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ご挨拶

国立精神・神経医療研究センター病院院長

　

糸山

　

泰人

　

難病センター研究会の会長を務めさせていただいています糸山です。私はこの

研究会が準備段階、また丁度出来る段階の平成15年に副会長として木村格光生

の元でいろいろお手伝いさせていただきました。ヽ1｀成15年からもう７年経って

いますが、14回を迎えるということで年々その問題意識や会の質が高まってきて

いるのではないかということで大変喜んでいます。

　

この研究会のそもそもの口的は、全国に難病相談支援センターをつくり、それ

が有意義に活動するというのが一番の目的ではないかと思っています。令国にも

難病相談支援センターができましたけど、おそらくそれぞれの所で苫しみという

かいろいろな問題を抱えておられるのではないかと思っています。この研究会に

おいて、それを皆さんで話し合って問題点を足非杵さんで共有して、また今後の

方向性を考え出していくのが一つの口的だと思います。

　

また、各都道府県においての支援センターの運営の在り方や実際携わっている

相談員の職種が違いいろいろな悩みを持っておられると思いますし､また川々様々

な新しい事が進んでいきますので知識や技術を身につけていかなくてはならない

という悩みを抱えていますので、それらを向lこするためにもこの研究会は意味あ

るものと考えます。

　

また、難病の患者さんに関しては、医療、福祉、行政関係、患者さん家族、ボ

ランティアなどの、多くの方々の連携支援のシステムの強化が必要だと思います。

これをいかにしていくかもこの研究会の目的ですし、加えて就労支援も現在そし

て将来的にも人事なことだと思っています。今口は14回、東京で迎えるという

ことで、関係者の方もご苫労なさったのではないかと思っております。

今日は特別講演で中田先生のセルフヘルプグループというお話をお聞きできるの

で期待しております。

　

各パネルにおきましても、難病相談支援センターの将来に向かっての提よ現

状の悩み、就労支援の内容が糾まれていますので活発に議論して、皆さんの情報

と今後の方向を話し合っていただければと思っています。

　

個人的な話ですが、私は今年から木杯先生の後を継いで会長に就任しましたが、

４月から今までいました東北大学から国穴精神･神経医療研究センター病院に移っ

ております。今まで大学にて難病、特に神経難病に関しての研究や治療薬の研究

をしてきたのですが、今後はそういう研究から療養とか医療に関してより役制を

果たさなければいけない立場になり、この研究会で、公長と同時にそういう而で

のお力になれればと思っております。

　

また副会長には今片先生がおられますが、新たに今年から新潟大学神経内科の

－２－



|町I翠教授に加わっていただいて､この会の運営を一緒に助けていただきたいと思９

ています。|几i洋先牛､よろしくお願いいたします。

　

また、厚生労働省の疾病対策課の巾田先牛がおみえになってお話もいただける

ということで非常にありかたく心っております。

今日は佃由iにあたっていただいた力々には人変ご片労様でした。

雌後になりますがファイザーさん、非常に素晴らしい施設を貸していただき、ま

たお手伝いいただき心から感謝申しllげますぃ

－３－



｢重症難病患者の

　

地域医療の体制の在り方の研究班の紹介｣

国立精神・神経医療研究センター病院院長

会長講演
糸山

　

泰人氏

糸山泰人



会長講演

「重症難病患者の地域医療の体制の在り方の

研究班の紹介」

　　　　　

国立精神･神経医療研究センター病院院長糸山泰人

　

伊藤さんから、私か担当している厚生労働省の難

治性疾病疾患克服事業の横断的基礎研究、すなわち

いろいろな難病がありますが、それらを横断的に協

調を図りながら研究する班「重症難病患者さんの地

域医療の休制の在り方の研究」班の紹介をしてほし

いと言われましたので、報告させていただきます。

　

重症難病患者さんの地域医療対策を全国的に構築

する研究というのが我々の班に求められている研究

課題であります。

　

この研究班は、難治性疾患克服研究事業の中の一

つで、いろんな研究班の基礎的研究から横断的にも

う少し考えようという研究班です。平成17年から

19年、第一期で行ってきて、現在22年ですから

２期目の最後の年でまとめの年にあたります。

　

この研究班の目的は重症難病患者さんに対する医

療支援体制の整備を全国に広めるというところにあ

ると思います。キーポイントになるのはいかに難病

患者さんに対して医療を提供できるか、特に支援

ネットワークを整備充実し、それを全国にどのよう

に展開するかが求められています。

　

もう一つ、長期医療や医療の受ける場が病院から

在宅に大きく移っている時代で、在宅医療における

療養環境の整備と充実を検討しようというのがこの

班の大きな目的です。大変に大きな目標で、また数

値化できない難しい点もあるので、この研究班の運

営についてはけっこう悩みましたが、全国から35

人の班員に加わっていただき活動を行ってきており

ます。

　

班に参加していただいている全国の施設、大学や

病院の名称をスライドに掲げてあります。 35の班

員の協力のもとに、この６年間やってきました。

　　　　

・生労●科学研究費補助金Ｓ冶性疾患克服研究事業

重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究

　　　　　　　　

（平成17-19年/平成ZO―22t研叉代表者糸山事人）

　　

重症難病患者に対する医療支援体刷を整え全国にひろげる

　　　　　　

医療の提供（支援ネットワークの整備と充実）

　　　　　　

在宅康養（介康の充実､療養環境の贅歯）

プロジェクト研究・トこ.･ごう.・

.．大規模災害時支援･‥

‥1医療体制、入院確保

　　

医療相談

　　　

二

八丿進ａカウンセリング･゛

ニ¨コミニユケーション支観．

　　

自動吸痰器等の支揖ｊ

3５班員
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全国の医療体制の整備、在宅医療の充実というこ

とですが、中でも今特に急いでやるべきで、しかも

実現が可能であろうものを選んで、プロジェクト

チームを作っていただき具体的に進んできていま

す。

　

プロジェクトグループでは、大規模災害支援プロ

ジェクトがあります。各県で災害の時の対応策は出

されていますが、そこに難病患者さんに対してどの

ように具体的に対応するかが出ていない面もありま

すので、その点に重点を置き、どのような対策をし

たらいいかを中心に検討してもらう研究グループで

す。

　

もう一つは医療体制プロジェクト、まさにこの班

の目的です。どのようにショートステイ含めての入

院確保など、今の難しい世の中でできるのかなどを

研究するグループです。そして医療難病専門員の医

療相談の在り方､悩み､今後の在り方をやるプロジェ

クトグループ。また、遺伝カウンセリングプロジェ

クトとは、いろいろな難病の遺伝相談に関しての研

究グループです。コミュニケーション支援グループ

は、この１～２年前に新しくできたものですが、コ

ミュニケーションに悩む患者さんや家族が多い中

で、どのような支援ができるかを研究してもらうた

めに立ち上げています。

　

もう一一一つは自動痰吸引器開発プロジェクトグルー

プをやっていただいています。人分県のグループの



先生方が10年以上にわたって、特に夜間の吸引を

どのように安全にできるかという点で新しい機器を

開発してきています。

　

まず、災害時支援対策ですがこれは西洋先生がプ

ロジェクトリーダーとなっていただいて、災害時の

難病患者支援計画を策定するための指針の冊子を

作っていただきました。第一期の終わりにできまし

たので、もう既に全国にお配りして活用していただ

くようにお願いしています。まだまだ情報として行

き渡っていないので、現在西洋先生を中心に情報を

広めていただいているところです。来年の１月に最

後の班会議をしますが、その時に各地域における難

病患者さんに対する災害対策がどのように行われて

いるか、そして行っていくべきかの発表が各県、い

ろいろな地域からあるものと思います。

　

もう一つ、難病相談員や難病支援専門員の方々に

対する難病相談のガイドブックを作っております。

それぞれの難病疾患に対して微に入り細に入り具体

的な対応方法や問題、また相談員または支援専門員

の経済的な問題なども含めていろいろな相談がＱ＆

Ａという形で出ています。これは九州大学の吉良先

生を中心にまとめていただいています。

　

プロジェクト研究はその他色々ありますが、時間

の関係上自動痰吸引器についてご紹介させていただ

きます。このプロジェクトはある意味では、患者さ

ん、家族の方に最も具体的な希望を与えることがで

きるものと思っております。

　

大分県のグループ、山本先生、徳永さんや法化図

先生が中心になって開発したものです。スライドに

人の喉と気管のカニューレを示します。そこで自動

人工呼吸と痰が出てきたら吸引する工夫を示しま

す。これが自動的に寝ている夜間にできないかが自

動痰吸引器開発の目的でした。呼吸しているところ

に吸引のチューブを入れて、そこに穴をあけて痰を

自動的に吸人人するのですが、これは大変難しいこ

とで、あまり吸引を強くすると人工呼吸器にも障害

があるし、どこに穴をあけるかが大変な問題で悩ん

だのですが、最終的に10年以上かけて解決できま

した。

高研ネオプレスダプルサクションタイプ

－べきi≫WM≪t:i旦旦！ｉ」

'≫nii>-f ^コ

l･卜･卑･月に市販圃岫となりました．

従豪のカプ上|皿1111ラインの|加えて|､ガー－÷t,内|藤|に●引|凡|を遣皿|しま|した．

力心－レ内●引ラインに定量{低皿}神駿●引●を柚親し､幽晦●引が可能です．

皿引孔ががニューt･内藤に潤けられているので､輿管羞に対する危旅性は一捧されました、

難点としては飼繁に皿引ライン4り目瞼まりが発生することがあります．

確率承皿を帰ていますので､保険囁療上､従来魯と月等の飯いで使用することができます、

　

大きく２つの点で改善がなされました。一つは気

管カニューレで、高研という会社と共同研究をして

開発したのがネオブレスダブルサクションタイプ

で、穴が気管を吸引しないように、しかも痰を吸い

やすいようにしているのが一つの特徴でして、今年

８月に市販開始となって薬事承認を得ていますの

で、従来品と同様の扱いで使用することができるよ

うになりました。患者さんによっては痰が粘桐性の

強い場合は非常に詰まりやすいという点を解決する

工夫が今後残されていますが、今のところ使ってい

る方々においては有効性が高いという報告を受けて

おります。

徳永装器研究所製アモレSUl

匹

　

匹］

自動吸引のために開免されたわが国唯一の定量型吸引器です。

高研ダブルサクションタイプのカニューレ内吸引ラインに接続し､卜0～IDml/

秒の低量で自動吸引が安全に行えます。

大型注射器による手動吸引がうまくいく鳩合は､自動吸引の成功の可能性

が高くなります。

　　　　　　　　　

自動吸引開発チーム代表大分協和病腱山本真

　

もう一つは吸引器のローラーの改善でありまし

た。同じ圧力でゆっくり引くというのが、もう一つ

の重要な改善点でした。呼吸を妨げないという利点

を持ったもので、徳永装器の徳永さんが開発しまし

た。この持続的に低圧で吸引をするローラーポンプ

と、先程のカニューレと一緒になって自動痰吸引器

が、今良い効果を示しながら動いているという情報

を得ています。

　

このような研究成果の発表を含めて22年度の最

－８－



後の班会議を、来年の１月11日、12日に都巾セ

ンターで行います。プロジェクト研究の話は12口

にしてもらおうと思っています。 11日は10時か

らスタートし、12日は９時半からスタートして令

てのプロジェクトの話を聞いていただければと思っ

ています。

　

以hが私共の研究班の報告です。

座長（伊藤たてお）：

　

糸山先生ありがとうございました。

　

糸山先生は東北人学から現在は独立行政法人国立

精神神経医療研究センター病院の院長ということ

で、いま東京でご活躍中です。１月には先生の研究

班の会議が開かれます。書類等の準備もありますの

で、できれば事前にご連絡ください。先生の秘書の

堤さんが事務局担当しておられますので、お申し込

みいただければと思います。

　

以十で会長のご挨拶と会長講演を終えたいと思い

ます。

－９－



｢国における難病対策の展望について｣

厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐

報告

中田

　

勝己氏

I'm勝己



特別報告

ｒ
国における難病対策の展望について」

　　　　　　　　　　　　　

厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐中田勝己

　

私自身は平成21年４月から着任しておりまして、

もう２年目にかかろうとしていますが、この会に出

席させていただくのは初めてということで、いろい

ろ勉強させていただきたいと思います。今難病対策

につきましては国においてもいろいろな検討を行っ

ており、また今後の展望等もありますので、それを

中心にお話したいと思います。

　

本日は、今年度どういった取り組みをおこなった

のか、また今後の対策についてお話したいと思いま

す。

Ｓ¥w.°*°.oねｍ

研究奨励分野

≪平成］1眼鷹新設≫

難治性疾患克服研究事乗

皿床贋重研究分野
重査研究分野I* LI

（革新的診断･画療法を皿食）

は177疾患、22年度は214疾患まで拡大して研

究を行ってきました。

　

本日成果集ということで、130、214、これらの

疾患についてどういった研究を行っているのか、ポ

イントだけでも非常に重い資料になりました。本当

は皆様に一部ずつ「分行き渡るようにしたかったの

ですが、予算の関係もあり部数が限られてしまいま

した。無料で配布させていただいていますが、部数

に限りがありますのでご了承ください。非常に重い

資料となっていて、この重さは100億円という研

究事業でこれだけ多くの疾患が研究できたというひ

とつの重みでもあるかと思います。

　

ア.難癖医霞連略皿漣痕

　　　　　　　　　　　　

1;

　

･拠貞|病院/､/皿|力病院|､保健所|､mgkfi町村等降－－で構成|

　　　　　　

ご

;゛゛･‘難病医療専門員･(保健眸笥を奪爾i名配置゛

　

aま.

　

a零:

　

;:a;

　

.:gp｡.:;;で:iI卜･､;Ｊ;

　

･拠点病院､協力庸貌への入放皇考の締介､皇考多からの各ｌ卜曝に刃応

　　　　

･､･･

　

イ､輿病医療僥血S峻

　　　　　　　　　　　　　

･･

　

･皿病医療l膳窓口の設置(心要に応じて福漬連絡員1名を配置)

　

･協力病院からの蔓謝こ応じ､高度の医康を嬰する豪者句受け入れ

　

･医痩従事者内け難病研究会の開催

　

･爾係機関･重殺への医孚的な指導･肪言

　

ウ.難病医療協力１霞

拠１病院からの憂談に応じて患者の受け入れ

輯顛事への医孚的な集導･轄
平成22年度より実施

エ.在宅療養中の重症難病患者であって､介護者の事情により在宅で

　

介護等を受けることが困難になった場合に一時的に入院することが

　

可能な病床を.各都道府県の拠点病院等に確保する．

　

今年度取り組んだ事業の１つですが、重症難病患

者入院施設確保事業についてはこれまで難病医療連

絡協議会、難病医療拠点病院、難病医療協力病院等

整備をしてきましたが、今年度からレスパイト入

院、一時的入院することが可能な病床を拠点病院な

どに確保するという新しい取り組みを行っています

ので、厚生労働省でもこういった事業を積極的に進

めていきたいと思っています。

　

こういった事業はみなさんもいろいろご苦労され

ていると思いますが、国と都道府県それぞれ２分の

１ずつの財源負担となっておりますので、ぜひとも

皆様方からの声も県の方に届けていただいて、国と

県が一緒にできるようにさせていただければと思っ

ています。

１３

４要素を満たす疾●のうち皿慮

同憂醤究分冊に含まれないもの

であって、これまで爾東が行わ

れていない喰●について、実●

艶書や診・冨準の皿皿疾盈屎

念の皿立事をｎ柵す．

豪平成21年産帥7?疾患が対象

　

平成22年皿はni匡島に詞章が拡大

≪:

-

－i●跨;

-

,Jf<B≪l

-

･冨多性(●者●5万人米鳥)

･原因不聊

･治●方床未確立

一生・百への餌の支隷

の4要素を冨たす渡皿から・;

し・因貪孵などを斤う．

　

･曇働瞭錐塵

　

･側睡㎜良

　

･7ｲｯﾚﾔｰ四葬

　

一色嘸性載良重

　　　　　

など

・ライソソーム檎

･特発性麗質性●喪

･禰皿木巍痙

･皿晏雌性偏＼≫≫t.m <ALS)

･｢随

一

■ fsTH･

-

横断約基盤研究分野<≫!>

（疾患横断的に病因･病l皿明）
-

;皿荊可策に関する斤政町・題

　　

(56優患※2)

皿床重畳・究分野の沁.洽

皿が極めて困皿で､かつ諏●

皿が高鮪な疾●に･かて､－

畿の・血.香冨を旬皿とも

に､●者の・痩皿負担の量

皿を●る．

　

平成21年度から難洽吐疾患克服研究事業が100

億円にふえて、これまで希少性、難治性という疾患

の要素をみたしながら難病指定されてこなかったよ

うな疾患についても、研究奨励分野において研究で

きるようになりました。実績としては平成21年度
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これは雇川の支援策です。 22年度から新しいと

いうわけではないですが、総論的にまとめた資料で

す。非常に細かいので必要があればあとで事務局か

ら資料のコピーをご希望いただければと思います。

私もいろんな場所で講演とかお話をさせていただく

際に、雇用に関するご要望やいろいろ問題があると

いう声を共通してお聞きしています。厚生労働省と

しても雇用支援についてしっかりと対策していかな

ければいけないのではということでこの資料を出し

ました。皆様方もご承知と思いますので詳細は省き

ます。

雛治性疾患患者雇用開発助成金

～難病のある人の雇用促進モデル事業～

１ ｔ

いわゆるｌ幽のある人は､その夜食の特性により､皿職･昧場定●の面で様々

な舅喉･困皿に皿面しているが､事実主においては､難●のある人の皿用紐匁

が少ないことや､難癖のある大について暉務遂ぞi上障曹となるｅ皿等が明確に

なっていないことなどから.適切な・周管理を卜うことが困皿な状況にある．

このため､匍癩のあるλを新たに皿月し､皿月曾－こ喬す冬事項を把握･報告

する事業主に可する助成を試行的に卜い､皿癖のある人のＩ用を促進し職業生

活上の謹Ｓを肥握する．

励
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(2) SIM‰ｔ。｡。いｎ。，　lij発撫ｔ諧1　1

'3)・用曹・IJする串●の・●●報告

　　

｀………………………
…

……………………｡…………………………
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（3）重用曹・1こ騰する串瑞の・禰･報告
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事業主は､対象劣働者に関する勤務状況､Ｅ盧した奉噴その他友用

曹纒に関する事項をＥ榎･報き

１４

平成23年度予算要求

111
･・l =SS ;tK 'Nl'

　　　　　　　　

メ

闇:

　

隅4 S･: 軸l

患者サポート事業

　　　　　　　　　　　

Ｉ

　

患者･患者家族の療養や生活上の不安やストレ

　

スを解消するため､患者団体等を対象にサポート

　

事業を創設し､難病患者支援策の充実を図る。

(主な事業内容)

　

一息者の体験嶼等の文書化による記陳

　

･廠者の実態把握調査

　

･患者団体向けの運営管理研修等

　

23年度予算、様々要求しているのですが、いろ

いろあるメニューの中で患者サポート事業を新設し

ています。難病患者支援策の允実を図ることを目的

として、事業内容は今後詳細に検討していかなけれ

ばなりませんが、例えば体験談等の文章化による記

録化、実態調査、患者団体の運営を支援するような

運営管理研修など、口的としては支援策の充実を図

るための様々な事業ができるようにしようというこ

とです。よってこの内容は今後さらに充実していく

と思いますが、このような事業を23年度に予定し

ております。

　

今後難病対策をどのように考えていくかご紹介さ

せていただきます。

　

難病対策に関する課題ですが、復習も兼ねてお伝

えします。特に難病対策の非常に大きな中心的な事

業である医療費助成、特定疾患治療研究小業をこれ

まで国として進めてきたところですが、今の課題と

しては医療費助成制度の谷間の問題があるというこ

とです。今56疾患が特定疾患の対象となっていま

すが、その対象とならない場合には原川として高額

　

これは疾病対策課の事業ではないのですが、雇川

対策の部局で行っている難病の方の雇用促進モデル

事業を21年度から進めています。これは22年度

も継続して行っておりますので、今後難病相談支援

センターやハローワークとも連携しながら進めてい

きたいと思っています。当然、厚生労働省内におい

ても私どもと職業安定、雇川を担当する部局とも常

目頃連挑をとっておりますので、国としてもしっか

りと雇用の支援をしていきたいと考えております。
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１医療費助皮(特定疾患治療爾究事業)における問廟

ω対象疾母{医療賛助成糾度のr谷同jE･。心心。．ｊ

　

一難冶性疾患

ｌ治性疾患であって、

　　　

1y

　　　

1- ■"･

n4i 一吋in ●･･S?,:

試算

一方で、

･謀剔

伸び率が非常に高くなっている。みず色が国が負担

している部分で、うすい肌色が県が負担している部

分です。この事業は国と県が共同して半分ずつ費用

をだしあって行おうという事業ですが、本来であれ

ばこのみず色と肌色が半々になってしかるべきなん

ですが、今の状況では国が25％程度しか予算の確

保はできていないという状況になっています。残り

部分は県の方でいろいろ財政負担をいただいて何と

かこの事業が運営されているということです。

　

財源が故量的な予算措置となっている状況の中で

すので、こういった事業を安定的に財源を確保する

ことが非常に困難な状況になってきています。財源

を確保するためにどういった制度がありうるか、こ

れは３番目と関連しますが、今の特定疾忠治療研究

事業、「研究」という名前がついていますが、肖初

は研究謝金という形でのお支払いでしたが、今現在

では公費で医療費助成を行うという福祉的な側面も

有するこの事業をどういうふうに七えていくのかと

いうことが論点になっています。その際に我が国の

保険制度、国民皆保険制度をとっていますが、保険

制度の中の役割分担等も検証する必要があるのでは

ないかということです。

難

･

.;四:

病対策 こ関わる課題･
辱一im. :ini'i:'MRi' v-seir, lidSR:

②

ご／“ｔｌ‘ﾑ茫｡
２福祉麓策に闘わる問●(福祉施策の｢谷間｣)。レゾ

　

漸

　

'難病患者であっても､障害者自立支援法の対象とな令なt堵。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｊ●

　

●

　

(｢障害者｣の定義に麟当しない者)､介護像険法の対象や難物感奮命

　

居宅生活支援事象の対象(鵠床調査分野の１３０疾患の対象者)となら

　

ない者は､ホー－ムヘルプ等の植祉サービスが使えない。

・現在､皿痢●嗇等も含め､｢障害看の艶麗｣をどう考えるかについて、

｢障がい者総合福祉法｣に関する諭点のーつとして内閣府障害者制度

改革推進本部において検討がなされており､難貪夕t璽としての徨柾施

皿

　

それ以外にも福祉の制度についても同しような

テーマがあります。居宅生活支援の事業についても

原則難病疾患の対象にならないものはつかえない。

また障害膏の範囲をどう考えるかについては、内閣

府の障害制度改革推進本部などにおいて検討が進め

られているということで、難病対策としての福祉的

な障害者施策の関係を整理する必要がある。

－１５－

　

･小兄慢性特定疾患(キやJ－オーバー周●)

　

小児慢性特定疾患冶療研究事業の対傘疾患(例･胆這閉鎖症など)であって昨

　

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

　

けることができない。

②安定的な財源の確保

　

受給香増･医康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

　

い状態が続いており､重定的な財源を置侃できる圃度の横塾が隈皿。

③・療費助成事業の性格

希少疾患の症例確保を効率的に行うとい･

-

療養費制度以外の医療費助成の仕組みがないという

ことです。また、難治性疾患の要件を満たしていな

い疾患、例えば難病については希少性とかガンとか

精神疾患等を除くという要件があるのですが、そう

いった中にも非常に重い病気、重篤な病気が一杯あ

るので、そういった方々についても医療費の負担は

非常に重い。要はそういう制度の谷間の問題が生じ

てしまっている｡また､小児慢性疾忠のキャリーオー

バー、例えば胆道閉鎖症などについて二十歳以降医

療費助成をうけることができない。こういう谷間の

問題が非常に大きな課題としてあります。また一方

②にある通り、安定的な財源の確保が問題です。
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これは今年の５月10日の難病対策委は会でも示

された図です。全国衛生部長会、都道府県の衛生部

局担当の方々が集まる会議が試算してた資料です

が、特定疾患治療研究事業は、20年度が950億円、

21年度が1050億円ということで、年間で１００億

ぐらいずつ増えている、10％ぐらい増で来ている。

閥民医療費の伸び率も数％の伸びできておりますの

で、非常に新しい医療技術もしくは患昔自身の高齢

化などによって、特定疾患治療研究事業も医療費の
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難冶性疾患に闘する研究に関する閻●

①対象疾廠

　　　　　　　　　　　　

ｙ

　

一難治性疾患克服研究事業の研究対象は､臨床調査研究分

　

130疾患及び研究奨励分野の177疾愚。

・希少性の疾愚は5000から7000もあると言われており、研究対
らｍ

息１含め工どのように研火しﾆａよ｡くヵ功1課題。
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皿。

②その他

皿

　

また、研究に関する課題についても、100億円

に増えて臨床調査研究分野130疾患以外にも研究

奨励分野177疾患､22年度は214に増えましたが、

それ以外にも5000～7000も疾患があります。難

治性疾患の要求を満たしてない疾患についても非常

に重い病気がありますので、そういったものもどう

していくのか。また､杵様の共通のご要望としては、

医療現場で使えるような技術開発、只体的には医薬

品開発というものが非常に要望として強いところで

すので、研究事業についてもこういったところを雨

視すべきではないかという課題です。

希少な難治性の疾皿の数と研究事業について

新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム
::mi-

　

１

･~柵可 at 皿珊IIS･!r喝U 冊ぺ･叩丿膚･４脚

　

瞳｛細･1

趣旨

　　　　　　　　　　　　　　　

－

　

｜

難治性疾患対策について､医療､研究､福祉､就

労･雇用支援施策等制度横断的な検討が必要な

　

'
事項について検討を行うため､厚生労働省に｢新た

な難治性疾患対策の在り方検討チーム｣(以下｢検

討チーム｣という｡)を設置する。

　

そこで、厚生労働省として今年度の取り組みの中

で新たな難治性疾患対策のあり方検討チームという

ものを作りました。これまで､例えば福祉は障害部、

就労は職業安定局というように、端的にいうと縦割

り的な制度構築ですが、難治性疾患対策といった場

合には横断的に検討していく事項がどうしても必要

なのではないかということで、政治主導の形で新た

な難治性疾患対策のあり方検討チームが設けられて

います。

2｡主な検討事項

　　　　　　　　　　　　

ご

､ilj難治性疾患の患者に対する医療費助成の在り方t小児｡、

　

慢性特定疾患に関するキャリーオーバーの問題を含むｉ)

(２)難治性疾患に関する研究事業の在り方(医薬品の開発

　

を含む｡)

　　　　　　　　　　　

'、

(3)難冶性疾患の患者に対する福祉サービスの在り方

(４)難治性疾患の患者に対する就労･雇用支援の在り方

3.構成

　

検討チームは副大臣を座長､政務官を副座長とし､省内

　

の関係部局長で構成。

４.平成22年４月27日第1回目会合

　

平成22年11月11日第2回目会合

　

これらの検討事項は医療費助成のあり方や研究事

業、福祉、就労雇用支援という制度横断的な課題で

して、それらの課題を解決するために副大臣をトッ

プとした省内の関係部局で構成された会議です。一

回目４月二回目11月に開催されています。
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希少な雛冶性の疾廠
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※１輛丿皿痢の定異は各国皿なるため皿があ６骸羞となっている．

爾２皿治ｌｌ●見－可究奉●のつの画野．

・３それぞれの皿業に｢ま．｢希丿｣のあ可を●える患者数S万人ほよの皿●も會まれている，

　

５０００～７０００ある疾患の中で難治性疾患克服研

究qJ業が扱えている疾患はほんの一部にすぎませ

ん。将来、こういった疾患について研究事業の中で

どういうふうにやっていったら合理的なのかを今後

考えていく必要があると考えています。



　

難病対策に関する課題の進め方ですが、私どもは

現状の課題としては３つの観点で整理しておりま

す。医療費助成、福祉、研究事業です。特に医療費

助成というのがいま喫緊の課題になっています。そ

の方向性としては、難病患者への医療費助成である

特定疾患治療研究事業を見直していく際には、高額

療養費制度がどのように見直されていくのか、この

役割分担と連携が必要ではないか。健康保険法など

を検討する会議である医療保険部会がありますが、

その中で高額療養費制度の一般所得層では上限８万

円という非常に一方では高い水準になっています

が、その水準でいいのかどうかというような議論が

行われています。

　

福祉については障害者の総合福祉法などにおける

議論と連携しながらやっていくということで、それ

ぞれ医療保険部会、または内閣府の障害者制度改革

推進会議などの議論の中でこれまで議論が進められ

てきました。

　

Ｈ月11日に開いた難治性疾患あり方対策の検

討に関する論点のメモですが、まず23年度予算が

今年中にセットされる状況でので、喫緊の課題と

しては予算に絡んだ事項をまず議論をしておりま

す。まずは特定疾患治療研究事業と高額療養費制度

についてどう考えるのか。特定疾患治療研究事業は

10％ぐらいの伸び率が予想される中で、今回23年

度要求は275億円です。常識的に考えると、ここ

もせめて10％ぐらいの伸び率というのが一般的な

考えですが、今回は裁量的経費の１割削減という状

況もある中で、なんとか前年度までもっていけたと

いうところでして、この研究事業予算がどうしても

社会保障財源ではなくて、医療施設の整備など政府

全体からみたら･般的裁量１算と同じような扱いの

研究事業になってしまいますので、どうしても削減

圧力がかかってきます。その中でもなんとか275

億円を確保したいと思っておりますが、この中で少

しでも安定的財源確保を目指すということから高額

療養費制度が今議論をされています。

　

例えばこの高額療養費制度は、一般所得層、これ

は年収100万～600万円ぐらいの方が一律一般所

得層に入っていてその上限額が８万円となっている

のですが、この中でも所得の低い方についてはもう

ちょっと引き下げる必要があるのではないのかとい

う議論があります。あとは、今外来において高額療

養費は現物給付されていない。要はみなさん外来に

かかった時に、30万かかったら30万もっていか

なければなりません。入院だと病院の段階である程

度現物給付されますので８万におさえてくれますの

で、外来時の負担の軽減について議論しています。

　

あとは透析、血友病、ＨＩＶの方については、保険

制度の中で自己負担１万円となっておりますが、そ

ういったものに追加して欲しいという要望が各団

体からありました。それらについて医療保険部会

で議論したのですが、特に１番要望の高い①一般

所得層の所得が低いもの、年収300万以下ぐらい

の方を８万から４万ぐらいに下げた時にどうなるか

という試算をしたのですが、医療費の給付ベースで

2200億追加財源が必要というところでした。これ

らの2200億円をどう確保するのかが今後議論があ

るところで、2200億を出すということは予算的に

も非常に厳しい状況で、この負担を誰にもってもら

うのか、国が全部2200億を出すのか、患者の負担

をあげるのか、あとは保険料を上げるのか、そうい

う非常に厳しい検討をしなければならないというこ

とで、これらは国だけの議論でなくて、保険者や国

民の方も含めた全体の中で議論していく必要がある

のではないかということです。ですからこれはまだ

結論は得ていないのですが、財源的に大きな課題に

なってくる状況です。

－１７－



新たな難治性疾愚対策の在り方の検討に関する論ａメモ１,グ
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【喫緊の課愚】

１特定疾患治療珊究事業について

　　　　　　

。

　

Ｏ安定的な舛源確保についてどのように考えるのか.

