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大会長挨拶

鈴鹿医療科学大学看護学部教授
　三重大学名誉教授

葛原　茂樹

　みなさんこんにちは。今日は天気予報ではもしかしたら曇りからすこし寒くなると言ってお

りましたけども、めずらしく日本の天気予報にしては外れまして、朝から快晴で、全国津々浦々

から来ていただいた方には非情にいい三重の空になったんじゃないかと思います。

　ちょうど今鈴木知事が到着されたんですが、実は鈴木知事はこれからご用がおありなんだそ

うで、最初の私はできるだけ短くしてくれと、ところがさっきまで知事のお顔がみえないんで、

いつまで伸ばせばいいかなと思ってハラハラしておったんですが、今日すでにたった今到着さ

れました。まさにぴったりなんですが、私はあとで特別講演でお話させていただく機会がござ

います。知事さんは土日というのはあっちやこっちにご挨拶があってとてもお忙しいというこ

となので、今日はほんとうに私の方から申し上げるのは、鈴木知事、お忙しい中どうもありが

とうございました。ほんとうの会長さんの糸山先生、今日は仙台からか福岡からかいずれにし

ても遠方からどうもありがとうございます。それから難病センターですから、今北海道から沖

縄までどの県にもあると思いますけれども、ほんとうに全国津々浦々、暖かい地方から大雪の

ところ、いろんなところからいらっしゃっと思いますが、ほんとうによくお越し下さいました。

皆様方のおかげで難病の患者さんが安心して暮らせるあるいは就労に励むという時代になって

いると思うんですけれども、これは私、あとの方で少しお話させていただくことにして、乾杯

の挨拶は短いほど皆さんから歓迎されると言いますけれども知事のご挨拶をじっくり聞いてい

ただくために私はこれで切り上げて、あとで申し上げたいことは特別講演の冒頭に申し上げた

いと思います。

　ほんとうに今日は皆さん方遠方からどうもありがとうございました。
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来賓挨拶

三重県知事
鈴木　英敬

　みなさんこんにちわ。ただいまご紹介を賜りました三重県知事の鈴木英敬です。

　このたびは全国難病センター研究会第 27 回研究大会（三重）がこのように盛大に開催されますこと、

心からお祝い申し上げたいと思います。

　そしてまた全国各地からこの三重県の地にお越しをいただきましたこと、県民を代表しまして心から

歓迎を申し上げる次第です。

　本日の研究大会の開催にあたりまして、大会長の葛原先生はじめ、地元三重県のみなさんに多大なご

尽力をいただきましたことにも心から感謝を申し上げます。ありがとうございます。

　さて、私が申し上げるまでもなく、難病の患者の皆さんや関係の皆さんを巡る環境は大きく変化をし

ている時期であります。特に制度的な変更が非常に多くなっていると思います。平成 27 年 1 月 1 日か

ら難病法が施行され、また医療助成制度の対象疾病も平成 29 年 4 月 1 日から 330 に拡大するという

状況になっております。このような変化の中でありますし、三重県で医療助成を受給していただいてい

る方がだいたい 14,000 人ぐらいおみえですので、医療助成制度の予算は約 18 億円となっております。

それも、この年末一杯で経過措置が終了するということで、たいへん戸惑いをもっておられる方もたく

さんいらっしゃると思います。

　そのような皆さんに安心していただけるような療養環境を整備していくということが私たち行政の役

割であろうと思いますが、制度的に安心できる環境を整備するといっても、実際のお一人お一人の患者

の方あるいは家族の方、そういう地域の方々の安心を本当にきめ細かに作っていただくのはまさに本日

お集まりのセンターの皆さんであろうと思っておりますので、センターの皆さんと連携、協力してしっ

かり取り組んでいかなればならないと思っているところであります。

　三重県も、患者団体である三重難病連のみなさんにご協力いただいて難病相談支援センターの運営を

させていただいております。今申し上げたような制度的な大きな変化の時期でありますので、センター

の役割はますます大きくなっていると思っております。

　三重県でも直近の相談件数は、一年間で 1,530 件、これは 10 年前の 3.3 倍となっておりまして、内

容的にも医療のみならず、福祉、就労、人間関係など、多岐にわたっているというのが現状であろうと

思っております。

　そのような状況に対応して三重県としましても、平成 28 年 1 月から相談支援員を一名増員させてい

ただき、就労のための企業開拓や企業訪問も取組を進めさせていただいている次第です。まだまだ十分

な態勢とはいえないかもしれませんけれども、三重県としましても、三重難病連の皆さんのご意見をお

聴きし、また実際のご相談の現状を見ながら、これからも安心して療養していただけるような環境の整

備に向けてしっかり取り組んでまいりたいというふうに思います。

　さて、この三重県に、初めて来ていただいた方も何回も来ていただいた方も沢山お見えだと思います。
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昨年 5 月には伊勢志摩サミットが開かれ、三重の食もたいへん注目されたところですので、せっかく

二日間三重県においでですから、ぜひ、一カ所でも多く行っていただいて、一食でも多く食べていただ

いて、こんなことを言うのも何ですが一円でも多く落としていただいて、三重県の経済に貢献していた

だけるとありがたいなというふうに思うところでありますが、この三重県ではそれに見合うおもてなし

が絶対に待っているというふうに思います。

　実は今日明日、明日朝スタートなんですが、この周辺で、美し国三重市町対抗駅伝という県内 29 市

町の対抗駅伝がありますので、ちょっと移動しにくいかもしれませんけれども、ご容赦いただいて、い

ずれにしましてもこの二日間の大会が有意義であること、そして皆さんが 1 秒でも 1 分でも長くこの

三重県を満喫していただくことを心から念願しまして私の挨拶とします。

　本日は誠におめでとうございました。
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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
国際医療福祉大学　副学長

糸山 泰人

　今日はみなさん、北海道から沖縄まで全国からこの会に集まっていただきほんとうにありが

とうございました。

　今回は三重県で開催され、参加人数はいつもの 2 倍、のべで 150 人を超えるのではないか

とお聞きました。また今日は三重県知事に来ていただき、エールと難病に対する将来構想を元

気よく語っていただけてたいへんありがたいと思います。

　こういう立派な会を運営していただいて、三重県の難病連の方、難病相談支援センターの方、

県の方、葛原先生、成田先生、ほんとうにありがとうございました。多くのボランティアの方

にもお手伝いいただいて、たいへんありがたいと思います。

　この難病センター研究会は平成 15 年に、難病対策の中でももっとも大事だと思っている難

病の相談支援を、全国にセンターをつくり充実していこうということで始まり、この研究会も

そこからスタートして 14 年になります。年 2 回東京と地方で実施し、今日は三重で開催とな

りました。

　その一番大事な相談支援を、どういう方向で、どういう運営形式でやろうか、そして皆さん

が現場で悩んでおられることをみんなで共有し、それを改善していくことが一番の目的です。

今日も、その目的にかなうようなすばらしいプログラムを計画していただき、たいへんありが

たく思います。

　記念講演では葛原先生が ALS について、これは原因につながるようなたいへん貴重なお話

をしていただけると思いますし、厚生労働省から徳本先生に来ていただき、難病新法が 1 年たっ

てどのように変わってきて動いているかをお聞きできると思います。また、特別講演、教育講

演もまた難病に関する新しい情報が学べるものと思います。一般の発表も、就労支援からコミュ

ニケーション、福祉機器とう様々なテーマがあります。

　ぜひこの二日間、みなさん新しい情報を学び、ディスカッションをし、これからの難病相談

支援にむすびつけていただければたいへんありがたいと思います。

　どうぞ二日間よろしくお願いいたします。
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座　長

　記念講演を葛原茂樹先生よりいただきたいと思います。
　葛原茂樹先生は、私ども神経内科医にとっては三重大学の 1 番の教授で
あり恩師でもある方です。
　葛原先生は 1970 年に東京大学医学部をご卒業になり、神経内科の専門医
医学博士をおとりになり、1990 年に三重大学の初代の神経内科教授として
ご着任いただいております。2001 年には三重大学医学部附属病院の病院長
を 2 期 4 年務めていただき、2007 年に日本神経学会総会のあと退官され、
同年、国立精神神経センター病院の病院長に着任されています。
　そこをご定年になられたあと、2010 年に現在の鈴鹿医療科学大学の保健
福祉学部の教授としてご着任され、2014 年には大学院の医療科学研究科長
になられ、大学内で看護学部に異動されて現在に至っておられます。
　元日本神経学会の理事長をしておられた方です。それから厚生労働省の難
病対策委員会の委員もお務めになりました。
　葛原先生よろしくお願いいたします。
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　改めて皆さんこんにちは。

　さきほどは、慌ただしいご挨拶になってしまって

失礼いたしました。最初の打ち合わせでは、鈴木知

事はご多忙で後の行事が詰まっているので、私の挨

拶はできるだけ短く一言ですませてくれと言われて

おりました。ところが、壇上に立ってみるとまだ知

事さんがいらっしゃってない。これはどうしたもの

かと思っていたら、ちょうど開会と同時に鈴木知事

がいらっしゃいました。

という次第で、　今日、最初のご挨拶で申し上げよ

うと思っていたことを、かいつまんでここでお話さ

せていきだきます。難病センターの河原さんから大

会長を引き受けて欲しいといわれたのですが、ほと

んどの準備は事務局の難病センターと成田先生とで

やって下さいました。ここでお礼を申し上げます。

私の記念講演は、皆さん方にできるだけ、三重県の

ことを知っていただこうということも含めて、紀伊

半島の AL を中心にお話させていただくことにしま

した。難病センターには、この事業の前身の頃から

ALS 患者さんの入院相談などに携わってらっしゃっ

た方が多いということも、ALS を取り上げた理由の

一つです。

　ALS は代表的な神経難病です。上位の運動ニュー

ロンと下位の運動ニューロンの両方が傷害されま

す。上位運動ニューロンだけが傷害されるのは原発

性側索硬化症（PLS）、下位運動ニューロンだけが

やられるのは脊髄性筋萎縮症（SMA）です。ALS は、

最終的には随意運動が、嚥下、発声、呼吸を含めて

すべて障害されるために、人工呼吸器や経管栄養を

使わない限りはその時点で命が絶えてしまうという

厳しい病気です。

　ところが、ALS では、全身の筋肉が麻痺した状態

になっても正常に残る機能があり、陰性徴候として

注目されてきました。知能と意識、感覚、眼球運

動、排泄のコントロールの４つです。これらの機能

は寝たきりになっても長期間にわたって維持されま

す。したがって、IT 機器を使ってコミュニケーショ

ンがとれれば、人として高い知的活動を維持して生

きていかれる病気です。今の ALS 協会会長の岡部

さんも、人工呼吸器を装着して会長として活躍して

らっしゃいます。そういう点では非常に印象深い病

気ですが、残念なことに根本的治療がありません。

　ALS という病気の概念を確立したのは、フランス

鈴鹿医療科学大学看護学部教授
三重大学名誉教授

「紀伊半島とグアムの多発地 ALS 研究の意義」

葛原　茂樹

　記念講演
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のシャルコーという神経学者です。何で筋萎縮性側

索硬化症という非常に難しい病名をつけたかと言い

ますと、筋肉が痩せるという見かけ上の所見（筋萎

縮性）と、もう一つは脊髄というのは上位の運動

ニューロンの神経軸索線維の束が変性して線維化し

て硬くなる（側索硬化症）を組み合わせたものです。

スライドに示した脊髄の上図は正常で、下図が ALS

の患者さんで、白っぽく見えるところが変性部位で

す。

　フランスでは ALS をシャルコー病といいます。

アメリカでは、プロ野球のホームラン王で国民的人

気者だったルーゲーリッグが ALS になって 3 年ぐ

らいで死んだので、ルーゲーリッグ病と呼びます。

サンフランシスコにある ALS 研究所ではスライド

に示したようなゲーリッグの顔写真が入ったボール

を、基金に寄付すればくれます。

わが国では、難病登録をしている ALS 患者さんの

約 3 分の 1 の人が人工呼吸器を装着しておられま

す。その中にはパソコンを利用してコミュニケー

ション法を確保し、非常に豊かな生活をおくって

らっしゃる方もあるし、人工呼吸器はつけないとい

う意思を示されて自然死を選ばれる方もいます。こ

れは患者さんの人生観に基づいて、自由意志で決め

てらっしゃる生き方・死に方だと思います。

先ほどのルーゲーリッグの他にも、ALS に罹患した

多くの有名人がいます。スポーツ分野では、サッ

カー FC 岐阜社長・恩田聖敬（さとし）氏、東映（現

日本ハム）で投手として活躍し、ヤクルトや日本ハ

ムで監督を務めた土橋正幸氏、その他にも徳洲会会

長の徳田虎雄氏、イギリスの宇宙物理学者のホーキ

ングさんなど、公表されているだけでも多数に上り

ます。ホーキングさんは非定型の若年発症 ALS で、

80 才が近いと思いま。彼は 23 才の時に ALS と診

断されて数年の命と言われたそうですが、10 年近

くたっても死なないから、結婚して子どもさんを二

人もうけて、そのあと離婚して再婚してらっしゃる。

肉体的障害は重くても、社会的に非常にアクティブ

な方が多いというのもこの病気の特徴です。

ALS は TV でもよく取り上げられます。一昨年の

1 月から 3 月まで放映された「僕のいた時間より」

というドラマで、三浦春馬さんが ALS 患者役で主

演しました。彼は非常にスリムな体型で、どんどん

痩せていく役というのが非常によくできていて、手

が使えなくなる、歩けなくなる、言葉が出なくなる

という ALS の症状と心理的葛藤を熱演していまし

た。この年だけは学生さんに ALS の講義をすると

きに、半分ぐらいの人がドラマを見たことがあった

のでやりやすかったです。

　ALS の医療の現状をまとめたスライドです。シャ

ルコーが記載してから 100 余年の間に診断技術は

格段に進歩し、原因遺伝子も沢山見つかっています。

療養関係では嚥下とか呼吸管理を含めて非常に大き

く前進しました。生命予後もかなり延びています。

　法的整備も進んで、特に 2015 年の 1 月 1 日か

ら難病法が施行された結果、それまで難病の医療費

補助は研究協力謝金という名目で研究費から出てい
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たのが、社会保障費として恒久的・安定的な予算枠

に移されました。研究費は年ごとに変動しますので、

研究費が潤沢な時は天井知らずでいくらでも医療費

が出せたわけですが、財政が圧縮されて研究費が抑

制されたら、将来は難病医療費補助がゼロになるか

もしれないということで、厚労省の方で頑張って、

患者さんの負担はある程度増えても、不安定な研究

費ではなくて、安定的恒久的な社会保障費の枠内で、

医療費として補助を出す仕組みに変えたわけです。

患者さんの中には自己負担が増えた点でご不満もあ

りましょうが、他のいろんな医療費の補助から比べ

ると格段に優遇されており、一番自己負担が少ない

ということで、ご理解いただく必要があるだろうと

思います。

　それから、難病支援センターも、従来は未整備の

県もあったんですが、これは法で決められた結果、

今は全部の都道府県にできています。

　さて、治療の方にいきますと、リルゾール、エラ

ダボン、それから去年の４月からロボットスーツ

HAL が ALS の患者さんの治療につかえます。HAL

は私もお手伝いしている日本臨床研究開発機構

（AMED）の難病克服事業研究の採択課題で、新潟

病院の中島先生が医師主導治験を実施されて薬事承

認に漕ぎつけたものです。しかし、まだ筋肉とか運

動症状を大きく改善する治療法はないわけで、効果

を実感できる治療法の研究開発を非常に多くの患者

さんが待ち望んでらっしゃる、ということです。

　これは、新しい治療として今日本で実施されてい

る幹細胞（iPS 細胞、ES 細胞研究の中で、ノーベル

賞受賞者の山中伸弥教授が発見した iPS 細胞を活用

した難病研究をまとめたものです。創薬研究では、

LS の患者さんの細胞から iPS 細胞を樹立し、分化

誘導した病気の神経細胞を元気にするような薬を探

しています。もう１つは移植医療への応用で、脊髄

に iPS 細胞から分化誘導した運動神経を移植する方

法で、慶応大学の岡野教授らが取り組んでおられま

す。

　この他に AMED で今年から研究費を出している

のは、東京大学の郭先生が見つけられた孤発性 ALS

患者にあるグルタミン酸のアンパ（AMPA）受容体

の異常を、村松先生が開発したベクターを使って遺

伝子導入することにより修復する研究です。異常が

ある部分を治して、カルシウムの流入を阻止するこ

とによって神経細胞の変性を止めるという実験研究

が始まっています。
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　ALS の近縁疾患で、脊髄の下位運動ニューロンが

傷害される脊髄性筋萎縮症（SMA）という小児の病

気はがあることは、冒頭に申し上げました。ウェル

ドニッヒ・ホフマン病、デュボビッツ病、クーゲル

ベルグ・ベーランダー病、成人型があります。SMA

の治療で、びっくりするような効果を示す薬が最近

報告されました。それはヌシネルセン (nusinersen)

という、アンチセンスオリゴヌクレオチドで、異常

な遺伝子を含む DNA から遺伝情報が RNA に転写さ

れて、RNA がアミノ酸をくっつけてペプチドを作

る時に、異常部分を修復する薬で、一種の RNA 操

作薬です。それを使って治験をやったら非常によく

効いたということで、米国の FDA が去年の 12 月

23 日に承認しました。だからアメリカではもうす

でに使える薬になっています。日本では昨年 12 月

10 日に申請したばかりです。

　これはネットでみても本当にびっくりするぐらい

よく効いていて、立ち上がることも歩くこともでき

なかった子供が、自分で立ち上がって歩けるように

なって、今ではこれは自転車にも乗れるようなった

と書いてあるんですね。ネットのニュースですから

どこまで、信頼できるか分からない点はあります

が・・・。SMA の遺伝子異常にはサバイバルモーター

ニューロン（SMN）という遺伝子の 1 と 2 という

のがあるんですが、これの 2 の遺伝子の一部を修

復して、正常な機能に戻します。これは運動機能が

よくなるだけではなくて、亡くなられた患者さんで

調べてみると、薬を使わなかった患者の遺伝子の

RNA が作る SMN 蛋白の量が薬を使用した患者では

正常なところまでそれが増えていた、と報告されて

います。SMA をたくさん診ておられる女子医大の

斉藤先生に、先週お逢いした時にお尋ねしたところ、

日本で使ってみた患者さんでも症状が良くなったと

おっしゃっていました。SMA は、ALS と違って下

位運動ニューロンだけが傷害され、しかも遺伝子異

常による病気ですが、上位と下位の両方がやられる

のが ALS でも、研究をやっていけば必ず効く薬は

出てくるという希望を抱かせるニュースだと思いま

す。
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　これから後は、私が 1990 年に東京から三重県に

来て、私が見つけたというか、再発見した病気とい

うことで、三重県と和歌山県にわたる紀伊半島南

部に多発する ALS と、パーキンソン症状と認知症

が一緒に出るパーキンソン認知症複合（PDC）につ

いてお話しします。ALS の罹患率は世界ほぼ共通で

すが、それが他の地域の 100 倍出る地域が世界に

3 カ所ありますう。グアム島、紀伊半島南部、南部

ニューギニア低湿地ジャングル地帯です。

　興味深いことに、そこでは、過去には多発してい

た病気が短期間に消えていったという事実がありま

す。結局、多発の原因も消滅の原因も分からなかっ

たのですが、「このような現象から私どもは何が学

べるか」という話をしたいと思います。

　これは多発地を示す地図です。紀伊半島は東経

136 度、ニューギニアの多発地帯は 140 度、グア

ムは 145 度です。この東経 140 度線を挟んで南北

に延びる帯状の西太平洋地域に ALS と PDC が多発

し、ALS は他の地域の 100 倍の高頻度に発生する

地域があるのです。

　

　特に有名なのはグアムで、ALS が多発するのは円

で囲った南のウマタックというところとその周辺で

す。ここは非常に綺麗な海岸で、西洋人で初めて世

界一周をしたマゼランが、大西洋から南アメリカの

最南端を廻って太平洋を通ってスペインに帰った時

に、飲み水を求めて寄港したところす。白い塔はカ

トリックの教会です。

　グアムでは第 2 次大戦末期に日本軍が撤退した

後に進駐したアメリカの軍医が、非常に沢山 ALS

の患者さんがいることを発見し、アメリカに報告し

て調べ始めました。当時はウマタックには、ほとん

ど全部の家に 1 人か 2 人の ALS の患者さんがいた

そうです（図左）。そのくらい多かったのに、今で

はゼロになっています。その時に村々を訪ねて ALS



－ 16 －

の患者を探していたら、ALS の患者さんだけじゃな

くて、パーキンソン症状と認知症が一緒に出てい

る患者さんがたくさんいるということも判明しま

した ( 図右 ) これがパーキンソン認知症複合（PDC: 

parkinsonism-dementia complex）で、平野朝雄先

生が命名した病気です。ALS と PDC は、1 人の患

者さんに両方が出てくることもあれば、兄弟や家族、

ある集落ごとに発生することがあり、しかも脳の病

理をみると、病変に共通点が多いので、同じ範疇

の病気だろうということで、２つをまとめて ALS/

PDC と呼ばれます。これはグアムにだけある病気

でしたが、その後に紀伊半島の ALS 多発地にも同

じ病気があることを私たちが見付けました。他には

世界中どこにもない地域固有の病気です。

　PDC の脳をみると前頭葉が萎縮（図左　脳 CT）

していて、顕微鏡で見ると脳全体に多数のアルツハ

イマー神経原性変化（図右　神経細胞内の神経源泉

に変化）が出ますが、アルツハイマー病と違うのは

老人斑が出ないことです。それから認知症の症状も

アルツハイマー病とは違って。徘徊とか物忘れみた

いな症状ではなくて、無気力と無関心が目立つ認知

症です。

今から 15 年くらい前にグアムに行った時に診た 3

例のビデオをご覧にいれます。第 1 例は父親が明

治時代にグアムに入植した日本人で母親が現地の

チャモロ人の 2 世です。PDC と ALS の両方がある

患者さんです。ただし、ALS よりもパーキンソン認

知症の症状の方が目立って、歩けないですね。すぐ

に転んでしまう。進行性核上性麻痺みたいな歩き方

になっています。

　第２例はチャモロ人の PDC ですが、原始反射が

出て認知症が高度で、パーキンソンの症状が出て、

歩けない。腱反射が非常に亢進して、バビンスキー

徴候も出ています。この方は元々は PDC だったの

ですが、そのあとに ALS が加わってきた患者さん

です。ALS と PDC という 2 つの病気が一緒に出て

くるという特徴があるので、同じ原因で起こるのだ

ろうと推定されているわけです。

　　第３例目は、30 年ぐらいグアムで ALS/PDC

を研究している医師のチェン先生が診ていた唯一の

ALS の患者です。この女性患者を最後に ALS はな

くなって、PDC だけが残っていると仰っていまし

た。

　次に紀伊半島の ALS に移ります。ここの斜線部

が江戸時代の紀伊国の牟婁（むろ）郡で、上古の熊

野の国に該当します。明治の廃藩置県で東西に分割

されて、東半分は三重県に西半分は和歌山県になり

ました。その牟婁には、昔から ALS が多発すると

いわれていた地域があります。ひとつは和歌山県の

古座川というところです。他は私共がフィールドと

しているのは穂原という牟婁の東のはずれです。古

座川は山の中、穂原は海沿いですが、ここで昔から

風土病といわれていた病気が ALS です。
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　ここに ALS が多いことを、日本で最初に論文と

して記載したのは、東京大学内科教授の三浦謹之助

で、明治 44 年の東京大学の医学部の講義記録に出

てきます（図右）。「筋萎縮性側索硬化症はヨーロッ

パではどこでも同じ頻度で発症するが、日本では紀

伊国尾鷲町付近に本病の多数に発顕するは如何なる

原因か研究を要すべき疑問なり。」と言っている。

三重県の尾鷲の辺には ALS が多発していると書い

ている根拠は何だったかというと、東京大学にこの

頃入院していた患者さんの出身地で、1 番多かった

のが三重県の患者さんだった。当時は列車も何もな

い時に、船なんか使ってわざわざ東京まで行った時

代です。それから、2 番目が千葉県、和歌山県でした。

西川義方医師は大阪の人ですが、和歌山県の新宮に

勤務していた時に、「なんだか紀州南端から伊勢路

にかけて本病が多いように思う」と医学雑誌には載

せている（図左）。当時の医者が、尾鷲から新宮に

かけての牟婁地方の病院には、ALS の患者さんがた

くさんいたと書いてあるのです。

　ところがこの ALS は、牟婁地方には江戸時代か

らあったことを示す古書が残っています。和歌山県

立医大の八瀬先生が見付けたもので、呉秀三編集の

醫聖堂叢書に収載されている本朝故事因縁集とい

う、全国各地の不思議な説話を集めた古い本の中に

載っている「紀州古座の不孝の人」という話です。

江戸時代の元禄年間に出版された本物は京都大学に

あり、右がその表紙で、左が本文の写真です。

内容を現代語訳します。第 92 話の題は「紀州古座

の不孝の人」、古座というのは東牟婁郡の古座川流

域一帯を指し、「不孝の人」というのは親不孝者と

いうことです。「道を歩むことかなわず、ついに足

萎えとなれり」。古座では、親不孝をすると足がだ

んだん利かなくなって歩けなくなってしまうという

教訓話です。正保年中とは、西暦 1645 ～ 48 年の

5 年間の元号で、この本が出たのは元禄 2 年（1689）

です。忠臣蔵の赤穂浪士の討ち入りは元禄 15 年で

すから、赤穂浪士討ち入りよりも 50 年ほど昔の話

です。古座に山本金兵衛という親不孝息子がいて、

父と中絶（仲違い）して、上方（京）にのぼる時

に、奈智―熊野那智大社と那智大滝があるところで

すが―奈智で足が萎えた。つまり、足が麻痺して歩

けなくなった。「宿を借りればその家崩れ、浜の堂

に臥せればその堂も倒る」ということで、休息しよ

うとしたが宿もお寺のお堂も倒壊してしまった。ど

うも東南海大地震の被害の話が重なっている感じで

す。足萎えも建物の倒壊も親不孝の罰が当たったと

悟り、自分の親不孝を悔いてまた故郷に帰ったとい

う話です。
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「古座の足萎え病」は、かつては和歌山県ではよく

知られている故事だったそうです。要するに、古座

（牟婁）には麻痺・萎縮によって足が利かなくなる

病気があるということと、それは親不孝者に下され

た罰だという考えから、古座では親不孝すると足萎

えになるという教訓話が出来上がったということだ

ろうと推定されます。

　その足萎え病を医学的に調査研究したのが和歌山

県立医大の木村教授と八瀬教授でした。牟婁地方全

域を西から東までずっと住民検診で調べ、和歌山

県の古座川と三重県の穂原に ALS が多発している

ことを明らかにされました。日本の ALS 発生率は

人口 10 万人当たり 0.5 ～ 3 なんですが、古座川で

10-20、穂原の方は 40-50 で 100 倍近い年もある

という結果でした。江戸時代から語り継がれていた

「紀伊（古座）の足萎え病」は、やはり高頻度で発

生する ALS のことを指していたのだろうというこ

とです。

　ところが、紀伊の ALS は 1980 年代から 10 年間、

新規発生が見られないので消滅したと思われるとい

うことが、私が 1990 年に三重大学に着任した翌年

の 1991 年の神経学会で報告されました。

　ALS のような手強い病気が、本当に短期間で消え

たんだろうかなと不思議に思って、三重県内の医師

達に訊いてみたのですが、やっぱり ALS の多発は

ないという返事ばかりでした。私がこの病気はまだ

あるというのに気がついたのは、平成 5 年の 7 月

16 日に、N 町の集落の I 地区から 55 才の古典的

ALS 症状の患者が受診されました。更に、翌年の平

成 6 年 6 月 8 日に、同じ N 町 I 地区から今度は進

行性球麻痺型 ALS の 59 歳女性が外来にきました。

「あれ、去年も同じところから人が来た。変だなー」

と思ったわけです。そうしたら、平成 6 年 7 月 15

日に、また同じ I 地区から 64 歳の ALS 患者が受診

されました。住所は全員が N 町 I 地区と書いてあ

る。1 年間に 3 人も ALS 患者が受診する I 地区って

どんなところだろうと疑問に思って、1 回行ってみ

ようということで成田先生と一緒に平成 6 年 12 月

に、最初の患者さんを訪ねていきました。訪ねて行

く時に、I 地区への道を訊いたら、穂原神社という

お宮があって、その向かいにある穂原小学校の近く

だと教えてくれました。その時に初めて、N 町の I

地区が町村合併前は穂原村の大字名だということを

知りました。だから町村合併で古い地名が失われて

いますが、歴史だけでなく医学の研究でも、昔の地

名は大切だと思います。この患者さんのご自宅から

ほんの数百メートルのところに ALS の患者さんが

3 人いらっしゃって、更にびっくりしたのは、去年

はもっと沢山いたけど亡くなられたということでし

た。だからこの地域にはまだ ALS があるというこ

とで、80 年代にゼロになったわけじゃなくて、単

に調査した医者の目に触れてなかったんですね。

　この地区の患者さんで剖検例はないかと思って、

伊勢市にある赤十字病院で死亡された ALS 患者の

標本を調べさせてもらっていたら、I 地区の男性

ALS 患者さんの標本が見つかり、これが PDC 発見
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のきっかけになりました。この患者の母方祖父と姉

の夫（同じ I 地区出身）も ALS で、姉は寝た切り

状態で特養にいるということでした（家系図）。

　ALS の弟の脳と脊髄の標本には、ALS の病変以外

に、銀染色で脳に多数のアルツハイマー神経原性変

化が出現していました。私が昔みたことのあるグア

ムの ALS と同じ所見がありました。

　そこで寝た切り状態のお姉さんを診察させてもも

らったところ、ALS じゃなくてパーキンソン症候群

でした。初発症状は小刻み歩行で、認知症も出てき

て、数年で歩行不能になっていました。診察する私

の顔を注視していたので、意識はあると思いました。

　姉患者の初診時に日赤病院で調べた脳 CT で正常

でした（図上）が、数年で下図のように著明に萎縮

していました。これはパーキンソン病ではなくて、

グアムの PDC と同じ病気じゃないかと強く疑いま

した。

この患者さんは 5 年ほど経って亡くなられ、剖検

の許可をいただいて調べてみますと、前頭葉が萎縮

して黒質が変性しており、アルツハイマー神経原性

変化が多数出ていて、老人斑がなくて、この所見は

グアムの PDC と同じでした。グアムと同じ病気が

紀伊半島にもあることが初めて確認できました。も

う 1 つの発見は、この方が亡くなる直前にも診察

して、ALS の症状はないことを確認していたのです

が、病理学的には脊髄は側索が変性していて、前

角細胞内にはブニナ小体が出ていて、ALS 病変を合

併していました。グアムの病気と一緒で、ALS と

PDC が一緒に出て来る病気が紀伊半島にもあると

いうことが分かりました。



－ 20 －

これまで PDC は死後に脳を調べないと診断できな

かったんですが、最近はタウ PET という検査がで

きまして、脳内に蓄積したタウ蛋白が描出されま

す。それでみると、これは放医研の先生たちがやっ

て下さったんですが、正常では陰性ですが、PDC

の患者では、海馬とか大脳の一部にタウが貯まっ

ていてます。同時に実施したアミロイド PET では、

アミロイドは貯まっていません。つまり、病理所見

とよく一致した所見ですから、将来はタウ PET と

アミロイド PET を組み合わせて使うことによって、

PDC の臨床診断が出来るようになるかもしれませ

ん。

　ALS/PDC が多発する場所がもう 1 カ所、ニュー

ギニア低湿地にあります。ニューギニアの風土病を

探索していたガジュゼック（Gadjusek）は、パプア

ニューギニアの高地部族の脳疾患の kuru がヒトの

脳を食べることによって感染することを証明して、

1976 年度のノーベル生理学・医学賞を受賞した。

彼は 1970 年代に、今はインドネシア領になってい

る西ニューギニアの低湿地密林地帯のアユユとジャ

カイという特定の部族だけに、ALS と PDC が多発

していることを発見しました。ここに行くには、北

東部海岸にあるパプア州の首都のジャヤプラから、

セスナ機で海抜 5000 メートルの山を飛び越えて南

部低湿地ジャングル地帯の中にあるバデという町ま

で行き、そこからはモーターボートやカヌーで川を

さかのぼって集落を訪ねていきます。現地到着まで

に３日かかります。

　この地域はジャングル奥地で到達が困難であるこ

とと、治安が悪くて外国人の立ち入りが制限されて

いたために、その後の病気の動向は不明でした。し

かし、だったのですが、2001 年に京都の東南アジ

ア研究所の研究者達が行ってみたらまだ ALS 患者

がいたということで、科学研究費を申請して、パプ

ア州都のジャヤプラにある国立大学（UNCHEN）と

共同して、10 年ほど前から現地調査を開始し、私

も参加しました。ジャングル地帯というのは大河と

森だけで道がない（左上図）ので、セスナ機と船が

交通手段です（右上下図）。タクシー代わりのバイ

ク（左下図）はありますが、山道を疾走するので振

り落とされます。

　炎天下を徒歩で何キロも歩いていくと現地人の村

があります。村につくと、村長さんと警察と、診療

所があればそこに挨拶して、麻痺や震えや認知症の

人がいないかどうか尋ねて行くわけです。村人は親

切で、保健師か助産師がいて、対応してくれます。
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パプア人はみんな肌が黒い人達で、ニューギニアと

いうのは、最初にここに上陸したヨーロッパ人がパ

プア人をみて、アメリカのギニア人、真黒だったか

らギニア人だと間違えたので、ニューギニアという

名前がついたそうです。顔つきも目鼻立ちがくっき

りしていて体格が頑丈で、アジア系のマレー人とは

全く違います。髪の毛も褐色で縮れた渦巻きでお釈

迦さんみたいな頭です。

村では私たちを珍しがって、こういう子どもたちが

たくさん寄ってくる。10 才前後の子どもがワーッ

とよってくるのですが、この子たちの多くが結核に

感染していて、首のリンパ腺が腫れています。一部

の子は、脊椎カリエスで背中にコブができて両足の

麻痺がある子もいました。結核に罹患している子供

達は、15 才から 20 才にならずに、おそらく 3 分

の 2 近くは死んでしまうんです。日本の女工哀史

の時代と同じです。だから子供をたくさん産まない

と子孫が残らない。日本とは全く雲泥の差で、病気

なったら死ぬのを待つだけというのが発展途上国の

医療の実情です。日本は医療面では天国です。

　村には突然行くのですが、歩けない人や、脳の働

きが弱くなった人がいないかって尋ねると、村の世

話役が患者さんのところに案内してくれます。舌

萎縮や手の萎縮がある ALS やパーキンソン症候群、

認知症、本当のパーキンソン病、脳卒中などの患者

が実際にいるんです。ALS の患者は、翌年いくと全

部死亡していますが、PDC やパーキンソン病の人

は生きています。

　これはパーキンソン認知症複合（PDC）で、認知

症のために周囲に関心が亡くなって、意欲が低下し

ていて、自分からは何もしないし働かなくなる。歩

いてもらうと、前屈みでヨチヨチ歩きです。

　これは 2014 年の BMJ に掲載された私たちの研

究成果で、2001 年から 2012 年までの患者数です。

毎年行って、新しい患者を見つけるのと前年度の患

者の追跡調査をしていたのですが、去年の 2 月に

行った時に、初めて ALS の患者さんがゼロになり

ました。PDC とパーキンソン病はいたんですが。（今

年【2017 年】も ALS はゼロであった）。
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　この 10 年間でみると、3 つの多発地すべてで患

者さんの数は減っているようにみえます。ALS 多発

は、最初にグアムでなくなり、その次に日本でなく

なった。今はニューギニアでもなくなっているよう

に見えます。多発の原因については様々な仮説が提

唱され、特に飲用水の成分とソテツに含まれる神経

毒が有力視されました。

　八瀬先生たちの研究成果です。紀伊半島でもグア

ムでも、ALS が多発する地域では河川や土壌のカル

シウムとマグネシウムが低くて、マンガンとアルミ

ニウムが高いという知見でした。しかし、それが病

気を引き起こすという証明はできなかったんです

ね。

　もう一つの有力な仮説は、スペンサーが提唱した

ソテツの実に含まれる BMAA という神経毒説です。

グアムでは、食べ物が採れなかった時はソテツの実

を晒して、毒をなくして食べていたことに注目し、

晒し方が不十分だと BMAA が残留して運動ニュー

ロンを傷害するという仮説を立てました。しかし、

動物実験では進行性 ALS のモデルができなかった。

　それだけにとどまらず、彼は、紀伊半島の ALS は、

ソテツを薬として飲むことによって発症するという

論文をランセットという有名な雑誌に出しました。

その内容は明らかに誤りですが、外国にいくと、「日

本人はソテツをどのぐらい食べるんですか」と尋ね

られたことがあります。有名な学術雑誌に掲載され

ても大嘘の論文は一杯あるので、論文は雑誌の名前

じゃなくて、中身を読んでから正誤を判断すること

が大切です。
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　ところがソテツ仮説について、コックス (Cox) と

