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開会挨拶

国立精神・神経医療研究センターホｕ

　

糸山

　

泰人

　

今日は17回の令国難病センター研究会、皆様多数お集まりいただきまして、本

１にありがとうございます。明日３月I1日は東日本人震災のJ‘度１年目を迎える

のですが、本当にこの１年間いろんなことがあったと思います。もし111能であれ

ば、明日皆さんと一緒にご冥福を祈らせていただきたいと思っております。

　

この難病センター研究会は難病対策の巾でのたいへん重要な地城医療の体制を

整える役割があります。その役割の中身というかハートでもある、難病の相談と

支援を充実していこうということで2oo;i年からはじまり、皆さんのご努力の御陰

で、今全国に整備されてきました。しかし、皆さんご存じのように、なかなかこ

の形態というか、組織というか、その基盤がまだまだ充分でないところがありま

す。しかし、こういう研究会などを通じて、それぞれのところでの問題点や、そ

れを解決する工夫、今後のあり方というのを話あうことは本当に･R要なことと考

えております。

　

このセンターが東京と地方という形で年に２回ずつやってきております。そう

いう意味でも各地方におきまして、その悩み、そしてまた学ぶ点、これを火際に

経験するということは非常にいいシステムだと思っております。今日は徳島でこ

ういう会を開いていただきまして、大変ご苫=労があったんだと思います。県の皆

様方、またいろんな市の皆様、またそして忠青さんの皆様、また多くの支援の皆

様、大変ご苫労さまであります。

　

今川は厚生労働省の疾病対策課の山本先生にも来ていただきまして、現在進ん

でいる難病対策、これについての動きというものをお話していただけるのではな

いかと思います。[]本における難病対策は昭和17年に始まっております。私は世

界に誇る非常にいいシステムであろうと思っています。難病の原囚だとか医療費

の捕助とかいろいろ進めてきましたけど、やはり何事も改善すべきことは年々で

てくると思います。そういう動きを今日、山本先生のお話の中でお聞かせ噸えれ

ばありかたいと思います。

　

また、今日は特別講演として印LI国巡礼と病気｣という、たいへん興味ある話

題で真鍋先生にお話いただけることになっております。また、研修講演として肝

臓の病気、そして神経内科の梶教授にお話いただけるということで、これもたい

へん期待しております。あと、パネルのコーナーにおきましては難病の支援と相

談、またその具体的な事例を皆さんから発表いただけるということで、充実した

会となるものと思います。企画にあたってくださった皆様力に本当に心からお礼

中し11げます。

　

どうぞ今｢|明日、限られた時間ではありますけども、皆さん･緒にご議論また

討論していきたいと思います。

－３－



来賓挨拶

徳島県知事

代理徳島県保健福祉部医療健康局総局長

飯泉

　

嘉門様

小谷

　

敏弘様

　

全国難病センター研究会徳島大会ということで、皆様、徳島の方にようこそお
いでくださいました。本当にありがとうございます。

　

いま事務局からご紹介ございました､徳島県の方はもてなしの心ということで、

全国各地からこのようにおいでくださることを心から歓迎をする次第でございま
す。

　

とりわけこの研究大会ということで、本来でありますと徳島県知覧皆様に親

しくお祝いの言葉あるいは歓迎の言葉を申し上げるべきところではございます

が、あいにく公務と重なっておりますので、メッセージをあずかってまいりまし

た。代読をさせていただきます。

　

本日全国難病センター研究会第17回研究大会がこの徳島で２日間にわたり開催

されますことを一言お祝いを申しｈげます。

　

全国各地から一一堂にお集まりになるこの研究大会が木県で開催されますことは

たいへん意義深いことであり、心より歓迎を申しＬげます。ようこそ徳島県にお
いでくださいました。

　

本研究会は平成15年に設琵されて以来全国各地に開設されました難病柵談支援

センターの方向性の確立や運営・相談に従事される方の知識・技術等の質の向上

に取り組まれ、また医療・福祉・行政関係者、患者・家族団体とのネットワーク

の構築に努めておられるなど、難病対策の推進に大きく貢献されておられます。

糸山会長様をはじめ、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

次第であります。

　

原因が不明で治療が確立していないいわゆる難病につきましては、艮期の療養

を必要とし、経済的な問題に加えまして忠者の皆様には治療や療養生活はもとよ

り、l｣常生活でも多くの悩みや不安を抱えていらっしゃることと存じます。

　

また、ご家族の皆様にとりましても、身体的・精神的にご負担はきわめて重い

ものがあると承知をいたしております。

　

本県におきましても、平成17年４月に難病相談支援センターを設置し、地域で

生活する患者･ご家族の皆様の｢1常生活を含み相談･支援や地域交流活動の促進、

また就労支援などに取り組んでいるところでございますが、もちろん行政だけで

は力の及ばない部分も多くございます。関係医療機関や福祉団体、また本[]ご出

席されておられます難病団体の皆様のご理解とご協力を抜きにしては成り立たな
いものでございます。

　

このたびの研究大会におきましては、本日の四国人学文学部の真鍋先生の特別

講演、また明日日日には本県の難病医療連絡協議会の会長であります徳島大学の

梶先生の研修講演をはじめといたしまして、講演や発表、交流会などたいへん意

義深い内容となっております。２日間の研究大会を通じまして、全国の難病相談

支援センターの皆様をはじめ、患者やご家族の方々、医療・福祉・行政関係片の

交流の場がさらに広がることを多いに期待するとともに、難病患者・ご家族の皆

様への相談や支援がさらに充実されますことを切に要望する次第でございます。

　

結びといたしまして、木研究会のますますのご発展、本日ご参加の皆様のます
ますのご健勝、ご活躍を祈念いたしましてご挨拶とさせていただきます。

　　　　　　　　　　　　　　　　

平成24年３月1011徳島県知'μ飯泉嘉門

　

代読

　

本当にみなさん、徳島にようこそおいでくださいました。この研究会の成功は
もとよりでございますが、徳島県のよさ、これについても持ち帰りいただいて、

また交流会もあるようでございますので、実り多い大会となりますことを、私の

方からもお祈り申し[ごげております。本肖に心からlD間どうぞよろしくお願い
いたします。

－４－



来賓挨拶

徳島市長
代理徳島市保健福祉部長

原

　　

秀樹様
多田

　

昭弘様

　

みなさん、こんにちは。徳勘『h保健福祉部長の多[Hでございます。

　

全国各地から水の祁徳島市にお越しいただき、心より歓迎巾し□ずます。また、

本研究会が四国では初めてという開催とお聞きしております。嬉しく思っておりま

す。

　

本来なら原秀樹徳島l卜長が参ってみなさまにご挨拶申しＬげるところでございま

すけども、所用のため出席できませんので、ltf艮からあいさつ文を頂かってまいり

したので私から代読させていただきます。

　

全国難病センター研究会第17川研究大会が本巾において盛大に開催されますこと

をお慶び申し日ずますとともに、全国各地からお越しいただきました皆様を徳島市

民を代衣いたしまして心から歓迎申しhげます。

　

令国難病センター研究会の皆様におかれましては、日頃よりセンターの効果的な

運営はもとより、医療・福祉・保健などめまぐるしく変身する制度等に関する研究

や研修をはじめ、相談員の方々の資質の向上、ならびに各関係機関をつなぐネット

ワークの構築に収り組まれるなど、難病に苫しまれている忠者やそのご家族の支援

に多大なるご尽力をいただいておりますことに深く敬意を表しますとともに、心か

ら感謝申し上げる次第でございます。

　

我が国は生活環境の改西や医学の進歩により、ヽト均寿命が急速に伸び、令国打数

の長寿国となりました。しかしながら一方で今もなお、症例数が少なく原因不明で
治療方法が確立しない疾患が数多く存在するなど、難病に苫しんでおられる忠者の

方々またご家族の精神的・経済的なご労苫は人変なものであろうと拝察するところ

であり、研究会の皆様方のこれまでの積極的なお収り組みに改めまして敬意を表す

る次第でございます。

　

さて、皆様ご承知の通り、岡におきまして障害青総合福祉法の策定に向け、障害

者の定義に難病の方々を含め、障害福祉サービスの対象とするとの意見も出されて

おりますが、地城医療・保健の充実・強化にむけましては全国巾長会から国に対し

まして対象疾忠の範囲等の拡大とともに必要な財源措置を求めるなど、捉ａを行っ

ているところでございます。

　

こうした巾、令岡から多くのご関係の皆様がｰ堂に会し、本研究大会を通じてそ

れぞれの地域で培われた川々の研錯の成果を共有さわ、閲達な議論を通じ交流を深

められますことは真に意義深く、今後の支援活動の･屑の充実につながることをご

期待申し[こげる次第でございます。

　

本巾におきましても、ぬくもりの社会づくりをまちづくりの基本目標にかかげ、

令ての方々が地域社会の中でおりlいを支え合い、日常生活・社会生活を行うことが

できるよう、福祉・医療など幅広い分野にわたり、各関係機関の何様方と連携し、
福祉サービスの充実に収り組んでいるところでございますので、今後とも皆様方の

一層のご支援・ご協力を賜りますようお願いもうしあげます。

　

さて､徳島市は中心部にランドマークである眉山が位置し大河占野川はじめ、138

もの河川が市内を流れる自然豊かな町でございます。また、阿波踊りや人形浄瑠璃

などに代表される伝統芸能・文化が息づく町でもございます。皆様方にはぜひこの
機会に本市が誇る豊かな水に、地域資源であるＬＥＤの光のアートをくわえた幻想

的な景観や阿波踊り会館での阿波踊り人会、自然の恵みたっぷりの食材など心躍る

水祁、徳島ならではの魅力を存分にお楽しみいただければ脂いに存じます。

　

むすびに、開催にあたり多大なるご尽力をいただきました関係各位に厚く御礼を

申し上げますとともに、全国難病センター研究会の･屑のご発展と杵様力の今後の

ますますのご健勝、ご活躍をお祈りいたしまして、ご挨拶とさせていただきます。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成2･1年3JJ10日徳島巾長原秀樹
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厚生労働省から、今日は山本疾病対策課長がきておりますの

で、ご挨拶だけではなくて、今、愁眉の問題であります難病対

策をこれからどうするんだ、あるいは障害施策とどういう関係

になるんだということで現状、ホットなところのお話をしてい

ただきたいと思います。

(2012年３月10日時点での報告です｡あらかじめご承知おき下さ

い）



　

厚生労働竹疾病対策山本です。たいへんおI止話に

なっております。ありがとうございます。また、地

元の徳島県、徳島市には大変お世話になってこの会

を開かれたということで心から御礼を申し上げます。

　

挨拶のかわりといってはなんですが、現状を少し

ご紹介したいと思います。

　

今日限られた時川ですけども、４点をお話したい

と思っております。

　

１つめが、現在の難病対策の概要。これ皆さんよ

くご存じかと思いますが、21年度の予算について、

新しい来年度予算ということで簡単にお話したいと

思います。

　

２つめですが、新たな難病患者さんあるいはご家

族の方を支える仕組みの構築。新しい難病対策と巾

しますか､現在の難病対策の抜本改革につきまして、

現在の検討状況をお話したいと思います。

　

３つ日に、今後の総合的な難病対策の構築に向け

てということで、どちらの方に進もうと今検討され

ているかについてお話したいと思います。

　

そして最後に24年度の取り組みということで、来

年皮が難病対策にとってどういう年になるのかとい

うことも一言、夢も込めてといいますか、期待も込

めてお話したいと思います。

〈介鯛･・櫨ザーゼス〉
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現行の難病施策概要
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として行っています。また入所施設として、神経難

病の患者さん等を対象にしました入所施設の確保。

そして特定疾忠治療研究‘lf業という医療北助成を主

とした'jf業あるいは研究事業。そして今日もまさに

多くの方、関係者がお集まりの難病相談支援センタ

ー等を中心とした相談支援事業。また相談支援には

県の保健所あるいは市町村の窓ロもふくまれると思

います。そして今日またセッションでご発表ござい

ますけれども、就労支援ということでの取り組み。

そして啓発・倅及が行われています。その他の事業

を含めまして56疾忠で今約70万人の難病心者さんが

おられますが、それ以Iこの忠者さんにかかわる研究

事業等を行っています。

　　　　　　平成２４年度主な難病対策に閥する予算(業)
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2･1年度、このスライドあとでＪＰΛからダウンロ

ードできるようにしておきますが、いわゆる研究事

業ということで、当事者の方々のご尽力もあって、

毎年100億の予算を確保して研究を進めている｡来年

は特に治療法の開発、直接治療法に結びつくような

研究によりシフトしていこうと考えて取り組んでい

るところです。そして特定疾忠治療研究事業。今年

度予算280 億。さきほど市の方の戸川部艮さんです

か、お話もありましたように、県の超過負担が非常

に多いということで｡350 億､ちょっとですけれども

来年皮予算を増やしているということです。そして

難病相談支援センター事業。そして今年初めて始ま

〈痢究･皿皿≫

･特定Ｓ●治療研究事畠
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現在の難病対策は、これは皆さんよくご存じだと

思います。在宅の福祉サービスは、各市町村の事業



りました難病患者サポート事業ということで、当事

者の方々の取り組み等をより強化してネットワーク

をつくるための事業ということで、金額は2000万と

少ないけれども､取り組んでいければというふうに、

取り組み始めたところです。これは来年度も継続し

たいと考えています。

　

医療賞の問題、医療費助成についてですが、年少

扶養控除の廃止によって地方財源が若干増えますの

でその分の一部､269億ですけれども、24年度に限っ

て難病対策に使うことになりました。

「 平成24年度以降の子どものための手肖等の取扱いについて(抄)

　

④●威2･年度におlfる暫定的舛応とLて､年少皿養授●の幽止●による地方財・ａ増●分の一命を

特定疾乖治癒研曳事ｌの地方の超過負担の刈薦1して活円する.(2峰皿円)

　

(2)呻定疾敏治●・竟事ｌに俑る地方の皿過負担について｢ま､その解消に早成24年皿予ｌから取り

組み.早業の解消を目指す．

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

平成23年12月和厠

　

内閣了瞬長官

　

皿務大巨

　

財務大臣

　

皿匡身●大巨

　

大篆折巨の結果､上記のとおり合意したことを碕皿する、

　

民主竟歌集鏑査食長

　

子どものための手当等の取扱いで、24年度の暫定

措置として269億を県の難病対策に当てるというこ

とを４大臣で合意しました。現在難病の医療費助成

を行っています特定疾患治療研究事業という事業の

総額予算が今1200億を超えておりますけれども、本

来国と県600億ずつを負担すべきところ､国がさきほ

ど280億ということですから、県がそれ以上に920億

超過負担しているというのが現状です。この超過負

担というのはもう永年続いておりまして、局長さん

もおられますけれども、各県からも厳しいご指示を

いただいているところです。

　

現在交付率100%であるべきところを46％強です

けれども、この財源措置によって92％強まで改善す

ることになります。ただ、単年度の措置ですので、

25年度以降どうするのかということで、特定疾患治

療研究に関わる地方超過負担についてその解消にと

りくむし、早期の解消を目指すということで、特に

大きいのは総務大臣、財務大臣、厚生大臣で合意し

ているということです。
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難痢対策の検肘状況について

噺たな輿治性疾患対策の在り方検斟ｔこム
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次に２つめの難病対策を今後どういうふうにして

いったらいいのかという検討状況についてお話いた

します。

　

難病対策については、省内に新たな難病対策のあ

り方検討チームということで副大臣が座長で、副座

長に両政務官が入った検討会をはじめております。

難病対策そのものは医療ですとか研究ですとか、疾

病対策課にかかわるものが多いのですが、他にも厚

生労働宵関連でも福祉の部分あるいは就労の部分等

ありますので、その関係部局の局長あるいは部長も

参加した会となっています。

　

また厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

という厚生科学審議会の中に難病のあり方を議論す

る会でございます。だいたい毎年１回ずつぐらい開

かれていた会ですけれども、秋から月１回あるいは

多い月は月２回というふうに議論を重ね、まず今の

難病対策の課題を整理し論点を整理し、中間的な取

りまとめを行い、より詳細に制度設計をつめる段階

に入っております。
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難病対策委員会の下にワーキングチームというの

を置き、特に研究と医療の部分、例えば難治性疾忠



の定義ですとか研究の問題あるいは医療体制の整備

をどう拡充するのかという問題を議論するワーキン

ググループと、もう１つは在宅生活を支援する様々

な施策、就労を含めました施策を議論するという２

つのワーキンググループを作り、３月から２月の下

旬から議論を開始、ここまで今年度の予定しかまだ

入ってませんけれども、４月以降もこのワーキング

グループで詳細をつめた上で親委員会ともいえる難

病対策委貝会でさらに議論していくという構造にな

っております。

　　　　　　　　　　　－－－－　　　　　　今後の軸痢阿傭の検討に当たって(中間的な整理)(≫!～その１～

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　■Pj≪Z3年liHi日

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　厚生科学審議●疫痢対策循會・疾対策雛尚歯

１今後のjumsの豊皇しの方角１(抜粋)

　○稀少･梱洽性Ｓ底｢ま遺伝子レベルの貴興が‐鴎であるものが少なくなく．人関の多帰性の申で.一宵の割合男生する

－～

　　とが必然.

　○その珍事は非常にーいものの.・lの諸にでも・ｌしうる可笥性がある.

　○たまたま罹あした底看は１篤かつ憤・の痩状に曹しみ.治療まが未確立のため､・・・旅の医療費負柳は長期かつ

　　禄めて●い.

　○また､希少性故に､社費一般の電解が得られにくい上に.ammitにおいても串門的ｌ●欄・を揖すことに圃・を肇

す

　　などの関屋がある.

　○一方．間や地方公典箆休の難政は巌しさを嗜しており.制度の安定性を確保することが●費になってきている.

　○こうした申にあっては､偉熹の弊●同類の概念を越え､希少･難治性根底の●●･軍旅を・が菌の社●が包含し､支圃

　　していくことが.これからの峻熟した戮が・の社●にとってふさわしい．

　Ｚ、凰をの重病河童のＳ●について

　:i:^ giitit助威･研究串良の対●良恵が眼られており、不公平●がある．

　②１●費助成について､ｉ嘩が●肴のためを悪い鯵噺が甘くなる傾向があることが掃僧されている｢iか､刺象疾患追加

　　の迦走ａ糧が不哨確であるなど、事・の公Ｉ性に筒威がある.

　③医療療映刺直に上策せされる他の公費負ｌ医療・・との均衡が働られているかどうか検討が必賢．

　ｔ甑●費助斌については.毎年●畢・舞が噛加し､長年にわたり蓼ｌ同Ｓの大●な趙・Ｓ榴が続いており.不安冑な刺

　　咳となっていることから､皐恚|こ・・員揖を解消することが未められている.

　Sヽ治療研究の痩進.医療体・の雛僧､・艮への普及●発､柵暖サービスの支寅､就労支援辱､鼻音的･包階的な絢雛が

　　求められている.

　⑥●跳の検紳｢こついて､希少･敵油性疫鳥刺策の基本となる填整備も視野に入れて､検討する必要がある，

　

これまでの取りまとめとして、難病対策の方向性

として、稀少難治性疾患というのは遺伝子レベルの

変異も多いもので人類の多様性の中で一定割合発生

するということです。ただ非常にその確率は低いん

ですけども､国民の誰でも発症しうる病気であって、

たまたま発症した患者さんは非常に重篤でありその

ご家族も含めて多くの介護等に苦しむことがあると

いうことで、それを社会全体で支えていく仕組みを

作るべきとされています。

　

課題は全て申し上げませんが、さきほど部長さん

のお話にもありましたように、助成の対象疾患が限

られているということの不公平感ですとか、助成に

ついての公正性の問題あるいは他制度との均衡とい

う問題もございます。

- １１－

　　　　　

今喰の皿爾対友の検卜に●たって(中間的な雛皿3
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希少･魏治性疾患の愚會を､公平に対策の対皿とする.

②公正性の確儀

　

&I－a－－･-

　

例賛ａ・施にあた・てII. IBM・t≫mi..axma!i･

ｑ●・度との吻●の確保

　

制直の皿計にあたっては､皿制度との均●を間る．

巳肩度安定性の皿皿

　

輯友にわたって安竃Ｓな・皿とする.

⑤他會釣･包階的な施策の會●
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油療法の早期皿立のための池療研究の推進.医●体制のｌ恨、国民童体の瑠珊を犀めるための●及警備､皿祉サー

　

ビスの充実.就身支ｌ●を蛤めとした総合的･包鰍的な皿策を実廊する.

⑤値馴化の検卜

　

希少･軸油性痍●対策の冨本となる皿●備し皿野に入れて.実効的なli≪M≪を実珊で曹もよう.検討を進める．

４、今耳の皿身河童＠－・しの五皿箆

　

ごくまれではあるが菌良の申にー重の割會で重痙する可敵性のある観痢について､愚會の長闘かつ重會の精神的･

身体的･・ｌ的貫担を社會工休で支えることｌｌ柵ず.このため、

○医療ｌ・威について､奉ｌの公正性､勉・度との呵衡､制ｌの皿走性の・皿の観点に露ち.浹・化も襖皿に入れ．

　

冨少･・濤筏Ｓ皿を啼広《公皿に助友の糾皿とすることを検討する．

０寡た.希少･・晒性疾患の特性を謄まえ､冨療研究の槽進､・療皿制の警備､国民への普貫會舞､皿祉サービスの

　

充身､皿芳支圃●を嶮めとした皿合・･包岫呵な皿童の爽亀や亥峰の仕組みを検卜する．

　

中間的な整理をまとめた時の方向性として事業の

公正性ですとか､制度の安定性の確保の観点に立ち、

法制化も視野に入れて広く助成の対象とすることを

検討するとなっています。また総合的な施策につい

てもその仕組みを検討する。これが巾問取りまとめ

を行った12月段階での委員会の整理です。

社会皿皿･税一体取革大舅(難病関係部分皿粋)

３・療一介皿等②

　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
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OI31の長陽嵩●ｓ瞭の高額會僣ｌの見直しのほか､闘病●會の裁期かつ１會の精神的･身体的･・隣的ｓ抑を

　　

社命會皿で皿丸るため､●価費助威｢こついて､捷Ｍ化も霞・に入れ､朝晩舛歌の希少･・油性疾●の範囲の拡大

　　

を會め､より公皿･安定的な工Ｉの仕皿みの皿皿を可隋す．

　　

また､治療研究､Ｉ疹体制､皿瞳サービス､皿労支唾等の総會的な良策の身施や東横の仕組みの欄扱を●階す．

　　

兪丿き続き喰卜する．
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そのあと社会保障税一体改革ということで、まさ

に消費税の問題と社会保障制度の問題議論している

ので、２月の閣議決定をしたものではほぼ同じ内容

ですけれども、より公平・安定的な支援の什組みの

構築を目指す。それから総合的な施策の構築を目指

すということで、検討する、と、目指す、というの

は、よく聞くと何か似たような、行政におられる方

この微妙な違いを分かっていただけるのかもしれま

せんが、これは一歩前に進んで、検討するというよ

りも目指すというのは基本的に実現に向けて一歩ず

つ進んでいくということで、前に進んで行こうとし

ています。



今後の総合的な難病対策(イメージ図)
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３つ目に、今後の総合的な難病対策のイメージと

いうことで詳細ですけれども、医療費助成の問題、

そして医療体制、難病の治療がキチッとできる医療

体制を整備すること。そして研究をきちっと進める

こと、１つ大きいのは特に治療研究の分野で国際協

力、国際連携をしていくこと、そして相談支援をや

っていくということなんですけども、それ以外にも

就労ですとか、福祉サービスですとか様々な分野が

あります。

　

新しい難病の制度で全部を、たとえば健康局疾病

対策課で所竹するということだけではなくて、もち

ろん医療とか研究というふうに健康局等できちっと

制度化するものもありますけれども、就労の支援と

いうのは、今日も議論がありますけれども、まさに

厚生労働省、他部局の障害者等の就労を所管してい

るところあります。そこでどういうふうに難病の問

題を手厚くしていくのか。そしてこのあとお話しま

すが、福祉サービスの問題ということで、特に障害

者の福祉も含めた福祉部局で難病の問題についても

どう取り組むのかということを議論し、全体をあい

まって難病の対策がくくられればいいと思っていま

す。

　

例えば医療費助成というのは根幹には医療保険が

ありますし、介護保険制度もあります。医療対策の

中には医療計画の策定ですとか、他にまさに医療の

根幹にかかるとこもあって、それらも駆使して難病

の対策が充実することが望ましいと考えております

し。
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自立支援法、総合福祉法の議論は簡単に話します

と、今難病等居宅生活支援事業というのが市町村の

事業で行われておりますけれども、ヘルプ事業につ

いては利川者が今全国で315人しかいない｡ショート

ステイは10人、全国で10人使っているだけというこ

とで、体制がとれている市町村をみても、ヘルパー

事業でも全体の巾町村の42％が実施しているだけで

す。これはなかなか拡大できなかった事業です。

厚生労働省案(修正版)
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自立支援法の改正といってもいいでしょうし障害

者新法、障害者総合福祉に関する新法といってもい

いと思いますが､この法律で今議論されているのは、

障害者の範囲に、治療法が未確立な疾患その他の特

殊な疾病であって、制令で定めるものによる一定の

障害がある者を加える、ということで、難病の患者

さんについても福祉のサービスの対象としようとい

うことです。今週閣議決定し今国会に法律がでてい

くということになります。



厚生労働省案(修正版)
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ちづくりとか哲学みたいなところでは国際協調とい

うことがありますけれども、たとえば治療法の確立

ですとか、国際的な治療・研究の推進ですとかとい

う部分がない、カバーされてないということで、基

本的には難病の特性にあったきちっとした制度があ

って。さらに様々な施策を活川できるという形にな

っていくのが望ましいのでは、と思っております。

　

最後に、平成24年度がどういう年なのかですが、

１つは今冒頭で申しました医療費助成について年少

扶養控除のお金を使えるのが24年度単年度です。25

年度どうするのかと｡県の局長さんおられますけど、

まさに最大関心事である。なぜかというと、県も国

も財政状況が厳しい中で、きちっとした財政基盤を

持っていないと制度の安定性がそこなわれる、安心

して支援が続けられないという問題があるというこ

とが、県においても課題だろうと思いますし、その

財源の限界性が新たな疾忠の追加ですとかそういう

問題にも足伽になっているので、この25年度にどう

いう財政的な裏付けをもっていけるのかということ

は、厚生労働省だけじゃなくて総務宵あるいは財務

竹含めた課題であると冒頭申し上げた通りです。そ

の答えを21年度に出して行かなくてはいけないとい

うことです。

　

２つめに自立支援法の改IEあるいは障害者総合福

祉法といった意味で障害者総合の法律に関して、難

病患行さんを福祉の対象にすると、それをどういう

ものにするのかというのを制令政令で定めることに

なっています。障書者の法律は、平成25年４月の施

行ということですから、24年度の終わりにはその政

令の内容がみえてなくてはいけない。そうすると24

年度の問にその政令をつめていくという作業の中で

まさに難病のありようと難病の福祉のありようも議

論されるということになります。

　

３つ目ですが、もっと大きな枠組みとして社会保

障税一体改革と消費税の問題はまさに議論されてい

ます。社会保障と税一一一･体改革の巾で、さきほど難病

のことについて少しその中での課題として書き込ま

れたことをご紹介しました。その中には、法制化も

視野において検討すると位置づけていただけると思

いますけれども。社会保障税一体改革については年

金ですとか子どもの問題あるいは医療保険の問題あ

りますけど、それにはきちっとした法的な裏付けが

ある社会保障制度についてどう財源をきちっと確保
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最後に、実際に障害の福祉の法律の改正で難病患

者さんの生活がどう変わるのかということですけれ

ども、さきほど申し上げましたヘルパーサービスで

すとかショートステイその他の福祉、障害者が使え

ているサービスにつきましては、他のメニューを含

めて、例えば介護の支援とか様々なサービスが使え

るようになります。ただ、手帳もとれるのかと、こ

れは違います。手帳の取得ではありません。それか

ら福祉のところ、今難病患者さんの２割は障害者の

手帳を持っておられるので、障害者と同様に障害者

サービスを受けておられますが、残りの８割の難病

患者さんは、逆にいうと障害者手帳をもっておられ

ないので、今は障害者施策の網には入っていないと

いうことになります。

　

障害者の福祉サービス、障害者施策の中には実は

医療賞の助成の、医療費助成のサービスもあります

し、様々なサービスが入っているんですが、医療に

つきましては障害者福祉の領域では治療法が確立し

ている医療であって、障害の軽減に資する医療に限

定しています。その巾で難病の患者さん全部そこに

入れようとすると、難病の患者さんの医療について

は治療が確立していない医療ですとか、必ずしも直

接的に障害の軽減に至らないけれども、必要な医療

というのが様々ありますので、医療の部分について

はきちっと難病対策の中で議論していく必要がある

と思っておりますし、あわせまして、研究ですとか

医療体制の整備というようなところは、あまり、と

いうか障害福祉の分野では重点を匿いている部分で

はないけれど、まさに難病対策に必要な部分だろう

と思っています。

　

もう１つ、障害書の施策の中で国際協力というの

は、どちらかというと国際的な、例えば理念とかま



していくかということ、大きな根幹になります。

　

難病対策というのは今まで多くの方のご尽力で財

政、予算措置といいますか、補助金なり予算措置で

一生懸命やってきました。その良さもあります。柔

軟性もっておりますし、様々なことについて対応で

きるというのがありますけども、それだけでいいの

かどうかというのがまさに今問われているというこ

とで、難病対策委員会でも法制化も視野において、

まさに議論していくところですので、またここにお

集まりの皆様方のいろんなご意見をお聞きして、そ

して一歩でも二歩でも進めていけれぱと思います。

　

時間が超過しましたが、貴重なお時間いただきま

してどうもありがとうございました。以上です。

　

(2012年９月に群馬で開催される当研究会第18回研

究大会でさらに新しい報告が予定されています)

-
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皆様本日は青い空の四国、そして癒しの遍路路の徳島へよう

こそおいでくださいまして、ありがとうございます。

　

今日ご講演いただきます真鍋俊照先生をご紹介したいと思い

ます。真鍋先生は四国大学文学部の教授をされております。そ

してまた四国88ヵ所の中の第４番札所の大日寺のご住職でもあ

られます。先生は文学と美術と宗教にご造詣が深く、今日ご講

義をお願いした次第でございます。

　

今日の演題は「四国巡礼と病気」でございます。それでは真

鍋先生よろしくお願いいたします。



　

みなさんこんにちは。ただいまご紹介いただきま

した貞鍋と申します｡どうぞよろしくお願いします。

　

こういう会はこれまでも医学界の、特に看護の若

い方々の大会、そんなところに招かれたことがあり

ます。この病気と四国遍路、四国巡礼という関係は

いろいろ考えたんですけれども、なかなか記録が残

っておりません。記録というのはもう人問がなくな

って最後に倒れた時の記録、これがお寺の過去帳に

残っているという程度なんです。どのような経緯で

それがそうなったのかというのを、私どもとしては

１番知りたいんですが、それはあるようでないんで

すよね。従って今日のお話は、特にこの四国遍路の

巡礼、いわゆる信仰者が一般の方々に広まってのそ

の流れの中で私の推測を交えたお話をしたいと、こ

のように考えております。

　

プリントをお配りさせていただきました。この中

に、歴史の話はあとでいたしますけれども、この四

国遍路88ヵ所という私どもが作りました、その一覧

表をここに載せさせていただきました。

　

四国ですから４つの県からなっている、これはご

承知かと思いますが、この遍路を巡る、今日でいう

とシステムですね、どうして、どのような理山で回

るのかというその区分けを１から４までここに掲示

してございます。

　

１は発心の道場とあります｡２番目が修行の道場。

３番目が菩提の道場。４番目が涅槃の道場。こうい

うふうに４つにわかれております。こういう区分け

ができた源は弘法大師窄海に及ぶんで、それが平安

時代ということでよろしいかと思うんです。４つの

発心、修行、菩提、涅槃というシステムが確立した

のは江戸時代。それも18世紀なんですね。その頃か

ら特に関西方面、つまり今でいう上方（かみがた）

ですね、難波、このへんを拠点にして船で四国に遍

路にやってくるルートが開発されて非常に盛んにな

りました。従って遍路を如何に掘り下げようか、そ

ういうシステムのありようもこのころにだいたい定

-

まってきたわけです。

　

さて、遍路の大きな目的というのは言うまでもな

く､死出の旅でありました｡つまり江戸峙代の人は、

如何に死ぬかということを人生半ばすぎぐらいか

ら、昔は今のように長生きではありませんでした。

60まで生きられることは本当に幸福なことだという

ような認識でいたわけです。従って30代･10代になる

ともうそろそろ死のことを考えるということが一般

的でした。

　

四国遍路の歴史をいろいろ辿ってみますと､「行き

倒れ」というのがあります。これは四国遍路に出て、

もっとも死というものを大切に考えこの中で迎える

ことが本望であることを象徴的に突き詰めた１つの

システムだということになっています。信仰ももち

ろんそこから今日まで形成されて続いています。

　

死出の旅というのは、お遍路さんというのは杖を

必ず持ちます、遍路杖。今は先の方が錦の袋が被っ

ているのですが、あの中は供養塔だとかお墓、こう

いったものの石像の五輪塔（ごりんとう）というの

があるのですが。その五輪塔の上の方、地水火風空

という造形的な形がそこに刻まれているわけです。

今でもあの袋をとりますと、それがすぐ現れます。

そしてこれは途中で行き倒れてもすぐお墓の形にな

るということで、その当峙は」こ葬でしたから、その

hにあれをたてるということです。

　

そのあと、非常に重要ないわゆる死の儀式があり

ます。それは死出の旅独白の、生身の肉体が朽ちて

きてだんだん青黒くなってくる｡赤黒くなってくる。

そういう時に、必ず村の人たちは、こちらでは死出

装束というものをどの農村でも準備をしていまし

た。それは自衣ですね。南無大師遍照金剛（なむだ

いしへんじょうこんごう）と書いて、その下に同行

二人と墨書された死出装束です。これは袖があるも

のとないものとがあるのですが、昔は袖がないもの

がほとんどでした。袖がないという形はすぐその亡

くなった方の両腕をそこに通して葬ることができる
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からということです。

　

ところが、こういった死出の旅というのは、今は

ほとんど、私共もお寺にいろいろいて納経などさせ

ていただいてますが、それに関心を持つ人というの

は全くありません。私共のお寺では車椅子の方、そ

れからニードの方､いろんな方が来られるのですが、

私は小さい時から目の見えない方がよくいらしたの

で、その人たちに点字の般若心経と観音経、それか

らお釈迦さんのお像これを点字でかたどったものを

用意しております。

　

私が今日まで、12～3年ぐらい前まではそれを使

う人がいたのですが、それ以降はほとんどそれを使

う人はいません。それぐらい遍路と死と病気、病気

の話はあとでしますが、そういうものに関連した関

心というのはないんですね。つまり今は癒しの旅、

癒しの遍路、つまり如何にその気持ち良くこの行程

を歩いて、あるいは市で、あるいは白転車で、そう

いった機器を使ってでもずっと回るように様変わり

しました。

　

これは15年ほど前、霊場会、いわゆる霊場寺院88

ヵ所でもたいへんな議論がありまして、やはりこの

死出の旅を大事に大事に説いていくんだという主張

があちこちのお寺で起こりました。その時に浮上し

たのがこの発心の道場、修行の道場、菩提の道場、

涅槃の道場、４つのこのシステムの重視でした。

　

発心というのはもう修行に出るよということで心

を発するわけです。覚悟を決める。つまり死出の旅

という大前提がありますから、どこで死んでもいい

よという発心です。

　

二番目は修行ですから、これはあくまでも修行な

んだと、つまり僧侶のまねごとをしてでもそれを続

けるんだ。こういう行程です。それから菩提の道場

というのは、これはおそらく今日皆さん方も、非常

に詳しく話せば関心が非常に高いと思いますが、江

戸時代の人たちも精神的な病はたくさん抱えていま

した。残り少ない文献からそういうものを探って私

共はそれを見ているのですが、今日でいう引きこも

り、これはある年齢まで、つまり子どもさんが思春

期を迎えるくらいまで低学年の子供さん達ですが、

それ以降20代ぐらいまでの問に非常に多く見受けら

れる現象です。

　

そういう精神的な病を突き詰めていくと、四国遍

路のお寺では、大師堂、本堂、山門という３つの建

- 18－

物が境内には必ずあるのですが、その３つの建物の

中で本堂には必ず本尊と称する仏像ないし仏画が飾

られています。その本尊を描いたものがこの２段口

の部分にあたります。それぞれのお寺の本尊で入念

に救いを求めておがみます。

　

例えば１番ですと釈迦如来、２番ですと阿弥陀如

来、３番ですと釈迦如来、それから私共のところは

四番目ですから大口如来、こういう順序で入念につ

みかさねるのです。

　

このことは決してアトランダムにこういうお像を

ここに配置しているのではありません。本堂にそれ

がただ単に祀られているということではありませ

ん。これは何に基づいているかというと。密教でい

う曼荼羅です。曼荼羅の各尊を順序良く、それこそ

システム、悟りに近づくシステム通りに配置したも

のと同時にいろいろな難病をもつ人に内々に用意さ

れている処方１（しょほうせん）なのです。

　

また、この中で非常に注目されることは、お薬師

さん、薬師如来。これが88ヵ所に23尊あります。四

国遍路の中でこのお薬師さんが１番多いんです。だ

から江戸時代では病気を治す口的で死出の旅に出る

方が相当いたということが、こののヤクシさんにす

がるという本尊設置の流れの中で安心して出発でき

るということが読み取れると思います。

　

なぜお薬師さんを信仰して病気を治そうとするの

か、というと、『薬師本願経』というお経がありま

す｡これは非常に大部なお経ですが､その中には様々

な病気を治した時の御利益（ごりやく）ですね、つ

まり病気が治って良かった、こういう気持ちを表す

記述が随所にあります。だから実際にお薬師さんを

祈ると、病気が本当に治るったという実感がその当

時あったのだろうと。例えば23番、今日阿波では最

後のところですが、この表で見ると医王山薬王寺、

厄除け薬師如来なんですね。日和佐（ひわさ・現美

波町）にあります。海部郡の日和佐。これは非常に

大きいお寺ですが、ここにはいろいろな病気の方々

がたむろして、だいたいここでつまってそこから湯

治へでかけるのですが､相当な人がここで滞在して、

つまり動けなくなってここで亡くなる方も相当いた

のです。それよりもこのお寺にいると必ずそういう

病気が治るんだ、こういう考えです。薬王寺に今で

もある男坂、女坂の石段は、人生で病気にならない

為の予防処ほの知恵なのです。これで発心の道場の



最終目的がここで完成するということになっていま

す。

　

私はおじいさん（戒善かいぜん）､父（隆城りゅう

じょう）、私と３代目なのですが､私が小さい時は、

私のお寺に薬師堂があって、今は非常に綺麗になっ

てしまいましたが、そこには土間、つまり木で作ら

れた床とかそういうのではなくて土を固めた土間、

ここの上にむしろがたくさん敷いてあるんです。私

はおじいさんに､小さい時に尋ねたことがあります、

なんでむしろが敷いてあるのかと聞いた｡そしたら、

今でいうハンセン病、これらの人がたくさん来るの

で、そして必ずこの４番目あたりがだいたい夕暮れ

時になる。それでこれを必ず受け入れてあげてここ

で寝かしてあげる。そういう慈悲の気持ちをおまえ

もよく忘れぬようにと小さい時に念を押されたこと

があります。

　

物心ついて中学校、高校とお寺でずっと過ごした

のですが、夏になるとそういうハンセン病の方がた

くさんいらっしゃる。道端には物乞いをするように

両手をあわせて、白い衣を着て、本当に詰めて座っ

ていただいて、これ以上詰められないというぐらい

たくさんそこにいました。今の12番焼山寺（しょう

ざんじ）というお寺がありますが、この焼山寺は歩

く山道ですが、ここにもそういう方がたむろしてい

ました。

　

私はある時夕方になって親子連れの、お父さんは

年の頃50代半ばぐらいでしょうか、そして子どもさ

んを１人連れてました、女の戸でした。未だ小さか

ったです。顔は見えないのです。このハンセン病の

方は、目の下とか耳とかあるいは額のところ、こう

いう傷がちょっとありましてそこから血が止まらな

いくらいだらだら出てくるので包帯を巻くわけで

す。私共も、その包帯が夏になると非常に臭気を帯

びますので。これを換えてあげるということをもう

何度も何度もさせられました。そして包帯は非常に

大事なものですから、それを干して、そして使うの

です。だけど、別な人にこれを使うと、伝染をする

というのが当峙の風評でしたから、その人に必ず持

たせるということでした。

　

夕暮れ時、４時ぐらいですか、夏の暑い日に、そ

の親子づれがつきました。おじいさんが何十人と境

内の中でたむろしていて、そして着くたびに薬師堂

に案内していきました。うちには井戸がありました
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から、私は井戸水を大きなヤカンに汲んで、両手で

下げて。結構重いんですよね。それを薬師堂まで。

アルミ製のコップも何十個と用意していますからそ

れに入れて、１杯のお水を、本当に両手で小さいお

子さんなんかごくごく飲むんですね。もう１杯もう

１杯と要求するんです。そのあとどうするのかなと

思ったら、食事は本当に粗末なもので、竹の皮でく

るんだおにぎりでしょうね、持ち出してそれを１食

食べるだけです。そのあと眠るのかと思ったらそう

でない。薬師堂があって本堂が左側にあって、目の

前が大師堂です。大師堂は薬師堂の目の前で正面に

あるから誰でも見えるわけです。うちの４番大日寺

の場合ですね。その格子の窓は閉めますので、格子

のところに向かってその小さい女の子とお父さんが

大師堂に向かって一一晩中手をあわせているんです。

　

私はね、そんなことしても治るわけがないと思い

ました。だけど一一晩中祈ってるんです。私はそうい

うことが信仰なんだということを初めてそこで知っ

た次第ですが、いずれにしても本当に治るはずがな

いと。だけど彼らは、彼女たちはそうして祈るとそ

れは必ず治ると信じているのです。私は僧侶であり

ながら、恥ずかしいことですが、本当の信心をその

難病の人達から教わりました。

　

実際にその後もいろんな人たちと接しましたけれ

ども｡治った人もいるのです｡本当に乳ガンの人が、

あと３ヵ月といわれてきましたというような人が来

て、伊予に太山寺というお寺がありますが、そこの

太山寺から電話をいただきまして、３年間、遍路を

続けた結果その太山寺の近くのお医者さんでレント

ゲンを撮ったらガンが小さくなっていた。その時は

もうそれを信じ込んでそう、治ったんだなと思いま

した。そのような人が本当に何百人といるんです。

だからそれから信仰の力というのを、どうも合理的

な考えの中では成り立たないひとつの不可能なこと

を可能にする、そういうような思いを強く持つよう

になったんです。

　

問題はですね､この４つの道場のうち発心の道場、

こうありますけれども、発心とはまさにそのことを

いっているんですね。つまり心というのは我々つか

めません。相手の人、自分の。心は確かにあるんで

す、存在するんです。だけどこれはつかめません。

つかめませんけれども、それは自分の思七の中でど

うにでもなるわけです。だから意識改革というのも



成立するわけなんでしょう。

　

つまり小さい女の子は、その時あとでお聞きして

８つだといってました。そういう子が一生懸命祈っ

て意識改革をそこで我々に教えてくれたのです。

我々はそのことを知ってはいたけれども、そういう

貞剣なその眼差しと、もう手がひっついたようにな

っているのです、合掌して。それで南無大師遍照金

剛というのは一晩中唱えるとおそらく11000回ぐら

いなんですね。それをずうーつと唱えている。そう

いう現場に直面してそれからお薬師さんというもの

の現匪利益というのがやはり現実にあるんだと。今

日ではそういうものがもう打ち消されたかのように

みえます。おそらく60代70代80代の方々はそれを知

っているんでしょう。戦争の体験もあるでしょうか

らね。それ以降の若い方々というのは、本当にその

形だけのものかもしれません。しかし中には乳ガン

だとか子宮ガンだとかいろいろな内臓のガンを抱え

て回っていらっしゃる方の、なかなか話してはくれ

ない現状があるんですけれども、いろいろと話をし

ているとだんだんそういう話になってきて、それで

真実がそこで露呈するんです。そうした状況の中で

やっぱり信仰というのはその人個人の中に、つまり

その人の心と密接に結びついて、たしかに現存する

んだ、そういう実感を持ちました。

　

さてそのお薬師さんの信仰ということですが、さ

きほどいった曼荼羅というものがペースになってい

るということはその通りなんです。

　

四国遍路の歴史のところをご覧いただきたいので

すが、この四国遍路の歴史の中で四国遍路の総行程

は目00キロございます。全部歩きますとどんなに足

の速い人でも40 LIはかかります。今口では50日がひ

とつの原則だといわれています。何回かにわけて同

る人も最近は多くなってきました。

　

このような形式の聖地巡礼というのは世界にもた

くさんあります。ただそれはほとんど一方通行の、

出発点から終着点までが１本の縦の線。横の線、こ

ういうルートです。ところが四国遍路は右旋（うせ

ん）といいまして右回りということで右回りに回る

ということが大前提です。つまり人間の身体という

のは右旋ということで１つの運動機能が確立してい

るということをベースにすると、なるほどなという

ことがわかります。

　

そこに同行二人という言葉が加わるわけです。こ
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れはお大師さんと一緒、遍路中ずっとこのお大師さ

んが守ってくれる、お大師さんが話し相手になって

くれる、お大師さんが導いてくれる、こういうこと

なんです。しかもこれが一生続くんですね、いろん

な形で。このお大師さんというのは弘法人師空海の

ことなんですが、その発端を、ここに書いてありま

すように、四国遍路はいつ始まったかという１つの

説ですが、大師が厄除けに願かけしてそうしたとい

われています。これはのちに高野山に大師が登った

時に昔、国分寺で薬師如来と遭遇したことを思いだ

した信仰が起点になっています。薬師如来というの

は曼荼羅の中の胎蔵界という束にかける曼荼羅に身

代わりの仏が抽かれているといわれています。女性

的原理の胎蔵界、それから西にかけるのを金剛界と

いってこれは男性原理。これが向かい合って、曼荼

羅という本尊図はかけられてるわけですね。ですか

ら男性的原理、女性的原理というのが、人間にたと

えれば男性と女性というのが向かい合って、その呼

吸であり力関係であり、迎命の関係であり、そして

方向の関係でありと様々な考え方がそこで提示され

るわけです。

　

江戸時代に曼荼羅によって四国の遍路が図解化さ

れたというのが最初に申し七げました江戸時代の半

ば、この絵図が今でも残っています。

　

ド段の方に移りますけれども、いろいろな伝承が

初期のころあります。四国遍路というのは歩くこと

を口的として成り立っているわけですが。実際にこ

れができあがったのが南北朝時代です。それを示す

証拠の品に鰐口というのがあります。これは今でも

本堂の前に拝みに出ますと必ずそこで鐘を叩きま

す。この鐘というのがひらべったい鐘なんですが、

非常に、コーンという厳かな音色がするんですね。

そのもっとも古いものが目71年文明３年ですけれど

も、15世紀の後半、この銘文のあるものが実は鰐口

で発見されました。それを根拠にして、四国遍路と

いうのは今日のような形になった発端はやはり南北

朝時代ではないかということです。そしてシステム

化されたのが江戸時代の半ばぐらいということで

す。応仁の乱の前後、【JしT国遍路が成立した。応仁の

乱というのは特に平安京、京都では非常に疫病が流

行って、様々な病気が蔓延しました。それをなんと

か打破しようということで四国遍路に出るという風

習が広がったわけです。その出発点が教王護国寺の



三弘法です。

　

もちろん京都には今口でも三弘法信仰（束寺。仁

和寺、神光院）があり、遍路の出発点になっていま

す。また西国:椙力所の巡礼もあり、これは四国遍路

のように仏さんが雑多に配織されているのではなく

て、観音さん中心なんですね。つまり西国33ヵ所の

巡礼というのは観音さん主役の信仰なんです。観音

さんは33に姿をかえて人を救うということです。そ

の中にはもちろんハンセン病もあったでしょうし、

いろいろな疫病もあったでしょう。特に興味深いの

は歯を治す、歯が痛いというと、観音さんの慈悲に

すがると歯が治る、痛みがとれると、抜歯観音とい

うそういう信仰もありました。

　

観音さんの信仰とは１つのものがいろいろな姿に

応現して33の姿形になるということで、それはとり

もなおさず人間の意識というものは33に変化するこ

とが、変化する可能性をもっている。こういうとこ

ろにすべての根拠があります。

　

修行の道場というのは土佐の高知に入りましてこ

こには様々な難行苦行が待っています。１番の阿波

徳島では23力寺、そして高知では16力寺に減ってお

ります｡減っているというのは､いくつも山がある、

それからいろいろ海の入江がある。そういうところ

全部、中には船で渡るところもあるんですけども、

そういうことで非常に複雑な地形になってくる。歩

く距離も長いのです。

　

空海が修行したといわれている最御崎寺（ほつみ

さきじ）の御厨人窟（みくろど）という洞窟がある

のですが、ここなどは非常に難行苦行の場所として

有名です。じっとしていると金星がおりてきて、そ

の金星が口の中に入って、金星というのはたいへん

光が強いもんですから､それをはき出して､空海は、

熱くて熱くてしょうがないということで目からその

金星をはき出して、海の方にむかってそれを投げた

と。それは海の底に沈んで、今度は三胡戟（さんこ

げき）の宝剣という宝剣になって空海のもとに戻っ

てきます。おふどうさんにこれは変化していく。こ

れが今ロでいう火開（かかい）不動というお不動さ

んの宝剣につながるわけです。

　

そういうふうにして仏さんの様々な持ち物だと

か｡色もあるのですが､彩色､色の変化もあります。

こういうものが全て曼荼羅という絵の中から取り出

されてシステム化された理論になっています。
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菩提の道場というのは、今口の様々な病気をなお

す形と非常に似ています。数年前から私共のところ

には、特に東京でいろいろな提携をしているニード

の方々、特に引きこもりだとかそういった人たちを

ある施設に入っていただいて、そこでニードの問題

を治そうという、これはある意味では難病と考えて

いただいていいと思うのですが、こういう人間の意

識の中に介入した難病というのもやはり宗教の中で

初めて実践的な道場、場所を設けてそこでそれをな

んとか治そうというのはやはり四国遍路が初めてで

はないかと思います。

　

もちろんそれまでにもいろんな、例えば秩父にも

88ヵ所めぐりがあります。いわゆる写し霊場といわ

れるものが88ヵ所であるのですが、本格的にそうい

うニードの方々を意識して受け入れる、こういう場

所は四国88ヵ所が唯一ではないかと思います。

　

確かに私も実は１番からＨ)番まで一緒になって歩

いてみた経験があります。４年ほど前です。最初は

徳島についてみんなこういうふうにして、ほとんど

何も考えていない無表情の感じのお子さんばかりだ

ったです。１番過ぎても同じ、２番過ぎても同じ、

３番過ぎても同じ、４番過ぎても同じ。８冊くらい

になって、これは熊谷寺というお寺がありますが、

このころになって初めて口の輝きがちょっと違って

くるんですね。つまり自然の中に没人して、自然の

声だとか音だとか空気だとかそういうものに触れる

ことによって、意識が変化してくるんですね。関心

もまた変化してくる。そういう流れをｰ･緒に歩いて

いて初めて発見といったら大げさですけど、知りま

した。

　

じゃあそれで引きこもりが治ったのか、あるいは

そういう精神的な病がそこで治ったのかというとそ

れはかえっていろんな、そこの施設のデータを見せ

てもらいましたけれども、３ヵ月は持つんだそうで

す｡４ヵ月ぐらいになるとまた元にもどってしまう。

だからその頃またもういっぺん行かせて、これを３

回ぐらい続ければいい。こういう繰り返しの１つの

システムを考えられたわけです。

　

それをずっとやっていくと、やはり88ヵ所全部を

回ってそれでどうなるかというのがニードの方々の

治癒の１つの結論です。治ったというように判断さ

れるお医者さんもいますし、いや、こわはやはり難

しいと、まあiiO% ;■)()%だということをおっしゃって



ましたが、しかし、いずれにしても、いわゆる難病

という概念、これなかなか難しいと思いますけれど

も、私共が遍路としてぶつかる領域の中でのひとつ

の例としてそういうものを実感しました。

　

そういう場所をいろいろ考えるのがこの菩提の道

場です。またお寺もそういうようにシステム化され

ています。特に菩提の道場の、たとえば人官寺だと

か八坂寺だとか浄土寺だとか石手寺だとか、石手寺

などは道後温泉の脇にあって、これは元々片から温

泉が出るということですから、そういう精神的な病

に関しては温泉で治癒するというのが四国霊場のひ

とつの考え方です。だから最近では新たに23番の薬

王寺でも近くから温泉を捌ってでまして、そこへ入

っていただく。これは北欧だとか、ドイツだとかそ

ういうところにそういう治癒の方法があります。だ

から信仰とは別にそういうものを我々は見出してそ

してその治癒の方法を広めていく、そういう考え。

しかしそういう発端を作ったのはやはり江戸時代の

四国遍路のシステム化にあったと思います。

　

最後の涅槃の道場というのは、いうまでもなく死

をどう迎えるかということです。有名な歌舞伎役者

の方が実は瀬戸内海で最後に自殺をしたのですが、

自殺をした中で祈りの記録を残されていて、これが

小丿島に残っています。それは死出の旅というもの

を本望だと、自分に言い聞かせるようにして記録を

書いておりますが、それは死出の旅というものが本

当だということを実感して、ということを書き残し

て亡くなられています。

　

以Ｌこの４つのシステムの中で四国遍路という祈

りの形態が完成されていて、今日に至っているので

すが、残念ながら最初にも申しましたように、死出

の旅という人きな概念が今日では消えつつありま

す。全く消えたとは言えませんけれども、消えつつ

あります。

　

これがどういう社会的な位置づけになるのか、あ

るいは難病と称される中で問題が浮上してくるの

か、非常に興味深いことだと思います。

　

いずれにしましても、これからこの徳島を発端に

してぜひ、いわゆる信仰の道場ではあるんですけれ

ども、動くのは人間の生身の身体ですから、そこに

そういう問題を抱えた人たちが数多くいて、もっと

も差別を受けながらでもずっと続いてきたハンセン

病などの流れも今日ではあって、そういうものがい
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ろんな点で活かされていい方向にむかっているなと

思います。しかしなかなか四国遍路を歩いてくる方

の巾にはそういう病気というものが自分の巾の、心

の中にしまわれてしまって、なかなか私共の卜に触

れる状況にはなっていません。

　

そういう問題を抱えながら四国遍路というのが今

川あるということです。

　

四国遍路はいろんな意味で今、世界遺産を目指し

ています。私達はひとつの生きている人間の遍路道

という形で、この道をそういうところにもっていき

たいというように考えておりまして、日夜努力して

いるわけです。

　

本日は徳烏の藤井みゆきさんのお招きによりここ

に立たせていただきましたけれども、本肖にありが

とうございました。話す機会をいただき厚く御礼申

し11げます｡どうもご静聴ありがとうございました。

　

肖爪なお話をありがとうございました。私たちは

病気をもらった時から仏さまとか神様なんかに助け

て欲しいという気持ちが非常に奥深く持っているん

ですが、やはり死出の旅ということで、私たちも1几l

国88ヵ所を川る如くに自分の生きる道を探している

のだと思っています。またみなさん徳島へ来られて

四国88ヵ所のご縁をいただいたということでまたこ

の四国を川っていただいて、また温かいそのll地柄

に触れていただけたらと思います。

　

貞鍋先生今日はどうもありがとうございました。
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座長を仰せつかりました日本肝臓病患者団体協議会の西村で

す。私もＢ型肝炎の患者です。

　

今日のご講演は「小児肝臓病理と家族への支援、小児科医か

らみたこれからの課題」ということで済生会横浜市東部病院子

どもセンター肝臓消化器部門の十河剛先生にお願いしたいと思

います。

　

まず先生のご略歴を簡単にご紹介します。

　

1995年に防衛医科大学校の医学科を卒業されまして、その後

２年間研修をされたのちに、1997年から98年まで自衛隊の現場

でお仕事をされまして、その後また後期の研修をされ、2001年

から自衛隊横須賀病院の小児科、2003年から国際医療福祉大学

の小児科、そして2007年から現在の済生会の病院でお仕事をさ

れております。日本小児科学会、日本肝臓学会の専門医、日本

消化管学会胃腸科の認定医、日本消化器放射線学会の代議員、

それから日本小児IBD研究会の幹事をなされております。

　

先生は、私どもとのおつきあいといいますのは、済生会の横

浜市東部病院が配置があったころにお願いをしまして、関西ま

でこの先生方のグループの方５人ほどの先生に来ていただきま

して、子どもさんの肝臓病の保護者に対する相談会を開催した

時につながりございます。シトルリン血症などの代謝性の疾患

の患者会のご協力もされ、病院を提供されて交流会などもして

おられます。

　

先生よろしくお願いします。



　

まずはじめにこのような場所でお話する機会をい

ただきましたことを関係各位皆様に感謝申し上げま

す。

　

私は小児の肝臓消化器を主に専門にやっているん

ですが、海外では子供の肝臓消化器のスペシャリス

トというのは非常にメジャーな存在ではあるんです

か、我が国日本では実はすごくマイナーな存在であ

まり専門家がいないというのが現状であります。な

ので、なかなか発信力、発言力というかそういうの

もないので、余計に子供たちに対してなかなか僕ら

が何か叫んでも届かないところがあるので、こうい

う場所でお話させていただくことで、少しでも子供

たちのためになればと思い、今回お話をさせていた

だきます。

　

これは海外のホームページからもってきた、子供

に肝臓とは何ですかという様なことを説明するホー

ムページです。このスライドは医学部の学生さんや

医者になって若い小児科で研修をしている先生たち

の講義・講演でも使わせてもらうので、今回も使う

ことにしました。

　

まず、肝臓は何をしますかというところで書かれ

ていて、主な３つを見てみましょうとこのホームペ

ージには書かれています。
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1｡ your liverrr犯kesand jlores fuel君の肝臓はエネルギーを作って讐える。

Vour liver makes glucose from corbohydrotes (say car-bow-h>-d rates)

↑ha↑you eat, such as ones in bread; fruitend dairy products. Some of

this glucose↑revelsInblood to the rest of the body where itis used

for energy.

