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＜開会式＞
会長挨拶　　　糸山　泰人（国立精神・神経医療研究センター病院　院長）

来賓挨拶　　　群馬県知事　大澤正明　代理　群馬県健康福祉部長　片野清明
　　　　　　　前橋市市長　山本　龍　代理　前橋市健康部長　塚田昌志

＜特別報告＞

　「難病対策の現状と課題について」
　　　　　　　　山本　尚子　（厚生労働省健康局疾病対策課）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　当日配布資料

＜特別講演＞

　「難病相談支援センターのあり方に関する提言」
　　　　　　　　西澤　正豊　（「希少性難治性疾患患者に関する医療の向上及び

　　　　　　　　　　　　　　　　　患者支援のあり方に関する研究」班　研究代表者）

＜全体討議Ⅰ＞

　　　進　行　　伊藤　たてお　（全国難病センター研究会事務局長

　　　　　　　　　　　　　　　　　 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会代表理事）

＜研修講演＞

　「患者・家族への支援ついて～パーキンソン病患者・家族さんと共に～」  
　　　　　　　　横山　雅人　（医療法人社団日高会　日高病院　回復期リハビリ室）

＜パネルⅠ＞
　　

　　　　「群難連の 39 年間のあゆみと相談活動」
　　　　　　　　小林　光枝　（群馬県難病団体連絡協議会）

　　　　「多発性硬化症とともに生きる 20 ～ 40 歳代の人々の療養経過と
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　病気を抱えての思い」
　　　　　　　　小山　徳子　（群馬大学医学部付属病院）
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＜パネルⅡ＞

　　　　　「難病患者さんへの特例補装具について」
　　　　　　　　戸田　真里　（京都府難病相談・支援センター）

　　　　　「『難病情報誌』製作事例紹介」
　　　　　　　　照喜名　通　（沖縄県難病相談・支援センター 認定 NPO 法人アンビシャス）

　　　　　「難病支援サポーターズクラブを作ろう！」
　　　　　　　　三原　睦子　（佐賀県難病相談・支援センター）

＜パネルⅢ＞

　　　　　「東京都難病相談・支援センターにおける
　　　　　　　　　ピア相談員研修の 5 年間を振り返って」 
　　　　　　○田村　智英子、武藤　香織、高橋　美紀子、
　　　　　　　安井　マサエ、坂本　秀夫　（東京都難病相談・支援センター）

　　　　　「メンバーと専門家との歩み・ひとつのピアサポートの形
　　　　　　～膠原病ピアサポータ―の質的向上をめざした試みの中で生じていること」
　　　　　　　　鎌田　依里　（全国膠原病友の会愛知県支部）

　　　　　「看護大学生と当事者交流から」 

　　　　　　　○田上　和子　（熊本県難病相談・支援センター）

　　　　　　　　福本　久美子　（九州看護福祉大学　看護学科）

　　　　　「『患者の声協議会』の活動について」
　　　　　　　　武田　飛呂城　（患者の声協議会　事務局 /

　　　　　　　　　　　　　　　ＮＰＯ法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会　事務局長）

＜福祉機器展示等＞

＜全体討議Ⅱ＞

＜次回開催地挨拶＞

＜閉会挨拶＞
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　全国難病センター研究会の会長を勤めさせていただいています糸山です。今日このように

立派な第 18 回の研究大会を新前橋の地で開くことができまして、たいへんわたしうれしく

思います。主催するひとりとして、たいへんありがたく思っています。

　今日は多くの来賓の先生も来ていただいています。厚生労働省、群馬県、前橋市、そして

群馬大学から来ていただいてたいへんありがたく思っています。またこのように立派な会を

半年、数年以上かけて計画された皆様に心から感謝しております。

　わたし難病対策、この日本における難病対策をたいへん常々誇りに思っているひとりで

あります。40 年前にわたしが大学を卒業した頃にこの難病対策がスタートしました。1972

年のことでありますけども、その頃は本当に一生懸命になってこの難病の、病気の原因を研

究させてもらっていました。その頃の対策は研究そして支援、そして病院の連携を高めると

いうことがありましたけども、この難病の考え方、難病の理解というのはどんどん進んで

それが拡げられてきております。医療体制の見直し、そして QOL の向上という形が加わっ

てきて、この難病支援そして難病相談の研究会というのもそのあとから始まってきて、も

う 15 年になろうとしております。年に 2 回このような研究会を開き、センター、各都道府

県にできたセンターの皆様が集まってその現状、悩み、そして今後の在り方を話してきて、

この 9 年間、本当に一つ一つのその成果が現れてきているのではないかと思いますけども、

今年、来年になりましてこの難病対策全体が大きく見直される、わたしは非常にいいふうに

見直されてきているというふうに思いますけども、できている時期と思います。

　今日はそのことに関しましては山本課長の方からもいろいろご報告いただけるものと思い

ますけども、その中にあってこの難病センター研究会がわたしは大きく改善、飛躍そして強

くなるのではないかというふうに予感を感じております。ぜひ今日は、山本先生の話があり、

そしてそういう我々の思いをまたまとめた西澤先生の発表もありますので、その中で皆さん

のご意見を聞きながらぜひこれを法制化、きちっとしたような形にもっていければというふ

うに期待しております。

　今日はたいへん楽しみ、また期待できる講演が多いと思います。みなさん一緒に聞きたい

と思いますし、また明日は皆様方のいろんな場所におけるそういうご提案をお聞きできれば

と思っております。ぜひこの二日間たいへん有意義な時間を皆さんと一緒に持ちたいと思っ

ています。どうぞよろしくお願いいたします。

　わたしの開会の挨拶にかえさせていただきます。どうぞよろしくお願いいたします。

開会挨拶

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　泰人

会長挨拶
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来賓挨拶

群馬県知事

群馬県健康福祉部長

大澤　正明
代理　片野　清明

　みなさまようこそ群馬県へお越しいただきました。全国各地から本当にありがとうござい

ます。今紹介をいただきました群馬県庁で保健、医療、福祉、食品安全等を担当しておりま

す健康福祉部長のかたのともうします。本来でありましたらこうやって大勢全国から皆様お

集まりいただきましたので、知事の大澤　正明、ご挨拶申し上げるところでございますけど

も、申し訳ありませ、祝辞を預かっております。ご紹介をさせていただきたいと存じます。

　本日、全国難病センター研究会第 18 回研究大会群馬大会が全国から多くの皆様方をお迎

えしてここ群馬県で開催されますことを、心からお慶び申し上げますとともに、皆様方のご

来県を心より歓迎申し上げます。

　また皆様方には日頃から難病対策に関して格別のご尽力を賜っておりますことに、重ねて

感謝を申し上げます。

　難病は原因が不明で治療法も確立していないことから療養は長期に渡り、ご本人はもとよ

りご家族の皆様のご労苦は計り知れず、直面している問題も様々かと存じます。こうした中

全国から難病支援に関する当事者そして支援者の皆様が一堂に会され研究大会を開催されま

すことは、まことに意義深いことであり、その成果が今後の難病相談・支援センターの相談

支援体制の充実につながるものであると考えております。

　群馬県におきましても、長期に渡る療養に要する経済的負担を軽減するため、医療費に対

する公費負担を行っております。また難病は病気が多岐に渡り症状や進行は人により様々で

あることを踏まえ、個々人の状態にあった支援を行うため、難病相談・支援センターや県内

の保健福祉事務所などにおける相談窓口を開設しております。今後とも皆様が安心して療養

できるように務めてまいりたいと考えております。

　結びとなりますが、開催にあたりご尽力をいただきました関係の皆様方に重ねて感謝を申

し上げますとともに、ご出席の皆様のご健勝、ご活躍を心より祈念申し上げましてお祝いの

挨拶をさせていただきます。

　平成 24 年 9 月 22 日　群馬県知事　大澤　正明　代読でございます。

　どうぞ二日間が有意義な大会となりますようにご祈念もうしあげます。失礼いたしました。
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前橋市市長

代理　前橋市健康部長

山本　龍
代理　塚田　昌志

　みなさまこんにちは。前橋市健康部長の塚田でございます。ご案内いただきました山本市

長、都合によりこちらに参ることがかないません。祝辞を預かってまいりましたので代読さ

せていただきます。

　祝辞

　この度、関係皆様をここ水と緑と歌の町、前橋市にお迎えし、全国難病センター研究会第

18 回研究大会が開催されますことはまことに喜ばしく、34 万市民を代表して心から歓迎申

し上げます。

　皆様には日頃から医療や福祉、行政関係者と患者・家族団体とのネットワーク構築などそ

れぞれの地域における難病対策に多大なご尽力を賜っており、深く敬意と感謝を申し上げま

す。

　さて、本市は本年、市政施行 120 周年を迎え、産業や人材を育み、人が住みやすく自然

に優しい文化豊かな町にすることを政策目標に掲げ、市政運営に全力で取り組んでおります。

とりわけ難病を抱える皆さんの療養生活を支えるため、関係機関、団体と連携を図りながら

療養相談会や実務者研修会の開催、さらには関係者ネットワーク会議などの設置事業を進め

ているところであり、本日全国各地から難病支援に携わるみなさまにお集まりいただいて、

難病支援に関する研究大会が開催されますことを大変意義深く思っております。

　今後も安心して療養できるまちづくりに取り組んでまいりますので、どうか皆様には本会

を実り多きものとしていただきますことはもとより、その成果をそれぞれの地域において発

揮いただきますよう、ご期待申し上げます。

　むすびに、本会の開催にあたり、ご尽力をいただきました関係各位に重ねて深く敬意と感

謝を申し上げますとともに、研究大会のご成功とお集まりの皆様の今後ますますのご活躍、

ご健勝を心から祈念申し上げ、お祝いと歓迎のご挨拶といたします。

　平成 24 年 9 月 22 日　前橋市長　山本　龍　代読

　どうぞよろしくお願いします。ありがとうございます。

来賓挨拶



特 別 報 告

座　長

報　告

全国難病センター研究会　事務局長

一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会　代表理事

　　　　伊藤たてお

「難病対策の現状と課題について」
厚生労働省健康局疾病対策課　課長　　　　　　山本　尚子

座　長

伊藤たてお

報　告

山本　尚子 氏
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｢難病対策の現状と課題について」
厚生労働省健康局疾病対策課　課長　山本　尚子

　みなさまこんにちわ。ご紹介いただきました山本

です。お世話になっております。

　すばらしい会場で準備して下さったまたお招きい

ただきました、特に群馬難病連の澁澤東三夫会長、

本当にありがとうございます。また今日は厚生労働

省疾病対策課からは勉強したいということで当課の

職員 2 人まいっております。ひとりが竹ノ内とい

いまして難病対策の専門官として勉強しておりま

す。またもうひとり楠田ともうしますけども、若い

キャリアということで新しい難病対策をこれから作

り上げる中核になる若手ですので、ご指導のほどよ

ろしくお願いいたします。

　またさきほど、地元の角野部長あるいは塚田部長

からもご挨拶いただきました難病対策におきまして

都道府県あるいは市町村大変お世話になっておりま

す。ありがとうございます。また制度改正について

はいろいろご心配もおかけし、またこれからもいろ

いろご協議させていただくことになろうかと思いま

すけれども、どうぞよろしくお願いいたします。

　糸山先生にはさきほど話していたら、前回が 3

月徳島であったということで、徳島でお話をさせて

いただいて、それから今まで早かったようなまだま

だやることがあるというようなことを感じる次第で

あります。

　わたしの方からは、お手元にハンドアウトで、パ

ワーポイントが小さくて後ろから見えるかどうか心

配だったものですから、今日はお配りした資料を元

にご説明させていただきたいと思います。(P17 ～）

　難病対策の現状と課題についてということでお時

間をいただきます。

　JPA の伊藤さんともお話をしてなるべく短くお話

をさせていただいて、できれば質疑、ご意見をお受

けしたいというふうに思います。またそれによって

またお話を膨らませればというふうに思いますの

で、なるべくコンパクトにお話したいと思います。

　難病対策につきまして、ここにお集まりの方も

ずっと難病に関わってる方も多いと思いますので、

今までの歴史についてはご存じの方も多いと思いま

す。軽くふり返りますと、資料 2 ページ、昭和 47

年の難病対策要綱から第一歩が始まっております。

さきほと糸山先生が我が国の難病対策は世界に誇れ

るものであっていいものであったというお話がござ

いました。確かにスモン病の解決をきっかけにその

先行体験を柱にして研究を全国的に進め、また患者

さんの医療費助成も同じように行いつつ、難病を克

服していきたいということで進んでまりいました。

　当時も原因不明で治療法が未確立でかつ後遺症の

残すおそれが少なくない疾病あるいは経過が慢性に

渡って経済的な問題のみならず、介護の問題、もう

この昭和 47 年の時から介護の問題あるいは家庭の

負担、精神的な負担ということにも着目して、調査

研究の推進、医療施設の整備、医療費の自己負担の

解消あるいは軽減ということを取り組んでおりま

す。

　その当時、8 疾患、スモン病をはじめとした 4 疾

患は医療費助成をし、研究もおこなう。またサルコ

イドーシス以下 4 疾患は研究を行う。いずれも予

算は、行政保留裁量的経費という研究費で行うとい

う、今の基本的な構造がこの時からスタートしてお

ります。

　現状をみますと、3 ページですが、この絵は何度

も行政は出させていただいておりますが、1 番下に

難治性疾患克服研究事業と、いわゆる純粋な研究、

100 億という研究費で行っております。特に臨床

調査研究分野 130 疾患、これも少しずつ増やして

まいりましたけど、この疾患については毎年研究を

どこかで行われている疾患ということになります。

希少性、患者数 5 万人未満で原因不明で治療法が

未確立、生活面への長期の支障という 4 要素を満

たす疾患を選定して研究をする。そしてその疾患か

ら一つずつあるいは 2 つずつと選定して医療費助

成になる、受けれる疾患、研究もし医療費助成もう

　特別報告 2012 年 9 月 22 日現在
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けれる疾患ということで 56 疾患現在ございます。

　平成 21 年に当時の桝添大臣が研究が大事だとい

うことで研究費を 25 億から当時 4 倍 100 億に増

やしました時に、研究症例分野 234 分野その他の

分野を拡充することができたということになりま

す。

　わたし、このポストには昨年の夏からなんですけ

れども、私共の職員もそうですが、数多くの患者団

体からの陳情をいただいております。一言ていえは

難病指定をして欲しいと。簡単にいえばそういうこ

とであります。その難病指定をして欲しいという意

味は、一つには臨床調査研究分野に入った疾患にな

りたい。それで毎年研究をすることで治療法がみつ

かりたいということですが、できれば医療費助成の

対象にしていただきたい。そうすると助かるんだけ

れども、ということで、一言で難病指定にして欲し

いという声を多くいただいております。

　実際に今 56 疾患がどのような疾患かというのは

4 ページにございます。昭和 47 年から少しずつ毎

年増えてきて、平成に入りまして経済情勢もござい

ますから、あまり増えることがなく、平成 14 年か

らはストップしておりまして、平成 21 年の 10 月

に当時自公政権の最後、2 期目、入った時は民主党

政権だった時ですけれども、疾患が 11 疾患追加し

たあとスタックしているということでございます。

　次のページをめくりますと、どのような疾患がど

のような伸びを示しているかということが書いてご

ざいます。潰瘍性大腸炎、パーキンソン、全身性エ

リテマトーデスの伸びが大きいということもグラフ

上はすぐ見て取れるわけで、次の 6 ページにグラ

フがございますけれども、この 56 疾患の医療費は

毎年右肩上がりで 24 年度の予算で 1278 億総額医

療費がかかるという推計がございますけれども、国

の予算は 350 億円ということで、さきほど群馬県

の部長からもこの医療費の助成についてお話ござい

ましたけれども、国県 2 分の 1、形式的には予算の

範囲で国が補助するといいましても、疾患を選定し

たりする云々のところでは国が決めておりますの

で、事実上国と県で半分ずつ責任を負うべき制度

ですけれども、国の予算、10％シーリングの中で

は頑張っているとはいうものの、約 4 分の 1 が国

が払い残りは全部自治体が払っているという状況が

続いていると。この状況下ですから疾患を追加して

欲しいというような声があってもなかなか追加でき

ないという事態に陥っているということでございま

す。

　こういうことについては、グラフ見ていただいた

ら分かりますように平成 12 年ぐらいからもう傾向

は同じ傾向ですし、給付率というのは本来 100％

であるべきところが 90％台から 50％台にドドッと

落ちてきたころ、つまり平成 13 年 14 年ぐらいか

らなんとかこの制度をしなきゃいけないということ

は誰の目にも明らかで、みんな努力をしてまいりま

した。

　平成 15 年頃に少し自己負担を増やそうという

ことで A からＧランクの自己負担ができましたが、

非常にそれが細かく分かれておりますので、現場で

はたいへん、非常に手間がかかっているというよう

なことがございますが、もう一つはもうご記憶の方

も多いと思います、平成 18 年度に潰瘍性大腸炎、

パーキンソン等多い疾患について少し遠慮していた

だきますといいますか、新規のよころを抑制して、

空いたスペースに新しい疾患を少しでも追加できな

いかというような議論をしました。行政経験者、団

体の経験者もおられると思いますけど、一つの解決

法の一つだと思います。現実的な解決として短期

的にできることをしてやろうとしましたけれども、

パーキンソン病の患者団体の方あるいは他の団体含

めて賛成が得られずにその改革は頓挫し、そのまま

今を迎えているということでございます。

　次の 7 ページを見ていただきますと、こういう

状況下でそれでもこの難病対策をどうしたらいいか

と言うことを考える時に、もう一度きちっと難病対

策について 1 から見直してみてはどうかというこ

とで、改革に向けての見当が進んでおります。省内

の副大臣をトップとした見当チームとそれからもう
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一つは厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

という審議会の場での公開での議論というのを重ね

てまいりました。9 月 13 日を第 13 回とし、第 23

回まで先だっての 8 月 16 日まで委員会をし、今日

ここにさきほど紹介のありました春名様おられます

けども、その下にワーキンググループをつくり、様々

な分野について委員の方に詰めていただきました。

　また、その次の 9 ページを見ていただきますと、

その間にもう一つは社会保障の議論が国では行われ

ました。税社会保障の一体改革いう中で当初難病に

ついては必ずしも大きくハイライトされていません

でしたけれども、でもわたしたちの先輩たちが少し

でも難病に光が当たらないかということを模索し、

また難病対策委員会でのアピールあるいは政治的は

コミットメントといいますか、意志もありまして、

2 月の閣議決定では社会保障改革の中の医療看護の

中に難病対策が位置付けられたということで、難病

の対象疾患、特に医療費助成については対象疾患の

拡大を含めて公平公正な制度にするべきと、そのた

めの法制化も視野に入れるということがございます

し、また今まで医療費助成と研究、特に医療費助成

にばっかり光があたってますけれども、もっと総合

的な福祉だったり就労支援だったりというような難

病対策が必要だということで、総合的な対策の構築

を目指すということがございました。

　ここまでは実は 3 月の時点で 2 月ですので、お

話申し上げたところまででさらっとやりました。そ

してその時に実は障害者総合福祉施策の見直しの中

で、疾患の定義、障害者の定義の中に難病というの

が含まれるということで10ページの概要という中、

基本理念の下の 3．障害者の範囲というところに、

制度の谷間を埋めるべく障害者の範囲に難病等を加

えるということで、この法案がその時まだ国会に出

る出ないの頃だったと思います。実際にはこの国会、

今国会で、先の国会で成立いたしまして、難病も障

害者の範囲に入れ、福祉サービスの対象となる。ど

の病気が対象になるのかということについてはこの

あと制令で定めるということになってます。この施

行が 24 年 4 月ですので今日前橋市の塚田部長さん

おられますけれども、市町村現場ではいったいどれ

だけ、どうなるんだと、早くしめしてくれないと現

場で対応できないじゃないかというたいへんなおし

かりをいただいておりまして、そのことも含めて今

詰めなければいけないという状況にございます。

　ただ、この時問題になりましたのは、じゃあ難病

患者さんは障害者の身障手帳をとれるのかとか、障

害者の年金サービスは受けれるのかどうかとかいう

質問が多数出ましたが、いずれも受けることはでき

ません。福祉サービスのみ対象になるということで

すので、手帳の取得は今まで通り、難病患者さん

の約 2 割は身障手帳を取得しておられますけれど

も、手帳の取得等々については制度上変わりませ

ん。難病の患者さんが通常の障害、他の障害者と同

様に通常の手続き、つまり障害者程度区分の認定を

受けた上で必要なサービスを受けることができると

いうことになります。ただ、その障害程度区分の認

定、今度は障害支援区分の認定と名前が変わります

けども、いずれにしてもそれですと従来と変わらな

いじゃないかとか、難病患者さんのいろんな症状の

固定されてないような様々な症状、くみとれないん

じゃないかというご懸念に対して、今日来ておりま

せんけれども障害部、厚労省の中でもきちっとした

現場へのマニュアル、あるいは疾患の特性を示すも

の等をお示しして、現場で最大限配慮できるように

という風に記すことにしております。そういった意

味で現場から早くそのマニュアル含めて示してくれ

ないと準備が出来ないじゃないかというようなおし

かりをいただいているところでございます。

　それで、これまでの難病対策につきまして、どう

いうふうに厚労省が思っているかというと、本当に

大きな意味を持っていたというふうに思っていま

す。昭和 40 年代からこの問題を取り上げてきたこ

とで、これまて難病対策自体、紙ございませけども、

5 つの柱といって、研究と医療施設の問題そして医

療費の自己負担の軽減、4 つ目の保健医療福祉の充

実、特に福祉施策の充実ということをやってきまし

た。その結果、例えば研

究分野でも必ずしも完治

する疾患が多数増えたか

どうか別にしまして、診

断技術あがりましたし、

多くの疾患はそれでも

症状の軽減とかいくらか

でも治療法が一部でも開

発できるということに資

したというふうに思いま
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す。

　ただ一方でやはりまだまだ対処療法はあるもの

の、疾患の治癒にはほど遠い疾患もございますし、

さきほど、若干研究費が増えました、4 倍に増えま

したけれども、まだまだ研究対象になっていない疾

患もあるということがございます。それから患者さ

んからお聞きするのはいろんな研究班あるけれど

も、その成果がきちっと患者に還元されてないん

じゃないか。患者の側からみて何やっているかよく

分からないと。あるいは 1 番いい研究成果がちゃ

んと自分の治療の反映されているのかどうかという

ような声もございます。また自治体の現場の方おら

れると思いますけども、臨床調査個人票といって患

者さんのデータを毎年きちっといただいて、研究に

資するということになっておりますけれども、群馬

県さんちょっと分かりませんけれども、臨床調査個

人票のデータも昨今は県も入力率が非常に下がって

おりまして、ほとんどいれてくれない県もでてきた

りしております。またそのデータの精度といいます

か、医学的科学的な精度についても様々なご意見が

あるということで改善点かあるというふうに考えて

おります。

　医療施設につきましても拠点病院あるいは協力病

院等つくって様々な医療機関がご協力頂いている、

今日岡本先生いらっしゃいますけど、群大の神経内

科なんかも多くの役割を果たして下さっているんだ

ろうというふうに思いますけれども、一方で神経難

病以外の難病の患者さんも、特にではございますけ

れども、どこにいってもなかなか診断がつかない。

あるいは医療機関において治療内容が随分差があ

る。あるいはこれは医療全体での医師の偏在あるい

は医師不足というのもありますし、医療従事者の問

題もありますけれども必ずしも満足いく医療が受け

れてないんじゃないかということがございます。

　また急性期医療のみならず療養のところでのベッ

ド確保の問題等現場での苦労というのもよく耳にす

るところでございます。また医療費助成の自己負担

の軽減というところはもう 56 疾患についてはかな

りいい福祉的な意味をもったサービスになっている

と思いますけれども、一方で 56 疾患以外の疾患の

患者さんからは非常に強い不公平感というのを示さ

れているということが事実でございます。

　またこの医療費助成についても年々事業費が増大

しておりますので、特にそれを被っている都道府県、

知事会あるいは全国衛生部長会からは早急な見直し

をしていただかないと自治体も同じように財政が厳

しい中でこれ以上とても耐えられないという声を頂

いているというところでございます。

　また保健福祉のところで特に難病相談支援セン

ター等が全国 47 都道府県に整備されて現場の努力

でひとつ一つの役割を果たしていただいております

けれども、まだまだそのセンターひとつとっても基

盤が脆弱であること、あるいはセンターの活動にも

都道府県格差があること等、またそのセンターへの

支援も十分じゃないんじゃないかというような声が

ございますし、なにより国民が難病のことをあまり

理解してくれてないと、地域であまり理解してもら

えてないということに対する、もっと国が啓発普及

を広くやるべきという声をいただいております。

　また福祉施策のところは、さきほど障害者総合支

援法の開設の話がございましたけれども、なかなか

難病患者さんの地域の療養についても十分な福祉

サービスが得られていないと。また申し上げました

ように、課題が非常に明確になってまた多岐に渡っ

ているということで、制度の改正をしなければなら

ないということについては大方の理解が得られ認識

も一致しているというふうに思っております。

　そういった中で、11 ページ以下、8 月 16 日に

まとめられました今後の難病対策の在り方中間報告

ということで、概要版が 13 ページまで、本文その

ものは 14 ページから全文つけております。これを

まとめたのは今後の難病対策の法制化も視野にいれ

た柱だてということだろうと思います。この報告を

受けまして現在行政、私共の課以下スタッフと省内

あるいは各省とも調整しつつ、どんな制度になり得

るのかというのを今制度を検討し、また模索してい

る状況でございます。一定程度課内でも協議をし、

また各省とも協議をした上で 10 月中旬以降再度難

病対策委員会が開始され各論の議論に入ってくると

いう予定になっております。中間報告の概要11ペー

ジにございますけれども、難病対策の必要性と理念、

必要性は否定する人いないと思いますが、理念とし

ては大きく 2 つの柱ということで、治療法の開発

研究を進め、疾患を克服するという一つの柱と、そ

うはいっても長期に療養がまだ必要な難病患者さん

の社会的な支援、共生社会の実現というのが大きな
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理念というふうに考えます。

　難病の定義と範囲をどうするか、これは難病対策

委員会の委員でもあられる、特に JPA の伊藤さん

の方からも多くの意見が出され難病委員会で最も多

くの時間を裂いた部分です。簡単にもうしますと難

病対策について、稀少で難治な疾患に限定して、そ

ちらに集中的に対策を今後進めるべきという意見

と、個別の施策についてはいろいろ限定がでてくる

ものの、難病対策全体としてはなるべく幅広くとら

えれ、稀少、稀少じゃないとかまだ病名分からない

ような疾患も含めて難病対策を広くとらえた上で進

めるべきというご意見について 2 つの意見があり、

結果的にはなるべく幅広くとらえるべきという意見

でとりまとまっております。

　一方医療費助成については対象疾患について 4

要素、症例が比較的少ないこと、全国的に研究が必

要なことと、それから原因不明であること、効果的

な治療法がまだないこと、生活面への長期に渡る支

障があることという 4 要件を基本にやっていくと

いうのが妥当であるというご意見でまとまっており

ます。

　また疾患の拡大についてもより公平なものにする

ということですけれども、その一方で効果的な治療

ができた疾患というのは通常の医療保険の制度等々

に入っていくということについて定期的に見直すべ

きということがございますし、もう一つは対象患者

の範囲については重症度の基準を設定することが必

要だと。同じ難病でも軽症の人と重症の人がいる場

合に一定程度重症度をいれるべきというご意見ござ

いましたし、患者の認定のところでは、きちっとし

た専門医の診断を要件とすべきということがござい

ました。今の診断書その他手続きには医師の要件を

課しておりませんでどの医師でもいいということに

なっておりますけれども、一定の指定を受けた専門

医にすべきということがございますし、そさから治

療内容についても科学的エビデンスに基づく治療ガ

イドラインを設定することということがありまし

た。ただ一方で患者さんのアクセスの確保ですとか、

一方で専門医がなかなかいない地域、どうするのか

というのに対する十分な配慮が必要だというご意見

もございました。

　また福祉サービスについて難病のここでの議論を

踏まえつつやっていくべきということですし、ここ

に 1 番関係のある難病相談支援センターの在り方

ということですけれども、まずいろんなところと連

携してやっていくと。県に一ヶ所の支援センターに

ついて全部が自分独りでできるわけではないですか

ら連携が必要であるということ。ただ、どの都道府

県でも基本的な機能を果たせるように必要な体制に

ついて確保する必要があるということ。またピアサ

ポート等の当事者性の重要性というのも謳われてお

ります。また大きく議論を呼んでおりますが難病手

帳あるいはカードということについても議論ござい

ました。他の障害者については個別法で身体障害者

福祉法に基づく手帳というのがあります。精神障害

者は精神障害者手帳があると。その手帳を持ってい

ることで例えば他の就労支援サービスを受けやすく

なるあるいはその他の社会的な割引サービスとかそ

の他を受けられることについて、難病患者の手帳、

カードの在り方についても、ここは実際は賛否ござ

いまして議論すべきということになっています。ま

た研究、医療体制の整備、就労支援、そしてもう一

つ大きなテーマとして 13 ページですが、小児慢性

特定疾患治療研究事業対象疾患の医療費助成が 18

才あるいは延長して二十歳で途切れることについ

て、二十歳以降どうするのかという、昔キャリーオー

バーという呼び方をしておりました。どうも小児科

の先生方からロトシックスみたいであまりよくない

というので、トランジションということで、いずれ

にしても成人以降の問題をどうするのかということ

で、これを引き続き検討する必要があるということ

になっております。

　それから今回まとまったものであり、あとお手元

の資料につけさせていただきましたのは、23 ペー

ジからは実はこの報告を受けまして 18 日土曜日に

厚労省の東京の方で行いましたので地方の方につい

てはご足労をいただいたことになりますが、全国の

難病患者団体の方々 50 団体参加いただきましたけ

れども、意見交換会というのをさせていただきまし

た。結果的に各団体 3 分以内ということで皆さん

時間を厳守して下さって、それぞれのご発言があり

また質疑応答、ディスカッションというのをさせて

いただきました。そこで出された意見等につきまし

ては 23 ページ 24 ページに示してあります。

　1 番強い意見として感じましたのは、何より難病

だから、持っていることを社会から理解されていな
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い。回りからなかなか理解してもらえないというこ

とに対する孤立感とか孤独感、まわりに仲間がいな

かったり同じような病気の人がいなかったり、ある

いは回りが理解してくれないというそれに対して

もっと社会が理解してくれるような国の啓発、普及

とか、いろんな活動をして欲しい。実は 1 番ござ

いました。2 つ目は、治療法を開発して欲しい。やっ

ぱり治りたい、ということで、1 日も早くいい治療

法を開発して研究を進めてぜひ治る病気にしていた

だきたいというのか 2 つ目です。

　3 つ目が、実は就労社会参加でした。やっぱり働

きたいし子どもであれば学びたいし学校に行きたい

し、特に小さい、若くして病気になられた方は、そ

のあとしばらくブランクがあります。社会に出てき

ても行き場がないと。朝起きてもいく場所がどこに

もないというようなことに対してぜひ学びたいし働

きたいということ。そして最後にというのも変な話

なんですけども、医療費助成ということでやはり医

療費助成についてはぜひ拡げていただけると大変有

り難いというお声がございましたが、この会そのも

のは私たち職員、ここにおります職員もずっと聞か

せていただきましたけれども、我々職員が大変勉強

させられたということもありますが、会場内でそれ

ぞれみんな、それぞれに病気を抱えている方々だっ

たんですけども、共感と連帯といいますか、やや

ちょっと情緒的に過ぎるかもしれませんけれども、

それぞれみんなそれぞれに重荷をもったり思いがあ

る中で自分とは違う病気で悩んでいる方々への温か

い思いやりとか共感とかっていうのが共有できたん

だろうと思いますので、逆に我々職員としてはそれ

をきちっと制度化するという責任をより強く認識し

た次第です。

　そのあと実は難病相談支援センター、このあとの

資料は難病相談支援センターの現状ということで、

かなり財政的にも人材的にも基盤が弱いということ

の資料ついておりますので、ここであえて申し上げ

なくてもここにおられる方は十分問題を整理されて

いるんだろうと思いますので、最後にちょっと今の

状況を、思っていることも含めまして、まとめさせ

ていただいてもしご質問があればお受けしますし、

なければまた追加したいと思います。

　3 月に徳島でこの会が行われてわたしもお呼びい

ただいた時に申し上げたことを思い出しました。と

いいますのは、ほんの 1 ～ 2 週間前に 3 月の時に

しゃべった原稿のゲラが来まして、直してください

というのがきまして、3 月わたしこんなこと言った

んだなと思いました。その時にわたし申し上げたの

は、今みたいなことをもうちょっと細かくもうしあ

げましたけれども、24 年度は難病対策にとって非

常に大事な年であるというふうに認識しているとい

うことを申し上げたと思います。その思いは今も変

わりません。

　その時に申し上げたのは、実はややうちの部署も

含めて自分達を追い込んでうしろに火つけて自分達

で走ってみたいなところもありますけれども、その

時、24 年度が 1 番大事だという理由で 3 つあげて

ます。この原稿はいずれどこかで配られますからそ

の中に細かく書いてありますので、もしお暇があれ

ばお読みいただいてもいいと思いますけれども、一

つは、その時、昨年の暮れ、予算が全然組めなくて、

正直いいまして予算全然ないと、お金もない中で難

病対策のお金なんとかしろといわれ、だいたい難病

患者団体さんから今お聞きしますと、だいたい厚労

省が秋ごろに難病対策委員会を開いたりするとだい

たいお金がないので、なんか疾患を少し入れ替えよ

うとか自己負担を増やそうとかいって年度末の予

算にあわせて始めると。今回の難病対策委員会も 9

月にくしくも開かれ始めたので、また何か始まった

んじゃないかというふうに、なかなか信用していた

だけてない、いうふうに思っておりますが、ただそ

の時に、年少扶養控除の地方増収分を当時当てると、

自治体にすれはあれは国の金じゃない、あれは自治

体の金なんだけれどもということだと思いますけど

も、いずれにしても、その時単年度に限り年少扶養

控除をあててなんとか地方交付負担については国県

一緒になんとかしのごうと。ただそれは 24 年度限
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りであって、25 年度以降に早期にきちっと超過負

担を解消することを目指すべきと、目指すんだとい

うことを、当時 4 大臣、官房長官以外は、財務大臣、

総務大臣、厚労大臣なんですけども、合意して文書

にしたということがございました。ですから昨年 3

月それを受けて私たちの所管課としては 25 年度に

むけてどう責任とるんだということを示す責任があ

り、これは実は厚労省だけじゃなくて、財務省も総

務省も含めて求められた時だったと思います。それ

が一点。

　2 つ目にその時申し上げたのは、障害者総合支援

法は、当時まだ可決しておりませんでした。ただ国

会に出るという時に、制令で疾患を定めるといった

時にその制令で定める難病と我々がこれから目指す

難病対策の難病と違うのか一緒なのか、どうなるの

かということをきちっと整理する必要があると。向

の施行は 25 年 4 月を、当時も目指しておりました

ので、そこを時間限って議論すべきというふうに

思っておりました。それから当時社会保障税一体改

革、消費税法案が通ってなかった時です。社会保障

税一体改革がどうなるのかということがまさに、自

公民の合意もなかった時だったですから、これをど

うしていくのかと。その新しい社会保障の中で難病

をどうしていくのかということについて、我々なか

なか船にのせてもらってなかったんですけれども、

難病についてどうやってアピールできるのかという

ことの 3 点において、24 年大事な年だというふう

に申し上げたというふうに思います。

　今なんですけれども、それから半年以上たちまし

たですか、たって、ここに至ってまず 25 年度の予

算はどうなっているかということなんですけれども

さきほどお手元の資料の最後に、25 年度予算概算

要求載っています。県の部長さん、市の部長さんか

らすればこういうのは実際に、必ず保健福祉部は最

初からご覧になっていると思いますけれども、難病

対策については全く 24 年度同額になっていて、引

き続き予算編成過程で検討する。よくまあ、行政用

語で事項要求といって、夏の各省の要求までに各省

協議がセットできてなかってまにあってないものに

ついては、暮れまでの政府提案までにきちっと詰め

るということをいいます。それは行政的にはそうい

うことで、難病については医療費については今年度

同額 350 億が書いてあります。結局新しい制度の

時に、どの疾患が対象で何人対象で給付水準はど

うなるか、そのかけ算かかる医療費であり、その 2

分の 1 が国ということになりますから、そこがき

ちっと詰まらないと金額ははまらないことになりま

すし、新しい制度で、例えば難病相談支援センター

どういう位置づけになるのか、その予算はどうなる

のかというようなことも含めて全部の金額にしてこ

れまでの協議ということになって事項要求になって

おります。

　ちょっとさきほどこの会議の始まる前に、そうは

いっても他の分野ではけっこう予算は増えておりま

して、たとえば就労は当課のお金ではないんですけ

ども、難病患者への就労支援というのについては、

他所の課ですけれども、ハローワークに難病患者就

職サポーター（仮称）あえて人をおくということで、

難病患者の就労支援策の予算、2 倍以上の増ですね、

現在 1 億 4 千万強の予算を 3 億 7 千万以上にする

ということを発表しておりますので、予算で手当で

きるところは一つずつやろうとしておりますが、問

題は制度としてどうなっていくのかというようなこ

とが今問われております。

　難病対策のこの議論をしていてしみじみ思います

のは、3 つ申し上げたいと思いますけど、やっぱり

風呂敷大きくいえば、私たちが問われているのはど

んな社会を作りたいのかということ問われているん

だというふうに思います。難病患者さんによりもっ

と光をあててその人たちを支援する社会ということ

もあるでしょう。そして、公平公正な社会であって

欲しいというふうなのもあると思います。じゃあ公

平とはどういうことなのか。難病患者山間の公平と

いうようなこともあるかもしれません。それから稀

少難治な疾患と稀少じゃなくて難治な疾患、で、高

額な医療費がかかる疾患もございます。それらの患

者さんとの公平というのもあるのかもしれません。

あるいは医療のサービスと福祉サービスの公平公正

ということをあるのかもしれません。そういった意

味で今難病対策について我々は公平公正な制度にし

たいと思っておりますけれども、その公平とはどう

いうものなのかというのを制度する時には理念とし

てきちっと紙で整理をして、それを制度設計の中に

きちっと落とし込んでいくという作業をさせていた

だいてますが非常に難しいなというふうに日々悩ん

でおりますけれども、ただ、難病の対策委員会の側
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からは、難病をみてる側として今後どんな世の中に

