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2

3

5

6

7

9

27

29

35

37

43

50

57

59

67

69

74



く一般発表Ⅲ>

[亘垂] ｢難病相談支援センターにおける協働型提案事業｣
佐賀県難病相談.支援センター　三原障子

[亘衰∃ ｢『筋無力症患者の医療と生活に関するアンケート調査報告か』から｣
全国筋無力症友の会　　山崎洋一

[亘垂司｢患者同士の助け合い･支え合いから学ぶ
～憎性疾.FLI.セルフマネジメント･プログラムの効米～｣

熊本県難病相談･支接センター　　田上和子

<一般発表Ⅳ>

[垂直】 ｢意思伝達装粥17出し部業について｣
京都難病相談･支捷センター　水田英二

[亘麺] ｢重症難病患者へのコミュニケーション支援｣
三重県難病相談支捷センター　河原洋紀

匝】 ｢プレクストークの紹介｣
岩手県難病.疾病団体連絡協議会　網膜色素変性症友の会　菅原智子

匝] ｢画像による顔面随意動作計測装置の開発と機昔話展開への課題｣
埼玉県総合リハビリテーションセンター　河合俊宏

(株式会社アプライド･ヒジョン.システムズ　高橋裕信､上村　杉､井上美昭

神戸学院大学　松原加代子/オムロン株式会社　努世砿)

<総合ディスカッション>
佐fl県難病相談･支援センター　三原睦子

く参考資料>
実科①　全国難病センタ-研究会　設立趣意書

辛料④　全国難病センター研究会　運営要綱

書料④　全国難病センター研究会　これまでの開催地･講演-隻
第1回研究大会(札幌) ～第12回研究大会(盛岡)

第12回研究大会(盛岡)参加者一発

81

83

87

93

99

101

107

111

115

1

　

2

　

3

　

　

　

6

　

2

3

　

3

　

3

　

　

3

　

4

1

　

1

一

　

1

　

　

　

　

1

　

■

~



ご挨拶

岩手医科大学医学部内科宇視座神経内科老年科分野教授　寺山　靖夫様

皆さん､こんにちは0 12回の大会もようやく､この大会にこぎつけました｡こ

れは非常にめでたい叫だと思いますo　といいますのは､私ども医学会紘会をやり

ます時に開会式までこぎつけたら8割方終わったものだということで､そこで/jtも

を抜くと大変なことになるわけですが､ここまで一生牡命頑張って開会のお手伝

い､お仕朝をされてきた方々本当にご苦労様でしたo　これから明日までの二日間

の会期に向けて一生懸命ディスカッションそして触れ合いということを続けてい

きたいと思います｡

私は神経内科医でありまして､神経内科医というのはいわゆる難病を扱う機会

の多い科であります｡かねがね思っていることは､ ｢難病｣の｢難｣という字が非

常に気にかかるんですね｡これはおそらく難病制度というものができあがった頃

の非常に古い時代のものの考え方だと思いますけれども､要するに治療･診断が

困難の｢難｣､それから社会汽源をすぐに辿り荊くことが困難の｢難｣o　それから

陣苔のない人たちの理解を取り付けることが困難の｢錐｣o QOL (生活の門)がFri

lLJtされている方々ゆえに､長年病気に悩んでおりますと､これは少しずつ気分も

落ち込んで､そして人によっては非常に頑なになって世間を受け入れなくなって

しまう方もいらっしゃるでしょうoそうなると一見､扱いが困難な.fLi.老さんたち

とかいう考え方をしてしまう人が出てきたりで､結局この｢難病｣と言う吉光をもっ

てして我々はあらゆる方面から非常に困難な病気と認識されてしまっている時代

になってまいりました｡

現代の医療の進捗は目ilましく､以前は｢難病｣と言われていたけれども現在

ではしっかり治療すれば瞥適の生活ができるようになった病父もあります｡これ

は｢難病｣という肩;暮ぎきが付くことによってつらい思いをなさってきた方々には

光明であります｡さらに明るくFVj'向きに生きていくには私どもも一緒になって更

に努力していく必要がありますが､そのためにはこのような狭まりを毎年､時に

よっては毎月でもいいんですけれども､いろんな方法で話し合うことが大和だと

思います｡

非常に短い二日間ですけれども､とにかく皆さんの思いをぶつけて､そして次

に繋がる難病克服そして｢難病｣という考え方を克服する会になっていけばと希

望しております｡

どうぞよろしくお願い致します｡



いたTJ

全国難病センター研究会会長　木村　格

皆さんお早うございます0 -年の中で一番美しい紅柴の季節に､そしてこの-TII.

空の下に第12回全国難病センター研究会が盛岡の地で閲催できますことを心か

ら嬉しく存じますo　これまで開催の準備をして下さいましたたくさんの皆様方､

特に､お忙しい中､今回の大会会長をご快諾下さいました岩手医科大学神経内科

教授の寺山先生､そして岩手県のご担当の方に心からの御礼を申し上げますo　ま

た全国からたくさんご参加を下さいましたこと､本当にありがとうございます｡

この研究会は､平成15年に､全国全ての都道府県に難病相.淡支援センターを

設LqLようという､そういう強い機運の中で始まりましたo　当時は運'i=Yも担当す

る人についても大きな不安がありましたo　支援や相談を担当する人をどう養成す

べきか､あるいはセンターそのものの在り方ややり方についても皆で考えて良く

して行きたい､政策に提言し､本当の意味で難病をもつ方の役に立てられるもの

として育てていこうということで始まりましたo　そうして､これまで年に2回､

全国の主な都市を巡って､今回第12回になりました｡ですから年度も丁度6年

目になりました｡

今､思い返しますと､平成15年に衆議院議員会館で設立総会を開催しましたが､

その時にはこの研究会いったいどうなるんだろうか､難病相談支援センターがど

うなるんだろうか､当時は全国でわずか4つや5つくらいの難病相談支援センター

が運営を開始していただけでしたから｡ですから前途は困難で長いな､という風

に感じておりましたo

しかしながら､全国の皆様方のご協力を得て､会員の皆様方のお力を得て､ 4

年目には全ての都道府県でセンターの活動が始まりましたo　ただ､活動は始まっ

たのですが､まだまだ課題があると思いますo　相談を受けている人たちが孤立を

していないだろうかo　いろんな解決できない問題に対して自分一人だけで受け持

つことができなくて因ってはいないだろうかo　そういう相談支援Elの教育･研修､

育成の問題､身分もほとんどの方が非紹勤ですo　そういうものをしっかり処遇を

していくこと､これから特に､大切なことだと思っております｡

今回､政権交代がございました｡これから医療の問題･福祉の問題､そして中

でも私たちが非常に関心を持ってみている､ ｢陣苫者自立支援法｣がどうなるのか､

難病に対する支援政策がどうなるのか､充分に情報はなく､理解できておりませんo

しかしながら､どういう政府になりましても､陣告者自立支控法がどうなろうとも､

U儲苫者自立支援Lt　という考え方は､それに対する具体的な対策は非鞘に大切だと

思いますので､これからも党を越えて大切な課題としてよりよい制度が柄築され

るよう努力をし､期待して行きたいと思います0
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本研究会幹了1ほいうことで､超党派の国会i議Llの先生方にお願いをしておりま

すo現在のところ､いろんな〕叶rI'J'で新しく組織を変えなければいけないと思いま

す｡これは､ 7j磯局長の伊藤たておさんを中心に､強力なバックアップ体制をしっ

かり創っていきたいと思っておりますo

さて､硬いあいさつはちょっとおきまして､盛岡という街､僕はとっても好き

でして､時々来ることがありますが､今朗は､仙台から高速料金1000円で来ま

した｡良いお天気で山が広がって､稲がたわわにみのり､稲刈りが終わったとこ

ろもありましたo紅柴も本当に色が漉くなってまいりました｡

早くItjAきましたので､ここから7キロ位の所にあります岩手爪立美術館に行っ

てみました｡ ,･鳩鉄五郎さんや非'.7;I;に有名なご当地出身の方の作品がありますので､

伐も何度か来たのですけれども､今回改めて感心して拝見したのは､松本俊介と

いう画家の作品でした｡この方は36歳で亡くなったんですね｡とっても温かな

画風で､小さい子供さんの笑顔とか女性の顔､人と人が本当に良い顔をして向き

合っている､心の温まる､いいなあと感じる絵がありました｡ 36歳で亡くなって

しまったことは本当気のJp.'3=なのですけれども､人の一生というのは長いとか短い

とかではなく､非常に限られた人生の時間の中で､自分を､そして人をどう考え､

その間でどう生きたかということが､後々の人に本当に強い印象や影野を与える

んだなと思ってそれらの絵画をみてまいりました｡私たちは､誰でも限られた時間､

人生を歩んで行くわけですけれども､少なくとも自分のために､そして人のため

に充分に尽くしたかということ時々考えさせられますo

今日と明日と限られた2日間ではありますけれども､この中でしっかり.i題論を

して､そしてこの研究会がますます発展するように皆様のご協力とご支援､どう

ぞよろしくお願いいたします｡



ご挨拶
岩手県保健福祉部郡長　千乗茂樹様　代理

岩手県保御岳祉部副部長兼保健福祉企画室長　福島　寛志様

ようこそ皆様いらっしゃいましたo今日は部長は､土日普通だと休みなわけで

すが､ ′TllfJ一中用務があって､私も先程まで一緒にしておりまして､次の用務でま

た二人でそれぞれの所に行ってご挨拶をするということでございます｡こちらの

方､申し訳ございません｡副部長の方がまいりまして本当に申し訳ないと思って

おりますが､部長から挨拶預かってまいりました｡代わってご挨拶申し上げます｡

全国難病センター研究会第12回研究大会盛岡がこのように盛大に開催されま

すこと､心からお祝いを申し上げます｡全国各地からご参加の皆様､ようこそ岩

手Lt.17.1へお越し下さいましたo今日は素晴らしいお天気でございます｡心から歓迎

申し上げます｡

木研究会は平成15年に設立されて以来､全国各地に開設された難病相談支援セ

ンターの巡JiiY､そしてそこで行われておりますIii某にf対する研究と､従7riする方

の知lJa･技術等の汽門向上に取り組まれる､それから､医療･福祉･行政､患者

の皆様､家族団体とのネットワーク作りに努められるなど､難病対策の推進に大

きくi7献されており､木村会長様はじめ関係者の皆様方のご尽力に対しまして心

から敬意を表するものでありますo

原因が不明で治療が確立していない､いわゆる難病は､長期の療丑を必要とし､

患者の皆様には治療や療遜生活はもとより､日常生活も多くの悩みや不安を抱え

ておられることと存じますo　また､ご家族にとりましても､経済的な問題に加え

介讃等に人手を要するなど家庭の負担は極めて重いものと承知いたしておりますo

岩手県におきましては､医療要望の公望守助成により経済的な負担軽減を図るとと

もに昨年度は難病相.淡支援センターの相談室兼叫務室を整備し､相談環境の改善

を図るなど､療益生活の支援に取り組んでいるところであります｡

現在､難病相.淡支援センター:･好業は岩手県難病･疾病団体連絡協議会に委託し､

多くの怨者の皆様それからご家族の皆様から相談を受けておりますが､本ETここ

に各地から難病関係団体の医療福祉行政等の皆様が一堂に会され､活発なナr'1'報交

換が行われますことはまことに意義深いものがあります0

本日ご参加の皆様方におかれましては､さらに連携を深められ､難病盛者･家

族の皆様の相談･支援について､引き続きご協力を賜りますようお願い申し上げ

ます｡

終わりに本研究会のますますのご発展とご参加の皆様のご健勝､ご活躍これを

祈念しましてご挨拶とさせていただきます｡

本日は本当におめでとうございますoよろしくお節いいたします｡
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ご挨拶
盛岡市長　谷藤裕明様　代理

保健福祉部長　扇田　竜二様

ただ今ご紹介いただきました盛岡市保健福祉部部長の扇田でございます｡皆様

ようこそ盛岡の地にお出でをいただきましたoありがとうございますo市長の方

から皆様にメッセージを預かってまいりましたのでご紹介をさせていただきます｡

全国難病センター研究会第12回研究大会盛岡の閲催まことにおめでとうござ

います｡また全国からお越しをいただきました皆様を心から歓迎申し上げます｡

皆様方にはこれまで難病患者やご家族の療道上の相談や活動支援､医療祁祉行

政等とのネットワークを構築するなど､難病を抱えた方々の励みとなるよう裾野

の広い活動に約力的に取り組まれてきたところであり心から敬意を表する次第で

ございます｡

盛岡市においては昨年度中核市に移行し保健所兼務をスタートさせたところで

あり､市民に身近で総合的な保健福祉サービスの提供に努めているところであり

ます｡また街づくりにあたりましては､元気なまち盛岡の実現を目標として市民

協働の桁神により共に生きる社会の実現を目指し､快日系する皆様との連携の益に

各種施策を総合的に展開しているところであります｡

今､市の中心部を流れる中津川には鮭が遡上しており､市民はもとより他県か

ら訪れた方の目を楽しませておりますo　どうかこの機会に石川啄木の故郷､盛岡

の魅力の一端に触れていただければ幸いに存じますo

結びに､本会の閲催にご尽力をいただきました関係各位の皆様に感謝を申し上

げますとともに､ご参加をいただきました皆様のご健勝とご活躍を祈念してお祝

いの言発といたしますo

平成21年10月吉日

盛岡市長･谷藤裕明

代.流でございますo

本日はまことにおめでとうございます｡
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特別報告 

研究会事務局長　日本難病･疾病団体協議会　　　　　　伊藤たてお

｢今後の難病対策について｣

厚生労働省健康局疾病対策言果課長補佐　　　　　　　　　　大竹坪田



それでは今日は厚生労働省の健康居疾病対策課から､今大

きく難病対策は変わってきている､激動の時代になっている

わけですが､当面どうなるか､特に新しい政権では今日まで

のとりまとめでしたか来年の概算要求に対しては､そういう

あたりで最新の情報を持ってきていただきました｡

課長補佐の大竹輝臣きんは､前にも難病対策課にいらした

ことがあって､そのあと岐阜県の保健医療課長を経られてま

た厚生労働省に戻って来られ､そして私共の担当になってい

ただいたという非常に縁のある方ですので､この際皆さんも

ご質問もしていただいて難病対策がどうなるのか､どう変わっ

ていくのかをしっかり勉強したいと思います｡大竹さんをご

紹介しお話をしていただきたいと思います｡よろしくお願い

いたします｡
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特別報岱

｢今後の難病対策について｣

皆さんこんにちはo　ご紹介いただきました､ Ji,lI生

労働省疾病対策課の大竹と申します｡先程伊藤さん

からご丁寧にご紹介ありましてありがとうございま

すo　また寺山先生､木村先生また主催者の皆様方本

日はまことにありがとうございます｡日頃難病対策

にご尽力いただきまして長年にわたり感謝申し上げ

ています｡

今日は｢今後の難病対策について｣というお題を

いただきまして､まだまだ見えていない部分､見え

ている部分ありますが､今日はそういった所も踏ま

えてご紹介させていただきまして皆様方と一緒に考

えていければと思っています｡ 30分お時間をいた

だいていますので､これまでのJ事生労働省の難病対

策の仕組み､それから今後どういうふうになってい

くのかということをご紹介したいと思っています｡

よろしくお願いします｡

先ず長講初に昨日のニュースとしまして補正予罪

頂いた29位円がようやく執行が目処がつきまして

新たに追加]した11疾患を10月1日から遡って施

行できることになりました｡皆さんのご尽力をもち

ましておそらく今月末くらいには必要な通知等を揃

えて都道府県の方々にご説明ができると思っていま

す.どうかよろしくお原飢ヽいたします.

本日の課題 

●特定疾患治療研究事業のしくみ 

●難病対策の全体像 

○研究の推進 

○福祉の充実 

●これまでと今後 

fF生労廿省の棚局疾病対策脚長補佐大竹輝臣

難病対策のポイント 

③地域における保健医療福祉の充実.連携 

@qoLの向上を目指した福祉施策の推進 

応初に難病対策のポイントですが4つあります.

昭和47年から始めています｡その時に難病対策要

綱を踏まえて各所の三拝某を推進するということで

すo特に法に基づく施策ではなく､そこがある去三味

弱点になっているのですが､その中で難病対策要約

を定めて研究を中心にやっています｡

iil初のポイントは調査研究の推進ということで昭

和47年から､特に難治性疾患克服研究部業を中心

に研究の補助をさせていただいています｡

次の柱が医療安里の自己負担の軽減で､これが一番

皆さん方にrAJわりある部分だと思いますが､特定疾

患治療研究部業という研究の-rIとして医療ぞfiを補

助させていただいています｡

もう一つの柱が地域における保健医療福祉の充実

と連携o　難病支援センター等､皆様方にやっていた

だいている耶業です｡

さらには､斑近ではQOLの向上を目指した*IJ,-礼

施策の推進ということで居宅生活支援部業等をやっ

ています｡

今日のメニューです､難病の特定疾患治療研究事

業の仕組みと難病対策の全体像､これまでと今後と

いうことでお話をさせていただきたいと思います0
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■①調査研究の推進

も1初に､研究の推進からお話をさせていただきま

す｡

4要件の具体的な定義 

●‡奈留郡.d陥蒜払急蔑払若鮎Lj告Pti希少加に机て研究 

●熊石L幣職だ縦倍うにして始ーこ至るのかが 

o惣菜柴草唐紙襲鮎託等撲吉鰭亨を阻止し.又 

提言故不良となる疾息あるいはPl書I=わたLJ州を必羊とする 

0その他 
'2:告㌔豪富戊鵠駁鵠読浩慧綻ぶ纂技芸LE良きの■=つ 

そもそも難病の定義とはどういうものかです｡難

病といっても色々な病気もありますし､世界中では

5千､ 7千､それ以上の難病があります｡我々とし

て一定の枠を設けなければ施策というものができま

せんのでこうした定適でやっています｡

先ず一つは､特定疾患対策懇談会の作業部会で平

成9年に決まった定義でして､希少性o　この希少性

というのは概ね5万人未満の疾患と定義されます｡

オーファンドラッグの制度があり患者数があまりに

も少ないので市場にのらない薬を開発しようという

主旨があったのですが､そこから5万人という数字

をいただいて概ね5万人と定義をしています｡事

業の目的として患者数の少ない希少疾患に対して研

究体制を組もうということでやっています｡

もう一つが､原因不明であること｡原因不明とい

うのも色々あります.ただ迫伝子上とか同定された

疾患もありますが､その発症に至る過程まで含めて

原因が不明であると｡そもそもの根本的な原因も不

明､発症に至るプロセスも不明ということで原因不

明としています｡

そして､効果的な治療法が末確立ということo　疾

患によっては非常に効果的な治療法があります｡ほ

とんど完治にいたるものもあります｡また完治には

至らなくても進行を阻止できることもありますが､

この難病に関しては発症を予防しうる処方が確立さ

れていない疾患で定義しています.

さらには､多くの病気がそうですが､特に長期に

渡る支障をきたすものo　特に日常生活が充分に営む

ことができない｡そして予後が良くない､さらには

生涯に渡って療養を必要とするということです｡

他の法律あるいは他の舗装で担保されている､例

えば生活習慣病あるいは羊紳Il疾患､こうした組織的

な研究が行われているものについては本:小文から除

くとしています｡

今年度から研究部業の枠組みが大きく変わりまし

た｡それを模式図で示しました｡

臨床調査研究分野､これが従来の柱になっていた

分野です｡ 130疾患を対象に､いわゆる難病とい

われる枠ですが､行政的に難病と定義させてもらっ

ていますD　先程ご紹介した4要素の中で研究を進め

ているのが臨床調査研究分野ですo

さらに130疾患から道削ざれたものが医療f望助成

の対象として45疾患あります｡この定義として､

治療が頼めて困難でかつ医療と与力1高街､そして医癖

の確立普及のためにもその負担の軽減が必要という

主旨です｡

加えて､重点研究分野と横断基妻粁研究分野があり

ますo重点研究分野とは革新的なL診断治め法､ Ill先

端の部分をやるということで神経難病が中心です

が､ここの部分でI PSも含まれますし､ -蘇新し

い部分の診断治療法を開発しようというのがこの上巨

点分野です｡

さらには横断基盤研究分野ということで疾患に側

係なく､また臓器に関係なく疾患を横断的に病因､

病態を解明する必要があるもの､ QOLにl財わるも

のを横断分野としています｡

また本年度から研究要flカWl]大臣の一言で100億

という金額をいただき､全て拡充したのですが新た

に加えた分野として､研究症例分野をつくりまし

た｡約100疾患が対象となって今研究班が160か
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ら180くらい走っていますが､こうした疾患より

さらにまだ'実態のつかめないもの､診断基準すらな

いし患者数も分からない､疾患の実臆そのものが分

からない､何か痛いんだけれども分からないとか何

か苫しいんだけれども痛いし診断名もつかないとい

う病'5式がたくさんありますので､そうしたものの情

報収外主やあるいは診断基準の作成､概念の確立を目

指すということでやっています｡

ここも従来原則1年という予節上の都合でやって

いましたが､今後一概葺7要求始まったばかりです

が一何とか確保して良いものにFAしては2年3年続

けていただきたいと考えていまして､ 11月12月

に向けて累,Jよの枠組みを決めていきたいと思ってい

ます｡

特に患者さんによっては自分の日参断名が分からな

い､一休何なのか分からない､あるいは患者がどれ

位いるのか分からないというのは非'.?削こ大きな不安

ですので､ここをこの分野で何とか拾い上げて光を

あてていきたいという主旨です｡

平成21年度粍治性疾患克服研究卒業の全体像(各分野の役割) 

J 1望調阪ミミミミ∃讐還蛋芸塾｣ 

眉酢床等牙 .～.■ぺ■■●■一【 牝駭ﾂ�I 】 

幽三｣鵬の舶 
こ＼＼(-/1 

層壷劃醜 
今申し上げた研究の体制を模式図で示したもので

す｡まず先端医療F村発特区､スーパー特区といわれ

る制jifの活用をiZi点研究分野で､およそ20低位使っ

ていきたいと思っています.横断的基粂羅分野そして

130疾,Li;1.の臨床調盃研究分野､さらにはそこにま

で至らない､難病のメカニズムの解明に至らない疾

.LrL3.概念の確立をするために研究症例分野をつくりま

した｡

もう一つ段階がありますo　未分類すttll報探求分野

で､症状から新たな難病を発見するというかそうい

うものをちゃんと探り出して､こういう疾患で苦し

んでいる方がいるという末分類分野を疾患概念で探

求していければと思っています｡まだこの辺の･rltJ'報

収妹の仕方が確立されていませんが､今後こういう

分野に光をあてていければと思います｡特に一週間

おきに発熱を繰り返す疾患や､今までの疾患概念で

はよく分からないものがたくさんありますので､そ

うした部門の情報収炎に努めていきたいと思ってい

ます｡

醜床調査研究分野におけるJt体的研究成果の例 

1治♯方法 

2診ー斤方法事 

明ーかにした LD.__ 

治書指針の改TT 

40年に洩り研究を続けてきたわけですが､先生

方のご尽力によって多くの成果が出ています｡まだ

まだ不十分なところはありますが､世界に先駆けて

こうした難病の研究をやっていますので､それなり

の成果をいただいていると思っていますo特に治療

方法においては､パーキンソン病において新たな迫

伝子治療法を解決したりあるいは薬剤性過敏症候

群､ DIHSという新たな疾患概念を世界に先駆けて

提唱したり､さらには大腿lJ頭蟻死や黄斑変性など

の迫伝子の研究､さらには基礎レベルではありませ

んが､その診断のガイドラインを作成して治療指針

といったものを作成しています｡
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これが世界に先駆けて作ったDIHSという概念で

すが､特に抗けいれん剤などを使って比較的長期に

増悪鴇解を繰り返す多械器昨'iT-をもたらすもので致

死率が10%から20%というものです｡

このような湿疹が激しく出てきて肝臓や門臓に桁

苔をもたらす､という疾患概念を確立しましたo

表皮水痘症という重症の難病がありますが､幹細

胞の移楠療法を開発しまして-こうしたひどい状況

になってしまいますが一移植､竹髄細胞由来のコ

ラーゲンを増殖させるという治療法もこの研究の中

で閲発しています｡

これはALSに対する髄艦内注入療法の榊発です｡

1993年くらいからSODl迫伝子の発見あるいはhll

近ではHGF蛋白の有効性を発見したり､さらには

この安全性を実施して今年度から臨床.試験をスー

パー特区を利用してやっていこうと考えています｡

こうした中でも難病の治癖研究一ji業の中ではたした

役'9｣は大きいと考えていますo

これはパーキンソン病への遺伝子の治療の開発と

いうことで新聞や英文雑誌に叔せたりということで

す｡

さらには患者や医師に向けてのすF.JA稚拙供も主正斐な

役割ですので､五誌新の難病に関する矢口兄を周知する

ということで､治療指針や基礎的な知.識を,Liミ者さん

や医師に向けて発信しています｡

当 侘ﾈ馼ﾉ8,Xﾞﾉ�ﾈ+8.ｨ+ﾙ�fDX4ｸ486�8�4898自yr�

巳年: 7年: ■休1壬巨人丘. ,年: ･>>gA 5年: ∃年: 合性蛤忠一且■■ 三年: 

主にこの研究1非文でできたガイドラインの一丁三で
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す｡ 2008年､それから2002年の間だけでもこれ

だけあります｡こうしたものに対する診療ガイドラ

インや浩及啓発の染料を作成していますo

宰七二二｣ら 

堅塁星団書簡 
｢.一一一二===二･.｢珠fr租.t=ト軌比較こ一一一一｢il--7 -..tT-キ孟 '℃i!L.-tT.I.r⊥⊂jiiii匡コ一肌由帖のLWl,(" 

さらに､これは今年度からですが､研究i;守源バン

クFiiliEJ芭研究を行いたいと思っています｡特に難病の

すむ者さん方､非1㍍:;に数が限られているのでi-iiflIな汽

料となります.例えば皮lFiや血液などがi'1.並な主な料

になりますので､研究主守源バンクを作って研究者の

FLuでご利用いただき､患者さんと医師がここで連携

して､当然､倫理指針も通して､難病の動物モデル

だけではなくて､なるべく臨床の現場に行くような､

治療法のFiEJ発をやるんだということを表に打ち出し

て､盤者さんのQOL向上につなげていきたいと思っ

ています｡今までこういう組織がありながらなかな

か研究に利用されてこなかったというのがあります

ので､研究者の皆様方からも強い要望をいただいて

いました｡様々な蛤床的な課題などがある中で､こ

うしたバンクを利用してさらに充実に努めていきた

いと考えています｡

■@医療費の自己負担の軽減

次に医痢ftlの自己負担の軽減についてご紹介しま

す｡

特定疾患治療研究事業 

+対象45疾患の患者の医療士の自己負担分を助成 

●症例の情報(由床調査個人票)を研究に活用 

:諾%:LAY-"3諾古君諾_｣ 
●都道府県が実施主1本 

●国は予井の範囲内で事業兼の1/2を上限に補助 

撃琴:__一一上里｣ 

現在では45疾患の患者の自己負担の助成をして

います｡その研究の成果として､症例の肺報､臨床

調速個人票を先生方に記入していただいています

が､それを研究に活用しようとしていますo　申訪F7時

に個人票にはいろいろな情報が載っていますo疾患

に関する情幸臥　組織や血椎所見などを載せています

が､それを提出いただいてデータを全国的に収鮎す

るのが主旨です｡

これは都道府t只に実施主体になっていただき､回

は予‡下の範閣内で郊業室生の2分のlを上限に補助す

ることになっていますo　ここも大きな課題で十分に

手当ができていないので､毎年ど要望をいただいて

います｡ただ､難病克服研究の推進あるいは医療の
1ES'及確立にも非'.;;I;に大きな成果が出てきていると

思っています｡患者さんにとっては医療fllのa担軽

減となって､これを一体的に実施するという7拝業で

今後も充実に努めていきたいと考えています｡

特定疾患治療研究事業の仕組み 

申桝 

@ 侈Hｸh,ﾂ�推進 

この仕組みですが､患者さんが都道府県に軒…l乍を

して都道府LFT1-の中で審査会を設けて審充をするo認

められたものにF姻しては受給者証が交付されるoた

だ患者さんは臨床調査個人芳書を医療機関からもらっ

たものを都道府LE.l<に提出して､都道府県では医療兜

を医療機rAlに対して支払う｡さらには国が補助しそ

の臨床調杢個人票のデータは研究班に送られるとい

うことになっています｡そして研究の推進をした結

果､難治性克服研究事実として研究の成果をフィー

ドバックしようという仕組みになっていますo

鶏つか.課題がありますが､臨床.調査個人ilJさのデー

タがまだ適切に使われていないですし､自治体に

よって様々ですが､入力率に非絹にバラツキがある

ということ｡我々もこのデータを充分に生かし切れ

ていないことがありますo一つは臨床調査個人JTSが
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煩雑すぎて､また紙ベースですので記入が非絹に大

変だということ､保管やデータの哲理が非Jrlii;に難し

いo何とか'tu子化をしてさらに珊略化をして一番欲

しい情報はどこかをしっかりあらって､もっと利用

できるようになれば入力率も上がるでしょうし､希

少疾患の患者さん方のデータは大変重要ですのでこ

れをさらに充実して何とか使えるようにしたいと

思っています｡

助成理由 

医dE保険の自己負担分は自ら負P_するのが原則 

特定疾患治療研究書兼の対象疾患は, 

(D患者散が少なく. 

②原良不明で 

③効果的な治頼法がなく 

④長期にわたる生活への支障をきたすので､ 

この171手業の助成理由ですが､日本の医療の中では

医療保険の自己負担分は自ら負担するのが原則です

が､現在では高額療養灼制度や3割負担があります

が､この51手業の対象者は4つの要件があるので､全

国規模で症例を収妹…して研究を推進する必要がある

という概念のもと､昭和47年に始められました｡

そして医療の確立瞥及を図るために公tll助成が行わ

れるということですo　ですからこの症例を収災して

研究を生かすのが大きな題目ですので､崩近財務省

などから､はたしてこれによって研究が推進されて

いるのかと非',?削こ強く言われますo　名目としては研

究を推進することですので我々としてもこの仕組み

をもっとゆっくりとしっかりと考えていきたいと

思っています｡

国の公乃医療制度は数多くあり､代表的なものを

いくつか蓑にしました.全額国価負担には戦侶病者

による療益､ J与f_生医療の給付ということで戦イ鮎病者

の特別要接.遵法に基づくもの､原伽被触摺.遵法や毒

ガスによるもの､あるいは心神喪失の状態で並大な

他苫行為を行った医療門の支給ということで医療観

察法などがあります.これのコンセプトとしては心

神喪失の状態で1tNLJ7行為をした者について病状の改

巻､再矧防止を図るために社会復帰をさせるための

ものというのがあります｡

また回4分の3､都道月割(:と4分の1というのが感

染症にFAlわる医療空守の給付ということで､感油症に

基づけられた結核医療､あるいは約神招;rLt入院､麻

井中13f患者の招'uyi入院､さらには生活保適法に貼づ

く医暁fflの補助というのがありますo

新たに今､現政権の中で総合的砧祉施策を11ち出

すということで自立支援法の見由:しか言われている

わけですが､まだ全体像が見えていないのが実態で

して､はたしてどういうふうにそれを改正し新たな

総合的福祉施策を打ち出していくのかがまだ貝休化

していないと考えています｡おそらく難病もその中

に入ってくるでしょうし入らなければいけないで

しょうし､こうした多くの公fli負担もその中で論じ

られる可能性があるのかと思っていますが､今後さ

らに検討の土馴こどう磯っけていくのかが.課題になっ

てくると思います｡

どのように選定されるのか 

●r特定疾患対策懇散会｣により､対象疾患を選定 

●4要件を満たす､いわゆる難病のうち､治療が極め 

て困難なことなどを総合的に考慮して選定 

(か希少性 

(卦原因不明 

(卦効果的な治dE法未確立 

④生活面-のJt期にわたる支障 

そもそもこの45疾.ELi,どういうふうに選定される

のか､これに関しては特定疾,Lri3,対策懇談会というの

がありまして､この中で対攻疾.ri3.を選Ijfして難病の

治療が困難であることなどを寮盆合的に的案するとい

うことです｡



冊糾こ難病対策の歴史を振り返りますと昭和47

年に特定疾lTi研究補助金として次の部業を開始いた

しました0 ,Fll<体的には.澗査研究としてスモン､ベー

チェット､ FR症筋無力症､エリテマトーデス等8疾

患の研究を始めたのが当時の状況です｡さらに治療

研究としてスモンを含めたこの4疾患について受療

者に対して協力謝金を支給すると要綱で定められて

いましたo　近帥寺､対簸疾患を拡大し追加して､特定

疾患対策態.淡会の.,嵐論を受け4疾盤から45疾怨に

拡大したのがこの40年rLUの歩みでした｡当初47年､

1972年は如祉元年と言われた年でもありますし､

老人の医めの無料化が推進された年代でもありまし

たし､非),?;'iCこ日本が砧度経済成長していた時代でも

ありましたo　そういう時代背員と併せてこうした希

少性難病の疾塩をやっていこうということが始まっ

て､さらには日本の経済､福祉が大きく拡大する中

で拡充していったという背}宗がありますo

そうした中､対象者の大幅な土別口があり､平成

10年には一部自己負担の導入､平成15年には軽

快者の概念や所得､亜症度に応じた自己負担の導入

が図られてきます.

特定疾患対策懇談会 

●昭和47年より 

●JL近の粗姶 

L平成19年度 

+平成21年度 

これを決めていく特定疾患対策懇談会ですが､こ

れは各領域の医学医療の呼門家によって構成されて

いますo　昭和47年より治療研究事業と克服研究事

実いわゆる純粋な研究本体と､これらをF:lIPFJ的な見

地から検討しているとo　ムl･近の議論では平成19年

度にFOP､進行性倍化性線維実形成症と色素性乾

皮症が追加になった｡さらには本年9月17日に閲

催しましたが､間脳下垂体機能隅rit等11疾盤が追

加されました｡

■福祉的事業について

保健医療福祉の充実のために 

●難病特別対策推進事業 

●難病情報センター 

●難病患者等居宅生活支援事業 

次に福祉的事実について説明いたしますo　難病特

別対策推進叫某の中で､まずは相談と支援をすると

いうことで各都道府県に支援センターを.設『言しても

らい相.淡flの方々に相談､就学･就労の支援をして

いただいています0　本当に都道嫡=爪と各難病団体の

方々にご協力いただいてようやくスタートしたとこ

ろですが､まだまだ課題があります｡例えばLlT7,によっ

てのバラツキも正直あります｡我々のところに届く

声としても双方からのなかなか厳しい状況がl並にえ

てきますo　また逆に大変うまくまた有意並にやって

いらして､国も参考にすべきような施策をたくさん

やっていただいている爪もあります｡ですから始め

たのはいいといったことではなくて､こうしたこと

をどう均一化していくか､あるいは本当に医療者の

関係がうまくいって患者さんやど家族のためになる

施策というのはどういうことなのかを今後充実させ

ていかなければいけないと思っています｡

さらには重症難病患者さんの入院施設の確保とい

うことで､こちらも木村先生等に大変お世話になり

まして充実していただいているところです｡さらに

は医療相談･訪問相談等の実施､さらには医親や従IJli

者の研修なども行っていますが､研修のやり方も参

加率や自治体の方々への研修も含めて見直していか
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なければいけないと思っています｡自治体の方々や

先生方が参加しやすくてさらにしっかりとした内容

を持ち妬‡っていただけるような研修をもっと考えて

いかなければいけないと思っています｡

さらには難病情報センターのホームページを通じ

て疾患を'rFfi報発信していますが､正TEt1:申し上げて必

要なサl暮Jr報が充分にできているとは思っていません｡

だいぶ良くなってきたとは思うのですが､ホーム

ページという中で本当に患者さん方ご家族の方が欲

しい†ltlJ報がどこにあるのか､もっと見やすい情報と

はどうなのかを充実させていかなければいけないと

思っていますD　ただ単に疾患の説明や医療機関ここ

にありますという情報だけではなくて､患者会の開

催あるいは色々な企実のシンポジウム等の開催怖報

あるいは様々な施策をもっと分かりやすく紹介する

システムを作っていきたいと思っています｡

そして難病患者等居宅生活支援部業としてホーム

ヘルプ､短期入所､日常生活用貝の給付をやってい

ますが､他のTJ事業との整合性や額そのものが非常に

少ないということで､あまり使い勝手が良くないん

じゃないかというご意見もたくさんいただいていま

すo　もちろんいいところもあるのですが､限度額等

の問題で充分ではないところもありますので適時見

直しが必要ではないか考えています｡

iE症難病等入院施設確保小繋の体系図です.都道

府Lt,i-を中心になっていただき､難病医療連絡連絡協

.満会が名･稗Ili業をやっていただく中で難病医療相.読

Eiが保健所等と調整して拠点病院､各LFTl,にある協力

病院と相談してもらい入院を確保するTJ事実ですo　こ

れも地域によってバラツキがあるのが王削犬です｡地

域の医療巧践ミの問題等あるのでそう冊単ではありま

せんが､行政だけではうまくいかない部分もあるの

で､学会や医師会にも相談しながら､どうしたら名

Ftit1-だけではなくて､本FI的に拠点病院と協力病院が

運営していけるのかを模索していきたいと思ってい

ます｡

■諸外国の状況

難病研究に関する諸外国の状況(l) 

0*EI 

-難病.稀少疾患の研究開発の推進 

辛) 

-難病一稀少疾患の新薬開発プロセスの促進(砲床試験前 

話題をかえて､難病研究に関する諸外国の状況を

問単に紹介しますo

アメリ　カではNIH Office of Rare DISeaSeS

Researchが1993年に.没田されて､難病基礎疾患

の研究閲発の推進がされています｡さらには希少性

難病のネットワークを構築して本当に充実した梢報

が現在構築されつつあるときいていますo　また診断

のつかない状態の患者診察検査を通じた新しい疾

患の同定､新しい治療予防法の発見ということで

2008年にプログラムが出発した状況です｡さらに

は難病や希少疾患の新薬閲発プロセスの推進という

ことで､臨床試験前の研究開発の推進､臨床試験へ

の早期移行というプログラムが今年度から動いてい

る状態です｡

難病研究に関する持外国の状況(2) 

OEU 

Vol371) 

○■EI 

円)) 

またEUにおいては､第6期のフレームワークに

おいて約300倍円を投入して研究配分としている

-16-



ということです｡こうした大きな額をEUでは本気

でかなり力を入れてrare disease希少性疾旗につい

てやっていこうという忠/i(71込みが見受けられます｡

また韓国でも研究助成を開始し､約6.7倍円ですが

National lnstituteの中にGenerlC　& Rare DISeaSeS

Centerが芯とmされました｡

こうして世界各国において難病の対策が推進され

てきているわけですが､歴史的には日本は充分古く

からやってますので非常に注目が狭まっていますo

注目が災まっている一方､いいこととうまくいって

いないところも指摘されている部分で､ますますこ

うした諸外国に負けないように効率的なシステムを

作っていきたいと考えていますo

■就労のモデル事業

話は変わって､就労の一つのモデル却業をご紹介

したいのですが､これも新しいIrrt実でありますo難

治性疾悠患者のkff用開発助成金がモデル朝菜として

あり､難病のある人､難病というのは45疾患､重

症度を問わずモデル的にこの研究三拝某の対粂疾魚､

21年4月現在で130疾盟を対盤とする､また筋ジ

ストロフィーを含むということで､就労､職場の定

邪の面で､叫某主においては麻用経験が少ないこと

や難しい状況の中､新たに雇用してそれを促進する

ということで､対魚-1喋者としては､難病のある方

を受け入れた~ji業者､支給金紙としては大企菜の場

合50万円､中小企業の場合は135万円で､ 6ケ

月毎に2回～3回に分けて支給する｡ 1回45万円

くらいでしょうかoそして雇用管理にf対する実行の

把握をして､難病盛者の方々の勤務状況､環境など

の■Jf項を報告してもらうモデル部実を開始していま

す｡

■ 4要件のあり方に関する検討

4要件のあり方に関する検討 

+難病対策章魚会中間報告(平成14年) 

｣- 

●特定疾患対策憩散会(平成18年) 

平成14年では難病の対策委7rl会の中間報告とし

てこのあり方に対する検‖寸がされています｡対象と

なった後で態者数が5万人を上回った疾患がいくつ

かあります｡希少性をうたっている以上5万人を上

回った患者さんに対する誠.論がこの時点でありまし

た｡さらには他の疾患と比べてあるいは当時と比較

して治療成約が大きく状況が変わった疾恩､これら

を総合的に勘窯して特定疾患として扱うのが適当か

どうかが.議論されましたo平成18年には特定疾患

対策懇談会において5万人を上回った3疾患､パー

キンソン病､ ii'i秒性大脇炎､全身性エリテマトーデ

スについての検討がなされました｡

■特定疾患治療研究事業の課題

特定疾患治療研究事業の課題 茶���

●患者数の急増 ��

○医療の進歩 ��

○高齢化の進RE ��

○生活晋tIの変化､疾病捕進の変化 ��

○他のJt期tl性疾A ��

現在､特定疾患治療研究部柴の.深匙が多く浮き彫

りになってきています0 40年EiiJで非,,指:;に多くの成

果が出てきたと思います｡医師の方々もたくさん関

わっていただけるようになり､患者さんにとって大

きな福吉となった研究成果や負担の軽減は我々とし

ては一定の成果を災めたと思っていますが､これも

非絹に難しい問題ですが患者数の急脚､医療の進歩
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によるものなのか.議論があるところですが､診断の

