
　　

全国難病センター研究会
第５回研究大会（仙台）

　　　

報

　　

告

　　

集

2005年10月１日(土)～２日(日)

会場

　

宮城県民会館

　　　　　

仙台市青葉区国分町３丁目３－了

　　　　　

TEL : 022-225-8641(代表)

厚生労働省健康局疾病対策課

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

全国難病センター研究会

◇事務局◇
財団法人北海道難病連

昆t:85回べ毘2;央只ﾂﾞﾌ昌

2-4807

ター

E －M A I L : ji mukyoku@do-nanren. jp　　　　　　…………､､､、

UR Ｌ : http://ｗｗｗ.do-nanren.jp/　　∧ノ………ﾝ……………二ｊ

ブ



｜
｜

ご 挨拶
全国難病センター研究会会長

独立行政法人

　

国立病院機構宮城病院院長

　　

木

　

村

　

ただ今は､厚生労働省健康局疾病対策課長の関山先生から仙台へようこそ､というご挨拶がありましたが、

私から皆様にもう一度、『全国各地から仙台においでいただきましてありがとうございます｡』と感謝を申し

上げたいと思います。

　

全国難病センター研究会は、今回で第５回の研究大会になります。この研究大会を開催するにあたり、大

会会長の東北大学神経内科の糸山泰人教授をはじめ、宮城県難病団体連絡協議会の皆様、ありのまま舎の

白江浩さん、そして宮城県難病連絡協議会の皆様などたくさんの方の御支援をいただきました。糸山先生か

らもお話がありましたが、宮城県はあまりいい会場がありません。本当に残念なことですが、そのうちきっ

といい会場ができると思いますので、この次開催する時にはどうぞ楽しみにしていただきたいと思います。

　

さてこの会５回になりますが､札幌市で最初に開催いただきました。第２回大会は川崎市､そして神戸市、

東京都と、回を重ねるごとに難病に対して私たちは何をすべきか、どうすればいいのか、考えが固まってき

たような気がいたします。

　

最初は、制度の中にこんな不備な点がある、こんなことが現場で困っている、こんな問題点がある、そう

いう問題提起が多かったと思います。でも、限られた環境やルールの中で、それぞれの地域で大変工夫をし

てこらしながら、こんなことができる、こうすればよいという発表が多くなってきました。研究大会に参加

するみんなが自信を持つことができ、勇気をもって目標に向かって進んでいく、そういう姿勢と覚悟ができ

てきたように思います。

　

ご存じのように障害者自立支援法の施行など自己の負担が多くなるなど今難病を取り巻く社会環境あるい

は条件というのは極めて厳しい時期にきているのではないかなと思います。厳しい制度に負けない、限られ

た制度を凌駕する工夫とエネルギーを生み出し、皆でよい環境を創るために力を注ぎたいと思います。

　

さて、ちょっと話は変わりますが、『種の起源』を書かれた有名な生物人類学者、ダーウィンという方が

います。彼がある書物の中でこんなことを述べています。

　　

「命をながらえるには、力が強いものだけが命をながらえるわけではない。知恵があるからといって命が

ながらえるわけではない。変化する環境や条件に迅速に対応して自らを変える力があるものだけが生き残っ

ていく」という言葉がありました。まさに今の時代は変化のスピードに負けないで、自分自身をいかに変え

ていくか、それが大切なような気がいたします。

　

つい私たちは現状が非常に不備だ、不満足だ、あるいは我々を取り巻いているルールと制度が非常に不十

分だ、そういう考え方をしがちです。でも、その中で自分自身が、あるいは自分のグループが自分の組織に

何ができるかを一生懸命考えたいと思います。

　

そして、一つ一つそれを実施する中で成果があがり、国民がみんなその成果を認めてくれればやがて社会

の環境や社会のルールが変わってくるのだと思います。我々は今大変厳しい状況にいますけども、嘆くこと

なく、負けないで、皆様方のご協力を得てやっていきたいと思います。

　

このあと東京都、静岡県、宮崎県、そして多分富山県とこの研究大会も全国に開催地を広げていけると思

います。そしてそのエネルギーはこの研究大会に参加いただいている皆さんのお力だと思います。今後とも

どうぞよろしくご支援、ご協力をお願い申し上げます。

　

今日はどうも本当にありがとうございました。
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歓迎挨拶
厚生労働省健康局疾病対策課長

　

関

　

山

　

昌

　

人

　

今ご紹介にあずかりました関山でございます。

　

今回の大会開催、たいへんおめでとうございます。また常目頃からこの難病相談支援センターあるべき姿

について様々なご意見をいただき、また具体的に提案いただき、そして地域においての難病患者さんを取り

巻く環境の改善にたいへんご尽力いただいていることを、この場をお借り致しまして感謝を申し上げる次第

でございます。

　

今日は挨拶ということで、糸山先生からご依頼ございました。挨拶というよりは、先程も難病を取り巻く

環境非常に厳しいと、その状況の中でみんなで頑張っていこうではないかということでございます。その中

において皆様方に大変な状況でございますけれども、もう一つ、この会議に皆様方を中心としてご尽力いた

だければなと考えておりますのが、患者さんそしてご家族に対して生きる自信と心を維持向上できる支援を

続けていただきたいということでございます。単にサービスの提供、相談にのるだけではなくて、どのよう

にその方が抱えている問題を解決できるか、解決力を患者さん自身あるいはご家族に修得していただけるよ

うな取り組みがたいへん貴重なのではないか。いわば生活マネージメントカというものであります。自己が

直而した時にいかにご本人が対処して解決していくかということでございます。

　

なぜそういうことを申し上げるかというと、以前は多産多子、多産少子、そしてまさに少産少子というこ

とで、こういうふうに人口構成が徐々に釣り鐘型からだんだんと長方形型になってきて、さらに平均寿命が

延伸して、人口が減少していくわけでありますが、しかしながらその寿命が延仲することによって今までは

生死という生き死にの問題に関心があったわけでありますけども、今後は長く生きることによって如何に人

生を豊かに暮らしていくか、まさにＱＯＬというところに関心がきております。

　

今までは家族の構成をみてみますと、おじいちゃん、おばあちゃん、お父さん、お母さん、そして子ども、

という多世代が世代間扶助の状況です。しかしながらもうみなさんの周りをみていだたきますと、独居とい

う状況あるいはグループホームや老人ホームをみていきますと非血縁者における共同生活という状況になっ

てきている。まさに、ひとりでいきる力を如何にもっていくかということが重要になる。そしてＱＯＬを如

何に高めることが大きな課題になっています。

　

そういった中において、今までの地域社会では家と家とのネットワークによって社会が形成していく、そ

れが家と家の状況から個人のネットワークに今流れていく。そしてそういう個人と個人のネットワークの中

で共助の地域社会の共生が根底にできつつある。例えばボランティアということ。まさにそういう中にあっ

て共助の状況を作りつつ自助を基本としていくという社会になり、そしてＱＯＬを高めるような状況に至り

ましょうということで、まさにさきほどのお話の背景はこういう背景でございました。従ってこの生活マネ

ージメントカを高めていただきますためにはまさにみなさま難病相談支援センターあるいは拠点病院にいら

っしゃる相談員の方、そして医療従事者そういった方々のご尽力が大変重要であると思っております。昨年

から木村先生、糸山先生にもお願いしておりましたのが、いろいろとこういう研究会に出されているお話、

こういったものを、手法を標準化し、共通言語にしたマニュアルを作っていただきたい。

　

次にお願いしておりましたのが災害時の対応のマニュアルです。

　

いずれにいたしましても、皆様がたの力をいただきながらこの難病対策を一層推進できればと考えており

ますので、今後ともどうぞよろしくお願いいたします。

　

どうもありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－3－



ご挨拶
宮城県知事

(代理

　

宮城県保健福祉部長

浅 野

加

　

史

藤

　

秀

郎
㈲

　

皆さんこんにちは。地元宮城県の保健福祉部長を務めております加藤でございます。本来であれば宮城県

の浅野知事が参りまして、近しく皆様にお祝いの言葉、歓迎の言葉を申し上げる予定でございましたが、公

務のために出席しかねることになりました。浅野知事から皆様へのメッセージを預かってまいりましたので

御披露させていただきたいと思います。

　　

「本日、全国難病センター研究会第５回大会がここ宮城県で盛大に開催されますことを心からお祝い申し

上げます。また、全国から御出席いただきました皆様に対し心より歓迎申し上げます。

　

平成15年に設立されました本研究会は、これからの難病相談支援センターの在り方やその役割の方向性を

研究していくために、多くの関係の皆様の御理解・御努力により運営され、患者やその家族の方々から大き

な期待が寄せられていると伺っております。

　

また、本研究会の会長および副会長が宮城病院院長の木村格先生、そして東北大学の糸山泰人先生という

ことでございまして、地元宮城県といたしましては、大変心強く感じているところでございます。

　

さて、宮城県では、神経難病患者を対象とした「ＡＬＳ等総合対策事業」を本県の主要事業として位置づ

け、ＡＬＳ等神経難病の患者や家族の皆様が、住み慣れた地域で安心して生活していけるよう各種事業を推

進しているところでございます。

　

一方で、顛病患者は年々増加傾向にあり、神経難病以外の難病に関しましても、相談・支援体制を早急に

整備し､患者の自立や社会参加を支援していくことが求められております。このため､本県におきましても、

その拠点となります難病相談支援センターを、来月になりますが、11月に設置することとなっております。

今その準備を進めているところでございます。

　

このセンター事業でございますが、ＮＰＯ法人宮城県患者・家族団体連絡協議会への委託により実施する

こととしております。相談支援、患者・家族団体への支援、各種研修会の開催、ボランティアの育成など様

々な機能を持たせることにより、難病患者やその家族の生活の質の向上を図るとともに、社会参加が促進さ

れることを期待しているところでございます。

　

本県におきましては、これまでの研究会の成果や、既に実績を上げておられます他の都道府県の難病相談

支援センターの取組を参考とさせていただきながら、よりよい運営を目指してまいりたいと考えております

ので、皆様の御指導・御助言をお願いいたします。

　

本日あいにくの雨でございます。まもなく晴れると思いますが、今、宮城・仙台は、１年の中で一番いい

季節でございます。皆様にはぜひ御時間を作っていただいて。この初秋の宮城路を堪能いただければ幸いと

存じます。

　

最後になりましたが、本大会の開催に御尽力いただきました関係の皆様方に感謝申し上げますとともに、

今大会が参加された皆様にとりまして実りある大会となりますことを御祈念いたしまして、歓迎の挨拶とさ

せていただきます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成17年10月１日

　

宮城県知事

　

浅野史郎

　

本日は誠におめでとうございます。

４



全国難病センター研究会

　　　　　　　

第５回研究大会へのメッセージ

１。参議院議員

　

谷

　　

博之

　　

第５回研究大会の開催おめでとうございます。宮城県は地域の難病支援ネットワークにおいて様々な進

　

んだ取り組みがなされていると伺っております。また政府の進める三位一体の改革に対し様々な提言を発

　

信している自治体でもあります。この地で関係団体、関係各機関の間で難病相談支援センターの運営、質

　

の充実に資する有意義な意見交換がなされることを期待しております。私も引き続き民主党難病対策推進

　

議員連盟の一員として皆様と共に難病対策の推進にしっかりと取り組んでまいります。

平成17年10月１日

　

参議院議員

　

谷

　　

博之

２、自由民主党難病対策議員連盟参議院議員

　

有村

　

治子

　　

研究大会のご開催おめでとうございます。命の尊厳やＱＯＬが問われる今、難病患者の方々やご家族。

　

医療の第一線でご貢献いただいている関係者の皆様がこの研究会を通して主体的、積極的に情報や価値を

　

発信され、より輝いていただきたいと存じます。私有村治子も難病対策支援の思いを予算や税制に反映さ

　

せる政権与党の若手として、皆様とともに歩んでまいります。貴会のますますのご発展と、本日ご出席の

　

皆様のご健勝をお祈り申し上げ、応援の言葉とさせていただきます。

平成17年10月T［日

　

自由民主党難病対策議員連盟

　

参議院議員比例（全国）区選出

　

有村

　

治子

－5



了

10月１日出

13 : 00　開　　会

第５回研究大会

　

プログラム

　　　　　

総合司会

　

全国難病センター研究会事務局長……………………………………伊藤たてお

大会会長挨拶

　

全国難病センター研究会副会長・第５回研究大会会長…………………………糸山

　

泰人

　　　　　　　　

東北大学大学院医学系研究社冲経科学講座神経内科学教授

会長挨拶

　

全国難病センター研究会会長・国立病院機構宮城病院院長……………………木村

来賓挨拶

　

厚生労働省健康局疾病対策

　

I､･たる

　

格

昌人

　

同

　　

宮城

メッセージ紹介

正志

15

15

17

18

00

20

達次

20 : 00　終

浅野

　

史郎

13 : 30　シンポジウム「難活性疾患克服研究班の連携と役割分担

　　　　　　　

一難病患者の新たな社会支援の構築を目指してー」

　　　　　

座

　　

長

　

全国難病センター研究会会長・国立病院機構宮城病院院長………木村

　　

格

ｼﾝﾎﾟｼﾞｽﾄ

　

重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班主任研究者………………糸山

　

泰人

　　　　　　

全国難病センター研究会副会長・第５回研究大会会長

　　　　　　

東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授

　　　　　

特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班主任研究者……………………今井

　

尚志

　　　　　　

独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長

　　　　　

特定疾患患者の生活の質（ＱＯＬ）の向上に関する研究班主任研究者………中,灸

　　

孝

　　　　　　

独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長

東北大

　

〈休

　

憩〉

一般発表！（発表13分十質疑７分）

　　　　　

座

　　

長

　

全国難病センター研究会事務局長・財団法人北海道難病連………伊藤たてお

発

　

表①

　

特定非営利活動法人日本I D D Mネットワーク…………………………………岩永　幸三

　　　　　　

「災害時における難病患者の行動・支援指針の作成」

発

　

表②

　

モバイル放送株式会社………………………………………………………………LI_I口

　

慶剛

　　　　　　

「モバイル放送（モバＨＯ！）が創る新しいライフスタイル

　　　　　　

一世界初！モバイルユーザー向け衛星デジタル放送－」

16 : 00　一般発表11(発表13分十質疑７分)

　　　　　　　　　

座

　　

長

　

東北大学神経内利…………………………………………………………筒｀木

　

正志

　　　　

発

　

表③

　

ＮＰＯ法人

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会…………………………………白江

　　

浩

　　　　　　　　　　

｢難病ホスピスの現況と今後｣

　　　　

発

　

表④

　

財団法人北海道難病連………………………………………………………………ｲ尹府§たてお

　　　　　　　　　　

｢難病患者の就労システムの試行報告“ジョブまっぢ｣

発

　

表⑤

　

あおば脳神経外科神経

　　　　　　　　

「筋萎縮性側索硬化症に対する咽頭閉鎖・喉頭切除の有肝|生と問題点

　　　　　　　　

－２症例での検討－」

00

　

〈移

　

動〉(lkra程度。ハンディキャブ３台を用意しております。移動困難な方優先です）

00

　

参加者交流会（ミニ発表）

　

※会場：ホテル法華クラブ仙台

　　　　　　　

司

　　

会

　

宮城県患者・家族団体協議会副理事長………………………………/jヽ,島

　

章義

－6－



10月２日(日)

８

　

９

30

00

受

　　

付

一般発表Ⅲ（発表13分十質疑７分）

　　　　　

座

　　

長

　

特定非営利活動法人佐賀県難病支援ネットワーク…………………三原

　

睦子

発

　

表⑥

　

特定非営利活動法人熊本県難病相談支援ネットワーク…………………………隋

　　　　　　　

「熊本県難病相談・支援センターの現状と、私たちの歩む道」

発

　

表⑦

　

沖縄県難病相談支援センター

　

ＮＰＯ法人アンビシャス………………………H叉4喜名

　

通

　　　　　　

「ＩＢＤ（炎症性腸疾患）の概要と患者会支援」

発

　

表⑧

　

財団法人北海道難病連………………………………………………………………俘1藤たてお

　　　　　　

「難病患者・障害者の障害年金申請

　　　　　　

一学生・主婦障害無年金110番からの報告その２－」

10 : 00　研修講演

10

10

12

13

14

14

14

15

40

50

40

00

講

　

師

テーマ

　

〈ｲ木憩〉

座

　　

長

　

全国難病センター研究会会長・国立病院機構宮城病院院長………木村

独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長……………………………………今井

　

｢難病告知

　

一自律を高めるためのチームアプローチー｣

一般発表IV（発表13分十質疑７分）

　　　　　

座

　　

長

　

静岡県難病団体連絡協

　　　　　

座

講

　　

師

　

前衆

　

したら

　

格

尚志

正平

睦子

　

浩

英太

発

　

表⑨

　

特定非営利活動法人佐賀県難病支援ネットワーク………………………………三原

　　　　　　

｢佐賀県難病相談支援センター

　

１年間を振り返って｣

　　

発

　

表⑩

　

宮崎県難病団体連絡協議会…………………………………………………………首藤

　

正一

　　　　　　　　

「宮崎県難病相談・支援センターの開設と課題」

　　

発

　

表面

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会、多発性硬化症（ＭＳ）虹の会……………丸山あずさ

　　　　　　　　

「難病患者からの提言

　

一豊かな在宅生活をめざしてー」

10

　　

〈休

　

憩〉

00

　

特別講演

長

　

ＮＰＯ法人

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会……………………Ftl江

　　

テーマ

　

「障害者自立支援法の問題点と今後の展望」

00

　

総合ディスカッション

　　　　　　　

司

　　

会

　

ＮＰＯ法人

　

難病ネットワークとやま………………………………中川みさこ

30

　

閉

　　

会

　　

次回開催地の紹介

　　

閉会挨拶

　

全国難病センター研究会副会長・第５回研究大会会長

　　　　　　　

東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授……………………糸山

　

泰人

世話人会・運営委員会合同会議

７



１

名

　　

称

　

全国難病センター研究会

　

第５回研究大会

２。目 的

　

平成15年からおおむね３ヵ年で整備される予定の難病相談・支援センターの方向性を探り、

　　

運営・相談に従事する者の知識、技術等の資質向上を目的とします。また、医療、福祉、行

　　

政関係者、患者・家族団体とのネットワークの構築を図ります。

３。主

　　

催

　

全国難病センター研究会

　　　　　　　

第５回研究大会会長

　

糸山

　

泰人(東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授)

４。後

５。会

６

援

　

厚生労働省健康局疾病対策課

　　

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

場

　

[研究大会会場]

　　　

宮城県民会館

　

６階601 ・ 602

　　　

〒980-0803

　

宮城県仙台市青葉区国分町３丁目３－７

　

電話:022-225-8641 (ｲ戈表)

　　　

[参加者交流会会場]

　　　　　　　　　　　　　　　　　

-aa■-･一個●を･〃響〃苧■■■■■■■-■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■-■■･■■･････････●･●●●●●･¶¶¶yy-y"""""""""""

　　　

ホテル法華クラブ仙台油究大会会場と交流会会場の間は、約1 km (徒歩15～20分)の距離です。

〒980べ}014

　

宮城県仙台市青葉区本町2 －1 1－30　電話:022-224-3121

日時と主な日程

　

※時間帯が多少変更になる可能性があります

　　　　　

匹12 : 30一13 : 00　受　　付

　　　　　　　　　　　　　　

13 : 00―17 : 20　研究大会（会場：宮城県民会館　６階601 ・602)

　　　　　　　　　　　　　　

17 : 20一18 : 00　移　動(lkm程度）

　　　　　　　　　　　　　　

18 : 00－20 : 00　参加者交流会（会場：ホテル法華クラブ仙台）

　　　　　

匹

　

9 :00－12 : 00　研究大会（会場：宮城県民会館　６階601 ・602)

　　　　　　　　　　　　　　

12 : 00一13 : 00　休　　憩（昼食）

　　　　　　　　　　　　　　

13 : 00－14 : 00　研究大会

　　　　　　　　　　　　　　

14 : 00－14 : 30　世話人会・運営委員会

　　　　　

・主な講演等の予定Ｉ

　

講演

　

厚生労働省健康局疾病対策課

　

関山昌人課長

　　　　　　　　　　　　　　　

講演

　

自民党障害者部会委員長

　　　

八代英太氏（予定）

　　　　　　　　　　　　　　　

挨拶

　

宮城県知事（予定）

　　　　　

※ほか講演・発表多数

７。参加費

　

研究大会

参加者交流会

２日目昼食

宿泊費

4,000円

　

※当日の資料代と後日送付予定の報告集の代金を含みます。

　　　　　

※団体での参加の場合は２人目3,000円，３人目以降2,500円。

4,600円

　

※ＩＢＤ食(炎症性腸疾患の方の食事)ご希望の方はご連絡下さい。

　

800円

8,000～9,500円程度(シングル朝食付き)，8,000円(ツイン朝食つき)

※参加者の方のお体の状態，団体ごとの人数などに応じて事務局側でホテル

　

の割り振りをさせていただきます。

　　

ホテル，部屋タイプによって金額が異なるため，宿泊費については事務

　

局から請求書と振込用紙をお送り致します。

※ホテルは三井アーバンホテル仙台・ホテル仙台プラザ・ホテル法華クラブ

　

仙台一三井アーバンアネックス・ホテルリッチフィールド仙台を予定。

８



目

　

次

○歓迎挨拶

　　

厚生労働省健康局疾病対策課長

○ご挨拶

　　　　

宮城県知事

関山

　

昌人

　

‥‥‥‥‥

　

３

浅野

　

史郎

　

‥‥‥‥‥

　

４

○メッセージ紹介

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

５

０第５回研究会プログラム

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

６

０開催要項

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥
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特

　

別

　

講

　

演

ＮＰＯ法人

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会 白江

　　

浩

｢障害者自立支援法の問題点と今後の展望｣

前衆議院議員

座長

白江

　　

浩ａ

講演

八代

　

英太Ｅ

八代

　

英太



障害者の自立支援法の問題点と今後の展望

前衆議院議員

　

八

　

代

　

英

　

太

　

本日は「全国難病センター研究会」にお招きいただきありがとうございました。この宮城県仙台に参りま

すと、思い出すのは友人の筋ジストロフィー三兄弟の山田寛之君、山田秀人君、山田富也君のことです。長

男の寛之君は哲学者、次男の秀人君は詩人、三男の富也君は活動家という筋ジス三兄弟です。若くして兄弟

二人は天に召されてしまいましたが、三男の富也君は、今も元気で、この仙台で「ありのまま舎」という福

祉の拠点を作って頑張っています。難病にはいろいろなカテゴリーがありますが、特に筋ジストロフィーの

皆さんは、残酷な人生を歩まねばならない状況です。「私たちは生き急ぎをしなければならない」と言う言

葉を初めて聞いて、感動したことを昨日のように思い返します。自分たちは限られた人生を送らねばならな

い。平均寿命は、80歳というのに、10年20年で人生を終えなければならないから、80歳まで生きる人の分ま

で急ぐには、眠っていられない。必死だ！ということを開いて、私の人生への甘さを痛感したものです。30

年ほど前、宮城県の彼ら三兄弟のふるさと、七ヶ浜町の海岸で、「ハレハレ村」というキャンプイヴェント

を開催し、カラオケしたりクイズをしたり、楽しい行事の際、私は始めて彼ら三兄弟に出会ったのですが、

私がしゃしゃり出て「何か賞品を出しましょうか？」と言いましたら「いや、僕たちには、筋ジストロフィ

ーというトロフィーがあるので賞品は要りません！」と駄酒落も飛び出す明るさに､強い衝撃も党えました。

以来、彼らとは親しく今日まで交友をさせていただいていますが、二人の兄弟がすでにこの世にいないこと

はさびしい限りです。治療法も原因も分からないで迎える死、本当に残酷です。

　

そして、この仙台は、日本の福祉の魁とも言える［福祉都市宣言］をいち早く発表した町でもあります。

その後神戸も「福祉都市宣言」をして、北の仙台、南の神戸と、言われたものです。そういう意味でも、こ

の地は私にとって、思い出多いところです。

　

私は1973年に、公演中のステージから転落して車椅子になっだのですが、闘病を終え、日本中を回りなが

ら、多くの障害を持った仲間と出会うようになりました。そして福祉について学んでゆきました。

　　

「八代英太よ。お前が障害者になってくれてよかった！」なんてお褒めの言葉も頂くようになって、いろ

いろな話を勉強を突き詰めてゆくと、最後は政治の中で解決するしか、私たちの前途に光はない！と結論に

至ったわけです。政治は暮らしの全て、私たちの人生の水先案内であると考え、私はせっかく車椅子になっ

たのだから、チャレンジしてやろうと、心は政治への目標を生きる希望を掲げたわけです。

　

1977年。参議院選挙で全国区でのチャレンジとなりました。それから28年間、福祉を政治のライフワーク

として微力を尽くして参りました。多くの皆さんから暖かいご支持をいただき、参議院議員になりました。

三期18年間の参議院での活動と、山田３兄弟の交流を重ねて、次男の詩人秀人君主演の「車椅子の青春」の

映画製作、そして、全国での自主映画上映活動など、楽しい思い出もたくさんあります。そうした中で、多

くの障害者の現実を知ってゆき、出会いを通して新たな政策課題が生まれてもきました。いろいろな障害者

の問題に取り組みながら、これだけ科学技術、医療技術が発達していながら「難病」という問題が一向に解

決されない現実も知ってゆきます。 30種、40種も難病があるという現実。驚きました、治療法や研究のため

の予算の獲得など、一通りのことは皆様の陳情を受けて努力はしてきたものの、今もって、多くの未解決の

難病問題が積み残されていることに、恨梶たる思いがいたします。いろいろ悩みながらも、私なりの政治活

動の中で､今生きている､生き急ぎをしている人たちの明日への希望が抱ける社会はどうあるべきかと考え。
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昭和54年、1979年に国会の代表質問で「ノーマライゼーションの理念」という一つの政策を発表した次第で

す。

　

当時の総理は大平正芳さんでしたが、私の演説に呼応していただいて「日本の障害者福祉は、いま、八代

さんが提言したノーマライゼーションの方向で進めて参りたい…」と答弁してくれまして、今日のようなポ

ピュラーな言葉として、考え方として、ノーマライゼーションは浸透してきたと思っています。

　

さて、ノーマライゼーションの理念とは…皆さんは、すでに深くご理解されていると思いますが、要は「人

間杜会は歩ける人と、歩けない人しかいない、目の見える人と見えない人しかいない。その両方が共生でき

る杜会こそがノーマルな社会である」と言うことなのです。しかし、現実の人間杜会はそうではなく、歩け

る人を、目の見える人を標準に町は造られ、社会は動いております。その距離をこれからどう埋め、縮めて

行くかが、政治であり、教育であり、街づくりだと思うわけです。代表質問で「障害を持つことは必ずしも

不幸なことではない。障害があるがゆえに相容れようとしない杜会こそ不幸だ！」と最後に叫びましたが、

それから十分ではないにしろ、日本の障害者福祉は着実に進展を図ってきたと思います。

　

難病の皆さんの問題は置き去りにされているではないかと、反論もあると思いますが、全体を見れば、「福

祉推進の階段」は一段一段上り始めていると考えます。しかし、昨今の政治の風潮は、優勝劣敗、弱肉強食

の流れを感じないわけではありません。いま、私か国会での議席を失っておりますので、この障害者福祉の

問題を声高に叫ぶ議員がいないのは、ちょっと気になるところです。一方、日本の福祉は、私か中心となっ

て、見直すべきものは積極的に見直してきました。幸いにも、私か議員活動に入る時と、ほぼ同じくしなが

ら、国連をはじめ、世界の障害者問題への関心の高まりもありました、

　

1981年の「国連の障害者年」であり、1983年からの「国連障害者の10年」というイヴェントもありました。

　

「完全参加と平等」という、大きな目標に、障害者運動も力強く呼応してゆきましたし、私のノーマライゼ

ーションの理念の発表から目本の福祉のあり方も、施設収容型から、当事者の自己決定を中心とした、自立

型への移行もその表れでもあります、私か自立への必要の中で、筋ジストロフィーの山田君たちが移動に欠

かせない電動車椅子の公費負担による補装具化や、自動車関係にまつわる税制の減免や、駐車禁止除外車両

の導入や、高速道路の半額化、駐車エリアの拡大、当時の国鉄の駅舎改良など、自立の環境整備にも汗を流

しました。自立と叫んでも、何がしかの所得が背景に担保されなければいけないということで、所得保障も

考えました。

　

昭和61年、1986年に年金制度の改正の折には、それまでの福祉手当から、所得保障としての障害者の基礎

年金としました。１級の障害者がそれまでの、月額３万円から、８万3000円と、２倍半に引き上げました。

障害者が働きたくても働く揚所がない、そのために障害者の雇用促進法をいくたびか改正しました。企業で

は働けない重度の障害者の働く場所として、小規模作業所が全国津々浦々に誕生していますが、私か議員に

なったころは、国の助成制度は、わずか15箇所でしかありませんでしたが、いまや6500箇所まで膨らんで、

国も2400箇所の助成支援をしています。今後は5000箇所ぐらいに増やそうと、国会に議員連盟を作ってはっ

ぱをかけようとしましたが、この度、落選してしまいましたので、その行く末が心配です。

　

大きな施設も必要かもしれませんが、やはり地域の中に点在するような小規槙のものも、これからの障害

者の自立への必要性から、しっかりと推進しなければなりません。

　

今、そうした流れの中で「障害者自立支援法」が国会で成立し、平成18年、2006年から施行されるわけで

すが、これは支援費制度が３年間導入されて、いままでの措置から、サービスを当事者が選ぶシステムの導

入によって障害者の自立志向が大きく拡大してゆきました。しかし、残念ながら、と言おうか、うれしい悲

鳴と言おうか、厚生労働省の予算が膨らみすぎて、新たな制度の検討が始まり、その結果として「障害者自

立支援法」へと移行するようになった次第です。

　

自分がやりたい人生を自分が選ぶ､つまり自己決定の新たな風潮は､支援費制度の導入で花が開きました。

この施設しか、生きるすべがないと考えていた障害者が、この施設は一過性のもので、町に出て、町の中で

地域の皆さんと共に暮らしたい。そして、働くことへも意欲を持って、何かしら収入を得るためにチャレン
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ジしようと、心が変化して行き。もし一人で生きることが出来なければ、この支援費制度を使ってケアを頼

み、自立への支えとして活用したいと思うようになってゆきました。しかし、先ほど申し上げたように、あ

まりに利用者が膨らみ、予算が追いつかず、国も市町村も、公平公正、透明性を以って新たな支援法を早急

に…と声が出てきました。そして、行き着いたところが「障害者自立支援法」だったわけです、

　

私が自民党の障害者問題特別委員会の責任者でしたので、こうした新たな法律は、障害者の皆さんと一緒

に作り上げようと、障害者関係団体のみなさんと共に議論を積み重ねて参りました。今までは、政府が法律

を考え、政党がおざなりの議論をして、そして、閣議で法案として国会に提出され、審議して法案として施

行されるのですが、この自立支援法はじっくり障害者団体の意見を取り入れなければならないと思いまし

た。

　

もちろん、難病団体の代表の方も連日出席していただきました。しかし、皆さんと議論してゆきますと、

いろいろな新たな問題が出てきましたので、国会審議で修正案を出して、何とか良い法案、障害者のための

法案にしたいと考えて国会に臨みました。

　

衆議院での審議が始まり、私が与党として修正案を提出しました。この障害者自立支援法は、良い法案で

すが、問題点も多い法案でもあります。

一な

　　　　　

ーな゛Ｓlｉ

　

５

　　　　　　　　

1

　　　　　　

必要となる法的整備

ｃ改革を実現するため、「障害者自立支援法案」

　

を提出

　

それは、障害者が、新たに負担をしなければならな

いことが、現実の障害者の所得で支払えるかという問

題が一点、この法律では、所得のある障害者がサービ

スを求めた場合、原則１割負担となっている点です。

所得のない人は、国が貢任を持って負担を免除するこ

とも分かりやすい仕組みですが、一律一割の定率負担

に、-一部の障害者団体から強い反対行動が国会周辺で

展開されました、支援費では、自由に誰でも利用で

きていたのですから、今度は負担！となれば、この抗

議も当然かも知れません。

12

身体譚害自

福祉法

障害者自立支援法

知的呻吝僣

福祉箔

躊神保魯

陥疏!五

児童・址法

t^lltt宅）

　

そこで、私は、障害者の介護所得保障を修正案に盛り込んだのです。そして、この法案は、サービスを受

ける障害者が、知的障害者、身体障害者、精神障害者の３大カテゴリーが対象でしたが、難病の皆さんの、

難病でも障害を持ちながら不自由な生活を余儀なくされているとしたら、この法律の対象にすべきだと、修

正案に盛り込みました。衆議院では、与野党議論はありましたが賛成多数で成立し、参議院に送られ、私か

修正案提出者として、しっかり答弁で担保しておこうと、意気盛んに待っておりましたが、衆議院解散とな

って、私は議席を失って、答弁席には立つことができませんでしたので、これは、本当に申し訳なく残念な

ことでありました。

　

ともあれ、障害者自立支援法は、国会で曲がりなりにも成立しました。今後３年間は、このまま試行錯誤

はありましょうが法案は歩いて前に進んで参ります。

　

そこで、ざっとではありますが、この法案の中身をかい摘んでご説明しておきたいと思います。
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この改革のポイントは、障害者の福祉サービスを一

元化するということが主要です。

　

今は視党、聴党、難病の皆さん、あるいは肢体、精

神、知的それぞれ、縦割りのような形で障害者施策に

取り組んでいるのですが、障害者という大きな枠組み

で、心であろうと体であろうと不自由な生活に変わり

はないのだから、みんな一緒に線を結び合って施策を

推進してゆこうというのが根底にあります。障害者が

自立して地域で暮らせるように、規制綬和もして、空

き教室や空き店舗、こうしたところを、白立の資源と

　

しかし、どうしても財政と切り離すことは出来ませ

んので、それぞれが努力をしながらそれぞれの選択し

たメニューに、国の責任としての義務的経費の計上、

都道府県、地方自治体がそれぞれ予算を計上して、障

害者の自立支援をデザインするものですが、だからと

言って、全部が公的負担ではなく、国は２分の１、都

道府県は４分の１、市区町村は４分の１、そして、サ

ービスを求める障害者は、所得があれば１割の負担を

…となっているわけです。ただ、心配なのは法律が一

人歩きしてゆきますと、障害者へのしわ寄せが加速さ
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吊
剛
圖
廓
」

[§]

して活用しようと、全体像をまとめたわけです。増大する福祉のニーズに的確に答えてゆくためにも、難し

い規制はやめて、障害者が自由に生活できる環境整備をしながら、人生の選択を広くすることを通して、そ

こに支援はどうすべきかを組み込んでゆく流れになっています。
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○サービス促供未実施FF町村が多く、新規の利用者が急速に1曽えることが見込

　

まれる。

○既存の利用者と新規の利用者の公平。

新たにサービスを利用し始める障害者の1勧D等によるサービス星や、

の必要度に応じたサービス量を確保することが必要。

支援

必要なサービスを確保するため、制度の効率化・透明化石を進めるととも
に、その費用を皆で負担し支え合うことが不可欠。

　　　　　　

〈利用者負担〉

○在宅と施設のパうンスのとれた負廻

　

（食費や光熟水費などの実費負1旦）

○サービス利用屋や医療費と所侶に

　

応じた負担

　　

＜国・都通府県市町村負担＞

様々な制度的課題の解決を弱提｢こ、国
及び都道府県の財政責任を強化する。

　

(義務的負担化)

れてしまう危険も包含していますので、それぞれ窓口である審査会には、障害者のことが理解されている人

を選任しなければならないと思います。

　

この審査員の裁量で、障害者が自立に求めるメニューが押さえ込められてしまったり、負担する人は優遇

されて、生活保護を含め、低所得の人がサービスにキャップをはめられてしまうようなことがあったら大変

です。そのためにも、これから議論する中身、すなわち政令省令の結果をしっかり検証することが大切でし

ょう。

　

繰り返して申し上げますが、障害者福祉は、高齢者福祉と似て非なるところがあります。障害者介護は、

高齢者介護と基本的には違うことを、しっかり見極めなければなりません。これから３年間、この障害者自

立支援法が、永遠の究極の障害者福祉の金字塔になるかならないかは、皆さんのような専門家が、コンシュ

ーマーの立場から評価をやっていただかなくてはなりません。
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最後に整理をして申し上げたいと思います。この法律を担保するために、私は障害者基本法を大改正しま

した。そこには、障害者を差別してはならないことを根底に難病の皆さんの障害者施策への筋道を盛り込

みました。これからの福祉は国の舵取りではなく、地方自治体が主流にならなければと、全ての市区町村が、

毎年、「障害者の基本計画」をつくらなければならないと謳っています。そう、国は、財政の心配だけすれ

ば良し、あとは、地方の裁量に、向こう三軒の窓口に任せなさいと法律に明記しております。

　

今後、皆さんが関わる障害者、特に難病で苦しんでおられる皆さんの明日に、希望が持てるようなノーマ

ライゼーションの万人の杜会実現のためにも、どうぞ暖かい、いや、強烈なご支援を心からお願い申し上げ

て、講演の締めくくりといたします。

　

ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

（全体は講演の要旨です）
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今日研修講演にお願いしましたのは、独立行政法人国立病院機構宮城病院の診療部長の今井尚志先生で

す。

　

今井先生は昭和57年に富山医科薬科大学医学部の第１期生として卒業されました。それから千葉大学の医

学部の神経内科で勉強され、松戸市立病院、国立精神神経センターの微細構造研究、千葉大学の第一病理学

などで臨床と神経系の病理の研究、特に筋肉の病理の研究をされました。

　

平成元年から国立療養所千葉東病院に赴任され、神経難病のケアシステムの日本のモデルとなるものをそ

こで築かれてきました。

　

縁があって平成15年に国立療養所西多賀病院の神経内科医長として東北にこられ、平成17年の９月から宮

城病院の診療部長として赴任されております。

　

今井先生の主な業績に、厚生労働省特定疾患研究班の主任研究者として「筋萎縮性側索硬化症の病態の診

療指針作成に関する研究」、これは最終的にＡＬＳの治療ガイドラインの作成があげられます。

　

新たに今年度から、厚生労働省研究補助金の難病難治性疾患克服研究事業の中で「特定疾患患者の自立支

援体制の確立に関する研究」の主任研究者を務められております。学会活動、著書、社会活動も豊富で、特

に昨年ＮＨＫスペシャルで「難病告知、患者と医師１年の対話」ということで、放送されたことが大きな反

響があったことは、皆様の記憶にも残っていると思います。

　

今日は病名告知ということですが、医師からの病名告知というよりは、患者さんの自立を高めるためにき

っかけとなる、告知とその後の多職種によるケア、そして生涯にわたる継続した援助という話になると思い

ます。

　

今井先生よろしくお願いいたします。



｜

｢難病告知一自律を高めるための

　

チームアプローチー｣

独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長

　

今

　

井

　

尚

　

志

　

難病連の伊藤代表理事から去年のＮＨＫの番組を見た人もいるだろうから、その後どういうように展開し

ているのかも含めて話をしてくださいと講演依頼があり、本日お話をすることになりました。

　

私は病名ではなく、どのような病気であるかお伝えすることに力を入れてきました。今日お話するのはＡ

ＬＳをモデルとしてお話をしたいと思っています。病気の伝え方、ＡＬＳという病気の伝え方を、私か研修

医時代、先輩からおしえられた時代にさかのぼってお話をしたいと思います。

日本のALS告知に関する歴史的変遷

わが国では著者自身の体験からいっても症例によって

事情は異なろうが､患者自身に病名を告げることはさけ

たほうがよい。（中略）

長く経過をみているうちにいろいろな症状が次々と現れ、

患者自身が自分の病名を知ったとしても筆者はその病

名を口にはしないし､またするべきではないと考えてい

る。（中略）

ただし患者の家族､兄弟には真の病名を告げることは

絶対必要であり､処置に対する理解を得ておかねばな

らない･

　　　　　　　　　　　

(1983年萬年）

　

このスライドは、1980年代に著名な神経内科の

先生が医学雑誌にお書きになった内容を引用した

ものです。「我が国では著者自身の経験から事情

が異なろうが、患者自身に病名を告げることは避

けた方が良い」とはっきりと書かれています。「長

く経過をみていくうちに症状が次々と現れ、患者

自身が自分の病名を知ったとしても、著者はその

病名を口にはしないし、またするべきではないと

考えている。ただし、患者の家族、兄弟に真の病

名を告げることは絶対必要であり、処置に対する

理解も得ておかなければならない」と書いてあるわけです。

　

私か千葉大学で研修を始めたころも、このように教えられて、このようにするのが当然だと考えていまし

た。

　　　　　

従来の告知の問題点

1.患者に告知を行う前に､家族に病気の説明をし

　

ていた場合が多い。

2.医療者からの情報提供を行ったことで告知が

　

完了したとしていた

　

→患者･家族の理解が伴っていない。

3.告知の内容にばらつきが多い。

4.告知後の援助体制が不十分(医療チームとし

　

てのサポートが必要)。

　

今から振り返ってみると、当時行っていた告知

の問題点は、患者本人に告知を行う前にまず家族

に病気のことを説明している、ということです。

最近では、病名は本来、患者本人の個人情報であ

り、本人の同意がなく家族とはいえ本人以外の人

に最初に知らせるべきではないと考えられていま

す。実際に病気のことを伝えたとしても、その内

容が適切に患者に伝わっているかどうか分かりま

せん。また、告知後のサポートも十分にできなか

ったと思います。

　

私がなぜ、告知に取組むようになったかを去年のＮＨＫの番組からみていただこうと思います。

　

(ＮＨＫの番組ビデオ放映)

　

このテレビのシーンでも出てきましたが、大学病院に勤務していた時、患者をＡＬＳと診断して、家族に

のみ説明して、患者本人には正しいことを告げなかったわけです。訓練という名目で、リハビリを行うこと

で残存能力をうまく引き出すことができ、一時的には症状は回復しました。患者は、一生懸命１年間訓練を

続けられましたが、ＡＬＳの進行と共に病状は悪化していきました。
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その後患者は、私が勤務していた千葉東病院に転院して、どうして悪くなるのかをきちんと話して欲しい

という強いメッセージがあり、本当の病名を言わざるを得なかったのです。

　

Clinicalquestions addressed in
ALS treatment　recommendations

Breakingthe news

Symptom management

Nutritionmanagement

Respiratorymanagement

Palliativecare

　

私はその患者から、医師が逃げずに患者本人に

きちんと病気について説明をする重要性を教えて

いただいたと思っています。いろいろ試行錯誤も

あり、きちんと病気について告知することを日本

全体でやっていかなければならないのではないか

と考えて、木村先生はじめ多くの先生方にご|窃力

をいただいて厚生労働省の研究班を立ち上げるこ

とになりました。研究班の立ち上げに先んじて、

1999年、Neurologyという雑誌にアメリカのAL

Ｓの治療ガイドラインが出ていました。そのガイ

ドラインには、ＡＬＳの告知をどうやって行うのかをきちんとまとめた項目があります。その他、症状の緩

和、栄養の問題、呼吸の問題、狭義のターミナルケアの全５項目に渡って書かれています。

　　　　　　　

研究方法１

米国のALS診療指針(Neurology: 1999)には､告知･症

候管理･栄養管理･呼吸障害･緩和ヶアの5項目につ

いて具体的な対処方法が記載されている｡その他コ

ミュニケーション･在宅ケアの項目を加えて､ALSの診

療指針を作成することで､これまで施設ごとに異なる

対応がなされてきた診療の標準化を計ることを目的と

して､研究班(主任研究者:今井尚志)を発足させた。

ALS小委員会､研究協力者連携

委鼠名及び分担分野

阿部康二

山本悌司

今井尚志

木村格

福永秀敏

大生定義

林

　

