構大きいのです。脳の血管の壁はすき間が非

常に小さくてこの壁を通って脳の中に入っていかな

いといけない。昔の人はどう考えたかというと、ドー

パミンは大きすぎて入らないがドーパミンを作るた

めの部品、ドーパミンを作る前のもの、Ｌドーパな

ら小さいので脳の中に入っていく。Ｌドーパを薬と

して投与すると効いたわけです。非常にみなさん良

くなる。

　しかしここで一つポイントがあります。Ｌドーパ

そのものが効いているわけではない。Ｌドーパから

ドーパミンを作る必要がある。そのドーパミンが効

いている。じゃあ誰がそのドーパミンを作るのかと

いうと、まだ残っているドーパミン神経がこのＬ

ドーパからドーパミンを作ってこれを線条体に運ん

でいるわけです。ということは、残されたドーパ

ミン神経がいままで以上に、今までの 2 倍 3 倍Ｌ

ドーパを投与されながら働いてようやく足りない分

のドーパミンを補っている、つまりＬドーパを飲ん

で身体が動くようになるのは患者さんにとってはい

いことですが、この残されたドーパミン神経にとっ

ては普段の 2 倍、3 倍働かされているわけですから

これは負荷がかかって非常にしんどい思いをしてい

る。

　確かに短期的にはＬドーパで身体を動かすのはい

いのですが、長い目でみると、かえってこのドーパ

ミン神経を疲れさせて病気の進行を早めているので

はないかという議論もありますし、どんどんドーパ

ミン神経は減っていきます。あるレベルまで減って

くると、ドーパミンを補うのも限界がある。そうす

ると、薬を増やしていっても結局は効かない時期が

くる、あるいはオン & オフといって効く時と効か
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ない時がものすごく差が出てきたりします。薬では

コントロールしにくい時期がくるわけです。そこか

ら先の治療法がないのが問題なわけです。

　別の考え方として、ドーパミンアゴニストという

ものもあります。ドーパミン神経がないあるいは

ドーパミンがないのであればここは、ドーパミンを

受け取る側、受容体に直接働きかけるような薬を投

与すれば結局はドーパミンを作っているのと同じ働

きをするだろうという考え方です。確かにこういう

考え方も成り立って、どんどんいいお薬が開発され

てきています。昔は飲む薬だったのが、長期間、長

時間効くような薬ができたり、あるいは最近は飲ま

ずに貼り付けるような薬が開発がすすんできていま

すが、これにもいくつか問題があります。

　ドーパミン神経を受け取る神経あるいは受容体は

線条体だけにあるのではなくて、もっと脳の広いと

ころにあります。特に辺縁系とか自分の情動や感情

といった部分に関係するところにも結構ドーパミン

神経はあります。こういうお薬は身体を動かす部分

以外の気持ち、感情、情動というところにも働きか

けます。そうすると、吐き気がきたり食欲低下が

あったり、ある種の薬は心臓の弁膜症という重い合

併症を引き起こしたりあるいは突発性睡眠、いきな

りポンと寝てしまいそれで事故が起こることがあり

ます。あるいは幻覚や妄想が出たり、結構大変な副

作用があります。それも決して希ではないので、確

かに効くけれども副作用のためになかなか飲めない

こともあるわけです。そうすると薬で治すにも限界

がある。

　結局のところは細胞がないことが根本にあるわけ

です。細胞がない状態を薬でなんとか取り繕うにも

限界があります。だから、この足りない細胞を外か

ら移植して補ってやろうというのが細胞移植の考え

方です。

　細胞移植をするのは線条体です。脳全体に効くの

ではなく、移植細胞が局所でドーパミンを放出す

る。それで足りなかったドーパミンを補う。そして

Ｌドーパからドーパミンを作るのも助ける。つまり

薬もまたスムーズに効くようになるといったことを

新しい神経回路を作ることによって成し遂げていく

のが細胞移植です。

　このことからどういう人に細胞移植をすべきかも

分かってきます。病気の初期の、薬がよく効いてい

る人には細胞移植をする必要はありません。病気が

進行していて薬での調節が難しくなってきた人に細

胞移植を考えることになります。逆に病気が進行し

すぎてドーパミンそのものに反応しない、ドーパミ

ンを受け取る側の神経がすでになくなった、あるい

は受け取るレセプターがなくなったという非常に重

症な人には細胞移植をしても時すでに遅しです。

　病気が進行してくるとドーパミン系以外の自律神

経やその先の大脳神経といった神経にも障害がでて

きます。この細胞移植はあくまでもドーパミンある

いはドーパミン神経を補うものなので、ドーパミン

神経系以外には効かない。いずれにしても重症過ぎ

るひとには効かないし軽すぎる人にはあえてそこま

でする必要がないのが細胞移植です。

　細胞移植には 2 種類あります。一つは胎児細胞

移植、もう一つは ES 細胞、iPS 細胞を使った幹細

胞移植です。パーキンソン病は結構体細胞移植の歴

史があります。1980 年代、1987 年にスウェーデ

ンのロンド大学で初めての胎児細胞移植が行われま

した。その後アメリカ、カナダ等で約 400 例の手

術がされていて、効いたという論文も一杯でていま

す。

　代表的なものをまとめたグラフがあります。縦軸

は神経症状のスコアです。世界的にスコアは統一

されていて正常は 0 で重症になるとだんだん点数

が重くなります。移植する前に 40 点台、50 点台、

症状でいうと介護がいるかいならいかぐらいの人

が、細胞移植手術をすることによって 1 年後ある

いは 2 年後 3 年後に 30 点台、20 点台になる。介

護が必要であった人が一応自分の身の回りのことは

自分でできるようになる。そういう状態が 10 年ぐ

らい続いたという論文もあります。つい最近 2 人

の患者さんで 15 年、18 年、細胞移植して最近の

10 年間は薬も飲まずにずっと元気な状態でいると

いう報告もあります。これは非常によく効いた例だ

と思いますが、事実として胎児細胞移植がたくさん

の人に効いていることがあります。

　では、胎児細胞移植が広く世界で行われているか

というとそうではなく、胎児を使うことが倫理的に

問題視されて、日本ではそもそもそういう議論すら

できない状態です。ですので、胎児細胞は誰でも使

えるものではない。さらに 1 人の患者さんを治す
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のに、5 体とか 6 体、場合によっては 10 体ぐらい

の胎児が必要であるという量的な問題があります。

　もう一つ特に最近問題視されるのは、移植をした

あとに身体が勝手に動くジスキネジアが生じること

があると分かってきました。特に移植細胞の純度に

問題があると。全部が全部ドーパミン神経ではなく、

実はドーパミン神経以外にもいろんな細胞が混じっ

ている。胎児の細胞をとってきていれるわけですか

ら特にセロトニンを作っている神経なんかが悪さを

するのではないかと言われているのですが、これら

量的な問題と質的な問題とあって胎児細胞移植は広

く世界中で行われているわけではあつません。

　こういう問題をクリアするのに幹細胞を使えない

かというのが世の中の研究の流れです。幹細胞には

二つ大きな特徴があります。幹細胞は未熟な、未分

化な細胞です。これがどんどん分化していってちゃ

んと働く細胞になる。皮膚になったり筋肉になった

り神経になったりするわけです。

　一つは多分化能という能力を持っています。すな

わち複数の違った細胞になることができる。例えば

神経の幹細胞は神経になったりグレア細胞になった

り、血液の幹細胞は赤血球になったり白血球になっ

たり T セル B セルなどいろんな血液細胞になると

いうのが多分化能です。

　もうひとつは自己複製能、そういう能力を保ちな

がらどんどん増えることができるのが自己複製能で

す。幹細胞はどんどん増えながらいろんな細胞にな

ることができるものです。この代表選手が ES 細胞

です。万能細胞とも言われていますが、受精卵が

ちょっと分裂した先ですが、これがお母さんの子宮

に着床するとここの部分がどんどんと人間の身体に

なっていきます。将来人間の身体になる部分をとり

だして、培養皿の中で増やす、これが ES 細胞です。

　理屈で考えるとこの細胞から膵臓を作る、心臓の

筋肉を作る、血球を作る、神経を作る、ありとあら

ゆる細胞を作ることができます。例えば膵臓の細胞

だとインシュリンを作るから糖尿病の治療につかえ

る。あるいは心筋は心筋梗塞で失われた心臓、血球、

赤血球、白血球をどんどん作ることができれば輸血

として使えます。この ES 細胞は 1998 年にヒトの

ES 細胞が報告されましたが、こうやって再生医療

に使えることが分かってきて、みんなその研究をは

じめたのです。

　ところが受精卵を壊して作るところにある文化的

あるいは宗教的なことでひっかかる方もいます。例

えばカトリックの人は受精卵そのものがもうすでに

人であると定義されているて、極端な言い方をする

と受精卵を壊すことは殺人であるということで、カ

トリックが強い国では ES 細胞を、作ることはもち

ろん使うことも許されません。アメリカではブッ

シュ大統領のバックボーンはクリスチャン、カト

リックでした。ブッシュ大統領の時は ES 細胞を作っ

てはならない、それまであった ES 細胞の実験をす

るにも政府の機関でヒトの ES 細胞の実験をしては

いけないということになり、研究が全部ストップし

てしまってこまっていたわけです。ですから、ES

細胞が非常に有益なのはわかるが、なんとか受精卵

を使わずに同じような細胞ができないかみんな一生

懸命研究しました。

　はじめて成功したのが山中先生、2006 年にマウ

スの iPS 細胞、2007 年にヒトの iPS 細胞が報告さ

れました。この時は皮膚の細胞からレトロウイル

ススペクターを使って 4 つの遺伝子いわゆる山中 4

因子を使って ES 細胞と同じような細胞をつくって

いたわけです。ところがこのままでは臨床には使い

づらいということで、より安全な iPS 細胞をめざし

てその後どんどんと改良が進んでいきました。例え

ば、オリジナルでは皮膚の細胞を切り取ってそこか

ら専用細胞を増やして作っていたのですが、今は採

血、普通に血を採ってそこから作ることができます。

ですから患者さんに対する負担が減りました。

　あるいはシーニックという遺伝子、これはガン遺

伝子です。だからこれは初期からこれはよくないの

ではないかという話があって、現在ではガン遺伝子

ではないエルニック、あるいは効率を上げるために

他の遺伝子を使う。もっと大事なことはレトロウイ

ルスを使うと、外から入れた遺伝子が染色体に組み

込まれずっと遺伝子が残っているわけですから、将

来的にひょっとしたらまた iPS 細胞のようにどんど

ん増え出すのではないかということが懸念されてい

たのですが、現在では染色体に組み込まれない方法

が開発されてきて、どんどん安全性や効率の面で改

良が得られて、去年の夏に、これなら臨床に使って



－ 63 －

もよかろうということで厚生労働省が臨床運用に

ゴーサインを出したわけです。そうやってどんどん

iPS 細胞も改良されて臨床に使えるようになってき

ました。

　そういった iPS 細胞あるいは ES 細胞を使って再

生医療をします。どんな病気でも基本的にはこう考

えます。iPS 細胞をどんどん増やすことができる。

だから体皮細胞の時の量的な問題はこれで克服でき

る。そこから神経をつくっていくわけですが、ここ

を上手にやることによって―実はそこが難しいので

すが―ドーパミン神経だけを作ることで、体皮細胞

の時の異様なものもまじるという質的な問題も克服

できる。それから iPS 細胞は自分の細胞から作るこ

とができます。例えば輸血や他の臓器移植はあく

までも他人の細胞です。ES 細胞も他人の細胞です。

だけど iPS 細胞は自分の細胞で作ることができるの

で、免疫拒絶の問題がないことが特徴です。

　実際に iPS 細胞からーパミン神経を作ってそれが

脳の中できちんと働くのかどうかが問題になってき

ますが、我々はカニクイザルのモデルを使ってずっ

と研究をしてきました。カニクイザルの MRA です

が、腫瘍のように膨らむこともなく、1 年間生着し

ている。しかも行動の変化を見ると、人間の時と同

じようなスコアをつけてるみと、たとえば 68 番の

サルは症状が良くなっている。スコアの改善があっ

たり、からだの動きの量を見ると、手術前にほとん

ど動かなかったサルが 6 ヶ月後、12 ヶ月後、動く

ようになっている。細胞移植しでから症状がよく

なりそれがずっと 1 年間続いた。このままストン

と行っていないところが問題といえば問題ですが、

少なくとも症状が良くなった状態が 1 年間続いた。

脳の接片を切って調べて見ると、何万個ものドー

パミン神経が生着していることが分かってきまし

た。脳の中のドーパミン神経が働いているどうかを、

PET でみてもやはり移植したところで PET のフル

オロドーパの取り込みが上がっている。要するに移

植した細胞がドーパミン神経として働いていること

が、こういったサルの実験で分かってきたわけです。

　この実験はヒトの ES 細胞の移植でしたが、ある

いは iPS 細胞でも同じですが、ちゃんとそこから

ドーパミン神経を作ってそれを移植して行動が良く

なるあるいはずっとちゃんと生着していることが分

かってきました。ではすぐ臨床に行けるかという

と、実際のヒトに移すにはいくつか大事なポイント

があって、どんどん増えないかという問題がありま

す。それから純度を高めるという問題があります。

神経の細胞を作ってドーパミン神経を作っている

とあります、その中に iPS 細胞がまだひょっとして

混じっているかもしれない。あるいはこの神経幹細

胞がゆっくりですが増えたりすることがある。こう

いうのが混じっていると脳の中でどんどん増えてい

くかもしれないので、移植するまえにこれを完全に

取り除く必要がある、あるいはドーパミン神経以外

にいろいろなものが混じっている、例えばセロトニ

ン神経なんかが混じっていると移植したあとに身体

が動いてくるジスキネジアが起こるかもしれないの

で、できるだけこういういらない細胞を取り払って

ドーパミン神経の純度を高めたいわけです。これに

はセルソーティングという方法があります。欲しい

細胞だけを光るようにしてそれだけをとってくるも

のでこれがむずかしかったところですが、ようやく

我々はこれに成功していますこのあいだ論文発表し

ました。

　ドーパミン神経を、とってこない場合と選んでき

た場合で較べると、選んだ方がドーパミン神経がた

くさん生着しています。ドーパミン神経を選った方

がよりドーパミン神経が濃くついているということ

です。もうひとつ大事なことは、一方はいらない細

胞がまだ少しですがまじっている。だから増えるわ

けですから、ある種の移植片が大きくなってくる。

だけど選んだ方は増えそうな細胞は全部とりのぞい

ていますから、移植片が小さい。こうすることによっ

てより安全かつより効率良く細胞移植ができるよう

になっていく。それによって胎児細胞移植で問題に

なっていた量の問題と質の問題をクリアできるので

はないかと考えています。

　臨床にむけての話をします。だいぶプロトコルも

できてきたので、現在京大病院でまずは自家移植を

しようと思っています。孤発例のパーキンソン病患

者さんから採血をして iPS 細胞を作り、そこから神

経を誘導してさらにドーパミン神経を選んできて、

それをご自身の脳に移植をするということです。こ

の先にはもっと広い患者さんに使っていただこうと

iPS 細胞研究所でいろんな細胞をストックしていま
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すが、そこからドーパミン神経を作ってこれを凍ら

せて細胞移植用にしておいていろんな病院に配りそ

こで患者さんに移植をする。そうすると京大病院以

外でも沢山の患者さんに治療ができる。遠い将来に

はこういうこともしたいと思っています。

　そこまで持って行くのに実験でできることと、い

ろんな規則をクリアしながら臨床に持って行くとい

うのは違って、いろんな段取りがあるわけです。今

動物実験をしています。平成 25 年度から 26 年度

にかけて最後の有効性と安全性をみる動物実験をし

ています。それがクリアできれば平成 26 年度以内、

おそらく年あけてからになると思いますが、1 月～

3 月に京大の委員会に申請をします。京大の委員会

で OK が出れば国の委員会に申請します。国の委員

会で申請をし直して厚生労働大臣からも OK がでれ

ばようやく臨床研究を開始することができます。こ

この審議がどのぐらいかかるかによりますが、半年

あるいは 1 年ぐらいかかるとすると、多分京大に

申請するには来年の 1 月から 3 月ぐらい。国に夏

ぐらいから平成 27 年度中には申請をして、これで

OK がでればいよいよ患者さんを募集して患者さん

を選んで細胞移植をすることになります。おそらく

27 年度ぐらいになるかと思っています。これで安

全であると、しかも効きそうであることが分かって

くるとより沢山の患者さんの治療を京大病院でする

ことができます。おそらく 5 年ぐらいかかるると

思います。

　それともう一つ、自分から作るのではなくて、他

人から沢山ドーパミン神経を作っておいてそれを移

植することについても動物実験から始める必要が

あって、その準備にかかってそれで問題がなければ

もう 1 回京大病院で治験をはじめると。それはだ

いたい 5 年遅れるぐらいになるかと考えています。

この治験で良好な経過が得られたら国から保険診療

としてやってもよいとなりますので、はやくても平

成 37 年、だいたい 12 年ぐらい先になると、皆さ

んが普通にパーキンソン病の患者さんをこうやって

治療できるのではないかと考えています。

 

座長　ご講演ありがとうございました。この予定で

今後ぜひ研究が発展して、患者さんの治療が行われ

ることを祈っております。
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　今日のお話の中に難病対策の新しい動きがありまして、難病患者の

社会参加を支援すると、難病にかかっても地域で尊厳をもって生きら

れる共生社会をめざすということと、それからその奥に、現行の難病

がある方の雇用支援策というところでは、難病患者就職サポーターと

いうのが配置されることになって、25 年は 15 の地域に今配置をさ

れているその中の札幌でハローワークの担当で難病就職サポーターを

されている浅川身奈栄さんから、「難病患者就職サポーターの活動状

況と今後の課題について」お話をお願いします。

座　長
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　私自身も夫が難病で、難病の家族です。そういう

立場でこの間の活動状況と今後の課題についてお話

させていただきます。

　ご存じのとおり昨年 4 月から難病が障害という

ことで総合支援法に加わったことにより、私たちサ

ポーターが 15 ヶ所に配置されました。北海道では

札幌市内 3 ヶ所ハローワークがあるのですが、そ

のうちハローワーク札幌というところに私が配置さ

れまして、北海道難病センターにも出張相談という

ことで行っています。

　この 7 ヶ月半、お手元の資料には 1 月末まで 6 ヶ

月半の数字ですが、今日 2 月末までで数字更新し

ております。7 ヶ月半で 66 日の勤務の中で 10 月

からは、それまで隔週だった難病センターの方もや

はり難病患者さん、最初導入のところでは難病セン

ターにきて相談がし易いということや相談の予約な

ども入るようになり、毎週 1 回、月 4 日というこ

とになりました。ハローワークと難病センターあわ

せて月 10 日の勤務をしております。

　この間の患者さん数ですが、全部で 61 人の方の

相談を受けてきました。130 疾患と関節リウマチ

に含まれる方は 53 人おられました。この中に含ま

れない、例えば心臓病の方なども 8 人おられまし

た。それぞれ身障手帳を持っておられる方は 1.5 割

ぐらいになっています。多い順から並べると、潰

瘍性大腸炎、クローン病あわせて 14 人、多発性硬

化症、重症筋無力症の方が 5 人ずつというような

感じです。全体で 159 件の相談をいただき、お一

人あたりの平均でいうと約 2.6 件です。この中で約

2 割の方が就労につながりました。一般企業からの

求人に就職した方が 5 人、A 型事業所への就労は 7

人という状況です。

ハローワーク札幌
　難病患者就職サポーター

難病患者就職サポーターの活動状況と今後の課題について
浅川　身奈栄

　パネル 1-1
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　難病の患者さんが利用できることとして、ハロー

ワークで私の方で実際にご相談を受けた時に、「ど

んなご病気ですか？」とか「どんなお仕事を希望さ

れますか？」というようなことも色々お伺いするの

ですが、そういう相談や支援を受けられるというこ

と、それから難病が障害者総合支援法に加わったこ

とによって、就労継続支援 A 型事業所の利用が昨

年 4 月からできるようになったんですね。「なかな

かフルタイムの勤務はちょっとまだ難しいんです」

というような方には、とてもいい選択肢というこ

ともあり、ご紹介をしています。1 日 3 ～ 4 時間、

週 3 日～ 5 日のパートタイムということで、札幌

は特に北海道の中でも人口が集まっているという

こともあり、今とても A 型事業所が増えています。

70 ヶ所近くあります。農作業からお菓子作りとか

いろんなものもあるのですが、やはりなかなか肉体

労働などは難しいということで、デスクワーク、軽

作業を中心の事業所にみなさん就職をされてきてい

ます。

　利用のためには市役所、区役所で障害福祉サービ

ス受給者証の発行が必要になります。この障害福祉

サービスとしては A 型事業所の利用の他に、ハロー

ワークとしては本来就職のお世話なので、紹介でき

るのは A 型までなのですが、B 型事業所の利用など

も情報提供しています。これは 65 才以上の方も利

用できるということで、少し条件が緩いです。それ

から北海道難病連が運営しているリサイクルショッ

プのアラジンなどもご紹介をしてご利用されている

方もおられます。

　それから、北海道難病連にも週 1 回まいります

ので、そこで患者会に関する情報などを色々頂いて、

相談の患者さんにニューズレターやサロンの開催情

報などもお渡しするようにしています。

　みなさん就職する時に、難病を隠そうかオープン

にしようかということをとても悩まれます。やはり

病気のことを明らかにして勤めた方が身体のために

も長く続けるためにもいいですよということでオー

プンにした上での就労をお奨めしています。これは

雇用主さんの方も助成金を使うというメリットが出

てきます。ただこれまで何度が挑戦してやっぱりな

かなか就職につながらないという方は、中にはやは

り難病をクローズにしてまた挑戦してみたいという

ふうに言われる方もおられます。そこはご本人の判

断なのでその場合は仕方ないですけれども、そのよ

うな形で応募された方もおられます。

　北海道に中小企業家同友会、全国にあると思いま

すが、その中の障害者問題委員会というところから

お誘いを受けて、1 ～ 2 ヶ月ごとに開催されている

委員会にオブザーバーとしても参加をさせてもらっ

ています。障害者の雇用に熱心に取り組んでいる事

業主さんであっても、難病についてはまだ未知数の

領域です。『札幌市難病ガイドブック』というとて

も使えるガイドブックですが、これを配って難病の

説明をしたり、助成金の資料の配付などをしてお話

を進めるなどしてきました。
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　雇用主の方が利用できるこの助成金、「発達障害

者難治性疾患患者雇用開発助成金」とても長いので

「発難金」と縮めていうのですが、雇用主の方にも

いくつかクリアしてもらわなくてはならない条件が

あるんですが、20 時間以上の雇用の場合にこの助

成金が利用できます。週 30 時間、ほぼフルタイム

に近い勤務の場合は中小企業ですと 45 万円を半年

ごとに 3 回 135 万円の助成が受けられます。

　ただ相談に乗っている中で気がついたのですが、

130 疾患＋関節リウマチの方がこの障害福祉サー

ビスを使えるんですが、実はこの助成金の方には関

節リウマチが含まれていないということが分かった

んです。こちらの方は厚生労働省の担当者にも直接

電話して確認しました。障害福祉サービスは、「難

病患者等居宅生活支援事業」というのが根拠になっ

ていて、これには関節リウマチが含まれているんで

す。ところが発難金はまだそれにあわせた見直しが

されていなくて、残念ながら関節リウマチの方が含

まれていないという、ちょっと差別的な状況に現在

なっています。

　それから私、つい最近受けた雇用主の方からのご

相談の中で、現職の方が難病になってしまったと、

何か使えるサービス、在職中の方に使えるサービス

はないですかと聞かれたのですが、ないんです。障

害者雇用の枠には、身障手帳など持っていないとカ

ウントになりません。それからさきほどの発難金も、

これから雇用する人には使えるのですが、在職の方

には使えないわけです。ですから在職中に発症した

方に使えるサービスがないゆえに、解雇につながり

やすいという問題があります。やむなく退職になっ

た場合も、雇用保険の給付日数の上乗せが身体障害

者手帳をお持ちの方にはあるのですが、難病の方は

一般の方と同じ扱いになっています。手帳があれば

1 年以上働いていれば 45 才未満の方は 300 日、そ

れ以上の方は 360 日の給付を受けられて、ここも

本当に差別的な扱いになっています。

　難病改革の提言の中で、誰でもが発症する可能性

があるから社会みんなで患者・家族を支援していか

なくてはならないということが決められてきていま

す。

　私自身も夫が難病患者です。病気が大変だった時

はやはり療養が長く続いたんですが、だんだん身体

がよくなって、今現在は少し仕事もしながらボラン

ティア活動などをやっています。そのように自分の

能力を活かす場面が社会の中で出るというのは本当

に生きがいを持てるわけです。個人の幸せのために

も社会の発展のためにもこの難病の方が社会参加、
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就労できるというのは本当に大事なことだと思って

います。

　今後の課題ですが、もっと就労先を作らなければ

ならない、情報を提供していきたい、それから難病

が 300 疾患になるということですが、この障害福

祉サービスが受けられる疾患も 300 疾患になるの

かどうか、後で田原課長に伺いたいと思っているの

ですが、ぜひそうなって欲しいです。

　それから、難病を法定雇用率などに含まれる、そ

れから先ほどから出ている、助成金なども使うこと

ができる、など、様々なサービスが受けられるよう

に、他の障害者の方と同じように、そういうサービ

スが受けられるような法制整備を今後して欲しいと

いうことを、私も難病患者の家族のひとりとしてぜ

ひ声を上げていきたいと思っています。
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座長　分かり易い流れをありがとうございました。

前は難開金といっていたんですが、発難金に変わっ

ていますね。

京都府難病相談・支援センター　水田　難病患者就

職サポーターというのは、私は必要ないものだと思

うのですが、ないといけないものなのでしょうか？

浅川　サポーターがいなくても難病の方が自分が難

病を持っているということを明らかにしてもきちっ

と就職ができるような環境が整えばサポーターはい

らなくなるのかなと思います。ただ、今現在はやは

りなかなか難病がある方が一般の求人の窓口にいっ

てもなかなか分かってもらえない。それから今でも

サポーターがいないところは「みどりのコーナー」

という障害をお持ちの方が相談にいく窓口で相談さ

れているようですが、なかなか難病のことについて、

ハローワークに限っていうと、分かっている方がま

だまだいません。そういう点では難病ということの

認識を社会の中でもっと拡げていく必要があるので

はないかと私は思っています。

水田　私自身が心配するのは、難病相談・支援セン

ターもそうですが、難病という名前のついた部署が

できると難病のことを全部ここにまかせてしまっ

て、15 以外のところは難病をやらなくてもいい、

ハローワークは担当者以外は難病のことをしなくて

もいいと思われがちなので、あえてそういうコース

でなくて、皆がなれるようなハローワークに変わっ

てもらう方が大事じゃないかと思うんです。

座長　その通りだと思いますが、どこのハローワー

クも専門援助で登録をできるところはいいのです

が、できてないところの方が多いのと、ハローワー

ク自体も企業に法定雇用率を課しているので、そこ

から動くということが多いんですね。

兵庫宝塚　就業生活支援センター　難病の方うちの

センターでも随分相談にこられます。兵庫では尼崎

のハローワークに配置されているので、別のハロー

ワーク感覚になるのですが、これから連携させても

らいたいと挨拶してきました。札幌では地域の就業

生活支援センターとの連携はされていますか。

浅川　実はまだそんなには連携していませんが、2

月に、北海道 11 ヶ所ある就業生活支援センターの

研修会の場でこういうサポーターが配置されました

とお話してきました。それ以外ではみどりの窓口に

は障害をお持ちの方に就業生活支援センターの相談

員も同行されてきますので、その時にご挨拶させて

頂いたりで、実際の連携はこれからというのが現在

の状況です。

座長　これからしっかりと提携をしていただきたい

と思います。

北海道難病連　函館支部　佐藤　必要あるのかとい

う質問がありましたが、1 年ぐらい順調に仕事をし

ていたが、職場の環境が変わったことによって体調

をくずし退職せざるを得なかったとのお話を聞くこ

とがありました。退職時に職場の人たちがなかぽつ

センターなどの情報があればそこに相談に行ったん

だけれども、なかなかいくことができないために、

退職せざるをえなくなったというものでした。私も

身につまされる思いで、就職をするいろんな障害を

もつ人たちへのサポートがきちんとされていないこ

とが多くある。病気に対する理解が不足していると

思います。そのことについては多くの人たちが情報

を持つことも大事ですが、専門的な知識を持つこと

が大事で、全国にもっと多く増えていけばと思いま

す。我々も努力していきたいと思っています。

座長　ありがとうございました。しっかりと連携を

していただくというこれからの課題になっていきま

すので、どうぞよろしくお願いします。

質疑応答
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　難病患者就職サポーターの方と連携をとりながら