進歩によって早期の発見､治療法が医療全休で改善

してきているので生存期間の延長ということが一つ

いえます｡これはILj･ばしいことですが､全休として

高齢化の進展､さらには疾病梢辺の変化と生活瞥駅

の変化､こうした中で同じ難病患者さんの中でも大

きく違った状況が見受けられますし､疾,LLILl,毎の差､

疾患内での差があります｡

そして患者悩】の不公平感が表だって出てきていま

す｡長期慢性疾患､触あるいは生活習Lrlrl病も諸め

て､多くの陥苫者も含めて長期慢性疾患があるわけ

ですがそうしたものとの､あるいは疾患間の不公平

感o我々も多くの患者さん方から非'.;i'rLこ多くの要望

をいただいていますので､そうしたものとの整合性､

さらに長年言われていることですが､小児慢性疾ll虫

とのキャリーオーバーの問題｡小児慢性疾患は今

500疾患程度ありますので45疾患と大きく兜なり

ますし､あちらは児益の健全討成をうたっているの

で整合性は難しいのですが､患者さんから見れば､

二十歳になったら切られてしまうという現状に対し

て多くの不安と要望をいただいますo

特定疾患治療研究書兼の事業兼と受給者数 (all)(A) 900600.000 

えご0 7朋 608 ��9^���ﾂ��TR白��500.000 400.000 

5○○ ����300.000 200.000 108.ODO 0 

loo .Ⅸー 2m ttX1 0 露 停粫ﾆfﾄ､ｦﾆﾉ:ﾂ�

漂禁禁悪霊粟攻鵠鵠㌢ 

治療研究部業の受給者数の推移ですが､現在600

万人に届こうという勢いで増えています｡ 1jf業fll全

体が伸びる中で国体補助もまだ充分に追いついてい

ない状況をお見受けいただけると思います｡

E]本の医轍や社会保F:L全体を考える上で非J淋こ虫

要なことだと思うのですが､さj喋が始まった1970

年当時は釣紬型の状況でしたo生産年齢といわれる

15歳から65歳が70%を占める人口構成でしたo

それが5年前2005年には非絹に不安定などラミッ

ドになりつつあり特にこの部分､次代を担う部分が

非脚こ少なくなっている｡一方で砧齢化がますます

上がってきているということで30年後､もう目の

前ですが､こうしたピラミッドに-これはqJ-望的観

測で少しいいデータかも知れませんが-こうした状

況になっていて､ますますこの辺の光謝りが進行す

るのではないかと考えられています｡もうすぐその

状況でありますのでどういう福祉体系が相応しいの

か現実的なのかということをしっかりと考えていか

なければいけないと思っています｡

特定疾患治療研究事業の課題(2) 

●事業対象以外の疾病との公平性 

〇人散の多い搬治性疾患 

○未だに治療法のない希少疾患 

●事業開始当時からの医療制度の変化 

○現在は､他の疾病では､年齢にかかわらず､保険の自 

己負担分を支払うのが原則 

もう一つは叫業対致以外の疾病との公平性､ニー

ズの多い難治性疾さよとして関節リウマチ､相､脳卒

中､数多くのものがあります｡そして未だに治療法

のない希少疾憩､治療法がないというのは哩昧です

が対症痢法すらない､病名すらつかない希少疾患へ

の対応というのも大きな課題です｡そして■lf業当初

ri耶寺からの医療制度の変換o初期は老人医療の無料

化した時代でした｡現在では他の疾病では年齢にか

かわらず保険の自己fL担分を支払うのが原則になっ

ている状況ですo

そうした中､希少性疾患は我々5000か7000と

申し上げています.その中で130疾,lよを迷ばせて
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いただいて臨床調査をやっている｡さらにその中で

特定疾患の治療汽助成として56疾患を選定してい

るoそして新たに臨床研究分野の対象疾患としてお

よそ100疾患を対象としてここで研究しています

が､どう研究を続けていっても成果でるには年数が

かかりますし､多くの疾患-5000とか7000とい

うのは少し極端な数字かも知れませんし､もしかし

たらもっと多いかも知れません｡そこは分からない

のですが-こうした幅のある部分の疾患にどう対応

していくのかが非常に頭を悩ませている部分です｡

これは現在､国における難病対策に関わる審議会

ということで､おおよそ意思決定のプロセスとして

こうしたことをふんでいます. 1日生科学審議会とい

う大臣の諮問機関がありますが､その疾病対策部会

で難病対策委El会というのを設置しています.座長

は金沢先生にお願いをして､伊藤さん木村先生にも

入っていただいていますoおよそ10数名の組織で

す｡この中において難病対策に関する事業のあり方

について審議をする｡設田されたのは平成13年で

すが､前段桁として平成5年位に専門委員会を立ち

上げています｡今後も現政権のマニフェストにもあ

りますがこの難病対策委員会を適時開催してこの中

で色々な方々の芦を聞きながら禰要がどこにあるの

か､今後どんな政策が一番望ましいかを検討してい

きたいと思っています｡

そして一方は局長の諮問機関ですが､特定疾患

対策懇談会があります｡この中で対象疾患の選定､

診断基準や個人票が選定されてきたということで

す｡頚:門的事項について討議をするということで昭

和47年から設田していますo　こちらも金滞先生に

座長をやっていただいていますが､様々な病院から

もそれぞれの疾患あるいは臓器ごとの専門の先生に

入っていただいていますo

課題-の対応 

●様々な支援の充実 

●疾患の克服に向けた研究の推進 

●特定疾患治療研究事業の予井の確保.増額 

●時代に応じた事業の適切な見直し.検討 

様々な支援の充実ということは今日申し上げた通

りです｡そして疾患克服に向けた研究の推進はこれ

も一番大事で悲願ですので何としても続けていきた

いo　それに関して予罪の確保と増街はもちろんそれ

と両輪であります｡さらには時代に応じた却業の適

切な見直し､検討も必要と考えています｡

昨年来いろいろと土塀に上がっているのが例えば

高額療沓柴への移行､人工透析や血友病の患者さん

方は原則一万円の負担で治療をやっていますが､高

額医療致制度の見直しも各政権政党のマニフェスト

に入っていますので､その見直しがどう図られるの

か､図られるとしたらそこの土域に難病がどういう

形でのっていくのかも､我々としては少なくとも

データは示す準備はしておかなければいけません

し､皆様方のご活動の中でもどう対応していくかは

是非ご検討いただいておいて､情報交換が必要だと

思っています｡

また当然医療頚の問題だけではなくて､就労や福

祉事業も当然大きな課題ですので同様にどのように

扱っていくのか､個別に扱っていくべきなのかとい

うことも検討していかなければいけないと思ってい

ます｡
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今後の事業のあり方を考えるに当たって 

●人類にとって初めての経験 

○高い水準の医療を四民全長が享受できる社会 

●生老病死は全ての人に 

●政策の転換期r小さな政府｣からr大きな政府｣- 

●r助け合い｣r支え合い｣であることの理解.抜放 

○老若男女,病気の有無によらず共に支え合う社会 

品後になりますが､この高齢化というのは世界人

煩で初めての経験でありますし､高い水準の医療を

国民全休で宇受できる社会というのは是非世界に冠

たるものになりうるのかなと思っていますo　そして

今まさに政策の転換期であり､総合的な福祉の施策､

その福祉と研究というのを明らかに分ける必要があ

るのか､福祉だけでいいのか､さらには研究をどこ

が担うべきなのかをしっかりとやっていかなければ

いけないと思っています｡今までは35年から40

年に至る中で研究班の体制も含めていいところ悪い

ところ､ご批判も多くいただいていますので､そう

したところも含めて本当に必要な研究とはどこにあ

るのかをやっていかなければいけないと思っていま

す｡

応後はちょっと概念的なものでありますが､やは

りいつの時代においても助け合いであるとか支え合

いだとか､病気の有無によらず支え合う社会という

のを厚生労働省として検討していければと思ってい

ます｡

ご消聴ありがとうございました.

-20-



座長:大竹補佐ありがとうございました｡今日お話

をしていただいた内容は､今までの対策のあり方､

説明とはかなり変わった内容があるということ､今

後大きな.探題があることを､非1㍍;;に率直にど説明し

ていただきました｡どこがどう変わっているのか､

どう変わっていこうとしているのかも大変難しいと

ころがあるかと思いますが､せっかくの機会ですか

ら､特にこれから難病問題に市接向かっていく､立

ち向かっている相.淡支援センターの方々､難病団体

の方々､担当の行政の方々にとってはiti･重な機会に

なると思いますので､皆さんからのごfi問､あるい

は現場ではこういうことがあるというお話などがあ

りましたら､ここで大竹補佐を囲んでどしどし意見

交換をしていきたいと思いますo　所属とお名前を

おっしゃっていただいてごiyii間していただきたいと

思います｡

宮城病院　今井:まさに時代に応じたfJi実の適切な

見直し検討ということにこれからどう我々医療者

も､患者会あるいは患者の意識も含めてどういうふ

うに変わっていかなくてはならないのかと思いなが

ら聞かせていただきました｡

今後の難病相談支援センターで足非Jfi生労働省に
一点だけど支援いただきたいことお願いしたいこと

がありますo難病相談支掘センターの相談員は全国

的にはわ誠の部門､社会福祉の部門とかピアの相.漢

flの方が全国的にいらっしゃるわけですが､県に

よっては一人だけで本当に孤立した相談員の方もい

らっしゃる｡そして身分も非常に不安定な状態で

やってらっしゃるとよくおFiiほしますo

そういう人たちの支援を､力のある難病相談支援

センターや医療機快】､保健福祉機FXJがバックアップ

して､力をあわせてやっていきたいと思うのです

が､その時にインターネットもつなげないような環

境さえあると聞くわけですo特に患者さんの非常に

クローズドな個人†l'i報も扱っていることもあります

し､そういうセンターを支援するために､全国の難

病相.淡支援センターを結ぶインターネット回線を厚

生労働省がバックアップをしていただけないか｡場

合によってはインターネットを通じて相談員の相談

を受けるような､いまテレビ会議もインターネット

でできる時代になりつつありますので､そういう

バックアップもできるような支援をJ与J:生労働省でし

ていただけないかと思います｡そういう社会汽源と

いうかをやっていただくだけでも､相談のFIを皆で

力を合わせてやっていくことができるのではないか

と思いますので､是非今後の一つの対策としてご考

慮いただければと思います｡

大竹:大変実FI的なご提言ありがとうございますD

ここすごく悩ましいところでして､傍らもいいと

ころしか見ていないという現状も正T!7:ありまして､

うまくいっているという声しかあがってきていな

かったりするもので､じゃあ困っているところは何

に困っているのか分からないところがあります｡は

たしてそれが設備の問題なのか人Eiの問題なのか人

間同士のFll係の問題なのか､色々あると思いますが､

インターネットで整備できるのであれば､すごくや

りやすいのかと思いますし､設備面での予㌍要求が

非常に厳しい状況でありますが､こうしたものが実

態的にお役に立てるのであれば課内で検討していき

たいと思います｡

日本ALS協会鹿児島県支部　里中:私たちの所に

は難病連もなければ､難病センターという名はあり

ますが[1jPつの相.淡只もおりませんoそんな中でどん

なに私たちが芦をあげても､お金がないと言われて

しまったらもうおしまいで､現にお医者さん同士の

もめ事の中に患者が宙に浮いても､私たち患者会が

入らなければどうにもならないような状況の中で､

そういう指増をしていただくことが､国からLE,ll,-にお

願いはできないものなのでしょうか｡これをきちん

と運営していくのはどこにどんな風にお願いすれば

形になっていくものなのでしょうかo

大竹･'県の方々と.活す機会はそう多くはないです

が､年に1回くらい担当者の方々に災まっていただ

いて大部屋でやることが多いです｡だからなかなか

一件一件､あるいは-自治体の方々とお.活する機会

は少ないですが､そうことであれば､そういう声も

たくさん伺いますので､少人数で､ブロックごとで

言いにくいことがあれば個別にお店する機会を謝ナ
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させていただきたいと思います｡

個別の関係市政の中の調整は何事も難しいことで

あるのですが､情報を収殊ルて､両者の意見を聞く

場､場がなければ出張の機会とかにri"いていけたら

と思います｡個別の状況はお教えいただければと思

いますのでよろしくお願いします｡

佐賀県難病相談支援センター　三原:難病相談支援

センター､各県に配置はされていますがそこの県ご

とに温度差があるのが今の実情ですo私たち佐田県

の方は来年度の予許等も上昇する方向になるようで

すが､他県では一人の相談員が就労もしなければい

けない､医療の方の連携も取らなければいけない､

患者さんのご相談は､実は患者団体だけではなく地

域の中で孤立をしてらっしやる方々の相談を難病相

談支援センターとして受けているわけですo　そうい

う方が一人だけしかいない､各県ごとに追うのは矛

盾があるのかなというのと､相談員の門の向上のた

めにある程度のカリキュラムがあってもいいのでは

ないかということ､もう一つ医療だけではなく患者

さんは生活に困ってらっしやる､就労に困ってらっ

しやる､全般的に困っているわけです｡困っている

からこそ難病相談支援センターに相談をしてらっ

しゃる｡

今就労に関しては､来年度でモデル事業が終わる

と聞いていますo今後難病の患者さんたちが抱える

就労の問題等もあわせて総合的に見ながら､また

5000とか7000とかいう疾患､まだ佐烈県の中で

も希少疾患で名前もつかない疾患､全く原因が不明

という疾患の方もいらっしゃいます｡そういう方々

もあわせて是非概芹要求の中で､私たちも難病相談

支援センターとしてバックアップができればと思い

ますので､どうぞよろしくお願いします｡

大竹:本当に難病相談支援センターに関するいろい

ろど要望をいただきまして､ようやく全県に､形の

差はあれ設田できたという段階でして､今度はこれ

を充実させていくのにどういうことが必要なのか

が､こうやって皆さんとお話して重要だということ

がよく分かりましたので､今井先生の話も含めて､

研修会が相応しいのか､個別の対応が必要なのかも

含めて検討していきたいと思います｡

岩手県難病連　千葉:各県の難病センターは本当に

素晴らしいお仕事をなさっているのではないかと

思っています.ところが､高い知識と讃格を要する

仕事で､研修体制等もまことに不備でして､うちの

場合は専門性の高い方お二人を雇用していますが､

各県バラバラではないかと思いますo　非'iTulに陣苫者

施策に理解のある政府が誕生したようですので､連

携なされて｡センター運営空空は今半額です.都道府

県によっては豊かでない県があります｡何とか運営

柴は全国一律にきちんとした単価を決めて支給して

いただく方法はできないか､が一点｡

二点目は難病の方々でも身体に障古のある方々は

働きたくても雇用の場がなくて､作業所等で働いて

おられる方も多数ありますo　とりわけ心配なのは､

自立支援法が変わるといいますが､具体的に､いつ

からこう変わるというのを皆さん待っていますので

教えていただければと思います｡

大竹:自立支援法見直しは正直申し上げてスケ

ジュールも内容も分からない｡ただ今のスキームを

全部無くして､マニフェスト上で確認する以上は総

合福祉施策を打ち出すということを言っていますo

私は部署も追うので､作文をやっている担当部署に

聞いてもまだ分からないというのが現状ですので､

おそらく自己負担とかそういったことが中心になろ

うかと思うのですが､末だ全体像が見えていないの

が正直なところです｡改めて調べておきたいと思い

ます｡

染格のある方､知識のある方が相.淡支援センター

についてはしいというのはその通りだと思います｡

染格がなくても知識がある方はたくさんいらっしゃ

ると思いますし､なるべく両方ある方がいいと思う

のですが､そういう面も含めて実態が分かってない

ので､まずは各yT1-に実態を教えていただく｡.設田し

たという事実しか知らないのでどこでどういうふう

にやっているのか正直分かってないのが本古でし

て､場所､人員､内容そういったことも含めて把握

する必要があると思います｡

現在これまでの状況だと10分の10補助するの
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はある忠味難しくなってきていますけが､できるこ

とから､述営門の中の,i'i備なのか人なのかあるいは

主守iuiiの向上なのか､これは,Eヱ非やっていきたいと

思っていますo　これだけ相談支援センターが期待さ

れていることもよく分かりましたので､持ちUT71って

課長も含めて報告しておきたいと思います.来年度

の概訂要求も既に始まってしまっています.その次

になるのかあるいは途中経過があるのか分かりませ

んが､その中で土俵にあげられるようにしていきた

いと思いますo

雇用の.活ですが､これも難しいのですが実態が分

からないこともあり､はたして小慢の方々でも難病

の方々でも雇用年齢にあって､仕三井ができるんだけ

れども病立てのせいでできないという方がどれくらい

いらっしゃるのかが貝体的によく分かっていないで

す｡その部分がもう少し分かってくれば貝体化でき

るのかとは思いますし､せっかく労働部局が一緒の

省にありますので､まずは実態把握をしていく必要

があるのかと私は思いますo

座長:一つは就労支援のこと､今日は春名先生もお

いでですが､実際に就労支援もモデル1非業を作った

り特定疾患対策でもやっていると思いますし､ハ

ローワークにも動いてもらっていますが､実は都道

府N<などの公務員の陣riT一名採用枠のアナウンスメン

トには応83-il格として｢身体r;lTi古老手帳を所持して

いる人｣とはっきりlIFかれています｡実際には相談

ではハローワークでも相.淡支援センターでもやって

いますが､そういう部局とあるいは自治体との連桝

がきちんとできていないのかなあというのがありま

す｡そこあたり今後どうしていくことを考えている

か､あるいは春名先生がどうフォローしていただけ

るのかrlHいてみたいと思いますo

今後見TF'JILをしていく中で､ 4要糸というか希少

疾病ということも盛んにいっておられましたが､今

後､どういう方向で､何を見直していくのか､難病

対策至の基本的なあり方なのか対簸疾盤のあり方なの

か､研究体制なのか､分かる範囲内で結椛です､ど

ういう方向で見Tliすことを考えておられるのか｡

それから居宅生活支援Tlf業ですが､かなり使われ

ていない､原因を私共もいろいろ考えていますが､

どうお考えか｡関節リウマチも対象になっていると

思うのですが､それも先程の表ではかかれていな

かったり､自治体での理解もバラバラな面があると

思うのですが､有効に活用すればかなりいい施策で

はないかと思いますので､このことについてどのよ

うな方向で今後進められるのか｡

それから難病センターに関するf'1間も出ました｡

本当に財政が豊かでない児は､県が2分のl負担な

ものですから､ i(,L･が出せないとなるとどんどん総枠

も減っていく､その中で牛劉こ岩手なんかその代表だ

と思いますが､献身的に相談員の方々が様々なこと

をされている､お金が少ないという代表といった意

味ではなく､相談支援センターの相談Elの方が非常

に献身的にやっておられる代表的なという意味です

が､そういうところばかりではないともFii】いていま

す｡そこをどうされるのか､早めにこれを改善しな

ければならないだろうということ｡

研修の子料こついても､ミ軒ヨ知識というのはほとん

ど怪学上のミ即ヨ知.識の研修が多いように見受けるの

ですが､実際の場面では旗者さんにどう接するか､

どういうふうに問題を掘り下げていくあるいは引き

出して解決へのサジェスチョンしていくか､援助す

るかの'1即日性だと私は思いますo　そこまでのEJiPEJ性

はなかなか難しいと思いますが､医学矢口.識だけでの

rjy-門性ではまずいんじゃないかと私共は思っていま

して､特に患者の声をどう引き出していくかという

土法面､それから生活の実際の場面では､福祉制度の

活用をどうするかは非常に大~-ifだけれども､そこを

従~-lf者研修で方向性を直していく必要があるのでは

ないかと思うのですが､いかがなものか.至守格が

あって矢口.識があるというのはすごくいい､望ましい

とおっしゃったが､汽格はあっても知識がない場合

はどうするのかとか､知識があってもYf格がないと

かo　それだけではなくて人格という問題も､怨者に

立ち向かう場合のその人の持っている様々な変楽が

あるものですから､特に難しい､困難な病気と､福

祉の制度､地域の医療ということを考えて対応して

いくのは､かなり難しいと思います.それは､ぎ‡格

があるなしではないような気がしますo　その叫も今

後どのような方向で検㌶寸されていくのかo
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大竹:難病センターのお.講からですが､研修の内容

を見直さなければいけないと思います｡いたずらに

桝JlJ性ということで研究班の先生方をお呼びして､

その研究内容とか疾患について説明する機会がやた

ら多かったような失くがしますo　非絹に並変なことも

あるのですが､実態に別していないと私自身も思っ

ていましたし､その結果かどうか参加率も低下傾向

にありますので､本当に知りたいことは何なのか､

実iFqi的に役に立つものは何なのか､その人それぞれ

のキャラクターとか得.I:三分野がありますので､なか

なか一概にすぐにという訳ではありません､年数が

かかるかも矢口れませんが､ -歩一歩見直すことは

やっていきたいと思いますし､塩者さんの団体のご

王三見も伺わなければいけないと思いますし､自治体

のご意見も伺って改善していきたいと思います｡

もう一点､見但しの大きな話ではあるのですが､

私の私見に止まるかとは思いますが､今一番言われ

ているのは福祉と研究の必要性がはっきり分からな

い｡難病対策のコンセプトは何なのか｡それは治療

研究でしょうと､あくまで研究でしょうということ

は珂糎三ですので､役所はどうしてもその理屈で動く

分野ですので､そこが如祉的施策になりつつあって

しまうことへのジレンマがあります｡であるならば､

和祉的施謀討こ移すべきところは袖祉施策へ移すべき

だと思っていますo　それが一般の医療保険の中の制

度に.該当するのかどうか｡そうは言っても研究しな

ければいけない分野というのがありますのでそこは

どこなのか｡切り分けるというと言柴がきついかも

知れませんが､検討する必要性はあると思いますし､

それによって不利益を被る人がいないようにするた

めにはどうしたらいいのかも考えていかなければい

けないですし､そうすることによって我々の予T).要

求もさらに円滑になっていくのかと思いますo　そこ

は難しい.活でお金が大きく絡んできますし､多部局

に手怒る.講ですので､せっかく政権も変わって政治決

断が前に出るようになりましたので､土壌としては

のりやすいかなと個人的には思います｡少なくとも

そのためのデータ収鮎とか､患者さんの丈三見を11絹布

にl用いておく､そういう作業は今から始めておく必

要があるのかなと思いますo　これが保倹部局とか陥

告部局で検討が始まってからでは遅いので､その前

段階で少し進めていく必要があるのかと思います｡

それから就労支援､非絹;に自治体によってバラツ

キがありますし､ハローワーク等にも追いがあるo

正直申し上げて､省内の中でもまだ意思疎通が図れ

ていないのが実態ですo　労働部局のIrI';報が充分に

我々のところに入ってきていませんし､我々の情報

も労働部局と話合う機会もなかなか持たれていない

部分ですので､閲遡点をいただいて聖空理しておく必

要があるのかと思いますので､泣非今度､口頭でも

メモでも構わないので問題点をおまとめいただけれ

ばと思いますo

居宅生活支援-■Jt業をどういうふうに使われるの

か､長年問題点を開いていると他の子拝実で担保され

ているので､対強者が少ない｡特に市町村レベルで

やっていただいているので､大きな市町村は患者さ

んがいらっしゃるが､そうでない市町村は患者さん

の絶対数が少なくて､さらに対盤者となる方は少な

い｡祇抱上施策は市町村が主体になるというのはある

のですが､であるならばもうちょっと大きな単位で

考えてもいいのかとは思います｡実態としてそうい

うのは小さな市町村ではありうるのかと思いますの

で､検討する必要があるかと思います｡

座長:大変ご丁寧にお答えいただきました｡今まで

様々なところで出てきた問題がそういう方向性の中

でいろいろな?.題論をしていくことができればと思い

ます｡

三重県難病相談支援センター　川原:居宅支援Tli実

のことですが､市町村が手を挙げなかったら何もで

きないので､そこそこの財源が大きい小さいありま

せん｡本当は市町村を入れて財源がないでできない

ということで全LFTと下にfiZ透していないというのが11i

実です｡ですからもう少し大きなスパン､三itfLET-i-内

でやっていただくとかそういうスパンでやっていた

だいたらそういう施策も使えると思うんですけれど

ち.その認識をもう少ししていただきたいと思いま

す｡

大竹:もっと大きな単位で考えた方が良いというこ

とですかo
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三原:そうですo財源が市町村却業ですから､私の

ところでも全部の市町村がやっていないのが現状で

す｡その市町が人口比が少ないではないのです｡今､

財政難ですね｡三重好とも財政難ですので､必ずセン

ターfJi業でも額を減らされるわけです｡そうしたら

国が半々言われても減った額の半々ですから､だん

だん運'iZrがしにくいのが現実です｡

大竹:分かりました｡予界面も含めて考えていきた

いと思います｡

座長:今日は特別報告という形ですけれども本当に

珍しく詳しく語っていただきまして､この研究会と

しても大変有り難かったと思います｡どうもありが

とうありました｡
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研究会報告 

全国難病センター研究会会長

｢障害者自立支援調査研究プロジェクトについて｣

国立病院機構宮城病院 今舛尚志



続きまして､先程から出ている問題とも関連していますが､

当研究会から皆様へのご協力のお願いも兼ねて､障害者自立

支援調査のプロジェクトについて､座長を会長の木村先生に

お願いし報告を副会長の今井尚志先生にしていただきたいと

思いますo　ではよろしくお願いいたしますo

座長木村:今､難病相.淡支援センターに寄せられる相談や支控の要.iFでは大変

ill_tfEな､意味の探いfl7報源だと認識していると思います｡それを単に一つひ

とつ解決していくことではなくて､たくさん災めた時に何か共通のものある

いは現にセンターだけでは解決ができないような問題もたくさん含まれてい

ると思いますo　そういう意味で全国のセンターから寄せられたデータをき

ちっと分析をして､その意味するもの､現制度では非常に難しい､あるいは

こういうふうにすればやりやすくなる､あるいはこういう工夫でやりやすく

なるなど､いろんな解決策が生まれてくると思います｡

我々も､これだけ全国でセンターをしてたくさんデータが災まってくるの

で､何とか活用しなければいけないと考えておりました｡

ちょうどその我々の考えがフィットするような形で平成21年度のIILi-生労

働省の社会揺適用の陣苫者祁祉のプロジェクト研究というのがありました｡

それに全国難病センター研究会として応多芸しましたo好iは作かなのですが､

きちっとした形で相談の7Jf実をまとめて何が必要なのか､何をどうすれば

もっと相談も受けやすくなるし相談をされた恕者様が幸いをこうむるかをま

とめたいということで応募j=した訳です｡

その中で特に難病の方で陣苫者手帳を持っている方と持っていない方､

ALSの方はほとんど1級を持っています｡況砿妄性大腸炎などでは3級とか4

級､持っていない方もたくさん､大部分ですo疾患によっても追います｡そ

れを担当する先生方の考え方によっても陣1uT者手帳の有無もが変わってくると

思います｡

ただ､難病でも医療のことだけではなくて､如祉サービスを受けるために

は陪1EJ7者基本法に則った障'L(者手帳があった方がいろんなサービスが受けや

すいです｡そういう意味で陣苫者手帳を持っていなければどんな不利益が出

てくるか｡つまり難病の方が如祉サービスとしてあるいは袖祉施策としてど

んなことを受けたがっているか､どの位受けられるか受けられないのかを

しっかり研究してほしいということで受託をいたしました｡

研究の中心となっている今井先生から､まだまだ始まったばかりですので､

方法論や皆様方にご協力のお願いをお.話していただきたいと思います｡
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研究会報告

｢障害者自立支援網査研究プロジェクトについて｣
国立痢碗故紙宮城鵬今井尚志

木村会長からお話のありましたプロジェクト研究

についてご.説明します｡

障害を持つ難病患者が自立できるための 
相故支援等のあり方についての調査研究 

研究代表者:木村格伊藤たてお 

(全国難病センター研究会) 

研究期間: 

平成21年4月1日-平成22年3月31日迄 

(実箕平成21年11月～平成22年2月末まで) 

このプロジェクトは｢陣告を持つ難病患者が自立

できるための相談支援等のあり方についての調査研

究｣という名前で､研究代表者は木村先生と伊藤た

ておさんの二人です0　-年限りの単年度研究です

が実iyi的には今年の11月から来年の2月末までの

データを玖村･しながら考えたいと思っていますo

この研究の母体は厚生労働省社会･控讃局ですが､

調査内容について要望がありました｡まず､難病相

.淡支援センターにおける相談内容の中から陣古老施

策､特に介滋に関するものの実数とその具体的内容

について調査することo

厚生労働省社会.援護局障害保健福祉部 
企画課からの調査内容についての要望 

(彰障害者施策(特に介蛙)に関するもの 
･実数 

･Jt体的内容 

②制度利用の実態 
･身体陣書者手帳 

･介姓保険 

･難病患者等居宅生,舌支援事業 

(参どのような制度があったら良いだろうか 

次に､制度利用の実態にって｡身体障害者手帳､

介讃保険制度､難病患者等居宅生活支援事業等があ

りますが､制度を利用できない場合どんなことを改

善すればよいか調杢することo　また､今後どのよう

な制度があれば患者の生活をより良く支援すること

が可能になるか相談内容から抽出してほしいという

ことです｡

この要望を踏まえ､その他様々なこともいろいろ

併せて調査できればと思っていますo

研究方法 

Ⅰ的研究: 

讐鯨警弄賢センターの相鮎多数例分析し 

賞的研究: 

少数例を詳細に分析し､分析を行う○ 

上記の両方を組み合わせて研究を行う 

研究方法ですが､難病相談支援センターの実際の

相談をコンピューター処理で多数例分析して検討を

行うfii的研究と､少数例を詳細に分析して検討を行

う質的研究の二つを組み合わせながら研究を推進し

たいと思います｡

研究方法(1)1的研究 

全国の難病相故支援センタ-[=寄せられている 

相放.支援件数は年間20,000件 

今井班で作成したt子相故表を活用 
･各県の難病相扱.支援センターで受けた相扱内容 

をt子相放表に相放免が入力し､事務局から配布 
するCD-Rに保存後事務局に郵送(月1回) 

･事務局でCD-Rデータ-のキーワード分析を行って 

生活ニーズや間洩点を明らかにする 

虫的研究については､全国難病支援センターに'1.,寄

せられている相談件数は現在､年間約2万件だそう
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です｡今年の6月､私の研究班(特定疾患患者の自

立支援体制の確立にFXJする研究:今井班)で作成し

た-.u子相談票を全国の難病相談支援センターにお配

りしました.その'tLt子相談fT,!を使って､データを収

災･デジタル化し､分析を行いたいと思います｡

具体的には､各爪の難病相談支援センターの相.淡

flの方に相談内容を'af子相談票に入力していただ

き､ :'ti務局から配布するCD-Rに保存して朝務局に

返送していただきます｡例えば11月に受けた相談

をその翌月､ 12月にまとめていただき､事務局に

送って頂く｡ 1月ごとに繰り返してデータを収姓きし

たいと思いますo lfi務局ではそのデータをキーワー

ド分析し､生活ニーズや問題点を明らかにする作業

を行いたいと思いますo

研究方法(2)質的研究 

難病を三群に分けて検討 
･急速に悪化していく群 

ALS､多系統萎掩症等 
･良くなつたり悪くなつたりする群 

SLE､多発性硬化症等 
･内鹿障害を主とする疾患 

各群の典型的な事例を抽出し､時系列に生活支援サー 

ビスを明らかにし､事体制度の利用前後の課榎を検討 

質的研究については､現在のところ難病を3群に

分けて検討したいと思いますo ALSや多系統萎縮症

などの神経変性疾患で根本的治療法もなく急速な進

行していく｢急速に懇化していく群｣と､全身性エ

リテマトーデス､多発性硬化症など詑解､再燃を繰

り返す｢良くなったり想くなったりする群｣､ ｢内臓

陣苦を主とする群｣です｡この3群で数例ずつ代表

的な患者さん･ご家族､あるいは相談員にど協力い

ただいて､時系列に生活支援サービスとしてどうい

うものが必要であったか､例えば身体陣富者手帳の

受給前､受給後､その前後にどういう課題があった

のかなどを含めて､聞き取りによる.詳細なTi的研究

を行いたいと思います｡

この研究を通して｢相談者数の合計｣､ ｢疾患別割

合｣､ ｢年齢別割合｣などが明らかになります｡さら

に相談内容区分として､相談全体の｢医療柏.淡｣､ ｢生

この研究を通して予想される結果 

相扱者の全体の傾向と現状 

相放内容区分相断全体として 

就労相放%その他% 

相秩内容のキ-ワード分析から相放ニーズを探る 

蔓芸蓋of空;_-Hx1--ズ芸芸=--xEスニーズ)芳容 

活相談｣､ ｢就労相談｣､ ｢その他相談｣の冴｣合が明ら

かになりますo　また､相談内容のキーワード分析か

ら､今後どのような支援が必要とされるか､相.淡ニー

ズを探りたいと思います｡患者本人への家族など援

助者の支援であるか､患者本人･家族を援助してい

る方への支援であるのか､相談の対象者にも注目し

ます｡どういうニーズがあり､それに対してどうい

うサービスがあれば､より患者さん･ご家族の｢ク

オリティ･オブ･ライフ;QOL｣を高めることがで

きるか検討したいと思いますo特に都市部と過疎地

域で相談内容を分けて検討することで地域格差によ

る問題点を明らかにしたいと思います｡

予想される政策提言 

難病相敵支援センタ-機能強化につながる提言 

この研究を通して次のような政策提言に繋がるこ

とを予想していますo難病相談支援センター機能強

化につながる提言です.

確王子相談iT至の区分内容を分析することで医療相

談､生活療養相談､経済･就労面､退伝等の相.淡内

容や実数が明らかになり､多岐にわたる相談を一人

の相談Eiが受けており､専門的な業務であることを

明らかにして相談を受ける相談員の職種への壬提言を



行います｡

市.適職の他に､生活サービスの専門職としての社

会福祉r対連職種､特に社会福祉士等の支援も必要で

しょうし､心理的な悩みについてのサポートも重要

ということから考えると､臨床心理士等の心理のt.ii

門家や当小者としてのピアの相.淡flの役割も重要だ

ろうと思います.幅広い相談に適切に一人の人だけ

でカバーすることは困難で､様々な職種の人たちが

力を合わせて難病相談支援センターの相談機能を向

上させ､ fii終的に就労に対する側面からの支援者も

必要であることは言うまでもありません｡

予想される政策提言 

身体障害者手帳関連 { 

現在の身体障害者手帳は症状が一定期間(概ね6ケ 月)固定した状態で判定 

難病患者は症状が固定せず常に悪化したり､再発. 

再燃を繰り返す 

現在はタイムリーなサービス受給につながらない 

病名によっては､敢カ月後を見放した対応や､迅速 判定等の特例発行が必要 

今後の予定 

談柴のデータを翌月の上旬に事務局に鎚出していた

だき､品終分は3月上旬に事務局に提出していただ

きます｡その後､データ分析し､来年4月中には報

告~ガを作成したいと考えていますo

空耳的研究については別途､推飛患者さんなどにつ

いて相談しながら進めていきたいと思います｡

二つ目は､身休陣吉名手帳FAl辻の拙言ですo　現在

の身体暗1LJt者手帳は症状が一定期間､概ね6ケ月固

定した状態で判定します｡難病患者は症状が固定せ

ず'.;;号に悪化したり､再発･再燃を繰り返しというこ

とで､当初手帳の対象になりにくく､タイムリーな

手帳交付､サービス受給につながらないという問題

点があります｡手帳取得前に､どれくらいの期間､

どのような苦労があるのか詳細な円的研究によって

明らかになると思われますので､病名によっては

数ヶ月先を見越した対応や迅速な判定など特例発行

によるサービスを受けるための何らかの手当という

ことを指摘する必要がありますo

今後の予定としては､今年度の難病財団主催の研

修会で､本研究について再度､難病相談支援センター

の相.淡員の方に説明したいと思いますD研究参加を

希望される士朗l合､各センターから事務局に10月下

旬までにご連絡をいただいて､参加希望のセンター

に}Ji務局から11月上旬に情報を入れていただくた

めのCD-Rを配布したいと思います｡そして稲子相
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座長:今井先生ありがとうございました｡まだまだ

未成熟なところがありますが､この研究の主旨､目

的がお分かりいただけたと思います｡決して王滋初に

結論ありきではないんですo　こういう結果になるん

じゃないかという予測でして､実際のデータを分析

した結果､少し修正も出てくるだろうし実はそう

じゃないこともあるでしょうから､そのJjiはあまり

頑に入れないでください｡

打ち合わせの中では､もうちょっと極端な意見も

あります｡つまり陣iLJt者手帳を持っていなくても特

定疾患受給証があれば障;!子者手帳と同じように等級

をランキングして同じような袖祉サービスが受けら

れれば､それで済むのではないかoつまり難病とい

うものは今バックアップする法律がないけれども､

障富者の韮本法に載るようにそういう制度をリンク

していけば､本当に苦労して､症状は変わるのに､

あるいはどんどん悪くなるのに障壬‡者手帳の等級の

認定が間に合わない状況にあるけれども､障Tii'者手

帳を持たなくても同じサービスが受けられれば良い

んじゃないかという話合いもありました｡

いろんな門間があろうと思いますが､どうぞどん

なことでもこれからの1Jfですのでご門間いただいて

私たち考えたいと思います｡なかなか協力していた

だくのは難しいとは思うので､ご希望のあるところ

だけど協力をいただくことにしております｡

三重難病センター　川原: I,ii'子相談i':享ですが､うち

のセンターも使っています｡今度バージョンアップ

していただく時にお願いがあります｡新規作成する

時､以前の才那符'.･iZi活の番号がそのまま入ってくる､

新規入力する時にo　前に携帯芋',u話の情報が入ってい

たら新しくやっても出てくるのでその辺だけ少し直

していただいたらと思います｡

今井.'研究班として窓口設けていますので､今のお

話をぜひ報告していただけませんか｡よろしくお願

いします｡

かながわ難病相敢･支援センター　金子:今のスラ

イドの部分の宕王料はプリントではいただけません

か｡これをセンターに持ちrhTiって今後宕‡料の入力や

こちらからITj事務局の方に言っていただいて､それを

統計を取ってという細かいこととか､全部頭に入っ

ていないので､註発明をうまくできないと思いますo

今井:分かりました｡希望があれば今日私が発表し

た内容のパワーポイントをJ屯子データで送るように

します.事務局にJTif子データを送るようにど指示く

ださい｡

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立にFXける研

究班｣という私が主催している研究班が郵務局を兼

ねていますo　あとで連絡機所をさし上げますo　ホー

ムページも作ってますので検索していただけるとい

いと思います｡

座長:全部の難病相.淡支援センターにお送りして見

ていただいても悪くはないですね｡それからこの全

国難病相談支援センターのホームページも今井班の

中に､ - (センター研究会に)お金がないものです

から-作っていただいていますのでそれもご覧くだ

さい｡ ｢今井班｣で検索すれば全部見られます｡あ

るいは難病相談支援センター研究会でもo

今井:後で全国の難病相談支援センターに今日のパ

ワーポイントを送るようにします｡

佐賀三原:三つの分類がありましたが､ ALSとかで

あればけっこう早く手帳を取れる方もいるんです

が､一番私たちが曳もになっているのはばi癌性大脇炎

や表面に見えない方々､小児慢性特定疾患､私も実

は患者なんですけれど､表面に見えないが実は明ら

かに日常生活に大変な困難をきたしている方々の弓手

をたくさん;!子いた方が､そういう事例をあげていっ

た方が､困難71紺IJというか三つの中での困難:-好例を､

SLEもなかなか(手帳が)取れないので､そういう
IEJf例をいっぱいあげていきたいなと思います.

今井: TI的研究に関してはどのように進めたらいい

か､ご意見をいただければと思いますo

座長:補足しますと､そういう方は陣苫者手帳が本

当は必要なんだけれども実際には取ることに難しい
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ことがたくさんあるということですね｡症状が固定

しない方に関しては障害者手帳はとても申請しずら

いんです｡急速に変動があったりする場合にはなか

なか難しいです｡それも結論として､しようかなと

思っております.陣富者手帳は必要かということ､

なくても別な道があればという二つの解決方法が必

要かもしれません｡

今井:今後のために是非屯子相談票を使ってみて下

さいo難病相談支援センターの事務作業やデータを

分析し､皆さんと力を合わせれば､次の施策に反映

してもらえるように状況を変えていくことができる

と思いますD是非ど協力いただきたいと思いますo

木村:どうぞよろしくお願います｡
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一般発表Ⅰ

仏教大学社会福祉学部教授 申F11 PTT.Lil:浴

匝] r文化的交流と相談事例について(*告)｣

岩手県難病相故支援センター　　　　　　　　　矢羽々);(千

[:衰亘司｢病と共に｣

急性間欠症ポルフィリン症友の会　　　　　　　　　鈴木i)l

匪] ｢ピアサポートとして､体験してわかること｣

埼玉県立大学保健医療福祉学部社会福祉学科教授　　7.'有畑陳

座長

中田智恵海氏
発表i

矢羽々京子氏
*82

鈴木　司氏



これから二つにわけて研究発表をしていただきますが､前

半は患者さんの生活全体をとらえた発表ということで､岩手

県難病相談支援センターの相談支援員で養護教諭としての経

験のある矢羽々京子さんにお話いただき､次に当事者の方の

急性間欠性ポルフィリン症友の会の鈴木司さん､それからピ

アサポートについて当事者の方たちの相談員も必要ではない

かという今井先生のご発言もありましたように､多様な方た

ちの一人として埼玉県立大学の高畑先生に発表していただき

たいと思います｡

生活に基づいた発表ということで焦点を当てたいと思って

いますo　生活については身近に困っておられることがおおご

ざいましょうから､忌博なくご意見ご質問などいただきます

ようにお願いしますo
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-般先超Ⅰ発衣(丑

r文化的交流と相談事例について(#告)｣
岩手県難病相磯支援センター　矢羽々京子

ここに写っている写i-壬､ご存じの方も多いと思い

ますo　盛r司の義岬J所の前に咲いている石割桜です｡

大きな岩をつらぬいてしなやかに大変美しく咲く桜

です｡難病の患者さんも弓軌､とはいいませんが､本

当にしなやかに豊かに生きたいということでこれを

表紙に選ばせていただきました｡

岩手県難病相談センターの概要 

○開設平成15年11月1日 

前身は県補助事業 

〔難病110番〕平成13年4月l日 

相談員:1名 

委託として非常勤相談鼻1名追加 

○相談鼻2名(着払師1名､f捷師.兼捷教員1名) 

平成15年11月1日､全国でもトップの方だっ

たと思いますが､急速開設しましたo　それまでは平

成13年4月1日から相談員一名で､県の補助事実

として発足しておりました｡ 1年半ほどして難病相

談支援センターとして非常勤者一名追加して､相談

fl二名となりました.

