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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
国際医療福祉大学　副学長

糸山 泰人

　みなさんこんにちは。本全国難病センター研究会の会長の糸山です。どうぞよろしくお願いいた

します。

　今日は、みなさんいろいろご予定がある中、多数ご参加いただきまして本当にありがとうござい

ます。

　今回で全国難病センター研究会 28 回を迎えることになりました。年に 2 回やっておりますので、

14 年前からスタートしたことになります。最初、全国の難病相談支援センターを増やし、如何に

方向性をもってやっていくかということでスタートし、順調に全国各都道府県にできまして、少し

ずつ充実しておりますが、中でも 2 年前の難病新法ができることによって、難病相談支援の目的

と役割が示されました。そして、各県によっていろいろ差があると思いますが、いろんな体制や予

算などが、確実に充実してきていると私は信じております。

　そうはありながら、それぞれの県の規模や成り立ちなどいろんな面で問題があると思います。さ

らに今医療は大変なスピードで進歩しております。診断や新しい技術に如何に追いつくか、これも

なかなか大変なことではないかと思います。特に遺伝相談などは、どうお聞きし、つなげていって

さしあげるかも大変ではないかと思っております。

　また福祉制度なども変わってきており、どう対応するか、また難病でどんどんいいお薬が出て、

かなり治っていく、または慢性に経過する、病と共に社会に出るという時代になってきております。

その中で就労支援も大変重要なことで、如何に難病相談支援センターとして関わっていくかも大事

なことだと思います。また、コミュニケーションなど数限りなくいろんな難しい問題がでてきてお

ります。

　そういう問題をこの会に持ち寄って発表し、そして議論して対応を考える。そして医療、行政、

福祉、いろんな方々と連携するのがこの会の目的ではないかと思っております。

　今日もそういう主旨に則りまして、新潟での難病支援に関して西澤先生に特別講演をお願いし、

また厚生労働省から、難病対策課の片倉先生に難病対策の現状を、障害保健福祉部企画課の小板橋

先生に難病の福祉サービスの現状と課題として報告をお伺いすることになっております。どうぞみ

なさん、今日明日、活発にご議論ご討論していただければと思います。

　本日、ファイザーの皆様にはこの会場、いろんなサポートをいただいております、この場をお借

りしてお礼申しあげます。

　どうぞよろしくお願いいたします。



特 別 講 演

座　長

講　演

全国難病センター研究会　会長

国際医療福祉大学　副学長　　　　　　　　　糸山　泰人

「NPO 法人新潟難病支援ネットワークと
新潟県難病相談支援センターの１０年」

全国難病センター研究会　副会長

NPO 法人新潟難病支援ネットワーク理事長

新潟大学名誉教授

　　　　　　　　　　　　　西澤　正豊

座　長

糸山　泰人 氏
講　演

西澤　正豊氏

　特別講演は、新潟大学神経内科の名誉教授であられる西澤正豊先生にお願いしております。
　演題は「新潟難病支援ネットワークと難病相談支援センターの 10 年」です。
　西澤先生のご略歴を紹介いたします。　
　昭和51年に東京大学の医学部医学科を卒業され、神経内科の道に入られました。専門的な研究のかたわら、
難病患者さんに対してサポートをずっと続けてきておられます。
　平成 15 年に新潟大学神経内科の教授にご就任、現在は名誉教授になられています。特に厚労省の難治性
疾病等克服事業の研究班、難病患者の支援体制に関する研究等、非常に重要な研究班の班長をされています。
　今日は西澤先生から新潟の難病対策を中心に難病全体のこともお聞きできるのではないかと思います。
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　　新潟の難病相談支援センターは、ちょうど 10

年前の平成 19 年 2 月に発足しましたので、10 年

を迎えて 11 年目に入っているわけですが、10 年

目に記念の会を開きました。その時に、北海道から

伊藤さんに来ていただいたので、そのために今日、

こういうことになったのです。学会発表ではありま

せんので、なぜ、新潟方式と呼ばせていただいてい

る新潟のやり方ができたのかを、伊藤さんのお言葉

では「ドラマ風に」、新潟の物語を少しお話させて

いただこうと思います。あまり厳密なお話ではあり

ませんので、どうぞリラックスして聞いていただき

たいと思います。

　ちょっと前の話ですが、平成 15 年から 17 年の

3 年間に、全国各県は難病相談支援センターという

組織を整備するように、というお話がありました。

新潟県はその 3 年の間にできなかったんですね。

17 年度が終わるところで、まだできていない県が

全国でいよいよ少なくなって 11 県でした。これは

もうなんとかしなければいけないということになり

ました。

　その時に、どういう形で整備するか、という議論

の中で、これはごく自然にこういうふうにしましょ

うということになったようなのですが、「県からセ

ンター運営の業務委託をしていただけるようなしっ

かりした NPO 法人を作りましょう」ということに

なりました。中心になって活動された方たちは、日

本 ALS 協会新潟県支部のみなさん、全国パーキン

ソン病友の会新潟県支部のみなさん、特に難病に深

い理解を示してこられた上村憲司さんという県会議

員の方たちが中心になって活動されて、NPO を作

りましょうと。私も初めてこういう経験をしたので

すが、手続上は申請をして、それが公示されて閲覧

されて、チェックが入ってということなのですが、

何ヶ月かかかって漸く 11 月に NPO 法人の認証を

受けることができました。

　NPO 法人新潟難病支援ネットワークと申します。

できた時からあらゆる関係者、難病に関係するあら

ゆる人たちが参加する新潟方式で運営をしましょう

ということを決めておりました。当然当事者である

患者さん・家族・患者会のみなさんと、難病という

キーワードで集まる医療・介護・福祉それに行政の

関係者、専門職の方たち、それから応援団のみなさ

んということになります。

NPO 法人新潟難病支援ネットワーク理事長
新潟大学名誉教授

「NPO 法人新潟難病支援ネットワークと　　　　
　　　　新潟県難病相談支援センターの１０年」

西澤　正豊

　特別講演
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　厚生労働省の難治性疾患に関する指定研究班の 1

つを現在お預かりしているのですが、「難病の患者

さんへの支援体制に関する研究」という研究班です。

そのテーマのひとつが多職種連携による患者さんの

サポートということなのです。多職種連携にはいろ

んなキープレーヤーがいるのですが、難病相談支援

センターについては群馬県難病相談支援センターの

川尻さんに分担で調査研究をお願いしてきていま

す。

　これは平成 26 年度の報告書ですが、川尻先生が

詳細な調査を全国のセンターにアンケートをお願い

してまとめておられます。47 都道府県すべてに設

置されているのですが、運営主体としては、直営型

というやり方と、委託するというやり方、大きく 2

つに分かれています。直営型は 14 県で、センター

を県庁の中に置くとか、保健所の中に置くとか、あ

るいは県立中央病院に置くとかという形で直営され

ている県が、当時 14 県でした。数字はそのあと運

営形態を変えられたりした県があるので、この調査

当時のものとご理解ください。そんなに大きな差は

ありませんが。

　一方、委託は 33 県が委託の形をとっていて、こ

こにも実は NPO というのがあるんですけど、これ

は当事者団体が作っておられる NPO を指していて、

あと大学病院、国立病院等々の病院、それから公的

財団、あとは医師会とか社会福祉協議会に委託して

いるところが一県ずつあります。患者会も含む関係

機関全てで組織された NPO というのはここに入っ

てきて、47 分の 2 ですが、運営の仕方としては非

常に珍しい形をとっていることになるかと思いま

す。

　何故「最初から全員参加で、全員協議で物事を決

めていきましょう」というやり方が新潟でできたの

か、というお話をさせていただこうと思います。

　それには、お二人、キーになる方があるんです
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が、お一人は堀川楊先生という方です。新潟市の難

病対策事業の母と書かせていただきましたけど、生

みの親です。この先生がいなかったら、これまでの

新潟の仕組みはできていなかったと思います。それ

ぐらい非常に大きな貢献をしてくださった先生です

が、これは堀川先生が書いておられるのですが、根

治的な治療法がなくて、進行すれば生活障害をきた

し、通院も困難になる神経難病等の重症神経疾患患

者に、退院後の在宅ケアを提供することは、臨床科

としての神経内科に課せ られた一つの課題である。

これは堀川先生が神経内科医なので、在宅でサポー

トする対象は神経難病になるわけですけども、こう

いうふうに言っておられました。

　こうした活動をしてこられて 2007 年でしたが、

日本神経学会の学会賞を受賞しておられます。在宅

医療を支える地域ケアシステムの構築、医師として

求められてきたものという題でご講演をされまし

た。

　堀川先生にこういうことを伝えたもう一人の先生

は、椿忠雄先生です。この先生は新潟大学の脳研

究所で初代の神経内科を作られた先生ですけれど、

1965 年、昭和 40 年に東京大学から新潟大学に赴

任してこられました。赴任されたのが 4 月で、そ

の年の 5 月に新潟でも水俣病が見つかり、そのす

ぐ後にはスモンも始まってという時に新潟に赴任を

された方ですけれど、教室員たちが椿イズムと言っ

ているたくさんの理念というか、考え方というか、

そういうものを新潟に残して下さった先生です。「た

とえ原因や治療法が不明でも、医師は患者に、少し

でも多くの幸福を味わってもらうために、最大の努

力をしなければならない」とおっしゃっています。

これは椿先生だけがおっしゃっているというわけで

はないと思いますけれど、病気の治療 Cure はでき

なくても、Cure することは難しくても、Care をす

ることはできる。Care をしなきゃいけないんだと

いうことを常に言っておられました。

　堀川先生は、昭和 40 年に神経内科ができた時か

ら参加された一期生の先生で、日頃からこういう椿

先生の薫陶を受けられて、昭和 53 年に大学を出る

決断をされて、新潟市内に信楽園病院という大きな

病院があるんですけれども、そこに赴任をされた時

にすぐに、椿先生が日頃から言っておられた神経難

病の患者さん、神経難病で、在宅で療養する方たち

のために医療の提供を始めたいと、訪問看護と往診

を始められたんです。これには、信楽園病院の院長

先生の深い理解がなければできなかったわけですけ

れども、継続医療室という組織を病院の地域医療部

中に作られて、ここで在宅の患者さんの訪問看護と

往診を支えていくという仕組みを作られたわけで

す。

　その活動がもとになって、ちょっと時間は離れま

すが、87 年には在宅人工呼吸器療法を往診で管理

するということを始めておられます。これはおそら

く全国的には 1 番早いアプローチだったのではな

いかと思いますけれども、こういう活動を始めてお

られますし、その後、ALS 協会の新潟県支部が人工

呼吸器を購入するための補助事業を新潟県に要請さ

れた時にも、非常に強力な応援団をお務めになり、

1990 年に新潟県は県の事業として在宅患者への貸

出し用医療機器を購入するための補助事業を全国に

先駆けて始めています。
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　こういう活動の基になった継続医療室というのが

これです。最初は車を買ってもらえなかったので、

バイクで行かれたそうですけれども、2 台のバイク

で二人の保健師さんで訪問看護がスタートした。昭

和 53 年のことです。どれだけ前かということです

ね。昭和 53 年にこういう活動を始めておられまし

た。

　これが初期の継続医療室のメンバーです。みなさ

んすぐお気づきになりますよね。全員女性です。男

性がいません。こちらが堀川先生です。この 3 人

は保健師さんです。最初は２人で始められて、3 人

目の方も加わって保健師さんが 3 人、こちらの方

は看護部長さん、こちらがリハビリの師長さん、こ

ちらが神経内科病棟の師長さんです。こういうス

タッフで、患者さんの退院が決まるとこういう会を

開いて、在宅ではどんなことが問題になるかを入院

中からいろいろ準備をして、在宅移行がスムースに

進むように。その後もずっと往診でフォローしてい

くということを始められたわけです。

　これを受けて、新潟市が思い切った対応をしてく

れることになりました。実は 10 何年かかっている

わけですけれど、難病の患者さんの在宅ケア体制を

検討するために難病対策連絡会という組織を作りま

した。その下に、新潟市難病ケース検討会という組

織ができたわけです。これは後で堀川先生のまとめ

がでてきますけれど、この会が要の役割を果たすこ

とになりました。

　どういう会かというと、難病の患者さんに在宅で

何か問題が生じたと。そうするとこの会に持ってく

るわけです。ケース検討会ですから誰が持ってきて

もいい。医者でなければとか、保健師さんでなけれ

ばということはなくて、当事者からでもいいし、気

がついた人が提起をすればよいという形で始まりま

す。それから場合によっては当事者、あるいは家族

の人も参加しています。ご本人抜きで決めないとい

うことですね。それから、行政のいろんな係の方も

当然出てくるわけですけれど、決定権を持っている

人が出てくる。要するにその場で決めてしまえるよ

うな立場の人たちに出てきてもらうということを

やってきたんだと教えていただきました。これはな

かなかできないことで、こういう組織ができると、

確かに、何か問題が起きた時に、この会に持ってく

れば、ここで議論を尽くして、ある程度の解決の方

向性が得られるのではないかと思えます。そういう

組織を、1989 年の段階から新潟市ではずっと運営

してきたことになります。

　ですから、遡って考えてみますと、みんなが参加

して、みんなで協議して、どうするかを決めていく

ということは実はここから始まっているのです。こ

こで伝統が生まれて、そのスタイルがずっと新潟で

は引き継がれてきたのだと思います。これがなけれ
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ば、新潟方式というのは生まれてこなかったという

ぐらい、非常に大きな役割を果たした、大きな意味

をもった組織が 1989 年にできたということです。

　新潟市役所にみんな集まって、30 人ぐらいにな

りましょうか、毎月 1 回こういう会を定期的に開

いて、市内で在宅の難病患者さんがどういう状況か

を仔細に検討して、必要な対策を講じてきたという

ことです。

  堀川先生からいただいてきたいくつか具体的な事

例をご紹介したいと思いますけれど、これは 64 歳

の ALS の患者さんですね。堀川先生にとっても初

めて、気管切開下で人工呼吸器をつけて長期療養を

始めた方を預かったということです。それで、病棟

の看護師さんがアンビューバッグを使ってお風呂に

入れた。人工呼吸器をつけてしまったら、こんなこ

とはできないというのが当時の常識だったわけです

けれど、呼吸器を外して、アンビューバッグで押し

ながら入浴をしました。あるいはそういう状況でも

外出しましょうと、看護師さんが行きましょうと

言ってお花見に連れていっていただくとか、大い

になさった患者さんです。「初めての気管切開下の

人工呼吸器管理の患者さんで、入浴や外出など患者

さんの QOL の向上に病棟看護師の自発的な協力が

あった。Cure しえない患者さんを Care する方法は

ある、と看護師に教えられた。」と、この患者さん

から堀川先生が学んだこととしてまとめておられま

す。

　その数年後、別の ALS 患者さんの病院の敷地内

散歩中のスナップの一枚ですけれども、なんで小学

生がこんなに周りにいるのか分からないんですけれ

ど、患者さんを外出に連れていくわけです。当時発

売された小型人工呼吸器をつけてですけれど、こち

らは若林さんだと思います。ALS 協会の事務局長を

していらした若林さんが、もうこの時からボラン

ティアとして、患者さんの外出のお手伝いをしてく

ださり、こちらはたぶんご主人ですね。文字盤で会

話しておられるところです。こうやってお花見にも

行くし、花火も見に行くし、という活動をやってお

られたわけです。

　三人目は多系統萎縮症の患者さんです。昔はこう

いうことがあったのですけれど、「治療法はないよ」

と医者に言われたために、医療を拒否してしまわれ

たのです。ずっと在宅でおられたわけですが、堀川
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先生が、この合併症のために往診に入ることになら

れて、少しずつですけれど、それを受け入れられた。

主治医と保健師さん、ヘルパーさんが共同作業をす

ることが、患者さんの在宅生活を支える上で如何に

重要かを痛感した症例ですと書いておられます。最

終的には医療を受け入れていただくことを患者さん

が自覚され、奥さんも介護の方法を常に学びながら、

お二人で納得をして在宅生活を全うされたという堀

川先生のコメントがあります。

　こちらも ALS の患者さんで、ご存じの方いらっ

しゃるかもしれません。この方は色々社会的に活動

された方で、特に選挙ですね。人工呼吸器がついた

方でも選挙に行けるようにと県と交渉して、その道

を開いた方ですけれども、この方は、さきほどちょっ

とご紹介した新潟市が在宅療養するために医療機器

の購入を補助する、人工呼吸器の購入を補助すると

いう事業を最初に利用された方です。この方が第一

号で、人工呼吸器の購入補助を受けて、それを在宅

で使ってこられました。

　これはその当時、平成 4 年ですから、随分昔な

んですけども、ただ新潟でこういう活動をするだけ

ではなく、そこから把握された問題点を政策提言に

まで持って行く。これを厚生省にちゃんと届けると

いうことを、堀川先生はしておられました。対価が

不当に低いと、これではとてもできないので、ちゃ

んとした手当をして欲しいと、班会議を通じて厚生

省に対して提言をしておられます。

　そういう活動が評価されたのだと思いますけれど

も、これは平成 8 年度の厚生白書です。厚生省が

出す文書ですね。そこに患者さんの生活状況が紹介

されているんですけれど、「新潟県は、国の施策に

加え（国以上のことをしているわけです）、地域の

実情に応じた独自の事業を実施しており、早くから

地域における医療保健福祉に着目した難病対策に取

り組んでいる県の 1 つである。例えば、地域の医

療機関に対し在宅患者に貸与する人工呼吸器の購入

の補助を行っており、これによって、地域の医療機

関の難病患者に対する在宅医療への取り組みを支援

するとともに、緊急時のベッドの確保を行っている。

また、保健所単位で組織されている難病連絡会議、

自治体の保健、福祉関係者のみならず、地域の開業

医や病院の医師、看護師等が参加するオープンな会

議となっており、保健医療福祉のそれぞれの分野が

連携を確保しつつ、効果的なサービスの提供を目指

しており、地域における保健医療福祉の充実・連携

の 1 つのモデルとして注目される。」という文言が

あります。

これが、新潟がずっと目指してきたことですし、こ

のまま今回の難病法で改正されるまでの難病対策の

5 本の柱の 4 番目の柱そのままですよね。新潟が取

り組んできた先駆的な取り組みは、国のレベルでも

評価をされるようになったと理解しています。
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　これは、難病ヘルパーの養成という事業に関わら

れた方は、このテキストを多分お使いになったと思

うんですけれども、テキストに載っていた図です。

新潟ではこうして難病の患者さんの在宅医療を支え

る地域ケアシステムを作ってきましたと。例に挙げ

られているのは ALS の方で、ALS の患者さんの病

状が段々進行していくと、いろんなニーズがでてき

て、それを在宅でケアするか、入院でケアするか。

その時に新潟市のいろんな機関がどんな役割を果た

しているか、ボランティアの方がどんな役割を果た

しているかなどが一枚の図に書き込まれたもので

す。当時でもテキストに紹介されるような先駆的な

取り組みであったと思います。

　堀川先生が今年の 6 月にまとめてお話しくださっ

たものをご紹介させていただきます。堀川先生とし

ては、椿先生のおっしゃった Cure しえない患者さ

んどうやって Care したらいいか、その模索を続け

てきた 50 年だったと書いておられます。

　神経難病の患者さん、治療が難しく生活障害が重

いという方であっても、包括的かつ継続的なケアを

提供することによって、QOL は高めることができ

る。地域の多職種の専門職が共同作業をすれば、実

現できるんだということを、ご自身の体験としてま

とめておられます。

　そのために、新潟市の難病対策連絡会と難病ケー

ス検討会、それから新潟は毎年必ず難病の患者さん

たちにアンケート調査をくり返してきているんです

けども、そういう活動をしてきたことに先駆的な意

義があった、そういう活動をしてきたことが今に繋

がっていると評価をしておられます。まったく堀川

先生のおっしゃる通りだと私も理解しています。

　難病相談支援センターができたあとも、新潟市で

は依然としてその草の根的な地域包括ケアシステム

を作るための活動が続いて、発展してきていると書

いておられます。私はこの点はちょっと不安なとこ

ろがあって、発展をさせるためには、さらに活動し

なければいけないんじゃないかと思いますけれど、

新しい取り組みもいくつか始まっています。

　こういう状況があって、新潟で遅ればせながら、

全国的にはかなりビリの方になりながら、難病相談

支援センターを作ろうという時に、当然こういう形

でやりましょうということになったわけです。この

点はきっとみなさんにご理解いただけるものと思い

ます。

　実際、センターができる時の状況をちょっとご紹

介しますと、これはパーキンソン病友の会の新潟県

支部の会長をしていらして、その後、全国の会長に

なられた斎藤博さんが、ここにいるのは新潟市長で

すけど、陳情に行った時に私がついていった時のも

のです。それからこれは国立病院機構の西新潟中央

病院が場所を提供して下さることが決まったので、

その内覧会の様子のスナップです。
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　NPO の理事は最初 15 人を決めました。患者さん、

患者会の代表者と、医療、福祉の専門職です。ここ

の段階で行政の現職の人は入りにくいというので、

行政の専門職は応援団に回っていただくことになり

ました。理事の互選で、若林さんが事務局長、それ

から斎藤さんと堀川先生と場所を提供して下さった

病院の院長先生が副理事長に選ばれました。

　平成 19 年 2 月に漸く県から業務委託をいただい

て、センターが発足することになりました。斎藤さ

んが初代センター長に就任されました。

　これはその開所式の様子で、斎藤さんですね、院

長先生、これが私で、こちらは新潟県知事の泉田さ

ん。今度国会議員になっちゃいました。こちらは上

村県議会議員ですね。みんなでテープカットをしよ

うというところです。

　これは知事の挨拶です。この時に泉田知事が、「私

も子供の時には難病だったんです」とカミングアウ

トされて、みんな非常に驚いた覚えがあります。何

病というのは伺わなかったんですけれど、知事が自

らこういうところへ出てきてくださるというのは、

そういう経験をも持った方だったからではないかと

思っています。

　県議会議員の上村先生、それから院長先生です。

　センターの運営会議にはセンターのスタッフだけ

ではなくて、医療提供側のネットワークから、難病

医療コーディネーターという人が新潟の場合にも一

人だけ常勤職として新潟大学の附属病院に配置され

ているのですけれど、その人も必ず参加しますし、

NPO の役員からは外れていますけれど、新潟県の

行政の担当係長さんと主任さんが参加しています。

最初は毎月こういう会議を開いていました。
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　それから、こういうこともあまり他の県では行わ

れていないのではないかと思いますが、県の担当の

保健師さんが声をかけて、保健所の難病担当の保健

師さん、この方たちもだいたい 2 ～ 3 年で交代し

ていくわけですね。その人たちと、センターと、そ

れから難病医療コーディネーターの 3 者の懇談会

というのを毎年やってくれています。こちらはあま

り変わらないのですけれど、担当保健師さんたちの

顔がみえなくなってしまわないように、定期的な会

を開いて、センターの役割とか医療提供体制の問題

点とかを話し合うことにしています。これは今も続

いています。

　それから、新潟市は政令指定市で、来年 4 月か

ら大都市特例ということで、県から離れて独自に難

病対策事業をすることになるために、新潟市の難病

対策地域協議会という組織が立ち上がっています。

去年からで、今年はもう 2 年目です。こういう組

織を作って、いくつか部会を作っているんですけれ

ど、その中にもみなさんが入っています。これもそ

ういう意味では新潟方式で運用されているわけで、

こういう組織が新潟ではみな、同じ理念、同じ方式

で運用されているのです。それもなんども話してい

ますけれど、全ては堀川先生の取り組みから始まっ

ていることになります。

　これがロゴマークです。いつ作りましたかね。何

年か前に作りました。

　あとはスナップになりますけれど、これは 5 年

前に 5 周年の記念の会を開きました。前の年に東

日本大震災があって、どうしようかと話していたの

ですけれど、堀田さんってご存じだと思いますが、

さわやか福祉財団を率いておられる堀田先生が来て

くださって、「震災が呼び起こした助け合いの絆」

という題で講演をしてくださいました。

　5 年を機会に、センターの運営に大変お力添えを

いただいた皆さんに表彰状、感謝状を差し上げまし

た。

　これは 10 周年です。今年の 6 月ですけれども、
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伊藤さんに来ていただきました。それで今日お話し

することになってしまったわけです。10 年を機会

に堀川先生がご高齢だから退きたいとおっしゃいま

した。一生懸命遺留したんですけれども、これを機

会にということで堀川先生が退任されることになり

ました。その時のスナップです。

　あとは、あまり他の県ではやってないのではない

かと思いますが、難病の人たちの障害年金の相談会

を開いています。それから、パソコンとか IT には

特に力を入れてきて、これはパソコン教室です。

　これは IT コミュニケーション支援という講座で、

新潟大学工学部教授の林先生が非常に熱心にサポー

トしてくれて、新潟市の事業も受けておられるし、

学生さんを連れてこういう活動に来てくださってい

ます。これはいろんな支援機器の操作実習ですし、

これはスイッチを作るところです。必要なスイッチ

を自分で作れるようにということまでサポートいた

だいています。こういう活動も開設以来ずっとやっ

てきています。

　それから最近は、先ほど糸山先生がおっしゃった

ように就労支援が非常に大事になってきて、新潟も

幸い新潟ハローワークの中に難病患者さんのための

就職サポーターが配置されていて、月に 2 回でし

たか、定期的にセンターに来ていただいて、セン

ターでも相談を受けられるようにしていただいてい

ます。最近は就労支援の活動も非常に活発になって

います。

　それから、関係者の方たちの研修会も一生懸命

やっています。これはたまたま去年のスナップです

が、意志決定支援ということで、群馬の県民健康科

学大学から専門の先生に来ていたたいて、講演をし

ていただきました。グループワークに随分沢山の

方が来てくださっています。これはたまたま私が 2

年前に新潟で日本神経学会の総会をお世話すること

になったので、センターのスタッフに学会発表をし

ていただいたものです。
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　それからこれは、県立高校への出前講義です。県

