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ご挨拶

NPO新潟難病支援ネットワーク９ＥＨ大４ｉ回四回搬

　

西洋

　

正ほ

　

皆さんようこそ新潟へお越し下さいました｡ご紹介いただきました新潟難病ネッ

トワークの理4f艮を務めております西渾と申します。本職は新潟人学の脳研究所

の神経内科に在籍しております。

　

ご存じと思いますけれども、新潟の難病柑談支援センターは４年口に入りまし

た。設立されたのが平成19年ですから、今日全国から沢山参加していただいて

いる相談支援センターの中でも、設立された時期としてはかなり遅い方だったと

思います。それでできるだけ迎営而での|万夫をしたいと皆で考えました。おそら

く新潟の特徴は難病に関係する方々ほとんどが参加して運営をしていることだと

思います。「新潟方式」という言い方をさせていただいていますけれども、関係

者が皆参加してまずＮＰＯを作りました。そのＮＰＯに対して県から委託をいただ

いて難病相談支援センターの運川にあたっているという形です。その運川にあた

るＮＰＯの代表を務めている関係で、今川の人会のお財話をさせていただくことに

なったわけです。

　　

l日間の戸定ですが、大変盛り沢山にいろいろな分野からのご発表をいただけ

ることになっております。明目の午･後３時までという人変災い時闘ではあります

が、足非実りある研究会になりますよう、皆様のご協力、積極的なご参加をお願

いしたいと思います。

　

今年の新潟は人変気候が厳しく、今日もまだ気温としては寒いですし、先迦巾

でしたら恐らく飛行機も列中Eも強風のために動かなかったかもしれません。今川

何とか開催に漕ぎつけられてホッとしております。多分皆さんがいらっしゃった

地域よりはかなり寒いかもしれませんので、どうかお風邪などめしませんように。

それから今同時にいろいろなイベントが新潟で行われているようですので、新潟

の二日間を足非お楽しみいただきたいと思います。

　

それではこれで開会の挨拶とさせていただきます。どうぞよろしくお順いいた

します。

２



ご挨拶

新潟県福祉保健部長

　

石上

　

和男

　

令国雌病センター研究会の第1 3|Mlということで、新潟までお越しいただきまして、た

いへんありがとうございました。心から歓迎をもうしあげたいと思っております。

　

実は、今ほど西洋先牛からお話あった通り、私、健康対策課長ということでちょうど

難病支援センター､相談支援センターを作る時に､私の代ではできなかったんですけども、

いろいろ苫労して各地の、各都道府県の状況をお闘きして、そういうものを参刳こしな

がらようやく作れたという思い出があります。木肖にそういう意味では、もうすでに令

国令ての祁道府県にこのセンターができているということ、これもまたひとつ驚きであ

ります。私どもは実は新潟県は難病患者さんの支援という格好で、今から２０年くらい

前でしょうか。昭和の終わりごろになりますけれども、保健所を中心に訪問指導だとか

相談石業に県で着于しました。

　

そして平成２年から作宅難病患片の医療機器購入ということで、それに対する県の甲。

独石業を初めて私ども県としてやった時代があります。それが今現仕では全国に、国の

方からもご支援をいただいて川床補助制度としてもなりましたけれども、そういう意|床

では新潟県はその補助制度という観点からみますと、割と早い、-番最初の県たったわ

けですけども、実はこの難病相談丈援センターについては、先程西洋先生からもお話が

ありましたけども、令国的には非常に皿ちﾄ｡がりが遅かった、ということで、非常に私

どもとしては心苫しかった時代がありました。

　

ところが、実は今日明日、みなさん方にもまたよく新潟県のＮＰＯで運営していると

いうこの特徴をどうかみなさんにみていただきたいなと思っておるわけであります。す

なわち、患者・家族のみなさんや、医療・福祉関係のみなさん、様々な職種の方々や色

んなみl場の人たちがみんな協力してこのＮＰＯをぐ/lちﾄ｡げているということは、非常に

素晴らしいことだろうと私も思っております。

　

どうかこういう特徴的なところもぜひ学んでいただけたらなと思いますし、プログラム

をみさせていただきましたら、本肖にすごい盛り沢山の、いろんな方面からご発表とディ

スカッションもあるということで、非常に私も楽しみにしておるわけであります。

　

ぜひとも、今丿は新潟県のイベントで、泗の陣というのを今やっておりまして、目木

泗の５００種類でるそうなんてすが、研究が終わってからぜひお越しいただければと思

いますが、本肖に今の時期はちょっと新潟は寒くてどんよりとしていますけども、本当

は四季の移り変わりが一冊すてきなとこだろうと思います。

　

そしてまた、新潟県人の心の俊しさといいますか、心の広さ、どうかそういうところに

触れていただければたいへんありかたいなと思っております。どうかこのl川川のこの大

会が成功裏に終わりますように祈念を申しllげまして、一討ご挨拶をもうしあげました。

　

木目はまことにおめでとうございます。

３



ご挨拶

新潟市健康福祉部健康衛生担当部長

　

竹内

　

裕

　

みなさんこんにちは。ただいまご紹介いただきました新潟市健康福祉部健康衛生担

当部長の竹内ともうします。

　

本口は全国難病センター研究会第１３回研究人会が新潟で開催にあたり、帽‘お祝

いを申しﾄげます。

　

この会は平成１５年に、難病相談支援センターの公IIﾓかつ効果的な運営および･lf業

に関する研究と、従頃する方々の資質の向上および情報交流、医療･福祉･行政関係者･

患者・家族団体とのネットワークの構築を図る口的で設なされ、すでに今回で１３川

目をむかえておられるとのこと、心から敬意を表したいと思います。

　

さて、難病関連の市の取り組みについてですが、新潟市におきましては、比較的早

くから関係者･関係機関との辿携のもと、この対策に取り糾んできたところであります。

　

難病対策連絡会を平成元年に設置したのにはじまり、現在まで２６回闘催し、活動

してきております。今回この会の開催を機会に、･緒に勉強させていただき、充分な

意見交換ができればありかたいと考えております。

　

また難病は、原因不明で治療法が確収されていないうえ、経過も長きにわたります。

患者さん本人は人きな不安を抱え、さらに家族の方々にとっても身休的にも精神的に

も様々なご苫労されているのが現状と思っております。

　

そのような中、難病相談支援センターはじめ、皆様方、支援者の果たす役割は非常

に大きいと認識しております。

　

この人会を通して令国的に難病支援体制のさらなる充実が図られますことを心から

即丿待しております。

　

すこし新潟のことをご紹介させていただきますと、新潟巾は平成１９年４月、３年

前に本州日本海側初の政令指定都巾となり、現住にヤつております。昨年はＮＨＫの

大河ドラマ、天地人、さらに秋には、ときめき新潟国体開催総合優勝、またそれに引

き続いてＪＲのデスティネーションキャンペーンなどで多くの方々から新潟を注目し

ていただいたところであります。

　

また日本海に面した田園都巾として多くの白然に恵まれております。おいしいお米、

お酒、そして海の幸も堪能することができるところでございます。

　

折角の機会でございますので、どうぞこのl日間、新潟を允分にお楽しみいただけ

れば幸いでありますし、次の機会にはゆっくり新潟にお越しいただければありかたい

と思います。

　

最後に、本研究人会が実り多い会となりますよう、また、ますますこの会が発展す

ることを祈念いたしまして、私のお祝いの言葉とさせていただきます。木目はどうも

おめでとうございます。

４



　

みなさまこんにちわ。木村椙（いたる）です。公長の任をおりましたら、何か□がスーと好くなってお

りまして、もう挨拶などもしなくていいなあと思っていたところですが、次の特別講演まで時川があるか

らちょっと挨拶しなさいということであります。これまで、僕は嘔務川の伊藤たておさんのいう通りに歩

いてきておりました。ある意味では、たいへん理想的な、いい会長だったのかなと、自分でもそう思って

いるところであります。

　

思い返してみますとヽﾄ成１５年、全国に|覗なく難病相談支援センターを開設して行こうと、そしてこの

センターを効率良く、しかも働いている大が苫しくてバーンアウトしないように、そういう職げの処遇ま

でも介めて、どういうふうに運営していったらいいのかなをみんなで考えようという「1的で研究会が作ら

れ、その設ぺ総会が前の衆議院議員会館で開かれました。

　

当時、私たちは、難病医療のネットワークを令国に広め、きちんと対応できるように、難病の方は必要

な時には、どういう時にも、そしてどういう場所でも咋門医療機関あるいは専門の先生にちゃんとアクセ

スができるようにと、医師もみんなで協力をしていこうということを目標に研究活動をやっておりました。

この研究班は、厚生労働省の疾病対策課がスポンサーですが、国の政策を確ぐ/lするためのモデル的な研究

班でもあり、疾病対策謀のご指導やご支援の’ドに一緒にやっていました。

　

ある目、疾病対策課から呼ばれ､今度、こんな研究会を作るから、全国をまとめるために、先生には是非、

会長やってくれないかなっていうお話があったのです。今振り返って考えてみますと、その時にはすでに

伊藤たておさんは国会議員の先生方を、尖に超党派の議員30yl近く根1口|しをされ、研究会の趣旨をご理

解いただき、そしてまた、令国の難病団体の杵さまを、これが一番人変な努力を要したのだと思いますが、

皆様のような代表の方々の意μを調整して、そしてこの研究公が発足する準備をちゃんとされ、もう「や

れる｜と決めておられたのだと思うのです。

　

僕は、当時はそんな肛情はまったく知らないし、私以外には本当にいないのかな、とは思いながらも、

元来軽率な性格ですので、引き受けてしまった次第でした。医療の叫界にいますと、政治とか、まして政

治家という方はとっても遠くにおられる方で、距離のある財界なのですね。設々l総公の場所には、肖時は

自民党がり党だったですね。沖烏先生とか原先生とか自民党で難病対策を長いおいたやってこられた議い

がたくさん出席しておられました。今、政権は民主党になりましたが、民iﾓ党の谷先生とか、それから銭

産党の小池先生もいらっしゃいました。そういう中に突然人っていきまして、これから会長だから、挨拶

をして、特別講演ということになったんですね。とんでもない財界に入ってしまったなと思いました。

　

肖時、全国には、難病相談・丈援センターが稼働していたのは本肖に数力所でした。ですから３年かけ

て令国にこのセンターをまず作り1こげて、そして､j/l派に運営するためにということで、これはたいへんな

什帽こなるかなと、参加者みんなが感じていたのを今本肖に懐かしく思いだしております。

　

それ以降のみなさん方のご活躍やご尽力は素晴らしいものだと思います。ｐ定どおりきちんと３～４年

のあいだに全国の令ての都道府以にセンターができました。もちろん、経済的にもたいへんなところはあ

るんですが、それぞれ一生懸命やっています。

５



　

時々思うのですが、でてきた結果というのは非常にうまくいっているところもあるし、苫労していると

ころもあるのですが、一一一･つひとつの相談事あるいは支援をしっかり受けとめて、どうしようと一緒になっ

て、同じ気持ちになって考えていく。そういうプロセスが僕はとっても大切だと思うのです。たぶん、相

談とか支援受けましても、その場で解決ができることは１０のうちに】つか２つだと思います。でも、相

談をしてくる方は誰かに相談をしたい。誰かに分かって欲しいと相談にきます。それをまず受けとめるこ

とだけで随分気持ちも落ち着きますし、その次に、どうしよう、これからどういうふうにすればいいかと

いう気持ちが決まっていって、そういうエネルギーがある方向性を持った時に、元気が山てくるんだろう

と思うんです。また相談を受けた方も一方的に相談とか支援を提供する、サービスをするだけではなくて、

そういう大たちの思いを受けとめて一緒に考えることによって、自分白身がやはり成長して行くのだと思

います。そしてまた新たなエネルギーをもらって自分白身が何のために生きているーというとちょっと人

げさになりますけど一やはり毎口毎日していることに対して、考えている帽こ対して、ああこういう愚味

があるんだな、こういう素晴らしいことなんだな、やはり自分がやっていることは本当にいいことなんだ

なという人生の再確認、生きることの再認識ができるんだろうと思うのです。

　

そういう意味で相談する方も、また、相談を受ける方も、困難はありますが、１日１日を人切に、一つ

　

一つのそういうプロセスを大切にして、この研究会があり、そして難病相談・支援センターの運営がなさ

れていくんだなと思っております。

　

あっという間の７年でした。僕もようやく卒業する時になりました。これから

　

いろんなことがあると

思いますが、やることが一揖人切だと思うし、結果はその次だと思うんですね。

　

この研究会は、これからもますます多くの苦労を担い続けるのでしょう。苫労を苫労と思わないで、難

病の医療を充実し、当たり前に提供できる体制にし、難病をもつ全ての人々が生活も仕事も充実できるよ

うに、幸せに、元気になるために何か必要なのかをにつけ、それを確実に実現するよう、苫労もみんなで

分担して担いながら、これからどんどんよくなることを期待しながら頑張っていきましょう。僕も、これ

から少しだけ離れますけども、目的とすることは共通ですから、これからも一緒に歩みたいと思っており

ます。

　

時間になりましたので伊藤さんにマイクをおかえししたいと思います。明日の、２日目の最初に７年を

振り返ってという講演をしなさいということを、実は昨目かな、言われたんです。今、東京で全く別な事

をしていまして、講演のスライドもないし、どうしようかなと思いまして、ちょっと違う話をしてごまか

そうと思っているところです。あまりこの挨拶で話してしまうと明日言うことがなくなってしまいますの

で、このへんでかんべんをしていただきたいと思います。

　

最後になりましたが､今回の研究会は､副公長にご就任いただけました新潟人学教授の西洋先生をはじめ、

新潟県、新潟巾の皆さまにたいへんお世話なりました。本１にありがとうございます。新しい会長の糸山

先生に代わりまして、心からの御礼を申しトげたいと思います。どうもありがとうございました。

６
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特別講演をお話いただきますのは堀川楊先生です。新潟に

おける難病患者さんの支援体制の構築にあたって、堀川先生

のお名前を知らない方はありません。新潟で本研究会の開催

をお引き受けするにあたりましても、冒頭でご講演いただく

先生は堀川先生をおいてありません。

　

昭和40年に新潟大学をご卒業になって椿忠雄先生の門下生

となられ、神経内科の臨床、教育、研究に従事され、その後、

神経難病患者さんの在宅療養の支援体制をほとんど一人で築

いてこられました。沢山の教科書にも紹介されておりますの

で、ご存じの方も多いと思いますけれども、新潟市の福祉公

社を介した難病患者さんの継続支援システムをお作りになっ

た先生です。今日のこういう機会に新潟の取り組みを先生ご

自身からご紹介いただけることは、堀川先生の教えを受けた

一人として大変光栄に思っております。

　

今日は「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム

ー多職種協働を求めて」という題でご講演をいただきます。

堀川先生どうぞよろしくお願い致します。

－８－



特別駒演Ｉ

「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

～多職種協働を求めて」

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

堀川内科･神経内科Ｅ院堀川

　

楊

　

今日は遠くから杵さんおいで下さいましてありが

とうございました。今ご紹介いただきました川川で

ございます｡昭和40年卒と言えばパッと齢が分かっ

てしまうように齢をとってしまいましたが、長年い

ろいろ皆さんと一緒にやってまいりましたことを、

今日は全国の皆さんにお話し申し上げることを大変

光栄に存じております。

『たとえ原因や治療法が不明でも､医師は患者に少しでも

多<の幸福を味わってもらうために最大の努力をしなけれ

ばならない』椿忠雄先生S56-8,l佼成32(8)

　

私か昭和40年に卒業した時に、九州大学、東大

についで、新潟人学脳研究所に椿忠雄先生か神経内

科を作られました。その当時は、今の神経内科の隆

盛を思うと考え難いことですが、治療法の無い病気

がいろいろありまして、その治らない病気を対象と

する神経内科というところで、どんな臨床をやった

らいいのかということを私どもは真剣に悩んでおり

ました。そういう時にたとえ原囚や治療法が不明で

も、医師は患者に少しでも多くの幸福を昧わっても

らうために最人の努力をしなければならないのだ、

ということを椿先生はおっしゃっておりました。

　

Cureしえない患者でもCareすることはできる、

ということなのですが､実際､大学病院で外来をやっ

ていますと、だんだん病気が進行する患者さんたち

は外来へ通院できなくなるわけです。薬をもらいに

ご家族の方が来られて、「先生とても只脅か悪いか

ら往診してくれないか」とおっしゃるのですが、大

学病院では往診の制度も無かったものですから、ア

ルバイト先の診療所でカルテを作りまして、そこか

－９－

｢Cureしえない患者でもCareする事は出来る｣

治療法の無い患者を､具体的にどのようにケア

したら良いのか｡家で寝たきりの患者にも入院

時と同様の看護､介護を提供できないか。

ら事務艮さんの帽こ乗せてもらって一人で往診を始

めたのが私にとって作宅医療の最初です。42～3

年前のことです。

　

そうやって診ていますと、その当時は寝ていらっ

しゃる患者さんが排尿障害でおむつが汚染してもど

うやってきれいにしていったらいいのか、熱が川Iた

ら解熱剤を入れたり抗生物質を使ったりする秤度の

ことしかできず、シーツの交換ひとつ私･入で行っ

ては何もできませんでした。家で寝たきりの患者さ

んたちに、人院の峙と同様の石護や介護を提供する

にはどうしたらいいんだろう、治療法のない患占さ

んのケアとはいかれても･体どうしたらいいんだろ

うとずっと悩んでおりました。
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大学に12年いた後、近くの僑楽園病院というと

ころで神経内科を作ることになって私を呼んでいた



だきました。赴任しましたら占池院長が「何かやり

たいか」と聞かれました。昭和52年のことです。

それで「家で寝ている心者さんに医療の出前がした

い」とお話しましたら、「じゃさっそくやりなさい」

と、もっと先のことかと思っていたのが翌年に保健

帥さんを二人採用してくれまして、さっそく今の都

･j/l神経病院の前身の府巾病院で別府先生や、川村佐

和子先生がやっておられた在宅医療を見学させて」頁

いて、仁楽園病院地域医療部に訪問診療部門を立ち

目ﾃﾞました。

　

継続医療室という名的にしたのですが、患者さん

の退院が決まりますと主治医や病棟の看護師やリハ

ビリの人たちが連絡票を書いて、それを継続医療室

に回します｡毎週継続医療室評価連絡会議を開いて、

この患者さんをどうやって石ていくかを相談して、

第１口の面接を退院前に病棟でいたします。退院し

てからはホームドクターや地域の保健師さんたちと

机銕しながら、毎週あるいは週に何回か訪問看護を

し、私か不定期に往診するという形をとりました。

　

継続医療室を始める時に、県や市・医師会や保健

所にこういうことを始めますのでよろしくとお願い

にあがりました。jト直なところ多少は経済的な援助

を期待したのですが、そういうことは一切ありませ

んでしたが、ご挨拶をしたお陰でいろいろな方から

柑談が舞い込みました。

　　　　　　　　　　　

症例１

症例７０癩男性（儒楽園病院）

診断:多系統萎縮症（オリーブ･橋･小脳萎縮症）

東族構成:妻と二人暮らし

現病歴:

1976年失調性歩行発症｡治療法は無いと医師に言われ､医療を拒百。

1978年歩行困難､排尿障害あり､町の保健師より依頼あり往診。

　

地域の保健師とヘルパーが援助していた｡泌尿器科医の指示を受ける。

継続医療室から訪問看護開始｡症状はやや改善。

1980年発熱続き､ホームドクターを近医に依卿｡聊胱炎､嘸下障害。

1962年8月祷癒悪化し入院｡妻は看護師に介護法を習う。

　

10月退胱後経管栄養､吸引番貸出し｡慢性膀胱炎､加爽を繰り返す。

1985年12月肺炎のため近医が番取り､在宅で死亡｡剖検で診断確定。

コメント:在宅ケアの初期の患嗇｡地域の主治医､保健師､ヘルパー､訪

閻看護師との協働の膏用性を痛感｡進行性の難痢でも医療を受ける意味

のあることを患者が受け入れ､支援者から妻が介護法を学び､共に納碍

して在宅療養を全うした。

　

最初の年に70歳刀性のオリーブ橘小脳萎縮症の

患者さんについて相談を受けました。今は多系統萎

縮卵としてまとめられていますが､その心者さんは、

２年前失調性の歩行で発症し、大学病院で、「あな

たの病気は残念だけれど治療法がないから、もう通

院しなくてもいいですよ」と､言われたことがきっか

けで、自分の病気は医療にかかる必要がない、と思

－１０

い込んで貝合がだんだん悪くなるのに決して医者に

行こうとしないから来てくれないか、と言われたの

が始まりだったわけです。

　

行ってみましたら、奥さんも患者さんが何もリハ

ビリをしようとしないから動けなくなるのだと思い

込んで、本当に手をこまねいて見ていらっしゃる側

で、排泄のケアや着替えやシーツ交換などを、一生

懸命ヘルパーさんが町の保健師さんに指導を受けな

がらやっておられるわけですね。そうだヘルパーさ

んと一緒になればやれるのかもしれないと、私は自

分でシーツ交換もできなかった辛さがあったもので

すから、とてもμびました。ヘルパーさんや保健師

さんと連携し、継続医療室から訪問看誕師を出し、

泌尿器科の先生と相談し、訪問診療を始めたわけで

す。

　

発熱が続いて近所の内科の先生にホームドクター

をお願いしまして、時々往診して膀胱炎とか気逆の

感染などの治療をしていただきながら併診していま

したが、裾塘が悪化して一一一時人院しました。奥さん

はその頃までは手をこまねいてという感じだったん

ですが、看護師さんに入院中一生懸命介護法を習

い、介護のエキスパートになられまして、家へ帰っ

てから御土人が亡くなるまで、いろいろ吸引や、経

管栄養や導尿のケアをしなければならなかったので

すが、ずっと頑張って介護を全うされました。

　

ホームドクターから、「珍しい病気だから解剖が

いるんじゃないの？」とお電話をいただきまして、

ご遺体を預からせていただいて病院へ迎び、解剖さ

せていただいた思い山があります。

　

在宅ケアの初期の患者さんで地域の旨

師、ヘルパー、病院の訪問看護師との協働のｲ･川I性

を痛感した患者さんです。また進行|生の難病でも医

療を受ける意味があるということを患者さんに納糾

していただき、支援者から奥さんも介護法を学び、

お二人とも納得して在宅療養を全うした患者さんで

す。

　

次はＡＬＳの心者さんですが、1983年に占が工

くて飲みにくいという感じで允症して、翌々年新潟

人学でＡＬＳと診断され、病状について告知も受け

ておられました。胃癈が造設され気管切開されて、

その２年後に呼吸困難になって私どものところに人

院して来られ、気管切開のところに人工呼吸器を装

着して人工呼吸管理が始まったわけです。



　　　　　　　　　　　　　　

症例２

症例:63廬女性（信楽菌病院）

診断:筋萎縮性側索硬化症

家族構成:夫と長男夫婦､孫と同居。長男の妻が主介護者。

現病歴:

　

1983年舌の重さ､嘸下しにくい感じで発症。

　

1985年斬大神経内科でＡＬＳと診断､告知を受けた。

　

1986年胃疹造設’87年1月排痰困難で気管切開。

　

1987年7月信楽園病院へ入院してTPPV開始。当初からヶアする家族の

　　

生活を守るために在宅でＴＰＰＶ施行を希望。10月Bennet ＰＲ･2型人工

　　

呼吸器にエアコンプレッサーと低圧アラームを装備して賃し出し､退院。

　

1989年6月呼吸器故障｡寄付によりアコマＡＲ-2購入｡JALSA対県市陳情

　

に呼吸器で参加｡文字板で国政選挙の投票に行く。

　

1991年7月全国初の斬潟県人工呼吸器購入補助事業で同機購入､貸出。

　

1995年4月死亡。

　

全経遇12年ＴＰＰＶ８年。

コメント:より良く生きようとする愚者や家族の希望をどこまで後押しできるか。

在宅人工呼吸器貸出･
での社会資源開免の‘

飼度の第1例愚者。選挙の投票に道開く。地域
可能性を示した。

　

私どものところに来られたわけは、在宅で入|ﾐ呼

吸管理を受けたいと最初から希望して来られたので

した。ところが私どももそんなことはしたことがあ

りませんで、どうしたらいいのか分かりません。病

院内をあちこち探しましたら、古いベネットのPR-

2という入ll呼吸器がありまして、それにエアーコ

ンプレッサーと低ルアラームを購人して設置して貸

し出すことにして、何ヶ月か準備をして退院させた

わけです。１年問llrくいっていたんですが占い機

械だったもので呼吸器が故障しまして、あの当時、

ロータリークラブにお願いして寄付を旧き、100

万円程の入|ﾐ呼吸㈲を購人して新たに貸し出しまし

たが、この大の場今は寄付で済んだけれども次から

また来られる、家で機械をつけてということを希望

される方にはそういうわけにもいかないので、公的

な制度で呼吸器を貸し出しできないものかと考えま

した。

　

1987年に椿先生の御尽力で日本ＡＬＳ協会

(JALSA)が発足し、その翌年に新潟県如耶が令国

でl吊目にできました。そのJALSA県支部では、

神経内科医と呼吸器の方も含めてALSの患者さん、

ご家族、関係する医療職、ボランティアの方々が人

変熱心に動いてくださいまして、県と巾に患者さん

をヽ4と援するためにいろいろな交渉をしようというこ

とになったわけです。それで1989年から交渉を始

めまして1971年に、先ほど石トさんがご説明くだ

さいましたように、令国初の新潟県人ll呼吸器購人

補助事業が始まりまして、病院や医院が県から補助

金を□つて、呼吸㈲を購人し、そこから患者さんに

貸し出すという制度を始めたわけです。令国で初め

てだったわけです。この方が第ｊｙ)患者さんです。

それからずっと呼吸㈲をつけておられましたが全経

１１

過12年、呼吸器歴８年で亡くなられました。

　

患者さんが在宅で人工呼吸竹理をやりたいとﾊﾟ×

たのは、新婚ホヤホヤの息臼

になるだろうとぢえられて、そのl人の乍活を妨げ

たくないためだったわけです。そういった、よりよ

く乍きようとする患者さんや家族の希望をどこまで

後押しできるのか試行錯誤の目々でしたい大に呼吸

㈲をつけて、国政選挙の投票にもI丈字盤を使って行

かれまして、その後こういった患行さん方が文字盤

で投票したり、郵送で選挙をすることが認められる

ようになってまいりました。地域での社会資源の開

発ということの川r能性を示した患行さんです。

疾患と障害の構造

疾

　

恚

disease

　　　

一次的

機能･形鵬陣害

　

impairment

　　

〆

　

♂
●

やまい(体験としての障害)

　　　　　

Illness

障害

二次的

能力障害

disability

　　　　

三次的

　　　

社会的不利

　　

handicap

　　　　　

゛↑

　　　　　　　

｜

　　　　　　　

j

客観的現実

患者本人の主観
への反映

1983年上田敏｢リハビリテーションを考える｣より

　

これは日||先乍かおilFきにな９たものですが、私

どもが人学で習った医学というものは、病気につい

て原囚や治療法を習うのですが、神経の病気はそこ

から起きてくる機能形態の障害、そしてそこからた

とえば脳梗塞で片麻婢になったら歩けなくなる、話

せなくなるといったような1次的な能力障害が起き

て、そのために会社に行けなくなったり学校に行け

なくなったりすると次的な社会的な不利が起こって

くる。さらにそれを自分の心の問題としていろいろ



悩んだり悲しんだりする、そういう体験としての障

害も全部含めて、これが病ということだと思うので

すが、これ全てを引き受けてみていかなければなら

ないわけです。

　　　　　　　　　　　　　

症例３

症例:67癩男性{信楽圃痢院}
家族歴:妻(主介霞看)、先妻の長男､次男市内在住。

現病歴:

　　

1983年2月免症｡4月右手右足の筋力低下あり､10月ＡＬＳと診断。

　　

1984年8月呼吸困難あり､本人は拒否したが｡息子たちは呼吸器装着を

　　

希望｡10月累愈入胱｡一過性の意識障害後本人も了解し､捧管､気管

　　

切開して呼吸器管理→以後妻が付き添う。

　　

1985年より胆石症､再発性胆嚢炎｡1990年胆嚢嫡出。

　　

1992年血清鋼の低下による顧粒球減少。

　　

1996年1月妻が眩肇で精査し､小脳等に肺がんの転移あり､3月死亡。

　　

JALSAひまわりの種の會のボランティアが2人の入院を支えた。

　　

1996年6月肺炎で死亡｡全経遇13年､TPPV12年。

コメント:種々の合併症乗り越えやっと縫持した廠者の生命と､介護看の生

　

活の維持の間に公

Ｗ

が保たれたか?NOと言わざるを得ない。

　

介護者無しで病院でＡＬＳを診うるか？当時のＡＬＳ愈者1人1日当たりの

　

入院時番護時間8時間53分｡入院費平均月65万円を80万円に増額要求し

　

その後改善｡病院内にボランティア導入。

　

ところがそれだけではなくて、介護者の間題もあ

るわけです。この方は67歳の男性のやはり急速に

進行したＡＬＳの患者さんで、呼吸器を１年後につ

けなければならない状況になりました。本人はもう

いいと言われたのですが、お母さんをごくされてコ。

度口のお母さんとお父さんと暮らしていた息子さん

　

l人が何とかお父さんを助けたい、どうしても呼吸

器をつけたいと言われてお母さんを説得して呼吸器

をつけられました。その後、胆石性胆嚢炎になって

手術をしたり、血液の銅が足りなくなって白血球が

減少したりいろいろな問題を起こしてまいりました

が、一一生懸命頑張って生きていっていただいたわけ

です。

　

ところが咳をして風邪をひいたと言っていた奥さ

んが眩蛍を起こしまして、それが呼吸㈲をつけてか

ら12年目になった時だったんですが、その政栄の

精査をしましたら、小脳にもう１遅れの肺癌の転移

が見つかりまして、３ヶ月で亡くなってしまわれま

した。

　

この間、日本ＡＬＳ協会新潟支部のボランティア

さんたちの「ひまわりの種の会」という会があるん

ですが、その方々が交代で患者さんのところにお洗

濯ものを届けたり買い物をしたりして、このおl人

のご夫婦の人院を支えてくれました。

　

その後患者さんも全経過13年で亡くなられたの

ですが、患者さんの頑張って守ってきた命と介護者

の生活の維持の間に公や|生か保たれただろうかと考

えるとノーと言わざるを得ませんでした。ＡＬＳの

１２

人院患者さんを全く介護者なしで看ることはその肖

時は困難だったのですが、何とか家族の介護量を減

らせないだろうかと、いろいろ研究してみました。

患者さん一人あたりの病棟での一一目の看護師と家

族の看護・介護時間は８時問53分かかることが分

かって、一人の看護師が張り付いていないといけな

い状況なわけです。そこで人院費を当時の月額65

万円から80万円くらいにしてもらえないかと問題

提起いたしまして、その後改善しております。それ

と同時に病院の巾にボランティアの導人を始めたわ

けです。

　

この方たちも「ひまわりの種の会」の人々で、こ

のALS患者さんは呼吸器をつけて初めて外に出ら

れました。文字盤で、サッカーしているf供たちと

お話をしています。こちらのボランティアの方が目

本ＡＬＳ協会新潟県支部の若林さんですが、新潟の

難病のケアをずっと支えてこられた方でこの後発表

なさいます。こういったボランティアの方々の力は

新潟にとってはとても大きいものでした。

　　　　　　　

在宅医療とは

・在宅医療とは､何らかの障害があって､容易に通院

　

できない慢性疾患患者が､その生活する家族およ

　

び地域の枠組みの中で､病院での治療に準じた医

　

療､看護｡福祉サービスの提供を受けて､総合的か

　

つ継続的に責任を持って治療される一つの診療形

　

態である。

・患者の自己決定が尊重されやすく､全人的な医療

　

が提供される可能性を持つ。

・根本的な治療法のない神経難病や内科の重症疾

　

患の患者とその家族が､孤立せず､人としての尊厳

　

を保って生きていけるよう、多<の人が傍にいてヶア

　

することが出来ると伝える手段になりうる。

　

私どもが求めてきた在宅医療というのは、何らか

の障害があって容易に通院できない慢性疾患の患者



さんが。生活する家族や地域の枠細みの巾で病院で

の治療に準じた治療や看護、福祉サービスの提供を

受けて、総合的かつ継続的に政経を持って治療され

るｰつの診療形態、つまり外来・人院・在宅医療と

いうふうに第３の医療と位置づけて考えていたわけ

です。患者さんの自ｄ決定が尊屯されやすくヤ人的

なL欠療が提供される可能性を持つと思いました。根

本的な治療法のない患者さんに対しても家に直接

行って診ておあげすることで､臼分は独りではない、

孤立してはいない、誰かが周りで支えてくれるとい

うメッセージを提供できる、良い医療形態であると

心いました。

重症患者の在宅ヶアに関するキープレース

・多職種の人々と協働する

・より良く生きようとする患者や家族の希望を

　

可能な限り後押しする

・患者の生命維持と介護者の生活の維持の間

　

の公平性を常に考える

・地域の社会資源の改良､増量を図る

　

こうして考えてまいりますと、収症心者の在宅ケ

アに関するキープレースとしては、多職種の人々と

の協働が必迩、よりよく生きようとする患者さんや

宗族の希望を可能な限り後押しをすること、患行の

生命の維持と介護者の生活の維持の問の公平性を常

に考えていくこと、地域の社公資源の改良、増嘸を

図っていくことが大切と思われました。

　

これは先はどの県とか巾とかに交渉した結米とし

て得抱、-●つび)人きな収穫ですが、新潟巾難病ヶ－

１３

ス検討会です。平成３年から始まって、これは市役

所での初期の頃の検討会の写貞ですが、巾役所の担

当課の代表の方がみな川１回の会に出て来てくださ

いました。民間の病院とか在宅の援助をしている人

たち、ヘルパーさん、訪問看護師さん、ケースワー

カーや私ども医帥もいますが、そこへ匿名で問題の

あるケースを捉出して、この方たちにどういうサー

ビスが使えそうかということをその祁廳相談して、

市役所から「じゃ、こういう方法でやったらどうだ

ろう」というようなご提案もあって、だいたいこの

１回で方向が決まるといったものでした。

新潟市の難病対策における医療･保健･福祉の連携
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社会資源の改良．増量

　

ここはフォーマル・インフォーマルの様々な患者

さんのニーズを直接受けて働く人々が自山に参力目し

て集まってまいります。汁通お役所の会議というの

は少し日肖が出lたりして、出席者が規定されるわけ

ですが、そこを交通費から全て白弁でいくからとい

うことで自由参加にさせてもらい、新潟巾の保健衛

生課が事務局になり、そこヘケースを提案して会を

主催していただく事にいたしました。

　

新潟市の各担肖者や病院の院長先生や医師公等関

係の先生方、医療福祉事業所の代衣、忠者会の代表

が呼ばれる、新潟巾難病対策連絡会という巾役所の

会議が平成元年からありましたが、ケース検討会か

らも代表者が数大参加して、そこの卜部糾織と位置

づけられました。この二乖構造、自由に集まれる会

議とその問題を提案して、新潟巾で足りないところ

や問題点を話し合って、次に地域政策の作成にあ

たっていく、反映させていく。その結果として社会

資源が改良・増服して患行さんに戻っていくという

このl弔:構造が、考えてみますと私たち新潟巾の難

病対策にとって一所人きな力になっていたのではな

いかと思っております。
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難病団体への運営費補助

在宅難病患者への訪問指導

保健師の研修

「患者の集い」の間催

特定疾患在宅患者医療機器購入補助事業（H2～H□）

意思伝達装・整備事業　　　　(H2)

難病等治療研究通院費交付　　　(H2)

在宅難病患者緊急時対策事業　　(H51

在宅難病患者ｌ護力強化事業　　(H8)

（日中1日４～８時間年12回まで）

市

の

施

策

「難病対策連絡会」の開催　　　（HI

保健師の訪問指導､患者アンケーﾄ定例化（H2

保健師の研修　　　　　　（H2

日常生活用具の貸与　　　　（H2

「難病ケース検討会」の開催　　　（H3

在宅難病患者介護手当の支給　　（H3

難病患者夜間看護サービス　　　（H9

（夜間1回8時間以内、年12回まで）

　

そういった会議を経て得たものがいろいろとあり

ました。新潟県新潟巾の独自の難病対策事業では、

先はどの呼吸器の貸し出しは医療保険でリースが可

能になったもので、平成17年に終ｆいたしました

が、一一時はパソパルなどコミュニケーション機器も

県の補助で購人して貸し川すことができておりまし

たし、社宅難病患者の看護力強化事業で月に１回８

時間まで川中の長時間看護を行った場介、訪問看護

ステーションに補助金が山るような制度が今もあり

ます。新潟巾としては光ほどの難病対策連絡会、難

病ケース検討会に加えて、神経難病７疾忠、筋萎縮

性側索硬化症・パーキンソン病・介髄小脳変性症・

多系統萎縮知・重症筋無力卵・多発性硬化症・後縦

靭帯竹化症ですが、その７疾患については新潟市の

保健師の訪問指導が義務づけられて今もやっており

ますし、それと人きなのが心者さんのアンケートを

毎年とることで､これは特定疾患の例年の登録時に、

患者さんに送られてくる書類の巾にアンケートが一

枚人ってきます。病状やどんな医療機㈲が必要だと

か､通院している医療機関などが書いてありまして、

そこに簡単に記人すると、同収されて保健所でデー

タ人力されます。そうすると各区の批当の保健師さ

んたちも端末からそれが令部にられるようになって

います。つまり新潟市の令難病患者さん、登録して

いる患者さんの病状が把捉されているということで

す。これは人変大きなことであります。

　

それから夜間の看護サービスというのがありまし

て、夜間Ｉ回８時間以内年12回まで、例えばどう

しても今日は遠くに住む息ｊさんの所に汀]まりに行

かなければならないという介護溥の人が、訪問看護

師を８時間頼むということが年12回まで認められ

ております。

ａ

新潟市の在宅医療を支える地嫉ケアシステム

？
ｎ
ｌ

岬
Ｓ
喚
ｉ
ｌ
Ｉ

Ｔ

と

　

平成４年か５年頃には新潟市にはこのスライドの

ようなケアシステムができていました。例えばA L

Ｓで考えますと、発病すると日本ＡＬＳ協会のボラ

ンティアグループなどが通院のボランティアをした

り相談に応じたりするので関わりますし、だんだん

手足が動かなくなってくるとヘルパーさんやお風呂

がやってきますし、呼吸がだんだん悪くなると訪問

看護や往診が始まりますし、炭酸ガスナルコーシス

になってこれは危ないとなると、人院して希望があ

れば呼吸器をつけて、その後在宅ケアになるか長期

入院になるかというように福祉と医療とが適肖な時

期に入る、ということが、平成４年頃にはもうほと

んど完成しておりました。

　

その後に介護保険制度が始まるわけですが、こう

いった受けHTLの巾に介護保険が入ってきたものです

から、ほとんどもう砂漠に水が吸収されるようなも

のだと私は･時思ったことがありますが、そういう

形で吸収されて仕事が拡がっていったと考えており

ます。

医療法人朋有会の設立

1988年厚生{労働}省の｢難病のケアシステム調査研究班｣に参加。

2008年まで神経難病の地域医療システムのあり方を分担研究。

1992年信楽園病院継続医療窒を､有明防問看護ステーションに

改組｡重症廠者の退院後の医療の受け皿の必要性を痛感。
1997年12月医療法人朋有会を設立｡堀川内科･神経内科医院に、

浜浦町訪問番護ステーション､在宅介護支援センター浜浦町を併

設したミニ複合体診療所とした｡2000年4月居宅介護支援事業所
を在宅介護支援センターに併設｡新潟市中央区西側で公的介護

保険制度を軸に､地域の行政及び医療､介護に携わる多嘸種の

人々と遭携し包括的な在宅医療を提供し､現在に至る。

　　　　　　　　　　　　　

※ミニ複合体二木立2007

　

私白身が厚生労働竹の難病のケアシステム調介研

究班に1988年に入れていただいて20年間何らか

－１４－



の関連の什事をずっとさせていただいたのですが、

その申で新潟巾の保健帥さん、病院の看護師さん、

地域のリハビリの方等人勢の方々と一緒に研究を続

けて来ておりまして、平成９年1997年の12月に、

介護保険が始まることを昆まして、私自身が医者の

側の受け||ILになる必要があるかと考えて開業いたし

ました。その時に訪問看護ステーションと在宅介護

支援センター、肖時はまだシャンシャンと動いてい

た介護支援センターだったのですが、それを併設し

た、1木立先生が言われるミニ複合体の診療所とし

て開設いたしました。新潟市の|八削に介護保険を岫

として地域の行政、医療、福祉の人々と連携して包

括的な仕宅医療を捉供して現在に至っております。

医療法人朋有会の構成

○堀川内科･神経内科医院

　

医師

　

3名(内科･放射線科2.神経内科1)

　

看護師5名

　

放射線技師1名

　

事務長1名、医療秘書４名

○浜浦町訪問看護ステーション

　

保健師､看護師４名

○在宅介護支援センター浜浦町(居宅介護支援事業者)

　

ケアマネージャー3名

　

事務職1名{兼務}

　

私どもの川有会は総勢22名で運営しております。

　

これは、毎週行われるミーティングで、朝のミー

ティングの他に隣の薬局も介めて毎週症例検討など

がされております。

　

新潟市では私どものような開業している神経内科

医が12人います。これは心者さんにとってはとて

もｲTり難いことだと思っているのですが、新潟巾は

巾町村介併で人きくなっておりますが周辺の新巾内

－１５

新潟市内の神経内科診療所の分布

○複合体診療所

にはまだ神経内科の1別業は少ないです。 12人の内

３ヶ所は今いったようなミニ複ごｲ木診療所で、訪問

看護とかリハビリを兼ねてｲ|ﾐ宅重視で什事をしてお

ります。その他の方々も難病の往診をされる方が何

大かおられますので、何とか新潟巾の場合は屯症の

人々の往診は一応遠くなければカバーできるかなと

考えております。

ALS診療における診療所医師の役割

　　　　　

(2005年診療所医師の意見)

・安定した在宅ヶアが維持できるように､きめ細かな

　

全身管理､定期的な医療的サポートをする。

・患者のＱＯＬを向上させ､家族の介護負担を軽減で

　

きるような包括的医療を提供する。

・そのために､病院､訪問看護､リハビリ、介護事業

　

所､施設等との連携を適切にとる。

・医療､介護機器の時期に応じた紹介､導入。

・患者の病状､予想される経過と予後､取りうる選択

　

肢の提示､患者の迷いを共感を持って傾聴し､その

　

意思を尊重する。

　

ＡＬＳ診療において診療所の医師は何をしたらい

いかということを2005年にドクターにアンケート

をとったことがありまして、安定した在宅ケアが維

持できるようにきめ細かに令身管理、定則的な医療

的サポートをするという、医者として当然の仕小の

他に、患肖のＱＯＬを向上させ、家族の介護負担を

軽減できるような包括的医療を提供する。そのため

に病院・訪問看護・リハビリ・介護事業所、施設と

の連携を適切に図っていく。そして、医療一介護機

器を良い時川に適切な物を紹介し、導入する。患片

の病状やj想される経過とp後、とりうる選択肢の

捉示、患者の迷いを共感を持って傾聴し、その意志

を尊屯していくこと、患者の側に常に立って一緒に

悩んであげること、ということが、先はどの12人



の医師たちからのアンケートの返事でした。

ＡＬＳ訪問診療担当医から見た問題点

　　　　　　　　　　

(2005年アンケート朗査時)

・訪問診療を依頼された患者については､緊急時の

　

入院対応は概ね良好だが､大学病院はやや困難。

・呼吸困難時､在宅での看取り期､ＮＰＰＶで呼吸悪化

　

時など往診が頻回になり過労になる。

・自身の人工呼吸管理の知識､技術に不安がある。

人
朗
家
施

エ呼吸器装着の意思決定への関与､家族関係

調整など精神的負担が大き過ぎる。

族介護力の系しい患者のための身体障害者療護

設への入所ヵ難しい｡(→H20年療養介護病床さくら)

・負担の大きさに比し､経済的メリットが無い。(→H20

　

年在宅療養支援診療所加算)

　

ただそれでは問題点は何かということで、例えば

病院からあとを頼むと紹介された患者さんについて

は、新潟では緊急時の入院対応は概ね良好ですが、

大学病院はベッドが限られておりますのでそこがや

や困難です。それから呼吸困難時に在宅での看取

り、非侵襲的にマスクの呼吸器を付けている方の呼

吸悪化時など、往診が頻回になって医者が過労にな

る。それから自分自身の人丁呼吸管理の知識や技術

に不安がある。人工呼吸器の装着の意志決定に関与

したり、家族関係を調整したり精神的に負担が大き

すぎる。家族の介護力の乏しい患者さんを入れたく

ても、身体障害者療護施設は人所するのが難しい。

負担の人きさに比べて経済的メリットがないという

ようなことがＡＬＳ診療の問題点として上がってい

ました。その後、身体障害者療護施設への入所に関

しては、ヽﾄﾞ成20年に自立支援法に幕づく療養介護

病床「さくら」が、西新潟病院のご努力で県から委

託を受けることができて、20床のベッドが、気管

切開をしている呼吸器の患者さんたちに関しては、

介護付きで川意されております。それから経済的メ

リットについては、平成20年に在宅療養支援診療

所が保険で認められて、少し収人が増えたのではな

いかと思います。

　

先ほど新潟市の例年のアンケートの話をしました

が、平成20年のアンケートの結果を21年の新潟

巾難病対策連絡会の資料から抜粋して少しお兄せし

ますが、光ほど御説明した神経難病７疾患は、65

歳以ﾄ｡の人が71％で、介護保険が肖然受けられる

年齢の大がほとんどなわけです。緑が‥--･般で紫が重

症で、人変屯症な人の割合が人きいです。７疾患以

外のその他の難病の患者さんたちでは、年齢が65

１６

特定疾愚受給者証の種類(新潟市･平成20年度)

呻峰●痢7疾●

l位･65皿口上
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鱒雷力ｆ一予ル

中心Ｓ斡友備

　

H≪M≪
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●癩1
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SＳ
一般･64直口下
重塵･64皿以下
一般･65癩以上
１塵･65歳口上

一皿･64●口7

一一‥‥-

I.5Z5人

　

129人

　

7間人
１塵･65歳口上

　

118入
不明
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平成21年噺潟市難病対策遭絡食資外
対象:神経難爾7疾患1,190人

　　

その他の康患2,4恥人

|言

‐
‐
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歳以上の人たちは33％にすぎません。

　

逆に若年であるがために介護保険が受けられな

い、そこをどうやって看ていくかということが問題

になります。医療の処置の実施状況を見ますと、難

病７疾患で呼吸器をつけている大が33人、他が４

名、ＡＬＳとか多系統萎縮症の人がほとんどです。

吸引したり経管栄養したり留置カテーテルを付けて

いるというような人も非常に７疾患で多いのです

が、この全てが一応保健所で把握されているわけで

す。

　

もう一一一つ悩んでおりましたことは、先ほどスライ

ドでお見せしましたような難病ケース検討会を平成

３年から10数年ずっと続けてきたんですが、介護

保険開始後はサービス担当者会議に皆持ち込まれる

ようになりましたために、新潟市令域として状況が

見え難くなったことです。それから難病ケース検討

会は、集まってくる人勢の人々の教育の機会として

利用されていたわけです。ヘルパーさんを育て、看

護師さんたちの様々な質問に答えるということがで

きていたのですが、それができなくなってきている

のではないかと心配で保健所の保健師さんたちに相

談しました。すると保健師さんたちが、自分の地域



平成20年度難病ケース検討会(含サービス担当者会議)

　　良風嘔
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(HZ1毎新潟市・痢対策・楠會資料)

で担肖の難病の患者さんたちは以ようと思えば令て

状況が分かりますので、参加してくださって、ケー

ス検討会、サービス担当者会議に参加して下さった

数が、ヽF成20年度には何と、患者さん37名、開

催回数年間68回、-･ヶ月に６件くらいのケース会

議に保健師さんたちが参加してくださっているわけ

です。主催者としてはケアマネージャーが圧倒的に

多いわけですが、ケアマネージャーが集めないよう

なところでも退院時カンフアランスかと思いますが

医療機関で21件、あと介護保険外の疾患でしょう

か地区担肖の保健帥さんたちが卜催し、その他とし

て障害者の支援センターが主催しているものもあり

まして、合計724名の参集晋に教台の機会が与え

られているということです。かっての難病ケース検

討会の精ﾈ申がはきちんと受け継がれているというこ

とに私は人変感動いたしました。

新潟市で現在利用できる

在宅ケアサービスとケアマネジメント

配布資料:

ＡＬＳ患者とケアマネージャーのためのらくらくマニュアル

　　　　　　　　　　　　　

2005年1月作成

　　　　　　　　　　　　　

2008年9月3版改定

在宅介護支援センター浜浦町

　　

高橋美公永･中村文江･奥中祐次･

　　

矢久保玲子･小林麻子･瀧潭康子･堀川楊

　

新潟|ljで現在利川できる在宅ケアサーピスとケア

マネージメントの方法は、付録の資料を御参照下さ

い。これは私どもの在宅介護支援センター浜浦町

で、2005年に厚生労働省の班会議の研究で作った

ものなんですが、年々変皿の度に改訂しておりまし

１７

て、介護保険、身体障害者の自立支援法、難病の諸

制度、その他のインフォーマルなものも忿めてALS

に対してどんなサービスが使えるか、医療保険サー

ビスも入れて､横断的に並べて書いてありますので、

きっとお役に立つと思います。

　

･つひとつについて

はそれぞれの抑肖から説叫があるのですが横断的に

昆ることはなかなか難しいと思って持ってまいりま

した。

　

使えるサービスですがケアマネージャー、（スラ

イド）医師の往診、|随分片のものですが、訪問看護

の人と一緒に呼吸器の心者さんの気管カニューレの

交換をしています。



浜浦町防問看護ステーション最近1年の活動実績

利用者:66名川性ｇ(性:19/45
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牌格別：肌身19町、社一人のみの|(i:^iV ^^l'<^、その他3(けI

疾患別：神経難病22礼、沼湖|症lr.}-,, IP[1]|､剔冷卜12礼陥I卜格系

疾心II) r,、心竹筒瘍7私心疾心5卜糖尿町け､、|｣丿吸ぷ疾心1私

その(di2>-,

Ｋ療機器装着状況；

　

糾竹栄羨12}'., It;竹レんづル5?､、λ卜力……､－･1･2趾へ|し叩

|吸器It, iTPPvir,、Ni'i'va?,) {＼:七艇素;け､、IVIl 2y，

介護度別；

　

万支援②1y}、要介I柘し;けI、政介､沁②９才1、

　

要か湯口:) 18f,、･堤介､象･■1) n r.、万介海二22名家一認ぶ2y，

　

訪問看護ステーション、（スライド）私どものと

ころの訪問看護の最近１年のおおよその活動を見ま

すと、66名のうち甲｡身が19 ?I、老人のみのμ帯

が22名で、３分の２くらいが肌身か老人のみの世

帯です｡難病が22名。いろいろな経管栄養が12名、

尿竹カテーテルが５名、気竹カニューレが２名、人

11呼吸器が、気竹切開が1 yl、マスクが3yl、在宅

酸素が３名、中心静脈栄養が２名というようなこと

で、結構屯症行を石ております。

　　　

新潟市における在宅患者の

　　　　

リハビリテーション事情

・通院リハビリ

・通所リハビリ

　

介護老人保健施設33施設

　

医療機関

　　　　

12機関

・訪問リハビリ

　

医療機関

　　　　　

8機関

　

訪問看護ステーション

･訪問マッサージ

※各病院で活躍中のﾘﾊﾋﾞﾘ医の多くが1,2年神経内科研修を受けている。

　

訪問リハビリテーション｡新潟巾における在宅患

者のリハビリテーション事帖ですが、通院していけ

ばリハビリをやってくれるのは肖然なんですが、人

｢180万人に対し通所リハビリができる介護老人保

健施設が33施設あり、1矢療機関が12機関ありま

す。開業していらっしゃるところでもデイケアがで

きるところが結構あるわけですね。訪問リハビリが

医療機関として８機関、訪問看護ステーションが

数力所、リハビリの人を抱えておりまして山てきて

くれます。その他に、病院でリハビリを経験してい

るマッサージ師の人々が何人かおりまして、その人

たちが訪問リハビリテーションをしてくれます。そ

れから一つ人事な事は、各病院で活躍中のリハビリ

医の多くが１～２年、偕楽幽病院などで神経内科の

研修を受けておられ一一一10数年研修制度がありまし

たー、患者さんたちの叩|肖をよく知っているドク

ターがリハビリ専門の医療機明にヘッドとして多く

いらっしゃるということが、新潟で難病患者のリハ

ビリテーションの受けやすさのｰ‥-つの理山だとじえ

ております。

１８一



　

ヘルパーさん。これが移動人浴中ですが、先ほど

の選挙に行ったとお謡した貸し出し人に呼吸器第一-

号の恚片さん、呼吸器をつけながら、初めて新潟巾

のお風口が使えるようになったんですが、それまで

はポークブルバスを７年間、信楽園病院から運んで

お湯を入れて病院と巾の訪問石護師が協力してやっ

ていましたが、開放されたその目のスナップです。

　

後は住宅の改修と医療機器、介護機器の貸し出Iし

です、

-

　　　　

施設サービス

○通所サービス

　

通所介護

　

通所リハビリ

　

短期入所.(短期入院も可)
○入所､居住サービス

　

障害者療護施設

　

介護療養型医療施設

　

介護老人保健施設

　

介護老人福祉施設

　

グループホーム

　

地域密着型介護施設

　

介護付き高齢者住宅

人工呼吸器装着者の基本情報整備と災害時非難計画策定の流れ

　　　　　　　　　　　

平成21年新潟市難病対策連幡会資料を改変

ための検ｎ冨を開催皿曹跨非剱計●の４卜

関係機関

｡儡Sla。

隋ｒ？

ユ_

い

基本情皿送卜

協元繊維

原で条章iﾆ

　

遥略

東北電万

-

爾電崎ｉ略 R≪'≪H

ぜ盾一別可

　

様々な通所サービスと人川サービスがございま

す。

　

これらが利川できる諸サービスですが、最後に災

害時避難計画を策定しておりまして、患者さんが緊

急に地震や大水など災害にあった時にどうするかと

いうことを新潟市が中心になって考えていまして、

患者さんの家族と主治医、訪問石護やケアマネー

ジャーと相談して、例えば連結の順番など具体的な

方法を決めて、それを区役所とか保健所を介して東

北電力と消防局にも辿絡がいっております。東北電

力には、例えば停電がいつあると分かる時は、忠者

さんの家に電話がいきます。それから緊急時、患者

さんが避難しなければいけない時は、消防局に電話

をすれば俊先的に運んでいただけるような一非常事

態にあっている大が沢山いないから令部うまくいく

かどうかは分からないんですがーそういう段収りに

なっています。

　

患者さんのところに災害が発生したら、医療機㈲

が大尨人かを兄る、異常があって困難な状況なら病

院に連絡し、消防局に救急巾を要詰して非難する。

もし医療機器が大丸人で、ライフラインが何とかな

るのなら、そのまま見ていなさいという指示書が配

１９－



１，避難のタイミングを判・しましよう

　

皿害が発生したら.下記の図に沿ｳて.すぐに画難が画頁かを判断してください．
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櫨寥なし

　

在宅で帽子をみる

牽いつでも漆電で曹るよう奉書

　

しておき寥しよう

　　　　　　　　　　　　

症例４

５３畿女性高齢の父と二人暮らし

齢断:多発性硬化症(MS)一視神経會髄型

現痢歴:

1968年体幹の感覚障害で発症､'70年に両眼失明､その後脊髄痢変の再発

を繰り返し車椅子生活となる。

1991年入院中に母が事故死｡８２癩の父と二人暮らし｡新潟市難痢ヶ－ス

検討会で相談｡当時福祉公社のヘルパー､住民参加型ヘルパー､痢胱と市の

訪問番霞師､ボランティア､日曜は市内に住む昧が各1日ずつ援助｡医療処皿

家事､点字ワープロの援助とリハビリ､会話､相談の相手を分担した｡全員が

遭絡ノートをつける。

1993年頚髄病吏の再発で四肢麻舞､全面介助となり､長期入腕。

2001年痢院で死亡。

コメント:練り返し再発し､失明したＭＳの患者｡介護佩験は今も適応は養い。

19年前包括的支援を多嘸種が協働して行ったが､四肢麻癖になり在宅困難

となった。

らやらなければならないのですが､この方の場合は、

当時福祉公舎のヘルパー、住民参加型のヘルパー、

病院と巾の訪問看護師、ボランティア、日曜は巾内

に住む妹さんというふうに毎L｣担当を決めておいて

必ず誰かが行く。医療処置、家事援助、点字ワープ

ロの援助とリハビリ、会話、相談相手などをそれぞ

れが分担して、全員が連絡ノートをつけながらケア

を提供し､困った時は病院に連絡するというふうに。

19年前に試みた多職種協働です。

　　　　　　　　　　　

症例5

37廬男性

診断:遺伝性遠位型ミオパチー(Rimmed Vacuole型)

拿族構成:同病の母と二人暮らし

現痢歴:

　

1990年(高校2年)歩行時の足の背屈困難で初診。

　

前年母が上記診断を賢けており同痢と診断。

　

1992年・立大学へ入学｡大学３年頃からバス通学が困難。

　

1996年大学卒粛｡就轍賦験全て不合格｡母子ともに落岨大きく、

　

母親の運動機能低下に防問介護４／遍､肪問番護1／遍導入。

　

周囲の励ましで地方公務員の障害嗇枠の採用賦験に合格。

　

1997年４月就轍｡歩行不安定だが自立､車通勣可能。

　

1998年Ｉ道を畦車場まで歩行が困難｡タクシー運転手も歩行介

　

助は不可｡地区保値槽祉センターにて緊急ケース会皿開催｡新潟

　

市福祉公社の夜間ヘルパーが朝夕のタクシー送迎を援助し通勤。

　

5月呼吸困難生じ､1999年国療筋ジス病棟へ入院｡休職､退職

コメント:ノーマライゼーションとは何か｡在宅・療は限界であったが､進

行性疾廠を持つ母子が、自力で生存の見通しを立てるまで地域保健師と

多職種が協働し支援した。

　

この方は遺伝性遠位型ミオパチーという筋肉の病

気で、特定疾患にはまだなっておりませんが、ALS

等と同じように人変な状況で暮らされた方ですが、

高校２年の時に発症して次第に進行し、人学を卒業

して就職試験を受けるんですが、何処も不合格にな

りまして、お母さんも病気なんですが、本肖に落胆

されて、このぐ人を何とか支えなければということ

で、お母さんの方に訪問石護と介護を入れ、励まし

ながら１年経ち、本人は地方公務員の障害者枠の

採川試験に頑張って就職できました。ところが私も

予想外だったのですが、お母さんがずっと安定して

おりましたので､まだまだやれると忠っていたのが、

20－
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避難

(DttRに遠藤

②消防局に軟・皐萎爾

避魏する崎合も在宅にいる場合も.できれぱ画絡の可皿な関係魯関に一皿をいれてください．

られ貼ってあります。さらに誰かしら、訪問看護か

ケアマネージャーに一報を入れておくことが徹底さ

れるようになっております。

保健一医療･福祉の連携の意味

團

連
携

｢j()

別個の組織の個別の対象者

随時の情報交換

｢点｣へのサービス

[コミュニケーション]

輿なる組織の共通の対象者

定期的な業務提携

｢練｣で幡ばれる

[コーディネーション1

－つの組織内の全ての対象者

恒常的なつながり

多職種の共通言語に基づく協働

｢面｣としてのシステム化

[インテグレーション]

　

そんなわけで保健・医療・福祉が連挑するという

ことの意味を考えてみますと、例えばこの人が退院

しますのでお願いしますと外のドクターに辿絡す

る、保健師さんに相談するという、私どもが最初に

やっていたのは、一方的な連絡、コミュニケーショ

ン、それから異なる組織の共通の対象者に対して定

期的に業務連携しながら､線で結ばれるものは連携、

コーディネーション。一つの組織内の全ての対象者

に恒常的なつながりをもって多職種が共通言語に基

づいて共同する、面としてのシステム化、インテグ

レーション、統合です。新潟市の難病の地域ケアに

関しては、市長さんの霞任で一応統合化されてきた

というふうに考えております。

　

次に患者さんのケアの貝休例を見てまいります。

この方は多発性硬化症の患者さんで目が見えなく

て、年老いたお父さんと二人で暮らしていました。

多発性硬化症というのは今でも介護保険が適応にな

りませんので、いろいろなサービスを引きたしなが

-



息子さんの方が進行が早くて、翌年には雪道を駐車

場まで歩行するのが困難になっていました。タク

シーの運転手さんからも歩行介助はできないと言わ

れて、地区の保健福祉センターで緊急ケース会議を

開き、新潟市福祉公舎の夜間ヘルパーが朝夕のタク

シーの送迎を援助してくれて、やっと通勤が可能に

なりました。やがて呼吸困難が始まって、結局、休

職、退職し、筋ジス病棟に人院になりましたが、こ

の方たちを援助しながら、一生懸命自分の普通の生

活を守るうとする、ノーマライゼーションとは何か

ということを、学ばせてもらった患者さんです。

　

在宅医療は限界でしたが、こういう進行性の病気

を持つお母さんと子供が自力で生存の見通しを立

て、自分から進んでいろいろな制度を収り入れなが

ら、地区の行政職と多職種が協働して支援したとい

う点で非常に有意義な援助をした患者さんでした。

　　　　　　　　　　　　

症例6

80朧女性独居､賄家に息子夫婦。

診断:パーキンソン病､胃鳥術後､麻疹性イレウス後

現痢歴:
1965年胃癌手術

1991年歩行障番､手の攘戦で免症､パーキンソン痢として治療開始。

1997年から麻疹性イレウスを頻免し数回入院｡訪問番護､訪問介護導入。

　

排便のコントロール｡リハビリ､生活の援助｡以後イレウス無し。
2000年介護保険申請､起きあがり､室内歩行も歩行器でやっと可能｡時に

　

介助必要｡訪問番護遍３回､訪閥介康と住民参加型ヘルパーとで1日2回。

　

遭日家事全般を援助｡隣の長男夫婦が夜間､緊急時､ｌい物､受診の擾助。

2004年､'06年腸捻転で入院｡一時寝たきりとなったが､訪問リハで改善。

コメント:免症後19年のやっと勣けるレベルのパーキンソン痢患書だが､独居

生活の続行を希望｡訪問番護による全身嘗理､ヘルパーと家族の援助､必輿

時の短期同の入院と在宅リハビリの継続で安定した在宅療養を維持している。

　

次にパーキンソン病で麻陣性イレウスを繰り返す

患者さんですが、発症したのは1991年ですからも

う19年になります。やっと歩行器で動ける独居の

患者さんで、隣に息子さん夫婦が住んでおられ、訪

問看護を週３回、訪問マッサージが週２回、訪問

介護と住民参加型ヘルパーさんとで･目２圖家事援

助をして、隣の長男夫婦が夜間、緊急時、買い物、

受診の援助を分担し、今でもどうにか一人暮らしを

しておられます。

　

パーキンソン病患者さんの社会資源の利川状況を

お話します。後でこの表を見ていただけるといいと

思うのですが、介護保険の始まった時、新潟県パー

キンソン病友の会の協力で対象185 ylで使ってい

るサービスを調べたものと、去年当院外来のヤール

３度以lこの患者さん52タlについて調べたものを比

べますと、訪問介護が25％くらいで、合計すると

21
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60％以llが訪|司リハビリや通院一通所リハビリを

受けていて、その割合が非常に高いことを見ていた

だきたいと思います。先ほどのリハビリ事情と関連

して、パーキンソン病については１にリハビリ、２

にリハビリだと私は思うのですけれど、そういうふ

うに身体を動かしていくことで運動機能を維持して

いくことがとても大事で、そこを一生懸命やってい

るわけです。

　　　　　　　　　　　　

症例７

症例50歳女性東族構成:夫と子供4人

診断:筋萎縮性側素硬化症

現痢歴:

2001年2月雪除け中に右足捻挫｡右足背屈不自由に気づく。

　

3月右肩挙上困難｡5月ＡＬＳと吟断される｡7月より当院｡住宅改修。

　

9月歩行困難となり訪問診療､訪問番護､肪問介護､訪問リハビリ開始。

　

電動ベッド､電動車椅子導入。自動昇降装置で入浴介助｡11月起立困難

2002年両上肢動かず､寝返り出来ず､夜聞ヘルパー導入。

　

8月ＡＤＬ全介助｡環境制御装置導入(電話､ＴＶ､ベッド､ライト)。

　

11月NPPV.HOT開始(斬潟県呼吸補助器機貸出制度)穆励入浴車導入。

2003年ﾍﾙﾊﾟｰ吸引の導入｡第1号。

2004年呼吸困難増強し気切して人工呼吸管理ＴＰＰＶ､胃疹造設。

2006年発熱を伴い白血球著増｡愈性白血病の合併で入院し死亡。

コメント:限界まで在宅で生活すぺ<。自立支援を､との希望に沿って介護

機器､マンパワー､医療機器を早めに導入したが愈速に進行｡進行期には

肪問診療1回／遍､肪問歯科診療1回／月、訪閥番護･3施設と行政肝7回

／遷､訪問介慶２～3回／日、リハビリ２回／遍､入浴車1回／遍で協働。

　

次の方は筋萎縮性側索硬化症で、やはり急速に進

み、まだ若くて家族もご1ﾓ人と学校へ行っている子

供さん４人という核家族でした。いろいろなサービ

スを入れ、自分で医療介護機器も考えて導入して

いったんですけど、新しい機器に慣れた頃には次の

機器をいれなければならないような速いスピードで

進み､最後は合併症の血液疾患で亡くなられました。

まず鼻マスクの呼吸器をつけ、酸素吸入を入れ、そ

れから気管切開をして、合計で５年数ヶ月で亡くな

られましたが、限界まで在宅で牛｡活すべく、自立支

援を受けたいという希叩に添って介護機器、マンパ

ワー、医療機器を？め７めに導入したわけです。進

行期には訪問診療を週１、訪問幽科診療が月に訪



問看護が、ステーションが二つと病院、それから行

政の訪問指導と、看護職が週合計７回人って、訪問

介護は１口２ないし３回、夜間も入りまして、リハ

ビリが週２回、人浴車が週１[口人っていました。

　　　　　　　症例7の週間サービス計画表
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定期的な皿引手技の確認(初回1～3ヵ厠口内丿口皿6ヵ厠ごとに確認)

　

この方の週間計画表です。

　

この方は私どものヘルパー吸引導人の第肖･でし

た。新潟市の場合は平成15乍にヘルパー吸引が認

められるとすぐにこの方ともう一一一人別の方が私ども

の所で始まりまして、その時も新潟巾の似健師さん

が大変援助してくださいました。患肖、家族から希

望が出た時に地区担当の保健帥さんと訪問看護師と

が相談してケアプランを作成し、ヘルパーさんに

やってくれるかどうかの意志を確認し、オーケーが

出ると、ヘルパー吸引の指導をやり、これならやれ

るということで内容を確認して同意書を交わし、始

まると吸引ノートを作成してうまくやれているかど

うかを訪問看護帥がチェックしながら継続していき

ます。いま事業所が15くらい、患者さんも20数

人の方がヘルパー吸引を受けておられると闘いてお

ります。まだヘルパーの什剌として公的に認められ

ていない点は人変難儀だろうなと思いますが、それ

によって夜問、干伝ってもらうことができるし、家

族が誰もいない大でも吸引ができるということは人

変人きいわけです。

　　　

独居のＡＬＳ患者への包括的支援

地域のケアシステムでどこまで独居のＡＬＳ患者を支援可能か

症例8:80歳女性東京在住の一人息子が月２日援助

　

2005年高齢者マンションで独居中に球麻揮で発症した。

　

前頭葉｡側頭葉型認知症を伴う三山型ＡＬＳ｡週3回防問リハ

　

ビリ､連日2～3回のヘルパー､週5日昼2箇所からの訪閻看

　

護､週2回施般内ディサービスでケア。

　

2009年3月胃痛造設｡朝夕は軽口流動食をﾍﾙﾊﾟｰが介肋。

　

昼は胃痛から半固形食を訪問とディサービスの看護師が注

　

入｡呼吸器装着は望まず､新潟でのヶアを強く希望され､呼

　

吸困難が強まったら入院の予定で､それまで在宅ヶアすぺく

　

ケアマネが奮闘中｡退院時にサービス担当者会議をし｡患

　

者と息子の意志と､緊急時の対応を確肥して患者の希望に

　

沿うべ<支綴者が協働。

　

一一人鈴らしのALS患者さんにどこまで包括的支

援ができるかについてですが、この方は高齢者マン

ションで独居時に、球麻抑で発症しましたが認知症

を伴う方で、|､Lい時期に呼吸器は使わないと決心し

て文潜を潜いておられました。サービス担当者会議

を頻回におこなって、できるだけそのマンションの

∩宅でやっていきたいという希望を、東京に仕む息

子さんもかなえたいと思い、毎月二日間来て手伝っ

てくださり､あとは次のような支援で支えています。
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朝夕に訪問介護が入り、それから訪問看護がお昼

に入って、胃痩から、心だけはす固形のものを入れ

て、朝晩は経口で流動食と半流動のものを食べさせ

ることをヘルパーさんがやってくれて、リハビリが

入り､訪問介護がナイトケアもやって､早朝マンショ

ンの夜勤の人が安否確認をしてくださるというよう

なことで丈えております。優秀なケアマネージャー

がおられて何とかこのスタイルを支えているわけで

す。
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死亡患者の看取りの場所
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症例９

堀川医院H9～20年死亡総数341名

　　　　

〔神経難病42名､12,3%〕

介
霞
保
険
施
設

そ
の
他
の
居
宅

不
明

症例:S6●女性

診断:筋萎紬性鋼索硬化症

家族構成:夫と二人暮らし｡子供はいない。

観痢歴:平成12年11月右手の筋力低下で免症。

　

2001年1月他院でＡＬＳと診断､告知を受けてから当院へ転医。

　

当初から積極的な延命冶療はしないとの強い希望あり。

　

2002年9月転飼後歩行できず､訪問診療､訪問番護開岫。

　

2003年3月呼吸困難感｡嘸下障害出現｡ＨＯＴ開始(0,5U分)。痙紬､拘

　　

で痛みが弘く本人､央とも不眠｡モルヒネ

　

十内服薬用し?1効

　

裴問リハビリ導入。6月より●次夜間に支麿1制度の自Zヘル/－1

　

導入し､夫の睡眠を砲保｡11月胃管挿入を承諾｡ヘルパー吸引導入。

　

2004年4月傾眠傾向､反応低下し数日硬呼吸停止｡全経遇3年５ヶ月

コメント:

　　

告知後､早期から自宅で自然に看取ることを強く希望された患者に、

　　

夫は在宅ホスピスの捷供を希望｡肪問リハビリと頻回の訪問番護､支

　　

饅費による訪問介護で本人と夫の苦痛を緩和し､終末期を看取った。

　

在宅で石取りをする心片さんの最jり|のころに一番

困るのは、やはり人fﾐの問題です。この60才で延

命治療をせず、∩然に亡くなりたいという強い意志

があって家で石ることにしたんですが、ご主人が夜

も収らず吸引をしなければいけなくなりました。そ

のご丿｡人の介護を代わってくれる人を探して、肖時

あった支援師lilJ皮で自送ヘルパーさんを導人しまし

て、ごjl人の睡眠を節保していったわけです。
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症例9の遍間サービス計画表

火 水 レ
レ
レ
レ
蹄
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バ
フ
ー

冊問

支援賢

訪閃｜

ﾏｯｻｰｼﾞ･

瞳診｜

問介哨

支援爽による介護派遭

　

jl4初は週刊から、次々と増やしていって、結局

ごiﾓ人は目印目だけヘルパーが入らないで自分一人

で看ますが、後は日巾ごよ人が行て、頻川の訪問看

-

護が入り、夜間はそばでヘルパーが付いていてくれ

るという休制になって、２～３ヶ川頑張りまして、

御夫婦の希叩通りお家で静かに石収ることができま

した。

　　

急変が予想されたＰＤ患者さんへの対応

症例10 85廬女性パーキンソン病

　

1995年発症｡骨粗しよう症も強く､1999年から転倒、

　

骨折を繰り返し､2007年から鼻腔栄養になり寝たきりとなる。

　

意思疎通乏し<､四肢屈曲拘縮し､時々無呼吸あり｡気管切

　

開は希望せず､パート勣務の娘が通所サービス｡短期入所、

　

ヘルパー､肪問看護を利用しての在宅ケアの続行を希望。

　

歌族不在時にサービス担当者がケアすることも多<､急変時

　

の対応に不安が大きくなった。

　

2008年7月。サービス担当者会議で｡家族不在時の急変も

　

止むを得ない、自然に任せてよいとの家族の意思確認｡急

　

変時の違絡網を再確肥。

　

2008年11月施設で短期入所中に心停止､呼吸停止して発

　

見された｡番護師が心臓マッサージ､酸素吸入し､主治医が

　

往診して死亡を確肥。

　

それから急変が起き得るパーキンソン病やMSA

の患者さんがあるわけですが、そういう方たちの場

介でも、令て緊忽の時に救急巾で運ばなくても、自

分たちが石収ることがあってもいいのではないかと

いうことも考えられまして、家族の方から足非在宅

で看ていきたいという希叩が強くあった場合には、

例えばこのパーキンソン病の心者さんのように、ヘ

ルパーさんのいる時にパート勤拐のお嬢さんがおら

れなくても、緊忽で口合が忠かったらお嬢さんに迪

絡をして、その指小で動くというふうに確認してお

いた力もあります。おりLいにどこに辿絡をすればい

いかということをきちっと分かるように家の山話の

所に置いておいていたのですが、短川人所巾に心停

止が来まして、そこの人たちも皆状況を知っていま

したので､酸素吸人しながら心臓マッサージをして、

呼ばれた私か施設に往診をして、死亡を確認して看

取っております。
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医療型療養介護サービス

・病院に入院しながら介護サービスを受けられる。

　

(看護師からは医

　

受けることで､入|

・対象となる患者

療的処置を､介護職からは介護を
院での生活の質の向上をはかる）

一重症心身障害児(者)

　

区分５

一筋ジストロフィー

　　　

区分5

－神経難病

　　　　　

区分６

　

(ＡＬＳ等で気管切開をして人工呼吸器を装着した人)

西新潟中央病院; 2008年10月より神経難病を対象と

　

した療養介護病床「さくら｣を開設(２０床)

※障害者自立支穣法による療養介護医陳

療養介助員(介護職)とは

看護師の指示のもと

１)日常生活の援助を行う

2)入院生活の環境を整える

3)診療の補助を行う

(小池亮子先生から借用)

仕事の内容

１)日中の介護:体の清潔の援助

　　　　　　　

入浴の介助

　　　　　　　

身の回りの環境

　　　　　　　

整備

２)コミュニケーションの充実

３)レクリエーション

４)夜間の介護(小池亮子先生より借用)

　

先ほど申しました西新潟病院の医療型療養介護

サービスですが、ジストロフィーは区分５から、Ａ

ＬＳは区分６から入れるのですが、（スライド）医

療と同時に日常業務として介護が受けられる、そし

てコミュニケーションがよくとれるように、レク

レーションに参加できるように、夜問も介護がうけ

られるように、色々配慮され、大変良い状況で患者

さんが看られております。

看護師が作成する看護計画と別に、

患者さん､家族の希望を取り入れ介護に関する個別支援サー

ビス計画を作成し。日々の介護の充実をはかっています。

１)ベッドサイドでのレクリエーション

２)人工呼吸器搭載可能な車いすでの院内散歩

3)病院内で開催されるコンサートなどのイベントへの参加など

(小池亮子先生より僣用)

　

これがリハビリテーション、これがレクレーショ

ンで、みんなで集まって何かみています。

新潟県難病相談支援センターの設立

2006年7月任意団体新潟難病支援ネットワーク設立

　

新潟県､市､大学､医療機関､各患者会､福祉事業

　

所､ボランティア組織から関係者が個人として参加。

2006年8月ＮＰＯ新潟難病支援ネットワーク設立(理事

　

長西潭正豊神経内科学教授)、11月20日登記。

2006年12月１日新潟県難病相談支援センター運営業

　

務を実施主体の新潟県からＮＰＯに委託。

2007年2月９日独立行政法人国立病院機構西新潟中

　

央病院内に新潟県難病相談支援センターを開所。

　

こういうふうに県の制度が入って新潟市の難病ケ

アシステムは一層充実してきています。難病相談支

援センターは、2006年に新潟難病支援ネットワー

クを作って、そこへ県が委託し、国立西新潟中央病

院に宿を借りて相談業務等をやっていくというスタ

イルを取りました。

新潟県難病相談支援センターの活動

　　　　　　　　　　　　　　

2007年2月~2009年12月

・相談支援､情報提供:相談員7名、相談件数2881件

　

(新規1102件､継続1779件)

・患者会育成､交流会:患者会活動への参加､交流

　

会の場の提供､患者会との懇談会

・啓発事業:医療講演会､交流会､上中下越で年3回

・研修会:パソコンボランティア養成講座(月1回)、ピ

　

アサポート研修会､難病事例研修会(専門職対象)

・情報収集と提供:就労生活支援セミナー(職安､職

　

業センター職員も参加)

　

業務内容ですが、相談支援が、２年10ヶ月くら

いの間で合計2800件ほどの相談があり、患者会の

育成とかいろいろな講演会、パソコンボランティア

養成講座とかピアサポート研修会など、専門職相手

の難病事例検討会が年に２回ありますし、こういう

教育機関として非常に大きな働きをしております。

就労生活支援セミナーがあって、これは個別に分科

会などで発表があります。
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新潟県難病医療ネットワーク

・2007年難病医療コーディネーターを設置(新

　

潟大学医歯学総合病院神経内科に委託)

・難病医療拠点病院一新潟大医歯学総合病院

・基幹協力病院･14､一般協力病院･36

・入院調整､療養相談に対応(20年度61人)

　

長期入院､レスパイト入院､在宅支援等

・医療従事者研修会の開催(上･中･下越)

・難病医療連絡協議会設置

　

これが研修会の状況で、こういった研修会がいろ

いろあります。

　

難病医療ネットワークも県の仕事として令国的に

あるわけですが、そこでも入院調整の他に医療従事

者研修会がll越、巾越、下越で年３川開かれており

まして、そういう人を台てるということが結構うま

くやれていると思っております。

　　　　　　　　　

結語

’ａ際浮躍斟識農腎Ｗ諭旨
l
雛変
､･

　

自立支援法､難病の諸制度を適用させ､地域で多職種が協

　

働することが必要。

・愚者の生命維持と､介護する家族の生活の維持の間に公平

　

性が保たれるよう配慮が要る。

・患者と家族のニーズを引き出し､行政｡民間の多職種の多く

　

の人材育て､地域の療福祉の問題点指摘して政提

　

言をし､
習
会資源の増

l
､改良を可能にし

気
1989年発

混

　

－J- ●-･dふ●●－･ふ●-ａ・-･･ふ･　●血-■・--■--･Jふふ詐 ス検討会､毎年の難病患

・2006年以降の新潟県難病相談支援センター.難病医療ネッ

　

トワークの活動を得て､新潟市の草の根的な神経難病患者

　

の地域ケアシステムが.更に有機的に統合されつつある．

　

結語ですが、治療困難な恚晋さんたちにも包括

的、継続的なケアの提供でＱＯＬを上げることがで

きる。患者の家族を支えることもできる。そして患

者と家族のニーズを引きだし、行政、民問の各職種

25

の多くの人材を育て、地域の医療、福祉の問題点を

指摘して、政策提言をし、社会資源の増徴・改良を

可能とした新潟巾難病対策連絡会と難病ケース検討

会、毎年の難病患者アンケートの実施の意義は非常

に大きいものがあります。2006年以降の県のいろ

いろな什事によって、更に私どもが長年みんなで育

ててきたり:の根的な神経難病患片の地域ケアシステ

ムが、こういった県の援助を受けることによって。

厖に有機的に統合されつつあることを痛感いたして

おります。



座長：堀川先生どうもありがとうございました。

せっかくの機会ですので、もし会場の皆様でご質問

あればお願いします。

今井：我々は先生の後ろ姿を見て、20年前から勉

強させていただいております。今日お聞きしたいの

は、先生が新潟市の開業の先生で、ＡＬＳのここら

辺までは開業でできるよ、というふうにおっしゃい

ましたが、そうすれば、何を専門病院に期待をされ

るかという一点だけ教えていただければと思います

がいかがでしょうか。

堀川：難病一一般についてでよろしいですか。診断の

確定ですよね。それから治療方針を、ある程度の見

通しを立てていただいて、節口節目に手伝ってもら

う、例えば胃痩を作るとか気管切開をするとか、例

えNPPVにしても、最初から家で導入することは

できなくはないんですけれど、やはりなかなか大変

なんです。だから少し目処が立つまで、１週間くら

い、入院させて試行していただき、それでうまくや

れそうかなというところで引き受ける、というふう

にやると流れがうまくいくと思うんです｡そういう、

ずっといなくてもよい患者さんであれば、そのよう

に節目節目に入れていただく。それと後は合併症の

治療。それから病状が困難な問題を抱えてきた時の

いろいろな診断と治療ですね。そういったところが

人きいのではないかと思います。

　

それから独居の患者さんは、方針が決まって、こ

れはもう外で見られるということになれば、先ほど

のマンションで暮らしている人なんかも何とか今の

ところやれそうなんですけれども、本当に呼吸が悪

くなってきた時に、自宅でやるのはやはり厳しい。

それはまえもって専門の病院に、この人がいつ行く

かもしれませんと紹介をして、カルテを作っておい

ていただいて、お願いしてある。いざというときに

はそこで。方針をある程度は皆で話し合った上でお

願いする、というふうな、ＡＬＳに関してだとそん

なことになります。その他の病気についても、似た

りよったりだと思います。私たちができることには

限りがありまして､複雑な問題はお願いしています。

今井：これから専門病院としてどうしてもやってい

かなければならない大きなテーマは、オートノミー

をどうやって神経難病患者さんに育むかという医療

的側面の支援だろうなというふうに私は思っており

ます。

堀川：そこまでやっていただければ凄く有り難いと

思っております。

ＡＬＳ協会事務局長

　

金沢：パネルで、新潟市にお

ける医療・保健・福祉の連携というのがあったと思

いますが、その中で二重構造ということで新潟市、

難病ケース会議と難病対策連絡会の関係はどうなっ

ていますか？

堀川：難病対策連絡会というのは新潟巾の仕事とし

て、なんとか諮問委員会みたいな、そういうちゃん

とした会議なんです。

金沢：それでお聞きしたいことは、そのケース検討

会は誰がト催してやっているのか、なかなか他の県

なんかでも難病対策協議会とか、設置はされていま

すが実態として私ども患者会とかで聞くとあまり動

いていないという面もあります。全部が全部とは言

いませんけれど。新潟県ではそういうことがやられ

ているというか、うまく循環しているというか、患

者さんのところまで巡って、きわめていいと。誰が

指導してやっているのか知りたいのが一つ。もう一

つは保健所ですが、各都道府県の保健所の業務が介

護保険ができてから後退しています。特に神経難病

の患者さんに関しては公的な形でフォローするとこ

ろはそこだけなんてす。ケアマネジャーというのは

どうしても民間ですから。そういう面で新潟巾の場

合に、保健所の保健師なんかが協働という中でどう

いう役割を担われているのでしょうか。

堀川：私もそこが新潟市のシステムがうまくいって

いる一番の理山だと思っています。最初日本A L S

協会が始まった頃に、保健所の保健師さんたちが県

支部の個人会員として大勢参加されていました。難

病は県の管轄の保健所、保健師がみるというきまり
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だったそうで、新潟市の場合は新潟市単独の保健所

が担当していましたが、そこの保健帥さんたちが、

椿先生が代表をしておられた日本ＡＬＳ協会の会合

などに個人的に参加してくださっていたという歴史

が人きかったと思うんです。それで県内の各拠点に

おられる保健師さんたちと当時から顔兄知りで、い

ろいろ連絡しやすかったということもあって、私た

ちにとっては保健所の保健師さんたちと･･緒に什叫

をするのは当たり前のことだったわけです。そして

その後、新潟市への陳情で、難病対策連絡会はもと

もと市の仕事として設置されていたところに、ケー

ス検討会をﾄﾞ部組織として作ってもらい､その時に、

保健所が事務局になってくれました。保健福祉課で

すね。そこで巾務局として働いた保健師さんたちが

非常に自発的に行動してくださったということなの

ではないかと思っています。介護保険になってケー

ス検討会がぽしゃりそうになって、どうしたらいい

かなとその保健帥さんたちと相談した時にも、さっ

きお話したような形で、担当者会議に自発的に出て

くださった。いろいろなところで私たちも声をかけ

てお願いしますと言って来ていただくわけですけれ

ども、特に介護保険に大らないような難病では、保

健師さんたちがケアマネジャーの役割を果たしてく

ださっている患者さんが沢山いるのです。そういう

保健所の女性群のパワーが素晴らしかったんじゃな

いかと今とても思っております。竹内先牛はじめそ

れを理解して、この20年、ずっと保健師さんたち

の什事を認めてきて下さったﾄ｡司の方々のご援助も

人きかったと考えております。

日本ＡＬＳ協会鹿児島県支部

　

里中：医療や療養介

護サービスと先生のパネルにあったものについてお

尋ねをしたいのですが、これは新潟県独自で、病院

に人院しながら介護サービスを受けられる制度を作

られたのですか。

堀川：新潟県独白ではないですよね。中心になって

作ってくださった西新潟病院の神経内科の小池先生

に御説明頂きます。

西新潟病院神経内科

　

小池：医療型介護サービスは

障害者自八支援法に基づくもので、元々筋ジストロ

フィー病棟では従来から導入されていまして、筋ジ

ストロフィー病棟ですと区分５の患者さんから対象

になって、入所患者さん２人に対してＩ人の割合で

介護職が付くというサービスで、神経難病に関しま

しては、区分６の気管切開をして人工呼吸器をつけ

ている患者さんを対象とするということで、最小実

施県位か20床で、これは国の制度として認められ

ているもので、国立療養機構では肖院の他に鳥収医

療センターだとか南岡山病院とかで行われています

し、筋ジストロフィー病棟のある病院では、筋ジス

トロフィー病棟の患者さんが七体ですけれども、一

部、神経内科の患者さんもそこの病棟で、利川され

ているというお話もお聞きしております。

2７ －，
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特別講演をはじめます。今回は３人の方にたいへん短い時

間で申し訳ないのですが、特別講演とご挨拶を兼ねて続けた

いと思います。

　

はじめに、前会長の木村格先生から、発足以来ずっと会長

をしていただき、７年間を振り返ってお話いただきたいと思

います。
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特別講演Ｈ-1

｢全国難病センター研究会の７年を振り返って｣

　　　　　　　　　

厚生労働省社会保険審査会委員(全国難病センター研究会前会長)木手1

　

格

　

皆さんおはようございます。

　

令国難病センター研究会の会長としての役割も、

前回の盛岡大会で終ったかなと安心しておりました

が、最後に、このように会員の皆様に改めて御礼を

申し上げる機会をいただきましたこと、事務局を初

め、皆様、本当にありがとうございます。

　

実は、２日前に、事務局から「７年間を振り返っ

て」という題で元会長の講演が入ってますよと言わ

れたのですけれども（笑）､東京に引っ越してしまっ

たし、難病センター研究会関連の資料はまだ令部仙

台にあるので、ここに来る前にいろいろ探したので

すが、肝心のものがなく、何とかこの場をしのぎた

いと思っております。でも、最初の５分程、少し振

り返って考えてみたいと思います。

●誰かに話したい、相談したい

　

人はだれでも本当に困った時とか、苦しい時とい

うのは一人きりでそれを解決するのは本当に難しい

ですね｡これは病気や障稗であっても､また年をとっ

ても若くても全く同じだと思います。そんな時に傍

に信頼できる、あるいは話しやすい、あるいはもっ

といいことは、お互いに気持ちが通じている人が一

緒にいれば本肖に助かることだと思います。

　

お話をして受け取っていただくだけでも、その時

に問題が解決されなくても、一緒にこれから考えて

いこう､このようにすれば何とかなるかもしれない、

待つことができる時間を創って、少し心の余裕とし

て受け取ることができれば、また新しい道が開けて

いくのかなと思います。

　

難病や障害を持っている人というのは、僕はいつ

も強く感じているのですが、他の人よりも何か強い

強い心を持って、毎日を生きているんだなと思いま

す。そして、毎日を生活するその中でいろんな事に

遭遇したり、いろんな窮地に陥ったりするというこ

とがたぶん何倍も何倍もまた多いのではないかなと

いうふうにも感じています。

　

難病についてあらゆる相談嘔や支援を求めること

に対して、これを一つひとつ受け取って、一緒に考

え、一緒に解決していこうという、そういう窓口が

私たちが今実践している「難病相談支援センター」

です。そして、病気を持っている人も、同じ病気を

持っている人と話がしたい、同じ気持ちを共有した

い。こんな事はこんな風に工夫をすればやりやすい

とか、-‥･緒に試しにやってみようとか、そういう交

流が非常に人切で、そういう機会の場を作る。それ

はオアシスであるとかサロン的なものとか、セン

ターによって随分ly夫をされ、それぞれに雰囲気は

違うと思いますけれども、そういう場を準備し、受

け入れる姿勢が大切な役割です。

■全国難病センター研究会の設立

　

この難病センター研究会、思い返しますと、実に

７年になります、平成15年です。これは占いスラ

イドですけども、国会議事堂の裏側にある衆議院議

員会館の中の小さなちょっと汚い会議室で、皆さん

方に集まっていただいて設立総会をしたわけです。

　

あっという間の感じもするレあれからずいぶん

長い時間がたったなあという感じもしています。そ

の時には､北から北海道､岩手には既に難病センター

がありましたね。名占屋も医師会が中心になってあ

りました。それでも全国に僅か１０ケ所にちょっと

足りないくらいのセンターが活動していました。３

年間の間に全国令ての都道府県に広げて行くという
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ことで、これは大変な仕事であり、人切なことだな

あと決心したことをいま思い出しております。

　

それから、今改めて感じることは、この設立総会

を開くまでに、たぶん伊藤たておさんが非常に苦労

されたのだと思います。超党派の個性的な国会議員

の先生方をおまとめになり、何よりも全国で活躍さ

れている皆さん方のように、それぞれの難病の団体

の方、支援の団体の方、国会議員の方よりも、もの

凄く借院豊かな方たち（笑）ですから。そういう難

しい方々をしっかりまとめて、一緒に考え、一緒に

歩んで行こうと、これはさぞかし大変なことだった

でしょうね。

　

それから私たちのように、突然参加することに

なった医療関係者とか研究者の方も、何も分からな

い状況で集まったわけで、良く考えてみますと、事

務局長の伊藤さんにはずいぶんお世話になってこれ

まで導いて来ていただいたなと感謝しております。

　

それからのセンター研究会の素晴らしい展開のこ

とは皆様がよくご存じのとおりです。各都道府県が

競いあうようにして立派な難病センターを次々と誕

生させてきました。４年たった頃には、全ての都道

府県で開設できました。厚生労働省疾病対策課の人

竹先生が今口お見えですが、行政だけでは絶対でき

ないことが、当事者が自主的に歩み出した、それぞ

れの地域で皆様の力があるということ、そしてそう

いう方々が行政を動かして、あるいはいろいろな団

体を動かして、一番難しい難病医療ネットワークの

先牛｡方を動かして、設立できたのだと感謝しており

ます。

・全都道府県でセンター研究会開催を

　

難病センター研究会開催につきましても、年に２

回と決めましたので、苦しいこともありました。そ

れでも１凹も休まずに１年に２回ずつやってきたの

です。そしてもっと凄いことは、このように毎年毎

年、センター研究で発表した内容が講演集として立

派に刊行され、記録されているということ、これは

本肖に驚異的なことだと思っております。

　

これから次回、次々回、多少の困難があるようで

すが、あまり難しく考えずに、是非当県でと手をあ

げていただければ、やってみると、お金はそんなに

かからないと思うのです。皆の輪が強まるし、きっ

と地域の支援や難病ネットワークとか、いろんな方

のネットワークが成熟して、そして患者さんのため

に結局は人きく貞献するだろうと忠います。

　

これから､大竹先生のお話があるかと思いますが、

一つお願いを致したいと思います。それは、厚生労

働省主催で、難病相談支援員の役割や資質の向に

それそれが毎日やっていることがどう評価され、ど

う効果を挙げているのかといった自分の行為に対す

る評仙の会議を開催いただき、会議旅費も厚生労働

省から出していただき、スタッフが旅費の心配をし

ないで資質の向上や意識の向上が図られれば人変よ

いと思います。その際に、この難病センター研究会

を同時に開催し、旅費を節約できればなおさら良い

と思います。実際には、大竹先生からもっと良いお

話があるかも知れませんが、それは後のお楽しみに

していただきたいと思います。

・糸山新会長のもとで益々の発展を

　

新会長として､糸山先生のご挨拶がございました。

先生は、僕自身最も尊敬をし、心から信頼をしてい

るのです。難病について原囚や病態の研究だけでは

なくて、それを治療するために新しい薬や方法を|川

発されています｡これは本当に素晴らしいことです。

最近世界に先駆けて厚生労働省からも巨額の研究費

もいただけて今、研究がどんどん進んでいるとお伺

いしています。先生のもとで新しい難病センターの

運営ができること心から期待しております。そうい

う非常に忙しい素晴らしい先生を会長に説得できた

ということが僕の、まあ、一番大きな功績かも知れ

ませんね（笑）。

■幸せのための１０ケ条
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方に最後のはなむけとしてお話をしたいと思ってい

ます。

　

今日は、会場にはお若い方ばかりで、あまり老い

とか、老後とか考えることはないかもしれませんけ

ど、最後には誰でも年をとり、でも健やかに幸せに

生きたいと忠いますね。この幸せのための１０か条

についてお話をし、そしてお別れをしたいと思って

います。

第１条

　

悩み続けないように

第1条

　

悩み続けないように

　

苦労や悩みのない人生はなく｡次々

　

に起こる問題を解決しようと毎日努

‘力を続けるのが人生であろう｡若い

　

時には力があり､七転びハ起きがで

　

きるが､高齢になってから苦労か重

゛なるとつぶされてしまう｡時には余

　

りこだわらず､発想を転換してゆっ＜

　

り待つ姿勢も大切である｡天は人に

　

耐えられないほどの試練は決して与

　

えないといわれるから。

　

人生には悩みというものは避けられないことで

す。一つ悩みが解決してもまた次の新しい悩みが、

それはそれで楽しんでいる人もいますけれど、やは

り僕くらいの年代になりますと次々にいろいろなこ

とがあると、もういいかと思ったり、諦めたりして

しまうことがあります。もういいかと思って諦める

と結構うまくいったりして、これは、あまり悩み続

けないで少し時間をおくということが時には人切

で、僕∩身もこれから気をつけていきたいと思って

います。

　

人は、人にその人が耐えられないような試練・苫

労は絶対に与えないのだそうです。その人がこの位

の苫労はあってもやれるかなと思ってり､えるのかも

しれません。そういう意味でこれからも少しずつ

ゆっくり僕もいきたいと思っています。

第２条

　

人生に楽しみを

　

皆様方はいろんな趣味を持ったりいろんな能力を

牛かして楽しんでいると思います。僕は楽しむこと

というのは、目本人はある意味では不得意なんだと

思います、ですけれども、やはり楽しみって必要だ

と思います。昨日も移動するバスの巾で、この研究
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会に参加するのは旅行するようなもので楽しみだと

おっしゃった方がいらっしゃいました。やはり勉強

と楽しみと二つあれば一番いい会ですよね。趣味と

いうのは人の輪を広げますし、いつまでも社会から

隔絶しないように社会の巾に参加するということが

入りJだと思っています。

第３条

　

社会や家庭での役割意識

第3条

　

社会や家庭での役割意識

・小さなことでも社会や家庭

　

での役割を持ち､自分か大

　

切な人であり､必要とされ

　

ている意識を持つこと。

周囲はどんなことでも役割

が果たされた時にはそれを

十分認め､賞賛すること｡誰

にも社会承認欲があり､認

めてほしいと思っている。

　

y目聡)報告集を以ていましたら、役削を持つこと

がとても人切だということμかれてました。僕も

ずっとそう思っています。どんな大でも少しその大

の役割があって、その大が何か役にぐつこと、皆の

ためになることがあったら、皆でアプローチする、

凄い、よくやった、皆助かっているんだということ

を言葉で衣現する。八葉で衣現したり、態皮で表現

しないと分からないんです。やって肖たり前たとい

うと、誰でも、多分だんだんやらなくなってしまい

ます。人は褒めて、褒めて、褒め殺しにして、そう

して頑張っていただく。そうすると意外とやっちゃ

うんですね。いままで僕なんかもその丁に随分のっ

てきました。社会に、あるいは大に認められたい、



承認して欲しいという気持ちは、いくつになっても

変わらないものです。

第４条

　

若者の考えを理解しよう

第4条

　

若者の考えを理解しよう

4ﾉ

　

若者には限りないエネル

尚ギーがあり､それによって社
;｀14 会も社会習慣もどんどん変

化している｡若者の考えや

行動を否定せずに､自分の

時代の思い出や習慣にこだ

わらず､若い心で新しい社

会の変化や考え方を理解し、

受け入れることが大切です。

　

若昔の考え、あるいは自分とは少し違う弓え、こ

れは障害を持つ、病気を持つと特にそう感じます。

なかなか気持ちとしては、決して垣根はないんだ。

同じに感じるんだと思うんですけど、実際、本当に

そうかなと思うと、まだまだやはりあるような気が

します。本肖の意味でどういう人ともおつきあいが

できる、考えが受け入れられるということは本当に

人切かなと思っています。何やかにや言っても僕た

ちの年代の大はもうすぐ介護のお|け話になります

し､お世話になるのは片い大にお世話になるのです。

だから、僕は酋い人にはもう逆らわないようにして

いるんです（笑）。

第５条

　

生活に リズムを

第5条生活にリズムを

とき
・朝の起床から就寝まで､1日の軽

　

快なリズムを崩さないように。自分

　

だけの都合や身体の調子だけで

　

生活すると､起床が遅れ､ぼんや

　

りしたまま日中を過ごし､夜も眠れ

　

ないことにも。

朝は小さなことでも何かを期待し

て早く起き、日中は太陽に当たり、

体を動かし、自然のリズムを崩さ

ないように。

これは肖たり前のことですね。

3４

第６条

　

手をよく使いましょう

　

これもそうです。于･を使うということは、頭を使

うことだと言われます。気暖かくなりましたけど、

朝寒い時には、ふとんから手を出して動かしていま

すと、目が醒めてくるんです。それから授業巾に眠

い時とか、こういう講演で眠い時、于を動かしてい

ると、パッと目覚めるんです。脳の循環が良くなる

んですね。眠い方はぜひやってみてください。

第７条

　

歩きましょう

　

歩きましょう、ということは、単に歩く行為だけ

ではなくて、歩くということは、ある意味で人生を

歩むということだと思います。僕たちが片いころ、

プロポーズする時に、僕と一緒に歩いてくれません

か？つていうことを言った方がいらっしゃいました

ね。人生というのは、ヽに川な道だけじゃなくて、ぬ

かるみもあり、坂道も、時々穴があっておっこった

りとかもあります、それから足をけがしてゆっくり

しか歩けないとか、あるいは中椅らこなってしま

う。そういう時にも、いつでも同じ方向に、同じス

ピードで歩んでいくっていうこと、それがやっぱり



基本かなと思います。先にどんどん走っていっても

いけないし、あとに残されるのもやいです柚､特に

この頃思うのですが､僕たち夫如も年をとってきて、

いろんなことで速度や方法が行き違うんです。でも

おっしやってくれます。でも、他の病気になること

し行えなければいけません。ですから、こういうこ

とも人切かなと心しております。

やはりベースをあわせないと人変なことになるんで

　　

第９条

　

いつでもおしゃれを

す。将来のために、ペースをあわせながらというこ

とも今努めているところです。運動の方も人L刀なん

だけども、そういう意味で共にゆっくり歩くという

ことが雌本かなと思っております。

いつでもおしゃれを

≫£

おしゃれは自分のためで

あると同時に､社会参加

への大切な橋渡しです。

ちゃんとすると気分が高

揚し､背筋も伸びて元気

になります｡時と場所､状

況にふさわしいおしゃれ

を楽しみましょう。

ｒ

　

へ
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第９条、本肖は、|お泗を飲み過ぎないように|、

だったんですけど、お泗はお酒で、それはいいかな

とこのごろ思うようになりまして、こんなことにな

りました｡新潟のお酒は本肖に美味しかったです柚、

　

わかい時にはそれぞれ勝手な方向に空を飛んでい

てもゆっくりと同し方向に同じペースで歩み続け

　　

第10条

　

頭の健康診断を

よう。人って最初すごい情熱がある時は、おりlい向

　　　

‥

　

‥

き鳶うことが多いと恣うんです。向き蒔って川じこ

とあると思うんです。だんだんそれだけでは大牛｡と

いうのはうまくいかないで、同じ方向に行くという

こと、同じ方向に向くということも人切かなと恣っ

ております。

第8条

-

他の病気にも注意しましよう

?軋

気にも注意しよう

になると、

賢嬰燦じ

潭砂妨呪ら
4呵譲諮

れまで
Xても急
した病
､毎日の
生活リ

に精神

　

機能低下を招＜。

・風邪や転倒､骨折などに

　

も十分注意しよう。

　

病気を持っていると、例えばΛＬＳのﾉJ･でも、僕

は健康だよ、ＡＬＳ以外はすごい健康なんだよ、と

第10条頭の健康診断を

ノ

ｋ

左申大●●機

　

‐動廉瘤

Ｌ

皿の健虞診断もしてくださいということでJ

３５



■みんなでやれば

　

みんなが･締にやれば、病気でも障害でも、年を

とっても、社会的な困難も、僕はみんな克服できる

と思っています。克服して、何を求めるかというよ

りは、克川しているその途中、毎日毎目の努ﾉ八目

標に向かう姿勢がとっても人岡だと心うんです。そ

の中からすばらしいことが生まれ、また新しいエネ

ルギーが生｡まれてくるのだろうと思います。いつも

僕思うのですけど、令せというのは、他の人との比

較ではないと思います｡あの人がこうだからこうだ、

それをいいから幸せか？そうじゃないんですね。本

当に自分はやせかというと、自分か自分のことを幸

せだと思わないと､絶対脂せじゃないと思うんです。

だから、幸せというものは、自分の心の中に生まれ

て、そしてそれを自分自身が育てていくのかなと、

この頃、少し感じております。

　

これから皆様にたくさんのご幸せが訪れますよう

に祈っております。

　

令国難病センター研究会のますますの発展を祈っ

ております。

■雪裏占春天下魁

　

最後の、おまけのおまけですけど、僕は茨城県の

水戸というところに生まれました。水戸は人ﾄﾞの副

将軍徳川斉昭公が川った藩校弘道館と梅の名所後楽

園があるんです。もうそろそろこの季節は梅も終わ

りで、桜になるんですけど、その弘道館に小さな、

高さが１メーター５０くらいの石碑があり、そこに

斉昭の漢詩がμいてあります。

　

|せつり、はるをしる、てんかのさきがけ.J、と読

みます。深いふかい、町の季節の巾にあっても、梅

がｰ輪咲くことによって、みんなに杏が来たぞ、暖
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水
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かないい季節が来たぞ、幸せが来たぞ！そういうも

のを伝えるさきがけとなっているというふうに謳っ

ているんだそうです。

　

みなさんは、それぞれ地域や団休の代衣であり、

チームの要ですね。それぞれの分野でご活躍中だと

思います。難病のためだけではなく、みんなが中せ

にすごせるために、みんなの先駆けになるよう、人

の幸せの魁としてこれからもご活躍、また頑張って

いただきたいと忠います。

　

本当に、長いあいだありがとうございました。

伊藤：木村先生。本肖に７年間ありがとうございま

した。心から感謝申しﾄ｡げたいと思います。先生は

この会長を退かれても、この研究会にはずっと参加

をしてくださるといったので、最後です、と言った

のはどういう意味かなと思うんですけど・・。会長

として最後ですね。今後もご参加いただけるので、

よろしくお願い中し上げます。



特別講演II-2

ｒ

全国難病センター研究大会の今後の課題」
東北大学病院神経内科｛現国立精神･神経医療研究センター,2010年４月異動糸山泰人

　

新たに公長に就任させていただきました糸山で

す。よろしくお願いいたします。

　

今伊藤さんが言われたように、木目の私の挨拶の

タイトルは、「これからの難病対策と研究会の今後

の課題」という人変重たいものです。まさに伊藤さ

んの順にある悩みをここで、答えろということだと

思うんですけど、とてもできません。今日は挨拶と

いうよりは、私の今まで難病に関与してきた研究や

考えを中心にご紹介させていただきたいと思ってお

ります。

　

木村格先生からのお話にありましたように、平成

１５年にこの会が蛉まりました。木村先生が会長と

なって、私に副会長をするようにと訪われた時、私

はすぐにお引き受けさせていただきました。それは

もう、木村先生がおられるから人安心なんですね。

こんな名会長は世界探してもいないんだと思います

し、今もそう思っております。そのあとをついで今

度、会長をするようにと言われましたので、私とし

ては責任を感じております。本村先生の築き［lげら

れたこの会の役割というものを是非続けていきたい

と心っております。また、副会長には私に代わりま

して、今度新たに西洋先生が就任していただいたと

いうことで、これは私たいへん心強くありかたく

思っております。

　

西洋先生は自治1矢科人学の神経内科におられた頃

からよく知っている先生で、一一流の科学者でありな

がら、常に患者さんの悩みとか、慰者さんの会のい

ろんな役割を理解して努力されていた先生です。そ

れは私いつも感心し、頭のﾄﾞがる思いでみておりま

した。新潟人学の教授になられてからも、その姿は

企然変わらずにやられております。その先生が副会

長に加わっていただいたということは、たいへんあ

りかたいと思います。先生、どうぞ今後ともよろし

くお願いいたします。

　

私は神経内科医なものですから、本日は神経難病

を中心に話させていただきます。私の神経難病との

関わりは１７年前に九州人学から東北人学に移った
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時から始まります。その頃は大学にいる先生方の間

には、難病とか分からない病気にはあまり研究する

なよと言われていました。原囚が難し過ぎて研究す

ると業績は減るぞとよく言われました。しかし、東

北人学にいきますと、たいへん難病に熱心な先生方

が沢山いまして驚きました。しかも、研究のみなら

ず難病の医療にも熱心なのには感心しました。

　

その頃に東北人学で難病中の難病の筋萎縮性側索

硬化症（ALS）の原因遺伝子が発見されました。そ

れと時期を合わせるように宮城県で神経難病のネッ

トワークをつくろうじゃないかという話が同門の先

生方のなかから自然に湧き上がってきました。そう

いう時期に硯北大学に来たことは非常に幸せなこと

だと思いました。

　

それからは東北大学では神経難病に対して３つの

ことを柱として立てました。１つは、大学研究者は

難病患者さんの病気の原因を見つける研究をしなけ

ればいけない。次に原囚を見つけて論文をたくさん

書けても、それを薬にしなければ意味がないので創

薬研究も大学で責任をもとう。それと、３つ目の柱

としては今現実に悩んでおられる患者さんに、大学

であればできる医療をしなければならない。という

考えでやってきて、１５年以上になってます。

　

その成果の１つとして、ALSの新薬の開発に今つ

ながっています｡これはALSの原因遺伝子を見つけ、

その異常遺伝子を川いてALSの動物モデルをつくっ

て、どの薬が一番ALSに効くであろうかというこ

とを研究してきました。それらのなかでもHGFと

いう候補薬が本当にその動物モデルに効くことを確

かめました。そこからこれを本当の薬にするために

は､実に大変な努力と苫労が必要です｡大手製薬メー

カーは全然頼りになりません、こういう新薬開発に

は頼りになるのはやはり国、厚労省、また文科宵で

あって、いろんな研究費を出していただきました。

特に厚労省関係のところからは、巨額なお金を出し

ていただいて、現在はＨＧＦの副作用試験ができて、

やっと来年ぐらい後には患者さんに治験として有効



性を確かめられるところまで来ています。

　

この５、６年の期間は我々の教室具にいわせると、

「死の谷」の期間であると表現をします。即ち開発

の苦労は多いものの業績もでないので、教授からも

誰からも評仙してもらえないからです。それにもか

かわらず頑張ろうという大たちが、大学にはいっぱ

いいますので、皆様ぜひそういう医師を応援してい

ただければありかたいと思います。

　

こういう人々による良い連鎖反応というのは、私

はネットワークを作る時にも感じました。大学では

研究とか薬開発以外にもすべきことは色々あるはず

であるということは多くの大学大は思っておりま

す。日本の医療は今算術化された方向に大きく動い

ていますし動かざるを得ない状況にあります。しか

し日本の医療はそうでばっかりではいけないと思い

ます。「医は仁術」というようなところを、皆様か

らも若い医師の心にノックしていただければ、多く

がこれに賛同することを身をもって感じています。

　

仙台におきましては、すぐさま神経難病医療の

ネットワークができて、県もすぐに動いてくれまし

た。お役所は縦割りだ、お役所は固い、お役所はな

んだという印象をもっていましたけど、直接会って

お願いしてみると、全然そうではない。違う面が一

杯あるということを感じました。困っている時は悩

んでばかりでなくまず、どこかにぶつかっていかな

いといろんなことが開けてこないということを感じ

ます。ある意味では悩んでいる時が一番いい時では

ないかと思います。そしてそこで解決を求めていく

と、必ず何かとつながりが山来てドアーが開いてく

れるというのを宮城県の神経難病医療ネットワーク

作りを通じて感じました。

　

大ひとりひとりや、ひとつひとつの病院でスター

トしましたが､県が動き始めましたら､保健所の方々

があっという間に動き始め、今までの１００ｲ音に近

いぐらいの力で活動を得た印象がありました。もち

ろん難病医療ネットワークの問題は山積しておりま

す。

　

現在、厚労省からは難病全体の全国的な医療体制

を整える為の研究班を作ってもらっています。これ

も今私か木村先生のあとをついで班長にならせてい

ただいて、もうl期６年になろうとしています。私

はこれは人変いい研究班だと思っております。これ

はある意味では厚労省がこの全国難病センター会議

の大きな目的というものを後ろで支えてくれている

ような班ではないかと思っております。

　

その班のプロジェクト研究も自然発生的にいろい

ろ生まれてきまました｡さきほど言いましたように、

人々とのつながりというか、悩みを押し込めないで

ひろげていく、またはノックしていく、そして動い

ていくところから広かっていくものだと、実感して

います。

　

特に、班でのプロジェクト研究のうち２つの例を

あげさせていただきたいと思います。１つは、難病

患者さんに対して災害時においてどういう対応を

とっていくかの指針を作って欲しいと厚労省から言

われました。こんなたいへんな課題を求められて、

たいへん困ったんですけども、今回副会長になって

いただきました西洋先生のお蔭でニケ月ぐらいの短

期間に完璧な指針を作ることができました。これに

は難病患者さんに対して、地震などの災害の事態に

おいて、どういうような対応をとるべきかの基本が

書いてありますので、これをぜひ全国の関係諸団体

に配っていこうと思っております。各県におきまし

て、色んな災害対策指針はできていると思いますけ

ども、是非皆様にはそこに重症難病患者さんの項目

があるかどうかをみていただき、もしなければこの

班の西洋先生がまとめた指針を参考にするように

いっていただければと思います。

　