　　　

j･

２高額●養●舅慶について

　

・見直しにあたっては、医療像鋏肝政に彫響があることから．恚１や保験者、

　

艮療佃係者が入った祉余保障毒議会医●保験部会において、７月１４日に・謐を|

1参考２１ ・改蓼要皿,I･ Lて卜した主な・回ゝ
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必皿崇におけ乙高麟療憧讐の・杓給卜化

丁高額鼻綱痍病（月卜己負唯１方剛の適加

　

等

・９月８日及ぴ1 Ofl27gに．楡・9な試算を・承Ｌたところであり．年末に

　

自けて検討を進めているところ．

ゝ∂

ｱ:'/T°'lﾚ･T･゛ :j･
３●治ｌ疾患克●●究●11こついて

　

・今後の皿治性疾患克服ｉ究事業についてどのように考えるのか6･

|皿考３１

０鴫治畦疾魯々凛研究事業ぴ干算ぴ哺侈

　

平成2j2年度

　

平成２３年度耳東

　

10 i>m円　叫７０億円（遊続分）
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【今後の課盾】

４・たな難治性疾患対策の検討について

　

○医療費助成の在り方。研究事業の在り方など難病対策の様々な隷題を解決する

　

ため、今後のｌ治性疾轟対餓を狭斜するに当たり、原同原則・あるべき姿につい

　

てどのように考えるのか。

　

あとは難治性疾患克服研究事業ですが、22年度

は100億円という予算を確保していましたが、23

年度の要求時点では継続分は70億で、さらにプラ

ス40億ということで新規分、これは健康長寿のた

めのライフイノベーションプロジェクトという政策

コンテストにかかる予算要求なのですが、トータル

110億で予算要求はしていきます。これらについ

ても予算編成過程の中でこのまま満額になるのかど

うかが課題になっています。私どもは11月11日

の会議で、まずは医療費の問題について当然検討は

行っておりますが、特にこの研究事業についても非

常に厭要だということで、厚生労働省の政務三役の

共通の認識としても、難病研究はしっかり確保して

いこうという認識を確認されたところです。

　

あと今後の課題ですが、今後またこういった会議

を定期的に開いていくにあたって、次はどういう議

論をしていくのかということですが、特に医療費助

成のあり方とか研究事業のありかた、予算確保は重

要なのですが、確保したあとに今後これをどういう

ふうに解決していくのか。またそれ以外にも難病対

策の様々な課題があげられておりますが、難病対策

はどういったものを中心にやっていくべきなのか、

原理原則、あるべき姿、この制度が昭和47年から

できた考え方も踏まえつつ、どういったものを難病

対策の芯として考えていくのかをしっかりと考え

て、その芯を踏まえた難病対策を検討していこうと

いうことです。

－１８－



座長：これからの雛病対策の進め方について結構重

要なことをいろいろと提起されております。

宮崎首藤：今宮崎県で困っているのが、特定疾患

治療研究費の国と地方負担の割合、本来は半分ずつ

ということですが､実際は､宮崎県は総額14億円で、

そのうち10億円を宮崎県４億円を厚労省の負担と

なって、これはもう少し縮まらないと他の施策がほ

とんどできない状況です。この地方自治体の解消の

方向性、どういうふうな形で今後進めていくのかお

伺いしたいです。

中田：最後は政務三役とか政治的な決断が必要にな

ることだと思うのですが、技術的な観点だけで申し

hげますと、解決方法は２点あると思います。１点

目はこの制度を続けて予算を増やすというもの、２

点目は、元々この制度は疾病を固定してその疾患に

対して戸算を確保していく考え方ですが、これまで

の難治性疾患対策のあり方の検討チームのそもそも

の課題は制度の谷間を無くすためにはどうしたらい

いのかという観点から議論がされていますので、そ

ういった意味では今の社会ｲ呆障制度の中でそういっ

た対策をどうしていくのかという考え方が２点で

す。１点目のこの制度をそのまま予算を確保してい

くということについては、その時点では解決される

かもしれませんが、当然疾患の追加とかまた医療費

の全体の伸び率の関係もあり、将来的な課題の解決

にはなかなか結びついていかないか｡ということで、

将来的には非常に人きな重い課題かとは思うのです

が、社会保障全体の議論の中でこの問題、財源確保

どうしていくのかということで議論していただかな

いとなかなか解決が難しい課題かなと思います。

静岡野原：総合福祉部会に出ていろいろ討論して

いるのですが、福祉を内部疾見い難病を含めて拡充

しよう、谷間のない制度を作ろうという標榜はして

いるのですが、そういう意味でいうと、今中田さん

がおっしやった難治性疾患克服研究事業だとかある

いは検討チームだとか難病対策委員会だとかでやっ

ている研究対策と、総合福祉部会あるいは推進会議

だとかそういう流れが、表から見ていると連携がほ

とんどない、見えてこない。特に私どもJPAとし

ては、難病対策要綱そのものの前段階の評価、見直

し、そういう問題をやらないまま福祉へあるいは障

害の中に難病というのを取り入れても、かなり荒っ

ぽい無理な方向性が出てくるのではないかをたいへ

ん懸念しています。そういう点で、検討チームと総

合福祉部会の連携、あるいは難病対策委員会との連

携、そういう問題はどの程度やられているのか、検

討チームは２回ぐらいやられたと聞きましたが、そ

の中身・結果がほとんど推進会議だとか総合福祉部

会には反映されていないように見えます。ちょっと

片手落ちになるのではないかなという感じがするの

です。そのへんについて、課長補佐の見解を聞きた

いと思います。

中田：これまでの実績だけ申しhげますと、総合福

祉部会などでも私どもも出席して難病対策に関する

ヒアリングなど情報共有などはしておりますし、当

然11月11日の検討チームの中にも障害保健福祉

部長もはいって、会議の進捗状況について報告をい

ただいております。おそらく今後推進会議の方でも

難病の定義等の議論が煮詰まっていく、佳境に入っ

ていく時制ですので、私としてはこれまで以上にそ

の議論について私どもの方からもしっかりと難病対

策委員会に意見したいと思います。また患者みなさ

んの懸念や解決方策などをしっかりと認識・共有し

て、お互い最終的にどういったところを目指して

やっていくのか、しっかりと連携をとっていく必要

がある。そのためにもこの検討チームは省内横断的

な課題を解決するための場ですので、有効的にしっ

かりと対応できるようにしていく必要があると思い

ます。

座長：じっくりお話をする機会があるとまたいろん

な問題がでてくるかと思いますが今日は当研究大会

でのご講演ということですので、この程度にしたい

と思います。どうも中田さんありがとうございまし

た。
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全国難病センター研究会会長 糸山泰人

｢難病相談支援センターの機能

　　　　　　　　

～私とセルフヘルプグループ～｣

佛教大学社会福祉学部教授

座長

糸山

　

泰人氏

巾|||智恵海

報告
中田智恵海氏



　

中田智恵海先生をご紹介させていただきます。中田知恵海

先生は現在佛教大学社会福祉学部社会福祉学科の教授をされ

ています。先生は67年に神戸女子女学院大学を卒業、そこ

で修士を終えられて、関西大学大学院で大学院の博士課程を

修了されています。専門分野は社会福祉援助論、地域福祉論、

セルフヘルプグループ論です。

　

今日は特にこの研究会の大きな目標、テーマでもある「難

病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプグループ」と

いうことで演題・副題をつけていただいております。

　

よろしくお願いします。
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特別講演

｢難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプグループ～｣

　　　　　　　　　　　　　　　　

佛教大学社会福祉学部教授

　

中田智忠海

　

今日のテーマは難病相談支援センターの機能そし

てセルフヘルプグループと私ですが、「セルフヘル

プグループ」というｊ葉を闘かれた方はどのぐらい

いらっしゃいますか？たくさんおられますね。川本

語でいうとノ患占会」なんてすね。私のｆどもも

実は目唇口蓋裂があり親の会を始めた時からこのセ

ルフヘルプグループとの付き合いが始まりました。

そして今にヤつているわけです。

　

難病相談丈援センターの機能というよりも、その

なかで相談を受けられるみなさん方がどんな風にエ

ンパーメントしていく、なんてそこで几気になって

いくのかというようなお話をさせていただければと

思います。

セル７ヘルプ支援センターlo周年記念事業難病の皆さん

　　　　　　　　　　　　

20]0,09.(　S

　　　　　　　　　　

ポリオ/がん回復者/

　　　

ヒルシュスプルング病/ハンチントン病/腎性尿崩症

　

これは今年９川に行いましたセルフヘルプ丈援セ

ンター10川年の記念事業です。 29団体のセルフ

ヘルプグループの方たちにお越しいただいてグルー

プの紹介、活動内容について分科会でディスカッ

ションをしました。これは難病の方たら、疾病の方

たちのグループです。左から、ポリオ、ガン川復忠

所、ヒルシュスプリング病･中心静脈栄養の方たち

の患者会－それからハンチントン病と腎性尿崩症な

どです。

　

治らない病気と宣告された時に、まずどこが関係

してくるかというと、･次的には難病相談・支援セ

ンターです。そこには難病連と共通の事務所で協働

していたり別々に活勤しているところもあります。

薩ﾉ尚尚誦
‾ｇ ゜1昌警護ｾﾝﾀｰ　ｙ

W

ｇ ・保健所

・福祉事務所等
W

ｉ ・医療機関等

W

次いで保健所・福祉･11務所が二次的、二次的には医

療機閔と、大きくわけてこの３つに分かれますが。

１番が心接的な現業機関、質問にお答えしたり地域

生活をどのようにしていくか只休的に柑談にのり、

情報提供したり情報の交換会を開いたりという積極

的な活動をしていくのが難病相談丈援センターだと

思います。

セルフヘルプおよびＳＨＧとは何か

/‾‾

物･財

　

Ｗサービス

?讐／

大礼し琴丿

　

次にセルフヘルプグループとは何かですが、セル

フヘルプという川語は社会福祉一一今目、私は社会福

祉の視点からお話させていただきます力卜一で使われ

る言葉だけではなくて、経営学や悄報という分野で

も使われていますが、社会福祉の領域から言うと、

人間の吟厳を中心に物材サービス情報が交換がされ

てそれに伴ってプロセスのなかで自ぐ/lと連帯が達成

すると考えられているものです。
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セルフヘルプ運動のいろいろ

-

tｆＴｉｈＫ-ｔ

蝉台」

出典セルフヘルプグループ.中国Ｗ・M.rtt xut

　

セルフヘルプ運動がどういう領域で展開されてき

たかというと、1960年代は公民権運動、70年代

は女性解放運動、80年代は身体障害者の自立生活

運動というふうに展開していきます。セルフケア運

動はみなさん方と直接関連していますが1960年代

以前からずっと継続して今に至り、セルフケア運動

ということで今注目されていると考えています。

　　　　　セルフマネジメント(.ｭｰﾌﾟﾗｰ･･xヵ､6)

tT病気の霖隻　　　　　　　　　　=

Ｍ・怒り･拒否･なぜ私が？無意味な努力
-

Ｍ・取引
-

Ｍ・仲間との出会い
-

Ｍ・ソーシャルサポートネットワーク
al病気の受容　　　　　　　　〕

■-･ガイダンス･情報交換-と覆得-　　－¬
-

嚇ごセルフマネジメント　　　　　　_コ

￥・エンパワメント　　　　_．＿　　二

　

セルフケアマネージメントのプロセスについて述

べますと、キューフラー・ロスの受容へのプロセス

を引用すると、病気を宣告されて怒り、拒否、なぜ

私か、といった究極の問いがあって、それから無意

味な努力があって、神との取り引き、仲間と出会っ

てソーシャルサポートネットワークを得て、病気の

受容をしていく。そこでガイダンスを得たり情報交

換を獲得していく。そしてセルフケアマネージメン

トを白分で確保してエンパーメントしていくという

プロセスを踏んでいくかと思います。

　　

人権尊重に基づくセルフヘルプ運助の経緯

・日本の運動：病者・陳害者・介護者家族の活勣

＊第二次世ｉ大戦前後に結核息音が中心となって、病者自身が生きる権利や、安心

　

して療養できる生恬を求めて運動

　

1948乍日本息音同盟を●」立

　

2005年5月且本畷痢・疾病団体臨且会r人間の尊厳、生命の尊厳か何より4,大切

　

にされる社会」（結成重言）

　　　

現在62団俸（3S都遭府県麹連・24疾病全国組織）295､546人

・1952年知的障害児冑威参を紬成（瞑全日本乎をつなぐ冑成嚢）

　　

1970年代から多柿な傭域で劇的に増大1983年

・1970年口魯口蓋裂児の観の會（東京）･先天性四肢障害児父母の食など

　

1977年口皿口蓋俗眼不全ネットワーク（関西）

・1993年輪神呻誉肴本人の参世界精神障誉者参議千累県

4 19肘年認知症の人と家嶼の会

米国ｔセルフヘルツI人口の推移

　

1976年500～㈹o万人

　

1987年1200～1500万人(19B8年7月16日ニューヨークタイムズ）

　

1993年750万人（リーバーマンとスノーデンの調重）

ＳＨＧの定義のあいまいさによる人口の増皺

　

人権尊重に基づくセルフヘルプ運動の経緯ですが

ーこれはさきほどのセルフヘルプが何かの次に来る

べきことですが一第二次世界大戦後に結核患者が中

心となって自身が生きる権利や安心して療養できる

生活を求めて運動します。 1948年には日本患者同

盟が創立され、2005年にはJPAが結成されていま

す。その時に「人間の尊厳、生命の尊厳が何よりも

大切にされる社会」が結成宣言としてうたわれてい

ます。これはセルフヘルプ運動の中の大きな起点に

なっていると思います。現在は62団体38都道府

県で２疾病全国組織で295246人、約30万人です

ので、日本手をつなぐ育成会と同じぐらいの人数で

す。私か関わったのが1977年の口唇口蓋形成不全

ネットワークが最初です。そこから40年近く活動

して、セルフヘルプ支援センターは10年をむかえ

ました。

　

アメリカでは、セルフヘルプ人口が1976年

は500万人～800万人、87年には1200万人

～1500万人となっていますが、93年には減って

750万人となっています。これはセルフヘルプの

定義が曖昧ですので、どこでセルフヘルプグループ

をくくるかによって人数が増減してしまう結果で

す。

　

セルフヘルプグループは１つの援助形態として有

効だと私は考えていますが、あらゆる場合にセルフ

ヘルプグループが有効なわけではなくて、セルフヘ

ルプグループが有効なのは、次のような場合です。

病気あるいはそれによる障害を受け容れることや課

題の全面的な解決は望めなくても、抱えて生きる支

援ができること、抱えて生きることを受け容れてな

お自尊感情を保持または強化する。また、機能的な

－２４－



　　　　　

セルフヘルプグループが有効な場合

・痢気あるいは､それによる陣曹を受け入れる。

・課皿の全面的な解良は望めなくてr抱えて生きるJ支援

・「旭えて生きる」ことを受け入れてなお、自尊感情を保持または強化する

一機能的な障害はなくてもあざや手術康など見た目の曝題を受魯し。

　

社會にも理恥を求める場合

・生き匯しや自己実現の過相を鰹る場として

・制度の拡充や改筒といった社食変革を求めて活動する前提となる自身の息

　

識覚醒と社会変革のための活動そのもの

障害はなくてもアザや手術痕など見た目の課題を受

容し社会にも理解を求める場。さきほども制度の谷

間というお話がありましたが、機能的な障害がなけ

れば障害者手帳はとれないわけです。難病患者さん

の場合も障害者手帳をとればいろんな社会福祉サー

ビスが利用できますが、とれるまではなかなか困難

です。さらにアザや手術痕では機能的な障害があり

ませんから公的な社会サービスは利用できません。

しかし、就職や結婚、地域社会での生活に支障がな

いのかといえばそうではなくて、あらゆる場面で

ハードルが高い。

　

次に自己実現の過程ではセルフヘルプグループが

有効です。自己実現の課程では意識党醒を伴います

が、制度の拡充とか改溥といった社会変革を求めて

活動する前提となる白身の意識党醒と社会変革のた

めの活動そのものがセルフヘルプです。

　　　　　

セルフヘルプグループの柱山

●脱・専門職至上主義

　

専門職の知識や枝能は絶対に正しいか

　

反専門家＝権力と管理に対する異議申し立て

●パラダイム転換に果たす当事者の役割

　　

トーマスＳ.クーン『科学革命の構造』(1962)

　

セルフヘルプグループはどういうことで成り立っ

ているのかというと、１つは脱専門職￥L主義です。

専門職の知識や技能は、絶対に正しいかというとそ

うではなくて、当時真理と言われていたことも10

年20年たつと、あれは違っていたんじゃないかと

－25

いうこともよくありますので、必ずしも専門職の知

識や技能が絶対に正しいというものではない。私は

あまり使いませんが､｢反専門家｣とよく言われます。

これは権力と管理に対する異議巾し立てです。知識

を持っているものと持たないものとの闘には必ず上

下関係とか優劣関係が生まれますから、知識を持っ

ている人たちはもっていない人たちを管理しやすい

のですが、そうした管理れがセルフヘルプグループ

では生じないという主張です。

　

もう１つはパラダイム転換に果たす当事昔の役

割。これはクーンがいっています科学革命の構造の

中で、既存の概念を転換するのは当事者であると、

当事者の体験的な知識なんだであると書かれていま

す。関心のある方はお読みください。

セルフヘルプグループの柱(2)

・体験的専円知識

主体性を築く礎知識の４種

3orkMn.T-J-l999)

|､専門職の知識、2.しろうとの知輿、3.体験したしろうとの知識．

４,体験したしろうとの知識を番積し、洗練した知識＝体喰的専門知皿

　

その次の柱は体験的専門知識です、これボークマ

ンのいっていることです。これらは主体性を築く礎

となるもので、ここに知識の４種をあげています。

ボークマンは３種あげていますが、私かひとつ加え

ました。

　

専門職の知識と素人の知識｡体験した素人の知識。

それから体験した素人の知識を蓄積して洗練した知

識としてグループがまとまって持っているものでそ

れは普遍的なものとしてその患者会で使えるもので

す。休験的専門知識と呼んでいます。３つのサーク

ルの中で重なっている部分が体験的専門知識と言’

えると思います。ボークマンは1972年から理論を

打ち立てていき最終的には1999年に完成させまし

た。私はそこに専門職の体験的知識を加えて４つヒ

げておきます。稀少難病などの場合、診断名をつけ

られる医師も多くはいませんから、体験がモノをい

うわけです。



｜

　　　　　

セルフヘルプグループの柱（３）

●ヘルパー・セラピー原則（援助者治療原則）

　　　　　　　

援助する者が，最も援助を受ける

　

Riessaim, F.

　　

"The 'Holpor-Therapj'Pri叱iple" Social fork,10.1965.27･32

★自尊心と自信を得る

★新しい自己認識（＝自己肯定感）を得る

　

その次はヘルパーセラピー原則です。これは援助

するものがもっとも援助を受けるというリースマン

の理論です。この人の援助を受けたいと思って相談

にいく時は、必ず尊敬する人だとか、この人なら私

の質問と悩み・苦悩に応えてくれるだろうとか、何

かきっかけを与えてくれるだろうかというように、

自分として尊敬する人に相談しにいきます｡一方で、

相談される側は相談されるほどの人間なのだ、私は

人の役に立てるのだ、有能なんだというふうに思え

る。そこで自尊心とか自信を得ることができる。病

気になって私は駄目な私になってしまったと思って

も、同じ仲間から相談を受けると、そこで自尊心を

回復していくことができるというものです。新しい

自己認識を得て行く。自分を肯定して見ていくこと、

駄目な私ではなくて、このままでいいんだと自己肯

定観が得られるというのがヘルパーセラピー原則で

すが、セルフヘルプグループというのは専門職が支

配しない、専門職がいなくて仲間同士で立ち上がっ

ていくグループをさすのですが、このりースマンの

ヘルパーセラピー原則ではむしろ専門職が、援助す

るものが、援助を与えるものが、援助を受けるもの

の場面を作ることによってエンパーメントしていく

場面を作ることが大事だと言っています。ですから

必ずしもセルフヘルプグループの中で起こっている

ことではなくて、専門職のあり方としてヘルパーセ

ラピー原則を打ち立てています。 1965年ですが。

そのあと1978年とか90年あたりにもこの理論を

展開しています。

　　　　　

セルフヘルプグループの柱(4)

◆共通の体験が意味すること

信頼関係を基底にした共感は専門職からも

仲間からも同じように得られるが、

共通の体験者から得る共感には

　　　

皿

◆人生のモデルの存在

　　

私もあんな風に生きよう

　

信頼関係を起点にした相談を受ける中では、専門

職からも仲間からも同じようにエンパーメントして

いくことができますけれども、共通の体験が意味す

ることで注目したいもう一つのことは、当事者同士

の場合はそこに体感と情動的な反応を合むというこ

とが大きいと思います。この手術をして痛いとか、

この病気になってしんどいということは言わなくて

も相手は分かってくれる。これは大きいものだと思

います。みなさん元気よく動いておられるように見

えますから、他者から見た時に、しんどいと言って

も、どこがしんどいの？と思われるからわかっても

らい難い、健康な人たちには理解できにくいことだ

と思うのですが、仲間同士ですと、しんどいでしょ

う、というふうにおっしゃいますよね。グループに

つながってはじめて、しんどいでしょうっていわれ

て、自分のしんどさを説明しなくても分かってくれ

る人がここにいるんだと思ってすごく嬉しかったと

おっしゃっています。体感と情動的な反応が仲間同

士にはあるということが強みかと思います。

より良く生きる方法･情報･モチベーション

・生きづらさを抱えて生活する中から生まれた実際的な

　

情報は専門的な情報とは違って分かりやすい

・公的情報では入手できない情報もある。

・自立を助ける

・被抑圧者が自らの力を身につけることにより、自らに対

　

しても､社会に対しても問題解決を果たしていく:

・やる気･刺激･意欲

　

もうひとつは、グループにいくと人生のモデルが

存在します。たとえばリウマチを抱えても長谷川さ

26－



んみたいに元気に生きている人もいるし、膠原病を

抱えても森さんみたいにいるし、私もあんなふうに

生きていこうというふうに将来の展望を見通してい

くことができる。私もあんなふうに生きていこう、

生きていけるんだと思えることはとても大きな希望

を与えるものです。もちろん、こうしたモデルにな

ると弱音を吐けないしんどさが一一方では生じるもの

ですけれど。

セルフヘルプグループの柱(5)

ソーシャルサポート

どうしよう？支嬢も助貫もない＝つながりの欠如、パワーレス状態

◆困った出来事
ストレス十自分の弱さ

　　　　　　　　

＝ソーシャルサポート＋対処能力と技術

Albee.GW(1982)"Pre venting psycliopathology心idpromoling human potentla】゛'

　

American Psychologisi,J7,i045･1050

◆健康状態の改善、死亡率の低下．神経系免疫学上効果があることは

調査によって一定程度、明らかにされている(さらなる調査が必蔓ではあるが)

Stcwa[l,M.(l'*yOl"KxpandingihtMreticalCiinoqiluaii/jilionぼSelf-helpgroups"
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S］

出逢いのはじまり

　　

ｰ

批判＝社会通念

自分の存在や価値観に自信をもつ

糸口が見つかる

　

セルフヘルプグループの柱の５つ目はソーシャル

サポートが得られることです。本当に困った時にど

うしようとか支援も助言もないとかいうことはパ

ワーレス状態です。困った出来事が起こった時にそ

のストレスと自分の弱さというのは元々あるもので

す。それに対して自分がまた几々もっている対処能

力と技術とがあります｡、そこでソーシャルサポー

トかおるかないかによって、困った出来事が小さく

なりま。これはアルビーが明らかにしていることで

すが、その次にスチュワートが、1990年には健康

状態の改善、死亡率の低下、神経系免疫学上効果が

あることは調査によって一定程度明らかにしてい

る。ソーシャルサポートがあれば、こういう効果が

あるということをスチュワートは証明しています。

もちろんさらなる精密な調査が必要であるが、と付

け加えていますけが、大まかにいってソーシヤルサ

ポートーみなさん方の患者会とか難病研究会などの

つながりを指しますーがあればこういう効果があ

る、健康状態が改善する、死亡率が低下するといっ

た効果があるときっています。

自立生活論

・考え方

　

医学的リハビリテーションへのアンチテーゼ

　

医療モデルから社会生活モデルへの転換

　

軽依存による自立生活とリスクを讐す自由

・ニーズ優先志向

　　

リミテーションという考え方から“消費者としての市民"

　

を目標として(脱ＡＤＬ自立)

　　

｢障害者･患者｣ではなくて｢消費者｣として

　　

自己決定と自己選択、そして自己責任

　

自立生活論の中の一自立生活とは身体障害者が医

療者の手から自在して自分たちで地域生活していく

ためにどういう根拠が必要かを、必要に迫られて打

ち立てていったものですが一医学的なリハビリテー

ションヘのアンチテーゼです。仄療モデルから社会

生活モデルへの転換ということを言っています。そ

れから軽度な依存による自立生活とリスクを冒す自

由ということを訴えています。軽度な依存というの

は、例えばヘルパーさんに援助してもらいながら自

立生活を可能にする。衣服の着脱など衣食住の介助

といった援助を得ながら自分のしたいことをしてい

く。図書館に行ったりコンサートに行ったりそうい

うことをやっていくことが自立生活にとって必要と

いうこと。リスクを冒す自由というのは、障害者は

だいたい危険のないように守られていたわけです

が、危険を冒してもいいから自分らしく生きていき

たいんだという身体障害者の人たちの訴えです。
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喪塞医UH/i-と生活tyル

医療モデル(医療専門職) 生活モデル(SHO)

問題の所在 悒郵･症状･疾怖 生活のしりらさ

援助の主体
医療専門職が優位にあろ
任せて欲しい

課題を抱れ自己決定する本人

ｔく分からないから、主治医にお
任せはない

対処の方法 治療･教育･指導 情報や情緒の交換･相互援助

対処の目標 治癒 地域吐会で自分１しく生きる

背任の主体 ハターナルな医療専門職偉l課題を抱え，自己決定する本人

関係のあり方 援助関係･上下､優劣関係 相互援助関係･対等な間係

谷中輝雄Il996)r生盾支援～精神陣害者生活支後の専念と方浹』(やどヵり出版}を参考に豪奢哨戒

　

医療モデルと生活モデルの違いを表にしてみまし

た。どれだけ違うかということですが、問題の所在

は､医療モデルは患部とか症状とか疾患なわけです。

生活モデルは、生活のしづらさが問題の所在です。

ですからその本人全体をみた見方です。それから援

助の主体を見ると、医療モデルは医療専門職が優位

になる｡まかせて欲しいと｡パターナルな役割になっ

ています。生活モデルでは課題を抱えて自己決定す

る本人。よく分からないから主治医におまかせしよ

うということはありません｡対処の方法をみますと、

医療モデルでは治療とか教育とか指導が主になりま

すが、生活モデルでは情報や情緒の交換、相互援助

が主になります。対処の目標は、医療モデルはもち

ろん治癒ですが生活モデルは治癒しなくても地域社

会で自分らしく生きることが目標になります。責任

の圭体をみると、医療モデルではパターナルな医療

専門瞰側にありますが、生活モデルでは課題を抱え

て自己決定する本人にあると考えます。関係のあり

方としては、医療モデルでは援助関係、上下優劣関

係にありますが、生活モデルでは相互援助関係で、

対等な関係にあると言えると思います。

　

生活モデルは徹頭徹尾本人です。本人の主体性に

あると主張している。今後、地域生活をしていく上

ではこういうものなんだということを当事者のみな

さん方が分かって地域生活をしていかれることが大

事かなと思っています。

面面〕

　　　

意識覚醒:自己発見･意識向上

　　　

特に差別問題に対する意識向上

公民権運動･女性解放運動が提唱

　　

(ConsciousnessRaising)

社会変革に先行する意識や文化革命

け→］

　

自己変革から社会変革とありますが、これまでの

話を整理しました。

　

自分は病気になって何もできないと思っていた自

分が、いろんなモデルを見て、あんなふうに生きて

いけるんだとか､私もこうやって生きていこうとか、

駄目な私じゃないんだ、と自己肯定観をえたり自信

を得たり、そういう意識覚醒をしていきます。私は

こんなふうに変わった、でもそういうふうに変わっ

た私を地域社会で暮らしていくのに、地域社会の人

たち、つまり一般市民の人たちがなかなか分かって

くれない。じゃあそういう人たちに分かってもらう

ように市民意識を変えていこうとか巾民意識を醸成

していこうと、社会に働きかけていく活動というよ

うに大きく分けて２つあるということです。セルフ

ヘルプグループには自己変革と社会変革の両方を

伴っているということが大事と思っています。どち

らかしかやらないグループありますね。例えば、依

存症のグループは自己変革だけを目標とします。社

会変革には関わらない。あるいは、圧力団体のよう

に、社会を変革するだけのグループもあります。で

もそれはセルフヘルプグループではないと、私の中

では定義はしています。自己変革だけをめざすのは

むしろ、治療グループといった方が適切なのではな

いか、あくまでも自己変革と社会変革の両方が備

わっていることが大事と考えています。
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あなたはあなたのままでいい

・病気や障害がある､そのままでいい

・自分は今のままで、自己の不遇の原因を自己以外

　

に探すことではない

・障害受容を促す

m

・再び誇り高く美し<輝いて

・いいかげんに生きよう

・ひとりぼっちをなくそう

　　

メンバーのエンパワメントの過程に添った

　　

スローガンであることが望ましい

　

各セルフヘルプグループではスローガンを持って

いますが､たいていのセルフヘルプグループでは「あ

なたはあなたのままでいい」と言っています。ここ

で気をつけないといけないのは、変えられないこと

と変えられることの見分けです。変えられないこと

の場合に、あなたはあなたのままでいい、というこ

となんです。変えられることはぜひどうぞ変えてい

ただく努力はしていただきたい。例えば病気は回復

しない｡抱えて牛｡きるんですよという病気の場合は、

病気を抱えている私は駄目で、治った私から人生が

始まるんだ、ではなくて、治らないで抱えている私

か、私のままでいいんだと思えること、それが受容

する自己変革です。障稗や病気の受容を促していく

のもセルフヘルプグループの強みだと思います。た

とえば高次脳機能障害になった場合、自分を高次脳

機能障害だと受け容れられない人も同じ心次脳機能

障害の仲間と出会って、リハビリを始めると障害受

容あるいは疾病の受容ができるようになる人たちが

多い。ですから受容するというのにセルフヘルプグ

ループというのはとても有効です。

　

各セルフヘルプグループのもつスローガンの検証

とありますが、「再び誇り高く美しく輝いて」とか、

「いい加減に生きよう」とか、「ひとりぽっちをなく

そう」とかありますが、それはメンバーのエンパー

メントの過程にそったスローガンであることが望ま

しい。

　

たとえば乳ガンになった。死ぬかもしれない、ど

こにどういう適切な医療機関があって、どういうふ

うに自分は考えたらいいんだろうと忠っている時

に、再び誇り高く美しく輝いてって言われてもそれ

はなかなか受け容れられないですよね。ですから、

明口に向けて今日一川大事にとか、何か自分の気持

ちにぴったりあったスローガンを各患者会の中で、

そのプロセスにあったスローガンを作っていかれる

ことが人事かなと思います。

自立生活を実現するために必要なもの

１〉人権の擁護

２)所得の保障
３)人的資源の整備と確保

４)施設内への｢オンブズマン制度｣の導入

5)福祉制度の整備と充実

６)医療･保健一福祉の有機的連携

フ)当事者支援の機能

８)ピアサポートの重要性

　

ここで言いたいのは８番目のピアサポートの重要

性です。自立生活を実現するために必要なものはこ

れだけあるけれども、セルフヘルプグループはピア

サポートができるということです。

　　

ピアカウンセリングの日本での展開

・国際障害者年CI98I)を檄にくミスタードーナッツ現ダスキン企業

　

集団〉が｢障客者米国留学派遣研修制度｣を主催:一年に10名

　

の身体障害者が参加、その中でピアカウンセリングを修得した

　

者が多かった。

・1983年米国の自立生活運動家による「全国縦断セミナー｣を開

　

催＝わが国の自立生活運動の幕開け

・自立生活運助家安積遊歩が「ヒューマンケア協会｣を般立し、

　

ピアカウンセリングの全国普及に努める

・再秤価カウンセリング(Ree valuationcocoiJiiseliiig〉や同等カウ

　

ンセリングCcocoimseling)の考え方に共感

　　

相談者はピアカウンセラーと共に泣き、怒り、叫び、罵倒して

　

幼児期から抑圧してきた感情を解放する

・精神の解放を最重要課題にすピアカンは有効であると確信

　

私か30年前に親の会を始めた時は逆風でした。

セルフヘルプグループつて何なのよ？と。素人が集

まって傷の砥めあいをしてるんじゃないかというふ

うに否定的にしか見られていませんでした。ですけ

れど、今は障害者自立支援法の中にもピアサポート

と、うたわれたりしていて、セルフヘルプグループ

が追い風になっています。それはどうしてかという

ことについてお話しします。
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SＨＧの台頭を促進する社会福祉の動向(1)

生活支援地域福祉事業(仮称)の基本的考え方について

　

(厚生省社会局保護課:生活支援事業研究会大橋謙策

　

座長1990)

　

『社会的孤立の問題､慢性疾愚や医学的管理を必要としつ

　

つ在宅生活を送る人が抱える問題､家庭内暴力や学校不

　

登校児等の家庭内の問題､生活管理能力に欠けている

　

人の問題』

　

＝制度の狭間にあって既存の社会サービスが無い人々

　

＊社会福祉関係８法改正＝措置から契約への流れ

SＨＧの台頭を促進する社会福祉の動向(２)

・】951社会福祉基礎構造改革中間報告

　　　

自己決定、社会連帯による支援､その入らしい自立生活

・1998特定非嘗利活動促進法社会サービス提供者の拡大

・2000社会福祉事業法が社会福祉法に改正:地域福祉の明記

2000｢社会的な援助を要する人々に対する社会栢祉のあり

方に関する検討会｣厚労省

｢つながり｣を形成する地域福祉の推進を訴えている。

　

私たちが努力をしてきて、患者会というのは有効

なんだということを一般の人たちあるいは行政の方

たちも分かっていただいたことも大きいですが、社

会福祉の動向として1990年に生活支援地域福祉事

業一仮称ですが一基本的考え方について、と題し

て、社会局の保護課で研究会が開かれています。そ

の報告書の中に、社会的孤立の問題、慢性疾患や医

学的管理を必要としつつ在宅生活を送る人がかかえ

る問題、そういう問題になんらかの社会サービスを

考えなければいけないということが、すでに90年

の基本的考え方についての報告書の中に書かれて

います。その後これが大きく展開されていきます。

1998年には社会福祉基礎構造改革で自己決定とか

社会連帯による支援、その入らしい自立生活を営む

ことが大事だとうたわれています。同じ年には特定

非付利活動促進法が制定され、社会サービス提供者

の拡大がなされています。患者会の中にはＮＰＯ法

人をとられているところもあるでしょうし、大きな

患者会になると社団法人とか社会福祉法人をとられ

ているところもあると思いますが、特定非営利活動

促進法ができて、たくさんの患者会の方たちが法人

格を得て、しっかりとした組織のもとに活動してい

くことが可能になってきたことが１つです。私のセ

ルフヘルプ支援センターもＮＰＯ法人をとっていま

す。

　

次の、社会的な援助を要する人々に対する社会福

祉のあり方に関する検討会、これは厚労省から小て

いますが、私たち社会福祉の領域のものにとって亜

要な検討会です。あり方研といって、これに基づい

て私たちが活動していると言ってもいいぐらいで

す。ここにはつながりを形成する地域福祉の推進を

うったえています。 2000年に社会福祉事業法が社

会福祉法に改正されたときにはじめて地域福祉とい

う用語が明記されました。私たちはもちろん以前か

ら在宅福祉とか施設福祉とか地域福祉とか使ってい

ましたが、法制度上に地域福祉という用語がのった

のはこれが初めてです。一般には地域福祉の推進が

患者会の活動とどういうふうに関連するのか、あま

り明確でないかもしれませんが、法律に謳われるこ

とによって、私たちの活動が一歩も二歩も前進しま

す｡だから法律というのはとても大きいと思います。

　

ここで、あり方研の内容が今の法制上の制度の谷

間を埋めるものであったり、これから制度を作って

いく場合、今まである制度を改善したり拡充したり

することと、これまでにない制度を改めて作ってい

くことの基底になっています。

　

さきほどの中田課長補佐のお話でも、障害者総合

福祉法とか推進会議とか、野原さんの総合福祉部会

との情報の連携がないとおっしゃいました。こうい

うことも社会福祉の領域ではされていますが、疾病

対策課等とは連携をとりにくいことが、今私たちが

抱えている問題かと思います。

　

でも、逆風にあった患者会がこうやって法制度の

もとに追い風を受けている今、私たちはさらに活動

を拡充し､展開していくいいチャンスだと思います。

この機会に波に乗りたいと私たちは考えていますの

で､みなさんと一緒に活動していきたいと思います。
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座長：患者会、支援団体、難病相談支援の機能を学

問的に分析し、中田先生が話していただいと思いま

す。みなさんもそれぞれ活動しながら思い当たるこ

とあるかと思います。

　

質問、自分の考えはこうだということはありませ

んか。おそらくいろんな悩みをもっておられるとこ

ろで、今日の分析に対するところがあるのではと思

いますが、なかなか自己変革を社会変革に持ち込む

というところは感心させられましたが、いかがです

か。

中田（課長補佐）：各論的な質問になるかと思いま

すが、脱専門職至上主義ということで、専門家の知

識や技能は絶対に正しいのか、反専門家、権力と管

理に対する異議申し立てというのがグループの柱の

Ｉにあって、それをふまえてセルフヘルプグループ

の柱の２の中には、体験した素人の知識、専門家の

知識ということで、この重なる部分が体験的な専門

知識として非常に重要というスライドかと思いまし

たが、セルフヘルプグループに関して一方では専門

家というものはこれまで医学的もしくは福祉などの

専門的な観点が非常に重要じゃないかといわれた中

で、セルフヘルプグループについて専門家がどうい

うふうに関わっているのがいいのか、このスライド

をみると専門家の知識も一部かかわってくるものと

理解したのですが、その関わり方について教えてい

ただければ。

中田：２点にわけて説明します。あとの方の体験的

専門知識が重要だと私は言いましたが、そうはいっ

ても専門家の知識も関わっているじゃないかという

ことですよね。専門家の知識は一杯あるわけです。

私たちが太刀打ちできない知識が一杯ある。ですけ

れど、そういう知識がベルトコンベアでずっと流れ

てくる中で、忠者会のメンバーの１人として、自分

はその知識のどれを自分の生活に活用できるか、有

用なものをひっぱりだして使っていくものだと私は

考えています。ですから、専門家の知識はとても大

事です。私たちの生活をスムーズにしていくために

はそういう知識もとても大事なのですが、全ての知

識が自分の地城生活を可能にしていく上で重要かと

いうと、そうではなくて、その巾に自分の有用なも

のは｢いくつか｣あるわけです。そのいくつかを引っ

張り出して自分の生活に当てはめていく作業が必要

だと考えています。

　

