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ご挨拶

全国難病センター研究会会長　木　村　　　格

皆さまお早うございますo　ご紹介いただきました全国難病センター研究会会長の木村格(いたる)ですo

主催者を代表して一言ご挨拶を申し上げますo

全国難病センター研究大会は.難病相談支控センターホ菜が開始された平成15年に第1回研究大会を札幌

市で閲催､その後､春秋年2回のペースで全国の主要都市で開催してまいりました｡今回は会員の皆様が当

初から是非にと切に希望しておりました沖縄での開催になります｡北海道から始まり.とうとう沖縄にやっ

てきたなという思いが強いことと存じます｡

沖縄は､本当に美しいところですね｡幾壷にも広がるサンゴ樵のl!fい海､遠い由一影､優しく暖かな風､文

化と歴史にあふれる本当にいいところだなと感じます.でも今日は幸いにといいますか､重妄りですねo　勉強

するに応適な日ではないかと思いますo　今日,明日と勉強をしますと､日曜E]にはきっといいお天気になる

と思いますo

この研究大会を準備していただきました沖縄の照茜名さんをはじめ､沖縄LF,7.-､那朝市､沖縄市の皆様､事

務局の北海道難病迫の方々､本当にありがとうございました｡とっても立派で､便利な会均ですねo　これも

沖縄の会員の皆様のご支損の賜物だと改めまして深く感謝を申し上げますo

研究大会は2日間の限られた時間ですが､日頃､難病相談と支損に対してご苦労されていること､こうし

て欲しいと考えること､こうなるべきだという率直意見､皆様で大いに話し合いをしたいと思いますD意見

を少しずつまとめながらいい方向に難病政策を変えられるよう努力していきたいと思います｡どうぞよろし

くお願いいたしますo

さて､本研究会の開会にあたり. 2つお願いやらお詫びを申し上げたいと思います.

1つは､この研究会は会員の皆様のご協力で開催しておりますが､加えて2つのスボンサ-シップがござ

います｡それはJ学生労働省疾病対策課管轄の難治性疾患克服研究事業今井班と糸lll班からのご支援ですC　改

めましてお礼を申し上げたいと思いますo　これらの研究班プロジェクト事業として,皆様まだ十分にはご存

じないかもしれませんが､現在､ 『難病相談支壬夏日ミクタ-』という新しい研究部業をしていますo　これは各都

道府県の相談･支損センターに寄せられる相談や支援内容の約半分は医療に関するもの､柄気に関するもの

ですねo　相談支援員の方は必ずしも病気や医療のエキスパートではないわけですo　ですから相.淡あるいは支

援要?.rTを受けるときに医療面でのサボ-夕-といいますか､応援団になってくれる先生がおられると非常に

助かりますo　そのような難病をL!yJ･門とする先生を個人の汽格でお願いしております｡難病の中で一番多い神

経系難病について.現在650名の呼門医の先生がそれぞれの都道府LF,1,-難病相淡.支扱センターのお手伝いしま

しょうと表明してくれていますo　そのリストがようやくできました｡本会喝の受付にも何部かございますの

で､必要な方はお申し出いただきたいと思います｡

難病相談支抜ドクターは全て個人の汽格でセンターへ協力したいという意思をいただいておりますo　しか

しながら現在センタ-で実際に活動しておられるすべての先生からご承諾をいただ<ことはできませんでし

た｡そのために実際ご協力いただいている先生すべてを網羅していない都道府県がでてきましたC　都道TffDETl,A

の三郎～JAを十分反映していない点もあると思います｡現均の実際の状況と整合性をとること､神経以外の難病

専門医師の協力を得ることがこれからの仕IT井です｡難病相談支招センターからは現在活動されておられる先

生に加えて､今回協力を表明された難病相談支援ドクタ-に対して桜橋的にご連絡いただき.仲riりになって
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いただく､応援団になっていただくご尽力をお願いいたしますo難病に対する､琳病相鉄支援センターに対

する応援団をどんどん増やして行ければよいと思います｡難病相談支援ドクタ-管理事務局ではいつでもご

参加の先生の追加や､勤務地の異動など修正が可能です｡不備な点が多い研究事業ですが､各難病相談支援

センターで,ぜひこの事兼を熱成して役に立つ制度に育てていって欲しいと思います｡

もう1つは新たな研究事業への協力のお願いです｡今､厚生労働省社会援護局障害保健福祉部では批判の

多い障害者自立支援法の修正作業中です｡その作業エビデンスを創るために､これは事務局長の伊藤たてお

さんのご尽力によるものですが､全国難病センター研究会が研究プロジェクトを受託することになりました｡

各都道府県で受けている相談と支援内容を分析することによって,難病を持つ障害者に対する相談事業のあ

りかたを提言する趣旨です｡難病をもつ人が医療サービスと並行して.障害者としての社会福祉サービスを

円滑に受ける仕組みを考えて行くこと､それができる道筋を探る目的もあります｡障害者自立支掛去により

よい方向性を与えていこうということです｡この研究申謝ま第三者の合否審査を受けるので､実は昨日t!f類

をまとめて申謡しました｡結果は6月頃決定されるそうです.それまでの間に準備をしながら待っていたい

と思っております｡正式に決定されました時には改めましてご協力をお願いいたしたいと思います｡

熱心な会員の皆様のご尽力でこの研究会､本当に立派な研究会になりましたo難病に対する医療の問題､

福祉サービスの問題､就労や生活自立支援の問題､そして心を支える問題など非常によく掘り下げて､だん

だん,q-実が見通せるようになってきました｡研究を積み重ねるということが本当に力になると確信すること

ができます｡これからもこの研究会をしっかり継続し､難病の方が医療面で､生活面で自立し､本当に自分

の思い描く生活ができるようにお手伝いができればと思っております0

どうぞよろしくお願いいたしますC　どうもありがとうございました0

-3-



1来賓あい芦

ご挨拶

沖縄県福祉保健部部長　伊　波　輝　美　様

みなさんおはようございますo

ただいまご紹介いただきました福祉保健部長の伊波と申しますo

全回難病センタ-研究会は第11回を亜ねますo　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o　また全国からご参加の皆様､ようこそ沖縄県へお越し下さいました｡リ,l,.民を代表して心から歓迎申

し上げます｡

本研究会は平成15年に設立されたとさきほど木村会長さんからのお話もございましたo　各地で開催され,

難病相談･支控センターのあり方を研究し､その運営や従lli者の知識,技術等の汽貿向上を目指し､医療.福

祉･行政そして患者･家族団体とのネットワ-クに努められ　難病対策の推進に大変ご17献いただいたとさき

ほどのご挨拶でもうかがいいたしまして､本当に感謝申し上げたいと思います｡

ここに木村会長はじめ関係者の皆様のご尽力に本当に感謝申し上げて､これからの発展を祈念しておりま

すo

さて､原因が不明で治療が確立していないいわゆる難病は､長期の療並を必要として､経済的な間越に加

え介讃等に人手を要するなど家庭の負担は泣く.さらに患者の皆様には疾病の特性上治療や療養生活はもと

より､日常生活も多くの悩みや不安を抱えていることと思います.

沖縄Lf,T<におきましては医療鞭の公狩助成により経済的な負担軽減を図るとともに,保健師のよる家庭訪問

や医療･福祉･介讃等々との連携による1好例検討会やネットワ-ク会議等を過して療養上の支城を行っており

ますo　難病相談･支援センター部類につきましては平成17年度患者団体アンビシャスに事業を委託いたしま

して多(の怒者.家族から相談をうけておりますo　平成19年から難病患者の就労にF対する社会の理解および

受け皿づくりのため､難病をかかえながらも就労できるよう,関係機関との連携強化を図り､就労支招関係

17JT業の充実に取り組んでまいっておりますo

全国の難病相談･支掘センタ-の取り組みも様々で木研究会を通しまして難病関係団体の皆様が一堂に会

し､活発な怖報交換が行われますことはまことに意滋深いものがあると思います.

皆様方には本大会を契機といたしまして難病患者･家族の皆様が生き生きと壬‡らすことができるように相

談･支蛭をよろしくお願いしたいと思いますo

結びになりますが､本研究会のますますのご発展とお触まりの皆様のご健勝ご活躍を祈念いたします｡

私たちもがんばっていきたいと思いますので,どうぞ一緒にやっていただけたらと願っておりますo

今日は本当にご苦労様でございましたo
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1来車あいき

ご挨拶

那覇市長　翁　長　雄　志　様

(代理　副市長　仲村　家治　様)

みなさまおはようございます｡

ただいま紹介をいただきました那覇の副市長であります仲村でございますD

本日は翁島雄志市長のメッセージを預かってまいりましたので､私の方で代読をさせていただきますo

全国難病センター研究会第11回研究大会が､ここ沖縄it.い那覇市において開催されますことを心からお菖

び申し上げますo　全回各部道内=県からお越しの皆様におかれましては､ 31万那樹市民を代表して心から歓迎

を申し上げます｡

さて.本大会は､全国各地の難病相談･支竣センタ-運営の方向性を探り､運営あるいは相談にあたる方々

の臼田の向上と関係機関並びに患者･家族EfI体とのネットワークの構築を図ることを目的としていると伺っ

ております｡

難病を持つ方やそのご家族の方々は,経済的､あるいは介護などの間越を抱えており､難病故に粍神的な

負担もたいへん大きく､多くの悩みや不安を抱えております｡そのような中､貝研究会の存在とその活動は､

難病を持ち療養生活を続けている皆様の心の支えになっております｡お集まりの全国難病センター研究会の

皆様､そして関係者の皆様のご尽力に深く敬意を表したいと思います0

本市といたしましても､難病を持つ方々の支援に取り組む立均から､貴研究会の活動に大きな期待を寄せ

ておりますD

本市におきましても､平成18年度に難病患者等日常生活用具給付当事業を開始し､平成21年度からは難病患

者等ホームヘルプサ-ビス解禁も開始することとしております｡難病を持つ方やそのご家族の方々が､地域

で安心･安定した生活を送れるような街づくりに取り組むため､本市といたしましても市民､部某所､企業､

NPO団体と連携して各種施策を進めていくこととしており､皆様のご理解とご協力をお願い申し上げます.

なお､大会終了後は､沖縄独特の歴史や文化に触れる機会もあるかと思います0

3月の20日になりまして､ついこのあいだまでは沖縄の方もちょっと涼しかったんですけども､この2､

3日ちょっと恭し暑くなっておりますけども､寒いところから来ている皆さんにとりまして､この温かい南

風が沖縄の癒しの気温になると思いますので､この研修会終了後､沖縄の文化また沖縄の伝統料理とか､勉

強をしたあとはぜひリフレッシュをしていただいて､この二日間また出終日､時間を見つけて､那嗣市内に

はいっぱい､伝統文化また首里城等ございますので､そのへんもまたわあせて皆様の見聞を深めていただけ

れば幸いだと考えております｡

結びに､全国難病センタ-研究会第11回研究大会が実り多い成果をあげますことをご期待申し上げますと

ともに､全国難病センター研究会の益々のご発展と,関係者の皆様のご健勝を祈念いたしまして､歓迎のご

あいさつといたします｡

平成21年3月20日

那覇市長　翁長　雄志　代読でございましたo
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特別 俎X��Ⅰ 

研究全部務局妓　　日本難病.疾病団体協議会

両下肢義肢で社会復帰したバージヤ-病落語家の実践について

;.A:L"'iて

伊藤たてお

春風亭柳桜

座長

伊藤たてお氏

講演

春風亭柳桜師匠



この研究会を彩るといいますか､止1,者さんの気持ちあるいはlJfWJJをいろいろとl托り上げ知っていただく,

そしてどういう支帽をしていくのかということの琴考にということで､様々な講i'Eiiを用.lilT.しておりますo

このあとご紹介申し上げるのは消.;(,L潔といっておりますけども､尖はいたって当人はllI.両目なバ-ジヤ-

病のj患者さんです｡バージヤー病の他に糖尿病等を神負ってインシュリンを打ちながら活動しておりますが､

両足をバ-ジヤ-柄で切断しておりまして適足です｡指の方も何木か切り蒲としている｡そういう中でも落

[-t;L家という仕■井の中で餌さんに生きるための笑いあるいはオアシスをfi!供しているo　そういう方ですが､お

話をじっくり聞いていただいて､ All古さんにとってこういう生き方もあるのかということを参考にしていた

だければと思います｡

なお､今ではバ-ジヤ-病の治療はたいへん進/Uでおりますけれども､師匠がji.ll-a-だったころは本当に大

変な納気で､治糠もよく分からない時代だったと思います｡そして師匠は両足を滋足にして､リハビリセン

タ-では身体的なリハビリテーションだけでなくて蕃榊帥tJな支椙もいただいて.そして社会に松川していく｡

如何に,r患者さんへの,周囲の理解と支根が必要かo　本人の努力がどうであったかということをおr川きいただ

ければと思います｡

では本日の特別講演I ｢両下肢義肢で社会独附したバ-ジヤ-柄指冶家の実践について｣才≠風･l;左柳桜師匠.

よろしくお願いいたします｡ (お嘩子)
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1特別韓卸

｢両下肢義肢で社会復帰したパージヤー病落語家の実践について｣

落語家　春風亭柳桜　師捉

まあそう気をつかわずにどうぞ｡あたくしがただいま紹介にあずかりました春風乎柳桜と申します｡リュ

ウオウったってドラゴンキングじゃないんですよ｡柳に桜ですから｡そうたいしたもんじゃないんですけれど｡

こういう形で､落語をね.やらせていただいておりますけどo　今日､これ､テ-ブルをお願いしたんです

けど,普段寄席でもテーブルを使っているんですけどね､あたし､紹介にあったように､義足なんで正座が

できないんですよo　普通落.iurLっていうのは座布団の上に座るじゃないですかo　昔片足溢足の時はなんとか座

布団の上に座ってたんですけど､両足満足になってからもう正座ができないんでね､ I-.,Lf席でもこうやって椅

子に腰をかけまして.前に.これよりももう少し小さなね.膝ぐらいの高さの膝隠しの台をおいて落語をや

らせていただいております｡

でもおんなじように前に台をおいてやる､講釈という世界があるんですけど､講釈師という連中でね､講

釈師見てきたような嘘をつき､という､別にそんな堅くなる諦じゃないんです､ええ｡まあそういう話芸の

方たちがいるんですけど.その講釈師の方たちが前に閃く台のこと､これは格調高く｢釈台｣というふうに~i

っておりますけれど､あた<しが使っております落語につかう腰隠しの台,これを｢落(らく)台｣といわれて

おります｡今日はすこし大きめのらくだいをFllfJ.に､皆様とこうやってお話をするわけですけどo

まあ､そうですね､あたくしも都内の寄席はいろいろと嫉いておりますけれども､普段は凍土京の新宿の末

席串ですとかね､践草の演芸ホール,池袋の演芸糊と､こういったようとこで仕LTrをしているんですけども､

こうみえましてもまだまだ若手でございまして､ええ､今年23才､になるせがれが1人おりますけども.な

かなか可愛いもんですね､せがれね､あたくしと4年ぐらい一緒に群らしましたけどねo

寄席へ行くとまあ､いろんな､この中で寄席にいかれた方いらっしゃいます?あ,案外いらっしゃるんで

すね｡あたしより行ってるんじゃないかな､そんなことはないか｡

どちらへ行かれました?あ､末席卒?お住まいどちら?ああ､笛山からわざわざ末席亭!?ああすごいな

-o　火京へ行った時のお土産満としてはね､寄席っていうのはおもしろいですよ.末lAf,TSってえのは戦後す

ぐ､昭和21年に鯉った建物なんでね､建てた方が大工さんなんで､大工さんって､むろん大工なんですけど

も､小屋主の方が大工の棟梁だったんで､木なんか非常にね､当時としては珍しくお金をかけてるんですよ｡

2階に上がる階段の壁を見たりすると､軽く退かし彫りみたい､歌舞伎座みたいなね､そんな劣囲気になっ

ている非常に趣きのある､もう二度と建てられないという,そういう建物ですけどo

寄席へ行きますとね､落語の他にも寄席でいろいろお土産というのを売っておりましてね.どんなもの売

っているかってえと､新宿末席串の･ ･ (水を出す)ありがとうございますo　身内でもないのにこんなにお世

話いただいて｡今飲みたいなと思ってたとこなんでC

で,おみやげをね､いろいろ売っているんですよo　末IEJi芸の名前の入りました沿飲み茶碗ですとかね､そ

れから我々噺家が使いますこういったlIl亮子､それからこういった手ぬぐいとかね,いろいろと･IL;つておりま

すo　その他にね､いろんな芸人が出しました本とかCDも販売しているんですよo　もし行かれましたら､こ

れも話のね､種としてお只い求めいただきたいと思いますけども,今いったようにいろんな噺家が本を出し

ておりますんでね､迷うといけないんで､あたくしがひとつお奨めしたいのが､ある無名の噺家の二年きまし

た本で『不死身の噺家』という本が,ありますんで､よろしかったらぜひ一つお門い求めいただきたいと思

いますけど､ええ｡今聞き逃した方もいらっしゃるかもしれませんので､もう一度コわせていただきますと､

ある無名の噺家の;Iほました本で『不死身の噺家』という本がございますんで｡ぜひおTltい求め･ ･え-､ま

だ気がつかない方が､そんなに推すことはないんですけどもね､もう4年ぐらい抑こなりますかね､あの一､
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うなぎ;lr･liiEというとこから『不死身の噺家』という木をあたくしが出したんですよ｡え-､まあ出版と同時に

各irrFlu社が取り上げてくださいましてね､朝日新臥　読売新臥　産経新臥　遠くは北海道新Fi"ですとかね､

それから聖教yrF3il､赤旅､その他いろいろとねo　活字にしていただくというのはありがたいですねC　あの-.

いい'_tF.:伝になります｡新r川ってあれは1回だけのもんなんですけどね､そのあとあの-.週刊誌がこれまた

取り上げて.,己L･JHこして下さいましてね､え-､週刊新潮､如人公論ってご存じですか?昔こんな分1gい本だ

ったですけど､今もっとスマ-卜になって､あの-､女の人がバッグの中にいれてもおかしくないような格

好になってるんですけども､婦人公論で..EfJ享にしてくださいまして､そのあとクロワッサンというお料理の

本､こちらの方でも記部にして下さいまして､こういうのはもう新聞と追ってずっと残るじゃないですか､

一週川､週刊ですからo　婦人公論なんか2週rijJ､月2回発行か､だからやっぱりそれずっと活rtf:として残る

っていうのはとってもいい正伝になりましてね､おかげさまで初版3000部刷ったんですけども,完伝効果の

おかげで昨日までに何とI2†)92冊､ええ､売れ残っております｡えー,あーまあ､ 1.,7席へ行く機会があった均

合ね.えー､財力と体力がありましたら､ひとり一冊なんてことはもうただいま申しません｡ただいま目方

で販J;'aしておりますんで､ぜひおElい求めをいただきたいと思っとりますけど｡まあこれだけのことをIj-え

は今Elのあたくしの仕l抑ま終わったようなもんなんですけど､でもまだもうちょいと.

時日りがわかんないんだよ.携符がどっかに入ってたようなo携帯ってね､一瞥段使わないんですよ｡でもね､

時FZHが分かるでしょうo　はら.時r!りが分かるんですよo　ただ目が悪いからはずさないと見えないんだけどo

えっと今ね､ 10時I!)分なんですよo　ええ｡このね､携符の時.汁が19分進んでんですよo　だから今10時半だな｡

よし｡

そんなもんでしょうQ　確かねo　はいはいo　え-､よくね､あたくし､卑怯な手を偵うんですけども.籾符

もってね､ほら､カメラになるんだ､カメラに! (舞台のあちこちに移動して客席をカメラにおさめる｡)

マイクなくてもだいたい通りそうですね｡普通､ 1.,7席

の砧座なんかで.まあ寄席でもマイクはおいてるんです

けどもね､今はそうでもないですけど､あたくしが位行

しはじめた今から30年ぐらい前ですとね､ 100人ぐらい

の会均だとマイク使わずにしゃべるように指埠されたん

ですよo IOO入ってそう大した数じゃないように思うか

もしれないですけど､人間の来ている洋服とかね､ )Jlり

って案外音を吸収するんですよね｡ですからそれで声を

張ることを覚えるんで､今これ　かなり汁段の会.講のよ

うな感じでね,あたししゃべってますけど,これで落語

に入るとね､声を張るんですよ｡出るところが変わるんですo

今こっから出てるでしょ?で､落,掛こ入るとね､ここから声か出るんですよo　それじゃバカだね｡まあそ

んなような商･-)石をやってますけれどもo

せっかくお水をいただいたからちょっと一口飲ませていただいてo　近ごろ年のせいか,あ,いけね､まい

いや｡あの､芸人ってね､不思議とあの-､一生懸命話してもね､こっから上に汗かかないんですよ｡あの

やっぱり緊張lLi隻があるからなんですよねo　ですからあの,茄物の中､見えないところなんかはもう汗かくん

ですよ｡ ILtなんかあの.落冶しゃべったらどうしてもエネルギ-発散しますから.汗か<んですけども､ほ

とんど鮒こはかかないんですよoそれがまあ､芸人の掛つなんですけどもo　あたくしね.近頃あの1　年の

せいかね.緊張感がなくなってね. }'11し水がたれるんですよo (瓜水をすする)これはもう､昔はね､曲水もも

うちょっとしまりがあってね､若くて､だから､緊張感もあったんでしょうけど,スッてすってやると.す

っと戻ったわけですよo　今はね, i:,t水にE#張感がなくなっちゃってね､気がつくとこのへんに垂れてるんだ

よねo

よ<苦はおじいさんで酔っ払ってさ､このへんに,rLl水垂らして. #Po'&S !って､飲んでるのがいて,普

-1()-



たね-なこのじじいは､と､思ってた年代になっちゃったんだよね｡もうだから､近頃はね､高座上がる時

に､ここへ､扇子と手ぬぐいと､それからティッシュペーパーを忘れずにもって歩くようにしてるんです､

ね.今日も別に緊張感がないわけじゃないんだけど､でも､それと関係なく払水は出ますんでねo

昔､四生師匠って方がいらして､この方が､やっぱり晩年､年とるとどうしても舟水出るんですよo　昭和

の名人と1.I=[われた囲生師匠が､高座で鼻水たらしてこのへんに水が溜まってたらみっともないでしょ｡だか

ら回生師匠って方は手ぬぐいでよく典かんでたんですよo　そうなんだ,ブシュンって｡で､そのついでに.

目やにが出るから目やに拭いてたの｡だから凶生師匠のことを悪くいう人は､ Bj]生の芸はきたね-つて､よ

く言うんですよ｡客の前で､目やに拭いて弗かんでとかってそういう悪口をよ(コってたんですけども､囲

生師匠は､あたしなんかから見ると､それも1つの芸になってたんですけどもね｡あたくしも早くそういう

芸人になりたいなと思いながらやってるんですけど,まだみんなの前で曲かむほどの根性はないねo　せいぜ

い銀水をふくぐらいのもんでo

あたしが､あの.今バージヤーつていうのかい?ピュルガー?バージヤー?あたしのころバ-ジヤ-とど

ュルガ-つて両方L={い方があったんでね､今バ-ジヤ-で統一されてますけど､どんな病気かってえと,難

病たっていろいろあるからね｡みなさん自分たちの病気のことは分かるけど､他の人の病気のとこまでよく

わかんないから､自分でちょっと説明させていただきますとね､せっかくホワイトボードも用意していただ

いたことですし､あとで使うかもしれませんC　でも今んところ別にいうほど､ LTくほどのことじゃないんで.

バージヤーつていうのは血管が､末梢の血管がどんどん詰まっていっちゃうんですよ｡軽いうちはね､あ

の-､運動したりすると､疲労が普通の人より早いんで.普通の人が一時間ぐらい歩けるところを､バージ

ヤーの人は15分とか30分ぐらいで疲れちゃう｡その程度のことなんですよo　指なんか怪我しても､瞥通の人

が3日で治るのが､一週間ぐらいかかるという.血が行かないから栄養分が行かないじゃないですか｡だか

らどうしても. (会喝のどこかで携称屯話が鳴る)はい.はーい､はい､いいですよ､どうぞo　あそうか､で

後の方がいいのか｡主役が誰だかわかんなくなっちゃうもんねo

それで､軽いうちはその程度なんですけども､あと､手足が冷たいんでね､冬均なんか'uるのに足が冷た

いとFiZづらいじゃないですかo　だから､なかなか鎚付けないとか､そんなようなもんなんですけども､これ

がどんどん悪化していくと､血管がほとんどなくなってっちゃうんですよ｡なくなっちゃうたって､別に体

中の血管がじゃないてずよ｡あの､両手とか両足のね｡あたしくの均合はやっぱりかなり進行して､結局､

ili初ちょこっと腐ってたのが､平成の元年にね､肺臓の手術をしたんですよ｡勝臓って分かります?あたし,

状字で;‡さけってえと-Ltけないんですよo　難しくて｡ええ､あの-､ちょうどEI.It十二指腸の鰍こある臓器で

してね､インシュリンを出して糖分とか脂肪分を分解するのが役目なんですけど｡アルコールなんかもここ

で分解するんですけどね｡その肺臓をわずらってね､束京の女子医大ってえとこで､ 3分の2､膳臓摘出し

たんですよo

その時､緊急=手術だったんでね､肺臓が炎症を起こしてて､そいで､隣にある肺臓に抱きついてからみつ

いてたんだって｡で､医者も急いでるから､これはがしてんの面倒だからって一緒に取っちゃったんだよねo

だから勝賊と､肺臓3分の2と.肺臓全部なくなっちゃって､やっぱ大きな手術すると体にかなりタメ-ジ

が残るんですよね0　-年ぐらいね､歩く振動だけでお腹にひびくぐらいだったんですよ｡だんだんだんだん

まあ一年ぐらい経ってくると体調も良くなってくじゃないですか｡ある時. 4月ぐらいだったかな｡ちょう

ど天気のいいElで,たまには円い物にでも行こうかと思って､自転坤を.ヨッとこう持ち上げたらね,足の

滋で何か､プチッて切れた音がしたの｡うん.足の滋の何か血管が切れたんですよo　で､たったそれだけの

ことなんだけど､その偶が治らないでね､そっから腐りはじめちゃってね､で､どうしたかな､もう､それ

がだから平成2年の話かなQ

最初､自分で自然に治るんじゃないかなって恩うんですよ｡患者って案外自分に都合のいい方に解釈する

じゃないですか.だから.そのうち､傾口がパッとひらいてね､膿かなんかが出て､痛みもなくなって治る

だろうと思ってたら､足のTiSの皮って､普通のとこよりもJ削)のねo　ボ-ル紙ぐらいあるのよC　だからメス
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かなんかで切らないかぎり切れないのね｡それまでもどっかそういうふうに内出血したりして､治りが悪か

ったことあるんだけど､そういう時は､指なんかだとね､爪切り使って皮切ってね,そいで腿出して､で､

乾燥させて治してたのねo　これ自分流の治し方なんですけどo

足の泌ま自分じゃどうにもならなくてさあo　そいで､ f妨ロもだんだんだんだん大きくなって500円玉ぐら

いになっちゃったんですよo　もう夜痛<て眠れなくてね､で､それでも3ケ月ぐらい我慢してたのかなQ　と

うとう我慢ができなくなって､かみさんがねえ,前湾婦だったから.かみさんに､悪いけどちょっとこの足

の感の皮切ってくれって､見せたのよ｡かみさんにコ■うと怒られるから､かかあってこわいじゃない?いや､

怒られのはわかってるから､おれ実は黙って我憎してたんだけど､とても我慢できなくなって,言ったら､

かみさんが怒ってさあ｡ ｢なんでこんななるまでほっといたのよ! ｣なんて言われて､でもそんなこと[Jlった

ってしょうがねえじゃねえかよ､う-ん､治ると思ったんだもん､つて､子供とおんなじだ.それじゃQ

だけど､そんなことをいいながらもかみさんが､カミソリ.火で焼いてね､そいで､足のTif､ピッと切っ

たのよo　かみさん､元慈愈医大のオペル-ムの看護婦だから､もう切ったりはったりするの別に何てこと思

わないからさ､昔ひどいんだよ､新婚当時,飯くってるのに､今日の手術は竣かったわよ,旺門から見たら

天井がみえるのって､飯食いながら話す話じゃないよo　内臓の手術して､結局､こう開けて､そいで､内税

全部一旦だして､そうすると､旺PEは1らみると､天井が見えるっていうのC　想伸してもらうと,とてもじゃ

ないけど飯食ってられないよね｡そんなことをr諾ってるような気丈なかみさんだから､カミソリでピッと切

ってくれたのよ｡

切った途端にね､かみさんが悲呪あげたのo ｢キヤ-ツ｣つつってo　どうしたのって言ったら｢骨が見える｣

っていうのよo　あの.結局,皮があったんだけど､その皮の下､もう腐って.鵬がたまってて､皮切って膿

が流れ出したら､もう足の竹が出てたのね｡で､さすがのオペル-ムのかみさんも.そんなの見たことない

から､女みたいな声出しやがって､ ｢キヤーツ｣って言いやがってさ､もうそうなると､もう怒るどこじゃな

いね｡もう呆れちゃってさあ｡どうすんのよ! ?そんなこと言ったってしょうがねえよ,で､そっから町の

ペインクリニックって痛みをとってくれるね､病院へかみさんがちょうどその当時勤めてたんで,そこへ行

ってたんですよ｡

吉昭の手術する時局部麻酔で腰にやるじゃないですか｡この中でペインやったことのある方もいらっしゃ

るかもしれないですけど,おんなじように､腰に麻酔を打ってやると.そうすると下半身の痛みがなくなる

んですよ｡で､同時に血流がね､上がるんで､痛みを取るのと､要するにバージヤーみたいに血流の悪い人

には.ある忠味では効果的な治療法なんですけども､これ1日に良f.L石で6回だったかな､ 8回までしかで

きないんですよo　で､最初のうちは効いてる時間も長いんですよね0　3時間とか4時間とか効いてるんです

けども､ 2､ 3ケ月やってると､体の方が仰れて行っちゃってね､これ効きがだんだん恐くなっていくんで

すよoそれで､結局どうしようもなくなって､もっと大きな. F非】束逓信矧完ってところが五反田にあるんで

すよ｡そこのペインクリニック科に入院して､最初先生がね､もうあたしが苦しいの､見りゃ分かるじゃな

いですか､足腐ってて､夜も眠れないって言ったら.先生が同情的な顔をして<れてさ､うん､わかるわか

る,うん､うちで必ず治すからって言ってくれたんですよ｡ねえ.患者としてはこんなに嬉しいことはない

んですよ､ええB　でもさっき言ったみたいに､最初3時間とか4時間とか効いてるペインクリニックの麻酔

がだんだんだんだん効かなくなって､ 1日8回､夜もうちに来てくれるんですよo打ってないと眠れないか

ら､痛みで｡それでも一時間ぐらいしから効かなくなっちゃって､効くのも2回に1回は効かなくなっちゃ

うんですよ.いろんな問題があるんですけどもね｡三ケ月ぐらい縫ったらね.先生があたしのとこへ来てコ

うんですよ｡

あたし吉沢って､本名いうんですけどね､ ｢吉沢さん,これやっぱり切断しなきゃ駄目だね.うん｣医者か

らそう言われちゃうとさあ､こっちも困っちゃうのよ｡だって､三ケ月前に入院した時は, ｢う-ん､全て

あたしにまかせなさい!｣って言ってたのが､ある時来て､どうしたのかなって思ったら､やっぱり切断し

なきゃ駄目だなあって言うわけですよ｡じゃあ俺が今まで頼りにして来たものはどうなっちゃうの?
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結局ね､それはね､病院側としては､三ケ月以上経つと,もうそんなにお金にならないのよね,患者って｡

だから､もっとお金になる患者さん欲しいの｡で､あ､こいつもう治す見込みがないなと思ったら､もうあ

と追い出しちゃうしかないんだよねo　結局そういうことなんですよ0

もう出てってくれって言われたってさあo　今まで麻酔打ってもらって､ 1日なんとか3､ 4時間眠れてた

人間が､病院出たらもう麻酔打てないわけでしょ.そいで､リバウンドっていうのがあるんですよo　今まで

麻酔を打ってきた人間が急にやめると､そうすると､痛みが倍以上になることがあるんですよ｡だからその

痛みに耐えられるかどうかを病院の中で一週間ぐらい様子みて､結局退院させられちゃってさあ｡困っちゃ

うんだよね､退院させられてもo

うちん中で子供と一緒にいても､子供はほら､僕にとってやっぱり1悉可愛い人間じゃないですか｡それ

まではかみさん1番だったんだけど､男なんてのは身勝手なもんで､俺はおまえを愛してるゼなんか言って,

おまえだけだよなんか言ってたのが､子供が生まれたら途端に子供が1番になっちゃうからねo　子供もよく

僕になついててね､そいで､あたしが､足腐ってて､そいで痛くて眠れないのに､こたつに入ってると､隣

から離れないのよ｡で､かみさんにしてみると､そんな子供を見てるのが不偶なわけ｡あんた足､これやっ

ぱり切らなきゃ駄目よって､かみさんも僕に言うんですよ｡だけど､正直言って足って､簡単に切れないじ

ゃない! ?かみさんとの付き合いが10何年だったけど､その当時､足とはもう30年付き合ってるわけだから､

ねoやっぱりなかな切れなくてねo切れ　切らない.でもめたの､ある晩o　で､あんたなんでそんなに頑張

るの?って､かかあが言うわけですよ｡いやー､思わず､子供がいるからだよって､口から出ちゃったのよ｡

したらね､気の強いかかあがいきなり泣き出しちゃってさ.おっきな芦あげて､こどもみたいに

｢ええ一一一ん｣ってさ｡

青んで泣いてんのかなと思ったら､怒ってんのよ｡じゃあたしはいったいどうなるのよって言ってんの｡

あの､その時､男だから女の気持ち分かんなくてさ､今でもよく分かってないんだけど｡一生懸命あたしの

ためにかみさんは仕事をして,育児をして､あたし､病人の面倒も見てるわけじゃないですか､あたしもう

足腐ってて､動けないから仕事できなかったからね｡そんなに頑張ってるあたしのことは何も考えてくれて

ないのかっていうことを言いたかったわけですよ｡

あたしもさあ､今ぐらい嘘つきだったらね､いやおまえが1番だよかなんか言ったんだろうけどさ､その

ころまだ若かったからね,嘘つききれなくてさo　で､かみさん.泣きながらね､あたし､家出てくからってo

なんで?っていったら､なんでもかんでもないの､とにかく出てくから｡

かかあってさっきも言ったように､気の強いやつで､親が反対してもあたしと一緒になったぐらいだから

ね.出てくって言い出したら､あたしがすがったって出てくのよ｡そういうやつだから｡もう諦めちゃって

さ.あ､こいつは出てくんだなって思ってo

もうすぐに､長野が実家なんですけど､長野の姉さんとこへ砲話してんの､次の日ね｡それ　もめたの夜

中だったから,次の日姉さんとこJ屯話して､あたし､そっち行くからって言うわけよ｡姉さんがもうびっく

りしちゃってさ､いきなり東京へ出てった妹が､長野の実家へ戻ってくるっていうから､どうしたの?ってC

どうしたもこうしたもないわよC　とにかくあたし､出て(から､こっちを､で､そっち行くからとか言って

いるわけよ｡

姉さんも利口な人だから､じゃあわかった,じゃちょっと吉沢さんとかわってよっていうから､俺､ ,電話

かわったのよ｡で､妹はああいうふうに言ってるから､家でしばらく面倒みるからって言うのo　俺もさあ.

やっぱり気持ちの中で整理できてないのよね.だからおもわず姉さんとケンカしちゃったのo　余計なことし

ないでくれってo　そしたら姉さんも怒っちゃったのよ｡もうこうなりや意地でも面倒みるからってさ｡で､

かみさん､出てくのはしょうがなかったんだけど､かみさんがね､出てく前に､あたしに諭すようにいうわ

け｡あたし､出てくけど､あんた子供の面倒見られるの?って言うわけですよ｡正直言って､目の中に入れ

ても痛くないぐらい可愛い子供だけど､病人のあたしには子供の面倒みられないのよ｡自分のことも自分で

できないぐらいなんだからo　生活も､要するにできないわけでしょo子供を保育園､送ってってやり､迎え
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たり､こ飯食べさせたり風呂いれたりは全然できないから､それはできない.そしたら､かみさんが､じゃ

ああたしが長野つれていくから､いい?ってIj-うわけですよ｡そう言われたらもうしょうがないよね｡子供

のことを考えたら､これはもうかみさんに任せるしかないのよ｡

あたしが子供を､いや俺がみるって､がんばったら､結局子供と心中するしかなくなっちゃうんだから｡

で､かみさん,子供連れてね､長野へ棚る日に､あたしがね､かみさんの荷物もって､で､かみさんは子

供の手ひいて.駅まで送ったんですよ｡こう.かみさんと子供がこうやって歩いてくでしょ､かみさんはも

う出てくと思ってるから.振り返らないか､こんなになってもうムキになって渉いてんの｡子供はそのかみ

さんに手ひかれて､こんななってさ､歩いて,時々振り返るのよ｡お､おとっつあーん､おとっつあーんっ

て｡おとっつあんもう足腐っちゃって､足痛いから普通に歩けないから､足ひきずりながら,紙袋持ってあ

とくっついてくの.自分でその時に思ったのはね､かみさんが子供の手ひいて家出ていくのに､俺紙袋持っ

て駅まで送んなきゃいけねえのかなと思ってねo　結局駅まで行って,子供を送り出して､かみさんと子供が

駅の階段上がっていく時に､最後までかみさんは振り返らなかったo　子供はLll後まで振り返りながら､あた

しを見るのよ｡見えなくなってもずっと見送ってねo

それが元で広終的にI稚婚したんですけどね｡

病気ってのは確かに,まああたしのfti合は両足今遜足で､足がないのと仕7rLがないのが､これが問越なん

ですけども｡ちょっと笑ってほしかったなC　でも､失うものっていうのは非常に多くてねo　体が不自由にな

って.両足なくして体が不自由になったことと､大部なかみさんと子供なくした､要するに家族をなくしち

ゃうんですよ｡同時に.仕事もなくしちゃうo　そういう人がた<さんいるんですよねo　あたしも入院してき

て随分みてきたけとo　ただありがたかったのは､あたしがまあ､こういう仕7Jtじゃないですか.だから､ず

つと仲F!りでやってる落招会があるんですけどね､あたし､足切るんで入院するから､みんなに迷惑かけるか

ら,会辞めたいんだけどって､そういうふうに仲r榊こ言ったんですよo　そしたら仲間が､柳桜さん､だって

足切ったって落語しゃべれんだろう?って言うの｡

そりゃ､しゃべれるけどって言ったら､じゃ,退院して(るまで俺たち待ってるからさ｡それまで待って

るから､ゆっくり養生して戻ってきてよって言うのよ｡

それは位しいよねo　確かにかかあと子供は家でていっちゃって､片足､その時は右足切断だったんで片足

なくして､イく自由体になったけど､待っててくれる人がいてくれるっていうのは.非常にうれしいことで､

あたしやっぱりそれが励みだったんですよ｡

おれは不自由にはなって家族もなくしたけど､待っててくれるところがあ

るんだ､帰るところがある.それがまず1つの励みだった｡

それから新宿の末席芋の女将さんって方がね､もう亡くなっちゃたんです

けども､杉田さんって方が非常にあたしのことを可愛がっててくれててね､

あたしが足切ってリハビリで外出ができるようになって､末席串に顔出すと

ね､女将さんが､もう外出できるようになったの?なんて声かけてくれるん

ですよ｡閲束だけで芸人なんて4-500人いるんだからね､あたしみたいな

こんな･jIaれてない芸人にいちいち声かけることないんですけど､声かけてく

れるんですよ｡おかげさまでこうやって出られるようになったんで､ちょっ

とご挨拶に寄りましたってILiうとね.女将さんが､柳桜さん､ Iiff席出たいと

思ったらいつでも言ってちょうだいo　うちはいつでも出番つくるからねってごってくれるの｡

それがやっぱり位しいよねo aLY-通の芸人だってなかなか寄席って出られないんですよ0　年に10日間ぐらい

しか出られない芸人が一杯いるの｡なにしろ今Ij-ったみたいにt100人から500人いるわけだからo　そこに1日

でもって出られる芸人の致なんてのは､せいぜい30本ぐらいですからね､本数で｡特にあたしなんかそんな

有名でもなんでもないのに､しかも足なくしちゃって,どういうふうな格好でもって役桐できるかもわから

ない芸人に､出る気があるんだったら､いつでもうちは出番つくるからそういってちょうだいって言ってく
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れるのはとっても嬉しくってさ｡俺は未席亭にまた戻ってこれるんだと思ってね｡一生懸命リハビリして｡

一生懸命リハビリして､うーん.ま､実際に戻ったんですけどね､だけど正直言って､病院の中での生活と

実生活って大きな開きがあるじゃないですかC　だから.自分で病院の中にいた時はね,復附したら一月にJO

日か15E)ぐらい'-L,寄席出て.月に2､ 3本他の仕事行く程度でいいな､なんてこと思ってたんですよ.安易な

考えはね,

実際にね.社会へ出たらね,そんな甘いもんじゃないねo　まず.体がついてかないのよ｡あの.滋足で一汗

段病院の中でリハビリなんかしてる時って案外こういうとことおんなじでべたじゃないですか｡動きやすい

ようにできてるのね｡

だけど実生活はさあ,道路なんかでも､みんな雨水がたまらないように傾斜ができてるじゃない｡できて

るんですよ｡そのほんの僅かなものがね､凝足だとなかなか思うようにいかないんですよ｡その負担がみん

な足に来るの｡だから､足の中にね,靴擦れができちゃったりするんですよo　これ病院の中にいると.義足

の中に糊ができたらもう即その時点で義足つけちゃいけない､ :Ftf-イスの生活しな<ちゃいけないんですけど

も､実生活してたらそんなこど言ってられないのよ｡だから､傷をどうにかうまく､テーピングかなんかで

ごまかして,仕TliLながらなんとかうまく治す方法をいろいろ考えたりするの0

そしたらね､応初思ってた一月のうちの2､ 3本の仕13iなんかとてもじゃないけどとれないのよo　とにか

く自分の体調をそれに合わせることで一杯でさo

なんの.講をしようと思ってたのか.今困ってんだけどねo　近頃ね､自分で言ってることもよくわかんなく

なっちゃうし､ついでに時日りもわかんなくなっちゃったし､えっ?あ､もうやりすぎ?やりすぎちゃった?

まだ大丈夫?あと何分ぐらい?三分ぐらい! ?

ごめん｡

結局､何が言いたいのかって.独りじゃ生きられないんですよね｡それは本当に思ってね.去年あたし､

2回引っ越ししたんですよo　何でかっていうとね.杉並の西荻窪っていうとこに住んでるんですけど､この

不kFR-気な時期にね､地上げが入ってね､あたしのうちを円いにきたんじゃないんですけど､あたしのうちの

周りが全部平地になっちゃったの｡うちね､ 30年前に台風で屋根飛んだことあるから｡だから､風の怖さを

知ってるのね.周りに建物がないと､台風が来た時に､全部うちにかかっちゃうから｡そうすると､また屋

根飛んじゃったりするから､これ､金かけて, 2-300かけて偵繕してやんなきゃいけないなと思ってたのね｡

だけど,よく考えたらさ､今不-,T(気だから､駐車均になってるけど､少しi;1･気戻ったら絶対ビルかなんか旭

てるのよo　そしたら､うちの隣でドッカンドッカンやられたらさ､あたしのうち.自慢じゃないけど､昭和

16､7年の建物だからo　戦前の建物だからね､木造の｡だからそんなドッカンドッカンやられたら､もたない

のよ｡したら建て直すのが1悉なんだけど,正直言って建て政すほどの財力ないのよo　しょうがないからさ.