今支援をしておりますのでそのことについて発表し

ます。

　岩手県難病相談支援センターが設立されて 10 年

以上たちますが、難病患者さんの就労に思うような

対応ができておりませんでした。過去には県議会議

員の応援をいただいて、退職を食い止めた事例など

があることはあります。相談者の悩みを聞き、せい

ぜいハローワークへ同行くらいの当センターの対応

でしたが、そこのところに盛岡職業安定所にサポー

ターが配置になりましたという情報が入ってきまし

た。

　岩手県難病相談支援センターと連携をとりながら

サポートしますとのことでしたので、安定所の方に

は就労支援協議会も発足し、顔合わせもかねて会議

がもたれました。

　6 月に就任したハローワーク盛岡のサポーターさ

んが当センターと関わり、対応ができた事例を 2

つご紹介します。

　その 1 つは岩手県難病連は毎年数カ所ずつ実施

している市町村キャラバンがあります。今年度は県

内全市町村巡回キャラバンを計画し、33 全市町村

を訪問しました。ハローワーク盛岡では支援の実施

というリーフレットをさきほど田原さんのレジュメ

の中の 30 ページにもありましたように、こちらに

も配布になり、それを各市町村に配布して回りまし

たが、7 月から 12 月にかけて総合支援法などの啓

発をしながら 5 項目の要望をして回りました。そ

の要望の中の 1 つに難病患者の生活を守るため就

労を希望する患者さんの職域開拓に努めてください

と訴えました。

　キャラバン期間中のそのほとんどにサポーターさ

んも同行していただき、存在をアピールしました。

さらに難病連とは連携しているとも付け加え、窓口

に相談があった際にはつなげて下さるようお願いし

ました。

　市町村では就職サポーターのいること自体知らな

かったわけですので、PR 効果は大きかったと思っ

ています。

　2 つ目は岩手県難病連の患者団体と支援センター

は直結した活動をしております。支援センターとサ

ポーターさんと関係機関がチームを組み、個別支援

ができている事例を紹介します。

　2011 年 3 月 11 日の東日本大震災を被災された

50 代前半の男性で、被災前は自営業を営んでおり

ました。肺動脈性高血圧症になり、現在は月 1 回

の通院と他には内分泌疾患で 2 週に 1 回の注射、

糖尿病で月 1 回の通院中です。

　被災の時には主治医の先生も亡くなり、そのため

に病院を転々とし、車も流されたため自営もできな

くなり、現在は認知症の母と 2 人で仮設住宅で暮

らしています。

　その方が岩手県難病相談支援センターに紹介され

たのは経営者交代のために一時閉館になる岩手県南

パーソナルサポートセンターさんからで、就労のこ

とも含めて今後のこと全般について相談があり、引

き継いでいく形となりました。

　当支援センターとしては安心して就労につなげる

ための医師の確認をとることになり、平成 25 年 4

月早々の通院時に同席させていただき、医師からの

後押しもいただきました。またキャラバンの時には

サポーターとも面談、本格的に就労のための支援に

入りました。

　10 月にセンター、サポーター、新規になった岩

手県南パーソナルサポートセンター、県南広域障害

者生活就労支援センターと連携し、この方の支援計

画書を作成、支援体制を整えました。

　この時点の病状としては心筋薬により安定してい

るため障害認定には至っておりませんでしたが、支

援センターが関わってから半年がたっているため、

再度診察時に同席させていただき、本人が日常の病

状を記録したメモを医師に渡しました。その結果

岩手県難病相談支援センター

難病患者就職サポーターとの連携による就労支援事例
大橋　絹子
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12 月に入り障害者手帳 2 級を取得することになり

ました。

　実はこの方は平成 24 年 8 月まで呼吸器科の方の

から 1 種 4 級の障害者手帳を交付されておりまし

たが、更新する際、循環器の病気だからといって手

帳はもらえなかったとのことです。それは循環器科

と呼吸器科の主治医の先生が岩手と宮城の二県にま

たがっているためで、解決手段がなく、なんともで

きなかったと言っておりました。1 年間だけの手帳

所持だったのですが、本人はこの手帳があるとない

とでは違ったなあとのこと。また循環器科の医師か

らは、あまり動くな、と言われ、小児科の医師から

は薬（クラインフェルター症候群の治療薬）の関係

で動いたり歩いたりしないと筋肉がつかないと言わ

れているとのこと。悩ましい事実です。

　平成 26 年 1 月末現在の様子では酸素ボンベを利

用しているとの情報も入り、病状については油断が

ならないものと思われます。

　現在障害者手帳が取得になったことにより、ハ

ローワークの紹介で B 型福祉就労をしております。

今後は普通就労に移行したいと考えていて、その時

はまた改めてサポーターのご協力をいただくことに

なります。

　サポーターには時として就労以外の傾聴のような

ことにも時間をさいていただいたり、非番でも対応

していただいたりで、就労希望の複数の難病疾病の

人たちのために支援をしていただいております。

　最後に今後の課題ですが、3 つあります。

　1 つ目は、求職困難者の中に難病患者も入れてく

ださい。

　離職された方が雇用保険の手続をする上で基本手

当の給付日数の項目にある障害者等の求職困難者の

中に障害者手帳のない難病患者さんもぜひ入れて欲

しいのです。130 の全疾患は無理だとしてもせめ

て 56 疾患の受給者証の交付を受けている患者さん

についてはその求職困難者の中に入れて欲しいので

す。ハローワーク盛岡では就労支援をしていく中で

ネックとして浮き上がってきた出来事で、どこかの

機関でこのことの検討をしていただき皆様に救いの

手をさしのべていただきたい。

　2 つ目は、難病であることの証明書のことです。

障害者手帳の取得に至らない患者さんは就労につな

がり難いのです。障害者手帳の有無によって就労の

機会が平等ではないように思います。事例にも上げ

た方のように、この手帳があるとないとでは違った

なとしみじみお話しておりますように、証明書を発

行することが雇用率にもいれていただくきっかけに

なり、難病患者さんの抜本的な就労促進につながる

と考えます。

　3 つ目は、難病患者就労サポーターの任期を継続

してください。

　相談支援センターにはますます相談者が増加して

おります。つい先日も午前中に支援センターに入っ

てきた求職者の情報をサポーターさんに提供、相談

者の住んでいるハローワークまで出かけていただ

き、問題解決のために対応していただきました。な

にせ岩手県は広いため、移動時間もかかります。今

年度は月 10 日間の勤務ですが、相談者の要望に応

えてもらうために、前段でもお話しましたが、時と

して平日以外にも対応してもらうこともありまし

た。嫌な顔ひとつ見せずに応援してもらっておりま

す。任期は 1 年間と聞いております。今後も連携

しながら応援支援をいただき、次年度も継続して下

さるよう希望します。
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座長　サポーターさんの認知、理解をどう拡げてい

くかということと、今いただい課題ですね。そうい

うところは皆さん就労の問題で今いろんな難病相談

支援センターにも相談がなされているのではないか

と思います。

大阪難病連　田沢　手帳もなく 130 疾患も何もな

い人の相談はありませんが、私とこは 1 型糖尿病

で何も入ってません。そういう人間はたくさんおり

ます。そういう相談をどこへもっていったらいいん

か分かりません。医療費も 3 割いります。いろい

ろ問題が一杯ある難病です。今度 300 疾患と言わ

れてますけど、その 300 疾患にも入らない。聞い

てても私とことは何の関係もない。そういう相談も

ないんでしょうか。

座長　1 型糖尿病の患者さんのご相談はないです

か？

大橋　130 じゃなくても岩手県独自の相談を受け

ている患者さんの疾病の数は、実は 57 あります。

56 疾患以外に様々あるんですが、相談事としては

日常生活や医療という状況です。

田沢　大阪は就労もできないからいろいろ受けられ

ない。

座長　このトランジションの問題、1 型糖尿病とか

病気でくくること自体が、私としてはおかしいなと

思っていますが、難病相談支援センターの対応もそ

こにまでおよんでいただければと思います。

京都府難病相談・支援センター　水田　さきほどの

代表的な患者さんの話が 1 番象徴的で､ 手帳がと

れるのにとれてない人がいるのがまず問題で、そう

いうことに関して相談支援員の認識を高めなきゃい

けない。まず手帳とれる人はとれるようにしていく

ことと、それから全体の就労支援の流れの中で医療

の部分が全く抜けている。就労支援をはじめる時に

この患者さん、何ができて何ができないのか、どう

いう配慮をしなきゃいけないのかをまず医療の部分

で明確にして、それから就労支援しないと、せっ

かく就労させたけども潰瘍性大腸炎の患者さんが 1

週間で下血してやめてしまったというような話をよ

く聞かされるので、まず医療をおさえて、何ができ

て何ができないかを明確にすれば、就労のサポー

ターいなくったってハローワークは仕事みつけてく

る専門家ですから、ちゃんと動いてくれる。まず医

療の部分が抜けているというのが私の考えです。

座長　医療もしっかり関わっていただきながら就労

支援を進めていくことはすごく大事なことなので、

相談支援員はそれをしっかりと肝に銘じていきたい

と思います。それから制度、手帳の制度、年金の制

度、日常生活の制度等も相談員として勉強して熟知

しておかないといけないというところです。

大橋　例にあげた方は最初に私たちに相談があった

段階でハローワークにつなげる前に医師との面談を

いたしました。支援も一緒に。そういう形です。

座長　様々なとりくみをされている状況です。今後

もサポーターさんと一緒にやりながら患者さんたち

の就労支援にしっかり邁進していただきたいと思い

ます。ありがとうございました。

質疑応答
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はじめに

　難病患者が抱える問題は、療養・医療・福祉等多

岐にわたっている。中でも、就労に関する問題は、

年々深刻化しており、法定雇用率算定の枠に入らな

い難病患者の就労状況は、就労困難、中途退職など、

多くの課題を抱えている。

　平成２１年度から、奈良県難病相談支援センター

（以下センターとする）は、NPO 法人奈良難病連（以

下難病連とする）と連携を取りながら、就労のため

の環境づくりと支援体制の確立、難病患者の就労支

援を行ってきた。今回、難病の患者に対する医療等

に関する法律（仮称）等において、センターの機能

として就労支援の強化が明記されたのを契機に、５

年継続してきた就労相談や各事業から見えてきたセ

ンターの担う役割について考察したのでここに報告

する。

事業内容

①難病患者就労アンケート調査（平成 21 年度）

　難病患者が抱える就労に関する諸問題を明確にす

るために、難病連に加入する患者約 400 名を対象

に実施し課題や求める支援を整理した。（図１）

　その中でも、優先的に取り組むべき課題を４点抽

出し、解決するために以下の各事業を展開した。

②就労支援関係機関連絡会

　　（平成 21 年度～　年２回開催）

　難病患者の就労支援ネットワーク構築と就労を希

望する難病患者のニーズに沿った相談・支援や情報

提供などの体制整備を行う。

　参加機関：労働局・障害者職業センター・障害者

就業生活支援センター・難病連・センター等

③就労学習会（平成 21 年度～　年１回開催）

　難病患者の抱えている疾患の特徴や病状、就労へ

の思いや熱意、必要な配慮等を難病患者自らが講師

になり、就労支援機関やピアカウンセリング養成講

座受講生等に伝え、難病への理解を促す。

④事例検討会（平成 21 年度～不定期）

⑤就労相談

　　（平成 21 年度～電話・来所等により不定期）　

　平成 21 ～ 25 年度に実施した就労相談 計 44 名

について結果を分析した。

　・疾患群は、消化器系・神経系が一番多く、14

名（31.8％）となっている。

　・相談者は、本人が一番多く、34 名（79.0％）となっ

ている。

　・就労経験の有無は、38 名（88.4％）が有りで、

うち 17 名（44.7％）が就労継続中である。

　・連携機関および支援のポイントについては、以

下のとおりである。（図２・図３）

奈良県難病相談支援センター
奈良県郡山保健所
NPO 法人奈良難病連

奈良県における難病患者就労支援事業への取り組み
～５年間の就労相談を振り返る～

○田中　操　橋本和子
　　　　　　　根津智子
　　　　　　　小川みどり
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考察・まとめ

＊就労支援関係機関連絡会を開催していく中で、顔

の見える関係ができ、連携しながら、就労を希望す

る難病患者のニーズに沿った相談支援がタイムリー

に展開でき、今後も、当会議を支援の基軸とし活性

化を図っていきたい。

＊就労相談においては、就労経験有無の中で、約

44.7％は現在就労継続中であることから、関係機

関と環境調整等を図り、難病患者が病気と併走しな

がらも、就労を続けていく選択ができる支援が必要

である。また、センターとして就労支援機関につな

いだ後のきめ細かいフォローがまだまだ不十分であ

り、より具体的な機関連携のもと、個別性の高い相

談支援を展開させていく必要がある。

＊支援前、支援後の連携機関は、ハローワーク、障

害者就業生活支援センターといった専門機関が多い

が、支援後の機関では、特に、患者会やピアカウン

セラーにつなぐケースも多い。就労について、共に

考え、支えていく「仲間」として、共感しあえる患

者会やピアカウンセラーの存在は意義深い。就労支

援にも、ピアカウンセラーとして獲得したスキルの

活用や活動基盤の確保・拡大に向けて、今後もサポー

トを続けていきたい。

＊難病患者の就労支援について、患者の就労への思

いを傾聴し整理していくことのみならず、病状の受

容・コントロールができるような医療面でのサポー

トは不可欠である。併せて、相談者の現状やニーズ

等に見合った関係機関の紹介、的確な情報提供や機

関連携をタイムリーに実施していくことが難病相談

支援センターの大きな役割であり、「地域で安心安

全に充実した生活を過ごせる」ことへの一歩につな

がると考える。
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　今回私共は難病のある人の就労支援のためのワー

クブックを、試作の段階ですが、作らせていただき

ました。

　ワークブックの開発方法としては、以下の 4 点

です。まず 1. 先行研究からの就労支援困難性の明

確化をし、その上で、2. 難病就労支援のモデル事

業の結果も活用しました。これはモデル事業から、

職紹介だけの支援ではなく、本人側の職業準備性と

いう部分も就職・就労継続に影響することが示され

たためです。個人の職業準備性にも寄与できるよう

なワークブック作成を目指しました。3 点目は、平

成 24 年度に難病相談支援センターの指導員を対象

にした包括グループインタビューを行い、支援にお

ける具体的な困難や課題などをお伺いしました。こ

こでは、保健医療との連携が非常に難しいというよ

うな意見多数出されました。4 点目は、ワークブッ

ク作成に効果があるとされているモジュールを用い

た支援者用の研修ツールキットを参考にしました。

　皆さんご存じの難病の特徴と言われている 6 点

をまとめました。治らない疾患であるため、寝た切

りイメージが非常に強く、支援が継続するという疾

患であるということ。進行性、再燃、寛解などの病

態の変化があり、見通しが非常に立ちにくいため、

就労支援に困難があるということ。希少疾患により

病態が理解しにくい。これはご本人やセンターの支

援員さんだけではなくて、職場の方々はなかなか病

名を言っても理解できないというところがあり、職

場での支援を受けにくいことにつながります。同じ

病気でも病態は違うし、治療の内容も異なるため、

個人差が非常に大きいこと。さらに専門的な治療で、

治療効果が不確かなことに加え、過酷な副作用があ

り、病状の見通しが非常に立ちにくい状況にあると

いうこと。最後にそういった大変さがなかなか外か

らは見てとれないという就労支援の困難が上がって

おります。

　現在の難病就労支援における現状と課題を少しま

とめてみました。

　まず、医療・生活・労働の支援が一体化した支援

が必要だということです。これはかねがねいろんな

研究発表会で言われているかと思いますが、各分野

の連携によるネットワークを通じて、必要な支援を

行うことで、支援効果が得られるため、ネットワー

東京医療保健大学　医療保健学部看護学科
高齢・障害 ･ 求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

患者と支援者用の難病就労支援の自己学習ツールの開発
○伊藤美千代　阿達　瞳
　春名由一郎
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クの構築とそれが有機的に働くことが重要だという

ことです。

　次に、保健医療側からの連携支援が難しいという

ことです。労働側ではさきほどの発表にもあったよ

うに、就労支援サポーターの配置であるとか発難金

の制度というところで、労働側の支援は少しずつ進

められつつあるというのが現状かと思われます。

　さらに、本人が自分の病状を他者に分かるように

説明できないというところにも課題があります。ま

た、重症イメージであるとか、障害者手帳を持って

いない場合には非常に孤立奮闘しやすい状況になる

ということ。職業準備性、これは症状のコントロー

ルのセルフケアだけではなく、なぜセルフケアが必

要なのかというのを相手に分かるように説明すると

いうマネージメント能力のことを指します。以上の

就労支援の課題が導き出されました。

　これらをまとめると、多様な支援機関あるいは支

援者による支援や適切なサービスを本人が主体的に

利用しながら本人が中心となって孤立無援になら

ず、支援者とともに就労準備性を高めながら歩むた

めの支援が必要というところでまとめまして、今回

のワークブックの開発に至りました。

　ワークブックを開発した、常に心に留めたことが

4 点あります。1 つ目は孤立無援にしない支援にし

たいということ。2 つ目は多様な分野における支援

を本人が統合するモデルにしたいということ。3 点

目に健康管理と仕事を両立するための必要とされる

健康能力、いわゆるセルフマネジメント能力を高め

る教育的な支援を含ませたいこと。4 点目に主体的

な意志決定支援も含んでいったワークブックにした

いという思いがありました。

　今回作らせていただいたワークブックはステップ

アップ方式のワークブックです。就労支援を必要と

している方の疾患や相談状況は様々で、その様々な

支援ニードや緊急性があります。どこから就労準備・

支援をスタートさせるか。支援のためにどのような

情報が必要か、支援の見通し・めざすところはどこ

かといった検討や判断がしやすくなり、支援対象と

支援者の双方が納得しながら進めるために、ステッ

プアップ方式にしました。これは、相談者、支援者

の双方での迷いや不安を軽減させることができ、意

志決定を促す支援にもつながっていくことをめざし

ています。

　実際にはこの中央の上の方に書いてある治療と仕

事の両立支援の課題を 3 つあげました。1 つ目は、

本人と仕事のマッチングです。これは、保健医療分
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野では患者への無理のない仕事をしっかりと確認を

しながら、労働分野の部分では職業人としての企業

ニーズの貢献はどういったところでできるんだろう

というところを一緒にやっていく。

　無理なく能力を発揮できる仕事内容の検討をする

というのがステップ 1 です。

　次にステップ 2 です。雇用主の理解・協力とい

うところで、健康・安全配慮、健康的に安全を配慮

しながら仕事をするためにどういうことに気をつけ

れば良いかということと、職場で仕事を遂行するた

めに行われる合理的な配慮を念頭に置いて、仕事と

職業能力とのマッチングを検討します。職場での理

解や配慮の確保ということになります。

　ステップ 3 は、本人の対処スキルトレーニング

です。従来行われてきた症状管理と言われているよ

うな自己管理を職場で確実に行うというスキルが必

要になります。そういったところを検討し、相手に

伝えるというのがここの 3 つ目のステップです。

　以上のステップを順に進めるわけですが、それぞ

れのステップの内容は、ワークブックをご覧下さい。
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　まずは検討課題の確認です。何が私に必要でどう

いうことをすればいいのかという課題を確認しま

す。支援者とともに話しあいながら検討を進めます。

さらに、課題の検討に役立つ事例や利用できる制度

や支援機関などの有用な情報を【補足】に掲載して

いますので、働くうイメージ作りに活用ください。

ワークブックを利用しながら、自分はこういう風に

制度を使えばこういうふうに働けるかもしれないと

いうようなイメージづくりをしながらステップを踏

んでいくことを目指しています。

　メインは今申し上げた 1 から 3 のステップです

が、ステップ 0 を設けました。これは基本的な確

認としてとても重要だと思っています。支援対象は

職業準備性を十分に備えた方ばかりではなくて、ス

テップ 1 以前の就労準備がこれからの方も含まれ

ています。先行研究からは、難病が発病して就労

を継続される方は、疾患によっても差はあります

が、4 分の 1 程度、支援を得て就労を継続したり、

あるいは支援を得て仕事に就く方が 4 分の 1 程度、

働かないという判断をされる方が 4 分の１程度で、

残りの 4 分の 1 がこれまでの支援では就労は難し

い方々となります。そういった発症による就労困難

な状況にある方々がステップ 0 に該当し、おそら

く難病相談支援センターに支援を求めてこられるの

ではないかと思われます。ここでは就労支援の緊急

性であるとか自分の病気、治療の必要性や見通しを

改めて確認、ふり返る場となります。

　そしてステップ４は継続支援です。難病の方はク

ローン病、潰瘍性大腸炎の調査をみますと 40 代の

方でも平均転職回数は 4 回を超えております。転

職すればするほど年収が減っていくというような状

況にもなりますし、キャリアも途切れてしまいがち

なので、あまりよろしいことではないと思っていま

す。また職場の理解者の転勤で、大丈夫だった就労

が継続できなくなるというケースもありますので、

継続的な支援が必要であるため、ステップ 4 を設

けました。

　今後は、このワークブックを使った就労支援の効

果の検証や、就労支援における課題の明確化を進め

ていきたいと考えています。このワークブックは

ご本人が支援者と一緒に使うワークブックですが、

ワークブックを支援者の方がどう活用するかという

ガイドブックの作成も必要であるとも考えていま

す。
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鹿児島難病支援ネットワーク　中村　非常に立派な
本を作られたと感心します。ただこれを見る限り、
難病患者の就職困難者への支援をされた実経験がな
いと思われます。こんなにのんびりしてられないで
す。その間にどんどん病気が進むこともある。病気
を雇用者に伝えたら最後、その場でクビになる時も
ある。そこが分かっておられないかなと。デスク
ワークだけで研究室に籠もってヒアリングだけで書
かれた論文やなかろうかと。切迫感がない。実際に
難病の人は 6 ヶ月で全然働けなくなる人もいます。
その人も生活があるから働きたい。だけどステップ
0 ～ 4 まで悠長なこと言ってられない。そこのとこ
ろを大学の研究室の中だけでなくて、研究室から飛
び出してサポーターについて実際の現場を見られれ
ばもう少し肉付けできると思います。サポーターも
1 ヶ月に 10 日間しか勤務しない。しかも 1 年契約、
非常に不安定な職業。そのことも考えてやっていた
だけたら、もっと立派なものになると思いました。

座長　重要な意見をいただきましたが、この研究、
ワークブックですが、佐賀県も荷担しております。
佐賀県も実は一生懸命走りながら動きながら途中で
やっぱり待ってられない患者さんをかかえながらそ
ういう人たちを導きながらこの研究に至ったところ
があるので、そこはご理解いただければと思います。

伊藤　まさに切羽詰まった状況があるかと思いま
す。これはステップ 0 から順に踏んでいくという
ことではなくて、ステップ 0 の基本的な確認のと
ころで今何が必要なのかをまず見極めます。場合に
よってはすぐに経済的な支援を導くステップにいっ
たりと、工夫して、ニーズにあわせて、悠長にやる
わけではなくて、その方に必要なことからはじめる
枠組みをつけています。どうぞぜひご活用いただい
て改善点などをお聞かせください。

質疑応答
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　映像放映～

　記者　実は京都に今年、難病の患者の皆さんで

作った会社というのがあるんですが、この年の瀬、

非常にお忙しくされていた働く現場を取材してきま

した。

～放映内容（映像）省略～

　キャスター　こうした動きはもっと広がって欲し

いなと思います。

　記者　そうですね。国は今新しい難病対策の法律

を 2年後を目途にスタートさせようとしているんで

すけども、こちら、課題もあるんですね。実際には

今重症筋無力症がでてきましたけども、あるいは

パーキンソン病など 56 の疾患、病気が公費の助成

対象の難病になっているんです。それを 300 に拡大

しようと、これは非常に期待が持てるいいことだと

思うんですけども、一方で症状や年収によって自己

負担をしてもらいましょうというようなことでやっ

ぱり医療費、社会保障費が非常に厳しく切迫してい

ますので、自己負担という考え方出てきましたので、

なおさらやっぱり経済的な自立というのがこれから

課題になってくるという状況になっています。

　キャスター　やっぱり自立をすることに社会が積

極的に関わっていかなきゃいけない、そこができて

ない中で自己負担が増えるのは大きい問題だという

ふうに思います。

　記者　そうですね。今回取材をして私と同世代の

子育てをしている皆さんもいらっしゃったんですけ

ど、職場の雰囲気をみて、この言葉で表現したいと

思うんですね。いろいろ社会的なサポートもちろん

必要なんですけども、やっぱり厳しい状況があると

いうのはみなさんよく分かってらっしゃる。その中

で新しいことをはじめたいと、そういう気持ちを

持っている人も非常に多い。そういう団体なんです

ね。ですからそういう気持ちがチャンスにつながっ

ていくような仕組みをどうやって作っていくのかと

いうことが今大きな問題になっていると思います。

～映像終了

　こういう形で進めていっているわけなんですけど

も、新しい事業として在宅で仕事できる、そういう

のもこれからやっていきたい思っていまして、実は

もうすでに求人は出しています。ハローワークとか

の情報をみていただいてご興味のある方はぜひ応募

していただければと思っています。それと WEB 関

係の仕事を主にやっていきたいと思っていますの

で、受注は全国津々浦々どこからでも仕事できます

ので、ぜひともよろしくお願いします。

鹿児島難病支援ネットワーク　中村　WEB もやっ

ていくということですが、鹿児島ですから京都まで

わざわざ依頼はできませんが、私のところにもそ

ういうことをやりたい人いるので教えてください。

WEB 立ち上げたい時に、その組み上げから 1 年間

のメンテナンス費用を含めていくらぐらいの予算

だったらやっていけるもんでしょうか。

上野山　ホームページでトップページいれて 6 ～ 7

ページ、1 番簡単なもので 15 万円＋消費税と、別

枠の維持費用が 4000 円＋消費税というのを標準と

して作りましたが、実際はけっこうバラバラです。

お客さんとの話しあいで決まっていくものなのかな

と思っていて、値段のことはあまり参考にならない

かと。

　

特定非営利活動法人　
　京都難病支援パッショーネ

難病患者の就労支援の事例について
上野山　裕久

　パネル 1-5

質疑応答
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　私は佐賀県のさくら臨床教育研究所というところ

でカウンセリングの担当をしております臨床心理士

の黒岩です。今回は佐賀県難病相談・支援センター

より依頼を受けて私が実施しているピア・サポート

研修について報告をします。同じような取り組みを

されている方がここに沢山いらっしゃると思います

ので、この場を借りて情報交換ができればと願って

います。

　これは現在の佐賀県難病相談・支援センターが

入っている北別館という建物です。駅から徒歩でも

これる非常に便利のよいところに位置しておりま

す。

　ここの 2 階に支援センターがあり、事務所、相

談室の他に研修室を備えており、この研修室を使っ

てピア・サポート研修を含め諸々の活動が行われて

おります。

　ここには 6 人のスタッフがおられ、難病の患者

さんからの相談を電話やメールなどで受けていま

す。そのような活動の中で相談の受け方について

学びたいというニーズが出てきて、9 年前からセン

ターの相談員のためのカウンセリングの研修を担当

することになりました。

　平成 17 年から相談員のためのカウンセリングの

研修ということで、最初は年に 4 回実施しており

ました。その後ピア・サポートの研修として、患者

会のメンバーの方の参加も受け入れ年 5 回と回数

は増やしていきました。

　その後県からの予算がつき、ピア・サポートの研

修会だけではなく、相談員の方へのスーパーバイズ、

非常に困難な事例を抱えたりしてどういうふうに相

談をもっていったらいいかという悩みなどを月に 1

回一緒に考えていくというスーパーバイズの会を実

さくら臨床教育研究所

難病相談支援センターにおけるピア・サポート研修の取り組み

黒岩　淑子

　パネル 2-1
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施し、並行して患者会のメンバーの方への研修を年

5 ～ 6 回実施するようになりました。

　その後、相談員のスーパーバイズと並行して患者

会のリーダーの方の研修というふうにポイントを

絞ってレベルアップしてきております。

　患者さんにとって同じ病気や悩みを経験した患者

会のメンバーの方は同じ病気の仲間、ピアというこ

とであり、医療関係者の方々には話しづらいこと、

例えばメンタル的な自分の未処理の感情の問題とか

そういうことも相談できるという利点があります。

また相談を受ける側としても共感してお話を聞ける

という長所があります。しかし、聞くことよりも自

分の体験を話すのに夢中になってしまったり、また

長時間話を聞き疲れてメンバーに苦痛を感じてしま

うなどの問題も出てきやすいものです。

　情報提供などは相談員の方はもうプロであります

ので、上手になされているのですが、特にメンタル

的な問題を聞くというところが研修が必要だなと感

じましたので、私の専門領域の内容を活かしながら

研修の内容を組んできております。特に傾聴に必要

なトレーニングと相談員自身の自己理解を深める研

修ということに力をいれてきました。

　まず来談者を受容しているということを伝えるた

めに、開かれた姿勢それからうなづきなどのノン

バーバルコミュニケーションの大切さ、それから相

談の中で感情を出された時にあなたはこういうこと

で困ってらっしゃるんですねというような繰り返し

の技法を使った傾聴の仕方を何度も演習を行いまし

た。また、守秘義務や面接の場所や時間の枠作り、

制限を設けるという枠作りの大切さについても伝え

てきました。

　自己理解のためには、交流分析によるエゴグラム

を作成したり、バームテスト、これは実のなる木を

1 本描きましょうということで、A4 の用紙に描い

ていただくんですけど、その作品を見ながら自己理

解を深めるという研修や、それからアンケートを実

施して自分の中にある非合理的思考への気づき、例

えば人間は完璧でなければいけないとか失敗をして

はいけないとか、正しくあらねばならないという「ね

ばならぬ思考」の強さのために非常に辛い思いをし

ているような部分が自分の中にあるのではないかと

いう気づきを行ってきました。

　このような理解の上で面接の中に現れる感情転

移、また逆転移という概念についても理解し、関与

しながらの観察ということを行いながら面談ができ

る、そういうことをめざしてきました。

　次に来談者への具体的支援ができるために、コ

ミュニケーションの技法やストレスマネージメント

の考え方、さらにリラクセーションの技法について

も演習をしました。また大人の発達障害の方の相談

にみえる方が増えておりますので、それについても

学習をし、適切な支援の仕方を学びました。

　さらに相談者自身のフラストレーションの処理の

タイプ、そういうことについて TS スタディーとい

う手法を使って理解したり、コラージュなどを演習

することによって自分の思いを表現し、心を解き放
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つ経験を体験してももらいました。