Some of↑he glue･se is 5↑ored Jnthe liver･j9卜cogen {say gly-co-jen)

ond itis there untilyour body needs to use ex↑Γaenergy, like when you

have↑o run fas↑,reoc↑quickly or hove to work your body hard for a

long time.

I↑also help5↑o keep blood glucose Q↑↑heright

levels.
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１つ目の役割としては、君の肝臓はエネルギーを

作って蓄えるところです。食べたものがエネルギー

になって蓄える場所が肝臓ですど潜かれています。
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他にもいくつか機能が書いてあって子供たちにも

分かりやすく説明しているのがありますが、日本で

こういうのがなかなかできてなくて、我々もまだ作

るところまで手がいっていないので、１回１回病気

の子がくると同じようなことをお話しながら説明し

ているのが現状です。

i･肝臓の機能’･

Ｆ☆Ｓﾌﾞ代謝
ｙ
こ☆Ｓ貯蔵

｀〆･Ｍ

成
人

ほとんどはＨＢＶＯ（

　　

自己免疫性

　

原発性単純性硬皮

　

原発性硬化

　

管炎

　　

菓勧性

　

害

　

ｱﾙｺｰ

:HBV oc+ti

代謝性』

４八

　　

CarolIlM､●ｔ･）
l一

　

皿遭閉●症

　　　

胆這拡穣痙

　　　

PFIC/BRIC
PauaJ卜･111･｢ahspa･)c cho㎞ta●|●

　　　　

(AllagllBtt餓紳}

　　　　

ｱぐｱ'ﾘﾉｰｹﾞﾝ魯積病‘'｀･今-ご

　

君の肝臓は血液を綺麗にするところですと書かれ

てあります。これは身体から吸収されたものはいい

ものだけでなくて、毒素なんかもありますのでその

､じ素を分解・代謝する機能が肝臓にはあります。

　

３つ口、君の肝臓は胆汁を作り、肝臓から小腸へ

旅をする､「旅」じゃなくていい訳があったのかもし

れないですが、こう僕は訳しました。

　

こういうことが書かれています｡要は消化ですね。

肝臓で胆汁という消化液を作って小腸に流している

機能がある。
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肝臓の機能は大きく、代謝、必要なものを取り込

んだり、不必要なものは分解する。貯蔵、エネルギ

ーを蓄える。消化、あとは免疫とありますが、人問

の肝臓は巨大な免疫機関といわれていて、人間の免

疫細胞の７～８割が肝臓に集まっているといわれて

いますので肝臓がへたってしまえば免疫不全と同じ

ようなことが起こってくる。もうｌ個は、これは赤

ちゃんの時のお話ですが、血液を作る作用も肝臓に

はあります。

´ウィルス性肝炎

　

肝炎ｸﾞ侈ズ以外の肝障i

C72;こ

l?χ
1φｵ､ﾛﾀｳ仙ｽﾞ､ｱｒﾉｹｲﾙλ､lﾝﾔﾛｹぞﾙｽ、'

　　　

ﾙﾎBie.Mc)

己免疲性肝疾患{AIH or PSC)

免慶輿常(HPS, JIA, etc･)

　

恚(VⅥほ･n痢､魯ｌ痢､NICCD. OTCD.

　

常痙､脂肪酸代謝異常痙､有機酸代謝具

・シス、α1-AT欠横痙.ﾐﾄｺＭ｀ﾘy綱.耐c)

F

NAFLDJNASH

　　

華勧性肝障害゛叫

　　

血液悪性腫魯

　　

肝外門脈閉塞痙

ate Malformation (先天性肝練腱ｔ、

小
児

Jｙ幣

　

いろんな機能を米たす肝臓ですが、その肝臓の機

能が悪くなってくるといろんな病気を起こしてきま

す。ここに沁いてあるのは了供で見られる病気です

が、小さいころからいろんな役割をもっている肝臓

の機能ですから、そういうものが悪くなってくれば

当然子供の頃にその病気が見つかってくるので、大

　

。

　

争４･４=ｉ－こレ噂
｡｡

■

l。。s

:……i⊇

Some 0↑her jobs↑hat your liver does

･ Breaking proteins down into ami no acids (say om-i-no a-sids)

･ storing vitaminぶand minerals ４，a. K and 612,

･ Producing cKoles↑erol(soy kol-est-er-ol):about 80% of the

　

cholesterol in your body is mode by↑he liver from other fots tha↑you

　

eat. Choles↑erol is 0 fo↑that your body needs for n｡rm･19r･wth。nd

　

health. Too much can be bad for your arteries.

# Breaking down↑he rn9r'edient5in medicines. eg painkillersso thot your

　

body can quickly use them to moke you feel better、



人の肝臓の病気はウイルス肝炎がほとんどで。そこ

に自Ｌこ免疫性肝炎とかアルコールや脂肪肝、ガンな

どいろんな病気が入ってきますが、r･供に関しては

それ以日こ人きなフィールドがあるので。非常に幅

広い病気を介んでいるのが肝臓の病気です。これを

今回全てお話するのは難しいので今口は少し的を絞

リてお詰させていただきます。

【本日の話題】

-

-

-

Ｂ型肝炎患児とその家族が抱える社会的問題

シトリン欠損症患児の特異な食癖

原発性硬化性胆管炎患児の抱える問題点

Q回心･心４心心小回こ肖1呻心SsiEtiiaμ'ofeoliatr.､■,3C:!y '■-.iU.'foSp;･口

　

本川の話題です。ド）目はＢや肝炎の患児とその

家族がかかえる社会的問題について。もう１つはシ

トリン欠損症の心児の特異な食癖というのがあっ

て、この病気、目本人には結俳多い病気なのですが

あまり知らｵ1ていないので、この病気について。３

つ目は、原発性硬化性胆管炎の問題点。これは肝臓

の病気ですが、この病気は難病指定されていないの

ですが、内科的な治療法はなく最終的には肝移植し

なければならない病気です。

Ｂ型肝炎
Hepatitis Ｂ

　　　　　　　　　　　　　　　　

HepatH心Bvlnia

　　　　　　　　　　

幽呻丿IMnb.ucl.K.i.油叫iwrril≫l≫nwiliritiね.剛

･S CMd'anごCinai foΓltej!ti<irtri Divih即吟r･kい･4』ij; VoAt/am.iCiり'iSu I'fO印旧f

Ｂ

　　

’゛ルスの

　　

１．母子感染

　　

２．家族内感染

　　

３．輸血による感染

　　

４．性行為による感染

　　　　　

ノ･

　　　　　　

(sexually transmitted disease:STD) .

　　

５.医療機関内感染

日本小兄栄輿消化●肝臓学●小児Ｂ似肝炎鯵療推針作皮りｰｷﾝｸﾞ'ｸﾞﾙｰﾌﾟ｀，

　　　　　　　　　　　　　

日本小児科事会雑誌111:≫49-≪SS,2007

？S　Chtlditnc^ＣthW心恒心d師9りm6nい･４６･(ukuhama Ｃ'ty　＼,iiu心μ.･

　

まずＢや肝炎です｡Ｂ型肝炎の感染経路としては、

血液を介してうつることが1ﾆなので、お心さんから

自共に胎盤を通したiflL液を介する感染、家族内で血

液や唾液など体液を介してうつるもの、輸血によっ

てうつる、人人になると性行為でうつっていく。あ

と医療機関でうつることが胞に知られています。

ＨＢＶと発癌

☆小児では肝嗇の発症は､まれではあるが重要であり､本邦でも肝鵬を免

　　

症した小児例が報告されている。

★HBV oenotvpe Ba S(BアジＺ型｡中｡・､合湾仁多いＪま肝痘免奎塵が

　　

憲い｡ただし､沖縄県はgenotype Bj(6日本型)が多いが肝癌の発症は

　　

少ない｡台冲では母子感染予防により､小児朋の肝癌発症を減少させて

　　

いる。

☆ Ｂ型慢性肝炎は、肝機能異常が存在する時はもちろん､SC後に肝機能

が改曹した後に再度肝機能が輿常となる場合があることや、肝機能輿常

の有無にかかわらず肝癌を免症する例があることから、り魯ノキヤソ乙匡

隻涯仁ね1こａこ定期的に経過を藍察する必畳がある。特に肝癌免症に

は注意が必買で、定期的なα･フェトプロ予イン､PIVKA-II、超音波検査を

斤うべきである。

　　

日本小児栄養凋化善肝識字會小児Ｂ型肝夷鯵療肉針作成ｹ４ﾝｸ･ｹ･ﾙｰﾌ｡

　　　　　　　　　　　　　　

日本小堤科事會雑誌111:949-9!了亀励07

　　

*,"j QMnn's CtnUi larHsjIHiaiiflOewioumaiiiねgφ』､I･QQMり'13 Cり'.Mlilip卿

　

Ｂ型肝炎の困-Jたところは将来的に允がんするI･J

能性があることです。加というと人人の病気かと思

うんですが、Ｂ型肝炎の肝臓がんは子供でも発症す

る可能性があります。特にアジアやのタイプのウイ

ルスに関してはｒどもの頃の肝臓がんが非常に発症

率が高いといわわていて、目本とはちょっとタイプ

が違うのですが、中国・台湾に多いアジア型に関し

てはf･どもの頃も発症する。最近は川木にも中国や

台湾の方が多く入ってきていますので、これからは

こういった方も川えてくる可能性が1'分にあるので

はないかと冴えています。

　

Ｂや肝炎の困ったところは、Ｃ型肝炎というのは

肝炎を起こし、だんだん肝炎が進んできて肝破変に

なり、肝硬変になｰ､てから肝がんが起こりてくると

いうふうにある程度病気のステージから発がんの予

－27－



測がつくのですが、Ｂ型慢性肝炎に関してはどの段

階でも肝がんが起こりうるといわれているので、肝

機能が正常だから絶対肝がん起こさないということ

でもないのが困ったところです。定期的にフォロー

していかなければならない病気です。

goo ●えｒ!9・ｏ９こふ.二ご.蕃,●gS･

子どもがＢ璽肝炎キャリアtuza.-,k m

耳贋者一犬knImIS皿機IHN･ﾆHM/IM/I] IMI ■り痩柵

偉宵麟に入国多定でしたが､子どもがＢ聖肝炎キャリアである・きげると入間拒否をされました．

公立の保冑圖です．こんなことあってよいのでしょうか？

憚爽－僻のほかの幽卿こ魯染しない皿皿がない､という貪い分はよく分かります．

私もキャリアですが､子どもをキャリアにしてしまったき分を悔やみ、干どもに申し訳ない気持ちで一杯

でした．

奉いその後、抗皿ができ.nnKに入れました.

・皿に魯げるほうか正しいのか､病氏であることを●しておいたほうが良いのか､今でも柵霜に簒いま

す．

蕭さんの見輦はいかがですか？

どうあるぺきでしょうか？

質岡番号:I3380≪4

　　　　　　　　　　　　　

j－卜ぐ

この質問への回答は締め切られました。

レ゛郷゛昨｀凍・ｍ

　

こういう質悶がインターネットで絨っていました。

　

｢保育園に入園予定でしたが､子供がＢ型肝炎キャ

リアである旨を告げると－Ｂ型肝炎キャリアという

のはウイルスを持っているということです一入園を

拒否をされました。公立の保育園です。こんなこと

があってよいのでしょうか？保育園側のほかの園児

に感染しない保障がないという言い分はよく分かり

ます。私もキャリアですが、子供をキャリアにして

しまった自分を悔やみ、子供に巾し訳ない気持ちで

一杯でした。幸いその後、抗体ができ幼稚園に入れ

ました。正直告げるほうが正しいのか、病気である

ことを隠しておいたほうが良いのか、今でも疑問に

思います。皆さんの見解はいかがですか？どうある

べきでしょうかに

れ、めずらしいことではなくて、実はこういう

問題よくあることで、私自身も外来やっていて何人

かの患者さんから同じ質問をされました。横浜市の

公立の保育園で拒否されている患者さんもいます、

正直に告げたがゆえに。

－28－

　

じゃあ本当にこれはどうしたものかということ

で、困ってしまうのですが。この時の答えを次に示

します｡これがベストアンサーに選ばれた答えです。

　

｢告げる相手は幼稚園での他のお母さん方などでし

ょうか？それとも子供さんにでしょうか？幼稚園で

のお母さん方などの場合だったらば病気である事を

隠す事は自衛する半でもあり、正直に告げる必要は

ないと思います。子供は素直なだけに、痛い言葉も

投げてきます。ましてや親御さんから正しい知識を

得た上で何か言われるのならまだしも、不当な言葉

で傷ついたらあなたの子供さんがかわいそうです。

　

私もとある病気を持っていますが、どうしても打

ち明けなければならない時だけにしています。でな

いと中途半端な知識を持った人や全くそれに対する

知識のない人にはどう頑張っても分かってもらえな

いからです。まず、幼稚園でＢ型キャリアだという

事を皆に打ち明けなければならない時なんて、ない

と思います。気にせずに幼稚園生活を楽しんでくだ

さい。子供さんにも打ち明けるのなら、もうすこし

大きくなってからの方がいいと思います。病院のカ

ルテでＢ型キャリアを持ってるなどの質問等がある

場合とかありますので。長々と書きましてすみませ

んでした｡｣

　

我々も実はお母さん方から言われると、同じよう

な回答をしています。とくに打ち明ける必要はない

と。ただお母さん方がどうしても自分たちの両親か

ら打ち明けられれば、実際に保育園に入れなかった

例やいろんな差別を受けたりすることが実際に起こ

っていることを伝えて、お母さん方に判断してもら

っています。それが本当に正しいのかどうかは、ま

だ自分自身でも疑問に思うところがありますが、な

ぜそれが正しいかどうか迷ってしまうかというと、



り･

二 ういう事案があります。

　

保育所における急性ウイルスＢや肝炎の集団発生

について｡これ平成卜年４月に佐賀で起こりました。

Ｂ型肝炎の患者発生届けがありました。急性肝炎で

すね。保育所、患者および保護者等から聞き取り調

査を行ったところ、どうも元々は保育所の保育上さ

んがキャリア､発端者で｡そこから園児へうつって、

園児から園児にまたうつって、園児から職貝さらに

兄弟・家族にとうつっていったことが分かってきま

した。

　

こういうデータがある以上、本当にＢ型肝炎のお

子さんを保育園にいれてしまって安全かどうかとい

うのは非常に僕らも迷うところなのですが、実際に

差別を受けてしまう現状がある以ﾋ、現状ではそう

するしかないのかなということで患者さんには説明

させてもらっています。

　

では本当にこういう感染は予防できないのかとい

うと、実はＢ型肝炎は予防法があるんです。Ｂ型肝

炎のワクチンは実は世界初のガン予防ワクチンなん

です。ワクチンを打てば感染を予防することができ

ます。日本ではワクチンを全員に打っていないから

こういう問題が起こってくるのです。

Ｂ

　　　

゛

　

レス
出生

HB●抗体陽

性の母から

ま掌れた児

HB暑飢ｌ陽

性の母から

生まれた児

1か月 2か月 3か月 4か月 5か月 6か月i

綸虻
　｜　　｜　　ｌ　　ｉ　　ｌ

４ｊ４

χ

４ ；

綸≒
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収咸

、

４；

　

日本ではＢ型肝炎のウイルスをもっているキャリ

アのお母さんから生まれた子にしか感染予防してい

ません。公費でですね。しかも非常に複雑なやり方

をしています。抗体がある・ないで分けたり、こっ

ちはγグロブリンを２回打つがこっちは１回しか打

たないとか、非常にややこしいやり方をしていて、

しかも病院に子供たちが来るのは、生まれてすぐは

病院にいて、今度１か月の検診でやってきて、あと

４か月検診ぐらいのところで来る。もしくはこのあ

と６か月７か月の検診のところで来ることが多いと

思うのですが、そういう検診の時期とも微妙にずれ

ている、非常にややこしい、打ち漏れが多く起こり

そうなシステムになっています。

　

一方、ＷＨＯが推奨しているワクチンの打ち方で

すが、生まれた時にすぐ打ってしまう。場合によっ

てはここで７グロブリンも打ちなさいと。そのあと

は１ヶ月後と半年ぐらいのところでもう１回打てば

大丈夫ですと提唱しています。ＷＨＯは｢1本と違っ

て、生まれてきた子供たち全員にとにかく打ちなさ

いと提唱しています。

　

これがＷＨＯが作っているポスターです(次ペー

ジ)｡とにかく生まれたら24峙間以内にＢ型肝炎のワ

クチンを打ちなさい。これで感染は防げますという

広告をドー－ンと山しています。最終的には３回打

たなければなりませんが、生まれてすぐにとにかく

打てという広報をＷＨＯはしています。
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WHO PositionPaper:HepatitisＢ

　　　　

Vaccines 2009

　

‘Perinatal transmission is an important cause

　

of chronic hepatitis B globally-

　

---一一
･ Allinfants should receive theirfirstdose of

　

hepatitis B vaccine as soon as possible after

E

preferably within 24 hours

　　

-

’IDelivery of hepatitisB vaccine within 24 hours

　

of birthshould be a performance indicator for

　

allimmunization programmes

' strategies to prevent perinatal transmission
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こ才1はＣＩＭバアメリカの厚労宵※アメリカ疾病

竹月丿防センター、Centers for Disease Contn t

ａｎ(II)r(ヽventifn:ＣＤＯ)のホームページですが。

令ての乳児は雌初のＢ型肝炎のワクチンを生まれて

からできるだけすぐに打ちなさい。 24時間以内に打

つことが好ましい、と出しています｡

　　Global coverage estimates,1980-2008

Increasing uptake of HepB and Hib vaccines…
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世界中でどｵlくらいＢ型肝炎のワクチンを生まね

てきたf供たちみんなに打っているかというデータ

です。川汚接種、iu:c;やﾐ種混合、ポリオ、はし

か、Ｂや肝炎、1111)ワクチン。Ｂ型肝炎の接種率

は198朗ﾓぐらいからだんだん増えてきています。Ｂ

ＣＧなど同じぐらいのレベルまで近づいてきていま

す。日本で最近やｰﾀと始まったＨｉｂワクチンも増

えてきています｡実はここに日本は入っていません。

2009年の時点で177の国がＢ型肝炎のワクチンを３

回打ちしていて、医外巾で７割ぐらいがＢ型肝炎の

３回打ちをしっかりと令てのr供たちにやってい

る。でも先進国である目本はまだやっていない。

Immunization Coverage with 3rd dose
of HepB vaccines in infant 2009
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これが、1lに外巾でどれくらいの接種率かがし９か

り出ています。占･が90 ‰以ll打っているところ。川

本はグレーでスケジュールでは入っていません。３

回打ちをやっていないのはこの辺の川と先進国では

目本ぐらいしかないのが現状です。
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21 Countries Where HepB NOT fullyIncluded in

　Routine InfantImmunization Schedule, 2007
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ＷＨＯが、ハイリスク国、Ｂ型肝炎の感染の危険

がある国を出しています。日本はオレンジ色、危険

国に指定されています。さっき打ってなかったとこ

ろ、これはリスクが低いから打っていないだけで。

日本はハイリスクにもかかわらずＢ型肝炎の３回打

ちを全部の子どもたちにやっていないからああいう

保育園の問題が起こってくるわけです。これが打っ

ていないところを赤文字にしています。口本は打っ

ていない。先進国の中でも数少ないワクチンを打っ

ていない国です。
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日本で他にどういう問題が起こっているかです。

我々のグループの小松先生が論文にまとめていま

す｡おじいちゃんがいます｡おばあちゃんがいます。

お父さんがいます。おかあさんがいます。子供がい

ます。僕ら小児科医なので１番初め子供みつけたわ

けです。子供がＢ型肝炎で見つかりました。この子

供はどこからうつったかと考えると、この子供が持

っていたＢ型肝炎のウイルスの遺伝子を調べてみる

と．Ｂ型肝炎ウイルスのＡ型遺伝子、Ａ型というタ

イプのウイルスを持っていて､このジェノタイプ（遺

伝子型）ΛというΛ型（遺伝子型）のＢ型肝炎は日

本にはほとんどない。海外から入ってくるウイルス

なので、子供たちがまずうつることはないだろうと

言われていたウイルスなのですが。なぜか子供たち

にうつっている。それがどこからうつったか調べる

と。このおじいちゃんが、（子供が）Ｂ型肝炎になっ

たのと同じぐらいの時川にＢ型肝炎の検査をすると

プラスになっていました。そのあとお父さんもプラ

スになってきた。おそらく、おじいちゃんに確認し

たわけではないんですが、おじいちゃんがどこかで

おいたをしてＢ型肝炎のウイルスをもらってきてし

まって。それがおじちゃんから孫にうつって、孫か

らお父さんにうつったんじゃないかと考えています。
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この遺伝子を､闘べてみるとまったくおじいちゃん

と子供とお父さんはまったく同じジェノタイプAc

というタイプでした。ジェノタイプＡというのは非

常に困っているところがあって、Ｂ型肝炎はウイル

スは大きくなってから、３歳こえてから感染すると、

ほとんどが急性肝炎で終わってしまってキャリア化

することがないと言われていて、３歳以下で感染す

るとキャリア化するといわれているのですが、この

子は３歳こえてから感染したのですが、もうＢや肝

31－



炎の抗原、これがウイルスです。キャリア化してし

まっているんです。というのは、このジェノタイプ

Aeというタイプに関しては成人になってからでも

感染するとキャリア化してしまうことが多いといわ

れているウイルスで、こういうウイルスが日本にも

入ってきてしまっているので、保育園とか小学校と

か子供たちが集団生活を送っていく上でもやはりワ

クチンを打たないと、こういうジェノタイプＡで急

性肝炎で終わるだけでなく将来的にキャリア化す

る、そこから発がんしていくリスクまで子供たちに

負わせてしまうということです。
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Fulminant hepatitis B and acute hepatitisB
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これは別の症例ですが、おばあちゃんがＢ型肝炎

のキャリアで悪性リンパ腫、ガンの治療をして免疫

をトーンと落としたら身体の中のウイルスが増えて

きておぱあちゃんが劇症肝炎になった。そのあとお

ばあちゃんから孫にウイルスがうつって同じように

劇症肝炎になった例です。Ｂ型肝炎はキャリア化す

るだけでなくて、劇症肝炎を起こして亡くなってし

まうという非常に不幸な転帰をたどることもあるの

で、予防できる病気に関しては予防しなければなら

ないけども、なかなか行政の腰が重いというのが現

状です。
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叩感sり゛ワμンでｆ゛゛き６疾患です。

またｊＨＶは幔性感染1ごより肝がんを発症する、ヒトバビ

ローマウリレス同様、癌の原因ウィルスです。

　　　

－'４ 。'４･寸s.、　4　　　　:･･
感染経路は母子感桑以外にも、父干感染、家族内感染、

保育所等での感染、性行為感染と様々な経路があります。
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●
WHOは日本をRBVの･Qd･｢･↑･riik ･･aunt rjと認定していま

たf14心‘4し49≒次バダ盾

t年、特に都市部では、6･nttiip･ 1の頻度がえており。
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notyp･ Aは幼児期以降の感染でも幔性化率が高ふこと
分か｡ｊ？ます。
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Lがし、日本ではワクチンは闘S抗原腸性の母から出生し

　

Ｂ型肝炎についてまとめです。Ｂ型肝炎はワクチ

ンで予防できる疾患です。また発ガンするというこ

と。それから感染経路は母子感染以外にも様々な経

路がある。ＷＨＯは、日本はＢ型肝炎のハイリスク

国であると認定しているにもかかわらず、日本では

まだワクチンの接種はお母さんから子供の予防だけ

にしか公費で行われていないのが現状です。

どう思いますでしょうか？

ｼﾄﾘﾝ欠損による新生児肝内胆汁うつ滞
Neonatal intrahepatic cholestasis caused by ctrin
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次は２つ目のテーマで、シトリン欠損症による新

生児肝内胆汁うつ滞、ＮＩＣＣＤと略しますが、こ



の病気に関してです。

，

　　　　　

シトリン欠損症

SLC25A13遺伝子変輿により．シトリン儀白が欠損することにより，成人では成人免症ｌ
型ｼﾄﾙﾘﾝ血≪(CTLN2)を発痙し,新生児刈には新生児肝内館汁うづ滞tＮＩＣＣＤ)を発痙

する．

　　　　

．●･･･ト,.･･

日本人における.SLC25A13変員本ﾓ抽合体頻度は1/17.000く保因嗇頻度謁5)である．

一方. NICCOは1/17,000～34,000 (男:女●94:Ill)とされており.CTLN2は1/100,000
～230,000(男:女-129:58).
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この病気は遺伝子の病気で遺伝する病気です。遺

伝子をもっている人の頻度は17000人に１人ですか

ら、そんなに少なくない忠者さんです。保囚者に至

ってはもっと多い、65人に１人ぐらいは辿伝ｒを、

２つのうち片方だけ持っていると言われています。

　

１番はじめ、この病気は遺伝ｒを持って生まれて

くると債疸や肝機能症で兄つかります。中にはもの

凄い重症な肝炎を起こして肝移植になったり亡くな

ったりする方もいます。そこを乗り越えていくと、

このあいだ、見かけLは健康ですよといわれる時期

を過ごしていて、そこからしばらくして、もうちょ

っと人きくなってくると、高アンモニア血症、身体

の中のアンモニアが上がってきて意識障害を起こし

たり異常行動を起こしたり、こういう病気を起こし

てくると言われていて、ここの間は見かけﾄ｡健康だ

から特になんともないですよと言われていたんです

が、よく聞いてみると特異な食癖がある。糖質を嫌

ってタンパク質とか脂肪を好むという特殊な食癖が

あることが分かってきました。
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火際にこのr･たちがどうなってくるかですが。こ

れはＮＩＣＣＤといって１番はじめ赤ちゃんだった

時に肝炎を起こした時の肝臓で、ものすごく肝臓の

細胞に、自いのは全部脂肪なのですが、脂肪がたく

さん沈着して、この色のがリンパ球で炎症細胞です

が、肝臓の中に炎症がたくさん起こってきて、脂肪

がたくさん溜まってくる。成長が倅通のr･より少し

ちいさめで身体が人きくなるという特徴があります。

　　　　　　　　　　

シトリン欠損症

SLC25A13遺伝子変輿により､シトリン蛋白が欠禍することにより、成人では成人脅症皿

型ｼﾄﾙﾘﾝ血≪(CTLN2)を発症し､新生児期には斬生児肝内阻汁うう≫(NICCD)を発症

する。

日本人における.SLCZ5A13変輿ﾎﾓ接合体鎬度は1/17,000(保固肴頻度1/65)である。

一方. NICCOは1/17,000～34,000(11:女s94:111)とされており､CTLN2は1/100,000

～230.000(男浪"129:58)｡　　　　　　　　　　・j

NICCDの特徴
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もうちょっと人きくなると、見かけﾄ｡健康ですよ

といわわていた峙期もあるのですが、赤いのは肝臓

のこういう線維が増えてくると最終的に肝硬変にな

っていくのですが、こういう線糾が肝臓の中にたく

さんのびてきていて、背をみると、跨通のより小さ

い状態がずーつと続くというのがシトリン欠損症の

特徴です。

　

特異な食癖があって、なんとなく健康にみえるけ

れども、病気自体は実は隠れているだけだというこ

とが分かった｡特異な食癖は何故起こるかというと、

おそらく、シトリン欠損症のr･たちは糖質をうまく

身体の巾に代謝することができない体質なので、糖

質を自ら避けている。脂質とかタンパクをうまく自



分たちで好き嫌いとして食癖としてうまくコントロ

ールしながら病気にならずに過ごしているのがこの

見かけ上健康な時期で、何かのきっかけ、例えばむ

りやり食事を強制させられるとか、お酒とかをむり

やり飲まされるとか、何かのきっかけがあると成人

型の高シトルリン血症というような病態を呈してく

るのではないかと今は考えられています。
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･｀●きＳ　゛･ｆ{栄●指轡゜記録り.}、

腐肪性の食品(特に動勧性の脂貿､秋刀魚･ポークピッツ･手羽先)､イカ､卵、

豆類､種実(ごま､アーモンド)を好む．

ご飯や妬類も摂取量にムラがある.チョコレート､ココア好き．

食事記録に.iillti:登場ｔる科堰

　　　

十卜

　

たらこスパゲッティ､カルボナーラ､ポークビッツ､あたりめ､じゃがりこ､クラン

キーチョコレート､粉チーズ.秋刀魚､もやしt人参､ﾌﾞﾛｯｺﾘｰ､わかめ､おか

かおにぎり.ポテトチップス､プチトマト､イカ刺身､溥苔

　

･･■,･■

ＭＣＴミルクを1日300～400ml種度､マグマグを使用して摂取．二こご∩゛ｒ::;;;:以雛

1100～1200kcal蛋白質40～50g,脂質66g,炭水化物65.2g

ｔエネルギ‾比串→炭水化物:脂質:蛋白質＝23:52:15

－

　　　　

寸通零は炭水化物661i前後､am20-30%､棄自質10s前後
甘～SCtiifoi ;w

Jifai‘゛七

｡迷鮑こり‘｀
,T二鱗ji?珊二
■■l.'w""im. ,.Zr^'Trfイ４吏ｺﾞ

集団生活でも決して､食事の無理強いはいけない！！

　

この子たちが集団生活に入っていくとどういうこ

とが起こるかというと、お母さんは「保育園に入っ

てからご飯を食べるようになりました｡jと非常に喜

ぶんですね。保台園のスタッフが言うには､「何でも

食べるようになってこれでいいんです。アレルギー

じゃないんだから好き嫌いなんかしたらいけませ

ん！」と保育園のスタッフはいいます。食べれらな

い子供が入園したばかりの頃には､「私がこの好き嫌

いなおしてあげます｡」といって､一生懸命好き嫌い

治そうとするのですけが、子供たちは大好きな保育

園の先生からそんなこと言われたら、やっぱり頑張

って食べてしまうし､まわりにお友達もいますから、

お友達と自分たちが違うというのは子どもたちには

それなりにストレスですから、無理して食べてしま

うのです。それで強制してしまうと非常に問題が起

こってくるのです。

　

集団生活で決して食事の無理強いはしない、この

食事が治療であることを本当に必要なんだというこ

とをお母さんにもう一回説明して、なんとかこの子

は今も元気に過ごしています。集団生活に入ってい

くと、小学校や保育園の先生たちに理解してもらう

のは難しい病気です。

－34－

　

シトリン欠損症の子たちがどんなご飯を食べるか

というと、これ２歳８ヶ月のシトリン欠損症の児童

の食事の栄養指導の記録です。脂肪性の食岫をすご

く好む。秋刀魚、ポークピッツ、手羽先、イカ、た

まご、まめ、ごま、アーモンド、チョコ、ココアな

ど。食事記録に頻回登場する料理をみてみると、た

らこスパゲッティ、カルボナーラ、ポークピッツ、

あたりめ（するめ）、ジャガリコ、クランキーチョコ

レート、粉チーズ、このへんはまだいいのですが、

ポテトチップス、イカ刺身とかめちゃくちゃ身体に

悪そうな食事ですよね。でもこの病気の子どもたち

にとってはこれが命綱なんです。この食事をやめて

しまうと、成人型高シトルリン血症というような凧

篤な病気を引き起こしていくから、子供たちが自ら

の身体を守るためにこういう食事を自然のうちに摂

っているのです。

　

この子たちの平均摂取ほを調べてみると、タンパ

ク質が･10～50グラム､脂質が66グラム､炭水化物が

65.2グラム、エネルギー比率でみると、炭水化物、

脂質、タンパク質の割合が、通常は炭水化物が１番

多いのですが、炭水化物は23％、脂質が52％、タン

パク質が15％です。通常の炭水化物摂収率は55％で

すから通常の半分くらいしか摂っていない。脂肪に

関しては通常の倍ぐらい摂っているという特殊な食

事をこの子たちはしているのです。



硬化性胆管炎
Sclerosing cholangitis
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j,l後、原発性艇化性胆竹炎という痢気です。この

病気は僕が小児科のこの分野に進むきっかけになっ

たＩ冶はじめに診たr･供がこの病気でした。なので

ｊでもこの病気を刮叩二してやっています。

　　　

数珠状変化
beaded appearance

　　　　

メ・

枯れ枝状変化
pruned ttee appearance

憩・樟突出

divertii:iilum-like oulpoi』｢■lching

　

胆竹という肝臓で作らｵlた川汁という消化液を流

す竹に病気が起こってきて、細くなった川吠がギザ

ギザになっできたりボコボコと数珠みたいになって

きたりするのがこの病気の特徴です。

組管皿不整像

shaggy sign

数珠状変化
baad≪d app

ｅひ･I,I｡,'
(;
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帯状狭窄

band like stridure
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実際にjml分||を流して川竹ぴ)形を検査するのです

が、こんな形でみえてくるのがこの病気です。この

病気は内科的な治療が今のところまだないので、Ｍ

終的には肝硬変、肝侈植になってくる病気です。｢

供たちの川介はだいたい12年だつとｔ分ぐらいが肝

叫変で亡くなるか、肝移仙をして助かっている状況

だと､リ)わています。 i2年ごぐ十分か自分の肝幟が使

えなくな■reしまう｡



　

これは原允性硬化性胆管炎のr･どもの肝移柚の峙

の写真です。ここにみえているのが肝臓でボコボコ

している肝硬変の肝臓です。

1111jII･ .･　　i
り’･∠ニ

　　

’:I
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ana Uoが乱田｡lsおり臨･Vofcofi.'waOly hill HoipM

　

肝臓を収り出してみると、ゴツゴツとしていて、

肝臓は本肖は百っ赤でツルンとした綺麗な形をして

いるのですが、砂肝みたいなゴリゴリの肝臓になっ

てしまっています。

,‘QRS

Ocり乱卜Ｇ哨八,拙,円心｡1D4･r,高,･■imm S.i.'j*-.'-ぶ/Ljiifia/rjひr!.tt)
liｕpia:

　

りJ-Jてみると、この.I,|｡1いところが川竹ですが、川

竹の巾に黒い胆汁がよどんだ結米、、1μい胆石がたく

さんでさています。

36

本邦の原発性硬化性胆管炎の移植後再発率とグラフと生存率
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この病気の困-Jたところは、移他すれば全てよく

なるかというと、移植してもすごくIり允率が高いで

す。特に日本では。縦軸が移柚後の|ﾘ発率、横幅が

年数ですが、６年ぐらいで４割ぐらい、８年ぐらい

まで横ばいになっていますが半分ぐらいが再允しま

す、肝移柚すると。移植してもらった肝臓がどれく

らい生きていられるか、その肝臓はず９と使えてい

けるかというと、５年もすると半分くらいの人はま

た使えなくなってしまいます。グラフト生存率です

ね。ではどういう人たちが再允のリスクが鳥いかを

日本で凋べているのですが､これはすごく屯症な人、

移植後にウイルス感染が起こってくる人、これも移

植の合併症ですが、介併症が早期に起こる人は予後

が悪いといわれていますが、１悉注目しないといけ

ないのは、一親等からの臓器捉供です。-親等とい

うのはr･供だったり親だったりですが、当然白兵の

場介には自分の兄弟とかからもらうのは難しいの

で、お父さん、おかあさんからもらうことが多いの

ですが、･親等からの臓器移植をすると非常に|り光

率が上がってきます。

米国での原発性硬化性胆管炎のグラフト生存率

　　

b

　　　　　　

PSC

１

0.00

弘一4
Lひcy4㎝d

　　

≫.oo 40ひ○

[亘TΞ]
600り 帥.0り

　　　　　　　

Ｇ・itt Survive Wooth

　　　　　　　　　　　

－

eC回向■r'jCenlwtw卜浦i/i

rfiirtO≪ve/opra)u( SaiseitaiにVokcliair｡iCly:i.'au >toso'(a>

海外ではどうかというと、海外は乍体部分肝移植



でなくて脳死移植がほとんどです。海外で脳死移植

をした場合には、縦輔が生存率、普通に生きている

人、横軸がグラフト、移植したあとの年数です。こ

れが脳死肝の生存率、緑が生体肝移植です。統計的

に有意差はないのですが、８割ぐらい生きているの

ですが、日本だと半分くらいは数年でダメになって

しまうのが現状です。脳死肝で移植する、一親等以

外から移植するような形でうまくもっていければ生

存する可能性が鳥いんだけども、日本の現状だと脳

死がでてこない。子供なので当然親から移植を受け

ることが多い。そういう現状で移植をすると、再発

率が非常に高いというのが原発性硬化性胆管炎の病

気の特徴です。

、23

　　　　　　　　　　　

’

a●

　

Ｓ己免疫性肝爽十特発性血小板減少痙と診断.ステロイドによる油療を・姶.

　　

－嶋〉１￥｀4￥町曳

　

知4

17息

　

ステロイド長期投与を行うも肝機能が正驚化しないため､柵麦したところ、

　　

原発性硬化性岨管爽の聾いが強まり､ステロイド中止．

　　　

．．

　　　　

･･・･･・－・＝･ふー･Jふ晶皿･･･a■－

　

aljステロイド中止後､血便出現､潰瘍性大腸:

その後､原免性硬化性岨管炎と確定診断、

18≪ I。。以＆芯,。｡・いａ。;。１
’。,･糾性大岬炎９燃を｡繰帰校＿｡。

　

i声ﾀﾞI薬学部進幸を断拿し､放射練技師･

19廬

　

食遭静脈痢からの出血(吐血)
－が．･･寿司●のアルバイトで洗ったお米の入ったザルを持ち上lfて.屡根圧迫骨折．

22歯脳?肝移植會録彙ﾔt

k?●卜ｅふｓ,喩μ,M叫，

　

これは実際に僕が今診ている患者さんで８歳から

のおつきあいになります。８歳の時に自己免疫性肝

炎プラス特発性血小板減少症と診断されました。こ

れでステロイド治療を開始しました。自己免疫性肝

炎というのは原発性硬化性胆管炎とよく似た病気で

すが､これはステロイドが非常によく効く病気です。

この子は８歳の時に、病院は私かいた病院でないの

ですが、頼まれて検査しにいって、おそらくこの病

気だろうということで治療を開始しました。

　

ところが、通常この自己免疫性肝炎はステロイド

を使うと子供の場合ほぼ100％肝機能がfE常化する

のですが、このｆに限ってはなかなか肝機能が正常

化しなくて、何かおかしいなということで17歳まで

診ていました。やはりおかしいということでもう一

度調べてみたところ、原発性硬化性胆管炎の疑いが

強まりました。この病気はステロイドが効かないの

で、ステロイドはずっと使っているといろんな副作

用が出てくる。この子も低身長、身長が伸びなくな

る副作川か出てましたのでステロイドを巾止しまし

た。するとステロイドを中止した場合に今度は血便

がでてきて、潰協性大腸炎と診断されました。原発

性硬化性胆管炎という病気は潰瘍性大腸炎を７～８

割合併するといわれていて、我々が調べてみると、

日本人の子供に関してはほぼ100％こういった病気

を合併することが分かっています。最終的に胆管の

造影をして原発性硬化性胆管炎の確定診断をしまし

た。

　

この‾rは非常に頭のいいお子さんで薬剤師を目指

して勉強していました。なんとかこの病気、潰瘍性

大腸炎をコントロールして薬剤師を目指すと勉強し

ていたのですが、ちょうど受験になってくると、受

験のストレスで潰瘍性大腸炎が再燃してしまいまし

た。なかなかこの病気のコントロールがつかないと

いうことで、受験勉強もままならず薬学部の進学を

断念して放射線技師の専門学校へ入学しました。自

分の病気が肝臓の病気だ、慢性的につきあっていか

なければいけないと分かっているので、なんとか医

療関係の仕事をしたいという夢があったみたいで、

薬学部を断念してもなんとか放射線技師の学校に行

きたいということで、18歳で入学しました。

　

しかし、19歳、入学して楽しいころ、食道静脈瘤

からの出血がありました。19歳で本当はお酒を飲ん

ではいけないのですが、僕のところにメールがあり

まして、「昨日お泗飲んだらちょっと血吐いちやっ

た」つてメールがきて､rお酒なんか飲んじゃだめだ

よ」とお説教して、でもお酒飲んで二日酔いかなん

かで吐いてたまに食道が切れて吐くことあるからそ

ういったものかなと思っていたら、実は、食道静脈

瘤からの出血だったわけです。これもなんとか処置

してコントロールをつけました。

　

今度お寿司やさんでアルバイトすることになっ

て、洗ったお米をザルで持ち上げたところ、背骨が

圧迫骨折してしまった。これは子供の頃からずっと

使っていたステロイドの影響と、元々、原発性硬化

性胆管炎という病気自体は胆汁の流れが悪くなって

くるので、胆汁の流れが悪くなってくると、ビタミ

ンＤの吸収が悪くなるのでこういうことが起こって

きます。

　

21歳になりました。21歳になると､（先ほど提示し

た）移植した肝臓にはたくさん胆石が詰まっていま

したが、この子はその胆石が詰まったことによって

急性化膿性胆管炎を併発して、以後３回併発して入

－37－



退院を繰り返しています。22歳で脳死肝移植を登録

しました。もう登録してから１年たちますが、まだ

ドナーが出ていなくて、放射線技師の学校も今はも

う退学しています。中国料理の薬膳師の勉強か何か

をしてとにかく医療系にこだわるんですね。そうい

う勉強をしてなんとか頑張っているけれども、身体

の方がなかなかついていかない状況の女性です。

　

脳死移植は今６［|に１人ドナーが出ています。子

供であると優先順位がポンと１個上がるのですが、

この子の場合には子供の頃からスーツと病気をわず

らっていて、多感な青春時代をこういう病気ととも

に生きていて、非常に病の期間が長いにもかかわら

ず、もう成人してしまっているので、大人と全く同

じ扱いを受けてしまう。しかもこれだけいろんなス

トレスがかかっている病気にもかかわらず、優先的

に移植される、再発が多い病気であるにもかかわら

ず、脳死移植は優先されるというシステムに今のと

ころはなっていないので、家族も本人も我々も非常

に困っているのが現状です。

　

少しながくなりましたがこれで終わります。あり

がとうございます。

－38－

座長：ありがとうございました。１つだけ。専門医

がいないという話ですが、今日は難病センター研究

会で各地の難病センターの相談員さんがたくさん来

られていると思いますが、それぞれの地域でこうい

う相談会や研修会をやりたいと言われた場合、飛ん

でいけるのですか？

先生：簡単に、はい、とは言えませんが、時間が許

せば極力ご協力はしたいと思います。

座長：病院の方の先生方と相談して、なるべくご相

談があればよろしくお願いします。

　

ありがとうございました。
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パネルＩ

　

発表①

｢難病相談支援センターと相談支援員

　　　　　　

犬
一現状と課題－｣

　

難病相談支援センターの現状については、難病相

談支援センターが難病者の自立生活支援を実施し、

難病相談支援員がその業務を担っているということ

になります。

・１．目的

　　

一難病者の自立生活支援は．難病相談･

　　　

支援センターが実施し．難病相皺支援

　　　

員がその巣務を担っている．そこで､難

　　　

病相談支綴員の現状と課題を明らかに

　　　

することは、難病･相嶼支援センターの

ｊ

　　　

より良い活動へ向けた基礎資料を提供

　　　

でき､桔果的に難病者のより良い自立

　　　

生活づくりに寄与する．

・２．方法

　　

－１)量的調査

　　　

・難病相談支援ａ調査

　　　　　

一今井班圃査2009年､JPAJ007年･2010年耳査

　　

－２)質的調査

　　　

・難病相談支援員ヒヤリング

　　　　　

- 2010年.宮城県.関東の1都5県(l･､栃

　　　　　

木東京神●j･|､耳玉､皿亀)､九州の7県(価鯛、

　　　　　

佐糞､長呵､大分､皿本､曹崎､加碕)

　

難病柑談支援センターの活動をよりよくするには

難病相談支援ほの現状と課題を明らかにすることに

よって、より良い活動にむけられる。その基礎資料

を今回は提供できるだろうと思っています。

　

ほ的研究調査は今JI:班やＪＰΛの調査を使わせて

いただきました。また質的調査としては、相談支援

員のヒアリングを行わせていただきました。ご協力

いただいた皆さんには感謝申し上げます。

　

難病･支援センターは難病者等の総合支援機能

Ａ．難病患者･家族に対する相談‥･皿接支援1ミクロ)

　

１、電話･面接等による療養や且奮生活における個別･具体的な相嶼への支援

　

2.各種公的手続き等に対する支援

　

３.生活楠報の提供

　

住宅､就轍､アルバイト.公共サービス等の情報提供

　

４,難病患嗇･寥族のニーズや地域の実情を踏まえた支援策など(マクロ･メソ)

ｍ

　　　　　　　　　　

‥･間接:2atマグローメソ)

　

1患者数や患者･寥族交流会等、

　

２医療関係者への意見交換数.

　

３ボランティア青成

Ｃ.就労支援‥･直接ま援£ミクロ･メソ)

DI.事務作業:‥ﾆｰ間違支掻輿クロ･ニメソ･ニマクロ)

　　

統計一事務作業等

難病相談支援センターは難病行の総合支援機能と
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隆

して、１つは相談業務を直接文援ということでミク

ロレベルで行っている活動があります。２つ口は地

域交流、ひとづくりということで間接支援というこ

とがあります。

　

３つ月は、就労丈援ということで直接支援やそれ

に関連する業務ということがあります。そして目に

あまり見えないんですが、４つ目は事務作業として

関連支援ということがあると思います。

表1.難病相談支援センターの機能

｜

で竺7で?） -｡へ

ｊ
在地域交流

レ

｡間接支援機能

C､就労支援　↓↓ 直接支援機能

(十間接支援機能ソ

;JIぶllWﾌﾞｰ運蛍嘘理一事

¨ｱノ
心

　

すなわち難病相談支援センターの機能は、①相談

支援と②地城交流と③就労支援と④その他の運営管

理業務、統計業務ということがリンクしながら活動

を行っているということになると思います。

　

多くは相談支援業務を巾心に允表されますが、間

接業務および関連巣務についても今回は述べていき

たいと思います。



　　　　　　　　　

3結果1)量的調査

難病支援センターの闘設時

　　　　　

期

戸陽4･
●･..Tf*LJM

m

‘－託温言皿多1j

　　

JpA調査i007

センタヽ･事業の受託･運創丿

　　　　

体（１）

・●h如

iiJitJC*
・＼*m

・ぞ’！

　

凧的研究において難病相談支援センターは2003

～2oor)年が68％の開設を行っていて､患者会による

運営委託が１番多く、･13％となっています。

センターに従事する従業員

　　　　

勤務形態

　　　　　　　　　　　　　

ﾌﾙﾀｲﾑ

　　　　　　　　　　　　　　

3S

⇒j‘‾ぷ

●

　

゛ｼﾀｰ「

　

び”貞

･促事老はパ７卜辺Åか飢さ

　　

当蔓査と塵j!1且１!坐二

鴫■ ■≪･

　

･卜
會●●専斤職

　

5a

　

難病相談支援センターに従事する方々の勤務形態

はフルタイムが35％、パートタイムが65％程度とい

うことで、従lμ者はパートの人が多いです。もうひ

とつは当事者と専門職の比率は、当事者が･16％、医

療などの専門職は,1I/oと当事者と専門職が約半々に

なっています。
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Ｍ
Ｍ
・
お
Ｍ
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相談・支援のアクセス'F段

‘
Ｅ
Ｉ
一

　

い
Ｉ
｛
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･担談1ま来所や竃話、’

祖説盆
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･支皿ll並金豊里辺

利月彊豊､.砥條._患者

金蔓或

り
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相談方法

相談内容

柚|談・支援心内Ｗ

　

'
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＾
＾
Ｈ
　
％
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Ｈ
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ｌ
ｙ

　

~
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＼

相談についてのアクセスF段は来所や電話、相談
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会というところが多くなっています。支援の内容に

ついては、社会資源の利用調整や研修会、患者会育

成が多くなっています。

随痢相談支援センターの画営で打開したい耳題

ｇ
偉
’
Ｉ
’
ヂ

哺
１ ･経費やスタッフの確保､協働

　　　　

舅3回調査2010JPA

　

難病相談支援センターの運営や打開したい事柄と

しては、経費の確保、スタッフの確保などが重要な

点になっています。

　　　　　　　　　　　

２)質的調査

　　

一相談支援員が感じた課題

・１．相談内容

　　

一障害者施策化

　　　

・手帳が無いことで介護などの制度･経済基盤の諜題

　　　　　

一手帳制度.介護保険､・宅生活支援事Ｓ､医療費.就労

　　　

・外出･余暇など昼間の活動の場･孤立しない活勣づくり

　　　

・ピアサポート

　　

一疾廠に関すること

　　　

・ＱＯＬの悪化への対処、

　　

一手帳の利便性向上と制度作り

　　　

・申臍や制度アクセスの向よ､時間軸の診断制度､症状変動へ迅速な対処

　　

－サービス活用上の課題

　　　

・制度利用の利便性､アクセスピリティの向上

　　

一地域リハビリテーションの活用化

　　　

・在宅ﾘﾊﾋﾞﾘ支援など

　　

一就労支援と体制づくり

　

質的調査からは、相談支援員が感じた課題につい

て整理しますと、障害者施策への施策化、すなわち

手帳がないことで介護などの制度や経済基盤の課

題、手帳制度。介護保険、居宅生活支援事業、医療

費、就労に関することについての課題が多く提案さ

れています。

　

外出・余暇など昼問の活動の場や孤立しない活勤

づくり、要するになかなか移動できなかったりして

在宅になったまま外に出ないといった状況を如何に

改善するか、もう１つはピアサポート、同じような

体験をした方々との関係づくり、生活を孤立させな

いで仲間とのサポートで改善していく。

　

疾忠に関することでは、≪0I,の悪化への対処。Ｆ

帳の利便性向上と制度作り。要はアクセシビリティ

ーが非常に難病の方々やご家族にとっては窓口がた



くさんあり、あるいはそこまで行かなければならな

いとか、手続き上の問題に対するアクセシビリティ

ーの向上がある。また、診断や手帳制度の、今の現

状のやりかたではなかなかマッチしない、あるいは

病態が変化していることに対する診断に時間軸など

が入らないかどうか、あるいは症状が変化してしま

うために迅速な対処ができないかどうかということ

が出されていました。

　

サービスも同様に活用するにあたっては利便性を

あげていって欲しいということがありました。

　

在宅などのリハビリテーション、地域リハビリテ

ーションの活川化ということが課題としてあかって

いました。

　

さらに就労支援の体制づくりが望まれていました。

・２．難病相談支援貝の現状から

　　　

・雛病相談支援センターは相談支援員が担っている。

　

一相談支援員は。常勤が少ない。

　　　

・センターは主に県域1ヶ所で､貫痢考の総合相破窓口機能として､多様で

　　　　

幅広い相鮫､就労支援､地域づくりを支援している｡気持ちの追悼に番り

　　　　

添う。

　

一継続的に業務が実施できる人員、活動安定の罹済基盤

　　　

・非驚勣･パートでつなぐので､引き継ぎや継続性ができない

　　　

・相該支援員が安全一安心･安定して活勣できる層用状況､1人体制から複

　　　　

敷体剛への充実を望む意見が多い。

　　　

・相談支援員は少ない人数だが､前向きでより良い活動に向け､1人1人の

　　　　

士気は非驚に商く､頑張っていて多様な業務をこなしている。

　

一相談支援員は頑張り燃え尽き症候群が何え、バックアップ体制

　　　

が望まれる。

　　　

・例｡相談支援員研修での仲間作り､神経難病医療遭幡協議会神経難病

　　　　

医療専門員との協慟活勣づくり､地岐の協働体剛づくり･県域を肘えたエ

　　　　

リアでの相談支援員の相互支掻体制づくり。

　

相談支援員の現状については、相談支援員が難病

相談支援センター業務を担っていますので、相談支

援員の資質、あるいは活動について常動が非常に少

ない。また難病相談支援センターは幽域で１ヵ所で

総合相談の窓口機能、幅広い相談業務、就労支援、

地域づくりの支援をしなければならない。あるいは

場合によってはご本人の気持ちに寄り添うなど、相

談内容についても幅広い活動があるということがあ

ります。

　

もう１つは継続的に業務が実施できる人貝体制、

活動の安定への経済基盤。非常にパートが多いので

曜日によって和談員が違ったり、引き継ぎも同じ難

病相談支援センターの中でもなかなかできないとい

うことがあります。すなわち相談支援員が安全・安

心・安定して活動できる雇用状況、場合によっては

１人体制から複数体制への充実を望む意見も多くみ

られました。

　

しかし一方で相談支援員は少ない人数ですが非常

に前向きでより良い活動に向けて、非常に志気が高

い、非常に頑張っているという状況が伺えます。

。しかしこれは反面、頑張りすぎて燃え尽き症候群

が起こってしまうリスクもあり、バックアップ体制

が望まれていました。例えば相談支援貝同t:の仲間

づくり、医療連絡会、冲経難病の専門医との協働、

地域の協働体制あるいは圏域を越えてのエリア内で

の相談支援員の相死支援体制づくりなど、孤立しな

い体制が必要ではないかということも若干でていま

した。すなわち頑張りすぎをいかに支えていくか、

質を向上させていくかということで相談支援貝の孤

立化をどう防ぐかということが大きな課題になって

いました。

３。難病相談支援員調査り008)からの課題
多様な専門性の背景､早期交代がうかがえ

(高畑加筆修正)

　

知謙や技術以前のカウンセリングマインドの態度･姿勢

･相談支援皿が身につけるべき事伊４=･そのための相談支援員の畳舅

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

JJ.J－

　

－－･φ●
Ａ

･緊彊･混乱･思考停止･追

　　

悼からのときはなち

ー④ネットワークをもつ

　　

・地域で多様な人とのつなカ旦

－⑤丁寧な対応

な態度_

Ｂ後輩へのアドバイス

－①基本的餓度

　　

・相談支援の基本的態度

　　　

一傾聴･共感の人間性心理学の力

1

　　　　

ウンセリングﾏインド

’

　

一本人の気持ち･ニーズを邪魔し

　　　　

ない

ー②相談場面の心得

　　

・自立生活支援を基盤にした､ジヱ

　　

ネラル･スペシャリスト性

－③職務範囲、知識や情報の取

　

得、自己研謨

　

柵談支援員の調介からは傾聴や自主・自立。課題

整理など基本的な相談姿勢、後輩へのアドバイス、

カウンセリングマインド、相談支援場面でどちらか

というとスペシャリスト性も必要ですがジェネラリ

スト性、スペシャル・ジェネラリスト性という生活

支援ということを意識した活動や様々な自己研鎖と

いうことが望まれていました。

ごぷ11芯

ａ呉呉Mlaｓｒ・

・従事嗇はパートタイムが65％と7

　

状況が伺入る。

　

創近くを非驚励が占めている

　

・相談支援員は非常勤が多く､安定した雇
・従者は専門職(医療､保師、用関係が盟まれ､センター経済暴皿の

　

社雲福祉･心理士等)と､llS当

　

脆冊で｡難痢相鮫支榎員が少く､それに

　

琵2;ｕ乱廠けー゛グ

　

よる相談体制･地域づくり･統計の課題

・セッター運は経済面の課囲、‘相談支援員は少ない人数でも地域から

　

スタッフの裂した確保｡人のつ

　

の多様な活勣を望まれるが､熱意があり

　

唾7が讐認疫

　

*<i≪M^■^■CL^≪.,。。。ｕ。。

・各都遭府県セッターの相談累。

　　

の神経難痢医療専門員等とパート

　　

計化が員なり､その統一と圧

　　

ナーシップ･地域の多様な人との紳

　

稲aaiM細

　

ご;おし一一

　

策提蛮

　　　　　　　　

ルフケア､ﾜｰｸﾎﾘｯｸ対策｡孤立

　　　　　　　　　　　　　

しない他県仲間とのピア活勣､研修

　　　　　　　　　　　　　

支援体制。

結果と考察では、難病相談支援センター開設は2im

－43－



～５年、パートの大が多く、専門職と当事者が半々

で、運営では経済面の課題と人の課題、相談票の統

一で圏域１か所で多様な難病支援と対策に対して熱

意で実施している。

今後へ向けて

相談内容は｡家庭や経済課題
(医療､生活､活勣｡就労)等と
社会参加の基盤づくり､経済的
支援が切望される｡手帳制度と
該当者判定は､迅速化･簡素化
等､難病者に合った医療と生活
支援､自立生活及び家族や関
係者への支援がある。

・相談支綴員は個別の直接相談

　

視点だけでなく､間接の地域づ

　

くり･関係者とのパートナーシッ

　

プ､他県相談支援員との協働な

　　

.－－･..・.klj・･a-.誦･a.