地元の私設会社の社長んとこに､社長､家売りたいんだけどって話もってったの.そしたらその社去がさ､

柳桜さんそれじゃあ､うちに頼むよりも､うちね､二軒長屋なのC　二軒長屋でね.こっち側がうちが円って

て､隣の半分はTifの家が持ってんのよ｡だから､社長がね､柳桜さんそれうちでg‡うよりも.できたらとな

りの家に門ってもらった方がいいよ.今までずっと仲良くやってきたじゃないですか､だから良かったらi"i

ってくれませんかって.そういうふうにもってって､ nつてもらうのが1悉いいよって社鼓がいうのよo

だから.うん､それやっぱりアドバイスだからさ､俺､土地のことって全然わかんないから､じゃ社長､

いくらぐらいかな?ったら､社長が､まあ,こんなもんだろうっていうから､そう思ってそのうちへ話に行

ったの｡うち売ろうと思うんですけど､こういうような状況で､とても建て直せないから､建て和すにして

も隣のうちの同意がないと立て但しができないからね｡良かったらうちRってくれませんかって､ついては

こんなとこが相均なんですけどっていったら､したら､向こうが半分に横切ったのよo　半分はひどいよね｡

おれ､でも苦しいからさC　もうそれでもいいやと思って.建設会社の社長のとこまた相談行ったの､社良､

向こうがこれだけだって､しか出せないって言うんだけどっていった､社iiか怒っちゃってさ,それは柳桜

さん足元見過ぎだぞ.それって.そんなんだったらうちで円うよ､うちがそれの三割増しで門うo　それで元
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分ペイができるんだから､つて言うの｡じゃ社長にお願いしようかなと思ったら､社長がちょっと待ってっ

てこうのねo

おれがその地上げ屋のとこに､柳桜さんとこの土地只わないかって持っていってみるから｡その社長がそ

の地上げ屋さんところへ交渉に行ってくれて､地上げ屋ってのも､一婦も二癖もあるからさ､なかなか首縦

に振らないし､思い通りのことを言わないのよ｡だけど､ 7月の20日過ぎかな､ 7月の31Elが締めなんです

って､そこの会社はC　で､ 31日までに話つけたいから､売ってくれって来たのよ｡買うって来たのo　その時

に､向こうが相均の6割ぐらいで来たのかな｡そしたら社長が､それはうちで円うって言った値段だから､

もうちょっと色つけてくれないかって地上げ屋と交渉して,そいで､好適の値段の7割5部の値段で地上げ

屋が只ってくれることになったのよ｡

話が決まったんだけど､今言ったみたいに､ 7月の20日に話が決まって､ 7月の31日には渡さなきゃいけ

ないのよ｡ 10日ぐらいしか日にちがなくて､その間に引っ越しして全部うちん中あけなくちゃいけない｡そ

したら､社長が.うちが吉祥寺って所に持っている物件があるから､一旦そこへ柳桜さん入ってくれ｡家賃

入らないから､It塩気代と水道代だけ出してくれればいいからD引っ越しどういうふうにする?っていうから､

おれ､とてもできないよっていったら､じゃあそれもうちの方で手配するからって0　29Elの日に引っ越しの

整理する人が2人来て､女の人が､朝から晩までかかってうちんなかある程度かたしてくれて､ 30日に引っ

越し屋が来て,ダタダグッって荷物もってって､その吉祥寺の仮住まいのうちへ入ったのよ｡で､ 31日が地

上げ屋との契約の日なの.社長が言うには相手地上げ屋だから､一発でもって決済して､その均でもって現

金受け取らない限り,なんだかんだいってズルズル払わないことがよくあるから､社長とそれから若いのが

2人ぐらいついてくれて.当日.地上げ屋んとこいって､一発はんこおして､うち売っばらっちゃったのね｡

ちょっと水飲むから待っててね｡ (うがいをしてゴックンと飲む)あ､おいし!これ出すとこないから飲ん

じゃうんじゃけどさ｡

で､地上げ屋にうち売って仮住まいに移ったんだけど､今-GTったように仮住まいでしょ｡社長が家賃とら

ないんだからさ､そこにいつまでもいるわけにいかないから､すぐ物件探したかったんだけどさ､引っ越し

ってやっぱり､大変なのよ.さっき言ったみたいに足の中に靴擦れできちゃってさ,と､もう動けないのね｡

で､物件探して歩くこともできなくて､しょうがなくて社長に､足の中偶できちゃったんで,ちょっとしば

らく動けないんだけど､動けるようになったら物件探すからって.結局そこの仮住まいに二ケ月いて､新し

い物件探して,そこにまた越したのよ､二ケ月後にo　だから去年の7月から､越したのが10月だかか7月と

10月に2回引っ越ししたのo　でもう､疲れちゃってさ､去年の苗れあたりからもうぽろぽろでね｡正月も体

調悪かったんだけど､難病連の人が､あたしが行方不明になってるって｡だって,屯話番号急に変えちゃう

わけでしょ｡だから連絡してる暇もないんだからさ.住所もわかんないし､連絡のとりようがないから､柳

桜行方不明って｡全国網で探してくれたんだけどさo

今度沖縄に会があるから一緒に行かないかって､言われて､やっと運が戻ってきたなっと思ってね.こう

やって今日ここでもって暢気に曲水垂らしながら.治してんだけどさ｡要するに､みんなに助けられてんのよねo

あたし､ 1番壬表初難病連と知り合った時にね,すごい人たちだなと思ったのよo　あたしリハビリの過程の

中で勉強してんのはね,リハビリしてて社会鮎帰するのに何がいいかっていったら､下のものの面倒を見る

のがいいリハビリになるの｡下のものの面倒みることによって､自分の成長になるのよo　だから､傍もそう

いうふうにやったんだけど､実際にね､他人の面倒みられるのはね､せいぜい2人か多くて3人までなのよ｡

じゃないと､肉体的にも粍神的にももたないのo　向こうは切羽詰まってるから､朝だろうが夜中だろうが､

儒話かかって(るし､相談してくるのよね｡とてもじゃないけどこっちはもうもたない｡それを難病連の人

たちはやるわけじゃない｡ま､やってる時間は決まってるけども､ちゃんとそこに連絡をすれば必ず誰がい

て､ちゃんとした対応してくれるの｡

これはすごいなと思ってさ｡それから,難病連のことだけはもうお金じゃなく.料理がありゃあ行くこと

にしてんだよね｡
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ということでね､難病連､みなさんもいろいろ大変で

しょうけども､こうやって難病とか略啓がある人たちが

ね､自分たちで声をあげていかないと､世の中の偏見と

か差別とかってのはね､結局無関心から来るんですよo

無関心と無知がね.偏見とか差別を生むのo　おれは自分

でそう思ったからさ､今なるべく自分たちの方から声を

あげてって､障害者や難病患者も人間なんだってことを

どんどんみんなに訴えていかないと､傍ら自分で自分た

ちの首を締めることになるし,これから病気や障害にな

る人たちがどんどんどんどん狭い世界に追い詰められち

やうと思うんです｡

ま,そんなとこで許して下さい｡時間も来たようだし｡で､あんまりこんなことぽっかりいってると､あ

いつひょっとしたら噺家じゃないんじゃかって､噺家のような格好をしているだけじゃないかって思われち

ゃうといけないから､瓜後に小鵬をひとつね､やって,おあとと交代したいと思いますけどもo

小耽って知ってます?一部濯考即席詰ってね､短いんですよo　落語の元と言われてるんですけど｡右向い

て左向くと終わっちゃう｡早いんですよ､ええ｡今言ったみたいに､異常に短いですからね｡右向いて左向

くと､終わっちゃうんで､どうか携帯の屯.括なんか切っといていただいてo　熊中していだたきたいと思いま

すけども｡

そんなに静かになることないんで｡

天国の′ト耽｡

あのよ

短いでしょうo　こういうのを小叱ってんですけど｡他にもあるんだけど､他のやると俺がへ夕だっていう

のわかっちゃうから,今日はこのぐらいで勘弁していただくことにして､どうも長い間ありがとうございま

した｡またお会いいたしましょう､ありがとうございました｡ (お嘩子)
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特別 俎X��ⅠⅠ 

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

沖縄LF.1<の神総難病治砿章と支壬貞ネットワークの嫉み

沖縄Lfrl一立南部医療センター.こども医療センター

木村　　格

神里　尚美

座長

木村　　格氏

講演

神里　尚美氏





日　特別耕演lI

r沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩みJ

沖縄県立南部医療センター･こども医療センター神経内科　神　里　尚　美

1)はじめに

沖縄県は空2:かな亜熱帯の自然退産と,琉球王国の歴史文化迫産を持つLlj同であるo W,市の人口災中と地方

の過疎化が進む今日において､沖縄Lf,).･の人口は順.洞に増加を示し､その11_守夫i･には戦後32年Fi耶こ及び特殊出生

率が全国一位､女性の平均奔命も全回一位,さらに移住者が増加していることによる｡一方で､完全失業率

が高く､県民所村は全同点低とされる｡

医学的側面では.肥消冶L病率は男女ともに全国一位.全死亡中の自殺の割合は男性が全国一位で､ !托大な

問題点として取り組まれているo

高齢者と若年～壮年者の生活習慣に大きな相過があることを理解しながら治療.保健1j妄業を進めていく必

要がある｡

2 )難病訪問診療､如実

沖縄払1-は6つの医療圏(那臥　南弧　中部.北部､宮古.八丑山)のDFTl,-立病院と如祉保鯉所を基幹とした難

-此■- 

.,..,局.此召&買 JLD7kqM.JFW, 
JhWlbJUBJrノ. 

_.wJ_＼ 

_.V.■柵._メ 
lJU■■■ 

ぷ1■■ 

一bq■■ 

蔚＼州 

病患者の管理と地域保伍的i業を行っているo

神経内科医師は1(り＼/8施,没と少なく､当院の神紘内

科においては全,L11からの通院患者100O入超を言継あlm;理し

ているo

沖縄Ll,)<は2000年度より､雌.tL.lJを含む難病,.lJ.間,.多療耶業

を開始した.各離.L':)へ年1 -2回の,訪r.",I,A.9癖を行い､診

療所医師や保健師､ケアスタッフを含めた症例検.付会を

亜ねている｡従来,神経難病においては地元を離れて本

L')へ転居をしないと治療を受けられない状況にあった

が､少しずつ変化を遂げつつあるo l封ZH味LJJJでは肢体型

筋ジストロフィーの若年患者が,地元の医師やスタッフ､ボランティアのサポートにより独居生活をスター

トさせた｡

藍丁弧て- [二軍.士. ㌔-1.. l ��縄1.L千一! 
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3)ライソゾーム病の酵素補充療法Q

病膳の本JfFiに迫る治療法が神経難病においても行なわれるようになっており､ライソゾーム柄の酵素補充

療法はそのひとつである｡沖縄LF.1,.ではフアプリ病7家系10症例､ボンベ病3症例､ゴーシャ病l症例が特定

疾患受給を受けている｡酵素観光療法の治療矧ま極めて高細であり､特定疾塩治療雅の7割を筋道府it.I,-が担

う現状において､治療適応を適正に判断していく必要がある.
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･fJ.r: 劔 ��i 
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4)在宅人工呼吸許諾療法､及び筋萎縮性側策硬化症(LILS)o

在宅人工呼吸器療法の7割を神経筋難病患者で占めるとされるL)｡沖縄県の全LFTl.調査を行った末原らの報

告では､神経難病の人工呼吸婚療法の90%が長期入院管理であったo　在宅人工呼吸着岸療法が普及しない状況

の中で､ 2002年に第1回AL S患者･関係者交流会を80人余が参加して開催されたo

以降､交流会や在宅支抜連絡会議を亜ね, 2008年6月にAL S協会沖縄支部.設立総会を330人が参加して開

催された.参加者全員が歓宙と決意を得ることができた歴史的な会となり､地元新FiHで報道されたD　そのFZH

にも､病院主治医と在宅主治医やケアスタッフ､及び家族を交えた症例検討会を並ねていき､在宅人工呼吸器

療法への取り込みを進めた｡ 4人の幼い子供達の母であるKさんは､ ALS協会沖縄支部長を引き受け､支

那.設立総会を皮切りに束-);くで開催された支部長全に参加する中で.沖縄初の●空飛ぶAL S'第1弓･となった｡

5)パーキンソン病｡

パーキンソン病(PD)は7i'l相性大腸炎と共に､受給者が経年的に増え続けている疾患である,沖縄県では

約90()人の症例が受給を受けている｡加齢と共に有病率の増加する疾怒であるが.若年発症のため就労しな

がら治療を継続している症例も多いD

パ-キンソンJh=においては脳深部刺激術(DB S)手術が2000*に保険適応となり､現在では全国で3000人

を超える患者が手術を受けているo沖縄県では1･,l症例がD B S手術を受け､手術後の管理を当科で行っている｡

当科管理のP D276例の運動機能予後をKILr)liln-Mcler分析を行ったところ,発症より約15年でIIoL)hn　&
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Yahr sLagc　4に至り日常生活動作自立を失っていた｡薬物治療やDBS手術など医学知識の向上に向けた

■■如■■ 

J{-キンソン■ 

JEA8ZfrP7Hス 

2≡._一一.-一一p メ-ダー■‥_: 

∴二_血 

･.,.I′.′:仁一).JJ.一一一 

■■■… 

医療者の努力は､患者の疾病との共生や意欲に還元されていくと思われる0

6 )沖縄県の神経難病支援の今後の課題｡

医療者の課題は､離島訪問診療事案も含めて､継続的な支援を行うことにつきる｡神経内科呼門医が極め

て少なく､在宅療養支援診療所(訪問診療医師/訪問看護師)も全国平均より少ない沖縄県では2) ､病院主

治医と在宅主治医･ケアスタッフが一丸となり役割を分担することが不可欠であり､患者･家族参画型の症例

検討会は連携の要である｡在宅人工呼吸器療法を行う患者が少しずつ着実に増えている現状に対応していく

棚La剛 

′一一′--.′lJJ/JJ-. 

NB事脚と搾 

7)文献0

1 )第8回在宅及び養護学校における日常的な医療の医学的･法律学的整理に関する研究会｡

資料4.在宅の人工呼吸器装若者の現状｡平成16年12月｡

2)那覇市医師会病診連携懇親会｡那朝市医師ニュース680号､ 2008年6月
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研修講演 �B�

埼玉児立大学

難病支ば体制確立にむけた地域からのアプローチ　北海道枝幸郡枝幸町の】馴ブ組み

枝幸町保健センター所長

高畑　　隆

工藤　裕子

座長

高畑　　隆氏

講演

工藤　裕子氏



札税の内科系･外科系で活推されたあと枝幸町保髄センターにつとめ､センタ一所土主をされていますo　え

さし町は北海道には二つあり.森と海の但しさと活気あふれる理愁郷ということで､稚内に近い方の枝幸町

からこられていますo
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H　幽旧田瞭n

r難病支援体制確立にむけた地域からのアプローチ

北海道枝幸郡枝幸町の取り組み｣

枝幸町保健センター所長　工　藤　裕　子

北海道の枝幸町からきました工藤ですo　沖縄での全国研修会に呼んでいただきありがとうございますo

今日は難病患者支損体制確立にむけた地域からのアプローチと越してお話をさせていただきます｡ 18日の

午後に枝幸町から札幌に向かいまして5時間かけて札幌につき､昨日の5時に沖縄に入りました｡枝幸を出

る時にようやっとプラスになって3℃くらいですかね､こちらについて沖縄の暖かさにびっくりしておりま

7*宗谷の鞍況 

Ilt!T;. 

ぐ苛†,:山ナ:,dr 

す｡この会場の中でたぶん移動が一番負かったのは私じ

ゃないかと思っていますo

皆さんにこれからお見せするスライドを通して北国を

感じながら発表を聞いていただければと思いますC　表紙

を飾る流氷の写真.i_なんですが､ここから下は海です｡こ

れが流氷で､海の上に流氷が浮いている姿の枝幸町の風

}訳で始まりますQ

まず地域の概況からですが､宗谷管内というのは皆さ

ん宗谷岬という歌を知っていると思うんですけど､礼文･

利尻そしてこの宗谷の陸地管内を適して全部宗谷管内な

んですo　その中でも南宗谷は枝幸町のあるところと､浜

頓別､中頓別､合併した歌登町も含めて旧4町で南宗谷

というふうにいっています｡平成18年の3月に隣町の歌

登町と合併しましてここをあわせて今枝幸町というふう

になっています｡人口はこの3町あわせて16000人ほど

で､両横でみると南宗谷と香川児とはほぼ同じ広さです｡

漁業.酪農を中心とした第一次産業が中心の町ですD

これは流氷をバックに､自宅で.ちょうど今､来る2､

3日前に毛ガ二が解禁になりまして､とれたばかりの,

冷凍じゃない茄でた毛ガ二と､ウニは5月くらいなんで

すけど､ウニも袋で只ってきて､井にドンとのつけて食

べるという､この毛ガ二､結構いい毛ガこの方で､これ

でだいたい枝幸で照ったら3,500円です｡たぶん東京な

んかだともっと高いと思います｡オホーツクテ毎をもって

いますので､すごく漁雑高もあり､枝幸町は年間70倍ほ

ど水産の水揚げがあります｡流氷がおいしいカニを連れ

てくるんですけど今年は流氷も､私は1回しか見ており

ません.
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これは､ちょっと季節感の追いをと思って､ 3月の初

旬の写J=lJ.ですo　こんな感じだったんですo　ちょっと今道

路の雪が融けてきたんですけれども､これ､雪はねをし

て,ここ全部雪です｡小山じゃないです.雪の塊ですo

雪はねをして外に出すもんですからこんなに高くなりま

すo　福祉センタ-の玄関前に手すりがあるんですけど10

分でこういうふうになっちゃうんです.こういう状況で.

これなら車イスの人とか､せっかくスロープで手すりつ

けてるんですけど､使えないです｡いつもここはちゃん

とあけなきゃならないので､管理人さんすごく苦労しな

がらやっています｡

人口ですが､私が21年前に枝幸に行ったときには

9,500人くらいいたんですけど､そのあとどんどん減り

まして､これは10年分くらい見ているんですけども､

8,000人ぐらいからどんどん減りまして18年の3月に合

併してまた9,000以上になったんですけど､人口が減る

と同時に高齢者の割合は増えていっています｡

枝幸町の交通アクセスですが,一番近い市まで､名寄

というのですが､ 1時間30分かかり､ 90キロあります｡

旭川へは､みなさん旭山動物園って知っていると思うん

てすけれども､ここまでが3時間30分ですo　海沿いに紋

別という市がありますが､そっちにも1時間半かかりま

すo　札幌まで政行バスで5時間かかります｡

実は宗谷管内なので稚内市に支庁とか稚内市立病院と

かがあって,ここが私たちの区域の中心点なんですけど

も､ここまで2時間かかりますo l時間の会議に行くの

に2時間,往復4時間かけて会議とかに行っています.

町民はほとんど北には向かわないで名寄とか旭川とか札幌に移動するというのが普段の生活です｡

枝幸で国保保険の患者さんの約半分は都市部の､

っぼり都市部に通院している状況ですo

都会の病院に通院しています｡難病患者のほとんどもや

これは枝幸町の国保病院と民間の診療所なんてすけれ

ど､こちらが元々あった枝幸町の国保病院です､ 83床.

隣町にあった国保病院ですね｡民間の診療所が､一週間

診療するんですけど土日は医師が都市の方に帰ってしま

うという,通いの先生でこういう感じでやっております｡
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赦病-の取組みは～Bさんとの出会いから

Bさん.63歳　漁業
･脳卒中で治療中､旭川の脳外科で診断受け

たが､年々悪くなり､漁業ができない
･受診は遠いため､頻繁に行けず､家族が薬を

もらっている｡先生に症状を話すがばっとせ
ず

･漁業は息子さんと妻が行っており､ Bさんのお

世話もあり大変な状況
りモーキンソン氏病の症状があり､すぐに旭川
の専門医を紹介

これは医師数,看謹師数の実数でグラフを作ってみま

したo　医師数は増えるどころか､ 18年に合併でちょっと

増えたように見えますけど､医師の引き上げ問題だとか

いろいろありまして､ほぼ同じです｡保健師も､人口割

りにしたらいるんでしょうけども､両横から考えるとこ

のレベルでどうなんでしょうか｡合併して､隣の町が保

健師が多かったので一見増えたように見えます｡助産師

さんは､お産も町でできませんので､届け出も出してい

ません.看讃郡市さんはちょっと増えて､その分准看譜師

さんがちょっと減ってきたかなという状況です｡

難病患者さんへの取り組みのきっかけなんですけれど

も､私がこのような枝幸町という僻地に就職して保雄師

として少しげけ1てきたころ,ある地区の方から訪問して

欲しいというふうに依頼がありました｡ Bさん､ 63才o

漁業をしている方ですo FLHくと脳卒中で旭川の脳外科で

診断を受けて治療を受けていましたが､だんだん悪くな

っているということで, 1回診て欲しいといわれました.

行くともう､歩行がつんのめるような状態で､昆布を干

す浜の石の上を封ナないんですね｡立ち上がるにも手を

引っばらないと立てないo顔も独特の症状が出ていまし

て､典型的なパーキンソンの症状が出ていました.忙しかったので家族が薬をもらいにいっているだけとい

うことで､脳卒中と.診断をうけてどんどん悪くなっている｡本人も家族も困っている状態でしたo

私はその当時保健所がまだ稚内にしかなく2時間かかる所にしかなかったので､ ).屯話をして,神経難病の

TJj-門医がいる一番近いところを教えて下さいといったら､旭川にしかいないということでした｡それで旭川

の先生の名前をおriflきし､手紙を~.羊きましたo　こういうような症状がある方なので是非診て欲しいというこ

とでoで､本人と家族に手紙を持っていってもらい､受診してもらったのを覚えていますQ

このBさんとの出会いで､それまで市町村の保脚所で入ってはいるんですけど､忙しくて仕-lilも何をどう

やったらいいかという状況でいたんですけど､このBさんを見た時に､私がこれからしなければならないこ

とは･この町にいるこういう患者さんたち､そういう方たちがどんな生活をしているんだろう､どうしてこ

ういうふうになったんだろう･というふうなことを考えて､自分がフラフラしていた気持ちがこのBさんと

の出会いで少し難病支線活動に本腰を入れるきっかけになりました｡

枝幸町での取り組みを平成20年1月に東京での難病班会議に､そこで発表しないかといわれ難病患者

背景 
1､南宗谷地域(枝幸町､浜頓別町､中頓別町)に難病 

専門医の常勤はなく､点者は病状が進行するにつれ 

地元で生活していくことが非常に困難な地域である○ 

2､特定疾患医療受給者数は地域でも増えており､医療 

過疎地域でも､患者が安心して生活できるように難病 
支援対策を計じていく必要がある. 

3､このような状況から難病患者支操を保健事業の評EE 
として取り組みはじめて20年が経過した○南宗谷地域 

での支援を振り返り地域での難病対策を検討した. 

への支援体制づくりとその成果について検討報告しまし

たo　この後の話はその発表した内容の柱にそって進めま

すので分かりづらい点もあるかと思いますがお許しくだ

さい｡

まず背京ということで考えてみましたo私たちが茄ら

す地域の背蚊ですが､商宗谷地域に難病専門医の常勤は

いません｡患者は遠方に出向いて治療を受けていますが.

症状の悪化や高齢化により通院が容易ではなく､患者さ

んは常に不安をかかえています｡また特定疾患の認定を

受けても地域では支控サービスも少なくて､特に難病中

の難病といわれる神経難病患者さんが生活してい(のは大変困難な地域です0
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【日的】 

【方法】 

昭和62年度から平成17年度までの19年間の宗谷と 

活動実紙から､難病坊間活動.難病医療福祉 

ム事業を振り返り､今までの難病対策を検討したo 

2､難病支援活動の経過
<昭和62年度からの10年間:枝幸町での広がり>

活動実紙

1 )活動日横と業務内容の見直し

2)患者会結成への取組み

3)神経難病患者-の支援

発表にあたりましてまず地域における難柄対策の現状

を明らかにするということでこのあと結果1結果2とし

て二つの手法で考えてみましたo

まず結媒1なんですけど､地域の.Eii音数を見てみまし

たo　結果2としては昭和6-2年度からの20年問の保髄活動

を振り返ってみましたo

国と道が認定して届け出のあった特定疾患怒音数の推

移についてですが､昭和(;2年度には宗谷地域全体で331

人､繭宗谷地域で別人､枝幸町で36人でしたが､平成11

年.このil.'.A)-いところです､宗谷地域全体で1.373人､南

宗谷地域で283人と4倍になっています.その後道の認

定疾ノ出の経過措L''luL移行により減っていますが,この地域

にも難病患者さんがたくさんいることがわかりますo

難柄のqlでも症状がifiい神経難病J患者数の推移につい

ては､昭和62年度地域全休で36人,南宗谷で8人｡平成

17年度には123人に増え､南宗谷地域で2り＼と増えてい

ます｡ちなみに平成20年度には神経難病の.tLl.者さんは宗

谷全体で132人と増えていますo　ここでも地域の実態が

出ています｡

次に難病支賂活動の経過なんですけど,まず活動実紙

をみてみました｡活動目標と業務内容の見政しを行って､

次に患者会結成の取り組みを行い､そして神経難納患者

への支はについても見てみましたo
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1)活動日棟と業務内容の見直し 

●一■ ■t ��kﾂ�j名 �2ﾒ絅､ﾂ�5JL 妬m��

5着h El4 �� ��84+モ■JIJL書 が上りJ:いJrRの もとで■暮生漣が ttJCeもようr= rL+IIの.ZII やtJLヽJ>1■一 帯つていく. 泥防�������ﾂ�*�.gB�.h*(����,ﾂ�.�,h,Y���hｨ�*｢���Wﾔ､8*ｸ.肇ｨ*H,��DﾂｵDｨ�ｴ､ﾄ､��.(��BﾊFﾄD､ﾈ���ｲ��X*ｸ,(,H*#ﾂ���������ｨ,ﾈｨ┬ﾈ,b�ﾏi4���,ﾖGﾘｨ駅��
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Tもこと. �+�,b��

●■● �����B�Ft 
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昭和62年当時に患者さんが都市にいる専門医に容易に

受診できない現状から,私が入った時には前の保健師さ

んが活動目標を作っていたんですねC

それで､ 1. ｢患者の医療中断と放田を防ぐ｣というふ

うに;巧いてあったんです｡今Elは保健師の方や看護職の

方も来ているかと思うんですけど､それって,町の目標

なの?凄く疑問に思ったんですo　患者さんに､病院にい

かないとダメだよ,悪くなったらどうするの?保健師が

それを言ってただそれだけで終わりですか?　患者さん

が難病ですって診断を受けて,一生懸命受診したら患者

さんって良くなるんですか?保健師としての自分に､えっ?それでいいのって?思いましたo

次の年に活動計画を作る時に､この2.の､ ｢疾病についての相談や指導､援助ができるように学習を深める｡

保健所と連携して指導､援助を行う｣っていうふうに変えたんですけど,今思えば､保健師としてのこれは

自分の目標になっているんですねo　病気について相談とか支援ができるように,保健師の力をつけるo　そう

いうような目標になっています｡

3　の目標なんですけど､ ｢特定疾患患者がよりよい条件のもとで療養生活が継続できるように社会矧原

の活用や家族への支援を行っていく｣o患者さんはこの町でi王らしていますo　枝幸町で茄らしていますo療

養生活を支援しなくては､というそういう思いが出ていますo

4,の｢社会誇源の活用と公的制度の活用｣なんですが,地域で活用できる制度って何なんですか?私はさ

っぱり､その時は分かりませんでしたo　難病患者さんはBさんの他にもたくさんいますB　でも地域で何が活

用できるんですか?全く分からなくて､それも勉強しながら進もうという思いが込められていたと思いますo

難病患者さんが地域で群らしていけるように､視点を患者側において､ 2　3. 4,のように目標を変え､

活動した結果､年々目標と業務内容が広がりましたD　町に難病専門医がいないので稚内保健所の保健師さん

が二泊三日で枝幸町に来るんですが､難病患者さんだけを支機しているわけではありません｡匝はか道にお

任せで､そこは町の仕事じゃないよということじゃなく､国や道のできない部分を町が補ってこそ､地域全

体をカバ-できるんじゃないかと思いましたo　支損する側の都合ではな(､患者さんを地域の中心､においた

考え方で行う活動を目指しましたC

次に患者会結成の取り組みですo　ここに-EFEZをi芋いて

あるんですけども､昭和62年に北海道難病連より町に要

望講が出されています.平成3年に隣の市の全回パ-辛

ンソン病友の会で学習会があるよということで役喝にも

通知がきていましたo　この時にBさんの家族と一緒に､

Bさんの家族が全然病気のとこも何をしていいかも分か

らないところで､一緒に行こうということで､和を出し

て一緒に行きましたo　そこからどんどんいろんな患者さ

んが増えて一緒に活動を行うようになりました｡

平成6年には町に受診に対しての助成制度もできまし

た｡

この頃に他の地域でもいろんな制度が活発にできたころだったと思います.
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3)神軽難病患者への支捷(S62-H8年度)

Aさん1*l PD 穂�����LJ.+ 巳X��B�

Bさんt井) 曝爾� ��●.介 tJlの 1で 彦停�

㌫死亡 剪�

Cさんl★) 倅D綿�ｲ���牝､ﾂﾒ�

ALS 剪�

DさんtJtI 倅CH�2���

SCD 剪�

:誉【' 勇Bｲ������

Fさんーカー 凭r�恵�市 柿 ���,ﾈ8��

ALS 剪�

GiさんtJII 白�+ ��

9CD ��

3つ目の神経難病患者さんへの支手盛なんですが､ lo咋

FtiJに7人の神経難病患者さんの支規を行いましたが､手

探り状態でしたo　先生に手紙を.!宇いたり.こちらからノ.a

話をしたり､いけるfti合は出張して､ ItJi･門医の先生の柄

院に寄らせてもらったりして,何とか先生と連絡をとり

ながら､教えていただきながら支損を行いましたo　ただ

地元の受け入れ体制は十分ではありませんでしたので,

地元に帰ってモ即り医療をのぞむ患者さんと家族の願いは

実現できませんでしたc

Bさんは私が紹介したんですが.旭川でもリハビリ後

もあまりよ<ならず､結局旭川でもいろんなトラブルがあったんですが.地元に帰ってきて､家族は地元の

医療機fAJで入院したんですけど自分たちが望んでいるtIyL門の診療ではないということで､かなりストレス状

態になりました｡

私も医療との調整ができないまま結局お亡くなりになりましたo

私たち保健師ができることは,せめて本人や家族とつながりをとる,絶対切らない､それだけはやってき

たつもりですo

2､難病支援活動の経過
<平成9年度からの10年間:甫宗谷での広がり>

活動英紙
l )紫病医療.福祉相扱会の実施

2)北海道難病連南宗谷支部の結成

3)難病医療を考える南宗谷町民フォ-ラムの開催

4)南宗谷粍病医療システム事業の構築

5)特定疾患保健師家庭肪間数の推移と神経難病患者へ
の支援

1)難病医療.福祉相談会の実施 

でQ}IHに不安 ����ｩ�ｸｾ�,ﾈ敬ﾅ(�"�Vｩ�$dY>����ｨ��D､ﾇBｲｲ�VﾇFﾄ���&ﾄSYiﾂ�(gDVﾈ��#�Yiﾂ�

発てくれるチャンス Itt書t粥■と十九 はI+が■‡も ■ーJtも行丑も王dが tしい! 

後半にはいります｡難病支主題活動,平成9年度から10

年間､今度は枝幸町から南宗谷地域への広がりです｡

1.難病医嫉福祉相談会の実施0

2.北海道難病連南宗谷支部の結成

3.難病医療を考える南宗谷町民フォ-ラムの開催

4.南宗谷難病医療システム郊菜の構築

以後に5､患者さんへの支はですo

北海道難病姓からそれまで都市部で行われていた難病

医療福祉相.淡会を枝幸町でしませんかというふうに打.珍

がありました｡人口が少ないので一日来てもらっても利

用者がいるかなと思ったんですけど､この時に南宗谷の

他の町に声をかけて一緒にやろうということで決定しま

した.私が思ったのは､呼門医が地域に来てくれるチャ

ンスじゃないか､もう本当に姓しかったです｡

右左初は経費負担も僅かだったんですが､北海道から難

病連への委託経費の削減になり､南宗谷3町でその分を

カバーして7li;乾化しましたo

ム壬初に枝幸町のld保病院で開催する時に､ここが一番私も今でも党えているんですが､院長にお餅小に行

ったんですけど.病院を検診に使わせて下さいというのと､専門医が4名入りますと先生に~Jったら､先生

はちょっと戸惑っていました.でも当時の事務長がきっぱりIよったんですねo ｢これは北海道の委託iji禁だ

から断れません｣

そして先生は｢レントゲン技師も1人だし忙しいから無理じゃないか｣って言ったんですけど､由接レント

ゲン技師さんに頼んだら｢いいよ｣って､ ｢患者さんのためになるんならやるよ｣って言ってくれましたo　それ
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から5年間続けて枝幸町で行えたんですが､次の町に行く時に隣の町の保健師のリ-ダーが､ ｢それまで地

域で働いていて地元の先生と,院長と1回も打ち合わせができなかったんです｣って､それがこの相･淡会を

やってくれて枝幸町でやってくれたので.病院をつかって検.診を行うことに院長が､ ｢はい｣って言ってくれ

て､ ｢枝幸町の御陰だよ｣って言ってくれたのを今でも覚えています｡このIl喋は10判‡り続きましたo

これが相談会の流れです.問診をとって振り分けをして､三番の診療はリウマチの先生､中井先生ですo

そしてリハビリ受けて療養指や5番を受けて6番のソ-

シャルワ-カ-さんが相談して最後は難病連が結果をち

ゃんと確認して今後の相談するという流れでやっていま

す｡

他の町から来るので1時間とか30分かかるんですね,

受日参者を保健師がのっけてきたり､マイクロバスを町で

出してくれたりしています0

4人の先生がチームを組んで来てくれています｡この

6番のソーシャルワーカーさんは稚内市の市立病院のソ

ーシャルワーカーさんで協会の方の連絡を受けてボラン

ティアで来てくれて､来るのにやはり2時間､締りに2時間, 4時間移動にかけて一緒に力あわせて頑張っ

て<れましたo

これは相淡会を行った後にかならず行う終了後のカン

ファレンスですo　ここで1人ひとりの受診者の状況を全

部お互いに確認して､地元にいる私たち保健師は､地元

でそのあとどうしていくのか､必ずフォローします｡も

ちろん地元の先生とのつながりとか､地元の先生に返し

ていく役割を担っています｡

おまけですが､これは誰でしょう.伊藤さんの写立てですo　懇親会も10年Ff"しました｡ここも私はよく頑張

ったなとおもいます.この写真+i.はリウマチの中井先生､先生方はゴルフが大好きですo　これはFtの上ででき

るスカットボウルですが､これが非僻に盛り上がります｡ぜひ懇親会には使ったらいいと思います｡

相談会の英紙です｡述べL151人の方が利用していますo　この赤丸ですが､これは歌登町で行った時の数､

浜頓別町で行った時の数､中頓別町で行った時の数です｡人口が迎いますが､地元で行うとやっぱり増える

んですね.患者さんは地元でそういうミ即ヨ診療があると､きちっと受けるということが証明されていますo
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相放会実紙3-相放会前日決演会.事例検討会 

TJL○ 粕ｦb�Ill.し 剪�

中確10 筈d｢｢� 凵｡■■ー●ロ■ 

■■11 ��ﾈ���++巾日LLJ■■■ 僮I■ 
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tI+1 宕dｧB� 

相散会実紙4-相扱会lO回で耕み上げたこと 

･利用者が地元医師からの添書を持参し､返暮を戻 

す方法を10年繰り返したことで､書FIZl医と地元医の 

診療連携が少しずつ形作られた○ 
･点者が地元主治医と相放しながら治療が鰍ナられ 

るように､書門医をうまく活用できるようになったo 

･専門医らが甫宗谷各町で講演会.事例検討等を行 

･地元国保病院を活用したことで､地元でも難病医療 

これは疾患別で延べ数でだしていますo

相談会前日なんですけど､先生方は必ず土紬丁目の軸に

出発しお67=にはこちらにつきます｡その午後はこのよう

な形で先生方を全て全員活用させていただきました｡多

い時では平成11年度､ 4町全て先生方が各町に入って講

演だとかいろんなことをしてもらっています｡先生方に

全く､一つも時Fiりの余裕ありませんo　もう来たら一日半

全て使い切ります｡

このリウマチと一杯こ巧いてありますが､これだけの講

演とか学習会をした御仏でリウマチ.lLi.者交流会ができた

んです｡こういう副産物もできました｡

相談会の10回で椛み上げたことですo　利用者が地元の

先生からi東.!さを持参し返.tfを持たす方法を10年FEり<りか

えしたことで､ ･即【J医と地元医の診境地携が少しずつ形

になりました｡患者さんも｢先生1｣って｡ ｢難柄の先生

にかかりたいから手耗Hfいて｣ってLiえるようになりま

した｡地元の先生もTJJ.門の先生に内接相.淡できるように

なりました｡あと私たち関係者にも力がつきました｡地

元のrBl保病院を聞放したことで地元で難病医療を行って

いるということのすごいPRになりましたo　毎年｢来年

もあるよね｣とか｢広報そろそろ出る?｣とか.止める時

には反管がきました｡ ｢来年ないの?｣って-lJlわれましたo

2)北海道難病連甫宗谷支部の結成 ･H9年､難病連本部と連携し支部結成に向け準備した 

･枝幸町内の患者有志を桂に､地元保健師が孤立してい る点者に声かけを行い支部につなげた○ 平成10年11月8日 

:.蛸辻態病速急舘 ∠二七 倡溢�ﾈｹ�ﾉ�X橙�ﾂﾘ耳耳耳耳,b��ﾕ�?��B�

を発表した○ † 
一ゝ ･組茶組長も患者の声を受け､妻力私病で闘病生活を送 っていることを突然告白し､患者会-激励を送った○ 

･相放会を支部活動としてとらえ､行政と伴に進めること 

同時に平成9年に相談会の-回目を行った時に.難柄

連本部のカから一緒に患者会を立ち上げようということ

で平成1()年には患者会の立ち上げを行いましたo　大会で

は､当時の議会議長の奥さんが難病だったんですね､そ

れで突然そのことを告白して､ ｢これからみんなで応托

しよう!｣患者会に激励を送ってくれましたo　相談会も

一緒にやろうというふうになりました｡

一:日-



相散会利用者アンケートをもとに-保蝕師からの捷書 

アンケ一一ト■ 竸���^�,ﾄ��ﾈ曰ﾊ��
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そのJhL �17 

これは支部虫さん､ご主人が闘病生暗中､事務局長と

か､保健師です｡保健師が難病の会の三味線の師匠に弟

子入りしてこんなこともやっています｡活動頑張ってい

ます｡

3つ日として.この今までの相談会の実あ1を町民にみ

んなにきちんと知らさなきゃいけないよということで､

難病医療を考える南宗谷町民フォーラムを開催しまし

たC　町長が挨拶をして､ ALSの患者さんを持つ稚内市

のお父さんが､娘さんの闘病生活について講演してくれ

ましたo

シンポジウムもおこないました｡このシンポジウムの

チ-マはご覧の通りです.地元の保触師､枝幸町の保健

師､リウマチの先生､中頓別町の院長､患者会の代表､

4人がシンポジストで発表しました｡

保健師は相談会利用者のアンケートを取ってまとめた

ものを発表しましたo　地元の難病対策に望むことは何で

すか､とか地元医療に望むことは何ですかというような

問いに,地元で専門医の診断を受けたいという人､また

'Jirlつ病院に行くことは体力的にも経消的にも大変です｡

ttYPl医と地元医とで連絡をとりあって地元で薬を11いた

い､地元で検査が可能になると通院の負担が軽減される

という意見があったことを報告しました｡

このことからシンポジウムでは年一回の相談会の診架

ではタイムリーな支損や効果的な治療を行うには限界が

あるんじゃないか､という,S:兄が出ました｡

参加した議員さんや町蛤､町民の方たちがこの意見に焚同してくれてこれまでの難病対策の歩みを止める

な.保健師を応掘するから頑張れ!とLiってくれました.
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4)南宗谷難病医書システム事業の構築 

目的:専門医が地域で診療を行うことを目的とするので 

目的とするo 

方法:地元医が事前検査を行い専門医外来につなげ､ 

専門医が地元医に遺していくコンサルテーション 

外来 

具体集:副作用や急変時に対応できるように､地元医や 

･診療後のカンファレンスの実施 

南宗谷難病医療システム事業 

.∴＼享.㍉ 詑鰻yj■.′嬰二日ー■.慧繁昌 

甫宗谷難病医療システム杵築-至る経過 
Heキー18年 �>�ｨｺvDR餾�9�ｨ�檍,ﾈ��邊���D�'���

H18年3I-4月 假9�h�(-h,ﾈ4�985�ﾘ6xﾊHﾛ��

Hl一柳月 ��

H18年9-10月 ����>��ｫ8�(4�985�ﾘ6y+(ﾛ��

H18年lOfI ��外来｣開放 

H18年12月 �� 

N19年lJI ��係るJ*食■ 

H19年4月 ��

H19JF5月 ��

H19年6月 ��

フロアに来ていた札幌の同立病院の繭先生も､この相

談会に参加した医師として意見を言ってくれました｡

それで次に目指したのが南宗谷難病医療システム事実

の構築です｡目的は呼門医が地域で診療を行うことを目

的とするのではありません.どこからか韓門の先生を呼

んできて､眼科外来やってとか､婦人科外来やってとか､

そういうことではありません｡将来的に地域で難病医療

ができることを目的としています｡地元医が事前検査を

行い､専門医の外来につなげます｡専門医が地元医に返

していくというコンサルテーション外来を目指しましたo

具体策としては副作用や急変時に対応できるように､

地元の先生や看譜師の力をつけていくというふうにしま

した｡診療後のカンファレンスを実施したり､勉強会､

ケ-ス検討会などを行うようにしました｡

｢南宗谷難病医療システム乎業｣

これがその図ですo　枝幸町国保病院にリウマチ自己免

疫疾患外来の開設､中頓別町同保病院に神経内科の専門

外来､この二つの呼門診療を､ 4つの国保病院がうまく

活用するというふうにしました｡

みなさん今日お手元に托料を配ったのが.そこにその

活用方法について決めた要綱と､保健師は先生からの手

紙をどうやってrlうか､どうやって返していくかという

ようなそういう中身まで全部作って､これでみんなで話

し合いを進めて作り上げましたo

平成9年からの後半の10年間は､相談会をしたりいろ

んなⅠ即ブ組みをしながらこの二つの専門外来にまで結び

つけることができましたo　保鯉所も頑張りました.南宗

谷の国保病院の事務長､舶長さん､先生はこれなかった

んですけどWlI接出向いてdi･したりして.話し合いをして

みんなで作り上げようという会議を保健所が音頭をとっ

てやってくれました｡
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これは実紙です0品初は少なかったけど増えています.

このコンサルテーション外来を支える取り組みが,さ

きほどお話しましたが､軽回外来語にカンファレンスを

しますo　学習会は､この専門の先生が講師になったり､

遠くから専門の看講師さんを呼んだりして勉強したり､

リウマチでは患者会なども診療の次の日にやっておりま

す｡

これは中井先生が翌日に患者会に出たり､隣町のリハ

ビリ室(PT)の人がきて一緒にリハビリの勉強を行った

りしている写11.です｡

以後に､特定疾患の保健師の家庭訪問の推移ですo

宗谷管内の推移では､保健所がやはり役割として多い

ので保健所の保健師さんも頑張って､かなり訪問してい

ますが,保健所の機構が変わったあと急に全体として下

がっています｡保地所の方でやはり体制が厳しくて訪問

できなくなったあと,このように下がっていますC　でも

商宗谷は､数は少しですが､日常の業務ある中で訪問は

追い上げをしていっています｡

ケースのことはとばします｡

平成9年から平成18年度の中で神経難病の患者さんに

もいろいろ支援を行いましたが相談会をうまく活用して本人たちが少しでも枝幸町でいろんな支援を受けな

がら生活できたなというふうに思っています｡
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難病喜門医と地域のつながり 

･相談会参加医師には､地域からのSOS( 

求め)に応じる支援力がある○ 

･専門医が地域で暮らす神経難病患者を 

支えるということは-介護や看護､医療 

を提供する地元支援者を支えることであ 
る 

考察 

た 

難病専門医と地域のつながりなんですが､この相.淡会

に参加した医師には地域からのSOSに応じる支損力が

あります｡私が勝手に決めているんですが､ EJy.Pql宝が地

域で音字らす神経難病患者さんや他の患者さんを支えると

いうことはどういうことですか?それは私たちや介護と

か看護とか医療を提供する地元支扱者を支えることじゃ

ないんですか?といううふに私は先生方にお話していま

す｡

最後､班会議で発表した中身で考察的になってしまう

んですが｡僻地､医療過疎という小さな町の保健活動と

して綴初の10年間を難病患者の相談.訪問活動に地道に

取り組んだ結果､地域にi'iらす難病患者さんの実態がみ

えてきましたC　患者さんは専門医のいる都市に通院して

いますが､悪化するといずれ専門治療を諦めるか地元を

離れるしかありません｡地元では専門医がいないことに

より､保健医療関係者に支損の力がなく､情報も少ない

ために住民の理解や関心も低いという状況にありまし

たo　患者が安心して生活できるための支ほが地域には必

要であることが､患者側に視点をおくことで見えてきました｡地域に点在している患者が難病連と行政との

つながりを持ち､相談会を同じ地域で10年間実施したことが､専門医らが地域に入り込み､一緒に難病支損

を行う結果へとつながりましたQ

回を亜ねることで指輯助言を受けた保健師や地元関係者､住民にも力がつき.地域での難病支損の必要性

を理解する仲間が徐々にふえましたC　保健師は南宗谷難病医療システムを事業として地域内と専門医との医

療連携を形作りましたC

難病があっても陣がいがあっても住み慣れた地域で掠らしたいという患者の思いを実現するということ

は､地域に鮮らす全ての患者の願いでもありますo　全国一律ではなく､それぞれの地域三糾百を考慮した難病

支援対策が求められているんじゃないかというふうに言えます.全国の医療過疎地域において難病支援の医

療システムが整備されるように願います.

地盛二空地 

○医療職(保健師)として 
･少ない医療職が連携(地域枠を超え､職 

種を超えて)することで地域が変わる 

･行政の力と住民の力(患者会)を合わせ 

て､一緒に対策をすすめる 

･地域でも『当たり前の医療や福祉』を諦 

めない-夢を言吾れる 

これは私の地域での思いなんですが､地域の医療職は

少ないです｡でもその少ない医療職が連携することで地

域が変わります｡また行政の力と住民の力をあわせて一

緒に改革を進めることも大7好ですo　地域であっても当た

り前の医療や福祉を締めない､そこが私は一番大事なこ

とだとおもっていますo
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これは応初にお話した北海道難病連が昭和62年度に枝幸町に送った要望諮､決定古です0 21年前なのでセ

ピア色になっていますが､これを私はみつけました｡今回発表するのに｡

三番だけ読みます｡

･l 

/一...巳_.r/-二;I/I:,I■こl 

∴~C至 

一㌦.l 檀 l 

21年前の難病連要望書 
①医師会(各病院)､保健所､福祉事務所､市町 
村担当窓口などの緊密なネットワーク体制を自 
治体が主体となって早急に確立して下さい. 

②特に困難を抱えている重度患者など援助を必 
要としている住民に､在宅診療.看護チーム派 
遣事業の実施を連携のもとに進めて下さい○ 

③患者は医療だけを必要としているのではなく､ 
障害者は車椅子だけを必要としているのではあ 
りません○医療､福祉､教育､労働､住宅､交通 

､文化そしてなによりも地域との濃厚な関わりの 

中でこそ生活し生きていきたいのです○ 

患者は医療だけを必要としているのではなく､陪審者は車イスだけを必要としているのではありません｡

医療･福祉.教育･労働･住宅･交通･文化そして何よりも地域との漉Iy-な関わりの中でこそ生活していきたいの

です｡

この報告Ltを送ったのは伊藤たておさんです｡そしてこの報告;巧を上にあげたのはその当時私の上司だっ

た,今の町長です｡

少しでもこんな地域になったかなというふうに私は思いながら､この意味を改めてこの取り組みを通しな

がら自分ながら振り返ってみています｡

以上で発表を終わりますo　ご静聴ありがとうございま

した｡

座長　非常に長い地道な活動を通しながら･ ･非常に事

例を大切にしながら住民と一緒になって-結果的には=
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『特定疾嫡患者の自立支手jl体制の確立にF放ける研究班』的組報IbJ-と今後の方向について

L q IJL_病院機械宮城柄院

座長

伊藤　たてお氏

講演

今井　尚志氏

今井　尚志





T　研修凍卸l

r特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

取組報告と今後の方向について

独立行政法人国立病院機構宮城病院　今　井　尚　志

難病相談･支援センターに関する支援として､研究班でどういうことができるかお話したいと思いますo

難病患者の診療のフローチャート

メンタルサポート　…センタ一

打叫-ト　__-

[垂血行･■琳t･朱書　l

y,義. :"p'qpl

(令-(卦の4 Elについて

実践的研究を行う｡

設を利用することによって､安定した療養を支え､

難病患者さんの診療のフローチャートを示しました｡

病初期にまず医療機関で診断･告知がなされますが､病

院だけのサポートでは不十分だったと思います｡今後は､

病初期に患者さんが混乱される際､難病相談･支竣セン

ターの役割として､メンタルサポートやピアサボ一夕-

の養成をお願いしたいと思っています｡

そして､残念ながら特定疾患患者の多くは､病気の進

行とともに医療処Ftllを行い､従来働いている方も失業し

てしまうということも多々あったと思います｡

研究班では､医療処田を行った患者さんでも､福祉施

さらに難病相談･支援センタ-とハローワークの連携協

力支損を受けて,再就職､カスタマイズ就業できるよう積極的に取り組みながら､患者さんの自立を支えた

いと考えています｡

研究対Ⅰの並捗状況 

皮 平20年7月来島 ･運営主体 

平J&20年10月井K 

:≡;芸…芸:LLo-ioa7b:.誓三あった例]一美監護､ 

て検討中 

研究班としては､難病相談･支援センターを支援する

ために､昨年7月､運営主体,相談員の職種､勤務状況

など現状調査し､ 10月には､相談員として瓜初のころ困

ったこと､相談者としての支援が適切であった例､後輩

相談員へのアドバイスなど兼務に関して調査しました｡

研究班としては. Q&A集の作成,相談員への研修を行

いたいと考え､プロジェクトチームで準備を進めている

ところです｡

まず,アンケートの結果をご報告します｡相談員とし

て最初の頃に困ったこととして, ｢よく知らない病気に

ついて聞かれて困った｣ ｢公的制度について知識が乏しく

て困った｣ ｢地域の支援機関についての知識が乏しくて困

った｣ ｢相談員の業務の範囲が分からなくて困った｣ ｢ii.体

的な相談場面を体験していなくて困った｣などがあげら

れ､後輩相談員へのアドバイスとして､ ｢傾聴,共感､

受容することが大切｣ ｢対応の仕方の留意(挨拶､身だし

なみ,言葉近い､笑顔など)｣｢定期的なカンファレンス

や相談できる人を持つ｣ ｢正確な情報をったえる｣ ｢自主性

を大切にする､自己決定を支援する｣などのご意見があ

りました｡

特に欲しかったバックアップはどんなものだったかと
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先輩相談員からのアドバイスのまとめ1 

｢基本的態度｣ 

よう. 