したいのかというのは実は昨年の暮れに、難病対策

委員会が中間的な整理というのをしました。その出

された、委員会が出して下さったものをみますと、

なんども読んででもそうなのかなというふうに思い

ます。これからの社会のありようとして、稀少難治

性疾患についての捉え方なんですけども、これは人

類多様性の中で遺伝子レベルの変異も多いので一定

割合発生することは必然のものであるということ。

だけどその確率は非常に低いけど国民の誰でも発症

しうる可能性があるということ。ただたまたま罹患

した患者が重篤かつ慢性の症状に苦しみ治療法が未

確立なので患者 ･ 家族の負担が非常に重いというこ

と、また一方で希少性ゆえに社会一般の理解が得ら

れないために、なかなか難しい問題を抱えている

と。一方で国や地方公共団体の財政も厳しいという

中にあって、難病対策については従来の弱者対策の

概念を超えて患者 ･ 家族を我が国社会が包含し支援

していくという成熟した社会を目指したいというふ

うに委員会が謳っていると。今またもう一度よみか

えしてこういう社会を作りたい､ 難病対策委員会の

委員は取りまとめられたんだということを思い返し

ます。

　実際にそれを実現するにあたって、難病にかかわ

る者同士の共感も必要でしょうし、制度設計ですね、

国家レベルでの共感も本当に必要だろうというふう

に思います。医療費だけでも 1200 億を超えており

ます。それでもし患者拡大をしていろいろしてもこ

の金額で収まらないのは明らかなわけですけど、国

県はんぶんこすると数百億ずつはこれからも財源が

いるわけですが、その数百億を何に使うのかという

のは省内でも大バトルではないですが、かなりいろ

んな立場があります、高額療養費制度見直しこそユ

ニバーサルに使えるからそっちに使うべきという人

もいれば、予防接種が大事だ、という市町村もあり

ますし、妊婦検診が大事だという都道府県さんもお

られますし、もちろん私共の立場でも難病対策が大

事だと言います。そのどれに光をあてていくか、全

部に光が当たればもちろんいいんですけれども、限

られた財源の中でどう光を当てていくかというの

は、まさにどんな社会を作りたいかということの共

有とか共感の確認とか共感づくりみたいのに関わっ

ているなというふうに思います。

　2 つ目思いますのは、そうはいっても今の難病対

策の中間報告というのは、いってみれば、こんな制

度があったらいいんじゃないかという、設計では基

本設定作ったみたいなもので、ものを作る時は詳細

に設計図を書いてそれが将来船であればちゃんと船

の形になって、そしてかつエンジンを積んでずっと

走り続けられる船でなくちゃいけない。そういう絵

にきちっと制度設計を通していく。これはまさに行

政の側の責任ですけれども、それをきちっと制度設

計におとしていく。一つ一つが課題になります。

　このあとディスカッションに出てくると思います

けど、難病相談支援センターの法制化、一言でいえ

ば法制化でいいんですけども、どういう法制化にし

たいのか、難病相談支援センターを各都道府県に

設置義務設けるのかと。設置義務を設けるとした

ら、行政が設置を義務づけるということは、なんら

かに強制的な権限を持たせるということになります

ので、じゃあ難病相談支援センターが医療費助成の

認定を行うのか、あるいは難病手帳の交付決定を持

つのか、いやそうじゃなくてもっとソフトなものな

んでしょうかと、そうすると、それは設置義務じゃ

なくて努力でやるものなんでしょうか。あるいはそ

の時都道府県格差をどうやってなくせるんだろうか

と。ひとつひとつをきちっとディスカッションして

形に落としていくということが必要になります。

　それから、もう一つは、そしてこれが最も大事だ

と思うんですけれども、制度設計をしていく過程で

もですし、制度を作ったあとでももちろんですけれ

ども、現場の実線とのキャッチボールということだ

と思います。地域地域でやられている相談がよりよ

いものになるように、でもそれが普遍化した形で共

有されてよりよいものになるように、提言をいただ

き、私たちの方でもまたそれをきちっと制度に落と
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していくと。またそれが制度ができたあとそれを現

場できちっと活かしていくという、きちっとした

キャッチボールができるような制度が必要だろうな

というふうに思います。

　もうちょっとはっきりとどうなっているんだ難病

対策はということをお聞きになりたいと思いますの

で、率直に申し上げまして、法律をいつ作るのかと

いうことなんですけれども、国会答弁的には法制化

も視野に入れて至急まとめますといってましたし、

前の国会での 1 番踏み込んだ答弁は副大臣からで

すけども、時期通常国会への法案提出も視野に入れ

てというふうに申し上げました。視野に入れたので

出すとはいってないわけですが、今何が 1 番大変

かといいますと、もう一言でいうと、2 つ大きな問

題があるんですけど、1 番大きな問題は財源です。

金がどこにあるんだと、各自治体のこととか難病セ

ンターの方も結局予算の獲得は大変だと思うんです

けど、県の部長さんも県ではたぶん財政部局にいつ

も新しい施策の提案をすれば金なんかないといわれ

ていると思いますけれども、同じように、国のこの

財政厳しい中で、かつ復興支援に非常に財政支援が

必要な時に、かつまた消費税が上がる予定がない

25 年度金はどこにあるんだということは言われて

います。私たちがそういう意味で財源をどういうふ

うにきちっと確保して、船作ってもですね、重油が

なきゃ走りませんので、走っていける財源をどうい

うふうにとっていけるかということが、制度提案で

きるかどうかの大きな柱の一つになります。それか

らもう一つは、きちっとした制度設計図をかけてい

るかどうかと。医療費助成はどういうふうな仕組み

でどういう窓口の仕事になり、どうなっていくのか、

都道府県の窓口の責任はどうなるのか、臨床調査個

人票はどう変わって誰が入力する、どういうシステ

ムになればもっと使えるデータになるのか、さきほ

どずっと申し上げました難病相談支援センターは設

置義務とするのかそうではないのか、果たす役割は

何なのか、他の相談センターとの違いは何なのか、

ことごと難病手帳は誰にさしあげてどういう手続き

で手帳にはどんなメリットがある。ひとつひとつき

ちっと詰めるという必要がありますので、制度設計

なり実務を詰めるということが今の課の職員、わた

しも含めて、求められていることだというふうに思

います。

　まだこの法案をいついつ出しますとかこういう形

になりますとかとってもできません。おそらくこの

法律云々とかになりますと、間違いなく都道府県知

事会あるいは衛生部長会との十分な実務を協議をし

ないととても実際に現場は回りませんし、そういう

ことも含めてひとつひとつこれからやらせていただ

くということになろうかと思います。今の当課の状

況と取り組んでいることについて率直にお話をさせ

ていただきました。このあとまた西澤先生からは難

病相談支援センター、具体的な議論もあります、そ

の時でも結構ですし、今もし何かご質問なりご意見

があればお受けしたいと思います。次回また 3 月、

難病相談支援センター、この研究会がまた次行われ

るということで、3 月にまた堂井をお話ができるの

かなというふうに思いますけれども、それまで当事

者の方、現場の方となるべく可能な限り意見交換を

して取り組んでいければというふうに思います。

　約束どおり 15 分ほど残して、とりあえずわたし

の話を終わりたいとおもいます。ご静聴ありがとう

ございました。



－ 15 －

伊藤　ありがとうございました。基本的には西澤先

生のお話をうかがったあとみんなで今日はたっぷり

と難病対策の今後のありかた、あるいは相談支援セ

ンターはどうなのかということについての議論をし

たいと思いますが、せっかくいま山本課長がご質問

等ありましたらという話ですので、残り 10 分しか

ありませんので、お二人ほど、ありましたら伺いた

いと思います。今の課長のお話の内容についてご質

問あるかたいらっしゃいましたら手をあげてくださ

い。ご質問がないということは、まったく話が分か

らなかったか、全面的に賛成なのかどっちかだと思

うんですが。のちほどにいたしましょうか。それと

も？いま頭の中もみなさん整理しなきゃならない部

分も大分あるかと思いますので。今井先生おねがい

します。

宮城病院　今井　いろいろ教えていただきたい。最

新の情報を聞かせていただいて、わたしも随分頭の

整理できたんですが、やはり我々専門病院専門医と

いう立場から考えると、例えば特定疾患の臨床個人

調査ひとつとっても、非常に手間暇がかかりますが、

本当にさっき、きちっとした臨床データを集めると

いうことも非常に重要なことだと思うんですね。そ

れで、特にせっかく書いたのにそのデータがやはり

有効に活用されないということだけとっても、非常

に問題だと思うので、一つの考え方としては、あの

データ自身を最初から医療機関で入力をして、どう

いうふうにしてそれを活用するのか、そして精度を

どうやって高めるのかということで、きちんとやる

ために逆に医療機関に対してきちっとしたそれをで

きるような資金援助をしていただくということもも

しかしたらひとつの方法かなと思いながら聞かせて

いただきました。特に、われわれ非常に限られた分

野のこととそれから大学病院みたいな大きな専門性

の広い分野をやるその専門病院の役割分担というこ

ともいわゆる難病拠点病院の役割分担、そこのとこ

ろを少し、そういう筋道も少し整備していただいて、

患者の支援の在り方、その拠点病院同士の連携、単

価で拠点としてある分野だけできる、さきほど先生

がいわれたらそういう医療機関と、それから大学病

院との役割分担、そしてそれがきちっとして位置付

けられていくような、診療のプロセスということを

ぜひ今後考えていただければいいんじゃないかなと

いうふうに思っております。

山本　先生いつもありがとうございます。今先生が

提案してくださった、うちの職員もよくメモとると

思いますけども、2 つとも本当にそうだなと思うの

で具体化の中でかならず、私たちも同じような議論

をさせていただいております。というのは今日県の

部長さんおられますけれども、臨床調査個人票、ま

ず患者さんにしてみれば協力して、きっとあれが治

療法の開発にいかされると思っているのに、全然使

われてないというのはなにごとじゃということだと

思います。一方でここで研究者何人かおられますけ

ど、あのデータで論文を書いても、少なくともイン

ターナショナルにアクセプトされるかというとかな

り難しい。そもそものデータの信憑性の議論があり

ます。今先生がおっしゃったように、都道府県が必

要な情報、患者の医療費助成をしていますから当然

支払い台帳としての必要性というのもあると思いま

すけれども、一方で患者さんの細かい臨床のデータ

その他について、まさに必要なのは研究者であると

いうのに、その全てのデータを都道府県の現場で入

力するということについては、都道府県側にあまり

モチベーションがないということも、やむを得ない

部分もあるということで、今おっしゃったように、

きちっと目的にあった入力の仕方、ただし、今の忙

しい臨床の先生方が、先生入れてくださいと一言い

えば入れてくれるか、そういうこともいきませんの

で、今先生おっしゃっているようなシステムそのも

のを見直すということも必要になると思いますし、

行政的なデータだけじゃなくて、その患者さんの細

かいデータ分析した今の医療の情報なり患者の予後

の、長期予後の情報なんかもきちっと公表するとい

うことがまた次の提言につながるし患者にとっても

意味があるということだと思いますので、先生あり

がとうございました。また拠点病院あるいは医療機

関の確保のところにつきましてもここで申し上げる

までもなく、もともと行政の補助事業、小さい補助

金ですが始めた時には特に神経難病の方々の長期療

養のベッド確保という観点から拠点病院というもの

質疑応答
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をもつということがスタートしております。それか

ら県によっては、非常に神経難病の患者さんの受け

入れに、まだ特化した医療体制の整備をしている県

と、オール難病という事を視野においてやっている

ということがございますので、今おっしゃった特定

領域、神経難病に限らず特定領域の分野、それから

総合的なことができること、また高度な診断治療方

針を決めれるような分野と長期の療養とか在宅医療

等、在宅医療福祉を支えることの連携の在り方とい

うこともおっしゃってそれぞれに重要であるという

ふうに思っております。

　ただもう一方で今行われている在宅の看護、介護、

福祉のサービスをいろんな方にお聞きして勉強する

につれ、それでもおなやはり神経難病の抱える非常

に難しい問題といいますか、重たい問題というんで

すか、特に人工呼吸器等装着して神経難病の患者さ

んへの支援という非常に大きな問題がなお残ると、

残るといいますか、まだそしてなおそこには目を向

ける必要があるということについて改めてまた感じ

ているところもございまして、そこも含めて今先生

からサジェスチョンいただいたことについてはぜひ

また具体化のなかに詰めてご指導いただければと思

います。ありがとうございました。



－ 17 －



－ 18 －



－ 19 －



－ 20 －



－ 21 －



－ 22 －



－ 23 －



－ 24 －



－ 25 －



－ 26 －



－ 27 －



－ 28 －



－ 29 －



－ 30 －



－ 31 －



－ 32 －



－ 33 －



特 別 講 演

座　長

講　演

全国難病センター研究会　代表

一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会　　　糸山　泰人

「難病相談支援センターの在り方に関する提言」
稀少性難治疾患患者に関する医療向上及び患者支援の

在り方に関する研究班　研究代表者　　西澤　正豊

座　長

糸山　泰人 氏
講　演

西澤　正豊 氏

特
別
講
演



－ 36 －

　特別講演に入らせていただきます。先生は現在新潟大学の神経内科

の教授を務めておられます。ご研究のテーマもたいへんいろいろあり

まして、神経難病の遺伝子の関与、またその病態研究、大変優れた研

究者の先生でありますけども、以前から難病の患者さんの医療、サポー

トということに対して大変熱心な先生でありました。

　現在この研究班の副会長を務めていただいていますし、稀少性難治

性疾患患者に関する医療の向上患者支援の在り方の研究班の班長を務

めておられて、わたしもその一つの分科会の会長を務めさせていただ

いて、西澤先生をお手伝いさせていただいますが、たいへんご熱心な

先生で、新しい今後の在り方というのを常に考えておられる先生であ

ります。

　さきほど厚労省の山本課長から大変今進んでいる難病政策の在り

方、現状と在り方ということの大局的かつ率直的なご報告がありまし

た。その中で一つの難病支援・相談の在り方の提言がなされておりま

す。また患者さんのアンケートの方からも似た様な提言に非常にあっ

たような問題も指摘されておられます。

　この一つのそういうご意見がでてきた根拠になりましたのは、5 月

に緊急に西澤先生の主催でもって全国における難病支援センターの在

り方に関するフォーラムを行いまして、皆様方にお手元にこういう冊

子が届いていると思いますが、これは西澤先生のもとでおまとめにな

りました。今日そのことを中心に特別講演をしていただけるのではな

いかと思っております。よろしくお願いいたします。

座　長



－ 37 －

「難病相談支援センターの在り方に関する提言」
稀少性難治疾患患者に関する医療向上及び患者支援の在り方に関する研究班　研究代表者　　　　　　　　　

全国難病センター研究会副会長　　西澤　正豊

　糸山先生どうもご紹介ありがとうございます。山

本課長のお話のあとで、というのは大変やりにくく

て、非常に率直にかつ広範にお話をいただいたもん

ですから、患者さんの前でお話するのはたいへんわ

たし今日はやりにくいですが、できるだけ皆さんの

お役に立つようにお話をさせていただきたいと思い

ます。

　今課長さんからお話があった通りなんですけど平

成 24 年度、今年は日本の難病対策精度においても

もっとも重要な変革がなされそうとしている非常に

重要な時期にあたります。8 月 16 日の難病対策委

員会から中間報告が出されて、そのお話が先ほど

あったわけですけれども、その前に、わたし今日お

話する内容全部ではないですけれども、ハンドアウ

トを作って事前にお渡ししてあると思いますので、

字が非常に小さいスライドがおおいと思うんですけ

れども、印刷していただいたものを見ていただきな

がらよろしくお願いいたします。

　中間報告には難病の患者さんを包はんする社会を

目指すという書き方されていましたけれども、この

中間報告では治療研究を進めて疾患の克服を目指す

と共に患者さんの社会参加を支援し、難病になって

も地域で尊厳を持って生きられる共生社会の実現を

目指す。そのためにその患者さんの長期かつ重度の

身体的、精神的、経済的負担を社会全体で支えるこ

とを目指す、というふうに書かれてございます。

　そのために、検討されている事柄は実はたくさん

ありまして、難病の患者さん・家族を支えるために

は、実は非常にたくさんの検討課題がございます。

これも厚生労働省で作られた資料をそのままお借り

してきてしまいましたけれど、患者さんがあって家

族があって、医療体制の整備をどうするか。医療費

の助成をどうするか。保険の関係、当然難病ですか

ら研究の推進をどうするか、とくに稀少性というこ

とを定義に加えてきますと、日本の国内だけでは数

人という難治性疾患も出てきますので、国際協力を

どうするか。相談支援をどうするか、災害の時に、

昨年の東日本大震災でも大変大きな問題になりまし

たけれど、災害対策をどうするか。広く国民に対し

ての啓発ということをどうするか。福祉サービスの

給付をどうするか。就労あるいは雇用支援をどうす

るか。ということです。

　特別講演
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　ここに相談・支援という項目が上げられていて、

具体的には難病相談支援センターの拡充、そこでの

法的位置づけ、役割、体制、予算の検討。当事者団

体、支援団体の強化・支援。人材育成研修。難病相

談支援員の位置づけ。難病情報センター事業の拡充

ということが個別にはあげられていました。

　さきほど課長さんのお話にありましたようなタイ

ムスケジュールの中で難病相談支援センターの在り

方に対して緊急に検討を要するということになりま

したので、厚生労働省の会議室をお借りして今年の

5 月 9 日に緊急のフォーラムというか、実際、47

ありますセンターの運営の形態というのが非常に地

域によって様々であるということで、そのそれぞれ

の利点と問題点を把握するために活動モデル事例の

調査ということを企画いたしました。

　患者さんの組織あるいは難病連のような組織が県

から委託を受けて運用されているセンターと、県の

直営に近い形のセンターとそれから医療上のネット

ワーク、難病医療ネットワークとその福祉を担当す

る難病相談支援センターが同じ特定機能病院のよう

な基幹病院の中に併設して置かれているようなとこ

ろ、病院主体といいましょうか、そういう在り方を

しているところと大きくわけても 3 通りのセンター

の在り方がありますので、それぞれの良いところ、

問題点を把握して、どうあったらいいのかという事

を考えるということを企画したわけでございます。

　そのまとめ、どういう議論をしてどういう資料を

みんなで共有して、最終的にどういう意見を厚生労

働省に差し上げたかということがこのさきほど糸山

先生おっしゃって、今日皆さんにお配りした資料集、

記録集として研究班で用意をしたものです。詳しい

内容についてはその冊子の中身を見ていただければ

と思います。

　患者さん ･ 家族が実際に生活をしてある時にいろ

んなことを相談しようと。どういう内容があるかと

いうことをまず考えてみました。

　まず医療、難病ですから医療上の相談ということ

があります。これをどういうふうに整理をしたらい

いのかということです。それから保健所等が手続き

上のまず窓口になりますので、保健所の相談機能、

それから行政機関がする相談機能あるいはサービス

提供、情報提供、これがどういう内容であるべきか。

それから地域で患者さんが実際に生活をしておられ

て生ずるいろんな問題を、これ、総合的・包括的と

いうふうな言い方を最近厚生労働省の文書よくして

おられるようですけども、総合的・包括的に生活を

支えるというためにはということと、あとは、精神

面の負担が大きい病気ですから精神的な支援をどう

するかというようなことを取り上げるということに

しました。
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　代表的、47 のセンターに全部に来ていただく余

裕がありませんでしたので、代表的な活動をしてお

られるセンターそれぞれに事前に共通の事項をお訊

ねすることにしました。難病相談支援センターがど

ういう形で設立をされているか、どういう形で運営

をされているか、どういう運営形態をとっているか、

予算はどれぐらいなのかということが第一点。相談

支援員がどのように配置されていて、どういう勤務

形態、どういう待遇で働いておられるかということ、

それからそのセンターでの相談の質を高めるために

はやはり研修ということが必要なわけですけど、初

期の研修をどうしておられるか、継続的な研修をど

うしておられるか。それからセンターも業務の要は

連携にあるわけですけども、どの機関とどのような

連携をしておられるかというようなことを中心にま

ずお訊ねをしたわけです。

　当日はそういうそれぞれの在り方をしているセン

ターの情報を集約した上でセンターが行うべき相談

支援の機能はどうか、他のいろんな機関との相談業

務の連携、役割分担はどうあるべきかということと、

それから地域で患者さんと家族の生活を支えていく

という上でセンターはどうあるべきなのか、どうい

う位置づけをしたらいいのか、他の施設とどのよう

な役割分担をしたらいいのか、それからもうすでに

再三指摘されるところですけれど、センターの業務

に現在明らかに存在しているといわざるをえません

が、地域格差があると、それをどのように埋めたら

よいのか、そのための方策の一つとして全国連合の

ような組織を作る必要があるんじゃないかとか、あ

るいはセンターの機能を強化するための提言をぜひ

していただきたいというようなことで、それぞれの

センターに準備をしていただきました。

　この中には、特に鹿児島県のセンターは県立、県

直営というニュアンスでお話をいただいています

し、福岡県は病院主体、特定機能病院である福岡大

学附属病院がこういう機能を担っていると。あと、

岐阜県、新潟県、あるいは北海道、佐賀、岩手、長

崎は難病連という組織ですし、新潟はいろんな人た

ちが参加して新しい組織を作る、NPO を作って県

から運営委託を受けたという組織です。いろんな運

営形態の中でメリットとデメリットを話していただ

くということで、ここの 8 つのセンターに報告を

まずしていただきました。
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　実際は今、現在の難病相談支援センター事業とい

うのは要綱が定められておりまして、どういうこと

をするのかということについても実施主体は都道府

県として、ただし外部に委託することができる。

　業務についても実は各種の相談をすることとそれ

から地域交流会等その自主活動に対する支援をす

る、就労支援をする、講演・研修会の開催をするそ

の他、というふうに実はもう決められているわけで

すね、現在のセンターは。これでよいのかどうかと

いうところから、それぞれのセンターの意見をいた

だくことにしました。

　これも課長さんの資料にもありますし、この記録

集にもいれてありますけれども、こういう議論をす

るために厚生労働省で集められた現状についての理

解です。これはもう皆さんは現場で実感をしておら

れることなので、改めて触れることもないかもしれ

ませんが、まず平日だけの開設されているセンター

と土曜日に対応できているところ、日曜・祝日もで

きているところ、夜間の対応ができているところ、

これ実は様々であります。土曜日に対応できている

センターは 3 分の 1、日曜 ･ 祝日になると 10 分の 1、

夜間になるともう 20 分の 1 ということになってし

まいます。

　それから運営経費ですけれど、平均すると 800

万円ぐらいで運営をされていますけれど、最大と最

小の幅がこれだけあるということです。

　それから職員構成についても常勤の職員が、全国

平均で 1.5 人ということですから 1 人ないし 2 人。

非常勤が 2.7 ですから約 3 人という形です。しかも

その待遇も最大最小みていただくとものすごい幅が

あるということがおわかりいただけると思います。
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　保健医療科学院で研修がありますし、難病関係の

研究班、去年からは主に一つになりましたけど、研

究班それからこの全国難病センター研究会その他の

研究会等々、こういうところへだいたい 1 人の職

員が参加をされるとその日の相談をどうするかとい

う問題になりますし、その出張の旅費をどうするの

かと、そういうことを皆さんたいへん苦労しておら

れることが報告されています。

　相談の内容についても、これももっと大きなもの

がありますので、見ていただけると思いますけども、

これも本当は全国統一のアセスメントシートを作っ

てそれで報告の内容についても全体を均てん化する

ことが望ましいと思うんですけどもこれは今こうい

ういくつかの項目について集計をしたものをお示し

しています。（次ページの表）

　現状の認識としてはこういうことなんです。ここ

に 8 つのセンターがあって、それぞれどういう項

目についてお話をいただいたかと。結局このフォー

ラムの 1 番の目的はこのマトリックスを埋めるこ

とだったわけです。それで当日埋まらなかったとこ

ろもあとで各センターに重ねてお訊ねをしてなんと

かこれを埋め合わせるということができました。そ

れぞれやはりいいところと問題と思うところがあっ

て、それを今回の見直しにあたってセンターをどの

ように位置づけたらいいのかということを考える上

でその元になる資料として使わせていただきまし

た。

　これは最初にあげてありますけど、現状の課題の

整理ですが、これも再三触れられたことですので、

今日はここは触れないことにいたします。

　結局その難病の患者さん家族にとって充実すべき

相談・支援とは何なのかということになります。さ

きほどもどんな相談というのが実際想定されるか。

医療相談とそれから行政がする主に福祉サービスの

提供に関する相談、医療費助成とか福祉サービスと

かですね。それでカバーできない、地域で生活する

ための相談あるいは就労に関する相談、あるいは精

神面での支援等々考えた時に、これはこういう組織

が現実にありませんので、地域で患者さんの生活を

総合的包括に支えるというためには、このような組

織が不可欠であるという認識であります。

　特に求められていることの一つとして、当事者の

視点からのサポート、いわゆるピアサポートが行え

るということもセンターの機能として不可欠である

と。
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　それを誰が担うべきなのかということなんですけ

れども、これもいろいろな考え方があると思います

けれど、実際に今 47 都道府県のセンターはそれぞ

れにもう歴史を持って実績をあげておられるわけな

ので、やはり多様性、自主性というのは尊重しなけ

ればいけないというふうに判断をしました。ただし、

全国的な地域格差を解消するためには、センターと

いう以上どのような機能を最低限は持っていなけれ

ばいけないかということを定めておく必要がある。

　じゃあ保健所あるいは行政の窓口が行う相談とい

うのはおそらく今回法制化されれば、それが先ほど

も課長さんおっしゃったように義務規定として書か

れるか努力規定として書かれるかというのは大きい

と思うんですけども、これは法律に書けば行政は決

まってしまうわけですね。だから逆にいうとその決

まってしまうことでそれ以上のことはできないとい

うことになりますので、ですからそこに幅広い全て

のものを求めることはやはり難しい。じゃあ医療相

談が多いからというので医療機関がどこまで今相談

にのれるかということなんですけれど、難病拠点

病院にあたるようなところにおそらく全国に 1 人

2 人の専門医、コーディネーターが配置されている

だけだと思うんですね。そうするとあとから今想定

されている難病医療の在り方のお話が出てきますけ

れども、全県一区の拠点病院だけではなくて、その

地域基幹病院にもそういうコーディネーターを配置

してその人たちに医療上の相談にのってもらうとい

うことで全部が済むかどうかということです。それ

はやはりなかなか難しいのではないかと思うわけで

す。要するに医療相談は医療機関だけがすればそれ

で解決するかと。それはこの当日の意見でもそうで

したけど、それはしないであろうと。要するに難病

相談支援センターはこれからもやはり医療上の相談

についても受けて行かざるをえないんではないかと

いう認識でいます。

　また、実際に、特にアクティブなセンターは当事

者団体や難病連が運営委託､ 業務委託を受けてやっ

ているところが多いし、そういう方々はこれまでの

実績等々からですね、その同じやりかたを当然望ま

れると思うんですけれども、難病連あるいは当事者

団体がという時には、やはり継続して行政から県か

ら業務委託を受けるにたる、要するに継続して運

営するにたる団体であるかどうかというところが 1

番やはり問題になると思います。

　というわけで、ここではどこかだけが、要するに

行政の窓口があるいは医療機関があるいは当事者団

体がという形よりは、単独でやるということよりは、

センターの運営にはこれらの関係機関が全て関わる

ことが望ましいのではないかという形でまとめさせ

ていただいてあります。

　あとは、具体的なお話になりますけれども、まず

常勤の相談支援員 3 名、最低 3 名の体制でなけれ

ば、そのセンターの管理運営と医療上の相談、生活
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介護上の相談、就労支援、あるいは患者会の支援等々

の業務を分担することは難しい。最低でも 3 人で

はないか。できるだけ資格のある方あるいはそれと

同等の経験をもっておられる方が望ましい。そうい

う方々が志をもって仕事を続けていけるための今の

現在の待遇はとてもそのレベルに届いていないと思

われますので、1 名あたり最低でもどれぐらい、3

人であれば、それで運営経費を含めて常勤 3 人体

制であればおそらく年間 2 千万円ぐらい、現在は

平均 800 万円と申し上げましたけど、だいたい 2

千万円ぐらいの経費がやはりセンターの運営には必

要なのではないかというふうに見積りました。

　これだけあればおそらくその職員の方がその研修

のために出張するとかあるいはその県の中でも出張

相談に応ずるというようなことがある程度はできる

でしょうし、その初期研修だけではなくて継続的な

研修にもでられるでしょうし、現在 3 分の 1 のセ

ンターしかでてきない土曜日の相談あるいは 1 割

しかできてない日曜・祝日の相談に対してもある程

度対応することができるのではないかということを

考えました。

　やはりセンターをどう位置付けるかという時に

は、県が業務委託をする時にこれは努力規定として

していただいたんでは結局現状の追認にだけなるの

で、なんとしてもこの点やはり、どういう内容にな

るか非常に難しいと思うんですけど、やはり義務化

をしていただかなければいけない。義務規定として

センターとはということを書き込んでいただかなけ

ればいけないんではないかというふうに考えまし

た。

　こういうことをまとめてこの冊子の最後に提言と

して厚生労働省にあげさせていただいていますけれ

ど、難病対策制度の法制化という中でセンターを、

例えば障害者に、身体障害者に対する更生相談所の

ような組織あるいは精神疾患の患者さんに対する組

織、現在法定の法的位置づけの明確なセンターとい

うのが地域にいくつもあるわけですけれど、難病相

談支援センターもその中の一つとして位置付けてい

ただいた上で、やはりできる限り義務規定として県

に対して必要な機能の最低限を持てるような、そう

いう形でまとめていただきたいというふうにお願い

をした次第です。

　それでそのあと、今課長さんがご紹介いただいた

中間報告が出ました。

　その中で難病相談支援センターという言葉が出て

くるところを中心にお話をこれからさせていただき

ますが、5 番目に難病相談支援センターの在り方と

いうことがあります。これは全ての難病を幅広くカ

バーしてあらゆる相談に自ら対応すると。それだけ

ではなくて、医療、福祉、行政など様々な機関と連

携して､ 患者さんを適切なサービスに結びつけてい

くという役割を担う必要がある。特に医療機関、保

健所、就労支援機関、子どもの相談支援機関等との
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連携強化を図る必要がある。

　引き続き都道府県ごとに設置することとして、そ

の運営は地域の実情にあわせて委託できることとす

るが、どの都道府県においても基本的な機能を果た

せるように必要な体制を確保する必要があると。質

の向上のために職員の研修等を充実させるととも

に、全国の難病相談支援センターが連携し互いに支

援しあう事も必要である。そのために、中心的な機

能を担うセンターのセンターを作ってはどうかと。

ただそのピアサポートなどが行われるように留意す

る必要があって、そのためにも患者会の育成ですと

か、あるいはその相談支援を担う人材の育成が重要

であるというふうに書かれています。

　これは連携ということですので、イメージとして

は難病相談支援センターもあらゆるところと連絡調

整、連携にあたる必要があります。

　あと、相談支援センターが出てくるのは就労支援

のところです。就労支援の中で就労支援機関、関係

機関との連携体制の強化を行うべきであると書かれ

ていますし、

　もう一つは子どもさんですね。難病をもつ子ども

への支援の在り方を真っ先に難病相談支援センター

においては子どもの相談支援や小児の難病に対応で

きる医療機関と連携しつつ、難病の子どもや保護者

の相談に引き続き対応すべきである。これは県に

よってはかなり難しくて、実績の全然ないところも

あります。やはり成人に対応してきたということが

多いので、これを関わるとかなりセンターは今まで

以上に人員を充実させないと難しいかもしれないと

いうふうに、私自身の数少ない経験でもこの点はや

はり思います。子どもにもちろん対応できるべきだ

と思いますけども、これはなかなか難しい宿題をい

ただいたなというふうに思っています。

　ここから皆さんと、本来難病相談支援センターは

どうあるべきかということを考えてみたいと思いま

す。

　まず、誰を支援するのか。センターはですね。何

を支援するのか。それから誰がどのように支援をす

るのかということと、あと、これとちょっと離れて

センターという組織がどうあるべきかということの

4 つに分けてお話をさせていただきたいと思いま
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す。

　まず誰を支援するかということ、当然難病の患者

さんを支援するわけなので、難病の定義が決まらな

いとここは決まらないわけです。ただその定義がど

うなるかということについてはさきほど課長さんお

話下さったように、できるだけ幅広く捉えるべきで

あるというふうに書いてあって、ただ、いわゆる難

病の 4 要件を維持する、稀少性ということは維持

するということを基本に今お考えいただいてるの

で、そうするとやはり、難病相談支援センターが支

援する、誰を支援するかという時には何病の人をと

いうのは、わたしは無理だと思います。何病ではな

くて、どういう状態の人、さきほど障害度区分とい

うお話がもう出ましたけれど、障害度、あるいは病

気の立場からいえば重症度に応じたグレーディン

グをつけた対応をするべきだというふうに思いま

す。難病は 5000 とも 7000 ともいわれているわけ

ですけれど、なるべく幅広く対象とするということ

がやはり望ましいと思うんですけれども、病名でい

く限りはかならず A を書いたらなぜ B を書かない、

なぜ C を書かないというお話になり続けますので、

これはどういう状態かということで対応するべきで

あると。これから赤で出てくるのはわたしの個人的

な見解ですので、そのつもりでお聞きいただきたい

と思うんですけど、わたしはそう考えます。

　その次に、何を支援するのかですね。これは、わ

たしは地域地域における当事者支援の要の施設であ

ると。そして総合的・包括的にその患者さん・家族

を支援するためには中心的な役割を果たす施設だと

いうふうに考えています。だとすると、ネットワー

クのことはいろいろ今回書き込まれているんですけ

れども地域でその難病の患者さんが安心して療養で

きるようという中に、本当はここにセンターを書い

ていただきたかったんですけど、センターという記

述がこの中には出てこないですね。これは当然ここ

にセンターが位置付けられていなければいけません

し、この 1 番最後に難病の患者さん ･ 家族が安心

して、地域で安心して生活し続けることができるよ

うに難病の在宅医療、介護、看護・介護の在り方に

ついて当事者の参画の上引き続き検討する、ここに

センターが関わらなければいけないです。ここにこ

そセンターの存在意義があると思うので、難病にさ

らに特化した支援としてはコミュニケーション支援

とか災害対策、レスパイトあるいは安全対策とか、

そういう難病の特殊性に配慮した支援を考えるとい

うのはやはりセンターの仕事だと思います。
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　さきほどもちょっと触れましたけど、医療相談は