相談日は月曜から土曜まで｡木曜日は午後2時か

ら夜8時までと夜rLSJを設定しています｡

相談日と委託料 

○相談日 

月.火.水.金.土曜日:10:00-16:00 

水曜日:14:00-20:00 

○委託料 

386万円 

委託料は10%減額になりまして､今年386万円で

す｡

活動内容 

ア相談電話.メール､面接､訪問 

イ交流会.音楽療法 

ウ医療講演会 
工緊急時医療手帳の作成.配布 

オ他機関との連携 

力文化的活動の支援 

活動内容は､相談会あり交流会あり､医療.講演会､

それから緊急医療手帳を今年度作成しました｡ (財)

長寿社会振舛財団の助成をキミさて作成しましたo　この

緊急医療手帳は難病患者のためにと思って作成した

のですが､現在のところ老人砲.設とかあるいは知的

陣1u7者にも広がっております｡坊との財団で作ったも

のですので広く百己布しておりますo今後はこの手帳

を災苫時にどのように活かすかということが大きな

課題だろうと思っています｡

他機関との連携はどなたもなさっているところです

が､文化的な活動支援､恋者さんたちの生活の質を

quality ofllfeをどのようにして高めていくのか､盛

者さんたち自身の活動の中で屈閲されております｡
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活動の特徴 

○患者会と協働 

○各保健所在宅支援事業と協力して 

患者家族交流会.医療緋演会.音楽療法 

活動の特徴です｡患者会と協同して活動しており

ますo　患者会とのコラボレーションということだと

思います｡

各保健所の在宅支援:･Ji業共催でこのあと研修講演

をしてくださいますが､智Bj先生の吾楽療法等を取

り入れて交流会を行っています｡

できるだけ多くの患者さんたちに相談員としても

直接お会いし､どんな癖益生活をしていらっしゃる

のか､何が大変なのか､どういう家庭の状況なのか､

ということを知ったうえで適切な支援ができればと

考えています｡

相談件数(全体) 

■1t1■▼rl+J十十● ��

相談件数､概要だけですが､平成20年度分､総

件数2210件で､個人的なものが51 2%､半数ちょっ

と超えています.患者会との共同でやっているので､

どうしても辿給等のいろんなことがあり､加盟l団休

との辿格等が37%ですo

特に個人相談の内容ですが､日'.7;'1'生活､紫の部分､

4350,'o､赤い部分が医療面で290,/o､就J労が9.9%､

福祉173%と､日常生活に関する相談が一番多い

個人相談の内訳 

ということになりますo

文化的活動 

○車いすダンス 

難病連ケノスマス会 

参加団体交流会 

老人保健施設訪問 

文化的活動のところを少し写真Jミとともに紹介しま

す｡

車椅子ダンスです｡

車いすで翻っているIIj年は布髄小脳変性症の.Lr患者

さんです｡歩行がふらふらですが何処に行くにもリ

ハビリのため家から'li主軸やバスを利用している努力

家ですo　ダンスと出会ってから練5Alを欠かしたこと

はありません｡
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iii杓子ダンスの会は､車いすダンスを全国パーキ

ンソン病の会で出会ってからパーキンソン病のご主

人の生きがいとして奥様と立ち上げました｡この写

iliは老他施設を.訪問して披露した時ですo　そこに

入っている施設利用者さんとも車いすダンスを踊っ

て交流しまして､ 90才の男性が､もう決してBFTJる

ことはないだろうと思っていたので､こうして車椅

子でもダンスが出来て大変始しいと感想をもらして

おりました｡パーキンソン病友の会が中心になって

活動しております｡

老煙硝.ttlを訪問した日にちょうどいわあせた中学

生の体験学習の生徒さんたちとも､一緒にダンスを

楽しみましたo

合唱団 

ほのぼのコール 
コールひまわり 

童謡.唱歌を歌う会 

プロのコンサートへの応援出演 

沖縄県難病相放支援センターとの交流 

岩手Lr.1,-難病連には合唱lflが三つありまして､ふれ

あいコールの団iiさんはHAMの患者さんで､現在

入院中です｡彼が作.詩作曲した｢たとえば花のよう

に｣という岩手LF.1<難病姓のオリジナル曲を中心に

欣っております｡ほのぼのコールは脊髄小脳変性症

友の会の会長さんが同島になっており､ここも｢お

かあさん｣とか｢まけないで｣近頃は｢凪になりたい｣

等､オリジナルFliはして歌っております｡コールひ

まわりは花巻市で活動しています｡亜症筋無力症の

方が団長になって､月1回練習日を続けています｡

ふれあいランド繋が9月にありますが､これはそ

の時のステージです｡ A L Sの.Tit.老さんが呼吸器を

つけていて､画面に写っていませんが､車いすが

100キロあるのでステージにあげることができな

かったんです｡ ｢伐は口では歌えないけれども心で

歌っています｣と参加して下さいました｡

これはランド近くのキャラホールです｡毎年｢蒲

.揺･唱歌を歌う会｣にも芦をかけていただき舞台出

航を楽しんでいますo　だいたい3つの合唱団は練習

場所は追いますが合同で発表会をします｡合唱団と
一緒にいつもバイオリンを演奏しているのは高山仁

志くんですD　もやもや病で10才の時に脳出血で手

術をしています｡ i･j･1-次脳機能阿告の記憶陣苔が主で

すが､バイオリンだけは忘れなかったということで､

10月2日にNHK大阪で製作した｢きらっといき

る｣に主人公ででております｡このあいだは｢クロー

ズアップ岩手｣で711,I-山仁志くんのバイオリンを中心
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としたE]'i;'一生活のすがたが放送になりました｡

現在は仙台の桁苫者職業訓練校で式i生活をしてお

りますo

難病美術作品展
4年10月r=開催

抵匪･暮･工芸･手芸放物･去耳作稔本･写X

良 調������

～.J^ 

ー_一一■■ 

これは美術作品展です｡今年は6回目です

作品の芸術性というよりは､きびしい日々の療養

生活の中でこつこつと制作に勤しみ､そして完成し

た喜び､また多くの方々に鑑'Lてしてもらうことの菖

びが作品展です｡

これは今年の出品作品です｡

ヨガ同好会 

･会員35名 

･呼吸法を中心とした 

･ゆっくり動作の有酸素運動 

･毎週土曜日90分 

･体調に合わせた参加 

ヨガ同好会について｡あけぼの会(大動脈炎症候

群友の会)の方が中心になって視ili抑'11-､聴il郎ri,吉､

重症筋無力症の方などが20人ぐらい参加していま

す.月4回土曜日′｢前に設定し､ ‖那剛ま大谷朱美

さんですo (大谷朱美さん一会土岩で立ちあがる)大

谷さんはいつもおっしゃいます｡ ｢ヨガはご自分の

心と体のコミュニケーションです｣とo　すっかりリ

ラックスしまして､ 1読後には与j息をたてている方も

あります｡私も一番IrlT,{初にヨガを体験した時に眠っ

てしまいました｡



相談事例 

1.村福祉課との連携 

天病癖の夫と認知症の母 

2.ピアサトータ- 

筋ジストロフィーと就業継続 

3,難病医療専門員との連携 

パーキンソン病で閉じこもり 

4.病気休職と続く退職 

相談了j抑IJは､文;Ltをみていただきたいと思いますo

特に4番目の脊髄小脳変性症の方が休職していまし

たが､ ｢3月23日をもって退職するように｣と申

し漉されたというのですo私たちは3月31日で定

年退職と思ってたのですが､そんなふうないわれな

き差別というか､そういうことがありましたoなん

とか3月31日定年退職できることになったので､

大変始しくおもっておりますo難病を理由にそうい

う不当な扱いを受けることが許されないことだと思

いました｡

今後の課題 

1.ピアサボ-タ-の養成 

患者自身療養の自己管理の仕方を見につ 
けること 

2.難病相談支援ネットワークつくり 

現在進行中(難病重症患者入院促進事業) 

今後の.諜過

ピアサポーターの速成が急務かと思っています｡

患者自身が療選のこと､あるいは生活の仕方､自己

管理というものをしっかり学んでいただいて､豊か

な療遜生活を送っていただきたいものだと思ってい

ます｡

相談支援ネットワークづくりは今進行中です｡以

上です｡



座長:文化活動として古楽とかダンスとかヨガと

か､美術とか､本当に多様なことに1校り組んでおら

れる｡その中で患者さんのQOLを向上させようと

いうご意志のようで､ 1'lt,{後は行政とも異.演申し立て

をして治者さんの立場を向上させるという､半分闘

いですね｡こういうこともil'l極的にされているとて

も活発にされている活動です｡

私から一言o例えば苦楽療法をしていてA L Sの

方､口では歌わないけれども心で歌っていますとか､

ヨガは心と体のコミュニケーションですとか､そん

なふうにそういうことってなかなか心の中というの

は見えないですよね｡そうすると人に分かってもら

うということがとても困難なことだと思うんです

が､それは何か､他者に理解を求めるための方法と

して何かお考えでしょうか｡

矢羽々:特別こんなことでということではなくて､

やはりお互いにお会いしてお.活をして､同じ動作を

したり歌ったりということでお互い胸襟を聞いてと

いいますか､そういう交流が生まれているというふ

うに思っています｡特にこういうこと､つらいこと

をお話してということは､自発的なということにな

ります｡

座長:口で歌わなければ本当に歌っていないんだ

と､誰もが思ってしまいますよねoそうじゃなくて､

口で歌えない人も心で歌えるんだとか､身体でダン

スはできないけれども心の中でダンスはできるんだ

とか､そういう人たちの楽しみを一般社会､一般市

民の人たちに分かってもらってそういう活動を広げ

ていくということも大FJfかと思って､うかがいまし

たo

矢羽々二ダンスにしても､色んな方のサポートがな

ければできないんです｡車椅子を押したりまわした

り大変なわけですので､.Eii.者さんと倣･ii';者と､ある

時には三者で押すだけの人､二人で糾って椅子を押

すだけの人､杓子を押すだけだって､ダンスの全休

が分からないとできないわけですので､そんなこと

も皆さんの協力を得ながら､自分たちだけじゃなく

て､いろんな方にご協力いただきながら展丁糊してい

るということですo

座長:そういうふうに関わる人たちがたくさんであ

ればあるほどそういうことを理解していただく方た

ちを増やしていくということができるということで

すね｡

内接患者さんにお会いになって生活上の困難を

知って対応しているとおっしゃっていました｡例え

ば'.Lf.活で受けた相.淡件数も､これはと思うところに

は訪問されるということですか?

矢羽々:そうです｡医療機関だったり､盛岡ですの

で割に病院が近かったりしますので､病院に行った

りします｡

座長.そのことは､ メ.u詣で受けてるだけよりもずっ

と生活が良くわかるとか､その方の困難とかニーズ

を把粘するのに有効であるとお考えでしょうかつ

矢羽々`そうですねDやはり表情が見えますo身体

の状嬢が分かります｡

座長こそれほどのぐらいの率なんでしょうかo

矢羽々:そんな多くはないです0年rとり10件ぐらい

ですo　できるだけ交流会や医‡札誠子主ii会に出席して､

そのあと必ず交流会をもちます｡医嫉.誠満会だけで

はなくて､講釈を聴いて､矧Ii7をしてというだけじゃ

なくて､そのあと必ず交流会をもっていただいてお

ります｡

座長:そこでIrij,者さんたち同士で共感したり･hl.'m交

換したりということが起こっているということです

ね.非'.liI;勤の方がお二人ですか'?

矢羽々: (会土始から),7;:;勤省の紹介)私は非',;;:;肋ですo

座長:お二人でこれだけの件数をこなしておられる

ということですね｡大活糾まです｡ありがとうござい

ました｡



一･触発衣1　発超②

｢病と共に｣

皆さんは急性FLu欠性ポルフィリン症をど存じで

しょうか.あるいはriHいたことがあるでしょうか.

ただいまから急性聞欠性ポルフィリン症の病気につ

いて､あるいは発症時の自㍑症状などについて.説明

させていただきます｡

私達はr吸音｣を吸って生きていますo 

･私達が生きていくためには｢飯食｣が必婁 

です〇 

･醜-.をは呼吸によって肺に吸い込まれ､坤 

胞で｢ヘモグロビン｣と結合して体中の組 

硯に運ばれていますo 

まず私たぢが生きていくためには空/j式中の約

20%と~占われる較轟きを呼吸によって肺胞の中に取

り入れて､細胞の隅々まではこんでいきます｡

ヘモグロビンは｢-ム｣と｢グロビ 

ン｣が結合して作られていますo 

･｢ヘム｣は8種類の韓東が調整する楓雑な 

過程を得て､主に骨髄と肝細胞で生成さ 
れていますo 

･｢ヘム｣は骨髄では酸素の運搬役を､肝峨 

では薬物などの代謝の役を担っていますo 

その役を果たすのがヘモグロビンですoヘモグロ

ビンはヘムとグロビンが結合して作られています｡

急性恥欠性ポルフィリン症友の会鈴木　司

急性間欠性ポルフィリン症は 

･｢ヘム｣を作る過程の韓東のうら､3つEl 

の韓素である｢ポルホビリノ-ゲン脱アミ 

ノ韓貴｣が欠掘している代謝疾患です○ 

･急性PI欠性ポルフィリン症は､このrポ 

ルホビリノ-ケン虎.アミノ帝*｣が正甘徒 

の約50%といわれている疾患です○ 

急性R,,F]欠性ポルフィリン症はヘムをつくる過程の

3つElの酵糸であるポルフォビリノ-ゲン脱アミノ

酵素が欠幻している代謝疾患で､脱アミノ醗酵諸芸が

正常値の約50%といわれている病気です｡

有症率は10万人に1.5人 

･急性網欠性ポルフィリン症(AⅠP)は､1 

0万人に1.5人と言われている希少病 
ですD 

･｢ポルホビリノ-ゲン脱アミノ帝束｣久拍 

者(AlPキャリア)は必ず奔症するとは晩 

らず､一般の血液検査､尿検査､Ⅹ線検 
査などで確定診断することが出来ないま 
ま死亡する二ともあり､実態は不詳ですo 

発症原因はいろいろあり､過大なストレス､生理､

妊娠などがあります｡発症原因を有するキャリアが

約10万人に15人と言われており､岩手児の人口

は約1 00万人ですから､岩手抗と内には15人ぐら

いいるはずですが､今のところ私の娘だけとriiJL､て

います.ただ､あえて私はこういう病気ですと病名

を枯極的に発表する方もいないと思うので､岩手LF.i.

に実際何人いるのか､全回で何人いるのかもよく分

かっていません｡
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餐-症頚因 

･ii大な心身のストレス 

･月産.妊凍.分つ比.逢妊弟(ビル) 

･点執､飢俄､飲酒 

･各種典刺(多くの牛島典がある) 

発症してから確定.診断までに私の姐の場合1年半

かかりました.その間にいろんな症状が出て､禁忌

薬を使われ､症状が酎ヒしたこともあります.確定

日参断がつかないまま禁忌薬を使われて亡くなる方も

あるのではないかと思います｡また､ 3年ほど前横

浜で当時20才ltの方が亡くなられたと聞いていま

す｡亡くなられた症状の変化､治療法の情報は知る

由もございませんが､患者が年間どの程度亡くなら

れ､亡くなられるまでの症状の変化等は分かりませ

んので､実際のところは不明です｡

斧産額因としての｢ストレス｣ 

･｢ストレス｣は本末は物理月井 

1 

作用に対するr反作用｣と伺& 

･rストレス｣-｢相計的｣ではない. 

1 

肉体的泉労も｢ストレス｣ 

発症誘引といわれるストレスですが､ストレスの

譜ip,Siは物理用語で､作用と反作用の関係であったも

のが現在ではストレスといえば桁神的なものという

捉え方が多いように思われていますo肉体的ストレ

ス､疲労もストレスだとこ理解いただきたいと思い

ます｡

発症誘引ですが､思春期から閉経前の女性に多い､

男性よりも女性が発症しやすいといわれています｡

キャリアに.誘発要因が加わった時になぜ発症するの

昇症原因 

･患納～粥経帝の女性 

･男性よりも女性が昇症しやすい 

･キャリアに♯灸原因がhE,わつた時に何故 

昇症するか､鮮明されていない○ 
･ホルモンが的与しているのではないか､ 

と雅定されている｡ 

かまだ解明されていないそうです.思春期から閉経

前の女性､男性よりも女性の方が発症しやすいとい

うことからホルモンが関与しているのではないかと

言われています｡

昇定時の自覚 ･汲しいJL痛-焦せ- 倆����ｷﾙ�ｸｾ9�"���ｷｸ､�H瓶�488ﾈ4X5��ﾟ�ﾊ�&ﾙE�5ﾒ�%����(��(*b���嶌���kr�ｷﾙ�ｸｯh*b�

発症時の日光症状は激しい頭痛から始まるのが一

般的ですo娘の場合はそうでしたo急性腹症､急性

牒炎といった誤診をうけ､約4分の1の方が開腹手

術をされているという報告もされていますo

斧症時の自覚症状(2) 

･頚痛一一.｢グワングワン｣する汲痛 

･下足痛--.-特に閑静.r廿の中まで冷 

えている､故しい痛み｣ 

･背部戒一一.背中全体を丸太で押してい 

るような痛み 

-44-



昇症時の自覚症状(3) 

･乍吐一一一一→.1日鼓回～十鼓回 

･下頼-→-→-.水状使 

･宴汗一一一一見邪-症状の轟化 

頭痛､下肢痛､背部痛などもあります｡唱吐､こ

れは1日に数回から十数回､水状の便､鎚汗がでま

す｡自律神経のバランスが肋れるのだろうと思いま

す｡これらによってホルモンバランスが崩れ磁解党

が嫡れ､低ナトリウム血症となり､主治医から｢会

わせたい人に会わせろ｣､ ｢命が助かっても意識障讃7

が残る｣と言われ､哨闇にどん底に突き落とされた

ことがございます｡娘は一命を取り留めました｡主

治医の先生から生きても完.LT-,識障TLz･がでる可能性があ

ると言われた時もありますが､現在ではそういった

症状もなく､なんとか過ごしています｡

灸症時の自覚症状(4) 

ー動件.めまい.不着 

･不眠. 

･使私､毛泉 

動悼､不眠､便秘､おしっこの具合がどうかなど

を時々姐に確認しています｡このごろは体調もよく

なったのか､おしっこの出がすごく勢いがいいと話

しています｡

他鎚的所見としては褐色尿が一般的ですが､看讃

姉さんがまず気がついてくれるはずです.娘の嘲t合

は私がはじめて褐色尿に気がついて､ここの病院に

いては駄目だと､強制的に退院させてもらい､いろ

他覚所見 

･蒋色免..昇症の都度ではない○ 

･&1血Bi､頻腺､ホフルステロール｡ 

-通有の血液検査､見検査では､本病特有な所見 

はみられないo 

･ヰ定幹軒まで日時を阜する一一九t､神経拝辞客 

んな病院をまわって確定診断をしていただきまし

たo通常の血液検査や尿検査では確定.診断はできな

い､確定診断まで日時を要します｡それまでに死亡

するあるいは神経陥譜が生じる病気ですo

希神科 

･自覚症状に比べ他党所見すくない 

1 

ネコルステロール､31血BEなど 

∫ 

AIPのヰ定診断とはならない 

1 

希沖科(心蕗内科)交替 

自主ヱ症状が多い割には他'ilZ所見がないということ

で､約神科に回されたこともあります｡純朴科に行っ

てしまうと的神病の扱いになってしまいます｡

診断法 

･見やのポル7イリノ-ケン(PBG)､デルタ-アミノレ 

確定.診断には24時FLiJの苗尿による特殊な検査が



必要です｡この検査結果がでるまで1週間から10

日ぐらいかかりその間に病状が悪化する場合があり

ます｡

治療一法 

･楓治療法はない〇 

･基本嬢法:2a/E).20%ブドウ軌むSl 

･柊痛:鉄痛利一モルヒネ系-,依存を扱われる 

･その他､対症塘一法のふ 

･薬剤に注恵一増忌薬が多い-個人差がある 

研兜者.治療-費 

･難病指定されていないのが一因か 

｣ 

研究者が極めて少ないo 

･患者本人は勿論､家族の生活の大きな影 

守 

治療法は根治英はなくて､ブドウ糖点滴o発症を

繰り返すうちに血管が細くなり､娘のIbi.合は太い静

脈が見つからないと先生からいわれます0 -生治ら

ないとも｡

詳細はお手元の縮小版をごyPEくださいo

現在の症状(1) 

･千戊19年2月から21年3月まで県外 

の病院に入院 

1 

･担当医(病院食)が｢AIPの痛みを理解す 

るように｣と病棟看護婦一同にAⅠPの洛 
症誘因､症状を説明○ 

｣ 

･多くの肴確婦に症状(特に痛み)を理解され 

たo 

現在の症状(2) 

･平蔵20年8月境から主治医一看護婦の 

｢社会生活を送れるように｣との考えで､ 

鎮痛剤注射から内服薬と座薬での柊痛コ 
ントロール試行 

･鉄痛刺が効いているときは､柏極的に院 

外散歩を行い､｢病院の外の空気を肌で 
感じる｣よう.tZがけr=○ 

現在の症状(3) 

･婦長をはじめ､肴凍婦も｢痛みは本人し 

か分からないこと｣､｢痛みを我慢しfJ.. 

くていい｣と｢痛み｣に対して鈍痛刺の 

樵_用を制限しないように意親の変化が丸 

られてきたo 

･看護婦の意硯の変化-主治医の｢痛み｣と 

｢鈍痛刺に対する偏見｣の一婦(?)の効果○ 

現在の症状(4) 

現在の症状(5) 

･柊痛などコントロールに武功したとはい 

え､症状は日々､刻々変化 

･落痛などコントロールのため､鎖痛刺そ 

の他の対症療法のため多くの薬剤を服用 

･規則的な生活は困難-就労は不可能 

l砧後に､現在3年間ほどLE,'3-根LF.7<の病院に入院し､
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今年3月岩手医大にお世話になっています｡現在難

病連にもお世話になり､なんとかすごしています｡

難病指定(特定疾患)を求めて 

･平成21年3月:全国組蛾である｢さくら友の会｣ が舗願署名活動開始 

1 

･急性Tll欠性ポルフィリン症友の会 

1 

岩手県難病連絡協鶏舎.林蔵団体に協力依頼 
1 

相銀城の方々をはじめ多くの方々の協力 
-616名の方々から署名:協かこお礼申しあげま 

すo 

病気も知られていない病名D

J

この奔泉の棟合を与えてくださった､北

浄逆難病連､岩手県難病･疾患協鶏舎の
配慮に御礼を申し上げますo

私達の｢粥病｣は始まったばかり一瞥棟の
お力添えと御協力をお願いいたします｡

娘の社会復帰1作目の作品が今日の作品展にでて

おります､パンフレットを作っています｡これが娘

の社会復帰第1作目ですo

みなさんのご協力をえてこれからの日々を送りた

いと思います｡
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座長:ありがとうございました｡鈴木さんからはお

娘さんが診断名が明確になるまでのご苦労､長期に

わたるご苦労についてお話いただきまして､今は難

病連の支援をえながら安定した生活を送れているこ

と､これからは皆さんからのご支援を得ながら本人

らしく生きていくことを家族としてサポートしてい

きたいとお考えだというお詔でした.

岩手県が､人口数からいうと15人ぐらいいても

いいのにどなたもおられず鈴木さんお一人だとのこ

と｡難病姓ではこういう患者さんは他にいらっしゃ

いませんかという呼びかけなどはどんなふうにされ

ていますか｡自分だけだと思うとすごいしんどいで

すよね､孤立しているということは｡

鈴木:幸いに難病姓には相田さん矢羽々さんがおら

れるので､ここに来ると心が穏やかになりますo　全

国の組織にさくら友の会があり､今年3月に特定疾

患の署名活動をしましたo　私共も難病姐にお願いし

て､難病連から構成団体にパンフレットの縮′川坂を

作って同封して下さいました｡そのおかげで少なく

とも柄成団体の方々にはこういった病気があること

は理解していただけたかと思います｡さらに裾野が

広がれば一人ではなく､私達家族以外にも｢この病

気だ｣と出てくるのではないかと思います｡私たち

の病気は今はじまったばかりだと思っています｡

伊藤:友の会とありますが､何人ぐらいで友の会を

作っておられるのか｡それから､かなり複雑な症状

をしめしておられますが､どういう病院､何科にい

けば診断を受けることができるのか. LL･根の病院に

いっているとおっしゃっていましたが､全国で専門

にやっている先生､話羊しく診断できる先生はどこに

おられるか分かれば教えてください｡

鈴木:山根に行った経緯ですが､ 19才の時月如あか

らはじまりいろんな症状をへてiJTと内の赫;ir院ではなん

ともならず､いろんな経過がありますが､山根の高

津総合病院の院長先生がポルフィリン症の全国組織

桜友の会の顧問をしておられたので､ 3年ほど前に､

新年の夢をと思って来てみたらいかがですか､とい

うメールをいただき､お吉柴にあまえていきまし

た｡先生は3ケ月ぐらいでよくなるだろうと思った

らしくて､半年ぐらいしてからそろそろ退院のこと

を考えてくれないかとメールがきました｡先生にお

願いしたのはIfE解までですo　といったことを繰り返

し､足かけ3年お世話になりました｡非',T;Ji'に心豊か

な先生でしたo病棟の肴i逓如をあつめてAIPの症状､

gILGみに痔:痛剤としてモルヒネを使わざるをえないこ

とを説明して下さり､モルヒネ依存に対する偏見を
一掃してくれたんだろうと思いますo今は岩手医科

大学の消化営旨科の教授とその下にいる先生にみてい

ただいています｡内服の銚痛刑20mg 4錠､座薬､

その他何種類か薬を服用していますo

どこの病院何科にいけばいいかということです

が､娘の場合ですと腹痛発作を起こした時はまず内

科､内科的に異常がないというので如人科､如人科

でもどこにも兜',ti'iTがないというので羊7締fl科に回され

ましたo約神科に回されて､痛みを訴えるのは親に

対する甘えなんだとo　だからこれ以上痛み止めを要

求しても打ちませんと｡そのために施錠する病棟に

いれると言われました｡褐色尿がもう出ていたの

で､施錠される病棟にいれては駄目だと､主治医に

お願いして､そのあいだ女171,':が地元の開業医の先生

に入れて欲しいと懇願して､産婦人科の先生でした

が､つれてこいというので夜10時ごろに連れて行

き､約40日ぐらい入院したと思います｡その先生

に疑わしいとしてつけられたのがクッシング症候群

という病名でした｡大きな病院で検査してもらいな

さい､手術してもらえば元女己になると言われ､千柴

大にいってこの病名(急性間欠性ポルフィリン症)

を確定診断されました｡その聞約1年6ケ月かかり

ましたo

ですからどこの病院がいいとかどこの科がという

よりも､その先生がその病気に対してどのくらいの

知識があるのかにかかっていると思いますo腹痛を

訴えたから腹部だけの症状としてみるのか､それと

もその他の病夫(を島至って視野を広げるのかo　それに

かかると思います｡

座長:鈴木さんの医療にかかられる体験､適切な医

療につながっていくまでの体験はi'1亜ですので､今

後ぜひ他の聞欠性ポルフィリン症の患者さんたちに
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お役に立つように活動していただければありがたい

と思います｡

鈴木:友の会といっても患者が私の娘1人ですの

で､友の会は私共家族3人だけです｡いずれは裾野

が広がってくれればと思います｡

座長: 10万人に15人ですから1500人は絶対い

るわけですね｡どなたかとつながれば本当に広がっ

ていくと思います｡

鈴木:難病連とつながっている､それだけでも今の

ところは充分です｡

座長:あとの1499人の方がきっとご苦労しておら

れると思うので体験を活かされ仲間同士でやってい

ただければと思いますo
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-椴発衣l苑衣③

｢ピアサポートとして､体験してわかること｣
埼玉gt立大学腐食医療枯祉学静社会格祉学科教授　高畑　隆

ピアサポートについて考えてみます｡

はじめに｡

患者家族会､体験して分かること､ピアサポート､

終わりにまとめをやりたいと思います｡

ピアサポートは同じ体験をした仲間同士の支え合

いということで､同じ体験者の仲間の自助､互助､

共助ということですo　当事者だから分かること､で

きることがあるo体験した実感や気持ち､感隅の共

感､すなわち心の言集によっていろいろな生活の知

恵､工夫､支え合いがあるのではないか｡私が､ア

イが､あるということではないかと思います｡

一般的に人の行動は今までの体験の副産物､すな

わち学習によって行われます.人は感光世界を頼り

に生きていて､感光器官を通して自分によって感じ

たものを自分なりに考え､経験が追うために感光や

感偶が追ってくる｡他人の痛みは痛くない､隣の人

をつねって自分が痛いということはないので､痛み

や悲しみなどの感†副ま当事者でないと実感できな

い｡要するにリアリティという世界がある｡知識､

技術だけではなくて､そういう世界で生きているこ

とになります｡

病気になると元気貞!馳理由7項目 

･&生足並麓のとまどい､ 

･(aJLす牡金力ヽら孤立化.孤独&､ -人間は集EZlの動物で､社会的存在である 

-われわれ感光がなくなる 

･③前と同じにできないよ力感､ 

･④食+I変化と混乱(役立たない) 

･(9日棟の変更.立会(自立が目8Iに) 

･⑥可能性がわからない(なにもできない) 

･⑦障害悪化や再発の重畳(体調変化に怯える) 

*感T*は不安.緊張.混乱.思考停止の継続! 

病気になると元気がでない理由を､太田は生活感
･itl､要するに感光の戸惑い､属する社会の孤立感､

孤独感をあげています｡前と同じにできない無力感､

今まで自分が社会でいろいろやっていた役割が変化

して混乱してしまうo　生きていく目標が変更され､

喪失感がでてしまう｡どうしたらいいか可能性が分

からない.あるいは障害の悪化や再発の不安､たえ

ず体調を気にしながら生きていかなければならな

いQそうするとさきほどの感慨のLtl界は非常に不安

定になり､緊張と混乱､思考停止が継続的に起こっ

てしまう状態になるということですo　さらに孤立感

が増していき､人は1人ではいきていけない｡そう

いう忠味で仲間が必要ですし､人間として人のあい

だで生活できることが必要かと思っています｡

その一助に患者･家族会活動があるのではないかo

その活動はセルフヘルプ機能を備えていると考えら

れます｡

セルフヘルプグループ 
･丘王土地皇畠 

･リ-スマン(1965)は_自発性○自主性 

･①地!=立至ビ=厘且一対iZi世.丸集姓 

-r助けるものがIも助けられ-相互性 

る｣-人を助ける人がIも助-自己選択.自己決定 

･②並圭巴姓-兼城主暮 _生活者性､市民性(多様性).グJL-プ活動(小社会) 

fJ,(.. 

(/Jtだ会) 

セルフヘルプグループの機能についてリースマン

がヘルパーセラピー原則ということで助けるものが

もっとも助けられる0人を助ける人がもっとも助け

られる､仲間同士で助け合いということが助けてい

る人も助けられる｡もうひとつは非専門性｡医療･

保健の専門性ではないが､市民性としての生活感ilf

や多様な専門性をもっているoその人たちなりの市

民性の中でいろんな活動をしているという多様性が

あるo

それから民主主義の実践である｡自発性､自分か

ら参加､自主的で､対面性､対等性､総合性､自己
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選択､要するに自らの動機で共働して行くo　それか

ら楽観主遜､グループということ自体が小社会で､

社会活動になっている｡すなわち､ドグマテックや

上下r矧係ではなくて､対等なグループ体験活動で､

小社会の中で自分を活かしていくということに意味

があるo

活動の柱 
･丘し全と!が基本 

･①丑起ち全日 

･②と皇蛙なら 

･(地だち(自律) 

自~が▲ヽ 

そういう意味では活動の並木は.話し合い､体験し

た/jit持ちを大切にすることによって､仲間意識､我々

感鎚､それをグループ場面で共有していく｡例えば､

例会や合宿､研修会､学習会の中で.活すことによっ

て､気持ちを分かちあう､気持ちを体験している仲

間に■話すことで受け入れられて共感を得ることでJX-(

持ちが楽になる｡あるいは支i持ちを解き放つ.様々

な抑圧の中で､仲間の中で気持ちを点すことで解放

されるo次に､独り立ちということで､話すことで

問題と距離がとれて力が淡いてきて､次へと向かう｡

自らが主人公の人生を主体的に取り組む､歩む志欲

が出る､と岡は述べています｡

患者会の機能 
･1二月エ蛙題はL 

班-.臥:iL;..lJ.二淋て 

-他の団体とのfA報交換.交流.われわあ蕗X 

･3.会での役割:活動の協働作業､交流.余暇 

･4L知放.情報=機開放.研休会.HP:学習二生息土星去 

･5.社会への働きかけ:役員会など 

-f*旬発情､社会-の他きかけ､社会活tb.社会Ⅰ献 

者､実感や体験としての障苔､同じ仲間との社会的

な存在感､ 1人ではないんだ｡例会などで所属感や

仲Ftiは箕識､安全や安心できる場で感情を分かちあうo

また他団体と情報の交換･交流をするo　そういう中

で我々感il三というものが共通になっていって､会の

役割や活動では､共同作業や交流､余暇一先程も余

暇はいいんだということで､余暇があったというこ

とになりますけども一災団活動や菖び､楽しい体験

を安全な場でできることが非常に重要になってきま

す｡すなわち余暇というような学習機能をもってい

る.社会参加に向けた人riiJ約時閲として､もっとも

韮要な時間だと言われている.プロセスや時間が亜

要です｡

知識や情報を機関紙､研修会､ホームページで共

有することによって､学習し､お互いの生活感,EZか

らの新しい知恵や工夫がでてくる｡生活からの基礎

的情幸良の共有や体験したことでの呼門家､体験の*

門家でもある｡そして､ llHHJと体験的知識を若槻し

ていく｡

次に会として社会へ働きかける､役員会としての

†l摘ま発信､社会活動､社会六献をするという機能を

備えているのではないか｡そういうことで体験者と

して分かることがある｡

1)体験としての障害(上田敏) 

･WHOはlCFを提案(2m1.叩生者仙分す). 

生活機能,障害,健康の国際分類 
･古典的医療モデルから.社会統合モデル 

･人間と環境の相互作用モデルに価値を置く 

･tCIDH-2の検討段階で提案 

･体験することでの障害-体験者の視点 

上田は､体験としての陪'LrをwHOのICF払三寒の

前のICIDH-Zで提案しています｡カナダモデルも

ありましたが､上田は同じ体験者の視点ということ

を述べていて､主観的体験､障苫体験を提案しまし

た｡が､次のI CFの課題になるということでしたo

そういうJTiT;味で.Lri三者会の機能としては､同じ体験
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上田のlCFモデル 

◆ 

lll 

吉S,rFTn'dT,5--._､慧t,--p.書nti.n 

r耶一竿''tfM:":"r竿脚 

#忘一一一コ †ふ 

I:慧‡｣竺-嘉i--NN～-- 

仕点としての確書 
･体政としてのFt青(i"ness)とは､FI書の主鼻血k 

勉であり､疾患､3つの客観的障害(機能.形態 
障害,能力障害､社会的不利)および不適切なす 
境のすべての｢卓也へのJiB*(佐一曲)｣であり､これ 
らの問題に対す右i廟転示h約-hAづ け的な丘広として生Llでくる○これは受動的なもの 

ではなく､その人の人格特徴､価値体系､自己像､ 
理想､信念､人生の日的等に基づいた能動的な反 
応であり､妻有としての人rrlのL/ベルでとらえられ 
たP+幸である○ ■一ゝ. 

･なかでも障害についての査定凶な姐最(社=一 般にある偏見が本人に取り入れられ血邑促した五 

¢)の影響は大きいo 

肺1°T (111ness)は主観レベルへの反映､個人の認

知的､.隅緒的､動機付け的な反応として生じてくる｡

実存としての人間レベルで陥告をとらえた方がいい

のではないか､内面的な価値観を提案しました｡

2)自立生活運動では 
･自立生活運動(lndependentLiVing)では､どん 

な重度の人も地域で暮らす自立サービス○そし 
て､自立生活の支援で最大の支援者は､障害 
をもつ当事者の経験や行き方を支援する､仲間 
の障害者ピアカウンセラー(2年以上の自立､40 

時間の講座修了)やセルフマネジドケア､権利 
擁護支援があるo 
.Tを仕BLf=太人こそが_吐辛の1円まで 

五五⊥ 
･介護者に本人にとつてより良い介護方法を知つ 

てもらい(指斗して)､自分が生活しやすい介護. 
生活支援サービスを実施してもらう 

同じように自立生活運動IL巡動では､陣苔を体

巌した本人こそが阿rLTの専門家であるという考え方

がある｡そこで､介.I,S者に､本人にとってよりよい

介,澄方法を知ってもらい､指増して､自分が生活し

やすい介超､生活支援サービスを実施してもらうと

いう提集をしています｡

3)セルフヘルプグループ 

･体験的知誰は､専門的知誰と同様の意味があ 

る 

･1人1人の仲間の休験を､会の活動(例会､機関 

誌等)を通して蓄耕し､姐になる 
-当事者の生活体験から稚み上げられた知抜 

-個別の体験をグループとして書gt.称査された知抜 

4)人間性心理学 

:…藍;整碧空慧●量竃曇憲整 
科学的r行h主I｣け入れ､自発的で.自己 
･第3の心理学-主体的に決中心的でなく､閉局中心の 

断する主体として､｢主牡的生き方､自律的で独立して 琵琶悪妻蔓.襲轡 

発見で.人間の営みへの寄.クライエント中心療法:C. 

与ロジャース 
･傾聴､括りによる再統合へ 

そして､セルフヘルプグループの考えでは､体験

的知.識というのはミ即つ知識と同様の志味があって､

1人ひとりの体験が古紙され約査されることが亜要

だと述べています｡人間性心理学は､心理学でフロ

イドやワトソンの次の第3の心理学として､主観的

経験を重視するクライアント中心療法として傾聴､

語りによる再統合という手段で､民主的な人間づく

りという考え方を提案しています｡

疾病や障害のある人は､ 

専門織の援助を受けることは､場合によっては① 
プラス面だけではなく､(診負い目や生活上の否 

定的要素を意誰させられる側面がある 

しかし 

仲間同士の支援では､負い目や自己否定的要素 
がない 

次に､疾病や陣r吉のある人は授助を受けることで､

場合によってはプラス面だけではなく､負い目や自
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当事者にも力がある 
･地点-体験としての障害を蓄棟等 

･ヘルパーセラビ一度Dl-助ける者こそIも助けら 

れる 
･呈出ヒ-潜在力を引き出せる 

-アサ-ティプスキル:自分はこうしたいと兼直に対等に言える 

-セルフアドポカシ-:当事者が自分の権利や要求を自ら主張 

する権利擁維活h 

ピアサポートの機能 
･(彰伸rFTとの出会いでは､王佐血生筆里 

'書棚としての辞書を仲間と整乱､蛙地盤蛙を得る過 

･(参自己の体験が仲間に役立つ 

･④扶助看役割-.患者役割から社会的役割が増える 

割が士甘え 

具体的には 

自存 

され*-ヽ 

十一 

~監警灘芋蔓蒜=5eL悪筆盈掘LTTf.<iti,T,間切と一定のjEtをtR 

･セルフエステイ-ムー自分を価価あると.存在自己効力感 
･体一一的知JL 

-2.5itE品o'mr=!姦tL313fT,1ねて､仰批生活棚.棚.工夫へとの… 

己否定の変速をもってしまう｡それを当小者の生き

た言柴の力を体験することによって､本人の潜在力

を伸ILuの中で引き出していくということQ怨者会活

動のピアサポート機能は､主体的な学習､体験的知

.乱心のこもったILiJ柴が自分や仲間に役立つ､それ

から日分も仲閲の援助者になれるということで､安

全な糊でいいっぱなし､ききっぱなし､場合によっ

てはfI'()いてもらえると力が湧いてくるということ

で､自分自身がいろいろな自己効力感をもつことで

光;'Iiモデルになるし､会の活動に役立っていくo

5,おわりに 

ピアサポート-の幾つかの時期.段階 
･1.個人の体験の時期(体験としての障害)○ 

･2.仲間と出会って自分の体験を苫舌す時期○ 

･3.例会場面等で､十分に話しを聴いてもらい､仲間と体 

験をつき合わせ､お互いの共通点.智恵､工夫などを仲間 
と相互活用する時期(グループ.ピアサポート:障害の専門 
家へ)○ 

･4.リーダーとして体験に意味があり､例会.機関故等の体 

族を会として蓄gtL､-定の共通故地で､仲間と相互支援 
や提供する時期(体験的知比でのピアサポート)o 
･5,4までの体験を通して､リーダーとして見えない会員 

(会員外).個別相故を行う時期くどアサポート)○ 

ピアサポートの幾つかの時期.段階 

1.見えない会A(会員外)(王)個人の体験.rJtJhとしての書暮J 

@串会も_し, 

2.相談､- 

3.:,/震迫見sEQ7Z_7芸t7碧LS-.㌔.七 
:r性差姐巴真土向_(_i 

④ピ､-タ-.先やレ 

リーダー.r 

1-.-..L-..__@冗長.役..-pJ-J~団体 

･対等性.Ji主主我.&l主1啓=1-人融.性心理学のgL点,社会- 

すなわち､ピアサポートにはいくつかの段階があ

り､個人の体験のレベルの体験としての時苔のレベ

ル､仲間と出会ってスピークアウトやアサ-ティブ

スキルの傾聴の時期､それからグループピアサポー

トとして隅TLJf7のLt卯El家へ向けたグループ内で共通項

を見つける時期､さらにリーダーとして体験には意

味があり､例会や機関紙等での体験を苔稲して一定

の共通認識(体験的机識)になるレベル､仲間との

相互支援等で体験的知識の活用でのピアサポートが

ある｡それから4までの体験を通して､リーダーと

して見えない会員や個別相談を行う時期があるので

はないかと思っています｡
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l 

rヽ 

日日 

観∴:療Lt 

ll r､＼ 

lit-..麻..i 

.師A山SHI (rスタイリ･ツシi).･

孟芸…芸…;JL7 `逆さ

①㊤㊥□冒g3g)4ロ8g)22①.