立高校の中に医療専攻コースがある高校が新潟県に

4 つあるんですかね、そのうちの 3 校に出前で講義

に行っています。これは高校生の正規のカリキュラ

ムとして、県教育委員会に行って、高校に行って、

一コマ授業の時間をいただいて、難病ってどういう

ものかということと、それから実際の患者さんに参

加していただいて、自らの体験を語っていただくこ

とで、高校生に難病とはということを理解してもら

うための活動をしています。これも 3 年ぐらいやっ

ていて、今年も 3 カ所、来週の１カ所は私が行く

ことになっていますが、これは去年のスナップです。

　これは新潟難病サポートプロジェクトというもの

です。新潟のセンターが曲がりなりにも 10 年間運

用してこられた財政的な基盤として、県から確かに

委託費はいただくわけですけれど、それだけでなく

て、財政的なサポートをしていただいている最大の

功労者がこの塚本さんという、新潟の長岡市に本社

がある会社の社長さんなんです。この方が新潟県の

センターに対して大変な貢献をしてくださっていま

す。そのご紹介です。社長さんは今年の 7 月 3 日

に亡くなってしまわれて、大変残念なんですけども、

息子さんが跡を継いで、引き続き私共をサポートし

てくださるということで大変ありがたく思っていま

す。

　これはそのピーコックという会社のホームページ

からとってきたものです。新潟県難病サポートプロ

ジェクトは、社長さんがちょうど還暦の年に、大病

されて手術を受けるというご経験をされ、その折に、

ご自身が何か役立つことがないかどうかといろいろ

模索された中で、こういう事業を思いつかれたので

す。新潟コカコーラという会社があるんですけれど、
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このコカコーラさんが自動販売機を設置する時に

は、その設置した人といろんな契約を結ぶわけです

よね。その皆さんの取り分の中から 1 回あたり 1 円、

あるいは 2 円という金額を寄付してくださるとい

う仕組みです。そういうことができるんですね、み

なさんが納得していただければ。ですから、それを

新潟県内のいろんなところに設置していただこうと

いって、特に、県立高校とか県立の組織だとか、公

的なところに是非と。すると高校生がお昼にたくさ

ん飲料水を飲んでくれると、1 回あたり 1 円が寄付

として、センターに入ってくるという仕組みです。

　ところが、これが凄いんですね。今 9 年目に入っ

ています。県内全体で、これは 8 月の数字だった

かな、452 台の自販機が置かれていて、これまで

に累計で 3 千万円余りのご寄付をいただいていま

す。みなさんもお帰りになって、こういうことがで

きないか検討してみてください。協力をいただける、

理解をしてくださる方があれば、おそらく同じよう

なことができると思います。

　ピーコックさんのホームページの中に、センター

のことを紹介していただいます。どんな事業をして

いるか、どういう組織か、難病の患者さんは実際に

はどれぐらいいるのか、どれだけみなさん困ってい

るのかを紹介していただいた上で、この出前教室の

こともちゃんと書いていただいてあります。

　こういう自動販売機の上のところに広告がついて

いますね。これをみると、それが遠くからでも、難

病支援の自販機かどうかがすぐ分かるようになって

いるんです。

　私が勤務していた新潟大学脳研究所の玄関にも自

販機があって、この自販機にしていただいたんです

けど、先日行ったら別な自販機になっていて、仰天

しました。なんで変わったのか元に戻してもらうた

めの交渉しているところです。うっかりしていると、
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すぐ他の自販機に変わってしまいます。

　先ほどお話ありましたように、難病法が平成 27

年 1 月 1 日に施行されました。難病法には具体的

なことは何も書いてないに等しく、具体的に何をす

るかは基本方針で決めると定められています。その

基本方針が 9 月 15 日に出てきました。おととしで

すね。そこには、書いてないこともあるんですけれ

ど、センターについては、こう書かれています。セ

ンター職員のスキルアップのための研修、あるいは

情報交換のための機会を作ることと、ピア・サポー

ト、ピアカウンセリングができるための人材育成を

図ることがあげられています。地域で難病相談支援

センターはやっぱり福祉のネットワークの要として

活動することが求められていると思うのですが、新

潟の場合は、去年の秋になって漸く小児に対しても

対応することになりました。小児慢性ですね。

　小児慢性の自立支援のところだけですけれど、そ

のために常勤の相談支援員を一人採用させていただ

いています。この時からもう新潟県と政令市である

新潟市の分担ということになっています。

　これは、新潟県のセンターがこれからどうしたら

いいのか、どういう方向に行くべきかということで

す。1 つは当然、基本方針が求めるものがあるので、

基本方針に掲げられた目標はなんとしても達成した

いと。そうすると、ピアサポーターが全国のセンター

では現場でたくさん活躍していらっしゃると思いま

すが、新潟でも漸く、ピアサポーターになって活動

したいという方が複数出てこられて、今最初の研修

が終わって、次のアドバンスドコースに進もうとい

うところまで来ています。難病情報センターの委託

事業で、全国のセンターの状況をみているプロジェ

クトがあるんですけれども、そこで出てくるお話は、

例えばインテークシートに記録をどうやって書くか

というところになると、支援専門職の方と違ってピ

アサポーターの方は、なかなかうまくかけない場合

もあるというお話もあがっています。参加していた

だく以上は、きちんと対応できるように、しっかり

準備をした上でセンターの相談業務に加わっていた

だきたいと考えています。

　それから当然ですけど、研修体制です。新しい人

が入った時の研修体制と人材育成がセンターの今後

を左右するわけですので、どうやって人材育成をし

ていくかです。これも当然ですけれど、非常勤の方

の待遇改善もこれからしていきたいと思うし、セン

ター間の全国ネットワークというのが難病情報セン

ターの中に一応できているのですけれど、参加して

おられるセンターは全国の 3 分の 2 に届かないで

すね。27 ～ 8 県しか参加をしていません。なかな

かそれ以上広がらないという状況が続いているんで

す。インテークシートを共有して共通のものを使う

とか、記録の仕方をある程度統一して、情報交換の

時に、困難事例についての情報交換などに役立てよ

うというプロジェクトなんですが、進んでいません。
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あるところまで行ってそこで止まっているという状

況がこの何年か続いているので、これをどうするか

もセンターとしての課題だと思っています。

　それから、これは来年 4 月からの大都市特例に

伴うものですけれど、経費も分担しなければいけま

せんし、新潟市は経費の分担だけすればいいように

お考えだったのですけれど、実はそれでは済まない

ですね。当然、政令市には保健所があるわけですし、

市の保健所は県の保健所と役割分担をしなければな

りません。医療提供体制はどうするのか。それから、

相談支援センターを中心とする福祉のネットワーク

はどうするのか、就労支援のネットワークはどうす

るのか、あるいは地域というキーワードでは、地域

のネットワークはどうするのかということを、県と

市とそれぞれで役割分担をしていかなければなりま

せん。実は今、新潟市だけではなくて、政令市の対

応が来年 4 月に向けては非常に遅れていると思う

ので、さっきお話ししましたけれど、私が今お預か

りしている研究班で政令市の準備状況について、緊

急に調査をかけて、遅れているところに対しては厚

生労働省からご指導が入るというようなことを、準

備しているところです。

　地域包括ケアという中で、センターは、今度は新

潟市の中に入ることになるので、この地域とは新潟

県なのか、新潟市なのか、やはりある程度は整理を

していかなくてはいけないと思っています。

　それから患者会、患者組織のサポートです。これ

もなかなか難しくて、特に 6 月の 10 周年の会で伊

藤さんにお話をいただいた時に、今の難病の患者さ

んはだいたい SNS でコミュニケーションをしてし

まうので、患者会活動を活性化するというのはなか

なか難しくなってきているんじゃないかと。私たち

が会を作って活動することに対して、インセンティ

ブを持てるかどうかという問題が大きくなってきて

いると。私はかつて栃木にいましたけれど、栃木で

私たちが立ち上げたの会も今活動できなくなってき

ているのです。ずっとメンバーが変わらなくて、高

齢化してきて、いよいよ跡を継ぐ人が足りない、サ

ポートしてくれる人が足りないという状況になっ

て、一旦活動を中止することになりました。そうい

う状況にある患者会組織が全国にいくつもあると

伺っています。どうしたらいいかということですね。

　それから、難病対策制度自体はもう見直しの時期

に入ります。移行措置がこの 12 月で終わるわけで

すけど、これも円滑にいくかどうか心配しています。

特に軽症特例の方がどうなるかということを非常に

心配しています。

　見直しは５年後ですから、27 年の 1 月から 5 年

といえば、32 年度からということになりますから、

もう来年には見直しのための準備が始まっていなけ

ればなりません。現状で、できたこととできてない

ことをきちんと整理して、この見直しに活かしてい

かなければなりません。もうそんなに先の話では

なくなってきて、難病法の見直しが具体的にスケ

ジュールに上がってくると思います。当然、厚生労

働省も準備を始めていますけれど、年が変わると本

格的な見直しが始まることになります。
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　これが最後です。結局、私たちが新潟でこういう

活動を始めた時からの目標は、とにかく最初に相談

を受ける窓口になりたい。患者さんにとってはご自

身が難病かどうかも分からないわけですから、難病

なんとかという名前の組織に、始めからちゃんと連

絡ができるかどうかすら、実は分からない。どこへ

相談しようかと悩まれて、市役所に相談されたり、

担当の先生に聞いたり、いろんなルートがあると思

うのですけれど、結局最終的に診断がつくまでに 2

年かかった、3 年かかったということになってしま

うわけです。なにか困っていることがあるのであれ

ば、それが最終的には難病ではなかったということ

になっても構わないので、最初に相談を受ける窓口

になりたい。どこか適切な関係部署にきちんとつな

いでいけるような働きができる、これをコンシェル

ジェ機能というのかどうかですが、こういう言い方

をここではしました。こういうことができるように

なっていきたい。これは私がセンターのお手伝いを

するようになった最初からずっとお話をしているこ

とで、なんとか実現したいと思っています。

　それから、10 年一区切りとして考える一番大事

なことは、継承していくことです。そのために必要

な人材はきちんと育てていくことです。この点が実

は私一番心配で、新潟においてもたくさんの人たち

が活動してきていても、私たちがやってきたことが

ちゃんと次の世代まで伝わって、次の世代がちゃん

とそれを受け継いでやってくれるかについては、正

直不安を隠せない状況にあります。

　現在のキーワードはこういうことだと思いますけ

ど、これをきちんと説明できる医学生はいません。

私は去年の 3 月まで大学にいて、新潟大学の医学

部の学生に話をしてきましたけれど、こういうこと

がキーワードだと言っても、分かる人はほとんどい

ないですね。地域で働いている方にはもちろん共有

されているわけですけれども、チームを作る以上は、

そのメンバーの中に分からない人がいたら困るわけ

で、こういうことをきちんと伝えていく。そのため

には新潟市でやってきたようなケース検討会が実は

非常に大事だったのです。新しく入ってきた人たち

も、そこでいろんなことを学んでいってくれて、な

ぜこういうことが必要なのかを理解してもらえたわ

けですけども、介護保険が始まってから、みんなが

集まることはなくなっちゃったのですね。ケアマ

ネージャーさんが招集する現場の会議で大体のこと

を解決するという方向になっていったので、全体が

集まって、皆さんが我々はこうしてきたんだという

ことを確認する場が新潟市でもどんどんなくなって

きている。それを伝えるとなると、非常に難しいこ

とだと実感しています。でもそうしなきゃいけない。

そうしないと続かないし、次の世代には受け継がれ

ないということになってしまいます。

　ですから、みなさんの組織もいろいろ日常の業務

以外にもいろんな問題を抱えていらっしゃるとは思

いますが、特に人材、次の世代を担う人材を育てる

こと、その人たちにこれまで自分達がしてきた活動

についての基本的な考え方をきちんと理解してもら

う、これが一番大事なことだと思っています。

　ということで、ちょうど予定の時間になりました。

以上です。どうも長時間ご清聴いただいてありがと

うございました。
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座長　

　西澤先生、本当にありがとうございます。新潟県

難病相談支援センターの成り立ちというものを、そ

の前にいろんな先生方の、Cure できない人が Care

できるというようなことまでそういう思いでもって

この 10 年間の現状と課題も出していただいて、お

そらくそれは多くの都道府県における難病相談支援

センターの共通のものを含んでいると思いますが、

すばらしい講演をしていただきました。

　せっかくの時間です、ご質問、ご意見などご遠慮

なくどうぞ。

長崎県難病相談・支援センター　奥村 　長崎でも

そうなんですけど、長崎難病相談支援センターとい

うのと、難病医療相談センターという「医療」が入

るものがあるのですが、新潟では「医療」が入って

いないですね。そのへんは最初の理念といいますか、

医療が入るか入らないか、どういうふうに考えてお

られましたか。

西澤　難病ケース検討会といわれて、難病医療ケー

ス検討会ではないです。だから医療のことだけを検

討するための会では、初めからなくて、在宅で生活

するために必要なあらゆる分野、医療・介護・福祉・

行政、全てのことを対象としてしてきたものです。

初めから医療だけが対象ではないです。堀川先生は

神経内科医でいらしたので、往診という形で在宅医

療もカバーしておられたわけですけど、医療だけで

解決できる問題ではないということを最初から言っ

ておられて、看護とか介護とか福祉とか、あるいは

行政との連携の、必要性を意識されて、そういう活

動をしてこられたということです。

奥村　今は、難病相談支援センターと難病医療相談

支援センターというのが 2 つある？

西澤　いや、ありません。1 つです。難病相談支援

センターであって、そこは主として生活面とか福祉

面の相談を受けていて、医療については当然そこと

は深く連携し、連動しながら活動しています。

伊藤　制度の仕組みとしては難病相談支援センター

です。おっしゃったのは多分、長崎県の難病医療協

議会のことだと思うんですね。仕組みが違うんです

が、必要でしたらそこを分けて書いてあるものか何

かをお届けします。

西澤　自治体によって、多分いろいろ呼び方が違う

んじゃないかと思うんですよね。全国規格ではなく

て、それぞれの歴史を反映した組織が作られている

と思いますので、新潟ではそういう名前になってい

るんですけれど、みなさんの地元では違う組織があ

るのかもしれません。新潟も難病の医療についての

ネットワークは医師会を中心にした会議が別にある

のですがほとんど開かれていません。医療のネット

ワークは別にあります。

千葉県疾病対策課　田口　ピアサポーターの件で、

お話の中で共通のシートを使って情報共有とかがで

きればというお話だったのですが、これは不公平が

ないように支援とかができればというようなニュア

ンスだったんでしょうか。

西澤　ピアサポーターのためだけではなくて、相談

支援にあたる方のための共通のシートを作ってある

わけです。そこにのっていただきたいんだけれども、

現場の声を伺うと、ピアサポーターの方はそれに書

き込みにくいというお話があるということを申し上

げました。

かながわ難病相談支援センター　小野澤　新潟の活動

を非常に懐かしく思っております。まだまだいろん

なことをたくさん先駆的にやってきた想い出があり

ます。来年度、政令市との関係で、実際に県と政令

指定都市との関係については私たちが一生懸命いろ

いろなことを考えながら頑張ればいいんだろうと思

うのですが、神奈川県の場合、政令市が 3 つあって、

非常にこれから複雑になる予感がしているものです

から、こういうところというポイントがあったら教

えていただきたいと思います。

西澤　本当に懐かしいですね。私たち今、全国の状

質疑応答
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況をいろいろ調べていて、私がお預かりしている研

究班の一番の目標が難病対策制度の均霑化（きんて

んか）ということなのです。どの県でも最低限同じ

ことができるようにということを一番の目標にして

いるのですが、その中で、来年 4 月から予定され

ている大都市特例の中では、神奈川県が一番難しい

だろうと話をしています。というのは、全国ほと

んどの県には、大学が 1 つしかない。大学病院も 1

つしかないわけです。だから、そこが医療提供の基

幹施設になるということに対して、ほとんど抵抗が

ないのではないかと思うんですね。新潟も新潟大学

医歯学総合病院というのがあって、そこが受け皿に

なる。ところが、神奈川県の場合には医学系の大学

が 4 つもあるし、政令市は 3 つあるわけです。そ

の中のどこが何を分担するかを棲み分けていかない

といけなくて、たぶん地域主体ですることになる。

そうすると県のセンターはこの政令市 3 つを除い

たところを飛び飛びに管轄するみたいな形になっ

て、センターの状況が全国的にどうなるかをみてい

る立場としては、非常にやりにくそうだなと心配を

していたところです。ですから、小野澤さんがそこ

のセンター長になられて大変だと思います。とにか

く調整をしなければいけないのですが、大学の意向

と政令市の意向と両方調整するというのは、非常に

厳しいお話が待っているのではないかと思います。

あとは大阪と東京でしょうかね。それぐらいです。

全国的にはほとんどの地域は解決できるのではない

かと思っているのですが、新潟でも役割分担の細か

いところを詰める作業は遅れていますから、来年 4

月からどうなるか。例えば審査会をどうするのかと

か、認定作業をどうするのかということがすぐ問題

になります。今のところは審査会は県の審査会をま

ず開いて、同じ場所で同じ委員で、引き続き市の審

査会をやることにするというようなことです。今ま

では 1 回でできたことを、2 回しなければいけない

ことになります。それぞれの地域でいろいろと工夫

が必要かなと思っています。神奈川県は本当に大変

です。よろしくお願いしたいと思います。

栃木県難病団体連絡協議会　小松　先生も指摘され

てたんですが、患者会の老齢化と新しい患者さんが

患者会に入らない傾向がどうしてもあるということ

で、患者会の運営そのものが難しい、あるいは新し

い患者会を設立するのも難しいという状況になって

いると思うのですが、これがうまくいかないと長期

的にはこういう問題はどんどん難しくなってくると

思うのですが、基盤をどういうふうに維持したらい

いかという面では何かお考えがありましたら教えて

ください。

西澤　全く同じ思いを持っているのですが、非常に

難しいですね。伊藤さんが 6 月に新潟に来てくだ

さった時のお返事は、頑張っていれば、一生懸命やっ

ていれば、それを誰かがみて、きっとそれに気がつ

いて、ついてきてくれるはずだとおっしゃったんで

す。ですから、私たちとしてはやはり頑張って啓発

活動を続けるしかないんだと思います。よく引き合

いにだされますが、例えばアメリカに行くと、サポー

ターの活動が凄いんですよね。テレビでいつも募金

の金額が映るのですが、そういう文化と日本の文化

はかなり違うんだと思うんですね。アメリカへ行け

ば、どんな珍しい病気でも、患者さんは数人という

小さな会でも、ちゃんと応援団がついて、夏にはキャ

ンプをやったりという活動をボランティアのレベル

でどんどんやっているわけです。日本はそういう活

動ができていないし、これからこの国がそういうこ

とがどんどんできるようになるかといえば、私はな

らないと思っています。なぜかというと、それは教

育の問題です。私は教育が一番大事だと思うのです

けれども、そういう教育を中学生、高校生ぐらいに

きちんとしていると思えない。それでも、私たちの

世代はなんとかなるのではないかと思って頑張って

きて、誰かに引き継いで、なんとかつないでいって

もらうというようにはしてきたのですが、これから

同じようなアプローチだけで本当に同じように維持

できていくかということについては、本当に心配し

ています。この状況でどうしたらいいのかというア

イデアはなかなか、申し訳ないんですが、新しいア

イデア、効果的なアイデアは浮かばないですね。で

もやはり、地道にやるしかない、というのが今私の

思っていることで、やっぱり若い人にチャンスがあ

れば、できるだけ話をするし、高校へ出前に行って

いるのもそのためですし、一般の人のところにも、

頼まれれば必ず行くことにしています。そういう話

をできるだけして、とにかく理解者を増やす、賛同

者を増やす、サポートしてくれる人を増やそうとい
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う活動を一生懸命することです。その上で、こうい

うことをやっているということをできるだけ知って

いただいて、少しでも自分もやってみようと思う方

を増やしていくという取り組みしか、今のところ、

私たちにも手が届くところでは浮かびません。それ

を愚直にやるしかないんじゃないかと思っていま

す。

伊藤　今、西澤先生がおっしゃった通りだと思いま

す。実は新潟ではすごい難しい質問を山ほどぶつけ

られて、閉口したのですが、それは全国の患者会の

人たちがみんな当面している課題だと思います。社

会全体としてはやむを得ない面があって、今、自分

第一主義、自国第一主義とか、なんでもファースト

なんですね。そういう教育の中で、あるいはそうい

う社会の風潮の中で、患者会だけが何か別に頑張れ

るという保証は全くないと思います。ただ私たちは、

自分達はこれが大事だと思うことをやらなければな

らないと思うから、やる。そのことを支援してくれ

る人がやっぱりいるんです。さきほどの新潟のご寄

付の話、実は凄いんですよね。一缶につき 1 円か 2

円っていっても、この 10 年未満でもう 2200 万円

以上の金額になっています。そういう人が日本中に

いれば、一人 1 円ひとり 2 円というのを、行政も

一緒にやってくれたら、きっとその患者会の活動も

しやすくはなるんだけど、しやすくなるということ

と、本当にやれるのか、それが意味あることなのか

ということとはまた難しいと思います。そういう点

で、難病のこの患者の運動、難病対策だけが世界の

風潮と違うということはないんだと最近感じていま

す。難病のことは国際レベルの話になっているし、

偉そうな感じですけども、実際はそういう風潮がい

ろんな場面で影響するのは 1 つの抵抗の運動の一

形態かもしれないと思い直して、少し頑張ることに

しました。それと、世代交代の話が沢山あります。

頑張るということは、頑なに頑固にそこに居座ると

いうことであってはならないのですけれども、しか

し経験を持った人のその経験というものを上手に引

き継いでいく、西澤先生もおっしゃっていましたが、

そういうことが大事なのだということも一緒に考え

ていただければと思います。

愛知県医師会　樋口　さきほど、介護保険という言

葉が出まして、介護保険が始まったことによって、

今まで連携してやっているところの集まり、それが

少し遅れて後を向いているというような話ですよ

ね。

西澤　全体で理念を共有して、みんなで相談をして

ということが出来にくくなったと。現場で済んでし

まうのです。特にケアマネージャーが、必ずしも難

病についてよく理解していない場合があると判断し

ています。

樋口　三障害含めた中で、将来的に全てのものを介

護保険というスタートを厚生省が出しましたよね。

それで 4 ～ 5 年前に、介護保険と三障害をわけて

考えるという形で急遽方針が変わったところが一番

問題だと思うんです。そういう意味では、介護保険

が最初から全てのものにケアマネージャーにさせる

という方向は正しい方向だと思うのですから、ぜひ

その方向を難病センターの方からもつよく言ってい

ただきたいと思います。

西澤　先生は愛知県とおっしゃったんですけれど、

新潟の場合は、何通りもネットワークを作る余裕

はないんです。だから顔の見える関係というのは 1

つできればいいわけで、その中で全てのことをカ

バーするしかない。難病も、介護保険による認知症

もカバーすることになります。対象は全てにして、

実際のネットワークは 1 つ。1 つ作るのも容易でな

いので、それだけでもできれば、そこで全部カバー

しようという方向で今は考えています。何通りもで

きるところは、そうしていただいたらいいのですけ

れど、全国的にみると、やはりそれほど余裕のある

ところは少ないです。一つのネットワークを作って、

なんとかそこであらゆることに対応するという方向

に向かうのではないでしょうか。介護保険が優先さ

れるので、ケアマネージャーが全て担当することも

あり得ます。特に地域はどんどん人口が減っていっ

て、新潟でも高齢化率が 4 割以上のところが出て

きていますから、そうすると、ネットワークが本当

にできるか、できないところは人が住めないという

ことになります。ですから、病気によって対応を分

けられるほどの余裕は、地方ではなくなってきてい

るんではないかと思います。
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座長　時間がまいりました。特別講演をいただきま

した西澤先生、本当にありがとうございました。新

潟における難病相談支援センター 10 周年の活動の

現状を示していただきまして感銘をうけました。こ

れも西澤先生、前任者の椿先生の Cure でなくても

Care ができるという思いとか教育というのは堀川

先生に伝わり、そして新潟市のいろんなうごきに拍

車をかけたのではないかと思います。今後も、なか

なか難しいかも分かりませんけど、地道な教育とい

うのは非常に大事だということを最後におっしゃっ

ていただきました。どうもありがとうございました。
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　みなさま、平素より厚生労働省における難病対策

