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メッセージいただいた方

　

衆議院議員

　　　

熊田裕通様、近藤昭一様、丹羽秀樹様、長坂康正様、江崎綴磨様、関健一郎様、

　　　

今枝宗一郎様、山尾志桜里様、池田佳隆様、神田憲次様、松田功様、八木哲也様、

　　　

重徳和彦様、伊藤渉様、岡本充功様、本村伸子様、杉本和巳様

様

様

様

参議院議員

　　

酒井庸行様、田島麻衣子様、斎藤嘉隆様、里見隆治様、新妻秀規様

２

（愛知県選出の国会議員のみなさん、愛知県議会の福祉医療委員会委員のみなさん、

名古屋市議会の財政福祉委員会委員のみなさん合計64名の方に臨席のお願いを

し、欠席を含め７割の方から返信いただきました。ご臨席（ｲ戈理含む）いただいた

来賓の方21名、メッセージいただいた方22名でした）

ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会第47回(2019年）大

　　　　　　　　　

来賓ご臨席者
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愛知県医師会様からの来賓ご挨拶

　

ただいまご紹介いただきました､愛知県医師会難病相談室担当理事の樋口でござ

います。本来でございますと、柵木会長が出席をいたしまして、皆様方にご挨拶申

し上げるところでありますが､公務のため私か柵木会長の挨拶を代読させていただ

きます。

　

本日ここに愛知県難病団体連合会第47回大会が､多くの皆様方のご出席のもと、

このように盛大に開催されますことを心からお祝い申し上げます。

　

さて､国の難病対策が法制化され､早くも５年が経過しようとしています｡現在、

厚生労働省にて、難病法の見直しに向けた議論がなされているところですが、日本

の難病対策がより良くなることを望むばかりです。

　

近年、医療技術の進歩などにより、難病やがんをはじめとする「不治の病」とさ

れてきた病気が「長く付き合う病気」になりつつあり、治療を受けながら働くこと

が可能となって参りました。そして国は、働き方改革の一環として、「治療と仕事

の両立支援」を進めているところであります。

　

しかしその一方で、難病は希少な疾患であるために、周囲に病気のことを話して

も正しい理解を得ることが難しく、退職せざるを得なくなったり、経済的な理由か

ら､心身ともに大変辛い状況に耐えながら就労を継続されている現状もございます。

　

愛知県医師会難病相談室では､名古屋中ハローワークに配置されている難病患者

就職サポーターや障害者職業センターなど、様々な就労支援機関と連携しながら、

難病患者さんの就労支援に取り組んでおります。

　

本日の記念のシンポジウムは、難病患者さんの就労がテーマでありますが、様々

なお立場からの講演をお聴きになられ､就労支援の輪が大きく広がることを期待し

ております。

　

最後に、本大会に出席された、皆様方のご健勝と愛知県難病団体連合会の今後の

益々のご発展を祈念して私からのご挨拶といたします。

３

令和元年１１月４日

　　　

公益社団法人愛知県医師会

　　　　　　　　

会長柵木充明

　　　

代読公益社団法人愛知県医師会

　　　　　　　　

理事樋口俊寛



主催者挨拶

　

本剛乱愛知県難病団体連合会、第47回大会に、

有難うございます。

ご多忙にもかかわらず、多数の方に参加頂き

　

お忙しい中、ご来賓の愛知県医師会、愛知県健康対策課、名古屋市健康福祉局、国会議員、愛知

県議会会議員、名古屋市議会議員の皆様方にご臨席頂き有難うございます。

　

皆様には平素から、愛難連の活動への御理解と御協力、あたたかいご指導ご鞭捷をいただき深く

感謝申し上げます。今後も引き続きご指導ご鞭麹のほどお願い申し上げます。

　

大会の開催にあたり、理事、加盟団体役員並びに会員の皆様には、日頃から愛難連の活動にご参

加いただき頂き有難うございます。この場を借りて深く感謝申し上げます。

　

近年、各地で災害が頻発しており、甚大な被害が発生しています。被害にあわれた皆様方に心よ

りお見舞い申し上げます。災害にあわれた地方では、長期・高範囲にわたり停電、断水が発生して

います。難病患者・家族においては、ライフラインの停止は、命の問題に直結します。とりわけ、

人口呼吸器･喀痰吸引器など電源の必要な医療機器を使用している在宅難病患者や一日おきに治療

が必要な透析患者などには深刻な問題です。日頃からの災害への備えが、これまでより一層必要に

なっています。

　

愛難連も、毎年９月の防災の日前後に難病患者・家族・支援者の防災交流会を開催しています。

また、愛知県と名古屋市に対し、難病患者の停電対策改善を要望しています。

　