7　　　3　　　　　9　　4

なかまきがしにくろうしない

2　　32　　　　　0

2-3にんからわかちあい

それを図にしてみましたo

いくつかの段階で､体験で間越をもった人たちが

仲間とアイデアを出していくということで､スタイ

リッシュ宮崎の流料を活用させていただきました｡

ご静聴ありがとうございました｡
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座長:ピアサポートについて理論的な柱に基づいて

とても明確にご説明いただきました｡

伊藤:本来なら一般発表ではなくて､ .講演をしてい

ただくべきでしたo

今相談支援センターの中では患者会の活動をどう

.沖佃するか､ Ljアサポーター､ピア相.淡貝をどう評

価するかでいろいろ議論巻き起こってますo　そうい

う完芙味では先生のこのお.活のところまとめていただ

いて､私共か先生の方でパンフレットにして､いろ

んな患者団体や相談支援センターに配るとかflって

いただくあるいはいろいろなところで講演して歩い

ていだたくとか｡これだけまとまっているととって

も諸芸nl'JJらしい､でも駆け足で通り過ぎて本当にもっ

たいないと思いますので､そういう方法はいかがで

しょうか｡

高畑:ご指呼の下にやらさせていただきます｡

三原:私たち難病相談支援センター､佐空5'の場合は

患者当IJi者がやっている部分があって､はじめから

以後まで心の相談､寄り添う相談､どこまでその方

のことを理解できるかというところの､ 365日24

時間体制ですoその少しのご相談に応じてどれだけ

私たちは自分たちが絶望の淵から登ってきた部分を

活かせるか､当:'ji老こそがそういうところに立って

話を受け､カウンセリングの知識を得て､いろんな

体験をしたものが知識を得たらどれだけ説得力があ

るかと思いました.ぜひ佐f竺少,i-に来てくださいo

座長:今まで3人の方々､難病相.淡支援センターの

i.tjPFl職として相談にのっておられる方､当事者の方

が診断名さえなかえつかなかった困難､仲rHJがいな

くて分かちあいもなかなかできないけれども難病連

が助けてくれている､応後に当部者の方たちには力

がある､射q家が何か援助してあげるのではなくて､

時には援助する側にもなるんだ､そして仲間どうし

て支え合って元気になっていくんだという､ピアサ

ポートの有効性について理論的に明らかにしていた

だきました｡

応初に難病相談支援センターは本当に多様な職種

の人たちがいて､それぞれの相談を受けることが大

部だとありましたし､ JiJ:生労働省の大竹さんから

は､ Itl後に陣'E･があろうと病気があろうとなかろう

と､共に支え合う社会を構築していくことが大布と

おっしゃったと思います｡ふ這初は陀苔がある人たち

同士で支え合ってやっていく中に一般市民が入って

いって､あ元気にやっているな､病曳くやからもうあ

かんのじゃないかなと思っていたけどもそうじゃな

くて､見えないけれども心の中で歌っているし心の

中で元負iになっているのを目の当たりにすることに

よって､社会自体が元気になっていく｡そういうきっ

かけになるのが患者会であったりするのではないか

と思いましたo

難病連や難病相.談支援センターの役割の大きさを

改めて感じた次第です｡
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研修講演 

岩手県難病相談支捷センター

｢音楽療法の実践について｣

岩手浦和病院　苦楽療法士 桝Ill邦徳



智田先生を紹介をします｡智田邦徳先生は岩手音楽療法の

会会長さんをしておられますo　また日本音楽療法学会認定音

楽療法士でもあります｡ 42年生まれ､今日は背広をきてバチッ

としていますが､普段の交流する会の時はもっとラフな格好

でみんなの心を柔らかくしてくれる先生です｡今は岩手清和

病院で音楽療法士として勤務されています｡絵を描くのが上

手で､ The Musl⊂ Therapyという本も音楽の友社から出してお

られますo
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研鮮l訴演

｢音楽療法の実践について｣

音楽療法とは? 

･百薬を用いた心理椴法の-秤 

･糊縮兵に対する音楽艦r和一音楽を川いたナ-サ 

リ-ケアという形で欧米にて発展 
･1960-70年代にかけて日本にも祁介 

･院癖者を小心としたバイオミュージック学会 

･ff.楽家他が小心の触媒音楽賦払協会 

･この二つが合体して｢日本詐魂療法学会｣発足 
･BL在,祁杜.医蛾.政庁現棚などで活Ff7 

古楽療法というのはどこかで聞いたことのある方

も､何だそれ!つという方もおられると思いますが､

音楽療法とは､苦楽を用いた心理療法の一種と位Eq

づけています｡はじめに行ったのは欧米です｡賊争

でI拐ついた傷病兵に対するナーサリーケアの一環と

してはじまったといわれていますo

つい克之近日本にも紹介されました｡品初､陣苦を

かかえたお子さんの苦楽療法､数台現場の苦楽の紹

介としてイギリスのチェリスト､ジュリエットアル

パンが日本に来て､特別支援学校の先生方に古楽療

法の,説明をしたのが部始めといわれていますo現在

では有名な日野原しげあき先生がうちの音楽療法の

理1i長です｡

岩手県難病連と音楽療法の出会い 

･｢汀楽嫉法を交流会で取り入れたい｣ 
･交統仝一地域で嫌僻を抱えるjJ-同士がiJSまり､ 

肺報交換や親睦を探める目的で開催 
･当LlfRの問での横のつながりを強化 

･抱えていた悩みや心肺を吐酵する槻作り 

･行政との連携 

古楽嫉法士としてどう役にiJl_てるのか? 

岩手難病連の梶田さんと矢羽々さんにお世話に

なっていますが､ 8.楽療法を交流会に取り入れたい

岩手5+和病院音楽溌法士智田　邦徳

とお話いただきましたo　さて､どのように私のよう

なものが苦楽を使って役に立つだろうかとここで考

えました｡いろいろな切り口があったと思いますが､

この交流会の主な目的とはどんなことかとじっくり

とみました｡同じ病もしくは肺苦を抱えた方が触ま

り､地域で孤立しがちな方が岩手県だと多いので､

その方々が横のつながりを強化しようということが

大きな目的の1つにあったと思いますo

そしてその中で抱えていた悩みや心･rlfllを吐蕗する

場にしていきましょうということを､その災会の中

の大きな意義としてとらえました｡苦楽療法を効果

的にそういった糊で活用するために私が考えたの

は､古楽のどういった作用がそこにFAl与してくるか

です｡

音楽療法を効果的に活用するため 

･JfY.楽は緊誠を和らげる劫火がある 

･B.楽は非-,二f.浩的交流の手段である 

･滞楽は殆どの人にとって馴弛み深い芸術 

･甘楽は柑('u.勘所.句三代のかけ偵 

･これらの許楽の特性をいかす工夫は? 

･難鵬速の交流会においてどう利用するか? 

一つ目は､苦楽は緊張を和らげる効果があることo

そして苦楽は､歌詞がついた歌は別として､普だけ

を考えてみるとnonverbal communication　非言詔L

的交流を促進する力があること｡それから苫≡射まほ

とんどの人にとってその生涯何らかの関与がある､

体験がある､馴浪みがあるその芸術の1つであるこ

と.それから､時間は選ばない.土日所も選ばない.

年代を超えて一緒に体験できる芸術の1つではない

かということですo

これらの古楽の特性を活かすために工夫をいくつ

かしておきました｡
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音楽を聴く 

･邪魔にならない古楽(無税できる音楽) 

･神経を刺激しない一汗楽 

･リラクゼーション効jLLのある古楽 

･これらの特性を持つ古楽を将人跡に用いる 

1品初にインテ-ク､増人として苦楽を聴くところ

からはじめますD　これはレセプティプミュージック

セラピーという1つの手法ですが､古楽をその場に

いる方に受動的に体験していただくこと｡そのため

には邪魔にならないこと｡苦楽は注志して聴くもの

の吉刺激の1つですから､そこに往なを向けなくて

もいいような苦楽｡自分で聴くか聴かないかを取捨

選択できるための､右にならない古楽をまず選びま

すoそして､神経を刺激しないことoできればリラ

クゼーション効果がある告発を導入部分に使い､そ

の苫楽から徐々に苦楽の質を段階的に変えながら活

動へとつなげていきます｡

音楽を聴きながら活動する 
･77.楽療法士の提示する一定のリズム 

･その｢枠｣に合わせて安心感のある活動 

･｢参加してもしなくても良い｣という遜択の自 

tITをあらかじめ約如することが-FITJ挫 
･リズム(音楽)に意識が柴巾することで,=.Vj痛 

なく身体を動かすことができるマスキング効jLL 
･朱印全体で行う手話動で如研力劫が作用する 

苦楽療法士の提示する一定のリズムにあわせます

が､リズムというのはアナログではなく､はっきり

としたデジタルな性FIをもっていますo　はじまりが

あって終わりがあり､ 1つと1つのあいだの中にき

ちんと法則があって区切れるということ｡こういっ

た枠をもって相手の方に安心して参加していただく

こと｡全くの自由というものは参加する方には意外

と不安を与えるものですo Lぼりがある程度あった

方が皆さんが参加し易いという特性を使っています｡

そして､大:rjiなことは､参加してもしなくてもよ

いという選択の自由をあらかじめ約束することが前

提です｡さきほどのページで菖楽は誰でも何らかの

体験があるとありましたが､いやな体験をされてい

る方もいらっしゃいますo苦楽療法に参加するしな

いは自由であります､という前提をまずid初に皆さ

んにお約束しますo　そしてリズムに意識が災中する

ことで苦痛なく身体を動かすことができるマスキン

グ効果がここに生まれてきますので､身体を動かし

ていくことも活動の中に取り入れています｡そして

災団力動で行うことで鮫団力動､グループダイナ

ミックスといった作用も期待できます｡

歌唱活動に移行する 

･心と体の聯僻が軽い,機に対する作成嘘が薄ら 

いだタイミングで､j!fをTltす 

･見知らぬ他者の肘で声を出すという体験はかな 

りの桁神的口三迫も伴うので唯偏は必幻 
･Fr強壮法士(以下､MTと裁d己)が率先して)王T 

を山し､歌の｢見通し｣を持ってもらう 
･歌詞の挺示､読み一指1追え防止の読み合わせ､メ 

ロデイの拙示を行う 

そして歌唱活動に移行していきますが､歌は楽器

がなくても歌詞がなくても皆さんがilヱえている頑の

中の歌詞を使えばどこでも誰でも使える活動ですの

で､歓を主に､私は使っています｡身体と心の準備

が整って場に対する幣戒感が薄らいだタイミングで

声を出していきます｡そして見知らぬ他者の前で声

を出す体験はかなり桁神的圧迫も伴うので準備はこ

こで必要になってくるということです｡あとで具体

的にアクティビティーをやってみたいと思いますD

音楽療法士､以下Music Therapy､ MTと略させ

ていただきますが､率先して声を出し歌の見通しを

もってもらうo　誰でも､今から古楽療法やりますと

言われてもはじめての体験だと､何をやらされるか

という緊張感と不安感はものすごく強いので､まず

私がやってみせる､そういったロールを行うことで

みなさんの不安を和らげていく話式みをしていますo

そして歌詞の提示､.読み間追い防止の.読み合わせ､

メロディーの提示も不安軽減の1つの.試みですo

-60-



歌唱活動の目的 
･身体面一呼吸耕､口腔､炎IrY筋など 

･回恕法-,山賊.iL!憶の賦活 

● 

･柴車力持続 

･カタルシス効果 

歌唱活動の目的としては､身休両はどういったと

ころに関与するかというと､呼吸器､口腔､口の中､

表†方筋などです｡お年寄りの場合ですとこういった

ことが将来的に噸下の階TLtなどの予防や改善につな

がることもありますし､回想法とありますが､長期

記憶の賦活､苦のことをよく思い出していただくた

めに､その方が若い頃､幼い頃に体験した歌をそこ

で使用していますoあとは発散です｡災中力の持続､

そしてカタルシス効果とありますが､感情の揺らぎ

を利用してその方が心の中でもやもやともっている

負の感隅を､例えば怒ったり､泣く､涙を流すなど

によって外にii3素を排出するところから語源をとっ

てカタルシス効果としています｡

音楽を用いた交流ゲームの例 
･｢アイテム回しでrf1己紳介｣ 

参加者はひとつの蛤になり座る白金nで歌を軟い 
ながら風船や人形を回し､歌い終わった時点で 
アイテムを持っている人がMTの.投関に答える○ 
-今朝何を食べたか?どこに旅行に行きたいかや 

全日分終わったら､今度は他の人がこi■つた答えを 

あてるクイズを同じAI-範で行う 

苦楽を用いた交流ゲーム､アイテムをまわして自

己紹介をよく難病連さんでやっていますが､ 1つの

輪になって､歌にあわせてアイテム､人形でも風船

でも何でもいいですが､回しながら､歌の終わった

ところで止まった方に､何かご自分で出していただ

ける情報があったら皆さんの前で紹介していただけ

ますか?と言います｡その情報は他愛のないことで

いいのです｡今鯛何を食べた､どこに行きたい､好

きな歌手はいますかとかでいいのです.そして全員

分終わったら今度は､あの方のさっきの情報は何

だった?というのをクイズとしてやっていく｡これ

が1つの導入部分にもつなげるし､ i+主ん中のメイン

の活動にもつながっていくということですo

音楽に合わせて体を動かす 

･村人滞分.軟性)活物の際に参加Rの動きを税察 

して､参加者の状態に合わせた活動を,放た 
･インスタントサクセスの可能な.深腿 

･失敗体験による挫折感を桝避 

(自ら-の笑いを顔う失敗体験もある) 

苦楽にあわせて身体を動かすとありますo蛸入部

分､歌唱活動の際に参加者の動きを祝賀して参加者

の状態にあわせて活動を設定しますo今までの経純

から自治体の保健所とか保健センターの保健師さん

から､今日はどういう人が災まります｡こういった

身体の制限があります､こういった性格ですという
`｢L7報が前もって来ませんo　その場にいって､はい､

はじめまして､と､相手の方をみて､あ､この方は

どういう方なのかなというのを､限られた†f'Jr報の中

でこちらが査定していかなければいけませんので､

その場で､こういった活動を即興で行います｡

インスタントサクセスの可能な.諜匙lo　インスタン

トサクセスとは､苫楽療法士が用意した課匙lを相手

の方の状況に応じて設定します｡これはクリアする

事が目的なので､困難な課題這設定は行いませんoそ

こを到達したり乗り越えることでその方が自己実現

を休験をもって､そして自分に対する信頼や自信を

強化していただく目的をもっています｡

それから失敗休験による挫折感を回避する､とあ

りますo　失敗体験や色んな挫折体験で1日ついてきた

方々が多いので､そういったことがないようにこち

らであらかじめ留志しますが､逆に失敗が起こって

も侮つかないような強い心もやはり時にはあった方

がいいのかもしれないという'jiiづきをそこで持って

いただくために､あらかじめ笑える失敗みたいなこ

とも行います｡
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音楽を用いた交流会の狙い 

I入り口としての｢.1L7-楽｣■ 

｢交流しましょう｣ 

｢盛術を吐粛しましよう｣と大上段に構えて紫ま 

りを段けても､なかなか照成心は解けず 
-しなければいけない､という盛迫感 

1 

｢Fr楽を楽しんでください｣という働きかけのほ 

うが｢自分の滞iiう11'務｣を感じさせない 

苦楽を用いた交流会のねらいとしては､膏薬はあ

くまで入口である｡古楽自休が占妄終日的ではなくて､

音楽という間口を通してみなさんに尖まっていただ

くことですo　交流しましょう､感怖吐露しましょう､

と大上段に災まりを設けても､なかなか警戒感は融

けないというのが私の印象です｡何々をその場で私

は言わなければいけないのか､告白しなければいけ

ないのか､はたまた相手の方に対して何か慰めの言

葉をかけなければいけないかといった脅迫感がない

こと､そういった場合には音楽を楽しんで下さいと

いう目的でまず場を謝ナ､働きかけで､自分が背負

うべきi'1務はそこには存在しませんと雰囲気として

感じとっていただくと参加していただきやすいので

はないかと感じました｡

岩手難病連で成し得たこと 
･コミュニティ作り 

･｢人｣と｢人｣ 

･｢Ffl体｣と｢rl泊体｣と｢仰人｣ 

｢お互いを労わり命う｣ 

｢心肺を吐廃し合う｣ 

そのための棚作りに宵楽が潤滑油となりえたので 
はないか? 

岩手難病姓でなしえたであろうと私が推測するこ

とは､まずコミュニティーづくり､そして人と人､

団体と自治体と個人のつながり､お互いをいたわり

合う､心ナlffを吐指しあう､そのための場づくりに苦

楽が潤滑油となり得たのではないかと思っていま

す｡

それではここで､いつも相田さんや矢羽々さんに

お声かけていただいてやっている苦楽活動の一環､

ちょっとした紹介をさせていただきたいと思いま

す｡

では､みなさん､頂記用貝をお持ちの方､手をフ

リーにしていただいてよろしいですかo長い時間座

りっぱなしでお疲れ枝です｡プラプラプラと｡ (辛

をふる)私もちょっとだけ緊張しました､ここに来

てね｡なじみのある場所なんですけれども｡じゃあ

首振ってみましょう｡回してください､グルッと｡(育

を回す)肩もちょっと上げ下げしましょう｡

さ､ではひとつ､曲を聴いていただきましょう｡

(矢羽々　暫田先生は3000曲ぐらい歌詞をみない

で歌えるし､弾けますので､お楽しみに!)

便利なカラオケの機械みたいなもんですねo

(キーボード演奏)

i'主っ赤だな

i'iっ赤だな

ツタの菓っばが1.1っ赤だな

紅糞の焚っばも瑞っ赤だな

沈む夕陽に照らされて

fiっ赤なほっべたの君と供

託っ赤な秋に照らされている

という､まさに今､岩手県は紅葉が始まっていて､

こういう感じの歌です｡今日は､皆さん遠くからお

災まりいただきましたが､この岩手県の知識､どれ

くらいおありかを伺ってみたいのですが､まず岩手

県と言えば何でしょう?皆さんの中だと｡岩手県｡

(会場からの声)宮沢㌍治､ありがとうございます｡

じゃあ一つ目宮沢門治にしましょうo　はい､一つ目､

宮沢門治､ 4つほど出して頂ければ幸いですo　もう

1つ､じゃあ何かお願いします｡

岩手県と言えば･ ･わんこそば!､はい､仲人の

次には食いJj(式にきましたoはい､わんこそば.はい､

宮沢田治が1つ目､わんこそばが2つ日です.じゃ

あ､あとは何かございますか?はい､面税lはい､

そうですねo　日本だと都道月謝とだと北海道の次に大

きくて何か噂によると四国がすっぽり入るという噂

の･ ･はいo　じゃあ､岩手と言えば､広い面稲とし

ますo　はい3つめ｡じゃあifl後､ 4つ日何かお願い

します｡岩手と言えば? ･ ･岩手山l岩手山､知名
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度大丈夫かな､皆さん､あとでみてみてくださいね｡

はい､ではせっかくお炎まりの皆さんに岩手を

ちょっとu透させる親善大便として､今日岩手の皆

さんも頑張っていただくということでですね､

はい､ i.i.っ赤だな､にあわせて､ちょっと今日は

みなさん1つ替え歌歌っていただけますでしょう

か｡ Ii'1-つ赤だなの変わりに､岩手だな～Jというの

をちょっとやっていただきたいと思います｡

はい､

いわてだな～､たららん♪

いわてだな～､たららん♪

(みやざわけんじ)

みやざわけんじはいわてだな～♪

(わんこそば)

わ～んこそ～ばもいわてだな～♪

(次広い両税)

ひ～ろいめん～せきい♪

い～わてだな～♪

(つぎいわてさんも)

い～わ～てさ～んも～♪

い～わてだな～♪

(つぎ､まっかなあきにいわてさ来たよ)

ま～つか～な～あきい～にい♪

(いわてさきたよ)

いわてさき～たよ～♪

はい､ありがとうございます｡

(キーボード伴奏)

(会場全fiで歌う)

長く座っていて芦出しにくいなと思う方もいると

JLP.いますが､簡単に健康によい歌の歌い方o　はい､

3か集ございます｡

ひとつめ､背筋､はい､背筋伸ばすと､歌が上手

に歌えます｡なんでかというと､肺が大きく使えて

ね､いいですから｡

2つ目､口を大きくあけます｡指が三本縦に入

るくらい､あ､やらなくていいですよ!これ老人

ホームでやった人がよくおまけがついて出てくる｡

｢はっ｣と｡指が三本縦に入るぐらい口を大きくあ

けるという目安でやります｡

そして､ 3つ目のポイントは､息を気をつけるこ

とです｡息を忙しく､短く吸ったり吐いたりしない

で､なが-くやります｡日本だとよく深呼吸は吸っ

て吐いてで､吸ってが先になりますけれども､今日

は､吐いてをちょっと先にやってみたいと思いますo

じゃみなさんちょっと息吐いてもらえますか､は

い､ふ-一一一｡はい､吸ってください｡吸うよ

りも吐く方を先にすると､あー苦しいから空気く

れ-ツということで身体が自然に息を求めますの

で､自然に入ってくる空気で歌うたいたいと思いま

す｡

はい､じゃあもう1回息吐いてください｡はい､

ふ一一一一一｡はい吸います･ ･ありがとうござい

ます｡

では､姿勢､口､そして息に気をつけて､もう一

曲歌ってみたいと思いますo

この歌､弾き始めておわかりになった方､ぜひ歌っ

てみてください｡

(キーボード演奏)

(はい､しすかなしずかな)

し-ずか-な-し-ずかな-♪

(さとのあき)

さ-とのあーき-♪

(お符戸に)

お-せピーに-このみの♪

(おちるよは)

お-ちる-よ-は-♪

(ああかあさん)

あーあか-あさ-んと-♪

(ただふたり)

た-だふ-た-り-♪

(くりのみにてます)

く-りの-み一にい-て-ま-す-♪

(いろりばた)

い-ろ-り-ば-た-♪

(はい､あかるいあかるい)

あーかる-小一あーかるい-♪

(ほしのそら)

は-しのそ-ら-♪

(なきなきよがも)

な-きな-普-よ-が-もの-♪

わーたる-よ-は-♪

(あーと-さんの)

あーとおおさ-んの-♪

(あのえがお)

あーのえーが-お-♪

(くりのみ)

-63-



く-りの-み-♪

(たべては)

た-ベ-て-は-♪

(おもいだす)

おも-い-だ-す-♪

く-りの-み-♪

た-ベ-て-は一･♪

おもーも)-だ-す-♪

ありがとうございます｡

ではみなさん､さっき手ぶらぶらしていただきま

したけど､そのままちょっと､やっていただける方

で結構です｡頭にちょっとのっけてください｡

さ､頭は､頭で､岩手でもあたまといいます｡つぎ､

片手で結構です､はい､ここ､岩手では､でんびと

いいますo　はい､じゃあ豆別こもう1回いってくださ

いo　はい､じゃ､でんぴっていったら､はい､触っ

てくださいoでんびDはいありがとうございました｡

また頭へ戻ります｡

はい､このげ､このげは､眉毛です｡このげ｡こ

のげ｡はい､また頭どうぞD　まなぐ､目です目｡ま

なぐは目ですo　はいo　また頭｡いいですかC

ひざかぶ｡膝です｡はい頭｡

あぐろ｡あぐろ｡蝕です｡いいですか.はいもう

1回いきますo　頑から｡

でんびoはいでんぴ｡はい｡このげo眉毛oはい｡

まなぐ｡はい､ひざかぶo　はい､あぐろo　まなぐo

でんび｡あぐろ｡ひざかぶo　はいありがとうござい

ます｡

これをちょっと使わせていただきますよ｡

歌っているib2中はモ3'･通にしていて下さいo

(キーボード演奏o　会場のみなさんあわせて歌うo

てるやまもみじ～J)

輪唱は凌いでね｡初めてですこんな体験｡

(演奏つづける)

(はい､あきのゆうひに)

あーきのゆ-ひ一に-♪

(てるやま)

てるうや-ま-もーみ-じ-♪

(こいもうすいも)

こ-いもうーす-い-もー♪

(かずある)

か-ず-あーる-や-ま一にい♪

(まつをいろどる)

ま一つをい-ろ-ど一る-♪

(かえでやった)

か-えーでやつ-た-はあ-♪

(やまのふもと)

や-まのふ-もーと-の♪

(すそもよう)

す-そ-もーよ-お～♪

(つづけます)

あーきのゆ-ひ一に♪

て-る-やま一･まなぐ!

こ-いもうーす-い一一も♪

か-ず-あーる一･でんぴ!

ま一つを小一ろ-ど-る-♪

か-えーでや･あくど!

や-まのふ-もーと-の♪

す-そ-もーよ･ひざかぷ!

すっかりi.Zえていただきましたねo　ありがとうご

ざいます｡

はい､じゃあもう1回背伸び､あもう1回じゃな

いや､背伸びはじめてですね､はい､門伸びしましょ

う｡ぐいっと｡

先程ですね､絵のことを言われたんですけれども､

場所によっては､ちょっと私スケッチブックでよく

ネタをやるんですけれども､一応参考商品としてこ

れかそのスケッチブック､ちょっと見ていだたきた

いと思います｡

スケッチブックネタ

というのも私よく｢大上段に｣という言兼を使う

んですけれども､これから古楽です!という形で､

こうやって対面でやると学校の苦楽教育というもの

をちょっと思い出してなかなか､うーんってなっ
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ちゃう方が多いので､苦楽とはいっても苦楽だけで

はありませんよというので､ひとつこういうのを

やっているんですね｡

はい､ご覧いただけますか?

｢あっ｣

はい､ちょっとやっていだたける方だけ一緒に､

はい｢あっ｣ (会場｢あっ｣)

｢あっ｣

いろんなのいきますよ｡

(ページをめくる)

これ､おどろいたとこ｡

おどろいた時の｢あ｣せ-の! (会場｢あl｣)

｢あ｣ (会場｢あ｣)

｢あ｣がっかりした時の､せ-の｢あーJ｣役者

ぞろいですね｡

｢あ｣･ ･怒った時の､せ-の｢あーつl !｣

｢あ｣･ ･納得したの､せ-の｢ああ～｣

今日､男性も多いので楽しみにしてますよ｡

｢あ｣･ ･いろっぽい､せ-の｢あ～ん▼｣

ベって訓練することも大事です｡そのためには､早

口言兼というのも必要になってきますが､早口言柴

だけではありません｡

上から読んでも下から読んでも同じ言柴でいきた

いと思いますo

上から読んでも下から読んでも同じ言柴です.

わたしが言ったら繰り返してください｡

｢いろしろい｣はい(いろしろい)

｢いろしろい｣ (いろしろい-)

｢いろくろい｣ (いろくろい-)

｢いろくろい｣ (いろくろい-)

そんな感じで上から読んでも下から読んでも同じ

言乗でやっていきます｡いいですか｡

桧がついているのをみてちょっとこういうことか

なというふうに思ってください｡いきます｡

｢もとみすすみとも｣

｢かっまでまつか｣

｢しあっまつあし｣

｢いえいといえい｣

これが全部上から読んでも下から読んでも同じな

んですね｡どんどん言葉数が増えていきますので､

それにつれて速口になりますo頑張ってくださいo

｢よくふえふくよ｣

｢るすになにする｣

年齢性別関係ありませんね､これね｡

(ドラムリズムをバックに)

これもスケッチブックネタで大変恐縮ですけれど

も､滑舌､口の周りの動きというものは非常に重要

になってきます｡高齢になるにつれて｡さっき言っ

た噴下の問題もそうですoよく言共をたくさんしや
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はい､じゃあ次は言葉が二倍になりますので二倍

の速さになります｡これも滑舌が問われますo　いき

ますよo速くなりますo

｢あ､さんだるだんさあ｣

｢かいめつはげはつめいか｣

｢いたいおなかなおいたい｣

｢よいなかずっとつづかないよ｣

｢かいならしたぶたしらないか｣

｢すまいはいなかかないはいます｣

｢いどするありすりあるすごい｣

｢と-さんことりとこんさ-と｣

ラストです

｢さめたのねかねのためさ｣

はいみなさん大変お疲れさまでした｡ありがとう

ございま-す｡

上から読んでも下から読んでも同じ言柴って結構

たくさんあるんですね｡ありがとうございます｡こ

うやって滑舌よくなったところで､また歌を歌うん

ですけれども､時間大丈夫ですか?あと一曲ぐらい

大丈夫ですか?はい､じゃあ､あと一曲､はい､軟

わせていただきます､みなさん｡よろしかったら一

緒に歌ってみてください｡

(キーボード演奏.ふるさと)

うさぎおいし

かのやま

こぶなつりし

かのかわ

ゆめはいまも

めぐりて

わすれがたき

ふるさと

いかにいます

ちちはは

つつがなきゃ

あめにかぜに

つけても

おもいいずる

ふるさと

こころざしを

はたして

いつのひにか

かえらん

やまはあおき

ふるさと

みずほきよき

ふるさと

ご静聴ありがとうございました｡

座長:智田先生どうもありがとうございました｡皆

さん本当にありがとうございました｡

何か質問とか､呼びたい方いらしたらあとでこっ

そり先生の方によろしくお願いしま-す｡今日先生

交流会にも来てくださいますので､楽しみにo　よろ

しくお願いしま-すo
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一般発表ⅠⅠ 

研究会事務局長　日本難病･疾病団体協議会　　　　　伊藤たてお

[亘亘司｢希少疾病用医薬品開発振興の現状について｣

東京大学先端科学技術研究センター　PRIPTokyo　西村山市子

[亘亘亘] ｢希少疾患創薬研究の今～研究者の立場から～｣

東京大学先端科学技術研究センター　PFuPTokyo　加門大輔



-般雅衣lI発衣④

｢希少疾病用医薬品開発振興の現状について｣
東京大学先犠科学技術研究センター　PRIPTokyo　西村由希子

今回､皆様のど興味とずれているところもあるか

と思いながらも､こういう現状がある､こういう

状況を我々は皆様と共有していきたいと思います｡

10分間で終わる自信がなく､ 12-3分話してし

まった場合ディスカッションができないかもしれま

せん｡今回4名で来ておりますので､分からないこ

とは直接お尋ねください｡

我々はこのような研究を始めたのは2年半前から

になります｡ 1年半ほど前から海外の方々とコンタ

クトをとりはじめて､この半年は患者会の方々と少

しずつ連絡をとらせていただき､いろいろ情報共有

そして一緒の活動をしている状況です｡

本研究の目的 

･本報告: 

本報告は､希少性疾病､難病といわれる病気と

Orphan dragという薬とどういう関係なのかをお話

ししたいと思います｡

この中で難病という言梨室を矢口らない方はおられな

いと思いますが､ Orphan dragという言葉､聴いた

ことがある気がする､もしくは全然知らない方が多

いと思います｡そのあたりをお伝えした上で今国を

中心としてやっている開発進行の状況そしてどうい

う形で薬が出ているか分類等について説明します.

難病.オーファンドラッグとは 
■■】■■として■り上rltJt仙■■○ ■■ �4��ｸ7H*ｨ4X5H5�B白ｲ�

I; �,�X��*ｩ�蹌�

■■t J地Jt的な地建*斗iL ��

J■脚■Jt* ��

｢ ��&���st､"�"�

難病･Orphandragとはこの2つです｡こちら

は難病としてとりあげるべき範囲です｡こちらは

Orphandragの定滋です｡何が違うかというと､

Orphan dragは薬耕法でOrphan dragというのはこ

ういうものという定義があります｡こちらの定義を

参考にしてこちらの難病の範囲が決まっています.

50年前の難病と今の難病は､社会情勢によって異

なってきますo 50年後も異なっていきますので､

こちらは社会通念的な言葉として明確な定義があり

ません｡

難病.希少性疾病に関する研究事業 

r=J �-伽-十重｣ 

㊨ 
難病や疾病に対する国の研究事業は､皆様がご承

知のものはこちらの流れだと思います｡しかしこれ

とは別にOrphan drag開発振興事業も行われてい

ますo　そして難治性疾患克服研究部業があり､さら
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に特定疾怨治め研究1'jf業がありますo　このラインは

こちらからだんだん件数が少なくなっていくピラ

ミッド型の構造になっていますが､それと全く切り

離された形でOrphan drag r指】発振町井業がありま

す｡

難病.希少疾病に闇する研究車豊 

■lp 俤x.ｨ駟^��ﾇH馼�8ｷ"�

:芸＼隻語蒜胃 管＼散票..,: 刪齊ﾙに14してA壬 ○IL41のL亡I■ 0)公■助成を事I よLJIqの竹I壬生 ー■■ 

T."'JM一一L叫'I' ��

によL)■成) 豫H5"�

こちらは基礎研究､臨床研究を経て,試験研究実施

者､閲発の企業等がOrphan dragの指定をくださ

いとJiJ:生労働省にお願いしますo　その指定を受けた

あと､大阪にある独立行政法人の医薬左を銘研究所を

通じていろいろなjTi業を進めていく形になっていま

す｡

具休的な)非業として､指事事助-li､ ODとは

Orphan dragの略ですが､ Orphan dragについてrtllI

生労働餌で認可していただく時にどう進めていけば

いいか､優先的な相.淡く療盃が受けられるとか､特許

に関しては優先期間が非',?iI,lに長いのでそれを開発し

たら市場を独占できるとか､研究Tlの助成があると

か､槻発に必空な様々な如実が実施されていますo

しかしながら指坤助言は､基盤桝は現在おそらく2

名しか中門担当官がおりませんので､実際にはIy:'93'

省のプロセスの中で前例があるものを整理して教え

ていただける以上の､前向きなアドバイスはあまり

ありません｡それ以外の部分､例えば鵬などは使先

相談寮盃ができるとTI.Jっても､皆さんが使先パスを

持っている状況なので､あまりIului-･が変わらない分

野もあり､この研究TIt業で何でも俺過されるわけで

はありません｡助成金の少なさから､大企業から見

るとあまり興味がないIJf業と言われたりもします｡

また､昨日ご発表いただいた大竹さんは難治性疾,EL_ミ

克服研究'非業の対象で厚生労働ナ㌻惟JjE局のご所属で

す｡しかしながらこちらのOrphanはJl,':生労働省医

薬局､局が述うので言い換えればこの二つが辿動し

て一緒にTrt実を作り上げているわけではありませ

んo　従って皆様が､こんな研究開発'lf業はあまり知

らないとおっしゃるのはその通りで､担当が全然追

いますのでそのあたりの.講が皆様にお伝えできない

可能性があります｡
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しかしながら､日本でのOrphandragの研究開

発は徐々に進んできています｡ 1993年以降2009

年に至るまで毎年何らかの形でOrphan drag指定

として研究を進めていいという指定や販売をしてい

いという承認､開発中のものが徐々に増えてきて現

在では228品日が指定されている状況です｡この

数字はかなり大きいと思います.また染料にも添付

しましたがOrphan dragの申,;L'j企業も､ベスト20

に入るような国内の製薬企業だけではなく､食品企

業のような国内の上場企業､外琉系の企業も毎年多

くのOrphan dragを開発f''手していますoまた未

上場の企業もこのようにありますし共同研究も継続

して行われている状況です｡ベンチャー企業はプロ

ジェクト型の研究と思っていただいていいのです

が､どんどんこの市糊に参画しつつありますo　言い

検えればOrphan drag市場というまさに難病希少

性疾患の恋者のための市場は､企業にとっても新規

市I;;-として非常に魅力的になりつつあります｡

ベンチャー企業の可能性 

匪麺麺圏郵至) +Lu 
棉 

それでは規模の小さい企業の可能性について説明

します｡このような入口から出口という流れの中で

製薬企業はこちらからこちらまでいろいろな研究を

実施しています｡一方で大学はこちらの方はほとん

どされておらず､研究としてこのあたりを取り扱っ

ていますo　プロジェクト型研究は郊業者との橋渡し

という､小粒ですがかなり憧れた研究開発をやって

いる企業があり､これらが少しずつ日本だけではな

く海外でも増えている状況です｡つまり大きい企業

はOrphan dragの市執ま小さいのであまり興味を

持たれなくて､小さな市場を狙って巧く彼らも企業

として成功しようというベンチャーが増えている状

況です｡

また海外は､ある程度まで進んだものを大手の企

業がrl収したり､その弟をflったりすることでFVJ'向

きな辿携で双方いい辿携の状況も徐々に増えてきて

いますo　これからおそらく日本でも増えてくると思

いますo

オーファンドラッグ市場における課題
･大企暮からの●人のtLさ
一一オー77ンドラッグ市士■の小ささ･研究開尭型ベンチャーの少なさ

I Ja暮に升する甘い+え(ZEを届けるという*情はり)

一缶aS兼Rat串は一般兼とFq事にもかかわらず.ローリスクだと考える企暮

(起暮書)はあとを托たない
･ JE九jFBtのマネジメント

--上市した故の安全性をt'うフォローアンプしていくか

(ベンチャー企兼が全aB刑に対してフォE3-していくことができるか)

7r■●人に脚■や生暮▲書伝えたうえでの, Tr■tJLJLさせ4た

Bのtttみ臥仙■■暮十のJuとともにJL暮tr*ナ｣ための一方{

としてーPhtJJI E)JW●書･柵していかhl放られヽ事Id)一つ

しかしながら､ Orphan Drug市場がはたしてバ

ラ色の市土日なのか､すぐに皆さんのところに薬が届
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くのかというと､悲しいかな現段階ではそうではあ

りません｡始まったばかりの市場ですので､まだま

だ多くのi課題がありますo　先ほどのスライドでも述

べましたが､大企業からの参入は市土汝が小さかった

り､つなぐベンチャー企業が少なかったり､という

理由から参入が増える形ではないというのが一つで

す｡そしてベンチャー伽Jから見ると､企業に対する

甘い考え､つまり会社を作って儲けようという考え

方と､薬を皆様に届けるという考え方という､忠誠

の両方共存が難しい､つまり甘く考えている場合が

少なくないのも部実ですo　また､もし薬を販売した

あとに何かがあった時の安全性という部分は非常に

現在亜要ですが､そのあたりをあまり忠誠していな

いベンチャー企濃がとても多いです.そうなると､

皆様のお手元に届いた後何かがあった時に誰も対応

していただけない可能性があるとか､薬剤そのもの

供給がストップしてしまうことにもなりかねない状

況にもなっています｡

私は市土iiでできることを政府がやる必要はないと

思うのですが､市場が円滑に敷くためのルール作り

を､そして市場では得られない知見に対して国側が

援助するのは素EIF'11らしい行為ではないかと思いま

すo　そのあたりはぜひ後で大竹さんのご意見もいた

だきたいのですが､市場として､こういう市土iiです

という現実をちゃんとお伝えした上で､難病FAl姓の

関係者とともに患者さんを治すための一方向とし

て､国側も戦略をたてていく必要があると考えてい

ます｡

難病･オーファンドラッグ分野における今

後の課題
･杜■事兼とオー77ンドラッグ事暮との事1仰3A淡はほとんど実施されて

いない(Jtなる解■による+兼実地)
一JI■はアカデミック研究者が圭休だが.オー77ンドラッグは主として事

暮舌AIが主体

I =つの▲暮書.●&さ弧ど53*叫斗され<ペ帥I

･各租;■挽くI牡研究有(庇1月出の入口)一息書く成t息出の出口)rn)

(世界中に存在する.血書一研究者rn)の許さ(書相の間4も含む)