いう植物環境学者が新説を出しました。三重大学に

も 3 ～ 4 回来ましたけども、彼は、グアムの病気

の原因物質はソテツが作ってるんじゃなくて、ソ

テツの根に寄生している藍色細菌（cyanobacteria）

という藍藻類が作っていて、BMAA濃度は根では0.3

μ g/g なんだけども、根から上に上がっていくに

つれて、だんだんと濃縮されていき、果実になった

ら 1161 μ g/g になり、そこで大コウモリが食べる

と更に濃縮されて 3556 μ g/g にまで高くなる。こ

のオオコウモリを喰ったから大量の BMAA が摂取

されて ALS になったんだという仮説です。オオコ

ウモリ料理はグアムの名物料理だったそうですが、

「名物で食べ尽くしちゃったんで、グアムではコウ

モリがいなくなったので、他所から BMAA を含ま

ないオオコウモリを輸入するようになった、その結

果、グアムでは ALS が消えたんだ」というのです。

嘘なのか本当なのか分からないような話というのが

1 番受けるわけで、沢山の研究費をもらったんだけ

ど、その後、分析に用いたコウモリは実は博物館の

剥製だったということが判明し、この仮説も眉唾も

のということになってしまいました。

　私共は、患者さんに協力していただいて、東京大

学の辻省次教授との共同研究として、ALS、認知症、

パーキンソン病の原因に関係のある、現在までに分

かっている遺伝子全部を調べましたが、異常はあり

ませんでした。今日では、全部の遺伝子配列が次世

代シークエンサーで解析できますが、それでみても

今のところ遺伝子異常は出ておりません。

　ところが、紀伊半島の和歌山県側の西部集積地の

ALS では、かなりまとまった人数で C9 という遺伝

子異常があることが判明しました。これは、元々は

フィンランドで出現し、スカンジナビア半島を経て

バイキングがヨーロッパ全体に運んだという遺伝子

で、ヨーロッパとかアメリカの ALS では、家族性

と孤発性の両方で 1 番頻度が高い遺伝子異常です。

一方、日本では非常に少ない遺伝子変異ですが、そ

れが和歌山県の西部集積地で 9 例中 3 例で見つか

りました。だから、どうも和歌山県の多発の一部は

この C9 遺伝子異常によるものがあるようです。一
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方、私共がみている三重県の東部集積地の家族性

発症例には 1 例も出てないのです。このような知

見から推定すると、紀伊半島南部の牟婁地方に ALS

が多発 した原因は１つではないであろうというこ

とです。遺伝子だけでみても、C9 や SOD1 など数

種類みつかっています。だけども、多発という現象

が無くなったことは確かな事実です。

　グアム、それからたぶんニューギニアも今 ALS

は減ってきています。そして、紀伊半島でも自然

に ALS という病気が消えつつあります。これはど

うしてか。図はグアムの ALS と PDC の発生率です。

1980 年代ぐらいまでに、グアムでは、ALS の発生

率は世界の他の地域と全く同じになりました。

　図に示すように、私共がみていた紀伊半島東部集

積地でも、1990 年代には ALS は毎年数名は発症し

ていたんですが、今ではほとんどいなくなって、数

年に一人くらいの発症です。PDC はかなりあった

んですが、それも今減っています。紀伊半島でも

ALS/PDC は消えていく病気に見えます。

　ということで、過去に他地域の 100 倍くらいあっ

た病気が、どんどんとんどん減少し消えていってる。

誰も治療しているわけじゃないんですね。世界共通

で 10 万人当たりの発生率が 0.5 ～ 3 であるのに対

して、特定の３地域ではだいたい 100 倍ぐらい高

頻度に出てたんですが、1970 年頃から数十年間で、

グアム、紀伊半島、そして今はニューギニア急速に

減っていってます。

　ところが、そこに住んでいるのは、同じ遺伝子を

持った子孫です。遺伝子は同じであるにもかかわら

ず、多発していた頃の発症年齢になっても子孫の人

たちには ALS が出て来ないのです。遺伝子は変わ

らないけども、生活環境で、特に食事、住居、感染

症の対策、あと高齢化は大きく変わりました。それ

が何であるかは特定できていないけれども、多発し
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ていた ALS の中には、こういう環境変化が原因で

減ったものも沢山あったんだろうということです。

　特にこの中で大きく変わったのは、栄養と感染、

衛生状態で、予防接種などのワクチンが良かったの

かもしれません。結局、原因は未だによく分からな

いんですが、人が医学的には介入していないのに、

100 倍以上あった病気がゼロになってきていると

いう事実、しかもそれが高々 20 ～ 30 年の間に起

こったということで、そこに ALS を克服する鍵が

あるんじゃないかと、私は思っているわけです。

　この 3 つの多発地域は、1 番最初にアメリカ化

されたグアムから減り始めて、それから紀伊半島、

今ニューギニアでどんどん減っています。何故に

100 倍もの高頻度で ALS が発生していたのかも分

からないし、何故に急速に減少していっているかも

分からない。しかも、同じ遺伝子を持った子孫たち

が今でもそこに住んでいるわけです。

　ということで、紀伊半島南部の風土病と言われた

牟婁の ALS が、過去には多発して、1970 年以降に

急速に減少したかについて、仮説を立ててみます。

遺伝子が原因で脳とか脊髄に病気への脆弱性があっ

た場合に、環境因子が作用して病気が起こります。

ここでは、加齢はいい方向に働いているようです。

そして、神経細胞の中にリン酸化タウ蛋白が蓄積し

てアルツハイマー神経原性変化を形成し、パーキン

ソン症候群とか認知症が起こります。もう一つはリ

ン酸化 TDP-43 という異常タンパクが、主に脊髄の

運動ニューロンに貯まってくると変性して ALS が

起こります。だから、遺伝子に起因する環境脆弱性

があり、過去には環境因が働いて、高齢化が加わっ

て、神経細胞内に異常タンパクが蓄積して ALS や

PDC が多発していた。しかし、戦後の高々数十年

の間に何か環境が変わった結果、脳の中に異常タン

パクが貯まるという代謝経路が機能しなくなって、

病気が無くなったのではないか。こういう仮設も成

り立つわけです。100 倍以上も発生していた時に

は何が悪かったのか、そして数十年の間に激減した

のは何が良くなったのか。これを調べることによっ

て、ALS の克服というのもできるのではないかとい

うのが、私の夢です。もう定年にはなりましたけど

も、若い人や他の研究機関の人たちと一緒に研究を

続けてるのはそういう理由があるからです。

　これがまとめと共同研究者です。ALS という病気

は、シャルコーという人が 100 年ぐらい前に概念

を確立してから何も変わってないというのは一般的

な考えですね。だけども、これらの多発地域の ALS

をみると、決して固定した病気ではないことが分か

ります。同じ遺伝子を持った子孫が住んでいるけれ

ども、昔は病気になった 50 歳代、60 歳代になっ

てもみんな健康で生きているわけです。

　遺伝子は一緒でも、環境因子の変化で ALS の発

生率、発病年齢、経過が変わるんじゃないかという

ことをお話ししました。これらの因子を良い方に変

えることができれば、ALS の患者さんの発病をうん

と減らせる、あるいは発症予防ができるんじゃない

かというのが、紀伊 ALS と多発地 ALS 研究から私

が導き出した 1 つの仮説です。

　私は、病気とは決して固定的・不変のものではな

くて、時代が病気を作る・時代が病気を変えるとい

う面もあるんじゃないかと思っています。将来は

ALS も変えることができる、全部じゃないかもしれ

ないけども、予防できる ALS がある、治せる ALS

がきっとあるだろう。そして最初に話しました脊髄

性筋萎縮症（SMA）の特効薬が本当なら、神経変

性疾患と言えどもそのような治療法が夢ではない時

代が今来ているんだ、ということを申し上げて、講

演を終えたいと思います。ご清聴ありがとうござい

ました。
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座　長

　本研究会においては新しい情報を得られるということで、厚生労働省の報告
を毎年していただいています。我々の活動やいろんな報告を聞いていただき、
そして行政に活かしていただきたいということでも期待しております。
　今日は難病対策課の課長補佐の徳本史郎先生にいらしていただき、「難病対
策の最近の動向」ということでお話をいただきます。
　新法ができて、施行して 1 年、いろんなことが変化し、また改善されると
思いますのでそういうことを含めてご報告願えればありがたいと思います。
　よろしくお願いいたします。
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　厚生労働省健康局難病対策課の課長補佐をしてお
ります徳本史郎といいます。
　本日は第 27 回の大会ということで、全国難病セ
ンター研究会にお招きいただきましてまことにあり
がとうございます。また本日こういった場をお借り
いたしまして皆様方に厚生労働省の取り組んでおり
ます難病施策についてご説明させていただける機会
をいただきましてまことに感謝申し上げます。
1）　本日お話させていただくのは、難病法ができ
てから今までどういったかたちで我々が施策を進め
てきたかといったところをご説明申し上げます。ま
ず、難病法の成立にかかる経緯というところ。そし
て、この法律に関して、指定難病について、最近の
動きとしては、難病の医療提供体制のモデルケース
についてご説明させていただくと共に、関連事業と
して現在進めております予算の話とかそういったも
のもご説明させていただきたいと思います。
2）　すでにみなさんご案内の通り、国の難病施策
というのは昭和 40 年代からスモンの対策をスター
トとして取組を進めてきたところでございます。し
かしながら、従前の難病施策というのは、研究事業
としてやってきたもので、研究事業というと、安定
的な事業費というわけにいかなくて、研究事業費を
うまくとれれば事業は幅広くできますし、それは減
額される可能性だってあるといったところの財政的
な不安定性というのを指摘されていたところです。
　また、財源がかなり限られておりましたので、従
前医療費助成の対象としていましたのは 56 疾病で
した。56 疾病に入っていらっしゃる方は医療費助
成を受けられるということがあったのですが、56
疾病に入っておられない患者さんの立場からする
と、自分達の疾病は難病というふうに位置付けても
いいのに、医療費助成の対象にならないという不公
平感というのも、我々のところに届けられていると
ころでした。
　そういった財政的な不安定性と、疾病を限ってい
たという不公平性、この 2 つを改善すべく我々は

ディスカッションをやってきたわけですが、1 番大
きく、我々にとってチャンスだったのが、消費税の
増税のタイミングです。
　当然、国民の皆様、生活者の立場からすると、消
費税の増税は全体的なご負担というところではござ
いましすが、その消費税を増税することにより、社
会保障の充実をする、社会保障 - 税の一体改革とい
う流れの中でこの難病施策の不安定性そして不公平
性を改善するといった取組を進めてきておりまし
て、26 年 5 月に法律が成立し、27 年 1 月 1 日か
ら法律が施行されたところです。
4)　その法律の中にどういった内容をするのかとい
うのがまず基本方針の策定というのをやります。そ
して医療費助成をやります。調査・研究をします。
療養生活環境整備事業等もやります。この中に相談
支援センターの事業などもきっちりと位置づけさせ
ていただいているところです。
5)　ただ、皆様方患者さんの立場からしますと、国
の法律、いろいろと書いていますが、具体的に何を
してくれるのかというのが分かりにくいところがあ
るかと思います。そういった意味で皆様方と厚生労
働省側の、一種の契約的なものだと考えて頂ければ
良いですが、基本方針というのを 27 年 9 月に策定
しました。この基本方針に書いてある方針に沿って
我々は施策を進めるといったものです。
　当然、ここに書いてある、たとえば医療費助成に
関すること、医療提供体制に関すること、人材育成
に関すること、こういった基本方針に書いてあるも
のに関しては、適時進捗内容をご報告させていただ
くというかたちで皆様方とのお約束をしっかりと履
行させていただくというのが　我々役所としての取
組でございます。
　この進捗に関しましては、昨年 7 月に開催しま
した第 43 回の難病対策委員会で進捗を御報告させ
ていただいております。この基本方針、結局どうなっ
たのか？という疑問を持たれる皆様方におかれまし
ては第 43 回の難病対策委員会のホームページをご

厚生労働省健康局難病対策課課長補佐

「難病対策の最近の動向」
徳本　史郎

　厚生労働省報告

行頭の数字）は 32 ページからのスライドの番号です



－ 30 －

確認ください。また今後時機をとらえてその進捗を
アップデートさせていただきまして、より充実化さ
せていくということを考えております。
　本日は、難病施策のお話をしており、今所属して
いるのが健康局の難病対策課というところです。こ
の難病対策課は、最近組織改編によってできたとこ
ろでございます。具体的にいうと、平成 27 年 10 月、
課としてできておよそ 1 年半といったところです。
従前は疾病対策課でこの難病施策に取り組んできた
ところですが、27 年 10 月から難病対策課ができ、
難病施策に加え、小児慢性特定疾病に関しても従前
は母子保健課という他の部局がやっていた事業も難
病対策課が所掌することになり、小児慢性特定疾病
の患者さんが成人をした後も難病の療養をスムーズ
に、シームレスに取り組めるように課として一体と
して進めることにしております。
　細かくはご説明申し上げませんが、小児慢性特定
疾病についても基本方針というものをまとめており
まして、こちらに関しましても、小児慢性特定疾患
児に関するありかた専門委員会という会合があり、
そちらでこの進捗に関しましてご報告申し上げてお
りますので確認いただければと思います。
7）　指定難病の患者さんに対しての医療費助成の
制度は、こういったかたちになっておりまして、現
在の対象疾病に関しては、今年の 4 月目途で 330
にまで拡大をする予定になっております。繰り返し
になりますが法律ができる前までは 56 疾病を医療
費助成の対象としておりましたが、法律ができた
27 年 1 月にはまずは 110 から、そして半年後の 7
月に 306 まで拡充いたしまして、現在 330 まで拡
充する手続を進めているところです。
8）　具体的な医療費助成の自己負担額上限額に関
しては皆様方、各患者団体の会報などでよくご存じ
だと思いますがこのようになっております。基本的
な原則というのは、こういうかたちです。皆様の世
帯収入に応じて、我々からするときめ細やかにとい
う表現ですが、皆様方からするとちょっと複雑な制
度になっているところです。
　また 56 疾病に、法施行前に難病と診断されてい
らっしゃって受給者証をお持ちの方に関しまして
は、今年の 12 月末まで経過措置としてやや負担上
限額が抑えられているところです。
11）　改めて難病って何なの？ということですが、
まずご理解いただきたいところがここです。厚生
労働省の考える難病というのは、実は、単にこの 4
要件、発病の機構がわからなくて、治療法がなくて、
希少で、長期の療養を必要とするもの、というだけ

ではなく、他の施策体系がカバーしているものは難
病として対応しておりません。ですので、一部皆様
方から不満のお声がきかれるのは、他の施策体系で
みている希少ながんとか希少なアレルギーとか希少
な感染症の患者さんはそのがん対策基本法とかアレ
ルギーの法律とか感染症の法律とかで対応されるべ
きものというふうにしております。難病法を作るに
あたっては、個々の疾病については非常に患者数が
少ないので、個々の施策を作るのは非常に難しいの
で、他の施策体系がなく患者数の少ないものをまと
めて対策をとるという、一括りにして対策をとると
いう主旨でやっておりますので、その点に関しては
ご理解いただくとともに、さらに指定難病というの
は、医療費助成の対象になっているんですけど、良
質かつ適切な医療の確保を図る必要性が高いものと
してこのような要件をしているところです。
13）　設定追加のプロセスに関しては、この第 15
回の指定難病検討委員会でも出させていただきまし
たけど、研究班から情報を得られたものを対象とし
て要件を満たすかどうかの議論をしていただいてお
ります。経緯に関しては 56、110、306、330 と
増えていっているところです。
14）15）　現在指定難病については 24 の疾病を追
加の手続をしているところです。また一部疾病名の
変更の手続もしているところです。小児慢性特定疾
病については、本日あまり小児慢性特定疾病の話を
しませんけど、現在 704 ある小児慢性特定疾病に
ついて今回トータル18追加することになりまして、
722 の小児慢性特定疾病となるところです。
16）つづいて、難病の医療提供体制についてご説
明申し上げます。皆様方、難病になられて、そもそ
も自分はどこに行ったらいいの、どこに行けば自分
の診察をしてくれるのか、もしくは、まだ診断名が
ついていらっしゃらない患者がどこに受診していい
か、どこの先生がそういうのを得意なのかわからず、
何年も診断に時間がかかったという話、我々よく聞
きます。そういったところで一日も早く診断がつけ
られる体制、そして診断がついた後は皆様の身近な
ところで医療が続けられる体制の構築というのが重
要だと我々考えているところです。この話、難病対
策委員会の方でご議論いただいております。構成員
の先生方はこういった先生方にご協力いただいてお
ります。
18）19)　検討の経緯としましては、43 回の難病
対策委員会は 7 月 8 月 9 月と 3 回のディスカッショ
ンをいたしまして、目指すべき方向性としては主に
この 2 つです。できる限り早期に正しい診断がで



－ 31 －

きる体制、そして診断後はより身近な医療機関で適
切な医療を受けることができる体制というのを目指
して報告書をまとめたところです。
20）　具体的にいくと、各都道府県内にしっかりと
拠点となる病院を位置付けましょう。そしてその拠
点となる病院が地域の身近な医療機関を支援する体
制をとりましょう。しかしながら、東京、名古屋、
大阪のように、人口が多くて専門家も沢山集まって
いるような都道府県と、人口が少なくて専門家の少
ない都道府県と、やはり、日本にはいろんなバラエ
ティーあるかと思います。
21）　また、難病 330 の中には日本国内に患者さ
んが10人いないような難病もございます。そういっ
た難病に関してこの拠点病院が 330 全てに対応で
きるというのは、ほぼ不可能な状況でございますの
で、この拠点病院がしっかりと日本中のどこの拠点
病院であったとしても、日本で 1 番いい情報が得
られるために、この赤枠の部分ですが、難病医療支
援ネットワークというものを作りまして、この拠点
病院の診断、および治療法の方針決定について難病
情報センター、国立高度専門医療研究センターいわ
ゆるナショナルセンターといわれる、たとえば神経
分野でいうと国立精神・神経医療研究センター、小
児慢性特定疾病分野でいくと、国立成育医療研究セ
ンターなどのご協力、難病研究班の先生方、各学会
の先生方などにご協力を得て、各都道府県の拠点病
院をお支えするということを考えているところで
す。
　ここの難病医療支援ネットワークの詳細について
は、今、46 回 47 回の難病対策委員会で議論をす
るところで、47 回の難病対策委員会は来週、2 月
24 日金曜日に予定しています。
25）-29）　関連事業です。
　基本方針の中にある療養環境整備に関して、関連
事業としてあるのが、いわゆる患者さんの生活を支
援する様々な施策がありますが、難病情報センター
事業、小児慢性特定疾病に関連する事業あります。
30）31）　予算関係では、平成 28 年度の予算額は
1269 億円。29 年度の政府予算案としては 1281
億円というところです。
　その主な部分は、基本的には 1100 億円強の医療
費助成の部分ですが、その他の部分としてこの 11
億円の分を今 19 億円要求しているところです。難
病センター研究会に関連する部分では、難病相談
支援センター事業を 4.5 億円から 5.3 億円と増額を
進めているところです。また研究事業に関しても、
101 億円から 100 億円と、見た目はちょっと減額

になっておりますが、なんとか 3 桁を維持してお
ります。小児慢性特定疾病に関しても 175 億円か
ら 177 億円への増額を進めています。
　本日早足になりましたが、このスライドに関して
は報告書等で共有できるようにしたいと思います。
皆様方からのお声を拾い上げるかたちで皆様方の
ニーズに沿った施策を進めていきたいと思っており
ます。
　我々のこの施策について理解を深めていただき、
また今後 JPA 等を通じて皆様方のご要望などを我々
に届けていただければそれに沿ったかたちで可能な
範囲で対応させていただきますので、引き続きご理
解とご協力をいただけましたらと思います。
　本日はありがとうございました。

座長　今の指定難病の考え方、医療体制の拠点病院
等全国ネットでできていること、また療養環境の特
に難病相談支援センターの予算について、獲得の努
力しているといったことをご報告いただきました。
ありがとうございました。
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特 別 講 演

座　長

講　演

三重大学医学部看護学科教授

　　　　　　　　　成田　有吾

「ALS の在宅療養を地域で支える
～三重県四日市市の現状～」

笹川内科胃腸科クリニック院長
みえ als の会事務局長

　　　山中　賢治

座　長

成田　有吾 氏
講　演

山中　賢治氏

特
別
講
演

　特別講演として、山中賢治先生に「ALS の在宅療養を地域で支える－三重県三日市市の現状」
としてご講演いただきます。
　山中先生は 1988 年に三重大学医学部をご卒業になりまして、すぐに肝胆膵の外科、三重大学
第一外科に入っておられます。その後 89 年に市立伊勢総合病院の外科勤務。94 年にはハーバー
ド大学、イスラエル病院脳外科の客員研究員としてご留学されております。2 年ほど留学された
とお聞きしています。その後戻られ、1996 年から笹川内科胃腸科クリニックを開業しておられ
ます。2000 年から ALS のご支援に関わっていただき、2003 年にみえ als の会の設立に携わっ
ておられます。現在はみえ als の会の事務局長としてご支援いただいております。
　今日の三重県四日市市の現状ということですが、3 日前 NHK の放送にとりあげられておりま
す。朝の放送ではほぼ先生が映っていたのですが、夜の放送は生放送で 25 分で、残念ながら最
初の画像だけでしたが、またどこかできっと放映されるのではないかと思います。三重県四日市
でやっていることを NHK でも非常に関心をもって取り上げてくれたということです。
　今日はいろんなことをお話聞けるのではないかと思います。よろしくお願いいたします。
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　本日はこのような機会を与えていただきましてあ

りがとうございます。

　本日、「ALS の在宅療養を地域で支える、四日市

の現状」をお話しようと思います。

3）　まず四日市位置ですが、三重県は縦に長い県

で、名古屋から 30 分という比較的北の方にある、

三重県最大の都市です。人口は 30 万人です。

4）　四日市というと、四日市公害という社会の教

科書に出てくる「喘息の町」というネガティブなイ

メージで全国に浸透しているわけですが、私が子ど

ものころ、四日市は公害がひどかったです。ただ現

在は公害を克服した町として日本各地、それから世

界から視察に来ている、蛍も飛ぶ町になっています。

5）　三重県の ALS 患者さんの現状ですが、昨年 10

月 31 日の統計ですが、142 名の患者さんがいます。

その中で人工呼吸器を装着している気管切開の患者

さんが 40 名で、そのうち自宅におられる方が 8 名

です。これは各保健所での集計の数字ですが、四

日市では 5 名の患者さんが人工呼吸器つけていて、

半数以上の 3 名が在宅で過ごされています。

6）　四日市では平成 11 年まで呼吸器をつけた在宅

の患者さん、ALS 患者さんは 0 でした。平成 12 年

1 月にある一人の患者さんが大阪から四日市へ引っ

越してこられたのが始まりです。

7）　私自身、神経内科の専門医でありません。過

去にALS患者さんをみたことがありません。しかし、

患者さんの家が一番私の診療所から近いということ

で在宅主治医を引き受けたのがきっかけでした。

　その 1 名の患者さんから徐々に増えていった四

日市の現状をお話します。

8）　当初の問題点ですが、ほんとうに情報が全然

なかったです。ですから大変困ったという事が当時

の記憶にあります。そして、昔は、難病センターが

できる以前は、保健所の難病担当の保健師さんがい

たのですが、県職員という行政の方は、どういうわ

けか 2 年とか 3 年で配置替えになっちゃうんです

ね。せっかく難病の知識、ノウハウを得た頃に限っ

て、「私、今度、感染症に移ります」とか「精神に

移りますとか」・・。「えー！、どうして？じゃあ次、

誰するの！？」となり、保健所の方に聞いても全然

情報が得られない訳です。当時 ALS 患者さんが四

日市に引っ越して来られるという時に、相談にいっ

た難病担当の人も、「ちょうど、私担当が変わった

ばかりで全然分かりません」とはっきり言われまし

て、じゃあどうしようかな・・・と、困った記憶が

あります。

9）　私が神経内科の専門医じゃなくて良かった点

というのは、ALS 患者さんが今後どうなるという、

既成概念というのを持っていなかったので、こうい

う場合はこうあるべきだという先入観を持たずに自

由な発想で対処できたことが良かったんじゃないか

と思います。

10）　当初の私の ALS のイメージは、ホーキング博

士だったんですね。私がアメリカにいた時にホーキ

ング博士が訪米していて、講演を聴きにいったんで

す。すごかったです。ご自分で車椅子を操縦してき

て、パソコンで全部講演するわけです。フロアから

の質疑にはその場でパソコンを打ってちゃんと電子

音声で会話するわけです。

　すごいなー！っていうのが私のイメージでした。

笹川内科胃腸科クリニック院長
みえ als の会事務局長

「ALS の在宅療養を地域で支える
～三重県四日市市の現状～」

山中　賢治

　特別講演
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11）従って人間の本質って考えることができるの

は間違いなく人間で、そして、物理的なハンディ

キャップ、声がでないとか息ができないとか動けな

い、これはあくまでもハンディキャップの一つで

あって、今の文明、機械とか利用することで十分に

補充できるものであるというイメージでおりまし

た。

12）　そこでいろんなノウハウを自分たちで引き継

ぎしていくしかないと考えました。そこで月 1 回

の担当者が集まって会議を始めました。今でいうと

介護保険での担当者会議にあたると思うのですが、

その当時まだ患者さんは 40 歳未満で介護保険を

使っていませんので、ケアマネージャーさんもおり

ませんが、訪問看護の看護師さん、理学療法士、ヘ

ルパー、介護事業所、それと、難病担当の保健師、

こういうメンバーが集まって毎月毎月集まってま

す。ですから、2000 年の 1 月ですからもう 17 年

以上たっていますから、かるく 100 回は超えてい

て、これまでの17年間で会議開かなかったのはたっ

た 2 回だけです。あとはずっと毎月です。

　必要とすることは全員の情報の共有で、ある一人

の訪問看護師さんが、「こうやったらどうですか」と、

その次に私が行ったときに、「こうしたらダメでしょ

う」というようなことを言っちゃうと、患者さん・

ご家族が非常に不安になります。そういうことがな

いように、常に意思統一、目的・目標を共通のもの

にする気持ちで毎月集まっていました。

13）　当時、三重県は日本 ALS 協会の近畿ブロック

で、今でもそうですが、大阪に事務局があるので、

三重県からは距離があってなかなか情報が得られな

い状況でした。そこで平成 15 年 4 月に有志が集ま

り三重県に ALS の患者会を作りました。当時、成

田先生はじめ、非常にご尽力いただきました、感謝

申しあげます。

14）　私が在宅医療でどういうことを考えているか

です。生き甲斐を見つけてあげる。生きてて良かっ

たと思っていただけるようにする。これは ALS 患

者さんに限りません。ガンの患者さん、全ての患者

さんにも一緒で、やはり生きてて良かった、家にい

て良かったと思っていただけるのが在宅医療をやっ

ている私の考えであります。

15）　大阪から来た患者さん、N さんといいますが、

当時動けなくなっていて、ベッド上に寝たきりでし

た。患者さん本人も全然動けるとか外出するという

考えもない状態でした。ただ私自身は、ホーキング

博士を見てますから、「外へ出ましょう！どここか

に行きませんか？」と言ってもなかなか、当初興味

がわく共通のテーマがなくて、いろんな話をしても、

「もういい」という結果でした。

　ただそんな中で、N さんは、高校の時に野球をし

ていて、甲子園目指してた高校球児でした。「野球

はどこがすきですか？」三重県だったらドラゴンズ

ファンが多いんですけども、N さんは阪神ファン。

実は私も阪神ファンでして、そこで意気投合 !! じゃ

あ、名古屋ドームやったら雨降っても行けるから、

阪神の応援に行きたい？って尋ねたら、それにはキ

ラッと目が輝いて、「行く！」って言うんです。そ

こで、じゃあ一緒に、タイガースの応援に行きましょ

うとなり、それがきっかけで、何かをする気力が湧

いたんですね。

16）　じゃあずーっと寝たきりで動いてなかった人

を外へ連れ出そうと思うと、まず車椅子が必要です

ね。当時、車椅子をオーダーすると来るのに 3 ヶ

月ぐらいかかりました。ずーっと寝たままでしたか

ら、今度は座らせるとめまいがして座ってられない

んです。だから四日市からナゴヤドームまで車で約

1 時間、試合を 3 時間ぐらいで、また 1 時間かけ

て帰ってくる。トータルで 5 ～ 6 時間は座ってら

れないと野球を見に行けないんです。ただ、「野球

に行こうね！」、「タイガース行くよ！」って言った

ら、めまいしてても頑張ってくれるんですね。次に

座る練習をして、そして次、じゃあ外へ出るにはど

うするか。家の改修ですね。スロープとか必要になっ

てきます。そういうことをやりました。

17）　こんどは家の外を散歩するという練習も始め

ました。じゃあ、ナゴヤドーム行こう！ということ

になったんですけども、今度はチケットの入手が、

なかなか大変でした。

　そしてチケットが入手出来ら次は、車と運転手の

確保です。今でこそ介護保険がありますから、簡単

にこういうことできるのですが、当時、N さんまだ

30 代で、介護保険は使えない状況でした。

　それで、行こう！といって目キラキラして、意

気投合してから実際に名古屋ドームに行けるまで 1

年半かかりました。それでナゴヤドームへ行きまし

た。
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18）　これが初めて N さん、ナゴヤドームに行きま

した。鼻マスク、BiPAP を付けています。平成 14

年の夏です。

19）　ほんとうに嬉しそうでした。

20）　今鼻マスクの写真みせましたが、会話ができ

ました。息を吸って吐く。空気出る時に呼気を使っ

て喋れるんです。ただ N さん、まだ子どもさんが

小さかったこともあり、気管切開してでも人工呼吸

器つけて絶対生きたい！という意思がはっきりして

いました。気管切開すれば、絶対コミュニケーショ

ン機器が必要になるので、伝の心の申請を当初した

んですね。そして県の担当の人に見に来てもらった

ら、「この人喋るれてますから、まだダメです。障

害認定がとれませんから機械は給付出来ません」と

言うんですね。「いや、ちょっと待ってください！

じゃあ、どうしたら伝の心が給付されるんですか？」

と聞いたら、「障害認定をまずとってください」と。

言語障害、音声機能障害でないと伝の心は、出ませ

ん、とはっきり言われたんですね。「じゃあこの人

は、気管切開になっても、手も動かないから筆談が

できないんだよ。どうやってコミュニケーションと

るんですか？」と問いかけても「しかし、制度は制

度ですから」、という回答に僕はカチンときまして

ね、何とかならないかなーと。そこで言語障害の定

義とか、いろんなものを調べていると、「自力で」

という文言が入っている。そしたら、ピンと閃きま

した。BiPAP を外したら息を吸えないんですよ。そ

うすると発声できない訳です。ということでもう 1

回県の人に来てもらって確認したところ、障害が認

定され、伝の心が給付されました。そういう苦労が

あって、以後、BiPAP がついたら伝の心が給付され

るというようになり、制度が一歩前進しました。そ

れがさらに、現在では、全国で、ALS の診断がつい

た時点で伝の心が給付されます。、年月と共に壁も

どんどんぶち破ってきたという、その足跡の一つか

なと思います。

21）22）　それでまず伝の心を導入してコミュニ

ケーションをとる練習をしていきました。当初こん

な感じです。始めはこういうタッチスイッチが使え

てたんですね。ただ、タッチスイッチもだんだん使

えなくなり、そのうちピエゾのクッションの圧ス

イッチになり、それも動かなくなり、マクトスのス

イッチを使って、それをおでこに貼って、眼球の動

きを筋電位で拾ってそれをスイッチにしていまし

た。ただそれももう眼球の動きもしんどくなってき

て、使えなくなり・・

23）現在はドビーを使ってます。

24）　平成 14 年、初年度、行った時の写真です。

25）翌年も行きました。翌年になるとタイガーズ

の法被を買ってるんですね。準備万端。

　2003 年という年は、阪神ファンの方であれば、

ピンとくると思うんですけど・・、

昭和 60 年に阪神タイガースが、バース、掛布、岡

田のバックスクリーン三連発で優勝した年から 18

年ぶりの、久しぶりに優勝した年なんです。この年、

「前年、ものすごい苦労してナゴヤドームに来たよ。

今年もすごく苦労してチケットとってるよ」という

話が、どこから伝わるのか知りませんが・・・、

26）　星野監督から連絡もらいまして、「来てくだ

さい」と。星野監督がベンチに招待してくれまし

て・・、これ阪神ファンの私の方がすごい嬉しかっ

たんです！全部の選手が、患者さんのところに来て、

「頑張ってくださいっ」と手握ったりとかしてくれ

る。横でどれだけ写真撮りたかったか！この写真だ

け唯一、写真撮れました。

27）　そして今度は気管切開した後、平成 16 年、

ナゴヤドームに行きます。
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28）　当然、外では文字盤を使ってコミュニケー

ションをとっています。

29）　ハッピがまた変わりました。ヌンチャクが増

えてます。だんだんグッズが増えるんですね。

30）　私もユニフォームを着て行くようになりまし

た。

31）　N さんという一人の患者さんと出会いまし

て、在宅で支援を始めていると、平成 17 年、今度

は Y さんという方が在宅へ帰りたいと主治医のオ

ファーが来ました。患者会を通して出会った方なん

ですけども、当時入院していました。四日市の方で

すし、家に帰りたいという希望があって、じゃあ僕

が往診に行くことになりました。5 年間 N さんと

ともに培ったノウハウがありますから。

　Y さんとは、最初から、「こんなんがあるといい

よ」「こうするといいよ」という情報をどんどん与

えました。Y さんは、平成 17 年の 12 月に気管切

開と胃瘻がつきました。「車椅子で外出するんだっ

たら福祉車両をすぐ買った方がいいよ」とアドバイ

スし、福祉車両を買いました。6 月にはオーダーし

ておいた車椅子が来ました。そして、車椅子が来て

3 日後には、ご家族だけで映画を観てきました。一

人目っていうのは非常に勇気がいります。大変です。

だけど、そういうふうに、一人目が壁をぶち破るこ

とによって、二人目からはスムーズにこういうこと

が出来るようになります。

　そして、平成 18 年の夏には N さんそしてこの Y

さんのお二人を連れて名古屋ドームに行きました。

33）　こんな感じで。左が N さんですね。また法被

が変わっています。右が Y さん一家ですね。この

当時子供さん、一番上のお姉ちゃんが小学校高学年。

一番下の子がまだ幼稚園です。こういう 3 人の娘

さんを連れていきました。

34）　一番下のおじょうさん、トラのカチューシャ

かぶってすごい可愛いい。この子も今は、もう高校

生になっています。

35）　そして、皆が代わる代わるカチューシャを付

けて記念撮影です。

36）　これ全員の集合写真です。こんな感じで平成

18 年にドームに行きました。

37）　平成 20 年にも行っています。この時は、子

供さんもだいぶ大きくなってます。上のお姉ちゃん

たちは、部活動があり、もう追いて来てくれません

でした。。

38）　二人の患者さんを診てるところに、今度は平

成 19 年、さらに T さんという方が、加わりました。

この方は気管切開を受けたあと、県立に入院してい

て、「この方も家に帰りたいという希望があるんだ

けど、どうでしょう？」とオファーが来ました。ま

あ、一人来て、二人来たら、三人も一緒だから、い

いよと、お受けしたんですね。しかし、受けてから

が、あらあら大変という問題が色々ありました。
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39）　まず T さんは、女性なんですけども、ご主人

と未婚の長男との三人暮らし。日中はご主人と二人

で過ごされています。長男さん、当然仕事がありま

すから日中は家に居ないですね。直前まで家事一切

は、患者さんである奥様がやられてたんです。嫁い

だ娘さんは、二人いて、一人は市内に、もう一人は

多度といって四日市から車で 1 時間半ぐらいのと

ころに住んでいます。しかもご主人には軽い認知

症があるんです。ものすごい難問でしたね。まず N

さん、Y さんの例題が二つあって、一気にハードル

が上がっちゃった難問な感じなんです。　

　ただ受けた以上なんとかするしかない。N さん Y

さんの場合は奥様がずっと家にいてご主人のお世話

をしていますが、T さんには日中は認知症のご主人

しかいないという事です。

40）　そこで、当時利用できる制度を総動員して、

ヘルパーさん、訪問看護。訪問看護も二ヶ所いれて、

とにかくご主人一人の時間を少なくしました。夜は、

子共さん達にも手伝ってもらって、夜勤といいます

か、泊りに来てもらいました。1 時間半かけて長女

さん、週 2 回から 3 回は泊まりに来てもらいました。

そして、今でこそ当たり前なんですが、当時、ヘル

パーさんにも吸痰を覚えてもらいました。今は堂々

と吸痰していますけど、当時は制度的になかった時

代です。

41）　これはそのプランです。色を変えてあるのが

別々の事業所です。。非常にいろんな多職種が継ぎ

目なく入っています。間あいているのは白いところ、

ほんとに 30 分ぐらいなんです。夜は、月曜日長女、

火曜日次女、水曜日長男、木曜日が長女、長男と、

いわゆるローテートで、日曜日は三人がまた交代で

泊まっていました。

42）コミュニケーションには、伝の心、こういう

ボタンのスイッチを使っていました。

43）　ご主人に胃瘻から栄養を入れるのだけは慣れ

てもらいました。

44）45）46）　やはりご主人は、忘れちゃうんでね。

吸痰の手技、写真にかいて常に貼っておく。それか

らご主人にやってもらうし、ヘルパーさんにも吸引

をやってもらってという状況でした。

47）～ 49）　あと、いろんな職種が入ったので、

当時、ホワイトボードに、吸痰したのは何時だよと

常に書いておかないと、前に何時に吸痰したのか分
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からなくなります。こういうコミュニケーションを