もうひとつは、コミュニケーションの障害を持っ

ている患者さんの問題を班としてどう解決していけ

ばよいかというようなことを悩んでいます。しか

し、これに関しても三重大学の成田先生が、すぐさ

ま全国からそういう問題に興味ある方々を８０人以

上も集めていただき、難病患者さんにおけるコミュ

ニケーションというものをどういうふうに解決して

いこうかという問題点をすぐまとめていただいて提

案をしていただいています。

　

私としてはこの班での活動はあと１年ですので、

先程も野原さんにもお願いしたんですけども、班の

最後の「まとめ」としてこの班の活動というものを

ぜひ患者さんや､家族のみなさんからみて､どう映っ

ているとかを知りたいと考えています。即ち将来的

にこの様な班が続いていく際に、何か必要かという

ような声をお聞きし、今後の活動の参考にしたいと

考えておりますので、ご協力のほどよろしくお願い

したいと思います。

－38－



　

難病をやりながら、私は実に多くの方々にいろん

な力を借りてきました。もちろん今からも難病の病

因研究から治療薬の開発、そして医療提供または在

宅医療のサポートなどを考えていきたいと思ってお

ります。その時はぜひみなさんの力をお貸し願いた

いと思います。

　

私の挨拶をまとめさせていただきたいと思いま

す。もう皆様は感じられておられると思いますけど

も、難病患者さんの周りには多くの理解ある方々が

おられます。県や国の対応は不十分と思われる方が

おられるかもしれませんが、私は日本の医療の原点

を多くの方が求めておられると思いますし、国や県

も含めて多くの努力を費やしておられますので、是

非それを信じていただきたいと思います。

　

もう一つ言いたいことは、患者さん自身が、これ

らの病気に対して打ち勝つといいますか、難病の人

生や病気を悩みながらも乗り越えて、そして自分の

生きがいを見つけていただきたいと思います。そこ

からが難病医療のすべての力というか、我々に対す

るオーラ、「我々は何をしないといけない」とかそ

ういうところの力が広がってくるものと思います。

　

今日は、講演ということでタイトルを与えられま

したけども、私の今までやってきた研究の紹介をさ

せていただきました。そして今後もこの会への支援

と発展への協力をお願いにしたいと思います。どう

もご静聴ありがとうございました。

伊藤：ありがとうございました。これからよろしく

お願いいたします。

　

今年の１月でしたか、糸山先生から、研究班の最

後のまとめに、自分たちがやってきた研究が、患者

団体からみた評価を聞いてみたいとおっしゃいまし

た。他ではかんがえられない、初めてのことでした

ので、たいへんすばらしい視点を持った先生に会長

になっていただくことできまして、本当に私どもあ

りかたいと忠っております。今後ともよろしくお願

い申しＬげます。

－39－



特別講割I-3

｢難治性疾患対策に関する現状と課題｣

　　　　　　　　　　　　　　

厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐

　

人竹輝臣

　

おはようございます。ご紹介いただました厚生労

働省の大竹と申します。

　

木柱先生、本肖に長いおいたセンターの会長とし

てご尽力いただきまして、厚生労働肖でもたいへん

有名な先乍でいらっしゃいまして、肖然難病だけで

はなくあらゆる施策に深い関与をしてくださったす

ばらしい先生で、みなさんご仁じの通り、私からみ

れば雲の上のような先心だったんですが、こうして

接してみると本肖に気さくなすばらしい光生で、こ

うしたセンターが発展してきたのも先生の御陰だと

思っています。本当に長いあいだお世･話になりまし

た。

　

また糸山先生も、公長に新たにご就任くださいま

して、臨床、研究だけではなくてこういった患者活

動にも本肖にご熱心でいらっしゃって、ｲj頼も厚い

先生でいらっしゃいますので、これからもどうぞ

ご発展にご協力いただけますよう、よろしくお願い

いします。

　

それでは私から簡単に「難病対策の現状と課題」

と表しましたが、基本的には予算ですとか今後の課

題を中心にお話をしていきたいと思っています。

　　　　　　　　

全体の構成

１難病対策について(概論)

２難病対策について(各論)

　

①調査研究の推進

　

②医療施設等の整備

　

③医療費の自己負担の軽減

　

④地域における保健医療福祉の充実一連携

　

⑤ＱＯＬの向上を目指した福祉施策の推進

３難病対策の課題について

　

全休の構成として概論と各論を少しお話したいと

思っておりますが、ご存じの通り、調介研究の推

進、それから医療施設の整備、そして白ｄ負担の軽

減と地城における福祉の充実、こうしたことを中心

にやっております。そしてＱＯＬを向Ｌした福祉施

策の推進というのが五本柱です。

　　　　　　　　

難病対策の現状

|現行の難病対策は､缶希少性､②原因不明､③効果的な治療法が未確立、
|泌生活面への長期にわたる支障.(長朋療養を必粟とする)という要件を満た

す疾患を対象として､以下の５本の柱に基づき各種の施策を実施している。
Ｉ=･

　　　　

．㎜㎜

(£調査研究の推進(S47～)

　

一難治性疾患克服研究事葉等の研究補助

②医療施設等の整備

　

･重症雛病患者拠点･協力病院般備整備事粟等

③医療費の自己負担の軽減(S47~)

　

･特定疾患治療研究事業による医療費補助

④地岐における保健医療福祉の充実･連携

　

一難病相談･支援センター事業等

⑤ＱＯＬの向上を目指した福祉施策の推進

　

･難病患者等居宅生活支援事業(平成9年～)

　

非常に歴史のある剌業でして、昭和４７年から

やっています。そして医療施設の整備とかあるいは

(⊇ＯＬ、福祉、こうしたものを適時追加している次

第です。

平成22年度難病対策関係予算案の概要

○皿治性疾患克服研夷本業

　　　　

ＩＯＯ慢円（ＩＯＯ億円）

　　

根本的な治療法が確立しておらず、かつ後遺症を残1おそれが少なくない難治性疾●に対して．●点

　

的･効率的に研究を行うことにより、冨状の進卜の阻止.魯能回皿･皿生を９櫓した画期的な皿卜・画

　

療法の町発を卜い、亀者の療養隻活の貿の可上を回る．

○特定疾●油槽研究事●

　　　　

27 5≪円(2 3 2傭円）

　　

原因が不叫であって、治療法が確立していない特定喰亀に関する医療の確立、讐及を回るとともに、息

　

考の医●費の負倉軽友を図る｡

０難病相談・支援センター事業

　　　

２６５百万円(2 7 5百万円）1病相談・支援センター事業

　　　

２６５百万円(2 7 5百万円）

　

ｌ病患者のもつ榜々なこ一ズに可応しときめ靭かな佃皿支厠が行Ｚるよう、皿１府Ｓ亀の圃動拠貫と

なるrl病相皿･支援センター」を皿皿し、地域における難病１者支援刻策をー●精進する｡

（全国47魯所に設置）

ＯＩ症難病鳥者入院施設確保事業

　　

１７９百万円い１６百万円）

　　

皿道前Ｓ雛にｌ病医食違略協皿會､回痢医療養尚尚院･協万病賦を皿IL､入賦治食が必●とな-Jた■sn

　

尚鳥舟に対する適切な入院施皿の確保等を卜う事重に加え､昏たに､画宅療皿中の■sunn者のﾚｽﾊﾟｲﾄ

　

入院のための病床を確保するための事隻を６うことにより､難尚医會皿制のｌ偏を図る、

Ｃ難病恚１耳居宅生ji支援事裏

　　　

２０７百万円(£07百万円;

　

哨皿における町痢廟皿耳の日常生活を真橿することにより、Nfiea辱の自皿と社１参皿を皿進する｡

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

¥･ni≫*it?iB≪予l輔

　

来年皮の予算ですが、ようやく予算も通りそうな

気配でございますけども、治療研究事業に閔しまし

て、研究は１００億をいただいているところであり

ます。ガン、肝炎、インフルエンザ、いろんな病気

あるいは医療行政､年金等も命めた研究がある巾で。

１００億というのは、全休の５分の１以|ノ)額でご

ざいますので、その期待の人きさというのが測り知

れるというところです。また治療研究事業に関しま

しては増額、さらにはセンターについては残念なが

－４０一一



ら今同減額となってしまったんですが、これは公務

員全休の人件費の枠というのが少しずつ削減されて

いまして、これに伴う削減とがされてしまっており

ます。特に何かを減らしたというわけではございま

せんので、ご理解いただければと思っております。

　

そして重症難病患者人院施設確保事業として

１億７Γ万円の額、さらには居宅生活支援事業とし

て前年と同額の２億円強という額をいただいており

ます。Ｏ内は前年比です。

難治性疾患克服研究事業の概要

概要

　

○原因が不明であって､治療方法が確立していない､いわゆる難痢の中でも積極的に

　

研究を推進する必要のある疾患について､以下の分野からなる研究事業を行っている。

　

臨床調垂研究分野

　

0130疾●を対象に全国の専門家が組噸的に研究班を崎成し､原因や実鰹を明らかにし、

　

標準的な診断･治療法の普及を図る。

　

研究奨励分野(平成21年度より創設);

　

○臨床調査研夷分野に會まれないものであって､これまで研究が行われていない疾患

　

について､実態把撮や診断基準の作皮､疾患概念の確立等を目指す。

　

横断的基盤研究分野

　

○臨床綱査研究分野の疾息について､横断的な病因･卿態解明に関する研究､息者のQOL

　

の向上などの社会医孚的な研究､生倖献料の収集､提供(平咸21年度より馴設)などを行う。

　　　

重点研究分野

　

○臨床調重研究分野の疾患について､先端医療開発特区(スーパー特区)

　

制度を活用し(平成21年度より創設)､重新的診断･冶療凄の開免に向けた研究を行う。

　

まず研究から簡中｡にお話したいんですが、研究の

枠というのも大幅に変わりまして、これまで臨床調

杏研究分野というものを中心に１３０疾患を対象に

して、おおよそ３８班ぐらいで形成していまして、

１３０班あるわけではなくて、３８班の中で大きな

班ですと１０疾患ぐらい、神絣分野では１０疾患弱

ぐらいの研究を担当している班もございますので、

そうしたことを中心に研究を進めていっておりまし

た。ただ、本年度から研究症例分野というのを作っ

て、ここではおよそ１７０疾患ぐらいを対象に、こ

の１３０に入らない疾患の巾でも、その診断幕準と

か疾患概念、いったいどういう病気なんだというこ

とを確ｊ'｡するために研究を始めたところです。そし

てこれが新しい分野でありまして、さらには横断基

盤研究分野としまして、特に今亜要なのは、この生

休資料の収集、提供というのを創設しまして、これ

をなんとかレールにのっけて、文科省とも協力して

みなさんからいただいた貴重な資料を、疾病の改善

につなげていく､例えばＩＰＳ細胞の椿ド/lですとか、

そうした先端医療にも役だてていきたいと考えてお

ります。

　

さらにこの重点研究分野というのがありまして、

これは先端医療の開発の特区ですとか、そうした制

41

度を利川して、革新的な治療法の開発にむけた研究

を行っていきたいと思っております。

難病の研究事業
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皿床訓査研究分野
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重点研究分野価il

(革新的皿皿･治療法を開発)

　　　　　

｜

柵断的基盤研究分男l豪･1

(疾●横冨的に病回･病態闇明)

-７Ｔ７７１

　　　

(56疾患)

　

臨床皿嗇耐究分野のうち.治

　

皿が略めて伺ｌで､かつＳ療

　

宍が冨・な瓜皿について､医

　

●の確立.普及を咬もととも

　

これが、さきほど申しllげた研究の枠糾みなんて

すが、まず臨床調査分野１３０疾患というのが基本

にありまして、その中から医療助成として５６疾患

が選ばれて適時辿加されてきたというのが今までの

枠組みです。さらには２１年度から研究症例分野が

できて、今まで通り横断的研究と重点分野というの

を作ってございます。

希少な難治性の疾患の数と研究事業について

特定零●治●研究事攘

の対象疾●
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仮1奄少ｌ病の定義｢-ttrmmなるため幡がある皿●となっている，

※21治性痩恚真皿研究耳業の一つの分野，

鄙3それぞれの皐●にはｊ希少Jのｉ準を超える患者倣S万人口上の疾皿も含享れている，

　

これもよく使われるスライドですが、これも、難

病、稀少難治性疾患というのは本肖に辞潜をひくだ

けでも５０００も7000もでてきて、財界的には

ものすごい数の病名かあるわけです。もちろんその

中で患者が１人とか２人とかそういうものもあるわ

けですが、その中でも臨床研究分野というのをつ

くって､さらに奨励分野を作ったということで､我々

にはまだまだ残された課題がたくさんあるかなと

思っています。



当該事業で作成された診療ガイドライン一覧

2008年;

天庖僧､水癒畦類天痕瘤､臨癒性乾瘤､友皮水庖症､先天性魚鱗癖様紅皮症

プリオン痢､亜愈性硬化性全・炎(案)､加齢黄斑爽性症

2001年:
門脈血行異驚直､全身性強皮症､硬長ホルモン分泌不全性低身長症､先端巨大症

下垂体性巨人症

20ひ6年l

常嶼色体優性多免畦轟胞腎､進行性多輿性白質脳症､バソプレシン分泌過刷症
クッシング病

2005年l

発作性夜間血色素尿症､骨髄噸維症､再生不良性賢血､不応性貧血､自己免疫性賢血

赤芽球旁､Fanconi貧血.潰殤性大嶋炎､プロラクチン分泌過剰症､ＡＣＴＨ分泌低下症
Pre･clnicalCushingtt､成人成長ホルモン分泌不全症

2卯3年．
混合性結合組織病

2002年:

難治性血瞥炎､危速進行性糸球体腎炎症候騨､難冶性ネフローゼ症候群ぐ成人例)

クロイッフェルト･ヤコブ痢､複合体下垂体機能低下症､會己免慶性観床下部下垂体炎
TSH分泌優下症､TSH≪生下垂体皿殤､ゴナドトロピン分泌低下症

　　　　

７

　　

重症難病患者拠点･協力病院

　　　　　　

設備整備事業

○病状の悪化等の理由により､居宅での療養が極

　

めて困難な状況となり､入院治療が必要となった重

　

症難病患者に対し､適時に適切な入院施設の確保

　

等が行えるよう､地域の医療機関の連携による難

　

病医療体制の整備を図ることを目的とする。

　

その研究の巾でいろんなガイドラインを作ってき

ました、という資料です。

　

そして医療機関の整備とか医療連挑というのはた

いへん重要でみなさんにとってもたいへん念願であ

ろうかと思うんですが、地域の医療機関がいかに連

携していくかというのが今後重要かなと思っており

ます。

　

我々も二次医療圏ごとに１箇所ずつ協力病院、そ

して原則として１箇所を拠点病院にしようとおもっ

て、今鋭意つくっていて、おおよその都道府県はで

きております。まだ選定していただいていない都道

重症難病患者入院施設確保事業の体系図

●?!●

谷

(入院･療養相騨)I

　　　　　

一

(入院)

ぐＪ症老将・ffAI^MiSSf:犀裏膚）

　　　　

難病医康直絡協圓会

　

関係機闘との連略ｌｌ､魯種相皿応貫、

　

拠点･協力病院への入院要綱､研修会開催

　　　　　　　　　　　

一一

竺然JL竺懇｣口

{概ね二次医康團に1ヶ所}

府県が４つぐらいあるんですけども、それぞれの事

情はあるんですが、なるべく早く指定をしたいと

思っています。

　

これが眼症難病患者の入院施設確保事業の体系図

でありまして､患者さんが様々な拠点病院にいって、

協議会を通じて、こうしたところで人院施設を確保

できればと思っている次第です。

　　特定疾患治療研究事業
二塁雷雲昌昌昌に「

　:myW雪　　｜

::1;;j::;?4.む)1ﾀﾞ2t上｡こｕ

　ﾖﾖ;忌ご　Iにrに

　

ここは、もうご存じの通りですね、医療費の自己

負担を助成するということで、我々の施策の柱と

なっているところですが、これが大きな課題となっ

ておりまして、医療費の助成事業が果たしてこの研

究事業としてそぐうのか、あるいは疾患を追力日して

いって患者数とそれから医療費が増額する巾、なか

なか予算状況がついていっていないんじゃないかと

か、様々な問題が指摘されているところです。

自己負担限度額表
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２１０吋豪渦の寸執が寸じ1こ●會|丿．可り賄てゐものとする．
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これが、自己負担限度額表でして、様々な改正を

しながら、みなさん方にも随時負担をいただいてい

るところでありますが、なかなか予算状況はおいつ

いていけないというところです。
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新たに追加された11疾患

　　　　　　　　　

(平成21年度IO月より)

・家族性高コレステロール血症(ホモ接合体)

・脊髄性筋萎縮症

・球脊髄性筋萎縮症

・慢性炎症性脱髄性多発神経炎

・肥大型心筋症

・拘束型心筋症

・ミトコンドリア病

・リンパ脈管筋腫症(ＬＡＭ)

・重症多形瀞出性紅斑(急性期)

・黄色靭帯骨化症

・間脳下垂体機能障害

　

これが去年１０月に新たに迫力||された１１疾患で

す。昨年１０月より追加になった次第です。

　　　　　

難病特別対策推進事業

・難病相談･支援センター事業

・重症難病患者入院施設確保事業（前掲）

・難病患者地域支援対策推進事業

　

一在宅療養支援計画策定・評価事業

　

一訪問相談卜業

　

一医療相談参業

　

一訪問指導事業（訪問診療）

・神経難病患者在宅支援事業

・難病患者認定適正化事業

　

一一方、福祉施策の方ですが、みなさんにご協力い

ただいている相談支援センターの事業、それから重

症難病患者の人院施設確ｲ呆事業、さきほど巾し｡卜げ

た事業、それから地域支援対策推進事業、さらには

神経難病患者の在宅支援、等があります。

難病相談･支援センター事業

・難病患者･家族等の療養上､生活上での悩みや不安

　

等の解消

・電話や面談等による相談､患者会などの交流促進、

　

就労支援など､難病患者のもつ様々なニーズに対応し

　

たきめ細かな相談支援

・都道府県毎の活動拠点として､既存の在宅療養支援

　

施策等とも連携しつつ､地域における難病支援対策を

　

推進

　

特に相談センター事業というのは、我々大きな柱

と考えておりまして､本肖に直に患者さんと接して、

その療養上、生活上の悩みや不安を解消していただ

－４3

いて、さらにいろんなニーズに対応していただく、

道府県ごとを拠点としまして様々な佃宅医療の支援

等も連携しながら難病支援対策を推進していくとい

う事業で、名目でやっております。

難病相談･支援センター事業

一事業内容

　

(1)難病患者･家族に対する各種相談支援事業等

　　

･電話一面接等による療養･日常生活における個別･

　　　

具体的な相談への支援

　　

･各種公的手続き等に対する支援

　　

一生活情報の提供

　　　　　　　　

等

　

(２)地域交流会等の実施

　　

･患者会や患者一家族交流会等の開催や支援

　　

･医療関係者等も交えた意見交換会やセミナー等の

　　　

活助への支援

　　

･ボランティアの養成･育成等

　

これもいわずもがなですが、事業内容に明記され

ているのが家族に対するあるいは患者に対する各種

相談支援事業、電話・面接における相談への支援、

そして公的手続きに支援、そして生活情報の提供、

それから地域交流会の実施ときまして、様々な意見

交換会やセミナー、そしてボランティアの育成等も

ここに記載させていただいております。

難病相談･支援センター事業

・事業内容

　

(3)難病愚者に対する就労支援

　　

･障害者就業一生活支援センター等との有機的な連携に

　　　

よる雇用相談支援等

　　

･雇用に関する各種情報の提供

　

(４)難病相談支援員の配置

　

(5)その他､既存の難病施策等との有機的な連携

　

さらには、難病患者さんの就労支援というのも大

きな問題です。これに関する各種情報の提供ですと

か、あるいは相談支援員の配置、そしてその他の施

策との連携というのも名目としてあります。



難病相談･支援センターのイメージ図
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難病患者地域支援対策推進事業

1)在宅癖養支援計画策定･呻価事業

　

･査宅の重症難病患者の陳養を支援するため､保健所が医療及び福祉関係者の臨力を

　

得て､保健･医療･福祉にわたる各種サービスの効果的な提供を行うための計画唆定を

　

担う。

２)訪問相談事業

　

･在宅の重症難病患者･家族の精神的負担の鰹減を図るため､保髄所が保健師､看護師

　

等有資格者及び経験者を派遣して訪問相談を行う。

3)医療相談事業

　

･専門医､番護師､ケースワーカー等により構成された相談班を般置し､都道府凧自ら又

　

は適当な団体に委託し､会場を設定して医療相顧を実施。

４)訪問指導事業(訪問診療)

　

･専門医､主冶医､保健師､理孚療法士等による診療班を般置し､都道府県自ら又は適当

　

な団体に委託し､在宅療養愚考を訪問して診療､療養指導を実施。

　

これはそのイメージ図です。

　

こちらは難病患者の地域支援対策推進雅業です

が、こちらでも在宅療養支援計川の策定ですかとあ

るいは訪問相談事業ですとか医療相談、そして訪問

指導事業ということを事業化させていただいており

ます。

難病情報センター事業

四
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難病情報センター

　

(財)敗鸚気宇研究町団
ｋtp:://www.nanbyouxirjp

難病情報センター

○難病情報センターのＨＰにおいて.難病研究･施策に関する

　

総合的な情報提供

　

http;//Ｗｗｗ,nanbyou.０｢.jp
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こんなホームページがございます。みなさんもご

活川いただいていると忠います。

患者さんご家族の支援のための情報
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いままでは、本当に疾患の説明ですとか、研究班

の説明だけだったんですけども、これから患者さん

の支援のための情報ですとか、こうした患行さんの

経験ですとか、こういうふうに悩みを解決して頑

張っているというようなことも祓せたり、あまり医

学的なことでなくて、生活1この療養ﾄ｡のことを載せ

たりもしています。

患者さんご家族の支援のための情報
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あとは、難病川談支援センターの訪間リポートな

卜付

（難治性疾患克服研究事業研究班）
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丿F.研可皿励分冨即解説

　　

。

●特定疹●嶮喩可究奉■it≪9s≪eの価脱

●鯉横巾ｌ痩●)匯常・匿

　

nir≪gに闘する情皿を卜o會●･疾患別に庵ｌ

卜参差iMiitmsttacロの案内

●各善道府ｌの相皿窓口

●包佩曼扁の佃瓜亀ロー皿

●各根遭府県皿痢曝會･BSM*、･－・

●ｌ考団瓜

　

亀域の団体の扁・地｡串皿の概萎など

　

・

●まな■･Miの廓内

●元学癖院､独立卜政法入国立妾霧機構､国立Ｓ

　

趨可門医療センター､eiMI≪B≪M≪ll院

●笏萎縮悛側會硬七.CMLSIfiRKKHa卜丿

　

ワーク

●特倉疾患に講するＳ●費の公會貫報について

●特定家●治療■9S*≪の●●

　　

゛

●爾定銕●医●受岫考証の交付手続き冨ぴぜ

　

問い合わせ先

　　　　

、

●●倉恍良ｌ爽●研究●ｌについて
㎜㎜㎜㎜㎜-･●晴男恵一ｌ

●哨究皿皿費の驀約

　

あとは難病情報センターというのを、難病医学研

究財団のホームページにつくりまして、各種情報提

供してますので、これも何とか活用して、みなさん

と協力できないかなと思っております。



んかも載っけて、こういった活動をしていますとい

うことを紹介させていただいて、みなさん方の悩み

とかそういったことも紹介させていただいているん

ですが、支援センター同1:のネットワークづくりに

もこうしたインターネットを活川して情報センター

と連携しながら何かできないかなと片えている次第

です。

ホームページの閲覧について

　

・覧の有無

全休

その他

難病支援者

患者･関係者

ｓ;

・あり

●なし

●不詳

゛j1･1

-
S9 7

|(沿％

45

況ですので、こうした公的な性格をもつホームペー

ジですとか、あるいは皆様から得られた情報という

のは非常に有用なのかなと思っております。

⑤ＱＯＬの向上を目指した福祉施策の推進

患

　　　

＾生゛

　

１．難病愚者等ホームヘルプサービス事業

　

２，難病患者等短期入所事業

　

３，難病患者等日常生活用具給付事業

・地岐における囃病患者等の自立と社会参加の促進を図るための事業(市町村

　

が実施)

・押ｌ省について

　

1)日常生活に支障があり,介岐等のサービスが必憂な者。

　

2)皿治性疾恚克服研究事東臨床調査研究分野の対象疾患及び闘節ﾘｳﾏﾁの患者，

　

3)在宅療養が可能な程度に病状が安定していると医師に利断されていること。

　

４)陣害者自立支護法,介護保験法などの対策の対象とならないこと。

　

→各市町村において地域の実情に応じた実施が望まれる

　

最後にＱＯＬを向上を目的とした福祉施策の紹介

です。

　

こちらは居宅生活支援事業というのがありまし

て、難病患者のみなさん方が社会参加と自ぺを促進

するための事業ということで、市町村にお願いして

いる次第です。具体的にはホームヘルプサービス、

そして短期入所と日常心活の給付ということです。

　

最後になりますが、難病対策に関わる課題をここ

で、あくまで私の私案ですが、ご紹介させていただ

きます。

　

まず一番人きいのが何といっても医療費助成にお

ける問題です。難治疾患の医療費助成の制皮の谷問

というのが長年いわれておりますか、今５６疾患が

対象となっておりますが、その対象とならない患者

さん方というのは高額療養賞制度以外の医療費の軽

減の仕組みはないという状況であります。一方で希

少性がなくて対症療法とかある程雌進歩した疾患に

ついても引き続き医療費の助成の対象とする必叫か

卜 7C卜 以ｙ 以Ｄ f.r･. i;)0^

閲覧経験ありは76.7%､皿病支援者83.5%､患者･関係者70％､その他

40.7%であった。

　

このホームページの閲覧状況なんですけども、難

病支援者、それから患行・家族、非常に多くの方が

みていただいております｡閲覧経験者､これアンケー

トをとって、だいたい2000人ぐらいのアンケー

トをとったんですが、難病の支援者ですとか、医療

関係者が多いと思うんですけども、それから患者関

係者という方がみていただいている次第です。
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●皿か｢幄系占

痢気･最新の医康價報がどの属性でも最も多く､次いで難痢対策を知りたいであっ

た｡特にｌ病友冑嗇では､閲買した理由は多方面にわたっていた。
－

　

どう活川していただでいるかなんてすが、やはり

病気や最新の医学情報ですとか、あるいは厚生労働

省を始めとする難病対策黛休ですとかあるいは患者

会、研究班の状況、こんなところを知りたいという

ことで、･番多いのはやはり病気の最新の医療情報

が非常にホームベージみていただくといろんな情報

が山ほどありまして、何をみていいか分からない状



難病対策に関する課題①
１医療費助虞(特定疾患治療研究事業)における問●

①対象疾患(医療費助成制度の｢谷間｣)

･難冶性疾患

難治性疾患であって｡撞定医羞盈慶丿蘆皿

ＱｌＬ裏皿痩董費髄査以丑辺星座費軽減Ｑ仕組みがな1k

一方で､希少性がなくJI丘痩法等がある程度進歩した疾患１１２尨でi3i*盛者
皿

･小児慢性特定疾皿(キャリーオーバー問題)

小児慢性特定疾患冶療研究事業の対象疾患(例:胆道閉鎖症など)であって特定

疾患冶療研究事業の対象とならないものについては､２０才以降､医療費助成を受

けることができない。

②安定的な財潭の確保

受給者増･医療費増が見込まれる中で本事業について十分な予算を確保できな

て皿

③医療費助成事業の脛格

こ巧ｍ

BffigiT5^Lv5≪aymiBf*-?-a:t≫≪<ofttjai=oi.^r.ttMat.f^

・皿aaJjia&■==晶■ja=･ふ＝＝＝

あるということ検討していかなければいけない。さ

らには、これも長いあいだいわれているものです

が、小児慢性疾患とのキャリーオーバーの問題、つ

まり小児慢性疾患というのは５１０疾患ぐらい対象

となっているんですけども、我々はその１０分の１

の５６疾患で、胆道閉鎖症なんか、例にあげました

けども、二十歳以降医療費助成を受けられないとい

う状況にありますので、それは事業の枠糾みが違う

といってしまえばそれまでなんですが、患者さんか

らしてみれば、受け入れられる理屈じゃないという

ことで、このキャリーオーバーの問題というのも検

討しなきゃいけない。さらに､安定的な財源の確保、

さきほどご紹介した通り、充分な予算を確保してい

ない状況が続いていますので、それを、理屈として

制度として安定化できる財源を確保できればいいの

かというのを検討しなければいけないと思っており

ます。

　

さらには、医療費助成の性格なんですが、これは

あくまで研究事業なんですね。予算要求上もあらゆ

る項目の巾で研究事業としておりますので、その研

究事業でありながら公費で医療費の助成を行うとい

う福祉的側面をもっている。この制度についての検

討も必要ですし、この際、その土台となっている保

険制度との関連も検討する必要があると思っており

ます。

　

そして次の課題なんてすが、福祉施策に関わる課

題というのがありまして、これもやはり福祉施策の

谷間というのがありまして、障害者自立支援法の対

象とならないもの、さらには、この介護保険法や難

病の１３０疾患以外のものは、ホームヘルプ等の

サービスが使えないということで、また難病患者で

障害者の定義に該当しない人は身障手帳ないために

公共医療機関の割引等にならないという現状もあり

まして、この障害者の範囲をどう考えるかというこ

とについて、今内閣府で障害者福祉法というのを検

討していますが、難病対策として福祉施策と障害者

施策の関係を整理する必要がありまして、障害者の

範囲というのは難病も含めて、どうしていくかとい

うのを今内閣府で検討しているところです。

　

さらには､研究に関する課題というのもあります。

今だいたいあわせて３００ぐらいの疾患が研究の対

象となっているんですが、希少性の疾患は5000

～7000もあるといわれていまして、われわれも

毎日のようにその研究班の設立をお願いされてい

るわけでございます。（予算が）１００億あっても

３００（疾患）がやっとということでありますので、

はたしていくつぐらいの研究班ができるかというの

は難しいです。たとえば、難治性疾患と希少性疾患

を分けるのか､あるいは違うカテゴリーを作るのか、

研究はいずれにしても必要だと思っていますので、

それらの取扱をどうするのかというのを検討しない

かなければならなくなっております。

　

そして、前回のこのセンター研究大会でも述べま

したが稀少疾患の医薬品との開発の連携、これも

ちょっと進んでいない状況でありますので、やはり

一般の企業にインセンティブはたらかないような

オーファンドラッグ、いわゆる稀少難病の治療の研

究をどうして進めて行くのかを検討していかなけれ

ばいけないと思っておりますし、そのために私は既

存の臨床研究の先生方に、医師主導の何か治験を

やっていただけるような枠組みを作っていかなけれ

ばいけないなと思っています。

　

なかなか研究班の成果というのは見えにくいもの

かおりまして、当然ガイドラインや疫学調査もあっ

たんですが、最終的には医薬品の開発に何か結びつ

けていけるようにできればと思っております。

　

まだ２回しかこうした議論を「難病対策委員会」

の中で行われていないんですが、簡単なものを紹介

しますと、個別の疾患を対象とするんではなくて、

全ての難病を対象に原因究明や治療開発、研究事業

を中心にやっていったらどうかとか、あるいは健康

保険法あるいは高額療養費の見直しを図る。そうし

たものを作って持続可能な制度を構築するべきだ。

さらには制度間の問題をこえるために法律を整備し

て難病の定義について患者団体を含めた検討の場を
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設けたらどうかと、このようなご議論をいただいて

いるところです。

　

我々昨年の９月以来、民上党のマニフェストに

そって施策を進めているところですが、そこで書か

れているのはやはり長期にわたる患者の負担軽減を

図る。そして制度の谷間がないようにしましょう。

そして、障害者総合福祉法を作るということがいわ

れています。さらに細かく記載されたインデックス

の中では、難病対策委員会の定例開催、さらには、

現行の難病対策を抜本的に改革し、難病に関する調

査研究医療費の助成を新たに法制度を整備をすると

か、長期継続治療を要する患者の自己負担軽減を含

む検討をしなくてはなりません。

　

それからさらには福祉施策については、発達障害

ですとか高次脳機能障害、内部障害も対象とした制

度の谷間をなくすこと。そして障害者総介福祉施策

を、法律を作りますというようなことをいわれてい

ますが､まだまだ明確な議論の過程の中にあります。

　　　

政策が実現するためには？

○政策としての妥当性､理屈付け

○財源

○関係者への影響(負担増が可能か？これま

　

での実績継続etc)

○政治的なリーダーシップ､政治課題としての

　

優位性

　

最後に、その施策が実現するためには、施策とし

ての妥当性と理屈づけというのがやはり求められて

いるのかなと思います。そして財源。あとは関係者

への影響。そういったものを政治的なりーダーシッ

プのもと検討する必要があろうかと思っています。

　

以しです。

座長：ありがとうございました。

　

今までの対策の概要を説明するだけとは違って、

この時期にきますと、難病対策をどうするかという

ことがたいへん大きなひとつの時代にさしかかって

いるかという印象を強くしています。

　

私の方から、説明ですが、抄録にいただいた資料

をのせました。この中でみていただければお分かり

のように、難病相談支援センターというものの位置

づけがかなり重要視されてきていることがひとつ

と、その中に就労問題が入っていること。今同この

中ではに肖たらないですけど、さきほど糸山先生や

西洋先生がおっしゃっていた難病関係の災害時の問

題についてのことも、予算の申で特記されていたか

と思います。そして今日皆さんにお持ちいただいた

資料をひとつあらたに配りましたが、難洽院疾患患

者の雇用開発助成金という事業かおりまして、これ

についての活用、あるいは周知をしていただきたい

ということが、疾病対策課とそれから職業安定局高

齢障害者雇用対策部の障害者雇用対策課地域就労支

援室長補佐からの、各都道府県の労働局の職業安定

部への通知の文書と、周知をしていただきたいとい

うのがでておりますので、これもぜひご参考に、昨

日就労の問題だいぶでておりましたけども、この布

石をどう活川するかという論点が少しなかったよう

に思いますので、こういうものを活用しながら就労

対策もしていくということを参考にしていただきた

いと思います。
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｢葵裏司｢就労支援に取り組んで~関係機関との連携を考える~｣

　　　　

新潟県難病相談支援センター

　　　　　　　　

野水仲ｆ

｢裾表r2]｢京都府難病相談・支援センターにおける

　　　　

就労支援活動について｣

　　　　

京都府難病相談･支援センター

　　　　　　　

戸|||貞111

[医]Ｕ]｢モデル事業から県と一体となった就労支援の取り組み｣

佐賀県難病相談・支援センター

発表１
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パネル１

　

発衣①

｢就労支援に取り組んで～関係機関との連携を考える～｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

・・Ｓ難病木目・ｉ援センター野水伸子

rNPo法人新潟難病支援ネットワーク｣が新潟県から委託され

新潟県難病相談支援センタ‾の業務を実施していますＸ

　　　　　　　　新潟県難病相談支援センタ

　　　　　　　　　｀事業の5本社。

　　　　　　　　　　　　　　　゛゛よl､言､、

　%%♂　　　　　　　　ゝ　　　Ｖφゝ１．相談(就労)支援　　　3.交流会　　　、4.啓発事業
　2.情報提供　　　　患者会育成　　．講演会･研修会

　

当センター事業の５水柱の内、今日は一番目の相

談支援から、就労支援を巾心にお話いたします。

　

当センターは2007年２月５日に開所式をして

13日から事業を始めました。実はその頃私たちス

タッフは就労支援なんてとてもとても、というよう

な思いでスタートしました。しかし、いざ蓋をあけ

てみると、２０代のレックリングハイゼン病のお子

さんとご家族から相談が早速人りました。

　

私たちは障害者職業センターへまず開設のご挨拶

かたがた、この方の支援をお願いしたのが就労相談

の第一歩です。

　

私たちだけで支援する事は難しいが、支援の窓口

はハローワークや障害者職業センターもあり、調べ

てみましたら障害者就業・生活支援センターという

ものがあることも分かりました。（以後・センター：

ナカポッセンターといいます）

　

什事の相談には、そういうネットワークをつくる

ことで対応できるのではないかと思いました｡ただ、

この三機関に「難病の方ですが、支援お願いできま

すか？」とお願いしたところ、皆さんが戸惑いをし

めされました｡また相談者も「どうせ病気だから‥･」

という思いが半分以上ありました。そこで、私たち

は相談者も支援者もいっそ集まってシンポジウムを

やろうじゃないかと計画をしたのが、2007年に実

施した「難病患者の就労を考えるシンポジウム」で

す。障害者職業総合センターから三島さんをお迎え

就労支援の取り組みの経遇
(2006)2007年度の目標と活動

2ひ04年度2ひ07年2月９日（開所式）13日業務卵始～3H31日

zoo 7年度

まずは…相談者も支援者も一輪に考えてみよう！
難病直奮の就労を考えるシンポジウム

第1部基調講演 障害者職業総合センター

「難病の雇用管理のための調査研究報告」

三島広和氏

第2郵当事者の立場から新潟障害者職業センター
ハローワーク

障害者就業一生活支援センター

当事者〈多発性硬化症30代男性〉

　　　〈シェーグレン症候群50代女性〉

　　　　シンポジウム終了後髪別相談に対応しました
４、

して、「難病の雇用管理のための調査研究報告」を

テーマに基調講演をしていただき、そして二部に支

援を求める側・する側の方々から、それぞれの立場

で思いを語るシンポジウムをやりました。

2008年度の目標と活動

　

･就労支援関係機関と意見交換の機会をつくる

　

｢就労支援機関担当者懇談会｣の開催

･関連機関と連携しながら就労支援にも対応する事

　

を広く周知させる

　

｢就労相談会｣の開催

･就労支援関係機関との連携|の強化

　

障害者就業一生活支援センターが実施している

　

｢定例連絡調整会｣参加の働きかけ

　

さて、その流れを汲んで、せっかぐ顔のみえる

関係”ができたのだから、次は意見交換を計画し、

当センター主催の就労支援担当考懇談会を開きまし

た。それと同時に、当センターへも就労の相談どう

ぞ・・・と広く周知させるために就労相談会を思い

切ってやってみようということになりました。

　

さらに、ナカポッセンターの主催で毎月ハロー

ワークや障害者職業センターも参加する定例会にも

年度の終わりからでしたが、“連携の強化”を図る

ため当センターも仲間に入れてもらいました。この

定例会には今も参加しています。
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2009年度の目標と活動

●就労支援関係機関との｢皇辺且える麗優1痕査ｔ

１．「就労支援機関担当者懇談会」の開催

　　*新潟労働局職業安定部地方障害者雇用担当官出席

２障害者就業･生活支援センターの

　｢(月例)定例連絡調整会｣への出席

3.就労相談シート(案)の作成

就労支援機関と蚤登藁座麗医者との橋渡し

難病の人へのま活支援情報の提供

｢難病患者さんのための就労一生活セミナー｣の開催

　

さて2009年度についての説明に移ります。

2009年廳は三つの口標をあげました。まず･一番目

の就労丈援機関担当者懇談会の実施ど｡番目のナカ

ポッセンターの月例会参加は昨年度からの移行事業

です。３番目は「就労柑談シート」の作成です。きっ

かけは熊本県のモデルを拝見した時、新潟バージョ

ンはできないだろうか､ということでした｡このシー

トについては後ほどお話いたします。

　

各就労支援機関と辿携していく巾で、意外に就労

支援担肖片の皆さんが病院関係者と連携をする時

に、敷川の鳥さを感じていることが分かりました。

医療関係者への橋波しができるのは難病センターの

お得意とするところです。医療機関の連携が必要な

柑談者には、私たちがそのお役にぐ/lとうと目標の一

つに加えました。

　

就労相談を進めていく中で、もうｰ-･点気がついた

ことがあります。相談晋があまりにも牛､活を維持し

ながら次の什剌を探すための情報を持っておられな

いという現実です。この２つの意味を含めて「難病

患者さんのための就ﾂい牛活セミナー」を2009年

に行いました。

｢頗の見える関係｣の強化

１．就労支援機関担当

･‾べ
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先にお話しましたように、顔の見える関係の強化

のため懇談会の実施を継続しています。今年度は労

働局の担当者からも参加していただき、またひとつ

連携の輪が広がりました。

6ヶ所のセンターで

バー よう a

障害者就彙･生活支援センター分布図ダ

に

　

1番目に、ナカポッセンターの定例会に参力||して

いますとお話しました。新潟県内には６か所ナカポ

ツセンターがあります。私たちぱIらいふあっぷ"

の定例会に参加しています。

｢顛の見える関係｣の強化
２.らいふあっぷ定例連絡調整会参加

・毎月1回実施

【参加支援機関】

･らいふあっぷ

･ハローワーク巻

･ハローワーク新津

･ハローワーク新発田

･新潟職業センター

･新潟市ジョイン

一新潟県難病相談支援センター
相談員が交代で出席しています

　

これが定例会の様ｆです。新潟巾は発達障害の相

談窓口“ジョイン"が昨年12月に開設されました。

こちらの柑談員も参加され例会の輪が広がっていま

す。



｢頗の見える関係｣の強化
３．就労相談シート(案)検討
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一 一 一 一 １，病気の経過と今の症状

２.制度の利用

３.轍歴

４,現在闘わっている支餓機関

５,本人の主訴

６,相嶼の経遍

７，仕事をする上で配慮が必買な事項

　

(医療上の留意点)

８,経済状況

９.通院状況

10.当センターの今後の支禰方外

　

これが就労シートです。ご覧いただいているシー

トは第４案で、おもて而の方に名前や住所などの

基本情報と疾患関係の記録が記載できるように作成

してあります。山面右側に列記した１番から10番

までの項目は､３機関に柑談し意見を求めたところ、

これはいる、これはいらない、こんな項口があった

らいい、などのご意見を頂き、-年かけてこの10

須印こ絞り込みました。今のところ肖センター内で

試験迎用している段階で、各機関との連携川には使

川しておりません。

生活支援の情報提供

就労支援機関と保健医療関係者との橋渡し

_・皿皿活セミナー{噺潟市伍豊且重丿

第1鄭｢仕事探しています」

　　

ミ舅2郎.「土屋ａ安産のための制度いろいろ｣

･難痢センターの就労支援

　

・･特定疾患制度

(新潟県難病相嶼支援センター)l(保健所難病担当保健師)

･地域の障害者雇用の状況

　

(ハローワーク)

･難病の方の事例を通して

(障害者就業･生活支援センター)

一仕事探しの心構え

　

(新潟障害者職業センター)

･身休障害者手帳1傷卿手当ll用保険

　

障害者年金など

　

（医療機関ソーシャルワーカー）

篤3郎「関係櫨闘によ１豊且且皿童」

　

＊交流会を同時進行で実施

-

難病患者さんのための就労一生活セ ミナー

　

この町貞は新発出市で実施したセミナーの様ｆで

す。ﾉl{側の写真をご覧トさい。手前からナカポッセ

ンター、そして中火の方が保健師さん、奥の方がハ

ローワークの職員さんです。

一就労関係機関で連携した疾患－

l肩化器系疾患1

　

･クローン病

　

･潰殤性大腸炎

【免疫系疾患】

　

･全身性エリテマトーデス

　

･シェーグレン症候群

　

･成人スティル病

　

･バージャー病(ビュルガー痢)

　

･大動脈炎症候畔

【視叉系疾患】

　

･網膜色素変性症

　

･難治性視神経症

l神経疾患l

　

･舟髄小脳変性症

　

･多発性硬化症

　

･ＨＴＬＶ－1関連脊髄症(HAM)

　

･パーキンソン病

　

・ウィリス動脈輪閉塞症{ﾓﾔﾓﾔ痢

　

･神罹幟維腫症(ﾚｯｸﾘﾝｸﾞﾊｳｾﾞﾝ病)

【骨一関節系疾患】

･後縦靭帯骨化症

･広範脊柱管狭窄症

仕事したあい１

一就労関係機関で連携した疾患－

【血液系疾愚】

　

･再生不良性貧血

【循環器系疾患】

　

･拡張型心筋症

{呼吸器系疾患}

　

･サルコイドーシス

【内分泌系疾患】

　

･クッシング病

その他

(賊病指定以外の疾愚)

　

･腎不全

　

･ジストニア

　

･てんかん

　

一統合失調症

　

･血友病

･リウマチ

･肺高血圧症

－

仕事したあい１

　

それでは、当センターが迪携しながら就労相談に

対応した疾患名をご覧下さい。皆さんのお手7ヅ)資

料をご覧いただくとお分かりいただけるのですが、

どの疾患俳からもご椙談があり、特別に偏りがあり

ませんでした。また、当センターは難病だけではな

く他の疾患にも対応してるので、難病以外の疾心名

も掲載してあります。その他の項目で疾心名をご確
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先ほどお話した生活支援の情報提供と橘渡しの両

方の意味を含めて「難病患者さんのための就労・生

活セミナー｡謁

前年度は肖センター主導でセミナーを実施し、各機

関の担肖占から、ほんのご紹介だけしていただいた

のですが、今回は当センター、ハローワーク、ナカ

ポツセンター、障害者職業センター、そして新たに

難病担肖の保健師さんと目頃病院内で柑談を受けて

おられる医療ソーシャルワーカーさんにも加わって

いただき、それぞれの立場から情報をいただきまし

た。帽μこ個別川談をしました。



認下さい。

ています。

これらの方々の相談にも連携をお願いし

就労支援関係機関との連携事例のまとめ

●男女別

　

舅性(３８人)

　

女性(14人)

●年代別

　

10､２０代(11人)

　

30代(12人)

　

４０代(14人)

　

６０代(15人)

●相談時手帳の有無

　

有{22人}

　

無{３０人}

●遭携機関別（重複有り）

　

障害者就業･生活支援センター（３６人）

　

ハローワーク

　　

（14人）

　

障害嗇機業センターなど（６人）

ｌ。就職者数

ｌ（相談開始～就●までの期間1ヶ月～1年）

１

　

９人

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊４＊＊４＊

　

次年度継読者数ＩＯ人

　

次に連携をとった事例を数字でまとめてみまし

た。

　

まず、左側の男女別、年代別の項目からは、男性

の方が多く、30代40代50ｲ戈の方からの相談が多

かったです。これは働き盛りで病気になって、さあ

これからどうしようという思いでご相談いただいた

と推察しました。当センターが介入してから１ヶ月

～１年の間に就労された方は９人です。

　

手帳の有無では、案外手帳をもっている方が多い

ということをこの資料をまとめながら分かりまし

た。そして次年度以降も就労支援を継続する方は

10人で引き続き支援を継続していきます。

相談機関との連携数

適騰支援機間島 2007年度 2008年度 2009年度 合計(実人数)

障書肴職業セ
ンター

５ １ ○ ６

ハローワーク ３ １０ １ １４

障害者就業･生
蕭支援センター

８ １２ １６ ３６

－2
0
1
5
1
0

;|

2007･ 2009:

圓Ｓ害者轍乗ｾﾝﾀｰ

Ｉﾊﾛｰﾜｰｸ

⊇

センﾀｰ

　

このグラフは、３つの就労機関との連携状況の推

移を示したものです。 2009年度では支援先のナカ

ポッセンターに16件支援をお願いしました。昨年、

一昨年と対比してみると、このグラフのように段々

にナカポッセンターの方に依頼する件数が多くなっ

ていることがわかります。

5４

連携により就職につながった事例

･クローン病(３０代男性)

支援の経過

･｢就労相談会｣への参加

皿

･患者会の紹介､参加

一仕事が決まらない焦り

→身体障害者手帳･障害年金の申諦を勧める

　

ｍへの橋渡

　

･就業一生活支援センター定例連絡会でのプッシュ

就職決定後

ｋ'精神的サポート

　

さて、次に連携して就労につながった30ｲ戈のク

ローン病の男性の例を説明します。この方は当セン

ターの就労相談会に参加する前に、すでにハロー

ワークの登録をされていました。しかし、一向に就

職が決まらない焦りや不安から懇談会に参加されま

した。肖センターは、ナカポッセンターについての

情報提供と患者会の紹介も含めた面談をしました。

面談後､ナカボッセンターヘの登録をされています。

しかし、ナカポッセンターと連携をしながら支援を

始めましたが、なかなか仕事が決まらなく本人の焦

りが手に取るように分かりました。そこで再度アセ

スメントしたところ、もしかして手帳がとれるので

はないかということで、途中から相談者が通院して

いるＭＳＷにも介入してもらい、一緒に支援の輪に

加わってもらいました。結果的に身障手帳の申請が

受理され、障害者枠で仕事に就かれている方です。

関係機関との連携の効果

●就業･生活支援センターと連携

　

●定例連絡調整定例会への参加

●関係機関主催の学習会参加によるスキルアップ

●就労支援機関関係者と保健医療関係者との橋渡し

　

それでは、連携の効果からまとめた事項をお話し

ます。主にナカポッセンターとの連携効果とも言え

ます。ナカポッセンターの特徴として、トータル面

の支援、細やかな対応、何よりもハローワークや職

業センターとの人いパイプで支援をしていただける



点で私たちは信頼をもって連携をお願いしていま

す。また、定例会に参加した折に、当センターから

支援をお願いした方の様子をうかがうことで、タイ

ムリーな後押しが可能になってきました。さらに状

況把握、顔のみえる関係の強化、各機関主催の催し

の情報入手やそれらに参加することで当センター職

貝のスキルアップにつながっています。今後も当セ

ンターからは、先ほどもお話したように、就労支援

担当者と医療機関担当者との橋渡し役を担う点で貢

献してまいりたいと思っています。

関係機関と連携する場合の問題点

①電話で相鮫を受けた場合

　　　　　　　　

Ｗ

　

一把●できる情報量が少なく､閥直機関に紹介･依頼時の困難がある

　

･継続して支援しにくい

②紹介･依頼後のフォローが不十分_～こんな事例がありましたー

　　

･就轍後､逼●になった

　　

･闘遭機関に紹介餓､つながっていなかった

　　

･(特に)遠隔地の鳩合､間遭機薦に丸投げになってしまった

　

次に当センターが就労支援をしていく上で発生し

ている問題点を探ってみます。相談は電話で受ける

ことが多いため、面談に比べて把握できる情報量が

少ない場合は、関連機関に紹介または支援依頼に時

間を要するなどスピーディな支援のしにくさや継続

が難しいケースもありました。また、せっかく紹介

や支援依頼をしてもご本人が相談に行ってなかった

り、就労継続されていると思っていたのに、何らか

の理由で退職していたケースもありました。このよ

うな事例から、フォロー面の不十分なところも問題

点としてみえてきました。

今後の課題

.●y'･%'｣‘●

①アセスメントの方法

②紹介方法

③フォローアップ･メンタルサポート方法

④連携時の個人情報に関する同意書

　

最後に、検討課題についてまとめました。①アセ

スメントの方法②紹介の方法③フォローアップ・メ

ンタルサポート④連携時の個人情報に関する同意書

の項目が揚げられました｡これらの点を検討すると、

①～③までは､支援の流れの中で発生する問題点で、

工夫すれば解決できそうな問題です。そして④は、

スライドで説明した就労シート作成にも関わってい

ます。これら４つの問題点は連携の強化を継続する

ことにより課題も段々に小さくなっていくのではな

いかと考えられます。

　

今日はこれから京都難セン、滋賀難センの研究発

表をお聴きすることができます。当センターは、ほ

んの３年間の報告ではありましたが、他県の発表か

ら勉強させていただこうと思います。

　

つたない発表でしたが、ご静聴ありがとうござい

ました。

－55－



座長：ありがとうございました。この発表に対して

質問、コメントありましたら。

秋田県保阪：ハローワークの職員から問いた話で

すが、支援相談員の職員が患者さんがハローワーク

へ行って就労のことを相談した場合、職員が障害者

であればそういう枠があるけれども、患者といわれ

ると抵抗があると。忠者として就職に対しての枠が

あるか、あればまた難病の人たちにも障害者として

みてくれるかどうか。

野水：懇談会を開きましたところその問題がでてき

ました。ただ今発表した説明の中に「難病の方です

けどお願いします」と依頼したところ戸惑いがあっ

たとお話しました。ハローワークや職業センターの

方は、難病であろうと障害により手帳は何級という

ところでの対応をされていました、私どもが、難病

の方ですが・・・と旨った時の戸惑いを推し量る

と、やはり手帳の有無、何級であるかということで

今まで対応されてきたと思います。ですから私たち

は「丁･帳の有無に関わらず、この方はこんな仕事な

らできます、こんな点を少し支援してくれればお仕

俯まできます」と相談者と雇川肖の仲介をナカポッ

センターと一緒に支援するシステム作りを心掛けて

きました。また、例えば一一一般就労でも何時から何時

までの短時間労働なら病名に関係なく就労できる場

介もあります。今目の報告で、ハローワークの職員

さんをはじめ各就労支援機関との顔のみえる関係は

作りたいというのはそこらへんからでした。

　

難病イコール仕嘔ができない、ということではな

いことと、障害者あるいは難病の方を支援する時に

手帳の有無だけで判断して欲しくないこと強調して

いきたいと思って今がんばっています。

三重河原：ナカポッセンターは難病者を支援した

というケースはたくさんありますか。

野水：就労した９人の方について説|則を加える

と、残念ながらその方々が就労できたのは2007、

2008で、2009年はたった･人だけでした。雇用

情勢の影響もあるのですが、2007、2008で就労

56

に結びついた事例の多くは、ナカポッセンターのご

尽力、それとハローワークや職業センターとの連携

によるところです。ですから、ナカポッセンターだ

けのご尽力ではなく、太いパイプと申しllげました

が、それら三位一一体で支援いただいた結果です。

河原：ナカポッセンターは最初に難病者の柑談を受

けられたということはないんですか。

野水：肖センターに相談されたケースでは、すでに

最寄りのハローワークに登録されている方が多くい

ました。それでも就労に到らなくて相談されていま

す。ナカポッセンターのフットワークの良き、柔軟

性のある対応を信頼して紹介をしています。連携を

始めた頃はナカポッセンターもやはりハローワーク

同様に病気になった結果から手帳の有無や障害の状

況のくくりでみておられる部分が最初はありまし

た。今は連携をしてもらいながら、少しずつ柑談者

のとらえ方を変えていただけるようなってきまし

た。私たちがご依頼する侍は「こういう病気の方で

すが、この病気はこんな感じですけども、今はこの

くらいの範囲でこんな什事であればお仕事ができま

す。一一一緒に支援していきますので宜しくお願いしま

す」といった貝合に、令部丸投げにしているわけで

はありませんので、みんなが一緒に支援するという

システムをこれからも作りたいと思っております。



パネルＩ

　

兇表②

｢京都府難病相談・支援センターにおける就労支援活動について｣

京都府難病相談･支援センター

京都府難病拠点病院である独立行政法人国立病院

機構宇多野病院が受託し､今年の6月で6年目になる。

‰●，

Ｌ

『
１
ｒ
ｌ
Ｉ
自

　

ｕ

受付カウンター
資料展示

　　

Vゝ♂y♂･

　　

仏Jy･

相談童

　

京祁府難病相談・支援センターは京都府難病拠点

病院であります独立行政法人国しl病院機構宇多野病

院が受謡し、今年の６川で６年目を迎えます。ぢ火

は支援センターになります。

スタッフ

センター長:医師(宇多野病院神経内科医長)

相談支援員:看護師２名･介護福祉±1名

　　　　　　

事彙内容
･相談事業

･難病ネットワーク支援

･講演会等の広報活動

･ボランティア育成

･一時入院事業､機器貸し出し事業

･就労支援

京Ｓ府難御目ａ・ｉ援センター戸田真里

就労に関する相談件数

.^-＼M'!f

Iごご

　

スタッフは、センター長が宇多野病院神経内科医

長の医師、相談支援員が行護師２名、介護柚祉f: 1

名の計3 y,で、ﾄﾞ記の事業内容を兼任で行っていま

す。
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●就労

●全休

しｊ

-。11．＝＝，

。。1,＝。ミ，

。いSI．ロ＝

､-.i' '**労相嶼の件数は少ないが､対面ニｉ

“……難をきたすこともあり､平成２０年度より

･之卜亭格的に就労支援に取り組むことに。

　

