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会員のみなさま

　

暑い夏が過ぎ、過ごしやすい季節を

迎えました。いかがお過ごしでしよう

か。

　

会費が振り込まれてくる振替口座の

通知は、難病センターにあるレター

ボックス宛に郵送されていましたの

で、取りに行かなければなりませんで

した。

　

感染症の流行により難病センターに

行＜機会が極端に減りましたので、今

年度からネットで見られるように手続

きをし、振替口座から普通預金口座に

お金の移動もネットで行えるようにし

ましたので、大変楽になりました。

会員のみなさま

　

ごきげんよう・・｜

お礼・お知らせ・お願い・・
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ごきげんよう

　　　

会長小西淳子

　

パソコンの機能を二つ覚えました。

一つはWordに搭載されている「校閲」

タブの「スペルチェックと文章校正」

で、お恥ずかしい話ですが、目上の方

にメールを差し上げる時に使っていま

す。もう一つはパソコン画面の一部を

コピー貼り付けするショートカヽソト

キーで、役員への連絡をする時などに

使っています。

　

今年度上期はあすなろ会の運営が楽

になる方法が分かりましたので、省工

ネ活動が出来るようになりました。

みんなの広場
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インタビューのお願い

　

8月に慶応義塾大学の大学院生か

ら、下垂体の患者さんにインタビュー

をしたいと連絡がありました。難病患

者の社会参加や生活の質向上について

研究をしているとのこと。説明を聞き

プライバシーが守られていると確認を

しましたので、該当する会員と同病者

と話がしたいと連絡が来た人に説明文

を送りました。

ご協力の程、宜しくお願い致します。

疾病の説明について

　

毎号、闘病記とその疾病についての

説明を掲載しております。今号は疾病

の説明の代わりに、会員で大学院生の

侃鍋航平さんの卒論概要（テーマは神

経線維腫Ｉ型の患者の生きづらさにつ

いて）を掲載しました。末尾に参考文

献が書いてありますので、卒論内容と

共に参考になさってください。

会費の振り込みのお願い

　

前回の会報でお願いしました会費

の支払いがお済みでない方は、振込

をお願い致します。

八

２

役員会の報告

会場は「あすなろバーチャル広場」を

使っています。

5月８日（日）：第1回役員会

・SNSを使う広報を試験的に行う。

・2022年度の予算案を立て、総会＆交

　

流会の打ち合わせをした。他

（7月日日（日）：第2回役員会

・今まで開催した事業の振り返り。

・会報を10月に発行後に中間決算を出

　

す。他

「なんれんカフェ」開催

　

北海道難病連主催の「なんれんカ

フェ」が10月15日（土）13:30～実会

場2か所（難病センター、エルプラ

ザ）とバーチャル会場（「あすなろ

バーチャル広場」）をつなげて開催さ

れます。今回は札幌吉本の、スキン

ヘッドカメラさん、コロネケンさん、

ぼんくら亭さん、すごい高橋さん、ア

ライヒカリさんのお笑いと、色紙付き

　

（勝者3名）じゃんけんゲーム（バー

チャル会場も）を行った後、交流会を

計画しております。

　

参加ご希望の方は、実会場は電話で

　　　　　　　　

、バーチャル会場

はメール(hikari773@nif↑y.ｃｏｍ）で

ご連絡ください。どちらも小西です。

心肺
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人間は極めて社会的な存在

国家公務員共済組合連合会

医療ソーシャルワーカー

斗南病院

保科

　

健

【今回のテーマ】

　

前回は、経済的なお困りごとに対する社会保障制度についてご紹介させて頂きまし

た。今回頂いたテーマは「社会的なこと」。実は、前回のお話も「経済的なこと」と

言いながら、同時に「社会的なこと」をお話ししているのです。なぜそうなるかと言

いますと、「人間は極めて社会的な存在」だからなのです。何か禅問答のような感

じ…でしょうか。もう少し一般的に分かりやすい表現を考えてみます。

　

前回の原稿を見て頂けるとよリ良い

のですが、人は「社会の中で生活して

いるから医療費がかかる」し、「社会

のー員だから助成金や年金や手当金な

どを受ける権利が生まれる」のです。

また、たとえ引きこもりで近所付き合

いのないー人暮らしの人でも友人との

付き合いやＳＮＳでの交流があれば小

さな社会の一員ですし、家族や友人が

いない人でも病院やスーパーマーケッ

トやネット通販を利用すれば、社会の

仕組みを利用している人です。

「俺は一匹狼。誰の世話にもならな

い！」と言う方がいたとします。山奥

に一人で住んで、戸籍もなく、裸で暮

らしていれば、社会の影響や恩恵を全

く受けない人と言えるかも知れませ

ん。病気になっても自力で治し、ひっ

そりと土に帰って行く。

　

しかし、実際

そんな人は、戸籍のしっかりしている

現代日本においてはほぼ皆無でしょ

う。

　

つまり、現代において人間は、「社

会に依存し、社会の影響を大きく受け

ながら存在している」と言えます。経

済的な課題はその人にとって社会的な

課題でもあるし、人は日常において起

こる社会的課題を日々解決しながら暮

らしているのです。
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【医療ソーシャルワーカーは社会福祉士】

　

医療ソーシャルワーカー（以下MS

Ｗ）の多＜が社会福祉士という国家資

格を所持して働いています。ここにす

でに「社会」という言葉が使用されて

います。ですので、ＭＳＷが行う支援

は、「社会的な相談ごと」が多くなり

ます。

　

ご相談に来られる方は、これまでは

ご白身や周りの方の協力で解決してき

たのが、病気や怪我などの理由により

解決できない状況になった時です。病

院に入院し治療を行いますが、必ず治

る病気や怪我ばかりではなく、病気や

体の不自由さと共に生きて行かなけれ

ばならないことは少なくありません。

つまり、「入院治療の終了」＝「元の

状態に戻れる」とは限らない訳です。

元の状態に戻れないということは、そ

れまでの生活や仕事が（一時的だとし

ても）できなくなる可能性を生みま

す。

　

