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開会あいさつ
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皆さま、こんにちは。

　

桜の香りがどこからともなくただよってくる、そんな春らしい、爽やかな日に恵まれて、これから２日間

第６回全国難病センター研究会が開催されることを心からお慶び申し上げます。この研究大会も第６回にな

ります。全国に難病相談支援センターを作ろうと、始まってから今年が３年目の年になるわけです。予定で

すとこの３月31日までに全部の都道府県でセンター開設され、活発に活動をしていることが理想的なのです

が、もう少しのところで３年目が終わります。でも未開設の県も残すところ７つ程になりました。ですから

大きな目で見れば、全国にセンターが出来たという段階に、今私たちはいるのだと思います。本当に皆様ご

苦労様でございました。

　

この研究大会では、最初とにかくセンターを開設しよう、運営しようそういう気持ちが強かったと思いま

す。しかし、これからはこの研究会で最も重点的に考えなければいけないことは、できたセンターを皆でど

のように効率良く運営をしていくか、そして利用する方々にどのぐらい自分たちのセンターが役に立ってい

るのだろうか、どういうところを改革していけばもっと役に立つセンターになるのだろうか、そういう検証

というか、できたものをさらに磨いていく、第二段階の作業がこれから大切になると思います。

　

今日の研究大会の開催に当たりましては、首都圏を中心に難病連の方々に本当にお世話になりました。こ

んな立派な会場で研究会ができますこと、心から御礼を申し上げます。そしてまた、日本国中からたくさん

の、それもそれぞれご自分の旅費で、自弁で集まっていただいたこと、本当に感謝を申し上げる次第です。

　

それから、この研究大会は２つの研究班、難病医療体制の整備を進める糸山班と、難病の方々がどういう

病気をもっていても、障害や社会的ハンディキャップをもっていても、しっかり自らを律して自立した生活

が継続できるために何をすればよいかということを研究する今井班、その２つの研究班から多額の助成を頂

きました。この場をお借りして心からお礼を申し上げます。

　

第６回研究大会の特別講演には、谷口先生をお願いいたしました。今日は本当にお忙しいところありがと

うございます。今日の主なテーマはピアカウンセリングということで、皆で勉強したいと思います。難病相

談をする立場の方だけではなくて、難病にかかわる医療人も、福祉の方も、そしてまたご家族も、あるいは

もっと広くいえば全ての人が毎日毎日家庭の中で、社会の中で生きていくすべての場面で、このピアカウン

セリング、あるいはピアサポートということが一番大切な考えになるように感じます。相手が何を考え、求

めているのであろうか、何をしたいと思っているのだろうか、それは賢く生きる、私たちがよりよく生きる

ために最も大切なことじゃないのかなと思っております。今日は谷口先生からいろんなことを学ぶことがで

きると思います。

　

限られた時間ですが、この二日間、皆様方、有意義な時間を過ごされることを心からお祈り申し上げて挨

拶の言葉といたします。どうぞよろしくお願いいたします。ありがとうございました。
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ご挨拶
参議院議員

　

小

　

池
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みなさんこんにちは。日本共産党の参議院議員の小池晃です。当研究会の世話人、超党派で国会議員が参

加をさせていただいておりますが、その一員です。

　

98年に国会に送っていただくまでは消化器内科の医者をやっておりまして、病院で働いておりましたの

で、本当に皆さん方の実情はよく理解しているつもりであります。

　

毎回この研究会のお誘いをいただいていて､いつも行きたいと思っていたんですが､いろいろ都合が悪く、

今日初めて参加させていただき、熱心に勉強・研究されている姿をみて大変心強く思っておりますし、私ど

も国会議員、超党派でこの動きを応援してまいりたいということで研究会の世話人会も作っておりますの

で、なんでもいろいろとおっしゃりたいことがあったら言っていただきたいと思っております。

　

難病を巡っては国会でただならぬ動きがございまして、自民党の厚生労働省の出身の議員さんがいるんで

すが、先日その方が、稀少難病の問題を取り上げました。これを対象疾患にしろと。そのこと自体は当然正

しいことだと思うんですが、その際に５万人という、例の数の基準を持ち出して、この際多いものははずし

てもいいから、みたいなそういう角度で質問されました。実は私が何年か前に、例の５万人の話が出てきた

時、当時の坂口厚生労働大臣に、数で切るのはおかしいんじゃないかと、難病というのは別に数が少ないか

ら難病なのではなくて、治療が難しくて生活が困難だからこそ難病というのではないだろうかという質問を

いたしました。その結果、坂口大臣も、５万人超えたらすぐに外すなんてことはやっぱりやっちゃいけない

という答弁をしたんですね。これで私は一安心かなと思っていたらば、またちょっとその話が出てまいりま

した。確かにいろんな稀少難病、とにかくいくつもの団体から私どものところにも是非入れてくれというお

話が来ます。これはすべからくきちっと対象にしていくべくだと思うんですが、数が多いというそれだけの

理由で対策から外してしまう。研究事業ではありますけども、実際はやはり研究事業という形をとって生活

支援、治療支援をしてきたわけですから、そういう役割からすれば、そういう議論はやっぱりストップさせ

なきやいけないだろうというふうに思っております。みなさんと力をあわせてそういう動きをできるだけ早

く抑えていかなきゃいけないなと思っています。

　

それと今度の国会では、おそらく４月に入ってからだと思いますけれども、健康保険法の、私たちは改悪

だというふうに思っておりますが、窓口での負担をまた増やすという法案が出されて来ております。全体の

医療費を増やすと次の年は難病の負担増で、その次全体の改悪をやると、またその次は難病ということ、こ

れまでも繰り返してまいりましたからね。これやっぱりストップをさせなきやいけないと思います。

　

私は、難病あるいは障害者、こういう分野にしっかりお金を使うことこそ国を本当の意味で持続可能な国

家にしていく道だと思います。いろんな無駄遣いがあるわけですから、そういったところに対するお金を削

って、ヨーロッパなんかに比べればあまりにも貧困な障害者に対するお金の使い方、あるいは難病施策、こ

ういったところに当てていくことこそ、多くの人の願いに応える道だし、本当の意味で、大変な思いで納め

た税金の役に立つ使い方ではないかと思いますし、そういう国にしていくために力を尽くしていきたいと思

っております。是非皆さんと力あわせて頑張っていこうじゃありませんか。このことを呼びかけさせていた

だいてご挨拶にさせていただきます。

　

どうもありがとうございました。よろしくお願いします。

３



ご挨拶
参議員議員

　

谷 博

　

之

　

みなさんおはようございます。伊藤代表からご紹介いただきました、民主党難病対策推進議員連盟の事務

局長を務めております参議院議員の谷博之でございます。

　

昨日の研究会の合同会議にも出席すべきところでしたが、予定がございまして叶いませんで、今朝二日目

の冒頭ご挨拶をさせていだたきたいとご無理いいましてこの時間を作っていただきました。厚く感謝申し上

げたいと思っております。

　

今お配りしていただいています資料を拝見して下りまして、どうしても皆様方に２、３ご報告をさせてい

ただきたいことがございます。その一つは、国と地方の関係が三位一体改革という議論の中で。難病対策事

業について大きく５つの柱がありますけども、そのうち特に難病患者の皆さん方をめぐる福祉的な分野が地

方に移管をされるという動きがでてまいりましたことです。患者会の皆さん方もご努力をされまして、とも

かく今回はその実施は見送られたわけです。けれども私の質問にも出ておりますように、地方６団体のどこ

が国に対して要望しているのかということについては、全くわかりません。つまり、地方６団体の全国知事

会とかあるいは議長会とかが地方に移管をしてもらいたい、委譲してもらいたいという事業の中に、無責任

にもそれが丸丸入っちゃっているということなんですね。ところがその地方の直接の担当者は全く知らな

い、聞いてもいなかったというようなことで、全く無責任ということが一つあります。

　

これは今後とも国がしっかり制度を守っていく、進めていくべきだということを我々は強く感じておりま

すし、そういう立場で主張する。

　

それからもう一つは、やはり先日の参議院の厚生労働委員会議事録に出ておりますから見ていただきたい

と思いますが、自民党の坂本さんという静岡県の副知事をやっていた女性の方が、どこで情報を人手して質

問したのかわかりませんけれども、いわゆる45の特定疾患の追加見直しというＦＯＰの話を出しているんで

す。そして患者数５万人以上の特定疾患については、ある程度治療法も確立されてきているんだから、指定

から外す方向での見直しも必要だろうという趣旨の話がありました。この方に対してきっちりと反論をして

いかなきやいけないと思いますが、どこかからそういう情報をいただいて質問をしたんだろうと。

　

私は先日の予算委員会の中で時間がなくて出来なかったんですが、新しい指定疾患の追加については長い

ものは10年以上も懇談会に要望・要求しておりますが、この指定の見直し追加についてはですね、密室非公

開でやっておりますから。何処で誰が判断をしているのか全く分かりません。また厚生労働省の担当の窓口

で、入口で取捨選択をしていることもあるようでこれも問題です。５万人以上だろうと、基本的には治療効

果は未確立であり、原因究明についても不十分という疾患を指定から外すことはとんでもない話だと思いま

す。もちろん新たに追加する分については大いに結構ということで、そういう立場から活動を進めていきた

い。

　

それから、いろいろ国が難病対策事業を取り組んできておりますけれども、基本的には国の責任といいま

すか、国家の責任というところが全く基本的に抜けております。こういうことで私は法制化の話を再三主張

しておりまして、私の党の中で合意をいただいているわけですが、各党に調整もお願いしております。ただ

一番皆さん方がご心配されております難病の定義とか、難病の範囲というところについて、議論がまだ不足

している部分もあると思います。現在対象となっている疾患プラスより多くの病気について範囲としてい

る､広げていく。要因要素の定義ではなくて､難病の範囲という形でそれを位置づけしながらやっていこう。

それを具体的にはどこでそれを決めていくのかということについては、当然これは新たな基盤を作らなけれ
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ばいけませんけども、そういう中には患者の皆さん方に沢山入っていただくことも必要ではないかと思って

いまして、この議論についてはまた次の機会に意見交換をさせていただきたいと思っております。

　

いずれにしましても、私たちは財政が厳しいからとか、あるいは国の体制をスリム化するんだと言って、

一番大事な部分をないがしろにしながら制度の後退を許していくということは、もう許すわけにはいきませ

んし、また地方自治体の格差が非常にあるわけですから、都道府県にこの事業を委譲した時に、どういう形

で各都道府県がやっていけるのかということについてはこれから心配なことが沢山あると、こんなことも考

えているところであります。

　

最後に、伊藤さんからお話ありましたように、私どもは国会の中に各党の代表が集まって難病対策、専門

家の議員の人たちも沢山おります。そういう方々と、受けｎを作り、皆さんと連携を更に深めさせていただ

きたい。そうお約束をさせていただき、難病対策推進法という法律について皆さん方と意見交換をさせてい

ただく場ももちたいとも考えておりますので、どうぞひとつご指導賜りますように、よろしくお願いを申し

上げまして、意を尽くしませんけども、一言ご挨拶にさせていただきたいと思っております。どうもありが

とうございました。どうぞよろしくお願いいたします。

全国難病センター研究会

　　　　　　　

第６回研究大会へのメッセージ

１。参議院議員

　

家西

　　

悟

　　

研究大会のご盛会を心からお祝い申し上げます。本年の国会では医療制度改革関連法案を柱に、私たち

　

薬害被害者や難病患者にとってたいへん重要な法案が審議されます。

　　

昨年私は障害者自立支援法の審議の際も、今までの育成医療や更生医療など公費医療を自立支援医療と

する政府の考えにたいへん危惧を抱いていました。

　

今、政府が進める構造改革政策で難病問題がどのようになるのかも皆様方とともに考えていかなければ

ならないと思っておりますが、本日、薬害エイズ裁判和解10周年記念集会参加のために。本研究大会に出

席できないことをお許し下さい。今後とも、難病問題に取り組んでいくことをお誓い申し上げ連帯のメッ

セージを送ります。

２。前衆議院議員

　

武山百合子

　　

今回の「第６回研究大会」の開催を心よりお慶び申し上げます。

　　

お招きいただきながら、都合により出席出来ずに残念です。

　　

会のご盛会と、みなさまのますますのご活躍をお祈り致します。

３。アステラス製薬株式会社代表取締役社長

　

竹中

　

登一

　　　

「第６回研究大会」ご開催を、心よりお喜び申し上げます。

　　

本会のご盛会を祝し、合わせて貴研究会の益々のご発展と、皆様方のご健勝を祈念申し上げます。

5－



第６回研究大会

　

プログラム

３月25日（土）［１日目］

13 : 00　第６回研究大会開会

開会挨拶

　

木村 格(いたる)(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)

　

｜

　　　

来賓挨拶・メッセージ紹介

13 : 10　特別講演

　　　　　

座長

　

木村

　　

格(いたる)

　　　　　

講師

　

谷口

　

明広(愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授)

　　　　　

｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題

　　　　　　　

一難病をもつ人たちに対する有効性を考えるー｣

14 : 40　事例発表

15

16

17

17

18

19

40

00

　

座長

　

岩永

　

幸三(特定非営利活動法人日本I DDMネットワーク)

　

江藤

　

京子(佐賀県難病相談･支援センター)

　

｢支援困難事例｣

　

近藤

　

修司(愛知県医師会難病相談室)

　

｢病気を家族･職場に話せず苦悩を深めて来室した脊髄小脳変性症の一例｣

　

松尾

　

光晴(ファンコム株式会社)

　

｢携帯用会話補助装置レッツ･チャットの導入事例について｣

　

〈休

　

憩〉

一般発表Ｉ

　

座長

　

野原

　

正平(静岡県難病団体連絡協議会)

　

川尻

　

洋美(群馬県難病相談支援センター)ほか6名

　

｢群馬県難病相談支援センターにおける特定疾患療養者の自立支援活動｣

　

小林

　

光枝･大洋

　

富美代(群馬県難病団体連絡協議会)ほか1名

　

｢群馬県難病団体連絡協議会における患者会ピア相談活動と難病相談技術研修について｣

　

岩永

　

幸三(特定非営利活動法人日本I DDMネットワーク)

　

｢災害時における難病患者の行動･支援指針の作成｣

00

　

世話人・運営委員合同会議

　　　

※どなたでもご参加いただけます

30

00

　

参加者交流会（会場：３階「鳳凰」）

30

　

フリートークルーム（会場：３階「孔雀」）［終了21 : 30］
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３月26日（日）［２日目］

9 :30　研修講演I

座長

　

今井

　

尚志(国立病院機構宮城病院診療部長)

木村

　　

格(いたる)(研究会会長･独立行政法人国立病院機構宮城病院院長)

｢難病相談の支えとなる難病医療ネットワークの大切さ｣

10 : 00　研修講演Ｕ

　　　　　

座長

　

伊藤たてお(財団法人北海道難病連)

　　　　　

今井

　

尚志(国立病院機構宮城病院診療部長)

　　　　　

｢難病相談支援センター発展のための方向性｣

10 : 30　一般発表II

11

13

14

14

50

00

　

座長

　

春名由一郎(高齢･障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員)

　

中川みさこ(ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま)

　

｢難病作業所ワークスペース･ライブー社会人として･患者としてできることの模索-｣

　

杉山

　

逸子(財団法人北海道難病連)

　

｢難病患者･障害者の就労支援に関する懇談会実施報告｣

　

鈴木

　

洋史(財団法人北海道難病連)

　

｢難病患者就労支援のシステム化をめざす一福祉売店らんぷｰ｣

　

野原

　

正平(日本難病･疾病団体協議会)

　

｢難病相談支援センターに関する患者会からのアンケート調査:中間報告｣

昼食

一般発表Ⅲ

　

座長

　

照喜名(てるきな)通(沖縄県難病相談･支援センター)

　

片平

　

冽彦(きよひこ)(北海道ＩＢＤ／東洋大学社会学部社会福祉学科教授)

　

｢炎症性腸疾患等難病の緩解･予防における脂肪酸バランス改善の意義｣

　

阿曽加寿子(財団法人北海道難病連)

　

｢わが国のＨＩＶカウンセラー派遣制度の概要と北海道における制度運用の特色｣

　

阿曽加寿子(財団法人北海道難病連)

　

｢ＨＩＶカウンセリングの実際一難病相談･支援への応用の模索-｣

00

　

総合ディスカッション

　　　

司会

　

三原

　

睦子(佐賀県難病相談･支援センター)

50

　

次回開催地挨拶

　

野原

　

正平(静岡県難病団体連絡協議会)

　　　

閉会挨拶[終了

　

15:00]
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１

名

　　

称

　

全国難病センター研究会

　

第６回研究大会

２。目

３。主

４．後

５。会

的

　

平成15年から各地で開設されてきた難病相談・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。

催

　

全国難病センター研究会

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｣

　　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

場

　

にまばエミナース

　

１階「ダイヤモンド」

　　　

〒153―0044

　

東京都目黒区大橋2－19－5

　

電話:03―3485―1411 (代表）

６。日時と主な日程

　　　　　　　

高圧匹昌司 12 : 30―13 : 00

13 : 00－17 : 00

17 : 00－17 : 30

　　　　　　　　　　

18 : 00－19 : 30

　　　　　　　　　　

19 : 30－21 : 30

匹

　

9 :30十＋12: 010

　　　　　　　　　　

11 : 50－13 : 00

　　　　　　　　　　

13 : 00－15 : 00

受

　　

付

研究大会（会場：１階「ダイヤモンド」）

世話人・運営委員合同会議

　

（会場：１階「ダイヤモンド」）

参加者交流会（会場：３階「鳳凰」）

フリートークルーム（会場：３階「孔雀」）

研究大会（会場：１階「ダイヤモンド」）

休憩［昼食］

研究大会（会場：１階「ダイヤモンド」）

７，主な内容

　

特別講演

　

愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授

　

谷[|明広先生

　　　　　　　　　　　　　

｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題

　　　　　　　　　　　　

一難病をもつ人たちに対する有効性を考えるー｣

　　　　　　　　　　　　　　

ほか講演・発表多数

８。参加費

　

研究大会

　　　　　

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。

　　　　　　

参加者交流会

　　　

6,500円

　

２日目昼食

　

1,200円

　　　　　　

宿泊費

　

7,738～8,547円（シングル素泊まり），8,085円（ツイン素泊まり１人分）

　

※研究大会会場と同じ，こまばエミナースでの宿泊です。

　

※部屋のタイプにより金額が異なるため，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。

９。事務局

　

財団法人北海道難病連

　　　　　　

住所：北海道札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　

ＴＥＬ : 011―512―3233　F AX : 011―512―4807

　　　　　　

E‾Ｍ ＡＩＬ :jimukyokLi@do-nanren.jp

　　　　　　

ホームページ:httP /ｗｗｗ.do-nanren.jp
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○開会挨拶

○ご挨拶

参議院議員

参議院議員

目

　

次

小池

　

晃
３

谷

　

博之

　

‥‥‥‥‥

　

４

○メッセージ紹介

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

５

０第６回研究会プログラム

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

６

０開催要項

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

８



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

　　

格

｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題

一難病をもつ人たちに対する有効性を考えるー｣

愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授

座長

木村

講演

谷口

　

明広ａ

谷口

　

明広



　

座長

　

今日は本当にお忙しいところを今日の研究大会のためにおいでいただきまして、本当にありがとうござい

ます。

　

谷口先生の詳しいプロフィールは皆様方のお手元のプログラムの６ページに載ってございますのでどうぞ

ご覧いただきたいと思います。

　

この４月から障害者自立支援法というものが適用になってきます。今までにも当事者の視点を非常に大切

にしようと。それから、病気をもっていても、あるいは障害をもっていても、やはり自分ができること、あ

るいは自分がしなければいけないことは、きちっと自分でやっていこうという、自らを律する自律というこ

と、これは非常に大切なこととして私たちは学んでまいりました。しかし、そういう法律ができますと、本

当に実質的にそれが心構えがあるとか、あるいはないとか、まだ十分に熟成していなくても始まると思うん

です。そういう時にやはり自分たちは当事者として何をするべきかということは非常に大切ではないかと思

います。そしてまたそういう方々をお世話する人たちが、その当事者が考えていること思っていること望ん

でいること、そういうものをしっかりと学ばなければいけないなと思います。

　

今日は、ピアカウンセリングということで、本当にお忙しいところ谷口教授においでいただきまして、お

話を伺うことができるようになりました。詳しいプロフィールは６ページをご覧いただいて、できるだけ時

間を節約したいと思いますので早速先生にお話を伺いたいと思います。どうぞよろしくお願いいたします。
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｜

｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題

一難病をもつ人たちに対する有効性を考えるー｣

愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授

　

谷

　

口

　

明

　

広

　

こんにちは。淑徳大学の谷口と申します。第６回大会にお呼びいただいて本当にありがとうございます。

さきほど司会しておられた伊藤さんから、早く言っていただいたので、本当に助かりました。先ほど、ご紹

介のありました自立支援法の関係で、今ものすごく忙しくしております。実は、一昨日の今頃はまだ松山に

おりまして、咋日はこちらにこさしていただく前に、京都で自立支援法関係の会議に出てまいりまして、昨

日こちらにこさせていただいて、申し訳ありませんが、終わったらすぐにまた群馬県に行かなければなりま

せん。ですから本当は、今日皆さんと最後までご一緒したいと思っておりましたが、終わったらすぐに飛び

出さないと間に合わない状況があります。先にお許しいただくということで今日はお話していきたいと思っ

ています。

　

今日は、ピアカウンセリングのお話を中心にさせていただくことになります。ここに来ていらっしゃる方

々も、ご覧いただいたのではないかと思いますが、昨年、てんかん協会さんと一緒にピアカウンセリングの

ビデオを作らせていただきました。私もピアカウンセリングは、過去20年ぐらいずっと経験をしてきていま

す。てんかん協会さんからお話をいただき、京都のてんかん協会の事務長さんでしたが、ものすごく正直な

方で、ある先生にお願いされていたらしいのです。それがぎりぎりになってお断りになられた。それが何故

かというと、ビデオを作るということで、顔が出るのが嫌だと言われたそうです。顔に自信がなかったのか

もしれませんね。私は出ていいですか、と言われたものですから、いいですよと言って、ビデオを作ること

になりました。しかし、シナリオがあんまりよくなかったのですよ。正直に申し上げますと、前の先生がお

作りになったもので、全然ピアじゃなかった。私は、もう１回全部企画を作り直していただいて、あんなビ

デオが出来上がりました。

　

私は、こんなにビデオが反響あるとは全然思いませんでした。ピアカウンセリングに関しても、どれぐら

い有効性があるものかは、各障害によって全然違いますね。日本は、セクト主義と言いますか、障害別で仲

が良くないことが多いですね。私、すごく昔から気にしておりました。私は、脳性麻輝という障害ですが、

脳性麻庫は脳性麻庫、脊髄損傷は脊髄損傷、頚椎損傷は頚椎損傷、同じ背骨でも団体が別ですよ。

　

アメリカで芽生えたピアカウンセリングという考え方は、確かに障害にはこだわりますが、その障害の幅

を超え、病気の幅を超えて、いろんな方の悩み事を分かちあって、考えていこうというような内容で始まっ

たのですが、なかなか日本では定着しません。なぜ定着しないか、このような理由も含めまして今日はお話

をさせていただきたいなと思っています。

　

自己紹介のペーパーがここには入っておりますが、ここに書いてないこともいろいろございます。私は京

都に住んでいます。愛知の大学に通っています。京都にいないといけない理由がいくつかございまして、一

つは、うちの妻が京都を好きというか、実家が好きでございますので、なかなか京都から離れるわけにはい

きません。今妻が１人と子どもが２人おります。上の子どもが、今年からピカピカの一年生です。私は結婚

が遅かった上に、子どもができるのも遅かったので、まだちいさい子どもがいます。うちの妻には、「あと20

年や30年は働いてもらわなあかん」と言われておりますので、バリバリ頑張って働かないといけないわけで

ございます。

　

私は、障害をもったのが生まれて１週間目でございます。生まれた時は元気な赤ちゃんでしたが、１週間
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目で熱と共に黄疸というものが私を襲いました。今ですと、最悪の場合は血液交換という手もあって、こん

なにひどいダメージはうけなくてすんだのかもしれません。しかし､当時は医学も進んでおりませんでした。

普通の赤ちゃんでも軽い黄疸は出ます。けれども、私の場合はものすごくひどい黄疸で、汗も黄色かったっ

てうちの母がよく言っておりました。涙も黄色かったといっておりました。朝に白い服を着せると、夕方に

は真っ黄色になっていた。それぐらいのひどい黄疸が私を襲ったようでございます。

　

私の母は、おもしろくて、「おまえはちいさい時、赤ちゃんじゃなくて、黄色ちゃんだった」と話してい

ます。

　

１ヶ月も黄疸が続きまして、黄疸が治ったころにはもう障害が出ておりました。しかし、両親は全然気付

かなかったみたいです。それはそうですよね、両親は素人さんでございますので、私は自分の３ヶ月頃の写

真を見るだけで、「あ、この子障害をもっている」と分かります。しかし、両親は７・８ヶ月になるまで分

かりませんでした。分かったからといって、当時はどうしようもなかったと思います。私の小さい頃に写し

た特徴的な写真が残っておりまして、私にとってはおもしろい写真が一杯残っております。

　

そうして、障害をもった私か、行く小学校がなくて、大阪に引っ越して、養護学校に高等部まで行くこと

になります。そして、養護学校を卒業すると同時に、大学に行こうと思ったんですが、なかなか大学で受け

させてくれるところがないのです。あれだけ関西に大学がある中で、たったの２校しか受けさせてくれませ

んでした。その一校である大学に私は入りまして、４年間すっかり遊んでしまいました。大学を卒業する時

に、障害をもった方々のために、何か働きたいなという気持ちがありました。公務員になったらいいんじゃ

ないかと思って公務員になろうとしたら、あなたは水道局へまわされるかもしれません。穴が掘れますかっ

て言われました。それで私としては、穴掘るために公務員になるわけではありませんし、それでなぜそうい

う質問をされるのか全く分かりませんでした。

　

最終的には合格点をとっても合格させません。というのは、今ですと、すごく差別的なことですが、もう

30年前はそれでＯＫだった。非常に腹が立ちまして、一般の就職もしようと思ったのですが、どこへ行って

も門前払いですね。よく門前払いというじゃないですか。けれども、門前も行けないですね。書類でアウト

でございました。それで、もうどうしようもないので、大学院に行くしかないなと思ったのです。しかし、

私は大学院を知らなかった。担当教授が「大学院でも行くか」と言いまして、大学院って何だろうかと思っ

ていました。病院の親戚なんて思いまして、それで行きましょうかという話になったのです。

　

しかし、４年

間も遊んだのに通るわけないですやん！。簡単に落ちてしまいまして、１年間も死にものぐるいで勉強しま

した。何故かっていうと、私の場合、もう大学院へ行かないと、在宅か施設しかなかったんですね。それで

在宅も施設も嫌じゃないですか。ですから、思い切って勉強しまして、同志社大学の大学院に入れていただ

きました。

　

先程から北海道難病連の鈴木さんが会場にいますが、私の後輩でございまして、後輩にはちょっと偉そう

にするのが先輩の務めでございますので、作目からちょっといろいろお話をさせていただいております。

　

私は、自立という問題に非常に興味がありまして、「自立をしたい」と思っておりましたが、現実は全然

違いました。生まれたころから大学院へ行くまで、ずっと私の身の回りの世話をしてくれたのがうちの母親

でございました。今でこそ、こんなに図太い人間のように見えますが、昔は凄いナイーブでございまして、

母親しかトイレができない。おしつこがでない、というような人間でありました。ずっと母親と共に暮らし

てまいりました。しかし大学院に入った時に、うちの母親がこういうことを私に言うわけです。「おまえ、

そんなに障害が重かったら、大学院を出ても就職ないと思うよ」と。これから勉強しよう思てる時にですね、

そういう衝撃なことをうちの母親は言うわけですね。どうしたらいいかなと思いまして、私は母親に言いま

した。うちのお母さんに「お母さんあなたがもしも脳卒中になって倒れたら、僕の世話できんやろ」といっ

たら、うちの母は、「はってでもおまえのおしっことってやる」と言うんですね。うちの母親は、頭で想像

してみてください。身長が155センチ、体重80キロですね。その母親が、脳卒中になって倒れて、私のもと

にし瓶を片手に持ってはってくる姿を想像した時に、私はこのままではいけないとものすごく思いました。
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そこで、この母親から逃げないといけないと思ったわけです。別に母親とは仲が悪かったわけではござい

ません。よく障害者団体の方々が、「母親は敵だ！」といいますが、私は全然そんなことを思いませんでし

た。最大の味方であると思っていましたが、ものすごいお節介な味方だったんですね。ですから、何とかこ

の親から逃げないと、私の自立はあり得ない、と思っていました。そんな時に新聞記事を見ていますと、障

害をもつ方々のアメリカ留学派遣という記事が載っていまして、「これだっ！」と思いました。私は、急い

で応募さしていただきました。何故かというと、日本国内でもし逃げても、うちの母親は絶対追いかけてく

ると思いました。間違いなく追いかけてくるだろうと。そしたらもう海外逃亡しかないだろうなと思って海

外逃亡の計画を立てておりました。

　

しかし、またこれも１年目は落ちるんですね。なぜ落ちたかといいますと、合格点はとっていた。しかし

それが１年目だった。今は、ダスキンという企業全体がやっておりますが、そのころミスタードーナッツと

いう一部門がやってくれていたんですね。それで１年目だったので、私は言われました。「１年目からおま

えが行って、怪我でもしたら、この事業終わりだ。だから１年間我慢してくれ」と言われました。それで２

年目に、大学院の２年生の時に１年間休学をして、アメリカに行かせていただきました。そこで私は初めて

アメリカの自立生活運動というものに出会いました。

　

私はアメリカに行った時、非常に衝撃を受けました。私は３ヶ月間の予定でアメリカに行きました。何故

３ヶ月だったというと、24時間の介護をお願いしてアメリカに行きました。ちいさい時からずっと母親が横

にいたものですから、常に誰かがいないと不安でしょうがない。それで「おしっこもいつしたくなるか分か

らない。お腹がいつ痛くなるか分からない」と思いながら、アメリカの当局に24時間でお願いしますと言っ

ておりました。アメリカのサンフランシスコ空港に、偏西風の関係で割と早く到着しました。着いたら迎え

に来てくれるはずの方が、早過ぎて迎えにきてくれていない。それで、飛行機のゲートの前でずっと待って

おりました。そうしたら、向こうから松葉杖をついた体の大きな女性が近づいてまいりまして、私に「おま

えはこの飛行機で来たのか？」と聞くのです。

　

次に、「おまえと一緒に重度障害者が乗っていなかったか」と言うんですね。それで「はあ？」と言いま

したら、「いやもっとおまえより重度の方は乗ってなかったのか」と聞かれたわけです。「いや、もしかした

ら、それは私のことじゃないか」といいましたら、ものすごい勢いで怒られました。「おまえはなぜ自分の

ことを重度だと呼ぶんだ！」つて。それで「重度障害者というのは、おまえみたいに自分のことをしゃべっ

て自分のことを伝えているだろう、そういうのはアメリカでは重度障害者と呼ばないんだ」と。「おまえの

英語は分かりにくいけど、分かる」つて言われた。そう言われて、また、それからが衝撃的でした。「24時

間介護なんてとんでもない」と話されまして、その時に聞かれました。「アメリカに長くいたいのか」長く

いたいですよね、出来る限り。「いたい」と言いましたら、「介護は朝１時間と夜１時間でやりなさい、それ

で充分です。あなたにとっては」と言われまして、それから地獄の生活が始まるわけですね。なにしろトイ

レは朝１回、夜１回しかできないと思いました。おしっこがしたくなると困りますから、水分もとれない。

１週間ぐらいで脱水症状になりました。本当にフワフワ空を飛んでいるような、夏だったので、非常に辛い

ものがありました。なにしろ朝一杯のお水、昼一杯のお水、夜一杯のお水、３杯の水しか飲めません。コー

ヒーなんかとんでもないですね。おしっこが出ちゃう。

　

それで１週間を暮らしまして、本当に脱水症状になりまして、これで死ぬと思ったんですね。死ぬと思う

から、もう自分で帰ろうと、死ぬよりは恥かいても日本に帰った方がいいわと思いまして、日本に帰ろうと

したんですが、帰る前の日に、上司からご飯を食べに行こうと言われたのです。まだ帰ることは言っていな

かったのですが、そしたら、思いっきり食べさされて、飲まされてしまいました。そうしたら、帰るころに

は膀胱がパンパンで、おしっこが漏れそうになってしまいました。アメリカの介護者って冷たいんですよ。

私が８時までという約束をしていたんです。そして、帰ったら８時前だったんです。玄関で待っておりまし

て、どうぞと鍵をあけてくれて、一緒に入ったんです。しかし、入った途端に、「あ、８時やから帰ります

わ」と言って帰りました。彼女は、次のところに行かないといけないわけです。だからうちにじっとしてい
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られない。

　

私は困りまして、自分でトイレに行ったこともないし、どうしようかなと思いました。けれども、朝まで

もっているわけにいきませんので、素裸になりまして、濡れてもいいような格好になって、トイレに行って

便器に飛び乗って、やったのです。意外とうまくいったんですね、一発目で。なぜこんなこと、もっと早く

からやっとかなかったんだろうと思いました。よく考えてみたら、そのころ実家のトイレが和式だったんで

すね。ずっとするチャンスを逃しておりまして、アメリカでは「案ずるより産むが易し」といいますか、す

ぐにおしっこができたので、私の価値観がガラッと変わってしまいまして、「おしっこなんかもうええわ」

と思いました。もうそれから大変ですよね、飲めや歌えやどんちゃん騒ぎでございました。毎日楽しい生活

を送っておりました。

　

アメリカでそういう経験をいたしまして、私の人生観も、いろいろ変わりました。

　　

「じりつ」という字が二種類ありますね。自分で律する、自分で立つ。アメリカでは自分で立つのをイン

デペンデンスと言います。それで律する方をオートノミーと言います。私もこれどっちかいいのだろうか。

どっちか受け容れられるかということを考えましたが、どうも好きじゃないですね。なんで好きじゃないか

と言いますと、自分で律（オキテ）を作るという漢字を書くんですね。これがなんか重いと思いませんか？

ずっと思っているんですね、障害をもっているだけで、皆さんも難病をもってらっしゃるだけで、やっぱり

ちょっと重いじゃないですか。私自身もそうだったのですが、自分で自分を律して生きる、これはですね、

自分にとってすごい重いことだったんですね。分かるんですよ、律するというのは、すごく大事なこと。子

どもの頃から、養護学校でもちゃんと自分で自分の規則を決めて、とずっと言われてまいりました。ずっと

オートノミーという自律は、よく分かっておったつもりなんですね。しかしね、アメリカのインデベンデン

ス、独立ですね、７月４日が「インデベンデンスデー」といいますが、独立記念日でございます。あのアメ

リカの独立という言葉を考えた時に、私は自由というものがすごく伴っているんだろうなと思ったわけで

す。いろんなものからの自立、そこには自由とか楽しさとかのびのびしたものとか、そういうようなものが

その中に含まれているという気がしていたわけです。

　

それで日本の障害をもった方あるいは皆さんのような難病をおもちの方々も、やっぱり律することは、も

う病気になられた時からずっとお持ちだと思っているんです。しかし私はそれを超えた自立、「インデペン

デンス」というものに、もっともっと力を入れないといけないんではないかなと思ったんです。

　

アメリカの自立生活運動の父と呼ばれるエド・ロバーツとの出会いがありました。彼はもう７年前に亡く

なりました。彼の障害というものはポリオです。

　

日本のポリオというのは非常に、昭和32年ぐらいに大流行

いたしました。私の友人なんかもポリオの後遺症の方が沢山いらっしゃいます。日本のポリオは非常に軽い

というイメージがあります。それは何故かといいますと、ちいさい時に重いポリオにかかった子どもたちは

多くが亡くなっています。日本の場合は。アメリカの場合は日本よりも医学が発達していた関係で、障害の

重いポリオの方が生きていらっしゃいました。このエド・ロバーツも首から下が全然動きません。呼吸も自

分でできません。すでに人工呼吸器、気管切開はしておりませんでしたが、口にずっと人工呼吸器をくわえ

て生きておりました。私は彼に会った時に、素直に聞きました。

　　

「寝る時どうしてるの？」

　

そしたら彼はちゃんと答えてくれました。「鉄の肺というものに入って寝ている｡」

　

私は、その鉄の肺を見せてもらいました。ちょうどドラム缶を真ん中でパッと二つに割ったような形のも

のなんですね。鉄なんです。そこに寝まして首だけを出します。中に空気圧を入れるわけです。そしたら体

全体が押されますので、肺から空気が出ます。次の瞬間その空気を抜く。するとロから鼻から空気が入って

いく。それで、その機械に頼って夜中はずっと寝ているというお話でした。

　

彼は全面介護です。24時間全面介護です。そんな彼が、私が行った時には、既に結婚して子どもがおりま

した。日本では考えられなかった｡奇跡的なことだった｡それで皆さんに関係しているところで言いますと。
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私がアメリカへ行って初めてその車いす用のバスに乗りまして、勉強に行く時に、歩いておりますと、私の

横をながーい物体がすれ違っていくわけです。それで「ああっ？」と思いまして、「何か？」と思って私は

振り返って見たら、ストレッチャーなんですね。ストレッチャーが何故か知らないけれども、ストレッチャ

ーが独りで動いているんですね。今考えてみればＡＬＳの方だったと思うんですが、上向いてらっしやるん

ですね。それで前をどうやって見てらっしやるのかなと思ったら、頭の上にバックミラーがついておりまし

て、それで前方をみて運転されていました。私はそこでちょっとお話させていただいたのセすが、「いつも

これで歩いてるんですか？」と言ったら「歩いている」と。確か右手の中指しか動かない。右手の中指一本

でコントロールレバーを動かして、長いストレッチャーでしたが、街を歩いておられました。私は一回目の

衝撃がそれでございました。それで、何故こういう方がこの街を歩けるんだろうかと考えた時に、まずこう

いう電動ストレッチャーというのがあるということに非常に驚きましたし、そういうものが街を歩けるだけ

のバリアフリー度が、非常に出来上かっていると思いました。ものすごくその時は衝撃的でした。

　

私は、アメリカの自立生活センター(Center Ｒ）rIndependent Living:ＣＩＬ）でずっと研修を受けておりま

した。そこに行きますと、視覚障害の方、聴覚障害の方あるいは脳性麻庫の方、筋ジストロフィーあるいは

いろんな難病の方もそこにこられておりました。いろんなお話をさせていただきました。私かエド・ロバー

ツに教えられたのは、自立というのはどういう考え方なのか、ということでした。アメリカの自立生活運動

は、何から始まったかといいますと。お医者さんをはじめとする専門家への否定から始まりました。専門家

を否定するところから始まる、何故かといいますと、私も幼い頃から経験ありますが、「お医者さんのいう

ことは必ず聞け」と教えられてきた。それは別に悪いことではない、聞かないといけないことも沢山ありま

す。私も小学校の頃から機能訓練、歩くための訓練というのをずっと受けてまいりました。小学校１年生の

時に、最初に受けた訓練がＬ字型の板に足をくくられて、立だされるという訓練でございます。これが嫌で

嫌でしょうがなかったんです、痛いんですね。しかし、周りからは言われるわけです。これで歩けるように

なるから頑張りなさいね。うちの母親もいうわけです。歩きなさいね。しかしですね、皆さん、思ってくだ

さいね。みなさんは歩けました、歩けています。けれども、私はそれまで歩いたことがないわけですね。歩

くといいよとか、歩くと便利よとか、歩いているのが当たり前よと言われても、私にとっては何にも当たり

前ではない。今でもそうですよ。「先生、歩けなくてご不自由ですね」と言われても、歩いたことがないか

ら分からない。思いませんか？「歩けなくてご不自山でしょう？」と言われても、私から見れば、何でしん

どいのにみんな歩いてんの？と思います。

　

車いす乗った方が楽でしょう？つて。押してもらったら楽ですよ、僕なんか満員電車でも立ったことがな

い。それで街角で酔っ払って倒れていても、誰かが家まで押してかえってくれて布団で寝かせてくれるわけ

ですよ。こんな有り難いことはないですよ。映画館に行っても立ち見は絶対ありません。だから、「どっち

がしんどいの？」と言ったら、皆さんの方がしんどいかも知れない。けれども、そういう価値観を元に私た

ちは歩けるようになった方がいいと言われるわけです。小さい頃から本当に言われました。「あなたは10メ

ートル歩くことが目標だよ」、「10メートル歩くことが目標なんだよ」と耳元で100回も200回も言われますと、

これ脳を洗うと書くんです、「せんのう」と読みます。そういうことが繰り返し行われるわけです。確かに10

メートル歩くことは、大事かも知れません。しかし、私にとって、10メートルが一体何だったんだろうなと

今も思います。

　

10メートル歩く。養護学校の訓練室には、１メートルごとに白いテープが貼ってある。今日は３メートル、

今日は４メートル。私は一本の杖をついて歩く練習をずっとしておりました。それで５メートル行くわけで

す。もうすぐ10メートルだから、と言われても10メートル向こう見えるわけですよ。10メートルが見えます

よね。けれども、その10メートル向こうには何もないんですよね。思いませんか？私は、子ども心に思って

いました。そこに「シュークリームぐらい置いとけよ」と思っておりました。何かがあるとしたら、私も歩

きます。けれども、そこには何んにもないのに、ただ歩け歩け歩けというわけです。歩くことが凄い楽しか

ったらいいですよ。何も楽しくないんですよ。痛いんですよ。何故それだけ歩けって言うの？というのが。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－15－



私のこの道に入ったきっかけの一つです。

　

本人は、歩きたいと全然思っておりませんでした。歩くよりもっと楽しいことをしたい。私はそれでも周

りからあんまり言われるもので、小学校５年生の一番終わりに、歩けるようになったんですね。杖ついて30

メートルぐらい。そしたらみんな喜んでくれましてね、うちの母なんか泣いておりました。うちの父親なん

か喜んで、あんまり感動しない人やなと思ってたんですね、一晩寝て朝おきたら、私の杖に彫刻を彫り巡ら

せて、トーテムポールみたいになっているんですね。「こんなことされたら格好悪くて歩けへんやないか」

と思いながらものすごく喜んでいました。また、喜ばれると、よく言うじゃないですか、ブタもおだてりや

木に登る、つて。私もそういう感激を持って、どんどん歩いていたんですね。そしたら一ヶ月も経たない間

に、両足とも大腿部が肉離れになってしまいました。やっぱり歩けないのに歩いちやダメなんやなって、そ

の時思ったんですね。そしたらそこでもう一度言われるわけです。もう１回歩けるようになりたいですか？

つて。もっと訓練しましょう。そしたら５年間かけて歩いたんですけども、半月でまた元にもどっちゃうわ

けです。肉離れ、両足なりますともう座ってもいられないですね。そしたら寝たきりの状態が１ヶ月続きま

した。そしたら我々が１ヶ月寝込むと５年どころかもっと前までもどっちゃうんです。そしたら結局もう１

回訓練するかと。10年ぐらいかかるだろうかと。そしたら私はずっと考えていたんですね。私は訓練室でず

っと生きていく訳ではない。例えば訓練の部屋の10メートルは非常に充実感のある10メートルかもしれな

い。けども社会に出た10メートルつて本当に短いですよ。私は、その10メートルにかけて10年間も時間つぶ

してられないよって思ったんです。

　

そこで私は、母親に相談しようと思いました。嫌だったんですね、私は、もう車いすの生活を送ろうと決

めたのですが、母親がまたやっぱり歩いて欲しいとかグズグズ言い出すとこっちは辛いわけですね。ですか

ら、一週間ぐらい自分の考えを暖めて母親に言いました。「もう私は車いすの生活を送ろうと思うんですよ」

と言ったら、母親が思わずこう答えました。「おまえもそう思ったか。私も実はそう思ってたよ」と言うん

ですね。なぜそういうふうに思ったんですか、と聞く前に、うちの母が言うんですね。なぜ思ったか言うた

ろかと。「言うたろか」つて、恐いなと思いました。何か言うのではないかと思って、「聞かせてくれる」と

言ったら、「ぽんと言うてもええか」と言うから、「いいですよ」といったら、母親がこういうふうに言いま

した。

　　

「おまえの歩いている姿、確かに格好わるかった。片手あげて両膝まげて、なんかものすごい危ない格好

で歩いていて、もう見ているのもドキドキするし、はっきり言うて格好わるい。おまえはあれではもてない

わ」と言われたのです。

　

母親は、何が言いたかったかというと、「もう歩かないのだったら、なるべく格好良い車いすに乗って、

可愛い女の子に車いすを押してもらうように心がけた方が、おまえは幸せと違うか」と言われたもので、私

は母親の一言で目覚めましたね。「もう歩けなくてもいいわ」と。だから。中学校になって機能訓練の時間

になりますと、電動車いすに乗って飛び出すんですね。45分授業ですから、40分くらいたった時に、汗かい

たふりして訓練室へ帰っていくんです｡そこで何をしていたかというと､教室へ帰って勉強しておりました。

それの方が私のためになるやろうなと思いました。あとで聞いたんですが、訓練の先生たちも分かっておら

れました。

　

話を戻しましょう。ピアカウンセリングというのは、やっぱり当事者同士のそういうカウンセリングとい

うことになります。

　

アメリカの障害者自立生活運動の歴史から申し上げますと､最初に「お医者さんは何も分かってないのに、

分かっているふりするなよ」というところから始まるわけですね。障害をもっている方の気持ちは、障害を

もっている方にしか分からない。病気をもっている方の気持ちは、同じ病気をもっている方でないと分から

ない。お医者さんがいくらその気持ちになろうとしても、「結局はなれないんだよ」ということを分かって

欲しい、というところからアメリカの自立生活運動は始まりました。

　

しかし、時代が経つにつれて、どういうふうに変わってきたかといいますと、やっぱり「専門家は大事だ。
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専門家の話もやっぱり大事なんだ」と。そこで、アメリカの障害者たちは、専門家にごめんなさいと言いま

せんでした。何をしたかといいますと、障害をもっている方の中、あるいは同じ病気をもつ人の中から専門

家を育てていこうというふうな動きが出ました。アメリカの障害をもっている方の大学進学率はすごく上が

ります。アメリカの障害をもった方の中で、専門家が沢山出てきます。今もアメリカはそういう傾向が続い

ておりまして、私のように「脳性マヒ」という障害をもっている精神科医が、何人かいます。確かに外科医

にはなれないんですね、恐いでしょう、私かメスを持ったら。自分自身も恐いわ。内科もちょっとやりにく

いですよね。アメリカでは、精神科医だったらできるという考え方なんですね。医学部に入る時から、精神

科専門の勉強をします｡他の診療はしてはいけない。精神科に限ってはＯＫだと｡他のいろんな専門分野も、

そういう考え方があり、障害をもっていても、いろんな専門分野の方がいらっしゃいます。私は、そういう

アメリカの運動の形が非常に好きでした。

　

私も、専門家になろうと思いました。エド・ロバーツさんという方は、最終的にアメリカのカリフォルニ

ア州のリハビリテーション局の局長になります。日本でいいますと、ちょうど厚生労働省の障害福祉課の課

長さんぐらいのポストになります。非常に高いポストまで彼は上り詰めます。彼が私に言ってくれたのは、

　

「なかなか硬い扉ってあるよね」つて、「なかなか開かない扉って、あるよね」つて。「しかしね、中から押

したら開く時あるんだよ」つて。彼は、私に言いました。「日本の行政と戦っているばかりが運動ではない。

おまえはものすごく勉強して、行政の中に入りなさい。日本の厚生労働省みたいなとこに入っていって、そ

れで本当の障害者の福祉の行政にかかわっていくような努力をしてくださいね」と言われたのが彼の最後の

言葉です。私は、彼をすごく信じていますし、尊敬もしています。

　

願ったわけではなく、頼み込んだわけでもありませんが、厚生労働省の中で７年間一緒に仕事をさせてい

ただいています。実はこの障害者自立支援法、みなさんを苦しめているかもしれませんが、私はこの法律に

もいろんな面で関わって、制度を作ってきたうちの１人、とはあまり言えませんが、いろんなところで文句

を言ってきた委員会の一員であります。ですから、そういう意味では、専門家になれたんではないかなと思

っています。

　

そして、アメリカでは次にどんな段階に入っていったかといいますと、やっぱり障害者の中で専門家を作

るといっても、非常に限界がある。障害をもっていない専門家の中でも非常に理解のある方々とは一緒に手

をつないで、そして障害者福祉のために頑張ろうではないか、と言っている。これが現在のアメリカの自立

生活運動なんですね。それで1990年代にはＡＤＡという障害者に対する差別を禁止する法律が出来上がりま

したし、今もアメリカは非常に障害者差別が取り締まられている国であります。しかし、アメリカでも差別

はなくなったとはいえません。しかし、日本よりは障害をもっている方々あるいは難病にある方々に対する

チャンスは沢山与えられている国であると私は確信しています。私は実感として、日本とは違うなと思いま

す。

　

また、門戸が開かれている問題と障害をもっている方１人ひとりが幸せになっているかどうかという問題

は、別の問題として捉える必要がございます。結論じみたことから言いますと、今のアメリカはそんなに障

害をもっている方１人ひとりが幸せだとは言えません。私は、アメリカに残って、生活をしようと考えてお

りました。アメリカにもう勤めることが決まっておりました。しかし、日本に帰ってこなきゃいけない事情

がいくつかありまして、また行こうと思って、帰ってまいりましたら、もう二度と行けません。あの時帰っ

てこなかったら、私もいまごろアメリカ人です。帰ってきてしまいました。

　