とるボードを使ってました。あと、いろんな物品が

次いつ交換というのをも、こうやって引き継ぎをお

こなってました。

50）　リハビリの様子です。

　という 3 人の患者さんを在宅で診ていました。

51）52）　最近、コンビナートの夜景クルーズが、

四日市の観光になっています。コンビナートの夜景

が非常に綺麗なんです、実は。今、四日市はこうい

う街になっています。

53）　ここから少しテーマが変わりまして、在宅医

療についてです。これも皆さんご存じと思いますが、

在宅医療は、患者さんご自身の生活の場で提供され

る医療です。病院というのは医療側のルールが適用

されますけど、在宅というのは家庭のルールが最優

先です。さきほどの T さんのケースでは、多職種

との連携が非常に重要になってきて、これは不可欠

です。

　そこで、多職種間での情報の共有化というのが非

常に重要になってきますので、常に担当者会議が必

要になってきます。

54）　そこで私の経験から、ALS 患者さんを在宅

療養で支えるポイントが 3 つあると思っています。

まず一つ目は往診してくる主治医がいないとダメ。

二つ目は訪問看護ステーション、ヘルパーなどの医

療資源は必ず必要だと思います。家族だけではかな

り負担が重すぎると思います。ですから、三つ目は、

いざという時のレスパイトです。この 3 つがそろ

わないと、なかなか ALS の在宅療養は難しい。長

期療養は困難だと思います。

　幸いなことに四日市は、この 3 つが活用できる

街と思っています。

　ひとつずつ解説していきます。

55）　まず主治医の確保ですけども、私が N さんと

いう患者さんで培ったノウハウを元に、知り合いの

先生を、僕ができてるから大丈夫っていう殺し文句

で引き込んでいきました。。

56）　一人引き込み二人引き込みという形で、北の

方に二人、脳神経外科と呼吸器内科の先生、あと、

真ん中ぐらいに一人、それと南の私ですね。この 4

人でまず最初 ALS の患者さんをカバーするような

態勢を作ってきました。共通している事が何かとい

うと、外科医が多いんですね。心臓外科、脳外科、

消化器外科。外科医って、麻酔をかけますから、呼

吸器が使えますし、医療処置に抵抗がないんですね。

ですから自然に受け入れてくれたのかなと考えてい

ます。

　これが元になって、現在、四日市では強化型の在

宅療養支援診療所という在宅を支援するグループ分

けができていています。これは ALS に限らずガン

の患者さん、在宅を希望する患者さんをカバーする

システムを作り上げてあります。

57）　次に医療資源の確保なんですが、人口 30 万

ありますので、訪問看護の事業所も 30 ありますし、

ヘルパー事業所もかなり多いということで、比較的

医療資源としては確保しやすいです。たださらにも

う一つ四日市の良かった点というのは、N さんがモ

デルになりました。それをみて Y さんも病院から

帰る前に、N さんのお家に Y さんの奥さんが何回

も行って、これはどうするの？あれはどうするの？

と何回も聞きにきて見学に行きました。Y さんのと

ころに入る訪問看護師さん、ヘルパーさんも N さ

んのところへ見学にきて、「ああ、こうやってする

のねっ」て、百聞は一見にしかずで、現場でいろん

な在宅のノウハウを伝授できました。それが広がる

ポイントだったかなと思っています。

　現在も患者さんの見学、ご家族の見学というのは

患者さんたちが、お互いに受け入れて、こまった時

はお互い様だからねという形で、見学を受け入れて

もらっています。

58）　それからあともうひとつ、3 つめは、重要な

レスパイトの入院ですね。やはり家族さんも、何か

の都合で家をあけたい時があります。幸いなことに

四日市には、神経内科の専門医のいる病院が、市立

四日市、県立総合、小山田記念温泉病院、近隣の鈴

鹿市に国立鈴鹿病院と、4 つの病院がありまして、

これらの専門医の先生方と、先程の在宅をやってい

る我々が非常に密接な関係もっています。これは

ALS に限らず、普段に、特に脳卒中のあと在宅に帰

る時、我々在宅の主治医が快く「どうぞどうぞ！」

と受け入れています。ですから病院のベッドも比較

的フリーになります。ALS の患者さんも在宅に帰り

たいと言ったら引き受けます。そうすると、病院の

ベッドが空いてくるんですね。であるからこそ、我々
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が困ったという時にお願いすれば、お互い様という

ことで、受け入れて頂くという関係が成り立ってま

す。

　やはりこういうバックアップの病院があるという

ことで、我々在宅医は、ギリギリまで家で頑張れる

んですね。こういう安心感があるからこそ、支えて

いくことができるのかなと考えています。

　ですからこの 3 つというのは非常に大事かなと

思っています。

59）　医療だけの話をしましたけども、さらに、多

職種という点でいきますと、介護との連携が非常に

大事になります。四日市は、北中南と 3 つの圏域

に分かれていますけども、医師会、歯科医師会、訪

問看護、リハビリ協議会、訪問介護、あと急性期病

院も連携しています。こういうネットワークを組ん

で、いつも顔のみえる勉強会、医療・介護ネットワー

ク会議を構成しています。

60）　これは南のネットワーク会議の様子ですが、

平成 21 年から開催しています。ですから、ALS に

限りません。普段から日常、ケアマネさんやヘルパー

さんとお互い顔をみてますから、気安く相談して、

何でも相談しあえるという関係ができています。

61）　それがこの結果になるんですが、四日市の死

亡場所をあげてみました。平成 20 年をみていただ

くと、自宅での死亡が 13.7％、その当時、三重県

13.6％、全国で 12.8％だったんですが、平成 21

年以降、18.5％まで上がってきた。ほんとうにこ

のあたりから急激に在宅への移行というのが増えて

います。

62）　ALS からちょっと離れるのですが、ガンの患

者さんでみますと、9 割が病院で亡くなっていた

のが、平成 24 年には 77％、自宅で亡くなるガン

患者さんが平成 20 年の 7.3％から平成 24 年には

18.8％というふうに、これだけ家に帰りたいとい

う患者さんが家で過ごせるようになってきたという

体制が四日市では整ってきたというふうに思ってい

ます。

63）　これは、厚労省が出している在宅での死亡の

割合と訪問看護の利用のグラフですけども、当然お

家で過ごすということは、訪問看護さんの手厚い

ネットワークがあると最期まで家で過ごすことがで

きるんですね。ですから両者には正の相関がありま

す。三重県はどこにあるかというと、ここですね。

こ四日市を当てはめるとここなんです。

64）～ 67）　これは、2 月 16 日の NHK の「おは

よう日本」ですね。三重・四日市というと、どうし

てコンビナートが出るんでしょうね。やはり赤白の

煙突でないと四日市でないみたい、なんでかな？と

思いながらも、赤白の煙突を見ると我々も、「ああ、

四日市！」、と思うんですね。こんな感じで、NHK

で放送してもらいました。四日市での在宅医療は、

こうなっていますよと。私もこの時往診に出かける

シーンがチラチラと出て、取り上げていただきまし

た。

68）　あともう一つ、四日市には、ゴジラが 3 回上

陸してます。ご存じでしょうか？。ゴジラが、壊し

やすいのでしょうか。こんな感じでコンビナートに

ゴジラがやってきています。
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71）　最後に、みえ als の会と避難訓練についてお

話します。

　みえ als の会というのは平成 14 年 1 月にまずメー

リングリストというのを作って平成 15 年 4 月に設

立しました。本日も日本 ALS 協会の金澤さんもお

越しいただいていますけど、日本 ALS 協会には属

していませんが非常によい協力関係にあります。い

つもお世話になっています。

　あと、患者会として我々も難病の担当の職員を育

てるという問題意識を持っており、その役割を果た

しているかなと思っています。

72）　活動はいろいろありますが、その中で災害に

対する防災マニュアルの作成、避難訓練を患者会で

行っています。これから避難訓練の様子をお話しま

す。

73）　まず、どうして避難訓練をしようかと思った

かというと、阪神淡路大震災がすごくインパクトが

ありました。そのあと、新潟の中越地震が起きまし

た。中越地震の時の ALS 患者さんのエピソードを

聞いたのが、避難訓練を行うことになったきっかけ

です。

74）　どういうエピソードかというと、停電になっ

て周りのご近所の人は避難してしまいました。けれ

ども、取り残された患者さんと奥様は真っ暗ななか、

アンビュバッグを一晩中おし続けた、そういう手記

をみて、「これではいかん」と。

75）～ 77）　得られた教訓というのは、遠い親戚

よりも近くの近所との日頃の付き合いが大事だと。

災害直後は交通網が遮断されます。そうすると頼れ

るのは近所だけであるという結論に達しました。当

時、私は 3 人の患者さんを診てましたので、東南海・

南海地震はいつ起こってもおかしくないという状況

の中、3 人の患者さん。さあ、誰から行こうか？と。

順番つけられないですね。そうなった時に、同時に

は駆けつけることはムリとなったら、もう近所の人

になんとかしてもらう、我々が到着するまでは近所

の人になんとかして下さいねというのを伝えておく

しかない、と思ったのが避難訓練をしようと思った

きっかけです。

78）　その中で、マニュアルを平成 18 年にみえ als

の会では作成しています。いろんな災害マニュアル

というのが、難病関係で出ていますが、各県が作っ

ているものをみると、ものすごく分厚くて、自分の

疾患ではこんなに要らないけど、どこのページみた

らいいかな・・というマニュアルばかりあるので、

呼吸器の付いた ALS 患者さんに必要な情報だけを

取り出したマニュアルを三重県で作りました。この

マニュアルは、みえ als の会のホームページと日本

ALS 協会愛知支部のホームページにも Word でアッ

プしてあります。これは自由にお使いいただいて結

構です。

79）　これがマニュアルです。

80）　訓練したいなと、私が考えて動きだしたので

すが、ハードルがあって、なかなか動きませんでし

た。まず患者さんと家族が、とても消極的でした。

患者さんは、ご近所に病気の事を言ってないんです。

「病気の事が、ご近所に知られると嫌です」3 人共、

そういう反応なんですね。

　次に、そんな呼吸器が付いている人を訓練に引っ

張りだして、何かあったらどうするの？と言われま

した。ですから、行政に言っても、「ムリですね」と。

自治会の人も、「そんな病気の人、絶対に無理」み

たいで・・。最初は、もうちょっと簡単な人からやっ

ていったらどうですか、そして、だんだん難しくす

る、というような反応でした。ただ、それでは全然

前に進めません。
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81）患者さんには、「僕は、来れないかもしれない

から、近所の人になんとかしてもらって」という話

をしました。けど、そうすると、「ヘルパーが来て

くれるでしょ？」とか、「訪問看護さんが来てくれ

るじゃん」と言うのですが、「よく考えて、みんな

被災者よ」と。その時に、家の周りにいる人しか，

居ないでしょ？　しかも ALS の患者さんは、自分

たちで動けないでしょ？、呼吸器ついているし、ど

うやって移動するんですか？と、話をしているうち

に、患者さん達やご家族も、「そうやなー、たしか

になー」と、だんだん気持ちが変わっていきました。

　あと行政は、前例がないとしてくれません。そん

な危険なことは。そこで、とにかく僕も参加するし、

ドクターが付いてるし、何かあっても大丈夫！だか

ら、やろう！と。

　当初、責任があったらこまるというので、行政が

主催では行う事が出来ませんでした。そこで、私が

代表となって四日市市在宅介護支援者会議という任

意組織を形式的に作り、何かあった時の責任は私が

とる形で行政を説得して突破口を開きました。

　あともう一つ自治会さんですね。これもたいへん

でした。診療終わってから、夜に、自治会長さんと

か、組長さんのところに行って、「災害起こったら、

自助、共助、公助です。公助が来るのって 1 週間

ぐらい来ませんよ」と。最初の少なくとも 3 日ぐ

らいは本当にご近所の自助、共助しか助ける人いま

せんから。最初は渋々なんですけど、まあ話してい

るうちにだんだん、「そうやなー」と傾いていって、

受け入れてもらいました。

82）　やっとここまで来て、やれるかなと思ったら、

もう一つ壁があったんです。行政の壁です。防災訓

練というのは、だいたい市町が担当です。一方、保

健行政、難病行政というのは、県保健所なんです。

そうするとと、じゃあ行政としてどっちが音頭をと

るの？となった時に、市は、「これは難病ですから

ALS は、県の仕事でしょう」と。県の方にいくと、

「いや、避難訓練というのは自治防災ですから市な

んですよ」と。両方が擦り合いして動いてくれない。

困りました。ところが、平成 20 年 4 月、四日市市

の人口が 30 万人を超えて、保健所政令市となって、

県の難病行政が市に降りてきたんです。そうすると

四日市市は、もう逃げられなくなって・・。それ以

後は、非常にスムーズに計画は進みました。

83）ここからあと写真です。訓練の実際の様子です。

住民を集めて ALS の病気の説明をしています。

84）　住民の人にも、ALS という病気を知りません

から、実際こんな病気ですという説明をして、アン

ビュバッグの押し方を練習してもらいます。触った

こともない人にアンビュバッグをいきなり押せと

いっても無理なんです。

85）　そして Y さんです。実際に外へ連れ出して避

難所の学校の体育館まで連れていくところです。写

真でみると何でもない場所に見えますが、紐を付け

て何をしているんだ？と思いませんか？　実は、家

の前が、すごい急坂なんです。だから落ちていくと

いけないので紐で引っ張っています。

86）　これは平成 20 年です。

87）　これが T さんです。ベッドから車椅子へ移乗

しているところです。

88）　N さんです。地域の住民の人と一緒に避難所

へ移動しています。

89）　これが全国初でした。人工呼吸器の患者さん

を連れ出した訓練を、全然知らずにやっちゃいまし

た。

90）　実際に訓練をして判明したことが、いろいろ

あります。予想以上に人が必要です。アンビュバッ

グは、触ってないと絶対に出来ないなと感じました。

いざという時に、突然。バッグを押して下さいは、

無理だと思います。

　あと避難経路の段差が、いっぱいありました。車

椅子を押して行くにしても、こんなところに段差が

あったり、歩道から車道に降りれない箇所がいっぱ

いありました。そういう確認もできました。



－ 59 －

81

82

83

84

85

86

87

88

89

90



－ 60 －

91）　翌年、日本 ALS 協会の愛知支部の総会の時に、

避難訓練のことを発表させて頂きました。取り上げ

てもらったのがこの新聞記事です。

92）その時、「愛知県でも訓練をやりたいね」とい

う話が出て、平成 21 年に愛知県の吉良町で、避難

訓練を初めてしました。残念なことに、愛知県で

は、このあと訓練は行われていません。あともう一

つその時の会議で、出た話題です。「停電になりま

す。だからアンビュバッグは人海戦術で押すしかな

い」と、発表をしたら、その会に来られていた国立

長寿医療研究センターの工学博士の根本先生が、「電

気あったら動きますよね」と。じゃあ、電源を作り

ましょう！という話になりました。

93）　そこで国立長寿医療研究センターの根本先生

と一緒に電源開発しました。ALS の人工呼吸器は、

外出時には、車のシガーソケットを使います。そこ

で、シガーソケットをつけたバッテリーを作りまし

た。

94）　実際に、これでどのぐらい人工呼吸器が稼動

するかとか、実験しましたが、5 〜 6 時間は、駆動

します。シガーソケットついているので、携帯電話

の充電も可能になります。

95）　非常用電源について、朝日新聞に取り上げら

れました。

96）　そして翌年の訓練です。住民から出た意見で

すが、「地震で家の中がグシャグシャになっていた

ら、家の中から車椅子なんか出せへんのとちがう？」

と。じゃあ、家の中から布担架を使って外へ搬送し

ようということになり、2 年目からは、布担架の搬

送の訓練が加わりました。

97）～ 98）　実際に実習でやってみています。

99）100) 実際に今度は N さんを、外に置いた車椅

子まで布担架で搬出するという訓練をしました。
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101）　これ T さんです。同じように家から外まで

は布担架をつかって移動しています。

102）　段差があったという話をしましたが、スラ

イドでは、ここに黄色いスロープがついています。

初年度の平成 20 年の時は、ここは階段だけでした。

階段を上げるのが大変なので、市の防災の担当者が

確認して帰り、翌年の訓練までにスロープをつけて

くれました。

103）　これは患者さん自ら申し出てくれた訓練で

す。体育館に移動したあと、患者さんが「アンビュ

バッグを人形じゃなくて、私でやって」と。「実際

に私、助けてもらわな、私でやっといてもらうのが

1 番慣れるからいいでしょ」と。住民の人みなさん

がアンビューバッグを押しました。

104）　この訓練の様子の新聞記事です。

105）　そして、2011 年 1 月に中越地震の時の西

澤先生と、私と愛知の ALS 協会理事の西尾さんと

電源開発の根本先生で、「難病と在宅ケア」に記事

を寄稿させていただきました。

　この 2011 年 1 月、これ平成 23 年なんですが、

この 3 月 11 日に東日本が起こっています。ですか

らその前に、この記事が出ています。

106）そして、その年の 11 月、これは岐阜県の美

濃で、岐阜県でも初めての避難訓練を行いました。

岐阜県は保健所が頑張っていただいて、これ以降も

毎年訓練をしているというふうに聞いています。

107）～ 110 ）　そして昨年ですが、日本 ALS 協会

で、「もしもの時・・・？」という小冊子を作成し

ました。これは、地震が起こった時に、どういうこ

とを備えないといけないかという、心算をしてもら

うヒントになる冊子です。だから、ああしなさい、

こうしなさいという答えは書いてありません。これ

大丈夫ですか？バッテリーは大丈夫？いざという時

誰が来てくれる？とか・・。とにかく問題提起だけ

です。答えを作るのは自分達です。自分の周りの支

援者と一緒に、みんなで考えて、答えを作ってくだ

さいという問題提起の冊子を ALS 協会と一緒に作

らせていただきました。
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114）　昨年 11 月に、日本 ALS 協会の災害対策委

員の皆様が四日市へ来られました。右奥に立ってお

られるのが西尾さんです。

115）　中央に、日本 ALS 協会の鹿児島県支部の里

中さんが訓練に参加していただいています。

116）　患者さんを家の外へ搬出しています。N さ

んです。

117）　そして、避難所までの移動です。

118）　日本 ALS 協会の前会長の長尾さんも、避難

訓練の見学に徳島から参加されました。右側の呼吸

器が付いている方です。その前に金澤さんもみえま

す。N さんは、中央です。

119）　訓練を通じて得られたものは、患者さんと

ご家族の負担は、非常に大きいのは事実です。ただ、

それ以上にメリットがあると思います。近所の人は、

「何かしてあげないと」と思いつつも、実際に訓練

で体験をしておかないと、いざという時には手も出

せないと思います。

　だから、体験することによって地域住民も自信が

持てますし、あと患者さんと地域とが、繋がったの

が非常に大きいかなと思います。

120）　そして四日市で訓練が継続できている理由

は、当初、ALS 患者さんの訓練で実施したのですが、

やはり住民の中には、「うちのおじいちゃんも麻痺

で寝た切りだけど、うちのおじいちゃんはなんで訓

練してくれないの？」と、ALS の人だけ何故そんな

に特別扱い？という話が出てきました。ですから、

そうじゃなくて、ALS の人が無事に避難できるレベ

ルにまで上げておけば、普通の寝た切りの人、普通

の足腰弱い人の避難支援は、簡単ですよね。だから、

1 番難しい最難関の課題を解いておきましょう。そ

うすると、この地区はどんな人でも対応できますよ

ね、と理解してもらって、訓練を続けています。

　そうすると、「去年も訓練をやったけど、忘れる

といけないので、また今年も訓練をして下さい」と、

毎年地域の人から「今年はいつしてもらえますか？」

と話をもらうほどになっています。

121）　本日は前半で四日市の在宅療養の体制が、1

人の患者さんから増えていったという過程をご紹介

しました。

　ALS の在宅療養を支える 3 つのポイント、往診

してくれるドクターの確保と、医療資源の確保とあ

とレスパイトの確保。この 3 つは非常に重要と考

えています。

122）　そして、あともう一つ、安心して住んでい

ただくためには、何かあった時に、災害時もちゃん

と安全なように対策をとっておくというのが、患者

さんの安心につながっていくと思っています。

　これからも患者さんが「生きてて良かった」と思っ

て頂けるような支援を私は続けていきたいと思って

います。
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鈴鹿医療科学大学保健衛生学部
医療栄養学科准教授
みえ IBD 事務局

　　　中東　真紀

座　長

中井 三智子 氏
講　演

中東 真紀 氏

教
育
講
演



－ 68 －

座　長　

　はじめに中東先生をご紹介させていただきます。管理栄養士でいらっしゃいます。

製薬会社の勤務、医療機関での栄養科長などを経て、4 年前から鈴鹿医療科学大学保

健衛生学部医療栄養学科で管理栄養士たちを育てておられます。研究活動等もされて

います。栄養実践マニュアルや栄養ケアマネージメントなど多数の著作、著書を書い

ておられます。

　潰瘍性大腸炎やクローン病などの炎症性腸疾患の患者さんへの支援ということで平

成 11 年から関わっておられます。平成 16 年にはみえ IBD 患者会を設立され、尽力

されています。現在も事務局を務めており、これまでの 20 年あまりにわたるご支援

を通してのお話ということでいただくことになっています。
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　本日は私が患者会で学んできたことを皆様と一緒

に考えていきたいと思います。

　最初にトイレのお話をします。炎症性腸疾患は腸

に炎症がある疾患ですので、食事もそうですが排泄

がとても大切です。トイレの写真を最初に持ってき

たのは、患者さんが本当に困っているからです。『オ

ストメイト』という言葉をご存じだと思いますが『人

工肛門をつけた方』という意味です。最近では高速

道路のサービスエリアなどに素晴らしいトイレが完

備されています。三重県難病相談支援センターにも

身障者用の新しいトイレが設置されました。炎症性

腸疾患の患者さんは、研究会や料理教室などで集ま

るとき、まずはトイレをチェックします。「この会

場のトイレは合格！ここはちょっとダメ」など。「会

場のトイレは事前にチェック !!」これが 1 番大切な

のです。

　鈴鹿医療科学大学の校舎でも患者会を開催しま

す。大学のトイレはどこも狭くて暗いイメージでし

たが、現在ではきれいに改装されて、とても気持ち

の良いトイレになっています。また、患者さんが利

用できるように「大学トイレマップ」を学生に作っ

てもらいました。研修会の最初に必ず「B 棟の１階

トイレがお勧めです」などとご紹介しています。

　炎症性腸疾患は、消化管に原因不明の炎症が起こ

る病気です。主にクローン病と潰瘍性大腸炎のこと

をさしますが、両疾患は未だ原因が不明で指定難病

に登録されています。

　潰瘍性大腸炎は主に大腸粘膜に潰瘍やびらんなど

の炎症が起きます。原因不明の非特異性の炎症性腸

疾患です。分類については直腸だけに炎症が起きる

直腸炎型、左側大腸炎型、大腸全体に炎症が起きる

全大腸炎型があります。患者さんの症状や治療方法、

鈴鹿医療科学大学保健衛生学部
医療栄養学科准教授
みえ IBD 事務局

「炎症性腸疾患の新しい栄養食事療法について
～料理教室から学ぶこと～

中東　真紀

　教育講演
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栄養療法はそれぞれ違います。症状は下痢や腹痛、

発熱などが主にありますので、症状によっては食べ

られなくなります。それがとても辛いのです。

　この表は 1975 年からのデータですが、潰瘍性大

腸炎の医療受給者証の交付件数は年々増加していま

す。2014 年には 17 万人を越えています。

　潰瘍性大腸炎の発症時の年齢別患者数です。男性

がブルー、女性がピンクです。若年発症が多いです

が高齢でも発症しています。安倍総理大臣は潰瘍性

大腸炎ですが、以前、患者会でご一緒させていただ

いたとき『僕は潰瘍性大腸炎だけれども総理大臣を

務めました。ですから皆さんも何でもできるのです

よ』ということをお話されました。患者さんや家族

が本当に力づけられました。

　クローン病は口から肛門までの全消化管に炎症が

起きる疾患です。小腸型、小腸大腸型、大腸型に分

かれます。クローン病は潰瘍性大腸炎より炎症が深

いです。

　クローン病の医療受給者証交付件数は 2014 年に

は 4 万人を超えました。

　クローン病は若年発症が特徴です。若年での発症

は、家族がとてもびっくりされてパニック状態にな

ることもあります。精神的にまいってしまい、登校

できなくなり引きこもってしまう場合もあります。

そうならないために患者会では、発症初期段階にで

きるだけ早く患者さんや家族とお話して、不安なこ

とを解消できるようケアすることが大切です。

　炎症性腸疾患の発生要因は不明ですが、いろんな

ことが分かってきました。例えば、潰瘍性大腸炎で

は虫垂切除術の既往で発症リスクは低下しますが、

クローン病では発症リスクは増加します。またク

ローン病では過去の喫煙や現在の喫煙による発症の
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リスクは増加しますが、潰瘍性大腸炎では禁煙によ

る発症リスクの増加があります。

　食事と発症率の関係です。クローン病を CD、潰

瘍性大腸炎を UC と記します。発症率を上げる食事

は、精製された砂糖や n-6 系の脂肪酸（植物油）、

ファーストフードなどです。また、発症率を下げる

食事は、果物、野菜、食物繊維（CD のみ）です。

　栄養食事療法の目的は腸に負担をかけないことで

す。寛解期と炎症期をくり返す疾患ですから、寛解

期をできるだけ長く維持できること、それともう 1

つ大事なのは、制限はあるけれど、その中でいかに

食生活を豊かにするかということです。消化が良く

刺激の少ない、おいしい食事の簡単レシピは必需品

です。

　炎症性腸疾患、とくにクローン病では下痢の軽減

や炎症を抑えるために脂肪量や刺激物は制限しま

す。若年者では、唐揚げやグラタン、カレー、ピザ

など脂質量や刺激物が多いものを好む傾向がありま

す。好きな食事を制限することはとても辛いですの

で、調理の工夫が必要です。この写真は「豆腐とブ

ロッコリーの洋風茶碗蒸し」ですが、粉チーズを上

から少し掛けるとグラタン風になります。「ツナと

じゃこおろしの和風パスタ」は、油を使用しないで

作ることができますが、ボリュームたっぷりです。

限られた制限食の中でおいしく食べることは重要な

ポイントです。

　炎症性腸疾患の従来の栄養食事療法の基本は、高

エネルギー、高タンパク、低脂肪、低残渣、乳製品

が禁食、高ビタミン・ミネラルでした。現在では、

いろんな研究成果により栄養食事療法が変化してき

ました。

　新しい栄養食事療法は、個々に合わせた①適正な

高エネルギー量、②たんぱく質はクローンの場合、

食事だけでとるのではなくて、アミノ酸に置き換え

た成分栄養剤をプラスする。潰瘍性大腸炎は高たん

ぱく質、③低脂肪は今まで通りです。④低残渣、こ

れは食物繊維を少なくした食事のことですが、食物

繊維の摂り方が大きく変わりました。⑤乳製品は禁

止食品でしたが、現在は乳糖不耐症（乳糖の消化酵

素が少ない）や乳製品のアレルギーでなければ、摂っ

た方がよいと変わってきました。これを今日のポイ
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ントとしてお話したいと思います。

　潰瘍性大腸炎のこれまでの食事療法は、体重 1㎏

あたり 30 ～ 35 キロカロリーです。50 キロの人で

あれば 30 をかけていただいて、1500 キロカロリー

ということです。（スライドの訂正：誤：エネルギー

（30 ～ 35 ｇ /kg/day）⇒正：エネルギー（30 ～

35kcal/kg/day））

その他は、低脂肪、低刺激、低残渣でした。

　潰瘍性大腸炎の新しい食事療法は、体重 1㎏あた

り 35 ～ 40 キロカロリーです。たんぱく質は体重

１kg あたり 1.2 ～ 1.5 ｇなので、エネルギーもた

んぱく質もしっかり摂りたいです。通常は、成人の

たんぱく質必要量は体重１kg あたり 0.9 ～ 1.0 ｇ

です。低脂肪、低刺激は以前と同じ制限です。低残

渣は症状に応じて制限しますが、寛解期ではシンバ

イオティクスが推奨されています。

　シンバイオティクスとは、お腹の中に善玉菌（プ

ロバイオティクス）と善玉菌のえさ（プレバイオティ

クス）を一緒にいれることです。私たちのお腹の中

には、善玉菌と悪玉菌と日和見菌の３種類が共存し

ています。善玉菌は腸内環境を整えるので、便通を

良くしたり下痢を軽減します。日和見菌は悪玉菌が

増えてくると悪玉菌に変化し、善玉菌が増えてくる

と善玉菌に変化します。お腹の善玉菌を増やして腸

の中のコントロールをすれば、症状が落ち着くとい

うことが分かってきました。

　症状に合わせて食物繊維を上手にとり、腸内環境

のコントロールすることが大切です。

　次に私が経験しました「とうもろこし事件」のお

話です。ある日、患者さんが腸閉塞を起こして救急

車で運ばれて来ました。腸閉塞の原因を調べると、

お祭りの屋台で買った焼きとうもろこしであるとわ

かりました。その焼きとうもろこしが、あまりにも

美味しくて２本完食したそうです。

とうもろこしはとても消化が悪い食品です。ですか

ら、症状にあわせて制限することが必要になります。

患者さんもわかっているのだけど、おいしい誘惑に

は勝てないのです。

　日本人の食物繊維摂取量の推移は、1947 年頃に

は 28 グラムも摂っていたのですが、

年々減少していき、現在では 15 グラム程度になっ
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ています。日本人の食生活が戦後急激に変化したこ

とがわかります。

　潰瘍性大腸炎の食事の注意点は、①寛解期には厳

しい食事制限はしない。②脂肪量は控える。③消化

吸収の良い食事内容にして、水溶性食物繊維を多く

含む食品をたっぷり摂る。④不溶性食物繊維や刺激

物は控えることです。

　クローン病のこれまでの食事療法は、高エネル

ギー、低脂肪、低刺激・低残渣、成分栄養療法です。

　クローン病の新しい食事療法は、①適正エネル

ギー量、②体重１kg あたりたんぱく質 1.2 ～ 1.5

ｇですが、食事では 0.6 ～ 0.8 ｇに抑えます。それ

以外のたんぱく質を成分栄養剤で摂ることです。　

③低脂肪、低刺激、③低残渣ではなく、症状を見な

がらシンバイオティクスを実施します。

　クローン病の食事の注意点は、①寛解期には脂肪

量、刺激物を控える。②狭窄のない場合や大腸型で

は、水溶性の食物繊維を多く含む食品をしっかり摂

る。③狭窄のある場合や適度のたんぱく吸収傷害の

ある場合には、成分栄養剤を併用して低残渣食とす

る。

　1996 年の疫学的調査で、脂肪をたくさん摂るこ

とによってクローン病の発症頻度が上昇していま

す。右は n-6 系の脂肪酸です。

　高たんぱく低脂肪のための成分栄養剤の使い方で

す。この成分栄養剤はたんぱく質を分解したアミノ

酸であり、腸管を安静に保つ働きがあります。また、

成分栄養剤には脂肪が殆ど含まれていませんので、

他の食事で脂質を摂ることができます。お夕飯にお

友達と食べにいきたい日は、朝食と昼食に成分栄養

剤を摂り、夕食で脂質を多めに摂る事ができます。
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　この表は成分栄養剤と食事のスライド方法です。

　潰瘍性大腸炎、クローン病の人は n-3 系の脂肪酸

をお勧めします。魚の脂とエゴマオイル（しそ油）

は腸管の炎症を抑える働きがあることがわかってき

ました。但し n-3 系の脂肪酸は酸化されやすいので、

魚は新鮮なものを選んで、エゴマオイル（しそ油）

は加熱しないで用います。

　このスライドは、みえ IBD 患者会の医療研修会

の様子です。

　また、クローン病歴 30 年の患者さんに来ていた

だき、お話を聞きました。先輩患者さんからの経験

談はとても貴重です。

　これは料理教室の様子です。料理しながら患者さ

ん同士気軽に自由にお話できます。この時は、無か

ん水のラーメンを使りました。かん水が入っている

と消化が悪くなるので、無かん水のものを使いまし

た。リンゴの餃子作りには子供たちも参加して楽し

く料理して情報交換できました。

　患者さんから学び、患者さん同士学ぶ。料理を自

分で作ることを楽しみにすると、いつも間にか素晴

らしい笑顔に出会えます。
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　時にはレストランを貸し切って安心・安全で食べ

られる料理を堪能します。

　みえ IBD の患者会では、医療講演会や交流会、

料理教室などを開催しています。とくに発症初期に

患者さんや家族の方のケアを重視して、みなで一緒

に楽しく料理をして、美味しい食事をしながら交流

できることは、治療にも繋がる効果が期待できると

思います。

　本日は、ありがとうございました。
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沖縄難病相談支援センターアンビシャス　照喜名
　クローン病当事者です。今日はとても、目からう

ろこの最新情報がきけました。クローン病も全国の

栄養士会とかで情報が共有されているのでしょう

か。あと、個人的には食べ方、噛み方なんかも大事

だと、こういうことも入れた方がいいかなとか、あ

と、患者さん同士が出会うってとても重要だと思う

んですか、どのような工夫をされているか教えてく

ださい。

中東　最初のご質問ですが、栄養士会との情報共有

の方法は、栄養関連学会などのセミナーでトピック

スとしてお話をさせていただいております。クロー

ン病・潰瘍性大腸炎の専門病院は少ないですので、

専門の管理栄養士さんも殆どいません。新しい栄養

食事療法がなかなか浸透しないのが現状です。そこ

は私達が努力しないといけないと思っています。

　2 番目のご質問については「よく噛む」というこ

とは本当に大事です。消化もよくなりますので、栄

養食事療法の中にもしっかり明記しておきます。あ

りがとうございます。

　最後のご質問ですが、炎症性腸疾患（難病）と診

断された直後は、皆さん本当に不安です。同じ疾患

の患者さんや家族の方とお話されることは、とても

心強く安心な気持ちになれますので、是非とも交流

して欲しいです。

　私の方法は、まずはお互いの患者さんの承諾を得

て、交流できるような仕組みをつくります。双方が

入院中ですと談話室などを利用して、自由にお話が

できます。年齢や性別にも配慮するとよいと思いま

す。また、患者会としての対応は、患者さんと家族

の方には 24 時間対応をしています。不安な気持ち

になったときに、いつでも電話・メール連絡してい

ただきます。発症初期の患者さんのお母様が、心配

で毎晩お電話を掛けて見えたことがありました。１

時間ほどお話をお聞きしていると、すっと安心され

て 1 ヶ月ほどで落ち着かれました。やはり最初の

アプローチが大切です。

　潰瘍性大腸炎の場合、大腸を全部摘出されますと、

お医者さんは「もう何でも食べていいよ」と言われ

ます。患者さんはお医者さんのことを素直に聞きま

すから、本当に何でも食べてしまいます。術後の状

態は個々に違いますが、半年間ぐらいはまだまだ一

日に 10 回～ 15 回くらいトイレに行きますのでお

尻が痛いのです。また、夜中寝ている間に漏便され

る方も見えます。その場合は夕食にたくさんビール

を飲まない、夕食を遅くに食べないことが大切にな

ります。患者さんの失敗談や経験談は貴重ですので、

患者さん同士の繋がりはとても大切だと思います。

　ご質問ありがとうございました。

質疑応答
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　よく佐賀は就労支援が進んでいる、というふうに

言われるんですけど、実際こうなんだよというよう

なお話ができたらと思います。

　まず佐賀の難病相談センターの説明ですが、佐賀

の鉄道はシンプルで東西に１本走っているだけで

す。佐賀市の真ん中に佐賀駅があり、そこから歩

いて 10 分ほどのところに佐賀の難病相談支援セン

ターはあります。ただ、佐賀の場合、車メインだっ

たりしますので、車を使う方にはちょっと分かりづ

らい部分もあるかと思います。

　佐賀県難病相談支援センターは佐賀県からの指定

管理を認定 NPO 法人佐賀県難病支援ネットワーク

が受けて運営をしております。NPO 法人化は 2003

年 10 月、患者団体からの NPO 化をしています。

その中の、当初からの活動内容に就労支援事業とい

うのも盛り込んでおります。

　佐賀は NPO と行政がよく共働してるよねなんて

いう話もあるのですが、なぜだろうかと思ったので

すが、私の中には残念ながらその答えはありません。

ただ私の経験上、確かによく共働…NPO だったり、

民間と NPO と行政とという共働はよくプロジェク

トとして行われているかなと思います。

　というのが、私もみなさんもそうかもしれません

が、2011 年、震災があったり、私の家族でいうと

手術があったりというちょっとモヤモヤした年でし

た。佐賀の武雄市というところが地元ですが、私自

身まちづくりイベントに参加したり、陸前高田市へ

の震災ボランティアに参加したりしました。そこで

人と地域と繋がらなきゃ何かの時、大変になりそう、

というようなことだったり、陸前高田の消防団の方

のお話とか聞いてて、私自身二十歳ぐらいの時は消

防団をちょっとバカにしたりしてたんですけど、で

も実際頑張ってらっしゃるというようなことも分

かったりというのがありました。

　私自身の話ですが、イベントやボランティアを通

じての人との出会いが次のイベントにつながってき

た、気付きにつながってきたというところから、プ
ロボノ事業というものが佐賀県で行われました。こ

れは佐賀県が 2012 年から開催したもので、その中

に難病支援ネットワークが手をあげて就労支援の資

佐賀県難病相談支援センター
就労支援員

「The Beginning of The Beginning
～難病のある方々の就労支援と一般の方々への周知・啓蒙・PR ～」

福田 亮一郎

　パネル１－１
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料づくりをしました。私は参加者で、どんなボラン

ティアがあるのか分からないという中で参加したの

ですが、手をあげて参加したら、難病の就労支援と

いうことで、そこが初めての難病支援ネットワーク、

難病センターとの出会いでした。

　プロボノって何ぞやというところですが、よくボ

ランティアだと寄付活動だったり、センターのイベ

ントの、今日のような受付のお手伝いというような

単発的なことをよく思いつくと思うのですが、そう

ではなくて、行政の方々であれば、書類作成をやっ

てみたり、ホームページを作ってみたりチラシを

作ってみたりというのを半年ほどかけてやるとい

う、自分の得意なことや経験や知識を使ってボラン

ティア活動をしてみませんかという、ちょっと中長

期的な事業でした。

　そこに参加して資料作成ということなのですが、

インタビューなんかを患者さんに行いました。その

中で、私自身特に難病を持っているわけではないの

ですが、特定疾患当事者ではなくても、何か共感す

る部分がありました。

　それは何かというと、働くことであったり、治り

にくい病気と一緒に歩んでいくこと、というところ

でした。私自身も慢性的な皮膚病を持っているので、

日によって波があります。症状が悪化する、いい時

もある悪い時もある、というようなところにも共感

しましたし、働くことについても悩む時期もありま

したので、そういう共感する部分があって、メンバー

と一緒に資料づくりだけじゃもったいなくない？と

いうような話になって、難病サポーターズクラブと

いうのを発足したのが 2013 年でした。

　その中で社会福祉士の方が発足式でお話されたり

して、社会福祉士ってそういえばうちの妻が独身の

時から毎年記念受検みたいにしてたよねというとこ

ろで、そこで福祉といえば高齢福祉みたいな考え

だったのが、あ、そういうこともやるんだ、という

ふうにちょっとずつ福祉に関する知識が広がってき

た感じです。

　その 2011 年から５年経過して、決して福祉の専

門教育を受けていなかったので、社会福祉士という

のに興味を持って受検資格を得るための通信教育を

受けて、まだ資格は得ておりませんが、縁あって去

年の４月からセンター職員として勤務しております。
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　私自身、今就労支援員として就労相談や、病気