秀明

雑波玲子

近藤正臣

岩崎泰雄

涜田毅

委員長田代邦雄

病因･病態

診断･鑑別診断

病名･病期の告知

支限ネットワーク

在宅ケア

ＱｎＬ評価

呼吸管理･栄養管理

対処療法･緩和ケア

薬物療法(リルゾール)

薬物療法(治験薬剤､他)

介護･福祉

　　　　　　　　　

研究方法２

日本神経学会でもALS診療ガイドラインを作成することが決定し、

今井班は日本神経学会ALS担当小委員会(委員長:田代邦雄)と

全面的に協力体制をとった。

2000年12月

　

メンバーの役割分担決定

　　　　　　

メーリングリスト構築､意見交換

2001年5月

2001年9月

第42回日本神経学会総会(東京)にて
ポスターによる中間報告､小委員会開催

全体討論､意見交換

2001年11月

　

今井班にて最終討論

2002年3月

　

神経学会ホームページ上にガイドライン原案を公開

2002年5月

　

第43回日本神経学会総会(札幌)にて承認

研究協力者

●島

　

功二

●青木正志

●中瀬浩志

●吉野英

●佐古田三郎

●大八木保正

●中川生法

●霖若文雄

●近藤清彦

ALS治療ガイドライン

病因･病態

診断･鑑別診断

病名･病期の告知

支援ネットワーク

在宅ケア

ＱＯＬ評価

呼吸管理･栄養管理

対症療法･緩和ケア

薬物療法（リルゾール）

薬物療法（治験薬剤､他）

介護･福祉

　

アメリ力のガイドラインを受けて、曰本の実情にあわせたガイドラインを作成するために具体的に検討に

人り、コミユニケ―シヨンの問題と世界に先駆けて発展している人
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告

　

知

告:告げる行為

知:

　

知らせる行為

　

告知という言葉は広辞苑によると、告げるとい

うことと、知らせるという二つの行為から成り立

つとされています。従来私どもが告知する、患者

さんが告知を受けたという時に、病名を初めて告

げられた日を告知された日という点でとらえてき

たのではないかと思います。しかし、十分に病気

の事を知るとなると、その病名を告げられた目か

ら半年、あるいは一年もかかって、初めて病気の

ことを理解されることも多いのではないかと思い

ます。充分病気について、知らせる行為が完了し

た時点で告知という行為が完了する。つまり、告知というのは病名を告げられた一点をさすことではなく、

きちんと理解されるまでずっと継続して行われるべきものです。

＼当臨］

[三〉

従来の告知

医者

⇒

　

病名･病状の説明

　

(一方的な会話？)

．告･げる

［〈〉

患者

あるべき告知

医者

　　　　　　　

患者

→

　

病名･病状の説明

　　

(告知の開始)

告げるＩ

[匹〉

＼告げる｜

二縦〉

医者

あるべき告知

患者

反応を期待

医者

→

　

病名･病状の説明

　

(告知の開始)

幸出丿二＼

　

-

　　

-■７

　　　

わからないところ

く転こ］

医者

あるべき告知

患者

←

　

両方向の対話

　

■■㎜㎜■･㎜■a-¶警
贈伴丿⑤ぐ

■Ja

　

－

　

＝

医者

⇒

　

病名･病状の説明

　

(告知の開始)

患者

　

場合によって補正

Ｈ<矢田］ｎ

　

rl:a-(Sic)i!fig

告げる

可〉

あるべき告知

医者

→

　

病名･病状の説明

　

(告知の開始)

患者 医者

　　

-

　

-＝■

jj¨，･.,r.･･マ.･

｢←〉
患者

←

　

両方向の対話

　

それを図示しますと、従来は病名だけを告げるという一方的な行為だったのですが、あるべき告知という

のは病名を告げるという行為はあくまでも告知の開始であるととらえるわけです。

　　　　

に卜ｙ卜

,

礼｜

　　　　

III%¶i.l.¥ゝ-････････-7●1●きｰ

情報を理解したか確認

回皿〉
患者

←

　

両方向の対話

　

医療者から病名を告げた場合に患者はいろんな

疑問がわいてきます。医師は、いろんな質問を受

けたり、患者がどのように捕らえたか聞いたり聞

き出したりして、患者がどの程度理解しているの

か確かめながら説明を繰り返し行います。そうい

う両方向のやり取りのプロセス全体が告知です。

　

そういうプロセスを適切に行うためには半年や

１年もかかってしまうと思います。最終的に患者

が充分病気のことを理解されてはじめて告知とい



う行為そのものが完成する、つまりそういうプロセス全体が告知である、ということをガイドラインで定義

しています。

一般開業医

内科･外科･皿形外科等

　

難病診療の流れ

　　

診断の依頼
←

総合病院

難病の疑い

専門病院

　　

大学病院など

　

→

　　

国療など長期にわたり難病

　　　　　　　　　　　

告知の継続

　

患者をfollowする病院

確定診断･告知の開始

　

メンタルサポート

　

スライドに一般的な難病診療の流れを示しまし

た。症状が出た患者は、内科、外科。整形外科な

どの開業医を受診されることが多いと思われま

す。少し難しい病気が疑われると、総合病院に紹

介され、より専門的な検査がされると思います。

その後、難病ではないかと診断が下ることが多い

と思います。最近ではセカンドオピニオンという

言葉をよく使いますが、専門病院や大学病院等に

紹介され、確定診断を受け、告知が始まると思わ

れます。

　

専門病院や大学病院などで診療を受けていただきながら告知は継続され、多職種によるチームとしてのメ

ンタルサポートをそこにうまく絡ませていくことが重要なわけです。

　　　　

チーム医療としての告知1

Holistic(包括的)approach

告知は必ずしも1医療機関で行うべきものではなく､専門

医療機関同士の連携をとっていくことが重要である。今

後国立医療機関のネットワークの活用を図っていく必要

があると思われる。

他職種とのteam approach

他職種(看護師･ＭＳＷ･保健師等)、ボランティアと連携

を取りながら、医療チームとして告知を行っていくことが

のぞましい。

チーム医療としての告知２

　

PEER

　

SUPPORT

　

仲間

　　　　

支える

患者が患者を支える活動

難病相談支援センターの役割

　

告知という行為全体を１人の専門医が担っていくのは非常に難しいことでして、告知は必ずしもー医療機

関だけで完成すべきものではないと思います。専門医療機関同士の連携で告知が完成されていくことも必要

です。ネットワークを活かしながら告知という行為を完成させていくことが求められています。すなわち、

看護師やソーシャルワーカー、地域の保健所、ボランティアも含めた多職種によるチームアプローチとして

の告知が求められているわけです。そして今後は難病相談支援センターの役割も非常に大きいと思われま

す。また、告知のチームとして、先輩の患者が後輩の患者に、患者にしかできないメンタルサポート（ピア

サポート）も積極的に取り入れたいと考えます。この点は、難病相談支援センターの役割として考慮してい

ただきたいと考えています。

　　

厚生労働省科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究

　　　　　　　　　

主任研究者今井尚志

自立(IL)

自律(Ａｕtｏｎｏｍｙ)

　

特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班

は、木村先生のご尽力のおかげで私か主任研究者

として今後研究推進することになりました。この

　

「自立」という言葉は、「自立生活」と「自律」

の二つの意味を考えています。「自立生活」(IL;In-

dependent Living)、それから「自律」(Autonomy)

をどうやって高めていくかを実践的に研究してい

く予定です。

　

Independent Livingはヽ重度の障害があっても

心理的に解放された責任ある個人として患者本人

が生きていくことという、障害者から生まれてき
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Independent Living (IL)

IL(自立生活)とは､四肢麻庫など重度の障害者

が介助者や補装具などの援助を用いながらも、

心理的に解放された責任ある個人として主体的

に生きることである。すなわち、自立生活を心理

的過程、自己の管理､意思の決定の能力および

全社会活動への総合として広くとらえていくことを

目標にしている。

　　　　　　　　

自律(Ａｕtｏｎｏｍｙ)

The

　

ruling

　

idea

　

behind the　ideal　of personal

autonomy is that people should make their own

lives. The autonomous person is ａ (part) author

of his own life.The ideal of personal autonomy is

the vision of people controlling,to some degree,

their

　

own

　

destiny, fashioning　it　through

successive decisions throughout their lives.

-Joseph Raz. The Moralityof Freedom,

　

Oxford: Clarendom Press, 1986,p.369

た運動ですし、Autonomyは、患者本人が病気のことも充分理解し、リスク管理もした上で、自分の人生を

切り開いていく自分の人生の著者として生きていくことを意味します。患者が本当の意味で「じりつ」した

人になるために、支援をどのように展開できるのかを私の研究班で進めていきたいと考えています。

(ビデオ放映：ＮＨＫスペシャルから)

｢我々がすることは、患者さんに充分な情報提供をして自分の人生をどのように描いて、患者さんがどのよ

うに生きるのかということを自分で切り開いていく援助をすることであって、こうしなくちゃならないとい

うことを強制することでは決してない。そのためには、病気のことを充分知っていただく告知ということが

必要で、そのために時間もかけているわけです｡｣

ナレーション…患者が納得するまで繰り返しおこなう告知のプロセス。こうした告知の在り方は難病だけで

なく、ガンの終末期医療などでも広がりをみせています。患者がよりよい日々を生きるために、医療は何が

できるのか。告知の在り方の模索は続きます。

　

この番組は１年間にわたって膨大なフィルムが外来や病棟で撮影され、その一部が放映されたものです。

実は数名の患者を撮影していますが、放映時間の関係からＮＨＫが二人の方に焦点を絞って放映しました。

お一人は、70歳の男性で八家勇さんという自衛隊を退官された患者さんです。自分ぱ死にたい、死にたい”

と、人工呼吸器をつけずに自分は亡くなるんだと盛んに放映中におっしゃっています。本当に本人がそう思

われているのか、その現場にいわあせた関係者は全然そうは思っていなくて、生きる力を持っている患者さ

んだろうと思っていたのです。しかし、それでも言葉でぱ死にたい”とおっしゃっていた。それで患者さ

ん本人の意思が実際の支援の内容と違うのではないかと一部の方からご指摘いただいたこともありました。

言葉でぱ死にたい”といわれても、なぜそのように言葉で表現されるのか、その「真意を支援者が理解し

て援助する」ことで生き方が変わることも多いのではないかと思います。

　

もうひとりの人は60代の女性で、遠藤貞子さんです。将来施設ケアを利用しながら自分は生きていくと決

断した患者さんです。

　

ふたりの患者さんが今どうなっているとよく聞

かれますので、最後に今の状況をお見せしたいと

思います。

　

(ビデオ)

　

これが八家勇さんです。

　

こうなったからには自

分はダンスパーティーにもいって楽しみたいとお

っしゃるシーンが最後の方ででてきます。実際に

ダンスパーティーに本人だけで行けるかというと

決して行けないんですが、回りの人たちがサポー
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トしてくださって彼は今年の７月サマーダンスパーティーに参加し、全国の視聴者との約束を果たしてくれ

ました。自分は踊れないんですが、ダンスの先生方との会話の中で、次のような言葉がでてきました。

　

｢彼は自分で踊れないが、目でダンスしている｣

　

それは非常に感動的な言葉でした。その言葉を聞いてまわりの支援者も本当にダンスパーティーに出席で

きて良かったと思いましたし、ダンスの先生も、冬も是非クリスマスパーティーに来ていただけないかと、

翌日奥さんに電話があったそうです。

　

彼自身目標をもちながら生きていく機会になっているのではないかと思います。

　

遠藤貞子さんは、今24時間。ヘルパーさんを様

々な制度利用の他に自費でも雇いながら在宅療養

されています。将来施設ケアを目指してディケア

センターに挨拶にいった時のスライドです。自分

のプロフィールについて簡単な挨拶をコンピュー

ターを使ってみなさんに提示しているところで

す。

　

患者各々が目標をもって生きていらっしやいま

す。我々がそれをどこまで支援できるか、できる

こともあるし、できないこともあるかもしれませ

んが、患者本人が病気のこともリスク管理をした上で自分の人生を切り開こうと努力されている点を、チー

ムとしてはフォローアップしてお手伝いしていきたいと考えています。

　

たいへん雑駁な話で失礼しました。これで私のお話にかえたいと思います。どうもありがとうございまし

た。

座長

　　

今井先生ありがとうございました。

　　　　

大変感動的しかも実物の今井先生とテレビの今井先生と立体的な深みのあるご発表、研修講演だっ

　　　

たと思います。

　　　　

こういう患者さんにこういう病気の告げ方があったけれども大変だったとか、あるいはこんなふう

　　　

に病気を告げて欲しかったとか、相談センターの中でも最初にブレーキングニュースと、あまりいい

　　　

ニュースじゃないんだけども、それをいいニュースとしていかに伝えるかと、ご苦労は多いと思いま

　　　

す。医療関係者だけではなくて、福祉の方もいろんな立場の方がいらっしゃると思いますけども、ど

　　　

んなことでもきっと今井先生は素晴らしい回答を下さると思いますのでご遠慮なく発表いただけませ

　　　

んでしょうか。

難病ネットワークとやま

　

中川

　　

今回はＡＬＳ協会の金沢さんに聞きたいことと今井先生に聞きたいこと

　　　

とあります。私か今関わっているＡＬＳの患者さんはセカンドオピニオン、サードオピニオン、どん

　　　

どんお医者さんをかえていかれて、本人も分かっているんですけども、変えたい変えたいと必死なん

　　　

です。快くそのセカンドオピニオンを出してくれる先生とそうでない先生がおられて、やっぱり黙っ

　　　

ていかなきゃいけないという負い目を背負いながら転々となさるんです。私たちは患者会なので、で

　　　

きれば納得するまで受診させてあげたいという気持ちも半分と、本当はどういうふうにアプローチし

　　　

たらいいのか非常に悩むのですが、患者会の視点から金沢さんにそこのところを聞いてみたいのと。
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今井先生には、転々と病院を変えられる患者さんに、もし強くひっぱってくれるお医者さんがいらっ

しゃれば必ず患者さんの気持ちはうごいてその先生のところに行かれると思うのですが、どういうふ

うに言われるでしょうか。ご指示されるでしょうか。

今井

　　

今まで先生がどういうお話をされたのかが非常に大きな要因になると思いますが、やはり医療機関

　　　

がこれからすることは、目の前に患者さんが来られた時に、一見その場しのぎの心地よい言葉を言っ

　　　

たからといって将来救うのはなかなか難しいことも次々と出てくるわけで、全体的に病気のことをお

　　　

知らせしながら自分たちはこられた患者さん。ご家族に何かできるのかを追求することだと思いま

　　　

す。だから医療チームとして患者さんご家族にこれからの療養また医療に対して何かできるかという

　　　

支援メニューをどのように示していけるか、そこのところがないと、患者さんが不安で次々といろん

　　　

な病院に行かれることにつながっていくのではと。私は経験上思います。

　　　　

金沢さんの立場はどうでしょうか？

金沢

　　

ＡＬＳ協会の中に、最初に原因が分からなくて病院に行って先生から病気を教えられる。そういう

　　　

ことによってそのあと相談にくることがあります。そういう方のお話は、先生方が単に病気を告知と

　　　

いいますか、あなたは筋萎縮性測索硬化症であると、３、４年後には亡くなりますよとか、ただ知ら

　　　

せるだけという感じです。今井先生も言われていましたけど、患者さんにきちんと知らせるだけじゃ

　　　

なくて、治療がなくてもこうやって生きていけますよ、そういうケアができますよという何かそうい

　　　

う温かい姿勢がない場合、どうしても病気そのものに対してショックが強いですから、もうあの先生

　　　

嫌っていう感じになるんです。他の先生にも聞いてみたい。また患者会の家族の方に、こういう相談

　　　

になってくるんです。だから、告知といっても先生にもいろいろあって、先生の世界観とかＡＬＳの

　　　

先生方の見方もいろいろあるんです。そういうものが患者さんに微妙に反映するというか、患者さん

　　　

は微妙にそれを感じ取るということがあるので、セカンドオピニオンとかいうよりも、例えば東京な

　　　

んかでいくと、前はドウナンレンというのがあって患者相談会で先生方についてもらって、そうする

　　　

と、あそこの病院で告知をうけたけどもといって告知を受けた先生方に違ったところでゆっくり話し

　　　

てもらうとか、それで納得するという方もいらっしゃます。

　　　　

そういう意味で、患者さんが本当にこの病気をちゃんと受け容れて前向きに生きていけるようなサ

　　　

ポートがどうかが大事かなと思っています。

座長

　　

ありがとうございました。病名告知の問題は本当に私たち医療が非常に大切な問題として、今学会

　　　

でも糸山先生理事をなさっていますけども、真剣に考えております。そして、神経内科の先生、それ

　　　

以外先生がきちっとガイドラインに沿ってできるように、きっと近いうちに、そういう日が来ると思

　　　

います。きっとセカンドとかサードとか求める方は病名を求めているのではなくて、自分を支えてく

　　　

れる、本当にこの先生についていけば、自分はやっていけると、そういう人を求めているような気も

　　　

いたします。

　　　　

ただ、さきほど今井先生かおっしやいましたけども、医療サイドだけでは充分な病名告知というの

　　　

はなされないと思います。やはり病名告知というのは、告知のプロセスとおっしゃいましたが、どん

　　　

な場面で、その継続が求められるのだと思います。その中で難病相談支援センターは、患者さんの交

　　　

流の場を提供してそれを促進するという大切な役割がうたわれています。他の患者さん、先輩の患者

　　　

さんの後ろ姿や生き方や考え方から学びながら、きっとどんな困難にも打ち勝って生きていくという

　　　

エネルギーをもてるようになり、心をもてるようになるのだと思いますので、みんなで告知のプロセ

　　　

スを実践していこうということだと思います。

　　　　

大変残念ですが、これで終わりにしたいと思います。今井先生ありがとうございました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－23－
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シンポジウム

全国難病センター研究会会長・国立病院機構宮城病院院長 木村

　　

格

重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班主任研究者
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このシンポジウムは各研究班の主任研究者の先生方それぞれにお願いいたしまして、そのひとりひとりの

主任研究者の裏側には、全国の非常に著明な頑張っていらっしゃる先生方がそれぞれ20人から30人ぐらいい

らっしやるんですね。ですから今日のシンポジウムというものは、如何に全体で難病に対してどういう克服

ができるだろうかということに尽きると思います。

　

さきほど関山先生からご挨拶の中でおっしゃいました。

　

どんな重症なあるいはどんな重い障害や難病をも

っていても、その方が自分が行為したいという自らの思いを実現できる、あるいは人に話ができる、そうい

う社会を作っていかなくてはいけないということをおっしやいました。そのためにそれぞれの研究班の先生

方がどのようなことをお考えになり、どんな研究をしてらっしやるか、そして最終的にはこの難病相談支援

センターにどんな風に役に立つのかあるいはバックアップができるのか、そういうことをお話していただけ

たらと思っております。

　

時間が90分非常に長い時間でございます。そしてまた少し重いテーマになると思うんですね。ですから皆

様元気な時に最初にやろうということで真っ先に開催することになりました。

　

それから余計なことですが、この研究班を統括している予算をいただいている関山疾病対策課長さんがお

戻りになりました。ですからあまり気兼ねなく進めてまいります、自由に先生方にもお話いただきまた自由

にご討論いただいて､そして意義のあるシンポジウムになればと思いますので､よろしくお願いいたします。

　

各先生方に15分ずつお話をいただきたいと思います。そしてできるだけ会場の皆様方と一緒に議論の時間

を作りたいと思います。

　

それではさっそく最初にお願いしたいと思います。

　

重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班の主任研究者であります糸山泰人先生です。全国難病

センター研究会副会長でありまして５回の研究大会の会長でもあります。ご所属は東北大学大学院医学系研

究科神経利･学講座神経内科学の教授であります。非常に時間が限られていますけども、沢山の業績がありま

すが簡単にご略歴を紹介します。

　

先生は1947年山口県岩国市でお生まれになっておりまして、九州大学医学部をご卒業後、日本で非常に有

名な神経内科の教授でありました黒岩先生のもとに入局をいたしました。その後米国のＮＩＨこれは世界の

中の本当に神経学だけではなくて病気に対するセンター的な役割をしているところでありますけども、そこ

で３年間ご留学をして勉強されました。その後九州大学の助手、講師、助教授を経まして1993年、東北大学

医学部の脳神経内科の教授にご就任になられています。沢山の学会の理事をされておりますし、沢山の社会

活動の役職を務められております。難病の中でも特にＡＬＳの原因あるいはその治療に対するアプローチ、

多発性硬化症の原因あるいはその治療に関する研究、重症筋無力症あるいはＨＡＭ、パーキンソン病につい

て深いご造詣のあられる先生でございます。

　

それでは糸山先生よろしくお願いいたします。
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今日のシンポジウムを３つの研究班の班長で計画しました。まずそれぞれの班長からその研究班を紹介し

ていただきディスカッションをし、また皆さんから要望を聞こうというのが目的です。難病に関わる３つの

研究班の班を紹介させていただきたいと思います。

　

まず私共は「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」に関わっています。いわば地域医療体

制の構築が私どもの班の大きな目標です。今井先生は患者さんの自立支援に対する班でありますし、中嶋先

生はＱＯＬを中心としたケアがその主題になっています。

　

実は私はこの班の班長とありますが、今年の４月から任じられましてまだ１年生であります。今までは木

村先生がずっとこの班を継続しておられました。それを引き継いだというところが本音です。私の今日のお

話では、この班はどういうことでどういう風な流れでやってきたかということをお伝えして、今からどうい

うことをしようかということをお伝えしないといけないと思っています。

　

まず皆さんには本日は折角仙台にお見えになっておられますので、宮城県における私どもの県単位、小さ

な規模での取り組みをまずご紹介したいと思います。その中で今後この班でどういうことをやっていこうか

という計画を皆さんにお示ししてご意見をききたいと思います。その後に、うちの教室の青木正志から先生

皆さん方がおそらく悩んでおられるこの班の一つのプロジェクトにもあります遺伝子相談の在り方とかその

活動を話してもらおうと思っています。

　

私は神経内科医として神経難病、難病の患者さんにどう取り組むかを病気の原因解明とか治療薬の開発の

研究を主にやってきました。今回私の任じられた役割はより医療に関わる地城医療体制の構築が主眼であり

ます。

　

まず、私が経験してきました宮城県における取り組みをご紹介させていただます。

宮城県神経難病ネットワーク(宮城システム)

1994年宮城県および近県の神経難病ネットワーク医療

　　　　　

神経内科医グループの立ち上がり
1996年行政サイドの参加(宮城県保健福祉部)

1997年日本ＡＬＳ協会宮城県支部などの患者団体の参加

　　　　　

宮城県ＡＬＳ等神経難病総合対策検討委員会

1999年宮城

　　

／

　　

＼●Ｓ,_。

宮城県神経難病医療連絡協議会の事業

　

１．医療相談事業

　

２.ネットワーク調整事業

　

３.在宅難病患者支援事業

　

４.難病患者個人ネットワーク事業

　

５.医療従事者等実地研修会事業

　

６.コミュニケーション機器導入支援事業

　

７.難病患者地域支援対策推進事業

　

８.その他の活動(会議開催等)

　

宮城県の難病ネットワーク、これは我々は宮城システムと呼んでいますが、1994年から始まっています。

当時、神経内利･医がぜひ神経内科の重度の難病患者さんに関連して何かできないものかということがスター

トになっています。ここに一つ宮城県における特色がありまして神経内科医からまず手が挙がったというあ

るいい意味でのスタートがあります。そして、翌年には行政サイドが参加していただき、何回も会に参加し

ていただきました。そしてその翌年には患者さんの会、即ちＡＬＳ、筋ジストロフィー、ＭＳ、パーキンソ
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ンの会のみなさん加わっていただいて是非とも実のあるもの形のあるものにということで、99年に県の指導

で神経難病医療協議会を作ろうということで進めてきました。医療・行政・患者会の３つがいい協力関係が

出来た形でスタートできたということが一つのいい側面だと思います。この事業といたしましては、当初考

えましたのは宮城県での医療相談事業、ネットワーク事業、在宅支援、そして災害時や何かも含まれて個人

ネットワーク、こういうようなことを主な事業として立ち上げていこうということでやってきています。い

ろんな問題点がありますけど、私は大変順調に今まできているんではないかと現在までの活動を振り返って

思っております。

　

医療のネットワークはもちろん全国のネットワークの構築も非常に重要なんですけれども、一つの県単位

で１年１年、一つひとつ改善して増えていくというのが重要と考えています。

宮城県神経難病医療連絡協議会拠点･協力病院

*iBiK療圃

Ｑ立気仙沼総合哨院t伊鼻慨可1

[賛懇桓光]

　

一一

一一一一一一一
石魯医療圃｢ヨド升｣

膏黒鳥院1日輝仁一|

[ｍぶ□

　　

宮城県神経難病ネットワーク

　

宮城県下のＡＬＳ患者数約１４６人

(呼吸器装着

　

在宅３５人,病院２０人)

　　　　　　　　

(2004年12月現在)

宮城県の施策と事業を医師･看護師､神経難病
専門員、保健婦､福祉職員、介護保険関係者、
患 る

支える往診医
大忙しの神経難病専門員

道を広げる保健所パワー

心のこもったコミュニケーション支援など

　

宮城県では拠点病院が４つ動いており、20の協力病院があります。なかなか県内に平等に分布していない

というのが一つの悩みであります。なによりも開業の先生方のシステムへの参加が増えてきている動きがあ

るのが今一番頼もしいところです。難病の一つのＡＬｓをとってお話させていただきますと、現在宮城県下

に146名の患者さんがおられて、人工呼吸器をつけておられるのが、在宅で34人、病院で20人おられるとい

う状態です。今これが宮城県の現状でありまして、多くの方々で支えています。

　

この宮城県のシステムは保健所の機能が加わったところで非常にパワーアップしたということを感じま

す。また多くの方々がネットワークを支えています。例えば往診医、神経内科の専門医、コミュニケーショ

ンをサポートしてくれる方など人数が極めて少なくて限られた時間を精一杯使って、もうほとんどすり切れ

るんじゃないかと思うぐらいやっておられる一人ひとりの力に負っているところがあります。これでは長続

きしないので是非ともシステム化しないといけないと常々感じております。

　

これが今私の経験している宮城県における神経難病連絡I副義会の活動であります。その中から見えてくる

のは、非常にいい点が沢山ありますけれども、いろんな問題点もあります。その中で私は今年から木村先生

のあとをついで、全国の医療ネットワーク、地域医療体制を構築する研究班長の任にある訳ですから、一生

懸命やらなくてはならないわけです。

　

この木村班の歴史を少しご紹介させていだたきます。

　

平成８年から木村先生が班長としてＡＬＳ等神経難病の療養環境整備に関する研究班ということで厚生労

働省から整備しろと命じられてスタートしています。年ごとにいろいろテーマ、主題が変わってきておりま

すが、現在は地域医療体制の構築に力を入れる研究班としての使命が中心になっています。

　

木村先生がこの間に出された非常に重要な成果としては、重症難病患者入院施設確保事業があげられま

す。その成果ですが全国都道府県単位に入院施設確保事業を実施し、医療連絡協議会、拠点病院と協力病院

のネットワークの構築、窓口の開設、難病専門医を設置に役割を果たしています。

　

平成16年の段階では全国の中で37県で実施に踏み切ったということです。現状では全都道府県では難病医

療相談員の設置は50％あるといわれています。
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難病患者さんへの地域医療体制の充実

平成9年「ＡＬＳ等神経難病の療養環境整備に

　　　　　　　

関する研究」

　

10年「神経難病医療情報整備研究班」

　

11年「特定疾患対策の地域支援ネットワーク

　　　　　　　

の構築に関する研究」

　

14年「特定疾患の地域支援体制の構築に

　　　　　　　

関する研究班」

重症難病患者入院施設確保事業

重症難病患者の地域医療体制の

　　　　

構築に関する研究

重症難病患者に対する医療支援体制

１．医療の提供

　　　

支援ネットワークの整備と充実

　　　　

(医療の充実､入院確保など)

２.在宅療養

　　　

介護の充実､療養環境の整備

　　　

(人工呼吸器、自動吸痰器など)、

　　　

大規模災害時の対応

　　　

地域医療休制の構築の計画

1.全国都道府県で難病医療ネットワーク

　　　　

システムの構築､整備、検証

　　　　

難病専門員､全国･地域保健所ネット
2.地域医療体制の内容の充実

　　

(プロジェクト研究)

　　　　

大規模災害時支援､入院確保マニュアル

　　　　

医療相談マニュアル

　　　　

自動吸痰器等の在宅支援

　　　　

遺伝カウンセリング
3.患者一家族からのシステムの検証
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全国に難病医療ネットワークを構築

全国都道府県単位に重症雛病患者入

　

Ｓ

院施設確保事業を実施､進捗と効果

について検証した。

　

●難病医療迎絡協議会の設置

　　

1e

　

●拠点病院と協力病院を指定公表

　

●難病医療ネットワークを構築

　

●相談窓口の開設

　

●難病医療専門艮を設置
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私の班の使命としては、この地域医療支援体制を確立すること、特に支援ネットワークの整備充実です。

そして在宅医療の支援に対しては、介護や療養環境の整備、中でもこの班の特徴として具体的に自動痰吸引

器などを積極的に開発し広めていければ在宅の支援になるんではないかと考えています。

　

また大規模災害時における難病患者さんに対するいろんな対応を具体的にマニュアル化することも一つの

口的と考えています。

　

この班を構成するメンバーは全国35の大学病院、国立病院、その他の病院の方々が加わっていただいてい

ます。

重症難病患者の地域医療体制のアンヶ－ト

　

1.難病医療ネットワークについて？

　　　

拠点病院、協力病院

2.難病医療専門員について？

　　　

人数、役割

3.難病･相談支援センターについて？

　　　

運営主体

4.難病相談支援員について？

地域医療体制の現状把握、整備、検証

　

班研究の計画を説明します。木村先生のやってきた成果の上に新たにどういう計画で進めていくかがポイ

ントになります。一つは全国都道府県で難病医療ネットワークが実際にどの程度構築されているかを調査

し、そして構築されていない所をどのようにしたら整備できるかを提言していく。また、我々医師、医療関

係者が整備したといっても本当に患者さん、家族のみなさんはそれを認めてくれているのか。こういう調査

も必要であると思います。またそういうネットワークの中で専門員だとか相談員が十分に活動しえているの

かどうか、全国の国立医療機構システムの協力と地域におけるネットワークの協調ができているかどうか、



これらのことを充実していくのも大切です。

　　

地域医療体制の構築の計画

1.全国都道府県で難病医療ネットワーク

　　　　

システムの構築､整備､検証

２

３

の内容の

(プロジェクト研究)

　　

大規模災害時支援､入院確保マニュアル

　　

医療相談マニュアル

　　

自動吸痰器等の在宅支援
ンセリング
ｍ奸蓋

　

これらのことに加えて、こんどの班においては

幾つかのプロジェクトチームを立ち上げて、内容

を充実していこうと考えています。その一つは厚

生労働省の関山課長から要望が強いのは災害時の

重度難病患者さんに対する支援マニュアルの作成

です。もう一つのプロジェクトは難病患者さんへ

の入院確保であり、これも具体的にマニュアルを

作って対応していこうと考えています。三つ目の

プロジェクトは医療相談に関するもので、難病専

門員、や相談員の方々が主に関係するマニュアル

を作っていこうと考えています。また第４のプロジェクトとして、自動吸痰器の開発と在宅に向けての普及

支援をあげております。

　

まず、これらに対する具体的な取り組みを紹介します。まず全国のネットワークがどの程度できているか

という点で、アンケートを各都道府県の県庁の関係のところにお送りして詳しく調査しています。

　

これは今

井先生や青木先生や難病相談員の方々で相談して班を通して今全国にアンケート用紙を配って調査していま

す。その内容としては難病医療ネットワークについて、それぞれの地域でどのような状況、どの程度動いて

いるか、様々な問題点を質問しています。難病医療専門員の設置や相談支援センターについて、今できてい

るのかできていないかとか､運営主体はどこでやっているか､というようなことをアンケートとして調査し、

それを集めて解析していく予定です。その結果をみてどういう形でそれを各都道府県で整備していこうかと

いうところを考えていかないといけないと思っています。

　

次にプロジェクト研究ですが簡単に今までの活動をご紹介させていだたきます。

１。難病患者さんの入院確保のための

　　

マニュアル作成プロジェクト

リーダー:木村格(国立病院機構宮城病院)

委員

　

：渋谷統寿(国立病院機構長崎医療センター)

　　　　　

青木正志(東北大学病院)

　　　　　

神野進(国立病院機構刀根山病院〉

　　　　　

高橋美枝(南国病院)

2｡災害時の難病患者さんに対する支援体制の

　　　　

マニュアル作成プロジェクト

リーダー:田代邦雄(北海道医療大学)

委員

　

：溝口功一(静岡てんかん･神経医療センター)

　　　　　

西渾正豊(新潟大学)

　　　　　

中島孝(国立病院機構新潟病院)

　　　　　

林秀明(東京都立神経病院)

　　　　　

島功二(国立病院機構札幌南病院)

　　　　　

小野寺宏(東北大学医学部)

　

まずは、４つのプロジェクトを具体的に立ち上

げました。今月の10月には第１回の集まりをみな

さんにしてもらって具体的に進めてくださいとい

うお願いをしております。「入院確保のためのマ

ニュアル作成プロジェクト」、これはなかなか大

変難しいテーマですが、患者さん、家族、地域、

また国は大いに期待しているところであります。

リーダーには本会の会長の木村格先生になってい

ただいて進めていただく予定になっています。

　

もう一つのプロジェクトは「災害時の忠者さん

に対する支援に対するマニュアル作成」を具体的

に進めていきたいということで、北海道医療大学

の田代邦雄先生にキーマンになっていただいて進

めていただいています。
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3｡難病患者さんの医療相談に関する

　　

マニュアル作成プロジェクト

リーダー:吉良潤一(九州大学医学部)

委員

　

:佐々木秀直(北海道大学医学部)

　　　　

青木正志(東北大学病院)

　　　　

成田有吾(三重大学医学部)

４。自動痰吸引器の普及ならびに在宅療養改善

　　　　　　　　　

プロジェクト

　　

リーダー:法化図陽一(大分県立病院)

　　　　

委員:。

　

潤一(九州大子医学ｇ)

　　　　　　

:福永秀敏(国立病院機構南九州病院)

　　　　　　

:木村格(国立病院機構宮城病院)

　　　　　　

:佐々木秀直(北海道大学医学部)

　　　　　　

:山元真(大分協和病院)

　　　　　　

:徳永修一(徳永装器株式会社)

　　　　　　

:近藤清彦(公立八鹿病院〉

5.遺伝カウンセリング体制の整備プロジェクト

　

３番目は「医療相談に対するマニュアル作成」

プロジェクトで、リーダーの九州大学の吉良潤一

先生に医療相談のスタンダード、資格、具体的な

事例などのマニュアル作成をお願いしています。

　

もう一つは「自動吸痰器の普及ならびに療養改

善」ということでプロジェクトを立ち上げていま

す。大分県において法化図陽一先生を中心に徳永

さんや山本先生が大変有用な自動痰吸引器をほと

んど完成に近いところまで作りあげておられま

す。かなり治療実験成績もいいデータを出してお

られます。なるべく早く困っておられる患者さん

とご家族に具体的に利用していただければという

ことで、プロジェクトを立ち上げてもらっていま

す。

　

こういう４つのプロジェクトが今のところ既にスタートしております。

　

もう一つは、多くの方々から遺伝と病気に関する悩みや相談が多いので、これも可能であればプロジェク

トチームを作ってやっていきたいと考えています。

　

私どもは今から３年間の計画をこういう形で力をいれていこうと考えております。

　

次に皆さんから遺伝相談に関する質問が結構よせられているということもありますので、この今後のプ

ロジェクトの紹介とともに、遺伝子相談について東北大学神経内科の青木先生から報告、説明をさせていた

だきたいと思います。

　

糸山先生、ありがとうございました。

　

それでは今、糸山先生からお話がありましたプロジェクトの一つなのですが、「遺伝カウンセリング体制

の整備」というプロジェクトのお話をいただきたいと思います。糸山先生のもとで今東北大学にいらっしや

います青木正志先生からお話をして､いただきたいと思います。

　

青木先生は、東北大学神経内科の助手をしておりまして、平成３年束北大学のご卒業でございます。先生

は平成８年から平成10年までアメリカのマサチューセッツ総合病院の神経内科で勉強されております。これ

も世界の中で最も素晴らしい病院の一つでありまして、特に神経内科に関しましてはみんなが憧れる病院で

勉強された方であります。

　

それでは先生、簡単なご紹介ですがよろしくお願いいたします。
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｢遺伝カウンセリング体制の整備｣

東北大学神経内科

　

青

　

木

　

正

　

志

　

今、糸山教授から５つの班のプロジェクトの５つ目で遺伝カウンセリングということを取り上げてみたら

ということがでましたので少し背景をご説明させていただきます。

　

脊髄小脳変性症という病気があります。これは神経内科が拝見させていただくことが多い大人の難病の一

つでありますけども、これは原因が全部分かっているわけではありませんが、遺伝性が約30％、多くが常染

色ｲ本優性遺伝ということが昔から分かっています。

　

最近、この医学が進歩して約４分の３で既に原因となる遺伝子が分かっている。さらに、比較的簡単に遺

伝子診断が可能になってきています。

　

常染色体優性遺伝というのは、これはおばあさん、おとうさん、本人というふうに、こういうふうに親か

ら子、子から孫へというふうにその代の約半数の発症を来すという病気でありまして、各世代に患者さんが

発生していく。男の人も女の人も病気によりますけどだいたい同じように発病がみられるという遺伝形式で

す。

　

このような遺伝子診断ができることになった良い点としましては、より確実な診断ができるようになり、

治療薬であるセレジストなどが早く内服できるようになった。あるいは同じ脊髄小脳変性症といわれてもい

ろいろ臨床型の違いがありますので、それに対応したアドバイスなどができるようになったし、更に、患者

さんにとって喜ばしいことは、今までは病因も原因も分からなかった、だから治療もよく分かりませんよと

いうことじゃなくて、少なくとも原因が分かっだのだから、ぜひこの治療法の開発を待ちましょうよという

ようなお話ができるようになったわけです。

　

これが素晴らしいことなのですが、喜んでばかりはいられなくて、その逆に欠点もあります。まずは遺伝

性ということがより明らかになってしまうわけです。そうなるとこれまでは自分は家族性かもしれないと思

っていても漠然としていたものが、より明確になってしまう。余計に子どもへの心配というのが増すわけで

すし、今インターネットからの情報というのはどんどん病院での情報よりも先行して飛び交っている状況で

もあります。杞憂かもしれませんけども結婚や就職などに対して不利になる可能性が心配されております。

　

脊髄小脳変性症の特定疾患の申請に使用する臨床調査個人票には、SCA3とか６とか１、遺伝子診断に

基づいた診断名を記入する欄すらあって、もうこういうものが日常診療に使われているのが現状です。

　

マスコミでは遺伝子差別というような言葉が使われています。英国では特定の遺伝性神経難病について、

生命保険会社が遺伝子検査の結果を加入者の審査に利用することを認めています。いいかどうかは別として

です。

　

我が国はこんなことはないよと思っていたら、あとで説明しますけど、国の新生児検査、先天性遺伝子異

常と診断された子どもの144人のうち、生命保険簡易保険に加入を拒否されたケースが約40件あるというこ

とが分かっています。

　

2000年、毎日新聞社が国内の生命保険会社にアンケートをとった時に、19社中15社が遺伝子検査の遺伝情

報の結果を保険審査に反映されることを検討中であるというような結果も得られています。つまり、いろい

ろ注意しないといけないかもしれないということです。

　

これが先程の朝日新聞に載った、マススクリーニングで発見されたフェニルケトン尿症の子供たちの保険
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の加入が拒否されたという記事で、これは東北大学遺伝病学の松原教授らの調査結果です。ご存知のように

マススクリーニングは国の事業で、簡易保険も同じです。自分たちのマススクリーニングで見付けてきた子

どもたちを自らが主催する保険の加入を認めないという現象が起こっております。

　

なんで根拠がないかというと、新生児マススクリーニングでフェニルケトン尿症という生まれつき代謝異

常があるお子さんのマススクリーニングなのです。フェニルケトン尿症というのは、ちゃんとフェニルケト

ンの制限するようなミルクを飲みさえすれば、ほとんど問題なく生活はできるわけです。そういうことで早

く見付けた方がいいだろうという新生児マススクリーニングを開始したのですが、その結果をもって生保や

簡易保険が加入を拒否してくるという問題は本当にそんなことをしていいのかは良く考えていただきたいと

思います。

　

次に私たち神経内科における症例をご紹介させていただきます。

　

症例１は25歳の女性です。この方は健康で通院歴はありません。

　

この方のお兄さんがハンチントン病で東

北大学神経内科に通院中です。結婚に際してハンチントン病の遺伝子検査を希望して来院されました。実は

婚約者の実家から、結婚をするのであれば遺伝子検査をしないとダメだといわれて来たということが分かり

ました。

　

症例の２番日です。この方は37歳の女性です。母親が家族性筋萎縮性側索硬化症（家族性ＡＬＳ）で人工

呼吸器を使用しながら療養中です。母親は東北大学神経内科で家族性ＡＬＳでも原因が分かっていてSOD

１遺伝子に変異をもっているということがわかっています。この方が約３ヵ月前から下肢の脱力が徐々に悪

化。近医の神経内科を受診したら家族歴から家族性ＡＬＳが疑われ、遺伝子診断目的に東北大学の神経内科

へ絡介されました。

　

本人はお母さんを介護しています。ですからどういう気持ちで東北大学の神経内科に来たかというと、Ａ

ＬＳの大変さが誰よりもよく分かっています。できれば自分はＡＬＳであって欲しくないというふうに東北

大学に来たわけです。結果的にこの方の足の脱力の原因が他にはなくてＡＬＳだということがあとで分かっ

たのですけれども、こういった方にどう対応していけばいいのかという様々な問題が実際にありまして、そ

ういうものに対応していく一つの手段が遺伝カウンセリングということだと思います。

　

人の遺伝子にはほとんど全ての生命情報が含まれることを考えますと、人の遺伝子というのは究極の個人

情報といわれています。また、さらに複雑なことには、この遺伝子というのは血縁者、家族、親子、兄弟で

共有されているというと単純ではないことがありますので、遺伝学的検査というのは充分な遺伝カウンセリ

ングを行ったあとに実施してくださいというガイドラインが厚生省を含めたが３省合同で作製されていま

す。

　

このガイドラインによれば遺伝カウンセリングは充分な遺伝学的知識と経験を持ち、遺伝カウンセリング

に成熟した臨床遺伝専門医等、その他に精神科医や臨床心理専門職、遺伝看護師、ソーシャルワーカーなど

の協力を求めチームで行うことが望ましいとされております。

　

でも私、遺伝看護師というのはほとんどお会いしたことがない、いないわけじゃないのですけど、これが

現実です。

　

医者の中には臨床遺伝専門制度というのがあって、これは人類遺伝学会および遺伝カウンセリング学会専

門制度が統合してできてあとは厚生省の肝いりでできたのですけども、全国で512名の専門医がいます。私

もそうですけども、512名もいるのじゃないかと思いますが、その中で神経内科医は11名しかいなくて、東

北地方では私を含めて２名しかいないという状況です。

　

仙台市では市の一次相談というのをかなり工夫していまして、二次相談、東北大学遺伝科と連携して、こ

ういうしっかりした体制を作ってあります。

　

このスライドは東北大学病院の遺伝に関するご案内のパンフレットです。

　

これは実際の遺伝カウンセリングの様子です。看護師さんにも一緒に入っていただいて、カウンセリング

には、医者は、必ず二人以上で対応するという体制です。当院では特別な個室でプライバシーが守られる状
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況で行っています。

　