センターは県域1ケ所､①直接、

②間接､③関連支摂を明確化す

る｡また､業務辺且視ｔに向け

て統一した統計(相談記剱集。
日報､月報､年報)への整備し、

圧縮(エビデンス〉して鎧皿崖
四

ど｡個別性と広域性を構造的に

長期的に理解した活動。

相談支援員は､人数が少ない

なか､熱意があり頑張っている。

そこで､専門性を生かすと共に、

当事者自身の自立へ向けた総

合的支援は、自立生活支援。
専門性十ジェネラリスト性{総合

性}で､広い視点とバランス感覚、

フラットなパートナーシップ､民

主主義の笑顔づくりと､それを

支える環境作りがある。

難痢相談支援センターは難痢

相談支榎員への支援が重要→

　

今後へ向けて､相談内容は多様な活動があるので、

それに対して適用制度や迅速な自立支援というもの

が望まれる。圏域１ヵ所としての直接、間接、関連

業務ということで、業務の可視化あるいは統計や時

間推移、全国的な鳥瞰図化によって、施策提言への

エビデンスの問題が必要だというふうな点がありま

す。

　

またパートナーシップづくりによって他県難病相

談支援員との協働などもあげられたり、当事者性と

専門性を活かすバランスのいい活動が望まれている

と思います。

　　　　　　

相談支援員の現状とその支援

・センター業務はマンパワーが限られ、業務内容が多様

・相談支援員の就労当初の業務理解と効率的業務推進へ

　

の支援が望まれる

・初期研修での支援

　

－センター機能の理解→県域1か所の３次機能

　　　

・直接業務(相談･就労)､間業務(研修･地域づくり:画域２次･市町村1

　　　　

次)､事務･統計(センター
凶
･地域診断)

　

一直接業務一Ａ相談彙務の理解と相談姿勢､Ｃ就労支援含む

　　　

・自立相談･就労相談は､幅広いスペシャツ･ジヱネラリスト性(聡合性)､劃

　　　　

造的相談支援姿勢と態度(●●････勢、

　　　　　

－①扉者性の体験的知皿及び②専門職性(十生活・覚)の二人三鱒の皿働ﾊﾞﾗﾝｽ

　　　　　

一相談亀度･姿輿を醸成､難病団体郷との協働、

　

一間接業務→B地域づくり:関係者冑成一ネットワークと広城業務の理解

　　　　　

一知皿･啓発･腿輿魯冑成研修(事門皿､ポラ)､鸚傷者との絆づくり､轟音會育成

　

一関連業務→センター事務･統計業務盈理解

　　　

・日報･統計業務､事業計画･予算･決算･報告､助成金等

　

一隻豊血よ→ストレス･燃え尽き予防

　　　

・他都道府県の相談支援Ｓ､地域関係者との絆づくり‥例:研修休憩鳩面
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介護保険・度

①間瞳業務での地域づくりは､難痢者の生活改善･環境改善に重要である

②皿県域次機もヽ城機市村

域の1次機関等の構造を意識した活勣を

③相談支援皿は､当事者性と専門職性の背景を両岫に､その人のつながりを生か

し､医療･保健･社会福祉･労働一枚育領峨､及び患者会･ボランティア･企業等との

人の絆による､協働活動が重要

㈲センター活動は､特徴やバランスを認jlした活動(現状･目復)

　

すなわち県内の多様な業務をどうつないでいくか

という視点から難病相談支援センターを間接業務も

含めて３次機能としてどう整理していくか、バラン

ス良い活動を地域で継続して定着させる資質づくり

が求められます。また､地域の活動から県外の活動。

ブロック・エリアごとの活動へ、どう協働してリン

クさせていくかということが今後は必要ではないか

と思っています。



座長：フロアからご質問あれば。本日参加者の名簿

をみましたら、難病相談支援センターの相談支援員

をされている方の参加はいつもより若干少ないかと

感じましたが、そうでない方もぜひ…

　

難病相談員の現状を２種類の調査から、現状と課

題を明らかにされていました。よりよい活動にむけ

た基礎資料ということでたいへん貴重な資料だと思

いましたが、先生は研修会がたいへん有効であると

いうことをおっしゃっていましたが、特に小グルー

プで実施と書かれていますが、具体的にはどの様な

形で実施されることを想定されていますか？

高畑：これは次の演題にもつながると思いますが、

初任者研修と中級あるいはある程度事例研修をする

中級以上の人と、研修で２つあるのですが、初任者

研修を提案したのは、小グループによって事例検討

ではなくて、センターの活動を深めていったり相互

に知り合うという人間関係づくりも含めた研修体制

ができればありかたいなというのを提案させていた

だきました。事例検討は中級以上の研修なので、そ

れについてはまた他の発表にあると思いますのでゆ

ずります。

水田（京都府難病相談支援センター）：京都は､セン

ターとしてお金がないんですね。今日も京都からは

参加したかったのですが、年に何度も外にでていく

旅費は出せないということで、今日私はプライベー

トできています｡どっかでやってもらった初任研修、

川尻さんからでた会があって、初任者の研修の場は

設けられていますが、そこも各センターの旅費でい

かなきゃいけないので、なかなか実施が難しい。で

も数十人参加されていたと思うので、それなりにみ

んな頑張って勉強しようとはしていると思います。

それ以上に、センターのスタッフは実力を求められ

て､お話にあったように､いろんな相談があるので、

それぞれ答えられるようにするには相当実力をつけ

ないといけない｡先生は三次機能といわれたけども、

一次、二次とか、たとえば保健所の保健師さんとか

そういうところが手に余った相談が来るとすれば、

相肖な実力をつけなきやいけないということがある

のと、それと、各祁道府県の巾で保健所の機能がか
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なり低下してきているので、あるいは病院の中でも

難病の患者さんが邪険に扱われてたりすることがあ

るので、そのへんのところを叱咤激励して変えてい

くような働きも相談支援センターしなきやいけない

となると、頭痛いのが現状です。

高畑：ご意見ありがとうございます｡現状は各県で、

多分そうだと思います。いかにそのへんの予算の問

題と知識を共有する活動ができるかというのが、な

かなか難しいのですが、これからいくつかの発表の

中で少しでも改善のヒントがでれぱと思います。

座長：研修会の内容のみならず、実際的にそこに参

加するための予算の問題についてお話を伺うことが

できました。ありがとうございます。



　

ようこそ全国各地から徳島においでくださいまし

て、ありがとうございます。お時問ございましたぜ

ひ早春の阿波路をお楽しみいただけれぱと思います。

　

私の方からは徳島県難病相談支援センター～県民

との協働事業を実施して～ということで、この４年

間の取り組み状況について簡単にご報告をさせてい

ただきます。

　

まず私共の難病相談支援センターは平成17年４月

に県庁の健康増進課内に設置いたしました。これは

県庁の私共の人｢1の横に看板を掲げている状況です。

　

健康増進課また各保健所、難病医療拠点協力病院

での各種相談に加えまして、ハローワーク等の就労

支援をあわせたネットワークを構築して実施してい

るところです。私共としてはセンター１ヵ所で全て

をするということではなく、保健所や難病医療拠点

病院協力病院さんとの連携ネットワークを作ってセ

ンターを形作っているところです。そういった経緯

は平成17年４月に県庁にセンターを設置する以前か

ら各保健所でそれぞれ交流会や檻談会、研修会、こ

れは今もそれぞれ各保健所さんでやっていただいて

おりますので、そういったものをしっかり残してお

こうということもありまして、こういう私共のネッ

トワークという形でセンター迎営をさせていただい

ています。そして難病相談支援センターの関係者に

お集まりいただき、毎年運営協議会を開催し連携を

図っています。

・各種相談支援

・地域交流会等の活動に対する支援

・就労支援

・講演､研修会の開催

　

など

　　　

゛

　　　　　　　　　　　　　　　

４

　

センターの主な業務は各種相談支援、地域交流会

等の活動に対する支援、就労支援、講演・研修会の

開催などです。

　

難病相談支援に係る県民との協働事業ですが、こ

の協働事業というのは、県民の皆様に積極的に行政

に参加していただき、行政と県民の方が連携して、

また県民の方がお互いに連携をしあって施策をより

効果的に推進していこうということで実施している

ものです。県全体で県民との協働事業は各部局で取

り組んでおりますけれども、今年度であれば約60件

近くあります。

ｌ
難病相献支援に係る県民との協働事業

平成20年度から.地域で生活する難病患

者やその家族等が抱えている様々な悩み

や不安等の解消を図るため､難病患者支

援活動団体(ボランティア団体又はＮＰＯ法

人)との協働で実施する難病相談支援に

係る事業を実施。
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そういった中で平成20年度から地域で生活する雌

病患者やその家族等が抱えている様々な悩みや不安

等の解消を図るため、難病忠者支援活勁団体（ボラ

ンティア団体、NP( 法人に限らさせていただいてお

ります。営利法人は不可ということにさせていただ

いております）との協働で実施する難病相談支援に

係る犯

事業の流れ

事業の募集４月～5月

審査５月～６月

「mmmnぶ‾‾コ

［ｊｕ７ｓi‾ｊｇ末蝋コ

　

その事業の流れとして、４月５月に公募によって

事業を募集し、県の方で審査をして県の事業として

適当という審査の結果が出ましたら、その事業提案

をしていただいた団体さんに･μ業委託をして事業実

施をする。そして年度内に事業報告をしてください

といった形をとっています。

事業内容

１．難病医療相談会及び当事者相談会

　

難病専門医師等による医療･療養相談会と

難病患者支緩活勣団体による当事者相談会の

同時開催。

県東部｡南部､西部で各1回開催。

臍演会と併せて開催することも可。

２．当事者相談員研修会

　　　　　

丿

　

当事者相談（ピアカウンセリング）

　　　

１

ボランティア養成研修会の開催

　　　　　

ｊ

･

　

事業内容、提案をしていただくために大きくこの

２,収については必ず基本として取り組んでくださ

い､入れてくださいということをお願いしています。

　

Ｉ点目が難病医療相談会および当事者相談会を開

催してください。難病専門医師等による医療・療養

相談会と難病忠者支援活動団体による当事嗇相談会

を同峙に剛催してください。そして県東部だけでな

く、地域の方も参加しやすいように県南部・西部で
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各１回は開催をお願いしています。また専門の先生

方のお話を含めた講演会と併せて開催していただい

て結構です。

　

２点目に当l卜者相談貝研修会ということで当事者

相談（ピアカウンセリング）のボランティア養成研

修会を開催してください。こういうことは必ずいれ

て事業提案をお願いしますということにしています。

実施状況

　

４年間の実施状況です｡医療講演会は13回述べ649

人の方が、医療相談会も同じ日にしていますので同

じ回数で13回で述べ260人の方が､相談貝研修会は８

回開催して述べ185人の方に参加いただいておりま

す。医療講演会であれば平均１同あたり150 人の方、

医療相談会では約20人の方が、相談員研修会におい

ても20人以上の方がそれぞれ参加いただいている状

況です。

難病医療相談会

・神経内科

・消化器内科

・呼吸器内科

・循環器内科

・血液内科

・整形外科

・眼科

・皮膚科

・歯科

・理学療法士

・ソーシャルワーカー

・当事者相談員

　

等

延べ１５８名の先生方にご参加･ご協力いただいた。

　

難病医療相談会は神経内科、消化器内科、呼吸器

内科、循環器内科など各先生方に加えて、理学療法

士、ソーシャルワーカー、び1 ･|ぶ者相談員さん等に参

加いただきました。13回の開催で述べ158名の先生

方、も'卜者相談はさんに参加・協力いただいた状況

です。１回あたりIO 名以上の先生方にご協力をいた



だきました。

平成23年度難病医療講演･医療相談会
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事業を実施して

・様々な悩みや不安等の解消を図る

・医療や療養等の最新情報の提供に努める

・多くの難病患者や家族が参加し.交流や

　

自主的な活動の促進を図る

・ピアカウンセリングの知識と技術の向上に

　

努める

　

協働事巣を実施して、できるかぎり目指してきた

月標というか、目指してきたものは、まずは難病患

者さんの様々な悩みや不安等の解消が図られるよう

に、また医療相談会や医療講演会を通じて専門の先

生から医療や療養等の最新情報の提供をしていただ

き、そしてこういった機会に多くの難病患者さんや

ご家族に参加していただいて､交流の場になったり、

忠者会さんの自主的な活動の促進が図れればと。そ

してピアカウンセリングの知識と技術の向上に少し

でもお役に立てばということで実施させていただき

ました。

今後の課題として

・多<の人が参加しやすい事業に

・様々なニーズに対応し､幅広い難病をテーマに

・交流や自主活動の促進と.よりきめ細やかな相

　

談支援に努める

・ピアカウンセリングの知識･技術の

　

向上と普及啓発に努める

・難病に対する理解を深める

　

最後に今後の課題として。今の[]標と|司じような

内容にはなりますが、私共も厳しい財政状況ではあ

りますが、できる限りこの事業を継続して実施して

いきたい。そしてなかなか徳島市の方に来られない

方も大勢おられると思いますので、我々の方から出

向いていって、県南部県四部の方も参加しやすいよ

うに、引き続きより多くの方が参加していただける

事業に、そしてまた、忠者会さん等からも1･分なご

意見も踏まえまして、様々な二－ズに対応して幅広

い難病をテーマに取り上げれればと。そして交流や
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今年度実施した難病医療講演・医療相談会の案内

川のリーフレットです。

医療講演会･医療相談会

　

今年度実施しました難病医療講演会・医療相談会

の様戸です。

医療講演会で取り上げた主な難病

・クローン病

・潰瘍性大腸炎

．パーキンソン病

・脊髄小脳変性症

・全身性エリテマトーデス

・特発性拡張型心筋症

．ベーチェット病

　　　

など

　

専門の先生方に講演でとりあげていただいた難病

です。クローン病、潰瘍性大腸炎、パーキンソン病

といった難病についてそれぞれ専門の先生方からお

話をうかがいました。



自主活動の促進と、よりきめ細やかな相談支援に努

めていきたいと。またピアカウンセリングの知識・

技術の向上と普及啓発に、そして最後に県民の皆様

に難病に対する理解を少しでも深めていただきたい

と思いまして、今後ともこの事業を続けてまいりた

いと考えております。

　

最後に、この事業は４年間にわたり、とくしま難

病支援ネットワークさんが受託されました。本当に

難病支援ネットワークさんには熱心に実施していた

だきました。会長さんをはじめ、さきほど座長をつ

とめられました藤井事務局長さん。忠者会の皆さん

に厚く御礼を申し上げまして私からの報告を終わら

せていただきます。

－49－



座長：県と難病思者支援活勁団体との協働で行って

いる徳島県の取り組みについての報告と今後の課題

についてお話がありました。今日は徳島県の方が30

名以上参加されています。ぜひこれを機会に質問、

日頃感じていることなどお話いただけたらと思いま

すが。

河原（三重県難病相談支援センター）：難病センター

の相談貝さんは県の職貝さんでしょうか。２点目は

各団体に毎年公開で公募されている金額は、もし公

開できたら教えてください。３点目は、こういう中

どんどん毎年公開で、今回は連続でネットワークさ

んにおちてますが、継続性という、もし相談者が毎

年相手が変わったらそのへんの対策はどうされるの

でしょうか。

天野：Ｉ点目は、私共の難病相談支援センターは県

庁内にありまして、相談員は職員が兼ねています。

患者会さんからはもっと充実をというお声をきかせ

ていただいている状況です。３点目は最後に申し上

げましたが、予算も厳しい状況ですができるだけこ

の事業を私共は続けていきたいと考えております。

相談員さんは毎回変わることもありますが、相談貝

さんには難病がご専門の先生方にもご理解をいただ

いておりますので、できるだけ続けていきたいと。

２点目の予算は今年度65万円です。

三原（佐賀県難病相談支援センター）：今金額をお聞

きしましたが、対象の疾患は保健所さんとかいうこ

とだったので、特定疾患の方だけを対象にされてい

ますか､それとも難治性疾忠治療研究事業の130疾患

とか、いろんな疾忠がありますが、そういう方は対

象にされていないのですか。

天野：特に私共とすれば特定疾患だけですというこ

とは考えておりません。難病であって、患嗇会さん

等のご意見もふまえてご提案をしていただくとい

う、さきほどのキーワードの２つのこういうことは

してくださいということはお順いしておりますが、

それ以外で、今年はこういう難病をテーマにしてく

ださいとか、そういったことは私共からは申し上げ
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ておりません。

三原：そういう相談も誰からの相談も大丈夫ですと

いうことですね。

天野：医療相談会で相談された先生が専門外でお答

えられない場合もあろうかと思います。当日来てい

ただいて、相談をしていただいていますが、ご専門

でない先生もおられる場合もありますが、それはそ

のあとのフォローアップをしっかりやっていかなき

やいけないのかなと思っています。

今井（寓城病院）：この事業は大部分は保健所主体で

以前はやってこられたのを患者さんの団体にお噸い

をするというふうにされたのではないかと思ってお

聞きしていましたが、保健所主催でやった場合と団

体に委託される場合とのメリットとデメリットはど

ういうふうに分析されていますか。

天野：メリットデメリットですが、県民との協働串

業という点をまずご理解いただきたいなと。行政と

県民の方、今回の難病の場合であれば難病忠者団体

さんと一緒に手を挑えながら連携しながらやってい

こうというところをご理解いただきたいと思います。

今井

　

忠膏会が主催でやるということによって、患

者会の活性化にもつなげる協働作業というのが１番

大きなメリットだという理解でよろしいですか。

天野

　

そういった点が大事なところです。また患者

さん同士の交流の促進につながれぱと思っています。



　

全国の難病相談支援センターは15年度から立ち1こ

がりましたが、運営主体、職種や雇川形態も様々で

相談内容の対応にもバラツキがあるのが現状です。

平成20～22年度

「特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

研究代表者今井尚志(今井班)

雛病相談支援センターへの支援方法を検討した。

　　　

1.電子相談累の開発

　　　

2.難病相談○＆Ａ集の作成

　　　

3.就労支援のための小冊子作成

　　　

4.スキルアップのためのＷＥＢ研修
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その地域格差を少しでも改善しようと思いなが

ら。平成20年から22年度、特定疾患患者の自立支援

体制の確立に関する研究班（今井班）で難病相談支

援センターの支援方法を検討してまいりました。

　

１つ目が電子相談票の闘発。将来の記録や統計の

統一化のためのソフトです。

　

２番口に難病相談貝、支援貝向けのＱ＆Ａ集の作

成

　

３番目に就労支援のための小冊子作成

　

４番目に相談支援貝のスキルアップのためのW1!B

研修､この４つを中心に研究を進めてまいりました。

　　

今井班で検討したWEB研修

一従来の研修とＷＥＢ研修との比較－

研修者を集めた
　従来の研修

ＷＥＢ研修

開催場所の

確保

大都市で､交通の便が良い

会場が必要

WEB上のヴァーチャル会場

会場までの

移動

交通費がかかる 移動の必要なし

講師の
日程調整

困難 容易で､複数の遠隔地にい
る講師が参加可能

研修時間 半日又は一日 自由に設定可能

研修費用 会場費と研修費用が必要 インフラ整備の初期投資、
WEB研修ソフトのリース料

が必驀

こちらは平成22年度今井班で検討した従来の研修と

WEB研修を比較した表です。

　

開催場所の確保、会場までの移動、講師の日程調

整、研修時間、研修費川について、それぞれごらん

のように比較をしています。

目的

全国の難病相談支援センターの支援員の資質

の向上と地域格差をなくすため､ＷＥＢを利用し

た遠隔相談･研修の有用性について検討する。

方法

WEB会議専用ソフトCV-CUBE)とＷＥＢ会議専用

機器(ＨＤ映像コミュニケーションシステム;パナソ

ニック社)を用いて､難病相談や難病講習会等で

のＷＥＢ研修の有用性について比較検討した

　

昨年度の研究の成果を踏まえ、全国の地域格差を

なくすために、ＷＥＢを使った研修の重要性をさら

に検討することを目的としました。

　

今回はＷＥＢ会議専川ソフト(V-CUBE)とWEB

会議叫川機器（ＨＤ映像コミュニケーションシステ

ム；パナソニック礼）を用いて、難病和談や難病講
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習会等でのＷＥＢ研修の有川性について比較検討し

ました。

WＥＢ会議専用ソフト(Ｖ-ＣＵＢＥ)

-a
　　　置

･･-l

Ｖ｛ﾚ●「 ｙ「り●lIS-･
心

協力:沖縄県難病相談支援センター照喜名氏

一
｀
な
Ｉ

　

こちらがＷＥＢ会議の噂用ソフトＶ-ＣＯＢＥです。

沖繩県難病相談支援センターの照喜名さんにご協力

をいただきました。通常のネット環境、普段お使い

の電了メールやインターネットを利用できる環境が

整っていれば、ＷＥＢカメラとスピーカーだけでみ

ることが可能になります。比較的安価に購人と設冊

が可能になります。

一

一

WＥＢ会議専用機器(パナソニック社製)

メーfJ一j』メつ
ゝ¨llW●p●－1..1●

奉1べ』ツ1･

　　

vrmr T夕
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実際にＷＥＢ会議専川機器（ハード）を使った実

際の研修の様了です。この時は宮城病院の病棟と北

海道の会場を結んで忠行さんが允表しています。音

質、臨場感ともに巾し分なく、忠行さんの衣情など

本当に詳細に映し出されますので、遠隔診療などに

も適川できるものと弓えています。

　

こちらが忠占さんの病室の環境です。沖繩県から

先生方がいらした時に、たまたま北海道で発表して

いただいた患片さんが人院していたので、写させて

いただきました。カメラとモニターを設匿、心者さ

んからも会場が分かるようになっています｡あとは、

通常使っている意志伝達装置でご自身がパソコンの

ぱ声読みll機能を利川して允衣さtlています。

もう１つはＷＥＢ会議専川機器こちらはパナソ

ック社の専用機器が必要になります。



昶病院研修会のお知らせ

国立病映機●宮城病院とＷｅｂ中継

＼

　　

災時の宮城

　

の

　

況日

　

の

　　　　　　　

ｉ講師:寓柚病院診廠廊長今井尚志

日時:1月27日(金)|
１４･００～１５：３０

　

場所:中央病棟3F

　

、プレイルーム

●'～‥-‥‥‥

・

ＭＳＷ櫓井富美恵

第1部

　

宮城病院冶験管理室とのWeb交信

　　　

宮城痢院長清野仁

　　　

統括診會部長女魯肇史

第2部l

　

富城病院中央3階病棟とのWeb交値

　　　

岩松≪ ≪ <ALS患者）？。

　　　

看岐師艮武部昭息

　　

‥

　　　

●

　

□lﾄﾞ句に川Ｑ病院機構鈴鹿病院と宮城病院をつ

ないで、鈴鹿病院、宮城病院の事務棟にある治験管

月1室と宮城病院の病棟３ヵ所で中継しました。

講演する力が遠くにいらっしやると会場まで色々な

'M111により行くことが難しい場介もありますが、こ

のシステムを使えば遠陥地からでも参加が可能とな

ります。この研修会では、宮城病院の院長と統括診

療部長、それに忠行さんと石護師長が職場などを離

れることなく

　

･緒に講演することができました。

実際にはこのように人きくしで、尭λする方を中

53

心にしてスクリーンに映し出すことが可能です。設

置上インターネットの行線を使っていたのですが、

高速無線(WiMax)を利川することでセキュリテず

ーの問題はクリアできました。

ＷＥＢ会議専用ソフトとWEB会議i,や用ハードの比較

ＷＩＢ会議
専用yフト

四膳
専用ハード

使用可能
な場所

自宅や勤務先､出張先等ネyﾄ環境があ
れぱどこでも可能

大学や公共機関等ではセキュリティが高く

奉前講鴨･準備が必善

一‥
高圖質.縮かな表情まで伝わる

‐遠隔医療支ｌに使用可能
■像の賀 糧い

脅織には使用可能

●声 参加者が多数になると､ハウIJングや聞き

取りづらさがある
㎜㎜㎜㎜㎜㎜㎜　　　　㎜㎜㎜㎜
途中で途切れることもある

個別相談､少人数歯舞

-一一

ソフト購入K200万円･附属品

{パソコン､WEBカメラ､スピーカー)が必妾

-一一　　　－‥‥

容易｡パソコン増設で10ヶ所まで通信司能

パソコン･剛属品

10万円～20万円

良好.参加者が同時に話しても聞き取り
可能

ﾈｯﾄ回線
の安定性

途切れることなく安定している

各種講演･研修会､大人数数加利用方浚

初繭投資 僑・鯛入(附属品込みWEBカメラ.ス
ピーカー等j1台約百万円､最低2台必要

　　　　　一一各場所で専用機酋が必要
増設ごとに約t∽万円
4ヶ所まで通惶可静

増設

維持費 クラウドサーパー使用料　　　　サーバー使用料
約4万円／月　　　　　

1

1台ごとxx沁円／月

　

ＷＥＢ会議専川ソフトとＷＥＢ会議･厚川ハードを

比較したものです。ＷＥＢ会議が川ソフトは、自宅

や勣務完、出張光でネット環境があるところであれ

ばどこでも使用可能になります。ただ画像に関して

は少し粗いところがあります。しかし会議には使川

ill能だと思われます丿?声も参加片が多数になると、

ハウリングや聞き収りづらさがでてきてしまうの

で、改善は必要になるかと思います。ネット回線は

何度か途中で途切れることもありました。vvi':bが

会議削11ソフトは、佃別相談や少人数の会議例えば

ブロック会議などでは適していると思います。

　　

-一方専川ハードですが、人学や公八機閔等ではセ

キュリティーがすごく高く設定されているので事前

の調介や準備が必要になります。しかし、高¶山i質で

細かな表情までも伝わりますので、遠隔医療支援に

も使川吋能です。ば声も良好で参加行が、会場で同

時に謡している声もよく聞こえます。ネット回線も

高速無線(WiMax)を使いましたが､途切れること

なく安定していました。鈴鹿病院との中継でもみら

れたと思いますが、お忙しいかに直接会場まできて

いただくのではなくて、川常の什事の中、辿常の診

療の中で10分15分ぐらい画面に登場して下さいとお

話することができますので、ｗＥＢ会巌刄川ハード

は、研修公等の人人数制研修会、会議に多いに利川

できると思っています。

　

気になるのは費川ですが、初川投資、増設、維持

費ということで費川の面についても検討してみまし

た。ＷＥＢ会議吋丿トノフトは、ソフト購人四が200万



円かかるとういことと、付属品が必要です。パソコ

ンやＷＥＢカメラなど、通常カメラがパソコンに組

み込まれていれば必要ないかと思いますが、だいた

い200万円かかります。増設は容易にできますし､10

ヵ所まで通信可能です。パソコンを新たに購入する

となると10～20万円は必要になると思います｡通信

は最大10ヵ所つながりますが、維持費は竹理者のみ

月４万円かかります。

　

一方専用ハードは、機器附入費、専用の機材必要

になりますので、１セット100万円かかります。通信

するのにためには、最低２セット必要になるため、

200万円かかります｡増設は４ヵ所まで通信可能にな

りますが､増設するごとに100万円かかります。サー

バーの使用料は１セット3,000円で､４ヵ所であれば

12､000円になります。

考察

　　

いずれもインターネット環境は必要である。

　　

ＷＥＢ会議専用ソフト

　　

映像や音声の課題和あるものの比較的安価で､増般し

　　

やすく､個別相談や少人数会議には使用可能である。

　　

ＷＥＢ会膳専用ハードは初期投資や設置の課題はあるも

　　

のの｡高品質･高画賢で､音声､臨鳩感共に申し分なく、

　　

各種講演｡研修会など大人数の会議に対応可能である。

　　

いずれの方法でも､大学や公共施般でセキュリティー閻

　　

題や設置に関する課題はあるが､両者の使用状況を考

　　

慮すれば有用な方法である。

　

考察とまとめです。いずれもインターネット環境

は必要です。ＷＥＢ会議専用ソフトの方は映像や音

声の課題はあるものの、比較的安価で増設しやすく

個別相談や少人数会議には使用可能でありました。

ＷＥＢ会議専用ハードは初期投資や増設の課題はあ

るものの、高品質、高画質で音声、臨場感共に申し

分なく、各種講演、研修会など大人数の会議に対応

可能であります。

　

いずれの方法でも大学や公共施設でセキュリティ

ーの問題、設置に関する問題はありますが、両者の

使用状況を考慮すれば有用な方法であると思います。
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今後の研究について

ご協力頂ける雛病相談支援センターと会議を行い、

今後の支援のあり方を検討する。

近日予定

｢難病患者災客時支援セミナー｣

主催:宮崎県難病相談･支援センター

会場:宮崎県福祉総合センター

日時:平成24年3月17日(土)13:00～

　

今後の研究についてですが、ご協力いただける難

病相談支援センターと実際に研修会等会議を行っ

て｡今後のありかたをさらに検討したいと思います。

　

近日予定ですが、来週の土曜日は宮崎県の難病相

談支援センターで「難病患者災害支援セミナー」と

いうのがありますので、そちらにも宮城病院から患

者さんに発表して頂き中継する予定でおります。



伊藤：機器を使う研修というのは１つの流れだろう

と思いますし今コストの面でも有利だとは思うので

すが、少ない相談員ですよね、各センターとも。そ

ういう中で様々な問題を相談支援員もかかえてい

く。テクニカルな部分というのはＷＥＢの研修でも

可能かと思いますが、相談貝の方々が持っている

様々な悩みだとかあるいは同じような環境にいる人

同士のふれあいだとかいうのは、一堂に集まる中で

解決される部分もあったり、あるいはそこで精神的

にも負担が軽くなるという面もあると思うのです

が、そういう面とＷＥＢ研修との関係はどのような

形に位匿付けられるのか、もしもお考えでしたらお

願いします。

椿井：私も相談を毎日受けている･y場としては。直

接会ってじかにふれあい、お話いただいたくことの

重要性は十分に感じています。ただ、遠く離れてい

る場合、例えば北海道や沖繩の研修会に参加する場

合、何万円も旅費がかかりますので、気軽に相談し

たり、研修会に参加することは難しいです。V-CUBI-

のソフトを使って相談貝同士で話したり、研修会に

さきほどの専用機器を使って、講師の方に仕事先か

ら講演して頂き、会場には100人200人と参加して頂

ければ、人規模な会議もできるのではないかと考え

ています。本当に、１つの方法としてＷＥＢの研修

は有川であると思っており、これが全てではないと

いうことです。

　

みなさんも業務の中でたいへんなことがすごく多

いと思いますけども、これからまた川尻さんがブロ

ック単位で交流会を持っているということをお話さ

れると思いますので、そちらを聞いて頂いてから、

ご意見をいただければと思います。

河原：お願いがあります。スカイプつていうソフト

は無料なんですが、それを使ってやっていただいた

ら私共も継済的にもコストがかからないと思うので

すが、いかがでしょうか。

椿井：もちろん様々なことで研究班として今井班の

中でスカイプもやりましたし、その前に携帯電話の

テレビ画面やＮＥＣの町響をつないでMETOMEと

いう機材を使って今までも色々と試しました。スカ

イプはネット回線が途切れるということもあります

し、画像が机いので、ちょっとした会議、仲のいい

人の会議とか支扱者さんの交流会とかではすごく使

えるものであると思います。ただ公の研修会等、き

ちんとこれからのことを考えていかないといけない

のかなと思いまして、今現在も研究を進めていると

ころです。

今井：スカイプも非常に有川な方法だろうとは思っ

ています。セキュリティーの問題がありますので、

なるべくこういうところでは個人情報にかかわるよ

うな相談を受けないようにした方がいいとは思って

います。これが絶対確実かといわれると分かりませ

んが、ある意味ではセキュリティーが少しでもたか

いものを考慮したいと思っています。スカイプはネ

ット上で完全にオープンになるので、一線をおきた

いと思っています。
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難病相談・支援センターで行う相談事業の質を高

めていくためには、１施設だけで対応を考えるので

はく、施設を超えて課題を共有し、対応策を探って

いくことが重要であると考えます。

　

そこで、平成17年度より関東近県の難病相談・支

援センターで業務に就いている相談支援員が集ま

り、難病相談・支援員連絡会を開催し活動交流を行

ってきました。

　

今回はその活勁交流についてまとめましたので報

告いたします。

　　　　　　　　

目

　

的

平成17年度から23年10月の難病相談･支援貝

連絡会の活動をふり返り､今後の課題を検討する

　　　　　　　　

方法

１．平成17年度から23年IO月の期間に15回

　

開催した難病相談･支援員連絡会の内容を検討

２.８都県の難病相談･支援員から連絡会に参加

　

しての感想､今後の課題について、自由記載

　

による意見を収集

　

本研究の目的は平成17年度から23年度まで実施し

た難病相談・支援員連絡会の活動交流をふり返り、

今後の課題を検討することです。

　

方法としては、１．平成17年度から23年度の期間

に15回開催した難病相談・支援員連絡会の内容の検

討。２．８都県の相談支援員から連絡会に参加して

の感想、今後の課題について。自山記載による意見

を収集しました。
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結果

１．参加者の概要

・参加者数:実人数４０人､延べ人数１６２人

　

(10都県)

　

＊２県からの参加がなくなり、１県が新たに

　

参加した

・参加者の資格等:保健師､看護師､社会福祉

　

士､臨床心理士のいずれかの資格を有して

　

いる者､ピア相談員

　

結果です｡参加者の概要です｡10都県実人数40人、

述べ人数162人の参加がありました｡途中２県からの

参加がなくなり、１県が新たに参加しました。

　

相談支援員は保健師、看護師、社会福祉士、臨床

心理上のいずれかの資格を有している者、患者、当

事者、患者の家族でした。

2｡連絡会の活動内容

①事例検討:各センターが対応困難事例を

　　

提示し検討

主な検討事例

・ＡＬＳr入院患者に対する福祉用具の給付について」

一筋ジストロフィー「遺伝相談､子どもへの告知について」

・炎症性腸疾患「複数回相談者に対する対応」

・SLEr就労相談､経済的自立を希望する人への対応」

・ＰＤrDBS実施後の精神的不安に対する対応」

・ＣＯＰＤrケアサービス導入を拒否する人への対応」

　

主な活動内容は、事例検討、調査研究、発表、研

修会、情報交換です。事例検討は、各センターが対

応困難事例を提示し検討しました。

　

内容はスライドに示す通りです。



②調査研究一発表(今井班会議で発表)

・平成18年度

　

｢難病相談支援センターにおける就労相談の

　

実態と支援のあり方に関する研究｣

・平成19年度

　

｢難病相談支援センターにおける相談内容の

　

検討｣

　　　　　　　　　　

↓

　

相談記録用紙の検討､電子相談票の作成

　

調査研究は、平成18年度に就労柑談について、平

成19年度に相談内容の検討について行い、今井班研

究報告会で発表しました。

　

さらに、調杏結果を基に記録川紙を検討し、電子

相談票の作成を行いました。しかしながら電子相談

票はまだ開発途中で皆様に迷惑をかけているところ

ですが、今後この貴重な皆様から寄せられたデータ

を行政の政策への提言を行う為の貴重な資料として

データをきちんと集約・管理できるものにするため

に、ぜひ開発を継続したいと希望しております。課

艮が帰ってしまって大変残念ですが、予算化とそし

て国の研究者との共同開発について今一歩ずつ進ん

でおりますので、ぜひ今後とも応援をお順いしたい

ところです。

③研修会

・平成２２年７月

｢難病相談･支援センターにおける就労支援に関して｣

・平成２３年２月

｢介護者等による痰吸引問題～最近の動向について｣

・平成23年ﾌ月

｢その時､在宅難病療養者は(震災時の在宅療養支援

　

の連携について)｣

④情報交換

　

平成22年度から専門家を招いて研修会を行ってい

ます。内容はスライドに示すとおりです。直近では

２月にも人格障害的な問題をかかえる相談者にどう

対応するかということで、東京祁の心の健康の相談

の専門機関の精神科の先生にきていただきお話を伺

うことができ､たいへん有意義な研修を行えました。

　

その他時間の許す限り毎同情報交換を行っています。

３。参加者の意見

①開催の回数･時間

・現在､年２回､午後の３時間で開催している｡ほとん

　

どの参加者から｢適当｣であるとの回答があった。

②内容

・研修会はタイムリーな話題を取り上げ､情報交換は

　

各センターの新たな取り組み紹介や処遇困難な事柄等

　

について取り上げた。

　

全てのセンターが｢良かった｣との回答があった。

・事例検討について｢毎回1事例でも検討することによっ

　

て｡様々な見方や方向付けを勉強することができる｣等

　

の意見があった。

　

つぎに連絡会の参加者からの意見です。開催の回

数・時間は、現仕年２回、午後の３時間で開催して

います。ほとんどのセンターからこれが適当である

との回答がありました。

　

活動内容については、昨年度から研修会を行つて

いますが、参加どの希望に沿いタイムリーな話題を

取り上げているので、令てのセンターから、良かっ

たとの回答がありました。

　

情報交換では各センターの新たな事業の紹介や処

遇困難な事柄を話し合えるので、少人数で活動して

いる相談支援員にとっては助言をえるよい機会にな

っていると思われ、全てのセンターから、良かった

との回答がありました。

　

時間をかけた事例検討は咋年度から研修会に時間

がとられるため行っていませんが、参加浬からは毎

回１事例でも検討することによって様々な見方や方

向付けを勉強することができる。知時間でもよいか

ら設けた方がよいとの意見があり、ほとんどのセン

ターから、良かったとの回答がありました。

③開催体制、その他

・議事録は簡略化した方が良い。

・他センターの事業の情報が得られ､センター活動の見

　

直しと進展につながった。

・顔の見える関係になり、問い合わせや相談がしやすく

　

なった。

・連絡会に参加することで､励まされ､元気づけられる。

・連絡会の位置づけは非公式であるため､開催要領が

　

あると県への説明や出張費が確保しやすい。

－
―
Ｉ
Ｉ

‐
－

　

開催体制やその他の意見としては、議･jl録は簡略

した方がよい。他のセンターの･Jf業の情報が得られ
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センター活動の見直しと進展につながった。顔の見

える関係になり、問い合わせや相談がしやすくなっ

た。連絡会に参加することで。励まされ、元気づけ

られる。連絡会の位置づけは非公式であるため、開

催要領があると県への説明や出張費が確保しやす

い。などの回答がありました。

４。運営

・立ち上げに関わったＡ県センターが事務局

・事務局の仕事内容

　

①参加者名簿の作成

　

②開催日時､内容にかかる連絡調整

　

③講師との連絡調整等

・司会と記録は輪番制

　

迎営体制は立ち上げに関わったＡ県が事務局とな

り、参加者名簿の作成、開催日時にかかわる連絡調

整、研修会講師との連絡調整ならびに謝金支払いに

関する事務管理などを行っています。

　

迪絡会開催時の司会･書記は輪番制にしています。
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イメージ図を作ってみました。このように、多く

の県がほとんど欠席なしで､２人のところは交代で、

あるいは予算に余裕があるところはみなさん参加し

ていただきます。何年か情報交換、事例検討をする

ことによって、課題の共有をし、その課題の中から

研修会のテーマを選び、そして必要な調介・研究を

行いました。そして行っただけではなく、専門家の

方のご指導のもと、研究班での発表や学会で報告を

させていただいています。

　

そして何よりも私たちが必要とされ、そして楽し

みにしているのは、仕事上の悩みなどの共有で、こ

れはざっくばらんにと、グチのこぼしあいになって

います。内容については秘密です。この場かぎりの

ことがたくさんお話の中にでてきてとても楽しい時

間で、研修会よりもこちらのグチをこぼす時間の方

がみなさん活発に発言されているようです。

　

こういったことを通して問題を共有し、共感しな

がら交流する仲間づくりの場としています。

　　　　　　

考察

・連絡会は仲間作りの場として期待に添えるも

　

のであり､全国を網羅する連絡会の設置は有

　

意義なものと考える。

・連絡会の継続のために必要なことは、

　

①センターの事業運営に必要な業務と位置

　　

づけられ公式化されること

　

②業務化にかかる予算の確保

　

③定期的な開催など体制整備

　

考察です。平成17年度から始めた難病相談支援員

連絡会は現在８都県の難病相談支援センターの相談

支援貝で活動交流を行っています。参加者全員から

活動交流について肯定的な意見が得られ、その必要

性について確認できました。

　

平成15年から各都道府県に開設された難病相談支

援センターは、各都道府県の裁量で設置主体や運営

が決められています。相談支援ほの配置は、各セン

ターで異なりますが、少人数で職種も様々で、相談

業務の経験にもバラツキがあります。実際の勤務時

間を独りで過ごすこともあり、相談を受けたあと、

疑問に残ることを誰にも相談できず、個々で対応す

るしかない状況で、はたして自分の対応がこれで良

かったのか、適切だったのかどうかと不安に思うこ

ともしぱしばです。相談業務以外の事業についても

計画から実施まで経験がなければ分からないことも

多く、精神的負担も大きいと思われます。

　

相談支援員にも相談できる相瓦助言者が必要で

あると考えます。

　

連納会に参加することで日頃の業務で感じている

疑問を解決するための助言を得ることができまし

た。また、お互いの立場を共有し共感することで、

精神的な安心が得られることが明らかになりました。

　

さらに調査研究を通し、データを共行し、課題を
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みつけることができ、業務の効率化を実現するため

の電子相談票の作成にも着手することができまし

た。しかしながら予算や業務の都合上参加したくて

もできない相談支援員もいます。連絡会への参加は

センターの事業運営に必要な業務として位置づけ、

定期的に連絡会を開催し、参加できる体制づくりが

必要と考えます。

　

業務化にかかる予算の確保がやはり必要と考えら

れます。

　　　　　　　

まとめ

難病相談･支援員連絡会は､相談･支援員

にとって有意義な活動である。

今後は､各圏域別ブロックと全国の連絡会

が公式化した活動として位置づけられるた

めの体制整備が必要である。

　

このように難病相談・支援員連絡会は、相談・支

援員にとって有意義な活動です。今後も難病相談・

支援センターの事業迎営に必要な業務として位置づ

け、継続して開催していくための体制づくりが必要

と考えます。

　

そこで本日この場をお借りして、全国難病相談支

援センター連絡協議会の設立について提案させてい

ただきます。

　

この図は全国難病相談支援センターのイメージ図

です。このように国の各種研究班や事業、そして日

本難病・疾病団体協議会、そして全国難病相談支援

センター連絡協議会と、この３者が連携する形をと

っています。

　

全国を各ブロックにわけ、それぞれのブロック別

難病相談支援センター連絡協議会と位置づけます。

もちろん各難病相談支援センターは各場所にある難

病団体辿絡協議会であったりあるいはそこに加盟し

ていなくても活動されている患者会であったり保健

所、市町村、医療機関、施設、ボランティアその他

の関係機関と今までどおりもちろん結びつきは必要

で連携されて活動されている各難病相談支援センタ

ーが集まり、そして各ブロックにはそれぞれ事務局

を設けます。

　

さらに全国難病相談支援センター連絡協議会につ

いて次のように提案させていただきます。

　

【設立趣旨】

　

難病相談・支援センター事業の質向上のために、

全国的なレベルで課題を共有し、方策を探っていく

ことを目的とする。

　

【組織】

　

全国の難病相談・支援センターを７～８ヵ所のブ

ロックに分けて活動する。

　

【全国難病相談・支援センター連絡協議会】

　

事務局は全国難病センター研究会内に設置する。

　

年１同程度、連絡協議会を開催する。

　

【各地域のブロック別難病相談･支援センター連絡

協議会】

　

事務局は輪番制とし、講師料など必要な経費は全

国難病相談・支援センター連絡協議会から補助され

る。

　

事務局は必要な頻度会議を開催する。

　

テーマを決めて調査・研究に取り組み、その成果

を各種研究会などで必要に応じて報告する。

　

必要な研修を開催する。

　

＊これら具体的には内規を作成し、詳細を定める

　　　

こととします。
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様々な条件の中､迷いながらも難病

療養者の心に寄り添って一生懸命に

業務にあたっている相談支援員の

方々と共に､全国難病相談支援セン

ター連絡協議会のような組織が公式

な形で設立されることを希望します。

　

最後になりますが、様々な条件の中、迷いながら

も難病療養者の心に寄り添って一生懸命に業務にあ

たっている相談支援貝の方々と共に、全国難病相談

支援センター連絡協議会が公式な形で設立されるこ

とを希望し発表を終わります。

座長：発表と同時に提案をしていただきましたが。

ご質問、ご意見ありましたら。

水田：会は平口に行われて．非公式とはいわれたけ

ど、参加している人は業務として参加している？

川尻：会はだいたい火曜日とか木曜日とか平日に行

われていて、１時から４時までです。業務として参

加するために関束近県の連絡会では実施で取り決め

というものを作成して、行政の方と納得のいくまで

話し合いまして、まだ作成途中なのですが、各都県

の担１の方にご理解をいただいて業務として出張費

も出していただいて参加しています。

今井：非常の意義のあるご提案ありがとうございま

す。私も川尻さんが提案されたのを将来はやりたい

とおもって研究班で原型を考えていたのですが、今

日の発表の最後の提案は、川尻さん単独の提案なの

か、行政的にどこまで詰めていま提案があったのか

という点をお聞かせドさい。

伊藤：行政的に詰めているわけではありませんが、

今川のせっかくのご提案をいたして運営委員会でも

少し議論をし、課長がさきほどのお話の中にありま

－60－

した難病相談支援センターを今後どうするかという

ことを様々に考えているようですので、そういうと

ころの議論の材料として提起していきたいと思って

いるという程度です。今何か詰められているという

状況ではありません。

今井：１つ、私かWEB研修とかやってきたブロック

会議とかに使えそうなもの、それから全国の今いわ

れたような大会の時に使えそうなもの、そういうこ

とを意識して、一旦予算をつけてしまえば、そのあ

とのランニングコストは非常に安いものですから、

そこのところをぜひ要求してはどうかということを

意識しながらやっています。

川尻：ご提案ありがとうございます。いろいろな関

係者とまた話を詰めながら、できる限りの努力を続

けたいと思いますのでぜひそれには皆様方のご理解

とご協力が欠かせませんので、どうぞ今後ともよろ

しくお願いいたします。

座長：ありがとうございました。今それぞれ単独で

はなくて、いろんな形で研修をしたりあるいはWRR

上でつながったり、今日も照喜名さんが放映されて

いるという形で、情報交換するということを電要視

していくということと。それをどうやっていくかと

いう方法論のところでいくつか提案がなされていま

すので、これがさらに発展していって、資質を高め

るための予算あるいはさらに統計的なものともリン

クしていければ幸いに思います。
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岐Ｑ県で昨年この会がありましたが、ご存じのよ

うに大震災があり、その翌日だったので会は中止に

なりました。その前から岐阜県では災害時の取り組

みをしていこうということで、日本ＡＬＳ協会の岐

阜県支部という立場もありますが、私、災害拠点病

院のソーシャルワーカーもやっていますので、忠者

会でもあり病院の人間でもありということで、非常

に興味をもっていた矢先の大震災でした。やっとこ

れで１年迎えてまだまだ東北の方、非常に頑張って

みえるというか、たいへんな思いだと思いますが、

この場をお借りして応援メッセージを送りたいと思

います。

　

岐阜県においてもどのようにということで、難病

の方の災害対策をやっていかなければいけないとい

うことで今年１年取り組んだ結果をご報告します。

災仲時避難訓練開催の動機と協力

W1I/1?/IJ

　

動機はこういうことですが、なにせ患お会だけで

は非常に、お金もない人もいない、そういった中で

どうやっていこうかということで、やはり協働と肖

を形が非常に求められているということがいえま

す。ですので僕らが最初に、まずやって欲しいとい

う患者さんの声を聞いた上でそこから始まりまし

た。そしていろんな団体、行政や医療機関、難病連

などがコアになって､そこから集まり､地域住民の人

に働きかけようといろんな取り組みをしてきました。

　

ポイントとしては、災省といっても幅広くどうい

った点に絞るかということで、フェイスO、2,1時間

ですね、昨年丙潭先生もおみえでしたが、24時間以

内の対応に絞ってやるということでした。

　

自助、互助、公助とありますが、この３段階の中

でまず、岐阜県としての対策を地城住民の下に知ら

せようと、次に巾町村レベルで、今住んでいる難病

患者さんの岡辺はどうなっているのかというところ

からの話をさせてもらい、最後、自分たちを含めた

当事者、家族というレベルで、24峙間以内に何がで

きるのかというところでお話を進めようというコン

セプトを持ちました。そしてこの会をやることで輪

が広がればという思いで企両しました。

災害時避雌訓練までの経過

平成２３年４月愚者会と担当者の打ち合わせ

　　　　　　　　

モデルとなる愚者家族と打ち合わせ

　　　　　

７月保健所保健師の会議に出席依頼

　　　　　　　　

美濃市に依頼

　　　　　

９月美濃市で第１回ＷＧ会議

　　　　　　　　

モデルとなる患者家族と打ち合わせ

　　　　

１０月美濃市で第２回ＷＧ会膿

　　　　

１１月災害時避難訓練の案内

　　　　

１２月開催

跨1巾VI'

－63－



　

訓練実施までの経過ですが、３月に地震が起き、

さっそくすぐ動こうということで４月に患者さんだ

ちと話をしたり、担肖者だちと話をして、だんだん

と詰めてきたわけです。

　

最初に保健所の保健師さんたちの集まりに出向

き、協力を依頼しました。誰々さんがここに住んで

いるので、この担μ4地区の保健師さんたちを含めて

難病担肖の保健師さんにお願いしますという形でも

っていき、そこから始まり、実際には美濃市という

ところでしたが、巾の担当者、役場の方々に働きか

けていただき、地区の自治会艮さんや民生委員など

にまで話がおよび、９川に第１同のワーキング会議

がもてました。その峙も､家族や本人にもお会いし、

こういうことをやりたいということとその1ﾐ旨の概

要を説明させてもらいました。当然ここでも個人情

報の問題がありますが、災害に関してはなるべくな

らオープンにしていった方がいい、私はここにいま

すというようなＰＲをさせてもらいました。

　

10月も第２回目のワーキング会議で内容と担当、

どういったことをやっていくか、日科を案内して11

月に案内状をお配りし、12月開催に￥りました。

　　　

開催公場・日時と訓練内容

・岐阜県美濃市長瀬地区長瀬公艮館
・開催日時平成２３年１２月４日（日）
・午前9B*30分から午後1 29*30分

内容

県、市からの防災対策について脱明

医師による要援護者の医学的注意点について説明

アンピュー、吸引器などの実技

毛布を使用した担架移動方法のi

人工呼吸器・非常用電源の展示

緊急時連絡手帳の紹介

反省会とアンケート
●

八､、

　

実際に行ったところで。岐阜県のここが美濃巾で

す。岐阜の真ん中あたりです。非常にこのあたりと

よく似た感じの地域です。美濃市の長瀬地区公民館

でやりました。 16棟ぐらいある小さなところです。

内容は、県、市からの防災対策の説明、医師、この

方は｛重県の支部の剌務局長にお順いして医学的な

観点からの説明も、病気の説明や24時間以内にどう

いう病気がなるかといったことも話してもらいまし

た。アンビューや吸引器なども展示や実技をしまし

た。ご存じと思いますがアンビューの実技はなるべ

く知っておいてもらった方がいいということでやり

－64

ました｡できるだけなら勤かない方がいいのですが、

状況に応じては家から外へ避難しなければならなく

なります。この時、身近にあるものを使って皆に集

まっていただき、協働で担架移動を、人ll呼吸器を

つけた人は火際には勁かせませんので、最初の一歩

の段階ということで、こういうことを消防の力にお

願いしてやっていただきました。それと人ll呼吸器

とか非常川世源の展示、あと第２報で詳しく伝えま

すが緊急時の連絡手帳の紹介、そして最後反竹会と

アンケートという７段階でおこないました。

jlll/りﾉ|/

①県の防災対策の紹介

岐lい,県の防災課担当から岐県県の活動の紹介。

②X2濃巾柵祉課防災課からの長瀬地区の防

　　　　　　　　　

災情樅

y?1りり/:/

　

美濃巾高齢福祉課と防災課の力で、美濃巾として

のi卜町村がまず避難体制、防災体制をlﾓ体でやるも

のなので、美濃市としてどうかというところと、美

濃市周辺、住んでいる人がモデルとなって忠者さん

の周辺で危険場所、ハザードマップなど、どういう

ところがあるかなどを知っていただくと、地城住民

にすれば､普通の防災訓練になるかもしれませんが、

そこからクローズアップしていき、



③111巾賢治先乍による講演

　

次に、今度は実際にそういｰ』た患占･さんをどうす

るのか、身近にそういう人がいるが、どう対応した

らいいかを、医師から説明、実技をふまえて、病気

についてお話をいただきました。みなさん関心を持

って聞いていただきました。

人ll呼吸器の展示

　

岐1･;･｡県でII函トタている人工呼吸器を展示しまし

た。実際に動かしています。初めてみる方も多いの

で、こういうことも知っていただく、令くしらない

よりは知っていただくというコンセプトでやりまし

た。

アンビューバック

65

　

模擬人形を使ってアンビューの実技をしました。

人工呼吸器をつけた人は今回初めてだのたので参加

しませんでしたので、モデル人形を利川してやりま

した。

模擬人形を使川した、たん吸引器の使川万

　　　　　

法についての説明

;7 lyl;I/ljl

　

吸引器の実演です。自い服の形が地几の訪問看世

ステーションの方で、講師をやってもらいました。

外部バッテリーの展示

外部バッテリーの紹介

　

非常川｡'a源、バッテリーの展示です。

愛知県の医療センターと銭同で県域を越えでやって

おりまして、岐り｡以・東海地区で協働川発していま

す。



(:!}実技：アンビューバックによる呼吸方法

消防署に よる移動介助力法の紹介

Ｌ
と

住民に よる移動訓練の実施

　

毛布の担架方法の実演です。消防I:を,溝師にやり

ました。

66

⑤保健所ぴ)保健師による緊急時辿絡ｆ帳の

　　　　　　　　　

紹介
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最後に保健師から緊忽時の連絡r1帳の説明・紹介

をしました。

㈲訓練後の反宵会

以省会の様f･です。

　　　　　

反竹会からでた意に

･非常用電源は公民館にもあったほうがい

　

い

･岐阜県内の各地域で実施できるといい。

　

触れてみることで、大変勉強になった。

　

こういった意見が出て、初めてやっだのですが、

広がるといいなというお話をいただきました。



●地域住艮

１斤政関係

ｏ医療福柾

アンケートの結果

・参加数：８１名

(地域住民;28名行政医療福祉関係者・スタッフ53名〉

・アンケートに答えていただいた件数

地域住民行政関係医療福祉

　

26

　　

15

　　

10

miiiM/i!