今アメリカは日本よりもひどい状態になっています。利用者負担なんていうのもすごい額でございます

し、サービスは早いモン勝ちであります。いろいろな面に関しまして、「アメリカが豊かか？」、「障害をも

っている方が豊かに暮らしているか？」というと、決して豊かには暮らしていないというのが私の今の気持

ちです。ですから、今のアメリカと日本とどっちに住みますか？と聞かれたら、もう即決日本！ですね。日

本の方がやっぱりいろんな面で豊かではないかと思います。ですから、私は、そういう日本で、これからこ

のピアカウンセリングというのを定着させていきたいなと考えているわけでございます。
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さきほど言いましたように、専門家の否定から始まり、障害者の中に専門家を作り、そして理解のある専

門家と手を結ぶ、こういうような状況の中で、まだ一つだけ残されている問題というのが、本当に障害をも

っだ人の気持ちになって理解をしていく、それがどれぐらい出来ているのかという問題です。このピアカウ

ンセリングの「ピア」というのは一体どんな意味ですかとよく聞かれます。これはよく間違う方がいらっし

ゃるんですよ。「ビュアーカウンセリング」ですかって。それは純粋なというんですね。けど、純粋ではあ

りません。そんな純粋なものではありません。「ピア」というのは「仲間」という意味です。それとか「同

志」同じ志をもっている同志。私たちは最初に「同志カウンセリング」と訳しました。しかし、同志カウン

セリングつて何か、同じ志をもつ、ちょっと違うんですね。日本語にするとちょっと違う。そしたら「仲間

カウンセリング」つていう人たちもいます。これも、ダサイでしょう？何か私いつも思うんですよ。障害を

もった方が集まったりすると仲間だからって、集まった途端に仲間だからって、嘘でしょう？思いません？

作業所なんかでも、「うちの仲間が」と言って、仲間と違うと思っている者もいるがな！仲悪い奴もいるし、

別に、「ｲ中間」とか「仲間じゃない」とかそんな問題じゃないんです。「ピア」というのは同じ障害をもつ、

それで同じ悩みを持つ、同じ苦しみを持つ人たちがちゃんとカウンセリングをやって、仲良くして色んな問

題を出していこうよということなんですね。

　

私も、1983年に日本に帰ってまいりまして、ピアカウンセリングという言葉を日本で出して紹介して、い

ろいろ勤いてまいりました。私の研究テーマでは、ピアカウンセリングというのは、その中の一つの手段に

過ぎない。ピアカウンセリングがメインになるわけではない、と常に思っておりましたので、二の次三の次

にしておりました。私の研究は「自立とは何か」という問題なんですね。

　

障害者自立支援法において、一番間違っている自立の考え方は、身の回りのことを全て自分でする方がい

いという考え方です。私は決してそんなことはないと思っています。私も幼い頃から、服を１時間かかって

でもいいから自分で着なさい、と言われました。私はあれが、ばかばかしくてしようがないですね。どうし

て自分で工時間もかけて、服を着なあかんの！誰かに助けてもらったら５分で着れるやん。あとの55分を自

分の好きなことでももっと使えるじゃないか、つて思っています。自分ですることが好きやったら、いいと

は思うんですよね。

　

私の友人で筋ジストロフィーの障害をもつ者がいます｡家に訪ねていくと､パンツをはいてないんですね。

車いすに乗ってタオルかぶせている。「なぜ、そうしてるの」と言ったら、自分でトイレ行くために、パン

ツの脱ぐはくが大変だからと答えてくれました。彼の生活は、「今日何しよう？」と考えた時に、洗濯しよ

うと思ったら一日洗濯しています。次の日、掃除しようと思ったら一日しています。私は最初それを、おま

えはあかんなと言っていました。もっとヘルパーさんとか使って楽をして、もっと自分の人生に役立つこと

に時間を作らないの？と言うと、彼はズツと言っています。「自分で好きだから。それやるのが好きだから」

と言いますが、そう言えたらいいんですね。けれども、もう何かもう嫌々、周りから自分でやれ、言われる

から１人で服着るのが、着なきゃいけないんだとか、普通はこうなんだとか、そういう概念が障害をもった

我々を苦しめているところって、多々あるんですね。

　

だから、介護保険の方でいわれる自立というのは、要介護度が下がることが自立であります。私たち障害

者福祉の研究者たちは、その考え方に常に反対しておりました。そんなことではないんだよと。一番大事な

のは、自分で何をやりたいかということを自分で決めて、その結果に責任がとれることである。そういうの

が自立である。だから自分で自分の人生に責任を持つ、ということが自立である。

　

私は、このピアカウンセリングでも、そういうことを伝えていくのが、一番いいピアカウンセリングでは

ないかなと思っています。やはり皆さんのように、人生の半ばに障害を持つと、障害受容の面、これからの

不安、沢山あると思います。私も幼い頃に障害をもちましたが、もうこの５月で50才なんです。10年前と今

と比べると、やっぱりできないことが沢山増えてまいりました。障害をもっていますと、昨日までできたこ

とが今日できないことがあります。私は２、３年前までは自分で家にいる時はトイレに自分で何とか行けま

した。今、行くとなると、ものすごく苦労します。嫌になるぐらい苦労します。あと自分でできていたこと
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が、できなくなってきます。自分にとっては不安なんですね。本当に全部自分でできなくなった時に、誰が

面倒みてくれるかなって、それだけの公的サービスが出してくれるかなと。うちの奥さんが逃げていかない

かなと。いろんなことを思いながら生きております。

　

それは、皆さんと同じようなことも絶対あると思います。そこで不安だからもっていたらもっと不安にな

るし、今までどんな方がどういうふうな生き方をしてきたんだろうかということもものすごく気になってし

ようがないわけです。私と同じ障害をもった先輩が東京にいらっしゃいます。花田春兆さんという俳人がい

ます。はいじんつて、「廃人」ではありませんよ。俳句の俳人でございます。あの御方は脳性マヒで、もう80

才を超えておられます。今老人ホームに入っておられますが、非常に元気であります。私はその方がよう人

生の目標で、80才まで生きたいなって思っています。そういう考え方の中でやっぱりその人がお手本になり

ます。

　

私はこのピアカウンセリング、このことをやる人たちをピアカウンセラーといいますが、私は皆さんだか

らこそ、逆に言いますけども、中途障害、途中で病気になられた方とかは、やっぱり今まで勉強されてきた

方もいらっしゃるし、カウンセリングとか心理学を勉強された方もいらっしゃると思います。現役のドクタ

ーの方も、難病にかかっていらっしゃる方沢山いらっしゃいます。そしたら、私は、専門性が割とある中で

のピアカウンセリングが出来るんではないかなって考えるわけですね。

　

アメリカは今、こんな遅い時間になってから申し上げてしようがないのですが、アメリカのピアカウンセ

ラーたちは、全員が大学院を卒業しています。大学院を卒業しないとカウンセリングの国家資格がとれませ

ん。だからそれは障害をもっていようと持ってなかろうと同じでございます。アメリカの場合は、カウンセ

ラーがたまたま障害をもっていたというのがピアカウンセラーです。お分かりいただけますか？日本のピア

カウンセリングの考え方は、まず障害ありきですね。障害があるところから始まる。しかしアメリカの考え

方はやっぱり技術とか、そういう知識がないとピアカウンセリングはできないんだよという考え方です。私

は両方とも好きなんですね。

　

私は、日本の場合、二つをやっていけるんではないかなと思っています。一つは本来、カウンセリングの

技術を持つ専門家としてのピアカウンセラー、これは未だにあんまりいらっしゃいません。私か全国からピ

アカウンセリングのお話をして欲しいと言われるのは、本格的に心理学の勉強をして、大学院も出て、そし

て専門的にカウンセリングを行うという人が実はものすごく少ない。しかし、今日本で一番ポピュラーなピ

アカウンセリングというのは、ここの一番下にも書いてありますけども、エバリュエーションカウンセリン

グとか、コカウンセリング、といわれるような、カウンセラーとクライアントが一緒になって、同じ立場に

立って、泣いたり騒いだりしようよということなんですね。私たちはカウンセリングを勉強する時に、クラ

イアントは泣いていただいてもいいけども、カウンセラーは一緒に泣いてはいけない、といつも教えられま

した。しかし、ピアカウンセリングは違うんですね。一緒に泣いて。一緒に怒って、一緒に騒ぎなさい。こ

ういう考え方でございます。

　

私は、これを区別させたいなと考えていました。本当にカウンセリングの技術をもった人たちは、ピアカ

ウンセラーと名乗り、そして一緒に騒いで、一緒に泣いて、一緒に笑って、そして心の辛いものを出してい

けるような、そういう役割はピアサポーターと呼びたい。ですから、ピアサポーターの場合は、どんな方で

もできると思うんですね｡皆さんも経験があると思います｡同じ障害をもったり、同じ難病をもった方々に、

お話をするだけで楽になる。長い時間一緒にいるだけで楽になる。一緒に悩み事を話すだけで仲間意識が非

常に強くなる。そして、自分だけかと思っていたものが、あの人も同じような悩みを持っている。この人も

同じようなことで苦しんでいる、と分かった時に、すごく楽になる。孤立感がなくなる。そういうふうなこ

とがこのピアカウンセリングにとっては非常に重要なポイントであります。このレジュメにも書かせていた

だきましたが、それが逆に作用することもあります。注意点もあるわけです。私はこれだけできるのに、ど

うしてあの人はできないの。そういうような考え方もやっぱり芽生えてきてしまうんですね。ピアカウンセ

リングでは絶対やってはいけない、お説教にもなっちゃいます。
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あなたはここがいけないからこうなのよ、と言ってしまいたくなります。しかしそういう反省点、そうい

うマイナスの面を自分でコントロールできるようなサポーターの方、あるいはあえてそういうマイナス面を

出して、グループディスカッション、ピアサロン、なんていうのも行われていますが、そういうようなとこ

ろで問題意識を出すことによって、ある人は心の中を綺麗にできる。このようなことを「浄化」といいます

が、いろんなことができちやいます。

　

みなさんもそうかもしれません。私たちもそうかもしれませんが、いろんなことを我慢していますよね。

心の中でもっと叫びたいことがある。もっと言いたいことがある。お医者さんに対しても言いたい。周りの

人たちにも言いたい。親にも言いたい。連れ合いにも言いたい。いろんなことが言いたい。けれども、自分

は障害をもっているから言えない。難病もっているから言ってはいけない。そういうようなことが我々のス

トレスに、思いっきり大きなストレスになっているわけであります。

　

ですから、このピアサポートというのはそういうストレスを発散する場所でもあっていいんではないかな

と思っています。

　

これから新しい法律が施行されます。その中で相談支援事業というもがすごく重要である。私は今厚労省

の中で相談支援事業が専門で携わっています。その中でものすごく重要なんですね。そして、支援費制度が

施行された時に､このピアカウンセリングを相談支援事業の一つの要件で入れました｡それがいつの間にか、

厚生労働省の中の書類では、ここ２年ぐらい前に消えていたんですね。それで今回新しい法律の中の相談支

援事業には、もう１回ピアカウンセリングを入れようとする勁きがあります。それでこのピアという考え方

自体が、やっぱりもっともっと定着していかないといけない。昔は専門家との対立のピアだったのが、今は

専門家との融合、新しい形を生み出していくためのピアカウンセリング、ピアサポート、そういうようなも

のを我々は考えていかないといけないんではないかなと思っています。

　

私は、今日この難病のセンターの研究対に呼んでいただいて、あえて言わせていただきますと、この難病

の方々自体も本当にピアカウンセリングが必要なんではないかな、ピアサポートが必要なんではないかなと

思っています。それは我々以上に必要なんではないかな。すごく重要なポイントにこれらかなってくるので

はないかなと思っています。

　

さきほど仲間という言葉は、あまり好きではないと申し上げました。しかし、本当に仲間になった時の強

さというのは､私も認識しています｡ですからピアサポート､私はこれを皆さんの中で作っていただいたら、

ありがたいなと思っています。

　

その中で、「ヘルパーセラピー原則」という考え方があります。どういう考え方かといいますと、人を、

いろんな意味で援助して来たのに、結局最後は自分のためだったなって気付く時があるんですね。人のお世

話をどんどんしている方、人の悩み事を聞いてこれを解決する方、いろんなことが積み上がっていくと、結

局それは全て自分のためになって、自分がそこでリーダーになって、また周りの人のために貢献することが

できる。これは私にとって非常に重要なポイントではないかなと思っています。

　

ですから、この難病の方々に対するピアカウンセリングというものが、これから本当にこの日本で定着し

て全国に根付いていって、その難病相談センターの中に本当に息づいていけば、私はすごい力になっていく

んではないかなと考えています。そんなに難しいことではないと思っています。一週間に１回、「ここでサ

ロンを開きましょう」とかですね、その難病センターの中に誰でも来ていい目を作りましょうとか、そして

障害別、難病の種類を超えてお話をしましょうとか、私はそういうことが大事なんではないかなと思ってい

ます。

　

さきほど冒頭に障害別で区別する、病気の種類で区別する、結局その区別が差別につながっていくと言い

ました。そのようなことが、私は、これからの日本にとって、一番マイナスではないかなと思っています。

ですからいろんな障害、いろんな病気をお持ちの方々が、一つのテーブルについて、そしていろんな悩み事

を話し合う、それで私はこんなんでこうやったらうまくいきましたよというお話をしていただく。そういう

ことで１人ひとりが力をつけていって下さって、ますます幸せな生活を送っていって下さるという形を造っ
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ていきたい。これが私の目指すピアカウンセリング、ピアサポート、ということになります。

　

ずっとお話をしてまいりました。ピアカウンセリング、私は長年やらせていただいていまして、非常に勉

強になります。それで一緒に悩むこと､一緒に苦しむこと､そしてなんとか解決の芽を見付けてあげること、

というのが、やっぱり自分のためになってくるんですね。私自身本当に痛感しております。ですから今日の

私のお話を聞いていただいて、皆さんの中で、１人ひとりが本当にピアカウンセラーになろうとか、本当に

障害者福祉を勉強してやろうとか、思っていただけることが、私にとっては凄く有り難いことだと思ってい

ます。

　

私自身も難病関係の方々とあんまりおつきあいがありませんでした。私、昨日もお話させていただいたん

ですが、北海道の難病センターに10年前に１回泊まったことがあります。それぐらいの想い出しかありませ

ん。しかし、今日をきっかけに、私の周りにもよく考えてみたら、たくさんの難病の方がおられます。です

から、今日をきっかけにして、お近づきできればと、本当に思います。このあと、質問がありましたら、聞

かせていただけたらと思います。一応終わりにいたします。本当にご静聴ありがとうございました。終わら

せていただきます。

座長

　

先生本当にありがとうございました。軽妙な語りであっという間の１時間半で、終わるのがおしいよ

　　　

うな、私たちもっと聞きたいような感じがしました。

　　　　

今日はいろんな切り口で広いお話を伺えたと思います。先生の生い立ちから、何故こういう人生を

　　　

歩むようになったかとか、それから一番最後には皆さん方に本当に専門家としてこれから勉強してい

　　　

ただきたいと、多分先生の門を叩く方も出てくると思うんですね。少し時間を残していただけました

　　　

ので、会場の皆様がたどんなことでもきっと先生はすごいお話に結びつけてお答えしていただけると

　　　

思います。どなたかいらっしゃいますか？

　　　　

日頃困っていることとか、なんでも折角の機会ですからご質問いただけますか。

今井

　

今日は本当に私たちに啓発的なお話をいただきありがとうございます。私ＡＬＳを診療の専門として

　　　

います。そして本当に私どもが病気のことを診断して患者さんに説明していく告知という過程の中で

　　　

実は先生のお言葉を借りればピアサポーターとして先輩の患者さんがその告知の一貫の中に入ってい

　　　

ただけるように、本当に先輩の患者さん、それから患者会の方が入っていただいて私たちができない

　　　

メンタルなところのサポートをしていただいて、そこにチームアプローチとして本当に一緒にやって

　　　

いきたい、そしてそういう患者さんが実際に育ってきているわけでありますが、それをどうやって全

　　　

国的に展開し、それからある意味では医療者にその重要性を伝えていくことができるのかということ

　　　

を日々悩んでおります。ピアサポーターの先輩の患者さんと私どもが新しく診断した患者さんとの、

　　　

またうまい接点の作り方のタイミング、そういうことも含めてもし先生、そこらへんのところでコメ

　　　

ントがありましたらお願いします。

谷口

　

これがなかなか難しいところですね。私は生まれて１週間目の障害であります。しかしですね、生ま

　　　

れながらにして障害をもつ人は、自然に障害受容が出来ていると思ってらっしやる方が、世の中には

　　　

沢山いらっしゃるんですが、実際そうではないんですね。ほとんどの方は、障害受容ができていませ

　　　

ん。何故かといいますと、何かというと障害のせいにするんですね。全ては障害があるから、自分は

　　　

できないんだと、よくいますよ、25、6才の男の子なんかは、自分がもてないのは障害をもっている
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せいだと、ずーつと私に語りかけた奴がいます。私は１時間ぐらい聞いていて、最後に言ったのは。

　

｢おまえは障害なくてももてへんわりと。何故かと言いますと、全てを障害のせいにして、障害が

あるからいけない、これは障害受容ができていない象徴なんですね。しかし、これ、タイミングが難

しいんです。そういう時に、今言った私のように、おまえは障害をもっていなくてももてないよ、な

んていうタイミングがいつかというのはものすごい難しいことなんです。ですから、脊髄損傷の方と

か、頚椎損傷の方に対しても、もうあなたは歩けませんよ、一生車いすの生活ですよ、つていうのを

いつ言うか、このインフォームドコンセントですけども。これをいつその方に告げるか、というのは、

その人によっても全然違います。私の経験から言うと、あまり早く告知してその人があまりにも早く

受け容れて、すごい立ち直ったように見える方々に限って、早く自殺されます。私は非常にそのへん

が恐い問題だと思っているんですね。やっぱり自分で葛藤していただく時間をもってもらわないとい

けない。それで葛藤の中からやっぱりよみがえるというところ、その過程に対してピアカウンセリン

グが非常に役に立つと思っています。それで本人も告知を待っている時があります。けども、告知を

待っていない時もあります。ですからその本人のタイミング、そういうものが非常に大事なんではな

いかなと思っています。

　

ピアカウンセリングは、私の経験から言うと、一番落ち込んでいる時はあんまり有効性がないと思

っています。すごく落ち込んでいる時は、まだドクターの方が非常に有効性があると私は思っていま

す。そのどん底からはい上がってくる時に上の方から手をさしのべてあげられるのが、ピアカウン

セリングだと思っています。そのタイミングを外さないように､私はいつも考えています。ですから、

そのタイミングがはずれちやいますと、手をはなしてしまいます。そしたら今よりももっと下に落ち

ていく可能性があります。

　

本当にそのタイミングを皆さんも図って下さい。これは経験するしかないような気がいたします。

ですから私は本当の専門家、今の先生のようなドクターと一緒に、いろんなドクターとかいろんな専

門家と一緒にピアカウンセラーが動いて、ピアカウンセラーが失敗しても、下でまず受けてくださる

方を１人おいておくというのも、これも大変有効性のあることでございますので、専門家と患者の皆

さんの協力体制というものが私は今重要になってきているんではないかなと思っています。

女性

　

私がこれから患者会を立ち上げようと思っているものです。その病気というのは慢性脱髄性多発根神

　　　

経炎といって、最近新しく特定疾患になったばかりでまだ治療研究事業の対象にはなっていなくて、

　　　

東京都しかまだ公費にはなっていないんですけど、一応それで20万人に１人の疾患で結構少ないため

　　　

に、私も患者なんですけど、いろいろ12才で発病して困難なこともあったんですけど、患者会で何人

　　　

か人数が集まったんですけど、まだ病歴が３年ぐらいの患者さんで、臨床心理士さんの方がいるんで

　　　

すが､今日は来れなかったのですが、この方も患者会にいろいろ関わってくれて､専門士の方なので、

　　　

活動費のことなどを専門的に助成できるところを探してきて下さったりするんですが、私が代表で動

　　　

くので、彼にはどうしたらいいかといろいろ聞いています。私から臨床心理士さんにお願いしたり活

　　　

動に加わってもらうには、どうしたらいいのか結構悩んでいます。何かあったらアドバイスをお願い

　　　

します。

谷口

　

ありがとうございます。難しいご質問でどう答えたらいいのか、本当に難しいんですけど。私はいつ

　　　

も言っているのは、こっちからお願いしてもなかなか入ってくれない方って沢山いらっしゃるんで

　　　

す。それでネットワークという考え方もあるんですが、こっちからネットワークを結びたいと手をも

　　　

っていっても絶対叩かれるんですね。どうやったらネットワークが一番組みやすいですか、と聞かれ

　　　

る度に言うのは、自分が手を組んだら徳になる人間になって下さいねって言うんです。ご質問された

　　　

方の団体が、非常に有効性をもつものであったら、絶対彼が入ってくると思います。だからもっと魅
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力的なもっとすごい有効性のある団体になっていただいたらね、いいんではないかなと思うし、彼か

本当に今はもっと困っていないのかもしれない。けどかといってもっと困らせろという訳じゃないん

ですよ。けども､本当にあなたが必要なんですよ、ということをもっという必要あるかもしれないし、

自分の会はこんなに魅力的な会にしていきたいと思っている。そしたらあなたが必要なんですよ。そ

ういう組立が大事なんじゃないかと思います。ですからただ入って入ってっ！つて言っても無理だと

思います。同じ障害をもっているから入ってよって、同じ病気もっているから入ってよと言ったら余

計逃げちゃうよね。だからもっともっと自分たちが魅力的に、もっと魅力をアップして、そしてそこ

にあなたが加わればもっと魅力的になりますよ、つていうお話をしていただいたらいいんではないか

なと思うんですが、どうでしょうか。

座長

　

本当に大切なお話をありがとうございました。実はこの難病支援センターの中でやはり新しくそうい

　　　

うグループを作りたいという人の支援とかあるいは疾患を超えた交流会、そういうもの支援すること

　　　

も大切な役割になっているので、今先生からいただいたお話はとっても役に立つことだと思います。

　　　

ありがとうございました。

心臓病の子どもを守る会大阪支部

　

田口

　

非常に示唆をうけるお話でした｡電動車いすという､内部障害者、

　　　

心臓機能障害者に電動車いすの交付をうけることができるので、そういう普及をしています。若い当

　　　

事者の方がなかなか電動車いすに乗るという心理、当事者の心理はなかなか複雑なものがありまし

　　　

て、奨めるのですが、「楽ちんや」ということを言ってもなかなか乗ってくれません。実際交付され

　　　

てもなかなか乗りにくい。いろんな周囲の目を意識する。この電動車いすに内部障害者が乗る乗らな

　　　

いという問題ひとつとってみても非常に大きな問題があると最近特に感じています。外からみて分か

　　　

らない内部障害や難病でもそういう特徴があります。そういう当事者の心理をどう捉えておられるか

　　　

お聞きしてみたい。

谷口

　

私の京都の友人で30半ばの女の子がいます。彼女は筋無力症、筋ジストロフィーに近い筋肉の病気で

　　　

難病です。彼女がだんだん歩けなくなってきて、車を運転できていたのができなくなってきて、伝い

　　　

歩きしていたのが歩けなくなって、電動車いすしかないといった時に彼女はものすごい抵抗しまし

　　　

た。車いすに乗りたくないとすごい抵抗しました。私もずっと話を聞いていて、何故嫌なんだと聞い

　　　

た時に、一つは人目も気になるけども、車いすが格好悪いと言った。何が格好悪いかというと、乗る

　　　

ことが格好悪いのではなくて、デザインが格好悪い。日本の車いすって茶色とブルーしかないんだも

　　　

んと。女の子ですから女の子にとって車いすって、毎日乗るものでしょう。そしたら服と一緒なんだ

　　　

と。毎日嫌いな服着て歩くのは私にとって耐えられないと答えてくれました。そしたらどうする？と

　　　

聞きましたら、かっこいい車いすがあったら私は乗りたい、と言ったもので、全世界の車いすのパン

　　　

フレットを取り寄せました。彼女は、今、スウェーデンのすごいかっこいい女の子用の車いすに乗っ

　　　

ています。自己負担が高かったんです。プラス20万でした。けれども、私も彼女も同じ答えだったん

　　　

です。20万の服を買ったと思たらええやんか！20万の服は毎日着れへんけどこれ毎日着れるやんか。

　　　

そしたらいいやんか、というお話をして、彼女は今でも毎日乗ってくれています。ですから私、ちょ

　　　

っとしたきっかけだと思うんですよ。人目が気になることも確かにあると思います。日本の福祉機器

　　　

はダサイんですわ！

　

本当に私の車いすなんて赤でかっこいいでしょう。車いすに乗るだけで病気に

　　　

なるような車いすもありますよ！あんな車いすはもうやめればいいと思っているんです、安いだけ

　　　

の。ですから今質問いただいたその当事者の方には、本当にいろんな車いすのパンフレットを見せて

　　　

あげたいなと思うし、あんまりいう程あなたのことを見てへんよというのをつけてあげていただきた

　　　

い。そういうことだと思います。
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座長

　

本当に先生ありがとうございました。これからもまた来ていただいてどうぞいろいろなことを教えて

　　　

ください。ありがとうございました。

谷口

　

これを機会によろしくお願いいたします。ありがとうございました。
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たかし
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｢難病相談の支えとなる

　　　　　　

難病医療ネットワークの大切さ｣

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 格

　

みなさんおはようございます。座長の今井先生から過分なご紹介をいただきありがとうございます。木村

格です。今井先生は私たちＮＨＯ宮城病院で一番一生懸命難病医療をやっておられ、非常に素晴らしい先生

です。私自身が先生の後ろ姿を見ながら学んでいるところです。こうしてお互いに誉め合っているというこ

とは、私たちの病院が如何に素晴らしいかという証かもしれませんね。ほんの冗談ですが（笑い）。

　

さて、各都道府県の難病相談支援員の皆様が非常に苦労されております。昨日の発表にもありましたが、

難しい相談を持ちかけられ、一人で解決ができないまま、休みの日もずっと肩の重荷として持ち続けそれを

振り切ることができない。そういう話をいただきました。相談支援員とは本当に大変な立場だと感じます。

相談支援員が、自らの仕事に自信を持ち、患者さんのために真に役に立つ相談と支援ができるために、今、

何か必要かを今日ここで真剣に考えたいと思います。

　

この研修では、第一に難病相談支援センターの後ろにはいつでも専門医の集団がバックアップしなければ

いけないということをお話したいと思います。さらには、相談支援員が難病について学ぶ機会を持たなけれ

ばならないこと。難病の医療面、特に具体的な治療について最新の知識を研修する機会が必要なことを提言

したいと思います。

　

今日の話の筋道として、最初に難病医療体制をどう構築して行くか、難治性疾患克服研究事業糸山班で現

在企画している研究プロジェクトを糸山先生に代わってご紹介します。この研修を私が担当するという事は

実は三日前に連絡を受けたのです。私もちょっと勘違いをしており、研修の座長だけをすればいいというふ

うに思っていました。ところが私自身がしなくちやいけないことになり、急遮準備をいたし、多少準備不足

なのです。皆様にはあまり厳しいご質問などなさらないようにお願いします（笑い）。

難病相談支援センターの相談支援員が必要な時
にいつでも連絡と相談ができる疾患群毎の専門

　　　　　

医data-baseを整備しましよう

･へ■^15! H･^■' if 1^ ･".とか･ﾋL2‘i｀

　

ここに掲げたキャッチフレーズ『難病相談支援センターの相談支援員が必要な時にいつでも、そして気兼

ねなく連絡や相談できる、時には依頼者の診察や治療までも含めてお願いできる専門医療ネットワークを後

ろに持つこと。』が大切です。難病全ての疾患毎に専門医をそろえるのは大変難しいので、大きく疾患群毎

に専門医や、それぞれの地域での専門病院スタッフをデータベースとして準備できるが大切です。

　

難治性疾患克服研究事業の中で、地域医療体制と生活支援体制をしっかり構築し、全国にあたりまえのも

のとして普遍化して行く研究班糸山班の研究目的と今後の計画の概況についてお話をします。さらに難病相
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談支援員の研修の意味から、多少でも実際に役に立つ研究成果について紹介します。いつも自分たちの専門

である神経難病の話になりますが、今回は少し勉強をしましたので神経難病以外の研究班の主な成果につい

てもご紹介をしたいと思います。

難治性疾患克服研究事業

・疾患横断的政策的研究班は平成17年度

　

から再編成されました。

・特定疾患の地域支援体制の構築に関する

　

研究(平成11-16年度)が２つの研究

・重症難病患者の地域医療体制の構築に

　

関する研究(糸山班)平成17年から６年間

・特定疾患の自立支援体制の確立に関する

　

研究(今井班)平成17年から６年間

　

現在推進されている難治性疾患克服研究事業は、大

きく二つにわけて進行中です。一つは病気自体をしっ

かり勉強して、なんて病気が起こってくるか、生体に

どのように影響して、どういう状態なんだろうか、そ

れに対して確実に効果のある、画期的な治療法を開発

していこうという研究です。それからもうひとつのア

プローチは、難病を持っていることへのアプローチで

す。難病のために生じている社会的不利益の克服とい

っても良いかも知れません。人は誰でも時間とともに

老いて、障害を感じるようになります。人というもの

は誰でも障害や社会的な不利益をやがて担う運命があるわけです。それを上手に受容していく。それを持ち

ながらも、よりよい生活、生活の質ＱＯＬの高い生活をしていこうという、そういう社会的な面についての

研究が重要になります。これは各疾患によってある程度は特徴がありますけども、個個の疾患単位ではなく

て、疾患横断的に、しかも施策的にどういう対策をとればよいか、どういう新しいルール創りが大切か、ど

ういう社会的な支援体制が大切かということを研究する研究班であります。この疾患横断的な政策研究班が

17年度から再編成されました。平成10年から16年までの７年間私も主任研究者として『特定疾患の地域支援

態勢の構築に関する研究班』を継続してきました。今回伊藤さんから紹介されたように新しく医療体制整備

と生活自立支援体制整備の２つの研究班に分けられ、合わせると研究費も大分増えました（拍手）。厳しい

経済情勢の中で例外的ですね。これも皆様のご協力をいただき、立派な研究成果が認められというふうに思

っております。ありがとうございます。

　

さて糸山先生を主任研究者とする『重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究』、これから６年間

の予定です。今井先生を主任研究者とした『特定疾患の自立支援支援に関する研究班』、これはお一人おひ

とりの難病を持つ方が自立できるようにするための社会支援体制、それぞれの地域でどうすればよろしいか

ということを研究する。これも17年度から６年間継続されます。詳しくは今井先生からお話していただく予

定です。
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中鳥孝十西滞正豊＋中鳥健二(信越)高橋美枝
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(四国)吉良潤一＋森照明十渋谷統壽十法化図陽

　　　　　　　　　　　

－＋福永秀敏(九州)

　

糸山班の概要です。日本のそれぞれの地域での難病

医療状況には特徴があります。大学の事情、病院の事

情、専門医の数とかいろいろ事情がございますので、

できるだけ地域特異性を尊重するために全国横断的に

北海道から東北、関東、東海、近畿、四国、信越、九

州まで、それぞれの地域の代表の先生を分担研究者と

してご参加いだいております。

　

研究目的は、現に直面している療養上の問題点これを明らかにすること。各分担研究者の所属する地域で

まず理想に近い形でやってみよう。その成果からこういうふうにすればいいということが分かってくれば、

それを全国的に普遍化していく、どこでもそれを取り入れられるようにする。これは難病相談支援センター

の活動でも、医療の面でも全く同じ戦略だと思います。そして本当にこうすればいいということが決まった

場合は、政策として新しいルールとして法整備も含めてお願いをしていくということ、これが大切だと思い
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ます。特に難病相談支援センターへの医療面からの支援体制を構築することが大きな目標になっております

ので、皆さん方もいつでも遠慮なく研究班の先生にいろんなことを言っていただいてよろしいと思います

し、こういうふうにして欲しいという提言もしていただきたいと思います。

iト懇竺やｰ
一重度難病患者が現に直面している療養上

　

の問題点を明らかにし､分担研究者の所

　

属するモデル地域でその解決方策を研究

　

する。研究の成果は患者の立場から客観

　

的に検証し､有効な方策は全国都道府県

　

で実施できるために必要な政策の提言を

　

行う。難病相談支援センターへの医療面で

　

の支援。

研究課題-1-

・(1)難病専門医療供給体制の整備(難病医療ネットワークの

　

構築)と情報公開

　

都道府県単位に拠点病院と協力病院を指定し､その相互連携

　

により必要な入院施設確保を含めた専門医療提供体制と在

　

宅療養支援体制を整備する｡情報は患者の生活圏に対応し、

　

より広い地域で共有する｡さらには全国横断的な支援ネットワ

　

ークヘの拡大を目指す｡医療体制整備が不十分な地域に対し

　

ては研究班が積極的に介入し､難病対策と実際の医療供給

　

体制との調整を図り全国で格差のない研究事業を推進する。

研究の社会的背景

爾 個々の特定疾患については原因
見による原因究明やそれらに基7

きな進展;

症の軽減

く存在し、

　

益を負っている。

・そのような高度の不利益をもつ患者が社会で安定した生

　

活ができるためには医療サービス体制と社会療養環境

　

が整備され､地域で包括的な生活支援体制が確立され

　

ることが不可欠である。

　

研究課題の一つは、スムースな難病専門医療体制、

供給体制、これを整えようということです。ご存じの

ように平成11年度から各都道府県を単位にして難病医

療を担当する拠点病院と協力病院を指定し、利用者に

公表する。そして医療ネットワークの中でその都道府

県が必要な難病の医療をきちっと満たしていく、そう

いう事業が始まりました。言葉では非常に簡単です

が、実際にはまだまだ大きな問題が残っていると思い

ます。この研究が大きな契機になり、今まで医学その

ものの研究以外にあまり興味を示さなかった大学病院

の先生、一般病院の先生にも難病医療に深い関心をもっていただけるようになりました。そして自らも難病

医療に積極的に参加をし、役割を担う先生が確実に増えてきたと思います。これは非常に大切なことだと思

います。

　

我々は専門職として、一方的にこういう方法、やり方がよいだろうということで、昨日のピアカウンセリ

ングの話ではありませんけども。こちらから提示するという機会が多いと思います。こういう施策がありま

すよ、こういうシステムがありますよと。でもそれが利用者にとって本当に役に立っているのだろうか、も

う一度検証することが大切だと思います。全体の支援システムが個々の患者さんに役に立っているかどうか

の検証が非常に大切なことだと思います。

研究課題-2-

・(２)患者個々の支援体制とその検証:保健所(サブ２次医療

　

圏)を単位に専門医療供給体制の整備を行うと共に介護者不

　

足を補完し､生きがいのある生活が継続できる個別支援体制

　

を試行する｡さらには地域特異性を十分考慮した政策提言を

　

まとめる。

・(３)研究事業の検証:本研究班で進める地域支援体制につ

　

いては､常に患者と家族､難病支援団体など利用者からの評

　

価を尊重する｡患者自らが積極的に研究に参画し、自らの意

　

向を反映できる研究体制をとる。

研究課題 -3

（４）長期療養の場の選択肢として、入院療養と在宅療養の利点を合わ

せ持つ「専門病院に付属するケアハウス」モデル研究事業を賦行し、そ

のノウハウを全国的に嗇遍化するための方策を求める。

（５）雛病医療専門員の役割と今後のあり方:個別患者の支援体利で実

質的な調整役として活勣している難病医療専門艮の現状と今後のあり方

について全国的なネットワークを構築し研究する。

　

在宅の療養での問題もそうです｡難病の長期療養の場は在宅が理想的であるし｡誰でもそれを希望します。

しかし現実には在宅療養を継続するため条件が整わない方は沢山いらっしゃいます。ですから条件が整うま
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でのしばらくの間は在宅に代わる長期療養の場としていろんな選択肢を準備する必要があります。専門病院

に附属するケアハウス、あるいはグループホーム、そのモデル事業をもう一度やり直して、そして全国に普

遍化するということを課題として考えたいと思います。

　

重症難病患者入院施設確保事業の中で難病医療専門委員と呼ばれる入院コーディネーターがいらっしゃい

ます。この方が実は難病相談支援センターの相談員と同じように、自分たちの勉強、あるいは自分たちの資

質を高めるための事業内容が不十分ですね。研修の機会が少ない、共通の問題について皆で話し合う機会が

少ない。それでも研究会ができまして、チャンスはできたのですが、研修会に出席するための経済的な基盤

も不十分です。そういうものをちゃんと国としてやっぱりやるべきじゃないかということを研究をして提言

をしていくということだと思います。

　

これは、皆様よく認識されている難病相談支援センター事業の推進支援です。医療の支援を中心にした難

病医療体制と、生き甲斐や楽しみ、さらには就労を含めた生活自体の支援を中心とする難病相談支援センタ

ーとの関連が理解できると思います。

1Ｊ毘匹ナ
・(６)難病相談･支援センター

　

(htt ://ｗｗｗ.nanb ｏｕ.ｏr.゜/soudan/shien.htm)

　

のあり方､運営について地域特異性を十分尊

　

重した実質的支援を行う

今後の取り組み-1-

一重症難病患者の地域支援体制の質の充実を図る

　

ために以下のプロジェクト研究を開始する。

・(1)大規模地震等を想定した災害時難病医療支援

　

体制整備計画(ガイドライン)の策定

　

糸山先生はこれまでの実績をふまえて具体的な研究プロジェクトをご提案されています。そのひとつは、

地震などの大規模災害時の難病医療支援体制造りですね、災害時のレスピレーター確保、保守点検などの問

題､あるいは糖尿病患者でのインスリン確保と分配の問題､昨日お話がでましたけども､難病医療に限らず、

当たり前の医療供給体制をいつでもしっかりバックアップしていく、こういうガイドラインを作ろうという

ことです。現在。それぞれのプロジェクトが７、８人の先生でチームをつくり推進されています。

今後の取り組み-2-

・(２)難病患者に対する医療相談の整備計画

　

(ガイドライン)の策定

・(３)地域における重症難病患者の入院確保

　

事業整備計画(ガイドライン)の策定

・(４)難病患者に対する遺伝カウンセリング体

　

制の構築

　

２つ目のプロジェクトは、難病患者さんに対する医

療相談の制度、つまりこの相談支援センター運営も含

めて支援ガイドラインを作ろう、相談支援にあたる人

は何を学び、何を研修していくべきだとか、こういう

ふうに質を高めていくべきだとか、仕事のやり方や内

容についてもこういうふうにすればいいのでないか。

ある程度の指針ガイドラインを作ってみようというこ

とです。

　

３つ目のプロジェクトは、難病の方が入院が

必要な時に地域で確実に病院を確保するために必要な

ガイドライン作成です。入院施設確保事業は以前に比

べると数段改善されますが、都道府県によってはまだ重症の方が円滑に専門医療を受けられる、あるいは必

要な時にいつでも入院ができる、レスパイトも含めて入院施設が確保できるということができていません。

体制として上手く行っている地域や都道府県をモデルとして全国どこでもそれを当たり前にしていこう。１

人の患者さんが発症して急性期の病院にかかる、リハビリテーションなども含めて慢性期の病院にかかる。

在宅への移行する、これら一連の流れを地域毎に関連する病院や施設、訪問看護ステーションを連携し、切

れ目の内計画を立てて行くこと。

　

１人の患者さんを中心にその方の生涯にわたった地域連携クリニカルパス
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を作っていく、そういう考え方が今非常に大切だと思います。１人の患者さんに対してこんなふうにしてい

けばシームレス、とぎれのない、切れ目のない医療と、それから生活支援が受けられることが期待されてい

ます。

　

４つ目には遺伝に関するカウンセリング。難病にはいくつか遺伝の様相を強くもっている疾患がありま

す。遺伝相談とカウンセリング、これのガイドラインを作っていこうということです。

今後の取り組み-3-

・(５)自動吸たん器の開発支援と臨床応用

・(６〉特定機能病院(大学病院)と国立病院機構病院

　

の連携による新たな医師主導型臨床治験の試行と

　

普及

　

５つ目のプロジェクトは役に立つ自動吸痰の開発の

支援です。今ヘルパーさん吸引に関する問題がありま

す。家族しかできない在宅での吸引あるいは医療者し

かできない吸引の問題をもしそれに代わるようなより

素晴らしい機器ができれば随分助かると思います。非

常に小さな機械ですが、便利で使いやすい機械が開発

され、臨床応用と安全性、有効性について多施設で検

証します。

　

６つ目には、大学病院と国立病院機構病院を中心に

新しい治療薬の開発と臨床応用を計画しています。薬

の開発はこれまでは製薬メーカーが採算性や開発効率性を考えて治療薬が開発されてきました。治療薬の中

には採算が合わないけれどもその疾患に対して非常に大切な薬というのがあるんですね。それを医師主導型

で治験をして保険を通るように、あるいは自由診療でも使えるようにしていこうというプロジェクトです。

○診断について…セコンドオピニオン

○病気について､症状について､合併症について

○確立された治療､将来の可能性のある治療(治験)

○専門医や専門病院､入院と外来の紹介や調整

○施設入所や在宅支援､看護介護支援､介護機器の依頼

●精神的ケア､サポート

○手持ちの資料だけでは困難…専門医の意見

　

医療に関する相談事業についてお話します。相談支

援員として働いていると、医療に関する相談、診察や

入院治療依頼が非常に多いんじゃないかと思います。

診断については、本当に自分はそういう難病なんだろ

うかという診断の確実性あるいは他の病気ではないの

か、という鑑別診断。あるいは今この先生にはこうい

うふうに診断、説明をされているんだけども、もっと

違う先生に別な意見を聞きたいという『セカンドオピ

ニオン』の依頼もあると思います。病気について、症

状について、合併症などについて、あるいは確立され

た医療については担当医からお話をきいていると思いますが、今後どういう治療薬が開発される、期待され

るんだろうか、そういうこともやはり非常に大切なことだと思います。もちろん専門医、専門病院、入院、

外来、こういうのの調整、紹介というのは非常に大きな問題だと思います。それから施設、在宅の支援、看

護、介護支援、機器の貸与や給付、メンタルサポート、メンタルケア、スピリチュアルサポート、手持ちの

資料だけでは相談に乗ることが困難だと思います。その時に専門医の意見が聞きたいと必ず思うと思いま

す。そういう時に、必ず顔が浮かぶ、目に浮かぶ、そして連絡がとれる専門医をもっていれば非常にやりや

すくなるんじゃないかなと思います。

　

難病相談支援センターと難病医療連絡協議会を含めて協力病院、拠点病院の医療ネットワークとの関連を

考えてみましょう。相談支援センターのスタッフと地域専門医療スタッフの集団、この２つが上手にドッキ

ングするシステムができると、本当にいいと思います。

　

残りの時間は、難病の治療についての勉強です。いくつかの病気で画期的な治療手段がここまで開発され

ているという明るいニュースを紹介したいと思います。今難病というのは120以上ありますが、紹介する病

気が限られており、自分の病気がでてこなくてお許し下さい。

　

難病の基礎的研究目的は病態を解明し、発症の予防や新たな治療戦略を開発することに結び付けることで

す。研究班の構成、主眼が難病に対する画期的な治療を開発することに特化してきました。これも厚生労働
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省の係の方がきっと文部省科学省でやっているような基礎研究とはまた別に、患者様の治療や生活の質の向

上に直結する研究を進めたいと考えられたのだと思います。

地域交流会等の推進一患者の就労就学の推進一専門医療の基盤整備

･‘:I

　　

゛I

　　　　　

SS
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○研究目的を従来の基礎研究推進､病態解
明から､より明確に難病に対する画期的治

療､治療薬の開発に特化した研究

○これまでの疾患毎から重点的に疾患群を
対象に､研究費を集約して重点的に配布し
ているのが特徴

特発性大腿骨頭壊死症の予防と治療の標準化を目

酌とした総合研究(３０００万円/16年度)

動物モデルで有効性が確認されている高

脂血症治療薬と抗凝固剤をステロイド剤に

併用する臨床研究を実施し､大規模症例

　　　

での効果検証から実用化る。

　

ひとつの例です。特発性大腿骨頭壊死症の予防と治療の共有化を目的とした総合研究です。１年間に3000

万円、６年間で１億円以上、大変な研究事業ですね。この１年間に何をしたかというと、動物モデルで有効

性が確認されている高脂血症治療薬、元々は脂肪が高い方、コレステロールが高い、中性脂肪が高い方に現

在使っているお薬が、実は抗凝固薬、ステロイド剤と併用すると骨頭壊死の病気に非常に効くことが動物実

験で確かめられました。まだ臨床的に充分に証拠が得られていない。たくさんの症例を集積してきちんと効

くことの証拠を集めて､安全性をたしかめて実際に使えるようにしよう､そういうより具体的な研究班です。

lt治性皮膚疾患(重症多形潜出性紅斑を含む)の

画期的治療法に関する研究(4200万円)

・三次元培養皮膚の有用性を確立する

　

三次元培養皮膚は正着性が高く､有効性が高い

　

骨髄細胞が表皮細胞を供給し得ることを開発

・付属器を備えた培養皮膚の開発

　

幹細胞の分離や維持に必要な技術の開発

　

骨髄細胞が供給源になる実証研究

　

表皮細胞への分化誘導法の確立

　

皮膚疾患、重症多型惨出性紅斑を含む難治性の皮膚

疾患に対して画期的な治療法。６年間に２億。皮膚を

培養する技術があります。平面ではなく、使いやすい

ように立体的に培養すると非常に付き方がいいという

ことで、皮膚を移植する場合に今までは平而で培養し

ていたんですけども、それを例えば鼻ならば鼻の形に

あわせて皮膚を培養する。そうすると非常に付き方が

高い。有効性が高いということが証明されました。何

から皮膚の培養をするかというと、人間が誰でももっ

ている、自分自身がもっている骨髄の幹細胞、ステム

セル、これは自分自身の細胞だから拒否反応がありませんね。ですから自分の幹細胞をお薬をつかって必要

な皮膚等臓器形成にガイドしていく。そうすれば非常にいい治療ができるだろうと。幹細胞からですから供

給源をきちっと確保できる、それから幹細胞というのは全ての組織、全ての機関に分化していくポテンシャ

リティー、能力をもっているわけです。それを目的とするものに、例えば心臓とか腎臓とか神経組織とか、

それをガイドしていくのが最も大切で、また難しいことです。失敗すると途中で結合織に変化してしまうん
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です。確実に目的の臓器に導いて行く方法を確立できれば素晴らしいと思います。

　

パーキンソン病の治療に非常に有効であることが発見されたドリサミドというお薬ですが、現在、パーキ

ンソン治療薬として認可されていません。このお薬は、脳の神経と神経の伝達物質ドーパミンの前駆物質と

してＬドーパ、ネオドパストンとかマドパーとかメネシットとか飲んでいるわけですけども、薬は効果があ

るが、長期間服用していると神経細胞自体を壊してしまうということが危惧されています。飲んでいる分に

は良く効くんだけども、だんだん量が増えてくると効かなくなるし、自分自身の神経細胞、特にドーパミン

を受け取る神経細胞、受容体を壊してしまう。神経細胞が壊れるのを防ぐ作用があります。

　

ドーパミンを受

け取るドーパミンアゴニストといわれる薬剤は現在沢山開発され、使われています。それと同じように考え

られております。こういうものがきちっと臨床治療研究にのってくれば臨床の場で円滑に使っていただける

と思います。比較的実用的で、また安全性の高い研究です。

’嘔
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患に対する自家､同種造

日本発の新しい抗パーキンソン作用薬ソ

○長期的にも短期的にも､現在使用できるパーキンソン病治療

薬でコントロール困難なパーキンソン病症例に対しても明らか

　　　　　

な臨床効果を示すことが明らかになった。

○今後､L-ＤＯＰＡによる神経細胞壊死を防止する可能性を有し、

パーキンソン病における新しい神経保護作用を基盤とする治療

　　　　　

が確立される可能性が示唆されている。

血幹細胞移植の安全性及び有効性の検討に関する研

究(5700万円)

○難治性自己免疫性疾患にはステロイド､サイクロフォ

スファマイド､メトトレキセートに加えて､近年モンクロー

ナル抗体などの新規薬剤が用いられ､有効性が高まっ

ている。

○無効例に対して、自家同種造血幹細胞移植療法を確

立するための医師主導臨床研究。

○移植前のリンパ球抑制には未承認薬alcmtuzumabを

計画。

　

ＳＬＥなどの難治性自己免疫性疾患に対する同種造血幹細胞の移植による画期的な治療の開発研究です。

さきほどの骨髄からの幹細胞の応用です。幹細胞移植の安全性、有効性、６年間に３億円を超える研究プロ

ジェクトです。

　

炎症性の腸疾患の画期的治療法に関する臨床研究、６年間で４億円を超える研究です。ですから本当に有

効な成果がでなかったら大変ですね。研究者皆さん責任が重いわけです。腸の粘膜での免疫の調整のメカニ

ズムをしっかり解明して、それを調整する。そして量的な変化や、その調整機構が分かれば統合的な制御が

でき、異常な病態を正常に導いていくことができるだろうという理論ですね。上皮細胞が再生するための分

子療法、細胞移植療法も応用し、細胞デリバリー法の開発、これは他の病気にとっても非常に大切だと思う

んですけども、病気が起こっている、その場面に必要なお薬、必要なホルモン、そういうものを上手に他の

組織に害のないように送っていく、そういうカプセルを作ったり、あるいは血液を通して送っていく、そう

いう方法を確立するということは非常に大切だと思います。こういう戦略は他の難病の画期的治療の開発に

とっても重要で、これからどんどん成果として出てくるだろうと期待できます。
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床研究-7100万円