これは2003年のアエラという雑誌に掲載されたもの（臨床遺伝専門医の紹介）ですが、日本稀少の専門医

は。全国にこれぐらいしか対応施設がないとされています。実際にはもっと多いのですが、この表によると

専門外来を行っている施設は、東京、横浜、信州、京都、大阪、長崎と大都市しかない。さらにはどういう

ふうに対応しているかという一覧表になっておりますが、遺伝子医療部をつくっている京都とか信州とかあ

りますけども、残念ながらほとんどが遺伝科とか小児科、産婦人科が周産期のことを含めて対応していると

いうことが中心で、大人の病気をあつかっているところは少なく、赤線をひいてある東北大学病院だけ神経

内科と書いてあり、これ全国唯一です。そういう感じで、全然普及していないというのが現状です。

　

自分たちの領域でいえば、内科というのは家族性腫瘍を対象にする腫瘍内科と並んで遺伝性疾患を沢山あ

つかっております。でもやはり小児科や産科とは違う病気というか、本人あるいはその子どもといった小児

科領域とはまた異なった複雑な相談になることもありますので、神経内利､として共通の見解をもつことが必

要なんじゃないかと考えております。

　

我々が所属している学会でも、本当は勉強の場が必要だと考えて、学会の上の偉い先生方にぜひそういう

場所をつくってくださいとお願いしているところではあります。

　

難病神経に関わって遺伝という問題は、全ての患者さんに関わることではありませんが、かなり重要な要

素の一つということになりますので、全員ができる必要はないのですが、全国である程度そういうことをき

ちんと勉強してあるいは相談しあえるようなシステムをぜひ作れたらいいなということで、医者だけではな

くできれば看護師さんも含めた遺伝カウンセリングのネットワークができるように考えていますので、ご協

力いただけたり、いいろいろな意見をいただけたら幸いです。

　

私の発表は以上です。ありがとうございました。

　

青木先生ありがとうございました。

　

遺伝カウンセリングは遺伝子のお話でとっても難しいのですけども、今日は非常に分かりやすくお話いた

だけたんでないかなと思います。

　

引き続きまして今井先生にお願いしたいと思います。

　

今井先生の略歴について簡単にご紹介を申し上げます。

　

今井尚志先生は、富山医科薬科大学を昭和57年にご卒業になりまして、千葉大学医学部の神経内科、国立

精神神経センター微細構造研究部、千葉大学の第一病理学などでご研究され、その後国立千葉東病院で医長

をなされ、平成15年から国立西多賀病院の医長、そして17年９月から宮城病院の診療部長としてご活躍中で

あります。

　

今井先生は、昔から難病に対して積極的な取り組みをされている先生のひとりでありまして、３年前に作

成した筋萎縮性側索硬化症の病態の診療指針、ガイドラインを作る研究班の主任研究者として活躍されまし

た。

　

さっそくお願いいたします。
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｢特定疾患患者の自立支援体制の

　

確立に関する研究｣
特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班主任研究者

独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長
今

　

井

　

尚

　

志

　

先程、関山課長から患者さんの「自立」すなわち、これから自分で生きていく力をつけていくということ

が大切ではないかというお話がありました。私の研究班は、「特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する

研究」ということで、今後患者にどのように支援して、自立を促していくかということを実践的に研究し

ていきたいと考えています。

特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究

　　　　　　

(木村班)の理念

　

人工呼吸器装着など､高度の医療処置を行っても、

　

生きたいと決心したときに､認容できる社会環境の

　

整備と共に､生きる意欲を支え続けるネットワーク

　

が不可避である。

　　　　　　　　

皿

　　　

重症難病患者入院施設確保事業

重症難病患者入院施設確保事業

＊難病医療連絡協議会の設置

＊拠点病院と協力病院を指定し､公表する

＊難病医療ネットワークを構築

＊相談窓口の設置

　

昨年度まで木村先生が主任研究者をなさっていた研究班の理念は、人工呼吸器装着など、高度な医療処置

をしてでも生きたいと考えられた患者を、認容できる社会環境の整備と生きる意欲を支え続けるためのネッ

トワークの構築をしていこうという理念が根底にあり、入院施設確保事業が展開されてきました。また、難

病医療連絡協議会、拠点病院・協力病院の指定、難病医療ネットワークの構築、相談窓口の設置等を全国的

全国に難病相談支援センターを

＊平成15年度構成労働省難病対策関連予算1036億円

　

の中で､新たに約４億円が計上され､今後３年間に全

　

国都道府県に｢難病相談･支援センター｣を整備して在

　

宅サービスの向上と就労支援を強化する

＊難病患者･支援団体を主体に都道府県､超党派の国会

　

議員､学識経験者等でセンター運営研究会が組織され、

　

活勁を開始

＊理想的なセンターの役割､運営について意見を情報を

　

交流し､都道府県や国に対して具体的に提言する｡設

　

置後もその効果を検証
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医師､看護師
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ＯＴ,PT等

m回靉詞

　

難病相談支援艮

|圖コ置］

　　

保健師
皿ｍＷ

　

介碩福祉士

　　

ＯＴ,ＰＴ等

皿璽Ｘ］

に展開されてきました。さらに新しい事業として、患者の視点に立脚した難病相談支援センターを全国に立

ち上げるために、積極的に活動されてきました。すなわち、難病患者・家族を中心としながら、医療・行政

のネットワークの他、保健福祉系のネットワークも含めた広範囲なネットワークの構築を進めてきたわけで

す。



U豆幽ｊ
重症難病患者の医療体制の構築に関する研究(糸山班)

圖烹霞麗
皿ZZ翻

保健師

1２Ｚｍ］
難病医療専門艮

r!７７７］

医師､番護師

ＭＳＷ､栄養士

　

ＯＴ.ＰＴ等

特定疾患患者の自立支援体制の
確立に関する研究(今井班)の理念

高度の医療処置を受けている特定疾患患者が

福祉･保健の連携の下､地域社会の中で､生き
がいをもち､普通に生きていくための効率的な

自立支援体制をどのように確立すべきか､実践
的研究を行う。

自立（IL）

自

　

律（Ａｕtｏｎｏｍy

Independent Living (IL)

IL(自立生活)とは、四肢麻庫など重度の障

害者が介助者や補装具などの援助を用い

ながらも､心理的に解放された責任ある個

人として主体的に生きることである｡すなわ

ち、自立生活を心理的過程、自己の管理、

意思の決定の能力および全社会活動への

総合として広くとらえていくことを目標にして

いる。

畷惣問

麗薇謀聖

顛覆冒

iijjiiに］
r回回

難病医療専門員

医師､看護師

ＭＳＷ､巣養士

　

ＯＴ,ＰＴ等

[Ｚ巍ｉＪ

　

今後、糸山先生の研究班では医療・行政のネットワ

ークの研究を発展させていただきながら、私の研究班

では、患者の自立支援を行うため、福祉・保健に立脚

点をおいたネットワークの構築に関する研究を担当す

ることになります。つまり高度の医療処置を受けてい

る特定疾患患者が、福祉・保健の連携のもと、地域社

会の中で生き甲斐をもち普通に生きていくための効率

的な自立支援体制をどのように確立すべきかを実践的

研究を行うことが、私の研究班の目的であります。

　

ここでいう自立をどう考えたらいいのか、その概念

を説明したいと思います。

　

“じりつは「自立」と「自律」を意味しています。

前者の［自立］は、rL(Indenendent Living)ということ

で後者の「自律」は英語でAutonomyと表現するそう

ですが、その二つの概念の説明を簡単に行いたいと思

います。

　　　　　　

自律(Ａｕtｏｎｏｍy)

The ruling idea behind the ideal of personal

autonomy is that people should make their

own lives. The autonomous person is ａ

(part) author of his own life. The ideal of

personal autonomy is the vision of people

controlling, to some degree, their own

destiny, fashioning it through successive

decisions throughout their lives｡

　　　　　　　　

-Joseph Ra2, The Moralityof Freedom。

　　　　　　　　

Oxford: Clarendom Press, 1986. p.369

　

Independent Livingは、日本語で「自立生活」と訳しますが、1960年から1970年代に、カリフォルニアで

発展した障害者運動と聞いております。この思想は重症であっても心理的に解放された責任ある佃人として
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主体的に生きることを障害者本人が自ら実践してきた運動です。「自律」(Autonomy)は、ジョセフ・ブラン

チの著書に“自律した人は、自分の人生の著者として生きていく、つまり自分の人生をどのように考え、ど

のように切り開いていくのか自らデザインできる力を持っている”と書かれています。この二つの「じりつ」

を実現させるためには。福祉・保健のネットワークの質の向上が前提になると思います。高度の医療処置を

実践研究１

福祉･保健ネットワークの質の向上

　　　　

皿

介護保険施設の利用を進める

介護保険施設利用の現状

寝たきり高齢者

　　障害者

高度医療処111患者

デイケア 可 不可

短期入所 可 不可

長期入所 可 不可

＊現在､行動医療処置患者は病院に長期入院

　していることが多い。

＊身体障害者療護施設にはALS専用室が

　設置されているが利用率は極めて低い

行っている人が、地域社会の中で普通に生きていくのはまだまだ難しい状況です。ご家族がケアに疲れた時

に、短い期間施設で患者をお預かりして、家族に休息をとっていただくための短期入所（ショートステイ）

でさえ、従来の福祉施設は、まだまだ充分な利用はできず、やむを得ず医療機関に短期入院という形でお願

いせざるを得ないことも多々あります。高度医療処置を行っている患者が普通に生きていくためには、寝た

きり老人や障害者が利用できる介護保険施設利用の道を開いていきたいと考えています。

　

その中でも新しく整備された身体障害者療護施設には、ＡＬＳ専用室が設けられていますが、残念ながら

全国的に利用率は極めて低い現状です。実際に部屋があっても入所できないとか、サービスがあってもそれ

を使えないという状況を解決するために実践的研究を行いながら、利用可能な制度となるように努力したい

と考えています。

　　　

実践研究２

　　　

自立･自律した患者

　　　　　

｣ユ

コミュニケーションを確立し､ホームページを

作成するなど､情報発信を行っている

　　　　　

こ

　

コミュニケーション方法の研究推進

　

次に、患者本人が「じりつ」を育むための援助が非

常に大切です。「じりつ」している患者は必ず、コミ

ュニケーションを大切にしています。ホームページを

作成し、情報配信を行っている患者も増えてきていま

す。病気が進行し機能が低下しても、コミュニケーシ

ョンを失わせないために、新しい方法も重要視してい

ます。今からお見せするビデオは関東地方で身体障害

者療護施設に入所されている患者が携帯電話を使いな

がらコミュニケーションをとるＮＨＫで放映されたビ

デオです。（ビデオ放映）

　

患者がテレビ付携帯電話のシステムを使って、交信している人と一緒にいるような臨場感をベッドサイド

で経験していただくことを目指しています。

　

難病相談支援センターで行われるピアサポートにも携帯電話システムを使用できるように今年度、実験を

行う予定にしています。そしてさらなるバージョンアップを図り、全国的に使い易いシステムを目指し、安

価で提供できるように現在メーカーと検討中です。
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実践研究３

難病相談支援センターの役割研究

　　　

～アンケート調査より～

　

難病相談･支援センターの整備状況

平成17年8月31日現在､37都道府県が回答

3｡具体的な開設予定は立つていな

　　　　　　　

い

2｡現在､開設に向け準備中である

|.既に開設し､運営されている

],ヽ

‐

●

【11

㎜

間･ ･ １
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さきほど糸山先生から全国的に難病相談支援センタ

ーの役割についてのアンケートを行っていると紹介が

ありました。そのアンケートの難病相談支援センター

に関する最新データを少しだけお見せしたいと思いま

す。８月31日現在全国47都道府県のうち37都道府県か

ら回答がきています。難病相談支援センターの整備に

ついての質問には、既に設置し運営されている都道府

県が27で、今年中に開設予定の県も数箇所ありまし

た。しかし、まだ具体的な予定がないという都道府県

も存在します。難病相談支援センターの運営主体は、

難病連など患者団体に委託しているというところが最

も多く、その他拠点病院に委託している都道府県もあ

ります。難病相談支援センターの相談支援員に関する

質問では、常勤、非常勤はほぼ同程度の割合です。そ

の職種は現状では保健師が最も多くなっていますが、

今後ソーシャルワーカーの人たちの活躍も期待されて

います。都道府県行政側として相談支援員の役割とし

て、難病の啓発活動に期待しているようです。

難病相談･支援員の雇用形態

常勤十非常勤

非常勤

常勤
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難病相談･支援員の職種と人数
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生活上の相談

　

患者･家族の自立生活支援

医療･保健一福祉施設との調整
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今後、糸山先生の研究班と私の研究班は車の両輪のように一緒に進んでいくべきものだと思います。特に

私の方は木村先生の研究班の実績から今年新たに度立ち上がった研究班ですので、ぜひ皆さんから忌憚のな

いご意見をいただきながら育てていただければと思っております。

　

ご静聴ありがとうございます。

　

今井先生、ありがとうございました。

　

糸山先生の班は主に難病の医療のネットワークをつくっていくこと、今井先生の班は難病の方の自立支援

ということを進めていく計画というふうに簡単にまとめることができるかもしれません。

　

３つ目の研究班は、中島孝先生が主任研究者としてやっていらっしゃいます。これは患者さんが自立して

生きていくため、最終的に生活の質を高めていくということだと思います。その生活の質をどんなふうに評

価をしていくか、ですから糸山班と今井班の成果が中島先生の研究班の具体的な数値として評価されると考

えることができると思います。

　

中島先生のご紹介をいたします。

　

中島孝先生は独立行政法人国立病院機構新潟病院の副院長であります。1983年に新潟大学の医学部をご卒

業され､そのあと大学院博士課程を修了しております。1987年から1989年までＮＩＨ（米国保健衛生研究所）

のVisitingFellowとして勤務をされております。

　

そのあと国立犀潟病院で放射線科の医長。臨床研究部の室長として活躍され、また厚生労働省の薬事食品

衛生審議会の専門員としてお勤めになっておられます。 2004年から国立病院新潟病院の副院長に就任され、

現在に至っております。

　

その過程で独立行政法人医薬品医療器械総合機構の専門委員を併任されております。

　

日本神経学学会の評議委員、専門医など学会活動も非常に盛んにされております。

　

研究班は平成14年度からずっと中島先生が「特定疾患患者の生活の質（ＱＯＬ）の向上に関する」研究班

を主催されておられます。

　

それでは中島先生よろしくお願いいたします。
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｢特定疾患患者の生活の質(ＱＯＬ)の

　

向上に関する研究｣
特定疾患患者の生活の質（ＱＯＬ）の向上に関する研究班主任研究者

独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長
中

　

島 孝

　

特定疾患患者の生活の質の向上に関する研究班の立場からご説明いたします。もう既に３年間終わってお

ります。

　　　　　　　　　　　　　　ASENT

　　　　　American SocietyforExperimentalNeuroTherapeutics

●米国実験神経治療学会＝神経難病の治療法の開発研究

　　・患者団体､患者

　　・医療機関(医師､治験コーディネータ)

　　・政府機関(NIH,FDA,DHHS)

池、
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生命医学倫理Biomedical ethics

　　

Principlesof Biomedical Ethics

　

ビーチャムとチルドレスによる4原則

●

　

自律尊重原則(Autonomy)

●

　

無危害原則Cnon-maletioence)

●

　

仁恵原則(beneficlence)

●

　

正義(justice)

　　　

十Vulnerability (脆弱性)

川川川川川川

Parson theory

(人格理論)

ﾄｳｰﾘｰは､嬰児は自由な

自己決定能力がある人(格)

とではなく.生命の尊厳はなく．

人工妊娠中絶は倫理的に正

しい．

ビーター･シガー(世界生命愉

理学会金長)は｢障害をもつ

嬰児をころすことは､人格を

持つ人間をころすことと､道徳

的にみて同じでないＪ

もつ嬰児を殺すことは多くの

場合決して不当でない｣

　

ＡＳＥＮＴという学会にこの春にいってきました。

米国のAmerican Society for Ｅχperimental Neuiothei･ａ-

peutics(ASENT)米国実験神経治療学会というので

すが、どうしてこれをまずご紹介するかといいます

と､患者さんの団体や患者さんや医療機関､製薬企業、

政府機関、ＦＤＡなどと新しい難病の治療薬や治療法

について研究している学会です。

　

日本ではまだこうい

う学会がなく、本当は日本の神経治療学会はそうある

べきなのですが、充分できていないと思っておりま

す。

　

その近くには、ヶネティー倫理学研究所というのが

ありますが、そこでは、Biomedical Ethicsが研究され

ていて、日本にどんどんこの20年間入ってきているわ

けですけども、ここで作られた生命医学倫理だけで、

日本で難病ヶアができるのかなということをまた色々

考えるきっかけをもらいました。

　

その帰りに半日余裕があったので、United States

HolocaustMemorial Museumにいってきました。これ

は前座として聞いて欲しいのですが、ここに展示して

あった資料に、Volt in Gefahrがあります、People in

danger危機の中にいる民族という意味です。
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ＱＯＬ研究の負の遺産

rよりよい社会建設と合理

少子化社会

医
療
福
祉
費
の
増
大
と
抑
制

生きるに値しない生命

言言言言言誰誰⑤
言

(人間改造学)

　

これは第２次世界大戦前のドイツのある教科書の表

紙ですが、出生率が死亡率よりも下回ってしまって、

人口減少社会に突入したドイツ人がどう考えたかで

す。よりよい合理的な社会福祉施策というのをドイツ

では一生懸命考えたわけです。第一次世界大戦後のド

イツでは非常に素晴らしい障害者施設、精神科の施設

があって税金などで、障害者が支えられていたのだけ

れどこの予算が海軍、陸軍、司法の費用よりもこんな

に多くなってしまい、一体ドイツ国民はどう考えるの

ですか、このままでは財政破綻ですねという問いが、

第二次世界大戦前にさかんにドイツで問われたので

す。

　

その時にドイツの医学は一つの最頂点に達していた

わけですが、この時の最新医学で治らず、高度医療の

結果、残された患者さんは、Lebensunwerten Leben(生

きるに値しない生命）としてただ徒にいきていてかわ

いそうなので、一つは医学の力でEuthanasia (安楽

死）、mercy killing（慈悲殺）してよい死を迎えさせ

てあげる。もう一つは、慈悲殺よりも人間的で最新の

科学に基づくもので、はじめから生まれてこなければ

良いわけで、それを可能とする新興の遺伝医学として

Eugenics (優生学、良い生）を考えついたわけです。

　

ニュールルベング裁判では安楽死や優生学が人間尊厳に対する罪とされ全面的に否定されたわけではな

く。医学的に被験者や患者さん自己決定がなかったことが問題にされたということです。実際には生きるに

値しない生命は生きる必要がないという考え方というのは数千年も前から人間の歴史にある考え方で。常に

人間の心の中に一定占めている考え方でもあるともいえますが、現代では自己決定によるEulhanasia (安楽

死）へ衣替えしており、これは医師幇助自殺や尊厳死という考え方の基本になっているということです。社

会や国家が強制する安楽死や優生運動は、困ったものだけれど、自分で考え、自分で自己決定するのだった

らまったくいいのではないかと。

　

ドイツにおいては戦後、このLebensunwerten Leben、（つまり現代的にはＱＯＬの低い生命）という言葉

は死語になり、ＱＯＬ概念そのものも危険なためあまり使われてこなかったのですが、アメリカでは1974年

1972年､ＱＯＬを定義:ジョセフ･フレッチャー

　　

生命の尊厳

=･(Sanctity of life)

●人の生命はどんな状態

　

であっても等しく尊厳をも

　

つ

●評価･計量は不能

経験論的、Utilitarianism(功利主義､効用主義)的価値観

にクオリティオブライフ【Quality ｏr】iFe、ＱＯＬ)と

いう言葉をジョセフ・フレッチャーが定義しました。

彼は、以前のドイツ人が考えたと同じに、人間の生命

には質が存在し、一定の質を満たさなければ人間とし

ての生きる意味や尊厳はないと考えたものです。本当

は、生命の尊厳というのは人の生かどんな状態であっ

ても尊厳を等しくもっていると考えであるのですが、

よく間違ってしまうのです。たとえば、人間の生命の

尊厳というのは地球よりも重いといった人がいます

が、これをたとえ話とするならまだよいですが、学問

的には大きな間違いとなります。生命の尊厳ははがれない。比べられない。みんな対等だという前提がこの

言葉にはあります。自分が他人よりどのくらい偉いとかいう表面的な虚栄みたいなものと生命の尊厳は全然
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違う意味をもっているということをよく理解していないと、研究者同士、患者さん同士、患者さんと医師同

士の会話は成立しないわけです。本来、このジョセフ・フレッチャーのＱＯＬ定義は現代のＱＯＬの考え方

からみると実は否定されているのですけど、医療や研究の現場でフレチャー流にＱＯＬを使っている人が大

変多くこまっています。ある患者さんを見て、あんな状態であんなＱＯＬの低い状態で生きるのはすごく大

変ですねというくらいだったらいいのですけれど、あんな状態で生きていて何の価値があるのですかとか、

私があんな状態だったら早く死をえらんでいるのに、とかいうのは間違ったＱＯＬの考え方に基づいて発言

しています。生きることは目的そのものであり、生命の尊厳というのは先ほど話したとおり、本来高いか低

いかを計量できないものです。 ＱＯＬは計量できるということで、一つの方便としては必要な概念で、どう

しても人間社会の経済の中で生きていくためには、必要な概念だということですが、ＱＯＬが低いから尊厳

が低く生きる意味がないとは決して考えないのです。あとから現代のＷＨＯのＱＯＬ定義をご紹介したいと

思います。

　

ここからがちゃんとした研究紹介になります。

研究目的と課題

難病(Nanbyo)とは

・原因不明
、治療法が未確立で(incurable)
・慢性的で(chronic)、経済的間

　　

、護などに著しく人手を要し、

　

嬰jM担が重く､精神的負担も

　

大きい解決しがたい

　

(intractable)

　　　

→

難病対策の柱

　

闘査研究の推進

　

医療施設などの整備

　

医療費の自己負担の軽減
｡地城における保健医療福祉の充実

　

と連携
･｡･QOL(Qualltoflife生活の質)向

　

上を目指した砧止施i

　

→

研究の必要性･目的

ロしかし

　

Ｊ難病患者のｏｏＬ坪価方法は不明

　

」経難病領域ではるブリヽで健秀

　　　

謡猛・o1尺度・改斟一一ﾀはｉ

　　　

い

　

』難病的特徴がるほど上記の

　　　

ＱＯＬ尺度では然価できない

・雛病ケア向上のため両者が必須

　

Ｊ難病のＱＯＬ向上ケア技術の

　　

開発

　

丿

　

医療祉従聚のために、

　　

鍍箭ケア潟のたのＱＯＬ評

　　

価方法の聞発研究

-

２

5｡

　

この難病というのは日本独自の概念であり、根治療

法がないだけでなく、chronicでintractable (なかなか

解決しがたい)な問題を抱えている疾患群に対して考

えたものです。難病対策の柱があるわけですが、QO

Ｌというのは平成８年以降の柱のキーワードになった

わけですが、実際には根治療法は未解明な難病ではＱ

ＯＬの向上は必要と考えているのですが、最初にわか

ったのは、難病のＱＯＬを評価する手だては実はなく

分からないということだったのです。難病患者さんの

ＱＯＬは共感によって分かりそうなのだけど実際には

よく分からない。だから本当にＱＯＬを高めるケア技

術というのも何なのかもよく分からなかったというの

が本音だと思います。

　

それで研究班としては、４年目にはいってきている

わけですが、やはり今の大きな問題は難病患者さんの

呼吸不全ケアに関する研究です。こんな呼吸器をつけ

ては生きる意味がないからとめてくれと言ってしまう

患者さんもいらっしゃるとのことですが、その意思決

定は患者の価値観による問題ではなく、ケアの問題で

あることが分かっています。私たちはＱＯＬ向上を目

指した難病の呼吸ケアを十分に研究してこなかったの

です。呼吸ケアを向上するためのガイドラインをつく

ったり、青木先生の話でも難病の遺伝子診断の問題も
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診ｉ可能だが､棟治療法が未乍明.

LivingV.1II.0嫌気の問ｌ□

□

口
口

□

難病の呼吸不全ヶアに関する研究

｢耕膠iaご昌烈⊇昆陽イッ
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G^lMll/B?ぬj

　　

･医廠制度･1風懐lli改－

ｌ卑財政と５峻費の問呟

・病患唇のC紗isii≪a･介護の標串マニュアル(クリティカルパ

ス作康)．医学教育研修システムの検討

個別のケアａ切､ケアシス予ムの罰・点分析

　

口吸引l支厠を合む

2｡

角院の研究者

五性扁帛院の９Ｒ苓

　

・大事卜聡朋院

　　

口SEIQoL-DWの研究

ａ難病におけるリハピリテ一シ３ンと心理カウンセリング･グループ

　　

の育成とについての研叉

　　

ロ雅帛におけるリハビリテーシ1ン技術の凧築.･i痢リハビリテーシiン

　　　　

の冑立と臨床1･緬

□
日本のａ角齢療モデルの囚際的アピール

‥-----‥…‥--………---……---------

Nflr^byo caro

あり、ある部分はガイドラインなど作りをしていきます。また同時に難病患者のＱＯＬを本当に計るための

方法にもついても研究をしています。

　

さらにこういう機能障害や病気の進行に対するアプローチ法だけじゃなくて、根本的に機能障害がよくな

ってくれるような情報システムの研究とか、ロボットスーツや人工臓器の研究、今年から筑波大学の山海教

授、サイバニックスといいますが、生体信号を使った装着型のロボットですね、脊髄小脳変性症の人も失調

症がコントロールできるとか、パーキンソン病の人もパーキンソン症状をコントロールして歩けるとか、そ

ういうことが将来可能になるかどうかを研究していこうと思っています。
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尚志

　

‥‥‥‥‥３５

０ ４．『特定疾患患者の生活の質（ＱＯＬ）に関する研究』

　

特定疾患患者の生活の質（ＱＯＬ）

　　　　　　　　　　　　

の向上に関する研究班主任研究者

　

独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中島

　

孝
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健康関連ＱＯＬ尺度、SF-36

　

(MOS-short fpfm 36)

　　　　　　　

●休の痛み
●身体機能

　　

・少し重いものを持ち上げる、

　　　

運ぷ

　　

・階段を一陪上までのぼる

　　

・－キロメートル以上あるく

　　

・自分で入浴着替えをする

●心の健康

　　

・落ち込んで､ゆうつな気分

　　　

だった。

　　

・楽しい気分だった

●日常生活機能(身体)

　　

・仕事･普段の活動ができな

　　　

かった

●日常生活機能(精神)

　　

・仕事･普段の活動が思ったほ

　　　

どできなかった

　　

・休の痛みの程度

　　

●隅みによりいつもの仕事が妨

　　　

lfられた
●全体的健康観

　　

・病気になりやすい

　　

・人並みに健康である

　　

・私の健康状態は非常によい
●活力

　　

・元気いっぱいだった

　　

・疲れ果てていた
●社会生活機能

　　

・家族･友人などのつき合いが

　　　

身体的あるいは心理的な理

　　　

由で妨げられた

　　

・人とのつき合いをする時間が

　　　

身体的あるいは心理的な理

　　　

由で妨げられた。

　

最初のＱＯＬの話の続きですけども、S F36というよく医学で使うＱＯＬ評価尺度では、身体障害が進行

する難病の患者さんの場合ですと私たちが共感している本来のＱＯＬをはかれないことに気がつきました。

　

もう一つはEuroQOLというＱＯＬ評価尺度もありまして、こういう単純な５項目でＱＯＬを聞きとっ

て評価する方法ですが、困っだのは寝たきりで寝返りも全くできない、普段の活動全くできない、痛み、不

快感があって不安でふさぎ込んでいる人であっても、ＱＯＬはゼロ以下にはならないはずなのですが、マイ

ナスになってしまう。これは一般の人や健康な人が考えている、あんな病気になったら死んだ方がましだと

いうような感情を統計学的に間違って出してしまうＱＯＬスケールだったといえます。

　　　　　　

ＱＯＬの定義(ＷＨＯ)

‘individuals' perceptions of their position in lifein

the context of the culture and value systems in

which they live, and in relation to their goals,

expectations, standards, and concerns

｢文化や価値観により規定され､その個人

の目標、期待、基準および心配事に関連

づけられた､生活状況に関する個人個人

の知覚､中島孝訳。｣
ご詣ここに亡昌江沼詣7ご¨－｢｢ent Slalus,

　

ＷＨＯのＱＯＬ定義はどうなっているのかという

と、ジョセフ・フレッチャーが定義したような、人間

らしい基準をクリアしなければ人間でないみたいなＱ

ＯＬ定義ではありません。 ＷＨＯはＱＯＬを「文化や

価値観により規定され、その個人の目標、期待、基準

および心配事に関連づけられた、生活状況に関する個

人個人の知覚」であるとしています。ＱＯＬは知党pel･-

ceptionであるというふうにＷＨＯは今定義していま

す。これで、尊厳という言葉と現実の社会における人

が感じるＱＯＬの両方を離して考えられるようになっ

たわけです。

　

日常の会話の中では、ＱＯＬというのは実際には二

つあるわけです。今いったような、人の機能と尊厳は

無関係で機能は低くてもＱＯＬは高められると。尊厳

はみんな一緒なのだという考え方、これはネットワー

クであり、真の緩和ケアや難病ケアの考え方。もう一

つは、人は機能が高いほどＱＯＬも高く、尊厳があっ

て、機能が低ければ低いほどまた、病気があればある

ほど、ＱＯＬが低く尊厳がうしなわれているという考

え方です。これは現代ではピンピンころり思想でもあ

り、以前の姥捨て山思想であり、現代の自己決定によ

るリビングウィル運動、尊厳死運動なのかもしれません。自己決定のよろい、衣を着せさせるというところ

に大きな問題があります。

　

一番私かこの研究をしていて、やめられなくて頑張らなくちゃいけないなと思うのはこの部分を明確にし

たいからです。それから、医療福祉従事者が言ってしまうことがあるものですが、「君はあんなに苦しんで

いる患者を治せないのに食物や薬を与えて無駄に生かし続けるのは残酷だと考えないのか。もし君があの患
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者さんを生かし続けるなら患者の苦しみに共感できない君の人間性や倫理性を強く疑うね」と、医者から医

者に言われた場合に本当にびっくりしてしまうのですけども、これがあるから私たちはまた頑張って研究し

ています。どんな患者さんも本当は生きようとしているからそれを普通にサポートするというのが私の考え

方です。

●･･'･･Ｉｒ■。㎜㎜㎜㎜㎜　　　・－・

　

生活の質ドメインを厦接的に重み付けする個人の生活の貫評価法(SKIIJ｡I.･ＤＷ)|

臨床的評価をわが国始めて開始

　

特定疾愚の生活の質(QOUの向上に資するヶアのあり方に関する研究班(川4小年度)

Tfia SchcdLiloforthe Evaluation of IndividualQoL-Direct WBighting (SEIQoL-DWl

Ｆマ祠

　

そこで本当の難病患者のＱＯＬをどうやって捉える

かということで今研究しているのはごSchedule for the

　

Evakはion

　

of

　

Individual

　

Quality

　

of

　

Life-Direct

Weighting”（ＳＥＩＱＯＬ－ＤＷ）という方法で、幸

いＷＨＯが10のうちの一つのＱＯＬ評価尺度としてい

るもので、日本語訳は今横浜市立大生先生と作ってお

ります。いままでのような、できないことをみていく

ＱＯＬ評価尺度でなくて、患者さんが大事にしていく

項目を５項目選んでもらって、面接していく中でQO

Ｌを捉えていこうという試みです。そしてさらに５項

　

これはこういうふうなグラフ表示になりまして、だ

んだんそのクオリティオブライフのスケールのドメイ

ンが変えられることが特徴の一つだということが分か

りました。

　　　

Narrative based medicine (NBM)

　　　　　　　　　

の特徴とは

●認識論としてのnarrative

　

・人はナラティブを通じて世界や自分自身を認識する。

　

・人は成長や人生の過程で新しいナラティブを必要と

　　

する。

　

・人はナラティブの書き換えがうまくいかないと｢病い｣

　　

になる。

●Ｔｈｅrapyとしてのnarrative

　

・｢ナラティブの書き換え｣を援助することが､臨床家

　　

の役割

　　　

バ問題の解決｣から｢問題の解消｣へ。

　　　

。｢問題の外在化｣へ

　

Narrativebased medicine（ナラティブベイスドメデ

ィスン）につながるものです。ナラティブというのは

物語、ストーリーです。これはさきほどのオートノミ

ーともつながっています。患者さんはナラティブを通

じて世界や自分自身を認識していて、成長や人生の過

程で新しいナラティブを必要としている。これは物語

筋萎卿性側索硬化症IALS:63Ml男性.価柄刈間2年.麦と岡居.気管切聞･人

工呼吸器装着2ヶ月ｇ、独歩､畦口摂取.筆談可能.退院直llのSEIQdL･DW

旧本岫哨､大生定義博士＆中島孝、監訳)のプロファイルの例

轟＝=;こ

７

　　　　　　　

それぞれの4!？肝と

　　　

I ^
'^

I I　　吉昌丿1
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At

目を重みづけることによって少なくとも数値を出していくものです。これ非常に面白いＱＯＬ評価尺度で、

今実験的に皆さんに日本語訳を使っていただいて、検討中です。

SＥＩＱｏＬ-£)Ｗ/ごよるＡＬＳ感者のＱｏＬ.評価の推移
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Narrative based medicine (NBM)

　　　

Greenhalgh Ｔ,HurwilzB. NarrativQbased medicine:why studynarrative?

　　　　　　　　

BMJ 1999 Jan 2:318(7175):48-50,

●｢根拠｣や｢統計｣｢科学性｣などのＥＢＭを補完。

●治療が不能、困難、重度の難病の場合などでは

　

特に、患者の｢語り｣に基づかず診療することは、

　

人生の破壊につながる。

●臨床評価は｢根拠に基づいた客観評価｣だけで

　

は不可能であり、個々の患者の固有の価値観に

　

基づいて評価すべきである。

●臨床判断は、患者が語り出す｢ナラティブ＝人生

　

の物語｣を重視し、対話を臨床に生かし行う。

という意味ですが、人はナラティブの書き換えがうまくいかないと、疾患でなくて病いになってしまうと考

えます。治らない難病の患者さんではナラティブがどんどん変わり生き生きと生きていっているということ

がここで分かります。ナラティブな書き換えを援助できるようにいろいろなサポートするのが臨床家の役割

だろうと考えております。

　

ＡＬＳ患者のナラティブということで、「夜間の頻回の吸引が家族負担になり、尊厳死を選び人工吸引療

法を選択したくない」というナラティブもあれば、「自分は機械によって人工的に生かされていたと思って

いたが、ある時、医療技術の発展で自然な空気を効率よく体に送り込む装置を利用できて本当に良かった」
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というように、ナラティブが書き換わる場合もあるわけです。私たちはこういうナラティブに到達できる患

者さんを一杯しっているわけです。

パ

　　　　

ＡＬＳのナラティブ

｢褒間の頻回な吸引が家族負担になりヽ人工呼吸
器をつけて無理に延命処置されるのはＱＯＬが低く
耐えられないので､尊厳死を選び人工呼吸器療法
を選択したくない｣

　　　　

ナラティブの書き換え

●｢自分は機械により人工的に生かされている｣｢も

　　

はや尊厳は失われた｣と悩み生きていた。

●｢自分は医療技術の発展で自然な空気を効率よく

　　

体に送り込む装置を利用できて本当によかった｣

　　

ナラティブの書き換えは､外傷や脳血管障害より

　　

難病患者の方が頻繁に要求されている。

非侵襲的人工呼吸器療法

排痰のためのカフマシーンと

　　　

呼吸理学療法

　

ＡＬＳの呼吸不全ケアモデルは全く確立できていな

かったことが分かりました。呼吸器を選ぶかどうか患

者さんの価値観の問題である前に、保健医療福祉施策

や呼吸ケアの質の問題であることに気がつかなくちゃ

いけないということです。私たちは後者に対してこう

いうワークショップをつくりガイドライン作成も目標

にして研究グループを立ち上げました。

気管切開人工呼吸器装着

j／

……

…:

.J. :！２
吸引を容易にするためにはスピーキングパルブの回路中の場所を

工夫する。

　

BiPAPという呼吸器をつけているこのビデオのＡ

ＬＳ患者さんは「普通です」苦しくないですと言って

います。健康なひとはこれをみて、すごく苦しそうに

見えるといいますが実際は間違いで、患者さんは普通

ですと言っているのですね。そういうものを大切にし

て私たちヶアしています。

　　　　　　　

11-

　　　　　

■-jII㎜=･■

　　　　　

Ir=席靉言弓子元

,v,''

●●･．

　　

｀

哨？

・ヘルパーのみならず､保價医取福祉従事者

　　

がｌ入

・年悶1万Ｓの出版部数として難痢ケアにお

　　

ける社会的な彫響力が大きい．

図はテキストより抜幹
ヘルパー、
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ＡＬＳの呼吸ヶアに関して、排痰は非常に重要なのですが、いままで、呼吸理学療法を全く私たち勉強し



てこなかったのです。カフマシーンという機械も世の中にあるのに使ってこなかった。

　

難病ケアには多専門職ケアがどうしても必要であり、こういうホームヘルパーさんをまきこんだテキスト

を研究班が監修して編集しています。

一 一 一 ･ ･

i難病緩和ヶア技術の開発‐音楽療法による

ＱＯＬ向上神経難病における音楽療法について考える会

，言語的なコミュニケーションが困難

　　

な状況でも音楽療法士など演奏し

　　

患者が楽しむことでコミュニケーショ

　　

ンを図ることができる。

難病愚者のＱＯＬ向上が期待できる

　　

緩和ケア技術。

・米国{Veterans hospital}で戦争神

　　

経症,心身症などの治療プログラム

　　

のーつとして制度化された。

，音楽療法学会や全国音楽療法士養

　　

成協議会認定の音楽療法士が生ま

　　

れている

，近蔵清彦.H14年度特定疾患の生

　　

１のの向上に゛まるケアの在り

　　

哭

に

暦

する研究

諮

。書.2003
公立八鹿病院､近藤清彦先生提供

訪問音楽療法における在宅難病患

者に対するBedside singing

携帯型意思伝達装置の開発と臨床評価
Lir^

FIg-i:A portable commjnication

dovicfi {A lest model of Dcnshi Mo|i

ban. Qlcctric character displayjfor Iho

pationts with ALS, The display shows

Japanese Qlphabel, kana chart

・

　

松尾光臍｡携帯型意思伝達装置の有用性検M.H14

　

年度特定疾旭の生活の質の向上に資するケアの在り

　

方に関する研究報告書,2003

・

　

安・で携帯性を持たせＰＣに依存しないタイプの意思

　

伝達装置(電子文字餓)の正式発売。

・

　

おもなｌ肴は神経難病のALS患嗇360台出荷。

・

　

利用しやすい改良がかさねられている。

・

　

商品名レッツチヤツト
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皿助町雇佃の巳朋･登嘸状及

　　　　　

ﾌｱﾝｺﾑ峰式会社峻レッツチ￥ﾂﾄ

　　　　　

閏－９卜旧・巾4出朋曇り2ひC3･017^30!

　

それから近藤先生を中心に神経難病における音楽療法について考える会を立ち上げて、音楽の力というも

のをヶアに生かそうという動きをしています。意思伝達装置についての検討もやってきました。

;;;;a17j771;

キストの翻訳出版と英国などとの国際比較
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の緩和ケア

　　　　　　

・
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日本の緩和ケアの鵬解が判明

　

ごここ
４.・･､s1.

　　

’..ヽ

　

・消極的安東死ではなし≒

　

ひWA>nW≪hh

　　　　　

一

　　

一人工呼吸器を選択しなかった方のヶアでは

●訊･重●

　　　　　　　　　　　

ない．

t4*≪≪の|●ｓのIRIの万向よに輿するヶ71の|あり|

　　

･:脚部時点|から始まり､いかなる|終|末期|に

力に総するｇＲ扇

　　　　　　　　

心要なトータルケアであり､ＰＥＧや吏?424

　

㎜－㎜

　　

r然怨望l刺誘にかかわらず皿老

麟

日本語版西村書店(印刷中)
日本におけるＡＬＳ診療モデルにもあてはまる。

気管切聞患者にも有用｡雛病ケアと原理は同一。

わが国への導入では､まず､誤解を解く必要がある。

ＱＯＬ向上のためのケア＝緩和ケア

　　　　　

緩和ケアの根本的な誤解

りがんとAIDSの末期の診療を行うことが緩和ケア病

棟の診療

９人工呼吸器を選択しなかった患者が終末期に苦痛

なく尊厳死するためのもの

９緩和ケアはターミナルケアであり､発症時点や告知

場面では緩和ヶアは不要であると

1つ人工呼吸器療法を選択した方は延命処置されてい

るので緩和ヶアの対象から外れる

　

もう一つは、緩和ケアというのが日本では非常に誤

解されているので、セント・クリストファー・ホスピ

スの緩和ケア概念をしっかりもう一回勉強しようとい

うことで、この本を翻訳しています。あと半年ぐらい

で出ると思います。

　

緩和ケア技術というのは、普通の難病ケアに使って

いる技術と全く一緒です。心理的サポート、ナラティ

ブを書き換え、スピリチュアルケア、こういったとこ

ろを難病ケアにどういれていくのかということです

が、緩和ケアというのはガンとAIDSの末期の治療と

なると緩和ケア病棟の診療だというのは日本の保険診

療が誤っただけなのでまず、この誤解から解いていく

必要があります｡緩和ケアはクオリティオブライフ(生

の質)を高めるもので、クオリティオフデス(死の質)

を高めるものとは考えていませんが、尊厳死と大きく

誤解されています。そこからでてきたものというのは人工呼吸器の中断の問題や相模原で報道された事件が

あるわけです。人工呼吸器を選択した方も、当然、緩和ケアの対象であり生きる意欲を支えるスピリチュア

ルケアの必要があるわけです。
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緩和ヶアの定義と考え方

190年)の緩和ケアの定義:The active totalcare of
whose disease is not responsive tocurative
t.Control ofpain, of other symptoms, and of
gical,socialand spiritualproblems is paramount.
of palliativecare is achievement of the best
qualityoflifefor patientsand theirfamilies.

1.生きることを青定し,死ぬことを正常のプロセスとみなす．

　

．，
２死を早めたり死を先に延ばしたりしない

　

jij?IU

3.痛みや他のつらい症状をやわらげる

4.患者ヶアの心理的.霊的側面を統合する

5,患者が病気で苦しんでいる間も,患者が死んだ後も,壽.●_●

　　　

家族がうまく対処できるように手助けす1

緩和ヶアは患者のＱＯＬの向上のためて

尊厳死意識の解決･解消のためのケア

　　

的に作り直していく

　　

・

　

十分なインフォームドコンセント

　　　

とナラティブの書き換えに基づ

　　　

くもの

3.作成過程が対話であり、心

　

4.

　　

理的サポート

・

　

代理人

　　

、

　

予想できない事態

　

緩和ケアは尊厳死を目標とするものではなくて、本

来、尊厳死意識の解決や解消のために作られたもので

す。死を美しく装うのが緩和ケアではありません。

　

そこで今、呼吸不全のケアのインフォームドコンセ

ントの最後のところではどうしても、意識がもうろう

とした時や救急現場でどうするのかというのが出てき

まして、Advance directives事前指示というのがあり

ます。その時に必要なことを検討しております。代理

人にまかせるというやり方もあるのですが、まだ日本

ではそういう法律はございませんが、代理にまかせま

すということだって医療的にあり得ることと思いま

す。事前指示書のような医療的文書にはいたずらに生

きているとか無駄な延命治療だとか、偏見のある価値

　

ネットワークについていろんな価値観の人が支えて

いくということで、これは今井班、糸山班と一緒に頑

張っていきたいと思っています。
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呼吸不全ケアのインフォームドコンセント

　　　　　　　

事前指示書の目指すもの

難病のAdvance directives　日本尊厳死協会のLiving

(事前指示)

　　　　　　　

ｗill(生前発効遺書)

・

　

文書

　　　　　　　　　　

1，

　

インフォームドコンセント無

1、

　

医療での使用｡優生学的価

　

2，“いたずらな"などの定義で

　　

値判断がない。

　　　　　　　

きない､優生的価値観

2.