社会生活を送るためには、何らかの

形で収入を得なければなりませんの

で、経済的な問題を抱えてご相談に来

られる方がいます。その方法として前

回ご紹介した「傷病手当金」や「障害

年金」などの活用や生活保護の受給な

ど、社会保障制度の活用をご支援して

ＭＳＷは問題解決を図ります。また、

お勤めの方は、病気や怪我をしたから

と言って会社等を辞める必要はないこ

とをお伝えするようにしています。

　

日本には「自分の権利」よりも「他

者に迷惑をかけることを避ける」文

化、風習があると感じています。その

ため、職場に迷惑をかけるからと言っ

て仕事を辞めようとする方が少なくあ

りません。以前と同じ仕事や役割を果

たせないとしても、生きて行くために

は収入を得なければならない訳ですか

ら「権利」として雇用を継続して貰う

ことを主張しなければならないことも

あります。

【治療と仕事の両立（両立支援）】

　

労働安全衛生法第66条5項では、労働

者の健康を保持するための「就業上の

措置」を行うことを雇用者に求めてい

ます。

　　

「就業上の措置」には、「職場の変

更・作業内容の変更・時短勤務」など

が含まれます。

４

　

つまり、病気や怪我などにより以前

と同じ仕事ができない状態になったと

しても、職場に適切な診断書等を提出

することで、「就業上の措置」を求め

ることができます。



　

労働安全衛生法第66条5項では、労働

者の健康を保持するための「就業上の措

置」を行うことを雇用者に求めていま

す。

　　

「就業上の措置」には、「職場の変

更・作業内容の変更・時短勤務」などが

含まれます。

　

つまり、病気や怪我などにより以前と

同じ仕事ができない状態になったとして

も、職場に適切な診断書等を提出するこ

とで、「就業上の措置」を求めることが

できます。

　

平成28年2月に「事業場における治療

と職業生活の両立支援のためのガイドラ

イン」が厚生労働省の検討委員会により

作成され、最新は令和4年3月に改訂され

ました。こちらには労働者の健康を守る

ために会社が取り組まなければならない

ことが記載されています。また、疾患に

よる特性や留意事項などがまとめられて

います。

　

興味がある方は厚生労働省のホーム

ページにある以下のURLをご参照下さ

い。h↑↑pｓ://ｗｗｗ．mhlｗ．9o.jp/s↑f/

seis【】kuni↑sｕi↑ｅ/

bunya/0000 115267. h↑ml

こういった相談に対し、医師と連携しな

がら「社会生活を送る人」である患者の

権利を守るための支援を行います。

【無保険】

　

救急隊を受入れする医療機関で働い

ていると、時に医療保険に加入してい

ない患者さんが運ばれてきます。新型

コロナ禍により職を失ったり収入が

減ったりして、保険証を所持できなく

なる方が増えた印象があります。いわ

ゆる何らかの理由により無保険の方が

運ばれ、本人の意思確認ができない場

合、ＭＳＷは入院当日に市区町村役場

に生活保護の通報をします。意思確認

ができる場合はこれまでの生活状況や

収入状況をお聞きした上で希望が確認

できれば生活保護の通報をします。通

５

報というと「警察に通報」などの悪い

ことをした人を見つけた時にするイ

メージかも知れませんが、生活保護に

ついては違います。

　

国民皆保険制度を謳っている日本に

おいて、無保険であることは何らかの

問題を抱えている可能性があります。

医療保険がなければ莫大な医療費の請

求が為され、更に経済的に圧迫された

り、治療を受ける権利すら奪われてし

まったりすることにもなり得ます。

■AKAなmism･ｊ

　

厚生労i省



　

憲法25条に記載されている国民の権

利（生存権）が奪われないように、必

要な人に適切な治療を受けられるよう

に、市区町村役場に対して「生活保護

の適用を検討して下さい。」という意

味で通報と言う言葉を使用します。通

報を受けた市区町村役場は、2週間以内

に保護の要否を決定するため調査に入

ります。生活保護の受給が決定すれ

ば、少なくとも治療費の心配は解消さ

れることになります。

　

ただ、生活保護を受給するためには

様々な要件がありますから、無保険だ

としても貯蓄があったり、資産があっ

たりすると適用にはなりません。その

際には国民健康保険への加入を支援す

るなどして、希望する方には何とか治

療を受けられるように、医療費負担が

適正となるように市町村役場との情報

共有をするなどお手伝いしています。

　

こういった支援は経済的問題の解決

援助であり、かつ無保険にならざるを

得なかった方々が抱える社会的問題の

解決援助でもあるのです。

【おわりに】

　

社会的な問題は、単独で発生すると

言うよりも、他の問題と関連して、も

しくは他の問題を掘り下げることで表

面化されることが多いです。

　

既存の社会資源の活用で解決できる

問題もあれば、現在の社会環境が原因

で表出する問題や社会を変えなければ

解決しないような大きな問題はすぐに

は解決できないので、相談をお受けし

ても明確な答えや解決策が出ないこと

もあります。

６

　

しかし、ＭＳＷはお話を伺い解決策

を一緒に考えることができます。もち

ろん、所属する病院の機能により得手

不得手やできることできないことはあ

るのですが、何かお困りのことがあり

ましたらＭＳＷに相談してみて下さ

い。

常
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痛みの緩和のしかた

砂

体に痛みが出てきた時の対処法、皆さんどのように行っているでしょうか。

　

前号の会報で対処法をお願いすると寄せられましたので、お伝えします。

　　　　　　　　

恵庭市

　

山田

　

史子

　