・腸粘膜局所での免疫調整と上皮再生の連

　

鎖協調を人為的に統合制御する新しい治

　

療戦略を実用化する

・上皮再生のための分子療法十細胞移植療

　

法の確立､腸管特異的免疫調整機構を標

　

的とする治療の開発､選択的細胞除去法、

　

分子･細胞デリバリー法の開発
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寺発性間質性肺炎の画期的治療法に

　　　　　　　　　　　　　　　　

-i㎜㎜■
関する研究-4700万円

・予後の最も不良な特発性肺線維症に対する治療

　

薬の開発を目的に全国27施設共同研究を実施

・現在有効性が期待され､実行可能な3つの薬剤に

　

ついて実施
AｌＡＣ

∂Ｍ
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特発性間質肺炎の画期的な治療法に関する研究です。全国の沢山の施設で同時に、同じ方法で一緒にやつ
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ていこうと。今日本では許可になっていませんが、外国で非常に有効とされている複数の薬剤を、いろんな

組み合わせで使っていこうと。一番いい組み合わせをみつけようとする研究です。

　

肝疾患。病態を代表するようなモデルマウス、動物をつくって、それに対してどんどんいろんな治療法を

確かめていく。その中で人間に対して使えるものを探し、次に臨床応用に移していく研究です。
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難治性の肝疾患に関する調査研究-2500万円

自己免疫性肝炎ＡＩＨ､原発性胆汁性肝硬変ＰＢＣ､劇症肝炎FII

の病因と病態解明､新たな診断と治療法を開発することを目的

に

○病態モデルマウスの作成､治療薬への応用

○確定診断の基準､国際治療指針の有用性を検証し､普及

○新規治療法として自己骨髄細胞移植による肝再生療法の確

立と普及

難治性眸疾患に関する調査研究-1900万円

重症急性肺炎､肺のう胞線維症を対象に､全国疫学的実態調

査を実施し､成因と病態を解明し､適切な診断と治療指針を確

立する

○急性騨炎年間推定受診者は35300人､致命率8.9%､急性肺

炎後の飲酒率30.4%→再発率と慢性騨炎への進展

○アルコール性慢性眸炎が増加の傾向

○慢性肺炎には肺癌など悪性腫瘍の合併が高い

○慢性肺炎年間推定受診者は45200人､有病患者数が増加傾

向にあり、禁酒指導など生活指導が重要

　

膠疾患、これも非常に難しい病気です。重症の急性縁炎はまだまだ死亡率が高いです。それから膿胞繊維

症、これも大変な病気です。全国で３万5000人程患者様がおられ、約９％の方が亡くなってしまう。非常に

おそろしいことです。この原因としてはお酒が問題になります。廊臓が悪いことを指摘されても３人に１人

は当たり前にお酒を飲見続けています。悪いと分かっているが、急性膠炎が治ってしまうとまた飲み始めて

しまう。非常に高い再発率と、高い確率で慢性化になります。眸ガンになるのも高いですね。なんでそんな

簡単なことが、例えば禁酒指導ができないのだろうかと、これはなかなかいろんな社会的側面を含んでいる

のだと思いますが、結局大切なことは、禁酒指導なんだそうです。これからどういう戦略を掲げていくのか

楽しみに待ちたいものです。

　

本薬剤の有効性は確立してるが､本薬剤に対するrcspoiiderとnoil-
rcsponderが存在し､後者では心不全を増悪させる危険性がある｡個別の反

応性を的確に肝価できる指標を確立し､最終的に個々に最適な投与量を決

め､個別のordei-niade治療法を確立する。

○既に薬剤の効果が確かめられているrespondcrとnon-r・ponderの遺伝

子情報を解析し､両者のＡＣＥとｅＮＯＳの遺伝子多型の組み合わせを比較

することから､本薬に対する有効性を予見できる可能性が示された。

○本薬剤の心機能改善の作用機序のみならず､心不全の病態解明にも貢

献できる県器ゆ作用

　

拡張型心筋症に対するβ遮断薬、これも非常に大

切な研究だと思います。私のかつての病院、国立病院

機構西多賀病院には筋ジストロフィーの患者さまが

160名ほど入院されています。末期になると心臓が非

常に苦しく、日常生活での負担に耐えられないように

なってくるんです。その時にこの｢3遮断剤、心臓の

打ち方をゆっくりそして打つ力を少し制御して心臓に

対する負担をゆるめていく、そういう薬があります。

それが非常に有効だろうということで、国立病院機構

の中で治験が行われています。

　

それとは別に、拡張型心筋症に対するβ遮断薬の効果を検証する、それぞれの患者さんに一番いい治療

薬の量を決めていこうとする研究です。私たちは体の寸法を測って自分い合ったオーダーメードでスーツを

創ると着やすいですね。普通は決まったやつを買ってくるんですけども、自分の体に合わせて服が作れるの

と同じように、それぞれの患者さんにあわせて治療法や治療薬の量を決めて行こうという研究です。

　

その中で非常に大切なことは、このお薬が効く患者さんはレスポンダーと言われています。効かない患者

さんはノンレスポンダーと言われています。ですからあらかじめレスポンダーとノンレスポンダーの方を二

つにわけてその方々がどういう特徴をもっているかを遺伝子情報とか薬に対する反応とか調べます。その結

果から薬を使う前から、検査をすることによってその方がレスポンダーかノンレスポンダーだか分かるので

すね。ノンレスポンダーの方にこのお薬を飲ませちゃうと逆に悪くなってしまうということがあるんです。

ですからオーダーメード治療法はこれからも他の分野でももっと普及してくるんだろうと思います。
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０ １．『難病相談の支えとなる難病医療ネットワークの大切さ』

　　

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
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前庭機能異常に関する調査研究-1700万円

メニエール病患者の生活習慣､遺伝子情報の解析から抗酸化

薬エダラボンの内耳内投与など治療予防法を確立する。

○本疾患は自己を抑え周囲を意識して励むことに対する周囲か

らの報酬(感謝や高い評価)不足が発症要因などストレス病と示

唆された｡高齢発症の増加が確認され､早期からの生活指導と、

頑固なめまえにはＧＭ局所投与が期待される。

○エダラボンの局所投与治療の臨床応用から治療法を確立す

る。

　

メニエール病、これも非常に多いのですけども、な

かなか治りが悪くて心理的な面も含めて大変な病気で

す。ちょっと結論を急ぎすぎだと思うのですが、本疾

患は自己を抑え、周囲を意識して励むことに対する周

囲からの報酬や感謝の念とか高い評価が不足して発症

するという、本当にそういう意味でこの研究班結論づ

けています。本当にそのような社会的な要因だけで発

病するのでしょうか。それだけではないようにも思う

んですけども、病気を『ストレス病』というふうに位

置づけております。

　

これからゲンタマイシンの局所療

法とか、現在脳梗塞の急性期に適応を受けている活性酸素消去薬、ラジカルスカベンジャーのエダラボンが

エイズについて治験が進められていますね。それが非常にいいということが言われております。エダラボン

は筋萎縮性側索硬化症に対しての効果やメニエールに対する治療法の効果も期待されており、今後の成果が

楽しみです。

　

とにかく今分かっていることから治療を始める。それだけでは充分じゃないかもしれないけれどもです

ね、本当に100％分かってから次治療というのではなくて、並行して研究開発を進めること、できるだけ急

いで開発する姿勢が、現に今病気で辛い思いをされている方にとっては非常に救いになることであり、心理

的な面からも大切だと思います。
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学についての相談

(1)特殊教育から特別支援教育への移行

中央教育審議会第1次答申(平成10年)『生きる力:自ら課題

を見つけ､自ら学び､自ら考え､主体的に判断し､行動しより

よく問題を解決する資質や能力』＋『自ら律しつつ､他人と協調

し､他人を思いやる心や感動する心など豊かな人間性』＋『た

くましく生きるための健康や体力』を基盤に､児童生徒一人一

人のニーズを把握して､支援を実施する｡《生き続ける力》

(２)養護学校に障害児教育の中心的機能と地域特別支援教

育に対する相談支援センターを設置する

　

おまけの情報ですが、難病相談では、時には小さな

子どもさんや学童の方の相談も多いと思います。特殊

教育から特別支援教育への答申があります。どんな病

気や障害を持っていても生きる力、自ら課題をみつけ

自ら学び自ら考え主体的に判断し、行動し、よりよく

問題を解決する資質や能力、これを生きる力といいま

す。教育の面ではですね。そういう力が備わることが

人としてこれから賢くまたしっかり生きていくという

ことだと思います。自ら律しつつ他人と協調し、他人

を思いやる心や感動する心など豊かな人間性、なんか

我々のことを言われているような感じがしますけども、非常に大切だと思います。

　

都道県の養護学校の中に、特殊教育に関する相談支援センターを都道府県単位で作っています。子供の教

育や就学に関する問題がもしセンターに寄せられた場合にはぜひ都道府県の養護学校に連絡をすれば非常に

よい助言や示唆が得られると思います。

　

最後になりました。私たち専門医は相談支援センタ

ーの相談支援員からだけではなくて、患者さんの友の

会やいろんな人からの連絡を待っております。皆さん

方が考えている以上に私たちは協力的ですので（笑

い）、どうぞいつでもご遠慮なく声をかけて下さい。

それぞれの都道府県の、これはという先生にはぜひ声

をかけて、そして難病相談支援センターの助っ人とし

て、また研修会や相談会の助言者として、相談事業の

仲間として参加していただける様お願いして下さい。

相談支援センターはバックにいかに多くの専門スタッ

フをデータペースとして持っているかによってしっかりした運営が可能になると思います。相談支援員だけ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－34－



が苦労するのではなく、受け取ったこと相談や支援内容をできるだけ多くの専門スタッフで解決できるよう

にしましょう。相談支援員を孤立化させないためにも大切なことです。これで私の研修の講演を終わらせて

いただきます。熱心にご清聴いただきありがとうございました。

今井

　

木村先生どうもありがとうございました。今お話をみなさんと私もお聞きして、改めて思うのは、木

　　　

村先生の素晴らしさは、研究班の班長として研究モデルを作られて、そこの研究だけに終わらせない

　　　

ということだと思うんです。その研究モデルから確実にそれを厚生労働省の事業としてきちっと提案

　　　

されて本当に事業化していることが沢山あります。全国難病相談支援センターもそうですし、重症難

　　　

病患者入院施設確保事業、そして拠点病院、協力病院が全国に広まってきたというのも全て木村先生

　　　

の研究班の業績であります。それから、今日は幅広く今他の難病でどういう研究が進められているか

　　　

教えていただきましたし、そして最終的に私たちに日常の仕事の勇気をいただけたと思います。本当

　　　

に先生のこれからますます私たちに教えていただければと思っています。今日はどうもありがとうご

　　　

ざいました。

伊藤

　

ありがとうございました。今後この研究班の班長の先生をそれぞれお招きしていろいろお話を聞くと

　　　

いう機会をもうけていくとまた一段と広がっていくかなと思います。木村先生の方から声をかけてい

　　　

ただいて、そういうことも企画したいなと思いました。
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ｉ

｢難病相談支援センターの

　　　　　　　　　　　　

発展のための方向性｣

特定疾患患者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

　

私は、平成17年度から「特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究」班の主任研究者を務めさせて

いただいております。今日はこの研究班の主旨と、今後どのような方向性で難病相談支援センターの皆様方

と協力的に研究を進めていけるかということについてご提案も含めてお話をしたいと思います。

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

　

⇒

　

糸山班へ

全国に難病相談支援センター

　

コ〉本研究班へ

　

私の研究班は、先ほど講演された木村先生の研究班

を部分的に引き継ぐ形で発足しました。木村先生の研

究班は、平成14年から16年は「特定疾患の地域支援体

制の構築に関する研究」ということで行われました。

その時の理念は、人工呼吸器装着等高度の医療処置を

行っても生きたいと決心した時に認容できる社会環境

の整備と、とも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、ということで、全国的に研究モデ

ルから事業へということが進められて、全国に地域ネ

ットワーク、医療ネットワーク、そして難病相談支援

センターができました。その重症難病患者の入院施設確保事業は糸山班へ、そして全国難病相談支援センタ

ーについての研究については私の研究班ということで大きく分けたわけであります。

　

今年２月下旬に厚生労働省で研究班の中間評価があり、これは研究業績によってその研究班を継続するか

しないか審議する、大変厳しいものなのですが、幸いなんとかクリアしてきました。その時に発表したこと

をまずお話したいと思います。

　

まず、研究班の名称の一部になっている「じりつ」について説明いたしました。昨日の谷口先生の御講演

で「じりつ」についてのお話で、自ら立つというIndependent Livingという自立と、もうひとつAutonomy

という自律もあるんだということをつけ加えられました。私は研究班ではこのふたつの「じりつ」というこ

とを意識して使っております。

「自立」とは

自立（IL）

自律（Ａｕtｏｎｏｍｙ）

Independent Living(IL)

IL(自立生活)とは､四肢麻輝など重度の障

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。

　

Independent Livingとは、1960年代にカリフォルニアのバークレーで実践的に発展した、心埋的に解放さ

れた責任ある個人として生き抜くことを表しています。そしてそのような活動をみて患者さん、ご家族が勇
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気を得ることがピアカウンセリングやピアサポートにつながっていきます。

　

Autonomyというのは、Joseph Ｒａｚによると、「autonomousperson、自ら律している自律した人は、自分

自身の人生の著者である」とされています。自分がどのような環境にいるか認識して、今後の方向性を自分

で考えていく力を擁している人だということだろうと思います。難病と診断され、病名を宣告されて、今ま

で考えてきた人生を諦めざるをえなくて、打ちのめされたようになってしまった患者さんが、立ち直って新

たな人生を築いていくためには必要なことです。そのための支援を、いろいろな職種と力を合わせて。効率

的に行っていくにはどうしたらいいかを突き詰めていきたいと考えています。

　　　　　　　

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 Raz, The Moralityof Freedom。

　　　　　　　　　

Oxford:Clarendom Press, 1986,p.369

本研究班の理念

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。

　

この二つの「じりつ」ということを意識して、私の研究班の理念は、「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持ち、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していくか、実践的研究を行う」ということであります。

　

何を実際に行い、そして何を目指していくのかということについて簡単にご説明します。

　

まず、研究内容は大きく３つに分けられます。

　

１番目は、「福祉・保健ネットワークの質の向上

　

介護保険施設の利用を進める」ということです。

　

４月から医療費が相当厳しくなり、介護保険も含めて自己負担分か上がってしまい、患者さん、ご家族に

大変な負担がかかり、医療機関も苦しい立場になると心配されております。特に国立病院機構は、本部の試

算によるとこの４月から１年間にnO億の減収になると予想されています。このようにだんだん厳しい状況

になってきているわけですが、福祉・保健のネットワークの質の向上で、患者さんの実際の生活の質を落と

さずに、効率的にやっていくことができるかということが求められています。

　

特に今まで入院という形で部分的に支えてきた在宅療養を、生活の場としての施設で支えられないか、実

践的に研究を進めたいと思っております。

実践研究

１。福祉･保健ネットワークの質の向上

　　

介護保険施設の利用を進める

２.コミュニケーション方法の研究推進

3.難病相談支援センターの役割研究

　　

北海道身体障害者療護施設(全28施設)への

　　　　　　　　

アンケート調査(1)

調査内容

施般状況.施設内医療､他医療機関との連携状況、

入所状況雌病患者受け入れの際の閻題点等

神経難病患者の入所状況について

運動ニューロン疾患

パーキンソン病

脊髄小脳変性症

多発性硬化症

ベーチェット病

20名／8施設

13名／8施設

36名／14施設

14名／10施設

5名／5施設

21施設より

回答を得た

(回答75%〉

　

北海道の身体障害者療護施設（全28施設）でのアンケート結果ですが、21施設から回答があり、ＡＬＳを

含めた運動ニューロン疾患、パーキンソン病、脊髄小脳変性症、多発性硬化症、ベーチェット病などの神経

難病の患者さんが、非常に多くの施設で数多く入所されているということが分かりました。
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北海道身体障害者療護施設(全28施設)への

　　　　　　　　

アンケート調査(2)

入所者の医療処置

　

(全21施設)

留置カテーテル

膀胱痰

胃痰

吸痰

経鼻経管

気管切開

人工呼吸器

19施設(90.4%)

20施設

　

(95.2%)

15施設

　

(71.4%)

11施設

　

(52.3%)

　

7施設(33.3%)

6施設

　

(28.5%)

1施設

　

C 0.4%)

更に､特定疾患患者の利用を促進するために‥･

　　　

･医療機関との連携の緊密化

　　　

･特に神経内科との連携

　　　

･看護職員の配置や増員

　　　

･介護職員の教育･研修の強化

　

その患者さんたちがどういう医療処置をされている

かですが、膀胱痙も含めた持続導尿のカテーテルは

90％を超える施設で支援していますし、経鼻経管、胃

麿、痰の吸引、気管切開、更に人工呼吸器をつけてい

る方までが入所されていることが明らかになりまし

た。この結果からは、従来は病院で管埋をしなくては

ならないと考えてきた高度の医療処置をやっている患

者さんも、状態が安定している時には身体障害者療護

施設も十分利用可能なのではないかということです。

　

しかし一方で、入所されている患者さん方、そして

介護している職員の方の不安が無いかいうことになりますと、まだまだ充分なバックアップができていない

のではないかと危惧されます。今後、入所者にも、ケアしている職員の方にも安心していただけるような、

医療機関との緊密な連携をどのようにとっていったらいいか。特に神経難病に関していうと、神経内科のド

クターがどのように援助すれば施設の方々に安心していただけるのか。適切な看護職員配置はどの程度か。

介護職員の研修も必要でしょう。そのようなことに対して、研究班で身体障害者療護施設と医療機関との連

携の、理想的モデルとなるような実践的研究をしていきたいと思っております。

実践研究

１。福祉･保健ネットワークの質の向上

　　

介護保険施設の利用を進める

２.コミュニケーション方法の研究推進

3.難病相談支援センターの役割研究

　　　　

ＴＶ映像付携帯電話を利用した

　　　　

難病患者による療養支援の試み

宮城県神経難病医療連絡協議会主催の難病研修会で

研修会場とＡ氏居室間の通信を行い､Ａ氏が講師として

｢ピアサポート｣について講演を行った。

[巫面巫面E]

　

二番目の問題として、コミュニケーションについですが、昨日プレゼンテーションがありましたレッツ・

チャットを含めて新しいコミュニケーションの方法、そして特に今、携帯電話の利用を研究しております。

矛11/Ji・･

演題「ピアサポート､創作で仲間に力を」

映像‥･良好

音声‥･不明瞭（意思伝達装置による読み上げ）

　

今年度やりましたことを少しご紹介しますと、千葉

県の身体障害者療護施設に入所している方が、宮城県

の研修会会場で携帯電話を使ってバーチャル上で講演

していただくということを行いました。研修会会場

と、千葉県の身体障害者療護施設を直接結んで、100

名ぐらいの聴講生の前でピアサポートについての講演

を行っていただきました。映像は思ったよりも良好で

したが、音声が、コンピューター、スピーカー、千葉

の携帯電話、宮城の携帯電話。そして会場のスピーカ

ーと様々な過程を経ているために不明瞭でした。それ

をどのように解決するかが今後の課題です。

　

ＮＴＴドコモの研究のサポートを受けていますので、平成18年度はより鮮明な音声で行えるんではないか

と思います。来年の３月には佐賀県でこの研修会をやりますので、そこと結ぶということも、可能ではない

かと思っています。
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TＶ映像付携帯電話システムの利用の利点

　

両者の視点

　　

･参加者へのインパクトが大きい

　　

･外出に伴うリスクの軽減

　

患者側の視点

　　

･介護者を確保する手間が省ける

　

依頼者側の視点

　　

･コストの軽減

　

従来

　　　　　　　

本システム利用

　

交通費･宿泊費等⇒通信費

　

¥190,800

　　　　　

60円/1分間2時間の利用=7, 200円

本システムを利用することで難病患者は､より社会参加

の機会が広がり､療養者の自立支援さらには､就労に

つながる可能性がある

つながっていく可能性も考えられます。

実践研究

１。福祉･保健ネットワークの質の向上

　　

介護保険施設の利用を進める

２.コミュニケーション方法の研究推進

3.難病相談支援センターの役割研究

　　

平成18年度の研究推進の方向性

1.長期療養の場の確保

　　

特定疾患患者が安心して利用できるように福祉施設

　　

への専門医療機関の支援方法を検討する。

2.地理･時空間を越えたネットワークの構築

　

IT技術応用の研究を進め､患者が遠隔地にいながら

　

も社会参加を促進し､就労まで見据えた支援方法を検

　

討する。

3.統合難病相談支援センター(バーチャル)の創設

　

各県に設置された難病相談支援センターをインター

　

ネット上で結び､患者･家族の視点からセンターが有効

　

に機能していくための支援を行う。

　

もうひとついいところは､実際に患者さん､ご家族、

介護者に研修会の会場に来ていただいたとすれば、千

葉県から宮城県に来て、一泊二日とするとだいたい20

万円ぐらいお金がかかりますが、このシステムを使え

ばだいたい１万円弱ぐらいのお金で済んでしまう。そ

ういうコスト的なメリットの他にも、患者さんの側か

らすると、移動のための介護者を確保しなくてもよく

なります。また、外出に伴うリスクを軽減することも

できます。そのように、患者さん、ご家族の社会参加

の機会を増やすことにもつながり、ひいては就労にも

　　

難病相談･支援センターについて

ー各都道府県担当者へのアンヶ一卜調査から一

整備状況

1.開設･運営されている‥

　

70％

2.開設準備中‥‥‥‥‥23％

3.開設予定なし‥‥‥‥‥4％

全国的に順調な

整備状況

1｡生活上の相談‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥85％

2｡患者家族の自立生活支援

5｡難病の啓発活動･

79％

66％

3｡患者会等自助グループへの支援‥‥‥7996

4.医療･保健一福祉施設との調整‥‥‥‥74％

→社会的な啓発活動が期待される

　

３番目は、この研究会とタイアップしていきたい内容で、難病相談支援センターの役割の研究です。全国

的に本当に急ピッチで難病相談支援センターが整備されつつありますが、その整備状況を調べたところ、去

年の12月の段階では開設運営されているのが70％で、開設準備中23％、開設予定無し４％ありました。今後

ますます進むと思いますが、その時に難病相談支援員に行政側からはどういうことを期待しているか調査し

ました。基本的には、今までよりもより積極的に生活上の相談（就労も含めて）、患者さん・ご家族の自立

生活の支援ということを期待しているといっております。それから、難病の啓発活動ということがかなり高

率で期待されております。患者さんの生活の質を高め、就労も含めた自立生活支援ということが難病相談支

援センターの大きな役割であるということがここから伺い知ることができます。

　

今の研究を進めながら、今後どのように研究を展開するかという話をしていきたいと思います。

1｡長期療養の場の確保

　

特定疾患患者が安心して利用できるように福祉施設

　

への専門医療機関の支援方法を検討する。

　

・施設職員への研修

　

・２４時間の医療的サポート体制

　　

(IT技術を使った遠隔医療支援)

　　　　　　　　

」二し

　　

福祉施設職員の不安軽減

　

まず長期療養の場の確保について、従来は入院施設確保事業を行い、大きな成果を上げて来ましたが、医

療点数が厳しくなり、今までできてきた入院施設確保事業の一部ができなくなることも危惧されておりま

す。それで長期療養の場がなくなってしまうということではなくて、より生活の場として優れた福祉施設の
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目

　

標

全国難病相談支援センターと協力して

難病患者が安心して福祉施設を利用す

るためのガイドラインを作成する

2｡地理･時空間を越えたネットワークの構築

　

|丁技術応用の研究を進め､患者が遠隔地にいながら

　

も社会参加を促進し､就労まで見据えた支援方法を検

　

討する。

　　　　　

ピアサポーターの育成

　　　　　　　　　

こし

　　　　　

障害の程度にかかわらず

　　　

就労の場としてのピアサポート

利用を進めていきたいと思っています。特に、施設職

員への研修に力を入れていきたい。それから、福祉施

設への医療サポートも24時間体制でやっていきたい。

ＩＴ技術が進んでいますから、さきほどのような遠隔

医療のシステムを使い、専門病院が直接福祉施設ヘサ

ポートする、将来そういうことの事業化につなげられ

ないだろうかと思っています。そして福祉施設に勤め

る職員がまず安心してケアに専念できる体制づくり、

そういう療養関係を整備することに力をいれていきた

いと思っています。

　

それから二番目に、地理・時空間を超えたネットワークの整備、構築ということですが、先ほどの携帯電

話を使ったシステムで、離れたところから患者さんが講師になれるわけです。それを応用すれば、ケアサポ

ートなどもバーチャルでやっていただけるのではないかと。たとえば遠隔地にいながらでもすぐれたケアサ

ポーターを養成していけるのではないかと考えています。このケアサポーターの育成を難病相談支援センタ

ーと協力しながら行い、将来仕事として就労できないだろうか。就労の場としてのケアサポート。難病相談

支援センターがケアサポーターを養成し、その人たちの生活費の足しにするぐらいの事業が将来できないだ

ろうかなど、提案しながら一緒にやっていきたいと思っています。そして最終的には、難病相談支援センタ

ーから発信する就労支援ガイドラインを一緒に作っていきたいと考えているわけであります。

3｡統合難病相談支援センター(バーチャル)の創設

　

各県に設置された難病相談支援センターをインター

　

ネット上で結び､患者･家族の視点からセンターが有効

　

に機能していくための支援を行う。

各県の難病相談支援センターの

相談支援

目

　

標

研究班のホームページを作成し､その一部

に今夏をめどに統合相談支援センター(仮

称)を立ち上げて､各県の難病相談支援セン

ターを支援するパイロットスタディを行う

　

もう一つは統合難病相談支援センターの創設ということです。今、全国的に各県に難病相談支援センター

が作られていますが、各県の難病相談支援センターの努力にもかかわらず、まだまだ県の中で苦戦されてい

るところもあるのではないかと思います。各県に設置された難病相談支援センターの更に相談役という位置

で、統合難病相談支援センター、センターオブセンターの創設ということも考えたい。これは各県の難病相

談支援センターをインターネット上で結んで構成するバーチャルのものですが、患者・家族の視点から、セ
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ンターが有効に機能していくために支援をするためのセンターとして機能させるものです。

　

今年の夏を目途に、本研究班のホームページを作成し、その中で統合相談支援センターの機能を立ち上げ

て、皆さんの難病相談支援センターを支援するパイロットスタディーを行っていきたいと思っています。

　

バーチャル上ではありますが多くの皆さんに参画していただいて、皆さんの英知を集めた相談支援センタ

ーをつくっていきたいと思っています。

　

駆け足でしたが、私が今後どのように研究を進めていくかについてお話しました。そして難病相談支援セ

ンターとして皆さんと共に研究班を歩ませていただき、ご示唆をいただきたいということをお願いして、講

演を終わりたいと思います。どうもありがとうございました。
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さきほど言いましたように、専門家の否定から始まり、障害者の中に専門家を作り、そして理解のある専

門家と手を結ぶ、こういうような状況の中で、まだ一つだけ残されている問題というのが、本当に障害をも

っだ人の気持ちになって理解をしていく、それがどれぐらい出来ているのかという問題です。このピアカウ

ンセリングの「ピア」というのは一体どんな意味ですかとよく聞かれます。これはよく間違う方がいらっし

ゃるんですよ。「ビュアーカウンセリング」ですかって。それは純粋なというんですね。けど、純粋ではあ

りません。そんな純粋なものではありません。「ピア」というのは「仲間」という意味です。それとか「同

志」同じ志をもっている同志。私たちは最初に「同志カウンセリング」と訳しました。しかし、同志カウン

セリングつて何か、同じ志をもつ、ちょっと違うんですね。日本語にするとちょっと違う。そしたら「仲間

カウンセリング」つていう人たちもいます。これも、ダサイでしょう？何か私いつも思うんですよ。障害を

もった方が集まったりすると仲間だからって、集まった途端に仲間だからって、嘘でしょう？思いません？

作業所なんかでも、「うちの仲間が」と言って、仲間と違うと思っている者もいるがな！仲悪い奴もいるし、

別に、「ｲ中間」とか「仲間じゃない」とかそんな問題じゃないんです。「ピア」というのは同じ障害をもつ、

それで同じ悩みを持つ、同じ苦しみを持つ人たちがちゃんとカウンセリングをやって、仲良くして色んな問

題を出していこうよということなんですね。

　

私も、1983年に日本に帰ってまいりまして、ピアカウンセリングという言葉を日本で出して紹介して、い

ろいろ勤いてまいりました。私の研究テーマでは、ピアカウンセリングというのは、その中の一つの手段に

過ぎない。ピアカウンセリングがメインになるわけではない、と常に思っておりましたので、二の次三の次

にしておりました。私の研究は「自立とは何か」という問題なんですね。

　

障害者自立支援法において、一番間違っている自立の考え方は、身の回りのことを全て自分でする方がい

いという考え方です。私は決してそんなことはないと思っています。私も幼い頃から、服を１時間かかって

でもいいから自分で着なさい、と言われました。私はあれが、ばかばかしくてしようがないですね。どうし

て自分で工時間もかけて、服を着なあかんの！誰かに助けてもらったら５分で着れるやん。あとの55分を自

分の好きなことでももっと使えるじゃないか、つて思っています。自分ですることが好きやったら、いいと

は思うんですよね。

　

私の友人で筋ジストロフィーの障害をもつ者がいます｡家に訪ねていくと､パンツをはいてないんですね。

車いすに乗ってタオルかぶせている。「なぜ、そうしてるの」と言ったら、自分でトイレ行くために、パン

ツの脱ぐはくが大変だからと答えてくれました。彼の生活は、「今日何しよう？」と考えた時に、洗濯しよ

うと思ったら一日洗濯しています。次の日、掃除しようと思ったら一日しています。私は最初それを、おま

えはあかんなと言っていました。もっとヘルパーさんとか使って楽をして、もっと自分の人生に役立つこと

に時間を作らないの？と言うと、彼はズツと言っています。「自分で好きだから。それやるのが好きだから」

と言いますが、そう言えたらいいんですね。けれども、もう何かもう嫌々、周りから自分でやれ、言われる

から１人で服着るのが、着なきゃいけないんだとか、普通はこうなんだとか、そういう概念が障害をもった

我々を苦しめているところって、多々あるんですね。

　

だから、介護保険の方でいわれる自立というのは、要介護度が下がることが自立であります。私たち障害

者福祉の研究者たちは、その考え方に常に反対しておりました。そんなことではないんだよと。一番大事な

のは、自分で何をやりたいかということを自分で決めて、その結果に責任がとれることである。そういうの

が自立である。だから自分で自分の人生に責任を持つ、ということが自立である。

　

私は、このピアカウンセリングでも、そういうことを伝えていくのが、一番いいピアカウンセリングでは

ないかなと思っています。やはり皆さんのように、人生の半ばに障害を持つと、障害受容の面、これからの

不安、沢山あると思います。私も幼い頃に障害をもちましたが、もうこの５月で50才なんです。10年前と今

と比べると、やっぱりできないことが沢山増えてまいりました。障害をもっていますと、昨日までできたこ

とが今日できないことがあります。私は２、３年前までは自分で家にいる時はトイレに自分で何とか行けま

した。今、行くとなると、ものすごく苦労します。嫌になるぐらい苦労します。あと自分でできていたこと
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が、できなくなってきます。自分にとっては不安なんですね。本当に全部自分でできなくなった時に、誰が

面倒みてくれるかなって、それだけの公的サービスが出してくれるかなと。うちの奥さんが逃げていかない

かなと。いろんなことを思いながら生きております。

　

それは、皆さんと同じようなことも絶対あると思います。そこで不安だからもっていたらもっと不安にな

るし、今までどんな方がどういうふうな生き方をしてきたんだろうかということもものすごく気になってし

ようがないわけです。私と同じ障害をもった先輩が東京にいらっしゃいます。花田春兆さんという俳人がい

ます。はいじんつて、「廃人」ではありませんよ。俳句の俳人でございます。あの御方は脳性マヒで、もう80

才を超えておられます。今老人ホームに入っておられますが、非常に元気であります。私はその方がよう人

生の目標で、80才まで生きたいなって思っています。そういう考え方の中でやっぱりその人がお手本になり

ます。

　

私はこのピアカウンセリング、このことをやる人たちをピアカウンセラーといいますが、私は皆さんだか

らこそ、逆に言いますけども、中途障害、途中で病気になられた方とかは、やっぱり今まで勉強されてきた

方もいらっしゃるし、カウンセリングとか心理学を勉強された方もいらっしゃると思います。現役のドクタ

ーの方も、難病にかかっていらっしゃる方沢山いらっしゃいます。そしたら、私は、専門性が割とある中で

のピアカウンセリングが出来るんではないかなって考えるわけですね。

　

アメリカは今、こんな遅い時間になってから申し上げてしようがないのですが、アメリカのピアカウンセ

ラーたちは、全員が大学院を卒業しています。大学院を卒業しないとカウンセリングの国家資格がとれませ

ん。だからそれは障害をもっていようと持ってなかろうと同じでございます。アメリカの場合は、カウンセ

ラーがたまたま障害をもっていたというのがピアカウンセラーです。お分かりいただけますか？日本のピア

カウンセリングの考え方は、まず障害ありきですね。障害があるところから始まる。しかしアメリカの考え

方はやっぱり技術とか、そういう知識がないとピアカウンセリングはできないんだよという考え方です。私

は両方とも好きなんですね。

　

私は、日本の場合、二つをやっていけるんではないかなと思っています。一つは本来、カウンセリングの

技術を持つ専門家としてのピアカウンセラー、これは未だにあんまりいらっしゃいません。私か全国からピ

アカウンセリングのお話をして欲しいと言われるのは、本格的に心理学の勉強をして、大学院も出て、そし

て専門的にカウンセリングを行うという人が実はものすごく少ない。しかし、今日本で一番ポピュラーなピ

アカウンセリングというのは、ここの一番下にも書いてありますけども、エバリュエーションカウンセリン

グとか、コカウンセリング、といわれるような、カウンセラーとクライアントが一緒になって、同じ立場に

立って、泣いたり騒いだりしようよということなんですね。私たちはカウンセリングを勉強する時に、クラ

イアントは泣いていただいてもいいけども、カウンセラーは一緒に泣いてはいけない、といつも教えられま

した。しかし、ピアカウンセリングは違うんですね。一緒に泣いて。一緒に怒って、一緒に騒ぎなさい。こ

ういう考え方でございます。

　

私は、これを区別させたいなと考えていました。本当にカウンセリングの技術をもった人たちは、ピアカ

ウンセラーと名乗り、そして一緒に騒いで、一緒に泣いて、一緒に笑って、そして心の辛いものを出してい

けるような、そういう役割はピアサポーターと呼びたい。ですから、ピアサポーターの場合は、どんな方で

もできると思うんですね｡皆さんも経験があると思います｡同じ障害をもったり、同じ難病をもった方々に、

お話をするだけで楽になる。長い時間一緒にいるだけで楽になる。一緒に悩み事を話すだけで仲間意識が非

常に強くなる。そして、自分だけかと思っていたものが、あの人も同じような悩みを持っている。この人も

同じようなことで苦しんでいる、と分かった時に、すごく楽になる。孤立感がなくなる。そういうふうなこ

とがこのピアカウンセリングにとっては非常に重要なポイントであります。このレジュメにも書かせていた

だきましたが、それが逆に作用することもあります。注意点もあるわけです。私はこれだけできるのに、ど

うしてあの人はできないの。そういうような考え方もやっぱり芽生えてきてしまうんですね。ピアカウンセ

リングでは絶対やってはいけない、お説教にもなっちゃいます。
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あなたはここがいけないからこうなのよ、と言ってしまいたくなります。しかしそういう反省点、そうい

うマイナスの面を自分でコントロールできるようなサポーターの方、あるいはあえてそういうマイナス面を

出して、グループディスカッション、ピアサロン、なんていうのも行われていますが、そういうようなとこ

ろで問題意識を出すことによって、ある人は心の中を綺麗にできる。このようなことを「浄化」といいます

が、いろんなことができちやいます。

　

みなさんもそうかもしれません。私たちもそうかもしれませんが、いろんなことを我慢していますよね。

心の中でもっと叫びたいことがある。もっと言いたいことがある。お医者さんに対しても言いたい。周りの

人たちにも言いたい。親にも言いたい。連れ合いにも言いたい。いろんなことが言いたい。けれども、自分

は障害をもっているから言えない。難病もっているから言ってはいけない。そういうようなことが我々のス

トレスに、思いっきり大きなストレスになっているわけであります。

　

ですから、このピアサポートというのはそういうストレスを発散する場所でもあっていいんではないかな

と思っています。

　

これから新しい法律が施行されます。その中で相談支援事業というもがすごく重要である。私は今厚労省

の中で相談支援事業が専門で携わっています。その中でものすごく重要なんですね。そして、支援費制度が

施行された時に､このピアカウンセリングを相談支援事業の一つの要件で入れました｡それがいつの間にか、

厚生労働省の中の書類では、ここ２年ぐらい前に消えていたんですね。それで今回新しい法律の中の相談支

援事業には、もう１回ピアカウンセリングを入れようとする勁きがあります。それでこのピアという考え方

自体が、やっぱりもっともっと定着していかないといけない。昔は専門家との対立のピアだったのが、今は

専門家との融合、新しい形を生み出していくためのピアカウンセリング、ピアサポート、そういうようなも

のを我々は考えていかないといけないんではないかなと思っています。

　

私は、今日この難病のセンターの研究対に呼んでいただいて、あえて言わせていただきますと、この難病

の方々自体も本当にピアカウンセリングが必要なんではないかな、ピアサポートが必要なんではないかなと

思っています。それは我々以上に必要なんではないかな。すごく重要なポイントにこれらかなってくるので

はないかなと思っています。

　

さきほど仲間という言葉は、あまり好きではないと申し上げました。しかし、本当に仲間になった時の強

さというのは､私も認識しています｡ですからピアサポート､私はこれを皆さんの中で作っていただいたら、

ありがたいなと思っています。

　

その中で、「ヘルパーセラピー原則」という考え方があります。どういう考え方かといいますと、人を、

いろんな意味で援助して来たのに、結局最後は自分のためだったなって気付く時があるんですね。人のお世

話をどんどんしている方、人の悩み事を聞いてこれを解決する方、いろんなことが積み上がっていくと、結

局それは全て自分のためになって、自分がそこでリーダーになって、また周りの人のために貢献することが

できる。これは私にとって非常に重要なポイントではないかなと思っています。

　

ですから、この難病の方々に対するピアカウンセリングというものが、これから本当にこの日本で定着し

て全国に根付いていって、その難病相談センターの中に本当に息づいていけば、私はすごい力になっていく

んではないかなと考えています。そんなに難しいことではないと思っています。一週間に１回、「ここでサ

ロンを開きましょう」とかですね、その難病センターの中に誰でも来ていい目を作りましょうとか、そして

障害別、難病の種類を超えてお話をしましょうとか、私はそういうことが大事なんではないかなと思ってい

ます。

　

さきほど冒頭に障害別で区別する、病気の種類で区別する、結局その区別が差別につながっていくと言い

ました。そのようなことが、私は、これからの日本にとって、一番マイナスではないかなと思っています。

ですからいろんな障害、いろんな病気をお持ちの方々が、一つのテーブルについて、そしていろんな悩み事

を話し合う、それで私はこんなんでこうやったらうまくいきましたよというお話をしていただく。そういう

ことで１人ひとりが力をつけていって下さって、ますます幸せな生活を送っていって下さるという形を造っ
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ていきたい。これが私の目指すピアカウンセリング、ピアサポート、ということになります。

　

ずっとお話をしてまいりました。ピアカウンセリング、私は長年やらせていただいていまして、非常に勉

強になります。それで一緒に悩むこと､一緒に苦しむこと､そしてなんとか解決の芽を見付けてあげること、

というのが、やっぱり自分のためになってくるんですね。私自身本当に痛感しております。ですから今日の

私のお話を聞いていただいて、皆さんの中で、１人ひとりが本当にピアカウンセラーになろうとか、本当に

障害者福祉を勉強してやろうとか、思っていただけることが、私にとっては凄く有り難いことだと思ってい

ます。

　

私自身も難病関係の方々とあんまりおつきあいがありませんでした。私、昨日もお話させていただいたん

ですが、北海道の難病センターに10年前に１回泊まったことがあります。それぐらいの想い出しかありませ

ん。しかし、今日をきっかけに、私の周りにもよく考えてみたら、たくさんの難病の方がおられます。です

から、今日をきっかけにして、お近づきできればと、本当に思います。このあと、質問がありましたら、聞

かせていただけたらと思います。一応終わりにいたします。本当にご静聴ありがとうございました。終わら

せていただきます。

座長

　

先生本当にありがとうございました。軽妙な語りであっという間の１時間半で、終わるのがおしいよ

　　　

うな、私たちもっと聞きたいような感じがしました。

　　　　

今日はいろんな切り口で広いお話を伺えたと思います。先生の生い立ちから、何故こういう人生を

　　　

歩むようになったかとか、それから一番最後には皆さん方に本当に専門家としてこれから勉強してい

　　　

ただきたいと、多分先生の門を叩く方も出てくると思うんですね。少し時間を残していただけました

　　　

ので、会場の皆様がたどんなことでもきっと先生はすごいお話に結びつけてお答えしていただけると

　　　

思います。どなたかいらっしゃいますか？

　　　　

日頃困っていることとか、なんでも折角の機会ですからご質問いただけますか。

今井

　

今日は本当に私たちに啓発的なお話をいただきありがとうございます。私ＡＬＳを診療の専門として

　　　

います。そして本当に私どもが病気のことを診断して患者さんに説明していく告知という過程の中で

　　　

実は先生のお言葉を借りればピアサポーターとして先輩の患者さんがその告知の一貫の中に入ってい

　　　

ただけるように、本当に先輩の患者さん、それから患者会の方が入っていただいて私たちができない

　　　

メンタルなところのサポートをしていただいて、そこにチームアプローチとして本当に一緒にやって

　　　

いきたい、そしてそういう患者さんが実際に育ってきているわけでありますが、それをどうやって全

　　　

国的に展開し、それからある意味では医療者にその重要性を伝えていくことができるのかということ

　　　

を日々悩んでおります。ピアサポーターの先輩の患者さんと私どもが新しく診断した患者さんとの、

　　　

またうまい接点の作り方のタイミング、そういうことも含めてもし先生、そこらへんのところでコメ

　　　

ントがありましたらお願いします。

谷口

　

これがなかなか難しいところですね。私は生まれて１週間目の障害であります。しかしですね、生ま

　　　

れながらにして障害をもつ人は、自然に障害受容が出来ていると思ってらっしやる方が、世の中には

　　　

沢山いらっしゃるんですが、実際そうではないんですね。ほとんどの方は、障害受容ができていませ

　　　

ん。何故かといいますと、何かというと障害のせいにするんですね。全ては障害があるから、自分は

　　　

できないんだと、よくいますよ、25、6才の男の子なんかは、自分がもてないのは障害をもっている

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－21－



せいだと、ずーつと私に語りかけた奴がいます。私は１時間ぐらい聞いていて、最後に言ったのは。

　

｢おまえは障害なくてももてへんわりと。何故かと言いますと、全てを障害のせいにして、障害が

あるからいけない、これは障害受容ができていない象徴なんですね。しかし、これ、タイミングが難

しいんです。そういう時に、今言った私のように、おまえは障害をもっていなくてももてないよ、な

んていうタイミングがいつかというのはものすごい難しいことなんです。ですから、脊髄損傷の方と

か、頚椎損傷の方に対しても、もうあなたは歩けませんよ、一生車いすの生活ですよ、つていうのを

いつ言うか、このインフォームドコンセントですけども。これをいつその方に告げるか、というのは、

その人によっても全然違います。私の経験から言うと、あまり早く告知してその人があまりにも早く

受け容れて、すごい立ち直ったように見える方々に限って、早く自殺されます。私は非常にそのへん

が恐い問題だと思っているんですね。やっぱり自分で葛藤していただく時間をもってもらわないとい

けない。それで葛藤の中からやっぱりよみがえるというところ、その過程に対してピアカウンセリン

グが非常に役に立つと思っています。それで本人も告知を待っている時があります。けども、告知を

待っていない時もあります。ですからその本人のタイミング、そういうものが非常に大事なんではな

いかなと思っています。

　

ピアカウンセリングは、私の経験から言うと、一番落ち込んでいる時はあんまり有効性がないと思

っています。すごく落ち込んでいる時は、まだドクターの方が非常に有効性があると私は思っていま

す。そのどん底からはい上がってくる時に上の方から手をさしのべてあげられるのが、ピアカウン

セリングだと思っています。そのタイミングを外さないように､私はいつも考えています。ですから、

そのタイミングがはずれちやいますと、手をはなしてしまいます。そしたら今よりももっと下に落ち

ていく可能性があります。

　

本当にそのタイミングを皆さんも図って下さい。これは経験するしかないような気がいたします。

ですから私は本当の専門家、今の先生のようなドクターと一緒に、いろんなドクターとかいろんな専

門家と一緒にピアカウンセラーが動いて、ピアカウンセラーが失敗しても、下でまず受けてくださる

方を１人おいておくというのも、これも大変有効性のあることでございますので、専門家と患者の皆

さんの協力体制というものが私は今重要になってきているんではないかなと思っています。

女性

　

私がこれから患者会を立ち上げようと思っているものです。その病気というのは慢性脱髄性多発根神

　　　

経炎といって、最近新しく特定疾患になったばかりでまだ治療研究事業の対象にはなっていなくて、

　　　

東京都しかまだ公費にはなっていないんですけど、一応それで20万人に１人の疾患で結構少ないため

　　　

に、私も患者なんですけど、いろいろ12才で発病して困難なこともあったんですけど、患者会で何人

　　　

か人数が集まったんですけど、まだ病歴が３年ぐらいの患者さんで、臨床心理士さんの方がいるんで

　　　

すが､今日は来れなかったのですが、この方も患者会にいろいろ関わってくれて､専門士の方なので、

　　　

活動費のことなどを専門的に助成できるところを探してきて下さったりするんですが、私が代表で動

　　　

くので、彼にはどうしたらいいかといろいろ聞いています。私から臨床心理士さんにお願いしたり活

　　　

動に加わってもらうには、どうしたらいいのか結構悩んでいます。何かあったらアドバイスをお願い

　　　

します。

谷口

　

ありがとうございます。難しいご質問でどう答えたらいいのか、本当に難しいんですけど。私はいつ

　　　

も言っているのは、こっちからお願いしてもなかなか入ってくれない方って沢山いらっしゃるんで

　　　

す。それでネットワークという考え方もあるんですが、こっちからネットワークを結びたいと手をも

　　　

っていっても絶対叩かれるんですね。どうやったらネットワークが一番組みやすいですか、と聞かれ

　　　

る度に言うのは、自分が手を組んだら徳になる人間になって下さいねって言うんです。ご質問された

　　　

方の団体が、非常に有効性をもつものであったら、絶対彼が入ってくると思います。だからもっと魅
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力的なもっとすごい有効性のある団体になっていただいたらね、いいんではないかなと思うし、彼か

本当に今はもっと困っていないのかもしれない。けどかといってもっと困らせろという訳じゃないん

ですよ。けども､本当にあなたが必要なんですよ、ということをもっという必要あるかもしれないし、

自分の会はこんなに魅力的な会にしていきたいと思っている。そしたらあなたが必要なんですよ。そ

ういう組立が大事なんじゃないかと思います。ですからただ入って入ってっ！つて言っても無理だと

思います。同じ障害をもっているから入ってよって、同じ病気もっているから入ってよと言ったら余

計逃げちゃうよね。だからもっともっと自分たちが魅力的に、もっと魅力をアップして、そしてそこ

にあなたが加わればもっと魅力的になりますよ、つていうお話をしていただいたらいいんではないか

なと思うんですが、どうでしょうか。

座長

　

本当に大切なお話をありがとうございました。実はこの難病支援センターの中でやはり新しくそうい

　　　

うグループを作りたいという人の支援とかあるいは疾患を超えた交流会、そういうもの支援すること

　　　

も大切な役割になっているので、今先生からいただいたお話はとっても役に立つことだと思います。

　　　

ありがとうございました。

心臓病の子どもを守る会大阪支部

　

田口

　

非常に示唆をうけるお話でした｡電動車いすという､内部障害者、

　　　

心臓機能障害者に電動車いすの交付をうけることができるので、そういう普及をしています。若い当

　　　

事者の方がなかなか電動車いすに乗るという心理、当事者の心理はなかなか複雑なものがありまし

　　　

て、奨めるのですが、「楽ちんや」ということを言ってもなかなか乗ってくれません。実際交付され

　　　

てもなかなか乗りにくい。いろんな周囲の目を意識する。この電動車いすに内部障害者が乗る乗らな

　　　

いという問題ひとつとってみても非常に大きな問題があると最近特に感じています。外からみて分か

　　　

らない内部障害や難病でもそういう特徴があります。そういう当事者の心理をどう捉えておられるか

　　　

お聞きしてみたい。

谷口

　

私の京都の友人で30半ばの女の子がいます。彼女は筋無力症、筋ジストロフィーに近い筋肉の病気で

　　　

難病です。彼女がだんだん歩けなくなってきて、車を運転できていたのができなくなってきて、伝い

　　　

歩きしていたのが歩けなくなって、電動車いすしかないといった時に彼女はものすごい抵抗しまし

　　　

た。車いすに乗りたくないとすごい抵抗しました。私もずっと話を聞いていて、何故嫌なんだと聞い

　　　