のある方の就労を応援してくれる事業所の登録制

度が県の方でありまして、その外回りだったり、

Facebook ページの広報や告知など行っております。

　これまでの私の経験でいくと、雑誌とかテレビと

かラジオなどのメディアでの仕事の経験もありま

す。そのために聞くことであるとか、伝えるとか翻

訳するみたいな経験が役立っているかなと思ってお

ります。

　こういうメディアの仕事っていうのは、言葉を

使ってきましたので、言葉からくるイメージという

のを大事にしたいなと考えております。特に難病と

か障がい、人権、差別も大事なキーワードなんです

けれども、大事なキーワードだからゆえに、人によっ

て受けるイメージがすごく変わってくる部分もある

かと考えます。私自身が先ほどのボランティア事業

で、どんなことをするのか分からなくて難病の就労

支援と聞いた時に、ちょっと重いなと感じたのは事

実です。そういう意味で一般の方が受けるイメージ

というのは本当に様々だということ。私自身がそ

うだったように、大事なことだからこそ気をつけな

きゃいけないなと思っております。

　専門用語をなるべく少なくするとか、中学生にも

理解できるように噛みくだくといったところにも注

意しています。例えば医療福祉業界で、その人同士

だったら分かることでも、当事者や家族の方は専門

用語で説明されてもチンプンカンプンだったりとい

うこともあるかと思いますし、さきほど翻訳の経験

といいましたが、例えば翻訳は日本語を英語に翻訳

するという意味ではなくて、噛み砕くとか例え話を

するとか言い換えるというような意味での翻訳とい

う作業も必要かなと思っております。

　佐賀県内での取り組みですが、難病患者就労支援

事業所等の登録制度という正式名称で、先月末現在

でいくと、まだ佐賀県内で 92 の事業所にご協力い

ただいている状況です。熊本でも昨年スタートした

という話も聞いています。

　ハローワークと協力して難病患者就職サポーター

相談会というのをやっています。

　ただやみくもに訪問しても事業所の登録につなが

らないということもあって、私自身 2011 年からい

ろんなところに参加して、医療福祉系の集まりじゃ

ないところにも参加しようと思っています。

　その 1 つが地元の大学で行われたワークショッ

プですが、これは異業種交流会の、飲んだり食べた

りがないバージョン、真面目な異業種交流会みたい
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な感じで、そこでこういった感じでチームを組んで

話しあって、その中でも、センターとかっていうこ

とを存在すら知らなかった。そもそも病気のある人

を雇用してどんなメリットがあるの？みたいな素朴

な意見もありました。

　企業の経営者の方にどうしたら知ってもらえるだ

ろうというような動画を作るというところでインタ

ビューすると、「有名な講師による講演会よりも病

気や障害のある方の雇用は何倍も効果がある社員教

育だよ」というお話も聞いたりとか、プロタイプ試

作の動画を作ったりしました。

　厚生労働省や佐賀市での福祉、というと縦割りで

いろいろ制度があるかと思うのですが横につながる

事業が進んでいるかなと感じております。

　まだまだつづくのですが、相談機関だからこそで

きることというところは、その人の強みを見つけて

今後どうしていきたいのかを考えて、からまった糸

をほぐして、みつけて、つなげるということかなと

感じております。

座長　3 月に佐賀で就労移行セミナーをやるのです

が、とても素晴らしい会議になったと・・その時に

佐賀がとても進んでいるなと思ったのですが、佐賀

でどういう取り組みをされているのか直接お聞きに

なってください。
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「難病の患者に対する医療等に関する法律」により、

難病患者の社会参加の充実に向けた施策の重要性が

示され、難病患者を取り巻く環境は変化してきてい

ます。奈良難病連は、就労関係の取り組みをはじめ

８年目を迎えています。この間、奈良労働局、障害

者サポートセンター、奈良障害者就業センター、5

つの障害者就業生活支援センター、奈良県難病相談

支援センター、奈良難病連で構成する奈良県難病患

者就労支援関係機関連絡協議会を基盤に活動してま

いりました。

　主な活動については、スライドを参照していただ

きたいと思います。難病患者に対する意識調査をも

とに、それぞれの取り組みを深めて年度ごとに今

やってきたという状況です。

　平成 27 年度は医療機関と難病就労関係機関等が

より緊密に連携するための必要な課題というものを

抽出するために、難病指定医に対し、難病患者の疾

病管理と就労の両立のための支援の実態を調査いた

しました。

　調査方法は、対象は、奈良県ホームページに掲

載されている難病指定医 1504 人のうち、難病拠点

病院他４病院から 50 人、それ以外の医療機関から

150 人の計 200 人を無作為抽出しました。方法は、

郵送で無記名自記式質問紙法としました。調査期間

は、平成 28 年 2 月 6 日から 2 月 28 日まで。調査

内容は、①基本情報②患者の仕事に関する情報③就

労相談に関するもの④就労関係機関の周知度としま

した。

　回収率は 48.5％でした。

　難病指定医の勤務形態は、勤務医が 75％、開業

医が 25％でした。

特定非営利活動法人奈良難病連

奈良県難病相談支援センター

「奈良県難病指定医の就労支援に関する調査からみえた課題」

○小川みどり・尾関登喜夫

石橋志帆・東晃代・白井謙一・今西浩美

　パネル１－ 2
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　経験年数は、10 年未満が 8％、10 ～ 20 年未満

が 23 ％、20 ～ 30 年 未 満 が 36 ％、30 年 以 上 が

33％でした。診療科は、内科系 45％，神経内科 6％、

脳外科 3％，整形外科 14％，外科 6％、小児科 7％、

泌尿器科 5％、眼科 5％というふうに診療科も多岐

に渡っておりました。指定医がもっている担当患者

数は、50 人未満の方が 92％でした。

　患者が仕事についての情報について、患者の仕事

を知っていると答えた指定医は 63％でした。

　仕事の情報として必要な情報についての質問は、

仕事内容は 90％、通勤距離と方法は 52％、休職可

能期間を知っているが 41％手したが、職場の名称

を知っている指定医は 18％でした。

　就労相談の有無については、就労相談をうけたこ

とがあると答えたものは 32％にとどまりました。

　患者が就労するために必要なことについては患者

側の病状をコントロール 80％、就労の意志 73％、

雇用主側の病気の理解 80％､ 職場上司の理解 70％

でした｡ しかし、患者・家族から依頼されての事業

主への病状説明ありは 5％にとどまりました。

　休職相談を受けたことがあるかについてはある

30％、ない 68％でした。
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　休職の診断の作成については、はい 68％、いい

え 21％でした。

　現在の仕事が困難になった時の説明は、職場で

可能な仕事の内容を検討する 61％、休職を勧める

16％、停職を勧める 10％でした。

　復職相談次の内容は、病気の情報提供 71％、復

職課題の共有 50％、病院内の相談窓口への紹介が

27％、就労窓口への紹介が 10％、職場への説明が

16％、就労関係機関への情報提供が 16％でした。

　事業主への個人情報の、何を伝えるかについては、

病名 51％、病状 62％、治療内容 47％、薬の副作

用は 15％、日常生活の留意点が 33％、その中でも、

就労上の留意点が 61％でした。

　就労関係機関の周知度を伺ったところ、知ってい

る就労機関を複数回答で聞きましたところ、ﾊﾛｰﾜｰｸ

40％、障害者就業・生活支援ｾﾝﾀｰ 20％、難病相談

支援センター 20％、障害者職業センター 19％、全

く知らないと答えた先生が 47％になっています。

　就労関係機関に個人情報の何を伝えるかについて

は、病名 53％、病状 56％、治療内容 47％、薬の

副作用が 13％、日常生活の留意点 26％、就労上の

留意点 47％という結果でした。
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　分析から、7 割の医師が休職診断の作成経緯があ

るにもかかわらず、就労相談、休職相談を受けたと

答えた方は 3 割でした。仕事の情報として必要な

ことは、仕事内容 9 割、通勤距離・方法 5 割との

回答でした。また就労のために必要なこととして、

病状のコントロール、就労への意志、雇用主や職場

上司への理解が 7 ～ 8 割と高い値を示しました。

　復職時病院の情報提供は 7 割、課題の共有は 5

割というかたちになりましたが、具体的な就労に関

する窓口への紹介や職場への説明は 1 割にとどま

りました。

　事業主、就労関係機関への個人情報として、病状、

病名、治療内容、就労上の留意点などが必要と回答

していマスか、実際には事業主へ病状説明はほとん

どされていないということが分かりました。

　また、就労関係機関の周知度があまりにも低いと

いう結果になりました。

　これらの結果から、患者・家族は、医師から就労

について聞かれるのを待つだけではなく、休職診断

の作成時に具体的な生活や就労に関する相談の支援

を求めていくことが必要です。患者みずからが、進

んで医師に相談することで、医師の就労にかんする

関心も高まると思います。

　また、就労関係機関の周知については、難病相談

支援センターをはじめ、充分でない現状が明らかに

なりました。患者の就労支援を通じて、医師との接

点を積極的にもち、就労関係機関の役割を理解し、

知ってもらうことが必要です。これはガン患者の就

労関係においても共通することであると思います。

難病指定医に就労支援の理解を深めてもらうことが

必要です。

　その 1 つとして、研修会等で就労関係機関等の

ちらしを配ったり、より啓発する方法について模索

する必要があります。

　医師へ、就労関係機関を周知することにより、就

労継続が困難な人に対し、診断書を作成する時だけ

でなく、相談をうながすことができ、就労支援の関

係拡大につながると思います。
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　今後も難病相談支援センターを含めた関係機関と

連携しながら患者に寄り添った就労支援をしていき

たいと思います。

座長　佐賀で 3 週間前にやったセミナーでも医師

がもう少し就労移行に関心をもってくれないですか

ねみたいなお話があって私自身医師なので、30 年

神経内科医をやっていますので、糸山先生と二人並

んでうつむいていたんですが、双方、医者が知らな

いだけでなく、患者さんの側からも先生に、忙しい

からこんなことを聞いちゃいけないと思ってとおっ

しゃってたのですが、双方に働きかけないとすすま

ないし、事例をつうじないとどうしてもお互いに理

解が進まないと思います。どうぞ積極的に働きかけ

てください。
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　愛知県から来ました。

　私達ファブリー NEXT は、ファブリー病、ライ

ソゾーム病の患者の声を活かす場作りというタイト

ルで、活動の紹介をさせていただきます。

　ファブリー NEXT は、ファブリー病を含むライ

ソゾーム病などの希少疾患の患者・家族を支援する

ために設立した患者支援団体です。活動の目的は、

情報交換と交流そして疾患啓発です。右側の写真は

私達の団体の役員で、左はマスコットの F くん。ファ

ブリー病の F の形をしているのがわかりますか。

　ライソゾーム病は先天性代謝異常症に含まれま

す。ライソゾームにはファブリーの他にクラッベ病、

ポンペ病、ダノン病など 30 以上の疾患が含まれて

います。

　ファブリー病の症状は、全身にいろいろ出てきま

す。たとえば、小さいうちは手足の痛みや汗をかか

ないという症状がでます。体温が上がると痛みが増

すので、お風呂に入るのが嫌だというお子さんがい

たり、汗をかかないので運動するとすぐにバテちゃ

うというお子さんもいます。進行性の疾患で、年を

とってくると、図の右側にあるように、脳血管障害、

心機能障害、腎機能障害になることもあります。そ

の他、耳や目にも症状がでてきます。

　これは私が点滴をしている様子です。ファブリー

病は生まれつき酵素が作られなかったり働きが悪

かったりする病気なので、その足りない酵素を外か

ら人工的に作ったものを入れるという治療で、酵素

補充療法といいます。これは手から点滴をしていま

すが、現在私は右胸にポートを作ってもらいそこか

ら点滴をしています。今、日本で使えるファブリー

患者支援団体 FabryNEXT

「ファブリー病 ・ライソゾーム病の患者の声を活かす場づくり」
石原 八重子

　パネル１－ 3 
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病の酵素製剤は 2 つあります。治験なども行われ、

新しい治療法の研究開発も進んでいます。

　さきほど症状がいろいろあるとお話しましたが、

それぞれの症状に応じて対症療法も行われます。た

とえば、手足の痛みには一般の痛み止めは効きませ

んが、なぜかてんかんの薬が効きます。テグレトー

ルという薬を飲む患者さんが多いです。これがよく

効きます。

　診断は、いくつかある症状から考えて、「この方

はファブリー病じゃないか」と疑うことさえできれ

ば、わずかな血液で確定診断をすることができます。

血液検査で酵素活性を調べます。男性の場合はこの

酵素活性だけで診断がつきますが、女性の場合は正

常に数値が出ることがあり、遺伝子検査をする方も

います。症状が出てから診断がつくまでに時間がか

かる患者さんが結構いるので、医療者の方にちょっ

と疑ってもらって検査をしてもらえると、治療へと

結びつきます。「もしかして」と疑ってもらうのは

とても大切なことです。

　ファブリー病の遺伝形式は、x 連鎖性劣性遺伝で

す。一般にこの遺伝の形式では、女性は保因者に

なって症状がでないと言われているのですが、ファ

ブリー病の場合は女性も症状の出る方が多くいま

す。この図はある患者さんの家系図です。○で囲っ

ているのが今酵素補充療法の治療を受けている患者

さんです。□が男性、○が女性です。○で囲ってい

る人が 8 人いる中、女性が 5 人なので結構多いです。

矢印が指し示している人が最初に見つかった発端者

です。一人患者が見つかると、家系内に何人も見つ

かるということがあります。

　さて、今日のタイトルの場作りですが、3 つ事例

を紹介します。

　まず最初は、医療機関から患者さんへの対応に苦

慮しているという相談の事例です。ファブリー病の

診断がついたけれど、患者さんが治療を拒んでいる、

というお話でした。でも、私達から「治療した方が

いいよ」とは言えませんので、交流会を開催して参

加してもらってはどうでしょうと、その病院に提案

しました。上段の写真 2 枚が当日の様子です。　

最初にドクターから講演があり、そのあとみなさん

で 3 つのグループにわかれて話し合いをしました。

　交流会後、同席の医師から「患者さんがこんなに

色々な意見を持っているとは思わなかった」と言わ

れました。患者さん同士でも他の人の意見は参考に

なりますし、お医者さんも、患者さんが普段何を考

えているかを少ない人数で話すことで気づきがあっ

たのではないかと思います。

　実際に治療を拒んでいた患者さんへの直接的な働

きかけにはならなかったのですが、交流会を継続し

ていくことで、問題解決の糸口になるのではないか

と考えています。

　この病院では、2 回目の交流会をクリスマスイブ

で 3 連休の真ん中という日に開催しました。写真

左下は、その日に集まった面々です。
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　2 つ目の事例は、患者数が少ない地域での交流会。

これは長野県で開催させていただきました。難病相

談支援センターの職員の方が会場探しなど、とても

協力してくださいました。患者だけでなく、医師や

病院職員の方が集まって話し合いをしました。この

時に、参加した方が全員同じように発言できるよう

に、模造紙と付箋を使って話をするというやり方を

とりました。右上の写真です。

　参加者のみなさんが上下関係なく話をすること

で、どなたも同じように発言ができ、普段診察室で

はなかなか言えないことが話せました。患者数が少

ない地域でも、患者以外の関心をもっている方が参

加することで交流会が開催できるという事例です。

　下の写真は、鳥取、岡山、仙台で開催した交流会

の様子です。右下は徳島難病支援ネットワークの主

催で医療講演会を開催していただいたものです。こ

のように、患者数が少ない地域でも、地元の方のご

協力で交流会をすることができました。

　3 つ目は、疾患啓発と地域連携を目的とした交流

会です。落語家さんを招いて落語会をしながら、患

者さんには体験談を話してもらいました。ファブ

リー病がどんな病気か、どんな生活をしているか、

困ったことは何か、ということを話してもらいます。

すると、疾患啓発にもなります。右上の写真が会場

の喫茶店です。名古屋の栄のど真ん中の賑やかな場

所で、通りすがりの方も気軽に寄っていただけます。

そうすると、一般の方に向けても疾患啓発ができます。

　同じような交流会を九州でもやりまして、難病相

談支援センターの職員の方や他の患者会の方にも舞

台設定など準備の段階から手伝っていただきまし

た。写真の上段が九州での様子です。下の写真は、

製薬工場の見学をした時のものです。

　「患者の声を活かす場作り」と言うことで、3 つ

の事例を紹介しました。ひとつ皆さんにお聞きした

いことがあります。私達は試行錯誤しながらやって

いますが、「患者の声を活かす場」をどうやって作っ

たらよいのでしょうか。何かいいアイデアやご意見

がありましたらぜひ教えてください。
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座長　患者の声を活かす場を作るにはどうしたらよ

いでしょうかということですが。

　難病って、横断的に疾患ごとじゃなくて大きく大

同団結されたことで大きく進んだところもあるか

と。その一方で 1 つの疾患で深く繋がろうという

姿勢もあって、それは両方あってうまく進むとお考

えですか。　

石原　私が最初に難病と分かった時に、難病相談支

援センターは愛知県にもありますが、そこへ相談に

行きませんでした。それは、一覧表に「ファブリー

病」と病名はありますが、ファブリー病についての

行事がなかったので、ファブリー病のことをご存知

ないのだろうと勝手に思ってしまったのです。だか

ら、病名が表に出るというのはひとつ必要なのかな

と私は思っています。

座長　ありがとうございました。

質疑応答
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難病 NET.RDing 福岡

「難病相談支援センターとの連携で実施した 
 カフェ形式のピアサポートの報告と新たな相談形態について」

永松　勝利

　パネル１－ 4 

　本日は貴重な時間を頂戴し、福岡での活動につい

て報告させていただきます。

　私たちは、難病 NET.RDing 福岡と言う難病当事

者と支援者の 5 人グループで、とんこつラーメン

と道路陥没の町博多から参りました。目的や活動内

容については資料をご覧いただき、ここでは決して

怪しい団体ではないという認識を持っていただけた

ら幸いです。

　私は福岡での活動に加えて、再発性多発軟骨炎と

言う疾患の、患者会の代表を務めており、多くの患

者さんと接する機会がございますが、患者を取り巻

く環境や心理が変化していると感じています。

　ネットや SNS の普及により、情報が容易に手に

入るようになり、患者同士の交流も距離や

時間を越えて可能となりました。

　しかし直接会うとなると、患者数が少ない疾患

は特に地方においては困難なままで、ネットや SNS

の普及が進むほど、より強く孤独を感じていると思

います。

　また患者会の高齢化に伴い、患者のニーズに対す

る対応が狭まったと感じています。

　指定難病の拡大により相談項目も増加し、かと

いって患者会のような団体には、わずらわしさを感

じて関りを避け、患者会の高齢化の原因の一つにも

なっていると思います。

　講演会は福岡でも多く開催されますが、大勢の前

で相談内容を口にするのは容易ではなく、またその

ような場での深い交流は生まれにくく、同じ立場の

生の声を、より聴きたいと望んでいます。

　福岡県では、地理的に資料にあるような課題があ
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り、特に希少疾患患者の交流が困難な状況にありま

す。

　その様な中福岡においてもセンター主催のピアサ

ポーター養成研修が実施され、現在まで 35 名のピ

アサポーターが誕生し、各患者会やセンター主催の

相談会で活躍をしています。

　今このような中でどのような相談の形態が望まれ

ているのか、私たちは模索を致しました。

　曜日やアクセス、患者の立場はもちろんですが、

相談の対応をする側の幅広さや、何より患者の心理

的ハードルを低く設定し、気軽に立ち寄れる環境が

必要ではないかと感じていました。

　実は昨年 2 月にこのような課題を克服するため

に、北九州市では IBD 友の会とベーチェット友の

会にて難病カフェを行いました。試験的な開催です

ので、対象を腸疾患患者に絞りましたが、大変好評

で、私たちも参加を致しましたので、大いに参考に

させて頂きました。

　今感じる課題を克服するには、カフェのような緩

い雰囲気の場の提供が一案ではと感じ、私たちもカ

フェ形式での相談や交流に向けて動き出しました。

第 1 回目を 5 月 21 日土曜日に行うことに決め、ま

ずは広報を行いました。会場のキャパを越える参加

を避けるため、広報の方法をネットと SNS に絞り、

紙媒体のチラシを配布することは致しませんでし

た。

　しかしセンターの相談を希望の場合は、より成果

を出せるように、事前に申し込みをするように致し

ました。
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　会場は、会議室や研修室ではなく、収容人数が約

20 人程度の本格的なレンタルカフェを活用し、来

場者が気軽に話せる雰囲気を演出いたしました。

　また、カフェであれば一人で本を読むだけでもご

く自然で、本やパンフレットを自由に閲覧できるよ

うに準備をしました。

　アクセスは、福岡の中心地である天神の大通り沿

いで、障がい者福祉センターのすぐそばで、当事者

が行きなれている場所を使用しました。

　カフェですので、飲み物と食事が必要ですが、私

たちのメンバーは大変芸達者で、カフェ勤務の経験

者やスイーツ作りが趣味と言うものがおり、準備段

階で相当盛り上がりました。スイーツは腸疾患の方

でも安心な材料を使用しましたが、参加者はおしゃ

べりを重視致しますので、2 回目の開催時は、ごく

簡単なものを準備いたしました。

　スタッフはホールや運搬を中心にボランティアを

募って、6 名の方に来ていただきました。

　役割分担を細分化し、来店者に対応の不備がない

か、全体を管理する監督係を一人置きました。

　当日の対応ですが、「いらっしゃいませ～」と笑

顔で対応し、お席までの案内のあと、メニューを渡

して注文を頂きます。ここでいうメニューは相談内

容のことで、病気のこと、生活のこと、制度や仕事

のこと、その他雑談など 4 メニューからオーダー

を頂きます。

　これが 1 回目のメニュー表で
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　こちらが２回目のメニュー表です。大変おしゃれ

でメルヘンチックです。これを各テーブルに置いて、

注文を頂きます。

　対応の方法は、頂いたオーダーに合った相談員を

呼び、お話を致します。時間は 30 分を目安に、1

対１の対応から、他の来店者にも共有できる内容で

あれば、数人での交流に膨れることもありました。

センターの相談は、プライベートの確保をするため

に、仕切りを設けておりました。

　以上の内容で第 1 回目を 5 月に、第 2 回目を 10

月に実施し、参加者はそれぞれ 33 名、22 名と大

変賑わいました。これはアンケートを頂いた人数で

すので、実際はどちらも 40 名ほどの人数でした。

　来店者の年齢は 30 代が多く、7 割以上が当事者

で、家族も加えると 8 割が患者家族となります。

男女差は無く、男性も多く参加したことは、今まで

行った交流会では見なかった成果と感じます。また

参加者ほとんどが患者会に未加入で、お一人での参

加がほとんどだったことが大きな特徴だと感じま

す。

　周知は、ネットと SNS がほとんどで、来店の目

的は難病カフェに対する物珍しさが多かったと感じ

ています。

　自由記述は資料に書いてある通りですが、「雰囲

気」「気軽」「交流」がキーワードと感じ、緊張のな

い中での相談と交流が出来、多くの喜びの声を頂き



－ 95 －

ました。

　最後にカフェ開催からの考察ですが、来店者視点

で言いますと、心理的ハードルを低くしたことがい

い結果を生んだと感じます。また疾患を越えた交流

で患者の視野が広がり、日頃口に出せない思いを吐

き出せたとの声もありました。

　加えて孤独感や引きこもった環境の打開の機会に

もなったと感じます。

　開催者側の視点では、一度やってみたかったカ

フェの店員を経験できたことで、楽しかった上、相

談と言う重圧が軽減できたと感じます。

　また言葉も普段通りで、より本音を語り合え、多

くの気づきがありました。何より、センター相談員

や難病患者就職サポーターの参加により、一過性で

はなく継続した対応が可能となり、患者家族とセン

ターの距離を縮める効果がございました。

　課題もあり、やはり経済的な負担が一番に挙げら

れますが、2 回目開催の会場費は、センターにご負

担いただいたことを必ず言うようにと、センター長

の吉良先生から重々言われておりますのでお伝えい

たします。

　今年も春と秋にカフェ実施の予定で、その他テー

マを設けての交流会を予定しています。また北九州

市では、患者会と行政で「北九州市難病支援研究会」

が発足し、私もメンバーの一人ですが、昨年 10 月

に 2 回目のカフェを開催し、来週 25 日には 3 回目

のカフェの開催を致します。

　そこにピアサポーターとセンター相談員に加え、

薬剤師と行政書士が相談にあたり、より重厚な相談

体制をとるようにしています。

　また、行政が加わることで、患者の課題を肌で感

じて、相談内容が支援や対策に直結し、必要な情報

を市運営の facebook にて発信が出来る効果が生ま

れています。
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男性　カフェ形式のピアサポートということで非

常に貴重な取り組みをご紹介ありがとうございま

した。一点聞き逃してしまったので、教えてくだ

さい。広報についてある意味で紙媒体じゃなくて、

Facebook やホームページで広報したという理由の

ところをもう一度教えてください。

永松　本格的なカフェの会場が、キャパが 20 名、

それでも頑張っても 26 名が一杯だったんです。い

ろんなところに広報もしたかったんですけども、第

1 回目は特に何人くるか分からないということで、

これが例えば、過去に交流会をやった時には、100

名をこえたことがあったんですね。そのメンバーが

来ても対応ができませんので、ならば、ちょっと対

象を若い方に絞ってみようかということで、今回は

SNS と NET の方だけでさせていただきました。こ

られた時は 33 名から 40 名ですので、ちょうど良

かったかなとかんじております。

座長　経済的な問題とおっしゃってましたけど会場

費とかだけじゃなくて、専門職が来ますよね。ボラ

ンティアで来てるんですか、それとも・・

永松　ボランティアです。

座長　そのための業務にはならない？

永松　北九州の取り組みに関しては助成金をいただ

いております。そこからでてます。福岡は私達のグ

ループの方では当日協力費ということで、箱をおい

ています。相談が 8 割、2 割はそこの箱にお金を入

れていただくということに力をいれております。そ

れでなんとかなっています。

座長　ありがとうございました。

質疑応答

　まとめですが、

　既存の相談体制では、当事者のニーズに対応でき

ないケースが増え気軽に相談が出来るカフェスタイ

ルは新たな相談と交流の形態であると言えます。

　また疾患を越えての交流の場を設けることは、患

者の視野が広がり、自己管理に良い効果をもたらす

と期待が出来ます。

　センターや各専門家の参加で継続した対応が可能

でさらに行政の参加によって具体的な支援につなが

ることが出来ると感じます。

　今後も福岡では、このような活動のネットワークを広げ

て、より患者の声を形に出来るように頑張って参ります。
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北海道難病連
北海道脊柱靱帯骨化症友の会

「医療過疎地における家庭でできるリハビリキャラバン
～北海道内 12 カ所をめぐって～」

増田　靖子

　パネル 2 － 1 

　2 年前にセンター研究会でこのリハビリキャラバ

ンの報告をさせていただきましたが、本日は 2014

年 2015 年 2016 年に渡って 3 年間のリハビリキャ

ラバンを継続させていただきました、その結果を報

告させていただきます。

　北海道は本当に広いです。私今日は名古屋空港に

ついて高速船に載ってここへ来たのですが、なんと

日本は広いなと、海の上を船で来て、ここにつくん

だと思ってちょっとびっくりしました。交通便がい

いんだろうなと思いながらも来ました。

　医療過疎地の多いところですので、お医者さんも

偏っています。

　脊柱靱帯骨化症、頸椎、胸椎、腰椎、 連続型の骨

化症です。最近はテレビでいろいろとこの病気につ

いても取り上げられていますが、野球選手でいえば

ソフトバンクの大隣投手、1 番近くてヤクルトの徳

山投手もこの病気だと聞いています。

　脊髄に余分な骨がどんどんできてくる、そして圧

迫していく病気です。痛み、しびれを伴います。

　私も患者会も北海道難病連に加盟していますの
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で、私も含めて相談のブースを設けさせていただき、

難病連の相談室含めて私の疾患についても沢山の相

談が毎日のように電話が入ります。時には遠くから

も来所相談も沢山受けている中で、この病気はお薬

もありません。私達今までリハビリについてずっと

語ってきたのですが、とにかくリハビリを重ねて病

態維持をしましょうというところをずっと患者会で

活動してきました。その中で遠く、本当に医療過疎

地などで病院にリハビリの先生がいないというとこ

ろも相談を受けています。どのようなリハビリをし

たらいいのかという、とにかく沢山の相談と、近く

にリハビリの先生がいませんという相談を沢山受け

た中で、私達、私が通っている病院でその話をリハ

ビリの PT の先生にお話をしました。その結果、じゃ

あ私たちが行こうかというところで、なんとか自

宅、お家の中で簡単にできるリハビリをみんなで教

えにいこうじゃないかとスタートしたのが 2014 年

です。

　 第 1 回 目

は釧路に行か

せていただき

ました。釧路

も本当に専門

のリハビリの

先生がなかな

かいらっしゃらない。後縦靱帯骨化症を分かってい

る先生はおられないということで、第 1 回目は釧

路でした。

　 第 2 回 目

は網走・遠軽。

つ い 1 週 間

前にまた網走

に行ってきた

のですが、JR

で 片 道 5 時

間半でした。この 5 時間半の中で、オホーツクと

いう列車ですが、なんと車内販売もなくて、5 時間

半ひたすら狭い席でずっと座っているわけです。私

は札幌にいますが、5 時間半というところが強烈に

この時に印象に浮かびました。

　 第 3 回 は

室蘭でした。

室蘭はお声が

かりました。

室蘭はシャッ

タ ー 街 が 多

く、街の中は

本当に人口も減って過疎化していて、どうしても来

て欲しいという声がかかりましたので、行ってきま

した。

　4 回目千歳

です。千歳は

近いじゃない

かといわれま

すが、ここも

札幌まで出て

こられないと

いうところで行かせていただきました。

　5 回目は釧

路 に リ ピ ー

ターのお声が

かかり、行き

ました。

　6 回目網走

も再度また来

て欲しいとい

うことで行き

ました。

　7 回目はせ

た な・ 長 万

部。函館の方

です。ここも

本当に大変な

状況、それか

ら専門医がい

ないというところでお声がかかりました。
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　このへんか

らはリクエス

トがさらに一

杯 あ っ た の

で、 第 8 回

滝川へ行きま

した。

　9 回、稚内

も 行 き ま し

た。稚内も非

常に遠くて列

車の旅は不可

能だというこ

とで、私も含

めて断念して、プロペラ機、飛行機で移動させてい

ただきました。この果てまで行くとなると、住む世

界も私達も違っていて、非常に過疎化というところ

をかんじてきました。

　10 回、 留

萌です。

　11 回 の 本

別ですが、帯

広の奥の方、

十勝です。被

害のあった富

良野の近くで

す。

　12 回、 ど

ういうわけか

滝川から声が

かかりまた行

きました。

　3 年 12 回回りました。

　本別町から全

面 協 力 い た だ

き、 本 別 町 の

役場職員にほと

んど来ていただ

き、 モ デ ル に

なっていただい

ているのは本別

町の町長さんで

す。町民と一緒

にこのリハビリ

をみんなでやり

たいということ

で参加していただきました。

　たくさん新聞にも載りました。

　一緒に 3 年間、私のリハビリの先生は 3 代目な

のですが、この先生からのコメントです。

　移動距離が長く、患者さんの通院の困難さを痛感

しました。

　医療過疎地では普段の受診も大変なため、参加者

から切実な質問を多く受けた。改めて学習会を行う

ことの重要性を再確認した。

　参加者の中には患者会自体も知らないという方も
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いたので、学習会が患者さんの孤立化予防の手助け

になるのではないかという言葉をいただきました。

　12 回、のべ 400 人ほどの参加でした。町ぐるみ

の協力もあったり、役場職員の大きな支援もありま

した。

　2 年目以降からは脊柱靱帯骨化症友の会以外の会

員さんにもお声をかけました。大きな枠を越えてみ

んなで何かしようということで、たくさんのお声を

かけさせていただきました。リハビリのパンフ、リ

ハビリのカレンダー、リハビリ帳を 3 年間で作成

させていただきました。

　今後、沢山の課題が残りましたが、1 番に、ネッ

トワークの構築の重要性を、一緒に歩いていて先生、

勉強の皆さんと共に意見交換会を何度もさせていた

だく中で実感していました。

　1 番お声が大きかったのは、保健所さんでした。

この事業を続けて欲しいということも聞きました。

今年 2017 年度も、北海道難病連加盟団体 31 あり

ますし地域支部 20 支部あります。そこと一緒に取

り組んでいきたいと思います。いろんなことを進め

させていただく中で、ネットワークの構築を強くか

んじました。
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表皮水疱症友の会 DebraJapan
北海道難病連

「全国交流会の開催効果と課題」

宮本　恵子

　パネル 2 － 2

　表皮水疱症という希少疾患の患者会の代表をして

います。今年たった 1 人ではじめてから 10 年経ち

ました。10 年経ったということで、これまでどう

いうふうにして 10 年続けられたかということも含

めて、全国交流会のあり方について皆様にお伝えし

たいと思います。

　表皮水疱症は昭和 62 年から特定疾患で今回も難

病指定されましたが、皮膚結合組織の分野の中でも

とくに数が少なく、厚生労働省の希少難治性皮膚疾

患研究班にも入っている４疾患のうちの一つです。

　表皮水疱症は、およそ全国で患者数約千人。この

千人というのは重症患者の数になります。専門医は

本当に数少ないです。今うちの患者会で医療のアド

バイザーである諸先生方が協力してくれています

が、実際に動いてくれる先生は本当に数少ないのが

現状です。

　全国各地に患者さんはいます。ただ人口の確率か

らいうと、10 万人に 1 人ということなので、当然

人口の多い主要都市に会員の患者さんが集まってい

ます。今現在うちの患者会の会員数でいうと、159

家族 184 名です。

　毎年入会してくれる患者家族はいるのですが、最

近数がそんなに増えていないのが現状ですが、毎年

必ず、今年もすでに赤ちゃんが全国各地で何人か生

まれています。
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　表皮水疱症って実際何だろうということで、簡単

に説明します。

　通常、皮膚の組織は、表皮、真皮、脂肪と 3 層

に分かれていて、これらを頑丈につなぐ蛋白遺伝子

があります。これを皆さんは持っているので、多少

たたいてもころんでも皮膚が簡単に剥けることはな

いですね。この蛋白遺伝子が生まれつき欠損してい

るのが表皮水疱症です。この蛋白遺伝子の欠損して

いる種類によって、病型も症状もかわってくるので

すが、基本的に蛋白遺伝子がないことから、服や靴

がこすれたり、ちょっと叩かれたり、引っぱられた

りすることで簡単に皮膚が剥けてしまうという遺伝

性の難病です。

　もっとも特徴的な症状としては水疱ができます。

この水疱は、やけどの患者さんにも水疱はできるの

ですが、そういう普通の方の水疱と違って、私達の

場合、皮膚と皮膚をつなぎとめる蛋白遺伝子がない

ために、水疱ができると限りなく広がっていきます。

どんどん広がっていくので、水疱ができたら素早く

つぶす作業が毎日行われます。

　次に、水疱が壊れたり、ぶつけられたりすると、

簡単に皮膚が剥けてしまいます。私がよく説明する

のは、だいたいやけどの 2 度から 3 度の状況が毎

日一生くり返すというような症状があります。

　現在の治療法としては、軟膏を塗ってガーゼを貼

る、あとは栄養状態が、水疱ができるとどんどん栄

養分が抜けていくので、常に栄養不良、栄養失調と

いう状況が起こりやすいので、栄養補給ということ

もやります。あと、外科的な治療もあります。皮膚

自体がもろいため、私の手の指のように、年数がた

つうち、繰り返す刺激によって簡単に癒着してしま

いますので、指を分離して生活の質の向上をめざし

ます。また、食道狭窄といって、粘膜も柔いので、

食道も狭まってきて、食べ物が普通に食べられない

という症状もあるので、頻繁に食道を拡張するバ

ルーン手術という積極的な外科治療も行います。
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　現在根治する治療法はありません。毎日一生、水