やはりこれからは地域の医療機関が医療相談にもっ

ともっと関わるべきだと思うんですけれど、こうい

うことを今イメージしておられると思うんですね。

全県一区の難病医療拠点病院というのがあって、こ

れはがん対策基本法ができて、ガン対策拠点病院と

いうのと同じイメージでいいと思うんですが、全県

一区です。ここで患者さんの、実は登録をしようと

いうことをやはり考える、さきほど今井先生のご質

問にもありましたけれども、医学的にもアカデミッ

クな意味でも使えるきちんとしたデータを蓄積して

いくという意味ではやはりガンの登録のような仕組

みを、それにならってつくるしかないように思いま

すので、登録は集中してやった方がよいかと。ただ、

県といっても新潟県のように横に長い県も長野県の

ように縦が長い県もいろいろありますので、当然医

療圏を設定してそれぞれの医療圏ごとに難病の医療

を支えてくれるような基幹病院ができると。ここに

はそれぞれコーディネーターがいないとできないこ

とですね。なので、今の段階では難病拠点病院に 1

人ないし 2 人のコーディネーターがいるだけです

から、例えば新潟県だと 10 の医療圏があって 10

の基幹病院にということは 10 人コーディネーター

をこれから確保しなければいけないことになるんで

すね。

　その人たちがじゃあそこで、そこから地域へ帰っ

ていかれる患者さん全てに、要するに、日常生活の

支援まで病院の窓口でできるかどうかということで

す。これはやはり現状ではかなり困難だと言わざる

を得ないと思います。今井先生のところの病院のよ

うに特定の機能をもって患者さんを地域へ帰すため

にという組織をもってやっておられるところはいい

ですけど、そうでない普通の難病医療の地域基幹病

院レベルではやはりここまでの支援というのはなか

なか難しいんではないかというふうに思います。

　何を支援するのか。ここは再三お話しているよう

に、要するに医療機関での医療相談や行政の相談で

はカバーしきれない地域での生活を支援するために

必要なあらゆる支援をする。精神的な支援をするん

だと、ピアサポートをするんだということだと思い

ます。あと難病の特性に基づいた支援として、こう

いうことを上げてあります。

　わたしが 1 番思うことは、難病相談支援センター

というのは何かしら応援が必要な人、当事者に対し

てその人たちが最初に相談をする。何か困ったこと

があると、どこへ聞いたらいいんですか、でなくて、

地域で最初に相談をするところであるべきだと。そ

の最初の相談を受けられる組織であるべきだという

ふうに思っています。そのためには、いろんなニー

ズをもった当事者がみえていろんなニーズを、どう

しようといって相談をされるわけなので、それぞれ、

そこで解決をすることは、全部をもちろん解決する

ことはできないと思いますけれども、それが解決で

きるところにつなげる、連携できるということこそ

が難病相談支援センターの最大のミッションだとい

うふうに、わたしは考えています。
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　誰がどのように支援するのかということですれど

も、当然相談支援員が支援をすることに主体的にな

ると思います。そのためには、相談支援員の方今で

もたいへんなお仕事をしていただいているんですけ

れど、できる限り資質を高めていただきたい。なん

とか相談支援員の方が過労、燃え尽きということに

陥らないようにサポートしていきたい。当然常勤あ

るいは待遇、給与の改善ということが必要になろう

かと思いますし、それから孤立しないためにはや

はり全国のネットワークを以て情報の交換ができ

る、あるいは蓄積ができると。最低限それぞれのセ

ンターでアセスメントシートは共有化してその情報

は全国共有のものとして蓄積していけるようにする

とか、あるいはその初期の研修あるいは継続研修を

保証することとか、あるいはもし 3 人体制という

ようなことであればその役割分担をはっきりすると

か、あるいは業務体制をもっと効率的なものにする

とかということを考える必要があると思います。

　どのような内容か。何を支援するのかという業務

内容についてはもうこれはいろいろありましたの

で、今までお話した通りのことになります。

　連携ですね。これも再三お話してきましたけど、

あらゆるところと連携をしなければいけません。

　これは就労支援なんですけれども、これは春名先

生が作っていただいたスライドだと思いますけれ

ど、ハローワークを中心としたチーム医療というの

がでてきますし、それから今は障害者就労生活支援

センターというのがありますが、ここのネットワー

クもいろいろあります。ここに、さきほどのこのハ

ローワークの中にも連携の中にも、それからこちら

の生活支援センターの中にも、ここに難病相談支援
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センターが出てこなければ駄目です。これ残念なが

ら今書いてありません。ここに書き込まれるような

センターであるべきだと思います。

　それからさきほどお話ありましたけど、来年から

10 何県かでそのハローワークから難病相談支援セ

ンターに就労支援のためのサポーターが週に 2 回

というような事業が試行されるというふうにうか

がってますけども、そういうことがもっともっと現

場で具体的になっていくことが必要だと思います。

　あと、組織としてどうあるべきかという事ですけ

れど、運営主体が、さきほどのように、これも一覧

がさきほどの課長さんの資料についていますけど、

患者会あるいは難病連、あるいは NPO みたいなも

のが作られてというそういう自治体が 23、自治体

主体でやっているというふうに分類されているもの

が 13、特定機能病院主体というところが 11 です。

これはやはり現状をそのまま引き継ぐしかないよう

に思うんですけれども、でもそのためにはセンター

としてはという最低限の業務内容は明確に守れるよ

うにしていただく必要があります。そうでないと今

の状況と変わらない。結局何が問題で何がメリット

でということの議論をまた同じように続けなければ

いけないことになるので、これだけは、最低限のと

ころだけはきちんと決めなければいけないと思って

います。

　あとは地域格差を解消するためにというので、全

国連絡組織があるべきだし、そこがいろんな問題の

連絡調整にあたるとか、あるいはこういう業務内容

をある程度最低限保障するとかアセスメントシート

を作るとかあるいはクライアントデータを蓄積する

とか、こういうことをやるべきだと思いますし、こ

ういうところが相談員の初期研修、継続研修を担う

というようなことを考えるいうことです。ですから

ぜひ難病相談支援センターのセンターをということ

を考えていただきたいと思います。

　これはお話は少し出たんですけど、災害対策にセ

ンターがどのように関われるか、どういう役割を果

たせるかということなんですけれど、実際災害発生

時にはわたしは無理だと思っています。ただ、災害

の起こる前の平時には十分な役割があると。特に保

健所が今要援護者支援計画というのを策定して、こ

れは県の中ではやはり保健所が難病の情報を持って

いるわけですけども、その防災関連の部署と連携を

して、要援護者の中に難病の患者さんをちゃんと含

めて、しかも難病の患者さんの特性ですね、難病の

特性に配慮した支援計画を作ってもらうためには、
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実は保健所とだけじゃなくて、センターのようなあ

るいは訪問看護ステーションの看護師さんのよう

な、そういう方たちが参画しないとちゃんとした計

画は多分たたないでしょうと。あと大事なのはその

全体計画を受けて個別の支援計画をつくるところな

んですけれど、そこにはセンターが参加する価値と

いうか役割が、わたしは多いにあると思っておりま

す。

　ただ実際の災害発生時にどれだけの役割がセン

ター果たせるかということについてはここはちょっ

と難しいので、特に相談支援員の皆さん自身がある

意味被災者になるような状況ではやはりとてもこれ

は難しいだろうと思います。

　あとは組織形態ですがこれはさきほどお話いたし

ました。

　ということでやはり常勤化と、できる限りの管理

運営経費を確実に用意していただかないと現在の職

員が志をもって働いていただく上では当然限界がく

るということですので、これはどのような形であれ

必ず実現をしていただきたいというふうに思いま

す。

　誰が何をどのようにということを一応お話をし

て、あとこれからまた皆さんといろいろ議論してい

ただきたい思います。長時間ありがとうございます。
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質疑応答

座長　西澤先生ありがとうございました。

　西澤先生には 5 月 9 日に行われた難病相談支援

センターの在り方についての緊急フォーラム、これ

をまとめていただきまして、それぞれの解説を加え

ていただきました。具体的なご質問だとかご意見を

お聞きできればと思います。

　さきほども山本課長から本当に大局的かつ率直に

ありましたけども、今西澤先生のところで組織の場

合 3 名、そして額が 2 千万ぐらいということのか

なり具体的な案と、もうひとつ各地域における多様

性はやはり重要であるということ、これを尊重しな

いといけないという、この点は法制化とかいう点に

何か支障とか、どういう方向にやられるのかなと思

うんですが。

山本　まず、先生の方の研究班でやっていただいた

緊急フォーラムのまとめていただいものが難病対策

委員会での議論とか、それをうちの職員が資料とし

てたいへん勉強させていただいております。またそ

の時に東京まで来てくださった多くの難病相談セン

ターの方々来られております。本当にお礼を申し上

げます。

　今の質問ですが、法律を書くものがおりますの

で、彼がきっとこのあと補足すると思いますけれど

も、いろいろあると思います、考え方としましては。

まず、今自治体が独自性といいますか、地方分権と

いう時代に、国が作った法律にしろ自治体にこれを

しなければならない、法律で強制する時というのは

それなりの根拠とか哲学とかいろんなものがいりま

す。難病相談センターという組織をおかなきゃいけ

ないというようなものの言い方もあります。そうす

るとその時最低、当然、それは法律で書くかは別に

して、組織をおかなきゃいけない、その組織が果た

す役割があるわけですから、役割は最低果たすため

には、先生が今おっしゃった人、金、ものというこ

とになると思うんですね。もうひとつはこういう機

能を自治体が果たさなくちゃいけないというような

言い方もあります。こういう機能というのは当事者

の支援であったり、今いった先生のおっしゃってく

ださった総合的な包括的な難病患者さん ･ 家族への

支援をしなくちゃいけない。その包括的な支援とい

うのはこういう意味があって、それを県も自治体は

やらなくちゃいけないというふうにいった時には、

またそれはそれでそういうものの言い方もあると思

います。

　もう一つ、制度上必ず彼らの頭を悩ましているの

は、今もすでにいろんなセンターとかいろんな相談

なんとかというのがあるんです、世の中には。実際

に難病患者さん・家族への相談には全然応じられて

いませんということがあるかもしれません。あるか

もしれませんけども、福祉の分野、介護の分野、い

ろんな分野で文字面を見ると非常に包括的な地域支

援をするセンターなどがあります。保健所の機能を

見ていただいても非常に幅広く書いているのは、難

病に対して非常に包括的にやることになっています

ので、じゃあ実際と書いてあることの違いはどう

やって埋めていくのかと。また埋めれるだけの人、

金、ものというのをどういうふうに確保するかとい

うことであると思いますので、今法案をここに持っ

ているわけじゃないのでいろんな書き方あると思い

ますけど、ただ、柔軟性、自由度、地域主体性とか

地域特性ということと、地域格差というのは表裏一

体なもんですから、まさに今糸山先生おっしゃった

し、西澤先生が何度もプレゼンなさったように、そ

こは地域地域で育っていき地域地域で柔軟性を飲み

込みつつ、かつ地域格差をなくすと難しさなんです

ね。まさに行政であまりギチギチかくと、行政でや

ることにどうしてもだんだん中立性とかいうとこに

しばられて柔軟性がなくなっていくというか、官の

難しさみたいなところもありますので、そこはもう

これからの悩みどころだと思いますけれども、先生

がおっしゃってた難病相談支援センターが難病の方

を支援する要になるべきだということについては、

課としては本当にそう思っています。外野からはで

すね、いろいろセンターというものがあるじゃない

ですかと、そこにやってもらったらどうですかとか、

大変な時期他のところに役割してもらったらいいん

じゃないですかって言われますけど、所管課として

は難病センターが要だろうと思います。本当に思い

ましたのは、誰を何をどうやって支援するのか、特
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に支援を必要とする当事者が最初に相談をすること

でありたいとおっしゃってくださった、そうかなと

本当に思いますし、その上で適切なところにつなぐ

ことが最大のミッションだとおっしゃってください

ました。わたしは現場の自治体の経験も多いもんで

すから、もうひとつあえて付け加えるとすれば、つ

なぐところがない、適切なところにつなぐようにも

つなぐ場所がない時に、その適切なところを地域で

作っていくことがまさに難病センターを作っていく

時の核になるものかなというふうに思ってます。新

しいサービスを作っていく時に行政とかまさに先生

がなげてくださったいろんなステークホルダー、就

労支援機関とか医療機関とか行政もあるでしょうけ

れども、その人たちを使いつつ、難病患者さんの支

援を地域で作って行く要として、難病相談支援セン

ターがあったらいいなと思いますし、その時に、何

よりも当事者性というか、患者さん自身の視点とい

うか、彼らのニーズにどこまで沿えるかといった時

に、行政機関とは違う難病センターというのがある

と思いましたので、それを法制化する時に、どうい

うふうにきちっと形にできるのかなということが、

わたしも答えが出せないでおります。うちには法律

の専門家がおりますので、彼に代わりたいと思いま

す。

楠田（厚労省担当者）　法律的に難病相談支援制度

を書くということは一応考えられると思うんですけ

れども、法律に難病相談支援センターのことを書い

たらすぐになんか素晴らしく体制が充実されて、素

晴らしいことが起こるというわけではなく、やはり

最初に難病相談支援センターはどうあるべきか、体

制はどうあるべき、予算はどうするべきかというの

を考えて、それに伴って法律にどう書いていくかと

いうふうに考えていく、検討の過程としてはそうい

う感じかなと思いますので、まずはあるべき体制あ

るべき業務はどういうものかというのを考えるのが

先なのかなと思いました。

静岡県難病連　野原　どうも貴重な講演ありがとう

ございました。具体的な問題でもいくつかあるんで

すけれども、全体の流れの中で今の制度改革がどう

いう意味を持っているのかということを一つ押さえ

ておく必要があるのかなと思います。障害者総合支

援法がかなり矛盾をもって通過をしました。具体的

には障害者基本法との乖離がかなりある中で、難病

の問題、定義についても疾病名を指定するというこ

とからして、そもそも全ての難病を包括支援できな

いという状況の規定を含んだ総合支援法が出発した

ことになっています。それではその次のステップに

進まなきゃならないと思うのですが、現段階やっぱ

り中間段階ではないかと。次のステップというのは

全ての難病患者を包括的に支援する体制づくり、施

策でなければならないだろうと思います。それは具

体的にはまだ十分なりきっていませんけれども、医

療と福祉が混在する領域の問題は、これは研究の分

野にしろ医療の分野にしろ、あるいは介護その他全

部ひっくるめて独自の体系を持ったものだろう。そ

ういう方向へ進まなければ難病患者というのはなか

なか救われないんじゃないか。そういう次のステッ

プというのはまだあるんだ、ここへ進むべきだとい

うふうな方向性をもって、今の到達点を見ていく必

要があるんじゃないかと思います。

　その上でいくつか、今の流れの中でやっていけば、

疾病名を規定するということになれば、いろんな意

味で、例えばどこかを増やせば予算が極端に増える

というわけではありませんから、どこかを増やせば

どこかを削るという、この 10 数年来抱えてきた矛

盾はそのまま今引き継がれていくわけです。

　誰を支援するのかというところでも西澤先生おっ

しゃったみたいに、支援の体制は疾患名によるべき

ではないというのはまさにその通りだと思います。

　同時に障害の重症度ということだけではなくて、

医療に依存しながら生活をしにくい、社会活動不全

というか、そういう度合いがかなり大事なものにな

るんじゃないかと思います。

　そういう意味では新しい次のステップへいく上で

難病相談支援センターは新しい次のステップを準備

する非常に重要な社会資源になるんじゃないか。そ

ういうのを切り開いていくんだ。そこから新しい制

度を生み出していくんだ。今のままではなかなかで

きないということを踏まえて、全体としては医療、

療養、福祉、生活、就労、教育を含めた支援も、我々

はこれこれこうだということを社会に宣伝して、こ

れじゃなかったら受け付けませんよというんじゃな

いんです。来る人たちは何でも持ち込んでくるわけ

です。5 つも 6 つも関連するものを持ち込んでくる
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わけですから、それと一緒になって知恵を活用しな

がらいろいな社会資源を模索したり作ったりという

ことになるだろうと思います。そういう意味で全体

的にひとつの到達点、今の段階を確認をしながらや

るというのが必要だということと、もうひとつ、山

本さんのお話の最後のところで、いろんなことを個

別にやることはあったとしても、とどのつまりはど

ういう社会を作るのかというところに尽きるのでは

ないか。そういう角度から公平性あるいは平等とい

う問題を改めて突き詰めて考えていく必要がある

と。たいへん大事な問題提起をされました。まさに

わたしもその通りだと思います。

　結局今行われている公平性というのは、難病対策

委員会の議事録を見る限りは、他の疾病に較べて難

病はどうかということに限られていることだと。実

際は病気をもっていない障害者に較べて不公平があ

る。同時に障害を持っていない人たちに較べて大き

な不公平があるんだ。こういう不公平という問題を

そういう立場で考えながらその不公平さを埋めてい

く社会のあるべき姿を我々が作っていくんだという

立場が非常に大事てはないか。そういう意味でも今

あくまでも中間的なひとつのステップなんだという

ことを確認しながらさらに次のミッションを確認し

ていく必要があるのではないかと思います。

西澤　この国が 65 才以上の人口が全体の 3 分の 1

になるとか、1 人 1 人の患者さんがいろんな種類の

疾病を併せ持つようになると。例えば認知症、私た

ちの分野は認知症というのが非常に大きなものです

が、今それが 200 万人 300 万人という状況になっ

てきた時に、難病相談支援センター、難病について

のあらゆる相談を最初に受けられるところというわ

けですけど、同じ論法を普遍していくと実はどんな

病気でも最初に相談できるところ、それは難病とい

う枠をとって相談支援センターだけでいいわけです

よね。だから、難病ということをどこまで言うかと

いうことを今どうしても考えざるをえないところが

あります。野原さんがおっしゃることはおそらく

もっと包括的なということを言っておられるんだと

思いますけれども、現実の問題として例えばその難

病に対するかかっている医療費はいくら、それに較

べると老人医療費はいくらという議論になればそれ

は 200 分の 1 ぐらいかな、全然金額としてはもう

桁違いになるわけですので、だから難病の患者さん

も包括できる社会をというような書き方を最初にさ

れたのはそういう背景があったからだと思うんです

が、国の財政のことを言えば、これはわたしがいう

ことではないんですけれど、その遙かに大きな問題

はその高齢者、全体の問題だと思いますので、その

時に制度を変えるんであればぜひ難病の方にもとい

うような形で制度は動いてきたんだと思うんです

ね。それをこれからは違うパラダイムを作ろうと、

要するにこの国、その地域で何か生きる上で問題が

ある人が相談できるところという意味でのセンター

を位置づけなければいけないという議論は当然ある

と思うんですけれど、わたしは今そこまではひとつ

の組織がそれを全部というのはちょっと無理じゃな

いかなとも思いますから、では何があったらいいの

かという議論をやはりきちんとしていただくことが

必要だと思います。

　わたし自身は難病の患者さんの支援ということを

ずっとライフワークにして来てますから、難病相

談・支援センターがなければ困るという立場ですけ

れど、でも、それだけで収まらないものがもう実際

この国では必要になってきている。認知症対策をど

うするんだと、いくつもの病気を持つ老人対策をど

うするんだというようなことは当然同じように考え

なければいけないというふうにも思います。

座長　西澤先生ありがとうございました。今日は特

別講演ということで、難病相談・支援センターの在

り方に関する提言をまとめていただいたことを西澤

先生により分かり易く、また今後の方針を踏まえて

状況報告していただきました。ありがとうございま

した。
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伊藤　今お二方の講演のあとでそれぞれいくつかご

意見もいただきました。そしてお手元の資料に難病

相談・支援センターの在り方に関する緊急フォーラ

ムという冊子が配られていると思いますし、山本課

長の講演の資料それから西澤先生の講演の時の資

料、それに加えて今井先生の方から難病相談・支援

センターの相談記録の検討というのが載った資料等

が配られています。それらも参考にしながら、この

先討議をしたいと思います。

　これまで 18 回のセンター研究会を開催してきま

した。第 1 回目の開催の時には全国に難病相談・

支援センターが設置されるという年でした。その 1

年前の準備会の時にその方向が発表され、その時の

議論では果たしてそんな相談支援センターが全国都

道府県に本当に設置されるのかということがテーマ

だった時代です。衆議院議員会館で開いた記憶があ

りますが、その頃から較べ、そして 1 回目の研究

会から較べて、その頃にはセンター研究会をどうす

るかという議論が起きるなどということは考えるこ

ともできない時代でしたし、難病対策の法制化を視

野にという時代が来るとも思っていませんでした。

　そういう中であっという間に 47 の都道府県に相

談支援センターができ、そしてそれが今どういう役

割を果たすのかと随分議論が集約されてきたと思い

ます。特に西澤先生がいろいろ指摘されまとめられ

たお話の中では本当にこの相談支援センターは何を

するべきなのか、どうあるべきなのかということが

具体的に語られている。たいへん隔世の感があると

いう気もします。しかし向かうところはこれからま

だまだたくさんあるところだと思いますので、今日

はお二人のお話を元に、会場、今日ご参加のみなさ

んから様々なご意見あるいはお二人へのご質問を承

りたいと思います。

　いつもの研究会とちょっと違った雰囲気でして、

なにかシーンとしていて、たいへんなところに出く

わしたのかなあというお気持ちなのか、まだよく分

からないというお気持ちなのか、しかし現実に私共

がやってきた、積み重ねてきたことがこういうとこ

ろまで来たんだということで、自信をもって討議に

参加していただきたいと思います。

　何かどう考えていいのかわからんというようなこ

とでも結構ですし、あるいは西澤先生のお話で、こ

ういうことが共感してましたということでも結構で

すし、あるいは山本課長にこういうことが疑問だと

か、残り 1 時間、有効に時間を使いたいと思います。

京都府難病相談・支援センター　水田　議論の最初

から混ぜっ返すような話をしたいと思うのですが、

西澤先生が地域のという言葉を使われました。地域

で難病に関する相談を受けるとすれば、難病相談・

支援センターが受けるよりは保健所の保健師さんの

方が患者さんには近いと思うんですね。それから就

労はハローワークがあります。難病相談・支援セン

ターがなくったって保健所とかハローワークとかそ

ういう機関がしっかり動いてくれれば難病相談・支

援センター

なんかいら

ないじゃな

いかと思う

の で す が、

い か が で

しょうか。

伊藤　いきなり議論をふっかけられました。西澤先

生お願いします。

西澤　今の保健所の保健師さんの方が患者さんに近

いとはわたしは思いません。保健所の在り方が随分

変わってきて、その業務を見直した中で、保健師さ

んがゾーンをカバーすることができなくなってきた

わけです。だから個別の具体的な患者さんの支援に

保健所の保健師さんがあたるということは最近はほ

とんどできなくて、だいたい集団支援になると、集

団指導になっていると思います。なので、1 人 1 人

の状況について保健師さんがどこまで理解している

かということについてはかなり疑問が、わたしはあ

ります。1 番誰が患者さんのことが分かっているか

というと、それはケアマネージャーになっています。

介護保険法が浸透してからですね。ところがケアマ

ネージャーさんが難病の患者さんの 1 番問題は医

　パネル　　発表全体討議Ⅰ 
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療上の問題と、それから介護や福祉の問題と両方の

側面をもっていることなんだけれども往々にして医

療上の問題がケアマネさんには苦手な場合が多く

て、そこでなかなか情報がうまくいかないというこ

とが起きてくる。だからやはりどこか今あげられた

施設ではカバーできない問題が起きていることは現

状としても明らかだと思いますから、それに対応で

きる総括的総合的な支援をするための施設というの

は必ず必要だと理解しています。それは現状のいろ

んな組織を考える中では相談支援センターが 1 番

ふさわしい、そうあるべき。

水田　他の地域は分からないんですけども、京都府

は各保健所に難病担当保健師という役割が持たされ

ていた、何人か保健師がいる中で難病担当がいたわ

けです。それを京都府だと非常勤の難病相談支援員

が 3 人今いますが、1 万 7 千人の特定疾患の患者

を 3 人でやるというのはなかなか難しい。それか

ら介護保険が入ってきてケアマネージャーが中心に

なってやらなきゃいけないけども、それは主に神経

難病であって、若い患者さん、他の病気の患者さん

だと介護保険に引っかからないので、そういう人た

ちは誰が担当するのと考えると、難病相談・支援セ

ンターあったらいいんだけども、制度の谷間になっ

ている人たちが、誰がやってくれるの？ということ

があって、それが本当に難病相談・支援センターじゃ

なきゃいけないのかということはある。わたしがス

タッフにいうのは、なるべく自分でやるなと。相談

支援員だけでやってもそれだけの数やりきれないか

らなるべく地元で保健師なり介護保険を使える人

だったらケアマネージャーなり訪問看護師なりそう

いう人たちにやってもらえるようにつなげと。そう

なると、難病相談・支援センターがこれこれの仕事

をしなきゃいけないということだと、うまくいかな

いような気がする。

伊藤　西澤先生のお話の中でも窓口になれというこ

とを言っていると思いますが、私共患者会の方でも

ずっと相談支援センターはまず相談の 1 番最初に

患者が関わる場所で、そしてどの行政機関でも受け

入れなかったものも、1 番最後残ったものもまた受

ける、そういう場所ではないかと言ってきてやって

きたんですが、実際、現場の中ではどうなのか、各

相談支援センターの方々もこれは日常悩んでいるこ

とだと思います。うっかりまわすとたらい回しと言

われかねませんし、全部引き受けるとおぼれてしま

いますし、それをどうするのか、そういう中で皆さ

んは今までのいろんな既存のそういう制度の中で保

健所あるいはハローワークというものだけでいいの

か、あるいは相談支援センターというのはどこにそ

の存在価値と役割があるのか日常悩んでおられると

思いますので、ご意見を少しいただきたいと。

静岡県難病団体連絡協議会　野原　さきほど山本さ

んが、何を支援するのかというところで、どこへも

相談にいけない人たちに対して相談しながら、新し

い支援制度を作っていく仕事があるんではないかと

いう提起がありました。わたしもそういう観点を付

け加えるということは賛成です。確かに現場ではど

こかへ相談すれば解決できるような問題というのが

ほとんどです。しかしパーセントでいくとせいぜ

い 2 ～ 3％ですけれども、例えばこういう事例があ

ります。副腎白質ジストロフィーの患者さんの相談

で、特定疾患もまだ認定されないところが直接の相

談でしたが、親子 3 人で、兄貴が暴力、収入はな

くなってくる、そしてその中で暴力をふるわれて 3

回ぐらい失明直前になったと。いってみればドメス

ティックバイオレンスというものだと思うんですけ

ども、どこへ相談にいったらいいか、保健所へ行っ

ても役所へ行っても、ないんです。そこで一生懸命

考えようということで保健所と市と家庭をつない

で、そして難病相談・支援センターに何かあったら

連絡を下さい。どれだけ力になるか分かりませんけ

ど一緒に考えましょうというようなところですが、

まだ継続中です。

　もう 1 つの事例は脊髄嚢胞の患者で 10 ヶ所ぐら

いあちこち切った人です。ある市で、保健所へ行っ

ても役所へ行っても訪問看護ステーションだとか市

内の 4 ヶ所の医者にかかっている。内科、神経内科、

精神、リハビ

リとかかって

いる。どこへ

いってもその

患者が生きて

いくためにプ

ラスになるよ
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うな満足のいく相談はどこも受けてもらえない状況

の中で、難病センターに来た事例です。一緒に全部

9 つの施設を、役所を含めて回って歩きました。そ

れぞれはそれぞれの役割の中で一生懸命やってくれ

る。だけれども、この人が本当に自立をしていくた

めに何が大事なのかという観点で相談にのっている

ところはほとんどないんです。ある中心になってい

る医者が、私たちがグルグル 9 つを回って歩いて

こうだったということで、こういう点は先生どうな

んでしょうかといったら、その先生はやっぱり野原

さんのいう通りだと。私たちがそういう観点で患者

を見ることができなかったことは反省しますという

ことで、その人をケアする仕組みをどうしていった

らいいかを一緒に考えて、10 いくつかの人たちの

連携を作りながらその人の支援を 1 年半ぐらいか

かって、満足まではとてもいかないんですけれども、

生活できる環境をつくったというのがあります。そ

ういうことが支援できるようなセンターには、とて

も今、それでも比較的うまくいった例ですが、そう

いうふうにいかない事例が結構持ち込まれることが

あるわけです。単なるどこかの今あるサービスにつ

なげればいいというのではなくて、そういうサービ

スを作っていかなきゃならない、考えていく必要が

あるのではないかと感じました。

伊藤　患者会で運営している滋賀の難病相談・支援

センター森さんいかがでしょうか。

滋賀県難病相談・支援センター　森　保健所やハ

ローワークがそれぞれ一生懸命やっていただいてい

ると思います。ただやはり患者からみると、その場

所が役所であったり公的機関としても、敷居が高い

と、その場になかなか出向きにくかったり、玄関を

入ってみても非常に煩雑であって、どんなふうにし

たらいいのか、U ターンして帰ってきたということ

もあります。やはり私たち支援センターとしては 1

番身近な、距

離的に身近な

という意味で

はなくて、患

者との距離が

本 当 に 身 近

で、寄り添え

るところで支援がつないでいけるといいなと思いま

す。確かにつなぐという意味はただ単にポンと投げ

るだけではなくて、ずっと一緒に考えていくそうい

う寄り添った支援ということが必要だと思ってま

す。ハローワークにしても確かにお話は聞いていた

だけるようになりました。だけど、やっぱり、最後

には手帳がありますか？っていわれて、そしてそれ

では一般就労の方で手続きして下さいねっていうこ

とで、そのあとがなかなかつながっていないという

ようなところがありますので、最後までしっかりと

寄り添えるそんな支援センターでありたいと思いま

す。ただやはりそれには人とお金というのがついて

いないと、きちんと寄り添えるという資質の方も高

められませんので、そのへんがまだまだ課題だとわ

たしは思っております。

伊藤　ありがとうございます。今日は西澤先生の分

析にあったよう相談支援センターといっても患者団

体が委託を受けて運営しているところが約半分、あ

と行政あるいは拠点病院となっております。それぞ

れその構成によって受けとめ方や特徴が違うかと思

いますが、それを別な角度からみていると思わる障

害者の総合相談あるいはハローワークからの職業的

な相談をみておられる春名先生、いかがですか。専

門的な相談機能、機構あるいは機関と難病相談・支

援センターのようなものとの役割関係といいます

か。

障害者職業総合センター　春名　おそらく既存の専

門機関というのは医療だとか就労だとか専門化され

ているのですが、難病の人の就労の場合は医療の問

題とか生活の問題とか就労の問題が複雑に絡み合っ

ているのでそういう既存の縦割りの支援だとなかな

かうまくいかなくて、それが難病相談・支援センター

で患者会が中心にされている場合は、困っているご

本人の立場で代弁人みたいな感じで、いろんなとこ

ろをつない

で支援をう

まく作って

いくことが

で き る と、

そういう支

援をもって
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いるというところが難病相談・支援センターの重要

なところじゃないかなと思います。本来はそれぞれ

の機関が縦割りではいけないわけで、ハローワーク

に来てもそこでちゃんと対応できないといけないん

ですけども、なかなか今までの障害種類の場合だと

そういうところと連携してやらなきゃいけないとい

う課題がなかったので、対応できなかったところを

難病相談・支援センターみたいなところで、こうい

う人たちがいる、こういう困った人たちがいて、こ

ういう支援が必要なんだと声を強くして地域の体制

を作っていく意味で、今まで機能してきたのではな

いかと思います。そこが重要なところであったと思

います。

今後、ガンの就労支援だとかにも関わっていくと、

むしろ医療ソーシャルワーカーとか看護師とか主治

医とか産業医の人たちが、こんな病気をもって就労

で困っている人たちがいるんだったら、我々も少し

考えなきゃいけないんだともっと大きく変わってき

ているところもあるので、だから難病相談・支援セ

ンターの重要性もありますけども、今後、今までは

他のところがだめだから難病相談・支援センターが

やらなきゃいけないんだというだけじゃなくて、こ

れからは難病相談・支援センターのいろんな役割も

ありながら医療機関だとか保健所だとかハローワー

クだとかもどんどん変わっていかなきゃいけない段

階に来ているんじゃないかなと思います。

伊藤　水田先生が投げかけた問題はたいへん大きな

問題で、みなさんどういうアイデンティティーもっ

て難病相談・支援センターやっているだと、どんな

背景を持ち、どういう関わりを持ちながらやってい

るんだということを、どう思っているのかというよ

うな投げかけだと思いますのでもっともっとご意見

いただきたいと思います。

群馬県脊柱靱帯骨化症患者会　遠藤　支援センター

の在り方で議論されていましたが、実際の事例とし

て、7 ～ 8 年前に脊柱靱帯 OPLL と診断されて患者

会をつくろうとした時に、群馬県に患者会がなかっ

たんですね。その時にまっさきにまず相談したのが

群難連と難病相談・支援センターだったんですね。

難病相談・支援センターの方でポスターつくったり

いろんなことをしてくれて患者会ができたんですけ

ど、難病相談・

支 援 セ ン タ ー

が な け れ ば た

ぶ ん 僕 た ち 患

者 会 が で き な

か っ た ん じ ゃ

な い か な と い

うのと、あともう 1 つ、保健師さんというのは公

務員なので 2 ～ 3 年たつとどこか異動しちゃうん

ですね。そうするとせっかくうまくつきあいながら

やってても、2 ～ 3 年たったらまた別の方がきて、

もう 1 回そこで信頼関係を構築しなきゃいけない

というめんどくささみたいのがあって、そういうの

が 1 つ問題なのかなと。そういう点難病相談・支

援センターは、係の方がずっとその方とおつきあい

できるので、そういう点ではいい存在なのかなと思

います。

三重県難病相談支援センター　河原　わたしは患者

でもあり難病相談・支援センターのセンター長をさ

せていただいております。、保健所とかハローワー

ク、これは 1 つの点にすぎないと思うんです。で

ないと公務員の人は公平性であるんで、それ以上進

んでサポートすることは不可能やと思います。私共

は患者会がやっておりますので、生活ということで

したらすごくオールというか、点ではなしに、いろ

んなところをすることが難病相談・支援センターの

使命やなとつくづく思います。ある患者さんが来ら

れました。日本脳炎で寝た切りになられた方です。

市の福祉課に行きました。保健所に行きました。地

域のケアマネさんのところへ行きました。すべて蹴

られて最終的にわたしとこへ来られて、そういう

ケースのみなさんに寄って頂いて検討して伝えたこ

ともあります。また、わたしは難病ですから、生活

していくためには日常生活の用具は QOL の向上の

ために必要なんです。そういうことは福祉の方も保

健 所 の 方 も

知 ら な い で

す ね、 あ ま

り に も。 こ

う い う 声 が

あ り ま す よ

と 提 案 す る
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と、それを購入されてよりよい生活をやってみえる

というように、やはりきめ細かなことは難病相談・

支援センターでなければできないと思うんです。わ

たしとこも就労支援やってますけども、ハローワー

クに行ってもただ登録をするんでも、その業務の中

にただ書いてあるだけでそこに難病が入っているか

どうかも、どこへ就労相談にいっても分からないで

わたしところのセンターに来られて一緒に同行する

ということがあります。ですから谷間におかれてい

る難病者はやっぱり難病相談・支援センターが支え

て行くことはベストな方法だと思います。

伊藤　水田先生が投げかけた石がいろんな形に広

がっていると思いますが、先生から見てどうですか、

今までの議論の行方は。

水田　わたしも難病相談・支援センターをやってい

る人間だからみなさんが言われていることは分かる

んです。ただ、河原さんが言われたように、ハロー

ワークが就労支援やらなきゃいけないのにやってな

いというのがまず問題ですね。保健所の保健師が患

者さんのサポートしなきゃいけないのにやってない

というのが問題ですよね。そっちはほっといて難病

相談・支援センターだけわずか 3 人の人間でがん

ばれっていわれてもやってられないわけです。役所

の敷居が高いというのも問題。そのへん変えないと

いけなと思います。難病相談・支援センターのレベ

ルを上げるために法律で何とかと書いてくると、こ

れは難病相談・支援センターを役所にしようとして

いる動きじゃないかと。みなさんがフレンドリーな

難病相談・支援センターにしたいと思っているのに、

役所のように敷居の高い難病相談・支援センターに

していくことになるんじゃないか、そういう不安も

あるんです。気持ちとしてはだいたい近いなとは

思って聞いてました。

鹿児島難病支援ネットワーク　大山　鹿児島はご存

じのように、支援センターと車の両輪のように動き

ましょうということで発足しています。わたしが今

まで一緒に活動してきて感じたことをお伝えしたい

と思います。今難病相談・支援センターが行政にな

るみたいなこといわれたと思うんですが、うちはも

ろ行政です。行政なんですが、両輪というところに

お い て、 私

た ち い く つ

か の 患 者 で

成 り 立 っ て

い る ん で す

が、 そ の 患

者 会 1 つ 1

つも持っている力というか自分達の患者会を組織し

て活動するというのがバラツキもあったり、実際動

きたくても動けない方たちもいたりというバラツキ

もあるんです。それをまとめてどうかするというの

もネットワーク自体難しい中、ただピア相談とかそ

ういうのはどうしても受けたいなという思いもあっ

て、センターと協力してるわけなんです。私たちは

法的にも疎いですし、受けた時にちゃんとした相談

を受けたいなという思いがある時に、すぐ隣がセン

ターで、相談したりしてそこはうまくできているん

です。わたしも 30 年近くまえに支部を立ち上げた

時に、本当に行政って何でこんなことが分からない

んだ！肝心なところが！っていうのもあったのです

がでも今はちゃんとうまくやっていけてるし、セン

ターがあることによって心強いというのがありま

す。センターも保健所さんを管轄していて相談会

やったりその相談会においても患者会から、今度は

あなたのとこの病気についてだから、患者会からも

なんとか参加してもらえないかと声をいただくと、

私たちも、保健所が勝手にやっている相談会だ、で

なくて、自分達も一緒に参加できるわけです。そう

いったいい関係ができてると実感しています。それ

と子どもへの支援の在り方、すべきだって言われた

けど、それ非常に感じてます。小慢でできてた部分

が、障害者手帳がないと更生医療が受けられないと

かいろんな問題が出てくるんです。難病のことに関

わらず、その谷間というのは重症度の程度だったり

提供できる医療の地域間格差だったりいろんな問題

があると思うんですが、そういうのを行政にありが

ちな縦割りでしかできないというのをぜひ解決して

いただきたいなと思ってます。

福島県難病団体連絡協議会　國分　わたしは西澤先

生の提案に賛成いたします。逆説的な言い方になる

かもしれませんが、やはりそれぞれ皆さんが支援セ

ンターの必要性だとかこうあるべきだと話はわたし
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も 理 解 し ま す

