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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 / 国際医療福祉大学　副学長

　

＜厚生労働省報告＞

　　「難病の新しい医療提供体制について」

　　　　　　　　遠藤　明史　厚生労働省健康局難病対策課課長補佐

　　「総合支援法による難病患者の福祉サービス利用」

　　　　　　　　　日野原 有佳子　厚生労働省障害保健福祉部企画課課長補佐

＜パネルⅠ＞
　　発表１　「熊本地震における難病相談・支援センターの活動報 その１」

　　　　　　　　吉田　裕子（熊本県難病相談・支援センター）

　　

　　発表２　「熊本地震における難病相談・支援センターの活動報 その２」

　　　　　　　　田上　和子（熊本県難病相談・支援センター）

＜５分間プレゼンテーション＞

　　１）　　「NPO 法人 PADM のこれまでとこれから」

　　　　　　　　　林　雄二郎（NPO 法人 PADM 事務局長）

　　２）　　「難病や障害と闘う子どもたちに関わるすべての人へ『ひとりじゃないよプロジェクト』 

　　　　　『いのち』と『笑顔』の発表会～知ってほしい。病気と生きる子供たちに必要なこと。

　　　　　　～の開催について」

　　　　　　　　　増田　靖子（一般財団法人北海道難病連）

　　３）　　「市町村と協働した難病支援活動」

　　　　　　　　　首藤　正一（特定非営利活動法人宮崎県難病支援ネットワーク）

　　４）　　「アンビシャス会報誌の体験談・難病川柳・短歌の募集案内」

　　　　　　　　　照喜名　通（沖縄県難病相談支援センター）

　　５）　　「書籍を利用した難病制度の普及活動」

　　　　　　　　　浅川　透

　　６）　　「新しいテレビリモコンの開発」

　　　　　　　　　松尾　光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

　　７）　　「ゲームを活用した QOL 向上の取り組み」

　　　　　　　　　伊藤　史人・門脇　和央（島根大学総合理工学研究科）

　　８）　　「キャリアカウンセラーにおける個別相談（就労）」

　　　　　　　　　吉田　裕子（熊本県難病相談・支援センター）

　　９）　　「就労支援における福祉サービス活用の普及」

　　　　　　　　　中村　めぐみ（国立障害者リハビリテーションセンター）
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＜シンポジウム＞
　　「治療と就労の両立支援を考える」
　　　　　「ガン対策の就労支援」

　　　　　　　　　須田　美貴（労働相談須田事務所所長）

　　　　　「精神障害者の就労支援」

　　　　　　　　　中原　さとみ（桜ヶ丘記念病院）

　　　　　「難病の患者の治療と就労の両立支援」

　　　　　　　　　春名　由一郎（全国難病センター研究会副会長／

　　　　　　　　　（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構 (JEED) 障害者職業総合センター）

＜パネルⅡ＞
　　発表３　「ゲームを活用した QoL 向上の取り組み」

　　　　　　　　　門脇　和央・伊藤　史人（島根大学総合理工学研究科）

　　発表４　「新しいテレビリモコンの開発」

　　　　　　　　　松尾　光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

　　発表５　「被災地熊本での『重症難病患者のコミュニケーション支援者養成講座』開催報告」

　　　　　　　　　石島　健太郎（NPO 法人 ICT 救助隊／日本学術振興会特別研究員）

＜パネルⅢ＞　
　　発表６　「相談事例を総合的難病対策の推進にどう生かすか 患者会の相談活動、

　　　　　　「ピア・サポート」の役割―医療・福祉の実践的ネットワークづくりを今こそ―」

　　　　　　　　　水谷　幸司（一般社団法人日本難病・疾病団体協議会）

　　発表７　「膠原病患者の生活実態アンケート調査報告－北海道・東北地域調査より－」

　　　　　　　　　永森　志織（全国膠原病友の会、特定非営利活動法人難病支援ネット北海道）

　　発表８　「誰も知らない稀少難病・表皮水疱症～患者会が取り組む情報連携と啓蒙教育～」

　　　　　　　　　宮本　恵子（NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan、

　　　　　　　　　　　　　　　一般財団法人北海道難病連）

　　発表９　「教育機関における難病患者を想定した災害訓練の報告」

　　　　　　　　　岩本　利恵（活水女子大学看護学部看護学科）

　　発表 10「難病相談支援センターと相談支援員に関する研究の報告（第 1 報）」

　　　　　　　　　川尻　洋美（群馬県難病相談支援センター）

　　　　　　　

＜閉会挨拶＞
　　　　　　　　　

＜参考資料＞
　　　参加団体 ･ 施設一覧
　　　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
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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
国際医療福祉大学　副学長

糸山 泰人

　みなさんこんにちは。会長をしています糸山です。今日第 26 回になりますが、多くの方々

に集まっていただきまして本当にありがとうございます。

　難病新法が施行して 1 年になりました。皆さんの回りではいかがでしょうか。どういうと

ころが変わり、どういうところがまだ悩みながら、いろいろあると思いますが、今日皆さんで

情報交換しいろんな意見が聞かれればと思います。

　難病新法の大変大きな柱は、医療費助成の安定、公平化、医療の研究の進歩、そして患者さ

んの療養生活環境の改善、そういうことが謳われております。それが今どう動いているか、今

日は、医療の点においては難病対策課の遠藤さんに、福祉においては日野原さんに、今の現状

と問題点そして方向性をお話いただけるものと期待しております。

　また、難病センター研究会の目的は、難病の相談・支援のあり方、どういうものが理想であ

るかを追及していくことと、いろんな情報交換をやっていくこと、医師、メディカルスタッフ、

患者さん、患者会の多くの方々が話しあう場として非常に重要だと思いますが、26 回、そろ

そろ提言というか形を出していく時期にきているのではないかと思いますので、そういう面も

ぜひよろしくお願いしたいと思います。

　会自体もいろいろ変えようと、発表の仕方も今回変えております。特に春名先生のご意見

もあり 5 分間プレゼンテーションという形で多くの方々からご意見を自由にもらう場も設け、

そしてお昼のテーマ別ランチルームを設けて、ランチをしながらテーマを考えていこうという

ことで、３つのパートを用意しています。この難病センター研究会のあり方に関して皆さんの

ご意見をぜひお聞かせいただければ幸いです。

　今回は二日間にわたる研究大会でありますが、ぜひよろしくお願いします。



厚生労働省報告

座　長

講　演

全国難病センター研究会　会長

国際医療福祉大学　副学長　　　　　　　　　糸山　泰人

「難病の新しい医療提供体制の現状」
厚生労働省健康局難病対策課　課長補佐

　　　　　　　　　　　　　遠藤　明史

「総合支援法による
難病患者の福祉サービス利用」
厚生労働省障害保健福祉部企画課課長補佐

日野原有佳子

座　長

糸山　泰人 氏
講　演

遠藤　明史氏

　毎回恒例に近くなっていますが、厚生労働省報告ということで、今日は、難病対策課の
課長補佐の遠藤さんにお忙しい中来ていただきました。難病の新しい医療提供体制の現状
についてお願いいたします。

講　演

日野原有佳子氏
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　ご紹介ありがとうございます。みなさまこんにち

わ。難病対策課の遠藤明史と申します。はじめまし

ての方が非常に多いかと思いますがぜひよろしくお

願いいたします。

　4 月から難病対策課に勤めております。その前は

臨床医、小児科医をしておりました、いわゆる医系

技官ですが、厚労省の中に医系技官沢山いるんです

が、半分以上私のような人事交流できています。厚

労省も現場の皆さんの意見をしっかり取り入れて政

策を進めていこうと思っております。4 月から来た

ので、この難病法を作る過程に私は関わっておりま

せんが、みなさんのご努力を想像すると大変だった

のではないかと思うのですが、私まだ来たばかりで

すので、これ違う、間違っている、法律の概念も違

うといったことがありましたらぜひ教えていただけ

ればと思います。

　皆さんの声をしっかり政策に反映させていくのが

私の仕事だと思っておりますので、今後ともぜひよ

ろしくお願いいたします。

　難病の新しい医療提供体制についてということ

で、これは難病対策委員会でずっとやっておりま

したが、今年度難病対策委員会の中で 3 回行われ、

その議題として扱わせていただきましたので、ここ

を中心に本日お話させていただこうと思っていま

す。

①　難病対策はそもそもの経緯は昭和 39 年のスモ

ンから始まっております。この時厚労省が初めて政

策として研究班を実施して、原因の解明と治療方法

まで踏み込めたと、このようなことが他の疾病でも

しっかり政策として役所としてやっていけば皆さん

の役に立つんではないかということでして、そのス

モン以下ベーチェット病、重症筋無力症、全身性エ

リテマトーデスなど、ここに書いてある疾患からは

じめていったという経緯があります。最初は昭和

44 年に難病対策要綱を作り始まっていきました。

②　その後特定疾患と名前が変わり、最後は 56 疾

患になっておりましたが、この特定疾患が徐々に登

録する患者数が増えていき、予算の面でも苦しく

なってきておりますし、そもそも 56 疾患というの

が医学が進んでいく中で本当にこれだけ助成するの

が正しいのかという疑問が上がっていったところか

ら、難病法につながっていったのではないかと思っ

ています。

③　この難病法は平成 26 年に制定され平成 27 年

1 月 1 日から施行されております。主に法定化によ

り消費税などの収入をその財源として当てるという

ことがしっかりと明文化されております。そして法

律の概要ですが、基本方針を策定すること、2 つ目

の柱として医療費助成の制度の確立、3 つ目として

調査および研究を推進すること、4 つ目の柱として、

療養生活環境整備事業の実施、このような柱だてに

なって法律が作られております。

④　医療費助成する疾病を選ぶ、指定難病を選定し

ていく作業が私達としては少し大変な作業ではあっ

たのですが、これは 27 年にかけて 56 から 110、

306 と増やしてきておりまして、今年度も指定難

病検討委員会を開いて、さらに 24 疾病が来年度か

ら加わって、来年度は 330 に増える見通しであり

ます。本日はこちらはテーマではないので簡単にご

紹介しておきます。

⑤　さきほどの基本方針ですが、大きく 9 つに分

かれておりまして、1 から 9 までの方針、こういう

ような実際に取り組みをしていくことを 27 年の段

階で作っていただいておりました。さきほどの医療

費助成に関することは 2 番の項目です。

　今回お話させていただくのは、3 番の、難病の患

者に対する医療を提供する体制の確保に関する事

項、ここの基本事項取り組みに関して難病対策委員

会で取り扱っていきましたのでご紹介させていただ

きます。

⑥　そもそも難病の医療提供体制ですが、平成 10

厚生労働省健康局難病対策課　課長補佐

難病の新しい医療提供体制の現状
遠藤　明史

　厚生労働省報告　１
○数字のスライドは 12 ページから掲載
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年以降から重症難病患者の入院施設の円滑な確保を

目的として、この難病医療提供体制整備事業、以前

は重症難病患者入院施設確保事業というものをやら

せていただいておりました。これは入院施設を確保

するという目的でして、都道府県ごとに協力病院と

いうものを指定していただいて、その中でひとつ拠

点病院を定めて入院施設を確保しましょうという観

点からだけ行っていた事業でした。

　しかし指定難病が 306 まで増えていく中で難病

の中でも入院しないで外来で主に診療を行われるも

のや、診断に関して都道府県だけでは診断できない

難病がかなり増えてきておりましたので、この入院

確保事業は、これはこれでいいんですが、全体とし

て難病の医療提供体制というにはちょっとこれでは

手に負えないだろう、306 をしっかりカバーする

には難しいだろうという問題点が上がってきており

ました。

⑦　そこで、さきほどの法律ができる前からワーキ

ンググループなどの方で、この医療提供体制、新し

いものはどういうものがいいかというのを話しあっ

ていただいておりましたが、そこではおおむね全て

の難病に対して総合的な高度専門医療を提供するこ

とができる機関として新難病医療拠点病院を設置し

たらいいのではないか。また地域の難病医療の提供、

関連施設との連携や医療従事者への人材養成を担う

機関としての難病医療地域基幹病院の設置、地域に

おける難病の治療連携の推進などを作っていったら

いいのではないかというのをワーキンググループで

まとめていただいておりました。

　それを受けまして、24 年度の難病対策委員会の

方でもそれを踏襲する形で、難病医療拠点病院総合

型、これを都道府県にひとつ、そして難病医療拠点

病院の領域型、こういうものも都道府県に適切な数

を指定していくといいのではないか、というような

ことが 25 年 1 月までにまとまっておりました。

⑧　しかしながら、その後、法律ができたあと 27

年に疾病が 306 まで増えたことで、さきほどの拠

点病院というのが全ての難病をしっかり診療しよう

というもので位置付けていたために、全国のどこの

病院でもちょっとそれは難しいと、306 疾病、う

ちの病院で全部診療して診断から治療まで、ちょっ

とそれは無理じゃないかと、皆さんからご意見をい

ただきまして、ペンディングといいますか、そこの

拠点病院は基本方針には盛り込まないで、基本方針

においては根本的な理念だけを示して今後検討して

いくとしておりました。

　根本的な理念と申しますのは、難病患者さんがで

きる限り早期に正しい診断ができる体制を構築す

る。そして診断後はより身近な地域、身近な医療機

関で適切な医療を継続できる体制を確保する。それ

をするには多くの医療機関や診療科等が関係するこ

とを踏まえて連携を強化するよう努める、と、拠点

病院などとまで具体的には踏み込まずに、基本方針

としてはまとめさせていただいていた経緯がありま

す。

⑨　基本方針の中身を、こちら側に考え方、取り組

みの方向性と、いずれも明文化されていることです

が、まとめさせていただきました。左側は基本的な

理念です。右側が具体的な取り組みを書いていただ

いておりましたが、その中で国がやることは、アと

エとオとカに書いております。

　アは、既存の施策を発展させつつ、難病の診断お

よび治療の実態を把握し、医療機関や診療パターン

および他分野との連携のあり方について検討を行

い、具体的なモデルケースを示す。国は具体的なモ

デルケースを示しましょう。今後示していきましょ

うとお約束させていただいておりました。

　イの都道府県の方はこのモデルケースをうけて、

都道府県で医療計画を策定しております。実際都道

府県の医療計画には難病というのが実際どこの都道

府県にも書いていただいてはいるのですが、しっか

り診断をつける、そういう機能面からの医療計画と

いうのは、あまり策定されておりませんでしたので、

このアで国がしっかりモデルケースを示して、それ

を受けて都道府県の方で医療計画を策定していただ

きたい。これで難病の医療提供体制を構築していき

ましょうということが書いてあります。

  ウは医療機関がこれを手伝うということが書いて

あります。

　エは国立高度専門医療研究センター、難病の研究

班、学会等が連携して全国の大学病院や地域で難病

の医療の中心となる医療機関とより専門的な機能を

持つ施設をつなぐ難病医療支援ネットワークの構築

に務められるよう。ここで難病医療支援ネットワー

クというのが出てきましたが、実はこれはまだ決

まっておりませんので、具体的なものはありません
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ので、今後私達がこれらの機関や皆さんと一緒に連

携して作っていこうと思っています。今年、来年中

にこれはしっかり作っていこうと思っております。

　オは小児慢性特定疾病児童等が成人になってくる

のもしっかりこの難病の医療提供体制で受けられる

ようにしましょう。カについては、遺伝子検査です

ね、遺伝子検査の技術が進んできておりますが、こ

ういう特殊な検査についても倫理的な観点を踏まえ

つつしっかり取り入れていきましょうということが

基本方針でお約束させていただいておりました。

⑩　このテーマに沿って難病対策委員会の方でも目

指すべき方向性として、少し文言が変わってきてお

りますが、1 ～４のようにまとめさせていただいて

おります。

　特に変わったところは 2 番の、身近な医療機関

の適切な医療を受けることができる体制、ここのと

ころは働き方改革と、厚生労働省も力を入れており

ますし、難病患者さんの就労というのはまだ課題に

なっておりますので、ここをしっかり書き込ませて

いただいて、就労それから学業、これも両立できる

整備を支援していくというのを目指すべき方向性に

いれさせていただきました。

　3 番と 4 番はさきほどのオとカを少し発展させて

変えて目標とさせていただいております。

⑪　計 3 回委員会の方で、委員の先生方からご意

見をいただきまして、最終的にできてきたのが、さ

きほどの提言に近いですが、都道府県ごとに構築し

ていくことが必要だろうということで、都道府県の

難病診療連携の拠点となる病院をしっかり定めてい

ただこうと。都道府県で難病の責任をもっていただ

く病院ということになるかと思います。

　ただ 1 つだけでは難しいでしょうし、現状、い

ろいろな分野の難病の病院がありますので、ここを

支える意味で難病診療の分野別の拠点病院というの

も掲げさせていただきまして、ここを都道府県が

しっかり指定しましょうということにしておりま

す。

　二次医療圏に関しては現在保健所を中心に難病対

策地域協議会や、そこを連携して在宅医療と、こち

らの方は進んで来ておりますので、今回二次医療圏

に関しては、今までの取り組みを続けていただくと

いうことにしまして、拠点病院をしっかり都道府県

が指定することで二次医療圏との連携の中で難病の

医療提供体制を構築していこうということにしまし

た。

　またここでの診断がつかない難病が多いと思いま

すので、これは全国的な難病医療支援ネットワーク

というのを全国規模で作っていき、ここで体制も構

築していこうということにしました。

⑫　言葉にするとこのスライドになるのですが、難

病診療連携の拠点となる病院はこのような機能が

あって、教育機能や情報収集、ここを中心にしよう

と。ただ提言の時とは違うのは、ここで全て診療を

終わらせなくてもいいですよ、としました。情報を

しっかり連携して自分のとこで診なくてもいいの

で、ちゃんと診れるところに紹介できる、そういう

ところでいいので、しっかり責任を持って欲しいと

いう病院を作っていただくということを目指しまし

た。

　そして分野別は、この拠点となる病院をしっかり

サポートする。従来の地域にある病院はこの連携で

難病診療を向上していただくということを考えてお

ります。

⑬　そして難病医療支援ネットワークは、研究班な

ど今後しっかり連携は作っていこうと思いますが、

都道府県で困った症例をしっかり診断、診療してい

くという体制を作っていこうと思っています。

⑭　診断まではこのような流れになるのかと思いま

す。都道府県まで分からなければまずしっかりあげ

てもらって、ここでまずは診断を試みていただく。

遺伝子診断等も都道府県で 1 つはできるようにし

ておいた方がいいですので、こういうところが担っ

ていくのではないかなと思っております。都道府県

で無理な場合は、難病医療支援ネットワークの方に

つないでいただく。

⑮　ただ都道府県ごとに医療資源は異なりますの

で、これはバリエーションをつくって構いませんと

させていただいております。

⑯　診断後ですが、身近な地域で診ていくのは、こ

ちらから二次医療圏に返していくわけですが、ここ

はしっかり教育研修という体制を作っていただきた

いと思っています。

⑰　この二次医療圏の方も都道府県ごとにそれぞれ

構築されていると思いますので、バリエーションを

作っていただいて構いません、ここは柔軟に構築し

ていただいていいですよという形にしてあります。
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⑱　難病診療連携の拠点となる病院はしっかり窓口

になって欲しいということで、委員会で窓口という

言葉がキーワードになっておりましたが、今までも

難病患者さんの窓口というのは沢山作っていただい

ておりましたので、少し整理させていただいた図で

すが、難病相談支援センターは患者さんの日常生活

療養生活に関する相談、それから地域交流活動。保

健所は難病対策地域協議会の事務局などの窓口に

なっていくのではないかと思います。ハローワーク

は就労の支援の窓口。こういうのがありますので拠

点病院は特に医療分野に特化した特に患者さんが

困って診断に困っている、こういう時にしっかり紹

介できる窓口となっていただこうと思っておりま

す。

⑲　最後のスライドですが、委員会でも今後就労に

ついてしっかり取り組んでいこうということで、今

でてきておりましたような、プレーヤーとしっかり

連携して今後就労に取り組んでいこう、医療面とし

ては、拠点病院が就労についてしっかり責任をもつ

機関になりましょうということでこのようなスライ

ドも作らせていただきました。

　以上です。

質疑応答

座長　遠藤先生には新しい医療提供体制の今の現

状、今どういう方向へ進んでいるかお話願えたと思

います。難病、公平、そして継続的に医療助成のた

めには、今疾患がどんどん増えてきていて 330 に

ならんとしている時で、これをいかに早く診断して

そして身近ないろんな困っている方にいかにつなげ

るかという点で都道府県、そして全国的に医療の支

援のネットワークが必要であるということをお話し

ていただいたと思います。

日本難病疾病団体協議会事務局　水谷　医療提供体

制の準備を早く進めたということは、次の地域医療

計画にあわせるというようなことだと思うんですけ

ども、地域医療計画をみますと、医療法に関係して、

5 疾病 5 事業ということで、ガン、脳卒中、虚血心

筋疾患、糖尿病、精神ということなんですけど、こ

れに難病というのがはいるという形にしないと具体

的には都道府県で計画立てるということにならない

ような気がするんですけども、そのへんはどのよう

にお考えですか。

遠藤　任意的記載事項として難病は今全ての都道府

県で実際書いていただいておりますので、この枠組

みで平成 30 年度からの医療計画は書いていただき

たいと思っております。ただやはり 5 疾病 5 事業

に位置付けて欲しいというご要望は伺っております

ので、次の改定の時に検討したいと思っております。

座長　306 から 330 になるということで、いろん

な分野のいろんな難病、希少特定疾患というものが

対象になってくると思いますのでやはり診断という

のが大変重要になると思うんですけども、全国規模

の診断体制、それは今かなり、おそらく、動いてい

ると思うんですけど、具体的にどういう形で動いて

いるかご紹介していただければ。

遠藤　この絵にでてきて枠で囲んである部分が、実

際機能していただくプレーヤーということになるん

ですが、今一番実際的に動いて頂いているのは難病

の研究班ですね。これが 100 以上ありまして、厚

労科研費で活動していただいております。全ての指

定難病をこの研究班でカバーしていただこうと思っ

ております。診断ガイドラインや医師同士の連携も

この研究班の中で行われていっておりますので、ま

ずそこを中心にやっていこうと思っています。その

研究班だけですと、心許ないところがありますので、

その下にある学会ですね、ここをしっかりサポート

していただいて学会を巻き込んでいって、というこ

とになっています。

　難病情報センターの方も今難病の情報をしっかり

web 上で公表できる、国の方から公表できるとし

てはここの機関が一番機能しておりますので、こち

らでなるべく皆さんに分かり易い情報を提供してい

くということも考えております。

　上の国立高度専門医療研究センターというのは実

際には難病では成育医療研究センターや国立精神・
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神経医療研究センターなどがあるんですけど、難

病の研究センターというのは、がんに国立がんセン

ターがあるように、そういうのがないですので、こ

のへんの実際の大きな研究施設などもはいっていた

だいて、全体としてしっかり日本全体で大きな難病

のセンターを作っていければなと思っています。新

しい箱物を作るとかそういうことはちょっとできな

いですが、実際活動していただいている先生方が沢

山おりますので、そこを私達も尽力して連携を作っ

ていって、日本のセンターをしっかり作っていきた

いなと考えております。ネットワークでそういうも

のを作っていければと思います。

座長　まずは研究班を中心に診断をやっていくと、

そして地域におけるいろんな拠点病院やなんかから

患者さんのそういう診断の要望があればそういう研

究班につなげていくと。できればセンターですね、

ナショナルセンターなんかにそういうものをまとめ

てその機能が動くということができれば理想だと思

うんですけども、そういう形で今動いているという

ことで理解してよろしいですか。

遠藤　はい、そうですね。これに関しましては、こ

のあと行われる難病対策委員会でも議題として少し

取り上げさせていただきたいなと考えております。

座長　ぜひよろしくお願いします。

宮崎県難病支援ネットワーク　首藤正一　医療体制

が地域で相当進んでいればこういうふうな体制が患

者さんにもイメージできるんですが、今ぼくらがあ

たっている患者さんでは 1 番は平成 30 年から、現

在医療法の暫定処置として医療費が半額になってま

すが、これが 30 年から倍になると。そうすると、

お医者さんにもかかれないなというような意見の方

がむしろ僕等に対しては強くでてきています。もう

1 つ、新しい難病、指定難病の現在の進捗状況は、

これとはちょっと違うかもわかりませんが、直接患

者さんにあたっていると、そういうふうな問題の方

が強くでてきています。

遠藤　私達の方にもよく声を聞かせていただいてい

ます。経過措置の影響は、しっかり取り組まないと

いけないなということでして、指定研究班の方でそ

の影響がどのくらいになるのかを調査していただい

ております。指定難病の方ですが、実際の医療費助

成に関わってきますので、この難病対策委員会とは

別で厚生科学審議会の指定難病検討委員会の方で専

門の先生方に審査していただいております。医学的

な見地から今までの基準と整合性があうようにとい

うことで、決めさせていただいていますので、ある

患者さんからしては少し厳しいじゃないかというご

指摘もいただいておりますが、公平な医療費助成と

いう観点からはご承知いただきたいと思っておりま

す。来年度は 330 に増える見込みでして、審査を、

もうここで終わりということは私達はしないつもり

で、医学は年々進歩していますので、研究班もあり

ますので、毎年新しい情報を入れていって、今の医

学にあう形で指定難病というものを考えていこうと

思っています。また増える可能性も今後充分にある

と思います。

座長　難病新法の場合、いろんな面での法制化の効

果が出てくると思いますが、医療そして医学研究、

治療法の解決というような面でも非常に重要な柱で

もありますのでそういう点では整理されているもの

と思います。

徳州会 ALS ケアセンター　今井尚志　分かり易く

これからの医療体制を簡潔にまとめていただいたん

ですが、いままでとちょっと違う言葉で、難病診療

連携拠点病院（仮称）とここの図で出てきましたが、

それは結局どういうことを担う拠点なのか、そして、

従来の難病の診断治療拠点病院とは違った意味で書

いてあると思うので、どこがどういうふうに担うの

というイメージを教えてください。

遠藤　有名なところでがんの拠点病院があるかと思

いますが、がんの場合はその施設で診断も治療も出

来るんですが、難病も当初はそういうイメージでこ

の医療提供体制という話が少し始まっていたような

気がするんですが、やはりこれだけ難病が多様に

なってしまいますと、ここの病院で集中すればい

い、集中すれば診療の質が上がるというものではな

くなってきているのではないかと思います。研究者

も点在していますし、患者さんも全国に点在してい
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ますので、どちからいうと集中というよりも、連携

を広げて、難病医療の質が上がっていくのではない

かと私達は考えております。ただ、どこも責任を持

たないまま今の現状のままやっていきますと、患者

さんがどこにいっていいかというのが分からないと

いう声も聞いておりますので、都道府県でここは

しっかり連携のハブ、情報のハブ、ここを中心に

しっかり情報を集めて、患者さんがいくところに困

らないようにしてくださいというところにしていこ

うと思っています。ですので、最初はこの拠点病院

はあまり条件は厳しくせず、指定していただこうか

と思っております。連携にどういう指標を使ってい

けばその病院がふさわしいかというのも今後徐々に

明らかにしていこうと思っておるのですが、診療は

必ずしもしなくていいということです。しっかり紹

介できる、そういう意味で都道府県に選んでいただ

いていければ、そういう形で始めていければと思っ

ております。

今井　がんと比べてお話をいただきましたが、難病

の場合はやはり診断治療ということが拠点の 1 つ

として重要ですが、やはり長期にわたりますので、

療養支援の拠点ということが、ある部分、病院もそ

の機能を担う必要があると思っています。そういう

意味で療養支援拠点病院的な発想というふうに思っ

ていいでしょうか。

遠藤　それは分野別の方に、もしかしたら、なって

くるかもしれません。最初のところはどちらかとい

うと、まだ診断がついていない人も受けられるよう

な窓口になっていただきたいなという、そこが第一

の目標でありますので、長期に診れるというのも難

病では大事なんですが、最初に、実は難病でもない

患者さん、その区切りは難しいかと思うのですが、

自分でも難病か分からない、どこのお医者さんに診

てもらっていいのかもわからない、そういう人でも

しっかり受けられるようなところをしっかり作って

いきたいなというのは考えております。

かながわ難病相談・支援センター　村松敬章　相談

センターには在宅で療養されている方からの相談が

沢山寄せられている訳ですが、特に重症化されてい

る難病患者さんからの問い合わせが結構あります。

在宅療養の大変なこととか受け入れてくださる病院

がなかなかないという話もよく聞かされます。在宅

療養医療については今まで通りのことを進めていけ

ればというような話もありましたし、その中で今回

は難病対策地域協議会の取り組みを活性化するとい

うようなことも加えられているんですけども、国の

方から在宅医療についての二次医療圏より小さい範

囲での身近な在宅医療についてあるいは療養につい

て、福祉の問題も含めて、今回物足りないかなとい

う印象を受けるのですが、そのへんについてこれか

らの見通しについてお伺いします。

遠藤　今回そちらは委員会でもあまり多くは扱わず

報告書でも今までの取り組みを進めるというふうに

させていただいたんですが、在宅の方は、難病以外

でもいろんな施策が今動いているところですので、

そちらも見極めてやっていきたいなと考えていると

ころです。難病で何か打ち出していってもいいんで

すが、他の施策が今後動いていくと思いますので、

それと重なったりするとまた現場が混乱するのでは

ないかと危惧しておりましたので、今後うまく連携

して難病の方でも何か出せればと考えております。

村松　地域包括ケアシステムとの接続ということ

も？

遠藤　よくそちらの話聞くのは難病の方としては医

学的な関わりが少ないんじゃないかと、高度な医学

の管理が必要なのにそれが少ないんじゃないか、そ

れは責任の病院がちゃんとしてないからじゃないか

というご指摘を受けておりましたので、今後こうい

うところをしっかり都道府県が指定しましたら、責

任をもって拠点病院にも関わっていただきたいなと

考えてはおります。

佐賀県難病相談支援センター　三原睦子　基本的な

事ですが、今こちらの方の難病医療連絡協議会の中

に難病医療コーディネーターという方が配置される

ということで、新たな医療提供体制のモデルケース

案になっているのですが、今実際、神経難病の病院

にはもう難病医療コーディネーター、難病医療連絡

協議会というのがありまして、神経難病を軸とした

難病医療連絡協議会というのがあって、そこにコー

ディネーターがいらっしゃるんですが、そことこの
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部分の差というのはどうなっているのですか。

遠藤　そこをしっかり説明した方がよかったかと思

います。そのまま今のコーディネーターを発展して

いっていただきたいなと。言葉はそのままです、連

絡協議会とコーディネーターは。今おいております

が、神経難病の方に特に力を入れていただいている

かと思うんですが、コーディネーターの方も他の難

病もしっかりコーディネートできるようにと、そう

いう体制を平成 30 年から考えております。もし難

しいとかあるようでしたらまたご意見いただければ

と思うんですが、実際としては全ての難病をカバー

したいと私達考えています。

日本難病・疾病団体協議会　伊藤たてお　そこのと

ころがすごく曖昧なところだと思うんです。地域の

重症神経難病の入院病床確保事業というのは全県で

おこなわれているわけではありませんし、全県に難

病医療コーディネーターがいるわけではないわけで

す。それを今度全県にとなると別な枠組みでないと

難しいのではないかと思うんです。もう 1 つは今

までも神経難病を中心に今の医療コーディネーター

やっているわけですから、それが消化器系の疾患か

ら膠原病系の疾患からいろんなものとなると、実質

的に無理だろうと。例えばそういう専門分野ごとに

コーディネーターを複数配置していくとか、あるい

はそれサポートする何かの仕組みを作るとかという

のと並行でないと難しいと思うんですが、そのあた

りの見通しありましたら。

遠藤　そういうご意見がいただければ私達も今後参

考にさせていただきたいと思っていましたので、分

野ごとにしていった方がいいのかなというのも考え

ておりますので、またご意見をいただければと思い

ます。

座長　今の件で各都道府県で難病相談支援センター

以外にコーディネーターの役割を持っているところ

で、いろんな改善案とか協力案とか問題点とかご意

見ありませんでしょうか。

佐賀県難病相談支援センター　三原睦子　各分野の

ソーシャルワーカーがいらっしゃるんです、病院に。

いるところといないところがあって、うちの難病相

談支援センターとしてはソーシャルワーカーたとえ

ば潰瘍性大腸炎、炎症性腸疾患のところにいるソー

シャルワーカーとか、そこの医療機関の中にいる

ソーシャルワーカーとの連携でいろんな対応、ケー

ス会議をさせていただきながら、ソーシャルワー

カーとドクターが結構つながりがあるので、地域の

ソーシャルワーカーとの連携が 1 つ考えられると

いうことと、今の難病医療コーディネーターといっ

たら神経難病に特化してしまっているので、神経内

科の中にいることが多くて、そういう方々について

はたとえば心臓であるとか、血液であるとかそうい

うところについては全く違ったところになっていく

し、患者さんのことを一番わかってらっしゃるとこ

ろではないかもしれないと。そこらへんを危惧して

います。

遠藤　今後検討していきたいと思うのですが、やは

り神経内科はかなり連携は進んでいるんですが、今

いわれた中では難病患者さん連携が少なくて、困っ

ているという声も聞きますので、私達難病課として

は全ての難病でしっかり連携体制を作っていきたい

という思いでいますので、また教えていただければ

と思います。

座長　こういう意見を反映していただければと思い

ます。

群馬県難病相談支援センター　川尻洋美　群馬県は

難病相談支援センターと神経難病医療ネットワーク

が 10 数年一緒にやりまして、医療ネットワークの

方は九大の吉良先生のところと時期を同じくして起

ちあがりましたので平成 11 年 12 月から群馬大学

の神経内科を拠点として医療コーディネーター、当

時は専門員という名称でしたが、神経難病の患者さ

んの支援に当たっています。主に保健所とかケアマ

ネージャー、訪問看護ステーション、福祉の関係者

と連携しながら ALS、脊髄小脳変性症など重度の患

者さんが地域に帰る時に大学病院の地域連携部と連

携しながら病院と地域の支援者をつなぐ役割を持っ

ています。ただ私はこの 10 数年その方々、数名の

担当変更があったのですが、活動を拝見するにあた

り、神経難病の患者さんの支援で手一杯です。神経



－ 11 －

難病の患者さんの在宅移行支援だとか地域の方々の

相談を受けるのに手一杯で、これが全ての難病とな

りますと、とても手が回らない状況があります。も

しも医療コーディネーターの方に引き続き発展とい

う形で全ての難病を今度から対象にするんだよと

いった場合は、うちのコーディネーターは「辞める」

といっております。大変負担が大きくなると思いま

す。ですので、今既存の充実したネットワークの活

動をこれよりも発展させるのであれば、もう少し枠

を広げて人員を増やすとか、もうちょっと違うカテ

ゴリーから人員を引っぱってくるとか、あるいは病

院の中で直部門を作るとか伊藤さんがおっしゃる通

り、何らかの提案がないと、縮小されてしまうので

はないかと心配しています。

遠藤　検討させていただきたいと思います。

座長　どうぞよろしくお願いいたします。
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　厚生労働省の障害保健福祉部というところからま