にご理解とご協力を賜りましてありがとうございま

す。本日は田中がまいる予定だったのですが、所用

により片倉が代理でお話させていただきたいと思い

ます。

　本日は難病対策の動向としまして最近の難病に関

わる施策について説明していきたいと思います。

スライド 2
　難病対策の経緯、法律の概要と医療費助成制度に

ついて。基本方針について。指定難病の選定につい

て。難病の研究について。小児慢性特定疾病につい

て、説明していきたいと思います。

スライド 3
　国の難病対策ですが、始まりとなったのは昭和

33 年のスモンに関することです。スモンが発生し

て社会問題になったことから、当時は不明であった

原因や治療薬の確立の為に研究事業として開始した

ことが発端となっております。

　そしてこの研究は昭和 47 年にキノホルム剤の服

用による神経障害であったという原因の特定に至る

成果をおさめたところであります。

スライド 3
　国の特定疾患治療研究事業としまして、医療費助

成の体制が確立してまいりました。

　稀少性を持つ疾患、原因不明の疾患、治療方法の

未確立な疾患、生活面の長期の支援の 4 要素を必

要要項としております。しかしながら、事業の課題

としましては都道府県の超過負担が発生していると

いうことです。年を追うごとにこの赤い部分で示し

た都道府県も超過の負担が増してきまして、これが

問題化してきております。

スライド 4
　これは特定疾患の治療研究事業（旧事業）にお

ける医療費助成・研究費助成の体制です。特定疾

患 56 疾患ございました。それに対しまして、医療

費助成事業がつけられておりました。研究費助成事

業としましては、臨床調査研究分野におきまして

130 疾患が対象となっておりました。

スライド 5
　これが特定疾患 56 疾患になります。

スライド 6
　年を追うごとに対象の疾患というのが、対象患者

数というのが増加してきております。特に潰瘍性大

腸炎、パーキンソン病、SLE このへんが増加傾向に

ございます。私、3 月まで消化器内科医をやってお

りまして、特に潰瘍性大腸炎やクローン病といった

患者さんを沢山診てきておりますが、これだけ患者

数が増えたというのはやはり研究が進んできて、診

断力が上がってきたということも大きいと、実際に

患者さんが元々潜在的にいたものが検査法も改善

し、発見の仕方も容易になってきたというのが原因

なのではないかと考えております。希少な疾患では

なくなって来ているというのが現状で、ますます潰

瘍性大腸炎等は増えてくるのではないかと懸念され

ております。

　また同じ大学の科の中では、膠原病も扱っており

まして、特定疾患の中には膠原病が沢山入っており

ます。特にこの SLE ですね、これも増えてきてい

る疾患の 1 つでございます。この場合は特にステ

ロイド等の投与によって状況が落ち着いているもの

を保っていくというのが治療の基本になっておりま

す。しかしながら、治療をやめてしまったり、ある

いはちょっとした生活の何らかの刺激によって容易

に病態は悪化するというような疾病でございます。

ですから、永続的な、継続的な支援というものが必

要になってくる疾病というのは重々承知の上であり

ます。

厚生労働省健康局難病対策課　課長補佐

「難病対策の現状と課題」

片倉　響子

　 厚生労働省　講演　2-1

スライドは 32 ページから一括掲載
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スライド 7
　これは難病対策の改革に関する経緯でございま

す。もともと平成 23 年に難病対策委員会におきま

して、難病対策の見直しが検討されております。そ

の後、さきほどもありました平成 25 年 1 月に難病

対策の改革について提言というのがございまして、

難病対策の改革に総合的かつ一体的に取り組む必要

があり、医療費助成に対しては、消費税増収分を活

用して将来にわたって持続可能公平かつ安定的な社

会保障給付の制度として位置づけるということが提

言されております。

　そして、平成 27 年の 1 月に、いわゆる難病法が

施行されております。

スライド 8
　持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革

の推進に関する法律です。この真ん中の部分ですが、

政府は、現に実施されています難病および小児慢性

特定疾患にかかる医療費助成について難病にかかる

都道府県の超過負担の解消を図るとともに、公平か

つ安定的な医療費助成の制度を確立するために、こ

れらのことを行う。ということが示されております。

スライド 9
　実際にその改革に向けた取り組みについて 3 つ

の柱があります。一つ目は効果的な治療方法の開発

と医療の質の向上ということが目的とされておりま

す。この中には、治療方法の開発に向けた難病研究

の推進。それから難病患者のデータベースの構築。

そして医療提供体制の確保。これが目的となってお

ります。

　二つ目としまして、公平・安定的な医療費助成の

仕組みの構築とあります。そして 3 つ目に国民の

理解の促進と社会参加のための施策の充実というこ

とがあります。これらのことを 1 つずつ施策とし

て取り上げて、作っていこうというのが国の目標と

なっております。

スライド 10
　難病法の法律の概要ですけれども、持続可能な社

会保障制度の確立を図るための改革として法律に基

づく措置としたのがこの難病法の大きなところでご

ざいます。また消費税の部分をあてたというところ

が大きな改革の 1 つでありました。

スライド 11
　それぞれちょっと細かいのでこの基本方針という

のが定められまして、それに従って難病の施策が実

行されていくことになっております。

スライド 12
　難病の患者に対する医療等に関する法律としまし

て、国の責務、地方公共団体の責務が決められてお

ります。

スライド 13
　それから基本方針の策定をしたところです。

スライド 14
　そして特定医療費の支給について定められており

ます。この部分は細かいのであまり詳しくは説明申

し上げません。

スライド 15
　療養生活環境整備事業、これはさきほど西澤先生

の素晴らしいご講演にございましたあのような体制

を作っていく整備事業というのがございます。

スライド 16
　そして費用についての法律でございます。

スライド 17
　また難病対策地域協議会というのを設けるという

こともございます。

スライド 18
　難病の医療費助成制度ですけれども、旧制度にお

きましては 56 疾病が対象となっておりましたが、

平成 27 年の 1 月から難病法が施行されまして、当

初は 110 疾病、27 年の 7 月からは 306 疾病、そ

して本年 4 月からは 330 疾病となってきます。

　予算額の動向ですけども、平成 27 年度旧事業の

時には 1239 億円でしたのが平成 29 年度、今年度

は 2309 億円に増額しております。

スライド 19
　これは新制度導入による一月あたりの自己負担の

変化の例でございます。旧制度におきましては平均

自己負担額は 4800 円でしたが、27 年度以降は平

均の自己負担額は 3200 円となっております。

スライド 20
　軽症高額該当というものがございます。特定疾病

時代と変わりまして、負担額というのが変わってき

ております。また重症度区分において中等症以上の

患者において医療費助成がおこなわれるというふう

になっております。しかしながら、ALS のように、

長期に治療が必要な方、あるいは UC（潰瘍性大腸

炎）の患者さまでも高額な抗体治療が、寛解維持に



－ 28 －

必要な患者さまがおられます。軽症でかつ高額医療

の継続が必要となっている状態の場合には月ごとの

医療費総額が 33330 円を超える月が 3 月以上ある

患者については支給認定を行うということがござい

ます。この制度についても患者さまみなさまにご理

解をいただいていくように普及啓発というのが必要

になってくると思います。

スライド 21
　また難病患者データの精度の向上と有効活用で

す。これもテーマの 1 つになっております。この 4

月から臨床調査個人票というものが OCR 形式に変

わりまして、現場の先生方にはたいへん難渋してい

るところだとは思いますが、ご協力をいただきまし

て、新たな形式で臨床調査個人票を提出していただ

いているところでございます。

　それら提出されましたものをデータベース化しま

して、今後の治療研究に役立てていこうというのが

この活用のイメージとなっております。

スライド 22
　患者さま、病院にいかれまして、難病指定医とい

う先生に臨床調査個人票あるいは診断書を書いてい

ただきます。それを都道府県の窓口に提出いたしま

す。都道府県におきましては、その臨床調査個人票、

臨個票といっておりますが、臨個票を登録センター

の方に送付していただきます。これ OCR 方式になっ

ていますので、OCR で暫時読み込んでいただきま

す。OCR というのはマークシートのことです。デー

タベース化をしまして、研究者あるいは研究班でこ

れらが活用できるように仕組みを現在作っていると

ころでございます。

　これまでの臨個票では自然歴を追うことはなかな

かできませんでした。毎年、変更がございますし、

経時的な追跡というのもなされなかったために、追

跡調査あるいは自然歴の調査というのが難しくなっ

てございました。しかしながら、今回軽症者の方も、

医療費助成は対象にはなりませんが、登録していた

だくということを確実にしていくことによって、自

然歴が調査できる、各研究班で有効に活用できると

いうようなシステムになってございます。ぜひとも

軽症の方にも登録していただくということを普及し

ていただきたいと考えております。

スライド 23

　さて、現在、平成 30 年度からの医療提供体制と

いう構築にむけて各都道府県にて行われているとこ

ろでございます。

スライド 24
　医療提供体制について説明申し上げたいと思いま

す。これは古い体制の説明になります。まず平成

10 年度以降、難病医療提供体制整備事業というの

が行われておりました。各都道府県において難病医

療拠点病院というのが定められまして、全国 119

カ所ございました。主な仕事としましては難病の診

療やケア、高度な医療を要する患者の受け入れ、そ

して入院治療が主なものとなっておりました。しか

しながら、ここの連携ですね、地域の難病医療協力

病院、こことの連携がなかなか保たれず、形骸化し

ているという問題がございました。

スライド 25
　その点につきまして、難病対策委員会におきまし

て、課題の洗い出し、そして目指すべき方向性とい

うものが取り上げられております。これまでの整備

事業におきまして、課題としましては、難病の多様

性・稀少性のため、どの医療機関を受診すれば早期

に診断を付けられるのかが不明瞭だった。さきほど

西澤先生のお話にもございましたが、なかなか診断

がつかず 2 年かかったと。そのあとも治療がスムー

ズに受けられないというものがございます。私福島

県から参りましたが、福島県というのはとても広域

にわたっておりまして、1 つの拠点のところに患者

さまを集めるというのは難しい体制になっておりま

す。それぞれの地方で診断を確実にスムーズに進め

るというのはなかなか困難な状況でございます。こ

ういう問題点がありました。

　それから難病の専門の医療機関が患者の身近にあ

るとは限らず、適切な治療を受けながら日常生活を

送ることも難しい。これもそうです。地方にいます

と、どこで治療を受けられるかという情報がかなり

乏しいことがございます。

　それから、成人期を迎える小児の慢性の疾患の児

童について患者個々に対応した成人期医療への移行

が必要であるが、医療従事者間の連携不足により、

必ずしも適切な医療が提供できずにいる。それから

確定診断のための遺伝子関連検査について、患者及

びその家族への説明が十分にできず、不安にさせる

ことがある。また患者数が少なく多様であることか

ら、他者からの理解が得にくく、就学・就職やその
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継続が困難である。この遺伝子関連検査に関しまし

ては、最近 330 の中に含まれてくる疾患の中には、

遺伝子検査が必要になってくる疾患が 56 疾患あり

ます。また受給者証の交付・認定に必須とされてい

ない遺伝子検査を含む疾患も 113 ございます。だ

いたい 3 分の 1 程度は遺伝子検査が必要となって

おります。ただし、難病でございますので、全国の

検査数というのは少ないのです。それから一件の検

査にかかる費用が高い。どこでその検査が受けられ

るのか。どこにいけば診断がつくのか。それも分か

らず、またその検査を行うことによって、どのよう

なことが今後考えられるか、家族への説明が不充分

なこともございました。

　家族への説明は難病の場合ですと、通常は主治医

からの説明ということになりますが、遺伝カウンセ

リングといいまして、それ専門の方々もおられま

す。認定遺伝カウンセラーなどの配置が今後は必要

となってくるかもしれませんが、現時点ではそれら

の保険における位置づけはされておりませんし、遺

伝カウンセリングに関しましては今後整備が必要に

なってくる部分だと思います。

　これらの問題を解決するために目指すべき方向性

としましては、まず一つ目、できる限り早期に正し

い診断ができる体制を構築する。それから診断後は

より身近な医療機関で適切な医療を受けることがで

きる体制を作る。それから 3 つ目、小児慢性特定

疾病児童等の移行期医療にあたって、小児科と成人

診療科が連携する体制を構築する。4 つ目としまし

ては、遺伝子診断等の特殊な検査について、倫理的

な観点も踏まえつつ幅広く実施できる体制を構築す

る。そして最後に、地域で安心して療養しながら暮

らしを続けていくことができるよう、治療と就労の

両立を支援する体制を構築する。これらが目指すべ

き方向性としてあげられました。

スライド 26
　これは新たな難病の医療提供体制のモデルケース

として作られたものです。この赤枠で囲まれている

ところが難病医療支援ネットワークと呼ばれるもの

です。各都道府県の難病診療連携拠点病院と呼ぶこ

とにしておりますが、各都道府県でこの拠点病院が

1 つ以上定められることになります。そこに地方の

地域の二次医療圏あるいは三次医療圏あるいは患者

さま直接連絡をとり、ここの拠点病院において、ど

こにいけば診断がつくのか、どこに行けば治療が受

けられるのか、そういったことを検討していく。こ

こは大きなナショナルセンターや研究班あるいは学

会、それから IRUD といいまして、未診断疾患イニ

シアチブという AMED の研究ですけれども、診断

がつかない患者さんの遺伝子検査を含めた診断のグ

ループがございます。そちらに相談をしまして、よ

り早期に診断を付けられる体制を構築しようという

のがこのネットワークの主旨になっております。

スライド 27
　各都道府県におきましては難病診療連携拠点病院

の他に分野別拠点病院というのも設置していただく

ことにしております。これは必須とはなっておりま

せんが、各都道府県の状況にあわせてそういうもの

を選定していただくとよりこのネットワークがス

ムーズに動くのではないかと考えられております。

また二次医療圏におきましては保健所などが中心と

なり、難病対策地域協議会を持っていただこうと考

えております。

　これが地域のかかりつけ医、一般病院等々と連携

をとりまして、患者さまがよりスムーズに医療を受

けられるように、また診断がついたあとは地域で診

療が続けられるような体制を構築していくというこ

とになっております。

　また患者さまにおきましては、情報提供を難病情

報センターというところから得られるようにするこ

と。また療養生活環境支援としましては、難病相談

支援センター、福祉サービス、就労支援としまして

はハローワーク等々の協力を得まして患者の生活の

環境支援を行っていただくというのがこのモデル

ケースになっております。

　これは地域の実状に応じて構築するとされており

ます。必ずしもここは連携がスムーズにいかない場

合はあると思います。拠点病院と地域との連携とい

うものは各都道府県におきましてそれぞれに検討し

ていただくということになっております。

スライド 28
　先ほど西澤先生のお話にもありましたが難病の患

者に対する医療に関する人材の養成としましては、

国が行っておりますのは、難病患者支援従事者研修、

そして自治体が実施しているのが難病患者等ホーム

ヘルパー養成研修事業となっております。
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スライド 29
　また難病法に基づく療養生活環境整備についてで

すが、難病相談支援センター事業、それから難病患

者等ホームヘルパー養成研修事業、在宅人工呼吸器

使用患者支援事業などが位置づけられております。

さきほど新潟の素晴らしい事例が紹介となっており

ます。この難病相談支援センター事業の役割という

のは大変大きいものだと考えております。

スライド 30
　難病相談支援センターとしましては、都道府県が

実施できることとされております。難病の患者さん

の療養や日常生活の様々な問題につき、患者・家族

その他の関係者からの相談に応じて必要な情報の提

供、あるいは助言を行っていくということになって

おります。

スライド 31
　また就労支援・両立支援をおこなう仕組みという

のも各都道府県において進めていくということを目

標としております。

スライド 32
　難病情報センターというのが設置されておりま

す。難病患者さま、家族および医療関係者等に情報

提供することを目的に、疾病の解説や難治性疾患克

服事業の成果等を公開しております。皆様もこれ一

度ご覧になっていただくと分かると思いますが、患

者さま用それから医療従事者用というように分かれ

ております。また研究班に直接つながるように名簿

も掲載されております。分からないことがございま

したらこちらをご覧いただくか、または、研究班に

問い合わせていただくというようなことも可能と

なっております。

　最近また充実させてきましたのでぜひお帰りにな

られましたら一度ご覧になっていただければありが

たいです。

スライド 33
　小児慢性特定疾病児童の成人移行期医療支援モデ

ル事業となっております。平成 29 年度の予算額と

しましては 1045 万円となっております。

スライド 34
　都道府県における移行期医療支援体制構築のイ

メージとなっております。都道府県におきまして移

行期医療支援センターというのを設けていただき、

小児科と成人科の情報交換や紹介の体制を構築して

いくなどということが含まれております。

スライド 35
　平成 30 年度の概算要求としましては、3138 万

円としております。事業の内容としましては今申し

上げましたとおり、移行期医療支援センターの充実

となっております。

スライド 36
　平成 29 年度の難病対策予算についてです。医療

費の自己負担の軽減の目的に難病負担金としまして

は 1155 億円ついております。また促進のための施

策の充実としましては、難病相談支援センター事業

としまして 5.3 億円。また患者データ登録整備事業

としましては 7.1 億円がつけられております。それ

から研究にかかるものですけれども、この研究事業

としましてはおおよそ横ばいの 100 億円がついて

おります。

スライド 37

　指定難病の拡充ですが、特定疾患時代、56 疾病

だったのが 27 年の 1 月から施行されまして 110

疾病、さらに 196 疾病追加されまして 306 疾病。

そしてこの 4 月からが 330 疾病となっております。

スライド 38
　一般の皆様にこの難病というものを理解していた

だくのにかなり説明を要するものがございます。難

病の定義、これみなさん何度も聞いているとは思い

ますが、もう一度確認させてください。難病という

のは発病の機構が明らかでない。それから治療方法

が確立していない。そして希少な疾患である。長期

の療養を必要とする。この 4 つが難病の定義となっ

ております。これは患者数の限定は行っていないで

すが、他の施策体系が樹立されていない疾病は幅広

く対象とするとなっています。他の施策というのは

ガンあるいは感染症、精神疾患そのようなものがあ

げられております。そのうち指定難病とする医療費

助成の対象とする疾患としましては患者数が本邦に

おいて一定の人数に達しないこと。おおむね人口の

0.1％ということがいわれております。そして客観

的な診断基準の確立していること。これは他の疾患

との鑑別ができるように診断基準が必要であるとい

うことになっております。

スライド 39
　現在この指定難病検討委員会におきまして、研究

班あるいは学会等から上がってきました 61 疾病に
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つきまして来年度から新しい指定難病に加えるもの

の検討を行っている最中でございます。

スライド 40 ～ 41
　難病関連の研究予算ですけれども、さきほど 100

億円と言いました。どのような割り振りになってい

るかといいますと、政策研究、これはガイドライン

や普及啓発といったものに 16 億円、それから実用

化研究としまして実際の病態解明、治療薬の開発等

には 84 億円つけられることになっております。

スライド 42 ～ 45
　その他小児慢性特定疾病への医療費助成の対照表

というのがございます。難病の根拠になるのは難病

法ですが、小児慢性特定疾病というのは児童福祉法

が根拠になっている法律となっております。対象疾

患数は指定難病が 330 になっておりますが、小児

慢性特定疾病 722 と、こちらはガンなども含まれ

ている状況でございます。

スライド 46
　もともとの小児慢性特定疾病の医療費助成の概

要、対象が指定難病とは異なるというところに違い

があります。左下にありますように、対象疾患群と

しましては、悪性新生物、これガンですね。こうい

うのも含まれております。それから小児慢性特定疾

病は 18 歳に到達時点までということになっており

ますが、引き続き治療が必要と認められた場合には

20 歳未満のものまでというようになっております。

ここを卒業した場合のそのあとの治療継続がいきな

り打ち切られている状況がございましたので、ここ

をスムーズに移行するということが今後の課題と

なっています。

スライド 47
　小児慢性に関しましてはもう情報センターもござ

いますので、お帰りになられましたら一度ご覧に

なっていただければと思います。

　以上です。
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質疑応答

座長　ありがとうございました。みなさんからご質

問その他お願いいたします。

　この場所ではこの研究会の副会長の西澤先生と、

春名先生、JPA の代表の森さん、3 人も難病対策委

員会の委員がいるわけですから、なにもないという

こともないだろうと思いますが。今当面課題になっ

ていることあるいは委員会の中で課題とされている

ことなどありましたらお願いしたいと思います。

佐賀県難病相談支援センター　三原
　現在難病相談支援センターに相談される方も多く

なるし、実は特定疾患の医療費の受給者証がダメに

なったというご相談がすごく多くて、前年度からそ

れについては佐賀県の方では制度の解説というか説

明会は何回もしていたにも関わらず、多くの方が来

年から今後病院にいけないとか福祉サービスを受け

ることができなくなるんじゃないかとか、そのよう

な不安の声が沢山相談を受けているところです。こ

れについて、佐賀県については県の方では県議会の

中でも質問がありまして、県知事からは前向きに検

討しているという回答は得られたものの、そこから

先が全くどうなっているか分からないということ

で、佐賀県もこれから先、どうしたらいいかという

ことで厚生労働省の方に佐賀県としては提案をして

いきたいという報告はなされているんですが、厚生

労働省の方ではいかが考えておられるかお聞きでき

ればと思います。

片倉　それは 12 月で打ち切られるということに関

してですね。

三原　そうです。12 月で打ち切られる方々の、患

者さんたちからのご相談です。

片倉　そのことに関しましては、これまで 12 月ま

での経過措置で終了ということになりますので、そ

の後につきましてはやはり規定の診断基準を満たし

た患者さま、そして重症度分類を満たしている方の

受給ということになりますので、各都道府県におき

まして説明願えればと考えています。

座長　質問はそうじゃなくて、打ち切られると福祉

制度のサービス利用に結びつかなくなる恐れがある

ので、それを結びつけるために難病対策の方では今

どのように考え方をしておりますかという質問で

す。

　本来はその病気であるということが証明されれば

サービスはそのまま受けられるわけですね。特定疾

患の重症基準がはずれようがなにしようが。ところ

が、その病気ではないということで受け付けられな

かったあるいは不認定ということできてしまうと、

まるまるその病気でないことになってしまうので、

サービスが受けられない、これはどうしますかと。

片倉　一度診断がついていれば、指定難病として認

定、診断がついているというのが現在検討している

ところです。

三原　たとえば軽症者登録制度みたいな

片倉　以前ありました軽症者登録というものとは形

は違いますけれども、同じように受給の不認定と

なった、しかしながらその診断は確定しております、

というような証書を発行すること等を検討している

ところです。

座長　そのあたりいろいろ質問や要望をくり返して

きた森さんから、一言。

JPA　森　今年 2 月から厚労大臣の方とあと難病対

策委員会の方で要望書を提出させていただきまし

た。そして難病対策委員会の方でも何度かこの問題

取り上げてもいただき、でもなかなか委員会の中で

の審議というものが進まないために、難病対策課の

方と私たちも話しあいを続けてきたところです。実

際は厚労大臣にもお会いしながら要望を続けたりも

してきましたけれども、やはり法律がありますので、

難病法の中ではいますぐに以前のような軽症者登録

者証というものを発行するのは難しいというところ

で、次の見直しに向けて私たちは準備をしていかな

ければいけないなと思っております。それと今ご説

明いただきました不認定となられた方の通知書です
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ね、そちらの方で指定難病の病名を書く欄を設ける

ということと、その病名であるということを証明し

ますという文言をいれること、そして、それを今の

障害者総合支援法などの福祉制度等の証明となる、

手続の証明となるそのようなものに使えるという文

言をそこに入れていただくというところまでをお聞

きしています。今もう 12 月、もうすぐ切れてしま

いますので、今ちょうどその府県の方でも認定作業

もやっておられて、一部では通知が行っている都道

府県もあるかと思います。一刻も早く厚生労働省か

ら一言、通知を出していただくと、またそれに見合っ

たところを通知として都道府県の方でも対応できる

かと思うんですね。やはりこれ遅れますとまた二重

に、もう一度また通知を出し直さないといけないと

いうこともありますので、ぜひ一日も早く厚生労働

省から都道府県に、通知書はこのような形の様式が

変更しましたという形でご通知いただけるとありが

たいかなと思いますので、どうかくれぐれもよろし

くお願いしたいと思います。

片倉　現在難病対策課におきましても鋭意進めてい

るところでございます。

森　引き続き私たち登録者証ですとか、重症度分類

等につきましても要望を続けていきたいと思います

のでそちらの方もよろしくお願いします。

片倉　その点におきましても今後 5 年後見直しの

時期にまいっておりますので、検討していきたいと

考えてございます。

座長　今の話分かりましたか？今までこれは非該当

になりますということでいく通知書にこれは福祉

サービス受給に使えるものなので大事にとっておい

てくださいという形で変わるのんですが、字がちっ

ちゃいんですね。カラーで書いてくれればいいんで

すけども、今のところどの程度かえっているのか分

からないのと、すでにそれを通知してしまった人を

どうするかというのが佐賀の悩みだと思うんです。

県庁にいってください。あんたのとこ早すぎたね

と。もうちょっと待っていただくか、あるいは森さ

んがいうように、そういうことを用意しているので

各県庁でも通知出す時に今のままでなくもうちょっ

と待ってくださいというふうに出すとか、必要だと

思います。

　ただし、これ極めて個人的な見解ということで言

いますが、法律改正しなければ登録書出せないとい

うことはない、いくら読んでもそういうものを出し

ちゃダメとは書いてないんですから。なんで出すか

と書いてあっても、ダメと書いてないものだったら、

だって憲法でさえ解釈してここまで来てしまったん

ですからね。いろんな解釈なり、通知なり、通達な

り、やろうと思えばできることをなぜやらないのか

ということについては、私個人としては、いろいろ

と意見があるところですけども、もう少し難病対策

委員のみなさん、強く頑張ってください。

　今分からないところ、まだすっきりしないところ

とかあるいはまだ準備中のところいろいろあります

けれども、いくらかの変化があるというふうにお考

えになって、患者さんの相談があった場合には対応

していただいてもいいんですよね。そういう方向で

検討されておりますということです。
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　こんにちは。ただいまご紹介にお預かりしました