た時に、一つは人目も気になるけども、車いすが格好悪いと言った。何が格好悪いかというと、乗る

　　　

ことが格好悪いのではなくて、デザインが格好悪い。日本の車いすって茶色とブルーしかないんだも

　　　

んと。女の子ですから女の子にとって車いすって、毎日乗るものでしょう。そしたら服と一緒なんだ

　　　

と。毎日嫌いな服着て歩くのは私にとって耐えられないと答えてくれました。そしたらどうする？と

　　　

聞きましたら、かっこいい車いすがあったら私は乗りたい、と言ったもので、全世界の車いすのパン

　　　

フレットを取り寄せました。彼女は、今、スウェーデンのすごいかっこいい女の子用の車いすに乗っ

　　　

ています。自己負担が高かったんです。プラス20万でした。けれども、私も彼女も同じ答えだったん

　　　

です。20万の服を買ったと思たらええやんか！20万の服は毎日着れへんけどこれ毎日着れるやんか。

　　　

そしたらいいやんか、というお話をして、彼女は今でも毎日乗ってくれています。ですから私、ちょ

　　　

っとしたきっかけだと思うんですよ。人目が気になることも確かにあると思います。日本の福祉機器

　　　

はダサイんですわ！

　

本当に私の車いすなんて赤でかっこいいでしょう。車いすに乗るだけで病気に

　　　

なるような車いすもありますよ！あんな車いすはもうやめればいいと思っているんです、安いだけ

　　　

の。ですから今質問いただいたその当事者の方には、本当にいろんな車いすのパンフレットを見せて

　　　

あげたいなと思うし、あんまりいう程あなたのことを見てへんよというのをつけてあげていただきた

　　　

い。そういうことだと思います。
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座長

　

本当に先生ありがとうございました。これからもまた来ていただいてどうぞいろいろなことを教えて

　　　

ください。ありがとうございました。

谷口

　

これを機会によろしくお願いいたします。ありがとうございました。
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］

｢携帯用会話補助装置

　　　

レッツ・チャットの導入事例について｣

ファンコム株式会社の松尾です。

携帯用会話補助装置

レッツ･チャットのご紹介

■レッツ･チャットをはじめとする

　　

コミュニケーション機器について

■レッツ･チャットの導入事例

ファンコム株式会社

　　

松罵光晴

７アン=1ム株式会社

　

松

　

尾

　

光

　

晴

　

携帯用会話補助装置・レッツ・チャットの導入事例

についてご紹介いたします。

　

障害者のパソコンとして意思伝達装置があります。

しかし、意志伝達装置にはパソコンとして避けられな

いトラブルが避けられません。私もボランティアをず

っとしていましたが、患者さんのところでパソコンの

セッティングを１日かけて終わり、これでＯＫという

ことで家に帰ると電話がかかっていて「すぐにパソコ

ンが動かなくなった」と連絡をもらったことがありま

す。しかも「本当に申し訳ないけど、本人にとっては

これが命の次に大事なので、夜の10時だけれど今からもう１回来てくれ」と頼まれたことがあります。こう

いったことからどうしてもパソコンには限界があると考えレッツ・チャットを開発しました。レッツ・チャ

ットはパソコンではなく、電卓と同じマイコンを使っていますので、電源をいれればいつでもすぐに使えま

す。

　

レッツ・チャットの導入事例をご紹介する前にレッツ・チャットの特徴を紹介します。

　

レッツチャットは言語障害と上肢障害の両方のある方のためのコミュニケーション装置です。言語障害の

みを持つ方には有名な卜一キングエイトがあります。また、上肢障害だけを持つ障害者がパソコンを操作す

るときには大型のトラックボール、大型キーボードもしくは音声入力等があります。それに対して言語と上

肢の両方に障害を持つ方へのコミュニケーション機器としてはワンスイッチ、オートスキャン方式の意志伝

達装置しかありませんでした。ところが、パソコンのトラブルに対してはパソコンの得意な方がすぐそばに

いないと対応できないことが少なくありません。

障害に対応したコミュニケーション機器の例

＼ 言語障害

なし あり

上

肢

障

害

な

し
(基本的に機酋は不蔓)

【入力方法】手､指など

【機器の特徴】文章読み上げ機能
【機器の例】トーキングェイド

あ

り

【入力方法】声または足など

【機器の特徴】文章作成機能

【機器の例】音声認識ソフト
　　　　　　トラックポール

　　　　　　大型キーボードなど

【入力方法】1つまたは2つの入力スイッチ

【機器の特徴】オートスキャン方式

【機器の例】○意思伝達装置
　　　　　　伝の心､オペレートナビ
　　　　　　バソパルマルチ､キネックス

　　　　　○携帯用会話補助装置

　　　　　　　レッツ･チャット

１スイッチ入力･オートスキャン機能を備えた機器

レツツ･チャット 伝の心 オペレートナビパソパルマル子

メーカー フアンコム 日立製作ｉ NEC
ナムコ

価格
　　　1加μヵ1奔課稜｝

別途入力スイッチ､支持具などが必要

m.MO i非課税S

別迫入力スイッチが

　　必葵

　　S9B00C映別）

別途PC.入力スイッチ．

　コネクタなどが必賢

4ai.4CH{ttn映1

別迪入力スイッチが

　　必貫

給付制度 携帯用会話補助装置意思伝達装置(意思・連装ｌ)意思伝違装置

機器ペース マイコン パソコン

携帯性 ○ Ａ

即時性 ｏすぐ起動､すぐ終了 ｘ超勤に歎分が必蔓､終了も手順を経る必要あり

通信 ○インターネット､電子メール等が可能

文章作成 △簡単な文章作成が可能
　　(濃字変換なし}

○独自ソフトや汎用ワープロソフト等が伎用可能

拡張性
△他の1スイッチで操作する

　搬器を2台まで接続可能
△通常のパソコンの周辺機器が接続可能、

　　　　　ただし安定性は低下

安定性 ○基本的にフリーズ無し △概匍を追加するに従い安定性低下

ゲーム ○ ○ Ｏ

家電制御 ○ △ ○

メンテナンス 基本的に不ｌ 通常のパソコンとしてのメンテナンスが不可欠

　

レッツ・チャットの特徴です。レッツチャットはマイコンをつかっているので極めて簡単に使えるという

こと。電卓と同じようなものですからいつ使っても良いし、いつほったらかしても大丈夫という機器です。
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その代わり、パソコンの意志伝達装置みたいなインターネット、電子メールという機能はありません。とい

うことで、購入される方には、基本的にどこまでのニーズを求めているかで判断して頂いております。安定

したコミュニケーションをまず第一というのであれば会話装置の方がいいですし。病室、自宅でもインター

ネットや電子メールを楽しみたいという方には意志伝達装置の方がいいですよという形で奨めております。

　

ただ値段的には絶対的な違いがありますし。給付制度も別なので、基本的には申請すれば、今の制度であ

ればＡＬＳなどの難病の方であれば両方購入することは法的には可能になっております。ただ自治体によっ

ていろいろ違うみたいで、そのへんはお問い合わせいただく必要があります。

　

携帯用会話装置レッツチャットについては３色を持ってきておりますのでご覧下さい。スライドに示すよ

うに携帯用会話補助装置という給付制度の中では唯一のワンスイッチ、オートスキャン方式の機器です。

携帯用会話補助装置レッツ･チャット

【主な特徴】

携帯用会話補助装置の位置づけ

主なコミュニケーション機器 長所 短所

透明文字盤Ｆ ○持ち運ぴ自由
○すぐに使える
○慣れれば早く伝わる
○安価

○自発的なコミａこケー

　シaンが困難

○利用できるのは家鰍など、

　ごく一郎の蓑しい人に

　皺られることが●い

　　携帯用会話補助装置

帰一-　●
Ｚ㎜ｊ
面i!･

'｀.゜｜

○いつでも
○どこでも
○誰とでも○比較的安価

○高度な機能捻備わつていない

意思伝達装置
　(パソコン)ー ○文章作成､電子メール

　インターネットなど
　様々な機能がある

○トラブルの対応が困難
○起動に時間がかかる
○爾得には時間がかかる
○高価
○給付条件が厳しい

ＡＬＳ患者への導入事例－１

　

■熊谷郵美様

　

人工呼吸器装着約15年

　　

現在入院生活
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１．ｒ

　　　　　　　　　　　

－１ス･●

　

■ｌス

　

ン
２.直感的に理解できる操作方法､会話に特化したことで安心して操作可能

3.即時起動､即時終了が可能､きわめて安定､異常停止無し

４.小型軽量･持ち運びも簡単
5.文章の保存､印刷機能を備えており､ワープロとして使うことも可能

６,呼出ブザーと音声時計を内蔵

７.本体価格12万円(非課税)で日常生活用具給付制度が活用可能

　

おそらくみなさんこの透明文字盤はよく使っておられると思います。これとこの意志伝達装置のパソコン

の間にくるものというイメージで、この透明文字盤から一気にパソコンに移ろうとするとなかなか高齢の方

や小さなお子様は移れないという状況ですが、その間にこういった踏み台的な形で会話装置を使うのも１つ

の方法です。

　

導入事例です。

　

最初にＡＬＳ患者さんです。実際に使っている映像があります。（映像提供）

　

２年ぐらい前にＮＨＫで放映された映像です｡舌が十分に動くので､口のところにセンサーをもってきて、

舌でセンサーにちょっと触れることでスイッチを操作しています。センサーを三脚に立てて固定し、レッツ

・チャットもその目の前に三脚で立てています。非常に速いスピードで文章を打ちます。

　

それ以外のレッツ・チャットを使っている様子です。外出されていますが、外出する時も車イスにレッツ

・チャットをつけて出ておられます。車イスの右につけています。会話装置で、家にいてもパッと電源を切

って、車イスの横にセットしている支持具につければもっていけるので、パソコンにはない手軽さで使って

おられます。



　

次の方は同じくＡＬＳの方で若い方です。神戸在住の方です｡24歳で発病して人工呼吸器をつけて約５年。

現在は自立したいということで、お一人で住んでおられます。１日に18時間ヘルパーさんに交代で来てもら

っています。ただやはり独りでいる時間も長いし、基本的には全部自分が指示しないといけない。そのため

いつでも安定して使える、レッツ・チャットを常に持っています。入力スイッチは右手のところにエアバッ

グ型のＰＰＳスイッチをつけて使っておられます。レッツチャットは基本的にはフリーズしないので、それ

を使っていいたいことを全部伝える。レッツ・チャットにパソコンにうまく切り替える機能がありますの

で、余裕のあるときは意志伝達装置に切り替えてインターネット、電子メールなどをして、楽しんでおられ

ます。自立する時にやはり安定した機器がまず中心にあって、その周りにいろんなことができる高度な機械

がある、というのがいいということで、レッツチャットを２台もっています。ひとつはベッドの横で使うも

の、もう一つが車イスで使うという形です。取り外しが面倒くさいわけじゃないけども、とにかく壊したく

ないということで、２台購入されたそうです。おそらく２台購入したのは唯一の方だと思います。

ALS患者への導入事例－２
●岡本興一様３１歳

　

発病２４歳

　

人工呼吸器装着約５年

　

現在自宅にて一人暮らし

　　　　

○ベッド槙の卯に支持アームでレッツ･ﾁｬｯﾄを取り付け

　　　　

OPPSスイッチを右手全体を少し勣かすことで操作

○普段はＦＣも使用していたが､フリーズが難点

　　　

一レッツチャットと併用で解決

○外出時li基本的に介姐者の問いかけにうなずくのみ

　　　

一章佃子にレッツ･チャットを取り付けて夥動

　　　　

在宅､移励､入院のいずれの聘もしツツ･チャットとそれを介しての別の楓・の振作で安心感が増大

ALS患者への導入事例－３
・村上真闘様（40歳）

　

発病27歳

　

人工呼吸器装蕭IO年

　

○ベッドの柵に支持アームとフレキシブルアームでレッツ･チャットを取り付け

○光ファイ

○普段はＰＣを使用していたが､フリーズが難点

　　

一レッツチャットと併用で解決

　　　

1つのスイッチで､レッツ･チャットの外部出力に接続した意思伝達装置と

　　　

併用できるので､パソコンがフリーズしてもレッツ･チャットでコールが可能

○外出時は基本的に家族の問いかけにうなずくのみ

　　　　

一外出時に自発的に会話が出来ることで安心と同時に楽しみが増えた

　

この方も同じくＡＬＳの方です。パソコンも持っているのですが、普段の会話はレッツチャットを使って

います。パソコンはフリーズしてもレッツチャットがあれば会話は困ることがないので家族の方は横から内

容を覗いてくれるということで安心しておられます。

　

こちらの方はウェルドニッヒ・ホフマン病のお子さんです。生後３ヶ月で人工呼吸器をつけた方で、滋賀

県に住んでおられます。人工呼吸器をつけてベッドのところで、このスタンドに意志伝達装置のパソコンと

レッツチャットをかけて使っています。レッツチャットから入力スイッチの信号を意志伝達装置へ切り替え

られるので、こちらにある左手をほんのわずかに動かしてレッツチャットと意志伝達装置を併用してつかっ

ています。その様子です。（映像）

　

レッツチャットには色んな文字を登録しているのでシールを貼っています。スイッチ操作の様子ですか、

今ほとんど手が動いているように見えないですが、これで使っています。ビデオでもほとんど見えないんで

す。でもこれできちんと勤いているんです。こんな形でうまく使いこなしています。

ＳＭＡ患者への導入事例－1

・田中あかりちゃん（８歳〉

　

生後３ヶ月で人工呼吸器をつけて生活

　　

○スタンドからショルダーベルトでレッツ･チャットをぷらさげて固定

　　

○ポイントタッチスイッチまたはホフペタッチスィッチを左手の甲で触って操作

ＳＭＡ患者への導入事例－1

○移助時は旱椅子の横にフレキシブルアームで固定

○ポイントタッチスイッチまたは巾ッベタッチスイッチを左手の甲で触って揖作
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○家族.友達の會話ばレッツ･チャットを活用.ＰＣば半校の勉弘

　　　

一レッツチヤヅトから意志・達饉・への入力切鵜もｌ得

○外出時､侈動叶もレッツ･チャットを車椅子にー定．

　　　

－安定した妾話装・なので､気ままにおしやぺりができ、

彼女の実際の車イスの行動はこういう形で、車イスの横に同じように支持具をつけて使っています。学校



で、この車イスに乗ってドッジボールの真ん中に入るらしいです。普通小学校に通っています。

　

こちらも同じくＳＭＡの小学校低学年の女の子です。彼女はちょっとあかりちゃんよりも重度ですが、同

じように車イスでお母さんと一緒にレッツチャットをつけて、彼女もエアバッグ型のセンサーで練習して使

っておられます。

　

他にも脳性麻庫の方とか病気の後遺症の方、高齢で脳血管障害の方とか。いろんな使い方をしておられま

す。パソコンと違うので、高齢の方でも導入に抵抗がないということで、導入する可能性は非常に高いと思

っています。

ＳＭＡ患者への導入事例－２

　

ウェルドニッヒ･ホフマン

以上です。

　

レッツ･チャットは複雑な機能をあえて省略して。

陣書者が「気軽に使えるコミュニケーション機器｣を

　　

目指して開発された会話補助装置です。

　

レッツ･チャットが障害を持つ方のＱＯＬ向上に

　　　

少しでもお役に立てれば幸いです。

づ首吊
ファンコム株式会社

　

〒570-8501

　

大阪府守口市八毒中町３－１－１松下電器崖業く株)内

　

E-mailinfoSfuncom､oojp

　

TEL 0B-690S-9ひ55　FAX oe-S9O6-9Osa

　

HomaPags httｐｙ/wwwJijncom.c･jp/

京都難病連

　

甲斐

　

来週水曜日にレッツチャットの導入に向けて患者さんのところヘデモに行くことになっ

　　　

ています。療護施設に入っている方です。京都府に問い合わせしたら、療護施設とか病院に入ってい

　　　

る方には日常生活用具として支給はできないといわれました。それは全国的にそうなのか、ファンコ

　　　

ムさんだけでなく皆さんにお聞きしたい。

　　　　

療護施設に入っていても病院に入っていてもそこが患者さんの日常生活の場になるし、日常生活用

　　　

具として支給できひんというのはちょっとおかしいなと思ったんですが。

松尾

　

おっしゃる通り日常生活用具なので、意思伝達装置が例外的に入院中に出ますが、それ以外は出ない

　　　

というのがいちおう国の基準になっています。ただ、いっていいか分かりませんが、一部の都道府県

　　　

では関係なく必要と認められれば入院入所の方も給付を受けられた地域もあります。

　　　　

私か聞いているところでは、今年の10月に制度が変わります。そこで日常生活用具という項目が、

　　　

聞いている限りですが、なくなって、各市町村等の自治体に裁量をまかせるということで、その中に

　　　

は一応在宅とか入院、入所という表現も、どちらかというとなくなるという話はきいています。そう

　　　

すると、自治体で入院中ではあるけどもこのコミュニケーション機器が必要であると認められれば出

　　　

すことが、国の法律違反とかにはならないし、出やすくはなると思います、という話は聞きました。

　　　

ただ業界の方ではやはり自治体も予算がないので、それを考えると今までの、従来のガイドラインに

　　　

できるだけ従うということで、運用されてしまうだろうと。徐々には変わっていくだろうとは思うけ

　　　

れども、現状ではなかなか難しいだろうなというのが、福祉機器の業界では考えています。

　　　　

逆に私ども各地域、導入できた事例があればぜひお話いただければありがたいです。

56－



伊藤

　

あまり誉められた事例ではないんですが、こんなやり方がありました。退所するか、外出するか、と

　　　

にかく出ますということで、これを手配をして導入して、いよいよ出るという時に体調を悪くして、

　　　

出るのは遅れましたと。それはそのままになりましたという例はありましたが、あまり公式にはいえ

　　　

ない話かと思いますが。

座長

　

３つの事例含めましていろいろ解決できない課題があろうかと思いますが、当事者団体である難病連

　　　

の皆さん、それから行政、企業、医療機関、みなさん一緒になってこうした課題にあたっていけたら

　　　

いいなと思いました。それでは以上をもちましてこのセッションを終わりにさせていただきたいと思

　　　

います。ありがとうございました。
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一般演題（発表）Ｉ

静岡県難病連

　

野原

　

正平

発表１｢群馬県難病相談支援センターにおける特定疾患療養者の自立支援活動｣

　　　　

群馬県難病相談支援センター 川尻

　

洋美

発表２｢群馬県難病団体連絡協議会における患者会ピア相談活動と難病相談技術研修について｣

　　　　

群馬県難病団体連絡協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

小林

　

光枝

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

大潭富美代

発表３｢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

座長

野原

　

正平氏

発表1

川尻

　

洋美ａ

発表2

　

右・小林

　

光枝ａ

　

左・大渾富美代Ｅ

岩永

　

幸三

発表３

岩永

　

幸三11



　

一般発表Ｉの座長を担当させていただきます。みなさんにお配りしてあるプログラムの２ページをご覧く

ださい。一般発表1 16時からの部分です。これには３つ、群馬県難病相談支援センターと群馬県難病団体連

絡協議会の両者がそれぞれ別に発表する予定になっていましたが、色んな事情で併せて３人の方が発表され

るという申し出がありましたのでそのように進めさせていただきます。

　

さっそく群馬県難病相談支援センターの川尻さんお願いします。

｢群馬県難病相談支援センターにおける

　　　　　

特定疾患療養者の自立支援活動｣

群馬県難病相談支援センター

　

川

　

尻

　

洋

　

美

　

お手元の抄録には昨年度の活動についてまとめと今年度の活動の方向性がありますが、その他に本日は患

者会の相談員との連携を通してということで、患者会の相談員さんとの連携について中心に報告させていた

だきます。

　

連携についてということで報告させていただく中で私の方から連携したつもりですという発表では片手落

ちなので、今日は群馬県難病連絡協議会の患者会の相談員さん２名合計３名で一緒に発表させていただきま

す。

　

群馬県のセンターは平成16年４月に群馬大学医学部附属病院内に群馬県が設置主体となって研究受託事業

として立ち上げました。患者会が以前から難病についての相談を受けていたということで患者会が相談員さ

んとこちらのセンターの難病相談支援員ということで、難病の相談を受ける窓口が２ヵ所になり、当初から

この患者会の相談員さんとセンターの支援員との連携が大きな課題の一つでした。

　

センターの難病相談支援員は保健師が１名看護師が１名です。そして以前からありました平成11年度から

立ち上げていました神経難病医療ネットワークと一体になりましたので、神経難病医療専門員の看護師１名

加わり、センターは看護職３名でまわしております。

群馬県難病相談支援センター実施体制

　　　　　　　　　　　　　　

(既存の施策と有機的連携)
(各種の相談支援)

同病患者

　

難病相談支援

…………ゼンタL1･･･..

連携･連絡調鰹・
患者会の相談員との連携

｢なぜ私だけが｣

｢家族さえもわかってくれない｣

｢同病の方の療養生活が知りたい｣

　　　　

秦

群なんれん患者相談室を紹介

　　　

相談員

60

収司

患者会

相談員

　

紹介

　

相談員の連携

　

活動支援

←令

活動支ｌ

トワーク

神経難病医療専門貝

協力病院６５病院

相談会
防問相談
在宅癩養支援計画

策定･評価事業
研修会

　

相談を受ける時は、私たちは相談支援員の皆さん何度も耳にしていることと思うんですが、やはり丁寧に

お話を伺って、相談者が難病であるためにどのようなことに不自由を感じられてそしてどのようなことでお



困りなのかということを整理しながらお話を伺っています。そしてその結果助言や情報提供を行うことで相

談者ご自身がご自分で問題解決する過程を支援させていただいています。

　

ところが、例えば相談の中で、難病は希少性で問題が複雑だから療養生活等の情報や同病の知り合いを得

にくいという実情があるために、何故私だけが家族さえも分かってくれない、同病の方の療養生活が知りた

い、などの声がしばしば聞かれます。やはりそのような場合は当センター以外では群難連さんが月２回開設

されている患者相談室を紹介し、群難連の相談員さんと連携をとって支援にあたっています。

　

その中でやはり私もふくめ相談を受けるものにとって相談員としての資質の向上は大きな課題です。相談

技術の向上のために研修が必要だなというのは私自身日々感じております。私は難病の相談は保健所時代か

らまぜますと今年で約丸５年になりますが、毎日がとても不安で、これでいいのだろうかということの繰り

返しです。ですから確かな指導者から相談技術の向上のために研修を受けたいという希望が以前からありま

した。

相談技術研修会開催

・事例検討会　　　　　　　　　対象:7患者会8名

開催回数 参加者(人)

．、tlt;%-SJK:４回　　　．､tiifMcTirm｡＝Ｊｋく２０人

・講演会　　　　　　　　　　　対象:14患者会

演題 参加者(人)

第1回 難病相談の実際’”●〃･゛「 ”W’18w

第2回 電話と力汐ンセリング ３２

第3回 電話相談技術の実際 ２０

第4回 難病療養肴の療養生活･≒抑既.､､， 。<m,..§mk､.

　

そこで平成17年度は、相談技術研修会を開催しよう

ということで、平成16年度の１年間の実績をもとに、

事例検討会や講演会を開く計画を立てました。そこで

さきほどのお話にもどりますが、同じ難病の相談を受

けるのであれば、なにも分かれていることはない、一

緒に研修を受けたらどうだろうかということで、群難

連の患者会の相談員さんに提案したところ、快く提案

を受けていただくことができました。そこでごらんの

ように合同で患者会の相談員とセンターの相談支援員

が相談技術に焦点をあてて研修する事例検討会と講演

会を定期的に行いました。内容はご覧のとおりです。

　

講師としては東京都の難病相談支援センターの保健師の方や、いのちの電話の研修事業の中のひとつを利

用させていただいたり、専門の難病ケアの研究家の先生に講師をお願いしたりしています。

　

本日はこの中で事例検討会について取り上げまして、その内容についてできるだけ具体的にお話したいと

思います。

事例検討会の目的

・具体的な相談方法を学び､相談員の相談技

　

術の向上を目指す。

・センターの相談支援員と患者会の相談員が

　

お互いの役割を理解する。

事例検討会参加者の構成

　　

患者会

相談員(8名)

心臓病の子どもを守る会(母親)２名

膠原病友の会(本人)

　　　

１名

パーキンソン病友の会(本人)１名

重症筋無力症友の会(本人)１名

二分脊椎症友の会(父親)

　　

１名

リウマチ友の会(本人)

　　　

１名

ＩＢＤ友の会(母親)

　　　　

１名
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センター

相談支援員

　

(２名)

　

保健師1名

　

看護師1名

助言者

　

大学の教員
難病ケアの研究者

　

まず事例検討会の目的ですが、事例検討会を行うことの意味は、まず相談業務を行う上で相談員の資質の

向上が重大な課題の一つであるということで、事例を通して具体的な相談方法を学びあうということです。

そして大切なことは、困難事例を独りで抱え込まないということです。事例検討会で対応が困難だった相談

について話すことができて気持ちか軽くなったというふうに相談員自身が自分の気持ちを出すということが

とても大事だと考えています。そして事例検討会を通してセンターの相談支援員と患者会の相談員がお互い

の役割を理解し、その後の連携をできるようにするということが目的です。

　

事例検討会もただ私たちでやっていたのではスーパービジョン的な役割を果たすことができない。そこ



で、難病看護の専門家である助言者からアドバイスを受けることで相談員としての資質の向上を目指してい

ます。

　

事例検討会参加者の構成です。センターの相談支援員２名、患者会の相談員８名。患者会はそれぞれの患

者会でご相談を受けていますが、群難連はその中で相談員さんを８名決めていて患者相談室でご相談をうけ

てらっしやるそうです。詳しくは後ほど報告があります。助言者として大学の教授で難病ケアの研究者をお

願いしています。

　

事例検討会の時間は90分です。場所は助言者の大学内の会議室です。事例検討はだいたい90分のうち１、

２例で提供者が発表したあとそれぞれの参加者が意見を出し合うという形をとっています。意見を出し合っ

ていく中で私も同じような事例があったとか、私もこんなことで困っているとか、私はこういうふうにした

らうまくいったとか、そんな話し合いがなされています。

　

今日は事例検討会で話し合った中で二つの事例についてご紹介することで事例検討会の中身を少し知って

いただけたらと思います。

　

事例１

　

相談者は30歳代後半女性。対応した相談員はパーキンソン病友の会の会員。相談者の病歴。若年

性パーキンソン病、発病して５年から６年。そして胃ガン。相談内容は通院治療中である。しかしスキルス

性胃ガンの宣告を受けた。パーキンソン病でありながら胃ガンを宣告されたと悩んでいる、といった相談で

した。

事例1(相談の概要)

・相談者:30歳代後半女性

・対応した相談員:パーキンソン病友の会会員

・病歴:若年性パーキンソン病(発病して５～６年)

　　　　

胃ガン

・相談内容:通院治療中｡スキルス性胃ガンの宣

　

告を受けた。「パーキンソン病でありながら胃ガ

　

ンを宣告された」と悩んでいる。

事例1(相談員の対応とその時の気持ち)

・胃ガンのことをよく知らないため､調べてから

　後日、手術治療の情報を提供した。

・希望だけは失わせないように留意して対応し

　た。

・相談員は、自分が胃ガンを宣告されたような
　気持ちになった。

　

相談を受けた時の相談員の対応とその時の気持ちです。胃ガンのことはよく知らないため調べてから後

日、種々治療法の情報を提供しました。希望だけは失わせないように留意して対応しています。そしてその

時の気持ちは、相談員は、自分が胃ガンを宣告されたような気持ちになった。とてもショックだったと言っ

ていました。

　

そして事例検討会で発表した時の相談員の気持ちです。この相談者のことを考えると気持ちが暗くなる。

患者会の集まりで見かけた時は元気そうにみえた。しかし患者会にはまだ入会していないので、ぜひ入会し

てもらいたい。悩みは解決したのだろうか。知りたい。現在は電話をかけようかなと様子をうかがいたい気

持ちと、また何かあれば電話がかかってくるかなという気持ちがある、ということでした。

　

この事例検討会で出された意見をまとめたものです。病気については主治医に相談してもらった方がよい

のではないか。パーキンソン病、自分の病気、相談員の病気がパーキンソン病だったので、自分の病気に関

して経験を通して知っていることを答えるようにしたらどうか。分からないことは答えられません、といっ

てもよいのではないか。専門の相談機関や患者団体を紹介したらどうか。といった意見が出されました。

　

この中で参加者は自分の体験を紹介したり、自分だったらこうする、こうしている、そしてまた私たちか

らはセンターの相談支援員であればこのような対応をするんですよ、という意見交換の情報交換を行いまし

た。そして参加者はそれぞれの発言することで自分自身の相談の在り方についても考える機会となりまし

た。
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事例1(相談員の今の気持ち)

・この相談者のことを考えると気持ちが暗くな

　

る。

・患者会の集まりで見かけたときは元気そうに

　

見えた。しかし､患者会にはまだ入会していな

　

いので､ぜひ入会してもらいたい。

・悩みは解決したのだろうか知りたい。

・現在は｢電話をかけようかなあ｣と様子を伺い

　

たい気持ちと､｢また何かあれば電話がか

　

かってくるかなあ｣という気持ちがある。

事例1(助言者より)

　

相談の基本について

1.相談者は､問題にどう対処したらよいかわから

　　

なくて相談している。相談して話すなかでどうし

　　

たらいいか考えられるようになる｡対処するの

　　

は相談者自身｡相談員が､肩代わりできること

　　

ではない。

2｡相談員は自分で確信のもてることについて情報

　　

を提供し､意見を述べる｡不確かなこと、自分の

　　

知識を超えて対応が必要な場合は､適切なとこ

　　

ろにつなぐ。

事例1(話し合いの結果)

・病気については､主治医に相談してもらった

　

方が良いのではないか。

・パーキンソン病(自分の病気)に関して､経験

　

を通して知っていることを答えるようにしたら

　

どうか。

・分からないことは､｢答えられません｣と言って

　

も良いのではないか。

・専門の相談機関や患者団体を紹介したらどう

　

か。

　

こういった私たちのやりとりを聞いていて、事例検

討会の最後の方でスーパーバイザーである助言者より

次のような助言をいただきました。

　

相談の基本について。

１）相談者は問題にどう対処していいか分からなくて

　　

相談している。相談して話す中でどうしたらいい

　　

か考えられるようになる。対処するのは相談者自

　　

身。相談員が肩代わりできることではない。

２）相談員は自分で確信の持てることについて情報を

　　

提供し、意見を述べる。不確かなこと、自分の知

　　

識を超えて対応が必要な場合は、適切なところにつなぐ。

３）求められていないのに積極的に連絡することは避けた方がいい。必要であれば相談者が再度相談してく

　　

る。

４）指示をしてはいけない。どうするかは相談者が自ら決めること。

５）患者会入会はご本人の意志。情報提供にとどめる。

　　　

私たちは専門家である助言者からアドバイスを受けることによって専門的な知識や相談技術を学ぶこ

　　

とができました。

3｡求められていないのに積極的に連絡する事は

　　

さけた方がいい。必要であれば相談者が再度

　　

相談してくる。

4｡指示をしてはいけない。どうするかは相談者

　　

が自ら決めること。

5｡患者会入会はご本人の意思。情報提供に留

　　

める。

　　　　

事例２(相談者の概要)

・相談者:45歳女性無職

・対応した相談員:友の会の家族会員

・病歴:若年性リウマチ(発病時期不明)

・治療歴:6年前からステロイドを服用。

　　　　

最近､３回/週から２回/週に減量した。

・相談内容:疲労感やめまい｡座骨と尾てい骨

　

部分に圧痛がある。ステロイドの副作用かもし

　

れないと考えている。

ステロイドは服用したほうが良いか。

いつになったら止められるか。

　

次の事例は、相談者は45歳女性。無職。対応した相談員は友の会の家族会員。病歴は若年性リウマチ。対

応した相談員は若年性リウマチの友の会の方ではありません。発病時期は不明だそうです。治療歴、６年前

からステロイドを服用。最近週３回から週２回に減量した。この方の相談内容は、疲労感やめまい、座骨と

尾てい骨部分に圧痛がある。ステロイドの副作用かもしれないと考えている。ステロイドは服用した方がよ

いのか、いつになったらやめられるのか。この方は周囲の人にステロイドは悪い薬だからやめた方がいいと

言われて悩んでこちらの相談電話にかけたそうです。
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事例２(相談員の対応と気持ち)

・相談者はできるだけステロイドを服用したくな

　

いと思っているためか､｢飲まない方が良いで

　

すよね｣と何度も言った。そのため我が子が

　

鎮痛剤を服用したときのことを引き合いに出

　

して｢自分で何ともなければ止めてもいいの

　

ではないか｣と言ってしまった。

・相手が望むような答えを誘導された気がした。

・相談者のために何とかしてやりたい気持ちが

　

強かった。

　

この相談を受けた時の相談員の対応とその気持ちで

す。相談者はできるだけステロイドを服用したくない

と思っていたためか、飲まない方がよいですよね、と

何度も言った。そのため、わが子が鎮痛剤を服用した

時のことを引き合いに出して、自分でなんともなけれ

ばやめてもいいのではないか、と言ってしまった。そ

の時の気持ちは、相手が望むような答えを誘導された

ような気がした。相談者のためになんとかしてやりた

い気持ちが強かった。

　

この患者会の相談員はリウマチ友の会の代表へ相談

することを伝えています。その後、相談を受けたリウマチ友の会の代表は、この相談員に対して、ステロイ

ドの服用を自分の判断で止めていいとは言って欲しくなかった、と注意したそうです。またこの相談員が相

談を受けた時に

　

もう１人相談員が控えていて、その方は重症筋無力症の患者であるため、その相談員から

は、自分だったら薬を止めていいとは言わなかったよ、と言われたそうです。そういった重症筋無力症の患

者である相談員は、ステロイドを服用した経験があるので、本当は電話を替わりたかったんだけども、途中

で相談員をかねることを提案することは、話の腰を折ってしまうような気がして言い出せなかったとのこと

です。

事例２(相談員の今の気持ち)

相談を受けた時の問題点があった。

・ステロイドについての知識不足

　

(どのくらいの量をどのくらいの頻度で服用するの

　

か)

・相談を受ける上で必要な情報が分からない。

　

(相談者に何をどう聞けばよいのか｡話の途中で質

　

問することは難しい)

　

さきほどのスライドですが、例えば事例検討された

方は、多分、自分で失敗してしまった、ああこの対応

はまずかったんじゃないか、この方どうなったんだろ

うか、とても気まずい嫌な気持ちをお持ちだったと思

うんです。ところが勇気をもって事例検討会で自分の

失敗談を話すような、そんな感じで提供してください

ました。私は個人的にはとてもありかたく、とてもい

い事例を提供していただいたことをとても評価させて

いただきました。そういった心の負い目というか、あ

まりいい相談の対応ができなかったなと思っていたこ

の相談員さんの今の気持ちは、相談を受けた時には問題点があったなと、ステロイドについての知識不足だ

った。どのくらいの量をどのぐらいの頻度で服用するものなのか知らなかった。相談を受ける上で必要な情

報が分からない。相談者に何をどう聞けばよいのか、話の途中で、「ところでさきほどのことなんですけど」

とか、「ところであなたは結婚しているんですか」とか、質問することはとても難しい、ということでした。

事例２(話し合いの結果)

・相談者の問題のーつは､主治医に必要なこ

　

とを聞<ことが出来ていないこと。

・主治医とのコミュニケーションがとれているの

　

か。

・主治医は専門医なのか。

・患者は、自分のことは自分で把握する必要が

　

あるから､病気や治療のことを医師からきち

　

んと聞<必要があるのではないか。

事例２(助言者より)

相談の受け方

1.相談は､患者会の相談員として､センターの

　　

相談支援員として､それぞれの立場での受

　　

け方がある。

2.相談員は､相談者から必要な情報を得なけ

　　

れば､きちんと相談に対応することができな

　　

い。

3.相談者は､はじめから相談内容が整理でき

　　

ていないことがある。はじめに訴えているこ

　　

とがその人が本当に相談したいこととは限

　　

らない。

この事例について参加者からは次の様な意見がでました。

相談者の問題の一つは、主治医に必要なことを聞くことができていないこと。主治医とのコミュニケーシ
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ヨンがとれているのか。主治医は専門医なのか、患者は自分のことは自分で把握する必要があるから、病気

や治療のことを医師からきちんと聞く必要があるのではないか、という意見が出ました。

　

この事例検討会の最後に助言者より次のような助言をいただきました。

　

相談の受け方について。

１）相談は患者からの相談員としてセンターの相談支援員としてそれぞれの立場での受け方がある。

２）相談員は相談者から必要な情報を得なければきちんと相談に対応することはできない。

３）相談者は初めから相談内容が整理できていないことが多い。初めに訴えていることがその人が本当に相

　　

談したいこととは限らない。

４）相談員は自分で対応できる相談内容かどうか判断する。治療や服薬についての相談は答を出せない。処

　　

方は医師がその患者の状態から判断して出している。医師の判断に介入することはできない。

５）相談員にできることは情報提供と助言。

６）慢性の疾患では自分が中心である。日常の中で自己管理しながら症状コントロールができるようにする

　　

ことが重要。その意味で自分の病気治療について十分に理解することが必要なことである。相談者が医

　　

師と向き合えるように助言することがいいのでは。という助言をいただきました。

　　　

この事例を通して、他にはステロイドについての基礎知識もお互い学びあいました。

4｡ 相談員は、自分で対応できる相談内容かどう

か判断する。治療や服薬についての相談は、

答えを出せない｡処方は医師がその患者の

状態から判断してだしている。医師の判断に

介入することはできない。

5｡相談員に出来ることは､情報提供と助言。

6.慢性の疾患では、自分が主治医。日常の中

　　

で自己管理をしながら､症状コントロールが

　　

出来るようにすることが重要｡その意味で自

　　

分の病気､治療について十分に理解する事

　　

は必要なこと。相談者が医師と向き合えるよ

　　

うに助言することがいいのでは。

1｡

2.

3｡

　

相談員としての今後の方針

相談員は､相談に対応するために相談者か

ら必要な情報を収集する。

相談内容を確認して、自分で対応できること

か判断する。必要により､他の相談者に変

わるか､専門の相談窓口や患者会等を紹

介する。

相談員が出来ることは情報提供と助言のみ。

相談者が様々な問題に対して自己決定でき

る過程を支援する。

　

助言者の助言を得て、じゃあ私たち相談員はこれからどうしたらいいのかということを確認しあいまし

た。私たちが確認しあったのは次の３点です。

１）相談員は相談に対応するために相談者から必要な情報を収集する。

２）相談内容を確認して自分で対応できることか判断する。必要により他の相談者（員）に代わるか、専門

　　

の相談窓口や患者会等を紹介する。

３）相談員ができることは情報提供と助言のみ。相談者が様々な問題に対して自己決定できる過程を支援す

　　

る。

　　　　　　　　　

まとめ

・群馬県難病相談支援センターは､患者会の相談

　

員と合同で相談技術研修会を行っている。

・相談員の相談技術を高めることで､相談への対

　

応を適確にできるようになると考えている。

・HIﾌ年度は､相談技術研修会として事例検討会

　

や講演会を行った。

・群馬県難病相談支援センターは､患者会の相談

　

員と合同で行った相談技術研修会を通して､それ

　

ぞれの役割を確認し合い､連携して相談活動を

　

行っている。

以上です。

　

まとめ。

　

群馬県難病相談支援センターは患者会の相談員と合

同で相談技術研修会を行っている。相談員の相談技術

を高めることで相談員の対応を的確にできるようにな

ると考えている。

　

平成17年度は、相談技術研修会と事例検討会や講演

会を行った。

　

群馬県難病相談支援センターは。患者会の相談員と

合同で行った相談技術研修会を通して、それぞれの役

割を確認しあい、連携して相談活動を行っている。
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｢群馬県難病団体連絡協議会における患者会

　

ピア相談活動と難病相談技術研修について｣

群馬県難病団体連絡協議会

　

帽;乱ぷ

小林

　

私は患者相談室の担当をしております。加盟団体は心臓病の子どもを守る会です。

　

はじめに。群馬県難病団体連絡協議会、群難連といっておりますが、1974年５つの患者団体327名で発足

し、32年経過した現在では14団体3700名の組織となっております。群難連は病気を背負った苦しさ、悲しみ

と苦悩の中から仲間を見付け、「助け合い励ましあい。仲良く歩もう群難連」を合言葉に様々な活動を展開

しております。 2002年４月には、ひとりぼっちの患者をなくすために、各患者会が受けている相談の他に月

一回、第２日曜日の午後、難病相談室を開設し、悩みを受けとめたり情報を提供したり、患者会を紹介した

り、相談に対応してきました。この難病相談室を開設するにあたっては役員会で何度も話し合ったり、岐阜

県や兵庫県の難病連の相談室を見学させていただいたりして長い間検討をしました。一番問題なのがどのよ

うな人が相談員になるのかよいか、医師や看護師などの専門家がよいのか、患者自身がよいのか、意見がま

とまらず、開設には至りませんでした。結果的に専門家の方にお願いする場合には経費の問題や、もしうま

くいかなった時にご迷惑をおかけするのではないかという心配もありました。また自分たちが病気を宣告さ

れた時に、気楽に悩みを打ち明けられたのは同じ病気の人たちだったとか、体験がとても参考になったなど

ということをあって、自分たちが相談員になろうじゃないかということになりまして、患者が相談員になる

ということを決めました。

　

メディカルソーシャルワーカーの方から相談の受け方の指導だとか、相談委員会の相互研修などによって

運営してきました。

　

広報や宣伝活動は、ホームページや、ちらしを県福祉事務所や病院の窓口においていただいたり、街頭署

名の時に配布したり、できるだけ相談員はいつもカバンの中にもっていて、何かあった時にそれをお知らせ

できるような形でしてきました。

　

群難連の手引きというものです。これは二枚綴りになっておりまして、すべて手作りで、内容は、患者会

の目的や群難連の活動内容、難連患者相談室へのご案内や加盟団体名などが入っております。
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これが群難連患者相談室です。あれっ！というふうに目がとまるようにということで、

ンガ的に作っていただきまして、これは結構評判が良く、みんなに親しまれております。
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です。みんな何かチラシを作ろうかというと、だいたいピンクにおさまっております。

　

2004年より群馬県難病相談支援センターが開設されたために、相談活動における患者会とセンターの役割

を明確にするために、名称を難病相談室から群難連患者相談室と変更しました。隔週の日曜日の第２と第４

の月２回に増やして開設しています。以来群難連と難病相談支援センターの相談員は合同で、さきほどお話

がありましたように開催した講演会とか事例検討会等の研修会を通して相談技術の向上を目指して、お互い

に役割を確認しながら連携して活動しております。支援センターの方々にはいつも私たちのことをいろいろ

と気遣っていただいておりますので、大変助かっております。

　

次に群難連患者相談室の概要です。相談方法は日曜日の午後に開設される電話と相談者の来所による面接

ですが、面接は本当に年に４，５件で、ほとんど電話です。相談員は７患者団体８人の患者相談員が交代で

担当しております。

　

相談件数は、平成14年から17年まで166件でした。

　

相談内容は、平成14年から17年度までの内容の内訳が次にあります。病気や医療に関する相談が最も多く

全体の３割を占めておりまして、病院と患者会に関する相談がだいたい約２割を占めております。

大津

　

全国膠原病友の会群馬県支部長の大洋富美代です。

　

今日は私か患者相談員として、難病相談支援センターと合同で開催した講演会や事例検討会等の相談技術

研修会へ参加することにより、私の相談に対する認識が変わったことについてご報告したいと思います。

　

まず私か患者会へかかわるようになったきっかけから少しお話したいと思います。

　

あなたは難病です。「膠原病です」と言われた28年前、結婚適齢期であった私にとって、結婚や妊娠など、

多くの困難が待ち受けていました。不安と絶望のどん底の中にいました。そんな中、患者会活動を真摯に取

り組んでいる膠原病患者に巡り会う機会がありました。私はその姿に大きな感動を覚え、私にも何かできる

かもしれない、という思いが芽生えたような気がいたします。あの時の感動が私を患者会活動へ駆り立てた

大きな要因となりました。

　

さきほども申し上げましたけれども､発病当時､私は随分辛い思いをしました｡膠原病患者にとって結婚、

妊娠、出産、そういう問題は今でさえも大きな課題となっております。また病気に対する不安や医療や主治

医に対して、療養生活における様々な悩みを体験してきました。

　

患者が相談員として相談を受けることは、このような体験を充分活かし、「あなただけでない。私もそう

だった。」と同じ視点に立って考え、悩みを共有することができます。それは患者会だから、患者自身だか

らできることです。それは病気に対する不安が少しでも和らぎ、患者にとって大きな支えになれると思いま

す。さきほど谷口先生がお話ありましたように、ヘルパーセラピー原則、自分のためになる、私も自分の成

長、今まで成長してきたということにつなかっていると思います。

　

こうして相談を受けていく中で、ある自殺企図がある患者との出逢いがありました。電話口でいきなり、

　

［もう死んでしまいたい。］という相談でした。受けている私の方が気が動転してしまい、おちついてと言

っているんですが、自分自身に言い聞かせているようでした。よく話を聞いているうち、その人の夫が病気

に対する理解が全くない、というお話でした。それは今日に始まったことでなく、日々の出来事が積み重な

ってきたらしいのです。私もそういう覚えがありましたので、自分の体験を交え、とにかく自殺を思いとど

まるよう説得しました。内心どこまで分かってくれたか不安でしたが、長いあいだ話を聞いているうちに、

気持ちが随分落ち着いてきたようすになってきましたので、その日は電話を切りました。次の日、心配で電

話を入れてみました。しばらく娘さん夫婦のところへ行くと言っていました。思いとどまってくれて、本当

に良かったと思います。

　

自分の対応はどうだったか。自殺をどうしたらとどめることができるか。その時点で私はもっと何かでき

ることはないかと考えましたが、分かりませんでした。この相談を、さきほどの事例検討会で報告する機会
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がありました。支援センターの相談員の方から、「自殺したいほど辛いのですね。でもあなたが死ぬと私は

とっても悲しいです。という私メッセージを送りたい」というアドバイスをいただきました。また相談技術

研修会として、いのちの電話の先生による講演会がありました。先生からは、沈黙を共有することよって、

集中して聞いてくれることが伝わるという、沈黙の大切さを教えていただきました。

　

言葉だけで分かろうとするには、限界があることを学びました。

　

私はこのような自殺企図の相談は大変難しいことだと思いました。

　

毎月２回行っている群難連患者相談室で､相談員として対応する時は､前もって心の準備ができています。

しかしそれ以外は、私の自宅へ一方的に電話がかかってきます。今日ここにいらっしやる皆さんも、ご経験

あると思いますが、心の余裕、準備のないまま相談に対応することがあります。忙しい時間帯や時には集中

力にかけることもあります。以前はそういう状況であっても、無理して対応しておりました。これではよい

相談など受けられる訳がありません。研修を重ねることにより、相談は、患者との信頼関係を築くために責

任ある最善の対応を心がけなければいけないことを認識しました。

　

これからはていねいに、あらためてかけ直して欲しいことをはっきり前もって言うことにしました。

　

また患者会の中の支援と相談員としての支援に大きな違いがあることも認識しました。それは信頼される

ことと依存されることの違いでもあると思います。

　

相談の中で、自分で支援できることなら何でもしてあげたい、という気持ちが強くなってしまって、信頼

関係が依存されるという形に変化してしまった事例がありました。これは私の大きな反省点となり、このこ

とから本人が一番必要としている情報を提供することによって、選択肢を与えることが大切であることを、

研修によって改めて学習することができました。

　

私の今までの相談を振り返ってみますと、できることとできないことの見極めが充分なかったように思い

ます。それは相談員として責任ある対応をするために、もっとも必要であり、最も大事であることと認識し

ました。

　

これからも、相談員としての研鍍を積み、研修の実績を最大限活かしていきたいと考えます。

　

終わりに｡開設４年目を迎えた群難連患者相談室は人材の不足や経費の問題など､多くの課題があります。

しかし患者相談員は相談技術の向上を目指して、今後も研修を重ね、患者や家族の立場から１人でも多くの

悩みを持つ方のお役に立てるよう相談活動を行っていきたいと考えます。

座長

　

どうも群馬の３人の方、ありがとうございました。

　　　　

相談の質を高めるための研修会あるいは患者当事者の果たす役割について非常に教訓や示唆に富ん

　　　

だご発表だったと思います。これについて会場のみなさんからご質問をお受けしたいと思います。

照喜名

　

とても貴重な話をありがとうございます。勉強になりました。私も相談を傾聴する、寄り添うこと

　　　

とか、電話では必要だと思っているんですが、その中で、ただ、相談、どうしても難病患者は心がけ

　　　

ができることというのは本当に少ないと思うんです。実際のところは。それでまたなくなるひとも実

　　　

際いたりするので、私の場合は例えば忘れるということも必要だというふうに勉強してきておりま

　　　

す。そういったことは検討会の中でいかがでしょうか？

川尻

　

忘れるということは、相談員が相談を受けた内容を忘れるということですか？

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

-68-



照喜名

　

はいそうです。

川尻

　

それぞれの立場から答えさせていただいた方がよろしいですか。

照喜名

　

抱え込んで、あの人がああなったのは私のせいかなとか、そういったことをずっと引っぱってしま

　　　

うと、相談員自身がつぶれてしまうとかあるので、そういうことはある程度忘れることも一つの道だ

　　　

と思います。

川尻

　

私はさきほど申し上げたように、５年間難病の相談だけを受けてきまして、何千件受けたか今はっき

　　　

りとは分からないのですが、確かに相談中楽しくなることは一度もありません。どちらかというと悲

　　　