先輩相談員からのアドバイスのまとめ2 

｢自己研gt｣ 

プロジェクト1 

難病相談支援員のためのモデル回答集 
(Q&A集)の作成 

グループリーダー 

メノハ- 

いうことに対しては､ ｢スーパーバイザー､ iJy.一門家によ

る支はが相談員として欲しかった｣ ｢難病に関する研修会

があった方がよかった｣ ｢相談マニュアルが欲しかった｣

｢センター機能としての役割について知りたかった｣と回

答がありましたo

また､先輩相淡白からのアドバイスでは.基本的態度

として､ ｢患者さんのこi東に黙って耳を傾けながら訴え

の要点は何か,背後にある気持ちはどのようなものかに

思いを馳せ､相談者にその理解を伝え､自ら妙むことが

できるよう寄り添う気持ちで対応しましょう｣というア

ドバイスがあり､相談均面での心得について､ ｢きちん

とした身なりや態度､ T革で明るく分かりやすい言柴を

心がけ､親身で誠意ある冷静な対応をJL､がけましょう｡

楢報はできるだけ正確にしかし決して指示的にはならな

いよう､むしろ患者さんから学ぶ気持ちでお伝えしまし

ょう｣というアドバイスを頂きましたo

職務の範臥　役割分担について､ ｢相談員の仕巧羊の範

囲をよく熟知し､専門家や他職種とのネットワ-クをし

っかりと作りましょう｣

知ま臥　十-tJ:報の取得については､ ｢研修会に参加したり

ホ-ムベ-ジを参照したり文献にあたったりしながら常

に病気や制度､地域の現状の知識や情報を収恥するよう

に心がけましょう｣

自己研印については, ｢心身の健康にも留意し,上司

や仲間と十分コミュニケーションを取りながらより良い

環境で一緒に相談に取り組みましょう｣｢常に自らの相談

技術のスキルアップを心がけましょう｣

というようにアドバイスされています｡相談員の方が

何の掘助もなく,対応困難で苦労していることが本当に

よく分かりました｡

さて､この調査をもとに研究班として取り組んでいる

Q&A恥の作成については､あ<までも基本的な考え方

を提示したいと考えています｡
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Q 

70代の母のことで相談しますo 

以前は立って歩けたのですが､ふらつ 
いて転倒したり､呂律が回らなくなって 
きたので病院にかかったところ､脊髄 
小脳変性症だと言われました○ 

現在､福祉施設に入所していますが､ 
この病名でも利用を続けられるか心配 
していますo職員に病名を伝えたほう 
が良いのかどうかもわかりません○ 

例として1つのクエツションを紹介します｡

70代の母親のことで相談しますC　以前は立って歩けた

のですが､ふらついて転倒したり呂律が回らなくなって

きたので病院にかかったところ､脊髄/J瑚亡当変性症と言わ

れました｡現在福祉施.没に入所していますが､この病名

でも利用を続けられるか心配しています.職Llに病名を

伝えた方がよいのかどうかも分かりません｡

このような相談が稲話であった喝合,一般的には､相

談者の気持ちを受けとめ､現在の福祉施,ij(rLでの生活状況

を把握し,現時点でどのようなIl与J越点があるか確認する

と思います｡そして､職flが継続利用に難色を示したft3合,生活上のリスクを軽減させながら利用可fかこな

る条件を整えて､継続利用できる方向で家族が相談交渉するように支抜することも多いと思います｡しかし､

ここで実際に利用している本人はどのように思っているのか､本人は継続利用したいと思っているのか｡あ

るいは蹄苦に適した他の施設に移りたいと思っているのか｡確認しなくていいのでしょうかo

家族から相談を受けた均合､本人の意向を常に考慮し､本人不在にならないように配慮することが,日経

を目指した相談損助の1つのあり方ではないかと思いますC

このようなQ&A姓を作りながら､難鏑相談･支損センタ-の研修内容のプログラム､ピアサボ-夕-養

成プログラムに活かしたいと思いましたが､まずは､難病相談･支摺センター相談Llへの研帖プログラムを

先に行いたいと考えております｡

プロジェクト2 

難病相談支援センターの研修内容および 
ピアサポーターの養成プログラムの作成 

グループリーダー 

メノハ- 

伊井V柵(書山大宇) 

■■. q井貫■tzンJP一拍甘AqtI (辛)

<日　的>　■JIA書が■状の自己fgを行って主体的r=

tJL決定し.自立･自+していくことを支tAする
<期　rq> 1泊2日(平日)初日13時一見日14叶まで　合Zi形式

<対t書>多けなJT主体から成るt*fEILL支サセンターの

多★4の相tA JL
< l■●内書>

g暮■- El木の■■対十ktにおける■■相■文書センターのtht付けと

その&N (AtPzE)

事JIJ = ■■相■支廿センターとしての81■の*け方08

tliNlt
J-ル事II

qTLJl■● FJlt4I

E=-ル71/イとfI■

攻JYlは書書∩■l=分かれた8由肘JAの■壬p士

⊂⇒稚底して患者本人の臼か自称をめざした研体とする

難病相談･支抜センタ-相談Ll研修プログラム(秦)の概要を示しましたo　目的は､難柄患者が病状の自己

管理を行い､主体的に意思決定し,自立･自律していくことを支控する.期間は､平日の1泊2日､初日13

時から翌日日時までの合宿形式o　対象は,難柄相談.支損センターの相談員｡研修内容は,理論編として､

El本の難病対策施策における難病相談･支損センターの位'uYづけ･役割を論点形式で行い､実践鮎では､難病

平成21年度難病相放支援センタ-相改良 

研修予定 

全国で東日本.西日本各1回20名程度ずつ研#会を 

第2回目9/30(汰)-10/1(木)山口又は広島 

なかに入れず､成功事例兼を準備予定 

相談.支竣センタ-としての相談の受け方の心糾､凪.a.

相談､メール相談,研倍や講習会での役'itlJについてロ-

ルプレ-と討論を行います｡夜間は各-fJJ-F'り職にわかれた

自由討論の均を設定し､患者本人の自律支損のための研

修を行う予定です｡

東日本と西日本で,各1回､ 20名程度で, 1回目は7月23

(木)I-21日(金)に山形､範2回日は9月30日(水)･10月1日

(木)に山口あるいは広L))あたりで準備をしています｡な

お､就業支損についてのプログラムは､来年度.春名先生を

中心に成功事例鮫のパンフレットを作成する予定です0
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プロジェクト3亀子相談表の作成について 

〃21年4月 

相故兼レポ-ト作成 

相放#統計処理 

- 辻����=�ﾈ��ﾂ�ﾒ�
.AJtMI.ーJL -■- ■-- 

-■■- ■■■-■■■■■■■■■■- ■■■■■■■ - 

相放井入力支捷プログラム 

取り扱い方法 

＼ ■● lー★rtltI++■L taゎ h†ー (企)SR_D 

次に､項王子相談課についてお.括しますo　メリットは､

相談実紙を客観的にみることができ､相談記録と統計処

理を全国的に比較対照できることだと考えますo　件数だ

けでなく､内容も含めてデータ分析できるようにしたい

と思っていますo　句宣子相談j,Tiは､平成21年4月に全国の

難病相談･支援センターにCDで無料配布しますo

これが相談票の入力画面です｡エクセルをベースに作

っています｡

相談蓑に入力すると､レポート作成､統計処理が簡単に

できるようになっています｡

使用方法についは､相談票入力支援プログラム取扱方

法の冊子を作りましたので､ CDと同時に配布の準備を

しておりますo
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｢特定疾患患者の自立支捷体制の確立に関する研究｣ 

研究の3つ柱 

E]立重は任那の 倡胤y_ｹd�,ﾈﾉ�:"�2_dt兼Zl凍鼓4 

3.就労支援 

http://nanby0-3hltSusMen.netl 

事前指示に関する検討

また,研究班(自立支援体制の確立に関する研究)では､

スライドの下部分にllEBのアドレスを示しましたが､ホ

ームページをつくっております.その中に全国難病相談･

支援センターネットワークを作成しています｡

今年から､全国難病センター研究会のデータベースを

作成し､札幌の第1回研究大会から第10回の愛知まで､

いつどのような内容･発表があったか､キーワード検索

するとリストアップされるようになっていますo　ぜひご

活用いただければと思います｡

その他,今までお話する機会がありませんでしたが.

関連研究班と合同でワーキングチ-ムを発足し, ｢事前

指示に関する検討｣を械極的に行っています｡例えば､

ALSに関していうと, "将来､人工呼吸器をつけます

か?つけませんか?…　というようなことを､患者さんが

迫られることもあると思いますc ALS協会などの患者

会では慎重論も根強くありますが､事前指示に関するア

ンケートに関しては毎年行われているようです.それを

みると､以前は抵抗感が強かったのが少しずつ変化して､

事前指示をできるようにしたい､という患者･家族の割

合が増えつつあるという結果がでております.
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先E]､ NHKでクローズアップ現在という轟組が放映されましたo

(クローズアップ現代の映稚放映)

キャスター　柄気が進行したら呼吸器をはずして死なせて欲しい,ある患者の訴えが議論を巻き起こしてい

ます｡

ナレーション　難病におかされ､人工呼吸器をつけて生活する照川貞滋さんo　わずかにうごく棚でパソコン

を操作し.意思を伝えています｡ .F]即日さんは意思を伝えられな<なったら呼吸器話をはずして欲しいと嫡院に

訴えましたo

照川氏コメント　人生を終わらせてもらえることは栄光ある撤退と確イLjしています,

ナレーター　病院の倫理委fl医会は呼吸器をはずすことを認めるという異例の判断を示しましたo

倫理委員　意思を尊JFrIJ_してあげないと､この尊適してあげないことがむしろ反倫理､倫理に逆らうんではな

いか｡

ナレーター　そして今､患者や家族のあいだに大きな波紋が広がっています｡

患者の声　神からいただいた命を簡単に失うわけにはいかないと思う

ナレーター　患者が望む死を社会はどう受けとめればいいのかo　生と死を巡る議論についてお伝えしますQ

キャスター　今夜お伝えします月削l旧義さんの訴えは医療技術が進捗するや､日本ではタブーとされ　これ

まで向き合ってこなかった生と死を巡る議論を三一I･つ向からなげかけるものです｡ 20年近く難病と闘っている

照川さんは､病気が進行し､意思の疎通ができなくなったら､苦しまないようにして呼吸岩P･をはずして死亡

させて欲しい､という要望を病院に提出しましたo　そして柄院の倫理垂fl会は照川さんの要望を受け入れる

決定を行ったのですo　これに対しまして､病院長は,日本では呼吸器をはずすことは自殺の尉助や殺人の罪

に問われる可能性が高いとして.倫理委員会の決定を受け入れることはできないとしていますo　しかし照川

さんの訴えは今､大きな議論を巻き起こしつつあるのです｡

このような話越でクローズアップ現代が2月に放映されたわけですが､御覧になった方も沢山いらっしゃ

ると思います｡今日は､本当にその渦中で苦労された関係者も出席されています｡
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NHK｢クローズアップ現代｣から 

照川さんの要望暮から 

意思の疎通ができなくなるそれまでは当然の 

ことながら精一杯生きる所存ですC 

私は人生を終わらせてもらえることは"栄光ある 

撤退''と確信しています○ 

NHK｢クローズアップ現代｣から 

倫理委点会の結姶 

冊川さんの意思をヰ圭してあげないとむしろ 

反倫理になる○ 

2008年10月人工呼吸器をはずすことに 

倫理上の問題はないと結論した 

病院長の会見 

刑事事件に問われる可能性があるので､今の時 

点では要望は受け入れられないとした. 

患者の権利をどこまで紐めるのか徹底した経論 

が必要 

時点では要望は受け入れられないとしています｡

あるとも提二袈しています｡

NHK｢クローズアップ現代｣から 

柳田邦男氏のコメント1 

現代医学というのは､人工呼吸器を付けることによって 

延命のことを一生懸命やつてきた○しかし延命したあと 

でどうしても苦しくてこれ以上生きていけないという時に､ 

延命装正をどこではずすのかは輪せず棚上げにしてしま 

つてきたCそのことが今問われているD 

現代医学と社会のジレンマについて照川さんが問いかけ 

ている○ 

NHK｢クローズアップ現代｣から 

柳田邦男氏のコメント2 

現代医学のジレンマにどう答えたらいいのか? 

人間の命は生物学的な問題だけでなく､個別な 

生と死を社会が盗めていく努力が必要 

刑法を越えた倫理が必要 

国レベルの倫理委員会(二重構造倫理委員会) 

の設置を提唱 

この番組をまとめると(照川さんの要望;竿から)､意思

の疎通ができなくなるそれまでは当然のことながら椛一

杯生きる所存ですo　照川さんは20年間人工呼吸器をつけ

て本当にil'胸量的に自分の人生を生き抜いて､今も本当に

前向きな姿勢で闘病されていますo　その照川さんが､私

は人生を終わらせてもらえることは栄光ある撤退と確1.1j

している､という言柴で要望井を病院に出されたわけで

す｡

病院の倫理委fl会は去年10月に､照川さんの意思をIFyj

_･TIJ.してあげないと､むしろ咋iTiしてあげないことが反倫

理になるのではないか､という.1'tiT:見こ咋を院長に提出しま

したo　そして､人工呼FlJi器をはずすことに倫理上の間脳

はないと結論しているわけです｡この倫理委tl会では､

さらに外部の倫理委fi会にも意見を求めていますが､外

部の倫理委員会も倫理上のfllJ掛まないとしました｡その

上で,病院の倫理委fl会が結論を出していますoつまり､

病院の倫理委Ll会だけで結論を出したわけでは決してな

いということですo

それでも､病院長は､このクロ-ズアップ現代の番組

会見では､刑部ji件に問われる可能性があるので.今の

患者の権利をどこまで認めるのか､徹底した.議論が必要で

この番組では､ドキュメント作家の柳田邦男先生がコ

メンテ-タ-として出演しています｡柳田先生は｢現代

医学というのは､人工呼吸X･をつけることによって延命

のことを一生懸命やってきた｡しかし延命したあとでど

うしても苦しくてこれ以上生きていけないという時に､

延命法ILRをどこではずすのか議論せず棚上げにしてしま

ってきた.そのことが今問われているD　現代医学と社会

のジレンマについて､只削rrさんが問いかけているC｣

｢現代医学のジレンマにどう答えたらいいのか0　人問の

斜ま生物学的なFti】題だけでなく､個別な生と死を社会が

認めていく努力が必要｡｣とコメントし.また､刑法を越

えた倫理が必要で,同レベルの倫理委fl会(二重構造倫

理委fl会)の..3m'itを柳田先生が拙唱されていますC　つま

り､基本的には照川さんの訴え､要望を認める方向で､

人間の英知を紙製しな<てはならいなのではないかと示

唆されたように思います.

もちろん､私の研究班だけで結論をだそうとは思って

いませんが､自立･自緋ということを､本当に突き詰め

て考えていくと.そのことを避けては通れなくなってき

ていると痛感していますo　そして従来､ ｢､JiFIJfJ.指示に閏

する検討｣会ワ-キンググループでは､実際に､関連研究班のメンバー.患者会の九　医療倫理に関するTJy
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門家も交えて検討してきましたが.特にそのワ-キンググループでは人工呼吸器をつけるFt]fJ'の段階でのTJi前

指示に関する検討を行ってきましたo　しかし,この番組が放映されたことを受けて､人=呼吸器をはずして

欲しいという､照川さんの問題を避けて通ることはできないのではないか､ということで､急退この間越も

含めて議論を亜ねているところです｡

今回は､非常に亜いテーマについてもお満をさせていだたきましたD

小野沢先生,付け加えることあればお願いします｡小野沢先生は亀田総合病院の照川さんの在宅診療を支

えている主治医です｡

小野沢　私が照川さんと関わってかれこれ17年になりますo医者になって4年目に初めて照川さんにお会い

し､こんなふうにしてこんなに人がいきられるんだ､ということを教えていただいて､私にとってはある意

味恩人なんです｡私事でいえば､妻と結婚したのも照川さんと一緒に旅行に行ったのがきっかけです｡妻が

看護師で私が医者で､一緒について､松本さんというALS協会の会長さんの家にいったのですoその旅行

がきっかけで結婚したのですが､そんなこともあって,非常に個人的にも､子供が生まれるとみせにいった

りというおつきあいをさせていただいています｡

照川さんからこの要望をいただいたのがかれこれ2年以上前です｡非常に悩みまして､倫理委n会にかけ

たり､今井先生にも何度も相談しました.他のいろんな先生方にも相談して､応終的には倫理委員会にかけ

ましたが､やはりなかなか難しい間越が多いです｡私としては照川さんに､本当は生きていて欲しいのです

が､ただやはり照川さんの要望をこのままにはしてはおけないということで､できれば難病相談･支損セン

ターの方たちにもこういう問題があるんだということをぜひ知っていただいて今井先生も含みまして､みな

さんでご議論いただけたらきっと照川さんもそれを望んでおられるので.ありがたいと思いますD今井先生

今日はご紹介いただいてありがとうございます｡

今井　有難うござました｡私の話は以上です

座長　充分な司会はしないまま入ってしまいました.今井先生のことですからご自分でどんどんやるという

ふうに思っていたんですが､今亀EEl病院の主治医の先生のご紹介をいただきましてありがとうございましたo

前半と後半と話掛まかなりわかれておりまして, Ftl句半はFllfj半でこの難病相談.支持センタ-をどうしてい

くかということで非常に亜要な問越が沢山含まれておりますし､後半の問題はまた相談に携わるものとして､

日常.特にALSの患者さんを担当している方々は本当に日常のように突き当たる問題で､その時に私たち

がどうお答えし.どのように一緒にlかつ組んでいっていいのかということは非常に分からない､そういう問

題だと思いますので.少し時間を延点なるかもしれませんが､フロアの皆さんからもご意見､ご要望をいた

だき､若干ですが進めたいと思いますoできれば研究会としては､次回もう少しこれを膨らませた発表ある

いは討論の均も必要かと思いますo

私から先に即qLたいのですが.もう1つの研究弧　QOL研究班の前の班長であった中LTi先生が難病と

在宅ケア,保健の科学の第51巻第2号で､難病におけるQOL研究の課題ということでその間越に少し触れ

ておられまして.あちこちいろんなところで発表はしておられるのですが､そこの研究班,あるいは中.払先

生の見解との関係はどのような感じになっているのでしょうか｡

今井　これはあくまでも､こういうことを検討しなくてはならないと応初に提案されたのは申出先生なんで

す｡私もQOL研究班に関わっていますので,そのQOLという観点からもこの間越は亜安だろうと思って

いまして､当初から一緒に検討しています.この間掛こ関しては.私の研究班(自立支械斑)とQOL研究班
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と同時に合同で行いたいということです｡ QOL研究班の新しい班長は､そのことについてQOL研究班と

して正面からディスカッションするのはちょっと避けたいとおっしゃっています｡ただし,その研究を妨げ

るものではなく､あくまでもQOL研究班は合同ということになります｡他にも関連研究班合同で広い範囲

で応終的に考え､できれば今年の秋をめざして中間報告を出したいと思っていますo

座長　国. ril生労働省でもう1つ､終末期医療のあり方に関する検討会というのが設置されておりまして､

私もその要員になっているんですが､その中でクローズアップ現代が放映された後の委員会ではこれ1つ大

きな話題になって話が展開しそうなんですけども､しかしどこか歯がゆいところがあって行き詰まっていま

すが､そういう検討会が設LLiFTlされていることそのものについて,どのようにお考えでしょうか｡

今井　終末期医療に関する検討会では､事前指示のことも検討していますが.まずそれは後期高齢者の医療

のことで話題になったかと思います.後期高齢者のITl絹iJ指示に関すること,ガンの終末期に関することを中

心としてそこで検討されると思います｡事前指示に関する検討ワ-キンググループでは,そこに関わってい

るメンバーにも入っていただいています｡あくまでもそこと連動する形にしたいと思っていますが,終末期

の方は逆に神経難病はちょっと特殊なのでこちらで検討して欲しいという意見だろうと理解していますo

座長　フロアからご矧fiL　ご意見.感想などありますかo　いきなり亜いテーマになってしまった感じもしま

すが｡

三原　前の相談票の部分で､ CDを難病相談･支援センターに送っていただ(ということでしたが､佐IiT5児

は4台のパソコンにCDをいれ､ 4台を連動させて､昨日誰が受けてどういう内容だったかというところで､

一台のパソコンがそれをネットワークでつなぎ､保存するパソコンがひとついるのかなというところでうち

では話し合いをしていましたo　それについてどうなのかとo　もう1つ今の部分ですが,事前指示というとこ

ろの問題の前に､私たちALSの患者さんたちが保健所の保健師から､あなたどうするの,人工呼吸語呂つけ

るのどうするの?毎回迫られるというところで､みなさん､感Iかま揺れ動くもので､今日は人工呼吸器をつ

けようかと思うのですか､明日はやっぱりつけまいと､そこらへんで悩んでいる方々もいらっしゃいますD

それに関して保健師の指串というか､こちらは自己決定自己選択､だからそれは揺れ動くことは必ずある｡

しかしながら最終的には自分で決断をしていただくということをお話しているんですが､人=呼吸器つけな

さいという上から指示をしているところの問題が､佐官i"県はあります｡そういうことについて全国で保健師

の人たちに教育みたいなものがなされないものだろうかと日頃から思っていますo

今井'一屯子相談票に関して細かいことは私も充分答えきれないことがあります｡ただ1つのサ-バ-機能が

あるコンビュ-タ一に､そこに読みに行けるような構造にもなっています.そう聞いていますので､細かい

点についてはお待ち下さい｡

2番目の問題非常に大きな問題で､ 73f前指示をどのようにとらえるのか､ということです｡基本的な研究

班としてのスタンスは､事前指示苔を苦くことも苫かないことも､患者さんの自由だということです.そし

て､あくまでも患者さんが充分医療者の意見､家族の意見を聞いたうえで､充分にディスカッションをする｡

揺れ動きながら応終的にどうすればいいのか時間をかけて考えていくプロセス全体を事前指示として捉え､

つける･つけないということを文吉でJ!夢前指示古としてまとめる･まとめないというディスカッションでは決

してないo　ということを明らかにしてい(ための作菜を行っています｡これは保健師だけでなく､神経内科

のドクタ-も含めて言えることではないかと思います｡ですから､中間報告を出した上で､神経難病のガイ

ドライン(神経学会からでていて､ AL Sに関しては私も関わって2002年に出しています)の次期改訂を呪ん

だデータをつくっていきたいと思っています0
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座長　なかなか難しい問題もありますので､先生次回もう少しこういう議論を続けたいと思うのですがo

沖縄　保健師　佐空軍県の方ですか､保健師がそういうことを言うと聞いてちょっとショックで､とても考え

られないことですo　沖縄県は県全体としてALSの患者さんのことは全員把握して訪問しようということで

そういう忠志決定の部分でも充分配慮した活動をしていますので､全ての保健師がそういうような言い方は

していません｡おんじゃる通り情報提供して.沖縄県では人工呼吸器をしている患者さんのおうちに本人さ

ん､家族を一緒に同伴訪問して､在宅のALSの患者さんはこういうふうな感じになりますよということで

全ての情報を提供して本人､家族に意志決定をしていますので､ちょっと､保健師がそういう発言をしてと

いうことが気になり､決してみんなそういう活動をしているわけではなくて､実際患者や家族､保健所,難

病相談･支控センターの連携がうまくいきまして､去年6月にALSの沖縄Ltl支部がたちあがり､活動して

いますので､保健師として一言いいたくて発言しましたo

今井　今言われたことはごもっともだと思います｡ただ､例えば宮城県ひとつとっても､かなり温度差があ

ります｡医療機関によっても相当差がありますし､地域の保健師の関わり方にも相当差があることもAIl';実で

す｡ですから､その温度差ということをなくすような働きかけをしていかないとならないだろう､そのため

には難病相談.支援センターを通して発信していくことも大切だろうと思っていますD

座長　今全国的に保健所の難病に対する関わり方の後退みたいなところがいろいろ問題になっているところ

もありますので､ぜひ今の沖縄の保健師さんのお話はこの次にでも,沖縄では保健師さんがどう関わってい

るかということで発表いただければたいへんありがたいと思いますので､ぜひこの次岩手でお待ちしており

ます｡

ありがとうございました｡
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Y　--般発表l

｢A L S専門医療機関の果たすべき役割について

-ソーシャルワーカーの立場から｣

独立行政法人国立病院機構宮城病院ALSケアセンター　椿　井　富美意

宮城病院ALSケアセンターは､平成18年6月1日に､過2日完全二郎IL)制のrJJ門外来として院内にrlu..注し

ALSケアセンター 

受診までの流れ 

A tBTJ+1 rl 受折的時の. --ワ. 受折n 1 ttlrlt+I ��

をお∫いする 

ALSケアセンターの診療 

[亘童画司 Orm脚の担当書をケアセンタ-までX内するD 

oA:.SLiRiSiRT::R義蓋芸藍琵竃笈左肘 f7事尺Jtである. 

拶■時.点者LT事がそれぞれの想いを書出できるようl=支tLを行う く> 

ました｡

ALSセンターの概要をスライドに示しましたo　当セ

ンターは､AL Sの放り末治験､自律を目指した療並文は､

AL Sデ-夕べ-ス作TIEを目的として活動していますo

初診時の医師の診察からイ了dfrj師､ソ-シャルワ-カ-那

同柵し､.lLl.者さん.ご家族のサボ-トを行っております｡

スタッフ構成は､右側に示したようになっております｡

年別こピアサボ-夕-はき正要な才設'EJJをRl-たしており.先1'/i

の患者さんから後IJltiの患者さんにタイミングよく相.淡に

のっていただいております｡

次に､受.諺までの流れについてご紹介します｡まず.

保健師やソーシャルワーカー,神経難病医療LJj･FHHlなど

から相談が入りますo　その際は､相.決着のメンタルサホ

-トを行いながら情報を共有し. .Eil.a-さん.ご家族から

iE'J_核､ ALSケアセンタ-のソ-シャルワ-カ-に.診療

予約のための辿路いただくようにお願いしていますo　そ

の後. .Ei:i者さん･ご家族から.診療予約の辿紙をT!1きます

が､その際には充分に.活を僻隠しながらメンタルサボ-

卜を行い,受.診目的を共有した後にE]程朋きだをしなから

受診二T増.()を行っています｡また.壁.,2:日が決まったのち､

あらためて保触師やソ-シャルワ-カ-､神経難嫡医療

iJJPllLlなどと辿状を取り.宮城矧完にJii･診するまでFEH､

地域でのフォローアップをお願いしています｡

望.iB:当日は.受付終了後､コミュニケ-ションを図り

ながらセンタ-までご案内し､据師が.診察を始めるFlfJに.

握力測定やALSFRS-Rによる締価を行い､診療が

スム-ズに始められるように.li.1,者さん･ご家族の緊灘を

和らげるようにサボ-トしていますo .診雪柳引こはずム者さ

ん･ご家族が､それぞれのJL].いを去山できるように支蛸

を行い, .診療終7後には､ ,lil者さん･ご請('族のメンタル

サボ-ト及び地域でのフォローアップをどのように継続したらいいのか､保健姉さん､難病r賀戎il!yllEJLiなど

とお.活をします｡

今回私どもは､胤.迂時から平成20年12月末まで､ 2年半のHjlの..b療録から診嫉内容を分析し､ AL S LIj-r.(7
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医療機関のソーシャルワーカーとしてどのような役割を担っていたか検討しました｡

ALSケアセンタ-受診者数は､県内68名､県外26名,合わせて94名で.宮城県内にとどまらず北海道､

東北､関東､中部､北陸など､広範囲にわたって多<の患者さん･ご家族がおみえになっていました｡

ALSケアセンター受診者数内訳 

診療した患者数は94例で､宮城県内にとどま 

らず､県外からも受診していた○ 

県内:68名 

県外:26名 

計94名 

紹介元医療機関 

大学病院14例 
神経難病医療ネットワーク拠点病院57例 
一般協力病院.かかりつけ医など23例 

75%以上が従来専門医療機関といわれている 

病院からの紹介患者だった○ 

診療日的 ��

･療養環境整備 �#9~��

･終末期緯和ケア �#�~��

･治験 �#)~��

･療養相談 妬~��

･レスバイト入院 悼~��

･長期療養 妬~��

･(定期)病状評価 ��I~��

平成19年10月に労作時息切れで発症し､平成20年8月
兼大学病院にてALS確定診断をうけた85JA女性ALS点者

恒珍までの経緯i

確定捗断後､近臣のS荊弔亮に通暁していたが､平成20年8月に
HクリニックMSWからALSケアセンターMSWに相牧があった｡

JJ 〔セカンドオピニオンについて｣

夫から受診予約の連格が入る

平成20年9月3t∃　宮城柄院ALSケアセンター受診

北丸正1名県外受診状況 
Tltam名…絹[互] 

蕊:;完山Mli厘霊]晶 

蔓:A:P二;::::;巨石当M;呂華 

紹介元医療機関としましては大学病院､神経難病医療

ネットワーク拠点病院など､従来､専門医療機関と呼ば

れている病院からの紹介が75%を越えていました｡

診療日的としましては､こちらに示した通りですが､

療養環境整備､終末期緩和ケア､治験が上位を3つを占

めていますo　特に療養環境整備においてはソーシャルワ

ーカーが大きな役割を担っていますので､これから症例

を通してお話をしたいと思います｡

症例ですが､平成川年lO月に動作時息切れで発症し､

平成20年6月大学病院にてAL S確定診断を受けた65才

女性です｡受診までの経緯ですが､確定診断後は近医の

S病院に通院していましたが､平成20年8月に地域のH

クリニックのソーシャルワ-カ-からALSケアセンタ

ーに相談がありました｡その後､ご主人から受診予約の

連絡があり､宮城病院へ受診なさっていますo
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[二重麺□平成20年9月3日 
向JF書:央 (逐コt';'.I=;乙ぷ設",S耶卜CM 

芸霊芝難♯--言霊誓琵諾m-トが必要 @ 

入院l遇rul後の診察.面放

入院1遭rVl後に本人･家族と関係者を含めてALSケアセンター
で幹#･面横を行う

EaU

早く死にたいI

t家族(夫) 〕

本人は死にたいというけれど､
本当は"生きたい"と思ってい

るのではつ

患者･家族がそれ
ぞれの思いを表
出させる蛾となっ
た.

】痛みの分析 

[車重享麺∈コ 

身体的"呼吸Ei]W 
体の痛み -霊;=たい,-I,蔓琶夏雲言責tこ嘉.a-謝讐ー 

琶還≡亡〉喜墨野♂ 

初診時の状況は､本人の呼吸困難感が強く呼吸促迫の

状態でしたo　早急な呼吸サボ-トが必要ということで､

緊急入院し､入院直後から酸素を使用し,翌日からNP

PVの導入をするための訓練を開始しています｡

一週間後､病状が安定したのちにご本人･ご家族と関

係者を含めてケアセンターで面談を行いました｡その際

に､本人からは｢早く死にたい｣という気持ちが表出され､

家族からは｢本人は死にたいというけれど､本当は生き

たいと思ってるんじゃないか｣という気持ちが衰出され

ましたo　ケアセンタ-の診察､面談は､患者さん.ご家

族それぞれの思いを表出する均となっていました｡

患者さん･ご家族の思いを受けとめながら､痛みの分

析をしてみました｡患者さん本人の痛みとしては､身体

的痛みとして呼吸困難と身体の痛みがありました｡心理

的痛みとしては､介護を受けていく状態であらたな生き

甲斐が見つからないという　…心の叫び'があると思われ

ました｡ご家族(夫)の痛みとしては､家族として何かし

てあげたいんだけども､どうしていいか分からないとい

ラ"心の戸惑い…　があったと思われましたo

その痛みの分析をもとに医療的かつ専門的介入を行い

ましたD　患者ご本人の身体的痛みに関しましては､酸素

NPPV､医療用モルヒネを用いて､身体症状の綬和を

図りました｡患者さん･ご家族の心理的痛みに関しては､

人工呼吸器を使用せず､呼吸困難の緩和を行うことを提

案しましたQ　その結果､患者さん･ご家族が療養方針を

共有することができました｡
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療養方針が共有した後に､地域カンファレンスを行いました｡こちらのスライドがその時の写真です｡こ

ちらは,カンファレンスを行うにあたり､ご本人が地域の皆様にあてたお手紙です｡ ｢今までの人生の中で

1番の岐路に立たされた時､今ここに皆様の力強い力を貸していただき､本当に感謝しております.どうか

私の人生のこれからが､私がこれまでに生きてきた人生が無駄でなかったと言えるような話し合いとなりま

すよ､よろしくお願いします｡私も一生懸命頑張ります｡｣というメッセージをいただきました｡

[垂転]平成2.辛.0月29日 

@bHZJ.,=iy.7㌔,9.yn7m'.諾TF空.,tab,a,n市認孟ほか′ 

患者.家族が共有した方針に沿った支援を検討する 

⊂垂二コ-｢.古壷高森元高｢-⊂車重重き亡] 

担彊二]>l地域での票L'-の醐-三脚フォロー 

地域支援者が､患者.家族の思いを知ることで､ 

役割が明確化した○ 

考察 

閑わる 

【地域との連携】 

地域カンファレンス時の本人からの手紙 

皆様 

ました○ 

カンファレンスでは約25名ぐらい熱まりましたが､地

域の支援スタッフがさらに患者さん･ご家族の思いを知

ることで､それぞれの役割分担を明確化することができ

ましたo

症例を振り返えりまして考察いたしますo　まず､ Hク

リニックのソーシャルワーカーさんほか､地域関連機関

との受診前連携を行っていましたC　受診予約時には家族

へのメンタルサポートを行っていましたo　診察･面談の

場では､患者さん･ご家族のそれぞれの思いを表出でき

るように支援を行っており.さらに患者さん･ご家族が

療養方針を共有できるように専門ケアチームで関われる

ように調整を行っていました｡患者さん･ご家族が療養

方針を共有したのち､地域カンファレンスを行ったこと

で､支援者の役割分担を明確化しました｡
一連の援助の中でも､特に【受診前連携】 【受診予約時のメンタルサポート】を行うことにより､受診を促し､

診療をスムーズに行えるようにすることが､専門医療機関のソーシャルワーカーの大きな役割の1つだと思

われました｡

以上です｡ありがとうございました｡
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Ⅰ一般発表l

r地域資源開拓の第一歩

～訪問介護員の吸引業務の意見交換会を通じて～｣

千葉県安房地域難病相敵支援センター　高　橋　型　番

二二∴㍉十㌔ 
州(1ヶ所) 濁.他或稚朋書道.支援セン,_｣ 

..._-.巾,_.'W-",一地域密告の活動を行う 

(9ヶ所) 
一■■■■l■■- 

∴笹∋*…≡≡≡買慧≡讐ba.れ ー｢! 

･安房地域｣と｢亀田総合病院J% 

･在宅医療.召取り 

亀田総合病院では千東リ.l,･から安房地域難病相談･支班

センタ-の委託をうけ活動しています｡はじめに千変…LE.I,-

の難病相談･支壬虚センターの体制からお.話します｡

千乗県は全円でもまれな特徴をもち､指主洋的役割を担

う総合難病相談･支招センターと､地域別にわかれた地

域難病相.淡･支手盛センタ-からなりたっていますoまた､

その全てが医療機関に黍.托されソ-シャルワ-カ-が主

体となり運営しています｡

当センタ-のある安房地域は過疎化が進み､ iLj7;齢化率

は30%を越え､交通網や社会汽源も乏しい地域です｡ま

た神経難病の有病率が全阿平均を上回っているのも特徴

です｡

委託を受けている当院は千恭LF.I,一南部の基幹病院で､ .諺

断､告知からはじまり,ポ取りまでを担っていますo　こ

の汽源の乏しい地域で難病f患者､家族と長い道のりをと

もにし､並い医療管理や介譜を支えていかなければなり

ませんo

そこで当センターでは年間を通じて､スライドにあるような活動をしています｡この活動の一環で年10回

の研修会を開催し疾吸引にF対する取り組みを行ってきました｡

【活動内容】 

一.TF古呈;支線 

･20.0芸還還1買参加者332名簿 

･対象:難病患者.家族.医療介護従事者 

2()()Ll年度から年数回､吸引研倍を実施し､過去11回の開催で参加者は延べ332名になりました｡
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I 

Ⅱ､意見交換会 

Ⅰ､フフンケ-卜調査 

対象:訪問rrE事事業所(全44事業所)の管理者 

調査項目:(S管理者ra事業所 曦靄ｸ蒔"���
Ca:吸引業技の実際 ���ﾔh��ﾗ�+�+��ﾘ蔗ﾔ敦奉ﾒ�)｢ﾒ臙�

･過去5年間の吸引業務の依雫頁 ��

(8事業所) ��

結果.考察Ⅰ 

･事業所の傾向 

｢病院｣,r往診｣.r訪問書喜‡｣等の医療系サ-ビスを 

併設する事業所には､依頼が寄せられる傾向がある 

･｢依頼あり｣-全員吸引研修を受講 

･｢依頼なしJ-吸引研修&吸引業務経験者はいる 

吸引業務を行っていない事業所の中にも隠れてい 

る人的資源はあるo｢吸引研修｣は有効と思われた 

結果.考察Ⅱ 

･業務終了理由-｢利用者の死亡｣ 

･現在実施していない理由-｢依頼がない｣ 

吸引業務の依頼を｢断った｣と回答LIE事業所はな 

･吸引業務の引受条件-.｢利用者.家族の同意暮｣ 

･囲ったこと-｢手技上のトラブル｣｢急変時対応｣ 

リスクやトラフルに対する頒重さが伺え｢医療｣ 

常に何らかの不安を抱えながら行っている 

しかし今までの活動が現均で活かされているのかは研

修会の開催だけでは不明であったため､今回5年間の活

動の効果を評価し今後のセンターの活動を検証する目的

に.安房地域における訪問介議員の吸引羊務の現状調査

を実施､その後意見交換会を行いましたo

アンケ-ト調充ですo　安jJ7-地域のi/JAFiS】介讃73事業所全LILl

不文所の管理者を対象に実施｡アンケ-卜のbJ収率は

61.4%で､過去5年間に吸引兼務の依頼があった郊某所

は8耕某所でした.

吸引実務の依輪があったIrJi三宅所と依紡がなかった郭柴

所とを比較したところ､矧完､往診､訪問二百誠など医療

系のサービスを併設する7jt文所に依頼が鵠:せられる傾向

が伺えました｡

また依頼ありの二■Jf某所では吸引業務をしている.坊間介

議員は全員吸引研修を受講しており,依頼無しのTJi楽所

でもすでに吸引研倍を安ま拝し､業務経験もある.捌㌍J介護

Elが在籍していることが分かりました｡現在おこなって

いないや某所の中にも隠れている人的流源はあり､受講

率をみても吸引研鱈は有効と思われましたo

過去5年間に終了となった吸引兼務は7件｡その理由

はすべて利用者の死亡であり､トラブルやIlJi某所の都合

などで兼務が終了となったケ-スは見られませんでし

たo　また現在吸引実務を実施していない理由は､共通し

て依頼がないため､でした｡回答のあった範囲ではこれ

までに依頼を断ったと回答した事業所はなく､依頼され

ている吸引業務はおおむね満たされていましたo

8事業所の吸引業務の引き受け条件では､全や某所に

共通する条件として､利用者､家族の同意市が上げられ

ましたo　また吸引業務における｢困ったこと｣では､ 311fl

某所から｢出血などの手技上のトラブル｣､ 2事業所から｢急変時､緊急時の対応｣などがあげられました｡リ

スクやトラブルに対する憤亜さがうかがえ､一層医療との繋がりを求めており､常に何らかの不安を抱えな

がら行っていることもわかりました0

-59-



結果.考察Ⅲ 

･今後｢引き受ける｣.｢条件が合えば引き受ける｣ 

口腔.鼻月空内吸引:79%(21事業所) 

気管内吸引:55%(15事業所) 

新たな｢吸引業務｣の依頼が発生しても対応可能と 
思われる事業所もあり､資源は決して/少なくない 

･今後｢引き受けない｣理由-｢知誠一設備不足｣ 

Ⅱ､意見交換会 
t開催 

■対象 

■テーマ 

｢吸引が必要な状態になっても安心して 

参加した理由 

同職種や他事業所.他職確の考えや思い 

感じていることを知りたいと思うニーズが高い 

テーマに対する意見(開始時) 

"サービスに組み込んで<rLなかった" 

"業務開始の手套売き.知孟鼓を得る湧かない'1 

"病院看謙師が呼吸器の知識がない= 

"吸引業務が可能なことを知らない人がいる" 

ネガティブな体験.意見.思いが多くW力ヽれた 

過去5年間に吸引兼務を引き受けた11f某所は8や某所

でしたが､吸引実務に対する今後の意向では､口腔､曲

腔内吸引が全体の79%､気管内吸引は5.5%のTJt某所が引

き受けるまたは条件があれば引き受けると回答しまし

たo　今後新たな吸引業務の依頼が発生しても対応可能と

思われる73‡某所は多く､社会資源自体は決して少なくな

いことも分かりました｡

また吸引兼務を引き受けない理由では,袖数のTli某所

から｢知識･設備不足｣があがり､その他｢人命への危険性

を伴うため｣､ ｢法律で禁じられてると思うため｣との回

答も聞かれました｡これらの課題は周りからのバックア

ップにより解決できる可能性もみえました｡

次に二つ日の取り組みとして意見交換会を行いました｡

参加者はスライドにある4職種8名とソーシャルワー

カ-3名の計Il名o　テ-マは｢吸引が必要な状態になっ

ても安心して幕らせる地域にするために必要なことは何

か｣とし､個人レベルのことだけでなく,組織､専門職,

地域にも雉点をあてディスカッションしました｡

参加者の動機は､ ｢他の部某所の様子を知りたい｣､ ｢現

均の声を聞きたい｣など殆どが同職種や他や某所､他職

種が何をし､どう感じているのかを知りたいと思う意見

か多<きかれましたo

忠見交換会では｢吸引業務か可能なことを知らず､サ
ービスに組み込んでくれなかった｣ ｢吸引業務を行いたく

ても開始するための知識を得る均がない｣などスライド

にあるようなネガティブな体験､意見,思いが多く聞か

れました｡
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テーマに対する意見(終了後) 
"地1戒で考えるというのはこういうこど' 

一`自信をもてるよう努力ー勉強したい" 

I.看護師としてできることを考えたい" 

■■組毛軌こ持ち帰り､できることを考えたいー' 

り我社のスタッフが頑張っている 

ポジティブな感想.思い.目標が聞かれた 

しかし､意見交換会終了後の参加者からは､地域で考

えるというのはこういうことだと思った｡自信をもてる

よう勉強したい｡看讃師としてできることを考えていき

たい｡など､ポジティブな感想や思い､目標ばかりがき

かれたのです｡

意見交換会で起こった変化を時間の経過を追い開始

時.中間期､終了時でみていきます｡

まず開始時です｡参加者は｢思っていることを話して

いいのか｣, ｢みんなは何を考えているんだろう｣と不安

の中,自身の経験や考えを表出しますo Lかしそれを聞

いていた参加者は､ ｢私もそう思う｣､ ｢みんな努力して

いるんだ｣､ ｢うまくいっている人もいるんだ｣､など,

他者の考えや思いを聞くことで､自分の考えが間違って

いなかったことや､仲間がいることに気づいていきます｡

そしてその思いを､ ｢私もそう思う｣と表出していきま

したo　この相互のやり取りが継続しますo　相手に共感し

たり｢よくやっているよ｣と相手を認める発言が繰り返

される中で､自分の思いを話してもいい場として安心感を得始めます｡

中間期です｡それぞれの体験や思いを聞き合うなかで､

参加者は様々な視点や方法があることを知り､また今ま

で当たり前だと思っていたことの価値に気づき強化され

ていきます｡そして｢大変なのは自分だけじゃない｣と

感じた時､自分の思いを表出する姿勢から｢何がおこっ

ているんだろう｣､ ｢どうにかならないか｣と相手の話を

聞く姿勢に変わっていきます｡困っていることや聞きた

いこと聞いてもいいという安心からフアシリテ-夕-の

促しがなくても自発的に他者に働きかける行動も見られ

ました｡それぞれのおかれている状況を互いに知ること

で､組級､職種に限らず解決にむけての助言や提案､協力する発言も見られましたo　中間期では承認.受け

入れられる経験やエンパーメントされる体験をすることで他者も受け入れられるようになりました｡

了" ta一芸慧完話芸㌶宗㌫㌫た=fllる･,

LIV,Yt前真夏葱鴬
-`自分にできることは何が■

-＼　"他にもいろいろ相E鼓したいな''

毎聖二讐些撃亘
く宇気つき垂

｢iJiIってみる｣ rTI同交換していきたいJ

｢私にできることを考えたい｣
｢所4柑Jtでも菅又てみる｣ ｢もつと勉強しなさや｣

終了時です｡相談に対してみんなで考えるという経験

から､ ｢自分だけで考えなくてもいい｣､ ｢協力してくれ

る人はいる｣ということに気づき､ ｢やればできるのかも｣

と勇気づけられたり､可能性や希望を感じる経験をしま

す｡そして繰り返し自分の考え､行動に立ち返る体験を

通し,他者に要求するばかりでなく､今の自分に何がで

きるのかをそれぞれの立均で考える姿勢がみられ　気づ

きを得る機会になったと思われます｡
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テーマに対する意見(終了時) 
目地Ⅰ戒で考えるというのはこういうこど' 

=自信をもてるよう努力.勉強したい" 

日石各那市としてできることを考えたい'1 

"組織に持ち帰り.できることを考えたい" 

"我社のスタッフが頑張っている 

ポジティブな感想.思い.目標が多く聞かれた 

関係の成熟過程

〔二面と元感*体卑｣安心L,て自己表現できる甥

｣仲帖即胤と阜｣讐J課認諾監俵

( :暮■虹一一■蝉自分の考え･行hに立ち

｣一　　返る棚

今回の意見交換会はそのはじまりに過ぎない

参加者同士･事業所同士.榊稚同士をつなぐ
センターが担う役割　資源を結びつける支援

≡:…≡葬≡換,連携の泡 
3.協力体制の整備 

･-地域(個人.事業所)の呂粟屋喜や思いに対する 

バックアップ体制 

□吸引研修内容の検昌寸...｢患者のul演｣-r突体験｣等 

これらさきほどお示しした参加者の声はこのような変

化の中で生まれたと思われますo

所鳩や職種が遇うけれども悩みや苦労しているもの同

士､無意識のピアな感覚､体験から仲間意lJ歳が生まれ.