大会記念シンポジウムのテーマとしました「難病患者の就労」についてですが、安倍首相が「難

病患者・障害者の就労機会の拡大」に繰り返し触れています。

　

一方、難病患者のうち障害者手帳をもっている方は２割程度で、手帳だけが、障害者雇用率の対

象であることが続けば、大半の難病患者は障害者雇用施策からは排除され続けます。難病患者全体

の就労機会の拡大に大きなハードルとなっています。

　

難病患者は就労について、生活費、社会参加など多様な要望かおり、現実の就労問題改善には、

通院休暇・短時間就労・在宅就労なども必要です。利用しやすい就労支援サービス・窓口が求めら

れます。ハローワーク難病サポーター事業は好評です。正規職員が配置されるべきではないでしょ

うか。

　

難病法施行から４年が経過し、難病法・児童福祉法の５年目の見直しに向けた厚労省の検討も始

まっています。「1本難病・疾病団体協議会（JPA）も患者の立場で議論に参加しています。軽症患者

をどう救済していくのかが大切ではないでしょうか｡愛難連もJPAの国会請願署名を拡げていただ

くように努力しています。

　

様々な団体との連携を強め、情報の共有をはかり、提案できるところは提案し、お願いするとこ

ろはお願いし、今の私たちの医療・福祉の充実につながるように努力していきます。

　

これからもよろしくお願いします。

ＮＰＯ法人愛知県難病団体連合会

　

理事長

　

下前君夫

４



愛難連第47回大会のご報告

　

大会へのご参加・ご協力ありがとうございました。

　

11月４日（文化の日振替休日）に、ウインクあいち小ホール２で愛難連第47回定期大会・記念シ

ンポジウムを開催いたしました。

　

愛知県医師会・愛知県・名古屋市をけじめ、国会・県会・名古屋市会議員の先生方など来賓21

名を含め、160名を超える方に参加いただき、満席近い盛会となりました。

　

受付票からの集計では、愛難連内外の17を超える疾病の患者・家族から多数の参加がありまし

た。愛難連大会をみんなの参加で成功させられたことは嬉しいことです。

　　

「この講演会を何で知りましたか」の質問には、「役所や病院・保健所で、チラシで」という方

が多くみえました。病院の先生方、相談室の方、保健所職員の方などに「お知らせ」のご協力い

ただいた賜物とお礼申し上げます。

　

安倍首相が、「難病患者・障害者の就労機会の拡大（要旨）」と繰り返し発言されている中で、

シンポジウムテーマが「難病患者の就労を考える」ということで、患者・家族だけでなく行政や

保健センター職員の方など専門職の参加も日立ちました。

　

講義をお願いした先生方のお話は、私どものお願いも組み入れていただき、よく準備された、

わかりやすいものでした。講師の皆さんにお礼申しあげます。

　　

「一人で悩まず、相談できる環境はある」「行政も敷居は高くない」「退職する前に相談を」な

どは参加者にご理解いただけたのではないかと思います。

　

患者会・家族の交流と、市民向けの難病啓発という２つの面で大会は成功しました。

　

大会記念シンポジウム[難病患者の就労について考える]の講演テーマ・講師は以下のようで

した。

　　

｢難病患者の就労支援制度｣

　　　　　　

愛知労働局

　

職業対策課

　

地方障害者雇用担当官

　　　　　　

小林

　

真人さん

　　

｢難病患者の治療と仕事の両立支援｣

　　　　　　

愛知産業保健総合支援センター

　

両立支援促進員

　　　　　　　　

(一般社団法人

　

仕事と治療の両立支援ネットーブリッジ代表理事)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

服部

　　

文さん

　　

｢難病患者の就労移行支援｣

　　　　　　

株式会社LITALICO

　

就労移行支援事務所

　　　　　　　　　　

早川

　

博子さん

　　

｢難病患者と障害年金｣

　　　　　　

あおぞら年金相談室

　

社会保険労務士

　　　　　　　　　　　

野口

　

卓司さん

　

愛難連は、機関紙・ホームページなどで難病に関する情報を発信しています。行政や専門職の

方のお力もお借りして、情報を求めていらっしゃる方にお届けできるよう努力していきます。

　

これからもよろしくお願いします。

５

2019年11月４日

　

愛知県難病団体連合会



レスパイト入院の利用実態についての情報をお知らせください

　

愛難連として、愛知県・名古屋市に以下の要望を提出しています。

　　　

レスパイトケアを充実させてください。難病患者を介護する家族の負担は大変なものかおり、

　　　

レスパイトケアの必要性は大きくなっています。

　　　

他都道府県の状況など、どのように把握しておられるのかお知らせください。

　

２月12日(水)午後に愛知県・名古屋市との話し合いをします。

　

話し合いを充実させるための情報を提供ください。

　　　