しくなったり、最初のころはですね、最近は人間も年をとって中年に入り図太くなって、そうそう泣

　　　

くことはないんですが、最初のころはビーピー泣きまして、午前中泣き、午後も泣き、夕方電話で泣

　　　

きと、泣き続ける毎日が続いておりました。当然家に持ち帰っても涙しながらタマネギを切っている

　　　

と。どっちの涙がわからない状態が続きました。夫に話しても、こんなに辛いんだと話しても分かっ

　　　

てくれない｡友達に話しても興味はない。どうしたらいいかな、というふうにいつも考えていました。

　　　

二つ方法があることが分かりました。一つは忘れることです。その忘れるためにどうしたらいいか。

　　　

何故覚えているのか、何度も思い出すからです。なぜ何度も思い出さなくちゃいけないか、記録をと

　　　

るからです。そこで私はヘッドホン型の受話器を買っていただいて、パソコンに、今はファイルメー

　　　

カーというもので相談票をつくりました。相談を受けながら目の前にあるパソコンを打って、患者さ

　　　

んの情報と相談の内容と相談員の対応を電話を切った時点で終了できるように工夫しています。ただ

　　　

し、複雑で自分の指が動かない時はあとになってももちろん修正を加えていますが、なるべくその相

　　　

談は、１回の相談で終わった時にはそこで終了できるように、自分の心も、エンターを押した時はお

　　　

しまいにできるように工夫しました。ですが、やはり、私も弱い人間ですので、クドクドと何度もも

　　　

ちろん考えます。そしてやはり事例検討会はすごく大事な意味をもっていて、同じような事例に対応

　　　

している様子とか同じようにおろおろ感じている、困っていたりとか、人の不幸はみつの味ではあり

　　　

ませんが、自分と同じような失敗したなということに出会うと、ああ良かった、とつきものが落ちた

　　　

ように心の中にストンと、その事件が落ちていくという経験が多少なりともあるんじゃないかなと。

　　　

だから相談員のピアサポートがとかいっているんですが、相談員同士も癒しが必要であるというふう

　　　

に感じています。

　　　　

それは確かなものとして感じたのは、いのちの電話事務局長とお話をさせていただいた時で講演の

　　　

内容の打ち合わせの時に、いのちの電話事務局長の方が、あなたなんていう仕事ぶりをしているの。

　　　

次から次に電話をあなたが受けているの？面接を一日２回もするの？それじゃあ相談員はやっていけ

　　　

ない。いい相談受けられっこない。私たちは１回相談受けると２時間カウンセリングをして相談員を

　　　

帰している。いのちの電話の相談員になるために50回研修させる。１年間で50回研修して、どんな対

　　　

応していいか技術を学ばせて、そして相談を受けたら２時間カウンセリングを受けさせてかえすんで

　　　

す。あなたのような仕事ぶりをしていたらいつからつぶれてしまうよ、というふうに言われました。

　　　

やっぱり必要なんだ。そういった相談員の癒しが必要なんだと感じました。

大渾

　

私の場合は、かなりひきずっちゃう方なんです。やっぱり同じ病気である、膠原病の患者さんからの

　　　

相談がほとんどですので、自分の過去を思い出してしまう。辛い時を思い出してしまって、やっぱり

　　　

同じ状況、同じ立場ということが一番の原因というか、辛くなってしまうんです。ぶりかえしちゃっ

　　　

て。だからもっと電話を切ったあとも、ああしてあげればこうしてあげれば、こう言えば、ああ言え

　　　

ばというのが出てきてしまって、自分が辛くなっちゃうことがあります。こういう思いは事例検討会
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の場にいってはき出すことが多いです。相談員同士で愚痴をいいあう。かなりすっきりした気持ちに

なって帰ることが多いです。

座長

　

川尻さんの話を初めてゆっくりお聞きしましたが、今までも何回かお聞きしている時に、牛込先生の

　　　

指名で補足するという形だったんですけども、今日改めて実際にやっておられることをリアルにお話

　　　

をききまして、大変勉強になりました。どうもありがとうございました。
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｢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

　

仙台の研究会でこういうことをやりますというお話をしました。すこし姿が見えてきましたので、そのへ

んをお話させていただきます。当方は、ＩＤＤＭ、インスリン依存型糖尿病の団体ですから、全ての難病患

者に通用するものができるわけではございません。ただ私どもの方で他疾病にも通じる作成の手法を可能な

限り示せたらと思っております。

　

もう一つは、なんでうちのようなところがやるかというと、人とのつながり。ネットワークというか、例

えば全国の患者会は当然のこと、企業、医療機関、行政、災害支援のＮＰＯの方々とかそういうネットワー

クがございました。それともう一つ、取り組みやすいと、つまり私どもの病気はインスリンが生命線ですの

で、その薬をどうやって入手するか、これが大きなポイントということで取り組みやすいということで、モ

デル的に私どもの疾病で取り組んでおります。

キーワード

ｙ「協働」

ｙ「自助･共助･公助」

2006日本lODMネットワーク

　

ここにキーワードということで「協働」、「自助・共

助・公助」と、原稿にも書いてありますが、行政や医

療機関、企業、ＮＰＯの方、特に災害支援のＮＰＯの

方々と一緒にやるということで．被災地でどんなすご

い状況になるかとか、その現状等を教えていただい

て、最初は私どもだけでという発想があったんですけ

ども、やはり各セクターのリソースを持ち寄ってやっ

ていくことの有り難さをよく分かって、特に行政の情

報量は圧倒的なものがあって、それと患者、家族が、

なによりも公的な御墨付きが欲しいという意見がでて

おります。お手元に配った支援者向けチラシ案にしろ患者携帯用のカードの案にしろ、発行が三重県という

行政の名前があることについては、すごく患者、家族のこだわりがありまして、それから行政と議論する中

で、ひとつはインスリンがどんな形で備蓄されているのか、行政の備蓄がどれくらいなのかという課題にも

ぶち当たりまして、行政の備蓄というのは被災地に派遣される医療者のための備蓄であって、私ども一般の

患者のための備蓄ではございません。ＲとかＮという薬があるんですが、それが10本とかその程度の備蓄で

すので、これでは備蓄とはいえません、私ども患者、家族にとって必要な量とはほど遠いものです。

　

そういう行政の考え方、限界も知りましたし、また企業の方とお話すると、流通在庫という言葉が山てき

ました。つまりいろんな問屋さんだとか薬屋さんにいく間の流通の過程に存在する在庫がある。それでだい

たい２週間ぐらいはあるんですよというお話も聞くことができました。こういう情報をいろいろいただくこ

とで、自助・共助の大切さが理解できました。

　

自助、共助、公助と書いてありますけども、私は佐賀県の人間ですが、人口87万人､県の職員４千数百人、

市町村の職員もおられますけども、それで難病患者を救えるかと、とても救えるわけがないと私自身は思っ

ております。私自身行政の職員ですからその限界はよく分かっております。その行政の限界というのをきち

っと確認した上でやはり自助、共助の大切さというのをみんなと議論して深めていくということが大事だと

思います。
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阪神・淡路大震災の時、淡路島の方が復興が早かった。これは何故かというと、そこに地域力というか、

地域の結びつき、非常に住民同士の結びつきがあった。どこどこのおばあちゃんは２階のどのへんに寝てい

ると。だからあのへんを探したらあそこにおばあちゃんがいるかも分からないと。そういう自助、共助の大

切さというのも阪神・淡路大震災の教訓で､自助７､共助２､公助１という比率として今も言われています。

経緯

ｙ

　

阪神淡路大震災平成7年1月１７日

　　

→インスリンの入手に困った

ｙ

　

全国IDDM連絡協議会発足平成７年９月３日

　　　

→全国の患者･家族会の集合体(連携組織)

ｙ

　

ＮＰＯ法人化平成12年8月21日

≫

　

平成17年度事業着手

　　　　　　　　　　

Z006日本IDDHネｯトワｰク

　

経緯については、なぜ私ども取り組んだかという

と、阪神・淡路大震災時、患者は非常にインスリンの

入手に困ったということで、近畿の患者会の皆さん

が、神戸の方にインスリンを送ったとか、そういう経

過があって、そしてそういうことに対応するために全

国の患者会が一緒になって連携していくことが必要じ

やないかということでできた組織が私どもの前身、全

国ＩＤＤＭ連絡協議会、それから平成12年に特定非営

利活動法人化、同時に佐賀県に事務局をもってきまし

て、現在全国の30の患者会、約3000名の会員で私ども

はやっております。この４月からは東京の方に専任のスタッフをおいて、なんとかもっとバージョンアップ

していきたいなと思っています。創立10周年を迎えておりますので、10年の間にやはり防災、災害支援のＮ

ＰＯの方々とか医療関係者の方々、県庁の方々等との、偶然の出逢い、いろんな出逢いありまして、ようや

く10年目にしてこの課題に着手できるようになったということです。

患者･家族会以外のメンバーの参加→協働

ｙ

　

三重県庁

　　

－健康福祉総務室､業務食品室､健康づくり室､地震対策室、

　　　

津地方県民局(津保健所),NPOS

ｙ

　

医療関係

　　

‐国立病院機構三重病院､三璽県薬剤師会､三皿県看護協会

ｙ

　

製薬企業

　

一インスリン関係４社

ｙ

　

ＮＰ〇

　　

･三重県防災ボランティアコーディネーター養成協議会

　　

･特定非営利活動法人災害ボランティアネットワーク鈴鹿

　　

一三璽県難病相・支援センター(三重県政痍団体遠略協ｌ会)

　　

･IDDM患者.

醤

(Ξ重つぼみの會､つ(Zみの会愛知･岐阜.京都つぽみの会等)

　

メンバーですが、患者、家族以外のメンバーの参加

というのが非常に大事だと思っています。県庁でもこ

れだけのメンバーが入っていただいていますし、医療

関係でも病院であるとか薬剤師会、看護協会の方々、

我々以外のＮＰＯの方々の参加もいただいています。

どうしても私どもだけでやりますと、視野も狭くなり

ますので、お互いのノウハウの持ち寄りが重要です。

なぜ三重かというのは19ページにも書いていますよう

に、東海、東南海地震が非常に危機的で確率が高く起

こるといわれていまして、起こると震度６以上に県域

議論の進め方

ｙ検討会

　　

･｢支援班｣と｢患者･家族班｣の２班

　　

一会謙要旨の情報公聞

　　　

日本ＩＤＤＭネットワークのホームページに掲載

　　　　　

(http://ww!iv5.ocn.ne.iD/～i-net/topi!tｍ!)

ンメーリングリストでの膿論

ンその他

　

･日本IDDMネットワーク主催全国フォーラム分科会で検討(1/29東京)

　

･パブリックコメント(3/2～)

　

･佐賀県での意見交換会(3/21佐賀県難病相談支援センター)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－

　　　　　　　　　　　　

300G日本IDDMネｯトワｰク
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が全部入ってしまうという、三重県でそういう取り組みをまずやっていこうということです。

　

それと、私ども当事者につきましては、三重でやるから三重だけでやる、ということではなくて、全国各

地から参加してもらっています。私どものネットワークで呼びかけております。それから阪神・淡路大震災

で被災した経験をお持ちの患者さんをずっと探しておりまして、ようやく昨年度そういう患者さんにぶつか

りまして、この方たまたまボーイスカウトの指導者等もやっておられまして、すごく冷静な、経験をふまえ

患者一家族の参加者

≫

　

全国各地から参加

≫

　

阪神淡路大震災被災経験患者の参加

2Q0S日本I DOMネットワーク



た分析とかされまして、この方が参加することによって、現場に基づいた体験ですごく検討するにあだって

の参考になったというところです。

　

議論の進め方につきまして、私どもやはりプロセスを大事にしたいと思いまして、まず検討会は支援班、

つまり支援にまわる方々、それから私ども患者、家族という２班体制でやりまして、だいたい１回２時間、

ですから１日やると支援班２時間、患者・家族班２時間ですから計４時間、これを５回三重県でやっていま

す。その会議の中身については情報公開という形で私どものホームページに第１回目からのやりとりを書い

ております。

　

メーリングリスト、もちろん検討会だけでは無理なんで、メーリングリストで日々議論しています。この

半年でだいたい1100件を超えるやり取りをやっております。メンバーとしては60人ぐらい、患者、家族、医

療関係、製薬企業、防災ＮＰＯ、行政その他､全国各地から参加しています。 1100件も意見がでてきますと、

それをまとめる人が大事です。コーディネーターということで、三重県の防災ＮＰＯの山本康史さんという

方と知り合いになりまして、この方が実によくこれまでの議論を、途中途中でまとめてくれまして、すごく

わかりやすい議論を、非常に難しいテーマになりますので、それをうまくコーディネートしていただいてお

ります。

　

それ以外にはやはり私どもの東京でのイベント、それから３月２日からパブリックコメントということで

ホームベージにのっけて意見を下さいということをやっていますし、先般21日。佐賀の難病相談・支援セン

ターでも、他の疾病の方にも参加いただいて意見交換会とかをやっております。

患者･家族の意識の変化

公助→自助へ

なという感じです。

　

患者・家族の意識の変化で、「公助から自助へ」と

書いているんですが、最初会議をやるとほとんどの患

者、家族の人たちは役所に役所に、行政に行政にとい

うことをいわれますけども、防災、災害支援のNPO

の方々のおかげで、自助がいかに大切かということを

いっていただきまして、行政の立場では自助が大事で

すよとは、いいづらいのもあろうかと思いまして、い

かに当事者の姿勢が大事かということを災害で実際現

場にいかれたＮＰＯの方々からとかれまして、ようや

く私ども当事者の意識も少しずつ変わってきているか

　

17年度の成果ということで、これがお手元に配って

おりますコピーです。災害時被災者支援の手引き、こ

れは支援者向きで、上が自分マニュアルということ

で、自分の「心得帳」と書いていますが、Ａ４両面な

んですけど、16ページあって、折りたたんでちゃんと

日々これを携帯できるようなことを意識して作ってお

ります。実は今日、完成品を配布したいと思っていた

のですが、このへんが行政と協働していくにあたっ

て、最終局面になるといろんな手直しがありまして。

まだ案の段階ですが、少なくとも下の支援者の手引き

73－

１７年度の成果～患者向けと支援者向け～

ｙ

　

大規模災害時用１型糖尿病(ＩＤＤＭ)

　　　

自分マニュアル～災害時の心得帳～

ｙ

　

難病被災者支援の手引き

　　　

～1型糖尿病(ＩＤＤＭ)編

20GG回本IDDMネットワーク

というのは年度内になんとかできるんじゃないかなと思っております。現在は案の段階なんですし、出来上

がったばかりなので、誤字脱字もまだあるんですけども、支援者の手引きだけは３月に完成させたいと思っ

ています。上の方、自分マニュアルがまだ、何か問題になっているかというと、コピーの14ページ15ページ

あたりのところで､実は厚生労働省の医薬食品局長通知というのを載っけているんですけども､ここで実は、

これは災害時は医師の処方笥がなくても薬局で薬を販売してもいいんですよということが書かれているんで



すけど、これを安易に書かれると薬務行政として非常に困るというやり取りが現在も続いておりまして、土

壇場でまだ調整がついておりません。なかなか行政の方、現場のことをなかなかよくイメージとして認識し

ていただけない。インスリンがないと生死に関わるという緊迫感をなかなか共有していただけない。机の上

での感じ方というんでしょうか、そのイメージの思い方が少し貧弱かなと私自身思っています。ですからそ

のイメージの共有にもう少し時間がかかるんじゃないのかなと思っています。行政の方の心配は、立場とし

てはよく分かるんですけども、もうちょっと、18年度の早い時期には完成させたいなと思っております。

18年度の取り組み

ｙ詳細なマニュアル(教本)の作成

ｙ地域住民の参加による現場訓練(自分マニュ

　

アルの作成ほか)

ｙ全国シンポジウム(三重県)→成果を全国へ

　

発信

IQ06口本[DDM■>^■;

　

最後ですが、18年度、どうやるかということで、詳

細なマニュアル、教本。議論していくと、それを全部

くんでいくとたぶん100ページぐらいの冊子になる

と。それは作ってもいいんですけど、普通の人は読ま

ないだろうということで、でも必要な人にとっては必

要だということで、一般的な防災知識も含めたところ

でそういうマニュアルを作っていきたいなと思ってお

ります。それから、２番目は、地域の方々にいかに病

気のことを理解してもらうか、これは患者・家族の意

識にもよるんですけど、ここは非常にポイントになる

と思います。マニュアルを作って終わり、じゃなくて、そのマニュアルをどう作っていけばいいかという。

携帯のカードにどうやって書き込んでいくかということ、それから啓発用のチラシによって、支援者向け、

地域住民の方に講座を開くとか、そういうことを考えています。もちろんその場には県庁もそうですが、身

近な市町村行政の方にも参加していただいて､それにはやはり私どものようなＮＰＯではなくて､災害支援、

防災の専門のＮＰＯの方々の出番かなと思っております。そこで私どももノウハウを学んで全国的に発信し

ていきたいなという思いをもっておりまして、今年暮れぐらいまでには成果物が全部できて、三重県で全国

シンポジウムをやって成果を全国に発信していきたいなと思っています。

　

私どもは小児慢性特定疾患ということで、厚生労働省母子保健課にもちょっとこういうお話をしたことも

あります。先般うちの方に、大阪府の職員さんからの問い合わせがあったりして、興味深く取り組みを見て

いただいている現状です。

　

きちんとしたものを作りまして、19年度になろうかと思いますけど、他の疾病の皆さん方にどういう形で

こういうものができていくかという手法を皆様方に提示できればいいなと。それまでに18年度にとにかく私

どもの病気のやりかたをきちっとふまえて19年度に皆様方の参考になるようなものをとりまとめられればい

いなということで現在やっております。以上です。

座長

　

配っていただいた難病被災者支援の手引き、これはI DDM編となっていますが、やってみると疾病

　　　

ごとにそれぞれの対応の仕方がかなり違うんですよね。同時に同じ疾病の人でも状態によって違うと

　　　

いうのがあって、非常におっしゃるように自分流のマニュアルを作るということ自体が非常に大事だ

　　　

ということなんですけれども、その手引きの中で、１型糖尿病編はありますが、これ以外には例えば

　　　

どんなものを今想定されておられるのかということが１つ。それからもう１つは、盛んに強調されて

　　　

おられて、私も同感なんですが、阪神・淡路大震災の際に救出されたうちの８割は隣近所の人たちに

　　　

救出されたというようなことから、どうしてもやはり我々が日常、自分たちの周りのコミュニケーシ

　　　

ョン、コミュニティーが非常に大事なんだという中で、自分たちで守ろうという考え方、まずここの
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ところが非常に重要だということでは全く共感するんですけども、同時に全体からみると、今内閣府

でもいわれているような要援護者名簿を行政としてどう作るのか、例えば人工呼吸器装着者の問題だ

とか、あるいは人工透析の方だとか、あるいは血友病の方なんかも血液製剤が必要になってくるんで

すけども、１型糖尿病と共にそういう人たちが行政としてつかまえて、その人たちの安否確認という

のもなされるとまたかなり違ってくるところもあると思います。そのへんのところなんかは三重の検

討の中でどんな風にやられているのか、検討されているのか、もし分かったら教えていただきたい。

岩永

　

２つとも非常に難しい質問で、１つはとにかくI DDMに関しては私どもの専門分野で私どもでやる

　　　

んですけど、他の疾病についてはそれはそこの疾病の団体の皆さんが中心になってやっていただくし

　　　

かないのですが、こういうやり方で取り組んで下さいねということをお示しするのが限界なのかなと

　　　

思っております。おっしゃったように、病気の症状、個人による状態の違いがあると思いますので。

　　　

19年度については私どももまだ具体的なイメージはないんですけど、やるとしたら三重県の難病相談

　　　

・支援センター、三重県難病連の方と一緒に議論していかないと、そのへんは難しいのかなと思って

　　　

います。やはり個々の当事者の方々で個々の疾病についてこういうものを参考に作っていただくしか

　　　

ないのかなと思います。

　　　　

それから２つ目の質問については、個人情報ということが非常に大事なんですけど、やはり内閣府

　　　

の考え方も手上げ方式といって、言葉悪いですけど、支援が必要であれば手を挙げてくださいと。そ

　　　

れだったら支援をしますということなんで、手を挙げないと周りには分かりません。周り近所の方に

　　　

はこんな病気の方がいらっしゃるというのは基本的に分かりませんので、そこはすごく大事なところ

　　　

だろうと思っています。ですから現状ではそれ以外にいい方法があるかとなると私には残念ながら浮

　　　

かんでおりません。この検討会の中でもそうです。もう１つ課題としてあるのは、じゃあ手を挙げた

　　　

あとに、その情報を誰が管理するのか。例えば自治会の方が管理するのか、じゃあその管理した自治

　　　

会がいざ災害が起きた時に自治会長さんがその情報をどう使うのか、実際具体的にはどういうふうな

　　　

状況になるかというイメージの共有が実は成されていないというふうに、これは防災の専門の方がい

　　　

われておりますので、その情報の使い方が実はまだまだこれからの課題というふうに聞いておりま

　　　

す。実際来年度三重で地域の方々と一緒にやってみて、どんな課題が出てくるのかなということをま

　　　

た機会があればこの場でお話させていただきたいなと思います。

中川

　

東京で１月に防災の、国の方のお話があって、災害時に行政は破綻しますとはっきりおっしやったん

　　　

ですね。それを聞いた時に、これは困ったなと思って、富山に帰って、地域防災のセミナーに当会か

　　　

ら２人出たんですが、全く難病のことには誰も触れなかった。弱者という中の一部分として入ると思

　　　

うんですけど、それに医療が加わるとか、いろんなことが加わると、まだ検討されていない自治体が

　　　

多くいらっしやると思うんです。それと、手帳ですが、10月にこの研究会が神戸であった時に、新潟

　　　

中越地震が起こって、そこでも保健所主体でこういうものを作っていた自治体がありまして、これも

　　　

って出たかと話した時に、何ももって出られなかったとおっしゃっていたのを記憶しています。その

　　　

面から言って膨大な資料に書き込んだけども持ってでられなかった場合というような、別の角度から

　　　

の対策も必要だと思いますがいかがでしょうか。

同じような質問ですが、医療機関に到達するかとか、いろんな想定がされているんですが、結局緊急

時というのは、例えば厚生労働省通知にある免責にしても、薬剤師とかに到達すればなんとかなるで

しょうけど、そうじゃない形で緊急時というのは、インスリンをどういうふうに移動させて輸送して

届けるかという、そのへんのところが一番、災害発生時に難しいんだと思うんです。そこのところは

こういうものでどうなるかがもう少しイメージがわかないのです。
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岩永

　

未検討の自治体の方が圧倒的に多いです。私の地元佐賀県もこれからです。ほとんどの市町村でそん

　　　

なことはやっていません。これからだと思っています。それから、もって出られなかった場合につい

　　　

ては、もってでるように私たちが意識するしかないと思っています。それはそういうふうな意識を持

　　　

ちましょうと、いうことだと私は思っています。それから、医療機関に到達できない場合、当然そう

　　　

いうことが出てくると思います。だから私どもはインスリンに関しては、ここに書いているように。

　　　

１週間、自分の手元、枕元にでもおいておきましょうという議論がなされています。

座長

　

いろんなところでこういう問題に対するかなり真正面からの検討がここ２、３年すすみはじめてきて

　　　

いるということだと思います。その中で課題が次第に明らかになってき始めているというところが今

　　　

の段階で非常に大事じゃないかというふうに思います。そういうこととして、今日色んな問題提起も

　　　

含めてお聞きして、問題なのは我々が地域で、私たちの身近なところで自治体がどういうふうに動い

　　　

てくれるかということになるものですから、国や県というよりもむしろ市町村でどうするのかという

　　　

問題をお互いにこれからのアプローチする課題として、教わったものとして今後活かしていきたいと

　　　

思います。

　　　　

第１部のセッションを終わりたいと思いますが、群馬県の発表については、難病団体連絡協議会や

　　　

ネットワークと難病相談支援センターと難病団体が三者で一体化して相談支援事業をやっているとい

　　　

うところは実は群馬県と静岡だけなんです。今のところ。これの協働の在り方や方向性というのは今

　　　

後かなり重要な意味を持つものではないかということで、大変私もいろんな点で教訓をいただきまし

　　　

た。そういう点でこれからもこのご発言もかなり課題もでてきたようですが、お互いに勉強しあった

　　　

り支え合ったりして頑張っていけたらと思います。
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一般演題（発表）Ｕ

独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構

　

障害者職業総合センター

　

主任研究者 春名由一郎

発表１「難病作業所ワークスペース・ライブ

　　　　

ー社会人として・患者としてできることの模索－」

　　　　

ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま

発表２「難病患者・障害者の就労支援に関する懇談会実施報告」

　　　　

財団法人北海道難病連

発表３「難病患者就労支援のシステム化をめざす

　

一福祉売店らんぷ一」

　　　　

財団法人北海道難病連

中川みさこ

杉山

　

逸子

鈴木

　

洋史

発表４「難病相談支援センターに関する患者会からのアンケート調査」中間報告

　　　　

日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

地難連部会

　

野原

　

正平

座長

春名由一郎ａ

発表1

中川みさこａ

I弓

発表2

杉山

　

逸子ａ

発表3

鈴木

　

洋史ａ

発表４

野原

　

正平K



　

難病センターの貴重なところは患者の生々しい状況のこととか地域のネットワークのシステム面、医療面

や様々なことを知ることができることだと思います。それは相談・支援センターが地域のネットワークのワ

ンストップセンターとして機能しているというところだと思います。このセッションでも普通に生きるとい

うニーズへの対応だとか地域の就業支援ネットワークの形成、さらに新しい試みの成果についても知ること

ができるたいへん楽しみなセッションとなっております。

　

最初の発表、難病ネットワークとやまの中川さん、お願いします。

｢難病作業所ワークスペース・ライブ

ー社会人として・患者としてできることの模索－｣

9ｏ法人難病ネットワークとやま

　

中

　

川

　

みさこ

　

当県にもセンターがあります。センター職員も今日はきています。そして県の、大学のソーシャルワーカ

ーも来ております。その中で富山の人にも知っていただき、また全国の人にも知っていただきたいと思って

現在私かやっていることをご紹介したいと思います。

　

まず私たちは難病の作業所というものを考えていました。なぜかというと若年性の難病患者さんの就労先

の問題が非常に大きかったことがあげられます。あとから分かるんですが、先天性の患者さんの場合に就労

の機会どころかまなぶ場所もないという事態も実際にあるんだということを学ばせていただきました。

　

集うこと、働くこと、何にしても集まる場所がないとそういう場所はできないんです。それで居場所が欲

しいということです。そして難病患者が利用できる福祉制度は何か。作業所とディの構想。実は計画は１回

倒れました。倒れてもう一度夢を現実にしたいということでまた立ち上がった経緯があります。開所式、作

業所はできました。そうするとおどろくことに想像以上の反響があったりして、とても喜ばしいことがたく

さんありました。そしてその作業所の作業内容、社会人としてどうやって作業をしていくか、また知ってい

ただけるかということ。そして。根本的なことにもどりますが、患者として普通に生きるということはどう

いうことなのかということをとても考えさせられる毎日です。

　

ライヴ、私たちのはワークスペース・ライヴといいますが、生きているという気持ちの生の気持ちをその

はじまり、はじまり

ｏ働くこと･集うこと～居場所がほしい

ｏ難病患者が利用できる福祉制度

ｏ作業所とディの構想

ｏ計画倒れ､そして､夢を現実に

ｏあけてぴっくり！開所式

ｏ作業内容～社会人として

ｏ普通に生きたい

ｏライヴの夢～夢だけでは食べてはいけないけど

Logo まま表現してライヴという名前にしたのですが、夢だ

けでは食べていけないんです。収入がないと食べてい

けません。また運営も難しいです。そういうことから

こういうことにそってやっていきたいと思います。

　

居場所が欲しいということで、以前はあのような福

祉会館、サンシップを借りて、無料のスペースを借り

ていろんな作業をしていました。私たちの作っている

会報誌づくりなど全てここを借りてやっていました。

しかし駐車場代がかかります。プライバシーがありま

せん。いろんな方々がこられるので病気の話ひとつ、
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重い話をするにしても誰かが聞いているんじゃないかという気兼ねや時間制限があります。何時までに出て

ねと。延々話すことは無理です。

働くこと･集うこと～居場所がほしい

ｏ作業所以前の活動

駐車蝸代

プライバシー

時間制限

気兼ね

Logo

○

○

○

　　　

難病患者が利用できる福祉制度

特定疾廠受給者証
身体障害者手帳
介護保険

Logo

　

難病患者が利用できる福祉制度、今日もいろんな話を聞きました。まず特定疾患受給者証メリット、ある

いは身体障害者手帳のメリット、そして介護保険のメリット、いろんなことがあげられると思いますが、昨

年の朝日新聞で日本において何か問題なのかということをお話すると、日本社会事業大学の教授が、日本は

目がみえない、手足に麻庫があるなど医学的な障害が中心だが、世界ではＩＣＦに基づき、生活面の困難や

環境要因に注目した広い概念でとられる傾向にある、と指摘されています。私たちの難病というのは、手足

に出にくいです｡消化器系だと全然自由がききます。でも､持続的に働けないとかいろんなことがおきます。

そういうことから身体障害者手帳の中に入れない部類がたくさん落ちています。

　

そして介護保険、さきほども言われましたが、保険制度が変わります。私の父は要介護５です。朝６時か

ら夜８時までヘルパーさんと看護婦さんが出入りして、お世話をしております。パーキンソンなのでオンオ

フが大変はげしくて、今はせん妄状態で生活をしております。在宅です。その中で要介護５だと非常に点数

が高くとられます。点数が高くとるということは、お金たくさん払わなくちやいけないんですね。月間３万

500円は要介護５なんですが、それプラス７万実費ででています。多い時で計14～5万出ます。歯医者に行

く通院費、タクシー代いろんなことがあります。この15万を払える父でよかったなと思うのと同時に、払え

ない人は使えない介護保険制度になるんじゃないかと思ってとても危惧しています。このことからも要介

護、介護保険を使う、要介護度の重い方のために要介護が重いほど負担が軽くてすむような制度に変わって

いただきたいなということを願ってやみません。

作業所とディの構想

Ｏ ＮＰＯ法人あけび(兵庫県姫路)

ｏ作業所は‥･

ｏディサービスは･‥

ｏ二つのメリット･デメﾘット

ｏディサービスの中の難病患者

ｏ老人保健施設での雛病愚者

ｏ特別養護老人ホームでの

　　　　　　　　　　

難病患者

Logo

　

ディの構想です。作業所とディの構想。右にいって

ちょっと物思いにふけっているのは、木村美貴子さん

という方で、兵庫県姫路市にＮＰＯ法人あけびという

法人を築かれまして、作業所とディを同じ敷地内で同

じ建物の中でやっていらっしゃいます。１階部分がデ

ィサービス、２階部分が作業所になっています。この

作業所はいろんなことがありまして、通所者はパーキ

ンソン病、進行性核上性麻庫、びまん性レビー小体な

どいろんな方がいらっしゃいます。作業所の方は印刷

とか事務処理、リリーさんのところで押し花のはがき

をやらせていただいたとか企業からもらった受注とかもやっています。メリットはお互いに手伝いあえると

ころ。働ける人は働く。介護が必要な人は１階で介護を受ける。ご飯を一緒に食べる。デメリットはお金が

ない。作業所の方はだいたい前回宮城でも虹さんが報告されたと思いますが、８人以上の規模であればディ

サービスできます。運営まわります。給料が出せます。しかし、作業所の方は市の補助金というのがあるん

ですね｡その補助金はだいたい運営費の半分くらいです。あとの半分は自前で稼がなくちゃいけないんです。

－79－



目

　

次

　　

＜一般発表＞

０ ３．『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

　

‥‥‥‥‥７１

０ ４．『難病作業所ワークスペース・ライブ

　　　　　　

ー社会人として・患者としてできことの模索－』

　　　

ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中川みさこ

　

‥‥‥‥‥78



それをどうするかというの。仕事をもってくるんですけども、じゃあ難病患者にどこまで仕事ができるのか

というような話に今度変わってきます。

　

下の写真はあけびで働いている様子です。主にパソコンの人力作業が中心です。でも半分くらいの人は寝

ています。眠いんです。副作用で眠いんだっていって、労働時間５時間の中の３時間ぐらい寝ているんじゃ

ないかというふうに言っていました。ディサービスの難病患者というのは、きちとんした医療が受けられな

い状態が多数あるということ。あとは、少ないんですね、ディサービスに通っている人。要介護２とか３と

か元気なおじいちゃんたち来て、難病患者の人が手も足も動かせない状態で寝ていたら、なんであの人寝て

るの、とか、パーキンソン病だといきなりオフになってご飯食べだしたら、動けるやん、とか、頑張ればで

きる、とか。できないんですね。そこを理解してもらうために、今井先生も言われたように、周知というか

勉強会、ディサービスの方にも難病患者の病態とかその人にあわせたものを理解してもらうように努力す

る、勉強していただくということがとても大事だと思います。

　

今私たちでは変えられないことなんですけども、老健施設でのきちんとした医療が受けられること、リハ

ビリが受けられることが家族のレスパイトにもつながるというふうに、レスパイト入院によって家族が休め

るということにもつながると思うので、いい循環を生み出せるようないい方策を作っていただきたいなと思

っています。

　

特別養護老人ホームででは医療を選べます。老人ホームの中では自分の好きなところにいってねといいま

す。だから神経内科にかかっている人には私は特養にあるショートスティとかミドルを使いなさい、という

んです。そうすると自分の薬をかえないで同じお医者さんにかかれますよというふうに説明します。

　

ディと作業所が一緒になっているというのはとってもいいメリットが大きいんじゃないかということを木

村美貴子さんと一緒にいつも話をしております。

計画倒れ､そして、夢を現実に

ｏディの難しさ

ｏ出会いの無い時

ｏあきめる決断

ｏあきらめない粘り

Logo

あけてぴっくり！開所式

0 2005年11月27日オープン
ｏ代表尾山充（若年性パーキンソン病患者）

ｏ最年少17歳

ｏ通所作業所に通える人の責格

Logo

　

実は計画は倒れました。なぜかというと、ディの方をあきらめざるを得ませんでした。まず人員がいませ

んでした。難病やってもいいよという看護婦さん、難病やってもいいよ、という保健師さんあがりの人とか

ヘルパーさんとか、相談員の方という人材がそろいませんでした。なので、諦めざるを得なかったんですけ

ども、今思えば諦めてよかったな。ハローワークで求人してとってしまってやって、できません、つてやめ

られたらもっと困つたなというふうに思っています。だから最初の理念に沿って、理念から作り上げられる

ような方々とこれからディサービスをまたおいおい目指していきたいなと、長い計画をしております。

　

下が実は、作業所というのが私の実家、父のパーキンソン病のおるうちを使って改装しました。緑のが看

板です。普通の民家です。１階と２階に父の住居がちょっと離れていまして、父はいつも作業所の中を通っ

て部屋にいったり作業所の中を通ってディサービスにいったり、作業所の中を通ってご飯を食べたりという

ことをして、何となく空気の流れがよどまないようにいつも心がけています。

　

上の方は、ちょっと遠くの方ですが、小児難病13トリソミーのお子さんですが、国会議員もお家に呼ばれ

て小児難病で在宅でやる時に訪問入浴が必要だとか、いろんなことをお話して実は私かここの東京に来る前

に、４才という生涯を閉じられたんですけども、またこの悲しいことも新たにみんなに紹介してくるよって
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いって、写真をひとつ入れておきました。

　

開所式になりました。咋年の11月27日にオープンして、思ったよりもたくさんの方々が安い寿司を食べに

来てくださいました。代表はご存じの方もいらっしやると思いすが、若年性パーキンソン患者の尾山充とい

う人間が作業所の代表になっています。これは非常にめずらしいことで普通は健常者の方があるいは知的で

も精神でも健常者の方が代表になって施設を運営するという形なんですけども、彼の場合は頭はとってもク

リアで動かないのは体だけということなので、私たちが手足となって彼の思っていることを実現させて、彼

が代表でいてくれることが私たちの難病作業所の唯一の希望であると。または広報であるというふうに考え

ています。

　

今日もみなさんもご存じと思いますが、電動車イスで移動している女の子は私たちのライヴの一番最年少

のスタッフの毛利みさきさんです。彼女は先天性の病気で、高校へ行っていましたが、途中でいけなくなり

ました。行き場所がなくなって家で内職をしたり、いろんなことをしていまして、ライヴと出会って、毎日

来たいといってくれるんですね。でも患者さんは、毎日これないんです。体調が悪くなると休まなきやいけ

ない。いろんなことがあります。通所作業所に通える人の資格というのは、まず身体障害者手帳をもってい

るかどうかということです。持っていて､職についていなくて､なおかつその地域の管轄内に居住している、

という条件があります。そして、60才以下。これは年金をもらっているかもらっていないかということで、

就労が、という面に関わるかどうかということに関係してくると思うんですけども、それで、実は市内以外

からの人が結構多いと。その人にもやっぱり労賃払ってあげたい。どれだけ儲かるのか。一日300円ぐらい

しか儲かりません。その300円というのは、お昼代で消えます。だからお昼食べに来て、というような感覚

で今は始めています。

作業内容～社会人として

Logo

ｏ小物つくり

ｏ印刷等パソコン業務

　　　

名刺一会報誌一報告書集計･カレンダー･各種封簡印刷一年賀状･他

　　　

社会人研修‥･秘書検定

ております。

　　　　　　　　　　

普通に生きたい

ｏ普通に生きるってむずかしい

ｏこｰれも普通･あれも普通

　　　

疾病と障害の枠がなくなる時

　　　

できることと､できないこと

Logo

　

作業内容としては、小物づくりをしています。毛糸

でコサージュみたいなのを作って差し上げたんですけ

ども、あとは印刷業務､パソコン業務､名刺､会報誌。

報告書の集計とかカレンダー、各種封筒の印刷、年賀

状とかをやっています。大きく違うことは社会人の研

修をしているということです。若い子どもたちが大人

になる過程として作業所を利用してくださる場合に、

社会人としてどういうふうに、たとえば相手と接する

のかということを、秘書検定のテキストを元にマンツ

ーマンあるいは集団でレクチャーしたり勉強したりし

　

これが最後ですが、普通に生きたい。みんな普通に

生きたいと思っているんですね。普通に生きるって難

しいって、よくいわれます。特に病気になった方には

病気前。病気後ということの生活が大きく変わること

によって、普通という基準が非常に自分の中に揺れま

す。その中で病気をもっててもこれが普通と思ってい

るところまで気持ちが落ち着くまでのフォローという

ものをやはり作業所内では特に重視してやっていきた

いと思っています。

　

私たちいろんな疾病の方々とやっています。心臓、

パーキンソン、網膜色素変性症、筋ジストニア等、全然病気違いますよね。友の会だと同じ疾患、ここは全

然別の、潰瘍性大腸炎もいれて別の患者さんと一緒にやっています。そうすると、あんたもそうなの、でも

僕と違うよねという、違いが見えてきて、お互いの中の壁が少しずつ低くなってきているなというふうにみ
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ています。

　

尾山です。メッセージを言ってくれといったら、おれは忙しいからおまえ勝手に言ってこいといって、送

り出されました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

Logo

ライヴの夢～夢だけでは食べてはいけないけど

　　　　　　　　　　　　　　　

ｏ代表尾山からのメッセｰジ

ご清聴ありがとうございました

Logo

組織図

Logo

　

組織図としては、私たちの法人が上にきていまし

て、その事業としてのワークスベース・ライヴであっ

たり、ディサービスであったりというふうに、NPO

の中に囲まれた事業として展開していきたいというふ

うに予定しています。

　

これが看板です。上を大きくかかないと審査に通ら

ないということで、本当は母胎は下なんですけども、

上を大きくかきました。

　

ありがとうございました。

座長

　

ありがとうございました。こういう作業所で働いている方をみてみると、一般の企業なんかで働こう

　　　

とした場合にどういったような条件なら働けるとか、今の状況だとどういうところが難しいとか、そ

　　　

ういうことはありますか？

中川

　

基本的に難病患者さんが企業で働くということはやっぱり可能だと思うんです。ただそこまでの心づ

　　　

もりとか前段階としての作業所で自分を強くする、社会に出てもつぶされないような、自分を強くす

　　　

るということを作業所でやっていけるんじゃないかなというふうに思っています。だから、いきなり

　　　

就職すると全然知らない、自分の病気もしらない人たちが間に入っておこる人間関係というのは非常

　　　

に大きいんですけども、おそらくそういうことが起こるよ、ああいうことも起こるよということを前

　　　

段階として知っていれば、相談して帰ってきてくれる場所があるんですね、作業所として。そういう

　　　

ふうな機能を果たしたいと思ったら、実は網膜色素変性症の女の子が今度就職します。体は元気なん

　　　

で、針灸の資格をもっていて、就職します。でも、もし、辛くなったら来てもいい？つて。いいよ、

　　　

そこで一緒に考えよう。そして彼女は多分４月から巣立っていくと思うんです。そういうふうに考え

　　　

ています。
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ｉ

｢難病患者・障害者の

　　　　　　

就労支援に関する懇談会実施報告｣

財団法人北海道難病連

　

杉

　

山

　

逸

　

子

　　

「難病患者・障害者の就労支援に関する懇談会」という長いタイトルの会議ですが、北海道難病センター

で今月９日に開催しました。全国の難病相談・支援センターの就労支援にとって有川な手法であると考えま

したので、報告させていただきます。

難病患者の就労支援f 関する懇談会

北海道保健福祉部疾病対策課

　　　

ヤ７●

　

イ:フ1ぷだ

Ｓﾆ･略皿二丿鐸賢-・ここ29

1
－｡・･’｀ji･｡-，1

｀

　

クニこ

　

。。

　

｀

北罷道労働局職業安定郎様

財団法人北海道難病遠

る情報交換のお厠い

。日頃より私共の活動に
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厳冬の候、

ご配慮いただいていることに感謝申し上げます

が進められているく17都道府県につt

ンター｣で|よ難病患者の帆労支担も重要な柱とされております.厚生労働省では

20D4年６月より｢難病ｌ者の皿用管理･就労に聞する調査･研究会｣を発足させ、

平成18年度中に中間報告書が作成される予定となっています．

　

さらに､平成IB年４月からの自立支援法の施行に伴い､難病Ｉ者を含む障害

者の就労及び作業所等に関する環境｢ま大きく変化することになります．

現在ハローワークなどで実施されている呻害者のための就劣重捷のシステムを

だきたく､ご参加下さいますようご案内申し上げる次第です

　

この懇談会への呼びかけですが、ほとんどは普段おつきあいのない団体だったものですから事前に電話で

予約をとり、文書をもって各団体を回りました。最初はどのセクションに連絡すればよいのかもわからない

状況でしたが、お会いしてこの懇談会の主旨をご理解いただいたためか当日は全ての団体にご参加いただき

ました。また相手の団体の事務所の様子をみたり、直接お話して、雰囲気をつかむこともできました。当初

は面識のない団体を訪問するというのはたいへん気持ちか重く、重い腰を上げて出かけていっだのですが、

こうした働きはとても意味のあることだったと思いました。

　

参加団体ご紹介していきます。各団体の仕事や役割

について当日発表いただきました。まず北海道庁保健

福祉部疾病対策課からは主幹が参加してくださいまし

た。北海道の難病対策などについてご説明いただきま

したが、特定疾患121の調査研究を行っていること、

道単独で７つの病気について医療費の軽減措置を行っ

ている等のお話をいただきました。北海道では10月か

ら橋本病、肝炎が特定疾患治療研究事業からはずれ、

新たな制度で肝炎、橋本病対策を行っているというお

話もありました。

　

こうした医療費の軽減も北海道の難病対策の柱の一つですが、もう一つは、在宅の患者に対する支援。こ

れは主に保健所が行っているということでした。

　

それから委託事業として難病検診事業を難病連で受けております。参加した会場の方からは、こんなにた

くさんの難病の種類があるのかという驚きの声が上かっておりました。



　

次に北海道難病連の活動をご紹介しました。この難病センターは道の財産なのですが、北海道難病連が道

から補助金をいただいて運営しております。事務局も入っておりますし、各種会議室、印刷室なども設置さ

れ、極めて安い料金で宿泊することもできます。また各団体の事務所、医療関係団体の事務局も入っており

ます。

『

り

北海道難病連 相談風景

　

前回のこの研究会でも発表があったと思いますが、「ジョブまっち」という就労に関する制度を試みてお

ります。単なる相談事業から、就労相談についてシステム化を図りたいと考え、今回の情報交換会の呼びか

けになりました。2004年度については、就労に関する相談を34人の方から受けました。またこのあとの演題

で発表させていただきますが、病院の中で売店の経営を始めまして、それについても就労支援の一貫という

位置づけで行なっております。

　

また北海道難病連では、全道各地の支部に６つの作業所をもっておりますが、それらの作業所の運営、そ

れから個別的な就労支援、これらをひとつにまとめて、来年度から就労関係部門を立ち上げたいと考えてい

るところです。

　

北海道庁からは保健福祉部障害者保健福祉課からのご参加もありました。今話題になっている国の自立支

援法による変化について説明がありました。就労については一般就労を目指す就労移行支援、それから就労

の場を作っていこうとしている就労継続支援があるという説明がありました。また教育との連携も重要であ

ること、障害福祉計画では福祉目標や具体的な施策を出していくというお話がありました。

北海道保健福祉部障害者保健福祉課

ｏ自立支援法による変更

　　

＊就労移行支援事業

　　　　

～一般就労をめざす

　　

＊就労継続支援事業

　　　　

～就労の場をつくる

皿皿Ｌ

ｏ経営者として具

　

体的に何ができ

　

るのか？

　

北海道中小企業家同友会という団体があります。これは北海道に4800社ほどある企業のなかの1900社ほど

の経営者が集まって作っている団体です。全国組織ですが、障害者問題委員会という委員会をもっていまし

て、経営の問題とは少し違いますが、そうした問題にも取り組んでおられます「障害者と共に生きていきた

い」という方針を立てておれますが、具体的にどう取り組めば良いのか、障害者に何かできるのか、また経

営者の立場としてどう手をさしのべれば良いのか、その方策を見つけることができていない、難しいという

お話でした。障害者の就労支援についてはどうしていいか分からないのが実態だと、非常に率直にお話いた

だきました。障害者との接点が不足しているので具体的な勉強をしていきたい。今回の会は非常に勉強にな
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つてよい機会だったと言っていただきました。難病患者の今後の就職先として期待しているところです。

　

これは北海道障害者職業能力開発校という学校ですが、特急で札幌から１時間ほど離れているものですか

ら、当日はこの学校を所管している北海道経済部人材育成課の担当者の方に参加いただきました。

北海道障害者職業能力開発校 北海道障害者職業能力開発校

○情報ビジネス科

○建築設計科

○家具工芸科

○ショップマネジメント科

○プログラム設計科

　　　　　　　　　

等３課程８科

　

この学校は１年から２年間、専門的な勉強をします。寄宿舎も用意されているのでとても人気が高く、就

職率も良く、入学試験も難しかったのですが、近年人気が下がってきているとのとで、来年度からは１科目

削減になるということでした。全国にこうした学校は19校あるそうです。卒業者の３ヵ年の平均就職率は卒

後すぐで30％くらい、その後追跡のデータで５年後では54％まで上がっているというお話でした。

　

美唄地域障害者雇用支援センター、似た名前の団体が多くて混乱するのですが、これは全国に14箇所ある

センターの一つということで､美唄という地域においてあります｡全道各地から来て１年間学びます。知的、

精神、身体、その３障害にこだわらず受け入れているということですが、今のところ３障害以外の入所はま

だないそうです。

美唄地域障害者
雇用支援

　

センター

札幌障がい者就

業一生活支援

　

センター

　

札幌障害者就業生活支援センターです。ここも３障害について取り組んでおられますが、知的障害の方へ

の就労支援を多く行っています。自立生活を進めるための寮ももっていまして、企業を訪問したり当事者の

方の面接・面談を何回も繰り返したりというとても個別的な支援を行っておられます。

　

北海道労働局職業安定部職業対策課から担当の方がみえました。ここは厚生労働省の出先機関で、障害者

雇用の担当官が配属されております。労働基準監督署や、全道に40ヶ所ある職業安定所、いわゆるハローワ

ークも管轄しています。障害者の就職件数については平成16年度から数値目標を立てて行っているというお

話でした。道内で56人以上を雇用している企業での障害者雇用は2400社が7021名を雇用しているとのことで

した。皆さんご存じの通り、法定雇用率は1.8%ですが、北海道の雇用率は1.63%、全国平均は1.49だそう

です。北海道は少し高めということでした。道内で法定雇用率を守っている企業は46.1%とのことでした。

　

北海道障害者職業センターです。ここは職業の斡旋はしていないのですが、障害者の職業に関する適性検

査や就労に関する相談を行なっています。

　

北海道難病連や作業所の関係者なども何度か適性検査を受けるなどで利用させていただいています。
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北海道労働局職業安定部

北海道障害者職業センター

北海道障害者職業センター

"こ:５ドトこ一ａ･－

　

，ご
J芒二‥‥‥‥‥‥‥‥-…………ﾆ

北海道障害者職業センター

障害者へ

　

相談･適正評価､職業準備支援

　

ジョブーチ派遣

事業主へ

　

相談一助言

　

以上で９団体から活動を発表いただいたのですが、それぞれの団体が果たしている役割を改めて知る機会

になりました。またそれぞれが特色ある取り組みをされていることも分かりました。こうした団体の連携に

より難病患者の就労はより進むだろうということを確信しました。また参加団体からも、難病患者の問題が

どこにあるのか知らずにいた、などの声も聞かれました。

　