し そ の 通 り だ

と思いますが、

体 制 を 作 っ て

ス タ ー ト し て

み る こ と も 必

要 だ と 思 い ま

す。そのために三人体制で予算が 2 千万円という

具体的な数字が出ておりますので、例えばわたしが

個人的な案ですけど、例えば福島県でしたら福島県

議会の方に、議会で採択していただいて例えば予算

を 1 千万つけていただく、あるいは社会認知と称

しまして企業で 2 万円の会費で 500 社を集め、そ

れで 1 千万を用意する。そういう具体的な社会認

知をしてくれる、引っぱっていってくれる人をまず

探してそういう人とタイアップしてやっていって、

まず 3 人体制で 2 千万円、きちっとした給料を与

える組織をまず作ってみて、そしてやってみる。こ

うして具体的な案が出ている分けですから、まずわ

たしも帰りまして明日からでも企業周りをして、年

会費を集める行動をしたいと思っています。

埼玉難病相談支援センター　薄田　まず一点とし

て、今回難病相談・支援センター研究フォーラムの

調査の対象のセンターなんですけど、九州が 4 つ、

関東 1 つ、東北 1 つ、この根拠、関東が少ない、

都市部がないというのはどういうことなのか、それ

からマンパワーとお金の必要性。人を助けるのには

余裕がないとできません。その余裕がない私たちが、

患者会がモチベーションだけを頼りにがんばってい

るんですけど、人を助けるための余裕のために、人

口に比例するように予算が欲しいと思うんです。京

都の先生がおっしゃったように、1 万何千人を 3 人

でみるというのは非常にたいへんで、医療難民とい

うか、難病の方だけじゃないんですね、相談に来る

のは。それも全部引き受けているのが現状です。マ

ンパワーとお金

が必要と思いま

す。

伊藤　山本課長

から、今までの

皆さんのご意見

な り 議 論 か ら、

どんなことを考えられたかお願いします。

山本　1 つずつ聞かせていただいてなるほどと思っ

たりもしますけれども、たぶんここにおられる方、

協力して下さると思うんですけど、立場が違ったり

いる県が違ったり、国だったり自治体だったりあ

るいは患者団体ということもあるでしょうけれど

も、今の難病患者さんがおかれている状況がこれで

いいと思ってないということは、共有できるのかな

と思います。まだまだもっと孤立してたり支援が行

き届いていなかったり、あるいは医療機関、どこに

いったらいいか分からない、あるいは診断名がつい

たといってもそのあとどうやって療養していくのか

ということに絶望したりあるいはそのあとの自分の

教育だったり社会参加だったりという道を見出しえ

てない患者さんも一杯いると。その人たちをきちっ

と支えるのにどうあるべきかということで今議論し

ているんだろうと思います。そういった意味で、難

病相談・支援センターがこれからよりよい難病患

者さんの支援あるいはもっと広く視野をもったら

いいんじゃないかというご意見もありましたけど

も、その役割を果たしていくのかということなんで

すが、水田先生の、保健所があるじゃないかハロー

ワークもあるじゃないかという、あえてチャレンジ

なさったんだと思うんですけども、それでも尚本当

に難病患者さんと家族をきちっと支えきった経験っ

ていいますか、それを持つ人がどこにいるのかとい

うところからいうと、その強さが難病相談・支援セ

ンターというところが他のサービスにつなげること

で支えることもあるでしょうし、野原さんおっしゃ

いましたけど、なかなか他のサービスにつながらな

いものを何とかつなげて、あるいは新しいサービス

を作ってあるいは引っ張りだして支えきったあるい

は支えきれなかったけれどもその問題を抱えつつ

ずっと一緒に悩み続けたということの重さなりその

人たちが今全国の難病センターに非常に限られた予

算と人員でも必死にいるということを核にして、さ

らにどうやってもっとダイナミックに継続的にある

いは質の高い支援をしていったらいいのかというこ

とが今問われているんだと思います。ですから保健

所もっとがんばれと、国はもっとがんばれと、もち

ろんそうだと思います。ハローワークだってもっと

やらなきゃいけないんですけれども、でもなお、そ
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れでもそこでやったこともなお足りないところを引

き続き訴えつづけて一緒に患者さんとともに作り続

けると。作り続ける時に、特に患者団体の役割がす

ごく大きくなると思います。さきほど脊柱の遠藤さ

んですか、患者が難病センターにであって患者団体

を作ったという話ありましたし、難病センターを通

じて患者団体を知ったとか、全国にいる他の仲間を

知ったとかいうことも一杯聞いてますので、抽象的

ですけれども、そういう難病患者をきちっと見続け

て一緒に悩み続ける要であるというのが難病セン

ターであると思います。それが県に一ヶ所しかない

ので確かに物理的には遠いかもしれません。特に北

海道で一ヶ所でどうするんだということもあるかも

しれませんけども、それでもなお、距離は遠いけど

気持ちが近いというのもありましたけど、そういう

ものがあって、もう一つのキーワードは、わたしは

西澤先生の意見に賛成です。総合性ということ、自

分が全部やるというのは総合性ではなくて、生活で

あり医療であり就労であり学業でありということを

全体を見据えて足りないところをつくるあるいは自

分でサービスをする、あるいは訴え続けるという意

味でもその総合性は 2 つ目のキーワードだという

ふうに思います。

最後にさきほど社会認知の話があって、企業は強い

とかおっしゃってくださった福島県の国分さんです

か、まだまだ難病患者さんのことが各自治体なり社

会施策なりに必ずしも反映されていません。医療計

画を作るにしても福祉計画を作るにしてもあるいは

災害計画を作るにしても、災害施策を作るにしても、

まだまだそこの視点が落ちていたりまだまだいろん

なところが足りない時に、難病相談・支援センター

が地域に発信していく場であって欲しいと。それが

難病患者さんのみならず光があたってない他の患者

さんなり地域におられる方々の支援の拡充につなが

るということになるかと思います。県に一ヶ所でま

だまだ多くない力かもしれませんけれども、それで

も難病のことをずっと考え続けているものが地域に

あるということが大事であり、国の制度論として法

律どうかよりも中身だといってまさにそうで、それ

をより発展できるような形で何らかの、法律という

言い方がよくなければ足場なり基盤がつくれればい

いなと思いました。

西澤　今の議論を伺っていてわたしが 1 番思うこ

とは、なぜ難病の患者さんたちの支援をするのかと

いう基本的な理念が必ずしもその関わる人に共有さ

れていないんだということです。確かに保健所には

保健師さんがいる、ハローワークにはハローワーク

の人がいる、世の中には難病の人がいて、なぜその

人たちを応援しなければいけないのかという最も基

本的な考え方、理念が必ずしも現場で共有されてい

ないということが 1 番問題なんだろうと思います。

だからそこから始めなければいけなくて、あらゆる

機会にそういう啓発活動をすること、なぜこの人た

ちに応援がいるのかということについてやはりコン

センサスを得なければ何も進まないということだと

思います。それとあと、埼玉の方だったか、なぜ 8

つなんだというお話で本当は全部来ていただきた

かったんでけれど、実際に時間的な余裕がなかった

ことで、伊藤さんと相談をして、ゾーン・地域を全

然わたしは考えなくて要するに運営形態で代表的な

施設を選ばせていただいて、最初は 4 つ選んだん

ですけど、そのあとどこもどこもということになっ

て結局最終的には 8 つになったという経緯です。

ですから最初は代表的な運営形態されている 4 つ

でよかったんですけど、だんだんわたしのところの

意見も増えてきたことになりました。もし必要であ

れば今度は 47 全部でもかまいませんし、そういう

機会をいただきたいと思います。

　もう 1 つ、皆さんご存じかと思いますけど、10

月 1 日から障害者の虐待防止法というのが施行さ

れます。これの難病というところを考えて少しヒン

トになるかなとお話しますが、それぞれの市町村は

窓口を持たなければいけないと。相談を受ける、通

報を受ける、1 つは受けるところがあって、それを

どこかにつなげるということになっているんです

が、現実には新潟県もそうですけど、まだ相談を受
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ける人、10 月 1 日施行なので、誰か外部委託する

もの、人が決まらないという自治体が多いわけです。

ではどうするかという時に、埼玉県の行田市で何年

か前に虐待といったら高齢者の虐待、児童の虐待、

配偶者同士のドメスティックバイオレンスとかそう

いうのもみんな一緒じゃないかといって、関わる

関係者が集まって 1 つの課を作っちゃったんです。

そこで受けることにした。だから何か問題ある人は

そこへ来れば、虐待があったらそこへ来れば全部の

ことができるという組織が、全国で残念ながら行田

市だけにあるのですが、既にできている。だから新

潟でもこれからそういうことをするんであればぜひ

この事例を参考にして下さいという話をしているん

ですけれど、難病というのはやはり同じような位置

づけかなと思っているんです。なかなか具体的なこ

とをみなさん理解してくれといっても通じないです

ね。神経難病だけでなくて他の病気でも、世の中に

はこういう病気があってこういうことが起きてこん

なことに困ってということを全部の人に理解しても

らった上で何かが始まるということは難しいんで、

とりあえず、その難病という枠でくくってでも受け

皿が 1 つあれば、というふうに思います。これは

いろんな方法論が考えられるので、違う意見の方も

当然あると思いますが、わたしは難病というキー

ワードがあればいろんなことができる。なぜかとい

うと医療上の問題と福祉、介護の問題と両方の問題

を持った人がいるということを理解してもらうため

には 1 番現実的と思います。

伊藤　患者会の立場から言わせてもらうと、確か

に 1 人 1 人の患者さんあるいは患者会というのは

そんなに強くもないですし力もないですけれども、

この難病対策が 40 年前に始まって、患者会で相談

室を作ったところがいくつかあります。そういうと

ころが今全国の相談支援センターの半分が患者団体

が委託を受けているとこだというところにつながっ

てきていると思っています。患者会だけで相談して

きたところもあるし、専門の方々と一緒にやってき

たところもあります。北海道でいえば患者会だけで

やってきていて、それを 10 年間活動して北海道難

病センターというものに結実しました。これが今の

相談支援センターのモデルの 1 つになったと思い

ますが建物だけでも今およそ 5000 平方メートルぐ

らいの建物をもっております。そこで働いている人

も患者会を中心に保健師さんや様々な方を含めて今

15 ～ 6 人になっているでしょうか、職員をかかえ

るまでになっていますし、そういうことをできるわ

けです。そして様々な制度改善の要求あるいはこの

相談支援センターを全国に作って欲しいという運動

などをしてきた。そういう社会的なパワーも生み出

すんですが、うんと大きな力を発揮するのは患者会

が集まる、1 人 1 人は弱いけれど集まってそして専

門家の方々、専門医の人含め、保健所や様々な方々

と一緒になった時に大きな力を発揮したんだと思い

ます。そういう意味で専門の機関あるいは専門家の

方々と当事者である患者がどう手を結ぶか、どう持

ち味をお互いに活かすかということがより大きな社

会的なパワーを生み出す根源になると思いますし、

社会認知を高める大きな力になるんだと思います。

　それから今埼玉の方からご質問に出ました相談支

援センターが増えたのは全くこれは西澤先生の責任

ではなくて、わたしどもの責任だと思います。それ

はなぜかというと、地域は本当に考慮しなかったん

ですが、こういう運営の特徴を持っている代表的な

ところを取り上げて発表してもらった方がいいん

じゃないかということで、そういう形になりました。

人口とか地域というのは考えなかったんです。あく

までも運営の特徴ということで代表的なところに声

をかけさせていただいたので責任はわたしにあるの

で西澤先生にはありません。ただあれだけ運営形態

の違うところが集まってどういう結論がでるかなと

思ったら、西澤先生みごとにそれをまとめられまし

た。今後もそれを基盤にしながら考えていくのかな

と思います。

　ということで、今日様々な団体の方も来てますが、

患者会のパワーを代表するところといえるかと思

いますが ALS 協会から橋本さんもみえているので、

この機会に一言二言お願いします。

日本 ALS 協会　橋本　本日は

ありがとうございました。 地

域間格差は地域特性という課

長の言葉に活動を考え直さな

ければならないと思いました。

ありがとうございました。
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伊藤　ありがとうございました。様々な形で様々な

ところで患者会も活動しているということ、それか

ら行政ともお互いにいろいろと支援しあい理解し

あって進むことの大切さを橋本さんが示してくれた

んだと思います。

　最後に、山本課長、西澤先生に一言ずつ付け加え

ていただいていただきたいと思います。

山本　ありがとうございました。わたしのみならず

職員 2 人も勉強させていただきました。休憩時間

に鹿児島県の方にお話を聞いても、難病相談・支援

センターが脆弱な基盤の中で非常にがんばっておら

れること、また保健所は保健所で様々な事務やいろ

んな負担の中で必死に難病患者さんを支えようとし

ていることも伺いました。ぜひ新しい制度なりの時

に、現場が 1 つでも 2 つでも前に進むように、展

望がもてるようにと思いますし、確実な足場とそし

て柔軟性、地域性をどう両立していくのか考えます。

もう一点、全国核となる難病相談・支援センターみ

たいなお話があって、箱なのか機能なのかという議

論も難病対策委員会で議論もありましたけれども、

今日お集まりの方からもご意見が出ましたし、これ

から支えられる側、パートナーになる患者さんたち

ご家族としても質の高いサービスというのは当然求

められると思いますので、職員の方々の研修とか教

育の態勢の在り方、身分の確保については本当にこ

れから難病相談・支援センターがさらに発展したり

信頼されるのに必須のことだろうと思いました。制

度云々はまだまだこれからですので難病対策委員会

の中で具体化にむけて検討していくことになります

ので、また次回機会がありましたらいろんな状況に

ついてご報告させていただき、また皆さんのご指導

いただければと思います。

西澤　山本課長本当にお忙しい時期にお越しをいた

だいて、しかも大変率直に現状をお伝えいただいた

ことに心からお礼申し上げたいと思います。わたし

自身は今研究班をお預かりする立場ですので、当事

者の皆さんの意見をできる限り今進行中の改革に反

映していただけるような形でつなぎ役になりたいと

思いますので、今回まだ道半ばのところですので、

課長さんにいろいろまた聞いていただけるような機

会をもって意見をまとめていきたいと思います。今

日一旦まとめたものをお届けしましたけれども、こ

れで終わりというわけではありませんので、ぜひ引

き続き難病相談・支援センターの問題について皆さ

んからご意見いただきたいと思うし、仮に来年から

制度が変わったとしても今度はそれでいいのかどう

かという検証の作業がずっと続けていかなければな

らないと思います。ぜひみなさんからの声を出させ

ていただきたいと思います。

糸山　今日の議論の中で、40 年前に難病対策が始

まっていろんな方面、広がりもどんどん大きくなっ

てきてこういうところでの問題点、難病相談・支援

センターがより充実しようというところ、そして法

制化、こういうところまで来たというのを本当に感

じたんですけれども、逆に、原点にもう 1 回帰って、

難病とはというところが必要なのかなということを

今日は考えさせられました。非常に素晴らしい意見、

率直な意見をいただきました。今後ともより充実し

た形にもっていきたいと思いました。

伊藤　長時間参加していただきましたお二人に感謝

申し上げたいと思います。これで終わります。
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講　演

群馬大学大学院医学系研究科脳神経内科学　教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　岡本　幸市

「患者 ･ 家族への支援について
～パーキンソン病患者・家族さんと共に～」
医療法人社団　日高会日高病院回復期リハビリ室　理学療法士

　 横山　雅人

座　長
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　簡単にご紹介しますと、先生は平成 9 年に法政大学の工学部を卒

業されたあと、理学療法士を目指して勉強され、平成 18 年に理学療

法士の免許を取得され、平成 18 年日高病院リハビリテーション病院

に勤務されながら群馬大学大学院医学系研究科保健学科に入学、平成

23 年 3 月に修士学位を取得されています。そのあと日高病院回復期

リハビリ室に勤務されます。

　横山さんは群馬県パーキンソン病友の会でも非常に積極的に関与さ

れておりまして、講演や患者さんの支援を行っておられます。

　「患者 ･ 家族への支援について～パーキンソン病患者・家族さんと

共に～」お願いします。

座　長
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「患者 ･家族への支援について
　　　　～パーキンソン病患者・家族さんと共に～」

医療法人社団日高会日高病院回復期リハビリ室　理学療法士　横山　雅人

　自己紹介を兼ねながら説明をさせていただきたい

と思います。題について、どういう題がいいかとい

ろいろ考えてみたのですが、わたしなりにパーキン

ソン病患者さんのふれあう機会がとても多く、そう

いった体験を含めながら聞いていただければと思い

ます。参加者の方はわたしよりベテランの方で患者

さんと接することが多い職種の方ばかりで大変恐縮

ですが、わたしのひとつの考えということで聞いて

いただければと思います。

　簡単にわたしの就職先の説明をします。日高病院

という群馬の高崎市にある病院で働いています。理

学療法士、リハビリをやる仕事ですが、立ったり

座ったりする練習をするのが主な仕事です。うちの

病院は特に難病の方を多く受け入れている病院では

ないのですが、異動があって難病の皆さんとリハビ

リをする機会が減ってはいるのですが、それ以外の

プライベートの時間で特にパーキンソン病の患者さ

んに多く接していますのでリハビリも含めてお話し

ます。

　2008 年にパーキンソン病友の会の賛助会員にな

りました。会長さんにお話を聞きたいなということ

があって直接電話したのですが、だったら会員にな

れといわれ入ったのがきっかけで、そこからいろい

ろ話をするうちに、リハビリという医療関係の仕事

ではあるのですが一人間としてお手伝いできればい

いかなと思い、参加させていただくうちにどんどん

のめり込んでいったのが現状です。左の写真が旅行

にいった時のものです。皆さん生き生きとする姿が

わたしにとってすごく力になっていると思います。

　その中で保健師さんとも出会いがあり、群馬県の

中で難病相談会があるのですが、その中でリハビリ

について講演の依頼をいただき講演しています。そ

のきっかけで群馬大学にお世話になることにもな

り、無事終了したのですが、最後の論文の題名が「在

宅パーキンソン病患者さんに対する脳活性化リハビ

リテーションの原則に基づいた患者 ･ 家族会支援効

果の検証」ということで、患者・家族さんに支援し

てどういう効果が得られるんだろうという結果を出

させていただいて修了させていただきました。これ

についてはのちにお話しします。

　研修講演
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　脳活性化リハビリテーションとは何かということ

ですが、わたしが実際に研究した時の写真ですが、

右上は運動している姿、あとは皆さんでいろいろア

クティビティー、活動していただきながら交流を深

めていただき、皆さんで前向きになって生き生きと、

頭と身体を使って交わるというのがキーワードです

が、わたしの先生、群馬大学保健学科教授の山口晴

保先生の著書を原則としてお手伝いをさせていただ

いて、研究させていただいた背景があります。

　最初にパーキンソン病のことを説明します。特徴

的なのは、運動障害、振戦、固執、無動、姿勢調節

障害、身体が思うように動かなくなるというのが症

状です。10 万人に 120 人といわれて、難病の中で

は認知症についで多いという疾患です。その中で、

家族会の中では難病の指定はずしといった問題に直

面して皆さんで協力しながら厚生労働省にいって署

名活動を陳情したり積極的に活動しています。

　治療は薬物治療が基本です。ただ運動・リハビリ、

教育、支援・援助が必要と考えられます。これは難

病の方はどの難病の方でもそうだと思いますが、こ

のへんがわたしにとって大事かと思っているところ

なので黄色（下線）で書いています。

　症状を簡単にまとめると、運動性症候と非運動性

症候というのが特徴です。なかなか厄介なところが

非運動性症候かと思います。運動性症候は身体が思

うように動かないというのは顕著にみられるわけで

すが、パーキンソン病の特徴である頭の中のドーパ

ミンが少なくなると運動以外の、不安になったり便

秘になったり、うつっぽくなったり、身体の節々が

痛くなったり、幻覚をみたりという症状がでてきて、

このへんに対してなにかわたしなりにできないかと

いうのがわたしの研究の主題でもありました。

　わたしの専門ですので、運動性症候に対してどう

いうことが理学療法士、リハビリでできるかの実例

を上げさせていただきます。実際に患者さんに評価

させてもらってやった検査です。パーキンソン病の

方、一歩目がでにくくなるすくみ足、小刻みでチョ

コチョコと歩いて、なかなか方向転換の時にしづら

くなり、前傾姿勢で歩かれる患者さんがおられまし

た。

（スライド該当なし数枚）

　どういうリハビリかというと、理学療法は運動療
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法がメインですので、身体の姿勢を整えたり歩いた

りする練習がメインですが、身体がどうしても前の

めりになるので、こういった運動をしながらリハビ

リを続けていただくことになります。いろんな運動

があります。

　最近異動したためパーキンソン病の方をみれなく

なったのですが、歩く練習とか一歩目を出す練習。

右下は、下をむいてとても姿勢が悪い状態ですが、

左上のような姿勢を保ちながら・・と。いろいろお

声がけや身体をほぐしたり事前にやります。腕立て

伏せもやったりします。

　週 1 回のリハビリで、1 番はお家に帰って運動を

覚えていただきながら毎日コツコツと奥さんと一緒

にやっていただくことがメインだったのですが、こ

んなことをやっていた結果です。姿勢は、1 番左が

最初の姿勢で、簡単に姿勢の評価をしましたが、最

後の方、3 ～ 4 ヶ月ぐらいではいい姿勢になってき

たかというのが結果です。

　この先生が専門でいらっしゃるので、薬の状態や

その日の体調もいろいろあるのですが、まずまずご

自分のペースで歩くことができるようになってきた

かという結果です。

　これをどう維持していくかが問題なのですが、こ

の方はここで一応リハビリが一旦終了したのです

が、なかなか維持するのは難しく、もう 1 回リハ

ビリをしなおしました。

　こういうのが運動性症候に対するわたしの専門の

仕事です。ただ、非運動性症候に対してどう考える

かというのがわたしのメインテーマというか、患者

さんと接する中で思っていることなので、考えてみ

ました。

　非運動性症候、不安になったりうつになったり身

体が火照ったり、いろんな症状がでてきます。これ

はパーキンソン病患者さんの特徴ではないかと思い

ます。もちろん運動性症候も特徴ですが、なかなか

こういったものが完治しないと患者さんの生活の質

が保たれないというのが現状ではないかと思いま

す。

　岡本先生も専門でいらっしゃるのですが、薬物治

療はたくさんあるという話はよくしていますが、薬

物療法以外にどういうことがあるのかを考えてみま

した。最新の治療ガイドラインをみると、薬物療法

以外の記載はほとんどありません。患者さんはどん

どん不安になっていくと、特徴的に 1 日の中でい

い時と悪い時があったり悪い時期が続いて 1 週間

のうち 3 ～ 4 日は動けないという症状だとか、そ

れでうつっぽく気持ちが滅入ってしまったり、よく

患者さん・ご家族の話を聞くとやっぱり不安がつき

ません。岡本先生に相談会とかよく出て頂いている

のですが、みなさん不安だかけでいろんな質問がい

ろんなところからとびかってきます。あとは難病指

定をはずされてしまうんじゃないかという不安が

あったり、最新の治療、iPS 細胞とかはどうなって

いるのかとか、こういう薬を飲んでいるがどうなん

ですか、先生！なんていう話もよく聞かれます。み

なさんすごく不安でしかたがないんじゃないかと。

そういうことでどういうことが起こるかというと、

QOL 生活の質は落ちていくのではないかと思って

います。

　岡本先生もたくさん患者さんの訴えをお聞きに

なっていると思いますが、なかなかうまい具合にや

る気になったりいきいきとした生活にたどり着けて

いる方は少ないんじゃないかと思っています。そこ
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でサポートする側としてどうしたらいいのかが課題

になってくると思います。

　パーキンソン病患者さんの生活の質というのはど

ういうことなのかなというふうに、研究でよくされ

てはいるんですけども、特に難病の中でも寿命に対

してパーキンソン病になったからといって早く亡く

なっていくというわけではない。多少影響はあると

は思うんですけども、時間の期間が長いので常に不

安と隣り合わせで、家族の方も苦労するという特徴

があるかと思います。生活の質を下げる原因として

はパーキンソン病の重症度だったり非運動性症候

のうつだったり、転倒、運動合併症、非運動性症

候、運動性症候両方絡んでくるのが研究として明ら

かになっています。そこでいかに不安を受け入れて

QOL 生活の質を維持、向上していくのかというの

がパーキンソン病患者さん、だけではないと思うん

ですけども、鍵になってくるんじゃないかと思って

います。

　不安を受け入れるために、今いわれているピアカ

ウンセリング、患者さん、家族さん同士の相互交流

というものがやはり不安を少し軽減する効果がある

のではないか。ひいては生活の質 QOL をあげるの

ではないかということで、エビデンス、根拠はどう

かなと思っているんですけども、運動性症候に対す

る家族の支援だったり教育だったりカウンセリング

というのは有効でないかなというふうには専門の雑

誌からも言われていますが、なかなかこういったも

のが現実的にどう反映しているのかというところが

我々、皆様も含めて、どういうふうにもっていかな

きゃいけないのかというのが課題ではないかと思い

ます。

　これはわたしの研究ですが、脳活性化リハビリ

テーションという原則に基づいて患者さん家族さん

を集めましてピアカウンセリングに似てるとは思う

んですが、皆さんでいろいろな話をする機会もある

のですが、そういったことをやってみました。

　簡単に脳活性化リハビリテーションの原則、一つ

のアイデアですが、左は、黄色のところに書いてあ

るのが全てですが、ポイントですが、快刺激、気持

ちいい刺激ですね。誉められたり、しゃべってコミュ

ニケーションをとったり、相手と話したり、役割を

演じる、なんでもいいんです、誰から人に教えると
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か、やりにくい人がいたらやってあげるとか、お茶

出し係でもいいです。会計係とかいろいろあります

けども、何か役割を与えてあげるということが大事

です。あと、あやまらない課題、間違った課題を何

回もしてしまうとどんどん落ち込んできます、我々

もそうなんですけど、正しい方向、その方のレベル

にあわせて正しいやり方でやっていくと、右の青い

まるのところに書きましたが、笑顔、やる気、安心、

生きがい、正しい方法を理解してどんどん意欲的に

なって生きがいがでてきて、前向きに生きれるとい

うことが原則です。これ元々認知症の方に対する山

口先生の考えですが、それを利用させていただいて

パーキンソン病の方に介入してみました。

　週 1 回 2 ヶ月、全部で 8 回、90 分間、1 時から

始まって 2 時半に終わるプログラムを 8 回やって

みました。運動と活動。運動の方は 25 分間、主活

動は 40 分間というスケジュール、内容でやってい

ます。主活動はいろいろわたしが試行錯誤しながら

折り紙やったりテレビゲームやったり、音読したり、

外にデジカメもって遊びにいったり、いろいろやり

ました。

　結果です。アパシースケールというスケールがあ

ります。アパシーというのは意欲とかやる気、無気

力だったり意欲低下を示す指標なんですけども、こ

れに対してやる前とやった後、下がっているという

結果が出ています。1 番わたしが求めていた結果で

はあったかなと。評価的には患者さんの数も少な

かったのでなかなか意味のある数字とはいいきれな

いのですが、みなさん無気力、意欲低下という指標

の中で、良い方向に向かったというのが結果でした。

　アパシー、無気力、意欲低下というのが患者家族

さんの支援、週 1 回 8 回 2 ヶ月間の介入でできると。

ピアカウンセリングだったり相互交流である結果は

こうではないかなというのがわたしの研究の結果で

あったんですけども、うつというのがアパシー、意

欲低下とか、そういったものはやっぱりうつと関連

性があるというふうには研究で言われていまして、

パーキンソン病患者さんの 51％がアパシー、無気

力、意欲低下であるともいわれている中で、こういっ

た結果がやはり患者さんの生活の質と言うものを改

善する効果がある。我々が家族や患者さんを支援す

る効果としてはすごく意味のあることではないかと

考えています。
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　群馬県パーキンソン病友の会のお手伝いをさせて

いただいていますので、どういったことが必要なの

か。なかなか群馬県、そんなに大きな県ではないん

ですけども、やはり年 1 回年 2 回、3 回ぐらいは

活動しているのですが、なかなか地方から集まった

りするのも大変ですので、地区会という名目で、各

市町村の近いところも含めて小さい地区で地区会と

いうのを立ち上げて、より相互交流を重視した活動、

支援をしていこうというのを会長さん、事務局長さ

ん含めてやらせていただいて、今現在 5 ヶ所でやっ

ています。今いる前橋市にも地区会を立ち上げてい

ます。まるでくくったところに地区会が立ち上がっ

て、それぞれ小規模ながら患者さん同士が集まって

相互交流をしているのが現状です。そういったとこ

ろが 1 番大切なのではないかと考えて、今ようや

く軌道にのっているかと思います。わたしがお手伝

いさせていただいているのが藤岡地区の鏑会です

が、ここで活動させていただいています。

　地区会の様子です。皆さんで集まってカラオケし

たり、福笑いをやったり、記念撮影や旅行にいかれ

るグループもあるようです。わたしのグループです

が、パーキンソン病患者さんに二本杖がいいと言わ

れているので、皆さんでアイデアもちよってみんな

でやってみようということでみんなでやっていま

す。

　わたしの援助させていただいている鏑会ですが、

代表者 1 名、患者さんです。事務局をわたしがや

らせていただいています。連絡係を決めて、14 名

ぐらいのメンバーで、もう 3 年目ぐらいでしょうか。

場所とか参加回数とか四苦八苦しながら現状は月 1

回、第 4 水曜日と決めて、偶数月はカラオケ、も

うカラオケ BOX 決めてあります。奇数月は学習セ

ンターという福祉施設みたいなところがあるのです

が、そういったところで交流会を 2 ～ 3 時間、昼

過ぎぐらいからやっています。

スライド（該当なし）

　実際の様子です。これは発足当時ですが、最初の

うちは手探りなので弁当もってきてただ喋っている

だけです。わたしもあまり脳活性化リハビリの勉強

もしていたのですが、実際患者さん家族さんの前で

どういったことをやればいいのか分からなかったの

で、とりあえず集めることだけ代表者と一緒にやっ

ていたのですが、やっぱり話が盛り上がりますね。

同じ病気、同じ境遇の方、みなさんもよく経験され

ているとは思うんです。何もしなくてもただ話して

いるといいと。あとカラオケをやって皆さんで声を

出す。パーキンソン病の方声が小さくなる特徴も

あって、カラオケもいいといわれているので、皆で

カラオケをしようと。もう皆さんの 18 番をわたし

も知っているぐらい何回も行っています。

スライド（該当なし）

　この写真は 365 歩のマーチを必ず最初と最後に

歌って足踏みをします。そういうのを取り決めたり

して、どこからともなく皆さんでやろうなんていう

話が出て、もう決まり事みたいになっています。

　あと歌っている方に対して拍手をしたりすると、

みなさん気持ちよくなって、また来ようかなとうれ

しくなります。

スライド（該当なし）

　これは研修会、学習センターでやっている写真で

す。みんなでインターネットがここでできたので、

インターネットをみながらみなさんの日頃の疑問と

かをみんなで話しあいながらインターネットの情報

をみながら解決しようという機会を設けてやってい
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るところです。日頃悩みとか不安が一杯あって、最

近の薬はどうなんだとか、最近どういう情勢なのか

とか、いろいろ気になることがあったので、さっと

インターネットで調べてみんなで話して、ああそう

なんだと、情報を共有化しているところです。

スライド（該当なし）

　これはホワイトボードに今の現状をかき出してま

す。みなさん現状を話したがるんです。わたしは最

近こうなのよああなのよという、ここ 2 ～ 3 日の

話をすごく話してくださいます。長かったりもする

のですが、みんなでうんうんといいながらあとは途

中で話をとぎらずに、他の患者さんが話を始めたら

そっちの方に話を進めたり、わたしはどちからいう

とコーディネートの方をメインで腰を折らずに話を

きいて、ホワイトボードに書いて、まとめて、さっ

きの話はこうだったよねなどといいながらみんなで

やっています。特に何をやるわけでもなかったです。

　二本ポールをもったノルディックウォークという

んですが、パーキンソン病の方は前屈みになって姿

勢が悪くなってくるので二本杖で歩くこういう運動

がいいと、研究でも結構いわれているのでみなさん

で、こういう杖を持っている方がいて、借りてきて

みんなでやりました。中にはポールを買ってやって

いる患者さんもいらっしゃいます。こういったこと

をやりながら活動しています。

　プログラムの内容としては現状報告、1 人ひとり

今はどういう状態なのかを 1 ヶ月に 1 回の集まり

なので、話すことを重要視しています。何かこれや

ろう、これをやらなきゃいけない、いつまでこれやっ

てきてくださいとかという課題は設けません。それ

だけでプレッシャーになったりしますので、ただ来

ていただいて話をする場を設けるだけです。話題提

供をたまにさせてもらったりオリンピックあった時

にはオリンピックこうだったよねとか、ワールド

カップのサッカーがあった時はサッカーどうでした

なんて話をすると結構みなさん興味深く思って予想

したりとかいろいろ話が盛り上がったりしました。

次回はこうしましょうねとか、何回かあったんです

が、みんなで旅行しようなんて話もたまに出て、旅

行の計画を次にしましょうという話はあるんですけ

ど、なかなか進んでない状況です。わたしの考える

ポイントを羅列したのですが、現状報告が大事です

ということと、話題をそこから拡げていくというこ

と、あとはあまり開催日をあちこちにするとみなさ

んそれだけで不安になったりとかしますので、毎月

第 3 水曜日にやりますと日にちだけ固定すればあ

とはみなさん自然と集まってくるので、そういった

ところも結構大事なのかなと思います。あとお互い

尊重。脳活性化リハビリテーションもあったんです

けども、必ず誉めたり誉められたり、患者さんのポ

ジティブなところをよりのばすような配慮もしなが

らやっています。

　発足には労力が必要と書いたんですが、最初立ち

上げる時はけっこう苦労しました。みなさんに声を

かけたり、場所はどうするんだとか、そういったと

ころが結構苦労するかな。みなさんも多分そういう

経験もあると思います。あとは、拡大・維持、残念

ながら退会する方もいらっしゃって、ご高齢になっ

てくると動くの大変だからもうやめたいわなんてい

う方もいるので、もう少しいろんな人に声かけたり、

退会された方に対するフォローというのが必要なん

じゃないかと思っています。

　あと脳活性化リハビリテーションとか、そういう

何か一つのアイデアが盛り込まれるとすごくいいん

ではないかと思っています。
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　最後ですが、患者会の役割とはと書きました。