｢病院でレスパイトケアできるという情報がない｣

　　　

｢特定の病院以外でのレスパイトは無理と思うから申し込みしていない｣

　　　

｢施設への短期入所などで対処している｣

　　

などを含め、レスパイトケア利用の実情をわかる範囲でご連絡ください。

一－－－一一－－一一－－－－－－－－一一－－一一－－一一一－－－－－一一－－－－一一一一－－一一一一－－－－一一－－－－－－一一－－－一一一一－一一

難病カフェの

お知らせ

匯巣顛
会場

　

愛難連事務所前オープンスペース

開催日

　

原則偶数月第２土曜日13:00～15:00

　　

12月14日(土)

参加費

　　

無料

問合せ先(愛知県難病団体連合会)

　　

TEL 052-485-6655

【難病カフェみかわ開催予定】

12月11日

　

｢難病カフエみかわのクリスマス会｣

会場:ナーシングホームOASIS知立

　　　　　

知立市東上重原２丁目７３番

　

時間:14:00～16:00

　

連絡先:0566-91 -7456

二－㎜㎜㎜Ｉ－㎜－㎜㎜㎜㎜－㎜㎜二㎜二二－㎜㎜二㎜－㎜－Ｉ㎜－㎜㎜㎜ＩＷ㎜－㎜㎜二㎜－二㎜－㎜－二㎜－㎜㎜㎜㎜二㎜－㎜㎜－㎜－二㎜㎜－㎜㎜㎜二㎜㎜二㎜

うどん

　

注文は11月末が締切りです

JPA署名に協力ください（2月末／切マす）

難病・疾病

　

療養生活一斉相談会を開催します

参加いただける当事者を募集しています
２月２日（日）13:00～15:00

　

東別院会館「楓」

　

（10 : 30～12:00は愛難連臨時総会）

４月26日（日）13:00～15 : 00　伏見ライフプラザ12階

　　　　　　　　　　　　　　　　　

なごや人権センターソレイユプラザ

　

なごや研修室（予定）

RDD2019

　

会場

―
－

ｎあいち

金山南ビル１Ｆ

は２月23日（日）に開催します

今年も名古屋市立大学学生サークルのご協力をいただきます

６



医療・福祉・介護・年金等、総合的対策の

実現に向けた国会請願署名にご協力下さい

請願の内容

国民への難病に対する理解と対策の周知を進めてください

未診断疾患を含めた難病の原因究明、治療法の早期開発、診断基準と治療体制の確立を急ぎ、

指定難病対象疾病の拡大及び国民への難病に対する理解と対策の周知を進めてください。

難病患者と家族が地域で尊厳をもって生活していくことが

できるよう、政策をさらに推し進めてください

難病患者と家族が地域で尊厳を持って生活していくことができるよう、長期にわたり治療を

必要とする難病や長期慢|生疾病患者の医療費をはじめとする経済的負担の軽減を図るととも

に、障害者総合支援法による福祉サービスの提供などの政策をさらに進めてください。

難病や長期慢性疾患をもつ子どもたちや家族への支援、

成人への移行期医療充実を

難病や小児慢性特定疾病のこどもに対する医療の充実を図り、成人への移行期医療を確立し

てください。また、医療的ヶアの必要なこどもたちの教育を保障してください。

医師・看護師・専門スタッフを充実し、医療の格差の解消を

全国のどこに住んでいても我が国の進んだ医療を受けることができるよう、専門医療と地域

医療の連携を強化してください。また、医師、看護師等専門スタッフの不足を原因とする医

療の地域格差を解消し、リハビリや在宅医療の充実を図ってください。

障害者雇用率の対象とすることによる就労の拡大や就労支援の充実を

就労は難病患者にとって、経済的な側面のみならす、社会参加と生きる希望につながるもの

です。そのため、幼児期からの教育の保証、障害者雇用率の対象とすることによる就労の拡

大や就労支援を充実してください。

「全国難病センター」（仮称）の設置等により、

都道府県難病相談支援センターの充実を

　

「全国難病センター」（仮称）の設置等により、都道府県難病相談支援センターの充実や一層

の連携、患者・家族団体活動への支援、難病問題の国民への周知等を推進してください。

゛
－､……。

金喘

　

。……

いただいた募金は、請願署名を国会に届けるために必要な費用、請願項目

実現のための患者会活動への支援金として大切に使わせていただきます。

みなさまのご理解とご協力をお願いします。
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のなかま

(一財)北海道難病連

(一社)青森県難病団体等連絡協議会

(一社)岩手県難病･疾病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)宮城県患者･家族団体連絡協議会