このあと、春名先生に、「難病患者の就労支援の可能性」と題してミニ講演をお願いしました。

　

豊富なデータの裏付けもあり、具体的な事例の紹介もあって、「疾患ごとにこうしたことが解決されれば

就労が可能になる」という提案もあり、参加者の関心がより高まりました。

難病患者の就業支援の可能性

　

またこの会議には、とりわけ就労問題に関心をもっている日本てんかん協会、二分脊椎症協会、潰瘍性大

腸炎・クローン病などの友の会の患者団体の代表がオブザーバーとして参加しました。

　

多くの参加者はこの就労問題にしっかり取り組まなければならないという決意を新たにして帰ったように

思います。患者会にとっても大きな刺激になりました。今後もこのような会を定期的に開催していきたいと

考えております。
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患者団体の参加も

●日本リウマチ友の会北海道支部

●北海道脊髄変性症友の会

●日本てんかん協会北海道支部

●北海道潰瘍性大腸炎・クローン病友の会

●北海道多発性髄化症友の会

●二分脊椎症協会北海道支部

●日本網膜色素変性症協会北海逆支部

発表いただければと思っています。

　

発表は以上ですが、一昨日東京に来まして、お配り

しております「アドバンテージリスクマネージメン

ト」という会社を見学させていただきました。この会

社はいろいろな方面の仕事をされていますが、「障害

者の就労マッチング」という部門をもっていて、この

部門だけで13人ものスタッフが働いています。企業と

して経営的にも成り立つということ、またそうした需

用があるということを知り、大変驚きました。今後こ

うした活動を進める上で大きな示唆をいただいたよう

に思います。また何かの折にこうした研究会で直接ご

　

この会には、私もオブザーバーで参加させていただきましたが、最初に難病の定義とか介護の問題などの

説明があって、皆さんが話をしていくのですが、こういう難病患者の方に我々が何できるんだろうという戸

惑いがものすごく強かったと思います。それぞれいろいろなサービスや制度の内容の説明をいただくのです

けれども、ご本人たちは、「こういうものもあるけれど使えないだろうな」ということで話していらっしゃ

るのがひしひしと感じられてきたので、私の最後の説明では「皆さんのイメージは間違っていますよ」とい

うことと、ちょうど雇用管理研究会でとりあげていた「具体的にこういうことをやればいいのですよ」とい

うことをお伝えしました。

石川県ＯＰＬＬ友の会

　

牧野

　

就労支援、これは大変必要なことだと思いますが、それに加えて私は就労か

　　　

ら外れた形、就労継続支援をお願いしたい。病気になってどうしても入院や手術をすると後遺症を残

　　　

しますし、そうした場合に会社としても長期入院の場合は使えないということがあって、リタイアと

　　　

いう形が大変多いのです。会社の方も私の方も自分の病気に対する説明不足があるのかと思うのです

　　　

が、そうした場合にこうした支援、単なる就労支援ではなしに就労継続支援も入れていただければと

　　　

思いますのでよろしくお願いします。

－87



杉山

　

難病連では作業所をもっております。自立支援法によって多少制形を変えようかと考えていますが、

　　　

そうした部分の一般就労できない方については作業所に通っていただいて、働く意欲をもっていただ

　　　

くとか訓練をするという方法を考えております、

田口

　

患者団体としては心臓病の子どもを守る会です。就労の問題は重症の慢性疾患患者の方にとってとて

　　　

も大きな問題だと思っておりまして、非常に興味深く拝聴させていただきました。難病患者といった

　　　

時に、その範囲が広がってしまって、いろいろな制度の枠組みの中にのってくるもの、のってこない

　　　

ものとがありますよね。うちが心臓疾患ということもあるのですけれど、どちらかというと身体障害

　　　

の中での内部障害の特殊性をまだまだ一般社会の中では理解いただけていないという問題を大きく感

　　　

じているのです。さきほど障害者職業能力開発校などいろいろな社会資源の紹介もいただいたのです

　　　

けれど、難病が対象にならないというハードルが沢山ありますよね。ただその中で内部障害は対象に

　　　

なっている。前の発表でも作業所をされている場合でも、手帳を持っていれば対象になるけれど、持

　　　

っていない人は対象にならない。その中で内部障害を持っておられる方の就労問題というものがもう

　　　

少しいろいろな形で分析というか、現状が明らかになっていけばいいなと思っています。そういう点

　　　

についてはどういうふうにお考えでしょうか。

伊藤

　

変わって補足させてもらいます。一つは、内部障害であってもそうでなくても、３障害で手帳をもっ

　　　

て活用できる部分についてはまずそれを活用するということと、札幌市では咋年から正式に決まった

　　　

のですけれども、特定疾患の患者さんも作業所の通所メンバーとして承認する、認めるということで

　　　

カウントされるようになっております。これが今度拡大されてこの４月から新らたな自立支援法の中

　　　

の、就労移行とか就労継続支援でなくて、地域生活支援センターのタイプを選んだところにつきまし

　　　

ては、厚生労働省も障害者等ということでその「等」の中には難病が入ると言っております。そうす

　　　

ると難病とは何かという問題が出てくると思うのですが、そこらあたりは様々な解釈もあると思いま

　　　

すが、私たちが一般的に言っている難病というのは、特定疾患に限っていないということで、色々な

　　　

病気の違い、特性があると思いますが、難病イコール３障害でないとか。難病イコール45疾患だとい

　　　

う枠で考えていくとこれらの問題は解決困難だと思いますので、そこの枠は打ち破っていきたいと考

　　　

えております。

　　　　

それから前半の石川県の方のご質問ですが、今回はちょっと無理だったのですが、次回なんとか講

　　　

演をお願いしたいと思っていますが、アドバンテッジドというところでは単なる就労の支援だけでな

　　　

くて、勤め始めたところをさらにフォローしていく事業も、障害者の就労支援に入れているというこ

　　　

とですから、それは今後我々の課題として抱えなければならない問題だと思います。今は当面とにか

　　　

く、どうやって少しでも収入を得るか、あるいは社会参加の道を切り開くかということが先なので、

　　　

まだ我々としてはそこまで届いていない。でも、それは大事な課題だと思っております。

　　　　

なお、この４月以降制度が変わりますので、それにどう対応していくかということは非常に大事か

　　　

と思っております。それからこのような懇談会から難病対策の中に入っているということもあって、

　　　

北海道庁の後援、支援がはっきりしていますので、関係各方面に呼びかけても拒否はされなかったと

　　　

いうことですので、各県でもその方法は使えるかと思います。

座長

　

継続就労という点では難病の患者は自主退職が非常に多いので、そういう継続という面も大切かと思

　　　

います。
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〕

｢難病患者就労支援のシステム化をめざす

　　　　　　　　　　　　

一福祉売店らんぷー｣

財団法人北海道難病連

　

鈴

　

木

　

洋

　

史

　

さきほど杉山から報告がありました通り、福祉売店らんぷということで今回発表させていただきます。第

５回研究大会で難病患者就労支援のシステム化をめざすということでジョブマッチの発表がありましたが、

それとはまた別ですが、今回福祉売店らんぷを新たに立ち上げましたので、難病連としての就労支援と、一

つの就労事例を発表したいと思います。

　

福祉売店らんぷですが、2005年12月26日に営業をはじめました。この売店は札幌市内の神経内科専門病院

の中に拠点をおいています。店員は２名でどちらも北海道難病連の部会（患者会）に籍をおくもので、患者

本人です。

　

北海道難病連の相談室では早くから就労相談等可能な限りの支援を行つていましたが、実際には数多くの

相談の中でも就労と結婚ということが一番難しいというのが出ていました。今回は北海道難病連が手がけた

就労支援についてです。

　

福祉売店らんぷオープン。2006年１月26日に行われたオープンセレモニーの様子です。開店が12月26日で

すので、その約一ヶ月後に開かれました。左側の写真は白衣を着た方がこの病院の院長先生にご挨拶いただ

きました。右側、テレビ局が一社来ておりましたので、インタビューを受けております。右の２人が店員で

す。当日はマスコミにこのオープンセレモニーの取材に来て欲しいと呼びかけまして、小さな売店ですから

どれぐらい来てくれるかと思いましたが当日は新聞社が３社とテレビ局が一社きてくれました。このオープ

ンセレモニーではいくつか商品をおいていて、その商品の仕入れ先の業者さんに来ていただいてそれぞれご

挨拶いただきました。
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読売新聞(札幌圃版)

200石年1月27日

　

新聞記者３社のうちの２社の新聞記事です。･当日の模様を書いてあります。「患者さんが就労の道ひらく

一歩に」というのと、「患者が働く病院売店開設」というふうに書いてあります。店員の２人もインタビュ

ーを受けておりまして、１人は「患者さんがほしがるものを把握し、きめ細やかな品揃えを目指したい」と

いうのと、もう１人は「商品と一緒に真心を届けられる店にしたい」という、かなりの意気込みを感じられ

るコメントをしています。この新聞記事が載ったあと、テレビ局も来て当日の夕方のニュースで取り上げて

くれましたが、それを見たという方からの問い合わせもいくつかあり、かなり反響があったかと思います。

　

何より変わったのは店員の２名で、さきほどのコメントにあったように、意識がかなり変わってきたと思



います。これだけ大げさなことをしましたから、嫌でもやらなくちゃいけないのかというふうに思ったのか

もしれませんが、このようなことがありました。

福祉売店らんぷ 開店までの経緯

（約20年前）札幌市内神経内科卑門病院内に売店聞設

(2005年11月）発店経営者年内で退瞰の意向

　　　　　　　　

病院から北海道難病連へ売店の引継ぎを打診
発店の引継ぎを決め｡人員･必要資材･商品の調整を行う。

(２００５年12月)充店改修工事

　　　　　　　　

店艮(2名)の接客実習聞始

　　　　　　　　

植梧弗店らんぷオープン

　

福祉売店らんぷの開店までの経緯です。約20年前に

なりますが、この札幌市内の神経内科専門病院内に売

店を開設していました。この売店の経営者は難病連と

は全く別の方です。それから20年経ちまして昨年の11

月、その経営者の方が体調不良を理由に年内で退職の

意向を病院に伝えられました。その後、病院から、以

前からの関係もありましたので北海道難病連に売店の

引き継ぎをしてもらえないかと打診がきました。難病

連内で売店の引き継ぎを決め、人員と必要資材、商品

の調整を行いました。ここの病院が病床数70床、外来

の数からみて、売店の面積が約５平方メートルという非常に狭いこともありまして、一般営業としては採算

はとれないだろうと考えていましたが、一つの作業所と考えると、あとまた難病患者の就労の場として考え

るならばこれはやっていけるんじゃないかということで、引き継ぐことを決意しました。

　

あとは、病院内の協力体制や、病院という安心感というのもありますので、人が行き来しますから目が行

き届くというのもあり、やっていこうと決めました。2005年の12月に売店の改修工事をして店員２名の接客

実習を開始し、福祉売店らんぷをオープンしました。

　

これが改修前の写真です。これはどこが入口なんだと思われるかもしれませんが、店員１人が入るのが精

一杯で、売店を引き継ぐにあたって難病患者がはいるのだからもう少し広めにしてまた明るくと考えまし

た。売店の引き継ぎは前の経営者から完全に独立した形で行うものでしたから、改修業者もこちらで決めて

できるだけ安く、そして綺麗にという無理を言って改修をしました。

　

改修後です。少し明るくなったように感じてもらえれば幸いです。本当に狭いので、店員も下肢障害をも

っているのでそれだけのスペースは確保しようというふうに決めました。商品はできるだけ少なめにして本

当に必要なものだけ置こうと決めました。

　

売店の概要は、営業時間が月曜日から土曜日、朝９時から夕方の16時。日曜祝日はお休み。店員２名は隔

日勤務で週３回。店員は血友病の患者30代男性１人、就労経験ありまして、トラックのドライバーなどをし

ていました。もう１人が首の患者20代男性、就労経験ありなんてすが、アルバイトで約３ヶ月間というもの

でかなり経験の差はありました。賃金が月約３万５千円ということで、これは少ないかなと思いまして、こ

れは課題としてまた最後に報告します。

　

お金の管理ですが、こちらは北海道難病連の事務局で行います。12月が123314円、１月２月というふうに

右肩あがりであかっています。この売上は仕入れ品も扱っているものですから純粋な利益ではなくて、たん

なる売上、利益どれぐらいだといわれると、まだ出していないので今回は割愛させていただきますが、詳し
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く知りたい方はまたお知らせします。

売店の概要

・営業畦皿

　

月曜日～土曜日９時～16時

　

(日･祝日は休み)

・店員|:ﾚ2名二隔日ﾚ勤|務

　

○血友病患者･30代･男性就労経験あり

　

○クローン病患者･２０代一男性就労経験あり(約3ヶ月間)

　

○賃金:35, 000円／月

・売上金誉理

　

北海道難病連事務局

(12月12,334円･1月324,181円･2月451,948円)

福祉売店らんぷ１日の流れ

～９：○○

　

開店準備

９：○○

　　

開店

～１６：○○販売巣務･在庫確認一発注･休憩

１６：○○～閉店･精算･在庫確肥･発注

　　　　　　

売上金一次勣務日つり銭受渡(北海遭難病違にて)

商品構成

　

一日の流れです。開店準備を９時までに行い、９時開店。16時までのあいだに販売業務を行う。あと、発

注業務もその店員２人でやっているので、在庫の確認、そして発注、その間に休憩をとっています。閉店後

は､精算､在庫確認して発注するものがあれば発注､あとは売上金の管理を北海道難病連で行っているので、

こちらの病院から難病連の方に売上金をもってきて、次の勤務日の釣り銭を受け取るということを行ってお

ります。この関係で車で20分くらい、２人とも運転できるので運転して来ています。

　

商品を紹介します。パン、飲料水、ドリップ式自動販売機、アイスクリーム、菓子、雑貨、作業所の手作

り品、介護用品、自助具などです。あと新聞の定期購読のサービスと宅配のサービス、クリーニングの受け

付けなどもしています。この中でパンと作業所の手作り品というのは、札幌市内の作業所が作ったパンをこ

こで提供しています。その意味は、市販のパンでもいいのですが、他の作業所と連携することでまず売店を

難病患者が行っているということを社会一般の人に知ってもらうということと、パンも作業所の人が作って

いるんだということでそれも知ってもらうという宣伝の意味も込めています。とにかくこの売店は社会一般

に認知してもらうのが目的かなと思っています。

売店の概要

・営業時間

　

月曜日～土曜日９時～16時

　

(日･祝日は休み)

・店員|:21名隔日勤務

　

○血友病患者･30代･男性就労経験あり

　

○クローン病患者･２０代･男性就労経験あり(約3ヶ月間)

　

○賃金:35, 000円／月

・売上金管理

　

北海道難病連事務局

(12月12,334円･1月324,181円･2月451,948円)

　

これはパンです。あちらがおむつ等介護用品です。この介護用品に関しては北海道難病連で業務課があっ

て福祉用具の販売・レンタルなどを行っているので、そちらの得意先業者さんとつながってできるだけ安く

仕人れられないかという交渉をしまして､入れています｡下がドリップ式コーヒー。これがコーヒーや紅茶、

ココアを飲めるかなりおいしいコーヒーですが、一杯150円です。あとは雑貨です。

　

リハビリシューズ、杖やリハビリ用スプーンやアイスピックのピッキーなどをいれております。実際に働

いている様子があちらです。

　

まとめ、課題です。春名先生が３月９日に来てくださいました時に難病患者の就業支援の可能性と題して

ご講演いただき、その中でクローン病患者の就労に関して職業上の問題の78％解決する９項目というのを挙

げてくださいました。その一部を抜粋して掲載させていただいています。このような問題を解決すれば、就

業につながるのではないかということで、こういうのをふまえて今後のらんぷまたは他の就業支援の現場で
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活用させていただきたいと思っています。

商品構成

　　　　　　　　

まとめ・課題

・職場環境整備により就労困難な問題を改善

　

･勤務中の自己管理への職場の配慮

　

･職場内の休憩や疾患管理ができる場所の配慮

　

･通院への配慮

　

･勤務中の休憩を取りやすくする

　

･上司･同僚の病気や障害への正しい理解

(春名由一郎r難病患者の就業支援の可能性J3月9日難病患者の就労に聞する

　　　　　　　　　　　　　　

懇談会配布資料より一部抜粋)

　

今後の課題としては、売店、やはり賃金がどうして

もまだまだ安いので、売店の運営を拡大して他の、例

えば小規模な病院で企業がなかなか参加できないよう

な小さい病院で経営できないかということで。拡大し

ていきたいと思っています。そのためにはやはりこの

福祉売店らんぷの事例が全ての就労支援の現場で使え

るかといったら決して使えないだろうと思っていて、

単なる一事例に過ぎないと思っています。沖縄さんで

売店の発表もありましたが、それぞれに違いがあるで

しょうし、共通なものがあると思います。そういった

　　　　　　

まとめ･課題

・売店運営の拡大

・就労困難要因の解消に向けて

・難病患者の就労問題の啓発一普及(社会－

　

般･医療者･当事者)

こ．／ij‘７１ご

ものを今後発表する上で深められたらいいなと思っています。

　

以上です。

伊藤

　

補足します。この神経内科の専門病院ですが、そこに患者が売店を出したということで、この一帯が

　　　

病院の中にいる患者さんのサロンになってしまっているんです。患者さんたちが次々訪れてきて、自

　　　

分も採用してくれとか、店番してあげるとか、なかには自分の椅子ももってきて廊下にちゃんと自分

　　　

の居場所を確保する人とかいうことで、結構これはそういう意味では、この売店というだけじゃなく

　　　

て、病院側の理解さえあれば患者団体がそういう病院の中にそういう場所を持つというのは、これ結

　　　

構面白いですね｡コーヒーがあったり食べるものがあったりするわけですから､すぐ隣はトイレだし、

　　　

全く安心なスペースだということで、もしも皆さんのところでご理解ある先生とおつきあいのある団

　　　

体ありましたら、ご提案してみてはいかがでしょうか。

照喜名

　

とてもまた勇気の出てくる事例でありがとうございます。私も過去に中部の中核の病院の売店、レ

　　　

ストランの打診をしましたけどダメ、他の業者で強いところが入ってて。あと、子ども病院、県立の

　　　

病院があるんですが、そこも新しくできてて、財政赤字しているからここで稼がないとやっていけな

　　　

いということで、患者には手放してくれなかったという背景があります。そのへんをやはり北海道ら

　　　

しさというか、医療機関との連携がうまくできていると、こういった仕事の話もすぐチャンスをとれ

　　　

るんじゃないかなと、これも他のところでもちょっと参考にしたいと思います。あと、売り場のもの
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では、いろいろとあるんですが、プロに見てもらった方がいいと思います。陳列とか、コンビニをど

んどん見ていくとか、陳列でもすごい技術があるんですね。私もまだ勉強中ですが、普通の金具のメ

タルラックを使っているようじゃあまりいい店でないです。ですからそのへんを、陳列のプロがある

んで、そのへんをみていって、普通は商品を品揃えを多くすればそのぶん売上上がるというのがある

んで、このへんも、質問じゃなくてすみません。

座長

　

経営上のアドバイスもご参考になさってください。

田口

　

２人で交代ということですか。一日は８時間ぐらいのフルタイムで働いているということなので、要

　　　

するに内部障害とか難病の方というのは一般の雇用就労を目指すと思うんですが、最終的にそういう

　　　

方向を考えると、どういう形なのか、つなぎみたいな形なのか、そのへんがすごく難しい、非常にユ

　　　

ニークな取り組みだとは思うんですけど、そのへんどういうふうに考えておられるのかをお聞きした

　　　

いのです。

伊藤

　

つなぎというふうに考えてもらっていいんだと思います。この方々、いろんなところを探したけどな

　　　

かなかうまくいかないし、作業所レベルでは満足いかないというレベルですからちょうど中間のレベ

　　　

ルだと思います。ここでいろいろ経験をつんでいただくし、我々も経験を積むということを考えてお

　　　

りますし、さらに一般企業では採算とれない規模のところを手を出していって、もっと企業化できな

　　　

いか考えております。ただし、売上は前のお店の方の２倍くらいの売上になっておりますので、我々

　　　

がやった方が、照喜名さんから指摘うけましたけども、売上は上がるんではないかと考えてやってお

　　　

ります。

座長

　

どうもありがとうございました。

｢難病相談支援センターに関する

　　　

患者会からのアンケート調査｣中間報告

日本難病･疾病団体協議会地難連部会

　

野

　

原

　

正

　

平

　　　

中間発表と今後について

・アンケート回答は｢公開｣について未承認

　

本日は､回答県担当者､限定された方には注意点

　

を添えて基礎データ配布する‥･｢公開｣の承認を得

　

るようにする‥･本日のスライドは､情報公開上差し

　

支えない範囲の形で発表した

・今後､評価や今後課題など分析一検討して明

　

らかにする作業を行なう

・本年5月末めどに所定の手続きを完了し､何

　

らかの形で発表する

　

これから発表する内容は、必ずしも回答していただ

いた方に公開をしていいという了解を得ていないもの

なので公開して差し支えないと思われる範囲での発表

を行います。

　

同時に回答してくださった皆さんには、スライドと

は違った基礎データをお渡しして公開についての了解

を得る手続きを同時にすすめながら全体としては５月

末ぐらいを目途に整理し、公開発表できるような形で

進めていきたいと思っています。

　

そういう意味で概要について以下お伝えしたいと思
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います。

　

皆さんにお配りした一般発表の抄録。別刷りでお渡ししましたのでそれを見ていただきながらお聞き下さ

い。

　　　

アンケートの実施一目的など

・03～05年度の間に難病相談支援センター

　

を全都道府県に1ヵ所以上設置の方針

・節目の年である０６年1月～２月に実施

・患者･患者団体にとってどういう意味もったか

・全都道府県の難病患者団体を対象にした

・県的規模の難病患者団体のない所は､他の

　

機関に依頼した

　

ご存じのように03年から05年までの間に難病相談支

援センターを全都道府県に一ヵ所以上設置するという

方針が打ち出されて。今年はその５年度の末にあたる

節目の年であり時期です。そういう意味で、このアン

ケートは、１月から２月にかけて行ったものであり、

患者あるいは患者団体にとってどういう意味を、この

難病相談支援センターは持ったのか、あるいは持つの

だろうか、こういう問題意識をもって行なった設問と

アンケート内容です。

　

全都道府県を対象に行ったんですけれども、必ずし

も患者会が全国都道府県に確立されている状況ではありませんので、そういうところについては難病センタ

ーの方々とかあるいは県の方にお願いして、難病患者団体を探してもらって、その人たちにできるだけ回答

をお願いするということなども行いました。

　

回答状況についてみますと、患者団体から寄せられた回答が77％になります。その他というのは研究所と

か大学病院に関わっている人たちが代わってやって下さるとかいうことであります。未回答が15％ありまし

た。皆さんにお配りした資料の中に、色がないので分かりにくいかもしれませんが、これについてメモして

いただければあとで分かると思います。

　　

アンケートの回答状況

患者団体からが77% (回答:40都道府県)

　　　　　　

センター開設状況

１)難病情報センターＨＰでは‥‥‥‥37都道府県

２)ＪＰＡアンケートでは‥‥‥‥‥‥30都道府県

１)と２)を合わせて観察すると‥‥‥36都道府県

＊(県の難病相談事巣は､相談センター施策が打ち出される前から行なっ

ていたく事業費145万)、それを｢難病相談支援センター｣が開設されたと判

断することは同意できない｣中四国のある県患者団体からの回答

本調査では､開設済み36都道府県とする

　

センターの開設についてみます。われわれのアンケートだけでは30都道府県に設置されているということ

しか分かりませんでした。しかし難病情報センターのホームページで37都道府県に設置されているというこ

とが公開されておりますので、それとか直接私たちも問い合わせて整理しました。その結果、難病情報セン

ターでは37都道府県に設置されているということになっているんですけれども、※のところにあるように、

中四国のある県からこういうふうなことが難病団体からありました。

　　

｢難病情報センターでは開設ということになっているけれども、これは開設しているとは認定できない]

と。患者会としては。どういうことかというと、03年以前からかなり長期にわたって難病相談事業(県事業)

というのがあったんだそうです。事業費145万。それを継続しているから難病相談支援センターの開設され

たと行政当局は言っている、ということなのだそうですけれども、私たちはそれには同意できないという意

見が寄せられました。こういう事情を考慮して本調査では開設済み36都道府県というふうに判断をしたいと

思います。

　

したがって未開設県はここにあるような状況です。しかし、06年度と07年度で７県、あと４県が検討中ま

たは未確定という状況です。この検討中または未確定の県には、それぞれ電話を入れて見通しを、行政当局
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にお聞きしたんですけれども、二つの県から「やらない、ということを決めていませんから検討中にしてお

いて下さい」、こういうお話も伺いました。

　　　　　　

未開設は11県

・06年開設予定県‥･6県

　

新潟県石川県滋賀県和歌山県福岡県

　

長崎県

・07年開設予定県‥･1県

　

大分県

・検討中または未確定県‥･4県

　

長野県山口県香川県鹿児島県

開設しているセンターの

　

運営主体（回答は30団体）

53S

　

開設しているセンターの運営主体です。53％が患者団体が委託をうけているということです。あと17％が

府県直営、その他と言うのは、社会福祉協議会だとかあるいは大学病院だとか国立病院等が委託を受けてい

るという結果でした。

　

ただ、最終的にはこれが今06年度について言いますと、７県が開設されるというふうな見通しにはなって

いるようですけれども、あとで詳しく分析してみないと分かりませんけれども、やはり患者団体への委託問

題は､その地域の社会的､歴史的条件と同時に､患者団体の力量が､委託をしても大丈夫なのかどうなのか、

社会的な信頼が現在あるかどうかということにかなり大きく左右されているようです。そういうアンケート

結果も部分的にはあるんですけれども。そういうことをとってみると、全体としてはこれが患者団体の受託

がパーセンテージとしてはもっと下がる可能性があるんじゃないかと思います。

　

開設しているセンターの相談支援内容です。全体として就労支援が60.7%というふうに相対的に少ない状

況がありますし、電話相談あるいは来所相談が100％という状況です。こういう状況も今後のいろいろな改

善課題を具体的に提起していると思います。

　

開設している｢センター｣の

相談･支援内容(％)

　

(回答28都道府県〉

a)電話相談

　

100

　

f)制度利用支援

　

71.4

b)メール相談64.5

　

9)社会資源活用

　

42.9

c)来所相談

　

100

　

h)研修会

　　　　

89.3

d)出張相談

　

50

　

i)就労支援

　　　

60.7

e)相談会

　　

64.5

　

j)患者会育成

　　

75.0

　　　　　　　　　

k)ボランティア育成42.9

　

センターが扱う相談対象疾患

　　　　　　　

(回答は28県)

すべての疾患‥･24県‥･85.7%

特定疾患のみ‥･4県■■■■14.3%

　

センターの開館日(回SI*29B)

平日開館(週5日)･‥22県‥･75.9%

年末年始を除く全日‥･1県

日曜日のみ休み‥･2県など

休みは水･日、あるいは水のみなど他‥･４県

　

センターが扱う対象疾患についてみますと、回答は28県でしたが、全ての疾患が85.7%。特定疾患のみが

４県ありました。

　

開館日についてみますと、平日開館が週５日が約76％です。中には年末年始をのぞく全日、土日を含めて

全部やるという、神奈川県ですが、大変努力なさっているようです。それから、日曜日のみが休みだという

県も２県ありました。あるいはその他休みは水曜日、あるいは日曜日だけと、こういう県もありました。

　

センターの委託費について。全体としてみると、500万円以内というのが55％で、1,000万円以内が27％、

あわせて1,000万円以内の受託が約９割ということです。

　

行政から委託を受ける場合に地域難病連の力量、社会的な信頼の度合いという問題があるんですが、それ

をバロメーターとして一定の基準をもって計ることが困難です。しかしある程度財政規模、地域難病連全体
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センターの委託費･事業費

　　　　

(回答は22団体)

55S

地域難病連の財政規模

　　　

([ii]答は20団体)

30Ｓ

の財政規模に比例するという関係もあるように思われ

ます。従ってそういう目でみてみました。だいたいこ

こで３分の１ぐらい500万以内、501万から1,000万、

1,001万以上というようなことになっている。これは

委託を受けたあとの委託費を含めた地難連の財政規模

ということでもあります。

　

センターの従事者についていいますと、従業員数は

平均すると１施設あたり５人になっております。28県

からの回答について整理した結果です。フルタイムで

48％、パートタイム52％。

　

ここでちょっと注目してお

　　　　　　

センターの従事者

　　　　　　　　　

(回答は28県)

・従事者人数‥･1施設あたり平均5人

・勤務形態フルタイム‥･66/140…･48％

　　　　　

パートタイム‥70/140‥‥52％

職種

　　

医療専門職‥･52/140-■･37.1%

　　　　

その他専門職･■12/140-■■■8.6%

　　　　

当事者‥‥‥‥81/140･一一57.9%

きたいのは職種などの問題ですが、当事者または当事者の家族が57.9%ということです。私も思っていた以

上にたくさんの当事者または家族のみなさんがピアカウンセリングというだけじゃなくて、中には専門職も

兼ねて当事者として参加しておられるという方もおいでなんですが、大変大事な役割を果たしているという

そういう点で、このセンターの大変大事な特徴にもなってきているんじゃないだろうかと思います。

　

当然のことながら医療専門職が相対的には多いということでもあります。

　

今回答をよせてくださった県については基礎データをお渡ししています。多分ここにおいでの、回答して

くださった県には渡っていると思いますが、もし渡っていなかったらまだ若干手元にありますので、申し出

てください。

　

大筋そういう概要報告ということで発表を終えます。

　

(発表後の整理段階で、追加の回答や是正要望などもあり、最終データは、この中間発表と異なるものにな

りますので、ご了承下さい。)

座長

　

社会資源の活用が42.9%というふうにありましたが、難病相談支援センターというのはかなり地域の

　　　

核となっていろんな社会資源を活用しながらやっていくのがかなり重要じゃないかと思っていたんで

　　　

すけれども、半数以下ということですから、相談支援センターだけで相談対応しているという状況が

　　　

多いということなんでしょうか。

野原

　

結果的にはそういうことだと思うんですけれども、私たちもこれは私たちが思っていた以上に少ない
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んです。実際はそれぞれの地域資源の利活用と場合によっては難病の場合地域資源の開発という問題

も必要になってくる場合があるんですけれども、なぜああいう結果になっているのかという問題は、

後ほど私たちも難病連として全国の地難連の皆さんと共に討論をして整理をして最終的にどうしてこ

うなっているのかということを分析していきたいと思います。その他の問題についてもＪＰＡとして

集団的な検討を経た上で完成をさせていくプロセスをたどっていきたいと思います。申し訳なかった

んですけれども、このアンケート調査については糸山班の糸山先生のご支援を物心両面でいただいて

いることを申し添えておきたいと思います。

伊藤

　

ひとつ、開設しているセンターの相談支援内容ですが、これ一つはもう少し分けた方がいいのではな

　　　

いかと。一つは手段としてというか、電話相談とかメール相談とかというものと、中身とは混在して

　　　

いますので、分かりにくいかと。それと、春名先生のご質問にあったように、社会資源活用というの

　　　

は何をさしているのかということ、Ｆの制度利用支援というのとどんなふうに分けているのか、そう

　　　

いうところもあると思いますので、ちょっとここのところは分けられるか解説か何か必要なんではな

　　　

いかと思います。

野原

　

そういうことも含めてこのデータをどうみたらいいかという問題も、これは色んな角度から検討する

　　　

必要があると思います。アンヶ一卜には全部それぞれの評価をする、各難連からの、これはこういう

　　　

意味だとかこうしてもらいたいとかいうことが文章としてかなり寄せられておりますので、その分析

　　　

はまだ今日の中間発表ではやっておりません。したがってそういうことも含めてやって、みなさんに

　　　

分かりやすいようなデータとしてお渡ししたいと思います。

座長

　

今日は貴重な発表いただきましてよいセッションになったと思います。どうもご協力ありがとうござ

　　　

いました。
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一般演題（発表）Ⅲ

沖縄県難病相談・支援センター 照喜名

　

通

発表１「炎症性腸疾患等難病の緩解・予防における脂肪酸バランス改善の意義」

　　　　

北海道ＩＢＤ／東洋大学社会学部社会福祉学科教授

発表２「わが国のＨＩＶカウンセラー派遣制度の概要と北海道における制度運用の特色」

　　　　

財団法人北海道難病連

　

臨床心理士

発表３「ＨＩＶカウンセリングの実際一難病相談・支援への応用の模索－」

　　　　

財団法人北海道難病連

　

臨床心理士

座長

照喜名

　

通ａ

発表1

片平

　

冽彦ji

片平

　

冽彦

阿曽加寿子

阿曽加寿子

発表2･発表3

阿曽加寿子ａ



　

午後の一般発表３題は２名の方と３題のテーマについてお話していただきます。まず初めには北海道I B

Ｄの会員で東洋大学社会学部社会福祉学科教授の片平冽彦様、よろしくお願いします。

｢炎症性腸疾患等難病の緩解・予防における

　　　　　　　　

脂肪酸バランス改善の意義｣

北海道１８()／東洋大学社会学部社会福祉学科教授

　

片

　

平

　

冽

　

彦

　

昨夜交流会で話をさせていただきました。スライドをたくさん欲張ってつくってきまして、とても13分で

終わらないので減らそうと思ったんですけれど、対応関係が分かった方がよいと思いまして、お手元の資料

のどこをやっているかというのを一応見ておいていただいた方がいいかと思って、そのままやります。かな

りスキップしないといけないので、大事なスライドを少し長めに説明させていただきます。

１．食生活におけ

　　

日本脂質栄養学会提言

　　　　　

2002年9月

日本人のリノール酸摂取量を

減らす栄養指導を進める

[現在の日本人のｎ-3系脂肪酸摂取量(α－リ

　

ノレン酸とＥＰＡ十ＤＨＡが同程度)が保たれ

　

ていることを前提とする。]

　

まず食生活におけるリノール酸削減による脂肪酸バランス改善の必要性と書きましたが、ここでは植物油

に多いリノール酸の摂取量が必要量に比べて全般に多くなっているという話です。

　

私の所属しております日本脂質栄養学会が2002年９月に日本人のリノール酸摂取量を減らす栄養指導を進

めるという提言をしております。前提としてはｎ－３の、（zリノール酸とＥＰ八十ＤＨＡ、これらの摂取量

が保たれていることを前提するとありますけれども。
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図35.多価不飽和脂肪酸摂取量の年次変化〔国民栄養鯛査〕

出典:菅野道廣『あぷら』は訴える一油脂栄養綸,P69講談社.20弱年

　

菅野道廣教授のリノール酸擁護論

　

コレステロールが高い人は動物脂肪(飽和脂肪)

の摂取をひかえ,植物油脂(不飽和脂肪)を多く摂取

するようにとの推奨は,動脈硬化,冠状動脈性心疾

患の予防に実に大きな役割を果たしてきた.この推

奨は現時点でも決して間違ってはいないが，植物油

脂に多いリノール酸(n-6系多価不飽和脂肪酸)の不

都合な作用が知られてくると,リノール酸のすべてが

悪いかのような誤解をまねき,リノール酸はまるで悪

者となった感さえある．(中略)この理不尽な村八分

に｢油は訴えて｣いるのではないか.この訴えを聞い

てみようではないか.

　　　　

(菅野道廣｢『あぷら』は訴える｣, 3-4頁,講談社, 2000年)
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1971年から2000年までの国民栄養調査のデータですけれども、太線がｎ－６＝リノール酸系です。点線が

ｎ－３で。両者の比の数値も示されています。このデータの範囲ではこれが一定のようにみえますけど、あ

とでご覧いただくように戦後急速に増えているということが分かると思います。

　

このリノール酸に関しては随分いろいろ議論があるんですけれど､菅野道廣という人が『あぶらは訴える』

という本を出していて､この方はリノール酸を擁護しています｡コレステロールのことについては飛ばして、

菅野氏は「この推奨は現時点で決して問違っていないが、リノール酸を悪者にするのはおかしい、理不尽な

村八分である」とまで言って、それで『あぶらは訴える』という題の本を出しています。

　

リノール酸の必要量は２～3en%?

　

｢必須脂肪酸とは‥‥体内では必要量を

　

作ることが出来ない脂肪酸のことで‥‥多

　

価不飽和脂肪酸がこれに相当する．(中

　

略)必須脂肪酸の必要量はその種類に

　

よって違いがある.もっとも多く摂取しなけ

　

ればならないのはリノール酸で,摂取する

　

エネルギーの2～3％程度が必要とされて

　

いる.

(菅野道廣｢『あぷら』は訴える｣, 15-17頁,講談社,2000年)

　

リノール酸の必要量に

す。

リノール酸の必要量は？摂取量は適正？

１．｢摂取するエネルギーの２～３％｣(菅野説)なら

　

】)摂取エネルギーが一日2550kcal(生活活動強度が｢適

　　

度｣な30-49歳男子のエネルギー所要量)の場合，

　　

リノール酸の必要量は

　　　

2550kca|x 0.02= 5Ikcal

　　　

255OkcalxO.O3 = 76.5kcal

　

これを量に換算すると,脂質のlgの熱量は9kcalだから，

　　　

51/9～76.5/9= 5.67～8.5g

　　　

(平均摂取量13.5gはこの1,6～2.4倍！)

2)同様に女子で一日2000kcalの場合

　　　

4.4～6.7g (平均摂取量13.5gはこの2～3倍！)

ついてこの菅野先生はエネルギーパーセントで２～３％という数字を出していま

　

私の方で摂取址との比較をしてみました。菅野説にもとづいて計算をしてみました。結論として必要量に

比べて摂取量が非常に多いという結果になりました。

　　　

リノール酸の必要量は？

　　　　

摂取量は適正？

２.｢摂取するエネルギーの1％｣(浜崎説)なら、

　

前と同様に計算すると

　

2550kcalの男子で2.89g

　　

（平均摂取量13.5gはこの4.8倍！）

2000kcalの女子で2.22g

　　

（平均摂取量13.5gはこの6.1倍！）

リノール酸(n-6)摂取量は適正か？

平均摂取量

(国民栄養調査

|り7l-l4y(i)

中年男子の

必要量

(菅野脱に基O

中年女子の

必要量

(菅野脱に基く)

中年男子の

必要量

(浜崎説に基く)

中年女子の

必要量

(浜崎説に基く)

　

浜崎智仁先生は必要量は１％としていまして、それで計算すると摂取量は4.8倍、これは男子です。女子

の方は6,1倍もの数値になります。
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図33.多価不飽和脂肪酸摂取量の年次変化〔国民栄養調査〕

出典:菅野道廣『あぷら』は訴える一油脂栄養論.P6S講談社.2000年

2｡リノール酸過剰による

　

脂肪酸バランス失調と

　

各種疾病との関係



　

まとめてみると、一番上が平均摂取量で13.4グラム、２・３番目が菅野説に基づく中年男女の必要量で、

必要量は多くても男子で8.5グラム、女子で6.7グラムです。４べ

で2.83グラム、女子で2.22グラムですから、完全に「過剰摂取」ということになります。

　

これが1945年以降のデータで、ｎ－６が非常に増えていることが一目瞭然です。長期的に見ると、リノー

ル酸系統の摂取量が非常に増えているというデータです。

　

そうした過剰状態、これを脂肪酸バランス失調と名付けたんですが、それと各種の病気との関係について

いろいろな研究がされております。まずコレステロールのことがありますが時間の関係で説明を割愛しま

す。

　　　

１)総死亡率との関係

リノール酸はコレステロールを低下させ

るとされるが、近年､むしろコレステロー

ルの低い方が総死亡率が高いとのデー

タが出されている。
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く1980年国民栄養調査対象

者のうち、当時30歳以上の

約】万人を対象に14年間追

跡したNIPPON studyの結

果より)
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これらはコレステロール値が低い方が総死亡率がむ

しろ高いというデータが出されているということを示

しています。

　

アラキドン酸カスケード、これが重要なキーワードですが、リノール酸は過剰に摂取するとアラキドン酸

カスケードを完進させて、炎症性メディエーター（偶数系列のトロンボキサン、プロスタグランジン、ロイ

コトリエン）を量産して、それで血栓、炎症、アレルギー等を発生、促進させるということが指摘されてい

ます。カスケードとは湿布、岩を伝わって流れる滝、の意味です。

２)アラキドン酸カスケードの理論

リノール酸は過剰に摂取すると、アラ

キドン酸カスケードを充進させ、炎症性

メディエーター(ＴＸ,ＰＧ，ＬＴ)を量産し

て、血栓、炎症、アレルギー等を発生･

促進させる。

百二。
回]回

－一一一一一一－－－－－－－－－

図1アラキドン酸カスケードの調節

(鳥居新平ほか小児り・・599り. IW3)

↓

べ|･ｊ（

これがそのアラキドン酸カスケードの図です。右側、リノール酸は体に入ると酵素の働きでアラキドン酸
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を経て下記のような炎症性メディエーターに変わっていくわけですが、このプラスタグランジン２が体内に

たくさん出来ると炎症を促進する。

　

トロンボキサンが増えると血栓を促進する。それからロイコトリエンの

４系列はアレルギーや炎症を促進するということがいろんなデータから指摘されております。一方左側はＥ

ＰＡカスケードと言っていますが、ａリノレン酸、エイコサペンタエンサンの流れですね。こちらの下の方

も同じような名前ですけれど、いずれも奇数系列で、こうしたものは炎症、血栓、アレルギーの促進をしな

いということが解明されています。

　

ステロイドなどを必要とする患者は食事でリノール酸摂取を減らす必要があるという指摘もされていま

す。これらの薬は、例えば５－ＡＳＡは商品名ペンタサですけれども、アラキドン酸カスケードの充進をと

める作用があるということで、このことはこれらの薬を必要とする患者（喘息・アトピー性皮膚炎・リウマ

チ等いくつか代表的な難病をあげておきましたが）、そうした患者は食事でリノール酸摂取を減らす必要が

あるということを示しています。

３)ステロイド等を必要とする患者は。

リノール酸摂取を減らす必要がある

　

ステロイド･NSAID･5-ASA等の薬は､ア

ラキドン酸カスケードの充進を止める作用が

ある。このことは､これらの薬を必要とする患

者(喘息､アトピー皮膚炎､アレルギー性鼻

炎､潰瘍性大腸炎､クローン病､慢性･悪性

関節リウマチ､SLE,多発性硬化症等)は、

リノール酸摂取を減らす必要があることを示

している。

　　

４)ＥＰＡカスケードとの関係

　

αリノレン酸を最上流とするＥＰＡカスケー

ドはＥＰＡ,ＤＨＡなどの有用なものを作るが、

これはアラキドン酸カスケードと同じ酵素で

代謝される。このため、リノール酸が多いと、

それらの酵素はリノール酸の代謝のために

使われ､アラキドン酸カスケードの方が充進

してしまう。

－
－
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これがその図です。アラキドン酸カスケードは、下記のものに変わっていくんだけれど、例えばステロイ

ドはこの流れの一番上流のところをブロックするということがデータで指摘されています。ということは、

そもそもその元となる材料を減らせば良いのではないか、という話になるんです。それで食生活の問題にな

っていくわけです。

　

一方ＥＰＡカスケード。こちらの方はそういう反応が起きない。問題は、リノール酸とａリノレン酸、

またアラキドン酸とＥＰＡは同じ酵素で代謝されるので、リノール酸やアラキドン酸が多いと、それらの酵

素はリノール酸やアラキドン酸の代謝のために使われてしまうという関係にあるということです。

　

５)血栓･炎症等の発生・促進

　

｢血栓･炎症･アレルギー等の発生･促進｣は

実験的データから提起されたが､これに対す

る臨床的･疫学的データも出されつつある。

　

がんについては､動物実験では､リノール酸

は発がんあるいはがんの増殖に対して促進

的に働くことが報告されている。疫学調査で

は否定的な結論のものが多い。

　

血栓、炎症等の発生、促進というデータは動物実験や実験的なデータから提起されましたが、これに対応

する臨床的疫学的データも出されつつあるのです。

　

この問題と炎症性腸疾患との関係についてデータを示します。

　

難病患者ＫＫ、私のことなんですけれど、1944年生まれで７歳の頃からアレルギーで、暮麻疹、喘息、鼻

炎とアレルギーを全部やってきました。44歳の時に欧州旅行をして、現在有名になっているエコノミークラ



３。リノール酸過剰による脂肪

　

酸摂取の不均衡と炎症性腸

　

疾患(ＩＢＤ)との関係

２ １

難病患者K. K.の病歴

1944年生まれ

1951年(7歳)頃～ アレルギー

尋麻疹,喘息,鼻炎

1988年（４４歳）

　

“Economy Class Syndi･ｏｍｅ”

　　　　　　　　　　　

く旅行者血栓症）

1999年（５４歳）

　

Ulcerative Colitis

　　　　　　　　　　　

（潰瘍性大腸炎）

ス症候群（旅行者血栓症）にかかって、ウィーンで入院をして、命からがら帰ってきました。そして54歳の

時に潰瘍性大腸炎を発症しました。

K. K.はどのような食事をしたか？

･洋食をできるだけ控え､和食中心

･初期は､ごはん･魚･野菜･果物中心

･食用油はシソ油をドレッシングで使用

･加工食品の表示を見て､｢植物油｣と書かれ

　

ているものは原則食べない

･てんぷらを食べる時は衣を剥いで食べる

･お寿司を含め､魚はほぼ毎日食べた。

難病患者K. K.の健康回復経過

1999年7月～

　　　　

9月～

2001年3月

　　　　

4月

　　　　

10月

UＣ発症,2ヵ月間入院,3週絶食

脂肪酸バランス改善食の徹底開始

若干の再燃

アレルギー鼻炎の治療,時間的理由で中断

赤血球膜中脂肪酸測定で

ｎ-6／ｎ-3がほぼ1（以後6回同様）

2002年3月

　　

大腸ＣＦ検査で異常なし､他の検査値も全

　　　　　　

項目正常､服薬全て中止

2004年冬～春風邪をー度もひかず､鼻もよく通り、

　　　　　　　

健康に快適に過ごす

　

そこでこのアラキドン酸カスケードの理論を勉強して、これを徹底しなきやいけないと考えまして、洋食

をできるだけ控えて和食中心にしました。緩解期の食事は、ご飯、魚、野菜、果物を中心にしました。食用

油は紫蘇（しそ）油をドレッシングで使用する。加工食品で「植物油脂」と書かれたものは原則食べないと

いうふうに決めました。天ぷらは食べる時は衣を剥いで食べるというようなことで、あと魚はほぼ毎日食べ

る、こういうような食生活を、普通に食事ができるようになってからずっと実践してきました。

　

その結果､1999年７月に発症してから２ヵ月間入院して､３週絶食するというような状態だったんですが、

９月に退院してこの改善食の徹底を開始しました。2001年には少々不摂生をして、若干の再燃がありました

けれども、それまで受けていたアレルギー鼻炎の治療を時間的理由で中断しましたが、状態が良くて治療の

必要がなくなってしまったんですね。それでこの年10月から脂肪酸の測定を開始して、ｎ－６とｎ－３の比

はほぼ１という結果で、主治医は理想的だと言いました。以後６回同様です。

　

2002年３月に大腸の検査で異常がなくて､他の検査も全項目正常になって､服薬を全て中止しました｡ 2004

赤血球膜中のｎ－６／ｎ－３比の変動

μμyｇ

MMi

2001)

1 (1(10

　　　　　　　　　　

(患者Ｋ‘ Ｋ‘　1944年生れ)N6,心

゜″'‾‾‾゛‾‾‾‾‾'t‾｀'‾‾～‾｀-｀-4.,一一'-"／"'

J‾‾‾‾●･こ｣1
'0

炎症性腸疾患(ＩＢＤ)の脂肪酸バランス

　　　

失調仮説(片平､2001年)

炎症性腸疾患の発生･増悪･再燃にリ

ノール酸(n-6)系脂肪酸摂取は促進的

に、α－リノレン酸(n-3)系脂肪酸摂取

は抑制的に作用する。この摂取比の

上昇が､炎症性腸疾患の発生･増悪･
再燃の少なくとも一因になっている。
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年の冬から春にかけては、風邪を一度もひかずというそれまでの私としては考えられない画期的なことが起

きました。おかげさまで現在も健康に快適に過ごしております。

　

これが赤血球膜中のｎ－６とｎ－３の比のデータです。総量ではこういうふうにでこぼこがあるわけです

けども、問題は比です。

　

ｎ－６とｎ－３の比がほぼ1.0を前後する数値になっています。現在も測定を続け

ております。

　　　　

文献的考察の結果(１)

１)疫学的研究で､患者群の方がファーストフードやマーガリ

　

ンを多く食べている。

２)臨床的･実験的研究から､アラキドン酸カスケードの理論

　

で説明できる。

3)IBDに有効な薬は､アラキドン酸の代謝を妨げる作用が

　

ある。

４)科学的な臨床試験法(DBT)で､魚油が有効であった。

５)人為的にＩＢＤを起こした動物で､ｎ-3の投与が有効であっ

　

た。

(片平冽彦、小松喜子の文献的考察､２０００年９月に日本

　

脂質栄養学会で報告〉

　　　

文献的考察の結果(2)

　

2003年度までに､疫学的研究3報､臨床的一実験

的研究10報､臨床試験6報､動物実験モデル研究5

報が出されており､仮説を根拠づけるデータが重ね

られていることが判明｡今後､ＩＢＤの疫学的研究が

日本において広汎に推進されることを期待。

(片平ほか､厚労省研究班報告書､2005年3月)

　

そこで私だけ良くなったんでは申し訳ないと思い、研究者として仮説を立証すべきだと考えて研究をやっ

ております。

　

仮説というのはｎ－６系の脂肪酸摂取はこのＩＢＤの発生、増悪、再燃に促進的に働き、ａリノレン酸の

系列は抑制的に作用する。この摂取比の上昇がこのＩＢＤの発生、増悪、再燃の、少なくとも一因になって

いると、こういう仮説を立ててその検証を続けております。

　

まず文献的考察をしてみましたが、人間を対象とした疫学的な研究がされて、患者群の方が油を多く摂取

しているとか、臨床的・実験的研究のデータを根拠として、先ほど申したアラキドン酸カスヶ－ドの理論で

説明できるとか、それから科学的な臨床試験法であるＤＢＴ、ダブルブラインドテストで魚油が有効であっ

たとか、そうしたデータが出ているということが分かって、これは2000年９月の学会で報告しました。

　

その後厚労省の研究班（稲葉裕班長）に参加して、研究をやってきまして、2003年度までの文献的考察の

まとめでは、仮説を根拠づけるデータが重ねられているということが判明しました。

図1. UCの緩解維持群と自然再燃群の赤血球膜中のn-3/n-6脂

　

肪酸比の比較(中村､X､片平冽彦他､厚生労働省研究班､2004年3月)
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図2. CDの緩解維持群と自然再燃群の赤血球膜中の

　

n-3/ ｎ-6脂肪酸比の比較呻村皿､片平冽彦他､厚生労働省

　　　　　　　　　　　　　　

研究班､Z004年３月）
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この研究班では、慈恵医大柏病院の中村兵先生らの栄養疫学的研究のお手伝いもをさせていただいていま

す。これは中村先生らがまとめたデータですけれども、食事介入を中心とした、もちろん薬も使われますけ

れども、そういう治療をされておりまして、ＵＣというのは潰瘍性大腸炎ですけれど、緩解を維持した人と

再燃をした人で比較してみると、緩解を維持した群の方がｎ－３／ｎ－６の比が高く。有意な差があるとい

うデータが出ました。これは先の仮説を裏付けるデータです。

　

こちらはＣＤ、クローン病ですが、クローン病でも同様のデータが出されました。これは2004年３月の報

告です。
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ＣＤの重症度と脂肪酸摂取比が関連

ＩＢＤの重症度と細胞膜中脂肪酸および薬

物使用との関係を解明するため､カルテよ

り､性･年齢･重症度･ステロイド使用の有

無､n-6/n-3比のデータを収集し｡重症度を

従属変数､その他を独立変数として､重回

帰分析を行った。ＵＣく176人)ではステロイ

ドが､またCD(94人)ではn-6/n-3比が有意

な関連を示した。

4｡リノール酸削減、脂肪

　

酸バランス改善具体化

　

の方策

12

　

昨年度の研究で、多変量解析では、潰瘍性大腸炎ではステロイドでしたけれど、クローン病ではｎ－６／

ｎ－３比が有意な関連がある、というデータが出ました。

　

以上のことから、リノール酸削減、脂肪酸バランス改善具体化の方策を考案し提示していかないといけな

いと思い、そのポリシーのことを考えました。

　　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　

(I)保健医療における改善:

①脂肪酸バランス比測定検査の健康保険取り入れ促進

　

保険適用病名

　　　

現在:心筋梗塞､脳血栓､動脈硬化症､高脂血症

　　　

将来:適用病名の拡大

　　　　　　

特に血栓性､炎症性､アレルギー性疾患

　

検査費用

　　　

血漿中脂肪酸分画測定

　　　

15, 000円(SRL)

　　　

赤血球膜中脂肪酸分画測定25, 000円(ＳＲＬ)

　

保険点数

　　　

現在:４３０点(2004年4月から｡その前は500点)

　　　

将来:大幅に引上げ、自己負担をなくす

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　

（1）保健医療における改善:

②脂肪酸バランス比測定検査の健康診断項目

　

への取り入れ

健康診断項目に取り入れ､保険適用となるよ

うな病気の予知･予防に役立てる。

⇒検査データと健康状態との関連解明を！

　

保健医療における改善としては、現在は「心筋梗塞、脳血栓、動脈硬化症、高脂血症」の４つの病名が保

険適用になっていますが、保険点数が低く、一方実際の検査費用ははるかに高いので、差額は患者負担、あ

るいは医療機関の持ち出しになってしまいます。これを改善しなければいけないということです。

　

この脂肪酸バランス測定検査を健康診断項目に取り入れたら、関係の病気の予知・予防に役立つと思いま

す。そのためにも、もっと研究を盛んにする必要があります。

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　

(1)保健医療における改善:

　

③病院給食の改善

｢各種疾病にリノール酸が危険であることが分

かった以上、病院食では、n-6/n-3比が４:1で

は高すぎる。せめて２：１程度にする必要があ

る。シソ油をブレンドすれば、１：１も可能であ

る。｣

(浜崎智仁｢ＥＰＡ/ＤＨＡ誰もが必要な栄養素｣102頁)

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育･実践課題

　　　　

(1)保健医療における改善:

④服薬指導の改善

｢医療関係者は､『アラキドン酸の代謝や代謝

産物の作用を抑えることによって効果を発揮す

る医薬品を使うときは､アラキドン酸及びその前

駆体であるリノール酸の摂取を減らす』という食

事指導を行っていただきたいと思います。

(奥山治美｢薬でなおらない成人病｣黎明書房、198頁.)