いりました日野原有佳子と申します。どうぞよろし

くお願いいたします。臨床 10 年弱ぐらい、専門は

外科でした。消化器のガン、乳ガンを担当して、そ

れからいろいろ思うところあり、厚生労働省に医系

技監として就職し、また同じ 10 年弱くらいたった、

ちょうど折り返しの段階のところです。

　自分の臨床経験をもとにしつつ、現場の声や現場

の状況を、どのように行政の中に仕組み化していく

かをメインでトレーニングをつみながら、フレッ

シュな交流の方々が運んできてくださる臨床の状況

などを参考にしながらコミュニケーションとりなが

ら、本当に現場に役立つ仕組みづくりに尽力してい

きたと思っています。ですので、こういったお話を

させていただく機会はとても貴重だと思っていまし

てこの機会に、日頃思っていること、こういうとこ

ろが困っているんだよということなどありましたら

ぜひ教えていただければと思います。ちなみに私も

8 月半ばにこの部署に来たばかりでして、いろいろ

と勉強不足な面もあるかと思います。間違っている

ところなどがあれば修正しただければ、教えていた

だければと思います。

①　障害者総合支援法をキーワードにして難病患者

の方への主に福祉面でのサービス利用ということに

ついてご説明をさせていただければと思います。

　キーワードとなっている障害者総合支援法という

のは、難病の方だけでなく障害をお持ちの全ての方

に対しても支援を行っていくものでして、全体像に

ついて少し説明、紹介させていただき、その中で難

病の方にむけての福祉のサービス、それが扱われて

いる現状などについて最新の情報を提供できればと

思います。

②　障害者全体の数ですが、手帳をお持ちの方とい

うことで国としてデータをとっている数値ですが、

人口の約 6％ぐらいです。

③　日本全体高齢化が進んできています。それに伴

い障害者の方も高齢化が進んできています。難病の

方も医療の進歩にともなって高齢化も進んでいる。

成人に到達できる方々も増えてきているということ

で、新たな日々変わってくる問題にいろいろ対応し

ていかなければならない現状かと思います。

④　障害者総合支援法ができるまでの経緯について

歴史を少し紹介します。

⑤　障害者福祉施策の歴史です。ポイントとしては、

障害者に関する法律というのは、基本法が 1 つ大

きくありまして、それから身体障害者、知的障害者、

精神障害者、これは戦後すぐの段階くらいからでき

あがってきた、特に身体障害者は戦後の手足を失っ

た方々への保障をするという主旨でできあがってき

たものだったようです。これのポイントは、60 ～

70 年ぐらい前にできあがったあと、平成 15 年か

らここ 10 数年の間にものすごく急激な変化を遂げ

てきている状況であることをひとつ頭においていた

だければと思います。

　その背景には何があるかというと、ノーマライ

ゼーション、これは世界的な動きのようですが、障

害者の方々が施設に入るとかそういう状況で暮らし

ていかれるというのはおかしいんじゃないかと、地

域で普通の生活を営むことを当然とする、そのため

に障害者の方々が地域で生活するのに妨げとなって

いるものをなるべく取り除けるような、サポートで

きるようなサービスを提供していこう。これが障害

というものを扱う法律の基本理念になります。

　そういう理念に基づき、平成 15 年から急激に制

度が変わってきています。平成 15 年は支援費制度

がはいりました。平成 18 年はこの３つの障害を 1

つにした障害者自立支援法が施行されました。つづ

いて難病の方々へのサポートも加味された障害者総

合支援法が施行された。このような流れとなってい

ます。

　つづいてはこの 3 つを説明いたします。

厚生労働省障害保健福祉部企画課　課長補佐

総合支援法による難病患者の福祉サービス利用
日野原有佳子

　厚生労働省報告　２

○数字のスライドは 25 ページから掲載
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⑥　平成 15 年の支援費制度です。これの基本理念

は、ご本人がきちんと自分に必要なサービスを得ら

れるようにする。多様化しているご本人のニーズに

ちゃんと対応できるようにする。これがキーワード

だったかと思います。

⑦　その 3 年後にでてきた 3 種類の障害が一緒に

なった障害者自立支援法も基本的にノーマライゼー

ションの強化ということは一緒なのですが、3 障害

を一元化すること、利用者の方が使いやすいサービ

ス体系、それからここも非常に大切なところです、

よく障害者の方々からは、生活することだけが目的

じゃないですよと、仕事をして社会参加をして何ら

かの役割を果たして行くのもとても生きがいにつな

がるんですよということは伺っているところです。

そこから、そのサービス提供をちゃんとサポートで

きる態勢を維持できるような仕組みを考えた、これ

が障害者自立支援法です。

⑧　そして、障害者総合支援法の中身です。難病の

方々に関わってくるところはここです、制度の谷間

を埋めるべく障害者の範囲に難病等を加える。こう

いうものがはいった法律がこちらです。身体障害者

に関係する法律などは戦後の手足を失った方々、ほ

ぼ永続的な同程度の障害が永続的につづく方、そう

いう方々に提供されるサービスという元々の理念が

あったことから、難病の方々、特に病状が揺れ動く

方々はどうしてもサポートされづらかった。そうい

う方々のお声に応えるべくこういう法律の中で何と

かサポートしていけないかということで平成 25 年

4 月 1 日から施行されたところです。

⑨　障害者総合支援法のサービスの給付の枠組みで

す。市町村が主体となって介護給付、訓練等の給付、

相談支援、ここまでが福祉的な内容のサービスがメ

インのところです。

　それから補装具への費用の補助、自立支援医療、

医療費の公費負担を提供していく。そこに対して地

域生活支援事業がサポートしていく。こういう枠組

みでサービス提供を考えていくものです。

⑩⑪　サービス種別、このようなものがありますと

いうことをリストアップしたものをまとめました。

こういうサービスがあったのを知らなかったとか、

どう使うのかということがあればお聞きください。

⑫　医療費の補助の制度です。さきほどのは福祉

サービスの種類で、これが医療費の補助です。この

対象者、年齢中身によって更生医療、大人用の更生

医療、子ども用の育成医療、精神面での関係の方々

への精神通院医療と３つにわかれていますが基本理

念としてはまんべんなく必要な方に補助ができれば

という形で考えてつくっていっているところのよう

です。

⑬　もうひとつこれは補装具、日常生活用具につい

ても給付対象をこのように、障害者の方々の実際の

お声などを聞きつつ選定しているようですが、この

ような形で給付対象を定めているところです。

　私達の日常、こういうところ困っていますという

声もいろいろ伺ったところではありますが、結構バ

ランスが、一番困っている方になるべくうまくサ

ポートがいくようにというのを考えつつ、それから

全体のみなさんのバランスなども考えつつというや

りくりの中で仕事をしているところです。

⑭～⑯　そんな中でも、利用者の数はだんだん増え

てきています。それに伴って、予算の補助額もどん

どん上がっているので、使ってくださる方、使って

活用されて役立てて下さっている方も増えてきてい

るのかなというところです。

⑰　もうひとつ、難病のお話にも関係するかと思い

ますが、障害者総合支援法における障害者の範囲、

どういう方々にこの法律がサポートを行うのかは、

このようにして決まっています。紹介します。

⑱　障害者に関する定義については障害者の方々に

関する法律がいろいろあります。障害者の権利条約

というのもありまして、その中でいろいろな言葉を

使って定義づけされています。ポイントは、障害者

権利条約、国際的に定められるようなものの中では

ある程度フワッとした形で、困っている方、という

ふうに定めています。障害者基本法についてもそう

です。ただ、障害者総合支援法、個別の障害の方々

を対象にしてどういうサービスを提供するか、とい

うことをきちんと定めないといけない法律の場合

は、ある程度定義づけをきちんと､ 客観的にはっき

りさせたものをいれないといけないという法律上の

ルールがあるようで、このような長々としたそして

限定書きがついているようにみえる、このように

なっています。

⑲　その中で、難病の方々が制度の狭間に入り込ん

でいて、サービス提供が行われていないのではない

かという声があったわけですので、それに基づいて
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総合支援法の中では難病の方々であれば症状の変動

などにより身体障害者手帳をとることはできないが

一定の障害のある方は、ちゃんとサービスを受けら

れるように、難病の方は病名でサービスを提供する

ということを位置付けましょうという形となってい

ます。

⑳　実際これは検討する中ででてきた資料の 1 つ

ですが、難病の方というのはそんなに手帳がうまく

とれていないのねということが、こういうデータ分

析においても分かってきたと、これが総合支援法

の中に難病の方をいれましょうという理由づけの 1

つにもなっています。

㉑　障害者総合支援法の対象とする病気というの

も、難病の指定の方と連動する形で増えてきている

ところです。24 疾病増えるということで、うちの

部署でもそれと連動した形で見直しをおこなってい

ます。

㉒　障害者総合支援法の方は少し難病の要件と障害

者総合支援法での要件というのは別としてます。と

いうのは、障害がある方に対するサービスを提供す

るのと、病気ベースではなくて障害ベースという事

を考えて、指定難病の要件だと発病の機構が明ら

かでないというのが要件の 1 つになっていますが、

障害者は、障害の有無、障害の程度、障害に対し

てサービスを提供するかどうかを検討する際には、

どっちでもいいよねと、困ってらっしゃるんだった

ら出してもいいよねと。それから患者数が少ないと

いうのも指定難病の要件になっているところです

が、これも少なくても多くても障害をお持ちの方で

あれば対象としようと、そういう形となります。

　それから、入口に立つのは、指定難病における重

症度分類と、そういうものは特段使わずに、独自基

準で提供できるサービス内容を決めていこうと。こ

のような内容となっています。

㉓　それをうけて平成 25 年から毎月のサービスを

受けていらっしゃる方の人数をプロットしたもので

す。延べ人数と実人数がこのような形で伸びてきて

いる、利用される方々も増え続けているという状況

です。

㉔　これは、どういうサービスが必要とされている

か、どういうサービスが利用されいてるかを、これ

も毎月とっていますが、一例です。この傾向はあま

り変化はないです。居宅介護などです。

㉕～㉗　ここからはご参考までということで病名の

リストです。

㉘　最後に、障害者総合支援法における障害の支援

が必要な方を、支援の必要な度合いですね、区分す

るという形で、どんなふうにしているのかをご紹介

できればと思います。

　障害者総合支援法においては、非該当から区分と

しては 6 段階、これぐらい困っている方というの

は 6 段階の程度に分ける。

㉙　分け方としては一次判定のコンピューター判

定、訪問調査結果を詳細に聞いたものと意見書をあ

わせて一次判定をして、それからもう一度二次判定

というのをおこなって、本当にこの方の障害につい

てはサービスが必要かどうかを判定していく、こう

いう２段階の審査体制となっています。

　この２段階の審査体制の中で、何度か申し上げて

います、結構障害者に対する障害からという切り口

からみていったサポート体制というのは、特に身体

障害者に対しては永続する障害をもっている方、そ

ういう方に対してサポートを提供するのが障害者の

方々に対するサービスなんですよねという固定観念

というとおかしいですけど、そういう考え方もまだ

根強くあるようで、難病の方々に対しては違うんで

すよと、こういう考え方で判定していってください

ねというのを、うちとしても今、普及しようと努め

ているところです。

　まず一次判定の場合、できたりできなかったりす

る場合は、まず一次判定ではより頻回な状況に基づ

いて判断すると。二次判定においてはできたりでき

なかったりする場合においては、できない状況の頻

度、できないこと、１番つらいところをベースにし

てもう一度判定内容を修正してくださいと。そうい

う時にはただちに判定度が上がることがありえます

と、特に難病の方々では症状が上下されます。ここ

はきちんとはいるようにしつつ判定をおこなってく

ださいというのは重々周知はを測り続けているとこ

ろです。

㉚　平成 27 年 9 月にこういうお知らせなども全国

に出したところです。

　引き続き周知をしていきたいと思うんですけど

も、皆様がたにおかれては、こういうのがあるとい

うことを頭においておいていただいて、もしご存じ

なさそうな方々がいらしたら、ぜひこれがあるよと
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いうのを普及していただければと思います。

座長　ありがとうございました。総合支援法による

難病患者の福祉サービスの利用ということでお話を

伺いました。

三重県難病相談支援センター　河原洋紀　25 年 4

月から入りまして難病だけで総合支援法を使われて

いる、示されているのは何％ぐらいあるんですか。

日野原　今の段階では把握しておりません。

河原　三重県で去年１年間で 12 件。

日野原　サービスを受けている方が？

河原　介護給付ってありますね。それも難病でも受

けられるのですか。

日野原　介護給付と難病の給付は・・

河原　難病の方が自立支援法で難病者も受けられる

んですかということです。

日野原　高齢者の方であっても障害者総合支援法の

枠内にはいるサービスは受けることは可能かと思い

ます。

河原　実は、支援区分が要るんです。介護給付につ

いては。ということは、難病で、重症でなければ支

援区分は、介護給付は受けられないというふうに理

解していますが。

日野原　介護給付だと要介護度がありますね

河原　いや、支援区分ですね。

日野原　介護の申請に支援区分が必要ということで

すか。

　ちょっとそれは県全体がそうなんですか。

河原　市町がそうですけども。そういうことがあり

ます。

日野原　介護の認定は市町ですね。

河原　いや、介護とちがいますよ。介護給付です。

総合支援法の中の介護給付。

日野原　そういうことですね。障害者総合支援法に

おける介護サービスの、福祉サービスの給付におい

ては、支援区分の認定が必要である。それはそうで

す。

河原　ですから、難病者の手帳もらえないというこ

とについては、それに該当しないということになり

ますね。

日野原　これは手帳とは全然別ということで・・・

河原　いや、違いますよ。区分としては、難病で手

帳もないひとについてはそれができないということ

の、窓口を狭めているのではないかということもあ

ります。

　もうひとつ、地域支援事業は市町ではやるんで、

これは日本中いっぱい該当というか、それ違います

よ。均一でない。品物についても。日常生活用具の

給付事業です。これ違うということは、地域支援事

業にもっていただいた厚労省の方はそれでいいかわ

からんですけどね、全国に住んでいるところによっ

て受けることができるとことできないとこがあるん

です。

質疑応答
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日野原　まず 1 つ目のお話ですが、確認ですが、

28 ページに二次判定結果として非該当から区分６

まで、どれぐらいの人数の方々がそれに区分わけさ

れたかというような表があるのですが、確かに全体

が 25 万件のうち、非該当と判定された方が 62 人

いらっしゃいます。ですので確かにこの 62 人の方

については、少なくとも申請された段階においては、

サービスは必要ないという形で判定されたと思いま

す。このことでしょうか。

河原　私は全般的なことを言っただけで、区分でな

しに、自立支援法の中の介護給付についてはそうい

う支援区分が要るので、難病者にしてみたら使いづ

らいということを述べてるんです。

　1 番大事なのが、支援区分、症状の軽い人につい

ては介護給付が使えないという現状があるというこ

とをお伝えした。

日野原　やはり軽めに判定されるということがある

んですね。わかりました。

河原　もうひとつ、判定委員に難病に詳しい人も委

員として入るべきです。そこは厚労省はどう思って

るのですか。

日野原　そこは遠藤さんも苦労したところで、私も

本当に思うのですが、範囲が広がれば広がるほど、

特にめずらしい病気であればあるほど、全国津々

浦々に専門医がいるという状況というのは、非常に

難しい

河原　ちがいますよ。判定員が市町で等級を判定す

るのは委員会があるんで、その中の患者団体なり関

係者がはいったらええということを提言したんで

す。

日野原　難病の方々を、300 の難病についてのと

いっても専門知識をお持ちの方ってなかなか難しい

ですね。

河原　それなりに分かっている人がいいと思うの

で。

日本難病 ･ 疾病団体協議会　伊藤たてお　河原さん

おっしゃったのは、そういうことで亡く、専門の人

をおくという考え方じゃなくて、そういう場合には

難病のこと、難病をよく理解しているそういう観点

に立てる人を（当事者の方ということですね）結局

制度を新しくできましたけど、判定とか認定の人た

ちが前のままですので、あまり理解が進まないので

はないかということです。

日野原　そしたら、このさきほどラストでお話させ

ていただいた二次判定で症状が良くなったり悪く

なったりする場合には、なるべく悪くなった場合と

いうのをベースとして判定していただくようにとい

う話なんかも、あまり伝わってない印象は現場で

は？

河原　全くそんなん違います。

日野原　全く伝わってない感じですか。わかりまし

た。ありがとうございます。

河原　私もその判定委員があるんです。支援区分決

めるのは。その中に当事者の団体としてだったらそ

ういうことはないと思っています。

　もう 1 つ、厚労省も慣れたと思うのですが福祉

郵送運送で私達は病院に通うためには福祉のタク

シーをつかう、都会やったらよろしいけども、田舎

ではタクシーというのがあるんですが、これも難病

のことが加味されていない。

日野原　それはサービス内容として・・

河原　障害者と介護保険の介護度だけです。ですか

ら本当は難病者は本当に病院にかよわなかんねんけ

ど、福祉輸送運送が使えない。

日野原　はあああ。障害福祉サービスのメニューな

のに、輸送サービスというのがないということなん

ですね。結構困っていらっしゃる方が多いというこ

とですね。これは持ち帰ります。

パナソニック　松尾光晴　河原さんの話を代弁する
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と、日常生活用具の一部が補装具に変わって、日常

生活用具の方は給付の判定基準が全部市町村に移っ

たんですね。給付品目と給付条件が。それによっ

て、厚労省の方がその時言ったのは、各地方の特徴

にあわせて独自に運営してもらったら結構ですと

おっしゃったんですけども、実際にはその結果、給

付品目が増えたところはほとんどなくて、逆に絞ら

れる方向にきてると。さらにここのしちょうそっで

は給付うけられるけど、この市町村では無理という

話があったり、ものについて詳しくないために、詳

しくなかたら、もうその場で却下されて、我々メー

カーの方にも、出るという話があったけど、どうな

んですかといわれてこちらから行政に説明すること

も多々あるんです。

日野原　それを行政に説明したら・・

松尾　説明したら、見落としてました、ごめんなさ

いって。それが全部メーカーにきけばいいじゃない

かとなったらこっちも困りますし、逆に患者さんた

ちが自分で一生懸命しらべて行政におしえてもおか

しいので、これも同じで詳しい方がはいってないし、

変更内容に対して勉強されていない、地方の方が。

一般の方はそれで却下されたら反論できないんです

ね。

日野原　そうですね。強気な方でないと難しいんで

すね。

松尾　それを考えてもらったら、運営方法を何か考

えて何か統一してもらったらいいのではないかと。

日野原　最低限をこんなふうにと。

松尾　以前は国で統一だったんです。官報に載って

いる内容については全部それで調べれば分かったん

ですけども、今はひとつひとつ自治体が判断するた

めに、分からないから給付されるのもすごく時間が

かかることもあります。

日本難病・疾病団体協議会　水谷幸司　障害分野と

医療分野との連携のところで、1 つは、難病相談支

援センターというのがあることすら地域の障害の方

の基幹相談センターの人達が理解していない。そう

いう意味で今日のように、難病対策課と一緒に日野

原さんが来てくださったように、福祉の方の基幹相

談支援センターの研修会で、ぜひ難病の特性とかマ

ニュアルのことを説明して欲しいと思うんです。そ

ういうことをやっているのかどうかが一点です。そ

れから、障害の概念の問題で、障害者施策が全部障

害者総合支援法にいったといってましたが、同時に

まだまだ身体障害者手帳をとりながら福祉の支援を

受けることがあるわけです。実際に手帳がとれるの

に難病の人はそれを知らなくて手帳をとらない人た

ちが結構いるわけです。ですから、身体障害者福祉

法の障害概念が、あまりにも古くさくて、障害の固

定永続ということがなっているから、障害が動くも

のについては、対象にならないんです。ですから手

帳がとれないということが起こってくるので、この

機会に身体障害者福祉法の障害概念を思い切って変

えることが必要じゃないかと思います。

　それと、対象疾病の拡大ですが、特殊な疾病とい

う範囲は厚労省の設置法の特殊な疾病つまり健康局

の所管範囲の疾病をいれるというのが、国会の議論

の中ではそういうことだったと思うんです。指定難

病を入れてその他αじゃなくて、健康局所管ですか

ら、いろんなアレルギー対策とかっていますから、

当然疾病数の多いもので、例えば線維筋痛症だとか

いろんなそういう疾病を含めて広範囲に特殊な疾病

を規定すべきだと、福祉の方では思うんですけども、

そのへんがどうなるのか。

日野原　1 つ目の医療福祉連携ですが、なるべく市

町でも医療統合と福祉部門に情報共有できたという

そういう仕組み作りになんとか尽力できないのかと

いうなんですけど、私も 8 月にここに来たばかり

で、外に出てお話させていただく機会はこれでまだ

2 ～ 3 回目ぐらいです。前は介護の部署にもいたの

ですが、介護の部署にいた時の限りでは、いろいろ

外へ出てお話をして廻る機会は今いる部署よりもな

んだか多かったかなという印象はあるんです。それ

がまちがっているのか、たまたまそういう時期なの

かどうか分からないのですが、それが本当に少ない

ようでしたらもうちょっと外へ出てお話して廻る機

会をつくっていけるように動けたらと思います。

　2 点目ですが、身体障害者の定義づけ、障害者の
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定義づけを見直さないかとか統一化しないかという

お話というのは、本当に古くて新しい議論というか、

結構いろいろ議論がなされている中で、なかなかう

まくいかないねという現状があり、このような状況

が続いているという話は聞いています。なので、戦

後すぐにできた法律ですので、いろいろと現状にそ

ぐわないというのは出てきているのかもしれないん

ですけども、そこのところは、そうだよねといいつ

つ、なかなか、どんなふうにじゃあ、統一化した、

みんながそうだよねといってくれる基準があるのか

というところで、なかなか一歩動き出すまでに至れ

ていないところかと思います。

　もう 1 つ、対象病名の見直し内容についてですが、

これは申し訳ないです私も勉強不足で初耳なんです

けども、国会答弁ではアレルギーとか、いつぐらい？

水谷　最終段階で作る時に特殊な疾病というのは厚

生労働省設置法における健康局、あの当時では疾病

対策課の範囲だというふうにことだったんですね。

ですから、我々は当然福祉ですから、当然疾病数が

多い病気だとか、そういうところも含めて入れるも

んだし、国会決議でも難病の範囲よりも広くとれと

いうことで、それで増やしていると思うんですけど

も、依然として指定難病が増えたから増えて、それ

プラスαという形なので、そこは思い切って増やし

ていただかないと、なかなか福祉を必要とするよう

な難病あるいは慢性疾患の患者さんが助けられない

ということも考慮にいれていただきたいということ

です。

日野原　ありがとうございます。

日本難病 ･ 疾病団体協議会　伊藤たてお　介護の方

でもすごく難病に興味を持ってきておりまして、実

は、先般札幌で全国の介護支援専門員の全国大会が

あったのですが、そこに私はじめて呼ばれました。

そこで難病、つまり難病のこと何も分かってなかっ

たんですけど、難病の代表というか、を呼ぶという

行為まで進化したと思うんですが、それに対して、

やはり、医療側の方の、健康局側の働きかけが弱い

んじゃないかということをつくづく感じました。興

味をもって自分達の仕事と難病がどう関わるんだと

いうことで、シンポジウム開かれて、お話をしてき

たんですが、介護の中には難病のなの字もどこにも

かかっていないんですよね。ただ、実際に担当して

いる方々がそういうことに問題意識を持っておられ

たということを 1 つお話しておきたいのと、もう 1

つ、今内閣府の方では障害者基本計画の第 4 次の

検討を考えている。大胆に障害というもののあり方

を提案してくれといっている。この議論が始まるん

ですけども、ぜひそういう場所に難病対策課あるい

は障害福祉部の方からも、障害福祉部の方よくおみ

えですけども、健康局の人は討議の時にあまり事務

局として参加していないのですが、ぜひ一緒に参加

して、どういう議論がそこであるかということを

知った上で障害福祉の方にこういう問題があるので

はないかというふうにつながることも大事だと思い

ます。

　障害福祉の方も社会保障審議会の障害者部会があ

るんですが、やはりここにもあまり健康局からは傍

聴、参加しておられないので、ぜひこの輝会に福祉

に取り入れていかなきゃならないということになっ

ているわけですから、そういうところからの相互の

交流を深めていただかないと正しい方向が見えてこ

ないのではないかと思います。

遠藤明史　ありがとうございました。ご意見をしっ

かり承りたいとおもっています。さきほど出した医

療提供体制の中で、拠点病院の役割として研修や教

育、地域においての役割をしっかり持たせようと

思っています。その中で研修で、できれはですが、

介護者向けとかか難病に関わる方々全般にしっかり

広く、医学的な方からも研修なども広めて普及啓発

に努めていきたいと思っております。

沖縄県難病相談支援センター　照喜名通　難病の人

が 25 年から障害に中に入ったんですが、サービス

として就労移行サービスが使えるようになったんで

すが、最低雇用率にカウントはされないものだから、

その次に進むことがなかなか厳しくて、今後それを

難病の方も最低雇用率のカウントの中にいれる予定

はあるのかどうか。

日野原　これはおっしゃる通りの状況を私達も認識

していて、それから障害者の方々からいただくお声

として、就労支援に対するご要望がものすごく多い
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んです。私達もそこの部分はなんとかもう少し敷居

を低くできないかというのを労働局の方とも相談な

どいろいろしているところなんですけども、それが

なかなか、外にみえるような形ではうまく進まない

という状況です。でも引き続きそこは結構大切なポ

イントかとは認識してますので、頑張っていきたい

と思います。

桜ヶ丘記念病院　中原さとみ　精神疾患を持つ方の

指導支援をしています。うちの病院は相談支援事業

所も持っておりまして、私も相談支援専門員として

ケアプラン、サービス利用計画を立てているのです

が、難病の患者さんのサービス利用状況をみると、

就労移行支援事業所を利用している人がまだまだ

すごく少ないんだなという、97 という数ですので、

これたぶんもっと働きたい方は沢山いらっしゃると

思うんですけども、これが少ないのは何か理由が

あったら教えてください。

　それから、A 型の方が多いというのが少し保護的

な環境で働いてらっしゃる方が多いのは何か理由が

あるのかというのもあわせて教えてください。

日野原　貴重なご指摘ありがとうございます。実は

私も 8 月に赴任してきてこのグラフをみて同じ質

問をしました。結局周囲から仕入れた情報によると、

何故なのかというところまではとっていないので、

そこまでは詳しいことは分からないと。ただもう少

し普及していけば、今までサービスが伸びてきて横

ばいになってないんですね、もうちょっとここが普

及していけば増えてくるかもしれないなという話は

していました。私も不思議に思い続けています。も

し、今後分かりましたら教えていただければと。

河原　就労移行でしたら行った人は賃金をもらいに

くい。A 型だともらえる。それだけです。

女性　あと自己負担がかかってしまうのかなと。今

まで前年度の収入があると、使いにくいという方も

もしかしたらいらっしゃるかも。

日野原　ありがとうございました。
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　今回の震災に際し全国の皆様から多大なる様々な

ご支援をいただきましたことを改めてお礼申し上げ

ます。ありがとうございます。

　平成 28 年熊本地震の断層帯です。第 1 回目の地

震は結局は前震と呼ばれるものでした。4 月 14 日

午後 9 時 26 分、日奈久断層帯に起因し発生。2 回

目が本震と呼ばれる地震でしたが 4 月 16 日午前 1

時 25 分、布田川断層帯に起因し発生。両方とも震

度 7 の大きな地震でした。その断層帯の回りにあ

るのは、益城町、西原村、阿蘇という形で、被害が

大きかったのはこの図からも分かるかと思います。

　前震で陥没した道路と本震で崩落した阿蘇を写し

た写真です。

　5 月 2 日時点の地震回数のデータです。気象庁

よりいただきました。4 月 14 日からの 18 日間で

1158 回を越える地震があったということです。ま

た、先日、10 月 29 日現在の地震回数は 4121 回、

まだまだ揺れている状況です。

　前震と呼ばれる地震の翌日 15 日の午前中はセン

ター内の整理をした後、午後から安否確認を行いま

した。益城町在住の患者さんへまず安否確認の電話

をしました。その後、県庁健康福祉推進課へ在宅の

呼吸器装着した患者さんたちの状況について確認し

ました。その後、センターのピア活動やサークル活

動の参加者の皆さんへ分かる範囲で安否確認を行い

ました。連絡がとれた 34 人の方は全員無事避難し

ておられました。ご自宅にいらっしゃる方、指定避

熊本県難病相談・支援センター

熊本地震における難病相談・支援センターの活動報告１
吉田　裕子

　パネル１－１
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難所や指定外の避難所にいらっしゃる方もおられま

した。中には留守電や繋がらなかったところも数多

くあり、安否が心配されました。厚生労働省からも

難病センターの被災状況についての確認の電話があ

り、報告しました。

　本震により散乱した相談室の様子です。前震の際

に一旦片付けましたが、このような状態でした。

　プリンターやパソコンが床に落ち、プリンター 1

台が使えなくなりました。

　コピー機やキャビネット、冷蔵庫などが移動しま

した。

　多目的室です。交流スペースの本棚や食器棚、さ

をり織り機などが転倒しました。

　難病センターが入居している総合保健センターで

すが、震源地の益城町から直線距離で 5.3 キロ離れ

た場所にあり、こちらも被災しました。

　階段下の 1 階１段目が地盤沈下によりほとんど

埋没してしまいました。道路は波をうって亀裂が入

りました。
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　裏の入口ですが、上からコンクリート片が落下し、

地盤沈下のため階段が埋没、壁には亀裂が入り、危

ないということで出入り禁止となりました。

　障害者用の駐車場は亀裂が入り、波打ちました。

スロープは南側に傾き、数カ所の段差ができました。

こちらは修復まで 2 ～ 3 ヶ月を要しました。

　エレベーターは 1 ヶ月間停止しました。

　本震後の状況です。18 日の午前中は片付けを行

い、午後から安否確認を行いました。熊本県内には

保健所単位に地域難病友の会が 10 カ所ありますの

で、そちらの患者会の代表の方に安否確認と患者会

のメンバーの方の安否確認をお願いしました。また

被害が大きかった上益城保健所や阿蘇保健所の難病

担当者の保健師と情報交換をしました。また、疾患

別の患者会の代表者の方に安否確認の電話をしまし

た。

　安否確認と並行してセンター業務を行いました。

交流会やサークル活動の中止や延期を連絡しながら

安否確認を行い、九州各地の難病相談支援センター

の方にも連絡しました。相談者の方は本当に少なく、

他県の個人からのお問い合わせや報道関係からのお

問い合わせに応対する日々でした。
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　医療機関も被災し、閉院する病院、また入院患者

さんを移動する病院ということも報じられました。

県庁へ医療機関等の受付状況について確認をし、ま

た地元誌ですが熊本日日新聞の情報欄などで医療機

関の受付や夜間の受付、避難所、給水所、お風呂、

災害のゴミの収集場所、各相談機関についてもいろ

いろと掲載されておりましたので、毎日確認をして

おりました。このような情報に関してもテレビやラ

ジオでも随時情報を得ることができました。

　相談事例です。他県にて検査入院中に地震に遭い

ました。帰宅したいが自宅はライフラインがとまり

清潔操作ができません。熊本県内の転院できる病院

もしくは施設はないだろうかというご相談でした。

センター職員より熊本の状況を主治医の先生をお伝

えし、入院期間を延長していただけないかどうかご

相談されるようにお話しました。その後主治医の先

生ともお話ができて、入院継続となったということ

をご連絡いただきました。

　このような状況の中で私達も益城町がどのような

状況になっているのかということを見に行きたいと

思い、20 日の午後から指定避難所のある益城町の

総合体育館に向かいました。このような形でこちら

はまだ市内になります。

　益城町の中心に近づくにつれ、倒壊した家屋が多

数あり、声が出なくなっていきました。

　全壊した家屋、鉄筋コンクリート造りも被災して

おりました。
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　完全に潰された 1 階、原形を留めない家屋もあり、

胸が締め付けられるようでした。

　倒壊した家屋が県道を塞ぐように何カ所もみうけ

られました。

　直下型地震の震源地は、見るも無惨な状況になっ

ていました。

　県道より南側は特に甚大な被害を受けていまし

た。

　街並みが一変してしまっていました。

　益城町の総合体育館です。アスファルトの地面が

モーグルの試合場のような形に波打った状況でし

た。また、総合体育館の中のアリーナは、天井は落

ちてしまい、危険な状態で中は使用できず、避難者

は廊下や柔道場に所狭しと身を寄せておられまし

た。駐車場とグランドには車中泊の車が多数見受け

られました。ライフラインは遮断されていました。
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　益城町の総合体育館のアリーナです。このような

状況だったとあとで分かりました。また使えなかっ

た避難所が 71 カ所もあったことも知りました。

　4 月 15 日から 5 月 6 日までの安否確認数です。

122 人に安否確認ができました。

　熊本地震でも障害者や難病、慢性疾患など当事者

への対応についての課題がまだまだ山積していると

感じました。
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　引き続き活動報告をさせていただきます。

　前震の次の日です。私が勤務する熊本市東町に向

かう道の農免道路です。路肩が落ちて数本の亀裂が

入り、地盤沈下によりマンホールが浮き上がった状

態、亀裂をよけながら車を運転しました。橋桁に段

差ができて通行止めになっており、迂回しながら勤

務地に向かいました。停電で信号機が全部不作動で

電信柱が全部傾いた状態でした。

　橋桁です。午前中は通れませんでしたが、帰る時

は通れるようになっていました。地盤沈下により

50 ～ 60㎝の段差が生じました。右はテレビ画面で

す。阿蘇内牧の活断層、2 メートル近く段差が生じ

たと報道していました。

　地震後に豪雨がありました。6 月 20 日の夜から

22 日未明にかけて 1 時間に 100 ミリを越す大雨が

降りました。左から阿蘇に向かう国道 57 号ですが、

地震で地盤が緩み豪雨により地すべりが発生し通行

できなくなっています。中央は益城町で川の堤防が

決壊し田畑や家屋が広く浸水しました。右の写真は

民家の上の方に道路が走っています。そこの路肩が

崩壊して倒木とともに土砂が民家まで押し寄せ、家

屋の被災が確認できます。

　1 ヶ月の地震回数です。体に感じる震度 3 以上

が過去 93 年分ということでした。この時は 1 万人

を越える方たちが避難生活をされています。震度 7

が 2 回、6 が ５ 回、5 が 11 回、4 が 88 回、3 が

258 回、毎日ほんとに揺れました。

熊本県難病相談・支援センター

熊本地震における難病相談・支援センターの活動報告２
田上　和子

　パネル１－２
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　本震から 1 ヶ月後、上益城地域難病友の会の定

例会に参加しました。友の会は震源地の益城町を含

む御船町、嘉島町、甲佐町、山都町から構成されま

す。ご覧のとおり８つの疾患の方 15 名が御船保健

所に集い地震の状況を話されました。

　参加者の声ですが、まさか震度 7 が 2 回もくる

と思っていなかった。ということで、1 回目の地震

では難を逃れたけれど、2 回目の地震で自宅が全壊

した、大規模半壊や半壊だった、一部損壊だったと

いうことで、現在も車中泊や避難所、家族・親戚、

兄弟姉妹宅などに身を寄せています。昼は自宅に帰

り瓦礫の後片付け、夜は余震がずっと続いていて怖

いから避難所や車中泊の生活が続いてます、という

ことでした。

　避難所にいた間の記憶が消えていってどういう生

活をしたかはっきりわからない、この方は避難先か

ら水汲みに行き腰椎圧迫骨折をした。コルセットを

して痛み止めの薬を飲んでいますと話されました。

もう一人は避難所に泊まったが、体調不良になり、

声が全く出なくなった。だからもう家に帰りました

ということでした。自営業なので、地震後お客さん

が途絶えてしまい無収入の日が続いて生計の目途

がたたない。熊本市内への主要道路の 4 本のうち 3

本が寸断されたのでかなり不自由な生活をしていま

すということでした。

　飲料水とかトイレの水の確保に苦労した不便だっ

たという声が多く聞かれました。熊本は地下水が豊

富なところで水にはとても恵まれていたのですが、

地震によって至る所で水道管が破損したり、地下水

脈に変化が起きて湧水が出なくなったり、汚れた水

がずっと続いたりということで、復旧までに時間を

要しました。食べ物ですが、配給では菓子パン等の

炭水化物のみの所があり糖尿病などが悪化しないか

心配されたということです。薬とお薬手帳の持ち出

しは皆さんできておりました。洗濯や入浴ができず
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着替えもできなかった。数日後無料の温泉施設が開