それから脱専門職至上圭義ですが、私たちは小さ

い時から、先生といわれる人あるいは年llの方、人

生経験豊富な人たちがいわれることを聞いて生きて

いくと、いい子ですよとか、それでオッケーなんで

すよと教わってきました。ですけれど必ずしもそう

ではないんだということを、ちょっと考えた方がい

いんではないかという思いです。まるまる正しいん

だ、ではなくて、正しい側面もあるけれども、全て

そのまま鵜呑みにすることはどうなのかということ

だと思います。

　

たとえば私たちが痛いと訴えても検査結果に現れ

ないことがあります。お医者さんには検査の結果痛

いはずはないと言われる検査ﾋ明らかにならなくて

も私たちの症状はいろいろ出てきます。そういうこ

とを批判したりするのではなくて、そういう見方が

専門職の中ではあるんだなと広く受けとめることが

人事と私は考えています。

中田（課長補佐）：私なりの理解だと、専門家の知

識についてはそれぞれ今の新しい医療技術などがど

んどん発達してきて、それに応じた専門的な科学技

術の知見がどんどん出てくるのですか、それをその

まま病気にかかっている方々に対して、日常生活と

か病気療養する中で受け容れられるのかどうかとい

う観点もまた一方ではあって、科学とか技術の世界

ではそういうエビデンスというか専門的な知識があ

るのかもしれませんが、それをどのようにして受け

容れていくのか、必ずしも全てが療養の中でできる

かどうか分からないと、そこはよくセルフヘルプグ

ループの中で皆様方が体験した知識とか経験を共有

しながら、どういったものであれば自分にとって役

に立つのか立たないのか、何かよくて何か悪いとい

う話だけども、体験した方々の巾で認識を深めて

いって、将来の人生モデルなどを考える際の共感と

体感、情動的な感悄を共有していこうという取り組

みになっていくのかと理解したのですが。

31－



中田：その通りです。あくまでも自分の体験を、そ

の体験はあるはずがない体験なんだ、と規定しない

で、自分の体験を重視していきたいと。

徳島藤井：社会福祉士の勉強をしているといろん

な理論が出てきます。パラダイム転換に果たす当事

者の役割ということで、具体的にこの当事者の役割

を２，３教えていただければと思います。

中田：これも体験なんですね。科学者というのは科

学者がもっている思想的な流れの巾でのこれが正し

いとかあれが正しいということを転換していく時の

鍵になるのが当事者の体験。こんなことがあったあ

んなことがあったという体験がパラダイム転換に大

きく役割を果たすということです。

藤井：肖事者の体験がパラダイム転換に果たすとい

うことですね。

中田：はい。だからそれを言っていかないとダメな

んです。黙っていれば当事者はこういう体験、経験

をしているということが分からないですから、それ

を言っていかないといけないです。言っていく母体

になるのがJPAとかこういう研究会になると考え

ています。

　

さっきのヘルパーセラピー原則についていうと、

援助するものがもっとも援助を受けるということで

すが、例えば、禁煙したいと思っている喫煙者に禁

煙者が自分の体験を話したりして、その人の役に･y

とうとします。だけど実際に役に立っているのは禁

煙している本人だと言っているのです。他者に言う

ことによって自分を説得するんです。やっぱりタバ

コはやめておこうと。他人に、自分はこんなふうに

タバコをやめたんだといっていることが、本当は自

分にタバコをやめようという効果が働いているとい

うこと、これは1968年にフレデリクソンがすでに

証明していますし、1965年にクレッシーが調査研

究をしています。たとえば今、更生した犯罪者がグ

ループを作って今服務中の犯罪者に話をしにいく活

動がされています。それは今服務している犯罪者に

有効であることはもちろんですけれども、さらに

もっと有効なのは、更生している自分､元犯罪者が、

更生し続けていくために有効なんですね。そういう

活動も展開されています。ただ患者会には専門職が

入っていませんけれども、例えば禁煙者の場合は医

者がグループの側面的支援としてグループのそばに

いますし、犯罪経験者の場合にも保護司などが必ず

います。ですから全く専門職抜きにグループが形成

されているわけではないということです。病院の中

で医者が主導していやっているグループも、有効で

す。ただ、セルフヘルプグループの大前提は専門職

抜きなんですね。でもそれってたいへんですよね。

ですから側面からの支援として専門職も必要と考え

ています。

座長：今日はたいへん勉強させられました。支援ま

たは患者団体、いろんな立場において支援している

ものが助けられているという要素が非常に重要であ

るということと、もう１つは自己変革そして社会変

革、これ、患者さん自身がいろんな面で専門家が教

えられているので、それである形を作ってもらうも

のではなくて､それを常にパラダイム変換していく。

それは患者さんや支援する団体の体験によってそう

いうものをどんどん変えていっていいんじゃない

か。それだけではおそらくないと思います､中田（課

長補佐）さんがいわれたように、進化していく医療

のいろんな情報も加えながらそれをまた学ぶ。しか

しここで廿んじなくてすぐまた変革していくという

相互の作用が必要なではないかと感じて聞かせてい

ただきました。たいへん勉強になりました。ありが

とうございました。
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日本難病疾病団体協議会、全国膠原病友の会、京都府難病

相談支援センターよりお話をいただきます。

　

最初に「福祉の中の難病…難病相談支援センターの発展方

向を考える」ということで野原正平さんお願いいたします。

3４－



パネルＩ

　

発ぷ①

｢福祉の中の難病…難病相談支援センターの発展方向を考える｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

日本難病･疾病団体協議会野原正平

　

一迪の改革で掲げられている目標は、2008年に

日本でも政府が調印したのですが、障害者権利条約

の批准を準備する｡障害者差別禁止条約を制定する。

同時にその為には障害者自立丈援法を廃jLして、そ

れに代わる新法を制定するということで、自立支援

法の違憲訴訟弁護団がこの１月に厚生労働省と基本

酋意をして、2013年８月までに新しい法律をつく

るということを目標にして動いています。

それから谷間のない制度の榊築、特に障害の巾に難

病を取り入れるということもかなり強調されていま

す。

　

そして人変重要な問題は、障害者権利条約の２条

にありますが、私たちを抜きに私たちのことを決

めないでという、最近横文字で流行っていますが、

“Nothing About Us Without Ｕがという言葉が、会

議の中では、かなり共通の認識になりはじめていま

す。

　

一番問題なのは、難病というのは福祉の中でもな

かなか分からないという、私か当事者として参加を

しながら福祉の専門家の皆さんといろいろ意見交換

したり話す機会があるのですが、「難病というのは

医療費の公費助成を受けているんでしょう」という

程度しか知らない福祉の研究者は多くはないがまだ

いるということです。なかなか知られていないもど

かしさ、説明することの難しさを痛感しながら、い

ろいろな無い知忠を絞っている状況です。難病の特

戦後福祉制度の歴史的転機を迎える
障がい者制度改革の動き

　

難病施策の福祉大幅拡充に道開けるか
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2009年12月障がい者制度改革推進本部発足

　

本部長総理大臣全閣僚参加以後２回闘催

2010年1月障がい者制度改革推進会議発足

　

２４名専門家十当事者‥･難病患者は入らず以後２６回

2010年４月障がい者制度改革推進会議

　　　　　　　

総合福祉部会発足以後９回

　

55名当事者十専門家‥･難病当事者２名参画

　

戦後の福祉制度は今歴史的な転換期を向かえてい

ると私たちは考えています。難病施策が福祉制度へ

拡人の道が開けるかどうかということで、いろいろ

な問題が現在論議されています。

　

昨年12月に障害者制度改革推進本部が発足しま

した。総理大臣が本部長で副本部長が竹房長官と担

肖大臣以ド全閣僚参加ということで、本部会議は以

後２回開催されています。障害者制度改革推進会議

がこの本部のドでいろいろな政策的な作業を行って

います。現在までに26川行われています。今年４

月から障害者制度改革推進会議が設置され今日まで

９回行われています。私はこの障害者制度改革推進

総合福祉部会に参加をしています｡当事者と専門家、

行政の方々を含めて55名が参加をしていますが、

難病当事者が2ｙ,参加している状況です。



質というのは医療に依存しなければ生活できない、

あるいは生命維持が困難だという障害者集団だと思

います。

　

しかし個別の事例を「難病」としてくくると、そ

れは非常に多様で複雑で制度の谷問が多く、しかも

法律的裏づけがないということで、日本で岡有に発

達してきたその医療・福祉は非常に専門性の高い分

野だということだと思います。

問われる患者会(患者)の提言力
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ただ今･混迷中です

　　　　

…みんなの声で打開を

全体の流れとしては､政策的な模索

状況

福祉と医療の谷間対応施策が核心

最終的には財政事情に左右される不

安定感､閉塞感も

打開の鍵は､患者一関係者の声

　

いま全体として見ると、混迷中だということだと

思います。全体の流れとしては政策的な模索状況で

す。これは、当事者が自らの声をあげて打開してい

かなければならないだろうと思います。特に問題な

のは大きく福祉と医療の谷間をどうするのか、どこ

までが福祉でどこまでが医療なのかという問題、概

念的には福祉と医療を一緒にする、何とかしてその

谷間を無くすとはいわれているのですが、一歩立ち

入ってどこで線を引くかとなると非常に難しい問題

が介在してきます。

特に制度的に難病というのは、難病対策要綱で今ま

で一部の福祉的な施策と医療の分野を担ってきたと

いうことがあるわけですが、それと法律に基づく福

祉の制度と大きな制度的な谷間があるんですね。そ

の共通部分をどう一つの政策にして、または医療の

ような専門性を同時に残して継承・発展させるのか

という問題が出てきます。

　

最近だんだん回が重なっていくに従って、また同

時に政府当局も財政事情を言うようになってきてい

ます。そうなると良い政策あるいは提言ができたと

しても、それが実現できるのかどうかという問題、

これはだんだん時間が経つにつれて政治状況とも関

連しているんですが、なかなか不安定感、閉塞感も

出てきています。これも打開していく鍵はやはり患

者の適確な声だろうと思います。

・課題や問題提起だけでは済まなくなった事態

・患者会の力‥･－朝一タでは培われない

・「福祉と難病の専門家」皆無‥･新課題

・研究班･行政･福祉への総合政策的アプローチ

　　

専門家･コーディネーターとしての愚者会

・特に全国難病相談センター急務

　　

全国的な相談支援の質を左右する

　

そこで改めて「私たちのことを私たち抜きで決め

ないで」ということを当事者の権利として主張する

という状況になってくると、どうしても患者会が問

題提起だけではすまなくなります。こういう問題が

ある、ああいう問題がある、こんな課題がある、何

とかしてくれ､ということではすまなくなって､我々

はこうしてほしいんだということを、行政施策も含

めて片わなければならない状況になってきていま

す。こういう点で私たちの力を急速にアップしてい

く、とくに政策力ほを高めていくことが非常に大事

になってきているということだと思います。

　

我々はどうしても専門家、医療分野では医療の専

門家、福祉の分野では福祉の専門家あるいは難病の

制度の専門家等々の専門的な協力関係、連携がない

と患者の声がなかなか整理していくことができない

ということがあるので､中田先生のお話のような「脱

専門家」ということではなく、専門家と当事者の連

携・協働が非常に大事だという問題があります。
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構想に注目しています。

援センターの役割
・槽祉の客体から権利の主体に

・障害飽定基準社会モデルに（生活機能）

・「障害の中に難病を」

・具体論ではさまざまな見解が錯綜

・「難病とは何か？」､福祉行政と保健行政との連携､地

　

域保健法の見直し.難病の障害肥定機関.支給決定機

　

関は市町か県か別機関か､医療費のあり方､雛病対策

　

蔓綱をどう見るか､相談センターのあり方､財源etc

　

大筋合意している問題は、福祉の客体から権利の

L体へ、当事者はほどこしの医療や福祉というので

はなくて、健康の権利を主張する主体になるという

ことを含めて、あるいは生活機能を中心にした社会

モデルにする等々ここにあるような問題です。錯綜

している問題というのは個別に議論としてこういう

ことです。難病とは何かと言ってもまだはっきりし

ていません。福祉と保健行政との連携、提携をどう

するのか。それから難病の障害認定をどこでするの

か､引き受け手は市町村なのか専門機関なのか等々、

ここにあるような問題がまだ充分論議されないで積

み残されています。

・障害者も難病も‥･相談支援センター大量設置

　

が地域支援の鍵(数万人圏単位に)

・医療ケアの専門性をもつ独自のセンターづくり

　　

難病､精神など(５０万人圈単位に)

●認定の専門性と行政の責任

●個別の専門機能センターか福祉総合センターか

・他機関･他職種･専門家との連携構築

・安定財源保障

　

その論議の中で総合相談支援センター構想が出さ

れてきています。これは従来の障害も難病も含めて

の柑談支援を扱うことにして５万人岡単位１ヶ所

規模に巾町村につくる。その専門性を補う難病相談

支援センターのような機能をもつ機関を30万人～

50万人圏単位につくる、これは県とか政令巾が担

う。こういう構想が出されてきています｡これを我々

は今よりももっともっと身近にしようという構想で

す。まだどうなるか分かりませんが、私たちはこの

・無条件に歓迎された難病相談支援センター

　　

２００７年度にすべての都道府県に設置

　　

多様な発展を遂げているが格差大きい

・患者の生きるよりどころに‥･患者会の関り方で

　

質が問われる‥･谷間埋め、制度の調整利用

・患者会とケア専門家の育成は大きな課題

．個別の患者に寄り添う支援に不可欠なセンター

　

私たちは、難病相談支援センターをもっともっと

作る、たくさん作ってより身近で、一一人ひとりに寄

り添う支援ができるようもっとたくさん作るという

ことを主張すると同時に、医療の専門家がこれにど

う関われるのかという問題を重視して関わっていき

たいということです。

制度改革への患者会の目標

2｡健康享受の権利を福祉の理念の中に‥難病を谷間

　

の問題として

3.個別にニーズに寄り添う支援…多様性に対応する支

　

援のあり方

４.難病対策要綱の評価と独自の体系く認定十支給十地
域)、発展的継承

5.難病･慢性疾患をもつ障害者の福祉･医療･社会的支
援のための事業構築､難病相談支援センターの増般

　

我々の制度改革の口標として５つ掲げています。

権利条約の批准、差別条約の制定と、先程いったよ

うな問題、障害の中の難病。日本の福祉法制の中に

は健康を亨受するという権利がきちんと位艮づけら

れていません。これは欧米からかなり遅れていると

いえます。これも明文化するよう|ﾓ張しています。

　

個別ニーズに寄り添う支援、多様性に対応する支

援の在り方とか、４番目に難病対策要綱が福祉総合

部会の論議の中でほとんど出てきていないんです。

皆無というくらい出てきていません。このままでい

いのかという問題提起をし続けています。

　

そして、我々は大量の難病相談支援センターを医

療ケア、難病ケアを含めて作ることを必要としてい

るということを主張しています。



スケジュール最優先でな<、患者が納得でき
る丁寧な審議を
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・新法では､最低｢障害の中に難病｣を､応益負担

　

の廃止etc ･･2013年までの道筋、

・審議･移行期間･‥５～１０年など

・行政‥･(横断的)難治性疾患対策検討チーム

・難病関連研究班･難病看護学会との提携

・専門家とケアの人材‥･大量養成と地域づくり

・難病対策要綱を開拓推進担ってきた人たちとの

　

連携､当事者‥･協議を抜きに決めるな‥･

　

最後に、福祉の専門家と福祉の当事者と難病の当

事者というだけで結論づけていいのか。今まで難病

対策要綱開拓推進してきた人たち、ここにあるよう

なたくさんの人たちが難病を支えてこられた人た

ち、この人たちの蓄積したいろいろな経験、知識あ

るいは様々なノウハウを集約して法に反映するよう

に、そのための特別集中審議を含めて要求している

ということです。

　

今まだ中間報告ですけれども、状況としてご報告

をして私の発表を終わります。



座長：福祉の中の難病ということで、政策的kﾆはい

ま模索の状況であるということですが中間報告をし

ていただきました。

　

フロアーからご質問等ございませんか。

宮崎

　

首藤:JPAとしてお伺いしますが、難病対策

基本法というのが国の制度として作るとか作らない

とかいろいろ言われていますが、具体的には難病対

策基本法があった方が良いのかどうかということに

ついてのお考えをお願いします。

野原：いろいろな論議があり、きちんとした結論が

まだ出ている状態ではないですが、現段階で総合福

祉法の中に難病を入れる、そして総合福祉法の中で

精神だとか身体だとか難病など独自の体系の支援体

系を作っていく方向が良いのではないかと、難病対

策要綱について言うと、そこで今までやられてきた

医学の専門的な、例えば原因の究明や治療方法や薬

の開発というような分野と、もう一つは福祉的な分

野、医療費の公的助成とか地域の相談センターを作

るなど含めて、福祉的な分野も併せて難病対策要綱

でやられてきました。

　

これはある程度、分離、整理をしていく方向にな

るのではないかと。そこを法的にどう整備するの

かという問題は、この論議の中で個別に対応する。

難病対策基本法を作れというようなスローガンは、

JPAとしてはまだ出していません。

春名：先程の難病と障害の関係について、まだ錯綜

しているというお話ですが、障害者権利条約という

ような障害差別禁止法を基本に障害を考えていると

ころは、日本のように非常に重い障害に集中して重

点的に支援していくという国と違って、幅広く障害

で不利な忠いをしているだとか、病気で生活に不自

由があって配慮が必要がある人を含めて、アメリカ

などでは労働者の15％くらいが障害と位置づけて

います。障害者権利条約の流れの中で難病を障害に

位置づけていくのが自然なことだと思うのですが、

今の議論、障害の重い人だけをカバーしようとして

いるのかそれとも欧米なみにガンで不自由がある人

に対しても差別禁止だとか支援していこうというふ

うに幅広くしていこうとしているのか、その方向性

はどうなんでしょうか。

野原：その方向性については、今春名先生が最後の

方に言われたように、ICFの、欧米で具体化されは

じめられている2007年くらいから、そういう方向

へ向かっている。日本でも特定の病気だから福祉的

な措置だというのではなくて、病気による生活の不

自由さがどの程度社会的な生活に不自由なのかとい

うことを幕準にして幅広く障害としていこうという

方向性は基本的には出ています。この点は多くの委

員の合意になっている、従ってそういう方向で接近

するということになろうかと思います。

　

JPAとしてもそういう方向は是認している。ただ

非常に難しいのは日本で難病対策要綱で積み重ねて

きた福祉と難病、障害と福祉の合間になるような、

いわゆるドイツやフランスという援護医学的なあの

部分というのが非常に日本では研究の分野でもス

タッフの分野でも養成されていない、非常に少ない

ことがあって、我々は今後課題の中で福祉と医療の

合間を埋める研究者集団あるいはスタッフを専門的

に、例えば精神保健福祉というのがあります。難病

の保健福祉みたいなのがあってもいいのではないか

ということも含めて、あるいは大学のカリキュラム

でも難病について非常に弱いです。こういうところ

から変えて人材を養成していく考え方も含めて対応

していきたいと考えています。
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パネルＩ

　

発衣②

｢患者団体から見た支援センターとの関わり｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｔ・・・病・の会森幸子

　

今川、患所会から見た丈援センターについてアン

ケートを実施し、患者の声、患者会の声を集約しま

した。アンケートは今年10月15日から丈部長に

送り各支部に実施し､最終回収は11月16日となっ

ています。

病気の概念

1942年これまでの病気

の概念(＝病気とは一つの

臓器に由来するものという

考え)を根底からくつがえ

す提唱

　　　　

暮

　　　

膠原病

　

複数の臓器を

　

障害する疾患

･ 〃 ｌ － ～ ･ 二 ･ －

寸

瀋

膠原病

　

３つの特徴をあわせもつ

結合組織疾患

膠原病に含まれる疾患

リウマチ性疾

／

　

愕

ｙ

　　

濤

患´

‘『

・関節リウマチ

　　　

・結－性多登－重炎

゜全身性エリデフ1r－デス･顕微鏡的多竪血管炎

゜強皮症

　　　　　

・大動脈炎症候群(高安病つ

弔居ぷ？:昌ぱー

・シェークJツ症候群

　

゜アレルギ‾性肉芽腫性血管炎

・リウマチ性多発筋痛症゜ざ７予⊆!;こンj｀病

・成人スティル病

　　　

゜抗リン脂質抗体症候群

・悪性茎節jJウマチ

　　

゜再発性多発軟骨炎など

　

１●

　

持Jt疾患治療研究事業における対象疾患

うな治療をするのですが対象疾患となっていないも

のも多く含まれている、これらが混在しているのが

膠原病です。

　

膠原病の症状は、全身の炎卵、発熱、倦怠感、皮

膚や関節、様々な臓器に及びます。これらを治療す

膠原病の特徴

膠原病に共通する

特徴

全身性炎症性

多臓器障害性
侵性
自己免疫性

多因子遺伝性

●原病における症状･鱗器障害

全身症状尭熱一体讐友少

皮膚

　　

紅斑一皮膚硬化

帖膜

　　

口腔潰瘍･性器潰瘍

関節

　　

関節炎
骨格脇

　

筋炎･筋痛
脈管

　　

血曾炎･血栓･レイノー

心臓

　　

心眼炎･心筋爽･伝導呻書

消化葬

　

腸炎･食通運動低下

腎臓

　　

糸球体腎炎･間質性腎炎

肺

　　

間質性肺炎

柔康

　　

概眼炎

脳神経

　

脳血栓･痙撃一輪神症状

　　　　　

髄膜炎･多発単神経炎等

y

　

゛り

,/

｀4

薯

外分泌腺乾燥症状
血液系

　

貧血･白血球減少･血小板瓊ダ！

－４０
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Paul Klemperer (¶887-1964)
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膠原(こうげん)病とは？

　

名前の由来

　

「膠」にかわ

　　　　

・

細胞同士をつないだり､支えあっている膠原線維

　

（コラーゲン線維）を舞台とする慢性の炎症

膠原線維だけでなく､血管や結合組織に炎症が

起こることがわかった

全身に存在する

　　　　　　　　　　

、

（皮膚､関節､筋肉､血管、肺、腎、胃腸など）。1

　

膠原病は］942年クレンペラー博IJが捉1111した疾

患です。日本では糾鳶組織という意味合いからこの

「膠」という文字を使い膠原病と呼ばれています。

　

膠原病は自己免疫疾患、リウマチ性疾患、結合糾

織病の屯なり隋った部分、これらの３つの特色を併

せ持つ疾患です。膠原病に忿まれる疾患は、全身性

エリテマトーデスをはじめとして、これらの疾患が

膠原病と呼ばれています。赤い文字（ﾄﾞ線）で示し

た疾患が特定疾患治療研究小業の対象疾患で、よく

似た症状がでて、また同じような検介をし、同じよ



るためには、免疫膠原病内科を巾心として、皮膚科

や整形外科等々､いろいろな科との連携が必要です。

膠原病友の会の目的と活動

　

●病気をよく知り､正しい療養を

　　　

医療講演･相談会､セルフマネージメント

　　　

医療関係者等との信頼関係構築

哨

●希望の持てる療養生活が送れるように

　　　

’

　　

ピアサポート､交流会

●原因究明、治療法の確立､社会的支援システム
の樹立を要請

　　　　　　　　　　　　　

１

　　

啓発､薯名等困ったこと､心要なことを伝える

情報発信一交換‥･機関誌､ＨＰ､交流会

　　　　

゛

講演､体験発表‥･大学､行政､関係機関等

　

.゛9

　

私たちは日常生活をいかに送るかということが大

変重要となってきますので、専門医の力を借りなが

ら正しい知識を得るよう勉強をし、私たちが望む生

活を送ることを活動の目的としてこれらの活動を

行っています。

全国膠原病友の会

３３の都道府県で支部活動を展開

團

httpl/幼ｗｗ8.plala.０「jp/kougen/

／

各支部ヘリングしています

　

現仕、膠原病友の会は33支部が活動を展開して

おり、ブルーで示す２支部は休会巾で、丙開にむけ

て本部で碩かっています。

　

膠原病友の会のアンケート

　

し

　

ｊ乙

　　　　　　　　　　　　　　

Ｗ４．１Ｅｎ

・膠原病はーつの疾患でなく、難病対策

　

の対象疾患の多＜を有し患者数も多い

・生命予後の改善により、地域で闘病を

　

続ける患者が多い、高齢化問題も含む

・若年層での発病により在宅療養期間が

　

長く、就労など多岐に亘る支援が必要

　

゛

・医療のみならず、精神的、社会的課題

　

に福祉分野の支援が必要

　　　　　　

。

支援センターとの関わりに関する

　

．

　　

アンケートの実施

　

2010年

　

－9:i!;D

全国膠原病友の会

　　　　　　　

‘’

　　　　　　　

活動中の33支部の支部長に送付

　　

一期聞:10月15日送付～11月16日最終回収

　　　

32支部より回答があった

　

･主に支部長､事務局などが回答

　

･回答者が把握している範囲の中での回答であり、

　　

支部全体の意見が網羅されているものではない

　　

･対象が33支部と少なく､量的調査としては重んじない

　　

･必ずしも支援センターに関わっている本人が回答している

　　

とは限らないことが､様々な関わりの人の意見として

　　

捉えることが出来るのではないか

　　　　　　

ー

●

　

今同膠原病友の公がアンケートを実施する意義と

しては､膠原病は１つの病気ではないということと、

難病対策の対象疾患となる非常に多くを有して患者

数も多い、特定疾患の患者数の25％が膠原病に含

まれています。また、生命戸後が改片して長明に療

迫生活を送っている。それから20代30代の年齢

で発病することも非常に多いので、在宅の中でも就

労支援なども非常に関わってくることになり、多岐

にわたる福祉分野の支援が必要な疾患です。

　

今回のアンケートへの回答は、支援センターに直

接関わっている人が必ずしもこたえているとは限ら

ないので､対象疾患の多さなどもｰ･緒にとえて､様々

な難病のｰ般的な意μという形での捉え方もできる

のではないかと思い、アンケートを実施しました。
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目的：各支部と支援センターとの関わりはどうかぎ

患者会にとっての支援センターとは？を考える

　

｀9

アンケート項目

　　　　　　　　　　　　

－

　

１．支援センターの運営機関

　

２．支部でセンター職員や相談員、ピアカン、事

　

業の担当など関わっている人がいるか

３．講演会や交流会、就労支援などセンターとの:

　

合同開催、共催はあるか

４．その他センターとの関わり、利用について

　

溥
５．相談の質の向上のため、研修の開催、参加

６．患者会からみたセンターでの患者会の役割

　

．
フ．センターに望むこと

　　　　　　　　

‘

８、意見や感想など

　

自由記載

　　　　　　

’呵

アンケート項目はこれらの８項目となっています。

アンケーﾄ回答：３２支部　　　
単位:支部数

１ ２ ３ ４

受託･運営

センターに関わ

　　る従事者
共催する事業

センターの

　　利用

いる いない ある ない ある ない

患者団体 １５ ９ ６ １４ １ １２ ３

医療慨関 ヌ みぶし ｡λ。。 ぃ瓦，。濁。 .｡,恥，ｊ声

行政直営 ７ ２ ５ ３ ４ ４ ３

睡そ咄Ｌ

合計

ｊ。

３２

ｌＪ』

　１４

』旦・

　１８

孟』瓦

　２０

Ｌ£漏

　１２

,■』

２３

Ｊ

　９

　

アンケートの|口|答は、32支部から戻ってきまし

た。項目のＩ～４の回答をまとめますとこのように

なります。患者団体が述営を受託しているところが

15支部、15都道府県です。丈援センターに関わる

従llf嗇、ピアカウンセラーや職ほがいる・いない、

共催する事業がある･ない、センターの利川がある･

ない、というこのような同答がきています。以下、

医療機関が受託しているもの、行政が直営している

もの、その他となっています。

2｡支部でセンター職員、ピアカウンセリングなどに

　　

関わっている人がいるか

患者団体

医療機関

行政直営

　

その他

㎜9
９゛ミ““｀゜吟“゜

喘二７

ｏ　　ド

６

-７

・回答者が把握している支部の数。年度により関わる人の

　

人数も変わる

　

支援センターで職員、ピアカウンセリングなどに

関わる人は患各団体が受託しているところが多いの

ですが、行政直営やその他でもピアカウンセラーと

して従事しているという回答がありました。

3｡センターとの合同開催や共催があるか

･弱体

畷観

行Ｕ曹

その他

０
５

10 15

･医療講演会

･相談会

･地域相談会

･事例検討会

･体験発表会

･就労支援相談会

･研修会

･交流会

･つどい

･ピアカウンセラー養

成講座

･ピアサポート相談会

･難病セカンドオピニオ

ン

　

介同開催や共催については医療講演会、相談会、

事例検討会、体験発衣公を行っているという同答が

あります。就労に関しても-J緒に開催しているとい

う回答がありました。

４

　

Ｉ

　

！

　

！

Ｉ

　

Ｗ
Ｂ

-
f
m
l
　
の

＊
≫

≪
≪

*
a
*

･
4
-
'

Ｉ

　

ｉ

　

ｉ

4｡センターとの関わり､利用について

圏Il

i■東

圀14

k

㎜

■6

㎜12

　起1

０
５

10

･相談から愚者会を紹介

･会場として都屋を借用

　

･講友會の會場

　

･機関謔の申圃･発送会場

　

･文真金の珊

　

･役員會の会皿重

一資料の提供

･就労支擾の勉強会

･ピアカン研修

一講演･相談会の広報

･講演会や交流会をHP

　

に掲載

　

センターとの関わり、利川については、相談から

忠者会を紹介された、逆に相談があって患占会から

お答えしたという形もあります。また、･吊多かっ

たのが講演会の会場、機関誌の発送、交流の場とし

て会場として部屋を借りる利川の什方が患者会とし

ては非常に多かったです。あと資料の提供など支援

センターとのやりとりをしているということがあり

ました。
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５。相談の質の向上、患者力を高めるために

ピアカウンセリングや
セルフマネージメント研修会の開催または参加

･支部で研修会を開催

･センター主催の研修に参加

･保健所主催の研修に参加

　　　　　　　　　　　　

など

＊この他に個人で､様々なところの

開催をさがして参加している

　

私たち患占会が柑談の質の向上、患者力を高める

ためにどのようなことをしているかということで、

ピアカウンセリングやセルフマネージメントなどの

研修を患者会として開催、または参加しているとこ

ろが約７割以llあり、その他に個人的に研修に出て

自らの向上を図っている方が多くみられました。

　　

６.患者会から見た支援センターにおけるＪ．

　　　

患者会の役割～患者会にできること（1）･・

・支援センターでの相談､ピアカウンセリングを、

　

・患者として同じ立鳩で相破が聴けるピア相鮫員は支援

　

センターには欠かせない役割だと思う

　　　　　

｀i･

・連携して患者会の知織を生かす

　

・患者会でこれまで培ってきたノウハウを生かして協力し

　

合うことが出来る

・疾患の知識､医療機関の紹介 濤

・愚者が病気に対する知識を得て．病気を理解し、自分の

生活をコントロール出来るようになってもらうよう援助.・
する

6｡患者会から見た支援センターにおける

　

患者会の役割～患者会にできること(２)

・橋渡し､啓発

　

・お互いに橋渡しの関係

゛S

､／

　

｀喝

”

　

・積極的に支援センターを利用し、センター事集に｀･

　　

関する情報を広く伝える

・情報提供、コミュニケーション

　

・患者会のニーズをしっかりと受け止め、コミュニ

　　

ケーションを図る

・要望を伝える

濤

・愚者の生の戸、本音を伝える。共に行政や関係機｀゛

関に働きかける

　　　　　　　　　　　

¶

　

私たち支援センターの関わりですが、忠者会にで

きることとしては、私たちはピアの立場で相談が受

けられる、言わなくてもわかり合える関係があるこ

とで、木肖の意味での相談、困っていることが感じ

収れるのではないか。患者の声を聞く力があるとい

43

うことです｡そしてそれら連携して進めていきたい。

また専門の医師なども協力いただいていますので、

医療機関の紹介等も行えるのではないかという同答

がでています。あと、お互いに橋渡し関係、そして

支援センターの事業を私たちもPRしていく、これ

らが私たちにできることとして卜かってきました。

7.支援センターに望むこと(1)ヽ゛14

・利便性.身近なセンターに

　　　　　　

、

　

・各地域にも支援センターを設置して欲しい

・支援センターの広報

　　　　　　　

ｊ･

　

し1場所がどこか｀何をしているのか分からない人も多 々

・相談の質．患者会との連携

　

霜l装認繋“1'゛“|ニ゛‘ニ“６４“

・ピアサポート、ピアカウンセリング

　　　

ヽ。

　

itt会にて相談員を派遣し、互いの長所を吸収し貨

　

支援センターに望むこととしては、便利なところ

に支援センターが欲しい、身近なところに欲しいと

いうことがあかっています。そして支援センターの

広報でははっきりと内容が分からないという方も多

かったので、支援センターがどこにあって何をして

いるのかということをしっかりと分かるように示し

て欲しいということであかっています。

　

机談の質、患者会との連携として、医療講演会や

いろいろな機会に参加していただき、また適切に相

談に答えるようになって欲しいという要望がありま

した。あとピアカウンセリング、ピアサポート、一

緒になっておりlいの良い【面をみつけていってやって

いきたい。

　　　　

７．支援センターに望むこと（２）

・研修、支援

　

・ピアカウンセリングやセルフマネージメント、難痢支緩につ

　

いての知識などの勉強会や講習会の開催

・事業内容の充実

　

・患者会ではできないところ（地方）の講演会

　

・就労支援の強化

・情報の提供

・疾患毎の情報、専門医|
分かりやすい情報が得ら 氾認゛ヽ 就労、社会凩障など

　

・全ｉの支援センターの個個、活動を知り、事業の軸を広lfて

　

ほしい

・要望、要請

　

・行政との橋渡し役．要望の窓口

・その他

　

・支綴センター．保健所．患者会の連携を密に

y

　

｀●

4/

な

　

４

｀／

¶

　

そして研修支援の実施ですが、ビアカウンセリン

グ等の研修会など開催されれば忠者会としても参加



したい、自らも高めていきたいという要望が非常に

多くありました。

　

事業内容の充実としては、このような研究大会な

どで様々な支援センターの内容を学んでいただき、

自らのところの支援センターの内容を充実し、拡大

していって欲しいという要望がありました。

　

情報の提供として、各疾患ごとの情報、専門医に

関する情報、就労や制度などについて分かりやすく

情報が得られるように示して欲しいということなど

がありました。その他、行政との橋渡し役、要望の

窓口となって欲しい、支援センター、保健所、患者

会が辿携してやっていきたいという要望がありまし

た。

おわりに・・

・難病になってはじめて難病に向き合うことと

J゛’