　

病院給食の改善も指摘されています。浜崎先生は「各種疾病にリノール酸が危険であることが分かった以

上、病院食ではｎ－６／ｎ－３比が４対１では高すぎる、せめて２対１程度にする必要がある」と指摘され

ています。

　

それから名古屋の奥山治美先生は、「医療関係者は、『アラキドン酸の代謝や代謝産物の作用を抑えること
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によって効果を発揮する（ステロイドなどの）医薬品を使う時は、アラキドン酸及びその前駆体であるリノ

ール酸の摂取を減らす』という食事指導を行って欲しい」ということを著書に書かれています。

　　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育･実践課題

　　　　　　

（1）保健医療における改善:

　　

⑤栄養相談･食事指導の改善一強化

　

栄養相談･食事指導の健康保険適用

･算定の条件

現在:医師の指示のもとに管理栄養士が指導し

　

た場合

→将来:医師等と協力しながら栄養士が指導し

　

た場合

･保険点数

　

現在:個人対象= 130点､集団対象＝80点

　

→将来:大幅引上げをはかる

　　　　　　

抑

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育･実践課題

　　　　　　　　

（2）調査研究:

②脂肪酸摂取実態調査

現在:国民栄養調査で全国的に調査

　　

(一日を選定しての食物摂取状況調査)

将来:問題の重要性から､血液検査(脂肪酸

　　

分画)を含む時間･費用をかけての摂取

　　

実態調査が必要

　　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　　　　　

(2)調査研究:

①疾病･健康との関係に関する実験的･疫学的調査研究

　

現在まで:基礎的一実験的研究は種々なされている。

　

今後:臨床的･疫学的研究の拡充が必要

〔例〕魚の摂取とがんとの関係浜崎(2002年)のまとめ

I.魚の摂取と乳がんの発症:16報中､抑制日報､促進0報

2.魚の摂取と前立腺がんの発症12報中､抑制6報､促進3報

3.魚の摂取と大腸･直腸がんの発症

　

19報中､抑制9報､促進0報

〔例〕魚の摂取とがんとの関係江崎ら(2005年)のまとめ

｢大規模コホート研究では､魚摂取の多い群では大腸がんが少ない

が､逆に乳がんは多く､α－リノレン酸摂取の多い群では前立腺が

んの増加が認められている｡｣(引用は各1文献のみ)

　　　

3S

　　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育･実践課題

　　　　　　　　　

(2)調査研究:

　

③国民の知識･意識調査

今後の対策推進の上で､国民の知識･意識調査も必要。

〔例〕炎症性腸疾患(IBD)患者の｢脂肪酸バランス失調説｣認知

　

度(片平ら､n=180S､2003年)

　　　　　　　　

潰瘍性大腸炎

　

クローン病

良く知っている

　

97(10.7%) 259(28.6%)

多少知っている240(26.6%) 364(40.2%)

あまり知らない

　

178(19.7%)

　

128(14.1%)

全然知らない

　

388(43.0%) 153<16.9%)

その他

　　　　

0(0.0%)

　　

】(0.1%)

　　

計

　　　　

903(100%)

　

905(100%)

　　

計

356(19.7%)

604(33.4%)

306(16.9%)

541(29.9%)

iCo.1%)

1808(100%)

　

栄養相談、食事指導の改善・強化が必要だということです。

　

調査研究もさらにいろんな調査研究が必要で、、特にがんとの関係などについてしっかりとした研究が必

要となっています。また、脂肪酸摂取の実態調査も必要です。

　

国民の知識、意識の調査も必要です。私どもが行った調査の結果の一部です。

　

脂肪酸バランス失調説について、患者さんでも「あまり知らない」とか「全然知らない」という人も結構

いるということが分かって、こういう情報をもっと提供する必要があると考えました。

　　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　　　　

(3)教育･啓発:

①小学校から大学までの教育での取り上げ

小中学校保健担当のみならず｢栄養教諭｣の活動に

　　　　　

期待？

大学

　　

特に医歯薬保健看護系大学での取り上げ

〔例〕日

　　

のCll

本薬学会｢薬学教育モデル･コアカリキュラム｣
.健康の(1)栄養と健康では､〔栄養素〕の到達

目標として､脂質に関しては､「3.脂質の体内運搬にお

ける血漿リポタンパク質の栄養学的意義を説明でき

る。」としか書かれていない。

例えば､「脂肪酸バランス(n-6/n-3)問題の重要性､特

に各種疾病との関連につき説明できる」を入れるべき
ではないか。

４ １

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育･実践課題

　　　　　　　　

（3）教育･啓発:

　

②社会教育･消費者教育での取り上げ

　　

｢生涯教育｣として必要

〔例〕片平の教育実践例

　

･社会人対象の東洋大学学術講演会(2004年７

　

月９日)で取り上げ

　

･この講演が文部科学省のエル･ネット｢オープン

　

カレッジ｣に採択され､2004年8月7日、13日に全

　

国2200の社会教育施設等で放送。

　

教育啓発のため、小学校体から大学さらには社会教育、消費者教育での取り上げも必要です。

　

関係文献がいろいろと出されていて、日本脂質栄養学会ではこうしたモノグラフ（単行本）、かなり専門

家向けですけれどこうしたものをシリーズで出しています。

　

表示の改善。これも学会から提言されています。
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脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　　　　　

(3)教育･啓発:

　　

③関係文献の普及

〔例〕日本脂質栄養学会企画／監修

　　

〈脂質栄養学シリーズ〉

　　　　　　　　　

学会センター関西発行/学会出版センター販売

1.脳の働きと脂質

　　　　

奥山治美･安藤進編､1997年

2｡脂質栄養と脂質過酸化一生体内脂質過酸化は傷害か防御かー

　　　　　　　　　　　　

奥山治美･菊川清見編､1998年

3.油脂(あぶら)とアレルギー

　　　　　　　

奥山治美･小林哲幸･浜崎智仁編､1999年

4.脂質と癌

　　

奥山治美･浜崎智仁･高田秀穂編､2000年

5.心臓･脳血管の動脈硬化と脂質栄養

　　　　　　　

柳渾厚生･奥山治美･浜崎智仁編､2001年

　　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　

(４)食品･栄養･食糧政策:

　

①表示の改善

日本脂質栄養学会提言(2002年9月)の実現をはかる

〔提言3〕原材料名としての食用油脂の表示を､現在の

　

一括表示(植物油脂､動物油脂､加工油脂等)から油

　

種名をあらわす食品名(大豆油､高オレイン酸紅花油、

　

大豆硬化油等)の表示とする。

〔提言4〕油脂含量が50重量％を超える食品について

　

は､ｎ-6系とｎ-3系の含量を表示する。

　

食品・栄養・食糧政策を変えることも必要です。ｎ一６／ｎ－３比の推奨値ですが、国は摂取が平均4.2

程度だから、健康人は４程度を目安とするとしています。菅野先生も「４という値は少なくとも健康のため

に望ましい指標と考えてよいと判断される」としています。

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　

(４)食品･栄養･食糧政策:

②ｎ-6／ｎ-3比の推奨値の改定(Ｉ)

１．国の方針:｢日本人の通常の食生活では、

平均的に４．２程度の摂取であり､健康人で

は４程度を目安とすることとする。｣(第六次改

定日本人の栄養所要量､2000～2004年度使用)

２.菅野道廣氏の擁護論:｢４という値は､少

なくとも健康のために望ましい指標と考えてよ

いと判断される｣

(｢『あぷら』は訴える､油脂栄養論｣講談社､2000年)

n-6/ｎ-3＝4は｢望ましい指標｣か？

　

菅野氏の｢リノール酸の必要量は摂取するエネルギー

　

の２～３％｣より計算すると，

日本人の平均摂取量13. 5gは

　

前記男子の場合必要量の1.６～２.４倍

　

前記女子の場合必要量の２～3倍

に相当するので,それぞれ必要量まで下げるためには，

少なくとも４×1/1. 6 = 2. 5

最大では４×1/3 = 1. 33

にする必要がある。

　

しかし、すでに行った計算から．ｎ－６／ｎ－３比は、菅野説によっても、平均摂取量は必要量に比べて

高いので、比も2.5ないし1.33まで下げることが必要ということになります。

　

この望ましい比の数値については、日本脂質栄養学会の「会長要約」では「がんや成人病などの予防のた

めには、２とすべき」と提言(1997年）されていますし、国際脂肪酸・脂質学会では1.5を推奨している(1999

年）わけです。先はどのとおり、菅野先生の「必要量」から私か計算すると、2.5ないし1.33ということで、

いずれにしても国の推奨値は高すぎると言えると思います。

　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　

(４)食品･栄養･食糧政策

②n-3/n-6比の推奨値の改定(２)

３．日本脂質栄養学会会長要約:｢がんや成人病な

　　

どの予防のためには､n-6/n-3比を２とすべ

　　

き｣(1997年)

４.国際脂肪酸･脂質学会:｢1.５を推奨｣(1999年)

5.菅野氏の｢必要量｣より片平が計算すると２．５

　　

～1. 33

　

(現在の摂取量の62. 5%～33. 3%まで削減)

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　　

(４)食品･栄養･食糧政策

③ｌ-6系食品消費抑制とｎ-3系食品消費の促進

比が高い(30以上が多い)食品

　

油脂類(特にサフラワー油〔382〕,高リノール酸タイプ落花生油

　　　　　

〔174.5〕,マーガリン〔1R8.7〕等)

　

種実類(特にブラジルナッツ〔428〕,落花生〔174.5〕等)

　

獣肉類(うし･もも〔71〕,ぷた･胃腸〔57〕,うし･ヒレ〔47〕等)

比が低い(小数点以下が多い)食品

　

魚介類(さけ〔0.1〕,さば[0.1],さんま〔0.1〕,あじ〔0 ｡1〕,かつお

　　　　

〔0.1〕等)

　

野菜類(はくさい〔0.1〕,大根〔0.3〕，ほうれん草〔0.3〕,きゅうり

　　　　

[0.5]等)

藻類(あまのり〔0.2〕,わかめ〔0.4],ほしひじき〔0.9〕等)

緑茶(せん茶〔0.4〕,抹茶〔0.6〕等)

　　　　

く山口迪夫監修｢日本食品成分表｣414-426,医歯薬出版, 1997年)

　

どのような食品が推奨されるのか、皆さんお知りになりたいと思います。この表は「日本食品成分表」か

ら作成したものですが、ｎ－６／ｎ－３比が高い食品としては、油脂類、種実類、獣肉類などが高い。逆に

比が低いものは魚介類、野菜類、藻類、緑茶などということで、健康に良いといわれているものはこちらの

系統だということがここでも示されているということだと思います。
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ｎ－３系の食糧はもっと増やす必要がある。魚介類の増産、すなわち漁業の振興ですね。それから紫蘇油

等の植物油（他に、えごま油、亜麻仁油）の普及が必要ではないかと。しかし、いずれも限界があるとすれ

ば、やはりリノール酸の生産・販売の削減が必要、と浜崎教授は指摘しています。

　

脂肪酸バランス改善問題に関する研究･教育一実践課題

　　　　　　

(４)食品･栄養･食糧政策

　

④ｎ-3系食糧生産･販売の促進

一魚介類の増産→漁業の振興

　

｢2023年には漁民と会えなくなる日が来る｣(河井

　

智康)？

　

｢61億人が週2～3回魚を食べると､魚は2年間で

　

絶滅｣(浜崎智仁)

･シソ油等の植物油の普及

　

→いずれも限界があるとすれば､リノール酸の生

　　

産･販売の削減

　　　　　　

結論

日本人のリノール酸摂取量は、その必要

量(菅野は2～3en%､浜崎はlen%説)

に比し、明らかに過剰であり、国のn-6/

ｎ-3比推奨値も高い。このことが各種炎

症性･血栓性･アレルギー性疾患等の促

進の重要な要因とみられる。日本脂質

栄養学会が2002年に行った削減の提言

具体化のための諸方策を早急に推進す

る必要がある。

　　　　　　　　　　

、、

　

結論ですけれども、日本人のリノール酸摂取量はその必要量に比して明らかに過剰であり、国のｎ－６／

ｎ－３比の推奨値も高いわけです。このことが各種炎症性・血栓性・アレルギー性疾患等の促進の重要な要

因とみられるので、日本脂質栄養学会が2002年に行ったリノール酸削減の提言具体化のための諸方策を早急

に推進する必要がある、ということになります。この問題には、いろいろな難病が関わっているのではない

かと考えられるわけです。

　

以上です。

座長

　

ご自身の病気体験からのお話をありがとうございます。私も以前紅花油を、お世話になったあの人に

　　　

感謝をこめて贈り物ということで送りました。まるで毒を贈っているみたいな、リノール酸がたっぷ

　　　

り入っている時代だったものですから、そういうことを思っていたんですが、今回紫蘇油ということ

　　　

ですが、これは例えば加熱とかはどうなんでしょうか。加熱することで酸化しないでしょうか。

片平

　

紫蘇油は加熱で酸化しやすいということが指摘されていて、私は紫蘇油は朝のドレッシングに、ノン

　　　

オイルの油にかけていつも食べています。そういう食べ方をしていて、本当にこの病気になってから

　　　

揚げ物を基本的に食べないということでやっています。人によってはそういうのが好きでたまらない

　　　

人は、どうしても食べちゃうのでしょうけど、私は食べないとそれがむしろ当たり前になって、むし

　　　

ろ油ものはなにかいやだ、食べたくないというふうに食生活、嗜好が変わっております。

牧野

　

実は後縦靭帯骨化症、この病気の４割の方が糖尿病で、予備軍をいれると相当の方が糖尿病といわれ

　　　

ています。当然糖尿病だと食事の関係がいろいろとあると思います。骨化症とリノール酸の関係がひ

　　　

よっとすると因果関係があるのかなと思うんですが、いかがですか。

片平

　

それはちょっと調べてないので分からないですが、今糖尿病とおっしゃいましたね。慈恵医大柏病院

　　　

の中村先生は、糖尿病の人たちにも同様の食事指導をしているんです。それで栄養士とタイアップし

　　　

て食品交換表などを作って指導しておられます。おそらく調べると類似のデータが出てくるんじゃな
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いかなというふうに思います。これはぜひ厚労省の研究班で（私は班長が交代してからメンバーから

外されましたが）しっかりそういう点を解明して欲しいなと思っています。

座長

　

ステロイド、プレドニンとか飲んでいるのもそういった作用が出るということなので、ＳＬＥとか膠

　　　

原病関係でも関係あると思うのですけども、気をつけていきたいと思います。他に質問ありますか

伊藤

　

私どもいろんな行事の時によくＩＢＤの方がたくさん参加される場合に、ＩＢＤの食事をいろいろと

　　　

ホテルなどに頼んで作ってもらったりしているんですけども、そうすると今度、どういうふうに頼め

　　　

ばいいんでしょうか。油でどんなのがいいかとか、バターはいいのかとか、牛がだめならバターはや

　　　

っぱりダメなのかとかいろいろあるんですけど、具体的に我々の行事などで最大限注意しなければな

　　　

らないところと、やむを得ず使ってもいいだろうというところまでお願いいたします。

片平

　

スライドの48枚目の表が重要です。ｎ－６／ｎ－３の比が高いというのはおそらく悪いだろうとみら

　　　

れるものですけど､その中で油脂類がトップです。特にサフラワー油なんていうのは非常に高いです。

　　　

マーガリンなんかでも高いです。あと種実（ナッツ）類も。意外と高いということです。それから獣

　　　

肉類ですね。「日本食品成分表」というのに、この比が全部出ているんです。ですからそれをみて、

　　　

判断すれば分かるんですが、逆にこの比が低いものが魚介類、小数点以下の数字が並んでいます。あ

　　　

と野菜類とか藻類とか緑茶ということなので、基本的にこの比が高い食品はあまり良くないもの、比

　　　

が低い食品は良いものということです。日本脂質栄養学会の総会に出てびっくりしましたが、懇親会

　　　

の時、もちろん基本的に和食なんですけど、真っ先にみなさんお寿司を召し上かって、お寿司があっ

　　　

という間になくなるという経験をしまして、さすがみんなそういうことを研究しているからすぐそっ

　　　

ちに手が出るのかなと思ったんですけれども、洋食が非常に問題だと思っています。私、ロンドンに

　　　

行った時につくづく思ったんですけれど、コンビニなんか行ってもみんな油漬けの食品が多い。そう

　　　

した欧米で、ＩＢＤの人がものすごく多いわけです。日本人はまだ少ないんだけど、それでも非常に

　　　

増えているということなので、やっぱり食生活の欧米化に伴って増えているということがまさに今日

　　　

お示ししたデータで裏付けられているんじゃないかなというふうに思いますので、やっぱり伝統的な

　　　

和食を大事にするということが私たちの健康を守るうえでも非常に大事なんじゃないかと、難病を増

　　　

やさないために大事なんじゃないかなと思っています。

座長

　

今の食事の件で､クローン病としては狭窄がある時は食物繊維､ゴボウ､ひじきとかはちょっと禁止、

　　　

禁忌食なんで、クローン病のメニューとしてこれは当てはまりません。ｎ－３系はいいんですが、狭

　　　

窄のある人は食物繊維はメニューとしては避けないといけないです。

片平

　

その点はそうだと思うんです。急性期にいろいろ炎症のある場合は。中村先生も、そうした時期は薬

　　　

物療法を主体として治療されています。落ち着いた段階で。食事ができるようになってきた時に、今

　　　

の専門医の方針というのが、そういう食物繊維をできるだけとらないというような方針が出されてい

　　　

るんですけれど、その点は中村先生はそういうふうに厳しく制限する必要はないというふうにおっし

　　　

やってまして、私自身も、この点についてはそのような考えで、状態が良くなってからはまさに遠慮

　　　

なく、食べています。ＵＣを患った人は、大腸がんのリスクが高くなる、と言われていますが､私は、

　　　

そうしたリスクを高める要因のひとつとして、「食物繊維の過度の制限」があるのでないか。という

　　　

仮説を検証する必要があると思っています。
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｢わが国のＨＩＶカウンセラー派遣制度の

　　

概要と北海道における制度運用の特色｣

財団法人北海道難病連臨床心理士

　

阿

　

曽

　

加寿子

　

難病センター研究会の皆さんに、是非、カウンセラーの仕事、臨床心理士の仕事を知っていただきたく、

演題を二つださせていただきました。

　

まず最初は、わが国のＨＩＶカウンセラー派遣制度の概要と、それが北海道でどんなふうに運用されてい

るのか、お話させていただきたいと思います。

HIVカウンセラー派遣制度?!

　　　　

わが国に、

ＨＩＶカウンセラー派遣制度が?!

Ｉ ＨＩＶ感染者だけのためのカウンセラー？

・派遣？

　　

だれが､どこへ派遣？

　　

どんな目的で？

１行政が用意した制度？

　　

どういう“しばり"で？

　

わが国に、ＨＩＶカウンセラー、しかもその派遣制度があるということを、皆さんご存じだったでしょう

か。

　

ＨＩＶ感染者だけのためのカウンセラーがいるの？

　

「派遣」つて、誰がどこへ派遣するの？

　

どんな目

的で派遣されるの？

　

行政がカウンセラーを用意したの？…と、いちいち驚かれる方も少なくないのではな

いでしょうか。

ＨＩＶカウンセリングーそもそもの発端

・ＨＩＶ感染･ＡＩＤＳ一治療法のない時代

　　　

“新種の奇病"

　　　

死を待つしかない時代

　　　

さまざまな誤解･偏見

　　　

それにもとづく差別･中傷･エイズパニック

・それでも黙々と治療に取り組む医療者たち

　　　

医療者間の協力･連携が自然に発生

　　　

ＨＩＶ感染者へのこころのケアがクローズアップされる

　

まずは、そもそも、この制度の発端はどういうこと

だったのかということですが、大きく分けて二つの理

由があります。ひとつめの理由を説明するのには、Ｈ

ＩＶ感染、エイズの歴史をお話しなければいけませ

ん。みなさんもご存じのように、この病気は最初、新

種の奇病ということで大変恐れられました。効果的な

治療法がなく、ＨＩＶ感染者は死を待つしかないとい

う時代が10年ほど続きました。恐ろしい病気というイ

メージを元に、誤解や偏見、差別、中傷、エイズパニ

ックというものも引き起こされました。しかし一方

で、そうした厳しい状況のなかでも、ＨＩＶ感染者を黙々と治療する医療者が全国各地にいらっしやいまし

た。その医療者たちが、治療法もないなかで、死を待つしかない患者さんをどんな風にケアしてゆこうかと

いった時、それぞれの経験をもちよって、よりよいケアをしようという全国レベル、おそらくは世界的なレ

ベルといっても過言でないほどの大きな協力関係、連携関係が自然に生まれました。そうした流れのひとつ

として、ＨＩＶ感染者への心のケアということが大きくクローズアップされ始めます。
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HIV領域へのカウンセリングの浸透

エイズ予防財団による

カウンセリング研修会が定期的に開催され、

ＨＩＶ臨床に携わる医療者がそれを受講し．

医師､看護師､薬剤師などに．

カウンセリングが徐々に浸透していいった．

　

まず、1980年代の終わり頃、ＨＩＶ治療に携わる医

療者の間で、感染者とその家族、友人に対するカウン

セリングの重要性が叫ばれるようになりました。その

声を受けるかたちで、エイズ予防財団が、ＨＩＶ治療

にあたる医師や看護師、臨床心理士などを対象にした

　

「カウンセリング研修会」を開催するようになりまし

た。年に４回ほど､全国からの希望者を一箇所に集め、

２泊３日、朝から夜中まで缶詰状態でカウンセリング

の研修を受けてもらうといった、たいへんハードな日

程の研修です。開催し始めてしばらくは、受講希望者

が多かったため、各地域や医療機関で優先順位の高い人から受講してもらう、という盛況ぶりでした。そし

て、研修に参加した人たちの間に、深い絆のネットワークができ、研修後も、全国にちらばった受講者が互

いに情報を共有し合い協力し合うという関係が自然に形成されてゆきました。こに研修は、数年前まで毎年

続けられ、そこから徐々にＨＩＶカウンセリングというものが全国に浸透してゆきました。

ＨＩＶカウンセリングー制度の発端

・血友病治療の中で起きた薬害（･82～）

●薬害裁判（･89～）

　　

被害者が.国と製薬会社5社を相手に訴訟

　　

“人間のくさり”が厚生省を取り囲む( ･95.7.24 )

●歴史的和解｛･96.3.29 )

　　

被告が加害責任を認め.原告と間で和解が成立

・国が､被害者への“こころのヶア”を約束

　　

’97年､厚生省定額補助事業として制度が発足

　

もう一つの大きな流れは、血友病治療の中で起きた

　

「薬害エイズ」問題に端を発します。 80年代の初め、

アメリカから輸入された非加熱血液製剤から、日本の

血友病者の４割にあたる約2,000人の方がＨＩＶに感

染してしまいました。その方たちが、1989年から、い

のちをかけた「薬害裁判」を起こします。この裁判に

ついては沢山のことをお伝えしたいのですが、あまり

時間もありません、大事なポイントのみをお話しま

す。まず大事なのは、薬害被害者が訴えた被告という

には、国と製薬会社５社です。国を相手にした裁判は

勝てるものじゃないという風潮が圧倒的ななか、薬害被害者たちは自分のいのちをかけて闘うと決めまし

た。そして1995年７月24日、当時の厚生省の建物を3,500人の若者がぐるりと取り巻いて薬害被害を訴える

　

「人間の鎖」が実現しました。後に聞いた話ですが、当時の厚生省の担当者が「人間の鎖」の様子を厚生省

の建物の中から見ていて、「この裁判は勝てない」と実感したとのことです。こんなふうに世論を追い風に

して、1996年３月29日、国と製薬５社が自らの加害責任を認め、原告と和解するという「歴史的和解」が実

現いたしました。実は昨日が、その薬害裁判の和解から10周年が経過した記念の日でした。

　

この和解の際に交わされた「確認書」があり、その中に、被告である国が薬害被害者への心のケアを約束

する文言が盛り込まれました。それを元に1997年、和解の翌年から、このＨＩＶカウンセラーの派遣制度が

発足したというわけです。

HIVカウンセラー派遣制度の発足

国が、

ＨＩＶ感染者と家族の元へ、

専門のカウンセラーを

派遣する制度を発足させた。

｢カウンセラー設置事業｣

債疾受第*･･44t･号厚生労働古値康局長通知

「エイズ対策促進事業1二ついて｣の別紙「エイズ対策促遺事業実施要項｣

1.エイズ対策の促進を図る観点から.(中略)､都道府県､政令市及び特別区が行う

　

エイズ対策促進事業について､補助するものである、

2.本亭率の内容は､以下のとおりとする．

(１)エイズ対策促進事業

　　

1)･･･

　

２)‥･

　

3)･‥

　

４)･‥

　

５)‥･

　　

６)エイズ治療拠点病院カウンセラー設置事業(ア.イ､ウ)

　　

７)･･･

　

8)･‥

(２)地方ブロックエイズ対策促進事業
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HIVカウンセラー設置事業

６)エイズ治療拠点病院カウンセラー設置事業

　　　

患者･感染者及びその家族等に対し､心理的ケアを行

　　　

う体制推進のため、

　　　　　

ア､カウンセラー履い上げによる医療機関への派遣、

　　　　　

イ､拠点病院でのカウンセラーの雇い上げに対する

　　　　　　

経費負担、

　　　　　

ウ､都道府県等とＮＧＯなどの連携による

　　　　　　

カウンセリング活動への支援等により、

　　　　　　

エイズ治療医拠点病院をはじめとるす医療機関に

　　　　　　

カウンセラーを設置する事巣。

　

この制度の骨子は、国の制度として、ＨＩＶ感染者

と家族の元へ、専門のカウンセラーを派遣する、とい

うものです。

　

昨年のエイズ学会で発表された「派遣カウンセリングの利用促進に関する研究」では、派遣カウンセラー

を利用している医療従事者が派遣カウンセラーに期待している点は、まず患者の心理的危機の緩和、それか

ら患者にとって重要な人々のサポート、患者の話への傾聴…と、このへんまではカウンセリングの本筋です

が、最後に、患者についてのスタッフの理解の促進、という点が挙げられています。つまり、ＨＩＶ感染者

自身へのカウンセリング以外に、医療スタッフがもっと患者さんを理解したいと考え、そのために、カウン

セラーと医療スタッフとが連携をもちたいと考えているということです。これはカウンセラーにとってはと

てもうれしいことです。

厚止労旬卜学研穴賢補助金エイズ力策研究事業
ＨＩＶ感染改の医限休剃のー備に関する研究
ＨＩＶカウンセリング体町の充実強iﾋに聞する研文
派遣カウンセリングの利用促進に関する研究(■05年度）

■派遣カウンセラーに期待する項目

･患者の心理的危機の緩和(97.3%)

･患者にとって重要な人々のサポート(96.0%)

･患者の話の傾聴(93.3%)

･患者についてのスタッフの理解の促進(93.3%)
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派遣カウンセリングの利用促進に関する研究（105年度）

Ｉ派遣カウンセリング制度の特徴

　　

専門性：専門研修を受けたこころの専門家

　　

可動性：所轄管内の医療機関に出向<

　　

連続性：継続し､必要に応じｔ各方面と連携

　　

中立性：医療機関と利害のない第三者

　　

擁護性：医療機関一行政に問題点を伝達

　　

補足性：治療･支援体制づくりへの助言

　

また、同じ研究者たちは、「派遣カウンセリング制度の特徴」として、専門性、可動性、連続性、中立性、

擁護性、補足性の６項目を挙げています。とくに前の２つは、精神科の面接室で患者さんたちを待つスタイ

ルのカウンセリングとの違いを表しています。

　

次に、北海道における制度の運用はどうなっているか、少しお話します。

l･●li心
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まず､北海道の地図をご覧下さい。地図の中に､北海道のＨＩＶ診療の拠点病院がプロットしてあります。

札幌がこのへんにありますが、稚内がここ、ここらへんは網走、このへんは北見、釧路、帯広、函館、江差



と、札幌から一番遠いところですと、500キロぐらい離れています。 500キロだと、東京から大阪までついて

しまう…。北海道全域では、このくらい広大なエリアをカバーしています。

　

そんなわけで、北海道での制度の運用には大変特殊な難しさがございます。それをカバーしている要素と

して、手前味噌になるのでしょうか、まず、財団法人北海道難病連の存在を挙げなければなりません。’97年

に北海道がカウンセラー設置事業を立ち上げる際、最もうまく活用してもらえる形態について患者団体と模

索しました。その結果、北海道難病連に業務委託し、カウンセラーは難病連に配置することとなりました。

つまり、北海道難病連の加盟団地のひとつに北海道血友病友の会（道友会）があり、会員の４割を占める約

80名が薬害によりＨＩＶに感染しています。したがって、難病連にカウンセラーを配置すれば、その薬害被

害者の方たちに使ってもらえます。一方道友会は、エイズパニックなどの逆風にも負けず、この問題の当初

から現在まで、道内の会員に向けて最新の情報を脈々と送り続けてきました。それを後ろから支えたのが北

海道難病連です。また難病連には、過去30年にもおよぶ患者活動の歴史、実績がございます。長い間、行政

との連携をもっていて、信頼関係を築いてきています。

　

こうした事情から、北海道では、ＨＩＶカウンセラーは北海道難病連に配置されることとなりました。こ

のようにして、さっきみていただいたあの広大な領域のどこにお住まいの人でも等しくカウンセリングが受

けられるような運用の仕方が決まってきました。

北海道による制度運用の背景

・(財)北海道難病連の存在

　　

過去30年にも及ぶ患者活動の実績

　　

行政との信頼関係

　　

道内全域をカバーして､地域活動を展開

　　

加盟団体に｢北海道血友病友の会｣

　　　　

エイズパニックを乗り越えて､脈々と活動を続ける

・広大な領域に感染者が点在

　　

どこでも等しく制度が使える必要性

北海道による制度運用の特色

・(財)北海道難病連への2つの業務委託

･｢北海道エイズカウンセラー設置事業｣

･｢ＨＩＶ感染者／ＡＩＤＳ患者･家族

　　　　　　　　　　　

支援調査事業｣

　

結局は、北海道は財団法人北海道難病連に、二つの業務委託をしています。「北海道エイズカウンセラー

設置事業」と「ＨＩＶ感染者エイズ患者家族支援調査事業」です。

カウンセラー設置事業の特色

・行政と患者会とが形態を模索

　　　

一行政と患者会とが､時間をかけてねぱり強く協議した成果

・北海道難病連･難病センターマシンのフル活用

　　　

･カウンセラーを北海道難病センターに配置(常勤)

　　　

･他の委託本業と連動し､北海道のＨＩＶ臨床の底上げをねらう

　　　

･マンパワー／24時間態勢のセンターをフル活用し、

　　　

柔軟で多角的な対応が可能に

・多様なカウンセリング形態を用意

　　　

･出張／来所／専用電話/ E―mail

｢ＨＩＶ感染者／ＡＩＤＳ患者･家族

　　　　　　　　　　　　

支援調査事業｣

･患者･感染者･家族支援事業

　　　

医療相談会等の開催

　　　

ＨＩＶ感染被害者調査の実施

･臨床医師等ネットワーク推進事業

　　　

ＨＩＶ臨床懇話会の開催

･エイズ情報の収集･提供･分析調査事業

･調査研究成果書の作成

　

ひとつめの「カウンセラー設置事業」では、まず、北海道難病連がもっているマンパワーや「難病連マシ

ーン」からのバックアップが非常に大きな意味をもっていると言えます。つまり、「難病連相談室」には百

戦錬磨の医療ソーシャルワーカーやベテラン保健師さんなど、他の職種の面々が控えており、私の力不足を

補ってくれます。また、難病センターには24時間態勢で人が詰めており、それもフルに活用できます。こう

した「難病センターマシン」をフルに使って、できるだけ柔軟で多角的な、他の都府県にはないような運用

ができているように思います。
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また、多様なカウンセリングの形態を準備いたしました。まずは、なんといっても出張カウンセリング。

必要に応じて、こちらから患者さんの元へ出向いてゆきます。それから難病センターに来所していただいて

の相談、さらにはＨＩＶカウンセリング専用電話、e ―m a i 1での相談を用意しています。

　

最後に、もう一つの事業をご紹介して終わりにします。正式名称が長いので「患者支援調査事業」と省略

いたします。こちらでもいくつかの事業をやっていますが、そのなかでも重要なのは、「北海道ＨＩＶ臨床

懇話会」の開催です。前にもお示ししましたように、北海道では、広大な地域に感染者が点在しており、治

療にあたる医療者も点在しているという特殊性があります。そうした点在する医療従事者にあまねく呼びか

けてお集まりいただき、互いの臨床経験を持ち寄って忌憚のないディスカッションをすることで、道内全体

の診療レベルを高めてゆくのが「北海道ＨＩＶ臨床懇話会」の趣旨です。これまでに18回の「懇話会」を開

催し、それぞれの回の成果を抄録集にまとめております。

　　

「懇話会」開催の他の事業としては、会のメンバーにＨＩＶ臨床に関する最新情報をお送りしたり、感染

者同士の「交流会」を開催したりしております。

　

以上お話しましたのが、わが国でのＨＩＶカウンセラー派遣制度の概要と、北海道での制度運用の特色で

す。

｢ＨＩＶカウンセリングの実際

　　　　

一難病相談・支援への応用の模索－｣

財団法人北海道難病連臨

　

次に、カウンセリングという作業の実際についてお話したいと思います。難病相談・支援のなかでの、患

者さんやご家族に対するカウンセリングへの応用につながれば幸いです。

　

さきほどから、私の話のなかでは「カウンセリング」ということばを連呼していますが、そもそも「カウ

ンセリング」、あるいは心理臨床の仕事そのものが、どれだけみなさんにご理解いただけているかと、時に

は心配になることがあります。

Narrative Based Medicineの提案

Narrative Based　Medicine

　　

一人はそれぞれ自分の物語りを生きている。

　　

・病いにもその物語りの一部とて意味がある。

　　

・それを無視し｡｢疾患名｣を与えることで

　　　

満足するのではな<、

　　

・

　

その人が病いを、自分の物語りの中に

　　　

うまく組み込む手助けをすることが重要。

それぞれの生き方に立脚した医療の提案

　

前にお話しましたように、私は道内のいろいろな医療機関に出張してカウンセリングをしています。あり

がたいことに、たいがいの医療域閣では、カウンセラーの役割をよく分かっていただていて、とてもよい連

携がとれるのですが、時には、カウンセラーの役割を十分に分かっていただいているかな？と、疑問に思う
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こともございます。

いただきます。

こうしたことから、老婆心ながら、 カウンセリングの諸相というものをまずお話させて

　

カウンセリングについて話をするのに。最初にどうしてもご紹介したいのが、「Narrative Based Medicine」

の提案です。似たような概念に「Evidense Based Medicine」があり、こちらはみなさんにも十分おなじみだ

と思います。根拠や成果に基づいた医療が推奨されるわけで、それは当然のことと言えます。結果に基づい

て医療を行うのは当然だけれども、それとはまた別な柱として、Narrative、つまり、患者さんご自身によっ

て語られた内容にベースをおいて臨床をしていこうという考え方です。

　

実は、この日本語版翻の推薦文を臨床心理士の河合隼雄先生が書かれています。それをちょっと引用させ

ていただきます。･‥「人はそれぞれ自分の物語を生きている。病にもその物語の一部としての意味がある」。

病にも立派な意味があるということなんですね。「それを無視し、疾患名を与えることで満足するのではな

く」、実際には、そうされがちなわけですが、［その人が病を自分の物語の中にうまく組み込む手助けをする

ことが重要］ということなんです。

　

病を得たということでは、確かに大変なこともたくさんあるけれども、病はその人の物語、つまり長い人

生の一部なのだ、それのなかに病を組み込んで生きてこそ、その入らしい生き方なのだということなんです

ね。NarrativeBased Medicine、つまり、それぞれの生き方に立脚した医療の提案をまずここで申し上げたい

と思います。

　

いよいよ「カウンセリング」ということですが、茫洋としたお話にならないよう、少し具体的にお話しま

す。

　

一口にカウンセリングといいましても、心の治療というきわめて深い専門的な部分から、ちょっとしたご

相談にのるといったカウンセリング､ガイダンスをする部分まで､こんな風にグラデーションがございます。

カウンセリングという作業

　

１

・心理臨床のレベル

　　

○こころの治療( psychotherapy )

　　　　

こころの問題の解消･軽減

　　

今

　　　

意識化･認知の修正一対人関係の修正

　　

４

　

感情の安定化

　　　　　　

不安･怒り･憎しみ･いらだちなどの軽減

　　

○相談( counseling ・ guidance ）

　　　　

情報提供･アドバイス（方向付け）･励まし

カウンセリングという作業

　

２

●分析 ･査定鳴床心理学､精神医孚に基づき

精神的な疾胆の有無とその程度
心理･社会的側面の問題点

●¨同盟”締結（共に取り組んでゆくことの確認）

・カウンセリング･心理治療

こころの作業に耐えうる場所を用意

内にある思いを表出してもらう（さまざまな技法を押入）

　　

安定化・解きほぐし一明確化・整理・浄化

カウンセラーとの新しい関係性を媒介に､これまでのあり方を修正

　

カウンセリングのなかで行っている臨床心理士の作業内容ということでは、こうしたグラデーションがご

ざいます。まず、クライエントの問題のありかを分析、査定していきます。その中には、精神的な疾患とい

うごついものもあれば、それとはまた違った心理社会的な問題、生きづらさみたいなものもあります。その

人その人の問題のありかを、臨床心理学や精神医学を駆使して、客観的に、ときには冷徹、厳密に分析して

ゆきます。この段階での臨床心理士は、その人の内面を洗い出そうとするような、ちょっといやらしい人に

なっているかもしれません。しかしそうした冷徹な段階を経ることが肝要です。そのうえで、確かにこの方

は自分が引き受けてなにかお役に立ちそうだということが分かりましたら、クライエントと「同盟」を結び

ます。共に問題に向かって取り組んでいこうという「同盟」です。この「同盟」なしにはカウンセリングは

できません。一方的に何かこちらがしてさしあげるというのでは、カウンセリングは成り立ちません。クラ

イエントご本人の意志で、なんとか問題に取り組んでゆこうとしないかぎり、本来のカウンセリングにはな

りません。この分析､査定､そして同盟を元にしてカウンセリングや心理治療を行ってゆくことになります。

　

次に大事な点として、カウンセリングには、時間と場所がきちんと用意されているということです。時間

について、私はよく、「女の時間」と「男の時間」とか申し上げます。つまり、「男の時間」というのは、何
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時何分、何月何日にここに来なさいという、社会的な時間です。「女の時間」というのは、お料理をしてお

芋が煮える時間だったり、子どもを育てる時間です。これ、何時何分というわけにいきません。お芋がうま

く煮えるために必要なだけの時間、赤ちゃんが育つために必要なだけの時間、そんなふうな時間の取り方と

いうものがあります。カウンセリングでは、この「女の時間」の取り方がとても大事で、定期的で継続的に、

その人に必要なだけの時間を用意いたします。

　

それから、心の作業、カウンセリングをするに耐えうる場所を用意いたします。こういうと、大変豪華な

お部屋を想像されるかもしれませんが、そんな難しいことは要求していません。例えば、出張していった先

の病院で、立派な部屋が用意さていなくても、廊下の片隅でもどこでも構わない、とにかく、クライエント

がゆっくり話せる場所、空間を確保するということでよいわけです。

　

そうした時間と空間のなかで、「心の作業」を始めます。それにはまず、その方の内にある思いを少しず

つことばにして表出してもらいます。実は、この、ことばにするということがとても重要です。ことばにす

るとき人は、自分の内面がどんなふうかをゆっくりとたどることになります。そして、内にある思いをつか

まえて、それをことばで表現するわけです。ことばにするということは、内にあってまだとらえどころのな

かった思いを、その人がはっきりと意識化する過程そのものです。そうすることで、自分の問題点がはっき

りととらえれるようになり､どう対処したらよいのかが明確に見えてくるきっかけとなります。そうすると、

気持ちがどこか整理されてすっきりしてくる、それによって気持ちが和んで安定化して、解きほぐされてく

るということです。

　

もう一つ大事なのは､カウンセリングでは､クライエントとカウンセラーとの新しい関係性を媒体にして、

それまでにうまく行かなかったやり方が修正されていくということです。この関係性は、家族や友人同士の

関係とはまた別の、治療的に用意された特別な関係性です。その関係性のなかでクライエントは、それまで

うまく対応できなかったことでも、新しい対応の仕方を試して、もっとうまい対応の仕方を身につけていっ

たり、自分ひとりではなかなか解決できなかった困難なことにも、ちょっと後押しをする力や、一緒に走る

伴走者の応援を得たりして、なんとか前向きに取り組もうとする力が沸いてきたりします。これがまたカウ

ンセリングの本質です。

心理カウンセリングの“ダメ”

・クライエントの意志を考慮しない指示

・一般論からの判断

・自分の価値観からの判断

・行きすぎた親切

心理臨床は、さながら‥･

こころの

　　

・総合外来(intake面接)

　　

・臨床検査科(アセスメント)

　　

●麻酔科一外科一形成外科(psychotherapy)

　　

・薬剤師一栄養士一清掃員

　　

・リハビリテーション科(現実への復帰)

　　　　　

理学療法科・作業療法科

　　

‥･!?