障害保健福祉部企画課の小板橋と申します。よろし

くお願いいたします。

　4 月から私は今の係におりまして、それまでは所

沢にあります国立障害者リハビリテーションセン

ター、今は廃止されてもうないんですけれども、栃

木県の那須地方にあります塩原視力障害センター、

視力障害者の方を支援する施設などに事務官として

おりました。このような機会を設けていただきまし

て、非常に貴重な機会だと思っておりますので、い

ろいろ教えていただければと思います。

　平成 25 年度より障害者総合支援法が施行されま

して、新たに難病の方を福祉面で支援をしておりま

す。まずは障害者総合支援法の全体像を説明させて

いただきまして、難病の方にむけての福祉サービス

の現状などについて話をしたいと思います。

スライド 2
　障害者の数ですが、現在障害者の数は 858.7 万人。

人口の約 6.7％に相当します。そのうち身体障害者

は 392 万人、知的障害者は 74 万人、精神障害者

は 392 万人です。

スライド 3
　続きまして障害者総合支援法ができるまでの経緯

について話をします。

　障害福祉施策の歴史ということになりますが、

ノーマライゼーションの理念が浸透してきた歴史

と。障害者福祉関連に法律として基本法とそれぞれ

の障害種類に応じて身体障害者、知的障害者、精神

障害者と、4 本の法律があります。平成 15 年度で

すが、ここで制度の急激な変化がありまして、平成

18 年度の自立支援法の施行、25 年度総合支援法の

施行という形で急激な変化をとげております。15

年度なんですけれども、支援費制度の施行と。今ま

では措置制度という時代がありまして、措置制度と

いうのは行政の方がサービスの内容やサービスがで

きるかどうかというのを決定すると。それが支援費

制度に変わりまして、利用者の立場にたって、利用

者が決定権を持つと、利用者がどこの事業者に決め

るかどういったサービスを受けるかというのを決め

られる制度になりました。一方身体と知的に関して

は支援費制度でカバーされていたんですけれども、

精神障害者というのはカバーされていなかったんで

すね。それで 3 障害共通の制度ということで自立

支援法が施行されまして、地域社会における共生の

実現と、あと難病等を対象にしまして、支援法が施

行されたというような歴史があります。

スライド 4
　障害者総合支援法の目的・理念につきましては、

改正障害者基本法というものがありまして、法の目

的の規定を改正し、基本理念を創設することにより、

障害者自立支援法を障害者総合支援法とするという

改正がありました。

スライド 5
　障害者総合支援法の給付事業の仕組みがこちらの

図になります。実施主体としましては、市町村と。

そのサービスの内容は 2 つに大きく分かれており

まして、自立支援給付というものと、地域生活支援

事業の 2 つにわかれております。自立支援給付に

関してはさらに 5 つ、介護給付、訓練等給付、相

談支援、自立支援医療、補装具と。地域生活支援事

業につきましてはこちらは地域の実情に応じた事業

でありまして、市町村の創意工夫によっていろいろ

な事業が、メニューが定められております。その中

に相談支援であったり意思疎通支援であったり、日

常生活用具の支援があるといった形です。

　この介護給付というものと訓練等給付というも

の、障害福祉サービスというふうにいわれているん

ですけれども、それらのメニューは次の図になりま

厚生労働省　社会・援護局障害保健福祉部企画課　
統計調査人材養成障害認定係主査

「難病の福祉サービスの現状と課題」

小板橋　始

　 厚生労働省　講演 2-2

スライドは 50 ページから一括掲載
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す。

スライド 6、7
　これらが障害福祉サービスの種類です。これらの

ようなサービスがありますよというような紹介にな

ります。

　今回難病相談支援センターの方が沢山いらっしゃ

ると思いますが、もし相談があった時にはこういっ

たサービスがありますよというような紹介をしてい

ただければ幸いに思います。

　あと注意していただくのは、児のサービスと者の

サービスがあるということですね。これも障害福祉

サービスの体系になります。

スライド 8
　続きまして自立支援医療なんですけれども、こち

らは医療費の助成制度になります。対象者によって

更生医療、育成医療、精神通院医療と。対象者は、

身体障害者、知的障害者、精神疾患を有するものと

わかれております。

　対象となる医療の例が決まっておりまして、障害

の種類に応じて医療費の助成の対象となる措置がこ

のような形で決まっております。

スライド 9
　続きまして、補装具の支給制度の概要です。こち

ら補装具の補助制度なんですけれども、対象者とし

ましては、補装具を必要とする障害者、障害児、難

病患者の方々です。申請方法としましては、障害者

または障害者の保護者が市町村に申請し、市町村の

設定により補装具の購入または修理に要した費用の

額を助成することができます。補装具とはご存じか

もしれませんが、義肢だったり装具だったり、車椅

子、その他補聴器などもございます。

スライド 10
　地域生活支援事業等について。こちら地域の特色、

地域のいろんな資源があると思いますが、それぞれ

異なっている資源があったり障害者の状況が異なっ

てきておりますので、そういった市町村の創意工夫

によって行っている事業になります。実施主体とし

ましては市町村と都道府県と。地域の特性や利用者

の状況に応じ、実施主体者が柔軟な形態により事業

を計画的に実施すると。

スライド 11
　次が具体的な事業の内容になります。こちら、必

須事業というものと、あと、任意事業と、こちらの

下線部に関しては必須事業といわれるものでして、

右側が任意事業で、自治体によっては行っていたり

行ってなかったりするサービスがあるというものに

なります。

スライド 12
　こちらも同じように、地域生活支援事業の一覧に

なっておりますが、実施主体が都道府県のものにな

ります。こちらは専門性の高い相談支援事業を行っ

たり、広域的な支援事業を行ったりしております。

スライド 13
　こちらも同じものです。

スライド 14
　さきほど申し上げました自立支援給付と地域生活

支援事業の予算について説明した資料です。障害

福祉サービス関係予算額は 10 年間で 2 倍以上に増

額していると。平成 19 年度、1 番左のところです

が、予算が 5380 億円でしたが、平成 30 年度要求

は障害児の措置費関係で 2138 億円、自立支援給付

で 1 兆 1044 億円、地域生活支援事業で 507 億円と。

合計 1.3 兆円の要求をしているところになっていま

す。

スライド 15
　利用者のサービスはどのような推移をたどってい

るかといいますと、平成 28 年 6 月から平成 29 年

6 月の伸び率をみると、7.3％、直近のデータで障

害児、障害者も含めて 107 万人の方が月に利用さ

れているような状況になっております。

　難病の方なんですけれども、0.2 万人、2 千人と

いうことで、まだまだ少ない状況ということがいえ

ると思います。

スライド 16
　続きまして障害者に係る定義ということなんです

けれども、障害者基本法というものがあります。こ

ちらの障害者の定義は、身体障害、知的障害、精神

障害その他の心身の機能の障害ということで、広く

定義されております。

　一方で、障害者総合支援法のほうの定義はサービ

スの給付法という性質がありまして、対象の範囲、

障害者の範囲が客観的に明確になるように定めてお

ります。

　こちらからなんですが、障害者とは、身体障害者

と、知的障害者福祉法にいう知的障害者、精神障害

者保健福祉法に関する精神障害者ということで規定
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されておりまして、あとここの下線部なんですけれ

ども、治療方法が確立していない疾病その他の特殊

の疾病であって制令で定めるものによる障害の程度

が厚生労働大臣が定める程度である者であって 18

歳以上であるものと、この下線部が難病患者の方々

を定義したものとなっております。

スライド 17
　次からの説明なんですけれども、今までは難病の

患者の方々が対象になっていなかったんですけれど

も、なぜ対象になったんだと、いうご説明をいたし

ます。

　まず、身体障害者なんですけれども、2 番の交付

対象者のところで、身体障害者福祉法という法律が

ありまして、そこに身体上の障害があるものという

ことになっておりまして、特定の病気だからもらえ

るというものではないんですね。しかも、いずれも

一定以上の障害で永続することが要件と。永続す

る、症状の固定ということですね。この症状の固定

ということが難病の患者さんの皆さんにはネックに

なっていたと。症状がもう毎日変化するだとか、一

日の中でも変化するといったことですね、症状が変

動するため、身体障害者手帳の取得ができないこと

があったと。それが次のデータになります。

スライド 18
　こちら実際に検討する中ででてきた資料の 1 つ

なんですけれども、難病の 56 疾患ですね、うち、

手帳の取得割合というのは 20％だった。8 割の方

は手帳取得ができなかったと。制度の谷間にある難

病の方を支援するということで、障害者の範囲が見

直されました。

スライド 19
　障害者の範囲の見直しなんですけれども、総合支

援法において、障害者の定義に新たに難病等を追加

しまして、障害福祉サービス等の対象とするとされ

ました。最初の難病の範囲なんですけれども、130

疾患ということで平成 25 年 4 月から制度を施行し

ました。

　これにより、症状の変動などにより身体障害者手

帳の取得ができない方が一定の障害がある方だった

ら障害福祉サービスを利用できるようになったと。

スライド 20
　続きまして、130 疾患で当初始まった対象疾病

なんですけれども、現在は拡大されておりまして、

指定難病及び小慢の対象疾病の検討状況を踏まえ、

障害者総合支援法対象疾病検討会というところで

平成 27 年 1 月は第一次対象疾病ということで 130

から 151、7 月に 2 次対象疾病として 332 に拡大し、

今年の 4 月からは 358 に拡大されているような状

況です。

スライド 21
　では、どのような基準で障害者総合支援法の対象

疾病を拡大しているのかというところがこちらの資

料になります。障害者総合支援法の対象疾病の要件

は、指定難病の要件とは少し違っておりまして、よ

り緩やかな要件となっております。

　指定難病の要件は、発病の機構が明らかではな

い、というところと、患者数が人口の 0.1％程度に

達していないという要件が、障害者総合支援法にお

ける取扱いでは要件としておりません。といいます

のも、障害者福祉サービスの対象として、支援が必

要かどうかというところから緩やかな要件というふ

うになっております。

　また、障害者総合支援法の対象疾病につきまして

は、指定難病における重症度分類等は適用されてお

りません。症状が軽い方もその対象の疾病であれば

障害福祉サービスを受けられるということになりま

す。

スライド 22、23、24
　続きまして、次の 3 ページは参考ということで

病名の一覧、358 疾病を掲載しております。こち

らはインターネットでも、厚生労働省のホームペー

ジでもご覧になれますので、ぜひご覧になっていた

だければと思います。

スライド 25
　難病患者のみなさんの障害福祉サービスの利用状

況の推移です。平成 26 年度からの推移です。この

ような形で伸びてはきているんですけれども、まだ

2000 人程度ということで、まだまだ少ないと思っ

ておりますので、ぜひ相談支援センターの方でご紹

介していただければと思います。また、この中には

難病患者の方で障害者手帳をお持ちの方も中にはい

らっしゃると思うんですけれども、手帳所持者の方

は計上していない利用者数になります。

スライド 26
　続きまして、どのようなサービスを利用されてい

るかという表になります。1 番多いのは居宅介護と、
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ホームヘルプサービスですね。その次に多いのが

585 人で就労継続支援の A 型と。こちらは一般企

業に雇用されることができない方を対象にして雇用

契約に基づき働く訓練を提供しているところがこの

就労継続支援の A 型と。逆に B 型というのは雇用

契約に基づかないサービスを提示しているところに

なります。この A の方は雇用契約に基づきますので、

最低賃金も保障されるというような状況です。

スライド 27
　どのような手続を踏めば障害福祉サービスが受け

られるのかというところは、こちらの資料です。障

害支援区分という認定の手続を取る必要があると。

障害支援区分といいますのは、支援が必要な度合い

を示したものです。非該当から支援区分 6 まであ

ります。認定手続としましては、まず市町村への申

請と。そうすると認定調査員という市役所の職員が

ご自宅に訪問しまして、いろいろ質問項目に応じて

聞き取り調査を行うというのと、あと主治医の意

見書を提出していただきまして、一次判定でコン

ピューター判定を行うと。またそのあとに認定調査

員による特記事項、ご自宅に訪問した際に特記事項

なども書いてあった場合にはこの特記事項と主治医

の意見書を市町村の審査会というところがあるの

で、そこで二次判定をして給付認定が行われるとい

う様な流れになっております。

　こちらは参考までなんですけれども、市町村審査

会による二次判定の結果になってます。非該当とい

うのはほぼいなくて、0.0％というような形で 1 番

多いところが区分 6 ですかね。

スライド 28
　では、どういった質問項目があるのかという表が

こちらです。参考までに掲載しております。

スライド 29
　続きまして、障害程度区分から障害支援区分へ見

直しがされたんですけれども、以前は障害程度区分

というもので分類されておりました。障害程度区分

には 1 つ課題がありまして、知的障害、精神障害

などの方については一次判定で低く評価される傾向

があると。その後二次判定で引き上げられるという

割合が高く、特性を反映できていませんでした。そ

れを適切に反映するように、できたりできなかった

りする場合の判断基準は、以前はより頻回な状況に

基づき判定されていたんですけれども、できない状

況に基づき判断と。こちら、難病の方も症状によっ

て毎日変化があったりその変化も大きかったりする

場合があるかと思いますが、できない状況に基づき、

判断されるということです。

スライド 30
　最後になるんですけれども、さきほど申し上げた

ことが書いてあります。難病患者等に対する認定マ

ニュアルというものを厚生労働省の方で作成してお

りまして、全国会議などでも障害福祉関係者に周知

しておりますが、ご存じでない方がいらっしゃいま

したらご紹介していただければと思います。

　以上で私の話は終わります。ご静聴ありがとうご

ざいました。
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質疑応答

座長　ありがとうございました。それでは片倉さん
も前においでいただいて、進めたいと思います。今
の図はあまり目にしたことがないものもあったと思
いますが、いずれ報告書等にはそのまま収録したい
と思います。ただその前にどうしても資料欲しいと
いう方いらしたらぜひ企画課にお問い合わせくださ
い。
　ではご質問等をお受けします。

かながわ難病相談支援センター　小野澤  さきほど
の障害の定義の中で、知的障害のところは定義があ
るんですね。定義がない中でもって、知的障害の
サービスもあるわけですね。それは定義がない中で
もってあるというのは、非常に困ったことがいくつ
かあったので、これはどういうことなのか。定義が
ない中でもってものごとを進めるということは基本
的にはあり得ないと思うんです。そこを教えてくだ
さい。

小板橋　一応法律には知的障害者の定義というもの
は明記されておりませんが、実際にサービスを受け
るにあたって自治体に発出している事務要領があり
まして、知的障害者の方というのは支給決定の対象
となるのはこういう人ですよというのをお示しして
いるものがあります。2 つあります。1 つは療育手
帳をお持ちの方というのがまず一点目です。２つ目
に関しては知的障害者更生相談所に意見を求めて確
認をした人ということで、事務処理要領が定められ
ているような状況です。

座長　事務処理要領で定めてるものを対象としてい
るということですね。

小野澤　いまおっしゃったこと良く知ってるんです
けども、要するに定義がない中でもって事務処理と
いうのは都道府県の要領出してますけど、療育手帳
とか愛育手帳とかでやると、非常にそれも不明確、
都道府県でみんな違ってきてしまう状況あります
ね。つまり定義がないからです。そこはやはりきち
んとしないとほんとに現場では困るなというのがあ
ります。
座長　なるほど、現場では困る。患者はいいとかい

う話になるのかどうか。今この時間では無理ですね。
課題と。

小板橋　そのようなご意見は他にも伺っていると思
います。

三重県難病相談支援センター　河原　2 つありま
す。一点目は、東海ブロックの難病団体に聞いたの
ですが、静岡県は 11 月から新規の申請については
診断書とマイナンバーだけでいいということをお聞
きしたんです。そういう全国的な広がりはどうなん
でしょう。指定難病の申請について。

座長　今のは手続の簡素化ということですね。

河原　ワンストップやったら楽になるかとおもった
ので、そのへんの今後のスケジュールとかも。
　２点目は、たとえば 358 疾患に入ってないのは
福祉サービスが受けられないんですよ。ものすごく
困ってみえるかたも、そのへんはどこで救うことが
できるか。

座長　それはどこで？

河原　身体障害者の福祉サービス。358 の病名以
外は何も制度がない。

片倉　静岡県でやられているものというのはマイナ
ンバーを使っているわけですか。マイナンバーと結
びつけられないということですが。

座長　いま 2 つ問題があって、簡略化の問題とマ
イナンバーの問題ですが、県によってはマイナン
バーカードを書いてないものは受け付けられないと
いう県があるんですけども、実際は申請というのは
マイナンバーを記入しなくても申請する権利は保障
されているということで、マイナンバー記入が条件
ではないということはいいですよね。ひとつそこの
ところで問題が複雑になったかと思います。だけど
静岡は、マイナンバーを書かなきゃだめだというこ
とですか？
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河原　静岡の人に聞きました。

座長　マイナンバー書けば診断書いらないというこ
とですね？

河原　診断書はいりますけど、税額証明と・・

座長　その他の証明いらないということですね。税
金等の。マイナンバーってそのためにあるとすれば
そうかもしれないんだけど、ただ、要らないという
話と書かなければ受け付けられないという話はまた
別な話なので。そこらあたり、検討の余地あるとこ
ろでしょうか。

片倉　おそらくマイナンバーと難病相談、そこは一
緒にしないということになっているので、今後それ
を既定化するということにはならないということに
なります。

小板橋　358 疾病以外で日常生活にお困りがある
病気をお持ちの方についてなんですけれども、やは
り現状では、そういう対象でない疾病だけれども
困っているというお話は他でも聞いておりまして、
どのようなことができるかを検討してまいりたいん
ですが、現状ではこの 358 疾病を随時見直して拡
大していく方向性で対応をとっているところです。

河原　それはどこで決められるんですか。

小板橋　障害者総合支援法の対象疾病検討会という
ものがありまして、そこで決めております。

座長　実はちょっと矛盾している話なんですけど
も、難病法が決まる前の総合支援法に難病をいれる
といった時の国会での質問に当時の部長がお答えに
なっているのは、身障の対象にならない、難病の対
象にならない。けれども困っているという人がいれ
ば、それは障害福祉法の支援の対象になればその基
準を満たせば疾病に限らず対象とします、というお
答えが議事録に載っていると思います。そうすると、
わざわざ対象疾病を指定する必要があるのかという
話もあったのですが、当時はそういう答弁だったと
思いますが、そのように考えていいんでしょうか。

困っている病気を支援する状況があれば疾病である
とか障害であるということについてはこだわらない
というふうにおっしゃってたんですが。

小板橋　現状のお話をさせていただきますと、やは
り 358 疾病という障害者総合支援法の対象疾病が
ありまして、それを指定難病であったり小慢の疾病
であったりそれらを踏まえて検討して見直していく
というような状況です。

日本 ALS 協会　金澤　難病対策課の片倉さんにお
聞きしたいのですが、要望として聞いていただいた
らいいかもしれません。さきほど難病対策の難病の
研究で、臨床個人調査票の関係で、指定難病であっ
ても軽症者で医療費助成を受けられない方、例えば
ALS の場合は重症度 8 で、仕事および家事がおお
むね自分でできるという人は助成の対象外です。そ
ういう人たちが研究対象にはなるんです。臨床個人
調査票というのを満たしてない。これを出すとなる
と、東京都で 5000 円近くかかる。他の県ではバラ
ツキがある。登録できる制度は作っていただいたの
ですが、全国的なことなので自己負担をなくて、登
録ができて、治療研究につながるようなことを考え
て欲しいなというのが 1 つです。あと、10 月にも
治験の勉強会の時にでたのは、ALS とかの進行性の
場合、どうしても進行していくんですね。そういう
場合を配慮した認定というか、神経学会の先生方考
えてくれているとは思いますが、そのへんを見直し
欲しいと。治療研究でさきほどの予算でも 100 億
円ぐらいになっていますね。A-MED に移ってから
今年 ALS なんかの病態解明、原因が分からないこ
とに関して横断的に研究している班があったんです
ね、厚生労働省で。これ、糸山先生なんかが最初
に ALS なんかは立ち上げていただいたんですけど、
A-MED で通らなくなって病態解明の研究班はいま
できていない。こういうのも厚生労働省として原因
不明の疾病をもう少し研究できるようなことも考え
ていただきたいなと思います。

片倉　要望として承ります。
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　北海道難病連はこれまで加盟 32 の団体の子ども

たちを対象にするという目的で助成金事業を企画を

してきましたけれども、難病連として存在の意義を

再構築してきました。その中で、社会的な使命とそ

れから責務を痛感いたしまして活動の原点に立ち帰

るべき役目として難病や障害どたたかう様々な子ど

もたちと、そこに関わるすべての人を対象にしたひ

とりじゃないよプロジェクトを立ち上げました。こ

のプロジェクトの目に見える支援の形として企画、

実現したのが「いのち」と大切さと「笑顔」の発表

会になりました。病気になって辛いのは治療だけで

はありません。友達や日常と離れ、親、兄弟、関わ

るすべての人が笑顔をなくしてしまうほど辛いもの

はありません。社会とつながりをもつことは療養や

在宅ケア、生活の意欲を高めるステップにもつなが

ります。病気になった子どもたち、その周りにいる

兄弟や家族の笑顔が失われないよう、その子を取り

巻くすべての人たちの元気・勇気・笑顔を提供しよ

うと、特にこもりがちな冬における様々な立場の

様々な分野で活動をする方をお招きして全てオール

北海道の難病支援活動として、同時に札幌市の小児

慢性特定疾病児等自立支援事業のキックオフイベン

トとして位置付けさせていただきました。

　事業の概要です。2017 年 2 月 24 日、みなさん

ご存じでしょうか、サッポロファクトリーというア

トリウムで行いました。主催は私たちがいる北海道

難病連、共催に私共 RDD 北海道実行委員会が加わ

りました。対象が難病それから障害にかかわるすべ

ての人それから一般の方々です。

　冬なんですけれどもとてもアトリウムは広くて大

きくて温かくて、その中で沢山の人たち一般の人も

全部巻き込みまして、やらさせていただきました。

一般財団法人　北海道難病連

「いのち」と「笑顔」の発表会
難病や障害と闘う子どもたちに関わるすべての人へ

「ひとりじゃないよプロジェクト」
増田　靖子

　パネル 1-1
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　記念講演についてはみなさんもご存じの RRD 日

本開催事務局の西村さんにお越しいただきまして

RDD とはというところから発表させていただきま

した。

　いのちの講演については、闘病する子どもたちを

伝えるこどもっくるのつづき先生の講演をさせてい

ただきました。難病と生きる体験発表。胆道閉鎖症、

表皮水疱症、プラダウイリー症候群の当事者と家族

そして親。病気の不安を抱える子どもたちの家族に

は大きな励みとなるようなパネル写真展もおこなわ

させていただきました。

　クラウンのブリーディングもさせていただきまし

た。

　後半からは子どもたちを中心にしまして、病気の

子どもたちと病院の訪問活動を続けているホスピタ

ルクラウンさんの 3 名によるパフォーマンス、ジャ

グリング、アートバルーン、皿回しなど次々披露さ

れるたびに会場から沢山の拍手と笑顔がとどきまし

た。

　参加者全員でほんとにいろんなイベントをさせて

いただきながらそこでかいものをしている人たちも

巻き込みまして、やらさせていただきました。

　2 時 間 は あ っ と い う 間 だ っ た ん で す け ど も、

2018 年度の資料が入っています。2018 年度の日

程も決まっておりまして、2 月 24 日にまたやらせ

ていただきます。

　ここから大きく得たものは、難病連加盟団体は

32 ございますが、子どもの団体だけでイベントを

することよりもそれを取りまくみなさんと他の団体

と一緒に子どもたちを支えていこうという使命を改

めて感じさせていただきました。

　新聞にも事前に取材もいただき、掲載していただ

き、大きく反響をいただきました。その後当日の取

材も受けました。沢山の新聞等に掲載していただき

ました。
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　みんなで撮影しました。子どもたちを支える環境

というのは、私たち難病当事者が 1 番やらなくちゃ

ならないことだということを、北海道難病連として

これからもそういう取り組みをさせていただきま

す。

座長　RDD と合体しての事業ということで、すご

く楽しそうでした。

　RDD とは世界稀少・難治性疾患の日ということ

です。私たち徳島もこれだけでやるんですけど、子

どもの難病もあわせてこうやって楽しく明るくされ

ると、今までこういう会場に来ていなかった人が沢

山来てくれて、難病の認知度もあがるんでないかと

思いますので、世界稀少・難治性疾患の日の企画も

こういうことも含めてこれから大きく変えていった

らと、私も勉強になりました。

増田　北海道の RDD キャンペーンというのは、北

海道の道庁を使って、前の日にパネル展を、毎年ずっ

とくり返しています。道庁の職員の人たちもお手伝

いうけまして、まずパネル展をやって、またそこで

ちがう企画を、冬なので寒いです、寒くていられな

いので、どこか温かいところでしようと考えた結果、

チカホ（地下歩行空間）がいいかとかいろいろあっ

たのですが、道庁からは別途やって欲しいというの

で、別にやりました。

座長　みなさんも地方で世界稀少・難治性疾患の日

の事業をやる時は、こういう子どもの難病も含めて

やっていただいたらと思います。ありがとうござい

ました。

質疑応答
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　みなさまさこんにちは。表皮水疱症友の会の代表

として、また、患者当事者でもある宮本恵子から

今年 10 周年を迎えましたので、それまでの経緯と

10 年を通して課題が沢山あります。それとどう取

り組んでそれをどう乗り越えて行きたいかというお

話をさせて欲しいと思います。

　詳しい病気の話に関しては資料をお配りしていま

す。あと事業の内容は会報にも詳しくでていますの

で、あとからゆっくりご覧になってください。

　表皮水疱症は指定難病です。昭和 62 年にすでに

特定疾患になっておりまして、それ以来長い歴史が

ある病気なんですけども、未だに根治する治療法は

ありません。

　医療費助成制度の対象になっており、皮膚・結合

組織疾患という部類の中に表皮水疱症が入っており

ます。

NPO 法人表皮水疱症友の会 DebRA Japan 代表理事

表皮水疱症
～患者会活動 10 年にみる展望～

宮本 恵子

　パネル 1-2
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　現在だいたい 10 万人に 1 人の割合で発症する表