また今後の課題ですが､難病はアカデミックの研

究者やお医者様が主体になっている似合がほとんど

ですが､ Orphan dragは部某省､会社が主体です｡

IlJf某もバラバラで主体もバラバラとなっているとこ

れからどうやってこの二つを辿携させていくべき

か､我々も含めて考えなければならないと思います｡

また辿携できると､左基礎研究者つまり成果の一番左

にあった入口と､患者さんという山口との辿仇はほ

とんど日本ではないと言って過言ではないし､ tLr界

中にいる悪者､世界中にいる研究者もなかなかつな

がっていなくて､お互い何をしているかよく分から

ない状況です｡そのあたりの7LJ苧さはぜひ解決できる

ところはしていきたいと考えています｡

まとめに代えて
～｢出口を意放した｣｢人財の活用｣r知払の活用｣の視点も

含めたシステム作りの必要性～

*のサボ-ト1廿の+■ 劍,ﾖ'B�

フ丁ノドラッグ■ 事実Q}藩tL化l 冢r�ﾘ,ﾒ�b* 

イノベーションという言柴は､とてもインパクト

があるのですが､それゆえに陳腐化されているため､

私はあまり好きではないのですが､イノベーション

をおこすような､何か社会に決定的なインパクトを

与えるような知的成果は､それを生もうとお金をfIIl

んで必ずしもでるものではありませんD　しかしなが

ら皆様にとって必要な知的成果が生まれた時にそれ

をうまく次につないでいくような社会の梢築は非17;i

に亜要だと思います｡また先はとから申し上げてい

る理由で市棚側の研究開発は企業側となりますが､

一般薬と比べるとまだまだ活発ではない難病の方々

対象のOrphan dragという分野では大学をもっと

期待していただくのも非'.;削こiE要なポイントかと思

います｡

itl後に､海外との連携､大学との辿携はこれから

皆さんを治すこと､皆さんの;FI野中を押すことができ

るような薬の創出の母数､分L_:1の部分を上げること

によってうまく次につながっていくことが必要だと

考えます｡先ほどのピラミッド構造がが細く弱かっ

たら倒れてしまいますが､根元をきちんと太く持っ

て､先端の部分を皆様にお届けできているような形



が作れればと思いますので､臨床だけではなく基礎

研究の方々の研究にも今後期待していただければと

思います｡

品後のスライドは､私が今年5月におでこが大

きい新渡戸稲造とうつした写ft_です｡ぜひ我々これ

からも研究者とタッグを組んで国側ともタッグを組

みながら皆さんと一緒に皆さんのところに届くよう

な橋を作っていきたいと思っております｡是非ご意

見をいただければ幸いです｡

座長:同じPRIP Tokyoの加空耳大輔さんから｢希少

疾患辞J薬研究の今｣をお話していただきますo　その

後まとめて皆さんからど質問等いただきたいと思い

ます｡お願いいたします｡
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-般允超u殆衣⑥

｢希少疾患劇薬研究の今～研究者の立場から～｣
東京大学先ヰ科学技術研究センターPRJPTokyo　加賀　大輔

研究員の立場から｢希少疾患創薬研究の今｣をお

伝えします｡

はじめに 

+間JI意Et 

する 

この難病センター研究会で企業の研究員から発表

することはあまりなかったかと思いますが､私がこ

の研究会で発表しようと思ったのはこのような問題

意識を持ったからです｡普段は研究室にこもって実

験しながら生活しているわけですが､実験している

と患者と研究者との距離が遠く患者さんの声が聞こ

えないという問題意識がありました.実際､薬を使

われるのは患者さんであり､このギャップが､患者

さんのニーズをとらえた製薬活動を阻苫しているの

ではないか｡特に患者数が少なく惜報が限られてい

る難病や希少疾患分野では､別燕研究を行ううえで

大きな問題であると考えました0　本発表では研究fl

の立場から以下の点について紹介したいと思いま

す｡

まず医薬品研究閲発の流れと特徴です｡続いて､

これからは難病･希少疾患分野の創薬研究も進んで

いくと思われますが､希少疾患別薬における現状

と.課題について説明いたしますo　応接に､我々は

PRIP TokyoというNPO法人で活動しているわけで

すが､希少疾患治療薬創薬に対する我々の取り組み

についても紹介したいと思います｡

PRIPTokyoとは 

｡設立2CO4年11月Pl,TZbmー'●mL"XWン',｢ 

'還分即の立脚㊨-㊨ 

●知肘浅弗の錘化 

2.枚亜技術 

ECT(川中)分PPtlP7.0*yo 

PRIP Tokyoは大学や企業の研究成果を社会に還

元しよう活動しているNPO法人です｡特に我々は

難病･希少疾患分野で活動していて現在は30から

40人ほどの研究員が所属して定期的に勉強会を開

いたりなどして活動しています｡

医薬品の研究と開発の流れです｡大まかな特徴と

しては長い開発期間､ 10年から18年以上､また

莫大なコストがかかることが挙げられます｡このよ

うな多くの段階を踏んで研究の方から患者さんの方

へ流れていきます｡
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まず基礎研究からスタートします｡私は企業にお

いてこの部分で研究を行っている研究員です｡

この基礎研究の中から選ばれた薬の候補化合物は

3段階の臨床試験を経て､これだけの年数がかかっ

て患者さんに届くことになります｡以上のように別

薬というのは非常に長いプロセスです｡

課題　～研究者の視点から
刊兼は非常に長いプロセス

｣}L
tg兼プロセスの入りロにいる大字や企兼の研究者が､頼*
点で美麻に医薬品を使用する点者の方々と操する地金はほ
とんどない｡

匿iFgl4 (Jh者)のニーズを研究者が知るdt金が少ない｡

とくに､ JL書軟が少なく.什租が限られている暮lホ･希少疾JL
分野においては､このギャップが治dE兼M発推並の大きな阻
書手E]なっているのではないか｡

患者と研究者との距牡が遠い

るかというニーズを､研究者が知る機会があまりな

いということです｡特に患者数が少なくて情報が

限られている難病､希少疾患分野においてはこの

ギャップが治療薬開発研究の大きな阻苫要因になっ

ているのではないかと考えました｡

希少疾患創薬研究の現状
'粧病.希少疾患を対*とする医薬品の開発は.息着払が少

ないなどの理由から市q一性が低いと判断され.企*から敬
遠されてきた｡

+　研究促進のための拭み

'米国をはじめとした各国におけるtia政策

'息着金による刊集への斗権的な事加

4ドラッグラグ解消に向けた試み

●我がEgでも140を也える斬兼が希少疾ホ用医薬品として手世

販売(2008年丘宋時点)

希少疾患の創案研究は促進されつつある

希少疾患別薬研究の現状ですD今までは難病･希

少疾患を対象とする医薬品の開発は患者数が少ない

などの理由から市場性が低いと判断されて企業から

もその開発が敬遠されてきました｡しかしIti近は研

究促進のための試みが様々な方面からなされてい

て､各国の優遇政策や法律的にも整備されつつあり､

希少疾患の別薬研究は促進される状況にあると思い

ますo

希少疾患研究推進のために
+患者と研究者をはじめとする､希少疾患に関わる各BEl俵者

が一つの叫に♯い､什報交流をおこなう坤が必平だ｡

4期待される効果

'杜病･希少疾息分野の学習･理解

'研究者による希少疾息町並の研究内容の紹介と共有

.希少疾JL研究に携わる各Bq保有とのネットワーク雑技

'研究者のモチベーション向上

●　点者金同士の交流

希少疾患分野における知扱･什報の共有の租
が必要である

ただ世の中には難病や希少疾患が何千と存在して

いて､未だに治療薬が必要な疾患がたくさんありま

すo　そのような希少疾患､難病治療薬の創薬研究を

更に進めるために､患者と研究者をはじめとする希

問題意識･課題はこのような長いプロセスですと　　少疾患に関わる各関係者が一つの場に災い情報交流

入口の私たちのような研究者が､終着点で実際に薬　　を行う場が必要だと考えましたo　このような場を設

品を使用する患者の方々に接する機会がほとんどな　　けることで期待される効果としては世の中にたくさ

いということです｡患者さんがどんな薬を欲してい　　ん存在する難病や希少疾患分野の学習理解が考えら
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れますo世の中には希少疾患関連の研究をされてい

る方がたくさんいますoそういう方のfa新の研究内

容を紹介しそれを共有することもできると思いま

すo　また､創薬の流れの中では､患者と研究者だけ

ではなく様々な方が関わっています｡そのような関

係者とのネットワーク構築も図れるかと思います｡

患者と研究者が直接接し話し合うことで研究者の8lJ

薬に対するモチベーションが向上することも期待さ

れます｡また､患者会同士で活動されている取り組

みや問題点などの情報共有も期待できると思いま

す｡

われわれの取り組み 

(ODOD2008) 

共有をEg]つた○ 

このような場が必要と考えPRIP Tokyoでは昨年

12月6日にOpenDISCuSSion F o r Orphandrug

DISCOVery 2008､ ODOD2008という､患者と研究

者の出会いの場を設けました｡この場では患者側､

研究者各サイドから発表提言を行い希少疾患関連分

野における世界の現状､課題について知識共有を図

りました｡

われわれの取り組み
+ Open DISCUSS10n for Orphan Drug DISCOVery 2008

(ODOD2008)を開催して

+　患者.大学･企業研究者､ EI床系研究者､企兼開発従事者､

投光関係者､政府関係者などが､それぞれの立牡から意
見を伝え合い､希少疾患分野における世界の現状及び辞
規について知Zk共有をおこfJ:った｡

新薬創出を期待する患者の方々と直接対書舌が実現
した結果､以降の研究への大きなモチベーション向
上につながった

それぞれの立場から意見を伝えあい､希少疾患分野

における世界の現状及び課題について知識交流を行

うことができました｡私自身も日々研究室にこもっ

て実験をしていてなかなか外に出る機会がないので

すが､この場で新薬創出を期待する患者の方々の生

の声を聞くことによって､以降の研究への大きなモ

チベーション向上につながりました｡

まとめ
4　匿兼品の研究開発は長い年月と暮大な兼用が必要｡

4　希少疾患の創兼研究は大きく動きはじめている｡

●点者と研究者をはじめ.希少疾患加薬における各関係者

が丸い.広く雑bLを交わし.知抜を共有できるgLとして
ODOD2008を開催した｡

希少疾患の治療薬創出をさらに促進するため､
患者･研究者を含む各関係者で力を合わせ活動
していきたい

以上をまとめます｡

医薬品の研究開発を簡単に紹介させていただきま

したが､特徴としては長い年月と莫大な氏用が必要

です｡また今までは市場性がないということで研究

があまりされなかったのですが､今は希少疾患の別

薬研究は大きく促進されつつあります｡さらに､私

どもが持っていた問題意識を解決する一つの試みと

して､患者と研究者はじめ希少疾患81｣薬に関わる各

関係者が姓い広く議論を交わし知識を共有できる場

としてODOD2008を開催いたしました｡

希少疾患の治療薬81｣出を更に促進するため患者と

研究者を含む各関係者で力を合わせ活動していきた

いと思います｡

ODOD2008を閲催して､盛者や研究者だけでは

なく臨床系の研究者や企業の開発に従事しているも

の､投Yi関係者､政府関係者などが一つの場に集い
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座長:西村さんと加'nさんからご発表いただきまし

たo患者団体も医療者の方も様々な研究者や製薬企

業の方もこの研究会には参加しておりますので､関

心の結い符i域の分野ですが､希少疾患の創燕に関し

ての発表はたしか12回の研究会の中でも初めての

ことだと思います｡ご矧告7などあるいはご感想など

ある方おねがいします｡

厚生労働省　大竹:ご指摘のあったOrphandrag

の同の糾度の中における辿携ですが､ Orphan drag

制度自体がもの凄く縦割の中で担当部署が分かれて

いますo Orphan dragの所管しているところはどこ

だと言われると明確に答えられないo　医薬局の審査

仁王牝課と研究開発振興課と､あともうーっくらいか

らんでいて､松雄に受付と審充の過程両方担当して

いるので､ある意味押し付け合いになってしまって

いる｡それくらい非常にまだ新しい制度であるし国

のqlでも位匹づけがあいまいという問題点がありま

すo傍ら自身もどこに話していいのか分からない時

がたまにあって､難治性疾恋を所管している課とし

ては､新薬開発のためにどういう部署がどういう流

れで何を目標としてやっていくのかをもう少し明確

にする必要があると思っています｡ご指摘ごもっと

もだと思います｡

一点おF茄はしたいのですが､大学のインセンティ

ブを高めるために-そこは非常に重要だと思うので

すが-そこはどうしたらいいのかをご意見を伺いた

い.大学の研究のインセンティブを詰める手法をど

うしたらいいのか｡あと私の感想では大学において

すぐ開発はするけれどもそのあと製品化するための

ノウハウが足りないのではないか､外国に比べても

そこは足りないと思います｡その解決のためにどん

なことをしたらいいかご芯鬼を伺いたいと思いま

す｡

西村:大学の研究のインセンティブですが､これは

あくまでも私の個人の,73-,見ですがJ日生科研の在り方

を少し変えた方がいいかと思います｡ r!j:生科研では

研究対象とする難病リストが130疾患:!‡いて記載

してありますが､左⊆礎の研究者は疾船名をベース

としての研究はイメージができていません｡つま

り､ JT,ri生科桝という国からの研究rIのモデルはあく

までも臨床医やお医者様が対象であり､そこに近い

方々が研究出を取るという完三味では非17削こ有効かと

思うのですが､益礎系研究者のように､自分たちの

研究成果がどの疾患に活きるかは分からない､けれ

どもii!非そういうことをやってみたいという方には

非常に追い研究空11なのかという気はしますo疾病名

だけではなく､力舵的､ら話があった研究フローの人

口から中聞くらいまでの研究者が集さえるような､研

究プロジェクトがいくつか走れば､理学部や工学部

といった追う方々がこの分野に入ってくるかと思い

ます｡例えば先天性の疾患か後天性かに関しては､

ゲノム解析などが必要になりますが､ †l'JA報学的なス

キルはお医者さん持ち合わせていないことが多いの

で､いまそのあたりの研究者のスキルはこの分野で

は非常に求められているかと｡でも実際にそういう

方々とどうつながればいいか分からないですし､研

究を進めていくために探し当てることができない､

連携研究fTi用を確保できない現状はもう少し変えて

いくことができるかという気はします｡

また例えば20代30代ドクターを取ったあと､

やりたいことはあるがそれが社会に生きるかよく分

からないという研究者わりと多いo狭い範囲で研究

を続けていると先のことよく分からないので､そう

いう方々に､ Orphan dragや希少･難治性疾患とい

う研究分野の光があるというのを&.1極的に紹介する

ようにしています｡そうすると研究の方向性で悩ん

でいる方も､こっちの研究の方向に進んでいけば患

者さんも喜んでいただけるし､我々も価値ある研究

ができて娘しいんだって感じることができますoぜ

ひ､研究が次につながっていくとこういう報告性が

あるというアナウンス､重要性を大学に伝えること

で､大学側ももう少し形が変わっていくと思います｡

実際に大学の研究者､企業の研究者と話をして､希

少･難治性疾患なんか的味ないとIj-われたことは一

度もないですし､反対に自分のこういう研究ってこ

こに活きるんですかとか言われます｡つまり､皆さ

んまだ知らない､無知という部分が非常に大きいo

なので知識共有をしていく上で非常にいい円滑な状

況になるのかと思います｡



知財に関しては全くご指摘の通りですが､知的財

産は何で持っているかとなると一言で言えば市場で

Inるため､市場での権利を確保するためですので市

粉性が少ない､低いとなると一部a)大学や､権利範

囲によっては大学の方が自分たちはこれを出願した

くないという大学があるのも=和実です0　-万で､い

まPRIP Tokyoは法律関係の者が理JJiを務めていま

すので､もちろんJlj労省や製薬協と相談をさせてい

ただいて､希少･難治性疾患の権利化や､知的成果

のプールを作る活動を始めてもいいんじゃないかと

は考えてはいます｡それは-政府でも-NPOでも

できないことだと思うので､ぜひ業界団体と話を地

道に進めていきたいと思いますのでご協力お願いし

ます｡

木村格:一つ簡単なFI間ですo　今なさっていること

と､いろいろな知的財産というか､こういう可能性

のあるお薬の元となる知識とかデータとかあります

ねo　そしてその中で探してill適化して市場につなげ

ていく､そういうプロセスをできるだけ短縮化する

ことはとてもすごいことだと思うし必要なことだと

思うんです｡その探る､という過程ですが､各大学

で登録をしているとかいろいろな退伝子のデータは

今は登録されていてパブリックになってますが､そ

ういうものから探っているんでしょうか｡それとも

特別な登録システムがあるんでしょうかo

加賀:研究者の立場から言うと､迫伝子Ih-f杓も並要

な情報でして､そこから原因となる蛋白iffiLや病気の

元となる酵素など見つけてきてそれをターゲットと

した化合物をスクリーニングしてそこからNrl退化す

る方法もとられていますo

木村:仕叫としてはベーシックな仕叫をされている

ので単にシステムを作っているというのではないん

ですねD実際に携わっているわけですねo

加賀:システムを作っているわけではないです｡

西村:加えて､希少･難治性疾建t3,にFAlしてはその.｢lflJ

報そのものは絶対的に母数が少ないですo　これはま

だ始まったばかりですが､欧米ではそれぞれが右

している患者情報を共有化しようという仕組みが

徐々に始まりつつあります｡ EUではユーロディス

EURODIS､ EuroDISeaSeの訳でしょうか､アメリカ

ではFDAとNIHがやっているLI試みですが､日本は､

我々も一緒にその患者さんのプライバシーを考IFiル

ながら､例えばフランスの研究者が日本の患者さん

の▲hfi幸Rを見て研究を進めていくとか､それぞれが辿

携していくことにはまだ加わってはいません｡ただ

将来的にはこの分野は世界各国におられるIrLli者さん

との有益な情報共有のシステム化をしていこうとい

う流れにはなっています｡

木村.応接に一つお願いというか足非そうしてほし

いことは､ Orphan dragを創典することはとても大

切なことで､いま創薬の仕Ijfはお金の面､経折面か

らの市場性はとてもgi要祝されてます｡難治性疾,Lru731

に対する創薬はお金の面ではマイナス面があるんだ

けれども､社会的な二法議岳やそれにF対わる人の考え方

ということが非),7;:;に大切なものを足りないところは

政府あるいは民間の共同でバイアスを上げながら成

功に導くという考えはとても大切だと思うんですo

ですからこのOrphan dragの別井を辻非そういう

悔しい社会への創立みたいなのに結びつけてぜひ孤三

言していただければJl∫互生省も動くんじゃないでしょ

うかo

西村:自分自身が技術移転産学辿孤の謝7Elの研究者

でもありますので､大学の知的成果が社会でiTi献さ

れるような活用形を調べていたことがありまして､

-つは市上坂で､つまりお金を(.#ける形､二つめは地

域に役立った形というのがありますが､ 8割9判の

研究者は三つめの公共の財､公共の知としての成果

を生み出すことに妙味があるし､実際それをやって

おられる方だと思います｡つまり､薬の研究をして

いると言うと､大学でも金(,i糾ナしたいんですかと抑

揺する方もいますが､そうではなくて本当に社会に

つながるような研究をしたい｡自分がそれでイ淋ナた

いとかではなくて､ありがとうとか娘しい笑肋を見

たいということがモチベーションで什7jiをしている

者はかなりいますo Lたがいまして､ (.講からないの
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であれば儲からないと分かった上で､それでも価値

があるということはちゃんと伝えていくことはでき

ると思います｡時間はちょっとかかってしまうかも

しれないですが､我々のきちんとすべきことを少し

ずつやっていきたいと思いますし､是非ご助言を賜

ればと思いますのでよろしくお願いいたします｡

座長:先般製薬工菜協会が中心となって希少疾病の

甜｣薬の機械を作るとマスコミに出てまして､ただ暫

定予節はストップしているようですが､そういう意

味で希少疾病の開発については盛者団体も大変興味

IAIJL､を持っているんですが､この製薬工業協会の希

少疾病の開発､あそことの関係についてはどんな形

で進められるんでしょうか｡

西村:我々としては､今何か一緒に実施している活

動があるわけではなく､今後どのような動き方をな

きるのか､正直様子をみている状況です｡彼らがこ

の分野に対して本当に出撃に取り込むためにやるの

か､それとも一企業ごとだと取り組めないのでアン

ブレラのような形で行うのか､それともパフォーマ

ンスなのかがまだ分からないです｡周辺からもいろ

いろ情報は取っている状況ですが､我々としては本

当になきるのであればiit非一緒にやっていきたいと

考えております｡

座長:国もかなりそこには予節をつぎ込むと発表し

ておりますので､是非連携して進められるんであれ

ば我々にも†I'摘達をいただきたい｡もう一点､特定疾

患対策で研究症例分野が新しく始まりましたが､そ

の時に疾病対策課に希少疾病の研究などが研究班と

して名乗りを上げてもいいものかとrii】いたら､それ

はいいという.活でしたが､その話は生きているんで

すか｡例えば生体治療を全部集めたりいろいろなこ

とをしますから結びつくとかなり研究も､他の研究

班との結びつきとかいろいろ出てくるような気がす

るのですが､ 千.暮11%はお持ちか､それともこれは大竹

さんから説明してもらった方が7そういう分野はま

だ参加はしていないですね｡薬の部門が研究症例分

野の方に名乗りを上げているというのはないです

ね｡

大竹:緊急症例分野ではないですoただ重点分野で

はスーパー持区として別薬の開発と臨床につながる

というのを5億とかそれだけ大きな単位でやってお

ります｡後は症例分野に見合うかどうかはあると思

いますが､その中の一部として薬の開発やイ軌､方は

あると思います｡

西村:国側もいろいろとご尽力いただいていると思

いますし､これから言葉だけではないili_の連携も生

まれてくるかと思うのですが､そうなってくると大

学の問題もありまして､大学は医学部､何とか学部

と分かれているので例えば病院に勤めておられるお

医者様と私とも出会う機会はほとんどないです｡従

いまして､どなたかと何かをやらせていただきたい

と思っても､探すことも大変だったりする｡それは

偶人が災税している組織としての.課題というか難し

いところでもあるので､私たちはまだ.試行錯誤のと

ころではあります｡が､､学部の壁とかも超えてお

互いが理解する､医者の方がイ軌､とか基礎研究者

の方が偉いとかそうのじゃなくて､対等な形でそ

れぞれが必要な知見を共有しあえる意識設定から､

pRIPやODODワークショップでやらせていただき

たいとも思っています｡そしてその場にぜひ皆さん

も一緒に鈍っていただいて､どういうことをその人

たちが話しているかを感じていただける機会を作り

たいと思っていますのでよろしくお願いします｡
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一般発表Ⅲ 

富山大学人文学部教授

垣亘司r難癖相款支援センターにおける協働型提案事業｣

佐23県難病相談.支援センター　　　　　　　　　三股睦子

[:夏蚕∃ ｢ 『筋無力症患者の医療と生活に関する

アンケート調査報告書』から｣

全国筋無力症友の会 Lll崎洋一

[:衰亘司｢患者同士の助け合い.支え合いから学ぶ
～tt性疾患セルフマネジメントプログラムの効果｣

熊本県難病相韻･支援センター　　　　　　　　　LlT上和子

盛JE

伊藤　智樹氏

発表6

三厩睦子氏
#*7

山崎　洋一氏

発表8

田上　和子氏



一般発表川にうつらせていただきますo座長を務めさせて

いただきます富山大学人文学部の伊藤智樹ですo専門は社会

学でピアサポート研究を自分のテーマとしています｡宮山で

はとりわけパーキンソン病やALSの患者会の活動に実際に

参加させていただきそこに集う人たちの変化やコミュニケー

ションを研究させていただいています｡

最初に佐賀県難病相談･支援センターの三原睦子さんの｢難

病相談支援センターにおける協働型提案事業｣ ( ｢災害時要援

護者支援の取り組みについて｣から変更)をお願いします｡
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-般発超Ⅲ発R@

｢難病相談支援センターにおける協働型提案事業｣
佐賀県難病相談･支援センター　三原睦子

｢難病相談支援センターにおける協働型提案事業｣

について報告させていただきます｡

今日お妹はりの方々は難病の支援や難病について

理解されています｡しかしここを一歩出ると難病の

知.磯のない方々と揺することが多いのが実情です｡

その中でもっと難病の方々の哲及啓発が必要ではな

いかということで協働提案型で郊業をさせていただ

き､難病の普及啓発に取り組んでいます｡

この73手業は難病相談支援センターのスタッフ4名

と理郊8名ので進めてきましたoその他､多くの方々

との連携協力がなされて要接適者支接小栗ができま

した｡

災害時要援護者に関する事業 

ン平成17年に佐箕恥の協他事業に採択 

l)緊急医療.支援手帳の作成 2)避難訓練の実施 3)要捷捷者に隈するシンポジウムの開催 

4)大規模災害時における難病患者の行動.支 援マニュアルの作成 

5)佐)E県栓合防災訓練-の奉加 6)マニュアル等の普及啓発事業 

災苫時空桔適者にFAlする郊業は平成17年度に佐

空‡爪から協働琳業に採択を受け､ 1 )緊急医療支援

手帳の作成2)避難訓練の実地3)要援適者に関す

るシンポジウムの開催4)大規模災苫時における難

病患者の行動支援マニュアルの作成5 )佐門LF,7{総合

防災訓練への参加6)マニュアル等の普及啓発事業

となっています｡

相執着のニーズ 

ン疾患に対する緊急時の医療体制の不備から 

不幸な事故が発生 

ン患者.家族からの相鉄 

ン課愚の共有のための会議は､企画の段階か 

ら必要である○ 

ン一般に普及啓発していくことへの必要性 

ン患者団体からの捷案 

この如実は相.淡者のニーズを受けて開始しまし

た｡発端は､疾患に対する緊急時の医療体制の不備

から不幸な解放が起き､恕者豪族から難病相談支援

センターに相談がよせられたことですo

企画の段階から 
ー 
ーン杜病とは何かから始ま 

声二等iL-L;;-->気,市の閑射る舶 

と企兼及び市民社会姐 

郊某の第1弾としては､難病の課題共有のための

会議を開催し､企画段階から難病ということを全く

理解されていない方々と一緒にすることが必要で

すo　また､一般の人たちに1.t_11及啓発していく必懲性

があること､医療機関でも行政機関でもない患者の

人たちからの提案ということで作成をしました｡県

や市の関係機FAl､企菜､市民社会組織､支援組織､

婦人会や自治会等が災まって､難病とは何ぞやから

始まっている会.講です｡ (写穴)

難病を理解してもらえるまでにはかなりの時間が

かかりましたが､会.,題のFllで働係機FAJとのiii携協力

体制が構築されているところです｡
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第1段の緊急医療支揺手帳の中には患者自身の緊

急時や災'L'時に何が必要かが記載されています.緊

急医療支援手帳と健蝕保俊.証､特定疾患の受給者証､

小児慢性特定疾蛙との受.診券､お茶ノート､この3つ

が揃えば患者にも支揺する側にもとても役に立ちま

す0　5千川l作成して無料で配布しました｡

早)選難訓 �ｷ(ﾝ�･�鳧駟���X�(,e��

･丁這指 

(!.i ■■ 舶��ﾈ���6ﾒ��8�ﾊB���

JJi 度ﾆ��+�+�｣�ｲﾕ��

るところですo　さあどうなるか､どうしようかとい

うところです｡

実際に避難してみて... 

､｣ 

実際に避難してみて､雨の日でしたが､多くの地

域の方々､難病患者さん､行政機関､ ffi民社会組織

の方々と一緒に避難をしている様子ですo

迷皇難所にて､難病があったら､ *J_椅子だったらこ

うなるよね､この士hl所通れ/lJよねという､地域の方々

との.話しあいですo　避難所はとても寒かったですo

佐i'5'県が緊急の物ilを搬送してくださり､ ｢ここ地

iiLfがあったら倒壌するんじゃない7｣とか.話しなが

ら避難所まで行きました｡

2番の避難訓練の実施ですが､三並Lr.l･防災市民会

.議の山本さん-防災については日本中でも一番分

かっている方-に来ていただき､佐i';爪難病相.淡支

援センターにて様々な地域の方々と一緒に,講してい
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地域の方々が難病の方々と一緒に避難をしてみて

感じたことを地域の自主防災組織､区長さんが発表

しているところです｡

3)｢大規模災害時における難病患者の 

行動支捷マニュアル｣ 

=｢tf'TJL:A:-I(.;1 I.i'::?I. 

一.一一'tLL∴- 

Lき二二博志讃 
第3段､大規模災苫時における難病患者の行動支

援マニュアルですo難病を薬の必要な方､人工呼吸

器を使用されている方､在宅酸素を使用されている

方､移動困難な方と大まかなパターンに分け状況に

応じて必要な支援について記概をしていますo

4)災害要 �xﾎﾈ�(5h98�ﾂ�刄|ジウム 

i_- ■-一一一 �#ﾕFぺ耳耳52�ﾄ��ﾕ��ｲ� ��Fl 一一一[■ なことである 

i<- を書えている +t書のtJt+ 

要援適者のシンポジウムの様子ですo　自主防災組

織の立ち上げを考えようという方もいいらっしゃい

ました｡また､難病のある方への要接適者支援の登

録を実施しようと佐門爪では全域で要援適者三菱録は

難病患者もできるようになりましたo　このシンポジ

ウムを開催し､安穏.避省と支援する側との..EiLあい

はとても丑要なことであると分かりました｡

5)県での総合防災訓練への参加 

~習 

それがきっかけとなってあらゆるところに防災訓

練への変接遜者として難病患者が参加することにな

り､地域の方々と-ここにuている方は難病患者の

なりきりの方です一訓練へ参加をしております｡

結果 

(メリット) 

ン搬病の甘及啓発の促進 
>関係8L駅との連携協力体制のgt築 
ン辞書看EZl体との連携協力体制のfI集 

ン地輔との連携 
ン県や市の防災訓練や出前所産に手加 
ン11月22日校区の逢うqt所での遭難tlll練を実施 

ン自助､共助､公助について､患者からの呼びかけ 

(デメリット) 
･大変な作兼 

メリットは､難病の団体だけではなく地域の方々

への難病の普及啓発.様々なFWl系機関との辿携協力

体制､ F!Tt'Llをお持ちの方との辿携､地域の方々との

連携､爪や市の防災訓練や出前講座に参加､ 11月

22日には違う土崩一所で避難訓練を実施する予定ですo

自助･共助･公助について､患者側から､ ｢行政は

3日間は何もしてくれないよ､自分たちで日頃から

の準備が必要です｣と呼びかけることで､怒老家族

には､大変説子とけ]があります｡

デメリットo避難訓練をするのは大変な作業ですo

多くの時rJLiJもかかりますが､やってみて､難病の普

及啓発のためにはこういうことも必要じゃないかと

いう一つの当主例でしたo
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座長'大変興味深い取り組みを報告していただきま

した｡細かい点でも結構です｡矧告]お願いしますo

巽間:人工呼吸器をつけられた方の避難訓練はやら

れたことがありますか｡

三原:実は難しいことなんです｡家族が元気かどう

か､地域の方､共助の部分ですね｡自助でできない

です､本人は｡大規模災1uTにあった時に家族が存命

していただくことが一つと､地域のコミュニティが

どこまでコミュニケーションをとれるかがすごく大

部になってくるかということを､マニュアルにはL.!ぎ

かせていただいています｡

座長:品初にこの取り組みが始まる頃に不幸なJJt故

があった､患者家族からの相談があったとおっしゃ

いましたが､スタートの時の様子をもう少し詳しく

教えていただけますか｡

三原:偶人†l絹達がありますが､疾患によっては手術

ができない疾患であるとか､ ｢災rLtにあった場合に

はどうしたらいいのか分からない｣という相談が難

病相談支援センターにはたくさんよせられていて､
一つひとつおrL"きしながら､どうやっていったらい

いのかということで難病相談支援センターのスタッ

フで話し合いをします一私も所長ですがただの素

人､難病のただのおばちゃんですので-琳務局とか

所長とか何も関係なく､ ｢こういう相談があった｣､

｢どうしようか｣と4人で一生懸命話をするのです

が､そこで解決しない問題があまりにも多すぎて､

ケース検討会議を開催し医療機関のドクターに参加

していただいたり､こういう場合はどうしたらいい

と話をする中で､協働型提案郊業に結びつきましたo

私たちは素人ですが周りの方々が素晴らしかったo

また周りのスタッフが糸Eff'JJらしかったのでここまで

辿り那けたのかと思っていますo

座長: 11喋のプロセスで非常にさくたんの団体を取

り込んでいく､例えば陣iuT者の剛本や市民社会組織

など巻き込む数の多きが非常に印象的ですが､その

努力について何かエピソードをおねがいします｡

三原:災讃時というのは多くの方の共通する部分で

すo全ての団体､全ての組織､医療機関も行政機快l

も｡健康増進課だけだったら難病のことは分かって

いるが地域福祉.課は難病について全く分からない

し､そういう人たちが参加して､難病のことを､こ

ういう疾患があってこういうことがあってああいう

ことがあってと経過を一つひとつ説明しながら多く

の方々が参加して一緒にやっていただいたのが非'.7;;;

に有り難いと思いましたし､社会の中で難病相談支

援センターが生き残っていくためには､こういう活

動をやっていかないといけないo　それは一人の相談

から始まったということです｡
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一般発衣tn発衣(彰

r『筋無力症患者の医療と生活に関するアンケート嗣査報告書』から｣
全国筋無力症友の会　山崎洋一

私たち全国筋無力症友の会では｢筋無力症患者の

医療と生活に側するアンケート調査｣を行いました

ので､その結果について報告しますD抄録妹17ペー

ジ18ページに､まとめを:!さいていますので参照く

ださい｡

r全t■■仙台｣のq 

･金Jt故1.450名 

･主幹+成25支申 

とt*甘文書 

ZLのためのiltb 

+Ittの先行.t別放 

まず､友の会の概要です｡友の会は1971年(昭

和46年)に発足､今年で38年日を迎えます｡難

病の魚名団体としては長い歴史を持つ団体です｡現

在､全国25の支部に合わせて1,450名の会員がお

ります｡

活動の内容としては､医療講演会､相談会､懇談

会などを実施､また｢肪(もやい)｣という機関誌

を年2回発行していますが､これは約70ページの

冊子になっており､講演会での医療†F号報などを掲載

し充実した内容で私たちの自慢の機関誌です｡また

JPAの活動､各難病姐と連携した医療･福祉向上の

ための運動等を亜点的にやっています｡

実態,洞充の目的ですが､私たちはいろいろな要望

活動をしていくうえで､患者の実態はどうなってい

るのかをきちんと把超しなければならない､と感じ

たことが調査をする動椴ですoデータをもとに要望

を国やLf.ll,-に出していくoいろいろな話し合いの中で

筋無力症の患者はこういった実態がある､いろんな

7ンケ-ト伽l3時 

X肪*力点JL舌の臣dE面や生活全般についての現状を 把牡し､杜d対策を求め行政やfI金､匡♯稚閑書へ 

羊立着hをする際､溝拠となるヂ-タを全として特 のである. 

切手方法の概要 

■暮の X②第2期 +rEl* ×660名 ×昨年3月 �6"�

EZIJtbJAeの交付 

困難も抱えていることをきちっと.活していきたい､

そういうデータを今回のアンケートによって明らか

にすることを目的として取り組みました｡

調査は2回に分けて､ 2006年1月から2月に

300人､ 2006年8月から9月には1,150人を対象

に実施しました｡ 24ページ､ 80項目にもおよぷ内

容の盟'fii'なアンケートでしたが､ 46%くらいの会

員から回答を回収しましたo

アンケート慎量の¶F3 

A.回答者のJA性について(年R.性Bl.A丘.JB任地) 

B.診断と症状について(先走から■r練での丘jAXqrq書) 

C.治dEについて(各姶dE法の朱書状況と劫Jtなど) 

D.ステロイド剤の副作用と漉I､MQの合併症 

について 

E.東洋的医dE.鍵Jk法の利用について 

F.日常生活と頼祉制度の利用について 

H.入院.通院､病院との関係について 

L.就労関係について 

M.畢生と意見(た述方丈) 

調査項目ですo医療の関係､生活の状況について

聞きました｡症状やステロイドの副作用､日常生活､

福祉制度の利用､就労関係､上品後には記述方式でい

ろいろな今の実態､思いについてLT;いてもらいまし

た｡
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年齢的にはこういう分布です｡女性は50代が圧

倒的に多く､あと60代｡男性は60代50代あた

りが意外と多いですo　私のように子供の時に発症し

た､いわゆる小児筋無力症盛者もいます｡

こちらが診断時の年齢です｡意外だったのは男性

は50代が-悉多かったことです｡女性では30代､

20代あたりが多いですね｡

A3鯵F徽の鐘遇年轟 
く■■■暮■℡人) 

40年以上 ■40年*SA 芸30年乗jA �#��74 幽�Dﾂ���ｧI�ｲ�

ll J~ 度爾�

葺204未iA 10年来斗 ��
102 3ヱ � 

175 

050100150200 

国書書Jlt 

診断後の経過年数は10年未満という患者が非絹

に多かったです｡診断があった頃の症状としては､

予想通り眼陰下垂､つまり吸が下がってFiiJかない､

物が二重に見える複視が多かったです｡噸下時'itや

首の脱力も多いのもやはり筋無力症の症状の特徴と

して現れています｡

C1書徽潰轟 (E]Il一 柳)ン虫鼓 血触.JL軌ヒ 芸J-艇 慧免榊 4銑コー捌 1久印イ榊 JM �,ﾉy駅�����������6ﾘ�)�B������#tｦ"�､､ﾂ�l ��

●7,7t 

77j■l 

74AI 

仇2m瓜maXT 叩■ 

治療法の利用率ですo　免兎王抑制剤､対症療法の抗

コリンエステラーゼ剤が多くなっていますが､ステ

ロイドの服用を8苦り近くもの患者が受けていること

が明らかになりました｡
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C3書鎗義法毒の簸■の辞儀 
(●tt■書IM■■▲〉 

JLI空l一.JLj暮汁化 ● l■ �#��&ﾆ�� 

Z+ 1ヽ11ヽ 

11117t ll 

-1○ヽ 

otfrIIl+ I スナE),(ド一l J■■Il出JP■ 免ﾂ����

▼■ヽ■ヽ 

llll1... ▼●■ 

l】l rmrLl-～ 

○ヽ2○ヽ一々ヽCCt肌] 

C9 �5�6X8ﾘ486斡ｩd�,ﾉy駅��
く仙人) 

受けてい い, 122% 現在も受 けている. 