放されたが、施設の外でも中でも長蛇の列で浴室の

中で裸のまま並びましたという方もかなりいらっ

しゃいました。

　余震が多くすぐに逃げられるように普段着のまま

電気をつけて寝ています。枕元には靴を置いていま

す。携帯電話、財布、メガネ等すぐに持ち出せるよ

うにしています。何からはじめていいのか本当に気

持ちが向かない。これからどうなるか不安です。地

震なのか地震酔いなのか、いつも揺れているようで

わからない。大雨により山崩れの恐れがあって、自

宅は大丈夫だけど避難指示が出たので避難しまし

た。ということでした。

　参加者からは災害無線があったらいい。いろんな

情報をそこで流して欲しい。防災袋は常に準備して

おく必要があるし、内服薬、貴重品、水、食糧など

はやはり日頃から備蓄をしなくてはいけない。支援

物資の配分も考えて欲しい。避難所で自分は難病だ

と言うことができなかった。声をあげることができ

なかったと言われています。

　5 月末より、交流会や講演会を再開しますという

案内を電話やハガキで連絡しました。センターの

サークル活動の開始についても連絡しました。交流

会と講演会については新聞に掲載していただきまし

た。6 月 2 日からご覧のように予定していた交流会、

研修会を実施しました。

　その中で参加者 55 名へアンケート調査をいたし

ました。地震直後から 10 日間までと発生から 2 ～

3 ヶ月後の現在困っている事についてお尋ねしまし

た。

　問 1 から 13 までありますが、まず地震発生から
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10 日迄、直後に困っていること。水色の棒グラフ

がライフライン、水道・電気・ガスが止まりました

ので、こちら、それから生活では食事や洗面、お風

呂、居場所がなかったり着替えられなかったり、体

調悪化、不眠とか地震酔いとか疲労、食欲がないと

か、それから住居、家の片付けや余震への不安等、

すごく多かったです。

　移動については一人暮らしだったり高齢者世帯

だったり歩行器を使用していて、避難場所へ行けな

かったと言われていました。発生から 2 ～ 3 ヶ月

何に困っているかという事については、1 番困って

いるのは余震への不安ということでした。本当にま

だ揺れていましたので余震への不安が 1 番でした。

その次に住居、家の後片付け、これは罹災証明書の

発行が遅れていましたので、確定するまでは自宅に

手を入れる事が出来なかった。それから体調の悪化

が言われておりました。又、相談者がいない、誰に

相談していいか分からないというのも、少数ですが

8 人 4 人ということで、相談者がいないというのは

何とかしなければいけないなと思いました。

　難病の方からの相談の声が上がらない。上げにく

い環境だということがわかり、私達は難病センター

のチラシ（無料相談できます）を作り、48 カ所の

避難所を回りました。5 月 25 日から 6 月 13 日迄、

避難者の中に難病者がおられるかの確認とチラシの

掲示を依頼しました。これはセンターを運営してい

る NPO の活動として実施しました。担当者の方に

難病の方はいらっしゃいますか、とお訊ねしました

が分かりませんという事でした。6 月 29 日は被災

地障害者センター熊本を訪問して、難病の方からの

相談があれば難病センターで受けることができるの

でお伝えくださいとお願いしました。

　2 ヶ月後、被災地を訪問しました。ライフライン

が復帰したところから少しずつ生活を取り戻しつつ

あるようでした。罹災証明書の発行が遅れていまし

た。被災家屋は膨大な数なので、調査の結果と行政

判定が違うとか、いろいろ納得いかないという人が

多く確定までに日数を要したようです。見なし仮設

住宅に入れた人、優先順位のある人、抽選もれの人、

今まで同じ環境だったのが個別に変化がでてきまし

た。ホテルや施設、温泉施設が福祉避難所となりま

した。この時はじめて私達は福祉避難所ということ

を知りました。福祉避難所が知られていなかったと

いう事も分かりました。この頃になると学校の授業

が再開しました。体育館を間仕切りして授業があっ

たり、校舎が使えず他校の空き部屋を利用して授業

があったり、大型テント内で学年別に今日は 3 年生、

今日は 2 年生、今日は 1 年生というように学年別

に授業があったり、そんな状況での学習環境の現実

がありました。

　良いこととしては新しいコミュニティが生まれて

いるように思えました。
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　3 ヶ月後、この頃になると、児童・生徒の中に教

室内に入れない、トイレに一人で入れない等、ここ

ろの支援が必要な子どもがいるというニュースを耳

にしました。被害が大きかった小・中学 33 校（阿蘇、

西原、南阿蘇、益城、御船、嘉島）を訪問して、ジ

ブリ＆ディズニーの CD をセンターを運営している

ＮＰＯから寄贈させて頂き各学校長に聞き取りしま

した。スクールカウンセラーによる心理支援が入っ

ていたり、スポーツや音楽、演劇などにより児童・

生徒の心の支援というのがあってますというお話を

うかがいました。

　3 ヶ月後ですが、テント泊やトレーラーハウス生

活をされている方々がいました。7 月初旬今から暑

くなる、特に今年は暑い夏でした。それなのにまだ

テントハウスとかがあって、心配されました。

　熊本地震からみえてきた課題ということで、難病

や障害を持つ方が差別を感じることなく安心して避

難できる場所の確保、災害弱者という事をいわなく

なるような所が必要かと思います。福祉避難所の周

知と安全への対策、人の確保、障害者向けの仮設住

宅設置、住宅改造について仮設住宅でも必要であれ

ば臨機応変に住宅改造を認めて欲しいと思います。

防災士の養成と災害時の派遣。これは難病や障害者

を分かっている方を派遣していただきたいと思いま

す。今回は指揮系統、リーダーシップを取る人がお

られませんでした。阪神や東北の地震を経験された

方たちがはいってこられてリーダーシップを発揮さ

れたこともありましたので、そういうところが必要

になるかと思います。

　自助と共助、コミュニケーション能力、コミュニ

ティ力が必要になってくると思います。

　日常は当たり前でないということを本当に今回は

思いました。自然災害は時間や場所を選ばない、季

節や人も選ばない。自分事として起こります。日頃

の備え、これは物品・人とのつながり、感謝の気持

ちと家族の大切さを本当に感じたことでした。最後

になりましたが、全国の皆さんの温かいご支援を本
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当に、絆ということで感じさせていただいきました。

　ご清聴ありがとうございました。

徳洲会 ALS ケアセンター　今井尚志　私も東日本

大震災の時には国立機構にいましたが、その時とは、

津波の被害とかがないのでちょっと違った感じで聞

かせていただきましたが、大変な災害だと思ってお

聞きしました。私が聞きたいのは、最後にいわれた

ように、全国どこでも時間を選ばず人を選ばず起こ

りうる、ということを考えた場合に、難病相談支援

センターが全国に立ち上がってきていますが、そこ

の人たちにこれは準備しておきましょうということ

を、難病相談支援センターの職員に向けてアドバイ

スがあれば教えてください。

田上　アドバイスというよりも、私達はまさか震度

7 の地震が 2 回も起きるとは思っていませんでし

た。地震後から、相談者の方たちにはできれば連絡

とれる電話番号や住所を教えていただけないかとお

願いして、何かあった時はこちらから連絡が取れる

ようにした方がいいということで、今そのように実

施しているところです。

NHKハートネットTV　木下　震災起きたあと難病・

支援センターに連絡いれさせていただいたのです

が、その時に、実際の震災がおきたあとすぐに難病

相談・支援センターの方でできることはなかなかな

いんだということで、難病の方たちは熊大の医療関

係者とかそちらでしたらすぐに薬の問題とかいろい

ろ相談事があったりして、位置づけとして、被災が

あった時に難病相談・支援センターに連絡をとれば

こういうことをやっていただけるとか、医療関係者

との連携としてこういったことがあるとか、位置づ

けとかそういったことに関して、被災した場合に難

病相談・支援センターがやることはこういうことだ

とか、なにかあった教えてください。

田上　被災時難病センターがすることはこれだけだ

というのはないですね。ただ、各保健所単位で今回

の災害を機に地域の中でどうやったらいいかという

ような会議を開催しようという声は出しています。

12 月から 1 月の予定は入っています。センターと

してやれることは私達も考えたのですが、本当に安

否確認でした。報道関係の方から何度も何度も確認

のお電話をいただいたのですが、私達も外に出て確

認というのがなかなか出来なかったので、やっと

20 日に外に出て益城まで足を運び確認をさせてい

ただきました。私自身も被災しましたが、震源地の

状況の悲惨さに声が出ないんです。みんな同じよう

な恐怖の中で、声を出すということはすごく勇気が

いることじゃないかなと思いました。

　車椅子や杖、補装具等で避難所に入った人達は、

そこから動けないんです。大勢の避難者の中で立ち

質疑応答
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上がりやどこかへ移動時には必ず誰かに支援しても

らわなくてはいけない。すみませんって声かけて、

何何したいのでちょっと手を貸してくださいとか。

それがなかなか言えない人もいらっしゃるというこ

とでした。自宅では装具等で自立していたけども、

そういう広いところだとなかなか自立できないとい

うのも今回皆さんおっしゃっていたところです。

木下　被災直後福祉避難所のことは意識されてたん

ですか。

田上　いや、なかったです。福祉避難所という言葉

を知ったのは途中からです。行政的には福祉避難所

はちゃんと設けてあり分かっていたみたいです。た

だ、本当にそこに押し寄せるというか、今回は本当

に熊本市もほとんど揺れていますので、福祉避難所

に全員が押し寄せてしまったらそこでの仕事なりケ

アができないということで、福祉避難所というのは、

あえて通達しなかったみたいですが、途中から福祉

避難所というのが出てきました。

木下　あえて通達してなかった？

田上　私も新聞を読んで知りました。

木下　公的な機関が福祉避難所を知らないというの

はなかなか大変な発言ですね。

田上　すみません。そういうふうに私も本当に知ら

なかったんです。そのあと、新聞の情報ですが、そ

ういうのが掲載されていて、その新聞をみて私達も

福祉避難所ってあったんだなということを知りまし

た。

座長　ちょっと補足させていただきます。福祉避難

所というのは高齢者や障害者といった災害にあった

時に災害弱者になってしまいがちな方たちの特別な

配慮の必要な方たちの避難のために福祉避難所とい

うのをそれぞれ設けるように定められているという

ことで、ただ、なかなか発災直後、行政もいろんな

対応に一杯になっている中で福祉避難所の運営とい

うのがなかなか均一にできないということも今課題

になっているところもありますので、このあたりが

難病センターとも情報連携できなかったというとこ

ろだったのかなと感じています。

宮城県難病相談支援センター　菅野ケイ子　熊本の

ことを考えると胸が一杯です。Mail を差し上げた

のは私です。とても辛かったです。私自身それから

私の同僚と 4 人で仙台市と宮城県、4 人で相談を受

けているのですか、4 人とも東日本大震災の状況は

分かってないんです。ですから熊本の方の様子をう

かがった時に私はとても、一応病院で勤務しており

ましたので、私の病院も救急病院でした。仙台市内

にある救急病院でしたので、たぶん沢山の方が押し

寄せるんじゃないかということで準備はしておりま

したけれども、実はそれほど仙台市内には患者さん

はいらっしゃいませんでした。むしろ沿岸部の津波

の状況があまりにも悲惨で、沿岸部の方たちは頑

張って下さったなと思います。ただ今ひとつ心静め

て思うことは、難病相談支援センターを、何をどう

いうふうな役割を果たすかということで、1 番根本

にあるのが、指示系統、センターを中心とする統括

する統括者がなかなか、うちの場合はそばにいない

ので、誰がコーディネートするかということが非常

に難しい、今現在難しい状態にあるなと思いながら

お話聞いてました。岩手さんなんかは積極的に統計

をとったり難病の患者さんの生活状況がどういうふ

うになっているのかということも早いうちからいろ

んな形て情報を集めたりしてそれを統計に残したり

する作業をしていましたが、今お話を伺って私が 1

番言いたかったことですが、こういう記録というの

はとても混沌としている中ですが、記録を残さなけ

ればならない、後世の人たちが何を支援センターが

しなければならないか、そういうことをやはり皆さ

んに訴える力というのは、成文化して、映像を残す

ということが私は 1 番大切なことだと考えており

ます。本当に熊本の皆さん、ご苦労さまでした。私

達も非常に勉強になりました。ありがとうございま

す。

田上　指揮系統のところですね、私が動く時は必ず

現地の健康づくり推進課が熊本はありますのでそち

らの方におうかがいしてこういうふうに動きたいと

思いますとお伝えして許可をもらって外にでまし

た。
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三重県難病相談支援センター　河原洋紀　福祉避難

所のことですが、要援護者名簿にまず記載されてい

ることが大事ですね。一次は地元の避難所へ行って

そこから市町は第 2 の福祉避難所に移送すること

になっているので、難病センターが知らなかったと

いうのではなしに、市町の要援護者名簿、手あげ式

か申請式かありますけども、それが重要視されてい

るので、市町はその情報を難病センターにはとどい

てないと思います。ですからそういう福祉避難所に

避難するというシステムづくりはなかなかできな

い。私は障害者やから要避難者名簿に記載されてい

ので一次避難所から福祉避難所へはいけるんです。

福祉避難所で田上さんがおっしゃったように、難病

相談支援センターにそういうリストもないし、連携

は、あくまでも市町が対象やから私はそれでおっ

しゃられたのが正解やと思います。

座長　普段から要援護者名簿に難病のある人とかは

載せてもらえるように準備をしておくことも大切か

なというところをご指摘いただいたかと思います。

田上　河原さんありがとうございます。実は 1 年

ごとに更新する時に県から要援護者名簿にあなたの

名前載せていいですかという欄を 1 番最後に書い

ていただいたんです。それで、はい、私は登録しま

すという人が地震前にはあまりいなかったんです。

でも今回この地震を経験した人はたぶん同じような

質問には、載せてくださいと○をつける人が増える

のではないかと思います。地震のあとに八代地域難

病友の会の勉強会・集いがあり、その時に私も参加

しました。会員の皆さん自から要援護者名簿に登録

するように声を掛け合ってくださいとお話ししまし

た。災害時だけ助けてくださいと言っても、何処に

誰がいるか分かりません。ですから、どういう経路

で誰と何処に避難するか、というのを自分で作って

おかないと、本当に支援者には伝わりません。自助

のところですね。そういうところを皆さんよろしく

お願いしますというお話をしてきました。



５分間プレゼン テーション

座　長

発　表

佐賀県難病相談支援センター　

　　　　　三原　睦子

 全国難病センター研究会第２６回研究大会（東京）プログラム 

＜５分間プレゼンテーション＞ 時 分～ 時 分（発表各 分）

司 会 三原 睦子（佐賀県難病相談支援センター） 
 
「 法人 のこれまでとこれから」 

林 雄二郎（ 法人 事務局長）

「難病や障害と闘う子どもたちに関わるすべての人へ

『ひとりじゃないよプロジェクト』

『いのち』と『笑顔』の発表会～知ってほしい。

病気と生きる子供たちに必要なこと。 ～ の開催について」

増田 靖子（一般財団法人北海道難病連）

「市町村と協働した難病支援活動」

首藤 正一（特定非営利活動法人宮崎県難病支援ネットワーク）

「アンビシャス会報誌の体験談・難病川柳・短歌の募集案内」

照喜名 通（沖縄県難病相談支援センター）

「書籍を利用した難病制度の普及活動」

浅川 透

「新しいテレビリモコンの開発」

松尾 光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

「ゲームを活用した 向上の取り組み」

伊藤 史人・門脇 和央（島根大学総合理工学研究科）

「キャリアカウンセラーにおける個別相談（就労）」

吉田 裕子（熊本県難病相談・支援センター）

「就労支援における福祉サービス活用の普及」

中村 めぐみ（国立障害者リハビリテーションセンター）
 

 
 
＜参加者交流会＞ 時 分～ 時 分

会場 新宿文化クイントビル １階

代々木

（ピッツァ サルヴァトーレ クオモ）
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　「遠位型ミオパチー」は大変知名度の低い、認知

度の低い疾患なものですからせっかくの機会ですか

ら、ご紹介させていただきます。

　まず遠位型ミオパチーというのは、字の如く体幹

よりも遠い位置、特に手の先とか足の先の方の筋肉

から筋力が低下していく進行性の筋疾患です。主に

成人後発症で、歩行が困難となり、車椅子になり、

やがては寝たきりになるといわれております。世界

には様々の型がありますが、日本では縁取り空胞型、

三好型、顔咽頭遠位型の三つの代表的な型がありま

す。いずれも数十人から数百人と患者数は非常に少

ない超希少疾病です。

　2008 年 4 月に 38 名で遠位型ミオパチー患者会

を発足いたしました。その後 2013 年 4 月に NPO

法人化しております。2008 年に立ち上げた時にさ

あ何をするかということでまず署名活動を始めまし

た。署名活動の目的としては、遠位型ミオパチーの

研究費増額によるさらなる研究推進、希少疾病の新

薬開発を促進支援する新たな制度確立、遠位型ミオ

パチーの難病指定および特定疾患の認定ということ

で、全国でまず患者が街頭に立って署名活動を開始

しました。

　おかげさまで最終的には 204 万筆余の署名が集

まり、2014 年 5 月 11 日に、当時の田村厚生労働

大臣に最終の署名を提出しました。そのおかげをも

ちまして昨年 1 月からの指定難病に選定していた

だくことができました。

　署名活動の他にもこれまでに 7 回のシンポジウ

ム、国会内報告会等色々な事をやっております。

　また海外でも同病者は一定数おられますので、海

外の情報等を仕入れるために私共代表の織田友理子

が海外へ出張して色々な交流を図っております。

遠位型ミオパチー患者会　事務局長

NPO法人 PADMのこれまでとこれから
林　雄二郎

　5 分間プレゼンテーション　１
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　進行性の病気ですが、まだ一切治療方法や薬はで

きておりません。ただ病気の進行を指をくわえて見

ているだけでなく、皆さんで日々の QOL を向上さ

せようということで全国を 6 ブロックに分けまし

て各地区で遠位型ミオパチーに特化した福祉用品の

フェアーをやったり、だんだん関節が硬くなってき

ますので、PT や OT をお呼びしてストレッチ講習

会を開催したりしております。

　昨年は Google のインパクトチャレンジでグラン

プリを受賞しました。、車椅子で外に出かける時に

はここには段差があるのだろうか、このビルの中に

は多目的トイレがあるのだろうか、いろんなことが

心配でなかなか外に出られない方が沢山いらっしゃ

います。そういったものをアプリでバリアフリー

マップを作ろうということでグランプリをいただき

ました。今アプリ開発をしているところです。来年

春には完成します。車椅子ユーザーのみならず一般

の方も皆さんが投稿できる形のアプリとなっていま

す。各地域の難病センターの方におかれてはぜひご

案内いたしますので、ご当地の情報を投稿たいただ

ければ大変助かります。

　また、僭越ではございますが、なかなかこの遠位

型ミオパチー、稀な病気ですので研究している方が

非常に少ないです。そういったこともありまして、

学会発表奨励金というような形で若手研究者を応援

するということで、一人でも多くの研究者を増やそ

うということも昨年度からはじめております。

　私今 61 歳ですけど、おそらく私が生きている間

に確固とした治療方法は確立できないかもしれませ

んけれども、ある一定の確率で発症する若い同病者

の人たちが悲観することなく将来に希望を持てるよ

うに、私達先人の者が、今できることを今確実にやっ

ていくということを肝に銘じて活動しております。

　現地で遠位型ミオパチーの方がいらっしゃいまし

たらこんな患者会があるよということをぜひ一言お

知らせください。
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  北海道難病連からの開催のお知らせをします。札

幌市小児慢性特定疾病自立性事業キックオフイベン

トといたしまして「いのちと笑顔で発表会、知って

欲しい　病気と生きる子どもたちに必要なこと」と

いうことで、来年 2 月 24 日金曜日、札幌ファクト

リーで初めてイベントを開催させていただきます。

難病を持つ子どもたちをサポートする自立支援事業

としてそこに関わる全ての人たちへ、一人じゃない

よプロジェクトをスタート、その一環として子ども

と家族、いのちの大切さ、笑顔の力を育んでまいり

たいというイベントを開催いたします。ここには特

別協力として札幌ファクトリー、テレビで巨大ツ

リーがでてますね、そこのアトリウムを、何ヶ月も

かかったのですが、無料で貸してくれるということ

で、許可をいただきました。その他に赤い羽根共同

募金会からも助成をいただき、はじめて子どもを支

える会の一部として開催させていただきます。

　子どもたちの声、親の声、命の尊さとしてはじめ

て開催しますので、ご報告いたします。

一般財団法人北海道難病連

札幌市小児慢性特定疾病自立性事業キックオフイベント
「いのちと笑顔で発表会、知って欲しい
　病気と生きる子どもたちに必要なこと」

増田　靖子

　5 分間プレゼンテーション　２
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　宮崎県で市町村との協働を目指して活動をしてお

ります。当初は全般的な事をお話をと思っていたの

ですが、1 つの街、私が住んでいる街を中心に報告

します。書いたのは社会福祉協議会の職員の若い方

が作っております。

　宮崎県日向市は熊本から近いので熊本が揺れたら

同じように揺れるという非常に怖い思いをしまし

た。

　クルスの海が売り物ですが、オリンピックのサー

フィンは日向市でというようなこともいっておりま

す。

　日向市駅は全部木造で非常に有名です。

　人口から高齢化率まで出しております。

　日向市のうるおい福祉基金というのがありまし

特定非営利活動法人宮崎県難病支援ネットワーク

宮崎県日向市と協働した難病患者支援活動

首藤　正一

　5 分間プレゼンテーション　３
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て、これまでにずっとやってきた事業をこの制度の

上に載せようとして年間 7 万 2 千円の助成金をう

ることができました。音楽療法を各個人のお宅に

廻っていくことをやっております。

　この方は ALS の患者さんで、気管切開をしてお

ります。

　たまたまこの 4 人になりました。

　市と協働していくと、市の職員が必ず来る。議員

さんが来る。近所の人が来る。いろいろ広がってい

くわけです。それで市の方の予算で 1 年間限りと

いうことで、ではこれからどうするか、これまでは

自分達でやってきたので、これからも続けていくと

いうことでやっております。

　いろんな人たちの協力があります。障害者セン

ター、社会福祉協議会と一緒にやっています。

　その中から生まれたのが、未認定患者を指定難病

にしようということで署名活動をしております。議

会でももちろん通ってます。

　冬のクリスマスの時に一人の家庭に皆で訪問をし

ていこうというような催しをやってますが、その中
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に難病患者もいれています。

　ご覧のとおりボランティアや社会福祉協議会と一

緒に活動をしていきます。

　住民がこんなことを提案したいというのを提案し

て、それを住民が審査してそれを市の事業化してい

くようなことをやっています。
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　今日は皆さんにお願いに来ました。お手元のプチ

会報誌を毎月患者さんの体験談も掲載しながら県内

地元向けに発送していますが、この表紙の人を今ま

では沖縄に関わる人、沖縄に住んでいる方だけだっ

たのですが、なかなか集めるのも大変というのもあ

りまして、一応今でも 3 月まで予約が入っている

のですが皆さん全国で活躍されている方沢山いらっ

しゃいますので、ぜひ沖縄の人に紹介したいという

こともありまして、ぜひ皆さんの全国から体験談を

募集したいと思います。

　体験談を書かれた方には原稿料 1 万円がありま

すので、ぜひよろしくお願いします。

　もう 1 つ、難病川柳というコーナーを作りました。

そこも募集を受け付けてますので、採用されたら

1000 円のクオカードがもらえます。今は結構ヒッ

ト率高いです。採用率高いので、どんどん応募して

ください。ちなみに去年の川柳の大賞が、拡張型心

筋症の方が書いた「恋かしら、いいえそれは不整脈」

というのがありましたけど、そんな感じの難病川柳

をぜひよろしくお願いします。

沖縄県難病相談支援センター　アンビシャス

会報誌の体験談募集

照喜名　通

　5 分間プレゼンテーション　４
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　難病患者の教科書という本を執筆しています浅川

です。私自身も難病患者です。

　こちらの本を書いた目的は難病患者のみなさんに

きちんとつなげられるように、よりつなげられるよ

うにできないかということで活動しております。

　一部の方、相談できず一人で悩んでいる方がい

らっしゃいます。私自身もどこに相談していいかよ

く分からなかったんです。

　病院で難病だといわれて入院して、どうしていい

ものかと一人で悩んでおりました。

　行政の立場でも声があまり耳に入らなかったで

す。どうしたらより分かってもらえるかということ

で、

同じ難病患者という立場で悩んだ方の言葉だったら

耳に伝わるんじゃないかということで本を執筆しま

した。そして全国の病院に寄贈とかいろいろやって

います。

　どんな本かというと、私自身の体験談などでは情

報はまったく伝わりませんので、医療ソーシャル

ワーカーなど相談に関わる専門家にいろいろ相談し

て。お話を聞いて、その内容を本にまとめました。

できるだけ患者さんが相談しに行きやすくするよう

にまとめています。

　医療福祉、就労に関する制度、相談機関について

患者目線で紹介しています。最終的にはよりよい社

会生活をできるようにということでまとめていま

す。

難病患者の教科書

書籍を利用した難病制度の普及活動

浅川　透

　5 分間プレゼンテーション　５
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　今現在やっていることとして、全国 1600 の病院

に寄贈するなど患者会に寄贈するなどいろいろ普及

活動しております。難病患者にみてもらうためです。

　本についてどんな感想をいただいているかという

と、難病患者、希少難病患者だけでなくそれ以外の

疾患の方からも良い評価をいただいています。

　みなさんにお願いとご相談があります。これから

も本をおいていただける方を探そうと思っています

が、本をおいていただける団体の方おられたら連絡

ください。寄贈します。そしてどこにおいたら何を

したら患者さんに情報が伝わるのか、私自身経験不

足で悩んでおります。お智恵を拝借いただければ幸

いです。教えて下さい。よろしくお願いします。
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　パナソニックの松尾です。開発したリモコンがこ

の 2 つです。障害者・高齢者向けのリモコンを新

しく来週発売します。もともと私の父も ALS で亡

くして、父は野球が好きで手が不自由になったら家

族にチャンネル変えろチャンネル変えろとしょっ

ちゅうあったのです、それでテレビのリモコンが

レッツ・チャット会話装置をつくったあと、作りた

い思いをもっていました。最初ベンチャーで出した

のですが、その後これがパナソニックに戻って出し

た商品です。障害者用のリモコンでたった 1 万円

で買える商品です。

　何が良いかというと、普通リモコンは直接（ボタ

ンを）おさないといけない。これができない患者

さんがいろんな入力スイッチを使って操作できま

す。入力スイッチを押したら順番にランプが光りま

す。どれか押したいボタンに対応するランプのとこ

ろで押したらその項目が実行できる。ベッドに寝た

ままでベッドの柵のところにスイッチをおいておい

たら、手を横にやるだけでテレビが自由に見られる

んです。今はおそらく ALS の方なんかは特に進行

の初期では、まだ会話ができるから機械もっていな

い。意思伝達装置を導入する時になって初めてス

イッチが要るとか、機械がなんだという議論をする

んですね。そういう方が、最初にちょっと手が不自

由になった時にこういうリモコンを持ってオートス

キャン方式の考え方とか、入力スイッチの考え方を

体験してもらえれば、当然そこで QOL は上がりま

すし、その後実際に意思伝達装置が必要になっても

入力スイッチとはなんたるものかとか、ランプが移

動して止めるというのを全部理解しているから、実

際にこのリモコンを最初に使う時にはテレビが見ら

れる。そして意思伝達装置を導入する時にも意思伝

達装置の意味が分かるということで、今までどうし

ても入力スイッチについては導入がなかなか国の支

援もなかったもので、できなかったところが、最初

にこれでやってもらえることで、全然違う形で自分

でコミュニケーションをとるためのショートカット

になるんじゃないかと思っています。

　ただこれを出した時に、やはり一般の高齢の方の

ご家族から来た問い合わせが、こういったスイッチ

を使うんじゃなくて、直接手で押した方がいいとい

う高齢者の方や難病の患者さんがいました。そこで

これと同時にもうひとつ、直接押すだけのタイプ

のものも出しました。こっちは 5800 円で安くなっ

ています。この 2 つのタイプを使うことによって、

高齢の方、障害を持つ方が自分でテレビの操作がで

きる。そして次の機械につなげることができるよう

になれば今までよりも遙かに生活の質が上がると

思っています。

　これが実際に、子どもであればおもちゃからス

タートするとか、ブザーを鳴らしたり、テレビのリ

モコン、将来は会話装置やパソコン、タブレットま

で発展する中で、今まではこういったものしか導入

する機械がなかった。それでもっと最初にテレビの

リモコンをと考えたのが、この製品です、これも

今まで環境制御装置ってありましたが、これ 30 万

50 万したんです。しかも補助金なかったから、買

える人なんてほとんどいなかった。それが今テレビ

に限ってですが、1 万円で出れば遙かにハードル低

く、みなさん買うことができると思っています。こ

れによっていろんなことができるかなと。

　もう 1 つが、当然スイッチが必要ですけども、

パナソニックエイジフリー株式会社

新しいテレビリモコンの開発

松尾　光晴

　5 分間プレゼンテーション　６
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スイッチについては伊藤たておさんを通じて厚生労

働省から補助金で支援をしてもらっていますが、マ

イスイッチというページを作って、入力スイッチの

適合事例を紹介しています。入力スイッチの写真は

沢山ありますが、どうやって工夫して使っているか

全然分かってないんですね。それをこのページに実

際にスイッチを使っている方の動画を紹介していま

す。そうすればどうやって使っているのかが、ほっ

ぺたで使っているとか、手のところで使うとか事例

が沢山載っています。これによってスイッチの導入

も簡単にできるようになる。そして、機械を導入す

るのも、意思伝達装置の前にワンスイッチのリモコ

ンを導入することによって、今まで以上のいろんな

ことができるようになってくれると思っています。

　実物とカタログは廊下においています。パナソ

ニックのホームページに既にでています。見てくだ

さい。どこで買えるのか？ということですが、福祉

機器を扱っているお店で販売しています。また、昨

日みつけたんですが、楽天ですでに販売しています。

すでに 15％引きらしいんです。欲しい！と思った

ら今すぐ買えます．有用と思います。
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　ゲームというと皆さんの世代だとちょっと不真面

目な感じというか、不良たちがゲームセンターに集

まるという不真面目なものだと思うんですけど、私

達はいたって真面目にやっております。

　ゲームの話ですが重度障害者に対してゲームを活

用して支援を行っています。スイッチや視線入力の

訓練する時に文字入力を最初にやることが多いと思

いますが、いたってつまらないものではないかと考

えていて、そこでゲームを使えばどうなるのかとい

うことで、今やっています。

　ゲームを使うと、ゲームによって場が盛り上がっ

たり、文字入力では文字を間違えただけで、でき

ないだろうなという印象を与えてしまうのですが、

ゲームだとちょっとおしい、次はがんばろうなど言

葉をかけることができるので、支援者ともコミュニ

ケーションができるのではないかと考えています。

これによって失敗経験のコントロールができると思

います。オートスキャンなどの練習でもボタンが動

かしづらい、タイミングが分かりづらいなどもある

と思うので、そこをゲームによってやろうと思って

います。

　コミュニケーションですが、重度障害者の QOL

向上の取り組みということで、なぜゲームが QOL

向上につながるかというと、障害者の方はコミュニ

ケーションがとれないと QOL が向上しないのでは、

ストレスにつながるのではないかと私達は仮定して

取り組んでいます。パネル 2 の発表で詳しくお話

します

島根大学総合理工学研究科

ゲームを活用したQOL 向上の取り組み

○門脇和央・伊藤史人

　5 分間プレゼンテーション　７



－ 62 －

　病気を持っていても働きたい人のためのキャリア

カウンセラーの個別相談会についてお話させていた

だきます。

　現在各都道府県のハローワークには難病患者就職

サポーターが配置されています。熊本県においても

センターに定期的に出張相談をお願いしていました

が、定期的な出張相談は困難とのお返事でした。熊

本県難病相談支援センターは、NPO 法人熊本県難

病支援ネットワークが熊本県より委託を受け運営し

ております。難病患者就職サポーターの出張相談が

難しいという事であれば、NPO の事業としてキャ

リアカウンセラーの個別相談をやっていこうという

形で、NPO で助成金を申請し、難病相談支援セン

ターと共同でキャリアカウンセラーの個別相談を

行っています。

　目的です。難病や慢性疾患を持つ方の中でも今回

は学生から 30 才未満の方を対象としました。病気

を持っていても就職している方は多数いらっしゃい

ます。ただ、今回対象とした方の中には仕事につい

てのイメージというものが薄い方が時折見受けられ

ます。また自分がやれると思っていた仕事であって

も様々なことが要因となり試用期間中など短い期間

でやめてしまったり、就活についての前向きな姿勢、

取り組むことが難しいケースが見受けられることも

ありました。相談者自身にとって将来に向けての具

体的な目標設定、また目標を達成するために必要な

ことについて、自分ができること、得意とすること、

できる範囲のことなどを明確にすることによって相

談者自身が実際に自分で進路に向けて行動を起こせ

るようになることを目的としております。

　内容についてです。まず難病相談支援センターの

職員にてご相談を受けます。その後キャリアカウン

セラーとの面談についてご紹介し、相談者とキャリ

アカウンセラーの日程調整を行い、相談者とセン

ター職員、キャリアカウンセラーと面談をします。

ご本人のお話を聞く上で相談者の今後の方向性につ

いていろいろと示唆をしていきます。相談者の意向

や方向性が決まったあとについてはセンターの相談

員より定期的なフォローを入れていく形になりま

す。

　実際の例です。キャリアカウンセラーとの面談後

に即その足でハローワークにいかれ、キャリアアッ

プのための講習会の 6 ヶ月のコースに申込をされ

て現在通いはじめている方もいます。

　このような形で仕事に就くことだけが最終目標で

はなく、相談者にとって今必要な段階とは何なのだ

ろうということを見つけていくことを一緒に共同で

やっていくことで、相談者が自ら、今は資格を身

につけることという事を自覚、行動に移すことも 1

つの就労支援のあり方ではないかと感じています。

熊本県難病相談支援センター

病気を持って働きたい人のための
キャリアカウンセラー個別相談

吉田　裕子

　5 分間プレゼンテーション　８
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　こちらが案内のチラシです。このような形で難病

相談支援センターと NPO と共同で就労支援を行っ

ております。
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　お配りしている資料の中に水色の一枚紙で、「福