　

呵

なった・・支援が必要になってはじめて相談で
きるところを探す人が多い

　　　　　　

ヽｆ

今回のアンケートでは「まとめられない」とい

うことが答えであるように思う。言葉にならが

　

きるところを探す人が多い

　　　　　　

ヽｆ

・今回のアンケートでは「まとめられない」とい

　

うことが答えであるように思う。言葉にならが

　

い多くのことを含んでいる

・支援センターや患者会に関わり、患者・家族の1

　

心からの訴えを、どのように捉え、どこに繋げ、

　

どう変えていくのか

　　　　　　　　　　

ー

・私達が望む支援センターであるためには、患者

　

会はどう関わるか連携の強化とはどうすれば

　

よいのか

　　　　　　　　　　　　　

”

今回のアンケート結果を皆さんも考察いただければ幸いでず･

　

患者は難病になって初めて難病のことと向き合い

ます。また、支援が必要になってはじめて、どこに

相談したらいいのだろう、どんな支援があるのだろ

うと探し求めます｡そんな時に支援センターがある、

支援センターでまずは相談できるというふうに分か

りやすくみなさんに知らせていきたいと思っており

ます。

　

今回のアンケートは本当にいろいろな中身がみえ

てきて、支援センターに対して皆さん様々な捉え方

をしているなと思います。地域によっていろいろな

形態、運営の仕方があります。今回の回答を配付資

料に列挙しておりますので、みなさんの方でもこれ

ら患者の声を参考としていただき、ご考察いただけ

ればいいかと思います。私たちももっとよく知って

連携がとれていくように努力したいと思います。

－４４－
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患者会にできること

配付資料iり

アンケート回答

支援センターでの相談、ピアカウンセリングを

・

　

膠原病に関する相談者に出来るだけ詳細に対応できるよう、機関誌や医療講演会などを通し

　　

て、様々な症例を提供し、適切な対応が出来るよう協力していく。

・

　

多くの難病の患者の様了･は患者本人でないとつかみきれないところがあると思うので、患者

　　

会は個々の疾病のセンターか掴みきれない部分のサポートをするのかなあと思っております。

・

　

患者自身が病人なのだから患者の気持ち・精神的不安を取り除くノウハウがあるので、ぜひ

　　

他県同様に支援センターに病名により出ていけたらと思います。

・

　

支援センターに難病団体から週に一回でも相談貝としてかかわりを持つことができればよい

　　

のかも。病気自体はもちろん、生活面での相談が増えてきていると間いていますが、支援

　　

センターが浸透していないのも事実です。

・

　

忠者として、同じた場で相談を聴けるピア相談員は、支援センターには欠かせない役割だと

　　

思います。制度等の専門知識の必要な支援員も大事ですが、心の支えとなるケアをできる立

　　

場で患者会が関わることにより、相談者が安心して相談できるセンターになるのではないで

　　

しょうか？

連携して患者会の知識を生かす

・

　

同じ病気の忠者だから答えられる（共感できる）ピアサポートがやはり患者会の役割だと思

　　

います。

・

　

患者の視点で関わることができる。心者会でこれまで培ってきたノウハウを生かして協力

　　

し合うことができる。

・

　

共に歩む共同体だと思うし、-つの患者会だけでは出来ない事業もセンターと共になら出来

　　

ることか多い。

・

　

行政の委託を受けた支援センターと患者会は、財政的に大きな開きがありますが、患者会に

　　

は患者様が実際に療養していく上での問題点を身近に知ることもできるし、把握することも

　　

できます。それは患者会の最も大きな力だと思います。

・

　

患者会の関わりを持だない支援センターは、合理化された保健所に替わるもので、血のかよ

　　

った相談支援が出来ているとは思えない。忠者の二－ズに応える支援センターにするため

　　

にも患者会との連携は不可欠であると思う。

・

　

ピアカウンセリング、セルフマネージメントは忠者会の役割だと思う。

疾患の知識、医療機関の紹介

・

　

病父の相談、医療機関の紹介

・

　

患考が病気に対する知識を得て、病気を理解し、自分の生活をコントロールできるようにな

　　

ってもらえるよう援助する。

・

　

忠者会では、患者にしかわからない悩み心配ごとの相談にのり、医療機関の紹介・就労支援

　　

等専門的な支援はセンターでと、それぞれの立場で患者さんの対応にあたれればと考えてい

　　

ます。

・

　

センター職員のカウンセリング能力向hのために、病気への理解を求めていく

－45－



配付資吽21

医師から難病と診断された場合に、患者会の存在も含め広角的に的確な情報と支援をしてく

れる機関。ただし、お役所的な窓口処理でなく人的サポートを含めた温かい対応がある。

支援センターより受ける相談の対応。

　

密接な協力。

難病も疾病毎に症状も異なり、センターだけでは対応しきれないことがあります｡その場合、

センターから患者会にて同病の患者の対応を請け負うこともあります。

膠原病についての情報提供。センターから求められる依頼に出来る限り答え、協力してい

く。相談者へのピアカウンセリング。

橋渡し、啓発

・

　

支援センターの職員と友の会会員さんとの橋渡し

・

　

配いに橋渡しの関係だと思っております。膠原病の患者さんが必要としている情報によって、

　　

患者会への紹介が良いのか？また、支援センターの方がよいのか？私達患者会の役割は、同

　　

病者の生の声、経験を伝えること・・いつでも連携をとっております。

・

　

積極的に支援センターを利用し、センター事業に関する情報を広く伝える。

・

　

センター利用促進→患者が気軽に利用できるようセンターをＰＲする。

情報発信、コミュニケーション

・

　

お互いにセンターの情報交換をする。県内の患者会以外の患者さんにも役立てる。

・

　

患者会の二－ズをしっかりと受け止め、コミュニケーションを図る

・

　

なかなか外に出られない難病心者への情報発信

・

　

運営主体がどこにあるのかによって異なりますが、根本的に活動が患者本位のものであるよ

　　

うリードすべき

・

　

医療、福祉、保健の法的情報の提供、他疾患との共通課題の交流を深める。

要望を伝える

・

　

福祉の溝であえいでいる患者の声も集約して県、国に要望する。

・

　

他患者会と協力し、社会、行政に大きく働きかけていく。

・

　

行政に対する要望

・

　

患者の生の声、本音を知らせると同時に、共に行政や関係機関に働きかける。
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ヽこと アンケート回答

利便性、身近なセンターに

・

　

交通か不便なので、便利に。

　

各地方地域にも支援センターを設置して欲しい。

・

　

もっと近くで、もっと気軽に相談できるようにして欲しい。

・

　

施設整備（利用できるスペースが狭い、独立した会議室がなく、プライバシーがない）

・

　

場所的にはよいか、狭いのでミニ集会（交流会）が開かれないのが残念。

・

　

会合で交流会の場所を提供してほしい。

配付買料3｀.

支援センターの広報

・

　

支援センターの場所がどこにあるのか、何をしているのかわからない方も多く、支援センタ

　　

ーの情報を知らせると共に受付を表に出してくださるようお順いしていきたいと思います。

・

　

支援センター自体の認知度（活動の内容など）を高めてほしい。

相談の質、患者会との連携

・

　

相談員のカウンセリング能力の向上

・

　

幅広い支援の充実（医療相談のみでなく、生活全般における相談体制を望む）

・

　

相談員が忠者ではないので、いろいろな機会に勉強して適切に相談に答えられる相談具にな

　　

って欲しい。

・

　

いろんな研修会に参加して、知識、見解を広め、患膏会に還元してほしい。

・

　

相談を充実したものとするため支援センター職員と忠者会選出相談員が情報共有する。

・

　

研究会の圭な状況を患者公相談具に知らせて欲しい

・

　

専門職だけでなく、忠心や家族の視点で、様々な疾心の人が関わり、共に協力しあい、高め

　　

合えるような運営をしてほしい。

・

　

どこが運営しようと、患者会に所属する患者様やそのご家族には患者会は大きな存在となっ

　　

ている。支援センターと連携レ時報の交換や世間の実態・状況を知る上でも常11頃より協力

　　

体制をとるべきだと思う。

・

　

膠原病関連の相談があっても、なかなか患者会には廻ってこないので、相談内容が患者会に

　　

分かりません。和談内容とそれに対する相談員の対応が何らかの方法で分かると、支部での

　　

相談に役立てられると思います。

・

　

相談支援に関する対応がどのようになされているのか、個別の事例でなく、情報として知ら

　　

せてほしい。疾忠別研修会が毎月闘催しているがいくつあるのか知っているのか。

・

　

各疾病団体と協力し合って活動できる体制を作って欲しい。

・

　

患者会と共催による医療講演会など、実施してくれると嬉しい。

・

　

患者会と共催の』欠ﾐ療講演会・相談会等の闘催（忠者会独自ではなかなか専門の先生との接触

　　

が難しい）。

・

　

支部と支援センターのつながりがあまりなく、これから情報交換をしながら関わっていけた

　　

らと感じています。

ピアサポート、ピアカウンセリング

・

　

医療、福祉それから就労と範囲が広がってきました。疾病毎で病気の症状は異なりますが、

　　

基本的なことは比較的に簡甲｡ですが、症状についてはよく理解できていないことも多数あり

－４7



配付資料=4･=

ます。その場合は患者会にて相談員を派遣し、互いの長所を吸収して対応すればよいだろう

と思います。

相談電話の相手には、支援員なのかピアなのか対応相手はわからない｡相談内容にもよるが、

支援貝とピアとが連携して適切な対応ができれば相談者にも満足のいく対応ができることと

思います。職員問の共通理解。

相談者に対し、積極的に友の会を紹介し、つなげて欲しい

研修、支援

・

　

ようやく、患者が主体となり、自分の病気についての知識や情報を得て、ＱＯＬの質の向11

　　

の必要性か確認されるようになり、患者自身の発言の場も広がってきた。しかし、ピアカウ

　　

ンセリングやセルフマネージメント、難病支援についての知識など勉強会や講習会などを普

　　

及していく機関が周りに見当たらなく、自治体によりばらつきがあるように感じる。私自身

　　

手探り状態である。勉強会や講習会をコンスタントに安価か無料で開催してほしい。

・

　

会の運営に対する支援態勢の強化

・

　

患者会の活動のサポート、患者会が自立できるまでの手助け

事業内容の充実

・

　

患者会ではできないところ（地方）の講演会。

・

　

吸引研修に偏らず難病全般に平等なる医療講演や支援をとも呼びかけています。

・

　

他県の支援センターと同じ役目を果たして欲しい。行政は教育や就労の問題は少数の患者

　　

の問題として見ているが、どんな小さな問題でも、少数の患者の問題でも支援センターでそ

　　

れぞれの専門機関へつないで欲しいです。

・

　

支援センターの実態はない。現在の県、ハローワーク、病院、難病連（患者会）の個々の活

　　

動を、活動と言い換えているだけのもの。他県のような実態のある支援センターとなってい

　　

ただきたい。

・

　

就労支援の強化

・

　

就労希望の就職斡旋（ハローワーク、企業との取り次ぎ）。

・

　

就労についてFハローワーク」等、関係機関の情報収集をして欲しい

・

　

ボランティアの育成

・

　

患者会では知り得ない（情報が届いてこない）行政の制度や医療関係のサポートを発信して

　　

くれる存在であり、特に就労支援が実態に見合ったものであること（今は相談してもあまり

　　

よい情報はない）。

情報の提供

・

　

疾患毎の情報、専門医に関する情報、就労支援、社会保障など

　

わかりやすい情報が得られ

　　

るように努めてほしい。

・

　

患者会の代表者は当然一患者にすぎず必然的に専門的な知識や情報が乏しい傾向にある。私

　　

たち忠者が望む最新の行政や医療Ｌの情報源が無い卜、これらはしばし、ややこしく難しす

　　

ぎるために身近なものと感じにくい。よって、いち早く情報が発信される窓口がほしい。

・

　

行政の運営にも限度はあると思うが、全国の支援センターの情報。活動情況を把握し、事業

　　

の輪を広げていってほしい。患者会に協力を求めるばかりでなく、行政サイドからも色々

　　

悄報提供が欲しい。

－４８
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要望、要請

・

　

行政もせっかく全国に設置しているのだから、ネットワークを作り、市町村で行われている

　　

難病施策について考えてみるのも一考。今後も地域格差の少ないよう、難病対策は国の卜

　　

業ととらえるべきだ。また、長期罹患患者を有する患者会の存在とその使命は大きいと思

つ。 支援センターと共存をして、今後のより良い難病施策を望む。

行政とのパイプ役であ・てほしい。

行政との橋渡し役。要望の窓口

患者の生の声を行政や関係機関（ハローワークなど）に届けてほしい。

一年‥回の福祉部長、関係機関との要望書による話し合いを多くして欲しい。

難病連がもう少しこちらの要望をすべき。患者のために出来たセンターなのだから

その他

・

　

支援センター・保健所・患者会の連携を密にしてほしい。

・

　

他の患者会との交流がないので、他の患者会との交流をしてほしい。

・

　

多くのひとりで悩める患者に配慮して欲しい。

・

　

支援センターの中に事務所か固ければ、患者会の活動の幅が広がると思います。

・

　

今、支援センターとはとても良い関係をとっていますので、特に思い当たることがありませ

　

ん。
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８。意

　　

感想むど

　

・・

　　　

言

　

｀ アンケート回答

配付資料ｔ

正直なところ、「支援センター」がよくわかりません。理解していません。

難病センターとの関わりは大きいのですが、そこが受託している支援センター業務というこ

とで、どの部分か支援センターとしての業務（役割）なのかを意識したことがありません。

自分の不勉強もあると思いますが、アピールも少ないのではないかと思います。

特定疾忠医療費の（疾忠拡大）給付増のお願い

県内に専門医師がいなく、他県に通院をしている患者に交通費の保障を

親の介護をしている膠原病患者に親亡き後の生活保障を

当センターはピア（患行会）と補助貝と相談員の３人で、毎日つめています。その他に一年

に７回７つの保健所管轄内で医療講演会を毎年４月に各保健所の要望を聞きながら予定を立

てて、各地域のボランティアさんの協力を得ながら開催しています。

地域との連携をつくりつっあります。

ピアカウンセリング、ビアサポート、セルフマネージメント等、学びの機会がもっとあれ

ば・・・と思います。

　

難病連と支援センターか統一して出来たら患者にとり一番良い方法だと思う

県より受けるほど勣けるスタッフがいない現状である。

難病連が

患者会として難病忠者・家族が気軽に支援センターを利川できるよう、関係を深めていきた

し卜

保健所、支援センター、友の会どのようにつながっていけばよいのか難しさを感じます。支

援センターがたちあかって、本当に患者団体、l卜民が助かっているのでしょうか？

　

･生懸

命取り組んでいますが。

都道府県でまちまちの設置、運営が現状ですが、センター研究会等の大会で各地の問題点を

情報交換し、なるべく同じ対応ができるよう、行政にも要望していく。どこに居住していて

も、同じ対応の支援センターであることを望んでいます。特に、ピア相談貝のいない、セン

ターは患者会との連携を密にして、患者の思いが伝わる相談窓口になればと思います。

難病支援センターに医療従事者による相談日があると（週川111でも）医学的な質問にも答え

ていただけるのではと思います。

患者さんからの電話相談で一番多いのは、医療機関を教えてほしいというものです。膠原病

専門の先生に診てもらっていない患者さんがたくさんいて、治療に不安を持っているようで

す（専門の科のある病院が少ないので）。

　

どこに住んでいても、安心して治療が受けられる

ようになればいいと思います。
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配付資料⑦｜

支援センターの活動に患者会も参加するわけですが、何分にも難病患者の集まりのためト分

な活動参加ができない。

自治体により、支援センターなどを七催する機関も違うということらしいが、円滑に私たち

難病患者を支援できる体制づくりと何よりまともな予算が必要であるにもかかわらず、特定

疾患‥･･つをとっても予算が徐々に削減されていく一途をたどっている。就労が困難なケース

が多いこと、治療費や難病ゆえにかかる目に見えない生活費がかさむ事も深刻な問題である

にもかかわらず、しばし逆行している。何か必要かをきちんと声に出して行政に届け、形に

していきたい。私も何か力になりたい。支部の事務局として社会福祉士としても無知すぎる

が声に出してより良い支援が行われることを望み関わっていきたい。

運営主体によって、地域によって、様々な特色が出ているかと思います。良いところを学

び合い、取り入れたり、近くの府県のセンターとの連携で補い合えたりできると、事業の幅

も広がっていくかもしれません。

咋今の難病対策の情勢はより厳しいものになっています。密接な協力、連携はますます必要

となってくると思います。患者さんが安心して生活できる体制を少しでも手伝えるようがん

ばっていければと思います。

支援センターらしきものに期待はできない。もっと行政（国会議員、県会議員）に働きかけ

る必要あり。そのためにも、他県の成功例をもっと勉強すべきと思っています。

広い県には、利便性も考えて県内２ヵ所ぐらいは支援センターを設置してほしい（国の予算

で）。

大学病院内に設置され、医療関係者を中心としていて多角的な活動とはいえないように思う。

患者には患者会である程度サポートできる部分があるが、行政の難病窓口、医療関係の専門

医師以外には個々の難病の理解が出来ていない中で、そういった部分を充実させて欲しいで

す。

県が委託して支援センターを開設しているが、人数が少なく大変だと思う。また、就労支

援も順調に行われ、実績もあげられているが、難病患者は就労だけが問題ではない。その

ことを鑑み患者会と連絡を密にして、情報交換をしながら、今後の難病対策にそなえるべき

だと思う。それには、患抒会にも人手･が足りず財政的にも厳しくその前途は多難である。

就労支援や災害時の訓練等も行っており、問題はないと思う。

支援センターの予算が限られていて、いろいろな研修などに参加したくてもできない現実か

おるようです。私たち患者のために一一生懸命働いてくださっていますので、もっと予算を増

やしてほしいです。
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座長：難病相談支援センターからみますと、患者団

休との協力・迪携がとても肌要だと思います。フロ

アからご質問等ありませんか。

春名：膠原病の方の就労に関する調杏をした結果で

も､就労に関しての相談先がどこが多いかというと、

家族とか友人・知人というのが多いというのが膠原

病の方の特徴だなと思って、父性であることもあっ

て身近な人に相談して実際の仕事先を見つけたり、

企業に説明するとかも全部知人の中での相談で、い

い助言がえられればということが分かっていて、今

後、膠原病の方は知人・友人に相談するとよいので

相談しましょうというふうに書くのがいいのか、そ

れとも、他の病気の方では知人・友人だけでなくて

公的な機関に相談していい支援を受けられている例

もあるので、どう考えたらいいのかと思うのですが

ご意見いただければ。

森：就労に関してもですが、地域の中で生きていく

には、‥L婦もそうですが、難病というだけで誤解や

偏見も多く、なかなか自分白身の病気を表に山して

その地域で生きていくことが難しいということもか

なりたくさんあります。ただ、その辺りのことも解

決していかないとなかなか働いていくことは困難に

なりますので、私たちはその場に応じた説明の仕方

で就労に結びつけてやっていっていただきたいとも

思っていますし、ハローワークや支援センターと連

携をとって、相談しながら就労なども兄つけていけ

るといいかと思います。女性がおおい疾患でもある

ので、まずはアルバイトやパートから入られる方も

あるし、自分でコントロールをつけながら、若い問

は非常に病状が不安定で体調に波があるので、ある

程度の期間そこで自信がついてから正社員になった

方もおられます。いろいろな機関とむすびながら私

たちも就労支援を進めて行きたいと思っています。

まず支援センターなどこういう所で相談できるとい

うことを私たちもPRしていかないと、どうしても

近場で、本当に友人や知人だけで、情報が入らない

ままで悩んでおられる方がおられるのかと思いま

す。
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座長：難病相談支援センターとしても。どこにある

か分からない、何をしているのか分からないという

声もあったようなので、また広報など、私たちも頑

張りたいと思いました。ありがとうございました



パネルＩ

　

発衣③

｢京都府難病相談・支援センターのボランティア育成活動｣

　　　　　　　　　　　　　　　　　

京都府難病相談･支援センター水田英二

　

私は只休的な話をしたいと思います。ボランティ

ア斤成についてお話します。

平成17年６月に京都府の難病拠

点病院である独立行政法人国立病

院機構宇多野病院内に設置。平成
19年４月に水田がセンター長と

なった。この時、「病院に設置さ
れているセンターではボランティ

アと就労支援は無理」と公言して

いた。

　

京都府難病相談・支援センターは５年前に設置さ

れ、ドドl病院機構宇多野病院の巾にあります。前任

者が退職して私かヽﾄﾞ成19年から担肖しています。

　

病院の中で仕十をしていて、センターの仕叫とし

てボランティアと就労支援は絶対無理だろうと、ど

ちらかというと、これはやっちゃいけないかもしれ

ない。こんなことをしているよりは相談活動をしっ

かりやりましょうよということを最初スタッフの巾

で詰をしていました。

　

川べ病院療養所の時代がありまして、その頃は病

院の巾ものんびりしていて、ボランティアさんやっ

ていただいていたのですが、独ぐZ1行政法人になって

忙しくなると､ボランティアさんが病院の巾にいて、

感染症とかありますから、そこへいっちゃいけませ

んとかそういう指導をするようなスタッフの余裕が

なくなって、病院でボランティア受け入れなくなり

ました。そういうのを以ていると、やっぱり無理だ

ろうと｡それから近頃の片い入､こんなこと興味もっ

てやってくれるはずがないだろうというようなこと

で、やったらあかん、と私はとっていました。

t～'J
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とはいっても、リーフレットを作って５本柱か

あって、その申にボランティア育成というのは入っ

ているし、ボランティア育成しますって書いて、何

もしないわけにもいかんやろうと。

都府難病相談･支援センター

｢そ うだ京都に行こう。」

(京都植物園)

　　　

-｀･･Ｗ

　

。･㎜･"-ｊ

「京都には大学があるじゃないか。」

　

⇒大学ボランティア窓口へ。

　

で、考えたのが。そうだ、京祁に行こうって、何

年か前のテレビコマーシャルでやっていたと思いま

すが、昨日のニュースステーションみていたら、京

都の紅柴のところでやっていたんで寸が一柚物園四

並木道‥京祁は人学がたくさんあって、片け人どう

か分からないけどとにかく人学に行けばやる人はい

るかもしれないということで、いろいろ調べてみま

すと、最近は人学の巾にボランティアの窓口みたい

なものが･|ぷ務にあり、話をしにいきました。



当センターＱボランティア育成Ｑ目的

j;難病という病気と患者さん

つてもらう体験をし、将来

ランティアを育成をめざす。

　　　　

↓

　

医療講演会、患者会の催しの準備、設営、ン

　　

受付や来られた患者さんのサポート

　

し

患者さん宅を訪問し、生活や病気について伺

、

　

いヽ交流させていただいています………

　

ボランティアをさせるというよりも、ボランティ

アをしてみたい人をまず育てていこうということを

目的としました。病気あるいは病気をもった患者さ

んを知っていただく体験をさせる。そこから将来ボ

ランティアをする人を引き出していこうということ

で私どもの会とか患者会の催しなどに手伝いをして

もらう。あるいはご協力いただける患者さんのお宅

にいって、患者さんとふれあっていただく、こうい

うことをやりました。

センターとして育成活動を進めるため

f訟li!1?ﾍﾟｰ元ｉ。ｓ
●関係機関・大学等のボランティア

　　　

関連機関への訪問広報

■大学等でゲストスピーカーとして

　　

ボランティア広報

■医療機関・個々の患者会及び

　

難病支援団体への体験場所の

　　

協力依頼

　

活動としてセンターの機関誌やホームページで出

していますが、それだと応募してくる人はほとんど

いません。大学に行って、最初に中田先生の佛教大

学のボランティア説明会に机ひとつ借りて、私座っ

ていたのですが全然学生きませんでした。こわい顔

をして座っていたら駄目なんですね。いろいろ説明

させていただくとか中田先生にもご協力いただいて

ゼミの巾や講義の巾で難病相談支援センターのこと

をお伝えする機会をいただきお話すると、やってみ

たいという学生が出てきました｡あとは､ボランティ

アを受け入れていただく忠者団体に休験場所の協力

をお願いしました。

－5４

体験場所について

r洲ンター関連講演会

・患者会のイベント（日帰り旅行等）

・患者会の講演会

・地域診療所の患者の集い

・医療機関講演会

・ＮＰＯ等、他の難病関連支援組織の

　　

患者家族交流会

・在宅難病患者さん宅訪問交流

　　

（在宅ＡＬＳ患者宅２か所）

　

体験場所としては私どものセンターが行っている

講演会、患者会の講演会やイベント、バス旅行なん

かの時に車椅子をおしたり、あるいは患者会とは別

に診療所とか病院とかそういう機関ごとにやりてい

る講演会などのお手伝い、患者会とは違うけれども

難病関連支援組織の交流会等に参加、それから患者

さんのお宅を訪問させていただくなどをしました。

ノ

　

ー

ボランティアの活動

　

講演会の受付をしていただいたり、これは介髄小

脳変性症のリハビリの講習会をやったときにモデル

役をやっていただいたり、これは別の講演会ですが、

最初手作りの腕章でしたが、病院と交渉してちゃん

としたセンターの腕章を作ってつけています。



在宅患者さんＱお宅に訪問交流

ノ

　

これはＡＬＳの患者さんのお宅に伺わせていただ

いて、たいへんなんだけどもいろいろ実体験を学生

さんに話していただく。片い人だちとお話するのが

結構刺檄になって、忠者さんにも喜んでいただいて

います。

登録ボランティアの内訳
学生

社会人

医療系大学生（ＯＴ/FT）

福祉系大学生

看轟系大学生

看謹師＊

ソーシャルワーカー＊

会社員

専門職

　

作業療法士

　　　　　

歯科衛生士
他組織

　

スイッチ調整大学院生

当事者

　

患者

　　　　　

家族

１７名

６名

９名

３名

１名

１名

２名

１名

３名

３名

４名

　

現在センターのボランティアとして登録していた

だいている方たちのリストですが、大学の学生さん

がたくさんいます。３年ほどやっていますので、人

学を卒業した方が何人かでてきました。もう人学卒

業してさよならという人もいますが、続けてやって

いただいている方もいます。病院のソーシャルワー

カーになっていただいた方はたいへん有能という

か、言葉わるいけど、使えまして、学生さんのあい

だはついていってサポートしないといけないんだけ

ども、このへんになると、電話１本でどこそこの患

者会行っておいて、とかいうとやってもらえるよう

になります。

　

会社員さんなどは自分で応募された方、作業療法

lrさん、歯科衛生十さんは難病の患者の講演会の騎

師を依頼した先生方ですが、なにかのおりに教えて

欲しいとかあるいは個別の患者さんで困っている

－55

ケースの時など、ケースカンファレンスに参力||して

いただくことなどもできました。それから肖事者、

患者さん、難病の患者さんの御家族で、患者さんは

亡くなられたんだけども、その経験を活かしたいと

いうことでこられた方もいます。この方にはセン

ターの仕事も手伝っていただきますけども、他の、

常時うごいている患者団体にお手伝いにいっていた

だいたりしています。

ド

心

ぺ

じ　ボランティアの声　コ
ノ

医療に爽昧があり　　　　人の役に立つ
　二千呈〉
犬　　　

したかった

　　　母をﾊﾟｰｷﾝｿﾝ唐
　　　で送りました
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@　

嗣
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ボランティアの人たち､医療系の学生が多いので、

将来の仕事に役立つことが動機として大きいです。
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爛々Ｑａ宅に

訪問して輯龍に

　

きわせた

/や/コンスイッ乎

　　

鯛皿Ｑ

ポリンタイア●

　

して1S寸．

スィ?チ●作●

椚ン苧イア哺

　

集してい参寸

　

スイッチ調整のグループです。生存学という変な

学問をやっている大学院乍たちで、Ａ Ｉ,Ｓの患者さ

んが在宅でどうやって暮らすかというようなことを

テーマに、これも体験しながら研究するということ

で、意思伝達装置のスイッチで困っている患者さん

のを、刊乍りでやっている方たちがいます。独白に

やっているグループと、意思伝達で困っている患占

さん、家族とのつなぎをセンターがやっています。



ボランティア登録･活動状況

●２０年度

　

登録：１３名

　

体験活動人数（のべ）：３４人

■２１年度

　

登録：２２人

　

体験活動人数（のべ）：６８人

■２２年度（１１月現在）

　

登録：５０人

　

体験活動人数（のべ）：６０人

　

人学の先牛｡方にもご協力いただいて、年々ボラン

ティアの希望者は川えています。

今後の課題

当センターではボランティア霞成講座を行って

いない。

現地集合し、相談員がその場で指示・指導を

行っている。

ボランティアからは「難病について勉強した

い」という希望がある。

平成２２年３月には「ボランティア」交流会を

行った。世代の違う人たちが集まりｇｏｏｄ!

やはり、（実践的な）霞成講座を行う必要がある

であろう。

学生が体験できる場所か不足してきた。

対応する相談員の負担が重＜なってきた。

ボランティアのリーダーを養成する必要がある。

　

ボランティアに関する収り組みで私たちのところ

は養成講座は行っていません。呼びかけて現地集合

してその場で難病センター、支援センターの相談員

が指示一指導を行っています。そういうことを繰り

返しているうちに学生たちは、勉強したい、という

ふうにいってきました。22年３月には勉強会とい

うことではないんだけど、交流会をしました。社会

人も入って世代の違う人たちが集まっていろいろ意

に、晋えをいいあって、これは糾構よかったのでは

ないかと思います｡ただやはり患者さんとふれあう、

患者さんのところでボランティアをするためにはか

なり実践的な養成講座はやはり必要があるだろうな

と感じています。

　

それからだんだん学生はふえてきて患者会へいく

場所が不足してきました。そういうところに学生に

ついていく相談いの負抑も重くなってきたことも

あって、今後はボランティアのリーダーになる、う

まくいけば卒業した学生たちがこのリーダーになっ

てくれたら有りかたいなと思いながらリーダー養成

を検討していきたいと恵っています。
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宮崎

　

首藤：病院内にセンターがある場合、相談支

援貝さんの身分はどうなっているのか。患者さん宅

を訪問していたが、その時に訪問ではスライドみる

とボランティアも参加しているようだが、どういう

方が､相談支援員が出張というような形でいくのか。

我々もボランティアの育成には非常に困っているん

ですが、どういうふうにしてボランティアを募集し

たのか。

水田：我々のところは、病院が京都府から受託して

いるセンターですので、職員は病院の非常勤の職員

です。どこもセンターは人数が少なくてなかなか出

かけられないということがあるんですが、うちもそ

のとおりで、でかけるということはセンターがあい

てしまいます（留守になる）だけど、いろいろ交代

してあけないようにはしますが、でかけることとあ

まりかかってこない電話番をしているのとどっちが

患行さんのためになるか考えて、でかける方が大事

だと思ったらいくように、というふうにいっていま

す。募集は、主に大学ですので、京都では結構人学

の中にボランティアの窓トIみたいなところがあっ

て、特に中田先生の大学などでは福祉系の強い大学

なのでボランティア説明会が毎年春にあるんです。

そういうところにいって宣伝してきます。そこまで

はっきりした組織でなくても事務の中にボランティ

ア担当みたいな方がいらっしゃることが多くて、そ

こでお話して学生に宣伝させていただく｡特に医療･

福祉系の学部をもっている大学にいって宣伝してく

る。すると結構のってくれる学生さんがいたという

ことです。

首藤：お話にいくのは先乍がいくのですか？

水田：最初に４人名前をのせましたが、２番目に名

前のあるせつは看護師ですが、主に行っています。

私かいく場合もあります。

野原：たいへん素哨らしい発表ありがとうございま

す。大変重要だなと思ったのは、さきほど私か報告

したみたいに、障害だとか精神だとかの福祉の専門

家というのはかなりいるし、現場の支援者もかなり

いるんですけれども、医療と福祉、難病の福祉に関

わる専門家というのは、研究者の段階から現場の支

援まで含めて非常に少ない。非常に少ないところへ

今先生のおっしやったようなボランティア育成しな

がら、結局雅実上は支援の専門家ということにもな

るんだろうと思うんですけれども、全国的にも私た

ちかみるところ、個別的に先生のところやいろんな

アプローチの什方が様々あると思いますが、問題な

のは、いかにこれをシステマティックに面に広げて

いくか、そういうことにならないと、例えば難病相

談支援センターをたくさん作れといっても、人がい

ません、ということになってしまう。そのへんにつ

いて水田先生はどうお考えなのか、非常に人事な試

みをされているように思いますが、それを広げるう

えでどうしたらいいか、凧解あれば。

水田：私たちところは神経難病が主な病院なので、

消化器や免疫は弱いんですが､神経難病からみると、

介護保険と絡むところが多くて、介護保険のケアマ

ネさんがケアプランをたてるのに難病のことが分か

らないと、だからうまくいかない。介護保険制度は

しっかりやるんだけども、自な支援のことを知らな

いからそっちの制度を使っていないということがあ

るので､そういう時に支援センターが入っていって、

こういう制度があるとか、そういう連絡をとる、あ

るいはケアマネだけやっているところに保健所を呼

んできて保健所と一緒にやれとかします。最初は何

も分がらなかったケアマネさんなんだけども、し

２回やっていくとだいたい分かってくるので、自分

である程度動いてくれるようになります。ある程度

個別に支援していって、分かる福祉職の人が増えて

くれば、結構いけるんではないかと。ただどうして

も地域的な問題があって我々のところは京郡市内に

あるから京都の頁ん巾の部分はいけるけども、地方

がうまく入れない。ある程度支援センターがいくつ

かはないといけないだろうなと思います。

全国筋無力症友の会

　

山崎：京都の患者公の方たち

はすごい羨ましいなと思いました。患行会の催し物

が何かある時は支援センターに申し込むことによっ

てボランティアの派遣をもらえるわけですね？そう
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いったことがきっかけで患者会とボランティアとが

面識をもってつながりをもつ。支援センターを会さ

ないで直接それがきっかけで患者会とボランティア

が連携をしているという事例があるかどうかと、世

代の違う人たちとお話ありましたが、そのへんのと

ころをもう少し聞かせてください。

水田：直接というのはありません。全ての患者会が

そうなっているわけではないですが、慣れていただ

くと、京都の膠原病の会は講演会などする時にボラ

ンティアに応援してちょうだいと連絡きますので利

用していただいています。それを知らない団体もあ

るので、自分たちだけでやっているところもありま

す。知っていただければ都合がつく限り。学生がほ

とんどなので、直接ではうまくいかないところがあ

ります。ある程度今のところは柑談員が支援してや

る。社会人になっている方たちは可能性はあります

し、パーキンソン病のご主人をなくした奥様の場合

は、最初からセンターを通さずに患者団体、パーキ

ンソン病の患者団体に直接いってもらって、そちら

でやってもらっています。

　