　これがコラージュの研修の様子です。お茶などを

飲みながら和やかに実施しました。

　これがコラージュによって製作された作品です。

左の方は大きな輪っかを貼っておられますけど、こ

れは自分はアクセサリーのつもりというふうにおっ

しゃいますが、左側は過去をあらわす部分です。過

去に非常に心の■がきつかった部分がおありになっ

たのかなと思いながら私はこの作品をみさせていた

だきました。

　これは患者会のメンバーで結成されたダンスグ

ループの発表の様子です。マイケル・ジャクソンの

スリラーを発表されてかなり激しい踊りを踊ってお

られましたが、このグループのひとりの A 子さん

がこの研修を受講されて、感想を寄せていただきま

したので紹介します。

　A 子さんは相談センターのスタッフでもあり、自

らも膠原病を抱えながら活躍しておられますけれど

も、はじめは何でも答えなければならないと自分を

追い込んでいたけれども、受講するにつれて自分の

限界を知ることができ、全てに答えなくてもいいの

だと気持ちが楽になった。自分の傾向が分かり、相

談後にはリラックスをすることも心がけている、と

いうふうに紹介しておられます。

　最後に私がこの研修を、他の職種のものである私

がこの研修を行うにあたって気を付けようと思った
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ことをまとめます。

　皆様にとっては当然のことと思いますが、受講者

の体調に配慮する。特に空調の室温とか車椅子でお

いでの方の座席、視力障害者の方がおみえになる時

はその資料の準備等、拡大版の資料を準備したりと

か、そういうことを配慮しました。それから自己理

解を深めて疾病の改善にも役立てていただけるよう

な話題を取り入れていきました。それから演習の時

間はできるだけ多めに設定してその中での気づきや

質問を大切にしていきました。さらにグループワー

クなどにも取り組み、職場や家庭の中での悩みの解

決にも役立つような話題を取り入れてきました。

　毎年最後の研修では修了書をお渡しし、さらなる

活躍のきっかけとしていただけるように工夫してい

ます。

京都府難病相談・支援センター　水田　ほとんどの

部分はピア ･ サポーターでなくても一般の相談員さ

んのメンタルサポート的にはかなり有効なことじゃ

ないかと思うのですが、全国の難病相談・支援セン

ターの相談員さんもなかなか長く定着しない、すぐ

にやめてしまう問題もあります。相談を受けること

で相当ストレスを貯めている相談員さん多いんだと

思いますが、その解消にも随分役立つことじゃない

かと思ってピア・サポーターだけじゃないんだろう

と思ったのが 1 つ。できれば医学部の学生もこれ

をやれば、患者さんの声をもっと聞くようになるか

もしれないとも思いました。ピア・サポート研修を

受けて実際にサポーターとして仕事をされるんで

しょうか。

三原　実際に患者会の交流会のリーダーとして起業

されたりしている方もいますし患者会のリーダーの

トップになっている方もいます。患者さんたちに

とってもとてもいいものだと思っています。交流会

も守秘義務を遵守するのはかなり浸透してきていま

すので、患者会の育成、質の向上にも役立っている

と私は思っています。

質疑応答
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  京都難病連は 1980 年から難病相談事業を開始

しています。翌年からは京都市の委託事業となり、

1989 年には専門相談員を配置され私は 2003 年か

ら看護師の専門相談員として従事しています。

　難病相談というのは実に難しいというのが私の実

感です。難病を中心とした 30 年の看護の経験があ

りますが、相談内容は多岐に渡り、自分自身に指導

しようとする意識もあります。難病患者の相談者の

思いに応えてきているのか、反省の日々でした。

　そのような中で難病連は常に難病当事者がいるこ

とで、私はリアルな経験や悩みを聞き、助言も得る

中で相談員として成長したと感じています。

　研究目的です。相談内容が多岐に渡り複雑化して

きているのではないかと思われます。特に治療・療

養に関しては相談者のニーズ把握が難しく、困難事

例もあります。そのため相談内容の中で特に治療・

療養の相談項目の内容について分析し、難病相談者

の患者 ･ 家族のニーズを明らかにすることを目的と

しました。

　まず治療・療養相談の特徴ですが、相談内容の推

移を見て下さい。1993 年から 2012 年の経過です。

治療・療養に直接関係すると思われる項目について

見ます。病気については少し減少し、一定数があり

ます。福祉制度は介護保険制度開始以前は多くて、

その後減少していますが近年増加傾向です。専門病

院の相談については一定のニーズがあるようです。

治療・療養については変動がありますが、圧倒的に

多いことが分かります。その治療・療養相談の特徴

についてあげます。

　他に 21 の相談項目がありますが、それ以外の相

談ニーズがあることです。治療に関しては他の相談

項目にはないことから優先事項となりますが、ニー

ズ把握が難しい相談が多いことです。心理的な問題、

生活面での課題その他です。

NPO 法人京都難病連　専門相談員

難病相談内容からみた、患者・家族のニーズ
―京都難病連相談事業、治療・療養相談項目における内容分析をとおして―

浦野　喜代美

　パネル 2_2
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　以上から研究方法は、対象を 2004 年から 2012

年の間における治療・療養の相談項目 677 件とし、

相談記録を読みとり内容を整理し、キーワードに

よって治療ニーズ、生活的ニーズ、心理的ニーズそ

の他に分類しました。その上で疾患群および継続相

談等との関連からの分析を行いました。さらに困難

事例の 1 例を検討に加えました。

　ニーズ分類のキーワードです。治療ニーズについ

ては優先事項としています。生活的ニーズは在宅生

活、介護態勢、施設等です。心理的ニーズは予後や

将来への不安、診断直後の不安、精神的葛藤等であ

り、診断直後の治療の場での不安は心理的ニーズと

して優先しています。その他については治療・生活

的・心理的ニーズと単独に判別しにくい場合とし、

医師とのつき合い方、家族の心構え、周囲による理

解、結婚・妊娠・子育て等です。

　治療・療養相談内容のニーズの割合を分類によっ

てデータ分析した結果を見てみますと、治療ニーズ

が最も多くて 45％、次に生活的ニーズ、心理的ニー

ズそれぞれ 2 割程度を占めています。次に疾患の

比較です。

　疾患群では神経筋疾患 310 例、免疫系 95 例と

疾患数の多い疾患を取り上げています。疾患群分類

では 2 疾患群とも治療ニーズが高いものの神経筋

疾患に生活的ニーズが高いこと、免疫系では治療

ニーズの高さの次は心理的ニーズが高く、これらは

それぞれの疾患群の特徴からくる患者・家族のニー

ズであることを再認識させられます。

　次に継続相談との関連についてみます。全体と比
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較しますと、治療・療養の相談数は継続相談が全体

の 1.6 倍です。ニーズ間におきますと生活的ニーズ

が 45％、その他が 44％という内容にあらわれてい

ます。このようなデータからどのようなことが見え

るのでしょうか。

　高い治療ニーズ、疾患群のニーズの特徴、継続相

談割合の上昇、これらの意味することは何でしょう

か。まず高い治療ニーズをどう見るかです。そのう

ちの 37％に不安のキーワードがあり 40％が継続相

談にいたっています。

　では、治療の優先ニーズ以外にどのようなニーズ

が含まれているのでしょうか。そのことをみた時に、

治療ニーズだけではない。しかし切り口は治療だと

いうことが言えるのではないかと思います。

　では次に継続相談の意味するものは何なのでしょ

うか。様々な問題が孕み合う中でのニーズ、これは

相談員自身が判断できない場合、継続相談にて把握

をしながら対応している点も言えると思います。問

題は解決しない実態の反映でもあるのではないで

しょうか。まさにその例が次に紹介する事例です。

　15 年間の社会的孤立状態から長期間相談継続を

している事例です。クッシング病 40 代女性。上

京後発症し就労困難となり公的扶助を受給してい

ます。2005 年から 2012 年まで相談回数は 58 件

でした。相談内容は治療・療養相談 47％、その他

21％、福祉制度 10％です。治療・療養の相談内容

のニーズ分類ではその他が半数、治療ニーズが 3

割を占めています。経過としては心理的サポート中

心から福祉制度に関する具体的支援の経過をへて、

徐々に治療・療養相談が主になってきています。他

部門との連携ができるようになり、現在精神科受診

し就労にむけてのゆっくりとした準備を進めていま

す。

　定期的に来所相談があり、相談後はここへきたら

安心すると言われ難病連が居場所となっているよう

です。特技の絵を描き始め絵にも変化があらわれて

います。自分で解決する力をつけられていっている

と感じています。

　事例からは治療ニーズの相談をとりながら生き方

を模索されている姿が見えます。先が見えず忍耐の

いる事例です。継続相談と当事者交流という安心で
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きる場があることは効果的でありそれは相談者の居

場所のニーズでもあったと考えられます。

　データと事例がどういうことを示しているので

しょうか。治療ニーズから見える難病患者、当事者

のニーズ。様々な問題が絡み合う中でのニーズ。そ

れは継続相談の効果を得て次のステップにいってい

ると思います。

　まとめ。治療・療養相談において治療へのニーズ

が高い。疾患群によってニーズの特徴がある。相談

時治療に対する訴えをしながら他のニーズの存在が

あることが示唆されました。継続相談を通しニーズ

が明確になっていく場合が多い。そのことで難病当

事者のいきる力ともなり得る。治療には限界があり

ます。しんどいと思っても生きていかなあかんとい

うのは難病当事者の方の声です。

　以上を通し、本研究で明らかになった治療ニーズ

の高さのそこに潜む難病患者・家族の悩みを模索す

る姿を感じずにはいられません。今後の課題が専門

相談の充実とともに患者・家族のサポートの在り方

であろうと思われます。

　終わりに、事例の当事者の方の描かれた絵を時期

を追って紹介します。
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　はじめに私、自分自身の自己紹介を簡単にさせて

いただきます。私は 3 つの難病を持つ患者本人です。

18 才で全身性エリテマトーデスを発病し、25 才で

両股関節、右肩と相次いで骨頭壞死になり、2 年間

の車椅子生活を送りました。その後 33 才の時に人

工透析になり、20 数年間透析生活を続けてきまし

たけれども、3 年前に生体腎移植を受けることがで

きました。社会福祉士は国家資格制度ができてすぐ

の平成 3 年に取り、その資格を活かして平成 8 年

に京都難病連の相談員になりました。けれども諸事

情で一旦相談員から離れまた一昨年 10 月から再び

相談員として働いております。

　京都難病連における相談事業は難病相談センター

が開設されたのが始まりで、34 年間続いています。

難病相談センターの開設当初は患者・家族である事

務員が相談に対応しましたけれども、平成元年から

看護師による専門相談を開始し、平成 8 年から私

ですが社会福祉士による専門相談を開始しました。

そして平成 13 年に元宇多野病院の院長西谷先生に

よる医療相談を開始しました。

　この図が現在の京都難病連の相談体制の図式で

す。

　ピア相談の取り組みは 2008 年のピアサポーター

養成研修に始まります。これがピアサポーター養成

研修の様子です。毎年ほぼ 1 回開催しておりまして、

今年で第 6 回を終了しております。

　さらにその後、サポーター養成研修を受けて学ん

だことを実践で活かそうと、事務局の後押しもあり

まして、3 つの患者会がピア相談をはじめました。

NPO 法人京都難病連

京都難病連におけるピア相談の歩みと今後の取り組み
石井　小百合

　パネル 2_3
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　これがその時の案内のチラシです。けれども残念

ながら半年で中止になってしまいました。その原因

の一つに相談数の少なさがあったのではないかと考

え、ピア相談 PR のためのリーフレットを 17,000

部作成し配布しました。

　さらにその半年後、難病連全体で取り組めばもっ

とピア相談の PR になる上、難病連全体の交流にも

つながるのではないかと考えて、合同ピア相談会と

交流会を企画しました。

　これがその時の様子です。右の写真は患者さんの

作品等を展示しているところです。次の写真は翌年

の様子です。規模が拡大され、ブースを設けて看護

師、保健師、社会福祉士による専門相談をしました。

　その翌年には情報交換や相談上の悩み、今後の取

り組みなどについて話しあおうと各患者会の相談員

が集まり、ピア相談員交流会が開かれました。特に

ピア相談への再度の取り組みを巡り、話しあいが行

われました。

　こうしたプロセスを経て、昨年 3 月から再びピ

ア相談会の取り組みが始まりました。これが相談形

態です。第 1 月曜日に本会の事務所で 1 人約 30 分、

対象疾患の患者会から派遣された 2 名の相談員が

来所と電話相談に対応しまして、対象疾患を同時に

2 疾患としました。2 疾患の相談に対応するために

事務所をこのようなスクリーンで仕切りまして相談

場所を確保しました。
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　年 2 サイクルでやっていくためにこのような半

年分の相談表のチラシを作成し、広く配布しました。

　相談会の前の月に掲載いただいている広報や新聞

の記事です。

　実際に相談している様子です。右上のこの写真は

とても狭いスペースですが、書籍キャビネットの奥

でしている相談です。次の写真も実際に相談してい

る様子になります。いずれの写真についても、相談

者の了解を得て撮影しております。

　3 月から 12 月分のピア相談を集計して表にしま

した。() の数字は電話相談の数になります。3 月か

ら 12 月まで 20 回相談会を行い 49 件の相談があ

りました。そのうち電話相談が 15 件です。けれど

も残念ながらその間全く相談がなかった疾患もいく

つかありました。

　夏ごろからアンケートをとりましたので、わずか

10 ケースですけれども、集計してみました。ピア

相談についてはやはりご存じない方がほとんどでし

たが、相談を受けて良かったが 9 人、まあ良かっ

たが 1 人という結果をいただきました。また心配

しておりました衝立による狭さや電話の声、並行し

て行われていた相談なども思ったほど問題だと感じ

ておられなかったようで、安堵しました。

　無回答は、その方の相談中にもう一つの相談、つ

まり書籍キャビネット奥のスペースでの相談が行わ

れず、また電話もかからなかった方のアンケートで

した。

　実際にアンケートに記入いただいた意見や感想で

す。それらのうちの二つほどピックアップしてご紹

介します。同病の患者さんなので気持ちが分かって
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もらえ嬉しかった。自分の知らない情報をもらえて

よかった。などと書いてくださいました。

　これらの結果から相談にこられる方はハード面よ

りもソフト面を求めておられることを改めて確信

し、財政面から十分な環境を整えられない私たちに

とって心強い結果を得ることができました。

　来年度からのピア相談会の取り組みについて、ピ

ア相談会、相談員交流会で話しあったところ、定例

ピア相談会で全く相談がなかったいくつかの患者会

からも、ぜひ続けていきたいという積極的な意向が

出され、全会一致で継続していくことが決まりまし

た。そしてこれからは相談対象疾患を拡げていくこ

とも検討しているところです。

　また、これらのピア相談や交流会を通じて線維筋

痛症の患者さんたちの交流の輪が広がり、京都にも

患者会が欲しいと組織化に向けた動きが始まってい

ます。私たちはその動きを歓迎し、支援すると共に

今後さらにそうした新たな動きが生まれるような企

画や運営にも取り組んでいきたいと思っています。

　最後に、京都難病連は 34 年前から相談活動をし

ており、このような記念誌も出しておりますが、残

念ながら相談支援センターには委託されませんでし

た。けれども、私たちは難病患者とその家族で構成

されている当事者組織です。当事者組織だからこ

そ、期待され求められている役割があると考えてい

ます。当事者相談、つまりピア相談の強みは同じよ

うな悩みや経験を持つ患者本人や家族が相談を受け

ることにあると思います。同じような悩みや辛い経

験をしているからこそ、相談者の訴える悩みや辛さ、

苦しみに寄り添ってその思いを共感でき、分かり合

うことができるのだと思います。

　その強みを活かし、難病患者とその家族の療養生

活向上の一助となれるよう相談事業を定着させたい

と思っています。そのためにはすぐに結果を追い求

めず、長いスタンスで改善と工夫を重ねながら取り

組みたいと思っています。

　けれども、その事業を継続していくにもその財政

的基盤が不安定で、毎年毎年財源確保に苦しんでお

ります。難病を持ちながらも努力して活動している

ことを理解していただき、今行っている事業の継続

を諦めたり事業の質を低下させたりしなくてもすむ

よう、難病相談・支援センターでない難病連の活動

にもご理解とそしてご支援を賜りますよう、この場

をお借りしてお願い申し上げます。

HAM の患者会関西支部　古田　相談に来る方は病

名をすでに告知を受けられた方が多いのか、それと

もなかなか治らないけどもどういう病気なのか、ど

ちらが多いか。私の病気も初期症状から診断まで平

均的に 10 年前後要しています。他の病気と同様早

期発見早期治療が、原因とされるウイルスをなくす

ことはできなくても抑えることができる。それを繰

り返すことによって新薬が作られる。そういう時間

を待てることになります。病名を知ってこられる方

は専門医を紹介されかかられると思うが、どういう

形でご相談に来られるか教えてください。

石井　圧倒的に病名を告知された方が多いです。け

れども分からない方の中にも内容はいろいろです。

例えば新聞に多発性硬化症の記事が出ていました

が、非常に痺れるとか特定しにくい様な症状の場合

は多くの人がその新聞報道の次から、私もその病気

じゃないだろうかということを電話相談されてきま

した。違いますとは私の口からいえないわけですか

ら、ずーっとお聞きしまして、多分違うとは思うん

ですが、ご心配でしたら斯く斯く然々この病院へと

いうことで神経内科が必要だったら神経内科がいい

と思いますがこどうですかとなります。でもよく聞

いていたらただ加齢による心配みたいと感じる時も

あります。そういう時はお話をお聞きして様子をみ

てください、心配でしたらもう一度電話下さいとお

伝えしています。心配で電話してこられるわけです

から、分からない場合に聞いて分かる事をお話して

います。いろんな問題を持ってこられることが多い

です。

質疑応答
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　この難病相談 ･ 支援センターでどのような支援をするかというのは

いままでにも沢山発表があって、それぞれの地域で様々な取り組みが

されているということは分かってきていまして、今後本当にいろんな

地域の取り組みをまとめていけば本当に支援ができるんではないかと

思うようなところですが、今日も愛知県、鳥取県の発表があり、3 番

目の発表では全国の取り組みについての発表です。

　最初は愛知県の難病相談・支援センターの取り組みです。

座　長



－ 99 －

　愛知県医師会難病相談室は難治性疾患の患者・家

族がかかえる様々な不安や悩みを軽減する相談室と

して昭和 56 年 4 月に愛知県名古屋市愛知県特定疾

患研究協議会の協力体制の元に開設をしました。当

相談室は今年で 32 年目を迎え、平成 16 年からは

愛知県における難病相談支援センターとして位置づ

けられております。

　本日は愛知県医師会が運営する難病相談支援セン

ターにおける相談活動や支援の内容、課題などにつ

いて説明いたします。

　まずは難病相談の概要についてお話します。一つ

は専門医による医療相談、ソーシャルワーカーによ

る療養生活相談、疾患別のグループワークを行って

います。また難病の知識普及活動として講習会、講

演会あるいはケーススタディを行っています。

　まず難病相談事業について。平成 24 年度の相談

件数ですが、新規・継続合わせて 2,065 件ありま

した。専門医による医療相談はそのうちの 230 件

です。相談者別にみていくと、本人からが 56.5％、

家族からが 30.9％です。また、関係機関や患者会

からの紹介が 8.7％です。

　地域別ですが、名古屋市が中心ですが、尾張、三

河といった愛知県全県下から患者さんの相談がある

と共に他県からの相談も受けております。

　紹介経路をみると、医療機関、保健所等もありま

すが、1 番多いのは本人・家族、あるいは広報・ポ

スター等で見たものです。その他・不明には、患者

会や地区医師会、知人・友人等が含まれます。その

他・不明には、患者会や地区医師会、知人・友人等

が含まれます。

愛知県医師会　理事

医師会が運営する難病相談・支援センターの特性と今後の課題
大輪芳裕　近藤八恵美、鈴木克美、
        有働大助、稲吉充匡、山田真也

　パネル 3_1
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　相談の件数です。1 番多いのが神経系、消化器、

膠原病、眼科などです。

　相談内容を見ると、最初に来院の理由としては「最

新の治療に関する情報を知りたい。」あるいは「今

の治療法で良いのだろうか。」、「なかなか症状が良

くならないので不安である。」、「専門の医療機関に

かかりたい。」という訴えが多く、これは帯グラフ

の 1 番左側の部分、治療や療養の適用に分類され

るものですが、このような訴えを医療ソーシャル

ワーカーが聞いていく過程で、当初は言語化されな

かった問題、例えば家族が病気を理解してくれない、

仕事ができなくて困っている、といった家族関係や

仕事の問題などが提示されます。

　これを分析したものが下のグラフです。両者を比

較すると、治療や療養生活への適用を占める割合が

アセスメントにより小さくなり、変わって、経済

面、社会生活、家族関係に関する問題の割合が大き

くなっております。

　実際の相談ですが、難病相談室では常勤の医療

ソーシャルワーカーが窓口となり、相談内容を把握

します。相談者がどのような援助を必要としている

かを判断し、医療ソーシャルワーカーと相談を継続

していくようなケースもありますし、専門医が行う

医療相談につながるケースもあります。

　専門医による医療相談は、現在 16 疾患の区分に

分かれており、年間約 110 回。専門医は県下の大

学病院や総合病院の専門医に依頼しています。

　医療相談でも神経疾患が最多です。他、消化器、

心身、眼科などです。

　医療相談の主な相談内容は疾患の治療をはじめ、

日常生活上の注意、医療機関の情報や最新の研究状
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況など幅広く、専門医が 30 分から 1 時間と時間を

かけて相談を受けることで、病気の理解を促し、不

安の軽減や主治医との関係強化につながっていま

す。

　また、本人だけではなく、家族のみの相談にも対

応しておりますので、お気軽にご利用いただける場

となっております。

　最近では、セカンドオピニオンが行われておりま

すが、難病相談室の場合は紹介状がなくても相談を

受けますので、困ったときにお気軽にご利用してい

ただける場となっております。難病以外でも、難病

患者さんがいろいろな相談を持ってこられまして難

病以外の疾患についても対応しております。

　また、これはグループワークです。このような疾

患を行っています。

　専門医による最新の治療やリハビリに関する講演

会、排泄ケア認定看護師による日常生活上のケア、

管理栄養士による食事に関する講演会と幅広い内容

で実施し、最近では、障害年金や就労に関する勉強

会も開いています。これがその場面です。

　専門医と医療ソーシャルワーカーの連携として

は、医療機関の情報等を即時に対応しなければなら

ない場合、医療ソーシャルワーカーが専門医に直接

連絡し、相談ができる体制があります。また、地域

の保健所にて開催される難病患者・家族のつどい講

師の依頼に対しても、難病相談室の医療ソーシャル

ワーカーが専門医の先生との連絡・調整を行い、講

師の派遣に協力しています。
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　その他、難病相談の専門医は医療機関に情報提供

書という形で診断や治療に必要なこと等を患者さん

の了解を得た上で助言をされる場合もありますが、

これまで主治医との間においてトラブルはなく、相

談された内容は秘密厳守となっています。

　専門医からも、「大学病院の医師が難病相談室に

出向いて難病患者や家族の相談に応じることが社会

貢献につながっている。」、「普段、主治医に聞きた

くても聞けないことが相談できる。医療ソーシャル

ワーカーの事前調査により診療による医学所見と併

せて難病に悩む患者の全体像を把握することがで

き、医療・福祉の両面に対策が講じやすい。」など

の声があります。

　医療相談の事例をご紹介させていただきます。

30 才女性、生後より無毛症、サメ肌などがあり、様々

な医療機関で水虫とか湿疹とか診断されてきたが、

改善せず相談したいということで専門医の相談を受

けました。

　問診・診察の結果、遺伝子疾患の可能性があると

いうことで大学病院皮膚科にて遺伝子検査を行った

結果、Clouston 症候群と診断されました。専門医

による医療相談を活用したことにより診断に結びつ

いた事例と思われます。

　これは 20 才の女性。血液疾患で骨髄移植を受け

るために術前の放射線治療が必要。しかし、妊娠し

たいということもあり、主治医から前治療として卵

巣遮蔽を行う方法があると言われたが、どうしたら

よいか分からないということで相談がありました。



－ 103 －

　県内では卵巣遮蔽の治療に対応した施設がないと

いうこと、卵巣遮蔽をして放射線治療した場合でも

そこにガン細胞が残ること、妊娠の可能性を残す他

の方法として卵子の保存療法と他の方法について専

門医から説明し、納得されました。

最近は各医療機関でセカンドオピニオン外来が行わ

れておりますが、難病相談室の医療相談も広い意味

でセカンドオピニオンと言えます。

　続いて難病の知識普及事業についてお話します。

　これは難病患者の支援に関わる保健・医療・福祉、

関係者を対象に難病に関する知識普及を目的に実施

しています。

　難病講習会は愛知県、名古屋市との共催で行っ

ています。約 3 日間かけて行われ、医師を始め難

病患者・家族を支える専門職の方が参加され、約

400 人の参加があります。

　難病講演会は、年 1 回行われており、平成 24 年

度は難病患者・家族を支える人達、各職種の役割と

システムづくり、平成 25 年度は、難病医療ケア福

祉の統合、というテーマで行っています。

　難病相談室ケーススタディ。これは先程のような

難病相談室で取り扱った相談についての事例検討会

です。
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　他のシステムとの連携ですが、3 つあります。

　1 つ目は愛知県難病医療ネットワーク、これは入

院が必要となった在宅重症難病患者さんの入院施設

の確保が行われるように、地域における医療機関の

連携を図ることを目的に発足しております。連携と

しては、愛知県難病医療ネットワークが主催する勉

強会に参加したり、こちらが開催する講演会・講習

会で協力を依頼したり、難治性疾患委員会への出席

を依頼しています。

　2 つ目の愛知県特定疾患研究協議会ですが、特定

疾患の審査を行う先生方の委員会です。この委員会

の先生方に難病相談室の医療相談の専門医として、

各講習会や患者・家族のつどいの講師としてご協力

いただいております。

　3 つ目の難治性疾患委員会。これは地域において、

第一線で在宅医療等難病患者さんを一線で診ている

先生方 16 名と学識経験者 3 名で構成され、この中

には愛知県難病医療ネットワークの先生方も入り、

情報交換を行っています。

　まとめると、医師会が運営する難病相談支援セン

ターの強みとしては、医療ソーシャルワーカーを常

勤で雇用し、専門医による充実した医療相談体制が

取りやすいことです。また難病相談室の事業に医師
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をはじめ行政、関係機関の協力を得やすいことです。

　

　課題です。運営費については、少しずつ補助金が

減る一方で、実際は医師会員からの会費で補填して

おります。難病相談室の医療ソーシャルワーカーも

医師会の一職員であるため、訪問や同行支援に限界

があること。また、難病相談室の運営が医師会、医

療中心の視点での運営となり、患者・家族からの視

点、あるいは生活などの視点がまだ乏しいでのでは

ないか、患者会との連携の難しさなどを感じており

ます。

　今後については、30 年前、難病相談室は、医療

や療養生活に必要な情報の提供ということから始ま

りましたが、現在では、これから始まる難病患者の

新しい生活支援等、あるいは今後、在宅医療含めた

地域包括ケアシステムも始まっていきますので、医

療以外での部分のサポートが必要と考えられます。

　そして、まとめとなりますが、国の難病対策の改

革により難病相談支援センターの機能充実が求めら

れております。難病相談室が開設され、30 年以上

が経過し、難病患者さん、家族から寄せられる相談

も多様化しております。医師会が運営する難病相談

支援センターとしてこれまで行ってきた相談事業を

継続するとともに、難病患者さん・家族の生活に向

けたサポート体制のより一層の充実、関係機関との

協力・連携に努めたいと思っています。
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座長　ありがとうございました。専門医の方が生活

支援にも関わっていただくとか連携するという素晴

らしい発表でした。来所の時の理由とアセスメント

した時の理由が変わってきたグラフがありました。

医療機関での相談では医療相談の値が多くなり、医

療相談が中心になって、生活相談がしにくくなるの

ではと言われていますが、アセスメントの時の工夫

などについて。

大輪　ベテランの相談員が難病患者さんや家族に対

して事前に面接を行います。相談当初は、治療に関

する不安等について相談から始まりますが、面接を

進めていく中において、家族間の人間関係や就労な

ど、様々な悩みについて堰を切ったように、相談が

湧き溢れてくる事例があると思います。

京都府難病相談支援センター　水田　医師会が難病

相談支援センターを受託しているのは愛知県だけ

で、医療にとても強い相談支援センターと思います

が、愛知県は医療的には恵まれていると思います。

大学も 4 つあるし、地域差がないと思います。あ

えて医療相談が必要なのか、相談に来られる方たち

が専門医にかかっていないのか。その辺はどうか。

大輪　愛知県には 4 大学ありますが、人口 572 万

で、人数割りでいくと愛知県は医師も看護師も少な

い所です。名古屋市は非常に環境が整っていますが、

三河の方にはお産もできないような地区もかなりあ

り、愛知県は非常に恵まれた場所と過疎地が混在し

た所かと思います。また、医療相談には専門医にか

かっている患者さんも来室されます。日常の診療時

間では、治療に関する話が主となり、生活上の注意

点や就労に関することなど療養生活を送る上で必要

な事柄について、相談が難しい現状があります。そ

ういった中、専門医による医療相談を利用すること

により、普段の診療の中で主治医に聞くことができ

ないことを主治医以外の医師に質問することができ

ることも大きなメリットと思われます。

女性　就労相談の実態を教えてください。

大輪　就労相談については労働局とハローワークと

タイアップしてやっていますが、愛知県は人口が多

く恵まれていて、今年からはサポーターが医師会か

ら近いハローワークに配置されています。難病患者・

家族のつどいにおいても就労に関する勉強会を行っ

ています。

座長　関連して、全国の難病関連の医師にアンケー

ト調査をした結果、医師も就労問題について問題は

把握されていて、実は就労の支援をしたいと思って

いるが手が足りず、中々できないことが分かってい

ます。今回、医療ソーシャルワーカーと専門医が連

携を密にしていますが、何かいい取り組みや成果か

があればご紹介下さい。

大輪　形としては難しいですが、患者さんやご家族

の生活背景などを理解しながら、専門医がじっくり

時間をかけて医学的アドバイスや日常生活上の注意

点について指導しています。

熊本県難病相談支援センター　田上　課題の中に、

難病患者さん・家族の視点を反映した今後の運営と

ありますが、現在、当事者団体や家族の思いなどを

どういうふうに関わられているのか。

大輪　日々の相談業務、疾患別のグループワークの

中で難病相談室の医療が患者さんやご家族の声を拾

い上げています。

質疑応答
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　鳥取県についてご紹介します。推計人口が約 58