祉サービス活用による就労支援シンポジウムを主催

する団体を募集します」という資料をご覧ください。

　平成 25 年に障害者総合支援法に難病の方が対象

になると明記されて、現在 332 疾患が福祉サービ

スの利用の対象となっています。しかしこの制度は

運用面で実際どのように就労系福祉サービスを活用

していけばよいのかが課題となっております。　

　私達研究班では、平成 25 年から 27 年度に、難

病のある人及び全国の就労系福祉サービス事業所を

対象に、大規模調査を行いました。その結果として、

難病のある人で事業所を利用したことがあるという

人は極めて少なく、福祉的就労を知らなかったとい

う回答が 70％にも及びました。

　また、全国の就労系福祉サービス事業所では、難

病のある人の利用は全事業所の 15％にとどまって

おり、利用者がいない理由の 90％では、難病のあ

る人の利用相談がないという結果となりました。

　このことから、難病当事者、家族、支援者に就労

系福祉サービスの認知度が低く、知られていないこ

とが示唆されました。一方では、職場で受けたい配

慮として、難病のある方があげた項目、作業時間、

内容、場所、通院ケアなどは、事業所がすでに行っ

ている配慮と一致しました。

　つまりある程度環境が整備され、個別の支援ニー

ズにも対応できる福祉サービス事業所を活用する

ことで、難病のある人の日中活動が幅を広げ、ADL

向上を図ることが期待できます。

　このような結果をふまえ、就労系福祉サービスを

活用した就労支援についての普及、啓発を目的とし

た地域でのシンポジウムの開催を計画しておりま

す。

　このシンポジウムでは各都道府県の難病相談支援

センターなどの団体の方に主体となっていただい

て、地域の関係組織と連携していただき、開催して

いただくことになります。

　主催団体の方にはシンポジウムの企画、運営、会

場の手配、講師の選定、事務局としての地域の関係

者とのネットワーク、広報、参加者への対応、シン

ポジウム終了後に開催状況の報告、聴講者アンケー

ト調査などをお願いします。

　今年の 3 月には「難病のある人の福祉サービス

活用による就労支援シンポジウム・札幌」を開催

し、110 名ほどの参加者に集まっていただきました。

労働や福祉、医療のそれぞれの側面からの発表に加

え、就労系福祉サービスの現場で実際に難病への支

援に携わっている方からのお話を伺うことができま

した。

　また来年 1 月には佐賀県難病相談支援センター

のご協力を得てシンポジウムの開催を予定しており

ます。

　来年度は更に三カ所程度の地域での開催を希望し

ております。

　その上でこういった地域でのシンポジウム開催

が、新たな制度の普及にどのように効果があるのか

をその後の調査にて明らかにしたいと考えていま

す。シンポジウム開催にご協力いただける地域を募

集しておりますので、ぜひご検討ください。よろし

くお願いします。

国立障害者リハビリテーションセンター

就労支援における福祉サービス活用の普及

中村　めぐみ

　5 分間プレゼンテーション　９
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　私は普段は労働者個人から労働相談を受け、その

問題を解決するという仕事をしております。どのよ

うに解決するかというと、会社の面談に同行して会

社の人事の方とお話をするとか、会社と本人の間に

入ってよりよい解決ができるようお話をする、そう

いう仕事をしておりますので、本日は労働者からの

質問や相談、会社側はどのように従業員が病気に

なったときに対応しているか、また会社の悩み、素

朴な疑問などをお伝えしていきたいと思います。ま

た、好事例、とてもいい解決をした事例なども紹介

したいと思います。

　まず最初に、企業側からの治療と就労に関する相

談事例から紹介します。

　配慮すべきことが分からない、ということが非常

に多くあります。病気のこと、治療の事はよく分か

らない。自分自身が病気になっていなければ、「ガ

ンになりました」と言われても、そのガンがどれく

らい治療の時間がかかるのか、働けるのか分からな

いのですが、右の矢印のところの赤で書いた部分が

クリアできればこの問題は解決できるのではないか

と思うところです。病気に関する知識があればそれ

ほど悩まなくても済むのではないかという問題で

す。そして、本人からの情報提供のみを信じてよい

のか。これは、本人が割とコミュニケーションを多

くとられる方で、上司や人事によく、「私は今こう

いう治療をしています」「こういう仕事はできるけ

れども、残業はできません」などとお話してくださ

る方も多くいます。けれども会社の人事としては、

その人だけの話を信じていいものか、主治医はどう

いう意見なのか判断できません。会社の人事という

のは、医療関係者になかなか声をかけにくいのです。

医療側の人も企業側に声をかけてもいいし、企業側

も医療関係者に声をかけてもよくて、もっともっと

本音トークをすべきだけれども、なぜかそこにすご

く大きな壁があり、違う世界の人には声をかけられ

ない。ですから本人からの情報提供しか、今のとこ

ろ情報がないということで非常に企業は困っており

ます。医師との連携がもう少しスムーズにできれば

よいと思っています。

　それから、本人への声のかけ方が分からない。こ

れは、つい 3 日ほど前にも企業の上司という立場

の方から相談がありました。私は普段労働者から相

談を受けているのですが、従業員がガンになってし

まってどのように声をかけたらいいのか分からない

という相談がありました。本人はとても今までも仕

事を熱心にしていた人で、病気になったけれども、

これからも働きたい、そして他の人とあまり差をつ

けないような配慮もあまりして欲しくないような感

じのお話をしていました。上司としては「治療に専

念してね」といいたいところだけれども、その言葉

が本人を傷つけてしまうのではないか、会社を休ん

でいいんだよと、厚意で言っているのに本人からす

ると、今までバリバリ働いてきたのに私はもう要ら

ないのかなと思ってしまうのではないかと心配され

ていました。本人に聞けばよいのですが、なかなか

聞けずに私のところに相談にこられたのです。コ

ミュニケーションも、従業員がガンになってしまっ

たという時にすごくデリケートなので、会社として

は非常に気を遣い悩んでいるところです。

　配慮しすぎるのは失礼なのか。配慮をしなければ

いけないけれども、しすぎるのは失礼にあたるのか。

労働相談津田事務所代表
社会保険労務士

ガン対策の就労支援
須田　美貴

　シンポジウム　「治療と就労の両立支援を考える」　１
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これは人によります。配慮して欲しい人もいれば配

慮をそれほどにして欲しくない人もいます。これは

人によって変えるしかないのですが、従業員が何十

人もいる職場で、あの人がガンになったときはすご

く配慮したのに、この人がガンになった時は配慮し

ないんだという職場の中での不公平感が生まれたり

するのです。ここはこのあとお話しますが、普段か

らの風土作りも非常に大事だと思います。どうして

あの人の時と対応が違うのという本音を言えるよう

な職場に普段からしておくべきだと思うのですが、

このようなことが起きた時にようやく考えるところ

が多いのです。

　次に、病気のことを他の従業員に伝えた方が良い

のか。今は「ガンになりました、治療でお休みさせ

ていただきます」と本人から人事や上司に申し出は

あります。けれどもそれを職場の他の従業員に伝え

ていいのか。これも本人に聞けばいいところなので

すが、あの人の時は伝えたのにこの人の時は伝えな

いとか、従業員に伝えていいと言われても全従業員

に伝えるべきなのか、それとも関わりのあるチーム

内だけで共有すべきなのか、そのあたりも悩んでい

ます。

　3 日前にあった相談では、「今度新入社員がはいっ

てきます。新入社員は、ガンになってしまった従業

員と同じチームだけれども、面接時に言った方がい

いか。面接にこられてまだ入社が決まってない人に

同じチームでガンで治療のためにお休みする人がい

ますというのを、入社するかどうか分からない人に

まで伝えるべきなのか、それを知っていた上で入社

してもらう方がよいのか、それとも入社が決まった

時点で伝えた方がいいのか。そのあたりもすごく細

かいところですが、企業は悩んでいます。それも答

えは 1 つではないのですが。ケースバイケースで

すが、すごく悩んでいます。

　そしてプライベートにどこまで介入してよいのか

分からない。これは上に書いてあることとも共通す

るのですが、その人自身に、いつくらいまで治療か

かるのとなど聞きたいし知りたいけれども、そのよ

うなデリケートなところは聞いてよいものか非常に

悩んでいますし、今申し上げた全員に伝えるべきか

一部の人に限るのかというところで相談がありま

す。

　また、病気が原因なのかどうか分からないという

のは、普段からあまり関係が良くない職場では、「配

慮して下さい」というと、あなたのやる気がないん

じゃないかというような見られ方をしているという

不安なども相談がありますし、病気に関する知識が

職場の上司や企業全体で共有していればよいのです

が、なかなかそのような職場も少なくて困っていま

す。

　それから、他の従業員とのバランスが保てない。

配慮をすると不公平感が生まれてしまう。最初は、

ガンでお休みするから配慮しようと言っていた職場

も、人というのは、その人の仕事がこちらにふって

くると「しわ寄せだ」といいます。あの人の仕事の

せいで私は帰れないという気持ちになりだんだん職

場が働きやすくなくなってくるというのが心配して

いるところです。

　ではあまり配慮せずに「今まで通りに働きます」

「今まで通りに働いてね」というと何かあったら困

る、何か起きたら会社のせいになるんじゃないかな

どが職場からの相談事例です。

　次は、実際に従業員がガンになったというときに、

あまりガンに関する知識のない職場ではどのような

ことが起きるのかというのを見ていきましょう。

　ガンになりました。「長期の入院が必要だ」「半

年 1 年入院してしまうんじゃないか」「もしかした

ら亡くなってしまうかもしれない」という誤ったイ

メージがまだまだあります。たいていご相談に来ら

れるのはこれです。「今は通院治療がメインですし、

通院治療しながら働いている方も沢山いらっしゃい

ます」そのようなことを言うと、それは信じられな

いという感じです、企業の人事の方も上司の方も。

なぜならば、人というのは、自分が見たもの、聞い

たものを信じるという傾向があります。では何を見
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て何を聞いてきたのかというと、昔身近な人のガン

の治療をみたことがある、昔というのは 20 年 30

年前にうちのおばあちゃんがガンで 1 ヶ月入院し

たなどです。すごく昔の治療方法がまだずっと頭に

あるので、今もそうであると、他の情報がなければ

それは当然そう思います。それからドラマのシーン。

これは最近もあります。なぜか感動のドラマとか感

動の映画は、ガンで亡くなるのです。それはやめて

欲しいなと思うのですが、普通に治療しながら働い

ているような姿をドラマでやって欲しいのですが、

なんだかすごく重い空気なのです。そういうことか

ら、ガンになったら長期の入院で亡くなるというイ

メージがあり、その従業員に対して会社はどうすれ

ばよいのだというご相談が多いです。

　ここまでが企業側のお話でした。次は、労働者の

方からのご相談です。どのようなものがあるかみて

いきますと、通院のために早退や欠勤というのをし

にくい。例えば前例がないためにその都度相談しな

ければならない。千人二千人という会社でしたら何

人かはガンの経験あると思うのですが、5 ～ 6 人の

企業ですと、従業員がガンになった、どうしようと

社長さんは大慌てです。早退 ･ 欠勤しますというの

をなかなか言いにくい。また、中程度の、何千人規

模ではなく、100 人くらいの会社でよくあるのが、

会社は理解があります、どうそ休んでください、治

療しながら働いてください、というのに、上司の理

解がない。またはその逆です。上司は理解があるけ

れども、会社は、「いや、うちはそういう制度がな

いから」ということで、困ってしまっているという

方がいらっしゃいますし、上司も人事も会社も理解

はあるのだけれども、同じチームの同僚がどのよう

にみているのか、私だけ残業しないで帰ってずるい

と思わないかなというご相談が多いです。

　非常に多いのがこの 4 番目です。前の上司はす

ごく配慮をしてくれて働きやすかったのに、上司が

代わって引き継ぎがされていないので、私がガンの

治療をしているというのが新しい上司は知らないよ

うだ。ですので、なかなか今までどおり働けなくな

りましたというご相談があります。では何故引き継

ぎをしなかったのかというと、やはりそこはプライ

ベートのことを、新しく次に来る人に言っていいの

かどうかということを不安なまま言えずに次の異動

先に行ってしまい、新しい人が来て、その人は知ら

ないということになるのです。では本人としてはど

こまで配慮を求めてよいのか。査定に響く、契約更

新されないのではないか、そのような心配が非常に

多くあります。

　就職の面接。これは、一度会社を辞めた方が面接

の時に、治療中ということを言った方がよいのかど

うか。この相談は非常に多いです。伝えなかった場

合、虚偽の報告ということで入ってから解雇される

ということはないですか。そのようなご相談は非常

に多くあるので、就職の面接の時に言った方がいい

ですかという質問には、お休みすることで何か業務

に差し支えるというような場合、育児や介護でもみ

なさん好きな時に休んでいますという職場でしたら

みなさん自由に働いているからよいのですが、自分

だけ休まなければいけない、目立ってしまうような

場合は言った方がよいです、というアドバイスして

います。では言ったことで面接で落ちてしまうので

はないか。そこがすごく不安です。でも私は思いま

す。それで落とすような会社は入ってからも大変だ

と。隠しながら働き続けるのはすごくストレスです。

今まできちんと面接の時に言って、それで採用され

ている方も沢山いらっしゃいますので、この会社が

理解がなく縁がなかったと思ってくださいとお伝え

しています。

　では、どこまで配慮を求めてよいのかというとこ

ろで、査定に響く、契約更新に響くのではないかと

いうご心配をされている方もいらっしゃるので、法

律面ではどうなのか、どの程度が健康状態が良好と

いえるのか。履歴書に健康状態を書く欄があります。

良好と書いてよいですかと聞かれます。私のアドバ

イスでは、自分が良好だと思ったら良好と書いてよ

いですと言っています。では、入ってから良好では
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ないじゃないかと言われたら。そこは人の感覚で書

くものですから、法的にどうこうというものではな

いと思います。

　病気を理由にボーナスを支給しなかった、病気を

理由に契約更新しなかった、病気を理由に解雇され

た、このような事件が起きた場合どうなるかですが、

理不尽ではありますが、法律の世界では必ずしも違

法とはいえない。ここは誤解のないようにお話して

おきますけれども、違法の場合もあります。違法で

ない場合もあります。ではどこで判断するのかとい

うと、契約内容や就業規則をみて判断しております。

ですから、入社のときに契約書とか就業規則は確認

した方がよいと思うのですが、何か事件が起きた時

に見るものですから、それで契約更新されないかも

しれないという不安になってしまった方は、すぐに

相談機関とか専門家に相談して欲しいと思います。

　ただ、必ずしも違法とはいいきれないからといっ

て、会社が、病気だから辞めさせよう、病気だから

契約更新しないというような、病気を理由に人を

切ったり理不尽なことをしていては会社がこれから

の時代、成り立っていかないと思います。病気だけ

ではなく、育児をしている人もいますし、これから

増えるであろう介護、家族の介護という人もいるで

しょう。そのような人たちがどのような方も気持ち

良く働けるような職場にしていかなければいけない

ので、できない理由を探すというのは、すごく私は

嫌いです。できない、契約更新できない、うちの会

社で雇用をし続けられないという、できない理由を

探すのではなく、一緒にできる理由を探していけば

よいと思うので、今そこを頑張っているところです。

　ちょっと悪質な会社もありまして、病気になった

のは自己管理ができていないからだ、最近もそのよ

うなことを言ってしまって炎上した方がいますけれ

ども、自己管理ができていないから病気になったと

いう自分も病気になりますから、こんなこと言って

はいけません。誰でも病気になります。けれども、

大企業の上の方の方に多いと、私は相談を受けてい

て自分の感覚で思います。大企業で上の方、役員ま

で上りつめたという人は若い頃から有休も取らず

に、休まず、24 時間働けます、僕は精神的にも体

も頑丈ですという人が上に上りつめているので、部

下が病気になったというと、「自己管理ができてな

い」という人が多いです。このようなタイプは、病

気にならず、頑丈で休まず 24 時間働ける人を採用

するのでしょうか。そんなことを言っていたら採用

する人がいなくなってしまいます。ロボットでも採

用していればいいのではないかと思います。ロボッ

トでも酷使したら壊れますが。自己責任論とか病気

になったらアウト、こういうのは変えていかなけれ

ばいけないと思っております。

　次は、このような悪い会社の例のあと、いいお話

をさせていただきます。



－ 70 －

　これは 4 月 4 日の朝日新聞の記事ですが、私が

この方の就労をサポートしたので、ご紹介します。

新聞の紙ベースのコピーではなくて、ネットなので

すけれども、ネットではまだ検索できます。朝日新

聞のサイトにいきまして、「ガンでも仕事」という

キーワードで検索すると出てきます。

　この方は幼稚園の送迎バスの運転手さんをされて

いました。すごく幼稚園児と一緒に運動したりする

頑丈な方だったのですけども、ガンになってしまっ

たということで、すごく職場は慌てました。幼稚園

は、若い人が多く働いていて、今までガンになった

従業員が一人もいないということで、それですごく

慌ててしまったのです。ガンの治療をしながら運転

できるのかということで慌てたのですが、本人は、

「今まで通り働きます、退院すれば普通に働きます

よ」と言っていました。ところが職場は、まず上司

ですが、本人の希望を叶えてあげたいけれども、運

転するお仕事だから何かあっては困る、本人だけで

はなく大事な園児を預かっている業務なので大丈夫

かと心配していました。そして職場はというと、私

はすごくびっくりしたのですけれども、ガンの人を

働かせる悪い職場だというふうに思われるのではな

いか、地域の人からの目で、あそこの職場は病気に

なった人を無理矢理働かせていると言われないか心

配というのです。その心配は私はすごくびっくりし

ました。初めてだったので。そういう考えの方もい

らっしゃるのだなと、新しい発見でした。この方は

無事復職しまして、今も毎日幼稚園バスの運転をし

ていますし、病気になる前と同じように幼稚園児と

一緒に体操などもやっています。

　ここに至るまで、どういうことがあったかという

と、私は厚労省の委員でこのガイドラインの作成に

も携わりました。これもネットででています。「治

療と職業生活の両立支援ガイドライン」で検索する

と出てきて、サイトからダウンロードできるように

なっています。従業員が病気になった時に、どの様

な対応をすればよいか、どのようにコミュニケー

ションをとればよいかなどを、3 年くらいかけて委

員の中でお医者さん、看護師さん、社労士など、い

ろいろな立場の人で考えてようやくできたもので

す。私が一番お薦めしたいのは、ガイドラインのう

しろの方についているのですが、様式例というもの

があります。最初にもお話しましたが、職場と医療

関係者がなかなかコミュニケーションをとれなかっ

た、声をかけてよいのかなとなかなか聞きたいこと

が聞けなかった状態に今もあるのですが、この用紙

があることですごくスムーズになりました。いろい

ろな様式がはいっていますが、これはまずお医者さ

んに本人の許可を得て、「この方は治療にどれぐら

いかかりますか。この方はバスの運転手をしている

けれども、このような業務はさせていいですか」な

どをお医者さんに教えてくださいというお願いをす

る様式です。他にも復職する時にはどのようなこと

に気をつければよいのか、主治医の立場から意見を

書いてくださいとお願いする用紙などいろいろは

いっております。

　さきほどの幼稚園バスの方ですごくよい復職がで

きましたので、その後も使っておりまして、うまく

いっているケースがそのあとも何件かありますの

で、是非使ってください。

　本人に、このような用紙があるので人事の人にこ

れを使って復職に向けて話しあっていきたいと出し
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てみてくださいというと、労働者本人は、最初はす

ごく不安そうにします。人事に出すと会社は嫌がる

のではないかという不安を持たれる方がすごく多い

です。実際どうかといいますと、人事としてはすご

く有り難いです。不安だったことは全く消え去って

しまい、人事の方は、「こんなのあるんだったら最

初から言ってよ」「会社にもずっと置いておきたい」

と言われ使っていただいています。

　コミュニケーションとか復職、治療をしながらの

就労ですけれども、どういうところをこれから頑

張っていかなければいけないかですが、まず、さき

ほどもお話しましたが、ガンに対する知識があまり

にも古すぎる。社内でセミナーなどをやって、誰で

も病気になる可能性はあるのですから、その時のた

めにみんなで知識を向上させていきましょうなど

と、会議とか朝礼の時にちょっとお話する場がある

とよいと思っています。

　それから、本人、医療関係者、会社の連携です。

情報交換、従業員が病気になった時に、初めてあの

用紙を提出してコミュニケーションをとるのではな

く、普段からこの三者というのはざっくばらんな本

音を言えるような、何か簡単な、お茶会レベルでよ

いと思うのですけれども、できないのかなといつ

も思っています。私は NPO の代表もしています。

NPO 法人労働者を守る会という会ですが、そこで

医療関係者と、こちらは社会保険労務士や司法書士

など法律家が多い NPO なのですが、互いに本音トー

クをしたことがあります。そうすると、面白かった

のが、共通用語が違うところです。我々はさきほど

からもずっと労働者という言葉で言っていますけれ

ども、医療スタッフの方は患者さんと言います。同

じ人なのに、言葉が違ったり、お互いのイメージが

全く実際と違っていたりして、すごく面白かったで

す。そういうのをいろいろなところでやればいいな

と思っています。病気の従業員がいましたというと

ころで、そこで初めてコミュニケーションとろうと

いっても、すごく難しいのです。普段からもっと明

るく風通しのいい職場にしておかなければいけない

と思っております。

　そのためには、本当にこれはすごく難しいことな

のか、それとも簡単なことなのか、いつも考えるの

ですが、制度を作るとか、何かを改革しなければい

けないというと凄く難しいですけれども、できるこ

とというのは、ほんの少しの優しい気持ちとほんの

少しの気遣いと、それがあればちょっとずつ変わっ

ていくと思うのです。けれども職場はそんな、ちょっ

とした優しさとか気遣いすらできないようなストレ

スで一杯なのです。もうそこから直していかなけれ

ばと思うのですけれども、何かもうちょっと心の余

裕ができて、コミュニケーションがスムーズにでき

るような職場作りをしていきたいなと思います。

　上司も部下も仲良く話せるような職場がどんどん

増えていけばいいなと思っております。

　ご静聴どうもありがとうございました。
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　以前からガンの方とか難病の方の支援とこの精神

疾患を持つ方の支援ってすごく共通するところがあ

るのではないかなというふうに思っていたところ、

このような学ばせていただく機会いただけたことを

感謝しております。

　私からは精神障害の就労支援ということで普段や

らせていただいている事をお話させていただきいた

いと思います。

　東京の多摩市にあります桜ヶ丘記念病院の中で精

神疾患を持っている方の仕事の支援、社会参加の支

援をさせていただいています。

　うちの病院の概要ですが、病床数は 467 床ある

単科の精神科の病院です。病棟数は 8 病棟で、外

来診療は今月曜日から土曜日まで行っていますが、

1 日平均外来患者さんは 180 名ぐらいの方がこら

れている、東京の中でも大きな精神科の病院です。

３　今日病院の立場としてお話させていただくので

すが、私ボランティア団体も行っておりまして、こ

のあとお話させていただく IPS という本人の長所を

大切にしながら医療と一体となって進めていく就労

支援のモデルがあるんですが、これを普及させるよ

うな活動も、これはボランティア団体で行っており

まして、当事者の方と一緒になって研修などを行っ

ております。リカバリーの蓄積と共有と伝達という

ことをコンセプトに、研修や、今回冊子を配らせて

いただきましたが、こういった冊子とか書籍を作っ

ておりまして、この中にうつ病の方が社会復帰して

いったプロセスが載っていますが、4 ページにうつ

病の時の状態が全身ギブスのような、はめられてい

るような状態だったと本人は表現していますが、こ

のあとご本人が働きたい、サポートさせていただい

て、会社との相互理解の中で配慮の申し出をして、

そのあとこの方はスーパーの POP などの作成なん

かをされてらっしゃる方なのですが、仕事のクオリ

ティーが向上していきましたといったようなプロセ

スが書かれています。

　普段は私は病院の中の医療相談室におりまして、

様々な受診の相談、ご入院の相談、入院されている

方の社会復帰や社会参加の支援、退院のためのサ

ポートですとか、外来の方のアウトリーチの支援、

ホームヘルプの事業、計画相談事業所でもあり、患

者さんのサービスのプランなどを立てることをして

います。様々な支援をおこなっているんですれど、

その中で就労支援をおこなっております。

桜ヶ丘記念病院　医療相談室
精神保健福祉士　相談支援専門員

精神障害者の就労支援
中原さとみ
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　うちの病院の就労支援のサービスですが、独自の

サービスとしておこなっております。診療報酬は

とっておりません、必要だからということで、今現

在は病院のサービスとしておこなっている部分が多

いんですけれども、将来的には何らかの報酬がつけ

ばと思っております。

　うちの病院の患者さんが対象で、ご本人の意志を

尊重してかつ IPS のモデルというのを採用していま

す。

　IPS ですが、精神障害のリハビリテーションの分

野でリカバリーという概念があります。その考え方

がベースになっていまして、リカバリーは回復以上

の意味があるというふうにいわれています。人とし

て尊重され希望を取り戻し社会に生活し自分の目標

に向かって挑戦をしながら人生を歩むリカバリーと

いう考え方がとても重要で、社会参加ですとか働く

こと､ 学ぶことはリカバリーへの手掛かりと言われ

ています。

　IPS モデルですが、精神障害者は対人関係が苦手

でストレスに弱くて不器用だからいろいろ訓練して

からでないと働けないというふうに考えられてい

て、喫茶店ですとか清掃のプログラムですとかそう

いった訓練重視の就労支援が多くおこなわれてきま

した。だけれども、私達もそうですけれども、働き

たいという患者さんのモチベーションにあわせて実

際の職場にあわせて支援していった方がずっとうま

くいくことが分かりました。さらにご本人の希望と

か気持ちとか長所を尊重して医療と一体となると統

計的に高い就職率とか定着率が確認できました。こ

の方法を Individual Placement and Support の頭文

字をとって IPS と呼んでいます。

　これは 1990 年代にアメリカで開発された就労支

援のモデルで多くの研究でその有効性が報告されて

いて、今ではアメリカ、ヨーロッパ、アジア、日本

の中においてもこのモデルを取り入れて就労支援を

おこなっている病院や就労移行支援事業所などがあ

ります。重度の方だけでなく、発症して間もない方

に対してもこのアプローチをすることによって、予

後の大きな改善というものが報告されています。
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　一般就労は、自分のリカバリーを追及できる方法

の 1 つであって、働く事を通して自分の自信を取

り戻していく患者さんが多いです。社会とつながる

ことで精神保健福祉機関が提供するサービスへの依

存が少なくなったり、一般の方と一緒の職場で働く

ことで、スティグマを軽減できるというふうにされ

ています。

　これは当事者の方ですが、働いて良かったことと

して、病気が回復したということをいっています。

それは人と交わったり、人と仕事のことで相談した

り、行く場所があることで生活リズムが整うんだと

いうことを言っています。あとお薬も減らせたと

言っています。この方、昔はお薬 15 錠ぐらい、毎

日飲んでたんですけれども、働きたいという時に新

薬に変えてくださいということを主治医に伝えたそ

うです。そしたら、新薬に変えてくれて、今では 1

日 1 錠ですむようになって、働くことを通してお

薬が減っている方も中にはいらっしゃいます。沢山

に方に出会えて信頼されるようになって給料ももら

えてやり甲斐もある。彼はいまサバイバーという立

場でキャラバン隊の中でも一緒の講演活動なんかを

していますが、働くことを通して回復している患者

さんが沢山いらっしゃいます。

　働きたい方とても多いというふうに言われていま

す。海外のデータでも精神疾患をもっていらっしゃ

る方で 7 割近い方、それから日本の中でも 6 割以

上の方が働きたいという方とても多いです。そうい

うニーズに応える形で病院の中ではじめていきまし

た。

　はじめからこの IPS のモデルを取り入れていたわ

けではなくて、従来型の段階的に積み上げていく方

式をおこなっていったんですけれども、昔は喫茶活

動とかやってました。これは IPS をはじめる前です

が、喫茶店のメニューをどうしようとか、売上をど

うしようというところにスタッフのエネルギーは注

がれていて、それでその方がどんなことをしたいか

とか、その思いの背景にあるのはどんな思いをもっ

てらっしゃるのか聞くことができていなかったので

すね。なので就職される方はほとんどいらっしゃら

なかったです。

　なので、支援の方針を変えていきました。これは

10 年前の私ですが、一緒に接客八大用語とか発声

していた時期もありました。でもなかなか就職には

結びつきませんでしたので、喫茶活動は閉店するこ

とにしたんです。平成 19 年 3 月をもって喫茶チェ

リーを閉店させていただくことになりました。平成

17 年から 2 年間にわたってこれやってたんですけ

ど、このプログラム終了することにしました。
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　従来型のモデルというのは、大人数を一度に集め

てバスに乗せてひとつずつバス停で止まるような方

式でやっていたかもしれません。でも、人生の主人

公はご本人なので、その助手席に我々スタッフが

乗って、ご本人が希望する道を一緒に伴走するよう

な形で進んでいく方法を 2005 年ぐらいから少しず

つ試行錯誤しながらですが、変えていくことにしま

した。

　いくつか IPS のモデルというのは原則がありま

す。働きたいという方、沢山いらっしゃるんですけ

ど、働き方というのは本当に人それぞれで、正社員

の形で働きたい方もいらっしゃれば障害者雇用で働

きたい方もいらっしゃるし、アルバイトでも働きた

い方、週一回でも大学の研究室の補助のお仕事され

ている方がいて、それでも社会とつながりを持ちた

いということで、働いているんですけども、そうい

う短時間からでも一般就労を目指したり、患者さん

の選択にもとづいて参加できる、その方の病名と

か病歴でその方を除外したりしないということです

ね。それから、就労と医療とが一体となってやって

いきます。患者さんのストレングスに着目しなが

ら仕事探ししていく。あと経済的な相談ものった

り、迅速に職探しをはじめる。その場で求人をみて

いただいたり、その場で電話をいれたりということ

をやっていきました。あと職場開拓をしたり就職し

たらそれがゴールなのではなくて、そのあともその

方のリカバリーとか継続して仕事ができるようにサ

ポートさせていただいています。企業訪問させてい

ただくこともありますし、患者さんのご自宅に行っ

たりですとか、患者さん 2 週間に一回、1 ヶ月に 1

回必ず病院に来られますので、その時にあわせて一

緒に私もサポートし面談させていただいたりしてい

ます。

　あと IPS の特徴としては、患者さんや障害者とし

て過ごすのではなくて、働く人という一市民とし

て過ごせるようにサポートしていくということで

す。支援方針の決定に関して意志決定を共有する、

Shared Decision Making シェアドデシジョンメーキ

ングつまり一方的にこういう働き方をしなさい、病

気をオープンにして働きなさい、という支援者が決

めつけるのではなくて、その方と病気をオープンに

するメリット、デメリット、クローズにするメリッ

ト、デメリットというのをディスカッションしなが

らご本人が決定していくプロセスを大切にしていく

という方法をとっています。

　それから協働ということです。就労支援員と臨床

家の協働とか雇用主との協働ということで、協働と

いう態度は IPS を理解することを助けるといわれて

います。
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　今まで様々なお仕事につかれました。興味、長所、

資格を活かして発想の転換もいかす仕事探しをして

きました。歴史に興味ある方が遺跡の発掘の仕事に

就かれたり、実はこの方なかなか身だしなみを整え

るのが得意な感じでなくて、あまりお風呂にも入る

とか清潔に関心がない方だったんですけれども、だ

けれども土をいじるような遺跡の発掘のお仕事につ

かれたり、この発想の転換をしていくのが面白いと

ころで、私も 2007 年に IPS の発祥の地でバーモン

ト州というところに実際に自分でみてみようと思っ

ていってきたんです。就労支援専門家のミーティン

グというのに参加させていただいて、当事者の方が

長所をどうやって社会につなげていけばいいのかと

いうのをブレーンストーミングしているんですね。

　例えば話のくどい人は借金の取り立ての仕事がい

いんじゃないかとか、そういったすごく重度の方で

も可能性が開けていくようなそんな魅力を感じまし

て、取り入れてやっているんですけども、こうして

ジョブマッチということを大事にしてやっておりま

す。

　具体的に支援内容としては働くことそのもののサ

ポートをしたり、仕事探しとか面接の練習ですとか

会社との調整。

　そして病気とのつき合い方、これは本当に難病の

方の支援とも共通するのかなと思います。昨日もセ

ルフマネージメントが効果的ですっておっしゃって

いた方もいらっしゃいましたが、病気とのつき合い

方というのを大事にしていきます。

　普段私は青信号とするといつもとちょっと違う色

の、黄色信号赤信号といくような形でツールを使い

ながら体調管理できるようにサポートしていきま

す。
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　ご本人が中心で、チームの医療とケースによって

は地域の支援機関にも入っていただいて、サポート

していくイメージでそれぞれの強みを活かしながら

その方のリカバリーを支援しています。

　医療で就労支援しているメリットとしては、情報

も共有していけるところが強みの 1 つかなという

ふうに思っています。なかなか診察の場面でご本人

の夢とか大切にしていることとか、ドクターはあま

り聞かれないと思うんですけれども、そういったと

ころも丁寧に聞いていったりですとか、長所を聞い

たりお薬の副作用、手の震えがあるかとか、喉が渇

きやすいかですとか、そういったところが合理的な

配慮、事業主に配慮を求めることにもつながります

ので、こういったことも丁寧に聞いていったりしま

す。

　私も電子カルテを使っているので、書き込んでド

クターにみていただけるようにしています。逆に、

ドクターがお薬を変えたという情報もすぐ見ること

ができるので、そういう情報はスムーズに一元化さ

れているのは本当にいいなと思っています。

　今50人ぐらいの対象者がいらっしゃるのですが、

半分以上の方が働いておられます。毎年これぐらい

の就職率があります。

　なかなか病気とか疾患があるとその方の長所が隠

れてしまいがちですけれども、その枯葉の覆いを取

り払ってご本人の可能性を作るチャンスを作ること

が IPS をやっているとこういったことが可能になる

のかなというふうに思っています。

　IPS はリカバリーへのドライブ旅行だと紹介して

います。運転手を信じること、運転手と景色を楽し

むこと、しばしば道をはばむ障害物がありますけれ

ども、運転手と一緒にのけながらリカバリーへのド

ライブ旅行を楽しんでいます。
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　みなさんお聞きになってガンとか精神疾患なんか

とすごく難病、共通しているところがあるかなとお

気づきになったかと思うのですが、就労支援という

と、結構目的としてはいろいろあるんですが、幅広

いのですが、その中の一部分として医療と就労の両

立ということを共通課題として慢性疾患としての共

通課題があるというお話と、それと難病としての特

徴についてもお話したいと思います。

6　まず慢性疾患の共通課題としては、今までは病

気が治ってからリハビリテーションなり就労支援は

考えるということでしたが、今は病気の治療を続け

ながら生活も続けなきゃいけないという人が増えて

きていると。

７　特に難病の方なんかでも沢山慢性疾患のパター

ンとしては病状は普通なら安定しているんだけど

も、時に体調崩れてしまうとか、そういう方もいらっ

しゃるし、ほとんど問題なく治療を続けながら生活

している方もいらっしゃる。あとゆっくり進行して

いくだとかもあって、一部は身体障害者の手帳の対

象なんですけども、手帳の対象になっていない方も

沢山いらっしゃる。

8　就労の状況ですが、一部は障害者雇用として働

いている方が結構いらして、手帳を持って働いてい

る方がいらっしゃって、そういう方は一般の同じ年

齢、性別の方の就業率と比べても 50％だとか 80％

ぐらいという低いところですし、さらにもっと重い

病気の方なんかは、一般の方の半数以下の就業率に

なっているとか、そういう方いらっしゃるんですけ

ども、特に目立つのが障害者手帳を持っていない方

とか、そういう方には一般の方の 80％から 100％

ぐらいという高い就業率をもってて、今の難病の医

療の進歩の状態からして、半数近くの方が仕事につ

いている状況があって、しかし全く問題なく仕事に

ついているのかというとそうじゃなくて、医療と就

労が両立の課題を抱えながら仕事についているとい

う状況になっていると。

全国難病センター研究会副会長／
（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構
(JEED) 障害者職業総合センター

難病の患者の治療と就労の両立支援
春名由一朗
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9　例えば、仕事自体がストレスの多い内容だった