書くにあたっての理由としまして

は、６月12日のあすなろ会の交流会

で、司会の丸山さんから「痛み」につ

いて聞きたいとのお話を頂いた時に、

会場内に居る会員さん達が特に痛みが

無いというお返事だった様なので、痛

みが有るのは私だけなのかしら？とい

う疑問と、痛みって身体全体に負荷を

かける事なので、実はとっても辛い事な

んだと知って貰えたらという思いから

書かせて頂いた次第です。

　

でしゃばって仕舞い申し訳ない気持

ちですが、私は慢性膠炎という病気と

戦っていまして、膠臓の細胞が段々固

＜なり機能が徐々に衰えていって、最

終的には機能不全に成ってい＜病気な

んですが、この病気を知ったきっかけ

が背中とみぞおちの鈍い痛みなんで

す。痛みの度合いも毎日違うので、普

段は痛みにめっぽう強い私ですが、背

中や顔に冷や汗を掻きながら、謀臓を

華道の剣山でこすられて居る感じの痛

７

みが時々有リまして、|時間から３時間

位寝込む事も有りましたね～。

　

本当に苦痛なんです。今は頂いて居

るお薬で痛みをコントロール出来て居

るので、本当に助かっています。お薬

の力って偉大です。痛みが有ると無い

のとでは、生活の質が全然違いますか

らね。

　

病気で痛みを抱えている会員さんに

言いたいです。是非担当のお医者様に

ご相談なさって痛みを取り除＜治療や

お薬を貰いましょう。病気と毎日戦っ

て居ると疲れて来る時もあるので、時

には家族や周りの方達に甘える事も大

切だと思います。

　

リラックスしてなる

べくストレスを溜めない様に生活を工

夫する様に努めて居ますよ。

　

あすなろ会の皆さんに元気にお逢い

出来る様に、頑張って生きて行きたい

と思います。会員の皆様方もお身体に

気をつけて毎日をお過ごし下さいま

せ。

明る＜陽気にいきましょう
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８

刃がカーブしたキッチンばさみ

　

4月21日付北海道新聞「しげひこのこれは

助かる」で紹介されていた、座ったままでも

食材が切りやすい道具です。鶏肉のような厚

みのあるもの、重ねた昆布のように硬いも

の、刃がギザギザになっているので、ゴボ

ウ、キュウリ、イカ等のすベリやすいもので

も切りやすいそうです。刃が長く持ち手が大

きいためにネギの細切など繊細な作業には向

かないとのこと。

右の写真は貝印のものです。
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蒸しなすのごまポン酢（二人前）

１

｜

　　　　　　　　　　　　　

！

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜

困料ﾋ調味料

　　　　　　　　　　　　

ｉ

iなす3本、

1油大匙1、

一
一
一

作り方

-

黒糖（砂糖で代用可）、ごま

ポン酢大匙２、いりごま大匙

i①

　

なす3本のへたをとって、

iきり、水にさらす。

!②

　

なすをラップに包み、

リチン。

縦半分に1

一
Ｉ
Ｉ
・
・

　　　　　　

｜

600wで4分レｉ

　　　　　　

ｌ

③

　

②を冷蔵庫で10分冷やす。

④

　

ボウルに黒糖小さじ0.5、

大さじ2、ごま油大さじ1、いり

－
・
１

　　　

！

ポン酢i

ごま大i

けじ0．5を混ぜ、なすを適当な太さに割i

iきヽよく和える．

　　　　　　　　　　

ｉ

ｌ⑤

　

器に盛って、刻みネギをかけると！

|完成です．

　　　　　　　　　　　　　　　

！

｜

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｜
‰.=..＝..＝.･＝..＝..＝..ミ..＝..＝..＝..＝..＝j

I
ｌ
ｌ

　

"

" トマ
ト と ク

こ葱二旦
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ジご

リームチーズと

アボカドの味噌マリネ（二人前）

‥-一一

　　

一一一一

　　　　

一一
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－

E材料と調味料

-

　

"
ゝ

へ〃 トマト5個、クリームチーズ3個

1アボガド|個、
Ｉ
Ｉ
‐
Ｉ
・

・
・
ｌ
ｌ
Ｉ

オリーブオイル大匙１

しょうゆ小さじ|、味噌小さじ｜

ラックペッパーたっぷり

作り方
-

①

　

ミ
-

" トマト5個を半分に力ヽｿ

¬

・
・
－
Ｉ
・

－
ｌ
ｓ

－
ｅ
ｌ
－
一
一
－
ａ
一
－
一
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ブ

トす｜

け・

i②

　

アボカド1個の皮と種をとって

il.5cni角くらいの食べやすい大きさ

iカットする。

|③

　

クリームチーズ3個をそれぞれ6等E
i分にする。

　　　　　　　　　　　　　　　　

l

i

④

　

ボウルにオリーブオイル大さじ|、

l

i味噌小さじ1、醤油小さじ1、ブラックｉ

!ペッパーたっぷりを入れて味噌をしっ：
らヽリ溶かしたら、ミニトマト、アボカ

i

iド、クリームチーズとよくあえる。

　　

i

l

⑤

　

器に盛って、完成です。
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2023年JPA国会請願署名・募金のお願い

　

毎年、署名のご協力ありがとうござ

います。

　

今年度も、JPA（日本難病・疾病団体

協議会）に加盟する全国の難病患者・

障害者とその家族で署名活動に取り組

む時期がやってきました。皆さまの心

のこもった署名活動など地道な働きか

けのおかげで、2022年（7月現在、医療

費助成の対象となる指定難病の対象疾

病は338疾病、小児慢性特定疾病は788

疾病に拡大し、また障害者総合支援法

の対象疾病も366疾病になりました。

　

しかしながら使える制度がなく辛い

生活をされている方々が、たくさんお

ります。病気になっても安心して生活

できる社会を目指し、皆さんの声を国

へ働きかけていきます。今回同封しま

した署名用紙に書かれてある請願事項

をお読みになり、今年も是非署名にご

協力｡ください。

　　　　　　　　　　　　