(ＮＰＯ)秋田県難病団体連絡協議会

山形県難病等団体連絡協議会

福島県難病団体連絡協議会

茨城県難病団体連絡協議会

栃木県難病団体連絡協議会

群馬県難病団体連絡協議会

千葉県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)神奈川県難病団体連絡協議会

新潟県患者･家族団体協議会

難病ネットワークとやま

山梨県難病･疾病団体連絡協議会

長野県難病患者連絡協議会

(ＮＰＯ)岐阜県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)静岡県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)愛知県難病団体連合会

(ＮＰＯ)三重難病連

(ＮＰＯ)滋賀県難病連絡協議会

(ＮＰＯ)京都難病連

(ＮＰＯ)大阪難病連

(一社)兵庫県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)奈良難病連

和歌山県難病団体連絡協議会

広島難病団体連絡協議会

－
一

Ｕ

肖

一一
「

肖
－－
Ｈ

とくしま難病支援ネットワーク

愛媛県難病等患者団体連絡協議会

(ＮＰＯ)高知県難病団体連絡協議会

福岡県難病団体連絡会

(認ＮＰＯ)佐賀県難病支援ネットワーク

(ＮＰＯ)長崎県難病連絡協議会

熊本難病･疾病団体協議会

(ＮＰＯ)大分県難病･疾病団体協議会

宮崎県難病団体連絡協議会

(ＮＰＯ)ＩＢＤネットワーク

下垂体患者の会

再発性多発軟骨炎(ＲＰ)患者会

サルコイドーシス友の会

スモンの会全国連絡協議会

全国筋無力症友の会

(一社)全国膠原病友の会

全国CIDPサポートグループ

(一社)全国心臓病の子どもを守る会

(一社)全国腎臓病協議会

(ＮＰＯ)全国脊髄小脳変性症･多系統萎縮症友の会

全国多発性硬化症友の会

(一社)全国パーキンソン病友の会

(一社)全国ﾌｧﾌﾞﾘｰ病患者と家族の会(ふくろうの会)

側弩症患者の会(ほねっと)

日本ＡＳ友の会

(－社)日本ＡＬＳ協会

(ＮＰＯ)日本間質性膀胱炎患者情報交換センター

日本肝臓病患者団体協議会

(ＮＰＯ)日本マルファン協会

フェニルケトン尿症(ＰＫＵ)親の会連絡協議会

ベーチェット病友の会

もやもや病の患者と家族の会

(ＮＰＯ)日本オスラー病患者会

一般社団法人

日本難病・疾病団体協議会

こSWaごl?1昌詰豊島区巣鴨1-11･2巣鴨陽光ﾊｲﾂ604号

８

(認ＮＰＯ)アンビシャス

ＳＢＭＡの会(球脊髄性筋萎縮症)

(ＮＰＯ)おれんじの会(山口県特発性大腿骨頭壊死症友の会)

(公財)がんの子どもを守る会

血管腫･血管奇形の患者会

シルバーラッセル症候群ネットワーク

(ＮＰＯ)全国ボンベ病患者と家族の会

(一社)先天性ミオパチーの会

高安動脈炎友の会(あけぼの会)

竹の子の会プラダー･ウィリー症候群児･者親の会

つくしの会(全国軟骨無形成症患者･家族の会)

(ＮＰＯ)難病支援ネット･ジャパン

(ＮＰＯ)新潟難病支援ネットワーク

(認ＮＰＯ)日本ＩＤＤＭネットワーク

日本ゴーシェ病の会

(ＮＰＯ)日本プラダー･ウィリー症候群協会

(ＮＰＯ)脳腫瘍ネットワーク

(ＮＰＯ)ＰＡＤＭ

　

一遠位型ミオパチー患者会－

POEMS症候群サポートグループ

ミオパチーの会オリーブ

(ＮＰＯ)無痛無汗症の会トゥモロウ

富士市難病患者･家族連絡会

キャッスルマン病患者会

(公社)日本網膜色素変性症協会

近畿つぽみの会

PXE Japan(弾性線維性仮性黄色腫および網膜色素線条症　当事者会)

スティッフパーソンみんなの会

眸島細胞症患者の会

ギラン･バレー症候群患者の会

全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会

ジストニア･ジスキネジア患者の環境改善を目指す会

(2019年8月現在)

私たちは難病や長期慢性疾病の地域別組織と疾病別の患

者・家族で構成する協議会です。生涯にわたり、安心し

て生活できる社会の実現を目指し、患者や家族､一人ひと

りの思いと願いをつなぎ、みんなの声をまとめ、国へ働

きかけています



｜衆議院議長殿

｜参議院議長殿

2020年 月

　

日

請願団体

　

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(略称JPA)

　　　　　　　　　　　　

〒170-0002東京都豊島区巣鴨1-11-2

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

巣鴨陽光ハイツ604号

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

TEL 03(6902)2083

請願人

　