　パーキンソン病患者さんに対する先行研究、患者

さん家族への提言というのを書きました。患者さん

家族の交流が大切ですよといわれている文献とかが

多いです。すごく大事ですよ。やっぱり医療系の、

お医者さんとか神経内科の先生が書いている雑誌も

多いんですけども、やっぱりこういう患者さん家族

の交流は大切ですよいうことはしきりに言われてい

ます。ただ具体的なところがないのが現状です。

　今全国パーキンソン病友の会という全国規模のも

のも活動しているのですが、そこの役割をインター

ネットからとってきました。箇条書きのところが大

事かと思います。人間としての尊厳の保持、医学進

歩に対する研究の寄与、療養生活の質の向上、社会

的啓発活動、相互の支援、親睦、国内外の諸団体と

の交流、パーキンソン病の根絶というふうに、なる

ほどと、すごくいいことが書いてあるんですけど

も、赤字（下線）のところが大事かなと思っていて、

パーキンソン病をなくそうとか、医学に対する進歩

はどうなっているかというのに特化しつつあるのか

なというのがわたしの印象です。大事なことがすご

く書いてあってやはり人間としてとか療養生活の質

の向上、QOL をどう向上させていくのか。あとは

お互いに親睦を深めようというところが少し足りな

くなってきているのかなというのがわたしの印象で

す。

　特にやはり、わたしも厚生労働省の方に陳情しに

いった時に質問したんですけども、パーキンソン病

友の会とか家族会というのは何であるんですかねっ

ていう話を厚生労働省の課長さんにしたんですけど

も、そしたらやっぱり厚生労働省の方はすごく難病

の指定のこととか、なにか学術的な薬の開発にどの

くらいお金を出しているのかとか、そういうのがす

ごく問われるらしいんですね。なので、交渉の一集

団としてみてる面が多いのかなという印象がありま

した。でなくて、わたしが大事なのは親睦とか相互

交流とかそういうのも大事なんじゃないですかとい

う話もしたら、ああそうですねっていうことで、少

ない予算ではあるんですけども、そういう予算も

とってありますよなんていう話をされたのが印象的

でした。この活動の震源になっているとはわたしは

思っていなかったんですけど、そんな話をされまし

た。

　他の団体の家族会の役割というのはどうなのかと

いうのを調べてみたのですが、やはり社会交流の場

だったり生きがいをあたえるとか、保健師さんの開

催する患者家族交流会とか、病院による患者会とか、
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　これはインターネットとかで調べたのですが、大

腸腺腫症というものも患者会があっていろいろ励ま

しあいながら前向きに生活をする、それから伊藤さ

んという方が書いていて、この病気に負けないため

といういいことが書いてあるなと。

　あと、病気と闘う気概をもつとか、ALS の患者さ

んの会では説明抜きでわかり合える、ピアカウンセ

リングの精神ですね。そのへんが述べられています

のですごく、他の患者さんも頑張ってらっしゃるな

というふうに思います。

　前向きに生きるということが大事で、わたしも

パーキンソン病を調べる中でこの本をいただいたの

ですが、もう亡くなられた愛知県のパーキンソン病

友の会の支部長さんでした。この本の中にも前向き

に生きようというのがすごく書いてあります。パー

キンソン病であることを理解してパーキンソン病で

ある事を意識しない。普通だと思いながら前向きに

生きているんだと、楽しく生きるんだということが

すごく書かれていてわたしもすごく感銘をうけた本

です。

　最後になりますが、患者さんと接してみて、どう

いうことが難しかったりどういうことが大事なのか

なというのをわたしなりに考えてみたのですが、病

気を持っている方にかかわらず、悩みはいろいろみ

なさんもあると思うのですが、千差万別な悩みがあ

ります。特に難病の方、すごく悩みが尽きなかった

りすごく落ち込んだりすることが多いと思います。

その中でもやはりイキイキとした生活へのきっかけ

やアイデアが必要、その中で何よりも共感できる仲

間が必要なんじゃないかと思っています。

　そこで家族さん本人さんだけではなかなか難しい

ので周囲の助けが必要、もちろんお金や時間も大事

ですが、そういった周囲の助けが必要なんじゃない

か。意固地になって閉じこもってしまう方も多いん

ですけども、そういった方も含めて外に出しあげた

り、他の患者さんと交流をもってもらうようなきっ

かけを作ってあげることがすごく大事なんじゃない

かと思っていますので、ピアカウンセリングの場と

か、コーディネーター、健常者というわけではない

と思うんですけども導いてくれる人の必要性、重要

性があるのではないかと思って、最後にさせていた

だきます。
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座長　ありがとうございました。パーキンソン病に

は運動性症候と非運動性症候ありますけども、特に

非運動性症候は抗パーキンソン薬ではほとんど反応

しませんので非常に難治です。特に不安というとこ

ろに焦点絞って◆。具体的に群馬県の地区での支援

現状を通していろんな難病患者さんの支援に参考に

なる内容ではなかったかと思います。

福島県パーキンソン病友の会支部長　國分　大変参

考になりました。私共福島県支部におきましては

11 月 16、17､ 18 日の 3 日間、福島市のある会場

においてパーキンソン病患者さんが自分達で作った

絵とか写真、いろんな展示会とパソコン講習会、あ

と説明にもあったノルディックウォークの講習会を

含め､ 患者さんが一堂に会して自分達の作品を展示

しようという会を今年初めて企画したんですが、成

功するかどうか分かりませんが、とにかく頑張って

やってみたいと思います。さきほどの説明にもあっ

たように、場所と労力と時間とお金が必要なので、

今回これを開催するにあたり、患者さん 1 人 1 人

が自分の思い立った企業とかいろんなところに協賛

金を集め奔走しております。そういう形で福島の方

も頑張っておりますが、今後横山先生におかれては

ぜひ私共の福島県支部と情報交換させていただきま

して今後いろいろご指導受けられたらと思っており

ます。

京都　水田　神経内科医で京都のパーキンソン病友

の会と一緒に活動しております。一つは地域でやる

場合保健所管轄いれてやって欲しいなという気がし

ます。なかなかつき合い悪いところもありますが、

何かに役に立つこともあるので、地域活動では保健

所をいれて欲しいと思います。パーキンソン病友の

会をみてますと、パーキンソンという病気は年齢

差がかなりあるんですね。80 才代の人もいるし若

い人も 20 代 30 代の人もいるし、若年の方は高齢

の方と一緒になるのはなかなかやりにくいから会は

参加しないという方もいらっしゃいますので、地域

割とともに年齢割の活動をするといいかなというふ

うに思います。それから終わりの方で会の継続とい

うのもこれはなかなか難しくて、患者会は、特に親

睦を目的にしていると、あるグループができちゃう

とそれがずっと固まって、なかなか新しい方が入っ

てこない。そこをうまく患者さんをいれていくとい

う活動を何かしないといけないなとわたしも思って

います。先生の職種がたいへんポイントかなと思い

ます。リハビリの先生ってすごく人気高いので、医

者が患者さんの前で話してもあまり人気がないんだ

けど、リハビリの先生って人気高くて、リハビリの

講習会にはたくさん集まって、患者さんに直接体に

触っていろいろその間にお話をかわしてということ

で、この活動をぜひ続けていただきたいと思います。

横山　何回か地区の保健師さんには聞いていただい

たり声かけたりしているんですけど、本来は保健師

さんが主体に声かけて運営して保健所とかも使わせ

てもらたいなと交渉した時あるんですけど、なかな

か難しくて、確かに個人でやるとか、研究の時は保

険をかけたんですけども、やはりやっているうちに

怪我したりという場合もあるんじゃないかという危

惧はしています。やはり行政の方も手伝っていただ

いたりする機会が今後多くなってくれればいいかと

思っています。

座長　群馬県でも患者会が 31 ありますし、どの程

度まで保健師さんが関与するか難しい問題もありま

すが、澁澤さん何かご意見はありますか。

群馬県難病団体連絡協議会　澁澤　私たちもパーキ

ンソン病の会にはよく出させていただいています

が、薬が切れたりする時が 1 番難しい時もあるん

じゃないかと。それと、パーキンソン病に関しては、

群馬県については保健所でも大分医療講演をやって

いて、かなりのパーキンソン病の人がくる。群馬県

についても潰瘍性大腸炎についでパーキンソン病の

患者が多いのでそういうものをどんどん保健所でや

ることはいいことではないかと思います。

質疑応答
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「群難連の 39年間の歩みと相談活動」
群馬県難病団体連絡協議会　小林　光枝

　わたしの所属団体は心臓病の子どもを守る会で

す。よろしくお願いします。

　はじめに、群難連は昭和 49 年に 5 団体の加盟で

設立して今年で 39 年目を迎えました。患者活動と

共に患者の声に耳を傾け、寄り添い、手をとりあい、

「病とともに一歩一歩の積み重ね」をスローガンに、

開設当時から難病相談員として相談を受ける活動を

続けてきました。

　難病は稀少性が高いため、同病の患者と交流する

機会を得ることが難しいです。難病よろず相談は当

事者が共感しながら話を聞き、体験を通した助言を

しています。しかし相談員は相談者に「相談して良

かった」と言われ充実感を覚える一方で、自分が体

験したことがない事の相談には限界を感じることが

あります。そこで、相談員としての質向上のために、

これまでの相談実績と相談技術向上のための研修会

についてまとめ、群難連の相談活動の現状から、今

後の課題を検討しました。

　方法はご覧の通りです。

　群難連の主な活動もご覧の通りです。

　パネルⅠ　　発表①
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　次に、活動の様子を写真で見ていただきます。左

の写真が第 15 回定期総会、右下の写真が第 25 回

定期総会の様子です。

　今年の第 39 回定期総会です。上の左が役員、右

が来賓の方々です。右下が体験発表で左が午後のア

トラクションの様子です。

　平成 11 年 8 月 25 日～ 27 日にかけて群馬を通

過しましたがんばれ難病患者日本一周激励マラソン

です。パトカーに先導された澤本さんたちが県庁に

到着した時に、中学生の吹奏学部の演奏でお迎えし

ました。

　平成 21 年 11 月 29、30 日に JPA 関東ブロック

交流会 In 群馬が開催されました。新潟、栃木、茨城、

山梨、千葉、群馬の 6 県で開催地を順に回ってい

ます。左上が春名先生に難病患者の就労についてご

講演をいただきました。下は呼吸器をつけた患者さ

んも参加していただきました。

　これは支援機関の薬剤師会との懇談会です。毎年、

順に医師会、看護協会など 8 団体と群難連の役員

が懇談会を開催して患者のおかれている状況などを

お話してご理解をいただき、署名や寄付金などのご

支援もいただいております。
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　これは県難病相談支援センターと群難連の合同研

修会の様子です。マナー講座、医療講演会、ヨガ講

座です。

　これは毎年ショッピングモールで国会請願の街

頭署名行動をしています。群難連の役員理事で 20

名、ボランティアは支援団体が 10 名、学生が 10

名で総勢 40 名が関わります。昨年度は 2 時間あま

りで 707 筆集まりました。群難連扱いの署名数は

65576 筆で、全国第 2 位の成果をあげることがで

きました。また難病よろず相談も同時におこなって

います。

　これは出前よろず相談室の様子です。平成 22 年

度から始めた事業です。相談を受ける中で過疎地と

いわれる地域の患者の方には医療や福祉制度などの

情報が届いていないことが分かりました。県庁所在

地の事務所で待っているのではなくて、こちらから

出前をすることにしました。開催地の保健福祉事務

所や医師会にポスター、ちらしの配布をお願いして

います。患者会の存在を知っていただくよい機会で

す。今年度は 3 ヶ所で開催します。

　群難連の相談活動内容は、1．患者会における相

談活動は 12 の加盟団体に 3 名ずつの相談員がいま

すので、計 36 名です。2．難病よろず相談室は事

務所で毎月第 2 第 4 の日曜日の午後 1 時から 4 時

まで開設しています。3．出前難病よろず相談室は

各加盟団体から相談員 1 名ずつが相談にあたりま

す。県難病相談支援センターの川尻相談員もボラン

ティアで参加して下さっています。4．平成 17 年

から 23 年度における各患者会が受けた相談と難病

よろず相談室、出前難病よろず相談室の相談件数は

合計 423 件でした。

　相談件数を年度ごとに表にしました。電話相談が
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殆どです。23 年度は出前難病よろず相談室を 3 ヶ

所で開設しましたので、面接の件数が多くなってお

ります。各患者会が自宅で相談を受けた場合には記

録用紙に記入忘れがあるので、実際はさらに相談件

数は多くなります。

　次に、群難連の事務所での月 2 回の難病よろず

相談の様子を見ていただきます。

　電話が 3 回ほどなりましたら、受話器をとり、

はい、群難連難病よろず相談室です。とゆっくり低

いトーンで受けます。

　まずはお話を伺わせていただけますか。といって

丁寧によく聞きます。そうですか、たいへんでした

ね。それは辛かったですね。と共感し、安心して話

続けられるようにします。

　わたしも同じでした。患者会のメンバーの中にも

同じような悩みを抱えている方もいらっしゃいます

よ。といって、1 人ではないことを伝え、患者会が

あることをお知らせします。交流会や講演会のお誘

いをすることもあります。

　そして最後に今日はよく電話をして下さいました

ね。またいつでもお気軽にご相談下さい。と伝えま

す。時には、ご期待にお応えできなくて申し訳あり

ません。というと、いいえ、ながなが話を聞いてい

ただいてありがとうございました。気持ちが楽にな

りました。といわれることもあります。

　相談員のみなさんに相談活動に関する感想を聞き

取りましたら、相談活動で良かったことは、電話し

て良かった。話ができて良かったと言われるとうれ

しい。自分の体験を活かせたと感じること。自分も

最初は不安だったが、患者会に救われたから。お互
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いに共感しあえること。相談活動を通して患者会が

存在することが大切だと思えること。

　相談活動で困ったことは、自宅に直接電話がある

と忙しい時にはゆっくりと対応できない。自分の病

気以外の相談を受けた時にはどう対応していいか分

からない。専門医を紹介してと言われた時に、今の

主治医との関係を壊すのではと思う。治療薬など医

療面での相談には対応できない。などの声が聞かれ

ました。

　平成 17 年から 23 年度の 7 年間の群難連と難病

相談支援センターの合同研修会の開催状況です。事

例検討会 16 回、相談技術向上 12 回、福祉、社会

資源の知識 6 回、相談員の心のケア 6 回、患者力

の向上 3 回、ピアサポート 1 回、マナー向上 1 回、

合計 45 回でした。

　まとめとして、当事者が受ける相談では相談員が

共感することで相談者が安心感を得られているよう

に感じました。相談員は研修会での学び、自分や患

者会会員の体験を通して知り得た知識を活かした相

談対応をしていました。相談は当事者が対応した方

がよい場合と、専門職へ対応を依頼した方がよい場

合があることを、相談員がしっかりと認識する必要

があると研修会を通して学びました。

　当事者と専門職の相談員が研修会で共に学びなが

ら交流することがスムーズな連携につながると考

え、今後も研修会を継続して行っていく予定です。

　今回発表するにあたり、相談記録の充実を図る必

要があることが分かりましたので、今後研修テーマ

に取り上げることにしました。

　以上です。
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座長　小林さんありがとうございました。群馬県で

は難病相談・支援センター事業に先立ち、難病療養

者のピアサポートをしていただくということで相談

事業を県から委託され、群難連が相談を受けてまい

りました。群馬県では保健所の難病対策事業を中心

として地域では群難連と難病相談・支援センターと

いう 2 つの相談窓口も加えてある体制で相談を受

けております。以上の発表につきまして質問、コメ

ントを会場のみなさんからお願いいたします。

京都難病相談・支援センター　水田　京都の難病相

談・支援センターもそれ以前から難病連の難病相談

センターと二本立てでやってまして、年に 2 回ぐ

らいは連絡会をもって調整をしています。パッと見

た感じで、今の相談件数がかなり少なかった気がす

るんですけども、何か相談件数を増やすための対策

をされてないかということ。京都はうちの難病相談・

支援センターが最初に京都府の健康対策課にお願い

して、特定疾患受給者票の更新時に手紙を送る時に

うちの難病相談・支援センターのリーフレットをい

れさせていただいて、結構相談が増えたということ

があって、次の年に難病連の相談センターのリーフ

レットをいれて何百件かの相談が来たということも

ありましたけど、そのようなことはされていないの

かどうか。

小林　患者会としてはなかなか PR 不足というのは

実感しております。患者自身があまり積極的に活動

ができないもんですから、どうしても消極的な活動

になってしまうというのがあります。ただ、最近は

毎年県の予防課と各保健福祉事務所の難病担当の保

健師さんとの懇談会を開催しておりまして、私たち

の作った相談室の案内のちらしを持って帰っていた

だいて、各患者さんにお配りしたりしていただくよ

うにお願いしていますが、やっと最近それが少しず

つ各保健福祉事務所の担当者の方が協力して下さる

ようになってきた状況です。

　あとは、街頭署名活動に今年はティッシュを配ろ

うということになりまして、そこへ難病よろず相談

室の電話番号や群難連の場所等のご案内を一緒にさ

し込んだティッシュを配ろうということになりまし

て千個用意しました。

宮城病院　今井　素晴らしい活動だと思って拝見し

ました。予算について聞きたいんですが、難病連が

県からのよろず相談をされるにあたっての予算はど

うなっているのかおわかりですか。

小林　特別、難病よろず相談室に対しての予算とい

うのはありません。群馬県難病団体連絡協議会に対

する予算の中で私たちが活動をしております。

今井　出前の時も最低限というか維持できるような

予算はついているわけですね。

小林　群難連全体の中で難病よろず相談室用の予算

はとっています。ただ、特別、チラシを配ったりと

か会場などもだいたい無料の場所を選んでいますの

であまりかからないんですね。

今井　発表の内容的に気になったことは、自宅で受

けられたことまで含めて相談とお考えなのか、相談

室あるいは出前の時に相談を受けられてるものだけ

に考えるのか少し混乱があるように思いました。自

宅で相談されるというのは完全に切り離さないと、

相談員の方も、さきほどちょっと辛いところに上げ

られてましたが、そのへんは少し整理をされた方が

いいんではないかなと思いました。

小林　月 2 回の難病よろず相談室だけでは開設し

ている時間が少ないかなと思っております。毎週日

曜日にできたらいいなという思いもあります。月 2

回の時に例えば膠原病の方が当番でいた時にパーキ

ンソン病の方が相談に来た場合には、次の 2 週間

先に、ではなくて、待っていられない状況があるの

かなと思い、パーキンソン病友の会の相談員の方の

電話番号を教えてしまうということがままあるの

で、それで自宅で受けてしまうということになって

しまうんです。私共もできれば事務所や出前よろず

相談室の中でほとんどの相談が受けられればいいな

とは思っております。

質疑応答
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「多発性硬化症とともに生きる　20 ～ 40 歳代
　の人々の療養経過と、病気を抱えての思い」

群馬大学医学部附属病院　看護師　小山　徳子

　はじめに、多発性硬化症、略して MS と申します。

中枢神経系に病変が出現し、再発と寛解を繰り返し

ながら症状進行していきます。好発年齢は 20 歳～

40 歳代で女性に多くみられます。

　右の図のように多様な症状が出現することも特徴

です。

　このように、働き盛りのライフイベントの多い年

代に発症することや、再発と寛解を繰り返すこと、

多様な症状が出現することから、身体的、精神的、

社会的な影響が大きいと考えました。

　そこで、本研究は MS と共に生きる 20 歳から

40 歳代にある人々が抱いている、病気を抱えての

思いと療養経過を明らかにすることを目的としまし

た。

　次に研究方法です。対象者は A 病院に受療中の

会話可能な 20 歳から 40 歳代の MS 患者さんとし

ました。研究方法は、カルテからの情報収集とイン

タビュー調査を行いました。主なインタビュー内容

は、療養経過と病気を抱えての思いです。

　分析方法はインタビュー内容を要約・整理し、テー

マ、カテゴリにまとめました。研究の全過程におい

て倫理的配慮に十分留意しました。

　パネルⅠ　　発表②



－ 85 －

　続いて結果です。まず対象者の概要です。対象

者は 10 名で、30 歳代前半が 4 名と多かったです。

女性が 7 名と多く、有職者は 8 名でした。主な症

状は麻痺や感覚障害、視野障害、複視などで、再発

は 7 名の方が経験していました。婚姻関係は、未

婚が 4 名と多く、離婚 3 名でした。全員が ADL 自

立し、再発予防治療中でした。

　次に療養経過です。ケース a を参考に説明します。

ケース a は捻挫後に左足が痺れて A 病院整形外科

を受診しました。そこでは症状が改善せず、整体や

整骨院に通院していましたが、症状が出たり出な

かったりであったため放置しました。その後突然下

半身から痺れる異変を感じ、B 病院の整形外科を受

診しますが原因が分かりませんでした。次に C 病

院の神経内科に紹介され、そこでやっと MS と確定

診断されました。

　確定診断後すぐに再発予防治療薬が導入され自宅

退院となりましたが、数ヶ月で前回とは異なる場所

に再発をしました。その後、再発予防治療薬を再開

し、面接時は外来通院中でした。

　ケース a だけでなく、全員が複数の医療機関を受

診していました。ケース a は発症から診断までに約

1 年がかかっていますが、他のケースは 1 年以内か

ら 10 年以上までおり、相当な時間を費やしていま

した。再発予防治療導入はケース a のように MS 確

定診断後すぐもいますが、診断から 2 年から 10 年

が経過し導入されたケースもありました。

　ケース a は治療導入後に再発を経験しましたが、

治療後から 1 回も再発を経験したことのないケー

スもあれば、8 回再発を経験しているケースもあり

ました。療養経過はケースそれぞれに多様な結果と

なりました。

　次に病気を抱えての思いです。

　5 つのテーマと 22 のカテゴリにまとまりました。

テーマごとに患者さんからの言葉を用いて説明しま

す。
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　一つ目のテーマは『診断や受診』です。「MS は

死ぬ病気でないと安心したが、治らないところは嫌」

といった【難病である衝撃】や、【病名告知による

漠然とした不安と恐怖】を感じていました。他に「仕

事を理由に避けていて早めに受診をしなかった後

悔」といった、【早く受診をしなかった後悔】の 3

つの思いにまとまりました。

　2 つ目のテーマは『MS の受け止め』です。「治ら

ないところを受け入れるのが大変」といった【MS

であることを受け入れがたい】や【MS になったこ

と、MS による仕事・人生の諦め】の気持ちがあり

ました。「悪化している人を見るといつかそうなる

と思い、患者会には行けない」といった【MS につ

いての悪い情報は見ずに考えない】を合わせて 3

つの思いにまとまりました。

　3 つ目のテーマは『仕事や妊娠 ･ 出産、将来』で

す。子どもを持つ女性から、「病気だから産めない

し自分が悪化したら第一子が可哀想だが諦めきれな

い」と語られ、【妊娠 ･ 出産を心配に思うが諦めき

れない】気持ちがありました。他に【将来設計の混

乱】、【恋愛や結婚生活を病気のせいにして恨む】気

持ちもあり、「生活が冴えず仕事が 1 番不安」といっ

た【仕事が不安で先が見えない】4 つの思いにまと

まりました。

　4 つ目のテーマは『症状の再発』です。「この先

どうなるか分からない」といった【予測できない症

状進行の恐怖と心配】、「治ったとしてもまた再発す

るかもしれず怖い」といった【予測できない再発の

恐怖や戸惑い】、「排便を我慢できず、漏らして辛かっ

た」といった【症状の生活に影響する辛さ】、他に

【病気になった自分や生活に対する見方を良い方に

転換】や【自分の症状や辛さを他人と較べて前向き

に捉える】の 5 つのカテゴリにまとまりました。
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　5 つ目のテーマは、『周囲との関係性』です。「家

族に心配をかけたくない」や「病気のために遊んで

あげられず子どもに申し訳ない」といった【心配を

する家族への申し訳なさや自分の情けなさ】、「面倒

くさいし話して治るわけではないので病気のことは

話さない」といった【他人に病気のことは言いたく

ない】や「周りからみると病人ではない」といった【症

状は外見では分からず病気だと見られたくない】と

思う一方で、【症状は外見では分からないが、大事

な人には理解をして欲しい】という気持ちもありま

した。他に「病気なのに夫は協力してくれない」と

いった【病気を理解してもらう難しさ、同情による

虚しさ、悲しさ、辛さ】と感じながらも【病気を理

解してくれる家族や恋人、上司、医師が与える安心】

もあり、7 つのカテゴリにまとまりました。

　続いて考察です。病気を抱えての思いはポジティ

ブな内容よりもネガティブな内容が多く見られまし

た。これは MS 患者さんの多くが日常生活上の苦悩

や葛藤を強く感じているからだと考えました。特に

周囲との関係性のテーマにおいて、感覚障害や視野、

視力障害など外見では分からない症状を、日常生活

の場で病気を隠したい、普通の成人だと見られたい

と思うその一方で、病気である自分を理解して欲し

いとアンビバレンスな感情を持っていました。

　療養経過からみても複数の医療機関を受診してい

ることは共通しているものの、診断までの期間や再

発予防治療薬導入までの期間、再発回数など多様で

あり、個別性の高い結果となりました。このような

ことから、MS 患者さんの支援において症状の煩わ

しさへの対処はもちろんのこと、患者さんの抱える

苦悩や葛藤を踏まえた個別性をもった生活面のサ

ポートが重要であると考えました。

　最後にまとめです。療養経過は診断までの受療機

関数や再発回数など多岐にわたっていました。病気

を抱えての思いは日常生活上の苦悩や葛藤が多く語

られました。MS 患者さんの抱える苦悩や葛藤を踏

まえた個別性の高い生活面のサポートが重要である

と示唆されました。

　以上で発表を終わります。



－ 88 －

座長　ありがとうございました。小山さんは大学病

院の病棟で看護師として日頃働いている傍ら、大学

院に通われてこの研究を始めたというふうにうか

がっています。

　わたしからよろしいですか。この研究は患者さん

の気持ちに寄り添いながら行われた研究かと拝見し

たのですが、この研究を始めたきっかけと、研究後

に何か小山さんご自身の中で変わったものがありま

したら教えてください。

小山　この研究に至ったきっかけは、わたしが看護

師が 7 年目になるんですが、看護師 2 年目 3 年目

のちょうど看護というものがどういうものかとい

うふうに考え始めた時に、30 才代の子どもを持つ

MS の女性と出会いました。大学病院に入院される

MS の患者さんというと、確定診断の為であったり、

症状が非常に重くて治療が一般病院では困難な方が

入院されるものですから、どちらかというととても

軽症な、見た目はなんでもない患者さんと、一方で

とても重症で寝た切りの患者さんというイメージが

ありました。その方は本当に見た目には何もない病

気ではなさそうな方だったのに、よくお話を聞いた

ところ、また再発するんじゃないか、今度は寝た切

りになるんじゃないか、とても多くの不安を抱えて

いたのがとても印象的でした。その中でちょうど同

世代でもありますので、その患者さんはどんなふう

に思っているのかなと思ったのがきっかけです。

　この研究をしてみてとても感じたことは、MS の

患者さん、他の病気の患者さんもそうかもしれませ

んけど、病気も含めたプライベートを全部聞いてく

れる専門性の高い医療職者を求めているというふう

に思いました。病気のことも話したい、相談したい。

でもプライベートのことも知って欲しい、相談した

い。そんなふうに思っているのかなと思います。そ

こが病棟もしくは大学病院の看護師にできる 1 番

のことなのかなというふうに考えています。

熊本県難病相談支援センター　田上　まとめに書い

てありますように、本当にこれからどういう生活を

サポートしていったらいいだろうなというふうにわ

たしたちも常日頃感じています。熊本県におきまし

ては慢性疾患のセルフマネージメントプログラムと

いうのを平成 17 年 18 年度から導入して一緒に悩

み共に学ぶという形でやっております。その点どう

いうふうにお考えなのかなと思いまして質問させて

いただきます。

小山　慢性疾患セルフマネージメントに対する考え

ということでしょうか。MS の患者さんにおいては

再発予防というのが 1 番に大きなところかなと思

います。例えば入浴後温かくなるとウートフ現象（温

浴効果）で症状が一過性に悪くなるであるとか、感

染やストレスを溜めると再発をし易いといったこと

がありますので、わたしは病棟の看護師の立場であ

りますので、入院中もしくは外来通院中にそういっ

たことをお話して、なるべくできるようなことを考

えています。特にプログラムとしての使用はありま

せん。

田上　わたしはこのプログラムに参加して患者会の

活動を起こしたんですね。各地方の方でがんばって

らっしゃる方もいらっしゃいますので、こういうプ

ログラムがあるというのも紹介していただけたらと

思いました。

春名　生活面のサポートを病院の中で行う態勢につ

いてお聞きしたいのですが、看護師だとか医療ソー

シャルワーカーだとか、いろんな専門職の方がい

らっしゃると思いますが、群馬大学という環境の中

でどういう態勢でこういう生活面をサポートされて

いるのでしょうか。

小山　MS の患者さんに限らずだとは思うのです

が、わたし一個人の考えとしては、入院がその人の

生活を見直す一つのきっかけだと思っています。い

ろんな看護師、医師、リハビリ、ソーシャルワー

カー、それぞれからの専門的なアセスメントが得ら

れる場だと思っています。そのアセスメントを踏ま

えて退院をされる時に、例えば症状が重い方で、社

会的な支援が必要だというふうに判断されれば入院

中から保険の申請であったり補助具の使い方であっ

たりそういったことがサポートできるのかと思って

質疑応答
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います。

春名　現状だとそういうのはされている？

小山　特化したものではないと思います。病院とい

うのはそういう役割が元々存在するのかなと思いま

す。

春名　今日発表いただい内容でまたこういうことも

大切ではないかということもありましたらお教えく

ださい。

小山　見た目には分からない、排便に関してだった

り排尿に関してであったりは見た目では分からない

ことでありますので、なかなかそれを医師には伝え

られなかったり、もしかすると解決ができる問題か

もしれないんだけどそれを言えなくて解決できない

ということもありますので、そういったことを引き

出すのも看護師の生活面のサポートなのかなと思っ

ています。

座長　群馬大学のソーシャル的なサポートとしては

患者支援センターという大きな組織がありまして、

病棟の看護師である小山さんもそちらに繋げている

と伺っています。
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第 18 回研究大会開催会場のラシーネ 参加者は熱心に聴き入り、ノートをとり・・

今回も Ustream で生中継

会場に参加できなくても

いながらにして視聴できる

恒例となった福祉機器展示等も実施　Ｐ 136 に関連記事

写真でちょっと紹介
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「難病患者さんへの特別補装具について」
京都府難病相談・支援センター　戸田　真里

　京都府難病相談・支援センターでは毎年意志伝達

装置に関する研修会を行い、関係機関等に情報発信

を行ってきました。

　その活動の中、同じ内容の相談が相次いで入りま

した。スイッチ入力での意志伝達装置を使用してい

たが、病状進行に伴い操作が困難。入力ミスや疲労

感が増強になってきた。そこで視線入力による意志

伝達装置マイドビーについて知りたいという内容で

した。

　重度障害者用意思伝達装置とは、意志伝達装置の

機能を有するソフトウエアが含まれた専用機器およ

びプリンタで構成されたもの。また現在補装具支給

制度として通信機能が付加されたもの等で、45 万

円まで支給される。細かなことについては名称や基

本構造といわれる方式ごとに定められています。

　主な重度障がい者用意思伝達装置は、伝の心、レッ

ツチャット等です。

　視線入力による意志伝達装置、マイドビーですが、

実際に患者さんが使用されている様子を動画でごら

んください。患者さんが入力したい文字の部分に視

線を置くと赤い円がグルッと一周します。この円が

一周すると文字入力を伝えます。（動画）

　マイドビーには文字入力以外にメール機能等もつ

　パネルⅡ　　発表③
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いていて、外部の方との意思疎通も可能ですが、非

常に高額の機械で、本体価格で約 130 万円。また

現在の補装具支給制度の中に視線入力による意志伝

達装置は基準に入っていません。そこでこのような

マイドビーのような機械は購入にあたって何か補助

が受けられないのか、いろいろと調べたところ、特

例補装具という制度にたどりつきました。

　特例補装具とは、購入基準および修理基準に該当

する機器を支給基準以内で支給することが原則と

なっていますが、基準にない方式で高額な本体等は、

本人にとって不可欠であり、真にやむを得ない場合

には特例補装具として支給することが可能。また、

特例補装具の給付対象となる障害者の身体状況は

様々であると考えられていることから、特に基準は

示されていないとなっていました。そこでご相談の

あったご家族や在宅支援者の方とも相談を重ねて、

特例補装具での申請をしていこうということになり

ました。

　相談者の状況ですが、みなさん ALS の患者さん

です。そのうちのお一人 D さんの事例を元にお話

をします。

　D さん、ADL 状況は全介助、医療処置は人工呼

吸器と胃瘻。これまでのコミュニケーション方法は

オペレートナビと文字盤を使用されています。

　60 代男性です。これまで様々なスイッチを工夫

しオペレートナビを使用してこれらました。仕事で

の指示やご家族、友人との会話を中心に行っていま

した。

　しかしこの 1 年で機能低下が徐々に進行し、現

在は透明文字盤を主に使用。しかし読み取りが難し

くなり、限られた熟練ヘルパー数人と一部の家族の

みという状況下で、ご家族がマイドビーのデモを希

望されました。

　これまで一応最低要望を伝えるのみだったコミュ

ニケーションに対してマイドビーのデモ機初日から

D さんは様々な思いを長文で打ち始めました。1 番

最初に入力された文章が、京都ですごく高くて有名

なお肉屋さんのすき焼きが食べたいというふうに入

力されたんですね。その文章をみられて、家族と長

年支援に関わってこられた在宅支援者の方が泣かれ

たのですが、ご本人にとってもちろんコミュニケー

ション、文字盤を使ってのコミュニケーションは大

切なのですが、ご家族の思いとしてはこういった無

駄な会話がしたかったんだとおっしゃいました。

　そこで京都では特例補装具の申請はまだ 1 例も

通っていないということで、他府県で申請を通され

た支援者の方に情報を伺い、オペレートナビとマイ

ドビーの操作性の比較を出して有効性を打ち出して

いこうということにしました。
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　この定型文をオペレートナビとマイドビーで担当

の作業療法士の先生に計測していただいたところ、

オペレートナビでは 10 分 23 秒、対してマイドビー

は 4 分 49 秒と、半分以下の時間で入力できること

が分かりました。

　そこで担当のケースワーカーを通して申請を出し

たところ、判定機関である身体障害者更生相談所よ

り、他のスイッチ等での入力はできないのか、マイ

ドビーじゃないと本当に駄目なのか検討しなおして

欲しいと連絡が入りました。D さんは現在調整中な

のですけれども、他の事例の方もほぼ同じ内容での

連絡が入ってきました。他のスイッチというのがこ

の写真にある眼球の動きを検知する光ファイバース

イッチとか脳血流等を利用したマクトス、心語り等

になります。

　そこで問題点ですが、判定に必要なこれらのデモ

機や操作スイッチは身体障害者更生相談所に整備さ

れていません。予算的に整備が難しいのは分かりま

すが、実際にご家族や在宅支援機関のスタッフの

方々がこういったデモ機や操作スイッチの調整に

走っている現状がある。また問題点 2 つ目に、他

のスイッチ等で入力動作が行えたとしても、D さん

にとって安定的に使用でき実用的な意味のあるコ

ミュニケーションとはいえない可能性があるといえ

ます。さきほどの D さんもこれからスイッチ調整

していくと思いますが、たぶんイエス・ノーの入

力は可能だと思いますが、さきほどご家族がおっ

しゃったような無駄な会話ですとか、仕事上での

メールのやり取りは果たしてマクトス等でできるの

か。患者さんが求めているコミュニケーションの内

容と、身体障害者更生相談所が言われるコミュニ

ケーションの内容に見解に違いがあるのではないか

ということがいえます。

　他の相談者の状況ですが、A さんは病状の進行に

より新たな機器を導入することに疲労感がつよく

断念せざるをえませんでした。反対に B さんは残

存機能、口角・目元がまだあることから特例は認め

られませんでした。C さんは申請はされたのですが

判定までにかかる調整、さきほどの様々なデモ機を

使って欲しいということで、それに非常に時間がか

かってしまい、断念せざるをえなかった。D さんと

E さんは現在調整中という現状になっています。
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　考察です。残存機能について、マイドビーは視線