《署名をいただく時の注意事項》

皆さまに集めていただく貴重な署名が無駄にならないよう記載例を掲載します。一つの

記入ミスが、そのページの署名全て無効になってしまいます。

○署名は、ボールペン、サインペン又は万年筆で、本人の自筆でお願いします。

○筆跡が同じものは無効になります。

○未成年の方も署名できます。（国内在住なら年齢、国籍は問いません）。

○やむをえない場合は代筆も可能です。その場合は、その方の印鑑を押してください。

○住所は、都道府県名から番地まで省略せずご記入お願いします。

○苗字や住所が同じでも、「”」「々」「同」は無効になります。

全部埋まらなくても構いません。

署名用紙が足りなければ、丸山

　　　　　　　　　　

にご連絡＜ださ

い。記入された署名用紙は（募金があ

りましたらそれも添えて）下記宛に郵

送ください。（郵送料は、恐れ入りま

すが自己負担でお願いします）

締め切りは2023年１ 15日までです。

※新型コロナウイルスの流行で思うよ

うに署名活動ができませんが、皆さん

のできる範囲でご協力お願いします。

〔送り先〕

丸山靖子
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全道集会＆交流会の報告

　

８月６日、全道集会の視聴＆交流会の

開催を予定しておりました。釧路会場

は会員全員が仕事などで参加できず、

函館会場は午前に函館支部で全道集会

の視聴をしていたのでかなり疲れてい

たために、同じものを見るのは辛いと

のことで中止になり、バーチャル会場

に入っている人はいませんでした。札

幌会場はあすなろ会、線維筋痛症友の

会、難病連札幌支部の３団地共催でした

ので、8人の参加で行いました（あすな

ろ会からは2人）。

　

全道集会の視聴が終わりバーチャル

会場を見るとどなたもいませんでした

ので、交流会をしないで散会となりま

した。

　

今回の参加者が少なかったのは、仕

事、お墓参り、法事などの予定が入っ

ている人が多かったのです。来年度は

C"' 七
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４
一
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＊
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４

　
　
　
　

－

　

／

交流会の時機を考えなければなりませ

ん。来年の全道集会はどのような形で

行うのかと考え併せて検討して行きま

す。

写真は札幌会場の様子です。

手稲区の交流会

　

9月17日（土）13:30～手稲区民センター

3階第5会議室にて手稲区在住の方を対象と

した交流会を開催致しました。会員3名、会

員外2名の合計5名（十随行の子供|名）の参

加となりました。それぞれの疾病や症状、

生活上の工夫、制度ではありませんがくら

しのサポートをしてもらえるところ等の情

報交換をしました。会場を借りている時間

帯の都合上3時間強でしたが、実際に会って

話をする良さを感じました。最後にじゃん

けんで記念写真撮影をして終わりました。

10

●

　　　

cし,I‘

　　　

ﾉ
‾

j

　　

゛

　

｀‾“

　　　　　　　　　　　　　　　

゛ニｙ

～,

４づ

。…

…

　　

j,

｡

所言TT乎こj

　　　

う’でyぺこ’

1こμじ

し

　

″呪

　

泰

………斬

･之

‾’L;¨‾

－

.

y

¶

｡

　

／ｌμ

　　　

1

　

゛’

　　　

゛

　　　　

‥

　　　　　　　　

’j………

　　　　　　

’ふ;’

　　　

●

　

’

　　　

≒－

　　　　

｀峠

　

。

　　　　　　　　　

’7Z

　　　　　　　　　

･ﾆ

　　

Ｊ

　

；‘¨

　　　　　　

｀

　

’

　　

ヽ。。

　

。。

　

ｓ･

　　

，｀

　　

１！･ダ，

’

　　　

，－

　　　　　　　　

:さ!や4;吸

　　

･

j;1が｡１.,y　　　’　　　　　　　　……

　　　

｀゛”

　

’

　　　　　　　　　　　

Ｅ

ぷ2

_。

　

j嘸

●

　　

f



砂

　

瞭

＠

　

６

峰
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砂

当会役員の富田さんが十勝毎日新聞（3月９日付）で紹介されました。

掲載日:2022年03月09日，面名：日曜十勝２，記串fl):K]J20220309_A001300010】501003
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日本ALS協会帯広支会富田勝江さん

議
ら
ん

　

ｌ

　

ｅ

　
　

●

４

J

　　

「患者や家族の方は悩み

を抱え込まず、気軽に相談

してほしい」。 ALS （筋

萎縮性側索硬化症）の患者

会「日本ＡＬＳ協会北海道

支部帯広支会」の運営委員

として思いを語る。

　

苫小牧市出身。地元病院

の看護助手などを経て、結

婚を機に2007年に帯広へ。

特別養護老人ホームの介護

員を務める中でＡＬＳ患者

と知り合い、帯広支会立ち

コメントを紹介します

又、コロナが流行。みな様＜れぐ

れも御身体、御留意下さいま

せ！！（Y.Kさん）

役員の皆さん、会員の皆さん、お

元気お過ごしでしょうか？

私の苦手な夏です。マイペースで

無理せず過ごしたいと思っていま

す。皆さんもどうぞお元気でお過

ごしくださいね。（I.Tさん）

１１

上げに協力した。

　

発足した14年から会の

営に携わり、患者会や医

講演、ヘルパー向けの医

行為研修会などを開催。

ロナ禍の現在は訪問相談

増えているという。管内

患者数は30人超と増加傾

で「情報交換や交流が大

になる」と力を込める。

い合わせは富田さん（09

5227・0539)へ。 53歳。

　　　　　　　

（松村智裕

体調不良に付、全道集会・交流会

を欠席させていただきます。

みな様によろしくお伝えくださ

い。

　