　

変化する価値観に対応し動

　

3.健康なときの固定した価値

観と健康教育による

・

　

槻能主薇､尊厳死教育､ピン

　

ピンころり思想､姥捨て山の

　

掟による

障害､病気を持った時に変

化する価値観が反映されな

い

観に基づく文章はなじまないと思います。人間の変化する価値観に対してこのような文書は動的に作り直し

ていくことが必要ですし、この作成過程が医師一患者の信頼感を増す心理的サポートそのものでもあるべき

ということです。

　

ですから、インフォームドコンセントがないようなLiving ｗil】とか、健康な時に決めさせてあとから変

更があると自分はぼけたのだから前の方が正しいのだからというものとか、病気や障害もった時に、どんど

んどんどん気持ちが変わっていくことを認められないようなものは、医療的には不備と思っています。

　

多専門職種ケアによるＱＯＬ向上モデル

ネットワークによる生きる基盤と意味の確立

fｎtｅｒdiｓclpd･附り’

Ｃａ,･ｄ臓際的ケアノ

　　　

詐釆現汰エ←
£ﾌ容の確定公



難病の緩和ケアヘのマップ

機能主義､古いQOL観､優生思想､尊厳死意識

　

四

　

四

　

四７ヲヲｔ

Spirituality(霊性）r°･
ｉ　r°.゚ 　　　　　　　　’^

}I二７

　

冶言仏乱勝広頂如来蔵(仏性)

　

私の研究班の目指す一つのゴールとしては、正しい

緩和ケア概念を難病領域で作っていくことだと思って

います．機能が高いことが幸せだとか、まちがっだＱ

ＯＬ概念や優性思想、尊厳死意識により起きる葛藤と

いうものは人生における「苦」と同じものと思います

が、それを人間はどうやって解消しそこから解放さ

れ、逆に病気であっても生き生きとした生命をちゃん

と生きられるのかということで．いろんな学者、私た

ちの研究班では社会学者、人類学者、法律家、倫理学

者、などの力も借りて．皆さんを守るための研究をし

ていこうと思っています。

　

難病ケアではどんな人にも、どんな病状の人にも等しく行うケアをめざしています。患者さんから感謝や

笑顔をいただくことを目標にしてケアするのでなくて、そんなことがあってもなくても関係なく人間に対す

る当たり前のケアとして行うものがスピリチュアルケアや緩和ケアだと考えています。

NHS Genetic Testing(英国)
DNA mDlcculJii Icsls(Ireland Regional Genclici

Centres. 1993-2003).'

１

]

犬

ayS S･9卜g 41.｀丿IMgSM ぽ･44Q7CICI{7QC●

NationalHealth Service (NHS)

　

(英国の医療保険)

･ 300疾患に対して無料のDNA

　

testを行っている

●人口の1-5%を網羅する

●20地域センター(Eng【and

　

Regional Genetics Centres】

　

で対応

●それぞれのセンターは、臨床

　

診断､ＤＮＡテスト、カウンセリ

　

ングを個人とその家族に提供

　

している。

poNtnnic |u】y2tli|.(NiimlHT22" NHS ^ciiciictust

rarli≫iiiiMitsir)'cifficc㎡ScincDCﾆIllJ Tcdinoloin'

保健医療福祉制度/ネットワーク形成

ノーマライゼーション

医
療
・
福
祉
費

社会環境整備

QOLの評価と向上

　

難病の遺伝子診断の問題も大変難しく青木先生と一

緒に研究できればなと思っていますが、イギリスでは

保険で無料の遺伝子検査をしているわけですね。今。

いろんな問題が起きています。日本ではまだ健康保険

ではしていません。

　

こういう難病ケア、緩和ケアのロードマップをつく

ると大変内向きに心理学的に入ってくるわけですが、

ＱＯＬ概念を使って社会と医療費の分配とか、いろん

な環境整備やノーマライゼーション、そういったとこ

ろでＱＯＬを接点にして議論していくことが可能だと

思っています。

　

ということで、３班もしくはくずはら先生も含めて

４班合同でいろんなものを試みていきたい、皆さんと

で頑張っていきたいと思っています。

　

以上です。

　

中島先生ありがとうございました。非常に沢山の内容をまた分かりやすく説明していただいたと思いま

す。生命あるいは生活の質というものを、本当に包括的に評価をする、あるいは尺度を決めるということは

難しいというお話よく分かりましたし、その基本的なものはやはりその方がどんな風に生きたいのか、どん

なことを期待しているのか、その期待にどれぐらい近いのかということが基本にあるということもよく理解

できました。そして、個人が大切にしているもの、あるいは呼吸管理といった非常に重要なもの、その個々
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のものについての評価が比較的できるということもよく分かりました。

　

どう生きるかということは、自分の人生をどんな風に物語りとしてまとめていくか、たどっていくかとい

うことだということもよく分かりました。ナラティブな考え方、ご理解できたと思います。

座長

　

今どなたかご質問したい方いらっしゃいませんでしょうか。

　

残された時間が約10分ぐらいあるんですけども、残りの時間でシンポジウムということで、各先生

方に席についていただきたいと思います。

ＮＰＯ法人

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会

　

沼田

　

糸山先生のお話の中で自動の痰の吸引器のお話があ

　　　

りましたが、吸引器は現場では使いづらい。今一番仙台で一番多いとこは多分このセンターじゃない

　　　

かなと推測するんですけども、そこでは使われていない。在宅の人の痰の吸引をあの強力なモーター

　　　

で吸引するとなると非常に患者さんに対しての負担が大きいという問題があると思います。糸山先生

　　　

のお話の中で地域医療支援体制のことがありましたが、在宅の人たちも含めて不安なのは、患者さん

　　　

の問題だけが表面化されていますがサポートする家族の負担がものすごく大きな問題となっていま

　　　

す。今井先生のお話では介護保険施設と身体障害者療護施設の利用がなかなか進まないと。痰の吸引

　　　

については在宅のヘルパーと養護学校の教員については一部認められていますが本当におそまつな入

　　　

口の段階であって、本当に吸引についてはまだまだ解決されていない。福祉施設の痰の吸引が解放さ

　　　

れれば、家族の負担を含めて非常にケアがし易い。施設へのショートスティというのは非常に大切な

　　　

ことになると思います。よりよい介護をするためには介護者が健康でなくてはいけない。身を削りな

　　　

がら健康を害しながら介護するのでは患者にとっても非常に負担が生じる。そういった意味で介護保

　　　

険施設や身体障害者療護施設の吸引、それからレスパイトの導入に関して積極的に国への働きかけを

　　　

していただければと思います。

座長

　　

大変貴重なご意見をいただいきました。ご質問としてまず糸山先生に対して、吸痰の装置の開発や

　　　

特徴についてお話をいただきたいと思います。もう一つは、ご家族がサポートされなければいけない

　　　

ということで、これは今井先生にお願いしたいと思います。施設での、家族を含めたメンタルケア、

　　　

吸痰の問題についてお願いします。

糸山

　　

吸痰の機械は日々改善されています。私の経験では、去年の年末大分に行く機会があって彼らにそ

　　　

の機械をみせていただき、数名の方に自動吸痰器を試みていると。その成功率というデータも機械自

　　　

体もみせてもらいましたが、その段階ではあまりいいものではありませんでした。今年の春にまた改

　　　

善をしたということで、もう一度みせていただきました。これは遥かに向上していることをデータも

　　　

示していました。それで大変有用な可能性があることを発見したわけです。これはいろんな歴史があ

　　　

りまして、陰圧で吸引するとかローターで吸引するとか、吸引器のカフのどこに孔をあけるかとか、

　　　

一個孔をあけるか二個孔をあけるかなどを検討して、春の段階では大変いい形ができていると私は理

　　　

解しております。この吸痰の目的は夜間の自動吸引をまずしたいというのが彼らの開発の理由です。

　　　

そのデータが非常によかったというのが、彼らの示しているデータで、まだ10例以下の治験です。で

　　　

すからこれはいいものであれば、早くこれらの情報を流して可能性を検討していただきたいと、一つ
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のプロジェクトを立ち上げてみたいというのが私の考えです。

座長

　　

ありがとうございました。吸痰の装置に限らず、それぞれ全国には、素晴らしい介護機器の開発を

　　　

されている方いらっしゃると思います。そういう情報がなかなか全国的に広まっていかないというこ

　　　

と、それは禎極的に研究班なども介在して、できるだけいいニュースを早く広く広めていくことと思

　　　

います。

糸山

　　

大分県立病院の法華津先生、彼らは最新式の機械に関するデータを研究報告書として出していると

　　　

思います。それをみられて以前の場合と違うのかどうかを比べられたら分かると思います。「用い合わ

　　　

せてみてください。

座長

　　

引き続きまして今井先生、家族へのサポート、施設での吸痰についても触れていただきたいと思い

　　　

ます。

今井

　　

重度の医療処置を受けている方々は本当に福祉施設の利用の道が多くの場合閉ざされてきたわけで

　　　

す。ただ、その中でも先進的な施設がでてきていまして、身体障害者療護施設でも人工呼吸器をつけ

　　　

ている患者さんが次第に少なくともでてきていますし、そういう施設が他の施設と比べて遥かに何

　　　

か特別な環境が整っているのかどうかも含めて検討しながら、どういう条件があったら、どういう患

　　　

者さんだったら、そういうところに入所可能なのか。短期入所もどういうことが可能だったら、どう

　　　

いうことをクリアしていたら可能になるかを早急に全国的に調査してその基準を作っていきたいと考

　　　

えています。

　　　　

当然、施設ケア、ケアワーカー、看護師ではない人の吸引の問題もでてくるでしょうから、今後の

　　　

在り方としてどういうことが、例えば研修なども含めて、どういうことをクリアすればそれが可能に

　　　

なるかも提言をしていきたいと考えています。

座長

　　

よろしいでしょうか。ヘルパーやそれ以外の方の吸引は大きな問題だと思います。関連してもしご

　　　

質問があれば。

質問者

　

ありがとうございました。まだ痰の吸引が施設のケアワーカー、介護職員についてまだ解放されて

　　　

いません。そのことが非常に大きなネックになっていると思いますので、先生方も含めて是非厚労省

　　　

へのお願い、交渉をしていただければ施設でもそういった患者さんも受け容れる体制の準備ができる

　　　

のではないかと思います。現状としては医療行為に違反しておりますけれども、生活行為の一部とし

　　　

てやっているのが現状ですので、ちゃんとした法整備を整えていただければ施設も堂々とそういった

　　　

患者さんを、マンパワーさえそろえば受け容れられるのではと考えております。よろしくお願いしま

　　　

す。

今井

　　

そのご意見は本当に真摯に受けとめたいと思っています。法整備というふうに我々すぐ考えてしま

　　　

いがちですが、どこまでが法整備が必要なのかということ、非常に微妙な問題であって、ガイドライ

　　　

ンでいいのか、厚生労働省の通達ぐらいでいいのか、そこらへんも含めて検討しなくてはならない事

　　　

項なのかもしれません。ただ、現場の利用者である皆さんのご意見が一番大きいということも事実だ

　　　

と思いますので、一緒に力をあわせてやっていきたいと考えています。ぜひ大きな声にしていきたい

　　　

というのが私たちの意見であります。よろしくお願いしたいと思います。
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静岡県難病連

　

野原

　

今日初めて難病を研究しているその研究の全体像を知ることができました。同時に最

　　　

新のいろんな到達点や研究状況を伺えて大変有り難かったと思います。大変貴重な問題提起が一杯あ

　　　

りましたが、大変関心の深かったしかもかなり急いで問題に関わらなければならないと思っている問

　　　

題の一つに、今井先生もおっしゃられた最後の問題です。私ども静岡の地域で一貫して難病ケアの研

　　　

修会を年間５回ぐらい、ヘルパーや訪問看護師さんを中心にやっています。２、３日前も実は吸引の

　　　

問題中心にやりました。ここでテーマになっだのはあの通達が出ながら本当にごく一部しか、いわゆ

　　　

る家族以外の人が吸引に参加していないと。なぜなのかということがかなり論議になりました。そこ

　　　

で暫定的ですけども出た結論の一つに、一つはヘルパーひとりひとりにあの同意書をつきつけられた

　　　

って腰が引けるのは当たり前だと、やはり種々な条件が必要なんじゃないかということがかなり一致

　　　

して切実な声と共にでました。

　　　　

一つは、研修を今保健所が２時間か３時間程度しかやっていない。しかも吸引の問題じゃなく難病

　　　

についてです。二つ目はその上で実習をしてもらわなきゃこまるということと、三つ目にはチーム作

　　　

りの中で実習を含めた、その人のケアプランを作らなければと。そういう状況ができれば私たちは同

　　　

意書にはんこを押してもいいよと。損保ジャパンの例の保険なんかができたということもあって、そ

　　　

ういうことが整ってくれば私たちは参加したい気持ちはかなりあるので、そこのところをつっきって

　　　

欲しいということがかなり強烈に出されました。私たちも一緒に勉強しながら、これは患者会として

　　　

も非常に重要な役割を担わされているということを痛感しました。

　　　　

私か発言したいことの一つは、介護保険の事業所が非常に沢山急速にでてきました。訪問看護ステ

　　　

ーションを含めて専門職もなかなか吸引の問題にも関わりたがらないということがいろんな条件の中

　　　

であります。そこでプロジェクトチームが４つできて５つ目にあの遺伝の問題が出来るというお話で

　　　

すけれども、介護保険との関わりというか、ここのところが難病を扱えるような、一つ一つが難病を

　　　

扱える力量を持てということは実は不可能だと思うんですけども、一つのネットワークの中で医療と

　　　

の適切な連携ができれば、難病へのケアの質というのは急速に上かってくるのではないか。そういう

　　　

意味で社会政策的なものも含めたアプローチが考えられないかということを、ご意見を伺えると有り

　　　

難いと思います。

座長

　

大変大切なご意見としてお聞きしたと思います。介護保険との関わりについて、今井先生あるいは

中島先生も一言よろしいですか。

今井

　　

さっき、介護保険施設を今後在宅療養のサービスとして重要な本当にこれから拠点になっていくわ

　　　

けでありますが、これは私見としてお話することで、参考にしていただければと思います。全体的に

　　　

医療費削減が言われて、来年４月から医療費がもっと低くなるのは社会的に仕方がないかなと思って

　　　

おります。そして介護保険費も非常に窮屈になってきているかと思います。

　　　　

ただその中でやはり質のいいサービスを提供するというのはどういうことかということを考えてい

　　　

かなくてはならないだろうと。本当に質がいいというふうに考えるのは、皆さん方がその質を評価す

　　　

るわけで、難病の患者さんであったりご家族であったり、そして極端なことをいうと、消費者の皆さ

　　　

んがどういうサービスを望まれるか、そしてそのサービスの内容で本当に質がいいかということを評

　　　

価される。今まではどんなサービスであっても一律の値段でやってきたわけですね。本当にこれから

　　　

はそれでいいのかどうかということも今後は考えていかなくてはならない。質のいいサービスだとお

　　　

考えになる時には､やはり、切り下げられない何か､そういうふうな認定を難病相談支援センターが、

　　　

ここはしっかりとして吸引ができる研修を行っている施設だというふうに、難病相談支援センターが

　　　

認めてそこの認証があれば点数が比較的高いと受けとめるよとか、そういうメリットをどうやって作

　　　

っていくかも全体の質を上げる一つの役割ではないかと思います。
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というのは、アメリカで医療施設は、例えば患者団体が、この医療施設は非常に質のいい医療を提

供しているということを患者団体が認めて、ドクターがこれは何々協会から私の施設は推薦されてい

ると外に張り出すぐらいだそうです。だから今後日本もそういう患者団体の役割も大きいのではない

か。その時に難病相談支援センターが、そこのところをしっかりとコントロールしていくことも一つ

の方法かもしれないと私は思います。ぜひオープンな議論をこういう会で聞かせていただきながら方

向性を提言していきたいと思います。

座長

　　

ありがとうございました。

　

レフリーは利用者といいますか、評価は利用者ということを今お話して

　　　

いただきました。最後に中島先生お願いします。

中島

　　

皆さん介護保険というと難病ということでかなり流れていると思います。私も実は同じなんです

　　　

が、今本当に私たちがどうしようかと思っているのは、この春に向けての医療制度改革、いったいど

　　　

うなってしまうのかということですね。皆さんがどうなのか、我々も提供している医療の質がどうな

　　　

るのかと。二番目は障害者自立支援法というのが実際には実行されているわけです。その中でどう変

　　　

わっていくのかを、頭の中でシミュレーションするんですが、スーパーコンピューターではありませ

　　　

んので、色んな問題点を露見してくるのではと。例えば私の病院では筋ジストロフィー病棟と難病病

　　　

棟があるんですが、筋ジストロフィー病棟と難病病棟は全くボーダーレスになってしまうことがある

　　　

んです。今までＡＬＳ患者さんは筋ジス病棟には入れても少しの間だったんですけど、大手をふるっ

　　　

て入れるようになった。逆もまたあると思うんです。いろんなびっくりするようなことが今進められ

　　　

ているのが、分析が充分じゃない。そういった勉強も並行して進めて、難病相談支援センターの業務

　　　

として新しい制度改革の内容はどうなっていくのかということも本当に大きな課題ではないかと思い

　　　

ます。

座長

　　

どうもありがとうございました。青木先生一言だけ。

青木

　　

ひとりひとりの患者さんの声を大きくして、政府に反映させていかないとなかなかひとりひとりの

　　　

患者さんの声は届かないということを感じております。是非いういう機会あるいはこういうセンター

　　　

を有効利川できたらいいなと考えています。どうぞよろしくお願いいたします。

座長

　　

どうもありがとうございました。本当にいい議論になってきたんですけども、これで終始をしたい

　　　

と思います。ただ主任の研究者の先生方、皆さん方とよくお顔を知るようになりましたし。ダイレク

　　　

トにメールでも手紙でも差し上げて、研究班をどうぞ活発にするようにご協力いただきたいと思いま

　　　

す。
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一般演題（発表）Ｉ

全国難病センター研究会事務局長・財団法人北海道難病連 伊藤たてお

発表１「災害時における難病患者の行動・支援指針の作成」

　　　　

特定非営利活動法人日本ＩＤＤＭネットワーク

発表２「モバイル放送（モバＨＯ！）が創る新しいライフスタイル

　　　　

一世界初！モバイルユーザー向け衛星デジタル放送－」

　　　　

モバイル放送株式会社

発表1

岩永

　

幸三ａ

座長

伊藤たておａ

発表2

山口

　

慶剛ａ

岩永

　

幸三

山口

　

慶剛



　

一般発表のＩで、特定非営利活動法人日本ＩＤＤＭネットワーク岩永幸三さんから「災害時における難病

患者の行動・支援指針の作成」ということでお願いします。

｜
｜

｜

｢災害時における難病患者の

　

行動・支援指針の作成｣

特定非営利活動法人日本ＩＤＤＭネットワーク

　

岩

　

永

　

幸
一

一

一

　

そもそも私ども日本I DDMネットワーク、インスリン依存型糖尿病患者支援のＮＰＯ法人がこういうこ

とに取り組んだかということなんですけれども、平成７年の阪神淡路大震災の時にインスリンが手に入らな

くて大変困ったということで大阪の患者会が大変頑張られて、それをきっかけに平成７年９月にできたのが

私どもの組織です。今年で10周年です。実はこういう課題があるということは分かっていましたが、一NP

Ｏでできることでもないということで、この10年間の中で色んな方々との出会いがあって、災害支援NPO

の方々と一緒になって、ようやくこの９月14日に、三重県庁の協働提案事業に応募しましてこの事業が採択

されました。なぜ三重県かというと、東海・東南海地震で非常に大きな被害が予想されているからというこ

とです。

　

阪神淡路大震災を点とすると東海・東南海地震は線の規模で、すごく規模が大きい被害想定がなされてい

るということです。三重県全域が震度６～７で想定されていると。三重県防災ボランティアコーディネータ

ー養成協議会とかＮＰＯ法人災害ボランティアネットワーク鈴鹿とか、実際に三重だけにかぎらずいろんな

ところにでかけていって災害支援に取り組むＮＰＯの方々との出会いがあって、今回そのＮＰＯ、企業、医

療機関、学術研究機関、そして行政との協働作業でこういうことに取り組んでいこうということで、これが

最大の特徴です。

　

防災ボランティアコーディネーター養成協議会の方にきくと、京都大学や内閣府との人脈もありますし、

災害ボランティアネットワーク鈴鹿だと愛知県のある市の災害時の要援護者支援マニュアルの検討会でいろ

んな検証作業もやっておられて、そういう専門的なノウハウをお持ちの方々と一緒にやるということと、企

業ではインスリンを製造されているメーカーやインスリンポンプを製造されている企業にも参加いただき、

また、三重県庁の方では流通に関わる卸企業、医療機関では基幹病院の先生方、防災の研究を行う大学の方

々など、いろいろ参加の打診作業をしていただいております。

　

行政と一緒に作業をしていくと、いろんなことでメリットがあります。

　

三重県庁薬務食品室ということであれば医療品の確保、インスリンの確保、健康福祉総務室とか、防災危

機管理局と一緒に作業することで県の地域防災計画に反映していただく。それから三重県庁にはＮＰＯ室と

いうところがありまして、行政機関の内部を調整してくれる部署があります。それから三重県の難病相談・

支援センターからも出席いただきます。先ほど、厚生労働省からもアクションがありましたし、北海道医療

大学の田代先生などの名前があかっていました。

　

このあとモバイル放送ということで発表を予定されていま

すが、いろいろな形で情報交換してやっていければと思います。

　

事業内容は、災害時は、自助７割、共助２割、公助１割と、一般的に言われているのですが、実は阪神淡
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路大震災の時にどうやって助けられたかという人の割合がこんな状況だそうです。私には患者にそれが当て

はまるかどうかは分かりません。しかし、災害時には行政はあまり当てにできない。普段から私達自身が備

えておく指針という意味での行動指針、自助の部分です。例えば、病気を隠していると避難所で、インスリ

ン依存型糖尿病は見た目は分かりません。注射を打っているシーンとかをみない限りは分からない。そうす

ると病気を隠すことのメリット、デメリットいろいろあります。それからインスリンをどうやってストック

しておくかという問題、それから本当に大変な災害時、被災者は逃げて県外までいくとかそういうことも必

要かもしれません。もう一つ、支援の指針ということで、医療機関、ＮＰＯ、行政のサポートが必要、共助、

公助の部分、そういったものに分けて整理していけたらいいなと思います。

　

平成17年はインスリン依存型糖尿病の患者をモデルにマニュアルを作成するわけですが、なぜＩＤＤＭな

のかということなんですが、インスリンが生命線ですので、行政と話をする中では取り組みやすい点は一つ

あると。来年３月までに何とかしたい。10月８［目こ第一回の検討会があり、本格的にはこれからで、月一回

検討会をしていくことになると思います。ただ18年度以降、難病全般が対象になってくると、私どものNP

Ｏでの限界というのは当然あるわけで、いろんな方々のお知恵、力を貸していただきたいと思っています。

　

漠然としたイメージですが。個別的な部分では、個々の疾病はそれぞれの疾病の方々が議論に入って自分

たちにとってはこういうものが必要だということを当てはめていっていただくという手法、漠然としたイメ

ージですが今のところ思っています。

　

協働による事業の効果ということですが、行政と一緒にやるといろんな情報が入ってきます。例えば今年

の３月30日付けの厚生労働省の「処方せん医薬品等の取扱いについて」という通知があるんですけども、大

規模災害時においては医師等の受診が困難な場合または医師等の処方笑の交付が困難な場合は、患者に対し

て必要な処方笈医薬品を販売することができますという通知がはっきりあるんです。そういう情報もありま

すし、三重大学と県庁でいろんな研究が進んでいるという話もあります。そのへんとの連携も必要になって

くると思います。

　

それと地域防災計画に反映されますと、市町村も含んだところで行政に認知された計画になるということ

は、当然それをもらった側、患者も安心するわけですし、これからの災害時における要援護者支援計画とい

うのは内閣府が音頭をとって市町村までそういう計画を作りましょうと、もちろん災害時というのは市町村

が非常に重要な役割を占めますので、そういう意味において市町村の役割がポイントになってまいります。

そういう意味で、こういう取り組みが認知されれば、行政から医療機関ヘマニュアルを配布していただくこ

とが可能だと思います。そうすると患者への啓発率を100％にすることを目指していきたいという話をして

います。

　

最終的に三重県との協働事業の中で、行政、研究機関、企業と一緒になってしっかりとしたものができれ

ば、こういう研究会を通して全国へ発信していくことも可能ですので、三重県に限らず効果が期待できるの

ではないかと思っています。

　

いろんな当事者の団体、支援するＮＰＯ、行政、研究機関などが一緒になって作るということは、生活者

の視点で公共サービスを考えていくところにつなかっていくと思いますので、一緒に作業していくというこ

とでより良いものを作っていきたいと思っています。

座長

　　

ありがとうございます。第３回、神戸で初めて危機管理、難病相談支援センターと災害の対応につ

　　　

いてのシンポジウムを開きました。その日大きな新潟沖地震がありまして、中島先生が急いで帰られ
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たということがあります。中島先生もその体験について本を書かれたということでご紹介させていた

だきたいと思います。関山先生からも各研究班の先生方からも災害についての対応というのは大きな

テーマになっているということを伺いました。そういう意味でも今回の発表は大変有意義だったと思

います。

　

実は岩永さんの発表にはものすごく沢山の資料があるんですけども、今日の発表をきっかけに各県

でも考えていただく参考になればということで発表いただきました。

　

私から、三重県庁と具体的に研究会を作って動き出したということなんでしょうか。ここでの様々

な提案や進められ検討されている課題はオープンに資料としてお示しいただくことは可能なのかとい

うことをお伺いします。

岩永

　　

動き出したかというご質問ですが、９月14日に三重県庁としてこの事業に取り組むことは採択され

　　　

たので具体的にはこれから委託契約を締結します。18年度にどんな予算化をするかも三重県庁と一緒

　　　

になって話していきます。具体的な協議は来週土曜日が第一回目、初顔合わせで集まっていただきス

　　　

タートしていきます。月一回だけでは無理な場合はメーリングリストとかを活用して深まっていくか

　　　

と。

　　　　

オープンになるかという質問についてですが、三重県庁は北川県政の時代からオープンということ

　　　

ではすごく進んだ県でありますので、三重県庁のホームページに掲載するくらいはやるのではと思い

　　　

ます。私どもも発信して、逆にいろんな意見をいただいてよりよいものにしていきたいと思っていま

　　　

す。

座長

　　

難病相談支援センターというのは就労の問題をやるとか災害とか大変何をやるところか分からなく

　　　

なるくらい課題が多いですけども､できるできないというのは別にして､これからスタートですので。

　　　

またいろいろと機会をみつけて参考にしていきたいと思います。三重県庁のホームページに注目して

　　　

いてください。

　

資料14ページ、モバイル放送

　

山口慶剛さんにお願いします。本来ですと私どもの講演にお招きしたいと

思っていたのですが、内容が一杯になってしまいましたので、一般発表の中に入れていただきました。モバ

イル放送が大変防災に役に立つのではないかと考えまして、まず皆さんにこういうものがあるということを

お知らせしたいと思いお願いしました。
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｢モバイル放送(モバＨＯ！)が創る

　

新しいライフスタイル｣

ごＥzヽ,ｲﾉﾚ放送株式会社

　

山

　　

口

　

慶

　

剛

　

去年の10月からモバイル放送、モバＨＯ！というサービスを提供しています。どこでも受信できる衛星デ

ジタル放送として､情報格差のあるところ､情報弱者の方にも非常に有益な放送サービスであると思います。

前半は我々のサービスを説明し、後半で防災関係についてご紹介いたします。

　

モバイル放送㈱は、98年５月29日に設立され、現在、資本金は368億強で最終的には550億まで増資する予

定です。

　

提案会社は東芝です。私は東芝の社内公募制度に応募して５年前の４月にモバイル放送に異動しました。

第２位の株主は、日本でいうとＮＴＴドコモに相当する韓国のＳＫテレコムです｡以下、シャープ、トヨタ、

横河電機、松下電器など90社の企業が出資しています。

ユビキタス放送メディア

¶l………

″
汐
ｊ

車内で
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二iliiliiji』沿海函|図li,|幽必

世界初の個人向け･移動体向け,全国マルティメディアの誕生

日本国として貴重な周波数資源である2.6GHZ帯(25MHz)を確保

　　　　

民間主導による社会情報インフラの整備

　

ｇ:iき1

｜

　　　　

関連分野での新規事業機会の創出

６
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災害時に有効な防災メディアとしての貢献
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モバＨＯ！はユビキタス放送メディアであり、世界で初めての個人むけ、移動体向けの衛星デジタル放送

です。従来の衛星放送はパラボラアンテナがないと受信できませんでしたが、モバＨＯ！は小さなアンテナ

一端末で受信できるというのが最大の特徴です。デジタル技術を駆使して映像、音声、及びデータ情報番組

を放送サービスしております。

　

世界で初めての個人向けマルチメディア放送の周波数を日本国として97年に国際電気通信連合（ＩＴＵ）

に申請し、アジアで初めて2. 6GHz帯のＳバンドを確保しました。

　

新たなメディアとして、関連分野での新規事業創出の機会が大いにあるかと思います。さらに、災害時に

も非常に有効な防災メディアとして貢献できると思います。

　

モバＨＯ！は2. 6GHzのＳバンドを用いており、衛星放送サービスとして、北海道から九州、沖縄まで日

本全国をカバーしています。



モバイル放送のシステム概要

　　　　

。一ｓｓ。｡〃
System

ニニメ

/たj犀次回こ忽

　　

－ここ;こ;

不感地帯

モバイル放送システムの

　　

・超小型アンテナで受信可能(パラボラアンテナ不要！)

　　　

一高出力中継器と直径１２ｍ大型衛星アンテナで高EIRP

　　　　　

(67dBW〉の実現

　　

・衛星波の届かないビル陰、トンネル、山陰でも途切れず

　　　

受信可能

　　　

一衛星波を再送信するギャップフィラー(GF)の設置

　　

・衛星放送波とGFからの放送波は同一の周波数、放送方

　　　

式を採用

　　　

一衛星とGFとのハイブリッドシステム

　　

・複雑なマルチパス環境、高速移動中でも安定受信

　　　

一放送方式は､ＣＤＭ方式を用いた『SystemＥ』を採用

　　　

－ＲＡＫＥ受信､インターリーブ機能の採用
μ：モバイル放送株式会社
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パラボラがいらない衛星放送で小型のアンテナで受信するため、衛星は直径12メートルの大型アンテナを

搭載し、地上で非常に強い電波密度を実現しています。これまでの衛星放送はビル陰になると見えないので

すが、リピーターを設置することにより、ビル陰、トンネル、山陰でもとぎれずに受信可能にすることがで

きます。

　　　　　

モバイル放送コンテンツ

　

・モバイル放送のコアコンピタンスを発揮

　　　

何時でも､どこでも､を実現していくメディア

　　　

手軽に様々なライブ放送を楽しめるメディア

　

・利用シーンに応える

　　　

一般車､通勤電車､新幹線､船舶､長距離トラック、

　　　

アウトドア､街中､何処でも暇つぶし､屋内の個人受信

　

・ニーズに応える

　　　

好きなジャンルの音楽放送を自由に楽しみたい

　　　

どこでも見たい＆知りたい

　　　

(ニュース､経済･株式､スポーツ､競馬)

　　　

暇な時間を有効に(英会話､教養､流行情報､知得情報)

　

・災害時の防災放送メディアとして貢献

Ｍ:モバイル放送株式会社
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映像チャンネルラインアップ
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モバＨＯ！のコアコンピタンスは、いつでもどこで

も受信できることを実現し、手軽に様々なライブ放送

を楽しめることです。ライブのニュース、スポーツ番

組をはじめ、好きなジャンルの音楽番組を放送サービ

スしています。音楽は総トータルすると月に約35万曲

をモバＨＯ！で放送しています。記憶メディアでなく

放送の良いところは、常にサプライズがあるというこ

とです。それから、携帯できるメディアとして、災害

時の放送メディアとしても貢献できます。

音楽･音声チャンネルラインアップ
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映像はプレミアチャンネルを含め８チャンネルあります。番組としては、例えばＮＨＫニュースやNNN

２４、ＭＴＶ、ＣＮＮ、及び巨人戦、阪神戦などの野球中継、相撲中継があります。音声は30チャンネルです

が、今後チャンネルを増やす計画です。番組としては、USENのPops主体の音楽番組、米国西海岸の

音楽専門ＦＭ局、英会話を放送しています。
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チャンネルプラン(データ放送チャンネル)

　　　　

多彩な情報を自動的に受信一蓄積して、

　　

見たい時に即座にご覧になれる情報サービス。

｢嗇楽･音声チャンネルを聴きながら｣お楽しみ頂けます

1／ごlこスダスポーツ
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グルメ

　　

輔車

　　

運勢

7二り麹Ｆｔ

二｜・ll・－
.,｡,･,t･･･ヽ･:j

　

I*"*加丿為j｢.i亀S

　　

ヽ,t／'I

　

乙7………'

0て二

_

　

いに

｡,。
－－

天気

皿四㎜一
::

　

ギャンブルfグラビアぐ英金話.Iバ娯楽

　　　　　　

予報

　

冥用

　

・･”” Ｉ ”‾”

然奥四三rpcrahcn

　　

ConndwtlBl&Pt･pd寸fart

衛星波の直接受信例(山頂で)
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JF全漁連とのアライアンス
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データ放送は自動的に端末にダウンロードされま

す。地下街など電波の届かない場所でメモリにセーブ

されたものを楽しむことが出来ます。このデータ放送

で災害情報チャンネルをもうけて防災情報などを提供

することができます。

　

コンセプトとしては、小型化しモバイル化すること

で新たなマーケットを開拓するというものです。

ANAとのアライアンス

ISバンド放送衛星からのライブ放送をANA航空機で受信(2005年下期から川

　　　一一　/　　　　　

-一ｰ‘　，---‘,゛.r.

ど

一]ぐ

゛こ［4ドド

　　ニノ

’｀゛’｀　　。

然よ迄忿怒塾　　Confldantial & Propriatirv

宮崎交通とのアライアンス

　　　　　

16

　　　

ピ１'ヽス

　

のA

　　　　　

Sバンド放送衛星(MBSAT)
・で耳て

　

同価無i市。。。よ。ゆう柘呵

　　

｀"三

　　　

｢モパＨＯ!｣サービスを導入

μ：モバイル放送株式会社
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衛星放送ですから、南の空さえ見えていれば日本全国で受信することができます。

　

速度によるドップラーの影響を受けず、新幹線はもちろん、飛行機でもライブで安定したモバＨＯ！の受

信ができます。海上はこれまで放送を受信することが困難でしたが、約200海里ぐらいまで電波が届いてい

ます。今では、漁業関係者の方も野球やサッカー、ニュースなどを海上で楽しむことが出来ます。

　

防災メディアとしての役割を果たすため、防災協議会設立の準備を進めておりますが、既にインフラが存

在していますので、このメディアを活用することは非常にコスト効率上も優位なシステムであると思いま

す。

　

自治体や防災機関からの情報をモバＨＯ！の放送波により、個人に必要な情報を提供できます。パラボラ

アンテナなどの大がかりな装置は必要なく、この端末を持っていれば必要な情報を得ることができるという

ことです。
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ユビキタス防

モバイル放送は国や地方自治体

報をモバイル放送で配信する次世代の防災放

送システムを提案します｡防災情報端末として活

されたとき､モバイル放送のユビキタス性が真

防災メディアとしての活用(小千谷市)

2004年12月

経団連19もクラブ

ボランティア活動

Conndantiil li Ptoprlflt･fV

　

防災メディアとしてのメリットですが、衛星放送であるため、地上の災害に対してロバストな（耐性の高

い）システムです。マルチメディア放送として、映像による情報発信も可能であり、聴覚障害者など情報弱

者の方にもバリアフリーな情報提供ができます。また、災害時には24時間のＮＨＫの放送が番組として放送

されます。さらに、通信でなく放送サービスであるた

め、幅楠することなく確実に情報をと提供することが

出来ます。

　

世界で初めての取り組みですが、まだまだ認知度が

低いため、皆さん方にまず知っていただくことが非常

に重要です。新しい衛星デジタル放送サービスとし

て、防災メディアとしても推進しておりますので、情

報弱者の方、地城情報格差等の解消にも活用していた

だきたいと思います。
｢緊愈情報｣、

全国筋無力症友の会

　

藤井

　

防災に適しているというのは分かるのですが、あらかじめ加入していなければ

　　　

いけないという状況になってしまうと思うのですが、災害時、緊急時に加入していなくてもみられる

　　　

サービスはあるんでしょうか。

山口

　　

今検討を始めたばかりなので、具体的な検討がされている訳ではありませんが、防災に関連して大

　　　

きな収益を得ようとは考えていません。モバイル放送の端末を防災メディア端末としても活用し貢献

　　　

したいと考えています。現時点では、ほとんど普及していない状況ですから、まず普及することが防

　　　

災メディアとして社会に貢献するためには必要だと思います。また、音楽や映像は不要で、防災にの

　　　

み備えてもっておきたいという方に対してどういう形にするかについては、使った時だけのペイパー

　　　

ビューとか、１チャンネルだけあけておくなどを考慮する必要があると思います。

藤井

　　

衛星放送の衛星に番組を送る送信所は施設が東京ですよね。災害に弱いのではないかと。

山口

　　

放送センタの入っているＩＴビルは、最新の免震構造になっていて、関東大震災クラスの地震がき
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ても問題ない設計になっています。実際には､起こってみないと分かりませんが大丈夫だと思います。

衛星のコントロールは主局が水戸郊外、副局が山口市にあります。放送センターは将来的にはバック

アップできるように副局を設置することも検討していきます。衛星も2008年度頃にバックアップ衛星

をあげる予定です。

座長

　　

患者団体ではこれを難病対策や障害者対策の中の日常生活用具の給付の中にいれさせて障害者患者

　　　

はわずかな自己負担で手にはいるようにすること、医療情報を災害の時にいれることができないかと

　　　

か、どこにいけば医療を受けられるか、薬がどこで手に入るかというようなものをいれる活用方法が

　　　

あるのではないかと、国や県の防災関係者に働きかけをしていきたいと考えているところです。

　　　　

ありがとうございました。
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○一般演題（発表）Ｉ

目

　

次

53

０ １．『災害時における難病患者の行動・支援指針の作成』

　　

特定非営利活動法人日本I DDMネットワーク

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

岩永

　

幸三

　

‥‥‥‥‥５４

０ ２．『モバイル放送（モバイルＨＯ！）が

　　　　　　　　　　　　　　

創る新しいライフスタイル』

モバイル放送株式会社 山口

　

慶剛

　

‥‥‥‥‥57



一般演題（発表）Ｕ

東北大学神経内科 青木

　

正志

発表３「難病ホスピスの現況と今後」

　　　　

ＮＰＯ法人

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会

発表４「難病患者の就労システムの試行報告“ジョブまっぢ」

　　　　

財団法人北海道難病連

発表５「筋萎縮性側索硬化症に対する咽頭閉鎖・喉頭切除の有用性と問題点

　　　　

－２症例での検討－」

　　　　

あおば脳神経外科神経内科

座長

青木

　

正志ａ

発表４

伊藤たておａ

発表3

白江 浩ａ

発表5

小川

　

達次ａ

白江

　　

浩

伊藤たてお

小川

　

達次

ｔ



　

一般発表２、最初の発表はＮＰＯ法人宮城県患者・家族団体連絡協議会

　

白江浩さん「難病ホスピスの現

状と今後について」よろしくお願いします。

｢難病ホスピスの現状と今後について｣

回ｏ法人宮城県患者一家族団体連絡協議会

　

白

　

江 浩

　

私どもで身体障害者療護施設を運営しており、それを難病ホスピスといっております。その現状と今後の

課題についてお伝えしたいと思います。

　　　

１

　

ありのまま舎とは

１゛悶讐

山田寛之一秀人西多賀病院入院(日本で最初の受け入れ)

　　　　

1969年病棟内に自治会[西友会丿結成

　　　　　　　　　

＠友人の遺稿詩集等発行

　　　　　　　　　

＠病院への要望(生活施般として)

　　　　

1976年ありのまま舎設立

　　　　　　　　　

○雑誌｢ありのまま｣発行

　　　　　　　　　

＠出版活動{現在まで15冊以上発行}

　　　　

1977年映回｢車椅子の青春｣製作･上映運動(現在まで9作)

　　　　

1987年自立ホーム開所

　　　　

1994年難病ホスピス開所

２基本理念

　　　　

○生命の尊厳

　　　　

○ありのままに生きる

　　　　

＠今を生きる

　　　　

＠普通に生きる

　　　　

＠地域で生きる

３事業

　　　

の啓東活助｢出版｣「雛誌｣｢映画制作と上映運動｣

　　　

②自立ホーム｢仙台ありのまま舎｣(身体障害者福祉ホーム)の運営

　　　

③小規模作業所｢障害者自立センター｣の運営(バザー･ショップ等)

　　　

④難病ホスピス｢太白ありのまま舎」(身体障害者療護施設)の運富

　　　

⑤その他収益活助

　

概要です。平成６年開所、今年12年目です。現在常勤医師１名。診療所を設置。最初は宮城県の所管で今

は仙台市なんですが､その県の英断で難病枠の確保ということで､20名の難病枠を認めていただいています。

今22～3ぐらいいらっしゃいますけども。それから県外枠ということで、難病というのは宮城県だけではな

くて全国におられるわけですので、現在も10名の方が県外からこられていますけども。そういう方も受け容

れるということで県外枠も認めてもらっている。定員数は60名です。

　

現在は４つのユニットに分かれておりまして、すべての部屋は個室になっております。12年前はかなり抵

抗が強くて、厚生労働省から補助金カットの話まで出たぐらい全室個室にすることについてはいろいろ問題

がありますが何度も厚生労働省へ行ったことを覚えております。12㎡ということで非常に狭いんですが、と

りあえずそういう形で建設しました。

　

トイレは現在二部屋に一つで利用するところが48室ありまして、各部屋についているのが12部屋。そのう

ちの６部屋が酸素と吸引の設備をしております。現在スタッフ34名、看護師５名、直接処遇職員といういい

方をしていますが１人に対して入居者が1.53名、ほとんどが常勤職員です。日中はだいたい20名前後です。

本当は夜勤に看護師がいれば何の問題もないが、２年前まではそういう体制をとっていましたが、夜勤をや

ってもいいという看護師さんがいなくて、辞められてしまうともう補充できないという状況で今は５名です

が、日中だけということです。曰中だけでも手一杯の状態です。夜勤看護師はいません。

　

ありのまま舎とは何かというと、元々は西多賀病院ではじめて筋ジス患者の入院が認められ、その第一号
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として山田兄弟が入りました。この３人がもともと作った団体です。それが1960年に制度として認められま

した。69年には筋ジス病棟内に「西友会」という自治会組織を作りました。その中で３人が中心になって活

動をはじめました。そのきっかけになったのは、亡くなった仲間が生きた意味、人知れず亡くなっていくと

いう仲間の生きた証をのこしていきたいということで、亡くなった仲間が残した詩を遺稿詩集という形で発

行したことでした。病院の関係者からにカンパを集めたりして自分たちでが引阪を切りました。

　