310.55% 

ナたこ がある. 127.23% 

治療の効果の.AH,価ですoやはりステロイドが効果

としては一軒と感じていることが出ていますoステロ

イドを｢現在も受けている｣方が一番多くて55%､

｢過去に受けたことがある｣が23%｡ステロイドは

筋無力症の,L怒J橘も非榊こ多く頼っている現状が良く

出ていますo

ステロイドによる.L.ilJ作用で多いのはムーンフェイ

ス､中心性肥満が圧倒的に多いことが今回の調査で

も分かりました｡

ステロイドを減汀tできているかについては｢非17;I;

に難しかったが一応減にtL,た｣が31%､ ｢減iJはで

きていない｣方が33%いますoですから筋無力症

の場合､厳しい状況の,E._ti者が多いことが今回いろい

ろな面で明らかになっています｡

Dt事書棚のI■他 
(■仰▲} 

32.14&,I-5紬以上 1ヽ 

28EJL 

Bt 

l莞F-智恵 

その一つ､合併症が予想以上に多かったです｡ 4

割の人が合併症で悩んでいる｡しかも-疾患だけで

はなくて2疾患､ 3疾患､ 4疾患なかには5疾恕以

上という方もいました｡

雷t}1貴重B倉掛艦名と蝿虞 

u745♯尿荊(ステロイ日生含む) 

②27白内l叶(ステE3イド性合t)) 

⑨257(血圧15.7(血圧症10 

@22リウマチ(円肺リウマチ含む) 

⑥21骨租しよう症 

盾'19横木病15.甲状腺糠触低下虚4 

cz,15甲状勝也能先進症9./{セドゥ病6 

⑧13撫内枠(ステE)イドtk含む) 

⑧137k脂血症8.古コレステロール5 

㊥9噛息4.気f支呼息5 

合併症としては糖尿病､白内陣､ i,右血圧､リウマ
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チが多かったです｡

難病の医療烈助成制度を受けている人が85%い

ますo受けている人の中で重症者認定が28%約3

割｡入院の回数､入院なしが35%ですがそれ以外

の方が5年rLuで1回の人が240,'h Z回以上の人が

これだけいます｡けっこう入退院を繰り返している

状況が出ていますo

これは収入の関係ですo知川又人が一番多いoあと

は300万円未満､ 150万円未満というところです｡

L3耶LIてい8^d}脚暮 ー■1■f抑l人○{■) 

- �� 

I ��

■■■■■んl仙●● 

就労形態は､常勤で就労している方が多かったで

すが､パート､アルバイトもけっこう多いのですが､

陣苫者雇用枠での就労は本当に少ないです､二人し

かいませんでした｡

｣12　就労に際しての困難

qJIl_tyJ肘>rlて7さて■つt　■ll_■=打▼ゝRltミロ■

PFPこ合わせた揃岩くだ亡児什ii高ii)nl-

丘状1 =合わせた■-ポストも)^L仇I

iJR棚のた脚み刑こくtl
●Jうまでの庄t乃こか)せたtf#支約. I

左肺1珊して的え机1
ltJI t､W巾■｢■RbV√い

■■●の脚J当て肌1
トイレ､伍冊などの■榔不十分
*粗こ丘胤~n Iたたの,鮒tくなリIZせrLくrL?た

肘で卓l土での人肌)‡くし鵬くなった
iZiWiil :

就労に関しての困難はこういう状況です｡

アンケート調速の結果を報告.暮享にまとめました｡残

部ありますので申し出ていただければ用意できます｡

今回の調査のまとめとしては､一つには医療面で

かなり厳しい療養生活を送っている患者が多いこと

が分かりましたoステロイドの関係は8割近く､ ia･

も危険な症状であるクリ-ゼ､呼吸困難を経験した

人が4苦り強います｡筋無力症は難病ではなくなった

という指摘もあるようですが､かなり厳しい療益生

活を送っている現状が明らかになりました｡

もう一つは特定疾患の対象疾患ですから医療資の

助成を受けているわけですが､約半数が医療把等の

負担感が｢非常に重い｣ ｢やや重い｣と回答してい

ます｡このような調盃結果から､もし医療門の助

成､特定疾患からはずされるとか公男助成が無くな

ると､呼門医療を受けることができなくなる患者が

かなり多く出てくることが予想されます｡
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座長:大変堅実なアンケート調査の結果をご報告い

ただきました｡門間をお願いします｡

春名由一郎: (筋無力症は)本当に疲れやすいとか

易疲労性というところで陣苫認定しにくい､されな

いということですが､仕弓手の面で続けられない､理

解が得られないということで収入も得られない､生

活上の,課題がある難病の中でも非常に難しいことが

あります｡

重症筋無力症はいろいろな統計でも生活上の課題

がデj;ん中くらいにきて代表的なところがあると思っ

てみていました｡同じような調査でも職場の中でそ

の人にあった仕碑の内容や通勤の配慮などがないと

仕部が続けられないといった課題があがっていまし

たo身体陣苫者手帳がないとか生活上の課題がない

とかではなくて､このあたりの認識が本当に重要だ

と思いました｡もし自由記述で､こうすればうまく

いくとか､こうした場合うまくいったとか､こうす

れば仕叫を続けられたとかヒントになるものはあり

ましたかつ

どのように雇用管理や支援をしていけば就労を続

けられるかを今検討していますので､こうすればう

まく続けられたといったヒントがあればと思いま

す｡

山崎:就労に関しては私たち患者会としても取り組

みが難しく､実態を把握するのが遅れている現状に

あります｡今回のアンケート調査の自由記述欄に､

｢身障手帳を持っていなければ何も使える制度はな

い｣とハローワークで言われた､保健所でも言われ

たと.巧いている人もいました｡ ｢難病を隠して就職

するように言われた｣ともL巧いてありますo事実を

確認したわけではありませんが､難病者が就職する

ことについて支援してくれる側での周知徹底､体制

が整っていないのではないかと感じましたo

患者会だけで取り組みをしても無理だと思いますの

で､ハローワークや行政の機関と患者団体､その他

の患者を支えるネットワークなどで就労問題につい

ての芯見交換をしていかないと進めることはできな

いかと思いますo今のところそれぞれが取り組んで

いますが､成果が上がっていない､と感じました｡

春名:自由記述の中で､こういうふうにしたらうま

くいったという記述はなかったのかというFI間で

すo

山崎:今回の調査では就労に関しては､うまくいっ

た実例という記述はなかったです｡

春名:仕事を続けている方の中に経験をお持ちの方

もいるかも知れないので､何かの機会にこのアン

ケート調査と別に､例えばそういう方に経験をrifほ

取ったり､何らかの形に残すことをされるとニーズ

に答えられるのかと思いました｡

三原:亜症筋無力症の患者さんですが､個別に追い

ますが､その方の強みを生かした就労､その方はパ

ソコンだったら打てるが通勤はできないということ

で､通勤に低床のバスを使い午後から3時間の勤務､
一般就労というか企業との連携で成り立っているも

のですが､東低1号金もありますしパソコンを打つ勤

務は企業とのジョブマッチの中で､ IE症筋無力症の

患者さん､数名ですが､その方の強みに応じた就労

支援を行うことは可能だと思います｡

横尾(筋無力症友の会前代表) :今回のアンケート

調査の担当をしておりましたo　就労関係は非常に

困った人が多くて､主に困ったことをFifJき出せるよ

うに門間を作り､どうやったからうまくいったとい

う設問を準備しなかったためにそのような回答が出

てこなかったということがあります｡次回からはそ

ういうことはないようにしたいと思いますが､困っ

た結果が列挙できたおかげで､いつも医療関係の.講

演をしていただいていたのですが､我々のこれから

の向かうところを考えようということで去年は就労

関係で専門の春名先生にど講演いただきました｡た

だ困ったというだけではなくて､どういうことを心

がけてやったらいいというアドバイスに近いご講演

をいただき､本当によかったと思っています｡

具体的には自分たちの｢こうしてほしい｣を発信す

る意味でも｢ハローワークを訪れてみたらどうです

か｣ということ｡就労関係でも自分たちの病気の難
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しいことを言う傾向があるのですが､どういう病気

ですかときかれると病気の[吉光明はできるが､ ｢どう

いうことならば病Lj(iを持っていてもできます｣と税

明できるようにしておきなさい､というアドバイス

がありました｡そういうことが会員に伝わったので

はないかということで､役口のriiJでも郁極的に進め

ていく必要があると考えています｡

小野寺(筋無力症友の会岩手支部支部長) :私の経

験からは､難病特定疾患をいただいて病失くだとT--;.'わ

れた時点で一回会社を解kl;_されていますo　闘病当三活

に入り5年間自宅にいましたが､治療もうまくいき

ステロイドもなくなって仕小才ifrhIiを考えた時に､難

病を隠さずに言って断られる会社も何件かありまし

たが､会社の理解があり介.適職という仕1糾こ役rhdし

ています｡

岩手支部としては是非病/5((を隠さずに了If某所の方

にお品していただいて､それで駄目な時は､苦労し

て働くより理解をして働ける会社を選んだ方がいい

と､私としては会口の方々におuJltT-しています｡実

際､病気になり隠していたが倒れて救急車で運ばれ

たケースもあります｡その時点で会社の理解がなか

なかなかったのですが､難病辿と友の会とお医者さ

んといろいろ話し合い仕和子如Tばれた状況もありま

す｡

岩手支部としてはぜひ病よくを正しく挫解した上

で,会社の方､ -'Jf某所の方にも充分話し合って受け

入れてもらえるように進めているところです｡



-般発衣Ⅲ発衣⑧

｢患者同士の助け合い･支え合いから学ぶ
～慢性疾患セルフマネジメント･プログラムの効果｣

熊本県難病相酸い真理センター　田上和子

今､なぜセルフマネゾメントなのか
相談員のスキルアップ

1　私たちは日々の相故業務の中で､解決で
きない様々な問題に直面する書がある｡心か
らのより沿いを撃っている難病相談･支援セン
ターですが､相談員も難病又は柑仲疲魚を持
つ当事者である｡問題を一人で抱え込まない
為にも､相識畠自らがセルフマネジメントし､相
扱者の感付や言動に惑わされず､穏やかな心
で対応出来るよう臨みたい｡

今なぜセルフマネジメントなのか｡私たちは口々

の相.談業務の中で解決できないような様々な問題に

直面することがありますo心からの鵠:り添いを謡っ

ている難病センターだと思いますが､相談員の中

にも難病または慢性疾患を持っている者がおりま

すo　当碑者ですo　この当了Ii者が問題を一人で抱え込

まないためにも相談員自らがセルフマネジメントを

して､相.淡者の方の感情や言動に惑わされることな

く穏やかな心で対応できるように望みたいと思いま

す｡職El ･相談flのスキルアップにも一躍かってい

るかと思います｡

今､なぜセルフマネゾメントなのか 

慢性疾患を持つ人が抱える課塩 

(丑症状に対する治療への対処(身体的問題) 

②疾患に伴う､生活の変化への対処(社会的間EL) 

③疾患がもたらす精神的影Vへの対処(fr神的間粗) 

亡き慧芸誓言.IIi慧間臥 
■気によって生じる榊､■神的､社会的な一■ 
JBにうまく対処することで■W生葛に及ぼすB 
rを捌できる 

自分の同姓に自分で対処し. 

解決できる自借と技術をklこつける○ 

低さ性疾患を持つ人が抱える課題として(D②(彰とあ

りますo慢性の病先を持つ人の抱える問題は病気そ

のものだけではなく､病気によって生じる身体的･

和神的･社会的な問題にうまく対処できないことで

す.病気が生活に及ぼす影轡を軽減でき､自分の問

題に自分で対処し解決できる自信と技術を身につけ

るというのがこのプログラムに入っています｡

セルフマネゾメントとピアカウンセリングの違い 

｢百テ両ニラて妄面前~~J一一~~~~~~~ 
`私は一人ではないl 

室:冨言tehi芸完bu:tTfらえるE 

プラス 

｢石工ラマネジメント(紺青が那細に行鵬おこす) 

昨日ピアカウンセリングについて発表がありまし

た｡ピアサポートとのi軌､ですが､ピアサポートグ

ループとは支援者中心ですo ｢私は一人ではない｣

助け合うとありますが､支援者中心のピアサポート

グループそれにプラス､受.演者がもつ極的に行動を起

こすプログラムになっています｡定められたカリ

キュラムに従って学ぶことができ､受講者の行動変

容を促すプログラムですo　自己管理の技術を学び

使ってみることができます｡問題が生じれば聞越解

決法を活用できますo

セJ,フマネゾルけ●E]グラムで学ぶ6つのテ-マ 

1.自分の感情に 対処すること2-E]背約に,1-, 

虹己孟孟言霊こと体を附すこ57 
4_家族や医師とコミュニ ケーションをはかること 

5.適切な食事と 栄*をとること6.治点について 理解すること 1-. 

この学ぶということに､6つのテーマがあります｡

(五日分の感情に対処すること､ (多目1.i;lr的に身体を動
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かすこと､ (事典を適正に使用すること､ (彰家族や医

師とのコミュニケーションをはかること､ (封適切な

食事と栄選をとること､ (む治療について理解するこ

と｡この下に枝柴がありますが､この6つのテーマ

に沿って学びます｡

平成18年度～平成21年8月末までの 

セルフマネゾメント.プログラム参加者 

全国:13都道府県で開催72回 

参加人数628人 

熊本県:開催24回参加人数240人 

(内リーダ-研#受講者24人) 

平成18年度から平成21年8月までのセルフマ

ネジメントプログラムの参加者です｡全国13都道

府LE,誌で72回628人の参加者がありましたo　熊本

県は72回のうち24回240人の参加を得ています｡

3分の1強です｡ 240人の中で1吉1j､ 24人がワー

クショップのリーダー研修を受けリーダーになって

います｡その中の18人､自分がリーダーとなって

このワークショップを開催しています｡

現在9月から10月に全国で7か所セルフマネジ

メント･ワークショップを開催していますが､熊本

で3か所36人が参加されています.佐iJlでも始ま

りました｡

患者同士の助け合い･支え合いから学ぶ
～慢性疾患セルフマネジメントプログラムの効果-

0 I qLJt'ディスカウシ1ン

コーディネータ-　内書　X(E3本■Atエ暮也*広#■JL金へ-ンエント
7,し-7■4　■●■､

cD5ヽ1P●Jpしてどうでしたか7

0パネリスト
･山■暮比古(★京大羊大事枕,Ieけ　tJ社食事故1主任)
･ f川EbJt (*東大事大学校■+社*事書JE JIM■事故tIII Cl)SM･マ

スタ-トL/-ナーCIX-ヽtPリーダー･)

･　坂EElq■I (ZF合恵■扶　…■A)

A ftEhれ邑*(m法人El★tL性dtJLセルフマネジメントtB食+71JIJt代行

I CT)SヽPマスタートL-ナ- CTXゝqリーダー)

･ EEl上和子(熊木■杜■細枠･支杜センター析Jt cDSヽⅣリーダー)

今日と同じタイトルで7月25日熊本市総合保健

福祉センター､ウエルパル熊本で難病柏.淡･支援セ

ンターの.講演会を開催しましたo　午前午後とあり､

午後はパネルディスかノションをしました｡

/～, �� 

I �6��一■■一 

･宙. 售��- 
一.一 

コーディネーターに日本製薬工光協会広報委員会

ペ-シェントグループ部会､部会長の内藤鷹さんを

迎え､西合志病院診療部長の坂田研明先生､東京大

学大学院医学系研究科准教授の山崎日比古先生､同

じく如京大学大学院健康社会学教室　71jPつ職学位過

程の香川由美さん､私田上とNPO法人日本慢性疾

患セルフマネジメント協会のF辞務局代行をされてい

る武田桐呂城さんですo　その時の報告をさせていた

だきます｡

CDSMP受講者の声(医師の立場) 

･｢人は人の中で治っていく一人春治寸の仕入だl､ 

人との線を捷供するということも､医療の根幹では 

ないか. 

･もちろん薬も王事○ 

･しかし､その-歩手前の､人の環境を整えてあげ 

る､あるいは人を通じて心の内面環境を一度リセ 

ツトするとか､開放してあげるとか､そういう医療行 

為があつてもいいんではないかと､このプログラム 

を終えて感じたo 
･プログラム受納中､何ともいえぬ心地よさを感じた○ 

東京大学大学院医学系研究科
セルフマネジメントプログラム和研究グループ

行h乗客にのみ焦点の当てられた従来の慢性疾患患者教育プ
ログラムとは遠い､病とともに生きる術(すべ)の軍神(sklJ/
del伸/oJ}men少や力の形成(二工.ン/ fクメン人)や艇とi/ニ生きるJt々

のmRこ向けられたプログラム

'書rlI書による点者教書ではなく､リーダーと呼ばれるbII練杏

受けた点者､点者幸族など当事者が主斗する学菅相互支援
プログラム

⇒受排者の主体性自発性･自主性がヰIされ､受Pr者相互
のインタラクションが活発
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東京大学大学院医学系研究科
セルフマネジメントプログラム評価研究グループ
IIJ I-▼t▼'I IL▼■●■Ll IItq ILLrL+▼111工q LIL L=凸

･書Jlの実&をもたらすプE)グラム

ヘルス(健康)の定も-身体的､稚神的､社会的にも健康で

あるということ｡社会的に4(康な状態とは､人との関係にお
いて過度な対立がなく､期待されている社会的な役割を果た
せる状魅を言うのではないかb
･乗れにより,ストレス対処能力(SOC)が書まる

CDSMPはスピリチュアル(1的な)な所に効いてる､めずら

しいプログラムだと思う｡特別なことをしているわけではない
が.ある意味で組敷主星史上｣生長王初めて旦独廷なプ

旦グう,らだと思ユ工L上る｡

I s∝=自分C,た肘br=･なんとか･LJKiら九如いうF-4　　　　1

CDSMP受講者
-→リーグ一一一マスタ-トレーナー

リーダーになれる｡ワークショップを受沸した人が
さらにワークショップを提供する側に回れるという
道が用意されている｡

リ-ダ-をすることで､維かに役r=立つことがで

主星o自分にとって弱点だと思っていた病気の経
験を活かして､その経族がプラスになって人の役
に立てる｡

幸いことも全て社にしていける｡患者である私達
が支援されるALJに留まるだけではなくで.力をつ
けて次の人たちを支援していくことができるという
.循規を生み出せるのがCDSMPである｡

:cu)牛1月25El Jl暮■I41l巾ll王技センターJu*よLJ

医師の立場からですが､ ｢人は人の中で治ってい

く､人を治すのは人だ｡人との緑を提供するという

ことも医師の根幹ではないか｣というふうに先生が

おっしゃってくださいました｡ ｢人の環境を整えて､

あるいは人を適して人の内面の環境を一度リセット

する､そして解放してあげる､そういう医療行為が

あってもいいのではないかというふうにこのプログ

ラムを終えて感じました｡｣ということです｡山崎

先生は､ ｢病と共に生きる術の修得o　力の形成とか

病と共に生きる人々の成長に向けられたプログラム

であるとo　専門家による患者教育ではなくてリー

ダーと呼ばれる訓練を受けた患者さん､または患者

さんの家族など当部者が主催する学習総合支援プロ

グラムです｡受講者の主体性それから自発性･自主

性が尊盛され受講者相互のインタラクションが活発

になりますo　健康の実感をもたらすプログラムo｣

と紹介がありました｡ストレス対処能力が高まると

3年間の研究結果報告をされました｡ ｢ある意味で

はこの健康教育史学上世界で始めての独特なプログ

ラムではないかな｡｣というふうに山崎先生はおっ

しゃっていました｡

香川さんですが､彼女もこのプログラムに出会い

リーダーになりました.そしてスタンフォード大学

に研修に行かれマスタートレーナーとなっていま

す｡ ｢自分がリーダーになることで誰かの役に立つ

ことができる｡自分にとって病気は弱点だと思って

いた｡病気の経験を生かしてその経験がプラスに

なって､幸いことも全て糧にして患者である私たち

が支援される側に留まるだけではなく､力をつけて

次の人たちを支援していくことができるという循環

型､支援の循環を生み出せるのがこのプログラムで

あるo｣と言っています.

CDSMP受講者の声 
･且邑堂里とL}主星藍に鼓土る4メ二遡変わユた○ 

･r自己管理しなきやいけない｣と､日々の生活の中で葛 

藤していた○ 
･CDSMPに出会い.いろんな病気を持った人の緒を即 

き､自己管理というのは､意志が寮いからとか､体が 
車いからしなければならないのではなく､又､家族が 
悲しむから心配するから､お医者さんが怒るからしな 
けれぱいけないというものではなく､且盆地よく元 
丸L=1ら壬ための方法で払_ 
･且己監理をし生地山乱地吸は｣毒気のEa無し 
1三関わ必畳にとコ工必要o 

CDSMP　家族としての参加

CDSMPでは､家族も自分の生活の中に閉域を

抱えている､ -参加者としてワークショップに参
加D

重要盟主諸法監監禁猛ZfTTBi
分の間腰を解決してもらうo

自分の開店を解決するなかで,患者さんとの関
係を再構築していく｡それによって患者さんもま
た､生活がしやすくなっていくというアプローチの
仕方を学ぶ｡

cDSMP受講者

医療従事者の声

慢性疾患を持っている方､或いはそのご
家族を支援していく上で､医療従事者とし
てご自身の間腰は何かを考えていただく

ワークショップに参加することで患者.或
いは医療従事者という垣根を扱えて_本

当に人対人という所まで壁が低くなり､よ

りよい生活に向けてどうしたらいいんだろ
うか､というのを話し合える場であった｡

また受講者の声ですが､ ｢自己管理という言柴は
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とても嫌いだったo何で自己管理?｣でもこれはい

ろいろな人と話しているうちに｢自己管理というの

は､忠志が弱いとか家族が悲しむからとか､お医者

さんが怒るからしなければいけないのではなくて､

自分が心地よく元気に指らすための方法であるとい

うことが分かったo　自己哲理をしなければいけない

のは何も病気のある私たちだけじゃない｡皆にとっ

て必要だというのをワークショップで分かりまし

た､気がついたo｣と話されました｡家族としての

参加の仕方ですが､ご家族には慢性疾患の方と一緒

に生活する上でご自分の問題は何ですか?と問いか

けますo　当事者だけではなくて､自分の問題は何だ

ろうか?というふうに考えていただくんです｡自分

の問題を解決する中で患者さんとの関係を再構築し

ていく､それによって患者さんもまた生活がしやす

くなっていく､というアプローチの仕方を学ぶとい

うことになっています｡

また医療者の参加の仕方ですが､患者様､ご家族

を支えていく医療従事者としてご自身の問題は何だ

ろう､患者さんが想いのではなくてご自身の問題は

何だろう?というふうに考えてもらいます｡その中

で､患者さんと医療従13手者という立場の垣根を越え

て､本当に人対人というところまで壁が低くなり､

より良いアプローチができたと話しておられまし

た｡

cDSMPは現在世界18カ国へ広がっている 

加している○ 

☆ft開猪為せrたり､自主的'=勉強会を開催○ 

き,hs7fMP''綻卿琵館禁病センターが中心となL) 

ういうプログラムがありますが受けてみませんか?

どうですかとお誘いしますoこれに出会って受講後､

ボランティアで活動してみたり難病センターの額光

に磁極的に参加されたりしています｡また大きな患

者会ではなくても&･し合う場所が欲しいと､患者会

を立ち上げ自主的に勉強会を開催してピアカウンセ

リングをされていますo　それらの体験のqlから､自

分の病気と向かい合い症状をきちんと主治医に伝

え､自分が治療に約億的に参加していくことを学ば

れていますo状態の悪化をドクターの17任にはしな

いということですQ

生きていることに役割を見出すと自信になるとい

うことで､こちらのマニュアルを使って練習します｡

それからQ&A処もありますので何か知りたいこと

があればこちらの方にお諒ねくださいo

生きていることに役割を見いだす 

と自信になるn 

■tと と一L.ーIi 

生きていることに役割を見出すと自信になるとい

うことで発表を終わらせていただきますo

このプログラムは今､世界18カ国に広がってい

ます｡私たちの熊本打も難病相談･支援センターで､

このセルフマネジメントプログラムを取り入れて4

年目ですo難病センターに相談に見えた受.講書から

リーダーが育ち確実に増えていっています｡難病セ

ンターに来所された人､当部老またはご家族に､こ
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座長:大変舛味深いど活動だと思います.門間あり

ましたら

春名:数年FllfJ.から何回かご紹介いただいていますし

患者さん中心のプログラムということで､こういう

ふうにならないかと前から期待しているのですが､

職業生活を送りながら病気をうまく管理していくこ

とが.課題の人はかなり多いし､就労で困っていると

いうニーズでも病克己を持ちながら職業生活を送る自

信がない､そのために就職活動もなかなかできない

方がけっこうおられて､患者会のセルフマネージメ

ントの講座の中で､患者さんたちがこういうふうに

琶･理していけば職業生活も送れるといったアドバイ

スができるようになって､それが就労支援につな

がっていくという動きはないでしょうかo

田上:このプログラムにはアドバイスではなくてJii(

づきというのがありますo　アドバイスではないので

す0　-番大小なのは､その人が抱えている聞越は何

なのか､例えば今先生が研究されている就労です

が､就労ができないと思っているのか本当はできる

のか､その方の問題を見つけ出していくあたりが一

番大部なところかと思うのですo就労したいと言っ

て来られているが､実は家庭的な､又は社会的なと

ころに大きな問題があったりします｡そこに気付い

ていただくところから始まるのです｡自分の本当の

問題は何なのか｡

もしそれでうまく自分の体調のことが伝えられな

いとなった時には､伝え方やコミュニケーションに

ついてとか､それぞれの対処の仕方など､先ほど示

しました｢病気とともに生きる｣の本の中に;空いて

あります｡それを皆でサポートしながらグループで

小講義やブレーンストーミングとか出して行きま

す｡自分で分からなかったら相手の方からいろいろ

な窯をいただいてそれを参考にチャレンジしてみ

る､中身が濃いです.参加仲間から出てきた案を自

分がチョイスして実行に移す｡あくまで自分が納得

して実行に移すIlfが大弔です.

春名:セルフマネジメントプログラム､病気を持ち

ながらここでは疾,LrLi,Tf理だとか俳頗管理が自分でで

きるようにということだと思うんですが､それも含

めて仕心を送りながら疾患管甥をができるところま

で､アドバイスというか気づきというか､今までは

病気を持ちながら仕耶できないと思っていたけれ

ど､こういうふうにしてやったらうまくいっている

人がいるんだなという/X(づきとかならないのかなと

思いましたo

田上:プログラムの中にアクションプランというの

があって､一週間にしたい､できる自校(プラン)

を決めて達成できる自信度を皆の中で宣言するんで

す｡その中でお互いにサポートしあう､ `.ti'[.Bをしあ

うというのがありますo　あの人が頑張っているから

私も頑張るというモチベーションを高め合えること

が出来ます｡一人ではこれは達成できなくて皆がい

るから達成できるという相互のr対係があるo　そこら

辺で何か就労に結びつけたらというのはありますo

座長:つまりその受.鵜者の方が､そういうあるプロ

セスを他の受.鵜者の人と共有しながら進めることに

よって､ある櫛の自己管理能力みたいなものを磨い

ていくというか､それで例えば就労にFAlして生活の

やり方がスムーズになったとか､そういう方も中に

は出てこられているということでしょうか｡

田上:一昨年､助成金を頂いて実施した小文の中に､

このプログラムを入れた縫紋がありますo　ただこれ

は全flに合う､というのではなくて､プログラムの

内容がピタッと当てはまる人にはすごくピタッと来

るんです｡だから就労にアクションプランを取り入

れたとして､疲れたら休むとか何かの対策を自分で

有効活用するとか､病気だったら今まで人に言わな

かったのを.誰かに言うとか｡

座長:アクションプランというのは合う状況の人と

合わない状況の人が?

田上:自分にとってのアクションプランですのでそ

れは違って､合う人と合わない人というのは､セル

フマネジメントプログラム自体が､私はセルフマネ

ジメントは出きてますという方もいらっしゃれば､
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まだ心の方が充分にそこまでついていけない人がい

ますo　だから哲の方とか､まだ精神的なところで内

服薬が必要な方たちには難しいところもあります｡

座長:気分的に落ち込んでおられる方はこのセルフ

マネジメントプログラム自体があわないのかなとい

うことですか?

田上:純朴的な病乞もで治療が必要な人は先ず治療を

優先して欲しいo以前うつ病だったという人が症状

が軽減してきた時に､このワークショップを受けて

前向きになり､リーダーになられて､今佐iJEで自分

のワークショップをされています｡

女性:このプログラムのこの先の予定はあるのです

か?

田上: lbZ低8人幼主まらないとブレーンストーミング

なとができませんので､ 8人以上ld拓15人くらい

まで､災まれば､炎京本部の'Ji務局に'心.講を入れて

閲催したいと言えばリーダーを派出されると思いま

すD

座長:受.満者にはいろいろな疾患の方がおられると

いうことですか?

EEl上:そうですo ･ru性疾患だから同じ疾意だけでは

なくて､難病も糖尿病の方もいろいろな方がおられ

ますo　後は家族｡医療従TJf省の参加は2名までい

いと日本ではなっています｡一つの病気だけのワー

クショップでは､他の病支iのいろいろな牽きとかが

見えにくくなります｡他のいろんな病気が入ってく

ると､悩んでいるのは自分だけではない｡あーそん

なに大変だなと他の病克くのことが分力､るということ

です｡

座長:疾fよでのくくりは設けない､必要がない?

田上:必出ありませんo　二十歳以上であれば男女聞

いません｡イギリスではこれが施策にのっています｡

座長:エキスパートペイシェントプログラム?そこ

からこのセルフマネジメントプログラムが日本に持

ち込まれたということですか?

田上:患者さんが唯一自分の力をつけて祈環型の支

援ができるプログラムではないかと思っていますo

私としては各難病センターが中心になってIiをJ催して

欲しいと思います｡私は難病センターに来られる皆

さんは宝だと思うのです｡今から自分磨きのための

スタートに立たれた方だと思いますので泣非広げて

いって欲しいと思います｡

座長:一般発表IIIをまとめさせていただきます｡

難病相.淡支援センターが全ての都道府LlTl<に設田さ

れて次のステージへ､活動の内容をより充実させる

段階にさしかかっているかと思います｡また各地の

既存の患者会でも新しい問題志p敬のもとで､自らの

活動を点検し再活性化していくことを感じておられ

る会がたくさんあるのではないかと思います｡

そうした流れの中での非常にユニークでflti熱的な

取り組み3つ発表いただきました｡三原さんの発表

は､相.淡の中に災iu'-の内容､相.淡が多いところに問

題意識､出発点があって地域との垣根を､災苫が起

こった時というトピックの設定がポイントではない

かと思いますが､いろいろな団体を巻き込んで辿粥

の輪を広げていくところが非常に印象的でした｡山

崎さんの発表は筋無力症友の会の今の問題意識､現

状を知ってより社会的に発信していきたいという強

い問題二TIT,識を感じさせていただきましたo　田上さん

のセルフマネジメントプログラムにFAJしては､患者

会というものだけを頼らずにピアサポーターを養成

する拠点に難病相.淡支援センターがなるかもしれな

いというふうな可能性を感じさせるま提案ではなかっ

たかと思います｡

こうした非常にユニークな取り組みが今後も情報

交換されて相互に刺激しあうような形で各地､各Lr.と

のセンターがより発展されていくことを心より願っ

ている次第です｡
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一般発表Ⅳ 

沖縄県難病相談支援センター/ NPO法人アンビシャス　　　照指名姐

[:憂垂司｢意思伝達装置貸出し事業について｣

京都難病相談支擢センター　　　　　　　　　　　水田英二

【亘垂司｢重症難病患者へのコミュニケーション支援｣

三重県難病相談支接センター　　　　　　　　　　河IR汀紀

厘蚕∃ ｢ブレークストークの紹介J

岩手県難病疾病団体協議会　岩手県網膜色素変性症友の会1''i脱FTT子

[垂亘互司｢画像による顔面随意動作計測装置の開発と

機器展閲への課題｣

埼玉県総合リハビリテーションセンター　　　　　河合俊宏

座長　　　　　　　　　　尭轟9　　　　　　　　　　発表10　　　　　　　　　発表11　　　　　　　　　発表12

照喜名　適氏　水田　英二氏　河原　洋紀氏　菅原　智子氏　河合　俊宏氏



午後の一般発表第4の座長を務めさせていただきます沖縄

県難病相談支援センターアンビシャスの照書名です｡よろし

くお願いします｡今日4題のテーマがあり主にコミュニケー

ション､意思伝達関係ですQ　現場でも活用できるようにしっ

かりと聞いてください｡

はじめに｢意思伝達装置貸し出し事業について｣というこ

とで､京都難病相談支援センター水田英二先生からお願いし

ますo
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-般殆避Ⅳ殆衣@

｢意思伝達装置貸出し事業について｣

京都の水EEfですo ｢完王思伝達装旧代し出しrji菜に

ついて｣前回に引き続いてお話いたします｡

京都府における難病対策独自-水薬 

平成20年J射洞始 

㊥在宅重症難病患者等入院受入体制並傭事業 

(レスバイト入院事渠) 

㊥在宅難病患者等療着生活用機器貸出事業 

昨年度より京都府では二つの郵業を行っておりま

す｡一つはレスバイト入院という:'非業ですo在宅癖

益困難な状況にある患者さんについて一時的に病院

がお引き受けする7ti実で､これはこれで現在進行し

ております｡本日はもう一方の､難病患者さんの療

遊生活用機器f17し出しTJ事業､主に意思伝達装nlの賃

し出しを行うIIJf業についてお話しますo

在宅難病患者等療養生活用機器 
貸出しについて 

京都府では､平成20年8月1日より､在宅で 

療養する難病患者さんやご家族等が､意志 
伝達装置等の機器について,購入前の試用 
や練習を行う目的として機器の貸出事業を 
開始したo 

貸出の際は､機器の説明等も行い､機器を 
見るのも使うのも初めてという方も､気軽 
にご利用していただくよう努めている○ 

昨年の8月に閲始しましたo在宅で療遊する患者

さん､ど家族がうま思伝達装;円機器を､制度があって

独得することができるわけですが､購入しても実際

使えなかったということがありますので､まず使え

京柵病相磯支援センター水田　英二

るかどうか試していただく､あるいは購入を希望し

てから実際手に入るまでに少し時間がありますので

その閲に練習をしていただく目的でき終業は行われて

いすo京都府の槻合は業者を入れて､ X者がきちん

と搬入してかなり丁寧に崩明していただけるとFi机､

ております｡

意思伝達装置 

ト,,鞄 � 
て宍-,-とr}-.,l 

･-I .I事苧邑i 

L_二Eコ 冤 l 

芯思伝連装rEはしてはここに示しました3機樺､

ペチヤラとレッツチャット､伝の心の3機種それぞ

れ3台保有してflL出LIか某を行っていますo

ペチヤラについては文字穀､キーボードを押して

いきますので手は少し不自由でも動くということが

前提になります｡レッツチャットと伝の心について

はそれぞれ入力スイッチを押すことで､あるいはほ

かの何らかの方法でスイッチを使うことで文il話を

作っていくものです｡

貝体的な申込みの仕方ですが､患者さん､利用者

さんから､京都では保健所を経由することにしてお

ります｡この制度を作るに当たって京都府の方とも

相,淡というか作戦をねりまして保健所さんを巻き込

んで､保健所に難病に関して動いていただく､その

戦略というか､単に機器を托し出すだけではなくて

保健所が難病をやるんだということを意識していた

だくことにも役立てようという意図もあります｡



申込み方法 

o保健所にて相談を受け付け､在宅難病息 ･生'出申i紡書を投出 
者等療畿活機器貸 ②保俸所から畿病.相泌寺格センターに連 

絡○ ⑭難病相談.支援センターと業者(契約医 

療機韓取扱い業者)にて日程調盤o 
④調整結果を保健所に連絡o 
⑤保健所から､機常の搬入目について連絡o ((3)共著が機港の搬入と使用説明を行う. 

申込み方法 

ロ �4x8ﾒ�
霊孟tI逝 僖�6r�

t} �ｪ962�

保健所から支援センターに連絡していただき､支

援センターから業者と調整をして､その結果を保健

所に返し､患者さんのところに姓絡するo業者が実

際の搬入と使用説明開始を行うことになっておりま

す｡図にこききますと､利用者さんから保健所に申誠

をして支援センター､業者のrulが調整連絡を行って

いついつ届けられますと連絡するo業者が搬入して

説明する｡欄間が来れば返却していただく､こうい

う流れになっております｡

事業の実施状況 

㊥3機種各3台の意思伝達装置は常に予約状 

態で出払っているo 
㊥在宅患者が対象であるが､在宅準備のため 
病院や保健所-の貸し出しもあったo 
㊥草葉開始1年間で33件の利用があった○ 

㊥33件の利用者に電話アンケートを行い､ 

事兼の有効性を検討したo 

実施状況ですけれども途中経過は3月にお[.-giLま

したが､現在一年以上たちましたが､持っている機

械は).榊こ予約状態で出払っている状況が続いていま

す｡一応､在宅療益の患者さんが対象ですが､在宅

準備のためということでTJiPtJ病院入院中の方､ある

いは支援者が勉強したいということで保健所へ代し

出した例が今までありました｡一年riilで33件の利

用があり､よく使われているのですが､本当にこれ

が役だったのかどうかを一回検証してみようと思

い､ご利用いただいた方に'起請アンケートを行いま

した｡

｢意思伝達装把貸山制度｣を利fTlされた 

後､意思伝達袋田を購入されましたか? 

レ肇昌 

試しに使っていただくということでしたので､こ

れが購入に結びついたかどうかをみますと､全体

33件の内11件は購入していただけています｡ペ

チヤラが半分くらいですD　人力の仕方からいうと

レッツチャットと伝の心は似ているのですが､伝の

心は購入までいくのですが､レッツチャットは購入

にいかないところがあります｡

搬入選者の説明は適切で
わかりやすかったですか?

どちらでもな

bb:,a;==く嶺轟く怒った

京都の場合は業者が搬入して機器の使い方を説明

していただくのですが､大体3分の2の方は分かっ

たと言っていただくのですが､ 4分の1の方は分か
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りにくかったと言われています｡これは業者が悪い

のか､もともと難しかったのかまではまだ分かって

おりません｡搬入時点では業者さんがきちんと説明

してくだきるのですが､その後2ケ月間f写し出して

いるあいだ､ちゃんと使えたかどうかがあります｡

棟用の際の殺田や機禅の練習､スイッチの 
調節などにおいて関った点がありましたか? 

1 

べチヤラ 伝の心 地暮全休 ���示ﾆﾆﾂ�ﾈ爾�

l 

2歳 
:___I. 

I 

LlJ 
/ 

困った点です｡特に伝の心ですとスイッチで入力

するとかあるいはパソコンを立ち上げないといけな

いとか､いくつか問題点があり､半数以上の方が2ケ

月間の使用中でも困ったことがあるということがあ

りました0　時に伝の心は途中で機械が故降したりス

イッチの調整が難しくて､ ALS協会の詳しい方に来

ていただいた､あるいは大学院のこういう機械に詳

しい人たちのボランティアに頼ったということがあ

りました｡

2ケ月という貸出期間が適切かどうかですが､全

体としては適切と言っていただくことが多かったの

ですが､ペチヤラについては長いという方､短いと

いう方がけっこういました｡ペチヤラは使い方が非

常に単純なので使えるか使えないかというのがすぐ

に分かるので2ケ月もいらないという考えと､将来

こちらの機械に移行していくので､短期間だけ購入

せずに借りるだけで済ませたいという考えと両方あ

るのではないかと思われますo

ibi後にIlL出し事業が役に立つ碑文かどうかをお

聞きしました.かなりの方は､役立つと考えていた

だけました｡今後中身を検討しなければいけません

が､レッツチャットを購入された方は2人で､ 9人

は購入しなかったが､役に立ったという方の割合は

多く､買わなくてもいいという判断ができたという

ことで役に立ったのか､この点は患者さんたちに対

する指導も本当はしなければいけないかと思います

が､個人的には私はレツツチャットは良い機械だと

思うのですが､入力の仕方はほとんど同じで､立ち

上げる時間がかかる分だけパソコンの方が不利なは

ずなのですが､どうも皆さんレッツチャットの方が

入門機で伝の心の方が高級機械と思われて､レッツ

チャットで練習して使えるようになったから伝の心

の方へいこうか､となる方が多いみたいですo

実際使う場面だとこっちがいいかどうかは別です

が､使えないけれど高級機械を求める､みたいなと

ころが患者さんたちあるのではないか､あるいはご

家族がそう思っているかもしれませんが､そのあた

りの指増も考えなければいけないかと思います.

まとめです｡ f写し出し事業を行い､ 3分の1の利

用者さんは機暑旨購入に結びつきました.業者さんの

説明はだいたい皆さん納得していただけています

が､実際使う場面でスイッチ調整などの必要なケー

スがあり､フォローアップが必要と思います｡次の

演題の方もこの話だと思いますが､こういうことは

必要だと思います｡それから2ケ月間という期FLilLj:
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まとめ 

㊥｢意思伝達装置貸出制度｣の利用後､3分 
の1の利用者において､機器購入に結び付 
いた○ 

◎搬入業者の説明は好評であったが､試用中 
のスイッチi対生が必要なケースがあった, 
◎貸出期間は2ケ月で適切と考えられるが､ 

利用者によっては長短があつてもよい○ 
㊥｢意思伝達装匠貸出制度｣は利用者の7割 

以上で役立つたと支持されたo 

適切と考えられますが利用者によっては長短あって

もよいと考えられますo　この辺はうちの方で運用を

柔軟にできるようにした方がいいかと思います｡

難病利用ネットワーク作りのため 
難病相談.支援センターの訪問活動 

(平成20年度) 

㊥保健所(京都府7保健所､京都市lS保健所) 

㊥難病拠点.協力病院(13病院) 

㊥その他の病院.診療薪(50施設) 

@訪問看護ステーション(8啓発所) 

㊨介護保険関係機関CZ草葉所) 

㊥その他事業所(12事業所) 

芯思伝達装Ly111出制度そのものは利用者さんの7

割以上の方で役立ったと指示されておりますのでや

はり有用な却実と考えられましたo機器については

フル稼動で動いているのですけが､その一つの理由

として､支援センターのスタッフが頑張りまして平

成20年度一年rhrJで.坊間活動､侠1係機関-保健所と

か病院とか50施設の.診療所､あるいは難病患者さ

んが比較的多い樹綻､訪問石.逝ステーション､介.,壁

保険FAJ係機閲､その他就労もやってますからハロー

ワークなど､あちこちに出かけて行ってこの:,Ji某の

説明を行っていることも持し出し叫実がフル稼動し

ている原因の一つですo　あるいは保健所の説明会な

どを行って保健師さんから盤者さんの訪問した時

に､こういう制度ありますよとliRFJjJしていただいて

います｡

今後の課題ですo　まだまだこういう宣伝活動をや

今後の課題 

㊥意思伝達装置については医療.介濃の現場 
では十分知られていないo講習会など繰り 
返して行う必要があるo 
㊥対象が在宅療養患者であり､入院.入所患 
者は啓発を利用できない. 
㊥症状進行により､入力装置の工夫.調整が 
必要になるが､フォローアップの体制が確 
立していないo(現状ではAⅠぷ協会.学生 
などボランティアの協力をお願いしてい 
る○) 

らなければいけないと.意外なのが､病院で丈王思伝

達装ITiが知られていない｡ ALSの怨者さんがよく入

院する場所でも診断だけ行われていて､伝達装把の

崩明などがされていないことが多くあって､大きな

病院のリハビリの先生でも見たことがないというこ

とがありました.在宅患者さんが対象で､入院､入

所の患者さんが対幾でないので-'lf業が適応できない

ことがあります｡この辺少しjf業拡大したいという

ことがあります｡

それから､ ALSが進行する病気ということと､あ

るいは､今回の利用者さんの中には行髄小FE;j変性症

があってうまく入力ができないようなことがありま

した｡入力装『壬の工夫､調fiLiが必要になりますがそ

れが充分できていないo　京都のtj差合はALS協会の

方や学生のボランティアに協力をいただいて愚老さ

ん宅で調整していただいたりしておりますo発表は

以上です｡
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座長:水田先生ありがとうございますo　矧告に､ざい

ますか｡

日本ALS協会鹿児島研修部　里中:このfl出機器

を患者さんにおi疫しする時に業者にお願いされると

いうことでしたが､それは的=の方からお金が当然?

水田:はい､でているはずです｡

里中:予打にそういうふうに組まれているというこ

とですかつ

水田:はい｡

座長: 3分の1が購入された､侶りて､ということ

で､ AL Sとか脊髄小柁謁変性症など進行してくる難

病だと思うのですが､どんなタイミングで､在宅に

なってから意思伝達ができない状態でr王し出しする

のかその前段階でf-し出しするのか､どういうタイ

ミングでされているのですか?