疱処置や入浴・洗浄・ガーゼ交換などの全身の治

療ケアを 3 時間 4 時間かかる日々をくり返します。

少しでも油断すると、感染症や皮膚ガンなどの合併

症がおこりますし、単なる皮膚が弱い病気と思われ

がちなんですが、心身に多大な影響と困難な障がい

を伴うということで、障がい認定にしてもらうこと

が多いのですが、なかなか認めてもらうという現状

がなくて、みなさん困っています。

　希少難病はたいていどの疾患も共通するのが、患

者数が少ないということで、誰にも分かってもらえ

ない。この病気、表皮水疱症といっても誰も知る人

は、ほとんど回りには誰もいない。私も患者会を作

るまでは全く他に同じ病気の人と知り合ったことが

なくて、それで偏見とか自分だけがこの病気で悲劇

的になるというような、精神的に孤独であるという

落ち込みがあります。あと大学病院にいっても分か

る先生がいないので、そこで医療不信になってしま

います。みなさん孤軍奮闘しながら、結局は家の中

に籠もってしまう。病院に行きたがらないという傾

向も大変強いです。どうせ治らない、完治する治療

法はないわけですから、病院に行ったところで軟膏

剤を渡してもらって終わりなんですよね。それで生

活の質を考える時に、この病気で病院にいってもど

うせ誰もなにもしてくれないんだとなると、医療不

信、医師不信になりますよね。それが今でもそうい

う患者さん多いです。あとガーゼや包帯というのが、

今は保険でおりますが、これがなかなか医療者が、

保険でガーゼがおりるという制度を知らない先生が

いて、未だに軟膏とガーゼを使うというような治療

法をしている患者さんがいるので、根本的に患者が

信頼できる情報が医療者にも患者にも行き渡ってい

ないという問題を抱え、患者会としていろんな活動

をしてきました。

　まず、最初に何をしたかというと、患者数が少な

いので、沢山の人が一挙にどこかに集まれる場はな

かなかな作れなかった。毎日治療しないといけない。

3 時間 4 時間かけて治療しなきゃいけないという負

担もあるので、みなさん外出する気力が失せていく

んです。それで、私は札幌ですが、札幌で初めて交

流会を開いたときには、インターネットとか、新聞

の告知もし、外国からハンフリーくんという同じ病

気の患者さんが来日していたこともあって、初めて

の交流会を開催したのが、10 年前です。

　第 1 回目を札幌でやった時に、東京からも患者

さんが来てくれて、みんな集まってくれるんだと、
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勇気を持ちました。それで、次に何をしたいかと、

何をしたらいいんだろうかといったときに、患者さ

んが多いということで東京に思い切って行ってみよ

うと思い立ち、東京に行って友人を頼りに行動する

ことで、どんどん人の輪が広がっていったんです

ね、ボランティアや先生たちも沢山集まってくれま

した。東京で情報交流、人の交流が広がるという意

味で、東京で思い切ってやったのが大きな転機にな

りました。

　その次に、これも偶然いろんなご縁があって台湾

と韓国というアジアの患者会に招待されて出かけて

きました。ここで自分達の立ち位置が分かるんです。

日本の中で表皮水疱症がどういう環境にいるかとい

うことを逆に気づかされました。医療先進国なので

みなさんすごく質問してくるんです。日本ではどう

いう治療をしているんだと。実際に話してみたら、

意外とこの時には、日本の方がすごく遅れていたと

いうのが分かって、これが大きなショックで、韓国

に負けたくないなという気持ちがあって、ちょっと

奮起して、帰ってきてすぐにガーゼの保険適用を求

める行動をおこしました。、実は、欧米ではすでに

20 年前ぐらいからガーゼは使ってなくて、何を使っ

ているかというと、被覆剤といって、ガーゼと全く

違うシリコン製のドレッシング材というのを使って

いて、それがなんと国から支給されているという現

実を知りまして、それをなんとか自分でも使いたい、

それを使うためには、どうしたらいいかというと、

外国製品だったので厚生労働大臣の認可をもらわな

きゃいけないんですね。日本にはなかったので。

　それで認可をもらうための署名活動と、あとは、

その他のいろんな包帯とガーゼとかいろんな必要な

ものが沢山あるんですけどもそれをなんとか保険適

用にして欲しい、という署名活動を始め、なんと 1

年たたずにこれらが全て保険で支給されるように

なったことは、患者会の結束を高め、認知拡大にも

なりました。

　シリコンガーゼというのは、テープも包帯も軟膏

剤も何もつかわずに、ただ貼るだけでいいんです。

これは私達の身体にもっとも適応しているので、今

はもうこれなしでは生きていけない状況にありま

す。
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　それ以降、全国各地で医療材料を知ってもらうた

めの学習会を継続しています。学習会は、医療者に

も理解してもらいために、大学病院の会議室でやる

ことが多く、やはり大学病院では無償でお部屋を借

りられることも大きな理由です。

　担当医は、たいていは皮膚科医と小児科医です。

自分の状況はなにが大変でなにが辛いか、どういう

ふうに自分はこの病気と付き合っていきたいか、医

療者とコミュニケーションをとれるかとれないか、

このことが私たちの人生を左右するんですよね。患

者会ではいろんな医療行政関係にも大学病院関係に

も積極的にいっていろんな先生に自分達の希望、生

き方、どういうふうに私達はこの病気を持っていき

ていったらいいんだろうか、ということを関連する

学会やセミナー、集会などを通していろんな方々に

伝えています。

　結局、希少難病にとって、ひとの「つながり」が

必要なんです。学習会や交流会を通して、一歩一歩、

一人一人の出会いの積み重ねにあります。

　その中で、国際学会もよく行く理由として、狭い

世界にいては新しい情報が得られず、患者会のモチ

ベーションも停滞すると感じるからです。今までやっ

てきた交流会なり学習会なりのネットワークにおい

ては、いろんな人たちが助けてくれる。いろんな人

たちがボランティアで駆け付けてくれるという数々

の出会いが生まれ、いろんな方のご協力をいただい

て全国交流会も続けられている状況があります。



－ 107 －

　私たち患者気の全国交流会は、年に一回の宿泊型

です。家族と家族が日常毎日ケアで疲れ切っている

ので、1 年に 1 回、この交流会で急いで帰る慌ただ

しさなく、家族一緒に宿泊しながらゆっくり楽しめ

るというのが 1 番の大きな効果があります。運営

的には、両親やきょうだい、祖母祖父家族単位での

参加も多いため、どうしても参加費が高くなります。

それで毎年この交流会のために助成金を、幸いなこ

とに毎年いただけることになったので、今年も交流

会の企画を今立てているところです。

　交流会に関しては全国交流会というのがうちのメ

インの行事ですが、お金がかかるし、いろんな企画

を立てなきゃいけないので、大変なんですけども、

やはり患者さんが楽しみにしてくれている、家族、

おじいちゃんおばあちゃんも含めてこの日を楽しみ

にしてくれるという声を聞くと、なんとか続けてい

きたいなという思いがあって、こういうふうにいろ

んな協力者を今年も求めていますので、もしもお力

貸してくれる方がいらしたら、ぜひよろしくお願い

いたします。

　今年の交流会の企画は、全国キャラバンといって、

毎年いろんな各地で学習会やってるんですけども、

そこにいろいろお手伝いしていただける方を募って

主要な都市で宿泊型の交流会を開く計画をたて、こ

れもおかげさまで助成金が決まりまして、これから

ゆっくり企画をたてていこうかなと思っています。

ご清聴ありがとうございました。



－ 108 －

医療法人稲生会　事務長
難病と地域ケア研究会　事務局

「多施設多職種有志の集う研究会が示す多職種連携の可能性
～「難病と地域ケア研究会」の２年間の活動を通して～

高波 千代子

　パネル 2 － 3

　今日は、司会されている伊藤たておさん、研究会

事務局の永森さんと一緒に札幌で活動を展開してい

る難病と地域ケア研究会の活動報告をさせていただ

きます。

　本日の内容は、研究会を発足した経緯、背景で

す。私が今所属している札幌で小児在宅医療を展開

している医療法人稲生会の活動を通して、この研究

会の背景を説明します。後半で研究会の活動内容を

2 年間にわたって行ってきたことを報告し、研究会

の効果と今後の課題というかたちでまとめたいと思

います。

　背景です。厚生労働省の徳本さんから小児慢性特

定疾病も難病対策課に所管が移ったとお聞きしまし

たが、私達小児在宅医療を展開している医療法人稲

生会の子どもたちも、この小児慢性特定疾病の医療

費助成は多くの子どもたちがつかっておりまして、

なくてはならない制度になっています。

　高額な医療を長期にわたって受けなければならな

い子どもたち、そしてその家族の家計を支えるとい

うことになくてはならない制度ですが、この小児慢

性特定疾病に関わるいろいろな研究報告の中でも、

入退院をくり返すようなこどもたち、重症化してい

る子どもたちが増えてきているということ。

　そして人工呼吸器を 24 時間使わなければならな

いような子どもたちも増えてきているということが

報告されています。

　お子さんで 24 時間人工呼吸器を在宅で使ってい

る、利用しなければならないという子どもたちに

お会いになったことはおありでしょうか？今日は A

くんを紹介します。
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　A く ん は SMA1 型、

神経難病の一種です

が、脊椎性筋萎縮症 1

型 と い い ま し て、 よ

く例えられるのが ALS

の疾患です。ALS は成

人の患者さんが少しず

つ症状を進行されて

いって最終的には 24

時間人工呼吸器を使

わなければならない状況にまでなりますが、この

SMA1 型のお子さんたちは、その最終段階、人工呼

吸器を使わなければならない状況で 0 才 1 才を迎

えることになります。それからずっとそのような状

況で成長していくことになります。知的には全く問

題がないといわれています。

　A くんのよう

な医療的ケアが

必要な子どもた

ちは、たとえば

口から食事は摂

れない場合は鼻

から管を通す経

鼻栄養だとか

　胃瘻、経管栄

養を日常的に使

わなければなら

ない。

　あるいは気管

切開しているお

子さんであれば

吸引も必要とな

りますし、

お風呂に入るの

も大変なんです

ね。こんな感じ

で、人工呼吸器

をつかいながら

沐浴をするとこ

ろから始まる育

児をお母さんた

ちが経験されて

います。

　日中、在宅では酸素濃縮装置や人工呼吸器や吸引

器、様々な医療機器に囲まれた生活、

　これが自宅だとこんな感じです。ベッドサイドに

はいろんな医療機器、こちらは人工呼吸器ですが、

そういったものもそなえ、まるで病室のようなかた

ちでお母さんの子育てが 24 時間 365 日というこ

とになります。

　こういったお子さんたちは、今非常に増えてきて

いるとも言われています。24 時間人工呼吸器をつ

けなければならないお子さんも増えていると同時

に、そういう医療の必要性が高いがゆえになかなか

家に帰れない、退院できない子どもたちも増えてい

るともいわれています。
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　そういった子どもたちを在宅で支えるためには、

高齢者の患者さんと同じように、訪問診療といった

在宅で利用できる在宅医療が必要になるわけです

が、例えばこれは訪問診療を提供している診療所が

どういった年齢の患者さんに往診を提供しているか

というグラフですが、やはり介護保険制度適用され

ている高齢者の方たちが中心です。0 才児から 30

代40代の方たちに提供される診療はとても少ない。

同じように訪問看護、小児に訪問看護を提供するあ

るいは神経難病の患者さんたちに訪問看護提供する

ステーションも全国的に少ないと言われています。

　これは東京都内の訪問看護ステーションの調査結

果ですが、札幌市内でも同じような状況です。

　こういった医療制度が不足している状況を私達医

療法人稲生会は札幌市内でなんとかその穴を埋めた

いということで、さきほどのグラフにあった介護保

険を適用していない患者さんに専門特化した法人を

運営しています。

　クリニックと訪問看護ステーション、そして障害

福祉法、障害者総合支援法にもとづく障害福祉サー

ビスの中での居宅介護、そして日中のお預かりをす

る短期入所を運営しております。

　クリニックを簡単に説明いたします。ドクターは

小児科医が 5 名とこのように多職種がいて、生き

る、成長していく子どもたちを多職種の視点で生活、

ご家族全体をサポートするという体制を整えていま

す。

　年齢構成も 6 割が 50 才未満というようなかたち

で、60 才以上の方たちも若干 2％しかいないとい

う状況で、9 割の患者さんがなんらかの人工呼吸、

気管切開あるいは鼻マスク式の人工呼吸器を使って

いる状況です。
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　くまさんの手というのは訪問看護ステーションと

居宅介護事業所ですが、あと日中のお預かりする短

期入所の 3 つの事業を一体的にサービス提供して

おり、看護師は全ての事業に兼務しながらサービス

の一体性、継続性、ケアの継続性を担保できるよう

な設備を整えています。

　こういったサービスで A くんをどういうふうに

支援できているのかですが、

　全ての、私達の訪問診療、訪問看護、短期入所、

居宅介護を使ってくれている A くんであっても、

24 時間 365 日の生活を支えるには全く足りません。

短期入所でお預かりする日中の時間帯、唯一、お母

さんは A くんのケアではない、例えば買物ですとか、

自身の髪を切りにいったり、お掃除をしたりができ

る時間になるのですが、ほとんどお昼寝に使ってし

まうというお話も聞きます。夜添い寝をしながら 2

時間おきに体位変換をしてサクションしてと、日中

そして夜間続く状況を支えるには私達だけでは足り

ない。

　なので地域全体でこういったお子さん、そして難

病疾患を抱えていらっしゃる人たちの支援体制を整

えていかなければならないと自覚しておりまして、

私達医療は、診察、診療、治療はできますけれど、

生活を支えるためには福祉のサービスがどうしても

必要になるんですね。医療と福祉を連携しながらそ

れを支える行政も一緒になってマネージメントのモ

デルを札幌市で展開していきたいというような活動

をしておりました。
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　そこの中でようやく障害者総合支援法の中のサー

ビスを利用できる疾病も拡大されまして、より一層

難病患者さんも障害福祉サービスの支援によって生

活の質が向上する可能性が高まっている今、医療と

福祉の連携が必要不可欠だというふうに思います

が、やはりまだまだ―私達は児童福祉の概念があり

ましたので、福祉との連携はもう少し進んでいるか

なと思うんですが―成人の難病患者さんの領域でも

難しいだろうと。互いのことをよく知りながら学ぶ

ことが大切だろうということで、難病と地域ケア研

究会を伊藤さんたちと一緒に発足しました。

　2 年前です、平成 27 年の 2 月に発足したわけで

すが、多職種で、有志の皆さんが集まりました。7

施設ぐらいの、今まで難病の支援に関わってきた方

たちで、福祉のサービス、相談員の皆さんも集まり

ながら互いに学びあう場、そして連携の促進、地域

の普及・啓発ということも目的としながら、研究会

の活動を展開しています。

　2 年前発足記念シンポジウムと称しまして、その

当時北海道厚生局の局長として赴任されていた元厚

生労働省健康局疾病対策課の課長の山本先生にもお

越しいただいて、難病の新法について解説していた

だきました。117 名の方たちにお集まりいただき

ました。

　2 回目は小児在宅医療、こちらも 81 名で、今日

さきほどの座長を務められた深津先生にもお越し頂
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きまして、難病のある人の福祉サービス活用による

就労支援シンポジウム・札幌で一緒に開催させてい

ただき、こちらの時も 110 名、多職種の方たちに

参加していただきました。

　それをもとにもうすこし小さな勉強会も開催して

いこうということで、去年 2 回勉強会を開催して

います。ALS の患者さんの在宅移行に関わった支援

当事者が症例検討会を開催しています。

　このような形で研究会を回数を重ねていくごと

に、やはり実務者間の知識の多様化が進み、実務レ

ベルでの連携強化にもつながっているということを

確信しています。行政との協力体制、保健所からも

様々な依頼をいただくことも増えてきました。

　今後の課題としては、より一層当事者の皆さんに

も参加いただきたいということと、自由な形で今研

究会を運営しておりますので、持続可能な組織運営

体制を確立していきたいと思っています。

　たまには飲みながらというようなことですが、こ

ういう自由な研究会の可能性を今後一層追求してい

きたいと思っています。
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座長　医療とか福祉、様々な経路とつなぎながら、

1 人の患者さんを支えて行くというところの連携と

いうのが本当に難しいものでありまして、今のよう

なご発表、大変期待できるかと思います。

金 澤　日 本 ALS 協 会　話の中でお子さんたちの

SMA の人の医療的ケアというのがでてきたと思い

ますが、たとえば痰の吸引とか胃瘻とかですね、そ

ういうところに多職種の連携とか、子どもさんたち

の場合に、看護師さんが中心でやられていて、たと

えばヘルパーさんたちも教育してやってもらえるに

なってきているのか、そういうところの実情とか取

り組みがあったら教えてください。

高波　まさに福祉のサービスの中でこういった子ど

もたちを支えていくためには介護職の皆さんの連携

がなくてはならないと私達も自覚しておりまして、

喀痰吸引等研修制度も発足して、介護職の方たちで

も研修を受ければ医療的ケアを一定程度できるよう

になってきておりますので、私達の法人の中では、

看護師がきちんと押さえなければならないというの

はもちろんですが、寄り添うお母さん方が日常に

なっているような部分は、介護職にその研修を積極

的に受けてもらって、生活の支援の一環の中でヘル

パーか介護福祉士にその部分を担ってもらいながら

お母さんの見守りの時間を介護職がかわってあげら

れるような状況を作るとか、地域の人材の資源を増

やして行くということも考えながら喀痰吸引の研修

の施設に私達がなろうとしていたりとか、介護職の

方たちの医療的ケアの従事の機会をどんどん増やし

ていきたいと私達思っております。

座長　個々の支援等のご経験あるかと思いますし、

患者さん、ご家族の積極的な参加などもあって、ぜ

ひ発展的モデルになっていただきたいと思います。

質疑応答
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北海道大学大学院法学研究科
社会保障法

「医療介護総合確保基金の見える化
－医療介護総合計画の評価基準確立をめざして－」

加藤　智章

　パネル 2 － 4

　普段大学では、健康保険法とか年金保険法などを

対象とする社会保障法という授業を担当していま

す。今日私の話は大きく 2 つの部分にわかれます。

1 つはなぜこのテーマを選んだかということと、い

まひとつはその研究からどういうことがいえるかと

いうことです。

　本研究は、日本学術振興会の課題設定による先導

的人文学・社会科学研究推進事業における「人口減

少地域社会における安心しうるケアシステムの構築

と生活基盤の整備」という課題に関する研究の一環

です。

　高波さんの話に出てきた稲生会の理事長で土畠先

生と北大で知り合ったことから、土畠先生の知見と

私の専門である社会保障法をベースに結びつけて研

究したらおもしろいのではないか、ということで、

医療介護総合確保基金の見える化につながっていま

す。

　日本の社会保障費用の多くは高齢者に使われてお

り、小児にはなかなかお金が廻ってきていません。

そのような領域から見ることによって、日本の社会

保障を考えよう、またひとつ違う社会保障の姿がみ

えるのかなというのが小児在宅医療に着目した出発

点です。

　もう 1 つは、医療保険、介護保険だけではカバー

できない小児在宅医療を検討することによって、医

療保険の限界がより明らかになるのではないかとい

うことも考え、医療介護総合確保基金というものを

研究テーマにすえました。

　地域医療介護総合確保基金は大きく 2 つ、地域

に必要な事業に適切公正な資金を分配するというこ

とと、関係者の意思の反映、公正透明な資金配分を

目的としており、消費税が 8％に引き上げられた段

階で、各都道府県の計画に基づいて資金を配分する

システムを導入しました。

　47 都道府県それぞれが計画を策定して、どうい

う形でお金を配分するかという計画が作られていま

す。本研究はそこに着目して地域特性や医療保険の

かかえる問題を検討しようというものです。

　47 都道府県ありますので、各都道府県でどうい

うふうにお金を手当しているかというのが分かりま

す。今日配布した加藤報告配布資料の 1 ページに、

医療 3 事業の構成割合に基づく類型化というので

赤い部分と青地の部分とあると思います。医療介護

総合確保基金は大きくいうと 5 つの事業にお金を

配分する計画になっています。そのうち医療に関係

するものが赤字で書いてあります。地域医療構想達

成に向けた医療機関の施設・設備の整備に関する事

業、居宅等における医療提供に関する事業および医

療従事者確保に関する事業という 3 つの事業です。

あと残りの 2 つは、青地になっていますが、介護

施設等の整備に関する事業と介護従事者の確保に関

する事業です。これは介護保険の関係の事業です。
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　普通、医療の世界では医療保険の診療報酬が、例

えば医師の給料とか看護師の給料とか、それからレ

ントゲン装置の購入とかにあてられます。しかし、

それだけでは全部まかないきれない部分がありま

す。それをなんとか手当しようというのがこの基金

の中にあらわれているわけです。

　先ほど高波さんの報告でやっておられる稲生会の

事業は、先ほどの 3 事業のうち居宅等における医

療提供に関する事業に分類されるものです。

　本日の報告は、医療 3 事業を中心に各都道府県

でどういうふうにお金を使われているかを “ 見える

化 ” したものです。

　全国的な数字全体をみると、これなかなかうまく

できてるんですが、医療施設の整備に関する事業と、

医療従事者を確保する事業にほぼ半分ずつお金が使

われていて、居宅医療関係は非常に少ない形になっ

ています。これが平成 27 年度の全国のお金の分け

方です。

　これを都道府県ごとにみますと、いくつかの特徴

をみることができます。全国から皆様がいらっしゃ

ると思いましたので、配付資料の 2 ページ以下は

これからお話する累計に従った枠でそれぞれの県が

どういうふうになっているかを示したものを掲載し

ています。

　まず秋田県が典型ですが、地域医療構想に向けた

医療機関の設備、施設設備の整備に関する事業の構

成割合が高いタイプがあります。逆に医療従事者の

確保に関するところに非常にお金を使っているのが

栃木県ということになります。

　それから、三重県もなかなか特徴的です。全国の

円グラフと同じように、設備に関する部分と従事者

確保の部分がきれいに分かれています。

　それから在宅医療の部分の比重がもう少し高いの

は大分県ということになります。これは、ここの在

宅医療居宅医療の部分にそれなりに力を入れてい

て、3 つの事業が大きくバランスとれているという

タイプです。

　各都道府県がどうなっているかというのが配付資

料 2 ページ以下に示しています。A 型 B 型という

ような形で分類したものを示していますので、みな

さまの出身地はどうなっているかみていただければ

と思います。中には私の県はのってないというのは

私のミスなので言って頂ければ助かります。
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　11 ページはこの 3 事業の合計額はどうなってい

るかというものです。それから次は医療と介護と分

けた場合にどうなるかという問題、これもあまり大

きな特徴はありませんが、新潟県がややおもしろい

数字を示しているということになります。　

　これからどんなことが言えるかということの検討

課題については、抄録 36 ページに若干のまとめと

いうことでまとめています。人口構造とか高齢化と、

先ほど説明しました円グラフの特徴というのはあま

りリンクしていないんではないかというのがここま

での結論で、そういう意味ではもう少し深ぼりした

研究が必要だと思っています。

　最後に、総合確保基金のひとつの特徴は、事後報

告・事後評価を行うということです。平成 26 年度

27 年度の評価、実際にお金を使ってみてどういう

効果が得られたのかということを評価しています。

　ところが、これを私が担当して演習（ゼミ）に所

属している学生に読ませて批判させたところ、医療

などの具体的な事業に普段から馴染みがないもので

すから、かなりシビアな批判がなされています。説

明が不充分で分からないとか、似たような事業にお

金を使っているという批判がでています。どうやら、

事後評価の部分についてはもう少し親切な対応・記

述が求められているのではないかなと感じていま

す。

　医療介護総合確保基金の事業は今後も継続してい

きます。今日の時点で、平成 28 年の都道府県の資

金状況、計画は厚生労働省の HP にアップされてい

ませんが、これを更にフォローすることによって、

合理的な資金の配分のあり方について有益な情報の

提供ができればいいと考えています。

抄録の「まとめ」部分
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座長　なかなかこれまでにないご発表でした。

葛原茂樹　2 つ質問したいのですが、1 つは医療設

備と人材確保と在宅支援というのが各県ごとに違う

んですけども、これは望ましい形というのがあるの

か、それとも各県の事情に応じて使うのが 1 番望

ましいのかということが 1 つ目です。2 つ目の質問

は 11 ページで都道府県ごとにかなり予算額が違っ

て、必ずしも人口のわりあいでもないような気がす

るんですが、これは各都道府県が申請して必要なの

をもらうのか、それとも何かの基準で配分されてい

るのかという、その 2 つについて教えてください。

加藤　最初の点ですが、理想的な体系というのはな

いんだと私は思っています。おそらく医系の大学が

どれぐらいあるかとか、高齢化率など人口割合ある

いは各都道府県の地域的事情とか文化的な背景とか

が色濃く反映されているのかなと考えております。

例えば大分県タイプがいいとかということにはなら

ないと考えてます。

　資金の 11 ページの図ですが、手あげ方式ですの

で、一部過去からの補助金の流れを継続してという

部分もありますので、ある意味固定的な数字と理解

してもいいのかと思います。ただ金額が多い少ない

というのは、それで優劣が決まるものでないと思っ

ています。ただ、人口規模との関係も検討するため

棒グラフが必要になるかなというので掲載していま

す。

伊藤たてお　いろんな今までの難病相談支援セン

ターも患者会も活動の中で、じぶんのところが進ん

でいるとか進んでないとかっていろんなことをいっ

ているわけですけども、いろいろ分類して各県と比

べてみて、そして自分のところの県の傾向はどうい

う傾向なのかということも今後、特に各県の相談支

援センターは大事な仕事なのかなと、どういう傾向

にあるかというところもつかんで地域の難病対策に

も反映させていく。あるいはこういう基金があると

いうこも先生から教えてもらうまで知らなかった。

そういう資金も 8％の時には難病対策のお金も増え

たけれど、こういうところもあったんだと、そうい

うところにも各県の難病対策に関心もてるうちは注

目していただきたいなと、そういう機会かと思って

います。それから、高波さんの発表もそうだったん

ですが、それを 1 つの領域とか 1 つの職種で考え

てなくて、多職種でいろいろな情報交換しながら

やっていくともっと私達の活動も内容ふかく濃くな

るかなと思って、無理しておいでいただけるように

お誘いをかけました。知事のおっしゃるように、こ

の県にお金を落としていってもらうようにお願いし

てます。

座長　平成 30 年度には医療ですと介護いろいろな

改革が各都道府県でも行われることになり、また今

年はその準備期間ということになっています。加藤

先生のご研究の方、いろいろな行政の方でも参考に

なるかと思います。ありがとうございました。

質疑応答
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　高知県では難病連が高知県と高知市から委託をう

け、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を行って

います。私は自立支援員の竹崎と申します。

　平成 27 年度に実施した小児慢性特定疾病のお子

さんに関する日常生活や医療・福祉に関するアン

ケート調査の結果報告をさせていただきます。

　高知県と高知市でも平成 27 年 4 月から相談支援

業務を開始しましたが、これまで小慢児童やその保

護者からの相談は少なく、抱えている心配事や将来

の暮らしについての不安等は把握できていないのが

現状でした。

　そこで、今回ご報告させていただくアンケート調

査は、保護者等のニーズを把握し、高知県の実情に

応じた支援のあり方を明らかにすることで、相談支

援の質向上と自立支援活動の充実・強化を図ること

を目的に実施しています。

　調査内容の内、児童の成長と将来の自立に向けた

保護者の不安や心配事に関する質問の集計結果を抜

粋し発表します。

　対象者は高知県高知市を合わせ 657 名で、回答

者は 309 名、回答率 47％です。

　配付資料 1 ページ目は、小慢児童の年齢層と罹

患している疾病群についてまとめています。これは

あくまでも医療費の受給者証を発行している方に関

するデータとなりますが、7 才から 12 才の、学齢

でいえば小学生に当たるお子さんが多く、疾病では

内分泌疾患、心疾患、膠原病、悪性新生物の順に多

いことが分かりました。

　小慢の保護者や難病の患者さんのニーズとして、

同じ病気の方と会って話してみたいという希望があ

りますが、このデータは家族を対象にした交流会や、

ピアサポート事業の対象疾病の設定、企画、実施に

活かしています。

　配布資料 2 ページ目は、現在の治療状況と保護

者や小慢児童が、普段の生活における悩みや困り事

を相談している相手先についてです。ほぼ全ての

お子さんが通院や入院等で医療機関にかかってお

り、その際には年齢に限らず保護者が付き添ってい

ます。保護者の相談相手は医療機関のスタッフや家

族、保健福祉機関、そして、お子さんの相談相手は

家族が 1 番多く、大きく数字をあけ、友人、学校・

保育園・幼稚園となっています。家族以外、つまり

第三者の相談先はあまりありませんでした。

　この結果をうけ、まずはどのようなことでも気軽

に相談できる相手として自立支援員を認知していた

だき、便利に活用してもらえるよう、広報活動に力

をいれてきました。

　事業紹介のリーフレットを作成し、医療機関、教

育機関、市町村の窓口を中心に訪問の上、随時事業

説明を行っています。

　3 ページ目は保護者の感じる、子どもの疾病理解

度と自立、将来についての不安や、心配事について

です。

　児童の学齢別の分析はできていませんが、疾病

理解ができていると回答したのは 222 名で全体の

71.8％でした。また抱えておられる不安や心配事

を図 6 にあらわしていますが、就労に関する不安、

心配事があると答えた方が圧倒的に多いという結果

が出ました。

　慢性疾病を持ちながら成人していく子どもたちの

「自立」、そしてその「自立を支える」ということは

何かを考える時、社会参加をし、自己決定をしなが

ら生活していくことを自立と考える場合も、将来就

労し、生計を立てられることを自立と捉える場合も、

疾病を充分理解し、自分を支えてくれ、また自分が

支えて行くべき身近な他者に、自身の特徴を理解し

こうち難病相談支援センター

「平成 27 年度
小児慢性特定疾病のお子さんに関する日常生活や
医療・福祉に関するアンケート（調査結果報告）」

竹崎　夏姫

　5 分間プレゼンテーション　1
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てもらえるような説明ができることは、同様に求め

られます。

　疾病理解のサポートができるよう、移行期医療で

使用しているチェックシートなどを活用し、年齢に

応じた疾病理解の支援や社会資源情報の提供をして

いきます。

　最後のページには実際に保護者の方が小慢の自立

支援員から受けたいと希望しているサポートの内容

についてまとめています。

　第 1 位は関係機関との調整・連携でした。これ

は医療機関や保健所、学校の先生、公共職業安定所

など子どもたちの生活を今現在支援してくださって

いる関係支援者と共に、プラスワンの新たな人的資

源として自立支援員を位置付け、より円滑な支援や

課題の解決を期待されているものだと考えます。

　先ほどの不安、心配事のトップであった就労もそ

うですが、小慢の自立支援員は就学、進学、治療の

選択、入退院等、人生のターニングポイントにおけ

る課題を整理し、大人になっていく子どもたちの水

先案内人として機能していくことが求められている

と考えられます。

　現在、小児慢性特定疾病として医療費助成の対象

疾病となっているものは 704 疾病です。疾病、年

齢が異なり、課題も様々です。多様な課題を持つ小

慢の子どもたちをサポートする専門家として、今回

の調査から得られた患児や保護者のニーズに広く目

を向けながら、ケースに対応してまいります。
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　三重県の小児慢性特定疾病のアンケート調査結果

を報告します。

　三重県の概要です。三重県難病相談支援センター

は津市にあります。三重県の人口は 181 万人です。

その中の小児人口は 33 万人で 19％です。

　アンケートの背景と目的では、小児慢性特定疾病

児童等自立支援事業の開始を背景に、ニーズを引き

だし、自立支援計画を作成し、支援につなげていく

というところにあります。

　アンケート回収結果につきましては、回収率が

38.7％でした。

　小児の総人口における小児慢性特定疾病受給者率

は 0.5％でした。

　小児人口におけるライフサイクルによる年齢別比

較表です。人口と比較してアンケート回収分と比例

していることがわかります。さきほどの高知県と同

三重県難病相談支援センター
小児慢性特定疾病担当

「小児慢性特定疾病のアンケート調査結果」

中村 ひとみ

　5 分間プレゼンテーション　2
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じように、7 才から 12 才が最も多かった分、アン

ケートについても多いことが分かります。

　小児慢性特定疾病１４疾患群につきましては、内

分泌疾患が最も多く次に悪性新生物となっておりま

す。

　医療機関の利用状況につきましては、右のグラフ

をご覧頂きますと、「いない」と回答頂いた 64％の

方につきましては、主治医の相談に頼っているのが

現状と言えます。

　日常生活につきましては、「いいえ」と回答頂

いた方が 86％、運動制限がないと回答頂いた方が

74％であり、特に食事と運動制限もなく活動面で

子どもらしさが発揮されるのは発達面からもよいと

理解しました。

　アンケートからみた支援員へのニーズにつきまし

ては、1．入園・就学・進学・就学時に関係機関と

の調整・連携を望む声が最も多くみられました。

　自立支援によるサポートを希望された方が結果的

に、22 件あり、その中で 10 件の自立支援計画の

作成依頼があり、支援につながりました。

　その結果、ケア会議や退院前カンファレンスにも

参加させて頂くことができました。

　サポートの希望内容では、情報提供・自立に向け

た計画作成が最も多くみられました。

　今回のアンケート結果を参考に、今後の相談支援

の質の向上と活動の充実に活かしていきたいと思っ

ております。
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　今私は会の立ち上げに向けて活動しています。本

日はこの 5 分間でマッキューン・オルブライト症

候群という疾患の名称と会の存在をぜひ知っていた

だきたいと思い、出させていただきました。

　マッキューン・オルブライト症候群とはどういっ

た疾患なのかですが、大きく 3 つ、骨と皮膚と内

分泌に発症する疾患です。そして小児慢性に認定さ

れています。患者数については 10 万人から 100 万

人に 1 人といわれていて、日本では 100 ～ 1000

人ほどといわれていますが、実際のところは定かで

はないのではっきりとした数字は分かっていませ

ん。患者数の少なさからインターネットを通じても

情報を得ることがすごく難しくて、同じ疾患の方同

士で話すことも全くできず、患者会ももちろんなく、

すごく孤独を感じる日々を送っていました。

　患者会が無いのであれば自分で作ろうと思い、会

を立ち上げようと思いました。

　現状ですが会の名称の通り、まだ会としては立ち

上がっていないです。けど多くの方の支えをいただ

いて、今やっと 10 人の方とつながることができま

した。今年の 3 月に初めて交流会を開いて、初め

て顔を合わせる予定です。

4）　ぜひ今日皆さんにこのマッキューン・オルブ

ライト症候群という疾患の名前と会の存在を覚えて

帰っていただければうれしいです。本来であれば会

を立ち上げてからこういった場で発表すべきかと

思ったんですが、体調面や生活面において、何があ

るか分からないので、今できることを全力でしたい

と思って出させていただきました。

　実際立ち上げてからの方が困難はすごい多いと思

うので、いろいろ教えていただければうれしいです。

　今日はありがとうございました。

マッキューン・オルブライト症候群患者会（結成準備中）
大阪難病連

「マッキューン・オルブライト症候群患者会（結成準備中）
について　～知ってほしい！～」

海道　志保

　5 分間プレゼンテーション　3 
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　 今回、初めてこの研究会に参加します、よろし

くお願いします。

　( 配布された資料の中に ) なごや福祉用具プラザ

ちらしと広報誌の暮らしほっとワークが入っていま

す。

　私どもは ( 今日、報告のあった ) 厚生労働省健康

局ではなくて、社会・援護局と関係があり、平成

28 年度の地域における障害者自立支援機器の普及

促進に関する事業に好事例として紹介されていま

す。テクノエイドセンターを都道府県に最低でも 1

カ所作りましょうという事業です。それに私どもも

名古屋から手をあげようと今、関係部署と調整して

います。

　社会福祉法人名古屋市総合リハビリテーション

事業団は ( この図と同様に ) リハビリテーションセ

ンターを持っています。その中に名古屋市の ( 身体

障害者 ) 更生相談所が入っています。リハビリテー

ションセンターには附属病院もあり、なおかつ、な

ごや福祉用具プラザがあるので、それぞれ連携をし

て行動しています。

　厚生労働省のページにも障害者自立支援機器の普

及促進の事業ということで好事例で紹介された、い

くつかの地域の事例が紹介されています。

　( その事例は )5 か所です。石川県、千葉県、兵庫

県、名古屋市、北九州市です。北九州市は私どもと

同じく介護実習・普及センターです。

社会福祉法人名古屋市総合リハビリテーション事業団
なごや福祉用具プラザ

「なごや福祉用具プラザにおける
テクノエイド機能について」

田中　芳則

　5 分間プレゼンテーション　4 
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　なごや福祉用具プラザはテクノエイド機能を持っ

て協力し、連携しながら活動しています。

　活動を紹介します。お手元の暮らしほっとワーク

に掲載されていますが、日常生活動作への支援で、

入浴のシミュレーションコーナーやベッド上でリフ

トを使って実際にどういうふうに介護するか、介護

実習・普及センターとしての機能や、セラピストが

車いすクッションの選定でどういうふうにしたらい

いかなども機器を使って、座圧分布をお見せして提

案して、教育したりということもしています。自助

具、福祉用具の製作・改造、IT 支援に力を入れて行っ

ています。３Ｄプリンタを使って肢体不自由の方の

スイッチを作ったりといった活動もしています。

　企業等への支援です。企業もいろんな機器を開発

したいということで、意見を求められることもあり

ますので、それに対応したり、訪問による補装具（意

思伝達装置）の支援というのは、明日発表しますが

更生相談所と協力して訪問相談をしています。福祉

用具に関する教育・研修では看護学校や介護の学校

の生徒が来館して、実際にシャワーチェアに座って

シミュレーションコーナーで授業を受けている様子

です。自助具づくりのボランティアのネットワーク

の構築も行っています。意思伝達装置の評価に関す

る仕事もしています。

　厚生労働省の介護ロボットの普及促進に関する事

業も行っていますし、( 介護ロボットの ) 展示もし

ています。

　取り組みによる効果については暮らしほっとワー

クに記載しています。

　製作・改造が年間 120 件ぐらいで月 10 件程度

の自助具の製作をし、IT 相談は年間 900 件、訪問

だけで年間 200 件程度しています。

なごや福祉用具プラザホームページ
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　ボランティアを始めて 35 年、22 年前の阪神淡

路大震災にボランティアに参加したことによって福

祉と防災の両方のボランティアをすることになりま

した。福祉と防災のボランティアの間に溝があるよ

うな気がして、それを埋めるのも私の一つの活動と

思っています。　熊本にも 4 回おじゃましていろ

いろお話聞きました。

　三重県志摩市です。伊勢志摩サミットのあったと

ころです。津波リスクが非常に高いところで、太平

洋側は全てそうですが、志摩市であると地震が起

こったら 10 ～ 20 分ぐらいで津波が到達するとい

うところです。その志摩市の、志摩視覚障害者福祉

会の会長さんから相談を受けて具体的な方策を考え

ました。

　まず、オーダーメイドの避難訓練、つまり視覚障

害の方は自宅から避難する必要がありますので、A

がご自宅、B が駅、C が公民館、これ避難所に指定

されています。D がもう少し高台の避難できるとこ

ろです。この A から B への移動についてシミュレー

ションしてみました。

　駅まで 500 メートルぐらいです。点字ブロック

があって、点字ブロックに沿っていけば、単独歩行

で駅までいけるという、一番行きやすいところを選

んでいきました。

三重県ボランティア連絡協議会

「視覚障害者の防災活動支援について」

萩野　茂樹

　パネル 3 － 1 
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　駅が 3 階建て相当のフロアにありますが、電車