もう一つ西友会としては、病院というのは先生も看護婦さんも白衣を着ていて、白いというイメージが強

い。なぜみんな白のコスチュームを着ているのか。生活施設ですからいろんな色があったりいろんな環境が

あってもいいんではないかということで、例えばピンクの服があってもいいだろうし、カーテンだって白で

なくてもいいだろうと。それから当時はインスタントラーメンが出始めた頃で、チキンラーメンがお湯をか

けるだけで食べられたわけですけど、お湯を沸かすことさえも認められなかったという状況があって、水を

かけてそれをふやけたのをみんなでまわして食べていた。そういう実態から温かいものは温かいうちに食べ

たいと。自分たちで食べたいものを食べたい。治療目的で治る見込みがあってそれに向かっていろんな規制

があるのなら多少なりと受け容れることはできるかもしれませんが、退院できるかどうか分からない状況の

なかでいったいどういうふうに生きていったらいいのかというところから、そういうようなことを病院側に

要望していって一つひとつ実現していく、そういう運動をしていった。

　

その中で三男の山田富也が看護師さんと結婚して在宅生活をはじめた。それがきっかけになって継続的に

白分たちの声を大きく出していきたいということで雑誌「ありのまま」を出しました。これを作る団体とし

て「ありのまま舎」というのを設立して活動を開始しました。出版活動を当時は主にやっておりまして、今

まで15冊、今日も１冊、咋日でたところですが。筋ジス患者の証言ということで、必ず宣伝してこいと言わ

れましてもってきました。「逝くしものの想影」ということで、彼自身が出会った死を、何十人もの死、別

れなんですが、これを一つ一つ思い起こしながら綴っていく。こういうような形で出版活動を続けてきまし

た。

　

翌年には、「車椅子の青谷」という全国の筋ジスの患者さんたちを筋ジスの患者自身が訪ね歩いてインタ

ビューをしていくという映画を作りました。映画は現在まで９本作っておりまして、一番新しいのは今年の

５月に「メタセコイアの木の下」でという劇映画、筋ジスの患者と看護師さんの愛の物語です。岡本綾さん

が協力して参加してくださって作った映画です。こういうものを啓蒙活動として今日まで、1969年から始ま

った運動ですが、30年あまり運動として継続してやってきました。

　

1987年に身体障害者福祉ホームが制度化されまして、その翌年に開所したわけですが、日本で最初の民間

の身体障害者福祉ホーム。私どもは自立ホームと呼んでおりますけども、これは今では支援費、介護保険で

契約というのはごく当たり前にいわれていますが、当時は画期的な制度として、当事者と施設側か話をして

入所を決めていくという契約施設です。東北ではあまりできておりません。宮城県ではまだ一つしかないと

思います。

　

これからの在宅サービスの一つの拠点になっていくのではないかと思います。

　

自立ホームというのは介護者というか医療システムが一切ないわけです。まさに自分でボランティアを集

めて自分でご飯をつくり、生活プログラムをつくり、介護者も募っていかなければならない。そういう制度

的な欠陥といっていいのか前提があって、それでは本当に重度な方は生きていけないということで、自立支

援事業ということで厚生労働省にかけあって、介護者を僅かですがつけたりということをやってきました。

しかし医療的にはとても対応できなかったということで、難病ホスピスがどうしても必要でした。呼吸器を

つける段になったところで自立ホームを退所しなければいけない。あるいは西多賀病院で自立ホームに入る

のを楽しみにしていた人が呼吸器をつけ寝たきりになった状況の中で、自立ホームへ行けなくなったと。そ

ういう現実の中で、そういう人たちが生きていく場を創ろうということで、身体障害者療護施設を活用して

実現していこうということで1994年に開所しました。

　

基本理念は当たり前のことといえば当たり前のことで、生命の尊厳です。
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２難病ホスピスとは

１基本理念

　　　

いかに重度の障があっても､いかに重症の難病であっても､生まれ生きた意味があり

　　

その証しが残せる

Z
舌の場を作る

巾自分の怠思と利断におL
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２概要(ホスピスとして)

　　

○制度上の位・づけ

　

身体障客嗇療匯施設

　　

＠平成６年開所。12年目。

　　

○診療所の般置常勤医師の配置

　　

＠難病枠の確保(２０名)･県外枠(10名)

　　

＠定員６０名で４ユニット。全室個窒１窒約12㎡

　　

○トイレは､基本は２都屋に1つ｡48室(北居室は各室にトイレ｡12窒)

　　

＠1階北側の６居室に酸素及ぴ吸引設備を配管

　　

○ケアスタッフ34名、看護師5名。直接処遇職員1に対して入居者1.53

　

パート３名以外常勤職員

○日中常時20名前後(1:3)

○夜動３名(看護師はいない｡ドクターコールののちオンコール)

夜勤に看護師を入れるためには10名は必要(最低でも８名)

○そのための資源の確保

　

ｅ医師･番護師･ケアスタッフ等

　

○人工呼吸器･吸引等医療的ケアの実施(医療行為に対する決断)

　

０医療等にかかる費用

　

○自己決定自己実現自己責任の原川

　

○生活及び活動支援{夢企画･誕生＝生命の始まりチケット}

②最後の時まで自分の意思で生きられる環境の確立

　

○自己決定自己責任の原則

　

○ホスピスケア(カンフ７レンズ)＝意思の確認

誕生＝生命の始まりチケット）

　

ありのままというのは今を生きるというか、その時その時を大事にしようと。よく私たちはまた来年とか

いろんな話をするんですがそうではなくて、今という時間が非常に大事なんだということ。それから普通に

生きるというのは誰しもがこうしたいと思うことができるような社会。それをできるようにしたい。

　

地域で生きる。この地域というのは施設に対する地域という意味ではなくて、施設のやり方や運営の仕方

によっては地域の一つの資源として充分活用できるわけですから、そういうものを含めて地域に生きる。要

するに地域の住民として自分がその生活をしていくというふうにとらえていただいて、生活の場がたまたま

施設であるかもしれないし、アパートかもしれないと。そういうようなとらえ方で考えていただければと思

います。

　

現在はさきほど来申し上げているような事業を行っています。これ以外にも小規模作業所、障害者自立セ

ンターをやっていまして、バザーとかショップなどの収益活動をやっております。

　

いかに重度の障害があっても進行性の難病であっても、地域であるいは在宅で生きていくことが大変な人

であっても、その人自身が生きる場を決定できるような、そういった環境作り、その一つの資源として、我

々の難病ホスピスが活用されるといいなという思いでつくっています。

　

自分の意志で自分の生活空間が決定できる生活を作るには何か必要なのか。まずは人的な而で、医師であ

り看護師でありケアスタッフが必要ということです。次に人工呼吸器や吸引という医療的設備の整備、それ

から自己決定、自己実現、自己責任がきちっと保障されている場でなくてはならないということで、それが

確立されたものでなければならない。

　

私たちの施設では、生活および活動支援という事業をしています。夢だとか、想いというものが、施設な

り空間に関わる人間たちが一緒になってやっていこうということで、私どもは夢企画とか活動支援という言

葉で呼んでいます。たとえはヨーロッパに行きたいということで、その夢を叶えるために、サポートをみん

なで施設としてやっていこうと。

　

誕生チケットというのがありまして。誕生日はいのちのはじまり、それを大事にしていこうという意味合

いで、誕生日にその入居者が好きなスタッフとか好きな時間に好きなことができるように全体でサポートし

ていこうというような意味合いがあります。

　

もう一つは、ここが一番難病ホスピスといわれる所以ですが、最後まで自分でそこで生きていくことを保

障していく。病院がいいといわれればもちろん入院できるわけですけども私どもの施設で最後まで生きたい

ということであるならば、呼吸器が必要になり、あるいは吸引が必要になったとしても、私たちはどこまで

もそれをサポートしていくということです。そのためにはご本人の意志を常に確認していかなければいけな

いということて、ホスピスケアということをやっております。いわゆるカンファレンスの一種と思うんです

が、意志を常に確認していく。ご家族を含めた意志確認をつねにしていくことをやっております。



３ 医療体制･

①

②

③

医療行為について

常勣医師

　

脳外科医

　

神経内科

　

内科医

　

５名
医療委員会

非常勣医師

　

神経内科医(東北大学より週1回)

木村院長･糸山教授･西多賀病院院長

　　　

医など

　

ケアスタッフも一定の医療行為について下記手順にて行う
(１)医療行為についてケアスタッフも行う必要性を医師が確認

(２)入居者･家族の同意
(３)施般長の判断

(４)再度入居者･家族に確認(承諾書)
く5}メディカル(医師･看護師)内における爽施範囲の確肥

(６)ケアスタッフヘの脱明く医師･看岐師}
(７)ケアスタッフの意思確認(行うかどうか)

(８)実施に同意したケアスタッフにご本人の同意の下、医師

　　

及び看護師の指導による実習の実施

(９)実施にあたってケアスタッフの適正に問題ないか判断
(10)閻題ない場合､再度ケアスタッフに実施の意思確認

(11)施設長による指示書の交付

　

嘱託医

看護師

パックアップ

卯医療行為

年３回

ＭＳＷ･嘱託

　

医療行為のことですが、バックアップ体制として木

村先生や糸山先生という素晴らしい先生方に恵まれま

して、そういう先生方に常に相談できる体制を今とっ

ております。だいたい１年に２回から３回ぐらいそう

いうことで相談を申し上げて、色々アドバイスをいた

だいております。そういう会をもっています。

　

医療行為、ヘルパーさんや養護学校に対するいろい

ろ緩和の傾向があるんですが、一方７月には医療行為

とはなんぞやという医政局長の通知がでています。こ

れは私たちの思いに逆行する通知でして、医療行為は

　

今後の課題です。待機者への対応、在宅の方、今待

機者は30名を超えています。ＡＬＳ、脊髄小脳変性症

の方が増えております。筋ジスの病棟からも問い合わ

せが非常に多くなってきています。すでに在宅をやっ

ておられる方々。それから入居者でも在宅でやれるよ

うにすると。そのためには、ショートステイ、ミドル

ステイ、ロングステイといったそういったものをもっ

ときちっと実施していかなくてはいけないということ

で、現在、今年度中には一つでも目途をつけてやって

いきたいと思いますし、さらにヘルパー制度というこ
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こういうものだと極めて細かく書いています。やっていいものはそれだけだと書いてあって、それ以外はや

ってはいかんという形になっていすま。私どもはそれでは当然ケアはできないので、まずうちのドクターが

必要性、ケアスタッフも夜間もやらなければいけないだろうというような判断にたった時に入居者の家族

に、こういう状況の中ではケアスタッフがやらざるをえないということをご相談して同意を得ます。ひとり

ひとり、例えば同じ吸引でもたＡさんとＢさんでは違うわけです。Ａさんの吸引についてはどうなのかＢさ

んの吸引についてはどうなのかということをひとりひとり、ひとつひとつの行為、一つひとつその医療行為

について確認をとります。

　

その上で私の判断が最終的に求められて、わたしがいいと、施設長がいいとなれば再度入居者のご家族の

確認をとって承諾書という書面での確認をすることになります。

　

次にメディカル、医師、看護師にその実施範囲、具体的にどこまでなら可能なのか、どこまでなら安全性

を確保できるのかということで判断していただき、それについてケアスタッフに説明が必要になります。最

初はペーパーを中心にした説明になります。その時に私の方からケアスタッフに、これははっきり言って違

法行為かもしれない、摘発をうければ刑事訴追も民事賠償もうけるかもしれない。そういうことを説明をい

たします。その上で、ケアスタッフの方で実施について、わかりましたと、それでもやっていいという職員

に対してドクターと看護師が実際にその必要とされる方の同意を得て、実習という形でやります。それがう

まくいったスタッフに関しては適性をみてＯＫなら最後もう一度ケアスタッフに意志を確認して、私か指示

書を出します。

　

指示書には、私の名前とドクターの名前がありまして、それによって命令をされてやっているという形に

なります。

１課題

　

①待機者への対応

　

②在宅者への対応

　

③入居者の在宅化

２対応

３今後の課題

①ショート･ミドル･ロングステイの実施
②ヘルパー制度の制度問調整による谷間の解消

　

○訪問介護(介護保険)○居宅介護(支援費)○難病ヘルパー(難病)

　

＠各ガイドヘルパー(支穣費)

　

の各事業の実施

　

○ヘルパーの養成(必要なヘルパー養成)

　　　

○講師○カリキュラム○登録○派遣への連動

③難病センターの設立(宮城県心者･家族団体連絡協議会との共同作業)

　

○住居

　

○医療○相談＠情報○患者団体拠点と支援＠就労支援

　

○ステイ＠在宅支援くヘルパーステーション等)○訪問番護

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

等々の機能

とで、難病ヘルパーなんかをきちっと養成していかないといけない。ヘルパースタッフをやとって派遣して

いくというのではなく、自分たち自身で患者会としてきちっとそういう人たちを育てていくということで、

介護保険、支援費、それから難病ヘルパー、それぞれをヘルパーのレペルにあわせて養成していかなければ

いけないし、ショートステイもそうですしカリキュラムから全部つくっていく必要があるだろうと。



　

最後に難病センターをやはり今後は目標にしていきたいと思いますが、それは今いろんなことが言われて

いますが、それを総合的にカバーしていく、事務局機能ももち、医療機能も持ち、相談機能ももち、総合発

信の機能ももつとか、あるいは患者会の事務所機能といったものを今後は作っていく必要があるだろうと思

います。

座長

　　

宮城県が世界に誇るありのまま舎の素晴らしい発表でした。フロアからのコメント、質問をぜひお

　　　

願いします。

日本ＡＬＳ協会

　

◆

　

難病ホスピスという名前ですが、ホスピスというとガンの緩和ケア病棟をイメージし

　　　

ます。取り組まれているのはかならずしもそういう中身ではなくて、難病患者で困っている方を最後

　　　

まで責任をもつとかいのちを保障していると。そんな形になっているようです。質問は、難病ホスピ

　　　

スという言葉はまだ日本では使われていないと思う。そういうものに対して入っている人の抵抗とか

　　　

はないですか。

白江

　　

抵抗というのは特にないです。中島先生が緩和ケアの概念についてこれから変わっていくよという

　　　

お話をされていましたが、12年前に私たちがそれを分かっていてやったということではないのです

　　　

が、感党的に緩和ケア、ホスピスというのはそういうものではないだろうと、おっしゃったようにガ

　　　

ンとかエイズの末期の人だけの問題ではなくて、筋ジス、脊髄小脳変性症の方が結構多いんですが、

　　　

入所して10何年間暮らしていて、ひとつひとつ夢を実現していく、ささやかな夢を私たちなりに考え

　　　

ながら、予後というのは経験的に分かってきて、どの時期にどういうことが必要になってくるのか分

　　　

がってきて、そういう形でやっております。抵抗ということではなくて、むしろそれを求めて希望さ

　　　

れている方がおられるのかなと。

伊藤

　　

自立支援法の問題と介護保険の問題がからんでくると思います。その中で介護保険の対象になって

　　　

いる難病、あるいはヘルパーの派遣というのは、かなり介護保険を優先にというかたちで始まってく

　　　

る可能性があります。ホスピスに入っている方々の制度利用は介護保険を利用するということでやっ

　　　

ていけるかどうか。

白江

　　

身体障害者療護施設ですので自立支援法では、生活介護というカテゴリーに入って在宅ケアになら

　　　

ないので、支援費という形で支給されると。ただ減額されることは間違いないと思います。ヘルパー

　　　

については、事業者としてうまくやれば狭間にいる方もうまく救えるし、制度以外の人に対してのヘ

　　　

ルパー派遣も充分可能と判断しておりますので、あとはその事業者の姿勢ひとつかなという気もしま

　　　

す。

照喜名

　

ＮＰＯ法人の患者会がありのまま舎との関係と、ホスピスというのは診療所、患者会が病院を経営

　　　

しているとしたらすごいなと。

白江

　　

患者会との関係は、ありのまま舎の常務理事、山田富也がもともと旧難病連を立ち上げたという流
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れて、その一団体として私どもありのまま舎が参加しているという位置づけです。運営しているのは

ありのまま舎です。

｢難病患者就労支援システム化をめざす

　　

“ジョブまっぢの試行について｣

財al法人北海道難病連

　

伊

　

藤

　

たてお

　

北海道難病連ではこれまでずっと相談の中で患者さんの就労問題は取り扱ってきました｡昨年の全件数901

件の中で就労に関しては34件ありました。何件かは実際職場を斡旋したりしてきましたが、それを少しシス

テム的にしたいと考えておりました。今年2005年は９月現在で17件になっております。疾病別は抄録集23ペ

ージに掲載しております。

難病患者就労支援のシステム化をめざす

　

｢ジョブまっち｣の試行について

北海道難病連相談室

　　　　　

伊藤たてお杉山逸子福井美静

相談風景

北海道難病連相談室
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私どもの相談室では就労問題にどう対応しているか

ということですが、就職したいとか仕事につきたい、

あるいは収入が必要だという様々な実態があると思い

ます。

　

その方の病状、治療、進行、主治医はどうおっしや

っているか、本人は何をしたいのか、家族はどういう

状況か、実際にはどうなのか、あるいは現在勤めてい

る方、あるいは休職されている方だとどういう職場で

どういう状況なのかをいろいろお聞きします。

　

第一義的には、今あまり仕事について焦らないでま

ず病状を安定させることが第一ですよというお話をします。たいがいの方はそこで納得するんですけど、さ

らにどうしても仕事につきたいという方には、職業訓練施設の紹介なども行っています。公的な施設、様々

なものを紹介していきます｡職業開発校､障害者の訓練センターなど｡それでも何か具体的に仕事というと、

あまり役に立たないんですけども、公式ルートにのっとってハローワークは一応紹介します。行ったけれど

も、全部断られたとか、30数件紹介されたが全部断られたということもあります。

　

仕事につくのも困難だが、とにかく収入がなくて困るという方については障害年金がどうなっているの



か、あるいは他の年金などとれないかをいろいろ調べます。そしてとれそうであれば具体的にとれる方法を

アドバイスします。書類の書き方ひとって結構なんとかなることがあります。それから証拠をどうやってみ

つけるかということもあります。まず公的な所得保障でいくらかでも生活を安定できないか。その上で、給

料がやすくてもやっていけないかと。

　

この段階でどうしても仕事につきたい探したい、という方にはアルバイト情報も勧めますが、履歴書をお

預かりして、患者か障害者を雇ってもいいというところに個人的に紹介、マッチングしていました。これが

なかなかどうも、その時にはうまくいってもその後なかなかうまくいかないことが最近分かってきました。

　

その問に、我々からみても、どうしてもこの人は仕事をするのは無理だろう、客観的にみてもお金は必要

という人がでてくる。相談に来るのにも札幌駅までは電車に乗ってきたが、そこからお金がないので30分以

上かかって歩いてきたという方がいます。体の不自由な方が炎天下とか雨降りとか雪の中を歩いて相談にく

る。お金がない。もちろん就職も叶わない、という方々には私どもで運営している小規模作業所を勧めます。

体をならすという意味もあります。

2004年度相談件数

全相談件数９０１件

就労に関する相談38件

相談室の対応

ｏ病状･治療､進行の予測､主治医の意見､本人の

　

希望､家族の状況､経済的状況､職場状況を確認

ｏ病状安定を優先

ｏ職業訓練施設の紹介

ｏハローワークの利用

ｏ年金受給を

ｏ個人的マッチング

ｏ難病連作業所通所

　

私どもの作業所では１人あたりの報酬の支払いが、

交通費も含めますと１ヵ月２万円から５万円ぐらいに

なります。そういうところで働けるかどうかをみたり

します。こういうことを個人レベルで対応していまし

たが、春名先生のところで研究されていることにも刺

激をうけて、個人別対応ではなく、何か仕事というこ

とでジョブマッチというふうに名前をつけようと。ま

だ中では公認されていなんですが、少しやってみて、

よければやってみようと。

　

私どもの作業所のアラジン、リサイクルショップを

やっております。物品はほとんど無料で提供していた

だき売上がメンバー、スタッフの給料になると。

　

試行ケースはいくつかありました。この方は病院に

採用され今はまだ継続しております。

　

鍼灸治療院の受け付け。 10人近い障害者を紹介しま

したが全てだめでした。年金もらっている方には月15

万円の給料はとびつくほどの高給です。こんなにもら

えるんならということだったんですが。しかも受け付

けだけでいいわけです。最大の問題は勤務時間が長か

った。

　

１峙間の休憩時間を含めて９時間の勤務という

ことだった。午前午後にわけて二人にしてくれないか

と言ったんですが、どうしてもみつからなかった。み

んな而接までいっていてもほとんどダメだった。
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ジョブまっち試行ケース

ｏＡさん男性35才二分脊椎症

　

外資系保険会社の条件

　　

･車椅子ではないこと

　　

一手が使えること

　　

･会話ができること

⇒２ヵ月後に退職

ジョブまっち試行ケース

ｏＣさん女性30才代二分脊椎症

　

病院の案内係条件

　　

･明らかに障害者と分かること

　　

･会話が可能であること

求人の問題点

ｏ企業が｢障害者｣に求めるも

　

のは何か？

ｏ企業の思惑と配属部署の認

　

識の差

ｏ障害者･患者側の自己評価

　

の不足

ジョブまっち試行ケース

ｏＢさん女性30才代二分脊椎症

　

大手商社の道内支店

　　

･派遣後に正社員にという条件

⇒３ヵ月後に退職

ｼﾞョブまっち試行ケース(企業側)

ｏ鍼灸治療院の受付

　　　

一月１５万円

　　　

･勤務時間９時～18時

　

求人側の一般の問題点を考えてみました。一つは企

業が障害者に何を求めているかは随分あとまわしで

す。ただ障害者であればいい、企業イメージでやりた

い、社員教育につかいたいと。電話をうけてくるれだ

けでいいとか、いろんなことを言うのですが、実際い

ってみると、かなり高度なことを要求される。障害を

もっている方はついていけなかったり、企業側の採用

担当者は思惑もっていて障害者を採用するといって

も、配属部署の方々は自分のところにこられたらこま

るということで、なかなか決まらなかったり、来ても

ほとんど仕事の内容を教えないということで、いたたまれなくなってやめてしまったという方がいます。自

然に辞めるようにし向けられてしまうようなことがあったり、できないことをどんどんやらされたりもす

る。何の教育もうけずにいきなり難しい仕事をさせられてついていけない。

　

だから企業として、上の方ではどう考えているかということの他に、実際の配属されるところはどうなの

かを調べなければダメだろうと思います。

　

もう一つは、受ける側、私たちの側なんですが、自己評価が不足しているのではないかと。何でもできる

ということを言ってしまう。私はできますとか。実際には思っているようにはできない。
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○一般演題（発表）II
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マッチング成功への課題

ｏ求人側の障害者･患者観の把握

ｏ求職者側の自己評価の確立

ｏ就労後の双方へのフォローアップ

　

うまくやるためにはどうするかを考えています。私

どもがマッチングのためにやらなければならないこと

は、求人側の障害者観、どう思っているかをきいた上

で、どこに配置するかという前にどう思っているかと

いうことをまず聞いててみたいということ。それから

求職者側でも自己評価を本当に確立させたい。何らか

のスケールを作る必要があるのかと思っています。も

う一つは、就労したあと、双方へのフォローアップを

したい。しばらく、１週間後とか２週間後ぐらいまで

は、訪問させてもらって実際に確認するぐらいの強い

出方をしないと難しいだろうし、そういう力をつけなければならないと思っています。

　

患者用登録用紙を作ってあります。

患者用登録用紙

ジョプまうち登μ用紙(患者用)

関係機関協議会への開催呼びかけ

ｏ北海道保健福祉部疾病対策課

ｏ北海道保健福祉部障害者保健福祉課

ｏ北海道労働局職業安定課

ｏ美唄地域障害者雇用支援センター

ｏ札幌障害者就業･生活支援センター

ｏ（社）北海道障害者雇用促進協会

ｏ北海道障害者職業能力開発校

ｏ北海道障害者職業センター

　

その中で、北海道で難病関係あるいは障害者関係の就労に関するいろんな機関があるのが分かりましたけ

ど、そういうところに人をお集まりいただきどうしたらいいかということで、協議会を開催しようと。幸い

にも北海道庁の疾病対策課も、やるなら一緒にやりたいと言われております。ただ、他の方からは、こうい

う公的な機関から集まっても実効既があるかなということですが、取りあえずはやっていかないといけない

かと。あとは幸いにマスコミが随分注目しておりまして．ＮＨＫも継続的に報道して、企業側に働きかける

ようなことをしてみたいと。そういうものの支援を受けながら本格的な取り組みをしようかと考えていま

す。

　

なお、資料にバラで一枚配布していると思いますが、障害者雇用促進施策の概要チャートを入れてありま

す。これだけのところが実際は関わっていながらなかなかうまくいかない。これに難病というものをどうリ

ンクさせていくか。病気を抱えてあるいは進行していく中でどうしていくかというのはなかなか難しいだろ

うと思います。

障害者の就労を考えるシンポジウム

　

今年３月、特別講演していただきました難病患者の

雇用の調査研究会もかなり調査が進み、来年度にむけ

て報告書をつくるような作業にはいるようです。そう

いうところの結果も待ちながら、相談支援センターレ

ベルで何をするか。

　

北海道難病連で地域ごとに支部がありまして、そこ

で合計６つの作業所をもっているということと、友好

関係にある作業所もあるので、まず白分たちからいろ

いろと話し合ってみようということで、日本経団連の

障害者雇用アドバイザーをしている方をお招きして、
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小さなシンポジウムを開きました。新聞にも大きくのったわけで今反響がでています。

ｋ　

新聞記事
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まとめ

ｏ人を制度によって分けることはでき

　

ない

ｏ難病相談支援センターに疾病差別

　

や制度の壁があってはならない。

⇒｢ジョブまっち｣の試行

　

相談支援センターの業務の中でどう扱うか、様々な問題があると思います。

　

病気によってわけることはできないだろう。特定疾患対策としては様々な疾患を分けて、選んでやってい

ると思いますが、相談にこられた方々どの病気でも私どもの方は受けていきたい。特にあの制度にのらない

この制度にのらないとずっと排除されてきた方々がいるわけですから、私たちのところでも、いやあなたは

難病相談支援センターの業務の対象ではないですよとか、こんなことは絶対にいってはならない、制度の壁

を作ってはならないと思って頑張りたいと思っています。

　

また来年になって具体的な方法をできるように取り組みたいと思います。

座長

　　

示唆に とんだ内容だったと思います。

春名

　　

どれぐらい企業の方と提携されているのか。本人の希望と企業のあいだでどれぐらいの環境整備が

　　　

できるのか、今どれぐらい時間をかけてやっておられるのか。

伊藤

　　

向こうからくるのをまっている。ほとんど私たちの個人か団体間のつきあいのまたおつきあいみた

　　　

いな形で、話がくるのを待っていてくいついていく。あまり報告すべき内容はありません。

春名

　　

雇用管理の全国調査結果でも環境整備とか雇用管理ができているかできていないかで職場でものす

　　　

ごい差がでてきていることが分かってきてまして、こういうことをお願いしますというか、企業がど

　　　

のようなことに対してその人が仕事ができるのかということの把握に、かなり時間がかかるんじゃな

　　　

いかと。アメリカでも一ヶ月ぐらいかけてどういうことが必要か調べてます。こちらも分かったら報

　　　

告したいと思いますのでよろしくお願いします。

伊藤

　　

期待しています。難病相談支援センターの業務の一つとして難病患者の就労支援がある。ところが

　　　

無視されているのが随分あるんじゃないかと。しかしやらなければならないと思っております。収入

　　　

のこと。働けるというものがないと、患者さんの闘病意欲が沸いてこない。そのためにＱＯＬを高め

　　　

る上でもこれは必要な取り組みです。ただし、私どものところでもありますように901人の相談があ

　　　

る中で34人も就労関係の相談があって、これがもっとふえると今の相談員の数では対応しきれない。
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就労専門の相談員がもう一名必要かと思っています。これだけ頑張って各県で盛り上かって都道府県

や厚生労働省にその分増員を要求する運動も起きればいいなと思っています。

野原

　　

静岡の場合はまだ就労の問題については勉強して準備をしているところです。実は去年も今年も高

　　　

次脳機能障害の人たちが100人から150－160人それぞれ勉強会をうけました。私たちもそういうとこ

　　　

ろで一緒に勉強するんですけども、そのさい、神奈川で就労支援をかなりやっている事業所の方が、

　　　

いろんなことをしながらここのところが打開されないと本格的に解決されないということをかなり切

　　　

実に訴えていたことがあります。それぞれの事業所によって、その障害者を雇ってもらえるような仕

　　　

事があるといういき方では仕事はなかなかでてこない。その障害にあった仕事をつくってもらうとい

　　　

うことができるかどうか。こういうところが特に難病をもちながら障害をもっている人にとってはた

　　　

いへんだと。これを行政的にどう支援するかが非常に大事と言っていました。それについて伊藤さん

　　　

のお考えを聞きたい。

　　　　

もうひとつ、私たちが隔月で就労相談をしようと。もちろん就労相談は毎日でも受け付けるわけで

　　　

すが、就労相談日をもうけようということで、そういう時に専門家をお願いしたいということで春名

　　　

先生のところの障害者職業相談センターに相談にいきました。まだこれは担当者レベルだけどもとい

　　　

うことで、特定の障害団体にそういう形で後押しをするとなると、あっちこっちからいわれてきた時

　　　

に対応しきれない。たぶんそういう要求は無理でしょうと。一応上司と相談をしてからお答えします

　　　

と、まだ答えてでないですが、就労について遅れていた対策に一歩進めようとして努力をしていると

　　　

は言うが、それでもなかなか、これについてはそういう相談となれば、ハローワークはどんどん難病

　　　

相談にでてきてくれている。10ヶ所以上やっているようです。難病だから専門家がでていけないとい

　　　

うのはおかしいというが通じないことがあるんです。このへんについてご意見あったら

伊藤

　　

企業に仕事をつくってもらうことは大事ですが、障害や病気をもっている人のために仕事をつくる

　　　

ことはなかなかなくて、ただこういうことならはできるのではないかということをお願いしたりしま

　　　

す。むしろ病状の安定度が問題で、かなり重い病状の人でも、安定していればいろんなことができる

　　　

というのは分かっています。軽い人でも安定していないとダメなんです。気持ちが全くフワフワして

　　　

いて、すぐへこたれる。問題は安定度。そのためには相談を受ける人がどの程度その病気のことを知

　　　

っているかということと、主治医の先生がどういうふうに患者さんにお話しているのかということを

　　　

ある程度情報として持っていないと、結構難しいということになります。

　　　　

後半については春名先生がこられています。ある県の難病連で、相談支援センターの立ち上げのこ

　　　

とに比べて就労のことも勉強したいということで、職業安定所に講師を頼んだが、全而的にことわら

　　　

れて、ついに県外から講師を呼ぶという話になってしまったようです。なかなか私たちの真意という

　　　

か状況を理解されてないというか、難病ということだけで腰が引けてしまう現状があります。

春名

　　

多分難病ということで理解が進んでいないだけではないかと思います。障害者雇用対策という試み

　　　

も本来改訂する時に難病支援センターができてそこが難病関係のハローワークとともに支援を行う準

　　　

備ができていると。今後そういうことが当然のこととして皆が理解できるようにしていかなきゃいけ

　　　

ないと思います。
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｢筋萎縮性側索硬化症に対する咽頭閉鎖・喉頭全摘の

　

有用性と問題点－２症例での検討｣

あおば脳神経外科

　

小

　

川

　

達

　

次

　　

表I

　

ALSの長期療養上の問題点

1）確実な治療法なく進行性

　　

り

　

病名告知と不安・不信・混乱の発生
2）進行性の四肢脱力

　　

一々

　

日常生活介助・うつ状態と介護者の負担増

3）構音障害

　　

-・

　

意思伝達手段の喪失と精神的ストレス
4）家族・介護者の負担軽減・休養のサポート

　　

４

　

入所できる施設・病院が限られる

5）嘸下障害

　　

-･

　

肺炎・経口不可・胃痩（食べる楽しみの喪失）

6）呼吸筋麻庫

　　

４

　

呼吸補助をどこまで行うかの決定・情報提供

　　　　

その後の精神的・肉体的ヶアの支援体制

　

表２

　

呼吸補助の方法

鼻マスク間欠的陽圧人工呼吸

　　

(ＮＩＰＰＶ)
気管切開
気管切開十人工呼吸

喉頭閉鎖・喉頭全摘

　

筋萎縮性側索硬化症（ＡＬＳ）は、主に中年

期に発症する全身の運動神経をおかす進行性の

神経難病である。 ＡＬＳの長期療養上の問題点

として、表１に示す点があげられる。特に、囃

下りI乎吸筋障害は生活の質と生命予後に密接に

関連するため、嘸下・呼吸筋障害への対策は重

要であり、胃痰や呼吸補助などが講じられてい

る。

　

呼吸補助の方法に関しては、いくつかの方法

が知られている（表２）。鼻マスク間欠的陽圧

人工呼吸は、球麻庫が進行すると使いづらくな

り､長期の使用は難しいと思われる｡そのため、

呼吸補助を行う場合には、気管切開と人工呼吸

器の併用が多いのが現状であるが、人工呼吸器

関連のトラブルなど問題点も多い。今回私たち

は喉頭閉鎖と喉頭全摘を各々一例に施行し、比

較的長期間経過観察ができたので。その有理吐

と問題点を検討した。

　

症例1 :74歳の女性。平成12年１月頃から呂律がまおりにくいことを自覚。９月に構音障害、梧下障害が

あきらかとなり来院。四肢の腱反射が九進して、舌の動きは緩慢であった。頭頚部ＭＲＩは問題なく、筋電

図にてＡＬＳと確定診断した。胃痩を造設後に退院した。平成13年に発語が不可能となり、平成13年３月に

気管切開と喉頭閉鎖を施行した。平成17年９月現在、意識は清明、自発呼吸で呼吸回数は15回、酸素飽和度

97％。水平性の眼球運動は可能である。舌の萎縮は強く。舌はほとんど動かせない。呼吸の苦しさは訴えず、

睡眠薬にて夜はよく眠れている。血液ガスはPaO2 86.5、PaC02 44. 1で、平成14年時とほとんど変わりな

かった。

　

症例2 :74歳の男性。平成10年の暮れから左上肢の脱力と呂律がまわりにくいことを自党。11年に当院を

受診し、筋電図などの検査でＡＬＳと診断した。嘸下障害が進行し発声も不可能になったため、平成14年に

胃痰造設と気管切開と喉頭閉鎖を施行。術後、喉頭閉鎖部の離解が生じ、肺炎を併発した。肺炎と長期臥床

による筋力低下のため、術前より筋力を含めた全身状態が悪化した。術前には耳鼻科医と主治医である私か

ら、手術の危険性を詳しく説明し、承諾をいただいていたが、全身状態の悪化で患者・家族はパニック状態

におちいった。繰り返し、状況の説明と今後の方針をお話した上で、肺炎が治癒した時点で喉頭全摘を施行

した、平成17年９月現在、意識は晴明で、舌の萎縮はあまり目立たない。ミキサー食中心に経口摂取可能で
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ある。四肢の脱力は徐々に進行し、現在コミュニケーションの方法は文字盤を中心にしている。自発呼吸で

呼吸数は13回。酸素飽和度は97％。呼吸の苦しさは訴えず、睡眠も良好である。

図１喉頭閉鎖

・手技が

　

難しい

・全身麻酔

　

必要

・閉鎖解除

　

可能

図２喉頭全摘

　

・喉頭癌に

　

行う手術

・全身麻酔

　

必要

・確実

気管切開

からの呼吸

点に関して、耳鼻科医に説明し、

　

考察：咽頭から喉頭にかけては呼吸、発声、

I燕下の３つの重要な行為を司っている。喉頭閉

鎖あるいは全摘は、発声を犠牲にして、呼吸・

嘸下機能を確保する手術である。喉頭閉鎖（図

１）には、声帯を縫い合わせる方法、喉頭蓋を

縫い合わせる方法などいくつかの術式がある

が、基本的には、気管の人口を閉鎖して食塊の

誤|嘸を防ぎ、気管切開を施行して呼吸経路を確

保する手術である。問題点としては。手技が難

しい点、全身麻酔が必要であるという点が挙げ

られる。喉頭全摘（図２）は喉頭を摘出後に、

喉頭を再建し気管孔を造設する手術で、喉頭と

気管は分離されることになる。喉頭閉鎖と同じ

く全身麻酔が必要であるが、手技は喉頭閉鎖よ

り難しくなく、確実性がある。手術の適応と判

断されたＡＬＳ症例では、手術の確実性を考え

ると、初めから喉頭全摘がよいと思われる。た

だ、喉頭全摘は本来喉頭癌に行う手術である。

ＡＬＳ症例の呼吸・梧下の安全を確保するに

は、悪性所見のない喉頭を摘出せざるを得ない

了解を得ることが重要である。

　　

表３

　

喉頭閉鎖・全摘の利点

１）経口摂取ができる

　　

４むせ込み、窒息の心配がない

２）口腔から唾液・鼻汁の落ち込みがない

　　

ヨ･咳発作・肺炎などが生じにくい

３）人工呼吸器はおそらく不要になる

　　

４人工呼吸器関連のトラブルがなくなる

４）筋力低下に伴いゆっくりＣＯ２が蓄積する

　　

４呼吸苦が少ない

　　

表４

　

喉頭閉鎖・全摘の問題点

1）適応症例の選択と手術の時期

　　

４発語による意思伝達は不可能になる

2）経口摂取ができない症例もある

　　

りできれば術前に予測し胃痩も造設

3）においがしなくなる

4）手術・麻酔によるトラブル

　　

り十分な術前説明・トラブル時の対応

5）病気自体は進行する

　　

４意思伝達の問題は残る・経口摂取も限界

－76－

　

喉頭閉鎖と全摘の利点として、１）経口摂取

ができる、２）口腔から唾液や鼻汁の気管への

落ち込みが無い、３）人工呼吸器はおそらく不

要になる、４）筋力低下に伴いゆっくり炭酸ガ

スが蓄積するため呼吸苦が少ない、が挙げられ

る（表３）。しかし、項目３）と４）に関して

は、経過観察期間が４年で、症例数も２例と少

ないため、今後の検討と検証が必要である。

　

問題点としては、１）適応症例の選択とその

手術の時期、２）術後も経口摂取ができない症

例がある（特に舌の萎縮が強い症例）、３）に

おいがしなくなる、４）手術・麻酔によるトラ

ブル、５）病気自体は進行する、が挙げられる

　

（表４）。特に、耳鼻科医・麻酔科医は、手術

の危険性について患者・家族に説明し同意を得

られたとしても、手術までの短期間に信頼関係

をつくることは難しいと思われる。

　

このため、

主治医は日常の診療を通して、患者・家族と、



さらには耳鼻科医・麻酔利低とも、信頼関係をしっかり構築しておく必要がある。手術に付随するトラブル

が発生した時には、主治医は患者・家族と耳鼻科医の間に入り、十分な説明をすることが求められる。最後

に喉頭閉鎖・全摘をしてもＡＬＳ自体は進行するため､意思伝達の問題は解決されないことが挙げられる、

この点は引き続き重要な検討課題として残されている。

　

まとめ：１）ＡＬＳの梧下呼吸障害に対する喉頭閉鎖・喉頭全摘の有用性と問題点を、２症例の経験をも

とにして検討した。２）喉頭閉鎖・喉頭全摘は人工呼吸器関連トラブルや呼吸器系トラブルを著明に減少さ

せうると思われる。３）手術に関する患者・家族の理解、主治医を含めた医療関係者との信頼関係。主治医

と耳鼻科医・麻酔科医との緊密な連携が重要である。４）喉頭閉鎖・喉頭全摘の適応症例や時期については

今後さらに検討が必要である。

座長

　　

神経内科医の中でもまだディスカッションが足りないかと思うのですが、沢山のＡＬＳの患者さん

　　　

をみていて、この症例を選んだ理由というのはあるのでしょうか。

小川

　　

一番の適応は発声ができない人だと思います。言葉によるコミュニケーションができなくなった時

　　　

点では、検討する価値は充分あるのではないかと。この２人の患者さんは、ほとんど口を閉じたまま

　　　

で「うん」だけしか発声できなかった方でしたので、喉頭全摘で発声の機能を取り除いても、ほとん

　　　

ど変わらなかった。やはり発声ができないということが一番大きな適応の基準です。脊髄小脳変性症

　　　

の方は何とか発声ができる方が多いのです。言葉が聞き取りづらくても発声ができる方が多い。それ

　　　

で、喉頭全摘をどうしようかと考えているうちに、夜間突然呼吸停止で亡くなったということを何回

　　　

か経験しました。

座長

　　

脊髄小脳変性症でも気管切開せざるをえない症例がありますね。

◆

　

経管栄養より経口摂取の方がいいというのは日本意識障害者学会の方でも発表されていますが、先

生の発表の｢いで気管切開による誤嘸性肺炎とか胃痩によるMRSA感染の症例などあるのでしょう

か。

小川

　　

喉頭を閉じていますので、口腔や鼻腔からの落ち込みによる肺炎や呼吸器感染はほとんどないと考

　　　

えていいと思います。２年か３年経過みますと、呼吸器感染はほんとうに減ります。人工呼吸器関連

　　　

のトラブルや吸引の問題もあわせて考えると、非常にケアが楽だと思います。

　　　　

胃磨に関しては感染の経験はなくて、お二人とも綺麗です

座長

　　

ありがとうございました。
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一般演題（発表）Ⅲ

特定非営利活動法人佐賀県難病支援ネットワーク 三原

　

睦子

発表６「熊本県難病相談・支援センターの現状と、私たちの歩む道」

　　　　

特定非営利活動法人熊本県難病相談支援ネットワーク

　　　　　

熊本県難病相談・支援センター

発表７「ＩＢＤ（炎症性腸疾患）の概要と患者会支援」

　　　　

沖縄県難病相談支援センター

　

ＮＰＯ法人アンビシャス

発表８「難病患者・障害者の障害年金申請

　　　　　

一学生・主婦障害無年金110番からの報告その２－」

　　　　

財団法人北海道難病連

座長

三原

　

睦子ａ

発表7

照喜名

　

通ａ

発表6

陶山えつ子Ｅ

発表８

伊藤たておａ

陶山えつ子

照喜名

　

通

永森

　

志織

伊藤たてお



　

みなさまおはようございます。佐賀県難病相談支援センターの三原です。

　

第一番目、「熊本県難病相談・支援センターの現状と私たちの歩む道」と題しまして熊本県難病相談支援

センター所長の陶山えつ子さんにお願いいたします。

｢熊本県難病相談・支援センターの現状と、

　

私たちの歩む道｣

熊本県難病相談・支援センター所長

　

陶

　

山

　

えつ子

私たちの現状と歩む道ということで発表させていただきます。

熊本県難病相談･支援センターの現

　　　

状と、私たちの歩む道

2006/3/T

叩21叩471;と

80

人

熊本県難病相談･支援センター

　　　　　

所長陶山えつ子

　

これはＵＤ、ユニバーサルデザインという言葉です。熊本はこのユニバーサルデザインにとても力を入れ

ていまして､知事の一番の目標とするところがこのユニバーサルデザインです｡障害とか年齢とか性別とか、

それぞれもつ違いをこえて全ての人が暮らしやすくなる、このようにユニバーサルデザインを熊本は推奨し

ております。

UD21りぞ屁ｉ

　

熊本県のユニバーサルデザインとは？

　

ユニバーサルとは英語で｢普遍的な,すべての｣

　

という意味。製品,建物,環境を,あらゆる人が

　

利用できるようにはじめから考えてデザインする

　

という概念です。

　

障害,年齢,性別,言語等,人が持つそれぞれ

　

の違いを超えて,すべての人が暮らしやすくなる

提案する人のものそしてソフトとハードと一緒になって熊本県を作っていこうという考えです。



運営体制

ゝ･ＮＰＯ法人熊本県難病支援ネットワーク

　　