皮水疱症ですが、全国の重症患者でいうと 1000 人

ぐらい、軽症者も入れると 2000 ～ 3000 という推

定人数しか今分かっていません。現在友の会の会員

としては 159 家族、遺伝性の疾患なので、家族親

族間に発症している場合もあるので、患者数でいく

ともうちょっと増えています。

　表皮水疱症というのは、簡単に言いますと、皮膚

と皮膚を結合する蛋白遺伝子が欠損しているため、

ちょっとした刺激で皮膚が簡単に剥がれてしまう、

水疱ができてしまうとことから、その脆さを蝶々に

たとえて、欧米ではバタフライチルドレンという言

葉で広く知られるようになっています。

　皮膚は、表皮、基底膜、真皮の三層にわかれていて、

それぞれに強固に密着する蛋白遺伝子があり、その

欠損している部位によって重症型、軽症型というふ

うに分類されます。

　具体的には、比較的軽症の単純型、軽症と重症の

接合部型、そして重症型の劣性栄養障害型が主な病

型で、私の場合は顕著に目に見える形で合併症が出

ている重症型の栄養障害型にあたります。

　症状でいうと、まず特徴的なのが水疱です。ちょっ

とした刺激、寝返りをうっただけで簡単に水疱がで
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きます。水ぶくれですよね。これが、例えばやけど

の患者さんでも水疱はできるんですけども、私たち

の水疱はほっておくと、皮膚を密着させる組織がな

いので、限りなくどんどん広がっていくというのが

特徴で、早く見つけて早く潰すというのが私たちの

毎日の日課というか必要な治療になっています。朝

起きたらチェック、夜寝る前もチェック、日中移動

している時にもチェックというのを常時、注射針や

替え刃メス針などをお財布の中にいれて持ち歩くこ

ともしています。

　また、びらんといって、皮膚が剥ける状態が起こ

ります。水疱のあとも皮膚が剥けるんですけども、

ちょっときつく押される、固いものがあたるだけで

皮膚が剥ける。やけどの 2 度 3 度の状況です。こ

の状態が生まれてから一生、死ぬまで続きます。一

旦は上皮化して治るんですけども、すぐ皮膚はむけ、

だんだん薄くなっていく、繰り返し繰り返しそうし

た状況が続くので、難治性皮膚疾患という形になり

ます。

　やけどの患者さんもそうですけども、皮膚が急激

に上皮化するということは癒着を招きます。私も、

1 番刺激を受けやすいのが手と足なので、癒着をし

ています。生まれた時点で癒着した状態で生まれる

子どももいますし、やはり生活していく中でだんだ

んと指がくっついていくというような癒着が顕著

で、この状況から私も障害者の認定になっています。

　他にも、皮膚の機能がないということは、皮膚と

いうのは人体の中で 1 番大きな防御器官なんです

よね。その防御機能がないということは、水分調整

や体温調整ができないために、脱水や貧血を起こし

やすく、脱力感、倦怠感が強く、また常に炎症を起

こしているので発熱やむくみもあり、本当に体力も

気力も失われる病気です。あと、歯や目、髪の毛も

全部皮膚の一部なのでこれも欠損してしまう、虫歯

になりやすい、目と角膜が癒着してしまうというよ

うな、いろんな症状が起こります。粘膜も皮膚なの

で、口の中が非常に刺激を受けやすく、食道も非常

に弱いので普通に食べることが本当に難しいです。

それがあって栄養不良となり、栄養失調で体力を失

い亡くなったお子さんもいらっしゃいます。あと皮

膚を再生するのに栄養分を沢山使うわけですから、

腎臓とか心臓に疾患を起こして亡くなったお子さん

がいます。1 番この病気で辛いところは、やはり皮

膚ガンになりやすいことです。皮膚ガンになって死

亡する例が少なくありません。毎年のように 10 代

のお子さんが皮膚ガンの発見が遅れて亡くなってし

まうので、それを患者会では啓蒙していく、患者さ

んに親御さんに啓蒙していくということを努めてお

ります。
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　表皮水疱症は、ただ単に皮膚が弱いというだけで

はなくて、皮膚の機能がないということがどんなに

過酷で苦痛に満ちた病気であるかということを私た

ち一生懸命今社会の皆さん、医療者のみなさんにも

お知らせする必要があるわけです。

　こういう切ない病気をもって私も生まれてきた訳

ですけども、実際に患者数が非常に少ないので、私

も患者会を作るまでは同じ患者さんと出会ったこと

がありませんでした。なので自分でこんな病気は自

分一人なんだろうと思って我慢をしていたんですけ

ども、やはり周囲の目からみると、皮膚の疾患の患

者さんみなさん同じような感情があるんですけど

も、気持ちが悪い、うつるんじゃないかといってイ

ジメにあう。あとは入園入学の時にも他の子どもさ

んにうつるかもしれないというので断られるという

ケースかあります。あと周りに同じ病気の人がいな

いから、みなさん、孤軍奮闘です。人と違うという

ことで特別な子だと思われてしまう。あとは、患者

数が少ないために医療機関でも皮膚科の先生でもこ

の病気を知らない先生が沢山おります。ですから、

ふらっと近くの病院の皮膚科にいっても表皮水疱症

という診断はできても、そのあと、どうやってこの

子を家庭で育てていくかというところの治療指導や

生活支援が全く得られないままにお父さんお母さん

が自分なりにケアしている、適切な手当てのない中、

悪化してしまうというケースがあります。

　どこの病院に行ってもまあ皮膚で死ぬことはない

だろうと様子見され、お父さんお母さんがどうしよ

うこうしようと毎日変化する症状に不安は募る、今

はネットでいろいろな情報もよく読まれているよう

ですけども、ネットの情報は個人差が大きく、最終

的に皮膚ガンで亡くなるケースがあるという一文を

読んで、慌てて患者会に連絡してくるというような

ことがあって、やはりネットの情報というのも、そ

れに頼ることがどうなのかなという問題が今私達の

患者会にもあります。

　これまでは、私の体験がメインなんですけども、

実際に10年経って、この状況は今もほとんど変わっ

てないと思います。今でも同じような相談が患者会

に寄せられるので、これはやっぱり少しずつ私も声

を出していかないといけないんじゃないかなと思っ

て患者会が立ち上がったと思います。

　私、この病気の診断を受けたのは生まれた時には

ただの水疱症という診断を受けただけで、なんの指

導も治療法もありませんでした。でも水疱症って

言ってもいろんな病気があって、表皮水疱症が実際

どんな病気なのかは知らないまま、比較的のん気に

生きてきたというか、過ごしていました。普通の学

校にもいって、普通に仕事もして過ごしてきたんで

すけども、本当に私の人生を変えたのが、さっき言っ

たように、突然皮膚ガンを発症したということです。

皮膚ガンの告知を初めて受けたその時に先生に言わ

れたのが、もしもリンパに転移していれば足を切断
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するかもしれない。命にかかわるかもしれないとい

うような、本当に一般のガン告知と同じような生き

るか死ぬかの状況にあって、人生が一変したという

のがこの時です。

　その時の主治医が北海道大学の清水宏先生といっ

て、実はこの先生が表皮水疱症の世界で 5 本の指

に入る、この病気の専門医だったんですね。この先

生は私が皮膚ガンを発症したその年に、慶應大学か

ら北海道大学に赴任してこられたというのが本当に

運命的な出会いでして、この先生のおかげで、一目

で皮膚ガンと診断され、すぐに入院ができて、切除

して、無事私は今こうしているわけです。私が皮膚

ガンを発症したことも、専門医の先生に出会ったと

いうことも、本当に不思議な巡り合わせだったと思

います。

　それまで、私たちは全身がやけどの状態なので、

毎日全身にガーゼと包帯を使ってという治療が必要

なんですけども、それは全て自費、自己負担だった

んですね。私でいうと、月に20万30万実費でかかっ

ていたんです。問屋さんからガーゼを段ボール箱で

もらっていたというようなこともあって、なんとか

その医療費を保険適用にしてもらえないかという運

動を、私、書く仕事をしていたもんですから、まず

マスコミに載せてもらいました。

　それから医療費の助成はできないだろうか、と周

囲の医療者にことあるごとに相談した時、それは無

理だろうと。一般のガーゼを保険でおりるようにす

るのはもう到底無理。日本の保険医療制度を根底か

ら変えるぐらい難しいって、誰からも言われたんで

すけども、それをどうしようかと思ったときに、世

論を動かせばと、署名活動を始めました。署名活動

を始めて 1 年もたたずに最終的に署名が 50 万にな

るくらいまで集まったんですね。1000 も集まれば

いいだろうと思ってたんですけども、本当に全国各

地の会員ご家族が、それまで顔を出すのも嫌、名前

を出すのも嫌って言ってた患者さんが、この署名活



－ 70 －

動をきっかけに、新聞にも顔を出して名前も出して、

大きく動いてくれたことで会員の結束に繋がりまし

たし、この会が社会に知られるきっかけになったと

思います。

　この署名を厚生労働省に渡すこと 3 回、陳情し

に行きました。あれだけ反対された、無理だと言わ

れたものが、なんと、1 年かかることなく、表皮水

疱症を対象に、在宅の医療材料が保険で支給される

という画期的な制度が出来たんです。これによって

表皮水疱症という名前がちょっと社会に知られたか

なという感じがあります。

　今現在、私が 1 日に使う医療材料なんですけども、

いろんなものがあります。ただ単純にガーゼを使え

ばいいという話じゃなくて、場所によっていろいろ

あたりのいいものを選んで使う、あとは保湿クリー

ムがあったり、水疱を潰す注射針とかというのが全

部保険でおりるようになって、私たちのそれまでの

生活がいっぺんに変わったというのが、今でもみな

さんあの頃には絶対戻りたくないよねっていうぐら

い生活の質が変わったということです。

　この写真は、当時、9 才のお子さんの状況なんで

すけども、全身に第 2 の皮膚が必要なんですよね。

それなのでペタペタ貼るような、これドレッシング

材っていうんですけども、普通のガーゼじゃ剥がす

時に非常に痛いので、特定保険医療材料という特別

な傷口にくっつかないシリコン製のドレッシング材

を今私達は使うようになっています。

　こうして念願の制度ができて、頑張った、ああ良

かったねというところで終わり、この患者会の使命

は果たしたかなと思ったんですけども、実はそこか

らいろんな問題がありまして、この制度ができたに

もかかわらず、皮膚科の先生たちがこの制度を認知

していないということが分かったんです。それから

は学習会を開いたり、社会一般にもこれだけ私たち

が大変な病気なんだよということを知らしめる全国

各地へ出向いての啓蒙活動を積極的に取り組んだと

いうのが患者会の第 2 のスタートでした。
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　これは全国交流会です。いわゆるレスパイト、親

御さんのケアも毎日なので、親御さんの気持ちもほ

ぐれるような時間を持って欲しいということで、宿

泊型の全国交流会を毎年活動の柱にしています。

　（交流会の）役割としては子どもたちも外出機会

がなかなかないので、そういう時間を作ってあげた

いということです。あと各地の大学の先生たちをも

交えて、医療制度のことや在宅のケアの方法、日常

生活の工夫や入園入学の相談、地域行政との連携を

持つなど、全国各地の拠点となる大学病院をお借り

して、講演を開き、保健所さんとか看護師さんとか

難病相談支援センターさんとか、いろんな方々と繋

がるような内容を企画します。

　また、1 人でも多くに表皮水疱症がどんなに大変

な病気かということを知ってもらうために、関連す

る学会で展示ブースを設置していただいたり、一般

向けのシンポジウムに招かれたり、お声がかかると

ころにはどこでもいくようにしています。

　あと、Debra という表皮水疱症の治療研究と患者

家族支援、社会的啓発に取り組む国際的な非営利組

織が、年に 1 回世界各地で国際会議を開催していて、

これに参加しています。やはり同じ病気に関わる医

療者や研究者、支援者、患者家族などとても熱い思

いをもっている人達が集まるので、本当に元気をも
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らえます。今年も行くんですけども、Debra の力は、

日本で活動する上で、その考え方や生き方も学べる

大きな原動力となっています。

　この写真は入会したばかりのお父さんが手紙を書

いてくれたものです。それまで夜も眠れないで悩ん

でいたところ、私と電話で話すことができて、暗闇

から一歩踏み出せたというような、こういうお手紙

をいただくと、私自身が励みにもなって嬉しいです

よね。本人のご了解を得て会報にもご紹介させても

らってます。

　これからの展望ですが、第一には今医療費の削減

が日本全国どこでもあると思うんですけども、私ど

もが支給されている医療制度でも、被覆材の枚数を

制限されるようなケースがすでに起こっているの

で、医療費助成制度の見直しを要望していきたいと

思っています。

　次には、障害者認定基準に皮膚疾患の項目を入れ

てほしいのです。私も障害者手帳を持っていますけ

ど、実は皮膚疾患というのが障害者の認定枠の項目

にないんですね。皮膚疾患の項目がないために、手

帳がとれないということがあります。障害者総合福

祉法ができていろいろ対応されるはずなんですけど

も、手帳がないことで学校の先生の加配ができない

とか、問題が現実になってきているので、障害者と

して認めて欲しいと要望しています。

　それと並行して、私たち表皮水疱症の子供たちは、

入学の際、病弱、虚弱児扱いに見なされ、黙ってい

ると特別支援学校に薦められるケースが目立ちま

す。できれば公立学校にいって沢山のお友達を作っ

て欲しいという私の個人的な希望があって、日本の

教育環境がインクルーシブな社会のステップボード

となるよう活動していきたいところです。
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　三番目に、医療関係者とのよりよい関係づくりで

す。私は北海道大学に通院していて、北海道大学の

医療チームとの信頼関係を築けています。医療従事

者がこの病気を知らないからといって、ケンカに

なっちゃいけないし、また疎遠になってもいけない、

やはり治療的にはお世話になるしかないので、でき

るだけ自分の状況を如何に簡潔に、要領よく伝える

かという信頼関係作りのための情報交換を、患者会

活動で進めています。

　10 年経って本当にうれしいことは、子どもたち

が大きくなって、会のお手伝いをしたいと言ってく

れてることですね。そして顔も出して名前も出して、

協力をしたい、PR もしたいと言ってくれるように

なって心強いですね。会としては患者数、会員数は

少ないんですけども、活動の継続には、会で育って

くれた子供たちの存在は貴重だし、子どもたちが次

の子供たちへ勇気をあたえてくれるように、学校や

社会での自立できるサポートや機会づくりを会とし

ては力を入れたい部分です。

　最終的には EB ハウスの設置を目標にしています。

皮膚の問題に関して、病気や治療のこと、医療材料

や在宅ケアのこと、学校や日常生活のこと、あらゆ

る悩みの情報と人とモノと場の拠点となるような

EB ハウスという皮膚ケアのネットワークを来年度

にむけて本格的にスタートしようと思っています。

　最後に、今年 10 周年を記念して全国でキャラバ

ンを行っています。各地の専門医の先生に来ていた

だくほか、これまでお世話になった方、支援者やボ

ランティア、難病の仲間たちやサポーターたちと一

緒に繋がっていくという活動を目指しています。
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座長　宮本さんの熱い思いはこの冊子に書かれてい

ますので、ぜひご覧ください。また宮本さんのと

ころ、全国交流キャラバンというのもやってらっ

しゃって、まだ 2 カ所残っているみたいですので、

ご興味がある方はぜひ参加していただいたらと思い

ます。

　稀少疾患の患者や、患者会お皆さん、私たち表皮

水疱症友の会が 10 年続けて活動できた背景や活動

の喜びが、少しでもお伝えできたら嬉しいです。

　ありがとうございました。
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　宮崎県難病支援ネットワークの事務局次長をして

おります首藤といいます。

　今日は、希少難病スティッフパーソン症候群患者

を支援してということでスティッフパーソン病はま

だ指定難病になっておりませんが、患者会として強

く早期に医療費助成を実施して欲しいということを

いっておりますので、どうかご配慮をいただきたい。

その中で 1 人の患者さんの難病と闘っている姿を

お伝えしたいと思います。

　私は宮崎県日向市に住んでおって、台風がよく来

てこまりますが、そこで同じ地区のわりあい近いと

ころにスティッフパーソン症候群の患者かんがい

らっしゃいます。

　この方とお会いしたのは 8 年前ですが、スライ

ドの年齢は 8 年前の年齢を書いております。この

患者さん、女性ですが、まず自分が病気であること

をちゃんと皆に知って欲しいということで、報道関

係にも積極的に働きかけ、支援者については自分の

ために役立つかどうかという鋭い眼で支援者をみて

ます。それからなんとかして病気が治りたいという

気概をもっています。

　まずこの患者さんが取り組んだのは、署名活動で

す。指定難病にして欲しいという署名活動で、新聞

報道に、自分で売り込んでいく。そして地域の人の

動き出すのを待っている。自分自身としては好きな

音楽を楽しむということで、音楽療法士に来ても

らって一緒に歌を歌う。このことはまたテレビや新

聞で報道をされる。そして自分は動けないので、電

話を利用するのとそれから、例えば今日の私の報告

も今パソコン通信を使ってたぶん、みていると思い

ます。そのように、いろんなメディアを使っていま

す。

事 業 担 当
特定非営利活動法人宮崎県難病支援ネットワーク

事務局代表

「希少難病　スティッフパーソン症候群患者を支援して」

○首藤　正一
　広志　優月

　 パネル 1-3
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　指定難病でないので、なんとかして障害者手帳を

取得しようということで、3 級を取得して、その後、

2 級になって現在です。それから指定難病への署名

と同時に地元の市議会では国に意見書を出してもら

うし、県議会の方は県議会の議員さんが動いてもら

うと。現在は指定難病の表書きをみると平成 29 年

度実施指定難病というようになっているんですが、

まだまだ遙かに遠いような気がしています。

　現在は医療費助成を早期に実現したいという非常

に強い願いを持っていますし、私の方は社会福祉協

議会や包括支援センターそれから自立支援協議会が

これは障害者支援の組織としてありますが、そうい

うところへ働きかけていくし、一方では新薬や新し

い治療法の開発への協力とか、自分自身も受けてみ

たいというつよい希望でなんとか大学病院でやって

欲しいというので、私も 2 度ほど一緒についていっ

て診察を受けましたが、なんとか、ようするに、何

でもいいから、とにかく病気は治りたいという強い

希望をもってます。

　それから趣味や生きがい、暮らし、そういうこと

への情報の提供とそれを自分でも受けるように努力

をしています。

　働きかけは地域をとにかくなんらかの形で巻き込

んでいきたい。それで、社会福祉協議会の活動、実

はこのスライドのパソコンも全部社会福祉協議会

の、原稿は私がつくりましたが、社協の方がやって

おります。それから、障害者センターでは会場を提

供したりいろんな形での協力、それから地域住民の

方も協力をしていっています。

　しかし形だけのところもあります。

　行政の取り組みですが、なかなか、県は総合的難

病対策というのをもっていますが、指定難病に対す

る助成をしますとか、そういうふうなことが中心で、

これから先のことについてはまだまだなかなか考え

てない。しかし県内に 26 市町村がありますが、そ

の市町村には私たちの希望として、地域が強くなら

ないといけない。それで難病の担当者をおいてその

人達を集めて来年は医療費があがりますということ

をちゃん言って欲しいということから、地域に、市

町村に難病の担当者をいまおいています。それから

議会の方は、鋭く反応をしてくれます。何かいうと、

パッといろんな形で動いてくれます。それから予算

が年々少なくなっていきますが、何をいうても無反

応になる。これは冷淡になるとか書いておいたんで



－ 77 －

すが、穏やかに無反応になると書いてくれておりま

す。

　こういうふうな形で患者さん自身が我々の尻を叩

いて動かしているという実情があります。

　宮崎県内のトピックスとして、私たちは難病慰霊

祭を行いました。そこでは過去の患者さんたちのい

ろんな取り組みが出ています。それから市町村が合

併しますと前の町村は、実は何もなくなってしまう。

そこで、私たちにそういう町村でもいろいろ取り組

みをしてくれということで、宮崎市は 8 万円で金

額は少ないですけれども、合併前の町村を回ってそ

こでいろいろ難病法だとか総合支援法だとか子ども

のこと、就労支援、そういうふうなことを一緒に話

しあっています。

　それから、お医者さんがいないととにかく難病は

進まない。医師不足の解消で、私が住んでいる市で

すが、小児科と産婦人科の病院を開院したら 5000

万円市の方から提供をします。ぜひ来てくださいと

いうのがあります。これにやっぱり難病とかをいれ

ないといけないと思ってますが、なかなかいきませ

ん。

　それから、地域全体の取り組みが進まないと難病

支援も進まない。これは西澤先生が最初にいろいろ

お話をされましたが、それを進めていく必要がある

と強く感じて、少しでも実行できればとやっていま

す。

　この他に、宮崎県の教職員互助会というところは

制度を作って指定難病にあって軽症の一には医療費

はでません。その医療費をこの互助会の方から出そ

うということを現にやっております。ですから我々

の気づかないところではいろんな支援がおこなわれ

ていることがあると思います。

　それから小児慢性特定疾患ですが、私が思うのは

どうもお母さん方は市町村が今医療費無料化とかを

やってます。そうすると、もう小児慢性とかでなく

てちゃんと医療費助成の方に届け出をして、それで

もう無料で医療を受ける、そういうふうなことが

けっこうでてきているんでないかと思って最近に

なって過去の半分ぐらい小児慢性特定疾患の人数は

減ってるんです。そういうことがあると思います。

　それから表彰という制度をやってますが、患者さ

んで毎月第 3 土曜日の午後自分で 1 人で色変の患

者さんですが、見えない中でギターを弾いて演奏会

を 50 回以上続けてきたという人たちもすごいと、

表彰をしています。

　そういうふうないろんな小さなことを積み重ねて

いっています。
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群馬県難病相談支援センター

「難病相談支援センターと相談支援員に関する研究報告
（第２報）」

川尻　洋美

　 パネル 2-1

全国難病センター研究会 第 回研究大会（東京）

難病相談支援センターと相談支援員に関する研究報告（第 報）

群馬県難病相談支援センター 川尻 洋美
【背 景】
本研究は、 年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業

（難治性疾患政策研究事業））班、研究テーマ「難病に関する多職種連携のあり方」の分担研究
「難病相談支援センターと相談支援員」である。
【目 的】
本研究は、難病相談支援センター（以下、センター）の 難病相談支援と連携、 ピア・サポ

ート、 全国ネットワークの構築、について調査・研究を行い、その結果をもとに、①「難病相
談支援マニュアル」作成、②「治療と仕事の両立のためのワークブック（仮）」作成、③難病ピ
ア・サポートワークショップ開催、④「相談記録のためのハンドブック」作成を行うことで、セ
ンターの相談支援の質向上に寄与することを目的としている（資料 ）。
【方法・結果】

 センターの相談支援の質向上を目的に「難病相談支援マニュアル」作成中。編集会議開催
回。現在、編集・校正中。 年 月完成予定。

 難病患者の就労支援の促進を目的に、「治療と仕事をすることの両立のためのワークブッ
ク（仮）」作成中。編集会議開催 回。現在、執筆・編集中。 年 月完成予定。

 難病ピア・サポートとピア・サポーター養成プログラムの実態を明らかにすることを目的
に、全国のセンター（ カ所）を対象としたアンケート調査実施。その結果から抽出された
センター（ カ所）を対象に、相談支援員またはピア・サポート担当者への面接調査を行っ
た。

 「難病ピア・サポートワークショップ」開催。 年 月 日。参加者 名（当事者
名、センター 名、研究班 名、県・市保健師 名、報道関係 名、発表者 名、その
他 名）

 「難病相談支援センター間ネットワーク支援事業（ネットワークシステム：相談票・掲示
板）」の評価を目的に、全国のセンターの相談支援員（ 名）を対象とした アンケ
ート調査を行い 名（ ）から有効回答を得た。その結果をもとに抽出された対象セン
ター カ所の相談支援員への面接調査を行った。現在、結果の分析が終了し、論文作成中。

 センターの相談記録の標準化を目的に「難病相談支援センターのための相談記録マニュア
ル」作成中。現在、執筆・編集中。

【考 察】
難病法制定以降、難病ピア・サポートへの関心は高く、全国のセンター業務において相談支援

専門職とピア・サポートとの協働が標準化されてきていることが示唆された。しかし、ピア・サ
ポーター養成プログラムの実施については、各地で試行錯誤しながら取り組んでいる状況があ
る。養成プログラムの運営上の課題としては、①プログラム内容の検討、②実施後のピア・サポ
ーターの活躍の機会をつくること、③フォローアップの機会を作ること、④予算の確保、⑤相談
者とのマッチングが挙げられた。今後は、既存プログラムの評価を行い、評価に基づいてモデ
ル・プログラムを作成し、モデル事業を通して成果を積み重ねること、難病ピア・サポートの意
義について理解を広めることが必要である。
また、センターの相談対応については、情報収集する頻度や関係機関と連携する頻度は高く、

相談業務支援ではこれらの点が重要であることが示唆された。難病情報センターで運営している
ネットワークシステム（相談票）は、利用者 が相談票作成や管理に有効であると答え、そ
の理由として「センター間で情報共有が行える」「相談履歴の検索が容易」などが挙げられた。
これらのことから、ネットワークシステムによる相談事例管理の改良がセンター内での情報共
有、相談業務の効率化につながると考えられた。さらにネットワークシステム導入により簡便か
つ効果的な情報セキュリティ対策（個人情報保護や漏洩防止）が期待できることが明らかとなっ
た。
なお、本研究により刊行・出版した成果物は、一定期間後に意見交換会・モデル事業実施など

を通して評価・改訂されることが必要である。

発表者の希望により抄録文書を掲載



－ 81 －

全国難病センター研究会 第 回研究大会（東京）

資料１

年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研
究事業））難病患者の地域支援体制に関する研究（西澤）班：難病に関する多職種連携のあり方

平成 年度 厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策
研究「難病患者の地域支援体制に関する研究」（西澤）班、分担研究「難病に関する多職種連携の
あり方」