就労に閔する舷淡件数は、開設肖削より令体の相

談件数の１％木満と、件数は少ないのですが、ヶ－

ス･人ひとりは本肖に深刻なご柑談が多く、また対

応に囚難を来すこともあり、平成20年度より本格

的に就労丈援に収り絹むことといたしました。

就労支援つて･･？

何からはじめたらいいの‥？

　　　

これまでの他府県の活助状況を

全国難病センター大会や広報誌で情報収集

平成２０年度

京都労働局･府内のハローワークへ情報収集とセンター

広報の為､訪問活動を開始。

　

しかし就労支援のノウハウは企くなく、就労支扱

とは何をしたらいいのか、また何から始めたらいい

のか、本肖に京都府州病相談・支援センターでも分

からない状況でした。

　

そこでこれまでの他府県の活動状況を金川難病セ

ンター研究公や各支援センターから送っていただい

ている広伽訪で情伽収集をし、ヽﾄﾞ成20年度からは

京都労働局、京都府内のハローワークへ情報収集と

顔がＱえるおつきあいを求めて、センターの広伽の

ために訪問活動を開始しました。



京都府内のハローワーク

4･

jヨ

レ

(毫懇竺竺゜ｓ゛ﾔ

　

こちらが京都府内のハローワークの一覧です。京

都府は縦に長いので一番北側のハローワーク峰山に

なりますと、バスと電車を乗り継いで３時間以上か

かり、北部に行けば行く程電車の数が少なくなりま

すので、本当に短時間での訪問といった形になりま

す。このハローワーク以外にも京都府内に６箇所あ

る障害者就業・生活支援センターや、京都障害者職

業センター等にも訪問活動を行いました。

すべて訪問した結果

－ゆ各ハローワーク専門相談窓口に｢その他の疾患｣であ

　　

る難病の方の利用は殆どいない‥･

－●広報に行ったセンター自身にも相談者が少ない‥･

･･･京都府内で就労で

　

困っておられる方

　　　

はどこに？

この状況で次は何

に取り組めばいい

　　　

か･･？

ご｡･;j●

　

全て訪問した結果ですが、各ハローワーク専門相

談窓口にその他の疾患である難病の方の利川は殆ど

おられないといったことが分かりました。また広報

に行ったセンター自身にも相談者が少ないといった

こともあり、どこのハローワークでも正直、相手に

していただけなかったという状況でした。

　

こういった状況の巾で、京都府内で就労に困って

おられる方はどこにおられるのか。またこの状況で

次は何に取り組めばいいのか、またまた分からない

状況でもありました。

平成21年度

就労支援活動広報の必要性

リーフレットに初めて

｢就労支援｣を掲載し、

特定疾患医療受給者証

更新申臍(京都府内

約１５０００人)の封筒

に同封。

　

平成21年度はこういった状況を踏まえ、就労支

援活動の広報の必要性を感じ、当センターのリーフ

レットにはじめて「就労支援」を掲載しました。そ

こでこのリーフレットを特定疾患医療受給者証更新

申詰の封筒に同封し、京都府内約15000人の方々

に発送させていただきました。

発送後‥
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発送後ですが、これまで20件未満の就労相談が、

21年度は４月から２月末現在で84件と、約４倍

に増加しました。

その相談内容ですが、相談者の年齢別でみますと、

30代から40代の方が圧倒的に多く、ついで多い
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のが10代から20ｲXﾐと若くて働き盛りの方からの

相談が多い状況でした。

20

15

10

5

0

相談者疾患別

ｙ

　　　

｀

　

巌

　　　　　　　

.･

　

y･

　

相談者の疾患別ですが、どの疾患の方からもご相

談があったという状況になっています。

身体障害者手帳の有無

手凍有り

　　

75°･Ｃ５

７ｙ，

欄皿Ｆ

　

身体障害者手･帳の有無は、京都府に関しては于帳

を持っている方が25％、于順を持って

おられない方が75％と、圧倒的に手帳を持ってお

られない方からのご相談が多かったです。

相談件数が増える中で､相

談者の難病に関することや、

就労をする上での注意点

など情報の整理が必要と

感じる。

　　　　　

Ｉ

京都労働局から指導を頂

き京都府でも｢難病者就労

相談シートjを作成

・　　　|･･|

●●回I｜

●ｉ・一|　・

１

-－－

叫㎜｜

m｀？

●●●●●●●

●●嘱●四|●●-●
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必要と感じ、京都府でも難病者就労相談シートの作

成を行いました。シートは昨年の10月から活用を

行い、現在５名の方に記人をしていただき、主な提

出先はハローワーク、障害者就業・生活支援センタ

ー、京都障害者職業センターで、今現在も継続支援

巾です。

　

広報活動ですが、京都労働局障害者相談窓口担当

者会議にて労働局の担当の方に、「５分でいいので

難病の方の就労支援についてお話をさせてくださ

い」とお願いを重ねまして、15分の時間を無理無

理さいて作っていただいて、難病者の就労について

説明をさせていただきました。また昨年の12月に

は京都障害者職業相談室、ハローワークでの研修会

で私の方から難病のある方への就労支援について

と、センター長が医師でもありますので、就労相談

の多い難病についての講演をさせていただきまし

た。

今年度､活動の結果‥

センターから相談者をハローワークに繋いだこ

とで連絡が増えたり、反対にハローワークに難

病の方が来られ､担当者より病気についてなど

相談されることも。

　　　　　　　　

↓

　　　　

ユ

少しずつではあるが労働関係機関との連携゛京゛｀￥･

図れる。

　　　　　　　　　　　　

づー

　

……

　　　　　　　　　　　　　　　　

兼

　

今年度の活動の結果ですが、センターから相談者

をハローワーク等につないだことで連絡が増えた

り、また反対にハローワークに難病の方が来られた

時にハローワークの担当者より病気についてなど相

●●●● - X ● 心 ●

　

そこで相談件数が増える中で、相談者の難病に関

することや就労するトでの注意点など情報の整理が



談されることもあり、1年前はほとんど相手･にして

いただけなかった状況から比べますと少しずつでは

ありますが、労働関係機関との辿携が図れるように

なってまいりました。

しかし．

相談者が増えたことで更に対応に困難をきたすことや、

労働関係機関との連携の方法など

まだまだわからないことばかり‥

他府県の難病相談支援センター

就労支援担当者に電話で相談

･相談者への対応

･ハローワークでの訪問時のコツなど

　

沢山のノウハウを持っておられる

　

しかし、相談者が増えたことで、さらに対応に困

難を来すことや、労働関係機関との辿携の方法など

まだまだ分からないことばかりでもあります。

　

そこで他府県の難病相談丈援センターの就労支援

担肖者にお山話をさせていただき、柑談者への対応

やハローワークでの訪問時のコツなどを教えていた

だいたところ、本当に具休的でたくさんのノウハウ

をもっておられました。もっとり凭ヽ段附で相談すべ

きでしたが、こんな初歩的なことを闘いたら怒られ

るのではないかと思い電､謡をためらっていたのです

が、令くそのようなことはなく、各祁逆府県の支援

センターの方から、･から教えていただきました。

　

就労丈援を進めて行く申で4ど援センター同卜了の

辿批が必要になってくると痛感しているところでも

あります。

　

これまでの活動の中で見えて来た課題の一つに‥

難病者の就労には医療は切り離せないにも関わらず、

医療関係者と労働関係機関との連携が出来ていない。

　　　　　　　　

医療関係者からの声

就労に関することは
労働局が対応すべき

賦労の相談をされても

　

どう答えていいか‥

　

またこれまでの活助の巾でみえてきた課題の１つ

に、伺病片の就労には医療は岡り離せないにもかか
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わらず、医療関係者と労働関係機関との辿携がなか

なか難しい状況を感じております。医療関係者から

のお声で、「就労に関することは労働局が対応すべ

き」また|就労の枇談をされてもどう答えていいか

分からない」といったお声を、今年は本肖によく闘

きました。でもこういったお声は、就労支援を担当

する前の私の気持ちそのものでもありました。

バージニア･ヘンダーソン

1950年

｢看護の基本となるもの｣

ナイチングールの

次？に有名な方

麟Ξ!|
ノアーμぷ･Ｑﾝ*■"■'≫

　

丿畏ｒ･¶･もＳ佃

|141j■i5●L

(1)患者の呼吸を助ける

(２)患者の飲食を助ける

(３)患者の排泄を助ける

(４)歩行時をよぴ座位､臥床に際して患者が望ましい姿勢を保持

　　

するよう助ける

(５)患者の休息と睡眠を助ける
(６)患者が衣類を選択し､着たり脱いだりするのを助ける

(ﾌ)患者が体温を正常範囲内に保つのを助ける

(８)愚者が身体を清潔に保ち､身だしなみよく､また皮膚を保護す

　　

るのを助ける

(９)患者が環境の危険を避けるのを助ける

(10)患者が他社に意思を伝達し、自分の欲求や気持ちを表現する

　　

のを助ける

出)患者が自分の信仰を実践する､あるいは自分の善悪の考え方

　　

にしたがって行動するのを助ける

(12)患者の生産的な活動あるいは職葉を助ける

(13)患者のレクリエーション活動を助ける

(14)患者が学習するのを助ける

　

この方はナイチングールの次ぐらいに有ylな方で

バージニア・ヘンダーソンという方ですが、1950

年にご看護の飛本となるもの､jlといった本を､1防ヽれ

ています。この本の内容ですが、１項目目「忠者の

呼吸を助ける」といった、看護の基本的項口が14

項目にわたって古かれており、私自身も最近読み返

して気づいたのですが、この12項口口［患ぶ･の牛。

産的な活動あるいは職業を助ける］といった項目が

あります。



患者の生産的な活動あるいは職業を助ける

(内容一都抜粋)

病人が何か仕事を続けることが出来るとしたら､病気の恐ろしさ

はいくらか少なくなる。

その為に看護師は、医療関係者や職彙カウンセラー､その他

専門家との協力が重要である。

この考えは看護師だけではな

く全ての医療従事者に言える

　　

ことでもあると考える

　

この項目の内容を抜粋しております。「病人が何か

仕事を続けることができるとしたら、病気の恐ろし

さはいくらか少なくなる。そのために石護師は医療

関係者や職業カウンセラー、その他専門家との|烏力

が重要である」と書かれております。

　

こういった考えは石誕帥だけではなく介での|火療

従事者にｄ’えることでもあると考えております。

　

しかし就労支援活動を行う巾で、几程の医療関係

者からのお声を闘く中で、難病占の就労についてど

こまで医療関係者の方々にご理解を求めていいの

か、分からない時もありました。私自身も病棟勤務

の頃に若い難病患者さんから「人退院を繰り返して

なかなか仕事が見つからないです」とか「病状が安

定しなくて、ハローワークにもいけない」というお

声を聞いていましたが、その肖時はどうお答えして

いいか分からず、お話を闘くだけに留まっておりま

した。

　

60年前にこういった形で、医療と労働関係機関

との辿挑が大切である、とiりいていることに対し私

自身の過去の反省も踏まえ、吏なる医療と労働関係

機関との迪携が図れるよう、京祁府では丈援活動を

行っていきたいと思っています。
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2２年度は

→これまで労働関係機関ばかりに向けていた広

　

報活動を‥･

　

特定疾患医療受給者証の窓口である保健所に

　

向け難病者就労支援の更なる広報を行う。

－･就労に関する実態調査

　　

これまで京都府では難病者の就労状況の実態

　　

が把握できていない状況‥･

　　

京都府内の一保健所管内を対象にアンケート

　　

調査を予定。

　　　　　　　　　　

･････%♂

　

こういった状況を踏まえて｡22年皮は、これまで

労働関係機関ばかりにむけていた広樅活動を、特定

疾患医療受給者all{の窓口である保健所にむけ、難病

弓就労支援の史なる広報活動を行ってまいりたいと

思っております。

　

また２つ目に、これまで京都府では難病者の就労

状況の実態は把捉できていませんでした。労働関係

機関の方からも、鄭病者の方がどれぐらい就労され

ているのか、また相談者の方からも実際就労されて

いる方がどういったことを配応しながら就労されて

いるのか、そういった声を聞いてみたいというお声

をたくさんいただき、京都府内のｲ呆健所肖内、特

定疾患医療受給占証をお持ちの方約１０００ ｙlの方々

を対象に来年度はアンケート調査を１定しておりま

す。

　

来年度も就労支援活動を広く行っていきたいと

思っておりますが、まだまだ未熟ですので、皆様か

らのご指導、ご協力を賜りますようよろしくお願い

いたします。



座長：ご質問ありましたら。

小地谷桜病院

　

医療相談員

　

波方：障害者、難病の

方の就労支援という中で医療機関との連携が必要だ

というお話ありました。当院の外来の患者さんにも

就労ということで、その方は白分で相談にいき就職

先を見つけたのですが、我々として具体的にどう

いった形で支援に関わっていけばいいのかをもう

ちょっと教えていただければ。

戸田：メディカルソーシャルワーカーさんへの広報

活動はまだできていないのですが、保健所への広報

活動を、これまで各ハローワークに回った後にその

地域の保健所にハローワークでの状況をお伝えしま

した。その時に保健所で「難病者の方からの就労に

関する相談はありますか？」とお伺いしても「あま

りないですね」というお返事が多かったです。しか

しあまりない、ということは、ゼロではないという

ことで、一人ひとりの保健師さんに色々お話を聞か

せていただくと「そういえば、難病で解雇されて貯

金を切り崩して生活している人がいる」など個別の

状況が昆えてきました。ハローワークとの連携が少

しずつとれるようになってきましたので、そういっ

た方々を保健所からセンターにつないでいただきた

いという形で広報しております。
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パネルＩ

　

発衣③

｢モデル事業から県と一体となった就労支援の取り組み｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

佐賀県難病相談･支援センター三原睦子

　

佐賀県においては「難病相談センター研究会に参

加するからには発表して来い」と言われて､ここに、

毎回立たせていただいているところです。

　

本日は、佐賀県が平成18年12川からヽﾄﾞ成20

年9J」まで春名先生のところの高齢障害者雇川支援

機構障害者職業総合センターのモデル事業を受け

て、難病のある方の就労支援を実施してきたこと、

また平成20年10月からそれまでのモデル嘔業を

継続発展するために、佐賀県から予算措冊をしてい

ただき佐賀県の委託を受けて､就労支援ほを配置し、

関係機関との連携により、難病や障害をお持ちの方

に対して、これまでの連携協力休制を一層充実させ

て、･人ひとりの実情に応じた様々な支援を行いま

した。

　

このぢ貞は徳島県からお招きいただいて、就労の

取り組みについて発表させていただいているところ

です。昨年は山川県にお招きうけたところです。木

目は時開か限られているため、踏み込んでのお話は

できませんが、お招きいただけたらもう少し詳しく

お話ができるかと思います。

　

この写真は、佐賀県の占川康知事が難病机談支援

センターを訪問され、小児慢性特定疾患治療研究事

業対象の患者さんの就労問題等についての話を聞か

れているところです。

　

さて、矢|にμが話を問かれて、メモをされていると

ころですが、小児慢性特定疾患治療研究事業という

のは、児帛:福祉法の中に位置づけられているため、

２０歳で公費負担もL刀れてしまい、就労が出来ない

と、全く自立ができないという状況に追い込まれて

しまいます。

　

彼は３０代男性で、現在就労移行支援Ｂ型作業所

に通いながら、月20日間程度、８時半から５時ま

で働いて、川に１万円ぐらいのお小遣いを賃金とし

ていただいていらっしゃいます。しかしながら彼の

医療費は月に約２万円ぐらいかかります。そのため

に、一緒に暮らしている両親が働きながら、彼の生

活費、医療門等を支えていらっしやる状況です。

　

彼の願いは、お父さんやおかあさんに心配をかけ

ることなく、自ぐ/lをして暮らしていきたいというこ

とです。彼にとっては当然の権利です。

　

佐賀県難病相談支援センターでは、まず、医療機

関との連携により、障害者手帳の申請をして、何と

か障害者手帳の等級に該当されました。現在は障害

年金に向けての支援を開始しているところです。彼

には、医療機関、社会保険労務□

ますが、医療機関として診断剤よ淋けないというこ

とで、社会保険卜'f務所、社会保険労務十等がもう一

度診断書をもって、主治医と連携を取ってみること

になっています。

　

また、私たちは就労支援協議会にて、何回もケー

ス会議を開いて彼の就労が決定するまで、伴走をし

続けているところです。

佐賀県難病相談･支援センター

’ｙ

二１
・股立

　

平咸16年9月26日佐賀県の指定管理

・目的

　

雛卿患者の療養上の悩みや不安に対して相談･支援

・患者団体が遭富(平成12年より相嶼事業の展開

６３

iｐｏ法人佐賀県難病支援ネットワーク

地域で･

明確なミッション

ｌされている方を 救いたい

　

仲定の疾患に

傷らない相談･支援

rのニーズに応じ;

事業の展開
闘係機闘との
連携喰力体制

佐賀県難病センターは中成16年９月26□に設



･I/:されました。

　

佐賀県難病相談支援センターの指定管理を受けて

いるＮＰＯ法人佐賀県難病支援ネットワークの存化

の目的は、地域で孤立し、どこにも柑談することが

できずに医療、生活、リハビリ、介護等様々な場面

でお困りの方々を支援が行き届くようにしたい。そ

のためには、特定の疾患に偏らない相談支援体制、

相談者のニーズに応じた事業の展同等があります。

そのためには、１にも２にも関係機関との連携協力

体制が必要だというふうに感じております。

　

佐賀県難病相談支援センターは、移転しました。

佐賀駅の北口からあるいて約５分で、２階のスペー

スが難病相談支援センターとなっております。

難病相談支援センターの巾です。

6４

協働型による就労支援協議会の発足

・話しやすい環境

　　

に配慮が必要
？賢二い

　

協働型による就労支援協議会の発足の状況です。

この方が就労支援を担肖されている方です。患者さ

んが相談するということは、話しやすい環境である

ということがとても人切です。

企業への訪問

・アポを取り訪問しても､難病のある方への企

　

業への理解は得られなかった

・訪問件数‥･約３０件

・ただひとつ測量の仕事は紹介があった

　

企業への訪問ですが、就労支援員の方がちらしを

片手に何件も何件も企業を訪問されました。アポを

とって訪問しても、難病のある方への企業の理解と

いうのはほとんど得られなかった。難病と闘いただ

けでもうシャットアウトをされてしまう状況で、以

前より親しくされていた企業からも冷たくされて、

就労支援員の心が折れてしまいそうになる前に､「も

うやめていいんじゃない？」ということで、残念な

がらやめられました。このように、多くの介業は、

難病がある方を雇川するということには、全く理解

がないという現実を突きつけられ、そのことを客観

的に捉えながら、その上で、少しでも前に進んでい

けたらと考えます。



相談件数

　

平成21年４月～平成２２年1月まで

・全体の相談

　　

2936件

・就労相談

　　　

６５３件

・全体の約２２％が就労の相談

　

佐賀県難病相談・支援センターの相談件数です。

21年４月から22年Ｉ川末までの全体の柑談が

2936件で、就労柑談は653件。企休の約22％が

就労の相談になっています。

　

この方は４０代男性潰瘍性人腸炎の疾忠をお持ち

です。彼は、平成18年９川に来館され、就労の支

援を開始しました。昭和57年に人企業に入社、昭

和62年２川に近くの病院にて潰瘍性人腸炎と診断

を受けます。主治医からは、「什事は辞めない方が

いいですよ」と言われましたが、彼の体格はがっし

りとされており、見た口には病気と分からない。病

気のことを一生懸命話しても、これだけの屯労働

だったら男ならできるのが当たり前だというふうに

理解され、夜間まで休むことなく什事を続けて、下

血がひどくなり、やむを得ず退職されています。そ

の後も彼は一生懸命就労に挑戦されました。軽作業

だったら自分にもできると思われ事務職の仕一卜を得

ようと、ハローワークに何回も通って事務職の什事

をさがし､雇用能力闘発センターで職業訓練も受け、

それでも就労が決定しなくて難病相談支援センター

を訪問されました。

　

知病柑談支援センターでのケース会議が始まりま

した。本人の強みの発見では、小さいころからデザ

インが好きだったが、親からはお金にはならないの

で、やめなさいと言われていたが趣味として続けて

こられたものがありました。

　

そのお話をきいてみると、いろんな作品で人賞歴

があるんです。これを聞いたハローワークの担当官

が、その方の思いを受け［1こめて、ハローワークの求

人には、実はでていなかったのですが、ある企業の

社長に、その方のデザインの賞歴をもって、「こう

いう病気があるので、こういうことに配慮をしたら

この方は働けます」ということを告げて、就労が決

定した例です。

　

就労決定後も様々なトラブルがありまして、何回

も彼からの相談があるたびに、一緒に悩みながら、

今まで来ました。現在彼は会社のなかでなくてはな

らない存在となり、多くの社員からも川談をうける

ようになり、また、この企業から、難病の患者さん

を雇川したいという依頼を受け、ＳＬＥや多発性硬

化症や後縦靭帯肖化症の難病患者さんの就労が決定

しております。

　

彼は、「お金をもらって働くということは、大き

な意味がある、自分は他の人のようにはできない、

だからこそ他の人の３倍は仕事をする。自分を雇用

してくれた企業に恩返しをする」と話されています。

　

｢働くことはいきている価値を生み川す｣

れている、パーキンソン病の患者さんです。
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と話さ



　

相談支援センターでは、患者が工役になっている

かどうか。

｢きょうの健康｣３月号に掲載

　

CMです。佐賀県難病柑談・支援センターの様了

が、ＮＨＫの「きょうの健康」３月号に掲載されま

した。これは、難病患者と家族で構成されている成

清恭了ときらめきダンサーズのみなさんのダンス風

景です。

　

占川知事も「みんなと一緒にやるんだ」と話され

ています。私たちも、みんなと一一緒に心者と同じ気

持ちにぐ/とってがんばっていきたいと思います。
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座長：ご質問、コメントありましたら、あるいは３

人全貝含めてでもご質問ありましたら。

静岡：さきほど春名先生が難病患者の就労支援は今

産みの片しみがおきているところだというようなこ

とを今の到達点としてざわれたわけです。まさにそ

ういうことだろうと思うんですが、しかしその中で

も全国的な手探りが数年前から始まっていて、かな

り効果的な支援の仕組みとして難病患者就労支援モ

デル事業というのが、方法が見えてきているんじゃ

ないかと思っています。そういう点で、今その事業

をやっている佐賀県、岡山県、三重県、その人たち

の先駆的な活動に改めて敬意を表するんですが、具

体的にお話をお聞きしたいのは、モデル事業を立ち

上げているところについてはだいたい相談件数とい

うのは年問300件とか、今の話だと600件寄せら

れる状況です。それ以外のところですとだいたい

100件以ﾄ、50～60件、70件くらいというのが、

困っているけれどもどこへもっていったらいいかと

いうことで、自然成長的に来ているのはそれぐらい

だろうと思うんです。

　

そういう点で非常にこの事業を継続的に発展させ

ることは非常に重要だと思うんですが、みなさんの

話をうかがって、国の事業としては３年間で終わる

けれども、県単の事業としてこれを立ち上げて受託

ということになった、これは全国にも初めてだと思

う。そういう点て、注口すべきひとつの実践例だな

と思いますのでそのへんのところについて、キーポ

イントみたいなところがあったら、こういう点苦労

したよというようなことがあったら、聞きたいのが

ひとつ、もう１つは、啓発の仕方です。難病患者が

就労のために、働きたいという意欲そのものはいっ

たいどうなのかというところから問い掛けていく必

要があるように思うんですが、なかなか自分は働け

ないんだということから､足を運ばない｡ハローワー

クへ、というようなことがあって、そのへんの啓発

をどういうふうに工夫されているのか、努力されて

いるのか、この２点についてお話を具体的にうかが

けたらありかたいと思います。

三原：県の事業というところで、苦呪したというの
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は多分県が苫労されたのだろうと思います。私たち

はただ一生懸命相談された方に寄り添っただけで

す。

　

この委託事業は、県の健康増進課が担当でしたの

で、どういうふうにしたら、とれるんだろうという

ことで、健康増進課の方が一生懸命苫労され作成を

され、要綱にして、やっと厚生労働省から芦算がド

りたというところになるのかなと思っています。

　

就労意欲がない方への啓発のことですが、難病相

談支援センターが、まずは相談しやすい場所、環境

にあるのかどうかというところがネックになるかと

思われます。

　

就労もそうですが、病気も同じで、患者は相談し

ようと思って、受話器をとっては置き、またとって

は置き、ということを繰り返されているようです。

相談されるときには、すごく勇気がいるようです。

就労の意欲を向lこさせるためには、まずは就労支援

員がその方と一一緒になって伴走をする、例えばハ

ローワークの専門援助に登録をしに一緒にいくと

か・・・佐賀県にあるハローワークにはどこでもい

きます。

　

就労支援も相談への支援も１回だけで完結するこ

とはなく、ひとりひとりの事情に応じて、川に３回

も４同もケース会議を行います。さらに､年に１回、

難病のある方を雇用していただいている企業をシン

ポジストとして招き、就労支援シンポジウムを開催

し、その様子をマスコミを通じて報道してもらうこ

とです。結構それが啓発につながっているのではな

いかと思っています。

座長：職業生活と疾患管理の両立のための地域の労

働機関と医療機関の一一体となった取り組みというの

が就労支援だというふうに考えております。今回の

全国での素晴らしい支援のノウハウをあつめていく

ことだとか、支援者の方々が孤立しないように支え

ていくということが本当に大切だと実感いたしまし

た。ありがとうございました。
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パネルの４つのセッションは全て意思伝達装置の内容に関

するものになっています。ご存じのように平成18年10月か

ら意思伝達装置が補装具という形で支給されるようになりま

した。ただやはり電子機器ということ、それからスイッチの

適合などいろいろ課題がありまして、日本リハビリテーショ

ン工学協会のみなさんが意思伝達装置のガイドラインという

ものを作成する中で今回の内容を発表していただくというこ

とです。

　

はじめに、日本リハビリテーション工学協会井村先生、「重

度障害者用意思伝達装置の機能分類と機種選択についての考

察」です。
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パネルII

　

発表④

「重度障害者用意思伝達装置の機能分類と

機種選択についての考察」

　　　　　　　　　　　　　　　　

日本リハビリテーション工学協会J↑村

　

保

全国難病センター研究会

第13回研究大会(‘10/3/13)

重度障害者用意思伝達装置の

機能分類と機種選択についての考察

日本リハビリテーション工学協会

　

井村保(中部孚院大学リハビリテーション学郎)

　

伊簡和幸(国立障害者リハビリテーションセンター研究所)

　

河合俊宏く埼玉県総合リハビリテーションセンター)

:;７こおゴｒ‰・一卜心半≫

　

本職は大学に勤務しておりまして、中部学院大学

リハビリテーション学部に所属しております。

前回の盛岡でも機器展示等をさせていただきました

が、我々の方で昨年度から意思伝達装置のガイドラ

インの作成、あるいは諸問題の検討を行っておりま

して、この２年間の締めくくりの速報として、今回

発表させていただきます。

背景

重度

　

者用意思伝達装置

　　　　　

．_
主たる利用者

　

筋萎縮性側索硬化症(ＡＳＬ)等の難病(進行性疾患)患?

＼卜

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一

　

一一一一一
平成18年10月より.｢補装具｣く≒Ii‾ii‾Jhり＾が必要]

　

本体購費給

々雙愕柿

こ応じたスイッチ交換

　

|'‾‾ぷa J ｡'｢１芒さ亨t需醗t少迄づ

　

ソ7゛9‾７ヴソ１弱国ｌｌｇ……｣レ

り獅"一一｡,一i｡,〃｡｡,｡AKicnofJAPAN?リ

　

峨度障害片川意思伝達装置というものが平成１８

年１０月より補装只に移行しました。ご存じのよう

にしたる利用者の多くはＡＬＳ等の難病患者の方で

す。補装具というものは単に書類を出して給付され

るものではなく、身体障害者更生相談所における判

定というものが必要になります。

そのあたりにつきましては、昨年度に我々の方でガ

イドラインを作りまして、前川の研究大会の時にも

配布させていただきました。今回、ガイドラインが

もう在庫ありませんので、ガイドラインの紹介を占

いた記事をお于･元に参考資料として配らせていただ

きますので、お時間ある時に読んでいただければと

思います。

　

補装只となった一番のメリットとして、身体状況

の変化に応じたスイッチ交換が可能になるというこ

とでありますが、そのあたりは人的支援、フォロー

アップが必要でありますし、詳しくは後の酋からの

発表になりますのでここでは割愛します。

今回の調査

【利用状況の調査】

(相談･導入支援機闘)

･砕入目的と嶮種選択の理由

･薮置変更､フォローアップ

･対応困難事例

＜

　

｢意思伝達｣の

ニーズ(方法･手段)

－
‐
Ｌ

(利用者のニーズ訓査)

･装置の導入目的､利用層

･利用状況、目的､賢度

･以加の意思伝達手段

【開発状況の調査】

｢マツチング｣

＿__χ∠几_

ニーズに則した

機器間島と

(観行機器の機髄分卿)

･意思伝達の方凄と種類

･什加機施

･拡張性(外部装置連携)

Ｔ霖涼

　　

シース(変遷と現状)
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厚生劣働古平硬21年度Ｓ害者保健福祉推進事１

　　　　　　　　　　　　

(障害者自立支援プロジェクト)補助事業

馮卜心huhiliwian£'ngmre万々,Skをりｰ･･ぴ4刷ｙ

　

このような背景の意思伝達装置ですが、今|･11我々

が行った調査は、人きく２つあります。１て)は、現

行の意思伝達装置といわれるものが、どういったも

のであるかという機器の開発状況に関する調杏。そ

れともう１つは実際に利川されている方がどのよう

な使い方をしているかという調査になります。私の

方からは、このうちの前者の機器調査についてお話

させていただきます。

　

実は、意思伝達装置も単にものがあればいいので

はなく、両方がうまくマッチングすることによって

使えるものであります。そのためにニーズに即した

機器をメーカー側に作っていただくこととともに、

支援者としては適切な機器を選択していくことが非

常に重要な課題になってくるといえます。



補装具としての

　　　

｢重度障害者用意思伝達装置｣

・ソフトウェアが組み込まれた専用機器及びプリンタで構

　

成されたもの､もしくは生体現象(脳の血液量等)を利用

　

して「はい･いいえ｣を判定するものであること。

･P^' Krh^hililalKoikagmrcnng Saiirly aぴ'AFA/^ 呼び齢分岐装皿｜

装置の変遷と利用者のニーズ

1スイッチ操作の意思伝達装置の開発(1970年頃から)

　　　　　　

■■＝

　

---- 皿　皿W-

ｉ

　

･環境制御装置CECS)をベースとした、

　　　

要求表示をおこなうコミュニケーションエイト
｜

　

．瞬きを用いたスイッチ
し_..＿____._…………………...………_……_……....

一===========㎜㎜㎜㎜■■■㎜■■㎜■
パソ１ﾌﾞ童でiiMiyy11J?iJj4

乍

　　　

………|･

　　　　　

二部嬰ッ叫部部類に］

昂ｙ~44~E￥,心,ｗ，。べ■JAHAN

　

補装具としての意思ｲ云達装置はどのように定義さ

れているかというと、お于･元の抄録にも書いてあり

ますが、このようになっております。

　

まず、簡単に意思伝達装置の歴史的なことをまと

めますと、だいたい19 7 0年ごろからはワンス

イッチによる意思伝達装置というものが作られてき

ているようであります。それが現在パソコンをベー

スとした装置が申心にかわりつつあるというのが一

般的傾向であります。

　

当初は電動タイプライターをベースとした代替筆

記具、あるいは環境制御装置というものをベースに

した要求項口の表示を行うコミュニケーションエイ

ト、あるいは瞬きを利用したスイッチなどがありま

したが、最近ではこれに加えまして、リモコンなど

の操作あるいはメール等を含めた通信機能、さらに

はパソコン操作といったいろいろな付加機能を持つ

製品というものが開発されてきております。

　

こうなってきますと、どういった製品を選べばい

いのか、あるいはどういったものが意思伝達装置な

のかということの定義が非常に曖昧になってきま

す。曖味なまま相談を受けても、どういったものを

紹介していいか分からないので、そのために、まず
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機器を整理しようというのが今回の調査概要であり

ます。

現在流通する機種の分類

(１)専用機器:文字等走査入力方式

　

a.走査入力ソフトウェアによるもの(基本機能のみ)

　

ｂ,走査入力ソフトウェアに通信機能や環境制御機能が付加され

　　

たもの

　

c,走査入力ソフトウェアをパソコンに組み込むことで専用機器とな

　　

るもの(ワープロソフトに文字入力を行うことで意思伝達を行う)

　　

(３)それ以外((１)／(２)以外)の方式

　　　

a.キーボード代用装置

　　　

b,視線による直接選択式のもの

　　　

c,環境制御装置に定型句選択機能が付加

一一一一
"■^V Rthibili･｡砲,Eφ一一４.s･,岬･町APAN

　

調査結果に入りますけども、まず今日、意思伝達

装置といわれる装置にはどういったものがあるかと

いうと、大きく分けまして、［専用機器］と言われ

るもので、これは文字などを走査入力、いわゆるス

イッチ操作によるスキャン人力ですが、それによっ

て行うもの。そして、脳波や脳血流量の測定などに

よる「生体現象」を用いる方法。あと「それ以外」

というふうに大分することができました。

　

それぞれの詳しい特徴ですが、走査人力に関しま

しては、まず純粋に文字の入力だけを行うもの。あ

るいは、それにくわえて通ｲ言機能や環境制御機能と

いうものが付加されたもの。さらには、パソコンに

そういったソフトウェアを糾み込むことによって擬

似的な意思伝達装置を作り上げているもの、と区分

することができました。

　

また、それ以外の方法としてあったものでは、実

際のところ意思伝達装置より単にパソコンのキー

ボードの代用となってパソコン操作を行うだけのも

の。あるいは前回盛岡の時の展示もありましたけど

も、視線などにより、直接文字を見ることによるこ

とによる人力を行うもの。あるいは実際のところは

環境制御装置の中にメッセージの選択機能があるも

の。というふうな区分を行いました。この中で、枠

で囲ったＯ）のａ．とb.および（２）が、現行

制度の補装具として意思伝達装置と分類されている

ものです。
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その分類結火を分けましたけども、この番号が先

程の番吋に対応しております。純粋な専用機器とい

われるものの代表格といっていいものに、レッツ

チャットがあります。よくご存じのものである伝の

心は、むしろ付加機能がついたものであり、その他

オペレートナビもよく使われていますが、これはソ

フトウェアのみのもの、などのようになっておりま

す。

　

人力方式ではやはり走査人力、いわゆるスキャン

方式というものが中心になるわけですけども、雌本

的には争で文字を選ぶことができるもの。巾には定

型句やシンボルを選ぶことができるものもありま

す。他に持っている機能としては、最低限の意思伝

達装幽はもちろんのこと、環境例御装置の機能、あ

るいはパソコン操作を次むもの、それらを含まない

ものということになります。

　

こういったところから、何をしたいかということ

で、この巾で必留な機能のあるものを正しく選ぶこ

とが人切なのではないのか、というように考えれば

いいかと思います。

本体の専用機体の専用機､汎用機の分類
（１）専用・・
　叉７専・ｔ
　入力力式
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もうひとつ、本休の構成というところで少しまと

めてあります。純粋に専川機器といわれるものは

レソツチャツト、あるいは視線人力のトビーという

ものぐらいですけど、やはりパソコンを使う方がよ

り汎川性が高い部品を使う方が製作容易ということ

から作られているのなのかと思います。しかし、逆

にそれを何でもかんでもアプリケーションをインス

トールしていくことによって、本来行うべき機能が

充分に行うことができなくなる可能性もあるという

ことも考えなければいけないかと思います。

　

そういったところから少し選択基準をまとめてい

ます。

機種選択の基準に対する考察

(1)専用機器:文字等走査入力方式を中心に分類

　

a,純粋な専用機器(基本機能のみ)j

　

b.付加機能を持つ機器

　　　　　

羞

　

c.PC十ソフトウェア　　　　　ｉ能　Ｊ

　

・多機能であるもの

　　

PCとしての機能を持つものは要注意

　

⇒利用者のニーズと支援者の支援力を踏まえての

　　

機種選択が重要になる

尽警ﾀﾞ
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さきほどの、専用機器、特に今回は文字等走査人

力方式を巾心に分類していきたいと思います。と申

しますのは、生休現象を使うものはちょっと状況が

変わってきますし、おそらく身体状況的には同じ状

況にある中でどれを選ぶかということがあるのです

が、当然ａ．からｂ．へ、ｂ．からｃ．へと、ﾄの

ものにいくに従ってだんだん多機能になってくると

いうことがあります。どうしても多機能あるいは高

機能のものとなってきますと、できるだけ良いもの

があった方があとあと使えるのではないかというこ

とから、よりよいものを選ぶという傾向はどうして

もあるのですが、多機能であるもの、あるいはパソ

コンとしても使えるものというものであったとして

も、それは必ずしも利用者にとってよい選択とはい

えないかと思います。

　

例えばメールを使うということになりますと、

メールを使うための設定が必要になります。そのた

めには支援嗇の存在も不可欠になってきます。ある

いは口々意思伝達装置を使う巾で、もちろんスイッ

チの適合とか設置に関する支援が必要なのです。そ

れ以外の支援が増えてきますと、丈援者の協力が允
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分得られない場合、あるいはそういった対応をして

くれる人がいない場合には、せっかく機能を使いた

くても使えない。それだけならいいのですけども、

本体そのものの最低限の機能も使えないということ

になりますので、要注意というふうにしてまとめま

した。

　

そうなってきますと、そのあたりは利用者が主体

というだけではなく、支援者が、どのような支援力

をもっているか踏まえて機器選定をしていくことが

重要になってくるというふうに一応締めくくりたい

と思います。

　

この巾での支援者の支援力というのに関しまして

は次の柴田からご報告させていただきます。

（重度障害者用意思伝達装置

　

）2゛””|

　　　　　　　

（文字等走査入力方式）」

・意思伝達機能を有するソフトウェアが組み込ま

　

れた専用機器であること｡文字盤又はシンボル

　

等の選択による意思の表示等の機能を有する

　

簡易なもの。

　

口通信機能が付加されたもの

　　

I ::VIき1?li;i゛等を゛゛｀遠隔地゜相手‘ニ対゛

　

口環境制御機能が付加されたもの

　　

・讐数回毘1昌昌ぶぷ気ま瓢;7“

｢こ葛弩ア~,ｓ｡－皿加,。｡.QO｡＼<fJAPAN

　

今後の展開として、今、意思伝達装置、補装具と

しての定義が少し変わることになります。３月６日

までパブリックコメントの募集がでていまして、４

月１日より変わる予定のものを少し紹介したいと思

います。

　

これまでは「ソフトウェアが組み込まれた専用機

器であること」、となっておりましたが、より明確

になりまして､nl意思伝達機能を有する丿ソフトフェ

アが組み込まれた専用機器であること」、となりま

して、そこに「通信機能が付加されたもの」あるい

は「環境制御機能が付加されたもの」、も認められ

るということになってきます。

｢重度障害者用意思伝達装置

　

122゛≪≪≪"≪]

　　　　　　　　　

(生体現象方式)｣

・生体現象(脳の血液量

　

等)を利用して｢はい･い

　

いえ｣を判定するもの

・マクトスModelWX

　

ｊ脳波を利用

・心語り

　

Ｊ脳血流を利用

｢マクトスModeⅣVX｣(株)テクノスジャパン

　　　　　　　　　　　　　　　

｢心語り」エクセル･オブ･メカトロニクス(株)

゛町"RchMbiti‘ほがひη£￥血iccn'affSvcictyべ

　

これとともに、「生休現象方式」というのもまた

別途、違う区分として定義されることになると思い

ます。

　

以上です。

－７４－



パネルII

　

発衣⑤

｢利用者ニーズからみた

　

『意思伝達装置利用実態調査』の分析｣

　　　　　　　　　　　　　　　　

日本リハビリテーション工学協会柴田邦臣

　

今川目本リハビリテーション工学協会で実施した

意思伝達装置の利用者調査の、調査分析を担当して

おります人友女子大学の柴田といいます。

　

先程井村から説明がありましたが、重度障害者用

意思伝達装附の利用調査の申で人的な支援の必要性

が浮かびあがってきておりますので、そのあたりの

調介に関してご報告させていただきます。

　

ただし、１０分という短い時間ですし、たくさん

グラフ等もでてまいりますので、詳細はこちらの委

員会で作成した報告書を参照いただくということに

しまして、今同は紹介にとどめさせていただこうと

考えます。

まず調杏の概要です。

3｡分析結果

3.1回答者の属性

・年齢:平均58.4歳

・年収:平均385.0万円

FO4 1 IHSぴｰきl親
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Foi sm-mm名･･･

Fa愚姉学歴･s9

　

調杏則間は、年の終わりから年はじめの一番忙し

い時期だったのですが､若ドプラスαもありまして、

少ないですが、約８０弱ぐらい|口I収させていただき

ました。新潟でもＡＬＳ協会の片林さまはじめ、皆

様方にご協力いただきました。改めてお礼申しﾄ｡げ

ます。

　

分析結果をご説明します。

　

まず回答者、つまり使ってらっしやる方の属性で

すが、サンプリングで若十不安に思っていたのです

が、おおよそ偏りがなく、令般的にお答えいただけ

たと七えております。居住の地域もだいたい令国ば

らけております。ただ、唯一偏りがあるというと、

障害、疾病です、ＡＬＳの方が人半こたえてくださ

いまして、あとその他。あとは若干他の疾患の方も

いらっしやるという現状です。

　

意思伝達装置の利川状況についてです。利川状況

というのは、意思伝達装置は、更生相談所の規定に

よって現在支給されているものですので、使われて

いるのが幕本と考えがちなのですが、現在使われて

いる方はだいたい８ ４．８％。つまり、２割弱ぐら

いの方は使っていないということになります。これ

を多いとみるか少ないとみるかというのは議論があ

るところだと思います。

　

品名は、伝の心が圧倒的に多く５６％ぐらいで

す。次にオペレートナビが２３％、レッツチャット

が１４％ということになっておりました。沁目すべ

きところは利川時間で､利川時間はやはり長めです。

１日で９時間ぐらい。毎週でカウントしますと５．

７日、つまりほぼ毎日使ってらっしゃる。まさに意

思伝達を行うためのメディアである装置という全休

像が浮かびあかってくると思われます。

装置利用の評価

・満足度:平均76.7点‥･高いと見るか､低いと見るか

・利用目的:｢家族一介護者とのやりとり｣｢メール｣

・利用していない理由:｢文字が確定しづらい｣｢面倒｣
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次に装置白身にどのような評価を下しているか

で、これは今同の調介のある意味での売りでもある

んですが、現在使っていた、ないしは使うのをやめ

てしまった意思伝達装置に、１００点満点で点数を

つけていただきました。そうしますと、その満足度

は平均が７ ６．７点となりました。これは高いとみ

75－



るか少ないとみるかというのは微妙なところだと思

います。

　

さらに、利川の口的について聞きましたものが右

側のグラフです。一番多かったものはやりとり、つ

まりコミュニケーションです。介護の方や家族との

やり取りというところです。その次に多かったのが

メールです。インターネットのメール等を使いたい

というのがここです｡あとは呼び鈴として使う､ナー

スコールのように使うというもの、あとはいろいろ

ばらけています。

3｡3スイッチの状況と評価

・スイッチ交換:42.4%が｢している｣

　　　

ｕ宮城･仙台は54,2%
・スイッチ交換の頻度:平均1.52回最大値:5回

・交換による改善:88.9%が｢よくなった｣＝効果大
O4-1スイッチ--oxia。－
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続きましてスイッチについて聞いてみました。意

思伝達装置は、基本的にはスイッチを使う方がとて

も多くいらっしゃいます。このスイッチですが、ス

イッチを交換したことがありますか、というふうに

お闘きしましたところ、あると答えた方４ ７．４％

でした。これは若下少なめなんじゃないかなと思い

ます。この前段階として実は仙台、宮城だけでこの

調査を実施した時があったのですが、この調査でい

きますと交換は５ ４．２％の方がしたことがありま

したので、全国平均は若干数値が落ちていることに

なります。

　

スイッチ交換の頻度ですが、ず均でだいたい１．

５回。中には５回交換をしたとおっしゃる方もいま

した。ただし、ここで人事なのは、交換による改善

です。交換で９０％の方はやはりスイッチを換える

と良くなったと答えていらっしゃいます。きわめて

効果が高いということが分かります。

　

スイッチの種類は、圧倒的に多いのがPPSです。

あとはこういうカチカチという接点式のスイッチを

使ってらっしゃる方が多いと結果がでております。

７６

3｡4支援の必要性と評価

・支援の必要性:60.0%

・にもかかわらず｢実際に支援をうけている｣:46.2%

・支援をしている人:ＯＴ､ＰＴ､ＳＴなどのリハ職
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続きまして支援の必要性と評価の部分です。貝体

的に意思伝達装置を使う時に支援が必要であるかど

うかを闘いた設問があります。支援が必要であると

答えた方は６０％いらっしゃいました。にもかかわ

らず、現在は支援を受けていると答えた方は４Ｇ％

で半数を切っております。つまり､一定別の方々が、

支援が必要だけれども受けられていないという状況

が浮かび上がってきていることがよく分かります。

　

それではどのような方が支援を行っているのか、

支援の中心になっている職種の方を聞いた所、ＯＴ、

PT、STなどのリハビリテーションに関連している

方が圧倒的に多くて、あとはこのような形でばらけ

ていました。

支援の満足度

・支援者には満足→導入時に偏り＝“前がかり”

・業者には、より関与を求める→コスト？

・アフターケア､アフターサービスの必要性
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続きまして。支援にどれぐらい満足しているのか

どうかということを、支援を三段階にわけましてお

闘きしました。まず一一段階がいわゆる機器を導人す

る説明の段階。どんな機器が必要であるかというこ

とです。次に、操作練習の段T階。この操作練習がで

きないと使えません。最後は、支給後のアフターケ

アの段階というふうに分けました。

　

同じように、機器が納品される時は業者さんもい



らっしゃるはずですので、業者さんの説明と操作練

皆とフォローということに関しましても同様に闘か

せていただきました。

　

そうしますと、とても満足度が鳥いという結果

がでました。たとえば説明の段附でいきますと、

９０％以卜の方々が、まあ満足と答えていらっしゃ

います。操作練習もアフターケアも比較的満足して

いまして、業者さんも含めて全体的に満足度が高い

という結梁がでているんですが、やや気になるとこ

ろが､だんだん落ちる傾向にあるというところです。

　

たとえば支援者の説明の場合は、令部あわせて

９０％、とても満足しているが６０％超えているわ

けですが､操作の練習やアフターケアになりますと、

このとても満足しているは顕勘こ落ちます。まあま

あ満足しているも落ちていって、令体も落ちてとい

う形になります。業者の方の場合は、これも落ち気

味ですけども、むしろフォローアップの方は若干あ

がり気味になるので、このへんがキーポイントなの

かなと私は考えております。

　

つまり、支援者には満足しているけれども、導入

時に偏りがある。これを前掛かりと仮にいっており

ますが、どちらかといいますと納品される、支給さ

れる段階ですね、その段附での支援は満足している

けれども、そのあとはどうなのかということは残り

ます。

　

あとはいわゆるアフターケア、アフターサービス

の必要性です。このあたりが浮かびﾄがってきてい

るのではないかなと考えられます。

　

以上含めまして若卜の分析と考察を試みてみまし

た。

　

まず、論点を２つほどあげさせていただきたいと

思います。１つは、利川、そういった機能とその機

能が応えているニーズです。ユーザーの方がどう

いったニーズをもって、そういった意思伝達装置が

その機能で応えているのかということに関し着目し

てみました。

　

まず、今後追加して欲しい機能がありますかとお

聞きしましたところ、人力を効率化して欲しいとい

う方が４ ６．５％。次がパソコン操作をできるよう

にして欲しいという方が２ ９．２％。あとは設置の

簡易化をして欲しいという力が２ ７．７％。読みＬ

げがちょっとよくないので、この能力、機能を向【l

させて欲しいという方が2 1.5%。あとは漢字変

換の向上と、環境制御をしたい、となっています。

　

こういった部分をざっくりみてみたり、今後求め

られる機能を分析していきますと、どういったニー

ズがあって、どういったことを意思伝達装置に求め

ているかという傾向か２つに分かれて出てきます。

　

まず､意思伝達についでです。やり取りや呼び鈴、

こういったもので使ってらっしゃる方がとても多い

です。あとは環境制御にとりあえず分類いたします

けども、メールを行ったりリモコンで様々操作した

りする。こういった２つの機能があります。ちなみ

にこの２つの機能で、クロス集計してみますと、あ

る程度の有意差がでてまいります。つまり、この２

つの部分で突出してユーザーの方は使っていらっ

しゃって、意思伝達装岡はこの機能によってニーズ

に応えている、ということがいえると思われます。

　

それでは期待する機能はということで、今川満足

度を聞いておりますので、その平均値を比較してみ

ました。これ自身、重要なところはこの平均値の差

なんですけれども、この差をみてみますと、やはり

やりとりとか呼び鈴とかリモコンというところで比

較的、それを目的に使ってらっしゃる方はよく使っ

ている。つまり満足の点数が高くでております。

　

この部分で、詳しくは報告書で説叫いたします

が、環境制御変数と言うのを作ってみまして、それ

で柑関をとってみますと、やや弱いですが有意な相

関がみられます。つまり、意思伝達の機能と環境整

備の機能、現実としてこの現在の意思伝達装附は混

在しているわけですが、こういったものをどのよう

に整理して応えていくかという論点がここで浮かび

あがってきます。

支援:家族､身近な人の役割と負担

・家族の役割:95.2%→その負担無しに利用できない

・身近にパソコンを聞ける人:70.3%→多くは子ども

・今後もとめる支援:訪問リハ､家族など身近な人

一日常的な負担を､どう手分けしていくか

　

Q14今11求めａ支揖［c32

更雪牌後部吸㎜65%
゛ミ‘J’¬
l垠辱す4がlt輿二lo.aK
m； ］65%

vmta業者㎜10.9%
四

I7.4K

　

㎝-3家・介rawntgrn･,々

’ＱＳ

'･* HBRH

･・嘸

Ｓ

－77－

　

一一

　

そimaか■I I 15.2%

卜μ甘'~41himum ^･ゆ一々,s－'･り･丿々g

　

２つ目が支援という問題で､その支援の割合です。

家族の方が支援しているという割合が、９ ５．２‰



つまり家族の方が何らかの役割を担わないと意思伝

達装置は使えない、ということがいえます。また身

近にパソコンを使うのを手伝ってくれる人がいます

　　

座長：ここで質問がありましたら。

かとお聞きしますと、意外なことに７０％の方がそ

うだと答えるんですが、多くはお子さんでいらっ

しゃいました。今後求める支援というのは、例えば

通う病院や訪問リハであったりご家族であったり、

つまり現在もすでに支援を担当している人にさらに

期待しなければならない現状が浮かび上がってきま

す。1｣常的な負担をどのように手分けしていくかと

いうことが論点として浮かび上がってくると思いま

す。

　

まとめです。

　

まず意思伝達装置の機能ですが、この機能には意

思伝達と環境制御もちろんあります。この部分をど

のように整理して応えていくのかが課題として浮か

び上がってまいります。

　

もうひとつは支援のあり方です。口常的な利川に

は支援が必要なんてすが、現在は身近な方の自発的

な支援に依存をしております｡一方制度的な支援は、

導入時の、前掛かりな支援ばかりです。例えば装置

の変更はきわめて効果が高かったりしたので、更生

相談所がそういった部門をアフターフォローしたり

するような、アフターフォローを制度化することが

極めて重要になってくるだろうと思われます。

　

以トです。

ＡＬＳ協会事務局長

　

金沢：ＡＬＳの場合、重度障

害者用意思伝達装置が、きわめて生活の質を維持し

たり高めるのに大事な要素だと思っているんですけ

ど、今いわれた中でアフターフォローの制度化の必

要性と言われましたが､私どももそう感じています。

現実的にいい機械はあっても使いこなせない。特に

進行陛のもので、スイッチとか使うところが変わっ

てきますよね。これを協会の支部とかボランティア

の方とかパソボラの人なんかに協力してもらってい

るんですけど、なかなかばらつきがあったりフォ

ローできないんです。だからそこへんをどういう形

で作っていくかというか、制度で、そういうのを私

もしたいと思っているんですけど、何かいい提案と

か､こうやったらいいということはあるでしょうか。

柴田：良いご質問いただきまことにありがとうざい

ます。今回の調査を私も担当させていただきまして、

特に感じたところはそこでして､例えば今回の調査、

け数は少なかったんですけども、結構欄外や自由記

述など、たくさんのところにたくさんの方々が書い

て下さっていまして、その巾で使い続けるためにど

うすればいいのかというお話がとてもたくさんあっ

たんです。まさにご指摘の通りだと思われます。こ

ういった部分をこの調査の結果として、今回コー

ディングして少し反映させましたが、あとは自由記

述として分析させていただき提案させていただきた

いと思います。

　

今の時点で１つ言えることは、現在の制度って、

基本的に意思伝達装置を出すまでの制度が中心で、

そのあとの部分はあまり制度設計されていないと感

じています。出すだけではなくて使い続けるための

支援の制度をどう考えていけばいいのか。このへん

が急速に最近浮かびﾄ｡かっていると思いますし、今

回の調査もそこに貞献できると考えておりますの

で、そういった部分を設計していくための活動ない

しはそういった試み等が求められていると思いま

す。

　

まとめの段階でいろいろご提案させていただける

と思いますのでどうぞよろしくお願いいたします。
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発尖⑥

｢筋萎縮性側索硬化症患者に対する脳波スイッチ支援の課題｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

日本リハビリテーション工学協会

　

i可合f変差2S

　

前回はALS川に開発した「みはるちゃん」を持っ

てきて、作った話をしたのですけれども、実は「み

はるちゃん」を完成させるまでには11年かかりま

した｡そう簡肌に作れないので､今回は巾販品を使っ

て､やっとうまくいった例を出すつもりでいました。

うまくいっていた患者さんが亡くなってしまったの

で、継続支援をしていく中での課題を、ご紹介しよ

うと思います。

　

ＡＬＳに関しては知的に障害を受けにくいという

こともあって、コミュニケーション機㈲が非常に有

効であるということが言われています。

筋萎縮性側索硬化症

機器支援の段階(河合私案2005)

　

支援が必要ではない

　

身体に装着

　

高機能化

　

生体信号利用

試行実用化の判断障害者自立支援法

　

対象とする機器支援の段階は、５年ほど前から私

はスライドのように区分しています。通常の巾販Ｉ

Ｔ機器を使うことができ、支援が必要ではないとい

う方が圧倒的に多いのですけども､それから以降は、

今回補装具費制度に含まれた接点スイッチを身体に

装着する、つまり装具とあわせでリハ職がサポート

するというようなことを提案しています。

　

それから、開発して10年以ll前になりますが、

いわゆるシワを計測するようなものを使うようなス

イッチの高機能化と、あとは生休信号利川というよ

うな４段階に、分けて考えると良いと思います。

　

平成18年の10月から支える休制作りというこ

ともありまして、障害者自ぺ支援法の補装具費制度

に移行したわけですが、残念ながら更生相談所が直

接判定をされていない実態もあり、いろいろな課題

がまだあると思っています。

　

ちなみに、今回私はリハエ学協会のガイドライン

の委員ということでまいりましたが、今目の話は埼

玉県でやっている側列です。

経緯

コミュニケーションの工学的機器支援

　

在宅訪問が必要

　　

メカニカルスイッチの選択

　　

生体信号を利用する

対象

　

圧倒的に筋萎縮性側索硬化症

　

脊髄小脳変性症､多系統萎縮症

　

10教年スイッチの支援をしているのですが、圧

倒的に多いのはメカニカルスイッチです。今の補装

具費制度では接点スイッチというものになっていま

す。その接点スイッチを身体にぴったりあわせるこ

と、つまり装具をあわせて、身体にとにかく密谷さ

せないとスイッチとしてはうまくいかないのが実態

です。それから残りは、より収度で生休信吋を利川

することです。

　