氏名

　　　　

住所

紹介議員

他

印

印

筆

難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾病対策の

総合的な推進を求める請願書

　

2015年１月に施行された「難病の患者に対する医療等に関する法律」（難病法）によって、

わが国の難病対策は、法的根拠を持つ総合的対策として新しく出発しました。

　

難病法第２条の基本理念では、難病患者が地域社会において尊厳を持って生きることがで

きるよう、共生社会の実現に向けて、「難病の特性に応じて、社会福祉その他の関連施策との

有機的な連携に配慮しつつ、総合的に行われなければならない」と定め、第４条の厚生労働

大臣が定めた基本方針では「難病は、一定の割合で発生することが避けられず、その確率は

ｉ低いものの、国民の誰もが発症する可能性があり、難病の患者及びその家族を社会が包含し、

ｉ

　

支援していくことがふさわしいとの認識を基本として、広く国民の理解を得ながら難病対策

ｌ

　

を推進することが必要である」としています。

ｌ

　　

また、生まれながらに難病や疾病のある子どもたちが、適切な時期に適切な医療や教育が

ｌ

　

受けられることで、成人となり、社会参加の可能性が広がってまいりました。

ｌ

　　

国及び地方自治体がこの基本的な推進方向に沿った難病対策の総合的な推進と国民への周

ｌ

　

知を進め子どもたちが未来に希望を持てるようヽいっそうの努力をされるとともにヽ難病以

｜

　

外の長期慢性疾病の患者・家族が安心して暮らすことのできる社会の実現に向けて、有機的

ｌ

　

連携を図りながら総合的な対策を推進されるよう求めるものです。

・この署名の取扱団体は私たちです

９

↑

こ
の
場
所
に
穴
を
空
け
て
下
さ
い

　
　
　
　
　
　

Ｉ
Ｅ

↓



･●

請願事項
１。未診断疾患を含めた難病の原因究明、治療法の早期開発、診断基準と治療体制の確立

　　

を急ぎ、指定難病対象疾病の拡大及び国民への難病に対する理解と対策の周知を進めて

　　

ください。

2.難病患者と家族が地域で尊厳を持って生活していくことができるよう、長期にわたり治療

　　

を必要とする難病や長期慢性疾病患者の医療費をはじめとする経済的負担の軽減を図る

　　

とともに、障害者総合支援法による福祉サービスの提供などの政策をさらに進めてくだ

　　

さい。

3.難病や小児慢性特定疾病のこどもに対する医療の充実を図リ、成人への移行期医療を確

　　

立してください。また、医療的ケアの必要なこどもたちの教育を保障してください。

4.全国のどこに住んでいても我が国の進んだ医療を受けることができるよう、専門医療と

　　

地域医療の連携を強化してください。また、医師、看護師等専門スタッフの不足を原因

　　

とする医療の地域格差を解消し、リハビリや在宅医療の充実を図ってください。

5.就労は難病患者にとって、経済的な側面のみならず、社会参加と生きる希望につながる

　　

ものです。そのため、幼児期からの教育の保証、障害者雇用率の対象とすることによる

　　

就労の拡大や就労支援を充実してください。

6.「全国難病センター」（仮称）の設置等により、都道府県難病相談支援センターの充実や

　　

一層の連携、患者・家族団体活動への支援、難病問題の国民への周知等を推進してくだ

　　

さい。

氏　　名 住　　　　　所

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

都道

府県

(氏名･住所は自書でお願いします。｢//｣とは書かないで下さい。)

※個人情報の取り扱いについて

署名用紙にご記入いただいた住所、氏名などの情報は、国会請願署名を提出する以外の目的では使用することはありません。

募
金
は
国
会
に
署
名
を
届
け
る
た
め
の
活
動
費
用
と
し
て
使
わ
せ
て
い
た
だ
き
ま
す
。
ご
協
力
を
お
願
い
致
し
ま
す
。

同筆の署名（同じ方が何人かのお名前を書＜）、「//」や「同右」などの省略も、無効になります。

住所は省略せず、都道府県から丁寧に書いてください。
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病気が長期にわたり、原因が不明、治療法が未確立というような疾患にお悩みの患者・家族の

皆様に、広くご利用いただくよう難病相談室を常設いたしております｡治療や療養生活をはじめ、

病気になったことで生ずる社会生活上の問題、例えば経済的な心配や職場復帰、学校生活、家庭

生活、人間関係等のご相談にも応じています。お困りの方は。どうぞお気軽にご照会くださるよ

う申し上げます。

　

難病相談室は、愛知県における「難病相談・支援センター」としての役割を担い、相談事業を

始めとし、各種事業を行っています。なお、詳細は下記へお問い合わせください。

　　