水田:私どものセンターとしては依頼を受けるだけ

なので､患者さんの状態は充分把握はできていませ

ん｡保健所の保健師さんが患者さんのところを訪問

して､こんな制度あるからやってみたらどう､とい

うことはあるのですが､保健師さんもこの機岩旨がよ

く分かっていなくて､患者さんの状態と機諾旨とが

マッチしないことがあります｡支援センターでお聞

きした時に患者さんの状況をriiJいて､それよりは

こっちの機械の方がいいんじゃないというアドバイ

スのようなこともありますが､例えば病状が軽くて

こういう機器を借りても､しゃべるほうが早いとか

字もまだかけるとか､こんなもの要らないよといっ

て､結局あまり使わずにすんでしまったo　だから購

入されなかった､というケースもありますし､進行

が非絹に早くて残念ながら機器f‡し出し中に亡く

なってしまったケースもあって､適切な時期に適切

な機才約1fiL出されているとは言えませんo

座長.そこのが難しいかなとは思っていまして､そ

れにタイミングはどうですかo

日本ALS協会秋田県支部　柳谷:持し出しTLr柴は

協会でも何台か行っております､本部で｡秋田県

支部も所有しているものを摂し出しして､レッツ

チャットも数年前にrlって病院にflL出したり在宅

の人に持し出したりということで､.1患者会の相.淡役

の人たちの口コミで托し出していますoそういう草

の根の活動はやっていますが､今お話ri;Jきまして私

たち当面するのは､患者さんが進行していく段階で

機着削まあっても入力をどういうふうにするか､いま

手が動く､いま俊が動く､どこの部分が動くという

時はいいのですが､その後進行していく段階で､次

何のスイッチ使ったらいいか､どこの部位を使った

らいいかという時に､支援するプロフェッショナル

がいない｡そのプロフェッショナルをどう市ててい

くかが大変な問題です｡これはどこで考えていただ

いたらいいのかということですが､患者会としては

特にリハビリテーション関係の先生たちに連携した

り､パソコンに詳しいボランタリーな活動家を式成

したりということで､秋田LF.1<もJEl業従JJi者でパソコ

ンに詳しい人がスイッチをいろいろと作ってくだざ

るという患者会独自の活動をやっているのですが､

彼一人だけでは回っていかない｡それぞれの支部で

そういう方を皆ボランタリーで養成しているけれど

も､本来なら､工業関係の先生とか行政やi11門家が

もうちょっと手を組んで､早い時期に､機右戒を作る

だけではなくて､それを使って生活をキープしてい

く時に立ち向かういろいろな困難に､アドバイザー

として,iBr告JLて支援してくれる､こういう支援が必

要ではないかと常々感じております｡先生の方では

何かご見解ありますか｡

水田:確かに機器そのものをrlうか記わないかとい

うよりは､本当にスイッチが重要で､適切なスイッ

チを使うことはこの入力装置が生きるか死ぬかのあ

るところなのでとても大部ですo　ただrljFlq家はほと

んどいなくて困っているのは多分どこも同じです

が､経験があって詳しい方もいらっしゃるのでそう

いう方に頑張っていただくとか､あるいは､これは

京都が.t.1ほれている点ですけれども､大学の多い街

ですので､学生のボランティア､機械に[詳しいボラ

ンティアをリクルートしてくることが必要だろうと
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思います｡あるいはALSに限らず自立支援法FAl係

の施設さんのところでは､詳しい方も時々いらっ

しゃるので､そういう方とネットワークを組むこと

が必要だろうと思います｡

もう一つは､誰がやればいいのか分からないけれ

ども､インターネットの時代ですので､スイッチ類

をどこかにまとめて赦せておいていただく､あるい

はそこが相.淡窓口を作り､個別の忍者さんについて､

T.qillliなどデオでも祐量って､どこが動くかを送ればど

ういうスイッチがいいとアドバイスをもらえる｡行

政がやるのかボランティアでやるのか支援センター

がどこかで外はってやるのかALS協会がやるのか

分かりませんが､そういうことも今後考えられると

思います｡

座長:ありがとうございます｡まだ始めて1年でこ

こまで調透され､ .課題まで迅速にできて､また行政

や大学とも辿携されているということはとても射場

らしいと思います｡他のところも京都を見習って何

とかその.課題をクリアしながらやっていきたいと思

います｡
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-般允衣Ⅳ発超⑱

｢重症難病患者へのコミュニケーション支援｣
三重県難病相扱支撞センタ-河原　洋紀

難病センターの非1.常勤ですが､所長もしておりま

すが今回は難病辿からということでこのお話をさせ

ていただきたいと思います｡私は網膜色素変性症で

全市状態で何も見えない状況ですo

三重の難病池もALSの会員が平成8年に入会さ

れました｡患者さんの意見の中に､人工呼吸鮎をつ

けるちょっと以前からコミュニケーション支援の機

器になれておきたいという思いがありました｡

それを三並Ll,1.･に対して(平成) 17年18年と難

病姓を適して要望をしました0 19年にそれが実現

したわけですo私は三並県独白かなと思っていたら､

あちこちでも代し付け郵実はあるようですが､単な

る代し付けTJ事業ではないということでお話をさせて

いただきます｡

意思伝達装置使用サポート事業 

■意思伝達装置が給付されるまでに 

意思伝達装置を貸与し､ 

撃lFい､Ji 
意思伝達装置に慣れていくには､操作法や在宅の

QOLの向上にはいろんな準備が必要だと思います｡

LlTともそういう碑文を､患者の思いですから､やらな

ければならないということを痛切に感じていただき

19年度から:･非業の実施の運びとなったわけですo

支援依頼手順 

1難病患者が窓口の三重県難病医療 

連絡協議会に支援依頼をするo 

■難病医療専門員からCTF松阪に 

支援要請の指示をするo 

ACTF松阪の担当者が患者宅を訪 

問して患者の依頼に対応するC 

そういうコミュニケーション支援を依頼するには

どういう手順かですが､まず患者さんが難病医療連

絡協議会に依旅しますo難病医療連絡協議会から

cTF松阪､これはNPOです｡ CTF松阪というのは

チャレンジド･トウ一･ザ･フューチャー松阪､チャ

レンジドは障1LJ'-者というのをかけていますo私も理

事の-Eiにさせていただいておりますo
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サボ-卜事業の概念図dE念図 

餐.:,,.Ta 
･一一TmrI: 隼∴等速 

概念図ですo難病支援センターにも空論があれば

そちらから難病医療連絡協議会に連絡したり保健

所や病院からも入ります｡それは窓口を通してCTF

松阪に行き､ CTF松阪から患者さんのところに行っ

て支援などいろいろなことを行っています｡

松阪は 
三重のど真申l JDErユk~. 千-.l 

はた抑馳三`■-r 

CTF松阪についてo三遷LF,は南北に長いLF.7.1です0

位田的に松阪は三並県のど王'真ん中にありますo　どこ

の一番端っこでも車で3時Pt.1あれば患者さん宅にた

どりfiける位置にあり､ CTF松阪はlTを使った陥

rLt老支援のNPOです｡

患者サイドで 

患者サイドでものごとを進めていくわけですが､

CTF松阪の副会長のうち一人は昭原病､もう一人は

ALSの方ですoですから,T.虫.者サイドに立って､いろ

いろなきめ柵やかなことが支援プログラムとして可

能となっています｡ですから困っているというよう

なことがあれば､かゆいところに手が届くという方

法で支接ができるようになりました｡

書取った杵柄隊が組織 

CTF松阪のメンバーです｡この写王l主に男の人が

写っていますが､この方はシンコウ'心機の技術者と

して､定年退職されましたが､技術者ですからスイッ

チやそういう類の製作は手慣れております｡ CTF松

阪は｢苫取った杵柄牒｣と名前をつけてますが､お

おかた一線をリタイヤされた方が多いです｡例えば

東大を卒業されて､日立も停年退職された方とか､

ソフトウエア会社を定年退職された方とかです｡特

に苫エキスパートであった方がCTFにJiJ;まれてい

ましたので､そういう方にたくさん来ていただい

て､いろいろな支援がうまくいっているのかと思い

ます｡
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支援実細 

-L.一一,,i--蔓-L二､一 ㌔ 

+, Iつれ仙シ工の写1】-■■■E=-..崩 

且二と巴≡≡芦■■■■■■ 

支援実紙です｡ 19年度は35回で35回､ 20年

度は35回の契約ですが36回､ 21年度は30回で

今9月末で17回ですo財政難で契約回数も減って

きましたが一回あたりの手数料も8掛けとかになっ

てきました｡どこでもそういう実慰1に､財政難がも

ろに哲いてくるのかなと思います｡

主な支援内容(平成20年度) 

平成20年度､支援内容についてここに列記して

ありますが､この中で注目していただきたいのは､

スイッチ､ 8件あります｡患者さんは(病状が)ど

んどん進行するし､スイッチの使い方がなかなか困

難なので､その時にあったタイムリーな入力スイッ

チのサポートをすることも大事だと思います｡先ほ

ど京都の方がお話されて空31問もありましたが､そう

いうことをやっていかないとコミュニケーション

がうまく取れないと思います｡そういうところを､

CTFの皆さんによってカバーされ実紙として表れて

くるんだと思います｡

今後の課題 

■三重県も財政難で契約回数が減って 
きたが契約回数以上のニーズがあれ 
ぱだれが担うのか? 

もみL_の事A 辻ﾒ茲ﾂﾒ�華 ���

/r●～ ～.lr_ �- 

三重県も財政難で､ CTF松阪に委託する回数も

減ってきたし金額も減ってきましたo　ですけれども

患者さんは減るわけないですよね｡それは誰が担う

かという切実な思いがあるので､ここをどうクリア

しようかということで今年も三重県に対して要望Lt

を1.ffきましたo　どんどん減らさないでくださいと-;!さ

いたのですがまだ回答は出ておりませんo

問題点ですが､高次の障害を持たれた方への支援

はどうするのかの問題｡それをNPOが担うべきか

行政が担うべきかという問題もあると思います｡

これは県からの委託事業です｡ CTF松阪に委託率

業で契約をして､実紙として皆様にお示ししましたo

あと3つくらい県独自の事業があります.県サイド

としては､このコミュニケーション支援は実紙はど

んどん上がっているのでなくしたくないという思い

はあるが､財政難なので､そこをどうクリアしてい

くかが私たちの大きな問題だと思っています｡以上

です｡
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座長:河原さんありがとうございます｡

伊藤たてお: CTF松阪はNPOなのか会社なのかど

ういう仕組みのところでしたか?ボランティア組織

なのか｡

河原:平成14年にできたNPOです｡ CTF松阪と

いいましてchallenged to the future松阪､頭文字

をとってCTF松阪､ NPOです｡

座長:財政難が課題だということで､本来､ NPO

がそれをやるべきなのか行政がやるべきなのかも課

題としてあがっているようです｡これはいろいろな

ところでも出てくる問題と思いますが､実際は｢昔

とった杵柄隊｣ということで､リタイヤされた方が

ボランティアとして活動されていますけれども､経

験もあってですねo今は県からの委託事業としてさ

れているんですか｡

河原:はい､そうです｡

座長:これは歩合制?先ほど8掛けと言われました

が｡

河原: 1件1万円です｡今までは35回ですから

35万円ですね｡ 30回で30万だったんですけれど

もそれも2割カットで24万円になり､どんどん厳

しくなっていっているのが現実です｡

座長:これは､居宅生活の市町村の額菜とは?､そ

の手数料という形ですか｡

河原:年間30回というふうに契約をします｡年間

でそういう支援として｡

座長:契約というのは販売ですか｡販売契約だった

ら契約手数料をいただけると｡先ほどの京都の場合

でしたらレンタルでしたよね｡

河原:まず右妄初に130万くらいいただいて､ CTF

松阪に伝の心3台を入れて他のいろいろな機器も全

部入れて2年度からはその支援回数にということ

で｡初年度は機具購入のお金も契約の中に入ってい

ました｡

座長:レンタルでされているわけですねo

河原:レンタルで｡私のところは2ケ月とかいう期

限はなしに､患者さんが必要とされる期間だけずっ

とお貸しするということですo

座長:ありがとうございます｡
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一般発衣IV　発起⑪

｢ブレークストークの紹介｣
岩手県難病疾病Eil体協繊会岩手県紺色兼変性症友の会　菅原　智子

岩手県網膜色素変性症友の会は難病連の応援のも

とに平成15年に結成されました｡

この病気の患者は岩手県内で230名ほどといわ

れていますが､これは保健所に出している特定疾患

の手続きをしている方のみの数字ですので､実際は

もっと多いと思います｡ですが友の会は34名だけ

です｡昨日の苦楽療法でもお話がでましたが､岩手

県は非常に面手記が広いということで､行輔に参加す

るにしても日帰り参加は難しいということと､それ

からこの病気は退伝性疾患ということで周りの人た

ちに知られたくない､隠したいというのが原因で､

会Yrlも少ないのではないかと思います｡

この病気の世界的組織にはJRPSがあり､ JRPS

の支部は東北では､岩手県･古森児･山形県はまだ

結成していませんが､岩手県は遅まきながらその設

立の準備中ですo　個人情報という壁があり､いかに

して会Llを妄よっていくか､何かいい方法がありまし

たら教えていただきたいと思います｡

盛岡には日本眼科医療センターという会社があり

ますo拡大読~;!5器､ブレークストーク､遮光メガネ､

白杖､菖声体温計､ルーペ､菩声体重計など多くの

福祉機器のお世話をしてくれる会社です｡

このブレークストークとは視ilが串告者用ポータブ

ルレコーダーといいまして､本を読んでくれる機

器ですo CDに録音された｢デイジー図-;!F｣や苦楽

CDを挿し込んで10時間でも20時間でも聞き続け

ることができますo　テープレコーダーと巡っていち

いちテープの入れ替えをする煩わしさはありませ

ん｡

このブレークストークは録書､メモ録､計罪機と

しても使える非常に便利なものです｡私はおもしろ

い本の土競合は一晩中日ないでもFifほ続けることがあ

りますが､聞いている閲に眠ってしまう方のために

お休みタイマーもついていますo

自分が読みたい本は日本点字図讃館やもよりの点

字図二暮‡館にお願いすればそこの図古館にないもので

あっても､全国の図.!f館に問い合わせをして送って

くれます0 .読み終わった臥巧は送られたケースに入

れ､自分宛の住所のカードを滋返しにして近くのポ

ストなり郵便配達の方にお願いすればいいのです｡
一切料金はかかりません｡

ブレークストークはいまiE塵肺苫-F!1li苫者手帳の

l級l 2級です-の方のみに給付対象となっていま

すが､私はこのブレークストークは視ill陀1ul者と､

自分で本を読みたいけれどもページをめくれないと

いう患者さんのためにも給付対攻にしてもらいたい

と思い､これから好との方に交渉していきたいと思っ

てますo

一昨年に世間を騒がせた京都大学の山中教授が､

世界で初めて開発した万能細胞の再生医療の実現､

そして網脳細胞､視細胞の研究に大きな期待を持っ

て一日も早い実現を祈っています｡これでブレーク

ストークの紹介を終わらせていただきます｡



座長: JLi;原さんありがとうございます｡ iTr'lr告Jの方よ

ろしくお願いします｡

伊藤たてお:いまそのブレークストークというのを

お持ちですか｡

菅原:今日はi這いので持ってきていません.小型の

PTPというのもありますが､それは阿川iに畳表-Tar.で

きて非絹に持ち運びも便利だし､私などは病院の待

合室で長時間待つ時には､それに録吉したものをポ

ケットにポッと挿し込めばいい｡本当に小型のもの

ですがそれも今日は持ってきていません｡

大きさは､携･7iF'.Li'FJ.請-と一緒ですo

座長:私もまだ兄たことなかったんですがどんな本

でもスキャナーみたいに読み込むんですかo

菅原:それは字を拡大して見る拡大.読;朋詩といいま

す:

座長:録普されたCDを入れるということですね｡

全国図.!ぎ館であるというからそのCDが全国にある

わけなんですね｡分かりましたo CDがどこにある

かというのをいろいろなコンテンツというか､いろ

いろな種類iがあるといいですね｡

根田:ブレークストークにCDは何でもあうように

なっていて何でもF川けるんですo　あとは河原さんも

さっきここでパソコンを使っていましたけれども､

目のFLW.J7のある人にはパソコン本体の補助はないん

ですよ.視で三時'1.!者だからというので補助はないん

ですけれども､補助器具はあるんです,だから今後

はパソコン自体も視㍊陀r害者にも､給付対敦に､補

助用只ではなくて本体もお願いしたいと｡耳の聞こ

えない人たちにはこの対敦になっているんです0　日

が見えなくてもパソコンを自由に使って｡いま言っ

た言丑も全部北海道に送る原准'.A;をパソコンで打って

こっちの難病池で送ってよこすんです｡すごい自立

してます｡

座長:こういった岩旨貝があることで､いろいろな発

表とか自立を､活動を活プ削こできるということでは､

いまITというか岩詩只が進行していって禎くいいな

と思います｡他に矧詩7ありますかo

伊藤たてお:今自助只の対攻にならないとおっしゃ

いましたけれど､今は国の方で品目決めるんじゃな

くて自治体が認めたらいいことになっていたので

は?自治体でその対_Jiiになるかどうか決めるのでは

なかったのかなと思うんですけれどそれはいかがで

しょうか｡河原さんももしもよろしければ教えてい

ただきたいんですが｡

菅原:このブレークストークは手帳の1級2級にし

か該当しない､ LTI_腔阿,Bにしか対幾にならないので

す｡でも肺,L{老手帳をもらうということは､活字が

‖;iめなくなっているんです｡だから1級2級にかか

わらず視1.ZrITTi-rii'者全ての方を対攻にしてはしいとい

うことですo R鞘生活用貝としては拡大.i;打消話しか

今は確かないはずですD　だからこのブレークストー

クも日',桁生活用貝として､拡大,Ji;;.‡ほ削まもう視1､1桁

'LI.!者であれば対JrRになっているんです｡だからこの

プレクストークもそのようにr=n-]じように対/幾にして

ほしいと思っているんです｡

河原:市町村の日絹,一生活用三一㌔については地域生活支

援TLi某になっているんですけれども､やはり十全た

る国が示したその方法､ブレークストークは1. 2

級というのはなかなか破られたということはないで

すねo従来のを踏襲してきたというだけで､ただ交

付決定がそうするということで私は把握してますけ

れども｡

伊藤:いま自立支描法について~占われてますが､自

立支援法に変わった時にEf'.7fLI;生活用只の品目の設定

では､如祉13事務所のある市は市で､ない町村につい

てはLFTとがそれ独自の判断で給付llll'7日を定めることが

できるということになっているわけですから､国に

要望することも必要なのかもしれませんけれども､

今の矧街ですとむしろLE,7,･か市に対してそのこういう

ものを給付対幾にするべきだという要望をした方が

いいのかなと思ったものですから矧告はせてもらい
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ました｡どなたかソーシャルワーカーか行政の方か

いらっしゃいませんかo　認められるのかどうかo

◆ :補助具の申HF与につきましてはlij労省で指定され

ているわけですo　この阿告にはこれこれこれと｡そ

れで択独自にやっている県もあるわけです､今おっ

しゃるように｡ ,LriJl者団体の柴望によって例えば視Jilヱ

障壬子者にはこれというようなものをやっているとこ

ろもありますが､国が指定していることが大きくて

なかなかその都道府県や市町村ではその範帖を超え

られないという状況です｡ですが今お話の通り実態

にあった補助語呂貝を指定するようにやっぱり我々は

運動を強化していかなければならないし､自治体も

患者の実態に即した支給をするように､どこでも述

動をしているという実態でございます｡

横田:いま目1;Ii'用貝のところの説明で､いろいろ岩

手爪の部長の懇談会などでも要望はしていきつつあ

りますし､ Ll,1<にイ-ハトーブの森といってそういう

ITの機器とかの要望とかをRlは入れてくれるとこ

ろもありますので今から要望していきます｡

先に発表した､網朋色素変性症の恋着さんの活動

を紹介しますo

網膜色素変 捨金平成21 傲yth,ﾈ橙�D紿ﾈ���?｢�-ﾈ+r��

ん社会参加しています｡本当にありがとうございま

す｡

勇気を持って外出 
海の香と風を体いっぱいに 

'桝9fllaE](i)書古書■井Ⅷdt.沖縄県難病相放支援 

センターと岩手県難病 

連との交流会に網膜色 
変の患者さんが4人も 

宮古に行って､海は見えないけれども海の香をか

いだり風を感じてTh,Tlつてきています.

町田准教授は私たちの大きな支え 

･左側が町田繋樹先生.岩手医科大学眼科の 

(℡盲併せ節での匹dEEu金)准教授町田繋樹先生 

町田紫樹先生の医療講演のスライドです｡岩手医

大の町田準教授は待合室の患者さんのところまで迎

えに行って手を引いて診察室まで辿れていってくだ

きるのです｡瞥通にして下さっておりますが目の見

えない患者さんの心の支えですo

これはほとんど目の見えない人たちの総会､ 2年

に1回やっています｡これからも社会参加しようと

いうので､活発な総会を開催しています｡難病適主

催でi【帽蛙に昨年行ったのですがその時参加者30人

中､綱脱色,炎変性症の患者さんが4人参加】.網膜色

素変性症の人たちが今日も3人来ています.どんど
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歩行訓練 

手芸,空言,b諾..d'読3:苦言諾研♯金一｢白杖の使い方｣ 
です.TJlのJ:うr=日日が不自由です.だからこ 

受けました. 

歩行訓練　少しは見えるのでといって勇気を持っ

てflい物に行くも､白杖などでみえないことのサイ

ンがないと周りの人も支援していいかどうか分から

ない｡そこで勇気をもって白杖を持つことで｢目が

見えないかな｣とわかる｡というので自校の使い方

の勉強をしましたo　白枚一つとっても奥が深く簡単

ではありません｡転んだ時に大丈夫なように杖を持

つなどいろいろなきまりを勉強しました｡

難病姐の合唱団-もやの患者･綱脱色索変性症の

患者さん､車椅子の患者さん皆で明るく楽しく演奏

している映像です｡

座長:ありがとうございますo沖純の方も網膜色素

変性症の方が､アンビシャスは会報誌を毎月発行し

ているんですが､実際目が見えないのに送られてき

てもいつも旦那に読んでもらっていて､もう一回あ

そこを呼んでみたいという時にお願いすると､ ｢ま

た?｣という感じになるもんだから､照吉名さんぜ

ひ録召してくれないかというリクエストがあって､

cDを書訳する方も勝原病､ SLEの人にギャラ払っ

て録音やってもらっているのですが､ CDを各患者

さんに無料で郵送しています｡それも､どうせやる

んだったら県外にもいろいろな方もおられるので､

インターネットでもその吉声データをアップロード

しているので､全国どこでもダウンロードすれば会

報誌の内容を見れる､馴ナるようになってますので､

CDという生の情報もありますが､できたらインター

ネットを使うとさらにいい感じになるかと思いまし

た｡

女性:質問ではなく岩手県難病連の二人の方に感謝

とお礼を言いたくて手をあげさせていただきまし

た｡私も網膜色素変性症ですoそれで今まではずっ

と頑張ってきたんですが､昨年生きる目的とかこれ

から自分はどうしていったらいいのかということで

身体と心を病み入院して､退院したあとにこの難病

連の方々にお話を聞いていただいて､そして自分を

見つめ直してリセットをして白紙に戻し､前を向い

ていこうという力をいただきました｡そして今はヨ

ガ教室とかコーラスにも参加させていただき､一人

でここまで出てきて参加させていただいています｡

まだまだ岩手県の中にこの難病支援センターという

のがあることを知らない方がいっぱいいらっしゃい

ますo私はラッキーだったと思います.この支援セ

ンターがあったことによって､生きる希望と前向き

に進むことができました｡ここにいらっしゃる矢

羽々さんと根田さんには心から感謝しております｡

それともっといま岩手の中でも全国の中でも難病と

指定されず､お医者様に､病名も分からず稲神科に

行きなさいと言われて､ただ一人で悩んでいらっ

しゃる方がたくさんいらっしゃいます｡そういう方

に各県で難病相談支援センターがあるということを

もっと知らせてほしいと私は思っております｡私の

ように助けていただける方､助かる方がまだまだ

いっぱいいらっしゃるので皆さん大変でしょうけれ

ども､もっと力を合わせて外に向けて病名のない方

も助けてあげていただきたいと思っています｡そし

て岩手のお二人に私は心から感謝しております｡



-般発超Ⅳ発衣⑳

｢画像による顔面随意動作計測装置の開発と
機器展閲への課題｣

まだ2回目の参加です｡お手柔らかにお願いいた

します｡今回は前回の沖縄と追いまして､ものを作っ

た,活をしたいと思っていますo

画像による顔面舷意動作計測袋田という､非常に

かたい名前で､一昨日｢みはるちゃん｣という名前

をつけましたが､レジュメが間に合わなかったので

今回はそのままでいかせていただきます｡

作ったのは埼玉県総合リハの河合と会社2社と神

戸学院大学の4者でやっております｡どういう方向

けに作ったかというとALS､筋萎縮性仇l索硬化症の

方向けの機器ですo

ALSは難病中の難病といわれていて､四肢麻痔や

球麻痔がでるものですから､もちろん人的支援が一

番なのですが､機器支援も割と有効と考えていますo

知的には陣吉を受けにくい方が多いのでスイッチや

センサーを使うことでコミュニケーション維持が可

能と考えています｡

スイッチ自体は､まだ私自身は14年くらいしか

やっていませんが､ほとんどの方は平成18年10

月からの補装具の施行以来で言いますと接点型のス

イッチを使うことで対話が可能になります｡

筋萎縮性側索硬化症(ALS) 

操作スイッチ多くの4才合メカニカルスイッチ 

接点型のスイッチ 四肢麻秘.球麻*J_が丑一昭 眼球を動かすことにゴぴ宗 の少ない方の存在 

眼球ltTi]辺に操作スイッチを貼り付けることは牒 

FE禁Lff要覧崇許に計測鮎 

これはALSの患者さんで､右手で接点型のスイッ

チを押しているのですけれども､実際にはスイッチ

単品だけあっても使えないことが多いです｡身体の

ことをよく分かっている作業療法士･言語聴覚士の

埼玉槻合リハビリテーションセンター　河合俊宏

先生という医療の方とネットワークをつくって､ス

イッチには対応するということが現実的です｡もの

が単品だけあっても使えないということですo

接点入力スイッチというのは結構使われているの

ですが､難しい方がいらっしゃいます｡

目をギョロギョロ動かすタイプの方達です｡関わり

だした最初の頃に､目が動くんだからどうにかそう

いうスイッチを作ってくれないかというのが､今回

の研究の背宗です｡

目があまり動かなくなってしまうと､図のような

光ファイバーを使って距離を検出するようなスイッ

チを使うということは可能なのですが､目末がギョ

ロギョロ動いてしまう､まばたきがバチバチするこ

とが可能という方には､今まで私では対応できな

かったということです｡

もちろん､多くは｢まばたきセンサー｣という名

称の商品がでていますが､まばたきというのは基本

的な問題があり､まばたきとは逆で､ E]を見開く動

作というものを計測してスイッチを作りました｡

機番支援背景 

過去14年側 

コミュニケーションr史1辿在宅.JJAFliは寸rL: 

既に死亡された18例 

メカニカルスイッチと装11-の併用 

身体を屈曲する動作 

患者さん達の背景ですo在宅でフォローしてきて､

亡くなった18名の中を統計からは､ 18例中13名

については､やはり接点人力式のスイッチを使うこ

とで対応は可能でした｡もちろん装貝と併用してい

ない方はいらっしゃらないです｡

身体は基本的には屈曲動作､身体の方に近づくよ
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うな動作でするスイッチがほとんどです｡その他の

形態としては､あまりにも進行が早い方がいらっい

しゃいますo

ご柑‖炎を受ける方法は､保健所､市町村の陪iLJt福祉

の窓口から一旦､我々センターの地域を支援すると

ころに連絡があり､身休のことが分かる作菜療法士､

理学療法士､言語聴光士､保健師がまず訪問するこ

とになっています｡その後､もの作りが必要であれ

ば私の方が訪問する体制になっていますo

直接相談から対応は出来ないこともあり､ ALSと

分かってすぐ､診断が決まった後に亡くなるような

急速に早い方は対応ができません｡後はあまりにも

進行が早いという場合は､生体情報を使うしかない

という状態の方もいらっしゃいますo

生体･rlflJ報を使うというのは､例えばマクトスです｡

ノウハウがある程度必要な二TIf.思伝達装置も対応して

います｡

開発機器構成 

瞬き動作 

ALS陪審が亜燕でも残存 

健常同等の場合随普動作 

生理的な反射動作 

拝舜きとは逆の動き｢目を見開く｣ 

話を戻しまして､今回のものですが､まばたき動

作は､随意動作としてもちろんまばたきをすること

は可能なんですが､生理的な反射動作があります｡

目玉が乾いてしまうとこまりますので､ 1分間に何

回かはまばたきをしてしまいますo　ということはス

イッチとしてまばたきを使うということは現実的に

は誤動作という判断をしてしまいますので､逆の動

きの日を見張るというようなことを考えましたD

図に示しますように､通絹の目の大きさが左側､

目を見張るというのは右側のようになります｡まさ

に目を見張るというような状況です｡左側の状態で､

人の目を大きさを測っておいて､目を見張ることで

スイッチを動作するということを考えています｡

開発機番構成 

CCDカメラ 

接点出力制御装置 ソフトウエア監 

構成は通常のwebカメラ程度のものとパソコン

と接点出力装'uyiというものです.

評価実験 

閃光機器が対攻とする障′.i;:状況 

極めて少なく､期FIFuも斧互い 

鯉常者対攻実験 

対染者28孝. 

年齢は23-57歳:tF7-均35.3歳(SD8_66) 

臥TlI:(伽こ拙.作スイッチが1.TllE 

対幾となる方は､先ほどの統計からすると､ 14

年で､実際には5名くらいの方ですo F脳波スイッチ

を使ったりという人を除くと3年に一人かいるかい
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ないかということなので､それが本当にALSの方

に有効に使えるかどうかという検証が今はまだでき

ませんo　ですから健常者の方でいま29名､追加し

ているので30名強は計測して､評価をしてみまし

た｡

評価実験操作スイッチの評価 

SSPT(SingleSwitchPerformanceTest) 

3つの課題 

すべてを操作できるか 

各課題の処理時間 

評価についてはいろいろな大学で開発されている

評価ソフトがあるんですが､私はアメリカのSSPT

というものを使っていますo　これはAAC Instltute

という会社がアメリカNSFのお金を使って開発し

た評価用のソフトですo　シングルスイッチパフォー

マンステストといって一つの人力スイッチの評価を

するために使われるソフトです｡

3つの課題がありますのでその課題が全て操作で

きるか､それから各課題の処理時間について検討し

ました｡

評価実験操作スイッチの評価 

己架越(Activation) 

E1を馳芯的に大きく見捌く動作にJ亥当 

淡越(Release) 

トリガーに対して日を比例き統け､刺激に対して 
眼を自然な状況に戻せるか 

雄雌(Repetition) 

目を見開き､自然にjjすという動作 

課題についてです｡通常の屈曲動作と追いますの

で課題の1については目を随意的に大きく見開く動

作､課題の2番目については日を自然な状況にずっ

と見開き続けて戻せるか､ 3番目としては繰り返し

動作ができるかということが課題になりますo

評価実験操作スイッチの評価 

SSPT課題をすべてこなせた25名 

課題をすべてこなせたもののみで算出 

課題(Activation)2.22秒(SDO.492) 

課題(Release)1.64秒(SDO.275) 

課題(Repetition)20_04秒(SD3.942) 

28名中すべて課題をこなせたのは25名でした｡

3名ほどは2番目の課題がどうしてもできないとい

うことがありましたo数字の意味は考察のところで

考えますが､ほとんどの方は通常の入力スイッチと

同等に入力することが可能ですo

考察 

日を兄献る動作を検知するために､F期溌機器 
の仕様に1秒の演f7時rlりを.放けたD 

その必要時r'Fuからして､,;平価尖験においての 

結果は､充分に対攻となる.Eit者に用いることが可 
経と考えられる◇ 
パーソナルコンピュータを用いる操作スイッチ 

であるため､介滅肴がいかに.諜元:できるのかと 
いった試行を経て､今まで動きがあつても､Jl.iJ辺 

機器操作ができなかった対染着の支援となるよう､ 
取り組んでゆきたいo 

現状の課題点はコンピュータで演節をする必要が

ありますので､将来的には機器的､ハードウエアだ

けで動かすことも可能な技術ではあるのですが､現

在のところはパソコンを使っています｡ 1秒間どう

しても詩作‡のための時間が必要になります0 1秒間

のうちで目が大きくなっている状態を判断して､ス

イッチが入っているという処理をしていますo

その評価時間からして先ほどの実験結果では､

2.22秒かかっているんですけれども222秒という

のは実用になると考えています｡ただ実際にいま私

が関わっている方で患者さんはいらっしゃらないの

で介護者の方がそのパソコンの操作が本当に簡単に

できるのかというところをこれからW･価して､対象

者は今まで対応まったくできませんでしたので､そ

ういう方の支援内容に取り組んでいきたいと思って

います｡



考察 

対敦音数が絶対的に少ないため､今回の偶発 

を継紙的に繭晶にすることは出火ないo 

埼玉黙州こ限れば､既に餌出用として一式挺 

他都道府hrl<でどのように対応出来るのかの答 

どのようにして必要な人に､適切な機器を提供 
できるのか､.探胞である○ 

以後に問題点です｡商品にすることはこの装置は

できませんo価格が非常に高い装置ですQ　それなの

で埼玉県内に限れば一式貸し出しをする体制をこの

4月からとっておりますo実際にはこのスイッチの

適応となるのは数ヶ月､克之長でも多分6ケ月くら

いというのが今までの素量験からいえる数字ですo

ですから他の都道府県についてどのように対応で

きるかという答えは持っていないので､埼玉県でこ

ういうものを作っているという情報をぜひ全国の方

に知っていただいて､もしそういう対象者がいらっ

しゃった時にどうすればいいのかを､いろいろと教

えていただければと思っております｡

最後に､必要な方に適切な機普旨を提供できるとい

うことについては課題のまま､発表を終わらせてい

ただきたいと思います｡

ものを作るには非常にお金がかかります｡今回､

独立行政法人科学技術振興機構の方からお金をいた

だきまして作成しましたo以上で発表を終わります｡



座長:河合先生ありがとうございます.会場からrl

間ありますか｡

伊藤:昨日もちょっとお伺いしたんですけれども非

常に高いという具体的にはどれくらいの金額です

かo

河合:科学技術振興財団から200万円のお金を助

成していただいて作りましたが､実際のところは企

業の方がかなりお安く提供されていますo　多分すべ

てそろえると600万円以上はすると思います｡た

だハードウエアとしては10万円強なので､多くの

ソフトウエアの価格を､何セット作ることで､企業

の方にもメリットがあるかどうかの判断をしてゆく

のは､これからだと思います｡埼玉県でいうと3年

に一人くらいの台数なので現在ある1セットを使い

回すということは可能です｡ですから全国で要望が

あるようであれば､企業と協力して全国で何セット

作るかというところは交渉していきたいと思ってい

ます｡

座長:いろいろなスイッチとかで､皆さん現場では

苦労されているということで､またそういった研究

として新しい技術を研究されているということで､

そういうのを聞けるのもこの難病センター研究会と

いうことなのでとても意義のあることなんですが､

それもかなり難しいですね｡ 600万と聞くとソフ

トの代金ですからね｡

河合:安い機械はやっぱり介護者の方に負担をすご

くかけると思います｡それで高いものは高いなりに

やはり機能が良いので､その価格妥当性は､そもそ

もどう考えるのがよいかが-課題ですo　お金さえ出せ

ば技術的にできることというのは相当あると思いま

すD今回紹介させていただいた技術は巌近のデジカ

メにはほとんど内蔵されている技術と思います｡顔

を検出して四角く囲むというのがあります｡一方で

皆さんデジカメ買うのに数百万は払っていないわけ

で､それは台数が出る機能だから､廉価に技術が使

えるわけですo企業は儲けるところがないと継続で

きませんo　それでかつ先端の技術を､本当に困って

いる方にも使っていただけるよう､私は開発してゆ

きたいと考えています｡

座長:世界初ですよね､この機械は｡

河合:いちおう世界にも出せるように､表示を英語

にすることも可能と考えています｡

座長:素昭らしい発表をありがとうございます｡空雪

間お願いします｡

ALS協会秋田県支部　柳谷:凄い開発で姶しいので

すが､ちょっと分かりにくかったので空引告Jです｡目

を見開けない人は使えないということですか?目を

カッと見開ける､要するに上眼除を上げられる状態

でなければこれは適応できない?