万人で、鳥取市、倉吉市、米子市と県内 3 ヶ所に

保健所が設置されています。東部、中部、西部と 3

つの地域に区分されています。鳥取県難病相談・支

援センターは県の西部、米子市にあります。鳥取大

学医学部附属病院内に設置されています。

　当センターでは活動案内、活動報告書の送付のた

めに難病患者の登録を行っていますが、平成 26 年

2 月 7 日現在で特定疾患受給者数 4134 名に対して

約 7 割にあたる 2840 名の方の特定疾患受給者の

把握を行っています。

　次に鳥取県難病医療連絡協議会および鳥取県難病

相談・支援センターの設立背景を報告します。鳥取

県難病医療連絡協議会は平成 15 年に鳥取大学医学

部附属病院に設置されまして、おもに筋萎縮性側索

硬化症や多系統萎縮症などの重症難病の入退院調整

や患者会の支援などにあたっております。相談員と

しては現在看護師が 1 名配置されております。

　一方、鳥取県難病相談・支援センターについては

平成 17 年に大学病院に設置され、難病患者・家族

の療養生活の悩み、不安解消、生活の質向上にむけ

た支援を目的に設立されています。こちらには難病

相談員と事務員がそれぞれ 1 名ずつ配置されてお

ります。

　具体的な当センターの活動内容について報告しま

す。大きくわけて 7 種類業務があります。これら

の業務を難病医療連絡協議会とも連携・協力しなが

ら行っていまして、あとは業務の充実化のために約

2 週間に 1 回カンファレンスを実施しています。

　具体的な 7 種類の業務は、まず患者さん・ご家

1) 鳥取県難病相談・支援センター　2) 鳥取大学医学部脳神経内科　3) 鳥取県難病医療連絡協議会　

鳥取県難病相談・支援センター 9年間の活動状況と今後の課題
○佐々木貴史 1　瀧川洋史 2　伊藤　悟 2　古和久典 2

　　　　　　　 　朝妻光子 3　野口亜也子１　中島健二 123

　パネル 3_2
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族からの各種相談対応です。特定疾患の申請や高額

療養費など医療費に関する相談をご家族やご本人か

らお受けしています。真里医療費だけでなく身体障

害者手帳の申請や介護保険など福祉に関する相談も

受けています。その他発病に関する悩み、病気に関

する傾聴、不安の傾聴、就労に関する相談、患者会

の活動や医療講演会開催に関する問い合わせなどを

いただいています。

　相談される方もご本人、ご家族だけでなく医師や

看護師などの医療職やケアマネージャーや訪問介護

員などの介護職に携わっている方からも相談を受け

ています。

　相談件数は開設初年度の 275 件から徐々に増加

しており、のべ対応件数で平成 24 年度 875 件ま

で増加しました。

　相談内容は、前のスライドでしめした各項目がし

める割合をグラフ化しています。医療や福祉に関す

る相談は一貫して上位を占めていて、社会・心理に

関しては 2 割から 3 割前後です。就労、患者会に

関しては 5％未満で推移しています。

　患者さん・ご家族の交流促進について、平成 21

年から当センターを会場に全難病を対象とした難病

患者・家族同士の交流を図ることを目的としたあす

なろサロンを開催しております。毎月第 1 木曜日

に日頃の生活の様子や悩み、不安、療養生活にわ

たって心がけていることなど、日頃もっていること

を自由にお話していただいて情報交換や交流をして

頂いています。活動している中で県の東部の方でも

そういったサロンを行って欲しいという要望をいた

だき、平成 22 年から鳥取市であすなろサロン鳥取

も開催しています。

　あすなろサロンの年間参加者数は、青色が当セン

ターが会場の、赤が鳥取市会場の年間参加者数で

す。近年ですと当センターでは 240 名前後、鳥取

で 140 名前後の参加をいただいています。
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　その他当センターでは平成 21 年度から県内にあ

るフラワーパーク鳥取浜街道において難病患者さ

ん・ご家族の交流促進と、普段なかなか外出ができ

ない患者さんの外出の機会をもってもらうための集

いを開催しています。鳥取花回廊の写真です。鳥取

県内にある国内最大級のフラワーパーク鳥取花回廊

です。交流会に 1 回だいたい 50 名前後の参加があ

り、リハビリ講演や楽器の演奏、歌などを毎回計画

しております。　

　講演会の内容です。開催内容と参加者の表です。

開催初年度は園内の散策のみでしたが、翌年度から

は学生ボランティアによる楽器の演奏を行っていま

す。また 3 年目からは米子市内の病院から講師と

して理学療法士や作業療法士を招いてシンキングや

呼吸リハビリ、音楽リハビリテーションの講演と午

後の自由散策、2 部構成という形で開催しています。

　患者会の支援について、現在鳥取県においては準

備会も含めて 5 つの難病患者団体が活動しており、

各患者会の支援や実際のニーズに即した支援を行っ

ています。

　まず設立準備中の患者会に対して行う支援です。

当センターでは患者会設立に関する相談助言だけで

はなく、相談室を活動場所として貸し出す他、コ

ピー機の貸与などの事務作業の補助、会場や講師の

紹介、設立総会当日の会場設営の協力なども行って

います。

　設立後の支援について、1 つ目は問い合わせなど

の患者会事務業務の一部の代行をします。次に役員

会の開催日程や議事録の送付などの連絡業務の代
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行。3 つ目の定例患者会開催支援については、おお

むね月 1 回行われている患者会の役員会や、年に 1

回行われる患者会の定期総会に関する支援を行って

います。その他患者会主催の交流会などの支援、会

報作成などの事務作業を行う場所の提供と作業の補

助や鳥取大学病院医学部神経内科外来を作品展示す

るスペースとして提供するなどの支援を行っていま

す。

　事業内容の 4 つ目の療養支援カンファレンスで

す。当センターでは鳥取大学医学部附属病院に入院

中の患者さんや自宅療養しながら定期的に外来受診

されている難病患者さんを対象に必要に応じて退院

前のカンファレンスやサービス提供者の担当者会

議を実施してきました。昨年度の実施件数は 9 件、

今年度は 1 月末までで 7 件の実施でした。

　研修会については、医療従事者、福祉、介護、リ

ハビリ関係者を対象として難病支援に関する情報提

供を目的に設立当初より年 3 回程度研修会を開催

しています。直近 3 年間の実施状況です。

　鳥取県内には東部、中部、西部と県内 3 ヶ所の

保健所があり、各保健所が年 3 回ら 4 回医療相談

会を行っています。また廃止になった日野郡の保健

所での医療相談会を年に 1 回、西部福祉保健局が

引き継ぐ形で開催しており、日野郡と西伯郡を対象

に年 1 回相談会を行っています。当センターでは

このような相談会に出席して難病相談・支援セン

ターの紹介や個別相談に対応しています。

　平成 25 年度の保健所あたりの相談会の実施状況

です。

　最後にアンケートと訪問による調査について紹介

します。情報収集や制度、サービスの紹介、療養生

活の支援につなげるためにこのような活動を行って
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います。

　今後の課題点、難病相談・支援センターの活動も

9 年目を迎え、患者会や関係機関との連携を通じて

活動の幅が広がってきましたが、多数の疾患や患者

さんの支援を行えるようさらなる機能充実を図るこ

とが必要です。難病患者さんに対する活動によって

は鳥取大学医学部附属病院、保健所などの行政機関、

マネージメント機関およびサービス提供事業所など

と制度や仕組みにとらわれず連携・協力していくこ

とが重要となります。患者さんやご家族のニーズに

即した質の高い相談・支援を行うことが重要です。

　まとめ。設立 9 年目を迎えた鳥取県難病相談・

支援センターの活動状況を報告しました。登録患者

数や相談件数は年々増加しており、患者会の設立や

医療講演会などの支援を行う等活動の幅が広がりつ

つあります。より多数の疾患や患者さんの支援を行

うとともに、関係機関との連携・協力を充実してよ

りニーズに即した相談・支援を行うことが重要です。

質疑応答

佐賀県難病センター　三原　鳥取県では病院の中に
設置されている難病相談・支援センターですが、病
院以外というところでのご相談、今保健所単位での
相談もそうかもしれませんが、病院以外で実際に
ずっと継続されている相談とか、病院以外で鳥取県
難病相談・支援センターが個別で相談されいる人数
とか、就労支援のニーズとかはありますか？

佐々木　一応うちのセンター、大学病院の中にある
んですが、県内全域から相談は受けておりますので、
保健所の医療講演会できていただいている患者さん
に相談を受けるとか、あるいは院外から直接訪問し
ていただくとか、患者会でも支援をおこなっていま
すので、そういった患者会から相談したいという方
がいらっしゃるとお話をいただいて相談にあたって
いただくこともおこなっています。就労支援に関し
ては障害者就業生活支援センターなどとも協力して
会議にはよせていただいて連携協力の体制をとって
います。

奈良県難病相談・支援センター　女性　各患者会か
らのお願いというか、患者へのいろんな周知という
のが非常に困っているということなんですけども、
センターとしてもどうにかしたいと思っているので
すが、そちらでは特定疾患の申請者以外の登録制を
とっているとはじめに言われていましたが、それは
どういうシステムでやってるか教えてください。

佐々木　当センターに相談いただいた難病患者さん
の方に事前にこういった登録をしていいでしょうか
と確認をとって、許可いただけたらうちの活動報告
書の送付や鳥取花回廊での集いの案内などを送らせ
ていただいています。
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　本日の発表は今年度西澤班の研究の一環として行

いました調査研究としてすでに報告ずみのものを元

に、さらに今後の難病相談支援センターのあり方に

関する要望をまとめたものを含めて報告します。

　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様々なニーズに対応し

た事業を行っています。各センターの運営主体は患

者団体、県直営、病院などです。今後難病対策の改

革によりセンターの機能強化を図るためには、各セ

ンターの実態を明らかにしてセンターに求められる

機能についてさらに検討を重ねることが必要です。

　そこで本研究は、全国の難病相談支援センターの

運営主体と特性をいかした取り組みについて明らか

にし、今後のセンターのあり方を検討する資料を得

ることを目的として行いました。

　研究の方法です。調査期間は平成 25 年 7 月 1 日

から 7 月 31 日の 1 ヶ月としました。対象は 47 都

道府県に設置された難病相談・支援センター、複数

設置されている場合は代表の 1 ヶ所です。

　調査方法は、郵送による質問式調査で主な質問項

目は、運営主体、相談事業以外で特に力をいれてい

る事業、回答した事業の実施に必要な条件、研究結

果をまとめた冊子作成への協力の可否などでした。

　質問紙の表紙には研究目的を記載し、返信により、

調査への同意を得たとしました。

　質問紙の回収は郵送にて行いました。倫理的配慮

としては回答内容についてはすでに公開されている

■について提供を依頼しました。

　調査票の回収率は 100％でした。ご多忙のとこ

ろ調査にご協力いただいたセンターの皆様にはこの

場をお借りして深く御礼申し上げます。

群馬県難病相談支援センター

全国の難病相談・支援センターにおける特性をいかした取り組みに
関する実態調査と今後のあり方に関する要望について

川尻　洋美

　パネル 3-3
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　調査結果です。センターの運営主体は表の通り、

患者会による NPO を含む患者団体が 18 ヶ所、全

体の約 4 割を占め、県庁内、県直、関係施設、県

立病院などの県直営が 14 ヶ所で約 3 割、病院が

8 ヶ所でやく 2 割、その他では公益財団法人 2 ヶ所、

患者会を含む関係機関が中心となっている NPO が

2 ヶ所、患者会と病院、医師会、社会福祉協議会が

それぞれ 1 ヶ所でした。設置主体について分類す

るのが難しい場合は直接各センターにお訊ねしまし

てどのカテゴリーにわけていいかを相談した結果を

処理しました。

　特に力を入れている事業は、全体では医療講演会、

相談会が最も多く 14 ヶ所で約 3 割を占めていまし

た。ついで患者交流支援が 9 ヶ所で約 2 割、研修

会 7 ヶ所、就労支援 6 ヶ所、その他は 7 ヶ所、不

明が 4 ヶ所でした。

　その他の事業では、広報や教育、関係機関への訪

問による啓発活動、関係支援機関との連携体制の構

築、地域独自の支援システム、神経難病療養者のた

めのコミュニケーション支援に関するものなどがあ

りました。

　運営主体別では患者団体が運営主体であるセン

ターでは、医療講演会、相談会がもっとも多く約 4

割を占め、ついで就労支援を力をいれる事業として

あげています。

　患者団体以外が運営しているセンターでは交流支

援が最も多く､ 約 3 割を占め、ついで医療講演会、

相談会でした。

　事業に必要な条件では、センター職員の他専門職

やボランティアのサポート、予算や会場の確保など

があげられていました。

　調査結果をまとめるための冊子作成へはほとんど

のセンターからの協力可能という回答を得ました。

冊子については 10 ヶ所のセンターにご協力を得て

現在作成中です。3 月下旬頃には関係機関への送付

ができる見込みです。
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　冊子作成を依頼した 10 ヶ所のセンターから寄せ

られた要望を 6 つの区分に分けたものです。その

内訳は左上から、難病相談・支援センターの位置づ

けの明確化、難病相談・支援センターの運営の安定

化、相談業務の質向上、全国の難病相談・支援セン

ターのネットワークの構築、難病に関する啓発活動、

難病に関する情報の整備と提供です。

　この中で難病相談・支援センターの位置づけの明

確化では法制化により難病相談・支援センターの組

織体制、役割りを明確化して欲しいと。もちろん予

算の確保はそうなんですが、相談業務に関しては相

談支援員の専門性を確立して欲しい。特にピア相談

員の役割りを明確化して欲しい。ピア相談員をはじ

めとするケアサポートの活動促進、活用を促進品欲

しいという要望が多く寄せられました。

　ネットワークを構築では、地域のネットワーク構

築とともに全国の難病相談・支援センター間のネッ

トワークを構築し、現在行われているネットワーク

事業の他に顔のみえる関係とういうことでこういう

場を、共有して勉強したり意見交換したりする場が

必要なのではないかという意見が寄せられました。

　啓発活動の中ではやはり偏見をなくすための社会

への啓発活動なのですが、あるセンターでは大学教

育や専門職教育の中にはいっていってそこでの授業

を患者さん自身が話されたり相談支援員がされたり

する形で少しでも育成の段階からの周知をはかり、

啓発活動を促進していきたいということが要望とし

て寄せられました。

　考察です。今回の調査では運営主体により特に力

をいれている事業に違いがあることが分かりまし

た。運営主体が患者団体の場合は医療講演会の開催

により病気や治療、最新情報を得ることや専門医と

連携することに重点を置く傾向があり、それ以外の

県直営や病院などでは交流支援により難病に対する

理解を求めることや同病の患者交流、ケアサポート

に重点をおく傾向がありました。このことから各セ

ンターでは特に力をいれて充実したい事業があり、

それぞれの地域、難病療養者のニーズに応じて特性

をいたした事業を展開している実態が明らかになり

ました。

　また一方では運営や相談支援の質などに関して課

題を抱えているセンターが散見し、センターのあり

方に関する要望の一端も明らかになりました。

　最後です。本研究の結果からこのようなイメージ

を作成してみました。全国の難病相談・支援センター

は運営主体により職員構成も様々です。医師、看護
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師・保健師のような医療保健分野の専門職、社会福

祉士、精神保健福祉士のような福祉分野の専門職が

1 人あるいは複数で相談支援員として働いているセ

ンターがある一方で、難病療養者がピアの立場で相

談支援員として働いているセンターもあります。

　昨年度西澤班主催で難病相談・支援センターのあ

り方を検討するためのワークショップが開催されま

した。その場において全国の運営形態が違うセン

ター管理者、職員が情報交換、意見交換をした結果、

難病相談・支援センターは様々な形があってよいと

いうことが結論づけられました。しかし現状では活

動内容に地域差があることが指摘されており、今後

難病相談・支援センターの機能強化のための予算確

保や体制づくりが課題とされています。

　平成 24 年度より厚生労働省補助金事業として公

益法人難病医学研究財団が委託を受け、難病相談・

支援センター間ネットワーク支援事業が開始されま

した。そしてこの事業の一環として約 1 年をかけ

てセンターのツールとしてクライム型相談票が作成

されました。難病は稀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といわれて

います。今後様々な取り組みをしている全国難病相

談・支援センター間のネットワークを構築され、情

報や課題が共有できる体制が整うことでセンターの

機能がより強化されることを期待しています。

座長　確認ですが、特に力をいれている事業という

のは画一ですか？

川尻　画一です。各センターが実施要綱に示されて

いる事業はもちろん行っていることが前提で、特に

一押しは何ですかという質問をしました。

北海道難病連　佐藤　1 番最後に予算確保のお話が

でました。各発表をずっと聞いていてずっと思って

いたことですが、センターの運営については補助金

とか委託費とかあるわけで、その範囲内で相談員の

確保をしてらっしゃると思っています。ただそれで

事業がうまくやっていけるのかどうかということも

心配をするのですが、もっと事業を拡大することも

考えると、独自の財源確保が大事なことになるか

と。そこにふれていないのですが、独自の財源を何

らかの形でとっているところがあるか、補助金だけ

でやっているかといったことも教えてください。

川尻　今回の西澤班の調査研究に対しては特性をい

かした取り組みに関する実態調査に焦点をあててい

ますので、運営に関してはふれていません。予算に

関しては法制化がどうなるか動きをみてみないと分

からないと思いますが、現状では国半分、県半分と

いうことで予算を確保していただいた中でやって

いるのが現状かと思われて、運営主体によっては

NPO 法人としての活動の中で独自の収入を得てい

るという話もうかがっていますが、今後再来年以降

どうなるかは厚生労働省の動きをみないと分からな

いかと思います。

事務局　伊藤　僕もこの話、どこでしたらいいのか

なと思いつついう機会がないかと心配していたので

すが、昨日の課長の説明の中にあったように、難病

相談・支援センターの補助金は自治体が、具体的に

は都道府県ですが、自治体が出す費用と同額、つ

まり 2 分の 1 の補助できておりまして、新年度の

予算ではすでに 4 月から 2 倍の予算になっていま

す。2 倍を超えています。そうすると今まで 1 千万

で運営していた相談・支援センターは単純にいえば

2 千万の予算になると。これは理由はなにかという

と、相談員の数が少ない。交代もできない、お昼休

みもとれないというような状況をなくして、全国の

相談・支援センターの底上げを図っていこうという

ことでつけた予算なんですが、ただ、問題になるの

は、さきほどのできる規定なんですね。2 分の 1 の

助成をすることが「できる」。そうすると県がいま

まで 1 千万の予算つまり 500 万円ずつ県と自治体

が出していたものを一気に県が 1 千万出しますと

いうことになるともう 1 千万国から来るというこ

とになるんですが、そういうことが「できる」です

から、自治体がそうしなければいまと同じです。私

質疑応答
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共は団体としても非常に危惧しているのは、熱心な

県はさらに上げるであろうということを期待してい

るわけです。実際に超過負担なくなっていくわけで

す。そうすると、予算はぐんと増えて相談員の数も

増えて専門職員も配置できるかもしれないけれど、

そうとも思っていないところは、できる規定だから

しなくてもいいということで、予算が倍になったの

にいままで通りの 500 万なら 500 万ずつというこ

とにすればその県の相談・支援センターの予算は増

えない。そうすると国の予算はあまるということに

もなりかねないので、これは特に相談・支援センター

からも地域の患者会も力を入れて都道府県と新年度

の相談・支援センターのあり方について交渉しな

きゃならないことです。ただ交渉ということになる

と、自治体の中におかれている相談・支援センター

はどんな権限で県と交渉するんだと。大学病院の中

にあるのはどういう立場で交渉するんだということ

になりますから、そこはいろいろ工夫願いたいです

けど、患者団体で運営しているところはここは患者

団体の出番ではないかと思っています。せっかく倍

以上になった予算、無駄にしないようにお願いした

いと思います。

岩手県難病相談・支援センター　千葉　難病相談・

支援センターの全国的な状況がよく分からないでき

ました。このような調査を系統的に行っていただい

たことに心から敬意を表したいと思います。その観

点に立って、各県の難病連が運営主体となっている

ところが 10 県を超えてましたね。本来的に難病相

談・支援センターは患者と密着していなければなら

ない。こういう観点からいえば難病連と難病相談・

支援センターが一体であるべきだと思います。うち

の県は入札です。つまりこれこれの予算で難病相

談・支援センター、26 年度に運営しますよ、従っ

て各機関は応募してくださいという競争をとってい

る。ところが、岩手県が非常に充実した相談メン

バーがそろっているもんですから、今のところ敵は

ないです。競争相手はないんですよ。ですが、強力

な、今も伊藤さんからお話ありましたが、岩手県が

やります。あるいは大学病院がやります、あるいは

保健所がやります、こういう形になってくると、実

際のところ太刀打ちできないという非常に弱い部分

がある。私はここ 10 数年の取り組みのなかで、こ

の難病相談・支援センターの存在によって多くの皆

さんが助かっていると思ってるんです。そういう意

味で言えば、やっぱり安定的な運営経費の支給と人

材の養成、専門的な視野に立つ相談支援員の研修、

このへんが大きな課題なんだろうと思いますが、ア

ンケートの中でこれらの問題についてお話いただけ

れば。

川尻　難病相談・支援センターに関する要望をまと

めた中にまさに今おっしゃったことが明確に書かれ

ていますので、冊子を見て頂きますと岩手県さんに

もいただいた記事が載っています。これが行政に届

くといいなと思ながら作成したつもりです。よく読

んでいただいた上で付け加える形でご要望いただけ

ればと思います。

座長　難病相談・支援センターの法律的には療養生

活環境整備のための相談支援を難病相談・支援セン

ターが行うとはなっておりますけど、その具体的な

内容についてこの研究会での蓄積もあります。難病

患者さんの社会参加を支えていくという様々な取り

組みがあります。患者さんの立場あるいは専門的な

立場それぞれ活かしたいい支援のあり方は今後も考

えていつ必要はあると思います。どうもありがとう

ございました。
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　本日は副理事長の今井啓二と一緒に参加させて

いただいておりまして、2 階の展示室で機器展示も

行っています。

　私共の団体は主に ALS などの神経難病の患者さ

んたちのコミュニケーション支援の活動を行ってい

ます。ALS の患者さんたちは病気の進行によりしゃ

べれなくなる、書けなくなる、1 番身近なご家族と

の意思疎通にも困るような状況があります。その時

にいろいろな道具や機器を導入することによって意

思疎通がうまくいく、またそれだけではなく、患者

さんの社会参加にもつながってくるという大きなメ

リットがあるのですが、残念ながらそういった機器

の知識を患者さんご自身やご家族のみならず、まわ

りにいる医療や介護や福祉の関係者たちもあまり知

らないという状況があります。

　そういった状況があることから、私共の団体では

まずそういう機器があるということの情報を広く

知っていただこうということでコミュニケーション

支援の講座を全国各地で開催しています。

　また、訪問サポートといって患者さんご自身が機

器が使えるようになるまでスイッチの適合や機器の

説明などをご自宅にうかがってサポートする活動も

行っています。

　最後の ICT フィーチャープロジェクト 2014 は、

皆さんのお手元に黄色いチラシを配布しています。

再来週 3 月 23 日に大阪で開催しますが、機器を使

いこなせるようになった患者さんご自身が、こんな

に使えると生活が良くなるんですよとか、こんなふ

うに工夫して機器を使っていますというのをその場

でデモンストレーションしてくださるイベントで

す。今回は最新のスイッチ、スイッチ HAL の紹介

やいろいろな機器をその場で体験できるコーナーも

ありますのでぜひお近くの方はお運びください。

　私たちは元々パソコンボランティアという活動を

行っていましたが、ALS に関わるきっかけは副理事

長の今井啓二が川口有美子さん（「逝かない身体」

という本でご存じの方もおられるかと思いますが）

という患者のご家族から、患者さんたちは意思疎通

にとても困っていて特にスイッチが使えなくなって

コミュニケーションがとれなくなる。なので、そこ

をサポートしてくれないかというお話をいただき、

2008 年から川口さんや ALS 協会のボスのような

　NPO 法人 ICT 救助隊

コミュニケーション支援講座の実績から見えてくる、
支援組織間ネットワーク開拓の必要性

○仁科恵美子、今井啓二、石島健太郎

　パネル 4-1
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橋本操さんがやってらっしゃる NPO 法人さくら会

で IT 事業部という形で患者さんのスイッチ相談や

講習会での意思伝達装置の紹介をおこなっていまし

た。コミュニケーションに特化した団体を作った方

がいいですというアドバイスもいただいて、2010

年から NPO 法人 ICT 救助隊というコミュニケー

ションに特化した活動の団体を設立しています。

　今回紹介したいのは、難病コミュニケーション支

援講座です。二日間合計 10 時間の講習を行ってい

ます。実践型の体験講座ということで、患者さんに

関わる方なら誰でも参加して下さいと募集していま

す。

　講座の様子ですが、透明文字盤といって ALS の

患者さんがよく使われる簡単な道具でコミュニケー

ションをとれるものですが、こういう基本的なとこ

ろから受講生の方には知って欲しいということで、

まず、受講生同士が練習しているところです。講座

によっては患者さんご自身が参加してくださること

もあります。

　先週秋田で開催した講座の様子です。東京から人

工呼吸器をつけた岡部宏生さんという男性の患者さ

んがわざわざ 4 時間かけて新幹線に乗って秋田の

会場まできて、受講生全員と透明文字盤の練習をし

て下さいました。

　次は、今日も会場に来ておられますが、佐川優子

さん、ALS の女性の患者さんですが、佐川さんが福

島にいた当時開催した講習会に来てくださって、こ

の時も受講生全員と透明文字盤でコミュニケーショ

ンをとって下さいました。

　患者さんがこうやって練習台になって下さる、参

加して下さると、受講生の熱心度が全然変わってき

ます。自分達がどういう方を支援していくのかとい

うのが目の当たりにみえて、自分の頭の中でどうい

うことをしなければいけないのかが具体的に分かっ

てくる。また、実際に患者さんとコミュニケーショ

ンがとれることによって自信にもつながってくると

いうことで、本当に人工呼吸器をつけた患者さんが

こうやって会場に来るのがどれだけ大変なことなの

か分かっているつもりではあるのですが、参加して

いただける事によって講座の熱や参加者の熱い思い

がどんどんヒートアップしていくような気がしてい

ます。
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　機器体験も行っていて、携帯型会話補助装置の

代表的なレッツチャットや、トーキングエイド、

iPad、パソコンの中に入っている伝の心、オペレー

トナビ、ハーティーラダーなどの機械を実際に、患

者さんと同じ状況で操作してもらいます。患者さん

はどこも動かなくなってきますので、どこかしら動

く所 1 ヶ所を探して 1 つのスイッチでパソコンを

操作していくことになっていきます。受講生自身に

もボタンスイッチを持ってもらって、機器の操作体

験をしていただきます。パソコンは 2 人で 1 台使っ

ていただけるように大量の機器を搬入したりもし

て、体験に力を入れています。

　こういった機器を使うために 1 番重要なところ

がスイッチの適合、要するに機器を使えるためにど

うやってスイッチを設置していけばいいかというと

ころが 1 番のポイントになってきます。こちらは

業界では、スイッチの神様といわれていて、事例も

1 番多く日本ではもっているのではないかと思われ

る川村義肢の日向野和夫さんなど、色々な方にご協

力いただいて講座を開催しています。

　スイッチは案外いろんな方々にとって使いづらい

ものといった、ちょっと大変なものというイメージ

があります。もうちょっとスイッチを身近なものに

感じていただけるような自分でスイッチを作っても

らう工作講座も一緒に行っています。自分で作るこ

とによってスイッチの構造が理解できたりどういう

ふうに設置すれば動かしやすいかなど考えていく

きっかけになるのではないかと思っています。

　コミュニケーション支援講座の開催実績ですが、

36 都道府県で今まで開催してきました。開催する

為には窓口になって下さる団体が必要です。日本

ALS 協会や、今回参加されている難病相談・支援セ

ンター、難病医療連絡協議会などに大きな力をお借

りして各地で講座を開催しています。

　今回は講座の受講者を職種別にグラフにまとめ

ました。今年度 12 ヶ所で 363 人受講していただ
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き、比率的には医療従事者の比率がたいへん高く 8