保健所との連携
（小倉）

難病相談支援と連携
（湯川慶子）

ピア・サポート
（松繁卓哉）
松繁卓哉

全国ネットワークの構築
（佐藤洋子）

難病相談支援センタ間ーネ
ットワーク支援事業の評価
（水島、照喜名、坂井、伊東、
北村）

難病相談支援センター間ネ
ットワーク支援事業の今後
の活用
（水島、照喜名、坂井、伊東、
木村、北村）

ピア・サポートの有効性
（伊藤と）

医療との連携
（植竹、小森、池田、宮地、
長嶋）

難病患者就職サポーターと
の連携
（伊藤み、春名）

患者会の役割（患者会のあ
り方、患者会との連携）
（森、伊藤と）

ピア・サポーター養成研修
（伊藤と）

難病相談支援センターと相談支援員
（川尻洋美）

【刊行・出版】
 テキスト：難病相談支援マニュアル
 ワークブック：治療・暮らしと仕事をすることの両立のためのワークブック（仮）
 ハンドブック ：口文字盤によるコミュニケーション支援
 ハンドブック ：難病相談記録マニュアル

【開催】
テキスト作成のための検討
会議・編集会議

【実態調査】
アンケート・面接調査
【開催】
難病ピア・サポート ワーク
ショップ（高崎市）

【実態調査】
アンケート調査

面接調査
調査結果検討会議

難病の相談支援
（後藤、川尻）

分担研究テーマ：「難病相談支援センターと相談支援員」
１．難病相談支援センターの全国ネットワークの構築
２．保健所との連携のあり方
３．難病相談支援センター間ネットワーク支援事業の評価と今後の活用
４．難病相談支援センターにおける就職サポーターの活用（成功事例の収集）
５．患者団体の役割（ピア・サポートの有効性、ピア・サポーター養成研修）（ 森幸子代表

が研究協力者として参加）
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質疑応答

座長　もう 2 年になるんですね、研究が、少しず

つ改訂を加えられ研究が進んでいるところだと思い

ます。

三重県難病相談支援センター　河原　就労ガイド

ブックのワークブックのこと、一冊配布されるとお

聞きましたが、それはモニタリングしてまた新しく

作るということで、一冊をモデル的に使うというこ

とでしょうか。

川尻　就労ワークブックは一冊配布ではございませ

ん。こちらで中心となって作成してくださる春名先

生がいらっしゃいますが、配布の冊数については刊

行数になりますので、今ここでははっきり何冊とは

いえないんですが、各都道府県の人口規模にもより

ますので、春名先生を中心とする作成メンバーの

方々のご意見をききながらセンターの要望に応じら

れるような冊数が配布できるといいなと思っていま

す。
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　LCH 患者会の笠原と申します。本日は LCH の現

状と患者会活動についてお話をさせていただきたい

と思いますので、どうぞよろしくお願いいたします。

スライド 1

　まず、私の病気の紹介です。私の病気はランゲル

ハンス細胞組織球症といいます。（英語名の頭文字

をとって LCH ともいいます。）

　LCH は免疫系の慢性血液疾患で非常に稀な病気

です。特に成人で発症する LCH はその存在が知ら

れるようになったのはここ 8 ～ 9 年前くらいで、

それまでは小児科の専門医ですら成人発症の LCH

患者はいないのではないか。また、いたとしても、

症状は軽いのではないか、と思われていました。

　小児の LCH は小児慢性特定疾患となっているの

で、18 歳までは医療費の助成が受けられますが、

成人の LCH は国の指定難病になっていないので、

医療費は全て実費負担（３割）になります。

　これは患者会ホームページのトップページです。

文字だけではちょっと寂しいので、黄色いお花の写

真とバラの写真を添えまして、患者会の案内をさせ

ていただいています。

　そして、私が発症した 10 年前というのは、成人

LCH 患者の診察・治療のできる医療機関がなくて、

私は LCH 患者会の紹介で、小児科の専門医の診察

を、子ども病院で小さなお子さんに混じって受けま

した。

　しかし、現在は東京大学医科学研究所附属病院で

成人 LCH の患者さんは診察・治療を受けられるよ

うになりました。

　ただし、希少疾患なので、医科研病院における

2005 年から 2017 年 9 月までの約 13 年間におけ

るセカンドオピニオンを含めた累積症例数も約 50

例しかありません。

　病気の詳細につきましては、こちらの抄録の右

ページ、患者会のリーフレットコピーをご覧になっ

て下さい。

　次に LCH 患者会についてです。

2015 年から信頼のできる仲間 3 人と LCH 患者会

の活動を始めました。3 人ともお子さんが LCH 患

者です。私は副代表としてまた成人で発症した患者

として主に成人の患者さんの相談などにあたってい

ます。

前代表が突然辞めてしまい、引き継ぎのほとんどな

い状態からのスタートだったので、ホームページの

作成、患者さんからの相談の受け方など、わからな

いことばかりでした。LCH 患者会は事務局をネッ

ト上にもち、患者さんへの連絡・相談など全てホー

ムページ上またはメールで行っています。

　そしてこちらのホームページですが、患者会には

業者さんに頼めるような資金力はないので、私の夫

がパソコンスクールに通って作ってくれました。作

成後 3 年経ちましたので、内容改善のため、再び

パソコンスクールに通い始めました。

　そして、写真は、私がインターネットの無料の写

真を各ページにあわせて選びました。手作りのホー

ムページです。

ランゲルハンス細胞組織球症患者会

「ランゲルハンス細胞組織球症（LCH）
～患者として発信したい～

病気の情報と正しい診断・治療のために」
笠原　博子

　 パネル 2-2
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　次に、患者会のことですが、2015 年 3 月に患者

会ホームページをアップ、5 月に群馬難病ピアサ

ポーター養成研修会の参加者募集を知って応募をし

て、6 月から研修がスタートということで、患者会

活動と研修会がほぼ同時進行で進み、研修会で学ん

だことがそのまま患者会の活動に反映させられ、活

かせました。

　患者会の役員会でも研修内容を他の役員に伝え、

役員からも勉強になる、と言われています。

　次に、相談具体例として 5 つあげさせていただ

きます。患者会では、患者さんやその家族からの相

談をメールで受けるため、面談や電話に比べて相手

がみえなくて、最初の返信がとても難しく、パソコ

ンの前で長時間考え込んでしまいます。相談者の

メールも様々で、詳しい内容のものもあれば、本人

があまりに混乱していて、要領の得ないものまであ

ります。また、相手の性格もわからないので、文体

にも気を使いますが、メールのやりとりをしていく

うちに相談者のことが少しずつわかるようになり、

少しほっとします。

　でも、患者会は、患者さんにとって最後の砦らし

く、相談の内容は重いものばかりなので、私たちは

そのたびにきりきり舞いをしています。

　昨年には、20 代の難治性 LCH の患者さんのお母

さんから、主治医からもうこれ以上延命のための治

療はできないと言われた、という悲痛なメールをい

ただきました。そして、他の会員さんで、同じよう

な状況の人はいないか、また、この方は LCH の専

門医のいない地方の大学病院で治療を受けているの

で、専門医の先生の意見が聞きたいとのことでした。

内容の深刻さにどう返信したらよいかとても悩みま

したが、ピアサポーター研修会でいろいろなことを

勉強していたことが大いに役立ち、4 人の役員で知

恵を絞って対処できました。

　LCH の専門医に直接お話を聞けることが 1 番良

いと考えて、患者会顧問の医師に相談したところ、

快く面会を承諾していただき、さらに入院先の病院

まで出向いてくださいました。ご本人は寝たきりで、

会話もできない状態ですが、ご本人もお母さんもと

ても喜び、「息子の生きる力が湧いた。」とお礼のメー

ルをいただきました。これが今までいただいた相談

の中で 1 番難しいものでした。

　他にも呼吸困難で意識を失い、救急車で病院に運

ばれた患者さんから、その翌日に相談メールがあっ

たり、手術を受けて入院中の病院から相談メールが

届いたり、そのたびにどう返信したら良いか、本当

にうーんと唸ってしまいます。

　また、LCH と確定診断されるのに何年もかかり、

やっと血液内科にたどり着いたのに、担当の医師か

ら自分は LCH はわからないので、「患者会があるか

ら診療してもらえる医療機関を患者会に紹介しても

らうように」と言われた、というようなものもあり

ます。

　5 件目で、現在では行われていない放射線治療を

再発のたびに受けた後、血液内科を紹介されました

が、そこでも LCH に詳しくない医師から、非常に

強い抗がん剤治療をすすめられ、思いあまって患者

会に相談メールをした、などあります。

　ちなみにこの 5 例中 4 例は、大学病院のお話です。

　このようなことから、患者会の役割として、確定

診断までに長い年月がかかったり、確定診断後も適

切な治療が受けられていない患者さんからの相談が

多いので、まず 1 番として適切な診療が受けられ

る医療機関を紹介する。2 番、患者さんの気持ちに

寄り添って相談を受ける。3 番、LCH についての

啓発活動をする。そして 4 番ですが、国内では未

承認の治療薬剤承認のための活動をすること、とあ

りますが、今回、厚生労働省の方に陳情にいった結

果、もうひとつ、4 番に付け加えさせていただくの

が、LCH 研究班を作ってもらうために陳情をする、
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という 4 つになります。

　そして、先月 10 月 6 日に「LCH を国の指定難病

にしてください」、と厚生労働省に陳情をしました。

今回の陳情にあたり、厚生労働省との仲立ちをして

くださった国会議員さんの事務所で難病対策課の職

員の方と患者会役員 4 名と、同行してくださった

東大医科研病院の東條先生と、約 40 分面談をしま

した。

　そこで要望を出したのですが、こちらの抄録に要

望が載っています。

　そして、その面談の中で、厚生労働省としては、

『LCH は「がん登録」の対象疾患で、「がん」とみ

なしているから、指定難病の対象にはならない。』

と説明されました。これに対し、東條先生から、『LCH

は医学的には「前がん病変の腫瘍」ではあるが、「が

ん」ではないのですよ。』との説明があったのですが、

厚生労働省側からは、『腫瘍のくくりは変えられな

いので、行政的には LCH は難病としての位置付け

とはならない。』と返答されました。

　また、『LCH の研究班を作って欲しい。』という

要望に対しては、厚生労働省の方からは、『研究班

については今後はがん対策の方で考えることになる

から、今日の話の内容をがん疾病対策課にあげてお

きます。』と返答されました。

　で、現在のところはまだ返答はいただいておりま

せん。

　私たち患者そして患者会にとっては、LCH 患者

が適切な診断・治療が受けられるようになるのであ

るならば、難病対策課でも、がん疾病対策課でもど

ちらでもいいのです。

最近の研究で、LCH は炎症とがんの性質を併せ持

つ「炎症性骨髄腫瘍」と位置づけられています。こ

のため、がんの仲間に組み込まれても完全には入り

きれず、かといって出られず、ということで、LCH

の立ち位置はとても微妙で、難しいものになってい

ます。

　この様な行政の狭間に埋もれてしまうような病気

だからこそ、当事者である患者そして患者会が声を

上げていかなければならないと痛感しています。

　患者会としては、今後は、LCH の研究班の設立

を目指して陳情を続けていきますのでどうかご支援

よろしくお願いいたします。

　本日は、ありがとうございました。
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　弊法人では中間団体と申しまして、患者と研究者

その他希少難治性疾患のそのようなステークホル

ダーをつなぐ、つないで何かしらをやるというよう

な NPO 法人で、私はその中で大学院生として関わっ

ておりまして、今回希少・難治性疾患分野の中でい

ろんな研究者と患者といろんなことをやることが増

えておりますことから、どういうふうにうまく協働

ができるのかといったところで、患者と研究者双方

にインタビューをとってきましたのでご報告したい

と思います。

　背景ですが、患者が研究者、研究班と一緒になっ

て協働して何かをやるといったことが増えておりま

す。それというのは今までのように研究説明を受け

て単に生体試料を送る、アンケートに答えるといっ

たことのみならず、主体的に参加をするといったこ

とが増えております。

　患者であるとか家族のデータであるとか、どうい

う闘病をしてきたかといったようなデータを研究開

発に結びつけるというのが必要性がいわれているの

ですが、なかなか難しいところがあり、今回ゲノム

研究といったところでやっているのですけれども、

患者・家族にとってはゲノム研究というのはなかな

か存在として遠いといったところがあります。その

知識だとか倫理的な側面の知識が不十分であったり

とか、一体研究者と協働するといってもどういうふ

うに何をしていいのかよく分からないといったとこ

ろがあります。

　一方でゲノム研究者とか医療者の方でも、直接患

者とか家族の症状やニーズであるとか、どういう課

題認識を持っているかというようなことを聞く機会

は少ない。また、その患者にいったいどういうふう

にアプローチをしていいか分からないといったよう

な声が弊法人の中で聞こえております。

　今回インタビューをとってきた目的ですが　希

少・難治性疾患領域の患者・研修者サイド双方から

※ 1.NPO 法人 Asrid・2. 東京大学　3. 大阪大学　4. 滋賀大学

「希少・難治性疾患のゲノム医療研究開発における患者－
研究者の理解促進と共創的なパートナーシップ構築：

患者・研究者双方へのインタビュー調査から」
○江本　駿※ 1,2, 吉澤剛※ 3, 加納圭※ 4, 西村邦裕※ 1, 西村由希子※ 1

　 パネル 2-3
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ゲノム医療研究開発について、どういった理解とか

知識が現在あるのか、両サイドのお互い、患者・研

究者でいったいどういう存在なのかといった理解や

認識、そして今後一緒に研究やっていくとなった時

に、どういうふうにパートナーシップを構築できる

のか、その課題について明らかにしまして、今弊法

人ワークシップを作ってはいるのですけども、その

ワークショップを作成する際の参考資料とするため

にインタビューをとってきたといったところです。

　方法ですが、インタビュー対象者は患者と研究者

サイド、半々ぐらいのインタビューをとろうといっ

たところでこのような形になっています。

　ひとつ、患者支援組織というのは、患者協議会の

方からのインタビューとなっております。

　ひとりあたり 60 分程度、目的に照らしまして研

究、患者との関わりであるとか、両サイドの理解、

そして他のサイドにいったい自分達に何をしてもら

いたいかといったところをインタビューでとってき

ました。

　インタビューの解析方法についてはひたすらその

データを読み込んで目的に照らして一個一個洗い出

していくといったところをやっております。

　倫理的配慮をしておりまして、弊法人に倫理委員

会がございますので、そちらの倫理委員会の承認を

得てから実施しております。希少・難治性疾患の患

者・家族を含めてインタビューをすることになりま

したので、疾患の希少性といったところから疾患名

の公表が患者・家族を特定してしまう恐れがあると

いったところで疾患の公表は自由ですよといったと

ころで倫理的配慮をしています。

　今回のお金の出所ですが、AMED から弊法人の

受託しております研究課題の中からお金を出して実

施しています。

　結果です。抄録に研究結果の表をつけています。

最初に属性ですが、2 ヶ月間に 18 組織の 23 名か

らインタビューをとりました。患者サイドは 9 名、

研究者サイドが 14 名で、患者サイドの方は全員今

までにゲノム研究には限らないのですが、研究者、

研究班との研究協力の経験があったかた、そして対

象疾患であるとか、疾患の研究開発状況というのは

進捗具合の異なるものをあえて選んでおります。研

究者サイドは基礎研究の方、臨床研究の方、看護研

究の方、そして研究者と患者を橋渡しするような科

学コミュニケーション研究をしていらっしゃるよう

な研究者の方々からとっております。大学の研究者、

企業の研究者、行政の方といったふうに属性はあえ
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てバラバラなものをとっておりまして、ゲノム研究

で患者と研究者でどういうことができるのかといっ

たところを聞いてきております。

　概要です。インタビューを読み込んでカテゴリー

として以下の 6 つのものが出てきました。

　すべてをつぶさに説明はできませんが、主要なと

ころだけ結果と考察といった報告をさせていただき

たいと思います。

　まずゲノム医療の知識・理解といったところで患

者がいった研究者に何をしてもらいたいのか、患者

支援者が研究者に何をしてもらいたいのか、そして

研究者が患者にどういう事を知ってもらいたいのか

といったところを示している表です。

　患者の方は、ゲノム医療に関して適切な知識の提

供を受けたい。研究者の方は患者に適切な知識を獲

得してもらいたいといったところがあげられており

ます。患者は非常にゲノム医療といったところに、

自分の受ける医療なので、非常に関心が高いところ

が研究結果では出ております。

　一方で研究者は患者に正しい知識であるとか情報

を得ることを患者に求めているといったところがあ

ります。

　知識の獲得と並行してゲノム医療というのがけっ

こうセンセーショナルなものでございますので、医

療を受ける時の心理的負担のことを患者は考えてお

りますし、研究者の方はそういった冷静な態度を

とってくださいといったことが出てきています。。

　2 点目ですが、受ける医療ではなくて、研究にど

ういうふうに参加するか、研究にどういう知識があ

るのかといったところをみたものです。

　患者、研究者の方から 6 つのサブカテゴリーが

でております。
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　ひとつは患者支援者が、協議会の方からは、特に

ゲノム医療の研究といったところには特に語られな

かったというところがありまして、組織として、協

議会としてはゲノム医療とか研究開発に参加、参画

する経験がないといったところで語られなかったと

いったところですが、患者から研究班との研究に関

して相談があった時にどうしますかといったことを

聞いた時には、こちらも経験がなくて困っていると

いったところなので、患者支援者の方にもそのゲノ

ム研究に限らず研究というのがどういったことなの

かといった知識の普及が必要と考えております。

　患者・研究者の方を考察してみますと、患者の方

は一体何を気にしているかといいますと、研究に参

加する際の説明の明快さであるとか、どういう体制

で行われているのか、そして自分が提出した生体試

料といったものがいったいどこで誰に何の目的で使

われているのか、といったものを気にしています。

一方で、研究者の方もその辺りはケアしておりまし

て、研究者の方は患者の方に研究開発のプロセスの

理解であったりとか、患者の自分達が持っている症

状の価値であるとか、どういう気持ちで闘病するか

といったような価値を認識していただきながらその

研究参加、参画をしていただきたいといったところ

があげられておりました。

　3 点目は、研究者・研究に関する理解・要望です

けれども、こちらは患者の方からしましても非常に

ゲノム医療の参加・参画をしたいといった意欲はみ

なさん語られます。ですけれども、ゲノム研究に関

わらず、研究といったものは一体どういうふうに進

むのか、研究者のお作法とかアプローチというもの

で一般的なものを知りたいといったところをみなさ

んご回答いただいております。

　4 点目、協働のあり方ですけども、こちらのよう

な結果となっています。患者が研究者に何を望んで

いるかといいますと、研究者の方には個別の研究計

画ごとに具体的に「じゃあどういうふうな患者の側
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からアクション起こせばいいんだ」というような、

具体的に参加・参画の方法を提示していただきたい

といったところと、患者にも分かるような、分かり

易い研究内容と意義、パッションのところですね、

のところの説明を求めておりました。

　両者から語られたところに関しましては、相互理

解、信頼関係といったものが非常にこれから重要に

なってくるといったところが、両者から語られてお

りまして、両者にとって重要な認識なのだなという

ふうに感じております。

　一方おもしろかったのが、協働方法の一般化の必

要性があるといったところが研究者の方から語られ

ておりまして、現在うまくいっている研究者と患者

の関係があるような研究班、研究者のところがその

ようなノウハウを自分達のところで閉じてしまわず

に、一般化していく必要があるといったとろがあげ

られております。

　5 点目、倫理に関しましては、研究者の方からの

みでてきておりまして、患者、患者支援者の方から

は倫理のカテゴリーに関しては語られることがあり

ませんでした。

　患者の現実とか患者支援者の方にもそういった研

究に参加する時にどういうリスクがあるのか、そし

てどういう患者の権利があるのかといったところの

理解を促していく必要があるかなというふうに考え

ております。
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　最後 6 点目、患者、患者会に関する理解に関し

ましての考察になっています。

 こちらは患者が研究者の方に、患者会といっても

一枚岩ではないといったところを非常に強調して語

られている一方で、研究者は患者会に関しまして、

よくまとまっていること、なので、患者会の多様性

を理解しながらよくまとまっていくのが重要だとい

うふうに考えているといったところです。

　両者共通していたのは、患者も研究者も研究の進

展であるとか両者のつながり・対話といったものは

両者から重要だというような認識がでておりますの

で、こういうふうな相互理解であるとか信頼関係を

促せるような場の提供、パートナーシップを作って

いくということがこれから重要だなというところは

両者共通の認識であったということです。

　展開なんですけれども、今回インタビュー対象者

が非常に、ひとつのステークホルダーに関しては少

数であったので、代表性がどうかどいったところが

十分に検討ができていない可能性があります。

　今回インタビューをとったのは弊法人で現在

AMED から受託を受けておりますワークショップを

作る際にどういったところをポイントとして押さえ

ながらワークショップを作っていけばいいかといっ

たところで作っております。なので、ペラ一枚の方

にワークショップのご案内をつけさせていただいて

おりますが、今回の結果を基にゲノム医療の研究開
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発の関係者に一緒に、典型的なすれ違い場面といっ

たところに関して患者の方にゲノムという心理的な

ハードルを下げるという意味で、マンガを一緒に作

りながら両者のすれ違い場面についての吹き出しを

埋めていくというようなワークショップを今やって

おりまして、この中から両者の協働を探っていくと

いったようなところを患者と研究者が半々くらいの

参加者の中でやっているといったところです。

　展開としましては、さきほどの 6 点のポイント

を押さえながら一体ゲノム研究参画って何なんだと

いったところの基礎的なところから、臨床現場で

どういった応用が行われているのか、そして 11 月

18 日、次回なんですけれども、研究者が研究を行

う際にいったいどういう倫理的なところに注目をし

て患者のリスクとか権利を考えながら研究を進めて

いるのかといったところの理解を促すワークショッ

プを予定しています。そして最後にではいったい研

究者と患者というのがどういったコミュニケーショ

ンをこれからとっていけばいいのかといったところ

で科学コミュニケーションの専門家をお招きして話

題提供を受けながらさきほどの機能マンガを作って

いくといったようなワークショップを展開する予定

となっております。

　結論なんですが、ゲノム医療研究開発および患者・

研究者両者の互いの理解・認識の類似点とかズレが

明らかになりました。

　パートナーシップ構築自体はお互いが望んでおり

まして、相互理解をすすめ、信頼関係を作ることが

重要であるというふうに両者からでてきておりま

す。

　そして今回弊法人の方で今回のインタビューを元

にしまして、そのような相互理解の場としてワーク

ショップを開催しております。

以上です。
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質疑応答

座長　医学は日進月歩ということで、ゲノムの方の

医療の方で患者たちと研究者の方たちとパートナー

シップを結ぶ研究されているということです。

　会場からご質問なりございませんか。

伊藤たてお　この研究会ではゲノムに関する発表は

初めてだったと思います。実は、JPA では患者会を

代表して今厚生労働省や内閣府でもたれている検討

会等に 3 つほど連続して参加しておりますが、慣

れていない分野で、反応のしようがないというのも

今多いかと思いますが、これからどうしても避けて

通れないところで、特に難病の治療研究に役に立つ

と言われると反論のしようがないという問題があっ

て、その中でいくつか患者会側からも様々に意見を

聞いているわけです。内閣府の方の検討会ではとに

かく患者会ともっと対話をしたいという声がありま

す。

　それを患者会に伝える中で出てきているのは、1

つは、大きな警戒感だと思いますが、情報格差が非

常に大きい中で、説明とか勉強会といわれても結局

は研究者ベースに巻き込まれることになるのではな

いかということで、非常に強い警戒感を持つ人達も

実はいるわけです。また私はそれはもっともだと思

います。そういう意味でパートナーシップという言

葉の使い方に大きな懸念を持たなければならないと

思っております。何を目的としたゲノム編集なのか

という、あるいはそのゲノム編集なり遺伝子治療の

現状がどこまでのものなのか、どういうメリットと

どういうリスクがあるのかということが語られてい

なければこのとこでパートナーシップは持ちようが

ないと思います。

　ここでいう説明とかパートナーシップというの

は、患者の人たちに理解をさせる、という視点のも

のなのか本当に一緒にそれを考えていくということ

なのか大きく問われていると思います。内閣府のも

のはどちらかといえば倫理面に焦点をあわせた検討

会でありまして、その中でリスクというのをどう説

明するかということが非常に重要になっているので

すが、まだ有効な説明の方法は見つかってないとい

いますか、そもそも言葉が難し過ぎて理解しようが

ない、それをどう分かり易い言葉に置き換えていく

のかが今少し語られております。

　日本学術会議で 9 月にゲノム編集あるいは遺伝

子治療に関する声明を出しておりますが、その声明

を江本さんたちはどのように捉えているのか少しお

聞きしたいと思います。あるいはこの使う検体の違

いによるもの、あるいはその検体を研究終了後どの

ようにして滅失させるのかとか、間違えた場合にそ

れを滅失させるのか、そのまま育てていくのかとい

う問題等ありまして、それからミトコンドリアまで

採取するのかしないのかとか、生殖細胞を用いたも

のをどうするのかというようなことで大きな違いも

出てきますし、説明の仕方も違うと思いますので、

ぜひその点もあわせてお答えいただくにしても、そ

ういう声もあるという、患者会の協議会クラスの反

応が少ないとおっしゃってましたが、実はこういう

ところではいろいろと語られているということをお

伝えしておきたいと思います。

江本　ありがとうございます。真摯に受けとめて検

討したいと思います。患者とか研究者の研究を一緒

に語るといった場がこれまで無かったと思いますの

で、弊法人としましては、弊法人の見解を出すとい

うよりは、そういう場を作るといったところから第

一歩としてはじめていきたいなと考えておりますの

でぜひ伊藤さんにも参加していただきたいと思いま

す。

座長　今からいろんなことが進む研究だと思いま

す。ありがとうございました。
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「難病就労支援ツールキット作成中」

全国難病センター研究会副会長／
（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構 (JEED) 障害者職業総合センター　　  春名　由一郎