合計

51

　

81名が参加しました。最初20名くらいかと思った

のですが４倍の方にきていただきました。

貿問１：今日の訓練に参加してよかったで

　　　　　　　　

すか？
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質問２：訓練の内容が到1解できたか？
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貿問３：今川の避難訓練は役に
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●地域住民

●行皿圃係

可医療福柾

質問４：今後もこのような訓練は必要で

　　　　　　　

しょうか？
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●地域住民｜

●行取関係Ｉ

可医療福祉
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質問５：このような訓練を通じて地域の

　　

「和」が広がると感じましたか？

S

25

｛
４

佃

●嶮峻世民

　

----→
●17政馴皿

口医塵皿祉

2011/12(1'

結果としてこのとおりです。
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結語

・今回はモデル事業としてこの災書時要援護者を聞催した。

　

実瞭に実施してみると、地域の絆。必要性、理解が深

　

まった結果が得られた。今後、県内でこのような避難訓

　

練が実施できるよう、患者団体から声を出してもらい、

　

その声に行政、地域の福祉関係者、医療機関、様々な立

　

場の協力を得れるよう体制を構築する必要がある。

Jon/iJ/μ

　

今回初めてやらせていただき、１人ではできない、

１団体ではできないことを複数の団体が力をあわせ

るとここまでできたということで、非常に活気づい

たという印象を持ちますし、これが最初ではなくて

ある程度モデル事業ととしてやり、県の補助事業を

つかってやったのですが、これを期に今後行政が窓

口になって、ここでもやって欲しいという声があが

れば出前でいってできるようになっていく、それが

いろんな団体の人たちが講師になってやらさせてい

ただく。こういう成功例でしたのでご報告しました。

－68－



　

今回は岐阜県で難病患者災害時対策支援事業をお

こないました。事業内容は２つあります。そのうち

の１つは避難訓練の事業と、もう１つは難病担当保

健所保健師との共同で緊急時医療手帳を作成するこ

とでした。２つ目の事業を報告します。

【難病に関する岐阜県の背景]

東日本大震災を踏まえ､岐阜県内の各

市町村に於いても､災害対策をより強化

していく必要性が､切実になっている。

岐阜県は､災害時の要援護者の個別計

画作成への体制整備が不十分で､支援

計画に重症難病患者を対象にしている

自治体も少ない。

　

難病に関する岐阜県の背景です。岐阜県主催で３

月日日に難病の関係者が集まる研修会を闘きまし

た。その研修会に、新潟大学の西津先生を迎え講演

をお願いしました。その講義をして頂いている最中

に東日本大震災地震を経験しました。それを契機に

岐阜県では市町村の災害を担当される方々が災害に

関して興味を持つようになったのが現状です｡ただ、

岐阜県の災害時の要援護者の個別支援計画の体制が

まだ十分ではないのと、支援計画に重症難病患者を

対象にしている自治体も少ないのが現状です。

－69－

　　　　　

【目的１

緊急時医療手帳

(以下手帳)を通じ、

難病担当保健師(以下保健師)

が核となって、重症難病患者の

災害支援に取り組み、地域での

啓発を図る事業とする

　

今同の緊急時医療手帳は、難病担当保健師が核と

なって、重症難病患者の災害支援に取り組み、地域

での啓発を図ることを口的としてやりました。

(具体的目標)

　

‥-一一‥‥‥‥----

|.手帳を通じて保健師が､重症難病患者と

　

顔の見える繋がりができる

2.手帳を通じて保健師が､地域関係者と顔

　

の見える繋がりを強化することができる

3｡保健師が主体となって､地域関係者と行

　

政の繋ぎ目の役割を果たすことができる
4.保健師が､重症

　

－

　

a--■●.
し､行政としての’
を検討することが

者の実態を把握
見つけ､改善策

　

具体的な目標は４つあげています。

１．手帳を通じて保健師が、重症難病患者と顔の見

える繋がりができるよう、保健師が直接ご自宅に出

向くというきっかけづくりのために手帳が利用でき

るといいのではないと考えました。

２．手帳を通じて保健師が、地域関係者と顔の見え

る繋がりを強化することができるということで、療

養者だけではなく、その方を支援する地域関係者の



方々と保健師との関係ができるといいかということ。

３．保健師が主体となって、地域関係者と行政の繋

ぎ目の役割を果たすことができる

４．保健師が、重症難病患者の実態を把握し、行政

としての課題を見つけ、改善策を検討することがで

きる。

　

この大きな４つの目標をあげました。

【意義】

重症難病患者の災害支援に取り

組み､地域での啓発を図ることは、

岐阜県内での難病患者のみならず

県内住民全ての災害時の安心に

繋がる。

　

今回の事業の意義ですが、重症難病の忠者の災害

支援に取り組むということは、地域への啓発を図る

ことができて、岐阜県内の難病忠者だけではなく、

県内住民全ての災害時の安心につながるのではない

かと思います。

一一 一

保健所における難病患者在宅療養支援マニュアル

　　

（Ⅲ在宅療養難病患者の緊愈時対応一部抜粋）岐皐県版
一 一 一 一 一

　　　　　　　　

平常時の保健活動

○在宅難病患者リストの作成

◆市町村との情報共有が行えるよう患者や家族の同意を得る。

◆災害時要援護者支援マニュアルに基づき管内の市町村が災害

　

時要援護者台帳､防災マップを作成している場合は､市町村と

　

連携を図り情報を共有する

◆記載する在宅難病患者は｡第一優先としてＡＬＳ患者及び高度な

　

医療処置を受けている者を対象とする。

◆愚者の状態(疾患名･医療処置管理状況･介護保険の要介護

　

度･世帯の状況･障害の有無･移送手段等を記載するとともに、

　

緊急連絡先として愚者や家族以外の親戚を明確にする

　

保健所における難病患者在宅療養支援マニュア

ル、岐阜県版ですが、その巾の、平常時の保健活動

がこのように明記されています。

　

在宅難病患者のリストの作成ということで、市町

村との情報共有が行えるよう忠者や家族の同意を得

ることや、災宵時要援護晋支援マニュアルに基づい

て竹内の市町村が災害時要援護者台帳や防災マップ

を作成している場合は、巾町村と連携を図り、情報

を共有すること､さらに､記載する在宅難病忠者は、

第１優先としてＡＬＳ患者及び高度な医療処置を受

けている者を対象とするというものが岐阜県版の中

には明記されています。

保健所における難病患者在宅療養支援マニュアル

　　

（皿在宅康養難病患嗇の繁急時対応一部抜粋）岐阜県版

　　　　　　　　　

災害時の保健活動

○関係機関との連携

　

◆災害等健康危機発生時には｡関係機関と密に連携をとり､在

　

宅難病患者の安全と医療を確保する。

　

◆災害の種類(地震･台風など)や規模に応じて､在宅雛病患者

　

ﾘｽﾄを管内の市町村へ情報提供し｡安否確肥及び必要な医療

　

確保のために活用する。

○災害時の状況把握

　

◆管内の災害状況について情報収集及び情報提供を行うなどの

　

連絡調整を行う。

　

さらに災害時の保健活動としては、関係機関との

連携として災害時の健康危機発生時には、関係機関

と密に連絡をとって、在宅難病患者の安全と医療を

確保する。災害時の状況把握として、管内の災害状

況について情報収集および情報提供などを行い連絡

調整を行う、ということがマニュアルに明記されて

います。

保健吋T

岐阜県の難病に関する状況
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岐阜県の難病に関する状況ですが、岐阜県は第二

次医療圏が５つありますが。その中に８ヵ所の保健

所があります。平成21年４月１日から22年３月31日

の調査ですが、特定疾患医療受給者証の取得者数は

10,060件、内［ＡＬＳ］取得者数が140件で、その内

侵襲的な人工呼吸器を使っている方が33件で、AL

Ｓ患者全体の約28％が人工呼吸器をつけている現状

でした。

－70－



　　　　

これまでの

　

緊急時医療手帳の作成の現状
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ｌ実施結果２１内容の検討

一一一一一一一一

◆作成方法

　

既に作成している保健所の手帳や

　

全国の手帳内容を参考に作成する

◆手帳配布対象者

　

岐阜県内に在宅療養している､特定疾患に認定

　

された全てのALS

◆訪問する対象者

　

特定疾患に認定されたALSの内、医療依存度の

　

高い､皿・的人]翌

　

皿

　　　　　　

1･

　

内容です。作成方法は、すでに作成している保健

所の手帳と、全国の手帳内容を参考にして作成しま

した。手帳配布対象者は、全ての難病療養者に配布

できるとよいのですが、まずは、岐り｡県に在住療養

している特定疾忠に認定された全てのΛＬＳ忠青

目0名に配ることにしました。

　

訪問する対象者としては特定疾忠に認定されたＡ

ＬＳの内、医療依存度の高い、人工呼吸器を装着し

た方の自宅を訪問するということとしました。

　

この場合に人【l呼吸器装着というのは非侵襲的人

工呼吸器のNII】PVも含むこととします。

［実施結果3-1］手帳作成

全てのALS特定疾恵里定者

･基本情報(疾患名･医療処置管理状況･

　

介護保険の要介護度等)を記載

　

緊急連絡先として､療養者や家族以外の

　

親戚も明記

･医療情報

･災害用伝言ダイヤル

･防災情報

･非常時持ち出し品リスト(医療材料)

　　

１

　

全てのＡＬＳ特定疾患認定思者に送る手帳の内容

は。基本情報、介護保険の情報、緊急連絡先、医療

情報、災害川伝言ダイヤル、災害悄報、非常時の持

ち出し品リストなどです。

　

これまで緊急時医療ｆ帳はこの８ヵ所のうち３ヵ

所の保健所が作っていました。保健所で作成された

ものは、管内独自の手帳であったため、手帳の游式

も内容も異なっていました。また難病に関しての話

し合いを目的に保健師が集まる場があまりなかった

のが現状でした。

　

手帳作成について話し合いを実施

参加者

口岐阜県内難病担当保健所保健師

口神経内科医師

口難病患者団体連絡協議会

□ALS協会岐阜県支部

口岐阜県保健福祉医療課

口難病連絡協議会難病医療専門員

　

合計13名で話し合いを行い協議する場を設けた
一一一

　

今回この于帳作成にあたり、岐り｡県内令ての難病

批当保健師８名と神経内科医師１名、難病忠者川体

連絡協議会１名、ΛＬＳ協会岐Ｑ県支部１名、岐阜

県健康保健福祉医療課１名と難病医療連絡協議会１

名合計13名が集まり、話し合いをしました。



【実施結果３】手帳作成
人工呼吸器装着している

　　　　　　　　　　

ALS特定疾愚冒定者

･人工呼吸器設定情報

･医療処置状況

･コミュニケーション状況

･非常時持ち出し品リスト(医療材料)

･災害時の対応フローの別紙を準備

　

さらに人工呼吸器を装着しているＡＬＳ特定疾患

認定患者に関しては、その内容に加えて人工呼吸器

の設定情報、医療処置状況、コミュニケーション情

報、非常時持ち出し品リストや災害時の対応フロー

を加えました。

ダ保健師が訪問した時の状況､変更

　事項を記載しなくてはならない

　「備考欄」を設けた

　　　　↓

･地域関係者との情報共有ができる

･保健師の交代があっても､取り組

　みが途絶えない　　　　　　　

｜

盤げられる取り組みとするため・ｌ
,，｜

　

手帳の中に､「備考欄」を設けました。ここには保

健師が訪問峙に気になったことを記人し、地域関係

者との情報共有をしたり、交代保健師への情報提供

に使えるようにしました。

これからの計画

定です。保健師が特定疾患申請時全てのΛＬＳ患者

に手帳配布の訪問について了承を得ます。平成24年

10月から保健師が重症難病患者の自宅を訪問し手帳

を配布しながら災害時の心得や準備物品の確認を行

おうと思っています。

　

平成24年２月に岐阜県内の各市町村での災害担当

者が集まる研修会があり、そこで今回の避難訓練の

状況を報告しました。その時に、今後患者から避難

訓練の要望が各市町村にあった場合、市町村から県

の防災課を通じ連絡をもらえるように伝えました。

さらに今回のプロジェクトチームも一緒になって活

動することも併せ伝えました。

　

その場合には、保健所の保健師が地域関係者との

情報共有をしながら行政をつなぐ役割を担うようお

願いすることととしました。

－72－

◆保健師が特定疾患申請時の窓口対応を行い､全

　

てのALS患者に手帳を渡す

　

(平成24年6月頃から開始予定)

◆保健師が重症難病患者(先ずは､在宅で療養して

　

いるALSの人工呼吸器を装着者を対象)の自宅を

　

訪問し､手帳内容の変更や災害時の心得､準備物

　

品の確認を行う(平成24年10月頃から開始予定)

◆市町村から､難病要支援の避難訓練の要請が

　

あった場合､保健師が地域関係者と情報共有し、

　

地域関係者間と行政の繋ぎ目の役割を果たす

　

(平成24年2月に開催された､各市町村災害時担当

　

者研修会で既に､広報済み)

　　　　　　

。。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一

これからの計画です。平成24年６月頃から開始予



座長：ありがとうございました。非常にタイムリー

で実践的な興味深い発表だったと思いますが、ご質

問をうけたいと思います。

金沢(日本ＡＬＳ協会事務局長)：岐阜県で行政と地

域が‥･緒になって岐阜県難病医療協議会が取り組ん

だというのは大変いいことだと思うのですが、他府

県ではまだできてないんですね。自主的にやってい

るところはあるけれども。これは忠者さんの要望が

あってＡＬＳ協会の支部とあったのですが、西洋先

生や難病の班と連携してやられたのかどうか。もう

１つ、災害時の要支援計画書を作ってシミュレーシ

ョンでやられたという巾で、今回病院などに対して

避難するとかそれは抜きに、あくまでも24時間の地

域のことだけの計両だったのか。

　

(関連質問)

三原(佐賀難病センター)：今回はＡＬＳの忠者だけ

ですが、これから先に他の難病のある方、災害時要

援護者といわれる方々の計画とかはどうされるの

か。もう１つ､佐賀でもさせていただいていますが、

災害時要援護者の協力が、行政がこれを行うことに

なっていますが、要援護者の登録をどうされている

のかをお聞きしたい。

堀田：研究班の取り組みということではなくて、岐

阜県独自のものです。（翌日修正:班会議の取り組み

の１つとして行っています｡）今回ふれあい事業の一

環として取り組むことができたということが大きい

と思います。岐阜県難病医療連絡協議会で今年は災

害についての何か事業を立ち上げようかという話し

合いがまずあったところからこの事業が大きく展開

できたのではないかと思います。要支援の計画です

が、今回はフェーズＯということで、病院はあまり

考えてなくて、避難訓練を中心にやっています。た

だ病院ではどうなのかとか、協力病院ではどれぐら

いの協力が得られるのかというところの災害に関す

ることについては難病医療連絡協議会からアンケー

ト調査をしています。

座長：要援護青の登録についての現状はどうかとい

うことですが

73－

藤井：正確には把握していませんが、県の防災課で

はやっているところとやっていないところがあった

り、個別支援計画を立てているところと立てていな

いとろとあります。７～８割が個別計画を立ててい

るという話は研修等で聞いたことがあります。それ

と、今後の計画等ですが、今のところすごく幅が広

いので、そこも議論になったところですが、たとえ

ば薬の問越などもあったので、まず自分たちでやれ

る範囲ということで、これが初めてですので、逆に

それを本当に最重度の人たちを支援すれば、もう少

し医療依存度の低い方は考え易いというか、ある程

度市町村が主体性をもてるようなところもあります

ので、計両自体は今のところはありませんが、今回

のようなことを逆に岐阜県には広げていきたいとい

うのはあります。

座長：３．日以後県甲｡位でマニュアルを作って緊急

医療手帳を作り直したというのはおそらく岐阜県が

初めてだろうと思います。そこで、新しいマニュア

ルとか、24時間以内に限ったとしても、緊急医療手

帳というのはできて、私たちが入手しようと思えば

お願いするとすればどこへいけば送っていただける

ことになっているのかどうか。もう１つは、マニュ

アルそのものもできていると思いますが、岐阜の場

合、想定した災害、岐阜については津波そのものは

直接ではないと思いますが、大きな地震や山崩れと

か噴火などいろいろ災害があると思うが、共通する

のはＡＬＳを対象としているから電源ということに

なるのかと思いますが、そのあたりをお聞かせくだ

さい。

堀田：手帳の入手ですが、これはまだ非公開ですの

でまだ入手できません。ただいろんなところで入手

できるような形でというのは来年度の難病連絡協議

会で話し合いをしようという段階です。マニュアル

に関しては県が１体で作っているので、私共は関与

していません。想定した災害ですが、今回は美濃市

がどういう地域でどのような災害が予測されるのか

を市町村q!位で避難訓練の時にお話をしていただき

ました。



座長：国の介護基盤研究整備等臨時特例基金による

県補助事業地域支えあい体制づくり事業に手を挙げ

て岐阜県で難病患者災害時対策支援事業というのを

立ち上げたと抄録で総紹介されていますが、こうい

うことをやったのは岐阜だけだと思います。他にや

っているところはありますか。県単としても国から

の助成も受けながらやったのだと思いますが、もう

少しお聞かせください。

藤井：県庁の行政の方から、こういうことをやりた

いんだけど、アンピューバッグやモデル人形はお金

がかかるので､パソコンからプロジェクターから（必

要なので）どうしたらいいだろうか、なくても、病

院から協力するといってたのですが、ちょうど国か

らおりてきたというお話をいただき、企画書を出せ

ば通すというので通しました。

座長：だいぶ参考になると思います。これから私た

ちも模索をして､岐申､に倣ってやれたらと思います。

藤井：顔がみえるというか、行政の人たちとも仲良

くなるというか、今までいろいろ批判したりとかや

って欲しいとばかりいっていると、なかなかできな

いですかに‥-一緒にやろうよというか、どうしたらい

いとかお願いっていうような形で持って行くと、向

こうからわざわざ言ってきてくださって大変良かっ

たです。

一樋（パーキンソン病友の会事務局長）：ＡＬＳとい

う、電源がきれたら命も危ないというような緊急の

ことでしたが、私共パーキンソン病の患者は、毎日

薬を飲まないと調子が悪くなるということで、今回

の津波でも自分の薬が流されて亡くなったあるいは

　

（薬の）工場が被災して製造がストップしたといっ

た事例が起きました。そこで私どもまさかの時には

患者カードを持って誰にでも見えるようにしておこ

うということで、名前と忠者名（病名？）ｔ治医、

どの病院にかかっているか､今飲んでいる薬の種類、

要介護度、特定疾患で多くの人が医療券をもらって

いるのですが、それも･諸に持つというようなこと

で今全国的にやろうと思っています。新潟では西洋

－74

先生の指導で手帳をみんな持つようにしておりまず

が、我々全国的にパーキンソン病としての手帳をひ

とつ作ろうということで進めているというご報告で

す。
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研修講演の２に移らせていただきます。今日は徳島大学の神

経内科の教授であります梶龍兄先生に「痙縮の治療について」

というお話を伺うことになっています。

　

梶龍兄先生は姫路のご出身で、京都大学医学部を卒業され、

神経内科に入局され研究をはじめられています。神経学でたい

へん有名なアメリカのペンシルバニア大学に留学され研究され

ています。アメリカに残るようにと言われたそうですが、日本

の多くの方々から京都大学に戻るようにいわれて戻られたそう

です。

　

梶先生は神経内科全般に非常に詳しいのですが、なかでも神

経生理や不随意運動をご専門にされ、今日のお話の不随意運動

の分野では、国際的なお仕事をされています。この様な業績が

あり､2000年に徳島大学の神経内科の教授に就任されています。

また、先生は日本における日本神経学会や国際的な神経学連盟

の集まりの中での重要な理事をされていて、広く活躍しておら

れます。

　

今日は「痙縮の治療について」という、多くの患者さんが悩

まれている病気の治療についてお話いただきます。よろしくお

願いします。



研修講演n

「痙縮（けいしゅく）の治療について」

　　　　

徳鳥大学大学院ヘルスバイオサイエンス研究部感覚情報医学講座臨床神経科学分野

　

梶

　

ちょうど｜年前に非常に不幸なことがあり。そう

いう峙に、何かお役に立てそうなことをしゃべらせ

ていただけると非常に光栄に思います。

　

今回の販日本大震災では特に糸山光生をはじめと

する国立病院機構の神経内科の先生方が非常にご活

躍になり、徳島大学でも人工呼吸器につながってい

る東川本の難病患者さんを受け入れたいということ

を､‾iつていたのですが、なにぶん自衛隊の飛行機が

飛ばなかったので、さすがに遠かったみたいで、あ

まりお役に立てなかったのですが、ずっとさかのぽ

って阪冲淡路の人震災の峙は私の実家が神戸にあ

り、医療ボランティアでいろいろ勉強させていただ

きました。そういう時に１番難病の忠者さんはあと

になってしまうのです。非常にﾀﾞ戈念なことで、いろ

んなネットワークを作って、特に人ll呼吸器でお家

にいらっしゃる方のリストを作り、それを常に持ち

歩こうということを、例えば徳島県では梱談してい

ます。

第17回全国難痢センター研究会

2012.0311徳鳥

痙縮の治療について

神経雛病を中心として

徳島大学臨床神経科学

(神経内科)

梶龍見

痙縮とは？

　

(Lance JW 1980〉

龍兄

速度依存性の筋緊張の増大と筋伸展反射の充

　

進をともなう上位運動ニューロン症候群

　

痙縮というと。漢字をil｝くだけで難しいですが。

医学の教科書からとってきました丿速皮依存性の筋

緊張の増大」要するに速く動かしたら抵抗が増すと

いう内容です。「筋伸展反射の几進」これは神経内科

のお医者さんがハンマーというこわそうな林を持っ

ていますが、ポンと叩くとピンと足が動くというあ

の反射です。それが九進する病態ということと、そ

の原閃として運助神経の、大脳にある「ll位運動ニ

ューロンjが障害される病態です。

痙縮:速度に依存した筋緊張の充進状態

ll･,●･p S(i≫lrh or t'lh･<≫Kki･in It ＼ny･Uow.SI･iK lnd tti･iM RilF･･tSIrf¶rh

　

5J,"iiWf,

　　　　　　　

;it.(Hi

　

■■■■■■■㎜■㎜■■■■■■■7■■■■■■■■■■■■■

　　　　

■■㎜■■㎜■

　　

－

1卜

→

ｗｕｌ→

　

ホセ･デ･リペラ作

｢エピ足の少年｣164Z

　

痙縮の治療ということですが、I叩0年代の絵です

が、脳性麻吟と思われるお子さんで右手右足が少し

変形している。片麻蝉型の脳性麻痴と呼ばれるもの

です。こういった患者さん、痙縮ということで、筋

肉が非常に硬くなっていろんな動作がしにくい、歩

きにくいといった症状があるわけです。こういった

ものをどうやって治療するか、今までの治療と新し

い治療についてお話したいと思います。

ｃゝＭ→

９ゝ’→

゛I゛゛iuHI＼)
ト

ヘ･-.＿.＿…

……'へ

＼．…

…'゜｀ヘ

ｰﾉ

UIKH,

　

波形が兄えますか、筋‘､la図です。ドにあるのがひ

っぱった張力です。力をずっとり･えていくと、筋電

図がちょっと遅れて抵抗が増すのがお分かりかと思

います。こういうふうに速く引っぱったら抵抗が増

すという、非常にあまのじやくなそういう筋肉の緊

張の八進状態のことを穴縮といいます。

－77－



筋伸展反射

・脊髄での単シナプス

　

性の反射で筋の緊張

　

を一定にたもち運勣を

　

滑らかにする

・打鍵器(ハンマー〉で

　

検査できる

・上位運動ニューロン

　

の障害で充進(痙縮)

１

卜!

ハンマーで

腱をたたく

　

その病態です。神経内科のお医者さんがハンマー

でポンポンやっているのは､実はこういうことです。

筋肉というのは一定の長さを､伸びすぎたら「縮め」

というふうにコントロールしています。長さ一定で

ないと震えがきますので、なかなかコントロールが

難しいということで、筋肉の中に「筋紡錘」という

筋肉の引っぱっている度合いを測るセンサーがある

わけです。ハンマーで腱をポンと叩きます。そうす

るとこれが筋肉が仲ばされる。のぱされると筋紡錘

が興奮して、のぱされたよという情報を脊髄の方に

伝えます。脊髄に伝えると。ここでシナプスという

神経と神経のむすびつきから伝達物質が出ていきま

す。そして直接運動神経、脊髄にある運動ニューロ

ン、下位運動ニューロンといいますが、これを興奮

させて筋肉が「縮め」というシグナルを送ります。

この一連を診ているのが、ハンマーを我々が持ち歩

いているという理由です。

神経難病で

ー・

　

j･･』工皿運動ニューｏン

運動ニューロン

には上位と下位

があります

;５綜ＳＳ:SS

J;Zこ17k漣主体になります

　

下位運動ニューロンという、脊髄にある運動神経

の大もとへ、上位運動ニューロンがいつも、「あまり

活動するな」というふうに抑えているのです。この

［こ位運動ニューロンがなくなると、この反射が非常

に活発になるのです。小学生のお了･さんを集めて塾

があるのですが、僕がとやかくいわないとすぐうる

さくなります、活発になります。同じことです。上

位運動ニューロンがなくなるとこの反射がもの凄く

活発になります。そういった状態です。筋収縮が起

こる。

　

例えば神経難病で上位運動ニューロンが障害され

ることが多々あります。運動ニューロンには下位運

動ニューロンという実際に筋肉ヘセンイを送る細胞

とそれをコントロールする細胞と２つあります。例

えば遺伝性痙性対麻庫という神経難病があります

が、この上位運動ニューロンが特別に具合悪くなる

という病気です。その他、いわゆる神経難病にはこ

ういったことが二次的に起こるという病態がたくさ

んあります。

　

上位運動ニューロンがやられますと、上位運動ニ

ューロンが脊髄に送っている神経の繊維がなくなっ

てしまいます。なくなると、筋伸展反射が九進しま

す。そうすると、ここでシナプス、神経の結びつき

に変化が起こって、ずっと活発になりすぎて筋が固

くなるということが起こるわけです。

足間代(クローヌス)

　

。、illl４

　

４

　

たとえば、クローヌスといいますが、非常に足が

突っ張った極端な例です。何か起こっているかとい

うと、１回筋肉をのぱすと、その「のばした」とい

う刺激がきっかけとなってまた収縮します。そうす

ると次の収縮がまた次のきっかけになって収縮する

という、永久にハタハタやってしまう。こうなると

ものすごく突っ張って自分の思うように足が動いて

くれません。こういう状態をクローヌスといい、腱

反射が充進してしまった極端な例です。
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痙縮の経口治療薬
バクロフェン･ジアゼパム･ダントリウムなど

一一

　

これに対していろいろなお薬が使われてきまし

た。バクロフェン、リオレサールという商品名が多

いです、それからジアゼパム、ベンゾジアゼピン系

の１つですが、精神安定剤の類です、ダンドリウム

はカルシウムをブロックすることによって筋肉その

ものに働きにいくようなお薬です。こういったもの

は多少効果があります、確かに。突っ張って痛い時

にこういうのをたくさん飲んでいただくと突っ張っ

て痛いというのがましになります。確かに効果があ

るのですが、どういう作用があるかというと、脊髄

の下位運動ニューロンの伝達物質を調整する、もし

くは筋肉の収縮を筋肉に直接働いて柔らかくすると

いう作川があるわけです。

　

これは確かに令身性に効いていいことはいいので

すが、例えば非常に歩きにくかった方を歩かせると

か、動かなかった手を動くようにするとか、そうい

う日常生活を改善するような作用はあまりみられま

せん。

バクロフェン髄注(ＩＴＢ)

･腹壁に袖込んだポンプから､プログラム制御

によりカテーテルを通してBad･f｡nを持続的に

髄腔内に投与する。

･ポンプ容量leml、¶日使用量によるが約3ヶ月

で補允

　　　

(・神皿外科乍大本MiO≪｡.481)

　

非常にひどい、手足が突つ張って「痛い痛い」と

おっしやる力に対してはバクロフェンは目で飲んで

もなかなか脳の方にいかないので、髄液に注射する

79

方法、持続でポンプで注人する方法が川発さわてい

ます。これは非常に有効なのですが、非常に重症の

人には川います。

痙縮の治療
内服

全身性の治療

　　　

バクロフェン髄注

局所の治療

　　　

フェノール注射や局所麻酔薬によるブロック

　　　　　　　　　　　

■

平成22年12月（ＡＬＳのぞく）神経難病の上下肢の痙

　　　　　　　　　

縮に認可

　

全身性の治療としてあるのですが、飲み薬、パク

ロフェンの髄液内注射というのがありますが、局所

の治療も片からやられています。例えば迎動神経の

１番先のところ、運動MI経を泌してしまうという治

療です。フェノールという神経を破壊する化学物質

で潰してしまう。これは感覚冲経に◆すると非常に

痛みが続いたり､なかなか技術的に難しかったりで、

自由に使うのはかなり難しいものです。

　

そういう巾でボッリヌス心素というのがありまし

て、これは割といろんな先生が簡qtに使って割と安

全ということで、片からたくさん使われてきており

ます。このたび、一一昨年の＼2)＼に、冲経難病をａむ

こういった痙縮に使ってよろしいという認町をいた

だきました。ただし、非常に高いお薬で、値段が高

すぎるということは非常に問題だと思っています。

いい槃ですが、かなり自己負佃が、３割の力はほと

んど使えないぐらいものすごく臨い薬です。

ボツリヌス毒素とは？

ボツリヌス薗

・嫌気性の禅菌で､芽胞を形成(土壌中に存在)

・全身麻偉をきたす神経毒素

・多くは食中毒をおこす

・毒素はＡ－Ｇ型まで存在

St窟・ictureof

　　　

－－

BＴＸ･Ａ

最強の毒性り

極めて高い受容体へ

の親和性

重鎮:レセプター結合郎i

ボツリヌス心素は、非常に こわい名前です。実際



こわい心素です。古くは私が学生時代に熊本のカラ

シレンコンの真空パックでこのボッリヌス毒素の中

毒が起こって何人か亡くなられた事例があります。

もともと嫌気性菌、ボツリヌス菌が出す毒素なんで

す。我々ボッリヌス毒素治療をやっていると、ボッ

リヌス菌を打たれたということで非常に心配される

患者さんがいらっしゃいます。菌ではなくてその出

す毒素を、毒として働く量の1000分の１ぐらいに精

製して薄めたものです。ですから、菌を打つわけで

はありません。

　

嫌気性の細菌で真空パックみたいなところでどん

どん増殖する。それとレンコンとか土の中にあるこ

とがあります。そうすると真空パック状態で土の中

にあったものがずっとおかれているとボツリヌス菌

が増殖して毒素を出し、それを食べて食中毒になる

ということだったわけです。

ボトックス⑧

Ａ型ボッリヌス毒棄(LL毒素;分子量９０万)

　　　　　　

･‘一一･．●球凝集素
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重鎮（Ｈ）

　

こういう分子榊造をしているのが有効成分です

が、非常に僅かな址でたくさんの人が死にます。１

グラムが800万人分の致死量に相当すると言われて

いるぐらいで、非常にこわいのですが、致死量とし

て働く量の1000分の１ぐらいをビンに詰めたという

薬ですので、毒と薬というのは濃度の差があればど

ちらにでも変わるという、非常にいい例です。たと

えば風邪薬、常用量の千倍飲めば死にます。ですか

ら、そんなに、毒だということだからこわいという

わけではありません。ではなぜ毒かということです

が。筋肉を麻庫させる毒なのです。

ボッリヌス毒素の臨床応用（ｓｇ）

ジストニア

　

服疸痙鸞

　

痙性斜頚

　

その他のジストニア

半側顔面痙撃

その他の不随意運助

　

振戦など

坐児jl趾生麻璋における痙縮

嗜践阿“゛1”l

美容整形

痛みに対する治療

　　

片頭痛

　　

難治性疼痛

多汗症･唾液過多

泌尿器疾患

　　

頻尿

　　

前立腺肥大？

てんかん？

その他

　

筋肉の麻偉をさせるということは、うまく少量を

使えば筋肉の力が入りすぎるのを治せることになり

ます。黄色（下線）で書いてあるのが既に保険適用

になっていて日本で使える病気です。眼瞼痙拳、ジ

ストニアという病気に１番最初使われはじめまし

た。神経が気管によって圧迫される半側顔面痙挙と

いう病気にも使われます。小児脳性麻庫の治療、そ

して今回、神経難病を含む痙縮の治療に認可されま

した。

　

ボツリヌス毒素というとしわのばしというイメー

ジがあって、あまり私は好きでないんですが、目の

周りにうつ時に､ちょっと手心というとなんですが、

シワもついでに仲ばしてくださいと言われれば、の

ばしてさしあげることできますが、シワだけではダ

メです。ジストニアが海外でも日本でも１番最初に

開発された病気です。特定疾患にしていただきたい

のです。なぜかというと、中には歩けない、寝た切

りに近い方もいらっしやいます。

　

ボッリヌス毒素は非常に高いので３割負担します

と、例えば１本使うと自己負担２万数千円します。

３本使うと10万円近いお金がいってしまうくらい自

己負担が多いこともあって、十分に治療が、ジスト

ニアの人でもできているとは言えません。
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ボツリヌス毒素の作用機序(従来)

　

なぜ壽かという話の続きです。

　

アセチルコリンというのが運動神経の１冷光のと

ころから筋肉に放出されて、これが筋肉に達すると

収縮しなさいという命令を与えるわけです。このア

セチルコリンが放出、出ていくところにタンパクが

あり、このタンパクを壊してしまうという心です。

ではすごい毒ではないかと、一日｡効いたら･生力が

弱いままじゃないかと、思われるかもしれません。

15

神経再生による効果の消失:３－６ヶ月

　　

過度の脱力がおこってもなおる

　

ただし、実際に毒素が効いて、出なくなった。で

なくなったら周りから枝がはえてきてまた別の神経

の末端ができて、結川元にもどるということです。

ですから、ちょっと弱くなりすぎても３ヵ月か６ヵ

月待てば几にもどるということで、非常にそういう

意味では使いやすい面があります。ボッリヌス治療

を受けられて、力が弱くなりすぎたとしてもあまり

心配なさらおいでください。待てば治ります。
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痙縮型脳性麻嫌３才女児

ｌ
冶療前 治療後

勤●使凧｢こついて承皿済み

　

これが脳性麻蝉のおr･さんです。(動画)最初の絵

の人と違って両方の足が非常に痙縮で、つま先皿ち

歩きしかできなくて、お母さんに手を引っぱっても

らっているんです。なかなかふらついて[･分歩けな

い。つま先を上げる、つま先でぐ/ﾐつ峙に、ふくらは

ぎの筋肉が強すぎるわけです。そこに打ってさしあ

げると、おそるおそるですが、師が地面についてい

ます。師を着いて１人であるけるようになったとい

うことで非常に喜んでいただきました。

2年後‥･

勅幽使用についで承諾魯み

　

その２年後。幼稚園の運動会で、走れました。こ

ういうふうに正常の成長曲線、走るというのに近づ

けていったと。小さいお'rさんにとっては時機を火

しないでちゃんと治療を続けることが重要です。

　

(動画)



<も膜下出血後の上肢痙縮

　　　　　

３４才男性

　　

廊1111ja

IS゛

冶療前

耀力11kg

ボツリヌス毒素投与後(itFDP lOOu)

動画使爾について承皿済み

　

こ才1は斡い力ですがくも膜ﾄﾞ出血のあとの脳卒中

でFが緊張が強すぎてほとんど使い物にならない状

態です。この忠片さんに指の筋肉の力を抜くような

打ち方をしますと、非常に自山に動くようになりま

す。曲げる力とのばす力がヶンカをしていたんです

ね｡そのヶンカを収り除くということがありまして、

結局指の力を弱めたはずが握力が結果的に増すとい

う変な現象が起こります。こわは介髄のシナプスと

呼ばｵ1ている結びつきをかえるということが最近分

かっております。（動画）

　　　　

右片麻庫

45 y 0 Mもやもや病による右片麻蝉

Ｈ２０年６月

　　

H21年６月

１２か月無冶療で

　

も効果を維持

勅薫使用について承諾魯み

H１９ ５月

痙縮による屈曲対麻庫

　

56yoF,低酸素脳症

H１９ ９月

動圖使用について承皿済み

　

たとえば屈曲拘縮、いろんな神経難病の方でも非

常に寝た切りに近い方にみられますが、こういった

患者さんでもかなりのばすことができて、おむつの

交換や局所の衛生を保つことが非常にし易くなりま

す。（動画）

痙縮(遺伝性痙性対麻庫)

治療前 治療後

　

遺伝性痙性対麻療の忠者さんで、バギーがないと

歩けない方ですが、かなりリハビリ頑張られたので

すが､１本杖で割と速く歩けるようになっています。

ただこの病気は元々進行性ですので、進行を食いil:

める効果で終わってしまった方がたくさんいらっし

ゃいます。（動画）
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Ｈ１９年11月

研究用Ａ型ボツリヌス毒素(total 2000 u)

into rt TP, Gastrひics, Sol, finger恥xors

　

もやもや病による片麻廊の方です。どんどん良く

なって、しかも１年間、真ん巾と右が無治療なので

すが、どんどんリハビリ続けていただくことによっ

ていい状態が保てています、この斑縮に関しては‥･

生ものではありません。ある程度時間が長くなると

いうことがあります。（動画）



　

左片麻庫（半側ジストニア）

　　　　　

３８繊もやもや痢後遺症

研究用Ａ型ボッリヌス毒素500単位x2 kll ha･isiri･･8s

H19 5月 H19 9月

　

半側ジストニアですが、斑縮の様相をもっている

患者さんです。歩く峙に左足がポンと膝が曲かって

しまうのが、治療後、ﾉIﾐ右さはまだありますがかな

り普通の人と同じように歩けて、長距離を歩けるよ

うになったとおっしゃっています。（動画）

治療間隔は最短(３ヵ月)で！

ｎβ･り

　　　

４－6 Mo

Bakheil、A.M.,tｔoljmi･sing tliafiiel>iods of evaluation of小ｅ

り

　

ｒ
3 Mo

sffecbvsne･iSOfbi咄小inum
toxil゜treatment ot post-stixｒfiemuscle spasticilｙ　JNeurol Neurasurg Psych iairy･2004,

75(5) p S65-6,

　

まとめると､治療は､非常に高いお薬なのですが。

あまり間隔を開けずに、認められた３ヵ月、どんど

ん続けていくと、すぐには良くなりませんが、３回

４川と重ねるうちに、acki-onといいますが、効果が

刈待できます。

まとめ

・痙縮は上位運動ニューロンの障害でおこる筋の緊

　

張の異常で神経難病でもみられる

・歩行や手で道具を用いる動作などが障害

・治療法として

　

一内服薬や髄液注射

　

一局所にボッリヌス毒素を筋注

　　　

・継続して使用する

　　　

・費用が問題
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まとめです。痙縮というのは非常に難しい漢字で

ややこしいように思いますが、上と下にある運動神

経の大元としてのニューロン、上の方がやられるこ

とによって、下の子どもたちが騒ぎはじめる、そう

いう病態です。いろんな障害が起こります。治療法

としていままで内服薬や髄液注射というのがありま

す。ボッリヌス毒素を打つことが保険で認められま

して、ラッキーにも神経難病も含めて認められてい

ます。継続して使用する。１回では十分効かないと

いうことです。費用が問題ということです。もちろ

ん自己負担軽減されたといっても、Ｏ割の方は全て

ではありませんので、こういった面も非常に大きな

問題になろうかと思います。

　

簡単ですが痙縮の治療のお話をさせていただきま

した。ありがとうございました。



里中（l1本ＡＬＳ協会鹿児島県支部）：発表の中でＡ

ＬＳは除くということが書いてあったのがどうして

なのか教えていただきたいのと、脳性麻鋸の方は年

を重ねると今までなんとか歩けていた方が歩けなく

なっていく傾向にあるが、そういう方たちが、先生

のところでは随分小さいころに注入されています

が、打って効果があるのかどうか。

梶：２つ口の質問から。脳性麻庫の方で良かった機

能がだんだん失われる最大の原因は脊椎症､頚椎症、

腰椎症そういったものがどんどん進んでくるという

ことで、それによる症状が加わって歩けなくなる方

が大勢います。特にアテトーゼ型の脳性麻庫で非常

に間断なく首が動いてしまう人は非常にその傾向が

強いです。そういう方に肯の不随意運動、アテトー

ゼといいますが、それを軽減してさしあげることに

よって、手術しなくても済む。もしくは手術しても

あとの管理が非常にうまくいくということで、そう

いう方面でも川いられていますし、ジストニアでも

ないし痙縮でもないのですがアテトーゼに対しても

今のところ保険で認められている現状です。もう１

つΛＬＳはなぜかということですが、ＡＬＳの患者

さんに割と人肌のボツリヌス毒素を下肢の痙縮を治

療するのに使ったときに全身にその毒素の効果が回

ってしまって、呼吸筋が抑制された事例が報告され

ています。ただし、ＡＬＳの方で唾液が非常にでて

しまって､什方がないという方に唾液腺に打つのは、

アメリカでは認められています。そのへんを日本で

も認めて欲しいと私は思うのですが、副作川という

ことで非常にセンシティブになっているのか、まだ

認められていないのが現状です。

金沢(E)本ＡＬＳ協会事務局)：ΛＬＳの場合は進行

して麻啄が進むと◆なる方いますよね、ああいうも

のと痙性と関係あると思うのですが、その時に痛み

111めの薬で効米があるのかどうか。あと専門的なこ

とですが､球麻瘤､しゃべりにくいとかありますが、

そのあたりは斑性麻蝉と関係あるのかどうか。

梶：しゃべりにくいというのはいろんな原囚で起こ

りますので非常に難しいのですが、確かに脳神経、

ロ周りの筋肉とか喉の筋肉、舌、そうい-Ｊだものに

対する上位迎動ニューロンの障害で起こるタイプも

ありますし､球麻偉､今は仮性球麻庫といいますが、

実際に筋肉が弱いために起こることもありますの

で、特にＡＬＳの場合は両方とも障宵しうるという

ことで、厚労省が認めていただいたとしても、その

使川は非常に注愚しなければいけないということで

す。痛みは非常にボツリヌス毒素の新しい使用法と

いうことで、難治性疼痛にも効くということが今言

われていて、アメリカとイギリスでは難治性疼痛、

偏頭痛まで含む認可を受けています。これはまた別

のメカニズムがあって、特に筋肉が突っ張って痛い

場合はもちろん今の◆、皮ドに注射すると難治性疼

痛が軽減するという報皆もあります。海外では爆発

的に臨床例が増えていっていますので、痙縮に関し

ては、米国では下肢にはまだ認めていなくて、口本

で先に認められた例ですが、他でなるべく追い越さ

れないように努力をしている最中です。

金沢：バクロフェンとかフェノール注射というの

は、使ってもいい？

梶：もちろん。それは従来からある治療法です。

座長：今|:|は梶先生には特に痙縮を中心としてボッ

リヌスの毒素を治療に用いるということで、そのメ

カニズム、安全性など分かりやすくお話していただ

きまして、いろんな難病の疾忠にこの治療法は応川

できるのだということを教えていただきました。こ

のボッリヌス治療を口本に導入する時に、本当に中

心になってされたのが梶先生で、おかげさまで今日

本でもいういう形で広く利用できるようにしていた

だきました。その先生に直接今日いろいろご講演を

お聞きし、人変勉強になりました。梶先生は神経難

病に関しても造詣ふかく、患者さんのいろんな相談

にものっていただいています。今後ともどうぞよろ

しくお噸いします。
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(質疑応答含め、編集担当で校11ﾐしています。

承下さい)

い

ｰ
ｆ



座長
大黒

　

宏可氏

発表９

野原
1E平氏

全国膠原病友の会

特定非営利活動法人難病支援ネット北海道

人黒

窪田

宏司

京「

発襄8
尾下

　

葉‾f氏

発表12
占村多恵了氏

辺

|発表7」「台風災害時の

　　　　　　　　　

電源確保について」

　　　

ａ卜士ｱﾝﾚｽ回転ミ欄御館畷ｾﾝﾀｰ係黄

　

照占名

　

通

［乖表81「『ＦＭ白書』が語る

　　　　　

線維筋痛症患者の生活実態」

　　　

NPO法人雛筋鮭友の会理事潤西支部･諮長）肥ド

　

葉f

l発却］「障害者制度新法案（骨子）と

　　　　　　　　　　

難病患者の立場」

　　　

日本難病･疾病団体協議会(JPA)前副代表　野原　IIﾓ平

座長

窪田

　

京子氏

発表10
蛸島八重子氏

|略ｉ痍「北海道における在宅療養支援の現状

　　　　　　　　

“難病相談活動をとおしで」

　　　

北Ｕ難駆療ﾈｯﾄﾜｰｸ郎Ｕ会骸医鯖門員

　

蛸島八重ｆ

匡聚㈹「インフォーマルサービスに

　　　

おける難病支援の活動について」

　　　

全訪問ﾎﾞﾗﾝﾃｨｱﾅｰｽの会CAN同Sｷｬﾝﾅｽ哺考訂

　

貞鍋智笑

騰貴回「難病患者の障害年金について」

　　　

社会保険労務士／佐賀県難病相談支援ｾﾝﾀｰ

　

Ilf村多恵ｆ

発表７

照喜名

　

通氏

発表11
真鍋

　

智美氏



パネルin

　

発表⑦

「台風停電時の電源確保について」

　　　　　

認定ＮＰＯ法人アンビシャス副理事長､沖縄県難病相談･支援センター相談員

　

照喜名

　

通

　

震災もありますが、沖縄では台風が、日本近海の

ﾌﾞび日牛数がヽド均25件くらいあり、そのうち７件が沖

縄に接近するということ。また去年はまた台風の当

たり年でした。

　

この方は目本AI. S|加合沖縄県支部会長の金城勝

山さんの奥さんですが、自分の愛する目｡那を守りた

いというメッセージから今回の允人になりました。

　

川協会会ｎのhlf!さんの体験としては台風２りは

結構長く、停電時間も長くて、外部バッテリーも使

い眼だして戊巾にアラームがどんどん叫って大変だ

ということで急速知り介いの自動中川万場の社長に巾l

川のバッテり一をなんとか持ってきてもらい、命を

水らえたと。その話を皆にしたわけです。呼吸器は

中lのバッテ巾一を使って、停電しているからロウソ

ク立てながらやｰ』たということですが…

人変だよ、と。バッテリーをつかいながら［］ウソク

なんか、火を使うと、水素似允しちやうよと。（この

スライド画像は、原允の水求爆允なんてすが）たい

へんなことだったと､「えっ!?私こんな…命助けたつ

もりだけど、こんな人変なことだ９たのか」という

ことから、もっと勉強しないといけないということ

になりました。

　

金城さんの奥さんがインターネットでいろいろ調

べていくうちに災害時に11(枝川バッテリーを使っ

た緊急電源確保というのを国防長力医簾研究センタ

ーの根本先生丿

二の先生を探し出してメールでなんとか講1り会をし

てく才Iないかと話したら、lつ返雅で、旅費とかも
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自分たちで来てもらｰ)て勉強会をしました。

・

　

　

ｓ●瞳

‾

　

その時にはアンビシヤスもそうですが、小児の気

援けI体Fくくる」さん、自､y生活センター・イルカ

さんと３片共同で川催しました。

スーパーコンピュータを駆使し、かなり

正確な進路と強さが予測できる。

　

災害の中でも台風災害というのはある程度Ｍ!11が

できます。熱帯低気灯ﾓから台風に変わりましたとい

うことで自川できます。スーパーコンピューターを

駆使しているのでかなりの粘度で進路とかを川!IIで

きます。

ある程度予防ができる災害

台風の進路を考えながら対処できる

地震･津波などとは違い突然ではない

ですから進路を咎えながら対処できる災害であると。
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台風の脅威
風力

　

暴風圏の風力強さ

　

暴風域圏内の時間一通過予測進路

　

雨量(氾濫は少ない)

停電の可能性

　

停電時間の予想＝台風の大きさに比例

救急車搬送の困難さ

　

全ての車両の通行困難

　

台風の仰威としては風力にもよってもちろん違い

ますし、停叱のIII能性もあるし、緊忽巾両の困難さ

とかもあります。

台風対応法の判断
●判断要素

　

台風の強さ(４段階で判断)

　

強くて長い＝絶対的対応

　

強くて短い＝相対的対応

　

弱くて長い＝対応の必要性が低い

　

弱<て短い＝対応の必要性なし

●患者の重症度

　

台風時の急変の可能性

●家族の不安度

　　　　　

－‥-一一一一

　

あと沖縄は|川||が少ないので、氾濫とかいうのは

あまりないです。台風の判断としても強さとか忠占

さんの1｢りIIIで度、家族の不安峻というのもぢ慮しなけ

ればなりません。

台風時の対処方法
●病院入院

　

総合病院など(集中すると困難)

●病院避難

　

総合病院など(対応が困難)

●非常用電源のある施設避難

　

市町村立施設／民間施設

●在宅で電源確保

　

発電機／バッテリー／自動車(ＥＶ･ハイブリ

　

ッド車)

　

台風時の対処力法としては、病院の･般人院、避

難人院というのがあります。今川、沖縄県の南部医

療センタヽ一こども病院に避難をさせようということ



でみんなを令部避難しなさいと話したら、病院が一

杯で廊ﾄﾞで･晩を過ごして、家族もですね、暑い思

い、とても不自山な思いをしたというのがあって、

何とか他のことを考えなければいけない。あと、非

常川電源のある施設に避難ということもあります。

ただ、行政も２川程度の備蓄を持つことになってい

るのですが、あれは、よくよく聞いてみると、通信

川、無線などの制御をしなければいけないので、避

難して人【l呼吸器を充電させてください、もしくは

極端な話、いろんな人が携帯などを充電させてくだ

さい、といってくるので、なかなかそれも対応でき

ないだろうと。

　