割を占めています。その中でも作業療法士の参加が

非常に多いです。コミュニケーション支援というの

はどの職種が行うというのは決まっていないのです

が、やはり作業療法士が最も多く関わっているのが

見てとれるかと思います。

　地域別ですが、福岡県で行った時には村上華林堂

病院で 60 人を集めていただきました。病院からの

情報発信の他に難病医療連絡協議会などが協力して

募集してくださったのですが、特徴的なのは、担当

された方が理学療法士だったので、理学療法士の参

加が非常に多くなっています。

　奈良で開催した時も 40 人集めていただきました

が、この時は作業療法士会が担当してくださったの

ですが、60％という非常に高い割合で参加してい

ただきました。

　秋田県は、この時開催そのものが非常に大変でし

た。秋田県では人が集まらないので、5 人も集まれ

ばいいところです、と言われていました。東京の感

覚からいうと、メールや FAX で色々な団体に情報

を流せばいいのではないですかと言うと、担当者か

ら大変叱られました。そのような方法では見てもら

えないですということで、担当者の方々が一軒一軒

看護センターなどを回ってくださって、文書を持っ

ていって挨拶しながら説明してくださったというこ

とで、これだけ多くの参加者数で開催することがで

きました。

ここから分かってくることは、本当に地域差が大

きいということと、もう 1 つ、介護者の方々の参

加が非常に少ないと言う事です。本来であれば ALS

の患者さんたちの 1 番身近にいるヘルパーさんや

ご家族の方々にこういった知識を持っていただきた

いのですが、なかなか難しいのが今後の課題と考え

ています。
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日本ALS協会　金沢　いつもコミュニケーション

の講座とかサポート、会員の方たち大変助かってい

ます。ありがとうございます。講座に参加した人た

ちが実際の在宅や施設の中でサポートするところま

で結びついていくということが大事だと思うのです

が、医療職の方が多いというのは、病院や施設では

できるが、在宅にいけているのか、私は必ずしもそ

うではないのではなかいと思っているのです。参加

した人たちがどういうところで作業なり仕事をして

いるのか分かれば。

　もう 1 つは、在宅をみると、ALS 協会でも各支

部で力あるところは結構ボランティアがこういうこ

とをやっていますが、これを安定的に長期にどこで

も誰でも必要な時にそういう支援が受けられるよう

にするには、何らかの事業というか、今総合支援法

で支給する時は補装具として意思伝達装置が支給さ

れていますが、スイッチの適合とかなんだかという

のはほとんど在宅ではボランティアがやっている。

これは限界があります。

　そういうことに関して何らかの、ネットワーク作

るにしても公的な行政的な補助も含めてやっていか

なきゃいけないかなと思っています。そのあたり経

験からのご意見をぜひ聞かせてください。

仁科　1 つ目の質問に対してですが、私たちのコ

ミュニケーション支援講座は本当にきっかけに過ぎ

ないと思っています。まずは多くの人たちにこうい

う患者さんの状況があるということと、こういう支

援が必要だということをまずは分かっていただくこ

と。そのあとはそこに集まってきた人たちの中から

いろいろなネットワークを作っていただいてそこか

ら次の段階に発展していく必要があると考えていま

す。

　それを私たちの講習会の中でどうこなしていくか

というのはこれからの課題だとは思うのですが、1

つは佐賀県で今年度 3 回講習会を開催させていた

だきました。1 年の間にこれだけの数をこなすのは

めずらしいのですが、その中で 3 回とも受講され

た方々もいます。

　同時に現地の支援者、大学の作業療法士科の先生

などにご協力いただいて実際にその 3 回の講習会

の中で講師を担当していただきました。参加者から

は事例発表もしていただきました。そうやってお互

いの顔の見えるところまで落とし込んでいって初め

てネットワークができるのかなと考えています。そ

の先に在宅にどうやって落とし込んでいくのかとい

うのはまたもう一つ考えていかなくてはならないこ

とかとは思っています。

　もう一つの質問に対しては、私は知識不足です。

このあとの井村先生にお答えいただいた方がいいか

と思います。

井村　今補装具の制度が従来の身体障害者手帳取得

者、障害固定を前提としているので身体状況に変化

のない人に対する制度になっています。難病患者さ

ん、特に ALS 患者さんは進行しますので、身体状

況の変化があるからスイッチの再適合は必要だとい

うことは皆さん分かっていると思いますが、現状の

制度では十分に担保できないところで、今変えるよ

うに努力はしています。

座長　たぶん井村先生の発表でもそのへんに触れら

れると思います。

質疑応答
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　今の ALS 協会の金沢さんのお話にも少し重なる

ところがある内容です。

　意思伝達装置の入力スイッチは、入力スイッチ＝

意思伝達装置、意思伝達装置＝入力スイッチという

感じで基本的に国の補装具の制度の中で、セットで

給付を考えられています。しかし、実際に入力スイッ

チは意思伝達装置だけで使うものではなくて、いろ

いろな機器と接続できます。ところがそれを知らな

い方が多いです。そのために普及させようと考えて

も意思伝達装置を導入する時以外は専門家、セラピ

ストの方も全然考えてくれなかった。例えばこの

リモコンは私が作ったものですが、「スイッチつな

がります」というと、「えっ？つながるんですか？」

と答えます。結局、弊社として意思伝達装置をもっ

と拡げようと思っても、それだけでは対象者が少な

いために、医療従事者の適合の経験も少なくなり、

なかなかノウハウが溜まりません。だから意思伝達

装置を広めるには、入力スイッチを広める事が必要

になります。そして入力スイッチを広めるには入力

スイッチの紹介と同時に、そこにつながる機器が意

思伝達装置以外にもたくさんあるということを広め

ることが必要であると言えます。

　ところが、私への相談のほとんどは「意思伝達装

置＝ ALS 患者」という形で来ます。つまり、入力

スイッチと意思伝達という単語に加えて、ALS とい

う単語、この３つの単語のすべてが該当する人だけ

に意思伝達装置や入力スイッチの導入を検討すると

考えられているようです。逆に ALS 以外の患者さ

んの場合、入力スイッチや意思伝達装置はＡＬＳ患

者と比べると導入例は極めて少ないと言えます。

　意思伝達装置は元々、脳性麻痺の方がワープロを

活用できるようにしたことがスタートです。その後、

ALS 患者のコミュニケーション支援が特に求められ

ていたことから ALS 患者が主に使うというイメー

ジができあがりました。しかし実際にはそれ以外の

病気、当然脳性麻痺もありますが、多系統萎縮症と

か脊髄小脳変性症などの患者の人数の方が ALS 患

者よりも多いのです。また、最近多いのは脳血管障

害です。こういった方たちにも意思伝達装置は導入

されるべきなのです。最近ではレッツ・チャットの

販売のおそらく半分以上が ALS とは別の障害の方

です。私も最初は ALS の方を中心としてコミュニ

ケーション機器として提案してきたのですが、こっ

ちの方が多いことが分かってきました。

　それ以外にも会話はできるので意思伝達装置は不

要だけど、いろんな機器操作ができないという方も

おられるので、こういう人たちの入力スイッチ適合

も本当は必要です。ところが、ALS の患者さんを知

らない病院や施設ではそもそも入力スイッチという

発想がないところもありました。

パナソニック
　エイジフリーライフテック株式会社

意思伝達装置等の入力スイッチ紹介ホームページの作成

松尾　光晴

　パネル 4-2
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　これらの課題を解決しようと検討した結果が入力

スイッチの導入事例専用のホームページの開設で

す。弊社はこれまで自社の意思伝達装置の販売や普

及に努めてきたのですが、そのネックになっている

のがやはり入力スイッチでした。入力スイッチの情

報が少ないために意思伝達装置は良いのだが入力ス

イッチがあわないので導入出来ず、購入頂けないこ

とも少なくありませんでした。また、逆にスイッチ

の先につなぐものがいろいろあることが分かってい

ないので、これを知ってもらう機会を作ることも必

要です。今回、「マイスイッチホームページ」とい

うページを制作中ですが、まだ完成しておりません。

本当は今日公開したかったのですが、申し訳ありま

せん。

　このページでは、入力スイッチとは何かとか、そ

の先につなぐものは何があるのかをまとめて判る

ページにしようと考えています。

　このホームページで 1 番充実しているのは適合

事例です。様々な入力スイッチをどういう病名、病

状の方がどういう姿勢でどのように使っているか

を紹介するページです。すでに意思伝達装置のガ

イドライン（井村先生や私もメンバーに入ったの

ですが、）があり、そこにも適合事例が数例ありま

す。それは製作されてからあまり拡張されていませ

んが、そうなると 1 回しか見てもらえない場合が

多いです。それでは継続性が無いので、私が製作す

るページはブログ形式で、支援者は誰でも、私や井

村先生や ICT 救助隊をはじめ、一般の作業療法士の

方々が投稿者となって、どういう障害をもつ方が、

どうやってうまくいったという事例をどんどん投稿

できる形にします。これなら、いろんな人が投稿す

るのでかなりの数の投稿があると思います。

　それから投稿されるごとに Facebook などで更新

をお知らせすることで、興味のある方は新着情報が

ある都度、ページを閲覧してもらえるので、どんど

ん入力スイッチの事例を増やしていきたいと考えて

います。たぶん 1 年もすれば 100、200 超えるぐ

らいの事例が出てくるのではないかと思っていま

す。

　ところが、そうなると今度は逆に数が多すぎて探

しきれないことがありますので、細かい検索する画

面を製作します。スイッチの名称で探すことができ

る、使う部位とか障害名、接続する機器の名前で検

索することができる、もしくは利用する姿勢とか利

用する場所とかで探すことができるようにします。

　これまでにも、他の方がいろいろ入力スイッチの
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ホームページを作っていますが、それはスイッチカ

タログページなのです。それを全部見ればスイッチ

の特徴は分かるのですが、その中でどれが自分の目

の前にいる患者さんに合うのかまでは分かりませ

ん。そこで、自分の今みている患者さんが交通事故

の後遺症で動く部分はおでこだけだということを

チェックして検索すればそれに該当する他の適合事

例がわかるようにします。これをヒントとして、自

分の看ている患者さんとよく似た事例ではどうやっ

て使っているかが判り、セラピストであれば自分た

ちでやる、患者家族であればこういうのができるか

もと、医療従事者に伝えて助けてもらうことができ

ると思っています。

　入力スイッチの先に何をつなぐかという情報も提

供し、様々な機器を紹介します。当然、その項目を

クリックすればその企業、商品にリンクするとか、

それから動く部分がどこかにあわせてそこにあわせ

る入力スイッチに何があるかも紹介します。

　それからスイッチを押す力がどれだけあるか、手

の震えがあるかどうか、この２つが実はスイッチを

選ぶ時の重要な基準なのですが、こういったところ

も分かるようにします。

　ALS 患者向けの入力スイッチが多いといいました

が、ALS の方は入力スイッチを押す力がかなり弱い

です。その代わり手の震えはありません。そこで

PP Ｓスイッチとかピンタッチスイッチといった極

めて弱い力で操作できるスイッチがメーカーでも検

討されていました。ところが脳性麻痺や脊髄小脳変

性症、多系統萎縮症ではどちらかというと、これと

対極です。スイッチを押す力はあるが、震えがある

のです。こういった方には全然違うスイッチをあわ

せる必要があるのですが、みなさんこちらの「力な

し、かつ震えもなし」の概念が強いために、「力なし、

かつ震えもなし」の状態の患者に適した入力スイッ

チを「力あり、かつ震えもあり」の状態の患者にも

合わせようとするのです。そのために全然合わない、

と言うことが多かったのです。

　当然 ALS 協会の方たちも ALS 患者だけで無く、

それ以外の多くの患者にも意思伝達装置や入力ス

イッチを導入してもらいたいと考えており協力して

頂けます。いずれ入力スイッチや機器の導入事例が

増えれば、このホームページを見ることで患者さん

がどの状態にあり、どのような入力スイッチでどの

ような機器が導入出来るかが判ってもらえます。ち

なみに私の方でかなりノウハウが溜まっていて、多

系統萎縮症とか脊髄小脳変性症など、「力があるけ

ど震えもある」という人に対するスイッチもほぼ

100％合わせることができるようになりました。興

味のある方は昼休みにおいでください。少なくとも

私が対応した場合は９割方、一発でスイッチ適合で

きています。こういうノウハウも全部出していくつ

もりです。
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　これからの予定ですが、入力スイッチのホーム

ページを今日公開しましたといいたかったのですが

遅れていて、一部には公開して、意見をもらい、３

月末ごろに完成したページを順次一般公開していき

ます。最後には意思伝達装置のガイドラインや他の

方が作っているスイッチのページにもリンクして、

ここからスタートすればいろんな機械につなげるこ

と、どんなスイッチがあるのか全部分かるようにし

ようと考えています。５月頃には一般の方にも投稿

いただいて事例を増やして運営していきたいと思っ

ています。

　今のところは私が個人でやっています。企業の中

でやるといろいろ個人情報があるので難しいので

す。課題としてはホームページの管理を誰か手伝っ

てもらわないといけないということで、どなたかに

お願いしたいと思っています。入力スイッチを作っ

て欲しい、という患者家族もいると思うので、支援

者を紹介するところまでリンクしていければと思っ

ています。

北祐会神経内科病院作業療法士　相馬　私も神経難

病の診断から患者さんに関わる機会があって、今

おっしゃったようにスイッチを導入する、紹介する

機会、場面が過去に何例かありました。神経難病

の単科の病院ですので、ALS だけではなく、SCD、

MSA の方にも紹介する機会が多かったのでホーム

ページの開設を楽しみにしています。一緒に勉強さ

せていただければと思います。

松尾　ALS の方が意思伝達装置を導入するにはかな

り重度になっているので、そこからスイッチが分

かってもいないのに使う、意思伝達装置のランプが

移動するというのも分かってないと難しいので、で

きればナースコールやリモコンレベルで、まだ声が

出る時から使ってもらうことによって導入が早くな

ると思っています。そういうところを促すような手

段もページにするので、ぜひお願いします。

一橋大学　伊藤　これはパナソニックになるんで

しょうか、それとも別に NPO なりでやるのでしょ

うか。

松尾　パナソニックでやると個人情報やホームペー

ジの管理でもすごくお金がかかってしまうので、難

しい。それから極論すると自分の会社の商品でない

ものを紹介するのは自社では動きにくいので、今の

ところ私が個人で動いて、それを会社で認めても

らったところで会社に移行するか、もしくはどこか

の NPO 移管するのも 1 つです。とにかく自社製品

を通じて意思伝達装置やスイッチ適合の普及を後押

しするのが目的です。今のところは個人でスタート

しました。

質疑応答
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　私もずっとこの研究会でのコミュニケーション支

援活動関係の発表をさせてもらっていますが、今回

は、今日この会場にもこられている ALS 協会さん

にご協力いただいて、患者さんを対象としたコミュ

ニケーション機器や IT 機器の利用状況を調査した

結果を発表させていただきます。

　本当はもう少しきちんとした発表をしたかったの

ですが、先週になって集計がおかしいところをみつ

けて、集計をやり直ししています。確実なところし

か出せないので内容的には不足かもしれませんがよ

ろしくお願いします。

　ALS 患者さんに関するコミュニケーションで、意

思伝達装置は、何らかの方法でコミュニケーション

を行うための装置だということは皆さんご存じだと

思います。その給付制度としては補装具という制度

の中の重度障害者用意思伝達装置がありますが、実

はこれも歴史的には古いものです。いつまでもこの

スライドに挙げたような機器を使っているだけが解

決手段ではなく、意思伝達を行うことが目的ですか

ら、そういうことが可能なパソコンといったもの、

あるいはまだ現状では特例補装具で一部支給実績は

あるものの、制度上未規定の視線入力の装置などが

あります。

　本調査はそういったものを実際にどれぐらい使え

るか、今後の制度を正しい方向に向けていくにはど

うしたらいいかということを知るための基礎調査で

す。その中で実際の利用実態あるいは継続的な支援

を含めてどういったところがあるか、ピックアップ

して紹介します。

　アンケートとしては ALS 協会さんにお願いして

患者会員・家族会員 1801 名に郵送しました。今回

はその中から 485 名の有効回答をいただきました。

他の ALS 協会さんの調査だともう少し回答率が高

いところもあるのですが、内容がかなり細かいこと、

難しいこともありますので、思ったほど伸びなかっ

たかもしれません。しかし、郵送法による一般的な

社会調査のアンケートだと 3 割を切るぐらいが妥

当なラインですのでそれほど不足するものではない

かと思います。

　アンケートの発送は、調査票と返送封筒を同封し

たものを患者さんの個人情報保護のため、ALS 協会

の事務局に送り、事務局で宛名ラベルを張り付けて

発送したものを、匿名で私のところまで返送しても

らい、私の方でそれを確認し、一部封筒に名前を書

いていただいた方もあるので、封筒は全部処分し、

集計チームに渡して個人情報の保護を行いました。

 中部学院大学　意思伝研究班
 大妻女子大学

ALS 患者を対象とした
IT 機器 / コミュニケーション機器等利用状況調査

○井村　保
柴田　邦臣

　パネル 4_3

「音声言語機能変化を有する進行性難病等に対するコミュニケーション機器の支給体制の整備に関する研究」班（意思伝研究班）
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　回答者の平均年齢 65.2 才、男女比、居住地の区

別はこの通りです。最新の統計データと比べてみる

と、それほど大きな違いはないのかなと思います。

特定疾病医療受給者証の交付をうけている方の数、

居住地域などのバランスとしてについてはそれほど

違いはないですが、やや西日本の方の回答が少な

かったかと思います。

　実際にコミュニケーション機器を使っているかと

いうことが 1 番の基礎的な質問ですが、意思伝達

装置を含めた何らかのコミュニケーション機器を利

用している方が約半数いた後のグループは、かつて

利用していた人、昔は使っていたが今は使えないと

いう方です。利用していると答えていたけども実際

の回答をみると、内容は昔の話を書いていて今のこ

とではないということで、選択肢としては分けてい

ますが、あわせて約 3 割の方が以前使っていても

う使わなくなったとなります。始めのグループは、

これから必要になる方だと思うのですが、長く使っ

ていくためには、かつて利用していたに転じる人を

如何に減らしていくか（利用している期間を維持す

るか）が大事な課題になってくるかと思います。

　抄録には 2 つの質問を別々に書いています。ど

ういった機器を使っているか。そしてどういう制度

を使ったかということを分けていましたが、実数が

確定していませんのでクロス集計のデータを出すの

は、この場での参考提示のみに控えさせていただき

ます。

　実数は、伝の心を制度でという方がやはり多いと

いうことは皆さんご想像通りだと思います。ただ、

やはり通常のパソコンやタブレットみたいに安い汎

用パソコンを使っているという回答もあります。も

ちろんこれはまだまだ状況の早い方だと思います

が、そういったものを使われている方もおりますし、

何らかのレンタルを使っている方など、いろんな場

合があります。この辺りについては、いろいろな患

者さんの状況やどういった場面で使っているかにつ

いて検討するために、今後集計していきますが、と

りあえずは速報としてこういう概要であることだけ

お伝えします。

　装置を使っている方がどういう姿勢で使っている

か、あるいはどういう評価をもっているかですが、

やはり座位よりはリクライニングで、ほとんどの方

はベッドサイドでのコミュニケーションで必要だと

考えることができます。
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　利用の評価に関しても、とても使えている、まあ

まあ使えている方が大多数ですが、積極的な評価を

されています。ただ、その反面、使っていてもあま

り使えていないという方が非常に困るところでし

て、もし来年に同じ調査をした場合には使えていな

いとなってしまうかもしれません。その方に対して

どういうフォローをしていくことが大事であるか、

その辺りを少し考えていく必要があるのではないか

と思います。

　すでに使えなくなったと答えた方の理由ですが、

それぞれ 144 名の方に対してマルチアンサー聞い

ております。やはり 1 番多かったのはスイッチが

あわなくなってきたということですが、あともう一

つ、装置を使うのが面倒だというのがあります。ス

イッチがあわなくなってきたというのは、これまで

にも発表がありますので改めて説明しませんが、使

うのが面倒だというのは大きな問題だと思います。

設置が面倒くさいあるいはいろんな調整が面倒くさ

いこともあるのかもしれないですが、コミュニケー

ションを面倒だからしないといっていいのかなと考

えると、やはりまだまだ装置の方がもうちょっと使

いやすいものを望んでいるのかなということにもつ

ながってくるといえます。

　これまでパソコンを如何に使うかという中でス

イッチを苦労して使うという古い概念の延長上でい

くと、多分このような理由で利用中止に至る方は

減ってこないだろうといえます。もっともっと新し

い概念を持ち込んだ装置を考えていく必要もあるの

ではないかというのが私の考察になります。

　そういう方も含めて、スイッチを利用するためも

含めて、どういった支援が必要かということで、い

くつか聞いたものの中からピックアップします。

　まず装置を利用するための支援ということです

が、そういうものを受けたことがあるかないかとい

うと、7 割の方が受けたことがあるということで、

やはり何らかの支援がないと使えない、自分で探し

てきて使えるものではないということになります。

ここで、どういった支援を希望しているかというと、

やはり調整・適合など含めたスイッチの支援がニー

ズとして高いところですが、その反面選び方とか使

い方というのは決して高くはありません。実はここ

もニーズとしてはあるとは思うのですが、はじめに

いいものが入ってきた上で、それなりに使い道が分

かって導入された方においても、使い続けることが

やはり困難だからそういったフォローアップ的な支

援が必要だというのが、スイッチの調整などを求め

ているところかと思います。その頻度として、これ

については、あまりピークはないですが、不定期の

ためスライドに掲載していない「困った時にすぐ」

以外では、月に一回から半年、数ヶ月に一回という

ところがスイッチを見て欲しいというところが、進

行の関係からいくと妥当なところかと思います。1

年に 1 回というのは、1 年待てないというのを表し

ているのかと思います。補装具制度はこの一度支給

すると、4 年間ないし 5 年間程度ほったらかしにな

る可能性もあります。そこをやはり変えていかない

と使える人が使えなくなってしまう可能性があるこ

とが大きな課題になってくるところではないかと思

います。
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　意思伝達装置だけでなくコミュニケーション機器

あるいはコミュニケーションに対するどういうニー

ズがありますかということで、高いところが呼び鈴、

介護の要求、メールの利用です。

　これはどういった機器を使っているかで、黄色（左

側）がオペレートナビ等も含む意思伝達装置に相当

する機器となっています。その先に社会参加とか講

演でコミュニケーション機器を使わなきゃいけない

ということで、どんどん積極的な社会参加を促す

ツールにはなっているだろうと 1 ついえるかと思

います。あとは環境制御、テレビのリモコンなどと

して使っているところも無視できない数字になって

いるかと思います。

　これらをまとめていきます。まずは、支援体制と

して継続的な支援が必要ということです。どういっ

た方に対する支援を求めているかというと、医療職、

リハ職というのが高いところでしたので、専門的な

スイッチの適合評価、身体機能の評価を求めている

のかと思います。

　また、コミュニケーション機器も最先端のものが

いいかというと、やりたいことによってほどよいも

のを使わないと、高度な機械があっても十分使えな

い場合がありますので、このことも評価できること

が大切です。どうやれば支給できるか、制度として

担保できるか、あるいはどういった支援を提供でき

るような制度を作っていくためにこの実態調査を分

析して客観的な根拠としてまとめていきたいと思い

ます。

ALS 協会　金沢　これからということで、私もこれ

から全国的にネットワークを作っていかないといけ

ないと思っていますが、その中で一緒に考えていき

たいと思います。
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　この研究は今発表していました井村先生の研究の

サブテーマでして、アンケートで客観的なデータで

すが、これはヒアリングによるある程度主観的な情

報ということになります。

　ALS というと、最近このドラマやっていまして、

結構ホットになっているかと思います。これからの

ドラマの流れとしてもコミュニケーションの困難、

そういうところが描かれると思いますので、今まで

如何にレアな分野だったのですが、より多くの人に

知ってもらえるということで、いい流れなのかと思

います。

　ここでALSとコミュニケーションについてちょっ

とふれさせていただきます。

　ALS 患者の藤澤義之さんは、ALS は多くの困難を

もたらします。中でも最大の困難は意思疎通だと信

じています。

　これは先の 3 つの講演の中でもでていますが、

まさにそうだと思います。また岡部宏生さんは、こ

のようにいっています。「もしどれか 1 つの機能を

回復させられるとしたら私はまよわず話すことを選

びます。」

　また川口有美子さん、これは家族の方ですが、妹

とテレパシーの訓練をしてママの意思を読み取ろう

とした。家族がそこまでして何とかして自分の肉親、

ALS 患者の肉親の意思を読み取りたい。つまり ALS

患者の多くの困難はコミュニケーションにあるとい

うことが言えるかと思います。

　意思伝達装置、これは岩手の患者さんの例です。

伝の心です。公費負担で購入できる 50 万円で購入

できる意思伝達装置ですが、結構典型的な設置風景

だと思います。ベッドの上においてあって、この人

は気管切開をしていて、当然話すこともできませ

ん。使っているスイッチは、足の裏でエアバッグの

スイッチを使ってコミュニケーションをとっていま

す。この人は非常に使いこなしていて、懸賞なんか

をこれで一杯応募して、例えばカニが突然送られて

くるとか、米が送られてくるとか、家族は日々驚き

の中で暮らしているということです。ただヘルパー

がいなんです。ヘルパー 0 で家族介護だけでやっ

ています。

一橋大学　意思伝研究班
中部学院大学

ALS 患者の意思伝達装置と社会参加に関するヒアリング調査
○伊藤　史人

井村　保

　パネル 4_4
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　この 1 例ですが、奥さんの携帯ですが、痰の吸

引はおくさん、普段桃の畑に行っていてたまにこう

いうのを出して痰の吸引をしてもらう、そういう生

活なんですね。ある時、死にそうになったことが

あったらしいです。呼吸器の管がはずれた。これで

あらかじめ用意してあったメールを発行して助けて

もらった。意思伝達装置はコミュニケーションのみ

ならず、場合によっては生死を分ける道具にもなる

という事例です。

　この研究目的としては、井村先生の研究を補完す

るものですが、コミュニケーション支援の制度設計

に必要な基礎情報を収集すること。重ねて申し上げ

ますが、さきほどは客観的な情報ですが、これは主

観的な情報、定性的な情報です。現状、意思伝達装

置の支給については医学的モデルというのをより重

視して支給しています。たとえば手がどうとか足が

どうかとか、もちろん言葉もどう、そういうことが

かなりの場合、支給条件ではいってきます。ただし、

本来人というのは社会に生きているものですから、

社会的なモデルということを考えることなしにその

支給のあるなしというのは本当は考えられないはず

です。それをよりきちんとした情報として集めよう

というのが今回のテーマになっています。

　ですので、患者ごとの主観的な情報、ケーススタ

ディーも場合によっては非常に重要です。

　今回の調査で重要視したのは、ライフヒストリー

というものを基礎として時系列できちんとデータを

とるというところです。ALS については進行します

ので、時系列の情報は欠かせません。これは他の神

経難病でもそうかと思います。

　あくまでも今回の目的は基礎情報を収集するとい

うことで、この発表でもきちんとした考察はまだや

れていません。来年あたりにできればいいかと思っ

ています。

　先行研究としてベンさんの経過表というのが過去

に、1994 年の研究、書籍になっていますが、こう

いう状態で経過表として、病歴や誰が来たなんてい

うことも時系列で書いてあります。

　今回は意思伝達装置を切り口に経過を調べようと

いうものです。

　同種のものとして在宅 ALS 療養生活支援モデル

の研究として、川口さんの研究 2007 年のものです

が、在宅で支援するにはどうするかということで、

これも時系列でまとめてあります。ただ意思伝達装

置を中心としたものは未だになかったということ

で、今回やっています。
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　もう一つ先行研究として、これは私も分担研究者

で入っていますが、JPA と合体した研究です。こう

いうサイトを作ってある程度、ライフヒストリーで

これはネット上に自分でアップできるものです。た

だ意思伝達ということに関して特に重視しているわ

けではないので、粒度がバラバラなんです、人ごと

に。ですので、意思伝達装置の状況を知りたければ

やはりそこだけをきりとって調べる必要がありま

すので、今回ヒアリング調査を行っています。360

人ぐらい、意思伝をしっかり書いている人はかなり

少ない状況です。

　患者にそれぞれ個別訪問して行いました。きき

とった相手はもちろん患者本人ですが、あと家族や

支援者になります。

　方法としてはヒアリングですが、内容は、主な支

援者、導入機器、困難、あとどういう社会参加があ

りましたというところを時系列上に書いてもらう。

　ただし本人や支援者からヒアリングするのです

が、実はかなり困難でした。そもそもそんな記録を

とっていないんです。聞いたところで、あとで間違っ

ていたとかというのがかなり出ていました。現状は

あまり件数がないのですが、今後増やそうとしても

困難が非常にあるかと思っていて、このへんをどう

しようかというのが悩ましいところです。

　結構助かったのが寄稿文です。例えば患者会の冊

子などに出したものというのは、ある程度信用がお

けるかと思っていて、そういうものがある人はどん

どんそういうものを探して元情報にしています。

　このようなヒアリングシートに時系列に書いてい

く。こういうのを考察にまわそうかという状況です。

　本当は話を聞けばいいのですが、聞いて行くうち

にいろいろ出てくる、冊子や過去のメモなんかもで

てくるのですが、同時に過去のスイッチなんかも沢

山でてきます。
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　これは研究とは関係ないのですが、本当はスイッ