県より業務委託を受けて運営

　

①スタッフ(常駐２名)

　

事務局長1名看護師２名

　

相談員２名

　
　
　
　

・

　

‐
り
４

ｉ 一
温

全国ｌ碕センター研究会ln仙台

難病相談･支援センターの概要

ｙ相談時間

　　　

月･火･木･金･土

　

９:○○～16:○○

ｙお休み

　　　

水･日曜祭日･12月２９日～1月３日

ｙ電話相談

　　　

９:○○～16:○○センターで

　　

16:ＯＯ～９:ＯＯ携帯電話に転送

《!mtmm》（基本的に２４時間対応）

2006/3/7 全国貫病センター研究会i11仙台

　　

センターの主な事業

１．各種相談事業

２.運営体制､会議

３.難病に関する情報収集､情報発信

４.社会に向けての啓発活動
ｍ

６.就労支援体制づくり

7いボランティアの育成

　　　

２．患者一家族の交流の拠点

ｙ熊本県難病連絡協議会との連携

ｙ患者会(県内､全国)の把握

ン地域の｢難病友の会｣との連携

2Q06/3ff 全・・痢センター研究会in仙台

　

運営体制、ＮＰＯ法人熊本県難病支援ネットワーク

を立ち上げ県からの業務委託を受けて運営していま

す。スタッフは常駐２名（看護師・相談員）でやって

います。今ﾄ1は竹林と私か参加しております。この中

山事務局長は普段常駐していないのですが、どこのセ

ンターも立ち上げた時にはキーになる人がいると思い

ますが、この人がいたからセンターが立ち上がったと

いう方です。

　

相談時間は水曜と日祭日以外は９時から４時までで

すが、それ以外は携帯電話に電話相談を転送していま

す。基本的に24時間対応です。相談無料と書いてあり

ますが、パンフレットの中にもすり込まないと、一体

いくらになるんですかと言われるので亜要じゃないか

と思っています。

　

センターの主な事業、７つほど説明いたします。

１。各種相談事業

ｙ電話相談

ｙ面接相談

ｙ訪問相談

ｙメール相談

　

《相談件数》

　

６月73件

　

７月97件

　

8月75件

全・・綱センク一哨究会i削i台

-

fニ……゛゛1

j

　　

］

相談事業 皆様のお手元には８月分の相談件数と相

談内容が人つていると思います。

　

患者家族の交流の拠点にしたいということで、難病

連とＮＰＯのネットワークとは全く別の活動をしてい

ます。人はほとんど変わらないのですが、活動の目的

が違うということです。ですから難病連との連携がで

きています。熊本の場合は難病連が立ち上がったのが

ほんの２、３年前です。長い開母体ができてなかった

がために先に地域に｢難病友の会｣ができていたので、

今回のセンターが出来上がった時に私たちは活動、活

用しやすいところです。
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熊本の地域性

　

熊本は地域に分かれていて、120万ぐらいの人口のうち60万ぐらいは熊本市に集まってお

ります。34％の特定疾患の患者さんたちが熊本市に集中しているということになります。各地域振興局単位

に保健所があるんですが、薄い檀色の部分は友の会がすでに立ち上がっているところです。赤い部分がまだ

友の会がありませんが、月一回の世話人会などには代表の方がでてきていただきスムーズに情報が伝達する

ようになっております。

支援センター発(ｘ)可能性

　　　　

=4-丿φ≠-----=----kQS--

３。難病に関する情報収集、情報発信

ｙ患者さんの住んでいる地域の情報

ﾝ･万疾患ごとの情報･全国の患者会の紹企

ｙ医療機関､I最新医療の情報

ｙ全国の難病支援センターとの連携

ｙ講演会､交流会等のお知らせ

ｙ広報誌の発行

刈ｺﾞＥからの送受信

2006^3^7

　

センターの可能性です。難病連は署名活動とか、行

政に対しての陳情などのフォーマルサービスを患者さ

んにというのですけど、相談センターの主な仕事とし

ては、相談はもちろんですが、啓発活動が重要な活動

の一つだと思っています。社会に対して啓発活動をす

ることにより、社会の受け皿ができ、就労の機会に繋

がっていく、というようなサイクルを考えてやってお

ります。

　

情報収集、情報発信、今日みなさんからいただいた

資料を沢山もって帰って、センターに並べたいと思っ

ております。
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4｡社会に向けての啓発活動

ｙ病気の正しい知識の啓発

ｙマスコミとの連携

ｙ人権教育の中に入れる

　　

(学校へ出前講座)

ｙ一般向けの勉強会

ｙポスターやカード作成

　　

(医療機関に置く)

2006/3/7 全国賎痍センター研究会,n仙台

５。講演会･研修会･勉強会の開催

ン各疾患ごとに
｢乾癖｣｢線維筋痛症｣｢重症筋無力症｣
｢多発性硬化症｣

ン患者一家族(介護者)向け

　

｢長期療養児を持つ親の

　　

ピアカウンセリング事業｣

ゝ･一般に向けて｢体験談を含めたシンポジウム｣

ツ医療関係者向け｢県神経難病研究会｣

2Qひ■G/3/7
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社会に向けての啓発活動ということで、一般向けの

シンポジウムをした時の写真です。来年は人権教育の

中に「難病とはこういうものです」「難病の方たちも

一生懸命生きています」というような出前講座を学校

の中に入っていってやりたいと思っています。

　

講演会、研修会、勉強会

　

毎月各疾患ごとに患者・

家族の交流会というのをやっておりまして、「乾癖患

者・家族のための交流会」に始まって「線維筋痛症」

　

「重症筋無ﾌﾟ」症」そして10月は「多発性硬化症の患者

・家族のための交流会」をする予定です。交流会をす

る時にチラシを作り、県に「何月何日これをします」

と言いまして、県の方からマスコミに投げ込みをして

いただきます。このように行政との連携ができていま

す。私たちが患者団体の方からマスコミに言っていっ

てもなかなかマスコミは動いてくれないんですけど

インフォーマルサービスの創出

熊
本
県
難
病
相
談
・
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も、県のいうことなら間違いないだろうと、何かお墨付きをいただくような感じがしています。今では、セ

ンターとマスコミとの連携もできて、センターが開催事業をしますと、マスコミが来て報道していただける

ようになりました。ですから、次の日は電話相談や、来所者が沢山来られるという状態です。

　

長期療養児を持つ親のピアカウンセリング、これは患者さんのカウンセリングというのをとっても大切な

んですけども、実は子どもの病気は特に親のカウンセリングがとても大切だということです。私自身が患者

の家族で、子どもが小さい時にＩ型糖尿病になりまして、本当にそれを痛感しているところです。病気だけ

ではなく、社会との偏見、差別を亡くすために、一般にむけて体験を含めたシンポジウムが大切かなと思っ

ております。

６。就労支援体制づくり

ｙインフォーマルサービスの創出

ｙ収益事業につなげる

全国難病センター研文会Jn仙合 ZOCWy3/7

　

就労支援体制づくりということで、ここはみなさんあまりされていないのではないかと思います。「ここ

を力をいれて話してこい」と言われたのでお話します。インフォーマルサービスの創出、収益事業につなげ

るということです。

　

まず、センターにおいて聞き取り調査をしたことがありました。難病当事者の話、これは特にリウマチ患

者さんの話なんですけど、いろいろお話を聞きました。「出かける時に困っていることはありませんか」と



お聞きしたところ、最終的には「電車やバスに乗るのが怖い」ということになって、どうしてもタクシーを

利川することになると言われました。「タクシー代が安くなったら私たちは毎|ヨでもタクシーに乗りたいん

だけど」という話がありました。そこで、思い切ってタクシー会社に相談してみましたところ、当社だけだ

ったらすぐできますよ、10％割引いいですよと言われたのですが、これはタクシーの協会に言ってみようと

いうことで、今タクシーI窃会と相談して、センターから発信するタクシーに関しては、チケットを利用でき

るようになりそうです。

　

それが広かっていきまして、公営バスの利用だとか、市バスの方がどっちかというと、力をいれてやって

くれるんじゃないかなと思っているところなんです。そしてまた市営の美術館とか体育館を安く利用できる

ようになることにより、健康作り、ストレス解消、そして結局「医療費が安くなる」んですよ、というとこ

ろ言っていきたいと思います｡そして､皆が力を出し合いフィードバックすることで人に優しい街づくり「熊

本も捨てたもんじゃないよね！」と言わせるような街にしていきたいと思っています。

　　　　

難病者就労支援事業

①障害者雇用コーディネーター(県内8人)との連携

　

･熊本障害者就業一生活支援センター

　

･熊本県南部障害者就業一生活支援センター｢結｣

②就労支援から就労場所の創設ヘシフト

|･自治体の指定管理者公募への参加

｜⇒各市町村へも順次応募したい

i一一次産業への参加

i･小売業(加工品やグッズの販売)
2005'3/7
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難病者の就労支援

　

障害者雇用コーディネーターと

いうのが県内に８名いらっしやいますので、こういう

方だちとの連携が必要だと思っています。また今、全

国で自治体の「指定管理者委託」というのがどこの市

町村でも始まっていると思います。熊本でも市営の温

泉が指定管理者委託の一つなったのがありまして、そ

こを今申請しております。倍率は激しいんですけど、

受託を受ければ、全国的な話題になって、地域の活性

化に繋がると思っているところです。

　

株式会社が農業参入解禁

　

これは一つの案です。株

式会社が農業参入解禁になりました。それでさっそく

患者さんの家族の方が上地を提供してくださるという

ことで、そこにブルーベリーを植えようということに

なりました。育てる歓び、摘む歓び、加工する歓び。

まだその苗をどうしようかという段階なのでまだまだ

現実的な話ではないんですけど、ただ土地を本当に貸

しますよという方はいらっしゃいます。
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株式会社の農業参入が解禁

‥

　　

耕作放棄地、解消へ期待／

構造改革特区に限って認められていた農地のリース

(賃借)方式による株式会社の農業参入が､９月１日

から全国で解禁される｡新規参入により､耕作放棄地

の解消などが期待される。(共同通信社8月31日)

　　　

都道府県知事の同意だけで農地をリース

　　　　　　　　　

_

ｌ耕作放棄地は全国で
134万ヘクタールに達する。

　

日本の農地面積の７％に。

　

背景には､高齢化､農産初の
る

　

難病者･障害者の｛窓口

　

･社会参加､交流
全[iinMセンター研文会ln仙台
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育てる喜び

　

摘む喜び

加工する喜び

皿こ
ハイプッシユプルーベリーは､伽高1.5～2.5m.落葉生澄木で､小果樹酋に分類される｡花は1c

ｍ以内のこの小型で釣鐘または壹状､色は白またはピンクの小花が枝先に房状に着生､４月下

句から5月中旬に聞花する｡果実は直径1～1.7cni､果重1～４ｇの小累､6～7月に成熟する｡葉

及び新柄葉､４月上旬より開花に先立って成長を開始する。8月上旬までに伸張を停止した発育

枝の枝先より敬節の芽に翌年の花芽が形成される｡秋季の降霜前に濃紅色に紅葉し落葉する。

日本には1951年(昭和26年)導入があり､現在までに多数品種が礪入されている｡国内におい

て育成された品種は群馬県の[おおつぶ星]｢あまつぷ星｣がある。生育鳳晩は､寒冷地及び高

冷地が適し､我が国の本州以北およぴ四国九州地区の準高冷地の気候でよく育成する｡枝は－

３０℃位までの耐零性があるが､耐暑性はやや劣る｡休眠芽の萌芽には､冬季の気温7.2*C以下

冬季が浬暖で.偲温蔓求量が不足する地区では

育成が不揃いになる､土壌は､PH4.3～5,5の強酸性土壌が適し､有機質の多い砂土壌で保水

吼偽柵゛が好まじ．



７。ボランティアの育成

・ボランティアとは？

　

させていただくような気持ち

・共に育ちあう⇒社会への啓発

　

(患者･家族とボランティア)

センター運営を通して見えてきたこと

■患者･家族の悩みは何？

　

医学的(身体的)ｓ⇒日常生活(精神的)
(投薬､医療面)

　　　

(食事､排便､寝る)

Ｉ患者の思いと家族の思いは違う

　

(両方のサポート体制)

■誰にも分かってもらえない(言えない)つらさ

　

(話を聞いてほしい､分かって欲しい)

・病気を受け入れる作業

　

(患者自身が変わる)

■名医つてどんな医師?いい病院つてどんな病院？

(医療関係者と患者家族の信頼関係が重要)

これから求められる外血塾ひ活動

■外向きの活動

　

･行政･医療関係者との対立⇒協動

　　　

《ＮＰＯ団体として力をつける》

　　　

医療制度の知識･スイミーになる

　　　

《日頃の信頼関係つくり》

　

･社会に対しての啓発活動

　　　

《医学教育の中に当事者の声》

　　　

《一般向け勉強会｢病気の正しい知識｣》

これから求められるき血壹旦汲動

■内向きの活動

　

･患者同士の交流

　

･家族(介護)同士の交流

　

･患者自身のセルフマネジメント(生きる力)

　　

病気を受け入れようとする気持ちになる

　　

スタンフォード大学で開発

　　

｢セルフマネジメントプログラム｣の導入

　　

内容)1日１９０分×6週間のプログラム

　　　　　

講義､グループディスカッション、

　　　　　

アクションプラン(自己決定､自己実現の体験)

20aSI3f7 全国甦病センター研究会in仙合

　

ボランティア活動の育成ということで、ボランティ

アは私たちはしていただくという気持ちはありますけ

ど、ただボランティアしている方にとっては、させて

いただくという気持ちでして欲しいなと私たちは思っ

ています。ですから、興味のない人はいくら言っても

ダメなのかもしれませんけれども、こんな気持ちでボ

ランティアというのはするんだよということを私たち

が言っていかなければならないかと思っています。

　

センターを通して見えてきたことで、こういうこと

があります。多分皆さんも、誰でも感じていることで

はないかと思います。

　

外向きの活動と内向きの活動があると思います。外

向きの活動とは社会に対して啓発活動や、政策提言で

すが、その活動をするためには、こちらとしても力を

つけていかなけばならないので、日々勉強で、こうい

うところに来まして皆さんの意見を一杯聞いて帰りた

いと思います。またスイミーというのは小さな魚が一

杯集まって大きな魚になって、大きな魚をやっつけた

というようなお話があります。小さな声を一つにして

社会に訴えていくのが大切だということです。

　

次に内向きの活動についてです。「セルフマネジメ

ントプログラム」これ（別紙資料）を読んでいただく

と分かるかと思いますが、どんな支援をしたところ

で、患者さん自身の、「よし明日も頑張ろう」という

気持ちがないならなかなか支援は難しいところがあり

まして、そういうところに力をいれていきたいと思っ

ております。
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支援センターの歩む道

キーワード
・当事者意識

・第3者とのかかわり

■セルフマネジメント

200 μ377

　

キーワード

　

｢当事者意識｣、当事者というのは、

その当事者でなければ分からないんですけど、いくら

分かってもらえないというばかりで井戸端会議してい

ても始まらないので、こんなところで困っているんで

すよということを発信していく、そして発信元がセン

ターとしての大きな役割かなと思っています。

　　

｢第三者との関わり｣ということで、今第三者評価

というのがどこの施設にも多分入ってきまして、例え

ば病院だったら、医師と患者だけではなくてその第三

者の関わりというのがとても大切になっています｡｢セ

ルフマネジメント」というのは先はどのセルフマネジメントプログラムです。キーワードとして３つあげて

センターを歩む道を説明させていただきました。ありがとうございました。

座長

　　

ありがとうございました。熊本の陶山さんは、Ｉ型糖尿病の患者の家族の方であられて、８年間そ

　　　

の当事者の関係団体に関わりをもって患者団体として務めてきた方ですが、今熊本県難病相談支援セ

　　　

ンターの現状と歩む道ということで、インフォーマルサービス、当事者意識、第三者との関わり、セ

　　　

ルフマネージメントプログラム等々のキーワードがお話がされました。これに関してご質問はありま

　　　

すか？

木村

　　

すごい迫力で皆圧倒されたんでないかと思いますけど、こういう態度が大切だなと感じました。素

　　　

晴らしいプレゼンテーション、また内容であったと。ありがとうございました。熊本県で一つ感心し

　　　

たのは。難病連と相談センターがきちっと住み分けがされている。そして、難病連は難病連としての

　　　

身近な活動があると思うんですね。それをあんまり難病センターの方はさせない。難病センターの本

　　　

当に求められる目的にそって活勁をしていくことを感心いたしました。センターは全国で県がしたり

　　　

あるいは県が委託した難病連とかそれ以外の団体がしているところ、沢山これからできると思いま

　　　

す。しかし、中には難病連に入っていない患者さんもいらっしゃるでしょうし、障害をもっているあ

　　　

るいは病気を持っている方もいらっしやると思うんです。ですからそういうところで多様に隔たりが

　　　

ないように、本当にイーブンに平等にセンターが運営できる一つの方法かなと思って大変感心をいた

　　　

しました。

座長

　　

木村先生ありがとうござました。それでは熊本県の難病相談支援センター陶山さん本当にありがと

　　　

うございました。
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次は「ＩＢＤ（炎症性腸疾患）の概要と患者会支援」ということで、沖縄県難病支援センターＮＰＯ法人

アンビシャス事務局長の照喜名さんにお願いいたします。照喜名さんはこれまで難病相談支援センター、全

国難病センター研究会では、就労支援のことを主にお話をされてきたんですが、今回は炎症性腸疾患の病気

の内容が皆さんにまだ知られていないということで、ＩＢＤ（炎症性腸疾患）の概要をお話をしていだたき

ます。よろしくお願いいたします。

｢ＩＢＤ(炎症性腸疾患)の概要と

　

患者会支援｣

沖縄県難病支援センター回ｏ法人アンビシャス事務局長

　

照喜名 通

　

これまでアンビシャス、沖縄難病相談・支援センタ

ーの活動を発表しましたが、ＩＢＤ、潰瘍性大腸炎も

クローン病患者も結構多くて、今までその発表がなさ

れてなかった。文献では知ってるけども、一体どうい

う病気なんだろうというのを皆さんに知って欲しいの

で今回発表とさせていただきます。

　

キーワードは潰瘍性大腸炎とクローン病を知っても

らう､仲間作りの患者会､ということになっています。

　

ＩＢＤとよくいっていますが、これは炎症性腸疾患です。小腸や大腸に慢性の炎症または潰瘍を引き起こ

す原因不明の疾患の総称を炎症性腸疾患、ＩＢＤといいます。
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ＣＤ、クローンディジーズ、クローン病、これは1932年にニューヨークのマウントサイナイ病院の内科医

クローン先生らが報告したということでクローン病という名前がついています。

ローン病の概要
どんな所に発症？

口腔にはじまり肛

門にいたるまで

の消化器管に発

症

どんな治療法？

どんな症状？

腹痛と下痢､発

熱､下血､体重減

少､全身倦怠感、

貧血など

　

クローン病の概要としては、どんなところに発症す

るかというと、口から肛門までの消化器官、ご飯が通

るところに発症します。病状は、腹痛、下痢、発熱、

下血、体重減少、全身倦怠感、貧血などがあります。

治療法は栄養療法。ご飯、食事療法。薬物治療を組み

合わせた内科的治療が主体です。腸閉塞や穿孔、大量

出血の場合は外科的手術で治療することもあります。

人数は全国で約２万人、毎年1,500人増加。発症年齢、

これが他の難病と違うところだと思うんですが、10代

から20代に好発しています。若い人です。あとは２対

１と男性に多いのがクローン病の特徴です。

　

ＵＣ、潰瘍性大腸炎、大腸の粘膜の最も内側の潤に

ビランや潰瘍ができる大腸の炎症性腸疾忠。クローン

病は口から肛門までだったのに対して、潰瘍性大腸炎

は大腸だけになっています。

　

潰瘍性大腸炎の概要としては、大腸とか直腸に発症

します。症状としては、便は出血を伴い、腹痛と頻回

の排便、下痢などの症状が悪くなると発熱とか体重減

少、貧血などがあります。治療法としては、クローン

病では食事栄養療法だったんですが、潰瘍性大腸炎の

場合は薬による内科的治療がメインです。あと白【fIL球

を取り除く治療法というのが最近でてきております。

悪化すると外科的な治療も必要になります。

　

人数としては８万人弱。毎年5,000人増加となって

います。年齢としては20歳前後に発症して、男女差は

ありません。同じくらいです。
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栄養療法と薬物

療法を組合せた

内科的治療が主

体｡腸閉塞､穿孔

に

大腸､直腸

？

世些些紅卜
２万人超え

毎年1500人増加

ｾ礁塑剖蝉

10代から２０代

に好発

約２:1と男性に

多い

大腸炎の概要

年齢性別の特徴

薬による内科的

治療、白血球を取

り除く治療法､悪

化すると外科的治

,し色感咎と肛人

約８万人弱、

毎年５０００人増加

2０代前半に好発

男女差なし

こ

　

アンピソヤス



○一般演題（発表）Ⅲ
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沖縄県難病支援センター
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照喜名

　

通
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この内容は実は難病情報センターの内容からそのま

ま入手した情報です。ホームページを見ればその内容

がもっと詳しく載っていますので、参考にしてくださ

い。

　

食事療法についてです。クローン病の場合ですが、

特に脂質と食物繊維を除く食品を摂取といわれていま

す。脂質と食物繊維がダメだと。それを除いたものを

食べて下さい。ただし、これも確定ではありません、

原因不明なので、その食物類は悪さをするんですが、

それを取り除けば治るかというと、そういうことでは

ありません。

　

潰瘍性大腸炎の場合は、活動期に下痢や出血が悪化

した時には、食事制限します。通常は特に食事制限は

しなくても大丈夫ということです。

　

食事療法については、患者にとっては興味ナンバー

ワンの関心事で、油と食物繊維を使わないような工夫

をした調理実習などいろんな本が売れております。そ

ういうのがすごい関心があります。患者会イベントで

も調理実習とかを企画すると患者さんは割と参加する

方は多いです。ただ、この本に載っているから食べら

れるかというと、そういうことではなく、どちらかと

いえば「食べても大丈夫な人が多い」というメニュー

です。
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は食物繊維系であります。狭窄（きょうさく）

　

食事療法については、個人差が激しいです。100人

いたら100通り、１人の場合でも調子が良い時と悪い

時あるので、１人でも10通りくらいの変化があるとし

たら､全部で1,000通りぐらいあるかもしれないです。

　

危なくない食材､危ない食材､どちらともいえない。

危ないというのは、食べると悪くなります。それを横

に比べましたけど、食べてよしというのは、ご飯、お

かゆ、とうふ、うどんなど、炭水化物系です。このへ

んが安全な食事。食べちゃだめというのは、カレー、

ラーメン、肉類です。ゴボウ、ひじき、キムチ、これ

がある人は特にいけません。私にはカレーは毒です。食べる

と次の日はもう胃ヶイレンをおこしたり下痢したりします。これは食べちやダメです。

　

ところが迷うのがあります。グレーゾーンはどうな

の？それは本人の調子によってすぐに症状が出ないケ

ースがあるのですが、それを誤って大丈夫だと思って

しまうケースがあります。

　

さきほどの迷う食材ですが、私自身が実際に２年前

ぐらいに体験した内容です。ココアは脂質も多くて食

物繊維も豊富です。カカオバターが多い食材であり、

クローン病には危険な食材だと言われています。しか

し一般的には健康食品というか、よく風邪の時にはコ

コアを飲むと喉を消毒するから風邪引きの時インフル

エンザを予防するという話がある、健康食品のジャンルに入ります。

　

ところが、私の場合はココアを飲むと、便が形状便に変化。今まで水便、下痢が１年ぐらい続いていたん

だけどもココアを飲むことで下痢が止まって普通の形のあるウンチが１年ぶりぐらいに出て感動したんで

す。これはいいぞと思い、それを続けて毎晩３週間続けました。もしかしたらこれは私にとっていいんじゃ

ないかと。今まで下痢していたのが止まったから良いのではないかということで、続けておりました。ダメ

だよと判りながら自分では試してしまったんです。そしたら小腸の炎症と狭窄が再発した。ステロイド（プ

レドニン）も止めていたのが再発してしまって、今まで苦労した２年間はどうなったんだと思いながらも逆

戻りです。

　

その時、３週間連続毎晩飲んだんですけども、もし量や摂取問隔が長かったら急激な悪化ではなく、少し

ずつ悪化していたと思います、これがグレーゾーン食材ですね。例えば１迦間に１回をずっと続けていた場

合は、この現象は出なかったでしょう。食物繊維が多く、油も多いですから基本的にはダメです。ボディー

ブローで少しずつ悪くはしてくる。でもこれは私個人の事例ですから皆さんが同じとは限りません。

　

話が変わりますが、苦悩する患者本人と家族ということで、受容できない部分があります。「一番最悪な

病気になったね」と主治医から宣告された方もいます。医師のモラルを疑いますが、その時にご飯が食べら

れないと言われた時に､一生ご飯を食べられないと思ったとの事例もあります｡昨日のＩＢＤの交流会の時、

居酒屋でしたが、工夫すれば食べられるものも色々あります。

　

クローン羊のトリーと勘違い。スペルも実際違うんですが辿伝子の病気ではないかと誤解している方もい

ます。ある患者さんも、クローン病といったら腸が二つできる病気と思っていたと、遺伝子と腸との情報が

混乱して間違えた情報で把握している事例もありました。

　

食生活が悪かったんじゃない？ファーストフードばっかり食べたから、そういう病気になったんじゃない

かと犯人探しがあります。ただ原因不明なので、これの結果は未だ分かりません。母親の責任？、母親が「ち
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やんとご飯食べさせてあげたのに、なんでこんなことになったんだ」という悩みも非常に聞かれるヶ一スで

あります。

　

食べないと病気は治らないのに。昔の人、沖縄でもおばあちゃんが、いろいろ言うんですけど、病気を治

すためには食べて治る力をださないと、治る病気も治らないよ。でも、クローン病は普通に食べると悪化し

ます。

　

絶食の日々。どんな生物も生存のために食事をします。鳥だって虫だってなんでも食べて生きていく。そ

れが出来ないのが辛いですね。

　

引きこもり、パーティーや行事があっても食事があると我慢するし無理して食べるとまた悪化する。いち

いち説明するのも面倒だし、回りが遠慮すると困るし、大丈夫？これ食べる？とか、しつこく聞かれるとだ

んだん嫌になってきます。

　

児童や生徒の場合、小学生や中学生の場合は学校給食というのがありますから、その時皆と同じ飲食が出

来ないのでストレスを感じます。年頃の場合は髪型でも洋服でも何でも他の皆と一緒でないと嫌な年頃なの

で、食事ができないというのは苦痛です。

　

あとデート、お見合い、異性とのコミュニケーションも食事が基本。デートしようぜっていったら、やは

り食事に行きますよね。そういうのがなかなかできない。黙ってやって食べてしまうと、悪化すると。絶食

の苦痛があります。

　

下痢の苦痛。体調が悪いと下痢します。下痢をするのが当たり前という患者さんもいます、一目５回～10

回は普通だという方もいます。頻度が多いとお尻がピリピリします。お尻の洗浄機、ウオッシュレットみた

いなのが必要です。

　

移動の際、便意を催すのでないかと不安になります。行動制限をいつも考えています。各駅、コンビニが

どこにあるのか、トイレの場所をいつも頭に入れておかないと、催した時にはすぐその場でやらないと漏ら

してしまうこともあります。

　

サービス業など、便意を催す時に調整が利かないので、就労制限があると思います。「いらっしゃいませ」

といっている時にトイレ行きたいといってもなかなかすぐには抜けられないのです。
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学校ではトイレに行くのがタブーとされている。悪

習慣があります、子どもたちのなかでトイレ行けない

という現状があります。

　

沖縄での炎症性腸疾患の治療としては、大学病院の

先生と病院・診療所と上手く連携ができている方だと

思います。あと患者会の活動は定例会、総会、会報誌

などがあります。

　

沖縄のルール。プライバシーの守秘を守ること。宗

教、政治活動、健康食品は推薦も非難もしないこと。

患者の集まりなので、医者がする医療行為的診断など

は、ダメです。あとＵＣ患者とＣＤ患者とを混乱しな

いようにして下さい。

　

マスコミへの露出。沖縄で私の場合いろんな新聞等

に出ているので、クローン病のマイナスイメージとい

うのが少しづつ無くなってきていると思われます。

神戸の震災を機にＩＢＤネットワークが発起されまし

た。

　

ＩＢＤネットワークの特徴としては、非統一組織で

す。例えばパーキンソン全国友の会や、全国膠原病友

の会沖縄支部とかありますが、ＩＢＤネットワークの

場合はそういった組織ではありません。各地の患者会

が／|青報連絡や災害支援の為に集まっていますが、各

会の活動は行動的で多種多様な患者会形態が特徴です。

　

自分たちの得意分野を好きなイメージからスタートさせ、患者会を発展させる。難病相談・支援センター

をこれから皆さんが担当する上で、患者会を支援していくのですが、ＩＢＤ関連の患者会が無い地域もあり

ます。そういったところは、今回の発表を切り口に患者会を育てて欲しいと願います。あと、新規の患者さ

んが相談にこられた時には、ＩＢＤネットワーク一覧の患者会を紹介して下さい。
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全国で活動、活躍するＩＢＤ患者。ＩＢＤネットワ

ーク一覧は、資料の後ろの方に各県の連絡先が載って

います、コピーしても良い公開資料なので、患者さん

に差し上げて下さい。

　

いろんな団体、患者向けのガイドブックと本の出

版、株式会社を作った患者さん、クローン病向け食材

の通販をＮＰＯとして販売している患者さん、I BD

向け生命保険や、自分でＣＤを出したり、コンサート

活動をやっている方とか、活動も非常に多様化してお

ります。

以上で終わらせていだたきます。ありがとうございました。

座長

　　

ありがとうございました。これまでの患者会、自分の経験も通しながら患者会の発展、沖縄難病セ

　　　

ンターの運営もやりながら患者会の方でも力を発揮されている照喜名さんであります。

　　　　

私から一言質問よろしいですか？

　　　　

難病センターの運営もやりながら患者会の活動も行っていらっしやる、いろんな活動を多岐に渡っ

　　　

てされていますが、何でそこまでできるのか、原点みたいなものがありましたら。

照喜名

　

私も最近悩んでいるところです（笑）。給料が固定で、たとえば「沖縄指笛」とか企画一製造・販

　　　

売もしていますけども、この収益がどんなに上がっても私の給料は変わりません。なぜ自分がこんな

　　　

ことをやっているんだろう？一生懸命なんだろう？と振り返っています。

　　　　

ただそれを立ち上げたいという欲求はあるんですが、ただこれだと将来的に育っていく人もいない

　　　

んで、今、スローガンは分割民営化、患者会も次の世代にバトンタッチ、いろんな収益事業もいろん

　　　

な人たちにバトンタッチしています。ただ、私のコピーという人はできないんですが、それを探して

　　　

いた時期もあるんですが、私の仕事量を分割して小さい仕事にして、時間は９時から６時までの９時

　　　

間労働じゃなくて、より大勢のチームでやっていかないといけないなと思っています。コストもかか

　　　

りますが、これが私の今年、来年の課題です。

座長

　　

ありがとうございます。本当に照喜名さんだからこそ、今まで引っぱってこられたということを感

　　　

じました。ありがとうございました。

－93



｢難病相談支援センターにおける障害年金の相談について

　

一学生･主婦・障害無年金110番からの報告その2｣

財団法人北海道難病連相談室

　

永

　

森

　　　　　　　　　　

伊

　

藤

志

　

織

たてお

　

北海道難病連も相談支援センターということで活動しておりますが、障害年金の相談をかなり重視してお

りまして、その中から学生・主婦・障害無年金110番の報告を前回に続いててその２ということで報告させ

ていただきます。

難病相談支援センターにおける

障害年金の相談について

一学生･主婦障害無年金110番

　　　　　　　

からの報告その２－

財団法人北海道難病連

　　　　　

永森志織

　　　　　

長谷川道子

相談対応者

相談室

　

福井美静

　

伊藤たてお

・

　

社会保険労務士会

　　

(無年金障害者問題サポートグループ3名)

・北海道･無年金障害者をなくす会メンバー

　　

(原告含む)3名

・北海道難病連相談室相談員6名

　　　　　　　　　　　　　　　

計12名

学生･主婦障害無年金110番
開設日時一会場

日時:2005(平成17)年

　　

2月21日(月)午前11時より午後5時

　　　　　　　　　

※仮設電話4台

　　

2月22日(火)午前11時より午後4時

　　　　　　　　　

※仮設電話2台

会場:北海道難病センター3階会議室

　

今年の２月、２日間に渡りまして仮設電話をセンタ

ーに４台設置しました。この仮設電話というのは特別

な相談事業をされる時に頼まれると思いますが, NT

Ｔに申し込めば回線さえあいていれば安い料金で電話

を１日とか２日設置してくれます。

　

今回の特徴は、今までは年金相談は私ども自身でや

っていましたが、件数が多くなって対応しきれないと

いうことで、社会保険労務士さんの仕事であろうとい

うことで社会保険労務士会と話しましたが、障害年金

に詳しい人はそう多くないということでした。その中

で障害年金に関心をもっておられる方々で無年金障害者問題のサポートグループというのを結成していただ

き、合計４人のグループになりましたが、その方々に協力をお願いしました。そのかわりお仕事ですので、

システムとしては特別に社会保険労務士さんにお手伝いをお願いした時には成功報酬ということで、障害年

金の１ヶ月分に相当する額を相談者本人が労務上さんにお支払いするという規則です。不成功の場合にはい

らないということでやっております。実際にはもっと高い報酬でするんだそうですが、このグループと私ど

もの関係ではそういう具合にすることにしました。
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相談件数

①当日

　　　

115件（来所1件含む）

②翌日、翌々日

　

21件

言十

　

133j牛

(相談シート記載数)

　

この件数、当日は115件。翌日翌々日で21件でした。

　

この133件というのは相談シートを作成した件数でして、

に会議室の中で臨時電話を設置して行いました。

学生･主婦障害無年金110番の様子

それ以外の件数は含んでおりません。このよう

主な傷病名

　　　

パｰキンソン

ベーチェット

　

(失明),３

　

人工透析

　

性腎不全

　　

尿病)，

血管障害，

その他，件数

　　

不明

ｋ

　　

ロ精i

関節リウマチ

　　　

16

他).25

　

集まってきた世代は50代の方が一番多かったということです。80代の方までおります。70才代が多いのは

実は当時の制度で学生で無年金だった方々が今は70才代になっているんですね。

　

主な傷病名は、精神疾患が一番多くなっています。その次が関節リウマチ、血管障害、人工透析というの

が最も多かった。個別の病気ではベーチェットが３件、パーキンソン病２件というのがあります。あとは交

通事故などです。

受給の可能性があったケース

　

・明らかに特別障害給付金の対象と

　

なる(と思われる)ものは26名

　

(20％)

・障害基礎(厚生)年金の受給対象

　

(と思われるもの)が11件(8％)

結果的に障害基礎年金の受給が

決定した４ケースについて

ヶ-ｽ①女性50歳代統合失調症

ケース②女性40歳代人工透析

ケース③女性38歳

　

統合失調症

ケース④女性65歳遺伝性ニューロパチー

　

受給の可能性があったというケース、133件のうち26名が特別障害給付金の対象となるというふうに判断

されます。それ以外に。それどころか実際には障害基礎年金が受給対象になるんでないかと、なぜそれがな

らなかったのか不思議という方々がこの中で11件も入っております。８％です。

　

その中で社会保険労務士さんに処理をお願いしたケースが４件あります。もっとあったと思いますが、そ

の内の４件について、とれました、という連絡があった方が４件です｡疾患名では統合失調症２、人工透析、
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遺伝性ニューロパチーです。

ヶ一ス①女性５０歳代

　　　　　　　　　　

統合失調症

　　

(今回の決定)

　　

国民年金法01第30条の2

　　

支給開始平成17年5月

　　

基本額794,500円

　　

障害の等級2級16号

　　

次回診断書提出年月

　

平成22年10月

ヶ一ｽ②女性４０歳代

　　　　　　　　　　　　　

人工透析

　

(今回の決定)

　　　

国民年金法01第30条

　　　

障害の等級2級15号

　　　

次回診断書提出年月19年2月

　　　

支給開始平成11年6月

　　　

基本額平成11年

　

804,200円

　　　　　　　　

12年

　

804,200円

　　　　　　　　

15年

　

７９７,000円

　　　　　　　　

16年

　

794,500円

　　　　　　　　

17年

　

794,500円

　

ケース1

　

50才代の統合失調症の方は、詳しくはレジュメに書いてありますのでみていただければと思い

ますが、この５月から794, 500円の２級の年金が支給されることになりました。

　

ケース２の方は人工透析の方ですが、これはもっとさかのぼってでるはずだったということですが、５年

間さかのぼってということで、真ん中13年14年あけているのはちょっと不思議なんですけども、これはその

間勤めたか何かあったのかもしれませんけども、社会保険庁の通知ですと平成11年12年15年16年17年にわた

って約400万円が振り込まれてきたということです。

ヶ一ス③女性38歳統合失調症

　

(今回の決定)

　

国民年金法01第30条の4

　

障害の等級2級

　

支給開始平成17年7月

　

基本額平成17年794,500円

　

次回診断書提出年月

　

22年7月

ケース④女性６５歳

　　　　

遺伝性ニューロパチー

(結果)

　

障害基礎年金1級

　

平成17年9月

　

開始

　

ケース３は統合失調症ですが、これも７月から支給になりました。

　

遺伝性ニューロパチーの方ですが、これは１級になりました。この方も窓口で対象にならない、掛けてる

期間が短いとか当時掛けていなかったとかいろいろ言われたんですが、実は遺伝性ニューロパチーなもので

すから、二十歳前の発病が認められるんですね。そうするとこの方は既に35才ぐらいだと思いますが、二十

歳から障害基礎年金の支給の対象になったはずです。10数年間損をしてしまったということになります。

特別障害給付金が不支給となった1件について

ヶ一ス⑤男性５５歳外傷性てんかん

(結果)

　

特別障害給付金不支給

　

もうひとつ、外傷性てんかんは特別障害給付金が不

支給になったんです。これはまた特徴的ですが、他の

てんかんの方も不支給になっているんです。なぜかと

いうと、薬でいろいろ症状が抑えられている。そうす

ると当時は大変だったけれども、今は支給対象になる

ほどの程度でないという判定です。ところが実際その

間、もう職もつかないまま親の収入でやってきて、こ

の方も55才になっていますがらいまさら働くのは無理

なわけですから、生涯、障害年金不支給になります。

給付金の方も不支給になります。どこかこれは判定の

仕方がおかしいのではないかと思っております。これ
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は改めて法的な方法、訴訟等で闘いたいと思っております。

考察

・年金担当窓口の対応の不適切さに

　

よって障害年金を受けられない患者･

　

障害者が多<存在する

・適切な援助により、障害年金受給が可

　

能な場合がある

　

考察ですが、全部の方が年金の窓口で「あなたは保

険料を納めていません」とか「日数が足りません、月

数が足りません」とか言われた方々なんです。あるい

はある人については、「障害年金をもらうというのは

死ぬほどの病気でなきゃもらえない」とか、「あなた

なんかもらえるはずがない」と言われてそれっきりに

なっています。みなさんそれっきりもう窓口不信にな

っていて窓口には行かないと。私どもの相談に来て

も､あなたとれるかもしれませんよと言っても､いや、

窓口でダメと言ったんだからダメなんですと。年金に

詳しい方はご存じのように、窓口はそういう決定する権限はございません。用紙を交付するだけですから。

審査はちゃんと審査の機能があるんですけれども、そこまで持っていかない。区役所や社会保険事務所の窓

口で「あなたは対象にならない」と言ったために、受けられるはずの障害年金をずっと長い間受けられない

できていたということです。

　

それからもう一つ、この中で障害をもっておられる方、病気の方はみなさんそうなわけですけども、医療

機関が真っ先なわけですけども、どうしてそこでそのアドバイスが受けられなかったか。あるいは身障手帳

１級２級というのがあると、当然１級２級程度の方々は少なくても障害基礎年金２級には該当するわけです

けれども、そのアドバイスも受けておられない。身障手帳と更生医療の手続きかなんかの話でほとんど終わ

っている。

　

私どももこれから調べようと思っているのですが、神経内利･のように非常に運動障害を伴う疾患を扱って

いるところの方々は身障手帳もこの年金も比較的受給率が高いです。整形外科は当然高いと思われるのです

が、整形外科のところではどういうわけかへんな神話がありまして、身障手帳も３級以上でないと意味がな

いとか、２級以上でない意味がないからあとはいらないのでないかというふうに言われている。ところが実

際は、身障福祉法では７級までありますし、手帳は６級から交付されて、それはそれなりに沢山の使い道が

あるんですが、重い患者さんばかり診ているところでは逆に１級２級でなきや身障手帳の対象でないと言わ

れる。

　

同時にもう一つ障害年金のことのお話をほとんど聞いていないか、でも整形外科系は多いと思います。そ

れ以外の、例えば眼科、耳鼻科、泌尿器科、消化器科というところでは、障害基礎年金のことをほとんどの

先生は知らない。例えば、腎臓のガンで腎機能が失われているとかでは当然それは透析でなくても障害年金

の基礎年金の対象になるわけですけども、それが今まで知らなかったということで沢山の患者さんの年金を

見落としておられる。当然そういう方々は知らないから、窓口へ行くこともないでしょうし、社会保険事務

所に問い合わせることもない。

　

一番最初にそういう患者さんを見つけるのは医療機関なわけですから、そこがまず第一義的にこの年金を

きちんとみていただければ、かなり可能性は広がる。そのあとで、たとえば患者会に行ったとかあるいは講

演を聞いたとか、人に勧められて年金の相談を受けたという方々になっていくわけですから、真っ先にはま

ずここでなきゃならない。ところが、医師がそのことを全て判断するわけにもいかないし、知っているわけ

にもいかないでしょうし、ではじゃあ、看護師さんはどうなのかとか、あるいは病院の相談窓口はどうなの

かという問題になりますが、この年金110番だけでさえこんなに沢山いるわけです。しかもダメと言われた

方々がきちんと調べていくと、受給の対象になるという事実を確認していただきたいと思います。

－97－



支出を減らし収入を増やす道を

障害年金の他にも特別障害者手当、特

別障害給付金、児童手当､特別児童手
当、自治体による福祉手当などの受給

を手助けし､少しでも収入を多くし､税

控除等によって支出を抑える方法につ

いての指導助言に重点をおいた相談

が望まれる。

就労支援と共に

障害年金に関する支援を

難病相談支援センターでは、就労

支援と共に障害年金に関する支援

は極めて重要な業務であるととら

えられる。

　

もう一つは、この年金の収入というのは非常に大事だということですが、それ以外にも特別障害者手当と

か特別障害給付金とか児童手当、特別児童手当とか自治体による様々な福祉手当などいろいろなものがあり

ます。そういうものを多様に駆使することによって、患者さんの生きていく力をうんと高めていくことがで

きる。あるいはＱＯＬを高めるということができるんですが、そういうことも非常に大事な援助の方法だと

いうことで、是非そういう面での指導。助言についても相談支援センターでは重点的にみていかなきゃなら

ないだろうと思います。

　

ただ非常に難しいという場合には、社会保険労務士さんとタイアップして月に一回でも専門家の方にきて

いただく専門相談日をつくるという方法もあるでしょうし、あるいは役所等との連携を深めてそこに紹介し

ていくという方法もあると思いますが、まずは相談支援センターの方々が、相談にこられた方の収入はどう

しているんだろうか、生活するためには収入が必要なわけですから、ただ病気の相談だけではなくて、どう

いう収入で生活しておられるのかということをまずみる目を養っていただきたいと思います。

　

相談支援センターでは就労支援と共にこの障害年金に関する支援も非常に重要な業務であると考えます。

　

以上です。

座長

　　