「難病就労支援の連携について」

佐賀県難病相談支援センター　　　　　　　　　　　　　　　　　　末次　恵子

「難病専門就労移行支援事業所開設について」

（株）ゼネラルパートナーズ　　　　　　　　　　　　　　　　　　  山内　紀和

「アプリになって使いやすくなった文字盤（指伝話文字盤）」

オフィス結アジア　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　高橋　宜盟

「『重症難病患者のコミュニケーション支援者養成講座』について」

NPO 法人 ICT 救助隊　　　　　　　　　　　　　　　　    仁科　恵美子

「難病対策センター（ひろしま）の新たな取り組みについて」

難病対策センター（ひろしま）／広島大学病院　　　　　　  　  驛場　恵子

「小児慢性特定疾病アンケート回収　パート２」

三重県難病相談支援センター　　　　　　　　　　　　　     河原　洋紀

「難病情報誌アンビシャス通信の体験談　執筆者募集」

沖縄県難病相談支援センターアンビシャス　　　　　　　　　　　 森　　愛
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　昨日の厚生労働省のお話では軽く紹介されていま

したけども、これまでの集大成みたいなところがあ

りまして、難病の就労支援を今年度とか来年度で一

気にグレードアップして難病のある人が治療、暮ら

し、就労を安心しておくれるように、本人はもちろ

ん、雇用する企業も社会全体で支えていこうという

ことなんですね。

　ただ、これ、さあやりましょうといってもなかな

か簡単にできる話ではないということで、先の長い

話かなというふうに思ってましたけども、難病法と

いうのはすごくて、今年になってから難病の就労支

援に取り組みたいという話がいろんなところから急

にふってくることがありまして、難病の就労支援は

あちらでもやってますとか、いやうちは立場が違い

ますからとみたいな感じで障害者雇用とか労働安全

衛生だとか難病医療だとか難病相談支援センターだ

とかそれぞれでとにかく今年度来年度中にというこ

とで、いったいどうしたんだという追い風が吹いて

るなということで、その一方で、いやこういうのは

縦割りでやってちゃまずいだろうという思いもあり

まして、この全体を勝手に難病就労支援ツールキッ

トと名付けてなるべく有機的に連携しやすいものに

したいというふうに願っているわけです。

　まず障害者雇用分野では、難病のある人を雇用す

る企業の雇用管理がし易いように、雇用管理ガイド

ブック的なものを作っています。費用としては今働

き改革ということでいろんな事情で働きにくくなっ

てる人たちの能力や意欲を活用して働きやすいよう

にするという取り組みに関心が高いですので、実は

難病のある人を雇用するということは働き方改革そ

のものなんだということで、実際にいろんな仕事で

活躍している難病の方の写真とか事例を紹介して、

職場の雇用管理の具体的なノウハウを紹介できるよ

うにしています。

　また最近ではがんの方の治療と職業生活の両立支

援というのが社会的な課題になっていまして、労働

衛生分野で、企業とか産業医も巻き込んで大々的な

取り組みが始まっていますけれども、やっぱり企業

からすると、がんは身近に例が沢山いるから分かる

んだけども、難病は違うんじゃないかというような

疑問がまだまだ強いですので、今年度難病も同じ枠

組みで理解してもらえるように産業医の方だとか難

病専門医の方のご尽力で検討を進めるということに

なっています。

　難病相談支援センターの、今までだとせっかく就

職とか復職前の本人の相談支援をしても、就職先の

企業の方が理解や配慮がなくて、就職できなかった

りとか、就職しても体調を崩しちゃうということに

なったりするとなかなか限界がでてきてしまいま

す。

　でも、こういうふうに社会が全体で変わってくれ

ば、難病相談支援センターもこれからは、今まで以

上に地域の関係機関とか専門職種とダイナミックに

連携して、例えば職場の方ではちゃんと理解や配慮

をして活躍を応援しようという気になってくれてい

ると。それを踏まえて治療とか生活支援なんかでど

んな準備をしてどんなことを職場に伝えて一緒に考

えていくのかというような相談支援が必要になって

ます。そのため、現在、川尻さんとか伊藤美千代先

生なんかがご尽力くださって、もっと難病の治療と

暮らしの相談支援と一体的に就労支援相談をできる

ようにワークブックを作ってその改訂をしていま

す。

　難病のある人たちが治療、暮らし、就労をおくっ

ていくためにはどんな理解が、配慮が必要なのかと

か、今まであまり関わりがなかった労働分野の方と

かが難病の就労支援に取り組もうとしてくださって

ますので、これを追い風にして、こういう絵に描い

全国難病センター研究会副会長　
独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構　
障害者職業総合センター

「難病就労支援ツールキット作成中」

春名　由一郎

　 5 分間プレゼンテーション　8-1
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た餅ではなくて、いろんなツールキットが社会全体

で難病の人の就労支援の理解を深めつつ、いろんな

分野の人たちが知恵を出しながら連携をスムーズに

進むものにしたいというふうに考えております。

司会　春名先生は研究会設立の頃からずっと着々と

就労支援について研究され、今日はようやく追い風

が吹いているとおっしゃったので、この風に乗って

色々進めていただければと思います。
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　今日は佐賀での難病就労支援をするにあたっての

他機関との連携についてお話したいと思います。

　私がこのセンターに入りまして 1 年 8 ヶ月たち

ました。難病患者の方たちの就労支援員というのが

主の仕事です。どういった難病の方がどんな仕事に

つかれているのか、どういった職を求めているのか、

どこで苦労されているのか、どんな支援の制度があ

るのか、などなど日々勉強です。

　ハローワークや県の就労支援室などと連携をしな

がら、支援をおこなうのですが、なかなかマッチン

グする就労先が少ないのが現状です。特に障害者手

帳をお持ちの方は企業の障害者雇用法定率などでご

紹介しやすいのもあるのですが、難病で特に内部疾

患で、あまり見た目が普通の方と変わらない、しか

し疲れやすい、物が持ちにくい、歩きづらい、など

など…。手帳には該当しないと診断された方たちの

就労が難しいと感じるのも確かです。

　病気をオープンにするかクローズにするか、メ

リット・デメリットを当事者の方と一緒に考えてい

きます。

　手帳がとれそうな方には主治医に診断書を書いて

いただけるよう、患者さんには情報提供したりして

います。

　また、手帳をお持ちの方には、病気の進行の具合

などを主治医から意見を聞きながら支援を進めてい

くこともあります。

　難病で精神疾患や発達障害をお持ちの方もおられ

ます。そういった場合は障害者職業センターと連携

し、ナビゲーションブックなどを作成し、自己理解

を深めていただくなどの作業を行いながら就労支援

をしました。

　以前佐賀市のある会議に出席した際、その資料の

中に A 型就労継続支援などからの一般就労が少な

いと統計が出ておりましたが、逆に一般就労が難し

く、A 型 B 型にいかれている方も多いように思いま

す。

　就業継続支援 B 型で利用者の方がもらう工賃で

は、生活するには厳しいものがあります。障害年金

などの申請も視野にいれ、社会保険労務士の先生と

連携しながら支援することもありますが、それもそ

う簡単にいくものばかりではありません。またある

程度パソコンに興味があって、やる気がある方には、

まず就労移行事業所でパソコン検定取得を目指して

いただいて、スキルアップし、履歴書にかけるよう

に頑張っていただいて、一般就労を目指している方

もいらっしゃいます。

　障害者雇用促進法の対象になるのは、手帳の有無

は関係ないのですけども、企業としてはそこらへん

がまだ受け入れられにくいところがあります。

　しかし双方の利益のマッチングがうまくいけばい

いわけです。企業と当事者が「お互い様」と思って

いただけるようなマッチングが理想です。

　佐賀県の取り組みとして、お手元に配布しており

ます支援センター 1 の資料となりますが、「難病患

者就労支援事業所登録」というものがあります。こ

の制度の目的は、配布はしておりませんが、登録制

度実施要綱に記載されています。この実施要綱に書

かれていることをご理解いただきながら、当セン

ターで企業に登録のお願いにまわっております。平

成 29 年 10 月現在、非公開を含めて 97 社登録い

ただいております。

　また、毎年 6 月ぐらいにこの登録いただいてい

る企業に、お手元の資料 2、昨年の取り組み状況報

告書をいただきに行くのですが、その報告書の下の「 

2. 取り組みの予定」 の記入欄に難病患者を雇用され

る予定はありますか ? という質問に、「相談などが

あれば検討可能」と回答していただいた企業さんに

は、私たちが直接に関与はできませんが、間接的に

介入し、ハローワークなどと連携してよいマッチン

グができたらと思っております。

佐賀県難病相談支援センター

「難病就労支援の連携について」
末次　恵子

　 5 分間プレゼンテーション　8-2
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　先月も障害者就職面接会があり、企業は 50 社、

面接にこられていた障害のある方約 200 人いらっ

しゃったでしょうか、その中には難病の方ももちろ

んいらっしゃいます。手帳がなくて軽症者扱いとな

る、手帳はあるが病気の進行具合が…、など、そう

いった中で、就労を目指している方の支援に今でき

ることを行なっていきたいと思います。

　場合によっては、難病を持った高齢の方で、健常

者の方でも厳しいかなという年齢の方の就労がすん

なり決まったりとか、タイミングもあります。適切

なタイミングを逃さないように、日々情報を他機関

と共有していくことが大事だと思います。

　これからも他機関と連携し、寄り添った支援が行

えるよう日々勉強しながら努力したいと思います。

司会　かなり初期の頃から佐賀県さんは就労支援頑

張ってこられたので、その連携の事例教えていただ

き大変参考になりました。ありがとうございます。
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　ご報告です。難病専門の就労移行支援事業所ベネ

ファイお茶の水が東京都文京区に 10 月にオープン

をいたしました。難病専門の就労移行支援事業所と

しては日本で初となります。

　就労移行支援事業所は、詳しくご存じない方もい

らっしゃるかと思いますので、簡単に説明します。

就労移行支援とは就労に必要な知識及び能力向上の

ため、就労の訓練が行われる福祉施設です。

　その就労移行支援を利用されている方をみてみま

すと、全国に約 3000 の施設がありますが、そのほ

とんどが障害者を対象とした運営になっておりま

す。しかし実は障害者手帳の有無にかかわらず難病

の方も利用が可能な福祉施設になっております。

　では実際に難病の方の利用状況はと申しますと、

他の障害の方と一緒に受け入れている事業所はある

ものの、難病の方が利用できるという認知も低く、

あまり利用されていないのが現状です。その一方で

難病の方が就労に苦労されているというふうにお聞

きしております。

　難病専門のベネファイでは難病で就労に苦労され

ている方の受け皿になっていきたいというふうに考

えております。

　そのベネファイで行われる難病独自のプログラム

をご紹介させていただきます。

株式会社ゼネラルパートナーズ　
就労移行支援部

「難病専門 就労移行支援について」

山内　紀和

　5 分間プレゼンテーション　8-3
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　1 つ目は症状理解研修。疾病や配慮事項を伝える

スキルを身に付ける研修となっております。ご自身

の疾病について勉強されている方は多いと思います

が、企業人事や一緒に働く方に疾病や配慮事項につ

いて話すスキルは別ものです。しかし企業で長く活

躍するためには、この疾病や配慮を伝えるスキルが

非常に重要だと考えております。そのスキルをみが

く研修となっています。

　2 つ目がストレスマネージメント研修です。難病

の方にとってストレスは体調と密接につながりがあ

ると思います。そのストレスの対処方法について学

ぶ研修です。

　こちらの写真はそれぞれのワークブックとなりま

す。それぞれ 100 ページにおよぶノウハウとなっ

ておりまして、ご自身でも記入をしながら研修を進

め、最後には自分の取扱い説明書になるように研修

を組んでおります。

　その他にもこのような研修を組んでおります。

PC 作業を中心とした職業トレーニング。初心者か

ら上級者まで対応する PC 研修。あらゆる場面を想

定したビジネスマナー研修。就職後のお困り事を想

定した SST（ソーシャルスキルトレーニング）など

などです。

　就職することを目的とするのではなくて、就職し

てから長く活躍することをゴールに研修を組ませて

いただいております。

　次に 1 番関心事項でもあります就職についても

ご説明をさせていただきたいと思います。当社は障

害者に特化した就労支援を 15 年間行ってまいりま

した。その就活ノウハウをもとに応募書類の添削、

面接対策、配慮事項の伝え方をお伝えしてまいりま

す。またこれまでお付き合いのある 2000 社以上の

企業ネットワークを駆使し、障害者手帳のない難病

の方への求人情報の提供。企業実習の提供。企業に

よる事業所見学会の機会などを提供していきたいと

いうふうに考えております。

 次に利用を想定される方をこんな形で考えており

ます。1 番目が、疾病発症後社会経験が少なく働く

ことに不安がある方。2 番目に疾病を隠して働いて

きたが、今後は疾病配慮のある企業で働きたいと思

われている方。3 番目、体調の事を考えると事務職

を希望するが、事務職の経験が無くキャリアチェン
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ジをしたいというふうに考えられている方。これら

の方を現在想定しております。しかしながら開所し

たばかりですので、現時点での想定となります。利

用者様のニーズにあわせて将来的には変わっていく

可能性はあると考えています。

　最後になりますが、今回このようなベネファイに

ついて少しでもご興味があったという場合には、お

手元にあるチラシ、今回黄色のチラシを配布してお

ります。こちらにお問い合わせ先が入っております

ので、気軽にご連絡いただければと思います。また

検索で「難病専門　ベネファイ」と検索をしていた

だきますと、ベネファイのFacebookへ飛ぶ形になっ

ております。その Facebook でもこちらのチラシお

よび連絡先が入っておりますのでご確認をいただけ

れば幸いです。
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　普段は iPad で動くアプリケーションをいろいろ

作っている会社です。今回はアプリで使う文字盤の

ご案内なんですが、実は私は透明文字盤がとても苦

手なんですね。難病に関わるとか身体障害に関わる

と透明文字盤を必要とするケースというのは結構あ

るんです。でも周りの人に一緒に勉強しようとして

も難しかったりするんですね。でもコミュニケー

ションしたい、それでちょっと考えたのが、5 分で

学べてすぐに使えるもの、というのを作ってみたん

です。

　透明文字盤の問題というのは、間に透明文字盤を

おいたときに、相手の目を見ればいいのか、それと

もここをみればいいのか、あとメモをしながら自分

のところをみればいいのか、3 カ所を目を動かさな

きゃいけないんですね。50 過ぎるとそれがとても

難しくなってくる。それが理由で透明文字盤使えな

かったりもする。

　それから、例えば、文字盤をこうやってみて、あ

ですか、かですか、パチッとやってさですかと次に

行っちゃったりするんです。これがけっこう難しい。

だったら、相手の顔にだけ集中して、こうやって（実

演）勝手に動いていってくれて、選んでいって、目

の合図だけを自分が集中してボタンを押す。だから

画面は一切見なくて使えるようにしようかと、そん

なことを考えました。

　これは実際にはもって来ていますのであとでご覧

ください。

　私が願っていたのは、私自身が透明文字盤使えな

いから難病の方と話せない。横にALSの方が来ても、

お話したいなと思ってもなかなかためらっちゃうん

です。でもそんな時は iPhone をぱっと撮りだして、

ちょっとお話してみませんかっていうようなことが

自然にできるようになったらいいなと思って作った

ものです。

　そうすれば普段お話したことがない人とも話をす

れば、難病のことだって知りたくなるかもしれない。

知れば分かってくるんです。もっと興味を持ってく

る。偏見や誤解もなくなってくるだろう。まずそこ

から進めていければいいなと思ってこんなアプリを

開発いたしました。

　午後には別の形の発表ありますので、ぜひ聞いて

いってください。

司会　透明文字盤よりも簡単に使えるということで

すので、みなさんお昼休みに声をかけて試させてい

ただいてください。

有限会社オフィス結アジア

「アプリになって使いやすくなった文字盤指伝話文字盤」

高橋　宜盟

　5 分間プレゼンテーション　8-4 
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　ALS などの難病患者さんのコミュニケーション支

援の活動をしている NPO 法人ＩＣＴ救助隊の仁科

です。

　平成 26 年から、4 年にわたり JPA の厚生労働省

補助事業難病患者サポート事業の重症難病患者のコ

ミュニケーション支援者養成講座を担当させていた

だいております。今年度はすでに 7 月に宮崎で開

催しました。写真はその時の様子です。透明文字盤

や機器体験、東京から来られた患者さんと訪問看護

師さんや同行の学生アルバイトのヘルパーさんの講

演などの内容で、79 名の参加があり、大好評でした。

　今年度は福島と大阪、神奈川などで開催を予定し

ております。

　この講座は二日間で約 10 時間の内容になってお

り、前の方が「苦手」とおっしゃった透明文字盤や

口文字盤の実習、伝の心やレッツチャットといった

代表的な意思伝達装置の紹介の他、iPad をスイッ

チでの操作や、さきほどご紹介があった指伝話紹介

などもしています。

　最近では目の動きだけで文字が入力できたりパソ

コンを操作できたりという視線入力が大変話題に

なっていますので、そういった最新の情報もお伝え

しています。

それらを操作するためのスイッチについての情報や

工夫などにも時間をとっています。

　こういった講習会は、JPA の事業以外にも各地で

開催しています。ALS などの重症難病患者さんに

とってはコミュニケーションの確保は生きる希望に

も繋がっていきますが、そのためには支援者のスキ

ルがとても大事になります。ですが、希少難病とい

うことで患者数が必ずしも多くないことから、こう

いった機器の知識をもっている経験のある支援者が

とても少ないです。また新しい技術が開発されても、

それがなかなか広がっていかない状況があります。

ですので、こういった知識を多くの支援者に持って

いただけるように講習会を各地で開催していきたい

と思っておりますので、ぜひ難病相談支援センター

の皆さまにご協力いただきまして、各地で開催でき

るようにご検討をお願いしたいと思っております。

NPO 法人ＩＣＴ救助隊

「重症難病患者のコミュニケーション支援者養成講座」
について

仁科　恵美子

　 5 分間プレゼンテーション　8-5
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　ちなみに、こういった知識、透明文字盤、口文字

盤は非常に便利な道具ですので、ぜひいろんな方々

に知っていただきたいと思い、気軽に手にできるよ

うに、とても簡単な DVD 付のテキストを作成しま

した。これは日本 ALS 協会の群馬県支部と群馬県

難病相談支援センターのご支援で 1000 部作成して

おります。

　それからもう 1 つ、ALS 自体を知らない、人工

呼吸器をつけて生活できるのかどうか、そういった

ことが全く分からないという方も沢山いらっしゃい

ますので、まずそういった患者さんたちのことを

知っていただこうと思い、ALS を知っていただくた

めの、生活を知っていただくための映像集を DVD

で作成いたしました。こちらは日本 ALS 協会の IBC

（アイス・バケツ・チャレンジ）グラントの助成事

業で作成しました。

これらテキストと DVD 集を持参しましたので、ぜ

ひお持ち帰りいただければと思います。

司会　コミュニケーションの確保は生きる希望とい

うことで次々とコミュニケーションの機器が増えて

いく中、それもご紹介しながら全国各地で活動され

てますので、ご希望されるみなさんはぜひ仁科さん

をつかまえて、来年はうちでやってというふうに声

をかけていただくときっと喜んでくれると思いま

す。



－ 106 －

　 難 病 対 策 セ ン タ ー（Center for Intractable 

Disease Control：CIDC）は、広島県の難病相談支

援センターとして平成 16 年に広島大学病院に設置

されました。翌 17 年には、小児難病相談室を併設

し、小児から大人まですべての年代の相談を受ける

機関となりました。スタッフはセンター長はじめ 9

名で構成されています。相談業務対応は、大人と小

児の専任相談員各 1 名と事務職員が配置されてい

ます。

　広島大学病院は、平成 25 年に医科と歯科の外来

が統合した新しい診療棟が開院し、地域医療におけ

る中心的な役割を担っています。　　

　当センターでは、これまでの取り組みとして、「在

宅人工呼吸器装着者災害時対応システム」や、年 2

回開催の「難病医療従事者研修会」等を行ってきま

した。今回は、昨年度からの新たな取り組みとして

次の 5 項目について報告します。　

　1. 就労に関して　2. 書籍の貸し出し　3. 自助具

の展示と購入支援　4. 障害年金についての講演開

催　5.「病気の子どもを持つ家族のつどい」の新規

取組

1. 就労に関して

　ハローワークの難病患者就労サポーターによる、

当センターへの出張就労相談を月に 2 回実施して

います。広報として新聞紙上や当センターのホーム

ページ・ニュースレター・CIDC ニュースへの掲載、

病院内の外来各科へのチラシの掲示などを行ってい

ます。広島障害者職業能力開発校との連携により、

開発校生徒の方の難病相談やハローワークへの紹介

を行っています。

難病対策センター（ひろしま）

「難病対策センター（ひろしま）の新たな取り組みについて」

驛場　恵子

　 5 分間プレゼンテーション　8-6
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 2. 書籍の貸し出し

　現在、約 300 冊の書籍を配架して図書の貸し出

しサービスをしています。貸出期限を厳密に決めず、

来所者や入院患者に気軽に利用していただいていま

す。病気の情報に関する本や、一般書、絵本と幅広

い領域の本を取り揃えており、現在約 30 冊を貸し

出しています。利用者の中には再利用を希望される

方もおられます。

 3. 自助具の展示と購入支援

　自助具（栄養サポート食品を含む）の展示や購入

の支援をすることは、相談者やその家族の方が、実

際の物品を手に取って見ることができたり、業者に

直接質問ができるなどのメリットがあります。個別

支援として購入者が業者からスムーズに入手できる

よう連絡調整をしています。また、当センター主催

の難病医療従事者研修会でもチラシやサンプルを提

示し紹介しています。

 4. 障害年金についての講演開催

　相談の中でも「障害年金」は関心の高い項目で

す。そのため、まず当センター職員が、難病患者に

多く対応されている特定社会保険労務士から障害年

金についての基礎講義を受けました。当センターの

ニュースレターにも「障害年金について」のテーマ

で、2 回のコラムを同特定社会保険労務士に依頼し
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掲載しています。今年度 2 月には、難病対策センター

主催の難病医療従事者研修会で講師として講演して

いただく運びになっています。

5.「病気の子どもを持つ家族のつどい」の新規取組

　「家族のつどい」は、ご家族の方が日頃の思いや

悩みを自由に話したり情報交換ができる場です。今

年度から専門講師を招いて、「アロマハンドマッサー

ジ」の施術を受けていただいたり、「プリザーブド

フラワー」や「ワイヤーアクセサリー」の小物作り

を実施しています。参加の皆様からホッと一息つけ

る時間を持てたと大変好評をいただいています。

今後の課題

　1. 就労に関しては、新規相談者数増加のための

広報のあり方を再検討。

　2. 書籍の貸し出しは、読みたい本の希望をアン

ケート実施等により明確にし、配架書籍を増量して

サービスの拡大を図る。

　3. 自助具の展示と購入支援は、相談者の個別性

に沿った紹介方法や、各自治体の給付制度による

サービスの内容を把握した上で的確なサービスに繋

げる。

　4. 障害年金についての講演開催は、今年度 2 月

の難病医療従事者研修会での講演の結果を受け今後

の方向性を検討していく。

　5.「病気の子どもを持つ家族のつどい」は、対象

者への新たな広報の方法や、求められる企画の立案

をしていく。

　今後もさらに親しみやすいセンターのあり方を模

索しながら、よりよい運営を図っていきたいと考え

ています。
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　三重県については前回中村がお話ししましたの

で、スルーします。

　背景と目的です。実際は、平成２７年度の相談件

数が 157 件で、相談件数が増えなくてどうしよう

かと思い、アンケートをやってみようとやってみた

ところその年の２８年度は 500 件を越しました。

　アンケートの回収結果は 39％で回収率は低かっ

たです。

　小児が三重県の総人口の 19％を占めています。

三重県難病相談支援センター　所長

小児慢性特定疾病のアンケート調査結果パート２

河原　洋紀

　 5 分間プレゼンテーション　8-7
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　３回に分けて行う内のここからパート 2 です。2

回目は小児慢性児の環境についてお話します。

　集団生活に通っているか？はいが 87％ありまし

た。三重県に聞いたのは、病弱児で通学

していないのは 400 名という状況で、これは凄い

なと思いました。

　集団生活の中に、あくまでも保護者が保育者や先

生について理解があるとかそういうことを調べたも

のです。左から疾病に関する理解が、得られている

53％、真ん中、（本人に対して）配慮がある４９％

でした。

　周りの関係者にも聞いています。ピアサポートの

観点から小慢の親に対して私はちょっと疑問も感じ

ました。1. 疾病に関する理解、23.3％ぐらいです。

未回答もありました。本人、そのお子さんに対して、

友達からみた時に、配慮がある、21.2％。分から

ないが 34.9％。配慮はいらないという方もいます、

他人から。今の世相を表しているような結果かなと

思います。保護者に対して配慮がある、配慮がない。

少ないです。未回答が 46.1％です。

　ここも大事なところですが、小児慢性児をもつ保

護者ですが、どういうことに重荷があるか、複数回

答可能です、時間的負担、精神的負担、経済的負担、

身体的負担。将来への不安が 1 番多かったです。
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　悩みを誰に相談しているかについて、どうしても