が通っていない時は駅がしまります。12 時から 5

時ぐらいまでは、もしなにかあっても避難できない

です。例えば A から B までは単独でいけるのですが、

B から C は、駅の裏から見えるのですが、ご本人も

B から C へ行ったことがないので、自宅から C ま

でいけたり、D まではいけるが、見えているところ

でも移動できない。そういう問題もあります。

　そこで、さわるハザードマップを作成しました。

ハザードマップは印刷物で配られていますが、それ

を触れるようにしました。

　市の協力も得て市主催の作成講習会が開かれまし

た。実物も持参しております。

　立体なので写真ではみにくいですが、少し盛り上

がっています。

　どう盛り上がっているかというと、もこもこペン、

手芸用のものですが、それを使って 1 ミリぐらい
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盛り上げられます。難しいと思うでしょうが、そう

ではありません。ハザードマップは、津波の到達範

囲をそれほど厳密に示すものではないので、だいた

いのリスクが分かればいい。あとは視覚障害者の方

が、助かる道があるんや、みたいに、自宅から外に

出ないことがないように、そういうためにお話する。

　実際に触っていただいている様子ですが、地図を

ポンと渡してもなかなか分かることがない。この

方も生まれて初めて自分の住んでいる地域の地図

を触ってみたので、作ったものが指を添え、距離

感、方向などを、ここがお宅の家ですからここから

500 メートルぐらいあるけば津波到達範囲外に逃

れられるということを懇切丁寧に説明する必要があ

ります。

　点字で説明がありますが、おそらく点字だけでは

分からないだろうということで、皆さん志摩の視覚

障害者のボランティアの方に、作ったものをそれぞ

れ自身で説明するという仕組みがないとなかなか理

解できません。

　それ以外に、どういうふうに家から脱出するかで

すが、熊本県の盲学校を訪問して、被災された視覚

障害の方にいろいろ話を聞きました。

　これが益城町で、90％ぐらい家が倒れたという

ことですが、聞いてみるとほとんどの方が玄関から

脱出しなかった、つまり窓や縁側から裸足で脱出し

たということです。瓦礫の上を踏み越えていく必要

があるのですが、特に視覚障害者は、足の裏に釘が

刺さるなどのリスクがあるのです。

　これは発災後 2 週間ぐらいですが、女性が歩い

ているところ全て瓦礫が山のように盛り上がってい

たそうです。
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　これが除去されたのが 3 日ぐらい前だと聞きま

した。つまり道をほとんど瓦礫が塞いでしまうわけ

です。地面にはひび割れも沢山あります。

　ブロック塀は外側に倒れています。

　これが脱出のシミュレーションですが、段ボール

箱で（倒れた）家具を想定したものをつくり、そこ

を視覚障害者に通っていただく。実際には家の中は

こんなふうに家具が倒れると家具の上を踏み越える

必要があるかと思うのですが、それはシミュレー

ションでするのは危険なので、地面を這っていく方

法をとりました。

　卵パックがころがっていますが、これは割れた茶

碗や食器を想定しています。

　作業用の手袋をはいています。

　瓦礫を踏み抜くことがありますので、安全ソール

という製品を、東日本大震災のボランティアに参加

した時に、みんな靴の中に中敷きを入れました。こ

れはステンレスのプレートが中敷きの中にはさんで

あり、これで踏み抜きを防止します。

　これを靴の中にいれて 100 均の袋にいれ、古靴

に中敷きをいれてそれと白杖をセットにしてすぐに

とれるところ、居間とか寝室においておく。視覚障

害者の白杖は玄関におかれていることが多いので、

普段いる場所から（窓や縁側から）脱出するために

はこれが必要だと考えます。
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　防災訓練、溝があるということですが、津市の防

災訓練に参加して、一緒に避難しました。

　津市の避難訓練もあまりにも準備しすぎるのがあ

り、下見をしておかないことをまず考えました。実

際行ってみて、避難するのに、あらかじめ避難の下

見はしないので、防災訓練も下見をしないというこ

とで、実際に行き当たりばったりで参加してみると、

避難所への看板の不備等があります。

　介助者に伴われていますが視覚障害者の避難は、

おそらく家の外へ出たら近所の方に伴われて避難す

ることになるだろうと想定しますので、この方も、

私は目が不自由ですというジャケットを身につけて

います。普段いつも持っていて、何かあったらこれ

を着るんやといわれています。

　障害を持った方が呼びかけて参加しています。こ

の方は田村前厚生大臣ですが、この方が呼びかけて

私たちの防災訓練に参加して、このあと全体の防災

訓練に合流するのですが、それまで参加していただ

いて車椅子を押していただいたりしました。

質疑応答

三原　防災士も一緒に入ったりしていますか。佐賀

では三重の防災ボランティア協議会の山本さんに監

修していただいて大規模災害時の難病患者のマニュ

アルを作ったのですが、そろそろ作り直しをしない

といけないということで、一人ひとりにあわせた防

災訓練を佐賀県も行うことにして、大きな防災訓練

ではなくて、地域の実情にあわせて、患者や障害の

ある方と共に避難所にいってみるといった訓練をや

ろうと思っています。研修みたいなことをそちらで

はやられていますか。

萩野　私は津市の防災士が主催する市民防災大学実

行委員長でもあります。それと認定 NPO 法人日本

災害救援ボランティアネットワーク、本部が西宮に

ありますが、その幹事もしていて、私の仕事のひと

つはそういうものをくっつけてつなげていくことも

必要だと感じています。触るハザードマップも不思

議なことに大阪で講演会やった時に高知の方がそれ

を講師がご存知でした。防災訓練にも津市身体障害

者福祉会の皆さんが参加し、それとボランティアが

連携するというようにたえずそれは防災の基本と考

えています。
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　今回は、私たち希少疾患である再発性多発軟骨炎
の患者会が、京都大学で行われている RP の研究に
患者会としてどういった協力ができるかということ
について考えてみようということで検討し、取り組
みを行いましたので、それについてお話します。

　はじめに RP についてご紹介します。耳、鼻、気管、
気管支など全身の軟骨組織に炎症を起こす自己免疫
疾患と言われています。代表的な症状はスライドに
示したとおりです。耳、鼻の軟骨炎が典型的ですが、
気管、気管支の軟骨炎を起こすと気道が閉塞し、呼
吸困難から最終的に死に至ってしまうような重篤な
疾患でもあります。

　日本国内における患者数は約 500 人程度ではな
いかと言われています。平均発症年齢は 53 才、男

女の性差は特にありません。

　平成 27 年から特定医療費の助成制度対象疾患に
認定されています。
　患者会についてご紹介します。平成 24 年 10 月
に設立し、現在会員数は約 80 名です。右下の女の
子は私たち患者会のイメージキャラクター、ほーぷ
ちゃんです。患者会の役員の一人が考案し、このよ
うな発表資料や会報などで RP についての広報活動
をしてくれています。

　主な活動内容についてです。会の発足のきっかけ
にもなった難病認定を求める署名活動を、認定まで
は積極的に行っていました。その他、医療講演会や
患者交流会、各種医療学会での患者会のブース出展、
会報年 2 回の発行などが主な活動内容です。
　加えて最近では、本日の発表のテーマでもありま

1) 再発性多発軟骨炎 (RP) 患者会 ,  
2) 京都大学大学院医学研究科内科学講座臨床免疫学 ,
3) 京都大学大学院医学研究科附属ゲノム医学センター

「希少疾患における研究協力体制構築の試みについて
～再発性多発軟骨炎 (RP) 患者会の取り組みから～」

○加藤 志穂 1）, 吉藤 元 2） , 寺尾 知可史 3） , 永松 勝利 1） 

　パネル 3 － 2
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す、研究協力への取り組みも始めています。

　今回の研究協力の背景からお話します。2014 年
に京都大学の先生から連絡があり、RP の原因遺伝
子を探す研究をしますとお話をいただきました。私
たちは希少疾患の患者ですので、これまで自分たち
の病気が研究されるというお話を頂いたことはほと
んどありませんでした。今回のお話を頂いた際、研
究が発展して最終的には治療開発に結びつく可能性
があるのではないかということで大きな希望を持ち
ましたが、一方で患者数が少ないという点で検体協
力など、患者ができることは何があるのかというよ
うな課題や不安も現状としてありました。
　そこで患者会として検体収集など何か具体的に行
うことはできないかということを考えることにしま
した。

　具体的な方法について大きく分けて 2 点、ご紹
介します。まず複数の検体収集方法を設定しました。
(1) として、協力医療機関での採血です。医療機関
に出向ける方がいらっしゃるということであれば医
療機関に行って研究協力ができますということを患
者会から情報発信しました。
　(2) として、患者会主催の研究説明会を開催しま
した。実際に研究をされる先生をお招きし、研究に
関する詳しいお話をいただき、その後患者さんから
質問があれば十分に質疑応答の時間などを設けたあ
とで、十分に理解したうえで研究協力に同意します

という方に採血をいただく形をとりました。
　この説明会は、東京と大阪で 1 回ずつ開催して
います。
　参加した方からは、研究の発展への期待の声も多
く寄せられ、実際に先生に来ていただいたことで、
顔の見える形で分かり易く情報発信できたのではな
いかと思います。

　(3) として、このような説明会に体調が悪くて参
加できない、全国に散らばっている地方在住の患者
さんで説明会に来られない方でも郵送で検体協力が
できるという方法も準備しました。具体的には唾液
サンプルの採取キットを患者会が問い合わせ窓口と
なって発送、患者さんから京都大学に返送していた
だくという形を取りました。その際、一緒に送付し
た郵送物をまとめたものがこちらです。色づけした
ものが患者会独自で作成したものです。例えば説明
会の資料、説明会の模様を録画した DVD なども同
封して患者さんが研究について十分理解したうえで
協力できるように心がけました。

　二点目の方法としては、研究協力をもっと拡大し
ていくことを考えた時に全国の患者数の把握も重要
になるだろうということで、患者会で平成 27 年度
の特定医療費受給者数の聞き取り調査を行いまし
た。調査概要はスライドのとおりです。
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　また、今後、関係各所との連携のために、という
ことで、都道府県の難病相談支援センターにも今回
の研究、そして患者会が協力していることについて
の案内文書を送らせていただいてもよいか、セン
ターに問い合わせ、承諾いただいたセンターには文
書をお送りしました。
　具体的な発送書類を左下に示しました。センター
から実際に RP 患者さんへ、もしくは、RP 患者さ
んが受給者証の更新や相談に訪れる窓口となる保健
所にも展開いただけるように保健所の担当者、患者
さんご本人あてにご案内するような書類をお送りし
ています。
　それぞれの取り組みを行った結果です。方法 1
として、検体収集の方法を複数設定した結果、協
力医療機関からは 40 名分、患者会主催の研究説明
会から 31 名分、郵送による検体協力として 31 名、
合計で 102 名分のサンプルをいただくことができ

ました。これを京都大学の先生方が解析、RP 患者
に多い HLA の 3 タイプを発見されました。
　今回の発見は、RP の遺伝的解析においてはこれ
までで世界最大の規模であったということ、発症原
因を考察する上で非常に有用な成果であったという
ことで、京都大学の先生方が、Rheumatology とい
う学術雑誌に報告されました。

　次に、聞き取り調査の結果がこちらです。47 都
道府県に聞き取りをさせていただいて 46 都道府県
から回答を得ました。その結果、合計で 392 名の
存在が明らかになりました。右の円グラフが男女の
内訳です。男性が 156 名、で女性が 166 名、不明
分が 70 名です。疫学調査でも示された通り、男女
差は大きくないということがこのグラフからも示唆
されているかと思います。

　聞き取り調査結果の全国分布を地図上にまとめて
います。

　センターへの書類送付の結果です。全国 47 カ所
に書類送付の可否について問い合わせ、15 カ所か
らご返答をいただきました。案内文書をお送りした
結果、新たに 4 名の患者さんから私たち患者会あ
てに研究協力をしたいとご連絡いただきました。



－ 138 －

　まとめです。これまでも研究してもらえる機会が
あるならぜひ協力したいという患者は少なくありま
せんでしたが、個人では十分に情報が行き届かな
かったり、難しい課題も多かったと思います。そこ
で今回、私たち患者会が説明会や郵送でも研究協
力ができるという態勢を整えたことによって、102
名分のサンプル、そのうち今回の取り組みによる患
者会からの協力は 62 名から得られたという結果に
つながったと思います。
　一医療機関、一患者だけでは困難であっても、患
者会がこうした形で積極的に関わることで有効な研
究協力体制が構築できるのではないかという可能性
を認識できました。

　次に、全国の患者数把握に向けての取り組みから
のまとめです。今後の研究協力拡大に向けて、指定
難病受給者証の申請窓口となる保健所やセンターと
の連携は非常に重要になってきます。研究に関する
情報を発信し、研究協力を拡大する取り組みを行っ
た結果、新たに 4 名の患者から研究協力の申出を
いただくことができたのは、センターの皆様のご理
解、ご協力のおかげであり、大変感謝しております。
本当にありがとうございます。

　今回、患者会として初めて本格的な研究協力体制
の構築を目指して、積極的な取り組みを行った結果、
多くの研究協力をいただくことができました。今後
も関係機関との連携の重要性を認識しつつ、患者会
も積極的に研究協力についての情報発信などさまざ
まな形で協力できるように検討を重ねていきたいと
思います。
　患者数の少ない希少疾患だからこそ、患者会も積
極的に取り組むことの意義は非常に大きく、今回の
経験をもとに今後も取り組みを続けていきたいと
思っております。
　ありがとうございました。

座長　希少性の一患者会が全国的に検査結果をもと
にしてみなさんとつながっていくという熱い気持ち
が伝わってきたと思います。
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　テキストマイニングによる相談記録の分析という

ことを前回もやりましたが、普段相談している記録

の内容を分析します。解析ソフトは KH コーダとい

うフリーソフトを使っています。共起ネットワーク

解析というのを使い、対象とする言語は名詞、サ変

名詞、形容動詞、形容詞となっています。

　グラフが出ますが、ピンク色の強い方が中心的に

重要度が高いということです。強い共起、つながり

が強いほど太い線と文字で描画します。出現回数が

多いほど大きい円で描画されます。グラフの上下左

右は無関係です。

　基礎データとなるものは相談記録の 2013 年 4

月から去年の 12 月 31 日までの 3100 件ぐらいで、

単語数は 18 万語です。その中からまず上位 5 疾患

までを抽出しています。記録は私と相談員の二人で

やっています。

　たとえば着眼点としては多く出現した言語は何か

ということで、円の大きさをみています。大きいほ

ど出現回数が多いものです。

　中心で重要なもの重心性媒介なんですが、ピンク

色が強いほど重要度が高いということです。

沖縄県難病相談支援センター　アンビシャス

「テキストマイニング分析による相談記録の分析」

照喜名 通

　パネル 3 － 3
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　疾患は ALS が 745 件で一番多く、難病全般とい

うのが 360 件、クローン病が 123 件、後縦靱帯骨

家症が 106 件、SLE が 81 件となっています。

　全体については多く出現が支援、患者、相談、病

院、お願いというのが多く出現しました。

　中心性のものは事業、入院、障害、申請となって

います。

　ALS の場合多く出現したのが、発電、病院、訪問、

支援ということになっています。

　中心の場合は、家族、障害、申請、入院となって

います。

　難病全般について多く出現したのは、難病、相談、

お願いとなっています。

　中心重要なものは、保健所、連携、会議、事業、

難病となっています。

　クローンの場合に多く出現したのが、病院、主人

ということになっています。
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　中心重要なものは、先生、治療、病院、主人、良

い、無いとかいう言葉がでてきてます。

　後縦靱帯骨化症については多く出現は、交流、患

者、手術という言葉がでてきてます。

　中心重要でいくと、交流、黄色、希望、相談とい

う言葉がでてきました。

　SLE の場合は多く出現が、仕事、紹介ということ

が多く出現してます。

　中心重要の場合も仕事と紹介となっています。

　相談記録を全体的にみますと、本人が 38％、家

族から 17％、支援者が 39％です。

　ALS については本人が 6％、家族からが 31％、

支援者が 57％です。
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　ALS の本人をみると、中心重要が、使用と依頼と

いうの言葉です多い言語は、病院、訪問、確認とい

う言葉が多かったです。

　ALS の家族になると、病院、設置というのが中心

で、多い言語は、発電、説明、訪問というのが多い

です。

　ALS の支援者からすると、説明という言葉が中心

に強くて、多い言語は、訪問でした。

　難病全般では、本人からは 9％家族からは 1％、

支援者からは 79％になっています。

　全般の支援者からいきますと、事業の言葉が中心

で、多い言語は、病院、お願いというのが多いです。

　全般の本人からのものは、検討という言葉と、多

い言語は対象とか職場と出てるのですが、円と円の

線がつながっていないのが特徴であるので、全然つ

ながりがないというのがわかります。

　クローンの場合は本人が 58％、家族 17％、支援

者が 21％です。

　中心に強いものは、主人、検査、予定、多い言語

は、主人、病院となっています。これは病気のこと

よりも家族関係の相談が多いこと。あと頻回者のバ

イアスとして主人が出てきており、、奥さんが旦那

さんの悪口じゃないけど不満が相当多いということ

がでてきています。
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　家族の場合ですと、中心重要は、総合、病院、悪

いという言葉が多く、多い言語は、病院となってい

ます。医師との相性のことかなと感じます。

　クローンの支援者からは、申請と疾患、多い言語

は病院と可能ということで、制度面かなという感じ

がします。

　後縦靱帯骨化症の場合は、本人が 58％、支援者

が 18％、患者会が 18％となっています。

　中心のものは、黄色と患者、多い言語は、手術と

交流ということで、手術のことが中心かなと思いま

す。

　支援者からは、交流、相談、可能、自分という言

葉が中心的に、多い言語は交流と患者という言葉に

なっています。
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　患者会からは、先生、講師、内容、会報という言

葉が中心的になっていて、多い言語は、交流という

言葉です。

　SLE は本人が 78％、家族が 5％、支援者が 15％

です。

　中心のものは、仕事、多い言語は、特にこの中で

は仕事なのですが、多い言語はなかったです。仕事

と体調かなという感じがします。

　支援者からは、車いす、外出、医師、感染とかい

うのが中心的に、多い言語は、可能、必要、外出支

援の件数がでています。

　家族からすると、余儀ない、子供、幸せ、お願い

という言葉が中心的に多くなってます。子どもの幸

せとか出産のことについてが多かったかなと。

　結果です。患者・家族以外の支援者からの相談が

多く、感じ取る言葉を単純につなげてみると、患者

家族からの相談があり、入院や障害の申請と支援、

事業についてという言葉がわりと多いかなと。中心

性重要としては、難病全般としては、難病、ALS か

らは家族、SLE からは仕事、クローンからは病院、

後縦靱帯骨化症からは交流、ということになってい

ます。

　全体と比べて特異的な結果がありました。
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　考察としては、一番多い疾患の ALS については、

発電機やコミュニケーション機器の説明等について

よくありましたから、これはよくある質問として整

理して、ホームページとかにアップするといった検

討が考えられます。

　あと全体的に、就労という言葉が少なく感じまし

た。就労支援の広報・啓発も強化が必要と考えてい

ます。

　まとめとしては、テキストマイニングという分析

方法は、恣意的や主観的ではなく、客観性がある。

大量なデータの傾向を比較的容易に把握することが

可能です。

相談内容の記録方法については相談員ごとに分析す

ると記録の特性が描写できるかもしれない。頻回者

の語意が表出するバイアスがかかっています。

　別の分析方法の検討は必要だと思います。相談票

を使用しているので、データは保存されているので、

今後に活用可能かなと思っています。例えば、今は

疾患別にやったのですが、今後たとえば、在宅酸素

というキーワードで出した時に、いろんな疾患が出

てくると思いますが、在宅酸素というキーワードで

やった人たちがどういう言葉が多いかということの

解析もこれからできるかと思います。

　もしみなさんもこういった解析ソフトを使いた

かったらご相談ください。
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　成功体験から導くコミュニケーション支援と題し

てお話します。

　私たちはコミュニケーション支援の機器をいろい

ろ導入していますが、ひとつ悔やんでいることがあ

ります。それはあまりにも気軽に沢山の失敗を患者

さんにさせてきたことです。

　重度障害の人々は日々あきらめることをやってい

るわけです。その中で機器を使うことにおいても失

敗させるということはやらせる必要は全くないわけ

です。ですから全く失敗をさせないで導入の方につ

なげていきたいと考えています。失敗があまりにつ

づくと、学習性無気力という状態に陥っていきまし

て、本来やる気があったはずなのにできなくなって

しまうということが起きます。

6）　そこで、私たちは技術的な工夫によって、失

敗しない、もしくは失敗一切させないで機器の導入

につなげるということを考えています。できた、で

きるの体験を積み重ねてもらう。ということで、こ

こ 1 ～ 2 年やっております。

　この患者さんついこのあいだの人です。できてい

ます。いい顔しています。これは視線入力でできて

いる時の顔です。うまく導入につなくことができれ

ば、自信をうまくつけさせることができれば次につ

ながります。進行性の難病でもできなくなる一方で

はないんです。支援機器はどんどんうまくなること

ができるんですね。

　コミュニケーション機器の操作はどんどん上達し

ます。どんどん上達していけばその人の人生もおそ

らく変わっていくんですね。

島根大学総合理工学研究科

「成功体験から導くコミュニケーション支援」

伊藤　史人

　パネル 4 － 1
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　大人だったら社会復帰が可能におそらくなります

し、子どもだったら可能性は無限大なわけです。

成功体験を積むための例
　失敗しやすい視線入力を中心におしらせします。

失敗体験をコントロールするということについて

も、少しお話します。

　これは鹿児島県の女の子ですが、スイッチ入力を

マスターしたすごい子です。この子は足のスイッチ

だけでやっています。

　このちょっとしたスイッチだけで、機器を 3 台

使いこなしています。

　レッツチャットから伝の心につなげています。伝

の心からさらに iPad につなげています。

　この子は足の、ほんの指先の操作だけでレッツ

チャット、伝の心、iPad を使いこなしています。

年齢はこの時 10 才です。iPad でゲームをやってい

るのですが、おかあさんもしならい操作をここでは

やっています。子どもの場合は別に大人が知らない

操作だってできちゃうんですね。ちゃんとできる環

境さえ与えてあげれば。

　この中でこの操作できる人、おそらくあんまりい

ないと思います。でも子どもはできてしまうんです

ね。スイッチ一つで、この子の場合はものすごく器

用に操作します。もちろんいろいろ課題はあるんで

すけども、できないに比べたら全然違いますね。

うわさの視線入力

　ここから視線入力です。期待はすごくあるんです

が、すごく失敗しやすいものです。ですので私たち

は失敗しにくいようなゲームソフトを作って、まず

は成功体験を積むということをしています。

　この子の場合は不随意運動が非常にあるんですけ
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ども、うまくゲームに適応することによって、視線

入力でちゃんとゲームができてます。

　この子の場合 SMA １型ですけども、スイッチ入

力はほとんどできない状態でした。小学校１年生

だったのですが。だけども視線入力でこういった

ゲームはバンバンできる。これまでスイッチを押せ

る押せないの状況だったのが、いきなりゲームで風

船をバンバン打ち落とすことができるようになった

んですね。これはその当日です。お兄さんが、弟を

みてびっくりしています。いつもと違うと。

　この方は１年ぐらいコンピューターの操作できな

かったのですが、これもあったその日ですけども、

視線でゲームをやるということをその場でやっても

らいました。そしたら、今までスイッチもおろかコ

ミュニケーションもなかなかとれなかったんですけ

ども、視線入力によって操作できるようにすること

ができた。おそらくこの状態で意思伝いれようとし

てもなかなか困難だったと思います。

　この方は機器売れるから、売れないといってたん

ですけども、視線だとついついできちゃったんです

ね。確かこの人は買うとかいってました。

　SMA １型の女のこ。ものすごく上手でした。小

学校まだ１年生なんですけども、この時初めてやり

ました。だけどもこれだけ自由にゲームをやってい

ます。

　佐賀県のブログでも書いてある方です。視線入力、

前に使っていたのがひどかった。この時やったら思

いのほかできちゃって、この日はたくさんやりまし

た、ゲーム。ある患者さん、どれだけ点数いきまし

たといったら、それに負けないと頑張ってました。

このときに視線入力の概念が変わったといってまし

た。

　この方は、ストレス解消をゲームでしたいという

ことでやったんですけども、ゾンビを倒すゲーム。

これハニートラップが仕掛けられてまして、横に女

の子がでてきて、それみると、女の子のどこを見た

かばれちゃうんですね。ハニートラップにちょっと

はまったんですけどね。うまくやりました。この人
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とは今年で一緒にゲームを作ることにしました。今

年のたぶん後半にはリハ工で一緒に作ったやつを発

表しようかなと思っています。

　ゲームの場合は失敗してもいいんです。所詮ゲー

ムですから。でも一生懸命になるから結果的に上手

になるんです。そこがゲームのいいところです。

失敗体験のコントロール　視線による文字入力の例

　最初にいった失敗体験のコントロールということ

が一体何なのかということですが、ここで実例をあ

げます。これは私たちが作っている視線入力ソフト

EyeMot ですが、たぶん日本で一番使われているも

のだと思います。千件以上使われていることになっ

ています。文字入力は失敗が多いです。ですので失

敗が多いものですので、失敗を感じにくいという仕

組みをつけてます。

　非常にシンプルなものなんですけども、たとえば

これは「く」を入れるという指示が出ています。「く」

と入れてくださいと。視線入力なので始めは間違え

て「け」が入ったり「す」が入ったりします。でも、

画面上には一切変化はないです。たとえばこれ、普

通の文字入力ソフトでやったらそれがバババと入っ

てしまう。でもこれはあえて（間違いは）無視して、

正解したやつだけが入るようにしています。非常に

シンプルな工夫ですが、本人は安心して間違えるこ

とができるわけです。一杯別のものが入っちゃった

らこれは嫌なわけですね。失敗を感じさせないよう

にして、それを失敗体験のコントロールと呼んでま

す。

　「く」と入れたいのに、こんなに関係ないものが

バババと入ったら、もうその時点で自分はダメだと。

やる気がなくなってしまって、そういうことをさせ

る必要は全くないわけです。

　スイッチ入力の場合どういうことになるかという

と、これも文字入力結構たいへんなんで、ゲームを

やらせます。たとえばこの子は何年もコンピュー

ター操作できてない SMA １型の男の子。もう担任

の先生も意思があるかどうかも分からない。

　だけども、画像スイッチというやつを適用して、

ワンスイッチぐらいできるようにして、ゲームやっ

てもらいました。左目のちょっとした変化でもって

このコインを出してるんですけども、この子なりに

きちんと、この枠にコインを入れるといいんですけ

ども、ちゃんとできると。

　この子はレット症候群の女の子。この子もまた不

随意運動ありながら指がちょっとしかうごかないん

ですけども、あの枠に、入ってますね。はずれてい
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る時はちゃんと入れない。そういう意思をきちんと

出してました。

楽しくやる方法

　学習においてもゲームにするというのは、非常に

有効です。例えば食べるえさは何ですかというよう

なゲームがあるんです。マウスでやるゲームですが、

これを視線でやってます。ミヤスクアイコン LT と

いうのを使って、プランクトンを目でつかんで食べ

させる。嫌いなえさはゲーム中食べない。これはう

まく食べさせることができて、トビウオはプランク

トンを食べるんだということをこの子は分かってき

ました。

　これおまけです。私の娘なんです。74 才で今高

校生になりました。この子は、英語勉強中なんです

けども、教科書は読めないです。普通に教科書使っ

てもつまんないです。

　ですので、iPad のゲームを使って英語の学習を

しています。もしこの子からこういったゲームを取

り除いてしまったら、非常に勉強はしにくいですね。

今毎日毎日こういうふうに訪問教育で、ゲーム化し

たもので勉強しています。

座長　

伊藤先生の講演の中で一番なのは明るいこと、楽し

いこと、ポジティブな考え方というのがこの世界で

一番大事なことではないかと思います。同時に子ど

もさんが成功していくのはやはり失敗をおそれない

ことが、私たち大人になるとどうしても失敗したら

どうしようとなってしまいますが、こういう成功体

験がとても大事だと思います。
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　JPA にご支援いただき、各地で開催している難病

コミュニケーション支援講座の報告をさせていただ

きます。

　難病コミュニケーション支援講座とは、ALS など

の重症難病患者さんのコミュニケーションを確保す

るために、手段や機器の知識を持った支援者を育成

するというものです。先ほど発表された伊藤史人先

生は、神出鬼没で各地で今のような講演をされてい

るのですが、0.1 トンの巨体にもかかわらず、あち

こちいってらっしゃるんですけれども、お一人だけ

ですので 47 都道府県に伊藤先生がいるわけではあ

りません。こういった支援は、患者さんの毎日を支

えていかなくてはならない支援ですので、伊藤先生

お一人に頼るわけにはいかない。地元の患者さんの

周りにいる人たち、お子さんの周りにいる人たちに

色々な知識をもっていただいて、その人たちが今の

ようなアイデアを持ち様々な支援をしていける態勢

を作っていかないと、実際に患者さんたちが使える

ものにはなっていかないのではないかということ

で、各地で支援講座を開催しています。

　今年は、4 カ所で開催できる費用をいただいてお

ります。1 番最初に今年 9 月、震災間もない時でし

たが、熊本県で開催させていただきました。この時

には東京から酒井ひとみさんという患者さん、先日

テレビでも放映された患者さんですが、この方にも

飛行機に乗って現地に来ていただきました。震災を

受けた患者さんたちともコミュニケーションをとっ

ていただけました。

　震災にもかかわらず参加者 71 名、二日目でも

57 名という沢山の支援者の方々に集まっていただ

きました。

　次に、ここ三重県でも昨年開催させていただいて

おります。この時は三重大学の成田先生のお力添え

をいただき、また地元の難病医療連絡協議会のお力

もお借りして、参加者 74 名という沢山の方に来て

いただきました。このときも川崎から患者さんに来

ていただき、自分が呼吸器をつけた時のお話などを

聞かせていただくことができました。

NPO 法人 ICT 救助隊

「平成 28 年度厚生労働省補助事業難病患者サポート事業
重度難病患者のコミュニケーション支援者養成講座　報告」

○仁科 恵美子　今井 啓二

　パネル 4 － 2
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　愛知県では呼吸器をつけた子どもさんの支援も非

常に重要な支援になってきますので、子どもさんの

支援に特化した講習会を開催しました。１日目は支

援者に向けた機器の知識を持ってもらう講習、2 日

目は実際に困っているお子さんたちに集まっていた

だいていろんな機器を体験していただく講座を開催

しました。

　来週 2 月 25，26 日には徳島県で講座を開催さ

せていただきます。この講座には東京から日本 ALS

協会会長の岡部宏生さん、人工呼吸器をつけた患者

さんに来ていただき、会場の皆さんとコミュニケー

ションをとっていただこうと思っていますし、今日

隣の会場で紹介されている色々な機器も体験できる

ので、ぜひ知識を持ちたい方が回りにいらっしゃる

ようでしたらご紹介していただければと思っていま

す。

　簡単にですが、講座のアンケートをいろいろとっ

てありますので紹介します。

　今回三重県で開催した際ですが、看護師さん、介

護士さん等多職種の方に来ていただいています。年

令的には 20 代 30 代が多く、若い方たちが困って

講座を聞きに来ているということが分かるかと思い

ます。

　患者さんを支援している期間は、1 年未満であっ

たり、1 年以上 3 年未満が多くなかなか経験値をつ

めない現実があり、こういった講座で充分に知識を

持っていただこうと思っています。

　支援期間の累計と患者数のアンケートから、7 年

以上支援続けていた支援者がいて、、100 人以上の

非常に多くの患者さんをみられていますが、逆に、

5 年以上でも数人しか受け持ったことのない支援者

の方もいます。患者さんの数が少ないので、支援の

経験を積むことがむずかしい、あるいは、病院に所

属している場合は、自分の知識を外の地域になかな

か広げていくことができないという問題がありま

す。
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　支援者が困っていることは、どういう機器がある

のかが分からない、使い方が分からないということ

が多いので、こういう体験型の講習会の必要性が非

常に重要ではないかと思っています。

　講習会の復習や、職場あるいは回りの人達に自分

の受けたものを伝えてもらうために、透明文字盤と

口文字盤 DVD 付きのテキストを作成しました。口

文字を知らない方も多いと思いますが、DVD の一

部をご覧ください。（映像）

　患者さんの口のかたちを読み上げています。あい

うえおの口のかたちです。

　これは日本 ALS 協会会長の岡部宏生さんの口文

字です。

　「支援者のみなさんどうぞあきらめないでくださ

い」

　支援者は何の道具もなくても、患者さんとコミュ

ニケーションがとれます。岡部さんの口文字をご覧

になった皆さんは、どこが動いているのかさっぱり

分からない、どうやっているのか分からない、とて

も難しいと思われた方も多いかもしれませんが、岡

部さんのケアに入っている学生アルバイトは 1 ヶ

月程度で修得します。

　こういった講習会を、今後は各地で地元の支援者

が開催する必要があると思っています。そこで新し

い取組みとして、私達の代わりに講習会を大阪で開

催していますので、Skype で現地の講習会の様子を

ご覧いただこうと思います。

　大阪森之宮大学で講座を開催している小林先生か

ら報告してもらいます。（ライブ中継・スマホによる）

　・こっちもいろんなプログラムに今入ってきてい

ます。みえますか。

　こちら見えます。会場の人いるでしょうか。

　・みんながこんにちわ、でいきます。はい、皆手

をふってくださーい。こんにちわー

　はい、支援者のみなさん、ありがとうございます。

大阪では、私達の講座を何回も開いていただきまし

た。その過程でこういった支援者のネットワークが

できあがってました。小林先生一言お願いできます

でしょうか。

　・皆さんさんはじめまして、大阪の小林です。大

阪の勢いみせますね。じゃあおおさか、なんでやねー

ん、せーの、なんでやねーん！！

　大阪ののりですね。ありがとうございます。

　・がんばりましょう。

　ありがとうございました。

　私達は支援活動には、ネットワークを作り、地元

の人達が色々な繋がりをもってお互い助け合うこと

が大事なのではないかと思っています。ぜひここの

会場の皆さんも繋がりの中にはいっていただきまし

て、一緒に支援していただければと思います。

　ご清聴ありがとうございました
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　普段は指伝話というコミュニケーションアプリと

かハードウェアを開発・販売しております。今日

は、先天性ミオパチーという病気の彼が生活改善を

どういうふうにしていったかをご紹介したいと思い

ます。

　彼は、座っている時はこのくらい身体が動くんで

すね。だからワンスイッチは押せるんです。長押し

とかもできるので、これだったら結構動くところあ

るじゃないというので、iPad を使ってみようみた

いな話になりました。

　私どものところに話が来たのは、東京都立光明特

別支援学校というところに外部専門家として ICT の

指導とか相談とかを受けているのですが、その中で

彼が人工呼吸器をつけていると母さんが同じ部屋、

遠くても隣の部屋に必ずいなきゃいけない。それを

何とか遠くにいても呼べるようになったらいいん

じゃないか。お母さん買物にいった時に、ねえねえ

お母さんちょっと来て、というふうに呼べるように

なったらいいんじゃないかということの相談から始

まりました。

　彼、手のところにスイッチをはさんで、手全体を

動かすとカチッカチッカチッとスイッチをいれる

ということからやったので、だったら iPad 使って

みよう、iPhone で電話をかけられるようにしよう。

タップができないなら、その変わりにスイッチを

使ってみようというのをやりました。

 　iPad とスイッチというのは、私どもも販売して

おりますし、一般の他の会社も販売しておりますけ

有限会社オフィス結アジア

「iPad とスイッチを利用した生活環境の構築事例」

高橋　宜盟

　パネル 4 － 3
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ども、こういうスイッチをつかうと無線でカチカ