河合:上方だけに上げられる方はもちろん使えま

す｡ ALSの方で眼球をゆっくりと上げられる方は､

外方にだんだん曲がってきますよね｡この動きが出

来る場合も､スイッチとして利用できる仕組みは中

に入れてありますo

柳谷:誰かが上げていたにしても眼球が上に上がっ

ていけばまだ使えるとo

河合:眼除が全く動かないと今の状況では使えませ

ん｡しかし眼球が動くという状態の方はこのスイッ

チの適応外になります｡そういう方の場合は生体情

報を検知するマクトスなどは対応しています｡今の

市販されている機器で対応出来ていることは､今回

の開発品では対応していませんo　眼球の角膜のとこ

ろで皮膚が引っかかって外側にだんだん上がってく

ると思いますo　覗険が筋力でなくて眼球の運動で

引っぼられて上がる方であれば使えます｡そういう

方が今までに2名はいらっしゃいましたので､それ

がどれくらいで動くかというのをビデオの方から狩

出しまして､必要となる時間を求めています｡急に

動かすことはできませんから何十秒かかって､どれ

くらい動くのかというデータを入れることでこの機

械を操作することは可能ですe
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柳谷:かなり使用する対象は限るわけですよねo

河合:はい､限ります｡

柳谷,ある時期､ある特定の対象という形でo

河合:そうです｡このこともあって､ご本人さんの

rY用負担は現実性がありませんo技術があっても手

に入らないと意味がないので､そのあたりはお金を

持っているところにriってもらって､それを貸し出

すということが現実的だろうと思っています｡

柳谷:広くいろいろな患者さんに使ってもらうとい

うよりは､この時糊のこういう対象者にはこの手が

あるよというふうにo

河合:そういうことです｡

座長:全体的にfrJlfと亨は'りますかo

伊藤:水田先生あの業者にとおっしゃってましたけ

れど､その業者というのはTJjPつの業者でしょうか､

それとも機皆旨であれば何でも扱っているような業者

のことなんでしょうかo

水田:何でも扱っているほうの業者です｡

伊藤:たとえばレッッチャットだったらフアンコム

さんとかそうことじゃなくて総合的な福祉機碧旨実

者｡

水田:医療機岩詩業者です｡

座長:やはり人間はコミュニケーションで生きてい

る土盛itZというか､生きているのを確認できるという

ことですから､コミュニケーションというのはとて

も大がなことだなと思いますo　それをALSの周り

の方々の機器とかノウハウとかいうのがどんどん広

がっていくことで､私たちの生活もどんどん向上し

ていくんじゃないかなという期待を非1㍍1;に持ってお

ります｡
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総合ディスカッション 

佐賀県難病相淡･支援センター　　　　　　　　　　　　　三城睦子
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共同座長　三原:それでは二日間を通しての総合討

論に入りたいと思います｡今回は岩手の皆さんのお

かげでスムーズな運営と本当に心あたたまる研究大

会だったと思います｡発言されなかった方もいらっ

しゃると思いますのでお気づきのこと､それから今

後の運営の方法とか何でもかまいませんので､ご立

見ご要望も含めて感想でもいいですからおっしゃっ

ていただければと思います｡

アステラス製薬⊂SR室　和栗:この会合に対して

どんなふうな協力を企業の立場からしていったらい

いのかということをこの二日間考えておりました｡

このイベントは､私は基本的には全国の都道府収の

難病相談支援センターをいかに機能させるか､い

かに発展させるかということで､公の機関が運営

しているイベントなのかなと考えていたのですが､

ひょっとしたらそうでもないのかなという気がし

て､ちょっと迷いが生じております｡

先ほど前回の沖縄大会の報告姓をいただいたんで

すが､その一番Lfi後の虫表紙のところに当研究会に

ご番付をお願いいたします｡というふうに~tlぎいてあ

ります｡公の機関がやっているんであればど寄付を

してくれとかいてあること自体ちょっとよく分から

なくなってくる.位労省とかがきちっともっとしか

るべきお金を出していれば困らないで済んでいるの

か､そういう問題ではなく､いろいろな人がお金を

出し合って､時間を出し合って､労力を出し合って､

もり立てていくべきものなのか､この会が今後発展

するためにどんな取り組みをそれぞれの立場がやっ

ていったらいいのかということを確認させていただ

ければと思いました｡

座長:大変大きなテーマの門間ですo　これは会長の

木村先生と郵務局の伊藤たておさんに､それぞれの

立場でお答えお願いしますo

木村:会の発足といいますか成り立ちについて､そ

もそものご説明が足りなかったんだろうと思います

が､これは患者様たちを中心に自発的な研究会とし

いて発足しました｡ただおっしゃるように資金面で

はかなり大変です｡たまたま研究班をスポンサーし

ているIilI生労働省の疾病対策課が､直接国のお金を

出すことはできないんだけれども､その時にたまた

ま主任研究者をしていた私の研究班に300万円く

らい入れますのでそれで助けてください､研究会の

育成と皆の志兄を聞いて難病相談支援センターの運
･Erやあり方について壮言をいただければ､そのお金

は生きるでしょうということで､正直な話､ lo窄

も立ちましたのでもう時効ですのでお話し申し上げ

ますが､そんなことで始まりましたD　そもそもやは

り参加門だけでは､会場を借りたりとか､かなり遠

くで行っておりますので北海道から沖純まで､なか

なか厳しいんですね｡それで多分そういうような一

番f這後の言柴で出てきたんだろうと想いますo

それで今メーカーさんでも難病患者様たちの団体

を支援したり､それから研修会を行ったりそれに対

する助成というか正式な仕二Fliとして部門ができてい

るところもたくさんございます｡ですからこの研究

会は､やはりなるべく民間の方の活力を輔入しなが

ら､そして研究班でもバックアップしながらあとは

一人ひとりの尽力でやらなければいけない､そうい

う立場になっています｡全くの公的なものではあり

ませんので､ご寄付がございましたら全く問題あり

ませんのでどんな額でも大丈夫ですのでどうぞよろ

しくお願いいたします｡

伊藤:全くの民間の団体､任意の団体としてやって

おります｡

そこでちょっと一見不可思議な､国会議,nさんが

名前を辿ねていたりいろいろな形でちょっと不自然

なところがあったとおもうんですけれども､全く民

間の団体ですoただ､おっしゃるように国から碑接

の補助ができないので､今は今井先生の班と糸山先

生の班､両方からご援助いただいておりますけれど

も､それは本当に会場代とか報告無ということで終

わっておりまして､あとは碑務局担当している北海

道難病連にはその分人も出していただき､いろいろ

摂用を負担していただいているとか､皆さんもご参

加いただくにあたっては自己負担で来ていただいて

いるとかというような形で続けておりますo

いま木村先生もおっしゃったように､たぶん今井

先生も同じだと思いますが､民間で任:fJ(団体として
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やっているから自由にいろいろなことも言えるし発

言もできるし､両方の研究班にも､ここでの様々な

取り組みを反映させてもらっているしというような

ことで続けていくのかいいのではないかと思ってお

ります｡次回の新潟までには様々なことを整理して

また皆さんにご承認いただくような準備をしてまい

りたいと思いますけれども､そういうような形で

やってます｡

ただ本当に汽金的には苦しいものですから､よく

この二知を見ていただきましてありがとうございまし

た｡正直な気持ちをごくごく控えめに小さく.まさかせ

てもらいました｡ありがとうございました｡

共同座長　今井:どうもありがとうございました｡

ご門間も兼ねてのご意見がありましたから､いつも

お世話していただいているファイザーからも一言何

かありますでしょうか｡

ファイザー:ファイザーは2000年からいろいろな

患者Efr休とか隅苫者団体､疾病Efl休の方々を支援す

る軸門の部署ができまして､実際に活動を始めたの

は2001年からです｡やはりこのセンター研究会が

まだ準備段階の頃から私たちは支援させていただい

ているんですが､やはり多くの同体さんが汽金難の

中､自分たちの体巌や経験を生かして活動している

ということを､よくよく理解してましたので自分た

ちが何ができるかなと思った時に､運営のお手伝い

であるとか､時には汽金が厳しい場合に会場空空です

とか交通出を支援することが多分こういった活動の

場を提供できると｡広く考えれば小さな支援によっ

て大きな成果が得られるという､もしかしたらそ

の成果は10年後20年後かもしれませんけれども､

日々そういったコツコツとした支援によって皆さん

方がこういう活動の場が得られるというのが非).lili'に

大Jjfだと思っていますo

実際ここの会に参加されている人の多くの方を存

じ上げておりますけれども､9年10年も一緒にやっ

てますと本当に皆さんと同じ気持ちでお手伝いがで

きてとても光栄だと思ってますので､この会がこれ

からもよりよい研究会になることを､黒子としてお

手伝いをさせていただきたいと思っています｡

今井:本当にありがとうございました｡私ですねや

はりアステラス､ファイザー両社に大変お世話に

なってきていつも感謝の気持ちでいっぱいなんです

が､この研究会が大変お世話になっているというこ

とを､会社のトップにもお礼のメッセージを是非だ

した方がいいと思っているんですね｡そういうこと

によってその会社の中でいろいろと苦労をされてい

るアステラスさんにしてもファイザーの方々にして

も､そこら辺をすることによって､よりまた支援し

やすくできる環境というのを､我々がそういうメッ

セージを発することによってできやすいじゃないか

と思いますので､定非そこら辺も伊藤さんからうま

くくメッセージを出していただければと思います｡

木村先生の名前と伊藤さんの名前で是非だしていた

だければ助かります｡

初めて参加された方､この研究会どういう印象

だったかと､もしいらっしゃったら是非おfiiJかせ願

いたいのですが｡

三重県難病相故支援センター　山内:今日はじめて

参加させていただいたんですがほとんど知らないこ

とがいっぱいで､これからどんどんこういうのに参

加して勉強していけたらいいなと思います｡ありが

とうございました｡

中野:初めて参加させていただいて本当に志義ある

二日閲でした｡患者会とは､私は1977年からずっ

とつき合って､意義は認めているからこそ広めてい

るんですけれど､こういうことがあるというのは6

年くらい前です､あるということも全然知らなくて､

たまたまお誘いを受けたので参加させていただきま

したので､もうちょっと広報をしっかりしていただ

けけばとても有り難いかなと思っています｡ありが

とうございます｡

今井:どうもありがとうございますoなかなかTji務

局も人手がないところで大変ご苦労されているので

辿格も､プログラムの作成も本当にいろいろな業孜

を瀬務されながら何とかいつもやっていただいて本

当に大変など苦労だと思っていますが､我々の病院

で､研究班で研究大会のホームページを立ち上げ
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て1回から10回までの研究内容は全部そのホーム

ページでご軍三いただけるようには作ってあるんで

す｡そういうことも是非今後ご活用していただいて､

今後の研究大会の申込みであるとか場合によっては

告知､次回どこでやるということもホームページで

何とかできないかなと今思って､その耶務局負担を

少しでも軽くできるところの工夫を今後やっていき

たいなというふうに思っています｡私がこうやって

J捗手に言うと研究班の朝務局からまた後でお叱りを

受けるんですけれども､その辺は何とか工夫をいろ

いろとしていきたいなというふうに思います｡

岡山県難病相談･支援センター　日下:今井先生が

昨日おっしゃられた研究プロジェクトの件ですが､

そのCDロムはいただいていますが､なかなか内容

までいけてないところがあったりするもので､どん

な内容のfF;ir封ですかデータを送らせていただくのが

いいのか､その協力の前の段階についてちょっと不

安がありますD今まで自分たちが作っている相,淡記

録でデータをつけるような形で継続してきています

ので､その辺が､中をしっかり見ればいいんですが

ついつい忙しさにかまけて見る機会がまだできてい

ないような状況なので､どんな内容かというのがす

ぐ､今まで我々が出しているデータと似通った形な

らすぐでるというふうな形になるのではないかと

思っています｡

今井:皆さんまたいろいろとデータを作り直された

りすることは困難だと思いますので､今までその記

録に残されたり今後新しい相談を受けられた時に

は､ありのままの相談者の言柴や､どうやって対応

したかをありのままを打っていただいて､そのデー

タからこちらからキーワード検索をかけさせていた

だこうかなと思っていますo

日下:それでいきますと相談記録に~;暮さいてる内容の

ものをピックアップして報告すればいいと?

今井:一応全例をお願いしたいと思っているんで

す｡

日下二実数という形で､延べ数ではなくて実数で?

今井:全例です｡その相談もどういう内容だったか

とを､そのままありのまま打っていただくというふ

うに思っています｡

日下:なかなか理解しにくいところがあるのではな

いかなと思うんですけれども｡

今井:やっていただいてTi間があったら私が答えま

すので個別にまたご連絡いただければと思いますo

三原:皆さんIfl初のところでこの会が今後発展する

ためにどういうふうになったらいいのかというとこ

ろでの疑問点があがっておりましたが､それについ

て皆さんの方から何かご意見等ございましたらo

全国筋無力症友の会　山崎:私はこの参加名将を見

て壬tl初ちょっとびっくりしたのは患者団体の出席が

すごく少なくなってきているんですね｡ 1回目から

何回も出ていますけれどもどうしてなんでしょうね

という感じがかなりしています｡今回のプログラム

の内容を見ますと､やはり地域で患者活動するため

に必要なことがたくさんあるんです｡ですから活動

している方がここの糊に来ていろいろな勉強をして

いくすごくいい士是3-なんですけれども､実際は減って

きている､非常に少ない｡だからこういう現状を変

えていかないと､三原さん発展って言われたんです

けれども､なかなかいい方向にいかないじやないか

と思います｡何故かというと一つは財政難があるん

ですD　各県の難病姓ですとか各団体は非',T削こお金が

乏しくなってきて全国の方に旅把がなかなか捻出で

きないo　ですから患者団体の全国での匁三まりをこの

研究大会を連動して閲催していくとか何か工夫が必

要だと思うんです｡この研究大会に､それから地域

で活動している人たちがもっともっと参加してきて

そこで忠見交換したり､あるいは､今回は筋無力症

はアンケート調査の報告をしたんですけれども､各

患者会が取り組んでいる内容の報告なんかもっと

あっていいと思うんです｡ですからそういった内容

をもっと豊'LriiFにしていくという去三味でも患者会の参
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加がもっと必要だと感じましたQ

今井.そこら辺については伊藤たておさんから､

ちょっとコメントいただければと思いますがどうで

すか｡

伊藤たてお:これは昨年から今井先生や木村先生に

も相.淡しているところでして実はそういう財政難が

困難の理由になっているという部分もあることも事

実ですので､例えば2年にいっぺんはJPAの団体

やいろいろな団休が取り組む大きな全国交流穀会と

この研究大会を日程的にもリンクさせてしまって､

少ない摺用でどちらにも参加できるようにというよ

うなことも､来年からそれはやっていこうと考えて

います｡ただ参加日数が長引くというのがちょっと

問題と､運営する73事務局が大変だというのもありま

すけれども､どちらに参加するかと悩んでいる会が

いろいろあるのは聞いているんです｡こっちに参加

したらあっちには行かないし､あっちに参加するた

めにこっちには来ないというのが一つにはそれがあ

ります｡

もう一つ､どうも恋着団体は勉強嫌いなんじゃな

いかという気が出近しているのと､発表しなければ

参加できない､発表はどうも専門職の方々からみた

らかなり劣るということで､発表はしない､だから

行かないというような､そんな問題もあるのかなと

思っていますo今呼びかけているのは患者団体は患

者団体らしく､自分たちの言柴で発表するというの

がいいのではないかと｡団体として声をあげてい

く､それを自分たちの運営に反映させていくという

ことなんだということを､ぜひ筋無力症友の会もそ

ういう他の患者会に呼びかけていただきたいo勝原

病友の会も呼びかけていただきたい｡ぜひ筋無力症

友の会は､次回からずっとご参加いただきたい｡こ

の研究会は患者会のものとちょっと違うみたいな認

識がでているかもしれないということは感じており

ます｡

今井先生､木村先生ともいろいろご相談していろ

いろ工夫はしていこうと思っていますD　次回の運営

委員会にはそこのところ整理した問題もまた提起す

る予定でありますので､いろいろとご助力いただき

たいと思っております｡

PRIPTokyo　味元:今回は西村の方から発表させ

ていただきましたけれどもPRIPTokyoとしてこの

難病センター研究会に参加させていただいたのは初

めてということです｡私自身も普段基礎的な研究を

している者なんですけれどもそういう意味で様々な

ど講演いただいた内容は､難病の患者さんあるいは

難病の支援の現実の部分をご紹介たくさんいただい

て､知らないことばかりだったんですけれども大変

勉強になりましたし刺激になりました｡また皆さん

にとっても私たちの方からご講演さしあげた､例え

ばOrphandragの話ですとかはもちろん日々の生活

に関係する部分､関係しない部分も多いかとは思う

んですけれども､非常に長い目で､例えば疾患の治

療ですとか治療薬になるようなものというのは今ま

さに作られつつあるので､そういったところに新た

な関心として目を向けていただく機会になったかも

しれないなと思っていますし､私たち自身もそう

いったことをしているということを知っていただき

たいと思いますので､今後も､新潟や東京で開催さ

れる際にはですね､継続的に参加させていただきた

いと思っています｡今後ともどうぞよろしくお原恥､

いたします｡

座長:ここで総合討論しめたいと思いますo　どうも

ご協力ありがとうございましたo
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総合司会:閉会の前にご紹介と､皆様に感謝の意を表したいと思います｡この大会を､非常にご多忙な中､

大会長としてお引き受けいただき地元の団体も含めてサジェスション､ご支援等いただきました寺山大会長

に心から感謝申し上げたいと思いますoありがとうございましたo iti後になりますが､寺山先生からこの二

日間のど感想あるいは今後の方向性についてご示唆をお願いしたいと思います｡

二日間続けてずっと参加していたかったのです

が､昨日ご挨拶してからいろいろな会議があり､そ

の後､夜行バスに乗って東京まで行って､東京であ

る患者さんにお会いしました｡多発性硬化症でかな

り状況の想い方ですが駅まで来ていただいて｢先生

は盛岡の会議で忙しいことはわかるけど､自分の話

もFiFJいてよ｣と､長年付き合ってきて遠慮のない方

なのですが､そういう方々がこの会に非常に関心を

持っています｡その後､急いでこちらに戻ってきま

したが､先ほどからの議論はとても重い｢今後の経

営はどうするんだ｣というお話をfiiJくにつけ､また

世の中のさまざまな盤者さんの思いを知るにつけ､

これだけの歴史のある研究会をもう一つステップ

アップした会にするためには､我々はみんなで知恵

を出し合って､一歩進んだ会を作っていかなければ

ならないと思います｡

各職種の人間同士が横のつながりをもって､例え

ば私どもで言えば大学の神経内科､リハビリテー

ション科､脳外科､難病をあつかう内科､そうい

大会長　寺山　靖夫

うところの横のつながりを

しっかりして一つの大きな

まとまりを作って災団で世

の中のニーズに応えていくことが大事だと思いま

す｡

出初にご挨拶で話しましたが､ ｢難病｣という言

い方をするのはE]本だけですo英語ではrare dlS-

easeとかundlagnOSed diseaseという言柴がそれに

あたりますが､ ｢稀な病気｣とか｢末だ診断されて

いない病気｣という意味合いで､決して困難な病と

は言っていないのですo｢難病｣という言柴をやめて､

他の適切な呼び方にすることも私どもがこの会から

発信していくべきものだと思います｡

現代はquallty Orllreということに対して世の中

全体が大きなト軌こ､を持ち始めてきています｡この波

に乗り遅れないように我々も一緒になって頑張りた

いと思います｡

皆様もこれからも是非頑張っていただければと思

います｡本日は大変お疲れさまでした｡

伊藤:寺山先生本当にいろいろとこの間ご協力､ご示唆等ありがとうございました｡本当にいい大会ができ

たと思います｡またこの陰には岩手県難病連の皆さん､それから難病相談支擢センターの皆さんボランティ

アの皆さんの本当に多大など尽力がありました｡心から感謝申し上げたいと思います｡ありがとうございま

した｡



次回開催地挨拶

新潟県難病相談支援センター　大平　勇二様

皆さんこんにちは｡新潟難病支援ネットワークの郵務局担当しています大平と

申しますo　よろしくお願いしますo

新潟は難病センターが誕生してまだ3年目ですo突紙からいけば本来第13回

目の研究大会を聞くだけの実縦がない難病センターかもしれませんが､今回岩手

から地域的なものを考えると新潟ということで来たんだろうということで我々も

考えていますし､今回のこの素晴らしい岩手の難病センター研究会の運営を見て

いますと､我々としても大きなプレッシャーをヒシヒシと感じる状況ではござい

ますが､ぜひ今日ここにお山でいただいている皆さんも新潟に3月13日14日､

新潟駅前の万代市民会館に､交流会は新潟市のど互ri･ん中ホテルオークラで計画し

ておりますので､ぜひ参加していただいて､元/5(はお顔をぜひ拝見したいと思い

ます｡

新潟には先ほどいろいろなご立見がでてましたが､全難病センターのr削系者が

おいでいただくことを前提に､却務局と協議しながらつめていきたいと思います

し､全国のJPAに加盟している全ての難病患者の団体の方々が参加できるように

頑張りたいと思いますのでよろしくお願いします｡

新緑壬の3月のちょっと寒い時かもしれませんが､岩手の方は何もないんだけれ

ども3つあると言ってましたが､新潟はその他に､私は女性に嫌われるのを大嫌

いなものですから､新潟は全て素晴らしい女性ですo　その他に一番美味しい新潟

県の米とお酒がありますので､どうぞ皆さん新潟にお出でくるのをお待ちしてお

りますo歓迎したいと思いますのでよろしくお願いしますo
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閉会のことば

全国難病センター研究会副会長国立病院機構宮城病院　今井　尚志

皆さん二日間本当にお疲れ様でしたo岩手の皆さんのお陰で本当に素晴らしい

心温まる研究大会だったと思います｡

私-_rlfですが､私､国立病院機構に入って今年でちょうど20年ですo苦のビデ

オを見ると随分老けたなと自分で時々見返すんですけれども､ 20年前と比べると

本当に先人の努力のお陰､患者団体の皆さんの声を出してきたことで､随分と日

本の難病対策は進歩したと思いますo

木村先生が研究班の力で全国に拠点病院､協力病院を組織され､そういう提言

を出されながら､そして難病相談支援センターも伊藤さんと一緒に提言されて､

まがりなりにも全国にきちっと難病相i淡支援センターができあがった0 20年前と

比べると考えられない進歩であります｡

残念ですけれども今年で木村先生､この研究大会の会長職を降りられるという

ことですが､ぜひ木村先生が残された立派な足跡をさらに発展させるように皆さ

んと力を合わせて次の世代が頑張っていきたいと思ってます｡

次回の新潟.実は私20年前から､新掛こは難病を一生懸命やっている堀川先

生がおられて､千柴兜から新潟を遠くから眺めて､新潟をめざして頑張ってきた

記憶がありますoぜひ次回も皆さんと新潟の地でお会いしたいと思いますo本当

に二日間どうもご苦労様でしたo
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tB聾　　　全国難病センター研究会

設立趣意書

2003年4月9日

.設立畔焔会

代表1牡請人　津.LlJ雄二

代表幹.Jf T方.:田　鹿昭

座占　木村　枯(いたる)
･il紡局iit　伊藤たてお

わが国の難柄対策は1973 (昭和48)年の特定疾患対苅実施要綱以来30年を迎え､多くの難柄fuP.者･家

族の生きるH,聖を支え､治癖と原因究明の研究の推進力となり､また難病患者･家族の生活を支えるklT;祉の

発展の原動力となってきました0

30年を迎えるにあたり､ 2001 (平成13)年度よりJl,J:生科学縮議会疾病対策部会に難病対策委ti会が'設

田され､対講の現状と将来を展望しながらその見直しの検討が行なわれ､難病対策､小児憎性特定疾fよ対策

を含めて､制度の拡充と安定化を巡り様々な議論が行なわれてきましたD

それらの状況を踏まえて､ 2003 (,7'一成15)年度予!7[において難病対策の制度的安定化とさらに-肘の研

究の抑進及び就学･就労問題を含めた福祉施策の･正点的強化が強調されていますo

とりわけ､全回47都道府Lr.uこ｢難病相談･支援センター(仮称)｣を3年間で整備する方向が示されたことは､

30年間の難病対韻において極めて画糊的なものですo

この難病相.淡･支援センター(仮称)は､たとえその規掛ま小さくても地域におけるLii者･家族にとって

は大きな希望の光となることを確信すると共に､私共の努力によって､より一層大きな解きとしなければな

らないと考えます｡

全国47都道府LE,とを網mすることによって､我国の難病対策の推進にも大きな効果をもたらすものと期待

が鵠:せられています.

そのためにも､公平･公正かつ効果的な逆子rfを行なうことは私共全回の難病rEi慨に携わる団体と自治体に

とって認せられたiE大なiti務であると考えますo

また､各LF,111にHJit立された後も､その迎Jii;{を合理的かつより-朋効果的に■lf業を屈riをJL,ていくために､日ご

ろ各都道肘LF.との側係者及び団体が相星に研節しあうことは大変iE重なことと考えますo

それらの,課題及び将来的なあり方について､当jli業の実施主体となる都道府LITとと､その述臼が委託される

こともあり得る地域の団体､その郊業のあり方に意見を反映させる立場の.EEL,者･家族脚本及び当小業にr朋つ

りを持つ保健･医療･祁祉関係者･研究者及び剛本によって全国難病センター研究会をLi'1立することとなり

ましたo

都道府LE,泊治休はもとよりIril者団体･研究団体等FXJ係団体､偶人の皆様のご参加とご支援､ご協力をおWt

い申し上げます｡
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全国難病センター研究会
運営要綱

■-害-■

2003年7月2日一部改.汁

1.名　称　　当会は､全国難病センター研究会とする0

2.郊務局　　当会の郵務局を(財)北海道難病辿にIBく0

3.日　的　　当会は､難病センター(もしくは難病相.淡･支援センター)の公平･公正かつ効果的な運営

及び:.ri業にr対する研究と､従Trrする者の汽iEfilの向上及び▲†F暮f報交流をめざすものとする.

4. 71i　実　　当会の朝実は次の通りとする0

1)難病センターの巡皆に関するすl摘まの交流及び研究会の関川iま

2)相談等-Ji業の実施にF#ける研究会の聞他

3)相談従71事省itiul向上研修のF苑l僻

4) †[4i報及びil料の提供

5)目的の達成に必要な和実

5.会　Ll　　当会は次の者を会Elとする｡

難病センタ-jf業の実施主体となる都道府少Tl-及び相.卸l喋等を実施する指定郡市

難病センター迎'Erの黍..tを受ける巨別本

地域難病団体辿絡協議会(守)及び疾病別全回患者･家族Efl1本

難病センター等の運営に関わる医療･福祉F対係団体･個人及び学識経験者等

当会を支援するE71]会.演Ll等

6.組織(機関)

当会の運営に快ける組織(機Fitl)は次の通りとするo

決定は全休の合意によるものとするo

l)総会　　　　年に1回のF井川だとする0

2)運･臼垂fl会　当会の協議執行機関とし､必要によって適宜相継する0

3) F,fi門,部会　　7jf芙別の研究会等の迎留のために必要によって設FFIIすることができる0

4) lJ繊局　　当会述官に関するいっさいの'王撲､辿格等を行うD

7.役　n　　当会に次の役Elを閃く0

1)会長　　　　1名

当会を代去する0

2)副会11　-若干名

会臼に郊故ある士g,L合は職務を代行する

3) ･li務Fd長　1名

当会の日,捕,'の業務を行う一Ji務局を統括する｡
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4)運営垂El　若干名

当会の運営についての協議執行にあたるo　また分担して中門部会の迎皆を行う,

5)監弔　　　2名

当会の会計及び運営についての監秀を行う,

8,世話人会　当会の運営方針を支持し社会的認知を得るための支援を行うo

世話人会は次のように構成する｡

1)世話人代表　　1名

世話人会を代表する

2)世話人会幹部長　1名

世話人会にfXJする連絡･調整等を行う

3)世潜入

当会の趣.f=(及び活動について､社会的認知を得るために､国会各政党との退路･調整及び

行政機関への働きかけを行う

9.顧問､相談役

当会の社会的なるものとして､顧問及び相談立場を確立し､その発展を掲げ役をfEEくo

顧問､相談役は幹事会及び世話人会の推煎により会長が委嘱を行う0

10.会　計　　当会の会.汁は､ ①委託培　②補助金　③三好業収入､ ④協群金･寄付金等によってまかなわれ

るものとする

ll.報　酬　　当会役Eiは無報酬とし､必要な経矧ま突発支弁とする0

12･会計年度　当会の会計年度は毎年4月1日より翌年の3月31日までを一会汁年度とする｡

13.その他　　当要綱は当会の発足の日より有効とする
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く研究･研修事項の検討)

1.センターの運営･管理･財政(経理)に関する事項について

2.相淡事業･教団検診.相談会･講演会等での開催及び事業の実施に関する事項について

3.相談flの汽質向上に関する筑項について

1)疾病の理解

2)身体の障害に関する理解

3)患者･家族の心理的な理解と支援の方法について

4)リハビリテーション及び日常生活に関する理解と支援の方法について

5)難病対策･医療保険制度及び福祉制度の理解と具体的な支援の方法について

(∋特定疾患

②小児慢性特定疾患

③身体陣古老福祉

(彰児頂福祉

⑤約神階二古老福祉

⑥知的陣1L]'者福祉

⑦高齢者福祉

⑧介讃保険

⑨生活保護

⑩医療保険制度

⑪年金(特に障害年金)

6)就学に関する問題

7)就労に関する問題

8)保健･医療･福祉連携と相談システムの理解

9)医療ソーシャルワーカーの実践に関する事項

10)患者･家族団体及び相談機関及びネットワーク形成

11)相談実践交流
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全国難病センター研究会これまでの開催地.主な講演一覧 
(第1回研究大会～第12回研究大会) 

第1回研究大会(札幌)

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

･後　援

厚生労働省

Jg生労働科学研究把補助金難治性疾足と克服研究1Jf実

｢特定疾患の地域支擢体制の構築に関する研究班｣

北海迫､札幌市､社Efl法人北海道医師会

軸｢難病相歓･支援センターに期待するもの｣
座長: Etl代　邦雄(北海道大学名誉教授､北海道医療大学　教授)

講師:木村　棉(いたる) (国立療養所西多田病院　院長)

吻｢自己免疫疾患と難病対韓｣
座長:砧　功二(国立療養所札硯両病院　副院長)

講師:中井　秀紀(勤医協礼儀病院　院長)

ES328WLmiI　｢神経肘にいかに取り組むか｣

座長:巾鵬　孝容(北海迫大学病院リハビリテ-シヨン科　助手)

講師:糸山　余人(東北大学神経内科　教授､全国難病センター研究会　副会長)

第2回研究大会(川崎)

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

･後　援

Itt生労働省

厚生労働科学研究門補助金難治性疾塩克服研究部業

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

J'iln応に挺■ ｢- 『患者からのさヽやかな願い』から20年-｣

座長:木村　格(いたる)個立療養所西多臼病院　院長､全国掛売センター研究会　会見

講師1.述藤I帆子(遠藤ボランティア　腎や)
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第3回研究大会(神戸)

2004年10月23､ 24日　会場:神戸商工会議所会館　参加者数: 256名

･後　援

厄壬生労働省

Ju生労働科学研究汽補助金難治性疾患克服研究事実

｢特定疾怨の地域支援体制の構築に関する研究班｣

兵庫県､神戸市､兵庫県医師会､神戸市医師会､兵雄県社会福祉協議会､

神戸市社会福祉協議会､神戸新uilhf生ili業団

E田淵跳翫■ ｢病む人に学ぶ｣

座長:高橋　桂一(独立行政法人国立病院機構　兵庫中央病院　名誉院長)

講師:福永　秀敏(独立行政法人国立病院機構南九州病院　院長)

防WJJ　『災害時における難病患者支援』

座長:室崎　益輝(独立行政法人消防研究所　理事良､神戸大学名誉軟投)

シンポジスト:

祐屯　的　(兵庫県難病連　代表幹事)

大西　一成(神戸大学工学部　助教授)

林　敬　　(静岡県健康福祉法皇技官兼疾病対策室　室長)

中野　則子(兵庫県健鹿生活部鯉康局健康増進課　課長)

岡田　勇　(神戸市危機管理室　主幹)

コメンテーター:三瑞　f主知子(滋臼医科大字医学部石護学科　助教授)

第4回研究大会(東京)

2005年3月26､ 27日　会場:こまば工ミナース　参加者数: 140名

･後　援

lP生労働省

Jif生労働科学研究烈補助金難治性疾患克服研究事業

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

E調和fi1三岡　r難病患者の就労について｣

座長:糸山　泰人(東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科　教授､全国難病センタ-研究会　副会長)

講師:春名　由一郎(独立行政法人高齢･随喜者雇用支捉機構　障富者職芙総合センター　研究員)
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第5回研究大会(仙台)

2005年10月1､ 2日　会場:宮城県民会館　参加者数: 143名

･後　援

JS生労働省

原生労働科学研究汽補助金難治性疾患克服研究水菜

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班｣

宮城県

EB弧LREJ ｢障害者自立支援法と難病｣

座長:白江　浩(NPO法人宮城県患者･豪族団体連絡協議会)

講師:八代　英太(前衆議院議員)

Fm 『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担一難掃患者の新たな社会支援の熊襲を目指して-』

座長:木村　格(いたる) (独立行政ラ去人国立病院機梢宮城病院　院長､全国難病センタ-研究会　会長)

シンポジスト:

糸山　泰人(東北大学大学院医学系研究科神経科学謝垂神矧勾科　教授､
全国難病センタ-研究会　副会長､第5E]研究大会　大会長)

今井　尚志(独立行政法人国立病院捜構宮城病院　診療部長)

中山　孝　(独立行政法人国立病院機構新潟病院　副院長)

~llf木　正志(東北大学神経内科)

第6回研究大会(兼京)

2006年3月25､ 26日　会場:こまば工ミナース　参加者数:98名

･後　援

JS生労働省

厚生労働科学研究汽補助金難治性疾患克服研究部某

｢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｣

E削FFlL捌｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と殊題
--難癖をもつ人たちに対する有効性を考える-｣

座長:木村　格(いたる) (独立行政法人国立病院機構宮城病院　院長､全国粗病センター研究全　会尽

講師:谷口　明広(愛知淑徳大学医療福祉学部福祉巧献学科　教授)
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第7回研究大会(静岡)

2006年10月14､ 15日　会場:グランシップ　参加者数:139名

･後　授

Jif生労働省

Jii生労働科学研究室蟹補助金難治性疾患克服研究事業

｢亜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｣

ESi姐既湖｢患者主体の医療の確立を目指して一息着金はいま何をすべきか-｣

座長:今井　尚志(独立行政法人国立病院機構宮城病院　診療郡長)

講師:伊藤　雅治(NPO法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会　理琴長)

第8回研究大会(佐賀)

2007年3月24､ 25日　会場:四季彩ホテル千代田館　参加者数: 119名

･後　援

佐酌一児

†学生労働省

原生労働科学研究焚補助金難治性疾患克服研究事業

｢重症難病盟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｣

EiTE)r311-Bjl　｢艶病のある人の就業支援｣

座長:今井　糊志(独立行政法人国立病院機構宮城病院　診療郡長､全国鮒亮センター研究会　副会見

講師:春名　由一郎(独立行噺去人高齢･障寄書雇用支援機構　障喜者職業総合センター　研究員)
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第9回研究大会(宮山)

2007年10月27､ 28日　会場:サンフォルテ(27日)､とやま自遊館(28日)参加者数: 151名

･後　援

'.I:TLLJLI.I

卵生労働省

厚生労働科学研究柁補助金難治性疾患克服研究事実
｢重症難病盛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｣

E眺阪暮■ ｢病の諮り(川nes8 naTTative)研究とセルフヘルプ･グループ
-全国パーキンソン病友の会書LIJ県支部との出会いを通して考える-｣

座長:中川　みさこ(NPO法人難病ネットワークとやま)

講師:伊藤　智樹　(恐山大学人文学部)

E勤F鮎緋■　r難病に積っている人に対する就業支援の視点と方法を考える
～耕神辞書者支援の取組みから～｣

座長:木村　格(いたる) (独立行政法人国立病院機構宮城病院　院長､全国難病センター研究会　会長)

講師:公知1延串(九州ルーテル学院大学　人文学敵い聖臨床学科)

盛血｢自立と共生からケアを考える｣
座長:今井　尚志(独立行政法人国立病院機構宮城病院　診療部長､全国難病センター研究会　副会良)

コーディネーター:梼井It'S美滋(独立行政法人取立病院機構宮城病院ALSケアセンター　MSW)

パネリスト:惣万　佳代子(NPO法人このゆびと-まれ　代表)

山崎　京子　(能代山本訪問介護ステーション)

林　　幸子　(特定非営利活動法人　あけび)

第1 0回研究大会(愛知)

2008年3月15､ 16日　会場:愛知県医師会館　参加者数:208名

･後　援

愛知県､名古屋市

Jif生労働省

が生労働科学研究汽補助金難治性疾患克服研究部業
｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患怨者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

t別院捌　｢難病対策の経緯と現状､これからの新しい展開｣

座長:木村　格(いたる)個立病院機械宮城病院院長､全国難病センタ-研究会　会長)

講師:祖父江　逸郎(名古屋大学､愛知医科大学名誉教授)
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第1 1回研究大会(沖縄)

2009年3月20､ 21日　会場:沖縄県男女共同参画センター　ているる　参加者数: 155名

･主　催

全国難病センター研究会

If,t生労働科学研究門補助金難治性疾患克服研究事実

｢i訳症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾魚魁者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

･後　援　i坤縄県､那新市

E組弧徴証■　r両下肢義肢で社会復帰Lr:)トジャー病落斉家の実践について｣

座長:伊藤　たてお(難病支援ネット北海道､全国難病センター研究会　事務局長)

講師:春風中　柳桜(落語家)

ESm　｢沖縄県の神経戦病治療と支援ネットワークの歩み｣

座長:木村　格(いたる) (国立病院機構宮城病院院長､全国難病センター研究会　会長)

講師:神里　尚美(沖縄県立南部医療センタ-･こども医療センター)

第1 2回研究大会(盛岡)
-111■l■llllllllllll■

2009年10月17､ 18日　会場:ふれあいランド岩手　ふれあいホール　参加者数: 114名

･主　催

全国難病センター研究会

原生労働科学研究班補助金難治性疾患克服研究事業
｢並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｣

･後　援　　岩手爪､盛岡市

t劉組E･託fg ｢今後の難病対策について｣

座長:伊藤　たてお(難病支援ネット北海道､全国難病センタ-研究会　事務局長)

講師:大竹　輝臣(厚生労働省健康局疾病対策課)

r如biCS･:澗　r障害者自立支横網査研究プロジェクトについて｣

座長:木村　格(いたる) (国立病院機構宮城病院院長､全国難病センター研究会　会長)

講師:今井　糊志(国立病院機構宮城病院)
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全国難病センター研究会第1 2回研究大会(盛岡)参加者一発(事務局･スタッフ含む)
所属地域順(地域内は順不同) ､敬称略

地域 傀､､��お名前 

北 港 道 秦 北 ��)�位y>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�今井則三 

秋田県難病相談支援センター �=�)*倡��

岩手医大神経内科 倬ｸ�)4儻b�

岩手県保健福祉部副部長兼保健福祉企画室長 兀�8x�dX躋�

盛岡市保健福祉部部長 ���69{9?��

岩手県難病.疾病団体協議会 ��ｩ69dﾈ���

岩手県難病.疾病団体協議会 冢阡��飴韈��

岩手県難病.疾病団体協議会 ��I:�ﾊ�賈��

岩手県難病.疾病団体協議会 傅ﾉ�9�ﾈ枻�

岩手県難病.疾病団体協議会 傅ﾉ�9�ﾈﾋ8���

岩手県難病.疾病団体協議会 �'�69dﾙ;��

岩手県難病.疾病団体協議会 ��ｸﾋI'����

岩手県難病.疾病団体協議会 凭冦域��

岩手県難病.疾病団体協議会 仂ｨ�(*�+8-ﾒ�

岩手県難病.疾病団体協議会 ���崩呈帝¥r�

岩手県難病.疾病団体協議会 ��x�ﾉ(爾�

岩手県難病.疾病団体協議会 凭冦鞍"�

岩手県難病.疾病団体協議会 ��XｻHﾊh���

岩手県難病.疾病団体協議会 �(i�ｦv曝���

岩手県難病.疾病団体協議会 �:�ﾋI�r�

岩手県難病.疾病団体協議会 俘(ｻIW�k��

岩手県難病.疾病団体協議会 ��ｨ鯖/X���

岩手県難病.疾病団体協議会 �>�:��y�8���

岩手県難病.疾病団体協議会 亳y�ﾈ卿���

岩手県難病.疾病団体協議会 倅�Vﾉwｨ���

岩手県難病.疾病団体協議会 仂ｨ�(*�+8-ﾒ�

岩手県難病.疾病団体協議会 俘(ｻH皛F帝&ﾘ耳���

岩手県難病.疾病団体協議会 俥9gｸﾉ(爾�

岩手県難病.疾病団体協議会 俥9gｹu(ｴ��

岩手県難病.疾病団体協議会 傅ﾉ}�ﾆ"�

岩手県難病.疾病団体協議会 俥YH韈��

岩手県難病.疾病団体協議会 儖hﾆ��ﾂ�

岩手県難病.疾病団体協議会 冏ｸ�(ﾕr�

岩手県難病.疾病団体協議会 倬ｸ�ｷiOﾈ���

岩手県難病.疾病団体協議会 傅ﾉ}�|x���

岩手県難病.疾病団体協議会 儘�:�扎���

岩手県難病.疾病団体協議会 ��ｹ$ｨﾅﾈﾔb�

岩手県難病.疾病団体協議会 凭冦�xﾖ8ｴ��

岩手医大相談室 估i$ｨ��]ｹz"�

盛岡市保健所 俚):�,�/����
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地域 倡4｢�お名前 

北 港 道 東 北 侈HｸiLr移�鯖Lr倬ik�ｼr�柴田晃枝 

国立病院機構宮城病院ALSケアセンター 俑�皐﨓躋�

国立病院機構宮城病院ALSケアセンター �-h撮堤&吠Oﾈﾆ"�

国立病院機構宮城病院ALSケアセンター 傚倩xｿ2�

宮城県神経難病医療連絡協議会 �9:�ｷiOﾈ���

個人 俚):�;儻b�

全国筋無力症友の会岩手支部 傅ﾉnﾈ鮖dX���

全国筋無力症友の会岩手支部 俚):��Oﾂ�

日本ALS協会秋田県支部 冩h夐;倡��

日本ALS協会宮城県支部 �:�m羽��

日本プラダ-ウイリー症候群協会仙台 俚):�-ﾘ*ｸ���

日本プラダ-ウイリー症候群協会仙台 俚):�uH���

福島県難病団体連絡協議会 �6陜�ﾄﾆbﾘﾔﾂ�

北海道難病連 傅ﾉ69{"�

北海道難病連 �(hﾞ(葈���

宮城県難病相談支援センタ- �+y$ｩ�ﾈｴ俔ﾒ�

宮城県難病相談支援センター 伜)68484ﾈ���

NPO法人線維筋病症友の会東北支部 伜)67&dX���

山形県難病相談支援センター 傅ﾉ}�th���

山形県難病相談支援センター ��$(����

有限会社すぽっとけあサポート訪問看護ステーションすぽっと ��:�ﾆ��

関 東 甲 信 過 ��8ﾙ�>��5ｨ985��ｸﾊHｸh橙�木村格 

PRIPTOKYO/東京大学先端研 ��ﾉ�ｩu(ｯ8���

PRIPTOKYO ��nY�Y^2�

PRIPTOKYO 冕�ﾋ9Yy���

PRIPTOKYO �+y$ｩ�ﾉOﾉ~��

PRIPTOKYO 亢馮ｸﾈｸ�����

アステラス株式会社 冲ﾈ耳�h蕀u��

アステラス株式会社 冢ﾈﾞ掩����

かながわ難病相談.支援センター 仞���ｴy�2�

かながわ難病相談.支援センター ��hﾋIOﾈﾘ��

厚生労働省健康局疾病対策課 ��Y'ﾈｵ��"�

埼玉県立大 鍔BsｦﾆﾂﾙJ閲"�

全国筋無力症友の会 伜(ﾞ益ﾘ爾�

全国筋無力症友の会 ��Ohﾔr�

全国膨原病友の会 ��慰ｸ���

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 偸Ikﾉu(自��

トピー.テクノロジー.ジャパン(樵) ��:�ﾆfcｩnﾒ�

新潟県難病相談支援センター ��Y[ﾘﾏy?��

新潟県難病相談支援センター ��Y[ﾙ���2�
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地域 傀､ｨ���お名前 

関 秦 甲 信 過 ��hｨ8ﾊy>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�井浦正子 

新潟県難病相談支援センター 冢ﾉ�Y(x���

新潟県福祉保健部健康対策課 俘(ｻH讖k��

ファイザー株式会社 �ﾉ��4��

ファイザー株式会社 �%亥)'�ﾘ����

日本リハエ協会埼玉県総合リハビリテーション �ﾘﾘy��ﾔr�

日本リハエ協会大妻女子大学 們I69dﾙ�"�

日本リハエ協会川村義肢(樵) �?ｨﾏﾉnﾉ��Wb�

日本リハエ協会神戸学院大学 墜Sｨﾌ8�)&ﾘﾘ��

日本リハエ協会中部学院大学 �I�ｨﾈb�

北陸 儻亥)�Xｧy�ﾉ[hｧyYB�伊藤智樹 

秦 港 �I&ﾘﾊx�8踪檠>���ｩ&ｸ��鈴木克美 
愛知県医師会理事 �ﾙ�ｨ諸;��

静岡県難病相談支援センター 做�68ﾔIOﾂ�

近 戟 仍�79>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�佐野江津子 

京都難病相談.支援センター 侘ｹ66馳+yz"�

京都難病相談.支援センター ��Y68��?��

滋賀県難病相談.支援センター �:�69tﾈ���

フアンコム(棉 傴ﾉOhﾏTffbtｧB�

憐教大学 �(i69'���7隍2�

三重県難病相談支援センター �ﾘﾋIvﾙY�ﾌ��

三重県難病相談支援センター 伜)>�ﾘ�毎���

中国 �ｨ�(ﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�日下幸lLil: 

九 州 �ｹ>ｨﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�照二題名通 

熊本県難病相談.支援センター �68�9�����

佐賀県難病相談.支援センター 倅�Ig(���

佐賀県難病相談.支援センター ���'����

長崎県国保.健康増進課 冏ｹ�ｨ-�.ｸ-ﾒ�

長崎県難病相談.支援センター ���69=陌ｹOﾂ�

長崎県難病相談.支援センター �+x蕗78���

日本ALS協会鹿児島県支部 凛)(iy鞍"�

宮崎県難病相談支援センター �ｨﾕx���

辛 務 局 ��8ﾙ�>��5ｨ985��ｸﾊHｸh檍駟k�ｼr�>��辷�6ﾈ6(6yfｸ､9;碇･����伊藤たてお 全国難病センター研究会事務局(難病支援ネット北海道) ���育Y�B�

全国難病センター研究会事務局(財団法人北海道難病連) ��h皐ﾔr�

全国難病センター研究会事務局(財団法人北海道難病連) 凭冦益ﾘ譴�
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頒価1200円（税込み）

（当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先→北海道難病連気付）j
l