チに意思伝達の強い思いというのは、おそらくきっ

と入っているんですよね。それに聞けたらいいなな

んて思いながら調査を進めていました。これなんか

もよごれていますが、患者さんが毎日毎日使ってそ

の汚れなんです。そういうところからもどれだけ意

思を表したかったかというのが非常に伝わってくる

気がしました。

　結果としては、10 名行いました。北海道、岩手、

東京、大阪、都市部と地方である程度比較できるよ

うにとりました。意志伝をよく使いこなしている患

者さんを今回は選びました。なぜなら意思伝の調査

なので、使っていない人はもちろん調査する意味が

ありません。うち 2 名はある程度とれるかなと思っ

て行ったのですが、かなり曖昧でデータにはつかえ

ないかという結果に終わっています。

　使っている意思伝達装置の種類ですが、10 名中

4 名が伝の心で、井村先生のところでは 48％となっ

ていたので、ある程度ランダムでとったのですがだ

いたい割合があっているのかと思います。マイト

ビーは視線入力装置で、いろんな入力ができます。

これ自体で書籍を書いている人もいるほどのかなり

高機能なものです。その他というのは、フリーソフ

トや、いろいろなものを使ってコミュニケーション

しているというところです。

　社会参加という面では、これまではきちんと考察

ができていないのであくまでも生データに近いもの

ですが、多かったのが患者同士の情報交換に意思伝

達装置を使っている人が最も多かったです。特に

メーリングリストをよく使っています。患者会の雑

誌などの寄稿文、あと講演です。人によってはロビー

活動、他の患者の ICT 支援までする人もでていまし

た。
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　今回インタビューしておどろいたのが、意思伝達

装置を使ってコミュニケーションの円滑な人という

のは、病気の進行が止まっているような感じを受け

ているというところです。安定したコミュニケー

ションが症状が安定している実感を与えたり、病気

の進行が遅くなっている実感さえも、どうも与えて

います。これは多くの人がそうでした。

　意思伝をよく使っている人の特徴はこんなふうに

あげられていて、これもより非常に共通性のあるも

のでした。

　意思伝の調査をしているのに、意思伝がいらない

なんていうふうに実は途中で思ってまして、なんで

かというと、口文字というのを使ってコミュニケー

ションとっている人ですが、この人自身はものすご

い社会的活動の多い人ですが、意思伝は一切つかっ

てないです。そういう人が他にもう 1 人いました。

意思伝を全く自分では使わずに口文字盤ですべての

社会的参加を行っている。そういう事例もあるよう

に、様々な機器を使うのもそうですが、その人にあっ

たもの、もしくは実は機器なんか使わなくてもいい

のかもしれないという仮説なんていうのもでてきま

した。

　今後の課題としては、調査数をより増やしていく。

意思伝達装置を使っていない患者を調査して、ある

程度客観的に比較できるようにする。意思伝達装置

と社会参加の相関関係をきちんと考察していければ

と思っています。
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北海道難病連　佐藤　北海道難病連では福祉機器の

販売とレンタル事業をやっています。意思伝達装置

の販売事業もずっとやっています。函館でも毎年何

件かありました。ALS だけではなくて脳性麻痺や脊

髄小脳変性症などの方たちの導入もありました。制

度的に両上下肢機能の全廃および言語機能の消失

というのがあり ALS の方とちがって身障手帳を再

度取得しなければいけないのもありました。1 番の

ネックがスイッチの問題で、使わなくなったケース

は結構あります。そういう方たちにどう対処してい

けばいいのかは大きな課題です。函館で昨年作業療

法士会の総会の後にこの件についてお話をしまし

た。今年また依頼があります。病院の関係職種の方

たちが積極的に勉強しようとすることはとてもいい

と思っています。横の連携がもう少しとれればいい

と思っています。

ALS 協会　平岡　今の調査は在宅でコミュニケー

ション機器を使っている方の聞き取りとうかがいま

したが、実際は病院の中にいるとスタッフがそこま

で時間もとれない、ナースコールさえ呼べないこと

があったりして、患者さんは自分はもうコミュニ

ケーションは無理なんだと思い込んでお家へ帰って

いくあるいは病院にずっといる、施設を考えるとい

う現実もかなり多数あるように思います。そのあた

りも含めて今まで在宅の方たちも病院も経験してい

ると思うので病院がどうだったかのも 1 つ調査に

加えられないか、ご検討願いたいと思います。

伊藤　倫理委員会の関係があって触れなかったので

すが、そのへんの話はできればやりたいなと。困難

度は病院にいる方の方が確かに多いと思いますの

で、今後の対象にしていきたいと思います。

質疑応答
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　北海道難病連札幌支部、再生不良性貧血患者と家

族の会に所属しています。

　東日本大震災から丸 3 年を迎えようとしていま

す。この大震災を教訓として私たち札幌支部では今

災害が起きたらあなたはどうしますかと呼びかけを

おこない、大震災に学ぶ集いを中心に平成 24 年度

から取り組んでいます。

　今日は一昨年から札幌支部の活動状況および今後

の取り組みについて紹介します。

　この 2 年間の取り組み状況一覧です。震災に学

ぶ集いを平成 24 年 25 年、それから支部として避

難場所の設備に関する要望の取りまとめを行いまし

た。それから東日本大震災の被災体験を聞く会もお

こないました。札幌市との意見交換を 3 回行って

います。

　第 1 に、大震災に学ぶ集いですが、平成 24 年度

は難病患者と障がい者として大災害にどう立ち向か

うかを学ぶ第 1 歩として、札幌市から講師 2 名を

招いて実施しました。講演者からは災害時での支え

合いが重要で、その基本は地域での見守りであるこ

とを中心にお話されました。もう 1 人の講師から

は医療支援チームの一員として主に避難所での支援

活動の体験を紹介されました。避難所では風邪や血

圧、子どもたちの心のケアを重点に実施したことを

あげられていました。その他、患者団体からは緊急

医療手帳の携帯や非常用の薬を 1 週間以上余分に

携帯することの重要性の訴えがありました。

　平成 25 年度は災害イメージ訓練 DIG を通して災

害時の備え、心構えを学ぶことにしました。参加者

のほとんどが DIG の初体験だったこと、それと講

師の豊富な防災知識とユーモアを交えた講話とも相

まって防災意識の高揚を図ることができました。講

師は災害時において自らの命を守ることは普段の努

力が必要で、過去の災害事例からも明らかであり、

いざは不断なりと強調されていました。この集いを

準備する中、福島から避難された難病患者と知り合

い、DIG への参加もしていただきました。

財団法人北海道難病連　札幌支部

「大震災に学ぶ集い」等の取り組みについて
高正　俊一

　パネル 5_1
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　参加者の感想の中には病態にあったそなえをする

ため患者会独自で DIG を実施したいとの声もあり

ました。その他リウマチと進行性の肺の難病をかか

えている会員からは救援者を危険にさらしてまで自

分の命を救ってくれなくてもよいと考えていたが、

行方不明者を危険と隣り合わせで必死に捜索してい

る様子を見ると、行方不明になることはかえって多

大な迷惑をかけることになる。だから日頃の備えを

心がけようとの感想を述べていました。

　講義の中で札幌近郊には当別断層など従来から判

明している活断層がありますが、右の札幌近郊を拡

大した地図内にあらたに 3 つの伏在活断層があっ

て真ん中のオレンジ色の領域は被害が最大となる月

寒断層があることを知りました。

　札幌市地域防災計画では活断層および拡大活断層

の被害想定の最大はいずれも厳冬期の朝 5 時であ

り、月寒断層では死者約 1800 人、被災者約 20 万

人と想定しています。札幌市は強い地震が比較的少

ない地域ですが、震度 7 の直下型地震が起こる可

能性も想定しています。この集いにより食糧や非常

用品の備蓄や日頃の備えを実施される方もでてきて

います。

　難病患者だけによるこのような DIG を開催する

のは北海道内では初めてであることから、マスコミ

数社が取材におとずれ、テレビや新聞により全道に

発信されました。

　第 2 に、札幌市との意見交換会ですが、この写

真は昨年 7 月に ALS 北海道支部と合同で実施した

懇談会とその直後に行った記者会見の模様です。こ

の懇談で難病患者の多様な病態を行政側が必ずしも

十分に把握していないと感じました。人工呼吸器、

たん吸引器など命に直結する非常用電源の確保に対

しては、札幌市は地域防災計画の被害想定から当日

の市内の停電は 17.8％で翌日には 97.5％に復旧す

るから問題ないとしています。近年想定外の災害が
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相次いで発生する中、不安はぬぐえません。平成

26 年度までに小中学校の耐震化を完了させるとし

ていますが、難病患者、障害者は一般避難所に避難

しますが、難病患者の病態に適した施設整備、感染

予防対策、トイレ、ベッドや椅子など具体的な整備

計画はあきらかになっていません。加えて一般の方

が殺到して混乱を招くとして札幌市では福祉避難場

所を非公開としていますが、公開している自治体も

あります。札幌市では 162 ヶ所の施設と調停を結

んでいますが、どこにあるのか、避難できるスペー

スがあるのか、私たち難病患者にとって不安でなり

ません。

　昨年 12 月に札幌市の障害者によるまちづくりサ

ポーターとの意見交換を行いました。このサポー

ター制度というのは、障害のある人の思いや考えを

同じ目線で理解や応援できる障害者やサポートして

聞き取りや意見をとりまとめ市政に反映させること

を目的としています。私たち側からは難病といって

も様々で病態に波があることを、個々の疾患を例に

出して説明しました。サポーター側からは重度の自

閉症の人が突然走り出したり叫んだりするので、お

そろしく思いますかとの率直な感想を求められるな

ど、有意義な意見交換となりました。さっそくこの

意見交換会は今年度のテーマである防災・支援体制

についての活動報告に取り入れられました。また札

幌市では障害者マニュアルの改訂に際して参考にし

たいとしています。

　最後にこれからの札幌支部の取り組みですが、一

番目として昨年 6 月、災害対策基本法が改定され

まして、災害時要援護者名簿の作成が市町村に義務

づけられました。札幌市は災害時要援護者ガイドラ

インを 2014 年度に全面改訂し、名簿掲載対象者の

条件や作成方法を盛り込むことにし、2015 年度名

簿を作成することも明らかにしています。札幌支部

ではこのような情勢を見据えて難病患者の視点に

立った施策の要望を行いたいと考えています。2 番

目は多くの被災体験を聞き、教訓を学ぶ取り組みを

継続したいと考えています。3 番目は地域と連携・

繋がり、共助力の重要性を会員に認識してもらい、

地域での防災訓練への自主的参加をお願いしていき

たいと考えています。4 番目は被災訓練の実施、そ

して避難所 HUG を通して難病患者だからできるサ

ポーターとしての役割りも検討していきたいと考え

ています。5 番目、気象庁などから発表される各種

の緊急情報の理解ができることも重要です。最後に

患者会の防災意識の調査も検討課題です。これらの

取り組みにより会員の皆さんの防災意識の養成に寄

与する事ができると思っています。

　東日本大震災で流した涙は 2 度と流さないとの

覚悟をもってこの取り組みを継続する予定です。
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座長　3.11 から自分達のところで 3.11 の経験を学

んで活かしていくという取り組みで大変良かったと

思います。

兵庫県難病連　要援護者名簿というのが義務づけら

れたとありましたが、市町村で要援護者の中に難病

患者全てがはいっているかどうかということを聞き

たいと思います。私たちの兵庫県の場合は、身障手

帳を持っている人とか高齢者が入っておりますが難

病患者は一部しかはいっておりません。それの活動

についてはどのようにされているのでしょうか。

高正　災害対策基本法では義務づけられてはいるん

ですが、名称が変わりまして、避難行動要支援者名

簿という言葉に変わるのですが、北海道についてい

えば、7 日にこれの災害時における高齢者障害者等

の支援対策の手引きの作成にかかわる説明会とい

うのが行われていまして、これは案の段階ですが、

読んで難病の位置付けがもう 1 つ不明確なんです。

今週一杯までに意見を道の方にあげることになって

いますので、その中で私たち難病はどういうふうに

扱われるのかきちっと明確に位置付けてくれという

要望を上げたいと思います。そうしてそれから市の

方におりていきますから、また札幌市とも意見交換

を行って反映させるようにしていきたいと考えてい

ます。

座長　この件は次の野原さんからも説明あるかと思

います。

大阪難病連　田沢　難病でなく私たちはⅠ型糖尿病

健常者なんです、3 割払ってますから。そういう方

をこの前の市議会でⅠ型糖尿病やといってもⅡ型糖

尿病にインシュリンを与えて小さな子どもに渡さな

かったというのがあって、大阪からも送りましたし、

神戸の時だって同じです。まったく分かってないで

す。糖尿病もⅠ型とⅡ型と全く違う病気やと思って

ください。Ⅱ型ならインシュリン打たんでも死にま

せん。それを小さな子どもにインシュリンを与えな

いで、老人に渡したというようなことがあるんです。

こういうことはきちっと訴えていってるんです。Ⅰ

型糖尿病要援護にしてもらってます、大阪では。型

にはめようといったって型にはまりません、難病は。

そこをきちっと発表もしていただきたい。ちゃんと

調べて欲しいです。

高正　今の意見を参考にこれから北海道、札幌市、

直接私たちの命を防災担当するのは各市町村ですの

で、そのへんのところをきっちり要望を述べていき

たいと思っています。

質疑応答
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　2012 年 12 月に黄色い冊子で「難病患者の災害

マニュアルの見直しに関する提言」を行いました。

それから 1 年たち、この間に非常に大きな制度上

の変更・変化が進みました。

　東日本大震災の経験を国としても総括しながら対

応を指針化するという作業が各分野で進んで一斉に

報告なり施策に反映してきました。災害対策基本法

の改正が 6 月に行われました。被害想定なども南

海トラフ巨大地震特別措置法というのが昨年 12 月

にできました。それ以後原子力対策や直下型地震あ

るいは避難行動要支援者の避難支援に関するマニュ

アルもできました。同時に、避難所における良好な

生活環境の確保にむけた取組指針、ガイドラインが

発表されました。これは災害の被害者が長期にわ

たって避難所にいる。その中で亡くなる人達が沢山

出ているということに注目して、避難所の生活の良

好な確保するということでてきました。

　何がどんな風に変わったのか、お配りしたピンク

色の冊子の一部を報告します。

　被害想定については、関東から四国・九州にかけ

て 13 の都府県で 10m 以上の津波が来た場合、死

者は 32 万 3 千人。早期避難率が高くて津波避難ビ

ル等の有効な活用ができた場合には 8 割減らすこ

とができると。同時に今度の地域防災計画について

は、オールハザードアプローチといって、津波から

噴火から原子力から直下型地震まで含めた総合的な

対策を講ずるという方向もその中身としてでてきま

した。新たな制定として当然高台移転ということに

なるわけですが、その際に学校や福祉施設や病院に

ついても国から 4 分の 3 支援しますというふうな

ことが出されたり、避難行動要支援者については名

簿の作成と支援を市町村に義務づけるという方向が

出たり、避難支援ガイドライン、それ以前は 2006

年でしたが、昨年改めて改正されました。

　ピンクの冊子の内容は 6 つの特徴をもっていま

静岡県難病団体連絡協議会

災害時の難病患者対応マニュアル策定についての指針
（2013 年度）の発表に際して

野原　正平

　パネル 5_2
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す。何はともあれ命を守ることだということ、患者・

障害者の犠牲者をひとりでも少なくする、被災した

難病等障害者の声を反映する、複合災害の想定や、

個別計画の作成・対応をかなり重視しました。一定

期間の全国的な実践をへて見直しすることを提唱し

ているという特徴を持っています。

　概要をみますと、特に力点をおいたのは災害によ

る直接被害と、長期避難をしている人たちについて

の課題、それから特に当事者の対応、まず自分達が

どう問題に備えるかということで、これは一昨年

12 月に発表した黄色い冊子の中に「自分でつくる

災害ハンドブック」すなわち必要なことは事前に自

分で作っておこうと、その作ることにおいて行政や

訪問看護ステーションだとか我々も支援しようとい

う考え方です。それから自助努力を決定的に効果的

なものにするには公助・共助が非常に決定的なんだ

という考え方です。

　それから連携です、医療機関や訪問看護ステー

ション、自主防災等々の連携が必要だと。同時に、

難病はなかなか明確にフォーカスして難病をいれる

ということにはなっていません。市町村が入れるか

入れないかの裁量権をもっているということです。

地域防災計画の中に入ってくるということになるわ

けですから、そういう点で、しかし難病といっても

特定疾患だけが多い。特定疾患からはずれる人達に

ついてどうするのかという問題も、18 ページに書

いています。難病患者は様々で、その特性に応じた

ニーズに対応する。それから今後の課題・研究とし

ています。

　我々はこれから市町村が地域の防災対策にどう位

置付けるかということに制度上きちんとなってくる

となるわけですから、今まで保健所だったのですが、

今度は危機管理、防災だとか福祉の中での包括的な

問題をつかんでいる、静岡市でいうと福祉総務課が

名簿を把握します。高齢者からいろいろな人達難病

も含めてです。そういうところで計画をつくる上で、

静岡でも始まっていますが、当事者が名簿づくりに

参画することが非常に重要だと思います。

　静岡での新たな取り組みですが、黄色い冊子で提

言して去年それに基づくガイドラインをいろんな制

度の変更に対応して作った、提言したことがあるわ

けですが、それについて我々は具体的なシミュレー

ションや訓練をしようということで、3 事例準備し

ています。ALS の人工呼吸器を装着している人たち、

在宅酸素を利用している人たち、副腎白質ジストロ

フィーの人たちを焦点に、まず 1 人 1 人がその人

に応じた支援計画づくりと言うことて、自分がつく

るハンドブック、災害対応ハンドブックを作る。こ

れを私たちも一緒にやろうと。その次にそれにもと

づく自主防災、訪問看護ステーション、お医者さん

も含め我々も入ってシミュレーションをやろうと。

3 段階目に訓練をやってみようと。それをまとめる
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という、それぞれの 3 事例について、できれば 3

段階踏んで少し訓練をして、より効果的な提言、中

身にしていこうということを予定しています。

　同時に、パーキンソン病の患者会等は独自にそれ

ぞれのハンドブックに基づくシミュレーションや訓

練をやっています。あるいは今神経難病の先生たち

が中心ですが、開業医や医療機関がネットワークを

作ってどう対応するか具体的な事例を作り、訓練も

始まっています。こういうものと連携しながらより

実践に基づいて課題をあきらかにし、何が問題なの

かということを明らかにしながら行政にも提言して

いく準備を行っています。

　北海道の例が発表されましたが、実際にそうやっ

て訓練しているところは多くないと思います。神戸

などはかなり長期に継続的にやっていますが、北海

道の事例や静岡の事例も、交流しあいながら全国的

によりいい効果的なものを、国も含めた行政機関、

関係機関にも提言していきたいと考えています。

　さきほどの質問に関連して、まずピンクの冊子

10 ページをみていただくと、何が改正されたのか

要点が書かれています。下から 7 ～ 8 行目に、今

度新しく本人の同意を得ないまま地震発生時には情

報を個人情報であっても公開することができると。

事前の場合も条例があればできるということも公的

にはでてきます。その次に問題なのは、11 ページ

の 1 番上、要援護対象としては要介護高齢者、障

害児者、妊産婦、乳幼児、難病患者やアレルギー等

難病疾患を有するもの、外国人等が該当されるとい

うことが、これは事前の要援護者避難支援に関する

検討会報告書ということででてきて、これが土台に

なっています。

　ここでより立ち入ってみると、71 ページの 1 番

下に※ 10、法律では下から 10 行目あたりに①警

報や避難勧告、指示等の災害関連情報の取得能力　

②避難そのものの必要性や避難方法等についての判

断能力、アスペルガーや発達障害の人たちだとパ

ニックになって行動できない場合があります。避難

行動をとる上で必要な身体能力に着目して判断をす

るという、これが避難行動要支援者に対する対象と

して法律化されているものです。それに基づいてよ

り具体的にどうするか施行事例として出てくるので

すが、※ 7 に、災害対策基本法で改正されましたが、

どこをどういうふうにしたらいいのかということ

で、72 ページ※ 3 に、形式要件からはずれた人た

ちに対してどう支援するのか。これは注意として喚

起しています。やるべきだ、やらなきゃいけないと

いうことになっていない。しかもやるのは、具体的

な名簿をつくる最終責任はいろんなガイドラインや

法律はできたけども、具体的には地域の防災計画の

中で難病が入るか入らないか、ここが 1 番問題です。

我々はそういう意味でどんどん行政に新しい条件の

中で働きかけていくことができないとなかなか我々

が要望するようなことが、今の制度の中ではできな

いだろうということです。

　国に働きかけるだけではなかなか難しいという法

的な枠組みになってきています。しかし以前に比べ

てみるとより立ち入った方向、きめ細やかさもでて

きてはいます。こういう状況だと思います。
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座長　今の資料は「災害時の難病患者対応マニュア

ルの策定についての指針」（2013 年版）厚生労働

省の科学研究費の西澤先生のところの研究班の災害

対策プロジェクト支部でまとめたものですね。たい

へんよくできていると思います。

佐賀県　三原　これをきっかけに私たち難病の患

者・家族、そういう人たちが地域防災計画の中に入

り込んでいくことってすごく大事だと思います。私

も実はその中の委員になっていますが、みなさん良

かったら自分たちの意見を地域防災計画や市町の避

難支援計画に入り込んでいただいて、こういうとこ

ろが大変なんだということを常々いっていただきた

い、検討していただければと思います。

座長　今いわれたように、各都道府県、自治体でこ

の防災計画の検討が始まっていると思います。ぜひ

患者会の方々が入って、曖昧なところはきちっと要

望を出していざという時に役立つものにしていく必

要があると思います。

野原　できれば一定期間たったら呼びかけますの

で、交流を各地域でどう行われているのか、地域的

にも全国的にも明らかにできればと思います。

兵庫県　米田　このたびの持っているのと同等のも

のがいただけるものと期待しておりましたから、今

回の防災に関してもその程度の法制化されたのだか

ら、何とか自治体に同じような、対等な立場で入っ

ていただけたらと思います。私たち神戸市でも要援

護者支援条例ができました。昨年 4 月から施行さ

れましたが、未だに難病患者の立場は非常に薄い立

場です。手帳持っている人や介護保険の要支援者は

持っているので大きな立場でいますが、難病患者の

立場の低さを全国にアピールしていく必要があると

思います。

野原　ピンクの冊子と一昨年の黄色い提言の冊子に

ついてはホームページで発表していますが、このた

び JPA のホームページに掲載されていることが確

認できました。その他難病情報センターだとかにも

若干働きかけていますが、今のところ確認できたの

は JPA だけです。（その後難病情報センターのホー

ムページにも掲載されました。）

質疑応答
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　今までのお話と違って吸引の話ですので限られた
方にしか関係ないと思いますが、国の高齢者対策や
在宅というところで介護職による、胃瘻や呼吸器の
吸引は皆さんにかかわってくるところと思います。

　この事業は大きく 2 つに分かれています。「不特
定の者」、「特定の者」。私たち在宅の者に関わって
くるのは特定の者、二日間 9 時間にわたる講義、
シミュレーション実習をうけてペーパー試験に合格
した方が実地研修を行い、この資格を手にして介護
することができるようになっています。

　鹿児島県には保健福祉部があり、行政が縦割りに
なっていくつかの課がありますが、私たちが日頃お
世話になっているのは健康増進課です。ここには私
たちもよく出向いていくのですが、介護福祉課が不
特定の者、障害福祉課が特定の者と縦割り行政に
なっていて、お互い連携がとれていなく、分かりに
くくなっています。

　この事業はどこの県でも行われていると思います
が「委託事業」と「登録事業」に分かれています。
私たちは「委託事業」でなければ受けないとお願い
しているところです。「委託事業」だと責任は都道
府県ですが、「登録事業」だと責任は登録事業者に
なります。「委託事業」だと運営は国と県から委託
料がでますので、受講料無料となりますが、「登録
事業」だと運営は受講者の受講料でまかなわれるこ
とになるので、だいたい 2 ～ 3 万ぐらいかかると
言われています。

　鹿児島県における喀痰吸引等の研修事業の現状で
す。鹿児島県は、南北 600 キロ離れています。こ
の下は沖縄ですが、ここが与論島で鹿児島の 1 番
南端の島です。このへんの十島村になると、週 1
回Ⅰ往復船がするかしないかというたいへん厳しい
状況になり、もちろんお医者さんはいません。

日本 ALS 協会鹿児島県支部　事務局長

喀痰吸引等研修事業「第 3号研修」の委託を受けて
　今後の課題について

里中　利恵

　パネル 5_3
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　なぜ私たちが一患者団体でありながらこのような
「委託事業」を受けることができるかというと、鹿
児島県がまず全面的に協力して下さいます。会場は
すべて県の施設を無料で使われていただいておりま
す。そして一患者団体なのですが、ずっと私たちは
吸引講習会をやってきて、その実績を認められて「委
託事業」ということになっています。

　鹿児島大学病院長の熊本先生、第 3 内科の高嶋
先生、福永先生、大窪先生、全員神経内科の先生で、
この先生方に加えて今度医学部長になられた佐野先
生、みなさんにとても快く協力していただいていま
す。実習は全部この保健学科の先生方にお願いして
います。地域貢献はとても大切なことですと言って
くださり、鹿児島大学との連携がうまくいっている

ことが私たちが「委託事業」を受けられる大きな理
由かなと思っています。
　ただ、最初から簡単に委託を受けられたわけで
はわけではなく、平成 23 年の 1 月ギリギリまで毎
日県庁に日参して訴え続けて「委託事業」を受け、
200 万の委託事業費をいただき実施しました。と
ころがシステムをきちんと作っていなかったので、
実際は一介護者に対して何人もの患者さんがいると
いうところで 60 万の赤字を出してしまいましたの
で、2 年目も委託ということになった時、どうして
も赤字を出すわけにはいきませんでした。私たちは
どうしても離島で実施させて欲しい、委託費の中で
賄いますからと言ったのですが 40 名定員で 3 回と
県決めたのですが、最初の応募で 60 名を超える方
が来てしまい、そこに対して交渉の末、県は追加予
算を 60 万出してくれ、当初 3 回予定が 4 回。今年
度は最初から 4 回、213700 円、160 名という定
員で委託してくれています。

　私たちが 1 番研修事業をして問題だと思ったの
は、私たちが ALS の患者・家族を支えてくださる
方を看ていた事業所と実際に応募をしてきた介護職
の方の技術と意識の差がものすごかったということ
に驚きました。
　そこで私たちは国の規定の時間数に加え、呼吸リ
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ハビリ、理学療法士の先生の時間を 1 時間プラス
して、演習を 2 時間プラスして実際に講習を行っ
ています。
　これが講習の模様です。講義。吸引の模様です。

　県にはきちんとこのようにデータをそろえて交渉
しています。こちらは鹿児島県の保健所を全部出し
ています。ここが実際に終了した事業所、介護職員
が何名いるか。患者さんが実際に ALS ということ
はすごく少ないのですが、ALS の患者だけでこれだ
けいますというふうに県には交渉しています。そし
て指導看護師の事業所数、看護師の人数を県との交
渉の時に持って行きます。ここで問題になっている
のが、県の北薩にある出水保健所はこの地域にニチ
イという大きな介護事業所がはばをきかせていて、
そこの事業所が吸引は全く認めないというので、横
に並んで他の事業所も受けないと言われ、今現在出
水保健所は 0 になっています。それに比べて名瀬
保健所は実際に加計呂麻島や喜界島という島が別途
入って来ていますが、3 ～ 4 人から成り立つ介護事
業所が多く、自分達が支えなければどうにもならな
いという意識をもってやって下さっているので、と
ても多い人数になっています。
　介護職員の技術と質の差が凄かったので、鹿児
島県だけの更新制度を設けて、申請書を出す時に 1

年未満の受講証明書を必ず出していただくように義
務づけています。そして、3 年間何もなかった人は
この資格を剥奪するようにしています。
　これは私たち患者や家族の安心だけではなくて、
年に 1 回自分自身の技術を見直すことで患者の安
全だけではなく、介護職員の身も守ることだと信じ
ています。そのかわりフォローアップ研修はほぼ毎
月行っているところです。

　指導看護師についても 23 年度は口腔内だけじゃ
なくて、全ての、口腔内だけの人も口腔内、鼻腔内、
気管カニューレ、胃瘻の人も全部全額謝礼を同じに
していたのですが、だんだん私たちも学んできて、
現在は 1 人の患者に対して 1 回の公費負担。
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　ですから 1 回で受からない人は実費負担してい
ただく。そのように練習もしていただく。謝金もき
ちんとお支払いするようにしています。

　患者がその年に何名発症するかということは「委
託事業」では、分からないので、万が一ということ
が、赤字になる可能性があるので、なかなか私たち
以外に引き受けて下さるところが鹿児島県にはない
んだと思っています。

　事業所にとってはこの事業の負担は大変で、指導
看護師が同系列の事業所だったらさほど負担はかか
らないですけれども、違う事業所だったら大変です。
そして患者が申請したはいいけどもすぐ亡くなって
しまうというケースも考えられます。そして保険も
きちんとかけていかなければいけません。

　ということを考えると事業所にとってさほどメ
リットのあるものではないので、どの介護事業所も
疾患に関係なく選べるようにこの事業を受けてくだ
さって私たちの在宅の療養環境がよくなるように国
にはぜひ「委託事業」にしていただきたいと思って
います。

　日本中どの地域に住もうとどのような疾患であろ
うと残念ながらこのような病気になってしまったけ
れども、支え手に恵まれて幸せだと思える療養環境
作りに私たち自身も心にかけてもらえる患者や家族
で有り続けるように自立を頑張っていきたいと思っ
ています。