(S.Aさん）

会報ありがとうございます。とて

も参考になっています。（T.Mさ

ん）

いつも会の仕事ありがとう

ます。(F.Sさん）

ござい
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３年振り開催の全道集会もオンライ

ン視聴となってしまいましたが、感

動を共有してつながりを大切にした

いですね。（S.丁さん）

コロナウイルス感染がまた増えてき

ました。どうぞお気をつけてくださ

い。いつもありがとうございます。

　

（Y.Yさん）

全然お付き合いの時がなくて、命も

終了しそうです。どなたでも良いの

でお会いしたいです。（N.Hさん）

仕事めため出席できません。大変申

し訳なく思っております。

　　　　　　　　　　　　

（T.Tさん）

コロナが拡大しているため欠席させ

てもらいます。港まつりで人が混む

ので。（H.Tさん）

　

「あすなろ会」の皆さんが、コロナ

禍のなか様々な方法で交流を持って

くださり有りがたく思います。

　

渡辺貢一さん、河原さんにはとて

も楽しい役員会をご一緒させてもら

いました！本当にありがとう。お疲

れさでした！！（Y.Yさん）

お元気ですか？行けなくてごめんな

れ (N.Mさん)

　

なんれん広報誌、勉強になります。

　　　　　　　　　　　　

(Y.Hさん)

忙しいため行けません。(W.Yさん)

参加できず申し訳ありません。

　　　　　　　　　　　　

(T.Mさん)
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私の趣味のご朱印集め。私は病気平癒の

神社と、北海道お遍路八十八ヶ所霊場のお

寺を巡っています。写真は、石狩の海に

行った時に立ち寄って書いて頂きました。

病気平癒の神社です。時々、ご朱印を見返

すのが楽しく、ホッとします。（T.I）
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毎年麦畑を眺めるのが一番楽しみで

す。秋の気配を感じながら、また今年

も厳しい冬が来るのかと脂肪を蓄え過

ぎて検査でひっかかり！？脂肪が落ち

にくい年代になったんだな～と今日こ

の頃のとみです。（とみ）

　

3年ほど前、車いす着付けの講習

会に参加しました。車いすユー

ザーが着物や浴衣を着る時は、車

いすに座ったまま着られます。私

が行っている着物教室でイベント

がありましたので、着付けを担当

しました。帯結びは写真のように

出すと良いのです。（ひかリ）
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闘病記 神経線維腫Ｉ型

　　

札幌市

　

山本久美子

(聞き取り/文責：丸山靖子)

　

山本さんは、３年前の神経線維腫Ｉ型の札幌市難病医療相談会に参加し、あすなろ

会に入会されました。今回は、今年ワ月に山本さんにお電話で病気について伺ったこ

とを書かせて頂きました。お会いしたこともないなか、辛い体験も聞かせてくださリ

本当にありがとうございました。電話越しに山本さんの優しいお人柄が、たくさん伝

わってきました。（丸山靖子）

　

山本さんは、高校生の時、顔以外の

体全体にブツブツと盛り上がるような

発疹が見られるようになり、お母さん

の勧めで北大病院を受診し、神経線維

腫Ｉ型と診断されたようです。症状は

軽い方で、難病の認定は下りなかった

ようです。山本さんは、北大病院を受

診した時の医師の対応がものすごく辛

く、今でも忘れらないと話されていま

した。研修医が周りにたくさんいて、

医師が山本さんの発疹を皆に触ってみ

るように言い、じろじろ見られてもの

すごく辛かったと話されていました。

でも、少しでも今後の治療のために役

立つのなら・・・と我慢したそうで

す。帰り道、お母さんから「嫌な思い

をさせてごめんね」と言われ、二人で

泣きながら帰ったそうです。

　

その後も症状は変わりなく、投薬や

治療もなく現在に至っているようで

す。神経線維腫Ｉ型のほかにもガンの

闘病もあり、長い間病気と懸命に闘っ

ておられます。神経線維腫Ｉ型の医療

相談会は、ご自分で道新の記事を見つ

けて参加されたとのことでした。医師

の話、他の患者さんとの交流から力を

たくさんもらったと話されていまし

た。現在は、施設やデイサービスの担

当者にも病気の事を伝えて、日々前向

きに生活を送られています。

　

お電話で話した数日後、山本さんか

ら嬉しいお葉書が届きましたのでご紹

介します。ありがとうございます。

　

私は、サ高住（サービス付き高齢者

向け住宅）に入って４年目に入りまし

た。央も隣の建物に入っていますが、

ほとんど寝たきりです。あすなろ会で

色々な病気の人がいると言うことを知

りました。コロナでタト出もままならず

週２回のデイサービスに通ってお風呂

をいただいて帰ってきます。最近はテ

レビを見ると気持ちが重たくなってし

まうので、毎日朝から夕方までN H K

のＦＭラジオを聞いて癒されていま

す。新聞を読んだり、本を見たりして

暮らしています。コロナが早＜終わっ

て欲しいと願っています。昨年、道新

に掲載された川柳です。お恥ずかしい

ですｶぐ。。。○

｢サ高住

　

住めば都の日和かな｣
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見た目問題を抱える人の身体的・精神的・社会的生きづらさに関する一考察

　　　　　　　　　

一神経線維腫症1型に焦点を当てて一

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

侃鍋航平

※本稿は2021年度に私が書いた卒業論文をまとめたものです

はじめに

藤野(2007)によると「生きづらさ」

は1981年の日本精神神経学会総会で語

られたのが最初であリ（加藤

1981)、2000年以降、生きづらさに関

する論考が一挙に増え、その領域も広

がってきているようである。藤野

　

（2007）は、生きづらさ研究の共通点

として、程度に差はあるものの、「生

きづらさ」を、「社会」や「環境」。

　