あとは在宅で山源川保が色々七えらわます。

自助･共助･公助

　

いろいろありますが、公助の部分。共助の部分

自助の部分、今日は自助の部分をお話します。
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さきほどの根本瓦生に来てからの講演会もこのよ

うにさせてもらいました。

電源が必要な主な在宅機器の電力

人工呼吸器:40-80W

　

吸引機:50-80W

Nてと）

エアーマットレス：電動ベッド:ﾘｸう仁ﾝｸﾞ

5-60W(厚さに依存) 30-12OW.上下300w

250-800W

照明(電球60w,

蛍光灯20W. LEDIOW)

電気毛布:40W

冷蔵庫:80Ｗ

　

電源が必要な器具がいろいろあります｡福祉機器、

医療器具もありますが、停電の時に急に停電になっ

てベッドがそのままリクライニングしたままでおろ

すこともできなかったとかいうのもあります。沖繩

の場合は、溥いので扁風機や照明、手几が暗いと何

もできないのでそういったものが必要になります。

あと寒い時には電気七布も必要になってきます。

台風と警戒体制

　　　　　　

台風接近時

対応マニュアル

病院非難判断

　　　

人員連携

情報手段

　　　　　

消耗品確保

テレビ･ラジオ･電

　　

医療･燃料･食

話･インターネット･

　

糧など

無線･アナウンス

災害の時には、粕削こ避難するとかいろんなＴ段



で情報を人f1する方法もあるし、消耗品などの備蓄

も確保しないといけません。

バッテリー使用順序

外部 内蔵

凶,子丿
手動

？｀

Ｈに亦卜

　　　

最後の砦

　

バッテリーの使川順序ですが、まず外部バッテリ

ーを使って内職を使う時にはどうしても病院に移動

しないといけない峙に最後の砦で使うもの、それが

切わるとあとは、Ｆ動になりますが、そういった順

冊になります。

何時間

　　

外部
Ｓ

もつのか？

内蔵

言
手動

（

訓練のためにも、

普段から外出しよう

　

あとどのぐらいもつのかということがあります

が、機器の内容によっても違うし、バッテリーの占

さなどによっても違いますから、倅段から外出しお

およその時間を把握しましょうという。
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A｡機器の電源がＡＣＩＯＯＶだけの場合
曾

12ボルト

　　　

インバータ

づ

幽

⊃ 晦
12ボルトを100ボルトに変換

B｡機器の電源がＤＣ１２Ｖもある場合

ﾊﾞｯﾃﾘｰ
留

12ボルト

　　

シガーソケット
ＯＦｉトで〉

　

12ボルトをそのまま

　　

機器
５1

　

機器の電圧が100 ボルトだった場合には､バッテリ

ーはだいたい12ボルトですのでインバーターを使っ

て100ボルトに変換します｡機器が12ボルトだけのも

のもありますので、そのままシガーソケットで使え

るケースもあります。

C｡純正外部電源の充電器がある場合
車載バッテリー

　

－--

/
インバータ

純正外部バッテリー

　

メーカーとしては、純'11ﾐの外部バッテリーを使え

ということになっています、そういう場合でも巾:祓

川のバッテリーからインバーターなどを使って純正

の外部バッテリ一に充電してそれを使う方法もあり

ます。

まずは､覚えよう

充電器

コンセント(Ａｃ)からﾌ魯｀～

バッテリー(DC)に

充電

バッテリー

竃気をためる蓄竃池凹|
亜酸､ニッケルカドニウム､リチウムイオンなど

インバータ

直流ＤＣを交流ＡＣに

変換する装置

1＠

ｍｇ

　

電気(AC,DC)をつくる

コンパ‾タ

　　　　

電源

昌霜ぎＤＣに4;
aplr

コンセントは交流（Ａｃ）ﾉ4f､χ



　

あと、発電機と充電器を勘違いされている方も結

構いて、私も最初分からなかったのですが、まずお

ぼえていきましょう。充電器というのは家庭用コン

セントをＤＣ直流に変えるもの。インバーターとい

うのは直流を交流に変換、コンバータ一は交流を直

流に変換です。パソコンとかいろんな機器でコンセ

ントからいれますね、あれもある意味コンバーター

です。あとバッテリーにもいろいろあります。あと

允叱機、電源ということになります。

バッテリーの確

予備を準備

新品購入

車から取り外す

発電機から充電

無停電地域で充電

無停電地域と交換

車から充電

ボランティア

と連携

　

バッテリーの確保としては、予備を準術しておく

とか、新品を購人する。例えばオートバックスさん

とかと契約しておいて、台風や災害があった時には

必ず配達してくれというのを契約しているところも

あるそうです。あと車から取り外すということもあ

りますが、巾から最悪収り出した場合には、車が走

ねませんので､そのへんは注意しないといけません。

笑うところです。

　

允叱機からの充電というので、允電機も充叱する

のですが、停電も沖繩全城が停電というのはあまり

ないので、停電している地域にボランティアと辿携

しながら停電していないところから充電や允叱機を

移送することも弓えられます。

－９１

発電機の注意事項

｜｜
●・

卜こ

●定期的にメンテナンスが必要

　　

よ……

●屋内での使用は禁止(一酸化中毒)

●燃料の補充時に注意

●高額.安いのは電圧が安定しない

●騒音(マンション)

　

允電機の注意点として。定期的にメンテナンスが

必要です。

　

･回使ったがあわからよ年間使っていな

いと、いざ使おうとしたらキャブレターが詰まって

いるとか使えないということがよくあるそうです。

屋内での使川は一切禁1ﾄです。･酸化炭素を出しま

す。燃料の補充峙に注意。ガソリンタイプの場合、

妬|皿かガソリンをいわるのは人変ということもあり

ます。あと、値段が高いとか、叱圧が安定しないと

か、騒ばという問題もあります。

バッテリーの注意事項

●希硫酸が入っているので､転倒禁止

●急速充電一過充電時に大量に水素が発生

●一度､使い切ると元の能力にならない

●放置していても､放電する

●高温時にも放電しやすい

●容量が大きいと重い高い 心,|

　

バ　ッテリーの注意点としては、希硫酸が入りてい

るので転倒禁1に過充電、急速充電は人風の水素が

発生といいますが、これもよくよく闘いたら人量に

水素というのもあまり爆発する程度ではないという

のは、中lでも火気をつかいながらも水素爆発はして

るんだけども、そんな人きな爆発でないということ

です。あとμいていても放電はしやすいです。



鉛バッテリーの種類と特徴

開栓型 密閉式 ドライ式

　

高い４倍

急速充電可

液漏れ無し

図

92

　

もうひとつ覚えてもらいたいのは、消費電力とい

うのはワット数がありますが、150 ワットと1.5アン

ペア､150ボルトアンペアというのはすべて同じ意味

です。いろんな電気器腿の後ろにいろいろ､1}かれて

います。そわから30 lノットと八示さわていても扁風

機などは表示のだいたい10倍くらいかかるそうなの

で､インバーターも川)Oワットが使えるものが必要と

いうことです。

　

沖縄では、夏が来るまえに準備しておきましょう

ということでさせてもらっています。

　

ちなみに、先週宮城県の今片先生のところに行っ

てきたのですが、そこの忠晋さんのお家も訪問させ

てもらいましたが、災害を受けたものがあって、バ

ッテリーや発電機も準備されていました。普段から

準備しておきましょうということです。

　　

高い

急速充電不可

　

液漏れ注意

　　

安い

急速充電可

液漏れ有り

　

バッテリーにもいろいろあります。闘放型、密閉

聖、ドライ式とあります。普通安いのは開放型があ

りますが、これは急速充電が可能です。密閉やは急

速充電には耐えられませんので、ゆっくり時間をか

けて充電します。これは（ドライ式）シェル式にな

っていて倒しても大丈人だし液湘れもしないです。

インバータの注意事項

●正弦波と矩形波がある

　　

図、

●容量が大きいと高額

●ファン回転の常時型は、

電力の燃費が悪い

●ヒューズ取替えが安易か

　

インバーターは、普通交流にはII五呟波というのが

あって、これはなんちゃって正弦波なんてすが、矩

形波というのがあります。これは機器にはあまり使

わない方がいいということです。

定格消費電力(ワット数)

　　　　　　　　　

ボルト(Ｖ)

　

ＶＸＡ＝Ｗ

　　　　

アンペア(Ａ)

　　　　　　　　　

ワット(Ｗ)

　　

150W＝1.5A＝150VA

●最大瞬間消費電力

扇風機･掃除機は表示の約10倍

　　

30WX10倍＝300W必要



金沢：説明でありましたが、外部電源、バッテリー

の件ですが、-‥･般の家庭機器にはバッテリーはいい

と思うのですが、特に人工呼吸器になると、直流を

交流に変えるインバーターを使って呼吸器を使う場

合、正弦波でないとダメだというのは、呼吸器を扱

うメーカーが結構いいます。しかし、なかなか自信

をもって渡しきれない、自己責任でインバーターの

いいものを買ってやることはありますが、実績とし

てインバーターでやっだけど問題がなかったという

のがあるのかどうか。一般の呼吸器だと３時間から

５時間ぐらい内部バッテリーを持っていて、外部バ

ッテリーもメーカーが推奨している呼吸器用の外部

バッテリーもあります。それ以外にも長時間になる

とバッテリーをあてがわないと、足りなくなるし費

用も結構かかる。根本先生は頑張ってくれています

が､呼吸器メーカーは自分のところの呼吸器にあう。

自分ところで作ったバッテリーでないとダメとい

う。違うものを作った時の実紬、こうやったが呼吸

器は壊れなかったとかに長時間使っているとか、そ

んな実績はありますか。

照喜名：結論からいくと実績はないです。根本先生

も使ったけども壊れた試しはないということと、メ

ーカー純正の外部バッテリーの蓋をあけてみると、

実はパナソニックの密閉型のディープインパクトと

いうものが入っているものがあります。バッテリー

は車川のものを使っても同じことですが、インバー

ターの方が正弦波ということで、これがだいたい３

万円ぐらいからあります､ワット数にもよりますが。

これは間違いなく正弦波を使った方がいいです。矩

形波ってなんちゃってってあるんですが、ホームセ

ンターなどで売られているもので、安いものは数千

円で買えます。それは呼吸器には使わない方がいい

です。正弦波のものを使った方がいいです。あと、

発電機もピンきりあって、インバーター付のがあり

ますがこれも矩形波のものと正弦波のものがあるの

で、正弦波を使って欲しいということです。もうひ

とつは、巾載バッテリーを使って純正の外部バッテ

リーに充電する。純ltﾓをあくまでとおして機器に使

う方がより安全と。ただ､今回こわいのは、3.11も

あったものですから、これが二日問とか４日間とか

１ヶ月とかになった場合に、その間に避難したらい

いのですが、艮時間になった劫合にはどうしても頭

に入れておいて、市のものも使えますよと。車で純

fEの外部バッテリーに充叱しながら使っていくとい

う自助の部分がうまく災害を逃げ切る方法論の･･つ

です。
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線維筋痛症友の会副理事長の尾下です。担当は関

西支部で関ヶ原から西の全てと四国地域というすご

く大ざっぱな範囲を担当しています。

　

特定疾患でもないしまだ保険適用の薬さえない状

況の疾患ですので、このような難病センター研究会

で取り上げるということで声をかけていただいたこ

と自体とてもありがたくうれしく思っています。患

者さんは本当に迷子になっているので、どこのセン

ターにも何同かは忠者さんが相談に来られているか

と思います。そこで少し線維筋痛症患者の生活につ

いて知っていただきたいと思います。

　

こちらのアンケートは2007年の秋からゴツゴツと

３～４年かけて会員から集めたものです。昨年友の

会発足10年ということで「ＦＭ白書」として冊了に

しました。外にもおいていますのでよかったらお持

ちください。データだけのはハンドアウトがＢ４の

カラーのものが資料であると思いますので。そちら

をご覧ください。線維筋痛症という病気自体も初め

て聞かれる方もおられるかもしれませんので、パン

フレットもいれています。

ｱﾝｹｰﾄの結果

:ぷむ昌;:ｊ員‘ニ“

　　　　

↓

　

これは日本のＦＭ患者の生活実態の調査としては

初めてのものです。「ＦＭ」とはFibromyalgia、英

語名の略です。「線維筋痛症」は覚えにくいのでFM

という呼び名を広めようとみんなで頑張っていま

す。1800人に出して697名もの回答をもらっていま

－94－

す。特にできるだけ体洲に配慮してと思って白山記

述欄は一切かかないで、はい・いいえ、○・×みた

いな感じにしたのですが、みんなの思いとか困って

いることが欄外にまで、裏に溢れだしてしまって、

私が集計を全部担当したのですが、捨てられないで

まだ家に宝物のように積んであります。一個一個が

すごく心の声というか、命の声でした。
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厚生労働省の方でも研究班の発表が出ています

が、１淆違うのは、若年の20才までの忠改さんが極

端に少なくなっている点です。もっと本当はいると

言われています。ただこの会は会費3聞O 円を払って

入るＮＰＯ法人ですので、患者さん本人がなかなか

入会するということがまだできないとか、親御さん

が会貝という例もありますので、ここが少ないので



す。実態としてはもっと多いということは、不登校

の要囚とかにもなっているので覚えておいてくださ

い。

生計

　

社会保障（Ｓ審

生活保護）鴎崖年

遺族年金

　

21

その他訊

　

,･丿

ｙ、Ｊ

Ｉ､、ｊ

生計について

・本人の労働による収入のみの人は少な

　

い。

・配偶者の収入・両親の収入・子どもの

　

収入・プラス遺族年金一家族の厚生年

　

金、国民年金、障害者年金

・親の年金で暮らしているとの回答も複

　

数あった。

　

生計ですが、本人の収人21％とありますが。これ

素人アンケーIヽで複数回答にしてあるので本人の収

人単独の人というのはもっと少ないです。本人の収

人十家族の収人というものがすごく多くて、本人の

収人も今失業保険を受けていますとか、傷病手当を

受けていますとか、私もこのアンケートに回答した

当時はまだ休職巾でして傷病手当をもらっていたの

ですが、それと家族の収入に○をしたので、そうい

うのも含まれているのでもっと少なくなります。配

偶者の収入とか遺族年金とかかなり多くて、これは

問題だなと思いました。親御さんの年金で了･どもが

暮らしているという、親御さんが死んだら自分は収

人が断たれるという方がかなりたくさんありました。
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生計について

・貯金の切り崩し（複数）

・今のところ、これまでの貯えを取り崩

　

して生活できていますが、今後長期化

　

すると、経済的に困ってきます。

結果多くの人が貯金を切り崩してということです。

＼、、

～-zl

就労について

その他1‘ 闇闇ないIS

　

｡_何とか魯いて

いる1卜

就労

・正社員から、準社員に降格しました。

・今のところ治るめどがたってないので、

　

仕事は退職せざるを得ないと思ってい

　

ます。

・家事すらままならない。

・就労に全く問題ないとの回答は１％し

　

かない。

　

問題なくＦＭ忠青で働けている人は令体の１％し

かいません。この何年かは本当に線維筋痛症にとっ

ては有り難い何年かで、だんだん病名も広まってき

ましたし、早期診断ができるようになってきました

ので、り･く洽る方もでてきたんです。だから年次推

計というか、年で変わるかなと、この１％は増えて

いるんじゃないかと思って年ごとに集計したのです

が、ずっとＩ‰でした。依然としてこの数字は変わ

っていません。何とか働いている。 1ト社ほをやめて



パートにしましたとか、そういうものも介めて、そ

れでも働けない人は66％になります。私もこの群に

入ります。週の半分は寝ています。今日は精一一杯の

気合いの格好です。家事労働というのも、されたこ

とある方はよく分かってらっしゃると思いますが、

かなりの負担です。埃では死なないと思って私もほ

とんどやっていないのですが、その分か家族の負担

になってきますので、やはりいろんな制度が使えな

いとたいへんな生活をみなさんしています。

,/ツ
ニ

言
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医療費の月額

　

医療費ですが保険適川でない状態ですが、症状な

どで病名をそれぞれつけて今３割の医療費の負担は

なんとかできているという状態ですが、こんなふう

に、１万円未満、２～３万円という、１番多いので

１～２万円の負担になっています。１年でいくとも

う24万円という感じになってきます。線維筋痛症と

いうのはまだまだ分からない疾患なので、例えばリ

ハビリに行くのもリハビリに保険がきかないので、

自分でスポーツクラブに行ってみましたとか、東洋

医学で一一一【司何千円の治療を受けてそれが効いたと

か、そういう感じで、保険治療のものだけじゃない

ので、結構経済的な事情によって減らしたり増やし

たりという事が起こってきます。私も傷病手当をも

らっていた頃は自費の整体したりとかいろいろして

いたのですが、仕事を失ってからはそういうことは

できなくなってきたので、やめてしまいしまた。

　

診断の前後で医療費が変わったという声が多かっ

たです。診断をする前は検査などで高額な医療費が

かかるのですが、診断後は医療費が下がったという

例です。
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心｡

ぺ丿

医療費の負担感

医療費の負担
・生活保護、母子医療等の補助を受けているの

　

でどうにか大丈夫、という方も含まれていま

　

す。

・鍼灸が高い。１回4.000円で月に３～４回行く。

・全てタクシーを使うため医療費以外の出費も

　

大変です。

・医療費・交通費で月２０万円くらい。

・普段は２～３万円だが。|～２ヶ月に１週間、

　

県外の病院へ泊まりがけで通院する時は9万

　

円くらいかかる。

・他の病気と合わせて医療費が高＜なる。

　

医療費の負担感なども負抑だとみんな思っている

ところです。

心
八

国家の損失

・医療費の平均２３，０００円×１２×２

　

００万人＝５，５２０億円

　　　　　　　　　　

５，０００億円

年皿１００万円として■■150万人
＋

● 失職こよる損失推定皿

合計 円兆２

　

医療北があまりにも高いので国家の損火を自分達

で計算してみたら、２兆円になりました。
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経済的な状況

無回答３

経済的な問題

・子どもの教育にかかる費用が厳しく、

　

本人は奨学金とアルバイトで頑張って

　

いる。夫も３年前に大病をしているの

　

で退職後の生活や医療費に大きな不安

　

がある。（新たな保険加入ができない

　

から高い保険料を払っている）

　

経済的にも困っている方がすごく多いです。30代

40代の女性・男性の人生設計が狂ってしまいます。

住宅ローンとかｒどもの養育費とか。だから身体の

問題というよりも経済的な問題でr･どもを作ったり

とか生んだり育てたりということができない忠者さ

んもたくさんいる状況なので今後が大変不安だとい

うのは60％近く。

ぺ

へ､_１

今後の見通し

無圓答，

　

卜

このまま働け

　

こういう生活をしているので、皆さん誰かに話を

聞いて欲しいと思って柵談に来ます。

－97

≪

へ･ヽH

/

‐
‐
－

もしも早く検査をしていたら

・Ｋさんは男性（３３才）。線維筋痛症で

　

通院していましたが、気づかないうち

　

にがんが進行して若くして亡くなりま

　

した。がんの痛みを疑って検査をして

　

いればあるいは発見できていたので

　

しょうか。

いろんな医療機関に掛かってい

たと聞いていましたが・・・

・Eさんは外交的な女性（４４才）でした。

　

１０年近い結婚生活の後。子供を欲し

　

がらない夫と離婚しました。やりたい

　

ことは沢山あったようです。働けなく

　

なった後生活保護を受けていました。

　

精一杯背伸びをして生きてきて、ある

　

日、原因不明の孤独死をしていました。

もしも経済的に余裕があったら
●●●

・Ｎさんは活発な女性（３８才）でした。婦

　

人科の手術を受けましたがお金がないの

　

で無理に早く退院しました。働けなく

　

なったので生活保護を受けましたが、ア

　

パートで孤独死していました。検死では

　

「手術後の、または衰弱からなんらかの
感染症を起こした」とされました。親に
も頼ることができませんでした。もし入
院費用の心配がなかったら、保護を受け
た後も誰かが訪問していたら、死なな＜
ても済んだかもしれません。
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死を選んでしまった仲間たち

・Ａさんは女性(６０才)。がんの手術後も激し

　

11詐９駄能丿難勁謹蹟

　

と診断した所でも専門医がいないからと引き

　

受けて

　

らえませんでした。夫が買い物に

　

行った&に自宅で死んでいました。

・sさんは女性(７６畿でしたが、治療は受けて

　

いたものの痛みにlえかねてピルから飛び降

謡μ恥44tjj石路？41

･■-･㎜ふ･a...■■-.-ふふ

　

■(●皿.

　

■･a-

○
の
後
し

が夢で耳門孚校に通っていました。FM発症

交通事故によりさらに悪化、絶望して自殺
ました。

　

もしもljl･く検査をしていたらというのは。ちょっ

と半い話ですが、まだ病気の検査のマーカーがない

ということで、他の病気が見逃されている例や、１

人で経済的なところで治療を諦めていたりとか、な

かなか外に出ていけないことで独りで亡くなられた

方とかそういう話がいくつもありますので、そうい

うのを他のところで発表したものですが、悲しい話

が、やりきれない死がいくつもあります。

生活保護など

り
１
４
１
－
―
ｌ
ｌ
ｊ
ｉ

卜白

断られた

　

賎

その他､無回やこ1 受けている

　　

肪

生活保護

・就労が不可能なので、今は蓄えを取り

　

崩しているが。蓄えがなくなると保護

　

を受けざるを得ない。

・車がないと通院できないのに、車を売

　

らなければだめだと断られた。

・聞いたことの無い病名だと断られた。

　　

･方､社会保障ですが、［乍活保護を受けなくても

人丈人］という人の中には、叫t身世帯になる、家族
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と離れて暮らせると受けられるとｊわれたけれど

も、独りでは生きていけないと、介助がないと生き

ていけないということで、なんとか人丈夫なことに

していますjとかいう声も結構ありました。

ヘルパー制度の利用

断られた

　

ハ

抵抗がある

　　

Ｓ

その他卜 無回答Ｓ

刊用している

　　

9S

制度を利用したいが

・ヘルパー制度を利用したいとの回答は

　

３０％もあるが、実際に利用したのは

　

９％である。

　

ヘルパー制度の利用というのがありますが、これ

は介護保険をさします。介護保険の使える特定疾病

とかいうのにも入っていないので、本当に一部の人

しか利川できていません。

身体障害者手帳

断られた

　

外

抵机がある，

　　

八

無圃答
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｀ぐ

―
－
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｜

手帳を・・・

・申請予定

・精神は３級を持っているが線維筋痛症で

　

も受けたい。

・症状の重いとき必要だと思う。

・受けられるなら受けたいが、現在の状態

　

では無理だと思う。

・受けられるなら受けたい。

・障吝等級に該当しないと窓口で断られた。

・そんな病気は知らないと断られた。

身体障害者手帳を

･障害者手帳を受けている：１５％。

・１尤｀＜ても今はど｀にか過ごせｉ：２７％。なぞ2％にしか過jません。ただし余白に

　

「今のところは」と記述している人が少なく
ありません。

･受けたい：４０％、断られた：５％。合ｔ
４５％の人は、困っているということで7.

･やはり手帳は希望していても取りにくい状況
と言えるのではないでしょうか。

就労の機会拡大を・・・

・手帳の等級にかかわらず、障害者手帳

　

があることで、何らかの就労支援を受

　

けられることがあります。働けない人

　

は８０％余り。就労の機会を拡大して

　

いくために、障害者手帳の取得は大き

　

な意味を持つと思われます。

　

障害政一F帳もまだ、痛みとかこわばりとかいうも

のに手帳がとｵ1ませんので、困っています。
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医療費の補助

゛?肘一一匹ｔ

昧抗がある一／

　　

３

　　

ｊ

医療費の補助

・受けたい人は５７％

・受けている人２１％

・受けなくても何とかやっている１４％

・患者にとって医療費は一番問題です。

・FMでは何の制度からの支援も受けら

　

れないのです。

　

医療費の補助が１盾、患占･の願いなのですが、受

けているという方も少ないです。

y＼
ｌ
ｌ
－
－

公共交通機関の利用
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公共交通機関を使えない理由

・記憶障害で、乗り降りに不安がある。

・階段しかない所など困る。

・乗り物の振動がつらい。

・荷物を手に持って歩くのがつらい。

・人混みがつらい。

・立っていられない。

交通費

・通院のための交通機関の出費も大変で

　

す。医療費以上に掛かります。

・通院費用が負担になる。本人の症状が

　

いつ悪くなるかわからないので、タク

　

シーを使うから。

　

公共交通機関に関しては、とにかく人混みとか階

段とか、自分の周りで空気が動くだけで痛い時もあ

るので、なかなか交通機関が利川できない結果、タ

クシーとかを使わざるをえないので、医療費も高額

になる、交通費はかかる、専門医が少ないので東京

まで束北から行って交通費がかかるとか、そういう

ことがあります。

へ

ヽヽＪ

難病支援センターに期待すること

・「慢性疼痛」概念への理解

・医療機関との連携

・各患者の実態に応じた、利用可能な社

　

会福祉制度・社会資源の紹介

　

（併発している疾患の有無一家庭の状況

　

等）

．「心のよりどころ」づくり

　

（相談彙務・交流会等の開催支援など）

ｌ「制度の谷間」にあるヽ

　　　

１

ｌ多様な疾患の患者の期待と願い

　

・

　

せっかくのセンター研究会なので、難病支援セン

ターと今の時点で、本肖になにもない今の時点で何

を一緒にやっていけるかなと思い書いてみました。

-

　

一つは「慢性疼痛」という不思議な概念に関して

の理解です。痛みがずっと続くことがある。病気が

治っても怪我が治っても痛みが続く人がいる。痛み

で寝たきりになる大がいる。それは気のせいではな

くて、何らかの神経の異常が起こっているのだとい

う新しい概念に対しての理解がだんだん広がってき

ています。この概念をまたどこかの難病センターで

も研修でされたという話も聞いているので、こうい

う理解を深める場が増えていけばと思います。

　

あとは、各忠者の実態に応じて、意外な制度が使

えることもあります。例えば精神疾患を併発してい

たりして、精神のｆ帳をもっていると、ホームヘル

プサービスが使えて事業所が融通をきかせてくれ

て、家事援助が受けられることもあります。また、

ひとり親家庭だということを言わないで相談してい

て、聞いたらＩ大親家庭だったので医療費の援助が

あるのを知らなかったということもあります。

　

‥･緒に考える、一緒に探すだけでもいい。結果、

使えるものがなくてもいい｡一緒に探してもらえる、

一緒に考えてもらえるという事が一番大事で、たら

い回しの苦労は半分以ト減りますので、そのあたり

は患者さんの全ての生活の中から使える資源はない

か、助けてくれる大はいないか、ということを一一緒

に考えていただけたらと思います。

　

最後に今も助けていただいていることですが、相

談業務や交流会の開催支援などセンターでやってIド

さっていて、すごく患者の心のよりどころになって

いるので、これからもよろしくお願いしたいと思い

ます。

　

これは私たちの病気だけの話ではなくて、今障稗

者制度が重人な岐路に立っているので、こういう制

度の谷間と言われている人たちのみんなの願いであ

り実態なんじゃないかと私は本当にこれを集計して

思ったので、この問題についてもみんなで考えてい

けたらと思っています。

座長：今日は「ＦＭ」という言葉をみんなで党える

ということでよろしくお願いします。けっこう難し

い病気なので、このＦＭ白書を見せていただいて、

ちょっと気になったのは、窓口で断られるという、
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そこで閉ざされてしまっているところがあるんで

す。そこで支援センターというのが確かに大事だと

いう部分がある。ただ、支援センターも確かに受け

IIILつて難しいわけです。パンフレットを見せていだ

いたら、診療ネットワーク事務局というのがあるん

ですね。どういう役割ですか。

尾下：これは線維筋痛症学会というのが３年前でし

たか起ちあがりまして、そこが全国の、医療の方で

ネットワークを作って、ホームページに病院の名前

などが公開されています。そこでお于紙などを出し

て相談ができるので、自分の症状の状況とかを問診

票みたいなのを書いてお手紙を送ると近隣の病院な

どを紹介してくれます。あと患者会でもゴツゴツと

今までの10 年で診てくれる病院のリストを作ってい

ます。その両面で、支援センターから直接地域の支

部の方に、こういう患者さんがいるんだけれどもと

お問い合わせをいただいて、こちらから病院をお伝

えしたりすることもよくありますので、友の会も利

川していただいたり、線維筋痛症学会のホームペー

ジをみていただいたりというのがいいと思います。

今線維筋痛症治します！とかいうかっこいい病院が

　

･杯でていて、医療と患者の力でそういう不確か過

ぎる困った情報も跳ね返していきたいなという思い

ももっています。

春名：線維筋痛症はアメIJ力では職場での配慮対象

になっているものですが、さきほどの調査では、な

んとか働いているという方が何％かいらっしゃいま

したが、どういう状態で働いてらっしゃるのか何か

ありますか。

尾下：なんとか働いているという方の中で、多いの

は転職をされて、例えば介護職におられた方が仕事

を辞めておかきの会社に就職しましたとか、荷物が

軽いので、忠者さんよりは品物の方が軽いというこ

とで転職されたり、パートに変わったりとか、在宅

勤務ができるところは在宅勤務に変えたり。あとは

公務員とかで長い休みがとれる仕事をしている人は

何年か休んでまた復帰できたとか、そういう感じで

病気とつきあいながらやっているという形です。ほ

-

とんど最初の仕事は離職している人が多いです、実

態をみていると。「なんとか」の方は。あるいは休み

ながらとか。

野水（新潟県難病相談支援センター）：私も３年ぐら

い線維筋痛症の方の和談に対応を続けています。ど

の方も例外なく精神的な疾患だろうというところ

で、地城の保健師に結びつけたりするんですが、皆

さん音信不通になってしまっています。気にはなっ

ていて、そういう方にお手紙も出すのですが、精神

疾忠を併発されている方を継続してケアしていくに

は、どうしたらよろしいでしょうか。

尾下：医療の方でもこれはどちらの痛みなんだ？と

いう先生もいれば。そういうものを分けること自体

がナンセンスだろうと、脳の機能障害ということな

んだからというので、医学の方も分かれていて、先

生によって考えもバラバラです。でも確かに精神疾

患を併発している方は実際に、何割とかは把握でき

ていませんが、たくさんいらっしゃって、相談窓口

を利川される方の中の精神疾患を併発されている方

の割合はすごく高いと思います。

　

精神疾患を併発してなかったり痛みのためのうつ

状態が長く続いたりとかしていない方は、何とかみ

んな上手にインターネットを使ったりなんやかん

や、自分で自前の、ご近所と関係作ったりとかなん

とかでやっておられるんですね。行き場のない方が

センターや私たちのところに来ているということは

あります。

　

同じ患者、同じ立場、自分はひとりぽっちだと思

っている方がすごくおられるので、うちの友の会の

ホームページとか近隣の支部でも本部でもいいです

から利川していただいて、交流会とかはなかなか全

国で開けていないのですが、電話相談は随時やって

いるので、ぜひ当事者団体を紹介していただいて、

同じ病気の人と話してみたらとか、そういうふうな

声かけをしていただくのも･つの手かなと思います。

座長：本当に難しい病気なので、ぜひ友の会なりの

いろいろなネットワークを使って、ぜひ門前払いに

はならないように、よろしくお願いします。
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発表⑨

｢障害者制度新法案 (骨子)と難病患者の立場｣

……し，日本雖病･疾病団体協議会CJPA)前副代表　野原　正平

　

今日はＪＰΛの前副代表あるいは総合福祉部会の

委員という立場で報告します。

制度改革の流れと行方

1.制度改革の動機

　

Ｏ細會●ｌ廣の矛盾の・在叱と・の敗北

　

｢Ｓ重SIfilUK皿丿弁該団とｌ労省との｢冨本合意｣

　　

〔會立支咄池に代わる新しい法律の制定を〕2010年1蔦

　

○皿害會ltH*R<iinB≪tl印)配､1へ向けての準備

　　

日本の遭れ批准国は119ヶ国／柚1I≪J月息日現在

2.よ記皿屋打Ｓへ向けての推進機禍

　

2∝回年12角障がい會制度改革皿進本節‥･童蒙僚参加本師長総瑠大臣

　

1010*1月皿がい看制度改革皿進會議･‥海事費･専卜家･亭・讐など25名

　

ia＼a乍4月丿岡皿合福祉匍●‥･●奉會･嘩門重･●●會など55名

3.到達貞

　

20n年10耳障がい會制度可革推逢のための飢7次軍費

　

却11年7月基本法の改正…国会意會滅一敗で皿皿

　

2ひ'11^9厠MiiM£をめざ1｢會格援l｣･‥

　

mil年2厠ｌ法藁費子‥･・19回雇會描・皿１…紛M

　

JOl!乍3月iよ農産友が…S厠艮・凭の説l・箆－…鳳しい批判錨申

＊難病･慢僅悪嗇にとって？意見魯提出r､内閣凧とｌ労雀疾病同量liへ.1

4.説明されている今後の目程

　

皿工201!年3男国会へ梼案・くても{基本含意ﾘﾐｯﾄ}?ou年8月まで｢こ皮立

　

ご存じのようにここ数年前から障害者制度の改革

の動きが非常に急速度に進展しています。この動機

になっているのは、ｌつは自立支援法についての違

憲訴訟裁判で、国が各地で敗北し、厚労宵が自立支

援法を廃止して新しい法律を作るという合意を違憲

訴訟弁護団との間で文河で交わしたということ、も

う一つは、障害者権利条約について、日本政府は、

2008年に訓印はしたのだけれどまだ批准していない

こと｡去年の２月４日段階で目O力国はすでに批准し

ているのですが、まだ日本はしていないというこの

遅れを収り戻そうというのが直接の動機です。とい

うことから障害者制度改革推進本部だとか、あるい

は障がい者制度改吊:推進会議、福祉部会等が設置さ

れていろいろな新しい福祉の向上へ向けて前進する

というチャレンジを始めているということです。

　

非常に大きな問題ですからなかなか短時間で要点

を説明するのは難しいのですが、紫で示されたとこ

ろ（ド線）を中心にご報告したいと思います。

-

新障害者基本法の特徴

　　

(2011年7月改正)

概して患者一障害者の意向に沿い、｢基本合意｣や

「権利条約｣の進歩的内容を反映したもの

１)保護の客体から権利の主体へ

　　　

― nothing about us without us･‥

2)合理的配慮の欠如は差別

3)障害概念をICFC生活モデル＝社会モデル)基準に

　

…障害の中に内部疾患(難痢･慢性疾患)を…

　

(医学モデルから社会モデルへ)

＊難病を｢障害｣とする法的明文保証‥･衆議院内閣委員会議事録

　

まず障害者基本法というのが去年７月に改正され

ました。この改正の主な特徴はこれに尽きませんけ

れども、主な点を見ますと、たとえば障害者保護の

客体、お客さんから権利の‥Iﾓ体になるということだ

とか、合理的配慮の欠如というのは差別だというよ

うなことだとか、障害の概念を生活モデル＝社会モ

デルに変えていこうというふうなことが障害者基本

法の非常に大事な中身として改正されました。それ

に親子の関係でいくと、推進会議の福祉部会という

のは、子どもの関係になるわけです。障害者基本法

というのは理念法です。しかし新しい福祉法は実定

法というか、実際に制度を構築する際の法律です。

これが総合福祉法という言葉で表現される、そうい

うものを作ろうということで論議が進んできました。
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総合福祉法への骨格提言

　　　　　　　

(2012年8月)

　　

全体を特徴づける６つのポイント

１．障害のない市民との平等と公平

２.谷間や空白の解消

３.格差の是正

４.放置できない社会問題の解決

５.本人ニーズに合った支援サービス

６.安定した予算の確保



　

これについて去年８月にこういう方向でという法

律を作る場合のガイドラインというか、これを提案

しました。これが総合福祉法の廿格提言です。主な

特徴は６つあります。

　

障害のない巾民との平等と公平、谷間や空白の解

消、格差の是正、放置できない社会問題の解決、本

人ニーズに合った支援サービス、安定した予算の確

保という、どれも非常に高い理念と目標を掲げた提

言だったわけです。これに基づいて法律を作ろうと

いうことで、去年８月にまとまりました。

　

先が不透明な新法の行方

　　

激しい批判･抗議の第19回総合福祉部会

　　

と民主党説明会

・第19回総合福祉部会2012年2月8日

　

内閣府･与党説明に激しい批判､怒号

　

会鳩騒然‥･

　

総合福祉法(仮称)の行方‥･不透明

・民主党の｢新法脱明会｣2012年3月8日でも‥･激しい批判続出

　

＊枝葉でない制度改正の柱について改善が見えないいらだちが

・難痢患者にとって

　

｢骨格提言｣や新法案はどういうものなのか

　

‥･次ページ以降(難病などの主な点)

　

２月８日、これは先月ですが、これに総合福祉部

会に政府側から新法の骨子が提案されました。これ

についてはほとんどの発ぱ脅か、編されただとか酷

いというふうなことで非常に激しい批判が続出しま

した。制度改革の柱になるような問題になかなか改

善が見えないということに対するいらだちが批判の

主な中身だったと思います。難病患とにとってこれ

はどんな心味をもつのかということについて時間の

ゆるす範囲で報告します。

新法案(障害者総合支援法案)と

難病患者にとっての問題点の概括
・名称:｢障害者総合支援法｣(案)

　　

(皿會者の日常生冨及び社命重活を皿合的に支撞するための法律)東
・難病が障害の範囲に入ったが､大きい骨格提言との距離

・難病患者にとって‥･これで良いのか？‥･といういくつかの問題

　

1.｢谷間をなくす｣という名目で‥･｢谷間をなくす仕組み残す｣

　

2､｢障害の認定｣と支給決定の仕組み

　

現障害程度区分から噺肥定轟準へ

　

(見えない｢医孚モデルから社会モデルへ｣)

　

権利の保証‥･不服救済システム

　

3,残された課題(医康と福祉が混在する餉域への独自の施策構築)

　

の検肘廠関

　

『雛病等について検肘する会』か｢雛病対策委員会｣

・PDCA(Plan Do Check Act)導入･画期的(民主党)と脱明.後でも改善可施、

　

｢とにかく出発に協力をしてほしい｣‥･現段階ではあまり説得力ない

　

名称は「障害者総合福祉法」でなく、「障害者総合

友援法jという法律名が提案されてきました。より

-

詳細にいうと､「障害者の日常生活および社会生活を

総合的に支援するための法律案」ということです。

ここにあるような法律案が提案されましたけれど

も、実際は骨格提言との問にかなり大きな乖離があ

ります。大きくいうと３つぐらいあると思います。

　

１つは、谷問をなくすといいながら新たに谷間を

つくる仕組みを残している問題。２つ目は障害認定

する新しい仕組みが提案されてないという問題、３

つ目に、総合福祉部会では解決できなかった医療と

福祉が混在する領域の問題については、ほとんど検

討できないまま新たな検討機関を作ってそこで検討

して欲しいということです。

　　　

民主党の説明(3月８日)

　　　　　　

【障害の範囲】

制度の谷間を埋める大きな転換

･【障害の範囲】(4条)

　

治療方法が確立していない疾病その他特殊の疾病であって

駁建屋瓢認誘惑l琵総智昭詰

の改正〉

･医学モデルによる手帳制度を制度の基本としてき

たこれまでの障害者福祉の根幹を大きく転換

･ベクトルのシェークは同じ(岡本座長)

　

こういう弱点をもっていて、総合福祉部会の骨格

提言に基づいた内容にはなかなかなっていません。

この新法案について、３月８日に、民主党が説明会

をもちました。この時も、各障害者団体などから激

しい批判があいついで出ましたが、ほとんどまとも

に答えられない状況になりました。それでも今のと

ころＰＤＣＡというのだそうです、PI finl)O　Cho(･k

upの頭文字だそうですが、いろんなことをプラン、

作ってはいろんなことをやって、またチェックして

また改善しようということでやりたいので、どうか

協力して欲しいという、成立する上で協力して欲し

いというお話でした。なかなか説得力が今の段階で

はないという状況だったと思います。
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障害の範囲…難病は入ったが…

　

病名･障害指定方式では

　　　　

新たな谷間は避けられない

‘な4;ijlSjl.でlt?立の疾病その他の特殊な疾痢(難病など)で

・谷聞が生まれる仕組み･･･痢名や障害名

　

定する仕組み‥･指

　

l望梵望靫ぶj吸り詠腿懸孤W･■-■'>L-r゜

・疾病名による指定方式がもつ矛盾

・｢医学モデル｣から｢社会モデル｣への転換という柱は‥･？

・法律で規定すれば‥･谷間の長期圓定化が？

・｢今後改善することもある｣(民主党説明会:3月8日)

　

‥･だが､なぜ今できないのか？‥･今後改善への確証は？

　

障害の認定ですが、骨格提言の中身でいうと、治

療方法が確立していない疾病その他の特殊な疾病で

うんぬんと、ここにあるように、１番問題なのはこ

のあとにでてくるように、障害の程度を認定するの

に、従来の医学モデルでは、障害を医学的角度から

医者が認定してそれを福祉の対象にするとかなんと

かという形になるわけですが、今度の社会モデルに

なると、それに加えて社会活勁がどの程度できるの

か、程度なのかということが加わって本人申請によ

って認定される形になるわけですが、しかし、新法

案のようなこういう病名を指定する方式ということ

になれば､今56疾患が特定疾患になっています。130

十関節リウマチまで拡大するという話が聞こえます

が、そうなればそれは前進ですが、そうなったとし

ても、新たな指定された疾病とそうでない疾病との

間に谷間はでてきてしまう。おそらくＦＭの皆さん

だとか全国に10名ぐらいしかいない慢性活動性EB

ウイルス感染症などもあります。これらあわせると

5000とか6000といわれるところは殆ど救済されない

状況になってきます。従って、障害者の障害規定を

病名で指定する仕組みを残すのか残さないのかとい

う問題が実は１番大きな問題として浮上してきてい

ます。このままの問題が新法に引き継がれたという

ようなことを認めたとしたら、何百何千という、支

援を必要としている疾患の多くの患者に将来の展望

を閉ざしてしまうことになりかねないという問題が

主な問題としてあります。

　

これ以外にもいろいろありますが、時間ですので

スライドだけ紹介します。

障害認定の仕組み

‥･本人ニーズによる申請と社会モデルに

よる新たな認定基準を‥・

・現障害者程度区分は「医学モデル｣の典型

・指定方式と本人ニーズによる認定方式の違

　

い＝「医学モデル｣と｢社会モデル｣との違い

・変える意思があるのか？問われる事態

・｢段階的一計画的に‥･｣で保証があるか？

　

どう保証を担保するか？

　

障害認定の仕組みの問題がかなり大きな問題とし

てあります。

権利保証･あいまい

　　

不服申し立ての扱いオンブズマンなど

・保護の客体から権利の主体へ‥･権利保証

　　

不服申し立てと審査機関の機能‥･特に難病は

　　

医療一介護･生活･就労･教育などの総合保障こそ

・骨格提言の制度採用‥･あいまい

　　

パーソナルアシスタンス

　　

デイアクティビティーセンター

　　

他

　

不服申し立ての問題、権利として認めるのかどう

かという閻題があります。

医療費については

・総合福祉部会でも検討不十分なテーマ

・難病･慢性疾患医療費のあり方

　

障害者医療費の無料と高額療養費？

　

特定疾患の公費助成の継続は？

・共通番号制と総利用合算方式とは？

　

医療費は入るのか？高額負担の可能性

　

医療費についてはほとんど検討されていません。

医療費の問題と同時に医療の研究をするレベルでは

当然、疾病名は残しながら研究するのは当たり前に

なるのですが、主に福祉而、医療費についてどうす

るかという問題です。
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難病患者にとって‥・

残された課題と発展方向

｢難病等についての検討会｣の設置と委ねられた問

題･課題

１．難病対策要綱４０年の総括と発展的継承

２.｢難病｣概念の見直し‥｡

　

疾病と疾病による機能障害

３.｢福祉と医療が混在する領域｣の総合的施策｡

　

制度のあり方

４.難病･慢性疾患の特に医療費･高額療養費

　

あとこれらを総合福祉部会で残された宿題をどこ

が検討して具体的な提案をするのかというのに、総

合福祉部会は、難病等についての検討会の設置を提

案してそこにゆだねるということになったのです

が、これまた新しい厚生労働竹の方針では、難病対

策委貝会がこれをやろうと。 15名中当事者が２名し

た参加していないところでやろうということで、無

理があることなどが今問題になっています。障害者

基本法にもとづく障害各政策委員会がどのような役

割を発揮するのか注目されます。

　　

難病対策要綱４０年の総括考

・稀少難病施策としては世界的評価

　

特に基礎研究･臨床研究では世界をﾘｰﾄﾞ

・横断的研究‥･｢支える医療｣の開発･普及

・制度上内包する矛盾‥･進歩の障害物に転化

　　

福祉的側面の急拡大と｢研究事業｣の限界

　　

｢特定疾患｣｢臨床研究分野｣｢研究奨励分野｣の指定

　　

と財源問題に顕在化

・福祉的側面と研究分野の分離

・難病･慢性疾患医療の財源を｢福祉｣または｢健

　

康保険｣から

　

難病対策要綱施行後40年になるのですが、これが

ほとんど公的に評価されていない。非常に素晴らし

い研究をやってきて、福祉へ向けての足がかりを作

った面はあるのですが、現行の制度そのものが福祉

を抱え込むことによって矛盾が広がっているという

問題をどうするのか。

-

　　

当事者団体の役割の増大

・｢権利の主体｣となった当事者

・自覚と問われる患者会の力量

　　　

‥･特に調査･政策･提言力量‥･

・地域で試される新法の｢具体化｣

　　

‥･地域障害者計画への参画が

　　

‥･他障害者団体との協働の拡大を

＊政治の場で‥･当事者の声が事態を決める

　

?i事者団体がこの事態に非常に重要な役割を果た

さなければいけないと。新法が具体化されるという

ことになると、|回｣･が福祉の窓目になります。今ま

では難病は県ということになっていたのですが、そ

ういうわけにいかなくなります。疾病そのものにと

ってはどうなのかという問題はまだ残っています

が、患者会の力量がそれぞれの地域で問われる状況

になってきています。

今井：宮城病院

　

大きなテーマの発衣でしたが、私

は人変重要な指摘がたくさんあったと思いますが、

ＪＰΛでもこの会でもいいのですが、汁段からそう

いうことを話し介っていくワーキンググループを作

らないとならないわけで、例えば半年に１川こうい

うふうに皆さん聞かされるだけではなくて、ワーキ

ンググループとしてしっかりどの方向でやるのかと

いうことをぜひ今後、この研究会ならではの意見を

まとめる作業をやっていただければと思います。

野原：当然と思いますし、制度の改変は激しく動い

ています。非常に複雑な問題がたくさん絡んでいる

ので、患者会としても詰めた論議をしないといけな

い。大変複雑ですので、どういう発言をしたら１番

効果的なのかという問題、人によってまだパラパラ

という状況があります。ご指摘は非常に重要と思い

ますので、私は川役ではありませんが、現役の副代

表もおいでですので、ぜひ闘いていただき、私もそ

ういう方向へ努力していきたいと思います。
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難病相談活動の中でも今日は訪問相談についてお

話いたします。

　　　　　　　　　　　

はじめに

＊北海道難病医療ネットワーク活動は.関係機関との連携を行

い難病愚者一家族が住み慣れた地域で安心して療養生活を送

ることができるように支援

＊関係機関は､北海道の神経難病拠点病院である北海道医療

センターを中心に道内14基幹協力医療機関､その他の協力医

療機関14施設､遭内保健所(道立26保健所･市立４保健所)と

連携

＊相談のなかでも訪問相談活動は､廠者･家族の思いの尊重

と療養生活状況を看る事が本事業目標に近づけられると考え

可能な範囲で道内全域の訪問を行っている

　

はじめに、北海道難病医療ネットワーク活動は、

関係機関との連携を行い難病患者・家族が住み慣れ

た地域で安心して療養生活を送ることができるよう

に支援することを目標としています。

　

関係機関は、北海道の神経難病拠点病院である北

海道医療センターを中心に道内14基幹協力医療機

関、その他の協力医療機関14施設。それから道内保

健所と連携しています。

　

相談の中でも訪問相談活動は、患者・家族の思い

の尊重と療養生活状況をみることが本事業日標に近

づけられると考え、可能な範囲で道内全域の訪問を

行っています。

北海道難病医療ネットワーク連絡協議会

＠国の「難病対策要綱５項目のーつ｣医療施設等の整備､重症難

　

病患者拠点･協力病院整備

　

･Ｈ１６年｢旧国立札幌南病院(現北海遭医療センター)が北海

　

道神経難病拠点病院の指定を受け｣開設､院内に難病医療専

　

門員1名配置の義務付け

　　　　　　　　　　　　　　　

Ｊ

＊相談対応

　

癩気の特質上、自分の体が動きづらい･話がしづらい等今まで

出来たことが段々できなくなることへの不安が大きいであろうことに

配慮､自分の思いや考えていることを表出していただくことを前提

に活動

　

北海道難病医療ネットワーク連絡協議会は、道の

委託事業で平成16年、旧国立札幌南病院が北海道神

経難病拠点病院の指定を受けまして開設していま

す。院内には必ず難病医療専門員を１名配置するよ

うにという義務づけでした。

　

相談対応は、病気の特質上、自分の体が動きづら

い・話がしづらい、今までできたことがだんだんで

きなくなることへの不安が大きいであろうことに配

慮しまして、自分の思いや考えていることを表出し

ていただくことを前提に活動しています。

　　　　　　　

関係機関

年／２回:ネットワーク会膿を開催し情報共有

　　　　　　

ＡＬＳ診療状況等

基幹協力医療機関１４施設

「

･7

-
--

その他協力医療機関14施設

「

び

- 一一

　

関係機関は北海道内、基幹協力医療機関14施設、

主にここでは、基幹協力医療機関は診断であったり

治療方針をしていただきます。札幌市内には５ヵ所

の施設があります。それからその他協力医療機関は

目施設で、やはり札幌市内に集中しているかなとい

うことで、ここは慢性の医療機関であったりクリニ

ックであったり、他は訪問診療をしていただける先

生方と協力していただいています。

　

この他にもネットワークには加入していないが、

それぞれの地域で協力していただいている医療機関

はたくさんあります。

　

関係機関とは年２回、ネットワーク会議、この先

生方がみなさん集まっていただいて、情報共有、主

な課題はＡＬＳの診療状況などを話し合っていま

す。その他に協力医療機関の医療福祉課の方であっ
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たり看護相談室の方が出席されることもあります

・闘係欄間:保健所３０設置

　　

ミ
特定疾患申鯖･相談窓口

　

「

遭内は広く､相談活動は保健
所保健緬との連携は必須

傘訪問相談は､札幌市以
外の晒域では廻当保健師
と岡行訪問

相談内容により晒域支援看

　　　

．
と枕討会を実施している

･設皿主体

　

遭:２６施設(縁)

　

市:４施股(赤)

･札幌市

　

保健センター10施霞

ソ

７
｛
作
之

　

関係機関のもう１つは保健所です。北海道内は30

の保健所があります。赤は政令市です。なぜ保健所

かというと、これは私かこの活動をする時に保健所

の保健師と連携をとらなければこの広い道内ではと

ても活動できないということと、保健所は特定疾忠

の申請手続き窓口、相談窓口であるということで、

保健師さんとの連携が必要だと感じています。

　

訪問祖談は札幌巾以外の地域では担当保健師と必

ず同行訪問しています。札幌市内は私単独であった

り、ケアマネに同行していただいたりしています。

　　　

訪問相談18件(H23年４月～Ｈ２４年1月末)

　　　　　　　

＊支援検討会は､７件行われた

＊札幌市内９件:ＡＬＳ･ＰＤ一筋ジス
意愚伝達支援検番忍定･指導、

會楽療法へ同行

＊オホーツク圃４件:ALS

斜里町･北見市:療養生活相談･呼

吸ケアについて､入院癖養中“伝の

心″使用状況､家族の状況

寸道商圃３件:ALS

今金町:生活状況と療妻場所.意恩

伝達支観槍●の選定･指導に同行

＊遭北●２件:ＡＬＳ･PD

旭川市:入院療養先へ意思伝遭支

援機器選定に同行

天売鳥;専門医･地元医療嶮闘･地

域支援嗇との連携について

「‾
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訪問相談について、平成23年４月から平成24年１

月末までの件数をまとめました。18件でした。支援

検討会は７件行われています。札幌市内は９件、オ

ホーツク圏、網走の斜里町、北見市。道南圏では、

保健所は八雲ですが、今金町。道北圏は旭川向句と

天売島、オロロン鳥で有名です、こちらを訪問しま

した。

　

訪問内容は、昨年は意志伝達支援機器の選定や指

導に同行しました。業者さんというかＮＰＯ法人の

方と同行することが多かったです。内容としては音

-

楽療法にも同行、療養生活相談、斜里町の方につい

ては呼吸器を将来的に装着することで、そういうお

話もさせていただきました。入院先にも訪問してい

ます。

　　　　　　　

｢地元で暮らしたい｣との脈えから

　

専門医と地元医療機関との連携･地元の限られた社会資源の

　　　　　　　　　　　

活用等検討事例

事例紹介:道北圈會萌管内天売鳥在住

　

73才女性パーキンソン痢ヤールⅣ夫(７５才)と二人暮らし

　

Ｈ１６年頃､動作緩慢･前傾姿勢の出現、

　

Ｈ１８年頃右上肢に機敏出現

　

Ｈ１９年札幌市内にて腰部脊椎間狭窄症手術

　　

術後神経内科受診しパーキンソン痢の診断

　

Ｈ２２年専門医療期間ヘリハピリ目的にて1ヶ月間入院､特定疾患の申請

　

Ｈ２３年６月回萌保健所樋当保健師の訪問

　

Ｈ２３年８月担当保値師と問行訪問

　　

卑門痢胱への「受診のために鳥から出たくない｣「乗り楠に時間がかかる｣

　　

一番辛いことは｢皿が痛い｣転倒が怖く「外出できない｣

　　

塵位からの立ち上がりに時聞を蔓し､両手を使って何かを運ぶことは困難

　　

家事全般担っている(夫の協力のもとに)

　

水本人一夫へ提案:畦鯵･介霞保険サービスの活用(ヘルパーの介入毎)

　

検討事例を紹介します。地元て暮らしたいという

訴えがあり、専門医と地元医療機関との連携、地元

の限られた社会資源の活用を検討しました。

　

この方は道北圏の天売島在住の73才女性。パーキ

ンソン病の診断です。平成16年頃自覚。診断がつい

たのは平成19年、腰の痛みを訴え、手術をしたそう

です｡手術したが症状が改善せず神経内科を受診し、

ここでようやく診断されました。

　