世代ごとというのは､成人の方でやっている方と、

学生たち、30人ぐらい策まったんですが、割とよ

くできた大人の方で、うまいこと学生を誉めて、あ

んたたちよくやるわねって誉めて、これから頑張っ

ていこう！というムードを作っていただきました。

座長：ボランティアの育成、うちの県でも課題かな

と思いますが、マンパワー不足ですので、ぜひこれ

からも続けていただけたらと思います。
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発表４

佇藤 ||ミー氏

NPO法人アンビシャス沖縄県難病相談・支援センター

とくしま難病支援ネットワーク

照μy，通

藤片ミユキ

発表6
伊藤さとこ氏

｢荊岡｢宮崎県難病相談・支援センター運営５年

　　　　

課題と問題点｣

　　　　

宮崎県難病相談･支援センター

　　　　　　　

I'V藤jlﾓ・

｢面衷‾司｢難病ITコミュニケーション支援講座を開催して｣

　　　　

熊本県難病相談･支援センター所長

　　　　　

田ll和｢

｢ｊ聶‾司｢難病相談・支援センターの相談内容と

　　　　

対応の実績記録の標準化ツールの開発(第2報)｣

座長
照μ名

　

通氏

発表５

川17

群馬県難病相談・支援センター

(NPO法人アンビシャス沖縄県難病相談・支援センター

(栃木難病相談・支援センター

発表６

和子氏 川尻

　

洋芙氏

川尻洋災

川騨名

　

通）

伊藤さとこ）

座長

藤片ミユキ氏

発表6
照応名

　

通氏



　

宮崎県難病相談支援センター首藤正一さん、「難病相談支援

センター運営５年の課題と問題点」で発表お願いします。

　

次に「難病ITコミュニケーション支援講座を開催して」熊

本県難病相談・支援センターの田上和子さん、３番目は、「難

病相談・支援センターの相談内容と対応の実績記録の標準化

ツールの開発（第２報）」群馬県難病相談支援センターの川尻

洋美さんとＮＰＯ法人アンビシャス沖縄県難病相談・支援セン

ター照喜名通さん、栃木難病相談支援センターの伊藤さとこ

さんの３人の合同発表になります。よろしくお願いします。
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パネル11

　

発表④

｢宮崎県難病相談・支援センター運営５年
課題と問題点」

宮崎県の総合的難病対策

①医療費の公費負担(特定疾患治療研究)

②囃病愚者在宅療養支援事業(訪問指導･訪問診療事業)

(ｌ在宅人工呼吸器使用特定疾患者防問番護治療研究亭集

④保偲所難病相談事業

⑤難痢ホームヘルパー養成研修事東

⑥難病患者邨居宅生活重援事業

　

(市町村実施のホームヘルプサービス等の補助)

⑦難痢団体への活動支援(活動皿補助邨)

⑧重症囃痢康者入院施設確像事集

　

宮崎県の総心的難病対策というのがありますが、

見るところ杜]肖に古いです。特定疾患が今厚生労働

省がすすめる通り56疾患で特に宮崎県で指定され

ているものはありません。７番に難病団体への活動

支援というのがありますが約45万円です。できた

らセンターの相談を通して患者さんの自ｄ実現を図

るとかそういう新しいあり方で作り直す必要がある

と思っています。

業務内容

（1）竃恬､・接等による療養、日常生活.各種公的手続き碍に対す

　

る相鮫･支援

②地域住民や患者団体との交流を図るための鳩の提供

③医療聞係者等を交えた意見交換会やセミナー等の活勣支援

固地域におけるボランティアの育成

⑤公共瞰業安定所等と遭携を図り、相談･支援等の就劣支膠

⑤医療従事者等を講師とした患者等に対する粛演会の開催

⑦保鮭･医療･福祉サービスの実施機関の職員に対する研修会の開倍

　

センターの業務内容。宮崎の場合難病センターは

宮崎県難病団休連絡協議会が委託を受けて実施して

います。これは契約を紬ぶ時に県がこれこれのこと

をやりなさいということであげています。たとえば

地域におけるボランティアの育成とかありますが、

実はもう地域でボランティアをちゃんと患者さんと

丈援者で作ってやっているところもあります。

宮崎県難病相談・支援センター首藤正一

2009決算と運営上の課題

　

昨年の決算と述営上の課題です｡人件費が約７割。

次にその他経費とありますが主に通信費です。これ

は委託費では足りませんから難病団休あるいはその

他の関係から昨年で約72万円別に加えてやってい

ます。

　　　　

2009相談件数

センター内相談

２１１

　　　

２６

　　　

１０

　　　

２４７

移動相談

　　　　　　　　

！いf･i

　　　　　　　

こ

医療

　

年會

　

リハビリ福祉

　

介ll。｡交流愈

14件１２件６件

　

４吽

　

３件

　

６件

　

４５件

　

相談件数は、一人がいくつかの項目について相談

をしても宮崎の場合、１番主な相談としてとってお

りますので、これだけの人数の人から相談があった

とみてもいいと思います。
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相談の多かった疾患

　

ﾊﾟｰｷﾝｿｊ

　

川剱

謄Ji削

輯咄鮭

　　

てんかん

ｼｪｰｸしﾝ舎會寡

　

脚鰍卜

　

mmi

Ｓ

相談の多かった疾患。

I) 15 加

相談内容内訳

２０Ｓ

25 30

相談内容。だいたい医療と福祉と情報交換です。

５年間の経過
2006闘所

・開設記念講爾会（独口行敢法人国口病院機陶宮皿両院院長木刈格先生）

・支援相談員５名〔平日〕

・ピアフポーター交舗（土曜）

2007

・就労支援シンポジウム開催（独立町政法人罵齢･障害者皿月支冑機構春Ｓ由一郎叉を）

・以後旬年開催して就労支援を遥める再の万策を模索

2OO8

・就力支援講演会（㈱アトパンテッシリスクマネシメント秦政飛生）

・県民啓発活励

・１１リットルの涙」上映

2009

・ビアウポーター廃止（土曜の相談少ない，担当相破者の負担等）

・難病支援センター一講演会（独立行政法人国立痢院機構宮瞰痛院診療部長今井尚志先重）

201 0

一輿哨患者登録県スタート（センター･独日の登録利度）現任登録BS≫i53OO名強

一難病セミナー（厚生力働ｉ健康局疾病刃策謀良碩佐中田勝己民生〉

　

これまで５年間ですが、主なことはこんなことを

しました。今年は厚労省の中田（勝己）先生に来て

いただいてお話もいただきました。
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問題点

①委託費だけでは十分な運営ができない

②開設当初より継続勤務している職員がいない

③センター長はじめ役員は５年間無給

④就労コーディネーターかいないと就労支援

　　

かすすまない

　

問題点。委託費約530万円ですが、これでは当

然運営はできません。その結果５年間たって開設当

初より続いて勤務している方は一一人七いません。セ

ンター長から役員の方は５年間は無給です。就労支

援はなかなか進まないです。

押し寄せる不安

･補助金等一括交付の不安

･予算確保の不安

･支援組織がない

･難病関連法案の行方

　

不安。国の方で補助金等を一括交付するというこ

とですが、一括交付をされるとその中から我々は難

病についてちゃんとお金を確保しないといけなので

すが、不安に思っています。それから難病センター

に対する支援組織、もっと一般の人、企業などを含

めた支援組織を作りたいと思っています。それから

難病関連法案の行方、こういうこともこれから先ど

うなっていくだろうかと不安に思っています。

　

これからの課題｡運営費をどうやって確保するか。

我々はとにかく相談支援員さんに安心してちゃんと

した仕事ができることを期待しています。そのため

になんとかして頑張らんといかんと思うけれども、

実はできないんです。今日も相談支援員さんにも来

ていただいておりますが、本当に巾し訳ないと思っ

ています。



これからの課題

運営費の確保

運営協議会（保健所長、宮崎障害者職業センター、

大学長、社会福祉協議会長石）の股置

就労コーディネーターの予算確保

ピアサボーター＆ボランティアの可成

行政や議員の力を引き出す

　

運営協議会をつくり、今事業評仙などがあります

が、そういう評価などもきちんとしていきたいと

思っています。

　

行政や議員の方の力を引き出すとありますが、実

は近くの熊本、佐賀の方は県知事さんが難病セン

ターはわたしが作ったと言われる。本当に羨ましい

と思います。東国原さんという知事がいますが、行

政に対して全くいわない｡歯がゆく忠っております。

これからやっていこうとしていること

①患者の力をいかす

　　

(医師の支援が得られた)

②
③

④
⑤
⑥

センター活用患者へのアンケート

国からセンターへの交付金を直轄とするよう

働きかける

どんな相談でも全面的に受け入れる

難病や障がい者関連法の学習会

難病フォーラム開催･県民への難病啓発活動

　

患者さんは非常に力強い。センターはしなくても

患者さんはする。その１つの結果として、昨年患者

さんが、自分が先生を連れてくるからセンターで講

演会を開いてくれということで埼玉の高田先生がこ

られて、無償でお話されたり患者さんといろんな話

をしていった。形のトではセンターがしたことに

なっていますが、これは患者さんがした。他にもこ

ういう例はあって、患者さんの力は本当に強いと思

います。

トピックス

･全介助学生の就学支援

･医師不足への対応

･大企業への切り込み

･患者団体との協働

　

最近のトピックとして、宮崎大学の工学部に筋ジ

ストロフィーの学生が進学をしましたが、誰も学内

でも手助けをしてくれない、誰かいないだろうかと

いうことがありました。いろんな施設とか人学の方

とお話しています｡それから医師不足の対応として、

センターも医師が不足しているところに事業をもっ

ていく。それから大企業の巾には必ず難病患者がい

ると僕は思っています。だからそこへいって、貴社

には難病患者さんがいるんだから、一緒に支援をし

ましょうといってます。

がんばろう宮崎！

口蹄疫

全国の皆様のご支援ありがとうございました。

　

今宮崎では半年問、我々が□蹄疫をうつすという

ので動けないのです。半年間で１年分の事業をずっ

とやっていますから、相談支援員さんをはじめみな

さん苦労していますが、全国のみなさんからお助け

をいただきました｡どうもありがとうございました。

お礼もうしあげます。
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座長：ありがとうございます。すごい熱心で、これ

からやっていこうというのが見えます。

高田（医師）：私自身は埼玉県西部の約200床程度

の病院で一人、麻酔科医長として職務に就いており

ます立場上麻酔業務の他にも、集中治療室管理や救

急外来、夜間当直もこなしています。今年でこの地

に赴任し10年目の節目を迎え、また医師としての

キャリアも約20年となりました。大学病院では内

科での研修に神経内科と腎臓内科を選択し、清瀬の

小児病院に赴任中もネフローゼ症候群や多くの難病

や慢性疾患のお子さんたちの治療にたずさわり、腎

移植等にもかかわってきました。大学病院では非常

勤講師としてペインクリニック外来を受け持ち線維

筋痛症や脊柱管狭窄症、後縦靭帯骨化症リウマチの

方などの診療の診療に携わっています、私は麻酔科

の指導医で本来なら麻酔業務中心のはずですが、私

の大学や病院の外来は風邪や冑腸炎はもちろん水虫

から緩和医療までまたパーキンソン病、筋委縮性側

索硬化症、認知症、脊髄小脳変性症、更には骨粗耘

症を始めとしたロコモティブシンドローム、変形性

膝関節症、気管支拡張症、肺気腫それこそなんでも

みます。シェーグレン症候群やアレルギー性肉芽

腫性血管炎と闘っている方もおられます。

　

在宅医療や企業の産業医としても活躍しています

が、なぜそんなに多くの職務をこなしても疲れない

のかと逆に質問をされる事もあります。しかし私は

病気ではなくて患者さんをみたい。人をみたいので

す。線維筋痛症の方は薬を増やせば増やすほどだる

さ、眠気など副作用がでてきます。果たして痛みだ

けとってそれが治療なのかどうか。痛みが３割残っ

ていても社会復帰できる場所をつくることが大切で

はないか。働きたい人が大勢います。生活をどうし

たらいいのかと。みなさんの力が必要です。就労の

場や社会への参加の場を作ることも治療のゴールと

しては大切でこの事は経済の活性化や医療費の軽減

にもつながるのです。このことは行政の方達にも考

え行動、政策をしていただきたく存じます。このよ

うな大会を継続し患者様、ご家族、関係者の方の苦

痛、不安、負担を軽減する事を願ってやみません。

このような大会が何回も行われて継続し深くそして

具体的な方策がつくられる事が増えていけば私は今

日、ここで発言したことが決して無駄ではなく発言

甲斐があったと思っています。福島や宮崎、各地か

ら相談や治療に関するお手紙が来ます。私の身体も

１つ、１人なので各地に行きたくてもなかなか行け

ませんが、できるかぎり出るようにしています。あ

る在宅看護では多発性脳梗塞で気管切開中て痰の吸

引が頻回に必要な方がいます。自分でマニュアルを

つくりヘルパーを指導して、きっちりやりました。

在宅や難病、慢性疾患は患者様やその家族も合め包

括的治療・援助が必要ですが皆さんのやる気と力が

あれば絶対できると思うので、今後もこの会を継続

させ具体的に一つ一つの案件を解決また方針を行政

に行って欲しいと思います。とにかく継続が大切で

す。

　

有難うございました
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発表⑤

｢難病汀コミュニケーション支援講座を開催して｣
熊本県難病相談・支援センター所長田上和子

　

熊本県の特定疾患医療受給者状況

・平成２２年９月末約12, 500名

・内ALS, SCD, MSA, PD等神経一筋難病者

　

数は約2,780名(２２％)

・進行性の神経一筋難病では気管切開･人工呼

　

吸器装着により言葉でのコミュニケーションが

　

できなくなる。

・四肢の麻庫等や障害により文字を書けなくな

　

り，パソコン操作にも支障が出てくる。

・日常生活での障害が大きくなると考えられる。

　

熊本県で特定疾患患者の受給証を持っている方は

平成22年９月末で約12500人います。そのうち

ALSやSCD、ＭＳＡ、PD（パーキンソン）などの神

経系難病の方が約2780名22％です。進斤既の神

経筋難病では気管切開や人工呼吸器装着により言葉

でのコミュニケーションができなくなります｡また、

四肢の麻庫や障害により文字を書けなくなったり、

パソコン操作が出来なくなったり、日常生活での障

害が大きくなると考えてられています。

　　　　　　　

講座開催の目的

1.難病当事者や家族に対し、パソコン操作が苦手な人に

　

も、自分の思いを伝える方法としてパソコンの活川が出

　

来る事を啓発する。

２.難病肖事者が､意思伝達の手段としてパソコンを活用

　

する場合､操作方法、入力補助機器の製作などに関り、

　

サポートやアドバイス等ができる人材を育成する。

　

(保健､医療､福祉､学校関係者)

3､難病当事者･家族の声を保健･医療･福祉･教育関係

　

者に届け､両者を繋げる｡

４.難病相談･支援センターの啓発

　

講座開催の目的

１．難病肖事者や家族に対してパソコン操作が苦手

　

な人でも、自分の思いを伝える方法としてパソコ

　

ンの活用ができることを啓発する。

２．難病肖蛮者が、意思伝達の丁段としてパソコン

　

を活用する場合に、操作方法、人力補助機などの

　

製作などに関わり、サポートやアドバイス等がで

　

きる人材を育成する。人材とは保健･医療･福祉･

　

学校関係者などをさします。

３．難病当事嗇、家族の声を保健・医療・福祉教育

　

関係者に届け、両者をつなげる。

４．難病センターの啓発

　

という４つをあげました。

講座開催方法

1. NPO法人ALS/MNDｻ4°-ﾄｾﾝﾀｰさくら会ITｻﾎﾟｰﾄ

　

事業部(4月よりＩＣＴ救助隊として独立)へ共催依頼

2，周知:地元各新聞紙と各ＴＶ局へ後援･取材依頼。

　

県、市･保健所･各医療･福祉･学校関係機関へ案内

　

{町.OT.ST.香護協会｡吐急魯止協会､略病処､卜病院､協力病院等}

3.神経一筋疾患患者と家族の交流会を講座の中に設

　

定し、交流会で本人･家族の体験発表

４．２日間の講座の中でびj事者や家族と支援者を繋ぐ

　

講座開催の方法

　

ＮＰＯ法人ALS／ＭＮＤサポートセンターさくら

会皿サポート事業部より、４月からICT救助隊と

して独立された担当者へ共催の依頼をしました。

　

次に周知です。

　

地几の各新聞社と各テレビ局へ後援や取材を依頼

しています。県や市等の行政、保健所、各医療・福

祉、学校関係者、患者会へ案内しています。

医療・福祉・関係機関としてはPT、ＯＴ、ST、看護

協会、社会福祉協会、社会福祉士会、難病拠点・協

力病院などに案内をしています。

　

又、神経筋疾患患者と家族の交流会をこの講座の

巾に設けるということで、交流会で本人・家族の体

験発表をしていただきました。

　

二日間の講座の中で当事者や家族と支援者をつな

ぐということで、２日日は同じ席に座っていただく

ように配慮しました。
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二日問のカリキュラムです。

　　　　　

ＩＣＴ救助隊:仁科様

　

コミュニケーションについて概要説明

　

ITC救助隊の仁科さんにコミュニケーションにつ

いての概要の説明をしていただきました。

透明文字盤の練習

　

透明文字盤の練習です。PTさんＯＴさんが参加

されています。文字盤を目の高さにして視線を合わ

せるように相手との距離を近くする等しています。
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携帯型会話補助機器体験

ﾚｯﾂﾁﾔﾂﾄ･ﾄｰｷﾝｸﾞｪｲﾄT･ペセ

　

レジツチャットとトーキングエイド等です。実際

に自分で動かすことによって使いやすさなどを体験

してもらいました。

パソコンの利用:ＩＣＴ救助隊今井様

～アクセシビリティ機能について～

　

パソコンの利用ですが、ICT救助隊の今井さんに

アクセシビリティ機能について説明をしていただい

ています。

パソコンの利用:伝の心

　　

初めての体験

　

初めての参加の方ですが、パソコン操作は苦手だ

と話されていましたが、指１本ででき簡単だとおっ

しゃっていました。



パソコンの利用:伝の心

　

伝の心のこういう画面を見ながら、参加者みんな

で今川さんの指示のもとに動かしていきました。

　　

パソコンの利用

伝の心文字盤の使い方

　

伝の心。文字盤の使い方です。AI.S[剛系の方は分

かってらっしゃると思いますが使い方の指導をして

いただいています。

　　　

午後の交流会

日本ＡＬＳ協会理事笠様挨拶

　

熊本県内のIT支援について.._.

　

午後の交流会の様戸です。日本ALS協公の理9ぶ

の笠さんです。熊本県のALS協会の収ちにがりか

ら12年問事務局を引き受けて頂きました。患占・

家欣でもないのですが、本当にボランティアで、熊

本県内の難病患者さんだけでなく、コミュニケー

６７

ション支援が必要な人に、くまなくコミュニケー

ション機㈲の支援をされています。

　

日本ＡＬＳ協会熊本県支部長

田崎様挨拶隣は奥様の由美様

　

目本ALS協公熊本県支部長、田崎さん夫妻です。

ごlﾓ人より日常生活についての経験をお話していた

だきました。

　　　　

日本ＡＬＳ協会熊本県支部

　　　　

支部長婦人田崎由美様挨拶文

・こんにちは。

・私はＡＬＳになって14年になります。

・声が出ない患者にとって､意思の疎通が1番だいじだと思い

　

ます。

・相手に伝わらないと､はがゆいしイライラします。

・早めに文字盤やパソコンの伝の心をお勣めします。

・榛作は簡単です。

・インターネット､メールが出来たり｡手紙や絵も書けます。

・世界が広がります。

・とても便利です。

・動く部分を使えばいいのです。

・文字盤もパソコンも遠くは出来ないので｡患者も看護人も気

　

長になることです。

　

奥さんから皆さんへの挨拶です。パソコンを操作

して書かれ持ってこられました。

　

「こんにちは､私はALSになって14年になります。

声がでない患削ことって意思の疎通が１番人事だと

思います。相手に伝わらないと歯がゆいしイライラ

します。甲｡めに文字盤やパソコンの伝の心をお奨め

します。操作は簡単です。インターネット、メール

が出来たり、手紙や絵も描けます。世界が広がりま

す。とても便利です｡動く部分を使えばいいのです。

丈字盤もパソコンも速くできないので、患者も看護

人も気長になることです｡」と挨拶されました。



AＬＳ介護者の立場から日常生活につ

　　　　

いて話をして頂いた

　

こちらはALSのご主人を介護されている立場か

ら目常生活についてどういうところに困っているか

というお話をされています。r･前は肖剌占の方たち

です。

●

●

-

熊本ＳＣＤ/ＭＳＡ友の会

世話人代表手島様

　

熊本SCD/MSAの友の会、代八世話人されていま

す石島さんです。日頃の様子を話されています。

　

午後から１時間交流会の後、NECの鈴木さんに

オペレートナビについてお話をしていただいていま

す。

スイッチの適合(種類)

　

スイッチの適介。ここの道只箱にたくさんいろん

な種類のスイッチが入っていました、

いろんなスイッチがあり楽しい

　

全部スイッチです｡その人にあわせたスイッチが

あります。

ゲームパットの改造:工作実習

　　　

コントローラの実演

　

１日目の研修終｣'後、希望者にゲームパットの改

造で工作実習をしました。
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ゲームパットの改造:ネジを全部外します

ゲームパットの改造:基盤を外します

ゲームパットの改造

スイッチオン！

　

動いたよ！

令部ネジをとって、工具を使ってﾄ｡作をします。

難病センターの職員も一緒に帽乍しました。

　

２日口は当事行と医療者の席を同席にしていま

す。フリーソストの活川について仁科さんに説明し

て頂いている所です。

　　　　

スイッチの適合：日向野様

　

難病患者のパソコン活用の実際､ｻﾎ'-ﾄの実体験をビデオを

交えながら.IT機器のｻﾎﾟｰﾄとはどのようなものか説明される。

　

スイッチの適合について、川村義肢株式公社のL」

向野さんより説叫いただき、難病忠者のパソコン活

川の実際をビデオ映像で観ていただいています。
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製作実習:オリジナル入力スイッチ

製作実習:オリジナル入力スイッチ

ドナルド(女の子)曲が流れ踊りだす

製作実習:オリジナル入力スイッチ

ミッキーマウス:音楽が流れ踊るよ

　

オリジナル人力スイッチの作成実習風景です。ス

イッチを入れるとミッキーマウスやドナルドが吝楽

に合わせて踊ります。

◇患者一家族の声

①これまで､外部とのコミュニケーションをほとんど

　

取れない重度の障害をお持ちの方に会った場合に、

　

その方が見聞きしたことに対してどのような思考をさ

　

れているのかわかりませんでしたが､適切なツール

　

を用いることによって､一般の健常者の方となんら

　

変わらないコミュニケーションが取れることに、目か

　

らウロコが落ちる思いでした。

②パソコンボランティアに関わる方が､もっともっと増

　

えて､在宅や病室での患者さんに生きる喜びを伝え

　

てほしい。

③実習は楽しく和やか､有益で大変よかった。

④パソコンは難しい、出来ないと思っていたが､指1

　

本で出来る事を知り早速始めたいと思いました。

　

講座終了後のアンケートの一一一部を紹介します。

患者・家族の声ということで、これまで外部とのコ

ミュニケーションをほとんどとれない重症の患者さ

んがどのような試行をされているか分からなかった

けども、ツールを用いることで･-般の健常習の方と

なんらかわらぬコミュニケーションをとれることに

目からウロコでしたということです。それから、パ

ソコンは難しいとかできないと思っていたが、指１

本でできるということを知り始めたいと思いました

という声がありました。
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◇医療関係者の声

①たくさんの機器にふれさせていただき､大変勉強

　

になりました｡また、当事者の方々と一緒に研修で

　

きる機会は本当に良かったです｡２日目は席を一緒

　

にさせていただき､いろいろお話が出来ました。

②透明文字盤初めて使ってみました｡視線だけで。

　

これだけ伝えることが可能なんだと驚きました。

　

スイッチ等もたくさん見せていただくことができて今

　

後の参考になりました。中でも肛門括約筋を利用し

　

たスイッチ操作のお話等たいへん勉強になりました。

　

ありがとうございました。

◇医療関係者の声

③とても勉強になりました｡これからもっと勉

　

強して患者様と関われるようになりたいです。

④スイッチの実技など､すごく幅の広い勉強

　

ができました｡ありがとうございました。

⑤利用者の方との交流の場を持て､とても感

　

じることがありました｡またあれば参加させて

　

いただきたいと思います。

　

医療関係者の声です。

　

たくさんの機器に触れさせて頂き大変勉強になっ

た。又、肖事者の方々と一緒に研修できる機会は本

当に良かったです。２日目席を一緒にしていろいろ

お話できました。

　

透明文字盤初めて使ってみました。視線だけで、

これだけ伝える事が吋能なんだと驚きました。利用

者の方との交流の場を持てとても感じる事がありま

した。ということです。

考

　　

察

・ITは生きるためのコミュニケーション手段

・患者としてではなく､家族の一員として生活

・社会の一員としての自己表現､活動を広げる

・支援者(医療･保健一福祉･学校関係者)は、生活者

　

としての個人として関りを

・出来ないのではな<、出来る環境づくりを推進､提供

・神経難病当事者家族と支援者が同じ場で学ぶ意義

・啓発と継続支援、支援者の拡大

・行政職の参加

　

考察

　

ITは生きるためのコミュニケーション手段であ

る。患者としてではなく、家族の一員として生活が

できる。社会の二以としての白ｄの表現、活動を広

げる事もできる。支援者は牛｡活者としての個人とし

ての関わりを心がける。医療者はできないと思うの

ではなく、できる環境作りを推進、提供することが

必要。神経難病肖事者・家族と支援者が同し場で学

ぶ意義があった。啓発と継続丈援、支援の拡人を図

る。

　

今回は行政の参加がなかったことが非常に残念で

す。

ご協力いただいた方々にお礼

・協賛:NEC社会貢献室

・共催:ＩＣＴ救助隊‥･今井啓二様一仁科恵美子様

・協力:パシフィツクサプライ株式会社、

　　

川村義肢株式会社‥‥‥日向野和夫様

　　

ＮＥＣパーソナル事業部‥･鈴木信幸様

　　

ＮＰＯ法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンターさくら会

　　

ＡＬＳ熊本県支部･熊本SCD/MSA友の会

ありがとうございました

　

協賛、

げます。
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八催、ご協力いただいた方にお礼を申し上

ありがとうございました。



座長:ITといったら難しそうなんですけど、それ

を楽しそうに広げている感じがします。会場から質

問等ありますか。

新潟：今新潟も第三土曜日にITコミュニケーショ

ンということで、患者さんのためにやっているんで

すが、患者さんの状況を聞いてあわせてやってい

ます。その他に在宅の患者さんについてはなかな

かITを教えるのは非常に難しいだろうと思います。

新潟市の我々の場合は、ITコミュニケーションセ

ンターがあるので、そちらに在宅の方をお願いして

いますがそれだけではまだ対応性切れない面が一杯

あります。もう１つ、患者さん本人に教えるのは、

非常に患者さんに集まってもらうのは非常に大変な

ことです。その中で我々今考えているのは、専門職

の養成をした方が早いんじゃないかということで、

年に何回かこっちからでかけていって一新潟非常に

長いんで一地域を限ってALS協会とかITサポート

センターとかいろんな関係する専門職の人たちの応

援を願いながらＯＴさんＰＴさん､行政のみなさん、

事業所を対象にして専門職の養成をした方が早いの

かなという感じがして、今年もこれから始めるとこ

ろですが、それらについてはどういうふうに熊本さ

んは？患者本人も人事なんだけども、それを支える

専門職の方が、スイッチの関係とか意外と知らない

ＯＴが多いんですね。その人たちを養成する方が大

事かなという感じもするのですがいかがでしょう。

田上：おっしゃる通りだと思います。実は平成17

年にコミュニケーション支援の講座をやった時に参

力[1者が集まらなかったんです。10人ぐらいですか。

ALS協会熊本県支部の笠事務局長さんが殆どこの

12～3年１人でやってらっしゃるんです。高齢に

なられたので、そのあとの方、ITコミュニケーショ

ン支援者の育成が急務と思います。現在月に２回シ

ニアネットのボランティアでパソコン講座をやって

いるので、その中からどなたかと思いましたが、な

かなかそこから育たない。支援するという気持ちが

産まれない伝わらないんです。おっしゃる通り、医

療職から養成した方が９いんじゃないかなと思いま

した。今回もＰＴさんＯＴさん参加されて、患者さ
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んと回し席でいろいろ作りながら、相談ができたり

してとても有意義だった、また企画してくださいと

いう意見がありました。あとは保健師や行政、社会

福祉七、看護職がこれにのってくると本当にいいか

なと思っています。

新潟：行政の方からもう少し取り組んでくれれば

もっとスムーズにいくと思います。



パネルII

　

発表⑥

｢難病相談・支援センターの相談内容と

対応の実績記録の標準化ツールの開発(第２・)｣

　　　　　　　　　　　　　　　　

群馬４難病相談支援･センター川尻洋美

難病相談･支援センターの相談内容と

　　　

対応の実績記録の標準化

　　　

－ツールの開発(第２報)－

OIll尻津美、金古さつき､渡遥充子(群罵県難痢相談支援センター)

田中ひろ子、松井美乗子､織田早苗､鈴木奉子(東京郎難病相談･支媛センター)

槻本久栄､佐藤真由美(福鳥県難痢相談支幔センター)

天野由杞子(かながわ難病相談･支援センター)

両角由里(長野県難痢相談支援センター)

日高會子､塚田麻紀(茨城県難痢相談･支隈センター)

伊藤修子(とちぎ難痢相1炎支援センター)、照嘉名通{冲縄県皿痢相談･支援センター}

大通綾(福岡県髄病相談･支援センター)、三原睦子(佐賀県冊痢相談･支援センター)
高田いづみ(北為道難痢違事務局相談室)

高柵皿』斤((企]S,RD)

矢鳥正栄､牛込三和子(群馬パース大学保健科孚部番腫学科)

岡本幸市(群馬大孚大孚院医学系研究科脳神鰹内糾学)

　

本｢|の発表は電子相談票の開発についての第２

報となります。

研究の目的

センターの相談事業において､相談者の相談

に適切に対応できるようにするためには各セン

ターにおける相談･支援員の活動実績を客観

化する必要がある｡相談･支援員の相談実績を

客観的にみえるようにすること､および相談記

録と統計処理の簡便化を目的に開発したソフト

を検証し､改訂する。

研究方法

ソフトを11センター(北海道､福島、茨城､栃木､群馬、

東京､神奈川、長野､福岡、佐賀、沖縄)の相談･支援

員がモニターとして試用した報告内容を検証し､ソフト

の修正を重ね､精密化した。

初版のソフトは､相談票と統計処理プログラムをエクセ

ルで作成したが､今後使用箇所や、接続PCの増加､エ

クセルのバージョンの多様化が見込まれるため、

今回は相談票をVisual Studioで作成し直し､汎用性、

安定性を高めた。

　

この電升目談票は特定疾忠患者の自立支援休制の

確立に関する研究班の研究の一端として研究費の助

成をうけて群馬県難病相談支援センターが中心とな

り、10ヶ所の難病相談支援センター、難病ケアの

研究者のご協力を得て作成したものです。

　

そこで最終的な仕注jヂをプロのプログラマーにお

願いした次第です。

　

私からの報告に引き続き川可研究者である沖縄県

の照喜名さん、栃木県の伊藤さんからの発表をお願

いしています。

　

方法は抄録をご覧ください、
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〈寵計処理ソフトでできること〉

国への報告書を入力と問時に作成

統肝処－期間を指定してレポートを

作成することができる。

センター内のカンファレンスの時に資

料として便用することができる。

　

これが人力画面です。この山片日談票は相談支復

員の相談実績を客観的にみえるようにすること、お

よび相談記録と統計処理の簡便化を目的として開発

しました。

　

年に１度､面倒な作業であります国への報告河は、

相談票を人力と同時に自動的に作成することができ
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トラブルや疑問点への対応

1｡ホームページ上にサポートセンターを設置し、

　　

ソフトの動作上の問題､改良して欲しい点とそ

　　

の対応について掲載し､随時更新した。

2.相談票利用メンバーとしてメールアドレスを登

　　

録し､修正したソフトの送付や連絡を随時メー

　　

ルで行った。

3.メールと電話で個別相談に応じた。

　

新しい場面を導入する時にいろいろなことが心配

されるかと思いますが、トラブルや疑問への対応に

対しては群馬県難病相談支援センター（のホーム

ページ）から入れる、うちで管理しているホーム

ページLのサポートセンターの中でソフトの動作上

の問題、改良して欲しい点とその対応について掲載

し､随時更新しております。ただし､最終的なチェッ

クが入りました今年度送らせてもらいました報告書

の中にはいっているソフトに対しては、実はこの１

年ぐらいホームページを更新していません。という

のはトラブルがなくなったのです。トラブルがなく

なりましたので、私の方のホームページも更新する

必要がないので、ずっとモニターの方からのご意見

をいただいている段階のものが今残っているのです

が、そろそろその怠慢も解消して少し更新しなきゃ

いけないなと思っています。

　

また、メンバーとしてのメールアドレスを登録し

ていただいて、なにか修正点や問題、トラブルが

あった場合にそういった連絡をするようにいたしま

した。

　

導入の時、特にメールや電話等でご相談をいただ

いております。ただ、これも３日間ぐらい集中的

に電話がきたかと思うと、うまくいくとパタッと連

絡がこなくなり、さびしい思いを私だけがしている

という現状がありまして、知らないうちに導入され

て速やかに使っていただいていることもあとの調査

でわかりました。
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く相嶼内容の分析輔果の一叉作成）

相談区分の入力により､全相嶼また

は難病関遭のみで疾患群別に相吸

内會の分析を同吟に行うことが可能。

各センターの相談内容について比較

換肘することが容易に可能となる。

二

ます。またセンター内でのカンファレンスの時に期

間を区切り１ヶ月あるいは前期後期と、カンファレ

ンスの資料として使用することができます。

　

学術論文に基づく資料をもとに、研究者とモニ

ターの相談支援員の方々と２年問かけて検討した

結果できた相談区分を人力することにより、疾患群

別の相談内容の分析を同時に行うことが可能です。

これにより各センターの相談内容について比較検討

することが容易となります。しかしながらどんなに

検討しても100点満点の相談区分というのはたい

へん難しいです。客観性を持たせるために現場に携

わっていない研究者のご意見を伺ったり、モニター

の相談支援員の方々に伺ったりはしましたが、まだ

まだ改良の余地があります。ただし今井班が今年で

終了となってしまいますので、お金をいただいての

研究の継続はたいへん難しい状況なので、ぜひこの

研究を皆で仕上｡げていきたいので、どちらかの研究

班に継続できたら本当にありかたいと思います。
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〈疾患別格談件数がわかる〉

実人数.延べ人数で相談肴の属性

別の格談敦が分かる。

〈相談者別相談方法,,.がわかる〉

表とグラフで表示している。
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疾患群別相談件数など表やグラフで自動的に統計

結果を出すことが可能となります。
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ご意見･ご感想(使用しているセンター)