から病状が極限まで悪化してドクターストップがか

かって退職しただとか、西日があたるところで働か

ざるを得なくてそれをさける方法がなかったために

症状が悪化して離職せざるを得なくなったとか、多

いのが、仕事のスケジュールとか通院が確定してい

る中で職場に迷惑をかけられないという状況の中

で、自分から辞めましたとか、職場では理解してく

れてたんだけども、同僚の人が理解してくれなくて

心ない言葉で人間関係が悪化して辞めちゃっただと

か、そういう話が沢山あると。それと、お医者さん

もいつの間にか辞められていると、事後報告が多い

とか、ハローワークの方なんかもいつの間にか辞め

ちゃって、勝手に辞めちゃってると。一回辞めて再

就職するというのはすごく大変なので、辞める前に

相談があったら良かったのにとか、そういうことな

んかも沢山報告があると。

10　難病の方の就労状況で特徴的なのは、必要な

配慮があることで治療と就労の両立が可能になって

いるということで、それが逆にいうと、ちょっと仕

事の条件があわないと体調が崩れやすくなってしま

うと条件があって、実際は難病がある人でもデスク

ワークだとか短時間だとかそういうので普通に働い

て、あと職場の理解があって働く方沢山いらっしゃ

るんですけども、ちょっと無理な仕事についてたり

とか、職場で理解がなくて通院もままならないとか、

そういうところで働いてしまうとまた体調が崩れる

とかいう状況があると。

　現状はどうなのかというと、3 割ぐらいの人しか

職場の理解を得て働いている人がいないという状況

なので、みなさん体調のいい時に就職活動なんかを

すれば就職は普通にできるんですけども、半数ぐら

いの方が病気に関連して辞めているという状況がみ

られます。

11　難病というのはすごく多様だから、病気ごと

の配慮を考えなきゃいけないんじゃないかというふ

うに考えられてきたんですけども、いろんな患者さ

んの調査をした結果をみますと、1 番関係している

のは、疲れ易いとか体調が変動するということ自体

が仕事に 1 番影響しちゃっているということが分

かってきたので、難病の方への就労支援という両立

支援が大切になる状況になってきたと。
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12　ただその病気があったらいろんな問題が起

こっちゃってしょうがないというだけじゃなくて、

仕事内容ですね、休日とか休憩だとか通院の条件の

いい仕事内容だとか、疲労してもちゃんと回復でき

るような休日がちゃんとあるだとか、あるいは職場

の中で通院ができるようになっているだとか、無理

のない仕事を業務調整できるだとか、そういうとこ

ろだと体調変動し易くても実は仕事の問題あんまり

なく仕事ができるという状況も分かってきたと。

　仕事を辞める状況も本当にドクターストップがか

かるような体調悪化して辞めるという方だけじゃな

くて、職場で居づらくなると、葛藤を抱えるんです

ね。まさに職場は理解してくれてても職場に迷惑か

けちゃってるんじゃないかとか、仕事はできてても

このまま続けてたら体調が悪くなっちゃうんでない

かというそういう葛藤をかかえちゃっているんです

けども、それに対しても仕事内容だとか職場の配慮

というのがすごく重要だと。

13　難病のある人の無理のない仕事なんかないん

じゃないかというハローワークの人なんかとか一般

の企業の人なんかも思い込みでいっちゃったりする

んですけども、実は無理のない仕事というのは今日

本の中に沢山あってデスクワークの仕事とかすごく

負荷が低い仕事だとか、あとは、軽作業であっても

短時間の仕事だったら、週 3 日ぐらいだったらで

きるとか、そういういろんな多様な可能性があるん

だということが分かってきています。

　例えば福祉就労の場だと結構軽作業が多かったり

するんですね、軽作業の場だとちょっと身体的な負

荷が高いので、フルタイムはちょっと無理だとか、

毎日は無理だとかそういう方もいらっしゃっても、

実は普通の仕事のデスクワークだったらフルタイム

もできるとか、そういうことがあったりするので、

個別的に検討しなきゃいけないんだとか、そういう

条件なんかも分かってきています。

14　それと、通院の配慮が必要だと。これも月 1

回程度の定期的通院だとかちょっと体調が崩れた時

に早めに通院ができるようにするだとか、職場の安

全上の配慮についてお医者さんの意見をちゃんと聞

いてやらなきゃいけないとか、そういうことなんか

も、先程お話にあったように、人に共通した課題と

してあると。

15　あと自分の体調、疾病管理について自分で考

える機会だとか必要だしお医者さんと相談すること

も必要なんだけどなかなかお医者さんと良く相談で

きてない事態も多いし、あとは職場での対処スキル

ということなんかも課題で、自分は病気だからあれ

はできません、これはできませんといっていると、

職場の人間関係というのはすぐ悪化してそれで辞め

ちゃう人が結構います。そうでなくて、病気ででき

ないことはあるにしても、上司とよく相談して、病

気があってもできることはないかということを相談

していけば結構あるもので、そういうことをやって



－ 81 －

いくだとか、あとは、通院のために早く帰らなきゃ

いけないとか、こういうことはやらなきゃいけない

んですけども、それを不用意に、じゃあ帰りますと

いうふうにやっちゃうとまたちょっと人間関係上の

問題がでてきちゃうことも多いので、お互い様なん

だけども、ちょっと感謝の気持ちを示していくだと

か、そういうちょっとしたスキルなんかが重要だと

か、こういうのも共通した課題だなと思います。

16　特に難病の特徴というと、病気が非常に多様

だと、症状が非常に個別だというところが特徴なの

で、難病情報センターみたいなのもありますけれど

も、さきほどご紹介があった厚労省からでている治

療と職業生活の両立支援のためのガイドラインです

けども、実はこれは難病についても使えるようなも

のになっていて、内容をみても難病でもそのまま使

えると思いますし、これが出た時にはガンの留意事

項というのが特に作られているんですけども、今年

度は肝炎とかのが作られて来年度には難病について

の留意事項も作られると、そういうスケジュールに

なっています。

17　その他、例えば、個別的に、腸の炎症を抱え

ている状況だとか、あるいは仕事で無理をすると発

作が起きやすくなるので、症状とか機能障害のない

状態から配慮が必要な人がいるだとか、免疫力の問

題だとか、個別的なところに配慮が必要になってく

ることがあります。

18　障害者支援との関係ですが、精神障害は､ 精

神障害者の手帳を持っていて障害者雇用率のカウン

トにはいっています。ガンは障害者雇用率の障害者

ではないんですけども、難病はそのどちらでも、障

害者手帳を持っている人もいるし、持っていない方

もいて、そういう中間的な状況なんですけども、こ

れについて障害者の考え方というのは、共生社会の

理念というので、健常者と障害者をびちっと分けて

やるというよりは、垣根をなくしていく方向でもっ

と障害者と健常者といいますとグラデーションに

なってて、難病だとかガンだとか難聴だとか弱視者

とかいろんな中間の方いらっしゃるので、そういう

方も同じ社会の中で同じような生活をしていく時に

何か配慮が必要になるんだと、それをちゃんと配慮

していきましょうという障害者の支援というのを

やっていきましょうということになっていて、まさ

にそれすごく大切です。
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19　障害者手帳のないクローン病の方のデータな

んですけど、クローン病は腸の病気ですから、頭脳

労働だとかコミュニケーションだとか運動について

はもともと健常者の方と同じぐらいで全然問題がな

いんですけども、トイレの問題だとか健康管理のセ

ルフケアの問題だとか、毎日通勤するとかそういう

ことについては職場でちゃんと配慮があれば全く問

題がないんですけど、職場で配慮がない状態だと、

結構な問題が起こっちゃってるんですね。ですから

平均的な状況でみると、結構問題があるんですけど

も、病気があると職場で問題があると単純にいうん

じゃなくて、実は配慮があれば普通に問題なく働け

るんだと。だから患者じゃなくて、あくまで労働者

としてちゃんと公正にみていくことが大切なんだと

いうことなんですね。

20　ところがなんで今ちゃんと、さきほど障害の

管理の問題がありましたけども、ここがちょっと難

病が障害者の対策としてはいっているというところ

の特徴でもあるんですけどもも、なぜ病気のことが

ちゃんと説明して職場の理解が得られないのかとい

う話なんですけども、難病もドラマだとか一般の中

ですぐ亡くなっちゃうだとか、そういうイメージが

非常に強いので、企業の方もどうしてもマイナスの

イメージを持っちゃうということがあるので、今

ちゃんと健康でできると思っている時に、絶対この

仕事につきたいと、この仕事やりたいと思ってい

る時に、わざわざその病気のことを説明できない

と、この仕事をしたければしたい程病気のことは説

明できないだとか、面接の方なんかがその病気のこ

と分かってて雇う経営者がいると思うかとかいわれ

ちゃって、自分はそんな深刻だとは思ってなかった

のに、それ以来説明できなくなっちゃっただとか、

病気のことを理解してもらって就職したいと思って

病気のことを説明したらもうその瞬間に顔色が変

わっちゃったとか、あと、相手が就職の時にすごく

乗り気でぜひ雇いたいという話になってきていると

ころで、病気のことを説明するかという時に、病気

の事を説明して本当にこの人理解してくれるだろう

かと、せっかく雇う気になってくれているのに、余

計なこといっちゃって、相手を困らせちゃうじゃな

いかとか、そんなことを心配しているとか、それで

説明できないとか、そういうことはよく知られてて、

医療ソーシャルワーカーの方でも保健師の方でもみ

んなそういう課題があるというふうにおっしゃっ

て、よく知られている問題です。

21　これに対して法律上、今までも、病気だから

雇いませんだとか、病気で、退職干渉するとか、そ

れは本当は法律上グレーゾーンみたいな形で、そう

いうのがまかり通ってきたんですけども、この難病

に関して障害者支援の中ではいってきていて、今年

度から障害者雇用促進法が改正されて、障害者差別

禁止と合理的配慮提供義務というのが企業の新しい

義務になったんですね。だからそれで今までみたい

に病気だから、難病だから、雇えませんだとか、配

慮できませんだとか、そういうことをいうのがもう

法律違反という扱いになる、これはなったんですね。

だから、今までみたいに、病気の事を説明できない

という状況というのが、まさに先入観で難病は働け

ないという思い込みで雇えませんだとかいうことは

就職差別として完全に扱われると。あとは合理的配

慮の手続としては、ちゃんとご本人と良く話し合い

をしなきゃいけないということになっています。そ

れをちゃんとやると、そして配慮しなきゃいけない

ということが企業の義務になっています。
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22　職場の配慮という時なんですけども、同じ職

場の仲間として、オープンにした形で業務ミーティ

ング、病気があるんだけどもどうしたら一緒に働け

るかということを考えていくということがすごく大

切でして、その都度上司や同僚がカバーしていた

ら、職場の迷惑になっちゃうというので結局続けら

れなくなっちゃうとか、特別扱いだと。特別に、一

方的に業務負担を軽減したりすると、閑職に追いや

られたとかといって辞めちゃう方も多いし、プラン

バシーの尊重なんかも必要ですし、難病なんか特に

仕事の続けられるか続けないかっていうグレーゾー

ンの方っていうのは、急な病欠が多いとか、それも

1 年に 5 日とかそれぐらい病欠が急にあったりする

と、職場としてもスケジュール管理が難しくて続け

られなくなる方がいらっしゃるんですけども、これ

も今国全体で働き方改革というのをやってますけど

も、よく似た課題というのは子育て中の方なんかで、

お子さんが朝ちょっと熱を出したので急に休みます

とか、途中で保育園から呼び出しがあったので帰り

ますとか、結構あって、そういう時の雇用管理ノウ

ハウというのは結構企業はもってたりするので、そ

ういうのも活用しながらいろんな状況にあわせて働

けるようなことを考えていきましょうとか、そうい

うことなんかも合理的配慮を通じていろんな可能性

を広げていこうと。

23　あと障害者雇用率制度も有効活用することが

大切で、これも調査してみますと、特に神経難病で

は障害者手帳の 5 ～ 6 級の取得率がすごく低いん

ですね。だから本当はもっと早い目にとれている方

がいらっしゃるんですけども、早めにとっていろん

な環境整備を活用していくだとか、こういうところ

なんかも障害を持ちながらという方の課題となるか

と思います。

　医療面と就労面、就労面のいろんな助成金も沢山

整備されてるとかいろんな制度ができてますけど

も、それも助成金かあるから雇ってくださいという

話で作られているものじゃないんですね。これは職

場の配慮があった方がいいだとか、復職支援なんか

が大切だということでそのための助成金なので、こ

ういうところをうまく活用していくことが大切だ

し、難病患者就職サポーターというのも出てきてい

ますけども、難病患者就職サポーターが全都道府県

で一人が相談支援やるとか、そういうところがでて

きているらしいんですけども、そうでなくて、あく

までもハローワークの中のチーム支援だとか医療機

関の中の相談支援だとか、そういうところで地域全

体で難病のある人の治療と就労の両立を支えていこ

うというのが基本的な形になります。

　ですから今まで制度の谷間といわれていたんです

けど、そういう方も含めて合理的配慮、差別禁止だ

とか職業リハビリテーションだとか、治療と就労の

支援なんかで、谷間のない形の就労支援をやってい

こうということで、難病の医療制度の方でもそうい

う対策をやっていこうというふうになっています

し、両立支援について地域の体制を整えていこうと

いうことにもなっているという状況になっています

ので、今日意見交換をしながら難病の支援について

もいい形を作っていきたいと思います。

24　25　26　27
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三重県難病相談支援センター　河原洋紀　お話の中

で須田さんと春名先生とで矛盾があるように思うん

です。難病を持って解雇されるには、春名先生が言

われたのは、これは絶対差別やからそれを理由に解

雇できないというんですけども、須田さんはそうい

うことはグレーなことがあると。そのへんが私に

とってはどっちを信じたらいいのかということもあ

ります。

　2 点目は、今施策として難病も障害者の枠にはい

りました。総合支援法もありましたし、基本法も

23 年に難病もいれました。ですからこれは、雇用

率に入れていただくことが難病者が就労し易い環境

になると思うんです。三重県は雇用率を達しないと

ころは労働局がいって雇いなさい雇いなさいという

ことがすごくプレッシャーかかってるみたいなんで

すけども、そのように、難病も入ったら難病の人も

雇われるという可能性がでるので、制度の谷間かと

思います。障害者にはいってその障害の、ハローワー

クは障害部門の方に申請をするんですけども、雇用

率にはいらないという、グレーというのが私には納

得がいかない制度と思うんですけど。

春名　合理的配慮提供義務というのは今年度から新

しくはじまったもので、例えば難病はもう障害者と

してこれの対策の範囲に入るというのは明らかなん

ですけど、障害者雇用促進法というのはすごく障害

者の定義というのはグレーでして、実はガンなん

かもはいるというふうに読めるんですね。読める

し、アメリカなんかも実ははいってるし、だから実

は合理的配慮だとか差別禁止の対象になるんですけ

ども、それについてはまだ社会的な影響が大きすぎ

てガンの就労支援のやっている先生ともディスカッ

ションしても、まだちょっとあんまりガンの分野で

は知られてません、社会的な影響が大きすぎるん

じゃないですかねみたいな話もありまして、これに

ついては国際的にみてもそういう線はあるので、そ

こは今後議論を進めていくのかなと思います。

　雇用率の話は、まさにもっともというか、雇用率

制度に入っているということは、支援が必要な人な

んですよということを理解し易くするために、他の

手帳持っている方でもそこが 1 番重要なところな

んですね。特に難病の方は見た目が問題がなさそう

にみえますので、本当に支援が必要なのかどうかが

よく分からないというところがあったりするので、

そういう制度で入れていくのが大切じゃないかとか

いうことがあります。雇用率制度というのが昔は働

けない人の特別な雇用枠を作っていきましょうみた

いなちょっと差別的な意味合いもあったんですけど

も、今の雇用率制度というのは、国際的にみても数

値目標みたいな形なんですね。女性の管理職が少な

いから何％にしましょうという数値目標を出してい

きましょうと。難病はまだ全然その社会的な理解が

進んでないから、数値目標を掲げてもっと社会的に

取り組んでいきましょうとかそういう方向性という

のがすごくいいんじゃないかなと思うんですよね。

実際明石市なんかでは障害者手帳を持ってない方の

発達障害者だとか難病の方の雇用をそういう求人を

出して進めるだとかということになっていますの

で、社会的な理解を進めるという取り組みを進めて

いくことなんかが必要ではないか。今日お配りして

いますが、難病のある人の就労支援のためには、ハ

ローワークを通じて難病のある方を雇用される企業

に関してはこういうパンフレットを出して難病につ

いての基本的な理解を進めていくだとか、そういう

ことも進めているところです。

須田　ガンだとなかなか難しい、例が出しにくいの

で、他の例で、解雇が有効になってしまった例とい

うのがあります。それ以前に、解雇というのは、健

康な人であっても病気の人であっても会社がすると

いうのはすごく難しくて、整理解雇とかもほとんど。

私は会社と本人の間に入っての話し合いの同席以外

に紛争になってしまった場合は、労働審判とかそう

いうところの手続や代理人とかもやっているのです

けども、ほぼ会社が負けます。けれども、いくつか

病気を理由に解雇というか、いたしかたなくという

ことで退職になったケースもあります。例えば、大

型トラックの運転手さんでした。病名でいうと睡眠

時無呼吸症候群で、運転中にそれがでてしまうと大

事故につながるという、労働法以外の他の法律に触

れるというケースで、お医者さんももちろん運転し

てはいけませんという意見書を書きました。会社と

質疑応答
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しては、こちらは労働者から相談を受けているので、

他の事務とか、病気を持ちながらでも働ける部署に

異動はできないのかという交渉をしても、トラック

の運転手さんという仕事しかないと、本当にこちら

がどう調べてもなくしかたないと。ですからほとん

ど解雇は会社が負けるのですけれども、本人もでき

ない、お医者さんもできない、させてはいけないと

いうような、ケースとしてはすごくレアですけども。

ですので 100％無効とは言えません、くらいです。

春名　合理的配慮とか差別禁止という考え方もその

通りで、ちゃんと配慮がある状態で仕事ができるん

だったら差別しちゃいけませんという話なんです

ね。配慮があってもこの仕事でする上で重要なこと

ができなかったりすると、それは別に就職差別とい

うわけじゃなくて、その仕事ができないんだからそ

の仕事には雇いつづけられませんと、それが公正な

扱いだということですね。

横浜ハローワーク難病患者就職サポーター　中金竜次
　須田さんに。ガンの方も難病の方も基本的には治

療と就労の両立支援の中に入ってくるかと思うんで

すけれども、企業が抱えている立場、企業は利益を

出して存続していく。福祉からみている立場、医療

の立場、それぞれの立場とそこにあるルールや法律

が違うので、明確に矛盾を突き詰めていくとなるか

と思うんですが、通院休暇とか、弁護士さんの意見

を聞いたりすると、通院休暇、あと時間勤務そういっ

たものの法整備としての明確な後ろ盾というデザイ

ンですね、そういうものが今後必要なんじゃないか

という話をよく聞くんですが、今後通院休暇が取り

やすいという状況は、それ自体がマーキングになっ

て、ガンの方も精神疾患の方も難病の方もいろんな

これからの相当の人口の中で慢性的に治療される方

が多いので、そういったことって、私達にとっても

企業にとっても労働力が不足していく中では有効だ

と思うんですが、通院休暇とかそういったものの今

後の展望というか、今後こんなふうになっていくと

いうのとか、こういうふうになっていくと、そういっ

た病気の方々も働きながら治療も受けやすくなると

いうのがあれば具体的に教えてもらえればと。

須田　通院休暇は私も必要だと思うのですけれど

も、これを言ってしまうと元も子もないということ

を言ってしまうのですが、どんな制度もどんな法律

の整備があっても、守らない会社はありまして、法

律の整備、制度を作ってもこの問題は 100％解消

はしないと思うのです。制度構築、通院休暇を作っ

て働きやすくなったという人がいたとすると、その

職場は、私が労働問題の現場にいて思うのは、そう

いう人たちは元々働きやすいのです。ですから、こ

れは厚労省でもどこのどのレベルの会社をターゲッ

トに作るのか、今全然できていないところをター

ゲットにするのかと話し合いました。国の制度の作

成というのはどこをターゲットにするのかというと

ころから始まっていまして、ここだけという、いい

会社だけということはできないので、全部に向けて

の制度を作らなければいけないと。そうするとやは

り、やらない会社はやらないということなので、そ

こは私個人的な意見ですけれども、制度よりも、そ

こに専門家とか本人を取りまく周囲の方が行って、

個別の交渉ということが必要だと思っています。中

小零細企業では人数が少ない従業員の中で個別の配

慮なんてできないのではないかと思っている世の中

の人が多いのですけれども、私が交渉した中では逆

でして、社長さんとの距離が近ければ近いほど中小

零細の方が割と専門家が行って話をすれば、穏やか

に話をすれば解決しています。ですから制度とかを

ちょっと置いておいて、どうも働けない働きにくい

とのは、社長さんとその本人との感情論で混乱して

しまっているところがすごく多いと思っていまし

て、9 割以上がそうだと私は実感しています。そう

すると当事者同士で話にならないのです。話をすれ

ばするほどどんどんマイナスの方にいってしまうの

で、そこで医療スタッフとか法律の専門家がはいっ

て、決して会社を責めるのではなく、こういうふう

にしたらどうですかとアドバイスできる人を増やし

ていく方がいいのではないかなと日々思っておりま

す。制度の話とは違う回答になってしまったのです

けれども、制度としても作っていき、それをサポー

トする、制度を利用してアドバイスできる人も増や

していかないといけないなと思っています。

埼玉県ハローワーク浦和難病就職サポーター　薄田たか子
　朝日新聞に文京学院大学の松井先生を中心にウィ
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ズという障害者長期療養者だったり高齢者だったり

支援ニーズのある方ですね、福祉も就労も。そうい

う方をまとめたこういう図式化されたマークがでた

ばかりなんですが、新聞にも出ておりました。大き

な概念になるんですけど、将来に向かう方向はこち

らだと思うんですね。日本の場合そういう障害者枠、

手帳とかいろんな決まりがありますね法律的に。そ

れを破って欧米のように、支援ニーズのある方とい

う感じでまとめていくような知識集団っていうんで

すか、研究者だったり行政所だったりのそういう方

向性というんですか、そういうのは持ち得ないで

しょうかという 1 つの質問と、雇用率にこだわら

ずに企業側の、今企業も大変なんですけど、税金を

安くするとか、CSR として長期療養者ですね、難

病だガンだなんとかじゃなく、支援ニーズのある方

を積極的に採用している企業を評価するシステムを

作っていこうじゃないかというような声をあげてい

ただけるような支援関係者からの声を上げていただ

きたいなと常々思っております。10 年 20 年 30 年

かかることだと思うんですけど、障害者も 50 年か

けて 2.0％の雇用率を獲得されたわけですので、そ

の礎というか、基本の考え方がないかなと希望して

おります。

中原　昨日も障害の概念自体が古くさいんじゃない

かというご発言があったりして、そもそもその障害

の概念も見直す時期に来てるんじゃないかなという

ふうに思っています。障害者権利条約が批准され

て、そもそも障害というのは本人じゃなくて、社会

の側にあるという考え方だと思いますので、それに

あった様な概念にもう見直すべきなんじゃないかな

と思ったりしております。確かにもうこういう機会

をせっかくいただいたので、本当に今日お話させて

いただいていて、共通するところがすごくあるなと

いうふうに思いましたので、ぜひ今後、障害を越え

て何かやっていけたらいいですし、おっしゃってい

たように、会社を評価する仕組みというのもあると

会社がもっと社会貢献しようという動きになるかな

と思いますので、確かにそういったアイデアはもっ

ともっと広がっていけばなと思いました。

日本難病・疾病団体協議会　伊藤たてお　実は今ご

質問あったようなことで、患者団体の方では相当に

アピールはしてるんですが、公的に議論している場

として、1 つは厚生科学審議会の疾病部会の中にあ

る難病対策委員会、ここには今うちは膠原病の森さ

んを委員として出してる。もう 1 つは社会保障審

議会の障害者部会、ここにも JPA から心臓病の子

どもを守る会の斉藤さんを委員として出している。

もう一つが内閣府の障害者政策委員会というところ

でして、これは私伊藤が委員として出てるんです。

そこらあたりで今問題なのは、第 4 次障害者計画

を作ろうということで、その概要について議論をす

ることになっているのですが、そこへの私共の患者

団体からの意見というのは、あきらかに今中原先生

もおっしゃったように、従来の障害者の定義という

のはもう本当に古い、古すぎるんですね。あれは戦

後ですが、戦争による傷痍軍人というか怪我をされ

た方々を救済するところから始まってきたために、

なかなか病気というところまで理解が進んでいな

かった。しかし障害者権利条約ができたりあるいは

差別解消法が日本でもできたりしていく中で、だい

ぶ従来のそういう考え方では包括しきれなくて、す

ごいパッチワークみたく、あちこち破れたところを

一生懸命貼ってるみたいな施策になっているので、

それではもう複雑過ぎてどうにもならないから、内

閣府から出てきているのはこの次からの議論に資す

るために団体からも意見を出してくれと、それは細

かなことじゃなくて、大きく障害者施策はどうした

らいいかということで出してくれというので、JPA

としては明らかに身体障害者とか内臓障害者とか難

病とか精神とかガンとかというそういう分け方で何

か施策するというのはもう時代に絶対あわないとい

うことで、もっとインクルーシブというんですか、

もっと包括的に、何の障害であるとか何の病気であ

るかということではなくて、そういう病気や障害あ

るいは高齢によって社会生活、日常生活に大きな困

難を来している人に対する支援をどうするかという

ことに切り換えるべきだという論調を出す予定で

す。

　これも独立行政法人の障害者施策をおこなってい

るところがあるんですが、そこから頼まれている原

稿にも、僕たちははっきりと従来のそういう分け方

というのはもう限界きているんだということを書い

てるんですが、ただそれを団体側から書いてるだけ

では限界があるんですね。特定の団体がそう言って
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いる、多くの障害者団体はまだそういってない、と

いうところに大きな壁があるんですがそれぞれ最終

的にはパブリックコメントを募集しますので、そう

いう時に皆さんの方からもそういう立場からパブ

リックコメントで、やはりこの細かな、いちいちい

ろんなことでガンだ精神だ難病だとかもうあれこれ

分けるということも身体障害と分けることもまった

くそういう時代ではないのだということをパブリッ

クコメントで書いて応援していただければ、実際そ

の場で委員として頑張っている私達もやり甲斐があ

るというか、我々の主張も、我々だけじゃないと、

多くの方がそう思って下さっているということを示

すのが非常に大事なことですので、ぜひそういうこ

ともお願いいたします。また、そういうことのため

の集会を 11 月にガンの団体や内部障害の団体それ

から難病の団体、長期慢性疾患の団体、子どもの病

気の団体含めて、大きく集まろうじゃないかと、今

個別の施策やってたんじゃ埒があかないんだという

ことで全国患者家族集会というのを第 1 回目をま

ずやってみようということで、これは 11 月 22 日

参議院会館でおこないます。参加登録等必要ありま

せんので、もしもご興味あればそういう沢山の団体

が集まってもう個別の施策では解決していかなとい

うことを訴える予定ですので、そういうところにも

ご参加いただければと思います。　

日本難病・疾病団体協議会　水谷幸司　私も進行ガ

ンの患者なんですね。昨年の暮れに、ちょうど今頃

に発覚しまして、でも第 4 ステージということで、

私自身もずっとそれまで健康だったんですけども、

実際ガンの当事者になって、本当に難病の皆さんと

同じような経過を心理的な経過を辿ってやっている

なというのを感じてるんですけども、一言で就労と

治療の両立といってもそんな簡単なもんじゃないよ

というふうに思うんです。私自身 JPA の事務局と

いうある意味特殊な職場にいるもんですから、非常

に配慮もあってという風なことかあるんですが、そ

の職場になると何が違うかというと、障害の理解な

んだと思うんですね。当然患者団体の事務局にいま

すから、JPA の森さんをはじめ、みなさんすごくあっ

たかくむかえてくれて、それでも自分自身がこうい

うふうな形でしてていいのかどうかという思いを

日々持ちながら、今やっとこの場にこれたなと思っ

てるんですけど、ですからいろんな制度とかそうい

うことが拡充していってもやはり残るのは職場の仲

間だったり上司にその特性をどう理解していただく

かというところが合理的配慮につながるんだと思い

ます。ですから、伊藤さんがいった全体を包括して

大きくというを実現するためには、個々の患者が自

分の特性を伝えていかなきゃいけないし、その職場

でも理解を広めていく社会を作っていく。大きくも

大事だけれども、ガンだとか難病だとか個々のとこ

ろを本当に個別の問題を一人ひとりが理解していく

という両方が必要なのかなと思います。

春名　社会的な制度の話と個別のサービス、本人向

けのサービスだかと職場向けのサービスだとか仕事

の組み方だとか働き方改革だとか、そういう社会の

動きだとかを含めての課題だと。さきほどの理解の

ある職場を評価するシステムという話ですが、例え

ば佐賀なんかで難病サポーターズクラブというのを

作って企業側にバッチを配ってやってるとか、沖縄

でも表彰してたりしますけど、そういう感じで難病

の理解というよりは難病のある人も同じ職場の中で

活躍できるようにいろんな配慮しながら雇っている

企業です、っていうそういう動きを広めていこうと

いうのがあって、難病対策委員会なんかでも今後の

啓発という課題、難病についての啓発の課題という

のがありますけども、そういう取り組みがすごく大

切なんじゃないかなと思っています。

　さきほど松井先生のお話もありましたけど確かに

最近みなさん障害者の就労支援取り組みが増えてる

んですけども、今までは仕事ができないような方を

サポートしていこうっていう保護的な動きが多かっ

たんですけども、そういう人たちをちゃんと同じ社

会の中でいきていくような仕事のあり方をちゃんと

広めていかないといけないなというので、実は今週

の火曜日に松井先生座長で、就労支援のことをみん

なに広めていくためのツールだとか研修だとかそれ

のやり方を検討する委員会やってるんですけども、

それなんかでも同じような課題がでてるところで

す。

須田　すごく理解のある職場を表彰しようとか、何

かマークをつけようという案は委員会が開かれるた
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びに毎回意見が出ていたのです。けれども、国とし

てやるとなると、では条件はどうするのかなど、す

ごくすごく決めることが沢山あってなかなかすぐに

はできませんということでしたので、私は NPO の

代表もしておりますので、こういうことはもう民間

がどんどん率先してやればいいのではないかなと思

いました。私の NPO 法人労働者を守る会というと

ころも、特に認定の基準というのは決めずに、とに

かく働きやすい職場を表彰しようという事で、働き

やすい職場賞というのを作ってみたりして、ネット

で公開したりしていますので、民間でしたら割と自

由にできると思うので、それで世間がどんどん盛り

上がっていけばいいなと思っています。

　あと、ご質問の回答ではないのですが、難病、ガン、

病気の人の雇用とか就労支援というのはどうしても

上から目線になりがちです。可哀想だからというこ

とは、一部は必要なことだと思うのですが、病気で

可哀想だからということで就労を続けていくと絶対

にうまくいかなくなる時があると思うのです。です

から、どんな人でも病気か健康かというところで判

断をするのではなく、その人の能力とか、健康・不

健康で判断するということではない職場作りをして

いかなければいけないなと思います。それと、制度

を作ると、制度にあてはまらない人が困るというの

もあって困っているのです。ですので、柔軟な動き

をしていかなければいけなく、でもそれがどうやら

日本は柔軟な動きというのが苦手な国民性なのか、

みんな同じ制服を着て、みんな同じ時間に来て同じ

時間に帰って、そういうのが得意なようなんですけ

ど、それも長所なのかもしれないんですが、今はこ

ういう時代ですから、どんな人でも健康な人だって、

誰ひとり同じ人はいないので、誰もが柔軟に働ける

ように変えていかなければいけないなと思っており

ます。

中原　今日は貴重な機会をどうもありがとうござい

ます。須田さんからご紹介のあったガイドラインは、

すごく使えるツールだなと改めて思いました。です

がまだ精神の分野についてはあまり周知がされてな

いところもあって、実際にどんどん活用しながら、

事業主とコミュニケーションをとって相互理解とい

うことが今キーワードになっているかと思いますけ

れども、そういった意味でツールも参考にさせてい

ただきながら、もっと顔のみえる関係とか、ツール

を通してもっと雇用が促進できるようにサポートさ

せていただけたらなと思っています。

春名　今日はガンだとか精神疾患そして難病もこう

いう病気を持ちながら働くという人たちがどんどん

増えていっている中で、国も働き方の改革だとかで

きてくるそういう人たちも一緒に治療と就労両立し

ながら暮らしていけるようにしようという動きも出

てきていますし、そういう方向で進んでおりますの

で、ガン、精神疾患、難病とか別々ではなくて、み

んな同じ課題ですので、企業評価だとかそういうの

も全部一緒にやっていくことができればもっと社会

的な動きなんかも広がってくんでないかなと思って

非常に期待しているところです。今日はこういう機

会をもてて良かったです。
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　ゲームが嫌いな人はいません。皆さんはゲームさ

れますか。左の画像ですが、サルも石遊びというこ

とで石を積んだり石をならしたりして遊んでいま

す。日常にもゲームというものがありまして、例え

ば料理などは限られた時間限られた食材で作ること

がゲームとしてとらえられると思います。右は最近

話題になっているポケモン GO です。社会を動かし

たゲームとして有名です。このゲームによって人間

の動きを制御することができます。

　タイトルに QOL 向上とありましたが、ゲームと

どんな関係があるのかというと、ゲームにはストレ

ス軽減の効果があるという研究報告がありました。

海 外 の 報 告 で す が、Science Proves that Playing 

Video Games Reduces Your Stress と い う こ と で

2015 年に発表されています。直訳すると、ある人

がゲームをするとしたらそれは時間を自分の自由に

使って趣味を追及する能力と成功があるからかもし

れないし、ゲームをするという行動そのものではな

く、そうすることで仕事と家庭の両立における葛藤

と回復の必要性が軽減されるからかもしれない。要

はゲームそのものの効果ではなくて、ゲームをする

という行為が大事なのではないか、という考えです。

　VR、仮想現実、バーチャルリアリティです。あ

たかもその場にいると感じることができるゲームで

す。VR というのもマサチューセッツ工科大学の報

告によると、痛みが軽減することができるという報

告があります。マサチューセッツ工科大学も有名な

大学なので有力な情報ではないかと思います。

島根大学総合理工学研究所

（重度障害者に対する）
ゲームを活用したQOL の向上の取り組み

○門脇和央・伊藤史人

　パネル２－１



－ 91 －

　伊藤先生が講演のたびに VR を持って行きます。

あなどれないです。新潟病院の中島副院長です。解

説はしていたのですが、絶叫されて驚かれていまし

た。ジェットコースターゲームをされている場面で

す。左は北九州での場面です。看護師の方々が腰を

抜かしておどろいておられました。

　ゲームといってもシリアスゲーム、アプライド

ゲームというのがあって、シリアス、真面目な、重

大なという意味です。教育をはじめとする社会の領

域の問題解決のために利用されるデジタルゲームと

して定義づけられています。

　私達はスイッチ入力訓練や視線入力訓練のゲーム

化に取り組もうと思っています。QOL 向上のため

にはまずストレスがあるからいけないのではない

か、と考えていて、ストレスを軽減するためにはコ

ミュニケーションを充実させることが重要ではない

かと考えておりまして、コミュニケーションを充実

させるためには重度障害者でしたら意志伝達装置に

関する支援機器をうまく使えればコミュニケーショ

ン、ストレスが軽減されるのではないかと考えてい

て、支援機器を使うためにはどうするかというと、

スイッチ、視線入力をうまく活用できるようにしな

ければいけません。そこで、私達はスイッチと視線

入力の訓練の部分をゲーム化することによって、簡

単にできるようにしようと思っています。

　先行事例ですが、重度肢体不自由児のための訓練

ソフトとして仙台高専の竹島先生の研究室がおこ

なっていたり、京都大学の鈴木真知子先生らがおこ

なっています。その他、各ゲームがあります。聞い

たことのないゲームが結構あるかと思います。あと

は iPad アプリがあります。

　ゲームとの比較として、従来のスイッチ入力訓練
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はどうかというと、いきなり意志伝達装置などをつ