「時代」との関係で捉えようとしてい

ることを指摘している。

病気や事故などによる見た目の変化、

周りとの違いも生きづらさの要因では

ないかと考えられる。例えば、口唇口

蓋裂や全身性円形脱毛症、アルビノな

ど見た目が生まれつき健常者と異な

る、もしくは症状の進行によって、見

た目が変化していく病気により、学校

や会社、日常生活の中で差別的扱いを

受けることがある（ﾀﾄ川2020）。

見た目の変化は人間関係にも影響があ

ると考えられる。病気が周りに知られ

たことによって、今まで普通に接して

くれていた人たちから避けられ無視さ

れるなど差別的な扱いを受けることも

ある（ﾀﾄ川2020)。このように見た目

が影響し、何らかの差別を受け、かつ

様々な心情から生きづらさにつながっ

ていくことが考えられる。

このようなことは、神経線維腫症|型

　

（以下、NFI）にも言えるのではないか

と考えられる。NFIに関する研究は治療

や合併症など医学的なものが多いのが

現状である。そのため、差別や偏見、

生きづらさに関する論考はほとんどな

い。

よって、本研究はNFIおよび生きづらさ

について概観し、NFIの生きづらさにつ

いて考察することを目的とする。な

お、研究の方法は日本レックリングハ

ウゼン病学会雑誌や生きづらさに関す

る論文などを用いて文献研究にて行

う。

第1章

第1節

神経線維腫症Ｉ型の概要

神経線維腫症1型とは

　

神経線維腫症|型（NFI）はカフェ・

オ・レ斑と神経線維腫を主症状とする

遺伝疾患であり、国の指定難病であ

る。概要について表|に示す。また、主

な症状について表2に示す。

　

これらの症状は、個人差が大きく症

状が発生しない場合もある。幼少のこ

ろから診断されることもあれば、成人

してから診断される場合もあり、NFIと

知らずに生涯を終える場合もある。
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NFIは重症度区分で、重症度を診断し

ている。重症度区分でステージ３以上

と診断された場合に難病申請が可能に

なり、医療費の公費補助・給付が受け

られる。また、ステージが2以下であっ

ても、条件を満たすことで公的な援助

が受けられる（吉田ら2018)。そし

て、2015年より小児慢性特定疾病の対

象となっている。

表2からわかるように様々な症状が生じ

得るが、現在完治させる治療法はない

ため、症状に応じた対症療法が行なわ

れているが、完治させることはできな

いのが現状である。多くの治療が必要

な場合、患者の心理的負担や精神的負

表１：神経線逡腫症１型の概要

担が大きくなることが考えられる。

また、治療薬についても研究が進めら

れており、海外では小児のびまん性神

経線維腫に対して優れた抑制効果が認

められている治療薬セルメチニブの臨

床試験が行われている。アメリカで

は、すでに症候性かつ手術不能な蔓状

神経線維腫を有する2歳以上のNFI小児

患者に対して治療薬として承認されて

いる（堺

　

2021）。日本でも、アスト

ラゼネカのセルメチニブが神経線維腫

症1型の治療薬として、希少疾病用医薬

品の指定を2020年7月に取得しており今

後に期待がされている（アストラゼネ

カ）。

別名

　　　　　　　　

レックリングハウゼン病、HFl

日本の患者数

　　　　

約40000人（症状が軽度の人が多い）

リスク要因

　　　　　

約3000人に１人の割合で生じる

　　　　　　　　　　

遺伝性疾患（遭伝確率50%)

　　　　　　　　　　

浸透率100‰.

　　　　　　　　　　

患者の半数は突然変具の孤発例（確率o､01%)

主な症状

　　　　　　

カフェオレ在、神経襖准唯（その他の症状は人によって異なる）

原因遺伝子

　　　　　

NFI遺伝子

出典；神経線這腫症１型ガイドライン及び難病情報センターを参考に筆者作成

畏２：神径徨複眼症１型きｔこみられる主な塁僕のおおよその合併乖と発症年齢（本邦）

　　　　　　　　　　　　

‥一一

　　

一一一一

　　

一一一一一一一

　　

一一‥

　

一一‥

　

一一

　　　　　

窪候

　　　　　　　

合併最度

　　　　　　　　　

初発年齢

カフｚ・オ・ン斑

　　　　　

95％

　　　　　　

出生呻

皮膚の神径但維腫

　　　　　

95％

　　　　　　

思毒期

神経の神経熟花徨

　　　　　

20％

　　　　　　

掌童期

ぴまん性神経線途誼

　　　　

10‰

　　　　　　

学隻期

悪性末梢神経IX腫害

　　　　

2％

　　　　　　

30喰前後が多い（10～20ら:t～－期頃）

雀卵斑惟色棄斑

　　　　　　

95％

　　　　　　

幼児期

観神ａｇ腫

　　　　　　　　

7～8?ら

　　　　　

小児期

紅彩小前

　　　　

鴎

　　　

小児朔

脊惟の変形

　　　　　　　　

10％

　　　　　　

学量期

四肢骨の変形・骨折

　　　　

3％

　　　　　　

孔児期

馴垂骨・仮面骨ヵ骨欠損

　　

5％

　　　　　　

出生吟

知的障害

　　　　　　　　　　

6ヽ13ｙ･

　　　　

幼児期

限局性学習r童薔

　　　　　　　

2Cら

　　　　　　

寧登期

注意欠陥参動痘

　　　　　　

40~-50%

　　　　

幼児期

自閉症スペク1･ラム症

　　　

2Q -･3ｙら　　　　幼児期

偏９痛

　　　　　　　　　　　

25?･ら

　　　　　　

字登期

てんかん

　　　　　　　　　　

6～14％

　　　　

小児期

刷血管陳吝

　　　　　　　　

4Sら

　　　　　　　

小児期

出典：神ａ扨格11症１型診療が／ドラインを参考;こ豪者作成
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第2節

　