ｙ使用しているが統計処理までしたことがない

ｙ病名が複数ある場合の対応に困る

ｙ時間の短縮になっている

ｙ県への報告内容などは自由設定で対応

ｙ分類が細かくて､悩むことがある

ｙエラーメッセージを細かく表示してほしい

可能になっていまして、それを統計に反映すること

ができるものです一分類が細かくて悩むことがあ

る。私もそうです。エラーメッセージを細かく表示

して欲しい。登録できなかった時、何かいけなかっ

たのかというところが分かりたいということです。

これについてはある程度は解消しています。

ご意見･ご感想(使用していないセンター)

　

ｙ昨年､少し使ってみたが､手書きに戻ってし

　　

まった

　

ｙインストールはしたが､使用していない

　

ｙパソコンが1台しかない

　

ｙ過去のものとの連動をどうするかが問題で。

　　

使用していない

　

ｙ県への報告内容と違うので使用していない

　

≫電子相談票のことを知らない

　

ｙ今井班の報告書を見ていない

　

一方、使用していないセンターからは、少し使っ

てみたが手苔きに戻ってしまった。インストールは

したが使用してない。パソコンが一台しかない。過

去のものと連動をどうするかの問題で使用していな

い。県への報告内容と違うので使用していない。電

子相談票のことを知らない。今井班の報告書の存在

を知らない、というところが全国で３ヶ所ぐらいあ

りました。

　

私からの報告は以.Lです。つづいて沖縄の照喜名

さん、栃木の伊藤さんから活用事例やご意見やご感

想を発表していただきます。
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これがサポートセンターのホームページの画面で

す。

　

使用状況について調査結果

2010.11.24現在

　

実は、私か電話すると使っていないことが悪いよ

うに感じてしまう、ということで私の同僚の相談支

援員が一一ヶ所ずつ電話で聞き取り調査をしました。

11月24日現在の話です。 47都道府県中20ヶ所

約４割のセンターが現在使用しているとお答えに

なりました。そして来年度あたり導入を予定してい

るとお答えいただいたところは４ヶ所ということ

で、約半分ちょっとということになりました。とて

もありかたいなと思っています。

　

半々ということですが、調査の時に使用している

センター、使川できていない、あるいは使用するつ

もりはないセンターの方から率直なご意見、ご感想

をいただきましたのでご紹介させていきだきます。

　

使川されているセンターからは、使用しているが

統計処理までしたことがない。病名が複数ある場合

の対応に困る。時間の短縮にはなっている。県への

報告内容などは自由設定で対応‥一自由設定というの

は、相談区分をその県独白のものに設定することが



■照喜名

　　　　

非営利組織の実績

実績を評価する際に、

存在価値の創造などがあるが

相談内容を明確にすることが大切

　

沖縄でも使わせてもらっています。 ＮＰＯとして

やっているものですから、実績も数字、お金が儲

かった儲からなかったという実績ではないので、こ

ういったものを相談実績として明確にすることが大

切だと思っています。

県への提出資料
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集計は楽にしたい。

　

これは県に提出するものなのですが、疾患の上位

何名とか、こういうのも簡単にすぐ川すことができ

ます。またこういったものを作って、見やすく、こ

れも支援者とか寄付者とか、県に報告する時にも活

川しております。

７６

数字では表せない成果を可視化

｜

　

あと、相談の評価なので、その内容を本当は数字

だけでなくて、その内容の奥に隠されたものをどう

成果を可視化するかというのが私の課題だと思って

います。

■伊藤

　

栃木から報告します。栃木はたいへん遅くて最後

だったと思います。昨年度試行的に実施して、今年

度から全面的に始めてみました。試行しての感想で

すが、始める前にたいへん心配していたことは、県

独自の従来の報告がありますので、それとの連動が

どうなのか､検証の継続ができるのかということと、

もうひとつ事務量のことを心配しました。相談員こ

名でやっておりまして、手書きで実施しておりまし

たのでそういうのがスムーズにいくかどうかという

ことがありました。今年度実際始めてみまして、２

つはクリアできたかなと思っています。服務量はた

いへん楽です。集計も楽ですし、最初は慣れるまで

が人変なんですが、慣れてしまうと本当に早く人力

できます。相談内容も集計も全部人力しています。

それと過去の連動なんてすが、私もやりながら考え

たんですけども、今までこういう制度がなかったの

で、県独自で評価をしてたと思うんですけど、これ

からは難病センターのあり方とか今後のことを考え

ると、やはり令国統一したもの、それが絶対必要な

んじゃないかなというふうに考えています。

　

相談センターも保健所とか医療機関の医療組談室

とかありますが、難病センターつてったい何だろう

と、私も考えながら什事しているのですが、やはり

そういう分析をしていく時にも全国レベルのデータ



というのがたいへん貴重じゃないかなと考えていま

す。ぜひこれは全国レベルに広げていったらもっと

有効活用できるんじゃないかなと考えています。

　

それから、もうひとつ便利なところで、検索がで

きますので、ワンタッチで過去のデータがすぐ出ま

す。うちも２人で実施しておりますので過去のデー

タをみながらこういう対応でよかったのかどうか、

というような検討も即できます。それから月に２回

医療相談実施しておりますので、その時の問診票も

そのままこれをドクターに提示します。というよう

なことで、来所者に待たせないことで、大変便利に

使わせていただいているかなと思います。

　

ぜひこれからと考えている方は、ちょっと勇気を

出してチャレンジしていただけたらなと思います。

■川尻

　

いつも川尻だけが発表させていただいていると、

うそをついていると思われるかなとおもいましてご

協力をいただきました。これで発表を終わります。
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新潟

　

大平：新潟も今年から日常の相談業務の中で

いま入れている最中で、相談員だけでは足りないの

で福祉の大学生が来て手伝ってもらっています。そ

のうちに追いつくのかという感じがしています。過

去のデータ、我々も非常に細かく分析させていただ

いていますが、それらのものとの連動が問題で、４

年分残っているのですが、それらを入れる時に、連

動しないと困るのかなという感じがします。みなさ

ん過去のものを入れた事例があればどのぐらいの日

数とか人数でいれることができたのか、お知らせ願

えれば助かります。

川尻：当センターの開設は平成16年でした。各セ

ンターの設置は平成15年から始まったと聞いてい

ますので、まだ歴史としては浅いかと思います。始

まりの一歩ぐらいの形かと思っています。過去の

データを全部一緒にしたい場合は相談内容のところ

をいれないで、統計に必要な箇所のみを人力するこ

と、今までの相談はそのままにしておいて、統計の

ところだけ入れたらいかがですかと提案はさせてい

ただいています｡私自身あまり過去を振り返らない、

自分がいつも振り回されているので、どんどん変

わっているので、前と比べようとするとすごく大変

なのです。今がスタートと毎年思っているので、自

分か開発するにあたり、常に前を向いていてなるべ

く過去は見ないようにしているので、あまり連動と

いう部分は考えないようにはしていたのですが。た

だ、群馬県としては保健所に勤めている時は群馬県

独自の難病対策の中での難病に関する相談のまとめ

をしまして、それを県にあげておりました。ただそ

れが全く正しいのか、１番なのかというのは私には

答が山せませんので、例えば自分以外の人たちの意

見､なるべくたくさんの人の意見を反映したものを、

標準化という意味では前へ前へと推し進めていかな

ければならない立場だったので、連動というのは、

よく相談されるんですが、それは本当に新潟県だけ

のことなので、全国で標準化ということに関しては

また別の問題になってしまうのです。県の担当の方

とご相談してということになるかと思います。

　

統計処理に必要なところは項目がたいへん少ない

ので、そこだけ入れていくこともできます。



三原：毎口何回も相談をした１人です。私からは、

今年度で終了してしまうということであれば、この

電子相談のデータは、今後更新していくというのは

難しいのかどうなのかと、私たちは統計のデータが

すぐ出てくるのですごく楽しています。３台のパソ

コンで１人ずつ相談を受けたら、受けたものが全て

記入をする形ですれば残るということで大変助かっ

ていますが､病名がたくさんある人がいるのですが、

これは最後までそのままの状況ですか？

川尻：資金さえあえば変えられるかと思います。実

は、アクセスとかファイルメーカーとかエクセルを

使って作ってきたのですが、今回オリジナルのソフ

トです。ビジュアルスタジオをつかい、この相談票

自体がひとつのソフトです。そのため、機器の動作

環境に関係なく、半永久とはいいませんが、長期間

使えると思います。ただ、統計処理には予算がない

と今丼先生にいわれ、そこをなんとかといってもそ

こもなんともならないということで、エクセルのま

まです。私の希望としてはあと２年ぐらいで統計処

理のオリジナルソフトを本当は作りたいと思ってお

ります。ただ、研究班が終了してしまったので研究

を続けることが難しくなりました。ソフトを作る上

で１番大事なのは、それを利用することで相談業務

が少しでも楽になることです。そして、皆で相談内

容などを検討する時のたたき台として、１つでもよ

くしていこうと思った時に、この相談票のどこがい

けないのか､と考えることが大事なのかと思います。

それが私たちの共通課題を探す一助となればいいな

とおもっています。ぜひどこかの研究班で継続させ

ていだけると有り難いので､よろしくお願いします。

野原：川尻さんの努力を高く評価しているし。私白

身も標準化はぜひ必要だろうと思っています。現在

50％ぐらいが利用するようになっていると。ここ

まで大変だったと思います。ただ、時間的に感じる

のは、立ち上げる際のあれこそ、そこが１番人事、

大変だと思うのです。川尻さんみたいにITの一定

の力鼠かおる人がパッパツとやったというのではな

くて、栃木の方って非常に訥々として苦労して立ち

上げたというような印象を受けたのです。何をどう
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苦労したのか、相談支援には一定の力量あるけれど

も、ITではあまり詳しくないという相談員という

のは結構いるのですよ。その人たちが実際その標準

化のソフトを、最初立ち上げれば使えるのだろうけ

ども、最初から使い切れない、このハードルがなか

なか乗り越えられないというところに、なかなかの

びない原因があるだろうと思います。そういうこと

を何とも思わないような川尻さんから話を聞いても

しようがないと思うので、そうじゃない人たちに、

こういう苦労したけども簡単だったよとか、だけど

も頑張ったよと、そういう話を聞かせてもらえると

ありかたいと。

栃木：本当なんです。私たちもそんなに強くありま

せんので、たまたま今年度から健康増進課の本庁の

方にはいりまして、パソコンに強い方がいて、立ち

上げを手伝っていただきました。でも、これは事務

をやっている方ならできます。そのあといろいろや

りながらどこをクリックしてどうのこうのとなるの

ですけど、それはテキストだけではちょっと分かり

にくいのです。川尻さんに何度か電話をして、電話

で教えていただきました。ただ､振り返ってみると。

どこかで１回講習みたいなのがあるともっと早く使

いこなせたかなという感想は持っています。

座長：厳しいご質問ありがとうございました。改革

の余地がまだたくさんあるということでしたので、

また予算が付きますことを祈っております。ありが

とうございました。

追記｛川尻｝：

　

この発表を受け、厚労省の担肖者と話し合いの機

会を持つことができました｡難病相談･支援センター

における電子相談票の導入と活用について支持的な

ご意見をいただくことができました。

　

統計処理プログラムの完成のための資金訓達につ

いての問題も解決しましたので、平成23年度から

参加する予定の研究班にて、医療情報学の研究者に

よる再検証を受けながら電子相談票・統計処理プロ

グラムの完成を目指します。引き続き、ご協力のほ

どよろしくお願いします。



座長
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このパネルは就労支援として、名前が非常につけやすいパ

ネルだと思います。それでは以前から全国でも就労支援の歴

史の長い県として岡山県から発表していただきます。砂田さ

んよろしくお願いします

８０



パネルⅢ発衣⑦

｢岡山県における難病患者の就労支援について｣

く

　

し

＜寸

山県では、平成16年10月に難病相談・支援センター

下、センター）を設置し、以来、（財）岡山県健康づ

財団が受託運営している。平成19年４月からは国の難

者就労支援モデル事業に取り組み、センター内に就労

専門員を配置し、難病患者の就労支援を積極的に推進

いる。

ンターのスタッフ構成＞

ンター長
務）

剛霖ＵｌｔＳＨ安・課砂田雅弘

センターにおける就労相談等の

労実績

(人事、労務等経験者)

イザー(ピアサポーター)

　

岡山県では平成16年10月に難病相談支援セン

ターを設置し、財団法人岡山県健康づくり財団が受

託して運営しています。ヽド成19年４月からは国の

難病患者就労支援モデル事業に取り糾み、センター

内に就労支援専門貝を配幽して難病患者の就労支援

を積極的に推進していくということになっていま

す。

　

センタースタッフの構成。センター長は健康づく

り財|寸1が健康づくり財団病院を併設しており、その

病院長ということになりますが、基本的にはそれよ

りﾄﾞの次長以ﾄﾞで迎営をしている状況です。就労支

援については就労支援咋門員、人事・労務などを経

験しか方とピアサポーターとして患者からアドバイ

スできる方として就労支援アドバイザーを２人セッ

トの形で而談を行っています。

　

センターにおける就労相談の状況。が成19年

度からの統計です。19年皮363件。 21年度には

510件｡年々就労に関する相談件数が伸びていると、

これもセンターで就労の相談ができることが定着し

てきたのかということが伺えると思います。また就

宍実績は、19年度18名21年度に18名と、同数

にはなりますが、これについても現ドの厳しい雇川

帖幼の申で難病をおもちの、ハンディキャップのあ

※2j年皿は、10胃末現査の状況

る方が実際にdﾐ規就労なり継続的な就労を尖現され

ています。

山県の特定疾患医療受給者証と

費負担額の推移
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岡山県では、グラフのように年々増加傾向にある

ことがみてとれると思います。ヽト成21年度の特定

疾患医療受給者証交陣所数は13352名、公費負担

額は18億6700万で、そのうち国からは25％ほ

どしか来ていないということで、それ以外は県の持

ち出しという状況です。
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(ｶ 定疾患医療受給者証交付者数
1人口10万人)

　　　　　　　　　　　〔£a≪3tt〕
／／

岡山県=‘６=ｓｓ●ｓｌ６哨13a

　　　　hQIFI

靭．　　　　　　　　　　　叫3 1z

㎜叩

　　IS､i』|･1』9･lal lr･ ゛j「larll」|||･|llllF

　

対人目10万人あたりの交付者数ですが、岡山県

は全国で３番目に多い状況です。様々な理由が考え

られると思いますが、１つは専門の医療機関が集積

してあるとか、医師の難病に対する意識が高い、高

齢化率なども考えられるのか、岡山県は難病患者さ

んが人「1 10万人あたりでは非常に多い統計になっ

ています。

臨床調査個人票から読み取れる

患者の社会活動状況
＜年齢別＞

　

18～65才の就労状況48.3%

　

全年齢の就労状況27.5%

＜疾患別＞

　

クローン病66.9%

　　

(3o~39才:H.7T1, 40~49才:2J.0＼､20~29才:17.7x)

　

潰瘍性大腸炎57.8%

　　

(30~19才:nty.､40~49才: u ox. 50~59才:10.7%)

パーキンソン病関連疾患2.8%

　

特定疾患の更新の際に医療機関で書いていただ

く臨床調査個人票から読み取れる難病患者の社会

活動の状況ですが、特に就労に限ってピックアッ

プしました。年齢別では、18～65才の就労状況

は48.3%、全年齢では27.5%ですが、高齢化率が

高いということで全年齢で比較すると低くなります

が、就労が可能という年齢で絞っていくと48.3%

の方が就労されています。

　

疾患別でみますと、クローン病、潰瘍性大腸炎が

非常に多いことと、年齢層についても30～40代

の方が非常に多くなっています。

　

パーキンソン病関連疾患については逆に2.8%で

非常に少なくなっています。

難病患者の就労支援に向けた

彊取組みについて
・様々な機関が実施する既存施策との有機的

　

な連携（顔の見える連携）

・企業及び企業支援を行っている商工会議所、

商工会職員（経営指導員等）に対する啓免

活勣

(今後の課題)

　

まずは、主治医に就労相談をするヶ－スが

多いとの報告もあり、医療機関との連携が

重要となるが、十分とは言えない。

　

難病相談支援センター、県と一体となっていろい

ろな取り組みをしているのですが、一つ目、様々な

機関が実施する既存施策と有機的な連携ということ

で、難病相談支援センター単体だけでは就労支援だ

けをみても就職の紹介をするわけにもいきませんの

で、ハローワークとの連携などが当然必要になって

きます｡昨年度から労働関係の行政機関と経済団体、

患者団体の３[洲本が集まってのネットワーク会議を

開催したり、顔のみえる連携に重点をおいた連携を

とっていこうという取り組みをおこなっています。

　

また企業および企業支援を行っている商工会議所

あるいは商工会の職員、経営指導員等に対する啓発

活動なども行っています。

　

今後の課題。まずは主治医に就労相談をされる

ケースが多いという報告もあるのですが、センター

は医療機関との連携が未だ十分でない状況がありま

す。今後そういった医療機関との連携を模索してい

く必要があるかと考えています｡とっかかりとして、

ソーシャルワーカー協会等に声がけをして院内のカ

ンファレンス等で周知を図っていくといった方法が

考えられるのではないかと思います。
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ハローワークとの連携からでてきた問題。一般で

求職登録をされる難病患者さんが非常に多く、それ

に対するフオーアップは限界があると感じていま

す。ハローワーク職員の方の難病に対する質がまだ

まだ不|‘分であり、研修が必要であろうと考えてい

ます。

　

難病相談支援センターで就労相談を受けられる方

については、難病患者の就労相談票を作成して、1ﾓ

に病状のことを書いてこれをハローワークにもって

いってハローワークでいろいろな職業相談を受ける

という連携のとり方をしています。

難病患者の「就労に対する意識

」の結果について（その１）

臓調査実施時期平成２１年９月～１０月

識調査回収数

　

５１９人（回収率28､e％）

査対象

前調査により就労実例がある８疾患|､800名（ベーチェット病、

性硬化症、全身性エリテマトーデス、潰瘍性大脇炎、クローン
後継靭帯骨化症、パーキンソン痢（若年性）、特免性大腿骨頭
症）

査内容

内における難病患者の就労に対する意識を調査することで、最

就労状況の実態把握と勣果的な就労支援のあり方を検肘
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昨年度実施した難病患者さんに対する就労の意識

調査です。就労実現性の高い疾患に絞った形での調

査となっていますが、８疾患1800名に対して就労

の意識調杏を実施しました。この結果、最新の就労

の状況の実態把握と、効果的な就労支援のあり方を

今後検討していこうと考えています。

難病患者の「就労に対する意識

」の結果について（その２）

の者ほど告知に潰椎的であった。また、嗇知しない●曲として、不刊な扱いを

れたり、仕事に影響がないことを挙げている。中には、病名を告げると採用し

もらえなかったり、上可に際したら給科を下げられたと●由欄にＥ皿した書も

り、告知が患者の心理的負担になっている実皿がうかがえた。

　

調査結果。病気のことを会社に告知をするかしな

いかが人きな問題となっています。会社に病気のこ

とを知らせないと回答した方は全休の45.7%にの

ぼり、未就労の方にくらべ、就労申の方ほど皆知に

消極的であったことが考えられます。告知Tしない理

由としては、不利な扱いをおそれる、仕事に影響が

ないことをあげています。中には採用してもらえな

かった、ﾄ､司に話をしたら給料を下げられたと書い

た方もおられ、告知が難病の方の心理的な負担に大

きい実態が伺えました。



３

難病患者の「就労に対する意識

ｌ」の結果について（その３）

考察

行政として痢気の「告知」をどう考えていくかが大きな課・であ

ンサスを得られていない現状では、「告知」をすることでかえっ

難病愚者に悪彫響を与える可能性がある。最終的にオープンにす
かどうかは難病廠者自身の判断（意志）に委ねられている。結果、
痢患嗇本人と雇用主とのコミュニケーション不足が。難痢に対す

理解の阻害要因となっており。就労（継続就労）を困雛にしてい
。今後とも雇用主への難痢に対する正しい理解と皿識を深めるた

の啓発活動を地道に遭めていく必要がある。

　

結果として、行政として病気の告知をどう考えて

いくか大きな課題となっていますが、本来であれば

病気のことをオープンにして、様々な支援をしてい

きたいと考えていますが、現実的には告知により

却って悪影響を与えることが考えられ、告知するか

しないかというのが結局のところ本人白身の意思に

ゆだねられているだろうということになっていま

す。

　

今後は本人と雇用主のコミュニケーションのあり

方を考えていくＬで雇用胞への病気に対する正しい

理解と認識を広げていかないといけないと考えさせ

られた調査となりました。

２）

県内企業の「難病患者の雇用に

「る意識調査」の実施について

平成２２年１０月～１１月

業に舛する難病愚嗇の勣果的な就労支援のあり方を検討

l岫

n主、人事岨ｉ看が皿痢（患者）のことについてほとんど知らない。また、社内に

病患者が就労しているかどうか把皿していない。

l観模により耽業状圃は大會く異なる。特に中小企輿については、琉下の経済情勢

　

-ふ･･＝・＝･･=･i－－・＝＆■■･■･j＝aj■■●晶・｢よ、障がい者を會め難痢患者を雇い入れるだけの体力がない。

い企業ほど難病患者に舛しても就労に対する理解がある。ただ

ｊ・＝＝ｊａ■･ｊ■皿＝－■－■･■｡●a.j皿･ad四．●低質●でＳがい考を雇用するよりも．Ｉ用事衆遭成でもペナルテ■<(AS

）を支払った方がいいと考える企象も多い。

　

その結果を受けて今年度、県内企業に対する難病

患者の雇ｍに関する意識調査です。県内企業の約

1000ﾈ吋こ対して調杏を行いました。難病あるいは

難病患者さんに対する認識､雇用上の問題点､メリッ

ト・デメリット、企業に対する難病患者の効果的な

就労支援のあり方などを検討していきたいというこ

とで調査を現在行っています。

卜

｀ヽ、。

し

ヨ

難病のある人の雇用に関する意

識調査用紙
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丿

讐当

今後の課題と施策への展開につ

1と垂業にアンケート耳壷を実値したことで、皿方の考え方や三－ズを呵袖にし、画事に応じ

マッチングを斤っていく。

1患者を皿用するために、企業に対してインセンティブを与える仕組みを作る。（例えぱ、・

●會であることを「鳥魯価旬に岫ぴっけるような冑叶加価皿商品の提匍

lへの●発盾嘸と事例皐の作成

l主と皿労申の皿爾患會とが良好なコミュニケーションを郵政できるよう支餓することで、・

曝（ムリをする一癖状が●化する一休みがちになる一田皿しにくくなるー自主退社せざるを得

い喰況になる）を解消する。（皿定した●●皿労の実動

|主の商輿に舛する不夕年の払拭

lの皿全Ｓ慮魯脚こ舛する佃皿体糠万皿備として、皿痢相皿・文援センターの存在も攬皿腫瘤

事例集の伸威・皿付

－ン旧ま・Ｓと皿われるが、企食や間じ難病皿看の動機叶l剥こ綿ぴつける。

開拓

くもに求人開価しても畑果はなに●々の皿病●者の画正や魅力等に応した就職先を世すこ

5¶必・である。

－ワークで紹介のあった企業ヘセンター竃皿が閥卜し、病気の特性や輿を付けなけれぱなら

､ヽ皿務上のＥ●等を企食側に説ｌしていく文覆を噺皿していく。

　

追論としては、雇用主、人事担当者が病気につい

てあまり知らない。また社内難病患者さんがいるか

どうか把握されていないことが想定されます。企業

の基盤により就業状態は大きく異なりますが、特に

中小企業にとってみれば非常に厳しい状況がうかが

われます。また障害者法定雇用率の関係でいうと、

法定雇用率が高い企業ほど難病患者さんに対しても

就労に対する理解があるかと考えられます。逆に、

最低賃金で障害者を雇用するよりもペナルティを

払った方がいいと考える企業も多いのではないかと

一84－



考えられています。

　

昨年度国で創設された難病患者の雇川助成金につ

いても知らないかあまりメリットを感じていないと

いうことが考えられます。

　

今後の課題と施策への展開。それぞれの各県に

よって対応状況は変わってくると思いますが、配布

のものを以ていただければと思います。

結論

難病について国民的な理解を深めていくため
は、今後とも地遭な啓発活動を進めていく必
がある。難病患者の就労は、単に経済的な自
を目的とするだけでなく、そこにやりがいや
き甲斐を見出していくことで、病気の予後ま
も改善する力となりうることを確信し、引き
き県としてもセンターと連携しながら積極的

就労支援を推進していきたい。

　

結論。爆発的に難病患者さんあるいは難病に対す

る理解が進むわけではありません。今は地道にこう

いった形で啓発活動を進めていって、種を播いてい

く状況で考えています。種をどんどん播いていって

徐々に難病のことが広く知られていけばと感じてい

ます。就労支援ひとつとってみても経済的な自立だ

けではなく、そこにやりがいやいきがいなどを見出I

していくことで病気を克服していく原動力になるの

ではないかということで、今後ともセンターと連携

をとりながら積極的な就労支援を進めていきたいと

感じています。
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座長：貴重な発表をありがとうございました。全国

でいろんな取り組みがあると思いますが、ご質問、

ご意見ございましたら。

パーキンソン病友の会事務局：パーキンソン病は高

齢者患者が多いので働いている人は少ない、2.8％

ということですが、調査した中でパーキンソン病の

若年性の方もあると思います。若年性が就労につい

て非常に悩みをもっているわけです。就労実績とい

うのは19年から22年まで出ていますが､正規就労、

短時間就労、継続就労とありますが、パーキンソン

病患者は就労している時に発病して、だんだん悪化

していくということで新規就労はあまり要望はない

ですが、就労継続が非常に要望が強いです。ですか

ら自分の名前はあまりあかさないで名前がでると困

るから患者会にも入ってこない人も多いのですが、

継続就労についてどんな事例が多いのか。正規就労

にしても短時間にしても障害者枠でとられた人が多

いのか、継続就労についてはどういう条件があった

らこういうふうになったのか事例あれば教えていた

だきたい。

砂田：具体的にはセンターで行っている相談件数な

ので、詳細は把握してないのですが、難病が原因で

手帳をもっている方のほうが就職するにあたっては

有利だというふうには感じています。ただ、手帳を

持っていない難病の方も非常に多いので、この正規

就労、短時問就労については于帳の有無にかかわら

ずそういった実績がある、持っている方の就労実績

もありますし持っていない方で支援を行って就労に

つながっているケースもあると聞いています。継続

就労は復職なども含めています。坊本的には雇用主

が病気についてあまり知らないということで雇用管

理上どういった配慮をしていけはいいのかをセン

ターとして企業側につたえていく支援のあり方を

行っています。

　

仕事中に発病され、会社の中で病気のことを知ら

せにくい而もありますので、センターを介して企業

側にアプローチをしていくようなやり方をとってい

ると聞いています。

高田:考察、重要なことが含まれていたと思います。

そこにやりがいを見出す、という。私も自分がみて

いた患者さんの中で複合性局所疼痛症候群の方がい

ましたが、トラックの迎転手さんで交通事故で、私

のとこに来た時には痛み止めでモルヒネを800mg

つかっていました。それを離脱させるのと同時に入

院中に宅建の勉強を一緒にしようと。目的をもつこ

とによって彼は無事に､モルヒネをつかってですが。

しっかり社会復帰してやっています。考察のところ

が非常にためになりました。
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パネルｍ発衣⑧

｢鳥取県における難病患者・家族への

就労支援に関する実態調査｣

　　　　　　　　　　　　　　　　

鳥取県難病相談･支援センター

　

神谷利恵

　

鳥取県における難病患者・家族への就労支援に関

する実態調査について報行します。

診じめに

ｏ鳥取県難病相談･支援センターでは､就労に間する
　支援を行っているか､難病患者全体の就労状況に
　ついて膝明らかではない。

ｏ鳥取県内における特定疾患患者おぷびその介護者
　に対し､就労支援に関する実態調査を行った。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　●

｜

　

はじめに、鳥取県難病相談支援センターでは就労

に関する支援を行っていますが、難病患者全体の就

労状況については明らかではありません。そのため

鳥収県内における特定疾患患者およびその家族に対

し就労丈援に関する実態調査を行いました。

方法

ｏ鳥取県内の各福祉保健局（保健所）に協力を
　依頼し、特定疾患医療受給者証の更新案内の際、

　質問用紙を同封。

ｏ期間一平成Z1年9月1日～9月30日

ｏ対象一鳥取県Ｑ特定疾患医療受給者3236名

　　　　と芒Ｑ介護者

ｏ調査内容

　就労状況、退職理由、就労の希望と可能性、

　職業生活上Ｑ相談Ｑ経験、介護者Ｑ就労状況●

　

方法。鳥取県内の各福祉保険局に協力を依頼し、

特定疾患医療受給者証の更新申請の際、質問用紙を

同封しました。対象は鳥取県の特定疾患医療受給者

3236名とその介護者で、就労状況、退職理由、就

労の希望と可能性があるかどうか、職業牛活ﾄlの相

談の経験、介護者がいる場合はその就労状況などに

ついて調査をしました。

回答者内訳

　こ｡‥１．、。、。。、ｉ　゛　’ぷ　＿　　’

乙

回答者数
855名
(65％)

1269名
{bb%)

2146名
（65％）

｜

平均年齢 59歳 60歳 60歳

生産年齢人口 43bA 6I3A 1049名

平均罹病期間 10年 IZ年 Ｈ年

平均発慮年齢 49歳 48歳 48歳

身体障害者
手榛所持率

Z4％ 18％ ZI％

　

回答者数は全休で2146名65%の問答率となっ

ています。平均年齢は60才。四答者のうち牛産年

齢人口は1049名でした。

　

平均罹病期問は11年。平均発症年齢は48才。

身体障害片于帳所持率は21％でした。

回答者年齢層　N=2007 (未記入､不喝1を除く)

　。，

11

1

11

1プ

／／≒/////･/- ･

ｉ

｛

４

　

受給者の年代別内訳では60～70才代が全休の

４割を占める結果となりました。
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疾患群別受給者数

㎜ 一

男性

一

女性

-I

　不明

-

神経一筋疾患 247(82%) 396(58%) 646(e0k)

消化蕃系疾患 104(55%) Z14(85%) 37a(6in)

免疫莱疾患 ai(81%) 262(92%) 344(39%)

皮膚･結合組織疾患 22(47%) 125(52%) I48(S1S)

骨･関節系疾患 as(70%) 47(68%) 145《:69%)

鄭環●系疾患 103(83H] ZD(4SH) 12×60旬

呼吸器系疾患 3B(50%) 7B(67W) 11柳㈲

血液系疾患 341(60%) 50(52%) 81(54%}

視覚系疾患 27(Be%) 28(61%) 55(8511)

代謝ｉ疾患 2(50%) 3(100%) 5(7tS,》

スモン 1(100%) 3(75%) 4(80S}

不明 41 43 16 100

全休 855 1289 22 2146

　

疾患分類別の内訳では神経筋疾患が60％の回収

率で全体の約30％を占めており、次に消化器系疾

患が60％の回収率で全体の18％を占めています。

その他の疾患については表の通りです。

（1）特定疾患受給者本人の就労状況について

　　　◆現在の就労状況　　H=I987
　仕事診　_。
　したことが　　S%

　ない　　　　ｕ　　　衝　在‥

　　　immm、-事ｌしり゜

　　の理由で失業、こ39%｀

　　　1％Lj魯億111111１

　　　　　｀ﾚ＼盾7

　　⑩

。

　特定疾患になったことによ&|、失業

　

続いて、就労状況について。現在仕事をしている

受給者は全体の39％で、特定疾患になったことに

より失業した受給者は22％、特定疾患以外の理由

で失業した受給者は31％。仕事をしたことがない

受給者は８％という結果でした。

現在仕事をしている受給者の職種について

|

,，

。｡　

T

1:呻
笛－１

　咄　　　　　　　　　　　S，

現在仕事をしている受給者の平均年齢は50才。

－88

平均発症年齢は39才。身体障害者所持率は９％と

なっています。

　

職種については事務職が最も多く、ついで農業、

サービス業の順です。

現在仕事をしている<就労状況>

　管理者への報告　　　就労内容の変化

⑤(a

　

現在仕事をしている受給者へ、病気について就労

の管理者へ報告したことの有無について尋ねたとこ

ろ、約６割が、ある、と回答しています。また、罹

患による仕事内容の変化については、約２割が、あ

る、という結果となりました。

　

次に現在仕事をしている受給者へ、会社からの

処遇の適性さについて尋ねたところ、53％が適性、

29％がどちらでもない、２％が不適正との結果とな

りました。

　

普段の相談業務から感じることとして、受給者の

中には病気になったのだからしかたがない、どうし

ようもない、と感じているために会社からの処遇を

適性と考えざるを得ないと感じている受給者も少な

くないように思われます。



会社からの処遇を不適正に思う理由

　ｏ外でＱ仕事や残業も多く、身体的負担が増大。

　ｏ見た目1渉普通に見えるため、皆と同じぷうに仕事

　を要求される。

　ｏ病気のため声が出にくく、聞きづ弓いか電話対応
　時にサポートをしてくれない。

ｏ出来ないことを要求され、叱責される。

ｏ人権問題的な配慮のない言葉を浴びさせられる。

ｏ残業しなけれぱな弓ｇいが、残業手当が出ｇ１●

ｏ職場Ｑ八－ド面の改善。

　

会社からの処遇を不適11ﾐに思うJlp由としては、外

での仕事や残業も多いため身体的負担が増人、見だ

目は坪通にμえるため、皆と同しように什･tfを要求

される。病気のために声が出にくく、相丁･の言葉が

聞きづらいにもかかわらず電話対応時に周りがサ

ポートをしてくれない。できないことを要求され、

担当内で叱責される。人権問題的な配慮のない言箆

をあびせられる、などの病気に対する理解不足もあ

げられていました。

　

また、１際よく仕事をこなせないため残業しなけ

れば対応しきれないが残業手肖が出ない。職場のト

イレを洋式にして欲しい、というハード面の改善を

望むものも理由としてあげられています。

　

　●

　

現在の職業生活については、満足と感じている受

給昔は約４割程度でした。
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　現在の職業生活に不満９理由

ｏ思うぷうに身体が動か喀、動作が遅くなる。

ｏ体調不良Ｑため、自由に仕事ができｇぃ。

ｏ身体の不調を吉いにくく、無理をして仕事を
　し９ければならない。

ｏ網子Ｑ良ぃ時防人董みに働けるため、職場Ｑ
　同僚か弓理解を得にくい。

ｏ痍気Ｑことで色々と言われる。

ｏ通院のための休暇が思うぷうに取れない。●

　

現在の職業生活を不満に思う理由としては、思う

ように身体が動かず、動作が遅くなってしまう。体

調不良のため自山に什嘔ができない。身体の不調を

ﾊﾟ゛いにくく、無理をしてでも什事をしなければなら

ない。調子のいい時はひとなみに動けるため職場の

同僚から理解を得にくい。病気のことでいろいろ言

われる、などこちらでも病気に対する理解不足があ

げられていました。その他にも通院のための休暇が

思うようにとれないなどの不満もあげられていまし

た。

特定疾患にぷり退職した受給者Q職種について

;:71　　　　･N=391

E
5‘　　:忌λy“）

30　　　2725　　　･身体障害者手植所持率35%

ぞ　lliiiiiiii≫;;ュュi

　゛lm揖甲ｐ∃ｍＨ□

　　　；　　　　　§゜

　