座長　2 年前の 4 月に法が改正されて介護職等の方
による痰の吸引や経管栄養ができるようになったん
ですね。それを研修で特定の者といったら特定の患
者さんを対象に、それから不特定の者というのもあ
ります。今の報告は特定の者を対象にした研修の経
験をいっていただきました。質の向上を図るために
国が出している基準に鹿児島県でプラスしてやられ
ているという報告でした。
　課題はいろいろとあるかと思いますが、少しずつ
経験を集めていいものにしていきたいと思います。
ありがとうございました。
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　私は表皮水疱症という病気をもっている患者で

あって友の会の代表をさせていただいております。

今日このような発表の機会を持たせていただいてあ

りがとうございます。ぜひみなさんほとんど知らな

い方が多い病気だと思うので、難病の 1 つにこう

いう病気があるということを知っていただけたらと

思います。

　まずどれだけ少ないかという現状です。会員数は

133 家族。遺伝性の病気なので家族に何人もいる

ということもあって患者数は 154 名です。特定疾

患に昭和 62 年になっていて、今現在衛生行政報告

によると 347 件の特定疾患の受給者数があります。

　この数は受給者数ですが、実際に専門医の先生

の推計によると患者数は日本でだいたい 2000 ～

3000 人ということで説明しています。全国各地の

統計も、これは会員数と難病情報センターのデータ

でまとめたものですが、0 という地域もありますし、

多いのが関東、関西、九州ついで北海道という状況

です。

　表皮水疱症の情報が全くなくて、患者会を始めた

当初から私、表皮水疱症の世界的な支援組織である

DebRA（デブラ）という組織と連携をとり、彼らか

らのの情報を元に情報発信しています。

　この男の子の写真はデブラで世界的にこの病気を

知ってもらうということで、イメージキャンペーン

をネットで発信しているものです。どういう病気な

のか、このイメージで一目瞭然と思いますが、、皮

膚が簡単に剥けてしまう、一言でいえばそういう病

気です。

　実際の症状は、まずびらんです。皮膚が剥ける、

爛（ただ）れるということです。ちょっとした刺激、

ちょっとした摩擦、足を踏まれただけで水疱が大き

くできてしまう、本当に皮膚が脆い病気です。皮膚

がむける、爛れる状況が治ることがありません。生

まれてから一生これは繰り返します。やけどのよう

な状況ですが、やけどは 1 回上皮化しますが、私

たちの場合は上皮化したあと何度も何度も同じよう

に繰り返します。繰り返すことによって様々な合

併症が起きてきます。私の手もそうですが、指が 5

NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan 代表理事

稀少難病の孤立化をなくす～患者会との情報連携の提言
宮本　恵子

　パネル 6_1
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本全部癒着してグーになってしまいます。これが重

症型で 1 番特徴的な症例ですが、医療的には混棒

化といいます。グーになってしまうことや歩行障害

がおきるなど生活機能が脅かされるので私たちはほ

とんど身体障害者手帳の申請をしますが、皮膚疾患

の障害者認定を診断してくれる医師がいないのでな

かなか申請しても通らない現状があります。

　この病気の診断がついた時から私たちはは毎日繰

り返す水疱を潰すこと、びらんを手当することで、

ガーゼ交換が毎日必要な生活になります。次の写真

は、私が 1 日に使う材料です。水疱をつぶすため

の注射針、ガーゼ、保湿剤、テープが使えないので

肌にやさしい肌触りのいい包帯を使います。いろん

なものを自分の状況に合わせて選んで使っていま

す。

　これが月平均で 30 万円ぐらいかかっていました

が、これもいまでは保険で支給してもらえるように

なりました。一生死ぬまで繰り返す病気ですが、今

現在根治する治療法はありません。毎日毎日 2 時

間 3 時間かけてガーゼ交換を繰り返すという、痛

みと人の労力の負担が大きい病気です。

　今現在治療法も進んでいまして、骨髄間葉系幹細

胞移植治療が治験まで進んでいるのですが、臨床に

おりるまで、あと数年かかるというところです。た

だ希望を持てるような状況にはあるので、それらの

治療ができるまでガーゼ交換という治療を毎日繰り

返すということが今最大の私たちの悩みです。

　患者会ができたのが今から 8 年前です。それま

では日本に患者会はありませんでした。

　2007 年に北海道大学の皮膚科に清水宏先生と

いって、この病気の世界的な権威が赴任されたこと

がきっかけで患者会ができることになりました。

　私はそれまでに同じ患者と出会ったことがなかっ

たので、まずどういうふうにこの患者会を続けてい

くかと思った時に、助けてもらったのがマスコミで

した。数が少ない病気ということを知らせるために、

同時に同じ病気を持つ人と出会いたいために、マス

コミさんとうまくつき合っていくことが大変大きな

効果を生んで、この朝日新聞に出たことによって本

当に今でもこの新聞記事を手元において連絡を何年

後かにしてくれた患者さんもいるぐらいなので、本

当に助かりました。
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　このあとで、私たちが行動したのが医療材料の助

成を求める署名でした。ガーゼがそれまで自己負担

でした。年間で多くても 100 万かかるという患者

さんもいたほどの大変な負担でした。毎日のケアも

ほとんど親だけに頼っていた部分もあり、経済的負

担を少しでもなくして欲しいと、まず医療費の負担

軽減を訴えて 2009 年から署名活動を始めて、全国

各地から 478075 筆が 1 年たたずに集まり、これ

は驚きでした。

　厚生労働省に要望書と署名をもって訴えました。

最初は全く相手にされなかったんですが、署名がだ

んだん多くなるにつれて世論が大きな支えになって

くれて、なんと翌年の 2010 年に表皮水疱症に限っ

て在宅用の医療材料が保険適用になるという本当に

画期的な制度ができたことが大きな転機になりまし

た。

　このことがきっかけで、アジアでも全く認知のな

い病気なので、アジアにおける日本の立場がすごく

注目されて、世界各国の国際会議にも招かれるよう

になり、その出会いの広がりから 2012 年 7 月に

札幌で初めてアジア交流大会というとんでもなく大

きなイベントをやってしまいまして、各国の患者会

の人もおめでとう！といってくれて、アジアで日本

が医療先進国だと思われているので、やはり日本が

引っぱっていって欲しいと。こういうふうに医療材

料も全部必要な分だけ提供して下さる実態をアジア

の各国の方もすごく励みになるといってくれて、本

当に大きな支えになりました。そのことによってま

た表皮水疱症ということが日本中で知れ渡った機会

にもなりました。

　実際に私たちがどういう支援を皆さんに求めてい

るかということですが、表皮水疱症というのはとに

かく日々のケアが大変だということと、ちょっとし

た刺激で怪我をしてしまう、びらんになってしま

う、水疱ができてしまうということなので、とにか

く引きこもりがちです。引きこもりがちなんです

が、ちょっとしたケア、ちょっとした工夫をするこ

とで普通の人と同じように生きていけるということ

を今沢山の人に言ってもらっています。医療者もた

だ治療するということではなくて、一生涯これはつ

き合っていかなければならない病気なので、ただ治

療するだけではなくて、人生のパートナーとして医

療者の方々に寄り添ってもらいたいということを今

訴えています。

　あとはこの病気のことはほとんど知られていない

ので、まずこの病気のことを知っていただくという
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ことで、今回の研究大会にも参加させていただい

たのですが、1 人でも多くの人にこの病気のことを

知ってもらって、こういう病気があるということで

本当に理解はなかなかできないかもしれないのです

が、寄り添って欲しい。大変な病気なんだ理解して

欲しいという気持ちが一杯です。

　あと、全国にある難病相談・支援センターも私も

いつもお世話になっていますが、ただ、患者数が少

ないので単独での講演会をなかなか引き受けていた

だけません。2011 年に初めて京都府難病相談・支

援センターさんと北海道難病センターさんで単独の

講演会をして頂いたのですが、それ以外は全く単独

でお招きはいただけないし、お願いしてもなかなか

数が集まらないとかいって断られることも多いで

す。ですから少ない病気でもこういうふうに前向き

に生きている子どもたちのために、希望を持たせる

ためにぜひ 1 人でも多くの方にご協力していただ

いて、寄り添って欲しいというのが私のここでお伝

えしたい願いです。

　これからもどうぞよろしくお願いします。
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座長　表皮水疱症という病気を知って欲しいという

話でした。表皮水疱症は兵庫県はどうなっています

か。

米田　患者会はありません、相談室に寄せられる相

談もほとんどありません。これからありましたらま

たよろしくお願いします。

事務局　伊藤　大変勇気のある発表だったと思いま

す。私共も早くから表皮水疱症をどういうかたちで

支援していこうか分からないで来たんですが、その

前にするどく立ち上がったということだと思うので

すが、材料費というのは今は医療費としての対象に

なっているということですか、それと以前は全くの

自己負担だったんでしょうか。保険適用の範囲内と

いうのは？

宮本　医療費は、特定疾患なので、収入によっても

違うのですが、普通は 3 割負担、あと私は身体障

害者手帳を持っているので医療費は 0 でした。た

だ医療材料に関しては全部自己負担でした。医療材

料というのは包帯、ガーゼ、保湿剤、着るものもそ

れぞれ工夫を凝らして既製品はなかなか着れないの

でいろんな身の回りのものが全て自己負担というこ

とで、大変な数でした。医療材料は本当に全額普通

に市販のものを買っていました。今は難治性皮膚疾

患指導処置管理料というのが 1000 点ついてます。

ですので毎月１回に限り 10000 円分の医療材料が

もらえます。それ以外に、特定保険医療材料という

医薬品として厚生労働省が認可している被覆剤（ド

レッシング剤）は、今私もクビに貼っていますが特

別のシリコン製のソフトドレッシング剤といって、

ただ貼るだけで薬もテープも包帯も何もいりませ

ん。傷も早く治るすごく優れたものですが、これが

必要な分だけ上限なくもらえます。これによって本

当に生活が楽になった。ケアする人も楽になった。

本人の痛みも少なくなったという、こうしたそれま

で在宅用に使うことのできなかった製品が必要なだ

け支給されたので私たち助かっています。

伊藤　もう一点、ガーゼの交換にしろ貼るものにし

ろ、自分で手が届かないところがありますね。家族

の方がいらっしゃらない方はどうしているのでしょ

う。

宮本　1 人でお住まいの成人の方がいますが、訪問

看護師やヘルパーにお願いしているようです。私の

場合は主人と同居しているので主人になりますが、

私もひとりになった時には訪問看護やヘルパーさん

のお世話になると思います。

春名　働いている方とかどんな仕事についていると

かそういう情報があれば。

宮本　8 時間労働、じっと椅子に座っている、あと

外に出て何かする、力仕事とか、そういうのはまず

たぶん難しいと思います。ですので、パートで働く

とか内勤、在宅でインターネットの仕事をするとか

ありますが、うちの会員で把握している段階では無

職の方が多いです。親御さんの年金で暮らしている

成人がかなりいます。

座長　海外との交流を積極的にされているからそれ

はすごく効果的だと思います。国内だけでやってい

るよりも海外からもプレッシャーがある方が厚生労

働省うごきますので、ぜひそれを進めていただけれ

ばと思います。

質疑応答
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　ALS 協会では今回事例検討を 2 回開きましたの

で報告します。

　ALS 協会は 1986 年の設立当初から治療法の開発

と患者への療養支援を目的に活動を行ってきていま

す。12 年後の 1998 年には本部に ALS 相談室を設

け、医師をはじめとして専門職・遺族等が様々な相

談に応じており、相談内容は多岐に渡っています。

　相談員から ALS のケアのためには医療・介護・

心理そして社会資源の活用など総合的に情報を得て

行く必要があり、また相談に応じてケアの拡充を求

めていくために、これらの具体的な事例を通した勉

強の場が欲しいというニーズが上がってきました。

それで今年の 9 月と 1 月に事例検討会を企画し、9

月はアステラス製薬の助成を受けて、1 月は日本財

団の助成を受けていくつかの事例を発表しました。

　事例検討の目的として、まずは情報をきちんと正

確に把握すること、そして制度など様々な情報を見

渡して患者さんの実態にそぐわないということであ

れば変更などを求めた運動を展開するための情報に

したいということです。支部の担当者等も電話やそ

れぞれの現地で行う相談活動のなかで、地域の特性

にあわせて事例検討の結果を活かしていけるという

ことを目的にしています。それらの事例の中から支

援の可能性を探って、それぞれの地域で各専門機関

や専門職等と連携して支援することで、地域ケア全

体のレベルアップに貢献できるのではないかと考え

ました。

　事例検討の方法として、事例の記録様式を統一し、

支部から報告できる事例があるか呼びかけました。

そして協会の顧問医、ソーシャルワーカー、看護師、

遺族などの助言者からの助言を受ける形で検討を進

めていきました。

　1 番大事なことは、医学的情報や社会資源の情報

をまずきちんと整理してそれぞれの事例に基づく各

地域の特殊性などをよく把握した上で問題解決の方

向性について考察を深ました。また会場参加者との

討論をすすめ、患者会が行うべき相談活動のあり方

について検討を行いました。

一般社団法人日本 ALS 協会

患者会の事例検討からみえた連係の課題
平岡　久仁子

　パネル 6_2
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　支部の相談員からの事例です。

　事例 1 は 40 代女性で、ご主人と子どもさん二人

いらっしゃいます。元々、協会に参加して自分は人

工呼吸器を付けていきていくということを決めてお

られた方です。ヘルパー態勢の不足などによって体

調を整えるために病院へショートスティしたのです

が、その間に入院中の処方、特に安定剤等に不安が

あるということでした。実際にコミュニケーション

もとりづらくなっていて、それが病気の進行なのか

処方によるものなかということにも不安があったよ

うです。今後の療養態勢をしっかりと整えたいとい

うことで、ご本人はヘルパー不在の空白の時間は作

らないで欲しいという希望がありました。

　助言者からは、まず医療的な部分をきちんとでき

るだけ正確に理解しておく、そして患者さん家族と

ともにそれらの情報を得た上で、今後の在宅療養を

考えるということ、患者会での経験などを踏まえて

助言できることを示そうということでした。出席し

た他の患者さんから、“ ヘルパーの空白は私も死ぬ

ほどこわい ” という発言があり、このようなケアプ

ランになる問題点を確認した方がいいだろうという

意見が出ました。そして患者さん自身がヘルパーが

不足しているということは分かっておりますので、

その中で自分はどんな生活を望むのかということを

聞き取っていきましょう。そしてできればケアス

タッフとの合同カンファレンスを、患者会の立場で

提案してもよいのではないかという発言、助言があ

りました。最後に患者会から患者さん同士の支え合

いを進めて、近い患者が訪問しながら相談を継続し

ていく必要があるだろうということでした。

　事例 2 は 40 代女性で高齢のお母さんとお二人暮

らしでした。これは介護事業所からの事例発表で、

ヘルパーから事業所に相談があった方です。かな

り症状が進んでいて、気胸の徴候などもあったの

で、吸引や胸押し、アンビューなどについてはドク

ターストップという言葉も使われて禁止された状況

がありました。本人は、もっと吸引してほしい、ア

ンビューをしてほしいと要求されていました。ヘル

パーにとっては危険が伴うケアでした。こういう場

合にヘルパーや家族はどういうふうに本人に伝え

て、介護と医療の連携をどのようにとったらいいの

かということに非常に悩んだ、というケースでした。

　最後に本人から本当にささやかな望みですが、食

べたいものをミキサーにして自分の胃瘻から入れて

欲しいと言われたということで、ヘルパーがその通

りしましょうということで要望通りのケアをしまし

た。それが直接の原因にはないのですがしばらくし

て入院して他界されましたが、お母さんからは最後

に食べられるものが食べられて良かったという話が

あったという事例報告でした。

　それに対する助言ですが、関わるスタッフで合同

カンファレンスをしていくということが 1 番大事

だということが強調されました。本人、家族も含め

てよく話あって方向を探っていく。ケアに関しては

代替案がないか一緒にみんなで検討していくという
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ことが、最も大事だろうということでした。カンファ

レンスで話し合いを続けることが、みなさんとの共

通理解と共感というものが生まれて、患者さんの安

心感にも繋がるのではないかと助言がありました。

　事例 3 です。男性 70 代、支部役員（家族）から

の事例発表です。患者さん家族も希望されて呼吸器

つけて在宅になったのですが、実際に帰ってみて医

療的ケアができる介護者がなかなか見つからないと

いう状況で、家族が疲弊してしまっている。そし

て、その地域では大手の介護事業所が医療的ケアは

行わないということと、研修機関は少ないというこ

とでその支部が登録の研修事業所を立ち上げて、実

際にこの患者さんの家族も一緒に研修事業を行った

という事例です。研修を行ってみたところ、患者さ

ん家族と介護者の意識が変化した。これは患者さん

が、今まで吸引できなかったヘルパーが研修を受け

て、泣きながら一生懸命実地研修を受けてくれたこ

とをみて、この人たちに身を任せようという覚悟が

決まったということと、ヘルパー自身のプロ意識が

アップしたという印象を受けるということでした。

そして患者さんや呼吸器の変化を 1 番早く、1 番正

確に把握するのがヘルパーさんになった。この研修

を受ける前は吸引ができなかったので、実際にはう

しろの方にいてヘルパーさんが家族を呼ぶというこ

とが日常だったということでした。

　助言としては、医療的ケアはヘルパーとの充分な

コミュニケーションがとれた関係の中で行うという

ことが 1 番安全で安心なのではないかということ。

研修に関しては、事務手続きが非常に煩雑だったり、

自治体によって解釈が違ってなかなかうまくいかな

いことがあるので、これらの事情を含めて地域の中

で他職種と連携して情報共有しながら、その地域で

やりやすい研修などを確立していく必要があるので

はないかという話がありました。

　今後の課題です。これらの事例検討を踏まえて、

まずは相談に関しては症状や社会資源をできるだけ

正確に理解する。それから介護に携わるヘルパー等

の拡充に向けて情報共有と運動も必要であろうとい

うことです。そしてコミュニケーションが 1 番大

事な支援であって、そこからはじめて良いケアが生

まれるということで、コミュニケーション支援の重

要性ということも課題になりました。さらに、患者

さん同士の交流の中で情報共有をしていくという必

要性も指摘されました。

　最後ですが、事例検討の中では、患者会は体験

に基づく共感をもとにした相談活動ということを 1

番念頭において、それぞれの地域の情報をお互いに

共有しながらケアの向上をより一層目指していくと

いうことが重要であり、特に地域において他職種と

患者会との情報共有と連携の重要性が確認されまし

た。
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座長　緻密な事例検討をしていただきまして、大変

意義のある発表だったと思います。

　地域に医療的ケアができる介護者が不足している

ため、支部が 3 号研修事業所を立ち上げてとあり

ますが、そんな簡単に立ち上げられたんでしょうか。

平岡　簡単ではないです。切羽詰まってというとこ

ろがあって、やらざるをえないだろうということで、

専門職とも協力をして、県に行った時、最初はでき

るわけないと言われたり、断られて帰ってきたりし

ました。じゃあどうしたらいいのか、今回発表され

た鹿児島県支部の里中さんや、患者会の中での情報

を共有し、アドバイスを受けながら検討しました。

また、県の解釈が国と違っていた部分があって、そ

こは県とかなり交渉もしたようです。大事な通達に

ついては本部が引き取って本部から通達の発信もと

の厚労省に問い合わせて､ 通達の解釈についてその

県に指導してもらうというような裏を固めていきな

がら立ち上がったということです。

座長　その段階から連携が必要だったということで

すね。ありがとうございました。

質疑応答
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　ひょうごセルフヘルプ支援センター、小さいです

が京都にもセルフヘルプ支援センターを設置してい

ます。

　ひょうごセルフヘルプ支援センターは 2000 年 4

月に発足しました。それ以前、大阪にセルフヘルプ

支援センターの設立準備会が 1985 年に発足し、当

時から関わってきました。1986 年には伊藤たてお

さんにご講演いただいたことを記憶しています。

　1993 年に電話による情報提供をはじめますと、

大阪近辺のみならず兵庫、奈良、和歌山、岡山といっ

た近畿圏全域からの問い合わせが多くありました。

そこで当初より兵庫県に在住している私は地元の県

でのセルフヘルプ支援センターの開設を念頭におい

ておりました。現在は京都の仏教大学でも講義して

おりますので、京都のセルフヘルプ支援センターも

地元で開催しております。

　本当に細々となんですが、連絡先をひとまち交流

館に置き、実質的には私の研究室で開いている状況

です。ニッチの仕事をするのは現場にいる、地元に

いるということ、地元に拠点を置くということが基

本だと考えています。

　2 年前に京都市の依頼で患者会を含む当事者会を

調査した結果を図式化したものです。このときは京

都難病連の皆さんにもお世話になりました。あらた

めてお礼申し上げます。余談ですが、その時に当事

者会と市との合同会議が開かれた場で、市側は同じ

困り事を抱えている人たちに対しては援助を提供す

るという役割があるんだという発言がありました。

それに対して京都難病連の出席者から行政から自分

たちのしていることを役割と見なされることには違

和感がありますというふうにやんわりと抗議してい

ただきましたことを力強く覚えております。

　当事者会の発足には情報が欲しいですとか、具

体的手立てをする会とか思いを共有したい、この 3

つで孤立する人がつながります。時がたつにつれて

理解して欲しい、分かって欲しいとか、つながりた

いという思いが孤立する人たちが少数者としてグ

ループになっているところから一般市民への希望と

して広がっていくというふうに広がっていきます。

　患者会が望むことはつながりたい、分かって欲し

い、そしてニーズに基づく社会資源を作りたいとい

うことです。

特定非営利活動法人
　ひょうごセルフヘルプ支援センター

患者団体連携におけるセルフヘルプ支援センターの役割
中田　智恵海

　パネル 6_3
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　それぞれについてセルフヘルプ支援センターでは

つながりたいという希望に対してホームページと電

話による情報提供によって仲間同士をつなげるとい

う活動をしておりますし、分かって欲しいという希

望に対してはセルフヘルプセミナーやセルフヘルプ

図書館というか、当事者の方たちにお越しいただい

て体験を語っていただく。それを一般市民の人たち

にも視聴していただくというような会を何度も開い

ております。

　今は、例えば兵庫県ですとコープ神戸との共同や

社会福祉協議会のボランティアセンターとの共同に

よって一般市民の人たちにも患者会や当事者会の存

在を知っていただくことをしています。そこから

ニーズに基づく社会資源ということを行政に訴える

政策提言をしております。全国組織と同様の活動、

ですから全国組織につながるようにも支援をしてい

るわけです。

　難病の患者会との事例ということでお話したかっ

たのですが、なかなか難しくて、発表に至るには難

しい条件があったので、今日は高次脳機能障害につ

いて障害と病気の両方にまたがる事例をお話しま

す。

　高次機能機能障害は全国に 30 万人、うち 5 万人

は在宅で支援の必要がある人たちというふうに厚労

省は発表しています。2001 年から 2006 年まで全

国 11 ヶ所でモデル事業をしたり精神障害者保健福

祉手帳による社会サービスを提供したりしておりま

す。

　高次脳機能障害の生活実際調査と支援拠点機関の

利用状況調査というのを高次脳機能障害の全国組織

が当事者として、日本脳外傷友の会というところが

やっています。それに基づいていろんなサービスが

少しずつですが、充実してきたという状態ですが、

まだまだその充実は図られなければいけないと考え

ています。

　地域と全国との関係ですが、黒で白く囲んだ青森

県、兵庫県、宮崎とが全国組織に登録していないん

です。そうすると、行政交渉していく時に全国で共

通理念をもって活動しているというわけではないの

で、なかなか行政交渉にも弱い県がある。ですから

全国組織に登録していないところもやはり登録でき

るようにした方が効果的だろうというふうには思い

ます。
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　ところが例えば兵庫県をみてみると、4 ヶ所あり

ます。たつの市、姫路市、宝塚市、この全域をまた

がって高次脳機能障害の支部が大阪市にあるんです

ね。ですから大阪市の本部があって兵庫支部となっ

ているんですが、この兵庫支部の事務所が兵庫県に

ありません。ですから大阪市にすべて情報が行って、

そこから兵庫県の人たちが高次脳機能障害について

いろんな社会サービスについて知るというプロセス

を踏んでいます。

　ご覧のように、全部瀬戸内海です。日本海沿いに

は全くありませんし、山間部には支部もありませ

ん。そうすると、このへんに、高次脳機能障害の人

がいらっしゃらないのかというと決してそうではな

くて、おそらくいらっしゃるはずです。そういう方

たちはなかなかつながるということも難しい。私た

ちの役割としてはこのへんにもどこか支部を作るお

手伝いをするということが 1 つあります。

　兵庫県の地理的な環境をみると、面積は 8396 平

方キロ、人口は 555 万 2300 人。大阪府は 1896

平方キロで人口は 885 万 4500 なんです。そうす

ると、大阪府というのは、一時間半で全部中心地に

来れるんですね。ですけれど、兵庫県のこのへんで

高次脳機能障害を抱えた人が、このあたりでミー

ティングやるからといってもなかなかつながれない

という状況になります。特に京都市は 4613 平方キ

ロで人口が 262 万人ですからなおさらつながりに

くいという状況にあるということもお分かりいただ

けると思います。

　私たちの役割としては 4 つの当事者団体をつな

いで全国に登録する。そういうお手伝いをすること

が今私たちに課せられていると思っています。少し

ずつですが、そういう活動をしているというところ

です。

質疑応答

座長（伊藤代理）　高次脳機能障害、なかなか取り

上げられることも少ないのですが、こういう状況と

いうのを教えていただきました。みなさんからご質

問などあれば。要するに兵庫を取りまとめる支部が

ないということですね。

中田　そうです。全体をですね。各地域にはありま

すが、少数のグループだと 10 人以下のグループか

ら 50 人ぐらいのグループというふうにこの 4 団体

はなっています。10 人以下のグループになるとな

かなかそれだけでもいろんな情報を集約して得ると

いうことは難しいという状況です。

座長　中田先生は仏教大学で福祉をずっと長い間教

えておられる方ですので、他のことを聞いても答え

てもらえるかと思うのですが、セルフヘルプグルー

プというのを長いあいだ関わって自分のところでも

立ち上げておられるということです。セルフヘルプ

グループというのは何？ということも含めてご質問

あればどうぞ。

静岡県難病連　野原　高次脳機能障害の問題です

が、非常に活動も活発ですし社会的にも注目を浴び

ているのが外傷性の高次脳機能障害ですが、実際は

まだきちんとしたデータがあるわけではないと思い

ますが、全国で 30 万人といわれている。外傷性の

高次脳機能障害は分かりやすいのですが、けっこう

難病連、JPA に参加している難病患者でパーキンソ

ン病もそうですが、もやもや病とか、難病の中でも

高次脳機能障害の人たちはかなりいると思うのです

が、割合はどのぐらいなんでしょうか。6 割か 7 割

は内部障害の方だという話を聞いたことがあります

が。

中田　それもまだ調査されていない、はっきりとし

たデータはでていないと思いますが、それに限らず
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若年性認知症と間違えられるということが大いにあ

りますから、研究レベルでもこれからの障害だと思

います。

野原　全体として患者会との連携も我々自身も自覚

をして先生の方につなげる。先生の方も今後の課題

としてやっていただけるといいなと期待していま

す。

中田　がんばります。

女性　一患者としての素朴な質問です。セルフヘル

プ支援って、何ですか？一人で悩んでいる人がいな

いようにといっても一人で悩んでいる人が支援セン

ターにはつながるかな？と思ったことと、当事者団

体を通してとおっしゃっていますが、そこまでもい

かない人も多いだろうなとか、患者さんが本当に一

人で悩まないようにするためには何か、このカタカ

ナの文字って私の中では分かりません。

中田　セルフヘルプというのはなかなかひろまらな

いですから、セルフヘルプ支援センターなんですが、

今日の発表では当事者会とか患者会というふうにい

いましたが、これを語り出すと長いので、おっしゃ

る意味はよく分かります。ただ、セルフヘルプ支援

センターの役割としては孤立する人をなくそう、少

なくしよう、だからお仲間につなげようというのが

第一なんです。ですからそれを電話による情報提供

とホームページによってグループを全部あげていま

すので、ネットを使える環境にある方はそこからつ

ながっていっていただくということをしています。

万能ではないです。何でも。ですから私たちは本当

にできることは僅かですが、それでもやはりつなが

ることによって力を得ていくという方たちをたくさ

んみてきていますので、できる範囲で、身の丈にあっ

た活動をしているというのが現状です。

　おっしゃる意味はよくわかりますし、歯がゆい思

いも私たちもしているのですが、本当にボランタ

リーな団体ですので、難病相談・支援センターみた

いに予算が下りてくるわけでもなく、というところ

です。でも今後社会的な承認を得られていろんなと

ころから予算がおりて、活動できていければとは

思っています。

伊藤　今福祉の世界とかそういうのはカタカナだら

けで何が何だかよくわからんと、なかなか適切な日

本語も見当たらないというような状況もあるかと思

いますが、僕もいろいろとカタカナ語のはん濫には

いつもご意見申し上げているというところです。つ

い使ってしまいますね。だいたいセンターというの

は何だとかというのもありますが。ありがとうござ

いました。

座長（中田）　3 人の発表ありがとうございました。

表皮水疱症の方も始めてうかがうこともおおかった

ので、皆さんもよく学習されたのではないかと思い

ます。事例検討会も緻密にやることがとても大事だ

と。でも 200 人が参加してああいうふうに事例を

あげていかれるのには視点というか理念が明確にな

ければあの事例検討会はできないなとも思いまし

た。
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　JPA は 2 年間、厚生労働省の研究を一部分担させてもらって、患者