安心して話せる環境中でその意識は強くなっていきまし

た｡この感,EZ､体験が継続して築かれる中でいつしか信

頼関係に発展していくと思われます｡

今回の意見交換会はこの始まりに過ぎないのですo　限

りある輯源を有効に活用し.大きな利益を生むため､参

加者同士､三l主菜所同士､職稚同士などセンタ-が担う役

割として托源を結びつける支控は亜要と思われましたo

これら二つの】かつ組みから見えてきた課越です0

1.同職種はもちろんのこと,他職種聞､患者,家族と

の交流の均は亜要であり､継続した機会の捉供は効

果的と思われました｡

2.アンケート調査､悪見交換会ともに参加者が少なく

今後参加できない支壬点者の意見聴取と参加意識の低

い支圭盛者への働きかけとして､参加者の拡大を目指

し､各地域の各吋門職団体､代表との連携をLlる必

輩がありました｡

3.地域で課越となっていることや､取り組みたいこと

に対し.バックアップできる協力態勢の整備は必要でしたo

その他､アンケートの結果からは､患者や家族などからの声を聞く必要性や吸引研修においても患者協力

の下の淋韻や実体験など内容のステップアップが必要と思われました0

1人ではできなかったことも､組織を越え､職種を越えたつながりにより実現できる可能性があるo　今回

の活動で潜在しているYi源があることが分かりましたo　また個々で存在する充源を結びつけることが必要で

したo連携の第一歩として顔のみえるコミュニケーションは重要であり､難病相談･支抜センターのソーシ

ャルワーカーとして社会流源の開拓･発展をE]指し､これからも活動していきたいと思いますo

ご静聴ありがとうございましたo
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1一般発表l

r難病相談･支援センターの可能性について

県域ケアネット構築へむけて-静岡での試みJ
NPO法人静岡県難病団体連絡協議会　野　原　正　平

静岡では難病患者の地域生活を支える上での草の根の｢地域ケアシステム｣を構築するという､いろんな努

力を行っていますo　その活動の核心となる努力の一端をご紹介しながら討論に参加したいと思います｡

静岡難病相談支援センターの
理念と目標

人間として到達し得るJL高の水準の健康を

事受することは､人事･宗教･政治的または社

会的状況に関わらず､すべての人たちに

とって基本的権利である(世界保健恵章).

点者･専族のつらさ､苦しみに共感し､生きる希立につ
なげるセンタ1.

息者の点者による点者のためのセンター

いつでも椎でも気軽に相耗できるセンタ-

静岡の難病相.淡･支援センターは理念.目標として､

この世界保健遥ITtで有名な文言を掲げ,同時にセンタ-

として患者,家族の辛さ､苦しみに共感し､生きる希望

につなげるセンター､患者と家族による患者のためのセ

ンタ-o　いつでも誰でも気軽に相談できるセンターとい

うセンター像を目標として正面に掲げて､ややもすると､

こういうところから大変な問題があってもFW係ないとい

うように流されてしまう傾向をいましめています｡さっ

きもお話があったみたいに､枝幸の方のお話ですか,潔

刻な相談や話をきいても｢『病院にかからないと駄目だ

よ』って言ってお終い｣とならないような努力が必要です｡

この種の問題が結構出てくるんですね｡こういう原点に立ち返ることを並祝しながら運営していますo

2007年度の実績

センターと難病連･ケアネットとの協働で
■常設センターへの相放　679件

■会場での相談　6回　　290件

■登録相政見扱い(16人)1939件　合計2868件

■重篤患者の社会活動支援　35件

患者当事者190名　ボランティア132名参加

■ボランティア育成　県立短大で斬結成

■ケア懇話会(難病研修会) 7回　336名

Il青書り部活動(啓発的誹演) 8回　496名

■各地での誹演会/交流会参加11回

静岡で開発した社会資源

難病ケアネットワーク(ケアネット)
■センターの理念実現を本気で目ざす■門廿と当事者､行政､

市民ボランティアの協働･NPO(非営利活hEZl休)

'身近な社会突沸(医療.介雄.福祉･就労･教書)と赦病ボラ

ンティアのコーディネーター

I gt内9つの保健所単位に椅庇をめざしている

'現在､称同市.浜松市､書士地域で結成活h

開始- ･地域の乗付により活恥レベルはまちまち

■保健所や他の社会*渡との連携.協巾をI視

'県難癖相鉄支捷センターを全県ケアネットの中核にする計
画*この点は､ gt(疾病対策量)と不一致肌生が必要･夕

子割LJの弊亨

なというふうに思いますo

これは､静岡の難病相.淡支損センターが､ 2007年度に

行った活動の紹介です｡

相談件数は全体が2, 868件ですo

あと下の赤い方にあるのが,亜倍難病患者の社会活動

支援35件､これは患者当事者が190名参加するとか､ボ

ランティアが132名参加する｡あとボランティア育成だ

とかのちほどちょっと紹介するケア遊!話会だとか､啓発

講演だとかということなんかをいろいろやっています｡

静岡の均合この赤い字で-;!ぎいてあるところがセンタ-の

仕事としてついていることが一つの特徴かなと思います｡

なぜこういうことをやるようになったかというと､静

岡では難病は相談だけでは解決しない問題を多く抱えて

いる･･･何か今必要とされる支はができないか･･･とい

う医師の方からの提起で､ ｢難病ケア市民ネットワーク｣

というのを作ろうということになりました｡センターの

理念実現を本気で目指すいろいろな呼門家災団と当Tlf

者､それとボランティアが協働して行うということです

けれども､言ってみれば身近な難病支援に関わる社会詐

源と専門家や難病ボランティアのコ-ディネ一夕ーを行

う､自分たちも一緒に相互支控を行うということなのか
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現在､静岡市の人口は72万､浜松市は78万､富士地域岱土市と富士宮市であわせて約30万という地域にこ

のネットワークが結成されています. g.i,の人口は380万ですから､約半数の地域に結成されましたo

私たちは. Lr.1,･内にある9つの保健所の全てにこういうケアネットを結成しようという努力をしています｡

静岡ケアネット- ･呼びかけ人

EA E)功一(Eq血書qEdLtノタ-EitB■)

石gtJJ (t8 ■招内輪クリニックhtA)

Lt+ll IP■ttPr■■lR､

RJt清子(TrfLf*JL■AJE)

上■N▼､IP一Itt4ttL. I-■+L

■llA L■1lllttL■h TlrLIII■

田中q千(7I叱1A DlrNI+hステーソコンしすわか主BIZI■)

).こlrt､43tTI■t'rrIJ▼Ll+Ill

IIPLLJ-ユ11■qltlLrIIq▼■■4　■巾JlIT TJLtL I- Iq■■

木川L(■暮■JLt■　7Tt■Jtth4事､ 【壮】てんかんqIPIl■I七A)

Lft■ ■■lIl■●_rPIIAlI●　■q■■PnJ)LJ'l●L

I.LiJ■t､■lIAllI■　q■■■A IJr+TII■AL

Pr⊥FldLllAJrt■I■Ttrl 1 r♪●■■YtP

■rlaビ手.tl▲AL･:･1+IT､q■●Pql1■JLtLIL■　■IHLJ■r L

■■∫ヽ.lLIPJI■　■ItJtlt.lIIILヽ■LLItTllt■.

静岡ケアネット･活動の担い手

L　主に､暮暮点き協会(研伴食)年6-7回棲Jt

2003年から2009年2月まで

35回　●加書延べ2071名

ttJL者の外出支援年20-30回程度

■　呼びかけに応えるボランティア暮田が

■　金A正金A-.年12tFDOR金t 30-40名前牡

Eh拝金A ･年30000円虫Jt lO団体捜Fl

Ttb金A ･年2000円金Jt約1∞名租El

(EE臥保■師､ tEt肺.ケアマネ､ヘルパー､地J*tEl研究書.
事者)

■ lまぼ月1回招dEのr推進会J*｣で排現任i&をはかっている

実際は､保健所と一緒に連携しながらやっているのです

けれども､難病相談･支嘘センターはこういうケアネッ

トが行ういろんな支援活動の中核にもなるというような

可能性を追求しているということです｡

この計画やイメ-ジについて. Lt.1<とセンターを受託･

運営している難病連とはまだ一致していませんQ

静岡ケアネットの呼びかけ人というのはこういう皆さ

んですo　大体の辿稗や傾向が分かるので紹介します｡

上の方が2人神経内科の先生ですD　その次の4人が行

政の保健師さんです｡その次が訪問不凍ステ-ションだ

とか地域看波の先生だとか､下が難病怒者当や者ですo

この人たちが呼びかけ人になり､約200人の人たちがこ

の呼びかけに応えて一緒に活動をやっているわけですo

これが静岡ケアネットの活動ですけれども,だいたい

2003年から2009年まで地域の懇話会､ヘルパーさんなん

かを中心に訪問石渡師だとかあるいは地域のお医者さん

なんかも出てくる均合があるんですけども. 35回ケア懇

話会をやっていますo　この発表に際して調べてみたら参

加者がのベ2071名｡これは地域で難病患者の治療･療養

を担う中門家がどしうても腰が引けちゃう傾向を10年ぐ

らい前に感じたものですから､ここのところをどうしたら克服するんだろうかということで､啓発･研修活

動を保健所なんかと一緒にやり始めたことです｡

それから､菰頂患者の外出支援も年に20-30回やるようになっていますo

それからこれを支える財政,会員ですが､こういうふうに.ボランティアでありながら金とるのは何だと

いう声が品初あったんですけども､このごろ聞こえなくなりました｡個人会員は12,000円/年､ 1.000円/

月ぐらい出してもらうo　団体会費の30,000円等々､みんな医師だとか保健師､石越師､ケアマネさん等々で

すねo

はば月1回程度推進会議というのをもって課題促進を図っているという状況ですo

これは浜松です｡赤いのがお医者さんですo　神経内科

だとかそれ以外の先生たちもいますo
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富士地域ケアネット

呼びかけ人と担い手
土居一缶(十≠東沖鍾センター虎A･沖撫内科暮士古市)
池辺}一郎(池辺クリニック玩Jt 71校内科･T土市)

石川みよ子(ALSJL書･暮士舌市)

J+亦正司(NPO法人rふれあい暮j=｣I事事Jt)

日原さつき(tPtGmTElステーション斤A坊間tZIB介Zl支tI書MA)

秋山みゆき(竹PZI県立大学短期大事市ZI坤IfZ■拝介h和牡士･)
宇佐IA砂子(焦■拝)
深江久代(竹内れ立大事塩AI大事書枚捷(地qETZt良書♯)
軒JT正平( N PO法人IlR ■JI事I El体jL特tBJ+金I■事Jt)

代丑　土居一基

事弗月　秋山みゆき

ElBlさつき

宇佐**砂子

S地蟻+ケア研:呼びかけ人の概観

'全体の職種別構成
3地域合計　64名　医肺--･　　　日13名　203%

保領師･日日　･-･8名　125%

書抜師･ケアマネ-･9名　141%

研究者(地域書穣)-9名　141%

患者当事者日日･日17名　266%

ボランティアHHHH2名　　3 1%

その他日日･　日･6名　　94%

難病患者を地域で支えるマンパワ-の核

静岡県難病ケアシステム
難病ケアをみんなで考える勉強会

2001年結成日.15回の難病問題勉強会

参加者延べ=･919名

結成呼びかけ人

医師､保健師､手旗師､ケアマネ､患者当事着
日･合計21人

勉強の成果を｢書己録誌｣として参加者に配布

約500人に送付
- ･これが事実上のネットワークづくりになる

浜松が多かったんで､スライドを二枚にしました｡協

力者､協力団体というところに浜松医大の学長先生だと

か聖隷クリストファーの学長先生となんかも一緒になっ

て､応披するから頑張れよとメッセージを寄せてくれて

いますo

さっきは静岡と浜松を紹介したんですが, '盗士の地域

でつい出近二月ですけれども､発足呼びかけ人が会議を

ようやっともつことができまして､呼びかけ人を発表し

ました｡人数は少ないんですけれども､こういうメンバ

-ですo　赤いところがお医者さんですo

三地域(静岡市､浜松市､笛士地域)の呼びかけ人,也

域でケアネットをつくって行く上での中核になるような

先生たちを三地域､このあと｢ケア研｣ (静岡妨1･難病ケア

システム研究会)を紹介しますが､合わせてみると,そ

こに参加している人達というのはここにあるようにお医

者さん13名等々あわせて64名ですo　パ-セントにすると

お医者さんが約二割という状況です｡患者当Lif者が26. 6

%という構成ですo

この人たちは､難病患者を地域で支えるマンパワ-の

核になる人たちですQ　この周りに全体として的LIOO人の

人たちがいま結集してきているところです.

こういう動きをつくった最初の動きというのがケアシ

ステム研究会というのがあったんです｡これが2001年に

結成されて､以後これは全Lf.i.域を対食に行ったんですけ

れど､ ｢難病問題連続勉強会｣というのを15回行いました｡

のベ919名の人たちがこれに参加をしたという状況です｡

そのたびに非常にいい勉強会の成果があったので､それ

を古己録誌として全員約50()人に毎回配布するということ

を行ってきました｡
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これはさっきいった研修会､ケア懇話会の風方とです｡

これは試次脳機能障害の勉強会をやった時ですC

これはどうしても.坊間看廼ステ-ションやナースも含

めてなんですけれども､吸引というのはどうしても腰が

引けちゃうというので､家族で吸引を7年間やった､数

年前に奥さん亡くしちゃった迫族の人ですけども､実践

的な吸引研修なんかも行いましたD

これはALSの患者さんですo　サッカ-みたい｡なか

なか声がでなかったんですけれども要望が出てきて支捜

したものですo

これは花博､浜松でやったのですが､支援｡
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まだまだ･患者･家族の困難軽減には
実践で見えてきた課題たくさん

'少ないが日･神経粗病に偏っている傾向

事くの且■tI性頼ttL書が

稚吐批分れT全やのニーズに応えられない

■就労のニーズに応えきれていない

.安定した担い手の定書-･見通しは日･まだまだ
&手酌にボランティ丁コーディネーター

ハートとBlryl　-人九

一経*日･独自の*金活動が必要日･

'ケアネットのr自立J(主に称岡)へむけて･･･

.行政との協働と批病相放支媒センターとの連携n

お花見｡ちょうど今の季節でした｡ 3年ぐらい前です｡

これも▲lLSの患者さんですが､どうしてもiTま期をいろ

いろ考えても､ ｢西伊豆で見た夕陽をもういっぺんだけ

見たい｣ということでメッセージを寄せられたんで､そ

れじゃあやろうじゃないかということで､ 10人ぐらいの

スタッフで温泉なんかに一緒に入りながらやりました｡

これを全LIr1-域に広げようというんで､ついこのあいだ.

3月15日に｢広がれ各地へ,難病ケアネット｣というシ

ンポジウムをもって各地のみなさんと一緒にこれから広

げようというふうな思いを共有したところですo

まだまだ非常に佐かな実践しかできず､患者の困難に

くらべてみると､きわめて不十分ですが､同時に中身を

みるといろんな声の一つとして神経難病に偏っているん

じゃないかとか､福祉だとか就労なんかについてもなん

とかできないかというふうなことだとか､まだまだ安定

した担い手の定茄には難しいとか､桂柴の問題等々いろ

いろ抱えています.中でも行政との協働､この支披セン

ターづ(りの中でこの県域ケアシステム､ケアネットを

どういうふうに結びつけていくかが大きな課題ですo

できれば私たちは難病相談･支損センタ-,静Ff那ま非

常にだだっ広いもんですから一ヶ所では､身近なところで相談にのってもらう､あるいは支蛭をいただくこ

とは大変なんですoそういう点で全保健所単位に9つつくる､これを行政の保健行政と関わってどういうふ

うに位打とづけるかという問題は今後かなり大きな課題として追求していかなきゃならない｡県の疾病対策室
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でもある程度理解を示しはじめてきているんですけども､これからまだまだです｡

模索と実践
新しい可能性と未経験の課題への挑戦
■難病相放支援センタ-と県域ケアネットの桝Eg]

■日本では.初めて?の実践

■そこには･-

新しい未来と可能性があるが- ･

かつて経験したことのない課層が横たわる
'世界保健憲章の旗をかかけて

県民的な共通隈相を広げ
タテ割りの壁をどう破るか日･?日･

大きな可能性実現に向けて協働しよう

いずれにしてもまだまだ静岡のセンターの新しい可能

性はたくさんあるo　同時に未経験な問題が非常に多いと

いうことで､これを､しかしわれわれはあくまでも目頭

掲げた理念や目標をふまえていろいろ解決を皆さんと一

緒にやっていきたいということを申し上げて､発表を終

わりたいと思いますo
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二二　一般発表l

r難病相談員研修プロジェクト｣

佐賀県難病相臥支援センター　三　原　睦　子

本E]は､私ではなく佐田大学医学部の博士裸程の岩本さんに登出していただく予定でしたが､急に都合が

あり参加できなくなり,難病相談･支損センターのアンケ-トをさせていただいた結果ではな(､九州の難

病相談･支抜センタ-の人たちがおりおりに感じていることを少しお.話させていただいたら幸いですD

難病相談支援センターの役割 
'L=■ir■岳r≡_.1=',:ー~!=;鴨J ･別焦棚との連携.tI亜■■■■塾一｣_｣ 

･点者会への支捷 ･就労支捷 ･生活支捷 ･什報の捷供 

九州の難病相談.支援センターとの連携 ザ捷 

協力77イ一式会社 

そこで､ファイザー株式会社のご協力により､

難病相談･支偵センターの役割ですが､相談者に対す

る親身な対応,本人の自立を目的とした支抜､関係機関

との辿携､患者会への支手盛､就労支壬臥　生活支損､各種

の交流会.講演会の開催､情報の提供など様々な役割が

あります.

相談を受けること､これは私自身のことですが､本当

に人の話をF弟Jくことというのは難しいなというのが実際

の感想ですo 1)聞いたあとに自分のモチベーションが

低下しているんじゃないかと思うことがあります｡しか

しながら､ 2)その上で自分は本当に人の話を充分にF捌

いているのかな3)落ち新いた気持ちできちんとその相

談者に対して対応しているのかなD　4)自分はその相談

者に対して答えを焦って出していないか0　5)早合点を

して聞いた気持ちになってないか｡ 6)相談者にいらな

いrFI間をしてないか0　7)自分がどこで自己開示をした

らいいのか等､本当に勉強不足であると思っておりますo

このプロジェクトを立ち上げる際､九州の難病相談.

支控センターの方々等で､ '屯話での連携は出来ていたの

ですが､ ｢みんなこういう時どういうふうにしてるんだ

ろう｣という声が聞かれ､そこで是非逢って話がしたい

という意見が多くありましたo

九州の難病相談･支抜センターの方々があって話をする機

会を設けていただきましたo

この写11A.は､平成20年7月26日､佐号inLFT1,-の難病相談.支援センターで開催したものです.この時には九州

の各県の難病相談･支ほセンタ-の相.淡支班員が参加して学習会をしました.

またこの日には.延着･家族の学習会も､別に開催させていただきました,

その時にみなさん初めて難病相談.支損センターの相談員の方々と意見交換会をすることができて､一種

の.例えば同病の患者同士が逢うことができた､昔からの知っているもの同士が逢うことができたみたいな､

一種の仲間意識を感じることができました.

その中で各難病相談･支援センタ-が抱えている課題を明確化し､難病相談･支援員の研修プロジェクト杏

発足しようということになりました｡

まず難病相談･支嘘相談員が抱えている課題ですが､多くの相談支援貝の方は相談を受けてこれで満足し

たという受け方はないですo　謙遜かもしれませんが､相談して下さった方々が､ ｢fiiJいてくれて本当にあり

がとう｣という言柴をF弟】いて､こちらも少しほっとするぐらいで､これで私はこれでいいのかどういう疑問
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難病相談.支援センター 
相談員が抱えている課題 

豊野不在㊥ 
･相故JLの中での共有がなされていない(毎日相戦 

Aが変わる) 

を多くの相談員の方が抱えてらっしゃいます.

まず上げられたものとして, 1)棉.淡員としての知.識

がこれでいいのかC　2)相談員の人材が不足しているん

じゃないか0　3)相.淡白が行き詰まった時に相p炎をする

スーパーバイザーがいない0　4)難病相談･支援センタ

-を運営するL'i任の亜さがある0　5)難病の患者さんの

多くが抱えている探題ですが､手帳や陣苫年金等の社会

流源がない､ 6)特定疾患の制度を使えない方々への支

援策がない0　7)知らない疾患がある､ F詣Jいたこともな

いような疾患の方から確話があって.そこで動揺をして

いる私たちがいる｡ 8)相談員､一つの相談･支圭疫センタ-の中での相談員の中での共有がなされてなかっ

たり､これは何故かというと､短日相.淡flが変わり､引き継ぎが出来ていない状況があり,私のことですが,

｢燃え尽き症候群になっているからなんとかして｣0　9)相談員のための研修やカリキュラムがないo

難病相談.支援センター 
相談支援員が疲れている理由 

･相扱者が多く､長時間にわたり聴き続けるこ 

とは､支援且に大変なストレスがかかる 
･*任が壬い 

･支援且の相故を叩いてくれるスーパーバイ 

ザ-の不在(どこに相放していいものか) 
･守秘♯務があるので､患者会等に首えない 

･カウンセリング研倖等は自*で受けている方 

が多い(そこまで予井がまわらない) 

会って話せる場がほしい.日. 

(相牧丘同士のコミュニケーションがほしい) 

･疲れていることが理解されない 

･早くまた棲会を作ってほしい-. 

･拝が分かち合える仲間同士の再会は､ストレ 

スケアになり.とても良かつた. 

･各県難病相散.支援センターに柿つても､ま 

たがんばれるかな日. 

** 

アクション1穣 1アンケートの実施 

九州の難病相放.支援センター相故支援員- 

2結果分析｢WHOSUBⅠ｣.課超克の抽出 

佐賀大学医学部博士課程岩本氏 
3各難病相談.支援センターへアンケート結果 

を報告する 

4打ち合わせ会議平成21年1月31日 

みなさん疲れているということだったんですが､でも

疲れているのは私だけかもしれないです｡

なぜ疲れてるのかというと､相.淡者が多くて､ 1)長

時間にわたって聞き衆おけるということは支援Elに大きな

ストレスがかかりますD　2)モチベーションもやっぱり

低下してしまう｡ 3) i'tt任が丑い｡ 4)ス-パーバイザ

-の不在0　5)守秘裁務があるので患者会等には言えな

い0　6)多くの九州の難病相談･支捜センタ-の方は､

自Frで研修を受けられている状況があるようですo

みなさんの1番の願いは､逢って話せる均所が欲しいC

相談員同士のコミュニケーションが欲しい｡しかしなが

ら､難病相淡･支援センターの相談員が疲れてるという

のは,周りにはよく理解されないo　しかし､共有するこ

とができる仲間同士の再会は相談員のストレスケアには

大変よかった｡自分の難病相談･支持センターに帰って

もなんとか頑張れるかなということです｡

プロジェクトの概要1)九州の難病相談･支損センタ

-相談員の方にアンケート(tmOSUIiIから)を送付させ

ていただいて､結果分析を行ないました.そこで課過の

抽出をさせていただきましたo (佐jL'5]大学医学部博士i深

程岩本氏)

2)各難病相談･支招センターへアンケートの結果を

報告して､今後の研倍をどう行うのか､打ち合わせ会議

を平成21年1月31日に行いました｡
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各脱難病相談･支援センターから参加していただき､アドバイザーとして臨床心理士の先生,佐焚大学医

学部岩本氏､ファイザー宙.eIJさんが参加していだたきましたo

今後の相談支拐flの研修ですが､アンケ-トの結果分析を受けて､ 1 )相談を受けるための基本的な知識

の習得2)支招困難却例とうまくいったさ附9.J検討｡ 3)福祉制度等の知識4)相談Llのストレスケア｡ 5)

関係機関との連携. 6)行政との協働等について今後学習会を開催することに決定しましたo

難病相軌且研修プロジェクト打合せ会紙 

各粍病相横.支捷センターJnミミ 
大分.Aq.熊本.宮Nl.格岡tJrf1L 

佐実 

･臨床心理士 

JL岩淑子先生 .佐I大学医学部t+士族程t)-こ､J 岩本利息氏 (その他)=ー 

打合せ会議 
今後の相談支援艮研修会について 

平成21年1月31日 

1アンケート結果分析.課題の抽出の報告 

2今後の研修プログラムについて 
･相故を受けるための基本的な知維 

･支援EB雛事例とうまくいった事例 

･福祉制度等の知恥 

;学芸琵軍71韓 

時期は,春､更.秋と3回開催をすることに決定しましたo　そのうち1回は宿泊拡大研鰹会にいたしますo

窮一回目は平成21年4月12日に佐書写県難病相.淡･支抜センターで行います｡内容は1)相談の基本的な知識

について､講師は臨床心理士の先生｡午前中は難病センター相談員に対してのlSi例検討会議を行い､午後か

らは患者会の方々にも参加をしていただいて､傾聴や守秘義瑞､ロールプレー､グル-プワ-ク等を開催し

ます｡

研修プロジェクト概要 

1他社tー■ 

…芸芸J_!,,#U/_ク{..:i 

相談支援員研修 
期待できる効果 

･支捷Aの井の向上は.相扱者の利益につながる 

･さらに､点者の井の向上息着金の7F成､点者のモ 

チベ-シヨンを高めていくことが出来る 
･様々な一般社会への稚病のための書及啓発は地 

J*で孤立されている点者のために必要である. 

･研書や■例等のノウハウを書耕して､全EgへJR開 

:望諾三しよに臓,華 

期待できる効果として､ 1)支蛭flの質の向上は相談者の利益につながる｡ 2)患者の質の向上0　3)忠

者会の育成0　4)患者のモチベーションを高めていくこともできる｡

九州はひとつ.みんなで一緒にがんばっていきたいと考えています｡

まとめ 

とが大切 

し~ よっ. 1■一l■■~ 

pQ Cf 

各県難病相談･支授センターの委託は各県様々ですが,

難納相談･文はセンターのおかれている状況は同じで､

目的は地域で生活されている､疾患のある患者や患者の

家族のためにいつでも相談できる,親身になって対応で

きる相談支援貝であることです｡そのためにも､各県難

病相談･支援センター支損El同士で励まし合って､患者,

家族のためにともに歩んでいきたいと思っておりますo
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座長　今4足萱発表していただきましたが.まず会均からこの先生にぜひ日間とかありますでしょうか｡

秋田県　小阪　今も主後に相談文は51の問題が言われておりましたが､たいへんだとは思います｡ということ

はどういうことかというと､地区においては民生奈良とかあるいは地域包括センターが行政とずっと連携と

っているんですo　だから当や者もセンタ-に相談するよりも包括とかあるいは民生委flに相談した方がめん

どくさくないとo

三原　たいへん的重なご意見をいただきありがとうございますo　民生委Llさんとの連携が難病相談.支托セ

ンタ-でも大きな辿携諜越の一つとなっておりまして､ケ-ス検討会議､今回は相談支捜Llの聞越をお話し

ましたが､相成をされた方々に対しては個別のケース検討会議において生活の部分のレベルであれば民生垂

flさん､就労の部分であれば労働局やハローワ-ク､地域の各々個々の相談において,様々な連携をさせて

いただいているところです､こちらと連携して､あちらと連携してというふうな形で相談者への支損をすす

めさせていただいているところですo

野原　そこのところと協力連携F対係を持たなきゃならないという主旨は全く私も同感なんですけれども.実

際問題は難病患者が抱える病支もの関越含めた生活困難という間近を民生垂Llの皆さんも良くわからないと.

地域包括の方からもよく質問がくるんですねo　そういうことなんかへもていねいに対応しながら我々の方か

らも持ち込んでいくという､こういうことをしながら全体として難病に対する理解を地域で高めていただく

ということを.行政の方からも大いにやっていただくということなんかも課題としてはあるんじゃないかな

と思います｡

三重　川原　難病相談･支招センタ-について少しお聞きしたいo　運営形態,個々にあると思うのですが､

千乗の方は医療側係の方からやってみえて､患者団体の育成とか患者とのピアカウンセリング,そういう方

法はどのような方法でやっているのかが1点o　あと各難病相淡･支壬度センターで安は誠者の避難､大規模災

きざ時の､どういう取り組みをされているのかo

高橋1点目は患者会とのつながりというところでよろしいでしょうか｡患者会とのつながりが必要だろう

ということで､大々的におこなっているのは､去年から総合難病相談･支損センタ-という統括をするとこ

ろが中心となって千乗県内にいる患者会全てをおなじ会ナ馴こ触まってセンタ-も全部が先まって､そこでそ

れぞれがどんな活動をしているとか､センターにむけてこういうことをお願いしたいという意見交換をした

りという活動をやっています｡去年1回やってたいへん好評で,今年も先月行ったばかりですが､まだ回数

は少ないということと,まだ充分に相互に連携がとれているかというと不十分だとは思うんですけれども,

その必要性というのはセンターも感じていますし.患者会からもそういう声をいただいている状況にありま

す｡

2点目の災智についてですが､これも千や県内にある保健所さんとあとセンタ-が触まってそれぞれの地

域でどんな活動をしているのかという意見交換会をやりながらどうあるべきかのお話はしています｡ただ千

乗坑1-内にもそれぞれの地域の特性だったり特徴があって､活動は現段階ではまだバラバラな状態にあります

けれども､お話はしています｡只体的になにかマニュアルができているとか､そういったことはないのです

が､患者さんひとりにつき1枚シ-トを作って.各地域でそういうのを共通認識した方がいいんじゃないか､

その時に民生委iiさんだったり地域の支招スタッフの方とどこまで共通認識するべきなのかといったことの

話をしています.
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座長　まとめ｡今回4つの演題がありましたが､第-題目の医療機関のソーシャルワーカ-として椿井さん

に話をしていただきました｡従来医療機関が､診断をしたそのあとのフォローアップが充分ではなかったん

ではないかという反省のもとに専門病院として受診の事前連携とか受診前連携とか,そのあと地域での患者

さんが生活しやすいようなフォローアップまできめ細かく連携をとっていく時に専門医療機関としてのソー

シャルワーカーの役割が今後大きくなるだろうという発表だったかと思います｡

安房地区の難病相談.支援センターは亀EEl総合病院の地域連携室の発展としてのさらに難病相談･支援セン

タ-の役割の面を話していただいたかと思いますが､このようにやっている難病相談･支援センター,ここ

までできるのかなと思って実はびっくりして聞いておりました｡今後も継続的に頑張っていたたきたいと,

多方面からお仕事されております｡本当に頑張っていただきたいと思っております｡

それから､野原さんからは､難病相談･支援センターの可能性というふうに発表でしたが､新たに県域ケ

アネットとして,これは難病相談･支援センターとの役割が将来どうなるのか､今後の発展が楽しみな発表

だったかと思いますが､少し流動的な面もありますけれども､またそこに役割分担も含めて新たな発展性の

可能性を秘めたご発表だったかと思います｡

佐hilP県難病相談･支援センター三原さんからは,難病相談･支援センターの相談員も非常につらい立喝でお

仕事されている発表と､それをどうやって打開しようかという九州地区のまとまりの勉強会の話をいただき

ましたが､私共の研究班でもそのことは非常にケアしなくてほならないというふうに考えてまして,来年度

は7月と8月に一泊二日で西日本で1回､束日本で1回.これは研究班もちで相談員研修会を､相談員の負

担なく平日で行うための準備をしつつあります｡今の話を聞いていると九州は自分たちでやってらっしゃる

んで､九州の相談員の方はのぞいた他の地区の方でいいかなと思って聞いてましたが､また研究班としても

自主的な勉強会､本当に重要なことですが､研究班としてもそこは支援したいというふうに考えているので､

ぜひご参加いただければと思っております｡

これでこのセッションは終了したいと思います｡
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1一般発表ll

r京都府在宅難病患者等療養生活用機器貸出事業｣

京都府難病相故･支援センター　水　田　英　二

京都府における難病対策独自事業 

･在宅重症難病患者等入院受入体制整備事 

莱(レスバイト入院事業) 

･在宅難病患者等療葺生活用機器貸出事業 

在宅難病患者等療養生活用棟器 
貸出について 

意琉買琵琶諜際 
れた○ 

京都府では､平成20年8月1日より､在宅で療養す 

歪潜憲篇諸鮎轡粁ぎ 

闇益讐語LaTO 

意思伝達装;記の話などはよく出てくるんですけれど

も､平成20年度に);(都府の独自の三好菜がありまして､平

成20年l空に始まった小繋がありまして､ひとつは短和の

レスバイト入院1i業でして.在宅較並が困難な状況にあ

る述症難病患者さんを一時的に適切な医療施.没に入院で

きるよう受け入れ体制の整備を行うo　患者の安定した在

宅生活を確保するというIjも業がひとつありました.

それともうひとつが本日お話する､在宅難病延着等療

遊生活機詣門出了Ji業,主に:uT.-思伝連装rhtのfTE出によって

適切な機器の接作手技波子三幸の促進を図るということを目

的にしたが業であります.

こういうことをやろうと京都府が考えたのはこれまで

の行政の施策によってこういう意思伝達矧Fiを購入する

ことはできるわけですけども､今日も展示してあります

けども､ fiってみたものの実際には使えなかったとかい

うようなことがしばしばありまして､無駄が多いという

ようなことがありますo jt前にどんな機械かみることが

できればあるいは練･Alする機会があればというような声が現均から出てまして､なんとかしましょうという

ことで京都府は考えまして､昨年の8月から在宅で嫉養する難病患者さんやご家族等が意思伝達装LrYIiiの機君芹

について購入FllIJの.拭用や練習を行う目的として日出lTJi業を開始いたしました｡

京葡il符ではこのfl出L■Jf業,実務は業者に委託しまして､機諸賢の説明15-も行っていただくと｡見るのも使う

のも初めてという方も気軽に利用して下さいということではじめました｡

当然対Jfiは);,,-都舛fの方なんですけども,対句疾患は現在までの123疾患どの狼]=気で一応対攻ということに

1対象 

(む京都府に住所を有し､現に京都府に居住する方 

(塾厚生労働科学研究難治性疾患克服研究事業の 
対象疾患に羅患されている方及びその家族等で 
機器を必要とする方 

2貸出捷翠 

意思伝達装置等:ボイスキャリーペチヤラ 

伝の心 

痕吸引練習セット 



しています.壬等出機器としてはペチヤラ､レッツチャット､伝の心､各3台用意しまして必要な機器を増し

出していますが､現均の方は全然知らないということが多くありますo　我々のホームページにもこういうも

のを持出していますということは出しているんですけれども､担当される方,申込みされる方はどんな機械

か全くわからない｡どれを頼んでいいんですかというような問い合わせもあります.患者さんの状況をお聞

きしてこれでいかがでしょうかというようなものを提案していくことがあります｡

3貸出期間 

意思伝達装置等は2カ月 

疲吸引練習セットは1週間 

4兼用 

原則無料o 
一部消耗品等については負担ありo 

故意または重大な過失により機器を破損した 

場合は､その補修兼用の負担をお願いする 
場合がある. 

5申込み方法 

(D保健所にて相談を受け付け､在宅難病患者 

等療養生活機器貸出申請書を提出o 

②保健所から新病.相拙寺轄十ン々-に連絡. 

(卦難病相放.支援センターと業者(契約医療機 

器取扱い業者)にて日程調整o 

④調整結果を保健所に連絡o 

(9保健所から､機器の搬入目について連絡○ 

⑥業者が機器の搬入と使用税明を行うD 

貸出期間につきましては意思伝達装L7tが二ケ月と,今

話ししてませんけどさきほど来吸引の研修会などの話が

ありましたけども､そういう研修会などに吸引の練習セ

ットもお貸しすることにしていますo　費用は原則無料0

-部消耗品等については負担していただくこともありま

す｡故意または重大な過失により機船を破tflした喝合は

その補悦資用を負担お願いする場合があるとo　一応文.半

にはこう:t芋いてますけども､京都府の役所の方の､内々

の話では､なるべく患者さん負担にするようなことはな

いようにしましょうと,機械も消耗品ですから少々壊れ

てもそれはしょうがないでしょうということを話し合っ

ております｡

申込方法は保健所を経由して患者さんのところから申

諭吉を出していただくということにしています｡北海道

の頑張っている保健師さんの話もありますけども､出近

どうも保健所が難病から手を引いてる傾向があるのを､

何とか保健所も難病に巻き込もうじゃないかということ

で､こういう手続きの中に保健所をいれましょうという

のが役所のもくろみであります｡

保健所からあと支援センタ-の方に連絡いただいて､

支援センターから菜者､医療機器扱いの取故業者ですから､業者もこれでどっか入り込んで金儲けしようと.

どっかで思ってるんだと思いますけども.それぞれにメリットがあるような仕組みにしましょうとo

持出の調整結果を保健所に連絡しまして､保健所から自宅の方へ連絡してもらう. ;染者が機器の搬入と使

用説明を行うとo　この時になるべく保健所の保健師さんに行っていただきまして､日頃家庭訪問してない保

健所さんもあるんですけども,そういうところもなるべく患者さんのところに入っていただくというような

ことも狙っておりますo

事業の実施状況 

･3機種各3台の意思伝達装置は常に予約状 

態で出払っている○ 
･12月末までの利用者はALS14件､scD3件. 

pD1件､MSA1件. 

･在宅患者が対象であるが､在宅準備のため 

病院で1件､保健所で1件貸し出した○ 

･吸引機の貸し出しは､介捷保険事業者の研 

俸用に1件､患者家族の練習用に1件○ 

実施状況ですけども､意外に京都府から応初聞いた時

には年間数件ぐらいかもしれませんと言われてたんです

けども､ 8月から始めてほぼ常に出払っているという状

況でして､年末までの炎計ではAL Sの患者さんlLl件､

脊髄小脳変性症が3件､パーキンソン病が1件､多系統

萎縮症が1件という結果であります｡在宅患者さんを対

象にしておりますけども､いちおう在宅準備の名目で病

院入院中の方に1件､保健所で1件fSL出したことがあ

ります｡

それから吸引器の貸し出しは介護保険や業者の研修用

に1件と忍者,家族の練習用に1件貸出を行っております｡

京都肝､市の特殊なITJ事情ですけども､保健所が京都市の管轄の保健所と京都市以外の京都府が管轄する保

-77-



健所がありまして､その間の交流はあまりなくて､本日お話しているのは京都府のrji業ですので､京都市の

保健所さんに参加してもらうために一緒に機械の説明会をやりました｡私が知る限り市の保健所さんと府の

保健所さんが一緒に会議を開くというのは､知らないで

すけども､狭まっていただいて一緒に難病の患者さんに

対する思いを語ってもらう機会ができてしまったという

ような副産物もありますD

結構ご利用いただいたと思うんてずけども､その利用

いただけた理由の一つとして私たちの難病センター､こ

の一年臥　スタッフがとても頑張ってくれまして､訪問

活動というのを横板的にやってくれましたo　今回のTJi業

でも参加していただく保健所さん､京都府下7保健所､

京都市15保健所あるんですけども､そういうところに難

病称淡･支招センタ-の話をしに行ったんですけども,その中で部業の話もしてくると｡それから難病ネッ

トワークの拠点病院､協力病院13病院､その他の･即【】病院とかあるいは難病患者さんをよく診ていただいて

いる診療所50施設.それから難病患者さんよく診ていただいていると聞いた訪問者誠ステーションが8三好某

所.介護保険関係機関が7郊楽所､その他事業所が12事業所､これだけの施設を1年かけて,訪問してくれま

した｡

難病利用ネットワーク作りのため難病 
相談.支援センターの訪問活動 

･保健所(京都府7保健所､京都市15保健所) 

･難病拠点.協力病院(13病院) 

･その他の病院.診療所(50施設) 

･肋間看捷ステーション(8事業所) 

･介護保険関係機関(7事業所) 

･その他事業所(12事業所) 

今後の課題 

･意思伝連装fEについては医療.介練の現場では 

志錨統fいない○講習会など削返して行う 
'韻ぎ霜讃陪吾であ｡､入院.入所患者は 

･貸し出し中､実際に利用されているかどうか検証 

がされていない○貸し出し終了後､購入されたか 
どうかの検証がされていないo 

･症状進行により､入力装置の工夫.調整が必要 

になるが､フォローアップの体制が確立していな 
い○ 

本日の話とは別ですけども.就労支童貞のこともありま

すので京都府内の全てのハロ-ワークにも.ifJl棚吉動も行

っています｡

こういう宣伝といいますか､訪問活動で一つは顔の知

った相手が向こうにいるということもこの:-非業にいろん

な方が申し込んでいただけたんではないかと思いますC

今後の裸題ですが.持出事業を行った結果,実は､現

均ではこの意思伝達装iriLについて充分知られていないよ

うで､例えばさきほど病院で貸出したという例は大学病

院です｡大学病院にもって行ってみていただいたんです

けども､扱いそうな作業療法士さんとかそういう方がこ

の機械を見たことがなかったというようなことがありま

して､いろんなところでこういう講習会を宣伝をやらな

きゃいけないなというふうに思います｡

それから､今回のIJ喋の対せ者が｢在宅｣の療養患者ということになっていまして､入院､入所している患

者さんはこの部業を利用できないと｡京都府の方で数値を.洞べていただきますと､京都市内でAL Sの患者

さんで人工呼吸器をつけている方が21名いらっしゃって､そのうち在宅の方が目名ですんで､在宅が半分､

入院が半分という状況ですから､このITJ碓半分の方は利用できないということになりますo

それから､この-lJfX-にあたっていだたいている業者の方からFi"いたところでは､中には回収に行った時に
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部屋のすみに片付けられていて､どうも使われた形跡がないような喝合があるということで,もって行った

んだけどもそのあと使われていないとか､実際に利用されているかどうかという検証がなされていない｡そ

れからti出終了後購入されて利用されたかどうかという検.id:.も今のところできておりませんので.このTJi業

フォロ-アップとしてあとの意思伝達装LrEILが継綴泊勺に利用されたかどうかということも調べて73f業を改善し

ていきたいと思っています｡

それから､次の先生のお話もあるんですが､病状が進行してくると入力装iEiの工夫,凋空きが必要になって

くると思うんですけども､そういう機器調整のフォロ-アップの体制ができておりませんで､こういうもの

を何とかしなきゃいけないと｡具体こ的には私共のところでは一部知り合いというか､機械にちょっと,洋しい

大学の方とかにボランティアとして参加していただいて機械をみにいっていただくというようなことをやっ

ていますoそういうところでボランティアの活用ということがあるかもしれないと思っておりますo以上ですo
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T　一般発表Il

｢重度障害者用意思伝達装置に関する支援過程と､

フォロ-アップに関する検討｣

埼玉県総合リハビリテーションセンター相隣部福祉工学担当　河　合　俊　宏

はじめに 

日常生活用JtでのI鹿叶書着用意思伝連装t 

頼義Jt制度に移行 

節が出ていたことは､ご存じかと思うのですが､

初めてこの研究会に参加しましたo　今日話すことは二

つあります｡

一つ臼は日本リハビリテ-ション工学協会で主巨度障'lL]7:

者用意思伝達装L7;の樽入ガイドラインというのを作って

いる話です｡

二つ目は､週2日史生相.淡所という,叫いすの判定と

か義足､義手の支給決定をするところで働いているので.

亜塵肺苦者用意思伝達渡田にF対してのフォローアップに

ついてご説明をしたいと思います｡

まず始めに,日常生活用をとで亜度陣'ii:者用昔思伝達装

いろいろ問題がありましたo　実際には入手できているのだ

けど､使われていない例が結構あり､更に悪い話ですと､家族が使っているとか.売ってしまったとか.い

ろいろな現実に地域訪問していると直面してきました｡

それで10年来亜度抑1ut'者用意思伝連装iEiについては補装具に移行するべきいう話をしていたのですが.や

つと平成18年10月に補装具制度に移行しました｡補装具制度に何故移行したかというところが不満をもたれ

ている方も多いので, -一応補装具の説明をしておきますo F.111:者自立支招法の中の施行規則の中で､この1

そもそも補装具とは? 
経書者自立支捷法施行規則 

1甥0,宅急gF～o'0,Braf鵠監督泌讐hft艶競 

ることo 

2iPFfff=葦sf.d'{隻憶韻配<5諸島放言.?.響_ 

譜虹き長耶'=削WLて使用執るもの 
3g野逼規整粕蛮書現鵠 

､ 2､ 3の全てに関わるものであるというのが補法具の

施行規則になっていますo　重度肺ノ古老用意思伝達装節に

関していうと､ 1.については意思の伝達という基本的

な身体機能代替としてスイッチ交換による個々への適用

ということがポイントになりますo 'ftI塵肺苫着用il:思伝

達装E-T'ほいうとすぐ伝の心と言われる方が結構いらっし

ゃると思うのですが､大部なのは本体ではなくスイッチ

です｡特に進行性の､急激な進行されるAL Sの均合や､

SCDの均合など.とにかくスイッチをいかに身体にあ

わせて交換するかということがポイントとなりますo

私はALSに関しては､まだ11年しか対応していないのですけれども.今までの制度ですと1回スイッチ

門ってしまうと､次からは全て自作ということになっていましたo　スイッチというのは､ ITl初は安い金街で

購入可能なのですが.だんだん身体の状態が重度になってきますと.スイッチも高機能であることが安求さ

れますので,だんだん高知になってきます｡身体機能が亜度になれば亜度になるほど自己負担紙が増加する

というのは､やはり制度としておかしいと思っていましたので､補装IJFl,_制度に移行して非常に良かったと思

っています0

2　は市販のスイッチをただ円ってきても､特にALSの方は使えません.市販臥弘でそのまま納入され

たナti合は､まず使えないです.スイッチを身体にいかに同定するか､その支はが無いと全く仕えませんo　多
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くの均合は作業療法士にお願いすることが多いのですが,作業療法士は養成教育の中で､スイッチのことを

習う機会はほとんどありません.私も非常勤講師をやっておりますが､初めて聞いたというのが学生のほと

んどの反応です｡

作業療法士になるための国家試験には.必ずALSについては転年一間ずつ出てきましたが､ ALSの実

際の支伐をするとなりますと､ほとんどの作業療i去士は知らないのが実態だろうと思いますD

障害者自立支援法施行規則 

装腿鼻壷憲 鷲芸絹盟清畠'艶詔琵 

-.スイッチのJLi 

望違憲蓋酢醍盟豊に 

3,ですが､ EJjP可的な知識に基づいた身体適合を必ず

するのが丑度陣1LLT者用こな思伝達装EEH二は必要になりま

す｡それで進行に応じてどんどんスイッチを変えていく

という,お金のサボ-トさえすれば､あとは見る叫が出

来る人がみれば､スイッチの適合の知識がこれから貯ま

っていくだろうというところで､補装典制度に移行して

非館に良かったと考えています｡

では,なぜガイドラインを作ったかという.括ですが､

我々日本リハビリテ-ション工学工学協会としては､長

くf朋つっている方は30年近くやられているかと思うので

すが､実際に支招している方が少ないので､ TJy-門的な判断できる人が極めて少ない. lfJyJ-門家を紹介してくだ

さいと言われるのですが､地域ごとには居ないのが実態です｡私は埼玉におりますが,埼玉より北だと3人

程度しかいません｡人がいないからできないというのは問題ということで､会員有志でいろいろYf料を作ろ

うということになり､ 4ケ月で暫定版を作りましたo　現在これを正式版にしようということで､活動してい

ます｡

ところが? 