ないで、何か単語を入力してみてくださいなどあり

ます。これだとどうも楽しくないのではないか。一

文字間違えたらもうそれ以上入力しないし、バック

スペースを押したくなったりするので、間違えられ

ないといったことがあると思います。　

　そこを私達はゲームによって改善しようと考えま

した。

　（動画）レット症、小学 6 年生ですが、文字入力

をやられていて、このとき島根大学で作っている

ゲームを使って練習しています。これまでは文字の

入力をしていて、文字入力だとやる気もでないし、

継続もできないということで、半ば諦めていたので

すが、ゲームをすることによってこのお子さんもだ

いぶ積極的にやっていましたし、回りの支援者も、

みんな寄ってきてゲーム画面をみて、あ、すごいね

とか、結構当事者と支援者の会話が促進される印象

をうけました。

　また、ゲームをおこなうことによって、失敗体験

のコントロールができるのではないかと思います。

重度障害者にあえて失敗させるメリットはないし、

成功体験を積んでもらった方がこちらとしてはあり

がたいので、ゲームをすることによって何よりも楽

しいのではないかと考えています。

　我々はスイッチ入力だけではなくて視線入力もお

こなっています。

　（動画）私達が開発した EyeMoT という視線入力

の訓練ソフトです。最初に文字入力をさせるのでは

なくて視線の導入段階として使えるようなソフトを

目指して開発しました。リハ工学研究会の福祉機器

コンテスト 2015 の学生部門で最優秀賞を受賞しま

した。左は、SMA １型女児による視線入力訓練ゲー

ムを使っています。EyeMoT とは違うゲームですが、

こちらも私達が作ったゲームで、みたところにイン

タラクションが返ってくるという極めてやりやすい

ゲームです。視線を頑張って使っています。これに

よって失敗体験よりは成功体験がかさなって視線も

使いやすくなるのではないかと考えてやっていま

す。

　ALS 患者さんのゲームに対する反応で、ご本人の

ブログから拝借しました。風船を割ったり射的をし

たり、ゾンビを撃ったりと、簡単なゲームでしたが、
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寝た切りの患者にとってはこういうストレス発散で

きるゲームは絶対必要だと思いました。といわれて

います。ストレス発散が QOL の向上につながるの

ではないかと思っていますので、けっこうねらい通

りにいっているのではないかと思っています。

　（動画）ゾンビを視線でみて撃つゲームです。そ

の時の様子としてはだいぶ入力を頑張っておられ

て、すごく熱中している様子でしたので、ゲームを

楽しんでいるなという印象を受けました。

　今後の課題としては、QOL の客観的評価ですね。

ゲームは楽しい、ストレスも解消できるのではない

かといってきましたが、本当に客観的にみないとい

けないので、唾液中のアミラーゼ及びコルゾールの

計測を予定しています。唾液中アミラーゼは最近、

機器が安めにでてきて、すぐとれるようになったと

いうことなので、こちらを伊藤先生が今やられると

ころです。あとは私の課題ですが、楽しいことの客

観的評価と場の雰囲気の評価をおこなっていきたい

と思います。ゲームによって支援者と当事者の関係

がどんなふうに変わるのかというのを、全方位カメ

ラを使ってその時の表情、発話回数、心拍数などを

とって評価しようかと思っています。

　以上です。

活水女子大学　岩本　単純な質問です。ゾンビの

ゲームとか爆発したようなゲームが映りましたが、

血圧とか脈拍とか上がりそうに感じたのですが、

ゲームもいろいろあると思いますが、こういうとこ

ろで調査はされていますか。血圧や脈拍の変動とか

があるとかすごく興奮状態になると上がるとか・・

門脇　今それを考えていまして、取り組むところで

す。

岩本　ゲームとしてはファンタジーとかもある？お

花が咲いたりとか、お姫様が出てくるようなものと

か。

門脇　まだできてないです。男ばかりなので、ファ

ンタジー系ができてないのでそこを課題に頑張って

いきます。

新潟県難病相談支援センター　大平勇二　これらの

ものを特別支援学校とかで理解してもらうために

は、先生方とか父兄の方々には PR というか分かっ

ていただくためにはどういうふうに？

門脇　伊藤先生がワークショップを島根でおこなっ

ていて、そこで機器やソフトの紹介をしています。

島根なので、辺境なのででていかないといけないん

です。積極的にやっています。

質疑応答
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大平　先生方が理解していただかないと重身の子ど

もたちにもなかなかこのゲームが普及していかない

のかなという感じがしました。

群馬県難病相談支援センター　川尻　私は保健所に

いた時に先天性ミオパチーの女の子がコミュニケー

ション支援を受けた時に大変驚いたことがありまし

て、コミュニケーション支援の一環でボランティア

と遊ぶというのがあったのですが、トランプをした

ら、トランプを選ぶことができなかったんですね。

小さい頃からずっと呼吸器をつけた生活をしていた

ので、自分で選ぶ経験がなかったので、それが人生

の中でのいろんな選択を今後もしかしたら阻害した

りとかそういうこともあるのかなということで懸念

していたことがありました。こういったゲームを使

うことで自分で選んでいろんなことを進めていくと

いう訓練ができるのでいいかなと思いました。ただ、

母親の立場から考えると、やはり幼い頃の脳に刺激

を与えるということも考えていただきまして、ぜひ

よい発達を促すようなゲームもいいかなと思いま

す。

門脇　貴重なコメントをありがとうございます。

横浜ハローワーク難病サポーター　中金竜次　就労

の仕組みの中で、この有効性を非常に感じつつも、

就労の準備ができるようなところでこういった VR

的な脳の中でのシミュレーションが、就労移行支援

事業がふえいて、国も働き方の多様化というところ

で力をいれているところですが、そういったところ

でもこういったものを研究していただくとか、実践

の中でつかえる可能性もぜひ研究していただける

と。就労移行にいてながくブランクある方が脳に負

担とか心に負担がかかったりするので、そういった

シミュレーションができるとか、ビジネスマナーと

か会社のシミュレーションとか、バージョンがいく

つかあってとか、あったらいいかなと妄想しました。

門脇　VR はそういうシミュレーションゲームが結

構つくられるようになってきているので、我々はま

だ VR はやっていませんが、今後取り組もうとは考

えております。

事務局　伊藤たてお　重度の ALS 患者さんとのコ

ミュニケーションができないために快適な部位をと

れなくて、微妙な姿勢の変化とかできないという人

達がいてストレスを感じているわけですが、その方

たちの感じている体のなにかの変化で、今とても不

快なポジションだと、どこか動かしたら快適なポジ

ションになると、快適ですというサインがでてくる

ようなベッドとかマットとかいろんなものを開発し

ようとしているグループがあります。そういうもの

にもこれは使えそうですか。ゲームというだけでな

くて、指先をちょっとずらしたりとか、今快適であ

るとかないとかを訴えていくには使えそうですか。

画面にでてくるとか。

門脇　そこはまだできないので、画面に姿勢の動き

とかを、ですね。センサーなどを使えばできるかも

しれませんが、まだできていません。

座長　この研究がおじさま方の妄想をどんどんかき

立てました。ありがとうございました。
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　今日は、このリモコンをどこまで考えて作ったか

をお伝えします。

　このリモコンは元々社内ベンチャーで障害者のリ

モコンをつくりました。ただなかなか値段も高くて

13,000 円ほどして、機能も少なかったので、もう

一度パナソニックで改めて作っていこうと。この時

に 1 番大きかったのは安くしたかったんです、で

きるだけ。意思伝達装置を導入する前にこれを導入

することで、遙かにそれから先、意思伝達装置とか

コミュニケーションの確保するハードルは下がりま

す。今までにも何人もそれができました。そのため

に、導入するために安くしたかったんですが、どう

しても障害者用のものだけを作ったら当然数が出な

いので、高くなりかねない。

　そこで我々の発想として、実際これを高齢者が使

う場面もあったので、高齢者用のリモコン、そして

障害を持つ方のリモコンの 2 つをうまく部品を共

有することで安くで作りました。こちらが結果的に

1 万円でワンスイッチオートスキャンの、要はス

イッチでつかえるテレビリモコン、こちらが高齢の

方が直接ボタンを押して操作するリモコンで 5,800

円という形で、いろんなところで展示していますが、

高いという話は全くないぐらい、高機能ですが安い

ものができました。

　何が問題かというと、まずここです。リモコンと

いうのは、どういうものかというと、昔のはこうい

うプラウン管のアナログリモコンでした。最近のデ

ジタルのリモコンは右側です。テレビは唯一 1 人

で楽しめる娯楽です。特に難病の方が寝た時に、あ

と残りの人生、天井の白いのを見て過ごすんか・・

という人もいたのです。それをなんとかしたくて、

テレビが 1 番負担なく楽しめる娯楽です。ところが、

手が不自由だとリモコンの操作ができない、それを

何とかしたいと考えていました。

　娯楽だけではなくて社会の情報入手できる唯一の

情報源なんです。要は、世の中で何があったのか、

いいことも悪い事も楽しいことも悲しい事も、テレ

ビを見てそしてそれを家族や友達と、あれよかった

ね、あれ辛かったねという話をすることが人間なん

です。それがなかったら、コミュニケーション機器

を提案しても、食事、トイレ、寝る、痛い、そういっ

た要件の会話だけなのです。我々コミュニケーショ

ンを提案するのは要件伝達というのは最低限なので

すが、それはおもしろくないんです。一緒に笑った

りレッツ・チャットであはは、と書く人もいるので

す、実際に。それが楽しいんです。そういうことを

していきたい。そのために情報がなかったら、今世

の中どうなっているのか分からないのです。それで

テレビをみれるようにしておきたいということで

す。寝た切りで天井を見てすごす、テレビがなかっ

パナソニックエイジフリー株式会社

新しいテレビリモコンの開発
松尾　光晴

　パネル２－２
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たら生きててもしかたがない。だって天井見るだけ

ですからと。

　ところが、リモコンが当然ながら、今のリモコン

すごいボタン増えてますよね。簡単リモコンでも昔

のリモコンよりも多い。しかも、テレビが安くなっ

た結果、リモコンもそんなに高い価格でつくれない、

安くしないといけない。その結果ボタン全部ゴムの

シートです。健常者ですら押したかどうか分からな

い。テレビが（チャンネルが）変わったから押せた

なと分かるぐらい。カチッという感触がない。そう

いったものを神経難病の方や体の弱ってきたお年寄

り、押せないのです。押したかどうか分からない。

だからこうやってみたり、こんなんするんです。（動

作）病院では、チャンネルアップのところだけへこ

んでしまっている。そういうのを何とかしないとい

けないというのが元々の思いです。

　改めていろんな方にヒアリングして過去使った

人、今回 OT の人にも勉強会で紹介したりいろんな

ことをしました。実際にこれを使っている人に評価

してもらったりしました。

　こういうことやった結果、持ちにくい、分かりに

くい、押しにくいというのを何とかして解決してい

こうということとなりました。その結果、1 つの機

種で障害者用の高いものを作ってしまうと、高齢者

にとって不要な機能つけたら高くなったといわれか

ねない。障害者にしてみたら、あまりに機能が簡単

すぎたらこれ、私はつかえないとなりますから、結

果的にこの 2 つのタイプをやるのがいいというこ

とになりました。

　主に高齢者が使うのが直接押すタイプです。

ジャックもなにもありません。普通に押すタイプで

す。ところが、このボタンも全部考えています。押

した時に「ピップッポッパッ」と違う音がします。

ボタンを押したら光るので、ご高齢の方が手で押し

た時にちゃんとフィードバックがあります。障害者

用のタイプについてはここにジャックがついてい

て、入力スイッチ一個でつかえるリモコン、こういっ

た 2 つを出しました。

　障害者用をメインでお話しますが、スイッチ 1

つで使えます。スイッチはいろんなのがあります。

ほっぺたや足で押すタイプ。これをつないで、スイッ

チを押すと、ランプが順番に光ります。1 回押した
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らランプがスタートして、もう 1 回押したらその

項目を実行します。そうすれば、寝たきりの人が布

団に中に入ったままでこのスイッチを手にもってい

たらそれで手を布団から出すことなく自分でテレビ

の操作ができます。当然ながら足でもホッペでもで

きます。スイッチは別に選ぶ必要はありますが。

　レッツ・チャットと一緒ですが、これも同じよう

に使っていたらナースコールが鳴らせませんという

ので、ナースコールをならせるようにしようという

ことで、外部出力の端子にナースコールつなぎ、設

定をかえるとスイッチを押すと全部が光るモードが

出てきます。標準ではないですが。電源、チャンネ

ルアップ、ダウン、音量アップ、ダウン、地デジ、

ＢＳで、最後に全部の LED が光ったタイミングで

入力スイッチを押すとナースコールがなる。そうす

ればこのスイッチ 1 つで寝たきりの人や難病の人

がこれだけで普段はテレビのチャンネルをかえるこ

とができ、何かあったら家族を呼べるということに

なります。これだけでかなり本人がテレビを自分で

みていられるし何かあれば呼べるということだけで

負担が減ります。逆に家族もそうです。

　私の父もＡＬＳで亡くなったのですが、野球が好

きでした。昔だったので他の娯楽もなかったのです

が、巨人阪神をみていた。コマーシャルの瞬間に家

族をブーーッと呼ぶのです。行ったら、チャンネル

変えろと。巨人阪神がコマーシャルになったから、

違うチャンネルでパリーグをみたいのです。点数を

みた瞬間にまたブブブとならして戻せと。そういう

感じで、好きなひとはものすごくテレビが好きで家

族を呼ぶ。逆にそれをしたらケンカになるんです。

ケンカになったらその次から呼べないから、テレビ

をみない状況で、天井を見て過ごすことになるんで

す。そうすると、僕もであってきた患者さんは、な

にも情報知らないし、家族との会話も要件だけで、

すごくさみしくなっていると。それがテレビ見られ

るだけで全然違うんです。

　そういうことで何とかテレビを（自力で）みられ

る環境を作りたかったのです。

　障害者用のリモコンの特徴が書いてあります。そ

れ以外にリモコン（の発光部）が４方向あります。

そうすることである程度どこにおいていてもテレビ

に届くということです。それがどうしてもとどかな

い時には、延長ケーブルをつけると、そこからひかっ

ていく。ですからテレビがとどかないとしたら、全

然リモコンと違うところにあっても、延長ケーブル

で延ばせば間違いなく赤外線が届くわけです。赤外

線のケーブルをつなぐと、（リモコン本体の）発光

部はひかりません。なぜかというと、前のレッツ・

リモコンも２方向から信号がでたのですが、病院の

大部屋で使うと、自分が変えたら隣のテレビも変

わってしまう。それで怒られるので、これをさし込

んだ時はリモコン本体が発光しなくすれば、自分の

テレビに延長部をつければ自分のテレビだけ操作で

きます。そういう細かい工夫もしてあります。
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　高齢者向けリモコンの特徴ですが、視覚障害者、

聴覚障害者、せっかく高齢者に対応するからそっち

も対応しようということで、押した時に音と光と押

した感覚でフィードバックがあります。視覚、聴覚、

触覚の 3 つでフィードバックがあるので、目が見

えない人は音でわかる、耳の聞こえない人は光って

わかる、指で押した時にメカスイッチなので、カ

チッという感触があります。そうすると絶対に分か

る。ストラップもついているので、病院のスタッフ

が、これがあれば落とさないからありがたいとおっ

しゃっていました。今普通のテレビリモコンてスト

ラップついたものはほとんどありません。

　専門家の田中勇次郎先生に最初から最後までかな

り細かいところまでダメ出しされるぐらい意見をも

らって作りました。

　拳とか、特に高齢者で手が拘縮している方がいま

す、ＡＬＳの方もこうなっています。それでもげん

こつでもおせるリモコンです。今時のリモコンをげ

んこつでおしたら絶対他の違うボタンまで押してし

まいます。けれどもこれなら、げんこつでおしても

違うところは押しにくい。親指の腹でも押せますか

らかなり押しやすくなっています。

　色についても、単に赤、青、黄を出しただけでは

ありません。おじいちゃんが混乱しているとしたら、

「青押したらいいよ」というと、お年寄りの人にとっ

ての青と若い人の青のイメージが違うらしいんで

す。そこで、カラーマップの中から産総研の先生に

ご意見いただいて、若い人でもお年寄りでも「青」

といえば「これ」といえる、一対一の対応ができる

色の範囲の中で、なおかつ明るいところでも暗いと

ころでも同じ色に見えるようにしたのです。分かり

易いのは青です、子どものおもちゃっぽい青です。

もう少し濃い青の方がかっこいいんじゃないですか

といったのですが、もうちょっと濃かったら暗いと

ころで黒に見えますと。そこまで考えています。さ

らにこの色の配列もちゃんと考えてあります。赤が

ここ、青は対角のここ、黄色、紫、緑と星形になって、

最後のグレーは色マップでいうと中心です。これが

明るかったらデータが明るくなって、暗くなったら

暗くなっていきます。これ白ですが暗くなっていく

と最後真ん中は黒です。その色マップの中で全部考

えているから、要は近い色をできるだけ散らしてい

ます。本体が白とのツートンです。これ可愛いから

じゃないんです。これもデザイナーが考えて、どこ

に（リモコンを）置くかというと、布団の上に置

く。そしたら白いリモコンだったら分からない。だ

けどこれはボタンが 6 色あるし、裏が黒いから白

いところに置いても絶対に分かる。そしてオーバー

テーブルとかだったらだいたい黒ですね。黒いとこ

ろにおいてもこの白がすごく多いから絶対見分けら

れる、ということでどこでも見つけられる。弱視の

方にも対応した色なのです。そういうことも全部考

えてリモコンを作っています。



－ 99 －

　これがどういう効果があるかというと、まず、高

齢、障害者にとって情報源のテレビを負担なく使え

ることを目指したリモコンです。これによってリモ

コンを使う、それによって QOL の向上、そして進

行性の方であれば、その中でスイッチの使い方やコ

ツをつかむ、そしてワンスイッチオートスキャンで

ランプが移動することも分かる。電源、チャンネル、

音量、次があいうえおかきくけこ、となるから、意

思伝達装置、レッツ・チャット、伝の心であっても

他の機械であっても、必ず同じ考え方でやっている

ので、すごく理解しやすい。そして、高齢者のこと

も考えた持ちやすい、分かり易い、押しやすい。価

格も性能と考えて身体状況に応じた 2 タイプを作

りました。なので、ご高齢の方にも使えるし、うち

の会社でも年配の方が、これ俺も欲しいという方も

沢山います。それによって数が出ることで安くでき

るわけです。

　進行性の難病患者が意思伝達装置を導入するまえ

に安価な本機を活用することで、意思伝達装置導入

のハードルを下げることも可能、ということです。

　欲しくなった、という方、いますぐ買えます。

発売は来週の金曜なのですが、定価は障害者用

10,800 円、高齢者用 6,264 円が、すでに楽天でポ

イント 10 倍で、売る前から値引きされています。

それでも障害者の方はレッツ・リモコンで 10,800

円、それに入力スイッチ、安ければ 3,000 円から

あるし、自分でも作れます。そうすると 1 万円ちょっ

とでワンスイッチオートスキャンの練習ができま

す。今まで環境制御装置は 30 万ぐらいだったもの

が 1 万円ちょっとで買えるとなるとすごく導入で

きると思います。あと、障害者用には裏に三脚のネ

ジをもうけていてデジカメのアームをとりつけられ

ます。ベッドの柵にとりつけたりもできるので自由

度がアップ。どこでも使えるわけです。かなり完成

度は高いと思います。

　マイスイッチという web ページをご覧いただく

と、スイッチについても豊富に紹介していますので、

このリモコンの導入ができればいままで意志伝達装

置が導入できなかった方に対してもテレビのリモコ

ンだけでも導入できます。これから導入するのも大

変という方にも、ここから導入することで負担が一

気に減ると思っています。
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座長　松尾さんすごい力はいっていますね。私も

欲しいなーと思って、2 個ぐらい買おうかなと考え

ています。レッツ・リモコンの ST（スタンダード）

と AD（アドバンス）ですね。

松尾　「高齢者用」「障害者用」とすると抵抗感があ

るので、ご高齢の方に、手の不自由な方に、という

表現をしています。化粧箱もとても福祉機器とは思

えないデザインになっています。家電製品よりも

かっこいいです。できるだけ高齢者、障害者という

枠をはずして、自分で買ってもこれなら使おうとい

う気持ちになるもので、プレゼントしても、年寄り

向けとか思われるのではなくて、もらってうれしく

なるようなものを作ろうということでかなり検討し

ました。

埼玉ハローワーク浦和　薄田たか子　ビックサイト

で障害者福祉機器の展示会の時にみました。補助金

はでるのでしょうか。（給付対象かどうか）

松尾　たぶん、基本はでないと思います。ただ「情

報通信支援用具」という形で、15 万円まで購入す

るうち 3 分の 2 を補助する自治体があると思いま

すが、医師の診断書が必要だったり何回も役所に足

を運ぶことになるかと思います。買った方が安上が

りかもしれません。

質疑応答
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　今回の報告では、救助隊の活動でいろんな場所で

支援者向けの講座をやっておりますが、先月熊本で

おこなった講座についてその内容と簡単なアンケー

トをとりましたのでその集計と、今回の講座開催の

経緯や受講生の感想などを紹介します。

　九州看護福祉大学で二日間おこないました。一般

社団法人日本難病・疾病団体協議会からスポンサー

を受けて開催しました。

　比較的人数は多めでした。セラピストが中心です

が、患者のご家族、医師、介護関係者など参加され

ました。

　プログラムは 1 日目はどちらかというとアナロ

グよりの機器、透明文字盤、口文字について、意志

伝達装置についても少しお話がありましたが、当事

者からのお話や、東京から酒井ひとみさんという

ALS 患者さんがいらして、講座の中で紹介した透明

文字盤や口文字をつかって患者さんと話してみる、

実際に習った方法をその場で使ってみる体験プログ

ラムも組んでいます。また熊本地域の現状について

もお話いただきました。

　1 日目、右が酒井ひとみさん、介助者が口文字を

とっているところと思います。左が文字盤です。2

人ペアになって文字をとっています。50 音表のタ

イプの文字盤です。

NPO 法人 ICT 救助隊

熊本県難病支援ネットワーク

被災地熊本での『重症難病患者の
コミュニケーション支援者養成講座』開催報告

○石島　健太郎
　吉田　裕子

　パネル２－３
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　2 日目はレッツチャットの体験と ALS の意志伝達

装置としては比較的スタンダードな伝の心を体験し

ました。あとは、先生方の講演と、iPad と iPhone

には標準でスイッチコントロールの仕組みをもって

いて、設定の画面のわりと奥の方にあるのですが、

iPad などをスイッチで操作できます。難病患者さ

んで元々 iPhone、iPad をつかっていた方がいます

し、ゲームもあるし、写真が撮れたり、パソコンよ

りも比較的操作が簡単ということもあるので、ワン

スイッチで使えるといろいろ楽しいことができる、

けれども、あまり知られていない機能なので、紹介

しました。

　レッツチャットと、熊本の地震の報告と支援のお

話をいただきました。

　アンケートの集計、これは簡単なものですが、今

までずっといろんな開催地でアンケートをとってい

て、伝の心についてどれくらい知っていましたか、

使ったことはありますか、講座をうけてどれくらい

理解できましたか、ということを聞いています。伝

の心にかぎらずオペレートナビ、レッツチャット、

口文字などいろんな方法についてアンケートをとっ

ています。熊本のアンケート結果をみても、他の地

方と大差はなくて、比較的メジャーと思われる透明

文字盤や伝の心などはもともと認知度も高いし、講

座の内容を受けて使い方がわかりましたと回答する

方が多い。一方で、それらに比べるとマイナーな方

法と思われるオペレートナビ、口文字についてはも

ともと知らなかったし、やり方を教わってもすぐに

はできるようにならないからもう少し練習が必要か

と回答する方が多い傾向がありました。これは熊本

に限らず他の地方にも共通すると思います。

　今回のアンケートから、成功事例、困難事例につ

いてとっていますので紹介します。

　成功事例について、あなたが体験した成功事例で

何が良かったと思いますか、何が成功した原因だと

思いますかと聞いています。ここで注意しなくては

いけないのは、あくまで支援者側がどう思っている
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か、なので、実際に客観的な理由というのはどこま

ででどうやって測ったらいいのかはなかなか難しい

のですが、支援者側が思っている理由ですが、左側

のグラフが、患者側が良かったところで、右側は支

援者側が良かったところをあげてもらっています。

　左、患者がコミュニケーションに積極的だった、

患者の家族がコミュニケーションに積極的だった、

患者側にパソコンや電子機器の知識があった、患者

側が忍耐強かった。これをみると、うまくいった場

合患者側の理由としては、とてもコミュニケーショ

ンに積極的だったというのをあげる支援者が多くい

ます。一方で支援者、自分が何がよかったかと自己

評価してもらうと、タイミングがよかった、知識が

あった、自分がコミュニケーションに対して意欲を

持っていた、コミュニケーションの意義、コミュニ

ケーションはどういう大事さをもっているのかを患

者側に伝えられたというふうに選択肢をあげたので

すが、3 つ目の、自分がコミュニケーションに意欲

的だったというのを成功の理由としてあげる支援者

が多いという傾向がみえます。

　一方で、あまりうまくいかなかった場合に、何が

原因だったと考えていますかと聞いてみると、選択

肢はさきほどと逆です。患者があまりコミュニケー

ションに積極的でない、消極的だった、家族があま

りコミュニケーションに積極的じゃなかった、患者

側に知識がなかった、患者側がちょっと忍耐強くな

かった、というのを聞いてみると、うまくいかなかっ

た時にそれを患者側のせいにするというのはなかな

か支援者は回答しづらいので、どうしても数が少な

くなってしまうのですが、多少コミュニケーション

に積極的じゃないとか、ご高齢の方とかで意志伝達

装置はじめてパソコンに触るとなると、なかなか難

しいのかなというのがみえてきます。

　支援者側をみると、あきらかにこれは自分に知識

がなかったというところを原因としてあげていま

す。これはさきほどの成功事例と比べると、やや不

思議ではあって、うまくいく時は意欲があればうま

くいく、ここを単純に考えると、じゃあ失敗する時

というのは自分に意欲がないからなんじゃないのと

思うけど、でも、失敗する時は知識がないからとい

う理由になるんですね。これはあくまで支援者側が

どう考えているかなので、データも少ないですし、

あまり深読みはできませんが、うまくいく時という

のはあまり知識がなくても、自分でこの患者さんと

コミュニケーションとりたいなと思ったらなんとか

方法を調べて頑張ってみるということはいくつかの

事例をみているとままあることかなと思います。一

方で、いまいち意欲が、ちょっとこの患者さんとは

なかなか難しいなと思っちゃうと、コミュニケー

ションがとれないんだけど、でもその原因が知識不

足というふうに理解されてしまうという傾向がある

のかもしれません。

　こういう調査をしていくと、うまくいかない原因

が何なのかというところを調査して、それにあった

プログラムを作っていく、その一方で、これはあく

まで本人がどう思っているかなので、本当にそうな

のかどうか分からない、もし、意欲の問題でうまく

いかないのであれば、知識をうめたところであまり、

意味はないとはいいませんが、効果的ではないかも

しれないので、もう少しここの集計をくわしくやっ

てみて考えていく必要があるかと思います。

　担当した人数だとか経験年数とかでサンプルを分

割してみて調査を分析してみたのですが、それほど

差はないようです。一方で、キャリアが長い支援者

が成功要因として患者が忍耐強いことというのをあ

げる傾向はややみられました。これがどういうこと
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なのかはもう少し検討していかなければというとこ

ろです。

　吉田さんから開催経緯と、受講生の感想などを紹

介します。

吉田裕子　熊本県難病支援ネットワークで SPO 事

業で協賛していただきましたので事務局を担当して

おります吉田から報告します。

　今回熊本での ICT 救助隊との開催は 4 回目です。

その前にも熊本県では別の方にお願いしてコミュニ

ケーション講座は開いておりましたので、5 回目の

開催となりました。今回地震がありましたので開催

についてどうするか考えましたが、地震を経験した

からこそ、文字盤や口文字を、栃木の難病センター

研究会で体験したので、今皆さんに伝えたいと思い、

今回 ICT 救助隊にお願いして熊本の支援講座に結び

つきました。電源がなくてもコミュニケーションは

とれるという方法を皆さんに知っていただきたいと

思いました。

　会場は、当初熊本市内を予定していましたが、被

災した影響で残念ながらつかえなかったので、急遽

九州看護福祉大学にお願いして、市内からは 1 時

間ほどかかるのですが、そちらで開催しました。

　やはり患者さんたち、1 時間ほど車を運転するの

は現実難しいと思ったので、熊本市の福祉団体にお

願いして、無料バスを出していただき、患者さんに

はお乗りいただき参加していただきました。

　4 回目の開催ですが、何度も参加してくださって

いる方もおられて、参加するたびにどんどん新しい

コミュニケーション機器が出てくるということに驚

かれていました。それと、こういうことを毎回毎回

自分達も勉強していかなければならないという気付

きにもなったとおっしゃっていました。

　また今回初めて参加された方は、様々な装置を実

際に使用してみて、難しさや使用する患者さんの

気持ちについて理解することができましたとおっ

しゃっていました。

　実際に ST さんが患者さんと関わるような状況が

あり、看護師は一人では患者さんとじっくり時間を

かけてコミュニケーションをとることが難しいけれ

ども、患者さんの訴えをあきらめずに理解しようと

することが大事と、患者さんに寄り添うことをあき

らめないことが大事だと今回みなさん改めて感じら

れたかと思います。

パナソニックエイジフリー株式会社　松尾光晴　ア

ンケートのところでコミュニケーションのうまく

いったケースとうまくいっていないケースとありま

したが、コミュニケーションでも文字盤とスイッチ

を使った機器とで全然意識が違うと思うのですが、

どっちをターゲットとして聞いたのでしょうか。

石島　ターゲットはアンケート上では絞っていませ

んが、うまくいったうまくいってない、が、逆に質

問になってしまいますが、文字盤でうまくいく場合

とスイッチつかってうまくいく場合うまくいかない

場合でも、どういうふうに違うんでしょうか。

松尾　私の思いでは、透明文字盤でうまくいったと

いったら比較的ハードル低いと思うんです。もしこ

れがうまくいった人のほとんどが透明文字盤のこと

をうまくいった、といっていて、うまくいってなかっ

た人のほとんどが機械を使ってうまくいかなかっ

た、といっていたら、このアンケートだけで議論は

できないと思うんです。機械は難しいので機械かス

イッチの提案をもってしていかないと、ローテクに

対するハードルとハイテクに対するハードルは違い

が、みなさん認識してないままにグチャグチャのま

まになっている可能性があるかと思ったのです。

石島　今回アンケートは一場面でどうだったかとい

質疑応答
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うよりは、導入全体でどうだったかというニュアン

スで聞いてるのだと思います。もちろんその場合で

も、今おっしゃった問題はおそらく残っていて、そ

れは今後のアンケートで改善していく必要があると

思いました。ありがとうございます。

佐賀難病相談支援センター　三原睦子　N はいくつ

でしょうか。

石島　参加者は 50 数名ですが、アンケートに回答

いただいたのは 29 人です。一部無回答などもあり

ますので、データとして使ったのは 28 です。サン

プルサイズとしては非常に小さいし、ランダムサン

プリングでもないので頻度統計にはむかないと思い

ます。統計学的にはいろいろやりようがあるので、

データがあつまればもう少しなにかみえるかと思い

ます。

吉田　アンケートについては NPO でも別にとって

いて、1 日目と 2 日目と参加人数が違いますが、両

日とも両方のアンケートを総合的に考えて、1 日目

が透明文字盤や口文字について良かったと思う方が

35 人、意志伝達装置についてが 30 人、レッツチャッ

トについてが 25 人と意志伝達の伝の心の体験が

28 人でした。患者さんからのメッセージで、酒井

ひとみさんの口文字をみたのがとても印象的だった

というのが数字的にも多かったです。

田上和子　デザインできたから難しかったかという

ようなアンケートなんですけども、透明文字盤とか

は 1 番ニーズが多かったところで、まだ練習が必

要だが理解できた、口文字も同じく、レッツチャッ

トも同じく、伝の心も同じく、オペレートナビにつ

いては、まだ不安がある、自信がないとか、まだ練

習が必要だが理解できたというのがありました。ス

イッチの適合では、まだ練習が必要だが理解できた

ということです。視線入力も同じです。iPad のス

イッチの操作も、まだ練習が必要だが理解できたと

いうことで、何回も参加された方はよく理解できた

という方も 7 ～ 8 名いらっしゃったのですが、は

じめての参加とか、当事者も、はじめてみた、触れ

たということで、まだ練習は必要とコメントいただ

いた方がいます。全く理解できなかったという方は

そんなに沢山ありませんでした。口文字が 1 人と、

オペレートナビが 1 人とハーティーラダーが 2 人

でした。回を重ねて研修をしていけば、まだ理解で

きる人が沢山増えていくと思います。

　今回はこういう形でしましたが、松尾さんぜひ熊

本に来てください。次お呼びしたいと思いますので

よろしくお願いします。

JPA　伊藤　また障害者基本計画になってしまうの

ですが、大事な項目の中に、コミュニケーション支

援という項目があるのですが、ほとんどが聴覚、視

覚の方々へのコミュニケーション支援なんですね。

何度も、こういう自分で意志伝達できない方々のコ

ミュニケーション支援という方法があってこれも大

事な要素として入れて欲しいと、それと技術者の養

成もお願いしているのですが、全くの多勢に無勢で、

ほとんど通らないんですね。ぜひ、これもこういう

計画に入るようにみなさんの支援ももらいたいし、

地域ごとに、地域の障害者福祉計画が作られると思

いますので、その際もぜひ各地域でもコミュニケー

ション支援といったら、手話通訳だの要約筆記だの

とかという話だけじゃないと、こういうものがある

んだということをぜひ入れていくよう、語りかけて

いくことも大事なんじゃないかと思いました。よろ

しくご協力ください。
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　大風呂敷を広げすぎかなというようなタイトルで