NFIの患者および家族が抱える

問題

　

上記のようにNFIには様々な症状があ

る。症状が軽度の場合、生活のなかで

支障がなく、NFIと知らずに生活してい

る人もいる。

　

しかし、見た目にかかわ

る病気であることや、遺伝性疾患であ

ることから多＜の患者が悩みを抱えて

いると考えられる。それは、患者自身

だけではなくその周りの人への影響も

ある。成人後にNFIと診断された場合、

子どもへの遺伝や子どもの結婚などに

も影響したという事例もある（堺ら

2015、堺ら2016、小野2004)。

障害者職業総合センターが行なったア

ンケートでは、職場の人に話しづらい

ことや外見が原因でなかなか面接で採

用してもらえないなどの悩みが語られ

ている。

　

このように、NFIではない人と同じよ

うな生活をしている人もいれば、様々

な悩みを抱えている人も多くいるとい

う現状がある。そして、その悩みは多

岐に渡っているといえる。 NFI患者やそ

の家族は、症状による見た目の変化、

非当事者との違い、治療等の観点から

生きづらさを抱えているのではないか

と考えられる。

第2章

第1節

生きづらさの定義と要因

生きづらさ研究の現状

　

雨宮・萱野（2008）では、人間関係

の中で精神的生きづらさを抱えている

人や貧困からぬけ出せなくて経済的に

生きづらさを感じている人、社会のな

かで疎外感や居場所のなさを感じてい

きづらいと感じている人もいる。ま

17

た、精神的な生きづらさは社会的・経

済的生きづらさとどこかで重なってお

り、現代の生きづらさは様々な要因が

複雑に絡み合ってできているとされて

いる。

　

また、川北（2009）は多様な生きづ

らさについて「その例は、アダルト・

チルドレンと機能不全家族、不登校、

精神障碍者や発達障害を持つ人、非正

規雇用や貧困の問題、同性愛者や夫婦

別姓論者などの社会的少数派、ユニー

クフェイス、など枚挙にいとまがな

い。」と述べており、このような多様

な生きづらさをつなぐ論点のーつの可

能性を「従来の福祉や医療の枠組みに

乗りづらい困難が生きづらさとして語

られている」と述べている。

　

田畑（2010）では、生きづらさは、

いじめ、DV、引きこもり、非行、心身

のトラブル、挫折、自殺企図、親との

葛藤、親の離別、就業難と失業、飢え

や住居喪失など様々なー連の辛い出来

事とそれを「生きづらい」と感じる形

式とにわけることができ、上記の出来

事のいくつかが連鎖的永続的に生起し

ている場合が多いとされている。一方

　

「生きづらい」の形式面には日常的安

定感の崩壊、孤独、将来についての絶

望、自分の人生の無意味感、強い自己

攻撃、出口がない「無間地獄」などが

確認できるのではないかと指摘してい

る。



第2節

　

見た目問題を抱える人の生きづ

らさ

　

藤井（2008）は見た目当事者、特に

顔面の病気や障害で顔の見た目が変化

している人を「容貌障害」と呼んでお

り、容貌障害は、身体障害ではないた

め、保障や援助をえることができず、

かといって健常者でもないと述べてい

る。

　

当事者たちを悩ませているのは他者

からの視線である。好奇の目で見られ

ることや人として扱われないこと、学

校や職場、就職活動にも影響している

　

（好井編

　

2016)

　

見た目問題の抱える人の症状は機能

障害を伴わないことが多＜、命にもか

かわらないため福祉の対象ともなら

ず、心理的、社会的支援は全く整備さ

れてこなかった。もし、機能障害が

あったとしても、それに対する支援は

機能障害に対してであり、外見につい

ては考慮されない。そのため、治療や

カモフラージュメイク、ウィッグなど

費用は自己負担の場合が多く経済的な

負担も大きくなる（好井編

　

2016)。

しかし、カモフラージュメイクや

ウィッグなどでは隠せない病気やメイ

クをしても完全に消すことができない

こともある。また、メイクをしたとし

ても、それが、とれないように、海水

浴や温泉旅行を断ることや汗をかかな

いようにするなど気を遣う必要があ

る。職場に症状を伝えてない場合、治

療で休みがちになる理由を説明できな

いため正規雇用につきにくくなるとい

うこともある。そして、恋愛について

も相手に知られる前に分かれるなど親

密な関係をつくることに消極的になっ

18

てしまう（好井編2016)。

　

松本（2000）は疾患固有の容貌をも

つことの生きづらさを決定づけている

ことを大きく３つに分けて挙げてい

る。1つ目に性役割の観点から述べてお

り、世間に浸透している、女性らしさ

や男性らしさの考え方が影響している

ことを指摘している。２つ目に、疾患

固有の容貌をもった時期についても生

きづらさに影響をあたえるものそして

挙げている。「はっきりとした自己意

識をもつ時期の前後」や思春期の前

後、就活や結婚の前後など大きなライ

フイベントの前後で本人が感じる生き

づらさの程度は違ってくると述べてお

り、これらの点について言明はしてい

ないが、先天的か後天的かの区別につ

いては意味がないとしている。３つ目

に当事者白身が前述の２つのことを内

面化してしまうという点である。内面

化することで、自身では何もできない

と思い込むようになることもあると指

摘されている。松本氏は当事者が自身

の顔を内面化していることを逃げ道と

している限り社会の常識から逃れるこ

とはできず、常識は当事者が黙認して

いることでさらに力を増し、当事者を

追い詰めることになるだろうとも指摘

している。

　

1qqq年に見た目問題を抱える人の当

事者団体として「ユニークフェイス」

が設立(2015年解散）され、2006年に

は「マイフェイス・マイスタイル（以

下、MFMS)」が発足し、見た目問題の

当事者団体として活動している。



ユニークフェイスは社会を敵として捉

えていたが、MFMSはそうではなく、社

会へ歩み寄る形で活動をしている。ユ

ニークフェイスが外見差別で苦しんで

いるというマイノリティを強く強調し

たことで見た目問題を抱える人の「厳

しい現実」が一定程度認知されたこと

で、MFMSは強く強調することなく活動

をできている（好井編

　