補装Jtの判定に関しての書門稚関 
身体陣書者更生相政所(以下､身更相) 

書門的判断の基準が存在していたわけではない 

聞及が強者化した地城が明確化 

日本リハビリテーション工学協会会A有志 

判定のための井料作成のPLAB 
L事生労他省技術的支捷 
平成20年3月31日 
｢王座身体陣害者用意思伝連装il｣ 

中人ガイドライン(f定版)完成 

埼玉県での判定事例 

埼玉県身更相暮類判定を原則 
スイッチ交換が頻回になる事例 
ALS協会埼玉県支部制度運用.箕聞 

書類判定の流れ使用状況調査票の作成 

納品後一ケ月程度 

市町村ケースワーカー 
平成20年5月より依頼 

導入ガイドラインの改訂 

日本リハビリテーション工学協会 

平成20年度障害者保健福祉推進事業 

(障害者自立支援調査研究プE)ジエクト) 

暫定版の改書丁 

http:〟www.resja.gr.jp/com-gl/ 

これから､埼玉LITl.-の判定部例ですけども､埼玉DE,l,-は平

成18年9月に凹の1i務取扱にならい､ .!f-類判定で基本的

には出そうということになりました｡

ところが現実にはil芋類判定だけですと､ご本人さんが

いないわけですので､スイッチ交換が姉繁になる魁者さ

んが当然でてきます｡昨年の5月から市町村の方に使用

状況調査票というのを;巧いてもらうようにしました.お

金を出した主体である市町村さんのケースワーカーさん

に出していただいていますo

すべての.!芋類が私の方に回ってきているわけではあり

ませんが､ 5月から1月のあいだにどれぐらい使われているかというのをフォロ-アップしましたo　件数と

しては13件なんですけども､カテゴライズとしては5つの分類でわけてみました｡

結果として関越なく使えているという方が5名でLI0%を切る状態でしたo　残りについてはこちらから追加
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使用状況調査票 

平成21年1月まで 

身更相経由で報告13件 

･問題無く使えている 

･使い方がわからない 

･スイッチの変更が必要 

･全く使っていない 

･不明 

結果使い方がわからない1名 

筋萎籍性側索硬化症(以下､ALS)の怠者 

操作スイッチは動かせる 

生成された文字の意図が周囲には伝わらない 

患者に知的な閉局が生じている? 

結果スイッチの変更が必要2名 

･ALS 

捧点式入力装JE-光電式入力装t 

俸理申臨 

･DMDMV利用者 

入力裳tEの固定具を改良 

結果全く使っていない4名 

･申請の時から家族のして欲しいという希望 

本人に全く使う意思が無い 

･球麻痔が進まず､会話が成立するため 

･メールを希望:SCDの進行 

長文作成すること自体が困難 

白文購入レツツチャットで用事が足りる 

結果 

同類無く使えている5名(38%) 

使い方がわからない1名 

スイッチの変更が必要2名(15%) 

全く使っていない4名(31%) 

のフォローに技術支損をしたり説明をしたり新たな偵理

判定を出してもらったりしました｡

個別には｢使い方が分からない｣についてはスイッチ自

体は動かせるんですが､作った文面が､周凶の方が分か

らないようなものを作られるということで､患者さんに

知的な間是E!が生じているのかなと判断していますD　今後

フォロ-するつもりですo

｢スイッチの変更が必要｣とかかれた2名は､ 1人がA

L Sで､接点式の入力装IFIVltをつかわれていましたが､動

かすところが減ってきた｡あまり確実でないということ

で光ノ屯式の入力装粒を修理中(,ltJlしてもらうようにしまし

たo　もう1人の方は筋ジストロフイ-ですが､人工呼吸

器を常時使われている方なので､なかなかコミュニケー

ションがうまくとれないということで判定した方なので

すが､スイッチ自体は聞越ないのですが､スイッチがど

うしても手から離れてしまうということで,本来は悌けつ

っている作業療法士にお願いするべき関越でしたが､業

者さんの方がやると言われたので､固定具をあらたに作

成していただき､使えるようにしてもらいましたo

｢全くつかっていない｣ 4名については､やはり､家

族が欲しいという方が2名いましたo　ご本人は使う意欲

がないので､使っていないという結果でした｡それから

1人は､埼玉妨1･は.!F類ということもあって､ ALSの方

ですが､球麻蜂が､主治医のLJj･PtJr宏の予測に反してとい

うか､ずっと口でのコミュニケ-ションがとれる､声で

会話が成立しているため使っていないという結果でし

た0 17-1後の方はSCDの方でしたが､症状が進行してし

まいまして､長文作成じたいが無理なのでメールができ

なくなったo　ちなみにこの方の申?,rLl本体は｢伝の心｣でし

たが､ ｢伝の心｣を門う前に自作で｢レッツチャット｣で会

満は成立していたので､その｢レッツチャット｣を使うということで対応しました｡
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従来のjliLけとか義手､満足のように更生相談所に来ていただいて判定するということだけでは,並度暗
'E者用意思伝達法嗣については無理だろうと個人的には思いますo

考察 

従来の補装具と同様なJI門知弘だけでは判定しきれない 
使用斗境と密接なBIわりのある枕阜 

移hも制約を受けることが多くのJ*合生じる 

来所の判定だけだと､対応に無理 

斗入ガイドライン改訂全国の身更相にアンケート調壬 
独力所直接面接.ヒアリング榊杢 

考察 

坊間判定が可能かどうか? 
人口密度との関連もあろう 

書類だけの処理 
判定しきれないという身更格対応がqf加 

身玉柏 

今後の地域差を無くす 
JI門的如拙をJL的して暮gtする 

特にALSの均合は移動制約を受けることが多くの喝合生じますので､来所だけの判定ということも､無

理だと思いますので.牢軒も無理､来所も無理となれば実際に.坊間するという形をとるのが良いと思っていま

す｡

ガイドラインの改定については昨年夏に全国の身体障害者更生相.淡所7.5ヶ所にアンケート調査をし､実

際に何カ所か政はうかがって状態を聞いておりますo

最後の,JJ-r捌判定可能かどうかについては､今回沖縄に来ても思ったのですが､広い地域を担当するのは非

常に難しいんだろうなと思いましたo沖縄の身体障害者史生相談所はよくやられていると思います｡人口密

度ともr炎日系はあると思うんですが､身体障害者更生相談所がどういう対比;をするかということです｡これか

らを･よくみていかないと難しいと思っています｡ただ現在はE.IiP勺家がいないので､身体肺古着聖生相.淡所

に知識やノウハウを触申して苔桃していくことが魂度障害者用意思伝連装fnLが有効に使えることになるだろ

うというふうに考えています｡

以上です｡どうも､ありがとうございました｡

まとめ 

･補装具となった王座障害者用意思伝達装 

flの円,Yな運用のために､機器支援の立坤 
からのガイドライン作成の流れを紹介したり 

･埼玉県での事例の分類を紹介した. 
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三重　川原　今回はTf問と追って三並爪の1ji例も少しお話させていただいてよろしいでしょうかo　この人工

呼吸器の小繋について三並県がNPOに移管をしておりますo　さほど京都のおっしゃられたような姫川まそ

のNPOに移管して､そのメンバーがALSの方がひとつみえまして､また企業をやめられた方がスイッチ

を作っている方がみえて､三盛り.し中を1年間38ヶ所､スイッチ交換は日常にあるような簡易なスイッチを

改造してどんどん作って使っているのが現状で､すごく無駄がないような組純化がされていますo

水田　氷水の班会議の時に三並児のお話聞きまして大変参考になる話だと思ってF附､せていただきましたo

確かそのl拝賀が始まる前に付体といいますか､もともとそういうことをやっておられたグル-プがあったん

ですよね､確かoそこにN,-が予許をつけたということだったと思うんですけども.ボランティアでいっても

らうという話をしましたが,京都市内の近いところだったらいいんだけどErl舎の方に行くのにその交通狩を

どうしようかとかいうことがあって.先例があるということは行政と交渉しやすいなと思って大変参考にな

る話だと思って旧1かせていただきました｡

川原　交通辞についてはボランティアでない､ちゃんと交通符を支払えています.

水田　ですから､私たちのところで新しく始める時になかなか新しいや光ってやりにくいんだけど､三並Lr.1,

でやっているじゃないの!っていったら行政と交渉しやすいのでたいへん参考になると思いました｡

河合　コメントありがとうございました｡私すごく気になるのは.ボランティアさんに頼って本当にいいの

かというところが非常に前々から疑問でして. 1人の人だけの対応だとどうしても時間がかかってしまいま

すし,もちろん改造は私もしますので,やりたくなる人がいるのも分かるんですが､できるだけ市販化する

ような方向にもっていくためにも､ 1人の技術の分かる人ではなくて､作業療法士さんとかやはりチームで

あたる方が私はいいんじゃないかと思っています｡想いという訳ではないのですけども､いらっしゃらない

地域が多いのでそういう方に頼らざるを柑ないのも実態だと思うんですが.やはり行政にそういう､例えば

産業技術センターとかを行政はもっているわけですので､そこがすぐ有効なものを作れるとは思いませんが､

いろんなところに行政を交えた方がいいんじゃないかと思います｡

三原　やはり業者さんにお任せすると作りっぱなし､アフターケアがないんです｡それと規格化されていた

ら,その人個々にあうということが､なかなかスイッチ鮒ま難しいとこがあるんですo

河合　逆に業者さんに適合をさせるというのはruj追っていると私は思っていますo御者さんはti芹かるからや

るとかそういう冶じゃないんですよね｡それはいろんな商品を出すためには共通化してつくらないとモノは

作れませんし､ちなみに埼玉リrl,-では亜度の方の光ファイバーは私が作っているんですが､私が作った9年間

に出た台数は6台です｡そんな数を普通の企業の営利括臥　何人も人を蘇っている中で作れるとはとても思

えませんし､その光ファイバ-の肘材料って1r)万円ぐらいするんですねo l5万円のものを門ってくれとは､

恩者さんには言えないので､それは行政の方から支出するような仕組みを作らないと.業者さんも､埼玉県

何社か倒産している関係があるので､照理強いはやっぱりできないかなと思っていますo

三原　二･Tf_爪の糊合はNPOの方に委託しているので､そこで出ているんですo

ALS協会鹿児島県支部　里中　今さっきから本当に漠ましいお詰ばかりで本当に涙が出ながらお店を朝か
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らうかがっているところですが､ );7;都府でも業者に委託されてる､私は本当に行政にお願いしていくべきだ

と､個人がかかえるものではない､どれだけ実者が大変だかということも分かっているので､そう思うんで

すが､業者への委託料というのは?

水田);','都府がいくら払っているかは私はf王子】いておりませんので分かりません｡

里中　でも行政が負担をしていらっしゃるということに?

水田　業者に委Htして行政が払っているはずですo

里中　確か私の‖己位では入院されている方でも伝の心とか,tl:思伝連装【ntは支給､施.没じゃない限りはでると

思いますがなぜ入院は駄目だったんでしょうか｡それは活動を制限するためということでしょうかo

水田　そこまで充分議論したかどうかも私はr那1ておりません｡もう1つのレスバイト7拝業もあったんだけ

ども､わ三宅ということを頭において郊業をつくっちゃったもんだから文_I:盲だけでそうなったかもしれませんo

京都府､行政側と.活すれば在宅をはずして.入院中の患者さんもできるかもしれませんが.当面は機械が出

払っている状態ですので､在宅の患者さんでいっていますo　これが機械があいてくるようだったら余裕がで

きてくるようだったら入院の患者さんにも子持菜は広げていくように);･.A都府と交渉したいとは思っています｡

里中　私たちの.lii者会では自らが自分たちで伝の心もレッツチャットも全部そろえてil出も行っているわけ

ですが､市町村にL如弔状況.潤禿禁をケースワーカーさんに依緋されているという埼玉のお話でしたが､それ

も行政がちゃんとそのケースワーカーさんに依斬されているということは行政の予TFの中でまかなわれてい

るということですね?

河合　そうですo　只体的には判定._埠というのをLil後に切って交付券を患者さんのところにiffEすんですけど､

その時に判定;Ifに納品後1ケ月後に市のケースワーカーさんが他用状況報告.!F-を報;i.J.することというような

文面にして.手かナがないようにはしています｡ただ,全部できているかとうかというのはちょっと確.認でき

ていません｡

宮城病院　今井.,lE壬解のないようにしておきたいと思いますが､今日水田先生､河合先生お二人それぞれの

立糊で本当によくまとめていただいて発表していただいて本当に参考になること多いんですが.一つ一つの

Lji業が今難病対策の1つ1つのlJi業は､かなりメニューはlllTJってきたと思うんですが､ 1つひとつがバラバ

ラになって主軍営されることがrl;l腿だなというふうに思っているんです｡例えば水田先生が発表されたt!出と

在宅の支ほのためのレスバイトさIi業というのは､私だったらやはりレスバイトをする時に当然訓練としてコ

ミュニケーション文相のためのリハ訓練を当然そこにメニューとして私共の嫡院では入れているわけで､常

にレスバイトした時にそういう訓練はスイッチの適合も現在できているかどうかとかそういうことも含めて

全部チェックしていくわけですよねo　だから本当はそういうことが1つ1つの-IJf業がバラパラでやられるこ

とではなくて､先生のところは多分やってらっしゃると思いますが､短3g)入院した時にそういうことをきち

っとやってそして評価を関係伐r典】と連携をとるマネ-ジメントをT!押E]性癖機rA】がやりきらないとならないだ

ろうと､私は思っているんですが､そこのあたりどうでしょうか｡

水田　先生の矧T'り難しいんですが,京都府のレスバイト小繋というのは､例えば私のいる宇多野病院だけで

はなくて､ E8台の方の病院でやっているわけですo　神経内科fJy.-FILJr寒のいないような嫡院でもレスバイト■Ji業
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やっていますから､そこでいろんなこと全てやれというのはなかなか無理があるとは思います｡

今井　つまり､どういうことかというと､モデルの病院でそれをやりはじめてそういうことが必斐なんだと

いうモデルを完全に作り上げてしまうことが今必要で､それを例えば宇多野でやっていただいて.自分のと

ころではレスバイトの時にこういうこともこういうことも紳価してやりますよということで,ぜひそういう

モデル化していただければそれが地域につながっていくというのが今後の方向他じゃないかなと考えている

ということですo

座長　El引;りがあればいろんなTIflSlか出てくると思いますが.時l!りですので.まとめさせていただきますo　今

プ;(都と埼玉の発未をいただいて､ 'ir'iF判の中では三_･fLJ.､鹿児LL'i､今井先生の宮城とありましたが､おそらく同

じ形でできていないと思うんですね､まだ.地域地域によってftBl_愁l.的な形もいろいろあると思いますけども､

そのへん情報共有して今井先生がおっしゃられたi針つ仕組み作り､そういったところを今日のこういう均を

意見交操として.いいところを取り入れて､ぜひ進めていく形を作ってもらえればと思います｡

機許諾の方はロビ-にあるものは,今回内であるものはとんと､これ以上そろえることできないぐらいflVJっ

ています｡脳波のものもありますのでぜひ.試していただきたいと思います,
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一般発表Ⅲ 

佐TllLl,i-難病相談.支拐センタ-

発IJi 1 r)',川丈爪特定疾.FiLtiil.苔の災捌引こおける芯歳.測光から守Ii-られたこと｣

E∴与取LI.)<難病相.淡･支掘センター

三原　睦子

篠田　沙希

先夫2 ｢在宅パーキンソン病患者の災怒準備に関するアンケートを実施して｣

和歌山DE,J.･難病･子ども保健相.淡支損センタ-　　　　　　　　　　石井　美保

発11ミ3　｢Qu乙tHty ()f Life.坪価から考察する神経難病患者に対する

祈威.音楽療法の効果と潔題について｣

札幌医科大学保健医軟膏学部 措俣千代子

座長　　　　　　　　　　発表1　　　　　　　　発表2　　　　　　　　　発表3

三原　睦子氏　　　篠田　沙希氏　　　石井　美保氏　　　措俣千代子氏
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｢鳥取県特定疾患患者の災害時における

意識調査から得られたこと｣

鳥取県難病相敵支援センタ-　篠　田　抄　希

今回で二回目の参加をさせていただきますo i'i一塊な機会をいただきありがとうございます.

本日はノI:Jll.a.1-で実施した災IH時における特定疾.Eiuilと者さんの,lLl:[識凋盃から得られたことについてご報'lE'い

たしますo

鳥取爪は推計人口60万人弱､特定疾.Eiil.医療受給者数は

:3,0:)7名です｡難病支伐については火部､中部､西淵は

主に:うつの地域で区分されていて､それぞれに保健所が

設lLTrr_されていますo ,lJll紺l.一難病相.淡･支柁センターは西

部にあるノしも的大学医学部附属材完内に.-抑ほれています0

本迎とは少しはずれますが, JJl7kLl,'.･難病相,淡･文はセ

ンタ-の括動状況について少しご紹介させて<ださいo

平成17年5月にFM所後､次年度の相.淡件-数は初年liEの2

倍､その後少しずつ相談件数が増えていますo

相談内容を特定疾患性癖受給者..正や介捌呆険､身十榔F-

浩着手快などのEP.,[')について等､ ｢福祉的な相,淡｣あるい

はセカンドオピニオン､転院凋柴などの｢性癖的な相.淡｣.

心理的なサボ-トや.Fit.者会の支持など｢社会･心理的な相

.淡｣､ ｢就労についての相.淡｣に分けると､ご比のような

割合になっておりますo

相談:E･の疾珪脚｣の割合はご蛇の通りです｡パーキンソ

ン病や進行性核上性麻癒､多発性硬化症など神経難病の

方からの相.淡が多くを占めますが､消化語諒難柄､免疫系

難病その他123疾怒以外の患者さんからもご机淡をいた

だきますo
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相談対応以外の活動については､年に3回､難病患者支援の従事者に対し研修会を実施しています｡今年

度は呼吸器管理､災害時支援､神経難病と高齢者の転倒予防といったテーマで実施しました｡

また患者さん､ご家族を対象にしたものでは医師やリハビリ,当該患者さんなどを講師としてお招きし､

つどいを実施しています｡今年度はパーキンソン病､脊髄小脳変性症と多系統萎縮症､多発性硬化症を対象

疾患に実施しました｡

各保健所とは医療相談会､患者交流会を協働して行っていますo　また､個別にi凋整が必要な患者さんがい

らっしゃった均合､療養支援カンファレンスを開催するなどして地域との連携を図っておりますo　また患者

会への支援として､今年度は,全国パーキンソン病友の会,払取県支部, PSPのぞみの会､ MSキャビンの

活動のお手伝いをさせていただいております｡

談対応以外功活
●年に3回､推病患者支操の従事者に対し､難病に関する研修

会を実施a

今年度のテーマ呼吸器管理T=ついて､災害時支操について､
神経難病と高齢者の転倒予防について

●患者様､._J家族を対Ar=点者さまと._J家族のつどいを実施｡

今年度の対象疾患.pD､ SCD､ rvISA. MS

.保健所との協働- ･医療相牧舎､患者交流会の実施など

.療養支援カンファレンスの開催

.患者会等への支壬薫- ･全国パーキンソン病友の会JL取県支部

PSPのぞみの会､ MSキャビン

近年鳥取県内で発生した災害

･地事

平成12年10月6日　A取県西部地Zl

被害状況:負fl者141､住家全壊394､半壊2494
※ r災書時丁捷杜書のための市町村防災マニュアル策定指針｣より

･大雨(床上､床下洪水などの被書があったもの)

平成17年　4回､平成18年1回､

平成19年　3回､平成20年　2回

※JL取gtホームページ｢A取gLの防災Jより

本題にもどりますo　近年.E:.も取敗において発生した災害

についてですが､大きなものでは8年前の平成12年10月

8日におきた鳥取県西部地雷喜､幸い死者は出ませんでし

たが､負傷者が141､住宅全壊が394､半壊が2.49∠lと報

告されています.また山陰地方は降水右とが多く床下も王水

などの大きな影響が出た大雨が平成17年には4回､平成

18年には1回､平成19年には3回､平成20年には2回報

告されていますC

次に鳥取県の災害時弱者への支援についてですが､大

元に卓共水対策､怨災対策､風水啓等対策,大規模事故対

策､原子力災害対策の5つの柱からなるノL:.捕吏県地域防災

計画というのがありまして､平成111年4月に作成された

略啓者のための防災マニュアル,平成17年11月に作成さ

れた災害時要援護者の為の市町村防災マニュアル作成指

針がありますD　この中において災害時要ほ適者として難

病患者が対象に上がっておりますが､具体的な定義はな

く支援マニュアルは未作成の状態です｡

そこで昨年度対象となる特定疾患患者さんが災害に対してどのように意識して対策を考えているかなど調

査を行いました｡方法は特定疾患医療受給者証の更新案内の際､質問用紙を同封し､受給中諮ヨ芋の手岩出の際､

回収するというものです.質問内容は和歌山県立医科大学の作成された災害時対策に関するアンケート栗を

参照させていただきました｡
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支援について
JL取gt地輔防災計囲

※共通対策　X災対策　■水書書対策　大洗gt事故対策

原子力災書対策の5つの柱から成る｡毎年JLtLL肺わ
れている｡

l暮書者のための防災マニュアル(平成1 4年4月作成)

災書時羊暮暮捷者のための市町村防災マニュアル策定指

針(平成17年11月作成)

※災書時辛捷抹香としてr札所点者｣が対Aとされている
がJt体的な定暮はなく､支捷マニュアルは兼作成｡

●特定疾患匡dE受給者征の更新案内の際､千間用

紙を同封｡受給中計書の捷出の際､回収し､ *計
を行なった｡

･ Jt同内容は和歌山県立医科大学の作成された､

r災書時対策に関するアンケート黒｣を参照

･期PJl:平成19年9月1 E3-平成19年9月30日

･対象:A取県内の特定疾患匡dE受給者｡



和Fiりは平成It)年9月1 Elから平成19年9月30日まで､ ):.も取県内の特定疾患医療受給者全日に送付いたしま

したo

これが実際に使用した'f'i間用紙です｡質問項目はのちほど結果を報告する際に説明します｡

回答者数および回収率はご覧の通りです.全県で61%

の回収率でした｡

回答者の内訳ですが､有効回答数は1,817名で､患者

本人が68%､家族が30%､その他が2%でしたD

日常生活上の相談窓口があるかどうかといった質問さ

せていただき､有効回答数1,806のうち､ある,もしく

はどちらかといえばある､と回答した人はあわせて7776

でしたo　具体的な相談窓口はかかりつけの医師というの

がも之も多くl,072､続いてケアマネ-ジヤ-が278という

結果でした｡
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次の質問として､災審時に安否を伝える相手先がある

かどうか､といったものでは､有効回答数1,7∠12のうち､

ある､もしくはどちらかといえばあると回答した人はあ

わせて61%でした｡具体的な相手先というのがかかりつ

けの医師がもっとも多く､ 47`1､つづいてケアマネージ

ャーが178でした｡

安否を伝える方法について考えているかどうかといった

質問については､有効回答数1,771のうち､充分考えて

いるもしくはどちらかというと考えている､と回答した

人はあわせて53%という結果でした｡

つづいて災害時の避難方法について考えていますかと

いう質問に対しては､有効回答数1,797のうち､充分考

えているもくしはどちらかというと考えていると回答し

た人はあわせて50%という結果でした｡ (スライド17)

続いて実際に緊急事態が発生した場合､連絡先につい

て決めていますかという質問については､有効回答数

I.749のうち､決めているもしくはだいたい決めている

と回答した人はあわせて55%でした｡
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災啓時に困ったことがあるかどうかという矧廷=こつい

ては1,732のうちほとんどの人が困ったことはないとい

う結果になりました｡

次の空引告はして､患者さんの怖報を記入しておき､実

際困った際にそれを有効的に活用する手帳を作成するこ

とについてどう思われるかという矧即こついては,有効

回答数1,7∠12のうち､必要だと思うもくしはどちらかと

いうと必要だと思うと回答した人はあわせて89%でした｡

さきほどの手帳に記載する必要項目については､氏名､

服用している薬剤､病名､住所については記入が必要だ

と回答された人が80%以上､かかりつけの医療機関､連

絡先や年齢､磁話番号について記載が必要だという方は

70%以上の人が必要だというお答えでした.その他必要

と思われる項E]については､家族の環王話番号や住所､ア

レルギーの有無､使用医療危機について､あと訪問看護

ステーションの連絡先やケアマネージャーの連絡先とい

った回答がありました｡

つづいて災害時に連絡をとるために患者さんの情報を

機密保持されたパーソナルコンピューターに保存してお

くことについてどう思うかという質問については､有効

回答数が1,696のうち､必要だと思う､もしくはどちら

かというと必要だと思うと回答した人はあわせて86%と

いう結果でしたo
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●災害時に安否を伝える相手､避難方

法､緊急時連絡先などを決めている等,
災害時の備えを行っている特定疾患医

療受給者は約半数に過ぎない｡

●災害時に備えた支援体制構築に対す

る要望は強い｡

●療弟状況を記載しておく手帳の作成

⇒疾患別に考慮が必要

●連絡先を含めた.患者の療養状況のデータへ◆-ス化

=〉管理をどうするか

●難病患者の災害時支援マニュアルの

作成
⇒難病医療連絡協議会にて.県内ALS患者の個別

マニュアルを作成中｡

まとめ

災害時に安否を伝える相手であるとか避難方法.緊急

時連絡先などについて決めているなど,災害時の備えを

行っている特定疾患医療受給者は約半数にすぎないとい

うことが分かりました.また災害時にそなえた支損体制

構築に対する要望が強いということが分かりましたo

今後の課題

療養状況を記載しておく手帳の作成と,連絡先を含め

た患者さんの療養状況のデータべ-ス化､難病患者の災

雷時支援マニュアルの作成ということがあげられますo

手帳については疾患ごとに記職項目か異なることが予想

されるために.障吉や疾患にあわせた考慮､配).ril･:という

ものが必要であると考えますo　データベース化について

は管理をどこが行うか､偶人Il'JA報の管理の点からもf!l長鍾

に検討することが必要と思われます｡

ム妄後にマニュアルについては､今年度､ ,砧取坊]<難病医療連絡協議会にてLt,A,･内のAL S患者さんの個別マニ

ュアルを作成中ですo

以上ですo
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日　一般発表川

｢在宅Jトキンソン病患者の災害準備に関するアンケートを実施して｣

和歌山県難病･7ども保健相故支援センター　石　井　美　保

当センタ-は､平成11年度に､長期療養児の相談機関として｢和歌山県子ども保健福祉相談センター｣とし

て開所し相談支損を行ってきました｡平成18年度に｢和歌山県難病･子ども保健相談支援センタ-｣に組織を

改め､子どもから大人までを対食とし｢難病患者や長期療養児が安心して芽'fらせる環境づくり｣を目指し相談

支援を行っていますo　平成11年度にセンターを開所して､今年度で10年になりますo

和歌山県 
難病.子ども保健相談支援センター 

【センター紹介】 

･平成11年度～ 

r和歌LLl県子ども保健福祉相駁センタ-｣ 

･平成18年度～ 

｢和歌山県難病.子ども保健相扱支援 

センター｣ 

【センターの職員紹介】 

一所長保健師1 

･子どもの相放担当保健師1福祉職1 
･大人の相談担当保健師1福祉杜1 

･事務補助1 

神経難病医療ネットワ-ク連絡協誰会 ��

難病医療専門員1 

監翌悪ヨネL大[｣ラV政一 

EJ1---■■Y■一一 

ヽ宗良 ,告■.巴. 

- 
■- 

三 
■■ 
し■■ 

肘LJ▼Jrー■〟■t■ 

囲巴巳叫叫-ノ 

■●tp- 

只-LL-L.V 

罪-TJLtElhi..L- 

欄鞘-.i.:r=Lr甑-I.-i≡.二,.≡ 

-W'5;Lio昏昏還還.哲Ti,;77:Di 

-､て¢t薫曾 
拙しまー +守 

当センターの職員は､所長が保健師で韓任､子ども相

談担当､大人相談担当それぞれが保健師1名､福祉臓1

名のペアで担当しています｡あとITli務補助職fl l名がい

ますo　神経難病医療ネットワーク連絡協議会の難病医療

専門員も同じ事務所内にいるので､神経難病患者を中心

に,両者が連携しながら関わっていますo

本県は､近畿地方の南部に位訳し､紀伊半LTJの南西部

を占めています｡北は大阪府､束は奈良県と三並県､南

は熊野瀬に接し､西は紀伊水道をはさんで徳LTJ一児と向か

いあっていますC　総面相は∠1,726km=､平成20年10月1

El現在の人口は101万人ですo　両税の大部分は紀伊山系

を中心とする高<険しい山が辿なっていますo
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県中南部は温暖な気候に意まれて農林水産業も盛んで､有田みかんや南拓梅などの農業生産品をはじめ数

多くの名産品･特産品があります｡

【目的】

災害発生時に援助を要する難病患者の
支援について､課題を明らかにし援助体制
を検討するための資料とする｡

【和歌山県の特定疾患受給者】 
(H20年3月末) 

特定疾患受給者5.555名 

内)パーキンソン病患者1.043名 

-/----;■二?;:=----空虚甲 ,--∴⊥..: 'L二亡J-:鞍.トY,叫㌶趨-, 

､ト■..'t一､ ��

･.鮎.Jt*-.i/潤憩ー■yi,. 
■.■芯-.駄l;:≡ +千-t十 ･三..-Lさ.L:常澄.一二､ ��������苒�

一掬--,ゝ>■ 恥71.I ��

本県の南側の海底には南海トラフトという海溝が存在

し,その地殻変動による巨大他意は,歴史的に100年か

ら150年の間隔で繰り返し起こり､本LFT1,-に大きな被害を

もたらしましたo　また､本坊(.-は梅雨時や台風シーズンの

降水IT(が多く,大雨や台風による風水害が発生しやすい

地理的灸件でもあります.

今回の調査は､当センターとして､控助を要する難病

患者の支壬削こついての.探題を明らかにするため.突然発

生する災害に備え,難病患者が平常時からどのような準

備をしているかを把握することを目的に実施しましたo

調査の対象をパ-キンソン病患者としたのは.本県で

は､平成20年3月末の特定疾患医療受給者が5, 555名で.

そのうちパーキンソン病関連疾患患者が1,013名と応も

多(なっていることや､また,パーキンソン病患者は病

気の進行とともに介渡を要する割合が高くなるなどの理

由からです｡調査をするにあたり､普段から連携を密に

している全国パーキンソン病友の会和歌山県支部(以下､

友の会和歌山県支部とします)の役員に相談し､まず友

の会和歌山県支部会Llにアンケ-トを実施することにし

ました｡
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【調査対象.方法】 

(1)対象:全国パーキンソン病友の会和歌 

山県支部の会員155名 

(2)方法:アンケート用紙を郵送により送付 
･回収 

(3)調査期間:H20年3月1日～3月21日 

(4)調査内容:｢治療｣r薬剤｣｢介練｣に関する 
こと 

年齢構成 1ヽ1ヽ仇 仄uﾒ�

84% �#３�

調査対象及び方法について

友の会和歌山児支部会員155名にアンケート用紙を郵送

により送付し回収しました｡調査期間は平成20年3月1

日～平成20年3月21日までとし､調査内容は｢治療｣｢薬

剤｣ ｢避難｣ ｢介護｣に関する項目としましたo

結果及び考察について

102名から回答がありましたo　回収率は66%です｡男

性39%､女性61%でした｡女性の方が多くなっています｡

年齢構成は∠l()才代が1 %､ 50才代が6 %､ 60才代が28

%, 70才以上が6L1%で､ 70才以上が崩も多く,次いで60

才代となっています｡

家族構成は独居7%､夫軸のみが51%､子どもと同居

が31%､その他10%で,夫婦のみが約半数を占めています｡
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災害時避難-の介助 

2.13ll蓋] 76% 

災害時避難への介助については､介助が必要は77%､

介助が不要は21 96でした｡

災害時の備えのうち｢治療｣に関することは, ｢災宮崎

に主治医との連絡をどのようにするか確認している｣が

15%､ ｢災古時,受け入れてくれる医療機関を確保して

いる｣が17%, ｢浮段受診していない医療機F炎】へ受診する

喝合に備え､病状を適切に伝えられるように手帳に必要

事項を記載している｣が32%､ ｢災rE]F:時に一時的に被害が

ない地域の医療機関への入院の是非について家族と話し

合っている｣がlf)%と全ての項目で｢できている｣が少な

くなっていなす｡

薬剤にrAlすることは｢予備の薬を確保している｣が61

%､ ｢収納喝所を検討し収納している｣がG3%と｢できて

いる｣が多くなっていますが､ ｢災苫時常用薬の供給をど

うするか確認している｣が22%, ｢薬剤情報を正し<理解

し､誰にでも説明できる｣が11%､ ｢薬に関する情報を手

帳に.記載し､常に携帯している｣が32%と｢できている｣

が少なくなっています｡

避難に関することは｢災1u:時の連絡方法を家族で検討

しお互いに理解している｣は｢できている｣と｢できていな

い｣が同数で共に`I7%､ ｢隣近所など小単位での助け合い

体制を考えている｣が30%､ ｢自分の病気やおかれている

状況を民生垂Liや自治会班長･区長などに伝え､支はを

要請している｣が19%で｢できている｣が少なくなってい

ます｡
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【まとめ】 

･今回の調査で､災宰時避難に介助が必要と 

の回答が多いのに､備えがほとんどできてい 
ないことがわかった○ 

･今後は災害発生時､被薯を最小限にとどめる 

よう､日頃からの準備について周知していく 
必要があるo 

【おわりに】 
･今回の調査結果をふまえ 

友の会和歌山県支部等関係機関-の災 
零時の備えについての啓発を行った○ 

･今後は 

パーキンソン病患者だけではなく他の難 

病患者や関係者に災宰時の備えについ 
て啓発していく必要がある○ 

･災害発生に備え 

地域.市町村.県等それぞれの役割につ 
いて検討する. 

介護に関することは｢災害時に､主な介護者以外に他

の家族.親戚､ホ-ムヘルパ-等で介讃方法を理解し協

力してもらえる人がいる｣が36%､ ｢災害時に介護者が確

保できない場合にそなえ､受け入れてくれる医療機関の

確保をしている｣が8%でどちらも｢できている｣が少な

くなっています｡

まとめ

今回の調査で､災害時避難に介助が必要との回答が多

いにも関わらず､備えがほとんどできていないことがわ

かりました｡今後は､災害発生時の被害を舶小限にとど

めるよう,日頃からの準備について周知していく必要が

あります｡

おわりに

スライド22

今回の結果をふまえ､災害への備えについての啓発を､

友の会和歌山県支部等の関係機関へ行いました｡災害へ

の備えは､今回調査対食としたパーキンソン病患者だけ

ではなく他の重症難病患者にとっても重要となるので､

より多くの難病患者や関係者に､今後も機会を捉え周知

していく必要があります｡

また､今後は災古発生に備え地域､市町村､県等それぞ

れの役割についても検討していきたいと思っています｡
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rQuaHty of Life評価から考察する神経難病患者に対する

看護･音楽療法の効果と課題について｣
札幌医科大学保健医療学部　猪　股　千代子

Quality of Life評価から考察する神経難病

息者に対する看護･青菜療法の効果と課長

○猪股千代子1)佐治順子2)仲田みぎわ1)
小叫　裕美3)　森元智友子4)下出理太子5)
北nt　小塙5)　村上　秀子5)　仁日　新-8)

1 )札幌医科大学保社民療学部
2)宮城大学+旺学部

3)札幌医科大学附Lt病院
4)北海主土搬病連

5)日本音兼痕法学会比定音兼点法±
6)東北大学加齢医学研究所

はじめに
醐17杜の対虫である人間は.身体的榊的社会的)的な帖を合わ
せ持つ全人的な諌#である_

よってEE堆･屯Jtは.人間の心棚丘紺に向けたケ
アを行う必素がある

工工
iミ王l事ゴ:毒し■bIl I,l　ナーZt)J>のFr血火,tT【JTltてり士

ILl〈加l天批ト一々ル書はN1-⇔r-書寺h九･rいない

⊂AM補完代替療法(Co'qNe'Tq ard Ntc'ruu､pe hkdi｡i叶)怨中の

心血を回BZ増進する医療として期待が宗まっている一方で. ⊂Ah1は事御

細が十分になされていず,効兼に恥さがあるという点で閑がある

CAMの~つである書Jt*法を活用し1=ケ71=よL)L書にどのよ

な劾tを及ぼすのかを明らかにすることで.全人的書Jtを推a
する浪合臣* (西洋EE事とCAMの■合)がfAする

私はこれまで,看護学会でありますとか音楽療法学会

ですとか日本統合医療学会で音楽療法の効果にrR]する研

究発表をさせていただいておりましたが､このたび全国

難病センター研究会で発表の機会を頂き､大変光栄に思

います.

当たり前のことですが､人間は全人的な存在でありま

すから､全人的な健康回復にむけたケアを医療提供者は

行う必要があるんですが､昨今の医療状況をみますと､

心身への包括的なトータル支損が充分に行われていな

い現状があります｡補完代替医療(Comr)1cmentilry and

AltcrnaHVe McdlCinc : CrlM)は患者さんの健康を回役促

進する医療として期待もfL'右まっている一方でC心Ⅰは科学

的検証が充分になされていず効果にあいまいさが残ると

いう点で課題がありますo

CAMのひとつである音楽療法を活用したケアにより患者さんにどのような効果を及ぼすのかを明らかに

することで全人的健康を推進する統合医療､すなわち西†羊医学とCAMの融合が普及すると考え､このテー

マに取り組んでいるところですo

研究の'lYj.i.ですが.北海道難病センタ-を会均として難病患者さんの全人的な健康を増進するために保健､

医療､福祉職.音楽療法士による多職種共同チ-ムで音楽療法活用のヘルスケア向上システム開発研究TJi菜

研究の背景

北海道難病センターを会場とし､難病患者の全人的
健康を増進するために､良健･阪dl･福祉臆_書垂
療法士による各地稚共FElチームで､音楽療法活用
のヘルスケア向上システム開発研究事業を､ 2008

年度から開始している｡

r多恥種共同チ-ムで統合医療としての青菜療法

ケアを共にhJる全く共に創る会)｣のr着娃･音楽療

法実践(セッション)｣を通し､よりよい統合医療シス
テムのあり方を模索している｡

-1川.-

研究目的

一書礎･青煮dE法に事加したパーキンソン病クライエントの健

康状態に及ぼす効果や影Vを評価する｡

青葉の走鼓
'*王事.青峯dL法事護恥がクライエントの健康状態のアセス
メントを行い､音楽療法士にfI報捷供した後.音粂dE法士が
セッションリーダ-となりセッションを実施し､ f姓】札はセッ
ション参加中のクライエントを見守り､セッション終了後のク
ライエントの健康状態の確認と健康相旗に応じる､音楽を活
用したリハビリと健康確認･健康相故からなる一連のケア活
動｡



を2008年度から開始しています｡統合医療としての音楽療法ケアを共に作る会のセッションを通しましてよ

りよい統合医療システムの在り方を模索しております｡

本研究の目的は前湾.音楽療法に参加したパ-キンソン病クライアントの健康状膳に及ぼす効果や影野を

評価いたしますo　言葉の定遜ですが､前述.音楽療法とは前述職がクライアントの健康状態のアセスメント

を行い､音楽療法士に情報提供したあと､音楽療法士がセッションリ-ダ-となり､セッションを実施し､

石渡職はセッション参加中のクライアントを見守り,セッション終了後のクライアントの健康状態の確認と

健康相談に応じる一連のケア活動をいいます｡

研究の意義

パ-キンソン病クライエントの治療方法の-つである

リハビリテーション･アプローチの視点から有線･音楽

療法の課題が明らかになる｡

青果を活用した新たなリハビリ･プログラムの検討が
チーム･7ブローチでなされる｡

地域(保健医療福祉領域)における健康増進プログラ
ムとして活用される｡

クライエントの､生活の)((QualltY Of Llfe QOL)

の向上につながる｡

本研究の意義としましては､パーキンソン病クライア

ントの治療方法の1つであるリハビリテーションアプロ

-チの視点からfj讃･音楽療法の課題が明らかになると

思われます｡また音楽を活用した新たなリハビリプログ

ラムの検討がチ-ムアプローチでなされますo　保健医療

福祉領域という地域における健康増進プログラムとして

活用される可能性があります｡そしてクライアントの生

活の質クオリティオブライフの向上につながると考えて

おりますo

研究方法

研究対射ま共に創る会に参加したクライアント10名のうち継続的に参加したパーキンソン病クライアント

の方6名を対象としましたo研究期間は10回のセッションが行われました20()8年5月16日から12月4 Elですo

調査方法はフェイススケールによる気分調査､それからHAD調査､ PDQ-39というQOL評価を用い

ました.分析方法はマイクロオフィスエクセルとSPSSというソフトを用いて統計解析を行いました.患者

さんに充分に研究的な取り組みと実践について説明して,さらに文~.引こより説明をし､同意;事‡への署名をも

研究方法
研究対象者
｢共に創る会f捜.音楽療法実議｣に歩加したクライ
エント1 0名のうち､継続的に参加したパーキンソン病

クライエント　6名

研究期間2008年5月16日～2008年12月4日

(1 0回のf陳･音楽療法実践)

調査方法
･フェイススケールによる気分調査

･Hospltal Anxlety and Depressl0n HAD

IParklnSOn's DISeaSe QuestIOn-39　PDQ-39

分析方法MlCrOSOft offl⊂e Excel 2007,及び

看護.音楽療法プログラムの全体像 

･■.lh 刪�- 粕ﾒ� 白ﾒ�■■■lー ��

- �� 

- 辻� 佗ﾈﾇﾂ�

…● 劔- 

dJ ��R� ��

■帥 剪�Id仰 

倫理的配慮

■クライ工ントに対し｢共に音兼療法ケアを書gる会Jへの参加

および研究的取り組みについて､口輔と文書により鋭明し､
同意暮への書名を持って同意とした｡

'途中で研究への協力を拒否する権利.書経･音楽療法実技
のみにも♯紙奉加できること､縛られたデータは個人が特定
されないこと.研究の公表への許可について明書己した｡

■スタッフに対し､本事兼で縛られた個人1t報の保姓を瓜守す
ることを鋭明し同意を経た｡

って同意としました｡

このプログラムの全体傾･流れですが､三井務局､保健

医療職､音楽療法士の全員で､会均準備を行ったあと.

保健医療職が17任をもって健康状態を把握し.そのI1-JJ-戟

を音楽療法士にながして肪報共有します｡その後､音楽

療法士がセッションを行い､セッション終了後､保健医

療職が健康相談を行って､反'G会をチームで行うという

流れです｡
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これはある日のセッション内容です｡このプログラムの構成は､まず､ ｢こんにちわのあいさつの歌｣です

とか｢身体の体操｣を行い,認知状態や運動機能の状態を把握し,また交流を通し緊張をとく役割をもつアセ

スメントからなっております｡その後､季節認識の確認のため季節EL盛を取り入れた歌を採用し,それから患

者さんの健康回復の目的に沿った実践が入っておりますD　このような内容で行っております｡すなわち枇極

的な音楽療法､能動苦楽療法というスタイルをとっております｡

看護･音楽療法セッション内容Jtn

一窺,:W還'r'

乃タラL. ♪　　　弓ペンタ-の会
-ot=　rこんにもLLl

身書○■暮=　rM
8*J=8むせた暮L一tJ i riBAた放とこtJ JIJ)一と

事■o■岩　r罪otJトーンチャイム0芸岩蒜tJえて
■ : iiin才LtJ手齢J;叫岩芸岩tJlえて　　一一

t=　rzEJbワJLツJ I rt…otoがたりJ　　ノ8. t=　rZEJbワJLツJ I rt…otoがたりJ

7. I: rタJPこJPtTJ　トーンチ1･イム0==蒜て

a.軸■■ =rG:J;醐
HFf柵仰.｡川Ol柵.こ洞叫卜.耶0"　〆=

音楽療法のプログラム構成

lアセスメント｢こんにちは｣｢身体の体操｣認知状態､

運動機能の状態把握. -交流を通し緊張を解く

-季節認弧の確認r季節の歌J-季節を感じる

-クライエントの健康回復の目的に沿った実践丁取持

曲･演歌･民韻J H ･テンションを上昇させ巣しむ

-終了故紙終わりの歌r唱歌｣｢jE椎｣=･活動や界囲

気を自然に低下させる

研究結果

平均年齢63.6才で女性3名男性3名でした｡重症度分類ではヤール3ないし4度の方で平均参加回数は10

回申7.7回でしたo　気分調査のフェイススケールは6段階からなるものです｡

研究結果属性 

40(Jt) 宥Dｦﾂ�IiEJk (ヤ-ル分i) 超ｧ�唯�

A 田��女性 廼B�5 

B 田"�男性 �R�9 

⊂ 鉄��男性 �r�10 

D 田R�男性 �R�9 

E 田2�女性 �b�4 

ド 塔��女性 �HuR�9 

平均年齢 63.3 �� 兌ﾘｼ��ﾈ��ﾙ�ｹｲ�r繆���

フェイススケール

0 :とても幸せな気分である｡

1 :幸せな九分である｡

2:書誌の九分である｡
3:少し気分が基い｡

4:かなり気分が古い｡
5:これ以上考えられないほど気分が古い｡

◎専守e)㊦@ 
この結果では､ゼロに近い方が改善しているということを意味しておりまして､右肩下がりが改善の傾向

です｡全員が,セッション前とセッション後では気分が改善しておりましたo HAD尺度というのは抑うつ

に関する項目と不安に関する項目から成り立ち､これら全部で1∠1項目になっておりますが､病気の影轡を受

けずに粍神心理状態を測定できるものであり､ 4段階評価になっております.

フェイススケール(気分調査)

∵--＼一､

霊室
七/,I/∃ノ育1　　　　　　　　　　　ty/∃ノほ

-101-

HAD尺度=HoSPitalAnxietyandDeprcssion 1-t事■tIじ'仙8-t:*tL+TえやJiBbtIくわた月'こ■ 

2-は肝揺tL､たLt糾也…b.I恥書く也J5な-1折しい dutLfすか 

篭茸軌践芯も.0.相の.BL,に叫拙い*L- 

4&.だ滋芸脚お'li諜諾mTM'蒜LLt雷㌘な 

Ltii'此k*Wbr:恥ぴlZL払鵬のこtbt+し舵せ士付 

Ihtヽす- 6.けんJLLtbL 

7i鯛托札てくつしめ*すか? 