入力での意志伝達装置であることから、眼球運動以

外の残存機能があると特例補装具としての申請は現

在のところ困難です。しかし実用性の観点から他に

残存機能がある時点で次の手を打ち先回りして導入

を認めることも必要ではないかと考えます。

　考察２です。申請時のサポート体制についてです

が、特例補装具の支給として妥当性を明確にするた

めには本当に様々な資料が必要になります。しかし

どの事例もデモ機や関係機関の調整、資料作成など、

家族や在宅支援機関が担っているのが現状です。判

定機関である身体障害者更生相談所の役割が不明確

ではないかと考えられます。

　考察３です。身体障害者更生相談所との役割分担

ということで、身体障害者更生相談所の背景を見て

みますと、意志伝達装置は平成 18 年に日常生活用

具から補装具に移行。身体障害者更生相談所が意志

伝達装置を扱うことは他の補装具に較べ歴史が浅い

ということがあり、判定機関である身体障害者更生

相談所も情報が少ない現状があるのではないかと思

われます。しかし補装具に位置づけられていること

から意志伝達装置も他の義肢や義足、車椅子、他の

補装具と同様に身体障害者更生相談所のサポートが

必要と考えます。

　今後の課題です。現在の補装具支給制度は病状が

一定固定した方と病状が進行する難病の方と同じ扱

いの中、ケースに応じた支援が大切と考えます。そ

のためにはケースに応じてご本人、ご家族、在宅支

援者、身体障害者更生相談所と情報共有を行い、書

類判定ではなく、直接訪問判定を求めていくことが

必要と考えます。

　今回マイドビーの販売会社の担当者にこれまでマ

イドビーを何台販売されて、そのうち何台が特例補

装具で通ったのかとお伺いしたところ、約 50 台販

売されてそのうちの約 15 台が特例補装具での申請

が通ったということでした。申請を通された事例の

共通点は、在宅支援者のサポート体制が非常にしっ

かりしていたケースがほとんどだったということで

した。地域性や環境によって在宅支援体制が公平で

あるかといえば難しい状況下で、そういった在宅支

援体制が受けられない方々に対しては、単純にいえ

ば特例補装具の申請は難しいと言わざるをえないの

ではないか。また全国的にも意志伝達装置の特例補

装具の申請は本当に少ないことから、身体障害者更

生相談所ではニーズが少ないと判断されがちではな

いかと思うのですが、実際は患者さんの元まで情報

が届いていなかったり、申請のサポートが難しくて

諦めているのかではないかという現状も把握してお

かなくてはいけないのではないかと考えます。
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　センターの役割です。情報集約および情報提供。

難病患者さんの意志伝達装置における特例補装具の

申請は全国的にも事例が少ないことから様々なケー

スとの関わりの中で、情報の集約を行い今後の相談

支援にも活かしていくことが必要と考えます。

　今回の発表は京都の身体障害者更生相談所の対応

の是非を問うものや、全ての方にマイドビーを通し

て欲しいというものではありません。それぞれの患

者さんにとって意味のあるコミュニケーションが実

現できるように私たち支援者や行政機関も地域性や

環境を問わずに情報共有できる環境づくりが大切で

はないかと考えます。

　今回の発表にあたりまして、本当にたくさんご教

示くださった中部学院大学の井村先生、またパナソ

ニックヘルスケア株式会社の松尾さまにお礼申し上

げたいと思います。ありがとうございました。
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座長　大変貴重な建設的な探求の報告だったと思い

ます。視線入力方式による意志伝達装置、マイドビー

を 50 台販売して 15 台が特例補装具として認定さ

れて活用に入っているという報告でした。これにつ

いて会場のみなさんからご質問をお受けします。

三重県難病相談・支援センター　河原　15 台の都

道府県は分かりますか

戸田　関東が多いと聞いています。具体的にはどこ

かは聞いていませんが、主に関東だそうです。関西

では 1 例と聞いています。

群馬県難病相談・支援センター　川尻　わたしも県

庁で 3 年難病対策に非常勤ですがいた時に、意志

伝達装置の導入に関していかに手間がかかるかいか

に情報が少ないかということを実感しました。難病

相談支援センターが立ち上がった時にぜひそれも携

わらせていただきたいと、コミュニケーション支援

ということで難病相談支援センターで取り組んでい

ます。ただ非常に難しい、お金にならないことには

関わりたくない、関われないという方がたいへん

多くて、コミュニケーション支援体制を作るにも 1

歩前進すると 2 歩下がる、2 歩前進して 1 歩さが

るといった一進一退をくりかえしているところで

す。しかしながら少しずつでも全国的にみても意識

が変わってきている所なんですが、実はうちの方に

はマクトスが一台あります。群馬県内みても、様々

な支援器具が点在しています。ただ点在していてそ

れを一括管理するところがありません。管理してい

ても年々体制が分かると、これどうするんだいとい

う話になりほりだされてしまうこともあります。わ

たしが今感じているのは難病相談・支援センターが

一役いただけないかということです。どこも携わら

ないところをもし難病相談・支援センターが機器の

管理や事務局といったことを少しでも関わりたいな

と考えて、今できないかどうかを探っているところ

です。お話にあった、先回りして支給ということで

すが、わたしも全く同感です。マクトスのレベルに

なった患者さんはすでに特殊なスイッチを使えない

状態になっていて、マクトスを入力することは不可

能であることが私たちの実践例から証明されていま

す。ですからもうすぐ駄目になるんじゃないか、早

い段階で次のステップに行ったほうがその患者さん

にとってはいいのではないかと、それしかないので

はないかというのは実感していて、そう思っていた

ところに尊厳死法が法律化されるかもしれないとい

う提案があるという話が内閣府でありました。とな

ると最後まで意識が晴明な ALS の患者さんのよう

な方々の意志を最後まで確認し続けなければいけな

い。私たち支援者の役割があるかと思います。意志

が確認できる可能性がある患者さんで意志を確認し

ないということは、その方の権利を奪うことだと思

われます。私たちがコミュニケーション支援をしな

ければいけない根拠がここにあったんだと今感じて

いるところなので、一ヶ所だけで悩んで迷っている

のではなくて、全国のみなさんで情報を共有して前

に進みたいという今回のご提言が本当に貴重であり

がたいものだと思いました。ありがとうございます。

伊藤たてお　いくつか問題点があって､ 以前から進

行の速い ALS の患者さんから様々支援というか補

装具などの決定が遅いという問題もあったのですが

これはまた少し別な問題があるんではないかと思い

ます。ひとつは、冒頭いわれたように意味のない意

志表示というのは本当にそうなのであって、人間と

いうのはイエス・ノーだけを受けて答えてるのでは

生きる意欲もなくなってくるという、人間の存在と

して様々な会話ができるということは非常に大事な

ことなので、そのことを行政が大事と認めるかどう

かについてはこれは周りの支援者あるいは医療者の

働きかけの問題もあると思います。もう一点の問題

は、特例補装具の問題ですが、これは制度が変わっ

て各自治体で判定するようになってから、情報が全

国にとどかなくなっている。以前ですと厚生労働省

で認めてた時にはそこが認めれば全国にいったの

が、今一ヶ所一ヶ所バラバラで、どこでどういう事

例があるのかなかなか掴めないことがありますの

で、これはそういう問題に対する取り扱う業者まで

含めた情報の取り扱いというのが、さきほど川尻さ

ん、共有といってましたけど、共有とかでなくて、

具体的にそれは進めなきゃならない。むしろこれは

質疑応答
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患者団体の責任のある話なのかもしれません。そう

いうのを早めにということだと思います。それかは

もう一点は、ALS だけでなくて、北海道でいえば 4

輪駆動の車椅子がなかなか特例補装具で認められな

いということ、特定の働きかけをしたところ、その

方だけにはどんどん認められているというのがあっ

て、どこで本当に公平な判断ができているかどうか

という問題もあって、これはむしろ更生相談所の在

り方の問題が今全国的にもいろいろ問題になってい

るところだと思いますので、今日は JPA の事務局

長来てますけど、これはきちんとそういう運動とし

てもとりあげて厚生労働省を通じて各自治体への働

きかけあるいは情報の迅速な広がりを考えなければ

ならない問題としてお伺いいたします。

戸田　難病の方って特例補装具ももちろんそうです

が、身体障害者手帳の取得に関してもやっぱりケー

スが少ないというところで、全例がないとなかなか

うまくいかない。患者さんお一人で丸腰でいかれる

とやっぱり難しいところがあるので、その部分でい

ろいろ悩むところで今回そのうちの一つだったの

で、また検討していただければと思います。

　※このあと、U ストリーム中継を見ておられ　た

中部学院大学の井村さんよりコメントが届きま　し

た。

中部学院大学　井村　戸田さんの発表に関して、い

くつかコメントします。

　特例補装具 ( 旧制度では、基準外交付といってい

ました ) は、あくまでも、基準にならないが真に必

要なものを判定するので、特例です。旧制度でも、

厚生労働省が一括して判断していたことはありませ

ん。個々のケースを個別に判断しています。

　しかし、個々のケースが体系化できれば、一定の

判断基準ができることで、基準内に明文化される可

能性はあります。ただし、基準になっても、個々の

ケースで判定が必要な事実はかわりません。門前払

いが無くなるだけだと思います。

　更生相談所間の情報共有についてですが、更生相

談所間でも特例判定や困難ケースを共有するウエブ

サイトはあります。これは、非公開ですので私も中

身を見ることはできません。ただ、特例の細かな判

断を全て文字だけで理解することも困難と思いま

す。

　支給実績で、支援者が熱心なところが認められて

いるという点は、本来の正しい状況とはいえないか

もしれませんが、実際にはあるように思います。特

例で高額な装置を支給しても使えない状況を避けた

いという思いがあるのでしょう。

　また、過去の支給について、第 1 例目は、北九

州市で、ここは、市が旧制度時代から支援をしっか

りしていたところです。最近増えてきているのは、

全ては把握していませんが、神奈川県もあるようで、

ここは、県のリハセンターの OT の関与も大きいは

ずです。つまり、ある程度行政機関やそれに順ずる

組織 ( 事業団等 ) で、フォローができているといえ

ます。

　装置 ( デモ機 ) の在庫管理については、宮城県神

経難病医療連携センター ( 以前の宮城県神経難病連

絡協議会 ) のように、ある程度のものを持ち、更生

相談所やその他の支援機関に貸し出す方法も有効だ

と思います。

　ちなみに、コミュニケーション支援については、

来週、札幌で行われる難病医療ネットワーク研究会

で井村よりお話させていただきます。医療と福祉・

在宅支援の連携、公的サービスとボランティアの役

割分担などの問題も含む予定です。そちらにもこら

れる方は、よろしくお願いします。
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「難病情報誌」製作事例紹介
認定 NPO 法人アンビシャス　照喜名　通

　今日は難病情報の提供の会報誌の製作について事

例発表とさせていただきたいと思います。

　NGO と い う の は 行 政 が や ら な い こ と を Non 

Government Organization といってます。

　企業がやらないことを Non Profit Organization。

　両方とも非営利、新しい公共を担う非営利組織と

いう考え方です。図書館、公民館、病院、教会、い

ろんなところもその非営利組織に入ると思っていま

す。

　株式会社だったら売上金がいくらとか利益をみま

すけども、私たち非営利活動法人というのは信用と

いうのが大事だと。その信用を担保する方法として

会報誌があると。

　共同募金というのは有名ですよね。

　パネルⅡ　発表④
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　あと赤十字も全国的にやっている活動、世界的で

す。

　NPO の信用とは、株価とかそういうのではなく、

情報が大事だと。

　質的効果、みえないものを見えるようにしていか

ないといけないと思います。

　私たちはその見える、可視化するための道具の一

つとして活動報告書、年 1 回所轄所に提出するだ

けの報告書だけではなくて、いろんな方法を通じて

伝えようと考えています。

　お手本にしているのは国境なき医師団、ここも認

定 NPO ですけども、スウェーデンかな、フランス

から始まった NPO ですけども、こういった決算書

を参考にしつつ作っております。

　なかなか一気にこういうものを作るとなると難し

いので、できるような仕組みを少しずつ考えてきま

した。
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　通常活動している内容を、例えばこういうイベン

トがあった時にブログに写真とコメントをいれてお

く。

　そのブログの内容を会報誌の方に載せる。要する

に会報誌つくる時に考えようと思ってもなかなか思

い出しきれなかったりするもんですから、その時に

作ったものを抜粋したのを会報誌にいれる。

　それを12ヶ月分溜まると年間の決算書になると。

だから、年度末が終わって新しく決算書、活動報告

書、1 年間のを作ろうといってたいへんなんだけど

も、毎月もしくは毎日、日々書き込んでおくことで

そういったことが簡単にできるというふうになって

います。

　またさきほどの会報、決算報告書についてはホー

ムページでも閲覧できるようにしております。

　実は、予算の方ですが、広告収入、寄付金収入、

市町村の便りとかも、よくなんとかだよりとか市町

村の便りがあると思いますが、それも今企業の広告

が入っていたり封筒などに広告が入ったりしてます

ので、行政から委託受けていたとしてもこういった

ことは可能じゃないかと考えております。

　あと読者のニーズを確認したところ、
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　患者さんからは同じ患者さんの普段はどんな生活

をしているかと、こんな病気と診断されたけど意味

が分からないとか、頭まっしろになっているという

のがあるんですが、そういった時にこの会報誌は使

われております。

　会報誌で以前、この患者さんの体験談となになに

病のなになにさんというふうにやって、その下に難

病情報センターからとってきた情報を、ここに詳細

をいれていたんです、昔。ところが、その中に ALS

の場合、死亡までの期間およそ 3 年から 5 年です

がとか書かれていたんですね。それをみた患者さん

の家族、親せきの方が、こんなこと知らなかった

と。こんなふうに書いたら困ると。露骨な表現はや

めて欲しいということが、真実ではあるんですがこ

ういったのは書かない方がいいというふうにリクエ

ストされて消しました。

　あと保健所とかで、毎月発行しているものだから、

何月号に何が入って、どの患者さんがって分からな

いもんですから、右上に疾患名をいれると分かり易

いということで、それを解説しております。

　網膜色素変性症の方から、照喜名さん、会報誌毎

月送ってくれてありがたいのだけども、目が見えな

いからいつも読んでもらってますと。だから音声版

が欲しいと、カセットに録音してくれと要望があり

ました。今は CD 版として音訳、会報誌をそのまま

音声にいれてそれを CD として無料で患者さんには

お送りしています。だいたい 30 枚ぐらい送ってい

ます。

　ところが、会報誌の音訳版を網膜色素変性症の方

に送っていたら、照喜名さん全部聞くのに 30 分か

かると。今度点字が欲しいと。点字はちょっと高い

からということでいろいろやってたら、実はパソコ

ンをもっている方はテキストリーダーみたいなパソ

コンソフトが入っている方がいるので、文字だった

らできるということで、であればメールマガジンを

発行しようというふうに、メールマガジン版もいま

発行させていただいています。
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　あと会報誌に載せるときに、書くのが苦手若い子

なんかは、インタビューでもいいですよということ

で録画しながらそれを文字におこしてやっていたり

もします。

　120 号まで来てますが、最初はこういったただ

のあけましておめでとう号とかでしたが、27 号か

ら患者さん、当事者の顔を前だしにしてやってまし

た。その当時は輪転機で回していました。それから

今は印刷というふうになっています。

　製作についても、最近はもうわたしはどこどこに

行きましたというコメントを書くぐらいで、あとは

スタッフでやってもらっています。例えば原稿作成

は当事者の方が書いたりしますが、編集作業は SLE

の方がイラストレーターを使ってやってます。印刷

は印刷会社ですが、折り曲げはまたボランティアさ

んとかにやってもらいます。あとウェブの更新は宮

古島に住んでいる脊髄小脳変性症の方に、原稿とか

写真とか原本をメールで送ると、在宅でウェブに

アップしてくれます。音声版もまた別の ALS の家

族の方がやっています。

　発行部数は今 1600 部ぐらいです。



－ 104 －

　お届け先としては当事者、行政機関、医療機関、

ハローワーク、学校、ボランティアさんとか支援者

にもお送りしております。

　コスト削減ということでは第三種郵便もやってい

ますが、イオングループが黄色いレシートを発行し

ていますが、それにも参加して、それでいただいた

ものは全て年間の封筒代に回してそれで助かってお

ります。

　成果としていろいろありますが、

　患者さんからの声としては、元気をもらってます

と。みんなたいへんなんだけども元気をもらってま

すと。こんな辛そうな人でも元気なのでわたしも頑

張れると。比較して足るを知るというか、あの人は

ご飯も食べられないのにわたしはまだ食べられてい

るからいいやとか、あの人は何々なのにわたしはこ

れが残っているかといいということで、足るを知る

という面でも役に立っているという感想もありま

す。

　あとまたお金関係になってくるんですが、日本女

子テニス連盟というところが何年か前に寄付してく

れました、10 万円ですね。ところが毎年、今 3 年

連続寄付をもらっています。その理由を聞いたら本

部の会長さんに、アンビシャスは毎月会報誌を送っ

てくれていると。その後の活動を送ってくれている

と。他の団体はあげたらもらいっぱなしで何のお礼

もしないという話もあって、お礼をしていくという

のは大事だと思っています。

　あとボランティアのきっかけとしてグーグルさん

も日本の文化を送るためにということで千羽鶴のボ

ランティアも会報誌を見て参加してもらいました。

スライド 34

　あと成果を、野村証券さんも千羽鶴を作るのも手

伝ってくれました。
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　課題ですが、読者の声ですね、役に立った情報と

は？、何か変化があったのか？とか、双方向ですね。

読者の声。一方通行でなくて、その後どうだったと

かこんなのが面白いとか、ここはちょっとやめて欲

しいというのがあって、それで育てられてどんどん

成長していくものですから、そういったものも掲載

していきたいなと思っています。

　あと医師やコメディカルの方のエッセイとか医療

と患者の垣根を低くしたいと思っていますので、ど

なたかアンビシャスの会報誌に書いてもいいよとい

う人いますか？そういうのもやりたいなと思ってい

ます。

　見た目ですが、できたら表紙だけでもカラーにし

たいと思っています。ページについては今月号から

1 枚増やして４ページ増えています。あと体験談を

動画にもしたいと思っています。

　そういったものも全て非営利組織のマネジメント

ということでドラッカー、今映画にもなっているし

小説にもなっていますので、そういったものも見な

がら非営利組織の経営を考えていきたいと思ってい

ます。
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埼玉県立大学　高畑　データ化していくというの

と見やすくしていくという 2 つとコストの問題の 3

つを説明していただいて非常に分かり易かったと思

います。もう一つできたら付け加えていただけたら、

データを今度蓄積したものを解析していくという方

向で、体験などを蓄積されて、それを事例として摘

出されていくと非常に体験的知識になるのではと思

います。機関誌も一つのデータとして非常に体験が

たくさん載っているのが消えていくのは非常に残念

だと思います。みなさんでやられるから予算をつけ

られると思ってます。

照喜名　解析ってどんな方法がありますか。

高畑　文字データに電子データなっていますので、

その中から必要な内容で拾ってくる、あるいは拾っ

た文字をさらに分析していく形で、生活分析が可能

だと思います。それからいろんな制度のことでもど

う解決したか、場合によってはあるかもしれない。

個の体験から会としての体験に集積していけるかな

と。膨大なデータになっていくと思うので、検討い

ただけたら幸いかなと。

障害者職業総合センター　春名　難病についての社

会における難病というとイメージが寝た切りで生活

ができないとか、そういう固定されたイメージを変

えるよう、今後社会にいろいろ啓発していく必要が

あるということですが、アンビシャスの会報誌はい

つも直の患者さんの声を届けていて、いろんなとこ

ろに配布しているということですが、イメージが変

わったとか、そんな反響があるかどうか、あるいは

今後何かお考えはありますか。

照喜名　その反響が感覚的にしかないもんですか

ら、口頭で聞いたりとかしかないものですから、そ

れが今後の課題です。それがないから分析もできて

ないのかもしれませんが、アンビシャスの会報誌も

毎月楽しみにしているよとか、綴ってますよとかい

う声としては口頭では聞いているんですが、文字で

あったりそういったものがなかなか僕らもとりき

れてないところがあるので、会報誌の 1 番最後に、

読者プレゼントみたいないろいろコメントを書いた

ら何か商品券あげますとかいうふうなものも考えて

ますけど、あまりここまでやらなくてもいいんじゃ

ないかと今のところは。あまり、アメと鞭というか、

何かあげるからちょうだいとか下さいというのはや

めた方がいいというのがあるんで、なるべく書きや

すいような仕組みを考えていかないといけないとい

うのはいつも思っています。

春名　毎月こういう実際の難病の方のことがハロー

ワークだとかに毎月届けられている県が沖縄で、他

はそんなところはあまりないですから、そういう啓

発ということで効果が具体的にあがってきたら面白

いと思うのですが、ハローワークからの感想だとか

はどうでしょうか。

照喜名　まだ保健所でこの会報誌をもらったとかハ

ローワークでもらったというのは患者さんが持って

きたりとかはしますけども、直接の行政機関でこん

な効果がありますとかいうのはまだ正式にはもらっ

てないです。このへんは頑張ってとっていきたいと

思います。

岐阜生きがいサポートセンター　安藤　照喜名さん

から難病情報誌の話があると聞いて、前からこうい

うお話してしてってラブコールを岐阜大会の時から

してたので、あっと思ってました。いつも機関誌届

くのを楽しみにしています。表紙はもう本当になん

ていうか真似できない、ずっと昔からいいなと思っ

てるんだけどとっても真似できない。今も真似でき

ないかもしれないですがヒントをもらえた気がしま

した。そこを意識しているわけじゃないんですけ

ど、私たちもインタビューしたりしていろいろ工夫

はしているんだけど、なぜかやっぱり療養の理解を

してもらうようにというような気持ちだけでインタ

ビューしているばかりで、何かそこにそのようなこ

とがあったかな、さっきもパーキンソン病とはもう

呼ばないでっていう本を愛知県のにわさんの本の表

紙を久しぶりに見た時に、人としてどういう方なん

だなっていうような気持ちでインタビューすること

も思ってたけど、もっとそういうような感じで取り

質疑応答
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組んだら新しい局面が生まれるかなというヒントを

もらったような気がしたんですけど、でもそうやっ

て人が人を呼んで、今本当に次々にインタビューに

答えてらっしゃる方がいますけど、最初からそんな

ふうだったか、その開拓のご苦労を何かちょっと聞

かせていただいたら足元に及びたいなといつも思っ

ています。

照喜名　今でも、来月は決まってますけど再来月の

は決まってません。毎月たいへんです、各保健所の

保健師さんにもお願いしてこの地域で誰かいません

かとかいうふうにやっています。あともう一つは、

会報誌に載った方は原稿料として 1 万円現金さし

あげております。そういうのもひとつのインセン

ティブになっているかと思います。

座長　ありがとうございました。次に佐賀難病患者

就労応援事業所登録制度（仮称）についてというこ

とで、佐賀県難病相談・支援センターの三原さんに

お願いします。

（タイトル変更→「難病支援サポーターズクラブを

作ろう！」）
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「難病支援サポーターズクラブを作ろう！」
佐賀県難病相談・支援センター　ＮＰＯ法人佐賀県難病支援ネットワーク　三原　睦子

　難病のことを私たちは知っていますが、私たちの

地域の中で難病のことを知っている方がどれだけい

るかというところで、それをどれだけ知らせていこ

うかという取り組みについてお話をさせていただき

ます。今日は U ストリームで今みなさん見ていた

だいている方がいるのですが、プロボノワーカー、

佐賀の企業の方々、佐賀の関係機関の方々、難病相

談・支援センターの相談員、たくさんの方がこの全

国難病センター研究会の模様を見ていただいていま

す。実は難病支援サポーターズクラブを作ろうとい

う言葉、提案は、私たちがしたものではなく、プロ

ボノワーカーの方が、こういうサポーターズクラブ

をつくろうよ！ということでテーマを作っていただ

きました。

　まず、難病相談・支援センターの就労相談の増加

のことですが、2009 年相談件数 3528 件のうち就

労の相談は 614 件、2010 年が 4692 件の相談件数

の中で就労相談は 1834 件、2011 年が 4879 件の

相談で就労相談が 2396 件。後ろの数字が就労の決

まった件数です。

　難病患者さんを応援したい人！ということで、今

日はダンスバージョンでいきたいと思います。みな

さん一緒に、ダンスをしているところで、みなさん

も一緒になって市民の方々がやって下さっていると

ころです。

　佐賀県がアンケートを実施しました。企業と区役

所に対してアンケートをした中で、採用を検討した

いという企業が 46％、既存の職種に適応されたら

大丈夫だという方が 23％もありました。それから

難病のある方への雇用支援というのは必要なんだけ

ど、支援の方向性をどういうふうにしたらいいのか

というと、行政と民間が一体となって取り組むこと

が大事だよと。それからケースバイケースであって

一概には言えないというのが 42％、大多数が県だ

けがやっているのがおかしいよというふうにやって

いるんですが、そういうところで佐賀県が難病患者

の就労支援を宣言している事業所を登録しましょう

ねというところで、これを立ち上げしたいという提

案が佐賀県からありました。

　パネルⅡ　　発表⑤
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　それからわたしがしっかりと説明したいのが、プ

ロボノということです。社会的に今プロボノ、do it 

pro bono ということなんですが、ラテン語なんで

すけれども、公共善のためにという意味です。各分

野の専門家が職業上にもっている知識とか経験を民

間の非営利団体に提供するという社会貢献の活動で

す。プロボノとのここに載っているようにスキルや

ノウハウを提供することによって NPO を支援する

プロジェクト型助成を実施する団体です。そのプロ

ボノの中にどういう人がいるかというと、プロジェ

クトマネージメントをする方、それから調査をする

方、マーケティングをする方、デザインをする方、

WEB 製作をする方、そういうプロフェッショナル

スキルをもった多数の社会人がプロボノワーカーと

して登録をされました。

　まず第一段階で何をやるかというと、プロボノ

ワーカーさんから言われている言葉なんですが、難

病患者さんが社会の中で就労を継続していくという

のはたいへんに課題があるというふうにプロボノ

ワーカーさんは指摘をされています。そういう中で

プロボノワーカーさんが思っていることは、難病患

者の就労術をアップしたい。取り組み企業のイメー

ジアップをしたい。難病患者に対する就職の差別の

◆をなくしたい、ということでまずは企業へのチラ

シ作成をしたり協働しながら難病支援の協力体制を

構築していくようなことになっています。

　By サービスグラントというところでこれも県の

協働課からの協働提案事業への採択への結果なんで

すが、現在企業とか患者・家族、関係機関によるヒ

アリングを実施中です。

　続いて、県と様々な機関が協働をしていくという

ところで、難病をお持ちの方を取り巻く様々な機関

が協働して難病を持っていても普通に生活ができる

ような地域社会にみんなで取り組もうというところ

で、その宣言事業所にはハローワークや難病相談・

支援センター、県の各課、その他の関係機関、プロ

ボノワーカーが一緒に入っているんですが、そうい

う中で宣言していいよというところは宣言事業所と

して佐賀県に登録をします。

　そういう中で私たちは本当にその難病のある方を

みんなで応援してくれている、就労支援が必要な患

者さんもいたり、難病患者を雇用している企業が

あったり、雇用してみようかなという企業があった

り、応援してみたい人、誰でもこういう参加ができ

るような取り組みをしたいと思っています。

　最後ですが、難病支援サポーターズクラブを作ろ

うということで、ここではダンスを取り入れている

んですけれども、最終的には難病の事を理解してく

れる市民がいて、難病を理解しながら一緒に応援し

てくださる市民がいて、理解してくれる企業、応援

してくれる企業、一緒に走ってくれる関係機関、様々

なところで一緒につなぎながら、難病患者の就労だ

けではなくて、地域社会の中で応援してくれる方を
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たくさん作っていきたい。またサポーターズクラブ

というのは企業とか企業同士で自分のところも取り

組んでみようかなという企業がいて、A 企業にどう

でしょうかねと聞いた時に、大丈夫ですよ、うちの

ところでも難病患者さん就労してますっていう連携

がとれるようにできたらいいなと思っています。こ

の取り組みがどういう具体的な成果につながるか、

一緒に考えてくださる方々と共に私たちもワクワク

しながら一緒に活動を展開したいと思っています。

　プロボノワーカーさんからの声ですが、プロボノ

としての仕事である就労支援に向けた資料の作成は

当然、必ずやります。しかしながらただプロボノの

枠では収まらないので、その枠はもうとっぱらって

しまって、サポーターズクラブということで取り組

むということではどうでしょうか、意識を共有して

います、ということで、応援してくれる方がたくさ

んいてくれる、そういうことを知っただけでも、し

てくださる方が増えて下さっただけでも私たちとし

ては本当にありがたいと思っています。

　以上です。

障害者職業総合センター　春名　アンケート、非常

にポジティブな企業が多いんですけど、あれはどう

いう企業でしょうか。

三原　これは佐賀県の取り組んでいるアンケート

です。500 社にアンケートをされているんですが、

結構大きな企業が対象となっているんじゃないかと

思います。中小企業もどこまでなのか分からないけ

れども、中小企業同友会とか経済同友会とかそうい

うところを介してのアンケートをされていると思い

ます。これは行政がやっているアンケートです。た

だ行政がやってくれるだけでありがたいです。

春名　実際に難病の就労に関しての情報提供だとか

した上なんでしょうか。ずいぶんポジティブな・・

三原　そうなんですね。実は佐賀県はマスコミの影

響が結構大きくて、地方誌も大きく取り上げますし、

各新聞記者も結構難病の患者さんを取り巻くマスコ

ミが多いんですね。そういう中で、マスコミを通じ

て知った、新聞を通じて知ったというケースが多い

です。

春名　前回の発表の毎日新聞も毎週難病カルテの特

集でしたね。

三原　全国で読まれているようです。

春名　ああいうのがやっぱり大きいんでしょうか。

三原　そうですね。本当ありがたいです。そういう

マスコミ、新聞記者の方もですね。そういうふうに

一緒になって応援して下さるということがとてもう

れしいです。

春名　サポーターの中に医療機関関係の方は？

三原　たぶん医療機関の方もほとんどの方が一緒に

なってやってくださると思っています。もうやって

いますというのが実情かもしれないです。たとえば

拠点病院の先生とか、患者さんが通院されていると

ころの先生たちとか、けっこうカルテ（の新聞記事）

も見ていただいているし、マスコミも見て頂いてい

るし、パーキンソン病のリハビリテーションのこと

についての講演会もしたんですが、約 130 名の方

の中に医療者がけっこういらっしゃったんですね。

何をみて来られたかというと、マスコミの記事です。

春名　このサポーターズクラブはまだこれから立ち

上げる？

三原　もう立ち上がってはいるのですが、これから

いろんな施策をやっていこうと。もうひとつは県と

一緒に、方向が一緒なんです。県もそっちの方向で、

プロボノもそっちの方向で、県とプロボノとの双方

質疑応答
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向で一緒にやっていこうという取り組みです。

座長　佐賀から難病就労関係の新しいものが生まれ

てきそうな期待をもたせる発表だったと思います。

埼玉県立大学　高畑　今まで難病相談・支援セン

ターが相談機能を中心にやられてきていると思うの

ですが、第 2 の研修や地域づくりと第 3 番目の就

労と第 4 番目の事務や統計業務という中で 2 番目

の活動を別の形で研修ではなくて地域作りやられて

いると、非常に今後の示唆をされていてありがとう

ございます。お伺いしたのは、1 番目の調査の主幹

課がどこかを教えていただきたいのと、2 番目の略

されてプロボノという形でいわれているのは企業の

ボランティアのことをいわれていると思うので、難

病団体以外にも関わっていると思うので、難病団体

との関わり方と同時に、支援センターの県の主幹課

との関係とについて教えていただけたら今後の地域

づくりや研修について理解できるのではないかと思

いました。

三原　難しい質問をありがとうございます。まず主

幹課ですが、主幹課も県の各課に分かれておりまし

て、まずは県民協働課と難病相談・支援センターの

主になっている健康増進課、それから障害福祉課、

地域づくり課、長寿社会課、県の各課の方々が主幹

課となってその主たるところは協働課なのかな、そ

れから健康増進課なのかなということです。それか

らプロボノとセンターとの関係は、実はここがかな

りみなさんに理解してもらうのは難しいところかも

しれないんですが、難病相談・支援センターの指定

管理を受けている NPO という佐賀県難病支援ネッ

トワーク、さっきわたしがプレゼンテーションの中

で、難病相談・支援センターと NPO の名前を両者

出してたんですが、難病相談・支援センターの中

で NPO があって、NPO とそれからプロボノのプロ

フェッショナルの人たち、その企業の方々と毎回

ケース会議みたいなものを行いながら調査を、まず

はヒアリング、ハローワークとか患者さん当事者と

か、患者のご家族とか、障害者職業センターとか、

ありとあらゆる難病に関する関係機関のところにヒ

アリングに今いかれている状況です。これは私たち

がするわけではなく、プロボノとしてきちんと確立

をされているところがあるようです。

　そういうネットワークの構築がこれからどんどん

広がっていくんだろうとワクワクしているところで

す。



パ ネ ル Ⅲ

座　長

発　表

全国膠原病友の会　会長　　　　　　　　　　　　　 森　幸子

「東京都難病相談・支援センターにおける
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東京都難病相談・支援センターにおける
　　　ピア相談員研修の５年間を振り返って

東京都難病相談・支援センター　○田村智英子、武藤香織
高橋美紀子、安井マサエ、坂本秀夫

　抄録に詳細は記しましたので詳しくはご覧くださ

い。

　平成 16 年にセンターを設置して以来、最初のこ

ろは不定期で研修会等を行ってきましたが、本日発

表させていただくのは平成 19 年から行ってきた初

級 3 回中級 3 回のシリーズで行っている研修の状

況とそこから私たちが学んできたことについてお話

させていただきます。

　概要。土曜日に 2 時間× 3 日で一区切りで、だ

いたい 10 数名の参加で無料で行っています。でき

るだけ参加された方々に発言していただいて皆さん

で困っていることを共有しながらどうしたらいいか

一緒に考える形で参加型の研修としています。

　参加者の特徴は、なるべくピア相談の裾野を拡大

したいと考え都民全体を対象としていますので、特

別、区や市町村の難病連や疾病団体でピア相談に従

事している方々とかその他難病以外の疾患団体の

方々もおいでになっていますし、これまで相談の経

験がないけれども関心があるという方も参加してい

ます。

　受講者の中からセンター勤務のピア相談員も誕生

していて、センターのピア相談は患者会のピア相談

とはまた少し違うので、センターの支援員の方にそ

の他の付加した訓練をしていただいてその上で認定

証をお渡ししています。

　パネルⅢ　　発表⑥
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　これが実際の様子です。

　述べ参加数なので同じ人が 3 回あるいは初級中

級ですと 6 回でていることがありますから割り算

していただいたらと思いますが、実際かなりの方が

参加して下さっていて、同じ患者団体から口コミで、

次あなたが行きなさいという感じで連続して来てく

ださるところも増えていて、割と人数的にもあまり

多すぎず少なすぎずいい感じでできているような気

がしています。

　本当にいろいろなことを運営側も参加する側も学

ぶことができたのですが、特に分かってきたことと

して、ピアだからこそこういういいところがあると

いうのが本当に明確化されました。難病の当事者同

士が互いにわかり合えると感じられたり、仲間意識

が持てたりするのはピア相談の大きな利点であるこ

とが改めて認識されて、この効果は相談に応じる方

の相談技術が未熟であっても、仲間同士と感じられ

る効果は十分あり得るということが分かりました。

　それから難病に直面した際の気持ちの持ちようの

ヒントですとか生活の工夫とか医療者とどうつき

合っていったらいいかとか、そういったちょっとし

た普段のヒントについて経験者故に情報提供できる

ということもたくさんあることが認識されました。

　同じような状況にありながら病気とうまくつき

合っている人の存在を知ることで励みになるケース

も多かったと思います。このあたりはピア相談に従

事されている方々普段感じてらっしゃることだと思

います。

　実は私共のところにピアではないけれども関心が

あるといってピア相談の研修なんですが参加された

方がいらっしゃって、長くやってみるとどうもその

人たちと少し思いが合わないところが分かってきた

ので、そういう人たちがいけないということではな

いんですけれども、ピアでない立場で参加している

方たちは、ピアとしての良さという部分は持ってい

ない分、何か他の部分できちっと訓練を受けたり相

談技術を身について相談に対応することが望ましい

のではないかというふうに今思っています。

　一方で、ピアの良さもたくさん分かってきた反面、

ピアならではの難しさも分かってきました。私たち

参加型の研修にしておりますので、皆さんからこう

いうことで困っているといったようなことも常々
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聞いているわけですが、1 番大きかったのは、同じ