その３年後、専門医療機関にリハビリ目的で１ヶ

月問入院してここで始めて特定疾心の申請をしまし

た。北海道内の保健所の保健師は特定疾患の申請が

あると、必ず訪問しています。どこでもそうだと思

いますが、留萌保健所の保健師が訪問したのが平成

23年６月です。このあとから何回か保健所の保健師

から、地元で暮らしたいといっているが、なんとか

専門医療機関と連携したいという相談が何回かあ

り、どういう状況か、忠者さん本人と会わないと難

しいと思い、昨年８月に同行訪問しました。

　

専門病院に受診するためには､島か引liたくない、

乗り物に非常に時間がかかる、とにかく腰が痛い、

転ぶことがこわくて外出できない、というふうに話

していました。ただ日常生活については坐位からの

起ちあがりに時問がかかったり、両手を使って何か

を遅ぶことは非常に困難ですが、ご主人の協力のも

と、家事全般を担っていました。

　

そこで、提案です。こうした方がいいということ

ではなくて、まず提案をしました。地瓦のお医者さ

んの往診を受けた方がいいということと、介駿保険
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を全く申請もされていなかったし、介護保険につい

ては、そういう保険があるの？というぐらい介護保

険については考えていませんでした。

　

天売鳥の紹介

　

札幌市内専門医療機関ま

　

でのアクセス

寸天允魯

羽幌からa30Km

人口３７０人鳥間Bi1Km

居住地:鳥の南東側

可天売魯一羽幔聞

フェリー1時聞３０分

時期により1日1往復－２瞳復

天鏝により3～４日欠航もある

･羽幌一札幌間

高遠パス3時聞

一札幌・から専門区療欄圃

地下鉄･タクシー

○ Ｗ

－

こｰこ

４，

　

天売島を紹介します。稚内、道北圏に近いところ

ですが､羽幌町から西へ30キロ、人口370人。人口よ

り野良猫がすごく増えているというニュースが昨年

ありましたが、猫が多かったです。居住地は島の南

島側。天売島から町門医のいる札幌までとなると、

一回、天売島から羽幌までフェリーで１時間半、時

期によりフェリーが２往復は、夏の３～４ヶ月ぐら

いしか２往復していないということです。冬期間は

１往復。天候によっては３～４日欠航もあります。

ですから介護保険の認定調査に渡っても天候が悪い

と帰ってこられない。羽幌町まで戻れないというこ

ともお話されていました。羽幌から札幌まで高速バ

スで３峙間かかります。私も訪問した時は２泊３日

でいきました。

　　　　　　　　　

担当保健師からの相談

　　　　

＊リハビリを一人で維持することに億劫さを感じている

　　　

＊転倒を恐れ生活範囲が縮小､ますます動作が遅くなる

　　　

＊地元医の往診を断り夫が受診く薬の処方)．専門医受

　　　　　　　　　　

診タイミングが難しい

◆連携:専門医療磯回と遭携し住み價れた自宅で療餐できるように支援

　

＊地元診療所(道立)Ｄrへ報告･相談

　

往診･PDの病状について専門医療機関とのコンタクト

　

･Ｈ２３年11月～常勤医不在､派遣医で診療している

　

＊社会資源の活用:羽幌町担当保健師と検肘会

　　

一介護保険サービスの活用―申臍から開始

　　

･リハビリ維持－ヘルパーの介入

　　

･デイサービスの利用一自宅から事業所までの送迎の課題

　

＊担当保健師の提案－Ｈ２４年度.遭の制度を活用

　　

専門医の在宅難病検診を予定(フェリー２往復の時期に)

　

担肖保健師からの相談内容としてはリハビリを維

持することに非常に億劫さを感じていることと、転

倒を恐れていること、地元の往診を断り、ご主人が

薬の処方だけを受診している、専門医の受診タイミ

ングが難しいのではないかということも保健師から

まわってきました。地元診療所の先生に報告や相談

して往診、パーキンソン病の病状については先生と

専門医療機関とコンタクトをとって欲しいとお願い

しました。

　

平成23年11月から常勤医不在になり、今派遣医で

診療しているということです。

　

社会資源の活川については羽幌町の担当保健婦と

検討会をして、とにかく介護保険サービスを活用す

るところからリハビリ維持を何とかサポートして欲

しいことと、島の中にディサービスはあるが、自宅

から事業所までの送迎の課題であったり。狭いとこ

ろなのですが。身体の不自由な方がディサービスの

ところまで行くには、タクシーもなければバスもな

いという環境でした。

　

担当保健師の提案としては、平成2･1年度に道の制

度を活川して、専門医の在宅難病検診を予定してい

るということです。これはフェリーが２往復の時期

じゃないと先生方の診療にも影響するということで

した。

　

＊在宅康養支援の現状

○専門医食機関が遠方､鯵

断後の冶療･リハビリ維持に

困皿さがある

･地元医康機関へ遭騰ある

が専門医への受診タイミン

グが本人へ任されている

○相談窓口は保健所である

が距離的にも身近な存在と

はいいがたい

○地元サービスの活用には

自宅からの穆動手段の難し

さ等制度の限界

･家にこもりやすく生活リハ

ビリの獲得が皿しい

ｊ在宅療養維持は､専inH

皿

地域支掻巻勇.連携が必須

　　　　　

μ

a≪i=i8iif保健脚と協同

び

４
三

　

まとめると、在宅療養支援の現状としては専門医

療機関が遠方であること、診断後の治療・リハビリ

維持に非常に困難さがあり、地元医療機関へ連携あ

るが、専門医への受診タイミングが本人に任されて

いること。相談窓口は保健所になるが、距離的にも

身近な存在とはいえません。非常に遠いです。地元

サービスの活川には自宅からの移動手段の難しさな

ど制度の限界があり、家に雁もりやすく生活リハビ

リの獲得が難しくなっています。

　

在宅療養サポートは専門医による定期的な病状評

価と地域支援者の連携が必須であると考えます。

　

今後も連携に向けて。保健師と協|司していきたい
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と考えています。

座長：広い地域北海道はＪＲで札幌から函館まで３

時間、車で行くと５～６時間、そんな広さのあると

ころですが、離島となると格段とその幅が広がると

いうところです。

　

蛸島さんは訪問活動をやられていますが、他の仕

事もやっておられるんですね。たった１人でこの広

い北海道をやってらっしゃる。道の考えはどうなん

だろうと思うのですが。

蛸島：道の考えはどうかといわれても、非常に難し

いものがありまして、とにかく私は２代目です。平

成16年から４年問お仕事をされた方がいて、そのあ

とを引き継いだのですが、なかなか道の担当者とも

話し合いがうまくいかず、昨年ようやく話ができる

かなという環境になっています｡事務処理から全て、

難病ネットワーク会議、年２回の会議も全部企画、

会場、設定など、アシスタントナ一スはおかげさま

で１人時々お願いしていますが､常勤ではないので、

ほとんどの流れは全部自分でするということです。

あと拠点病院と対応していますが、その中では難病

相談外来といって毎週月曜日に予約制で１人に１な

いし２時間の、セカンドオピニオンであったり、連

絡協議会の会長の神経内科の土井静樹先生と担当し

ています。

座長：医療とはかなり密着した関係もあるようです

が、在宅支援している時に、最近訪問看護ステーシ

ョンの活躍が随分目立ってきているかと思うし、４

月からの改正で介護と医療の連携体制も随分ステー

ションに重きをおいた形になっていますが、地域支

援者との検討会も実施されているとありますが。地

域支援者というところにステーションとか訪問リハ

ビリやっているところは忠者さんの痛みとかあった

ら、本当に気持ちの而、家族への支援というところ

はどんなことですか。

蛸島：家族が楽になるというか、お話を聞くところ

から、できれば制度というか、どうしても自分の夫

-

でないとダメ、自分の奥さんでないとダメという相

談が多く、まずお話をとにかく一回きかせてちょう

だいというところで、基本のところだけ検討会で話

し合って、そのあとはケアマネと保健師にお願いし

ています。札幌市内は検討会は少ないです。

今井：多岐に渡った方面で活躍されていますが、ぜ

ひ、私は１人だということでできないことではなく

て、１人だからこそどこに焦点を絞ってやるべきか

ということを検討いただいた方がいいのではないか

と思います。行政的な要素が強い職種だと私は思っ

ていますが、現場と行政との間で活躍をしていただ

かなければならない職種だと思うのですが、】人で

やるとなると、近くても遠くても同じサービス、患

者が増えても同じサービスというところをきちっと

認識をしてやらないと、バーンアウトされるのでは

ないかと思うので、ぜひ、ＩＴ機器をどうやって使

うのかというところをもっと取り入れてここだけは

ＩＴでまかせられるのであれば、一部は行かなくて

もいいという要素を検討いただければと思います。
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パネルⅢ

　

允表⑩

｢インフォーマルサービスにおける難病支援の活動について｣

　

みなさんとはちょっと違う形で活動のご紹介をで

きればと思い、札幌から来ました。

　

私たちキャンナスという名前を聞いたことがある

でしょうか？馴染みのない方もおられると思いま

す。キャンナスというのは､“できる”のＣΛＮにＮ

UR S EでＣＡＮＮＵＳと言う名前をつけていま

す。ナースができることをできる範囲でということ

で、有償ボランティアで行っており、1997年に立ち

llげ、本部は神奈川にあります。このたびの３月11

日の震災に、今もなお支援に入っています。震災の

５日目から現地になんとか支援にはいるｆ配に奮闘

し、各地のキャンナス代表だけではなく、現地支援

の希望者がキャンナスに集まり、ドクター、理学療

法士、栄養士、歯科衛生十介護職の方などが登録し

ていただき、活動してきました。現在もいろいろな

方の力を借りて動いているところですご私たちにで

きるこど’というところから、ただ“できるこど’

よりも¨もうちょっと頑張ってできるこど’という

ことに変わってきているのが、今のキャンナスの動

きかと思います。

　

使命はレスパイトヶアで、家族が担っている医療

ヶアの部分や介護の部分をお世話させていただいて

いることが私たちの人きな特徴でもあります。

一

1で叫I川川川川inT1llii:?iiう7777う７……｡｡｡｡,111111111

愛おしい大事な人への介護したい思いを

少しでも変わりない気持ちで、

やさしいケアを続けられるぷうに‥

地域に潜在する小さな手･小さな力を

引き出して､小さな声をつ９ぐ会として

活動しています。

餓湖東

　

愛おしい人がそのまま変わらない気持ちでご家族

が介護をできるよう、登録ナースの力を借り、あと

１歩の１があれば、もっと優しくできるかなと言う

時に、お４い様の心で活勤しています。家族に任さ

れている医療ケアだけではなく、現実的に難病の方

がだんだんと進行することによって抱えている不安

や、医療に限らない生活不安を細やかな視点で聴か

せていただき動いています。家族の見守り、クラス

会に行きたい、お葬式に行きたいという声にお応え

してたり、人院中のガン末期の方の、「自宅に帰っ

て、あのお風呂に入りたい」ということでお手伝い

させていただくこともあります。

　

転院させたい家族がいる時には、広い北海道の端

から札幌の病院まで、また反対に地元に帰りたいと

いうことで、介駿タクシーに同行することもありま

す。
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脳梗塞（出血）後遺症・悪性腫瘍・ALS・多発性硬化

　

症・小脳変性症・多系統委縮症・後縦靭帯骨化症・

　

C I PD・アミロイドーシス　・認知症・ＣＰ他

・単発依頼

　

外出支援・留守番・体調不良・介護受診付き添い

・継続的依頼医療ケア・機能維持ケア・保清ケア

　　　

（1/週～３/週・２/月～1/月）排泄ヶア

訪問時間

　

３０分～４時閻・８時間等

・現在登録者（職種）

　　

ナース一介護福祉士・ヘルパー・歯科衛生士

　　

アロマテラピスト・保育士一管理栄養士その他

　

こわまでの活動のケースです。脳出血後遺症、Ａ

ＬＳ、多発性硬化症、多系統萎縮症、認知症、後縦

靭帯骨化症と、病名は様々な方から問い合わせがあ

ります｡単発の依頼では､留守番や体調不良の訪問。

リウマチの方からは､「腸の検査をするため朝の５時

半から下剤を飲むけど、トイレに行ったり来たりす

る際の転倒の不安がある」､という依頼で見守り補助

を利川されたケースもありました。継続的依頼では

医療ケアのサポートが足りないことで、経管栄養や

インスリン施行､サクションの実施､保清のために、

と月１回の利用から週３回ほど使う方もいます。訪

問時問は30分単位から行っていますので、30分単発

の依頼もあれば、月１回・２回のほう。また、セル

フカテなど排泄ケアのためにと、単独の時間依頼も

あります。

　

登録しているナースは現仕20名近くいます。ナー

スだけでなく、介護福祉士、歯科衛生上、薬剤師、

管理栄養士などが、何かお手伝いすることはないか

と、あたたかい声の中で動いています。

　

私たちは依頼の方を“利用者さん”と言わせて頂

いています。年間に新規を録の方は単発の方含めて

15名ほどあり、その中で継続的に利川したいという

方は３～４名、毎年増えている状況です。

-
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(身体ケアからメンタルケアヘの移行)

家族の老齢化の加速

未婚者・未就労の子供

少子化・核家族・海外赴任等

環境背景の複雑化

・胃ロウ・サクション・インシュリン等の医

　

ケアの依頼から看介護する家族の不安やイ

　

ライラなどケース内容が年々変化してきて

　

いる

　

活動事例の変化についてお伝えします。開設から

今までの利川は医療ヶアが足りないことでの依頼が

多かったのですが､最近は､家族の高齢化が加速し、

未婚者が増えていること、未就労の中年屑の子供や

ｰ一人っ子、ニード・引きこもりの方も増え、家族介

護の'拝態は深刻です。お子さんが海外勤務で近くに

いない、了･どもがいない人婦世帯、後方支援がない

という方のケアの依頼が増えています。
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・病名後縦靭帯骨化症88歳男性Ａさん夫婦2人暮らし

・発病56歳

・介護サービス導入ヘルパー福祉用具

・四肢まひ･しびれ感･肩～頭部の鈍痛脱力感

・前立腺症状が激しくなりバルンカテーテルが入るようになっ

　

て3ヵ月清拭の保清はしているが､シャワー浴してあげたいと

　

妻より依頼

・訪問してわかった療養背景

・夫婦間の依頼内容の相違

・精神的苦痛の加速

り養環境‾‾
・Ａさんの背案

・

　

性格几帳面・神経質・負けず嫌い

・

　

向学心と努力の人で親からの信用を得ていた

・

　

子供2人（長男・長女）自宅から20分圏内在住

・若い時から役職につき家庭の事、育児はほとんど妻が

　

行ってきた

・子供に対して躾は厳しく、父親の命令には絶対的意識

　

が強い。一緒に休日を過ごす事はなく仕事重視の生活

・を50年以上してきた

●ケアヘの依頼・・

・妻は高齢ではあるが、本当は世話がしたくないからだ

　

事例Ｉ。後縦靭帯骨化症88才のＡさん。奥様から

の依頼は「腰を悪くして介護できなくなってしまっ

１１１ －



た、特に最近は前立腺症状もあってバルーンカテー

テルをいれるようになってからは、ヘルパーさんの

清拭だけで、シャワーを浴びたこともないです、毎

川の介護を助けて下さい」との事。この依頼の季節

は暑い夏でした｡実際に訪問して事情を確認すると、

何が起こっているのかが見えてきました。Ａさんは

高学歴で仕事一筋。長く管理職をされていました。

息子、娘にも麗錬としているところだけをみせてき

て、ほとんど家族のつながりはありませんでした。

昔から妻との関わり方も命令的でコミュニケーショ

ンがうまくいっていません。奥さんがお話している

事とは全く別のケアを必要としている事がわかりま

した。
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・ヘルパーの時間が足りなすぎる。

・本当は子供たちが世話すればいい事

・私の病気はずっと寝ている事もずっと座っている事も辛

　

い病気。なのに・・病気になってから家畜のように扱わ

　

れている

・誰も私の気持ちはわかってくれない・・

・身体が辛いから眼をつぷっている、寝ていないのに寝て

　

いると言われると腹が立つ

・息子も娘も用事で呼ばれると来るが。自分から来ている

　

わけではない

・気持ちをわかってくれるずっと同じ手なれたお手伝いさ

　

んが必要だと思っている。

　

心の模様はこんな感じです。本人からは怒りが強

く、「ヘルパーの時間が足りなすぎる｡」「難病の俺は

入院もできないから、家にいるしかない｡」「介護す

る人間は、俺が呼べばすぐ来るところにいないと意

味がない」ずっとそばにいて欲しい、というのが、

ご本人の気持ちでした｡「本当は子どもたちが世話を

するのは当り前、妻が世話をすればいい。でも高齢

になったから仕方がない。（妻は）頭も悪いが､妻に

も自分の時間をちょっとはあげたい｡」ご家族が20年

以上にわたって献身的に介護をされている割には、

ご本人が目にするのは悲しい言葉ばかりでした。中

でも際立ったのは「この病気になってから私は家畜

のように扱われている。なさけないもんです｡」とい

う言葉でした。この言葉に、もっと深いかかわりが

必要だと感じ、滞在型のケアの理解を深めてもらう

こと、本人の声と心のあり様、家族の思いを軽くす

ることで、継続的な在宅でのケアができる事にポイ

ントを置きました。長期間の療養の中で“誰も私の

気持ちは分かってくれていない”という怒りと苦痛

-

の始まりを確認しながら、これまでの親r･の関係、

学生峙代の様r･、仕事に対する思い、自分が初めて

父親になった時の気持ち、子どもたちへの思いなど

を振りかえり、伝えきれていない気持ちを確認して

いきました。

，

　

71持ぢ

　　

ひ・夫の我がままに体力的・精神的にも疲れて健康不安が強

　

い。車椅子の移乗もやり方に納得しないとヘルパー

がどんどん変わっていった

・土日休む時間が私にもほとんどないが仕方ない。

・神経麻練があるので便意を訴えると息子が来てくれてい

　

るが、かわいそう

・認知症もあるようで被害妄想が激しく、対応できない恥

　

ずかしくて、相談もできない・・

・サービスは自分が納得しないと全て断ってしまった

・ベッドも電動式のものが楽だが、導入できない

・夫の我がままで子供たちの人生を台無しにしているかも

・私が頑張らないと子供たちに迷惑がかかる・・

　

奥様の気持ちも整理しました。（夫の）我がままに

体力的にも精神的にも、もうついていかれない。ヘ

ルパーさんはどんどん辞め、変わっていく。その都

皮私は自分の時間ができなくなっている。体力への

不安も強い。「電動ベッド導入について､検討した事

もあり、ケアマネが薦めてくれました。介護負担の

ためにも、本人のためにも、と説明はされたが、常

に自分が１番の夫は『自分が使いにくいベッドは使

いたくない』の一点張りです」と、手動式ギャッジ

ベッドを使川している経過についてもわかりました。

生活空間の調度品、置き場所の全てに繋がりと理由

がありました

やｓl‖|‖耳|心､……||５ていIる事Iの整I ●騨

・夫の話を十分に傾聴する

・Ａさんの両親の話、自分の若い時．結婚する前・・

・子供たちとの関係、妻への思い・・病気への不安など

　

経過を振り返る

言葉からの気付き・・

どんなご両親でしたか

若いころ興味があった事はなんですか

子供たちがかわいいとおもったのはいつごろですか

好きな花はありますか

好きな色はありますか

好きな食べ物はありますか

　

困っていることを話していただきながら、整理を

していきました。Ａさんの両親の話、若い時の話、

結婚してからのお話へと聞きました。どんなご両親

でしたか。興味あったのはどんなことですか。好き
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な花はありますか。好きな色はありますか。どんな

食べ物が好きですか。
l_i≪-l-l

Aさん入浴ヶアの実施
・きもちいい

・おいしい

・ありがとうなど、感情を共有する時間を持つ事の

　

きっかけとコミュニケーションの方法

・2人介助での初めての浴槽体験

・諦めていた気持ちの呼び起こし

・ベッドへ移動と同時に熟睡

・妻の感想・．「こんなことできるんですね」

　　　　　　　　

「眠れたせいか目覚めが穏やかでした」

　

実施した事は日々に起きる傾聴と身体ケアです。

たまたまお誕生口が近かったので、利川料金と関係

なく、入浴ケアを捉供しようかと思いました。この

家族の中に「気持ちがいい」とか、「おいしい」･Fあ

りがとう」という共通した言葉がほとんどない事が

わかりました。また、コミュニケーシコンをとる巾

で、大好きなものの中に『ドーナツが好き』という

お話もあったので、湯上りのドーナツをプレゼント

に、知り合いの介護事業所から男性ヘルパーのサポ

ートを頂き、入浴を体験してもらいました。

　

シャワー浴はたまにあったのですが、お風呂に入

ることは全くなかったので､“気持ちがいい”と言う

ことを体験してもらいました。奥さんからは､「すご

い！こんなこと（人浴）ができるんですね」という

声。そして本人は入浴前の不満とは別人の無言の入

浴。

　

心地よい疲れでベッド臥床直後にはすぐ人眠され

ました。奥さんからお礼の電話があり「口がさめた

時は穏やかでした」と、その日はいつものケンカは

しなかったということでした。

例２

・慢性炎症性脱髄性筋炎56蔵Ｂさん女性

・4人家族娘一夫は市内在住現在息子と2人暮し

・発症50歳

・介護サービス導入訪問リハビリ・ヘルパー・福祉用具

・歩行器にて室内の歩行は可能、手足のしぴれあり可助域縮

　

小しつつあり、不安になってきている。

・2年前、郊外に住んでいたが、戸建ての自宅を手放し

　

通院しやすい札幌市内のマンションに転居

　

引きこもりの30歳の息子と同居しており。洗濯などの身の

　

周りは介護してくれる。

113 －

寂しさ･怒り･･

･-a■=･･■l･J-a･・面倒をみてやらなくては・・の一心

・友遠のいない学生時代・・本が好きだった

・相手の気持ちよりも使命感

・すきな花は名前もないような小さな花、大きな西洋花は嫌

・好きな色？・・こんなこと聞かれたことは何年もない

・赤ん坊の時の子供には触れた事がなかった

・病気になったりしたら困ると思ったし、妻にそう言われた

・キャッチボールができる頃一緒にやった事がある

・娘とうまくいかなくなったのは小学4年の参観日が原因だ

・子供たちの方から「体調はどうだ」と聴いてほしい

・もっと病気の事を知ってほしい

　

お話で返ってきたのは、若い時から本が好きだっ

た。|司じ年齢の人とは幼稚で話が合わなかった。そ

んな学生時代や親の仕事の姿など、教えていただき

ながら、好きなお花はどんな花？と聞いた時に、「名

もないような小さな花が好き。名前がついているよ

うな西洋の花は大嫌いだ」ということでした。会話

の小さい事までも怒りを感じましたが､ぽつりと「こ

んなこと、聞かれたこと何年もなかった」とおっし

ゃいました。Fこんな色が好き､どんなことが好きっ

ていうこと。家族との関係の中には、なかった」と

のこと。３人の子供さんが赤ちゃんの時にどんなこ

とをしたお父さんですかと聴くと､F触らなかった｡」

その一言がとても大きかったです。「妻に、『病気に

なったら困るから触るな』と言われた｡」「キャッチ

ボールができるころになって、ようやく息子と一緒

にやったことがある｡」「娘とうまくいかなくなった

のは小学校４年生の参観日の時だった」と。自分が

先生に、たまたま娘のことを聞いた。それを面白く

思ってないから今も優しい声をかけてくれないのだ

という、ご本人の思いでした。

　

この事は、御本人の思い込みだという事が、奥さ

んの話からわかりました。週末や夜問にはトイレ介

助の時など、近くに住む息子さんを呼びつけている

のですが、本人からは感謝の気持ちはなく、「（息子

や娘から）『体調はどうだ』と一回も話しかけられた

ことがないです。私の家族なんてそんなに冷たいも

んなんです」と叫びに近い声を聞きました。

-
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・2年前、郊外に住んでいたが、戸建ての自宅を手放し

　

通院しやすい札幌市内のマンションに転居

　

引きこもりの30歳の息子と同居しており。洗濯などの

　

身の周りは介護してくれる。

　

現在夫62歳とは最近、別居中、生活支援や受診同行な

　

どＳＯＳには細やかな支援をしてくれている

　

夫と息子が性格的に合わないようで喧嘩が絶えずお互

　

いのストレス軽減ため近くに住む義理姉宅に在住

キャンナス依頼は家族に頼らず外出支援してほしいと

の依頼あり、「温泉に行きたい」との希望がはじまり

　

事例２は時間がないので詳しくは省きますが、こ

の方も難病です。家族とどうもうまく向き合えてい

ない。自分の不安を全部家族にぶつけているという

関係の中でした。精神疾患を併発している方も難病

の方にはいるというお話がありましたが、まさしく

そのことがこのお宅にも一杯でした。申し込んでき

た時には「家族の手を借りずに温泉に行きたい」と

いう依頼です。関わってきたことは、全てその方の

お話“心のうぢを、聴いてみるそしで整理する

ためのサポートをする”ことを行っていきました。

　

その経過で本人から『以前に難病医療ネットワー

クにもかかったことがある』という言葉をきっかけ

にごもうちょっとのサポートをネットワーク全体

でしましょうという形を繋ぎました。先生の考えを

聞き、精神科の病院への再開のタイミング、内服の

必要などが考えにあるとの情報を元に、本人へ時間

をかけて、伝わる言葉での受診必要の説明と、周囲

は（あなたの）サポートを考えているんだというこ

とをお伝えしました。

雛病患者にとって、医療ケアは深刻の問題ではあるが、

本当に寄り添って欲しいのは不安定な心を

聴いてくれること。

介護される本人のイライラに向き合えない時、

本人だけでなく、家族も保険制度の中で支えてもらう

ことも大事だと思う

(現実的には外来では時間が取れていない)

保険の制度の中でも行われている内容を同等もしくは

それ以上にハートをもって行ってくれ、メニューに

よって保険が一部でも使える社会になってほしい。

　

私たちが活動で行っていることは、声を聴く事で

あったり、その訴えの中に何かあるのかということ

-

を大訓こしていきたいと思っています。インフォー

マルなサポートではあるのですが。フォーマルにど

の部分をつなげられるのかということを一緒に考え

ていくことを今、続けているところです。

　

今日、３月日日という大事な日に発表させていた

だいているのは有難いことです。

　

北海道にも震災記事が色々ありました。その中で

　

“重たい言葉と向き合う”というタイトルで。実際

に現場取材された記者の記事が載っていました。私

たちが在宅の方にできる事は、事例のような関係性

がうまく繋がれない程の“重たい言葉”という声を、

もっとネットワーク全体でサポートできれば､“うま

くいく生活支援”ができるのではないかと思ってい

ます。

ぷ|･!禰町1111｛辰FR陛４,|,明川|
家族の声‥

　

・吸痰支援など医療ヶアに対しては、利用

　　

者の立場での議論をしてほしい。

　

・事業所の責任ではなく利用者の責任のも

　　

とでやってもらえればいいのではないか

　

・医ケアしてくれる事業所が一つでも多＜、

　　

欲しい（導尿・胃ロウ・吸引一洗腸）

　

・やってほしい必要なヶアこそが法律の壁

　　

に阻まれていることを強く感じる

･………j,11．1●|1111!●||爽||･rasii'i
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ご家族の声‥

し

」

・ヘルパーには経管栄養はできても他の処置がかわれ

　

ない現実。頼みたくても地域にいない人材の限界が

　

ある

・歌族が休息に使うなら有償サービスも仕方がないと

　

思う時があるが。本人の病状脱明などに留守番が必

　

要な時はせめて保険制度のなかで時間闘整して頂け

　

るような利用ができるようにしてほしい

・介護保険は引き算の利用の仕方しかできていないー

　

つ利用すれば使えなくなっている制度で残念だ
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在宅介護する事は家族が苦しくなることではない

・介護してきた家族として、同じ思いの方の役に立

　

ちたい。出きることはないのか
・介護が急に必要な時、相談窓口はどこなのか

　

わからない日が続いた時は、

　

病人より介護する我が身の危険を感じた。

・病名もな＜加齢症状と言われても不安な日々は孤

　

独で仕方がない
・介護してきた家族へも今後の制度に対する意見を

　

聴いてほしい

　

在宅介護することは家族が苫しくなる事ではない

という視点から、支える家族も楽になるためには、

当事者だけが苦労する事ではなく、気持ちを軽くす

るのは不満をぶつけるだけではないということを、

私達も理解し、サポートの立場を踏まえることで、

色々な１が難病介護の支援となるのではないかと思

います。

漕二Ilｓlllllllllll‖1111¶I
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｀い･のちが生命をかIえIるIチカラ……1111111

"生命"

・有限であり客観的測定可能なもの

　

生物学的解剖的に生きる

"いのぢ

　

無限であり主観的測定不能‥

　

生きる意味や価値観を問うもの

　

大切にされているもの存在の意味

　

いのちが‘’命”をかえるチカラというのをちょっ

とだけお伝えしたいと思います。ケアの中で人事に

していることでもあります。

　

血圧や呼吸、熱がある等が、生命という測定可能

であるとしたならば／‘いのぢは、１人の人が元気

になっていく過程で、無限であり、上観的な測定で

きないものがいっぱいあると思います。生活の中で

生きる意味や価値観を問うということは、私たちが

もっともっと役割を担っていくものではないかと感

じます。
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・活助をとおして一人の人にしっかり関わると病院勣務では感じ

　

られなかった聴こえてくる声が､わかるようになってきたと感じ

　

た(時閥だけでなく余裕がなかったのかも知れない)

・訪問看護の経験もなく､最初は留守の家に入る事にとても抵

　

抗感があったが､必要としている人がいる事を知り､回数を璽

　

ねているうちに気にならなくなった

・訪問が終わって帰るときに一人にしていく時､何度も

　

顔を見て､大丈夫かと確認してしまう自分がいる。

　

訪問時間以外の生活の様子を欠にするようになっている

(観察が変わる･･部Ｍの溢度･むせこみ･家族や本人の気持ち)

登録ナニズの声I
・関わりの中での小さな変化がとてもうれしい。

・四季の変化を伝えたくなる。（散歩･食べ物･花などを通して）

・言葉への反応や食べている様ｆ､うなずいたり合図したり利

　

川者さんの頑張りが力になっている。

・反而、入院をして帰宅した時にあまり大事にされていなかった

　

のかと思う様な後退症状に残念に思う時がある。

・本人の気持ちを考えると､在宅療養がもっと幹通に利川される

　

時代になっていってほしい

・自分のこれからの老後の制度がとても心配だ

・病院で働いている人こそ､在宅の現場を知るべきだとおもう

　

登録しているナースの声をいろいろ聞くと､『今ま

での仕事ではできなかったが、１人の人に向き合う

ということがとても人事だ』という声を話してくれ

ました。いつかまたそういうたくさんの声を届ける

ことができたら、このようなキャンナスは、全[司今

50ヵ所あるんですが、広がっていくかと思います。

四国にはキャンナス高知がありますので、何か問い

合わせや困っていることがありましたら、相談して

みるのも１つかと思います。



座長：病院の看護師が聞いたら、本当にやりたいメ

ンタルサポートというところなのかなと感じながら

聞いていました。

原田（鹿児島県難病相談支援センター）：キャンナス

札幌でを録の看護師さんが20名という理解でいいで

すね。全国で本部が神奈川県で、鹿児島県にもある

のかというのが１つと、有償で活動されているとい

うことですが、参加として決まり事があるのかとい

うこと、最後に、他の訪問看護ステーションや居宅

のいろんなサービス事業者か入っているところにも

入っているとお聞きしましたが、そことの連携をど

うされているのか。

真鍋:20名はキャンナス札幌で登録しているナース

の数です。みなさん有償ボランティアなので、ダブ

ルワーク、トリプルワークの方もいて、夜勤のあと

の窄いている日に「行ってもいいよ」と動いてくれ

る人もいます。鹿児島にあるかということですが、

鹿児島にも発会したいという方がいます。本部は神

奈川ですが、色々な形で立ち上げられている方があ

り、島根や群馬など、日々更新されています。立ち

上げを希望の方がいらっしゃれば是非、私たちも仲

間になりたいですし、ご一緒されたらよいと思いま

す。訪看との連絡・連携ですが、もちろん制度内で

も埋もれているところが…･杯ありますので、連携さ

せていただき、必要によってはサービス担当者会議

にも山ますし、家族が、そことつながらなくてもい

いということになれば、私たちがあとからお話を聞

きながら連携させていただいています。活動の中で

の内容や、何か起きた身体の変化については常にお

伝えしたり、どちらかというとケアマネを通して活

動や報告の事が多くあります。もう１つ単価の件で

すが、フランチャイズではないので、各地域性の値

段があります。全然お金の発生しないほとんど無償

でうごいているケースもありますし、都内では交通

費8叩円､一一回の利川料は１時間l()00円というケース

もあります。北海道はほとんど車で移動のことが多

いですが、札幌は交通費往復で400円です。利用料

は、ヘルパーの自費の部分は2000円以上しているん

です。なので、訪問看護師やナース同等の専門職が

- 116

いくという時で１時問2000円いただいています。そ

れも価値あるお金にしたいということで活動してい

ますから、利川している力は［安いね］といわれる

こともあり、利用していない方からは、「高い」とい

われます｡でも実際に何を行っているのかというと、

この活動には気持ちがこもっているということと、

どこまでもあなたの声を聴き、サポートしていると

いうことの理解では、今までクレームをいただいた

ことは、札幌ではまだありません。

座長：次の難病患者の障害年金につきまして、佐賀

県難病相談・支援センターにおいて平成17年度から

地域の社会資源を有効に活用するということで、社

会保険労務士の方々に。難病のある方の障害認定に

ついて協力していただいております。今日みえてい

る労務士は佐賀から佐々木さんと永瀬さん、吉村さ

んの３人が難病の患者さんの障害年金について支援

していただいています。平成17年度からですので件

数も100件を超える方々がケース会議を行っており

ますが、90％の確率で障害年金を獲得しています。



佐賀県難病相談･支援センターと

社会保険労務士のかかわり

ｏ県社会保険労務士会への

　　

1本の電話から

ｏサポートの始まり

－
－
－
－

　

私は途中から関わっているのですが、難病相談・

支援センターから佐賀県の社会保険労務上会に１本

の電話が入り、そこから関わりを始めたと聞いてお

ります。

　

今目は、難病心者と障害年金という題にはなって

いますが、障害年金の基礎みたいなお話になるかと

思います。

　障害年金請求・３っの要件

　　ｏ初診日

　　ｏ保険料納付

ｉ　°障害認定日(請求日)の障害の状態

　　　　　　　　　　　　　　　　●
１

　

障害年金の請求には３つの要件があります。初診

日要件、保険料納付要件、障害認定日もしくは請求

日の障害の状態という３つの要件です｡「これらの要

件を満たしております、だから年金を受給したいの

です」、というふうに請求をするわけですが､難病の

方には病気に伴う様々な状況があり、これを全部そ

ろえて諦求にもっていくところまで大変難しい方が

-

おられます。そんな時に、私たちこれまで勉強して

きたことが少しでも役に立ったら嬉しいなと思い、

三原さんから声がかかると難病相談・支援センター

に出かけて行きます。

　

お話を伺って､｢社会保険労務士という制度があり

ます。お近くの方に頼むこともできます。でも私で

よければお手伝いできます｣、ということで､依頼が

あれば請求代理人として勁くことになります。

　　　　　　初診日

　初診日にどの年金制度に加入しているか

，゜厚生年金゜共済年金o国民年金

Ｉ

｜

｜

｜

｜

｜

陣・等量　　　１量　　　　2●　　　　3量

□ □
障害厚生年歯
二3昇三

嫁生年兪

く典済年金）

-l:2:; 陣審基礎年歯

。こsl
‐異年歯

　

最初の初診日要件についてお話します。

　

初診川にどの年金制度に加人しているかによっ

て、誰でも、３級でも年金がもらえるのか、２級以

上でなけれぱもらえないのかということが決まりま

すので、どの年金制度の時に初めて病院に行ったか

ということはとても重要です。

　

国民年金の時ですと、１級か２級でないとこの図

の下半分のみですので、３級程度では出ません。厚

生年金（共済年金）も一緒ですけれども、これです

と、二階建ての年金になりますので、年金額も大き

くなります。

　

病気によっては病名が確定するまでに病院を転々

としたりして、初診目がいつなのか決め難いことが

あります。ここに年金諦求の一つの山があります。

　

今､線維筋痛症の人を請求しております。この方、

３ヶ月半になってまだ返事が来ないので､本当は「受

給できるようになりました」､というご報告をしたか

１１７ －



つたのですが、ちょっとまだ経過中です。初診の病

院のカルテなどまったく残っていない二十歳前に、

身体の痛みが始まっていました。病名が確定したの

はつい最近です。

　

証明することがなかなかできないのですが、精神

面でも不安定な状態になられて、身体の方は足・歩

くのが大変な状況でしたので、両方の面で請求しよ

うと思いました。精神と肢体と２種類の診断書をと

っての国民年金での障害年金を､今請求しています。

　

(この允表の後、肢体で２級が認められました｡)

　

ですので。皆さんの中で今現在何かの都合で会社

を辞めようと思っている人、まだお勤めしている方

で、体調が悪いと思われた時は退職前に必ず受診さ

れることをお勧めします。たとえその時に別の病名

を診断されていても、後々障害年金に該当するよう

になったときに､その受診証明が役に立つからです。

保険料の納付
《初診日の前日において》

ｏ初診日の属する月の前々月までの被保険者

期間のうち､国民年金の保険料納付済期間(厚

生年金保険被保険者期間･共済年金組合員期

間を含む)と保険料免除期間をあわせた期間が

3分ﾀﾞ)2以上であること

o初診日の属する月の前々月までの直近の.L年

凱心二保険料の未納期間がないこと(｢65歳末

i'単雨緬禰Ti如の初IS｣-ｃの回･)●

－
－
！
－

Ｉ
Ｉ
Ｉ

目

―
♂
～
Ｆ
く
！
ｒ
Ｉ
ｉ
ｄ

　

次が保険料の納付要件ですが、保険料をきちんと

納めていることはやはり大事です。原則は上の「３

分の２要件」です。この要件ですが、現在平成28年

４月１日までは、この「直近の１年間に保険料の未

納期間がない」という特例があるので、ぜひここを

満たしたいと思っています。

　

勤務先で年金をかけている人で、初診日前に１年

２か月以上勤めている人はほぼ大丈夫ですが、国民

年金巾で、なかなか保険料が高いですので、負担が

大きくて納めていないという方は、そもそも請求す

らできないことも起こります。

　

同級生なのですが、腎臓の透析を始めたので。病

気の状況としては２級で認められるような状況です

が、国民年金保険料を納めていなかったために、請

求できませんでした。どうしても保険料を納めきれ

ないという時は、面倒であっても免除の手続きだけ

-

はしておいて欲しいというのが私たちの願いです。

障害認定日(請求日)における障害の状態が

年金の障害等級に該当するか

01級

　

身体の機能の障害または長期にわたる安静を必要と

　

する病状が､他人の介助をうけなければほとんど自分の

　

用を弁ずることができない程度のもの｡活動の範囲が

　

ベッド周りやその部屋内に限られるもの。

・2級

　

障害や病状が、日常生活に著しい制限を加えることを必

　

要とする程度で、日常生活が極めて困難･労働により収

　

入を得ることができない程度のもの｡活動の範囲が病棟

　

内や家屋内に限られるもの。

03級

労働が著しい制限を受けるか制限を加えることを必要と
する程度のもの。

　　　　　　　　

●

　

３番目が、障害認定日もしくは請求日における障

害の状態が年金の障害等級に該当するかということ

です｡身体障害者手帳などの等級とは違いますので、

手帳が１級だから年金も１級ということにはなりま

せん。目や耳が不自由なだけだと測定値によって、

ほぽどの級かの見当がつきますが、症状が複合的だ

となかなか難しく、私たちも最終的には出してみな

いと分からないというような状況です。

　

お手元の資料の最後に日本年金機構が出してい

る、これでもまだ大まかな障害等級、これをつけて

います。

　

請求が認められなかったら

ｏ審査請求

　

･審査請求

　

→社会保険審査官（地方厚生局）

　

･再審査請求

　

→社会保険審査会（厚生労働省）

ｏ新たな請求

－
‐
ｊ
Ｉ
Ｉ

　

該当しそうだということで。私たちは請求をする

んですが、それでも認められないということもあり

ます。それだと、そのあとに審査請求、再審査請求

ということがrlJ能です。

　

最近は、障害年金の請求者はとても増えていて、

審査が一段と厳しくなっているような状況です。

　

書類に不備があって却下になった場合は、審査請

求でなく新たな請求としてもう一度書類を作り直し

て出した方が可能性が高いということもあります。
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請求が認められたら終わりではない

ｏ障害状態確認届

　

･有期認定なら､そのたびに(1～5年)

ｏ障害給付額改定請求書

　

･3級から2級へ､2級から1級へ

ｏ障害給付受給権者支給停止事由消滅届

　

･厚生年金等で3級不該当､国民年金で3級該当

　

＝障害年金が支給停止

　

になったら

　

請求が認められたらそれで終わりかというと、そ

うではありません。

　

永久認定でない限り、手足の離断・切断とかです

ね、そういうことで永久認定がされない限りは、１

年とか５年の単位でまた障害状態の確認届け、診断

書を出してドさいということが起きます。

　

請求する時には、「病歴･就労状況等中立書」とい

うもので自分の状況を詳しく書く欄があり、そこで

の記述も考慮してもらえます。

　

しかし障害状態確認届というのは、お医者さんの

診断書がほとんどメインですので、最近この診断書

は出したんだけれども、これで級が下がった、とい

う相談が増えています。慢性リウマチで両足に人工

骨を入れ障害基礎２級で認定されていたのに以前

と変わらない診断書を出したつもりでいたら、足の

可動域が少し良くなっている、だから３級該当、つ

まりこの人は障害基礎ですので、もう何も出ない、

という状況になっています。診断書、出したものを

取り寄せてみたら､足の測定値は入っていましたが、

手は、右手の指がまかってつまめないとかこういう

状況になっているのに、なぜかお医者さんは全部○

をつけてしまったのです。とても不十分な診断書で

した。

　

審査請求の話をしましたが、それは出した診断書

の見方が悪いという申し立てになりますので、出す

前にこの診断書には自分の状況をちゃんとと反映し

ているのか、自分で見て、お医者さんが加筆しても

らえたら加筆してもらって出した方がいいです。出

す時も自分の手元にコピーを取っておくことが大事

だと思います。

　

このように障害年金は請求したら終わりというわ

けではありません。その後の相談を受けることもあ
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りますので、場合によっては一生のおつきあいにな

る方もいます。

　

自分で請求できないと悩んでおられる方、社会保

険労務士という制度をご利用いただけたらと思いま

す。



座長：生活を支えている意味では年金をきちっとい

ただく、これ、絶対です。将来的に働けるようにな

ったとしても、年金が幕礎にあるということでは、

無理して仕事をしなくてもいいという判断になるん

です。だから、早いうちに年金をもらえることをお

知らせすることは大事なのですが、この社会保険労

務士に相談ができるということは非常に価値がある

ものと思います。

　

お頼みしたら料金はどれくらいになるのでしょう

か。

吉村：私たちは初|口|相談無料で受けています。お受

けして、障害年金の受給が決定したら１ヶ月分いた

だいています。受給が決まらなければ何もありませ

ん。

座長：決まったらという成功報酬ですね。診断書料

も病院によりますが、だいたい１万円ほどの診断書

料ですので、内容も込み入ってたりすると5000円す

るかなと。それが意味なさなかったりするとがっか

りしますね。年金ですから、月に「万もっていかれ

たらすごく大きいことなので、重要な形？でいかな

くちゃいけないと思います。５年おきに更新してい

てもらえなくなるというのがあるんですね。病院に

いた時に書いていた診断書を必ずチェックします

が、そういうことは10何年前ですか、なかったなと

思います。かなり年金もきついのでしょうね。細か

くみられているのだなということで勉強になりまし

た。
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発表14
渡沿

　

雅江氏



パネルⅣ

　

発衣⑩

「愛知県医師会難病相談室における

　

就労支援の関わりから」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

愛知県医師会理事

　

河村

　

昭徳

　　　　

愛知県医師会難病相談室

　

○稲吉充匡･林

　

月美･鈴木

　

克美･有働大助･金原朋美

　

愛知県医師会難病相談室は昭和56年に開設以来、

難冶性疾患全般を対象として専門医による医療相

談、医療ソーシャルワ一力一による療養生活相談な

ど、楷談利発を中心に数々の事業を実施してきまし

た。近年、難病相談室に寄せられる相談におきまし

ては、就労に閔するものが増加している現状があり

ます。そこで今回は難病相談室と愛知障害者職業セ

ンターが連携し、就労支援を進めている事例を通し

て難病相談宗のＭＳＷの関わりについて報告します。

痛岬|同同?面ぶ陛iT躍斬川‖|

一昭和５６年に開設

　

愛知県医師会館に常設

　

専任の医療ソーシャルワーカー(ＭＳＷ)を配置

　

愛知県･名古屋市･愛知県特定疾患研究協議会

　

の協力体制

･平成16年に｢難病相談･支援センター｣として位

　

置付けられる

難病相談室の概唆です。

ｊ

　

病相談室の事
１。難病相談事業

　　

･療養一生活相談(MSW)

　　

･専門医による医療相談(専門医)

　　

･疾患別グループワーク

2｡難病の知識普及事業

　　

難病講習会､難病講演会

　　

難病相談室ケース･スタディ

次に難病相談室の事業の概要です。

相談卜哭としましてはＭＳＷによる療養・生活相

-

I淡と咋門医による医療相駿を行っています。また、

保健一医療・柚祉関係と･を対象に知識汁及卜業とし

て、難病､磁習会や難病相談室ケーススタディを開催

しています。
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本町ｸﾘこﾂｸ皿傑神●内科

　　　　

瞳鯵儀子光重

r奢●嘩練j

(日水轟Ｕ皿●差ＳＳ貫皿水櫛民》

"緊‘､ａ。･･肖11-゛¨“幄丿裂1

　　　　　　　　

｢特俺性血卜癩岫少惶裁斑綱について｣

　

難病相談室では炎症性丿揚疾心や網膜色素変性症を

始めとする、疾患別の心片・家族のつどいを実施し

ております。嘔成21年皮は７疾心、翌22年､度は４疾

忠、23年度は５疾心を対匁に心片・家族のつどいを

行いました。

　

こぼ'/改は労働J･･Ｗ丿jを招いて難病忠片さん、家

族を対匁に実施した就労に関する勉強会の様子で

す。嘔成22年度に初めて開催しましたが、参加さｵ1



た方からはこれまで知らない情報を得ることができ

て良かった。また次回も参加したい等の感想が寄せ

られました。また今年度はハローワーク、障害者職

業センターの方をお招きして勉強会を実施します。

年度別の相談件数の推移です。

JII･瓢ISIIIII!|皿川川111？|･1
7こ;ここ

77777…………｡｡｡,11111111
葉例概I要111111111111111111711111111111…………IIIIIIIIIII

・年齢:２０代

・性別:女性

・病名:ウィリス動脈輪閉塞症(もやもや病)

・相談者:本人

・家族構成父(単身赴任中)､母

　

姉(結婚し近隣の町に居住)

　

幼少期に体が痙単｡Ａ病院にて診断され､現在に

　

至る｡また､月に数回発作があり､時々記憶がな

　

くなる。

これまで､縫製業や製造業等で勤務。

　

現在就労支援を行っている事例を紹介します。患

者さんは20代女性で、病気の経過としては幼少期に

体が痙幸し、Ａ病院に受診し。もやもや病と診断さ

れ、現在もΛ病院へ通院されています。これまで患

者さんは専門学校を卒業後､縫製業や製造業で働き、

いずれに関しても無遅刻、無欠勤で勤務されてきま

した。しかしこれまでの仕事は半年程度で辞めなけ

ればいけなくなるということが続きました。

-

つ岬川川‖111771ﾇﾌﾌT7mTう川大川

援助経過

主訴

今まで仕事に就いても半年程で辞めないといけ

　

なくなる｡病気のことを理解してくれる職場に就

　

職したいので､難病相談室で話を聞いて欲しい。

ＭＳＷが病状の経過や職歴､生活背景等につい

　

て面接。

　

患者さんは病気のことを理解してくれる会社で働

きたいということを主訴に、難病相談室へ来室され

ました。ＭＳＷは患者さんの病状の経過やこれまで

の職歴、生活背景等について面接を行いました。

r５,り喊|喫郁lｙ９ぶm?rMrr,*m,うI
I。｡川川

・これまでの病気の経過。

・主治医から｢病気のことを伝えると就職できない｡｣と言われ

　

ており､病気のことを一切伝えずに就職。

・勣務中に発作⇒会社から原因を追及され退社。

・他の従業員より作業効率が悪いと指摘され､いじめに遭う。

・家族との関係。

・言葉が上手く出てこない為、自身の気持ちが伝わりにくい。

・療育手帳の取得を主治医から勧められる。

・就労に対する強い想いがあり､何事も意欲的。

・強い想いがある故、自分自身の置かれている状況が見えな

　

くなる。

　

面接を重ねていくことにより、患者さんの生育歴

や病気の経過、主治医から「病気のことを伝えると

就職できない｡」と言われ､これまで病気のことを一

切伝えずに就職し、勤務中に発作が起き、会社から

原因を追究され、退社したこと、就労に対する非常

に強い思いがあり、何事も意欲的であること等が分

かりました。
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障害者職業センターと連携し､患者さん自身の作

業能力の客観的な評価や把握､企業側への病

気の伝え方などについて援助する必要があり。

MＳＷより患者さんへ提案し､了承。

　

患者さん自ら職業センターへ連絡し、

　　　　　　

初回面接Ｑ予約。

　

そこで企業側へ患者さんの病気の伝え方の援助や

ジョブコ一チ等を活用することが今回の支援に関し

て有効と考え、障害者職業センターと連携すること

としました。そこでＭＳＷより患者さんへ提案した

ところ、その旨を了承されました。そこでＭＳＷは

障害者職業センターに連絡し、事前に担当者を確認

しておくことで、患者さんが主体となって動くこと

ができるように調幣しました。

　

難病相談室にて何回か面接を行った際、言葉が上

手に出てこないことや伝わりにくい場面が見られま

した。このことは忠者さん自身も自覚しており、患

＆さんの希望により障害者職業センターでの面接に

ＭＳＷが同行しました。患者さん自身の意見をうま

く伝えられない点についてはＭＳＷがサポートする

ことにより、患者さんの発言の意図が明確に職業カ

ウンセラーに伝えることができるように援助しまし

た。

　

この面接終r後、患者さんより、次から次へと質

問されまるで取り調べを受けているようだったと不

安な気持ちを言葉にされました。患者さんの不安な

気持ちを気軽に言薬にできるような信頼関係を作る

ことが重要であると感じました。

Ｓ

　

の取得~｡
障客者職業センターの職業カウンセラーやＡ病院の医

師から療育手帳の取得を勧められる。

手帳を持つことにより｡将来の結婚相手に悪い印象を

与えないかと心配。

親戚に相談したが､「そんなものは取るべきでない｡」と

言われている。

⇒本人の意思で手帳を取得。

　

その後、職業カウンセラーや主治医から療育手帳

の収得を勧められました。しかし忠者さんは手帳を

収得することにより、将来の結婚に支障がでるので

はないかという心配や、親族から反対さわているこ

とから手帳の収得を迷っていました。

　

そこでＭＳＷは忠者さんの気持ちを整理するとと

もに、療育手帳を取得することのメリット・デメリ

ットについて時間をかけて情報提供を行いました。

また同時期に同じ病気の方で療育胆帳を取得されて

いる方から､手帳を持っていても結婚していること、

ｆ帳を持っていることにより会社を辞めさせられに

くくなるという話を聞き、手帳を取得するよう気持

ちが決まりました。

,用|叩|り１耶7？|？?,ぶ芯隣峠し,川川川

患者さん､母親､職業カウンセラー､ＭＳＷ出席。

議題
①職業評価の結果

　

患者さんの思っていた程点数が取れずに
落ち込む。

②今後の支援計画案

　

１．１週間後から準備支援を開始する。

　

２.２ヶ月後から準備支援を開始する。

　

３.1週間後から準備支援を開始し｡開始後２週間が

　

経過した時点で再検討する。

患者さん自身の就労を焦る気持ち。

　

障害者職業センターでの職業評価が終了後、忠者

さん、母親、職業カウンセラー、ＭＳＷによるヶ一

ス会議を行い、職業評価の結果の確認、今後の支援

計両について話し介いました。

　

職業評価のために障害者職業センターへ通ってい

た時には、忠者さんの発作の川数が増加し、今まで

にないタイプの允作が山たことが、心者さんや母親
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から報告されました。また同峙期に同じもやもや病

の患者さんの就労が決まったことも重なり、忠者さ

んは･日も早く就労したいという焦る気持ちから、

早く次の段階である準備支援へ進みたいようでした。

　

そこで体調等を考慮し、患者さん、母親、職業カ

ウンセラー、ＭＳＷの４者で準備支援の開始時期に

ついて検討しました。

　

ＭＳＷより、患者さん自身の気持ちも理解できる

が、障害者職業センターへ通い始めてから発作の回

数も増えていることから、Ｉ週間後から準備支援を

開始し、一定期間が過ぎた時点でさらに見直しを行

い、患者さん自身の状況をみてはどうかと提案した

ところ、忠者さん、母親とも了承されました。

　

ＭＳＷは患者さんの就労への焦る気持ちを理解し

つつ、客観的な立場から助言を行うことにより、患

者さん自身も、自分自身の焦る気持ちに気づくこと

ができました。

ふ
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(ヶ－ス会議後の患者さんの不安な点)

職業カウンセラーや同じ病気の方から｢話が長くなり

がち｡｣と指摘されたこと。

高次機能障害の講演会で話を聞いたが､症状が似て

いるので､私も高次機能障害なのか。

同じ病気の方から｢服薬する薬の種類が多い｡｣と言

われ心配。

(MSWの対応)

難病相談室の専門医による医療相談の活用を助言。

　

ケース会議の数口後、ＭＳＷより患者さんへ連絡

し、フォローアップを行いました。患者さんは同じ

病気の方から薬の種類が多いと指摘されたことを心

配されていたため、難病相談室の専門医による医療

相談の活用を助言したところ、来室を希望されまし

た。

0rr_,n^ I<-゜■>'<VU゜7^'IS≪/iミ

患者さん、母親来室。

専門医のコメント

入院して検査を受け服薬内容の調整をすることによ

り発作の減少につながるかもしれないと助言。

専門医による医療相談の結果を､患者さん了承の下

職業カウンセラーへ伝え情報を共有。

医療相談の結果

Ａ病院での服薬調整の結果｡発作の回数が減少。

　

医療相談では、患者さんの症状を把握し。薬の調

整が可能かもしれないということになりました。患

者さん了承のもと、難病相談室の専門医から主治医

へその旨を連絡し、スムーズに入院検査を受けるこ

とができました。専門医による医療相談の結果につ

いては職業カウンセラーにも伝え、情報の共有を図

りました。また、今回は、事前に職業カウンセラー

より、発作の頻度の増加と作業能力の低ドについて

の質問が寄せられており、ＭＳＷを仲介し、専門医

へそれらの疑問点について確認することができ、職

業カウンセラーにとっても医学的な疑問について解

決することができたという副産物もありました。

ｊ。。

　

として

　

’一一一一一一一

療育手帳を取得。

病気のことや発作の状況等を全て開示した上で、

就労継続支援Ａ型事業所に採用が決まり、現在

は､部品の加工などの業務に従事。

事業所から「発作が起こってもクビにしない｡」と言

われ､安心して働いている。

患者さんは､一般就労を強<希望。

　

その後、忠者さんの頑張りに加え、職業カウンセ

ラーから医学的な情報を事業所へ提供したことによ

り、患者さんの病気を理解された上で就労継続支援

Λ型事業所に採川が決まり、現在はそちらへ通われ

ています。

　

事業所からは､「仕事中に発作が起きてもクビにし

ない｡」と言われ、忠者さんも安心して働いていま

す。また患者さん白身は次のステップとして一般企

業への就労を希望されているため、今後も一般就労
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に向けての支援を継続していくことになりました。
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就労支援継続Ａ型事業所へ通い始めて1年以

上経過したが､休まずに通っている。

　

難病相談室においては

①職場内での悩みなどついて､患者さんと一緒

に考える。

②障害年金､障害者手帳申請のアドバイス。

　

その後患者さんは就労支援継続Ａ型事業所へ通い

始めて１年以ﾋ経過しましたが、現在も休まずに通

っています。

　

時々発作が起こることもありますが、真面目な勤

務態度が評価され、これまでの製造作業に加え、事

業所外での清掃の仕事にも携わることができるよう

になり、生き生きと働いています。この間難病相談

室においては、就労中におけるグチを聞いたり、悩

み事について一緒に考えたり、同じ事業所内で働く

仲間から情報を得た障害年金の申請に関してアドバ

イスを行いました。その結果、障害年金を受給する

ことができました。

k√ﾐ;陥岬町川川‖|？¶｡'I In n^ 111 う………｡｡｡,1111111111

　

障害者職彙センター

①職業評価や職業準備支援を受けることにより、患者さんの

　

作業能力や個別面接ではわからなかった特性を客観的に

　

把握。

難病相談室

①患者さんが抱える不安や葛藤についてＭＳＷが心理的な援

　

助を行い､精神面の安定や､就労に前向きな気持ちを保つ

　

ことができるよう援助。

②専門医による医療相談を活用し､服薬調整ができたことや

　

関係者間での医学的な課題について情報共有。

③ＭＳＷが､患者さんの情報を幅広くアセスメントを行い､患

　

者･家族の生活全体を視野に入れ､各種制度の積極的な

　

活用を促し､生活の基盤を整える。

　

この!μ例では患者さん、家族を中心に、障害者職

業センターと難病相談室が互いの専門性を生かしな

がら連挑することができました。それに加え、MS

Ｗは客観的に患者さんの置かれている状況を把握す

ることにより、各種課題について患者さんのペース

にあわせて･緒に考え、患者さん自身の自己決定を

側面から支えることができた事例でした。

　

また関係機関の関係者との顔の見える関係を構築

-

し､スムーズに情報を共有することができたことは、

今後の難病忠行さんの就労支援にあたり大きな前進

であったと感じています。

･・５９明川川川lil･･|

ぶうこご7777．｡｡｡･｡。,-｡。111111111

　

昨今の雇用情勢の厳しい中､難治性疾患患者雇用

　

開発助成金が創設され､難病患者の就労への少し

　

明るい兆しが見えてきた｡しかし、

①各種手帳に骸当しない難病患者の就労支援

②特定疾患治療研究事業の対象疾患にも該当しない

　

稀少疾患患者の就労支援

③就業中に難病を発症した場合の就労継続支援

④難病相談室とハローワークや障害者就業一生活支

　

援センター等､関係機関との連携

　　

など

　　　　　

雛病患者の就労支援に対する⇒

　

課題は山積している丿

　

難治性疾患雇川開発助成金が創設され、難病患者

さんに対する就労への明るい兆しが見えてきまし

た。しかし、昨今の人変厳しい雇肝贋勢、各種手帳

に該当しない難病忠者や特定疾忠治療研究事業対象

疾患にも該当しない希少難病の方の就労支援、就労

中に難病を発症した場合の就労継続支援、難病相談

室とハローワークや障害者就業・生活支援センター

等関係機関との連携の方法など、難病患嗇の就労に

対する課題は山積しており、難病患者さんが就労を

希望されても、就労に結びつくことが難しい現状が

あります。

　

難病相談室において就労支援を進めていくにあた

り、心者さんについて深く掘りﾄﾞげて話を伺うこと

により、就労に結びつくことが難しくても何らかの

制度の活用につながる場合や、就労以外の新たな問

題が見つかることもあります。それらについて制度

の活用を助言したり、その問題に応じた対応方法を

患者さんと一締に考えたりするなど、患者さん自身

の生活全体を支えることは大変重要であると考えて

おります。

　

今後も一一歩一一一歩難病忠者さんの就労に向けてMS

Ｗの立場から支援を行っていきたいと思います。ご

静聴ありがとうございました。
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座長：一一人の患古さんのご相談にこたえて、様々な

関係機関との連携により就労支援を行っている現状

をお話いただきましたが、このことについてご質問

のある方、お願いいたします。

春名：ＭＳＷが関わって就労支援において服薬調整

をしたりとか、ハローワーク、職業センターと連携

したり、難病の人にとって必要な支援のあり方がこ

ういう形なのかもしれないと思いました。

　

もやもや病の患者さんが障害者職業センターを利

川された話ですけども、もやもや病を患っており、

尚且つ障害者手帳を持っている方の就業状況の結果

をみると、少し違和感があります。もやもや病の手

帳を持っていない人は、本当に普通の仕事に就いて

いることが多いですが、手帳を持っている方は清掃

等の仕事が多い。

　

これはもしかするともやもや病は病態により、個

人差はあるものの精神面の障害がある場合もあるの

で、障害職業センターは知的障害とか精神障害など

の支援に特化しているので、そういう障害に似てい

るということで、清掃等の仕事にしか紹介されてい

ないようなんですね。そういう偏りがあるんじゃな

いかと思ったんですけれど、そういうのはＭＳＷと

して違和感等は無かったのでしょうか。

稲吉：まずこの忠者さん白身に大変強い就労に対す

る希望かありました。しかし、発作のコントロール

が難しいという現状があり、意識がなくなる発作が

月に３回から５回出ていました。一般就労という形

で数ヶ所の企業を受けましたが、いずれも不採用で

した。職業センターの方より、一般就労に向けての

ステップとして就労継続支援Ａ型の事業所へ通って

みてはどうかと提案され、現在そちらに通っている

状況です。就労継続支援Ａ型の事業所へ就職が決ま

ったからと言ってこれで終わりというわけではな

く、一般就労に向けたステップの１つであると考え

ております。患嗇さんは、現在もハローワークに通

い、前向きに活動されておりますので、今後も継続

して･般就労に向けた支援を続けていきたいと考え

ております。
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パネルIV

　

発表⑩

「大分県における難病療養者の就労支援」

　　　　　　　　　　　　　　

大分県難病医療連絡協議会難病相談支援員

　

○渡追

　　　　　　　　　　　

大分県難病医療連絡協議会･大分大学医学部附属病院神経内科

　

熊本

　

ここでは人分県における難病療養片の就労支援と

いうことでお話させていただきたいと思います。

　

まず始めに人分県難病相談・支援センターは人分

県難病医療連絡協議会に属しております。地域で牛。

活する難病忠片及び家族等の目常生活や医療11にお

ける相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援

などを行う拠点として帽戊卜}年、まだ皆さんに比べ

てホヤホヤですが、19年12L]に設i汽されました。現

化では、相談件数令休の３割以ﾄ｡が就労に関する相

談ですぃ今川、就労に関して実態を把捉し、今後の

就労刎

した。

疾痢自己!