この結果ですが､ヰ人前導入後､即ち第一回目の音楽療法導入前に測定したHADと,終了後10回目終了

時に測定したHAD尺度による抑うつ得点ではこのように右肩下がりの方が多いということがわかりまし

た｡不安得点でも同じようなことが言えます｡導入前後のクライアントのHAD尺度の抑うつ得点は､導入

FtlfJ.に比較して､導入後は平均3 2ポイント改善して､不安得点は平均3.3ポイント改善していました.

HAD尺度:不安得点

二＼
､一一ゝ､-

･一　　　　　　･一:

導入hlJ i2人一女

pDQ-3()というのはパーキンソン病の特異的なQOL尺度であり､ 8細域の内容を5段階評価で構成さ

れております｡上から,運動能. ADL ･日常生活動作,惜緒安定性､格印､社会的支え､認知､コミュニ

ケ-ション､身体不具合の細域から構成されているものです｡

一参加前後のクライエントのHAD尺度の抑うつ得点は､

申人前に比較し.斗人後は平均3,2ポイント改善し､
不安得点は､平均3.3ポイント改善していた｡

結果は運動能では､中人前と導入後では半々の改善率でした｡改善した人が3名､悪化した人が3名とい

うことですD ADLに関しては国のような傾向が見られました｡

PDQ-39:運動能

･一

L1--＼

三二ユニ≧≦

二二二二一二
J,.I_I.　　　　　　　　　　　　　　　_こしし
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PDQ-39:ADL
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PDQ-39:情緒安定性

-､一･･･ ･･･■■･■･ ･■■

√　＼----.

二二ニー.-二二-二二一

E==__二_二二二二二二:

主iL人前　　　　　　　　　　　　　iJi人後

■青Ji;_4:止性

情緒安定性.格印.これは改善傾向が多くみられましたo

社会的な支え､これも改善傾向が多く見られましたo

PDQ-39:社会的支え

＼

PDQ-39:熔印

㌔-㌔_

6!｣

iiZZI

二~--→二二ゝii I '~~一一･1- -ー

PDQ-39:認知

÷+
PDQ139:身体不具合

12iZl

iZ5

､-･＼

一　一一一二･

身仏不只を

8領域まとめて図に示しますとこのようになりますが､ PI)堤-39による評価では運動能､日常生活動作､情緒

安定性､これらの項目は効果が反映されておりませんで

したが､格印､社会的な支え､コミュニケーション､身

体不具合にプラスの効果が認められておりました｡

考察

看護.音楽療法に参加したパーキンソン病クライアン

トのlIAD結果から､抑うつ､不安などの心理的健康にプ

ラスの影響が認められていました｡ PDQ-39の結果か

らクライアントの心理的な健康､精神的な健康.社会的

健康に､この療法は効果があると考えられます｡身体的
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健臆のカテゴリ-である身体不具合はやや改善されていますが､運動能､ ADL面では維持･改善群と悪化

群は同比率であることから薬物療法のコントロール不良または病状進行が考えられます｡ヤール3度から4

度のクライアントに対する身体的健康改善を目的としたプログラムの検討が諜越です.

考　察

8JI･書兼♯法に+加したバーキンソンAクライエントのHAD祐tから､

押うつ.不安などの{)ZW的AtE}にプラスのkfが坪められていた.
I)DQ-39の抽Jtから.クライエントのFl)押的甘Ef.カわ的心血_紳食的AT

JLに4;a t耗dE法は勿Jtがあると書えられる｡ A･体的鍵JXのカテゴリ-
であるr身体不JL合｣はやや改葬されているもののr運動能｣rADLj市では

NE持･故老群と悪化Jfは同比率であることから.兼抽珠法のコントロール
不且または書状進行が書えられる｡ヤーJL,Ⅲ-Ⅳ丘のクライエントに対す

る身休的8lFt改番を目的とLT=プログラムの検討がEEqである｡

セッションをk托する間も水油キ法を適切に行い､症状コントロールをして
いくことが里方｡また､事4bdE法の状況を妃掘する.その日の状態をアセ
スメントし.安全.車載にセッションを受けることができるよう支捷するなど

のケア軍兼を加えることで､さらr=劾Jt的なf#錬法行うことができる｡
ooLl押dJitをプE)グラム柵虎にフィードバックさせるなどにより､ウライエ

ントのQOL向上がXI稗される｡

pT･OT･ STなどのEEヰ■ftと4携をとり.リハビリの羊兼を旭み込んだプ
ログラム内申を牧村していくことで.空r=ウライエントの身休iFr=おける也

正真向上させる書兼dE法ケアを柵丈できる可能性がある

込んだプログラムの内容を検討していくことで､

セッションを継続する間も薬物療法を適切に行い症状

コントロールをしていくことが重要ですo　また薬物療法

の情報を把握し､その日の状鰻をアセスメントして安全

にセッション受けることができるように､ケア要素を加

えることで更に効果的な音楽療法ができると思っており

ます｡

これらのQOL評価結果などを活用し､プログラム構

成にフィードバックすることでクライアントのQOL向

上が期待できます｡理学療法士､作業療法士､言pLE;L療法

士などの医療職者と連携をとり､リハビリの要素を組み

更にクライアントの身体面における健康を向上させる普楽

療法ケアを構築できる可能性があります｡

ヤール3度･ 4度の亜症度の方の､生活機能障害は2度にあたり,日常生活や通院に部分的介助を要する機

能障古度ですのでこの2度の生活機能障害度にあわせたリハビリテーションアプローチが必要です｡ここに

▲空いてありますことを音楽療法プログラムに活用することで更にQOLが改善すると思われます｡

Hoehn &YahrfGfF分類

Ⅰ片方の手足だけに振Il,

固韓がみられる
Ⅱ　両方の手足に振戦､ES]軸

がみられる
皿　歩行が小刻みになt)､動作

がゆっくりになる

Ⅳ　どうにか歩けるが転びやす

く自分で姿勢を立て直すのが
難しくなる

Ⅴ　ひとりでは歩けず､ヰいす

が必要となる

r生活推髄雄幸座

1度　日常生活､通院にほと

んど介助を辛しない

Ⅱ鹿　日常生活､通院に部分

的介助を辛する

Ⅲ鹿　日常生活に全面的介
助を要し独力では歩行起
立不能

緒　論

1着建･音楽療法実践r=参加したパーキンソン病クラ
イエントの心理的健康･柵神的健康･社会的健康改
善が確認された0

2　パ-キンソン病クライエントのQOL向上に有線･音
楽療法は効果的なケアセラピーであることが確認さ
れたQ

3才響fp幣;繁=j=J= iJPj'Lo9pT;SLTi指StO'手艶で､

より井の高いケアが提供される｡

事■

生活機能障害度に合わせたリハビリ･アプローチ

･生活ytL生別ズム　　　ニ霊芸詔
･ Zh■JIL I■LLdP千R　　　･rtlrl司t)tPld

I　垂れ前JE予防J4を‡lるTdt　　　　　筋力稚魚Pl特

-ストL/ツチを中心とした四肢の闘　　　X本動作AIlは

廿正札舟拝のE)Bや′(ランス　　･平缶P牡
■■　　　　　　　　　　　　　･Ti*ZItJIJ一芸琶諾藩･敷:h,="

み.斜め故候.J8いす

l生--　tl軸岬-.丘｣

結論

看護･音楽療法に参加したパ-キンソン病クライアント

の心理的な健康､相神的な健康､社会的健康改善が確認

されました｡パーキンソン病クライアントのQOL向上

に看護.音楽療法は効果的なケアセラピーであることが

確認されましたo　看護職､音楽療法士､ PT､ OT､ S

Tなどの多職種チームアプローチによりプログラムを開

発することでより質の高いケアが提供されますo

- 10と1-



課題は､そういったプログラムを開発する均づくり､シス手ム創りが必要でありますことと､全人的健康

に及ぼす影響を評価し､クライアントの健康情報を医療機関と共有するネットワークづくりが必要なことで

す｡ご清聴ありがとうございました｡

課　題

pT･OT･ STなどの医dEJk事一･昔兼療法士と連携をとり､リハビ

リの書兼を組み込んだプログラムを開発す
ムづくりが必書である｡

対点者魚を叫やし､ケライエントの全人的AJkrこ及ぼすV.I
を梓価l　ケライエントのll…券l宍dl事暮Mr並射る太いJ

トワーク脚である.

脚■暮にごtB力いただきまLT==すべての廿様に心より榊を申し上

品も譜5,8%服部詔等拭蓋摺筏
を受けて和しましたことをたし章す｡
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牡___________________________________________⊥

座長　まず災1Jの部分で二はいただきましたが､ J:.も取県難病相談･支壬度センタ-と､和歌山の難病.子供保健

支捜センターの災缶にFLEけることに関しての質1疑と､統合医療,音楽療法については別にftq1柾を受けたいと

おもいますo　最初に災害時について｡

秋田　災湾に関しては岩手少,とさんは今回よ(◆したと思いますCたの災1,JTにF対して地域との災害が急だと思

いますo今後の.探題として相談員さんと地域との関わりがこれから研究していく大きな課題だろうと思いま

す｡

篠田　災害時ということは小規模なものから大規模なものまで想定されますが.地域の隣近所つきあいとい

うことでの相互支規も大切な部分になると思いますので.患者さん個人のマニュアル作成の際には支捜セン

ターはじめ近所の方の関わりも得られるようなマニュアルにしていくことが大rlrrかと思いますo

石井　和歌山県でも近い将来大きな災古が起こるかもしれないということで､いろんな部翠で災害時支損に

ついて検討をしているところですが,特に難病患者さんにづいてということで今回うちの相談･文はセンタ

ーの中でも災害支壬責ということが実務の1つと考えられていますので,なにかやっていこうということで･

今回パーキンソン嫡患者さんに対してアンケート調査をやったんてずo　アンケート調査をするに当たっては

どうして友の会の会員なのかという意見もあったんですが､なかなか大々的にというかスムーズにできない

いろんな降古がありますC普段から連携をよくしている会Liの方にご協力いただいてということで今回しま

した｡瓜後のまとめでもお話したように､これを広めていけたらというのと､いろんな部署でいろんな形で

災害支ほを検討している中でそういうところとも辿携しながら地域の方と実際の患者.家族の方の声や地域

の方の声をお聞きしながら､まだ具体的ではないですが.マニュアルをつくれたらとおもいますQ今回この

アンケートを実施した時に対牧者からの声の中に､この門間項目を読んでいたら全く自分ができていないの

ですごく心配になってきたという声もいただいたので､これはあくまでもこれからやっていこうということ

でできてな(てどうということではないですよと.説明はしましたが､その結果をまた返していけたらと思っ

ています｡

野原,E:.縄の発表,大変i'主我なものとして拝聴しましたo今までも災害問題に関わる点で行政や研究者の立

均から調査や提起､施策の提言があったのですが､難病患者からアンケートをとってそれを整理してまとめ

た判即ま非IJY.･に数少ないと思うし､しかも1000数百のアンケ-トをとられて大変注目すべき凋禿ではないか

と思います｡静岡の均合一蘇大きな問題の1つに被災時の安否確認が非常に大きなテ-マになりますが､保

健所や市町村との関係で､静岡の場合は自主防災というのがありますが､そこで民生委flやお医者さんが安

否確認していく､あるいは支ほをやっていく形になるのですが､今日の発表で重要だと思ったのは.患者側

は安否を伝える先をお医者さんに求めている､ケアマネに求めているのが非常に多かったというのは､はじ

めてではないかとC　そうすると､行政側からと恩省側からとが少しずれている感じがあって､安否確認の名

詣削ま難病患者の名簿は市町村にいっていないo帖'i;'者の糊合いくんだけど.しかも難病塩者だけでなく､筋

ジスや他の瞭1t]<者もひっくるめて市町村はやらないといけない｡そういうことになると町の発表､提起を受

けていろんな考え和さなければいけない問題が出てきたのではないかと思いましたo　お聞きしたいのは､市

町村は安否確認に対してどういう関わりをしようとしているのかo今日の発表は調査としては患者からの.1'tiT:

識凋充ということですから､そこまで門間でもとめるのは酪かもしれないけどももし分かっていたら教えて

ください｡
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篠田　各市町村がどう対応されているか市町村ごとにうかがったわけではないのですが､ある会であった允

古では独居高齢者や一部の方の名砕､リストは作っているという市町村は数カ所あるようですo　全ての災'il

弱者､障害者､難病患者を把握してリストを作っている市町村はいまのところないと理解していますo

石井　難病と限定してではなくて要支招者についての調査は県下でも実施している市町村はありますo

座長　たいへん難しいところだと思いますo　災苔時要は濁音というところに抑'iLi7'者も1､ 2級3級までは多

分登録はできるのですが.そこに難病患者という欄はないんですねo　難病があってもたぶん1､ 2紋3紋程

度に該当しないといけないし､家族がいる均合は登録できないという佐iilllの例もありますo

石井　和歌山県は亜症認定受けられてる方に児からjU‡を送って特定疾患で認定を受けていることを市町村

に情報提供してもいいかという同意をもらう文;別ま送っています｡

座長　災古の方はまた別の機会､交流会の時にもご矧削1ただければと思います｡続いて神経難病患者に対

する看渡音楽療法の効果と課監Eiについて何かご質問があればo

南部医療センター　神里　古楽療法はかねてよりすごく興味がありましたが尖際にしているのをみたことが

なく､レベルの低い質問かもしれませんが､ 13時に受付され､保見郎両さんが健I,kアセスメントをしてその時

に季節認識の音楽を流して健康回役の音楽を流しているr;りって何をされているんですか｡延着さんは何か作

業をされているのでしょうかo

あと終了認識の苦楽を流して終了となるという流れの具体的なやり方を教えて下さい｡

猪股　説明不足でそのように問追って理解されたようで大変申し訳ありません｡まずはじまるFtlfJ.に祉康アセ

スメントを医療職が行いますo　患者さんの状態に応じた音楽療法をしていただ<ために､糾うliにミーティン

グを行います｡そして会均に銚まった塩者さんの前で能動的な音楽療法が始まりますので､歌唱したりリズ

ム運動を行ったりするという械極敵な音楽療法ですので､季節認識をする歌を流すとか終了の歌を流すとい

うのではなく､そういったものを取り入れた歌唱をするということです｡ですので､構昔時1L]Tの改善､リズ

ミカルな運動といったことが体で訓練されるという音楽療法ですo　それに対応して受動的な音楽療法という

のは患者さんの好みの音楽を聴く､その隙取によって脳波にいいアルファ波がでるという研究もありますが､

そういった苦楽療法ではなくて､リハビリの要素を組み込んだというところで能動的な普楽療法をしており

ますo
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郎'ii'者職業総合センタ-

沖鈍り.㌔難納札淡･支柁センター

)'El<1 ｢行政とは～働するNPOの8つの姿勢　NPOと協働する行政職Llの8つの;姿勢｣

ll*I DD】＼1ネットワーク

充1<2　｢焚佳抽出者の就ヅ;･文ほについて｣

1<崎少.).難納4日.,A･支壬)1センタ-

jJelミ3　｢菜佳納柵.淡･支IJ2センタ-の就労支ほの地域辿41,L･l状況｣

障1i'有職繋総合センター

春名由一郎

照書名　通
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春名由一郎氏　照書名　通氏　岩永　幸三氏　北川　　修氏　春名由一郎氏



日　一般発表ル

｢行政と協働するN POの8つの姿勢

N P Oと協働する行政職具の8つの姿勢｣

特定非営利活動法人日本IDDMネットワーク　岩　永　幸　三

2OO7年3月の佐JiJ'll大会で｢l釧軸｣のお.話をしましたo　その後. ['1'Qr剛,I,難病姓の野原さんが難病相.淡･支招セ

ンターの巡13.にあたっていろんな協働の.裸越を拙起されておりました.今日発表する内容は日本I DDMネ

ットワークという立均よりも､私はどちらかというと｢NPOと協働する行政職上iの8つの姿勢｣というのを

T_(_I.1度作った担当者の一一人ですので,光TIなテーマかも知れませんが､ ｢t糾軌についてお.,f,-させていただきた

いと思います｡

大阪ボランティア協会に早漸舛さんという方がおられますが､ ｢l釧劫にあたり､ NPOの方がrii軌で活動

されるのであれば気が向いた時にといったスタイルも.拝されるJii合があります.しかし､他者から.托された

1▲f任を担うということになると､それに見合った体制を盟iFII.lLなければなりませんo　特にそのIrlり組みに税

金が投じられるならば､その体制矧崩の水主掛まおのずと高くなります｡｣というふうなことを.埠かれておりま

すo　皆さんは難柄相淡･支はセンタ-で行政の各託を受けてやっておられるとJiJ,いますので.そのへんの懲

考になればと思いますo

少組織と組織

命一緒に考え､一緒に行動

相乗効果@',2

せんでしたo　しかしながらLf.I,-庁や製薬企業のカ､

｢協働｣ってそもそもなんぞやという.講で､私共-佐/L'M,I.-

の定滋としては､ ｢組織と組織が､一緒に考えて一緒に

行軌する｣ことだということで､要は企画の段断から一

緒にいろいろ考えるo F1本IDDMネットワークで三･rtI

Lr.ミ庁巧こと大規模災lI.'時の行動.支柁マニュアルを協働し

て作った時は7,57.:.巧も一紙に作ったり己位がありますo　一

方的なやり方ではなくて､ -一緒にIYlえて一紙に行軌する

ということです｡

私共日本I DDMネットワ-クも大規模災'.i;:時の行

動･支柁マニュアル作成にあたっては, iiil本ではできま

性癖r災】係団体や病院の先生方T,Aと一緒にやることでできた

ということがありますので.要は｢1+l>2｣ということは､ iii体でやれることはたかが知れていますので

一緒にやることで相乗効果がでることを目指して｢協働｣はやっていくということですo

まずは､行政と協働するNPOのjJ-の8つの姿勢とい

うことで,

1, ｢市民自治の促進｣とありますが､行政にお任せする

社会から市民が自治をする社会へ食えていく､これ

がなくてはN P Oのそもそもの存11三;il:滋はなんそや

ということで､我々ができることは我々がやるんだ

ということを基本におくということです｡

2. ｢ミッションと協働■lt菜の整合性｣､つまり自分たち

の手舌効目的､存在意滋とあわない一昨菜を行政と協働

するためにやる必要はないということです｡無理し

ll()-



てやることで､本来行うべき各難病連のミッションが達成されないのであればやる意味がないのではな

いかと思います.難病相談･支援センタ-の委託事業ばかりやっていて難病連の独自実務がおろそかに

なって本当にいいのかと思うところがありますoそのへんは組織の内部でよく議論された方がいいと思

います｡

3. ｢行政に依存せず和神的に独立｣すること｡精神的に限らず経済的にも独立していただいて､普段から行

政の意向に関わらず必要とされる事実に独自に取り組むと｡それがそもそもの難病連のミッションの実

現､行政へいろんな政策提案をしていくとかそういうことが大事ですので忘れないでいだたきたいと思

っています0

4. ｢システムの違い｣がありますo仕組みも考え方､文化も適うわけですから､ずれが生じて当たり前なん

です｡ただそれをお互い理解しようとする努力は大変必要なことでして,なんでその努力をするかとい

うと､基本的には受益者である一人ひとりの難病患者さんのためだということを､きわめて当たり前の

話ですが､そういうことを意識してやっていくことです｡

ちなみにこの8つの姿勢を作ったのは｢民間NPO支圭桑センタ-.将来を展望する会｣という､全国の約30

団体の代表の方々で作られたものですo

5. ｢専門性･特性｣o　我々役人はジェネラリストです｡

ところがNPOの方は特定のテーマのスペシャリス

トですので､その専門性､特性を磨いていただきた

いと思っています｡

6.それから｢ルールの追い｣があるわけですから.それ

を乗り越えるための能力をそなえるということで

すo　行政と協働するということはいろんな法律など

に従うのは当たり前の話ですので,行政に報告一方を

出すのがめんどうだとかスケジュールが遅れてると

か､そういうことがないような能力を備えることが

当然必要かと思います0

7.協働の成果､結果を｢広く穏極的に知らせていく｣.成功であろうと失敗であろうと積極的に社会に対し

て発信していく必要がありますo　私は個人情報を公開しろといっているわけではありません｡失敗も共

有して次につなげることは非常に大事だと思います｡

8.契約するわけですから対等な立場で｢交渉する力｣が必要です｡安くてこき使われてというだけではなく,

なぜそうなるかo　どうすればいいかということをしっかり議論するために､この8つの姿勢の中にある

独立性だとか専門性､市民自治､法的な知識をもつということが必要ではないかと讃かれていますo

行政が協働相手を選択する取の注意点
J,･adtAのTAZWJから-

i)慧Lh内容⇒ノウハウ.書F%&団体目的とのt合性

D馴⇒書円任のあるスタッフ､書従スタッフ

山朗≠力⇒自らの特性を満かした兼*

i Jg状況⇒定鉄に▲つく持合　fBJI令のM.収支の■全性

L'+tilIl - jrm官のillI且illlqIの円書

D法走手dさのJr行状況⇒ NPOEに暮づく■jt書昏書の1出

これは､私が担当した佐biln県の｢県民協働指針｣を作

った時､我々行政側が協働相手を遥択する際の注忠点で

す｡活動内容についてはノウハウ､専門性などに注目し

ますo　組織体制は専任のスタッフの方がいるかどうかと

いうことです｡提案能力,運営状況､役員会や総会とか

ちゃんと定款に苫かれているようなことをやっている

か､収支の健全性などにもfl--目します0 1番Xl.･目するの

は活動内容｡情報公開するのは極めて当たり前なのです

が､その公開された内容に耕目します｡法定手続きの履

行状況にNPO法に基づく事業報告古の提出とあります

が､ LFTf,-庁から催促されて面倒くさがって出されるようなところもあるのです那.行政から指摘されて怒るま

えに､そのJi事業報告吉になぜそういう問い掛けがあるのかをよ(考えていただきたいと思います｡ I.itけばよ
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いということではなく.ここに公開されている情報の中身に行政は新E]して協働相手を漣んでいきます｡ち

なみにMSキャビンのIJ喋報告.竿はきわめて素晴らしいと言われておりますので.ホームペ-ジにさ好漢報!｡f

;I芋を城せられているそうですので覗かれたらどうかと思います.

ここから先(NPOと協働する行政職iiの8つの姿勢)

を私が担当したのですが,今日は行政職flもいらっしゃ

るので,まずは､ ｢公共を担うのは官だけではない｣と｡

まさかこの中で公共を担うのは役人だけだと思っている

方はいらっしゃらないと思っているのですが｡災害時の

難病患者の話もでておりますが､正直いって阪神･淡路

大意災のようなクラスの地llLfが来て行政だけで対応でき

るわけがありませんo　この点は官民協働して災fil'対応マ

ニュアルを作るところが少しずつでてきていますので､

非常にいいなと思いますo

2番目､行政の職員は,失敗したらいけないo　しかし,うちの知7Jfが使った言葉で､ ｢失敗上等｣o　そのく

らいの気持ちで椛極的にチャレンジしなさいということです｡失敗をすすめているということではありませ

ん｡

3番目､ ｢現喝主滋｣｡これは当たり前です｡現喝にニーズがあるわけですから｡

4番臥｢本音で語り合う｣ということが協働の基本, ｢-対等｣と.削＼ていますが､対等ってなんぞやとo

香,托IIJi菜においてはそもそも対等は成り立たないという話もあるのですが､ここでいう対等とは､ノーと言

える関係です｡

5番目､ ｢相乗効果｣とはさきほど説明した通りです｡

6誇目､行政の職員さんに特に申し上げたいのは､

｢時間がかかる｣という当たり前の話です｡なぜかという

と今まで協働などまともにやったことがないわけですか

ら.お互い考え方も仕組みも追う中でやるわけですから

時間がかかるということです0 1､ 2回の話し合いで何

部も決まるわけがないということです0

7番目､ ｢情報は市民のもの｣です｡私は行政とNP 0

両方にかかわっていますから分かるのでずが､行政の方

が圧倒的な情報が触まってきますので､その†FtJJ-報という

のは市民のために使われてなんばと.市民のために使われなければ価値がないと私は思いますo　偶人楢報杏

公開しろといっているわけではないので極端にとらないでください｡椿報というのは市民のために使うとい

うことです0

8番目､ ｢受益者のために｣とありますが､協働していると行政とNPOの2者だけが一生懸糾こなって､

いつの閃にか協働とはなんぞやとかそんなことでグルグルと頭が回って実は受益者のことが忘れられたりし

ます｡そういうふうに陥るところもあるので,ぜひ迷った時､悩んだ時､壁にぶちあたった時は.自分たち

は難病患者さんのためにやっているんだという原点にかえってやっていただければと思いますo
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協働が上手くいくためには?

〟傾聴′′

〟同意〝

今日しゃべったようなことが本として日本NP Oセン

ターから一冊500円で去年11月に出ています｡ 2000冊作

りましたが完売し､今増刷中です｡大会抄録鮫の27ペ-

ジに'tTii話番号など;巧いていますので興味あれば申し込ん

で下さいo

品後に､私5年間, ｢協働｣に携わって感じている大TJf

なことは｢傾聴｣oつまり人の話を聞くQそれから｢同意｣

のスキルD　お話するときになるほどと同意する.だいた

い行政の職員はノーから入っていくのが多いのですが,

そうではなくて､同意のスキル.これらは相談flさんに

とっても大事なスキルです｡まさに一致しているのでは

ないかと思いますo

私は協働する時に｢伸聴｣. ｢同意｣ということを意識し

ながらやっておりますo

さきほど三原さんのお話の中でも九州ブロックで｢協

働｣をテーマに研修とおっしゃっていましたが､佐羽敗でこういう分野で5年間やっておりますので､いろ

んな形で｢協働｣などでお手伝いできることがあればさせていただきたいと思いますo

以上です｡
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1 -般発熱V

r難病患者の就労支援について｣

長崎県難病相敵･支捷センター　北　川　　　修

難病相.淡支招センターはl!]労街の指導で全国都道府県に1箇所.設intすることが義務付けられ鐘崎LF.l.-では平

成18年10月22日にオープンいたしました｡

全国では遅く設rEされましたが､難病連の強い働きかけと県の理解ある対応を頂き全国平均よりかなり広

く施設の内容も調理実習室を備えるなど､充実した施設を作っていただきましたc
IJi業内容は難病患者さんを中心に各種相談支援業務及び就労支援をはじめ､医療･保健･福祉のt!JlJlEJ家を招

いて医療講演会･研修会を開催､調理実習･指導(食'fi制限符について患者･家族を対攻),各種講座･講習会(リ

ハビリ･パソコン等社会参加及び就労の鵜)パソコンはディスクトップ1台ノート型8台を設臣itしています､

その他患者会活軌の支招(新しい患者会の設立支授)ボランティアの育成･交流など幅広い不発を行っており

ます｡

難病患者さんからの就労相談で-一晩思うことは難病そのものが理解されていないIli､また難病患者さんは

一日のうちでも体潤の変化が著しく､朝からは元気でも昼及び夕方にかけて血圧低下.肉体的疲労､痛みな

どが出たりすることがあります､しかし見た目ではわからないため､休憩などを取ると昨日は元気だったく

せに､ずる休みをしている,仕部をやる気が無い､などと批判を受けたりするなど職場の中でトラブルにな

ったりして退職を余儀なくされるケ-スがあります｡

当センタ-の相.淡l附則でもパーキンソン病を発症したため徐々に体の動きが鈍くなり古典もわかりにくく

意志の疎通が旨く取れなくなり､職喝で暴力を振るわれたりしたが､なかなか病気のことを言えず退職勧告

を言われたとの相表炎も在りますo

また面接等の時､難病と言うだけで碓用してもらえない(理由は病気と分かっている人を嘘用すると何か

トラブルのとき応用者it主任問題が出てくる)など病気と言うだけで不利益になる部分が大きいように思いま

すD

又ハロ-ワ-クに行くと持古者手帳は持っていないのですかと良く言われるそうです.手帳を持っている

と打がい者雇用促進の助成不文の対食として制度が確立し､雇用者側に対しての雇用率のポイントにカウン

トされたり､又補助事業で就労が有利になるからではないのかなと思います0

15疾患については臨床調査個人票及び特定疾患受給者証を提出するか､それ以外の123の疾患については

診断こ巧かドクターの意見.!を等を提出することで､時普者等の範囲でトライアル雇用の対射こはなりますが､

その他難病患者さんへの就労支規についての制度的なものは何も無いのではないかと思いますo

特に島崎県は造船業を中心とした会社が多く､他は半農半漁を営みながら勤務したりしている方々が多く

職種も少ないのが,長崎Lr.1-の地域性ではないかと思われます｡

しかし難病患者さんでも働きたい何でも良いから仕部をしたいと言う患者さんは沢山いるのです､ただ疾

Liまによって症状､状態等が追ってくるので､その症状･状態に対応していただけるような職均の環境繋傭あ

るいは舶用管理･就業支損等の配慮をしていただき難病についての理解していただくことが可能か琳某所の

対応によるところが出てくるものと思いますD

当センターで就労支蛭をしたケースでは難病のある人の碓用管理･就業支援ガイドラインを示し職均に対

し疾柄についての説明をし､今までに7名の方のjfi用を確保いたしましたが､それぞれ職業､職種､雇用状

況などが界なり.中には自営菜のかたにもhi;用していただいたケ-スがあります,このように企業への雇用

型就労だけを支掘するのではなく､今後は在宅でも行える在宅者就労のような支壬盛も必要ではないでしょう
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か､特に長崎県では殺気の低迷に加え職種も少なく企業も少ないので雇用していただける牌そのものが限ら

れているのが現状ではないかと思います｡

そんなや､平成20年7月に難病連を含め8団体でNPO法人長崎県在宅者就労支援ネットワ-クを設立い

たしました｡

法人設立1カ月前からLLl･雇用労政課との協働事菜をパソコンによるI Tを中心としたSOHOTlf菜及びイ

ンタ-ネットのホ-ムページ作製･テープ起こしなど在宅で出来る仕事を確保する傍ら,パソコンが出来な

い方たちについては手作業で出来る小物の袋詰め､又喫茶店を経営しているマスタ-達が6人触まり｢長崎

喫茶おやじの会｣を作り､それぞれこだわりのオリジナルコーヒーを作っているので､コーヒーが販売でき

るのであれば協力したいとの話があり､現在作業所でドリップし袋詰めをして販売を始めています｡

12月にはパソコン講座を初級･中級にわけて週2回計10回にわたり開催し, 1月には就職のためのスキル

アップセミナーとして, (就職するための基本研修講座)を開催いたしましたo

今後は企実への雇用についての就労支援だけではなく在宅者就労支援についても力を入れて取り組んでい

くことが必要であると考えています｡

仕事を難病患者.障がい者･ニート.母子寡婦､など多くの方々に紹介し､支援出来るように幅広い大きな

受け皿を目指して活動に取り組んでいるところです｡
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†一般発表lV

r難病相談･支援センターの就労支援の地域連携状況｣

障害者職業総合センタ-　春　名　由一郎

難病というのは医療面の支はだけでなくて制度や生活面､就労の支控も非常に必安で､そのためには医療

面だけではなくて就労面の･!)･PEJ家と辿携して支授する必要がありますo　おそらく身体､知的, ‡■1神二gの障吉

難病以外の障害についての就 

⊥労支援の取組 
-L ■医療面だけでなく､生活自立や就労の支援も必要 

.身体浄書､知的陣審 

.就労移行支捷事暮 

■耕神障害 

'発達障害 

■保健医療､福祉､教育､労働の支援の連携の強化 

｢個別的｣｢継続的｣支援のため 

よ望碧空讐租.廟iiiiiiEiiii 

岳衰ii壷豆岳iid 

難病と､他の障害での､地域支 

⊥援の比較 
一- 

'共通点 

'難病のある人の生活自立.就労を一体的に支え 

る拠点(粗病相放.支援センター)の放せ. 

連携が必辛○ 

l特 

'法制度面での生活支援の位tづけの弱き○ 

以上にそういう連携が必要ではないかというのが間題意

L識ですo

難病以外の陥苦についての就労支損の取り組みをみま

すと､身体蹄;蟹や知的時rA:については医療リハビリテー

ションだけではなく生活自立や就労面の支土塁も必要とい

うことで就労移行支招1ii禁確があり､純朴r,TL害の均合は

精神障害者地域生活支招センターというものがあって支

抜していますo　発達締;引こついても発達昨1J者支招セン

ターがあって地域のいろんな関係機関の連携の核になっ

ています｡

保健､医療､福祉､教育､労働の支はの連携を強化す

る動きが強まっています｡地域連携の取組は様々ですが､

北本的な枠組みは,個別的な継続支梢という点で共通し

ており､例えば.障'i'者就菜･生活支損センタ-1'ri菜で

は医療面､教育面などいろんな関係機関を個別的継統的

に支招するo　地域陣'E者就労支掘耶業(チ-ム支綬)はハ

ローワークを中心としたもので､悦日系機関を連携してご

本人を個別的に支えるものですo　就労移行支ほ:●Ji実や､

教育分野での個別の支招計画では柿'1-のある人を学校の

時から仕三川二つ<時まで支ほします｡ただ､縦割りを超

えるための取組が分野別に行われるものだから､いろん

な会.議で会う人がみんな同じだという困ったことも起こ

っているようです｡

難病と他の締古での地域支はを比較してみると.共通

点としては難病のある人の生活自立就労を一体的に支え

る拠点が難病相談･支掘センターということでできてい

ますo　また､難病相.淡.支招センターだけでそういう就

労や生活を支えることは困難で.辿状が必柴だという両

でも他の蹄1LJTと共通した両があると思いますo　ただ､特

徴としては難病の均合は医療面の個別性や多様性が､例

えば,孝一与神障害も医療面での課題が難しい方なのですが､それと比べても非常に個別性多様性が大きいとい

う面では追いますし､法制度面での生活支控の位rr2づけの弱さが難病にはあると思いますo　他の障苦だと身

体綜古着手帳がありますし､知的柿吉の人は療育手帳､純朴障'杏や発達障害の喝合は粘神肺'if者保伽有.I;祉手

帳というのがあって､生活面も支掘しようというのがあるのですが､難病は医療的な支根が中心で､そのあ
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たりが弱い､暖味なところがあるかと思いますo

⊥目的と方法 
I ■目的 

の中で､ 

■方法 

の郵送桐生○ 

⊥結果:1.機関別回収率 
送付赦 弌���B�回収率 ��

202 ���r�52% 

就労移行支援事暮者 涛�"�318 �3RR�

特別支壬菓学校 塔�B�326 啖ﾈ�ｸ�"�

61 �3"�52㌔ 

56 �3"�55% 

ー86 鉄��27㌔ 

1.208 �3Sr�29㌔ 

1.445 鼎�R�29% 

無手祁I害者授産施姐 �3sb�88 �#2R�

_題意農事書巻 塔Sr�281 �3��"�

結果: 2.難病相談･支援セン

⊥タ-の地域連携事業-の関わり 
qらかの dIL}かね ら 頂��B友ﾈ5"�<ｨ,h+X,G���7ﾘ+X,H*(.��協力. !■して↓ る 啝B�

28lヽ 鉄�8�"�218ヽ 

p一ヽ �#��"� 

:bp-rt,て 

I:A �� 祷耳�(���S������

今回の調査は障苦のある人の生活自立と就労を個別

的･継続的に支える地域における様々な取組の連携状況

の比較の中で､難病相談･支損センタ-の就労支蛭の現

状と課題を明らかにすることを課題としましたo　方法と

しては昨年6月から7月に障害･疾患のある人たちの自

立･就労ニーズを地域で支えている様々な性日系機関の郵

送調査を行いましたo

障苦者就業･生活支披センターその他の関係機関を調

査する中で､難病相談･支援センタ-については32ヶ所

52%の回収率をいただきましたo　その他にも､発達時空…

者支械センタ-､粍神障害就労生活支援センターなどの

いろんな関係機関の回答をいただきました｡

1番特徴的なのは､難病相談･支はセンタ-は､他の

地域連携lTli楽に関わfjが他の機関と比べて少ないことで

すo　他の機関だと就業移行支ほ/継続支綬7Ti業との閲わ

りがある機関が多いのですが､難病相談･支損センタ-

では｢取組みは知っている｣ことに止まっていることが多

いとか.教育機関との連携も少ないo　障害者就業･生活

支控センタ-事実やハロ-ワ-クのチーム支ほというの

は就労支壬員の中心ですか､それとの連携も∠10%程度で､

他の機関と比較して非常に少ない状況でした｡一方,様々

な関係機関が地域で生活自立や就労支損を支えています

が､そういうところが難病相談.支援センタ-プJi業を知

っているかどうかとri円くと､取組について情報がないと

いうのが58. 596で,難病相談.支はセンタ--lJi菜が地域

の中であまり知られていないということも分かってきま

した｡
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結果: 4.地域連携の取組

i(難病相掛支援乍ンタ~)

の0.のの 剌選に佃EL なく来島 仏I+�+X,B�*(.�*ｩ�R�､ｨ.�馼.��大東した いが､で ていない 幽��,ﾘ,��*ﾒﾉTｸ���ｲ�.�,�*"�

rtZI仔 �� �� ��膵���

桝Tt ��8.3ヽ �)I"ﾆﾈ�"� ��

9,4ヽ �� ��

25･肌: 18飢l　侶一肌　E Rot

3I 3ヽ　　　31 31　　　3I 3ヽ　　　AOl

結果: 6.関係機関が取得して
いる就労支援関係の情報 

rIIIのJLCtr)巾■ ��8ﾈ��Lf■d 秩.支tI センタ- 兒C8ｩ����GGFﾈ5｢�985��ｲ�■■■●● 也qL生活支 tLt,ンタ- 

91ヽ 田��"�ナ9ヽ 塔X.��

ど(1ヨ人田子) 塔��"�叫ヽ 灯ｦﾈ�"�93ヽ 

対応(話h) 都8�"�41ヽ �&H�"�81ヽ 

(4tL田子) 都��"�}ヽ �)｣h�"�B的 

千) 砥8�"�48ヽ ����"�且oも 

現在の様々な関係機関の地域連携の取組の特徴は,関

係機関の担当者との顔のみえる関係をつくっていくこと

が中心となっていることですo具体的には,ケース会議､

ケースカンファレンス､いろんな関係機関の人たちが分

野を越えて共同で支援するあり方を考える均が重視さ

れ､担当者間で日常的に電話や会議の中でコミュニケ-

ションしながら専門分野を超えた支援のあり方を考えた

り実際の支援をしたりするようになっていますo

しかし,難病相談･支援センターをみると､他の機関と

比べても顔のみえる関係づくりを｢突施したいができて

いない｣というのが半数近くあります｡ケース会議等の

公式の関係機関の連携会議の均も半分近くは実施できて

いない状況ですD

また,様々な関係機関が､就労支壬創こ必要な情報をど

の程度把握しているかということについて､障雷､疾患

に関する医学的な情報については発達障害支援センター

や精神障奮者支援センターはほとんど100%把握してい

ますか､難病相談･支援センターはそれも70%ぐらいし

か把握していませんでした｡就労に関する希望､興味な

どについても少ない.職業生活の仕事につく前の課題や

仕事についた後の職場適応時の課題､つまり､仕事につ

いたあともいろんな問題はあるのですが､その状態の把

握も半分くらいしかありません｡このような桁報につい

て､他の機関では88%が把握しています　職場開拓や職

均支域の見通しについても､他の機関だと関係機関の連携の中で他の機関からいろんな情報を得て把握して

いますが､難病相談･支援センターでは連携が少ない中で情報が集められなくて就労支援も難しくなる状況

が示唆されました｡
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⊥結論 
I- 

■地域の関係機関が､障害のある人の生活 

自立と就業の個別支援に取り組む中で､ 
｢顔の見える関係｣での共同のケ-ス金紙 

等の取組が重要になっている○ 

■難病相故.支援センターによる､難病のある 

人の生活自立と就労支援のために､今後､ 
このような地域連携の動向を活用できる可 

能性がある○ 

考察

従来､地域連携は,企菜や福祉,教育､そして労働の

支接というように縦割りでやられ､就労支毛削ま労働機関

だけの役割とされ､多くの人が就労支援の対魚外になっ

ていましたが.現在では､障害のある人の生活自立と職

業生活の支援を､仕事につく前から仕事についた後まで

医療､福祉､教育､労働が連携して一体的に支披するた

め､顔のみえる関係の中で共同のケース会議をしながら

やっていこうというのが他の障害種類の支損の中心的取

り組みになってきています｡難病相談･支授センターで

は､そのような取組みに,まだ弱い面があるのではない

か｡難病相談･支壬貞センタ-による難病のある人の生活

自立と就労支蛙のために､今後､地域の関係機関が降古

のある人の生活自立と就菜の個別支接のために行ってい

る､顔のみえる関係の中での共同のケース会議等の取組

や動向を活用していける可能性があるのではないかと思

います｡
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座長　照書名　3つの却例をきき､みなさん今日よかったですね｡とても濃い内容で.私も菖んでいます｡

特に最初の岩永さんの均合､本来は研修講演で20分の予定だったのですが､時間の都合上ここに盛り込んで

10分となっていますo　まして90分の内容を10分とかなり凝縮してもらいました｡ NHKの視点論点とかにも

みなさん対応できるんじゃないかと思いました｡

NPOとの協働という部分ですが､かなり岩永さんは坑1-の職員でありながら糖尿病のIl)DMの会nでもあ

りながら協働というのを一円してテーマとしてつくりあげ､やっとすごい成果物がでて､みていてかなり漉

いとo　マニュアルが全部凝縮されている感じですo

質疑応答

北川　2009年度の予罪で特定就職困難者嘘用開発助成金の対射こなっていない発達障害者と難病.特に130

の特定疾患および筋ジストロフィーについて､雇用促進のためのモデルIit繋ができました｡その中で郊業主

に対して難病患者を舶用すると1年で50万､中小企菜なら135万が助成されるという制度ができましたo私

たちの長崎県で相談にこられた方で,ハローワークに登録して却某所で雇用しようということになったのて

すが4月から適用になるから4月からにしましょうということで現在待っている状況です｡

座長　この情報も知りませんでしたo

北川　新ufJにもでました｡しっかりとしていると思いますC　それと､もうひとつ､ふるさと雇用再生特別交

付金というのが2500位円予界がついていますo今まで嘘用を打ち切られた人たちを再嘘用した時に､ 1j横拡

大または新規事業で新しく職員を雇用した時に､ 21年度の共同｣i菜で職員1人分の給料の補助ができるとい

うことを長崎鮎と私たち在宅者就労支損ネットワ-クで嘘用労政課と話して､助成金の交付もできるような

ことを話しておりますo　だから難病患者さんにも今からは助成金の対攻になっていくような.難病さん頑張

っているねと私もよく言われますが､障害者の方よりも難病患者さんにはいろんな形で補助が､助成がなさ

れてきていると思いますo

三原　岩永さんへo　佐田県へ協働提案をしましたが.協働をするNPOとして1番大部な点は. NPOに求

められているものは何かというTi間ですc NPOとして私たちはどうかな?というところもあって､今後力

を入れていかないといけないo協働卸業を行っていく上でNPOは､どういうところに注意すればいいのかo

岩永　身内同士で演技やっているみたいですが､佐門Li･の職flとして佐門舵難病支持ネットワークというN

po法人に対して期待することを申し上げます｡私共の知やがなぜNPO法人に委託するか.よくIj-ってい

ることは､専門性があることです.私はもう1つ当部者性があることだと思います｡この中には保健師さん

もいらっしゃるので恐縮ですが､当部者性をもった上での専門性は.これにまさるものはないと思っていて､

それはどんどん磨いていただきたいと思うのですが､一方で､我々却務方の職員からみると,事務的にもう

少しきちんと整理して､特に八熱.正推しいって何を諮かれているのか､佐門爪難病支招ネットワークさんが

そうだというのではないのですが､何をおっしゃりたいのか分からないものがよ<みうけらrLますo　そうい

う郭務的能力を組織として身につけるo難病患者さんにそういうスキルを身につけてくださいというよりも､

私の持論は.佐羽沢難病支持ネットワ-クというNPO法人に､健常者も難病患者もいていいと思っていて､

ミッションを共有されるいろんなジャンルの方がつどうことで補っていく｡佐烈県の均合はプラスワン運動

といって､肘,-庁職員もそういう社会Tf献活動をどんどんやりなさい､ NPO活動をどんどんやりなさいと知

部が言っているわけなんで､たとえば佐門県難病支援ネットワークで不得意な分野にいろんな形で巻き込ん
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でいただいて､役所と交渉する力とか､予界が少ないからといってふつふつとするのではなくて､どういう

金細だったらやれるのか､そういう金細ではやれないというふうなものを数字として､デ-夕として根拠あ

るものを提示していただくと,交渉の余地があるのかと､私は思っていますo

秋田　傾聴､同意というIijJ発がでてきました.行政に対しての言恭だろうと思います｡傾聴は､行政はんで

ち? (-確認してください)ハイハイと聞いてくれますo　同意は,社会性があるからあるいは突鮮iがあるか

どうかだと思います｡だから何をやるにも石の上に3年というぐらいですから､同意を得るためには3年は

辛抱しなければいけないのではないかとo

岩永｢協働｣は時間がかかると思いますo　私は5年riJlやってもなかなかうま(いっていない部分が沢山あり

ますので. 3年でうまくいけばそれはそれでいいなと思います｡相手のことをよく聞いて受けとめることが､

行政職員にとって特に求められることかなと思っております｡

静岡　野原　春名先生にTiF批　就労の問題について課題､どういうふうに位tFFuLづけたらいいか｡難病患者の

就労についての患者サイドからの手の上げ方が極端に弱いということが､静岡の労働局のデータで紹介して

おきますo　細かい数字はないですが.平成17年度のデータをみると､身体障包:の人たちが約13,000､知的の

人たちが約7000.粍神の人たちが1500登録していますo　ところが同じ時期に同じ年に､その他陣rL'というこ

とから発達蹄譜'と高次脳機能陣洋と難病をひっくるめて､ 5273i例しか登録していなんですね｡ I言ってみれば

二桁三桁という嘘用の上げ方が非',V.'に少ない､低い.この間越をどう見たらいいか問題意識をもっています.