病気同じ難病当事者同士だからこそ、ほうっておけ

ない気持ちがどうしてもでてきて、例えば自分と同

じような疾患を抱える相談者に対してなんとか役に

立ちたいと思ってちょっと過保護になってしまった

り、過度な助言とかお節介を行ってしまうことがあ

る場合、あるいはそういうことを逆にしないように

しているんですけれども、相談者の状況がなかなか

思うように問題が解決しなくて、でもあまり手出し

はできないなと歯がゆい思いをしながら、相談員が

電話をおいてからあの人どうなったかなとずーっと

心配していたり悩んだりしている、それでとても本

当に心配なんですって、1 人でもってストレスを抱

えてらっしゃる方も少なくないことが分かってきま

した。

　あるいはピア同士だとわかり合えるという期待度

が大きい分、異なる考えや思いを持つ人にであうこ

ともあって、同じピア同士なのになんであなたに分

からないのというようなことを言われて傷ついたり

落胆したりすることもあります。それから相談者が

同じ疾患の当事者に、あまり自分で考えないでこの

人に聞けばいいやというふうに少し依存的になる場

合もあったり、逆に、気を遣いすぎて病気が同じ同

士でわたしはちょっと違うふうに　考えているから

あまり言えないわというふうに感じたりというよう

な気遣いが生まれたりすることもあることが分かっ

てきました。

　いろいろ、わたしいま 6 年目ですけれども、私

たちみんなで学んできたことですが、落ち着いたと

ころで、私たちが落ち着きどころとしていまこんな

風に考えております。

　1 つは、ピア相談のゴールとしてまず上違法提供

ができると思うのですが、医学的な情報だけではな

くて生活のヒントその他ありますが、あなたはこう

したらいいというのではなくて、わたしの時はこう

した、とか、こんな方法もあるというふうに情報提

供して、その情報を受け取った人がどう使うかはそ

の人の自由で、主体性を尊重するというところが大

事かなと。そしてその人にとってどうするのがいい

か、正解は 1 つではない、いろいろな方法があり

ますので、相談者本人がどうしたいかを考えて決め

ていくことが大事だと。そして人はみな時間の経過

と共に自分なりに状況を受けとめて気持ちを整理し

たり、自分なりにどうしたらいいか考えて実施して

いく力を持っているので、相談員が相談者のそうし

た力を心から信じて疑わない姿勢を持つことで本人

が自分の力を思い出して自分の力で立ち上がってい

くことができるようになる。

　従って相談員はそうしたことを疑わない姿勢、こ

の人は大変混乱しているように見えてもきっとちゃ

んと時間がたてば整理できていく、大丈夫だと、落

ち着いて見守るような、過度に心配しないような態

度が求められる。

　相談者の話を否定しないでじっくり聞いて、共感

的理解を示して肯定的に受けとめて余計な手出しを

しないことで、相談者が自分できっと何とかしてい

くだろうと私たちは信じていますよという姿勢を示

すことができるのではないかというふうに考えま

す。

　そして最終的には当事者同士であっても異なる考

え方、多様な価値観、生き方をお互いに認め合って

いくことが大切。それが相談される側もする側も精

神的な健康を維持していくために大事な考え方だと

思いました。
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　以上ご報告してまいりましたが、この研修を通じ

てお互いに当事者同士が知り合うことで、難病当事

者としての共通点も見出せましたし、逆に自分とは

異なる疾患状況から新たに学ぶこともあったりし

て、非常に参加者の視野が広がる経験となりました

し、わたしども運営側にとってもピア相談の現状や

課題を学ぶ機会となりました。

　難病相談においてピア相談員の果たす役割はとて

も大きくて、当事者性というのは本当に大事な根幹

であることが改めて認識されましたが、一方で非常

に困っていらっしゃったりピアならではの難しさが

あって、相手をうまく助けられなくてこれでよかっ

たのか、どしたらいいのかと悩んでらっしゃるピア

相談員も大勢いらっしゃることが分かってきました

ので、今後こうしたことを踏まえながらピアの良さ

と難しさの両方を意識しながらまた少し研修の実り

の多いものにしていきたいと思っております。

　どうぞ皆様がたからいろいろご指導ご指摘いただ

ければと思います。

座長　不定期に開催されていたところから定期的に

研修を行い、そしてまたそれを強化し課題をあげて

提示して発表していただきました。フロアからご質

問等ありますか。

伊藤たてお　たいへんいいお話をしていただきまし

た。いろいろまとめていただいたと思います。質問

というより、患者会としての観点なんですが、そう

いう相談の中で矛盾を感じるもの、どうしても解決

できないもの、それから相談を受けていて何か怒り

を感じるようなものとかそういうものを患者会はそ

れをバネにしてというか、それを吸収して制度の改

革なり社会へのアピールなりいろいろ進めてきたん

ですね。ある意味相談の中で話されること、聞いた

こと、そこで感じた事というのが患者会の基盤に

なってくると思うのですが、最近いろいろ相談のシ

ステムが充実してくると、むしろ患者会がその相談

の中から様々な社会的な課題を組み上げるというこ

とを放棄してしまっていて、任せきりになっている

ような傾向が見受けられるんです。そこのところを

これからどう結びつけていくかを考えないと、患者

会、当事者運動みたいなのがなくなっていってしま

うんじゃないかというものがチラチラ見えますの

で、そこのところ何か相談事業と運動というものを

結びつけたものが何かあれば教えていただきたいの

と、もう一点、ちょっと感じるんですけども、ピア

サポートといったりピアカウンセリングといった

り、ピアカウンセリングは別としても、そういうも

のがずっと言われてきている中でピア相談というこ

とも言われたりピア相談員と言われたりしているこ

とに、なんとなくわたしは古いのか、若干抵抗も感

じるし、一般の方々には分からないんじゃないかと

思われますので、何か本当にみんなが納得できる言

い方あるいは一般社会の方にも分かっていただけ

る、素直に分かっていただけるような言い換えもそ

ろそろ必要かなという気もしていますが、そこらあ

たりのご見解あるいは新たなものが何か示唆してい

ただけるのでしたらお願いしたいと思います。

田村　1 つ 1 つ勉強になるコメントいただきまして

ありがとうございました。あまりわたしから何かと

いう感じはしないんですけれども、一点目の運動に

つなげる点については本当に確かにおっしゃる通り

でふり返ってみますとあまりできていない気は正直

いたしますので、相談内容の記録も例えば家族の相

談とか病気の相談というところまではあっても、具

体的にこういうことが問題があるからというところ

まできちっとまとめられていない部分もありますの

で、気付いた範囲で少しずつそういうことを集約し

て、つなげられる部分はおっしゃるように社会を変

えていくところに持って行けるように持ち帰ってみ

んなでふり返ってみたいと思います。それからピア

質疑応答



－ 118 －

に変わる言葉はわたしも本当に難しいんですが当事

者同士とか申しましても、例えば当事者といっても

ご本人の立場だったりご家族の立場だったり、ご本

人も結構寛解になって今割と落ち着いていらっしゃ

る方と真っ盛りの方ともう皆さん当事者といえば同

じかというとそうではないので、本当にそういうこ

とを含めてお互いがこういう人と今話してるんだと

いう、電話であってもなんとなく相手が分かるよう

な表現を通してお互いが分かち合えたり話ができた

りするような仕組みになっていけるといいなと思い

ますが、名称はちょっと思いつかないんですが、そ

の中身を少しきちっと説明することでお互いに顔が

見えるという言い方悪いんですけど、相手が分かる

形での話しあいができるような仕組みにしていきた

いと思います。

鹿児島県難病相談・支援センター　笹原　ピア相談

員の研修会のことで 5 年間をふり返っていただい

てありがとうございます。鹿児島県ではピア相談を

始めて 1 年ですが、その中で研修会をどのように

していったらいいかというところで研修の内容も考

えさせていただいたところですが、ピアの考え方と

いうところで、当事者だけがピア相談を受けるのか

というところでも少し迷いがあったところが一点あ

ります。そこを少し教えていただけたら、家族はそ

のピア相談の中に入るのかというところを教えてい

ただきたいのと、研修の中身が 3 日間コースですが、

その内容も少し教えていただきたいのと、鹿児島県

では 5 人◆ワンクールということでまず初期の研

修会として定期的に年に 1 回開催していきましょ

うと始めています。実際ピア相談をずっと受けてこ

られた方々も何にはいらして、フォローアップの研

修というのもどういうふうな形で、東京都ではされ

ているのか、そのピア相談員が何人ぐらい今いらっ

しゃって相談をうけておられるのかを教えてくださ

い。

田村　ピア相談をどういう形で行うかというのはお

そらくセンターによっても違うでしょうし、私共も

手探りで、実際家族の方大勢いらっしゃいますけれ

ども、例えばお子様をなくしたあとの家族の方もお

られますが、それがいいのか家族はいけないという

考えの人もいるでしょうし、今後センターの活動が

いろいろ広がって行く中で、どういうふうな形でピ

ア相談を行っていくべきなのか、中身はどうするべ

きなのかは、統一した方がいいのか、ある程度ファ

ジーでいろんな在り方があっていいのかというとこ

ろもまだ少し議論なのかというふうに思います。中

身は抄録に書きましたが、初回は結構講義が中心で、

人の話をきく方法の講義だとか個人情報をどうやっ

て保護するかといったようなことも講義しながら、

随時途中で電話相談のロールプレイングみたいのを

はさんでいます。中級は実際に相談経験者の方に事

例を持ち寄ってもらって、困った例についてじゃあ

みんなならどうしますといいうことを、わたしはこ

うするこうするということをお互いに話しあうこと

をメインにしていて、フォローアップは 2 年前か

ら始めたのですが、試行錯誤でこれも最近知らない

病気のことをちょっと学ぼうというようなこともあ

るし、自分の知らない病気の電話がかかってきた時

に何ができるかというようなことにこのあいだは焦

点をあててみましたし、困った事例について話しあ

うこともありますし、なるべく皆さんがこういうこ

とでやって欲しいというようなことを中心にフォ

ローアップは組んでおります。

　3 日 3 日で足りるかというと、決してそうではな

くて、それで足りている方もいるし、リピーターで

何回も初級も中級も 3 回ぐらい出てますというよ

うな方もいるし、初期からずっと 5 年間通してお

いでになっている方もいますので、そういうベテラ

ンの方がまたちょっと発言して下さったり、新たな

学びがあったりする中でみんなで作っていってる印

象です。

　人数は今 10 数人で持ち回りでピア相談員と、あ

と支援員が 1.5 人ほどいまして、1 人いたり 2 人い

たりしてますが、対応しています。

埼玉県立大学　高畑　今度 6 年目に向けていろい

ろお考えがあると思うのですが、それぞれ枠組みは

分かったんですが、初級の目的は当初どうだったの

か、現在どうなのか、達成点はどうなのかというの

がよく分からなかった気がします。ピアとカウンセ

リングをどう解釈するかということと、初級で教え

られているのが心理、援助カウンセリング理論とい

うのは僕には分からないので、ヒューマニステック

サイコロジーなのか◆サイコロジーなのか、フォー
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カッシングなのか、そのへんの目的とされているも

のと方法論と達成点についてもうちょっと分かるよ

うに教えていただけますか。

田村　これが本当にいいかどうか分からないので 1

つの試みとしてわたしともう 1 人ムトウとでコー

ディネートして行っているのは、わたし元々バック

グラウンドが遺伝カウンセリングをしておりまし

て、医療現場で医療相談のっているんですけれども、

情報提供とその病気に本当に困っている人たちに情

報提供しながら心理支援もするという仕事をしてい

るので、そのノウハウを少しいかして実際その情報

提供もしながら、でも気持ちにも寄り添ってという

ような電話の取り方なり面談の仕方なりができるよ

うに、基本はもう話を聞いてその方のニーズにそっ

てその人たちがしたいように支援しながら情報を提

供できることがあったら情報提供するけれども、こ

うしなさいああしなさいというアドバイスはしない

で、あくまでも相手の主体性を尊重するという姿勢

をいかにもてるかということで、元々の発端はすで

にピア相談に応じてらっしゃる方がいて、みなさん

それなりの自分流でおやりになって上手にできてい

るところもたくさんあるし苦労しているところもた

くさんあるので、いいところを活かしながら、それ

ぞれのカラーがあるのでそれはあまり否定せずに、

それぞれのやり方を活かしながら、でもちょっと難

しいなと思ってるところで少しこういうふうに考え

たら楽になれるんじゃないかというところを、むし

ろ私たちがくみとって少しお教えするというような

形でやってきました。みなさんレベルがいろいろな

ので、それでもピア同士まだ本当にビギナーの方で

も本当にピアだから同じ仲間に会えて良かったとい

う悦びは十分味わえる場面というのは多々あるの

で、まだ始めたばかりですという方から何件も相談

をうけているというベテランの方まで、それぞれの

レベルでできることから少しずつ今できることを活

かしながらできないことを補ってのばしていこうと

いう形でやっていますので、共通した達成目標とい

うことは特に掲げていなくて、それは問題なのかも

しれないんですけれども、なんとなく手探りでここ

までやってきて、とりあえずまとめてみた感じです。

座長　第 2 席の発表をお願いします。「メンバーと

専門家との歩み・一つのピアサポートの形　～膠原

病ピアサポーターの質的向上を目指した試みの中で

生じていること～」
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「メンバーと専門家との歩み・ひとつのピアサポートの形
～膠原病ピアサポーターの質的向上をめざした試みの中で生じていること～」

膠原病友の会愛知県支部　鎌田　依里

　膠原病ピアサポーターの質的向上をめざして、膠

原病友の会のメンバーと心理臨床家であるわたしと

のピサポートをめぐる歩みを紹介させていただきま

す。よろしくお願いいたします。守秘義務の関係で

個人が特定されないように、内容をこれまでわたし

が関わってきた膠原病という難病を抱えて生きる

方々の語りをまぜあわせ変更しております。ご了承

ください。

　今回の発表では膠原病という難病を抱えて生きる

メンバーと専門家との歩みの中で見えてきはじめた

ことを紹介させていただきたいと思います。

　膠原病という難病を抱えて生きるメンバーと一緒

に活動する中で、care する人、care される人とい

う二分法では言い切れない相互の care を感じてお

ります。そして care する人の範囲はどこまでなの

かということも常に考えさせられております。

　care する力とはまた別に、メンバーが自分自身

で自分をいやしていくことを cure とします。自分

の身体の状態をよりよい状態に維持するためには、

またできるだけ寛解状態を維持するためには cure

する力が大切になってきます。身体のことはもちろ

んですが、心の状態も身体の状態と切り離せません。

このような大切な cure する力を育むために、友の

会では年 3 回発行される会報を通して啓発活動を

おこなっております。またメンバーひとりひとりが

それぞれ生きていく環境を調整することも大切で

す。環境とは体内環境だったり家庭環境だったり、

小集団での環境、社会での環境、国の難病支援対策、

日本の環境、世界の環境、地域環境といったように

広がっていきます。

　それぞれの環境をすべての人が全て整えることは

難しいことですが、それぞれの人ができることをす

ることで、ある程度は自分の自由になる環境から整

えていくことができるように思えるのです。

　それでは、わたしのみえることができる環境から

少し友の会のメンバーの力動をまず見てみます。前

回の発表でも少しお話したので、要望とか生活環境

　パネルⅢ　　発表⑦
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とか、身体症状それぞれ違ったメンバーがいて友の

会が成り立っています。友の会としての進みたい方

向は、その構成員の要望や力によるものが大きいで

す。友の会の構成員が、かならずしもすべてこの枠

内に入っているわけではありません。みなそれぞれ

の生活があるので。それに、時間の変遷とともに、

構成員は流動します。その流れの中で、ウェルビー

イング（よりよい生活）より良い生き方をできるた

めに、進んでいきます。友の会に入会していない D

のように、いろいろな情報を知らないままで、生活

をしているメンバーもいるし、E のように専門家の

ようにいろいろな知識やほかの支援ツールを活用し

ているメンバーもいます。

このような状況の中で、わたしは、心理臨床家とし

てできることを一緒にやらせていただいておりま

す。

　これまでの活動としては上のスライドに示すこと

を行ってきました。

　第 1 回のピアカウンセリング勉強会までの、わ

たしと友の会の 1 年間の関わりから、以下の 5 つ

の課題が生じてきました。

1. 専門家が直接介入をするのか、それとも間接介

入をし、メンバーの自助力を高めていくのか

2. 友の会のメンバーの中で、専門家と接するメン

バーと、そうでないメンバーの中に微妙な意識のズ

レや、従来と異なった関係性が発生する可能性がな

いか

3. 専門家が関わることにより、メンバー自らが運

営し、活動していくという友の会の本来の姿が失わ

れはしないか

4. メンバーと専門家の間に依存的な関係が生じる

等、危惧される心理的現象を生じる可能性がないか

5. メンバーに、生半可な知識をつけてしまう危惧

はないか

このような課題を踏まえて、メンバーと専門家との

関係性を再考し、活動に活かせるようにしました。

これらの課題を考えて、きちんと必要な構造化を意

識しておこなっていくことにしました。

　まずメンバーと話や相談をする時にはいつでもよ

いという状況からあえて時間枠を設けることにしま

した。思い付きやその場の強い想いだけにとらわれ

ずに計画をし、先をみて行動するように準備をしっ

かりとし、本来の友の会の意味をたいせつにしてメ

ンバーが主体性をもって行動し、あくまでも専門家

はそれを応援する立場であるということを明確にし

て主体と客体の逆転を防ぐように心を配りました。
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　その中でこのようなことをして主体性がそれぞれ

育ってきたかなという感覚は受けております。これ

までの歩みを少し上から順番に考えて、まず周到な

準備をしたいという意識が高まって、ピアカウンセ

リングのきちんとした勉強会に向かうことができま

した。

　ここではピアカウンセリング勉強会でのメンバー

の語りをそれぞれ紹介したいと思います。それぞれ

のメンバーが参加者の話を実際に聴く体験をしてい

く中で各メンバーが語り、お互いが真剣に聴く事と

素直に語る事を体験しました。メンバー A の語り

では、難病を抱えていることによる職場での辛い体

験や罹患割合の少ない男性だからこそ、女性である

メンバーとあまり話をすることができない悩みや、

まだまだ男性が一家を支えていくことが普通である

という考えがある社会では生活しにくいという話、

社会で立場のある地位にいた男性ならではの難病患

者を支える社会の仕組み、そこでの矛盾、社会にな

かなか出ていくことのできない女性では知ることの

ない状況や物事の考え方も話されました。そして男

性ならではの悩みも話されました。その中でもその

ような状態の中で生きてきた自分だからこそできる

事を見出してピアサポーターとして活躍できる見通

しや希望をいだいていきました。

　メンバー A の語りに触発されてメンバー B が語

り始めました。B さんは膠原病を抱えている自分だ

からこそ、違う難病を抱えて生きる友人は悩みなど

語ることができるといってくれたことを話してくれ

ました。B さんの友人は、B さんの話はとても心に

響くといってくれると語ってくれました。難病を抱

えている自分だからこそできている体験を語りまし

た。そして自分が就労する苦労、就労先を探すにも

通院するための時間を確保しないといけないし、休

憩を少しでも取り入れてもらえる環境を必要とした

り、働くことができるためには、ほんの 20 分横に

なれる状況があればいいといったことなどが話さ

れ、自立のために働きたいけれど二の足を踏んでい

る気持ちと葛藤が語られました。それを聴きながら

他のメンバーはそれぞれの思いや体験に想いを馳せ

ている様子でした。その後、友の会の活動を含め社

会にも友だちとの交流にも自分自身の状態にあわせ

た参加が必要であると頭では分かっているというこ

とも語られました。身体の状態を維持するためには

こころの状態を整えることや、身体の状態をよくす

るために努力したり状態を悪化させないような工夫

をしていることが語られました。またそこでの葛藤

や不安、悩みも語られました。この時に他のメンバー

は傾聴する状態を続けていました。

　そして意を決したようにメンバー C が語り始め

ました。自分は膠原病という難病を発症し告知され

病を受容するまでの気持ちを心の深いところで生じ

た出来事やそれが表面化して現れたことなどを語り

始めました。そして自分の人生を含め、今の気持ち

というのも語りました。C さんはこの場で語ること

ができたことを少し後悔しているようにも感じら

れ、開いてしまった心の扉を自分では閉じられない

ような状態でした。

　会場はひとりひとりのメンバー自身が体験したこ

とに想いを馳せる時間となり、沈んだような空気と

非日常で起こりがちな非常に親密な強い一体感とを

醸し出していました。
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　わたしはその空気と雰囲気を感じ取り、まずはこ

の場で語ってくれたメンバーの開いてしまったここ

ろの扉を閉じる働きかけをしました。そしてメン

バーが語ってくれた内容はこの場に参加しているメ

ンバー全てが一度は体験したことであるという想定

と、ここに参加していないメンバーも体験している

だろうとことを想定し、語れるようになったことが

ひとつの受容であること。またそれを安心して語る

ことができる場はこの場であること。今この場でメ

ンバーの語りを一生懸命聴いたことが傾聴であるこ

と。メンバーひとりひとりをひとりの人間として認

め、同じ病を抱えて生きる仲間であるということを、

語ったメンバーに対して聴いてもらうこと、語ると

はどのようななことなのか、体験できたこと。それ

がピアサポートであること、といった、今ここで起

こった現象を言語化し、あえて勉強した資料内容と

照らし合わせ意識化を促し、守秘義務の件、自分だ

から語ってくれたことを改めて言葉で示しました。

そしてこの場が開くとそれぞれ現実の世界と現実で

生活が待っていることを明確化し、ピアサポートと

は何たるかを体験によりそれぞれのメンバーの中に

生じた真実として理解できるようにしました。

　また、この継続して友の会で関わっていく立場に

あるので、ここで語られたことを念頭において、特

に気をつけて語ってくれたメンバーにはこころのケ

アができるように今こころがけています。また勉強

会に参加したメンバー同士のつながりもここで改め

て生まれたように感じております。

　現象としては、語り手はそれぞれの体験を吐露し、

それを聴いているメンバー同士は聴くことを体験し

ていたことを知り、自分はひとりではないことを知

り、相手に共感をします。同一化されてしまう危惧

も少々あったり、そこで不安がよみがえったりする

こともあります。しかし、自分が語ることによって

新たな傷つきを生じない場があったり、相談できる

人がいるんだという、安心感をえることもできまし

た。

グループで生じている現象が、メンバー自身、そし

てグループの力動を感じ取り、こころの専門家を含

め、場に参加している全員が共感したことを専門家

の視点で言語化し、メンバーが意識することができ

たといえます。

友の会に専門家が参加することで、メンバーの意識

化が促され、活動の内省につながりました。またメ

ンバーの弱体化された自己肯定感の回復にも期待さ

れるところです。

ピアカウンセリングの知識を得ることによって、大

変なときには、目の前のことしか見えず、視野が急

激に狭くなっているメンバーが、何かのきっかけで

少し広い見方ができるようになる一助にもなったは

ずです。何かのきっかけとは、同じ難病を抱えて生

きる人と出会うことであったり、よき理解者に出会

えることであったり、信頼できる医師に出会えるこ

とであったり、本の言葉に癒されたり、ほかの疾患

を患っている方の闘病記であったり、ふとした日常

でのうれしい出来事であったりします。そのために

も、専門家は自分自身を含め、適度な距離を置いて、

俯瞰的に現象を知ることが大切なのだとつくづく感

じております。そして、専門家はメンバーの想いを

大切にして、ともに歩み、見守っていく姿勢が必要

であると実感しています。

　この中でわたしが今後の課題にもなると思うこと

は、痛みとのかかわりについてです。このようにピ

アカウンセリング勉強会で語られた内容は、身体の
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痛みとこころの痛みという次元、あとはメンバーが

共感しやすい痛みとメンバーが共感しにくい痛みと

いう次元、膠原病の症状の程度という次元に分けら

れます。明確に分けることは難しいですけれども、

具体的な例としてはメンバーの語りを聴くことに

よって生じる痛み、今は消えているが以前にあった

身体の痛みを思い出されるとか、ビンの栓をあける

時に手に力をいれると痛いとか、寒い時期になると

身体がこわばって動きづらいとか、三次元でどこに

プロットされるかを分けてみました。

　また炎症の程度は軽かったり、血液検査では異常

が認められたりしていないのにもかかわらず、動け

なかったり車椅子生活であるという方もおりまし

た。子どもがいなくて子どもを授かることを望んて

いる人は、子育ての大変さを語るメンバーにはあま

り共感できないという話もありました。、しかし、

仕事をしたいのにできないということは共感をしや

すいようです。以上のような痛みがありました。

　痛みとの向き合い方に関してですが、メンバー自

身でできる cure の方法としては、身体の痛みであ

れば痛みが治まる方法、例えば、横になって休む、

力をいれる時が必要な時は補助器具を使うというこ

とが必要です。また、こころに感じている痛みであ

れば、たとえば不当に扱われて傷ついたことは、き

ちんと傷ついたことを言葉で示すことが必要になり

ますし、好きな余暇活動をしたり、安心できる場で、

安心できる人に話をするということも必要になりま

す。

　cure の方法としては、その人が感じている痛み

を理解しようとしたり、具体的に痛みの和らぐ方

法を教える、一緒に考えるという、「一緒に」とい

うことがまずとても大事なことなのかなと思いま

した。このように cure、care の方法がありますが、

ピアサポーターが痛みを理解できないときには、ど

うしたらよいのでしょうか。

　今後の課題です。ひとりひとり違う痛みにどのよ

うに寄り添っていくかということはあります。元々

発達障害傾向のある方は痛みを強く感じやすいとい

う傾向があるので、実際にどこまでというのが数値

化は難しいと思います。症状が重度であるか軽度で

あるかということもそうですし、実際に本当に原因

が不明ということもあります。メンバーがメンバー
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の痛みを理解できない時にわたしに直接が入りま

す。さっきの三次元のグラフに入れていませんでし

たが、重症度だけではなく社会への参加のできなさ

についても視点や価値を見ていく必要があると考え

ます。またピアサポーターの育成に関わる中で他の

機関と連携をどうするかということが課題だと思い

ます。

　昨日の講演で難病相談・支援センターの常勤に仕

事を分担することが難しいというお話がありまし

た。、それと同様に友の会も継続するためには、事

務長はじめ役員さんがさまざまな仕事を分担し、か

つ継続していくという似た課題や現状があると感じ

ています。だからこそ、違う意味で友の会の活動を

しているからこその意義や生きがいがメンバーに

とってたいせつになってくると感じております。

　友の会の支部長さんはじめ、役員の方々、メンバー

の方々、一緒に歩んでいける方たちに感謝をしてこ

の場を終わらせたいと思います。

座長　見た目にはなかなか理解されにくい、メン

バーとの語り、大事だと思います。
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「看護大学生と当事者交流から」
熊本県難病相談・支援センター　○田上　和子

 九州看護福祉大学　看護学科 　　　　　福本久美子

　平成 17 年 6 月に県の難病センターが開設してか

ら当事者の想いとか、家族の想いを伝えることの重

要性をすごく感じておりました。平成 18 年度より

九州看護福祉大学の看護学科 4 年生を対象に、看

護総合１の授業の中で当事者及び家族と学生の交流

会を毎年実施しています。看護学生と当事者間で互

いに学びあう事で、難病や慢性疾患を持ちながら生

きる事の意味を考える時間を共有しましたので報告

します。

　看護総合１の捉え方ですが、看護学科における学

習の総まとめの時間として設けられた看護総合１

は、教員から学生に送るはなむけの事業ということ

でした。看護という専門性を身につけた 1 人の大

人として、社会に貢献するという高い志を持ってい

ただきたいという願いが込められています。あえて

医療の限界を目の当たりにする難病をテーマ設定

し、そこに挑む人達の苦しみ、努力、支え合い、そ

こから生まれる新たな希望を学び、さらに複雑化す

る社会の中で役立つ何かを模索できる人になって頂

きたいという願いが込められています。

　病気の体験を話していただいた方の疾病名です

が、パーキンソン病、脊髄小脳変性症、多発性硬化症、

後縦靱帯骨化症、潰瘍性大腸炎、クローン病、筋萎

縮性側索硬化症、全身性エリテマトーデス、突発性

拡張型心筋症、突発性血小板減少性紫斑病、脳下垂

体機能低下症、神経線維種症、ベーチェット病、突

発性大腿骨頭壞死症、難病以外では線維筋痛症、網

膜芽細胞腫、白血病、悪性リンパ腫、1 型糖尿病、

リウマチなど以上 20 疾患でだいたい 30 人ぐらい

の方々です。

　パネルⅢ　　発表⑧
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　看護総合１のタイトルとしましては、平成 18 年

度は健康支援を考える、平成 19 年と 20 年度は私

たちの看護観を育むために、21 年度は看護観を育

むための道しるべ、22 年、23 年度は当事者の方々

の声を聴くことの意味、ということになっています。

　難病センターとして 4 月から 7 月にどういうこ

とをするかというと、病気の体験発表をしてくれる

人のリストアップと当事者への依頼を 5 名ないし 6

名いたします。そして大学の担当者に疾病名、性別、

年齢を伝えます。5 月に入りまして難病相談・支援

センターでの交流会ということで、私の方から難病

センターの概要、役割についての説明をいたします。

そのあと 2 時間、疾病別のグループに分かれて当

事者の声、話を聴いていただきます。そして 6 月 7

月は個人インタビューです。インタビュー場所の提

供や患者会の紹介、患者会の行事案内、自宅訪問へ

の繋ぎなどをさせていただいています。7 月に学内

発表ということで学びの共有、これは九州看護福祉

大学の方へ出かけて行っています。

　学生・教員ですが、看護総合 1 は全 15 回ありま

して、ICF（国際生活機能分類）というのがありま

すが、この概念を考慮し、難病患者のケースで ICF

モデルを考えるということを実施されています。そ

してグループのテーマと計画立案、発表、これは難

病を抱えながら地域で生活している人々とは？とい

うことで考えられています。そのあと計画の実施、

難病センター訪問・交流となります。交流後、計画

の修正、難病センター訪問での学びを整理し次の計

画に活かします。これは個人インタビューや患者会

活動などに参加するということです。それから計画

の実施・まとめでは、難病を抱えながら地域で生活

している人々への看護の役割について、考えを深め

るというまとめをされます。それから学内グループ

の発表、学びの共有で相談者と一緒に最後の授業を

するということです。

　これは難病センターでの交流の様子です。6 年間

ありますのでいろんな疾患の当事者との学びの様子

です。1 人の当事者に対して多い時は 10 人ぐらい、

少ない時は 5 ～ 6 人ということで、その班の中に

必ず教務の先生方が入っています。下段の中央は当
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事者が趣味とされている手提げづくりなどを持ち込

まれて熱心に話をされています。

  毎年新たな学びがあり、学生 ･ 教員自身の「生きる」

や「看護者としてのあり方」を考える機会になって

います。「当事者から看護を学ぶ」から「当事者と

共に学び、かかわったものの全てが生を考える」と

いう姿勢に変化しています。教科書では学べない、

その人の人間性から学ぶ事が多く、誰にとっても必

要な社会的なサービスを具体的に考え、学生が提案

していきます。学生も教員も共に学び「援助するも

のこそ、いっそう援助される」という原則に気付か

され看護者も初心に戻れる、人生の意味を今一度考

える時間です。参加された教員も、ナイチンゲール

の言う「看護の基本」を素直に考えさせられる時間

であるというふうに言われています。

　体験者の声ですが、学生と直接話しますので、「学

生が実際に難病患者と膝を交えて話を聴き、今後の

看護活動に少しでも役立てたいとの想いがひしひし

と伝わってきました。」「各グループとも自らの課題

として取り上げ、問題点、提案そして今後の自分達

のあり方まで含め、難病の問題点に取り組まれてい

る事に希望と感動が湧き上がりました。」「4 回目の

発表を聴講させて頂き、回を追うごとに学習内容が

深まり、現実と結びつき学ぶ事の大切さを実感され

た学生、さらに追及していく道筋を示される指導者

の姿に希望を持つ事が出来ました。」「これからの医

療・看護に携わる若い力に「生きる喜び」「生かさ

れている喜び」をいただいた。」「自分を客観的に見

つめることになり貴重な経験となった。」「辛い体験

に心から耳を傾けて頂き、自分のこととして共感し

てもらったことで、その時の心の傷を癒し続けてい

る事に気がついた。看護師の存在は、希望の架け橋

だと信じる事ができた。」という声ももらっていま

す。

　これは平成 18 年～ 23 年までの看護総合 1 の報

告書です。参加者の写真を表紙にしています。この

中にたくさんの声をいただいています。

　まとめですが、当難病相談・支援センターの特色

は、いかにしてその人の心により添えるかという事

を常に全相談員で意識をしているところです。看護

学生と当事者の交流は、看護学生・教員、当事者・

難病センター職員全てに相乗効果をもたらしている
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のではないかと考えます。「生きた体と生きた心、

心身一体の表す感情に働きかける実践の場」として、

これからも人間味豊かな当事者と学生を繋げる架け

橋となっていきたいと思います。　　　平成 24 年

度からは看護学科に社会福祉学科の学生を加えて、

「生活支援論」として新たな学びに移行しました。「援

助するものこそいっそう援助される！」と私も痛感

しております。

　ご清聴ありがとうございました。

座長　田上さんありがとうございます。持ち時間あ

りますので質問を受けたいと思います。

伊藤たてお　たいへんよくまとめていただきまして

ありがとうございました。1 つ質問があります。病

気の体験を話した患者の側の方々がどういう反応

だったのかなということを知りたいということと、

基本的には何かこういうことをやってこういうプラ

ンをたてていろいろやるのはむしろこれは難病連の

仕事というか、患者会側が積極的に取り組んでお話

をさせていただく機会を持ち、かつ患者会に持ち

帰ってそれを活動にどう反映するかということがあ

れば、すごくうれしいんですが、なかなかそういう

機会もないでしょうから、これを企画した田上さん

として、こういうことの、発表した側の持ち帰りと

いうんですが、その方々がどうこの中から学び、ど

のように感じたかということも、もしも何か感じる

ものがあれは教えていただきたいと思います。さき

ほど鎌田さんのところでも質問しようと思っていた

のですが終わってしまったんですが、いろんなこと

を企画し、患者に参加してもらうと同時に、患者の

側がそのことによってどう成長するのか、団体の活

動にどう反映するのかという観点も、僕たちは大事

だと思って聞いていたんですが、そのへん、感想の

ようなものがあればお願いします。

田上　ご質問ありがとうございます。実は私の前に

所長をしていた陶山の後を引き継がせてもらってい

るところです。私の方で体験発表をしてくれる人を

探すにあたり、過去に相談があった方で、今もボラ

ンティア等で難病センターに関わって下さっている

方に依頼しています。その方とセンター職員の関係

性も重要な要点です。患者会に属している人もいれ

ば属していない人もいます。実際に体験した方たち

は、学生と膝を交えて話せたことで自信をもってい

ます。その中から患者会活動の中心的な方もいらっ

しゃるし、直接大学側に患者会の代表として交渉し

て新たに学生との交流を持った団体もあります。だ

からそういった積極的な活動に繫がっているという

ことは 6 年間やってきて良かったと思います。難

病などの病気を持ちながらも自分らしさを取り戻し

且、人の役に立てることを実感した笑顔はとても素

敵で、私たちもそういう方たちから学ばせていただ

くことが多々ですし感謝しています。

質疑応答
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「患者の声協議会の活動について」
患者の声協議会　事務局／ NPO 法人 日本慢性疾患セルフマネジメント協会事務局長　武田飛呂城

　わたしは普段 NPO 法人日本慢性疾患セルフマネ

ジメント協会というところで様々な病気を持つ人達

の自己管理の支援をおこなっていますが、今日はそ

ちらではなくてもうひとつお手伝いをしている患者

の声協議会の活動についてご報告をさせていただき

ます。

　患者の声協議会、どういった会なのかを最初に説

明して、そのあとにこれまで勉強会様々開催してき

たのですが、どのような勉強会をしてきたのか、そ

して特に今力を入れている医療基本法の設立に向け

て頑張っています。これがどういうものかを説明し

ます。

　患者の声協議会の世話人一覧です。代表世話人は

リウマチ友の会の長谷川さん。副代表世話人として

わたしの会の伊藤雅治、 はばたき福祉事業団、 薬

害 AIDS の支援団体ですが、大平さん、その他アレ

ルギーの友の会の武川さんとか様々な患者会、患者

支援団体の方たちのもとにこの協議会やっておりま

す。

　設立の背景ですが、医療費抑制政策等により、医

療・福祉サービスの見直し策が行政手動で検討・実

施をされてきました。その検討の際に現場の状況が

十分に考慮されなかった結果、効率的・効果的な見

直しではなかった場合が多く見受けられました。そ

の結果として患者側にとっては社会保障サービスの

質・量の低下など大きな混乱を引き起こすこともあ

りました。

　こうした状況から患者の声を医療政策に反映させ

ていく仕組みが必要ではないかということで、地域

間の医療格差また医療政策制定過程に発生する問題

について、患者・当事者抜きの議論では解決できな

いということで、患者の声を医療政策策定の段階に

いれていこうということで、患者の声を医療政策に

反映させるあり方検討会という形で 2007 年 9 月に

設立されました。

　パネルⅢ　　発表⑨
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　歩みを示しています。元々私たちの副代表してお