すが、後で他の発表者から具体的な発表があります

ので、このセッションのイントロダクションとして

の、問題提起を行いたいと思います。

　今回テーマをこのようにした動機です。JPA にあ

る国立高度専門医療研究センターのワーカーさんか

ら電話がありました。質問は何かというと、1 つは

小児慢性特定疾病治療研究事業（以下、小慢事業）

と指定難病の特定医療費助成制度との優先関係があ

るのかどうか。優先は、小児の場合は小慢優先だと

思っていたが、JPA のホームページでは優先がない

と書いてあったので確かめたいというのと、2 つ目

は小児の痰吸引の必要な患者で、入院が短期間で小

慢事業の医療券を取得する前に地域につなげなけれ

ばならない事例がけっこうあるが、地域の自治体担

当者に連絡するが、日常生活用具給付事業で支給し

てもらう場合には、小慢事業の医療券が必須だと言

われた。それもいくつかの自治体から同じことを言

われたので、それは必須なのかという質問でした。

　各地の難病相談支援センターでは正しい回答をさ

れているのではないかと思いますが、ひとことでは

すまないんです。

２　1 番目の回答としては、基本的には優先はない

ということです。小児の疾病が、指定難病にも小慢

事業にも指定されている疾患であれば、子どもで

あっても指定難病の受給者証でも、小慢事業の医療

券でもどちらでもいいと。

　2 点目の答えは少々複雑なのですが、日常生活用

具の給付には、障害者総合支援法における地域生活

支援事業のなかの日常生活用具給付事業と、小慢事

業で行っている日常生活用具給付事業とがありま

す。障害者総合支援法における日常生活用具給付事

業は、対象疾病に該当すれば小児でも受けることが

できます。　小慢事業の日常生活用具を受ける場合

には小慢事業の医療券の取得は必須なんですね。で

も、このケースの場合は小慢事業の医療券がなくて

も、障害者総合支援法の日常生活用具で出せるので

はないかと答えたのですが、複数の自治体で、そう

じゃないと言われたというのです。厚生労働省に

照会をしましたが、厚生労働省としては、障害者総

合支援法の対象疾病であれば、こちらを申請してく

ださい。給付できますという回答でした。私は国に

は、こういう相談があって複数の自治体で間違った

対応をしているので是正してくださいと厚生労働省

にはお願いをしました。そこで思ったのは、地域、

特に市町の障害担当窓口までこういう複雑なことに

なると制度の周知がとどいていない、せっかく制度

があってもそこまで浸透してないじゃないかという

ことと、地域での相談体制の現状が、これから紹介

するいろんな障害とかあるいは児童相談所だとか、

高齢者だとか、引きこもり等への支援だとかという

相談体制がある中で、様々な相談機関が、どういう

「連携」をとっているのか、それぞれの貴重な相談

事例をどういうふうに活かしているのかというとこ

ろを、改めて今考えなきゃいけないんじゃないかと

いうことでした。

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会　事務局長

相談事例を総合難病対策の推進にどう活かすか
患者会の相談活動「ピアサポートの役割」
―医療・福祉の実践的ネットワークづくりを今こそ―

水谷　幸司

　パネル３－１
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　主に 3 つ課題を挙げました。

　これは我々 JPA も関与した研究事業報告書で出

したイメージです。難病対策で今後必要だと思うこ

と、ということで、NPO 法人 ASrid がクラウドで

掲げた図ですが、患者としては治療だとか支援だと

か、医療、障害とかという文字が 1 番多く出てい

ます。

　相談支援体制を取りまく動きについて。昨日から

いくつかの発表でも出ていますが、まず難病患者の

障害福祉サービス利用の現状はやっと 2000 人を全

国で越えたと。では難病患者には福祉ニーズがない

のかといわれれば、そうじゃないと思うのです。

　国は、「我が事 ･ 丸ごと」地域共生社会実現本部

というのをこの 7 月に立ち上げています。10 月に

地域における住民主体の課題解決力強化、相談支援

体制のあり方に関する検討会、（地域力強化検討会）

というのを発足させて、もう 3 回検討会がやられ

ています。この中で、全体的に総合的に患者とか障

害者とかを分けないで丸ごとの支援を考えるという

ことは理念としては凄くいいと思いますが、同時に

そうするためには、それぞれの分野の相談員の人員

を確保するとか、そのための予算の確保をしっかり

しないと、結局全体をまるくやるということは、そ

の中に難病患者とか障害者が埋もれちゃうことにも

なりかねないですね。

　政府にはきつい言い方ですけれども、地域住民に

は「我が事のように」といいながら、行政の間で

は、障害の方の担当官は障害のことだけを考えてい

るし、健康局の方は医療のことだけを考えていると

いう印象で、住民には「我が事」といいながら行政

では「他人事」になっているのが現状ではないかと

思います。

　あとでホームページをみていただきたいのです

が、地域力強化検討会では、この図を描いて様々
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な相談機関があると。社会資源としてボランティ

アとか NPO とかを全部ポンチ絵にして示していま

す。こういう全体の絵の中では障害も児童も高齢も

司法、家計、農業住まい、医療、雇用、教育、保健

というふうな形で全体の絵を描いて全体的に地域で

やらなきゃいけない。我が事として考えてうまいこ

とやれというふうな形の図が一杯描かれているんで

す。

　それぞれのセンターの役割が資料として挙げられ

ています。難病相談支援センターもこの資料の中に

入っています。入ってるんだけども、ただ問題はそ

れをどう活かすかというところになると、なかなか、

そんなこといわれても今の仕事が精いっぱいだと、

現場の声はそういうことだと思います。

　最近行われた社会保障審議会障害者部会での障害

保健福祉部長の挨拶のなかでも、部長さんはすごく

いいことをいってるんですね。（支援機関は）全体

的にバラバラにあるわけじゃなくて、きちんとつな

げて質の高いサービスが、敷居が高くなることなく

提供されるようにするというのが目標だということ

をいってるんですが、一方で、

この委員会の中で菊本委員という日本相談支援専門

医協会の代表理事さんが、こういう発言をしていま

す。地域包括ケアシステムというのは非常にいいこ

とだと。全体的には賛成だけども、今は障害がある

方の相談の支援体制がまだまだ脆弱にあると。その

中で今回の総合相談体制を行うとどういうことが起

こるかというと、当然あがってくるニーズや相談対

応ケースも増えてくるのに、障害に特化した、障害

のことを深く理解している相談員が少ないというこ

とになると、結局受けとめきれなくなる可能性があ

るんじゃないかという指摘をしています。

　そういうことも考えて、じゃあどういうふうな相

談体制をとるのがよいかということにになります。

　そこで、患者会の現状ですが、患者会がどのくら

いあるのか。全国組織で約 500、地域いれると数

千あるというのは、私共の調査や製薬協の調査でも

示されています。現在の患者会の多くは、2000 年

代になってから結成された。特にがん患者の組織化

が目立ちます。がんも長期慢性疾患になったという

ことで、非常に増えています。それから希少疾患の

患者会、この２つが非常に増えているという傾向が
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あります。

　抱えている問題は、どこも共通で、役員のなり手

がいない、活動すればするほどお金が足りない、寄

付が集まらないということを挙げています。研究班

と患者会の関わりでは、研究班側も患者会を重視す

るようになってきている反面、将来とも患者会との

関わりは考えていないという回答が少なからずあっ

たという結果も出ていました。

　そこで患者会の社会的役割ということです。患者

会の 3 つの役割というのは JPA の伊藤前代表がい

つも言っていることですが、病気を正しく知る。病

気に負けない心を持つ。よりよい社会福祉の為に。

ということなんですが、それに社会的役割につなげ

て、「つたえる」、「つなぐ」、「つくる」というふう

に考えてみました。

　病気を正しく知るということでは、非科学的であ

やしげな情報や、あるいはそれをビジネスに使うよ

うなことが社会の中で浸透してきています。そうい

う中で誤った先入観による自己責任論が出回る風

潮。そういう中で科学的で正しい知識をしっかり身

につけるというのは、ますます大事なことだと思い

ます。それを「つたえる」という役割が患者会には

あると思います。一人ひとりが職場、地域で伝える

とともに、患者会が情報発信源としてまわりに伝え

ていくこと。

　それからふたつめの役割、病気に負けない心を持

つということは、患者会では特に「つなぐ」という

役割です。ピアサポートの役割も出てくるんですけ

ども、仲間同士をつなぐだけじゃなくて、お医者さ

ん同士とか政治家とか専門家とか研究者とか製薬企

業とかをつなぐ役割を患者会は持っていると思いま

す。ただピアサポートで注意しなきゃいけないのは、

ピアというのは仲間なんですけど、仲間だからいい

かというと、そうではない。サポートを担うには、

患者自身がまず疾患を自分自身で乗り越えて、患者

をきちんとサポートができるような状態にまでなっ
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ていないとサポートはできません。ですから、ピア

は患者、当事者であればいいというのは違うし、ま

た専門資格を持っていればいいというのも違うかな

と思います。

　3 つ目はよりよい福祉社会のためにということで

「つくる」という課題です。単なる要望じゃなくて、

共につくるということでこの間、難病法の成立過程

においても、JPA は患者の視点から行政と一緒に制

度を創るために活動してきました。11 月 22 日に

全国患者家族集会を開きます。昨年までやっていた

フォーラムの枠組みを広げて、今年は院内集会です

が、来年もっと大きなものにして制度の改善や創設

にむけて参画、提案していければというふうに考え

ています。

　最後にまとめですが、これは本当に問題提起だけ

です。ピアサポートと相談支援体制のあり方では、

「ピア」の役割、位置づけですね。特に患者会を社

会資源の 1 つとして相談機関の中でも位置付けな

きゃいけないと思いますし、患者会もそういう責任

を自覚しなきゃいけないと思います。相談事例は宝

物ですし、先ほどの事例のように現場での間違った

対応は即是正させるとか、あるいは施策の改善や新

たな政策づくりの過程にいかせるようなことに本来

はしていかなきゃいけない。そのためには、そのよ

うな支援体制、人員増と予算確保については、ぜひ

難病相談支援センターの相談支援員のみなさんから

も、具体的な事例を根拠に、行政に積極的に働きか

けて予算を確保していくということを一緒にやって

いかなきゃいけないと思います。
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質疑応答

座長　支援センターにしても患者会にしても相談と

いうものが基本中の基本になると思います。

男性　難病センターの仕事につく前は医療現場にい

ました。医療軸でいろんなことを見てしまうので、

医療というと人がいて病気があって症状があって何

が必要か、皆保険があって、と、大学病院ではソー

シャルワーカー一つにまとめて欲しいとか病気の面

ではなぜこういう雇用の面での相談窓口は分かれて

るんですかとか、こういった活動今日初めて参加し

たのですが、ピアサポートさん、こういう皆さんの

活動を、外から来たといったらあれですが、大多数

に対して、日本というスケールでいうと、部分的に

もみえるところがあって、コップの中の嵐という言

葉がありますが、コップの中で起こっているできご

と、考えていること、解決しようとしていること、

ほんとうに世間の方々はこの事を知るということ

は、ガンだとメディアとか新聞テレビやあちこちで

でてくるので、日常の会話にもあがりはじめたなと

思う。その一般の文脈の中のトップでなくてもいい

と思うが、そういったところへの患者会の方々や組

織のアプローチや関わり、今後の啓発や啓蒙という

ものはそういった皆さんの中でシェアされている展

望とか考えとかは一般人にもっていくという意味で

は発展するんでしょうか。

水谷　言われたことすごく大事なことと思います。

国民向けにわかりやすく伝えるというのはほんとう

に簡単なようで難しい。テレビドラマなどでは可哀

想な人たちというかたちになりがちなのですが、そ

こをどう伝えるのかは、JPA としても工夫しないと

いけない。毎年フォーラムとか患者家族集会という

形での集会はやっていますが、それぞれの患者会も

初めはグループを作って自分たちのことから始める

のですが、そこからもっと周りに分かってもらうと

いう形で活動を進めることが大事です。最近はイン

ターネットなども活用して社会に伝えることが得意

な患者会も沢山あります。そういうことも利用しな

がら、全体的に難病患者の特性や理解を広めること

が、配慮ある社会、成熟社会への底上げになってい

くと考えています。患者会だけじゃなくて、支援者

と一緒に頑張りたいと思います。

座長　患者会の社会的な役割、ほんとうに大きく

なってきていますし、私たち自身難病を抱えながら

社会の中で生きているというものにとってもきちん

としたモデルとなって表に知れているようなそんな

活動にも持って行けたらいいなと思います。
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　膠原病患者の生活実態アンケート調査を実施した

ので、報告させていただきます。

　この調査は平成 27 年度の西澤班の研究の一環と

して実施しました。

　平成 27 年度は沢山ある疾患の中から対象疾患を

膠原病に選びました。その理由は、従来の制度であ

る特定疾患に含まれる疾患と、難病法で新たに指定

された疾患である指定難病の両方が含まれており、

これを調査することによって多くの難病、長期慢性

疾患が抱えている共通の課題も見えてくると考えた

からです。

　膠原病には、特定疾患に含まれているのが約 10

ありました。そして新制度、指定難病で追加された

のが７つくらいあります。

　アンケート調査ですが、昨年青森で先行実施し、

そのあと関西と北海道東北ブロックで実施し、だい

たい同じ調査票で実施しました。今回は北海道・東

北ブロックの報告について先行した関西とも多少比

較しながら報告します。

全国膠原病友の会　難病支援ネット北海道

膠原病患者の生活実態アンケート調査報告
―北海道・東北地域調査より―

永森　志織

　パネル３－２
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　昨年 10 月に北海道、青森、宮城、秋田、福島の、

北海道東北ブロックに所属して当該県に在住する会

員に郵送で実施しました。調査票は JPA が共通の

調査票を作っておりまして 2015 年度版難病患者実

態調査票を利用しました。

　回答者の居住地ですが、会員数に偏りがあるせい

もありまして、北海道が 50％、その他の県がだい

たい 10％前後となっています。

8　年齢と性別です。女性 92％男性 8％、年齢は

20 代から 80 代まで様々な年代にわたっています。

60 代以降が半分位を占めていました。

　病名でもっとも多かったのが全身性エリテマトー

デス、その他に新たに指定難病に入ったシェーグレ

ン症候群や成人スチル病、抗リン脂質抗体症候群な

ども含まれました。複数の疾患を回答される方が多

くいらっしゃいました。

　医療費助成制度の利用の有無を聞いたところ、旧

制度も新制度も受けているという方が最も多く、

84.2％です。旧制度は受けていないが新制度は受

けているが 3.4％、旧制度は受けていたが新制度は

受けていないが 2.5％、だいたい 3％増え 3％減っ

てほぼ同じくらいの人数になったようです。
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　医療費助成の対象の医療について聞いたところ、

旧制度と変わらないがもっとも多く 85％、旧制度

で対象だったが新制度で対象外となったものがある

というのが 9.9％でした。これは中身を聞いたとこ

ろ、例えばシェーグレン症候群で歯科治療される方

の歯科の医療費が対象外になったというのが割と多

くみられました。

　医療費の自己負担限度額を聞きました。青い（上）

のが旧制度、赤（下）が新制度の数字です。旧制度

では 0 円だった人が 19.3％いました。新制度では

1.2％に減っています。その他新制度で最も多かっ

たのは 5,000 円から 7,499 円というのが半数近く

です。そして 1 万円以上というふうにグラフのよ

うに、高い方が新制度で増えているということが分

かると思います。

　自己負担額の変化を聞いたところ、増えたという

方が 65.6％でした。

　自己負担額が増えた理由をききました。自己負担

額の上限額が上がったがもっとも多く、他に院内薬

局で支払いが必要になったなどが多くの回答を占め

ていました。

　診断がつくまでに通った医療機関数を調べまし

た。最も多いのは 1 カ所 2 ヶ所 3 カ所ぐらいでだ

いたい診断がついていることがみてとれますが、一

部 10 カ所以上と答えている回答者もありました。

　通院にかかる時間を聞いたところ、30 分未満が

最も多い回答でしたが、中には 5 時間以上かかっ
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ているのが北海道でみられます。また福島、宮城で

は 3 時間 4 ～ 5 時間という回答がありました。調

査で項目を作っていなかったのですが、会員の中に

は県外の専門医を受診している方がたいへん多いの

でそういう数字があらわれているのだと思います。

　専門的な治療の有無を聞きました。北海道・東北

では専門的治療を受けられている方が 8 割ぐらい、

関西もだいたい同じくらいです。

　ここで何か差がでるかと思ったのですが、特には

出ませんでしたので、県ごとに比較してみました。

北海道から各県比較したところ、専門的治療が受け

られているが少ない県が青森、秋田、福島というふ

うに出てきました。

　これは膠原病専門医の数を調べたグラフですが、

突出して多いのが東京都で 500 人以上専門医がい

て、大阪府は 200 人ちょっといます。そして今出

した青森 13、宮城 36 など、専門的な治療が受け

られていないと答えたところは専門医の数が非常に

少ないという相関がみられたようです。

　身対障害者手帳の所持について聞きました。身体

障害者手帳を持っているのが 25％程度でした。一

級二級が半数ぐらいで、その他、ちょっと等級の低

い方が他の難病に比べると多くみられました。

　障害福祉サービスについて聞きました。申請して
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サービスを受けているが 13％、申請したがサービ

スを受けられていないが 1.4％、申請したことがな

いが 85％となりました。

　就労状況について聞きました。最も多かったのは

家事専業で 44％です。主に就労している、主に家

事をしているが就労もしているなど就労している人

を足したところだいたい 33.4％でした。

　就労している際の病気の開示について聞きまし

た。病気のことを上司は知っているというのがだい

たい 70％ぐらいです。病気のことを上司は知らな

いが 15％、病気のことを職場の仲間は知っている

が 61％ぐらい、病気のことを職場の仲間の誰も知

らないが 15％程度です。上のオレンジが北海道東

北の数字で、下の緑色が関西の数字です。ほとんど

同じ数字になりまして、地域の差というよりは身体

状況の差などが関係してくるのかなと推測していま

す。

　総合的な難病対策に望むものを聞いたところ、医

療費助成を望む意見がもっとも多く、8 割程度でし

た。そして治療法の確立、専門医の確保というのが、

他のいろんな調査でもだいたい 3 大トップに出て

くるものです。そして上のオレンジ色が北海道、下

の緑が関西ですが、ちょっと差がみられるのは、関

西の方が就学支援の希望がちょっと多めです。そ

れから、北海道東北の方が相談支援を希望するが

27％と関西の 5.3％にくらべると多くなっていま

す。

　自由記述欄をみました。北海道・東北の地方のと

ころ、県庁所在地から離れたところに住んでいる方

のコメントをよく読むと、どこに相談していいか分

からないとか、地域の福祉の窓口などに行っても難

病のことはちょっとよく分からないからねーといわ

れあまり相談にのってもらえなかったというような

コメントが多かったようなので、そのようなことが

反映されているかと推測しました。関西は交通が発

達しているので、割合どこにでも相談にいけるとい

う状況がありますので、そのへんが関係しているで

はと思われます。
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　北海道・東北で多かったのは住みやすい住宅の確

保です。北国ですと年をとってくると、雪が沢山に

なると除雪が大変だとか、通院が非常に困難になる

などで、暖かく住みやすく移動しやすい住宅という

のを求める声がみられました。

　自由記述欄から特徴的だったのは、病気を抱えて

身体的にも精神的にも精一杯努力している中で様々

な支援をもっと受けやすくして欲しいという意見が

目立ちました。特に専門医が近くにいない場合は、

病状の改善や安定が難しいこと、遠方への通院の経

済的、身体的負担が大きいことなど、抱えている困

難が大きくなってより多くの支援が必要である、と

いうことが分かりました。

　考察です。

　新制度になって医療費の自己負担が増えた人は 6

～７割程度いました。旧制度、特定疾患を利用して

いた人のうち 3％程度が新制度、指定難病を利用し

なくなり、新制度を新たに利用し始めた人は 3％程

度で総数はほとんど変わりませんでした。

　北海道・東北地域と関西地域での調査結果の数字

を見比べたのですが、ほとんどの調査項目で非常に

似た数字が出ました。ですので、地域による差とい

うよりも、県ごとの差や個人の病状による差の方が

大きいのかなというふうに思っています。

　専門的な治療を受けられていない県は専門医の数

との相関が見られました。それから専門医を受診し

やすい環境整備を整えて欲しいという声が非常に多

く、県によっては通院交通費の助成や遠隔診療、訪

問診療など、非常に一生懸命やっているところもあ

るのですが、必ずしも患者さんみんながそれらを受

けられているわけではないので、受けられてない方

は自由記述欄でこのへんについて非常にいろいろと

要望を書いてくださっています。

　ということで、地域の医療福祉の専門職への難病

への理解の充実が望まれるというふうに考えていま

す。
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質疑応答

浅川透　特定疾患となっていた方と新たに指定難病

となった方で、就労とか専門治療の部分で統計的に

差が出ているのかでていないのか気になったのと、

全国膠原病友の会の会員だと思うのですが、それ以

外に会員になっていない方って結構制度とかみなさ

ん知らない可能性もあって、そのあたり何か調査っ

てできないものなのか。自由記述欄とかそういう部

分でかなりこうして欲しいとかニーズにだいぶ違い

があるのではないかと。

永森　旧制度と新しく指定難病になった方の統計の

差は、人数が少ないこともあり、とってはいませ

ん。就労や相談に関して新たにとることは可能です

ので、注意してみてみたいと思います。対象につい

てですが、私たち患者会の調査グループでもいつも

問題で検討している件です。行政の方も難病患者を

広く調査して欲しいといっていまして、平成 22 年

度に厚労省の健康局障害保健福祉部企画課の依頼で

初めて日本全国の難病患者さんに対する調査を実施

しました。その時担当者の一人だったのですが、そ

の時の質問項目と今回とがだいぶ重なるようにして

実施しているのですが、だんだん個人情報の扱いが

非常に厳しくなってきたので、調査票をどなたに送

るかというのがものすごく難しいんですね。今回厚

労科研で実施する時に全国膠原病友の会のご協力を

得て各支部の事務局から患者さんに調査票を送って

いただいたんです。研究班の方にはいっさいあなた

の個人情報は渡りません、ということでご協力をい

ただいてようやく調査が実現したという状況です。

もっと広く、会に入っている方入っていない方の実

情も、もちろん私たちもとても知りたいんです。入っ

てない方のほうが切実だと思います。今回の調査で

回答して下さった方は全て 20 才以上だったのです

が、膠原病はだいたい 10 代の発病が多いんです。

それなのに 10 代の方の回答がひとつもないという

のは非常に残念に思っていますので、個人情報の問

題をクリアする形で今後調査ができたらと思ってい

ます。何かよい案がある方はぜひ教えていただきた

いと思います。

座長　患者会の活動の方もどんな状況かというまず

把握をするということとっても大事ですし、支援に

関してもどんなニーズがあるのかというのは現状把

握するということではやはり実態調査はとっても大

事な部分だと思います。

　患者会のアンケート調査ではありましたけれど

も、都道府県によって大きな地域でいくと関西と東

北・北海道地域で大きな差はなかったけれども、各

都道府県をみてみると、医療の面であったりそれに

ともなって例えば交通費のことであるとか、他に何

を求めておられるのかというところに違いが見えて

きました。難病対策、どうしても都道府県事業とい

うところが大きいので、お隣の、他府県でも差が出

ることもあります。そういうことも意識しながら私

たちも相談支援にあたっていかないといけないし、

要望をあげていかないといけないなというふうに、

アンケートを通して思った次第です。
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　今現在 NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan

という患者会の代表をしております。今年から北海

道難病連の組織の一助となるべく活動をしておりま

す。タイトルの通り、誰も知らない希少難病です。

表皮水疱症という病気をご存じの方は多分この中に

も２～ 3 人は知っている方がいるはずなんですけ

ども、多分詳しいことは分からないと思います。私

たちのような希少難病患者がどういうふうにこれか

ら社会の中で生きていったらいいのか、具体的な事

例となって少しでもみなさんの参考になることがあ

ればと思って発表させていただきます。

　指定難病 303 疾患の中に当然入っていますけど

も、実は表皮水疱症は昭和 62 年に特定疾患に指定

されております。わりかし古くから研究されている

病気なんですけども、実際社会的に話題に上がるこ

とのなかった背景とともに、今の現状をお伝えした

いと思います。

　皮膚結合組織疾患の一つである表皮水疱症の患者

数は、国の発表では千人ぐらいです。特定疾患医療

費受給者証をもっているのがだいたい 500 人くら

いだと言われています。たいへん少ない病気です。

　病気の説明は難しいのですが、簡単にいうと、皮

膚の構造というのは表皮・真皮・皮下脂肪の三層が

ありまして、それぞれが強力なタンパク遺伝子で繋

ぎあっているからみなさんちょっとぶつかっても転

んでも全然大丈夫ですよね。そのタンパク組織にい

ろんな要素があるのですが、ある特定のタンパク遺

伝子が欠損しているということで、簡単に皮膚が剥

がれ、水疱ができてということを一生繰り返すのが、

私のもっている症状です。

NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan　代表理事
一般財団法人北海道難病連　理事

誰も知らない希少難病・表皮水疱症
～患者会が取り組む情報提供と啓蒙教育～

宮本　恵子

　パネル３－３
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　表皮水疱症という名の通り、ちょっとぶつかった、

ちょっと衣服が擦れるというほんとうにわずかな刺

激で簡単にまず水疱ができるということです。水疱

ができる病気はいくつかあるんですが、私たちの水

疱というのはほおっておくとどんどんどんどん広

がっていくんです。皮膚の構造がまるっきり機能し

ていないので、どんどん膨らんでいきます。端っこ

の写真が私の一番大きかった水疱の大きさです。ふ

くらはぎ一周に及ぶほど広がります。この状態でつ

ぶれると、この後、治るのに何ヶ月もかかるので、

見付けたら、できたらすぐつぶすというのが基本的

な治療の第一歩です。

　次にびらんです。びらんというのは「ただれる」「皮

膚がむける」ことなんですけども、私たちがよく説

明するのは、やけどの２度か３度と同じで、この状

況がほとんど毎日一生続きます。皮膚は一旦は治る

んですけども、掻いたり刺激があるたび、繰り返す

というところが私たちの難病たるゆえんです。本来

皮膚というのは外敵から身を守る役目があるんです

が、その機能がないわけですから、感染症になる、

皮膚ガンになる、体温調整ができない、出血を繰り

返す、浸出液が出るということで、免疫力が失われ、

栄養不良を引き起こします。生まれた子どもは、早

期に適切な治療ケアが受けれられないとすくすく育

つということはほとんどないのです。

　皮膚のダメージの繰り返しは、癒着を生む要因に

なっています。私自身、重症型のタイプなので、ご

覧のようにすべての指の癒着が進みました。これも

早期に適切なケアをすれば癒着は進まないはずなん

ですけども、のちほどいうように、この病気を知っ

ている先生、専門の先生はほんとうに国内で今３人

です。ほとんど表皮水疱症という言語は知っていて

もその病気を持つことでどういう成長過程をするか

という、私たちにとってはほんとう生死に関わるよ

うな、ケアの説明が全くないことが今一番の患者家

族の悩みです。つかめない、握れない、つまめない、

引っ張れない、力をいれることで皮膚がめくれる、

という障害が顕著にも関わらず、障害認定がされな

いのも、この病気が知られていないからです。

　いろいろな補助具、社会福祉サービスも受けなけ

ればならない現状なんですけども、それもまた理解

してもらうことが難しいということが一つありま

す。

　皮膚の機能が全くないわけですから、皮膚という
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のは、表面の皮膚だけじゃなくて、たとえば目、口、

髪の毛、全てが皮膚なんですね。ということは、歯

が脆く、口腔内の粘膜も傷つきやすい、食道が狭窄

して固いものを噛んだり飲みこめない、びらんを繰

り返すことでだんだん髪の毛が抜けていく、まぶた

が癒着して一週間ぐらい学校にいけない子どもがい

る、基本的に鉄欠乏症貧血があり、足の裏にも水疱

ができるので、長く立っていられない。歩くことが

とても困難で、車いすが必要になります。あと内臓

疾患、心臓、拡張型心筋症のほか、とくに皮膚ガン

の発症率が高く、10 代でも悪化して亡くなるとい

うこともあります。最近、一人二人とうちの患者会

の会員が、二十歳いかないで亡くなっています。

　皮膚の難病というと、死ぬような病気ではないイ

メージがありますが、こと表皮水疱症にあっては生

死に関わる難病だということを私はいつも強く皆さ

んにお伝えしています。

　今現在根治する治療法は全くないです。投薬も何

もないです。ただ貧血があるので貧血の薬を出す、

痛みがあるので痛み止めを出すという程度です。

　唯一の治療法としては、全身のガーゼ交換が必要

なので、毎日綺麗に傷を洗って入浴して、ガーゼを

貼り直して治療ケアするということを繰り返すのみ

です。

　そういう病気をもってなぜ患者会が必要なのかと

いう話になります。私が患者会を始めた時、私はこ

の病気の同じ仲間を一人も知りませんでした。

　たった一人でこの病気と向き合っていましたの

で、周りからの偏見もあります、うつるんじゃない

かといわれて学校で嫌われるとか、友達ができない

とか、病院にも先生にも分かってもらえないので医

療不信になって病院にいかなくなる、ということは

私自身が体験していました。それは今現在も全く同

じような状況が続いています。

　情報がなかったということが一番の要因だったと

思います。不安と絶望と全てに不信感をもっていた

ということで、今でも地方では孤軍奮闘している人

たちが沢山いるということです。
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　その中で、たった一人で私が患者会を立ち上げた

一番の理由が、専門医との出会いでした。私は 17

年前、突然皮膚ガンを発症して、それ以降、北海道

大学に通院したのですけども、その時、北海道大学

に慶応義塾大学から清水宏先生という教授が赴任し

てきました。この先生が世界で５本の指に入ると、

ご自分でおっしゃってるんですけども、世界で５本

の指に入るこの病気の専門医だということがほんと

うに偶然の出会いというか、奇跡的な出会いとなり

ました。私当時、皮膚ガンになって実は生きるか死

ぬかという状態に陥ったんですけども、この先生の

おかげで救われたということが大きなきっかけでし

た。

　この先生によって、外国の仲間と知り合いになれ

たということが第二の理由でした。

　私が一番最初にやりたかったのが、まず、患者が

少ない表皮水疱症のことを知ってもらうためにどう

したらいいかということでした。私、実は結構若い

時は元気な状態だったので、普通に仕事をしていま

した。マスコミ関係で働いていたこともあって、広

く社会に知ってもらうのなら、まず新聞社だと。ア

ポなしで３大新聞社に直接出向きましたが、まさか

こんなに大きな記事になるとは思わなかったんです

けども、こういうふうに、たぶん、表皮水疱症の患

者で顔出して、名前を出して、ということをしたの

が私が初めてじゃなかったかなと今も思っていま

す。

　このことによって全国から問い合わせがきまし

た。患者さんはもちろんですけども、医療機関から

も沢山問い合わせがきました。顔出して、訴えた言

葉が伝わったと思います。

　もう一つきっかけになったのは、外国の患者家

族。DEBRA という世界的支援機関とのネットワー

クが広がり、さらに不思議なご縁があって台湾、韓

国という患者会ともつながりました。その中で知っ

たことが一つあって、私たち大量のガーゼが必要な

んですね、毎日毎日。いわゆる普通の木綿のガーゼ

です。実は世界ではそんなものは使っていなかった

んです。ガーゼに軟膏剤塗って傷に貼るんですけど

も、これが剥がす時に、剥がれるんですね、皮膚の

組織と一緒に。その痛みが計り知れないんです。そ

れをずっと私たちは何も知らないで使っていたんで

すけども、実は欧米や台湾、韓国ですら、20 年も

前にそういう治療は終わっていて、ドレッシング材

という傷にくっつかない湿潤治療効果のある被覆材

が使われていたんです。それも国からの支給だった

のです。私たちはガーゼを全部実費で購入していた

んですけども、私でいうと、月に 50 万ぐらいかかっ

ていました。病院での治療以外に、在宅で毎日使用

する分は、ガーゼや包帯、テープなども全部自己負

担です。より良い治療ケアの事情を外国の患者会か

ら教えてもらったというのは非常に衝撃的で、患者

会のあり方を大きく変える出来事でした。
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　じゃあそれをどうしようと。医療材料をなんとか

保険適用にならないのかというところで私たちの活

動目的が決まったといっても過言ではありません。

　いろんな方に相談しました。北海道難病連にも相

談に行ったんですけども、全く相手にされませんで

した。どうしたらいいんだろうねーっていう話でお

わって、医療者の方々には、一様に、ガーゼが保険

適用になるというのは、日本の保険医療制度を根本

から変える位難しいと言われました。

　ニッチもサッチもいかなくて、それで始めたのが

署名活動でした。とりあえずこのことを知ってもら

おうと、私たちの病気の大変さを知ってもらおう、

少しでも QOL を改善させたいということで署名活

動をぽちぽちと、友人知人のいる札幌の片隅で始め

ました。

　その中で、私も驚いたんですけども、全国の患者

さんがこの署名活動に賛同してくれて、さっきいっ

たように、顔を出して名前をだして、マスコミに載

るということを全国の患者さんが賛同してくれたん

ですよね。北海道をはじめ、兵庫県、岡山県、兵庫

県と、子供たちも一緒に新聞社にかけあって新聞に

載せてもらい、署名活動はみるみる広がりました。

　私は当初千人も集まれば厚労省に行こうと思っ

てたんですけども、実は、1 年たたないで 47 万

8075 筆集まったんですね。この署名と具体的な要

望書を携え、三度陳情しました。最初、厚労省もほ

んとうに冷たい態度でした。これ事実なので、ほん

とうにガーゼの保険適用なんてあり得ませんよっ

て、ほんと、素っ気ない態度で、署名をこうやって

渡すときにも、何か横向いてただもらったというだ

けで、反応がなかったというのがあります。

　それで 2 回目になった時に、実はたぶん、この

署名活動の大きさに驚いて、いろんな先生たちが私

の主治医の清水先生もそうだと思うんですけども、

たぶん、陰でいろいろ動いてくれたんだと思います。

やはり専門医の助言は影響力あるとと思います。

　その結果、署名を始めてから 1 年たたないで、

表皮水疱症だけに限って医療材料が保険適用になる

「在宅難治性皮膚疾患処置指導管管理料」ができた

んです。これに驚いたのが、医療者であり、私たち

に協力してくれた創傷被覆材のメーカーさんも非常

に驚きました。まさかこんな制度ができるなんて信

じられない、と今でも言っています。
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　当初、月 1 回で 500 点、5000 円分のガーゼが

もらえるという状況だったんですけども、とうてい

5000 円じゃたりない話なんで、これも何回か厚労

省にいって掛け合ったんですけども、2 年後の改定

で月 1,000 点に拡充。私たちがとにかく満足した

のは、その 1,000 点以外に、強く要望続けた皮膚

にくっつかないシリコン性のドレッシング材、これ

全部外国製なんですけども、これが在宅用に必要な

分だけ支給してもらえるという、私で月 300 枚ぐ

らい、必要な分だけ全部保険で補われるというとこ

ろがすごい画期的な制度です。

　ほんとうに小さな活動だったんですけども、こう

して社会が動いた、ということが、ほんとうに私と

しては患者会の役割を果たしたかなと思いました。

　ただし、この制度自体ができたのは嬉しかったん

ですけども、この制度を、じゃあ現場の先生たちが

なかなか理解してないということがあって、それか

ら猪突猛進でいろんな活動が始まりました。

　まず全国各地で学習会、これは待っていても私の

所にだれも来てくれないので、札幌に住んでいます

から、私の方が出かけた方が早いということで全国

各地の病院、大学病院の教授にお願いして大学の会

場を無償で借りてもらう形で学習会を開催しまし

た。これは今でも毎年、各地で続いています。

　あと、仲間同志で顔を合わせて、情報交流し、励

ましあうことが必要だということと、外出機会の少

ない家族のレスパイトとして、年に 1 回宿泊型の

全国交流会を続けています。

　嬉しかったのは、会員からのお手紙が届くこと。

宮本さんと話せて勇気ある一歩を踏み出せました、

この病気で生まれてもあきらめないで、前向きにが

んばります、と伝えてもらえることで、私自身が患

者会で元気をいただいていると思います。
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　あと皮膚科学会はじめ、集会、シンポジウム、こ

のセンター研究会もそうですけども、いろんな場面

でこうしてお話させていただいています。

　こういう地道な積み重ねの年月をえて、なんと昨

年 10 月、北海道大学病院に国内で初めて表皮水疱

症専門外来ができました。これも患者にとってはほ

んとうに大きな希望で、これが全国各地に広がるこ

とは多分果てしなくあり得ない話なんですけども、

でも患者にとっては、その表皮水疱症を分かってく

れる拠点があるという思いは、患者会と同じように、

誰かに知ってもらうというところがあるという安心

感は大きいと思います。

　さっきいったように国際的なネットワークで

DEBRA Congress という集まりがあるんですけど

も、このネットワークでも最新の治療研究とか、ケ

アの方法とか、いろんな最新の情報があるので、こ

ことも毎年交流をしています。

　私がこうして患者会やって良かったなと思ったの

は、この DEBRA を通してローマ法王とお会いでき

たことが、この患者会、いろんな苦労はあるんです

けども、こういう嬉しいこともあるんだなというこ

と。難病をもつ子どもさんはやっぱりスーパース

ターとかスポーツ選手とか、会えるチャンスがある

ということの希望をそういう機会を日本でも作って

あげたいなと思っています。
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　これからの課題をまとめさせていただきます。