チッと操作ができるようになります。実際に彼が

使った映像をご覧ください。（映像）

　手が動いています。こんな

かんじで、動いてないように

見えますが彼がこうやって

操作をしています。電話を

お母さんにかけてみて、「マ

マー」って、いっています。

つながったー！さきほどの

伊藤さんの話と同じです。つ

ながった、うれしーい！という顔をしてくれるんで

す。こうやって、ここだけしか動かないから iPad

使えないんじゃない？使えないじゃん、というので

はなくて、あ、ここは動くんだったらどうやって使

おう？というのを考えていくと意外とこういうこと

ができるということです。

　私たちは iPad の話をしにいっただけだったのに、

次に、どうですか調子は？と会いに行ったら、ライ

ンやってたんです。教

えてないんですよ。中

学生の男の子ってそん

なもんです。勝手にや

るんです。お母さんに

電話したり、ツムツム

いれていい？って。ツ

ムツムってゲームらし

いんですけども、ゲー

ム入れていい？っていったら、ままは、ダメダメ！

というような会話を出先でやっていたそうです。

　その次に行った時はこん

なになったんですよ。ここ

が ポ イ ン ト で す。 こ れ は

自 宅 で お 母 さ ん に ビ デ オ

撮ってもらったものですが、

（iPad の ） 画 面 が 動 い て い

ます。今（スイッチを）指

で動かして操作しています。

ラジルラジルというラジオ

（のアプリ）を立ち上げてま

す。英会話の勉強をするんで、英語講座をこれで聞

くんです。自分でボリュームをこれであげて、よし

よしと準備をして待つところです。今度は何をする

かというと、テキストをどうしようかと。テキスト

は Kindle というのがこの上で動くんです。こうやっ

て開いて、Kindle 準備して、英会話の授業を待っ

ている。こんな状態です。もうすぐ Kindle が開き

ます。

　1 カ所、こうやって動くところがあれば iPad が

さわれる、iPad にさわれればやれることは一杯広

がる。これはいいじゃないかというような感じの、

生活の中で活かしていただいた内容です。

　これで今 Kindle を開くところですね。

　それができるんだったらということで、今、彼が

取り組んでいるのが、環境制御をやってみようと。

iPad って、指でタップする以外にもスイッチでつ

かうといろんなことができます。たとえば、赤いボ

タンを押しただけでいろいろ操作ができるというの

をみていただきます。iPad が動きはじめます。ボ

タンで止めて、操作をして、電気がついたりとかで

きるわけです。

　右下の電気をつけてみますが、カチカチッとやり

ながら・・こんな感じで操作ができる。

　ということは、もうこれでカーテンを開けたりと

か閉めたりとか、クーラー入れたりとか消したりと

かできるということで、さっきの彼には、Facetime

というテレビ電話でやりたいなーっていってたら、

ラインを勝手に始めてて、ラジオ講座をやってて、

家の固定電話、かかってくると、なってるな、出れ

ないなー。ピピピと留守番電話に、もしもーし。聞

こえてる？とかいうので、出たいな、と思ってるん

だけど、できない。じゃあ iPad 用で固定電話をと

れるアプリを入れて電話を受けられるようにしたん

だけど、すぐに電話をかけ始めてた、ということで

す。

　そしたら、今度は家電の操作。一昨日もう一度話

を聞いたら、最近自分のヘルパーさんのスケジュー

ルは自分でメールしているそうです。お母さんが最
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初にいつもお世話になってますって書くんだよと教

えたら、もう、いつもそれを書いているらしいです

が、中学生です。普通の中学生そんな丁寧な言葉は

使えない子もいる。でもちゃんと教えたらこうやっ

てできるんですね。みんなできるんです。

　昔は、身体が動かない、という身体的な問題があ

るともうあなたできませんねー、だったらメールも

打てませんね、文章書けませんね、じゃあ社会にも

参加できませんねって、ダメダメダメって、倒れて

いくしかないというのが昔の考え方だったと思いま

すが、今はそうじゃない。身体動かないけれども、

そこに ICT をポコッと入れてあげることで、何かが

できるようになる。いきなり身体を動かすんじゃな

くて、できることを活かしてあげることによって、

社会参加ができる。社会参加ができる、なんかうれ

しいなー。役に立ったなーと思ってくると、身体も

動くようになってくるということがあったりしま

す。

　これは身体の問題だけじゃなくて、例えば失語症

とか脳の構造の問題でうまくしゃべれなかった人が

だんだん喋られるようになってくるといったことも

実際に行われていることです。

　その時のキーワード、かっこいい。みんな使っ

ているかっこいい iPad を俺もつかってみる。彼が

使ってたら支援者の人がむしろ使ってなかったりす

るんですね。なんだみんな使えないの？僕つかえる

よ！ってな感じで使ってるみたいです。

　だから、これは機械

で は な く 機 会 で あ る。

チャンスです。彼は世

界につながっています。

こ れ で 人 生 が 随 分 か

わっていくんじゃない

かと思います。

　追加の情報です。私どもは一般の機器を販売して

おりますけれども、公的支援の活用をすることもで

きております。日常生活用具のカテゴリーの中で、

携帯用会話補助装置というのと、情報通信支援用具

というのがあります。ALS の患者さんとかだと補装

具、意思伝達装置とかいうのでよく支援を受けて機

械もらったりしていますが、そのもっと手前の状態

で日常生活をよくするためのものという制度もあり

ますので、こんなのを使ったりしています。

　私どもで販売しているのは、携帯用会話補助装置、

押すとしゃべってくれる、今日も展示しています。

それからスイッチをつなげるための周辺機器、パソ
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コンとつないだりするための周辺機器なども販売し

ております。

　だいたい 98,000 円から 10 万円ぐらいの補助が

出ますが、これは地域によって全然値段が違ったり

します。基本はこれです。絶対ださないというとこ

ろもあります。市町村によります。私どもから売り

込みにはいけませんけれども、問い合わせがあると

市町村の窓口とお話をしてこの方にはどういうのを

使えますかということをして見積りを出しておりま

すが、だんだん増えてきているという状態です。

　気をつけていることですが、機器を導入するにあ

たっては、何を使うか、何をするかということをだ

いたい考えてますけど、スイッチは何を持って行

く？ことになって、そのほうが、人を先に考えるべ

きだろうというのはいつも考えでいるところです。

これ間違って販売だけにしちゃったりすると、これ

ちょっと×ですね。×なんだけど、だいたいそっち

の方ばかりみんな考えちゃうから、そうではないよ

ということを考えておきたかったです。

　よくスイッチを使わせたいんです、この人に、と

か、パソコンや iPad を使わせたい、使えるように

してあげたいんです！という話で相談に来るんです

けども、よくよく冷静に考えてみると、そうではな

いんですね。ALS の方と話をしていたら、こうやっ

て身体が動かないけどスイッチをつかいたいのは、

スイッチが目的ではない。どうも聞いてみると、介

護している奥さんが、横で寝ちゃったと。そこに寒

いだろうなーと思ってんだけど俺動けないから、だ

けどエアコンつけてあげたい、とか、旦那さんに陽

があたっているから、ちょっとカーテン閉めてあげ

たいとか、そういうことをしたいということだそう

です。

　それから、自分たちが頑張っていることを仲間に

伝えると皆も頑張れるかも、と思っているので、そ

のためにメールをしたい。みんなに発信をしたいん

だということだと。それからいつもありがとうねっ

て、実はなかなか口ではいいにくいんだけど、指伝

話を使うと言いやすいとかね、押すとありがとう！

とかいってくれるというのがいいので、それを伝え

たいということをしたいということのようです。

　ですので、私たちは機器販売はしておりますけど

も、必ずリハビリテーションの専門家と一緒に行動

しています。PT、OT、ST さんたちと話し合って、

身体の状態と気持ちの状態とあわせて導入するとい

うことだけは務めております。ですので、必ず笑顔

を最初に出せるように人と人とを笑顔で結ぶのが私

達のテーマですけども、こういう機器を通して、み

なさんの笑顔が出るといいなと思っています。

　さきほど透明文字盤の話がありましたが、私は透

明文字版が実はすごく苦手だったので、簡単に、透

明じゃないけども iPad で使える文字盤というのを

作りましたので、これも展示しております。ご覧に

なってください。

座長　iPad というのは皆さんが手許にあるような

道具、iPhone とか、こういう時代になってきたと

いうのがいいですね。難しいものではなくて、仕組

みさえわかってもらえば難しくないということで

す。
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座長　松尾光晴
　短い時間ですが、各企業の 1 分プレゼンテーショ
ンをします。
　3 年ぐらい前から少しでもお役に立てるように
やってきています。今回この 11 社が機器展示をし
ています。正直、東京国際福祉機器等よりも遙かに
多くの機器を体験できるようになっていますので、
ぜひみて欲しいと思います。時間が 1 分ずつしか
ないので各社スライドショーで紹介するだけです。

「当社コミュニケーション機器ご紹介」
松尾　光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

　うちの会社はパナ
ソニックという会社
です。家電メーカー
で す が、 い ろ い ろ
作っています。レッ
ツ・チャットはずい
ぶん有名になってく
れていますが、この
前 11 月にこのようなレッツ・リモコンを発売しま
した。さきほど iPad とかありましたが、支援がで
きないという方が本当に普通のリモコンを障害者が
使えるように作っています。たった 1 万円で障害
者が使えるワンスイッチの機械ってこれしかありま
せん。ぜひみてもらって、これなら使えるという方
が多いと思います。

機器展示プレゼンテーション

　パネル 5　機器展示プレゼンテーション

「 視 線 と ス イ ッ チ を 活 用 し た 意 思 伝 達 装 置
「miyasuku EyeConSW」」

中島　勝幸（株式会社ユニコーン）

　広島からお邪魔して
います。弊社は 2 年半
前から視線を使った意
思伝達装置ということ
でミヤスクアイコンと
いうものを開発して今
販売させていただいて
います。現在バージョ

ン 3 で、視線だけではなくて、スイッチも併用し
て意思伝達ができます。あとパソコンを操作する、
SNS とかいろんな普通に我々がマウスとキーボード
を使うような操作を視線で全部やってあげるという
ことで、スイッチタイプでは補装具として全国、北
海道、東京、愛知、広島、福岡、新潟、どんどん道
入させていただいております。スイッチを押せない
方は視線でということで、この場合は特例補装具に
なるということです。
　機器展示させていただいています。ぜひお立ち寄
りください。
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「「Face i」による「話想」の適用範囲の拡大」
 高橋　則行（企業組合 S.R.D）

　意思伝達装置話想
（はなそう）を開発・
販 売 し て お り ま す。
さきほどミヤスクが
やったような視線入
力はこの夏に発売さ
せていただきます。現
在発売しているのが

Face i という機械です。普通のスイッチをカメラに
よって代用する機械です。ほぼ目が動きが悪くて視
線入力も使えない、身体が動かなくてスイッチも使
えない方が目の微細な動きや身体の動きをとって、
それをスイッチ替わりに使うという機械を発売して
います。

「成功体験から導くコミュニケーション支援」
伊藤　史人（島根大学総合理工学研究科）

　 私 達 の ブ ー ス は、
入って左奥の角です。
テーマとしては、失敗
させない。成功体験の
積み重ね。それを元に
次へつなげるというこ
とをテーマにしていま
す。今回持ってきてい
るのは、視線入力のソ
フトいくつかあります。視線入力が振動で帰ってく
るとか、それがちょっと気持ちいいとかということ
でもっともっとやりたくなるようなアプリを持って
きています。それらはすべて無料でダウンロードで
きます。ブースにいけばそのダウンロード元がどこ
なのかが判るようになっていますので、ブースにい
る二人にきいてください。ぜひお立ち寄りください。

「iPad とスイッチを利用した生活環境の構築事例」
高橋　宜盟（有限会社オフィス結アジア）

「こんにちには。オフィス結アジアの高橋宜盟です。
私達は iPhone や iPad で使う「指伝話」というコミュ
ニケーションアプリを開発・販売しています。
　自分の声でお話をするのが難しい方にもお使いい
ただいていますが、障害者用、病気の人用の専用の

製

品ではなく、誰もが
気軽に楽しんで使っ
ていただけるものと
して販売しています。
今 月 14 日 に は iPad
で使う透明文字盤の
よ う な ア プ リ を リ
リースしました。透明文字盤の難しさを解消したア
プリで、はじめての方にも気軽に会話をしていただ
くことができます。人と人とを笑顔で結ぶ、これが
私達の目標です。コミュニケーションを通じて笑顔
が生まれる。そのための製品づくりをいたします。
どうぞよろしくお願いします。」
　これも指伝話で打ったのを喋ったというかんじの
ものです。こんなアプリを開発しております。どう
ぞよろしくお願いいたします。



－ 164 －

「救助隊の活動ご紹介」
今井　啓二（NPO 法人 ICT 救助隊）

　私達はいろんなも
のがどんどん世の中
に出てきて多分ここ
ま で 聞 い た だ け で
もってもうわからな
い、 で き な い っ て、
思っちゃう人が沢山
いると思うんですけ
れども、そうじゃなくて、そういう人たちに対し
てもこれは使えるんだ、分かるんだというふうに、
使えるひとたちの裾野を広げること、これをまず 1
番に考えています。なので講習会でも非常に分かり
易く、のような講習会を開いていますので、ぜひ一
度受けてもらうと分かると思うんですが、決して難
しいものではないし、垣根を低くしたいというふう
に努力して活動しています。

「新心語りのご紹介」
山野井　究（ダブル技研株式会社）

　本日は弊社の新心
語りを紹介させてい
ただいています。心
語りはエクセルメカ
ト ロ ニ ク ス さ ん で
扱っていたのですが、
去年から当社で扱わ
せていただくことに
なりました。変更した点としては、センサーを 2
つに増やして、回答率を 8 割にアップしたという
ところにあります。本日、実機がありますのでよろ
しければご覧ください。
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「ありそうでなかった個別調整式ヘッドサポート」
 木村　茂正（有限会社アイム ･ エイム）

　頭、後頭部ではな
く て 首 か ら 支 え る
ヘッドレストを開発
しまして、去年から
販 売 し て お り ま す。
さきの仁科さんのス
ライドででてこられ
た口文字の女性の方

も、東京の方ですが、先日から使っていただいて
いるのと、中部地区だと岐阜の恩田さんという ALS
の方が最近テレビに出るときにつけている枕がうち
の開発したものです。お子さんをダッコした時の支
えるようなかたちで緊張の高い方もゆるい方もどち
らでも対応できますので、ぜひブースでお試しくだ
さい。

「当社製品ご紹介」
島田　真太郎（テクノツール株式会社）

　我々は 20 年ぐらい
福祉用具の開発とか
販売をやっておりま
す。いろいろ商品あ
るんですが、いくつ
かお持ちしています。
上はアームサポート
です。上肢の機能が
衰えている方の腕の動きをアシストしてあげて、お
食事とか iPad を使うとかいろいろなことをサポー
トできる器具です。あと最近、下の段で、マウスの
代わりになるものをやっていまして、身体に装着す
るすごく軽いマウスですとか、ジョイスティックタ
イプの、力の弱い方でも動かせるものとか、そうい
うのをやっています。あと、そのマウスのカーソル
を動かせればウィンドウズパソコンのいろいろな機
能が使えるクリックアシストというソフトを 2 ～
3 週間前ぐらいにリリースしました。これはまだ無
料版しかリリースしてなくて、機能は限られるので
すが、今日は、この春ぐらいに出す予定の機能がボ
リュームアップした有料版のテスト品をもってきて
います。ぜひうちのブースで体験していただけたら
と思います。
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座長　以上 11 社です。駆け足になりましたが、1

時半ぐらいまで展示やっています。お昼ご飯の前後

においでください。いろんな機器をこれから試され

るときにお配りしたパンフレットなどを参考にして

ぜひ難病患者さんの QOL 向上に努めていただけれ

ばと思います。

「HAL Ⓡ (Hybrid Assistive Limb Ⓡ ) の運用について」
安川　博二（CYBERDYNE 株式会社）

　今回実機をお持ち
しているのは HAL の
医療用下肢タイプと
い わ れ る も の で す。
ご存じのように昨年
の 4 月から保険適用
に な り ま し て、9 月
から納品がはじまり、
ようやく 30 の病院でロボットが入っている状況で
すが、適用の疾患まだ限られております。我々今か
ら治験をどんどんやっていって、適用拡大を考えて
おります。また今このロボットは限られた方だけに
しか着用できない、装着できないというところもあ
ります。今からは、サイバニックスのスイッチとい
うところ、あとは HAL の小児モデルの展開も考え
ております。実際この場でいつリリースというお話
はまでできませんが、我々も急いで皆さんのもとに
こういった機器を届けられるようにしたいと思って
います。

「摂食回復支援食　あいーと」
齊下　英樹（イーエヌ大塚製薬株式会社）

　弊社からの提案と
し て、 今 回「 摂 食 回
復支援食　あいーと」
という製品を紹介さ
せていただきます。こ
ちらの商品は食品に
なります。特徴とし
ては、大きくわけて 3
つになります。1 つ目は舌と上顎で潰れる柔らかさ、
2 つ目が食材の本来のかたちをいっさい崩さず柔ら
かさだけを出しています。3 つ目が常食と同じ栄養
素が摂取できるという特徴をもっております。今現
在 39 品目の展開があり、和洋中あわせて 39 品目
です。今四季の味わいセットというセット販売も
行っています。展示ブースに出しております。今回
唯一の食品のブースです。ぜひ一度試食に来てくだ
さい。
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　日々現場で泥臭くやっておりますので高尚なお話

はできませんが、お聞きください。

　CTF というのは、Challenged To the Future の略

で造語です。会員数は約 40 名ですが、実際に活動

しているメンバーは 15 名ほどです。

　障がいとか難病をお持ちの患者さんを IT でサ

ポートして自立を促す、支援するというのが設立の

目的です。

　障がい者の方にパソコンの利用方法も伝授してお

りますが、在宅の難病患者さん、ALS や多系統萎縮

症、小脳変性症の患者さんの意思伝達サポートとい

うのが業務の大きな柱としてあります。三重県の健

康づくり課から業務委託を受けておりまして、三重

県全域をサポートしています。

　昨日から三重県の地図が何度か出てきましたが、

松阪は幸い、三重県の真ん中よりちょっと下のとこ

ろにあり、県全体をカバーするのにちょうどいいと

ころにあると思います。サポートするボランティア

団体が以前は四日市や鈴鹿にもあったと聞いていま

すが、現在は松阪にしかありません。

　北は桑名、南は熊野、御浜町、紀宝町まで行って

います。熊野まで行きますと往復 220 キロと長距

離ですが、幸い高速道路や自動車道ができてきまし

たので、熊野へも 2 時間ぐらいで行けるようにな

りました。

　在宅の患者さんの訪問実績ですが、27 年度が 40

件、今年度が 27 件。30 件は越えそうですが、そ

の程度です。

　訪問時の作業ですが、患者さんと介護者のニーズ

を保健師さんから事前に送っていただいていて、両

手両足、それから顔面はこういう動きをするといっ

たことを把握した上で行きます。車で行くのでいろ

んな道具を載せられるだけ載せていきますが、保健

師さんから事前に聞いていたのと違うことも時々あ

ります。実際に訪問した時にまず患者さんの状況や

ニーズを正確に把握します。例えば、右手親指が動

きますかと質問すると、我々は縦というか上下に動

かしますが、ある患者さんでは上下には動かず、左

右にのみ動くということもありました。我々健常者

は上下左右いずれの方向にも動きますが、患者さん

の場合には千差万別です。

　いろいろな機器の紹介、デモに関しまして。三重

県からも借りていますし、ご寄付もいただいていま

す。成田先生に無理をお願いしてご寄付もいただい

CTF 松阪

「難病患者様への意思伝達支援」
山田　則男

　パネル 6 － 1
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ていまして、そういう機械を無料で 3 ヶ月間お貸

しします。先日、患者さんからお聞きしたのですが、

業者さんからですと、1 つの機械を借りて、それを

返さないと別の機械を貸していただけないというこ

とがあります。我々は全部の機械のデモをしますし、

持っていける機械を全部持って行ってその中で使え

そうな機械を 1 台か 2 台、できれば 1 台ですが、3 ヶ

月間無料でお貸しします。その間にもし気に入って

頂ければ公的補助を 9 割いただけるので、申請し

ていだだくようお願いしています。

　文字の表示装置としてはトーキングエイド、ペ

チャラ、レッツチャット、伝の心、ハーティーラダー

などがあります。

　入力スイッチですが、私共は非常に重要と思って

います。患者さんは、本当に千差万別な状況にあり

ますので、その患者さんに適した入力スイッチをい

かに探すかということを工夫しています。1 ～ 2 が

手作りでタッパーやフィルムケースを使って押しボ

タンをつなげています。我々健常者ですとわずかな

力で押せますが、患者さんは指が動いたとしても力

が入らない場合が多いです。押せないということが

あると 3 のタッチスイッチ、これは力が必要では

ありません。4 のピンタッチ、5 の PPS、空気圧が

2 種類とピエゾ（圧電素子）等があります。唇やま

ぶた、頬につけたり、いろいろな使い方ができます。

　9 のマクトス、メーカーさんには悪いですが値段

が高く、38 万円ぐらいします。脳波とか筋電流を

拾いますので、意図しないでちょっと興奮すると反

応してしまうこともありますので、他の入力装置も

試します。

　最近特に留意している点が 3 つあります。1 つ目

は、患者さんの身体のどの部位がうまく動かせるか

ということで、いろんな部位で試します。10 年間

で 100 人ぐらいの患者さんをみさせていただいて

きましたので、いろいろな経験をしていますので、

それが役立っていると思います。

　２つ目は、必ず 3 人で行くようにしていまして、

文殊の知恵ではありませんが、私が悩んでいると他

の 2 人がアイデアを出してくれたりもしますので、

適切なセンサーを選べます。

　3 つ目に、患者さんや介護者に押しつけるのでは

なくて、満足して納得していただけるまで話をして、

お互いに、これで使えそうだとなれば試用していた

だきます。

　ある患者さんの例ですが、ピンタッチスイッチを

最初下唇に貼り付けて口を閉じていただき、ピンが

うわ唇にあたることで入力していました。しかし、

しばらくすると進行して口が動かせなくなりまし

た。次に額にマクトスをつけて使い始めたのですが、

これもしばらくの間は使えていましたが、そのうち

に筋電流とか脳波が反応しなくなりました。現在は

アルミ箔をまぶたにつけて、ピンタッチスイッチを

額につけて、大きく目をカッと見開くとピンタッチ

のピンがアルミ箔に触ります。それによって微弱な

電流が流れてスイッチがオンオフできるというよう

なことでやっています。この例は、お一人の患者さ

んの病状が進行していった為、入力スイッチを変更

していった訳です。
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　2 つ目ですが、山中先生から保健師さんが何年か

でかわるというお話がありました。私もずっと保健

師さんと一緒に仕事をさせていただいて、早い方は

1 年、長くて 2 年、本当に長くて 3 年ですね。1 年

で転勤になると、次の保健師さんは何もご存じない、

ALS の患者さんに初めて接するという状況になって

しまいます。

補装具でこういう機械を買うと 5 年間、次の機械

を買えないというのが基本原則です。そこで三重大

の成田先生と中部学院大の井村先生からアドバイス

をいただきまして、日常生活用具の情報通信支援用

具の肢体不自由者の入力装置として市役所へ申請し

ていただき、松阪市と伊勢市で、去年、認可になり

ました。これまで私共もこういう専門知識がなかっ

たのですが、三重県でもこういう実績が出てまいり

ました。

　「意思伝達支援装置スイッチ適合マニュアル」と

いう本を去年 8 月に日向野先生が書かれまして、

アルミ箔を瞼に貼り付けてピンタッチスイッチと組

み合わせて使用するという方法をこの本で知りまし

た。これがなければさきほどの患者さんはもうお手

上げでした。

以上です。
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　今日、(CTF 松阪の ) 山田さんがお話していただ

いたように私も支援のことをお話しします。

　なごや福祉用具プラザは、介護実習・普及センター

ですが、今、高齢者と障害の方の相談がだいたい半々

ぐらいです。年間 45,000 人ぐらい来館者があり、

年間の相談数が 12,000 件です。月に 1,000 件ぐら

い相談を受けています。

　そのうち、IT とか難病の方の支援の相談が 900

件ぐらいです。実際に訪問に行っているのが、昨年

度 181 件です。

　今日のポイントは 3 つあります。まず訪問相談、

難病の方が困られて電話がかかってきて、「じゃあ

行きましょう。」というのですが、どういうふうに

行っているかお話しします。

　実際の訪問相談の実績を紹介し、最後に事例を紹

介します。

　概要です。私どもが(CTF松阪の活動と)違うのは、

さきほどの山田さんは三重県から委託をうけて活動

されていますが、私どもはなごや福祉用具プラザと

行政機関とが一緒に動いています。名古屋市身体障

害者更生相談所 ( 以下、更生相談所 ) と連携して行っ

ています。二人でいくのですが、リハビリテーショ

ン工学技師は私です。更生相談所の方は理学療法士

の資格をもった方が同行します。

　自宅や施設へ実際に訪問して日常生活の場で支援

をします。場合によっては病院、病棟に訪問させて

いただいて、支援することもあります。

　これが 1 番重要ですが、支援ですから、本人に合っ

た装置や機種を選定するということになります。無

駄にならないように機種選定からスイッチの適合ま

でを行っています。

　流れですが、利用者から、プラザに電話がかかっ

てきます。当然ながら訪問して欲しいということで

すので、日程調整して訪問します。利用者は、補装

具の申請といったことならば ( 区役所から ) 当然、

更生相談所に連絡が入りますので、私どもは更生相

談所と連携しているので、「どこどこの誰々さんへ

ちょっと一緒に訪問してもらえないか。」、「こうい

うことで意思伝達装置の相談で行けないだろうか。」

ということで、日程調整を更生相談所の方にしてい

社会福祉法人名古屋市総合リハビリテーション事業団
なごや福祉用具プラザ

「名古屋市での意思伝達装置・コミュニケーション機器に
関する訪問相談について」

田中　芳則

　パネル 6 － 2
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ただき、同行して訪問します。

　ケアマネジャー経由でプラザに ( 電話が ) かかっ

てくる場合や、訪問看護ステーションの看護師から

( 連絡が ) 入ることもあります。その場合もプラザ

単独で行くこともありますが、更生相談所と連携し

て、要請があれば必ず連携して一緒に行くようにし

ています。

　ただし業者、福祉用具の貸与事業所や購入の事業

所からの直接依頼は受けないことにしています。「更

生相談所に連絡をして相談してみてください。」と

いうふうに返答しています。

　2 番目、相談の実績です。訪問件数としては 10

件前後くらいで 5 年間やらせていただいておりま

す。そのうちの難病の方も ( 相談の数に ) 波が有り

ますが、多いという感じはあります。難病の方以外

は脳性麻痺、頸髄損傷、脳梗塞、四肢麻痺の方です。

そういう方が ( 意思伝達装置を ) 使ってみたいとい

うことで相談の連絡があります。

　今年度は昨日 ( 平成 29 年 2 月 18 日 ) 現在で 21

件あり、更生相談所と一緒に訪問して相談を受けて

います。今年は特に多い状況です。

　更生相談所と一緒に動いているので、どういう機

種がいいかや、訪問した時に「スイッチもこういう

スイッチをこういうふうに設定したらいいよ。」と

いうように業者にも紹介して見積書作成をお願いし

ているので、だいたい相談の結果から ( 表２のよう

に ) 購入や修理は、ほぼ合致するのではないかと思

います。

　これは 6 年間の実績です。昨日 ( 平成 29 年 2 月

18 日 ) 現在の 21 件も含まれています。ALS の方

が多いですが、筋ジストロフィー、脊髄性筋萎縮症

(SMA)、多系統萎縮症、脊髄小脳変性症 (SCD)、進

行性核上性麻痺、ギランバレー症候群など少数です

が、難病の方がコミュニケーションに困っていると

いうことで訪問相談をしています。

　事例です。ALS の方です。障害者手帳 1 級で介

護保険・要介護 5。寝たきりの方です。日中はベッ

ド上での生活です。オーバーテーブルに ( 意思伝達

装置の )『伝の心』をのせて、右手で押しボタンス

イッチを使って操作をこれからやろうというところ

です。本人は業者からデモ機を借りて、【業者によ

る設置】のように、業者が設定してくれたことがわ

かります。このときも私と理学療法士が訪問しまし

た。【訪問相談での設置 ( 正面 )】（動画：本人がスイッ

チを押すシーン）実際、業者とは違う方法で私は設

定をしています。板を置いて ( 本人が ) 右親指で操

作しています。業者は本人の右中指で押しボタンを

押すことを勧めていましたが、本人の手と肘の位置

がオーバーテーブルより下だったので、「( 本人は )

押せたけど、押すのが大変。」と言っておられました。

　押しボタンスイッチを肘の位置よりも下にして、
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理学療法士とも話し合って、「肘のところはクッショ

ンで支えて手の位置を下にして操作する方法が良

い。」ということになりました。それから中指や人

差し指よりも親指の方がよく動いたので、「親指で

やろう。」ということになりました。

　これは右手だったのですが、「左手はどうです

か？」と本人に聞いたら、「左手は人差し指が机か

ら手を離すような動きができます。」とのことでし

た。これで【左示指での動作】のように伸展方向に

動かせることが分かったので、私は「ポイントタッ

チスイッチでやれますね。」と説明することができ

ました。このスイッチを設置してみたら、「( 本人は )

こっちの方が楽だ！」と言われたので、「右手を主

に使って、疲れた時は左手でできますね。」という

アドバイスもすることができました。

　2 例目です。40 代の女性、ALS です。手帳 1 級

でこの方も寝たきりです。車いす上で、業者がエア

バッグとジェリービンスイッチ ( 押しボタンスイッ

チ ) しか持っていなかったため、( 結果として ) エ

アバッグのPPSスイッチで設定されました。しかし、

これだと膝の上だったので、実際は本人が操作しに

くいと思います。私が設定し直したのは、板を置い

て下にピルケーススイッチと言う、薄い 7 ミリぐ

らいの ( 厚さの ) スイッチを置いて、本人は手首を

支点にして手の甲を上にする、回内動作で押すこと

ができました。これは、miyasukuEyeConSW を操

作しているところです。

　業者は ( うまくいかなかったと言われましたが )

ジェリービンスイッチでやるという方法も実はあり

ます。【スイッチ環境の整備】のように段ボールの

箱を用意して穴をあけて高さをかさ上げして、押す

ボタンを薄くしてやることも可能なので、臨機応変

にやることが大事です。

　訪問相談を継続して行っていますし、本人の不利

益にならないような仕組みを更生相談所と一緒に構

築をしています。適切な時に適切な機種とスイッチ

を提供することをしています。

　最後に、これは私どもの使命かもしれませんが、

適合や知識・技術の伝達も大事になってきています

ので業者が立ち会うのであれば、やり方を説明した

り見せたりすることが大事かと思います。
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　埼玉県では県の疾病対策課の委託を受けて新任保

健師あるいは保健師のキャリアはあるが難病は経験

がないもしくは今年度より難病を担当した人や、研

修を受けたことがない人を対象に、難病対策担当保

健師研修会を実施しています。

　難病患者、主として ALS 患者で人工呼吸器を装

着する可能性があるような場合を想定してその在宅

療養生活支援について理解を深め、地域における難

病対策担当保健師が担う役割、コーディネートが分

かることを目的として、平成 28 年度は 5 年目とし

て内容を再構築して実施したので報告します。

　研修会の実施内容として、到達目標は ALS 支援

に必要な医療知識、行政サービス、社会資源等につ

いて分かる、相談・面接・家庭訪問など個別支援の

方法が分かる、コミュニケーションツール、コミュ

ニケーションスキルを学ぶ、各関係機関との連携、

ネットワークこ構築するための方法が分かる、管内

の社会資源について情報収集するための具体的方法

が分かる、ALS の事例を通して課題を抽出できる、

家族も含めた支援内容を検討できる、の以上 6 点

です。

　プログラムこの表にあるような内容です。

　企画内容方法としては、研修会の内容が一貫性を

もって目的の遂行に合致し、なおかつ興味深く取り

組めることであること。難病担当保健師の役割が分

かること。ALS 患者・家族の理解を深めることの目

的を充分検討して企画しました。

　参加者の自己紹介では、保健師さんは何をしてく

れるのですか、と聞かれたら、何と答えるかをいれ

て行いました。

　事例検討するために、はじめに医療の基礎知識を

理解できるように講義を受ける。次に事例の紹介を

先に行い、問題点や課題を個人レベルやグループで

共有する。事例をイメージしながら各講義を聞き、

事例検討の回答を各自やくループで導き出す。

　神経内科病棟の見学では、患者と実際に文字盤に

てコミュニケーションをとる場面や、医療機器など

の療養環境を見せていただく。また家族に療養介護

の思いを聞いたりする。

　医療機器の展示では、人工呼吸器、カフアシスト、

吸引器、コミュニケーションツール、伝の心、レッ

ツチャット等の説明を受け体験する。配布物や資料

も疾患の理解を深めるための冊子や社会資源の情報

を記入できる一覧表。保健所別の患者会や市町村難

病見舞金の一覧表等を用意いたしました。

　実施結果は、参加者 15 名、保健所 16 カ所と県

リハのうち 14 カ所から参加。

　アンケートでは研修会について充分理解できたが

多数であった。

　事例検討については、職場に戻ってすぐ役立つ。

グループで検討することで様々な視点が確認でき、

他のグループの発表を聞いて勉強になった。支援計

画について具体的イメージが持てた、など、支援に

ついての視点を広げるのに効果的でした。

　病棟見学については、まだ難病担当としては 2 ヶ

月あまりで、実際に患者・家族と会うことが少ない

ことから、実際にお会いしてお話を伺うことがで

きて良かった。状態の違う二人の患者にお会いし

て、抱えている課題や思いへの支援がどのような形

で入っているかを知ることができた。家族とリハビ

リスタッフや担当看護師の関わりもみることができ

埼玉県難病相談支援センター

「埼玉県難病対策担当保健師研修会の取り組み」

○中根文江・平のぞみ・田口多香子・門間早織・後藤武治・吉岡由佳・和田純子
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埼玉県難病対策担当保健師研修会の取り組み

埼玉県難病相談支援センター

中根 文江・平 のぞみ・田口 多香子

門間 早織・後藤 武治・吉岡 由佳

和田 純子

１ はじめに

埼玉県では保健師の新任あるいは、保健師のキャリアはあるが難病は経験がない、もし

くは今年度より難病を担当した人や研修を受けたことがない人を対象に難病対策担当保

健師研修会を実施している。難病患者（主として 患者で、人工呼吸器を装着する可能

性があるような場合を想定）の在宅療養生活支援について理解を深め、地域における難病

対策担当保健師が担う役割（コーディネート）がわかることを目的として、平成 年度

は 年目として内容を再構築して実施したので報告する。

２ 研修会の実施内容

（１）到達目標

①ＡＬＳ支援に必要な医療知識、行政サービス、社会資源等についてわかる。

②相談、面接、家庭訪問など個別支援の方法がわかる。

③コミュニケーションツール、コミュニケーションスキルを学ぶ。

④各関係機関との連携、ネットワークを構築するための方法がわかる。

⑤管内の社会資源について情報収集するための具体的方法がわかる。

⑥ＡＬＳの事例を通して、課題を抽出できる。家族も含めた支援内容を検討できる。

（２）プログラム

平成28年6月22日 参加人数　15名

地 域 に お け る 保 健 師 の 活 動 と 実 際

東埼玉病院　1階神経内科病棟

フィリップス・レスピロニクス合同会社

臨床心理士　                        森 朋子

埼玉県難病医療連絡協議会　   保健師・支援員

埼玉県難病医療連絡協議会     中根保健師

医療機器展示

難病患者の心理と家族の理解

事例検討の振り返り

病棟見学

内容

埼玉県総合リハビリテーションセンター
地域支援担当保健師　　　　　     田中 陽子

東埼玉病院院長　                   川井　充

埼玉県難病医療連絡協議会　    田口支援員

埼玉県疾病対策課　                横田主査

東埼玉病院　MSW                   武藤 陽子

講師

事例検討のための基礎知識

自己紹介、事例検討

埼玉県の行政サービス

制度の理解と社会資源

県リハの地域支援事業
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た。など効果的でした。

　地域における保健師活動の実際として、最後に自

己紹介で行った保健師さんは何をしてくれるのです

か、のまとめと保健師の役割の話がありました。

　考察。平成 27 年度までの研修会では、各講義の

あとに事例検討のグループワークを行っていたが、

今回は研修会の内容が一貫性をもってできたので、

参加者からは流れがよく分かった、という声が多

かった。

　保健師の役割がよく理解されて活動の必要性も大

きいことは分かるというものの、保健師の現状とし

て、埼玉県の保健師は業務分担であり、また難病専

任ではなく、感染症や精神保健、母子保健との兼務

がほとんどである。緊急性を要する感染症や精神の

方を優先して、難病があとになる。また難病専門員

として専任の保健師が担当できるのが望ましいとい

うことでした。

　また、年度始めに業務の説明会があるが、それ以

外に難病担当保健師が合同で集まり学び会う場がな

い。困難事例等の事例検討の場や、業務の情報交換、

話し合いが必要である。新任として今回の研修を受

け、その後実際に訪問等の支援をする中で、どのよ

うに対応したか、またどんな問題に直面したか、半

年の業務を行い今後の保健活動の課題と次のステッ

プアップのため、得た情報を交換共有し、スキルアッ

プを目指す中級研修の必要性を研修担当も受けた研

修者も感じている。同じ年度内の後半に中級研修の

開催にむけて検討していきたい。

　終わりに、この研修会が難病担当保健師にとって、

有意義なものとなるように、また研修会担当者とし

て、保健師の方々が地域の支援の原動力となるよう

充実していこうと思っている。

金澤　日本 ALS 協会　保健師さんが 1 年でかわる

とか、兼務をしているとか、保健師さんが本来の難

病担当にきちっと専念できるような体制がないとい

うのを感じます。今回も難病の新法ができた時の難

病対策委員会の中でも、難病医療専門員を作るとか

難病保健師を作るとか、そういうこともあったんだ

けど・・なぜそういう保健師が大事だというのが分

かりながら、現場がそんなことになっているのか、

よく分からないんですね。あなたに質問していいか

どうか分からないですけど、人数が少ないというの

が第一ですか？

中根　私の個人的な思いでは難病担当専門として専

任であって欲しいとは思うのですけれども、現実に

は本当にみなさん兼務しているのが現状です。これ

をなんとか支援を受ける方たちもそういう声をあげ

ていってもらいたいし、やっている私達も声をあげ

ていかなきゃいけないと思っています。

　私も保健所の保健師でしたから。

座長　その声をあげる患者団体の声に、ニーズが少

ないで 3 つにわかれてるということですかね。

中根　業務分担をしているのですけど、複数配置し

ていくと、感染症については一人で行くわけにもい

かないし、精神も一人だというわけにはいかないの

で、みなさん複数でいくとなると、必ず足りなくなっ

てしまいますから、結果的に総数のところも問題だ

と思うのですが。

座長　患者さんも声あげるのも大事ということです

か。そういう専門をおいていただくために。

中根　そうですね。

質疑応答
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　タイトル通り、私達はなるべく難病の患者さんに