　　

2％
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大分県難病相談･支援センターの

　　

相談内容の内訳

経済

。
賢
目
皿

まず肖センター一の川談を受けている内吟の内訳で

雅

俊

江

秀

す。今井班のデータを使って昨年度から取り糾んで

おります。その中で生活部分での内容で就労が31％

です。

- - 一 一 一 一

就労相談件数及び相談人数
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相談人数4o人

その

　

就労の相談件数と相談人数です。この表からも分

かるように４月5J]が多くなｰつています。昨年は４

月にゴf拐所が移勤して電話が不通になって人変皆さ

んにご迷惑をおかけしました。相談人数は、本人か

らのお問い介わせがほとんどです。本人とのや０収

りの巾で支援昔が入ってきておりますので人数が支

援片日人ということで、だいたい本人と丈援浬が相

談片としてあがってきています。

平成22年･23年の相談者数比較表

㎜■㎜■

　　　　　　　　　　

I

H22年Ｊ■

●本人

●家族

・支援者

●その他

　　　　

0

　　

10

　　

20

　　

10

　　

40

　　

5C

　

22年23年の相談芹数の比較のλです。断然今年度

多いです。こ割についてはさきほどい-jだようにｄ
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月に電話が使えなかったのも大きく彫響しているの

ではないかと思いますが、当センターでの就労に関

して啓発活動を行ってきた結果ではないかと思って

います。

相談者の年齢構造(人数)

●本人●家族●ハローワーク●事業所●医康関係者●関係機関●その他

不明

こS。
50代

40代

-

就労支援の際に連携した機関

●障害者職業センター等

　　　　　　　　　

40件
■ハローワーク

　　　　　　　　　

38件

●保健所

●医療機関

●愚者団体

・その他

件
件

m

･
-
<

件
件
r
t

(
Ｎ

　

就労支援を連携した機関です。障がい茜職業セン

ターとハローワークがほとんどです。

　

啓発活動はどのようなことをしているかです。昨

年度は､人分難病研修会の研究発表等を行いました。

第２｢弔｣には今井先生にも来ていただき、その時も

就労について話させていただきましたが、対象だの

方が医師やソーシャルワーカー、神経難病の研究発

表が主になっているので医療関係の方が出席されま

した。そこで評価は良かったと思います。障がい酋

職業面接会が行われるところでも相談ブースをいた

だけるようにいつもお話をしています。その際資料

を配付させていただきました。また福祉の仕事就職

フェアというのが大分で行われていますので、そう

いったところにも情報をキャッチして相談ブースを

確保して資料配付も行っています。
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１

Ｊ９川

　　　　　　

゛｀″｀゛゛゛”

　

年齢別、対象者を色分けしています。この表で分

かるのが、40 代の方が多く、つづいて50 代30代20代

ということです。不明な部分は、皆さんのところで

も多くあるかとは思うのですが、電話でなかなか年

齢は聞きづらいこともあり、一一回の問い合わせで終

わる方もいます｡そういう方が不明になっています。

介岐支援専

　

門員,1人＿

ハローワーク.

　　

1人

相談のきっかけ(紹介)

患者会.2人

　

ワ＿カー,2人

　

相談のきっかけです。保健師についてはあとでも

お話しますが、相談・支援センターとして年数がた

っていない為か、昨年、保健師から「（相談･支援セ

ンターは）何をしているの？」という話を医療ネッ

トワークの看護師にありました。医療ネットワーク

の看護師と保健師がつながっていることがつよく、

そこからの吽発活動からも浸透していっている経過

ではないかと思います。医師からの相談も昨年には

ない傾向としてでてきています。ソーシャルワーカ

ーからも連絡を受けるようになってきています。



就労支援状況(H22･H23比較)

　

(相談者本人のうち未就労者対象)

H23年

H22年

・就轍看

・iim丿校希?忍

●就職活動申

●痢状悪化の為

●就職活動休止

●不明

Q％ 5０％

H22年

5
0
4
0
0
0

』

　

″
…
。
；

　

就労支援状況です。昨年も同じ状況の中でデータ

をとっています。人数としては今年度より多くなっ

てきています。その中で日立つのが今年度は訓練学

校の希望が３人います。昨年10月に改正された求職

者支援制度を利川してお金をもらいながら自分のス

キルアップをしていただき、就労にむすびつけてい

く、そういった部分も活動の１つとして紹介しつつ

就労支援しております。昨年は就職した方が５人、

今年は、去年の12月までのデータですが４人です。

２５

０

　

５

　

０

ｉ
£

　

１

　

１

５

０

■ H23

■ H22

ハローワーク援助部門の認知度

　　　

(H22･H23年比較表)

知らなかった

2
０
８

知っていた

１
１

身障手帳を所丼

既に登録済み
２
０

不明

１
０

　

ハローワークの専門援助部門に難病の方は窓口で

手続きをとるということはご存じかと思いますが、

そのことを忠者さん本人また家族が知っているかど

うか､ここは大きなポイントではないかと思います。

そのことを今まで知らなかったという方が多いで

す。肖センターを通じて知って窓口に行った方もい

ますし、難病研究会で発表した際に先生方もすごく

興味を持っていただき、「そういう時は､援助部門へ

紹介すればいいんだね」との質問があったこと、そ

れも１つの彫響か、専門援助部門を窓「Iにされるこ

とが啓発活動となっているのではないかと思います。

-

ハローワークでの難病療養者の

　　　　

就労実態調査

■叫体障I力哨寸帳叫持

●精神傑健f･帳町持

■手帳なし(難関金利用不申臍)

ヅ

世
「
一
ｇ
・

匁
Ｋ

H23

H22

・顧㈲単

■手帳なし(難開金利用申臍)

1。。ミ

4＝＝

　

ハローワークでの難病療養者の就労実態調介で

す。大分のハローワークと別府のハローワークと協

力していただきました。大分は昨年も協力していた

だいて４月から12月までのデータがあります。今年

度も４月から12月までのデータをいただきました。

ここで明らかに分かるのは人数が増えています。こ

れは啓発活動の成果ではないかと思います。それと

　

「難開金」をどのぐらいの方が利用しているかとい

う部分でも示しております。手帳なしの方が難開金

を使うということです。

障害者厘用納付金制度に基づく助成金と

難治性疾患者雇用開発助咸金(難関金)

椚呻保健

予帆町持

療育于ll

　

所拝

　

5％

【疾患名】

クローン病/もやもや痢/ベーチェット病/筋ジストロフィー/AI)Ｈ分泌異常症/重症筋無

力症/メニエール病/網膜色素変性症/原発性アルドステロン症/広範脊柱管狭窄症

/lgA腎症/全身性エリテマトーデス/抗リン脂質抗体症候群/ギラン･バレー症候群

　

罫帳なしの方がどれぐらいの割合で使っているか

というと、約半分は申請していません。中には公務

ほ関係では使えないというのもありますのでそうい

った理［hと「疾患の告知をしない」方が申請してい

ないということになります。
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考察

･平成23年1月大分難病研究会

　

発表(難病療養者の就労支援)

○障害者就職面接会･福祉のしごと就職フェアーヘ参

加

･相談ブースの確保

　　　　

Ｉ

･難病療養者の就労支援窓口の拡大
･支援者の連携

　

考察です。啓発活動をしたことは大きな結果につ

ながっているのではないかと思います。また就職面

接会・福祉のしごと就職フェアへの参加、ここでの

ブースの確保は大きな活動の１つになっています。

このことについては今後も続けていく必要性があ

り、就労支援の窓口の拡大となると思っています。

この時も支援者同士の連携は大きな支援活動の大事

なポイントではないかと思います。

驚藤ｳ'I済丿方の雇留鳶鳶フ£7－デャーた

　

就労支援のフローチャートとして分かり易く患者

さんにお話しています。大分障がい者職業センター

に就労支援シートを提供し、職業評価等できるよう

にしています。また大分サポステという若者を中心

に就労支援を行っているところがあります。このよ

うなところで就労相談活動としてキャリアカウンセ

リングを受けたり、就労基礎訓練、セミナーフォー

ラムなどを受けて就労に結びつけています。ここで

大分障がい職業センターからジョブコーチの依頼を

して事業主への支援等も行えるようにしています。

障がい者窓口である専門援助部門の部分は大切なと

ころだと認識しています。

-

結論i

竺で ･支援センターの啓発活動

･関連機関との連携→就労支援会議等の場を設ける。

　

４

･/1

現i

登1

正1

難1

　　　　　

４･｡｡－

　　　　　　　　　　　

i

g]－－クに登録されている雛病療養者の把握

在:難

涼
養者=「その他｣に分類｡身体障害者手帳等が

録時l

　

先される。

　　

:'g'y卜しy
式な
l
瞰率や有効求職を

　

i4ことができれば､社会へ

Xこご゛

９;

とが出来る。

　

結論です。啓発活動は大きく今後も続けていこう

と思っています。また連携ですが、まだ大分県では

就労支援会議等は行っていないので、そういった場

を設けていこうと考えています。そこから理解の促

進を行っていきたいと思っています。

　

ハローワークに登録されている難病療養者の把握

ですが、難病患者さんは「その他」に分類されてい

ますが、身体障害者手帳を持っていたり、療養手帳

を持っている方はそちらに登録されて難病という形

では登録されません。手帳を所持していない難病患

者さんは、その他の部分に入ります。だからハロー

ワークに今回もこのような依頼をした時に「数を拾

うのが大変なのよね」といっていたのですが､「そこ

をお願いします」と協力いただいて、身障手帳や療

育手帳、精神保健手帳を持っている方も含めた難病

患者さんのデータを拾っていただきました。でもこ

ういった成果が正式な就職率や有効求職を把握する

ことができれば、社会へ難病療養者の理解促進につ

ながるのではないかと思っています。
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座長：大分の収り組みとしてはハローワークとまっ

さきに連携され、就労の普及啓発を促進されていま

す。このことについてご質問ある方はありますか。

春名：地域の就労支援のニーズがある難病のある人

がどこに相談したらいいか分からなくて、結構難病

相談・支援センターの、地城によっては就労支援が

少ないところもあるのですが、重度支援のパーセン

トが多いし、生活支援の中での就労支援のパートが

すごく多くて、生活面の支援を具体的にやっていけ

ば就労のニーズは高くなるはずだと思ったのです。

そういうのが出ているのかと思ったのですが、難病

相談支援センターの設置主体によっても就労につい

ての相談しやすさが違うのかと思いますが、設置主

体はどうなのでしょうか。病院内にあるとか患青会

があるとか。

渡漫：当センターが拠点病院である医人の中にある

のですが、たいへん不便なところにあり、難病連の

方や忠者会の方から､｢なんであんな不便なところに

あるんだ｣というような場所にあるのです｡なので、

実際当センターに面談に来てお話するのはjE直いっ

て少ないです。ほとんどが電話です。流れとしては

他の、忠青さんの１番身近にいる医師やソーシャル

ワーカーからの連絡が大きいのではないかと思いま

す。

春名：関係者の方への啓発を進めたとかパンフレッ

トなど作られたんですね。

渡邁：お１がないのでパンフレットは…。難病研究

会というのが２年前に発足したのですが、それは大

きな･歩だったのではないかと思います。そこでの

啓発活動は今後も人切な場所と思っています。

座長：これからもいろいろな啓発活動をされ、多く

の方が大分の難病相談・支援センターに相談される

ようなきっかけになればと思います。ありがとうご

ざいました。
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パネルⅣ

　

発表⑩

｢就労支援について｣

J･｡于卜･2々｡しIIぴ二

I･ .･1'･.･:･'.ゞM.IZ･･41.1 1. .I:¥i.φ･･

上丿甘ダサド

　

私は網膜色素変性卵という特定疾患で全盲です。

パソコンの占声を聞きながら発表します。

　

私共の難病相談支援センターの体制です。常勤職

貝は４名で、私は非常勤で水曜日に出ています。そ

のうち２名が就労担当です。

t

センター事務所の写貞です。

三重県難病相鮫支援センター 河原
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３。交流室

・のべ１６６団体が使用

・総人数

　　

８８７人

-Ｗ-‥-Ｗ－‥-Ｗ-‥一審－･
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４。交流室

?Ｑｅｌ?－

交流室は166団体、887人が使っています。

２。センターの事務所
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５。面談室

・来所された方ﾉﾏと面談
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６。面談室
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面談室は来所された方の面談をします。
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９。経過

　

・平成２１年３月にふるさと再生の助成金を、三

　　

重県に要望をした。

　

・６月１５日から職員２名を雇用して、スタート

　　

した。結果、２名の人件費と活動費で

　　

5,09a000円

　

・２２・２３年度は当初からなので、

　　

5,671.200円の要望か実現した。

これは三重県の積極的な

取り組みにより、事業で

全国的にも珍しい取り組

みだと思う。

　

平成21年のふるさと再生の助成金を、県会議員さ

んを通して要望したところ､初年度は506万ぐらい。

２年度３年度では、各年度に567万円の助成金､国が

IO O％で､県が窓川となって､そういうことで緊急雇

用でやり始めました｡３年間でできる課題ももらい、

就労支援に取り組みました。

了．相談件数

・総計

　　　

4.4 2 0　件

相談件数はセンターには22年度4420件ありました。

万
お
よ
Ｊ
濠
－
ｙ
ｌ
ｊ

１０．難病者就労支援事業

事業方針

　

難病者はどうしても

就労か困難だし、制

度(瞭害者の法定雇用

率)にも含まれていな

いので、就労支援と

いう切り□で事業を

組み立ててみた。

･-Ｗ-‥一寸-‥-Ｗ-‥一審-

　

難病者就労支援事業です。障がい者でしたら法定

雇用率にも含まれますし、いろいろな制度がありま

すが、難病だけだと「難開金」くらいしか制度がな

い｡あとそれとトライアル雇用ぐらいしかないので、

どうしても難病者が生活していくには、就労しなけ

れば生活を支えにくいというところがあります。そ

ういう切り口で就労支援を始めました。
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８。相談内容の内訳

センター内の相談 １,３０２件

リウマチ１１０番 ７２件

心の相談 ２０件

地域での相談（５ヵ所）

患者団体にあつた相談

　２２８件

2.798件

合　計 ４,４２０件

･・宦・‥・害・･･・Ｗ・･一一害・･

　

相談内容の内訳です｡センター内の相談i:iO2件で。

リウマチ110番は第２日曜日にドクターに来ていた

だいて無料で療養相談をうけております。72件。心

の相談は臨床心理士に難病であるがためのメンタル

的な相談を受けていただいています。20件。三重県

は南北に長いので５ヵ所の地域に出向いて医師も招

いて相談会をしています。228名の参加がありまし

た｡患者川体にあった相談が2798件､合計↓120件です。



　

、汝･
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１１．事業実施方法
ｋ

　

①囃病者､家族からの相談､電話､面談などで相

･

t

　　　

韻をうける。
Ｆ

　　

②ハローワークなどに同行をして､サポートをす
.ｊ

　　　

る。

　

]

　　　

Ｑ。

　　　　　

③企業訪問をして難病の助成金、難病全体につい

　

に

　　　

て説明をする。

　

Ｋ

　　

④関係機関とネットワークを構築。

　

｡ﾌﾟ

　　

⑤職員にスキルアップの一環として職業紹介責任

=。｀

　　　

者の取得などを推進。

t

　

上配の五項目を達成するために手探りながらスタートをした

　　　　　

･－ｗ－｡･･－ｗl－●‘411ｗl－･‘･/－lｗ－｡'

　

事業実施方法です。相談を受けます。そしてハロ

ーワークに同行する､「難問金」と等を説明をして、

企業の方に難病者を雇ってもらえるかを打診しま

す。４番目は関係機関、障がい者職業センターや三

重県などいろんなところのネットワークでやってい

ます。あと、コーディネーターですので、障がい者

職業責任者の受講をしていただき資格もとっていた

だくことも口標としてはじめました。

　

まず21年度の結果です｡258件の就労相談がありま

した。ハローワーク同行８名、難病の方はハローワ

ークでどの部門に行つたらいいとか、本当は情報を

公闘してもかまわなかったらそうしていただいたら

助かりますが、三重県人は億劫なのかなかなかおっ

しやられないので、そのため同行して後押しをする

ということです。企業訪問は31社しました。関係機

関とのネットワークは55回しました。職業紹介責任

者の取得や先進地で佐賀の三原さんのところにもお

邪魔していろいろなノウハウを勉強させていただき

ました。

-

’
ｌ
ｔ
≒
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ｙ

1 3, 22年度

相談件数

ハローワークなどの同行

企業訪問

関係機関とのネットワーク

職業紹介責任者。

　　

先進地の視察など

４３３件1

　　

8名

　

５６社

　

９８回

ＩＯ件

･-Ｗ－.I･一審-.I･－Ｗ－‥－Ｗ－･

　

22年度の実績です｡433件の相談件数です｡ハロー

ワーク同行８名、企業訪問56社、関係機関とのネッ

トワークは98回、先進地として京都難病連を視察に

いきました。

　

23年度です。データは12月末現在ですが､316件の

相談がありました。ハローワーク同行３名、企業訪

問59社、関係機関とは80回会議を行いました。先進

地の視察は北海道難病連へ行きました。

136-

　

事業実施結果です。21年度の実績です。正規就労

３名。ここでは柵祉的就労は除いています。継続就



労19名、これは相談件数にありましたが、難病なの

で、なかなか仕事の継続はえらい（つらい）という

ことがあります｡仕事を継続したいとの相談があり、

その方を肩押しして就労継続をしてくださいという

相談があって、相談の結果働き続けていただいた方

が19名です。初回面談は、相談をうけたのが22年度

は36名でした。

１
９。 結果

(相談件数から見えてくるもの)

平成17年 ３９件

平成１８年 ４刎牛

平成19年 ４０件

平成２０年 ５４件

平成２１年 ２５８件

平成２２年 ４３３件

平成２３年(12月来現任) ３４６件

　　　

こうして８倍以上の件散があった

･－Ｗ－‥－Ｗ－●I●－Ｗ－●I･－Ｗ－･

　

年度別にみました｡相談件数から見えてくるのは、

現在約８倍の柏談件数があります。
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１６．事業実施結果

　

・２２年度の実績

正規就労 ６名

継続就労 １４名

短時間、短期間就労 １名

初回面談者 ３０名

-Ｗ-‥-Ｗ-‥-Ｗ-‥-Ｗ-･

２０．事業実施から見えてきたもの

・企業訪問

　　　

二年目からは、難病者を●つてもいいという企業がでてき

　　

た。これはハローワークに舅集の有無にかかわらず

●ハローワーク同行

　　　

患唇さんと同行してあげることにより、的確なサポートか

　　

可能となった。

・障吝者職業センター(雇用管理サポーター)

　　　

事業主か行う障害者に対する雇用管理等について支援する

　　

目的、つまり企業と患者との閻を、うまく繋ぐ役割を担うこ

　　

とにより息者の仕事がスムーズになり就労の継続に貫献。

　　　

I･－Ｗ－･･一審－●｢'･－Ｗ－｡'･－Ｗ－･

　

事業実施から見えてきたもの。企業訪問をした結

果、ハローワークの求人リストに関わらずに難病者

をやとってもいいところも出てきました。障がい者

職業センターの雇川管理サポーターというのをうけ

ました。企業と難病者との間に立って仕事がスムー

ズに行えるという制度です。もとは春名さんのとこ

ろのだと思いますが､そういうこともやっています。

１７．事業実施結果

　

・２３年度の実績(12月末現在)

正規就労 ３名

継続就労 １３名

短時間、短期間就労 ３名

初回面談者 ２３名

-Ｗ－‥－Ｗ－‥－Ｗ-‥－Ｗ－･

22年度23年度の実績です。
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１８．年度別・性別実績

年度 ２１年度 ２２年度 ２３年度

ト12/31)

性別 男 女 男 女 男 女

正規就労 １ ２ ５ １ ○ ３

継続就労 １５ ４ １０ ５ １１ ２

短期間、

　短時間就労 ○ ○ ２ ○ ２ １

初回面接 ２５ １１ ２５ ９ １４ ９

-Ｗ-.I･-Ｗ－‥一審－･･－Ｗ-･

年皮別、性別にしました。

２１．課題

●ふるさと再生雇用助成金は３年間な

　　

ので、３年度後はどうして支援をす

　　

るか？

・ＮＰＯ法人三重難病連では継続をし

　　

ていきたいと希望がある。財源をど

　　

うして確保するか？

　　　

●jゝ

　

゛●

　　　　　　

J.-r”

　

I
.

　

’-〃゛゛“‘４Ｗ｀

課題です。このふるさと再生雇用は３年という時



限があり、ＮＰＯ法人としてずっとやっていきたい

ということで、３月８日のセンター運営協議会でも

了承いただいて24年度も細々ながら続けていきたい

と思います。

座長：求職というか、企業への訪問件数がかなり多

いので、難病相談支援センターとしては大変ご苦労

されているなということと、いろんなところに連携

しながら就労支援されているということ、ふるさと

再生などで３年間の事業なのでそのあとの就労支援

をどうするかと、財源の確保をどうするかという課

題がありました。おひとりだけご質問を受けたいと

思います。

鹿児島:21年度からふるさと再生雇用助成金をつか

われて職員を配置されたところからが非常にｷ[]談件

数が増えていますが、事業を開始した時は普及啓発

といったようなものは具体的にどのようなことをさ

れましたか。

河原：まず私は記者発表としてレクチャーもしまし

たし、関連機関の訪問とありますが、福祉センター

とかいろんなところにちらしを配布しました。ポス

ターも作っていろんなところに回らせていただきま

した。

座長：難病患者の就労支援というのはかなり医療と

生活のものとか全部みていかないといけないという

ことで、大変難しい作業ですが、各県の難病相談支

援センター、発表された方々一生懸命就労支援をさ

れているというところでこのセッションを終わりた

いと思います。
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パネルＶ

　

発衣⑩

「在宅療養におけるたん吸引等の拡充について」

　　

十

　

‥

　　　　　　　　

はじめに

・昨年の法改正により､今年4月より介護職等によるたん

　

吸引と経管栄養が施行される

・実施に当たっては一定の研修による都道府県の認定

　

が必要となる

・施行制度の脱明は厚労省の高木専門官が行う

　

私が本日お話しすること

・ＡＬＳ患者としての､在宅でのたん吸引と経管栄養の経

　

験を紹介

・当協会のたん吸引と経管栄養の取組み経緯と､今後

　

の課題について

　

はじめに。

　

昨年の法改正により、今年度４月より介護職等に

よるたん吸引と経管栄養が施行されるようになりま

す。実施に肖たっては･定の研修により都道府県の

認定が必要となります。

　

施行制度の説明は厚労肖の高木専門官に行ってい

ただきます。

　

本目お話しすることは、ΛＬＳ忠者としての、在

宅でのたん吸引と経竹栄養の経験を紹介します。ま

た目本ΛI.Ｓ協会のたん吸引と経管栄養の取組みの

経緯と、今後の課題についてお話します。

自己紹介と病歴

元字偕で●咳を1.ているところl*lllこて;

・1990年ＡＬＳ発症(４２歳)

・1993年この頃からたん吸

　　　　　　

引が必要となる。

　　　　　　

気管切開し､人工

　　　　　　

呼吸器を装着する。

・1994年胃ろう手術を行い、

　　　　　　

経管栄養食になる。

S11年シド･こ一で●催きれ・45の・●脅Ｓに、

B≫iillC**≪として参加

　

まず1ﾓ人の病歴をお話します。1990年当時｡･12才．

ＡＬＳを告知されました。告知された２～３年で呼

吸が什しくなり、人ll呼吸器装着となりました。そ

-

の２ヶ月後にI,7ろうを手術、経管栄養食となりまし

た。 1991年の７川に在宅療養に移り現在にキつてお

ります。約21年と半年になります。この横の写貞は

昨年日月シドニーで開催さｵlたΛI.Ｓの国際会議に

口本ＡＬＳ協会会長として参加させていただいた写

真です。

　　　　　　　　　　

ＡＬＳとは

･脳･會髄の遭助神鰹系だけを選択的に障害する運動系の変性疾患

･国内に約8500人の患者がいる
㎜■㎜■
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ΛＬＳとは、運動神経の細胞はものを持ち｡↓ﾕげた

り呑み込んだりするなどいろいろな動作をする時に

脳の命令を筋肉に伝える役目をしています。この運

動神経細胞がおかされますと、筋肉を動かそうとす

る信吋が伝わらなくなり、筋肉を動かしにくくなり

ます。筋肉がやせ細ってくる病気です。

　

知覚冲経や自律神経はおかされません。国内には

約8500 人の忠者さんがいらっしゃいます。
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たん吸引と胃ろうについて

たん吸引とは

･呼吸筋の麻庫が進行し､自力でたんの排出ができなくなる。

一口腔内､鼻腔内､気管内の唾液やたんを､吸引器で吸い出

す。



　

たんの吸引と胃ろうについて。たん吸引とは、呼

吸筋の麻瘤が進行し、自力でたんの排出ができなく

なり、口腔内、鼻腔内、気竹内の唾液やたんを吸引

器で吸い出す行為です。

胃ろうとは

･口､舌などの筋萎紬麻偉により食勧を口から飲み込み難くなる。

･腹部に穴をあけ外から胃にチーフで栄養食を入れる

　　　　　

回ろうのチューブ。

食事｢j、回からではなくここから皿襖●の中に入れる。

　

胃ろうとは目。下などの筋萎縮麻疹により食物を

目から飲み込みにくくなるため、腹部に穴をあけ外

からいにチューブで栄養食をいれることです。口か

らは･切飲み込みはできなくなりました。

ロ脛からの吸引

鼻腔からの吸引

吸引の様子

気管カニューレからの吸引

気管カニューレ

　

吸引の様r･です。左が口腔の吸引、ﾄﾞが鼻腔の吸

引、右が気管の吸引ですが、この時は本人は呼吸が

できない状態で、私も最初は、自分も息を111めて呼

吸器をはずす時間の目安にしていました。右下はカ

ニューレですが、これが体内に挿人されています。

胃ろうによる経管栄養

私のお腹と胃ろう(ボタン型)

　

胃ろうです。右が1ﾓ人のお腹にチューブが入って

いるところで、左は胃ろうのペグで、こういうもの

をお腹の中にさし込んでその先に長いチューブを接

続して経管栄養を行っています。

私の在宅医療･介護体制

・同居家族:妻､長男夫婦､孫２人

・訪問診療:２週1回

・訪問看護:週10回

・訪問介護:

　　　

①介護保険:約120時間/月

　　　

②障害者自立支援法:80時間/月

　

在宅介護の体制として､同店家族が私と長男夫婦、

孫２人の6ylです。訪問診療は２週間に１回気管カ

ニューレの入れ替えと、４迦間に１回胃ろうのペグ

の交換です。訪問看護師は週に10川来ていただいて

います｡訪問介護は介護保険が月に約120峙間と障が

い片自立支援法が月に80峙問いただいています。そ

の他に移動支援というのが1ﾓ人と共に外出する時、

今日みたいに会議に来るなど、そういう峙には移動

支援を月に20 時間いただいています。
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現在のたん吸引の実施状況

　

１．たん吸引の回数

　　　

日中:約30分に1回

　　　

夜間:約2～3時間に1回

　

２,実施者

　　　

日中:○家族(妻のみ)

　　　　　　

○家族以外の者

　　　　　　　

･看護師5人

　　　　　　　

一介護保険ヘルパー3人

　　　　　　　

･障害者自立支援法ヘルパー3人

　　　

夜間:妻のみ

　　　

休日、祭日;ヘルパーのみ

　

現在たんの吸引の実施状況として、お昼は約:10分

に１回、これは30分だから吸引するというのではな

く、本人の状況をみての吸引になりますから、30 分

か20分になったり朝起きた時は頻繁に５分か10分お

きに吸引しなければならない時もあります。

　

夜中は主人が寝た時は２～３時間は吸引しなくて

も大丈夫です。

　

実施者として日中は家族としてはガのみです。家

族以外のものは看護師５名が２事業所から来てくれ

ています。介護保険ヘルパー３人、障がい者自立支

援法のヘルパー３人、これは同じヘルパーです。

　

夜間は妻のみで365日毎晩妻の介護です｡休日は日

曜祭川は訪問看護ステーションはお休みなので、ヘ

ルパーさんに依存しています。

現在の経管栄養食の実施状況

１。経管栄養の方法､回数

　

･方法:「胃ろう｣(口からはなし)

　

･回数:1日2回(朝、夕)

２.その他の飲み物等

　

･お茶(毎食後､１日2回)

３.実施者

　

妻と看護師

　

現在の経管栄養食の実施状況としては、円ろうか

らです。目からはなし、回数はI II 2川朝夕で、今

のところ1000カロリーを摂取しています。その他の

飲み物として食後にお茶を400 cdまど２川摂取して

います。実施者は妻と石護師です。

　　　　　　

日本ＡＬＳ協会の取り組み経過

１．たん吸引に関する2003年以前の厚労省の見解

　　

･医行為と兄なし､家族以外の者が象として練り返し行うことは認めない、

　　

(医師法等に具体的記述はない)

　　

･家族は患者同意において実施してもよい

　　

･緊急的に窒息等の危険が生じた時は家族以外の者が行ってもよい

　　

けI｣法3/条の優先)

　　　　　　　　

JALSAヶア講習会の開催

･ALSケア向上をめざし.毎年各地で､ヘルパー等たん●引講耳●を飼催してきた．

　

日本AI.SI町会の収り組みの経過として、】。た

ん吸引に閔する2003年以前の厚生竹の兄解として、

医行為と見なし泉族以外の抒が業として繰り返し行

うことは認めない。家族は忠削可意において実施し

てもよい。緊忽時に令息等の危険が生じた峙は家族

以外の嗇が行ってもよい。このドの写真はJΛI. S

Λケア講習会で、ΛI.Ｓケア向llをめざし、毎年各

地でヘルパー等のたんの吸引の講習会を開催してき

た峙の写真です。

2｡日本ＡＬＳ協会等の愚者団体が協同して政府･厚労

　

省に働きかけ(2002年に坂口厚生労働大臣に陳情)

　

2. II本Al. S協会等の坐剤ヽFI休が共同して政府･

厚生労働省に働きかけ2O()'2年日月、坂口片生労働人

臣に178000人の桝乍Iを添えて陳情を行った時の写輿

です。
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3. 2003年ﾌ月に.厚労省通知(医政局発第0717001号)で｢在宅Ａ

　

ＬＳ患者に限り、医師の指導及び本人と家族以外の者の同意

　

書により認める｣(但し､介護報酬は評価せず)

4｡その後の陳情に対して､2010年７月に厚労省に｢介護職員等

　

によるたんの吸引等の実施のための制度のあり方に関する検

　

討会jを設置｡2011年に関係法を改正。

2010年

1介護職貫等によるたんの吸引等

の賓施のための利度の在り力に

聞する検肘会｣の様子

　

３．２聞3年7Jjに厚生労働省通知で在宅ΛＬＳ忠

者に限り、医師の指導及び本人と家族以外の者の同

意書により認められる。その時は介護報酬は評価し

ていただけませんでした。

　

４．その後の陳情に対して、20 10年･7川に厚労竹

に「介護職に等によるたんの吸引等の実施のための

制度のあり方に関する検討会」を設置。20川年に関

係法を改11八介駿職は等による痰の吸引等の実施の

ための制皮の仕り方にかんする検討会の時の写真で

す。

１

２

最近の医療･福祉制度改善の取組み

･今年度の厚生労働省陳情項目

怯9原因究明と冶療法確立の研究
促進

障害肴介護サービスの自治体格差是
正
3.ヘルハー等によるたん吸引．経管栄

　

驀摂取

４,レスパイト入院時のヘルパー付き添

　

い

５.レスパイト入院施般､長朋療養施設

　

の整備

６,重度コミュニケーション支援の拡充

ア.在宅療養支援､地域ケア体制の拡充

８.介護保険､障害者自立支援法の拡充

９.非常時対応機器の整備

10.交通賢の負担軽減

11,カフ･マシーンの診療娘酬アップ

厚生労働省に陳情

　

(2011.6.29)

　

最近の医療･陥陸制度改善の取組みとして今年度、

厚牛.労働竹陳情川目として、

１．ΛＬＳ原囚究明と治療法確穴の研究促進

　

２．

障害者介護サービスの自冷体格差是正

　

３．ヘル八

一等によるたん吸引、経竹栄養摂収

　

４．レスパイ

ト入院時のヘルパー付き添い

　

５．レスパイIヽ人院

施設、長期療養施設の整備

　

６．巾皮コミュニケ一

シニ･ン丈援の拡充

　

７．在宅療羨支援、地域ケア体

制の拡充

　

８．介護保険、障害者自収支援法の拡允

　

９．非常時対応機器の整備

　

I0.交辿費の負批軽

減

　

目．カフ・マシーンの診療報酬アップ．厚生労

働竹剛人臣に陳帖をしている峙の町真です。

　　　　　　　

今後の課題

・在宅介護態勢が確保できず｡人工呼吸器装着を諦め

　

ざるを得ない患者を無くすよう､全国の市町村どこにお

　

いても､「たん吸引、経管栄養等を行えるヘルパー」の

　

必要数を整備すること。

・夜間の家族の介護負担軽減に向けて､たん吸引がで

　

きるヘルパーの派遣制度を拡充すること。

・レスパイト入院先､デイサービス｡ショートステイ先で

　

その患者に合つたたん吸引､経管栄養を行えるように

　

すること。

　

今後の､即題としては、・在宅介､巡態勢を確保でき

ず、人ll呼吸器装杵を諦めざるを糾ない忠吋を無く

すために、令国の巾町村において、iたん吸引、経管

栄養等を行えるヘルパー」の人数を仰保すること｡･

夜間の家族の介護負担軽減に向けて、たん吸引がで

きるヘルパーの派遣制度を拡充すること｡・レスパイ

ト人院完、デイサービス、シコートステイ先でその

忠々に介ったたん吸引、経竹栄養を行えるようにす

ることです。

(発表の様子)

- 144 －



　

私からは制度の概要ということで、長尾会長にも

簡単に触れていただいた部分ではあるのですが、詳

細をと思います。

介護職員等によるたんの吸引等の実施のための制度の在り方に関する

検討会について

Ｌ羞ｌ

これまで．当菌のやむを噂ず必要な唱●（実質的違法性阻却）として、在宅・埓SI』養護老人ホー
　ム・特別支援学校において、介譚職員等かたんの吸引・経管栄鱗のうちの一定の行為を実施
　することを運用によって認めてきた．

しかしながら、こうした運用による対応については、そもそも法簿において位‐づけるべきでは
　ないか、グループホーム・有料老人ホームや障害蓉施設等においては対応できていないので
　はないか、在宅でもホームヘルパーの業務として位置づけるべきではないか等の課題が曙鴫

　されている．

こうしたことから、茫んの吸引等かｅ●な者に対して、必要なケアをより安全に提供するため、
　介識霜員等によるたんの吸引辱の哭施のための法制度の任り肖等について、検討を行う.

2＿検討課題

①介朧職員等によるたんの吸引等の実施のための法制度の在り方

②たんの吸引等の適切な実施のために必聾な研修の在り乃

厚試行的に行う場合の事業の在り乃

・横成員（別紙）

一

　平成２２年了月５日に艶１回、７月２２日に第２回、了月２９日に第３回、８月９日に第４回

　１１月１７日に第５回、１２月１３日に第６回、平成２３年２月２１日に第７回，６月３０
　日に第８回了月２２日に第９回唇開催。

　

さきほど写真でも紹介があった介護職員等による

たんの吸引等の実施のための検討会ですが、経緯と

しては、これまで通知での運用のもとにやむをえな

い措置ということで、在宅あるいは特別養護老人ホ

ーム、特別支援学校において、各通知により認めら

れてきました。実施行為については、たんの吸引及

び経管栄養の一部ということですが、在宅、特別養

護老人ホーム、特別支援学校それぞれの通知によっ

てその範囲が異なっていたというような状況でした。

　

そういった中で、こうした運用による対応につい

ては、そもそも法律において位置づけるべきではな

いか、またグループホームとか有料老人ホーム、ま

た障害者支援施設等においては対応できていないの

ではないか。また、在宅でもホームヘルパーの業務

として位置づけるべきではないか。さきほどのスラ

イドでもまだ報酬の対象となっていないというよう

な指摘があったと思いますけど、そういった意味か

らいうと、これまで業務としての位置づけでなかっ

たために報酬の対象ということになっていなかった

わけです。というようなところで、これまでかなり

不安定な状況の中で、ホームヘルパーさんたちはた

んの吸引を行ってきたということです。

　

こうしたことから、制度化しようということを前

提に、検討会を立ち上げ、平成22年７月から平成23

年７月で一定の収りまとめをしました。

　

その間、23年６月ぐらいに、中間の取りまとめを

行い、これに基づいて法律案を国会に提出をし、そ

れが可決成立したというような経緯がございます。

{別紙}

｢介護輿員舅によるたんの吸引等の実施のための制度の在り方に刷する検討会｣構凧員名簿

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

{皿勝幕五十音翠01j座長}

岩城節子

　

仁会櫓柾法人全間ｌ痙心身I≫9E(≪)を守る●鮮皿員

因

　

刊皿

　　

日本ホームヘルパー協會会長

内田千恵子

　

日本介護福祉士●副会長

○大鳥伸一

　

柚立卜政法人国立長寿医療研究センター良長

太田秀樹

　

医康睡人アスムス理事長

川崎千皿子

　

特別輿護老人ホームみずぺの苑施皿長

河原凶良

　

UIゼンセン間・日本介護クラフトユニオン食長

川村佐和子

　

聖輿クリストフフー大学廠授

薫岩祐冶

　

ジャーナリスト､国際医康福祉大学大孚院教授

警藤訓子

　

日本零護協会木任理事

魯崎謙冶

　

政策研究大学腱大学教幔

白皿

　

晒

　

全間身体障會者施設皿皿会副会長

中尽康代

　

全・ホームヘルパー協議会会長

橋本

　

蝉

　

NPO睡人さくら會●事長･日本ALS協會嘲●長

甲林勝政

　

‐畢院大畢凄科大学院長

桝田和平

　

全国老人福柾施設皿議会介護保険委員会委皿長

Ξ上裕司

　

日本巨師会常任璽事

Ξ宸秀瞳

　

東友魯立戈萌啼別支援学校校長

　

これが検討会の構成員の名簿でして、日本ALS

協会の関係でいいますとここに当時の副会長であり

ました橋本操さんが入っています。あと、障がい者

関係でいいますと、重心守る会の岩城さん、全国身

体障害者施設協議会則会長の白江さん、東京都立光

明特別支援学校の三室校長先生などが入って検討を

進めています。座長は国立長寿医療研究センター総

長であります大島先生、あとは実際に行為を行う側

としてはヘルパー協会ですとか介護福祉士会、医行

為の関係からいうと目本医師会あるいは日本看護協

会といったような先生方、また看護の研究者ですと

か在宅医療の実践をされている医師とか、黒岩さん

ですね、今神奈川県知事ですけれども当時ジャーナ

リスト、国債医療柵祉大学大学院教授という肩書き

ではありましたけれども入っております。黒岩さん

は救急救命士の法律ができる時にジャーナリストの

立場から後押しされてきた方です。医療者でないも

のに医療行為を行わせるといった意味では今回も介

護職貝のたんの吸引は非常に近い制皮ですね。あと
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は法律の専門家とかそういう方々が入っておられま

す。

介謨癩員等によるたんの吸引等の現在の取及い（実質的遭法性咀却）

○たんの吸引･経曹栄養は､医行為に餓ｉし､医師法等により、

　　

区侈､看霞職員のみが実施可能

たんの●町 輪曹栄養

４１Ｍ

･･Illan

l･ロ●内

・寸ll･I-ﾄ内 ヰ

Ｔ
愈
‐

■
い
い
ト
ト
Ｌ
ｒ
卜

○例外として、一定の●件下{本人の文魯による同竃､適切な医学的管理年}で

　　

ヘルパー等による実施を容皿(輿質的違匯性皿却画〉

　　

●在宅の愚考･皿害看‥･<mt3>

　　

◆特痢支援幸校の児童生徒‥･(t)2n-iS)<S0か

　　

◆特別輿護老人ホームの利用會‥･②ｆ④
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(嘲;特聾での耳ろうにおけるチューブ専の棟縫と注入開始はｘ)

はこの６つの行為を全て最大公約数的にこれを法制

化しましょうと。一定の研修を受ければ介護職貝で

あっても、医師の指示の下にこれが行えるようにし

ましょうというのが今回の主旨です。
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昨年６月に成立しました「介護保険法等の一部を

改正する法律」の中に、介護福祉士や一定の教育を

受けた介護職員等によるたんの吸引等の実施を可能

とするということが入っています。

介瞳職員等によるたんの吸引等の実施のための制度について
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まず､現在の実質的違法性阻却の取り扱いですが、

たんの吸引の鼻腔内、口腔内、気管カニューレ内、

経管栄養の胃ろう、腸ろう、経鼻経管栄養というこ

の６つの行為ということになります。

　

この６つの行為は、在宅、特別支援学校、特別養

護老人ホームで、各通知の運用によってそれぞれ認

められてきた鮑囲が違うわけです。在宅でいいます

と、たんの吸引については口腔内。鼻腔内、気管カ

ニューレ内全て認められてきたということなんです

が、経管栄養が入っていなかった。特別支援学校で

は気管カニューレ内でのたんの吸引が入っていな

い。特別養護老人ホームについてはロ腔内のたんの

吸引と肖ろうの一部のみ認められてきた、というよ

うな状況でした。

介謨輯員等によるたんの吸引等の現在の取扱い（実質的適法性阻却）
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また、通知には要件として、本人との同意ですと

か、的確な医学的管理また医行為の水準の確保、必

要な体制の整備といったようなところは今回の制度

と同様に入っているというような状況でこの通知が

運用されてきたわけです。今回の法制化にあたって

-

　

この制度の内容については､「社会福祉士および介

護福祉士法」の一部改正によってこの制度が作られ

ています。介護福祉士が養成カリキュラムを変えて

新しい養成カリキュラムを受けた新しい、いわゆる

　

「新介護福祉士」について、たんの吸引等ができる

ようにするというシンプルなものでは終わらずに、

この法の附則に介護福祉士以外の介護職員等も可能

とすることとしています。「等」というのは､学校の

先生というのも入っているというようなこともあり

ますので、この「等」というのが入っています。

　

介護福祉士および一一定の研修を受けた介護職員等

は、一定の条件の下にたんの吸引等の行為を実施で

きる。たんの吸引や経管栄養は「医行為」と整理を
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されており、現在は、一定の条件の下に実質的違法

性阻却論により容認されている状況である、という

ことです。

　

この医行為という整理については、法制化以降も

変わらず医行為というような状況の中で医療連携を

保って介護職員等が行うということになっています。

　

実施可能な行為としては､「たんの吸引その他の日

常生活を営むのに必要な行為であって、医師の指示

の下に行われるもの」ということで、医師の方から

するとはじめて医療職以外に指示をするというよう

なことになりますので、現場では多少混乱も、実は

みられているようです。これは十分に周知を図って

介護職員であっても一定の条件が整っている場合に

は指示をしていただいて、在宅等で安全に医行為が

行われるような体制を作った上でやっていただくと

いうことになると思います。

　

F日常生活を営むのに必要な行為であって」という

文言が入っているというのがひとつのポイントであ

ります。医行為の中でも日常生活に密着して、家族

が普段やっているような行為、こういったことにつ

いては一部介護職員等にもできるようにしていかな

ければいけないのではないかというところの精神が

ここに入っているということかなと思います。

　

登録研修機関ですが、一定の研修を修了した介護

職員等が実施可能になるわけですが、その「一定の

研修」を行うのがこの登録研修機関になります。研

修については都道府県が直接行うこともできるので

すが、平成24年の４月１日からは、民間の事業者で

あっても一定の全ての要件を満たした上で都道府県

知事に登録をした登録研修機関が研修を行うことも

できるということです。

　

登録の要件ですが、基本研修と実地研修というも

のをしっかり行えること。医師・看護師その他のも

のを講師として研修業務に従事させることができる

こと。そういった意味では登録研修機関におきまし

てもこの医療との連携というところが必要というこ

とです。

　

研修業務を適正・確実に実施するための基準、省

令に書かれておりますけれども、こちらの方の基準

に適合しているということです。どんなことかは後

ほどふれます。

　

登録事業者は、自らの事業の一環として、たんの

吸引等の業務を行う者は、事業所ごとに都道府県知

-

事に登録をする。こちらもヘルパー事業所等が対象

になるわけですけれども、事業所ごとにと書いてあ

るのは、例えば大きな法人であれば一法人でいくつ

かの事業所を持っておられるところもあると思いま

すが、そういったところであっても事業所ごとに登

録を行っていただきます。なぜかというと、地域ご

とに連携体制を作っていかなければいけませんの

で、事業所ごとに登録が必要ということになってい

ます。

　

登録の要件としては、医師・看護職員等の医療関

係者との連携の確保。記録の整備その他安全かつ適

正に実施するための措吐が講じられていること。そ

の他ということで。こちらもあとで詳細を説明しま

す。

　

登録事業者ですが、対象となる施設・事業所等の

例としては幅広くて、介護関係施設でいうと特別養

護老人ホームや老人保健施設、グループホーム、有

料老人ホーム、通所介護、短期入所生活介護等が入

ります。障害者支援施設等については通所施設、ケ

アホームなども入ります｡在宅については訪問介護、

居宅介護入りますけれども、重度訪問介護の場合は

移動中・外出先における吸引等も含むというふうな

形になります。また、特別支援学校も、この制度化

後も引き続き行えるということなっています。医療

機関は対象外としておりまして、これはそもそも医

療職の配置がある医療機関、また状態が不安定だか

らこそ医療機関にいるわけなので、そういった患者

さんについては医療職がたんの吸引等を行う必要が

あることから、医療機関は対象外ということにさせ

ていただいております。

　

実施時期ですが、平成24年、今年の４月１日から

です。ただし、介護福祉士については養成カリキュ

ラムの関係があるので、平成27年４月１日の施行と

いうことになります。ただしそれ以前であってもす

でに介護福祉上の免許をお持ちの方については、こ

ちらの登録研修機関等で行われる研修を受ければ、

他の介護職員等と同様に実施が可能ということにな

ります。

　

現在、一定の条件の下にたんの吸引等を実施して

いる者、これはさきほどの違法性阻却の通知に基づ

いてやっておられる方ですが、その方々が新たな制

度の下でも、通知に基づいてやっている行為につい

ては新たな研修を要さずとも引き続き実施できるよ
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うにするために必要な経過措置を設けるということ

にしております。
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だくというようなことを想定しています。

　