我々が対象としているのは圧倒的にALSの方で、

最近はいろんなセンサがでてきたので、介髄小脳変

成症の方にもちょっと対応できるようなスイッチが

できてきたり、あと、非常に難しいのですけれども、

多系統萎縮症の方で知的に問題がないということが

分かった方についてもスイッチが使えるような支援

をしています。

　

生体信号利川の機器ですが、只体的には製品とし

て２種類あります。ひとつは脳波を利用したもので

す。テクノスジャパンが開発・販売している「マク

トス」シリーズ、もうｰつは脳血流を利川したもの

で、エクセル・オブ・メカトロニクスが扱っている

「心語り」というものです。

　

脳波利用の機器の原理は、一定の脳波の川やすい
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所を決めて、その出やすい川波数帯に対応したとこ

ろに脳波がきた時、それをFFTという数学的な処

理をして周波数帯にそういう信口が集まった時に、

出力がでるというのが基本的な理川です。ベルを胆

らしたり、オートスキャンによる機㈲をつなぐこと

で意思伝達がはかれるよう構成にはなっています。

　

脳血流利用の方は、いわゆる光トポグラフィ技術

の応川で、初期値として「Ｙｅs」のデータと「Ｎｏ」

のデータというのを採る必迎があります。つまり周

りから働きかけをして、そのデータと同じものがと

れた時に「Ｙｅs」か「Ｎｏ」というμ声出I力がされる

構成になります。

埼玉県リハでの対応

リハビリテーション工学

　

在宅機器支援

　

平成9年～平成16年～減少傾向

　

判定支援件数

　

実地調査微増傾向

脳波利用の支援ALSのみ

　

平成19年度まで５名

　

すべて実用的にはならない

　

根拠脳波計測の経験対外的説得力？？？

　

埼玉県では平成９年から在宅支援をしているの

ですけども、16年からは減少傾向になっています。

反面18年から補装具費制皮になったものですから、

実地調杏ということで判定という形でご自宅の方に

伺う事が増えました。もちろん判定にいってうまく

使えなければ、うまく使えるような支援をしていく

しくみになっています。

　

脳波利用の支援は今までALSの方のみなのです

けども、５名いらっしゃいました。残念ながら、す

べて実川的にはならないということを経験しまし

た。

　

私自身、人学に在籍している時に脳波の研究をし

ていたこともありまして、脳波を実際にアナログで

とって、それからディジタルに変換して処理、とい

うようなことはやってきてはきたのですが、スイッ

チの評価としては、対外的な説得力がないので、今

回別のデータをとりました。

埼玉県リハでの対応

補装具申請

　

半年程度の機器貸出

　

153日間の操作時間数

判定に関するノウハウ蓄積

実験的なトレーニング

書面による説明､家族の了承､文書化

　

要は、埼玉県で「マクトス」を購人して、半年程

度機器貸出をして、そのあいた、どれぐらい使える

か評価をするということです。患者さんのご家族に

は書面でも説明をし、了承を得て、それでトレーニ

ングの記録をとらせていただきました。

　

稼動時間をどうやって調べるかという話ですが、

これは「マクトス」の中にある機能ではありません。

パソコンに山源が入ってから電源が切れるまでの時

間をプログラム的に計測することが口于能なので、あ

たかもスパイウェアのような感じのソフトウェアを

川いて、実際に時刻と利川時間を記録しました。

ＭＣＴＯＳの稼働時間結果

60日の使用が記録

平均使用時間28.6分(SD 17.14)

機器を設定した翌日が最大の使用時間

介護者側の設定準備

除いて計算

平均使用時間27.6分(SD 15.12)

使用日数39%どう判断すべき？

今までの比較週1程度？
介護者も充分使える判断

92分

　

153日中、実際に使われたのが60日ということ

が分かりました。平均の使用時間は28分ぐらい。

それで一番使ったというのが、機器を導人した次の

目でした。これは設定の準備時間があったろうとい

うことで、それを除いて計算しまして、27.6分ぐ

らいです。

　

153口のうち60口しか使っていないといいます

と、使川丿数としては39％なので、兜乍相談所的

にいうと、４割使えないものをどうするべきか？と

いうところがあるのですが、今までの5ｙlの方は、
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週に目11130分程雌という方がほとんどでしたので、

比較して介護休制的にも、充分使えるという刈断を

しました。

　

刊定して、そのまま機械を引きﾄ｡げるというのは

酷い話なので、そのまま機器は岱出Iしし、メーカー

さんに納品していただいたら機器を交換しました。

４ヶ川間は継続して使っておられました。その後は

他の呼吸管理の関係で入院され、そのまま亡くなり

ました。

　

御家族はコミュニケーションが、しばらくとれな

かった状態こともあって、意思疎通を叫獲得できた

ということの満足感は随分とあったようです。ただ

この評価は正確には計洲できていません。

　

機器的な課題としては､時間を計って､本肖に使っ

ているかどうかということが図れたことが根拠の１

つになったかと心います。

　

練習課題と反応については、あいかわらず客観的

ではありません。

課題機器的

稼働時間の計時記録根拠の一つ
実際の練習課題と反応客観的？

反応に関しての記録画像情報のみ

訓練期間のうちに､どう判断するか？

TLSに陥る前から対応する方法が？
新しい脳機能の計測法を適宜推進する

　

反応については、いろんな質問をしてどういうふ

うな脳波がでてきたというのを、今まではビデオカ

メラで撮りながら、というのをやっていたのですけ

れども、知時間ではなく150川以LIビデオを撮り

記録して、あとで解析するというのは非常に難しい

ので、どのように判断するかというのは、今後の検

討課題と片えています。

　

それから根本的なこととして、「マクトス」であ

れ、「心語り」であれ、ロックトインになる前にデー

タとっていても、ほとんど意味がないはずです。例

えば目が動く時割に「マクトス」で脳波をとったと

しても、データとしては眼を動かす筋の放電量の力

が多かったり、周波数変換をする計測のところで既

に違う信号が入っているというのが実態ですので、

ロックトイン対応する方法が、まだないと考えてい

ます。しかし脳機能計測法というのが現在非常に進

んでいますので、知見をあわせながら研究を推進し

ていきたいと考えています。

　

ありがとうございました。

座長：脳波というのが今どうしても一般の健常者の

巾でもいろいろテーマとしあがってきているんで、

これからまたもっといいものができてきて、それが

障害者の方にまで応用されればという川待はあるん

ですけども、なかなか難しいかと思います。
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パネルII

　

発表⑦

｢操作スイッチの適合事例｣

　

川村義肢の日向野といいます。

　

お手元にあるこの旧戸の中にいくつか刳列を出し

ておりますので、今川６ｃｍくらいの押しボタン式

のスイッチ、こういう使い方をしています。小指と

薬指を使っています。

　

実際にはこんなふうにちょっと持ち上かっている

んです｡なぜこういう状態になっているかというと、

全部のＦを載せてしまいますと、スイッチのバネが

負けてしまいまして､押しっぱなしになってしまう。

そのために占肉の策で、指先の力と、スイッチの反

発力、自肌とのバランスを取っているためにとても

不自然な状態でやっているんです。実際には

日本リハビリテーション工学協会日向野和夫

　

こういう方法をとります。手をあげまして角度を

つけるんです。基本的に関節の変化があった時にス

イッチが入る。先程の状態ですとちょっと気合いが

入っただけでスイッチが入ってしまうんです。逆に

平な状態にしているということは、ｆの関節の動き

を止めてしまって、曲がるはずなのに。この状態で

やる、基本的に絶対にスイッチを操作をする時にﾉJ

を抜いた状態、陪通の状態ではスイッチに触れない

という設置の什方が基本になります。ここをやるだ

けで随分本人は使い勝手が変わってきます。陪通の

元気な人だとｒを持ちﾄげている作業をやっていま

して、しばらくすると疲れて押しっぱなしになって

しまう。そういうおちがついてしまいます。

　

これは酋を横に振る方、一時川PPSのスイッチ

が出る前は、千が動かなくなると阿の動きは割とで
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きるということで、皮膚の接触で。頬竹のところで

横を向いて突くという、この設置の仕方は前哨を向

いて川ったり、寝た状態では、坐位ですとほっぺた

でもいいんですけども、実は砲た状態の姿勢が変わ

ると駿置する場所が変わります。

　

側臥仙､らよっと横向いた状態になりますと､ほっ

ぺたになりますと、実はほっぺたに対してヤ行移動

しますのでスイッチが入らないんですね。どうする

かというと、実は寝た状態ですと人間のころがりの

迎動は卵の頭か耳が一所、実は外側にでっぱってい

るんですね。卵の頭にするのが･番いいんですが、

ちよ９と艇野に入りますので、耳たぶの後ろ側にい

くんです。実は同じ吋の動作は曲げる動作でありな

がら、寝ている状態とか姿勢が変わった時に、実は

まったく設置をする場所が変わるんです。それを経

験法HI｣から、いつもほっぺたで触るからほっぺたで

側臥位になっても設円をすると、実は平行移動にな

ると｡ということは、実はスイッチに対して迎動方

向にll'l:行する、植木的に姿勢が変わった時に必ず評

価をに頁す必要があるという、そこがあります。

いのスイッチを押してやっています。

　

訪問しました時に､こんな方法をとっていました｡

スイッチの高さが介わないので、ビデオカセットを

祓せて、３ｃｍぐらいの押しボタンスイッチが勤い

ちゃうので、テープで留めている｡人芹し指を突-）

つく動作だとトがすってんころりしちゃうから、こ

んなふうにして、川りでスイッチをもっているとい

う、こういうL夫をしています。実は介然違うとこ

ろに問題があります。

　

実は巾[椅r･に川題がありました。アームサポート

の高さに問題があったんです､、これ、伝の心とか機

器を使わない状態であればこのアームサポートの高

さは問題がなかったんですけども、憲思伝達装置を

叔せるために、テーブルを以いた瞬川、肘がﾄがっ

ているんですね、そうすると、肖然高さが変わって

きますので、指几にその位置が、す９でころりんす

るというのは、どうしてもこういう状態になるんで

すね。それで実際にみていただいて分かりますよう

に、らよっと姿勢が横に傾いていますよ柚、おそら

くご本人、身休を几に戻そう、もうひとつ、腕が落

彼はS(:Ｄなんですけども家欣性です｡３ｃｍぐら

　　

ちないように､たぶんﾉJが人９ているはずなんでj
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実際に評価をする時に何か起きるか。

　

ここにどうしてもいっちゃうんですね。使う部位

に向いちゃうからここに問題があるという見方をし

ます。実はスイッチの適合というのは、マクロでみ

るだけじゃなくて、ワイドでもみないと、先程みた

いに車椅子の適合の問題から実はみないと、ここで

は本当は、ご木人使いにくい状態で無理やり使って

もらっている、そういう現実が起きています。

　

やはりPPSスイッチです。手を持ち上げまして、

これで押し込んでもらう。巾指と薬指を押してもら

う。

　

こんな感じでやっていました。病院で、確認に行

きました時に、ご本人から、使いにくいとおっしゃ

いました。前は押しボタン式のスイッチを使ってた

んですけども、軽いタイプなんですけどもご本人は

押しにくいと。そこでいろいろやりまして、最終的

にこういう状態に変えました。

　

カクカップといいまして、予防を片ﾄ、ﾄ｡げた状

態にします。なおかつ、ここの関節のところ、鋭角

をもちます。そうするとこの指先の動きがとても人

きくなるんですね。そういう状況が分かりましたの

で、病院のスタッフに来ていただきまして、こうい

う機能評価が出たので、こういう、支持只を作って

欲しい。病院のスタッフに依頼をしました。
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こんな状態です。これが基本的に、スイッチの適

合というのは本人と設置する側とのコミュニケー

ション、共|川作業なんですね。使いやすい、使いに

くい。その巾でどう改善をしていくかという話なん

です。こういう固定貝、実は在宅では支援ができな

いんですね。病院のスタッフがいたので、これがで

きたという、そういう状況なので、実は支援するス

タッフによって本人の使い勝手が、先程から出てい

ますように、納品後の問題がたくさんでてきます。

　

この方の場今にPPSなんですけども、奥さんが

なかなか設置が苫丿三な方なので、使いにくくなった

時にすぐ電話かかってくるんです。以前は実は、こ

このエアバッグが中指の下に入った状態でお使いい

ただいていたんです。だんだんこの動きが小さく

なったので、見た日、みますと、確かに人差し指が

左右に動いているんですね。かなり底突きしていま

すけども。それでどうしたかというと、エアバッグ

を上に持ち上げただけなんです。
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この人差し指の運動方向にこのエアバッグが直角

になってなかったんですね。ﾄﾞに敷いてありますと

平行移動になるので、エアバッグが感知しない。ス

イッチの適合をやる時に、動くのが、どこに動くか、

どこがもっとたくさん動くかだけではなくて、どち

らの方向に運動をするかという、そこまで見る必要

があります。なおかつ、そこに対して直角に位置す

ると、一番自動運動、ご本人が動かした時に効率的

に反映できる位置なんです。これをﾄﾞにしてしまう

と、先程みたいに、なかなか入らないという、そう

いうところで、実は運動方向の観察もとても人事に

なります。

　

あまり例としてはないんですけども、瞬間的に指

を跳ねhげる動作をする、そういう方がいらっしゃ

います。その場合に、下に川い台が置いてある、と

ても意味があります。例えばこれが布団のしですと

かマットの上の状態でもって指を伸展、持ち上げる

動作をしますと、実は動き、とても重いです。なぜ

かというと、下のクッションに体重が若ﾄ落ちてい

るので、持ち上げる動作が、下から持ちhげてなお

かつLにやるという、そういう作業が実は起きてい



るんです。そのために、固い素材にしますと、伸展

　　

イッチの変更をしなくて済むんですね。

をする動作が割と下から持ち上げる動作がひとつ、

抗重力、自分の指を持ち上げる力がそれほど多くこ

めなくてもいいというそういう状態で設置してあり

ます。

　

ＡＬＳの方、だんだん進んでいきますと、この方、

親指を持ち､hげる動作だったんですが、だんだん進

行していきますと完全に元の位置に戻らないで、中

問の位置になってきます。そうすると、見た目は明

らかに、指は動いているんたけども、なかなか設置

ができない。多くの場合どうするかというと、親指

の上の方にもってきて、親指の方に向かってスイッ

チをやるんですけども、問題が起きるのは設置がと

ても微妙になります。そのために

　

こんなふうにして、親指が完全に下に下がらなく

ても、ここでちょうど親指が体重がかかる状態にし

ていますと、そこから手をはなす状態になるともの

の見事にエアバッグで反応してくれます。ちょっと

した、本人が動きはみるんだけども、体重を変化さ

せる、エアバッグですが、変化するにはどういう方

法をとればよいか。ちょっとll夫をすると実はス

こんな感じで使っていただけます。

　

よくあるケースですが、親指と人差し指ではさむ

場合に､ここの空気をどうしても膨らますんですね。

いわゆる拘指の内転動作をするために、圧がかかる

ために､どうしても広がらざるを得なくなるんです。

そうすると、この広がり方とか設置の仕方、実は難

しいんですね。

　

こんな感じでけっこう膨らんで、

手が広がってきます。
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このぐらい､挟み込んでちょっと小さくしました。

コンパクトに。これでも使いにくい。

　

最終的に親指の下に､巾にエアバッグを入れます。

この状態ですと､ここの空間はあまり問題がなくて、

ちょうど親指がエアバッグにめった状態でににあが

ります。ないしは、挟み込む状態になるので、パン

パンに張ってなくても、実はエアバッグはきちっと

感知してくれるんです｡実は挟み込む動作も､ちょっ

とﾄの方に親指の方に敷き込むだけで使い勝手が飛

躍的に変わります。

　

SCDの場合、ピンチ動作、いわゆる振戦がたくさ

んありますけども、実はこういうグリップ等を梶っ

ていただきますと、‥一番人きな振戦が停められるん

ですね。ピンチ動作でこんな風にしている。

　

こんな状態です。振戦がある程度あまりない場合

には、だいたいこれ２Ｃｍぐらいなんですけども、

静かに抜きますと、実は結構うまく、なくても使え

る場合があります。
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当然拘指から、つまみ動作、はさむ動作の時に

SCD、ＭＳＡの場合に、多くの場合に、だんだんこ

の親指の動きが、場所かすれてくるんです。人差し

指側の方につけてしまいますと、しばらくしますと

親指の位置がスイッチから外れてしまうので、親指

側につけてしまうんですね。そうすると、運動方向

が変わっても人差し指側の方に必ずのっかってくれ

る。そういう設置の方法で抑制と後は運動の動作の

変化をみていく必要があるかなと思います。

　

こんな感じでご本人の振戦がとても強いので、Ｔ.

夫されています。ものすごい振戦なんてすけども。

臼分の手で停めている。こんな風にしていろいろ方

法を、ちょっとに夫すれば、実はそんなにご本人の

負担は軽くなるのかな。

以寸こです。
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座長：まず今の日向野先生のスイッチの允衣に関し

てご質問ある方ありますか。

河原：実はこういう在宅で生活してみえる方がもし

かおられましたら、その入ら全部に対応するという

ことは難しいですよね。そういうのは方法はなにか

あるんですか。

座長：全ての患者さんに対してこういう適合対応し

ていこうというのは難しいということですね？

日向野：現実的には人それぞれ円の大きさが違う、

背の高さが違う、心拍数が違う、と同じように、運

動機能が変わるので、同しようにやることは基本的

に無理です。比較的初開の場合には、ご本人がll人

をされます。だんだん動きが小さくなる、筋力がな

くなってくる場合には、設置する側の技術が求めら

れる。これはどうしても避けられない。それを何と

か技術を機器に転嫁するひとつの方法がPPSなん

ですけども、次の方法としてはまたまたちょっと難

しいかな。良をかえすとPPSが使えなくなる方は、

実はスイッチでコミュニケーションとるには身休的

にも体力的にもかなりきつい状況があります。そう

するとむしろスイッチを使わないで、他の方法でコ

ミュニケーションをとる方法を併用、頭文字だけで

わかるという、そんなふうにして、呻力的な支援の

仕方、コミュニケーションのとり方は、私は状況に

あわせて変えていく必要があると思うんですね。い

つまでもスイッチにこだわるからなんとか｢伝の心｣

を使うというんですけども、実はそうではないのか

な。たぶんお答にはなっていないと思うんですけど

も、証本はかなり個別性があるので、･般論として

はなかなか申しにくい。ルールは言えますけど。

河原：そういうパターン化できないので、佃々に

よって異なるということは、それだけマンパワー

がいるということですね。在宅におかれても。

日向野：そうです。

河原：それをどう担うかということの何か結論か何
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かおりますか。

日向野：】つにはリハビリテーション、在宅訪問で

すとか訪問リハ､病院にはいっている､リハビリテー

ションの中で機器を使う。それは当然スイッチの運

動機能、SCD、ＭＳＡの場合には運動機能の練習を

すること、リハビリをすることによって機器が使え

る可能性とても高いんですね。そういうことで、基

本はやはりリハビリテーションの診療報酬として、

肖然今の制度で使える訳ですので、まずそこからか

なと思います。だから、今の段階ではやはり地域で

実際に活躍している方に動き勧いようなシステムを

つくる。それには病院の診療報酬からスタートする

方法が、今のところは早道かなと。本当はもっと他

の方法があるんですけど、ボランティアの方とか、

ただそうなると、それの資格とか技はとかそういう

基準の問題がでてきてしまいますので､そうすると、

なかなか進まないのでよ今の段階でやっぱり病院の

スタッフをどう巻き込むか。極端な話、更生川談所

をどうやって現場に迪れて行くか、それで、更牛相

談所のPT、ＯＴに修得をしてもらう。それが難しけ

ればその方から発信をしてもらう。そういう方法が

今のところ、ひとつ、少しできることかなと思って

います。

座長：私の意兄になるかもしれませんけど屯、やは

りそういうノウハウを、今のワ真のような、あのノ

ウハウを共有する必要があると思います。それが金

沢さんのお話とも少し屯なっています。そういう中

ではこういった口向野さんが今回配布していますけ

ども、ここのところにさきほどのプレゼンテーショ

ンのり真と解説が祓っているんですね。こういうノ

ウハウを片有することも､個別性がありますけども、

経験の深いひとのノウハウを初めての方とかにシェ

アすることで少しでも導人のきっかけになるように

するというのも１つの方法じゃないかなと私は思い

ます。

　

他に全ｲ本を通してでもご質問ある方どうぞ。

新潟県立柴田病院神経内科

　

桑原：非常に興味深い

話有り難うございました。脳波スイッチのことにつ



いてお聞きしたいのですが､甘映画でクリント･イー

ストウッドかなにかの映画で、脳波で戦闘機をコン

トロールするという話があったんですけど、TLSの

患者さんに僕は非常に脳波というのはいい方法だろ

うと思っています。特に空間分解能やなんかに関し

ても、トポグラフィよりもずっとチャンネル数増や

すことによってあがると思うんですけれど、先生は

その脳波のスイッチについての将来性についてどう

いうふうにお考えなのかということと、現在ｲ可チャ

ンネルでやっているんでしょうか。

河合：確かにトポグラフィよりは脳波の方が可能性

はあると思います。ただ、多チャンネル化について

は私は厳しいと思っています。というのは、最近多

くのお金がついている、いわゆるBMI研究は、そ

の６４チャンネルとかあとはアメリカのブレイン

グートにならって、９６チャンネルを頭皮の中に埋

めるというような方向になっているんですが、そん

なことは在宅の患者さんにはできないです。少なく

とも手術受けてくださいというのは、ずっと支援し

ている私からは言えないですので、やはり今前頭葉

につける２チャンネルもしくは１チャンネルにした

ものを対応していくというのが一番いいかと思いま

す。

桑原：前頭葉につけるとなるとイエスｏrノーとし

う形だけなんでしょうか。

河合：はい、それがどういうことを思えばそこの脳

波が維持できるかというのはちょっとよく分からな

いので、それはうちの神経内科医ともよく話はする

んですけど、確か和川さん（宮城県）は、思ってお

られることは、水巾で息をこらえたということを考

えられると特定のところに周波数がすごく出るとい

うような脳波のパターンをもっておられるんです

ね。それは私か関わった方にもそこまで聞きたかっ

たんですけど、やはりTLSになって、それから脳

波スイッチがうまくいく方というのがやはりまだ少

ない。私も６人目でやっと傍から働きかけをして、

反応が出るというような方だったもんですから、そ

ういうのはいろいろデータを貯めていかないとでき

ないと思います。それでそういう方に対応できれば

いいんですけども、機械の価格の問題もあるので、

せっかく制度にしてもうまく対応できていないとい

うところがありますので、そのあたりは更生相談所

のネットワークが春からできる予定になっているの

で、各地で困っておられるそういう情報を共有した

いとは思っています。もちろんＡＬＳ協会からそう

いうお話があれば協力したいとは思うんですけど

も、どちらかというとお金がいっぱいついている、

埋め込みとかですね、多チャンネルとか、あと脳血

流ですね、の方に今流れているので、私は流行りに

乗れないタイプなので、もうちょっと脳波で頑張っ

てみたいとは思っています。

座長：意思伝達というのはQOLを確保する土｡では

非常に重要なものだと思っています。ここにおる４

名のメンバー、ガイドラインの検討委員会でおそら

く口本国内でもこの４名がいればほとんど答えてし

まうんでないかというぐらい詳しいので、この会場

にまだおりますので、またいろいろ質問していただ

ければ個別に対応できるかと思います。
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座長

日本難病・疾病団体協議会 伊藤たてお

孝

匯著T司「障害年金無料相談会の報告と難病相談者の

　　　

障害年金事例について」

　　　

障害年金ｻﾎﾟｰﾄ社労士の会

　　　　　　　　

河合泰仁

[和白]｢希少難病患者をネットでつなぐ

　　　

ＳＯＲＤコミュニティー(複合型掲示板)の開設｣

希少難病患者支援事務局(SORD)

伊藤たてお氏

発表８

河合

　

泰信氏

小泉l郎

=j謡Jほ

jl圖ｉ川UI!‖ｔ

　　

ダ



　

障害年金サポート社労士の会の河合先生、SORDコミュニ

ティーの小泉さんです。

　

このセンター研究会も本当に多彩な発表をいただけるので

本当にありかたいと思います。その中で今回初めての参加の

方です。ひとつは、障害年金の無料相談会の報告と、難病相

談者の障害年金の事例についてということで、北海道札幌か

らおいでいただきました障害年金サポート社労士の会の河合

泰信さんです。なかなか今までも年金の相談その他あっても

それはソーシャルワーカーとか役所でとか、あるいは相談員

があれもこれもということをずっとやってきましたけれども、

実は社会保険労務士という専門の職の方々がいらっしゃいま

して、地域で様々な実践をされております。各地域でそうい

う方々と連携をすれば、さらによい高度なより緻密な患者支

援ができるのではないかということで発表を期待したいと思

います。
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パネルIII光衣⑧

「障害年金無料相談会の報告と

難病相談者の障害年金事例について」

　　　　　　　　　　　　　　　　　

・害年金サポート土労士の会河合泰信

・はじめに

はじめに

　　　　

「障害年金サポート社労士の会｣について

１．会の目的

　

障害年金制度の周知活動及び相談活動

２.会員

　

社会保険労務±4名

３.経緯

　

発足のきっかけは､2005年4月施行の特別障害給付金

　

制度の周知相談会の協力要請について、日本難病･疾

　

病団体協議会代表(当時､北海道難病連代表理事)の

　

伊藤たてお氏から相談があったこと。

　

「障害年金サポート社労|:の会」は、|叩占年金制

度の周知及び相談活動を目的として、札幌の批会

保険労務L･4名で2005年割」に発足しました。

きっかけは、同年４月施行の特別障害納付金制度の

周知相談勁の脇句要請について、肖時北海道邨病辿

代表理澗であった伊藤たてお氏から相談があったこ

とによります。以降１０日の無料相談会を実施し、

昨年］Ｏ川にこの経験を小冊子にまとめました。

Ｉ

｢障害年金無料相談会｣全IO回の報告
１．実施概要

２.結果①地域別内訳

　　　　

②傷病内訳

　　　　

③難病相談者の病名内訳等

n . 難病相談者の障害年金相談事例

　　

１．全身性エリテマトーデス(ＳＬＥ)

　　

２.クローン病

Ⅲ．まとめ及び考察

　

今|口|は、この申から朴|談合利川河の地域別内訳や

傷病内訳、邨病相談片の病名等を紹介し、現状及び

今後の課題を報告します。あわせて全身性エリテマ

トーデス（以下ＳＬＥといいます）とクローン病の

障害年金事例を紹介し、請求時の留意点についても

触れてみたいと思います。

-

・｜．「障害年金無料相談会」全10回の報告

Ｏ火施概要

１。実施概要

１。実施期間:2005年4月10日～2009年3月7日

2.実施回数:10回（相談時間:午前10時～午後3時）

3｡主

　

催

4.後

　

援

５.実施鳩所

６､相談方法
相
協

　

広

７
８

　

９

談員

力員

障害年金サポート社労士の会(以下｢当会｣という〕

財団法人北海道難病連

北海道雛病センター3階会議室

面談(来所)および電話相談

社会保険労務±4名

北海道難病連相談室相談員

北海道･無年金障害者をなくす会メンバー

報:新聞社へ掲載依頼

　　

べ北海道新聞､朝日新聞､毎日新聞､読売新聞）

　　

･財団法人北海道難病連ホームページへ掲蛾

　　

･当会社会保険労務士のホームページへ掲載他

　

実施概友は、ご覧のようになっています。

２）結果の１０項目をスライドにしましたので、順

にご紹介します。

　　

２結果

１)開催日と相談件数

第１回

　　開催日

平成17年04月10日（日曜日）

相談件数

　14

第2回 平成la年04月02日（日曜日）

第3回 平成18年07月30日旧曜日）　20
－
　24第4回

第5回

平成19年03月25日（日曜日）

平成19年Q7月22日（日曜日） 26

第６回 平成19年12月02日（日曜日） 32

第ﾌ回 平成20年03月09B(日曜日） 10

24

23

第8回

第9回

第10回

平成20年08月I6B{土曜日）

平成2Q年12月I3B(土曜日）

平成21年03月07a{土曜日） 28

合計 216件

①開催日は衣の辿りで、相談件数はご計２１６件で

した。
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2)男女比

男 女 不明 合計

１１２ 102 ２ 216人

51.9% 47.2% 0.9% 100%

②男女別では、男性5 1.9%、女性４ ７．２％でし

た。

3)年齢

年　齢 人数 ％

～19歳 ３ 1.4%

20～29歳 １３ 6.0%

30～39歳 28 13.0%

40～49歳 20 9.3%

50～59歳 48 22.2%

60～69歳 51 23.6＼

70歳～ 13 6.0%

不明 40 18.5%

合計 216人 100%

③年齢は６０歳代が５１人(２ ３．６％)と最も多く、

次に５０歳代の４８人でした。

4)面談と電話相談者の内訳

面談相談 電話相談 不明 合計

126 78 12 216件

58.3% 36.1% 5.6% 100%

④面談相談者は５ ８．３％で、?は話相談者は

３６．１％でした。

５)地域別内訳

支庁 市町村 面談 電話 支庁 市町村 面談 電話

１石狩支庁 札幌市 46 １７ 中富良野町

江別市 ６網走支庁 北見市

北広島市 紋別市

当別町 美幌町

２渡島支庁 函館市 ７胆振支庁 苫小牧市

３後志支庁 小樽市 登別市

岩内町 童関市

積丹町 壮瞥町

喜茂別町 ８十勝支庁 帯広市

4.空知支庁 声別市 ９釧路支庁 釧路市

岩見沢市 10道内

滝川市 11遣外

5､上川支庁 旭川市 12不明 101

士別市 合計 216件

⑤地域別では、不明分を除き面談・電話ともに開催

地の札幌が最も多く、相談者は全道１４支庁のうち

９支庁に及んでいました。

6)傷病の内訳

番号 病名 面談棺談 電話相談 不明 合計

聴力

鼻腔

口腔

肢体の障害 32 22 59

精神の障害 40

呼吸器疾患

循環尊疾患

腎喪章

１０ 肝疾患

高血圧
１２ 糖尿病
１３ その他 19 27

不明 25

15 障害年金以外の櫓臍

合計 126 76 １２ 216件

⑥傷病は、

最も多く、

「精神の障害」が６１件（２ ８．２％）と

次いで「肢体の障害」が５９件でした。

７)難病相談者とそれ以外の相談者

傷病名 件数 ％

難病相談者 16 7.4%

それ以外の傷病の相談者 171 79.2%

不明 29 13.4%

合計 216人 100%

⑦全相談者のうち、難病相談者は１６人C 7 . 4 %)

でした。
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８)難病相談者の病名

病名 件数

脊髄小脳変性症

網膜色素変性症

シェーグレン症候群 ２

パーキンソン病 ２

ギラン･バレー症候群 ２

骨髄線維症 ２

胸椎後縦靭帯骨化症

アミロイドーシス

クローン病

合計 16人

⑧病名は､脊髄小脳変性症､網膜色素変性症､シェー

グレン症候群などの９病名でした。

9)付添人同伴の内訳

番号 病名 人数

眼

聴力

鼻腔

口腔

肢体の障害

精神の障害 27

呼吸器疾患

循環器疾患

番号 病名 人数

腎疾患

１０ 肝疾患

高血圧

１２ 糖尿病

１３ その他

14 不明他

１５ 障害年金以外の相談

二

⑨同伴を必要とした相談者は、精神の障害が２７人

（５２．９％）と半数を占めました。

ＩＯ)障害年金が受給できた事例

病名 性別 年齢 該当になった年金

シェーグレン症候群 女 40代 障害厚生年金3級

筋強直性ジストロフィー 男 40代 障害厚生年金2級

うつ病 男 20代 障害厚生年金2級

統合失調症 男 20代 障害基礎年金2級

感奮性難聴 40代 障害基礎年金2級

うつ病 男 20代 障害基礎年金2級

脳梗塞 男 60代 障害厚生年金2級

知的障害､精神障害 男

男

20代

30代

障害基礎年金2級

障害基礎年金2級てんかん､知的障害

双極性障害 50代 障害基礎年金2裁

⑩相談会後、社会保険労務十が請求于･続きを代行し

て障害年金が受給できた事例は１０ｲ牛で、そのう

ち、うつ病や統合失調症などの精神の障害が５件で

した。

９５

・||難病相談者の障害年金相談事例

次に相談事例です。

事例１

事例1

１)Ａ氏:女性､３６歳､専業主婦､国民年金

２)病名:

　　　　

･両大腿骨頭無腐性壊死(３０代に発症)

　　　　

･全身性エリテマトーデス(SLE)、(18歳頃)

３)相談経緯:

　

①両大腿骨頭無腐性壊死で35歳に両股関節人工骨頭

　　

置換｡障害年金の相談をしたが､｢厚生年金加入なら

　　

該当、国民年金は不該当｣の回答。

　

②両大腿骨頭無腐性壊死は､ＳＬＥと因果関係があり、

　　

初診日は２０歳前と判明。

４)結果:２０歳前の障害基礎年金２級に該当。

１）柑談者はＡ子さん、３６歳、専業主婦、国民年

金加入です。

２）病名は①両大腿骨頭無腐性壊死（30代に発症）

②S L E (18歳頃確定診断）。３）相談経緯は、

３５歳の時に両大腿骨頭無腐性壊死で両股関節大丁。

骨頭置換術を施行し、障害年金の相談をしましたが

国民年金には３級がないので不該肖と言われまし

た。調査の結果、両人腿骨頭無腐性壊死は、S L E

治療過程でのステロイド剤投与が原囚で、囚果関係

ありと判り、初診日は２０歳前でした。

４）結果：Ａ-ｆさんは、２０歳前の障害基礎年金２

級に該当しました。

５）問題点：Ａ子さんは、相談窓口で不該当と説明

を受けましたが実際は受給できました。担肖者は病

状の経緯を丁寧に聴き取るべきで、そうすることに

より因果関係を考慮した初診口を確認できたはずで

す。また等級についても障害認定基準は「・・両ド

肢の３人関節のうち、１関節にそれぞれ人工骨頭ま

たは人工関節をそう人置換したものは３級と認定す

るが、そう人雌換してもなお「一ド肢の川を全く廃

したもの」程度以上に該当するときは、さらに上位

等級に認定する｡」と病状によっては上位等級の町

能性にも言及しています。



事例２

事例２

１)Ｂ氏:男性､３４歳､サラリーマン､厚生年金

２)病名:クローン病(３０代に発症)

３)相談経緯:

　

①一度自分で請求し､障害の程度が軽いため不支給。

　

②不支給時の診断書は､症状緩解時期のもの。

　

③障害認定日直後の入院時診断書で再度請求。

４)結果:遡って障害厚生年金3級に該当。

Ｏ相談者はＢ男さん、男性３４歳で会社員、厚生

年金加入です。

２）病名はクローン病（３０ｲＵこ発症）。

３）柑談経緯は、･度自分で請求しましたが、障害

の程度が軽いと不該当となりました。調査の結果、

診断尽よ、症状が緩解した退院後のものでした。し

かしＢ男さんは障害認定日直後に人院をしていたこ

とが判り、その当時の診断書で再度詰求を行いまし

た。

４）結果：Ｂ男さんは、遡って障害厘生年金３級に

該当しました。

5)問題点

　

①診断書作成は､難病疾患を踏まえたアドバイスが必要

　　　　

Ｂ氏は､障害認定日直後に症状悪化で入院｡本来

　　

は､その時点の診断番で請求をするべきであったが、

　　

治療を受け､症状が落ち着いた障害認定日から２ヶ月

　　

後の診断書で障害年金を請求｡そのため障害の程度

　　

が軽いと見なされ不支給となった。

　　　　

しかしクローン病は､再燃一再発を繰り返し完全な治

　　

療が難しいとされていて､一度症状緩解で退院しても

　　

再発が予想される相談者も考えられるので､診断書内

　　

容及び作成時期は基準に則り適切なものを準備する

　　

必要がある。

５）問題点：診断書は、障嘗認定口から３ヶ月以内

のものが必要ですが、Ｂ男さんのように入院及び退

院のどちらも３ヶ月以内にある場合、診断書は病状

悪化で治療を余儀なくされた時期のものを準備すべ

きです。クローン病のように両燃、再発を繰り返し

慢性の経過をとり完令な治癒が難しいとされている

場合は、･度症状緩解で退院しても再発が予想され

るからです。現化Ｂﾘjさんは、解雇の不安を抱えな

がら就労しています。障害認定基準は「いわゆる難
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病については、その発病の時期が不定､不詳であり、

かつ、発病は緩徐であり、ほとんどの疾患は、臨床

症状が複雑多岐にわたっているため、その認定に当

たっては、客観的所兄に基づいた日常牛｡活能力等の

程度を十分七心して総合的に認定するものとする｡」

と規定しています。

Ⅲ．まとめ及び考察

　　　　　　　

１．相談会を通して

１)相談を必要とする人は､不明分を考慮すると９支庁に

　

留まらず全道広範囲に及んでいると思われる。

２)最も相談の多かった｢心の病｣の請求には､第3者の

　

支援が必要と思われる。

３)窓口で､納得のいく説明が少なかったとしている相談

　

者が存在した。

４)障害年金制度を知らずにいた方が存在した。

５)国や市町村の､現状を上回る積極的な広報活動。

６)窓口での､相談者の気持ちに寄り添った丁寧な対応。

７)請求しやすい環境を整えるために､担当者と相談者

　

や支援者の交流の場を設けること。

　

今回の無料相談公を通して、

１．相談を必要とする人は、不町]分を考慮すると道

内９支庁に留まらず全道広範囲に及んでいると思わ

れること。

２．最も相談が多かった｢心の病｣の請求には、第

３者の支援が必要なこと。

３．窓｢Iで、納得のいく説明が少なかったとしてい

る相談者がいたこと。

４．障害年余制度を知らずにいた方がいたこと等が

挙げられます。以上から、

５．国や巾町村の､現状を上川る積極的な広報活動。

６．窓口での、相談晋の気持ちに寄り添ったJ‘寧な

対応。

７．請求しやすい環境を整えるために、佃当者と相

談者や支援者の交流の場を設けること等の取り組み

が必要と考えます。



2｡難病相談者の障害年金請求時の留意点

１)病歴把握には､特段の注意を払い､初診日や因果

　

関係にも十分留意して相談に臨むこと。

2)診断書作成は､病状の慢性化や､治療が難しいとさ

　

れている実態があることから､取扱い基準に則り適

　

切なものを準備すること。

3)就労している場合は､具体的状況が診断書にきちん

　

と盛込まれること。

　

難病患占さんの障害年金ijll求||､yの留憲点として

は、

１．病状把握に特段の注意を払い、初診目や囚果関

係にも卜分留意すること。

２．診断潜は、病状の幔性化や治癒が難しいとされ

ている実態があることも踏まえ、基準に口|｣り適切な

ものを準備すること。

３．就労している場合は、具休的状況がきちんと診

断占に盛り込まれること等が重要と片えます。

　

最後に、公的年金の雌礎である国民年令制皮は、

憲法第２５条第２項に規定する理念に基づき成り

たっています。障害年金は、予期せず障害を負った

人々の、その後の牛｡活を国民の共同で支え合う社会

保障制度といえます。今川の経験を踏まえ、関係す

るみなさんと連携し、相談者を中心に据えた、川知、

相談活動をさらに積極的に行っていきたいと弓えて

います。

　

この写真は、昨年９月に枝幸町の健康まつり会場

で行われた第1 211jl無料相談会の様子です。令は

ハッピ姿で机畝に臨みました。以卜で発表を終わり

ます。

-

＜資料1＞

・国民年金法

　

(国民年金制度の目的)

【第１粂】国民年金制度は、日本国憲法第25条第２項に規定する

　　　　　

理念に基づき､老齢､障害又は死亡によって国民生活の

　　　　　

安定がそこなわれることを国民の共同連帯によって防止

　　　　　

し､もって健全な国民生活の維持及び向上に寄与するこ

　　　　　

とを目的とする。

Ｉ憲法

【第２５条】(生存権､国の生存権保障義務)

　　　　　

すべて国民は､億康で文化的な最低限度の生活を営む

　　　　　

権利を有する。

　　　

２国は､すべての生活部面について､社会福祉､社会保障

　　　　　

及び公衆衛生の向上及び増進に努めなければならない。

(資料１

　

国民年介法と憲法)

国民年金
ｊ

４ ”‾‾’

初診日の加入が

　

ｔ

　
　
　
Ｔ
"

　

金

　

金

叶
Ｅ

　

」

　　　

＜資料2＞

障害基礎年金と障害厚生年金

障害基礎年金

　　

1級

重い

障害厚生年金

　　

1級

障害基礎年金

　　

1級

　

｜

障害基礎年

　　

2級

金

←障害の程度

　

障害厚生年金i

　　

2級

障害基礎年金

　　

2級

→ 軽い

障害厚生年金

　　

３級

(資料２

　

障害基礎年金と障害厚生年金)

◆障害年金サポート社労士の会

　　　

はねだ

　　　

(羽田事務所代表加福保子)

　　　

･電話01 1-51 1-2032

　　　

■httpWf.a-syarou.com/ksaport/

･ホームページにて

(1)今回報告の小冊子｢陣害年金無料相嶼会のまとめと相談事例｣を販売しております，

(２)障害年金相談窓口を設けております。
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座長：ハッピをきて相談会をやるというのはあまり

ないかと思いますが、オホーツクに面した枝幸町で

無料相談会を実施させていただきました。社会保険

労務土の方々との接点が比較的皆さん少ないかと思

いますので､どうぞこの機会にご質問お願いします。

さきほどのパンフレットはホームページで販売して

いるそうですので､このアドレスになっております。

ご質問あるいはご意見などありましたら。

佐賀

　

三原：社会保険労務士さんが無料で相談会を

されているということで、難病の患者さんたちは自

分が障害年金に該当すると思ってらっしゃらない方

が結構、難病相談支援センターで相談を受けるとこ

ろでは多く見受けられるんですね。そういう中で佐

賀の方には社会保険労務上が直接出向いてきていた

だいて、個別のケース会議なんかをして、社会保険

労務士が病歴･就労状況等申立書等も記入をしたり、

その前の傷病手当金がとれたり、遡及ができたら何

百万とかいう、そういう方々がたくさんいらっしゃ

るんです。そこでお聞きしたいんですが、社会保険

労務士さんですから、ある程度の報酬がいるのかと

思うんです。佐賀の場合は成功報酬なんですね。失

敗したら報酬はいらないというところで、成功報酬

で、多くて社会保険労務上会の善意によってなされ

ているところが大きいですが、そちらの方ではだい

たい報酬は成功で２級に該当した場合とか３級の場

合とか、ある程度決まり事があるんでしょうか。

河合：一番答えづらいお金の話なのですけれども、

個人的な意見ということで参考にしていただけたら

と思います。障害年金サポート社労士の会でホーム

ページに報酬額を載せています。それを参考にお伝

えしますと、着手金と成功報酬に分かれています。

着手金が２万円、成功報酬は年金額の２ヵ月分相当

額（加算分を含む）という設定です。ただし事例に

よっては、相談者の事情や、結論に到達するまでい

ろんな経過がありますので、それはやはり相談する

時に事前にお話し合いをして納得のﾄ｡でということ

になると思います。

伊藤：無料相談会は無料ですね？

9８

河合：無料相談会はもちろん無料で行っております。

その後、ご本人さんや家族の方のご希望があれば有

料でということです。必ず事前に料金のお話はしま

す。今同の相談216件は、全て無料で行っており

ます。

三重河原：難病の場合、留意点の中に就労のこと

が書かれていましたね。それはどのような診断書を

書いたりしたらもらいやすいですか。

河合：難病の患者さん限定ということではなくてそ

れ以外の患者さんも含めてなんですけれど私か最近

思っているのは、主治医に就労や日常生活状況が正

確に伝わっていない状況が多いのではないかという

のを一番感じております。検査データ等は、数値な

どで基本的には客観的に一応判断はできるのですけ

れ､ど、本人の日常生活や就労状況というのは、本人

が主治医にきちんと伝えるということが必要だと思

うんですが、そこが診察の場面で「今日はどうしま

したか。前と変わりないですか？」「はい、ありま

せん」、とそれで終わってしまうケースがあるよう

に見受けます。ですからそういう場合、やはり家族

や医療関係者、ＭＳＷ等の力も借りながら、実際日

常生活でどういう不便があるのか、あるいは就労で

も今まで正職員で働いていたのだけれども、病気が

原因で１［１３時問しか働けなくなったとか、業種を

変えざるを得なくなった、残業をやめざるを得なく

なったなど、具体的なことをドクターに伝えること

は、非常に重要だと思います。そうじゃないと、主

治医も「変わりありませんか？丿ありません」だと、

診断書が一番大事になりますけども、正確な状況を

記載できないので。この部分は、お互いに第三者の

協力も得ながらの作業が大事だなと思っています。

野原：今の問題に関連して、質問ではないのです

が、こういう事例に何同かあったことがあります。

診断書には軽労働は可能だということで終わっちゃ

う場合があるんです。そうすると、いろんなケース

に応じて結論的には生活保護の窓口にいっても軽労

働は可能だからハローワークへ回される。いろいろ

話をしても軽労働は可能だからというので、障害年



貨もつかない｡いろんなことを経たﾄ｡で糾局畔労働

は叫能だという診断潜の評価の仕方もひとつ問題

が、鰍題があるんじゃないかなということで、ある

親しい先生と話をしたことがある。そうすると、就

宍が下能だとか禁忌ということは、その人の能力を

まだ社会的に活川する可能性がある限りは､1}きにく

いづり川的なものにも通じてしまうから書きにくい、

ということで就労卜f能ということに、軽労働可能と

いうことにするんだと。私たちがそれだったら、こ

の人はこういう作業は困る、こういう作業だったら

いいとか、あるいは時間を限ればいいというふうな

ところまで｣‘寧に､肌ヽでもらうことが我々の希９と

してはあるのだけどもとい勺たら、その先生はじゃ

あこれから気をつけましょう、ということになった

ことがあるんです、そういう意味で、診断書の､↓F亡

方という問題もかなり今の障害年金の受給資格が有

る無しに関わらず、川題としてかなりI気曖な意味を

持つんじゃないかということを感じますので、今の

お話と関辿させて発ｊしておきたいと思いました。

河合：全くその通りだと思います。

99



パネルⅢ発衣⑨

｢希少難病患者をネットでつなぐ

ＳＯＲＤコミュニティー(複合型掲示板)の開設｣

　　　　　　　　　　　　

特定非営利活動法人希少難病患者支援事務局(SORD)

　

小泉二郎

　

希少難病患者支援小務局代衣の小泉です。

　

今日、こさせていだたきました一番の理由は、報

告の発表をしにきたわけではありません、ご協力の

お順いにあがりました。特に今日は難病丈援セン

ターの皆様が全国からお見えということで、この機

会を逃してはと思い、伊藤さんにもかなりご無理を

いいまして、参加させていだたきました。

　

調査は患者さんの自宅に訪問してお話をお伺いす

るインタビュー形式で行い、10分野の88項目に

ついて聞かせていただいております。

　

３月６日からはじまりましたので、まだ７件程度

しか実施はできていないのですが、今現在でおおよ

そ令国100ｲ牛ぐらいの調査になるかと思っていま

す。時間も結構かかりますし、患者さんにはご負担

がすごく多いと思うのですが、実施した７ｲ牛の中

ででも、もう、これだけの問題項目がでてきており

ます。

　

ここについても割愛させていただきますが、お順

いというのは、この患者さんたち、本当にどこにも

相談する窓口がないのです。行政にいっても相手に

してもらえませんし、病院にいっても、病名が分か

らないといわないお医者さんもたくさんいらっしゃ

いまして、患者さんも自分たちがどうすればいいの

かわからず、本肖に困っておられます。そういう現

状の中で、何とか、もし難病丈援センターにお越し

になられた難治性疾患克服研究小業の対象外の患者

さんがいらっしゃいましだら、SORDのことを少し

お目添えいただければありかたいなと思っておりま

す。

　

本当に頼るところ、行き場所があるのとないのと

では全然違います。もしご協力いただけるようであ

れば、なにとぞ、こういう団休(ＳＯＲＤ)があるよと、

患者さんたちにお伝えいただきたいと思っておりま

す。

　

さきほど京都の難病センターの戸田さんが報告さ

れましたが、バ田さんには非常にご協力いただいて

おります。京都は結構いい雰囲気でいろいろとご協

力いただいています。もちろん難病センターの主旨

としては難治性疾患克服研究'卜業の対象忠酋の丈援

を行うというふうには闘いておりますが、その中で

も現場の方々は暖かく患者さんたちのことをむかえ

ていただいています、京都ではですね。

　

こういった活動を令国に広げていくきっかけにも

なっていただきたいなと思っておりまして、今後

'･

□scz>T≪.x:>

lORDにづLsて・

・ニ皇■iJi!.' ■■■-co･･1）「I

個帽･|,－一一●|一一|

－１００－

SORD cl!lm削節厚･
同病●皿闘士か･９ゐ｣や|き,L'｣を●鰻Ｌ・いながら,さらli●會を募４･･

　　　　　

そんな｢１ミー,こＦぐ掲丿販｣です．

1讐者者

　

者者

　　　　　

SORD communityriiyiiii
15緬類)のコミュニティーｊ同病患者の゛I募集I'掲示板

　

その中で１月17日にSORDコミュニティーとい

いまして、希少疾患の患者さんたちをつなぐシステ

ムを構築いたしました。申し遅れましたが、私たち

が支援をさせていただいております患者さんは、難

治性疾患克服研究弔業の対象からはずれている患者

さんたちです。ですから国の制度、行政の支援そう

いったものに令くひっかからずに非常に孤立してお

られる、そういう患者さんたちの支援を圭にやって

おります。

　

何とかその患者さんたちをつなぎたい、患者さん

たちの少しでもその希望になればと、そういう思い

でこのコミュニティーを立ち卜｡げたのですが、そん

な中で今年の３月６川からこのような難治性疾患

宛服研究淑業I'対象タドの患者さんに対する火態調

介をはじめました。心者さんたちが今おかれている

現状、非常にたいへんなものがあります。

　

まだはじまったばかりですので、しっかりとした

データを数値化していくことはできないのですが、

その中でこのような中身で調査をしております。



SＯＲＤが作在するということを足非、今孤立されて

いるその患者さんたちにお仏えいただきたいと考え

ております。

　

患者さんがよくおっしゃるのですが、病気を受け

入れるということが、あきらめるということにつな

がらないように、何とか皆さんのお力をお借りした

いと思っています。どうぞよろしくお願いいたしま

す。

調査実施団体

難治性疾患克服研究事業″対象外患者″に

特定非営利活動法人

　

希少難病患者支援事務局（ＳＯＲＤ－ソルド）

実態調査実施の背景

関する実態調査

日本国内における希少疾患患者の多くは､厚労省の難治性疾患克服研究事業対象外(以下研究対象外という)

である。おそらく制度上の問題において実態調査が困難であるのではないかと推察するが、研究対象外患者を

今後も放置することは人権上重大な問題でもあり、また、医療の進歩と成熟した日本社会の構築という観点か

らも大きな損失となりかねないと考える。

人が入らしく生きがいと希望をもって生を営むことは、日本国内はもとよりもっとも尊厳しなければならない

人類共通の権利であることは当然知るところである。

現在、制度上本質的な部分において放置されている研究対象外の希少疾患患者の実態は、日本国内において

未だ知られておらず、今後、国の制度の見直し、また、改善策を講じるためには相応の有効な情報が必要であ

る。今回ＳＯＲＤが独自で研究対象外患者の実態調査を行うが、この調査による情報が臨床医や研究医、また、

政策担当者など、希少難病に関わる多くの関係機関に有効的活用されることを期待する。

調査対象者

・難治性疾患克服研究事業の対象とならない希少疾患患者及び血縁者

・SORDの支援対象疾患患者（※１）

(※1 )SORDの支援対象患者

・難治性疾患克服研究事業に指定「されていない」疾患

・治療法・治療薬の研究・開発が「されていない」疾患

・人が介在『していない』疾患（精神疾患も含む）（注１）

｛注１｝

　

S O R Dでいう人が介在『していないj疾患とは、疾患を罹患する原因に「人」が何らかの形で

　

介在した疾患を意味する。

　

■人が介在する疾患の一例

　　

・脊髄損傷など事故を起因とする障害や疾患

　　

・手術などを原因とする合併症から派生した疾患

　　

・生活や社会環境により引き起こされる可能性がある、うつ病などの精神的疾患

－１０１ －



調査方法

自宅訪問によるインタビュー調査

実施日時

平成２２年３月６日～

実施地域

全国（ＳＯＲＤ支援対象登録患者）

調査項目

10分野、80項目について調査を行う。

実態調査の主な目的

希少疾患患者の実態を把握、問題提起し、解決に向け行政などに積極的に働きかけを行う

◆患者会の設置

　

・これまで存在が把握できなかった同病患者をつなけ。

　　

地域間における医療情報の格差や絶対的な|胃報不足を解消させる

　

・行政などとの団体交渉を円滑に進める

　

・臨床医や研究者からの情報提供を求める

◆医療機関との連携

　

今後SORDと医療機関が連携し、効率的かつ効果的と思われる新たな検査体制の確立や

　

治療法、治療薬の開発に向け必要となる情報を蓄積する

◆制度の見直し

　

難治性疾患克服研究事業など制度の見直しを求める際に必要な基礎データを集積する

実態調査実施担当者

特定非営利活動法人希少難病患者支援事務局(SORD-ソルド）

代表理事小泉二郎

－１０２－



座長:SORDの方から説明がありました。このあと

今日の交流会から明[判こかけても疾病対策課の大竹

補佐がこられますが、決して難病対策、相談支援セ

ンターは難治性克服疾患研究事業の対象疾患だけ

を対象にしているだなんて、疾病対策課が自らが

5000から7000、対象疾患があるといってますの

で、500から7000つてどうやって数えたのかよく

分からないんですけど、今のSORDの方の発表にご

質問などありましたらお願いします。

保阪：３級の難病障害者がひとつの行動を◆場合

に、６級にならない場合もあるし、または２級に

なる場介もある。その場合どのように年金の・・

河合：おそらく障害年金と身休障害者の浜帳のお話

のことだと思うんですけども、請求窓口がそれぞれ

違いまして、約束ごとも違いますので、手帳で二級

だから障害年金がこ級だとか、そういうことには

なっていないと思うんです。

保阪：難病患者が三級だと。そうすると、川じ◆で

あっても、鑑定する人によって、この人は六級でみ

る場合と、二級でみる場合があります。その場合は

どうやって？

伊藤：それは身休障害者手帳が六級で障告年金が二

級ということですか？（身体障害者于帳が…ﾓ級）身

休障害者手帳までは社会保険労務上さんの方の関わ

りはかなり薄いかと思いますのでこれは別な分野に

なると思います。

新潟日本プラグウィリー症候群協会事務局長

　

庄司：

プラダーウィター症候群（PWS）とはどのような病

気なのかと申しますと、染色体15番にある遺伝子

のｰ‥-部が突然変異など何らかの原囚で働かなくなっ

てしまう先天性疾患です。脳の視床ト部における異

常、下垂体ホルモン分泌不全などにより、◆かく時

期に特有で多彩症状が現れます。今ではすぐに診断

がされ、情報はインターネットで調べている方が多

いようですが、未だに診断されていない成人の人た

ちがたいへん多いことが分かってきました。多くは

知的障害、発達障害を伴います。２～３才ごろから

急激な過食がはじまり、肥満傾向になります。唯一

対処療法である成長ホルモンが投りされ、身長の伸

びや体組成の改善がみられるようになります。しか

し、適川は小児慢性特定疾患の範囲です。行動面に

おいては認知が狭く、ずれがあるので、相于の心が

読めず、対人関係の悪さからパニックに陥りやすく

なっています。それらの行動障害は家庭生活や社会

生活のﾋで非常な混乱を来してしまいます。

　