分かり易い資料を作ろうという目的で新しい資料を

作りました。午前中からのお話でもいろいろありま

したが、問合せをしても行政になかなか理解しても

らえないよという方も多いと思います。

　みなさん特に受給者さんがそうだと思うんです

が、行政の資料、分かりづらいとか読みづらいとい

う思いが沢山あると思います。

　そういった声の、お叱りの言葉も沢山いただきま

した。

　どういったものをつくれば患者さんのためになる

かというところを重点に広報を頑張りましたのでご

報告させていただきます。

　さきほどのお話でも行政の担当はすぐかわっちゃ

うよというお話あったと思います。僕も平成 27 年

4 月に来るまでは防災とか職員の給与の計算をやっ

ていて、そもそも来た時点では「難病って何？」と

いうようなぐらいでした。

　引き継ぎの時もこの仕事やりながら覚えるもん

だ、みたいなことをいわれて入ったのですが、ちょっ

と大変でした。

　先にどんなものを作ったのかをお話します。こう

いったものを作りました。静岡県での資料なので、

全国的に共通でつかえるわけではないですが、参考

程度にみてください。

　静岡県難病患者さんのためのガイドブックと、そ

の中に難病を診断される医師の皆様へという薄い

リーフレットがあります。

　それとは別にタブレットやスマートフォンで見ら

れるように、申請の動画を作りました。静岡県で医

療費助成を受けるための申請書の書き方等も動画で

解説するようなものを作っています。

　そもそもなぜこんなものを作ろうと思ったのかと

いうのは、もちろん患者さんが分かりづらい資料よ

りも、分かり易い資料の方がいいというところは当

たり前ですけれども、

静岡県健康福祉部疾病対策課

「難病患者さんのための
わかりやすい広報物の作成について」

田中　伸宗

　パネル 6 － 4
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　平成 27 年 1 月 1 日から新しい難病法が始まって、

医療機関も患者さんもましてや県の保健所ですら、

若干分からないことばかりで、疾病対策課にみんな

問い合わせをしていただきました。1 つの電話を受

けているあいだにもう 1 つの電話が鳴って、二つ

同時に電話を取った記憶があります。

　結局患者さんは分からないよという時に、県庁は

もちろん保健所や医療機関にもお問い合わせをして

いただきました。ただ、制度の始まった当初のこと

でもあり、医療機関でもよく分からないというとこ

ろもあったと思います。保健所でももちろん話はし

てるんですが、実際この回答でいいですかという問

い合わせが県庁に来たりするということで、全ての

質問がドバッと県庁に集まってしまったという感じ

です。

　当時振り返ると明るいうち、まだ太陽が出ている

うちは、電話対応しまして、夜暗くなって電話が営

業時間終了後に一般の通常業務をやっているという

ような状態でした。

　じゃあみなさんがどういうところが困るのかとい

いますと、初めて申請をされる方、病院の方でこの

病気は難病だよと言われたときに、うまくいけばそ

こで診断書を作成していただけるんですけれども、

なかなか医療機関も制度始まった段階では、1 回診

断をうけて家に帰って、インターネットで調べたら

医療費助成があるといって、病院へ戻ったりしてい

るところも患者さんによってはあったみたいです。

　ですので、まず医療機関でこういった医療費助成

があるというのをしっかり覚えてもらうということ

で、このワンペーパー、医療機関向けのものを作っ

たりしました。

　それと、患者さんはやはり申請書、新しい新法で
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すので税金の書類、何年度の税金の書類を用意して

くださいとか、住民票を用意してくださいとかいう

提出書類が非常に分かりづらかったと思います。そ

ういった書類をこういうところでこういうふうに

とってくださいというのを動画等でゆっくり解説し

ています。

　最後に受給者証を受けとったあとも、管理表やら

医療機関を登録してないとかいろいろな苦労があっ

たと思います。そういったところにしっかり文書で、

文字でこういうところに気をつけてくださいという

のをかなり PR させていただきました。

　実際どういったものが作れればいいのかを考える

と、患者さんが 1 番、苦労なしで申請できるとい

うのが 1 番いいと思います。

　そしてお医者さん　もちろん全て細かくは説明す

るのは無理かもしれないですけれども、制度がある

よというようなこととかある程度内容についてもご

理解いただいていた方が患者さんとのやりとりでも

効果的だと思いました。

県庁以外近くに保健所も、静岡県では県内 7 カ所

県保健所、あと政令市の保健所もあるのですが、そ

ういったところの窓口でもていねいに対応できると

いうことが重要であると思います。職員が隣にいる

ようにていねいに説明できるような体制を整えたい

と思いました。

　今日はこの会場にも静岡県の難病団体連絡協議会

の理事長の寄川さんと副理事長の大石さん来ていた

だいているのですが、難病団体連絡協議会の皆さん

にもご協力いただいて、どういったものが困るのと

か、どういったところでやった方がいいのというよ

うなところもアドバイスいただきました。御意見を

いただき僕もハッとしたところですが、「難病患者

さんは自分でできることはなるべく自分でやりたい

よ」といわれました。ですので、申請についても、

まずは自分の力でやってみたいというようなお言葉

をいただきました。

　ですので、なるべく動画をみながら、ガイドブッ

クをみながら申請ができるようなそういったものに

したいと思っていました。

　工夫したところを説明します。当時このガイド

ブックができる前に内部でつかっていたよくある行

政のフロー図というイメージがあると思います。こ

れがカラフルでみやすくした、こういう申請書のサ

ンプルとかそういったものも写真で載せるようにし

ました。

　難病団体連絡協議会やあと医師の方にもアドバイ

スをいただきました。

　行政のものだといろいろな情報が入っていること

が多いのですが、本当に必要な情報だけに絞ったよ

うな内容になっています。
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　僕電話を受けた時に、患者さんから、何か書類が

入っていたけれども、1 回みただけで読む気がなく

なったから、電話でおしえてくれと、内容を 30 分

ぐらい 1 から 10 までお話させていただいたことも

あります。こういったものはなるべく絵をつかって

分かり易くカラーで作っています。

　全体の構成として左側に大きく、何のことが書い

てあるのかを見開きでみられるようにしてありま

す。

　動画は YouTube にアップしてあります。「静岡県

　難病」で検索してください。

　1 つ目は「難病とは」というところをメインにし

てまして、もう 1 つのファイルでは実際の申請書、

ここの欄にはこういうものを書いてくださいという

との 1 つ 1 つ解説しています。

（動画放映）医療費助成のための申請について、ど

うやって申請すればいいの？・・

　まとめです。患者さんの不安の解消、これで全て

が解決したわけではないんですけれども、今までよ

りは一歩進んだのかなと思います。医療機関もよく

臨床調査個人票診断書に同じような書き間違いが

あったりしたのも、こういうところを注意してくだ

さいというリーフレットにも Q ＆ A 方式で書いた

ところ、軽微なミスが減少しはじめたこともありま

す。僕等にとっては電話が劇的に減ったのがびっく

りしているのですが、時間外がかなり減りました。

　その分時間内に受給者証の発行業務に専念できる

ようになってミスも減ってきたということです。

　動画もアップさせてもらっていろんなお声、反響

もいただきました。
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質疑応答

伊藤たてお　どこもがみんな難病の申請、めんどく

さくて分からなくて困ってる、問い合わせても分か

らないという中で、よくこれだけのものを作られた

と思うんですが、どういうところから発想されて、

上司がちゃんとスムーズに OK だしたのかどうか聞

きたいのですが。他県にも今後知っていただきたい

こと、特にユーチューブつかうなんていうのは行政

にとっては革命的だと思います。

田中　時間外がものすごい多かったということで、

管理をする方からも時間外しっかり気をつけろと。

時間外をへらせるということは、患者さんのサービ

スは減らさないで段階的に減らすにはどうするかと

いうことは、やはり患者さんが分からないというこ

とをメインに考えようと思ったところです。プラス、

これの内容ができたということは、ご協力いただい

た企業さんがかなり積極的にご協力いただいたとい

うのもあります。

座長　ユーチューブでアクセス件数はどのくらいあ

りましたか

田中　1 ヶ月経った時点で 500 件ぐらいありまし

た。この動画はあくまでも新規の患者さんをメイン

に扱っているものなんですけれども、難病医療費助

成の新規の方により分かり易くということでやらせ

てもらっていますが、静岡県だとだいたい昨年新規

で 2000 人ぐらいの方が出たので、そのうちの 500

件とすると、それなりに効果はあったのかなと思っ

ています。

座長　ちなみにそれは著作権はあるんですか？

田中　静岡県にあるので、いっていただければいろ

いろご協力させていただきます。静岡県のホーム

ページにもこの動画、差し込みでいれてあるので、

いろんな団体からもリンクを貼りたいといっていた

だいたこともあるので、もうそれは自由にやってい

ただいて構いません。

座長　リンクフリーですね。わかりました。

どうもありがとうございました。

　今後の展開として作って終わりというわけではな

く、医師向けの研修会とか僕みたいに全然難病をう

けてない方、難病を知らないで来る方も多いので、

そういった職員向けの資料としても活用したいと

思っています。

当日配布された資料

1）しずおか
　   難病患者さんのための
　   ガイドブック

2）難病を診断される
　  医師の皆様へ
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次々回開催地挨拶

　みなさんこんにちは。来年度の開催県であります熊本県難病支援ネットワークの

宮本です。

　熊本では昨年、震災によりまして大きな被害を受けたところであります。その際

は全国から支援、援助、協力を受けまして、大変心強く感謝いたしております。

　まだまた震災の爪痕は至るところで残っております。

　今回の三重県さんほどには及びませんけども、来年の開催に向けまして一生懸命

準備させていただきたいと思っております。

　第 29 回の熊本での開催、2018 年 2 月 10 日 11 日にやりますので、多数の方々

の参加をお待ちしております。

　どうぞよろしくお願いいたします。

宮本　祥介

NPO 法人熊本県難病支援ネットワーク　理事長

◎第 28 回研究大会
　時期：2017 年　11 月 4 日（土）～ 5 日（日）
　会場：新宿文化クイントビル
　　　　　（〒 151-8589　東京都渋谷区代々木 3-22-7）

◎第 29 回研究大会（熊本）
　時期：2018 年 2 月 10 日（土）～ 11 日（日）
　会場：くまもと県民交流館パレア
　　　　　（〒 860-8554　熊本市中央区手取本町 8 番 9 号
　　　　　　　　　　　　　テトリアくまもとビル）
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大会長挨拶

どうもみなさん本当に二日間みっちりと詰まった内容の濃い会に参加して頂きまして、ありが

とうございました。

　突然のご指名でしかも私も主催者の立場ですので、あまり褒めてもどうかなという気もする

のですが、非常に短期間にもかかわらず、ここにいらっしゃる三重県難病センターの事務局の

方たちが準備をやって下さったおかげで、成功裏に大会を終了することができました。私はそ

の人たちに助けていただいて言われたる通りにやっただけで、私自身は何もしてないも同然な

のですが、二日間拝見しまして、非常にコンパクトに沢山のものをつめてある、箱をあけたら

パッと、底上げじゃなくて、品物が一杯出てくるような非常に内容豊かな会だったと思います。

　私は、難病支援センターという名前について、とかく難病というと暗い話になりがちなのが、

二日間ともにとっても明るくって、発展的で、とても楽しい会だったと思います。

　しかも、その中で発表される内容が、支援のあり方、患者さんがこんなに成長しているんだ

ということ、それから、IT 機器を使えばこれは、昔考えていなかったような、まるでテレパシー

の世界ですね。考えたことが外に伝わって、それが札幌の友達、沖縄の友達に伝わって，アメ

リカでもヨーロッパでも瞬時に伝わる世界になっている。これは実感として難病とか医療の世

界にこれだけ IT によるコミュニケーション技術が発達したことを認識させられて、これも非

常にびっくりしたことです。逆にいうと、例えばコミュニケーション障害について言えば、と

にかくコミュニケーションしたいという気持ちさえあれば、誰にでも何でも伝えることができ

るんだと感じました。特に島根大学の先生が、それまでしゃべれなかった子供たちがどうやっ

て生き生きといろんなコミュニケーション能力を獲得したか、を発表されました。これは子供

だから余計に微笑ましくって楽しかったんですが、そういうことができる時代になったという

ことです。

　障害とか、あるいはハンディキャップというのは、もしかしたら僕たちの頭の中の固定観念

で、これは多様性とか個性という風に考えていいんじゃないかという気がします。だから、た

とえ手足が不自由、あるいは視力、聴力に障害があっても、それは克服できるもので、今は周

囲の人とのコミュニケーションをとることが可能な時代になったのだと実感しました。私は、

そういう点で明るい未来に非常に大きな自信を持つことができたように思います。

　難病というと、とかく暗いイメージがあって、しかも難病という言葉に浸りきって、なかな

か自分で歩きだそうとしない患者さんがいます。それをどう立ち上がってもらうかで非常に苦

労した時代もあったのですが、難病という言葉の響きが随分変わってきたと思いました。

　以前に厚労省の難病対策委員会で、本会事務局の伊藤さんと意見が一致しないことも多かっ

たんですが、その時に、日本の患者団体とか難病の支援団体というのは、厚労省からいくらお

金をもらう、あるいは医療提供を医者にこれだけ要求するとか、要するに何となくお上にぶら

葛原　茂樹

鈴鹿医療科学大学看護学部教授
三重大学名誉教授
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　 閉会挨拶

　葛原先生に全て言っていただきましたので、私はご挨拶のみ。

　昨日と今日とコンパクトでありながら多くを学ばせていただきました。ありがとうござ

います。これで第 27 回全国難病センター研究会を終わらせていただきます。お疲れ様で

した。

河原　洋紀

三重県難病団体連絡協議会会長
三重県難病相談支援センター長

下がって要求ばかりする傾向が強かった。だけども、外国に行ってみると、患者さんの団体と

いうのがお金を集めて遺伝子を集めて、あるいは治験に参加して、むしろ行政機関とか医療関

係者の尻を叩いているような患者団体が多いと感じていました。だから、伊藤さんの団体もぜ

ひ我々を叱咤激励するような会になって下さいと申し上げたことがあったのですが、今回参加

してみて、いや、本当にそうなっているなと感じました。私が言ったのが役に立ったのか、私

が実態を知らずに文句を言ったのか、分かりませんが、そういう点でもこの二日間は、私自身

にとっても非常に学ぶところの多い会で、本当に参加して良かった、大会長を引き受けて良かっ

たと思いました。そういう意味で河原さんたちにお礼申し上げます。

　今日は風がないようですから、中部空港への高速船も出ていると思いますので、乗っていた

だきたいのと、JR で来た方は帰りは快適な近鉄特急をエンジョイしてください。JR は田舎気

分を満喫できますが、近鉄特急は観光地気分を満喫できます。

　皆さん全国からご参加くださり、ありがとうございました
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「生涯学習地域と社会交流の懸け橋」
秋田県　　　　　　　　　　　　　　  　　 保坂　信雄

難病患者の意思伝達装置の導入に対しての評価方法の提案
有限会社アルファテック

文字　孝夫   
岡本　佐織

（作業療法士）  
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難病患者の意思伝達装置の導入に対しての評価方法の提案 

 
                  有限会社アルファテック  

           文字孝夫 
                  岡本佐織（作業療法士） 

 
＜はじめに＞ 
近年、ALS など難病のコミュニケーション手段の一つとして意思伝達装置の認識が高まり、進行により
音声言語機能の低下、筆談でのコミュニケーションが困難となった場合、残された運動機能によってス
イッチ（入力装置）を用いた意思伝達装置の使用で意思表示を行う事を選択し導入に向けた支援体制を
取られている自治体も多く見受けられるようになった。 

しかし、意思伝達装置の使用が困難なケースもあり、難病であれば・言葉によるコミュニケーション
ができなければ機器は実用的であると思われる場合に遭遇し、支援者の機器に対する知識や適応評価に
格差もみられ導入体制が充分とは言えない状況もある。そこで、導入について、着目する点がどこにあ
るのか、弊社における難病患者を対象とした機器貸し出し事業について 6つの評価項目を導入し分析を
した結果、意思伝達装置が導入された事例と導入に至らなかった事例について有意な違いがあった事を
報告する。対象者は ALS 等難病患者であり、頚損や脳血管障害等の患者は含まない。 
＜対象者＞ 
難病疾患=筋委縮性側索硬化症（ALS）54 名・脊髄小脳変性症（SCD）3 名・多系統萎縮症（MSA）10 名・
大脳皮質基底核変性症 2名・パーキンソン病 3 名・ミトコンドリア病 2 名・進行性核上性麻痺 2 名の計
76 名である。年齢は 40～80 代である。 
＜方法＞ 
認知・意思/目的・全身状態・スイッチによる操作性・支援体制・言語/伝達手段の 6 項目・3 段階評価
をグラフ化し導入に至ったグループと至らなかったグループの違いと関係性を調べる。 
これらは、意思伝達装置を貸し出す場合に多く見られる内容である。 
＜結果＞ 
導入には「認知」「意欲・目的」「スイッチ操作」の 3 項目が 2 の値が必要であると考える。状況によっ
ては１と 2の中間という値も評価に入れても良いと思われる。難病の意思伝達装置の導入では ALS が多
く、導入を希望されないケースが半数近くあることも興味深い。 
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0

1

2
認知

意欲・目的

全身状態

スイッチによる操作性

支援体制

言語・伝達手段

２ 理解・表出、共に日常生活への問題なし。
１ 促しや説明などの介助により理解・表出が可能。
0 覚醒が低い、認知機能の低下により理解・表出が困難。

２ 発語不可または不明瞭。
IT機器、筆談などの使用困難。

１ 発語不可または不明瞭。
IT機器、筆談によるコミュニケーションが可能。

０ 言語機能低下なし。
発語によるコミュニケーションに不自由がない。

２ 呼吸状態・V.S・肺炎などに問題なく安定している
１ 呼吸状態・V.S・肺炎などに一時的に不安定な

状況はあるが一定時間の集中はできる
０ 呼吸状態・V.S・肺炎などで状態が常に不安定で

あり一定時間の集中ができない

２ 身体の一部を用いてスイッチ操作がスムーズに出来る。
１ 身体の一部を用いる事は出来るが、設置場所・持久力などに問題があり介助や工夫が必要。
０ 振戦・スキャンとのタイミングが取れない・眼球運動に問題がある事などにより操作性困難。

２ IT機器に慣れている。
意思伝達装置の操作理解も良い 。

１ IT機器・意思伝達装置の取り扱いに
指導が必要。

０ 協力的な支援が得られない。
＊家族・医療専門職の支援
＊IT機器＝携帯電話・パソコンなど

２ 自主的にコミュニケーションに対する
意欲がある

１ 周囲の勧めにより目的を持ち練習できる
０ 機器を用いたコミュニケーションの

意欲・目的がない

導入可（全疾患の総合平均）

0

1

2
認知 1.9認知 1.9認知 1.9認知 1.9

意欲・目的 1.7意欲・目的 1.7意欲・目的 1.7意欲・目的 1.7

全身状態　1.5全身状態　1.5全身状態　1.5全身状態　1.5

スイッチによる操作性 1.8スイッチによる操作性 1.8スイッチによる操作性 1.8スイッチによる操作性 1.8

支援体制 1.6支援体制 1.6支援体制 1.6支援体制 1.6

言語・伝達手段 1.6言語・伝達手段 1.6言語・伝達手段 1.6言語・伝達手段 1.6

   

導入不可（全疾患の総合平均）

0

1

2
認知 0.9認知 0.9認知 0.9認知 0.9

意欲・目的 0.5意欲・目的 0.5意欲・目的 0.5意欲・目的 0.5

全身状態 1.9全身状態 1.9全身状態 1.9全身状態 1.9

スイッチによる操作性 0.5スイッチによる操作性 0.5スイッチによる操作性 0.5スイッチによる操作性 0.5

支援体制 1.3支援体制 1.3支援体制 1.3支援体制 1.3

言語・伝達手段 1.5言語・伝達手段 1.5言語・伝達手段 1.5言語・伝達手段 1.5

            

0
10
20
30
40
50
60
70
80
90
100

導入可
導入不可

導入可 30 2 5 1 2 1 0
導入不可 24 1 5 1 1 1 2

ALS SCD MSA
大脳基
底核変
性症

パーキン
ソン病

ミトコンド
リア病

進行性
核上性
麻痺

各疾患別、意思伝達装置の導入の割合
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＜考察＞ 
明らかに意思伝達装置がふさわしい患者には本評価は必要ないと思われるが患者自身に意思伝達装置
の導入の迷いがある場合や多職種の意見が異なる場合など、客観的な判断を下すために、本グラフが参
考になると思われる。導入困難な具体的理由については「文字盤・書字ができる、ipad などの使用が可
能」「機器操作がわずらわしい」「延命を希望しない」「コミュニケーションを積極的に取りたいと思わ
ない（パーソナリティー・環境による問題）」などが挙げられ、このことから、患者自身が機器を用い
たコミュニケーションを取りたいという自発的な「意欲・目的」が大切であり、機器操作に重要な項目
の一つである「スイッチの操作性」については連続性・持久性などの運動機能（れん縮や固縮の程度）・
眼球運動や視覚障害の問題などがある。「認知面」の問題がある場合、導入時期の見極め・発症年数と
経過などの評価も大切になると思われる。「全身状態」については一時的に呼吸状態や体調不良などが
あっても医療的対応の過程やタイミングによっては導入できるケースもあり、「支援体制」についても
機器について学習できる機会や対応の連携・患者自身の操作学習によって問題解決がされるなど工夫や
改善が出来る項目でもあり導入の可否には関係性が低いと考える。 
＜おわりに＞ 
今回、貸し出しを通じて意思伝達装置は難病患者のコミュニケーションを支える有効な手段であるが導
入に際しては総合的に判断する必要がある事が分かった。尚、本グラフを使用するにあたり、客観的評
価が必要になる為、主観的評価になりやすい家族等に使用を求めるのはふさわしくないと考える。 
実際に遭遇する患者に本グラフを適用し、意思伝達装置導入の一助になれば幸いである。 
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 公益社団法人愛知県医師会難病相談室 33 全国膠原病友の会三重県支部

2 岩手県難病相談・支援センター 34 ( 株 ) ななみ 日本 ALS 協会愛知県支部

3 熊本県難病相談・支援センター 35 NPO 法人 CTF 松阪

4 熊本県難病相談・支援センター 36 SCD・MSA 三重の会

5 こうち難病相談支援センター 37 希少難病の会みえ

6 埼玉県難病相談支援センター 38 パーキンソンみえ

7 佐賀県難病相談・支援センター 39 みえ als の会

8 滋賀県難病相談 ･ 支援センター 40 みえ IBD

9 奈良県難病相談支援センター 41 三重県乾癬の会

10 福岡県難病相談・支援センター 42 三重後縦靱帯骨化症患者友の会

11 三重県難病相談支援センター 43 三重もやの会

12 宮城県難病相談支援センター 44 再発性多発軟骨炎 (RP) 患者会

13 宮崎県難病相談支援センター 45 難病 NET.RDing 福岡

14 山形県難病相談支援センター 46 日本てんかん協会三重県支部 ( 政の会 )

15 沖縄県難病相談支援センター　アンビシャス 47 日本リウマチ友の会三重支部

16 難病生きがいサポートセンター 48 日本網膜色素変性症協会三重支部

17 難病対策センターひろしま 49 北海道脊柱靭帯骨化症友の会

18 NPO 法人岐阜県難病団体連絡協議会 50 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

19 NPO 法人高知県難病団体連絡協議会 51 医療法人稲生会 難病と地域ケア研究会

20 NPO 法人静岡県難病団体連絡協議会 52 大阪医科大学附属病院難病総合センター

21 一般財団法人北海道難病連 53 国立障害者リハビリテーションセンター

22 大阪難病連 54 島根大学医学部附属病院リハビリテーション部

23 NPO 法人奈良難病連 55 徳州会 ALS ケアセンター

24 栃木県難病団体連絡協議会 56 独立行政法人国立病院機構三重病院

25 マッキューン ･ オルブライト症候群患者会結成準備会 57 訪問看護ステーションアイ

26 ファブリーネクスト　Fabry ＮＥＸＴ 58 三重県看護協会 ヘルパーステーションなでしこ津

27 福井県 OPLL の会 59 三重大学医学部看護科

28 秋田県（全国 SCD・MSA 友の会） 60 三重病院神経内科

29 一般社団法人全国膠原病友の会 61 国際医療福祉大学

30 一般社団法人日本 ALS 協会 62 笹川内科胃腸科クリニック

31 全国筋無力症友の会三重支部 63 鈴鹿医療科学大学看護学部

32 全国膠原病友の会長崎県支部 64 厚生労働省健康局難病対策課

全国難病センター研究会 第 27 回研究大会 ( 三重 )　参加施設・団体一覧 
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No. 施設 ・団体 ・機関

65 高知県健康政策部健康対策課

66 静岡県健康福祉部疾病対策課

67 枚方市保健所

68 三重県健康福祉部健康づくり課

69 三重県知事

70 CYBERDYNE 株式会社

71 イーエヌ大塚製薬 ( 株 )

72 株式会社パナソニックエイジフリー

73 株式会社ユニコーン

74 企業組合　S.R.D

75 ダブル技研株式会社

76 テクノツール株式会社

77 ナースコール株式会社ナーシングホーム JAPAN

78 ファイザー株式会社

79 有限会社アイム ･ エイム

80 有限会社オフィス結アジア

81 NPO 法人熊本県難病支援ネットワーク

82 かごしま難病支援ネットワーク

83 NPO 法人難病支援ネット北海道

84 三重県ボランティア連絡協議会

85 NPO 法人 ICT 救助隊

86 島根大学総合理工学研究科

87
社会福祉法人名古屋市総合リハビリテーション事業団

なごや福祉用具プラザ

88 鈴鹿医療科学大学

89 福岡市立南福岡特別支援学校

90 北海道教育大学函館校

91 北海道大学公共政策大学院

92 埼玉県難病医療連絡協議会

93 北海道大学大学院法学研究科

全国難病センター研究会 第 27 回研究大会 ( 三重 )　参加施設・団体一覧 
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第
１
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

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

後援

厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」
北海道、札幌市、社団法人北海道医師会

会長講演 「難病相談・支援センターに期待するもの」　木村格 ( いたる )( 国立療養所西多賀病院院長 )
特別講演Ⅰ 「自己免疫疾患と難病対策」　中井秀紀 ( 勤医協札幌病院院長 )
特別講演Ⅱ 「神経難病にいかに取り組むか」糸山泰人 ( 東北大学神経内科教授、全国難病センター研究会副会長 )

第
２
回
研
究
大
会（
川
崎
）

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

後援
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「―『患者からのささやかな願い』から 20 年―」　遠藤順子 ( 遠藤ボランティア理事 )

第
３
回
研
究
大
会
（
神
戸
）

日程 2004 年 10 月 23、24 日
参加者数 256 名

後援
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「病む人に学ぶ」　福永秀敏 ( 独立行政法人国立病院機構南九州病院院長 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『災害時における難病患者支援』
座長 室崎益輝 ( 独立行政法人消防研究所理事長、神戸大学名誉教授 )

シンポジスト

高重靖 ( 兵庫県難病連代表幹事 )
大西一嘉 ( 神戸大学工学部助教授 )
林敬 ( 静岡県健康福祉総室技官兼疾病対策室室長 )
中野則子 ( 兵庫県健康生活部健康局健康増進課課長 )
岡田勇 ( 神戸市危機管理室主幹

コメンテーター 三輪真知子 ( 滋賀医科大学医学部看護学科助教授 )
第
４
回
研
究
大
会（
東
京
）

日程 2005 年 3 月 26 日、27 日
会場 こまばエミナース
参加者数 140 名

後援
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「難病患者の就労について」春名由一郎 ( 独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター )

第
５
回
研
究
大
会
（
仙
台
）

日程 2005 年 10 月 1、2 日
会場 宮城県民会館
参加者数 143 名

後援

厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」
宮城県

特別講演 「障害者自立支援法と難病」八代英太 ( 前衆議院議員 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担―難病患者の新たな社会支援の構築を目指して―』
座長 木村格 ( いたる )( 独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長 )

シンポジスト

糸山泰人 ( 東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科教授
全国難病センター研究会副会長、第 5 回研究大会大会長 )
今井尚志 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長 )
中島孝 ( 独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長 )
青木正志 ( 東北大学神経内科 )

第
６
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2006 年 3 月 25、26 日
会場 こまばエミナース
参加者人数 98 名

後援
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題―難病をもつ人たちに対する有効性を考える―」
谷ロ明広 ( 愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授 )

全国難病センター研究会これまでの開催地・主な講演一覧
( 第 1 回研究大会～第 26 回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )
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第
７
回
研
究
大
会
（
静
岡
）

日程 2006 年 10 月 14、15 日
会場 グランシップ
参加者数 139 名

後援
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「患者主体の医療の確立を目指して―患者会はいま何をすべきか―」
伊藤雅治 (NPO 法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会理事長 )

第
８
回
研
究
大
会
（
佐
賀
）

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

後援

佐賀県
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「難病のある人の就業支援」
春名由一郎 ( 独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター )

第
９
回
研
究
大
会
（
富
山
）

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

後援

富山県
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難冶性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演Ⅰ
「病の語り (Illness narrative) 研究とセルフヘルプ・グループ

―全国パーキンソン病友の会富山県支部との出会いを通して考える―」
伊藤智樹 ( 富山大学人文学部 )

特別講演Ⅱ
「難病に罹っている人に対する就業支援の視点と方法を考える～精神障害者支援の取組みから～」
倉知延章 ( 九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科 )

パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

「自立と共生からケアを考える」
座長 今井尚志 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長　全国難病センター研究会副会長 )
コーディネーター 椿井富美恵 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院 ALS ケアセンター )

パネリスト
惣万佳代子 (NPO 法人このゆびとーまれ代表 )
山崎京子 ( 能代山本訪問介護ステーション )
林幸子 ( 特定非営利活動法人あけび )

第
10
回
研
究
大
会
（
愛
知
）

日程 2008 年 3 月 15 日、16 日
会場 愛知県医師会館
参加者数 208 名

後援

愛知県、名古屋市
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「難病対策の経緯と現状、これからの新しい展開」
祖父江逸郎 ( 名古屋大学、愛知医科大学名誉教授 )

第
11
回
研
究
大
会
（
沖
縄
）

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

主催

全国難病センター研究会
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 沖縄県、那覇市

特別講演Ⅰ 「両下肢義肢で社会復帰したバージャー病落語家の実践について」
春風亭柳桜 ( 落語家 )

特別講演Ⅱ 沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み」
神里尚美 ( 沖縄県立南部医療センター・こども医療センター )
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第
12
回
研
究
大
会
（
盛
岡
）

日程 2009 年 10 月 17、18 日

会場 ふれあいランド岩手ふれあいホール

参加者数 114 名

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 岩手県、盛岡市

特別報告 「今後の難病対策について」
大竹輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

研究会報告 「障害者自立支援調査研究プロジェクトについて」
今井尚志 ( 国立病院機構宮城病院 )

第
13
回
研
究
大
会
（
新
潟
）

日程 2010 年 3 月 13、14 日

会場 新潟市万代市民会館

参加者数 171 名

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 新潟県、新潟市

特別講演Ⅰ
「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム―多職種協働を求めて―」
堀川楊 ( 堀川内科・神経内科医院 )

特別講演Ⅱ

「全国難病センター研究会の 7 年を振り返って」
木村格 ( いたる )( 全国難病センター研究会前会長 )

「これからの難病対策と研究会の今後の課題」
糸山泰人 ( 全国難病センター研究会新会長　国立精神・神経医療研究センター病院 )

「平成 22 年度難病対策関係予算案の概要および難病対策委員会の審議状況について
大竹輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

第
14
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2010 年 11 月 27 日

会場 ファイザー株式会社本社オーバルホール

参加者数 103 名

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

会長講演
「重症難病患者の地域医療の体制の在り方の研究班について」
糸山泰人 ( 全国難病センター研究会会長　国立精神・神経医療研究センター病院 )

特別講演
「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプクループ～」
中田智恵海 ( 佛教大学社会福祉学部 )

特別報告
「国における難病対策の展望について」
中田勝己 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

第
15
回
研
究
大
会
（
岐
阜
）

日程 2011 年 3 月 12 日、13 日

会場 じゅうろくプラザ ( 岐阜市文化産業交流センター )

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

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

第
16
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2011 年 11 月 13 日

会場 ファイザー株式会社本社オーバルホール

参加者数 126 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

特別講演
「患者の権利オンブズマンの活動について」
谷直樹 ( 患者の権利オンブズマン東京幹事長 )
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第
17
回
研
究
大
会
（
徳
島
）

日程 2012 年 3 月 10 日、11 日

会場 とくぎんトモニプラザ

参加者数 115 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援・助成 徳島県、徳島市　　徳島県観光協会コンベンション支援事業助成金

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長 )

特別講演 「四国巡礼と病気」　真鍋俊照 ( 四国大学文学部 )

第
18
回
研
究
大
会
（
群
馬
）

日程 2012 年 9 月 22 日、23 日

会場 アニバーサリーコートラシーネ

参加者数 110 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 群馬県、前橋市

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長 )

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 ( 新潟大学脳研究所 )

第
19
回
研
究
大
会
（
鹿
児
島
）

日程 2013 年 3 月 2 日、3 日

会場 かごしま県民交流センター

参加者数 203 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 鹿児島県、鹿児島市

特別報告

「新たな難病対策の構築に向けて」
山本尚子（厚生労働省健康局疾病対策課長）

「難病患者に対する就労支援について」
金田弘幸（厚生労働省職業安定局高齢・障害者雇用対策部障害者雇用対策課地域就労支援室室長）

「難病患者の就労支援（福祉関係）について」
関口彰（厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課課長補佐）

「障害者総合支援法と難病について」
田中剛（厚生労働省社会 ･ 援護局障害保健福祉部企画課長補佐）

特別講演
「難病と 40 年～患者さんにまなぶ～」（40 年を 40 分の紙芝居で）
福永秀敏（鹿児島県難病相談・支援センター所長）

第
20
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2013 年 11 月 10 日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 108 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会
第
20
回
記
念
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

新しい難病対策と難病相談・支援センターのあり方をめぐって

特別講演 「難病相談・支援センターにおける難病患者支援について」
西嶋康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

全体討議

（登壇者）

西嶋康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

糸山　泰人（全国難病センター研究会会長 / 独立行政法人国立精神・神経医療研究センター病院院長）

西澤　正豊（全国難病センター研究会副会長 / 新潟大学　脳研究所）

春名由一郎（全国難病センター研究会副会長 / 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）

特別報告 「難病相談・支援センター間のネットワーク構築事業について」

第
21
回
研
究
大
会
（
京
都
）

日程 2014 年 3 月 8 日、9 日

会場 ホテルルビノ京都堀川

参加者数 188 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業
受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

後援 京都府、京都市

特別報告
「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に基づく総合的な難病対策の実施
～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～
田原　克志（厚生労働省健康局疾病対策課課長

特別講演 iPS 細胞を用いたパーキンソン病治療
高橋　淳（京都大学 iPS 細胞研究所）　　　　　　　　

研修講演 「災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～」
笠井　健（北良株式会社　代表取締役）
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第
22
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2014 年 11 月 9 日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 89 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告 「新しい難病対策（難病法）における難病相談支援センターのあり方について」
　前田彰久　厚生労働省健康局疾病対策課長補佐

研修講演 「難病保健活動の位置づけと保健所保健師のみなさまの活動のご紹介」
小倉朗子　公益財団法人東京都医学総合研究所

第
23
回
研
究
大
会
（
高
知
）

日程 2015 年 2 月 21 日、22 日

会場 高知プリンスホテル　ダイヤモンドホール

参加者数 104 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「新たな難病対策について」
小澤幸生　厚生労働省健康局疾病対策課

特別講演 「ハワイに高知城をたてた男－奥村多喜衛－」
中川　芙佐　奥村多喜衛協会会長、The Delta Kappa Gamma Society International、高知大学非常勤講師

第
24
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2015 年 11 月 8 日、9 日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 74 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「難病相談支援センターの今後の方向性」
山田　浩之（厚生労働省健康局難病対策課）

全体討論 「難病法の中での難病相談支援センターの役割」
司会：伊藤　たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
25
回
研
究
大
会
（
栃
木
）

日程 2016 年 2 月 20 日、21 日

会場 栃木県総合文化センター

参加者数 161 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

記念講演 「栃木県の神経難病の現状について」
加藤　弘之　( 国際医療福祉大学病院神経内科教授・神経難病センター )

特別講演 「厚生労働省横断的難病研究班の実績と今後の課題」
西澤　正豊　( 新潟大学脳研究所 )

講演
「難病対策が法律になった！」患者会としてこの難病対策をどのように見ているか
伊藤　たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
26
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2016 年 11 月 5 日、6 日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 90 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告

1）「難病の新しい医療提供体制について」
遠藤 明史（厚生労働省健康局難病対策課課長補佐）

2)「総合支援法による難病患者の福祉サービス利用」
日野原 有佳子（厚生労働省障害保健福祉部企画課課長補佐）

シンポジウム

「治療と就労の両立支援を考える」
須田 美貴（労働相談須田事務所所長）
中原 さとみ（桜ヶ丘記念病院）
春名 由一郎（（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構 (JEED) 障害者職業総合センター）
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写真でみる
全国難病センター研究会
第 27回研究大会（三重）



－ 200 －

MEMO



この報告集は 2017 年 2 月 18 日～ 19 日に三重県津市で開催された
第 27 回研究大会のものです。所属は当時のものです。
一部、録音から起こしたままの原稿、詳録集掲載の原稿を掲載しています。
スクリーンからスライドを起こしたものもあります。ご了承ください。
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全国難病センター研究会

第 27回　研究大会（三重）
報　告　集

日　時

場　所

2017 年 2 月 18 日（土）～ 19 日（日）

 

   
共　催　　全国難病センター研究会
　　　　　一般社団法人日本難病・疾病団体連絡協議会
後　援　　三重県 /津市

事務局　　特定非営利活動法人難病支援ネット北海道

津市アストプラザ 4階　アストホール

当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先→ 事務局　難病支援ネット北海道気付

郵便振替口座 02730-7-47845「全国難病センター研究会」 
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