　一つは、さっきいった被覆材の支給なんですけど

も、制度ができてるはずなのに、この制度を知らな

い、この病気を知らないことでこの制度も被覆材の

ことも何も知らない先生がまだまだいるんですね。

この制度をどうやって徹底させたらいいかという課

題と、あと、毎月 1 回病院にいくんですけど、支

給される医療材料の数量が私一人では持てないわけ

です。必ず介助の人が必要なんですけども、私も主

人がたぶんもしかして亡くなって独り身の生活に

なったときにこれを一人でかかえてどうやって家ま

で持っていくか、一人暮らしの人の介護も含め、社

会的に自立できる対策を考えています。

　２つ目は、皮膚疾患というのが障害者認定になり

にくいことです。障害認定項目の中に皮膚疾患がな

いことによって、障害があるけどもそのチェックす

る項目がないために、どうしても認めてもらえない

という状況が沢山あります。なんとか障害区分の中

に皮膚疾患を入れてもらおうという動きを今いろん

なところにしてるんですけども、行政も難病連でも、

どこでもこれ分からないというのが今悩みの種で、

誰か知っている方がいたらぜひ教えて欲しいです。

　私が基本的に思うのは、どんな病気をもっていて

も、社会できちんと受け止めてもらって、社会でみ

なさんに見守られて自立していける生活をどう送れ

るかということだと思っています。表皮水疱症の子

どもたちも障害をもち、病弱虚弱学級や特別支援学

校にいく子が多いんですけども、どうやって社会の

中で生きていけるかというそういう意識を、私は育

てたいなと今頑張っています。
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　３つ目は、治療法の協力です。日本では安全性の

基準が厳しいので、なかなか外国でやっているよう

な治験に参加できない状態でいます。治療研究は、

急速に進んではいます。進んではいますけども、私

が生きているうちにこれが臨床まで降りてくるとい

うのはちょっとどうかなって感じです。患者会とも

連携しながら、希望する者にチャンスを広げてほい

と、その仕組みづくりを高めていけたらと考えてい

ます。

　４つ目が、私のように顔を出して、この病気のこ

とを自分の言葉で伝えていいよっていう子どもたち

が育っています。10 年たってほんとうに私もいま

嬉しい思いでいます。ジュニア大使として、私の代

わりにいろんなところで話してくれる子どもたちが

出られる機会も広げていくことが、私の、患者会の

財産になると思います。

　５つ目は、DebRA Japan に対しての支援者の広

がりです、おかげさまで年々着実に増えています。

患者会ってお金がこまる、人材もこまるという中で

私たちはこの病気は分かってくれるメーカーさんが

支援してくれ、スポンサーとなっていただいている

ので、それで私も安心して活動ができています。他

にも毎年助成金の申請もして採択されていますし、

団体や個人の寄付金も幸いなことに、継続されてい

ます。今、いろいろな企業が社会貢献として子ども

たちの難病支援に関心をもってくださっているの

で、そうした情報も北海道難病連や患者会同士で共

有していけたらと思っています。

　最終的に私たちの目標は、これは世界各国にす

でにあるんですけども、EB（表皮水疱症の英語名）

ハウスという皮膚専門の情報拠点を作ることです。

皮膚に特化した情報ネットワークというのは、たぶ

ん、うちの患者会、私がいなくなったあと、積み重

ねて情報や人脈や経験を残しておきたいという意味

もあって、今いろんな協力者を募っています。
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　最後にご案内です。今年も全国交流会を開きます。

神奈川県のマホロバ・マインズ三浦というリゾート

施設でやります。いつもは公共施設、障害者福祉施

設などを使ってるんですけども、今年は初めてバリ

アフリーなどない普通のホテルを使用します。そこ

でどういうふうに自分たち自身で移動し、どのよう

な助けが必要かを、どうやって相手に伝えるかとい

うことも含めて、普通の社会生活で生きることの知

恵と勇気を学ばせたいと、リゾートホテルを使わせ

てもらいました。ぜひ関心のある方、来て下さい。



－ 131 －

質疑応答

大阪難病連　海道志保　今私も会を立ち上げようと

頑張ってます。一言では表せないと思うんですが、

会を立ち上げるみなさんってたいへんなこと沢山

あったと思うんですけど、一番たいへんだったこと

をぜひ教えて欲しいなと思います。

宮本　私の場合は重症型なんですね。軽症型もいて

分類にわけると軽い、中くらい、重いという割合な

んですけども、同じ患者同士でも病型の違い、症状

の違いによってやはり、たとえば私なんかは、あま

り顔に出てないですよね。顔がわりかし、自慢なん

ですけど綺麗なんです。顔の皮膚ですよ。でも顔に

出ちゃう症状の人もいるんです。そうなると、宮本

さんはそうやって人前にでてもいいわねっていわれ

ちゃう。要はおなじ患者といっても、患者同士で気

持ちの持ち方が違ってくると、ああ、あなたはいい

わねとか、あなたは歩けていいわねとかってなって

くると、まとまるっていう意味では難しいです。今

回発表したように、どうしてもお写真なんかも全部、

重症型のタイプなんですよ。全然見た目に分からな

い患者さんもいる、とすると、生き方も変わってき

ますよね、当然。たとえば、隠せば隠して生きてい

けるタイプの人がいると、私たちのようなちょっと

分かってもらおうって、一生懸命熱くなるような活

動とはちょっとまた違ってくるので、軽い方は離れ

ていくという中でどうやってこの患者会をまとめて

いくかというのはたいへん難しいです。

　たぶんそれはどの患者会にもあるはずなので、そ

こをいっしょにまとめるというのがこれから先考え

た時に、いろんな部会というか、いろんな活動のタ

イプの人たちが集まれば別れていく可能性は十分あ

ると思います。ただ、根本的に私自身は病型とか病

気とかってあまり気にしないタイプなので、例えば

表皮水疱症以外でも皮膚に悩みがある患者さん沢山

います。たとえば天疱瘡とかもいますけども、天疱

瘡もなかなか患者会がないようなので、問い合わせ

が来ます。私は全然ウエルカムでオーケーなんです

けども、専門の先生にいわせると、疾患の原因が違

う、治療法が違うということで、宮本さんそれは

ちょっとまずいよというふうにブレーキがかかっ

ちゃうんです。そうなった時に、さっきいったよう

に、皮膚に特化した情報拠点を作る時に、どこまで

の枠組みが必要なのかというところで、いろんな意

見が出てくると面倒くさくなりますよね。そうなっ

てくるので、でも私はほんとうに病気の病弱な子ど

もたちであれば、どんな人でもオーケーという患者

会にしたいと思ってるので、もしかしたら表皮水疱

症友の会という名称もゆくゆくは変わるかもしれな

いかなという展望を持ちながら、今は表皮水疱症に

特化して頑張っているところです。

　そこらへんが一番まとめ役としてはたいへんかな

と思います。

座長　難病相談支援センターの方も患者会の立ち上

げであるとか、難病連の方も希少疾患の患者会等も

ありますので、ぜひまた活用しながらみんなでつな

がりながらそれぞれの違いというのも認め合いなが

ら、やっ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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　活水女子大学は品性、知性、人間性の３つをモッ

トーとしている大学です。136 周年をむかえてい

る歴史のある、長崎のオランダ坂の隣にあります。

看護学部は大村、長崎空港のそばですので、お越し

の際はぜひ訪ねていただければと思います。

　うちの大学は 4 年次に看護学統合分野の科目と

して災害看護学と災害看護学実習をやっておりま

す。災害看護学の講義の演習の中に、災害時要援護

者の避難訓練および避難所設営を実施しています。

　今回災害看護学の講義の中で演習として、佐賀県

と佐賀県難病支援ネットワークが作成しました緊急

医療支援手帳を使用して、災害時要援護者として難

病患者さんを想定し、実施をしました。災害時にお

ける緊急医療、支援手帳の活用、難病患者を想定し

た避難の実際、避難所設営ですね、なかなかこの避

難所設営というのをするということは、ほとんど私

達の中でないんじゃないかということだったんです

けど、できるだけ体験をさせようということで、演

習を取り入れています。そこを振り返って今回は報

告をさせていただきたいと思います。

　演習方法です。対象者は 4 年生の 66 名、1 グルー

プ 6 ～ 7 名で、抄録にもあるように 1 グループか

ら 10 グループまでいろいろな方を設定してさせて

いただいております。

　学生にはまずは避難訓練をしますとは言ってます

けど、内容はほとんど何も言ってない状態です。た

だ教室に集まっていてもらっていただけです。難病

患者役をする人を決めていたというだけです。

活水女子大学看護学部看護学科

教育機関における難病患者を想定した災害訓練の報告

○岩本利恵、山中真弓、山口智美、岡田純也、
堀川新二、平松美紀、大曲純子、畠知華子、阿部千賀子

　パネル３- ４
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　6 月 1 日、2 号館 1 階という講義室で、難病の患

者会中、難病というのは沢山の病気の方がいらっ

しゃるので、指定はしないですが、難病患者さんが

10 名いらっしゃって、家族および支援者が 56 名

ということで、66 名が参加していました。マグニ

チュード 9.0、最大震度 7 で、ちょうど大学が建っ

ているところが震度 5 で発生していますというこ

とで、2 号館という建物が古いので、本館へ避難す

るようにという指示をしています。

　実際の手帳を教員がその場で学生に、難病の患者

さんになった学生にその場で渡しています。前もっ

て渡すと、協力してそれを見せてなんで逃げるかと

か、何が必要かというのを考えてしまうので、その

時にその場で渡してます。病名からまずはアセスメ

ントをしています、学生ですね。病名をみて、4 年

生ですので、もう 3 月終わると 4 月には就職して

看護師になる学生ばかりですので、既修の学習とい

うのはほとんど終わっていて、今看護研究だったり

というところをしているので、今病名みていただい

たんですけど、ある程度の学習というのはやってき

ています。

　病名からまずアセスメントをして、それから必要

なことというのを支援手帳の中にも書いてありま

す。必要な支援、例えば車椅子には乗れますけども、

背もたれが倒れないと乗れないですよとか、いろん

な細かい指示も支援手帳の中に入っていますので、

そこも読み取れるかというところも判断をさせてい

ます。

　あとは移動というところの、在宅のところの中に

活動、日常生活のなかでどういう活動をしてこの人

が生活していますよというのが手帳の中にでてきま

す。そういうところからもアセスメントができるよ

うにというところで、全体的にこの手帳をきちんと

見て読み取れるかというところもアセスメントさせ

ています。

　それから必要物品です。ALS、人工呼吸器を使っ

ている方とか、例えば酸素吸入が必要だとか、お薬

は絶対これは必要だというところも、アセスメント

をさせるようにというふうには考えてるんですけ

ど、そこが学生ができかたというのはちょっとあと

で報告します。

10　支援者という方に、一応建物の見取り図、車
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椅子とか担架がどこにあるというものを渡していま

す。ここの中から患者さんが車椅子で逃げないとい

けないのか歩行で大丈夫なのか、それとも担架が必

要なのかというところも判断して、今いる場所から

1 番近いところに取りに行くというのと、10 名い

らっしゃるということで、どう考えて誰を優先に運

んでどうしないといけないかというところまで考え

させるようなところでもってきています。

　避難経路も一応、本来は指示をするべきことでは

ないんですが、一応これは訓練なので、車椅子で避

難する人は 2 周回らせています。あまりにも近い

ので 2 周回ってどういうところが危なかったかと

か、担架の人は担架の人で危険がないようにという

ところで避難をさせていますけど、こういうふうに

避難経路というものを配っています。

　教員の指示で 1 グループから順番に避難すると

今回はしたんですが、本来は誰から運ばないといけ

ないかというところまでアセスメントが必要だと

思っています。ただ、担架をもって避難を開始する

のにだいたい 5 分弱かかっています。手帳を読ん

でグループで協力して何で運ぶというのと、何がい

るというところを判断して、担架をとってくる学生、

患者さんについて患者さんに声をかける学生とか、

そういうところで避難をさせています。

　学生が車椅子とかを持ってくるんですけど、本当

にこの車椅子で大丈夫なのというところで、間違え

ていたらもう 1 回返して、そこでもう 1 回アセス

メントをさせます。教員は担当グループと一緒に避

難をして、危険があれば中止、中断をしますけど、

学生はどこをアセスメントしてどうしないといけな

いかというのを考えながらやっています。
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　避難所の受付をつくってます。受付で学生が何を

報告すべきで何を言わないといけないかも考えさせ

てます。手帳の中からどういうことをきちんと言わ

ないといけないというのは教員が座ってますけど、

言えなかった場合は全部かえしています。何が必要

なんですか ? この人にはというところで全部かえし

て、ここでまたグループでディスカッションしなが

ら報告すべきところをきちんと報告が最後まででき

るかを体験させています。

　このベルカ担架とかいろんな担架があって、この

学生結構小さいんですけど、例えば人工呼吸器つけ

ている人とか、大きい人でも一人で両手塞がらずに

運べる担架とかもあるので、それでも運ばせてみた

りとか、どれぐらいだったら運べるかとかやってみ

たり、17　毛布でくるんで、二人まで大丈夫でした。

普通の毛布で二人までは、簡単に引っぱっていくこ

とができるので毛布をつかってやったりだかと、あ

とは、グループワークをさせて災害発生から避難所

までの気付きというところでさせています。

　避難所の設営は 3 時間でやらせています。災害

時要援護者の生活環境にあわせた避難所を設営す

るって、本来はあまりやらないんですけど、ここは

考えていただきたいというところでやっています。

部屋においてある物資を使用して、災害時要援護者

にあわせて生活環境を整える。避難してきている災

害時要援護者の全体を考えて配置ができる、運ばれ

てきた支援物資を配置することができる、グループ

ワークをして気付きとか今後の課題を考えさせてい

ます。

　最初は凄かったです。最初の 30 分ですね、いろ

いろ支援物資として食糧とか水とか置いてたんです

けど、もう本当の災害があったんじゃないかという

ぐらい。ラジオも一個しかなかったんですけど、も

う自分の患者さんが大事だからとかいってもう取り
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合いだったんです。こういうことが本当に訓練なの

に起こるのかというぐらいだったんですけど、本

部を立ち上げないでどうするのって一言いったら、

やっぱりリーダー格になる学生が本部をちゃんと立

ち上げてくれて、どの患者さんをどういうふうに配

置するかというところを少し考え出してきました。

　それでみんなで考えて、これ、実際はこんなに段

ボールがあることはないし、災害直後にこんなに物

資がそろっていることはないっていうこともちゃん

と伝えて、でも今あなたたちはやってみないといけ

ないから、この患者さんにあわせてやってみなさい

といって、一生懸命試行錯誤して、ずっと空間がで

きあがってきます。

　トイレ段ボールを積んでですね、これもう一回余

震が来たら全部崩れてしまうぐらいのトイレだった

んですけど、そこも反省の中でいろいろ考えてくれ

たところです。

　ベッドも作りましたとかって作ってくれました

　緊急医療支援手帳をその場で見て、患者さんに対

してどのような支援が必要かをグループでアセスメ

ントさせてます。4 年生で、先程もいいましたよう

に、既修の知識を活用して実施していたんですが、

はじめて聞いたという学生も、本当は習っているは

ずなんですけど、いました。戸惑いもありました。

急に手帳を見せられて、え、この患者さんってどう

いう病気で、どんなふうに自分達はしたらいいんだ

ろうっていうのが分からない学生も、正直いました。

学生は病気や薬の把握が分からなければ患者さんや

家族に聞くとか、あとは、災害時の患者の体調につ

いて把握が必要であったというところは気づけてま

した。グループワークの中で。だから自分達で声か

けはしてるんです。「大丈夫ですか ?」とか「今か

ら車椅子でどこに行きます。」とかっていう声かけ

はできたんだけれども、こういう配慮ができなかっ

たっていうふうには気づいています。
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　それから、災害発生から避難所までの気付きとし

てと今後の課題としては、二次災害を念頭に入れて

避難する必要があった。あとは常に不安にならない

声かけをするだとか、避難所受付で必要な情報を的

確にいうだとか、搬送方法は全体を把握して実施す

べきであるというところと、援助者間の声かけがで

きなかったということと、優先順位を考慮して搬送

が必要であったといっています。

　ただ、緊急医療支援手帳を使用したことで、患者

の名前とか病名、ADL、内服薬などの情報をすぐに

把握することができましたということでした。災害

発生から避難誘導までに時間がかからず、すぐ初動、

すぐ動くことができていたのは災害時要援護者が緊

急医療手帳をもっていたからだというふうには考え

ています。

　災害時にコミュニケーションが取りづらい患者に

とっても、手帳を持っているということには非常に

意義があるというふうに考えました。

　避難所開設については、福祉避難所が開設される

まで、多くの人が避難所で待機する必要もあって、

避難誘導してきた患者が配置される設定で実習をし

ていますけれども、気付きと今後の課題については、

配置が非常に難しかったということ、患者に必要な

ものが把握できていない、指示系統をはっきりさせ

る、役割分担をおこない、時間を有効に使う、何が

不足しているかの把握も必要で、避難所のなかに手

すりが必要とか、段差をつくらないのが難しいとか、

トイレの位置とか優先順位というところも難しかっ

たみたいです。

　避難所受付の情報と手帳の情報から、避難所開設

を実施しましたが、本当に何をどうしていいかわか

らず、最初はすごく混乱してたんですね。時間がか

かりましたが、最終的には既修の知識を活かしなが

ら設営はできていたんですが、患者に必要なもの、

今後急いで依頼が必要なものなどを考えるのが難し

くて、今回は演習のために患者情報も簡潔にしてい

たため、もっと詳しい記載とか、手帳に記載をもう

ちょっとやっていると避難がもっとできたんじゃな

いかというところです。
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　今回の演習では、学生が災害時要援護者の難病患

者の体験と、援護者としての体験、両方ともやって

います。なので、それぞれの視点に立って気付きと

か学びを述べていることができてました。緊急医療

支援手帳を使用したことは、患者にとって必要な情

報はどのようなことかを理解することにつながると

ともに、学生自身が知識としてなかった緊急医療手

帳とか支援手帳の存在を知ることとなったことは、

とても意義があったのかなというふうに思います。

　災害看護学における重要な視点としては、人々の

生命と生活を守ることであり、災害看護の活動は災

害サイクル全てにおける活動を対象にしており、多

職種と連携しながら災害状況に応じて臨機応変に行

動することであるといわれています。

　今回学内の講義演習として実施した訓練ですが、

災害時は行政、自衛隊、消防署、警察、医療機関な

どとの連携も必要ですので、今後災害時要援護者の

訓練や避難所設営の訓練を地域のこの様な機関と連

携して実施すること、また当事者を含めた訓練を実

施することが必要だと思っています。



－ 139 －

座長　学生さんへのアプローチ本当に心強いことで

す。

三重県難病相談支援センター　河原洋紀　優先順位

というのはどう決められたんですか。

岩本　今回優先順位を決めさせてなくて、1 グルー

プから避難をさせているんです。本来は患者さん

10 名が手帳を持っているという段階で、じゃあ今

からどう動くかを考えた時に、本来はどなたから逃

がすべきだろうかとか、今怪我がないかとか、そう

いう詳しい情報を今回設定をしてなかったので、本

来はそこまで設定をさせて、学生に判断をさせてか

らの避難というのが 1 番良かったんじゃないかな

と思ってるんですけど、今回は残念な事に 1 グルー

プから順番に逃げなさいという指示しかしてなかっ

たです。

河原　もう 1 つ、津波の設定はないんですか。

岩本　今回は地震を想定していたんですが、もちろ

ん火災であったり津波であったりというのも今後考

えてていかなければいけないかなとは思っておりま

すけど、災害看護学の講義と災害看護学実習は自衛

隊にも消防署にも全部すべて回るんですけど、その

中での自分の地域の市町村、自分が住む市町村の津

波の時にどこが避難場所になっているかとか、避難

はどういうふうにしないといけないかということは

全てまとめてはいるのですが、そこを今後演習とか

講義の中に取り入れられたらなとは思っています。

日本難病・疾病団体協議会　伊藤たてお　大規模の

災害っていろんなタイプがあるから、どれを選ぶと

いうこともあるんですが、災害看護学の中で医療

側として 1 番頼りにすべき組織とは何でしょうか。

自衛隊というのは大規模でないとやってこないとい

うけど、行政とか警察とか消防とか、どれを先に、

頼りにして行動するかで大分違ってくるかと思うん

ですが。

岩本　災害サイクルというのはまず、例えば災害が

起きた直後の超急性期であれば、消防が絶対指示を

出したことに対してしか私達は動けないようになっ

ているので、消防署が、たとえばこの患者さんはど

うですといわれたことに関して看護師は動くように

なっているので、そこの指示系統というのは、もち

ろん国からの指示系統とかいろんなものが降りてく

ると思うんですけど、災害サイクルの平穏期で、今

まだ災害おきてないけどその準備期で何かをやらな

いといけないという時にはもちろん行政とかと一緒

に、なにかを私達は変えていかないといけないし準

備をしていかないといけないし、看護師としてどう

あるべきかで考えると、やはりいろんなところかと

思いますけど、やはり看護師なので医療機関との連

携というのは非常に大切にしてて、紹介しませんで

したが、実習の中では、敷地内に長崎医療センター

という独立行政法人の大きい病院があり、救急車も

2 台出動してもらって、大村市内の消防署二ヶ所と

諫早の消防署の方が本部をたてられて、実際患者役

になって 25 名の学生を搬送します。病院に実際に

救急車で搬送して、病院にはスタッフが待ってます。

トリアージも全部設定して、どういう、高速バスの

事故とかが多いんですけど、急に災害が起きた時に

どういうふうに動くかを病院スタッフと一緒にとい

う連携はやっています。

　だからサイクルによって関わってくるところは

違ってくるのかなとは思います。

膠原病友の会長崎県支部　小田崎節子　今の災害時

の看護師の学生たちが雨の中で、担架で運んだりと

おっしゃいましたが、私、呼吸器をやられています

ので酸素が必要で、苦しくなって呼吸ができなくな

ると思うんです。その場合はどう教育されています

か。

岩本　難しいですね。ただ、必要なものを必要な時

に運べるかというのはいろんな災害があった時に問

題になっていて、ただ、必要な人というところを受

付で、これがすぐ要りますというのをきちんと伝え

られるかと、その準備をアセスメントしてそれが必

質疑応答



－ 140 －

要だというところを発信できるかは非常に大事だと

思っているので、そこは教えてるんですけど、例え

ば地元の地域だとどこに酸素はあるって、じゃあこ

こが潰れてるんだったら次はここでクリアできるん

じゃないかというところまで本来は地域の人とかと

一緒にマップみたいなのを作って、ここはいま活き

てるみたいよ、ここに行けば酸素はできるんじゃな

いとかということまで含めていろんなものをやって

いかないといけないとは考えていますけど、今現在

酸素が必要だからその患者さんにはどうした方がい

いという具体的なところまでは考えられていないと

ころがあります。

小田崎　酸素が必要なのは、私、間質性肺炎をして

いるんですよ。それで呼吸が全然できなくなっちゃ

うんです。だから今すぐ、酸素が必要なんです。だ

から、そういうことが何の災害であっても、あるの

で、ぜひ酸素とか他のものでもですが、さっとでき

るような体制の教えをしていただきたいと思いま

す。

座長　このような訓練をしているかしていないかは

やはりいざという時随分違ってくるかと思います。

今は患者体験を様々な大学でお話するのは全国でも

広がってきましたけれども、このような訓練も是非

取り入れていただけるように、広げていきたいと

願っています。ありがとうございます。
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難病相談支援センターと相談支援員に関する研究の報告（第１報）

群馬県難病相談支援センター

川尻 洋美

【研究目的】

【方 法】

①ピア・サポートのワークショップ（ 年 月 日）、就労支援のための研修会開催。

②全国の難病相談支援センター（ カ所）を対象としたアンケート調査、その結果から抽出された対象

の難病相談支援センター（ カ所）の相談支援員またはピア・サポート担当者への面接調査。

③全国の難病相談支援センターの相談支援員（ 名）を対象としたアンケート調査、抽出された対象

者（ 名）への面接調査。

【結 果】

要旨作成時、群馬大学医学部倫理審査委員会による倫理審査申請中（②③）。

＊研究の概要については資料１を参照

本研究は、難病相談支援センター（以下センター）と相談支援員を研究テーマ都市、①難病相談支

援と連携、②ピア・サポート、③全国ネットワークの構築について調査・研究し、その結果を検討し

テキストを作成することで難病相談支援センターの相談支援の質向上を目的とする。

発表者自身の希望により抄録資料を掲載
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資料１

平成 年度厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））

「難病患者の地域支援体制に関する研究（ －難治等（難）－指定― ）

「難病に関する多職種連携のあり方」

研究テーマ「難病相談支援センターと相談支援員」

１．難病相談支援センターの全国ネットワークの構築

２．保健所との連携のあり方

３．難病相談支援センター間ネットワーク事業の評価と今後の活用

４．難病相談支援センターにおける就職サポーターの活用（成功事例の収集）

５．患者団体の役割（ピア・サポートの有効性、ピア・サポーター養成研修）（ 森幸子代表が研究

協力者として参加）
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閉会挨拶

　二日間おつかれさまでした。大変熱気の籠もった真剣な、大切な発表と議論がおこな

われたと思います。

　私がまとめるというより、さきほど川尻さんや伊藤さん、宮本さんが、本当に大事な

意見が出されてみなさんそれでいろんな気持ちはもう語り合ったと思います。

　今日は、昨日から難病新法が始まって 1 年になりますが、いろんなところで具体的

にやってくるし、問題点も出てきていると思います。そういう状況を、昨日は厚労省か

ら医療提供体制とか福祉の利用とか、そういう新しい情報、動きを聞くことができまし

た。しかし新法いろんな柱が動いておりますけども、やはり大事なのは、制度を埋める

というか、人間それぞれの関係というか、そういうところで難病相談支援センターの役

割というのは、やはり改めて極めて重要だなと感じました。

　このセンター研究会というのは、難病支援相談のあり方を検討するということでもう

10 何年、まずは組織作りが始まってあっという間に全県にできまして、さあ、そのハー

ドというか中身というか役割というかそういう方向付けをするということが重要な点で

ありますけども、本当にそれぞれの地域で歴史とそしていろんな経緯と特色でバラバラ

というか多様であるということは、ほんとうにあるので、これ、みなさんの共通の我々

の役割はどこに求めていくか、これはやはり求めていった方がいいんじゃないかという

ようなことを私思っていますし、伊藤さんにも相談したり皆さんにも相談しています。

ぜひ皆さんのいろんな思いを、そろそろ共通点、そういうことでまとめていければと思っ

ておりますので、どうぞよろしくご協力の方お願いします。

　上手にまとめることできませんけども、本当に今日は、今回は様々なプログラム、5

分間プレゼンテーションとかランチのテーマ別の食事、これも本当に本音のところを皆

さんから聞くことができたと思いますし、シンポジウムということでは本当にまとまっ

た専門家の方々にまとまった時間でまとめていただいて、提案していただいたことも大

変重要だと思います。

　こういうのも本当のセンター研究会のあり方かなと思うんですけど、しつこいようで

すけども、ぜひこのセンターの方向性、共通性、そういうのをまとめていきたいなとい

うふうに思っていますので、どうぞ今後ともよろしくお願いします。

　どうも二日間みなさんご苦労さまでした。発表の方そして議論ありがとうございまし

た。またファイザーの方もありがとうございました。

糸山　泰人

全国難病センター研究会　会長
国際医療福祉大学 会長



参加団体・施設一覧

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 25 回研究大会 )

参 考 資 料

  

参
考
資
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 愛知県医師会　医療安全・難病相談室 31 高齢・障害・求職者雇用支援機構　障害者職業総合センター

2 沖縄県難病相談支援センター 32 徳島県東部保健福祉局吉野川保健所

3 かながわ難病相談・支援センター 33 栃木県県東健康福祉センター

4 熊本県難病相談・支援センター 34 栃木県県西健康福祉センター

5 群馬県難病相談支援センター 35 栃木県庁

6 こうち難病相談支援センター 36 南魚沼地域振興局健康福祉環境部

7 埼玉県難病相談・支援センター 37 イーエヌ大塚製薬

8 佐賀県難病相談支援センター 38 大塚製薬株式会社

9 滋賀県難病相談・支援センター 39 株式会社　オグラ（オグラ眼鏡店宇都宮店）

10 とちぎ難病相談支援センター 40 企業組合　Ｓ．Ｒ．Ｄ

11 長野県難病相談支援センター 41 クレアクト

12 奈良県難病相談支援センター 42 ダブル技研

13 三重県難病相談支援センター 43 テクノツール

14 宮城県難病相談支援センター 44 パナソニックエイジフリーライフテック

15 宮崎県難病相談・支援センター 45 日立ケーイーシステムズ

16 神奈川難病連 46 ファイザー株式会社

17 とくしま難病支援ネットワーク 47 ユープラス

18 栃木県難病団体連絡協議会 48 ICT 救助隊

19 福島県難病団体連絡協議会 49 ASrid

20 北海道難病連 50 島根大学総合理工学研究科

21 かごしま難病支援ネットワーク 51 中部学院大学

22 新潟難病支援ネットワーク 52 筑波大学　人間学群障害科学類

23 日本 ALS 協会 53 とちぎリハビリテーションセンター

24 日本難病・疾病団体協議会 54 独協医科大学病院　地域医療連携センター　医療福祉相談室

25 宮崎県難病支援ネットワーク 55 難病支援ネット北海道

26 大阪医科大学付属病院 56 新潟大学

27 群馬大学 57 福岡教育大学

28 国際医療福祉大学病院 58 北海道教育大学函館校

29 北祐会神経内科病院 59 三重大学　医学部　神経内科

30 国立障害者リハビリテーションセンター

全国難病センター研究会 第 26 回研究大会 ( 東京 )　参加施設・団体一覧 
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第
１
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

日程 2003 年 10 月 11 日、12 日
会場 北海道難病センター、札幌医科大学記念ホール
参加者数 164 名

後援

厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」
北海道、札幌市、社団法人北海道医師会

会長講演 「難病相談・支援センターに期待するもの」　木村格 ( いたる )( 国立療養所西多賀病院院長 )
特別講演Ⅰ 「自己免疫疾患と難病対策」　中井秀紀 ( 勤医協札幌病院院長 )
特別講演Ⅱ 「神経難病にいかに取り組むか」糸山泰人 ( 東北大学神経内科教授、全国難病センター研究会副会長 )

第
２
回
研
究
大
会（
川
崎
）

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

後援
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

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

第
３
回
研
究
大
会
（
神
戸
）

日程 2004 年 10 月 23、24 日
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 )

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
参加者人数 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 )

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 24 回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )
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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 )

第
11
回
研
究
大
会
（
沖
縄
）

日程 2009 年 3 月 20、21 日
会場 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 )
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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 )。

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 )
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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 108 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会
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」

第
21
回
研
究
大
会
（
京
都
）

日程 2014 年 3 月 8 日、9 日

会場 ホテルルビノ京都堀川

参加者数 188 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業
受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

後援 京都府、京都市

特別報告
「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課長

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）　　　　　　　　

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　代表取締役）
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第
22
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2014 年 11 月 9 日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 89 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告 「新しい難病対策（難病法）における難病相談支援センターのあり方について」
　前田彰久　厚生労働省健康局疾病対策課長補佐

研修講演 「難病保健活動の位置づけと保健所保健師のみなさまの活動のご紹介」
小倉朗子　公益財団法人東京都医学総合研究所

第
23
回
研
究
大
会
（
高
知
）

日程 2015 年 2 月 21 日、22 日

会場 高知プリンスホテル　ダイヤモンドホール

参加者数 104 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「新たな難病対策について」
小澤幸生　厚生労働省健康局疾病対策課

特別講演 「ハワイに高知城をたてた男－奥村多喜衛－」
中川　芙佐　奥村多喜衛協会会長、The Delta Kappa Gamma Society International、高知大学非常勤講師

第
24
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2015 年 11 月 8 日、9 日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 74 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「難病相談支援センターの今後の方向性」
山田　浩之（厚生労働省健康局難病対策課）

全体討論 「難病法の中での難病相談支援センターの役割」
司会：伊藤　たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
25
回
研
究
大
会
（
栃
木
）

日程 2016 年 2 月 20 日、21 日

会場 栃木県総合文化センター

参加者数 161 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

記念講演 「栃木県の神経難病の現状について」
加藤　弘之　( 国際医療福祉大学病院神経内科教授・神経難病センター )

特別講演 「厚生労働省横断的難病研究班の実績と今後の課題」
西澤　正豊　( 新潟大学脳研究所 )

講演
「難病対策が法律になった！」患者会としてこの難病対策をどのように見ているか
伊藤　たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）



＜開会式＞
　

　会 長 挨 拶　　糸山　泰人　全国難病センター研究会会長 / 国際医療福祉大学　副学長

　

＜厚生労働省報告＞

　　「難病の新しい医療提供体制について」

　　　　　　　　遠藤　明史　厚生労働省健康局難病対策課課長補佐

　　「総合支援法による難病患者の福祉サービス利用」

　　　　　　　　　日野原 有佳子　厚生労働省障害保健福祉部企画課課長補佐

＜パネルⅠ＞
　　発表１　「熊本地震における難病相談・支援センターの活動報 その１」

　　　　　　　　吉田　裕子（熊本県難病相談・支援センター）

　　

　　発表２　「熊本地震における難病相談・支援センターの活動報 その２」

　　　　　　　　田上　和子（熊本県難病相談・支援センター）

＜５分間プレゼンテーション＞

　　１）　　「NPO 法人 PADM のこれまでとこれから」

　　　　　　　　　林　雄二郎（NPO 法人 PADM 事務局長）

　　２）　　「難病や障害と闘う子どもたちに関わるすべての人へ『ひとりじゃないよプロジェクト』 

　　　　　『いのち』と『笑顔』の発表会～知ってほしい。病気と生きる子供たちに必要なこと。

　　　　　　～の開催について」

　　　　　　　　　増田　靖子（一般財団法人北海道難病連）

　　３）　　「市町村と協働した難病支援活動」

　　　　　　　　　首藤　正一（特定非営利活動法人宮崎県難病支援ネットワーク）

　　４）　　「アンビシャス会報誌の体験談・難病川柳・短歌の募集案内」

　　　　　　　　　照喜名　通（沖縄県難病相談支援センター）

　　５）　　「書籍を利用した難病制度の普及活動」

　　　　　　　　　浅川　透

　　６）　　「新しいテレビリモコンの開発」

　　　　　　　　　松尾　光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

　　７）　　「ゲームを活用した QOL 向上の取り組み」

　　　　　　　　　伊藤　史人・門脇　和央（島根大学総合理工学研究科）

　　８）　　「キャリアカウンセラーにおける個別相談（就労）」

　　　　　　　　　吉田　裕子（熊本県難病相談・支援センター）

　　９）　　「就労支援における福祉サービス活用の普及」

　　　　　　　　　中村　めぐみ（国立障害者リハビリテーションセンター）
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この報告集は 2016 年 11 月 5 日～ 6 日に東京で開催された第 26 回研究
大会のものです。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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主　催　　全国難病センター研究会

事務局　　特定非営利活動法人難病支援ネット北海道

新宿文化クイントビル　オーバルホール

当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先→ 事務局　難病支援ネット北海道気付

郵便振替口座 02730-7-47845「全国難病センター研究会」 

第
26
回
　
研
究
大
会
（
東
京
）
報
告
集　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

〒 064-0927
札幌市中央区南 27 条西 8 丁目 1-28　　TEL 011-511-8933　FAX 011-511-8935
ホームページ http://www.n-centerken.com/　　E-MAIL: mailbox@n-centerken.com