ります伊藤が書いた論文がありますが、この中で患

者さん、市民、被保険者の参画を医療政策つくる場

合にルール化をしていくこと。また患者団体が連合

体を形成をして意見表明をしていくような形、そし

てそれを支援できるような形が必要ではないかとい

うことで出された論文ですが、それに賛同したとい

う形で 10 の患者会・患者支援団体でこの患者の声

を医療政策に反映させるあり方検討会が設立されま

した。その 1 年後の 2008 年に患者の声を医療政策

に反映させるあり方協議会という形にして活動を始

めました。 さらに本年 7 月に、 名称が長いという

ことで、患者の声協議会と名称変更して、2007 年

からすでに 5 年ほど活動している団体です。

　目的と活動内容について。主には患者会サポート

システムです、患者会が自分達のこういう声がある

のをどうしたら政策に反映できるかということで、

その部分をサポートしていきたいということが主な

目的です。活動内容としては主に医療政策に関する

勉強会を開催しています。そのほか意識調査や提言

等も行っています。

　これまでどのような勉強会を行ってきたかです

が、 主なものを 5 つ上げました。 一つ目が医療基

本法でこのあと説明します。診療報酬改定・中医協

です。どのような形で診療報酬が決まって行くのか

など、中医協の委員の方たち、具体的に勝村久司さ

ん、遠藤久夫さん、花井十伍さんといった方たちを

お呼びして、どのような形で決まって行くのかを勉

強会を行っています。さらに国民皆保険制度、こち

らも政策研究大学院大学島崎教授をお迎えして日本

の皆保険制度の歴史を学ぶとともにこの皆保険制度

を堅持していくことが必要だと訴える勉強会も行い

ました。さらに難病対策ということで今年行ったも

のですが、厚労省の担当課長山本課長をお招きし、

JPA の伊藤さんにも来ていただいて、現在の難病対

策見直しの動きについて学ぶ勉強会もおこないまし

た。さらにドラッグラグは、海外で認可されている

薬がなかなか日本で使えないという疾患の方多くい

らっしゃいます。そうした患者さんの訴えを聞きな

がらどのようにしてこの新薬の承認体制、 日本で

もっと早くしていくのかを識者も交えて話しあいも

しました。



－ 132 －

　医療基本法、私たち勉強会・シンポジウムかなり

たくさんやってきました。最初は設立後すぐの第 1

回の勉強会で医療基本法の提案を行いました。 さ

らに政治家等を招いて勉強会各種行ってきました。

2010 年 8 月、参議院選挙が行われたんですが、こ

の際には公明党と共産党がマニフェストの中に医療

基本法の制定を盛り込むということもありました。

1 番新しいものでは今年の 4 月に主要 6 党、民主党、

自民党、公明党、みんなの党、社民党、共産党は当

日来れなくてメッセージでしたが、各党から議員さ

んもお招きしてお話していただきました。この中で

は超党派による議員立法というものも考えてやって

いきたいと。今回の国会の中でやっていくもしくは

時期通常国会、 来年開かれる 6 月が会期末になり

ますが、ここまでに制定目指してやっていこうとい

う声が多く聞かれました。今後選挙が行われる際に

マニフェスト等で他の党からも医療基本法の制定と

いうことで書かれることもあるのではないかと考え

ています。

　医療基本法、 いったいどんなものを作ろうとし

ているのかですが、骨子 6 項目を掲げております。

患者の声協議会を含むシンポジウム共催 3 団体、4

月に行ったシンポジウムで、本会の患者の権利法を

作る会、医療政策実践コミュニティー、医療基本法

制定チームの 3 団体でこのような医療基本法が必

要ではないかということであげたもの 6 項目です。

　まずは医療の質と安全の確保、これが十分な情報

提供と納得のもとにあまねく受けられるようにとい

うことで必要な施策を実施するようなものが必要だ

ということを含めたもの。そして医療提供体制の充

実ということで、必要な医療従事者を育成して地域

診療科や地域による偏在を是正していくことも含め

ていく必要があるだろうと。さらに財源の確保と国

民皆保険制度の堅持、日本が誇るこの国民皆保険制

度を堅持していくためにこの財源を確保していくこ

とが必要になってくることも医療基本法に含めてい

こうということです。さらに患者本位の医療という

ことで WHO がいわれていること、そして憲法の精

神にのっとって患者の権利と尊厳を尊重することで

す。そして国民参加の政策決定は、患者の声を医療

政策に反映させていく上で政策の決定段階に国民が

参加ができるようにといっております。そして関係

者の役割と責務、 こうした 6 項目を含めた医療基

本法を作っていきたいと今訴えているところです。

　この医療基本法ができるとどういうふうになるの

かですが、簡単なイメージ図ですが、全ての国民が

健康で文化的な生活を営むという憲法 25 条の生存

権、そして個人として尊重されながら自由と幸福を

追及できる 13 条の幸福追求権ですが、これを医療

の現場で実現できるようにということでこの医療基

本法を提案をしています。これによって根と幹とな

るこの医療基本法を作ることで、様々な個別政策、

個別ニーズへの対応ができるようになっていくので

はないか、そして負担と給付の問題も解決の展望が

ひらけていくのではないかと考えております。
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座長　法律ですとか制度というものは私たちにとっ

てたいへん難しく感じるものですが、当事者として

このように学ぶ場があるということは非常にありが

たいことだと思います。

　JPA の現場などもまた関東や関西でもまた違った

部分ですが、勉強会というのもやっておりますし、

そちらの方から何か一言コメントはありませんか？

JPA　 水 谷　JPA という団体も本当は皆さんにきち

んと紹介しないといけないと思うのですが、私たち

も JPA の前身の JPC の時代、その前の 1980 年代か

らずっと国政に対する働きかけとか含めてやってき

ていますが、ぜひ一緒にやっていきたいと思うので

すが、医療基本法との関係で、今難病対策の見直し

で個別法になるのか基本法的な要素も含めて検討さ

れているわけですが、例えば医療基本法の中に難病

の人たちのものを入れていく方がいいのか、あるい

は難病対策基本法みたいなものがあった方がいいの

か、私自身も今後の課題も含めて考えなければいけ

ないと思うのですが、武田さんのお考えをお聞かせ

ください。

武田　わたしがこの会の事務局なもので会の見解と

いうことではなくて、ただ本当にこれまで JPA の皆

様また難病連の皆さん活動をされてきている中で本

当にたくさんの経験と知識をお持ちだと思います。

そうした団体と一緒になって話をしていく、前回の

難病の勉強会の時には本当にたくさんの難病団体の

方にも来ていただいて、やはりあまり分散してしま

うとただでさえ少ない人たちがいろんなところで力

を使っていると、大きな力になっていかないという

ことがありますので、そうした意味でもみんなで力

をわあせて 1 つに向かって行く。 そのために難病

の対策そして医療全体の対策ということで一緒にぜ

ひ活動していけたらいいんじゃないかというふうに

わたしも考えております。

伊 藤 た て お　質問 1 つ。 患者の権利法を作る会と

いうのも活動してて、そういう運動があったと思い

ますが、 このメンバーの中に入っているようです

が、患者の権利法を作るという運動と医療基本法を

作る運動との関係というのはどう整理されているの

でしょうか。

武田　私たちがまず医療基本法が必要だということ

で 2007 年 2008 年から勉強会開催をしているんで

すが、その間に患者の権利法を作る会という方たち

から自分達も同じような法律を、患者の権利法とい

う形で作ろうとしていると。その中で一度お話をす

る機会がありまして、それぞれ少し始まりが違うの

で、どういったものを作りたいか方針が違う部分も

もちろんありましたが、ただお互いに目指すものと

して共有できる部分があるということで、それでそ

の部分をすり合わせて 6 項目についてそれぞれが

共有できるということで、ここについては同じ方向

を目指すということで一緒にやっていこうとフォー

ラム開催をした状況です。

質疑応答
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福祉機器展示等
パナソニックヘルスケア株式会社　松尾
　福祉機器、コミュニケーション機器を中心に展示
します。食品もあります。
　日本の意思伝達装置をほぼ 100％網羅していま
す。入力スイッチ、ブザー、テレビリモコンなどを
操作できるものも全部あり、かなり充実しています。
カタログをもってかえって、今後必要な人に紹介し
ていただければと思います。
　私の会社の製品は意思伝達装置「レッツチャット」
という装置です。
電卓みたいに専用のマイコンで動く機械です。電源
をいつでも切ってもいい、フリーズは絶対しないと
いう非常に優れた意思伝達装置です。どれだけ簡単
かを見て触れてください。

イーエヌ大塚製薬株式会社
　リフレケアＨは口腔内、特にご高齢の方や口腔内
に問題ある方の口腔ケアを行う製品です。摂食回復
支援食「あい～と」は、舌でつぶせるくらいに大変
柔らかくなっている食事です。試食も用意していま
す。

テックファーム株式会社
　息を使った文字入力を行う IPad のアプリケー
ションで「息鳥」を用意しています。それ以外にも
スイッチを使った簡単な環境制御装置等を準備して
います。

株式会社ユープラス
　厚生労働省の事業で２年間開発してきた iPad を
使った「トーキングエイド」を今年７月発売になり
ました。従来のトーキングエイドと違って文字の理
解が難しい子どもさんからワンスイッチの入力まで
幅広く使えるようになっています。

テクノツール株式会社
　「オペレートナビ TT」 を展示しています。マウス
やキーボードでのパソコンの操作が困難な方向けに
テンキーや一個のスイッチで入力が操作できるもの
です。単なるコミュニケーションだけではなく、イ
ンターネット、メール、ゲームなどいろいろなこと
をワンスイッチで可能にするソフトウェアです。ぜ
ひご覧ください。

（株）日立ケーイーシステムズ
　ウィンドウズをベースにした意思伝達装置「伝の
心」と、透明文字盤で選択した文字をパソコンに出
力する「こころタッチ」という製品です。

ダブル技研株式会社
　自動ページめくり機「リーダぶる」、レーザーポ
インターで入力する意思伝達装置でも申請できる
し、ハンズフリーキーボードとして使用できる「ルー
シー」というコミュニケーション機器を展示してい
ます。その他、「伝の心」等を入力するスイッチ各
種用意しています。

企業組合　S.R.D
　群馬県発で今月 25 日に新しい意思伝達装置「話
想（はなそう）」を発売します。かなり簡単な操作
でいろんなことができるように作っています。当社
はいままでは医療関係には関わっていませんでした
が、電子相談票の開発をしており、その関係で開始
することになりました
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伊藤　昨日今日をふり返って、ちっと気になった点、

運営上の問題、その他ありましたらご意見いただき

たいのですが、昨日のお話の中で山本課長が就労支

援についてすでに雇用の課の方では障害者雇用課対

策課なんですが、予算案をめぐりまして予算を倍に

すると。就労サポーターを派遣するというようなと

ころまで来ているんですが、JPA の事務局にも就労

支援サポーターというのはどういう職種の人を採用

したらいいのかというような問い合わせというか説

明と質問に来ているということもありまして、この

点についても今日この場ですけれども、むしろみな

さんの方から、それぞれの相談支援センターに週 2

回、今回全部行くわけではありませんけれども、も

しも今後週 2 回はハローワークから就労支援サポー

ターという方が来るとしたら、みなさんの立場から

は、例えば、どういう方が来られるのがいいのかと

いうことでちょっと 2､ 3 ご質問、ご意見あったら

お伺いしたいと思いますし、その点についても就労

支援専門にやっておられます春名先生からもご意見

があれば承りたいと思いますが、いかがでしょうか。

　まず JPA の水谷さんのところに障害者雇用対策

課からの話をかいつまんで説明をお願いします。

JPA　水谷　障害者雇用対策課からのお話では来年

度の概算ということで、まだ特に形にはなってない

ですけども、ハローワークと患者というか、難病の

人たちの就労をつなげるために、支援サポーターが

いいだろうということで、その人たちが果たして何

をやればいいのかはいうのは、本当にあくまでもイ

メージとしてしかないということだったんです。さ

きほど伊藤さんも昨日課長もおっしゃったように、

ハローワークの職員として置くけれども、例えば、

週 2 回 ぐ ら

いは県の難

病 相 談・ 支

援センター

の方に胃っ

ていろんな

相談を受け

た り、 あ る

いはそれから働き先の企業の方にも出張して、どう

いう職種であればこういう難病患者さんが働けるか

ということを、出張してそういうことも働きかけを

コーディネートしていくというような役割のサポー

ター、というようなイメージだそうです。精神障害

の方がすでにそのへんは形というか、試行も含めて

やっていて、今年度も、来年度からも正確な名前は

忘れましたけども、精神の方のサポーターというの

が、例えば臨床心理士さんとか、精神保健福祉士さ

んというふうな資格を持った方がハローワークで、

精神障害の方がハローワークに相談に来たときに、

そういう対応も含めてやるという形で精神の方は

やっていくと。果たして難病の方はどういう人たち

がいれば進むかというようなことで、知恵を貸して

欲しいという言い方だったです。予算もつくかどう

か分からないけれども、当面 15 局、全ての県には

来年つけられないので、15 県ぐらいにモデルケー

スとしてつけて、それからまた発展させていきたい

というような相談でした。

伊藤　そこらあたりからずっとこの問題取り組んで

こられました春名さん、どのようにお考えか簡単に

お願いします。

障害者職業総合センター　春名　概算要求出した段

階ですのでまだ具体的なものではないと思います

が、去年ぐらいから、今まで障害者対策というのは

福祉から雇用への移行のシステムというのはできて

たんですけど、精神障害は医療と雇用をつなぐ移行

のシステムがないので精神障害で先行しているの

は、医療と就労の支援を一緒にチームでやるという

ことが疾患管理と職業生活の両立を支えるための

支援として

大切だから

そういう体

制を作りま

しょうとい

う 時 に、 ハ

ローワーク

の方から医

全体討議Ⅱ
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療機関の方に出向いていって、連携の体制を作りま

しょうというのが趣旨なんです。たぶんそれと同じ

ような形でハローワークから難病相談・支援セン

ターの方に出向いていって、一緒に仕事をできる体

制を作りましょうという趣旨だと思います。まだ具

体的な内容については決まってないし、具体的な職

員の在り方も決まってないんですけれど、精神障害

の場合だと精神保健福祉士の資格を持っている人が

ハローワークにいって、その人が疾患関係の面と就

労支援の面をうまくコーディネートする中立ちの役

割を果たすという形になっていますし、精神障害と

難病で大きく違うのは、精神障害についてはすでに

精神科の医療機関の中で精神保健福祉士だとか看護

師だとかソーシャルワーカー、保健師さんとかいろ

んな人たちがすでに就労支援についていろいろ取り

組んでいて、どういうふうにやっいてくのがいいか

困っていることがあってそこに対してハローワーク

から出向いていって、協力体制をつくろうというこ

とでよく機能してたんですけど、難病はまだそこま

で医療機関の方での動きが強くない中で、ハロー

ワークから出向いていって、そこで協力体制をどう

作って行くかというのももちろん考えていかない

と、具体的に動くシステムというのは、その在り方

を考えることが重要なんだと思います。

　すでに予算をつけているから、何かやれる地盤が

できてきたんですけど、具体的にどうやっていくか

というのは考えないといけない段階だと思います。

伊藤　障害者総合福祉法における難病患者へのサー

ビス提供とか、就労支援、来年 4 月から具体的に

始まるわけですから、様子を見て眺めているという

だけにもいかないような気もします。そういう意味

でこの 2 点につてももしも実際に患者の相談に携

わる方々から何かご質問なりご意見なりあればと思

います。細かなことはきっと 3 月の鹿児島での議

論になるかと思いますが、今の時点でご意見あるい

はこういう点がちょっと分からないこともありまし

たら。特に就労問題かなり重点的に含んでいるとこ

ろ、いかがでしょうか。

三重県難病相談支援センター　河原　わたしところ

も就労やってますけども、やっぱり企業と求職がう

まいことあわないところ、その時はハローワークで

もできないとい

うことがありま

す。患者側の働

きたいような職

種と会社側のこ

ういう人やった

ら 雇 っ て い い、

というのがあま

りバラエティーがないので、うまく就労をしづらい

ということもあるし、全て正規の職員で難病患者が

働くかという問題もあるので、そのとこのクリアを

ハローワークはできるんでしょうか。

伊藤　実際に就労支援など取り組んでます佐賀では

ハローワークと一緒にやっていると思いますが、ど

うですか。

佐賀県難病相談・支援センター　三原　佐賀の場合

は、ハローワークを介して就労支援のサポーターに

動いていただいています。毎日にように来ていただ

いていますが、それは佐賀県が就労支援室というの

を持っていて、そこの担当の方がハローワークの難

病相談・支援センターを行ったり来たりしている状

況です。佐賀の場合も就労支援員を難病相談・支援

センターに 1 人配置をしていて、企業と難病のあ

る方の雇用を就労生活支援センターとかハローワー

クと県の就労支援室とうまく連携をチーム支援にな

るんですが、連携をしながら 1 人の方を企業への

雇用に結びつけているような状況です。その中で河

原さんがいわれたように、マッチングが難しかった

りいろんなことがあったり途中で入院されたり、い

ろんなケースがありますので、それこそ個別のケー

スになりますが、それを応援してくれる就労サポー

ターみたいな立場の方、ある程度難病相談・支援セ

ンターに寄り添って一緒にやってやっていこうと

いう方であれば今まで就労の実

績を積み重ねてこられた企業の

OB の方とかも参加をされて動い

て下さっている状況もあるので、

どういう方向がいいのかはなか

なか難しいですが、今までの就

労の実績を積んでいた人は即戦

力になるのかと思います。
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群馬県難病団体連絡協議会　大澤　今三原さんのご

意見に賛成です。ハローワー

クの職員の資質の問題という

か、難病をどれだけ理解され

ているかが 1 番問題であると

思います。支援センターの方

へ職員の方が 2 回でも 3 回で

も来たとしても、その職員の

方の難病に対する理解の度合

いにも問題が出てくるのではと心配しています。

難病生きがいサポートセンター（岐阜県）　安藤　

わたしも職種というと、決められた職種ということ

じゃなくて、障害者職業センターの関係だとか、ハ

ローワークの相談員とか経験を積んでいかれる中で

いいと思うのですが、ドクターに今どういう状況だ

からここまで可能であるというお墨付きを企業とか

就労機関は欲しいといってくるのですが、医療の方

では生活の視点が確立されておらず、なかなか難し

いというやり取りがよくされます。そんな中で相談

員とカウンセラーが医療機関訪ねて実際にどういう

ふうだっていう話をしに行ったケースもありました

が、当たり外れのない、無理をしない状況でこう

だったらできますとか、その程度しか答えられない

状況なので、医療の受けての側の問題もあると思い

ます。だから医療のだけでなくて、近頃感じている

のは準備支援の必要性、障害者職業センターで準備

支援やっている県は一つしかない。このあいだ IBD

の方が国に要望した時に、準備支援やっても今度企

業にその準備支援終わったからというので入ってい

くときに、企業の人的な環境があるので、その準備

支援が余裕もってできたから移るといった時に、そ

こで同じようにできるかというとなかなかハードル

が高い。また企業にも精神障害児のそういう制度が

あるそうですが、ステップアップしながら時間も増

やしながら 6 ヶ月 1 年かけなが

らという制度が欲しいというこ

とがありました。今必要なのは、

準備支援をていねいに経営者や

何かにもやっていただけるマン

パワーとかを充実していただき

たいというのであって、さっき

いった医療のというとなると袋

小路に入っていくような気がします。

伊藤　ありがとうござい

ました。春名先生の説明

でも精神の方では精神保

健福祉士とか看護師だっ

たと思うのですが、今の

相談支援センターに保健

師さん看護師さんといっ

てもまた同じような職種だとどういうことなのかな

という気もしますし、そういうこともこの 4 月か

らは福祉サービスの他にそういうことも課題になっ

てくることを頭のスミにいれていただきたい。さら

には、これどうなるか分かりませんけれども、小児

慢性特定疾患の相談システムは特にあるわけであり

ませんので、それも難病相談・支援センターで幅広

く受けるべきだと昨日も山本課長言ってますので、

そうなると今でさえたいへんな相談支援センター、

少ない人員でどうするかという問題も出てきますの

で、できれば難病相談・支援センターの方々の勉強

会の集まりではありますけども、この研究会として

の人員配置をどうすればうまくいくか、あるいはど

ういう人材をどういうように採用し、どういう規模

がいいのか、どういう場所が必要なのか、予算はど

のくらい必要なのかということも具体的に提言して

いかなきゃならない時期です。本当は来年でなく

て、今ごろはもうその提言が通っていて予算案にあ

がらなきゃならないぐらいの時期ですが、事項要求

になっているというので、12 月まで少しチャンス

が伸びますが、やはりしなければならないので、ぜ

ひそういうことも念頭に入れていただきたいと思い

ますし、今日の場でそこまではいかなくとも、ご意

見ありましたら、私共によせていただきたい。この

ぐらいの人員でこのぐらいの予算で相談室のスペー

スはどのぐらいで、とぜひみなさんの忌憚のないご

意見をいただきたいと思います。今具体的にあれば

一つでも 2 つでもおよせください。

　西澤先生の班でのまとめについては先生お帰りに

なったのでうかがえませんが、みなさんから何かご

希望ありましたらこの場でご提案いただきたいんで

すが。

水谷　来年から障害者総合支援法がいよいよ動き出
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すんですが、その障害者総合支援法における福祉

サービスを難病患者が受ける場合の特性というか、

それにあわせた形で、まだすぐには変わりませんけ

ど、今の障害程度区分を変えていかないといけない

ことになります。それも今厚労省の方も具体的に難

病患者の特性がどうなのかというのも当然調べてい

るところですが、今難病患者居宅生活支援事業を受

けている人たちに対して今の実際の障害程度区分を

当てはめた場合には、どうなのかという調査をして

います。ただ、居宅生活支援事業を受けている所帯っ

て非常に少なくて、それだけで特性なんてみえない

のですが、実際にそういう調査も始まっているとい

うことなので、各県の相談支援センターの相談事例

の中で、具体的に難病患者さんが福祉サービスを受

ける場合には、こういう支援が必要だと、今の制度

ではこういう問題があるというのもあわせて事例

を、我々 JPA も集めなきゃいけないですけど、相

談支援センターの方の相談事例の中で集まっている

ものをぜひ集約することもセンター研究会の方でも

やっていただくと、あわせてマッチングできるのか

なと思いますのでよろしくお願いします。

伊藤　障害福祉課の方では、難病患者の障害者総合

福祉法に難病患者を対象とすることについての判定

をどうしたらいいか、診断書はどこの医師が書くん

だという問題、どういう状態ならどういう支援が必

要だということが分からないということで、モデル

事業を実施することになって、1 億いくらかかなり

の額がついているのですが、まだ動いてはいないよ

うです。どこかの町いくつかを抽出して、モデル事

業をやるといってたんですが、みなさんのところに

情報は来てるでしょうか。わたしどもの要望として

はそれを福祉部局だけでやるというのはまちがい

て、相談支援センターとか患者団体とか保健所、自

治体の福祉、保健部門もいれて一緒にやって検討し

てくれと要望していたのですが、どうもまだそうい

う兆しがみえないというところで我々の方も情報が

不足しています。これも JPA としても情報を確か

めると同時に、みなさん都道府県でどこかでやると

すれば、相談支援センターをからませろという要望

はぜひしなきゃならないと思います。そういうこと

も念頭にいれていただきたいと思います。

三重　河原　障害手帳をもっていない難病患者が、

やむを得ず退職をすることになりました。雇用保険

をいただこうということですが、難病患者は普通の

雇用保険、90 日しかもらえないんです。今度障害

者になったとしても、知的障害者もそうなんですけ

ども、300 日という雇用保険をいただくことがで

きます。難病患者も今まで就労が難しいと言うこと

を伝えてきているんですからそういうこともぜひと

も範疇に入るような運動も必要ではないかと思いま

す。

伊藤　これも一つの情報として念頭に入れていただ

きたいと思います。群馬の川尻さん。

群馬県難病相談支援センター　川尻　水谷さんの話

ですが、どうやら期限がだい

ぶ迫っているようで、内部疾

患も障害程度区分の見直しに

ついて作業を急ピッチで進め

られているようなんです。私

たちの知らないところで。そ

れで先日あるところからぜひ

事例をあげてくれということ

で、やらされたんですが、私共のセンターだけの事

例では物足りないというふうに感じておりまして、

これをどうやって提案したらいいかなと思っていた

ところです。この会場にいらっしゃる方々が情報発

信源となって、ぜひ内部障害でだるさとか日内の変

動とか、痛みとか、今まで障害者手帳の程度区分の

中に入っていなかった項目として考えられるような

ものに該当する事例かあれば具体的にレポートして

送っていただけるとわたしがまとめて資料として提

出させていただきたいと思うのですが、これは非公

式なものなので、あとは任意でのご協力になります

が、わたしのところに来ている期限は 9 月一杯です。

今まとめきれないで困っているのですが、できれば

10 月上旬ぐらいまでに 1 例でも 2 例でも、みなさ

んが提供してくだされば 100 例ぐらい集まるかな

と期待しておりますので、どうぞよろしくお願いし

ます。

伊藤　9 月一杯でたくさん書くのが無理でしたら 1

例でも 2 例でもそれぞれ思いつくものがあったら、
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特に障害の程度の判定に結びつかないような表現に

ついてお願いしたいと思います。ただこれは昨日も

新聞に出ていましたが、身体の状態についての表現

というのは地方によって言葉が随分違うんですね。

それを東京の方々が分かるかどうかという問題があ

ります。それと、4 月からは程度区分じゃなくて支

援区分にっていってましたよね。

水谷　来年 4 月の時点では程度区分で、支援区分

になるのは 1 年後ですか。精神と知的は 1 年以内

に程度区分の見直しをやるということになっている

と。

伊藤　何か紛らわしいですけど、支援程度区分と障

害程度区分というのが一時期混在するようですがよ

ろしくお願いします。今川尻さんおっしゃったよう

に、本当に 1 例でも 2 例でも、内部障害ならでは、

難病ならではの状況、だるいとか、休めば治るとか

薬の副作用中とか薬がきれている最中とか、そうい

う問題が大きな問題かと思います。ものが二重に見

えるとか、ずーっと見えているわけでなくて一時期

なんていう問題なんかもなかなか理解してもらえな

いものだと思いますが、お願いいたします。

新潟県難病相談支援センター　野水　　新潟からは

お願いがあって手を上げました。新潟の場合も高次

脳機能障害もセンターが受けなさいという時期があ

りまして、新潟県でどうしようかということでよう

やく連携機関の整備をやってきた経緯があるのです

が、今度小慢の対応になると、保健所、行政いろい

ろ関わってくると思います。ですからもし小慢を受

けてくださいという動きになった時に、ぜひそれら

の行政機関の連携の整備を最初にしていただいて、

顔のみえる関係を作って頂ける様な準備をしていた

だけると私たちは責任をもって連携機関につなげる

んですけども、いきなり来て、じゃあこの問題はど

うしたらいい

んだろうとい

うことは、分

からないとこ

ろ も た く さ

ん あ り ま す。

キャリーオー

バーとか、悩みによってはどこにつないだらいいん

だろうという現状の事例を出し合いながら、きちん

とした受け皿をクリアな形でスタートさせていただ

けると不安感がないのですが、そのへんのご配慮を

していただるとたいへんありがたいです。お願いし

ます。

伊藤　糸山先生、まぎわに煮詰まったそういう問題

について相談支援センターを活用するならこういう

ところを配慮していただきたいとかというのは、セ

ンター研究会の名前として出しますか？

糸山　その方がいいと思いますね。

伊藤　今糸山先生もその方がいいということでした

ので、ぜひ昨日今日だされていた様々な制度の体制、

新しい制度ができるにあたって、相談支援センター

として関わることの懸念の問題について、センター

研究会の名前で要望書を出しておきたいと思うんで

すがいかがですか。

鹿児島県難病相談・支援センター　原田　小児慢性

特定疾患を難病相談支援センターでというお話があ

りましたが、実際小児慢性特定疾患は法律の中に位

置づけられてて、政令市の方で相談業務それから医

療費の助成制度もやっています。難病の場合はそう

いう制度自体が法律化されていないので県と国が

2 分の 1 という事業の中で特定疾患はやってまし

て、政令市で

あっても委託

料を払って受

付 よ う と か、

県がやってい

るような状況

です。最初か

ら難病について今一生懸命法制化を検討している中

でその他の法律との絡みというのがあるので、その

あたりはしっかりと整合性のある要望であったりと

か、基本的なものをセンター研究会として出してい

ただければありがたいと思います。

佐賀　三原　小児慢性の方の問題ですが、佐賀の場

合は病名は違っていても実は相談は同じような相談
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になることが多く、なので小慢の場合の児童福祉法

の方の医療費についてはそういう課が対応するかも

しれないですが、こちらの方に相談が来るものは学

校を終わってからの就労の部分とか、疾患名は違っ

ていても実は相談内容が共通する部分も多いです。

実際佐賀では受けています。キャリーオーバーの方

の相談等もけっこう多いので、そういうところはヒ

アリングもしていただければありがたいと思いま

す。

伊藤　相談ですのでむしろ制度のないところの相談

を制度の谷間を埋めるということで携わっている相

談支援センターが多いですしそうなっていただきた

いんですが、ただ問題になるのは、相談支援センター

自体も法律の中となれば、役所と同じに業務の内容

が固定化されてくる。それはそれで他の法律に基づ

いて業務をしているところとの関係はどうなるのか

という問題があるのですが、今はそれがないために

かなり自由に、とにかく相談を受ける。どういうと

ころにつなげるかという問題だという立ち位置でい

ろいろやることができるんですが、そのこと自体も

いいのか悪いのかということも含めていろいろご意

見あろうかと思いますし、あと 1 ～ 2 年はかなり

混乱の時期を迎えるのではないかという気もします

が、いずれにしても特定疾患だけにしても対象疾患

が 400 ～ 500 に増えるとなると、その病名暗記す

ることもできない。この相談支援センターの果たす

役割はどういうものになっていくのかという大きな

命題がまた出てくると思います。

　いずれにしてももう間近に迫っている状況、特に

一部については予算化して事業が実施されるのが来

年 4 月からと間近に迫っているのに一向にその中

身が見えない。実際相談に携わっているところにも

何の情報も入ってこないのはいかがなものかと思い

ますので、そのことについてだけでもきちんと情報

をいただきたいし一緒に取り組ませていただきたい

という申し出はしておきたいと思います。1 項目 1

項目の内容についてどうということはなかなか難し

いですけども、おおまかなことについて特にこの少

ない人員でやれることは限界があるわけですから、

そこのところも配慮した取り組みをお願いしていき

たいと思います。

　昨日の全国の相談支援センターの調査のデータで

分かるように、1 人でやっているところから 10 数

人のところまであり、面積も広いところから狭いと

ころ、予算も多いところ少ないところ、給与に至っ

ては 10 倍以上の差がある中でやっているわけです

から、少なくても情報だけはいただきたいと思いま

す。

　この全体討論もこの程度で終了したいと思いま

す。
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　みなさま、お疲れさまでした。本日先日と群馬大会で私たちも参加させていただきまして、群馬の難病連

の会長さんはじめ、また北海道の事務局の方、当地の難病相談支援センターの方々のご配慮をいただきまし

て、スムーズにできたということをうれしく思っておりますし、ありがたくおもっております。

　来年 3 月の 2、3 日、土日ですけれども、鹿児島の方で開催をさせていただくということに決めていただ

きまして、また鹿児島の方へお越しいただきたいとおもいます。鹿児島は今度ちらしをコンベンション協会

に相談したら作っていただきました。如何においしそうなものが逢ったり綺麗な風光明媚があるかというの

を目に触れていただいて、行ってみようかなと思っていただければ幸いです。またいろんな関係団体の方に

も行こうよっていって声かけをしていただければ、鹿児島、今ほんまの鹿児島ということで、アピールして

おります。AKB48 の柏木由紀さんが桜大使になって、着物を着ていただいたりしながらやっております。

　6 月ぐらいからセンターの一室に鹿児島難病支援ネットワークという患者団体があるんですけれども、団

体の方々と、主体は北海道の事務局ですが、受け入れ側として最大の努力をさせていただきたいということ

で、準備委員会を別途設けて毎月 1 回話しあいをしているところです。

　鹿児島はまだ 10 月 1 日から昨年オープンしたばかりですので 1 年たってないところで、何で鹿児島だろ

うという思いもある方もいらっしゃるかもしれませんが、また違ったセンターのありようも見ていただきな

がらそれぞれいいところが、今後の難病対策につながっていけばいいかなと思っています。

　ぜひ堅いことだけでなくて、観光もしていただきたいと思いますので、ゆとりをもって参加していただけ

れば幸いと思います。来年の 3 月楽しみに待っておりますのでぜひみなさんお越しください。どうぞよろし

くお願いいたします。

伊藤　来年 3 月には昨日の山本課長の話にもありましたように、難病対策の方向性が国会で議論されている

時期でありますので、その中身についての話も考えておりますし、また鹿児島からのリクエストで iPS 細胞

のことについて研究所から講師を招いて欲しいというのもありましたので、そういうことも検討しています。

また月曜日には、土曜日曜と開催して月曜日にはさらに鹿児島の難病相談支援センターの見学にも伺いたい

ということで計画しておりますので、ぜひ、最低 2 泊 3 日でご検討いただけるよう日程を調整してご案内を

差し上げたいと思います。よろしくお願いいたします。

次回開催地挨拶

鹿児島県難病相談・支援センター 原田　ケイ子
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　会場の皆様二日間、最後までご参加いただきましてありがとうございます。それとネットでご覧のみな

さんもありがとうございました。

　昨日は法制化だとか何億という予算という話が出てきて、大きな進展で非常に素晴らしいことでありま

すけども、その一方で今日のお話で今までこの研究会で共有されてきたいろんな思いなんかが、これで実

現されるのかどうかということをもう 1 回落ち着いて考えて、仏を作って魂いれずにならないように、ま

たみなさんと心あわせていく必要を感じたところであります。

　今回素晴らしい会を開催いただきました群馬のスタッフのみなさんと事務局のスタッフのみなさん、そ

れと、今回から新しいパソコンのことをやっていただきましたファイザーの新しいスタッフの方も、また

よろしくお願いいたします。

　ということで、また次回鹿児島でお会いできることを願っております。

　スタッフの方にお礼をこめまして、最後に大きな拍手で閉会したいと思います。どうもありがとうござ

いました。

閉会挨拶

全国難病センター研究会　副会長 春名　由一郎
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全国難病センター研究会 第 18 回研究大会 ( 群馬 )　参加施設・団体一覧 
（順不同）　

No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 朝倉訪問看護ステーションたんぽぽ 34 千葉県安房地域難病相談・支援センター

2 アステラス製薬株式会社　総務部 35 千葉県総合難病相談支援センター

3 イーエヌ大塚製薬株式会社 36 テクノツール株式会社

4 石川県 OPLL 友の会 37 テックファーム株式会社

5 岩手県難病相談支援センター 38 東京都難病相談・支援センター

6 大塚製薬株式会社　企画渉外部 39 とくしま難病支援ネットワーク

7 岡山県難病相談・支援センター 40 難病生きがいサポートセンター（岐阜県）

8 沖縄県難病相談支援センター 41 新潟県難病相談支援センター

9 鹿児島県難病相談・支援センター 42 ＮＰＯ法人
日本慢性疾患セルフマネジメント協会

10 かごしま難病支援ネットワーク 43 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

11 かながわ難病相談支援センター 44 パナソニックヘルスケア株式会社

12 企業組合　S.R.D 45 ファイザー株式会社

13 京都府難病相談・支援センター 46 福島県難病団体連絡協議会

14 熊本県難病相談・支援センター 47 北祐会神経内科病院診療部

15 群馬県脊柱靭帯骨化症友の会 48 三重県難病相談支援センター

16 群馬県難病相談支援センター 49 宮城県難病相談支援センター

17 群馬大学付属病院 50 独立行政法人国立病院機構　宮城病院

18 群馬県難病団体連絡協議会 51 宮城県難病相談支援センター

19 膠原病友の会愛知県支部 52 山梨県難病相談・支援センター

20 厚生労働省健康局疾病対策課 53 株式会社ユープラス

21 埼玉県難病相談・支援センター 54 群馬県健康福祉部

22 佐賀県難病相談・支援センター 55 社団法人全国腎臓病協議会

23 滋賀県難病相談・支援センター 56 株式会社ＧＡＩＡ

24 ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会 57 長野県難病相談・支援センター

25 全国膠原病友の会 58 医療法人社団日高会　日高病院

26 国立精神・神経医療研究センター病院 59 （株）日立ケーイーシステムズ

27 新潟大学　脳研究所 60 前橋市健康部

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 61 群馬県健康福祉部保健予防課疾病対策係

29 日本難病・疾病団体協議会 62 群馬県立義肢製作所

30 NPO 法人難病支援ネット北海道 63 日本 ALS 協会

31 財団法人北海道難病連 64 前橋市保健所健康増進課

32 北海道視覚障害リハビリテーション協会 65 埼玉県立大学

33 ダブル技研株式会社 66 中部学院大学
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