次に登録事業者は２つの法律上呼び名がありま

す。上が「登録喀痰吸引等事業者」平成27年度から

となっておりますが、これは新しい介護福祉ﾋが卒

業してその方が行う場合の事業者の呼び方です。一一

方で喀痰吸引等研修を受けて介護福祉士あるいは介

護職員等が行う場合は「登録特定行為事業者」とい

う呼び方になりまして。これは来年度から存在する

ことになります。

　

介護職員等の方ですが、一定の研修を受け試験に

合格をし、都道府県知事から認定証の交付を受けな

ければいけないのですが、その交付を受けた方は。

　

「認定特定行為業務従事者」という呼び方になりま

す。これは介護職員等であって喀痰吸引等の業務の

登録認定を受けた従‘1ぶ者ということになります。介

護福祉士は平成27年度から、実際には平成27年度の

国家試験から適川されるということですので、平成

28年３月ぐらいの卒業生の方から実施が可能という

ことになります。

　

こういった形で介護職貝がたんの吸引を行うわけ

ですけれども、この介護職貝は登録事業者に所属を

してはじめてできるんですね。介護職員等は認定を

受けたからといってそれだけの資格ではまだたんの

吸引はできない什組みになっております。登録事業

者の方に、医療者との連携を確保することを登録の

要件にしておりまして、その医療者との連携等は登

録事業者が責任を負うと。ですからこの介護職員等

はここに所属をしてたんの吸引を行うということに

なるわけです。

　

介護福祉士の養成施設もこれは登録研修機関にな

り得るという形になっていますので、養成機関であ

りかつ登録研修機関で一一般の方も育成するといった

ようなことも可能です。また、登録事業者、実施す

る方ですが、ここも要件さえ整えれぱを録研修機関

にもなれるということですので、登録事業者であり

かつ登録研修機関ということもありえます｡これは、

自施設の介護職員さんたちを育てるといった意味

で、事業者自らが研修機関になるといったことも想

定しています。
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ttlUttlの中で実施

　

これが喀痰吸引等の制度、法律川語としてはたん

の吸引のことを喀痰吸引というふうに呼んでいまし

て、この喀痰吸引等の制度の全体像です。

　

この制度については、都道府県が人きな役割を担

っています。トな業務として研修機関の登録事務と

指導監督。事業者の登録事務と指導監督。介護職貝

については認定証の交付という事務があります。都

道府県自らも研修が実施できるということから研修

の実施、この４つの大きな役割を担っています。

　

登録研修機関は、喀痰吸引等研修という講義と演

習と実地研修からなる研修を行っていただく必要が

あります。３つの類型があり、人きく２つですが、

不特定多数の方に対して吸引等を行う際の研修類型

と特定の力に対する吸引等を行う上での研修類型と

人きく２つあります。不特定の方は２つにまた分か

れておりまして、この（注）ですが、実地研修で気

管カニューレ内吸引と経鼻経管栄養を除いた類型、

これは試行事業の際に気管カニューレ、経鼻経管栄

養を行っている患者さんが非常に数が少ない、実地

研修がいつまでたっても終わらないというような状

況がありましたので、これを除いた類型も作る。特

に不特定多数の方は高齢者の分野が多いと思うので

すが、そういった意味ではこの（注）で書かれてい

るような２つのものを除いた類型を作ったというこ

とです。一一方では重度障害者、特にＡＬＳ又はそれ

に準ずるような神経筋疾忠の方々については、在宅

でお暮らしになる場合に、さきほど長尾会長の例に

もあったように、ヘルパーさんが入ってたんの吸引

を行ってきております。こういう方について、この

　

「特定の者」というような類型の研修を受けていた
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費童に奥篇される

　

「皿痍●SI甘」の姐皿

　

次に、実際の吸引等の提供を行う場合の具体的な

イメージです。まず施設の場合からですが、これは

目的としては医療関係者との連携の下で、安全に実

施される「喀痰吸引等」の提供です。この大きな点

線の○にある､「施設内における連携体制の確保」と

いうのがあります。この連携体制の確保を行うため

には、医療関係者を含む委員会の設置その他の安全

確保のための体制の確保。その巾でヒヤリ・ハット

事例の蓄積とか分析体制を含むということで、施設

の場合はもうすでにいろんなヒヤリ・ハットを分析

するための安全委員会というようなものを設置して

いると思います。新たに別の組織を作るというより

は、その施設にあるそういった組織を活用していた

だいて、たんの吸引の安全な提供というようなとこ

ろにもこれを活用していただくというイメージです。

　

もうひとつ、状態が急変した場合の医師等への連

絡体制の整備ですとか緊急時に適切に対応できる体

制を確保する。緊急時のマニュアルですね。これは

もうすでにたんの吸引以外の部分では施設は作って

いることかと思います。これに、たんの吸引の緊急

時対応をマニュアルに書き加えていただくといった

イメージです。

　

これらのマニュアルや安全委員会での手続き等々

について、この業務手順書とありますが、施設内連

携体制の下、業務の手順等を記載した業務方法書、

例えば施設の業務マニュアルなどがあると思います

が、たんの吸引についてもこれに盛り込んでいただ

くと。ですから今までの業務にたんの吸引が加わる

というふうなことがありますので、これまでの組織

の体制といったものを、たんの吸引等についても盛

り込んで作り直していただく。そういったイメージ

です。

-

　

ですが、この医師からの指示というのは今回初め

て行われることかと思います。喀痰吸引等の実施に

際し、医師の文占による指示を受けることというこ

とになっておりまして、もらう介護職員も初めてで

しょうけど、出す医師としても初めてのことで、こ

こで介護職員がどれぐらいの研修を受けているのか

などということがよく分からずに医師としては指示

を躊躇するといったようなことが聞かれております

が､診療報酬の対象にこの医師の指示もなりました。

それでここは一気に周知が図られるのではないかと

思っています。これまでここの医師の指示について

も診療報酬の対象になるのかどうなのかというよう

なところはちょっと曖昧でしたけれども、これはは

っきり４月からなると、決まりましたので、これを

周知していくことで医師の指示、医師の仕事の役割

のひとつとして介護職員への指示というところも出

てくるということがはっきりしたということです。

　

医師がずっとついて患者さんをみていければいい

のですが、そういうわけにもいかないので、日頃の

医療連携としてキーマンになるのはこの看護師・看

護職員ですね。また介護職員だけでは判断できない

ことも多々あると思いますので、しっかりと看護職

員との連携を保ち、役割分担をし、施設内での連携

体制を確保していただくというところのキーマンと

しては看護師・看護職員さんではないかと思ってい

ます。

　

介護職員は、医師の指示に基づいて計画書を作っ

て、計画書に基づいて吸引等を実施すると。実施し

たあとは定期的にこの報告書を医師の方に提出す

る。この計画書や報告河についても看護師さんしっ

かり関わっていただいて、いい計画書・報告書にし

ていただければというふうに思っています。

　

登録半業者の要件としては、こういったことが全

部できますよというのがこの要件になるわけです。

こういった体制が整わなければやっては危険だとい

うふうなことになるわけですので、最低限こういっ

た形で行える体制を作っていただく必要があるとい

うことです。
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ところで同額程度積んでおりますので、都道府県研

修といったものが来年度も引き続き行われる予定で

す。ただ、来年度からは民間の登録研修機関による

研修といったものも始まるところが今年度と違うと

ころになります。

　　　　　　　　　　

瞳鹿吸引魯の研修
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次に、在宅の場合ですが、要件としてはさきほど

の施設の場合と同様です。ただ、介護職貝がいる訪

問介護事業所､看護師がいる訪問看護ステーション、

医師がいる在宅医療機関、これ全て別の法人である

ことの方が多いと思います。違う法人ですのでこの

連携体制を地域の中で組んでいくのが、これまでの

訪問チームとして利用者ごとのケアカンファレンス

といったようなことでやってこられたかとは思って

おりますが、この喀痰吸引等の提供についても同じ

ように訪問チームとしてきちっと連携を保っていた

だければと思っています。

　

さきほどの安全委員会で、ケアカンフアレンス等

体制整備ということがありましたが、これまでの通

常のケアカンファレンスといったものを喀痰吸引等

にも拡げていただくといったようなイメージかなと

思います。

介護職員毎によるたんの吸引等の実施のための研修事業の実施について
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これはおさらいですが、研修類型について不特定

多数が二本立て、特定の方が１本立てで３類型。介

護福祉士の養成課程が１本ということになります。

　

不特定多数の方は講義50時問とシミュレーターを

使った演習を基本研修として、プラス実地研修。実

地研修の中で気竹カニューレと経鼻経管栄養を除い

た類型が二段目になります。三段目は特定の者研修

ですが。講義及び演習で９時間、それと特定の者に

対する必要な行為についてのみ行う実地研修があり

ます。

　

不特定多数に関わる方々というのは、一定の水準

の知識、技術を身につけ、ある程度の応用力がない

と不特定多数の方には出来ませんので、多少講義時

間などが多くなっているというところがあると思い

ます。

　

呼び方ですが、これまで不特定多数が２本と特定

の方は１本というような感じでいってたのですが、

省令では、第１号研修・第２号研修・第３吋研修と

いうふうに呼ばれます。まだ皆さん聞き慣れないか

もしれませんけど、第３号研修といったら特定の者

の研修のことと思っていただければいいと思います。

　

介護福祉士の方ですが、来年度から新しいカリキ

ュラムで養成が始まるわけですが、この実地研修の

ところを見ていただきますと、実地研修を養成カリ

キュラムの巾で全て行うことでもいいのですが、登

録事業者に就職した後に、そこで研修をして吸引等

をできるということもできる仕組みにしています。
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これは研修事業の予算の話ですが、今年度は９億

４千万円、老健局と障害保健福祉部から出しており

ますが、来年度は社会・援護局福祉基盤課というと

ころに制度の所管としては一本化されます。社会・

援護局の方からセーフティーネットの補助金という



介護福祉士の学生さん全て実地研修をやろうとする

とキャパ的にも無理ということもありまして、義務

として課せられているのはこの基本研修の部分まで

です。不特定多数と同様の基本研修が課せられてお

ります。その後登録事業者にもし就職をして、その

登録事業者の方針として介護福祉士にも痰の吸引を

やっていただくということがあったら、そこで研修

を受けていただいて、痰の吸引ができる介護福祉士

として県に登録をし、また国の試験センター等にも

登録をしてその行為ができる介護福祉士になるとい

う二段構えの状況になっています。実質的には28年

度以降の話になりますが､そういった形になります。
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介護福祉士には４年生・３年生・２年生あります

が、27年度の国家試験から対応しますので実質的に

は28年の卒業生ということになるかと思います。

介護職員等によるたんの吸引等(不特定多数の者対象)の研修カリキュラム概要
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t>≪flの映韓七情息●

3虎んの'■fllこ倅うヶア

'≪*及びｌ峰

奉畠齢●及び蜂蜜児●のIS皆

iJMICBaのしくみとはたらき

}渦乱･●収とよくある胴乱鯵の庶吠

盾管Ｓ蕃地と４

４入する内書|こ韓ITtHN
S珊■■■■a±の香奪直

(W-Hの<≫*≪■について

1珊曹●・に鐘儡す4感染と争哨

･屠曹Ｓ勢を曼lfる判剛奪や皐昧の気持ちと僻応.aaJ:iii

･]幡曾拳SZより･Cる恵露､均λ晩の胃奮曝露

lﾛIIa* ■■≪･岬の岬Ｓと寧鍋S憧
・・・曾＆び毒害・･奢の1幡智

|珊曽鰍聾で・いる器具●将とそのしくみ.鴻・の佃呻

珊曽●善のttHKBI・

珊雪輦●に必署なケフ

5●告及び配●

●Ｓ●●・・●

　

50時間の中身ですがこういうカリキュラムがあっ

て。合計50時間です。

平成２３年度介謨轍員等によるたんの吸引等の実施のための研修事業

　　　　　　　　　　

(特定の看対象)

指導者養成事象｜

*mtn･画-斎●

魯遍冊皿研●の皿鱒について

※冨本研修の訓皿及ぴ演冒については､指導會喬農事・により講害又は幸習を略了した医叫､看魯師等(これ

　

と同等以上の者をまむ.)が訓魯となること．

爾冨本萌●(贋皿)のうち､r皿度皿會児･者等の地皿生活等に贋する訓皿』の皿目については､上記に随わらず、

　

･･還ふ還･皿・=･al･＝－－a■l－i－.-φ幽ふー－･・Ｊ－･－●ふ.･

　

これは特定の者の指導者の養成事業ですが、さき

ほどいったように特定の者の場合、在宅重度障害者

といったような方が多数想定されます。その場合に

指導者となる看護師さんたちというのは、小規模な

事業所である訪問看護ステーションの看護師さんで

あったり、というようなことが想定されます。なか

なか国研修で一堂に会してやるというのがそれに出

るということすらも難しい、そういったことも十分
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実地研侈

施設.在宅●における

呵用者へのヶ７の疆皿

念|
寸軸･■laa響{l●・上3も●－

奉Å・岬●●寸着昏に封する寸'･･41

　

が4・rj鴫･1-11.・.･aatni

車Ｓ管11-^1・レーダーが冨臍

冨にごコ･吋の・l･こっいてtl.MBし

　

ない勣ｌもあり

吻元■●・tlこ7いてri.e≪りη為|．

　

ついて畳縁畢電所において■･Hat

　

竹う．
寸人･岬●●輪寸者の可●|こっLsで|ま，

　

聊魂･i≫eni

　

不特定多数の方の研修カリキュラムです。50時間

の講義と演習、それぞれに評価がありまして、実地

研修に進んでいただく。実地研修は気管カニューレ

と経鼻経管がないものもあると。いずれにしてもプ

ロセス評価で合格すれば認定が受けられるという形

になります。



に考えられますので、特定の者の指導者の場合は国

が指導者用のマニュアルとＤＶＤを都道府県に捉供

し、都道府県で指導者講習を行っていただくか、自

己学習というふうな形で指導者養成事業の報告書を

提出していただくような形で指導者として認定をす

るといったような仕組みを作っています。これは来

年度もこういった形で指導者を養成していただけれ

ばというふうに思っているところです。

介護職ａ等によるたんの吸引等(特定の奢対象)の研修カリキュラム概要

　　　　　　　　

・

　

・・

　

jゝ&ふ・ｌ㎜ふ･･--・･&-a－

-

【特定の看】１本研修カリキュラム

科目 中項目 時間数

童度蜂蜜兇・者等の地域生活等に閥する鏑繍

・障害者自立支援法と関係法煩

・利用可能な制度

匹

・呼吸について

・岬吸奥常時の症状、緊急時刻応

・人工呼吸器について

・人工岬吸着に係る緊急時対応

・喀痍吸91概説

・□腔内・鼻腔内・気世力こューレ内齢の吸引

・喀壊吸引のリスク、中止要件、緊急時対応

∴！弊劈剽|のそ県､.潭澪泉.晨._……………

・働粛状・の把禰

・食と・潜（消化）について

・籍管栄養概説

・ｌろう（腸ろうjと時鼻経曹栄養

・時世栄養のリスク、中止要件、緊急時対応

一睡管栄養の孚唯留意点●

喀≪K!I≪を必費とする重度障冒涜・者壽の障

審及び支援に間する講義

緊急時の対応及び危陵防止に関する膜輪

・濃吸引等に屑する演讐

・曜癩●引（口腔内）

・・痢吸引（鼻腔内）

・噂蝦●l目気管カニューレ内部）

・経管栄養｛胃ろう・繭ろう）

・鯖瞥蛍看(≫≫)

○基本碩●（訓練及び演習）

※演習（シミュレーター演習｝については、鵬該行為のイメージをつかむこと（季眼の確認郷）を目的

とし、Ｓ●は行わない．実略研修の序盤に、寅●に判用者のい６現場において、指導看護細や経験のある

介護職尚が行う略●●引等を見ながら利用者ごとの乎眼に慌つて演習（現場演習）を実施し，プロセスの

Ｓ●を行う．

　

講義の中身です。制度論等が２時間、痰の吸引が

３時間、経管栄養が３時問、演習が１時間以ｈとい

う形になっています。

　

!特定め者】１本研侈（漓●）

○基本研修における演習（シミュレーター演冨）［１時間］については、当麟行

　

為のイメージをつかむこと（手順の確認毎）を目的とし、評価は行わない。

○実地研修の序盤に、実際に利用者のいる現場において、指導番護師や経験の

　

ある介岐職員が行う喀痰吸引毎を見ながら利用者ごとの乎順に従って演・（現

　

場演ｉ）を実施し、プロセスの評価を行う。

し

講輿

基本研価

９岬‥」パI’

爾
一一
特定の會に

Ｓ？

バ
実地研修

一一一

本人､指導會の了解皿

とんの皿町･縁鸞栄魯を闘始

レ
ノ
．

一一一一一一

　　　　　　

｜
ｆ刺用者のいる現場トー－"-'I

※昏利用讐宅｢こは、垂人の使用し

ているカニューレと同皿のカ

ニａ一レやペットボトルで皿作し

た画易な経誉栄に

魯を皿き、ai≪jiiはその機器を

利用して卜う．

１本研修

!■■)

・｢神変の●｣に卜化Uたやキスト1使用し、

・本約吋容に.≫rjl=織機(6可賜)をS・.

[M]

トぶぷgl＆ＳＺＺ

りＥ二ゑ９りl'MNU<1^tf)に
優?弱強ご,心．

咄:;ご二:乙。

l気こここに

特叱した皿儡権撹を使扁．
ﾚ畠白子干壽ｉi

づ皇］

実地研修

|句碑嘔?j

-

宍戸座]ｉ聊

二二二辱知iココニう
IS噛萌●I

　　　　　　　　

L

一実●研可について|ま､・･鱒が階尋(画嬰に七じ･鋤･犠護獅と鼻Ｉ

　

携した皿職のある皿･靫a及び本人一家家が梅毒のM*I)t行い．

　

警鐘佃による評価により､面●ないと吋断されるまで育施ﾊﾞ≪i(2n

　

壹ｌｌが17｣となること)

　

・l･細の価毒は､初鴎及び状箇奎叱呻口外については｢定皿的｣に

　

実施.

【郭価】

・評価について｢ぐ.｢価意の者｣に卜正した皿価皿を徴用、

・卜慟を行う●に｢'1. fi(n≪<家集)の・lを●･することが可匍な●

--…….m≫i>i*iHMtnrL±vn

｣

し竺し＿...___＿

　　　　　

_.、_

　

これが特定の者の方の研修カリキュラムの概要で

す。講義、演習のそれぞれの評価が終わったあとに

実地研修に入っていただく。演習については人形な

どを使ったシミュレーター演習を１時間以上という

ことにしておりまして、だいたいの状況をつかむだ

け、イメージをつかむだけということにしておりま

して、重要なのは現場演習、各現場においてその患

者さんごとに違うわけですので、その行為が一連の

流れが問題なくできるようになるまで家族やご本人

の前で現場演習として行って頂いて、問題ないとい

った時点で実地研修に進んでいただくというような

形をとっています。

　

特定の者の場合にはそれぞれのやり方というとこ

ろに非常に重きをおいておりますので、医師や看護

師が評価・指導をするわけですけれども、その際利

刑者、ご家族の意見をふまえた上で実施してくださ

いということを留意事項に書かせていただいていま

す。

　

演習のところをもう少し詳しくいいますと、シミ

ュレーター演習のところまでは研修会場で集合的に

できるわけですが、現場演習におきましては利用者

のいる現場でないとできないので、こちらから先は

利用者の現場で行っていくような形になっています。

　

その際高価なシミュレーターをそれぞれご本人の

在宅、居宅に持ち込むというようなことが難しいで

すので、ＰＥＴボトル等を使った簡易なシミュレー

ターで構わないので、手順をしっかり学んでいただ

く、ご家族等々からやり方を教えていただいて、手

順をその人用の手順を学んでいただく。最後は看護

師が医学的にも評価をし、ＯＫを出すというような

形になっています。
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【特定の嗇】実晒研侈

口腔内の喀痰吸引
　指導看護師等による評価（所定の判断
基準）により、問題ないと判断されるま
で実施。

※評価を行う際には、利用者の意見を
聴取することが可能な場合は，利用者の
意見も踏まえた上で評価を実施。

鼻腔内の喀鱗吸引

気管カニューレ内部の喀痰吸引

胃ろう又|よ・ろうによる経警栄養

経鼻経讐栄養

○指導者魯●郷による柵尋．皿認を初回及び皿態変化時に行い、初回及ぴ状●皿化吟口外の時は、倉期

　

的に掬導看・帥等による捨輿、捨砥を卜うこととし、医師・零・●等とｌ携した本人・家族又「よ皿験の

　

ある介・皿尚等が実地研価の指導の補助をすることも可能とする．また. ≫≪≪IIH)|は、実晒萌●の

　

評価を卜うものとする．

０寅略研●を受けた介・尊尚等に対し、啼定のttmm {介誰皿尚耳によるたんの●引等の命修予キスト

　

に皿付）を周いて紳●を卜う．（特定の零ごとの実施方浪を考慮した評魯よ準とすることができる．）

○紳●果の全ての項厠についての医Ｓ又は皿導●魯齢等の詩●結果が、連続２回r手順どおりに実施で

　

きるJとなった魯合に、輿地碩●の●了を・める.

0r特倉の看jの寓蜻命修については．特定の者の特定の行為ごとに卜う必皿がある．なお、その●、１

　

本研価を高曼鯛する６娶は無い．

Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｆ
り
ｔ
‘

【特定の嗇】実晒研修の具体的イメージ(例)

ゑｌ

権皿魯雄峰としての協力廠爾

■unaTi

.,I..g･

me

I

皿亀が愚ｌした魯８-砲腸等へ

の魂略画皿の皿嘸等、鴛亀時に

適切に対応でＳる陣珈を皿侃

適切な実岫研修体制･;

　　　

の確保I’

Ｓ『

肪聘寸●ﾇ9-?1ﾝ

実・・●
指導の権

゛．．爵･

ｇ

ninnvBi･
･j・

●皿判呵會のヶアに関わる訪問着轜

鯛等がn≪i*n・となり､指導助言

ａぴ評価を卜うケースが想定される。

　

最後です。今、都道府県研修でこういった実地研

修などが進んできていると思います。在宅の場合は

在宅に入って行うわけですが、そこに指導・助言・

評価を行う看護師が必要です。この看護師はやはり

この利川者宅にいつも入っている訪問看護ステーシ

ョンの看護師さんが最も望ましいことだと思ってい

ます。患者の方からは課題として吸引等が百J能なヘ

ルパーの数を確保することというふうに書いていた

だいてたんですけども、そのために一番のカギとな

るのは訪問看護ステーションの看護師がどれだけ協

力してくれるかにかかっているのではないかと思っ

ていまして、ここに協力をお願いした時にスムーズ

にいくようになっていかないとうまくいかないだろ

うなと思っています。もちろん医師についてはこの

利川者についての、介護職員が痰の吸引等を行って

もト分に安定している状態であるというような判断

がいると思いますし、そういった意味で、この人大

丈夫ですから、指導してあげて下さいといった主旨

の、実地研修の指導の指示を医師から看護師に出し

ていただく、というところがあるとスムーズにいく

と思います。ここでも適切な実地研修体制として、

医療との関係の確保をやっていかないといけない、

研修機関にはそういったところが求められていると

いうことです。現在行われている実地研修、また今

後行われる研修でも医療職の方々のご協力をいただ

かないとこの制皮はうまくいかないんだということ

を医師、看護師の皆さまに是非ご理解いただきたい

と思っています。

　

あとは、今口はこういった在宅を中心に制度の説

明をしてしまいましたが、当然長尾会長が言われる

ように、レスパイトでの短期人所ですとか、デイサ

ービス、ショートスティ、そういったところでも痰

｢不特定多数の者対象｣とr特定の者対象，

「不特定多数の看対象｣の場合

　　　

基本研侈

　　　

(講輿50時間

　　

十演習各S回以上)

　　　

豪冨可にで會るまで麟り返し寅亀

旁‐寛の水準までの技倆事を冒郷

[rW]EiP≪W≪jg>≪≫ I

＋

における研侈プロセスの遭い

豪基本･修を耳皿《しており､一皿呵な姐識霞網の･得がなされている

ため､画●祷了晩から､本特宦●散の者にたん●引耳の実皿が可麓．

　

ｔ丿

哩Fh卜轍

Jkls

U｣

　

限｀纒戻

　

寸I明にで●るまで寸り違む禽寸

嶺あ本・●では冨禰的なレベルの皿識、季娠耳を可心に孝普し､実地研修

　

の中で特倉の者に応じた姐皿･雇術を体得．●鶴特定の會のみに対するた

　

ん皿町等を実施.

-皿

→叫

　

不特定と特定の研修の違いですが、不特定多数の

者の研修を受けると、認定を受け登録jぷ業者に就職

をした時点でいろんな方に痰の吸引等が実施ができ

ます。ですから一定の水準までの技術等を獲得する

必要があるであろうと思います。一方で特定の者の

場合は、その方だけですので、割と短い基礎的なレ

ベルの基本研修と、どちらかというと実地研修を重

視した形でやって、その方用のヘルパーになってい

ただくというイメージです。

　

仮にこのヘルパーさんが違う方に吸引等を行う場

合には、基本研修は受け直す必要はなく、その方に

対する実地研修を受けていただく。また、例えば胃

ろうの経管栄養が途中で必要になるということもあ

ります。そういった場合はその実地研修をまた受け

ていただいて、実施できる行為に追加をするという

イメージです。
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の吸引ができる介護職員がそろっているというよう

なことで行きやすくなる。どうしても呼吸器をつけ

ている患者さんはなかなか外に出られないというよ

うなことがあります。４月以降はそういった社会資

源、痰の吸引ができるというふうな事業者さんがど

んどん増えて、どんどん外にも出ていただけるよう

なそういう社会になれぱなと思っております。

　

私の方も引き続き周知に務めてまいりたいとおも

っておりますので、どうぞよろしくお願いいたしま

す。

友野（千葉安房地域難病相談支援センター）：２点あ

ります。介護職員等による痰吸引等の現在の取り扱

いというところで、在宅の方、胃ろう。腸ろう、経

鼻経管栄養に関しては研修を受けていないんです

が、平成24年度は吸引だけではなくて、在宅の方。

研修を受ければ経管栄養というのも可能なものにな

るのかというのが一点です。２点口、当センターで

吸引研修を行ってきましたが、今回法が変わること

に関して、県からセンターで行っている研修は吸引

をしたい方の裾野を拡げるための研修をして欲しい

というふうに話が出ています。それだけでは吸引の

研修を実際に削るということではなくて、登録事業

所というのも増やせるように、やる方でも少し関わ

っていきたいと考えています。登録研修機関に関し

て、３月７日の時点で千葉県に問い合わせしたら、

要項等は決まっていないと書いてありましたが、こ

のあたり、国ではあと３週間で制度開始となるので

すが、具体的な話を伺えれぱと思います。

高木：２、３おうかがいしたいことがあります。現

在の取り扱いで在宅では経管栄養が入っていないん

だけれども、４月からは研修を受ければ可能になる

のかというご質問です。これについては可能です。

特に経過措置で認定を受けてすでに在宅では痰の吸

引はやっておられる方に関しては、経管栄養の部分

の講義の３時問と演習の１時間以上と実地研修を受

けていただければ経管栄養も可能になります。県で

はいろんな事務が進んでいると思いますが、まずい

そいでいただかないといけないのは経過措置の認定

です。これについては４月１日以降、突然にこれま

での違法性阻却の通知を廃止するということはいた

しませんけれども、４月１日の時点で経過措置の認

定を受けてやっていただく必要が原則的にはありま

すので、県の方でぜひ経過措置の認定証の交付事務

をいそいでやっていただきたい。もうひとつは、登

録事業者や登録研修機関の申請の受付です。基本的

には24年度のさまざまな実施要項はまだ出していな

いところですが、申請を受け付ける際のいろんな様

式についてはお示しをしているところですので、早

いところは申請の受付というところで動いている都

道府県もありますので、やっていたたげればと思っ

ています。

　

いつ始めるかについては、県にお尋ねいただけれ

ぱと思います。

　

研修の方ですが、今難病センターですか、これま

でも継続的に痰の吸引を具体的なやり方についての

研修でやってきたということですね。難病センター

では登録研修機関に直接なるのではなくて、もうち

ょっと裾野を拡げるための幅広い研修を行っていた

だければというふうに県の方からいわれているとい

うことですね。ご質問の方としては、いやそうじゃ

なくて、難病センターとしても登録研修機関になっ

たらどうかと思うんだけれどもと、そういうｔ旨で

すか？

友野：登録研修機関になれるかなれないかというと

ころも検討が必要かなと思っていて、それに関して

は登録の要件というのが定められているので、それ

をみてから進めていきたいと考えています。登録の

要件に関して、どのように決まっているのかをお伺
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いできればと思います。

高木：登録の要件については省令事項になっていま

す。詳しくは省令の施行通知を厚生労働省のホーム

ページに掲載しています。探し方としては、厚労省

のトップページに「生活保護・福祉一般」というと

ころがあります。クリックすると施策別のページに

飛びます。下にスクロールすると痰の吸引について

まとめたページへのリンクがありますのでみつけら

れると思います。

　

その申に登録研修機関の要件、どういったところ

を整えなければいけないのかというのが具体的に載

っています。様式等については全て県の方に提供し

ていますので、実際に中請の具体的なやり方等々に

ついては県にお問い合わせいただければと思います。

里中（日本ＡＬＳ協会鹿児島県支部）：日月から私た

ちも県に特定の者の吸引の講習会をやってください

とお願いしていて､実はそれまで何の動きもなくて、

福岡で１月22日に専門官のお話を伺って、その週の

金曜日に私たちが委託で特定の者の吸引の講習会を

受けることになったのですが、今実地研修を行って

いる最中ですが、この中に第３嗇の証明というのが

ありますが、具体的に第３者というのはどういうの

を指すのかとか、今実地研修の修了証が終わって提

出する書類が具体的でなく、なかなかそこのところ

が難しくて介護事業所の方が分からないヶ一スがあ

って、具体的に見本でお示しいただけるようなのは

ないのですか。

高木：第３者の証明を行う者ですが、これはＱ＆Ａ

にも載せていますが、そこの事業所長さんですとか

これまで違法性阻却の通知の中であっても同意をと

るために医師や看護師と連携していたと思うんです

けれども、そういった医師・看護師からの証明であ

ればいいとあります。細かいＱ＆Λについてはその

１からその４、来週またその５がでるのですが、そ

れも先程のホームページに載っておりますので、そ

ちらにも目を通していただければといろいろと分か

るかと思います。

　

研修修ｒ証の兄本ですが、雌本的にはないです。

-

ただ､研修機関名と相手先の介護職員さんの名前と、

どういった内容が修了したのかというのが分かる修

了証を作っていただければいいと思います。県から

委託を受けてらっしゃるので、県と相談して修了証

の見本については県と相談して作ってこういう形で

出しましょうということで出していただければいい

と思います。必要事項は名前と、特定の者の場合は

患者さんの名前と、あとは修了した行為の内容が書

いてあるといいと思います。ちなみに、ΛＬＳ協会

さんなので、試行事業を行ったさくら会さん、ご存

じかと思いますが、さくら会さんの方で試行事業の

時に行った際の修了証明書というのは出しているは

ずですので、さくら会さんにもお問い合わせいただ

ければ、こういうのを出したというところは聞ける

かと思います。

座長：いろいろとこれからやることなので、質問と

か出てくると思います。日本ΛＬＳ協会で受けて連

絡とったりしますのでぜひ率直に聞いてフォローな

りよろしくお願いしたいと思います。

155 －



１

１

・１

n-i-v-v々^;i/7.<r7

ｆ々／々５７Ｆ

^-ii>i.:kmmm

IQnl1

　

ytm Ｒ

Ｍｇ●

itm ｍＲ

＆Ｍ

　

mi

4t|i>^

　

M

JI=IJi

　

㈲Ｍ

ltＳ・

Jliμl

　

mm Ｒ



松尾（パナソニックヘルスケア）

　

パナソニックヘルスケアの松尾です。今日は私の

方でパナソニックヘルスケア、高知のテクノクラフ

ト、大塚製薬さんに来て頂いておりますので、少し

だけお話させていただきます。

　

まず私の方はパナソニックヘルスケアです。元々

私はファンコムという会社を経営していて、皆さん

にもいろいろご指導いただいてかなり機器が成長し

てきました。ついに、念願のパナソニックブランド

で、私個人が考えた機器が商品化されました。これ

は第３バージョンのレッツチャットです。去年４月

に発売して、メールをしなければほとんどこれで意

思伝達の全てを完結できる製品になりました。カタ

ログだけでも持つてかえっていただけれぱと思いま

す。ＡＬＳだけでなく脊髄小脳変性症やいろんな患

者さんからかなり評判があがってきています。

北岡（テクノクラフト）

　

北岡です。リハエンジニアです。今日は視線で全

てを入力して操作することができる「トビー」とい

う商品、この商品の四国総代理店をしてまして、機

器展示と同時に対象者の研究をさせていただいてい

ます。

　

もう１つの製品は、ちょっとめずらしいかもしれ

ませんが、今一部の患者の問ではブームになってい

る書籍の自動ページめくり機です。今、海外でかな

り売れ行きが好調でして、その展示とデモしていま

す。

　

テクノクラフトというのは、障害児・者、特に重

度の方、なかなか一般の福祉機器店では詰め切れな

い「人」の技術的なサポートと難病の方専門のコミ

ュニケーション機器を取り扱っています。エンジニ

アですので。道具に例えるとホームセンターでいう

ところの精密ドライバーみたいなものです。普段は

あまり必要ないですが、必要になった時にはちょっ

とないと困るかなというところです。ですから徳島

の方でも地元の業者さんと連携をして、できるだけ

-

進めてもらえればいいと思いますし、何か困ったこ

とがあれば声をかけていただけたらと思います。

井内（イーエヌ大塚製薬）

　

イーエヌ大塚製薬の井内といいます。四国の担当

しております。徳島、高知、愛媛、香川４県でおり

ます。今日はソフト食といいますか、咀哨困難な方

のための食事「あい一と」､見かけが非常に良くて食

欲が湧いてくるような、食欲がおちている方がアイ

イート、私食べるというふうな、自分で能動的に食

べたいという気持ちを起こさせるような食事です。

上あごと舌でｰﾄ分つぶれるようになっています。啄

下困難食ではありませんが、少し嘸下の困難な方お

られましたらト分にご利用いただけると思います。

　

それからもう一品､ご飯が食べられなくなった方、

ロを使わなくなった方用に、口腔ケアのシェル、「リ

フレケアＨ」という商品も並べております。これは

口の中を自分の唾液で自浄できなくなっている方の

雑菌等々を処理するシェルです。医薬部外品という

名前で出ております。大きな病院だとか調剤薬局な

どでお求めいただけたらと思います。

　

元々経腸栄養を作っている会社でございますけれ

ども、そういうふうな困難な方用にできる限り努力

してまいりますので、また皆さんにもご利用いただ

きたいと思います。
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福祉機器展示コーナー

イーエヌ大塚製薬展示体験コーナー「あいーと」
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次回開催地挨拶

群馬県難病相談支援センター

　

川尻

　

洋美

　

協力上体である群馬県難病団体連絡協議公漬渾会艮にかわり、ご挨拶させていたたきます。第1叩11研究人会

は９月221･ぽＵ｣の２日間、群馬県で行われる予定です。場所はアニバーサリーコートラシーネというホテルで

懇談会の会場も、宿泊もできます。束京から新幹線で高崎駅まで約１時間、乗り継ぎして10数分で着くところ

です。たいへんご不便をかけて申し訳ありませんが、義理と人情で頑張りたいと思いますので、どうぞ群馬県

にお越しください。お待ちしております。

閉会のことば

全国難病センター研究会副会長

　

春名由一郎

●

咋年のいまごろ、私は下･葉におりました。岐り｡でf定されていた全国難病センター研究会の前目でした。

･15分から黙祷ということです。

　

(館内放送：ご来館中の皆さまにお知らせいたします。まもなく、東日本大震災がおきまして１周年となりま

す。つきましては惨事に見舞われた被災者の皆様に対しまして哀悼の意を表し､黙祷をささげたいと思います。

ご来館中の皆様がたにおかれましても、その場におきましてご協力の程、よろしくお願いいたします。黙祷)

　

このような人切な日の大切な時間を皆さんと黙祷で

きました。

　

今川の研究会では、難病のある人の医療・生活・就

労等の問題を･体的に当事者の皆さんや支援者･行政･

研究所で･緒になって考えられる場というのは、ここ

しかないということで、この研究会を非常に大切にし

ていきたいと思っております。

　

このようなすばらしい研究会と、昨夜の交流会を準

備して運営していただきました主催者の方、スタッフ

の皆様に感謝したいと思います。大きな拍手をもって感I謝の気持ちをお伝えしたいと思います。

　

今回の研究会で得たものをそれぞれの場に持ち帰っていただいて、また次回群馬で、それぞれの場所で成果

や課題を持ちよって、また皆さんと･緒に考えていきたいと思います。

　

今日はどうもありがとうございました。
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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17回研究大会)

第１回研究大会（札幌）

(所属先は当時のものです。敬称略)

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

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾忠の地域支援体制の構築に関する研究班｣

　　　

北海道、札幌配社団法人北海道医師会

圖1罫籾|「難病相談・支援センターに期待するもの」

　　

座長：田代

　

邦雄（北海道大学名誉教授、北海道医療大学教授）

　　

講師：木村

　

格（いた６）（国立療養所西多賀病院院長）

ｍ珊園圖●「自己免疫疾患と難病対策」

　　

座長：島

　

功二（国立療養所札幌南病院副院長）

　　

講師：中井

　

秀紀（勤医協札幌病院院長）

屁罰爾罰罰I「神経難病にいかに取り組むか」

　　

座長：中馬

　

孝容（北海道大学病院リハビリテーション科助手）

　　

講師：糸山

　

泰人（東北大学神経内科教授、全国難病センター研究会副会長）

第２回研究大会（川崎）

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

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾忠の地域支援体制の構築に関する研究班｣

|謬厦冊覆

　

r－『患者からのさい

　　

座長：木村

　

格（いた６）（国立療養所西多賀病院院長、全国難病センター研究会

　　

講師：遠藤

　

順子（遠藤ボランティア理事）
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資料①

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

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

　　　

兵庫県、神戸市、兵庫県医師会、神戸市医師会、兵庫県社会福祉協議会、

　　　

神戸｢卜社会福祉協議会、神戸新聞厚生事業団

l罰冊闘「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）

四1四『災害時における難病患者支援』

　　

座長：室鴫

　

益輝（独立行政法人消防研究所

　

理事長、神戸大学名誉教授）

　　

シンポジスト：

　　　　　

高重

　

靖（兵庫県難病連代表幹事）

　　　　　

大西

　

一嘉（神戸大学工学部助教授）

　　　　　

林

　

敬（静岡県健康福祉総室技官兼疾病対策室室長）

　　　　　

中野

　

則子（兵庫県健康生活部健康局健康増進課課長）

　　　　　

岡田

　

勇（神戸市危機管理室主幹）

　　

コメンテーター：三輪

　

真知子（滋賀医科大学医学部看護学科助教授）

第４回研究大会（東京）

2005年３月26、27日

　

会場：こまばエミナース

　

参加者数:140名

・後

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

-冒闘覆「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、全国難病センター研究会副会長）

　　

講師：春名

　

由一郎（独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員）
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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

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　

｢重症難病忠者の地城医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾忠の白立支援体制の確立に関する研究班｣

　　　

宮城県

ｍ扉１覆「障害者自立支援法と難病」

　　

座長：白江

　

浩似ｐｏ法人宮城県患者・家族団体連絡協議会）

　　

講師：八代

　

英太（前衆議院議員）

資料①

皿皿「難治性疾患克服研究班の連携と役割分11卜難病患者の新たな杜公支援の構築を11指してー」

　　

座長：木村

　

格（いｔａ）（独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長）

　　

シンポジスト：

　　　　　

糸山

　

泰人（東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科教授､全国難病ｾﾝﾀｰ研究会副会長､第5回研究大会大会長）

　　　　　

今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院

　

診療部長）

　　　　　

中島

　

孝（独立行政法人閥立病院機構新潟病院副院長）

　　　　　

青木

　

正志（束北大学神経内科）

第６回研究大会（東京）

2006年３月25、26日

　

会場：こまばエミナース

　

参加者数:98名

・後

　

援

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

F特定疾患忠者の自収支援体制の確立に関する研究班｣

四国罰罰|｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題一難病をもつ人たちに対する有効性を考えるー｣

　　

座長：木村

　

格(いた６)(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：谷口

　

明広(愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授)
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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

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾忠患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

I冒罰罰|「患者主体の医療の確立を口指して一患者会はいま何をすべきかー」

　　

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）

　　

講師：伊藤

　

雅治ｍｐｏ法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会理事長）

第８回研究大会（佐賀）

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

・後

　

援

　　　

佐賀県

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究賀補助金難治性疾患比服研究事業

　　　　

｢服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｣

l冒1閲罷I「難病のある人の就業支援」

　　

座長：今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長、全国難病センター研究会副会長）

　　

講師：春名

　

由一郎（独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員）
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第９回研究大会〔富山〕

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

　　　

富山県

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

「屯症難病忠者の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　

|特定疾患忠者の自立支援体制の確帽こ関する研究班」

資料①

■闇闇－覆I「病の語り(i1lncss narrative)研究とセルフヘルプ･グループー全閥パーキンソン

　　　　　　

病友の会富山県支部との出会いを通して考えるー」

　　

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（富山大学人文学部）

|謬ｌ畷1●『難病に罹っている人に対する就業支援の視点と方法を考える～精神障非

　　

座長：木村

　

格(いたち)(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：介知

　

延章(九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科)

｢自茫と共生からケアを考える｣

座長：今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長、全国難病センター研究会副会長）

コーディネーター：椿井

　

富美恵（独立行政法人国立病院機構宮城病院ＡＬＳヶアセンター

　

M SW)

パネリスト：

　　　

惣万

　

佳代‾Ｆｍｐｏ法人このゆびとーまれ代表）

　　　

山崎

　

京子く能代山本訪問介護ステーション）

　　　

林

　

幸‾r（特定非営利活動法人あけび）
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第10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、名古雇市

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾忠忠者の自妬支援体制の確帽こ関する研究班」

国璽－覆｢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６)(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：祖父江

　

逸郎(名古屋大学、愛知医科大学名誉教授)

第11回研究大会（沖縄）

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

　　　

令国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

F特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

・後

　

援沖繩県、那覇市

■罰罰囁圃「両下肢義肢で社会復帰したバージャー病落語家の火践について」

　　

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：春風亭

　

柳桜（落語家）

l闇闇覆I｢沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み｣

　　

座長：木村

　

格(いたａ)(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ーこども医療センター)
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第12回研究大会（盛岡）

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

・|ﾆ

　

催

　　　

企国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾心克服研究卜業

　　　　

｢重症難病忠者の地城医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患患者の自在支援体制の確立に関する研究班｣

・後

　

援

　

岩r･県、盛岡巾‘

l羅－露■「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、全国難病センター研究会事務局長）

　　

講師：大竹

　

輝臣（厚生労働省健康局疾病対策課）

皿璽霧冊麗｢障害者自立支援調査研究プロジェクトについて｣

　　

報告：木村

　

格(いた６)(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)

　　

報告：今井

　

尚志(国立病院機構宮城病院)
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第13回研究大会(新潟)

2010年３月13、14日

　

会場：新潟市万代市民会館

　

参加者数:171名

・|ﾐ

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究4f業

　　　

腫症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　

｢特定疾忠忠者の自妬丈援体制の破卵こ閔する研究班｣

・後

　

援新潟県、新潟市

l謬毘罰!l「神経難病患者を支える新潟Il」の地域ケアシステムー多職穐協働を求めてー」

　　

座長：西洋

　

止豊（全国難病センター研究会第13回研究大会大会長、新潟大学脳研究所神経内科）

　　

講師：堀川

　

楊（堀川内科・神経内科医院）

I謬冊覆・I｢全国難病センター研究会の７年を振り返って｣

　　

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：木村

　

格(いｔ、)(全国難病センター研究会前会長)

　　　　　　

｢これからの難病対策と研究会の今後の課題｣

　　

講師：糸山

　

泰人(全国難病センター研究会新会長、国立精神・神経医療研究センター病院)

　　　　　　

｢平成22年度難病対策関係ｆ算案の概要および難病対策委員会の審議状況について｣

　　

講師：大竹

　

輝臣(厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐)
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第14回研究大会（東京）

2010年11月27日

　

会場：ファイザー株式会社

　

本社

　

オーバルホール

　

参加者数:103名

・主

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　

｢瞰症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾忠忠者の自在支援体制の確逞に関する研究班｣

－曙－!「巾症難病患者の地域医療の体制の在り方の研究班について」

　　

講師：糸山

　

泰人（全国難病センター研究会会長、国立精神・神経医療研究センター病院）

闇闇闘覆「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプグループ～」

　　

座長：糸山

　

泰人（全国難病センター研究会会長、国立精神・神経医療研究センター病院）

　　

講師：中田

　

利恵海（佛教大学社会福祉学部）

l冊屋霜爾「国における難病対策の展望について」

　　

講師：中川

　

勝己（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

第15回研究大会（岐阜）

2011年３月12、13日

　

会場：じゅうろくプラザ(岐阜市文化産業交流センター)

・1ﾐ

　

催

　　　　

全国難病センター研究会

　　　　

厚生労働科学研究費袖助金難治性疾患克服研究巾業

　　　　

｢重乱で難病忠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｣

資料①

※束日本人震災発生により第15回研究大会は中止とし、同会場にて災害対策懇談会を開催した（12日のみ）。
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第16回研究大会（東京）

2011年11月13日

　

会場：ファイザー株式会社

　

本社

　

オーバルホール

　

参加者数:126名

・1-:

　

催

　　　

全国難病センター研究会

雷闇闇1「患者の権利|オンブズマンの活動について」

　　

講師：谷

　

直樹（患者の権利オンブズマン東京幹事長）

第17回研究大会（徳島）

-

174-

2012年３月10日、11日

　

会場：とくぎんトモニプラザ

　

参加者数:115名

・1ﾐ

　

催

　　　

全国難病センター研究会

鳳覆霞震「四国巡礼と病気」

　　

講師：真鍋

　

俊照（四国大学文学部）

第17回研究大会

　

開催報告（日本難病・疾病団体協議会ホームページ内）

http://ｗｗｗ.nanbyo.jp/betusite/12031Okenkyukai/top.html



全国難病センター研究会第17回研究大会(徳島)参加者一覧

資料②

(敬称略)

No. 団体・所属機関 参加者

１ 愛知県医師会 河村　　昭徳

２ 愛知県医師会　難病相談室 稲占　　充匡

３ 石川県ＯＰＬＬ友の会 ll目　　勲

４ 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 鈴木　　善治

５ 愛媛県松山保健所 曽我　　直世

６ 大分県難病相談・支援センター 渡辺　雅江

７ 大阪肝臓友の会 西村　慎太郎

８ 大塚製薬株式会社　企画渉外部 梶山　　佳仲

９ 大塚製薬株式会社　企画渉外部 こ見　哲t包

１０ 株式会社　大塚製薬工場 多Ill　　義孝

11 沖縄県難病相談支援センター 照μ名　　通

１２ 簒
｜

｜

県難病患者一家族団体連絡協議会
ＯＰＬＬ友の会

片山　　智子

１３ 香川ＩＢＤ友の会 新谷　光浩

14 鹿児島県難病相談・支援センター 原田　ヶイ子

１５ 鹿児島県難病相談・支援センター 川越　　潔

１６ かごしま難病支援ネットワーク 黒木　恵子

１７ かながわ難病相談支援センター 斉藤　あおい

１８ かながわ難病相談支援センター 金子　　季代

１９ 岐阜県難病医療連絡協議会 藤井　和希

20 岐阜県難病医療連絡協議会 堀田　みゆき

21 岐阜県難病医療連絡協議会 井深　和子

22 京都府難病相談支援センター 水田　　英二

23 熊本県難病相談・支援センター 田I-.　和酒

24 群馬県難病相談支援センター 川尻　洋美

　25

一一一一

　26

厚生労働省健康局疾病対策課 山本　　尚子

厚生労働省障害保健福祉部 高木　憲H1

27 ＮＰＯ法人　高知県難病団体連絡協議会 竹島　和賀ｆ

28 独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構　障害者職業総合センター 春名　山･郎

29 済生会横浜市東部病院こどもセンター f･河　　剛

30 埼玉県立大学 高畑　　隆

31 佐賀県難病相談・支援センター 三原　睦子
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No. 団体・所属機関 参加者

32 佐賀県難病相談・支援センター 岩木　利恵

33 佐賀県難病相談・支援センター社会保険労務士”
吉村　多恵子

34 佐賀県難病相談・支援センター
社会保険労務士

永瀬　ノブ子

35 佐賀県難病相談・支援センター社会保険労務士 佐々木　伸昌

36 滋賀県難病相談・支援センター 藤田　有了･

37 四国大学文学部 真鍋　俊照

38 静岡県難病相談支援センター 深井　千恵子

39 ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会 野原　　11ﾐ平

40 ＮＰＯ法人　線維筋痛症友の会 尾ド　葉子

41 全国多発性硬化症友の会 佐藤　　仁子

42
全国難病センター研究会　会長
国立精神・神経医療研究センター病院　院長

糸山　　素人

43 全国難病センター研究会事務局
日本難病・疾病団体協議会

伊藤　たてお

44
全国難病センター研究会事務局
ＮＰＯ法人難病支援ネット北海道

永森　志織

45
全国難病センター研究会事務局
北海道視覚障害リハビリテーション協会

新井　宏

46
全国難病センター研究会事務局
ボランティア

野崎　和子

47
全国難病センター研究会事務局
財団法人北海道難病連

鈴木　洋史

48 全国膠原病友の会 森　　幸子

49 全国膠原病友の会 大黒　宏司

50 一般社団法人　全国パーキンソン病友の会 一樋　義明

51 全国腎臓病協議会 馬I-.　和久

52 千葉県安房地域難病相談・支援センター 友野　さゆり

53 千葉県安房地域難病相談・支援センター 白鳥　　真里

54 Techno　Craft 北岡　　剛

55 東京大学社会科学研究所 米倉　佑貴

56 徳島潰瘍性大腸炎友の会 島野　政勝

57 徳島潰瘍性大腸炎友の会 島野　清美

58 徳島県保健福祉部健康増進課感染症・疾病対策室 天野　泰輝

59 徳島県西部総合県民局保健福祉環境部（美馬保健所） 多田　美由貴

60 徳島県東部保健福祉局　吉野川保健所 侍平　　康‾「

61 徳島県東部保健福祉局　徳島保健所 佐藤　裕美

62 徳島県南部総合県民局保健福祉環境部（阿南） 浅野　明美
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No. 団体・所属機関 参加者

63 徳島大学大学院　ヘルスバイオサイエンス研究部 梶　　寵児

64 徳島大学病院神経内科臨床教授医局長 和泉　　唯信

65 とくしま難病支援ネットワーク 宮口|　　憲治

66 とくしま難病支援ネットワーク 富永　祥二郎

67 とくしま難病支援ネットワーク ﾄﾞ泉　　譲

68 とくしま難病支援ネットワーク 近藤　　宏

69 とくしま難病支援ネットワーク 有川　　哲雄

70 とくしま難病支援ネットワーク 近藤　　力

71 とくしま難病支援ネットワーク 由ド　洋子

72 とくしま難病支援ネットワーク 藤井　ミユキ

73 とくしま難病支援ネットワーク 坂東　利彦

74 とくしま難病支援ネットワーク 長尾　義明

75 とくしま難病支援ネットワーク 長尾　美津子

76 とくしま難病支援ネットワーク 松浦　智恵美

77 とくしま難病支援ネットワーク 森　　美智‾F

78 とくしま難病支援ネットワーク 西條　裕r･

79 とくしま難病支援ネットワーク 郷lり　　敦史

80 とくしま難病支援ネットワーク 宗　　孝志

81 とくしま難病支援ネットワーク 清家　隆史

82 とくしま難病支援ネットワーク 国見　　朝子

83 とくしま難病支援ネットワーク 中野　けいこ

84 独立行政法人国立病院機構　徳島病院　院長 足々l　克仁

85 難病ボランティア鴨の会 冨永　茂ｆ

86 難病ボランティア鴨の会 常房　美弥１

87 難病ボランティア鴨の会 田村　幸子

88 難病ボランティア鴨の会 林　　邦江

89 ＮＰＯ法人　難病ネットワークとやま 野村　明ｆ

90 特定非営利活動法人　難病支援ネット北海道 窪田　京ｆ

91 新潟県難病相談支援センター 野水　　伸「

92 日本ＡＬＳ協会 金沢　　公明

93 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 宮永　恵美
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資料②

No. 団体・所属機関、　　　　　　　　　　　‥ 。参加者

94 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 藤原　　勝

95 パナソニックヘルスケア株式会社 松尾　光晴

96 パナソニックヘルスケア株式会社 高日|　　亮

97 パナソニックヘルスケア株式会社 高林　　晃一

98 広島難病団体連絡協議会 後藤　　淳子

99 広島難病団体連絡協議会 後藤　　寛

100 ファイザー株式会社 奥深　　徹

101 ファイザー株式会社 喜島　智香子

102 福岡県難病相談・支援センター 人道　　綾

103 福島県難病団体連絡協議会 渡遵　　善広

104 北祐会神経内科病院　診療部　リハビリテーション課 神原　　美唄

105 北海道難病医療ネットワーク連絡協議会 蛸島　八垂r･

106 北海道難病医療ネットワーク連絡協議会 真鍋　智美

107 北海道難病医療ネットワーク連絡協議会 矢野　　由紀

108 北海道教育大学函館校 廣畑　　圭介

109 三重県難病相談支援センター 河原　洋紀

１１０ 三重県難病相談支援センター 山内　香菜「

１１１ 宮城県難病相談支援センター 小島　･｀;父義

１１２ 特定非営利活動法人　宮城県患者・家族団体連絡協議会 山田　　嘔予

１１３ 独立行政法人国立病院機構　宮城病院 今Jt^　　尚志

１１４ 独立行政法人国立病院機構　宮城病院 椿井　富美恵

１１５ 宿谷　弥ｆ
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全国難病センター研究会

　

第17回研究大会（徳島）報告集

発

　

行

(事務局)

全国難病センター研究会

財団法人北海道難病連

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　　　　　　

TEL 011-512-3233 FAX 011-512-4807

　　　　　　　

ホームページhttｐ://ｗｗｗ.do-nanren.jp

　　　　　　　

E-MAIL jimukyoku@do-nanrenjp

特定非営利活動法人難病支援ネット北海道

　　　　　　　　

〒064-0927

　

北海逆札幌市中央区南27条西８丁目1 -28

　　　　　　　　　　　　　　　

TEL 011-532-2360 FAX 011-511^8935

　　　　　　　　　　　　　　　

ホームページhttp://nanbyo-shien-h.net/

発行日 2012年９月１日
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