難病患者も安定期には働けるんだとo働く声をあげるんだという社会からのメッセージをもっとilj汚めていく､

強めていくことが必紫だと同時に､難病の患者会自身も､我々自身もそういう関越忠誠をもって患者会内部

での啓発を思い切って強めていく必要があるんじゃないかと感じています. 1申労省や春名先生たちの研究会

に参加して感じることは､とにかく難病恩者の就労に関するや例が非常にすくない｡これをもっともっと黙

めて研究しなければならないo　そしていい方向を拙Lさしたいというのが今の方向として出てきているのです

が､実はこれは非常に症例が少なく､扱い1別科が少なくなってきて､例えば静岡の難病相談･支壬貞センター

では昨年度は52件相談がありました｡ところが今年になってみると､ 28件なんです｡そのうち10月以降が4

件しかない｡どういうことなのかと.まだ充分分析していませんが､ i;i･気が悪くなるとどうせ自分たちはIjL

ったって取り上げてもらえないんじゃないかという患者サイドの心理面がかなり大きな意味をもっているの

ではないか.低くなってい原因としてo　と感じますo　どう考えたからいいかoまた他のみなさんからも状況､

ご意見あればお聞きしたいと思います｡

春名　難病のある人､自分は暗君者じゃないんだ､手帳をもっていないこともあるし､調子のいい時には普

通の就職活動してもできることもあったりして､ハロ-ワークを利用する時も一般窓口を利用するといっさ

い統計には上がってきません｡そういう方沢山いらっしゃるのではないかとo　いろんな調査をしても仕部に

はつけてるが､調子が悪くなったらやめてまた就職活動している人が多いのがこの難病のある人の特徴だと

思いますo　そういうことを考えると､今まで病気であって病気の支損があって､生活面の支蟻についてはそ

の中の陪審者手帳をもっている人に対して生活面の支援をすれば､福祉の対食にすればいいというふうに考

えられていた両もあると思いますが､難病という病気の性質からみてち.精神障害などと比べても職業的問

2割ま大きいと思います｡就労だけの問題ではなくて生活面の支援自体もあまり難病はまだ少ないと思います.

他の和神陣'古などでは孝.7神階'ii:者福祉手帳というもので把握し､生活面の支援も就労の支援もあるとなって

いますが､まだ難病については医療費ぐらいしかない｡そうすると就労支援もまだ弱いと思います｡

今でも職業相談の面や個別に職実紹介,助成金もできましたしいろんな支班もできてきてはいますが､様

子をみながら生活面､就労支ほも難病の人にとってすごく重要だという意識を砧めていく必要があると思っ
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ています｡

座長　3つの発表をきいて､これから私たちセンターの動きとしてはさきほどの野原さんの顔のみえる連携､

岩永さんの一緒に考え一緒に行動してい<､長崎の事例でもいろんなネットワークを作っていくという意味

ではやはり課題としてはだんだん就労問題とか見えてきて､連携もしないといけないとわかっているのです

が.春名先生にあったように､他のセンターと比べて連携がまだ弱い､相手から知られていないことがあり

ます｡そういったものが確実に見えてきた｡それを私たちは連携をして顔のつながる､また年度が変わった

から担当者も変わりますから､こういうのを積み重ねて顔のみえる連携を一緒にやっていく､和み上げてい

(o　それが少しずつ課題を解決していくことではないかと､今日は学びました｡
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I+　一般発表∨

｢患者会を中心としたネットワーク構築活動｣

吉山市介謙支援専門員協会　野　村　明　子

本来の所).･iはE)本AL S協会'E二川｣リ.I.支部ですが､介腰支W･Jj門n(ケアマネジャー.以後CM)という立均

からも難柄支蛸の活動をしております. rVJ.々回の感知大会ではAIJ S,FiiS.者会'.i･,'lJILrTl.1支河;の立ち上げを通して

の描動報!LJをしましたが､その掛こCMのレベルアップが必要と感じました.幸いにパ-キンソン柄友の会

'I.山JLl.1,支部という非絹.'に協力的なEHI本があり,そのお力をl洋りまして行った活動を報;IJ--させていただきます｡

⊆富山県の医療･福祉状況

脚審Jq (書化zrW入l牧･入所)

手書繊毛サ｢ビス
Ⅶ棚点由示B

-
2枚正dJ - ･ ■捗連れ. Il土姶EE中I

JE山El宇イサービス- ･ ■書書e:棚書の共生

ナ弓子4-妹-A - ･良書(科学的棚)と介#

( Wb勺胡)書捷供

ItニrLLl爪の状況ですが､ ['iJ.から施.設志向が強いLr.1･民性が

あります｡働き者というのか､元気な人FiHは皆外へ働き

に行くという土地柄があります｡年I滞りや病人は他所へ

あずけてお金を柁ぎに行くので､家で面倒をみる人間が

いません｡おかげさまで箱物行政とも~,すわれていますが､

施設のや療養型病床のベッドが非常に充rRlしている状況

です｡逆にそうなると在宅サ-ビスが非常に手持になり,

.三1川!JJi腰ステーションTJ事業所数も全州最下位を占,5ってお

りますo　神経難病の拠点柄院も特になく､そのかわり地

域の先生方が一生懸了糾こ入院先を探してくれるので､何

とかいずれかの嫡院に入っている状況です｡

しかし全国的に長和入院の報酬削減､療轟型納床の廃止が進められており.当LL.i･でも当然托宅の方IE1日二は

向かっていますo　二次医療L唱がそれぞれの地域で独自に頑張っていますo　公的病院とその地域の開洪性との

病診辿椀や､それぞれの地域でネットワークを作り､主治r引こ加えて副主治r宝をつけて21時Ftり体制で対応す

るという方式が少しずつ起動してきております｡今年はじめ. I.I;I,'lJJ市内で地域ネットワ-クを作っていた代

式の先生がH:j才で急逝されました｡在宅で70名あまりの,Tis.者さんを往,診し､呼吸Xg･内科の,JyflEJだったので人

工呼吸aK･の.f患者さんも多く在宅でみておられましたo　幸いネットワークがありましたので残り8人の先生方

で,TLl.背を分村してなんとか●Jfなきを子IEiた状況ですD

従来の縦割りサービスではフォロ-しきれない.[患者さんの生け;･がいろいろあるのですが､蹄'E者J:,i齢者､

児Trf､みんな一緒にめんどうみようよという古山型デイサービスという形も生まれてきていますし､ナラテ

1ブホームという新しい概念ですが.ナーシングホームというか､医蛎と介か嘆を一紙に払三供してIJ711かつまで

しょうとか､いろいろな新しい11㍍=ilみが.試みられております.

これだけ多様なニ-ズを抱えた現状があると､どうしても現喝に制度が追いつかない状況になっていますo

介婚保険制度が始まったのは平成12年で､それから9年経っていますが､多々の改正がありましたo　地域包

括支掘センターが出来まして､困難なケースは全部地域包括文はセンターにあげるシステムができますと､

今､地域包括が悲Il.r;をあげております｡なかなか対応しきれない困難なケ-スが一杯触まって<るわけです｡

さきほどから全国のセンタ-の柵韻文拭Liの燃え尽き117::候群とか. Jlわれていますが､包括支わ3センタ-の職

ilにも同じことが.iわれています｡
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その中で､患者と支招者は畔の両輪なのだから. CM

だけが頑張っても駄目だと.やはり当71手者も成長しなけ

れば効果がないということを感じましたo　また,そのた

めに色んな立均から協働しなければ効光がないというこ

とも感じました｡この2点が並要だということを考え,

CMの協会として難病に対して支招活動を綴喜けておりま

す｡以FllfJ'から患者会を中心にすえたネットワーク梢築に

は力を入れているのですが,今回はパーキンソン病友の

会'お山EE,l,一支部の協力を得た活動を報告いたします｡

一つめですが､まずはパーキンソン柄友の会との交流

を考え､地域包括支招センタ-をベ-スにし,お紫交流

会をしました｡もちろんCMの知識向上もありますが､

地域の患者さんの掘り起こしもということで､ 1年Fiりか

けてやりました｡このあと中川さんから報告があると思

います｡

つぎに塩者会と一緒に研惜会を開催しました｡パーキ

ンソン病を理解するということで. Ll.i,･内ではじめて､患

者､家族の方とCMを同時に鮎めて研惟会をしました｡

患者,家族73名に対して介冶支招韓門11116名が参加し､

こんなに大勢の患者さんを一堂にみたことがないという

声があがりましたo　初めての話式みでしたが､非常に良か

った反面､もうちょっと工夫すれば良かったこと､反省

もいろいろでてきました｡ CMからみた利点としては､

いろんな状態の患者さん､ヤール度のいろんな方がいら

っしゃいますが,長時間というか半日一緒にすごしたの

でオン･オフの時間変化を目の当たりにすることができましたo　実際理学療法士の講義も､ ElのFiiJ'で患者さ

んを相手に実際にやってくださると､ああこうだったのかとスムーズに頭に入りますD　締ってその通りにア

ドバイスしてみたら､本当に患者さんが歩けた!という声も聞かれました｡しかし､いろんな立喝の方､ .lLl.

者さんと私たち専門職の合同の研修だったので､講演内容の的を絞りにくかったし､長時間の講淡にFAIして

は患者さんの体調が変わったりすることもあり､今後の反省点としたいと思っていますo

また､いろんな職種が協働していかないと不が進まないということで､多方面にわたる交流を私たちが変

になってどんどんやっていこう考えております｡いろんな立均の人と一緒に何かをすることで､他の分野で

も新たな局面が切り開いていけるのではと思っています｡一緒にするのはよいことなのですが､その均限り

で終わるのではなく,何かを残して次につなぐことが非常に重要であると思います｡

去年の7月,国立行政法人宮城鏑院の今井先生､椿井先生を講師に招き､少.1･内のいろんな71才門職Efl体に声

をかけて研鰭会を開催しました｡きっかけは福井Lt.1･の難病相談･支招センタ-が先生をお呼びするというこ

とで､一緒に企画させていただきました.福井と'li.LT山の協働にもなりましたo　いろんな職種が災まったとい

うことが互いに気付きになりましたし.これで充分と自己満足にiiZりがちな日L,it;のぬるまii),-忠茂の中で､今
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患者㈹･瑚･和に1介剛の如トワークを活用

井先生のTJJP耶削こ対する主fi_*,隻で厳しい言柴に刺激を受け

た参加者が多かったようです｡しかし､これをきっかけ

に各団体に声fをかけあう空気ができあがり､このあとい

ろんな桝他にかならず呼び合うような体制ができまし

たo　当協会のお膝元である'.a.一山市民病院でも院内研他に

CMを呼んでくれるようになりましたo　先の研鰐でMS

Wと組んだことがきっかけですが.医療現均の研鰭にも

呼んでいただけるようになったのは1つの効果かなとは

思っています｡

次に､ CMは医師との辿鵬が苦手ですo　どこでも同じ

状況とは思いますが､当協会でも平成12年度の介｡蟹保険

制度開始から感じておりまして,市の医師会､保健所､

行政と相.淡して､独自の連絡様式を作成して使用してい

ます｡診療情報提供;暮右は250点とれますが､それに涜付

して､ ｢この患者さんのCMは○○です｣という挨拶,同

意.与をつけた上で.これではじめて250!.I..A,..-li求という形

にしておりますo　富山市独自の方式ですo

また昨年に引き続きケアマネジメントガイドブック節

2弾を作成しましたo　今回はパーキンソン柄に関するガ

イドブックですo　今CMに合格してくるのは介護職出身

がほとんどですo医療のIfJ]AIPE】知識があまりないわけですo

現喝のCMにアンケートをとった上で､いろんな憐悌=こ

協力いただいて作成しましたo　実際CMより,ハーキン

ソンの患者さんたちが喜んでくださいまして､これを自

分の担当CMにみせたいとおっしゃって､結構売れまし

たo　なぜかすf髄小脳変性症の患者さんにまで｢こういう

のを待っていた｣と円ってくださったのが非常に舷しか

ったですo

まとめになりますが､措LlBr'2時代から変わってはきまし

たが､やはり患者さんの意識がもっと上がればいいなと

思います｡今は求める人が11nTられる時代ですから､文は

者とともに患者さん､当Tli者の成長がかかせないものだ

と思います｡当-11f者が上手(要求できれば､クレーマ-

でもモンスターペイシ工ントでもない､当然のことを求

めているだけだと相手に理解してもらえるように思いま

す｡そういうふうにもってい<ために.如何にうまく一

緒に働いていけるか.ということがキーワードになると

思います｡

患者団体の育成支壬度交流に対してCMのネットワークを活用してどんどん,全てのレベルアップを図って

いこうと考えて活動しておりますo　みなさまからのアドバイスをお待ちしております｡

-126-



十十　一般発表V

r全国パーキンソン病友の会富山県支部の取組｣

NPO法人難病ネットワークとやま　中　川　みさこ

お手持ちの抄録鮎に入っている内容とやりかえました｡若干かわっていますo

Fx初は延着活動と笛山の難病支壬貞活動の変化ということでパネルをやりかえさせていただきました｡

はじめに日･

口患者の不安日･症状･お兼･頼兼環境･予後

□家族の不安-･どう対応すればよいのか

これからどうなっていくのか

□支援者の不安= ･担当になったことがない｡

(介練保険のケアマネ-ジャー)

はじめに､私はパ-キンソン縞患者ではありませんo

父がパ-キンソン病.ELl,者で､現在はグループホームでア

ルツハイマーがでてきたので､家から3分のところでと'i

らしていますo　患者さんにとって何が1蹄必安かを考え

ると､ .[患者さんはいつも不安なわけですo　何が不安なの

かというと､自分の症状､もらってくるお薬､療並環境､

自分たちの予後､家族も不安です｡どうしてこの家族に

対応していけばいいのか､これからどうなっていくのか

も不安です｡もう1つは支壬盛者も不安ですo　担当になっ

たことがないという不安があげられますo　支招者はだい

たい砧齢者になると介誰保険を使うので､私たちにとってはケアマネージャ-さんという支ほ者は非常に生

活を組んでいく上では有力な支招者だと考えていますo

問題点　～時間に流されている～

□現状

(患者)何回Wいても忘れる｡

病状が幸いという悲壮感が先行するo

(家族)できれば知りたくない｡

(支援者)対応できるかどうか心配｡

ロ病気に向き合う機会が無い. (バラバラ)

もうひとつ問題点は何かというと､常にJ患者さんは病

JjALと一緒に時ltりに流されていると私はみていますo　現状

は患者さんは何回ri糾1ても忘れます｡病状がつらいとい

う悲壮感だけが先行している均合も初糊には多いように

思いますo　何回Fi"いても忘れるのは､ぼけているからと

か年をとっているからというのではなくて､こには沢山

の優秀なドクターが来てらっしゃるからそういうことは

ないかもしれませんが,先生のいうお話が難しくて､あ

まり耳に残らないのです｡ということをいつも患者会の

中で感じていますo　家族は当小者でないのでできれば知

りたくないo　父親の病気がパ-キンソンとわかったが､まだうごけるし.食べれるし､歩けるし､まだ先の

ことよ､みたいなlli:Sじでどんどん先送りしていく｡支援者は対応できるかどうか心配o悪<いえば当たらな

かったらラッキーかなみたいなそんな感じを聞いたりしますC

ということは､嫡先に向き合う機会がなかなかない｡それも別々パラバラにそういう機会が起こりうるこ

とが関越でないかと思って､そういうことを解決するにはどうしたらいいかということで取り組んでみたの

は､何を中心にするか｡パ-キンソン病は何を中心に回るのかというと､ .36.I)E]お薬で回っていますo　お薬

で回っているので､お菜ということは関心Tlfのひとつに非常に高いウエイトを占めているものです｡午引こ患

者さん自身にとっては｡

誰でもわかるお菜を中心にした交流会をしようということで､ 7;i山県内を回って交流会をしました｡内容

は抄録に救っています｡県内15ヶ所を1年間かけて周り､デ-サービスや野村さんの協力をえてyr.I,内の包

括支抜センターを回ったり､患者会の交流会の中で取り上げて何回かやりました｡通辞282人延べ参加】で回

りました｡
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交流会の成果･まとめ

ロ立場をこえて病気を考える機会を持つことが

患者の生活支援環境を作るには役立った｡

Ej病を知り､療茸の傾向と対策を考え主体性を

もった患者･家族になることが大切だと思った｡

D災害時･緊急時の備え

ロ継続した活動が必要だと感じた｡

写光をみて分かると思いますが､非常に稚拙です｡全

然難しくないo　パーキンソンのパに○がついています｡

普通こんなのつけませんC　でも○がついているとなんと

なく追う感じ.違和感があって更別こ入らないかなみたい

な感じの=夫をしています｡いろんな写JI呈とかは◆さん

の患者手帳からひっぼってきて大きくしたり,これは自

分で描きましたo　なんとか分かるような工夫をしていま

す｡

楽しい工夫もします｡パーキンソンの人は分かると思

いますが､何をのんでいるのか分からない､先生から出

たお薬が袋に入って朝昼晩とあるo　ザラザラザラつとo

いろんなものもあります｡特にカプセルは喉のうらにひ

っついてオンの時など非常に飲みにくいです｡でも何か

わからなくて飲んでいていいかというと､実はそうでは

なくて､私たちの病気はド-パがとても大部ですよ､信

号じゃないですけど､ドーパは赤ね.アゴニストはF!Jl色

ですよ｡赤と航　あと当や者の体験やQ&Aをして笑っ

て楽しむことを2時間びっちりで抑えてやってきましたo

交流会の成果として､ケアマネージャーと患者と家族

と一緒にやった交流会ですo　たとえばデーサービスなら

その支扱者さんとか.その中で立喝をこえて病気を考え

る機会をもつことが患者さんの支抜群境をつ(るにはと

ても役だったと思っています｡患者さんと家族と同じ担

当のケアマネージャーが一緒に自分のお薬惜報の紙があ

りますね､あれをもってきてもらってそのお薬餌報にド

-/てが赤だったら､あなたのドーパ､メネシットですねo

じゃあ赤いシールを貼りますねと貼ります｡スタッフが

みんなで回りますo　符いのはビシフロールですね､じゃ

あ打色ねoドブスって応近全然のんでないね､みんなね､みたいな別の知識ももらったりして､シールを貼

ったものを一緒に眺めてもって帰ってもらうようなやり方をしています｡それを一緒にみることによってあ

なたはこれを飲んでいるのねということを､患者さんは支援者に共有してもらった気持ちがおこり､家族は

結構たいへんな薬を沢山飲んでいるのねと思ったり､支援者は､他の患者さんもこういうふうにお薬を飲ん

でいることに対しては考えていこうと思ってもらえたように思いますo

｢病を知ることによって療養生活の傾向と対策を考え､主体性をもった患者､家族になることが大切だと

思ったl　とIt巧いてますが､自分の病気を知ることで自分のコ-ディネ-トをできることがとても大部だと思

っています｡パ-キンソンの均合でも薬とかリハビリとかいろんなことを含めた予後に対する傾向と対策を

もつことによって､それにむかっていろんな対策を考えていけるo　例えば骨折した時､肺炎になったとき､

悪性症候群になった時にいろんなケースや対策を知ることによって､不安はあるけどもそれに挑戦する目標

がみえることが療養生活の中ではとても大事と考えます｡

お薬情報の紙の使い方ですが､よく災苫時のマニュアルノートをつくりましょうとかありますが､めんど

くさいんですね.元気なうちは｡ではどうしたらいいかというと､お寒情報の紙をもって外出してください
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と｡その時に､救急車に乗る時は､ ｢私はパーキンソンです!｣ということを必ず訴えることに､自分からし

てくださいとお伝えしました｡

最後は､大変革んでいただけた交流会でしたが､日々の楢掛ま変わっていくので継続的な活動が必要と感

じました｡それは右左初に年をとったら､時間がたつと忘れることにつながっていますo

研修会の成果･まとめ

□研修会に至るまでの経緯

□こんな研体会がほしかった

□古山も変わってきた､

野村さんの発表にあった私たちの患者会､センター､ケアマネージャー協会との研修会の共催というこ

とでしたが､私たちのドクターにⅠ先生という風変わりな先生がいますが,彼は非常にパーキンソンが好き

で､私たちも敬愛する先生ですC　ご覧の写王‡のとおり､あの福祉会館の中に300人ぎっちりつまりましたo

みなとても菖んでもらって.私もこういうことが7年前にはなかった'前山だったのに､砧日頑張るといいこ

ともあるなと思いました｡
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I -奴発表V

r小児がんの子供とその家族にできること｣

(財)がんの子どもを守る会　竜山支部　笠　井　功　治･千　晴

昨日からいろんなp結演を聴いていまして私共のこのような発表がここに即しているのかどうかすごい疑問

視しながら今日を迎えました｡ただ､私たちは小児がんのことをより多くの方に知っていただきたいという

観点からこのような均を†,制ナていただきありがたく思いますo

小児がん.現在7'.別くらいが治る柄矢もとなっていますo　しかし詳細は分析してみると､小児がんの一種で

ある神経芽称やユ-イング肉肺､まだまだ泊りに<い病気があります｡また小児がんが完治したからといっ

ても治療での抗がん剤や放射線の3ij背からlmg】合lJf症をはじめとするいろいろな昨王子が大人になってからFIJrJ

Li!になることが多いのですo

たとえば;'･tl,-婿の関越や出産のrEi】越.就職に悩むこともありますo

ここでみる千どもと環境のF典日系をあらわすとこうなるでしょうo

しかし小児がんもしくは病乞いこなり良和入院をしたと

したら.今まで自由に動いたり､外出していたことが制

限され.家族が付き添い石渡になることがほとんどですo

だからといって完全前沼が良いかといえば､心音の立喝

からも家族の立Jt与からも糾神的に難しい問題です｡時FtH

の関係からあえてここではこの間越には言及しません｡

あとは医師や二百三郡市とのつながりができ､当然ながら

学校､幼稚閲､保育園には行けなくなってしまいますD

そして仲の良かった友達とも会えなくなってしまいま

すD　また感淡の聞出から与止弟姉妹との面会されも許され

なくなってしまいますD　そうなると私たちの経験から言っても子ども自身の病気はもちろん大変ですが､付

き添っている家族のストレスも大変なものがありますo

私達も経験をしましたが､仕■j;をしていた母親がいきなり仕TJ享を休業､もっと深刻なFiu越は退職しなけれ

ばならないこともありますo　そうなると総f)1的にもとても大変な思いをしますo

それだけではありませんo　家に残されている家族もたいへんなことになってきますo　兄弟がいるとなおさ

らのことですo　父親は収入が減った家計のためにと思い､無理な労働を強いられることもあります｡しかし

この不吉1-5°でそれもできないとなればこれもまた父親のストレスも大変ですo　疲れ切って帰ってきたところ

に､ JTjlL弟のためになれない家71享をやらなくてはいけませ

ん｡残念なことですが､子どもが大きな病気になると離

婚をする夫輔も増えるそうです｡

子どもが嫡気になることはとても大きなfliJ越なのですC

二年前､ 2007iFlr)月､肘甜法人がんの子どもを守る会

を全国で川番目の支部として'iir山少.I,-で.没立しました｡入

院中はもちろん.通院､完治した子どもさんやご家族の

ことを少しでも紹和することができれば･ A ･l講をするこ

とで少しでも気持ちに余裕ができることになれば- ･柄

気とFをilう子どもたちがちょっとでも笑顔になってくれれ
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がんの子供を守る会･富山支部の活動
nwT中10111 1ll　がんQ) fPtをYろb･iIlLi群が丘止

1 111711アンJtンマンシ…■■暮山大事付A■■

11JJlTII　アンパンマンのiiii　暮LLdL色中州､Jt井

.1■hq　'HJ hll　■RAlhft

611別l　■-[11*,..JIM)N■　サンシ･Jプ

TII　6日　がんの/PIS:する仝JtFtlA粂tt仝IIJllA企沢山

Hll NEl　書Lll入りIIJ鵬小父Hの花火人fZに●hl

911JILI Fi州六■　7177テラL'-　★山人乍tIJI鵬小SI

911mH　アルへンスタ/Tム

rK:ll-グirLnサンy-ハ一丈＼LWAプランセロ-ズの事川

)OJJ IEl　■叫HILF小l乙が▲トータルケア■thJIJ=PLp

llJJ　9El JlTさん七亡くした力の仝EAb(虻Cか†はし)

12JJ　　　クリ1マスプレゼンl叫一一I l中内

ulW岬IIは‖l　バルーンか■○■■ T山大州Jt■t
31日IEI LJアカウシtlJ>グ　甘LIJ瓜tや丘4センタl

t　～JJ川10)Ji:N仝0-■　rt二El■勺&　サンシソ1r=て)

●　o}ぞみ1m死退(くさk)o収IL　2LnTtl端IJ. 2tJXq lJJ IJJ IL)ll

ば-･とo

では今回はその活動内容を紹介しましょう.

まずは入院中の子どもにとって､捕院のロビーでアン

パンマンショ-を行いましたo　また今年に入ってバルー

ンショ-も行いましたC

ただ病室から出られない子どもたちには医師､覇講師と紳密に打ち合わせをして病室にも回ることができ

ました｡子どもたちのとてもよい笑顔が今でも日に浮かんできます｡

それから入院中の子どもたちはもちろん､通院中の子どもたち､そして日頃さみしい思いをしている兄弟.

がんの子供を守る会･富山支部の活動
2EXrT坪11りJllH　がJLのT仇を寸ろb･暮ILLkMl'1

1川17日　アンハンマ/ショーのM■ ■山火やtlJt仰

11Jl LTH　アンハンマンの棚rq　暮山AlY.11女■良小児科

2m可　5りIFHl A書暮tJJ●●

附･.タfLbqンダー′もーズl¶■■ダウンttト.1〃■▼事苧

611絹El fS-【.巧托公の■lJ　サンノツナ

TIl　6日　が人の(鵬Jlも仝二帥ユ中生*仝　71川AilR心

持l】 RIl　書LJr人JPIrJL耶小児MのfE火入会l=P加

9日llEI FZ内CGh　アロマテラピー耳1LJ人乍りJLW.L小児Il

gJl _TFTE I fLJnr!世事■Tルペンスクリ~rム

妙-グfLLTSン′-′t･･ズI SWラン七一一ズの■tt■

lOIJ jEl　帆▲H,dF小兜bIJLトータルケTiIt仝L:●加

L=J　9El l汀さんセ亡くしたhの史iL仝(虹のかけriL)

12日　　　ク1J7Lてス1レゼ/トの■ I.I 1群Ii

200がF' lJJ2IEl　八ルーンシコーの輔■　fllJ火21IT■㈹

3JHlH　ビアカサンセリ/グ　TIIJれIl併EtIセンター

+　tFJl 1日のにP.缶のrr書(ホ二Ll■1杜　サンノツプにて)

●　q)でみ31C7兜in(仝触)の兼山　2007叶611 'LWEFll) 411　11

家族が少しでも楽しい時F;りがあればと､北L.7越BCリー

グ.このへんですと四国九州アイランドリ-グというあ

り､また､今年からは関西でも独立リ-グが始まってい

ます｡ 'llY山県では1二r山サンダーバーズというチ-ムが熱

戦を繰り広げていますo

その'(:i山サンダーバーズとタイアップして昨年は2回

も野球組戦に招待していただきました｡ある1人のお付

さんがコっていました｡ ｢子どもが病気になって以来は

じめて家族で外出しました｡本当にありがとうございま
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した｡｣また参加してくれたお兄ちゃんたちも本当に姑しそうでした0

また大学病院での花火大会にも参加しました｡

昨年のクリスマスには1i･.山Lt.i-内の小児科病棟がある4つの病院にクリスマスプレゼントの贈呈もしました.

がんの子供を守る会･富山支部の活動
21KJTq 11川1 iII A JLの｢仇を†ろfH7rn.kPFがnL,

IlHTH Tノハノマノ/コー0JMll　書山人′声りJtGTTZ

lUHTIl T/′･/マ/q瀦FZ血rq　書Ell爪亡■l'史相中妃II

_lYtn　5JJ Lnr　れft書IlJiLJP

f'JJ　対11ホー(11姥缶のr■★　サンノソ7'

7JJ H　がJLO)(仇をγろ..^此推l県央it公　TlJl

AJJ nr　甘111人7Lll■鵬小glHO)7t火JJ‡l=事

91日1日　■【椎■　丁吋チピー　f山大Jr付l
)lJT■El　アルへンスタ/Tム

Tk二リーグ　書l】けンV一八一才1叱TAプランttZ

H IEl　鵬III)fF小火がJLトータルケアd究:!l=

Jl　升目‡J lさJLをt=くしたJjQ)史i一土(tIのかけJ.

l_TJJ　　　グ)717スプレゼントq刀廿■.L lやFZ

_uJ')tf u]コL‖　′､ル-ンンコー7刃■t TLJl人刊Itl純

コJll LI L'アかシンセ1Jング　書目lれINよtIセ/～

●　t$ll Ll･･10)JtllZlのr■七(ホ二IITl ^　サンソツナにて)

+　のぞみAL)先述(公地)の発Ir　_WTサr'J1 21加(FIJI I

がんの子供を守る会･富山支部の活動
21NrTq ]HJJ I =)がJLの/伐を寸ろ.1辞Lltと和がLqtr

HlJ L7日　-,'ンハ/て/ノユーOXIbl VLll人L/llJtW以

lHTEI T/′､ンマノQ槻Jrq　書山中た■llgL_服小glll

iH刈q　5H川Ll llntLLltII

tKリーグ　甘l山サ/ 9'-ハーズ＼ SLTJL y1-J/七tl-ズの好叫れ1

6JJ Hll　■l HJtf:gJZIt　サノシ･/プ

TIJ lr　が人q) (班女へナTJr!此l書1れ禁止./I lJJlltt企沢Itl

SJJ ul　書Llr大PLTN椛小氾IlのrE火大公1=8Jp

9日11Ll rZ州.T巾　Tt)丁子--/L'一　才IlI大利tJl㈹小gl11

9IJIYll】ア心へンスタジ71ム

lk FJ-グ　書lhサンダーハ-ズヽヽ(.I Aゲラノ七t)-東の事!ヰL■

JJ IH LfLZ )ll･FF小児がんトータルケア6F死=･に●加

11JJ　911 JJ rさんをt=くしたJJJJ仝tt仝(虹q畑,lJI上し)

l_'JJ　　　クリス7ス1レゼ/トJJI■Ll lFIFZ

_TlmrT　=J=lEl　‥ルーンノコ-mT14 imJ人111JIN穴

川HEl t　"　サンセリング　暮山■■★王■tシター
●　uJ日日のuPl.'〉Cイ■Al (耶二JLI11稚　サノン･Jll=て)

r　のぞみALl殆退(仝tK)の党fl I_YIl7(ItJJJ　21LMII H?川　　り

さて子どもが入院中の付き添い右誰のストレスもかな

り大変なことはさきほどもお話しましたが､このご家族

のために病院内で何かできないかと､幹部みんなで検討

した結果､幹7Jiの奥さんがアロマテラピーをできること

がわかりましたo病院側と何度も準備会を企画し､医師､

右讃師の立均からも忠兄をうかがい､癌しの時間をと院

内学級の那Ii;を利用させていただき実施に至りましたC

1人10分から15分程度の時日りを考えていましたが､よ

ほど癒されたのでしょうか､ 30分以上いらしたお母さん

もいらっしゃいました｡また外出.汀可が出た嫡気をもっ

た女子中学生がすごく興味をもっていただき､お母さん

と一緒に参加して下さいました.

また先i凱lr山妨l<難病相談･支披センターと協力のもと､

医師による個別相岩泉会と､ピアカウンセリングを開催い

たしましたo　随分rllfJ-から妄1:鮫はしていたのですが､あい

にく琴加されたのは当日は2名だけのお母さんでした0

人数が少ない分､より多くのことを親密になって話すこ

とができたことはとても良いことだと思いましたo　参加

されたお母さんたちからは｢今日は本当に来てよかったo

またこのような会を開いて下さい｡｣とも言ってください

ました｡
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あとは忘れてならないのは､残念ながら私たち夫婦の

ように､お子さんを亡くしてしまった方々の良き話し相

手ができればと交流会も開きました｡自分たちの経験上

やはりそういった交流会があるということはすごく心に

支えにもなりましたo　当日は守る会の本部の方から専門

のソーシャルワーカーさんに来ていただきとってもおご

そかに交流会が進められました｡この交流会はとても大

切に今後もずっと続けていきたいと思っております｡

このようにいろいろな活動を約1年半してきました

が､病気になった子どもだけにではなく､ご家族や兄弟

姉妹のためにも､そしてその活動によって医師や看護師

までもが元気になり､よりよい活動に進展できたことは

本当に嬉しい限りですo　また活動に沢山の方々のご協力

があったからこそできたことでもありますo　この均をお

借りし､感謝申し上げます｡

まだまだ晴動は不十分ではありますが､今後も患者の

ため､ご家族のためにできることから1妙1歩活動を進

めていきます｡

余談ですが,昨年も発表の折り､紹介させていただきました､日韓出版しました私たちの娘のFm病記の本

ですo ｢大きく育て!円楽の木｣という本ですが､この本のきっかけで実は去年の日本テレビの2LI時間テレビ

にも出演させていだたきました｡本の内容は今までにない闘病記かと自負しておりますo　ただ残念ながら本

屋さんではプiっていませんQ　がんの子どもを守る会冨山支部でホ-ムペ-ジからも購入可能ですo
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日　一般発表V

｢ピアカウンセリング継続ケースからの学び｣

あいちピアカウンセリング/カウンセリングセンター　松　浦　利　雄･坂　野　尚　美

研究協力者　松　本　　巽･本　橋　佳　子･八　代　和　子

あいちピアカウンセリング/カウンセリングセンターAPCCは特定疾患の1つである多発性硬化症の患

者会MS TOMORROⅥSと一緒に活動していますo　2001年にはピアカウンセラー養成講座を開催し､参加者は

延べ100名を超えていますo　多発性硬化症は他の疾患と比べて心理面でのサポートが必要だと.=[われていま

すo　対食はMS患者だけでなく､最近の受講者､相談者は難病当TJi者だけでなく､家族､友人､ [去射ALJ係者

など多彩となり,いろいろなニーズへの対応を求められています｡そのような中でピアカウンセリングを中

心にカウンセリング実務を行っております｡

一一一一｢あいちピアカウンセリング/ 

カウンセリングセンターにて 

.【紹介】セリフサポートグループ 

'【目的】ピアカウンセリングの効果 

.【対*】2004年～2008年の継続ケース 

■【方法】経過ノ-トの箕的解析 

'【轄よ】就労推挽の可能性,MSの再発漉少 

目的

現在の縦糸七ケ-スは21名であり､そのうちMS患者は

8名｡ MS患者の家族は3名となっていますo　今回私た

ちは当センターでのMS患者の継窮たケースの中からMS

患者の再発回数と就労継続についてピアカウンセリング

の効果を検.村することにしました｡

対負

2OOJl年から2008年にAP C Cで継続ピアカウンセリン

グを受けたもののうちから1年以上継続しているMS愈

者を対象としました｡

方法

ピアカウンセリング終了後の経過ノ-ト､インテーク用紙のItdl的解析を行い､ lH殉検討を行いました.

結果

今回検討した-斬例について､再発はしていないし,就労も継縦していますo耽ltlの人｢!りrX日系もよくなって

きていると本人は;LE;Lっています.他のMS患者も同掛こ､再発回数は減少しており離職後ピアカウンセリン

グを受けて再就職をしたものも糾純就労をしております.

MS患者の相談内容と心のケアがどのように必要であったかを報告しますo

-___事例1Aさん 

'17:細､:40代仕別:女性 

'斗什状j兄:右足機1lt不令でときどき杖)Jj行 
-胸から下-の絶えr,'りない沖これ 

■#族ホ成:ご主人.大学生姐.高校生娘の4人暮らし 

■佳句J*:木造2階建て持家 

■経済状況:経済状況はあまり芳しくない 

-仕事:身体障害者雇用枠の採用o 

]社会保陣:身体陣晋者3枚で､特定疾患受給 

この例は10才代女性o　身体状況は右足機能不全で時々

杖渉行.胸から下への絶え間ないしびれと排尿障害があ

りますo　家族構成はご主人と大学生. i･:Ii校生の娘さんの

4人13;らしですo住環矧ま木造2階旭てで､持ち家ですC

経済状況は必ずしも芳しくないo　仕ljiは､身体陥1L]7着稲

用枠の採用でのTJ事務職でパ-トで労働時日りは週20時FH]を

超えています｡社会保障は､身体桁'lLg者の3級で､特定

疾患を受給しています｡
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冬さんの経過l 
･､,Aさんの病歴.就労 

.1996パニック症状 

.l999心疾患人工弁 

経過

1996年にAさんは妊娠をしていて奄串に乗車中突然腹

部に追和感を感じ､同時に心臓がどきどきし､頭がボ-

ッとした.身体的不快感を感じて､ '屯j糾こ乗ることに恐

怖を感じるようになったo　特に乗り物に対してはスピー

ドが出ることがこわい､大きな音がこわい,と諮ってい

ますo　また子どもを死産しており､ 1ケ月ほど泣き書写ら

したと諮っています, 1999年には心臓に人=弁の手術を

しており､その後経過は順調です｡ 2001年11月には多発

性硬化症を発症しましたo　その時の症状は右足体幹異常

であった｡ 2ケ月入院して回復して退院したのですが､やる気がなく抑うつ症状を感じていたと語っていま

す, 2002年日月に発症して四肢麻鍵で入院してしびれが残りますが主症状は回復して退院しました0　2003年

6月べ夕べロンの自己注射のため教育入院したのですけれども､自己注射ができず中止となりましたo　教育

入院中に軽い再発があったのですが､回復して退院しました｡

200/I年2月､右足が動かなくなり,入院しました｡べニロンの治療により回鮎したが､わずかに後退症を

残して退院しました｡ 2006年8月､ MR I検査入院を右左後に再発も入院もしていません｡

Aさんの経過2 

A奄んのセンターとの関わり 

.2006l月センター事務仕事 

日月ピアカウンセリング開始 

.20075月カウンセリングの引き継ぎM担当 

経済的な理由から当センターの事務員として就労の練

習のようにして就労を始めましたが,本人に仕不として

の自'Etがなく､他の特定スタッフの気をひくためにトイ

レに閉じこもったり､大きな声を出したり､行く手を阻

んだりする行動が顕在化し､感情をコントロールするこ

とができなくなり､ 73‡実上仕lJiができな<なりました｡

そのためスタッフがピアカウンセリングを受けることを

康5め､同時に地元で就職することを約めました.結果と

して障害者雇用枠での事務職につくことができ.ピアカ

ウンセリングで和神的な安定を図りながら現在も就労を継続していますo

--インテ-ク時のAさん 

.1多発性硬化症心搬疾患 

.2夫の収入では十分でなく経済的不安定 

私共APCCではセッションを開始する前にインテー

クを行い､クライエントにアセスメントを実施してセッ

ションを行うかどうかを検討します｡ここに示すのがA

さんのインテ-クの内容ですo　スタッフと協議の上､ 3

つの要素になりました0

2006年11月､多発性硬化症､心臓疾患に､夫の収入で

は充分でなく､経済的不安定､友人がいない､人間関係

が希薄である､ GAFは51と判断しました｡ GAFとい

うのは機能の全般的評定で心理社会的な機能と職業的機

能を1から100までの数値で表したものですo
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プログレスノートの要約1 

･tQ97年1月中旬 

.力ヴL'セラーの対応:認経と感付を把捉するため､ 
~㌧､具休的な答え方の例をあげ井間した 

Aさんの首兼:伝えたいことと伝えたくないことが 

あり伝えたくないことは全部わすれることにしていま 
すと括ったp 

.Aさんの様子:他人事のように書舌す家族に相軌で就 

Jkも決めている○勝手な他人のえの解釈をするo 

､プログレスノートの要約2 
＼+ 

l力､乍ンセラーの対応:JL近の出来事とセッションの意 

Aさんの青葉:成長を見てほしい､安心したい策強は椎がきめ 

JE)グレスノートの要約3 

'20O8年4月中旬 

..カウンセラーの対応:仕事に芽目して感付を尋ねる 

Aさんの音素=3回同じ質問をしたところ｢私､答えがち 

がつてい掌すか?｣と究間をしてきたo 

Aさんの様子:笑板で仕事の近況を書舌したOAさんが話し 

.セッションでは､Aさんは仕事に意欲的だが､感f*に 

触れると恥鮮するのか､返答がちぐはぐとなることが 
わかった○ 

ログレスノートの要約4 

.2088年10月下旬 

.力ウitセラーの対応:仕事と体調に兼目して感付を尋 
ねる｡-i- 

Aさんの書菓:入院したくない.仕事をしている間は 

7h気を忘れて元気だったころに帰った感じです. 

みせるo 

およそ二年にわたるセッションのプログレスノートの

質的解析は次のようなものですo

カウンセラーの対応､それからAさんの言柔､ Aさん

の様子､まとめです｡

これは2007年1月のものですo

2007年7月の中旬のものですo　カウンセラーの対応､

克之近の出来事とセッションの意義について認識を確認す

ることにしました｡ Aさんの言薬､成長をみて欲しい｡

安心したい｡集結は誰が決めるのですかと尋ねられた｡

Aさんの様子｡セッションの意義を尋ねたとたん怒りを

あらわしましたQ　セッションはAさんが患者会に関わり

たいと考えていて, Aさんにとっては患者会との接点と

して重要な意味があるようだということが分かりました｡

これもまとめだけです｡セッションではAさんは仕事

には意欲的だが感I削こ触れると動揺するのか返答がちぐ

はぐになることがわかりました｡

2008年1()月下旬のものです｡まとめです｡セッション

では理想の自分と現実の自分にずれがあることが分かり

ましたo
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Aさんの再評価 

＼ 

'aB.Ti=雪2月下旬 

'夫の収入では十分でないがパート就労のため 

撞済的故転 

'友人が政人いるようになり.人間関係が改善した 

車とめ 
.＼＼ピアカウンセリングは心の安定に突する 

･桓カウンセリングは社会参加であるo 

.ビネカウンセリングは就労支援に突する 

.ピアカウンセリングは病状の安定に資する 

.ビアカウンセラ-自身が成長する 

.ピアカウンセリングには技術が必要である 

ご静聴ありがとうございました 

Aさんの再評価です｡多発性硬化症､心臓疾患､夫の

収入だけでは充分ではないがAさんのパート収入のため

に経済的に改善してきたo　友人が数人いるD　人間関係が

改善している｡ GAFは56と上昇しましたo　ここでピア

カウンセリングの継続ケ-スによる学びということで､

以下にまとめとして表示します｡

このように､全68のセッションの問､クライアントと

ピアカウンセラーとして同じ病気をもつ私が特にセッシ

ョンで行ってきたのは､傾聴と共感､ピアカウンセリン

グの技術を使いながらクライエントの感†削こ触れること

でしたo　そして信頼関係を築き､始めは話せなかった心

の叫びを聞くことができました｡ Aさんはピアカウンセ

リングを開始してからMSの再発はなく､就労する方法

や病とつきあう上で一緒に考え歩む中で､私自身も改め

て自分を振り返り､就労や感情のコントロールをお互い

に考えるようになりました｡改善の方向を兄いだせたと

考えています｡ピアカウンセリング技術の有効性の一端を証明したと考えています｡

最後に､ Aさんは､ピアカウンセラーは同じ病気の人だから､私のSOSを感じ取ってくれるo　それはカ

ウンセラーという仕事をしている人は､同じかもしれないけれど､しびれがあると言った時に､私に偏見と

いうか何かあるのかもしれないですけれども､同じ病気の多発性硬化症をもっている人だから言った時にす

ぐに分かって(れるC　いろいろな症状があって,適うけれどもしびれを体験したことのない人に分かっても

らうことが､病気になってたいへんで､どしても周りに人に分かってもらえない｡そんな辛さがあったから､

垣根がなく,分かってもらえることはとても安心できます｡とピアカウンセリングの意義について語ってく

れました｡
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座長　ありがとうございましたo　4越発表いだだきましたが､ 1つには､患者会がそれぞれの問題意識と伝

えるでもってその会の活軌を組み立てていっている様子がうかがえたかと思いますo　中川さんの発表では患

者が薬を知るということ､医者から出されたから飲むというのではなくて､一体自分は何を飲んでいるのか

というふうなことを少しでもレベルを上げるにはどうしたらいいかという問題意識を持ち､活動を展開して

おられます｡

笠井さんご夫安は野球観戦や花火大会のようなものからピアカウンセリング､個別相談会といった様々な

試みをなさっていて､ひとつひとつに日的､一体何がガンの子どもさんとそのご家族に必要なのかというこ

とをよく考えられているのが何えたかと思います｡

また松浦さん､坂野さんのご発表ではピアカウンセリングをより専門的な形で勉強なさって､その心理学

的な手法をつかって患者会の人が育っていこうとするというふうなひとつのスタイルを実践なさっているよ

うにうかがいましたo

また､野村さんの発表の均合､ケアマネージャーをはじめとする招助職を巻き込んで様々な立喝の人が顔

をあわせるような均を含む活動,ネットワーク構築の部分が非常に興味深く伺えましたo

フロアから質問をうけたいと思いますo

静岡　野原　野村さんの発表についてお聞きしたいことがあります｡一言でいうとキーワードは当や者の成

長を促進する､促す､エンパーメントということと､協働というテ-マだったのではないかと思います｡そ

こで当事者の成長を援助する点でケアマネ-ジャーとしてたいへん滋近のriJ山の活動は全国的にも注目され

ているのですが.どういう点を留意というか力点をおきながら損助して下さっているのかを,私も当や者団

体の-nとしてお聞きしておければと思います｡

野村　中でも地域包括の職員の言葉を借りて表現したんですが､右左近いろんな相談がよせられて来るのです

が､ほとんどが自分で自分のことが決められない人が多いと｡自分の人生なんだから自分で情報を粘めてこ

ういうふうにやりたいんだとはっきり言ってくれれば私たちも支持のしょうがあるんですけれども､もうお

任せ､決めてください.考えて下さいという方が非常に多いんです0　時古着､難病の方はまだしっかりして

らっしゃる方かなと思うんですが､高齢者はどうしても圧倒的にそういう方が多いので､パターナリズムに

頼った方がo　そういう方々を支援しようとして､ iriれていく､燃え尽きていくケアマネージャーが非常に多

いので.やはりもう少し患者さん.高齢者の方に当部者意識をもっていただきたいと考えておりますo　はっ

きりいって消費者教育ですね｡介譜保険の､本当にお金がかかって財政がもたなくて大変だなんて言ってい

ますが､適性な使い方次第で財政は圧縮できると思うし､より適性な方向にもっていけると思うんです｡ば

らまき方の工夫をしなければいけないという時代になってきていると思うんです｡そこでもう少し当部者で

あるみなさんが意識をあげて下さると､私たちの支援ももうちょっと有効に働くんじゃないかと感じていま

す.それでこういう活動を続けているわけですo

中川　いつも野村さんとそこのところで意見が分かれるところですが､ ｢考えられない｡｣介酒保険難しくて､

魚屋さんで魚だけ買うわけじゃなくて､魚も野菜も朝から晩までのこと全部自分でやれと言われても無理で

すね,多分o　特に老老介護のご自宅にいる人とか､独居の老人の人にそこまでやれというのは､難しいですo

そのためのケアマネ-ジヤ-だと私は思っていますoケアマネ-ジヤ-の田を上げるべきだと考えていますo

座長　当部者としての成長､自分のことについてよく理解して均合によってニーズを主張していくような当

部署というものが1つのイメージとしてまずあって､野村さんの立均からもっとそういう部分を育てて欲し
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いというお話だったかと思いますし､また中川さんの話は､その部分に関しての道のりの険しさのようなも