私の息子は13才の時にPWSと診断されました。

しかし肖時は治療法はありません、ということで、

病気の内容や症状については何も知らされませんで

した。病名だけというのは何の意味もありません。

食べ物に対して自己抑制が令くないといっていいほ

ど、また理解不能な行動は学校、ご近所、施設から

親の育て方が悪い、という指摘を受けてきました。

息ｊが25才になった時に、はじめてプラダーウィ

リー症候群という病気と障害の全容が分かりまし

た。 10年前でもこの病気をご存じの医師はほとん

どいませんでした。

　

それで、知らなければ知っていただくしかないと

思いまして、毎年講演会を開催し、周知啓発に努め

ました。プラダーウィリー症候群を病気と認識し、

障害をありのまま受け容れることが人切です。まず

親が病気を正しく知ることだと思っています。

　

５年前口本プラダーウィリー症候群協会を設立い

たしました。それほど認知度がなかったんです。そ

の年から難病指定の認定を受けるために毎年厚労省

や議員さんに要望、陳情をしてきました。昨年の６

月、難治性疾患の研究症例分野に認定されました。

やっと研究が始まるという段階です。

　

しかし、超肥満一本当に超肥満なんです、１００

キロ以上150、160キロ、170キロとそういった

方たちが成人の方にたくさんいます。そして超肥満

や突然死を含む深刻な問題を抱えているのは成人し

た大たち、思春闘以降の大たちです。

　

この病気は全身的な症状、および脳機能障害を伴

ないますので、医療、教育、福祉が連携されること

を願っております。

　

ありがとうございました。
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座長：ありがとうございました。今日はSORDの方

からのそういう様々な疾患の方々、会もないような

方々をどうつないでいくかということで、一締に皆

さんご参加いただきたいという呼びかけもありまし

たし、今のプラダーウィリーのお話もありました。

難病対策も今抜本的に変えようという議論が厚生科

学審廠会の疾病対策部会難病対策委員会を中心に進

められております。このあいだまでは木村先生も委

ぱをしておられたんですけども、また新しい先生方

もお迎えして、この問題を進めてまいりたいと忠い

ます。決して難病対策が現状のままの対象疾患ある

いは対策の固定ということではなくて、こういう皆

さんの熱心なご参加と様々ところで手を結ぶという

力で難病対策、私たちが望む難病対策、患昔や家族

が願っている難病対策を実現させていくということ

で、こういう研究会などで卜をつなぐことによって

実現に近づくのではないかと思います。

　

今目は、社会保険労務Lの会の活動ということに

もこの研究会で初めて触れることができましたし、

それからSORDのようなこういう稀少疾患の方のコ

ミュニティーをつくっていきたいという活動をして

おられる方の発表もいただきました。

　

ありがとうございました。
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座長
今井

　

尚志氏

国立病院機構宮城病院ALSセンター 今川;尚志

発表12

丼ll利枝氏

[茸篆匝]｢子ども相談における活動報告｣

　　　　

和歌山県難病･子ども保健相談支援センター

　

柏木足山紀

｢面著司｢ALS患者の看取りを可能にするための

　　　　

在宅療養支援~専門病院としての立場から~｣

　　　　

宮城病院ALSケアセンターソーシャルワーカー

　

桔片富尨恵

｢面面〒司｢地域から居宅支援事業者の介護者としての立場から｣

　　　　

居宅介護支援事業所めだかの楽園

　　　　　

丿川l利枝
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パネルⅣ発衣⑩

｢子ども相談における活動報告｣

　　　　　　　　　　　　　

和歌山県難病･子ども保健相談支援センター柏木美由紀

　

紀伊半島にある和歌山県からまいりました、和歌

山県難病・子ども保健相談支援センターの保健師を

しています柏木です｡和歌山県は大阪府の南にあり、

奈良県の西隣にあります。

和歌山県難病・子ども保健相談支援センターll

｢難偶患者･長期康養11か安心して暮らせる環噫づくりを目指しま寸
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当センターのパンフレットです。当センターは１

大でも多くの方にご利川していただけるように如何

に広報していくかということが課題です。

　

センター紹介を少し。大人の難病とT･どもの長期

療養児、小児慢性特定疾患とか子どもの病気の、両

方の相談を受けているセンターです。こういう難病

センターもあるということで聞いていただけたら助

かります。

　

当センターは平成11年６月にｆども保健福祉相

談センターとして和歌山県直轄の運営で開設されま

した。場所は和歌山県立医大の３階フロアの一角に

開設されています。保健福祉医療の一般的な、どん

なことでも相談にのりますということで。

　

でも県立医大の中にありますが、病院の県立医人

の絹織には全く属さない独立した相談機関で、よく

「そちらのセンターは県ぺ医人の患者さんとかしか

利用できないのですか」と、問いあわせいただきま

すが、全くそういうことはありません。
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センターの入口です。病気に関する資料とか、患

者会やいろんな施設から定例会などのちらしをもっ

てきてくださっています。これは事務所です。これ

は子ども和談の部屋です。他に人人相談とか小さな

部屋が３つぐらいあります。

　

平成18年４月に大人の難病患者さんも対象とし

入り、組織拡大、職ほが増えています。その時に名

前が現在のものに改名されています。

職員紹介

・所長

　　　　　

保健師１

・子どもの相談担当

　

保健師１

　

福祉職１

・大人の相談担当

　

保健師１

　

福祉職１

・事務補助１

神経難病医療ネットワーク連絡協議会

　　　　　　　　　　　　

難病医療専門員１

　

職員は所長が保健師です。私か子ども相談担当、

保健師と、人人相談の保健師と、あとケースワー

カー２名おりまして、わたしたち保健師は保健所か

ら異動できます。数年ごとに異動、入れ替わること

になります。うちの事務所の中に神経難病医療ネッ

トワーク連絡協議会の専門貝の、保健師が、ひとり

事務所に一緒に配置されています。
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主な3つの機能）

難病の方や家族の療養相談

　　　

(面接・電話)

　　　　

情報提供
医療一家族会・福祉制度

　

保育・教育・就労など

患者・家族会やﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ支援

るのか説明にきて、といって依頼いただき、説明に

いかせていただいたりします。

年間相談件数(H20年度)

面接 電話 合計

r3とな 292 435 ぺ
lとこ

？7i

♂　♂　四φ

71『^F 596
1323

　

延べ数です。数で評価されてしまいます。中身は

あんまりいってくれる方はいません。だいたいこの

ような数です。

こども相談(H20年度)

　

主な機能として、一般的なこと、療養相談、情報

提供､家族会、ボランティア支援などになりますが、

いろんな柑談に、電話相談とか面接相談に対応して

いくわけですが､うちのセンターのモットーとして、

患者さんや家族さんにより沿った支援を行うという

ことで対応させていただいています。「よりそう」

という４文字ですが、具体的にいうと、たとえば、

療養相談といっても医療助成、制度とか福祉施策に

どんなものが利用できるかといった相談と重複して

きますが、今は割と委任払い制度で小児慢性特定疾

患とか乳幼児医療制度とかでいったんじぶんの住ま

いしている県内とかで医療をうけても還付千続きが

いらないです。ただ、県をまたがって医療機関を受

診すると一旦支払って住所地の市町村で還付制度の

于･続きをして払い戻しを受けるというようなことも

ありますが、子どもの場合、あかちゃんとか乳用児

の場合、非常に高い注射とか、医療保険がきいても

３割負担でも１回うって４万５万、毎月、冬のあい

だは注射をしなくてはいけないというようなものも

あります。おかあさんから、その注射をうつのだけ

ど、一旦払いでしょうかとか電話がかかります。注

射する巾町村で聞いてくださいねといいそうになり

ますが、「よりそう」というところがそこです。「こ

ちらで問い合わせをしましょうか？」と。自分でき

けるような親御さんはもううちなんかに電話してき

ていないはずです。うちに電話をしてくるというこ

とは､何らかで聞きにくいとかおうちが忙しいとか、

病気の子どもさんをもっている親御さん、家族さん

によりそっていくということは、そういうところで

す。

　

情報捉供は、よく他の総合病院の小児科の医局か

らも了どもの福祉制度の扱い方とかどんな制度があ

子どもの疾患別相談件数(疾患以外も含む)

　　

嶼●鳥本呵

　　

痩皿口外

　

一皿的な疾患

　

その他の隠痢

　　

叉天性疾患

　

魯性消化魯泰恵

　

神経･筋皿皿

血友癖等血液療１

　

先天性化謝Ｓ常

　　　

魯尿病

　　　

●昂●

　　

肉分泌疾●

　　

慢性心疾亀

　

慢性呼吸器嶼亀

　　

慢性腎疾患

　　

＝IJ J=j j･l皿新生物●

　　　

０ 10 20 30

　

40

　

50

　

60

　

70

ﾛ叫喚皿（）

　

子ども相談に関しては面接相談、砲話が半々ぐら

いで、子どもの疾患別相談件数においては、一番多

いのが先天性疾患、染色体起囚疾患とかです。あと

悪性新生物、小児慢性心疾患とかです。
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相談内容では療養牛活、とべっても幅がひろいの

ですが、あと福祉制度や家族会、同じ病気のｆども

をもつ家族の会とかはありますかという問い合わせ

です。

　

うちは病院の和歌山県医人の巾にある関係で病院

の巾の小児科とかNICUからもひっきりなしにご相

談いただくわけです、なになにちゃんが退院するの

で地域支援のネットワークの枠を絹んでという感じ

で、こういう関係の方たちが集合します。

　　　　　　　　

事例１

・就学前の男児､第２子脳腫瘍

・姑息的手術後､化学療法をうけるも奏功せず

・余命数ヶ月にて､一旦退院し自宅療養するこ

　

とになる

・左半身麻舜あり

・初診の遅れなどもあり､両親は精神的な打撃

　

が大きい

・（医療機関スタッフを通じて在宅ケアに関する相談を受けた）

右例は、これは小児科から相談あったものです。

ターミナルの脳肺瘍の男の了、１週問前だったです

けども、片麻抑があらわれていまして、そういう戸

どもさんに利川できる制度としてずらっとあげてみ

ましたが、このお子さんには補装只とか目常生活川

貝とか川村義肢さんにもお財諸になっています。

利用できる制度

・小児慢性特定疾患(訪問看護)

・身体障害者手帳(肢体)

・重度障害児者医療費助成(手帳1，２級)

・特別児童扶養手当

・補装具(車いす､座位保持装置､バギー等)支給

・日常生活用具(シャワーチェア等)支給

・障害児福祉手当

・所得税‥特別障害者控除

　

この巾で小児幔性特定疾患に認定されると、ター

ミナルということでたぶんもう認定されますが、訪

問看護が自ｄ負担なしで使えるというところがあり

まして、一番おいしい施策かといまのところ恣って

おります。ターミナルケアということで訪問看護の

看護師さんにはかなり支援していただけます。

退院前カンファレンスと顔合わせ

・市町村保健師･県立保健所保健師

・市役所障害福祉課職員

・就学予定の学校教諭

・訪問看護ステーション看護師

・病院のＰＴ､ＯＴ､ST

・主治医､病棟担当看護師

　

こういうメンバーをうちのセンターが辿絡訓幣し

て、ケースカンファレンスするので集まってちょう

だいといって、みんな寄るわけです。そこで情報の

共有をおこない、地域で支援をするということにな

ります。

－１０９－



事例2

・在胎２５週500gで出生､第２子､超低出生体重児

・約1年近くNICUにて入院治療を受け、自宅へ退院する

・慢性肺疾患にて在宅酸素療法

・脳内出血後の水頭症にてＶＰシャント

・気管狭窄‥気管切開しカニューレ挿入中

・未熟児網膜症

・経口ほ乳はlOcc程度で､胃チューブからミルク注入

・核家族で両親の実家は遠方である

　

赳未熟児で、未熟児の合併症もあります。今かな

り医療の水準があがったこともあって、うれしいこ

とですけども、かなりこういう未熟児出生で重篤な

障害をのこしながら在宅にかわる方が少なくありま

せん。

　　　　　　

利用できる制度

・小児慢性特定疾患(訪問看護)

・身体障害者手帳(呼吸器)

・重度障害児者医療費助成(手帳1，２級)

・吸引器の支給

・特別児童扶養手当

・障害児福祉手当

・所得税‥特別障害者控除

　

この子どもさんも幔性肺疾恚などあり、利川でき

る制度、この自よ慢性肺疾患と言うことで、呼吸器

とかあつかっていると感染とかいろいろでてきま

す。訪問看護というところで重要視しています。

　

マネージメントしていて気づいたこと

・乳幼児を対象とした訪問看護事業所が非常

　

に少ない。

・地域の関係機関(保健一福祉･教育関係者)と

　

医療機関スタッフは､互いの業務が見えない

　

ことから、連絡がつきにくい｡ヶ－ス情報の

　

共有一ヶ－スの理解に支障を来す恐れがある

・電話での訪問アポイントメントだけでは､母親

　

は不安になることもある(顔合わせが効果的)

気づいた･卜ですが、訪問石護事業所、あかちゃん

対応してくれる嘔業所は少ないです。連携というと

ころで、二文字ですが、これが非常に、ものすごく

難しい。保健福祉の地域の、いろんなスタッフから

医療機関に連携をとる時に、いまどこでも地域連携

室ってございますが、一生懸命働いてくれています

が、患者さんのことで医療機関の先生とかスタッフ

の方に電話するがなかなか捕まらない。１回２回電

話して、もういやになります。そしたらこんど反対

に医療機関のスタッフの方、地域の保健師に連絡と

りたいと思っても、「（保健師さんは）なかなか忙し

いのやね」とおもって、いつ電話したらいいか分か

らない。保健所と地域の保健センターの区別も分か

らない、ということも少なくはないと思います。そ

のへんのつなぎ役をさせていただけたらと思いま

す。

患者会一家族会の活動支援(子ども)

＠家族会

・和歌山県難病の子ども家族会

　

小児糖尿病・てんかん・心臓病・胆道閉鎖症

　

血液疾愚・若年性関節ﾘｳﾏﾁ・二分脊椎症

　

ｱﾝｼ'エルマン症候群・ｳｨﾘｱﾑｽﾞ症候群・ﾚｯｸﾘﾝｸ'ﾊｳｾﾞﾝ病

　

重症筋無力症

・ﾌﾟﾗﾀﾞｰｳｨﾘ症候群の会(ティンカーベル)

○交流会

　

筋疾愚(筋ｼﾞｽﾄﾛﾌｨｰ･ﾐｵﾊﾟﾁｰ等)

　

ﾀｰﾅｰ症候群

　

小児がん

「長期療養児支援ボランティア」支援

①プレイリーダー養成講座

　　

入院や長期療養をする子どもたちに遊びを提供

　

するボランティア育成

②「和歌山県難病の子ども家族会」主催のキャンプ

　

の支援

　　

キャンプボランティアの育成一支援

　　

地域の関係機関の連携強化を図る

　　　

～理解と支援の和がひろがる～

一一no ―



　　　

輝け･難病の子どもたち！

　　　　　　　

ﾘｿﾞｰﾄｷｬﾝﾌﾟ

・和歌山県難病の子ども家族会が主催し、１４

　

年度から実施

・和歌山ﾏﾘｰﾅｼﾃｨのリゾートホテルで1泊２日

・親は交流会や学習会､子どもたち(きょうだい

　

も含む)はﾎﾞﾗﾝﾃｨｱといろんな遊びを楽しむ

・20年度は家族140人ﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ160人参加

・ｷｬﾝﾌﾟを支援するﾎﾞﾗﾝﾃｨｱｸﾞﾙｰﾌﾟが企画･運

　

営に大きな力を発揮

　

患酋会、病気の子どもを持つ家族会というのがあ

りまして、そこが主催で、和歌山県がその賞用を山

しているわけではありませんが、企業の助成金をつ

のってくれて、家族会が、こういうキャンプをして

おります。和歌山県が後援ということでいろいろと

お千伝いをしています。

　

キャンプの参加申込の時に啓発川に写貞を使わせ

てくださいということでf解を得て使わせていただ

いています。そこのキャンプの時には親御さんは色

んな勉強会､講演会をきいているあいだ､ボランティ

アがｆどもさんたちをずっと遊ばせるということで

す。そこでは今話題にトりかけてきました、当事者

と、お心さんというのはドラマでもテーマとしてあ

げられていますが、お父さんとそのrの、病気のｆ

どもや障害児の兄弟というのはなかなか出てこない

です、表に。兄弟児も支援が必要ですよと、色んな

症状がでてくることは、いろんな相談もいただきま

すが、あるのと違いますかということで、兄弟支援

も大事ということで、そのキャンプでは兄弟児の遊

びも担います。

] ■]]



座長：了･どもの支援はあまりこの会では少ない発表

だったかと思いますが、何か質問ありますか。

広島

　

女性：私も子どもの相談員をしています。私

のところは17年度に開所しまして、その折りには

和歌山県の中江施設長さんに人変お世話になりまし

た。

　

質問は、やはり大学病院の中の一室を借りてやっ

ておりますので、相談業務が土日、祭日、正月とい

うふうに病院が休みの時は全く開いておりません

し、地方へ交流会という形で各専門貝と一緒に相談

会を開くのですが、それもやはり地域の保健所の方

と一緒にやりますので、休み期間は、希望があるの

ですがなかなか十目というのが実施できていません

けれども、そのあたりの配慮があるかどうか、もう

１て)、県からの委託、県の事業としてやっておられ

るということで病院とは関係ないとお聞きしたが、

人院患者さんとかの地域連携室がやるようなお仕事

を随分積極的にやっておられるので、そのあたりを

教えていただきたいと思います。

柏木：一つ目の話は全く広島難病センターさんとう

ちも同じです。休日は申し訳ございません、やって

おりません。むしろ広島県のホームページをみせて

いただくと県ﾄﾞ、広島県の各地で振興局さんといろ

いろ辿挑はかって講演会活動をしているところが何

とも理想的だなと、うちも見本にさせていただきた

いと思ったところです。

　

二つ口は、地域連携室的な什事ということで、こ

れが本当に神髄をつかれています。もともとは多分

17年に開設した肖時は地域連携室がなかったので

す。そういうことが地域連携室的な仕事をしてきた

成り立ちであると思っています。当時の職員はおり

ませんが。今うちが方向性を変えたいと思っている

のはそのへんでもあります。地域連携室さんが一生

懸命してくださっているのはまことにありかたいこ

とで、両方で組んでというか連携をはかってするこ

ともありますし、うちへは単独で相談にみえてくれ

たケースさんには、個人情報ってありますので、う

ちだけで色んな連携はからせていただくことも多い

です。おっしゃるとおり地域連携室さんとの、重複

することをしてもしようがないので、というところ

で､みんな一同でそのことを考えているところです。

－１１２－



パネルIV発表⑩

｢ＡＬＳ患者の看取りを可能にするための在宅療養支援

　　　　　　

～専門病院としての立場から」

宮城病院ＡＬＳケアセンターソーシャルワーカー

　

椿井富美M

3段階のプロセスを踏まえた連携支援｜

受診前連携。保健師､難痢医療専門員等から情報が入る。

　　　　　　　

･受診予約時の康者一家族へのメンタルサポートを行う。

　　　　　　　

･保健師､神経難病卑門員等へ受診同行､受診時までのサポートを

　　　　　　　

お願いする。

受診直後の早期介入･担当保健師､皿病医療卑門ｉ等が傾聴しながらメン

　　　　　　　　　　　

タルサポートを行い､礎続受膠へつなげる。

　　　　　　　　　　　

一息者自身がどの様なステージでどのような状態なの

フォローアップの

ための連携

　

宮城病院ＡＬＳケアセンターは、平成18年６月

に院内開設しました。

1. ALSの新しい治療薬の開発のための臨床治験

2，患者一家族のメンタルサポートど‘自律"を目指した療養支援

3. ALSデーターベース作成

唾涵盛囲

　　　　　　

－

ＡＬＳ専門医

リハビリテーション専門医

終末期･緩和医療専門医

冶験看護師

医療ソーシャルワーカー(MSW)

治験コーディネーター(CRC)

リハビリテーションスタッフ(ＳＴ･ＯＴ･ＰＴ)

ビア･サポーター

か支隈者共有する。

･きちんと患者が理解するまで繰り・し説明行う｡

･家族は愚者が病気を理解するプロセスを見て､共膏する。

さらに‥･ピアサポート

継統賢診をさせながら､ピアサポーターが支援者の一人

としてメンタルサポートを行う。

連絡いただき、診療の予約を行っていただきます。

連絡を頂いた際には、患者さん・ご家族から充分に

お話をお聞きし、傾聴しながらメンタルサポートを

行っています。その後、患者さん・ご家族のｆ承の

もと、保健師さんやケアマネージャーさんが診療に

同行できるように調整します。そして、診療肖日ま

での問、保健師さんやケアマネージャーさんに地域

でのサポートをお願いしています。このことを私ど

もは「受診前連携」と呼んでいます。

　

また、医師の診察後は、患者さん･ご家族がショッ

クを受けたり､混乱されることが多くありますので、

メンタルサポートを十分に行う必要があります。私

１人ではすべてを支える事は困難ですので、地域に

戻ってからも保健師さんやケアマネージャーさんに

メンタルサポートを行ってもらい、継続受診へつな

げていただけるように連携をとっています。そのた

めには、「受診直後の早期介人」が必要です。患者

さん自身がどの様なステージでどのような状態なの

か支援者が共有し、迅速にタイミングよく介人する

ことが人［刀だと思います。

　

さらに、患者さんがきちんと理解するまで繰り返

し説明すること。家族は患者さんが病気を理解する

プロセスをみて共有すること。さらに継続受診をし

ていただきながらピアサポーターが支援者の１人と

してメンタルサポートを行うなど、「フォローアッ

プのための連携」が必要だと思っています。

－１１３－

遺2日完全予約制の外来

初診時の医師の診療から

看護師･ＭＳＷが同席し｡看

護師が患者の心理的･身

体的ケア.ＭＳＷがＱＯＬ解

価と家族のメンタルサポー

トを担当している。

　

ＡＬＳケアセンターの概要を示しました。上記の

ような３つの目的のもとに週２日、完全予約制の専

門外来を行っています。スタッフ構成はご覧のよう

になっています。

　

ＡＬＳケアセンターでは、①受診前連携、②受診

後のｙ期介人、③フォローアップのための連携、三

段陪のプロセスを踏まえた連携支援を人切に診療を

行っています。

　

患行さんが受診するにあたり、多くの場合はケア

マネージャーや保健帥さん等、地域の支援者から連

絡があると思います。しかし、ＡＬＳケアセンター

では、原則として患者さん又は家族から私に直接ご



平成19年10月に労作時息切れで発症し､平成20年6月

某大学病院にてALS確定診断をうけた65歳女性ALS患者

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一一一

|]蝉i袖44……｣

確定診断後、近医のＳ病院に通院していたが、平成20年8月に

ＨクリニックＭＳＷからＡＬＳケアセンターＭＳＷに相談があった。

○〔采匹垂ヱ
央から受診予約の連絡が入る

平成20年9月３日

　

宮城病院ＡＬＳケアセンター受診

　

ＡＬＳ患者の看取りを可能とするために支援を

行った症例をご紹介します。平成19年10月に労

作時息切れで発症し、平成20年６月ＡＬＳ確定診

断を受けた65歳女性の患者さんです。確定診断後、

近医の病院に通院していましたが、平成20年８月

に診療所のソーシャルワーカーから私に相談があり

ました。その後､ご主人から受診予約の連絡が入り、

平成20年９月に宮城病院ＡＬＳケアセンターを受

診されています。

し徊㈱海浜コｕ2049ｓ日
同席者:夫
弓χ4）ＨクリニックＭＳＷほか

　　　

小規榎多機能施設管理者･CM

　　　

宮城県神経難病医療連絡協議会専門員

診療目的:セカンドオピニオン

　

本当にALSなの？

　　　　　　　　　　　　　

ＡＬＳの可能性が高い

へ/｀／し｡｡讐芒町ごご“゛
７難①ヤ斤こ 予後について説明

　　　　

加齢

緊急入院し､入院後から酸素を使用し､翌日からNPPV導入

のため訓練を開始する

　

初診時の状況ですが、本人は呼吸困難感が強く、

呼吸促迫の状態でしたので、病気の診断、説明より

も早急な呼吸サポートが必要で、緊急入院し、入院

直後から酸素を使川、翌口から鼻マスク式人]こ呼吸

補助装置の訓練を開始しています。

　

そして、病状が落ち着いた約１週間後に、あらた

めて本人・ご家族、関係者を含めてケアセンターで

診察・面談を行いました。お話を進める中で、本

人からは、“早く死にたい”という気持ちが表出し、

その言葉を聞いてご家族からは、“本人は死にたい

というけれど、本当は生きたいと思っているのでは

１１４
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1

声 卵

丿

入院1週間後に本人･家族と関係者を含めてALSケアセンター

で診察･面嶼を行う

・薦漸

早く死にたい！

Ｆ阿１

本人は死にたいというけれど、

本当ぱ生きたい¨と思ってい

るのでは？

患者･家族がそれ

ぞれの思いを表出

させる場となった。

ないがと、患者さん・ご家族がそれぞれの思いを

表出することができました。

一 一 一 一

患者本人の“痛み"

身体的“呼吸困難"

　　　　　　

体の痛み

心理的早く

痛みの分析

　　

介護を受けてい一

弓新たな生きがい:

　　

9.⌒よ.､-4､l･
死にたい！

　

・みつからない

－11×11ｒ習習１

　　

家族としｒ何かして

　

本人の“死にたい”

　　

あげたいが､どうして

　

ずx‘

　

という言葉を聞いて⇒いいか解からず、

　

4

夕

　　　　　　　　　

何もできない

　

その思いを受け､私どもは痛みの分析をしました。

患者さんご本人の痛みとしては、身体的に呼吸困難

と身体の痛みがあるということ、そして心理的には

“早く死にたい"という言葉から、介護を受けてい

く状態で新たな生きがいが見つからないという、心

の叫びがあると思われました。そして一方、ご家族

の痛みとしては、本人の死にたいという言葉を聞か

れて、家族として何かしてあげたいが、どうしてい

いか分からず、何もできない、戸惑いがあると思わ

れました。

　

そこで、医療的かつ専門的介入を行いました。患

者さん本人の身体的痛みに関しては、酸素や鼻マス

ク式人工呼吸補助装置、医療川モルヒネを使い、身

体症状の緩和を図りました。そして、本人の、気管

切開をして人工呼吸器はつけたくないといお気持ち

と、本人らしい生き方をして欲しいというごれ人の



痛みへのヶア･介入｜

　　　　　

｜医療的かつ専門的介入を行う

　

｜
愚者本人

　　　　　　　　　　　

／‾･･｀¨‾｀へ

　　　　　　　　　　　　　　　　

。。勺

身体的

　

酸素･ (NPPV)・医療用モルヒネし、tfffl｡｡

心理的

　

早く死にたいI⇒気管切開して

ｊ蔵芙誤

　　　　　

紆こ器宍

本人は死にたいというけ⇒本人らしい

れど､本当ぱ生きたい11と｀¨

　

生き方

思っているのでは？

　　

|……………………………し

　　　　　　　　　　

‾‘cここ･こ___､_.._....ここﾆ゜-

士
T人jご呼吸憾万

.を使用せず､二

'呼吸困難のう

緩lﾛを行ラブ

　　

安心して在宅療養を続けられるようにする

患者一家族が療養方針を共有する場となった

思いから、人|ﾐ呼吸器を使用せず呼吸困難の緩和を

行う嘔を提案しました。その結火、思行さん・ご家

族が療養方針を共有することができ、安心して在宅

療養を続けられるようにすることが目標となりまし

た。

地域カンファレン不｣平成20年lo月29日

　

患占さん、ご家族が療養方針を共有したのちに、

地域カンファレンスを行いました。これがその時の

ぢ輿です、非常に多くの方が集まってくださいまし

た。

　

この時、本人は入院中でしたが、カンファレンス

に集まってくれた方に対しお手紙でメッセージを伝

えていますのでご紹介します。

皆様へ。

　

木目は私のために貴重な時間をいただき有難うご

ざいました。

　

今までの人生の中で一番の岐路に立だされた時、

今ここに杵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。

　

どうか私の人牛｡のこれからが、私かこれまでに乍

きてきた人生が無駄でなかったといえるような話し

合いとなりますよう、よろしくお願いします。私も

一生懸命頑張ります。

　

私はもともと延命治療はしないと決めておりま

す。限りある時川を懸命に、有意義にすごしたいと

思います。

　

今、夫、子どもたち、姉妹、友人の身に余る援助

をあたたかくうけとめ、十せであります。今日はよ

ろしくお願いします。

　

というメッセージをご主人が代読されました。

ｉ地域カンファレンスｉ平成20年10月29日
L

　　　

-j･･¶･･-･･rl　j

出席者:夫一本人の姉妹･友人

/

　　

Hｸﾘﾆｯｸｽﾀｯﾌ／小規榎多機能施般ｽﾀｯﾌ(ljy多)
かかりつけ医／訪問番岐ステーション／市保健師｢まか／

　　　　

倉城県保健所／宮城痢院ALSケアセンター今井・椿井

　　　　

患者一家族が共有した方針に沿った支援を検討

レ!1事

　

ト●両冨冒ｉ罪ｒlり医療用|ﾓ|ルヒネ

し轡,け{4≒≒ら｝ト……-
一一‥‥l
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ペン’

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。

　

本人のメッセージを受け、地域カンファレンスに

集まった丈援者で患者さん・ご宗族が共町した方針

にそった支援を検討しました｡カンファレンスでは、

患者さん・ご家族の思いを知ることで地域支援者そ

れぞれの役割が明確化しました。

まとめ

患者に正確な病状予後の把握してもらい、自分

の生活設計を再構築する支援が必要である。

患者一家族､ケアスタッフで共有してもらい､不安

感を取り除くための支援を行うことが大切である。

　

以上、症例をご紹介しましたが、ＡＬＳ患者の看

取りを可能にするための在宅療養支援を行うために

は、患者さんが11ﾐ確な病状予後を把梶レ自分の生

活設計を再構築することを支援する必要があると思

います。そして、患者さん・ご家族、ケアスタッフ

がそれを共有でき、不安感を取り除くための丈援を

行うことが専門医療機関の役割であると思います。

－１１５－



パネルIV発衣訟

｢地域から居宅支援事業者の介護者としての立場から｣

　

めだかの楽園

(小規模多機能居宅介護事業所)

小規模多機能型居宅介護は･･･

・介護保険の中の地域密着型サービスのーつ

・平成18年より創設された施設と在宅の両機能を合わ

せもつ在宅介護サービス

　

⇒｢通い｣｢訪問｣｢宿泊｣機能

・地域との関わりや繋がりを大切に運営

ｔ

　

小規模多機能居宅の管理者をしている井上です。

　

私たちめだかの楽園は宮城県石巻市にある小規模

多機能居宅介護事業所です。皆様方は小規模多機能

居宅介護という言葉をご仁じでしょうか。なかなか

耳慣れない言葉かと思いますので、少しだけ説明さ

せていただきます。

　

小規模多機能居宅介護は、介護保険の中の地域密

着型サービスの１つで、平成18年４月に施設と在

宅の両機能を併せ持った新しい型の在宅介護サービ

スとして国が創設しました。私たちは創設年の８月

から事業を行っております。

　

介護が必要になった方に対し、可能な限り在宅で

暮らせるように、通い、訪問、宿泊の機能をもっ

て、１人ひとりの思いや、これまでの生活スタイル

にあわせ支援や時間の過ごし方を惇重し柔軟なケア

マネージメントでサービスを提供しています。

ｓ宅介護支援事業所めａヽの楽園井上利枝

　

めだかの楽園の基本的理念をご紹介します。めだ

かの楽園は、住み慣れた地域で共に喜び、共に悲し

み、共に笑い、共に語り、共に暮らすことを目指し

ます。めだかの楽園は、あなたのぬくもりを大切に

します。めだかの楽園は365日、24時間あなたの

そばに安心を届けます。これは、スタッフみんなで

決めた理念です。

近所の方からの衝撃的な相談

平成20年8月

夫から妻(Ｋさん)がＡＬＳと診断を受けたと相談があった

少し動いただけでも苦しがるようになり｡病院を受診したところ

ＡＬＳの疑いがあるといわれた。

Ｋさん本人:

　

｢どうせ自分は難病で死ぬのだから｣

　

｢人に自分の姿を見られたくない｣

　

｢絶対に外出したくない｣

夫:未知の難病に対して不安

　

平成20年８月、近所にお住まいのＫさんのご主

人から、衝撃的な相談がありました。Ｋさんが少し

動いただけでも苫しがるようになり、病院を受診し

たところＡＬＳの疑いがあると言われた、というの

です。Ｋさん本人は、“どうせ自分は難病で死ぬの

だから”と、投げやりになっており、“人に自分の

姿をみられたくない”‘I絶対に外出したくない”と

いっていました。ご主人も、未知の難病に対して不
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安を感じていました。

　　　

宮城病院ＡＬＳケアセンターの受診

宮城痢院ＡＬＳケアセンターを受診するように勧め､初診時にはＨクリニック

ＭＳＷと一緒に診療に同席した。

初診時(H20年9月の内容

Drから･
・このまま何の処・もしない鳩合は､数か月の命で､正月を迎える

　

事も難しいだろう。
・一時的な呼吸緩和ヶアを行ったとしても､桜の花が咲く頃まで

　　

Ｋさんは､呼吸サポートのために緊愈入院した

O

本人や､夫のことも心配だが‥･
どのように支援したらよいか？

自分たちに本当に支嫌できるか？

　

クリニックの医師と医療ソーシャルワーカーに相

談し、ＡＬＳに詳しい今井先生のことをうかがい、

宮城病院ＡＬＳケアセンターの受診を勧めました。

　

平成20年９月、本人・ご主人とともにＡＬＳケ

アセンターを受診し、今井先生から“医療的処置を

何も行わない場合は数ケ月の余命で、正月を迎える

ことも難しいかもしれない。気管切開をして人工呼

吸器を装着すれば延命は可能だが、そうしない場合

は、呑、桜の咲くころまではもたないであろう"と

説明を受けました。Ｋさんは非侵襲的人に呼吸器に

よる呼吸サポートを受けるために入院しました。私

たちはＫさんや人をどのように支援すればよいの

か、自分たちに本肖に支援ができるのだろうかと不

安で一一杯でした。

　　　　　　

在宅療養支援への決意

｢ALS≫7-fa>^-0J7KyW?. I

　　

一本人が､どこで､誰と､どのように過ごしたいのか？

　　　

本人の気持ちを大切にする。

　　

・関係者間で情報を共有し、自分たちだけで支援し

　　　

ようと思う必要はない。

　　

・専門医療機関として適切な指示とケアスタッフに

　　　

対するサポートを行う。

　　　

医師やＭＳＷに勇気づけられ.

ＡＬＳと闘う本人･家族を支えようと決意した。

　

ＡＬＳケアセンターからは､私たちに対して、「ど

こで誰とどのようにすごしたいのか、本人の気持ち

を人切にすること」「ｲ可もかも自分たちで支援しよ

うとは思わずに、関係者間で情報を共有すること」

「ＡＬＳケアセンターが専門医療機関としてケアス

タッフに適切な指示とサポートを行う」と説明かあ

１１７

りました。

　

このような、医師や医療ソーシャルワーカーから

の勇気づけがあって、ＡＬＳと闘う本人、そして家

族を支えようと決意しました。

　　　　　　　　　　

地域カンファレンス

　　　　　　　

一本人の生き方を支援するために－

H20年10月

　　　　

本人は延命治療を望まず、自宅で最後まで家族と

　　　　

一緒にいる事を希望

　

平成20年10月、本人の生き方を支援するため

の地域カンファレンスがめだかの楽園で行われまし

た。参加メンバーは宮城病院の今井先生、椿井医療

ソーシャルワーカー、地域のホームドクター、肖楽

園職員、訪問看護師、県と巾の難病対策担当者、保

健師、Ｋさんのご家族、友人、医療・看護・介護・

行政がそろって地域ぐるみの関わりで、ＡＬＳ患者

を支えるために集まりました。Ｋさんも直筆の手紙

でメッセージをトさいました。

　

Ｋさんの希望は、「延命治療をおこなわずに自宅

で最後までご家族と一緒にすごしたい」というもの

でした。その希望を支えるために、それぞれの立場

での役割や具体的な問題を明確にし、活発な意見が

交わされました。

｢めだかの楽園｣の在宅療養支援スタート

　　　

H20年11月宮城病院退院

本人のわがままに振り回され､何度もベッドやマット

を交換した。

　　　　　　　　　

↓

ＡＬＳケアセンターＭＳＷに何度も相談し､その度に

励まされ｡アドバイスをもらった。

↓

｢芦瓦聶コ

　

カンファレンスで検討されたことに基づき、私達

めだかの楽園による支援がスタートしました。 11

月、退院したＫさんの介護に入った肖初は、Ｋさん



は否定的で、私達はわがままに振り同されて、何同

もベッドやマットを交換することがありました。悩

んだときは、宮城病院の椿丼医療ソーシャルワー

カーに何回も相談しました。その度に励まされ、適

切なアドバイスをj頁きました。このようなサポート

をとても心強く感じました。

何度も自宅に通うことで､本人が受け入れてくれる

ようになった。

r･‘･-"‘･II'IりIW〃四W〃-¥ﾐWﾐ1ち〃゛･゛'I゛r‥I?‘゛･゛"?吋-心-･･･♂･占･4占J〃‥心占W占.心‥W･･占.･･W･･
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そして、何度も訪問することで、Ｋさんは私達を

受け入れてくれるようになりました。「最後まで自

宅のお風呂で人浴したい」というＫさんの希望をか

なえるために、県の理学療法士や人浴スタッフに協

力していただけるようになり､支援者も増えました。

H21年2月

　

めだかの楽園の支援が始まって3ヵ月

少し暖かくなったら､外に出てみませんか？

　

｢うん｣

SSF:じＪ

近くで支えてくれる安心感

　

平成21年２月には、“少し暖かくなったら外出

しませんか？”という提案にＫさんは同意してくれ

るようになりました。初めぱ人に自分の姿を見ら

れたくない”、“絶対に外出したくない”と言って

いたＫさんにも､近くで支えてくれる安心感からか、

変化が昆られるようになりました。

旅立ち‥･

H21年3月

　

家族の願いや関係者の思いと一緒に‥･

　　　　　

初診時に医師から話があったように、

　　　　　

桜の花を待つことなく旅立った。

[韮i二延三亙ii□

　

しかし、Ｋさんは希望通り、最後までご∩宅でご

家族とともに過ごされましたが、桜の花を待つこと

なくお亡くなりになりました。

おわりに

地域支援者として難病患者を支えるため

には､専門病院との医療連携が大切で

あると考えられた。

①正確な予後の告知

②患者一家族･支援者との情報の共有

　

この症例を通じて、私たちが地域支援者として難

病者を支えるためには、専門病院との医療連携が必

要で、止確な１後の告知と患者・家族、支援者との

情報の共有が人切であると思います。難病で苫しん

でいる方が多くいる巾、人生の最後の生き方を組み

立てられるように支援して下さるドクター、そして

ソーシャルワーカー、ケアマネージャー、地域の医

療従事者がいることで、私たち介護職も安心して患

者さん・ご家族の生活を支えることができるのでは

ないかと考えております。
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座長：ただいまの演題に質問がありますか。

京都府難病相談支援センター国立病院機構宇多野病

院

　

水田：椿片さんに。ＡＬＳの患者さんのソー

シャルワーカーとして働くのは相当難しい点があ

ると思うのですが、本に書いてあることを読んだだ

けでは多分無川だと思います。いろいろ経験してい

ろいろやってみて、できるようになるのかなと思う

のですが、だいたいどれぐらいの数のケースを取り

組んだら椿丼さんぐらいになれるんでしょうか。

椿井：宮城病院ＡＬＳケアセンターには約３年半

で137名のＡＬＳ患者さんが受診しています。そ

のうち約25％は県外から受診されています。非常

に広範囲の地域から診察にお越しいただきますが、

患者さんの今までの人生経験や価値観、おかれてい

る状況、地域の支援サービスの質や量、支援者の働

きかけの什方は本当に様々だと思います。私白身に

とっては１例１例がすごく勉強になりますし、色ん

な事を患者さん・ご家族から教えていただくことも

ありますので、スタッフとともに成長できればと

思っています。

　

自分かできることを、ひとつひとつできるだけ頑

張って支援を行いますが､自分に足りないところは、

チームのスタッフがサポートをしてくださいます。

そのチームのサポートがあってこそ私か今、ここに

いると思っていますので、私Ｉ人が症例を何例経験

すればできるようになるかということは、０分の中

では分かりかねるところがあります。口々精進しな

がら支えていきたいとは思いますが、同じように支

援すればいいと思っていても、実際はひとつでも支

援方法が違うと、令く違った方向性があり、最終的

な目標も違います。患者さんご本人にとって何を生

きがいに生きたらいいのか、どのような牛き方をさ

れたいのか、ということをきちんとお話をしながら

今後も支援を行いたいと思いますので、皆さんから

ご指導・ご協力をいただければと思います。

日本ＡＬＳ協会鹿児島県支部

　

坂本：去年沖縄でこ

の会に初めて参加させていただいて、ずっと涙なが

らにお話を感動して伺つだのですが、鹿児島県、本

肖に厳しい状況で、ここのところ本当にとくに厳

しくて、私は一患者団休でしかないんですけれど

も、病院探しに、病院からどこか病院を探してくれ

といわれて、なんて一患者団体がこんなことに走り

回っているんだろうって、これは絶対におかしいっ

て思っている巾で、この宮城病院のＡＬＳケアセン

ター、これはどうして採算がっていうか、どうして

鹿児烏にはこういうのができないんでしょうか。

座長〔今井〕：私に質問ですね？スタッフは医師以

外はまず常勤の人は１人もいないんです。非常に厳

しい環境下でみんなが働いています。その点では私

はスタッフのみんなに感謝しています。臨床治験の

研究費の謝金からスタッフの給料を出し、日肖も国

立病院機構が払える目当の枠が決まっています。そ

れこそ日給月給で非常に厳しいです。

　

今後、ずっとこのような状態で仕事をしてもらう

とは私も思っていません。ｲ可とか皆の待遇を改冊し

たいとは思っていますが、色々なハードルが非常に

高い。院内のハードルも高いです。

　

我々としては、臨床研究の研究費を使ってでもス

タッフの給料を支払い、全国的な実績を積み重ねる

ことで厚生労働宵や国立病院機構本部等の評価をあ

げていきたいと思います。我々のような体制をつく

るためには、ドクターの疾患にかける思いがないと

できませんので、他の病院で同じようにできるかと

いうと難しいかもしれません｡将来的には､このチー

ムで、いろんな病院を支援したいと思っています。

坂本：寓城まではとても鹿児島からは遠いですの

で、木村先生にも沖縄も岩手もお願いもうしあげた

ところですが、この難病相談支援センター、本当に

ものすごい格差があるなというふうに、私は参加し

て思っています。鹿児島に生まれて患者がこんなに

不公平であってはいけないと思うので、ぜひよろし

くお願いいたします。

ＡＬＳ協会福島県支部

　

安田：２点あります。１点、

ケアセンターでチームの中にピアサボーターという

のがでてきたと思いますが、只休的にどういった方

たちがいらっしゃるのか、あとどういった時点で……
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緒に入ってくるのかということと、宮城病院の取り

組み、非常に見本だなと私は今日聞いてすごく思い

まして、私も実際の患者の家族ですが、告知を受け

るという体験をしたものとしてこういったとりくみ

が非常に必要だとつねづね思っております。今回の

資料、もしいただけたら非常にありかたいのでお願

いいたします。

椿井：まずピアサポーターについて、多くの場合は

当院に入院しているＡＬＳの患者さんにお願いして

います。病床が42床の約半分がＡＬＳの患者さん

です。さらにその約半分が人工呼吸器を装着してい

ますが、受診なさる患者さんが今どういう状態なの

か、どのようなことをピアサポーターにお願いする

かによって状況が変わります。例えば、これから胃

磨造設や、気管切開をする必要があるけどもイメー

ジがなかなかわかないといった場合に、ピアサポー

ターの方にお順いして胃磨や気管切開の部分を見せ

ていただいたり、胃磨造設や気管切開をした時の気

持ち等お話をしていただきます。患者さんが診察に

来ていているのですがお話聞いてもらえますか？と

ピアサポーターにお願いすると、お断りされること

はほとんどありません。それは、今まで自分が先輩

患者さんに教わり勇気づけられてきたことを、今度

は自分が後輩の患者さんに行っているだけなので

す。患者さん同士で、すごくいい関係ができている

のではないかと思います。

　

ピアサポートの導人については、一人ひとりの患

者さんの状態に合わせて、誰に、いつ、ピアサポー

ターをお願いするのか等ドクターや看護師と一緒に

ディスカッションを繰り返しながら検討しますの

で、ひとえに自分の考えではなく、チームで話し合

いながら決めていくことになります。

座長：ピアサポートを入れるタイミングが重要で

す。また、新しい患者さんが、自らピアサポーター

に会いたいと思われることが必要です。会ってみた

いという気持ちになられるまでスタッフがメンタル

サポートを行いますが､その際には相当根気強く「待

つ」ということが服要だろうと思います。
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パネルＶ発衣⑩

｢冨山県における難病支援連携の試み｣
呻ｏ法人難病ネットワークとやま中川みさこ

　　　　　　　　

四つの事業

・平成21年11月１４日開催事業

　　

①第一回難病合同相談会(当会主催)

　　　　

(アステラス製薬(株)第４回公募制活助資金助成金)

　　

②特定疾患(神経難病)研究会

　　　　

(富山県保険医協会主催)

・平成21年11月１５日開催事業

　　

③講演会神経難病の緩和

　　　　

(富山県囃病相岐･支援ｾﾝﾀｰ主催)

　　

④第２回富山県介護支援専門員研究大会

　　　　

(富山県介腫支援専門員協会主催)

　

昨年11月に取り細んだ冨山県における難病支援

連携の試みとしてお話させていただきます。

　

平成21年11月14日15日に２つずつ事業をし

ました。私たちのＮＰＯが行ったのは①の第１回難

病合同相談会です。アステラス製薬株式会社様から

助成金をいただき開催いたしました。その他は、実

は私たちの主催のものではなく、関係各所にお願い

をして同時開催にいたしました。「それぞれの角度

から難病支援のために、開催してみませんか」と、

１年前から計画を練ってお願いに同りました。

　

14日のスライドの②は富山県の保険医協会にぜ

ひこの企画を、私たちお金がないのでお願いしたい

のです。とご理解とご協力を仰ぎ、開催された企画

です。在宅の先生方向けのお話です。③の翌日15

出よ講演会で、富山県難病相談・支援センター（以

下センターと略）が開催してくださいました。この

企画はセンターのご希望もあり、最初に決まった企

画です。難波玲子先生のご講演をＡＬＳの患者公が

望んでいるという希望をセンター企画として取り組

んでいただいたのです。

　

④は介護支援専門は（ケアマネージャー：以下ケ

アマネと略）の大会でこの企画は当会の野村明子事

務局長が引き受けてくれました。この四つの事業は

すべて難病に関係した事業で、日時や、場所をかえ

て、いろいろな支援者屑や患者向け、医師向けなど、

さまざまな、方向叫をもって、難病を支援しようと

いう二日間になりました。

　

おそらく、富山においては、このような企画は初

めてだと思います。

①第一回難病合同相談会
”・t４ご：、ゝ．Ｘ．ｙ

い二>g?

・相談者３７人･(内、当日10人増えた～マスコミ)

・新型インフルエンザの猛威･アクシデント多発

神経内科医３人･消化器内科医1人･センター相談員
･ＭＳＷ･看護師･ケアマネ･社会労務士･患者会など、
の支援

　

私たちの開催した第一同合同相談会は、富山で本

当に初めて、開催された難病のだけのための、いろ

んな難病の合同の相談会です。相談者は前もって受

付け30名ぐらいでした。マスコミが啓発してくだ

さったので、当日飛び込みで入られた患者さんも7

～10名ぐらいいました。このころはちょうど冨山

県は新型インフルエンザが大変流行しており、学校

の休校や感染防止がよびかけられていました。写貞

にはマスクをしている方々が見えると思います。

　

医療者の相談は神経内科医３名､消化器内科１人、

相談はセンター職員（ｲ呆健師を退穴された方）が、

まとめ役で指揮をとり、相談員と保健帥、ＭＳＷ、

看護帥、ケアマネが事前に、問診の取り方を肖日話

し合い意思統一をはかりました。

　

多職種の支援として、ブース分けは、制度や行政

ごとの相談はセンター職員､生活健康相談は保健帥、

医療連携の相談はＭＳＷや石護師、介護相談はケア

マネ、障害年金相談は社会労務士、そしてピア相談

として患者会が引き受けました。各ブースへ問診票

を持って柑談者が回るという仕組みです。右側のり

真で分かると思いますが、最初にテーブルでMSW

や保健師が各問診をとり、その患者さんが持ってい

る相談事を振り分けていきます。それで次は医療の

－１２３－



相談を受けますか？次は年金の相談を受けますか？

とか､次は介護の相談を受けますか？というように、

その患者さんが持っているいろんな悩みについて相

談先をかえでいくという形の相談会です。

　

開催時間は２時間半～３時間でした。37名の相

談者で支援者も37名、ほぼマンツーマンでした。

この度の柑談会の企叫は、保健師・ＭＳＷ・など支

援者が本肖に真剣に患者さんの話を聞いてくれたい

たということ。実は私は相談現場をみたことがない

ので、とても感動しました。

　

私たちだけでなく、たとえば医師と保健帥とか、

ドクターと社会労務士の関係というのも、同じ会場

で相談会をやった時に、いろいろ助け合わないと、

患者さんの質問事項が様々で、医師から社会労務土

への質問がなされたり、患者さんを越えての質問な

どもいろいろあったと聞いています。多方面にわた

る県内の周知活動の成火であり効果だったと思いま

す。アンケートでは「たいへん良かった。でも待ち

時間が長かった」とか多くのご意見を頂きました。

とても好評だったと思います。はじめての企画だっ

たので､患者さんの待ち時間がとても長かったです。

最後まで待っていた人は本肖に10分ほどしかドク

ターと話できなくて帰られたりと、課題がたくさん

残った柑談会になりました。

②特定疾患(神経難病)研究会･講演

4ｊ

･W･ . ~゛ｒ゛‾･

陶絲

・富山県保険医協会さんに頼み込んだ

・いつもの研究会にしては参加人数が多かった。

・県内ドクターに喜ばれた

　

１４口の夜、保険医協会が引き受けてくださっ

た、今丼尚志（たかし）先生と難波玲子先牛｡の難病

丈援に関する講演でした。それぞれの演題でご講演

されました。

　

参加者はいつもの研究会にしては多

く、大変好評だったと御礼のお言葉をいただきまし

た。そのあとも保険医協会の新聞に載せていただい

たり､県内のドクターに肖ばれましたと聞きました。

　

いつもなら、在宅の医師向けの研究会ですが、こ

の口は、この４つの事業について周知活動をたくさ

んしたので、患者・家族もたくさん参加していまし

た。

③講演会神経難病緩和ヶア

-？

・富山県難病相談･支援センター主催

・新年度が始まる前にいろいろ相談する

・①②③の事業に連続参加した方が多数いた。

　

翌日15日､これはセンターの企画です。センター

は難波玲子先生のご講演です。神経難病の緩和ケア

の講演をしていただきました。

　

センターと私たち患者会は新年度が始まる前にい

つもいろいろ相談しまして、年間行事の希望を聞い

てもらっています。患者会の意見を吸い上げてくだ

さるのでとても業晴らしいことだと感謝していま

す。

　

この①②③の一連の事業においてはそれぞれに関

心の高い事業が並びましたので、連続した参加が多

かったとおもいます。「相談会に手伝いに来ました、

⇒相談しました、うその夜に保険医協公の講演に行

きました、⇒その次の日に緩和ケアの難波先生の講

演を聞きました､」というように難病支援が多方向

から見ることができたと思います。

　

④のケアマネージャーの大会は、大会自体が団体

の人会になったので、普通の患者さんたちの参加は

少なかったようです。

－１２４－



事業連携の沢山のメリット
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・コスト削減

・患者や患者会と多職種間の連携

・支援者職種の連携

・多方面にわたる県内への周知活動の成果
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利災辿携にはたくさんのメリットがあります。新

聞への川知は開催前と開催後に収材していただき、

社会に|削ﾅで、お知らせだけではなく、そのすt業が

どのようであったかを、報告するような川知にもな

り、よかったと思います。

　

チラシも沢山作りました。なので、富山県中くま

なく、関係機関へ配布しました。

　

コストの削減についても、講師の旅賞や謝礼をコ

ストダウンできます。つまり人変巾し訳ない話です

が、今拝尚よﾐ先生にはこちらで柑談､あちらで講演、

講師もしてほしい、アドバイザーもお願いしますと

いうふうに依頼をし、気がつけば几牛｡はl日間みっ

ちりフル活動で動かねばならなくなっていました。

本肖にお疲れになられたことと思います。

　

そして､なによりも､昌可柑談に参加してくださっ

た皆様には、出所会、センター職は、保健師、石護

師、ＭＳＷ、ケアマ衣そのほか、頼まれて参加し

たボうンティアの方々など、各所でさまざまな連携

を実践していたという点です。

　

訪段は杓祐だけ知っていた人とか、違う職種の人

とか、そういう人達が、相談会という鍋の巾でちゃ

んこのように点込まれたように患者さんのために協

働を火だされました。

今後の課題

・課題はいろいろあった

・職種によって考えている課題が違った

・どういう成果を望むかによって課題が違ってくる

・課題はプレゼント～重たく考えないで

　

今後の課題です。課題はいろいろあります。職種

によって考えている課題が全然違うということもわ

かりました。どういう成果を望むかによって全然課

題が違ってくるということも分かりました。

　

ドタバタで焦ることばかりで、段取りも悪くて、

失収して、と思われる職種の方もいらしたとおもい

ます。しかし、課題はプレゼントだと思って、改善

点をふまえて挑幟していけばいいと思います、

ご清聴ありがとうございました

-

－１２５－

・質問お待ちしております

　

これが柑談公で最後にとった写真です。なんとも

いえない達成感、充実感を参加者と共有することが

できました。本肖にたくさんの真心のご協力をもっ

て開催することができ、感謝しております。ありが

とうございました。

　

付け加えますと、このあと、３月に富山県A L S

協公の清水忠彦会長（写真下段左からl人目の中椅

r･の方）がお亡くなりになられました。この場を借

りて清水さんの功績を讃え、共に活動をした仲問と

して感謝の気持を贈りたいと思います。



座長：多職種との連携、二日間にわたって、多くの

　　

野なのでしょうか。

人たちが出人りをしながら、また医療機関の方々も

コスト削減を狽って、使い回しをされたりしながら

多くの患者さんとご家族そから医療機関や職が違っ

た社会保険労務士さん等との話し合い、日頃話あわ

ない方々が集まって話し合ったというところで、二

口問みっちりやられて、今日の今のお話に対して。

どういうことが一番良かったですか？ということに

ついて中川みさこさん自身から質問をされている状

況ですが、皆さんはそちらについて、そちらでなく

てもいいですが、感じたことなどありましたらお願

いします。

宮城病院

　

今井:使い回しにあった今井です(会場、

笑)。私じつは元々冨山県出身なものなので、冨山

県の難病医療に少しでも貢献したという思いがあっ

て､それと中川さん一生懸命やってらっしゃるので、

それにも是非協力したいと思って、そういうドク

ターを動かしていくのは患者さんの方なんですね。

私はそれを言いたいなと思っています。例えば私、

20年千葉県において勉強させていただいたのは。

ＡＬＳ協会の川上さんという人がいたから、初めて

勉強できたことは確かなので、普通みえないところ

が患者会の活動を通してみえる。そしてそこをドク

ターに気づかせてくれるのは患者・家族の思いがド

クターに伝わらないと駄目だと思うんですね。そこ

をきちっとメッセージをぜひ全国的に身近な先生に

届けていただく。そこを皆さんがやっていかれると

いうことが重要なんでないかなというふうに思って

います。

伊藤たてお：富山では初めての試みだったと思うん

ですけども、県とかの助成とかあるいは参加はあっ

たのでしょうか。

中川：県の参加は、県の職員の参加はありました。

センターは県の職員がやっているので。あとはほと

んど

　