（相談は無料、秘密は厳守されます）

◆相談医師（専門別）による医療相談

　　　　

指定日の午後２時～５時（予約制）

　

対象疾患：①神経

　

②感覚器（耳鼻・眼）③膠原病

　

④腎臓

　

⑤循環器

　

⑥消化器

　　　　　　

⑦呼吸器

　

⑧内分泌・代謝

　

⑨血液

　

⑩小児

　

⑥骨・間接

　

⑩心身

　　　　　　

⑩血管外科

　

⑨脳内外科

　

◆医療ソーシャルワーカーによる療養相談・生活相談

　　　　　　

月曜日～金曜日

　

午前９時～午後４時まで

　

◆難病相談室の所在地＝愛知県医師会館・２階

　　

名古屋市中区栄４丁目14番28号

　　

TEL (052) 241-4144
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難病患者さんとご家族が

　

医療ソーシャルワーカーに相談できること
その②

　

医療ソーシャルワーカーの支援の一例

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

近藤

　

真弓

一般社団法人愛知県医療ソーシャルワーカー協会

　

理事

　　　　　　　

碧南市民病院

　

医療ソーシャルワーカー

　

今回は、私たちＭＳＷが難病患者さんと家族へ行っている支援の一例をご紹介します。（なお、

事例はプライバシー保護のため配慮を施しています｡）

●30代の会社員Ａさんの場合

　　

Ａさんは、体調不良で病院に受診し、多発性硬化症と診断されました。医師は、再発防止を目

　

的にインターフェロンの自己注射を提案しましたが「医療費がいくらかかるか不安があり決めき

　

れない｡」と言われたため、医師からＭＳＷの紹介がありました。 ＭＳＷは、Ａさんと面談をし

　

ました。「仕事が忙しく決まった日に受診するように言われても困る。それに、注射を始めたら

　

ずっとやるんでしよ。すごく高い薬って聞いたことがあるし、医療費もずっとかかると思う

　

と・‥副作用があって仕事に行けるのかな。途中でやめられるの？」と混乱された様子でした。

　

まずＭＳＷは､持っている健康保険の給付内容を調べます｡Ａさんの会社には「付加給付」（注1）

　

があり、25,000円を超えると医療費が還付されました。同時に、指定難病の医療費助成の仕組み

　

と申請方法を説明しました。Ａさんの症状は、国の定めた病状の基準を満たしていませんが「軽

　

症高額該当者J（注2）にあてはまります。Ａさんは、「急に病気を伝えられて、治療をどうしま

　

すかと聞かれ頭が真っ白になった。話しているうちに落ち着いてきた。なるべく早くインターフ

　

ェロンをやってみたい｡」と決められました。 ＭＳＷは、急に病気を宣告されて驚くことは無理

　

もないこと、何か心配なことがあれば、今後も相談してほしいと伝えました。Ａさんの了解を取

　

り面談結果を医師、看護師に報告しました。治療の助けになる情報は、多職種で共有し、互いに

　

連携しながらより良い治療環境をつくることが患者にとって重要です。「Ａさんの医療費は、制

　

度活用で負担は軽減できる。ただ、仕事の両立、副作用の不安が大きいため診察時に継続フォロ

　

ーをお願いしたい｡」と伝えました。その後は、医師、看護師は、診察時に仕事が順調にやれて

　

いるか、副作用で困っていないか話題に出しフォローしています。

●50代の会社員Ｂさん

　　

ＢさんはＡＬＳと診断されました。医師からＭＳＷに「今日、ＡＬＳの告知をする患者がいる

　

ので病状説明に同席して、制度の説明や生活の相談に乗ってほしい｡」と依頼がありました。病
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気の告知後にＢさんと面談をしました。先生からの話をどう受け止めたか、Ｂさんの気持ちはど

うかを丁寧に聞きました。いろいろな思いを話してくれました。気持ちが落ち着いたところで、

生活の具体的な話題を出し、将来的に使える制度「指定難病」「身体障害者手帳」「傷病手当金」

　