特定疾患により退職した受給者は、平均乍齢63

れ平均発症年齢52才、身体障害者手帳所持率は

35％となっています。職種は農業が最も多く、次

に事務職、製造業、技術職の順になっています。



特定疾患にぷり退職した受給者Q退職理由

不安うつ腐なご　　　　　　　N=4Z3

精神的理由1%　記入

そQ他の理由　　　4%
と重なったn’4

　　/　^>^　　身体的理由
ﾘｽﾄﾗ　　　　　　

♂%♂　69%

台

jSI;

》

　　　　　　　　●

　

特定疾患により退職した受給者の退職理由として

は、リストラや依順退職はわずかであり、ほとんど

が身休的理由によって退職を余儀なくされているこ

とがあきらかとなりました。

特定疾患にぷり退職した受給者の

　　　仕事に対する意欲と能力

　　　　　　　　　　　　　　　　　　N = 223

　　　　　　　　　　　　　　　　したいと思うし、
　　　　　　　　　　　　　　　　･きると思う

　　　したいと1渉　　　　Z6%

　　　思わないし、
　　　できないと思う

　　　　　　55%　　　　　18%

したいと防
思わ硲いか、　　　　

りj

s・

できると思う1%一　　　　できないと思う

　

特定疾患により退職した受給者の仕事への意欲と

能力については、仕事をしたいと思っている受給占

が半数弱いる結果となりました。

就労の相談先　　N=2l46≪flER回答

，

采

。

　aぷ;に．ふjJ●腐･●･t擾ｾ費

　

就労の柑談先について尋ねたところ、約４割は、

ない、と回答しています。相談先が、ある、と回答

している受給者でも約４割は1ﾓ治医へ相談している

9０

という結米です。

　（Ｚ）介護者の状況について

ｏ自答音数

　　916名（男性:336名　女性= 556名）

ｏ平均年齢　60畿

ｏ受給者とＱ続柄

　　・配偶者　　　　　　57% {5I8A)

　　・子疹た防そＱ配偶者　28% (Z6IA)

　　・親　　　　　　　　9% (78A)

　　・その他　　　　　Z% (Z8A)
･

　

介護者の状況について。介護者の回答者数は

916名、平均年齢60才、介護者の受給者との続柄

は配偶者が57％、つづいてｆまたはその配偶者が

28％、親９％の順でした。

介護者の介護にぷる就労へQ影響について

《7yミ

いえばない-''‘‾‾‾　　　　　　いえない

　

介護者へ、介護による就労への影響について尋ね

たところ、17％が、ある、15％が、どちらかとい

えばある、Ｈ％が、どちらかといえばない、とい

う結果です。全く就労への影響がないと回答した受

給者は４割のみでした。



要

j;

　●

　

そして、ある、もしくは、どちらかといえばある。

と回答した介護者のうち、どのような点において就

労に影響が出たか尋ねたところ、34％が勤務時間

の制限、つづいて介護による休職の増加、退職、転

職との結果となりました。

　　　　　　　惨とめ①

ｏ鳥取県内Ｑ特定疾患患者・そＱ介護者に対し、
　就労支援に間嫁る実態調査を行った。

ｏ現在も仕事をしている患者B3996であった。

ｏ特定疾患に罹患したため失業した患者のうち、
　30％防仕事をしたいと思っているが、45％か
　できないと感じていた。

ｏ就労へＱ相談先の多く膝主治医であった。　●

　　　　　　まとめ②

ｏ介護にぷって多くの介護者の就労に影響が
　見られた。

ｏ難病相談・支援センターとして患者を取り
　巻く環境や背景についても考慮し、積極的
　に介入していく姿勢が重要と考えた。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　●

　

まとめ。今回鳥取県内の特定疾患患者およびその

介護者に対して就労支援に関する実態調査を行っ

たところ、現在も仕事をしている患者は39％であ

り、特定疾患に罹患したために火業した患者のうち

30(胤よ什事をしたいと思っている。 45％はできな
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いと感じていることが分かりました。そして就労の

相談先の多くは主治医という結果でした。また介護

によって多くの介護者の就労へ影響がみられる結果

となりました。

　

以[このことから、難病相談支援センターとして、

患者への支援はもちろんのこと、患者を取り巻く環

境や背景についても考慮し、積極的に介人していく

姿勢が屯要と考えます。



座長：非常に大事な問題をたくさん新しく明らかに

していただいて、非常にありがとうございます。

徳島

　

藤井：鳥取県の難病相談支援センターの運営

主体はどこなのか。運営費はいくらぐらいで、相談

員は何名ぐらいいらっしゃるのか。患者会はどのよ

うに関わっているのか。

神谷：鳥取県難病相談支援センターは鳥取県の大学

病院に県から委託を受けてセンター活動をしており

ます。運営費は確認しておきます。職員は相談員１

名、事務員１名の態勢です。患者会との関わりもあ

りますが、特にパーキンソン病友の会の患者会とつ

ながっていて、事務局をこちらにおいていたり、月

に一回難病サロンを開いていて、大学病院で行うの

ですが、センターと友の会と共催をしてサロンを実

施しています。

三重県難病相談支援センター

　

河原：三重も就労相

談を20年しています。難病を持ったがために仕事

を辞めた人がいますね。その方の後のフォローは、

雇用保険だと思うんです。失業保険は、就労困難者

にあっては雇用保険は１年問ぐらいもらえるのです

が、就労困難者でない難病者は約90日が基準で、

なかなか仕事の見つからないところにあっても難病

者のおかれている立場は健常人とそうかわらないこ

とがありますよね。うちでも就労支援をしています

が、就労困難者の巾に難病者も入れていただくと、

なかなか就労活動をするまでの問にもつなぎになる

のではないかといつも思っています。

東京都難病相談支援センター

　

田中：相談先が主治

医ということですが、具体的にどんな相談をされて

いるのでしょうか。斡旋とかには至らないと思いま

すが、その質問項目の巾、いろいろな要素が入って

いるのかなと思いながらお聞きしていました。それ

から今後難病相談支援センターとして就労に積極的

に介入されていくという最後の言葉尻をとらえたよ

うな質問で申し訳ないんですが、具体的にどんな介

人を、今の時点でお考えなのでしょうか。

神谷：アンケートの中では主治医にどのような相談

をしているのかまで項目としてあげていないので、

具体的には分かりませんが、おそらく相談崎をまだ

ご存じでない方が多かったり、病気についてお話さ

れたくない方で身近なところの相談先が主治医とい

うことでは・・具体的なところまではわかりません。

　

今後のセンターとしての介入、現状の介入方法で

すが、ハローワーク等と連携させていただきながら

患者さんと一緒にハローワークにいって、今悩まれ

ていること、どういう仕事を望んでおられるかなど

うかがいながら、私からも説明させていただいて、

病気のことも説明しながら連携をとらせていただく

形になっています。

座長：昔相談先が地域に全然なかった時もそうです

が、主治医が就労の１番の相談先だったのですが、

今はかなり地域で支援ができてきても、やっぱり主

治医に体調のことや仕事についた時にどんなことを

注意したらいいとか、そういった相談先として今も

重要だということは､新しい調査でもでていますし、

それだけじゃなくてハローワークなどもいろんな取

り組みをしていくということだと思います。
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パネルｍ発表⑨

｢あなたの｢働きたい！｣を応援します｣
～佐賀県と一体となった｢レツツチヤレンジ雇用｣の取り組みについて～

　　　　　　　　　　　　　　　　

佐賀ｇ難病相談･支援センター三原睦子・山本千恵子

　

佐賀県難病相談・支援センターは、当事者が相談

ほとして配置されており、私自身も膠原病の肖事者

です。

　

相談員の山本です。多分、ほとんどの方が、「う

そっりって思われるかもしれませんが私は、A L

Ｓの患者です。私も就労することについて、やらな

きゃいけないことがあれば、少々具合悪くても身体

が動いてしまう現実を、最近しみじみと感じていま

す。

　

当事者だからこそ当事者の思いが分かることが佐

賀県の難病相談支援センターの強みです。当事者と

いってもいろんな難病の患者さんたちがいらっしゃ

います。また、難病イコール特定疾患ではありませ

ん。よって、特定の疾患に偏らない支援というのを

行っているのが佐賀県の難病相談支援センターの取

り組みの１て⊃です。

　

多くの方々が相談に来られる理由には、やっぱり

自立をしたい。自分の地域で生活したい。就労した

い。そういう思いで難病相談支援センターを訪問さ

れます。月の訪問件数や相談件数も前々年度から比

べると、月に約400～500ｲ牛とか、相談をうける

ことに追われている状況ではあります。その中の約

30％が就労の相談です。今日発表させていただく

のは、その一部だけです。

　

私も山本さんも難病になってはじめて、人間とし

て生きる価値というのがどういうものかを、わから

せてもらえたと思います。多くの方に相談に来てい

ただき、本当にありかたいと感じています。

私たちは、側面から当事者の自立生活を支援するた

めにいます。当事者の方々は、初めは泣いて来られ

ていた方も、回数を重ねることにより、また他の難

病の方々とお話をする中で、自分で勝手に元気にな

られています。

難病相談支援センターはいろんな方々が来られます

が、みんな勝手に寄ってきて、お互いの病気をいい

ながら励ましあいながらという、変わった雰囲気で

す。佐賀はちょっとおかしい難病センターかもしれ

ませんが、患者さんが、自分か勝于に元気になって

帰っていくようなセンターに今はなっています。

　

肖事者が自立されることを主とした目的にしてい

る難病相談支援センターです。

　　

レッツチヤレンジ雇用とは

・目的

　

就労困難な障碍者、難病患者、Ｄ

　

Ｖ被害者、刑務所出所者等に対し、就労

　

先の開拓とあわせて、雇用されながら研

　

修を受けられる制度を活用し．当事者の

　

自立を図る

・就労先の開拓：民間の支援団体と連携し

　

ながら就労先を開拓

・研修付き雇用委託：開拓した事業所等に･
｀研修付き（ＯＪＴ、ＯＦＦ－ＪＴ）雇用

　

委託､（２０名）

　

レジツチャレンジ雇用について説明をさせていた

だきます。この事業は､佐賀県の単独事業です。レッ

ツチャレンジ雇用とは、就労困難な障碍者、難病患

者ＤＶ被害者、刑務所出所者等に対して就労先の開

拓をして、雇用しながら、研修を受けられるという

制度を活用して肖事者の自立を図ることを目的とし

ています。

　

就労先の開拓は民問の支援団体やハローワーク等

と連携しながら行いますが、難病相談支援センター

もその中に入っています。開拓した企業等には研修

付雇用ということで面接をしていただき、採用する

かどうかを決定していただいています。

　

対象となる方はさきほどの方です。就労の意欲は

あるが様々な要因により就職が困難な方。難病の疾

患、病名は問いません。また、一つのキーワードで

すが、難病患者等の看病・介護を担っている家族の

方は、生計中心者が病気を発症された場合に、路頭

に迷ってしまう状況になります。そこで、難病の患

者だけではなく家族の方々にもレッツチャレンジ雇

用は適応できます。

　

研修付雇用の内容ですが、○汀OFJTオンザジョ

ブトレーニング、オフザジョブトレーニングの２つ
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対象となる方々

・障碍者、難病患者、ＤＶ被害者、刑務所

　

出所者などで、就労の意欲はあるものの

　

様々な要因により就職が困難な者（難病

　

の疾患は病名は問わない）

・難病患者等の看病、介護を担っている家

　

族で、就労より生計を維持する必要があ

　

ると認められる者

・就労が困難な方々の新規就労２０名

研修付き雇用

●ＯＪＴ（オンザジョプ･トレーニング）

●Off-J T （オフ･ザ･ジョブ･トレーニング）

・他技能、資格取得につながる職場外実習

　

（事例として）

●

　

パソコンエクセルワード２級資格取得

・

　

パソコンでホームページ作成ができる

・介護基礎研修を受け、介護福祉士を目指

　

す

　　　　　　　　　　　　　　　

≒

があって、資格取得につながる職場外実習です。事

例としては、ある企業に雇用をされながら一難病の

ことをもちろん理解していただける企業に一パソコ

ンのエクセル・ワードの２級の資格を取得する。パ

ソコンでホームページが作成できる。一定の自ダで

きるスキルを身につけることができる。そのスキル

を身に着けて･般企業に就労する。また、介護２級

ヘルパー研修、介護基礎研修を受けて、介護福祉士

を目指して最終的には自分で施設を運営していくよ

うなスキルを身に着けることを可能にしていくよう

な事例があります。

レッツを利用した難病患者の雇用

ﾑﾉﾄ::ゝこノ_｢71?I??ｱ

－／－..●●.．

9４

　

レｙツを利用して難病患者の雇用をされていると

ころです。ここはグループホームですが、この方は

神経難病をお持ちの方です。現在、障害嗇職業セン

ター等と連携しながら、このグループホームに就労

しながら、パソコンの研修を受けておられます。

ただいまパソコン研修中

　

パソコンの研修を受けている様子です。研修もマ

ンツーマンで受けることができて､この方はワード･

エクセルの３級を収得されました。

　　　　　　　

進捗状況

・脊髄小脳変性症

　

週２日パソコン教室

●ウィルソン病

　

週２日パソコン教室

●多発性硬化症

　

ヘルパー２級上級講座

●ＳＬＥ２名

　　

ヘルパー２級上級講座

●クローン病

　　

ヘルパー２級上級講座

・もやもや病

　

上級講座から介護福祉士へ

・上記の７名が就労決定

　

進捗状況はご覧の通りです。この事業のおかけで

８名の方が、就労決定しています。

　

レッツチヤレンジ雇用の効果

・就労しながら資格の取得に結び付き当事

　

者の自立を支援することが可能になる

●雇用先が難病を理解したうえで、雇用し

　

ていただくことが出来る

・理解のない企業にも、難病の普及啓発に

　

つながる

・患者のご家族の就労が確保できる（まだ

　

事例はないが、挑戦中）



　

効果は、就労しながら社会の中で役に立ち、資格

の取得もでき、当事者が自立することができること

です。また雇川先が難病ということよりもこの方に

対しての配慮は何か必要なのかというのをしっかり

理解をしたﾋで、雇用をしていただいていることで

す。それから、難病に対して理解のない企業にも普

及啓発につながるメリットがあります。また。患者

の家族の方にもこの事業は適用しています、まだ事

例はありませんが挑戦中です。

　　　　　　　　　

課題

・期限付き雇用であるため、雇用期間が終

　

了すると、雇用継続に結び付＜かどうか

　　

(2011年３月まで)

・本人がそれまでに資格の取得ができるか

　

どうか

●レッツテヤレンジで面接を受けたが、雇

　

用が出来なかった方への対応について

●レッツの期限を延ばしていただき、患者'

　

の自立につなげたい

　

課題です。

０６か月間という期限がついておりますが、それ

　

までに本人がきちんと資格の取得ができるかどう

　

かが課題です。

２）レッツチャレンジで面接を受けたけれども落ち

　

てしまった方への対応をどう検討するか。これは

　

ハローワークと県と、いろんなケース会議を何回

　

もやりながら対応を考えていかないといけないと

　

思っています。

それからレッツチャレンジ雇用事業の期限を延ばし

ていただいて、さらに患者の自立につなげたい、と

いうことで、佐賀の事例もありますので、参考にし

ていただいたらありかたいです。

座長：職業訓練を重視した難病センターの発表でし

た。貴重な発表ありがとうございました。

宮崎

　

首藤：最近３同佐賀にいっていろいろお話を

聞かせていただきました。この制度の発案、どこが

されたのか。具体的に金額、どこがどのように、た

とえば企業に、あるいは雇用先と雇用された人、ど

ういうふうな貝合かを具体的に教えてください。

三原：発案は、佐賀県知事古川康さんが難病相談・

支援センターを視察され、「こういう状況の30代

の男性で、この人の生活をこれからどうしていく

の？」という提案をさせていただきました。その後、

健康増進課等とお話をしながらおそらく追加経済対

策の中の一環ではないかと思います。それをレッツ

チャレンジ雇用という形で、難病患者の就労に光を

あてていただいたたところがひとつの特色かと思い

ます。

　

雇用先の開拓等は難病センターも厚生労働省の就

労事業委託を受けているので、センターの就労支援

員も開拓ができる状況になっています｡また､ハロー

ワークもたくさんノウハウをもっています。レッツ

チャレンジの経営企画グループに就労支援昌を配置

して、難病のある方への登録を行い、企業とマッチ

ングをさせているところです。

首藤：お金はでてないんですか？

三原：県の追加経済対策のひとつではあると思いま

すが、予算はわかりません。難病の患者さんのお給

料は15万ぐらいだと思います｡社会保険･健康保険･

雇用保険もついています。あとは委託先に対する指

導料みたいなのも入っていると思います。

岐阜難病いきがいサポートセンター

　

安藤：いつも

佐賀の発表はハートが、よりそう気持ちが伝わって

きて、いつも共感しております。簡単にいわれたけ

れど、その制度、知事が発案といわれた時に、患

者・家族も対象者だよというようなところ、多分そ

れは現場をみて、そういうところを伝えたところか

ら入ったのだと思いますが、よく制度というと、対
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象、対象外がはっきりしているのですが、そういう

ことを含めていく過程に何かやり取りがあって叶っ

たのでしょうか。そこがすごく気になります。もう

ひとつ､勤務している時に研修を受けることですが、

勤務するだけでもたいへんで、なかなか勤務時間十

分に勤められない方が多いのですが、勤務の状況を

どういうふうに考慮してもらいながら研修をはめ込

んでいるのか。体力的にどんなものですか。

三原：経緯は知事の視察と、議会の議員の人たちの

視察が大きなきっかけになったと思います。そこで

難病の私たち相談支援貝と、患者さんたちもみんな

そこに入ったんです。家族も入って、「家族も大変

なんだ」という話もでました。それをそのまま聞い

ていただいたことがありかたいことと､研修ですが、

患者さんたち、社会の中で役にこつ、自分のような

ものが社会の中で役に立つということがすごく嬉し

いようなのですが、雇用の部分については企業がす

ごく理解があるようです。柔軟に対応していただい

ているようです。ただ研修はハードだと思います。

その人のやりたいことを支援していくので、それに

ついては本人も休んだこともなく、「私はここまで

絶対に行く！」というような本人の熱意があるよう

です。３月までびっしり研修が入っています。

座長：ありがとうございました。このパネル、３人

の発表で、最初の発表はむしろ医療関係との連携が

課題と言われていました。二つ目はハローワーク等

との連携が重要だと、３番目は職業訓練や技能開発

が重要という、いろんな側面の発表をいただきまし

た。

　

最近の就労支援をお話するようにということです

ので、紹介します。

　

難病の人、障害者手帳をもっていない方の就労の

課題をみると、障害者手帳をもっている方にくらべ

て、就労の問題はかなり少ないことが分かってき

て、内部障害の人と同じぐらいなのですが、だから

といって支援が必要なわけではなくて、８時間働け

ないとか、運搬作業じゃなくて別の仕事にして欲し

いとか、そういったちょっとしたことが、支援がな

いがために仕事を辞めなきゃいけないだとか、生活

－９６

が困窮してしまって生活保護にまでいってしまうよ

うな事例がでてしまうとか、ちょっとした支援さえ

あれは人丈夫なのに、という大たちが多いというこ

とが分かってきまして、重い大だけを支援の対象に

する、というのではなく、少しの支援があれば生活

もちゃんと維持できるような大たちをいかに支えて

いくかが重要な課題になっています。

　

さきほどのお話のように、就労支援というと、生

活・人生を全体的に支えていく大きな課題になって

いますが、それを難病相談支援センター一ヶ所だけ

で支えるのは無理な話です。今はハローワークなど

も難病のある大を支えるとかも課題になっていま

す。もっと大きな話でいえば最近、ガンの治療中の

方の就労の継続にいろんな課題があることが分かっ

てきて、話を聞くと膠原病の方や炎症性腸疾患の方

の課題とほとんど同じで、ちょっとした支援があれ

ば続けられるのに、それがないために生活がぼろぼ

ろになってしまう大もいる状況です。今後難病相談

支援センターで就労支援をやっています！というよ

うなところがはっきりしてくれば、そこに相談者が

どんどん増えてきて、また地域のいろんな関係機関

との関係もできてきて、体制がだんだんとできてき

ているなと思っていて、さらにそれをサポートして

いく体制を作っていきたいと思っています。よろし

くお願いします。
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パネルIV発表⑩

ｒ

Ｉ CORD 2011 ～開催経緯とその目指すもの」

　

私は、普段は人学で研究活動をすると同時に、

PRIPで社会貢献の活動をしています。今目は、私

どもが来年計山している国際学会についてご紹介し

たいと思います。また、本学会をどうして私たちが

日本で開催しようという気持ちになったか、その経

緯を説明したいと思います。

　　　　　　

本日のトピック

・イントロダクション(ＰＲＩＰ Tokyoとは)

・ＩＣＯＲＤとは何か？

・ICORD2011について

PRIP 70り。

國?－・ｊ・ｆ

　

今口のトピックですが、我々の組織とは何か？

ICORDとは何か？ICORD2011とはなにか？です。

　

PRIP Tokyo (フリップ束京）で、私たちは知的成

梁をｍいた社会貢献を目指して諸々の活動をしてい

ます。希少難治性疾患という分野だけてはなくて、

知財や情報といった分野の、様々な社会貢献や人材

合成を行っています。

　

Orphan Drugや希少・難治性疾患分野のＯＤチー

ムですが、我々のチームは、製薬企業の研究行、人

－９９

PRIPT・ky・西村山希子

学の研究員やそれ以外の方々40～50名くらいで

構成されています。研究者のネットワークや研究推

進、患者会と連携していろいろな社会認知活動を、

我々の視点から実施しています。力卜えて、海外関連

組織との連携もおこなっています。

　

よくPRIPつて何ですか？とごわれますが、私た

ちは患者団体でも患者支援糾織でもなく患者連携組

織ですと申しﾄ｡げています。我々は、皆さんに対し

て、こういうネタをドさいとか、こういうことをし

てくださいとお願いします。みなさんにも、私ども

に対して、そういうふうに言ってもらいたいです。

できないことはできないといいますし、できること

はμんで、ということができるような絹織構成と

なっています。

いろいろなことに挑戦していますが.

　

ＰＲＩＰが､できること･したいこと

１つながっていくための仕掛けをつくる

２何かを｢できる｣人とつながっていく

3｡社会にきちんと(ゆっくりでいいので)発信する

PRIP句心．

”-I-r←S－･㎜●

　

今日は一部しか紹介できませんが、PRIPのOD

チームでやっていることは、大きくわけで。

　

什掛けをつくる。人とつながる。発信する、の３

つです。

　

これをとにかく継続してやり続ける。そして我々

が場を作ることによってみなさんがそれをきっかけ

として次に進んでいただいたり、背巾を巧Tいが押し

合ったり､新たな人たちが入っていくようなことを、

我々の視点てしかないのですが、みなさんと一緒に

やっていきたいと考えています、
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康状況を､よりよい知識･研究･治療･情報･教育･認知の提供に
より改善すること

･■2004年から毎年開催

陶IP Toky'。
--r－4=g･---「

　

ICORD、アイコードと読みます。International

Conferences on Rare Diseases and Orphan Drugsヽ

国際希少難治性疾病創薬学会の略です。むりやり日

本語にしているので止しいかよく分からないです

し、耳慣れない言葉かもしれませんが、非常に貴重

な学会だと我々は考えています。

　

目的は世界の各地域の希少難治性疾患の患者の

方、そして家族の方の健康状況や生活状況をいろい

ろな角度から知識や研究、治療、情報、教育、政治

的ないろいろな形の情報を提供することによってお

互いが情報共有して改善していくことであり、非常

に大きい目的をもっています。 2004年から世界各

地で毎年開催されていたのですが、日本人はほとん

どご存じではないのが現状です。

　

なぜこの学会に重要性があるかですが､この分野、

いわゆる希少・難治といわれる領域は患者数が少な

く、若干社会から取り残されたり、みなさんが知識

を得る機会がなかったり、という傾向がありました。

しかし、これらの患者の方々を全部足したりすると

人口の中で数％という、決して無視できない数字に

なり、今後きちんと考えていこうという動きが世界

各地で沸き上がっています。

　

またそれだけではなく、患者数が多い、Common

Disease、一一般の病気という意味ですが、いろいろ

な病気の状態や状況を共有しているのではないかと

考えられはじめています。つまり、日本だけで数名

とか数百名という単位であったとしても、世界でみ

たら数十万人です。この病気とこの病気の症状は近

いから、それらをあわせたらもっと大きな視点から

考えられますよね、というグローバルな考え方が、

ここで課題として考えていけるんじゃないかという

動きになっています。

　

つまり、日本だけで解決できないことは、t旦界の

いろんなところとつながって、政策や薬をつくる承

認のシステムを一緒に考えたり手をとりあうこと

が、今まで以上に望まれる状況になっています。

ICORD:過去の開催

｜
ｇ－・

年度

乙゛ヴ乙Ｗ｀∽心匹琴Ｗ《〃～

　　　　開催地

開催期間
参加繭
　軟
参加者
数

うち､日本

人参加者

」

zoos

(1st)
ストックホルム(スウｚ一ヂン)

３日間十boaril

m●･illngd日)
18 120

2㈲6
2nd)
ﾏﾄﾞﾘｯﾄﾞ(スペイン) １日間 １３ 45

2007
{3｢d)
プラッセル(ベルギー)

２日間十board
m●・Ingd日) 21 100

2Q0B
(4th)
ワシントンDC(アJaJ力) 3日間+board

m**llng(ial
14 120

　２

　(大学･
製薬企業)

2Q09
H5th)
ローマ(イタリア)

３日間十toard

Riaating11日〕
１９ 150

　３

　(大学･HM*BI

2010
(6th)
ブエノスアイレス
(アルゼンチン)

3日間十boaid
m･･itlnadH) 29

230
　　４

(大学･潭労雀
製藁企業)

　

こちらが過去の開催概要です。 2005年～2009

年までは欧米で開催されています。今年３月、はじ

めて欧米以外の国として、アルゼンチンで実施し

ました。参加国数も徐々に増えていて、2010年は

29力国が参加しています。しかし１番右側に書い

てあるように、日本からの参加者は2007年までは

Ｏ名です。2008年にはじめて我々が参加しました。

また、2010年には、厚労省の中田さんが参加して

くださいました。しかしそれ以外の方は、まだこの

学会の重要性に気づいていないのが現状です。

－１００－
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この学会の人きな特徴は、ひとつの疾患のことだ

けを話しているわけではなく、ｌつの国の課題だけ

でもなく、いろいろなし垢の方々が１度に集うとい

う大きな特徴をもっています。例えば研究者､医者、

企業の大、忠者会の人、官公庁の人、これら令てが

集まっているという非常にめずらしい学会です。確

かにいろいろな国の状況も闘くことができます。同

じ病気でも国が違えばいろいろな状況が異なりま

す。それだけでなく、いろいろな背景をもつ大、企

業の大だったり政府系の人だったり、いろいろな人

たちの声を聞くことがでます。また、こういうこと

があるべきだといった、机llの空論のような訪箭だ

けをパラパラと並べるような発表ではなくて、今ま

さにこういうことが問題なんです、こういうことを

やっていますということについての発表、議論が非

常に多いです。つまり、国際的な情報共有と議論が

１度にできる非常にいい機会であると考えます。

一ｉｊ←ミＦ

　

もうひとつ、製薬、川薬という視点からみても、

いろんな人たちがここに集い、国際的な問題、例え

ば研究助成というものを各国で連携しませんか、と

か、爪認プロセスを各国に準じているようなルール

ではなく共通ルールを作っていきませんか、といっ

たことも、ここで議論されており、実際にそれが実

行に移されつつあります。

一一

　

火は私どもは。たまたまウェブサイトで学会情報

をみつけて発人を希望し、2008年にはワシントン

DCにいきました。この段階では、我々の関係占は

私も介めてこ名、韓国から一名のみがアジアからの

参加占でした。アジアからの参加者がこれだけしか

いないということで、アジアの人たちはうちのウェ

ブサイト読めないと恚っていた、と嫌みをいわれた

ことに少し腹力陽ﾐちまして、そのあとも継続参加し

て、目本の難病対策ですとか、目本の川薬状況はこ

うとか、目本の忠者会連挑はこうだ、という発表を

しています。内容は常に伊藤さんのチェツクうけて

いるので、船齢はないと思います。

ICORD2011は日本開催

・基礎研究から患者相織連携まで､幅広い観野からの

　

口頭発表･ワークショップを実施

・日英同時通訳あり

実行委員長金淳一郎事務局長西村由希子

－１０１ －

・2011年5月21-23日(土一日一月)ぜ･サビアホール(東京駅横)

・世界各地からの参加者約250名が参加予定

Ｓ ｚＪ･

・｢学会は難しそう、でも世界の患者さんたちに会ってみたい(通訳がいるな

　

ら是非話をしてみたい)｣という方ヘ

ー患者組織紹介展示部屋を用意します｡こちらで自由に意見交換をおこなっ

　

ていただくことができます｡夜の会合のみのご参加も大歓迎です。

一本分野について。研究者･己府･企業･愚者ができることはなにか、ぜひ
ｙ日本Ｃ．暫で考えていくとｎ吟に、世界に発信したいと忽います。ノ

PIIP laky。

・-゛ﾐ-Si-→ﾐ「

　

ICORDで、目本だけじゃなくて世外の患者の声っ

てこうなんだとか、いろんな人たちがアジアに川待

しているということをすごく強く感じました。また

Rare Disease Day という世界共通のイベントもこの

会議を通じて知りました。その巾で日木は、英語が

あまりできない人が多いのは当たり|鴇で、だからと



　

ご清聴いただきまして、誠に有難うございました．

　

(明日．そして)来年５月．是非またお会いしましょう！

　

ｅ皿

ICORD2011 Website　h牡oJ/VMw prip-tokvo.iロi/icord2011/

　　　

ｙU大|火oNIs卜Imura

　　　

yucko@lp.rcast.ｕ-tｏｋvｏ.ａｃ.)ｐ

Actrnovｒiedooment.･

　　

PRIP Tokyo

PRIP Tokyo ODteim

　　　

ICORD

　　

RCAST. UT

　　　

MHLW

　

これが我々が考えているテーマです。シーキュー

ブと呼んでいます。connection十collaboration =

creation。つながって協力したら何かが生まれると

いう意味です。ぜひこれを合言葉にしてやっていき

たいと思いますのでよろしくお願いします。

　

詳糾はこちらにアクセスいただいても結構です

し、直接お話させていただければと思います。

yo
W i

吻

,夕

いって遅れているわけではないし、もっと日本の課

題や日本のことを世界に伝えていく、つながってい

くことをちゃんとやっていこうと思うに至りまし

て、来年は日本で開催することになりました。５月

ですが、ぜひここにチェックをいれてください。東

京駅のすぐ横､徒歩１分のサピアホールでやります。

250名ぐらいが参加予定です。肖然、今までと同

じようにいろいろな方々の口頭発表、ワークショッ

プもやります。そしてポスターセッションもありま

すので、もし世界にアピールしてみたいという方は

いらしていただきたいと思います。全部同時通訳が

はいりますので、日本語でお話してください。ま

た、学会は難しいから参加したくない、でも、世界

の患者さんとか関係者の人たちが来るんだったら、

ちょっとハーイとかいうぐらいはいってみたいとい

う方は、スタッフがつきますので、ぜひまずいらし

てください。我々は、みなさんのポスターや案内を

紹介する部屋を用意しています。ここでみんなで自

由に意見交換を行うことができます。また飲んだら

頑張れる方に対しても、そのような場所を２日連続

で用意いたします。

　

実行委員長は、金洋一郎さんが会話３往復でオッ

ケーしてくださいました。また、糸山先生、伊藤さ

んも実行委員です。事務局は中旧さんも入ってくだ

さいます。

来日予定の方々

世界各地の患者會組織

NORD(アメリカ)

Genetic Alliance(アメリカ)

Gelser Foundation (ff|アメリカ)

EURORDISくヨーロッパ)

Agrenska Academy (スウェーデン)

Taiwan Foundation of Rare Disorders (台湾)

KORD(韓国)

ＮＺＯＲＤ〔ニュージーランド〕

など

世界各地の取府機関

FDA{アメリカ)

ＮＩＨ(アメリカ)
EMA(欧州)

COMP(欧州)

上海市政府(中国)
NIHKofea(韓国)
など

PRIP Toky。

-=゛→J←〃4〃「

　

来日予定者は、患者会からは、オーストラリア、

アメリカ､南米､ヨーロッパ､台湾､韓国､ニュージー

ランドなどからいらっしゃいます。そういうところ

の患者会の方たちが何をしておられるのか、何を感

じておられるのかを知りたい方、そしてそういう人

たちと話をしたいと思う方はいらしてください。

　

政府機関としては、薬の承認機関であるＦＤＡや

EＭＡ、研究のお金を出しているＮＩＨ、そして中国

にはまだ患者会がないのですが、上海巾政府、NIH

の韓国政府もきます。我々はここを通じてアジアの

患者会を含めたネットワークをつくっていきたいと

も考えていますのでよろしくお願いします。

ICORD2011:テーマ

Ｃ３

シーキューブと呼んで下さい

Connection十Collaboration

　　　　　　

= Creation

PRIP 7i〕１]
f ･ ヾ 4 r － 心 j F

PBIP Tokyo

--SISW=S
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パネルIV発衣四

｢Rare Disease Day2010(世界希少・難治性疾患の日)を振り返って

～個人的な体験を中心に～｣

　　　　　　　　　　　

四lpｴ・ky・味元風太

　

私は特段は製薬急業で研究職として勤拐していま

すが、本目はPRIP Tokyoのメンバーとして参加し

ています。

発表概要

●世界希少･難治性疾患の日の紹介

■昨年の様子の紹介

■実行責任者としての個人的な感想の紹介

:oio)iにﾌ 全ｌｌ會センター一研究壹

　

第Ｍ回研究大會

　

RareDiseaseDayヽ世界希少難治性疾患の口という

イベントの紹介をします。

　

最初に、そもそも世界希少難治院疾患の日という

のがどんなものなのかということと、それを具休

的に知っていただくために、今年2010年にPRIP

Tokyoが主催したイベントを紹介致します。

　

次に、今年は私か実行肖任者として関わったの

で、その個人的な感想を紹介させて頂ければと存じ

ます。

世界希少一難冷性疾患の日(Rare Disease Day)とは？

Ｉ概要;希少一難治性疾患の認知度向上を通じて、希少･

　

難治性疾患患者の生活の質の向上を目指したイベント

●日時:毎年2月28日に世界同時聞催

●歴史:2008年にスウェーデンで始まり、2009年は世界30

　

力国､2010年は日本を含める44過去国が参加

■Globalsite:wwvv.nirediseaseday.org

■Japanesesite:www.rarcdiseascday.jp

iil;j/L!/11 令国・乖センター研究會

　