個別的な声かけで手伝ってくださったボラン

ティアの方々ばかりで､謝礼はほとんど出せなくて、

お弁当一個でした。助成はアステラスさんからいた

だきましたお金を使いました。やはりマイナーな分

伊藤：実は、北海道でも1979年から難病の相談会・

検診をずっとやってきまして、一一番最初はやっぱり

本当に人が集まらなくて大変だったですけども、そ

のあと大きなところではじめまして、病院を丸ごと

借りて医師から様々な方々、他所の病院の看護婦さ

んからワーカーから患者団体からみんな一緒になっ

て難病相談会を始めたんですね。１回目はおおよそ

100人くらいの患者さん、２回日は500人くらい

の患者さんがあって、病院の中はパンクするぐらい

たいへんだったんですけども、それを報道してもら

いまして、次の年から道庁がお金を出すようになっ

たんです。というのは、みんなお金も出さないで自

費でやっているというふうに大きく新聞に載りまし

て、議員さんがみにきて、これはやっぱり出すべき

だということで始まったんで、それからもう300

回近くなっているんですけども、１回目２回目そう

やってやったことをアピールすることによって必ず

県の方も県の議会も民間にやるだけやらせておい

て、傍観しているというわけにはいかないというふ

うになってくると思いますので、そういう意味では

たいへん失敗をするのはいいことだと思いますの

で、２回目３回目期待しておりますので頑張ってく

ださい。

中川：一番私たちがやった中で良かったなと思うの

は、まず保健師さんたちが相談会開催後患者さんを

どうするんだ、という追跡を私に言われたんです

ね。私は追跡じゃなくて、閉鎖的な富山なので、そ

の患者さんが今日そこに来て相談したいというふう

に思って足を運んでくださったことが一番成果じゃ

ないですか、というふうに、今井先生ではないです

けども患者さんの自立した気持ちを呼び起こさせた

相談会だったなというふうに思っています。ありが

とうございました。

座長：そういう患者さんたちへの思いがあるドク

ターであれは手弁当でも来てくれるというところか

なと思います。ありがとうございました。
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パネルＶ発表⑩

｢地域ケア・ネットワークの構築(札幌市)西区在宅ヶア連絡会の報告｣

　

札幌Iljは人｢|｣90万人の人祁巾で、行政区は10

区あります。西区は約21万人の人[]をかかえてい

ます。 13年前に発足しました医療保健福祉介護の

地域ケアネットワークである在宅ケア連絡会の活動

報告です。

発足前当時の社会的議論

　

(平成６年～８年頃)

■その後到来する高齢社会において｡地域における市民相

　

互の共生が求められるだろう。

■地域ぐるみで保健･医療･福祉各分野のサービス間違携

　

が求められるようになるだろう。

　

高齢者サービス調整会議の反省。

平成８年12月｢札幌市医師会医療システム検討調査委員会

　

報告～在宅療養についてII～｣の発刊。
■在宅療養者のもつニーズ情報。

・サービス提供者のもつサービス情報。

Ｉ医療提供者のもつ医療情報。

　

⇒これらが1つにまとめられ個々への対応が検討される体

　

制づくりが望ましいとの提言がなされた。

　

それは医師会の捉言から始まりました。介護保険

の施行前の平成６年８年頃の社会的な議論、その後

到来する高齢社会においては巾民相町の共生が求め

られるだろう。地域の中で保健医療福祉の各サービ

ス関辿の連挑がより強く求められるであろう、とい

うような議論が起こったわけです。

　

ｙ成８年12月に札幌市医師会の医療システム検

討委員会から刊行されました在宅療養についての報

告です。在宅療養者をもつニーズの情報とサービス

の捉供者のもつサービスの情報が絡み合ってない

と。分離している状況があるので、それらがきちん

と連携をとりながらサービスの必要な方に捉供でき

る体制づくりが必要であろうと。これはその当時ま

で行われていた高齢者サービス調整会議の反省から

生まれたものとも考えられます。

札幌西円山病院 出井

　

聡

西区在宅ケア連絡会･活動方針

１西区内に居住する患者のうち､在宅療養を希望する人々

　

の在宅療養推進のための連絡調整を図る。

２ 保健､医療､福祉の三者などが集まり一人ひとりの患者

について実際的な検討を行い実のある結論が出るように

する。

３できることから始める､しかしながら包括的ケアマネジメ

　

ントを目標にする。

　

呼びかけによって行志が集まり検討を屯ねまし

た｡その結果この西区在宅ケア連絡会の活動の方針。

これは今もかわりません、３種類です。仕宅療養を

希望する人々の在宅医療推進のための連絡調整を図

る。保健医療福祉のﾐ者の実のある結論がでるよう

にする。そして包括的なケアマネージメント。今で

は包括丈援センターがありますが、包括的なケアマ

ネージメントを目指そうと。

西区在宅ケア連絡会･活動目標

１西Ｚ内に居住し､在宅療養を希望している人の､在宅療養推進のための連絡調霞を図る。

２各幡設､機闘からの現雇の岡題廠の調整を求める腹案をし､解決に舅める。

３希望者の在宅ケアのサービスメニューを作成する。

４医康を希望する人の主治医を探す。

５・療機闘相互の違携を推直する、

６活動結果の見直しを継続的に行う。

　

活動目標も６つ、これも今もかわりません。

は読んでいただければその通りです。
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12年半前、第ll目1の連絡会が開催されました。

毎月第１火曜目に幹･μ会を行い、第２火曜日に例会

を開催しました。これまでに19川のシンポジウム

をはさんで136回例会を開催、そして182例の剌

例を検討してまいりました。

　

様々なテーマの研修もしてきましたけども、参

加者ののべは、医師・歯科医師が1078名、看護帥

・保健師が2169、PT、ＯＴ、STのリハ関連職種が

991、ヘルパーさんが464、ソーシャルワーカー・

ケアマネージャーなどの相談援助者が2547、合計

延べが12056名の参加で、ヽﾄﾞ均だいたい80名ぐ

らいの参力卜軒です。
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これは事例を検､付する際に川いる事例検討の占式

です。個人連絡票、と私たちは呼んでいます。フェ

イスシートのようなものです。個人情報が特定でき

ないようにマスキングして使うようにはしていま

す。

　

今川の例余の中でも野生化した猫10数匹と暮ら

す80代の父性で、類人瘤療と糖尿病があって、認

知柚もある女性の丈援を巡っての検討をいたしまし

た。
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これはレジュメになります。ﾉI㈲Jが例公のレジュ

メ、行側は幹剌公に仙うレジュメになります｡この

左側に使っている辿絡勁のレジュメは、ホームペー

ジをぐ/lちﾄ｡げていますので、そこで、３～４日ぐら

い前にアップロードするようにしています。

　

これははさんだシンポジウムの１つですが、変わ

る医療、どんな作宅療養とシンポジウムを開催して

　

･般巾民100名を政む320名の参加でした。

　

これは､この当時まだ痴呆Jljlといってたんですが、

長谷川八スケールでイj名なマリアンナの良谷川几生
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の騎演の様J'･です。

　

これもシンポジウムですが、この配置に注目して

いただければと思うんですが、頁ん巾の占い背広、

ジャケットを着た方が、几ジャーナリスト、新闘記

弓の方で、このまま年老いていく中で１人暮らしを

最後までできるのか、みなさんは何をどこまでして

くれるんだ､というような問い掛けからはじまって、

彼の川りにずっといるのが、医師はじめ厚門職種た

ちです。そのさらに何亜にもなっているのが川じよ

うな職種、’|.f業所がまわりを囲んで、顔をみながら

何かできるか、辿挑をどうとれるかということを休

現したシンポジウムです。

゛゛

　　　

ｏ

　

ぐるぐる

　

私たらはこれはグルグル図と呼んでいるんですが、

ほとんど全での疾患・障害はこのグルグル図にそっ

て動きます｡ということは､在宅があり､急性期から、

亜急性川1である川復期、慢性期あるいは介護保険施

設、これらを相川こ行ったり来たりする双方向性の

状態で、医擁機関、関係機関が存在し、また患者は

動くと。ヽﾄﾞ而というよりはむしろ地球儀のような球

面休というようなイメージをするとより分かりやす

いんではないかというふうに私たちはみています。

　

これは幹嘔会の様j1です。幹iμ会は、医師、歯科

医師､看護師､保健師､行政職は､社協それからソー

シャルワーカー、ケアマネージャー男々、今20名

くらいいます。多職種多機関が川川です。介くの｛

弁当です。

　

これは例会でまだ会が発足してまもないころ。

12年ぐらい前ですか。このように、向き合って必

ず白ｄ紹介からはじまります。ツマイクもっている

のは、Ilf内の脳神経科の病院の院長先生です。
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顔のみえる連携、今日もたくさん言葉が出てきて

います、連携、地域そして顔がみえるということが

私たちも基本にしています。必ず向き合って進めて

いるというのを原則にしています。

大切なのは｢人と人とのつながり｣

｢顔のみえる関係｣であること。

地域(ネットワーク)の最大の資源は

カネやモノではなく、ヒトである。

　　　　　

日本プライマリーケア学会会長前沢政次

　

顔のみえる連携がなによりも重要である。口本プ

ライマリーケア学会の会長である前沢政次先生も

おっしゃっていますが、地域の最大の財産、資源と

いうのは金やものではない。人である、と断言され

ています。私たちも全くその通り考えています。

実践から学んだ(気づいた) こと。

1

2

３

４

５

６

形から始めないほうがよい。

体系付けられた組織でないほうがよい、

堅苦しくなく､身近な問題の解決を。

多職種の役割分担を明確にした連携を。

信頼関係のうえで正直な情報交換を。

利害関係･縄張り意識のないように。

学んだことというよりも、改めて分かって気づい

たことを６つあげます。

・形からはじめない方がよい

・体系づけられた組織ではない方がよい

・堅苦しくなく、身近な問題の解決を図りましょう

・他職種の役割分担を明確にした連携をする

・信頼関係の上で正直一ここが一番大事ですーな情

報交換をしましょう

・利害関係、縄張り意識のない一要するに仕切るな

ということですー

　

この６つが改めて気づいたという６点になりま

す。

　　　　　　　

学べること。

①地域がわかる。

②所属機関以外の多職種とかかわることができる。

③他機関､他職種との連携が図れ実践できる。

④普段会えない人に会うこと､話すことができる。

⑤コミュニティワークの実践ができる。

⑥普段の活動の評価を得ることができる。

⑦新人の教育の場に役立つ。

⑧知識､技術の向上に役立つ。

⑨タテ社会ではなく平等に学べる。

⑩社会を変えることができる､かもしれない。

　

もっとたくさんあるんですが、まなべるであろう

こと、まなんできたと思うことを羅列しました。

・地域が分かる。これは当然です

・その機関以外の他職種との関わりができる

・多機関他職種との連携が図れる

・実践ができる

・普段あえない人に会うことができる

・コミュニティーワーク、いいかえると地域リハビ

　

リテーションの実践ができる、している

・普段の活動の評価を得ることができる

・新人の教育の場に役立つ

・知識・技術の向上に役立つ

・縦社会ではない、平等に学べる

･社会を変えることができる､かもしれないーちょっ

　

と弱気ですが、ここはもっと力いれていきたい人

　

もいます。

　

難病は、病気が厳しいがゆえにあまりも大きな特

徴と固有の問題を抱えていますが普遍的にやってい

くことによって難病も当然含んだ地域ケアというの

ができてくるんではないかというふうに私たちは考

えています。
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･第１回

･第２回
･第3回

･第４回
･第５回

･第６回
･第７回

･第８回
･第９回

･第10回

･粛11回
･第12回

･第13回

連絡会の連絡会

平成12年

平成13年

平咸14年

平成14年

平成15年

平成15年

平成16年

平成17年

平成18年

平成19年

平成２０年

平成21年

平成２２年

　

１月

　

１月

　

１月

10月

　

１月

ＩＯ月

　

１月

　

１月

　

１月

　

１月

　

１月

　

１月

　

１月

１７日設立幹事会

１１日

１０日

１０日市民フォーラム

１６日

１６日市艮フォーラム

１５日

１８日

１８日

１８日

１７日

２０日

２０日

７１名

２４７名

３５０名

２５４名

３４６名

３００名

２５０名

３７０名

４０５名

４３６名

４３９名

５１５名

６１１名

　

西区でぺち［lがったこの連絡会をおよそ２年乍

たって札幌巾の他の区、全部で10区の行政区にた

ちあがりました。２年前には隣の町の江川巾でもた

ちあがりましたが連絡会単独ではなくて、全ての連

絡会が活動を共有し、財産にして、何か人きな目標

に向かっていけるんではないかということをしま

しょうということで、安直なネーミングですが、連

絡会の連絡公というのを作りました。だんだん人数

が増えて交流会を中心に活動しています。

　

これがぐ/lちトげた時の第目口|目、10区全員の幹

'|不がでました。
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これは研修公のプログ

ラム。

-

これは研修公の内容、風景です

　

パネリストの方々です。一番左側にみなさんのよ

く知っていらっしゃる方がいます。ちょっと機嫌悪

そうです。

纂13間違雑會の違繍●

tに。

　　

MI3B it絡●Ｑ連略食

　　　　　

孵回●

広lfぷう地域ﾈ。ﾄ「7一々Ｑ輪

　　　

30101!0 (水）キリンビール圖

　　　　　

Prooran･
内容l絡Rの了皿Jl^|^f^力際rJ了■I'KftきりJ丿連絡元18；20爾會
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とき平成２２年１月２０日(水)

　　　　　

晶麗摺回こ
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開場前の席とりはで官家せん

輿所

　

キリンビール園

　　　　

中皿区≫10≫西1丁目

会費

　

3000円(税込)

　　　

゛;で胃,７にぎ,:ぷ,７;･,．

悶き先邑在宅ヶｱ連絡会皿事または●務liで

　　

直略●の・M*~io年の夕み
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18:45乾耳･挨価札幌市●榔會金皿山売血裸

20:15集合写真撮影

20:30 ●合

　　　　

様

　　　　

懐収皿

　　　

・L_3JiOOfl

・ll･･椙會の畠●●参血費として慟叙いたしlした、

　　　　　　　　

*jii ?; ■' N同日
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これが一月に行います連絡会の辿絡公の開催のレ

ジュメです。
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まず交流会、活動報告会なんてすが、まず腹ごし

らえで北海道の定侑は何といってもジンギスカンで

す。遊民は３日にいっぺんは食べます。伝じちゃだ

めですよ。

　

服もふくれてくると、あの時はありがとうござい

ましたとか、お疲れ様でした、また今度の件よろし

くお願いします、というような交流があちこちでで

まして、

　

だんだんその輪が広がって600名以上の方が交

流に全員参加してくる。

　

寝もたけなわ、集介り百をとりましょう、という

とこういうふうになります。

　

はい、チーズ、でこの写真です。脂分以llはもう

帰っていますので、この倍はいるというふうに七え

ていただければと思います。

ご静聴ありがとうございました。

　　　　　　　

西区在宅ヶア連絡会一同

　　　　　　　

http･//maqloq.jpな匈jk旦/

活助報告書がアップロードされています。ご覧ください！

　

ホームページに活動報告して今まで５開発則して

いますが、２巷から５巷までアップロードしていま

すので、ぜひ読んでいただければと思います。
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座長：平成８年度から地域ケアネットワークという

ことを目指して地道に、少しずつ取り組んでいっ

て、難病もその申に片遍的に、特徴があって、囚行

的なものなんではあるけれども、その巾に入ってい

くことができる、かもしれないというところのお話

を伺いながら、先生のお話を伺って私も最終的に佐

賀でも実はこういうネットワークを作っているんで

すか、なかなか少人数で他職種というところでの部

分が縦割りの部分が結構あるんですね。そういうも

のを聞いていろいろ佐賀でも活川できるものがある

のではないかと思ったんですが、今目お話をきかれ

ている巾から、どなたか今の出片先牛､のお話にご質

問がありましたらお順いします。

静岡県難病連

　

野原：私は７年前に難病センター研

究会の第１回の総会が札幌であった時にお邪魔し

て、たまたまそこの会場にあった西区の報告､IFを拝

Ｑして、非常に感銘を受けたことを党えています。

おそらく今でもそうだと思うんですけれども、当時

地域の化宅の慢性疾患をケアする什細みとしてはま

さに令|吋に誇る非常に素晴らしい什糾みを作つたな

ということを感じました。というのは、肖時静岡肖

たりですと、在宅療養支援生活政策策定評佃凛業と

いうかいわゆる保健所がやっている困難事例の検討

会のようなものが、戸筧がついていなかった。いろ

んな努力をしてようやっと年問15～6事例を静岡

巾の保健所でやれるようになったということをなん

てすが、お話伺っていると最初からやって160何

川ぐらい何州列を扱っている。静岡は70万ぐらい

の人□なんですけれども、西区だと20万から30

万ぐらいおられるんじゃないかなと思うんですけど

も、そういう点からいっても非常に細かくそれぞれ

の川列について他職の人たちが協働する仕糾みが作

られて、しかもそれだけじゃなくて、普通だとケア

プランつくったらおしまいになっちゃうんですよ

ね。追跡が充分されない。お話きいてみると連携も

構築して追跡もやっておられるということって、ま

さに歓迎すべき中身だと思います。

　

そこで２つお闘きしたいのですが、こういうこと

はもっと全国的に広げなければいけない、広がって

もいいものじゃないかと思うんですが、自己評価を

どういうふうにしておられるか。これは私達患者会

としてももっと全国に広げなければいけないもの

じゃないかとおもうし、同時にもっと勉強しなきゃ

いかんとも思っている、これが１点です。２つ目、

これは確か札幌巾の予算がついた事業じゃないかな

と思うんですけれども、そういう事業の性格づけと

いうかf算づけというのか、そのへんのところはど

んなふうになっているか。

出井：令国的な展開という事ですが、令国には同じ

ようなことをやっている地域たくさんあることもも

ちろん闘いていますが、おっしゃられた活動の評価

をどのようにしているのかというところは、ご紹介

したプライマリーケア学会の会長、マエザワ先生も

よく言われていた所で、現実には全国との辿絡、辿

挑を、辿絡会のような地域ケア会議との辿携をとり

ながらその地域性をもとにどういった活動が必要で

あったりまた分析していっているのかという評価休

制、システムというものは残念ながらまだ持ってい

ません。ただ、参加してきていただいている方にだ

いたい10回にいlj、年に１口ぐらいから２年に１

川はアンケートをとるようにはしています。その結

果としては､ＮＰＯにすべきかあるいは第３セクター

でやるべきかという質問を必ずしているんですが、

いろんな含みがあるんでしょうか、このままでいい

と、いう答えが多いので、とりあえずつづけてきた

結果が10年もこえてしまったというのが実情でも

あります。

　

もうひとつ、i罫業の予算、札幌巾としての部分な

んてすが、全くj算はありません。じゃあどうやっ

てやっているのかというと、まず手弁当であること

と、医師会、歯科医師会から活動助成金といって、

医師会から５万、歯科仄師会から２万円、これが黛

てです。今札幌市の医療政策課からの地域医療計画

が出る際にこの連絡会と少し辿動していきたいとい

う申し入れがこのあいだありました。行政に何を剛

むかと言'われましたんで、金よこせといっても多分

くれないんでしょう、といったら、そうだと言いま

したんで、せめて、この会の活動をまず価値をみて

くれ、必要だというふうにみて欲しい、存在を確認

して欲しい。そして場所を捉供して欲しい。開催す
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る場所を無償で貸して欲しい。せめてそれはして欲

しいのと、会に参加していることのインセンティブ

を何かきちんと考えて欲しいというふうにお伝えし

たところで、あんまり行政べったりにはなりたくな

い、またご存じのようなサービス調整会議の二の舞

にはなりたくないということで、距離をとりながら

もやはりきちんとした位置づけをというふうに考え

ております。

　

なお、札幌市の方、令く無関心ではなくて、各辿

絡会の幹事に区から保健福祉の福祉係長と保健係長

2?Iが必ず幹･耳で入っています。ですからそれなり

にというところです。

座長：続けること、今艮い時|ISj、期問続けていただ

いて、それも予算もあまりない中で続けていていた

だいて、だんだん大きくなって広げていかれている

状況を行政がみていながら、何もしてないというと

ころが非常に､私は残念だと感じてはいるんですが、

この取り糾みをぜひ続けていっていただき、広げて

いただいて、これが全国的に取り組まれるようにな

ることを望みたいと思います。木目はたいへんにあ

りがとうございました。

－１３４－



パネルＶ

　

発衣⑩

｢新潟県難病相談支援センターにおけるピアサポート研究会の実践

　

新潟県難病柑談支援センター（以ド「センター」

という）におけるピアサポート研修について報告さ

せていただきます。

新潟県難病相談支援センター

　

(平成１９年２月開所)

　

１．当事者が主体的に設立皐歯から運富に関わる

　

･ＮＰＯ法人新潟難病支援ネットワーク→難痢粍

　　

医療専門轍､福祉専門轍､患者団体代表者が理事

　

一難病相談支援ｾﾝﾀｰ相談員

　　　　　　

ylダ

　　

社会福祉士､番護師､保健師､愚者本人等

　　

'?i』4

こ1

●

　

･各患者会の協力体制(理事､運営委員会メンバー､､

S:1

2.医療のｻﾎﾟｰﾄ体制

　　　　　　　

・ヽこ1

y●

･独立行政法人西新潟中央病院内に設置－協力体制

･西新潟中央病胱神鰹内科部長が相談員の医学的アドバイザー

　

･西新潟中央病院に神経難病相談外来を開般

　

･新潟県難痢医療ネットワーク(新潟大学内に般置)

３.行政(新潟県)の協力体制
111S･4

　

昨丿から当センターは「新潟方式」で運営してい

ると、お話させていただいています。まず、この新

潟方式について、説明させていただきます。新潟方

式の特徴の１つめは、肖事者である患者さんが主体

的に関わっていることです。新潟県から難病相談支

援事業を受託している新潟難病支援ネットワークの

理事として、各患嗇会の代表がセンターのぐ/2ち上げ

から関わり、センターの具ｲ本的な運営にも関わって

います。また、患者本人がセンターの相談員を行っ

ています。さらに、患者会の協力体制が充実し、今

日もボランティアとして多くの患占会の方が手伝っ

てくださっています。

　

２つめの特徴は、開設当初から医療のサポート体

制も充実していることです。センターは酉新潟中央

病院の巾に設置されているため、神経内科部長の小

池先乍が毎週行われる相談員ミーティングに参加し

てくださいます。また、毎日センターに顔を出して

くださり、相談貝の医学的なアドバイスをしてくだ

さいます。さらに、西新潟巾央病院には難病相談外

来があります。相談晨が医療的な相談に答えるには

限界があります。そのような時に、難病相談外来に

つなぐことで、患者さんは医師からより只休的なア

ドバイスがもらえます。理㈲長の西洋先生も毎月相

～患者会が抱える悩みの明確化」

　　

新潟県難病相談支援センター

　

隅山好美

談を受けています。

　

先はども、行政をどのように巻き込んでいくかと

いう報告がありました。肖センターでは県も市も協

力体制が行き届いていて、一一緒に事業を成功させて

いくというスタンスでいつも関わっていただいてい

るということが３つめの特徴です。今口もこの会場

に保健師さんをはじめ県や巾など行政の方々がボラ

ンティアとして関わってくださっています。すごく

佃唯が豊かなメンバーですが、みんなが同じ方向を

めざし、それぞれ自分のできるところで頑張ってい

ます。

年度別相談件数
』・一一

新規継続合計
Ｊ
*X Ktt Xtl*その倣ぷー

-
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　　　　　２００８年度，２００９年度相談内容

患者会に関する問い合わせ一同病者と話したい：１７３件

話を聞いてほしい：６２件

　

当センターは2006年の２月に開設してから昨

年の12月までに、2881件の相談がありました。

2007年度は継続的な相談が59％でしたが、2009

年度は67％でした。支援者からの相談は13％から

16％に増加しました。これは昨｢I報告させていた

だいた就労支援であったり､各保健所の保健師さん、

病院の医療ソーシャルワーカーなどいろいろな専門

職と連携することによって、継続的な相談や支援者

からの相談が増加してきていると考えられます。

　

ご本人からの相談は半数以上を占めています。ご

本人からの相談巾に、患者会に関する問い合わせ、

同病者と話をしたいというものが173件、話を聞

いて欲しいというものが67件ありました。
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的

新潟県難病相談支援センター（以下「センター」）は

者会と連携して。ピアサポート研修を実施してきた。

潟方式の運営方法を活かし。研修内容も患者会とともに

討し、ピアサポートを実現することを目的とした。

参加者が患者会で相談にのる場合の悩みや本研修に

待している内容を分析し、ピアサポート研修の成果を

証した。

　

今日はピアサポート研修（以下「研修」という）

の実践についてご報告させていただきます。研修も

「新潟方式」の運営方法を活かしています。患者会

の方に相談を受けるときにどのようなことが困って

いるのか、研修の内容はどういうことを希望される

のかということをお伺いしました。また、具休的な

研修の兪画は、患者会で相談を受けている事務局長

や理事などと考えてきました｡また､研修終ぐ後､「初

心者の人には難しかった」など、手厳しい指摘を受

け､毎年どのような研修にしようか悩んでおります。

　

2006年度2007年度には、ピアカウンセリング

人門、コーチング入門というテーマで、講義形式に

少し演習を入れた研修を行いました。

ピアサポート研修の流れ

　　　

尨Ｊ

愚者会懇話会(2008年7月5日、9月7日、11月29日）

一皿者会とセンターの連携についてー

　　　

申ピアサポートのあり方

　　　　

センターで患者会が相談を受けたい

　　　　

必要なときに患参会へ紹介してほしい

　　　

＊患者会のスキルアップの支援を希望

..暑_＿
センターでの個別相談を視野に入れたピアサポート研修の実施

　　　　　　　　　　　　

-‥

　

‥-

　　　

‥‥‥一一一一-----

　

2008年度から年に数回、患者会とセンターの懇

話会を実施し、患者会とセンターの連携について話

し合っています。その懇話会の中でセンターにおけ

るピアサポートのおり方も検討してきました。セン

ターで定期的に患者会としても相談を受けたいとい

う意見もありました。ただ、１年間の柑談件数が少

ない患者会や、役員数人だけで相談にのっている患

者会では、必要な時に患者公に紹介して欲しいとい

う意見がでました。どちらの場合であっても、患者

会で相談を受けるためのスキルアップをしたいとい

う意隠がありました。そこで、心膏公の方もいつか

はセンターで個別相談をするということを視野に入

れ、患者会のスキルアッブを口的にピアサボート研

修を実施してきました。

2∽a年度

＊ピアサポート初心者研修（4時間少人数での演習）

　　　　

カウンセリング方法（聴き方上手）

　　　　

ピアサポート（相談を受ける時の自分を見つめる）

　　

2008年2月27日.3月2日（11名新潟市）

　　

2M8年3月28B 3月29日（7名析潟市）

研曳方法：聞き取り調査

2009年度の研修内容を検肘するために、2008年度の参加者5名への

グループフォーカスインタビューを実施

＊ピアサポート研修一ステップアップコースー（4吟間グループ肘議）

　　　

交流会での聴き方上手

　　　

竃話相談の受け方

　　

2009年12月5日（12名新潟市）

愚巻会懇話会(2009年8月22日、12月12a)

　

＊ピアサポート研修の感想、今後の方針

　

2008年度の研修は、患者会との懇話公の意Ｑを

参考にし､｢聴き方に千｣というテーマで､2[1間じっ

くりと少人数の演習を行いました。

　

2009年度の研修内容を検討するために、2008

年度の研修に参加した患者さん５人に、グループ

フォーカスインタビューを行いました。その調杏結

果をもとに、2009年度のステップアップコースを

実施しました。

聞き取り調査の結果および考察

『
罹患
期間

tHBia:3c
けている
期間

－・－ｙ

主に相談を
受ける人

患者会の主な活動内,--―

Ａ 7年 6年 2名
総会と親睦会

不定期に交流会を実施

Ｂ 11年 5年 3名
年3回の交流会、電話相談

　(行政の相談員)

Ｃ 12年 2年 2名 1年に1回総会と親睦会を実施

Ｄ 10年 2年 5名
総会と親睦会

月1回定例会

Ｅ 40年 14年 -
患者会が活動休止

　(行政の相談員)

　

調査に協力してくださった５人の患者さんは、患

者会で川談を受け始めて２年目の人から14年日の

人がいらっしゃいました。また、患者会で主にｷ目談

を受ける人は２～３名という患者会が多く、５名と

いう患者会もありました。
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〈相談で困る内容＞

精神的な内容

　

閉じこもり、自殺未遂

　

落ち込んだ人への対応―相談を受け方もうつになる

疾患・治療に関する内容

　

冶療（手術）の遇択

　

主冶医に関する相談－お茶を濁す

　

治ることへの期待

　

病気への諦めー状態は改善するという励まし

生活に関する内容

　

就労問題

　

離婚問題

　　　

・

　　　　

研修方法演習形式からグループ討議へ

　　

「患者会で相談にのつている人」という「ピア」

　

相談を受けて困ることについて質問をさせていた

だいたところ、閉じこもりや自殺未遂、「落ち込ん

でいる人にはどうしたらいいんだろう」など粘神的

な内容や、「治療についてこう言われているけど、

どうしたらいいんだろうか｡」口ﾓ治医に関する問題

はお茶を濁さないといけないのですごく困る」とい

うことが川lてきました。また、病気を受け入れるこ

とができてなくて､治ると期待しているのも|木1るが、

逆に病気を諦めてしまっているのも困るということ

でした。あと、乍活に関して就労問題や離奸問題な

どが難しく、利談を受けて囚るということでした。

＜個別相談＞

　

すべての聞き取り調査協力者および研修参加者が

　

個別相破を実施しているわけではなかった。

＜廠者会における交流会＞

　　

定期、不定期に実施

　　

テーマを決めて実施、決めないで実施

　　

意見交換・話合い

＊相談に対する対応

　　　

｢知っている限り解決してあげる｣

　　　

｢相談じゃなくて励まし合い｣

　　　

｢皆さんで話し合って解決J

　

j研修内容の方向転換

Z

j相談ヵヽら交流会１,の相iｙ

　

2008年度までの研修は、佃別相談を中心とした

研修を行ってきました。しかし、調杏に協力してく

ださった令ての方が、個別相談を行っているわけで

はありませんでした。また、患者会において相談を

受ける時に、交流会が人きな役割を果たしていまし

た。交流会を定川的に実施している忠者会や、不定

期に実施しているところがありました。患者さんの

悩みを聞いた時にの対応では、「知っている限りは

解決してあげる」「相談じゃなくて励ましあい」「忠

者さんみんなで話あって解決する」と、それぞれの

-

患者会の特徴が出ていました。

　

このような調介結果を受けて、2009年度の研修

は少し方針転換をしました。今まで個別柑談を七｡に

研修を行っていましたが、交換会で相談を受けると

いう研修に方向転換しました。また、研修の形式も

変更しました。今までの研修は講師が説明し、演習

をするという形八で行ってきましたが、グループ討

議を中心に行うことにしました。同じ悩みを代打す

るということをピアという意味で使うとしたら、参

加者を「患者会で相談を受けている人達」というピ

ア（仲間）と考え、研修そのものが患者会で机談を

受けている人達の悩みを共有する場となり、悩問題

解決の糸「Iになればいいのではないかと考えまし

た。

＜参考研修のグループ計膳での相談に困る内容＞

＊現実を受け入れられない人

　　　

進行したときの対処方法を教えたい

＊告知されて落ちつくまでの患者さんからの悩み

　　　

「受け入れたくない」という人

　　　

一精神的に悩んでいる方にどうアドバイスを

　　　　

したらいいのか？

＊患者会と接点を持ちたくない

＊世間に病気を隠している

　

アドバイスをして人間関係が悪くなった

　　　　

→情報を提供したいが、どうしたらいいか

＊制度の問題

　

相談を受けるときに難しいのはどんな時かという

グループ討議では、「病気を受け入れることができ

てない人への対応は、どうしたらいいのだろうか」

「患者会と接したくない、世問に病気を隠している

という人たちに、どうアドバイスをしたらいいんだ

ろうか」というものがありました。

＜研修への希望＞

共通の知織（基礎知識）吟t相談を受lfるりI皿・.

　　

「聴く」ことのポイント：「相手は話したがっている」

　　

どんな患者にも共通する内容一一般的な題材による研修

　

（辛いこと、困雛なこと、どういう生き方をするか、

　　

どう対応するかなど）

疾患・障害の特有な相談畔lB≪*ri;(7>Sas*(&≫'

　

違う病気、障害のことはわからない

　　

同じ病気、同じ症状の人と話すことが必要

異なる病気、障害に関する知識峠「‾61ことっ・の≪≪

　

他の障害者と出会うことで、自分にできることが見えてきた

　　

一本当の意味での気持ちの整理ができた

　　

ー違った見方を知る

　　

→自分たちの常識が常識でないことを知る

これから研修への希望では、「闘く」ということ
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などすべての病気にも共通する基礎的な知識、疾患

による特有なことを知りたいという希望がありまし

た。また、それ以外に「他の異なった病気のことを

知ることによって、本当の意味で自分の悩みが整理

できた」「違った見方をすることができた」という

意見もありました。

二

心

　　　　　　　　結　論

　2007年度、2008年度は「聴く」ことを中心に、

個別相談に対応するための研修を行ってきたが、

参加者がセンターで個別相談を実施するには

至っていない。

　一方、告知を受けた直後の患者が悩みを打ち

明ける場として、患者会の交流会が果たす役割は

大きい。

　そこで2009年度は研修目標を変更し、個別相談を

担うための研修から．交流会の場で患者の悩みを

引き出すフアシリデーターとしての役割を担うための

研修（特に初期の患者への精神的な相談）に転換した。

　　－　　　－[2010年度の課題:相談の時にどのように答えたらいいの祠

　

結論として、2007年度2008年度には「聞く」

ことを中心に個別相談に対応するための研修を行っ

てきました。参加者がセンターで個別指導すること

を視野に入れた研修を行ってきましたが、センター

で個別の相談を受けるには至っておりません｡一方、

告知を受けた直後の患者さんが悩みを打ち明ける場

として、患者会の交流が果たす役割はとても人きい

といえます。そこで2009年度は研修の内容を変更

し、交流会でのフアシリデーターということに上眼

をおいて研修を行いました。

　

2009年度の研修を終えたあとで、皆さんに来年

度の研修内容について相談したところ、「聞く」と

いうことから、「聞いた時にどのように答えたらい

いのか」という研修を入れて欲しいというご意見が

多くでてきました。 2010年度はその当たりの内容

でまた進めていこうかなと考えております。

　

ご静聴ありがとうございました。

座長：患者会とセンターとの連携が素晴らしくでき

てらっしゃるというお話だったのかなと思います。

いろいろ話を聞いていたら、他の難病相談支援セン

ターでも同じところで困ってらっしゃる相談員の方

も結構たいへんいらっしゃると思います。

　

患者会の中でも個別相談を受けている方というの

は、実はそんなに多い人数じゃないということなん

てすね。

隅田：役員の方数名で受けてらっしゃるという患者

会が多いです。新潟県広いので、センターで相談を

定期的に受けるということになれば、移動手段も問

題になります。そのため、電話で対応しても、セン

ターで定期的には相談を受けるのは難しいという患

者会もありました。

座長：まだ患者会がないところは、どういうふうに

されているのか教えていただきたいのですが。相談

はセンターで受けてらっしゃるわけですね。

隅田：新潟の端からセンターに来るには、数時間か

かります。海を越えて来るところもあります。その

ため、上口にセンターの職員が上越、巾越、下越、

佐渡に出かけていき、医療相談や就労相談など個別

相談や研修を行っています。定期的に全県を[可るの

は大変ですけども、やはりセンターに来れない患者

さんのために出かけていき、そこの地域にいらっ

しゃる患者さんと患者会の支部の方と連携していた

だくという形をとらせていただいています。

座長：訪問してまでサポートしていただいていると

いうところで、これから先も大変だと思いますが、

どうか頑張っていただきたいと思います。

－１３８－



パネルＶ発表⑩

｢難病パソコン教室の試みから｣

　

平成19年秋のＮＰＯ立ち上げから21年５月の

総会で大平さんに引き継ぐまで、事務局長を勤めま

した若林です。ここまで難病相談支援センターの活

動のお話でしたけれども、どこにあってどんな風か

という説明がなかったので、オプションで紹介させ

て頂きます。

新潟県難病相談支援センター

･a.-･･

ぐ

i扁

　

場所はＡです。Ｂが新潟駅近くのこの会場、万代

市民会館です。信濃川のll流が長岡の方面です。Ｃ

が昨夜レセプションがあったオークラホテルです。

Ａが西新潟中央病院です。こちらで私たちＮＰＯ法

人新潟難病支援ネットワークが問借りして難病支援

センターを運営していることになっています。新潟

駅から巾で25分位。市街地から離れているようで

すが、バイパスは近くて県内各地からのアクセスは

いいです。

病院の２階にエレベーターであがりますと、左手奥

にセンターがあります。

９ｏ法人新潟難病支援ネツｈワーク若林佑子

N1'14祐４ ﾂ４ｔ

　

兄取り図です。ＮＰＯの事務室は、今大平事務局

長がいて印刷機などあります。交流ホールには誰で

も使えるパソコンがあります。相談室では常勤の野

水さん他の相談貝の方全部で５名が交代で二人体制

で待機しています。西新潟病院神経内科医長の小池

先生が毎日来て相談に乗ってトさいますし、西洋理

事長先生も月に１回、病院の難病相談外来口に寄っ

てくださいます。

｀｀ヽ、ミンーぷ４-

なIL謡1
･
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6
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会議室は病院と共有です。几々は手術室だったと

ころを県民、市民の皆さんからの多大なご協力で改

造して､大変立派になりました。会合もできますし、

研修もできます。別室も共有部分で、研修や個別相

談室として使います。川階、病院の玄関を入ってす

ぐ右側に講党があって、ここを使わせて頂き、大き

めの交流会や総公をやっています。

－139－



　

難病センター開設の時には知頃もいらっしゃいま

して、まさしく官民･休となって始まり、現在もそ

れが続いているという形です。

　

難病パソコン教室実施の目的

原因:ＡＬＳ支援の経験およびＰＤ患者家族として難病者

　　

へのコミュニケーション支援の必要性を感じた。

具体的に

①さまざまな意思伝達方法があることを常識化する。

　

→月例３時間講習会による啓発。

②意思伝達装置の指導ができるボランティアを養成する。

　

一年、１～２回講習会を開催｡詳しい実習つき。

（視覚障害者支援のパソコン教室は他にあるので対象外とした｡）

　

２０数年間私はＡＬＳ協会のボランティアとして

関わって参りました。その巾でコミュニケーション

ということはとても人事だなと思いました。特に

パソコン等いわゆるITを上手く使える事が大切で、

そのための身近な指導者が必要だと思っていました

ので、難病相談支援センターを作る時には、まずそ

ういうことをぜひ事業に組み入れたいと思いまし

た。
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19･20年度は3時間x5回－21年度は5時聞x2回→22年度は5時間ｘｌ？

　

こちらは②ボランティア養成講座の内容です。

　

15時間くらいかけて、受講牛｡はまず基本を習い、

さらに人様にも同単ですけれどもお教えできるくら

いの内容を組み、当初、週１[口、５週連続で15時

問やっていました。が、長いというので昨年は５時

間土目２回で終わらせるものになり、更に来年は

５時間位で一回になるかもしれません。やってみな

いと分からないもので、受講生の構成変化などが理

山です。

実施実績

．参加数
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大
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ｆ
ンター･NEC

8センター

24上越看鰻大孚
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こちらが実施実績です。

　

新潟での会場は難病センターの会議室です。新潟

で１回、地方都巾で川川やりたかった所、３年目に

してようやくll越市で開催することができました。

上越看護大学の多大なご協力をいただきました。

－１４０－

　

こちらがその①定例の３時間の内容です。

５人定貝で、一人が一台パソコンを使えるのが売り

です。スタッフは工学部の学生・ボランティア・Ａ

ＬＳ協会新潟県支部の織川事務局長等です。新潟大

学工学部福祉人間工学科の林教授が一生懸命尽力し

てスタートした「新潟巾ITサポートセンター」と「Ａ

ＬＳ協会新潟県支部」「ＮＰＯアクセシブル新潟」か

ら協力頂いています。３時間の巾で概論と「伝の心」

やフリーソフトの「ハーティラダー」など意思伝達

装岡を実際に触ってもらい、殆どマンツーマンで教
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定例闘病パソコン入門体験教窒

　　　

19年度20年度(木)21年度(土)

患者一陣害者

家族

OT

患者会ボランティア

一般(見聞目的)

支援者(潜在ボランティア)

業者

　　　　　

計

　　　　

平均

2
２
３
５

Ｑ
り
り
４

４
３
６

４
２

131

3､1(7回)! 3(6回)ｌ

･木曜から土曜に変更してもさして人数は増えなかった。

･意思伝連装置の習得･普及より､市中のパソコン教窒に行きにくい患者

さんのパソコン入門的要素が求められている。

C
M

<
O

Ｉ

２
４

り
り
６

　

2

－a

35

　

これは①の入門体験教室の実績です。５人定ほが

岬まらないので、これからは「普通のパソコン教室

にいくのはちょっと躊躇するけどＰＣを習いたい」

という難病の方を対象に考えていくのがいいかなと

検討しています。

患者一陣害者

家族

OT

ST

PT

保健・謨師

ケアマネ

ヘルパー

ボランティア

民生委員

一般

大学教師

学生

業者

　　

計

　　　

出前パソコンポランｉ４７養成講座

19年度19年度20年度20年度21年度21年度冬季
夏季

　

冬季

　

夏期(NEC)夏期（上越）

　　　

２

　　　

２

　　　　

１

１
１
４

１
－
－

　
　

１

２

２

４

８

1
4
3
6
2
り
１

３

４８

４
１
１

９

肝

5
2
3
6
4
0
5

　
　

4

　

－

　

1
8
1
3
1

８

り
ｉ
Ｑ
Ｑ

24

・出前指導できる人材育成まで行かない｡スタッフとして残った方は可能だが

　

派遣システムが未鴨築。
・多僚な職種が受講し､卑門職の孚習機会として有意義で有効性が高い。

・ネットワーク形成の基餓にもなる｡21年魯「難コミネットML｣もできた。

ａ
Ｑ
４
６

102

　

これは②のボランティア養成講座の実績です。

NECの時とﾄ｡越の時が人入りでした。そこで沢山

の職種の方が参加され、専門職の方たちが意外とこ

ういうノウハウを知らないｊ目りたくとも､学ぶチャ

ンスがないということが分かりました。これを足非

難病センターでやり続けるといいと思っています。

アンケート結果の評判も上々でした。

　

こんな只合でやっています。

　

新潟人学ll学部の学生さんがボランティアで頼り

になりました。-大で一台のパソコンについては、

日ぺから最初は６台か７台かお借りしていました。

でも毎回やるたびに借りるの大変なので、講習会に

使うという限定で無料でインストールしてドさいま

した。そういうもので10台そろえてやりました。

　

下はNECの協力を得てやった講習会で人好評で

した｡＜NEC･TX皮身休障がい者ITコミュニケーショ

ン支援講座＞というもので、こういう、他所からお

金が出る企両を使って一緒にやると経済的にも人材

的にも有意義と思います。企業絡みだと県雅業とし

ては川1来ませんが、NPO 1ﾓ催なら開催川I来ます。
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センターが実施する有利点

・会場確保(ネット回線も)。

・多様なスタッフが確保しやすい。

　　

ＮＰＯ理事(医師･大学教員=学生･患者会)

　　

協力団体(ITサポートセンター･ALS協会･アクセシブル

　

新潟)が得やすい。

・病院スタッフ(OT)の協力･患者さんが使っている様子を

　

実際に知ることができる。

・事業計画に組み入れられれば費用面の心配不要。

・事務方の安定(広報･各機関への連絡依頼事務･記録

　

等)。

・恒常性があれば業者(日立伝の心の借用･援用)の協力

　

が得やすい。

　

センターで火施する有利点を列挙しました。会場

も人材もあり、更に広報は県が吽｡懸命やってくだ

さいますし､本肖にいいとこだらけという感じです。

＜考察と提案＞

　　　　　　　　　　　

考察と提案

・目的①啓発事業としては弱い｡雛病の方のパソコン入門的要

　

素を濃くして継続してみる。

・目的②ボランティア養成については､素人育成よりも専門職支

　

援者への研修的要素を捉え､各方面と協力提携しながら継続

　

する必要がある。

・難病がある限りコミュニケーション支援が必要｡多領域とかか

　

わり､公的支援のある難病センターでこそ実施し易い講習会

　

ではないか｡全国のセンターで連携しながら実施していってい

　

ただきたい｡協力します。

リハエの方々とも連携し是非恒常的事業にしましよう！

　

どこの県でも、こうしたコミュニケーションスキ

ル習得のためのボランティア養成、及び町門職ため

の学習機会を、収益性を七えなくてもいい難病セン

ターこそがやるといい、と思いました。今回発表さ

れたリハビリテーションエ学協会の方たちも同様の

結論を言っていますし、足非利川してトさいとのこ

とですので、協力しながらこういうものを全国の難

病センターでやれると本肖にいいと思います。他県

がやるとき、何か協力できることがありましたらい

つでも致しますのでお『円い合わせドさい。

結び：コミュニケーションは､イ柴だけではないと忠

います。実は私、実家で姉がパーキンソンで気管切

開と肖庭としておりまして、ほとんど言葉によるコ

ミュニケーションはできません。またベッドを破べ

て100歳の吋がおります。介誕度５がl人いる訳

ですが、母は話せますますので、どうしても母のほ

うへ行きがちなんです。でもやっぱり言葉がなくて

もｰ緒に共感する空問をもつことがコミュニケー

ションの基本なのかなと思って、その難しいところ

を色々工夫しております。最近お手伝いの仲間が出

来ましたので、ちょっと紹介します。（腹話術のお

人形です｡）

　

｢みなさんこんにちは。

あっこです。北海道や沖

縄の遠いところから、よ

くおいでになってくださ

いました。ありがとうご

ざいます。

　

あのね、あっこが行く

だけでみんなうれしそう

な顔してくれるの。言葉がなくっても、病気にまけ

ないで、一緒に楽しむ方法が、-杯あると思うの。

みなさん、なんか楽しい方法、一緒に考えてすごし

ましよ。あっこもこれから頑張ります。よろしくね」

　

というようなことで、どうぞよろしくおねがいし

ます。ご静聴有難うございました。

三原：あっこさん、たいへんに有難うございまし

た。あっこさんの表情をみただけでほっと和む気

持ちがいたします。

　

難病パソコン教室の試みからということでした。

あっこさんと若林ゆうこさんに拍手をお願いしま

す。

－１４２－
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パネルVI発表口

「難病のある人の職業生活上の支援ニーズの

調査結果」

　　　　　　

高齢･障害者職業支援機構障害者職業総合センター春名山一郎

調査のねらい

・調査対象:患者団体等の会員（各200～４００名）

　　

・就労可能年齢.就労/非就労は問わない

　　

・潰瘍性大腸炎.クローン病､全身性エリテマトーデス､重

　　　

症筋無力症､多発性硬化症（他）

・調査内容:郵送アンケート鯛査;ｆエック･以卜形式

　　

・職業鳩面での課題

　　　

一轍業準備､就嘸活動､職場適応､主観的自悒等

　　　

・必曼としていて参加できていない鳩合一閻題有

　　

・地域や轍場の取組

　　　

・医療､福祉､教育､労働等の支援サービスや制度の利用状況や、

　　　　

職場での配慮や支援の状況

　

調介対象は、患者|ヽfl休等の会にで各会200～

400名、就労可能年齢で、就労･非就労を介みます。

潰瘍性大腸炎、クローン病、全身性エリテマトーデ

ス、屯症筋無ﾉ川、多堵|叩硬化症、その他、これま

だ前半調介でして、そのあとはOPLLだとかlDDM

だとか色んな障害をさらに調杏しております。調介

内容は郵送アンケート訓杏で、チェックリスト形式

で職発生活での課題、職業準備、就職活動、職場適

応、あとはiﾐ観的な自信を調べ、本人が必要として

いて参加できていないという堤介は「問題あり」と

ほなしました。また､回じくチェックリスト形式で、

医療だとか福祉だとか教育だとか労働等の丈援サー

ビスや制度の利川状況や職場での配慮や支援の状況

などを調べています。

・分析

　

一問題のある人

　　

が多く利用して

　　

いる取組

・取組がある場

　

合に､問題発

　

生が少なくなっ

　

ている取組

問題発生

無 有

取

組

有 / て5｀）
無 ごO /

間鼓発生
無 有

取

組

有 (で～ へ
無 へ (為

分析法としては､簡甲.ですが､問題９牛状況と様々

－145－

・難病のある人たちは､職業生活の諸局面

　

(仕事に就<前の準備から就職後まで)で具

　

体的にどのようなことで困っているのか？

・就労支援ニーズのある人たちが集中してい

　

る就労支援の場面とは？

・就労支援ニーズの課題解決につながって

　

いる具体的な取組とは？

　

難病のある人の職業生活で困っていることを明ら

かにし、それに対して社会令休で支えるニーズを明

らかにすることが必要です。仕事につく前の準備の

ことから就職後のことまでμ体的にどのようなこと

で困ってらっしゃるのか、そういう就労支援ニーズ

のある大たちが集中している場而、ハローワークな

のかあるいはソーシャルワーカーなのかというよう

なこと、さらに、就労丈援ニーズの課題解決につな

がっている具体的な取り組みとはどういうものなの

か、これまで実態が明らかでありません。

・難病のある人の職業生活でのニーズに対

　

する、

・地域や職場での支援や取組のミスマッチ

　

をなくし、

・効果的な取組につなげてい<方策を検討

　

すること。

　

この調査の｢1的は、そのような実態を明らかにす

ることで、難病のある人の職業生活のニーズに対す

る地域や職場での支援や取り細みのミスマッチをな

くし、効果的な収り組みにつなげていく方策を検討

するということです。



な取組状況をクロスでみまして、問題のある人が多

く利用しているような取り組みは問題が集中してい

るような取り細みと考えられますし、一方、取り組

みがある場合に問題発生が逆に少なくなっている場

介には､効果的な取り組みど考えることができます。

結果1:難病のある人の職業場

面での課題(疾愚共通・5oｓ程度ｕ上ヵ1経験)Ｆ
。面での課題(疾患共通で50％程度以上が経験)

●

職業準備

病気や障害と共存した生活･人生展望
一一　－　一一
職場で試験的に働く機会を得ること

仕事に就く能力を身に付けること

就職活動
病気を誤解されずに企業に伝えること

必要な配慮等を企業に伝えること

職場適応 職場での必要な配慮等についての説明

仕事への自

信

周囲を説得して自分の希望を通す自信

様々な制度やサービスを活用する自信

　

難病のある大の職業場面での課題は、疾患で多少

違うのですが、ほぼ共通して50％以上の大が経験

しているような課題として、仕事につく前の職業準

備の課題としては、病気や障害をもちながらどう大

生や生活を送っていくのかという展望を持てないと

いう大が多い。あとは、職場としては試験的に働い

てみたいがそういう機公が得られない、また、仕事

につく能力を身につけること、がしたいけれどもで

きていないという大が多くなっていました。

　

就職活動の場㈲では、就職活動では病気のことを

誤解されずに企業に伝えるということ、必要な配慮

等を企業に伝えるということが､最大の課題でした。

障害や病気のことを開示することの課題はどんな調

介でもあがってきますけども、こういうチェックリ

スト形式でもあかってきました。

　

職場適応、仕事についたあとの課題ですが、やは

り職場での必要な配慮等について説明するというこ

とが･番の課題でした。

　

什･lfへの主観的な自信については、周囲を説得し

て自分の希望を通すという自信がない、また、難病

の人の支援制度とか就労支援の制度やサービスはた

くさんあるんですけども、そういう制度やサービス

を活用する自信がないという方が多い。

結果2:課題の多い人の利用が
多いサービスや制度４_勉丿二白夕制度
サービスや制度 利用者に多い疾患別の課題

ハローワーク(一般求職窓口)
潰瘍性大腸炎(●･準●､自個}、全身性エリ予マ

トーデス{肌●活●､自價j、重症筋無力症(●集●
世就職活動)

ハローワーク(専門援助窓口)
潰瘍性大腸炎(●●･応)、クローン痢･●●･応,、

多発性硬化症･ｌ症筋無力症mma応)

自治体窓口への就労相談
全身性エリテマトーデス(tt≪sn､●場●応,、多

発性硬化症,●●準●.就●活励､自價，

職業訓練施設 潰瘍性大腸炎(Ma≪≪､靫●活動)

ソーシャルワーカーへの相談 クローン病Iflil)

保健師への就労相談 多発性硬化症lUHSB}

　

そういう課題の多い人の利川が多いサービスや制

度の結果です。サービスや制度の利用が多いことは

いいことなんてすが、利用が必ずしも問題解決につ

なかっていない状況が多く認められました。多いの

はハローワークの一般求職窓口で、特に、潰瘍性人

腸炎、全身性エリテマトーデス、重症筋無力症の利

用者での問題が多くなっていました。また、ハロー

ワークの専門援助の窓口では、特に多発性硬化症や

重症筋無力症の利用者での課題が多くなっていまし

た。自治休の窓口の就労相談の場㈲では全身性エリ

テマトーデスや多発性硬化症の相談者の課題が多く

なっていました。職業訓練を利用している潰瘍性人

腸炎やクローン病の大たちの課題もあります｡また、

ソーシャルワーカーへの就労相談者が、什事への自

信がなかなかでてこないとか、多発性硬化症の大が

就職活動で困っていて保健師に就労相談してなかな

か問題解決につながっていないというよう状況も認

められました。

結果3－1:｢職業準備｣ニーズ
への効果的な取組四組

効果的な取組
｢職業準備｣ニーズの

　　大きな場面

勤務時間中に自己管理できる職場との出

会い
潰瘍性大腸炎

(ﾊﾛｰﾜｰｸ一般窓口､職業

訓練施設)偏見･差別防止の管理職や職員への啓発

本人の意見を聞いて仕事内容を個別調整

(通院への配慮､業務調整等を含む)

重症筋無力症

(ﾊﾛｰﾜｰｸ一般窓口)

多発性硬化症

(自治体相談窓口障害認定}

主治医や轍場と仕事についての丁寧な相

談

全身性エリテマトーデス

(障害認定)

　

一方、効果的な取り組みですが、潰瘍性人腸炎の

人に対しては職業準備については、うまく勤務巾に

自己管理できる職場との出会いだとか、偏見、差別

― 146 ―



防止の管理職や職員の啓発が効果的です｡現状では、

ハローワークの一般窓【】や職業訓練施設で、潰瘍性

人腸炎の人が職業準備で困っている実態があります

が、そういう人たちに対して重要なのは、勤務時間

中に自己管理ができる職場だとか、偏見・差別防111

の取り組みであるという情報提供がこれからの課題

といえます。重症筋無力症だとか多発性硬化症の場

合ですと、本人の意見を聞いて仕事内容を個別調整

し、通院の配慮とか業務調整を隋んでやるというこ

とが効果的であることが示されています。一方、現

状ではハローワークの一般窓日に行って就職活動を

して何も配慮がない状態で働いているとか、自治体

相談窓口への柑談や障害認定を受けている人なんか

が課題をかかえたままになっています。全身性エリ

テマトーデスについては、主治医と柑談するという

ことが重要になっているというようなことが分かっ

てきております。「就労支援」として現在実施され

ている収組が必ずしも効果的な取組でない実態が多

くえられます。

結果３－２:｢就職活動｣ニーズ

への効果的な取組匹畔
効巣的な取組 ｢就職活動｣ニーズの大きな場面

仕事上の相談にのれる同僚の確保

{病気の正しい理解を含む)
潰瘍性大腸炎

(轍業訓練施設)
病気による差別のない人事方針の確認

病気による差別のない人事方針の確認
全身性エリテマトーデス

(自治体相談窓口)