「障害年金」等の概要説明をしておきました。また、今後、病気の進行に伴って、いろいろな決

断をすることがあるが、ＭＳＷは、Ｂさんがどうしたいかを聞きながら納得して決められるよう

にお手伝いをしていく立場だと説明しました｡ある日、ＢさんからＭＳＷに「前にＭＳＷさんが、

仕事が負担になってもすぐに仕事を辞めずに、まず相談してと言ったよね。体の動きが思うよう

にいかなくなってきたんだ。どうしたらいいかな｡」と電話がありました。早速、Ｂさんと奥さ

んとＭＳＷで面談をしました。Ｂさんの仕事への思いを聞くと「職場に申し訳ない気持ちもある

けど、子どもも進学するし、なんとか仕事を続けたいんだ。幸い、上司は病気のこともわかって

心配してくれている。でも、職場もどう対応していいかわからないって。一度、先生に助言を聞

きたいみたい｡」と話されました。 ＭＳＷは、医師にＢさんの就労状況と課題、本人は働き続け

たいと思っていることを伝え､その思いを前提に職場の上司、Ｂさんと奥さん､病院職員（医師、

看護師、MSW)で話し合いの場を持ちました。その結果、Ｂさんの身体状態で安全に就労でき

る就労時間、配属に変更をしてもらいました。Ｂさんの能力が最大限に発揮できるように、訪問

リハビリも導入し身体機能の維持、補助具の選定なども行ってもらい就労を継続しています。

●80代のＣさん夫婦

　

Ｃさんは、パーキンソン病の女性です。夫婦二人暮らしで数年前から介護状態になり、介護保険

　

サービスを使いながらご主人に介護をされています。ある日、救急外来からＭＳＷに連絡が入り

　

ました。「入院が必要な患者が入院してくれない｡」というのです。現場に行くとＣさんのご主人

　

が「家内が病気で家においておけない｡」と入院を断っています。ＭＳＷは、ご主人に「気持ち

　

はよくわかります｡でも家に帰って倒れてしまうのが心配です｡奥さんを預かってもらえる病院、

　

施設を探そうと思いますが、いかがですか？」と話しました。「見てくれるところがあれば、お

　

願いしたい｡」と言われ、ＭＳＷは、Ｃさんが地域包括ケア病棟に入院ができるように手配をし

　

ました。夫婦そろって入院になったので、ＭＳＷは入院と同時に、退院後の生活を見据えて関わ

　

っていく体制を取っています。

終わ引こ

　

ＭＳＷの仕事を少しわかっていただけましたか？愛知県医療ソーシャルワーカー協会は、理念の

　

一つに「私たちは、クライエントとともに歩み、必要な支援を行います」を掲げています。クラ

　

イエントとは患者だけでなく、家族も含まれます。難病の方、支えている家族の方、相談したい

　

ことがあれば通っている病院のＭＳＷにお声がけください。

注１

　

健康保険組合において、１ヶ月間の医療費の自己負担限度額決めておき、限度額を超過

　　　

した費用を払い戻す制度のことを言います。

注２医療費総額が33,330円を超える月が支給認定申請月以前の12月以内（※）に３回以上

　　　

ある場合をいいます。
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竹の子の会

　

小栗様より寄稿いただきました

｢卒業後の進路と将来について思うこと｣

プラダー・ウィリー症候群児・者親の会

　

竹の子の会西東海支部

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

小栗

　

忍

　

娘は、私共の長女として、2002年８月に誕生しました。産前休暇までかなりハード

に働いていましたが、妊娠中は私の体重増加以外は特に異常もなく順調に過ごしまし

た。後に生まれた次女との違いといえば、胎動が少なかった事と、陣痛が１００倍く

らい苦しかった事。今思い出しても身震いがする出産でした。

　

しかし、助産師さんの

おかげで無事長女が誕生しました。待ちに待った我が子の誕生でしたが、モロー反射

もなく、ずっと寝ている姿を見て、職業柄子どもの発達がある程度分かる私は、この

子が健康ではないということをすぐに感じ取ることができました。初めに告げられた

病名は「筋肉の病気」しかし、出産から４か月後「プラダー・ウィリー症候群「PW

Ｓ」と医師に診断されました。インターネットの情報を見れば見るほど自分自身がお

かしくなりそうでした。

　

生後８か月、ほぼ寝ている娘を連れて、療育の門を叩きました。子どものためとい

うより、壊れそうな自分の心をどうにかしたいという思いの方が強かったように思い

ます。同じ時期にＰＷＳの親の会「竹の子の会」と出会いました（この会との出会い

は本当に大きかった）。４歳からは地域の保育園へ。そこで今でも大好きな先生との出

会かおり、２年間担任をしていただいたことで様々な面での成長が見られました。小

学校は通常学級か特別支援学級か迷いましたが、知的の発達が境界域たった為、就学

相談会で相談し通常学級に決めました。その時の相談員（精神科の医師）に、「知的

に高いからと言って喜んでいてはいけない。これから大変なことも多いですよ。」と

言われました。小学校低学年の頃は課題も多くありましたが、充実した生活を送って

いました。小学４年生まで通常学級で生活し、５年生からは特別支援学級で丁寧に指導

をしていただきました。

　

しかし小学校入学前に精神科の医師に言われた通り、ＰＷＳだけど知的障がいでは

ないということが色々なところで私達を苦しめました。会話もでき大概のことはでき

るのに、ＰＷＳの特徴はしっかりもっていましたので、学校の先生も対応に悩まれて
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おられるようでした。困ることがあると黙秘、授業中のいねむり、食事の管理等々。