第Ｍ回研文ｘ分

　

|lt界希少難治性疾患の目は、希少難治性疾患の認

知度の向llを通じて、ひいては忠片さんの生活の質

の向llを目的としたイベントです。毎年２月28日

に世界で同時開催されています。2008年に始まっ

たばかりで、今年は、目本を介めて44力国が参加

しました。［］本国内に関して申し上げますと、既に

全国各地の患者会、支援同体の皆さんでの情報交換

は実施されていると思います。しかし、このイベン

トは世界各国で開催されているので、このイベント

を利川することでみなさんの活動を日本国内だけで

なく、11t界巾の閥に発仁することができます｡

2010年の参加国
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2010年の参加国です｡今年から目本も掲載され

ています。

世界希少･難治性疾患の日2010の概要
-

■開催日時:2010年2月28日(日)12:00･」7:00

●場所:東京ミットタウンホールＢ

●

　

催:特定非営利活動法人知的財産研究推進機

　

4
(ＰＲＩＰＴｏｋyｏ)

●協賛:ジェンザイム･ジャパン株式会社､ノーベル

　

フアーマ株式会社､株式会社ジャパン･ティッシュ･エ

　

ンジニアリング､アンジェスＭＧ株式会社

Ｉ後援:厚生労働省、日本難病･疾病団体協議会

　

(JPA)、National Or anization forRare Disorders

　

(NORD)、日本バ刄テク協議会、日本製薬工業協

　

会､東京大学先端科学技術研究センター

・協力:新潟市美術館

Jiii;ii':/
會国皿痢センタ研究奮

　

簒･,4回研究人会

　

本年度のイベント概要です｡２川28日に協賛企

業の|心力もあり、販京ミットタウンのホールで開催

しました。JPAや厚労省にも後援をいただいていま

す。

― 103-



世界希少一難治性疾患の日2010の開催イベント

●ワールドカフェ

・愚者さんの生の声

・カセットプラント

　

ｊ

●キッススペース

・パネル展示

・ヵｊぶこｘ

　

り

心11
2引1)1 Dm 全国・病センター研究會

　

第14回研兎大会

　

イベントの概要です。ワールドカフェでは、病気

に対していろんな立場から関わる方たちの意見交

換、また患者の方に生活や悩みなどを紹介していた

だいたり、ワークショップでカセットプラントとい

うアート作品を参加者の皆さんで作っていただいた

りもしました。こちらは希少難治性疾患に関するパ

ネルを展示し、熱心に話を聞いて行かれる方もい

らっしゃいました。

個人的な動機

●動機

　　

・劇薬研究者は病気や愚者の方と接する機会が少ない

　　

●患者の方と接するより深<接することで､最終的に新薬を使う

　　　

人たちのことを想像しながら研究を進められるようになりたい

　　

laoM偉nacBBC･utwuai^^ laOWtBBCBBUIHtWUai

ｌｌ

《１りの蛾冨

¶11≫≪

i.il ]-?S

（１り１で丿４・ぎ

9~ 1 T≫かかる

1. 9≫

ｌ・りａ寸昌

　

¶佃

:oni/＼u;7

　　　　　　

ICTOHPより

全国皿両センター研究會

　

第]4回研究大會

　

ここからは、実行責任者として関わらせていただ

いた私の個人的な動機を紹介させていただきます。

　

私は普段は新薬をつくる研究者として企業で研究

しています。ただ、医薬品を開発していながら、患

者のみなさんとお会いする機会がほとんどありませ

ん。反対に言えば、みなさんも新薬を開発している

研究者に会う機会はほとんどないのではないでしょ

うか？

　

こちらが薬が市場に出るまでの流れです。基礎研

究から実際に薬ができるまでには10年以上の歳月

がかかるといわれていて､非常に時問がかかります。

時間的な隔たりもあり、忠者の方々と特段から接す

る機会はほとんどありません。しかし自分が携わっ

ているものは最終的には患者さんたちが使われるも

のです。そのため、できることなら最終的に使う方

のことを想像しながら研究に打ち込みたいと考えま

した。そうした想いが根底にあり、今回のイベント

にも関わらせていただきました。

世界希少･難治性疾患の日のイベントを終えて

■当初の動機は満たされたか？

　　

・研究者と患者ではなく､友人として｢つながる｣

　　　

・一方的に考えをぶつける.あるいは思いを聞くだけでは

　　　　

な<.供に何かを作り上げることで友人関係を築けた

　　　

・イベントの準備の合間に患者の方と話した雑談が最も

　　　　

印象に残った

2皿0用トﾀ 會迦皿病センター研究会

　

第14回研究入童

　

私は当今者でも支援者でもありません。そんな立

場から関わった私か、今同のイベントを通じて実際

どんなことを感じたのかを紹介させて頂きます。当

初は研究者という立場で関わろうと考えていまし

た。しかし、イベントを一緒に作りﾄ｡げる作業を通

じて、甲･純に交流していく中で患者の方々と友人と

して「つながる」ことができたのではないかと感じ

ています。友人関係を築けると、「どんなことで悩

んでいるか聞かせてください」というだけでなくて、

私臼身が感じていることも伝えることができます。

そして、研究者として聞いた話よりも、友人関係を

築けた中で話したことが１番目［］象に残っています。

世界希少一難治性疾患の日のイベントを終えて

・世界希少一難知性疾患の日の価値

　　

・様々な関係者とイベントを作り上げる

　　　

・患者の方々はもちろん､製薬企業関係嗇､医師.番観師､行取担

　　　　

当者､支援者.歌族.その他の人たちの参加によって､独自のイベ
ントとして硬り立った

轟･JI2Mi<闘}世皿mnvi

--
ＲａｒｅＤｉｓｅｃ!芒!３ｓｙ

;oio/iiり １・軸●セン9一個究●

　

第14回研究入會

　

最後に、今回紹介している世界希少難治性疾患の

日のイベントそのものの価値についても私の考えを

紹介致します。同じようなな場の人たちが十体と

なって開催するイベントが多いかと思うのですが、
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今回のイベントは「希少疾患」というキーワードを

巾心にして集まった様々な立場の人たちによって創

り出されたところが独自性が高いと考えています。

具体的には、患者、その支援者、医師、学生、企業、

人学の研究者、それ以外の人たちに参加して頂きま

した。

世界希少･難治性疾患の日2011

・主催:PRIP Tokyo

●日時:2011年2月28日（月）Ｈ時～予定

●Ｉｆｌ

ｎａ

Ｏ【】zo

●場所:OAZOIF広場(東京駅丸の内北口徒歩数分)

Rａrｅ Diｓｓａｓｓ Ｄａｙ

:oio/n(:"!

みなさんのご参加をお待ちしています

全国皿病センター研究会

　

耳14回研究大會

みなさんも一緒に盛り上げませんか？

■2月28日（月）に各地域､各患者団体､難病達でも世界希

　

少一難治性疾患の日のイベントを開催しませんか？

■イベント内容に制約はありません。

　

Ｉ例えば｡今年京都ではシャボン玉をみんなで飛ばすというイベント

　　　

を開催しています。

■ PRIP Tokyoは全国の皆さんの活動をつなげ､皆さんの活

　

動を世界へ発信し､世界とつながる事をお手伝いします。

・ご不明点があれば､遠慮無くお問い合わせ下さい、

皿迦心血旦盤ｊ2

^oiomc'j 全国・癩センター研究会

　

舅14回研究大喰

尺･ireOisoos∂Day

　

来年のイベントについても簡単に紹介させて頂き

ます。

　

来年の２月28日は月曜日です。東京駅の近くの

広場と、サピアタワーでも開催致します。駅からの

アクセスも良好ですので、是非みなさんにも遊びに

きて頂きたいと思っています。また、今ご紹介して

いるイベント自体は、私たちPRIP Tokyｏが主催す

るイベントですが、財界希少・難治性疾患の日のイ

ベント自体は私たちだけに開催主体が限られている

わけではありません。ぜひ各地の患者団体や難病辿

等でもイベントを開催していただきたいと思ってい

ます。特にイベント内容には制約がありません。実

際、関西を中心に各所でイベント開催のご案内を頂

いています。

　

皆さんが全国各地でイベントを開催するにあた

り、私たちPRIP Tokyo としては、みなさんが各地

で開催するイベントを世界へ情報発信するお手伝い

ができると考えています。世界の希少疾患関連組織

とネットワークを築いていますので、そうした団体

に情報発信して、日本の状況を海外に伝え、それを

見た海外の方だちからの反応をみなさんにフィード

バックすることができます。みなさんが全国各地の

人たちとだけでなく、世界とつながる手伝いができ

ると思っています。既に一度イベントを開催した経

験もありますので、どんなイベントにしたらよいの

かわからないなど、不明な点は遠慮なくお問い合わ

せください。
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座長：横文字が多いので大変かなと思ったのです

が、このセンター研究会みたいなものだと思えば気

楽な気もしますしセンター研究会の国際版、顔だし

てみたいという方、ご連絡をお待ちしています。

　

まだお聞きになっていない方もいると思うし、

Rare DiseaseＤａyヽ去年は東京だけでなく大阪でも

取り組まれたと思います。初めてこのRare Disease

とかICORDというのを聞いた方､どれぐらいいらっ

しゃいますか。圧倒的に多いですね。今人阪の他に

三重も来年取り組む予定があると聞きましたが？

西村：去年実施したのは大阪です。大阪の方が講演

会のあとにシャボン玉をとばして、その写真を送っ

てくださいました。今年は北海道でやっていただけ

るであろうということと、京都がお茶会のような形

にするのか、京都検定１級の方が京都を語るという

のになるのか､行楽のコンサートをやるのか､決まっ

ていませんが、京都でも実施すると。二重はついさ

きほどお話したばかりなので､14日の理事会に諮っ

ていただくという約束を得たところです。

座長：北海道でやるかどうか分かりませんが、北海

道で雪合戦したら痛いだろうなとか思うんですけ

ど、八戸でもやるそうなんて。やってみたいなとい

うところもあると思いますがぜひそういうことも含

めてご質問なりしていただければ。

　

巾日.I補佐が今年疾病対策課に来てからまもないの

にいきなりアルゼンチンまで飛んだんですね。僕は

なんとかかんとか理由をつけて、西村さんの口車に

のらないように気をつけているんですが、ドクター

ストップがかかりましたとかいっていかなくて良

かったと思うんですが。巾円さん感想でもあれば。

中田（補佐）:ＩＣＯＲＤについては紹介の通り、非常

に希少疾患のいろんな世界の患者当事者も集まり、

また研究者のレベルからみてもＮＩＨとかＦＤＡとい

う欧米諸国のトップレベルの人たちも集まると非常

に有益な会になるといっていました。厚生労働省と

しても来年度成功にむけて協力できるのかなと思い

ます。

座長：厚生労働省も来年は支援していただけるとい

うことです。金沢さん、野原さんお願いします。

日本ＡＬＳ協会金沢：国際会議に出られて、希少

難病のの創薬に、そのお金は大きなハードルとして

あるんですが、そのへんの仕組みを作っていかない

といけないと思いますが、国だけでも足りないし、

民間のひとつの製薬会社だけでもないと。そういう

仕組みを全体でつくっていかないと前に進まないん

じゃないかと思います。そういう面で海外の会議に

参加されてそのあたりのアプローチをされているの

かあれば紹介していただければ。

西村：２つあります。１つは2008年にワシントン

のＩＣＯＲＤに私かはじめて参力口した時に感じたこと

ですが、政府からの金銭的な助成に関しては日本が

１番金額が多いということが分かりました。しかし

圧倒的に足りないもの、それは知恵や知識をもって

いる人の介入です。たとえばアメリカのＮＩＨでは、

確かにお金はあまりないのですが、治験を進めるた

めにどうやって進めていけばいいか、誰とどう交渉

していけばいいかを考え、実行くれる人が、無償で

張り付いてくれます。それだけスピードも速いし、

スムーズにプロフェッショナルとの交渉が可能にな

る。日本は確かにお金がつくことは悪いことではな

いのですが、ただお金をつけてしまうだけですとな

かなか次にはいかない。つまりいろいろな形での助

成のバランスが必要なんじゃないかと思います。こ

の調査結果は口本語にもしています。

　

もうひとつ、来年の宣伝にもなりますが、今、患

者会を含めた金銭的支援に関するセッションをつく

りたいと、我々から提案をしています。これは、金

銭的案件は、創薬についても患者会運営についても

避けられないトピックだと考えたこと、また、アメ

リカ西海岸の有名投資企業が、ぜひこのICORDに

自分も来たいといってくださったことがきっかけの

ーつです。創薬支援、金銭的な意味の支援っていっ

たい何なんですか？とか、アメリカのＮＰＯで、自

分たちでお金を貯めて自分たちで製薬企業に薬を

作ってくれと資金提供しているようなＮＰＯがあり

ます｡そういうところへいってなぜそういうことを、
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どうやってできているのかという話や、それを受け

取る側の企業の気持ちもしくはそういう環境におか

れた時の政府のコメントなども頂戴する予定です。

　

お金の話って、すごく重要だと思うのですが、特

にこの学会は欧米が中心になっているので、お金な

んて、そんなのは患者のことじゃないとセッション

が潰されそうになっています。ただ、本当に重要な

ことだと思うので、ぜひそのセッションを開いて、

みなさんのいろんな状況や、患者会として何かでき

るかできないかという話も共有させていただければ

と思っています。

野原：日本でも医療福祉の関係が人きく動こうとし

ている中で私たちもそれに効果的な発現をしていか

なきゃいけないというようなことで、いろんな情報

を私たちあらためて勉強しなければならない。この

データはセンター研究会の事務局には蓄積されると

いうか、もらえるわけですね。周りの私たちが欲し

いといったときに、活用できるのかどうかが１つ。

今のICORDだけでなく、今口の発表者の発言は非

常に素晴らしいいろんな示唆に富むものが多いで

す。そういう問題も含めて、北海道の事務局にいえ

ばもらえるのかどうか。自分のやつは使っちや駄目

という人がいたら、いってもらって、あとは特にな

ければ使わせてもらうということで申し合わせでき

るとありかたいと思うが､伊藤さんどうでしょうか。

データを私たちがパソコンでもらって。

座長（伊藤）：いままでもそういうのには希望に応

じていましたし、研究会の報告集でみなさんがどう

いう発言をしたかを全部チェックしたものを出して

います。それ以外にはご快諾いただいた方々のパ

ワーポイントの資料は必要に応じてお出ししていま

す。

西村:ICORDは基本的に全ての発衣は後日ウェブ

サイトに掲載されます。ただ全L吐界にそれを流すの

は嫌だという方もいるのですが、幸い我々がホスト

ですので、全部データをもっています。この人のこ

の発表はウェブサイトに掲載されていないが欲し

い、というのがあれば、我々が直接交渉して口本の

この人たちにあげたいとお伝えしますのでご心配な

く。

座長：その他にもこちら事務局では録音もしていま

す。今日冒頭ご承認いただいたように沖縄アンビ

シャスの照喜名さんがユースドリームに流して、あ

とそれでみると、間違えた発言もその他も令部含め

てというのでちょっと危険な面はありますが、流れ

ます。

それから私も西村さんたちと関わって感じたことで

すが、ICORDにしろRare Disease Ｄａyにしろ、従

来の組織論みたいなものを積み重ねての取り組みと

いうような感じでやっていくと全く進まなくて、そ

うではなく、気楽にとにかく面白いと思った人が参

加して、それを伝えたいと思った人に伝えて、そこ

から世界中に広がっていくという、今までの組織論

と違ってあるい意味革命的な方法論というのも目本

にも取り入れられ始めたのかなと実感しています。

そういう意味でJPAも組織で検討して組織的に参

加してというような形はふさわしくないかなと思い

ながら、参加するかどうかは一定の議論しましたけ

れども、みなさんもぜひそういう点ではかたくなら

ずに、これおもしろそうだからちょっとつなかって

みようかな、ウエブサイトのぞいてみようかなとい

うところでいいんではないかという気がするんです

が、それでいいんですね西村さん。何か特別許可が

必要だとかという話では全然ない？今日参加されて

いない団体もたくさんあると思いますが、ぜひ知っ

たところから、おもしろいと思ったところから参加

する。参力[]しないからといって特に何かいわれる

わけでもないというような形で始めたいと思いま

す。お金は何かやっていればついてくるだろうぐら

いの気持ちかなと。西村さんがお金をもってくると

いっていますので、ちがいました。日本も世界にも

うちょっとつながろうじゃないかということだと思

いますし、私の印象としてはいろんな職種の人が集

まってひとつのことでいろんな発表をしたり議論を

しているという、センター研究会が英語で行われて

いるのと同じじゃないかなという気もしました。

味元：みなさんが活動された内容をいただければ英
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語に訳してグローバルサイトに載せるようなこと

を私たちで千伝わせていただきます。 Rare Disease

Ｄａyの連絡先を書いたカードをスタッフがもってい

ます。このカードを持ち帰っていただいて興味あれ

ば後目ご連絡ください。
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みなさん、今日は第14同全国難病研究大会に参加して、最後まで熱心に討論

していただきありがとうございました。この会の本来の目的である難病相談支援

とそしてそこで働く人たちの技能、知能、知識を高め、そして多くの方々と協力

していく目的がかなった会議だったと思います。今日は厚生労働省の疾病対策課

の中川さんからも神経難病医療の現状の問題点と将来の方向性を人局的にお聞き

させていただきました。またみなさんの各地域における問題点を具体的におきき

し、みなさんと悩みを共有し、そして次のステップとしての解決法を話し合われ

たのではないかと思います。川尻さんから要望のあった相談の実績報告などは今

度班会議が変わりますけども、次の新しい休制での班が、内容や｢1的は同じくし

てはじまるものと思いますので､その中でできるだけ援助してやっていこうと思っ

ています。

　

就労支援も、数年前に比べて遥かに只体的な問題点が明瞭になって、その取り

組みがなされていると思いました。たいへん難しいテーマでありますが夢のある

テーマなので、これもずっと続けていっていただきたいと思います。

　

今日は、私は会長という立場ではありますが、むしろいろんなことを勉強させ

ていただきました。今後とも私はじめ今井先生、西洋先生ともども一緒にこの会

で勉強していきたいと思いますのでよろしくお願いします。

　

今日は14回のこの研究会をこれで終わらせていただきたいと思います。あり

がとうございました。
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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、より一層人きな輝きとしなければな

らないと考えます。

　

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・公正かつ効果的な迎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錯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、肖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体、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

い中し上げます。
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全国難病センター研究会

　　　

運営要綱

資料②

2003年７月２日一部改訂

I｡名

　

称

　　

当会は、全国難病センター研究会とする。

2.事務局

　　

当会の事務局を（財）北海道難病連に置く。

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

　　　　　　　

及び事業に関する研究と、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。

　　　　　　　

1）難病センターの運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）相談従事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.会

　

員

　　

当会は次の者を会員とする。

　　　　　　　

難病センター事業の実施主体となる都道府県及び相談事業等を実施する指定都市

　　　　　　　

難病センター運営の委託を受ける団体

　　　　　　　

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・個人及び学識経験者等

　　　　　　　

当会を支援する国会議員等

6｡組織（機関）

　　　　　　　

当会の運営に関する組織（機関）は次の通りとする。

　　　　　　　

決定は全体の合意によるものとする。

　　　　　　　

1）総会

　　　

年に１回の開催とする。

　　　　　　　

2）運営委員会

　

肖会の協議執行機関とし、必要によって適宜開催する。

　　　　　　　

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置することができる。

　　　　　　　

4）事務局

　　

肖会運肖に関するいっさいの事業、連絡等を行う。

7｡役

　

口

　　

当会に次の役員を置く。

　　　　　　　　

1）会長

　　　

１名

　　　　　　　　　

当会を代表する。

　　　　　　　

2）副会長

　

一若千名

　　　　　　　　

会長に事故ある場合は職務を代行する

　　　　　　　

3）事務局長

　

１名

　　　　　　　　

当会の日常の業務を行う事務局を統括する。
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4）運営委員若干名

　

当会の運営についての協議執行にあたる。また分担して専門部会の運営を行う，

5）監事

　　

２名

　

当会の会計及び運営についての監査を行う，

8｡世話人会

　

当会の運営方針を支持し社会的認知を得るための支援を行う。

　　　　　　　

世話人会は次のように構成する。

　　　　　　　

1）世話人代表

　　　

１名

　　　　　　　　

世話人会を代表する

　　　　　　　

2）世話人会幹事長

　

１名

　　　　　　　　

世話人会に関する連絡・調整等を行う

　　　　　　　

3）世話人

　　　　　　　　

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、顧問及び相談立場を確立し、その発展を掲げ役を置く。

　　　　　　　

顧問、相談役は幹事会及び世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委託費

　

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、必要な経費は実費支弁とする。

12.会計年度

　

当会の会計年度は毎年４川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日より有効とする

－１１４－



<研究・研修事項の検討〉

1.センターの運営・管理・財政（経理）に関する事項について

2.相談事業・集団検診・相談会・講演会等での開催及び事業の実施に関する事項について

3.相談員の資貿向上に関する質項について

　　

1）疾病の理解

　　

2）身体の障害に関する理解

　　

3）患者・家族の心理的な理解と支援の方法について

　　

4）リハビリテーション及び日常生活に関する理解と支援の方法について

　　

5）難病対策・医療保険制度及び福祉制度の理解と具体的な支援の方法について

　　　　　　

①特定疾患

　　　　　　

②小児慢性特定疾患

　　　　　　

③身体障害者福祉

　　　　　　

④児童福祉

　　　　　　

⑤精神障害者福祉

　　　　　　

⑥知的障害者福祉

　　　　　　

⑦高齢者福祉

　　　　　　

⑧介護保険

　　　　　　

⑨生活保護

　　　　　　

⑩医療保険制度

　　　　　　

⑨年金（特に障害年金）

6）就学に関する問題

7）就労に関する問題

8）保健・医療・福祉連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）患者・家族団体及び相談機関及びネットワーク形成

11）相談実践交流

１１５
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資料③
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14回研究大会)

第１回研究大会（札幌）

－１１６－

(所属先は当時のものです。敬称略)

会長）

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

　　　　　

F特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

　　　

北海道、札幌市、社団法人北海道医師会

目１rｒlr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）（国立療養所西多賀病院院長）

l罰冒1男－●「自己免疫疾患と難病対策」

　　

座長：島

　

功二（国立療養所札幌南病院副院長）

　　

講師：中井

　

秀紀（勤医協札幌病院院長）

I謬ｍ－I曙「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副会長）

第２回研究大会（川崎）

2004年3月27、28日

　

会場：川崎グランドホテル

　

参加者数:134名

・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｣

畷罰ｒEIr－「患者からのさ｀ゝやかな願い」から２０年－」

　　

座長：木村格（いたる）（国立療養所西多賀病院院長、全国難病センター研究会

　　

講師：遠藤

　

順ｆ（遠藤ボランティア理事）



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

　　　

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｣

　　　

兵庫県、神戸市、兵庫県医師会、神戸市医師会、兵庫県社会福祉協議会、

　　　

神戸市社会福祉協議会、神戸新聞厚生事業団

畷冒厩１１「病む人に学ぷ」

　　

座長：高橘

　

柱一（独立行政法人国立病院機構兵庫中央病院名誉院長）

　　

講師：福永

　

秀敏（独立行政法人国立病院機構南九州病院院長）

四四「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：

　　　　　　

高亜

　

靖（兵庫県難病連代表幹事）

　　　　　　

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）

　　　　　　

岡田

　

勇（神戸市危機管理室主幹）

　　

コメンテーター：三輪

　

真知子（滋賀医科大学医学部看護学科助教授）

第４回研究大会（東京）

2005年3月26、27日

　

会場：こまばエミナース

　

参加者数:140名

・後

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

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｣

資料③

謳Ｅ回「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：界名

　

山一郎（独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員）

117 ―



資料③

第５回研究大会（仙台）

2005年10月1、2日

　

会場：宮城県民会館

　

参加者数:143名

・後援

　　　

厚生労働省

　　　

厚牛労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班｣

　　　

宮城県

罰罰ｒｌｌr障害者自立支援法と難病」

　　

座長：白江

　

浩（ＮＰＯ法人宮城県患者一家族団体連絡協議会）

　　

講師：八代

　

英太（前衆議院議員）

四㎜罵『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担―難病患者の新たな社会支援の構築を目指してー』

　　

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、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）

　　　　　　

心木

　

正志（東北大学神経内科）

第６回研究大会（東京）

2〔〕06年3月25、26日

　

会場：こまぱエミナース

　

参加者数:98名

・後

　

援

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

llｒｌ!「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一」

　　

座長：木村

　

格（いたａ）（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

　　

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）

－１１８－

会長）



第７回研究大会（静岡）

2006年10月14、15日

　

会場：グランシップ参加者数:139名

・後

　

援

　　　

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休制の構築に関する研究班｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自尽支援休制の確立に関する研究班｣

-罰ｒｒlr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司

　　

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

　　　

佐賀県

　　　

厚生労働省

　　　

厚生労働科学研究費補助金雛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｣

　　　　　

｢特定疾患患者の自々支援休制の確立に関する研究班｣

ESTo r難病のある人の就業支援」

　　

座長：今井

　

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

　　

講師：春名

　

由一郎（独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員）

－１１９－
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第９回研究大会（富山）

－１２０－

会長）

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

　

県

　

山

援
富
後

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｣

　　

｢特定疾患患者の自尽支援体制の確削こ関する研究班｣

l！＼jMMn｢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一｣

座長：中川

講師：伊藤

みさこ

糾樹

(ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま)

(富山大学人文学部)

iHiM^iii r難病に罹っている人に対する就業支援の視点と方法を考える

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

～精神障害者支援の取組みから～」

　　

座長：木村

　

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

　　

講師：介知

　

延章（九州ルーテル学院大字人文学部心理臨床学科）

｢自立と共生からヶアを考える｣

座長：今井

　

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

コーディネーター：椿井

　

富美恵（独立行政法人国立病院機構宮城病院ＡＬＳヶアセンターMSW)

パネリスト：惣万

　

佳代{■ (N P O法人このゆびとーまれ代表）

　　　　　　　

山崎

　

京子（能代山本訪問介護ステーション）

　　　　　　　

林

　

･a子（特定非営利活動法人あけび）

第10回研究大会
-
2008年3月15、16日

・後援

(愛知)

会場：愛知県医師会館

　

参加者数:208名

愛知県、名占犀市

厚生労働省

厚生労働科学研究凹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削こ関する研究班｣

屁罰ｒｒl

　

「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

　　

講師：祖父江

　

逸郎（名古屋大学、愛知医科大学名誉教授）



第11回研究大会
-
2009年3月20、21日

iﾓ

(沖縄)

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

催

全国難病センター研究公

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　

｢眠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信こ関する研究班｣

・後

　

援

　

沖繩県、那覇巾

l屈罰７詞「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：存風亭柳桜（落語家）

1１国画・|「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会長）

　　

講師：神111

　

尚美（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）

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収業

　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

後

　

援 岩手県、盛岡市

屁罰團l･「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i:-:(厚生労働省健康局疾病対策課）

E!111111r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
-
2010年3月13、14日

(新潟)

会場：新潟市万代市民会館

　

参加者数:171名

・1ﾐ

　

催

　　　

全国難病センター研究会

　　　

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　

「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　　

「特定疾患患者の自々l支援体制の確立に関する研究班」

・後援

　

新潟県、新潟市

l屈ｒｒ詞|「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ー」

　　

座長：西洋

　

正ａ（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屈ｒ７闘［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

　

囃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６）（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）

第14回研究大会（東京）
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2010年11月27日

　

会場：ファイザー株式会社本社ビル

　

参加者数:103名
ｔ

催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

　　

｢特定疾患患者の自し支援体制の確立に関する研究班｣

唾ｒｍrlr神重症難病患者の地域医療の体制の在り方の研究班の紹介」

　　

講師：糸山

　

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

■雨羅覆

　

「国における難病対策の展望について」

　　

講師：中川勝己（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

l謡ｒ罷I「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプグループ～」

　　

座長：糸山

　

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

　　

講師：中川

　

智忠海（佛教大学社会福祉学部教授）



全国難病センター研究会第14回研究大会(東京)参加者一覧(所属団体５０音順／敬称略)

Noご『六ﾀﾞ｀照男皺皺影　　　　　団体・所属機関 参加者

１ ＮＰＯ法人アンビシャス 照喜名　　通

２ 愛知県医師会 河村　　昭徳

３ 愛知県医師会難病相談室 鈴木　　克美

４ アステラス製薬（株）ＣＳＲ室 上杉　　直世

５ アステラス製薬（株)CSR室 野崎　　和子

６ 石川県難病相談・支援センター 豊島　　宏美

７ 茨城県難病相談・支援センター 塚田　　麻紀

８ 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 矢羽々　京子

９ 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 根田　　豊子

10 岡山県保健福祉部医薬安全課 砂田　　雅弘

１１ 岡山県難病団体連絡協議会 矢北　　　強

１２ ＮＰＯ神奈川難病連 目　　　定雄

１３ 川村義肢製作所(株) 日向野　和夫

14 岐阜県難病団体連絡協議会 矢崎　　琴戸

１５ 岐阜県難病団体連絡協議会 白木　　裕子

16 岐阜県難病団体連絡協議会 安藤　　晴美

１７ 京都府難病相談支援センター 水田　　英二

18 熊本県難病相談・支援センター 田上　　和子

19 熊本県難病相談・支援センター 堀川　めぐみ

20 熊本県難病相談・支援センター 吉村　美津子

21 熊本県難病相談・支援センター 吉田　　裕子

22 熊本県難病相談・支援センター 徳光　　礼周

23 群馬県難病相談支援センター 川尻　　洋美

24 群馬県難病団体連絡協議会 角田　美佐枝

25 （独法）高齢・障害者雇用支援機構 春名　由一郎

26 （独法）国立病院機構宮城病院今井班事務局 柴田　　兄枝

27 厚生労働省健康局疾病対策課 中田　　勝己

28 佐賀県難病相談・支援センター 三原　　睦子

29 佐賀県難病相談・支援センター 山本　千恵芦

30 ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会 秋田　　好美

31 ＮＰＯ法人静岡県難病団体連絡協議会 野原　　田平

32 全国筋無力症友の会 山崎　　洋一

33 全国筋無力症友の会 恒川　　真一

34 全国筋無力症友の会北海道支部 中村　　待子

35 全国筋無力症友の会北海道支部 沖山　真由美

36 全国膠原病友の会 畠潭　千･代子

37 全国膠原病友の会 森　　　幸子

－123－



N0. ‥　　　　　　　　団体・所属機関　‥　　　　.ii幽･｡iii に・　参加者

38 全国多発性硬化症友の会 佐藤　　仁子

39 全国多発性硬化症友の会 土橋　　隆史

40 全国パーキンソン病友の会 一樋　　義明

41 全国パーキンソン病友の会富山支部 木島　　律子

42 千葉県総合難病相談・支援センター 日比野加奈子

43 千葉県総合難病相談・支援センター 井渾　明日花

44 中部学院大学リハビリテーション学部 井村　　　保

45 東京都難病相談・支援センター 松井　美奈子

46 東京都福祉保健局保健政策部疾病対策課 鴻丸　恵美子

47 東京都難病相談・支援センター 田中　ひろ子

48 とくしま難病支援ネットワーク 藤井　ミユキ

49 とちぎ難病相談支援センター 伊藤　　修子

50 鳥取県難病相談・支援センター 神谷　　利恵

51 長崎県福祉保健部国保・健康増進課 宮島　　扶美

52 長野県難病相談・支援センター 両角　　由里

53 『難病と在宅ヶア』 小山　　宣巨

54 ＮＰＯ法人難病ネットワークとやま 白倉　　　篤

55 日本ＡＬＳ協会 金沢　　公明

56 社団法人日本リウマチ友の会 長谷川三枝子

57 社団法人日本リウマチ友の会 末武　　秀子

58 社団法人日本リウマチ友の会 三浦　政砂子

59 (ﾈ土)日本リウマチ友の会鹿児島支部 黒木　　恵子

60 (ﾈ土)日本リウマチ友の会北海道支部 新制　　光子

61 (社)日本リウマチ友の会北海道支部 大津　　澄子

62 (社)日本リウマチ友の会北海道支部 佐々木　　香

63 (ﾈ土)日本リウマチ友の会宮城県支部 山田　ィキ子

64 新潟県難病相談支援センター 大平　　勇二

65 新潟県難病相談支援センター 大平　　和代

66 日本難病・疾病団体協議会ＯＰＡ） 水谷　　幸司

67 パナソニックヘルスケア株式会社 松尾　　光晴

68 兵庫県難病団体連絡協議会 米田　　寛子

69 ファイザー株式会社 奥深　　　徹

70 ファイザー株式会社 喜島　智香子

71 福岡県難病相談・支援センター 大道　　　綾

72 福島県難病団体連絡協議会 渡涜　　政子

73 福島県難病団体連絡協議会 渡涜　　善広

74 福島県難病団体連絡協議会 小林　　竹子
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75 福島県保健福祉部健康増進課 佐藤　真由美

76 富家病院 川島　　英之

77 富家病院 山田　麻菜美

78 佛教大学 中田　智恵海

79 ＰＲＩＰ　Tokyo 西村　由希子

80 ＰＲＩＰ　Tokyo 味元　　風太

81 ＰＲＩＰ　Tokyo 起本　結実子

82 ＰＲＩＰ　Tokyo 美和　　文恵

83 ＰＲＩＰ　Tokyo 加賀　　大輔

84 ＰＲＩＰ　Tokyo 黒田　　泰史

85 財団法人北海道難病連 中坂　　昌Ｆ

86 宮城県難病相談支援センター 山田　　章子

87 宮城県塩釜保健所岩沼支所 岩崎　　　桂

88 宮崎県難病相談支援センター 池田　ヒトミ

89 宮崎県難病相談支援センター 首藤　　正一

90 宮崎県難病相談支援センター 高田　　稔和

91 三重県難病相談支援センター 河原　　洋紀

92 三重県難病相談支援センター 山内　香粟子

93 山形県難病相談支援センター 安達　　寿子

94 山形県難病相談支援センター 小林　　友子

95 山梨県難病相談・支援センター 新津　　　淳

96 山梨県難病相談・支援センター 今片　紗恵美

97 和歌山県難病・子ども保健相談支援センター 原　　久笑子

98 全国難病センター研究会 糸山　　泰人

99 全国難病センター研究会 西渾　　IIﾓ豊

100 全国難病センター研究会 伊藤　たてお

101 全国難病センター研究会 永森　　志織

102 全国難病センター研究会 新井　　　宏

103 全国難病センター研究会 鈴木　　洋史
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全国難病センター研究会第14回研究大会(東京)

発

　

行
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報告集

令同難病センター研究会

財団法人北海道難病連／難病丈援ネット北海道

〒064-8506札帆巾巾火区南4条西１０下目

　　　　　　　

北海道難病センター

　　　　　　　

TEL 01 1-512-3233　FAX 01 1-512-4807

　　　　　　　

E-MAIL jimukyokui^dn-nanren.jp

　　　　　　　

URL http://ｗｗｗ.do-nanren.jp
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