仕事の探し方や職業検索の仕方の説明
全身性エリテマトーデス

(ﾊﾛｰﾜｰｸ一般窓口)

本人の意見を聞いて仕事内容を個別調整 重症筋無力症

(･山一ﾜｰｸ一般窓口)通院の配慮ができる職場との出会い

職場の物理的環境の整備 多発性硬化症

(保健師への就労相談)就職あっせん紹介､ﾊﾛｰﾜｰｸ専門援助窓口

　

就職活動については、現状の支援の課題と効果的

な支援のギャップを埋めると意味では、職業訓練施

設にいる潰瘍性大腸炎の方に対して、仕事上の相談

にのれる同僚の確保や、病気による差別のない人事

方針の確認が重要な支援です。自治休の相談窓口に

いらっしやるような全身性エリテマトーデスの方に

対しては、病気による差別のない人事方針の確認だ

とか、ハローワークの一般窓口で困っていらっしゃ

る方に対しては、仕事の探し方や職業検索の仕方の

説明すらされていないような状況があるようですの

で、そういう説明をすることが凧要です。厭症筋無

力症でハローワークの一般窓口で困っていらっしゃ

る方に対しては、ハローワーク一般に、本人の意見

を聞いて仕事内容を個別調整し通院の配慮ができる

職場に紹介するという支援に焦点を合わせるように

することが重要です。

　

多発性硬化症のある人の場合では、職場の物理環

境の整備が非常に重要ですが、これは障害者雇川の

助成金が活川できます。

結果３－3:｢職場適応｣ニーズ
への効果的な取組七戸
効果的な取組 ｢職場適応｣ニーズの大きな場面

病気による差別のない人事方針の確認
潰瘍性大腸炎

(ﾊﾛｰﾜｰｸ専門援助)

能力的に無理のない仕事への配置

(職場での障害の正しい理解､通院への配慮等を含む)

クローン病

(ﾊﾛｰﾜｰｸ専門援助)

重症筋無力症

(ﾊpり-ｸ専門限助)

多発性硬化症

(ﾊp-ﾜｰｸ専門援助)

本人の意見を聞いて仕事内容を個別調整

仕事上の相談にのつてくれる上司･同僚

通院への配慮､勤務時間帯の変更等

勤務時間中の休憩を取りやすくすること

上司や同僚の病気についての正しい理解

(自己管理､通院への配慮を含む)

全身性エリテマトーデス

(自治体窓ロヘの就労相談)

　

就職後の課題についても、潰瘍性人腸炎ではハ

ローワークの専門援助窓｢|の利用者でも、職場で病

気や差別のない人事方針の確認をするという啓発活

動をちゃんとやっていないかもしれないので、それ

をきっちりやっていくことが重要です。クローン病

の場合だと無理のない仕事への配幽が屯要なので、

これはまさに専門援助窓[]の仕事そのものですの

で、そういうことをちゃんとやっていくことが市要

です。

　　結果3－4:｢仕事への自信｣
４三二芒万感男mこ・組

効果的な取組 ｢自信｣ニーズの大きな場面

通院への配慮のある職場への就職 潰瘍性大腸炎

(ﾊﾛｰり-クー峻窓口)産業医等による職場での健康管理

能力的に無理のない仕事への配置

(職場での障害の正しい理解､通院への配慮等を含む)
クローン病

(ｿ一ﾝKn-≫-への就労相談)
病気による差別のない人事方針のある職場

仕事上の相談にのつてくれる上司･同僚

(通院や勤務呻間中の自己管理への配慮)

全身性エリテマトーデス

(ﾊQ-り-クー般窓口､障害認定}

社内の親睦活動等への参加しやすさ

(管理職･職員への啓発､公正な人事方針)
重症筋無力症

(障害認定)
勤務中の自己管理への配慮

上司･問僚の障害の正しい理解 多発性硬化症

(自治体窓口への相談)障害者雇用率制度での雇用

　

仕事へのiﾓ観的な自信についても、それぞれ効果

的な取り組みとニーズのミスマッチがみられますの

で、ギャップを埋める取組が必要です。
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・地域のサービスや制度の活用が進みつつある中での課題

　　

・ハローワーク等での相談場面､また、自治体窓口、ソーシヤルワー

　　　

カー､保健師への就労相談場面での課題が大きくなっていることや、

　　　

障害肥定されている人での課題等

・難病のある人の就労課題の解決に向けて

　　

一嘸鳩での理解や､疾患の状況に合わせた仕事内容の調整や疾患

　　　

管理への配慮等が重要一ハローワーク等の支嬢内容のマッチ

　　　

ング

　　

・就職前の職業準備の課題の軽減や､就労への自信の支援にも．

　　　

嘸鳩側の情報収集や環境整備が貫要一医療や福祉分野の支

　　　

援と､ハローワーク砕の労働分野の支援の連携

　

今回の調査によって、地域のサービスや制度の活

用が進みつつある中での課題ということで、ハロー

ていることや、障害認定されている人への課題等な

どがわかってきました。

　

難病のある人の就労課題の解訣にむけて、職場で

の理解や、疾患の状況にあわせた仕事の個別紹介や

仕事内容の調整、疾患管理の配慮等が重要です。ハ

ローワークの職業紹介等の支援メニューの効果的な

活川がさらに望まれます。しかし、そのためには、

医療的なできること、できないこと、疾患管理1この

禁【[こ事項等を踏まえることが必要です。一方、就職

前の職業準備や就労への自信への支援も、医療や福

祉の分野の支援では限界があり、職場側との情報収

集や環境整備が重要です。医療や保健・福祉分野の

支援とハローワークとの労働分野の支援の連携が璽

要だと言えます。

一難病のある人の就労支援が今後ますます活発

　

化する中で､地域のハローワークや自治体相談

　

窓口等において､支援上の課題が集中しやすい

　

と考えられる。

・これらの地域の就労支援ニーズが集中する場面

　

において､課題を効果的に解決できる取組につ

　

なげるための､効果的な情報提供が必要である。

　

結論としては、難病のある人の就労支援は今後ま

すます活発、活性化する巾で地域のハローワークや

自治休相談窓l」等の支援上の課題が集中することが

危惧されます。これらの課題、地域の就労支援ニー

ズが集中する場㈲において支援を効果的に解決でき

る取り組みにつなげるための効果的な情報提供が必

要と考えられます。

ワークとの相談場面や実態窓口、ソーシヤルワー

　　

座長：質問ありますか。

カー、保健帥の就労相談場面での課題が大きくなっ

伊藤：お伺いしたことが３点。１つは、人阪のハロー

ワークとか労働局、府の商工労働部で出した公正な

採用選考のためにというものの中で、わざわざ健康

診断を採用選考に使うなと書いてありますが、わざ

わざ、これを出さなくてはならないというのは守ら

れていないということなのか、どの程度浸透してい

るのかということが１つです。もう１点は、難治性

疾患患者の雇用開発助成金というのはどの程度浸透

していてこれは実際に患者にとって使えるものなか

どうかお聞きしたい。

　

それから先般、兵庫の方からの相談がありまし

て、重症筋無力症の患者さんですが、休職期間を終

えて職場復帰しようとしたら産業医の診断等があっ

て、難病なんだからそれは治らない。治らない病気

だから難病だと。だから職場復帰はできないという

判断で自己退職を迫られた。そのままではいけない

とおもって会社と話したけどちらがあかないので労

働局に相談にいったら紛争調整委員会というところ

にもっていかされた。そして斡旋委員という方がい

て、やっぱりどうも患者にとって不利な話になりそ

うだということで、そのままこれが判例になったら

困るので、難病患者は就労できないという判断を覆

せないかということで相談があって、地元のか護上

さんを紹介して、弁護十さんを介在してやったら自

己退職じゃなくて、職場復帰可能だということでし

た。こういうふうな力向というのは、どうなのか。

あるいはそういうことで働けないという、病気を

もっていて働けないという紛争調整委員会の判断が
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てれば、その病気全体についてそういう判例みたい

な形になるのか、そういうことをお伺いしたいと思

います。

春名：最初の健康診断の配られたものですが、これ

はもう10年以上前に労働省から出されていたパン

フレットが基本になっています。雇い入れ時の健康

診断というのが、就職差別に使われてしまうという

ことがありますので、そういうことを禁止するとい

うことで、浸透しているというか、もう10年以ﾄ。

前からいわれている話なので、（昨年配られた）こ

れ自体はもうずっと前からあるもので、ＨＩＶによ

る免疫機能障害の、最初こういう問題があった場合

もこの資料で検討したぐらいですが、よく浸透して

ないということはあると思います。これ非常に重要

なポイントでして、病気だからといって仕事できな

いわけじゃないので、病気だからということだけで

差別するということは禁止するという主旨のことで

す。

　

雇用開発助成金については、今までは難病のある

人については全くその支援がない状態でしたので、

それに対して必要な配慮、職場が配慮すると、環境

整備することに対してちゃんとした助成金が川るよ

うになったというのは、一歩前進ではあったと思っ

てたんですけども、企業側からするとまだ難病のあ

る人の就労、３番目の質問と関係しますけども、働

けるのかということの理解か進んでいない状態で、

難病のある人を雇用することは非常に負担が大きい

という理解を前提とすれば、一時的な135万円の

助成金では全然ペイしないという考えで、企業とし

ては使えないということになっているのではないか

と思います。基本は難病のある人もちゃんとした配

慮をすれば働けるし、決してそれがずっと企業の負

担になるものでもないし、助成金はそれをカバーす

るものであるという理解がまずあって、この助成金

が活きてきます。その理解がない段階で、この助成

金を目肖てにして雇用しようと、無理な難病のある

人の雇用をしようと考えると、ペイしない、という

ことで企業として雇用できないと。使えない助成金

だというふうに考えられてしまうという課題がある

と思います。

　

３番目については、産業医の方にしても病気が治

らない病気の人は働けないというふうに安全衛生法

の、病気のあるひとを雇用してはいけないとか、そ

ういう治る見込みがない人を雇川できない、雇用し

てはいけないというふうな古い理解で職場復帰でき

ないというふうに判断されてしまうというようなこ

とがまだあるのかもしれませんけれども､これも今、

障害というのは病気が治ったあとの後遺拍のことを

障害というのではなくて、慢性疾患によっても仕事

がしにくいという人たちに対しての支援が必要なん

だから、そういう人たちは病気が治らなくてもちゃ

んと支援をしていくんだという方向では取り組んで

いるはずです。

　

判例というお話でしたけども、例えばＨＩＶ感染

の人なんかが、病気だからといってそれで解雇され

たということであればそれは違法だということで労

働基準法違反で判例となってそのあと、それは違法

だというふうになっています。海外の差別禁削法な

んかをとっている国なんかでももちろんそういう病

気だからということだけで什事には関係ないのに、

仕嘔につけないと判断していくのは違法だというふ

うな取り組みが、判例としても根付いていくもので

す。病気によって個別性がありますのでそれひとつ

ひとつまた検討しなきゃいけないかもしれません。

最近は障害者権利条約関係で差別禁止法、合理的配

慮という観点からも、さらに弁護士なんかが関作し

ていく場而なんかも増えると思います。

　

ただ、他の障害のある人でも同様の例が多くあり

ますが、職場の配慮ができなくて解雇する／しない

というというところまで揉めてしまって、労働局に

調停を頼むというようになるのは決してよい方法で

はありません。それより以前にちゃんと職場で配慮

できるようにすれば問題なく仕事ができる人たちで

あるので、適切な情報提供や支援があれば多くの問

題は予防可能なので、そういう方向で検討していき

たいと思っています。
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パネルVI発衣琳

｢支援の現場から～難病患者の就労についての課題を考える～｣

　　　　　　　　　

NPO法人静岡県難病団体連絡協議会／静岡県難病相談支援センター野原正平

　

今日のテーマは令体として難病の就労について

は、昨日も春名先生のお話ありましたように、なか

なかまだ允分調介も研究もされていない、まだ支援

の化糾みというのは生み出す悩みの痛みを分かち

あっている段階だというようなお話ですけども、ま

さにその通りだと思うんです。

発表の内容

（1）現状を見るランダムに

（２）就労支援の実際を見る

（３）今後施策の方向性を探る

　

そのllで、現状をごく人ざっぱにランダムにみる

ということと、就労支援の実際、それから今後の施

策の方向性を探るという、こういうことでご報告さ

せていただきたいと思います。

稀少難病は…

[]5000～7000の疾病(2009年7月:厚労省)

□難治性疾患克服研究事業対象疾患

　

臨床調査分野130研究奨励分野177

　

うち特定疾患５６他横断的研究計316余

口小児慢性特定疾患540

□特定疾患だけでも約61万人

ロリウマチフO万人線維筋痛症200万人

　

他‥･500万人前後の人たちが医療的･福祉的一生活

　

の公的支援の対象になっていないか､不十分な状態

　

におかれている

　

稀少難病あるいは慢性疾患は5000～7000種あ

ると言われている（厚労省）し、今難治性疾患克

服研究事業でも臨床研究分野130と奨励研究分野

177になりました。このうち医療費の公費助成の

対象になっている特定疾患は56疾患、60万人余

りといわれています。小児慢性疾患も514で、稀

少難病という場合に厚労省は線維筋痛症200万、

これは稀少しゃないじゃないかということあったん

ですけども、これも稀少難病という概念の中に数え

ていますよというようなお話でした。全体として

500万人くらいの人たちが稀少難病あるいは慢性

疾患というふうにいっていいんじゃないかと推定さ

れます。

難病患者就労の実際-1

　　　

特定疾患静岡県の調査
口全特定疾患g45十県単３)患者‥･生産年齢:15～65歳対象

□回答‥･11,879

口疾患系別就労率
嶼家系 就労皐1S

　　555血液長

呼吸●聶 62S

骨･間節系 54a

視覚系
-一一■aaii

4S！

S91

,･ｔ●県
6M

神締鴫県 jJS

代謝佩 J64

聴覚･・●機駒県 e94

内分泌鳶 aOI

I≪-Ht雑録晨 514

免艮Ｓ 17a

合計 　　564一一

　

こういう人たちの申で、どの程度の人たちが今働

いているのかということを静岡県の疾病対策室が最

近調杏をしました。特定疾患を対象に整理をしたと

いうことですけども、サンプルが11879人です。

令体としてみると56.4 %の人たちが就労している

というな川答でした。巾身としても非正規労働もか

なり多いんじゃないかと思われますが、就労率は、

神経筋疾患系が37.5%、代謝系が36.4%というよ

うに低いという結果がでています。これに比べて高

いのが聴覚、平衡機能系だとか内分泌系、あるいは

呼吸器系が多いという状況が県のデータで知ること

ができました。
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就労の実際-2

　　　

障害者総合センター調査(2006^)

４５％

１８％１
就●希望あり

８％1

269も

　

３％

「冷や汗がでたり」「疲れたり」などで中途で休憩す

るからです。こういう経過を経て難病相談支援セン

ターに相談にきました。センターでは診断古の医者

と話しても結局どうにもならなくなって市役所に同

行支援し生活保誕に結びついた叫列があります。

　

医師が診断書を占く場合、病気をもっていても、

この場合は「就労機能はまったくない」というよう

には書けない…ということです。書き方が悪いとい

うことではないようです。

モヤモヤ病の場合

□24畿､男性.6歳で発症.現雇は. SifiNld腕鰯外科で加療を受け.免症後l1年経ｌし

　　

ている

口歴状一陣害【Ｑは5D~60､左半身に軽度麻偉､歩行障害(左の方に偉ってしまい､よく

　　

電柱などで衝突し､怪我をする)、書字困難(會字の願､行が左に飛んでしまう)、少し複

　　

雑な問皿には対応できない､會話での反応が緩慢などである

口母親は､諸症状を伝え主治匠に相談したが､rモヤモヤ痢とは関係｢よない｣といわれ､精

　　

神科への紹介もされなかった.社会的友援を求め数年聞､卜政窟口などに足を遭び､保

　　

健所や障害・業センター､県の高次脳機能相喰の富口でも､｢診断・準がない｣、r高次

　　

・機能障害かどうか判断が必要｣と言われていた

□3年町､最終的に｢高次脳機能障害｣の認定を東め､相談友榎センターに来所した

Ｃ昨年､当センターから商次脳機能陣・の認定医(静岡佩内に4人)の診察を勧めた

口その哺果､同障害が認定され｢精神佩健襖祉手帳｣交付､障害年金2縁の受給が可能に

　　

なった．

□現在は､自立友榎法による就劣移行友援事業所に通い､職累訓練を開始した

□当センターが闇わってから､この聞約3年経過している

　

これは、モヤモヤ病という脳の血管障害の病気の

24歳の男性での例です。 IQが50～60と判定さ

れています。既仁の障稗支援の枠では支援の制度が

ないという状況の中で、あふれる情報の中から「ど

うも息μま高次脳機能障害ではないか」ということ

をお母さん知って、脳外科の|ﾓ治医に相談したんだ

けれども「そういうことではない」とバわれ、精神

科の先生にも紹介してもらえないんですね。何年か

経ってやっと、私達の所に来ました。私たちはいろ

いろ話を伺って、高次脳機能障害の認定医を紹介し

ました。そこで、はじめて認定医の正確な診断があ

り「高次脳機能障害」であることが分かり、やっと

精神保健福祉丁順の取得に結びつくことができまし

た。ようやく今障害年金の受給が口I能になり、少な

いけれども生きる希望につながったということで

す。

　

しかし、こういうようにうまく解決できる事例は

あまり多くないですね。
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□就業している

□医師からの就業禁止なし

□就業原則禁止

口非就業･就業希望なし

□不明

＊５０％くらいの難病患者は､就業している

　

春名先生のところで前同調杏した資料によります

と、就業しているという人は45％。さきほどの静

岡の例だとこれが56・4％でした。医師から禁【ﾄ

あるいはまた就業なしという人たちで就業希望ある

人たちが約26％。希望のない人たち26％。静岡の

例から比べてごく大ざっぱに一これはもっと調査を

する必要があるかどうかありますけども－50％ぐ

らいの人たちが今難病患者でも就労しているとみて

いいと思われます。

混合性結合組織病患者の場合

　

36輿｡女性､奥ｉ後7年経由している。２年前からＳ鼠のために独居となる｡舛

　　

定疾患医療賢公費助成､皿害者手帳3皿を取得している

口

　

状は肺高血圧症､むくみ､!1驚な奥汗､脱気力､うつ症状などである自分で

　　

霊
活保護を申童冶医か｀軽作業なら就労可艇｣との見解が示されていた

　　

ため､市の陣
11窓口では４方可能だからハローワークへ｣紹介され､生活

　　

保Ｉ申譲は和下
ロハローワークから紹介されて叙●｡Ａ事業所｢ま1遍、B事業は3日、C事業

　　

所は5日で､会社からの通告や自らの意思で恥職.S職し､長Sきしない状況

　　

を繰り返す
口ｌ痢相支援センターの紹介で障害年金の手続きをする｡主治医に相談した

　　

が､あ
IJ
満たしていないと判定され､申請ができなかった

゜&池皆式讐Ｓ梵劈競読Ｍａぼ即!匙

　

びけﾀﾀﾞﾀﾞ続くようIﾐなりヽ●●に重障をきたし・やた
口試行樋誤旨ながら｢センター｣に伺回目かの支嫌求めてきた｡センター職員

　

が同行･支し､生活保岨を申隋し､ようやく賢理
Ｗ
だ

　

しかし、難病患者の就業支援を現場で支援してみ

ると非常にたいへんな例が多いというのが実感で

す。

　

たとえばこれは混合性結介糾織病患者の場介です

が、36歳の女性です。病気からくる障害がいっぱ

いあって、生活保護をお願いできないかと市役所へ

行くと、お医者さんの診断､|μこ「軽労働は口」能」だ

と書いてあるからあなたはハローワークへ行きなさ

いと言われます。ハローワークへ行くと紹介はされ

るんだけどもその先でｰ-週間とか3「1だとか５日ぐ

らいで勤めてあとは「もう火なくてもいいよ」と」’

われて解雇が何回も続く。什嘔を数時問継続すると



就労支援の実際をみます。

静岡県難病相談支援センターの

　　

就労相談･支援の実際
一 一 一

相談支援件数

　

(静岡障害者職業センター､各地ハローワークと遭携した取り組み)

　　　　　　　

相談件数解決件数

2006年度
2007年度
2008年度

7
0
5
2
3
0
6
1

9
6
0
４

｢1

2009年度

　

６１

　　　

４

難病患者就労支援モデル事業｣立ち上げを要望しているが未
実施

．静岡凩難痢皿者就労支援検討會の発足(2010年3月)

　

県の支暖のあり方について検討(構成は以下のとおり)

　

医師･労働局･ＭＳＷ･障害者廠業センター･保健所･難病違･

　

囃病相談支援センター･県産業部層用促進室･県疾病対策窒

-

　

静岡県の難病相談支援センターが、難病患者の

就労支援を始めたのは2006年度からですが、セン

ターへのアクセス件数の経過を見ると自然成長的で

すけれども年間70件52件30件61件と非常に少

ないです。解決はこんなところ（数件～10数件）

です。これは（今年度の解決件数）昨日一時例解決

したのでこれが５になるということですが、こんな

状況です。

　

私達、これをより効果的な支援の実績を高めるた

めに「難病患者就労支援モデル事業」の立ち上げを

県に毎年要望しているけれど今のところまだ実施は

されていません。

　

しかしこれで３年目を迎えるわけですけれども、

そういう要望を重ねていくうちにようやっとこの３

月に県として難病患者の就労支援のあり方について

の検討会を発足させました。私たちもメンバーに

なって､医師だとか労働局､ＭＳＷ､障害者センター

等々、こういうみなさんが一緒になって、静岡県で

就労支援の什糾みをどうつくっていくか、県がイニ

シアチブをとる検討会が発足をしました。

－152－

ハローワークへの登録(患者の就活)

　　　　

極端に少ない現状

□2008年･静岡労働局データで見る

　　

身体障害

　

11,069件

　　

知的障害

　

7,958件

　　

精神障害

　

1,588件

　　

その他障害

　　

52件(発達障害,高次脳

　　　　　　　　　　　　　

機能障害,難病)

　　

＊｢手帳｣所持者を別計としても少なすぎる

　

もうひとつ現状をみる上で、これは静岡の労働局

のデータですが、労働局へ登録をする、ハローワー

クへ行くと登録カードを書きます。これをび録と

いうそうですが、これは2008年の例ですけども、

身体障害11069です。知的障害が7958、精神が

1588、それに比べて発達障害、高次脳機能と難病

全部ひっくるめて「その他障害」となっていますけ

れども52件しかないということです。これは障害

手帳所持者を別計算したとしてもあまりにも少なす

ぎるという実態があります。

自立･就業支援モデル事業(調査)

口国の施策に欠かせないデータづくり

ロアンケートや具体事例を集めて検討･

　

分析障害者職業総合ｾﾝﾀｰで実施(2009年度)

□参加‥･下記4道県で実施中

　

北海道雛病相談支援ｾﾝﾀｰ､静岡県難病相談支援

　

ｾﾝﾀｰ.熊本県難病相談支援センター､沖縄県難病

　

相談支綴ｾﾝﾀｰ(アンビシャス)

　

今、国としても本格的に制度的に支援をやろうと

思うと、あまりにも事例が少なすぎると、データを

集めて分析してどうしたら効果的な支援に結びつけ

るのかということを今春名先生のところを中心にア

ンケートやその結果を分析・検討・研究するという

作業をやっています。この作業に･番下の４つの道

県（北海逆、静岡、熊本、沖縄）が参加してモデル

事業をしています。静岡も参力［Iしています。



□

１
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－
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雑
皿
相

難病患者就労支援モデル事業

　

岡山県･Ｅ重県･佐賀県の男琴今界る．

岡山県2007年度からモデル事●実皿佃談重柵･魯発･連携活動

病相談支援センターが皿託･・営

託費1,000万円専任MNl.S名

談皿皿363n舛決im 2007今度１乍度まで2桁

□Ξ・･ 2009傘6月からモデル事業実鹿佃談支援･啓鬼･連携活動

　

皿病相談支援センター(皿病適)が受託･運曹

　

賢皿費509万円専任皿皿2名

　

相談件皿205W解決20≫ 2Qia年度(1貝まで)

　　　　　　　　

(2008年度相談n≫ 5Arti

ロ佐賀県ZOOB年度から実唯(佐賀県輯病達が受託･直営)相鱗支掻･啓発･連携活動

　

･w受託費当初200万･‥現在｢よセンター事業全休に含めている専任●員2名

　

相・件数332件舛魯13tt 200S年度分

口静岡県との違い

　　

ハローワークなどへ紹介した後の追尋調垂がない‥･全皿の傾向がつかめない

　　

片手聞ではできない就労支援‥･必皿人員の配置と啓発活匂

　　

事業立ち上げが不可欠‥･

　

試行錯誤もあるといわれる今行われている事業の

中で、少し難病患者就労支援モデル小哭がかなり効

果的ではないかいう方げI｣性がでてきています。

　

たとえば岡山県の事例ですが、難病相談支援セン

ターと合わせて年問2000万円ぐらいのｊ算で専任

職員が配置された。2007年度には363件の柑､淡件

数があったと報告されています。

　

三重県の偏介２バまでで205件、佐賀県の例で

は１月までで332件だそうです。

　

とにかくアクセスする件数が令然違うんです、桁

違いですね。静岡県の劣合にはなかなか60何件程

度なんですけれども、追跡調介がされていないとい

う状況もあります。

　

今後の施策です。

関係機関一人との協働で

　　

効果的な打開を

[]制度は不十分でパラパラだが施策はある

□人間生活の自立へ向けた総合的な関わり方

口－つの機関･部署では､解決困難･‥関係者の連

　　

携､協働が不可欠‥･当事者の役割決定的

口問題は､コーディネーター的な機関一人員配置

　　

し‥･これをどのように構築するか？‥･｢新しい

　　

公共｣の役割･‥ＮＰＯ、当事者

口継続的な支援と情報の蓄積､研究､制度の利活

　　

用､具体的支援､必要なマンパワーの配置

　

制度は非常に不1･分だけれども、バラバラなのを

調整して制度を利用するという、そういう調整機能

をもった社会機能が発揮できるということ。

ICFの具体的概念

　

囃病について分かり易く

生活機能 疾病

基本的視点 どう生きるか

一社会の中で生きる個人

病気や症状がないか

一一生き物としての人間__

比較的均一多様性･均一性

　予防･改善へ

多種多棟

全休像の把握にたって

キーポイントを押さえる

原因･病態４哩･症状の

異常の正常化

専門家中心

本人の理解と同意､選択の余
地はあるが､大きくない

本人の役割 本人･家族が主体､その積極
的関与が必要

自己決定権の発揮

専門家は支援者

　

ICFの提叫の只体化です。難病を持って乍きるこ

とができるようになった社会・兪業が受け入れる環

境を整備すれば働くことは可能だというようになら

ないと、いくら地域で普通に生きる権利がある・似

障すると討っても画餅になってしまいます。

　

それから、難病患者の置かれている実態は、実に

多様です。均一のマニュアルで対応することではと

ても解決できません。令休像を把捉して、課題を整

理して、本人のニーズに添った支援をもっと雨視す

るという、こういうふうな方向へ向かっていくこと

が望ましいんじゃないかというようなことです。

　

今日は短い時問また少ない準備の巾で、不十分な

点も多かったと思うんですが、今後お町いに考えて

いく問題捉起としていきたいと思います。

一旧3－



座長：今後の各県に戻ってもやることが多いな、国

に対しても言っていくことが多いなと思いました。

三原：気になったのが、難病のハローワークでの登

録がみなさん一般のところで登録をされていると。

専門援助、その他の疾患というところで専門援助の

登録がすごく少ないということが静岡の場合に、佐

賀と人きく違うなというところで、多分他県の場合

も･般の部分で登録をされているんだろうと思うん

です。これは県と一緒に取り組んでいただいて、ハ

ローワークの、専門援助で登録をしていただいて、

専門援助からさらなるいろんな支援ができるように

なることが一番いいのかなというふうに、思いまし

た。

新潟

　

斉藤：難病一一般として区分けすると駄目だと

思うんです。わたしらのように進行陛の場合ですと

どっちにもあたらないということで、

座長：今のお話は難病であれば一般で登録するんで

はなくてその他障害、専門援助部門ということで‥

斉藤：どこへ入れてもいいですけども、難病として

いれたんではこまるわけです。進行性ですと、だん

だん悪くなってくるわけです。それがハローワーク

でそういうのを・・

座長：難病、障害手帳あるなし関係なく、援助が必

要ということですから、専門援助部門ということで

すよね。

斉藤：難病一般でくくってもそれが実際に働かない

ということをいっておきたい。

野原：確かにおっしゃる通りに非常に多様です。お

そらくパーキンでもピンからキリまでだと思うんで

すね。そういうことに対応できる就業支援をやって

いく。これこそ難病の就労支援のもっとも真骨頂に

ならなきゃならないんだろうと思うんです。そうい

うことを含めた難病患者全体の支援制度と、パーキ

ンソン病の就労支援制度を作ってくれ、ALSむけの

あるいはまたということを何千も作るということは

行政上困難だと思う。そこで共通する難病の枠組み

の巾で多様な個別のニーズに対応できる制度を作

る、ということが、斉藤さんのおっしゃったように

非常に大事なんじゃないかということだろうと思う

んですけれども、いかがでしょうか。

座長：ありがとうございます。これでセッションを

終わりたいと思います。

－１５４－



　

みなさま、ll叫]にわたる長|片11111jごＸ労様でした。

　

私今川、実は川川先生の特別講演を辰初に聞かせていただいて、20年のことを

たくさん思い出していました。肖時難病のケアシステムの調介研究班というのが

あり、川川先生が活躍されているお姿をその時にはじめてtlμしまして、川川先

生があのようにできるのはどうしてなのだろうかというふうに思っていたので、

特別にお話をくださるようにお願いしたこともありました。

　

今川の研究人会を聞かせていただいて思うのは、私か駈けたしの時に川川先生

に教えていただいたような、研究班が米たしてきたような役刈、それも１人ひと

りの川談貝の方が本肖に地城の巾では､'17労されていると思うのです。この研究人

会に参加いただけることで、また新たなパワーをもってお帰りいただける研究公

に本肖になってきているんだということを今回改めて感じたわけです、

　

みなさんが旅費もll而されることたいへんだとお闘きしますが、いろんな意味

で私たちが力をあわせて、新しい難病対策、施策ができていきますように、努力

していきたいと思います。

　

どうも本当に今回ながいあいたご片労さまでした。

　

次回はぜひ東京でお会いしたいと思います。今後ともよろしくお噸いいたしま

す。

－155－







資料①
全国難病センター研究会

　　　

設立趣意書

2003年４月９日

設立準備会

代表世話人津島雄二

代表幹事

　

原田義昭

座

　

長

　

木村格(いたる)

事務局長

　

伊藤たてお

　

わが国の難病対策は1973 (昭和48）年の特定疾患対策実施要綱以来30年を迎え、多くの難病患者・家

族の生きる希望を支え、治療と原因究明の研究の推進力となり、また難病患者・家族の生活を支える福祉の

発展の原動力となってきました。

　

30年を迎えるにあたり、2001（平成13）年度より厚生科学審議会疾病対策部会に難病対策委員会が設

置され、対策の現状と将来を展望しながらその見直しの検討が行なわれ、難病対策、小児慢性特定疾患対策

を含めて、制度の拡充と安定化を巡り様々な議論が行なわれてきました。

　

それらの状況を踏まえて、2003（平成15）年度予算において難病対策の制度的安定化とさらに一層の研

究の推進及び就学・就労問題を含めた福祉施策の重点的強化が強調されています。

　

とりわけ､全国47都道府県に「難病相談･支援センター（仮称）」を３年間で整備する方向が示されたことは、

30年間の難病対策において極めて画期的なものです。

　

この難病相談・支援センター（仮称）は、たとえその規模は小さくても地域における患者・家族にとって

は大きな希望の光となることを確信すると共に、私共の努力によって、より一層大きな輝きとしなければな

らないど考えます。

　

全国47都道府県を網羅することによって、我国の難病対策の推進にも大きな効果をもたらすものと期待

が寄せられています。

　

そのためにも、公平・公正かつ効果的な運営を行なうことは私共全国の難病問題に携わる団体と自治体に

とって課せられた重大な責務であると考えます。

　

また、各県に設立された後も、その運営を合理的かつより一層効果的に事業を展開していくために、日ご

ろ各都道府県の関係者及び団体が相星に研鎖しあうことは大変重要なことと考えます。

　

それらの課題及び将来的なあり方について、当事業の実施主体となる都道府県と、その運営が委託される

こともあり得る地域の団休、その事業のあり方に意見を反映させる立場の患者・家族団体及び当事業に関わ

りを持つ保健・医療・福祉関係者・研究者及び団体によって全国難病センター研究会を設立することとなり

ました。

　

都道府県自治体はもとより患者団体・研究団体等関係団体、個人の皆様のご参加とご支援、ご協力をお願

い申し［こげます。

－１５８－



2003年７川２日一部改訂

全国難病センター研究会

　　　

運営要綱

資料②

1｡名

　

称

　　

当会は、企国難病センター研究会とする。

2.’μ務局

　　

肖会の!Jf務局を（財）北海道難病辿に置く。

3.目

　

的

　　

当会は、難病センター（もしくは難病相談・支援センター）の公平・公正かつ効果的な運営

　　　　　　　

及びlf業に関する研究と、従事する者の資質の向上及び情報交流をめざすものとする。

4.事

　

業

　　

当会の事業は次の通りとする。

　　　　　　　

I）難病センターの迎営に関する情報の交流及び研究会の開催

　　　　　　　

2）相談等事業の実施に関する研究会の開催

　　　　　　　

3）相談従1卜者資質向上研修の開催

　　　　　　　

4）情報及び資料の提供

　　　　　　　

5）目的の達成に必要な事業

５ 員

　　

肖会は次の者を会員とする。

　　　

難病センター･μ業の実施円本となる都道府県及び相談事認等を尖施する指定祁巾

　　　

難病センター運営の委託を受けるけ1体

　　　

地域難病団体連絡協議会（等）及び疾病別全国患者・家族団体

　　　

難病センター等の運営に関わる医療・福祉関係団体・個人及び学識経験占等

　　　

肖会を支援する国会議員等

6｡糾織（機関）

　　　　　　　　

当会の運営に関する細織（機関）は次の通りとする。

　　　　　　　　

決定は令休の合意によるものとする。

　　　　　　　　

1）総会

　　　

年に１川の開催とする。

　　　　　　　　

2）運営委輿会

　

当会の協議執行機関とし、必要によって適穴開催する。

　　　　　　　　

3）専門部会

　

事業別の研究会等の運営のために必要によって設I汽することができる。

　　　　　　　　

4）事務局

　　

肖会運営に関するいっさいの事業、連絡等を行う。

7｡役

　

Ｕ

　　

当会に次の役員を置く。

　　　　　　　

1）会長

　　　

卜名

　　　　　　　　

当会を代表する。

　　　　　　　

2）副会長

　

-‥･片干名

　　　　　　　　

会長に事故ある場介は職務を代行する

　　　　　　　

3）事務局長

　

l =K,

　　　　　　　　

当会の目常の業務を行う1r務局を統括する。
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4）運営委員

　

若千名

　

肖会の連言についての|迩議執行にあたる。また分担して町門部会の運営を行う，

5）監事

　　

２名

　

肖会の会計及び運営についての監査を行う，

8｡11!話人会

　

当会の述営方針を支持し社会的認知を得るための支援を行う。

　　　　　　　

心話人会は次のように構成する。

　　　　　　　

1）匹活人代表

　　　

１名

　　　　　　　　

財話人会を代表する

　　　　　　　

2）世話人会幹事長

　

１名

　　　　　　　　

即話人会に関する辿絡・調整等を行う

　　　　　　　

3）財活人

　　　　　　　　

当会の趣意及び活動について、社会的認知を得るために、国会各政党との連絡・調整及び

　　　　　　　　

行政機関への働きかけを行う

9｡顧問、相談役

　　　　　　　

当会の社会的なるものとして、顧問及び相談収場を確立し、その発展を掲げ役を置く。

　　　　　　　

顧問、相談役は幹事会及びμ話人会の推薦により会長が委嘱を行う。

10.会

　

計

　　

当会の会計は、①委託賞

　

②補助金

　

③事業収人、④協賛金・寄付金等によってまかなわれ

　　　　　　　

るものとする

11.報

　

酬

　　

当会役員は無報酬とし、必要な経賢は実費支かとする。

12.会計年度

　

肖会の会計年度は毎年４月１日より翌年の３月31日までを一会計年度とする。

13.その他

　　

当要綱は当会の発足の目より有効とする
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〈研究・研修事項の検討〉

1.センターの運営・竹理・財政（経理）に関する･Jf項について

2.相談雅業・災団検診・柑談会・講演会等での闘催及び事業の実施に関する事項について

3.相談八の資質向□こ関する質項について

　　

1）疾病の理解

　　

2）身休の障害に開する理解

　　

3）患者・家族の心理的な理解と丈援の方法について

　　

4）リハビリテーション及び川常生活に関する理解と丈援の方法について

　　

5）難病対策・医療保険制度及び福祉制度の理解と只休的な支援の方法について

　　　　　　

①特定疾患

　　　　　　

②小児璧l十特定疾忠

　　　　　　

ぐ3）身体障害者柵祉

　　　　　　

④児童福祉

　　　　　　

⑤精神障害者柚祉

　　　　　　

㈲知的障害片福祉

　　　　　　

⑦鳥齢片福祉

　　　　　　

⑧介護似険

　　　　　　

⑨牛.活保駿

　　　　　　

⑩医療保険制度

　　　　　　

⑩年金（特に障害年介）

6）就学に関する問題

7）就労に関する川題

8）保健・医療・福祉辿携と相談システムの理解

9）医療ソーシャルワーカーの実践に関する事項

10）心者・家族川休及び相談機関及びネットワーク形成

11）川談実践交流
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全国難病センター研究会

　

これまでの開催地・主な講演一覧

(第1回研究大会～第13回研究大会)

第１回研究大会（札幌）

(所属先は当時のものです。敬称略)

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

・後援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

　　　

北海道、札幌巾、社団法人北海道医師会

目7罫罰I「難病相談・支援センターに期待するもの」

　　

座長：川代

　

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）（国立療呑所西多賀病院院長）

闘闇闇I●［自己免疫疾患と難病対策］

　　

座長：島

　

功い国立療養所札幌南病院副院長）

　　

講師：巾J I:　秀紀（勤医協札幌病院院長）

lⅢＺ圓「神経難病にいかに取り組むか」

　　

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則会長）

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

・後

　

援

　　　

厚生労働竹

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治既疾患克服研究嘔業

　　　　　

｢特定疾患の地域支援休制の構築に関する研究班｣

l匯ZIr－『患者からのさり5かな願い』から20年丿

　　

座長：木村

　

格（い匹）（国立療養所西多賀病院院長、全国難病センター研究会

　　

講師：遠藤

　

順Ｆ（遠藤ボランティア理郭
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第３回研究大会（神戸）

2004年10月23、24日

　

会場：神戸商工会議所会館

　

参加者数:256名

・後

　

援

　　　

悼生労働竹

　　　

厚生労働科学研究賢補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

｢特定疾患の地域丈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、神バ新闘厚生事業団

E謳E圖

　

「病む人に学ぶ」

　　

座長：高橘

　

桂‥て独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院名誉院長）

　　

講師：柵永

　

秀敏（独立行政法人国立病院機構南九州病院院長）

四1四「災害時における難病患者支援」

　　　

座長：室崎

　

益輝（独立行政法人消防研究所理事長、神戸大学名誉教授）

　　　

シンポジスト：

　　　　　　

鳥重

　

靖（兵庫県難病連ｲ戈表幹串）

　　　　　　

大西-嘉（神戸大学工学部助教授）

　　　　　　

林

　

敬

　

（静岡県健康福祉総室技官兼疾病対策室室長）

　　　　　　

中野

　

則ｆ（兵庫県健康生活部健康局健康増進課課長）

　　　　　　

岡川

　

ﾘj（神戸市危機管理室主幹）

　　　

コメンテーター：三輪

　

貞知子（滋賀医科大学医学部看護学科助教授）

第４回研究大会（東京）

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

　　　

戸生労働台

　　　

厚生労働科学研究費糾助金難治性疾患克川研究事業

　　　　　

｢特定疾患の地域支援体制の枇築に関する研究班｣

資料③

I謬匪r罰I「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：轟名

　

山･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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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

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾忠克服研究事業

　　　　　

｢屯症難病患者の地域医療休制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患の自立支援休制の確立に関する研究班｣

　　　

肖城県

畷罰『■I「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

　

英太（前衆議院議員）

四四『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刊

　　　

座長：木村

　

格（いたる）（独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長）

　　　

シンポジスト：

　　　　　　

糸山

　

泰人（東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科教授、

　　　　　　　　　　　　

全国難病センター研究会副会長、第5回研究大会大会長）

　　　　　　

今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長）

　　　　　　

中島

　

孝（独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長）

　　　　　　

､l?木

　

llﾓ志（東北大学神経内科）

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

　　　

厚生労働宵

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自ぐ/l丈援休制の確立に関する研究班｣

l雷同11「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ー」

　　

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、令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貢献学科教授）
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第フ回研究大会（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

　　　

厚乍労働竹

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患屯服研究単米

　　　　　

｢重症難病患者の地以医療休制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自々l支援休制の確収に関する研究班｣

I屈扉－１「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一」

　　

座長：今拝

　

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事長）

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

・後

　

援

　　　

佐賀以

　　　

厚生労働竹

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患比服研究事業

　　　　　

｢屯症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自ぺ丈援休制の確削こ関する研究班｣

IIIZIr難病のある人の就業支援」

　　

座長：今片

　

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：存ｙ，山一郎○･に行政丿大人,穴齢・降古老雇用支援機構（吟‘占昔職業総合センク

　

研究員）
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第９回研究大会（富山）

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

・後援

　　　

富山県

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確匈こ関する研究班｣

畷罰ｒFIIr病の語り(illness 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ー」

　　

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

　

利樹（富山大学人文学部）

i^ilRLMlil「難病liこ罹っている人に対する就業支援の視点と方法を考える

　　　　　　　　　　　　　　　　

～精神障害者支援の取組みから～」

座長：木村

講師：介知

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）

延び（九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科）

｢自立と共生からケアを考える｣

座長：今井

　

尚志（独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長、全国難病センター研究会副会長）

コーディネーター：椿井

　

富美忠（独立行政法人国立病院機構宮械病院ＡＬＳヶアセンターMSW)

パネリスト：惣万

　

仕代子（ＮＰＯ法人このゆびとーまれ代表）

　　　　　　　

山崎

　

京ｆ（能代山本訪問介護ステーション）

　　　　　　　

林

　　

乍了（特定非営利活動法人あけび）

第10回研究大会（愛知）

2008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、名占屋巾

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助余難治性疾患克服研究事業

　　　　　

１重症難病忠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休制の碓立に関する研究班｣

|国EZI

　

「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、愛知医科大学名誉教授）
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第11回研究大会（沖縄）

2009年3月20、21日

　

会場：沖縄県男女共同参画センター

　

ているる

　

参加者数:155名

・1ﾓ

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重症難病患者の地域医療休制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患患者の白立丈援休制の確立に関する研究班｣

・後

　

援

　

沖縄県、那覇巾

l璽ｚ韮「両下肢義肢で社会復帰したバージャー病落語家の実践について」

　　

座長：伊藤

　

たてお（難病支援ネット北海道、全国難病センター研究会事務局長）

　　

講師：春風亭柳桜（落語家）

E冒ｒＥ罰「沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み」

　　

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

　　

講師：神111

　

尚災（沖縄県立南部医療センター・こども医療センター）

第12回研究大会（盛岡）

会長）

2009年10月17、18日

　

会場：ふれあいランド岩手

　

ふれあいホール

　

参加者数:114名

・1ﾓ

　

催

　　　

令国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢重折雛病忠行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｣/l支援体制の確立に関する研究班｣

・後

　

援

　　

穴子県、盛岡巾

■罰冒－Ｉ「今後の難病対策について」

　　

座長：伊藤

　

たてお（難病支援ネット北海道、全国難病センター研究会事務局長）

　　

講師：人竹

　

輝臣（厚生労働省健康局疾病対策課）

Ｅ罰1171ヨ「障害者自立支援調査研究プロジェクトについて」

　　

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：今井

　

尚志（国立病院機構宮城病院）
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資料③

第13回研究大会（新潟）

2010年3月13、14日

　

会場：新潟市万代市民会館

　

参加者数:171名

・1ﾓ

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　

｢暇症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　

｢特定疾患患者の自僕支援体制の確収に関する研究班｣

・後

　

援

　

新潟県、新潟市

屁認ｒｒ罰［神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ー多職種協働を求めて一］

　　

座長：叫洋

　

llﾓほ（全国難病センター研究会第13回研究大会大会長、新潟大学脳研究所神経内科）

　　

講師：堀川

　

楊（堀川内科・神経内科医院）

I国EEIr全国難病センター研究会の７年を振り返って」

　　

座長：伊藤

　

たてお

　

灘病支援ネット北海道、全国難病センター研究会事務局長）

　　

講師：木村

　

格（いたら）（全国難病センター研究会前会長）

　　　　

［これからの難病対策と研究会の今後の課題］

講師：糸山

　

泰人（全国難病センター研究会新会長、国立精神･神経医療研究センター病院）

　　　　

［平成２２年度難病対策関係予算案の概要および難病対策委員会の審議状況について］

講師：人竹

　

輝臣（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）
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全国難病センター研究会第13回研究大会(新潟)参加者一覧(順不同)

N0. 所　　属 お名前

１ 和歌山県難病・子ども保健相談支援センター 柏木　美由紀

２ 三重県難病相談支援センター 河原　　洋紀

３ 三重県難病相談支援センター 出1.1　　敏弘

４ 沖縄県難病相談・支援センター 照応名　　通

５ 岐阜県難病団体連絡協議会 松田　　之利

６ 岐阜県難病団体連絡協議会 安藤　　晴美

７ 岐阜県難病団体連絡協議会 矢崎　　琴ｆ

８ 札幌西円山病院（西区在宅ケア連絡会） 山I片　　　聡

９ 佐賀県難病相談・支援センター ﾐ原　　睦r･

10 佐賀県難病相談・支援センター 庭漆　　昭治

１１ 難病対策センター（ひろしま） 高島　そ核子

１２ 難病対策センター（ひろしま） 加藤　　久美

１３ 福岡県難病相談・支援センター 占村　　裕子

14 岩手県難病相談・支援センター 根|||　　豊ｊ

15 岩手県難病相談・支援センター 矢羽々　京j!

16 アステラス製薬㈱ 和楽　　ﾓ雄

１７ アステラス製薬㈱ 野崎　　和ｊ

１８ 長崎県難病相談・支援センター 長浦　　郁ｊ

19 特定非営利活動法人希少難病者支援事務局（ＳＯＲＤ） 小泉　　二郎

20 石川県　ＯＰＬＬ友の会 上「1　　　勲

21 石川県　ＯＰＬＬ友の会 牧野　　晶幸

22 全国膠原病友の会 森　　　収ｆ

23 かながわ難病相談・支援センター 天野　由紀ｆ

24 かながわ難病相談・支援センター 目　　　和ぞ

25 宮城県保健福祉部疾病・感染症対策室 中嶋　亜希ｆ

26 京都府難病相談・支援センター 水田　　英二

27 京都府難病相談・支援センター 戸田　　真理

28 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 今井　　尚志

29 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 椿拝　富美恵

30 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 唯野　みよ子

31 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 柴田　　兄枝

32 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 遠藤　久美子

33 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 大石　　春美

34 独）国立病院機構宮城病院　ＡＬＳケアセンター 川上　　利枝

35 宮城県難病相談・支援センター 山田　　章子

36 岡山県保健福祉部 砂田　　雅弘

３７ 千葉県安房地域難病相談・支援センター ['.1Q　　V-i-f'l!

38 日本リハビリテーション工学協会 井村　　　ｲ呆

39 日本リハビリテーション工学協会 河合　　俊宏

40 日本リハビリテーション工学協会 柴田　　邦匝

41 日本リハビリテーション工学協会 日向野　和夫

42 宮城県難病相談・支援センター 東　　　兄ｆ

43 群馬県難病団体連絡協議会 小林　　光枝

44 群馬県難病団体連絡協議会 原　　絹戸

45 個人 伊藤　　　彰
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N0. 所　　属 お名前

46 全国難病センター研究会 伊藤　たてお

47 全国難病センター研究会 永森　　志織

48 全国難病センター研究会 新井　　　宏

49 全国難病センター研究会 鈴木　　洋史

50 静岡県難病団体連絡協議会 野原　　正平

51 愛知県医師会難病相談室 河村　　昭徳

52 愛知県医師会難病相談室 林　　　月美

53 全国脊髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会 保坂　　信雄

54 福井県難病支援センター 中村　由美子

55 日本ＡＬＳ協会 鈴木　　文江

56 日本ＡＬＳ協会 大川原　節子

57 日本ＡＬＳ協会鹿児島県支部 里中　　利恵

58 日本ＡＬＳ協会 金沢　　公明

59 日本ＡＬＳ協会福島県支部 佐久間　侃丈

60 日本ＡＬＳ協会福島県支部 石丼　　久雄

61 日本ＡＬＳ協会福島県支部 安田　　智美

62 日本ＡＬＳ協会福島県支部 相田　　幸二

63 障害年金サポート社労士の会 河合　　泰信

64 障害者職業総合センター 春名　由一郎

65 全国パーキンソン病友の会 一樋　　義明

66 （財）北海道難病連 松谷　　勤子

67 新潟難病支援ネット 西渾　　正豊

68 新潟難病支援ネット 堀川　　　楊

69 新潟県難病相談支援センター 斎藤　　　博

70 新潟難病支援ネット 隅田　　好美

71 新潟保健所 明間　　幸子

72 新潟保健所 清水　　佳世

73 新潟県健康福祉部健康対策謀難病等対策係 相馬　　幸恵

74 新潟県難病医療ネットワーク 広丼　　雪恵

75 新潟県健康福祉部健康対策謀難病等対策係 高橋　　史明

76 ＡＬＳ協会 若林　　佑子

77 新潟県難病相談支援センター 大平　　勇二

78 家族 大平　　和代

79 新潟県難病相談支援センター 井浦　　正子

80 新潟県難病相談支援センター 野水　　伸子

81 新潟県難病相談支援センター 渡部　ミサヲ

82 新潟県難病相談支援センター 毛原　のり子

83 新潟県難病相談支援センター 尾崎　　陽子

84 新潟県難病相談支援センター 小林　　知昭

85 西新潟中央病院 小池　　亮子

86 西新潟中央病院 長谷川　有香

87 西新潟中央病院 松原　　奈絵

88 西新潟中央病院 近藤　　隆春

89 西新潟中央病院 渋谷　　亮仁

90 西新潟中央病院 改川　　裕子

－１７０－



No. 所　　属 お名前

91 新潟県総務管理部統計課 久住　　由和

92 長岡保健所 高野　美奈「

93 柏崎保健所 矢坂　　陽子

94 十日町保健所 西本　百出沁

95 糸魚川保健所 富丼　　尨穂

96 新潟県視覚障害者福祉協会理事長 松永　　秀夫

97 膠原病つどいの会 小池　容ｆ

98 膠原病つどいの会 本田　由紀了･

99 サルコイドーシスを語る会 川越　　静江

100 サルコイドーシスを語る会 佐藤　　茂雄

101 新潟県立中央病院 新保　　和敏

102 日本プラダーウィリー症候群協会 庄ばj　　僥ｆ

103 パーキンソン病友の会新潟県支部 木村　　久夫

104 日本ＡＬＳ協会新潟県支部 織田　　　孝

105 日本ＡＬＳ協会新潟県支部 川崎　　ノリ

106 さいがた病院 占川島　直直

107 全国パーキンソン病友の会新潟支部 小林　　雅弘

108 全国パーキンソン病友の会新潟支部 阿部　良ｆ

109 全国パーキンソン病友の会新潟支部 小林　　ムツ

１１０ 全国パーキンソン病友の会新潟支部 関　　　邦ｆ

１１１ 全国パーキンソン病友の会新潟支部 菊池　日出却

１１２ 全国パーキンソン病友の会新潟支部 木問　　品r-

１１３ 全国パーキンソン病友の会新潟支部 牧野　　淳ｆ

１１４ ＭＳの会 小池　通14

１１５ 個人参加 瓶ｆ　　　孝

１１６ 新潟ＣＤの会 渡部　　隆憲

１１７ 新潟ＣＤの会 畠　　山沢r･

118 日本二分脊椎症協会新潟支部 松尾　　喜久

１１９ 白根大通病院 丸山　　恵理

120 白根大通病院 渡這　　梨絵

121 はまなす会 永島　日出捕

122 長岡難病友の会 が目I　　良作

123 膠原病つどいの会 [ﾐ村　ツギヨ

124 膠原病つどいの会 藤川　　　幸

125 色変ひまわりの会新潟県支部 だ1･嵐　則雄

126 長岡保健所 伊藤　恵理ｊ

127 信楽園病院 藤本　　泰jこ

128 信楽園病院 丸山　百合子

129 南部郷厚生病院 佐野　　庸於

130 南部郷厚生病院 樋口　　ｲf子

131 南部郷厚生病院 清野　　聡「

132 日本プラダーウィリー症候群協会 池1:　　文ｆ

133 日本プラダーウィリー症候群協会 小池　恵那r･
134 新潟県はまぐみ小児療育センター 河内　理砂ｆ

135 西新潟中央病院 伊部｛奈1!
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N0. 一一‥一　　所　　属　　　　　　　　　　　ュ お名前

136 西新潟中央病院 亀山　　茂樹

137 小千谷さくら病院 松坂　　屯悛

138 小千谷さくら病院 宮山　　浩子

139 小千谷さくら病院 波形　なつき

140 色変ひまわりの会新潟県支部 角張　　陽ｆ

141 ＡＬＳ協会新潟県支部 佐々木　徳武

142 ＡＬＳ協会新潟県支部 佐々木　和子

143 上越保健所 V-津　　敏彦

144 上越保健所 佐藤　まゆみ

145 秀友会在宅リハビリテーション 赤羽根　　誠

146 秀友会在宅リハビリテーション 高谷　　季恵

147 福岡県難病団体連絡協議会 上遠野　良之

148 福岡県難病団体連絡協議会 渡澄　　善広

149 北祐会神経内科病院 中城　　雄一

150 （財）北海道難病連 山根　　　隆

151 めだかの楽園 井上　うみか

152 ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま 野村　　明子

153 ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま 岡島　　靖咽

154 フアンコム株式会社 松尾　　光晴

155 ファイザー株式会社 奥深　　　徹

156 ファイザー株式会社 喜島　智香「

157 新潟県福祉保健部 石上　　和男

158 新潟県健康福祉部 竹内　　　裕

159 厚生労働省健康局疾病対策課 大竹　　抑匝

160 東北大学医学部神経内科 糸山　　泰人

161 厚生労働省社会保険審査委員 木村　　　格

162 新潟ＳＣＤマイマイ 田部　　義雄

163 新潟ＳＣＤマイマイ 金丿　誠一一･

164 サルコイドーシスを語る会 井越　　静江

165 J RPS新潟県支部副部長 藤巻　　　隆

166 新潟県議会議員 沢野　　　修

167 新潟県議会議員 冨樫　　一成

168 当日参加者

169 //

170 //

171
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全国難病センター研究会第13回研究大会（新潟）
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行

　　

全国難病センター研究会

（事務局）

　　

財団法人北海道難病連／難病支援ネット北海道

　　　　　　　　

〒064-8506札幌市中央区南4条西10丁目

　　　　　　　　　　　　　　

北海道難病センター

　　　　　　　　　　　　　　

TEL 011-512-3233 FAX 01 1-512-4807

　　　　　　　　　　　　　　

E-MAIL jimukyoku@do-nanren.jp

　　　　　　　　　　　　　　

URL http://ｗｗｗ.do-nanren.jp
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