そこを理解してもらえないというのは親子共々、なかなかつらいものがありました。

一番苦しかったのは高校進学。知的障がいの手帳がないことで、徒歩圏内にできた特

別支援学校への入学を断られたのです。 ＰＷＳでも知的障がいのない子は対象ではな

いとのこと。（学校の言い分ち理解できる。）就学相談会で精神科の先生が言われて

いたことが思い出されました。娘はＰＷＳ。知的発達が境界域だからといって、自分

自身で色々なことをコントロールして生活できるとは到底思えませんでした。

　

専門学校という選択肢もあるのではないかと言われましたが、集団の場においての

行動の問題点についてよき理解者の支援を受けなければ、自立に向けての成長は難し

いと感じていました。悩んだ末、発達の専門医に相談し何とか特別支援学校の入学の

許可が下り現在に至ります。現在高等部２年生。就労について考える時期になりまし

た。

　

私は福祉就労が一番いいと思っていました。理解ある支援者に囲まれて、収入より

もできることを一つ一つ褒めてもらいながら自己肯定感を高く持ち生活することが幸

せだと思ったからです。

　

しかし、相談支援センターの方が娘に将来の夢について聞く

と、「大好きなHey ！Say！JUMP のファンクラブに入るためにお金を稼ぎたい。祖母を

旅行に連れていきたい。」と嬉しそうに語っていました。「お金をたくさん稼がない

とね。東京であるコンサートに行くとなると交通費もかかるしね。」と相談員との会

話が弾んでいました。

　

PWSの認知がまだまだ低い現状で､例え一般就労ができたとしてもPWSの難題である

食事の管理等をどのようにサポートしてもらえるのか、娘がどれくらい社会に適応で

きるか等、不安は大きくなるばかりです。娘はPWSという障がいを背負い様々な制限

の中で生きています。やりたくてもできないこともたくさんありました。その中で見

つけた『夢』を実現するために仕事をしたいという娘の姿を見て｢応援してあげたい｡｣

と思うようになりました。娘の理解者を一人でも増やしていけるように、親としてこ

れからも成長していきたいと思っています。
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ANG
平成２年5月１日第三種郵便物承認（年４回２･５･８･11月の20日発行）

　　　　　　　　

令和元年11月２０日発行

　

ANG 342号　定価150円

　　　　　　　　　　　　　　

～あなたの声を聞かせてください～

愛難連では､難病患者さんやそのご家族の方々が､住み慣れた場所で安定した療養生活を送っていけ

るように､保健一医療･福祉等の関係機関と連携を図りながら活動しています。

私達は､患者同士の｢支え合い｣｢助け合い｣を重視しており、そのきっかけをお手伝いすると共に､その

輪を社会へと広げ､より良い社会生活を送れるように努めています｡一人で悩まず､お気軽にお電話下

さい｡あなたの声が､同じ病気で苦しむ仲間の力になるかも知れません。

≪加盟団ｲ本一覧≫

顔鱗絲証§鎖奴原顛
(TEレFAX) 小林宅

総噺縦翼貰澱朧鱗屏灘賛T雛で噺類で噺賎

（TEL）052-228-8900事務所

(TEL)

(TEL ・ FAX)

大島宅

橋本宅

薬東鰭答案努靉茫東策遊鮒U東雁灘哀願

(TEL)

(TEL)

(TEL)

(TEL・FAX)

原田宅

水上宅

牛田宅

近藤宅

理居冊隠居瀬配置濠詣箆漸万漸東灘
(TEL)

（TEＯ

森日ﾖ宅

山下宅

頁和膳濤聳蕉縦組薫舞庫罰臍難匍U顕
(I[トFAX]052-483-3C50事務所

甑齢㈱無疵艦微衷嫌戚巣微瑕珀紬奮励

(TEレFAX) 新井宅

( Mail) mizuno.1 81 8.3451 @ezweb.ne.jp

（TEL）

(TEL)

横田宅

松崎宅

転駄卸噺鎮護善厘灘経漸激暑瀧ﾐ胤匯素US
（TEL） 奥E日宅

輯漸東漸漑漸漸素面着岸菊菜寞涙寡黙諏喬変説順

(TEL)

(TEトFAX)

(TEレFAX)

(TEレFAX)

林宅

大柄宅

中山宅

杉本宅

(Mail) info@fQbry-neχ↑.com

(Mail) solujunaomi@gmail.com

発行人:NPO法人愛知県難病団体連合会

発行所:名古屋市中村区本陣通5-6-1地域資源長屋なかむら101

電話052-485-6655
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