2016)。

第3章

　

神経線維腫症1型患者の生きづ

らさと今後の課題

第１節

　

神経線維腫症|型患者の生きづ

らさ

　

NFI患者が感じる生きづらさは症状や

重症度区分によるステージによって変

わることが考えられる。また、NFI患者

の多くは、カフェ・オ・レ斑と神経線

維腫の症状に悩まされていると考えら

れる。神経線維腫は成長にともなって

増加していくことが多く、それは成人

しても増え続ける。神経線維腫はでき

る場所によっては痛みを伴い、神経の

神経線維腫の場合は切除することで痛

みやしびれが残る。このような点か

ら、精神的生きづらさや身体的生きづ

らさを感じるのではと考えられる。

　

症状を完治させることができないこ

とや手術が何回も必要になる可能性、

定期的な治療から身体的生きづらさに

加え精神的な生きづらさを抱えている

と考えられる。また、子どもへの遺伝

についても多くの悩みが語られてい

る。

　

第2章で述べたように見た目問題の当

事者は恋愛や結婚に対して不安を抱え

る人が多くいる。しかし、海綿状血管
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腫やNFIのように子どもへ遺伝する可能

性がある疾患をもつ当事者はよリ不安

を抱えているのではないかと考えられ

る。

　

NFIは顔だけではなく全身に症状が生

じるためメイクで隠せる範鳴を超えて

いる。腕や首に神経線維腫ができた場

合は長袖やハイネックの服を着ること

である程度隠すことができると考えら

れるが、隠すことで周りに知られた時

の恐怖を感じていることも考えられ

る。そのため、温泉旅行や海水浴など

にはより行きにくくなると考えられ

る。

　

NFIの診断時期によっても感じる生き

づらさの要因が変わってくると考えら

れる。幼少の頃に診断をされている場

合、症状や症状の進行に対する恐怖や

不安から身体的生きづらさや精神的生

きづらさを感じると考えられる。成人

してからのNFIの診断がなされた場合は

また違った悩みが生じている。結婚

し、子どもがいる場合、遺伝している

かどうかに対して不安を抱えている。

また、子どもが成人している場合、子

どもの結婚にも大きく影響する可能性

がある。そのような点から、精神的生

きづらさにつながっていくと考えられ

る。また、NFI患者が子どもの場合、非

当事者の親も生きづらさを抱える可能

性があると考えられる。子どもの今後

に対する不安、インターネットの情報

から、精神的な負担が大きくなり、生

きづらさを感じると考えられる。

　

すべてのNFI患者が生きづらさを抱え

ているわけではないと考えられるが、

多くの人が見た目の問題や治療の観

点、相談できる場が少ないことなどが

要因となり、生きづらさを抱えている

と考えられる。
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今後の課題

　

NFIに限らず見た目問題を抱える人の

多くが差別の経験があるといえる。こ

れらを解消していくことが課題の|つで

あると考えられる。そのためにも、多

くのメディアが発信することに加え、

義務教育課程から社会福祉に関する授

業を行うことでより福祉が身近に感じ

るようになる教育をおこなっていくこ

とが必要であると考える。

見た目問題当事者のうち機能障害を伴

わない場合は支援の対象外となるた

め、見た目問題の非当事者と同様に生

活することになる。この観点から、見

た目問題当事者に対する支援の必要性

が考えられその整備が今後必要であ

り、NFIも同様であると考える。

　

また、患者会が少なく、医療機関以

外に気軽に相談できる場が少ないのも

課題であるといえる。そのためにも、

NFI患者やその家族が気軽に相談できる

場を増やしていくことが必要であると

考える。

　

第２章でも述べている通り、生きづ

らさの要因は様々な苦難の複数が連続

かつ継続的に起こることで感じるもの

である。よって、1つの苦難を解消する

ことだけでは生きづらさの解消にはな

らなく、見た目の症状も進行する可能

性から、半永続的に身体的生きづらさ

を感じ、悩みが多く生じる可能性から

精神的生きづらさを感じることになる

と考える。

　

上記のような点について患者会や当

事者団体を作ることが生きづらさ軽減
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につながるのではないかと考えられ

る。医師や専門家を交えた相談会のほ

かに、当事者同士でしかわからない悩

みや不安を話せる場を作ることで、部

分的ではあるが生きづらさの軽減につ

ながると考えられる。

　

また、患者会や当事者団体が少ない

ことや当事者にあまりしられていない

可能性が考えられる。そして、新型コ

ロナウイルスの影響により活動ができ

ていない団体もあると考えられる。ま

た、遺伝子疾患プラスに掲載されてい

る患者会は2つであることからも患者会

が少ないことが考えられる。北海道難

病連によると、NFIに関する患者会は1

つであることがわかる。このように、

ホームページ等に掲載されている患者

会は少なく、患者会の情報を得ること

が比較的困難であると考えられる。

よって、NFIの認知に加え、当事者が患

者会を認知できるように周知していく

ことも課題であるといえる。

　

正しい情報を得ることに加え、当事

者同士で悩みを共有できる場も必要に

なるといえる。そのため、医師や専門

家を交えた相談会に加え、当事者同

士、当事者が子どもの場合はその親な

ど専門家を交えない当事者のみで相談

など話ができる場をつくっていくこと

が必要であると考えられる。

　

NFIは見た目が症状によって変化して

いく可能性のある病気である。そのた

め、いつでも気軽に相談できる場があ

ることで、部分的ではあるが生きづら

さの軽減につながると考えられ、その

ような場を作っていくことが今後必要

になっていくと考えられる。
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