　

この原稿を作っている時、カウンセリングの作業をみなさんにどういうふうに説明したら分かってもらえ

るかと考えていましたら、こんなことを思いつきました。カウンセリングはさながら、こころの総合外来な

んですね。まずはいろいろ話を聞くし、自分で検査はしちゃうし、「今これはちょっとストップね」なんて、

こころに麻酔もかけるし、こころを切り開くし、元気になって社会に出て行く前にはこころの形成外科もす

るし、時にはこころのお薬の処方するように、こころの栄養剤を注入するし、それからこころの清掃作業員

でもあるかななどと思います。そして最後には、こころのリハビリテーションをして、いよいよ社会に出て

行っていただく、などと考えてみました。

　

次に、カウンセリング一般のお話を終え、ＨＩＶカウンセリングの実際についてお話します。
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HIVカウンセリングの形態

・出張カウンセリング

　　　

地元の医療機関･自宅などへ出張

　　　　

・居住地による利用しずらさを解消

　　　　　

許す限り､どこへでも出張

　　　　

・来所が困難な人へも対応

　　　　　

入院中･体調不良･来所への抵抗

●来所者へのカウンセリング(難病センター)

・電話･E-mail･手紙でのカウンセリング

　　　　

・専用電話･アドレスの般置
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あらためて、北海道の地図を見ていただくとおわか

りのように、北海道はたいへん広大です。あるエリア

の人はカウンセリングを利用できるけれども、このエ

リアの人は利用できないということではいけません。

どのエリアの人にも、等しくカウンセリングが供給で

きるということが重要です。そのため、ＨＩＶカウン

セリングの形態として、必要に応じてどこへでも出張

してゆくというシステムが準備されていることが必要

です。それで、来所が可能な方には難病センターまで

来ていただいてお話をうかがいます。それから、他に

は相談専用の電話、e ―m a i 1、手紙、ファックスでのカウンセリングも用意されています。

カウンセ･Jング・依頼者

　

カウンセリングの依頼は、こんなふうにあちこちか

あってかまいません。北海道の場合、カウンセラーが

役所に張り付けでいるわけではなく、難病センターの

中で「放し飼い」状態になっていますので、クライエ

ントにもつかまえていただきやすいのではないかと思

います。おかげで、ご本人や担当医などからのご依頼

はもちろん、他に、同じ病院で治療を受けているピア

や、会社の雇い主など、多様なところから、カウンセ

リングのご依頼があります。

　

過去５年間の相談件数はこんなふうになっていま

す。これが多いのか少ないのか分かりません。平成14年度は460件でした。カウンセリング形態別に見てみ

ると、一番件数が多いのはやはり電話です。ちょつといた不安や疑問を解消するのに、気軽に電話をくださ

過去5年間の相談件数

匹］ 匝］ 回］

蚕

カウンセラー設置事業発足当時の状況

新たな抗ＨＩＶ薬が開発されつつあるが、

治療法は未だ先が見えない状況。

　　

○薬害被害者は‥･

　　　　

･既に､多くの仲間を失う。

　　　　

･死を前提に生きてきた人たちには、

　　　　　

生きなければならない時間が始まる。

　　　　

・就学･就職･結婚など､重大な課題のまっただ中。

　　

○一般感染では‥･

　　　　

･誤解､無理解､偏見の中で､息をひそめて暮らす。



るというケースが多いようです。ただこの相談件数ですが、わずかな時間で済んだ電話も１件で、300キロ

ぐらい離れたところへ１日がかりでかけていっても１件とカウントすることになっています…。

　

次に、ＨＩＶカウンセラー設置事業の昨今についてお話します。

　

カウンセラー設置事業が発足したのは1997年ですが、その頃は、抗ＨＩＶ療法がようやく少しずつ開発さ

れつつありましたが、まだ十分な成果が得られていない状況でした。感染者がこれから先、生きてゆけるか

どうかまだ十分な確証がない､そういう状況でした｡薬害の被害者はというと､既に多くの仲間が亡くなり、

そのとき元気な方も、どれだけ生きられるかわからないという状況でした。しかし反面、それまでは、まっ

たく死を前提に生きてきたけれども、なんだか生きてゆかなきゃならないぞということがだんだん分かって

きたという時期でもありました。すると感染者の目の前には、就学や就職、結婚という重大な問題が立ちは

だかっています。性行為からの感染者にとっては、世間の誤解や無理解がまだまだ続いていて、感染の事実

をひた隠しにしながら、息を潜めて暮らしているような状況でした。

　

それから９年ほどが経過しました。ここ数年の最新事情をまとめますと、次のようです。つまり、日本で

は、依然として新たな感染者が増加し続けています。欧米の先進諸国では、新たな感染者数が軒並み、右肩

下がりに少なくなって来ていますが、日本では、新たな感染を防ぐことに失敗しています。よく、「私の周

りにはそんな人がいるのを聞いたことがない」という話を聞きますが、それは間違いです。感染の事実を他

の人に言っていないだけで、必ず近くに感染者がいらっしゃいます。それほど、一般の人に、感染が拡大し

ているわけです。

　

それから、カタカナの「エイズ」ということばには、ネガティブで悲劇的なイメージがまだまだまつわり

ついており、ＨＩＶ感染症を抱えながら生きる人を追いつめる要素となっています。

　

また、感染者の身体と心と、そしてその人が暮らす社会という３つの領域に渡って、まだまだ少なからぬ

打撃がございます。この病気を契機に、社会から撤退しなきゃならない、あるいは、なかなか病気になる前

の元のポジションには戻れないという方も少なくありません。また病気を期に、それまでは表面化していな

かったさまざまな問題が表面化することもあります。

　

一方で抗ＨＩＶ療法は、ここ数年、飛躍的な進歩を遂げました。ＨＩＶの増殖をきっちりとくい止めるこ

とができる薬剤が数種類開発され、しかも、１日の服薬回数も１～２回で済むようなレジメンが組めるよう

になりました。その結果、現在では、ＨＩＶ感染と付き合いながら生きる時代になりました。それはたいへ

んな朗報です。

　

しかしまた、初期の頃に感染していた人にとっては、一度生きるのをあきらめて、人生に幕

を引こうとしていたところへ、ふってわいたように、生きて行かなければならない現実がつきつけられた、

ということでもあり、なかなか大変です。

HIV感染の最新周辺事情

・感染者数が依然として増加傾向(‘'ウチにはいない？'1)

・ネガティヴ(悲劇的)イメージ･誤解･偏見がなおも色濃い

　　　

本人はもちろん､周囲の人々･双族･医療者にも

・身体一心理一社会生活にわたる打撃

　　　

罹患を契機に､心理･社会的問朋が表面化することも

・ＨＩＶ感染とつきあいながら生きる時代

　　　

死を待つだけの時期は終わったが‥･

　　　

新しい病気一新しい治療へのチャレンジ

　　　

治療において.自分自身での意思決定と選択が迫られる

　　　

服薬徹底の苦労･深刻な副作用

　　　

悩み､間題のありかが多様化

難病相談･支援への応用の模索

　

最後に難病相談・支援への応用の模索ということでまとめさせていただきます。

　

実は夕べ、ニュースを見ていましたら、「ガン医療の質の向上を目指してチーム医療導入」という見出し

が目に入りました。ご覧になった方、いらっしゃいますでしょうか。それを見ていて、「チーム医療がガン

治療に導入された、それがわざわざニュースになるのだなあ」と思いました。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－119－



臨床現場に起こった新しい流れ

　

・カウンセリングの導入

　

・医療者間の、より柔軟で緊密な連携

　　　

second opinionの導入･チーム医療

　

・患者と医療者の共同作業による治療

　　　

complianceからadherenceへ

　

・ピアカウンセリング

　

・セルフマネジメント

　

ＨＩＶ臨床現場では、相当以前から、チーム医療が

当たり前です。前にご紹介しましたように、80年代の

後半．ＨＩＶ感染者の治療がまだまだ未成熟だった頃

に、それでも患者さんと向き合わなければならない医

療者たちは、全国レベルでネットワークを結び、院内

で知恵を出し合いながら悪戦苦闘する、そういう時代

がありました。その頃のＨＩＶ臨床にはチーム医療が

当たり前だったわけです。治療の最前線にいた医療者

には、チームを作ってくれる協力者の存在が大きな助

けとなりました。ことほど左様に、ＨＩＶ臨床におい

て、それまでのわが国の医療のなかでは育っていなかった部分が、ずいぷんと開発されてきたと言っても過

言でないと思われます。

　　

「セカンドオピニオン」も、まず、ＨＩＶ臨床のなかに導入され、それが他の領域にも拡がっていったと

言えると思います。今回、詳しくお話する時間がありませんが、患者さんと医療者が共同作業によって治療

してゆこうとする態勢も導入されてきます。それから、昨日の講演でも取り上げられました「ピアカウンセ

リング」、それから最近は「セルフマネージメント」という視点が、意識の高いＨＩＶ感染者の中には常識

のように言われるようになってきました。

結語

他領域へのカウンセリング導入の可能性

・確かに特異性をもつＨＩＶ臨床

　　　

困難と福音と

・しかし.確かに他領域への波及効果あり

・医療現場で起きた薬害被害を忘れない

・困難な状況は､知恵の母！

　

以上、お話してきましたように、ＨＩＶ感染をめぐ

る諸事情には確かに特殊な部分があり、それを背景、

行政によって専門カウンセラーが用意されるという、

ある種特殊な事情がありました。しかしながら、H I

Ｖ感染治療の現場から、いろいろな方面にさまざまな

よい波及効果があったとも言えると思います。一方

で、医療現場で起きた薬害根絶という負の遺産があり

ましたが、それを忘れず、むしろ教訓として医療を進

めてゆくならば、これからよりよい方向に行けるので

はないかとも思います。

　

ＨＩＶ感染をめぐる状況は、最初、大変困顛でしたけれども、困難な状況でこそ人間は、何とか知恵を生

み出し、助け合ってゆくのではないかとも考えます。私自身も、ＨＩＶカウンセリングを通してクライエン

トから教えていただいた知恵を活かして、よりよいこころのケアができるよう、これからも模索して行きた

いと思います。

座長

　

経験豊かなノウハウを提供していだたきましてありがとうございます。

片平

　

昨日谷口先生のお話の中でピアカウンセリングの注意点として転移とか逆転移という言葉がでてき

　　　

て。私実は谷口先生の話を昨日うかがえなくて、説明があったんだと思いますが、この転移とか逆転

　　　

移という概念について説明していただけるでしょうか。

阿曽

　

お答えする前に少しお話させていただくと、実は片平先生は、薬害について大変たくさんの著書をお
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書きでして、先生を前に今日お話するのは、たいへん面はゆいですが、頑張ってお答えしたいと思い

ます。

　

さて、転移、逆転移という概念ですが、これは精神分析の治療関係のなかで起きる現象をです。つ

まり、さきほどお話したような治療関係のなかで、クライエントが過去に、自分にとって重要な意味

をもつ人との間で経験した感情体験を、まったく同じように治療者に向けることを転移といいます。

逆転移は､治療者の方がクライエントに対して､まったく同じような感情体験をもつことがあります。

治療者も個人的な感情体験をもっている、そしてたまたまクライエントの存在が、治療者の個人的な

感情を喚起する要素が強いといった場合には、治療者の側にも転移が起きてくる可能性があり、それ

を逆転移といっています。

　

この転移、逆転移にはまた、陽性と陰性の双方があります。陽性転移は、愛情や尊敬、信頼といっ

た親和的な感情で、陰性転移は、攻撃性や不信感、敵意といった感情です。

　

以前は、こうした転移、逆転移を回避すべきとの考え方が優勢でしたが、現在は、こうした転移関

係を、治療のひとつのプロセスとして活かすという考え方をする場合もでてきました。

　

ピアカウンセリングでの関係性は、精神分析のような治療者・クライエント関係とはちょっと違う

ように思います。ただ、ピアカウンセリングであれ、カウンセリングをお引き受けした側は、できる

だけ自分の感情を客観視して、不必要な混乱を招かないようにする配慮が必要と思います。

座長

　

昨日もピアカウンセリングの時にしたんですが、相談を受けながらしているうちに相談と患者会同士

　　　

のピアで交流したりとか友達みたいになっていく、仲間としてやるパターンと、その時に情が移って

　　　

しまって、この方がなくなってしまったとかいう場合のむなしさとか相談を受ける側が心にむなしさ

　　　

とかそういったものを､悲しみを引きずってしまうことがよくあると。私もいろいろあったんですが、

　　　

それをやっていると身が持たないですよね。先生としてはどういった形でそういうストレス解消とい

　　　

うか、忘れる方向にしているのか、あとはまた北海道でこの事例検討会なり他の相談員とかピアカウ

　　　

ンセリングの方に、どうやってノウハウを伝授していくのをなされているのか教えてください。

阿曽

　

最初のご質問ですけれども、ピアカウンセリングと専門カウンセリングとは、目的や内容が違うと思

　　　

っています。ピアカウンセリングの良さは、互いに同じ目線で話し合い、一緒に泣き笑いというとこ

　　　

ろにあると思います。ですから、大事な仲間を亡くしたならば、心理的に引きずって当然、当たり前

　　　

だと思います。だから例えば、さらにその周りにいる方が、その方を支えるというようなことで切り

　　　

抜けるということがあるとよいと思います。一方、専門のカウンセラーは、そういったことを引きず

　　　

っていたのでは仕事になりません。ですから、常にどこか心の整理をつけるよう、トレーニングされ

　　　

ています。どんなことでストレスを解消したり、こころを整えたりするかは、それぞれいろいろだと

　　　

思いますが、私はもっぱら食い気でしょうか。

　

しかしそれは、他の人には当てはまらないかもしれま

　　　

せん。とにかく、臨床心理士は、自分で心の始末をする手段を持っている、ということです。そして、

　　　

まずそういう後始末をしなきゃならないような状態を招かないよう。日頃から気をつけます。もし不

　　　

用意にそうした状況を招いてしまったら、それを何とかして解消して、こころのバランスをとるよう

　　　

画策します。

　　　　

それから２点目のご質問ですけれども、これまで道内で、私かピアカウンセリングについて、何か

　　　

声高にお話さしていただいたことはありません。言ってみたら、既に他のところに、れっきとしたピ

　　　

アカウンセラー養成のシステムがあるのだと思います。たとえば、私の周りにいるピアカウンセラー

　　　

は、全国規模でのカウンセリング研修会に参加してきています。それから北海道では、ピアカウンセ

　　　

リングといって大上段に構えることなく、患者会の活動のなかでいろんな催し物をやり、そのなかで

　　　

自然にピアカウンセリングが行われてしまう、そんな状況もあるのではないかと思います。難病連の
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加盟団体の患者会では、そんな活動がみられます。

伊藤

　

今日このＨＩＶのことを出させてもらったのは別に北海道はＨＩＶもやっているんですよって見せび

　　　

らかすつもりじゃなくて、この相談支援センターは何の病気と何の病気しかやりませんということを

　　　

果たして言えるかということなんですね。私たちのところに困ってＨＩＶの方が相談にこられたら、

　　　

それを受けなきゃならないだろう。それからこの間も他のところからヤコブの病気の相談をそこのと

　　　

ころにしたら、「うちはヤコブやってません」といって、北海道のほうでやってるんじゃないですか

　　　

と言われて北海道まで電話きましたけれども、それは回すんでなくて、例えばその方に必要なら、そ

　　　

このところからやっているところにご連絡をいただいて、そしてまた情報を提供するのがよくて、あ

　　　

そこでやっているからあっちへというような、そういう回し方でいいんだろうかという疑問もいろい

　　　

ろあるんですね。中には45疾患しかやりませんとか、うちは45疾患の中のここしかやりませんという

　　　

ことで、それはその人はそれでいいかもしれないけれども、特に患者団体だとすると、病名は違って

　　　

も同じ仲間だと。それをここでは受ける受けないということを言うことができるか、本当に困って相

　　　

談にきた人にどう対応するかということがあって、それでいつの間にかＨＩＶのこともいろんなこと

　　　

もこれはやるようになってしまった。ということであって、全然違うことをやっていたところが突然

　　　

ＨＩＶの事業を委託で受けたということではないんです。そういう延長にある。今後この難病相談支

　　　

援センターもそういう形で様々な、アメーバーのように伸びていくということがあるだろうというこ

　　　

となんです。病気もたくさんの類縁疾患がありますから、何々病しかやらないということはもう不可

　　　

能だと思います。その病気に近い相談がくる、あるいはその病気だと思ってきたら、そうではなかっ

　　　

たということがあると思うんです。そういうようなこともちょっと死ってもらうのにちょうどいい機

　　　

会かなと。うちの相談室に相談員たくさんいるものですから、こっちの部分だけ出てこっちの部分外

　　　

すという訳にもいかないので、みんなでやっていますということもちょっとご紹介する意味で大分時

　　　

間をとりました。

座長

　

ありがとうございます。つたない司会でしたが終わらせていただきます。
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座長

　

みなさんこんにちは。最後の総合ディスカッションを引き受けさせていただきました佐賀県難病相

談・支援センターの三原です。２日間沢山の内容の発表また研修講演がございました。それに対して

の質疑も昨日からいろいろ考えていたがとうとう質問できなかった。また今日の研修講演に対してい

ろんなところで疑問が残った、ということがありましたら沢山の方にご発表、ご意見、ご質問を受け

ていきたいと思います。

牧野

　

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会という全国組織の副会長をしていまして、友の会の全国拡大

　　　

をしようというのがあり、現在15都道府県にしか友の会がありません。是非。ない県に対して、でき

　　　

ればということで、石川県友の会の会報かがやきを作っています。行政、研究班の先生方に200部送

　　　

り、それ以外あわせて500部つくっています。難病相談支援センターにもお送りしたいと思います。

　　　　

昨日『難病と在宅ケア』の方がいましたが、私は今年で難病発症して10年目です。私の場合はいろ

　　　

んなドラマがあります。交通事故から発症して、リストラにあい、当然交通事故ですから裁判などの

　　　

いろんな問題がでます。色んな問題を含めて『難病と在宅ケア』６月号に掲載して、友の会や難病の

　　　

方に一つの勇気を与えることができればと取材と原稿を渡しています。

　　　　

阿曽さんがおっしやったことですごく感激しています。自分の病気が物語、確かに人の経験しない

　　　

いろんなことを経験しています。交通事故、難病、家族の愛、リストラなど。交通事故も２回やって

　　　

２回首を痛めています。それを一つのヒストリーとして年内に出したいと思っています。

座長

　

500部発行するということですが、どうしたらよろしいか？

牧野

　

伊藤さんにお願いして、難病相談センターの名簿でお送りします。センターのないところは私へ言つ

　　　

て下さい。

座長

　

会報をご希望の方は石川ＯＰＬＬの方へ言ってください。

　　　　

今日は沢山の県から県の健康増進課、健康作り課等から関係者、機関の方々が来ていらっしゃると

　　　

思いますが、滋賀県健康福祉部健康推進課の橋本さん、よかったら、一言ご感想等いただければと思

　　　

います。

滋賀県健康福祉部健康推進課

　

橋本

　

滋賀県ではセンターを18年10月開設予定ということで現在準備を進め

　　　

ています。後発組になりますが、ぜひみなさんこれまでされてきているセンターよりよいものを作っ

　　　

ていきたいと考えています。滋賀県については難病連さんに委託する形で進めさせていただく予定で

　　　

す｡難病から少し外れますが､滋賀県においては障害福祉の分野で日本全国に発信してきた地域です。

　　　

その経験を活かして、難病施策に関しても滋賀から発信していけたらと考えています。

座長

　

ありがとうございました。大変期待しております。よろしくお願いします。

　

島根県から健康福祉部健康推進課の加茂さんはおられますか。一言お願いします。

島根県健康福祉部健康推進課

　

加茂

　

２日間はじめて参加しまして、みなさまのパワーを感じましてとても
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いいものを沢山受けとめて帰っていけると思います。島根県は平成16年に難病相談支援センターを立

ち上げは早かったです。難病連はありませんので、これから患者さんたちと話し合っていかないとい

けないなと感じました。支援センターでは患者さんたちに相談を受けてもらっていることはあります

ので、支援員さんとして位置づけしていますので、そういう方の研修会や昨日の発表の中で参考にさ

せていただきたいものがありましたので。今後やっていきたいと思います。今日は支援センターから

は都合つかず参加できませんでしたが、こういう機会にぜひ参加させていただいて先駆的な活動を参

考にさせていただきたいと思いました。

座長

　

これからもぜひご協力をよろしくお願いします。

　　　　

他にご発言はありますか。

岩永

　

県庁の立場ではなくて、ＮＰＯの立場でこれまで参加させていただいた中で、佐賀県大会が来年３月

　　　

にあるということなので、仙台の大会で確か静岡県難病連の野原さんだったと思いますがセンターの

　　　

運営が本当に共同なのか単なる行政の下請けではないかという課題の提起、本当にこれは共同といえ

　　　

るのかという課題の提起ともう一点、沖縄の照喜名さんからセンターを運営するＮＰＯ法人の自立の

　　　

問題というか、行政の委託だけにたよっていていいいのかという課題の提起があったように記憶して

　　　

おります。従って佐賀県で開催するにあたり、私どもの知事はオープン、現場主義、県民共同という

　　　

ことを掲げて基本姿勢のもとで県政運営ということで知事が出るということがほぼ内定しています。

　　　

もしみなさんさえよければ、ひとつセッションいただいて、知事がでるかどうかは別として、佐賀県

　　　

庁県民共同課の職員、自立したＮＰＯはどうあるべきかということを話せるＮＰＯの方等に参加して

　　　

もらって、こういったテーマをもう少し掘り下げてパネルディスカッションみたいな形でやらせてい

　　　

ただければなと思っています。知事は単に挨拶だけではでてきません、知事がどういう形で皆さんと

　　　

お話するかは別途考えなければいけません、健康増進課で考えると思いますが、県民共同課としても

　　　

協力させていただいて、佐賀県に来てよかった、勉強できたというものができればと思っています。

　　　

ぜひ皆さん佐賀へお越し下さい。

座長

　

ありがとうございました。同じ佐賀でもございますので、県民共同の視点がきちんとできているのか

　　　

どうかということと、委託、指定管理についてはＮＰＯが受けているところが多いのでＮＰＯとして

　　　

どういうふうに自立しているのかというところで、昨日の世話人・運営委員合同会議の中で少しお話

　　　

した方がよかったのですが、そういうところに関して次々回来年３月に佐賀県で開催される難病セン

　　　

ター研究会でそういうセッションを一つ設けていただくことに関して皆さんのご賛同を得られればと

　　　

思いますがいかがでしょうか。木村会長いかがですか。

木村

　

どのような事でもこの席で決定していただいていいと思うんです。そして今ご提案あったように、ま

　　　

とまった少し狭いテーマを設けて少し深く掘り下げるということ、これから必要かと思います。どう

　　　

いうセッションにするかは主催するところに権利がありますからご提案いただいて、事務局も反対す

　　　

るものではないと思うし、皆さん方のご賛同が得られると思いますので、よろしいかと思いますが。

座長

　

みなさまの拍手もございますので、どうぞよろしくお願いします。佐賀県の健康増進課から一言お願

　　　

いします。

佐賀県健康増進課

　

下平

　

初参加をさせていただいてたいへん勉強になりました。今話にでている知事に出

　　　

てもらうということですが、一応知事にはお話していますが、どうなるか今から決定することで１年
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先のことなので、知事もはっきり答えができないということで秘書課から返事をもらっています。三

原さんと県民共同課の岩永さんからバックアップがあると思いますので、その協力を得て、知事にぜ

ひ出てもらいたいとは思います。私もここで出でもらうと断言する権限もないのでなんとも言えませ

んが、努力して頑張りたいと思います。

　

木村先生が研究成果についてお話されましたが、この研究成果はうちの健康増進課にぞくぞくと送

られてきますが、健康増進課でもっていてもしようがないので、かといって保健所が沢山あるので、

配るわけにもいかないと。難病支援センターの方が情報発信基地なのでセンターにおかせてもらって

いますが、木村先生のように内容を分かりやすく説明していただいたら分かりやすいのですが、英語

で書いてあったりする部分もあるので、木村先生にお願いすることではないかもしれませんが、分か

りやすい導入部分かあって、それから専門的なことが書いてあるという形にしていただければそれを

センターに置いて、データベース化しておけば、センターでたまにみる患者さんもいると。こんな治

療研究が進められていると理解してもらえれば患者さんも希望をもたれると思うので非常にいいこと

だと思います。そういったことをぜひお願いしたいと思います。

座長

　

木村先生お願いします。

木村

　

非常に分かりやすいということは反面非常にいい加減だということもあるんですが、非常に厳密にお

　　　

話しますと非常に分かりづらいんです。そのへんのかねあいが大切なのかもしれません。各疾患群の

　　　

研究の主任研究者の先生にとってはやはりどのぐらい成果をあげてどのぐらい評価をされ次年度につ

　　　

なげていくかが大切です。ですから分かりやすいだけではなくて、かなり難しいことも入っていると

　　　

思います。ただ研究成果の発表の中には、一般の国民に非常に分かりやすく啓蒙したり伝えていくこ

　　　

とも研究班の使命になっています。ですからそういう意見はどんどん私の方からも話せるチャンスが

　　　

あればお伝えして、分かりやすくしかも間違いのない報告書が配られるように、あるいは一般の市民

　　　

に対する講演やいろんなところで開催できるような試みも必要かもしれません。

　　　　

相談支援センターの相談支援員にとってはそんなに詳しい知識は必要ないと思いますが、質問があ

　　　

った時にきちっと答えられるためにはある程度の病気の知識は必要だと思います。伊藤さんから提案

　　　

ありましたが次の大会で少しずつ専門の先生しかもよく選んで分かりやすく話をして下さる先生にお

　　　

願いして少しずつ勉強していくのも非常にいいのではないかと思います。

　　　　

いろんなご意見あると思いますのでどうぞ聞かせて下さい。

座長

　

だんだん難病センター研究会の内容が深く掘り下げていく将来になっていくように感じております。

　　　

沖縄県から中央保健所の野崎さん、ぜひ一言どうぞ。

沖縄県中央保健所

　

野崎

　

中央保健所は人口30万以上、離島もかかえていまして、保健師３名でやっていま

　　　

す。たいへん事務的なことも多くあまり相談は、常に課題にしています。どういうふうに対応してい

　　　

こうか、どういうケースとかどういうことを保健所がやるべきかを、未だに３人で喧々房々としてい

　　　

る状況です。今日の研究会は、難病のことは、研修会を受けたことなかったのですが、勉強になりま

　　　

した。常日頃自分が相談を受けていることがこの研究会を聞いていて、これで良かったんだと確認で

　　　

きて、これから堂々と言えるかと自信をもてました。沖縄県はとても温かいということで主治医の先

　　　

生から「沖縄に移った方がいいよ」ということで移住者が増えています。特に中央保健所は那覇市で

　　　

すので、毎日転出転入に終われている状況です。暑い中私たちはばてるんですけど、夏なんかとても

　　　

省エネということでクーラーもギリギリでつけていますが、本当に沖縄がいいのか研究班の先生にも

　　　

聞きたくもなるんですが、本人たちがおっしゃっているので住み心地がいいのかなとは思っていま
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す。いつかは沖縄でもこの研究会が開催されることを、照喜名さんもいますので、将来の見通しがい

いだろうと思っています。

座長

　

温かいところに難病の方々が沢山いったらどうなるのか、少し想像しながら聞かせていただきまし

　　　

た。温かい人柄の保健師の方のご意見ありがとうございました。

　　　　

各県の難病センターからも来ていただいています。熊本の難病センターの中山さん。

熊本県難病相談・支援センター

　

中山

　

九州は難病センターが全部そろっておりません。ｲ乍らないけど検討

　　　

中という県が九州に二つあります。いろいろ考えると難病センター研究会も６回ということで、かな

　　　

り成熟していたというか、この２日間でもとても深い、専門化してきた。その中でまだできていない

　　　

し、今度できるかもしれないという新人さんもおられる。

　

レベルの差もどんどん開いてくるのかと思

　　　

うのと、センターがない県、難病連もない県もあります。隣接して転勤もあるし、結婚して行き来も

　　　

ある、そして向こうにいったら不安だというお話もあります。これだけの立派な相談員さんもたくさ

　　　

んでてきていますから、相談員の横のつながり、地域としてブロックという考え方を持ってもいいの

　　　

かなと思います。熊本は６月10日に１周年記念になります。九州内の相談員さんを集めてシンポジウ

　　　

ムの準備を進めています。そういうのを通して相談員同士の顔がみえて、そして相談員さんがいない

　　　

ところは難病相談医療の協議会の相談員さんだったり難連の相談員さんが来るとか顔つなぎをつくり

　　　

たい思いでやります。そういうのも先駆けてやっていただいているので、そういうお話の場もできた

　　　

らと思います。

座長

　

九州でひとつまとまって、相談員の横のつながりをとっていこうということで、熊本が先駆けて６月

　　　

にシンポジウムを開催するということです。他にご発言されていない難病センターからお願いしたい

　　　

のですが。秋田県難病相談・支援センターからはおいでですか？一言お願いします。

秋田県難病相談・支援センター

　

榊

　

あたらないようにしようとした訳がありまして、難病相談支援センタ

　　　

ーがスタートしてからちょうど１年半になりました。難病連が運営ということになっております。日

　　　

々電話の前で来るのか来ないのか、来たらどうしようとか、２時間ぐらい電話が続くと、何でしょう

　　　

この電話という感じでいますが、ただ役に立っているのかどうなのかという思いが最近しています。

　　　

モチベーションが下がってしまうというか、忙しいのも大変ですが、本当にこれでいいのか、役に立

　　　

っているのかという思いを抱きつつ仕事をするのは、私自身のモチベーションの問題もあります。同

　　　

時にスキルアップの必要性も感じています。毎年難病連の事務局長と一緒に来ますが、予算がなくて

　　　

これない現実もあります。なかなか事業そのものも広がりができないという事情もあります。でもこ

　　　

ういう方とお話していけばいいなという手応えもありますので、続けていった方がいいかと。今年10

　　　

月で２年になるので、この先どうしたらいいのか、じっくりと難病連の方と相談しながら。

　

このよう

　　　

な会議に出席するとこうしてはいられないという思いもします。頑張っていきたいと思います。

座長

　

ありがとうございました。これからもぜひ全国難病センター研究会にご参加下さい。とちぎ難病相談

　　　

支援センターの鈴木さん、お願いします。

とちぎ難病相談支援センター

　

鈴木

　

萩原と２人で参加しました。栃木県は16年10月から始まり、比較的古

　　　

い方ですが、他の県の方の発表を聞くとまだまだ足元にも及ばないような感じで全て勉強です。栃木

　　　

県は小児慢性疾患も相談が入ってきて、一般の特定疾患と含めて対象が大人から子どもまですごく広

　　　

いので、保育、教育の問題とか就学の問題も含めてくるので、相談員としてもとても大変な内容を抱
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えています。他県のいろんな新しい事業あるいは難病センターの在り方等を参考にして、18年度の事

業を再検討していきたいと思います。いつも皆様の元気をいただきましてありがとうございます。

座長

　

他にありますか。

牧野

　

さきほど秋田県の榊さんからの話で、難病相談センターを新しくできるとき、維持する時の不安、ま

　　　

さにモチベーションを如何に維持するか、レベルアップ。片や行政をみた場合年に１回難病に関する

　　　

研修会を富山サンライズでやっています。ああいう研修が相談員に､この研究会が主催できないかと。

　　　

研究会ではなく、相談員の勉強会があれば、これからできていない県に対してもすごいサポートにな

　　　

るかと思います。ぜひ事務局含めて検討お願いします。

座長

　

伊藤さん、いかがでしょうか。相談員ごとの横の連携をとるための研修会をして欲しいということで

　　　

すが。統合難病センターができるというお話も今井先生からありましたがいかがでしょうか。

伊藤

　

今井先生が発表されたようなセンターオブセンターとか、バーチャルな統合難病センターみたいなも

　　　

のが必要というお話も、様々な地域の実情の中からでてきた発想だと思います。相談員のスキルアッ

　　　

プ、相談員同士の励ましやいろんなものも必要だろうという声はでております。木村先生もおっしや

　　　

ったように、難病医療ネットワークでの難病専門員の研修の場も必要だろうと。患者会でやっている

　　　

人たち、患者の相談というのもありますから、患者の方の相談員の研修会も、といったらパラパラで

　　　

やるより一緒にやりましょうというふうになるのかなと思ったり、これはこれらかの全国に難病相談

　　　

支援センターが定着していく中でどういう方向がいいかということはみんなで議論しなきゃならない

　　　

ところだと思います。いつまでもこの研究大会という形でいいのか、もっときちんとした組織的なも

　　　

のが国によって保障されるそういうものも必要なのではないかとかいろいろあります。皆さんから寄

　　　

せられた声を元に進めていきたいと思います。内々では私どもと厚労省とではきちんとした協議会の

　　　

ような組織にして、きちんと裏付けされた運営が必要ではないかという話はしているのですが、上か

　　　

ら枠をつくればいいというものではなく、下から盛り上がっていって、参加者が参加者を呼びという

　　　

ようなものも､ものすごいエネルギーを与えてくれるようなものですから､そういうものも必要だし、

　　　

どれがいいかということについて事務局で考えるのではなくて、皆さんの中からでてくる問題かと思

　　　

います。

　　　　

ただ、榊さんの悩みというのは、もうちょっと別なところにあって、患者会で運営している、委託

　　　

を受けたとこにいる専門の相談員として、患者会としての捉え方、運動の在り方というものと、相談

　　　

を１人でやっておられる専門の方としてのギャップみたいなものとか、隙間みたいなものとか、いろ

　　　

んなものがあるんだと思います。そこがどうなのか、一緒に仲間としてやっていけるのか、あるいは

　　　

お互いにどこからどこまでを認めあえばいいのか、専門職が上で患者が従なのか。患者会が雇い主で

　　　

専門職は雇われ人なのかとか、色んな問題があると思います。そこをそういうパターンでとらえてい

　　　

いのか、あるいはもっと総合的に一緒にやっていくという課題があるのかという、そういう問題なん

　　　

だと思います。そういう意味では大変幅広い、深い内容をもっていると思いますので、今後皆さんか

　　　

らいろんな形で発表していただく中でそれぞれが選んでいく道ではないかとも思います。木村先生も

　　　

今井先生もこのことについて大変気にしておられます。いずれ先生方の研修をいただきながらみんな

　　　

で考えていきたいと思っています。

今井

　

皆さんの独りで頑張っていらっしやるところとか、相談員の支援は非常に重要だと思っています。そ

　　　

して。だからこそ、横のつながりが必要なんですが、全国的に集まるということになると、非常に予
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算がないとか物理的なことも含めて難しいこともあろうかと思います。あくまでも一つの形として全

国的に行政の予算も削られる中でどういうふうにすれば効率的なみなさんの力を結集できるかという

ことで、バーチャル上の統合難病支援センター的発想を一つ提案したということです。それが全てだ

とは決して思っていません。まずはやってみて、みなさんのいろんな経験を活かして今後一緒に考え

ていければと思っています。

木村

　

伊藤さん、今井先生からお話になったことで充分と思いますが、少々補足します。相談員の方にはそ

　　　

の県で持っている医療の問題､福祉の問題､全ての問題が直接ふりかかってきているのだと思います。

　　　

いわば独りで矢面にたっているような立場になって、時には燃え尽き症候群みたいな形になってしま

　　　

わないとも限らないのではと感じておりました。やはり相談員に対するピアカウンセリングやサポー

　　　

ト体制も必要かと思います。同じ立場の相談員の方々が率直に一つの席で話し合ったり愚痴をいった

　　　

り悩みを打ち明けたりがいいのかもしれません。そういうものの一つの手段として今井先生が提言さ

　　　

れているバーチャルでまずやって見ようと。チャットみたいなものでもいいと思います。ベテランの

　　　

方、タフな方もいらっしやいます、今までずっとやってこられて、あの人だったら頼りになるという

　　　

方がいると思います。そういう人に何人かモデル的立場になっていただいて、相談支援員の相談支援

　　　

員、みたいな形でご助言いただくような小さな組織をバーチャルの中でも作ることもいいことかもし

　　　

れません。予算が沢山つくことは今後とも難しいので、工夫しながらできることからやっていくこと

　　　

かと思います。都道府県で相談支援員を孤立させないということが一番大切だと思います。宮城県で

　　　

もセンターの開設の時にそのことを皆さんにお願いしました。医療ネットワークでバックアップす

　　　

る、行政も絶対見放さない、予算も打ち切らない、沢山の難病連や患者さんの支持団体があると思い

　　　

ますが、この団体は入っているけどこの団体は入っていない、ということをなるべくなくして、全て

　　　

の方を仲間にして、しかも民間の活力を取り入れて、みんなでバックアップしていかないと、たまた

　　　

ま相談員になった人が辛い思いをするのではないかと思います。みんなで知恵を寄せ合ってこれから

　　　

もやっていって、弱音を吐かないようにみんなで頑張っていきましょう。

座長

　

大変温かいお言葉をいただき、私もほっとしている１人です。

　　　　

これで総合ディスカッションを終わります。ありがとうございます。

伊藤

　

ちなみに北海道では相談員が沢山いるものですから、私が相談員の相談員をやっておりまして、相談

　　　

員の悩みを聞いたり相談の相談というのをやっていまして、相談の中で行き詰まった相談をもらうと

　　　

いう形でやったりしてお互い、ひとりで抱え込まないような仕組みをやろうとしています。１人のと

　　　

ころは無理だと思いますが、九州でもやられているという話だし。関東でも相談員同士の交流などや

　　　

っておられると聞きました。いろんな形でお互いに支え合っていくものがだんだん生まれていくので

　　　

はと思います。

次回開催地の静岡の野原さんから一言次回のご案内をお願いします。

静岡県難病連

　

野原

　

10月14、15日に第7回研究大会が静岡市で行われます。地元として一言ご挨拶させて

　　　

いただきます。

　　　　

昨日から今日にかけての討論の中で、発足を準備する段階から今日まで全部出席して、出席という

　　　

点では優等生でしたが、静岡での難病相談支援センターもこの大会で学んだことを非常に忠実に実

　　　

践、実行してきたということから、静岡の到達点はこの研究大会の活動成果と切り離しがたく結びつ

　　　

いている状況です。全国的にも扱うテーマが次第に実践的になってきていることも言えると思いま
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す。静岡あたりから一つの曲がり角というか、新しい課題、要素が注入されながら発展していくとい

う方向、時期を迎えているのかと思います。そういう意味で大変楽しみにしております。

　

静岡から研修発表的な準備はあるのかと聞かれましたが、昨日はやるつもりはないと言いました

が、関係者と話したら、静岡はセンターの活動を効果的にやっていくために、単なる相談というので

はなく、具体的な支援をやるシステムを静岡に作り、３月21日に浜松で作って、いま富士、榛原など

保健所単位に１箇所ずつ具体的な困っている問題に直接支援をする仕組みを作っていこうという地域

作り、難病患者が地域で普通の生活をするにはどうしてもこれが必要だろう、それが保健所と上手に

有機的に共同しあえる仕組みを目指している。そういう意味では静岡の新しい挑戦ということをテー

マにして30分ほど発表しようかと話がまとまったところです。

　

準備した会場が静岡のグランシップです。政令市になった新しい中心部です。会場は大きな、戦艦

大和みたいな船が途中から陸に生えているような建物の10階で、非常にいい会場です。富士山を真正

面にして､秋はうつろいやすい季節ですが､天気さえ良ければ素晴らしいビューが楽しめる会場です。

参加者によると、「会議で勉強した内容は忘れたが、富士山の眺めだけはたいへんな土産として帰っ

た」という話も聞こえる会場です。

　

静岡はＪＲでも通過する所なんだそうです。なかなか止まったりすることがないところなんだそう

ですが、ぜひ一泊、沢山の成果をみんなで持ち寄って、実践的な問題を交流しあいながら、意味ある

新しい発展の時期にふさわしい研究大会になることを期待し、同時に地元としても、沢山皆さんがお

いでくださることを心から期待いたしまして、次回開催地のご挨拶とさせていただきます。ありがと

うございました。
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閉会あいさつ
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
いたる

格

　

皆様方。２日間ご苦労さまでした。大変意義のある活発な研究大会だったと思います。ありがとうござい

ました、

　

考えてみますと、この研究会があったからこそ、他に類を見ないほど相談支援センターを全国で作ってい

く事業が円滑に進めてこられたのではないかと思います。もしこの研究大会がなければまだ３分の１とか半

分くらいの都道府県で見通しも立たないという状態がきっとあったのではと思っております。

　

これもこの研究大会の大きな成果だと思いますし、ご参加いただいている皆様方の力だと思います。改め

て感謝申し上げる次第です。

　

あまりお金もないこの研究会ですが、参加していただいている皆様お一人おひとり、地域のオピニオンリ

ーダーだとおもいます。そして実際にお話をうかがってみると、皆さんがた:L人ひとりすごいですね。この

研究会の一番の財産は皆様お一人おひとりです。豊かな人材だと思います。この力がこの研究大会を実際に

うまく推進してくれる大きなエネルギーになっているんだろうと思います。

　

これからもいろんなことはあると思いますが、遠慮なくいろんな意見を言っていただき、事務局も柔軟に

対応できると思いますのでどうぞよろしくお願いいたします。

　

10月に静岡でまた皆さんがたにお会いできますことも心から楽しみにしております。どうぞお気をつけて

お帰り下さい。ありがとうございました。
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特定疾患患者への相談機能一難病医療専門員

と難病相談支援員の連携と役割分担

群馬大学医学部保健学科

　

牛

　

込

　

三和子

はじめに

　

特定疾患患者への相談支援事業は、難病対策４地域における保健医療福祉の充実・連携の柱において、重

症難病患者入院施設確保事業、難病患者地域支援対策推進事業、難病相談支援センター事業として実施され

ている。相談支援を担当する職員として、難病医療専門員、保健所保健師、難病相談支援員が位置づけられ

ている。群馬県におけるこれら事業の展開を紹介し、各事業における相談支援機能の特性、特定疾患患者の

相談に適切に対応出来るようにするための連携のあり方について考えてみたい。

１

　

群馬県における相談支援事業の展開

１）保健所の相談支援状況

　

保健所は平成９年度から保健所管内の特定疾患患者の個別の相談支援を本格的に開始した。特定疾患医療

申請時に面接により把握、支援を開始する。とくにＡＬＳ療養者については定期的にフォローしている。平

成16年度実績は、難病相談が8411件で相談方法は窓口相談、電話相談、訪問相談、来所相談である。訪問相

談の対象者は、ＡＬＳ、脊髄小脳変性症、多系統萎縮症、パーキンソン病で、これら療養者については、在

宅療養支援計画策定評価事業により、必要に応じて支援者会議を開催し、地域における支援者と連携して支

援している。

２）重症難病患者入院施設確保事業における相談支援

　

本事業は、平成11年秋に群馬県神経難病医療ネットワーク推進事業として開始された。神経難病医療連絡

協議会は、群馬大学医学部付属病院を拠点病院とし、専門的な医療を行う基幹協力病院17医療機関（二次医

療圏に工ヶ所以上）、一般的な医療を行う一般協力病院48医療機関がネットワークを形成している。神経難

病医療専門員（看護職）は、拠点病院に配置され、各種相談に応じ、入院施設確保、かかりつけ医（訪問診

療、往診）紹介、療養相談を実施している。平成16年度の療養相談実績では、療養者・家族136件、支援機

関職員327件で、支援機関職員の相談が多く、保健所保健師の相談が147件(42.4%)であった。保健所保健

師の相談はＡＬＳ療養者を中心にその支援への援助を求めるものである。神経難病医療専門員は、保健所保

健師の相談に応じて、療養者の受診時や自宅訪問の同行、支援者会議に参加しての助言など、支援に参加し

て援助している。その他、保健所における相談会や研修等の事業にも協力している。療養相談は、ＡＬＳ、

パーキンソン病、多系統萎縮症、脊髄小脳変性症などの療養者で、施設確保と在宅療養支援が多い。

３）難病相談支援センター事業における相談支援

　

群馬県では平成16年度に開設した。センターは、神経難病医療ネットワーク事業の拠点病院である大学院

に設置され、神経難病医療専門員と難病相談支援員が同じ相談室で各々相談に対応している。難病相談支援

員は保健師有資格者を配置した。１年間の相談実績では、相談者は本人・家族86％、支援者14％、支援者は

保健所保健師、訪問看護師、病院医療相談部看護職、市町村福祉課職員などで、療養者の疾患は、神経筋疾

患、消化器疾患、免疫疾患が多く、多岐にわたり、相談内容は、受療、療養生活、制度・サービス利用、病

気、就労就学と多岐にわたっていた。療養相談の他に、難病相談に関する講演会、患者会ピア相談員の相談
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技術研修会などを実施している。

２

　

各事業における連携

　

神経難病医療専門員と難病相談支援員は拠点病院設置の難病相談支援センターにおいて相談支援を受け、

活勤している。自ずと日常的に連携しており、対応困難な事例について意見を出し合うことができる。保健

所で支援している療養者の支援への参加や助言、保健所で実施する研修、相談会への協力など、いっしょに

なって療養者の相談支援にあたっている｡また､県保健予防課が主催する保健師の難病事例検討会に参加し、

療養者支援について助言、支援の共有を行っている、これらの活動のなかで、連帯感がそれぞれのなかに生

まれている。

　

県内難病療養者の支援を各相談支援事業担当者がそれぞれの責任で行うことと、連携による支援の共有を

蓄積することが必要と考える。
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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

廟疑

2006/6/19現在

役　職 名　前 所　属　等

会長 木村　格(ぃｕ) 独立行政法人国立病院機構宮城病院院長

副会長 糸山　楽人
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

今井　尚志
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

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・青森県立保健大学教授

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

春名由一郎 高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員

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 大阪難病者団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　良恒 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

石井　光雄 ベーチェット病友の会会長・日本難病・疾病団体協議会副代表

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・白山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

内田　健夫 日本医師会常任理事
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千葉県

岡山県

大分県

全国難病センター研究会

　　　　　　　　　　

■

茨城県

京都府

広島県

宮崎県

栃木県

兵庫県

山口県

Ｉ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宮城県患者一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

加盟団体等一覧

疾病団体■

2006/06/19現在

日本難病・疾病団体協議会(JPA)

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

財団法人がんの子供を守る会

全国脊柱靫帯骨化症患者家族連絡協議会

日本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

バクバクの会

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ｒ哨個Ａ

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

■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

ＮＰＯ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

■研究班等■

独立行政法人国立病院機構宮城病院院長

　　

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

　　

今井尚志

特定疾患患者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

　　

中島孝

難病看護学会会長

青森県立保健大学教授

　　

川村佐和子

特定疾患患者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

高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員

　　

春名由一郎

日本医師会

　

(内田健夫

　

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）

家西悟議員（参）（民主）

武山百合子議員（前衆）（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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第６回研究大会参加者一覧
(所属団体順・敬称略)

NO 所属団体・機関 お名前

１ （ＮＰＯ）大阪難病巡 東野　泰子

２ （ＮＰＯ）大阪難病連 濤　　米三

３ （ＮＰＯ）大阪難病連 田口　信助

４ （ＮＰＯ）神奈川県難病団体連絡協議会 目　　定雄

５ （ＮＰＯ）神奈川県難病団体連絡協議会 吉野　克之

６ （ＮＰＯ）神奈川県難病団体連絡協議会 斉藤あおい

７ （ＮＰＯ）神奈川県難病団体連絡協議会 目　　和子

８ （ＮＰＯ）佐賀県難病支援ネットワーク 江藤　京子

９ （ＮＰＯ）静岡県難病団体連絡協議会 野原　正平

10 （ＮＰＯ）静岡県難病団体連絡協議会 秋田　好美

11 （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま 中川みさこ

12 （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま 二上　　浩

13 （ＮＰＯ）難病ネットワークとやま 毛利みさき

14 （ＮＰＯ）難病のこども支援全国ネットワーク 橋本　玲子

15 （ＮＰＯ）難病のこども支援全国ネットワーク 武田かつ江

16 （ＮＰＯ）日本ＩＤＤＭネットワーク 岩永　幸三

17 賄日本リウマチ友の会 長谷川三枝子

18 題日本リウマチ友の会 末武　秀子

19 囲日本リウマチ友の会 平岡　静恵

20 （独法）国立病院機構宮城病院 今井　尚志

21 （独法）国立病院機構宮城病院 椿井富美恵

22 （独法）国立病院機構西多賀病院 湯佐真由美

23 （独法）高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター 春名由一郎

24 ＩＢＤネットワーク 小峰　亮子

25 ＩＢＤネットワーク 黒潭　典子

26 愛知県医師会　難病相談室 近藤　修司

27 愛知県医師会　難病相談室 林　　月美

28 秋田県難病相談支援センター 榊　　綾子

29 アステラス製薬株式会社 竹本　裕士

30 アステラス製薬株式会社 野崎　和子

31 石川県ＯＰＬＬ友の会 牧野　昌幸

32 石川県健康福祉部健康推進課 茅山加奈江

33 石川県南加賀保健福祉センター 山田　美紀

34 茨城県難病相談・支援センター 杉山　直人

35 茨城県保健予防課 森　　和以

36 岩手県難病団体連絡協議会 根田　豊子

37 岩手県難病団体連絡協議会 矢羽々京子

38 愛媛県今治保健所 門田　照子

39 岡山県難病相談・支援センター 山村　樹里

40 沖縄県中央保健所 野崎　紀子

41 沖縄県難病相談・支援センター 照喜名　通

42 沖縄県宮古福祉保健所 島尻恵美子

43 沖縄県八重山福祉保健所 横目　信子

44 京都難病団体連絡協議会 甲斐　里美

45 熊本県難病団体連絡協議会 中山　泰男

46 熊本県難病団体連絡協議会 宮崎　　文

47 群馬県難病相談支援センター 川尻　洋美

48 群馬県難病相談支援センター 金古さつき
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49 群馬県難病団体連絡協議会 小林　光枝

50 群馬県難病団体連絡協議会 大渾富美代

51 佐賀県健康増進課 下平　幸男

52 佐賀県難病相談・支援センター 三原　睦子

53 滋賀県健康福祉部健康推進課 橋本　弘三

54 滋賀県難病連絡協議会 森　　幸子

55 静岡難病ケア市民ネットワーク 深江　久代

56 島根県健康福祉部健康推進課 加茂　尚美

57 島根県健康福祉部健康推進課 小林　和宏

58 全国筋無力症友の会 横尾　　宏

59 全国筋無力症友の会 神作　亜紀

60 全国筋無力症友の会 前田　妙子

61 全国筋無力症友の会 川遵　育子

62 全国膠原病友の会 畠渾千代子

63 全国膠原病友の会 久保田百合子

64 全国膠原病友の会 前嶋　意音

65 全国膠原病友の会　沖縄県支部 阿波連のり子

66 とちぎ難病相談支援センター 鈴木喜代子

67 とちぎ難病相談支援センター 萩原　房子

68 富山県難病相談・支援センター 村本　玲子

69 富山大学付属病院　地域医療連携室 奥村ますみ

70 長崎県西彼保健所 久間　恵子

71 長野障害者自立支援センター 中村みちる

72 日本ＡＬＳ協会 金沢　公明

73 日本ＡＬＳ協会 梅田　嘉子

74 日本ＡＬＳ協会 村木　智子

75 日本ＡＬＳ協会　秋田県支部 柳屋　道子

76 ファイザー株式会社 奥深　　徹

77 ファイザー株式会社 喜島智香子

78 フアンコム株式会社 松尾　光晴

79 福島県難病団体連絡協議会 原　昌治郎

80 福島県難病団体連絡協議会 渡辺　善広

81 北海道ＩＢＤ／東洋大学 片平　例彦

82 北海道難病連 三浦　迪子

83 北海道難病医療ネットワーク連絡協議会 林　　　久

84 宮崎県難病相談・支援センター 三浦　美保

85 山形県難病相談支援センター 斉藤　　恵

86 山形県難病等団体連絡協議会 川越　隼雄

87 山口県岩国健康福祉センター 佐伯のり子

88 山口県周南健康福祉センター 神尾　恵子

89 和歌山県子ども保健福祉センター 内田　　史

90 和歌山県子ども保健福祉センター 小畑　和香

91 和歌山県難病団体連絡協議会 東本喜佐子

92 『難病と在宅ケア』 今村　宣世

93 （独法）国立病院機構宮城病院 木村　　格

94 卸北海道難病連 伊藤たてお

95 卸北海道難病連 森元智恵子

96 卸北海道難病連 鈴木　洋史
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97 翻北海道難病連 杉山　逸子

98 卸北海道難病連 阿曽加寿子
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