大変に興味深いお話でした。これまでの３題は、難病相談支援センターが患者家族の方に委託をし

　　　

て、それがやっていくところの難病センターの３題の提案だったと思いますが。この３題、今の障害

　　　

年金のことについて、それから前のことでもなんでも結構です。

青木

　　

伊藤さんに。医療機関での最初のところに主治医は関わっているわけで、確かに私もいろいろな患

　　　

者さんに逆に教えてもらって年金のことは詳しくなって、そういう医者はいいんですけども、全ての

　　　

主治医の先生に年金のことまで把握してもらうほど簡単なシステムではないので、多分医療機関の中

　　　

央部門で、できるだけそういうところにアドバイスして、各市町村とか窓口にちゃんとつないであげ

　　　

るような組織を作ってもらうということが大切なんでないかと考えています。それで、患者さんが窓

　　　

口に行っても、そう簡単にはたどり着かないというか、こういうことがありますという説明だけで終

　　　

わってしまって、なかなかそこから先に実際どうしたらいいかというところまでたどり着けなくて帰

　　　

ってしまうこともありますので、ぜひ誰かが間に入って、あなたの場合はこういうふうにできるんじ

　　　

やないかということを、最初に医療機関が誰かやってあげなきゃいけないと思っています。各県にい

　　　

ろいろな事情はあると思いますけど、センターの方がそういうところ、病院に働きかけるようにして
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いただければ、病院でも決して無関心ではないと思いますので、どうぞよろしくお願いします。

伊藤

　　

ありがとうございました。いくつか試験的に取り組んでおります。一つは病院の窓口に難病センタ

　　　

ーのポスターとかパンフレットを貼ってもらっています。それをみてこられる方があります。それか

　　　

ら患者会のポスターも貼ってもらっています。先生がおっしゃるように病院ではいろんなことを沢山

　　　

やらなきゃならないわけですから無理なんですけども、応援をしてくれるところがありますよという

　　　

ポスターを貼る程度でもいくらか違うということと、もう一つ病院に相談室の機能を充実させるとい

　　　

うことだと思うんですが。どこの公的な病院でも医療ソーシャルワーカーをおいているところが非常

　　　

に少なくて、いらしてもほとんど事務に追われてしまってということのようです。そうでなくて、本

　　　

当のソーシャルワーカー。

　　　　

あと相談支援センターや患者会の役割としては、その患者さんを精神的にもバックアップすること

　　　

なんですね。たぶんこれはもう役所の言っていることは間違いだと。何かあったら私たちも応援する

　　　

から頑張って、こういう具合にすればとれるから、こんなふうに書いて出しましょう、ということな

　　　

んですね。ところが患者さんについて行っても、役所から「あなた方なにしについて来だの」とか言

　　　

われている。社会保険労務士さんもこのあいだ行ったら、あなたは何ですかと窓口でいわれたと。社

　　　

会保険労務士を知らない社会保険事務所があるっていって、びっくりしていました。名刺を出したら

　　　

上司のところへもっていって、こういう人がいますがとか言われたとか、まだ行政とこういう仕事の

　　　

間のギャップもかなり大きいと実感しておりますが、これは沢山やっていくしか多分ないんだろうと

　　　

思うんです。そういうようなことで今日はあえて発表させてもらいました。

座長

　　

ありがとうございました。本当に、これから難病相談支援センターの行くべき方向、日常生活のこ

　　　

とまで、この難病相談支援センターはやっていかなくちゃいけない。障害年金のことまで視野に入れ

　　　

ながらやっていくことを勉強させていただきました。

　　　　

ありがとうございました。
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一般演題（発表）IV‾

静岡県難病団体連絡協議会 野原

　

正平

発表９「佐賀県難病相談支援センター

　

１年間を振り返って」

　　　　

特定非営利活動法人熊本県難病相談支援ネットワーク

　　　　　

特定非営利活動法人佐賀県難病支援ネットワーク

発表10「宮崎県難病相談・支援センターの開設と課題」

　　　　

宮崎県難病団体連絡協議会

三原

　

睦子

首藤

　

正一

発表11「難病患者からの提言

　

一豊かな在宅生活をめざしてー」

　　　　

ＮＰＯ法人

　

宮城県患者・家族団体連絡協議会、多発性硬化症（ＭＳ）虹の会

　

丸山あずさ

座長

野原

　

正平ａ

発表10

首藤

　

正一ａ

発表9

三原

　

睦子Ｅ

発表11

丸山あずさＥ

ｙＮ



　

それではプログラムに基づいてＮＰＯ法人佐賀県難病支援ネットワークの三原睦子さんに「佐賀県難病相

談支援センター～一年間を振り返って」というテーマでお願いします。

｢佐賀県難病相談支援センター

　

～一年間を振り返って｣

ＮＰＯ法人佐賀県難病支援ネットワーク

佐賀県難病相談支援センターは平成16年オープンしました。

佐賀県難病相談･支援センター
一開所から1年を振り返って一

●平成16年９月２６日オープン

●佐賀県の人口約88万人

参特定疾患認定者の人数約4000人

参その他難治性疾患の方々は把握できない

●相談件数６０１件

●

対象者及び事業

厚生労働科学研究難治性疾患121疾患

慢性疾患

小児慢性特定疾患

その他しょうがいをお持ちの方

　

１日常生活等の相談･支援

　

２交流会､研修会､講演会､セミナー､医療相談

　

会等の開催

3患者会の交流会開催時の場所の提供

４ハローワーク等の連携による就労支援

5さまざまな情報の提供

一

一

J 原

　

睦

　

子

　

対象者及び事業としては、厚生労働科学研究難治性

疾患克服研究事業121疾患、慢性疾患、小児慢性特定

疾患、その他障害をお持ちの方々を対象にしておりま

す。

　

誰のための難病相談支援センターかということで、

私どものセンターをひとことでいうならば、悩まれて

いる難病の方、困っていらっしゃる障害をお持ちの方

々が、自分で勝手に元気になっていくセンターです。

　

上記の方々を対象とする理由としては、センターに

は公益性、公平性が必要であり、専門性も必要です。

難病という病気はございません。また、難病をある疾

患だけで特定することもできません。地域の中で孤立

していらっしゃる方々の相談先がない状況もありま

す。その結果、難病・小児慢性特定疾患・その他障害

をお持ちの方々とそのご家族が難病相談支援センター

の主体者であり主であると思っています。
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職員体制等

●(難病相談支援員)

●患者･家族

・保健師

●社会福祉士(患者)

●看護師く患者)

●開館

●水曜日を除いた日の10時~19時まで

就労支援の状況

●大手企業の佐賀県への参入

●佐賀県新産業課､労働課､ＮＴＴマーケティングアクトとの

　

連携により研修に参加することにより､障害者､難病患者

　

を就労する

・難病患者(121疾患対象)の方を受け入れた企業には、

　

助成金の支給

・障害者就業支援センターとの連携により､障害者手帳を

　

持つ方々の登録.難病相談支援センターに出張していた

　

だき本人に面接する

●ハローワークに､難病患者やしょうがいの方に対する普

　

及啓発が急務である(ハローワーク自体が障害者は厳し

　

いという固定観念と難病に関する知識がないことが多い)

しようがいを超えての連携

・ワンストップ相談事業の提案

・行政､身体､知的､精神､難病等の方の支援の

　

実践をしている人たちによるサービス調整会議

●各関係機関との横の連携を取ることにより相談

　

者がたらいまわしから解消される

●申請書等の整備(できるところから)

●相談する場所は違っても連携していくことによっ

　

て､同じサービスの提供ができる。

　

職員体制。難病相談支援員は全て患者・家族で運営

しています。１人は私ですが、社会福祉士、これも統

合失調症の患者さんです。それから看護師、この方は

ＡＬＳの患者さんで、現在車椅子バスケットボールを

されています。

　

開館ですが水曜日を除いた日の10時から19時まで、

家族連れで相談にみえることが多いので、土日祭日も

あけております。

　

就労支援の状況。大手企業の佐賀への進出につきま

して、県外からの誘致企業には佐賀県新産業課、労働

課、ＮＴＴとの連携により障害者や難病患者を就労す

るということになっており、難病患者も45疾患だけで

はなく、121疾患プラス関節リウマチの方を対象とし、

そういう方々を受け容れた企業には雇用奨励金の支給

を年間40万支給する。

　

次に障害者就業支援センターとの連携により、障害

者手帳をもつ方々の登録、難病センターへの出張面接

も行なっています。

　

障害を越えての連携。ワンストップ相談事業の提案

ということで、行政、身体、知的、精神、難病、いろ

んな分野で実践をされてらっしやる方々によるサービ

ス調整会議が必要と思っております。

　

また、そのことにより各関係機関との横の連携がと

れ、相談者がたらい回しから解消される。それから申

請書等の整備も、できることから難病センターの方に

おいていただいて、できないものかしらと、思ってお

ります。

　

相談する場所は違っても連携していくことによって

相談される方に同じサービスの提供ができる。

　

障害の枠を超えて連携している、チャレンジドフォーラム、このフォーラムは毎回佐賀で、開催しており

まして、日本難病・疾病団体協議会の伊藤代表にも毎回きていただいています。身体、知的、精神の各機関

と連携しながら開催しております。
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医療機関との連携

(アンケートの実施)医療機関､患者･家族対象

●患者はどこに相談していいのかわからない。

●今の苦しい現状をじっくりと聴いてほしい､そして

　

理解してほしいと思っている。

(難病相談･支援センターの役割)

・

　

患者の話を傾聴し肯定する｡く過去のリソースか

　

ら未来へのリソースヘ)

・研修会等の開催により正しい病気の知識を促す。

●医師や看護師等に一緒に参加していただくこと

　

により、患者と医療機関との連携を構築していく

●ピアカウンセラーによる相談体制の確立

　

次に医療機関との連携ですが、今回。医療機関・患

者・家族を対象にしてアンケートを実施しました。結

果として、患者はどこに相談していいのか分からない

ということで困っていらっしゃる。また、苦しい現状

をまずは聞いていただきたい。そしてその現状を理解

していただきたいと思っております。

　

難病相談支援センターの役割ですが、患者の話を傾

聴し、肯定する。過去のリソースから未来へのリソー

スヘ向かっていければすごくいいことだと思っており

ます。また研修会等の開催により正しい病気の知識を

促す。医師や看護師等に一緒に参加していただくことにより､患者と医療機関との連携を構築していきます。

　

ピアカウンセラーによる相談体制の確立もセンターの役割です。

重症難病患者の病床の確保

●佐賀県には重症難病患者確保のためのコーディ

　

ネーターがいない

●専門医がいない現状にある

・医療機関との連携等により､相談に応じて病院

　

を確保する。

・他県の患者会や関係機関との連携により医療機

　

関の情報等を提供

・重症の患者を受け入れてくれる病院を応援

・患者自身が入院ができる医療機関を指定医療

　

機関として登録する

佐賀県のＡＬＳ患者の現状

平成17年６月13日現在

保健所 ALS患
者

人工呼
－Ｕ

装着なし 入所

在宅 入院 在宅 入院

佐賀中
部

２４ １４ ４ １０ １０ １０ ○ ○

鳥栖 ７ ２ ○ ２ ５ ４ ○ １

唐津 ８ １ １ ○ ７ ５ １ １

伊万里 ３ １ １ ○ ２ １ １ ○

杵藤 ６ １ ○ １ ５ ５ ○ ○

合計 ４８ １９ ６ １３ ２９ ２５ ２ ２

　

次に、重症難病患者病床の確保。佐賀県にはコーデ

ィネーターがいない現状ですので、現在、センターも

佐賀大学等と連携をとりながら相談者に対して、行っ

ています。

ＡＬＳ患者の現状（省略）

これからの体制作り

・受け入れ体制の充実

●しょうがいの概念の転換のための行動

　

(身体障害者制度の見直し)

・就労支援(難病患者を受け入れていただくような

　

施策と企業への普及啓発)

・患者の心が汲み取れるような相談支援員の育成

・さまざまな関係機関との連携強化

・災害対策く災害手帳や災害マップの作成)

・患者自身の病気に対する正しい理解

　

これからの体制づくりとして、災害対策がありますが、これは、昨日一昨日のことですが、難病相談支援

センターの方でも災害時の難病の方々のハザードマップを作成したいと提案しておりましたら．保健所から

一緒にやっていこうというお話を伺いまして、これからは県や保健所．それから企業関係との連携によりま

ずはＡＬＳの患者さんを対象にしてハザードマップを作成してまいります．
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なぜ患者が運営しているか
(メリット)

・患者のニーズをすぱやく捉えて､今後の政策に反映できる

・患者が安心できる場所､気軽にこれる場所の提供

・Ｓ痴を言える(患者の苦しさやつらさを共感できる自分もそうだった

　

こと〉

・悩みを共有できる､同じ立場で励ましあえる

・スタッフに無理をさせない

｢結果として｣

・相談にこられた患者が､精神的に自立していくステップ

・胆者がセンターを運営していくことにより､運営している患者の愚者

　

力のアップにつながる｡くセンターは患者のよりどころ)

・患者という資格があってもいいのではないか

(デメリット)

・専門家の方々から軽く見られる傾向にある。

　

なぜ患者が運営しているのか。メリットとしては患

者のニーズを素早く捉えて今後の施策に反映できる。

患者が安心できる場所、気軽に来れる場所の提供がで

きる。患者が気軽に来て愚痴をいえる、患者の苦しさ

や辛さを共感できる。自分もそうだったんですよとい

うふうにお話ができる、また、スタッフに無理をさせ

ないというところです。

　

結果としては、相談に来られた患者が精神的に自立

していくステップづくり。患者がセンターを運営して

いくことにより、相談もすごく増加傾向にありまし

て、そういう運営を少しずつおまかせしていくことにより、患者の患者力のアップにつながる、センターは

患者のよりどころです。

　

患者という資格があってもいいのではないかと、ある方が言っておりましたので、これも書かさせていだ

たきました。

　

デメリットとしましては、専門家の方々から軽くみられる傾向にあるというところが少し悲しいところか

なと思っております。

　

患者だけで支援ができるのか。ということですが、バックアップがあります。

患者だけで支援ができるのか

●各関係機関との連携､協力がスムーズに行えて

　

いる。くわからないことはいつでも相談できる体

　

制の確立)

・困難事例を課題に挙げ､各機関(医師､看護師、

　

ＭＳＷ､保健師､ケアマネージャー､精神保健福

　

祉士､行政)とのカンファレンスを月に1回開催す

　

ることにより、センターの支援内容が理解されて

　

いる｡また行政機関も現場の声が理解でき､今

　

後の行政の政策に反映していくことができる。

●臨床心理士による､カウンセリング研修会月１

１

　

各関係機関との協力がスムーズに行えている。

２

　

分からないことはいつでも相談できる体制の確

　

立。

３

　

医療機関とも先生たちにメールで聞いたりお願い

　

したりするような連携がとれています。

４

　

困難事例を課題にあげまして、各機関、医師、看

　

護師、ＭＳＷ、保健師、ケアマネージャー、精神保

　

健福祉士、行政等とのカンファレンスを月に１回開

　

催することにより、センターの支援内容がほとんど

　

理解されております。また行政機関もそれに対して

　

現場の声が理解できて、今後の行政の施策に反映し

　

ていくことができております。

　

５月に１回ですが臨床心理士によるカウンセリングの研修会を行っております。ロールプレイインク等を

行いながら相談の充実、患者の方々の相談に対して柔軟な対応ができるように研修しております。

　

第三者機関としての難病センターの役割もありまして、行政や医療機関に対する第三者機関、いろんなと

ころに第三者機関かおかれている現状から、やはり難病相談支援センターが行政や医療機関の第三者機関に

なるべきではないかと思っています。

佐賀県難病相談・支援センター

　　　　　

スタッフ

　

佐賀県難病相談支援センターのスタッフですが、理

事やボランティアスタッフみんなで付l良くワイワイと

やっているところです。以上です。ありがとうござい

ました。
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座長

　　

どうも三原さんありがとうございました。

　　　　

大変素晴らしい発表だったと思うんですが、私たちが目指す目標に近づきながら熱心にやっておら

　　　

れるし、また同時に患者会というものがかなりこの運営の中心を担っているという点で注目される発

　　　

表だったと思います。会場の皆さんも大変大事な実践でもありますので、挙手してお聞き願えるとあ

　　　

りがたいと思います。

山崎

　　

今の報告で非常に注目したのは、難病相談支援センターに患者が集まってきているというお話があ

　　　

りました。それは自主的に集まってきているのかあるいは呼びかけをして計画をたててやっているの

　　　

かということともう一つ、相談室以外の場所で、例えば疾病ごとの交流とか相談活動、そういうよう

　　　

なこともやっているのかどうか。

三原

　　

まず呼びかけを行っているかどうかですが、実は口コミが多くて、何回もこられる方の中から難病

　　　

相談支援センターに行ったらすごく良かったよという言葉により、今現在相談の数が増えている現状

　　　

です。だから７時までなのですが、６時ぐらい、お仕事終わって家族の方が駆け込まれながら８時９

　　　

時まで有1談を行っている現状がございます。

　　　　

それから疾患同士の交流会ですが、難病相談支援センターでは沢山の方々の疾患、たとえば稀少難

　　　

病、アミロイドとかＦＯＰ、ＨＡＭ、いろんな方々の交流会を開催しております。他の県、すごく遠

　　　

くからも実は患者さんたちがこられるんですね。佐賀県の果てから相談にこられる現状がございまし

　　　

て、近隣の保健所の方でもこういうことが開催できないかという声はあかっておりますが、保健所の

　　　

体制が土日がお休みなものですから、どうしても難病相談支援センターが上日あいているということ

　　　

で、結局はセンターで行っている現状がございます。

　　　　

しかしこれから広げていかなければならないと思っております。

座長

　　

よろしいでしょうか。私１、２お聞きしたいと思います。

　　　　

一つは、難病医療連絡会の専門相談員を含めて121疾患全部を対象にしている相談機能をもってい

　　　

るところというのはあまり多くないようですね、全国的に。そこで、佐賀県の場合、改めて全疾患を

　　　

対象にやるということで、これに対応する医療ネットワークというか、そのへんのところはどういう

　　　

ふうに工夫されたり、あるいは困っているという問題があるのかということをお聞きできたらと思い

　　　

ます。

　　　　

もう一つは、諸機関の連携が多様であるということを非常に感心するところでもあり、また、私た

　　　

ちも学ばなきやいかんところだろうと思うのですが、そのへんについて実情もあるいは経験などもあ

　　　

りましたら簡単にお願いします。

三原

　　

まず医療ネットワークですが、佐賀県には121疾患を対象にする専門医の数はそんなにございませ

　　　

ん。まずは窓口は佐賀大学の医学部の先生に窓口になっていただいて、他県の先生の方にセカンドオ

　　　

ピニオンをお願いするとか、本当に難しい現状ではございますが、それから、他県からの佐賀県にこ

　　　

られたすごく厳しいような疾患の方々に対してはやはり佐賀大学が窓口になっていだたいて、久留米

　　　

とか他のいろんなところに連携がとれている、医療機関同士の連携で、協力をお願いしているところ

　　　

です。
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それからもう一つの質問ですがこれは本当に足で稼いだ連携です。センターの開所前から実はNP

Ｏ佐賀県難病支援ネットワークというところがありまして、そこがある程度他機関との連携、いろん

な機関との連携を視野に入れて、ネットワークの構築づくりに足繁く通いながら相談をやりながら、

それでもいろいろと苦しい思いをしながらやってきた連携です。

座長

　　

たいへんありがとうございました。あとどなたかご質問ありましたらお受けしたいと思います。

熊本県健康福祉部健康づくり推進課

　

廣石（ひろいし）

　

今発表された中での具体的な事業ですが、臨床心

　　　

理士さんによるカウンセリングの研修というのが入っていたと思いますが、それは臨床心理上会の方

　　　

に協力をお願いして実施されているものか、詳しく教えていただけますか。

三原

　　

実は、臨床心理士会の方にも行ったんですが、私、県の認定臨床心理上さんとお友達だったもので

　　　

すから、お願いできませんかということで、いったら快く引き受けていただいて、それこそマンツー

　　　

マンのロールプレイングが、４、５人も相手にしたロールプレイングができております。

座長

　　

それではこれで時間が来ましたので、次の題にうつります。三原さんどうもありがとうございまし

　　　

た。

｜

｢宮崎県難病相談支援センターの開設と課題｣

宮崎県難病団体連絡協議会

　

首

　

藤

　

正

　

一

　

私は宮崎県の日向市に住んでおりますが、実は楽天のキャンプ地が日向市で、夏に面白い祭りがあるんで

すが、ひょっとこ祭りという祭りでは赤いＴシャツを着て、私なんかもみんなそのシャツを着て参加をして

おります。頑張っていただきたいと思いますけれども、どうも最近…また来期に期待したいと思いますが、

よろしかったらどうぞキャンプには宮崎県の日向市を使っていただきたいと思っております。

　

宮崎県難病相談支援センターが９月６日に開設しましたので、その課題について報告申し上げたいと思い

ます。

　

宮崎県の総合的難病対策、これは県がつけているですが､普通だいたいどことも変わらないですが､ただ、

保健所の難病相談事業というのをしておりますが、この保健所の難病相談事業をするにあたっては、全部の

保健師さんたちに私たち難病患者団体が３年間かけて、一応ちゃんとした学習をしていただいて、難病相談

事業に取り組んでいただいて、各保健所ごとに自分たちが得意とする分野についての患者会、組織なりを作

りながら進めている、そんなとこかと思っております。

　

これはちょっと前までですが、公費負担事業です。対象疾患が45ですので、国が決めた以外に地方では実

は取り組んではいるんですけれども増えてはおりません。何とか一つでも二つでも公費負担事業を増やして

いきたいと思っています。そして、実績額の中ですが、これは多分国が半分出すようになっていると思うん

ですが、実は国の方にいったら是非国の方の支出をちゃんとしてくれるように言うてくれと言われるんです
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が、疾患の数は増えないけども、内部的な処置として何らかの方法はとっているので、結局お金が足りなく

なるんじゃないかというようにも思っておりますが、それは大変いいことだと思います。私たちもいつも地

方交付金を増やすようにということは言っております。

　

９月に開所した概要についてお話いたします。

　

設置目的は、この報告、他のところと実は比較してみたいと思っていたんですが、今度の報告の抄録集の

中には宮城県難病センターの開設について資料が最後に載っておりますので、これと比べていただければど

こがどう違うかが分かると思います。特別変わったところはありません。

　

設置場所は、私たちは医療機関よりか福祉施設の方が望ましいということで設置場所を考えておりまし

た。場所も福祉関係で、それからなかなか場所もないので、既存の施設を十分にいかせるようなところにと

いうことで、研修室や展示フロアなどがある場所でちょうどいいところがあったんですが場所がとにかく狭

いもんですからそれだけが気がかりなんですが、そういうことで開設しております。

　

事業費は、これもあんまり多くはありません。センターの運営ですが、９月に開設したんですがら月から

もう予算がついておりまして、この分は一ヶ月経っていくとドンドン減っていくわけです。

　

６月以降の分を

予算化してありますので、できるだけ早くということで、９月になりましたが、３ヶ月が経過しました。

　

業務内容です、一つは保健医療福祉サービスの実施機関の職員に対する研修会を実施するというところか

なと思います。これは我々これまでやってきた実績の上でこういうところは作られたのかなというふうに思

います。

　

火曜日はお休みで、あとは土日も開館しています。

　

体制は、宮崎県難病団体連絡協議会に委託をして、相談員は保健師さんが１人と事務職員がいる形です。

保健師さんが３名で輪番、それから土日は難病団体のピアカウンセラーが当面２名ずつあたっています。

　

なお、費用の方ですが、保健師さんは宮崎県の給与基準でそのまま当てはめております。一日で9000円ぐ

らい。それからピアカウンセラーの方は一日で5000円ぐらいということで費用の負担をしております。

　

センターの課題ですが。いろいろな直接困ることがあるんですが、今のところセンターの運営委員会を早

く設置してやっていきたいと思っております。

　

それから参考資料の整備というのは切りがないのですがお金が随分かかりますので、これをどうするか考

えています。

　

なお開所式が台風14号のため中止になって、まだ開所式という形は全然広報されていないので、今度11月

８［目ここの研究会の木村会長先生に宮崎の方までおいでいただいて、開所式にかわるものを実施したいと思

っております。先生よろしくお願いいたします。

　

難病団体連絡協議会の活動のテーマです。そのうちの一つは、これまで難病相談を続けてきております。

相談会とか電話相談が299件。主にこれまでセンターなどもありませんので、各団体の役員のところで電話

を受けたものを集計したらこういう数になります。だいたい毎年こういう数の相談を受けてきました。主に

それぞれの団体の中での相談がおおいのですが、こういう相談を受けていることを引き継いで、今のセンタ

ーになったのかと思っております。特徴はフリーダイヤルで受けております。今これを継続するかどうかを

考えているところです。

　

障害者自立支援法について審議を求める請願書は市内では三つの地が請願を出して、これはちゃんと国の

方に意見をだしてあります。

　

難病団体として学習会をしようではないかと呼びかけをしましたが、なかなかできなくて、ほかの学習会

に参加するとか個人での活動に頼るということに結局はなってしまいました。

　

難病センターも難病団体連絡協議会が受託をしております。ですからこれをどうするかということです

が、とにかく最初手持ち資金がないと受託をするもなにもとてもできないことで、幸いに難病連には少しで

すがお金がありましたので、これを使いながらなんとかして、県からの交付は一括ですから何百万というお

金を一括で受けて、それをずっと内部で使っていくという形になっています。
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○一般演題（発表）Ⅳ
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これから体制として、私は患者を中心とした、患者をたらい回しにするんじゃなくて、行政や医療がたら

い回しにならないかということを考えています。それからまたいろんなお金儲けの手段ができないかとも思

っています。市町村であればなんとかなるんですが、県というのは一番お金を集めにくい。どうしたらお金

を集めるのにいいかという知恵があったら貸してください。

　

宮崎の観光地を出しましたが、これは実はご覧のような観光地が沢山あります。著明な先生方が今日はお

集まりですから、ぜひ宮崎の観光地に来ていただきたい。その時にちょっと難病センターでも声をかけてい

ただいて、先生のお話を聞かせていただければありかたいと思って観光宣伝もかねて出しました。

　

これで終わりですが、先生方にもお願いがあるんですが、各地で障害者プランだとか地方福祉計画とかが

作られています。その中に難病というのを文章としてどういうふうに盛り込んだらいいか、実は私もこれを

どういうふうな文章にしてどういうふうな盛り込み方をしたらいいか、非常に困っています。そういうふう

な計画にのることは大切なことだと思ってますので、ぜひお知恵を貸していただきたい。

　

それから佐賀の方がアンヶ－トをとられたというのがありましたが、具体的には行政の末端である市町村

などお伺いしようと思っていますが、具体的にどんなことを聞いてどんなことを話したらいいか、これも悩

んでいるところの一つです。

座長

　　

どうもありがとうございました。

　　　　

それでは早速会場からのご質問などお受けしたいと思います。今首藤さんから、３点ばかり問題提

　　　

起があったと思います。一つは、運営するのにかなり金がいるけれども、なかなか金を作るのに苦労

　　　

している、いい知恵があったら教えて欲しいというのが投げかけられました。自分たちのところはこ

　　　

うだというのがあったら、簡単に発言していただけるとありがたい。二つ目のご要請は、障害者プラ

　　　

ッ、各市町村で作られているけれども、これに確かに障害はどこでもつくが、難病は全く付け足しで

　　　

中身が全くないという状況はほとんど共通していると思います。市町村の障害者プランに難病をいれ

　　　

ようと思うにはどういう努力が必要なのかということで、もちろん入れさせているところも、自治体

　　　

もあろうかと思いますけれども、ご経験があったら一言お願いしたいと思います。それから最後にア

　　　

ッケートの問題でした。もし質問に答えられる方がいらしたらお願いします。もし会場でこういう点

　　　

はというご発言ありましたらご協力をお願いします。

沼田

　　

全国統一パイロットウォークというのをやっておりまして、僕たちはボランティア組織でありまし

　　　

て、今日10月１日が全国パイロットウォークといいまして、脳に障害をもっている方々の支援をして

　　　

いるボランティア団体です。ここの支援団体には例えば全国手をつなぐ育成会とか脳外傷友の会とか

　　　

脳関係なんですが、私たちは寝たきりの植物状態の患者の会で宮城県ゆずりはの会といいます。支援

　　　

をいただき全国的な支援ということで全国基金の方からお金をいただき、今年の11月５卜目こ大阪の村

　　　

祭りリサイタルホールで講演会を開きます。講演の講師は有名な筑波大学のかみやたくこ先生が行い

　　　

ます。この時にいろんな県支部がありますので、難病の方でも脳関係とか脳神経関係の難病の方もい

　　　

らっしゃる思いますので、全国的な、各支部の方々に相談するのも一つの方法かと思います。いろん

　　　

な形で支援していただきますし、見返りをもたない団体ですので、ご協力、ご支援をいただくのには

　　　

非常にいいかと思います。ちらしをテーブルにおいておきます。よろしければご覧ください。５万と

　　　

か10万とか20万といった形で、講演会やイベントを開く時に力強い支援になっていいんじゃないかと
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思います。

伊藤

　　

資金作りの問題ですが、これは難しいと思います｡一つは､患者団体としての地域の難病連ですと、

　　　

社会的なアピールも含めて様々な資金活動は可能だと思いますが、相談支援センターという形で、資

　　　

金作り活動をするかとなると、これはちょっとかなり難しいかな。ただし、福祉機器の常設展示場を

　　　

つくって、ついでにその斡旋とかレンタル事業などを始めれば別かもしれませんけれども、斡旋する

　　　

には様々な法人の資格等が必要ということもあります。現実的には難しいと思います。あとは、相談

　　　

支援センターとして県の後押しもうけて、公的な補助金、助成金、共同募金や各県にある様々な基金

　　　

のご協力をいただくということしかなくて、患者団体としての活動と相談支援センターの部分との住

　　　

み分け、区分けも必要になってくるのではないかと考えています。

座長

　　

どうもありがとうございました。静岡でも。今の宮崎県とおなじような課題をかかえて、多くまだ

　　　

見通しが立っているわけではないですが、センターとしてやる仕事の一つに静岡の場合12月１日に

　　　

開設になるんですが、開設のお知らせをするということで、県の発想としては３万枚ぐらいのビラを

　　　

作ってあちこちまいたらどうだということ以上になかったんです。私たちの方で検討すると、難病な

　　　

んでも相談センターということで電話番号をいれてカンパ箱を1000ヶ所において、その人たちと連携

　　　

をとりながらこれからやっていこうと。そのカンパ箱をだいたい一年見禎もると千円ぐらい入ればあ

　　　

りがたいなということなども含めたり、あるいは県の方でもバザーをやっていいということだとか、

　　　

そんなことでボッボツやっています。それからまた同時に静岡で作り始めたネットワークを浜松で作

　　　

ろうということで、なかなか県の方のお金が非常にすくないものですから、大同生命の助成をとって

　　　

50万ですが、これをやろうと。そんなことで皆さんの知恵をお借りしながらおっしゃるように受託す

　　　

る費用というのは非常に少ない。とても事業内容を充実させる中身は見通せないので、どうしてもお

　　　

金を作るのと質の向上とはどうも比例関係にあるようなので、おそらく全国でも共通する問題になる

　　　

と思いますし、先日も全国難病患者団体協議会でも、この問題をテーマにして全国的な関係者の会議

　　　

を開こうということも企画されはじめています。みなさんもその節は首藤さんの提唱を契機に一緒に

　　　

考えていただけるとありかたいと思います。

　

それでは、一般発表４の最後の発表です。発表１１ＮＰＯ法人宮城県患者家族連絡協議会多発性硬化

症虹の会

　

丸山あずささんのご発表です。丸山さんは多発性硬化症の当事者の方で、病気の関係で目

が不自由になっているということです。従って発表はスライドで基本的に行うということです。そし

てご本人のご希望で病気だとかあるいは虹の会という会について簡単に糸山先生にご案内をしていた

だくということになっております。糸山先生、丸山さんよろしくお願いいたします。

糸山

　　

５回のこの大会を宮城でさせていだたく時に、いろいろ考えましたけれども、この研究大会で患者

　　　

さんからの発表が少ないんじゃないかという意見がありまして、ぜひ患者さんからの一般演題をとい

　　　

うことでお願いしたのが今日の丸山あずささんであります。丸山あずささんにお願いしましたら、患

　　　

者の会のため、また自分の患者さんの生き方、みんなのために前向きに生きたいというので是非発表
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しましょうということで、快く受けていただきました。私は少しイントロダクションを話させていた

だきます。

　

多発性硬化症はＭＳといっています。マルチプルスクレローシス。これは大変、難病はみなさん大

変なんですけども、脳とか視神経とか脊髄に多発性の病変、病気が起こるということになります。多

発性ですからいろんなところに起こって、困ったことはよく治るんですけど再発を起こすというとこ

ろで、再発がまた同じ場所に起こるんではなくて、人によって様々な場所に起こすということで、再

発と寛解をきたす病気というように言いますが、大変困った病気であります。

　

もう一つ困ったのは、働き盛りの方に病気が発病してくることで、大変なショックで、最初のうち

は軽いんですけども、軽いのが起こったり治ったりすると、周りに認識されないんですね。疲れたと

か、仮病だと言われたりしたこともあるという人もおりますし。一番困るのは再発する病気であると

いうことです。我々医師としては大変不思議な病気ですので、病気の原因を解明しようと努力してい

ますけど、残念ながらまだ病気の原因は分かっていません。

　

しかし、いいニュースは10年ぐらい前か

ら再発を抑えるお薬がでてきております。完成しつつあるのがなによりも大きな救いであります。

　

この病気で闘ってというか悩んでおられる方、仙台で「虹の会」という会を作ってこられて、我々

医師と患者さんの会をスタートしております。23年前に患者さんの神部さんと山ｍさん、そして医師

としては桑島先生と高瀬先生がスタートして23年。昨年20周年を記念して虹の橋という本を出してお

られます。

　

今日実際に患者の立場から自分の生活や何かを、そして福祉制度を利用しての生活を是非話して、

こういうことで丸山あずささんにお願いすることになりました。

　

丸山さん自身は２年前から視力がかなり悪くなって大変困っておられます。それまで公務員をされ

ておられたのですがそれも適わなくなったと。今日は今の生活の現状を紹介していただき、情報を発

していただきたいとお願いしました。

　

丸山さんよろしくお願いします。

｢難病患者からの提言

　

一豊かな在宅生活をめざしてー｣

ｍ=･ｏ法人宮城県患者一家族連絡協議会多発性硬化症虹の会

　

丸

　

山

　

あずさ

　

皆さんこんにちは｡虹の会の丸山と申します｡昨日からのこの研究大会でさぞお疲れでしょうと思います。

どうぞ眠い方は安らかに眠って、私も昨日からいよいよ明日だなと思うとすごく緊張して、夕べもとんでも

ない時間に起きたり、手洗いに10回ぐらい行っているんですけど、とんでもない状況でしゃべりますので、

お聞き苦しいことはあると思います。でも一生懸命語ります。

　

まず、私か発病した時のことからお話したいと思います。今から10年前に朝起きたら突然右目が見えなく

なっていました。そのころ私は中学校の教師をしていましたが、ちょうど新学期の多忙な時期でしたので、

パソコンのやり過ぎで目にきたのかなと思って、眼科の先生のところに行きました。そしたらその先生がひ

どく慌てて、「うちなんかの病院じゃだめだから、すぐ東北大病院にタクシーを呼んですぐ行きなさい、一

緒に行ってあげます｡」と言われて、「ええっ！」て、すごく不安でした。というのは、３時間ぐらい年休を

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－111－



とって学校に出勤するって言ってしまったので、あらどうしましょうという感じでした。

　

ついていってもらって病院へ行きましたら、何か気がつくと足を引きずっているんです。目も見えないん

ですけど歩きにくくなっていて、それで眼科が終わって、神経内科･に回された時には歩いていったのに帰

りはもう歩けなくて、おしっこも何か気がつけば出にくい。一体自分はどうなっちゃうんだろうと、非常に

混乱したのを覚えています。それでも、職場には戻る気になっていて、皆さんに引き留められてそこに入院

というふうになったわけです。

　

その時の自分の気持ちを振り返りますと、本当に混乱して、一体自分は何でこういうふうになっているん

だろう。分かっている人がいたら教えてっていう感じでした。

　

私の場合は割と早く確定診断がついて、これは多発性硬化症だということが分かりました。

　

ところが診断

名を告げられても、こんなへんちくりんな病気を聞いたこともないし、医学書で調べてもちょっとしか載っ

ていない。それも何か凄く怖い内容だったんです。失明して予後が不良だ、死に至るとか書いていて、「え

一っ！」つて感じで、思わずそこを破り捨てた記憶もあります。

　

１年間は休職をして、その間は誰にも会いたくないし、もちろん子どもたちのお見舞いも嫌なんです。こ

んな姿を見られたくないという感じで本当に引きこもって、退院したあとも１年間本当に誰にも会わず、家

にだけいました。

　

そんな時にある医学雑誌をみていたら、全国多発性友の会という患者会があるということを知って連絡を

したら、あなたの住む宮城県にもあるんですよと教えられて、そこの電話番号を教えてもらいました。その

時に、会長をなさっていたのが神部さんという方で、実は退院まだ数日しか経っていなんですけど、今日こ

の会場にこの時間だけお見えになっています。

　

その神部さんが「丸山さん、一度患者会に顔を出してみて」と言われて、初めて行ったのが秋の集いとい

って患者会の一泊旅行だったんです。それで勇気を出して行きましたら、本当に患者の方の姿を見て打ちの

めされました。私の場合は、その時はもう足は大分治っていたんですけども、目が、視力が大分弱くなって

ました。行ったら、車イスの方、しゃべれない方、同じように白い杖を持っている人、それから手に力がな

い方、本当に、「えー？同じ病気なの？」つていうぐらい症状が人それぞれ違っていました。男の方もいま

したし女の方もいて、若い方もいてお年寄りの人もいた。

　

でも、共通してたのは、そこにいたみんなが、すごく明るくて笑顔がいいんです。初めて行った私に、温

かく迎えてくれて、一泊泊まった中で、その病気の実態とかご家族の方の苦労話とかどういう薬を飲んでい

るかとか、患者同士の生の声を聞いて、その時、受け容れたくない気持ちが半分と、でも一年たって初めて

私は自分の病気を真正面から受けとめた感じです。

　

糸山先生には大変申し訳なかったんですけど、最初の大学病院で診断を受けて、私は絶対自分はそんな病

気じゃない、何かの誤診だと思って、10ヵ所ぐらいドクターショッピングをしてしまいました。仙台市内の

みならず、東京、京都、九州、ありとあらゆる大きな病院を巡って、そのころはまだまだ父親も健在でした

ので二人で、こんな病気じゃないはずだ、という感じで本当にドクターショッピング。さきほどＡＬＳの方

から医者を転々と変えるという言葉がありましたが、それは患者が病気を受容していく過程で必要なことだ

と思います。

　

決して自分を引っぱってくれるお医者さんを求めている訳ではないと思うんです。病気を受け容れるまで

の心の整理がつく時間が欲しい。ただ自分１人では不安だからつなぎとして病院を巡る。そういう患者の心

理もあることを理解していただきたいと思います。

　

患者会に入って、神部さんが私にこうおっしゃっいました。「丸山さん、今ね。いろんな症状が起きて、

あれもできなくなったこれもできなくなったって思っているかもしれないけども、そういう考えより、あな

たはまだここに来れるんですよ、こうやってしゃべれるじゃないですか。こういう悩みを共有できる仲間が

いるんですよ」つまり失ったものにとらわれるのではなくて、今あるものに感謝して生きていきましょう、

つて投げかけられて、一年たって初めてストンとそれが胸に入ってきました。
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私はそこから、ああ私は多発性硬化症なんだって、残りのこれからの人生を考えられるようになったので

す。

　

その次の年にやはり患者会の旅行に行きましたら、何と糸山先生のお嬢さまがボランティアで来てくれた

んです。それで車イスを押したり、食べられない人に食べさせてあげたり、本当に自然にそういうことをし

ていただいて、東北大の神経内科から若手のお医者さんをその集いにいつも何人か派遣してもらうんですけ

ど、本当にみんな下働きをしてくれて、どっちが患者で医者か分からないぐらい、上下関係が逆転しちゃう

ような感じで、すごくありかたいなと思っています。

　

そういう関わりの中で、お医者さんを私も信頼するようになり、人問を信じるようになってきた。そうい

う経緯があります。

　

あと、何がでてるんでしょうか、スライドがちょっと怖いんですけど。この写真が今の私の在宅生活を支

えてくれる仲間、ボランティアの人たちを載せております。

点字図書館にて坂井先生と勉強 手作りケーキ

　

点字図書館の先生、失明して点字を勉強した私に非常にはげましてくれている方です。

　

私か作ったケーキです。目が見えなくても時間をかければやっていけるんです。これはスイートポテトを

作ってディサービスのおばあちゃんに持って行って喜ばれて得意になっているところです。

フルスタ宮城にて野球観戦

　

これは例の楽天の、非常に頑張っている田尾監督も

解任されて本当に悲しいんですけれども、先日行って

きました。目が不自由でも、連れて行ってくれる人と

移動の手段があれば何でも叶います。それを私はNP

Ｏ法人のまごころケア塩釜の坂井さんご夫妻に主にア

ッシー君になってもらって、行きたいところにだいた

い24時間連れて行ってもらいます。たとえお通夜とか

急な病院、通院でも対応可能です。感謝しています。
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川柳の絵本も作成中

－ 一 一

移送サービスの坂井さんご夫婦

　

これは点字を使いながら自分で作った川柳を絵本にしている、拡大読書器は去年までは見えていたんです

けども、今年はそれも無理になりました。

　

これは昨日交流会で撮りました。両端にいる方が私のいつも外出を手助けしていただいているご夫妻で、

本当に親のようです。私の隣が宮城県難病支援員の関本さんです。非常に若く見えます。私たちの良き相談

相手です。関本さん、ちょっと立ってお顔をみせて下さい。（会場拍手）その隣に、今日写真にはたまたま

残念ながら写っていない栗原さん、お願いします。この方も難病相談員の方です。（拍手）栗原さんの方が

大分実年齢はお若いです。

手作りのビーズ

リハビリにキーボード演奏

　

これは私か左手に麻庫があるので、手の感覚を高め

るためにビーズづくりを、励みにやっています。最初

は非常に大変だったんですけど今はみんなに、綺麗だ

ねとか、ありかとうと言われて真に受けて、一日３個

ぐらい作って、今日も本当に少しなんですけど持って

きていますので、もし欲しい方がいたら先着14～5名

ですけど差し上げます。昨日交流会で差し上げた方は

ご遠慮ください。

　

これは自分の部屋でリハビリのためにキーボードを

弾いているところです。

　

これは地域でソバ打ち大会というのがありまして、

目が見えなくても一度やってみたかったんです。それ

で行って、そばを打って手作りそばを食べました。ち

ょっとその後お腹をこわしたんですけど、理由は分か

りません。
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蕎麦打ち体験に参加 盲導犬訓練センターの見学

　

盲導犬を持つもたない、病気の特性から私の場合ひとり暮らしですしなかなか難しいんですけども、見学

にいって撮りました。非常に犬はかわいくて、ああいたらいいなと思う反面、世話ですとか大変なので、慎

重に今考えています。隣にいる優しい男性は移送サービスの理事長で､公私にわたって力になってくれます。

先日、宮城県沖地震とは違う地震があったんですけども、その時もかけつけてくれて、「生きてたか？」と。

私は逃げられませんので、大きな地震が来たら自宅でつぶされているかジッとしているしかないんですけ

ど､まずかけつけてくれるという約束をしてくれたので､下手にうごかないで待っていようと思っています。

　

とりとめのない話になりましたけど、これで終わらせていただきます。ありがとうございました。

座長

　　