会側が研究協力する体制とはどういうことか研究させていただきまし

た。その中で海外の団体なども調査し、西村由紀子さんは JPA 日本

難病疾病団体協議会の海外交流部の事務局長という立場でご協力いた

だいています。普段はアメリカに住んでいるのですが、そこを通じて

海外の団体の情報をいただいております。

座　長
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　難病センター研究会では 2009 年から、たとえば

オーファンドラッグの開発や海外の状況といった、

ともすれば金色の、ちょっと違うような話をしつこ

くさせていただいている状況ですがまたぜひ皆様に

きいていただきたいトピックがありましたので今日

もよろしくお願いします。

　今回の話は、海外のこの分野での協議会や患者会

の、他の組織との協力や連携状況について調査・研

究をしましたので報告します。

　この分野いわゆる難病という、私たち基本的には

稀少難治性疾患と呼んでいますが、この難病分野で

の特徴としては、患者さんが見える。少ないである

がゆえに本当にどなたからどういう患者さんかとい

うのが分かる。そして関係者の方々、これは企業も

そうですし、医者もそうですし、研究者もそうです

し、多くの方々がいない、もしくは少ないといった

現状があるかと思います。

　これを解消するにはどうしたらいいかという中

で、関係者ですね、広義の関係者、ステークホルダー

と呼んでいますが、これらの方々と一緒に何かを協

力をする、連携をするというか、可能性を検討して

いく必要があると考えています。

　まず JPA が企業とどのような形で提携をしてい

るか連携をしているかという事例を、実例を 4 つ

あげております。対製薬企業に関してはいわゆる

CSR 的な視点以外の連携というのはほぼ 0 です。

これは JPA に限らず国内で患者会もしくは協議会

というのはほとんどこのような状況といっても過言

ではないかと思います。つまりいわゆる研究開発部

門、薬を作る部門、私共は製薬企業の本丸と時々い

うのですが、それらの方々も実はこの分野でステー

クホルダーの中の 1 つ、一人だと思うのですが、

そういう方と直接会うことはほとんどないのが現状

です。

　米国の状況はどうかというと、NORD という組織、

アメリカの JPA みたいなところと思っていただけ

ればけっこうです。こちら設立 30 周年を迎えたの

PRIP Tokyo( 特定非営利活動法人知的財産研究推進機構 )
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会
東京大学　/　厚労科研 JPA 研究班

海外希少・難治性疾患患者会・協議会の
他組織間協力・連携状況について

西村　由希子

　パネル７_1
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で、秋から月に一度こちらのオフィスに出向いて内

部資料等も提供いただき調査進めています。

　これは他の関係者、ステークホルダーの方々と連

携というものを順に紹介します。まず個別の患者会

です。個別の患者会というのは基本的には個別の疾

患を深掘りしていく、それが必須の団体・組織です。

したがってともすればレアディジーズ、難病といっ

た全体像がうまく説明ができなかったり、自分たち

の知見が充分でないこともあります。それを無理し

て個別の患者会の人たちが話をするというよりは、

ここでは NORD という協議会が個別の疾患の学会

等に患者会の人たちと一緒に出向いて、全体像を

NORD の人が、そして個別の患者会の活動等は個別

の患者会からという形で、チームで他のステークホ

ルダーの方々、研究者、医者という人たちに対応す

ることも行っています。

　また海外という意味では、難病全体といったプ

ラットホームをどう作るかという話では、個別の患

者会同士も世界レベルのレベルでは必要だと思うん

ですが、それ以外の国の施策とどういうふうに協調

性をとっていくかに関しては NORD をはじめとし

て協議会が非常に大きな役割を果たしています。

　また対研究者に関しても、これは特定の疾患では

なくて、本当にこの分野全体に関して研究の基金を

設立・運営をする、つまり研究基金に関するお金も

この協議会が担当したり、あとは政府に対してロ

ビーイングといったものをやるだけではなくて、本

当に実際に法律ができる前、できた後というのにも

実際にコミットしていくとか、あとは企業とも様々

な連携をしています。

　これらを海外の協議会の例ですが、いろんなとこ

ろとつながるというところが患者側にとっても価値

があることと考えています。

　こちらが NORD と政府の 30 年にわたる共同関係

です。NORD は 1 番最初に創薬開発支援と書かせ

ていただきましたが、これに関するオーファンド

ラッグアクトという法律、オーファンドラッグ法を

設立した患者会が集まってできた組織ですので、こ

の 2 つはかなり協調性があります。実は 1983 年

から 2000 年ぐらいまでの約 20 年間はあまり動き

がなかったんですが、その後、例えば研究促進に関

する法律、医療費助成に関する法律、創薬開発支援

に関する法律といったこれらの様々な法律制定に関

して NORD は積極的に支援をし、患者会側の周知

をし、自分たちでもその意見を一般の人たちにも伝

えていくという活動をしております。このような活

動は政府側への後押しとなっていろんな法律の制定

が進んで、法律ができるということは予算がおりる

ので、また難病分野、稀少疾患分野に対してより潤

沢なケアがなされるといった好循環になっていると

いえます。

  こちらが企業との連携状況です。まず彼らは企業

会員というものを有しています。74 社あります。
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年間の会費は 100 万円～ 250 万円。それほど安い

金額ではありません。しかしながらこれらの企業会

員が何を期待しているかというと、例えば、個別の

患者会と連携したんだけれどどうすればいいんだろ

う。その個別の患者会にダイレクトにいくのではな

く、このような協議会の人たちにこの個別の患者会

さんってどんな活動をしているだろう、どうアプ

ローチをすればいいんだろうといった相談をする。

また、例えば疾患のガイドラインといったのを患者

側と企業側と一緒に作って医者側に渡して、この病

気は、治療だけではなくて生活に至るまで、こうい

う病気なんだと分かってもらえるようなガイドライ

ンを作る。また創薬開発に関するコンサルテーショ

ンというのを行っていく。そして政府のプログラム

があって、これは治験の臨床研究のプログラムです

が、一部の患者さんがここに参画するには多少お金

が必要なんです。それで患者が負担するべきお金を

この基金によって充当しようと、そしてスムーズに

政府のプログラムに患者側が参画できるようなこと

をしようというプログラムといった、様々な形での

共同があります。

　何度もいいますが、これは別に企業がチャリ

ティーでやっているのではなくて、最終的には自社

利益のためにやっている活動ですので、双方がつな

がることでは有益であると考えている結果だと思い

ます。

　個別な事例で、海外の患者会と研究者の間の連携

の事例です。患者会、ミトコンドリアの患者会です

が、ここが主催している世界で 1 番この分野で著

名な学術会議です。ここに世界中から研究者が集ま

る会議です。ミトコンドリア病はいろんな形で症状

がでて、車椅子の方も多くいらっしゃるので、アメ

リカで毎年西、真ん中、東、西、真ん中、東・・と

順番をかえてこの開催をしています。4 日間の研究

者対象の学会と二日間のペイシェントミーティング

という患者対象の会合があって、1 日だけ重複開催

しています。患者側は研究の方を聞きにいってもい

いし、研究者がペイシェントミーティングにいくと

いう、行き来自由です。同じフロアで全部やってい

ます。全体の中で 3 分の 1 ぐらいが患者の関係者で、

ペイシェントミーティングは、研究の進捗が分かり

やすくまとめたセッションやミトコンドリアはいろ

んな症状の専門医が一堂に会して個別に事例に対応

していろいろ意見をおっしゃってくださるようセッ

ション、保健のセッション、筋肉をつかうといった

セッションなどがあります。これは全員が同じ目的

に向かって進んでいることがすごく感じられる学会

です。これは患者主催の研究者向けの会議ならでは

と考えています。

　とはいえ、これをそのまま日本に持ってくること

ができるのか。正直難しいと思います。難しい理由

はいろんな違いがあるからです。ただ、こういう話

をすると、本当によく言われるのは、海外だからし

ようがないよね、という声ですがそうではないと思

います。それをそのまま持っていくことはできない。

でも、何か工夫が、ここで知恵が何か日本で一緒に

なってできることがあるんではないかと私は考えて

います。
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　いくつか JPA と私共が一緒にやっている連携の

事例を紹介します。まずレジストリです。これは鹿

児島でも発表しましたが、患者の日常情報を収集・

登録するレジストリになっています。患者情報とい

うのは研究対象とするのではなくて、患者の方も事

務局となって、パートナーとしてこういう情報が必

要なんじゃないか、こういう情報は大事だからと、

それを伝えたらいいんじゃないかということを一緒

に考えるという、まさに連携型の事例です。

　またガイドラインもつくっています。これは大黒

から発表があります。そしてこんなことは難しくで

できないぞというふうにおっしゃる方もおられるか

もしれませんが、この中の多くの方々に参画いただ

いたレアディジーズデー、これもまさに国内の患者

会と関係者の連携の事例であるといえます。

　今年は 21 地域、日本で過去最高の地域、最多の

地域で開催をしていただき、東京会場の延べ人数で

1800 人がいらしてくださっています。それだけ多

くの方々が、こういうイベントを通じて知ってくだ

さる、そして考えてくださると、そういう企画もま

た立派な連携の事例になるかと思います。

　間違いなくこれからも協議会、何かを 1 つにま

とめて声を出していくといった重要性は増していく

と思います。それはそちらの重要性と個別の活動、

難病連も含めた個別の活動というのがうまく両輪と

なるといった動きもこれからも加速化するという意

味です。

　また日本が得意とすること、難病対策の歴史、慢

性疾患で得られた知見といったものは、もっと外に

出せます。さらに、出すということは向こうからお

いしい情報をもらえるということですので、そのよ

うないい連携もこれから充分に可能性があります。

病気を知るというのはとても大切なことです。患者

を支えるといったこともとても大切なことだと思い

ます。一方で次に、やはり病気を治すということ、

そして社会に伝える、巻き込むといったことも活動

の柱にしていくことで、適材適所で手をつなぎなが

ら連携していくということが本当に多くの方々を巻

き込んでそして増やしていくきっかけになるのでは

ないかと考えています。
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中田　ミトコンドリアの学会で患者会と 1 日合流

する、重なる日を設けていて、互いに情報交換しあ

うということでした。私がやっている口蓋裂学会も

世界口蓋裂学会でそれと同じようなことをしていま

す。私は自分の学会だけだと思っていたのですが、

ミトコンドリアでもそういうことがあるのなら、他

にも患者会と学会とが共同でやっていくのが通常の

ようになっているのでしょうか。

西村　通常とまで言い切れるかはわかりませんが、

今回ミトコンドリアの学会を紹介したのは、実際に

私が現地に出向いてその中でヒアリングをしたもの

を紹介しています。一方で、マルファン病の患者会

は 4 年に一回だと思いますが世界各国の患者会を

招待して研究者も集めるような大きな集会があり、

そこも研究者の最新の研究がシェアしたりもしてい

ます。どんどん増えてきているという印象です。

座長　国際的には ALS、筋ジスの学会と患者会の交

流をやっているときいていますが、どなたか行った

方いませんか。

日本ALS協会事務局長　金澤　ALS の場合は世界

に 30 ちょっと前後と思いますが、各国の患者団体

もしくはサポート団体があって、連合する形でイギ

リスに組織があります。ALS/MND（Amyotrophic 

Lateral Sclerosis and Motor Neurone Disease ） の

協会同盟、アライアンスが世界的にできていて、年

1 回患者会の集会があり、あと医療職、看護師さ

んたちが 1 日、あと 4 日間医療シンポジウムがあ

ります。700 人とか世界の神経内科医が集まって、

そういうイベントがあります。2006 年には日本で

も横浜でやりました。

　興味深くきいていました。いわれたように海外で

やっている良さを国内で取り込むのは、なかなかで

きるようで難しいです。これからも勉強させていた

だきます。

質疑応答
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　この研究班は、平成 24 年から 25 年度にかけて

厚労科研 JPA 研究班として研究した一部です。

　この JPA 研究班は患者会と研究者の密接な連携

体制により国内外の患者会調査および患者のレジス

トリ構築のための研究を行ってまいりました。この

報告は国内外患者会調査グループの国内関係の調査

を中心に報告させていただきます。

　目的。患者会と研究班間の研究協力に関する現状

および意識などの実態調査を実施し、基礎的データ

を収集することにより患者会が研究・開発促進にむ

けて主体的かつ継続的に関わることのできる環境を

整備することになります。

　まずアンケート調査の A です。これは国内患者

会への運営実態調査を 189 団体に対して行いまし

た。これは患者会が研究・開発促進にむけて主体的

かつ継続的に関わるには患者会側に財政、人材、設

備などの環境が必要と思われるためです。

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）

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 3報

○大黒 宏司 1,2　森 幸子 1,2　永森 志織 1,2,3

　  西村 由希子 1,4,5　山崎 洋一 1,6　伊藤 たてお 1,7

　パネル 7_2

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
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　まず設備面に関して患者会事務所と財政規模の関

係を示しています。横軸に財政規模をとっています。

少ないところでは 50 万円未満、多いところでは 3

億円以上というところもありまして、中央値がだい

たい 500 万円ということでみてみますと、500 万

円以上の財政規模のところは事務所保有が 85％あ

るのに対して 500 万円未満では 35％しか保有して

いないということになります。

　また、人材面を見てみますと、500 万円以上の

財政規模のところは有給職員のいる団体は 84％あ

るのに対して 500 万円未満になると 21％ぐらいし

かないという状況にあります。

　会員数の増減について調べたところ、500 万円

以上の団体は会員数の増加団体が 32％しかないの

に対して 500 万円未満のところは増加団体が 60％

あるというふうになっています。ですから財政規模

が大きければ全て運営としてうまくいっているのか

というと、そうでもないと思いますし、財政規模が

小さいからといって全てが悪いわけではないという

ことも表しているのではないかと思います。

　研究協力の希望と財政規模の関係については、

500 万円以上の団体も 500 万円未満の団体も非常

に大きな割合で協力可能であるというふうにしてい

ます。

　また、患者会自らが研究費を支出している割合に

ついては、残念ながら 500 万円以上の団体しかみ

られないという結果も得られています。
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　この基礎調査を通じて特に財政規模の小さい患者

会は非常に厳しい運営状況にあります。しかし会員

数が増加傾向の団体も多く、研究協力にも積極的に

取り組みたいと考えています。しかし患者会自ら研

究費を支出のあった団体は比較的財政規模の大きな

組織のみで、財政規模によって研究協力の内容は左

右されるということが予想されます。

　次にアンケート調査 B と C について説明します。

　B は患者会に対して、C は研究班に対して同様の

研究協力の実態調査を行っています。患者会に対し

てはさきほどのアンケート A について研究協力し

ていますよという団体に送っています。研究班に対

しては平成 24 年度の難治性疾患克服研究事業の研

究班に対して送っています。その結果を比較してい

ます。

　その結果の一部です。患者会の研究班との関わり

の内容については、実態調査の協力であるとか、ア

ンケートの回答であるとか、研究班の会議の傍聴で

あるとか、比較的研究協力としては浅い関係が多い

かなと。また研究班での研究協力者であるとか、臨

床試験へのデータの協力であるとか、生体資料の提

供であるとかいう研究協力としては深い関係は中位

程度で留まっているということが分かります。

　また関係に満足しているかに関しては、患者会側

は大変満足、満足しているが 65％あったのですが、

研究班側は 29％に留まっています。分からないで

あるとか無回答が多いというところが特徴的です。
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　また患者会が研究協力を行う際に必要だと思うこ

とについては、研究終了後の成果の報告であると

か、研究に関する事前の丁寧な説明であるとか、研

究者と密なコミュニケーションであるとか、概して

コミュニケーションに関するところが上位を占めて

いるといえます。

　国内の患者会と研究班との関わりについては、実

態調査の協力など比較的両者の関係は浅い関係が現

状はあると。また、患者会側はおおむね満足してい

ますが、研究班側は分からないや無回答も多かった

です。これについては患者会側は研究班と関わるこ

とだけで表面的に満足しているところもあるのでは

ないか、また研究班側はまだ患者会との関係は希薄

で満足度の評価というところまでには至っていない

のではないかと思われます。

　続いて、追加アンケート調査を行っています。こ

れはさきほどの研究協力実態調査において現在関

わっている団体が明記されており、その団体からの

回答がない場合にその団体に対して同様のアンケー

ト調査を行っています。その結果、患者会、研究班

ともに研究協力のパートナーとしてお互いに認識し

あっている 32 組のデータが得られました。これに

ついて結果を報告させていただきます。

　関係に満足しているかという設問に対して、患者

会も研究班ともに満足だ、大変満足だといっている

団体は 70％あると。非常に増えました。

　また相手は満足と思いますかという設問に対して

も、患者会、研究班ともに大変満足、満足と思う割
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合は 64.5％と高値になっています。

　さらに説明責任を果たしてますかという設問につ

いて、患者会、研究班ともに果たしてますと思うと

答えた割合は 82％にもなっているという状況にあ

ります。

　この追加アンケートの調査の結果ですが、患者会、

研究班ともにお互いを研究協力のパートナーと認識

しあっている関係の中では関係に満足している、相

手も満足している、説明責任を果たしているという

設問ともに高値を示しております。現在は表面的な

関係なところも研究協力を介して患者会と研究班と

の関係が深まり、満足できる関係が構築できるよう

に思われます。

　一方、この追加アンケートは研究協力しています

というところに送ったのですが、実際送ってみると、

研究協力の事実はないと、まるっきり否定されるよ

うな例もあり、これについては研究に対する認識の

違いであるとか、コミュニケーション不足も考えら

れます。また研究協力が何を表すかという言葉の整

理も必要かと思います。

　まとめです。患者会の多くは自らが病を抱えてお

り、研究協力を行うにあたっては財政、人材におい

て重い負担になります。ただし、患者会の運営を改

善するためにも患者会単独で活動を行うよりも研究

班や企業などの社会資源とつながることも視野に海

外事例や成功事例に学ぶことも大切ではないでしょ

うか。

　また、患者会の思いや体験から得た知識が研究・

開発促進にいかされるように患者会と研究班との橋

渡しができる支援が必要であるというふうに考え

て、患者向けの研究協力連携ガイドラインを作りま

した。これについては第 1 版が昨年末に WEB 上で

公開されております。これは JPA のホームページ

からもリンクされておりますので、ぜひ参考いただ

ければと思います。
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座長　このガイドラインも公表しておりまして、た

ぶんこういうものを公表したのは日本で初めてだと

思います。ガイドラインで何か反応ありましたか？

西村　本ガイドラインは患者をメインとしたチーム

で作っているので、患者側からの反応もさることな

がら、むしろそれ以外の研究者の方、そして企業の

人たちからどういう反応がくるかなと思っていまし

たが、研究者から、勉強になった、患者がこういう

ことを気を付けようというポイントをはじめて知っ

た。ただ自分達は協力してよといったふうに割とポ

イとなげていたものがどこを大事に伝えたらいいの

かというのが分かった、といった声が思っていたよ

りも多くてびっくりしました。海外からは英語版を

作れというリクエストがもう来ていて、今のところ

無理ですとおことわりしているのですが、可能であ

れば日本発でガイドラインを出していきたいなとも

思っています。

大黒　今回は研究協力についてのガイドラインとア

ンケート調査を行ったのですが、ただこれが終着点

ではなくて、これがスタート地点です。膠原病友の

会でも、この研究結果を参考にして企業との研究協

力を始めています。このガイドラインを参考にして

実際にできなかったら改善する必要がありますの

で、私たち自らが具体例を集めて成功事例として紹

介することで、ガイドラインはさらにパワーアップ

するのではないかと思いますので、ぜひこれからも

頑張っていきたいと思います。

　内容としては、研究協力の連携とは、その種類、

開始するには、その過程、続けていくには、気を付

ける点などが書いてあります。ご意見、ご質問、国

内外の事例などを反映させながら今後も改訂・追記

を行う予定にしていますので、よろしくお願いしま

す。

　これらの改訂はこれら 4 人のスタッフで行って

いく予定にしています。

質疑応答
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閉会挨拶

全国難病センター研究会副会長 / 新潟大学脳研究所　　西澤　正豊

　みなさん２日間にわたり本当に熱心なご討論いただきましてありがとうございました。

特に今回会場を設定していただいた京都府の難病相談・支援センターのみなさん、大会長

をおつとめいただいた中川正法先生、心からお礼を申し上げたいと思います。どうもあり

がとうございました。

　今回はちょうど難病対策制度の改革、最終段階という時期にあたって、法案も具体的な

ものが提示をされましたし、難病相談・支援センターがこれからどういうかたちになるか

について大変タイムリーな企画を沢山していただきましたし、田原課長も二日間にわたっ

てお付き合いを下さいましたし、また iPS 細胞についても最新の情報を高橋先生にお話い

ただき大変有意義な研究会であったと思います。発表いただいた皆さんにもお礼をもうし

あげますし、ぜひ今後とも研究・検討をつづけていただきたいと思います。

　普通であればこれで来年またどこどこでお会いしましょうということで終わるんですけ

れど、昨日の運営会議でもお話がありましたが、実はこの研究会存亡の危機にございます。

もう続けられないかもしれないという状況にあります。これはやはり厚生労働省からも助

成を受けてやっているわけですけれど、今日も再三お話でていますが、日本版 NIH とい

う機構が実はたいへんくせ者でして、NIH というにはほど遠い組織なので名前を変えよう

ということになっていますけれど、そこが厚生労働省がもっている研究費のかなりの部分

を今回もっていきました。そのために今まで難病についての基礎的な研究をしてきた部分

も今回非常に制限されることになりましたし、横断的な研究をしてきたというところも実

はほとんど継続できない現状になっています。私も 3 年間稀少性難病についての研究班

を担当させていただきましたけれど、その班もこの 3 月 31 日をもって終了いたします。

ですから非常に苦しいところなんですね。

　今日いろいろなお話ありましたし、これから展開すべきものを沢山ありますので、ぜひ

正しい、正論を厚生労働省にとどけてなんとか財政的なサポートも得て、そうでない場合

には自分達で収益事業をやってでもこういうプラットフォーム、みなさんが一堂に会して

話しあいをもてる場を大事にしたい、大切にしたいと思います。ぜひ来年もまた、再来年

もまた何らかの形で皆さんのお顔を拝見しながら情報交換ができるように期待していま

す。みなさんにも頑張っていただきたいと思います。

　以上をもちまして第 21 回の難病センター研究会を終了させていただきます。

　みなさんどうもありがとうございました。

NIH=National Institutes of Health

AMED=Japan Agency for Medical research and Development：日本医療開発研究機構
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関
1 公益社団法人愛知県医師会難病相談室 54 かごしま難病支援ネットワーク
2 茨城県難病相談支援センター 55 難病者・障がい者支援 TOMONI AYUMU
3 岩手県難病相談・支援センター 56 とくしま難病支援ネットワーク
4 沖縄県難病相談・支援センター 57 NPO 法人難病支援ネット北海道
5 鹿児島県難病相談・支援センター 58 難病対策センター（ひろしま）
6 かながわ難病相談・支援センター 59 新潟難病支援ネット
7 京都府難病相談・支援センター 60 仙台市難病サポートセンター
8 熊本県難病相談・支援センター 61 一般財団法人日本難病・疾病団体協議会 (JPA)
9 群馬県難病相談支援センター 62 宮崎県難病医療連絡協議会

10 佐賀県難病相談・支援センター 63 福岡県難病医療連絡協議会
11 滋賀県難病相談 ･ 支援センター 64 NPO 法人京都難病支援パッショーネ
12 静岡県難病相談支援センター 65 NPO 法人 ICT 救助隊
13 鳥取県難病相談・支援センター 66 自立生活センターさっぽろ
14 長野県難病相談・支援センター 67 宝塚市障害者就業 ･ 生活支援センター
15 奈良県難病相談支援センター 68 NPO 法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会
16 難病いきがいサポートセンター 69 ( 特 ) ひょうごセルフヘルプ支援センター
17 新潟県難病相談支援センター 70 PRIP Tokyo（NPO 法人知的財産研究推進機構）
18 福岡県難病相談・支援センター 71 北海道視覚障害リハビリテーション協会
19 三重県難病相談支援センター 72 京都大学 iPS 細胞研究所
20 宮城県難病相談支援センター 73 国際医療福祉大学
21 和歌山県難病・子ども保健相談支援センター 74 中部学院大学リハビリテーション学部
22 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 75 東京医療保健大学医療保健学部看護学科
23 NPO 法人大阪難病連 76 一橋大学
24 岐阜県難病団体連絡協議会 77 佛教大学　社会福祉学部
25 NPO 法人京都難病連 78 北海道教育大学函館校
26 兵庫県難病団体連絡協議会（神戸難病相談室） 79 さくら臨床教育研究所
27 北海道難病連 80 北良株式会社
28 北海道難病連函館支部 81 イーエヌ大塚製薬株式会社
29 和歌山県難病団体連絡協議会 82 大塚製薬株式会社
30 石川県 OPLL 友の会 83 ファイザー株式会社
31 大阪肝臓友の会 84 株式会社クレアクト
32 大阪腎臓病患者協議会 85 ダブル技研株式会社
33 京都 IBD 友の会 86 パナソニックエイジフリーライフテック株式会社
34 京都腎臓病患者協議会 87 日立ケーイーシステムズ
35 京都わらび会 88 株式会社北海道二十一世紀総合研究所
36 近畿つぼみの会 89 厚生労働省健康局疾病対策課
37 再生不良性貧血患者と家族の会 90 ハローワーク札幌
38 JRPS 和歌山県支部 91 沖縄県八重山福祉保健所
39 線維筋痛症友の会 92 鹿児島線保健福祉部健康増進課
40 全国筋無力症友の会 93 高知県健康政策部健康対策課
41 全国筋無力症友の会北海道支部 94 栃木県健康福祉部健康増進課
42 全国膠原病友の会 95 広島県健康福祉局健康対策課
43 全国膠原病友の会大阪支部 96 宮崎県小林保健所
44 全国 HAM 患者友の会「アトムの会」関西支部 97 国立病院機構宇多野病院
45 一般社団法人日本 ALS 協会 98 国立精神・神経難病研究センター
46 日本 ALS 協会近畿ブロック 99 鳥取大学医学部附属病院脳神経内科
47 日本 ALS 協会鹿児島県支部 100 新潟大学脳研究所
48 日本 ALS 協会北海道支部 101 北祐会神経内科病院
49 公益社団法人日本リウマチ友の会 102 国立障害者リハビリテーションセンター病院
50 ( 社）日本リウマチ友の会鹿児島支部 103 医療法人徳洲会 ALS ケアセンター
51 ( 社）日本リウマチ友の会北海道支部 104 高齢 ･ 障害 ･ 求職者雇用支援機構障害者職業総合センター
52 NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan 105 うつくしま介助サービス
53 NPO 法人アンビシャス

全国難病センター研究会 第 21 回研究大会 ( 京都 )　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
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 20 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

主催
全国難病センター研究会
日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

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

主催
全国難病センター研究会
日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援・助成 徳島県、徳島市　　徳島県観光協会コンベンション支援事業助成金
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

主催
全国難病センター研究会
日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 群馬県、前橋市
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

主催
全国難病センター研究会
日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 鹿児島県、鹿児島市

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）

第
20
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2013 年 11 月 10 日
会場 株式会社ファイザー　オーバルホール
参加者数 188 名

主催
全国難病センター研究会
日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

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

特別講演 「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　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

全体討議

（登壇者）

西嶋康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）
糸山　泰人（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院長）

西澤　正豊（全国難病センター研究会副会長 / 新潟大学　脳研究所）
春名由一郎（全国難病センター研究会副会長 /
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）

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」



＜開会式＞
　会 長 挨 拶　　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　院長

　大会長挨拶　　中川　正法　京都府立医科大学大学院医学研究科

　来 賓 挨 拶　　横田　正平　京都府健康福祉部保健医療対策監

　　　　　　　　　伊藤　正寛　京都市保健福祉局保健衛生推進室　医務担当部長

　　　　　　　　　杉山　　博　国立病院機構宇多野病院

＜厚生労働省報告＞

 「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に基づく総合的な難病対策の実施
　　　　　　～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～」

　　　　　　　　田原　克志　厚生労働省健康局疾病対策課

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　当日配布資料

＜研修講演＞

　災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～
　　　　　　　　笠井　健　北良株式会社

＜特別講演＞

　iPS 細胞を用いたパーキンソン病治療
　　　　　　　　高橋　淳　京都大学 iPS 細胞研究所

＜パネルⅠ＞

　　発表１　難病患者就職サポーターの活動状況と今後の課題について
　　　　　　　　　浅川身奈栄　ハローワーク札幌難病患者就職サポーター

　　発表２　難病患者就職サポーターとの連携による就労支援事例
　　　　　　　　　大橋　絹子　岩手県難病相談支援センター

　　発表３　奈良県における難病患者就労支援事業への取り組み
　　　　　　　　　～ 5 年間の就労相談を振り返る～
　　　　　　　　　田中　操　　奈良県難病相談支援センター

　　発表４　患者と支援者用の難病就労支援の自己学習ツールの開発
　　　　　　　　　伊藤美千代　東京医療保健大学

　　発表５　難病患者の就労支援の事例について
　　　　　　　　　上野山裕久　特定非営利活動法人京都難病支援パッショーネ
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この報告集は 2014 年 3 月 8 日～ 9 日に京都で開催されたものです。
所属は当時のものです。
一部、録音から起こしたままの原稿、詳録集掲載の原稿を掲載しています。
ご了承ください。
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2014 年 3 月 8 日（土）～ 9 日（日）

京都市上京区東堀川通
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事務局
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ホテルルビノ京都堀川　平安の間

当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先→ 難病支援ネット北海道気付
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