のも一方ではありまして､そのためにそれをどんなふうに対話の相手たる患者､同じピアの人であったりあ

るいは均合によってケアマネージャーがそういう役割を担うこともあるかもしれませんし､その部分の必要

性のようなことがインプリケーション､願意としてあったのかなと私は聞きました｡

今井　野村さんと中川さんのやりとりr調いていて､例えば私共はモデルをALSにしてLLnき換えた均合に､

全くある意味では同じことが言えるわけです.自己決定といっても本当に決めることができるんだろうかと

いうとなかなか難しい症例は確かに沢山あるんです｡じゃあどうすればいいのかということですが､決めら

れるようなイメ-ジができるような状況､シチュエ-ションをなるべく作ってあげないと決められないんで

す｡例えばご高齢な方もどれとどれとどれぐらいの選択肢の中であなたに1番近いイメージはどれだろうと

いうぐらいで､ある意味ではセットメニュー､それぐらいのことだったら選択肢として決められるんではな

いかなと思いながら聞いていましたo　情報の提供の仕方だと思うんですo　そこらが重要と思いますo　そこで

ケアマネージャーがもう少し上手だったらきっともっと患者さんも､利用される方も決めやすいでしょうし､

これはALSの診療においても全く同じで.医者あいは関連職種のチ-ムが何をどのようなタイミングで情

報提供するかによって全然追った決定になっていくということです｡

野村　おっしゃる通りだと思います｡ケアマネージャーは育てるシステムの中にソ-シャルワークとかがな

いんです.みてますと､物事を具体化していく場合には情報の収集があってそれからみんなで共有して､そ

れから発信するということが大事だと思うんです.収集はすごく上手ですo　はっておいても情報恥まってき

ます｡ 1人でも動けます｡でも共有となると自分の周りの人に伝えなくちゃいけないからワンランク上がっ

て大変になるo　もっと難しいのが発信だと思うんですo　今おっしゃったように.自分の考えを皆さんに分か

っていただく､目に見える形でモデル構築して定義することは非常に私も大事だと思っています｡そういう

スタンスもあり､センタ-の相談員からのアドバイスもありまして,目に見える形で残すことが非常に重要

であると､そういうアドバイスをいただいて活動しております｡

座長　当Ilf者として自信をもった存在というか､発言できるような存在にならない時に､ただその対話の相

手ができるだけそれをやりやすいようなシチュエーションに如何にもっていくかということが重要なんだと

いう今井先生からのお話はそのようなことだったと思うのですが､そうなってくると,まさにいろいろなケ

ース､ ALSもその他のパ-キンソン病の薬のこともしかり､非常にひろくカバ-するような問題なのかと

思いますo

伊藤　あえて感想をlつと質問をしたいと思います.はじめに感想ですが､中川さんと野村さんとの話に閏

達しますが､患者さんと専門職の間というのはとかく周りからみていれば上下みたいな関係になる｡患者と

いうだけであまり社会経験のない方からああだこうだと言われてしまうと｡そのことだけで感情的に反発し

てしまうという均合も,伐は沢山みているんですね｡病丸であり患者ではあるけれども､ひとりの社会人と

してそこまで生きてきていろんなものみてきて､いろいろ体験してきた人｡その人に対する尊敬というもの

がなければなかなかその窓口は開けない｡間違えたドアを一生懸命叩いていてもなかなか開かないし､叩く

力が弱ければ聞こえないし､叩きすぎれば非常に不愉快になってくるというところでの相談に関わる人たち

の成長の具合､あるいは社会をどう認識しているかということが､いろいろ問われているんだろうと思いま

した｡今井先生の相談員の中の何が囲ったかという話の中で大部分はそこのところに関わっているのかなと

思いました｡患者会としては､患者の団体としては非常に今後とも専門の方々といろんな均面を作っていく

上で非常に重要な大きなテ-マの1つだろうと｡答えは1つでないし､ 1つであるはずもない｡そこのとこ

ろをどうみんなに伝えどう話し合っていくかという大事なテ-マとして感じました0
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質問したいのは､自分自身が子どものころからの患者であって､兄弟との関係ということは非常に大事だ

と思います｡さきほどの図の中で兄弟との関係も切れていくというのはもちろんですねo患者本人にどう周

りがいろいろ注目していくかあるいは援助してい<かは大事ですけども､残されたというか､ほじかれた兄

弟というのはこれは非常に大きな､その後の人生を左右するぐらいの大きな影轡をもつんですねo　しかも親

は親で手一杯､やっぱり病気の本人の子どもの方に意識も関係も集中しがちだし､そのことによって親の関

係が非常に悪くなるというのはよくあることで､それは子どもよりもその兄弟がよくつぶさにみて育ってい

<｡親の気分や感情や状況というのは本人にもまた非常に強<反映しますので､そういう意味ではどういう

システムあるいは支援を親や本人の兄弟に対してしていくかは大事だと思うんですが､何かそのあたりでガ

ンの子どもを守る会の皆さんの知恵は何か方向性を見つけられているのかなということをお聞きしたいと思

いますo

もう1点非常に大部なのは､この研究会,僕常々言っているんですけども.どうしても神経難病のことに

みなさんの関心が駐中しがちですけども､日常の相談の中ではそれ以外の相談がたくさんあるわけですD　そ

れにもきちんとiT.I_撃に向かっていかなきゃならない時に患者会として､団体としてこういう発表を毎年続け

てこられている笠井さんたちに大変感謝申し上げるし､他の団体の人たちももっともっと患者団体ではこう

やっている,こういうことを考えているということを言って欲しいということで,感謝も含めまして､経験

者としてのお,講も伺いたいと思います｡

笠井　ありがとうございます｡自分たちは経験してきたこそがそのまま活動に移しているだけなので,何か

できることがないかということで常に考えています｡活動内容にはなかったのですが､月1回は必ず第2日

曜日の午後から定例会は行っています｡いろんな相談とかしたい人がいらっしゃるだろうということで､設

立当初から日は決めてずっとやっていますが.良いことなのか悪いことなのか､自分たちは相談がないこと

は良いことだと思ってとっているのですか､この一年半やってきて,相談に来られた方は1人だけでしたo

それは多分良いことだと思うのですが,逆に考えるとお父さんお母さんというのは子どもさんには目一杯看

病されていてそういったところに足は向けられないだろうということです.そこで考えたのが病院に自分た

ちが出向いて顔をだしてそこで話を聞いてあげることはできないだろうかということで､さきほどのような

アンパンマンショー､バルーンショー､アロマテラピ-等をおこなってきました｡伊藤先生に言われた､兄

弟の間超は本当に深刻で､実際自分たちの幹事にも20何年前に子どもさんが病気になられ完治はしています

が,兄弟が,兄弟同士で未だに仲が悪いというのも実際に聞いていますo　そのへんをどうしていくのかはず

っと課題ですし､お父さんの問題もかなり微妙ですo　どうしてもお母さんは結構いろんな部分でサボ-トは

してもらっています｡いろんな相談されるのはお母さんですが､お母さんは自分の不満はお父さんにぶつけ

るのですが､お父さんはどこにも不満をぶつけられないんですo　お父さんひとりで悶々として,仕斗享しなが

ら悶々としていますo　自分もそうでしたが,このへんの課題を今年少し考えて.お父さんだけの会を作って

みようと考えてもいます｡自分たちがとにかく何ができることを考えて､自分たちの経験から本当に大変だ

ったことを何かやってあげたいなという一点です｡

亀田病院　野沢　笠井さんご夫婦にお伺いします｡私の子どもも双子ですが､一歳の時に血液系のある病気

になって､入院して再発してついこのあいだ入院しました｡講演の仲に､完全介渚がよいのかという下りで､

時間があれば,私も実はここのところでそうだよなってかなり強く思いましたo　非常に囲って､要は完全看

護もいいんですけど､うちの病院の場合､双子ですから子どもか入れないんです｡子どもがはいれな<なっ

ちゃって､夫婦2人でどうしていこうかということで,非常に悩みました｡兄弟の岡見萱とも関係するのです

か､私は確かに感染の問題あるんでしょうけれども､もう少し急性期病院側も工夫をして､兄弟とか家族が

一緒にいられるような工夫しないといけないんじゃないかなと思って､病棟にも何度か言ったのですが､そ

のへんはどんなふうにお考えでしょうか｡
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笠井　おっしゃる通りなので､私どもも冨山の病院と大阪の病院と二つ経験しましたが,やはり大阪の病院

の先生は兄弟のことを考えると完全看護が良いのじゃないかとおっしゃいましたo　しかし実際自分たち夫相

はずっと子ともたち､自分の闘病した子どもを看てきて､その病気の大変さ､先生の大変さ,看護師さんの

大変さを知ったわけで､だから病院の先生もくしは看護師さんに何の不満もないんですね0　本当に一生懸命

やっていただいたという部分で､私は完全看護ではなく,ずっと付き添い看病がベストだと思いますo　おっ

しゃられた通り家族が一緒にという部分で､大阪の病院がそうでしたが､病院の敷地内にファミリーハウス

というものがあって､病気の子どもさんが少し状態がよくなって白血球があがってきた時､ ｢外出していいよ｣

といいった時に､家族がその施設に来て恕泊まりして一緒に一週間なり二週間､本当に安く一日千円ぐらい

で泊まれますo　千円が安いか高いというのは病気になった家族にとったら千円は高いんですけども､それで

もそういった施設があるというのはとても良いことだと思います｡冨山の病院でも私はファミリーハウス的

なことをやっていただけると嬉しいんですということは提案しています｡

野沢　あともう1点｡今のは家族としてなんですけども,私在宅医療をやっております.小児ガンの方も診

させていただいて.私たちのところに来るのはだいたいもう治療がなくなってしまった方で､昨年2人みと

りました0 1人の11才の男の子､脳腫癌でしたが､みとった時に非常に私自身がつらくなってしまって.ち

うどうにもならなかったんですね｡実は私が今度一緒に働こうとしている､今60代の先生で在宅を一生懸命

やってらっしゃる方､小児科なんですo小児ガンの専門家だったんですoこの先生が今60ですから､25､6の時､

あのころ白血病全く直らなかった｡白血病でお子さんを何人もみとった経験を話されて､ノ10年経った今ぼろ

ぼろ泣かれるんです｡私もその時にちょうどそのお子さんを見とった直後だったので､一緒に泣いて､今も

お父さんに告知がされてなかったんで､お子さんに､告知をしましょうといったムンテラの場面を思い出す

と､自分でも泣けてしまうんですけど,実はたぶん医者もつらい思いをしてるんだと思いますC　残念なこと

に私は､家の病院にチャプレンというのがおりまして､ 11才の男の子を見とった直後のその先生に話しを聞

いていただいて非常に心が楽になったんですね｡これ素晴らしい経験でした｡

ぜひこの子どもを守る会で,主治医の先生も実は同じような悩みを抱えてらっしゃるので､話し合うよう

な､ピアな会があったら主治医や看淳師さんとかにも声をかけていただくと､医者としては有り難いかなと

いう気がしました｡

笠井　努力いたします｡ありがとうございます｡

伊藤智樹　松浦さん坂野さんのほうは各ピアカウンセリング講座を受けた方が何人もでて活動されているん

ですよね｡それによってグループというか､相談を受けたり支えるという部分においてコンディションがよ

くなったと思える部分はありますか

坂野　今まで継続している多発性硬化症の患者さんに関しては再発はだんだんなくなってきていて､粍神的

なサポートをすることでよ<なっているのではないかと思うので､そういう話をできる喝所が1週間に1回

1時間ぐらいあるといいんじゃないかと思っています｡虫近笠井さんに近い話を相談として受けていてお子

さんが病気になられたお母さんが来られることもあるのですが､心理テストをやったら完全にうつの状態に

なっておられるんです｡お父さんは少し触れかけて､子どもの病気は受容したくないと完全に拒否していて,

もっとひどくなったら考えるみたいな発言をされるみたいで､といっても今やることがなくて､今後手術と

いうことにはなっているみたいなのですが､それを全部かかえるのが母親になってしまって､上の子がそう

なってしまうと下の子はもう放置状態になってしまうみたいで､粉神的なサボ-トが､お母さんが相談にこ

られたとしてもその範囲内では全く済まないようなことになってしまっているので,日本でどこまでiF'j神的

なサポートをするべきなのかすごく悩みます｡アメリカなどだと全面的にサポートしますし､野沢先生がお
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っしゃっていましたが､看護師さんとお医者さんと患者さん､笠井さんたちが集まってこういう経過でこの

ように亡くなられたよねという想い出話をするのを1年に1回かならず命日にとってたりします｡それ以外

に1ケ月に1回同じような立均の方が病院の中でお話をしていて､それがすごく癒される､医療者もそうで

すし､ご迫族の方もそういう機会が必ずあって､すごいいい時間だなと､アメリカで思うことがあったんで

す.本来は本当に1年に1回命日でもそれに関わったスタッフが全員集まるそうなんですけれども､そうい

うサポートも含めて日本でも,それは治療とか医療には関わらないことですが､とても私はいいシステムだ

と思いましたし､もしかしたら今後ピアカウンセラーという枠だけではなくて､もっと広い意味で精神的な

サポートが必要なんじゃないかと､皆さんの立場お話を聞きながら思いました｡

中川　いろんなお詣でてたと思いますが私たちは介杏保険なので高齢者です｡親だと死んでいく順番は先で

当たり前なんですけども､ぽろぽろ死んでいくんですo　でも子どもさんが亡くなるということは,自分の子

どもを考えてもつらいことなのですが､命の重さは年齢に関係なく一緒なんだなということを押さえておき

たいと思いました｡

座長　病気を経験するということの心理的な落ち込みだったり当事者として育つことの道のりを考えた時

に､決して一筋縄ではいかない｡だからこそこういった患者会の活動がもっと尊重されるべき､そして活性

化されるべきです｡野村さんの活動のように､それを刺激するような取組みもよくなさっているとうかがい

ました.少し考えてみるとこういう大事な問題が一杯でてきますのでどうぞ均追いだなんておっしゃらずに

自分の活動を､今後も発表していっていただきたいと思います｡
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全体ディスカッション 

研究会●ji務局長　　日本難病･疾病団体協議会 伊藤たてお

座長

伊藤たてお氏



座長　これで二日目Hにわたる講鼠研修講演､ 5つのパネルが全部終了しましたけれども.さきほどの様々

なパネルの中での矧班】等で途中になっている方あるいは今後の進め方等含めて若干ご意見ご田F虻】等を出して

いただければと思いますo

新潟　斉藤　私は難病は解せると碓I∃しています｡ちょっとずれるかもしれませんが､私の友人にガンと告

げられた方が相当いますoその中の1人は､闘病2年ぐらいで亡くなって私は咋厳死を遇んだという本を;巧

いて亡くなりました｡もう1人はガンを告知され､蒋厳死協会に入り､ガンになって20年ぐらい経ちますが

まだ元気でrarJ病生活を送っていますo　人=呼吸器の間迎で今井先生にお伺いしたいのですが､自己決定とい

うことと咋臓死協会に入って自分の摘みはとる治療はしていただくけれども､単なる延命なら必要ないとい

う考え方と､難病の人工呼吸語呂の取り外しの問越とどういうふうに関連づけて考えられるのかお伺いしたい

と思います｡

今井　今いわれた間越はたいへん沢山の間越を抱えた大きなテーマですo　さきほど伊藤さんから終末期をど

う考えるかということでもIS磯死協会のあっかいをどうするかとかそういう関越も幅広くディスかソション

されているんではないかと思って聞いております｡まずさ痕をしっかりと定滋することが大切で､咋餓死と

いうのはどういうことを言うのか非J馴こ言丑が-人歩きをしていて分かりづらいo昔は安楽死という三乗を

使っていました｡安楽死というのはいかにもイメ-ジが悪く､安楽死協会がいつのr耶こか尊厳死協会に変わ

ったんですo私は横から見ているとそう見えるのですが､もし本当に正しく理解している人がおられてF;51巡

っていたら倍正していただきたいのですが､ ty,I:厳死協会というのは､こういう状臆になったら無駄な延命を

しないで欲しいということで宣言されて､入っておられますが.あくまでも我々多くの患者さん､例えばA

L Sだけを.診ていてもきちっとその状況をお.話して日のIllf1日こ自分の状況が刻々と変わっていく状態を患者さ

ん自身がお考えになるとどんどん気持ちが変化する方が沢山いらっしゃるわけです｡当字別ま無駄な延命なん

かしたくないとお考えの方でも､どういう病気かを説明して医療処ntをすることが無駄な延命というふうに

捉えるかどうか自体問題なわけで､何をもって無駄なんだろうということを根本的に考える必要があるo　そ

して洋厳死協会の人たちはあくまでも元気な時にそのイメージを､こういうふうになったらこうして欲しい

ととらえてらっしゃると思うのでずか,状況が変わったら人間の気持ちは捕れ動くのは当然なので,あくま

でもこういう状態になったらこうして欲しいということを元気な時に考えるのと､状況が変わっていくのと､

我々医療者は刻々と変化していくことをただしく患者さんに説明して､その都度確認していく作業を怠って

はならないのではないかと考えています｡

伊藤　この間越を今この状況の中で.議題として膨らませるのが適切かどうか分かりませんが､他に亀田病院

の先生や神聖先生､水田先生､神経内科をやってらっしゃる先生も沢山おみえですし.愛知の医師会の川村

先生のように日常在宅というか､医師会で仕部をしておられる先生もいらっしゃるのですが､医療職から､

あるいは患者の立均から.あるいは支招する立喝から､何かこの間過で時間をとりたいと思いますo

野沢　私急性期病院で相談室におりますo　今の問はにからめてですが､皆さんおそら(入院された時にもし

かしたら.例えば並症になった時にどうしたいですかと医者からr指Jかれたことのある方いらっしゃいます

か?結構今はri"きますo　要は､病院側としては､もしご家族もいない.ご本人のTtJT:志も確認できないような

状況にふいになってしまった均合に.この方にどんな医療を施したらいいのかをあらかじめ決めておきたい

というのがどうもあるようなんですC　私は､てるかわさんの問題もあってうちの病院で調べてみましたo

医療用泊でいうとl)NTR､もしくはDNLIRといって,これはl)o Not IHcmpI Rcsuscitati()n､心肺蘇生術の
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ことですが､心臓がもし止まったら蘇生術をしますかしませんかという､これは医者の指示なんですね｡こ

れをうちの病院でどれぐらいとっているのか､私の印象としてはすごくとっているなと印負があったので､

調べてみたらだいたい3割ぐらいの方がとられていましたo　ある病棟によっては6割ぐらいですo　なんでこ

の指示が出てきたかというともう治らない終末期の､たとえば悪性腫拓の方なんかは蘇生術をすること自体

がご本人の利益に全くならないからでてきた､元々はそういった経線なんですが,実は日本の急性期の病院

ではこれがかなり広くとられてしまっています｡全然そうでない方も,例えば難病の方でそんな方ってたぶ

んめったにおられないんですが､とられてしまっています｡あとは高齢の､脳梗塞の方なんかにもとられて

いたり､気軽に｢どう?あなたもしそんなふうになって人工呼吸器つけたい?｣なんていうと､ ｢いや僕はい

いですよ｡｣｢鼻から栄養いれたい?｣｢いや僕いいです｣｢じゃあDNRにしとくね｣みたいな､こんな感じでとっ

たりしているんです,実は｡みなさんも多分それに気軽に答えてしまうんですね｡

さっき今井先生がおっしゃったんですが､非常に大きな問題で.その状況により全然医療処田からうける

利益が追いますo　あとは患者さんの気持ちも変わります｡ただ悲しいことにこのT)NRという指示がついてし

まうと､医者の側は､ ｢あ､この人はそういう人なんだ｣というふうに思いがちなんです,ですから私は在宅

の患者さんには絶対にとりませんo　事前指示は苔きません｡ああいう特殊な方､ご本人からおっしゃった均

合は別にして､私たちから薦めることはしません｡なぜなら､医療の提供側にまだそのDhTRという指示に関

してのコンセンサスが日本でできていない｡非常にそれをLfFかれてしまうことが不利益につながることが多

いんだというのを何例もみて私はやっていないのですo　この間題に関してはEl本の医療の現均は非常にまだ

原始的な段階にあって.それを気軽に答えてしまうことが皆さんご白身やご家族の不利益に､均合によって

はつながりかねない｡ですから今井先生がおっしゃったように.今井先生みたいにその時その時こうやって､

何度も何度も確認していって下さった上でであればいいんですが､パッときいて､いやですなんていうこと

を言ってしまうと,それが皆さんが想像したことと追うことにつながることがあることをお話しておきます.

伊藤　大変思いテーマに触れてしまいまして､皆さんもそろそろl)NAR､さきほど今井先生はヨ;FVJJ指示とお

っしゃいましたが､だんだん目にし耳にしてきているかと思いますが､野沢先生のように､なかなかこれは

大変な問題を含めていると､そう簡単なものではないんだけれど､その時にそうーかいてしまうと､この人は

こういう人だと､看護の部分でも分けられてしまいますから､大変なんですけども､そのことに関してあと

4分ですo

難病ネットワーク　中川　昨年から2回ほど父と二週間ほど入院しています｡付き添い云々ではなくてアル

ツハイマ-とパ-キンソンなので指示が全然入らないのです｡最初にまず呼吸器云々よりも梗塞していいで

すかに判子を押せというわけです､病院がo私いやですと言ったらずっと新いてて下さいねというわけですC

でズッとかかなかった｡判子もおさなかった｡しかたない私は泣坊して起きられなかった時に判子をおしま

すo　でも､但し最善の誘導をお願いしますねというふうに但し書きを判子の下に苫いたんです｡そういうふ

うに患者さんが病院内でアピ-ルすることが非常に大事だと思いますo

ALS協会　里中　先生の意見に反対というか､鹿児島ではお医者さんの説明がよく分からないうちに呼吸

器をつけてしまって,介祷放棄とか介護虐待､また介護に疲れて家族が先に亡くなってしまうケースが少な

くなくて､ぜひ本当にお医者さん方にはもっと呼吸器のメリットデメリットをきちんと､今井先生のテレビ

をみてすごく感動して自衛隊を退職された患者さんのをみたことがありますが､あんなふうに､全ての,ど

この地域に住んでもそういう告知､サポートが受けられるようになっていくようにぜひ国の偉い先生方から

指導していただきたいと思うのと､難病相談.支援センタ-のあり方ですが､鹿児島では全く機能が果たさ

れていないo　それを私たちが患者の立場でどんなに言っても専門の方がいない､単独で地位がある方がいな

いo　それをぜひ本当にもっと上のところから､私たちが訴えてもどうにもならないことにはもっと上からこ
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れがどうにかなるように手を貸していただけないかと思った研修会でした｡

伊藤　このことでやっていくと､ 1日2日議論をずーっと続けていってもテーマはつきないんだと思うので

すが､さきほどいいました終末期医療のあり方に関する検討会の中で私はいちおう患者の代表として-.])だ

けいってあるんですが､いろんなガイドラインできているけれども､国がガイドラインを決めて皆さんに示

すということは本来あり得るのかという疑問だけは出してあります｡ガイドラインを決めて欲しいという

方々沢山います｡法的な問題があって､それを逃れたいということがあるんでしょうけども,そういうこと

は国が決めるべきなのかというのがあります｡だけど､医師会や緊急医学会だとか神経内科学会とかそれぞ

れいろんなガイドラインを出されていると思いますo　みんな微妙に連うんです｡僕はもっともっと国民全体

が､野沢先生のお話のように､議論をもっともっとしていって,そしてそれぞれがこのことでもっと自分の

意見なり意志なりをきちんとお話できる､そういう関係をつ(っていかないとならないなと思いますo　これ

もぜひこの次の研究会あたりに､相談員の方々特にそうですが､そういう相談をされて悩んだこと,困った

こと､どう答えていいのかという具体的なことも含めてたくさん演題として応募して下さることを期待した

いと思いますo

また先生方も学会ではこうなっているとか,医師会ではこういうふうに出しているというようなことも分

かりやすく教えていただけたらと思います｡

なかなかインターネットの時代になっても膨大な資料をあちこち探ってみて､いろんなものが沢山でてき

て,その中で何を選んだらいいのかよく分からないことも沢山あります｡こういう機会に学ばせていただけ

たらありがたいと思います｡

時間ですので､当研究会副会長の今井先生から閉会のご挨拶をお願いします｡

閉会挨拶

今井　この二日間本当に大変実りあるディスカッションだったと思います｡お疲れ様でした｡この沖縄の地

で11回目をむかえられて私､ずっとこの研究会に参加させていただいて,本当に議論の内容が幅広くそして

深まっていることを感じます｡そして私の研究班で今度10回目までまとめましたので､ぜひ皆さん機会があ

ったらホームページをみていただいて､過去にこういうことをディスカッションしていた､遥かにそれをこ

えて議論か深まっているなということを感じていただけると思います0

本当にこの地から11回目をむかえることができて､新しい医療のあり方､患者団体のあり方を新しく発信

できたような二日間でした｡会場も立派な会場を用意して下さった沖縄の方々,本当にありがとうございま

したoこれからもぜひ頑張っていきたいと思いますoよろしくお願いいたします｡ありがとうございました.

伊藤　沖縄の方どうぞ｡アンビシャスつまり難病連という大きな組織がない中.アンビシャスという作業所

を中心として相談･支援センターもやられ,そして昨年ALS協会の支部の立ち上げという大きなこともさ

れ､照音名さん自身は何回も入院されその中で頑張ってこの大会をご準備いただきました｡昨日今日と本当

に楽しくまた氏剣にすごさせていただきました沖縄の皆さんにあるいは県庁の方,保健所のみなさん､那覇

市のみなさんに心から感謝申し上げたいと思います｡どうもありがとうございましたo
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全国難病センター研究会組織図

組織図は再構成中です｡

次回掲載いたします｡
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全国難病センター研究会　世話人･運営委員等名簿　　圏

※2007年3月当時のものです｡

世清人･運営重点は再構成中です｡

次回掲載いたします｡
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革料せ

全国難病センター研究会　加盟団体等一覧
※2007年3月当時のものですo

■都道府県■

北海道　　宮城県　　茨城県　　栃木県

埼玉県　　千葉県　　京都府　　兵庫県

島根児　　岡山県　　広島県　　山口県

長崎県　　大分県　　宮崎県

■地域難病連■

財団法人北海道難病達
符森県難病団体連絡協議会
岩手県難病団体連絡協議会
N P O宮城県患者･家族団体連絡協議会

NPO秋田県難病連

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
社団法人埼玉県障害難病団体協議会
N P O東京難病団体連絡協議会

N P O神奈川県難病団体連絡協議会

山梨県患者･家族団体協議会

長野県難病患者連絡協議会
新潟県患者･家族団体協議会

岐阜県難病Efl体連絡協議会

静岡県難病団体こ連絡協議会

愛知県難病団体連合会
三並上県難病Efl体連絡協議会

N P O滋苦さ県難病連絡協議会

京都難病団体連絡協議会
NPO大坂難病連

兵庫県難病団体連絡協議会
奈良県難病連絡協議会
和歌山県難病団体連絡協議会
岡山県難病団体連絡協議会
広島難病団体連絡協議会
香川県難病患者･家族団体連絡協議会

愛媛県責任病等患者団体連絡協議会
高知県難病団体連絡協議会
福岡県難病団体連絡会
NP O佐fiT7県難病支援ネットワーク

熊本県難病団体連絡協議会
宮崎県難病団体連絡協議会
N P O鹿児島県難病･障普者連絡協議会

■疾病団体■

日本難病･疾病団体協議会(J PA)
NPO難病のことも支援全匡1ネットワーク
ベーチェット病友の会

全国多発性硬化症友の会
社団法人日本筋ジストロフィー協会
社団法人日本リウマチ友の会
全国筋無力症友の会
全国勝原病友の会
全国心臓病の子どもを守る会
日本ALS協会
全国パーキンソン病友の会
NPO日本I DDMネットワーク

SSPE青空の会

財団法人がんの子供を守る会
全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
日本AS友の会
日本肝臓病患者団体協議会
日本ムコ多糖症親の会
日本網膜色素変性症協会
バクバクの会

もやもや病の患者家族の会

乾癖の会
財団法人全国精神障害者家族会連合会Il,lT..lA.日､

I BDネットワーク

ヤコブ病サボ-トネットワーク

全国HAM患者友の会

■その他団体･機関■

愛知県医師会･難病相談室
静岡県難病ケアシステム研究会
NPO沖縄県難病支援センタ-

社会福祉法人ありのまま舎
明るい福祉を考える会

社団法人日本医療社会事業協会
NPO難病ネットワークとやま

I学生労働省疾病対策課(オブザーバー)

※次f1-へ続く
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庫科せ

全国難病センター研究会　加盟団体等一覧
※2007年3月当時のものですo

■研究班等■

独立行政法人国立病院機構宮城病院院長
木村格(いたる)

重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班主任研究者

東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授
糸山泰人

特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班主任研究者
独立行政法人国立病院機構宮城病院

今井尚志

特定疾患患者の生活の質の向上に汽するケアの在り方に関する研究班主任研究者
独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長

中島孝

難病看護学全会長
青森県立保健大学教授

川村佐和子

特定疾患患者の生活の質の向上に資するケアの在り方に関する研究班班員
群馬パース大学教授

牛込三和子

高齢･障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員
春名由一郎

日本医師会
(内田健夫　常任理事)

■議員等■

自由民主党難病対策議員連盟
(津島雄二会長･原田義昭幹事長)

亀井郁夫議員(参) (自民)

有村治子議員(参) (自民)

谷博之議員(参) (民主)

家酉惜議員(参) (民主)

武山百合子議員(前衆) (民主)

丸谷佳織議員(衆) (公明)

小池晃議員(参) (共産)

阿部知子議員(衆) (社民)
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全国難病センター研究会これまでの開催地一覧 
(第1回研究大会～第10回研究大会) 

第l回研究大会(札幌)

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

Jg生労働省

l事生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
｢特定疾患の地域支損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

l会長講演l ｢難病相談･支援センターに期待するもの｣

座長　田代　邦雄(北海道大学名誉教授､北海道医療大学　教授)

講師　木村　格(いたる)(国立療養所西多賀病院　院長)

l特別講浦Il ｢自己免疫疾患と難病対策｣

座長　島　功二(国立療養所札幌両病院　副院長)

講師　中井　秀紀(勤医協札幌病院　院長)

牌別講演Ⅱl ｢神経難病にいかに取L)組むか｣

座長　中馬　孝容(北海道大学病院リハビリテーション科　助手)

講師　糸山　泰人(東北大学神経内科　教授､全国難病センター研究会　副会長)

第2回研究大会(川崎)
2004年3月27､ 28日　会場:川崎グランドホテル　参加者数:134名
l後援

Ji互生労働省

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

特別講澗｢- 『患者からのさゝやかな願い』から20年-｣

座長　木村　格(いたる) (国立療養所西多賀病院　院長､全国難病センター研究会　会長)

講師　遠藤　順子(遠藤ボランティア　理事)

急呈且研究大会(神戸)
2004年10月23､ 24日　会場:神戸商工会洗所会館　参加者数:256名

･後は

Jg生労働省

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

兵庫県､神戸市､兵庫県医師会､神戸市医師会､兵庫県社会福祉協議会､
神戸市社会福祉協議会､神戸新聞JS生事業団

特別講洞｢病む人に学ぶ｣
座長　高橋　桂一(独立行政法人国立病院機構　兵庫中央病院　名誉院長)

講師　福永　秀敏(独立行政法人国立病院機構南九州病院　院長)
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全国難病センター研究会これまでの開催地一覧 
(第1回研究大会～第10回研究大会) 

(所属先は当時のものです○敬称略) 

レンポジウム『災害時における難病患者支援』

座長　皇崎　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(静岡県健康福祉栓塞技官兼疾病対策室　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'医科大学医学部看讃学科　助教授)

第4B]研究大会(東京)

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

厚生労働省

Jg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｣

陪別講滴｢難病患者の就労について｣

座長　糸山　泰人(東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科　教授､全国難病センター

研究会　副会長)

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

第5回研究大会(仙台)

2005年10月1､ 2日　会場:宮城県民会館　参加者数:143名
･後援

厚生労働省
JS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

特別講洞｢障害者自立支援法と難病｣
座長　自江　浩(NPO法人宮城県患者･家族団体連絡協議会)

講師　八代　美大(前衆議院議員)

レンポジウム『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担一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LLJ　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-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)
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全国難病センター研究会これまでの開催地一覧 
(第1回研究大会～第lO回研究大会 鋳�

第6回研究大会(東京)

2006年3月25､ 26日　会場:こまばエミナース　参加者数:98名

･後援

原生労働省
郎生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事菜

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

特別講演1 ｢わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題一難病をもつ人たちに対する有効性を考える-｣

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)

講師　谷口　明広(愛知淑徳大学医療福祉学部福祉員献学科　教授)

第7回研究大会(静岡)

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

J串生労働省

Jg生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究部業
｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

陪別油滴｢患者主体の医療の確立を目指して一患者会はいま何をすべきか-｣

座長　今井　尚志(独立行政法人国立病院機構宮城病院　診療部長)

講師　伊藤　雅治(NPO法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会　理部長)

第8回研究大会(佐賀)

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

佐賀ER･

Jg生労働省

Jg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｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

l特別講渦｢難病のある人の就業支援｣

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

講師　春名　由一郎(独立行政法人高齢･障害者雇用支援機構　障害者職業総合センター　研究員)
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全国難病センター研究会これまでの開催地一覧 
(第1回研究大会～第10回研究大会) 

第9回研究大会(喜LLl)

2007年10月27､ 28日　会場:サンフォルテ(27日)､とやま自遊館(28日)参加者数:151名

l後援

富山県
JS生労働省

JS生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
｢亜症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

l特別講演Il ｢病の語り(日Iness narrative)研究とセルフヘルプ.グループ
ー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-｣

座長　中川みさこ(NPO法人難病ネットワークとやま)

講師　伊藤　智樹(富山大学人文学部)

悔即諾清Ⅱl ｢難病に羅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～｣

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)

講師　倉知　延章(九州ルーテル学院大学　人文学部心理臨床学科)

lパネルディスカッションl ｢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Eg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-ディネ一夕ー　椿井　苫美恵(独立行政法人国立病院機構宮城病院ALSケアセンター　MSW)

パネリスト　惣万　佳代子(NPO法人このゆびと-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回研究大全(愛知)

20㈹年3月15､ 16日　会場:愛知県医師会館　参加者数:208名
･後援

愛知県

名古屋市

民壬生労働省

IQ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｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

胎別講洞｢難病対策の経緯と現状､これからの新しい展開｣
座長　木村　格(いたる) (国立病院機構宮城病院院長,全国難病センター研究会　会長)

講師　祖父江　逸郎(名古屋大学､愛知医科大学名蕃教授)
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全国難病センター研究会第11回研究大会(沖縄)参加者一覧(事務局･スタッフ含む)

所摘地域順(地域内は順不同).敬称略

No. 傀ｩ��&9�ﾂ雍�ﾄr�お名前 

北 海 追 義 北 倡ﾘﾔｹ*ﾉ]ｸﾉ)Y�85ｨ985��ｲ�工藤裕子 

日本リウマチ友の会北海道支部 ��ig委X���

全国筋無力症友の会北海道支部 �(i�ｩ�(���

全国パーキンソン病友の会北海道支部 伜(ﾚｩ{"�

全国パーキンソン病友の会北海道支部 伜(ﾚｩ�8���

札幌医科大学保健医療学部 �)hﾍ)�y�8���

札幌医科大学保健医療学部 �(y68-ﾘ*ﾈ.ﾒ�

財団法人北海道難病連 ��依9'�ﾆ(���

岩手県難病相談.支援センタ- 俯���飴韈��

岩手県難病相談.支援センター ���69dﾈ���

国立病院機構宮城病院 冦��ｨｦ��

国立病院機構宮城病院 俑�皐﨓躋�

国立病院機構宮城病院 �-h鯖4ｩOﾈﾆ"�

国立病院機構宮城病院 們I68ﾕx醴�

宮城県神経難病医療連絡協議会 �9:�ｷiOﾈ���

宮城県難病相談支援センター �+y$ｩ�ﾈｴ俔ﾒ�

宮城県患者.家族団体連絡協議会 伜)68484ﾈ���

宮城県患者.家族団体連絡協議会 兀�ｩ�Yu2�

一般参加 儘�:��裵�

Lu Lk 俥仂ｨｬﾈ,i�ﾘﾘx8ｨ6�7(8ｨ6X�ｸ5h8x985ｨ985��ｹ�ｦ�%yYID��8ﾔ逢y%99b�河合俊宏 

埼玉県立大学 俘)J閲"�

成田赤十字病院医療社会事業部 �6譏擁uH���

成田赤十字病院医療社会事業部 伜)]9[i�2�

砲EEl総合病院(千葉県安房地域難病相談.支圭菱センター) 傅ﾉnﾉ�(���

亀田総合病院(千葉県安房地域難病相談.支援センタ-) 俘(ｻI�俘��

飽田総合病院(千葉県安房地域難病相談.支抜センター) 俚(�盈畏����

亀田総合病院(千葉県安房地域難病相談.支援センター) 僮(爾ゆﾈ唏,Iz"�

亀田総合病院(千葉県安房地域難病相談.支援センター) 冦I�9u8樞�

高齢.障害者雇用支援機構障害者職業総合センター 偸Ikﾉu(自��

落語家 偸IYy.�ohﾟr�

日本難病.疾病団体協議会(全国パーキンソン病友の会) 壷O8ｶ�k��

全国片琴原病友の会 ��慰ｸ���

E]本製薬工菜協会広報委員会へ--シエントク'ルづd部会 �>�:����

アステラス製薬(樵)CSR室 刎�ﾄ倅���

アステラス製薬(樵)CSR室 冢ﾈﾞ掩����

ファイザー(株)コミュニティー.リレーション部 �ﾉ��4��

ファイザー(秩)コミュニティー.リレーション郡 儁yZY'�ﾘ����

かながわ難病相談.支援センター �5inﾉu(ｴ倡��

かながわ難病相談.支援センタ- �8ﾘ皐ﾏh���
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全国難病センター研究会第11回研究大会(沖縄)参加者一覧(事務局･スタッフ含む)

所属地域順(地域内は順不同),敬称略

No. 傀､'DUｦﾉ�ﾂ��ｸｭR��*洩ﾉ���

中 部 ��hｨ8ﾊy>���ｩ&ｸ迚K(5ｨ985簫���YH7�5H9"�

新津吉が �>���ｩ&ｸ迚Lx5ｨ985簫�毛原のり子 

新潟県難病相談支抜センター 剄ﾖ藤博 

新潟県難病相談支援センター 剄ﾖ藤高子 

(財)がんの子供を守る会富山支部 刳}井功拾 

(財)がんの子供を守る会富山支部 刳}井千暗 

笛山大学人文学部 刪ﾉ藤智樹 

NPO法人難病ネットワークとやま 剪��ﾝさこ 

NPO法人難病ネットワークとやま 剿�ｺ明子 

NPO法人難病ネットワークとやま 刮｡井正幸 

中部学院大学 刪苟ｺ保 

NPO法人静岡県難病団体連絡協議会 剿�ｴ正平 

愛知県医師会難病相談室 刮ﾍ村明徳 

愛知LtT1.-医師会難病相談室 刪誾g元匡 

あいちピアカウンセ1)>ク◆/力ウン七リンク●センター 剌ｼ本巽 

あいちピア力ウンセリ>ク◆/力ウン七リンク'センタ- 剌ｼ浦利雄 

あいちt:87力ウンセリ>ク●/カウシ七リンク'セント 剄笆�ｮ美 

愛知駄難病団体連合会 剏ｴ田敏之 

三重県難病相談支損センター 刮ﾍ原丁半紀 

三重県難病相談支援センター 剄武�m滋子 

三重坊1..難病相談支壬貞センター 剄ｲ々木幸子 

三重少 �>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�西川和子 

近 畿 �.rﾄﾄ板蘆�難病相談.支損センター 乖ｸ�傚��2�

京都府難病相談.支援センタ- 剞�c英二 

京都府黄琵病相談.支援センタ- 剏ﾋEEI主'i_壁 

川村義肢(秩) 剴卲��a夫 

フアンコム株式会社 剌ｼ尾光晴 

和歌山県難病.子ども保健相談支援センター 剞ﾎ井美保 

中 岡 侈偃d$ﾅH/�>���ｩ&ｲ韈���5ｨ985簫�們)68ﾛ弍2�島根鵜健康福祉部健康推進課母子.難病支援G 刹熾�G和 

広島大学病院難病対策センター 剄ｓ㍽O枝子 

広島大学病院難病対策センター 刪苡繪�� 

九 州 兀�ｨﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�亳y�ｩuH���

特定非営利活動法人日本ⅠDDMネットワーク 刳竕i幸三 

佐賀'県難病相談.支援センター 刳苟�ｺ治 

住rLlt.I �>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985簫�三原睦子 

特定非営利活動法人長崎iE1-難病連絡協議会 剿k川修 

特定非営利活動法人長崎県難病連絡協議会 剌ｬ田崎セツ子 

長崎県福祉保健部国保.健康増進課 剞寥宙� 
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全国難病センター研究会第11回研究大会(沖縄)参加者一覧(事務局･スタッフ含む)
所).･LS地域1伯(地域内は11fi不同).敬称略

No. 傀ｩ�膓ｦﾉ�ﾂ雍�ｭb�お名前 

熊本県難病相言炎.支招センタ- �68�9�����

九 州 亶ｸﾞ位y>���ｨﾋ陂ｨ辷ﾅﾉ��5ｨ985簫�池田ヒ卜ミ 

日本Al.S協会鹿児砧県支部 凛)(iyΩDﾅ�｢�

日本リウマチ友の会鹿児島iFl,{支部 俛Ym鞍(���

沖 縄 �ｹ>ｨﾊyzy>ﾉYH�9|85ｨ985簫�+�,x.��9|85ｨ985��ｲ�神里尚美 

沖縄県福祉保健部 �僥xｵ�Oﾂ�

那覇市長(代理副市長 �(y�ｨ徂���

医療法人かなの会コザクリニック 伜(岑ﾔhﾗ2�

社会福祉法人中陽福祉会居宅介鰻支授センターあやはし苑 偃ｹi8-�,h-ﾒ�

(有)フイ-チヤ-企画 �僥x懐n韈��

(有)フィーチャー企画 傅ﾉ}�=顏��

ケアステーション花綴 俤yFxﾌ9u(ｴ僞B�

ケアステ-シ∃ン花締喜 冖ﾈ抛F｢罟揵V2�

訪問三百埼ステーションなかがみ ���$ｨｴ倡��

訪問者婚ステ-シヨンなかがみ 估ｸﾕﾘ*h.育��

居宅支損センターシルバーピアしきな 仞��佝8���

居宅支援センタ-シルバ-ピアしきな ��隘��ﾘﾕﾒ�

居宅支援センタ-シルバーピアしきな 伜)z)U8ﾘr�

医療法人以和壬tli会西崎病院 �'(ｷｸ�(,儖ﾈﾔｲ�

医療法人以和fi会西崎病院 ����ﾉtB�

沖縄県有讃協会訪問肴護ステ-シヨンはえばる 仞����yz"�

沖縄県看讃協会訪問看過ステーションはえばる 亶ｸ�偸I�2�

泊レフティ治療院 �(i�ｨﾕ�2�

(樵)スホ-ツヘルス企画在宅リハビリ訪問者蹟ステ-シヨンTOMO ����ﾉOﾉ=��

沖縄節一病院 ��z(��蟹yｲ�

粟国相投均 冢ﾉ69�y�8���

(社)中郡地区医師会立訪問者讃ステーション �伜)xｨ���

居宅介冶支校了li某所おもと固 ���ｩvﾘ���

沖縄病院 �(h�8+8*ｸ���

だいこんの花 仗ｹtikﾂ�

だいこんの花 仞���.H.�*b�

だいこんの花 �H�84x8ｨ���

一般参加 儻越(+x*ｨ���

一般参加 俘(ﾕﾙ�ｩk靫b�

一般参加 儂Hﾄ�����

一般参加 儂H��zX���

一般参加 兌hｶx�9�ﾂ�

-般参加 �(x鉑Oﾈｵ����

沖縄LFl,{福祉保健部健),k増進課 ��ﾉ4引8���

沖縄BrTi.福祉保健部健康増進課 ���I��ｫ(���
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全国難病センター研究会第11回研究大会(沖縄)参加者一覧(事務局･スタッフ含む)
所属地域J頂(地域内は順不同),敬称略

No. 傀､･Фｦﾉ�ﾂ隕�4���*洩ﾉ���

沖 縄 �ｹ>､ﾄb�中央保健所 ��8ﾋIu)z(���

沖縄DE �(h匯]ｸﾉ(��友利悦子 

iTfー縄Er �(h匯]ｸﾎ�｢�L71尻恵美子 

沖縄少 �>ﾉYIY�9]ｸﾉ(��宮城政代 

沖縄県南部福祉保健所 剽�}琴美 

沖縄Ll,1,.北部福祉保健所 剪∮c智美 

沖縄県北部福祉保健所 剩芍ﾖ綾子 

沖縄LF 冉ｹYIY�9]ｸﾉ(��小橋川彩 

沖縄県八韮山福祉保健所 剔[宮田美智代 

中部払妄祉保健所 剔蜿驪e江 

中部福祉保健所 剄ﾀ茄比照子 

中部福祉保健所 刹{久山勝彦 

沖縄県宮古福祉保健所 剳ｽ良隆子 

全国帽原病友の会沖縄児支部 刪｢波辿のり子 

全国昭原病友の会沖縄県支部 剳ｽ良ヤス子 

全国打琴原病友の会沖縄県支部 剳ｽ良顛fl仁子 

全国パ-キンソン柄友の会沖縄県支部 剳ｶ吉朝子 

全国パーキンソン病友の会沖縄県支部 剔蛻諠gミ 

全rgパーキンソン病友の会沖縄駄支部 剔蜴Rトミ 

全囲パーキンソン病友の会沖縄敗支部 剩芟A弘子 

全国パーキンソン病友の会沖縄県支部 剄阨ｮ敏子 

全回パ-キンソン病友の会沖縄BETJ..支部 剪≡ｺ焚雄 

全国パーキンソン病友の会沖縄ir1-支部 剌繻ｴ秀保 

全円パ-キンソン病友の会沖縄LET-i.支部 刳O聞和則 

全同パ-キンソン病友の会沖縄Lf,i,.支部 剿L里友正 

沖縄クローン病.tidl帖性大腸炎友の会 剴c富房也 

沖縄クローン病.i員帖性大腸炎友の会 剌繻ｴ実 

日本ALS協会沖縄県支部 剞V里美津江 

もやもや病の患者と家族の会沖縄ブロック 剴c島良子 

もやもや病の患者と家族の会沖縄ブロック 刹熄髞飼� 

NPO法人アンビシャス 剩絡K治 

NPO法人アンビシャス 剪√卲ｾ朋広 

NPO法人アンビシャス 刮Y崎和政 

NPO法人アンビシャス 剌ﾆ音名通 

NPO法人アンビシャス 剴s合明美 

Trl 務 局 ��8ﾙ�>��5ｨ985��ｸﾊHｸh檍駟k�ｼr�>��辷�6ﾈ6(6yfｸ､9;碇･����伊藤たてお 
全国難病センター研究会事務局(難病支援ネット北海道) ���育X繁���

全同難病センタ-研究会事務局(財EfI法人北海道難病連) ��h皐ﾔr�

全国難病センタ-研究会事務局(財Eilテ去人北海道難病連) 凭冦��ｹw(譴�
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頒価1200円(税込み)

(当研究会にご寄附をお願いいたします｡連絡先一北海道難病連気付)