丸山さんありがとうございました。［難病患者からの提言、豊かな在宅生活を目指して］というテ

　　　

ーマで、苦難を乗り越えて明るく生きる素晴らしいメッセージが沢山入っていたと思います。できれ

　　　

ば全国の患者さんに直に聞いていただきたい中身だったと思います。

　　　　

ここで12時10分まで一緒にみんなで考える時間をもちましょう。あれこれ質問などがありましたら

　　　

お願いしたいと思いますが、同時にいま丸山さんと一緒にこういう素晴らしい在宅生活を作っていく

　　　

上でのお互いの経験や考え方なども交流したり一緒に考えていく時間にあてられたらと、座長として

　　　

は希望します。何でも結構ですから、会場からご発言がありましたら丸山さんと一緒に考えるという

　　　

点で挙手をお願いしたいと思います。

糸山

　　

病気のことは私か答えるように言われていますので、病気のことでも結構です。

座長

　　

丸山さんのお話で、最初の方でやはり１年間ご苦労なさって、それで明るく前向きな生き方を作る

　　　

きっかけが患者会だったというお話を伺って、お互いにそういう経験を持っておられるかたも結構お

　　　

られると思うんです。伊藤さんどうぞお願いします。

伊藤

　　

たいへん素晴らしいお話をうかがわせていただきました。ありがとうございます。同じ患者団体と

　　　

して時にこのようにゆったりとユーモアを交えながら話せる人材は各県に欲しいなと。時々移籍をし

　　　

ていただいてお話をしていただきたいと。

　　　　

悲惨な話をする方は一杯いらっしゃいますし、あるいは全然自分の病気は大したことないんだと強

　　　

がりで話をする人もいると思いますが、非常にバランスよく悩みやら不安やら希望やらお話されて。
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本当に有り難かったです。

　

その中で質問が１点あります。実は北海道でも視党障害の方々だけのグループがあって、素晴らし

いですけど全く見えない方々なのにいろんな織物をやったりしてスーツまで作ってしまうんですね。

本当に彩りもよく服も作るし外出もされる。それは歩行訓練などを通じた方々の集まりなんですけど

も、そういう歩行訓練などは、この病気の方の場合は麻庫もあるから無理なのかどうか、これは先生

に質問した方がいいのか、あるいはご本人としてどこまで体を動かすのが可能かをお伺いしたかった

です。

　

もう１点は、質問というよりも感想ですが、患者会もいろいろ頑張っているのは同じ病気の人を援

助したり他の、病気は違ってもそういう方々を援助して喜んでもらえたり社会に参加してもらうとい

う現実をみた時に、自分たちも苦労して良かったなという実感があって、それが力になってまた次の

活動に入っていくんですね。丸山さんの場合は患者会に参加したのがきっかけで良かったのですが、

それ以降のことになると、回りの方の応援とか相談支援センターの方の応援となると、患者会として

は一番おいしいところをとられたような気もするし、次にステップするためには、良かったことやま

ずかったこと、いろんな反省したり喜んだりしながらやっていくことが力なんですが、それが今度患

者会の活動と支援センターの活動が分かれていくと、そこのバランスが難しいことも起きてくるの

で、今後そういう而でも患者団体と相談支援センターの支援員、「支援員」という名称はどうもあま

り良くないとは思うのですが、そういう方々との本当の意味での連携がもっと必要になってくるかと

感じました。

座長

　　

一つ目は丸山さんに、もしお分かりでしたらご発言をお願いしたと思います。もう一つはみんなで

　　　

討論してみたい問題提起にも思います。丸山さんお願いします。

丸山

　　

多発性硬化症で視党障害者になった人が盲導犬を扱えるかということですか？（盲導犬ではなくて

　　　

自力歩行の訓練あるいはさらにいろんな作業）やはりその人のおかれている状況で若干違ってくると

　　　

思います。この病気の急性期には急な運動とかリハビリは良くない。それから季節にもよります。夏

　　　

の高温多湿な暑い時期はウートフ現象といってＭＳ特有なんですけども、非常に症状が悪化しやすい

　　　

です。私も夏場の暑い時は非常に神経を遣って、冬とか秋やれていたことも夏はちょっとおとなしく

　　　

するという自己管理というか、病気をよく理解してその時々の病態に応じて考える。主治医の先生と

　　　

良く相談して自分で判断することが肝要かと思います。

糸山

　　

私は神経内科の医者として、脳や脊髄や中枢神経は非常に可塑性というか、余力をかなり持ってい

　　　

る臓器です。一つの機能が失われると、もちろんかなり障害が来るのですが、一つの機能が失われる

　　　

と他の機能がそれをカバーすることもあります。ですから丸山さんのスライドをみても、料理ができ

　　　

ると思うんですね。触覚や経験、練習を新たに積み重ねてできる。またキーボードを弾くことも脳に

　　　

対する教育になると思います。眠ったいろんな機能を関連させる、活かせるという意味で私はぜひや

　　　

るべきだと思います。

座長

　　

どうもありがとうございました。他に会場からどなたか？

照喜名

　

今日はどうもいい話をありがとうございます。今夏場悪化しやすいというのでちょっとショックを

　　　

受けていて、沖縄は年中暑いものですから、患者さんどうしてるんだろうなというのと、さきほど「ビ

　　　

ーズを差し上げる」とありましたが、販売したらどうですか？お互い助け合うという意味で。もしい

　　　

らない行為であれば患者会に寄付していただいてもいいかと。チャンスがあれば、こういったあなた
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の能力を代価に還る行為は素晴らしいことだと思いますので、やりましょう！

座長

　　

沖縄的発想！アンビシャス的な発想といいますか、通販の問題提起にもすこしかかわって貴重なご

　　　

意見ありがとうございました。山崎さんどうぞ。

山崎

　　

丸山さんのお話が聞けたということ、そして44ページにある川柳、これとっても素敵な川柳です。

　　　

この川柳に巡り会えたこと、これだけで僕は今回研究大会に来て良かったなと思いました。この川柳

　　　

を読んで患者として心が暖まるし励まされます。これを僕としては是非秋田の患者仲間にも紹介した

　　　

いと思いまして、例えば機関誌とかにご紹介させていただいてよろしいでしょうか？

座長

　　

丸山さん、よろしいですか？著作権にも関わりますので。

丸山

　　

よろしいです。（会場拍手）

陶山

　　

さきほどから告知という事がでておりますが、実は私は１型糖尿病も、死ぬまで一緒に連れ添って

　　　

いかないといけない病気ですよということを告知されるわけですけども、その時に、告知するドクタ

　　　

ーがとってもしかめっ面しながら大変な病気なんですよと言ってしまうと、親も子もすごい落ち込ん

　　　

でしまうところがあるんですけど、その時に、注射はうたな、いかんですけども、できないことはそ

　　　

んなにはないし、頑張りましょうって、軽くいって下さると、ああそうか、注射うたないかんけど、

　　　

とにかく頑張ればなんとかなるのか、つていう気持ちになるわけですね。ですから一番最初から落ち

　　　

込みませることを言ってしまうんじゃなくて、もっとユーモアをもってやっていって欲しいなと思う

　　　

ところです。丸山さんはユーモアたっぷりに生きていらっしやるなと。うちのセンターはこられると

　　　

みなさん、このセンターは明るいですね、と、明るくしていたらいけないみたいな感じで言われるん

　　　

です。何となく難病センターというとくらーいイメージをもっていらっしゃるみたいです。難病をも

　　　

っていたって、やることはやるし、やれることもあるんだと、励ましの希望をもっていきていけるよ

　　　

うなそういう支援が、そういう元気をあたえるセンターにしていきたいと思っているのですが、丸山

　　　

さんのそのユーモア精神は、病気になる前からあったのか、病気になってから開き直りの気持ちにな

　　　

ったのか、そこを聞かせて下さい。

丸山

　　

病気になる前は中学校の教員だったということもあって、非常に厳しくて、子どもだちからは嫌わ

　　　

れていたかもしれません。他の先生よりも厳しいとかしつこいとか言われていました。ただ、ユーモ

　　　

アというか、命があるだけ本当にいいんだと。失ったものを、あれもできないこれもできないと思う

　　　

から悲しくなるのであって、いまここに生きて、私はこの病気にならなければこうやって皆さんと会

　　　

わなかったと思うんです。淡々と教壇に立って子どもだちと関わっていたので、まさかこうやってこ

　　　

の場に立てて、お医者さん、介護のひと、難病支援員の方と会えるとは思わないので、巡り会い、出

　　　

会いもあるなと考えていけば何とかなるんかなと。ただ、私こうみえても両親も他界して、いません

　　　

し、親同士が一人っ子で結婚してしまったものですから、私にとって従兄弟という存在がひとりもい

　　　

ないんです。兄弟もいなんです。一人っ子なんです。だから非常に、天涯孤独というかさびしいかな

　　　

と、自分では思うんですけども、でも、生きていればいろんな人との出会いもあって、いまこうやっ

　　　

てこの場で出会えるということは、有り難いなと思っています。

　　　　

糸山先生の許可かおりだので、宣伝していいでしょうか。

　　　　　

「難病と在宅ケア」という雑誌に、10月最新号に載りました。（拍手）どういう生活をしているか

　　　

って、もっといい表情の写真も一杯載っていますよね。一部千円です。自腹を切って買って下さい。
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あと、きょう急逮つかわれた写真は、今朝３時ありのまま舎の川尻さんにメールをうったら急いで作

ってくれました。３時に起きている人は川尻さんとお化けぐらいなもので、本当に嫌な顔しないで、

いいですよ、つて間に合わせてくれました。そういうのもいろんな人の支援かなと思います。本当に

ありがとうございます。
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司会

　　

こんにちは。富山県のＮＰＯ法人難病ネットワークとやまの中川です。八代英太さんのお話にあっ

　　　

たように私たちもそういう作業所を作ろうと思って富山で頑張っています。それと同時に固定しない

　　　

病態でどこまで就労できるのかなというのは難病の中では一番課題でないかと思っています。

　　　　

総合ディスカッションとして始めさせていただきます。今回第５回研究大会の中で一番大きなこと

　　　

はやはり木村先生の研究班、糸山先生、今井先生、中島先生、青木先生の研究班が、本当に難病の全

　　　

体像を網羅して研究していただけるということをはっきりと私たちのまえで提示してくださったこと

　　　

だと思います。

　　　　

そして災害時、あるいはＩＴ社会の最先端をいくようなモバイルを使って世界中をクリアしようと

　　　

いうような発言、あるいはセンターからのご意見、患者さんからのご意見がいろいろあったと思いま

　　　

す。その中で患者さんの声、どういう状態で患者さんが地域にいるかを、沢山患者会の方がいらしや

　　　

るので、患者側の声を総合ディスカッションの中であげていきたいと思います。みなさんの地域の中

　　　

でこんなに素晴らしいことを話されていることが地域の方まで届いていないと思うのです。その中の

　　　

実態をあげていただくために、もっと意見を聞きたいと思います。

　　　　

秋田の山口さんいかがでしょうか。地城からの声をもっとこの研究会にあげていきたいと思います

　　　

し、今回の研究会でもっと地域からの声が欲しい、意見をもらえたらと思います。

山崎

　　

地域も、まだ始まって丸一年が経ったところです。一つはまだ支援センターの存在が地域の患者に

　　　

知れていない状態があります。ですからそれをどうしようかというのが一番の課題です。こういう活

　　　

動をしていることをもっと知らせることが必要です。三重の難病相談支援センターの方とお話したん

　　　

ですが、支援センターの登録制度という形をとっているといわれました。特定疾患の受給更新の時に

　　　

保健所から支援センターに登録をしてみませんかと、その意志を支援センターにお知らせして、その

　　　

中で支援センターの相談や具体的な取り組みをしていくということで、うちもやってみようと考えま

　　　

した。

　　　　

まだまだ課題がある中でも支援センターの役割を地域に知らせていく必要を感じます。

　　　　

各県の支援センターがいっぱいできてきていますが、その中でそれぞれの情報やカウントの仕方か

　　　

ら各県未だ統一がとれていないと思います。１人の患者さんが相談に何回も来た場合はどういうカウ

　　　

ントをするのか。そのへんの統一や調整が必要と思うし、支援員の研修や意見交換など全国的な、も

　　　

ちろん研究大会をやっていく中での取り組みも必要ですが、もうちょっと各県の支援センターの情報

　　　

交換の回数を増やす必要があるし、これからの課題をもっと日常的にやっていくということでは、全

　　　

国難病センターという核になるものが必要ではないかと思います。患者団体が国にも要望していかな

　　　

ければとも思います。

司会

　　

ありがとうございます。今お話にもでましたが、以前木村先生がバーチャルでインターネット上と

　　　

かで全国の研究会がつながるような母胎があったらどうかというお話もでていたと思います。難病患

　　　

者は受け身になっている方がとても多い。その中でなんでもお上がやってくれるというものだとあま

　　　

りいいものが、できたとしてもいつも患者さんは受け身状態でいなくてはならない状況が続くと思い

　　　

ます。ＮＰＯがやったり患者会がセンターを手伝ったりあるいは行政がやったりとパラパラな人たち

　　　

が集まりの中からでたような大きな到達するようなセンターの母胎みたいなものがあればと思いま

　　　

す。
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他に患者さんの中で現場ではこうなんだという、センターにこういうことを望みたいというご意見

はありませんか。先生方は私たちの要望を聞いて下さっております。その中で少しでも小さいことで

もいいから発言することが自分たちのおける立場の難病支援につなかっていると思います。ぜひここ

で、風通しのいい状態になっているので、ぜひご発言を。大阪に山田さんという方がおられますが、

大阪はいかがでしょうか。

山田

　　

私もパーキンソン病です。言語障害にかかっています。しゃべ叫こくいのでどなたかに。

司会

　　

滋賀の森さん、お願いします。滋賀も障害者の運動はすごく活発で作業所も難病連が頑張っていま

　　　

す。

森

司会

　

難病相談支援センターという形は報告できる状況ではありませんが、私たちも当事者団体として滋

賀県難病連絡協議会の中で難病相談支援センターに向けてどんなものを当事者として望んでいるか検

討会を難病連の中で立ち上げて進めてきています。そこでいろいろ描いています。現在保健所は各地

域でやっていただいているし、医療ネットワークもあるので、そちらとの連携をうまくやっていくこ

と、それら全部がよりよくなるものをであって、そのための難病相談支援センターの位置づけも大事

と思います。保健所協会という保健所の所長さんたちが集まって会議されているところにお招きいた

だきまして、まず患者会がどのようなことをやっているのか、実際患者さんたちからどんな声があが

ってきているかをお話させていただく機会をえました。それにつづいて保健所でも市町村の保健師さ

んや県の難病担当の保健師さん等の会議にも呼んでいただいて同じような立場で、私たちは現場の当

事者として今どんな状況か､どんなことが必要かを､患者団体としてお話させていただいております。

そして、就労の面でも保健所にも相談がかなり多くなってまいりまして、それらも連絡をとりあって

いますが、滋賀県難病連絡協議会でも難病患者の共同作業所としてモデル事業的に、今３年目になっ

て、何らかの答えをだしてこれからどのように運営していくかを考えてやっているところです。非常

に入所希望者が多く、職員等も同じ難病の患者さんということで運営しているので、いい形で、難病

相談支援センターとしてまた滋賀県での難病の患者さんの支援につながるようにやっていきたいと思

っています。

　

ありがとうございます。次回は作業所の発表をしていただけると、私たち若手の難病患者にとって

は希望になると思います。よろしくお願いします。

　

近藤さんはいらっしゃらないですか。近藤さんは相談事業の立場から非常に熱心に働きかけていら

っしゃる方でかなり長い経験をもっていらっしゃいます。ぜひ近藤さんに、相談を受けている側から

の発言としてセンターの役割について一言お願いします。

近藤

　　

愛知県の医師会の中にある難病相談室のソーシャルワーカーで、相談室は24、5年の歴史がありま

　　　

すが、様々な方が連絡をしてこられます。まずはソーシャルワーカーはインテイクといいますが、ど

　　　

ういったことで相談したいのかをまず把握するということです。その中には相談にこられてご自分の

　　　

状況とか意見を言わないかたもいるかと思いますが、いずれにしても何を相談したいのか、そこをち

　　　

やんと信頼関係をつくった上でまず把握をすることが一番大事と思います。現在５名のソーシャルワ

　　　

ーカーが行っておりますが、相談があって待っていただいて医師や他のスタッフからアドバイスをう

　　　

けて対応することができます。現在の各県の相談支援センターの場合、そんなに沢山スタッフがいる

　　　

わけではないと思うし、そういった困った時にアドバイスいただけるような体制があればと思いま

　　　

す。それこそバーチャルでもいいから相談支援センターの相談員同志でこんな制度がないかとか、そ
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ういったものをＳＯＳだせるような機会があればいいと思います。相談支援センターに限らず、各県

の難病連で援助に携わる方がかなり助かるのではないかと思います。

　

もちろん各県での研修。臨床心理土の方に対応の仕方を勉強するとか、研修も必要と思うし、研究

会でも聞くだけではなくて、将来的には分科会のような形でディスカッションできるような形も必要

かもしれません。すぐＳＯＳが発信できるような場があると大変助かるかと思います。

　

もう少しディスカッションも、少人数でできる場があればいいかなと思います。

司会

　　

ありがとうございます。すばらしいご意見を沢山いただまして、分科･会が研究会にできればいいな

　　　

というご意見もいただきました。本当にそう思います。先生方。研究班ごとの興味ある分科会に少し

　　　

でも時間があってディスカッションできる場があれば、もっと先生方にもダイレクトに意見が伝わる

　　　

のではないかと思います。

　　　　

これで終わらせていただきます。
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１

平成１７年度宮城県難病相談・支援センター事業（案）

漸珂

　

事業内容

（１）相談支援事業

　　　

電話，面接等により，療養，日常生活，各種公的手続き等に関する相談・支援及

　　

び情報提供等を行う。また，相談内容等は記録し，整理・保管する。

　　

①電話相談

　　　

受付日

　

月曜日～金曜日（ただし，次に掲げる日を除＜）

　　　　　　　　

一国民の祝日に関する法律（昭和23年法律第178号）に規定する休日

　　　　　　　　

・12月29日～翌年の1月３日

　　　

受付時間

　

10時～17時

　　　

※月1回土曜日，日曜日の相談受付日を設定する。

　　

②面接相談

　　　

・原則として予約制とし，受付は電話相談と同様の時間帯に行う。

　　　

・相談場所は，相談室で行う等相談者のプライバシーに十分配慮する。

　　

③インターネット相談等

　　　

随時，郵便, FAX,インターネット等で受け付ける。

（２）講演・研修会の開催

　　　

医療従事者等を講師とした患者等に対する講演・相談会を2回程度開催する。

（３）患者一家族等交流支援

　　　

患者及び家族に対して，疾病や療養生活，介護に関する情報交換や患者・家族の

　　

交流会を1回程度開催する。

（４）患者・家族団体への支援

　　　

患者一家族団体を支援するとともに，連携を強化し，ネットワークの構築を図る。

（５）情報提供

　　

①ホームページを開設し，各種制度，各種事業，患者家族団体等の情報を提供する。

　　

②リーフレットを作成し，病院，診療所，関係団体等へ配布するなど事業の普及・

　　　

啓発を行う。

　　

③ニュースレター（３ヶ月に1回程度発行）を作成し，患者家族団体，関係機関等

　　　

へ配布し，情報発信を行う。

２

　

職員の配置

　

（１）難病相談・支援員1名及び難病相談・支援員（補助員）1名を配置すること。

　

（２）難病相談・支援員は，保健一医療・福祉分野の資格を持つ常勤職員とする。

　

（３）難病相談・支援員（補助員）は，患者またはその家族等とし，ピアカウンセリン

　　　

グのできる体制とする。

　

（４）難病相談・支援員等の資質の向上を図るため，随時研修を行う。

３

　

難病相談・支援センター事業の実施体制

　　

難病相談・支援センター事業を円滑に行うため，「宮城県難病相談・支援センター運

　

営協議会」を設置する。

　

（構成メンバー案）

　　　

医師，看護協会，ケアマネジャー協会，福祉関係従事者，宮城県社会福祉協議会，

　　　

公共職業安定所，障害者職業支援関係機関，宮城県神経難病医療連絡協議会，

　　　

仙台市（障害福祉担当課），NPO法人宮城県患者一家族団体連絡協議会，宮城県（健

　　　

康対策課，障害福祉課，県保健所）
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圏回

１

宮城県難病相談・支援センター事業計画（案）

目

　

的

　

地域で生活する難病患者及びその家族（以下「患者等」という。）の日常生活にお

ける相談・支援，地域交流活動の促進及び就労支援などを行う拠点として「宮城県難

病相談・支援センター」を設置し，患者等の悩みや不安等の解消を図るとともに，患

者等のさまざまなニーズに対応したきめ細かな相談や支援を通じて，患者等が在宅で

生活するための環境を整備し，患者等の生活の質の向上を図る。

２

　

設置主体

　　

宮城県（事業の全部又は一部を委託して実施できる。）

３

　

設置予定

　　

平成１７年１１月１日

４

　

難病相談・支援センター事業年次計画

５

センター機能 平成17年度 平成18年度 平成19年度

相談支援事業 　　　　　11,1

・相談・支援員2名

・週５日（月～金）

　　10:00～17:00

　　　（月１回土日）

－－

・相談・支援員2名

一週5日（月～金）

　　10:00～18:00

　　（月2回土日）

　　　　　　　　　一一

・相談・支援員2名

・年中無休

　　10:00～18:00

就労支援 ・就労支援 -－
-‾

講演・研修会の開催 ・年2回開催 ･･年3回開催
－－
-'‾

患者・家族等交流支援 ・年１回開催 -－
W゛‾

患者・家族団体への支援 ・患者・家族団体　一一

　支援

-，
･●＝‾

ボランティア育成 ・コーディネーター

　配置

--
・s゛‾

情報提供 ・ホームページ　　ー

・リーフレット　　ー

・ニュースレター　-

　　(2回発行)

－－
-゛‾

--

-

-.＿

　(4回発行)
　-

・ポスター

(4回発行)
　　　　　　　--

一一

その他 ・各種支援事業-●････

　

県の役割

・難病施策に関する総合的企画・調整

・難病相談・支援センターと保健所，公共職業安定所，市町村，医療機関，福祉施設。

　

宮城県神経難病連絡協議会等関係機関との連絡調整

・広報紙，報道機関等を通じての普及・啓発
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全国難病センター研究会世話人･運営委員等名簿

厠側

2005/9/27現在

役　職 名　前 所　属　等

会長 木村　格（ぃｎ） 独立行政法人国立病院機構宮城病院院長

副会長 糸山　素人
重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班主任研究者
東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授

事務局長 伊藤　たてお 日本難病・疾病団体協議会代表・財団法人北海道難病連代表理事

運営委員 中島　孝
特定疾患の生活の質の向上に資するヶアの在り方に関する研究班主任研

究者・独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長

川村　佐和子 難病看護学会会長・都立保健科学大学教授

牛込　三和子
特定疾患の生活の質の向上に資するヶアの在り方に関する研究班班員・

群馬大学医学部保健学科教授

山崎　洋一 NPO法人秋田県難病団体連絡協議会事務局長

佐藤　喜代子 社団法人埼玉県障害難病団体協議会

有坂　登 長野県難病団体連絡協議会事務局長

濤　米三 大阪難病者回体連絡協議会事務局長

米田　寛子 兵庫県難病団体連絡協議会事務局長

森田　良但 和歌山県難病団体連絡協議会会長

竹内　隆夫 福岡県難病団体連絡会会長

三原　睦子 NPO法人佐賀県難病支援ネットワーク事務局長

原田　恒夫 宮崎県難病団体連絡協議会

石井　光雄 ベーチェット病友の会会長・日本難病・疾病団体協議会則代表

坂本　秀夫 全国多発性硬化症友の会事務局長・日本難病・疾病団体協議会事務局長

小林　信秋 難病のこども支援全国ネットワーク事務局長

河端　静子 社団法人日本筋ジストロフィー協会理事長

長谷川三枝子 社団法人日本リウマチ友の会理事長

横尾　宏 全国筋無力症友の会会長

畠沢　千代子 全国膠原病友の会会長

斎藤　幸枝 全国心臓病の子どもを守る会会長

金沢　公明 日本ＡＬＳ協会事務局長

清徳　保雄 全国パーキンソン病友の会

岩永　幸三 特定非営利活動法人日本IDDMネットワーク副理事長

白江　浩 社会福祉法人ありのまま舎施設長

代表世話人 津島　雄二 衆議院議員・自由民主党難病対策議員連盟会長

代表幹事 原田　義昭 衆議院議員・自由民主党難病対策議員連盟幹事長

世話人 亀井　郁夫 参議院議員・自由民主党難病対策議員連盟

有村　治子 参議院議員・自由民主党難病対策議員連盟

谷　博之 参議院議員・民主党難病対策作業部会長

家西　悟 参議院議員・民主党

武山　百合子 前衆議員議員・民主党厚生労働部会長

丸谷　佳織 衆議員議員・公明党厚生労働部会

小池　晃 参議院議員・日本共産党厚生労働担当

阿部　知子 衆議員議員・社会民主党厚生労働担当

土屋　隆 日本医師会常任理事
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島根県

長崎県
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全国難病センター研究会
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茨城県
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‐地域難病連■

財団法人北海道難病連

青森県難病団体連絡協議会

岩手県難病団体連絡協議会

ＮＰＯ宮城県患者・家族団体連絡協議会

ＮＰＯ秋田県難病連

山形県難病等団体連絡協議会

福島県難病団体連絡協議会

茨城県難病団体連絡協議会

栃木県難病団体連絡協議会

群馬県難病団体連絡協議会

社団法人埼玉県障害難病団体協議会

ＮＰＯ東京難病団体連絡協議会

ＮＰＯ神奈川県難病団体連絡協議会

山梨県患者・家族団体協議会

長野県難病患者連絡協議会

新潟県患者・家族団体協議会

岐阜県難病団体連絡協議会

静岡県難病団体連絡協議会

愛知県難病団体連合会

三重県難病団体連絡協議会

ＮＰＯ滋賀県難病連絡協議会

京都難病団体連絡協議会

ＮＰＯ大阪難病連

兵庫県難病団体連絡協議会

奈良県難病連絡協議会

和歌山県難病団体連絡協議会

岡山県難病団体連絡協議会

広島難病団体連絡協議会

香川県難病患者・家族団体連絡協議会

愛媛県難病等患者団体連絡協議会

高知県難病団体連絡協議会

福岡県難病団体連絡会

ＮＰＯ佐賀県難病支援ネットワーク

熊本県難病団体連絡協議会

宮崎県難病団体連絡協議会

ＮＰＯ鹿児島県難病・障害者連絡協議会

2005/09/27現在

日本難病・疾病団体協議会

ＮＰＯ難病のこども支援全国ネットワーク

ベーチェット病友の会

全国多発性硬化症友の会

社団法人日本筋ジストロフィー協会

社団法人日本リウマチ友の会

全国筋無力症友の会

全国膠原病友の会

全国心臓病の子どもを守る会

日本ＡＬＳ協会

全国パーキンソン病友の会

ＮＰＯ日本ＩＤＤＭネットワーク

SSPE青空の会

拡張型心筋症患者会

財団法人がんの子供を守る会

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

F]本AS友の会

日本肝臓病患者団体協議会

日本ムコ多糖症親の会

日本網膜色素変性症協会

ハタハタの会

もやもや病の患者家族の会

乾癖の会

財団法人全国精神障害者家族会連合会※当面個人

富山県パーキンソン病友の会

ＩＢＤネットワーク

ヤコブ病サポートネットワーク

全国ＨＡＭ患者友の会

＜検討中・保留＞

社団法人日本てんかん協会

社団法人全国腎臓病協議会

●その他団体・機関●

愛知県医師会・難病相談室

静岡県難病ケアシステム研究会

ＮＰＯ沖縄県難病支援センター

社会福祉法人ありのまま舎

明るい福祉を考える会

社団法人日本医療社会事業協会

難病ネットワークとやま

厚生労働省疾病対策課（オブザーバー）
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全国難病センター研究会

　

加盟団体等一覧

Ｉ研究班等■

独立行政法人国立療養所宮城病院院長

　　

木村格（いたる）

重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班主任研究者

東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授

　　

糸山泰人

特定疾患の生活の質の向上に資するヶアの在り方に関する研究班主任研究者

国立療養所新潟病院副院長

　　

中島孝

難病看護学会会長

都立保健科学大学教授

　　

川村佐和子

特定疾患の生活の質の向上に資するヶアの在り方に関する研究班班員

群馬大学医学部保健学科教授

　　

牛込三和子

日本医師会

(土屋隆常任理事)

■議員等■

自由民主党難病対策議員連盟

　　

（津島雄二会長・原田義昭幹事長）

亀井郁夫議員（参）（自民）・

有村治子議員（参）（自民）

谷博之議員（参）（民主）

武山百合子議員（前衆）（民主）

家西悟議員（参）（民主）

丸谷佳織議員（衆）（公明）

小池晃議員（参）（共産）

阿部知子議員（衆）（社民）
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万回

６
①

ぐ

厚生労働省健康局「平成１８年度予算概算要求の概要」より

　

難病対策、リウマチ・アレルギー一対策

難病対策

難治性疾患に関する調査･治療研究の推進により、治療法等の確立と普及を図るとともに、 難病相談・支援セ

　

ンター事業の充実により、地域における難病患者の生活支援等の推進を図る。

②

　

リウマチ・アレルギー対策

　　

リウマチ、気管支喘息、アトピー性皮膚炎。花粉症、食物アレルギーなどの免疫アレルギー疾患の治療法の開

　

発等の研究を推進するとともに、その研究成果を活用し、ユウマチ・アレルギー相談員養成研修会やシンポジウ

　

ムの開催等を通じ、正しい知識の普及啓発を図る。また、喘息死を減少させることを目的に喘息死ゼロ作戦（仮

　

称）を実施する。

事　　　　　　　項

平成口年度

予　　算

平成18年度

概算要求額

備　　　　　　　　　　　考

１．難病対策

（１）調査研究の推進

（２）医療施設等の整備

（３）医療費の自己負担の

　　　軽減

く４）地域における保健医療

　　　福祉の充実・連携

(5) QO Lの向上を目指し

　　　た福祉施策の推進

２．リウマチ・アレルギ

　　一対策

い）免疫アレルギー疾患に

　　　関する医療の提供

（２）免疫アレルギー疾患に

　　　関する正しい情報の提

　　　供

（３）免疫アレルギー疾愚に

　　　関する研究等の推進

　億円

〈U15〉

［　183］

　238

＜　53〉

［　　月

　0.1

〈176〉

E　176］

〈　873〉

　230

　　　B

〈　　4〉

〈　　||〉
　0.1

　　　0

　O］

〈　11〉

　億円

〈U75〉

［　198］

　293

〈　64〉
［　　7］・

　　0.1

< 191〉

［　川］

〈　907〉

　　281

　　　8

　　　4

〈　　16〉
　　0.3

　　0.2

　　0.1

〈　　16〉

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　百万円

１厚生労働科学研究費補助金　　　　　　　　　　5,714

　　・難治性疾患克服研究　　　　　　　　　　　〈2,5G3〉

　　(大臣官房厚生科学課計上)

２精神・神経疾患研究委託費　　　　　　　　　[710]

1国立精神・神経センター経費　　　　　　　[19.103]

2重症心身障害児(者)施設整備

３進行性筋萎縮症児(者)施設整備

特定疾患治療研究事業　　　　　　　　　　　　28,128

1難病相談・支援センター事業(※)　　　　　　　210

2重症難病患者入院施設確保事業(※)　　　　　　139

3難病患者地域支援対策推進事業(※)　　　　　　219

4神経難病患者在宅医療支援事業(※)　　　　　　24

5難病患者認定適正化事業(※)　　　　　　　　　104

6難病情報センター事業　　　　　　　　　　　　　32

　　(※)の事業については、平成18年度より保健医療提供体制

　　推進事業(統合補助金)に計上

難病患者等居宅生活支援事業　　　　　　　　　　436

　平成18年度より保健医療提供体制推進事業(統合補助金)に計上

　(1)難病患者等ホームヘルプサービス事業

　(2)難病愚者等ホームヘルパー養成研修事業

　(3)難病患者等短期入所事業

　㈲難病患者等日常生活用具給付早業

⑥1リウマチアレルギー特別対策事業費　　17

　　(喘息死ゼロ作戦(仮称))

　　１　リウマチ・アレルギー対策検討会経費　　　　　｜

⑥2リウマチ・アレルギー普及啓発経費　　　３

　　３リウマチ・アレルギー相談員養成研修経費　　８

　　１厚生労働科学研究費補助金

　　　・免疫アレルギー疾患予防･治療研究　　く1,589>

　　　(大臣官房厚生科学課計上)

注）く

　　

Ｅ

他
国
】

　

ｓ
Ｉ

は
は

／
＾
I
―
I

局計上分を含む。

立高度専門医療センター特別会計分，
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○地域医療・保健事業連携で補助金改革＝都道府県の裁量アップへ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ー厚生労働省

[和亘]

　

厚生労働省は、先に打ち出した2 0 0 6年医療制度改革の方向性を踏まえ、予算配分を

地域の疾病特性に見合った形に見直す。０６年度から、医療機関の施設整備などに対する

既存の補助金を、「統合補助金」と「交付金」に組み替え、使途をめぐる都道府県の裁量を

拡大する方針だ。県主導で、在宅医療といった医療提供体制や生活習慣病対策などの保健

事業を構築、地域に求められる医療・保健事業の連携を進めてもらう。

　

まず、救急医療施設運営費、地域保健医療等推進事業費、疾病予防対策事業費、医療関

係者養成確保対策費に充てる７つの既存補助金をまとめた統合補助金を創設する。併せて、

救急医療施設や市町村保健センターなどの施設整備を支援する現行の医療施設等施設整備

費補助金を交付金化する。

　

これらの配分は、

（1）都道府県が、自ら策定した「医療計画」「健康増進計画」「地域保健計画」に基づき、在

　

るべき保健医療提供体制に関する数値目標を盛り込んだ「保健医療提供体制事業計画」

　

を作成する

（2）続いて、同計画の達成に向け必要な施設整備費や事業費を算出する

（3）その上で、国が、県の計画の優先順位を確認して一定の算出方法に基づいて補助・交付

　

額を算出する一仕組みで行う。

　

補助金の統合は補助事業の執行や事務手続きを簡素化して使い勝手を良くし、交付金化

は計画に盛り込んだ施設整備を一定の範囲内で自由に進められるよう、県の裁量を広げる。

　

０６年改革では、医療計画制度を見直し、都道府県が疾病構造に即した保健医療提供体

制の構築に主体的に取り組めるよう環境整備を進める。同省は、こうした流れを踏まえ、

関連する補助金も改革することにした。ただし、国の責任で進めるへき地医療対策などに

対する補助金については従来通りとした。（了）

一133-
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圏回

障害者の雇用促進施策の概要

資料：厚生労働省

厚生労働省

独立行政法人高齢・

障害者雇用支援機構

都道府県障杏者
雇用促進協会

都道府県労働局職業対策課

都道府県雇用対策主管課

障害者雇
用支援セ
ンター

障害者就

業・生活支

援センター

障害者職業総合センター

広
域
障
害
者
職
業
セ
ン

夕

国立職業リハビ

リテーションセ

ンター

国立吉備高原職

業リハビリテー

ションセンター

せき髄損傷者職

業センター（総

合せき損セン

ター）

地
域
障
害
者
職
業
セ
ン

夕

障害者職業能力開発校

　　　　　　　

納付金の徴収

(調整金一報奨金の支給

　

各種助成金の支給)
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第５回研究大会参加者一覧
(所属団体順一敬称略)

NO お名前 所属団体・機関

１ 山本　祥子 （ＮＰＯ）大阪難病速　東大阪難病音速終会

２ 山田　寛二 （ＮＰＯ）大阪難病連・豊中難病患者連絡会

３ 濤　　米三 （ＮＰＯ）大阪難病連事務局・大阪腎臓病患者協議会

４ 東野　泰子 （ＮＰＯ）大阪難病連事務局・堺難病患者・家族連絡会

５ 吉野　克之 （ＮＰＯ）神奈川難病連・かながわCD

６ 目　　定雄 （ＮＰＯ）神奈川難病連・かながわコロン

７ 三原　睦子 （ＮＰＯ）佐賀県難病支援ネットワーク

８ 森　　幸子 （ＮＰＯ）滋賀県難病連絡協議会・膠原病友の会滋賀支部

９ 尾山　　充 （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま

10 中川みさこ （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま

11 平井明日香 （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま

12 岩永　幸三 （ＮＰＯ）日本I DDMネットワーク

13 阿部　幸子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

14 石川　麗子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

15 内海恵美子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

16 大江　正義 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

17 太田　たき （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

18 川尻　　誠 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

19 岸　　徳子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

20 木村　良子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

21 日下部敏子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

22 小島　章夫 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協 義会

23 今春　尚子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

24 近藤　辰雄 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

25 坂井　正義 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

26 榊枝　清吉 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

27 佐々木暁子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

28 支倉　敦子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

29 白江　　浩 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

30 鈴木　久雄 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

31 高村　秀幸 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

32 武内幸次郎 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

33 竹内　良子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

34 ｍ中みな子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

35 中村　達雄 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

36 楢山　三恵 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

37 沼田　孝市 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

38 丸山美小夜 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

39 三浦きよ子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

40 山田イキ子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡鴎議会

41 山田　富也 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

42 吉岡　弘子 （ＮＰＯ）宮城県患者・家族団体連絡協議会

43 竹本　裕土 ㈱アステラス製薬

44 乗松　昇子 ㈱ファイザー　コミュニティ・リレーシヨン部

45 奥深　　徹 ㈱ファイザー　コミュニティ・リレーシヨン部　部長

46 山口　慶剛 ㈱モバイル放送

47 市場　千尋 翻島根難病研究所・しまね難病相談支援センター　難病医療専門員

48 鈴木　洋史 翻北海道難病連　事務局
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49 永森　志織 翻北海道難病連　事務局

50 森元智恵子 翻北海道難病連　事務局

51 萩原　英司 紅北海道難病連・ＩＢＤネットワーク

52 伊藤たてお 翻北海道難病連・全国筋無力症友の会

53 春名山一郎 （独法）高齢・障害者雇用支援機構　研究員

54 青木　初実 （独法）国立病院機構　相模原病院　ソーシャルワーカー

55 今井　尚志 （独法）国立病院機構　宮城病院

56 吉岡　　勝 （独法）国立病院機構西多賀病院

57 高橋　聖巳 ＩＢＤふくしま

58 近藤　道夫 ＳＡＲ・小規模作業所「あかり家」

59 近藤　修司 愛知県医師会　難病相談室　MSW

60 河村　昭徳 愛知県医師会

61 小川　達次 あぉば脳神経外利･　神経内科

62 榊　　綾子 秋田県難病相談・支援センター

63 山崎　洋一 秋田県難病連・筋無力症友の会

64 和田　千鶴 秋田大学医学部付属病院　神経内科

65 茅山加奈江 石川県健康福祉部健康推進課　主幹

66 杉山　直人 茨城県難病相談支援センター

67 原　喜美子 茨城県難病団体連絡協議会・筋無力症友の会

68 石橋みずほ 岩手県難病団体連絡協議会

69 根田　豊子 岩手県難病団体連絡協議会

70 矢羽々京子 岩手県難病団体連絡協議会

71 山村　樹里 岡山県難病相談・支援センター

72 照喜名　通 沖縄県難病相談・支援センター・（ＮＰＯ）アンビシャス

73 菅原富士子 神奈川県後縦靭帯骨化症友の会・北海道後縦靭帯骨化症友の会

74 安藤　晴美 岐阜県難病団体連絡協議会

75 松田　之利 岐阜県難病団体連絡協議会

76 矢崎　琴子 岐阜県難病団体連絡協議会

77 吉良　潤一 九州大学医学部神経内利･

78 甲斐　里美 京都難病団体連絡協議会

79 廣石　典子 熊本県健康福祉部健康づくり推進課参事

80 吉村美津子 熊本県難病医療連絡協議会相談員

81 陶山えつ子 熊本県難病相談支援センター・ＤＭ風の会１型糖尿病

82 竹林霞知子 熊本県難病相談支援センター

83 川尻　洋美 群馬県難病相談支援センター

84 石塚　智子 群馬県難病巡理事・リウマチ友の会

85 関山　昌人 厚生労働省健康局疾病対策課

86 麻生　孝子 こまちI BD

87 高橋　正人 こまちI BD

88 戸渾香奈子 こまちI BD

89 岩本　葉子 滋賀県健康福祉部健康推進課

90 福井アサ子 滋賀県難病医療ネットワーク協議会

91 深井千恵子 静岡県難病医療相談室

92 野原　正平 静岡県難病連・もやの会静岡

93 藤井　勝巳 全国筋無力症友の会

94 畠洋千代子 全国膠原病友の会

95 門川　真紀 全国膠原病友の会　長崎県支部

96 藤山　嘉乃 全国膠原病友の会　長崎県支部
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97 中島　　孝 （独法）国立病院機構新潟病院

98 木村　　格 全国難病センター研究会会長・（独法）国立病院機構宮城病院

99 糸山　素人 全国難病センター研究会　第５回研究大会　会長

100 八代　英太 前衆議院議員

101 佐藤　和代 仙台市　健康福祉同障害企画課

102 後藤　美枝 仙台市　障害者更生相談所

103 鈴木とも子 仙台市　宮城野区障害高齢課

104 青木　正志 東北大学医学部神経内利，

105 割田　　仁 東北大学医学部神経内科

106 金森　洋子 東北大学医学部神経内科

107 水野　秀紀 東北大学医学部神経内科

108 五十嵐ひとみ 東北大学病院　地域医療連携センター

109 佐藤　裕子 東北大学病院　地域医療連携センター

110 鈴木喜代子 とちぎ難病相談支援センター

111 諸遊　祐介 鳥取県福祉保健郎健康対策課

112 高森　詔子 富山県難病相談・支援センター

113 中村みちる 長野県介護福祉会

114 畠　由美子 新潟ＣＤの会

115 金沢　公明 日本ＡＬＳ協会

116 小野原図恵 日本ＡＬＳ協会　愛知県支部

117 角田　洋子 日本ＡＬＳ協会　愛知県支部

118 柳屋　道子 日本ＡＬＳ協会秋田県支部

119 坂本　秀夫 日本難病・疾病団体協議会

120 吉川　典子 福井県難病支援センター

121 廣部　　瞳 福井県立病院

122 石黒さと美 福井県立病院

123 宮地　裕文 福井県立病院神経内科主任医長・難病支援センター

124 岩木　三保 福岡県難病医療連絡協議会・顛病医療専門員

125 中井　玉緒 福岡県難病医療連絡協議会・難病医療専門員

126 鈴木　裕子 福島県難病相談支援センター

127 根本　久栄 福島県難病相談支援センター

128 今井　仲枝 福島県難病団体連絡協議会・筋ジス協会

129 原　昌治郎 福島県難病団体連絡協議会・スモンの会

130 大川　栄一 北海道I BD

131 江上　洋行 北海道保健福祉部疾病対策課

132 北條　ます 三重県難病団体連絡協議会・心臓を守る会

133 佐々木幸子 三重県難病団体連絡協議会・全国膠原病友の会

134 栗原久美子 宮城県神経難病連絡協議会

135 関本　聖子 宮城県神経難病連絡協議会

136 大森　克之 宮城県保健福祉部　健康対策課

137 佐藤　靖彦 宮城県保健福祉部　健康対策課

138 首藤　正一 宮崎県難病団体連絡協議会

139 吉野　　英 山形徳洲会病院　神経内科

140 宮内　利恵 山口県健康福祉部健康増進課

141 斉藤智恵子 老人保健施設　はくれい

誹2 成田　有吾 三重大学医学部附属病院神経内科
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