主治医が多いです。保護者の方はピアサポートより

もやはり医師に頼って悩み事相談をしているという

ことの現状がみえました。

　考察です。集団生活には通っていますが、医療的

支援よりか日常生活では保育士・教員の支援が多

かった。悩みの相談は医療機関が多かった。ただ将

来への悩みが多くあって、どうしても将来的な事を

親御さんは心配している。私も難病者ですから、母

もすごく心配していたと思います。



－ 112 －

　今日は難病情報誌「アンビシャス通信」の体験談

執筆者募集について発表したいと思います。

　今日いらっしゃっている方の中にもアンビシャス

通信をすでにご存じの方もいらっしゃると思います

が、はじめに簡単にアンビシャス通信についてご紹

介させていただきます。お手元に今月 1 日に発行

されたばかりの最新号 186 号をお配りしておりま

す。

　アンビシャス通信は発刊当初から難病患者の方を

孤立させないという目的で発行されてきました。読

者である難病患者さんやご家族の皆様に自分達以外

にも同じような方がいるという安心感と難病に対す

る向き合い方や正しい情報の提供を心がけており

ます。アンビシャス通信は毎月 1 回発行しており、

今月号で 186 号目になります。

　最初の頃は白黒でページ数ももう少し少なめでし

たが、賛助会員の方や皆様のご寄付により、現在は

カラーの冊子になっております。この情報誌は難病

をお持ちの方やそのご家族の方で、購読を希望され

る場合に毎月無料で郵送させていただいておりま

す。お手元にある紙の冊子タイプの他にも視覚障害

のある方向けに音声版、またホームページ上にも

データ版 PDF 版をアップしております。

　10 月末現在で毎月 826 カ所 1300 部を発行して

おり、主な発送先をグラフに示しております。青い

部分が難病当事者の方でおよそ半分になります。ま

たその他にもご家族や医療関係者の方、市町村や保

健所などの行政機関にもお送りしております。

　次にアンビシャス通信の内容になります。難病当

事者による体験談、患者会の連絡先や交流会の日程、

臨床心理士によるコラムなど様々な情報を掲載して

おります。その中でも特に力をいれているのは、表

紙から 3 ページにわたる体験談です。全国的にも

めずらしく実名、疾患名、お写真による顔だしを行っ

ております。

　体験談はおよそ 2000 文字で、内容については特

に指定などはなく、発病からこれまでの闘病につい

てや、仕事との両立など様々な内容で書かれており

ます。たとえば発症したばかりの方の体験談で、ネッ

ト情報に惑わされた経験や、子どもが欲しい気持ち

が強く主治医に妊娠を隠していたこと、主治医と話

すことで無事に出産できたことなど、少なからず同

じ状況の方の参考になったのではないかなと思いま

す。

　よく聞かれるのが、発症まもない方が読まれて、

他の方々がどのように生活しているのかを知ること

沖縄県難病相談支援センター　就労支援員
( 認定 NPO 法人アンビシャス )

難病情報誌 『アンビシャス通信』体験談の執筆者募集

森　愛

　 5 分間プレゼンテーション　8-8
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ができた、といった声、執筆された方からも体験談

を書くことが自分と向き合う良いきっかけになっ

た、といった声、難病になり、落ち込んでばかりい

たけれど、自分の体験談が誰かの役に立てるのがう

れしかったなどの声がきかれます。

　お手元に会報誌の購読申込書を配布しておりま

す。昨年度までは沖縄県内の方または沖縄に関わり

のある方に執筆をお願いしておりましたが、県外の

読者の方も多く、今年度から沖縄県以外の方にも執

筆をお願いすることになりました。執筆していただ

いた方には僅かではありますが、執筆料をご用意し

ております。今日この場で執筆してくださる方がい

らっしゃいましたら、裏面に必要事項を記載の上、

赤で囲んだ部分に体験談の執筆を「希望する」に

チェックをいれていただき、私までご提出よろしく

お願いいたします。

　皆様の体験談で、元気、勇気、希望をもらえる方

が沢山いらっしゃいます。ご協力の程よろしくお願

い申し上げます。

司会　ありがとうございました。アンビシャスさん

には研究会の映像配信を委託しておりまして、今回

は入院中の照喜名さんに代わって森さんがずっと映

像を録画して中継してくださっています。ありがと

うございました。
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　全国膠原病友の会の就労部会におけるアンケート

調査について報告させていただきます。

　就労部会では仕事にまつわる具体的な問題や事例

を集めて、皆さんでその経験を共有することを目指

しています。

　対象者は、全国膠原病友の会の一般会員および賛

助会員の中から登録者を募集していまして、学生を

含んで今後就職を希望している方はもちろんのこ

と、経験を共有すると言う意味では、現在就労して

いる方やこれまで就労してきた方の参加が大事だと

考えています。その他就労支援に携わる方々など、

昨年 10 月より登録を開始しまして現在 107 名の

登録があります。

　このアンケートの調査期間は今年の 2 月から３

月にかけて行ったもので、今年 3 月 15 日までに部

会登録いただいた 70 名のうち、有効回答 60 名、

回収率が 85.7％でうち 1 人は相談員ということに

なっています。

　相談員を除いて 59 名ですが疾患別では、全身性

エリテマトーデスが 27 名、シェーグレン症候群

15 名、混合性結合組織病 8 名、皮膚筋炎／多発性

筋炎 6 名などとなっています。シェーグレン症候

群の方が比較的多いですが、15 人中併発例の二次

性の方が10人おられるということになっています。

間質性肺炎や肺高血圧症などの重篤な併発をされて

いる方もおられました。

　年齢別ですが 30 歳 ~50 歳代のいわゆる働き盛り

の方が 85% を占めています。

（一社）全国膠原病友の会

全国膠原病友の会の「就労部会」における
アンケート調査報告

大黒　宏司

　 パネル 3-1 
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　これは、就労状況についてですけども、就労中

の方が多くて 35 人でおよそ 60％を占めています。

今現在就労していないが就労希望の方は、就活の有

り無し、あと学生 5 名を含めて 18 人で、約 30%

になっています。男女比は膠原病は女性が多いとい

うこともありまして、85％が女性ということになっ

ています。就労中の方が 35 人で就労希望の方が

18 人ということで、この方々を評価してみました。

　就業条件につきましては、就労中の方も就労希望

の方もよく似通っているんですけども、詳しくは就

労中の方については正社員が 34.3％、パート・ア

ルバイトが 40％と若干パート・アルバイトが多い。

就労希望の方は、正社員が 41.2％でパート・アル

バイトが 35.3％。若干正社員が多いということなっ

ているんですけども、この理由は、実は学生 5 人

全てが正社員を希望しているというところで非常に

正社員を押し上げているという状況にあります。

　就業条件の主な意見ですが、正社員を望んでいる

方が多くて、安定した就職をしたいのでと、できれ

ば在宅勤務をしたいという意見もありました。また、

パート・アルバイトについては、収入が少なすぎる

ということで本当は正社員になりたいんだけど、で

も体力面とか家庭の事情とかでフルタイムで働けな

いためとか、通院時間や休憩時間の確保のために

パート・アルバイトをしていますということ。また

自営・会社経営の希望の方もおられるし、福祉的就

労を希望する方もおられました。

　仕事内容については、就労中の方は専門職・技術

職が 39.1％、同じく事務職の方も 39.1％ありまし

た。就労希望の方も同じような傾向なんですけども、
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専門職・技術職および事務職を希望している方が多

いというような結果になっています。

　主な意見ですけども、専門職・技術職について具

体例な意見としては、医療福祉系の看護師、社会福

祉士、相談員などを目指しています。ＩＴ関連はプ

ログラマーなどを希望しているという方がおられま

す。いずれにしても資格や学歴を活かしたいという

意見が多くありました。また事務職を希望する理由

としては、体の負担が少ない、特にパソコンを用い

た在宅勤務が理想だという意見もありました。

　これは面接時の病気の開示についてですが、就労

中の方も就労希望の方も、「話した方が良い」「どち

らかというと話した方が良い」という方が圧倒的に

多くて 79.2％。一方「どちらかというと話さない

方が良い」「話さない方が良い」と回答された方は

わずか 5.7％しかないという結果になりました。

　主な意見ですが、「話した方が良い」とする意見

としては、仕事をするうえで分かってもらいたいこ

とがあるから、病気があっても働けることを理解し

てほしいから、理解してくれる会社が良い会社だと

思うから、というような前向きな意見とか、通院な

どで休む必要があるから、体調が悪い日もあるから、

などといった現実的な意見、また話さないで働いて

病気が悪化した経験があるから、とか、後に病気の

ことが分かって解雇されたことがあるから、といっ

た経験に基づいた意見などがありました。

　また逆に「話さない方が良い」という意見につい

ては、面接時に分かってもらえるとは思えない、話

したとしても理解ある企業が少ないから、採用され

る可能性が低くなるから、というような意見があり

ました。

　これから自由回答に移りますが抄録集にも結果を

載せています。あとで参考にしていただければと思

います。項目としては 8 つあります。

　まず就職活動について、必要な施策・支援策につ

いて意見を求めたところ、「企業側への理解の推進」

や「病気の正しい啓発」などの周知に関する項目、

また具体的な施策としては障害者関連の「法定雇用

率へのカウント」や「障害者手帳の取得」という意

見がありました。逆に、障害者施策では対応できな

い部分も多いんじゃないかというところで助成金で

あるとか、職業訓練であるとか「難病患者に特化し

た雇用支援制度を確立」して欲しいという意見もあ

りました。
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　就労中の方からのアドバイスとしては、「職務内

容・就労条件・福利厚生の確認」をして欲しいと。

例えば、時短勤務・在宅勤務・フレックス勤務の可

能性や、自分ができる職務内容かどうかを見極めて

欲しいと。また「できないことだけではなく、でき

ることをしっかり伝える」ことも大切だと。できる

ことを作ることもさらに大切だという意見もありま

した。また「病気を伝え、理解を示すところを探す」

方がいいとか、「職場が近いところ」がいいという

アドバイスもありました。

　次に就労継続について 4 項目の自由回答を求め

ています。

　まず就労継続について「不安」なこと、やはり病

状の悪化、再燃というのが多くて、休職時の減収な

ども不安だという意見もありました。また「いつま

で働くことができるか不安」ということも多く、体

力面や年齢の部分もありますけども、いつ解雇され

るか分からないので不安だという意見もありまし

た。また「仕事量の増加」というところでは、「健

康に見えるので仕事が増えていって困る」「異動に

なると病気のことを分かってもらえなくなるので不

安」という意見もありました。

　次に就労継続について必要な配慮、調整を聞いて

います。これについては「職務内容や就労条件の調

整」「通院日・休憩時間の確保」というのが圧倒的

に多いです。この 2 つはよく似通っていると思う

んですけども、屋内勤務の必要性であるとか、無理

な業務を確認することであるとか、時短勤務・在宅

勤務の調整であるとか、残業がないとか、体調が悪

いときの配慮、マイカー通勤などが挙げられていま

した。

　一方で、4 名しかいないのですが、配慮など一切

ない、期待しないという意見もありまして、自分の

身の安全は全て自分で守ること。相手に何かしても

らうという期待は一切持たないという様な意見もあ

りまして、これも 1 つの現在の実態を示している
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のではないかと思っています。

　就労継続について必要な施策・支援策については、

これが多いというものはないんですけども、「就労

関係機関のフォローアップ」「時短勤務等の制度の

充実」「病気の正しい啓発・周知」などが挙げられ

ています。また「職場との相談の機会の確保、特に

産業医の関与」とかを求めているという部分や、「企

業側への理解の推進」といった周知の部分も挙げら

れていました。

　就労継続についてのアドバイスについては、「病

気・症状等の職場への周知」が大切で、職場で病気

のことを相談できる方をつくることが大切だよとい

うアドバイスがありました。また「無理をしない（で

も甘えない）」という意見や「自分ができる業務は

きちんと行うこと（自分の実績を周りにも認めさせ

る）」といった、病気のことを考えることは大切な

んですけども、働く姿勢も考えて欲しいというよう

な意見だと思います。

　次に、就労できない場合の必要な支援策であると

か、「就労部会」に対する望みというふうに続きます。

　就労できない場合に必要な施策・支援策について

は、難病患者のための福祉的就労の充実や短時間労

働が可能な働き方、在宅勤務などの「様々な働き方

の開発」が必要だという意見や、年金に関して障害

年金を受給しやすくするであるとか、難病患者のた

めの年金制度をつくるなどの意見がありました。ま

た「年金」ではなくて手当、「患者のための所得確

保制度を強化する」という意見や、「難病患者のた

めの職業訓練」を充実して欲しいという、そういう

ふうにすれば就職できない方のためになるんではな

いかという意見がありました。

　「就労部会」に対する望みについては、「膠原病患

者同士の情報の共有、交流会」というのが 1 番多

くて、「難病患者の就労状況の情報の提供」という

ものも多くありました。今後は、1 番多い就労部会

の中で交流会をして、生の声を聞いていく必要があ

るのかなというふうに思います。
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　まとめです。就業条件につきましては、正社員を

望んでいる一方で実際には体力の問題等でパートや

アルバイトとして働いている方も多いのではないか

と思います。収入が少ないという問題があることは

残っていると。また、仕事内容については、専門職・

技術職及び事務職の希望が多く、資格を活かすこと

や、身体の負担が少ない職種を望んでいます。さら

に、在宅勤務などの働き方改革が進めばいいという

ような意見もありました。

　また、面接時の病気の開示については、圧倒的に

話した方が良いという意見が多くありました。病気

や症状などの職場への周知が就労継続に繋がってい

くというふうに思われてるんですけども、ただし、

社会の理解が進んでいるとは思っていないという状

況もあります。

　最後のスライドです。就職活動について社会や企

業への理解を望んでいますが、周知・啓発という施

策だけではなかなか難しいんではないかという意見

もありました。また、障害者施策の充実を望んでい

る方が多くあったんですけども、障害者施策が難病

患者にあうとは限らないので、やはり難病患者に何

か特化したものであるとか、配慮したものが必要で

はないかという意見がありました。

　また、就労継続も同じような感じなんですけども、

周知・啓発、障害者施策の充実という意見は多くあっ

たんですけども、病気や症状等を職場へしっかり伝

えて自分でできる業務はきちんと行って、職務内容

の質の低下より、時間の短縮などで対応していると

いう様子が伺えました。そのために、専門職や技術

職を望んでいて、パートやアルバイトの勤務が多く、

時短勤務や在宅勤務などの様々な働き方を望んでい

る方が多くありました。

　病状の悪化とか再燃の不安の中で、職業人として

精一杯働いているなという現状がうかがえたのでは

ないかと思っています。

　就労部会、始まったとこなんですけども、今後経

験の共有ということに関して目的が達成できるよう

に努めていきたいと思っています。
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質疑応答

座長　今の発表について、患者会での就労部会の取

組もあるし、膠原病の支援のこともありますが、ご

質問とかありますか。

　僕は以前から膠原病の方って女性が多いので、本

当はフルタイムでも働けるような人も多いだろう

に、パートで働いている人がすごく多いというのが

あって、今回希望として正社員が凄く多くなってい

て、たぶんそうなんだろうなと思いましたけども、

あとは膠原病友の会として就労部会が立ち上がった

とかそういうのもあるし、全般的な問題意識みたい

なのがあるんでしょうか。

大黒　膠原病でも精神疾患みたいな中枢性のループ

スであるとかそういう難しい病態の人とか、肺疾患

であるとか難しい部分もあるので、そういうことも

配慮しながら、働ける人も一杯いるよというところ

をできるだけ事例を集めてみなさんに報告していけ

れば、ちょっと社会の変化の 1 つの一因になって

くれればなと思っています。今回はアンケートでし

たが、直接話を聞いてどういう問題があるかもう少

し細かく聞いていく必要があるかなと思ってますん

で、今後はそこに取り組みたいと思っています。

大阪府枚方市保健所　保健師　菊池　難病担当の保

健師です。普段から就労支援とかしてまして、膠原

病とか神経難病の患者さんは職場に病気のことを言

えなくて限界まで頑張って体調崩されて退職される

のを沢山みてまして、どうやって支えていったらい

いのかなあと思っていたので、今回こういうアドバ

イス的なことのアンケートの調査をしていただけた

んですごく参考になりました。貴重な情報をありが

とうございました。

大黒　私大阪なんで、また今後ともよろしくお願い

します。

神奈川労働局　難病患者就職サポーター　中金　モ

ニターの中で、面接時に開示するっていうのがいい

んじゃないかということがあったと思うんですけ

ど、今年間 1000 件ぐらいのご相談と就職者が増え

て、前年度の 3 倍ぐらいになったんですね。病気

を開示した方の就職ですが、開示した場合の就業

パフォーマンスが 15％ぐらい上がったというのが

データとしてあるらしいんですね。基本として病気

を開示する場合というのはやはりみなさんが 1 年

目 2 年目 3 年目の方は戻ってきてくださる、今ど

ういう状況ですかというところで、大分いいなとい

うところがあるんですけども、手許では履歴書開示

を進めていまして、患者さんがいきなり面接時に病

気を開示された時に、担当の方が、うわー聞いてな

いなとか、事前にこういうことが欲しいなという打

ち合わせがしていたりで、うまくいく確率があまり

よくなかったんです。もうひとつ、傷ついてしまう。

態度が急に変わるとかで、嫌な思いするということ

で、できるかぎり神奈川のでは履歴書で開示したら

いいということで進めさせていただいたりしていま

すが、そのあたりのみなさんの今の共有観というか、

こういうのがいいんじゃないかというのは、しいて

いうと、事前に、患者さんには同意をえて、先生か

らの意見書取得可能と聞いているということは伝え

る場合もあったりするんですけども、履歴書には 1

番右下のその他のところに病気のことと、通院とか

書いていただいたりしてうまくいく方が多いんです

けども、このあたり、面接時開示というのはうまく

いくっていうのは？

大黒　アンケート、以前にもとったことがあるんで

すけど、どんどん開示率が高くなっています。そう

いう意味では、開示の方向にあるんだと思います。

病気を開示してもいいのであれば、履歴書に書いた

方が良いのかどうかについてももう少し細かく私た

ちも考えていく必要があるのかなと思いました。
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　平成 25 年度に障害者総合支援法の対象に難病の

方がなったということで平成 25 年度から 28 年度

に一度大きな調査をさせていただいてご報告してお

りますが、今回は今年度から始まった次の研究の報

告になります。

　事業所を調査して難病のある人への合理的配慮が

求められる場面の調査、あと疾患ごとのとりまとめ

を行う。それから難病当事者の方々を調査してどの

ような合理的配慮が必要であるかということをと

りまとめ、それからもう 1 つ、難病の研究班の方、

専門家ですね、それぞれ難病の専門家の方に疾患ご

とにどのような配慮が必要かということを調べて、

この 3 者の情報を総合して最終的には来年度末に

就労系の福祉サービス機関向けの合理的配慮のマ

ニュアルを作るということを目的とした研究です。

この一貫として今日もアンケート調査にご協力いた

だいた方がいらっしゃっていると思いますけれど

も、皆様方にもお願いしたところです。その中間報

告を今日いたします。

　まず、最初の事業所調査の方です。調査対象はそ

こにあげてある都道府県の中に設置されていて主た

る対象者に難病を記載している就労系の福祉サービ

スの事業所計 2112 カ所。これらの都道府県を選ん

だのは平成 25 年度に行った全国の事業所の悉皆調

査において非常に回答率の高かった 20 自治体を選

びました。今回全国悉皆調査ではありません。

　調査票を送ってアンケート調査を行っておりま

す。

　本日は、10 月 17 日までに回答のあった 624 件、

まだ回収率 30％ですが、その 624 件についての集

積についてご報告をいたします。

国立障害者リハビリテーションセンター

難病患者に対する就労系福祉サービス事業所における合理的配慮；
事業所及び当事者調査（中間報告）

○深津玲子、今橋久美子、中村めぐみ

　 パネル 3-2
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　この調査票の届いたある日に、今年度の 10 月の

某日ということになりますが、難病のある人が貴

事業所を利用していますか？という質問に対して、

利用していると回答した事業所が 35％です。これ

実は平成 25 年度には、利用しているという回答が

16％でしたので、増えております。ただ、お気を

つけいただきたいのは下の調査、平成 25 年度の時

と、今年度については、対象になる疾患数が違うの

で、だいぶ今の方が 3 倍ぐらい増えているという

ところがあります。

　それから過去 5 年間に難病のある方が利用した

ことがあるかという問いに対しては 45％の事業所

が利用したことがあると答えています。利用したこ

とがないというふうに答えたその事業所に対して、

どうして利用者がいなんでしょうかという質問です

が、ほとんど 90％ぐらいのところがそもそも利用

相談がないのだという回答でした。平成 25 年の時

にも同じような質問しています。この時も利用者が

いないという理由を聞いていて、90％が利用相談

そのものがないんだという回答なので、ここの状況

についてはあまり変わっていないようです。

　難病のある方、利用者の障害者手帳の所持につい

てです。左が今回の調査ですが、事業所にいらっしゃ

る中で利用されている難病のある方 180 人ですけ

れども、障害者手帳を持っているという方が全部で

80％です。種別とすれば身体が 1 番多いです。

　右が平成 25 年の時の調査です。この時の調査で

もほぼ同じですね。75％ぐらいの方が障害者手帳

を持っているというお答えでしたので、この障害者

手帳の有無に関してもあまり変わらない。ですから、

障害者手帳がなくても難病のある方の場合、医師の

診断書を持って就労系の福祉サービス事業所は利用

できますよという制度の利用としてあるのですけれ

ども、未だに手帳のある方の利用が大部分だという

ようなところがいえます。

　利用者の多い難病疾病です。上から筋ジス、ダウ

ン、パーキンソン、脊髄小脳変性症、MS、潰瘍性

大腸炎、関節リウマチ、クローン、もやもや、全身

性エリテマトーデスですけれども、上の 2 つは平

成 25 年当時には対象難病疾病に入っておりません

でしたので、これは今年度初めて調査で入ってきた

疾病になります。パーキンソン病以下は平成 25 年

度の調査とほとんど変わらない疾病というふうにな

ります。

　事業所が難病のある方を受け入れる時に把握した

い情報です。これがちょうど 3 つ、だいたい同率
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で並びますけれども、1 つが主治医等が出す意見書

であるとか、その方の医療情報が 3 分の 1。同じく

3 分の 1 が、ご本人がどのぐらいご自身の疾病を理

解しているか、どの程度そのことについて自分自身

で管理ができるかという、自己管理能力の情報。そ

して 3 分の 1 が、事業所が注意しなくてはいけな

い、事業所がその方についてどういうことを注意し

なくてはいけないかという情報ということで、この

3 つがちょうど同じぐらいです。

　難病がある方に対して現在どういう配慮を行って

いるかという質問です。難病疾病ゆえの配慮がある

というふうに答えたのが約 7 割の事業所です。現

在行っている配慮、その日の体調にあわせて仕事内

容を変更する。体調にあわせた時間を仕事時間にし

ている。来所中の体調を必ず確認する。希望する仕

事につけるようにしている。天候や体調を配慮して

来所日を調整している。スタッフや他の利用者が疾

病について理解するよう努めている、というふうに、

福祉的就労をやっている事業所では他の障害の方に

もこういうことは比較的するのですけれども、特に

難病の方の場合体調の変化が大きいということで、

その日の体調を確認すると同時に、かなりそこにあ

わせてその日その日の仕事内容を変えるというよう

な配慮が多いというふうになっています。

　事業所が考える今後の改善点です。今後改善した

いことは何か。これのトップが難病のある人が可能

な仕事を増やしたい、というのになっています。次

が関係医療機関との情報交換をする。スタッフや他

の利用者が疾病について理解するように努める。適

性への配慮を含めた就職活動支援をおこなう。利用

者同士が交流する機会をもうける、等々というふう

に続いていて、難病のある人が可能な仕事を増やし

ているというのが 1 番トップにあるというのが非

常に特筆すべきことかなというふうに思います。

　なぜかというと、前回の調査の時に、当事者の方

への調査と事業所の調査で、配慮してもらいたいこ

と、配慮していることがほぼ一致したのですけど、

1 つだけ一致しなかったのが、当事者の方々がやり

甲斐がある仕事がしたいという項目があって、それ

で事業所側にはやり甲斐のある仕事を提供している

というお答えがなかったのです。そこが 1 つの問

題かなと思っていたのですが、事業所の方が可能な

仕事を増やすという形でもう改善点にいれていると

いうことがみうけられるのかなと思います。

　ここからみなさまにお願いしていた当事者調査の

方です。JPA に所属する下記 9 疾患団体を通じて、

15 歳から 65 歳、労働年齢の方に質問紙調査を行

いました。当初 10 疾病を選んだのですが、一団体
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ご協力がいただけなかったので 9 疾病になってお

ります。平成 25 年に実施した調査でこれら事業所

を利用する患者さんの多い疾病からベスト 10 を選

んで 1 つ疾病がぬけて 9 疾病の結果、途中報告を

いたします。

　今ちょうど皆様から毎日沢山お返事をいただいて

いるところですが、今日は、178 件の回答につい

て報告をいたします。

　男性 56％女性 44％、平均年齢 55 歳。膠原病の

方の回答をまだ入れてません。SCD、OPLL 等が今

日の報告の内訳です。

　手帳の所持。身体障害者手帳をお持ちという方が

9 割で精神保健福祉手帳が 2.2％です。手帳を取得

していない方に対して、50 名いらっしゃるんです

が、なぜ取得していませんかという質問に対して、

ほとんど無回答なんですけれども、4 名の方が対象

に該当しないという。2 名の方が必要ないというふ

うにお答えです。

　就労系福祉サービスの利用経験ですが、50 人の

方に対して利用したことがあるかというふうに聞い

ています。現在利用している、が 12％、6 名しか

いらっしゃいませんでした。この 6 名の内訳は就

労移行が 2 名、B 型は 4 名です。

　就労系福祉サービスをご存じですかという認知度

の調査ですが、50 名の方で知っていたという方が

34％です。平成 26 年度の調査ですが、この時の知っ

ていたという方は同じぐらいです。35％ぐらいだっ

たと思いますが、この制度について知りたいかと、

上が今回で下が 26 年度です。今回知りたいという

方が 40％。前回は知りたいという方はもうちょっ

と多かった 50 ～ 60％でした。ですから認知度に

ついては今回お返事をいただいて打ち込んだ 50 名

についていえばあまり変わっていない。
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　現在利用している人が 6 名しかいらっしゃらな

いんですけれども、その 6 名の方に事業所の職員

からあなたの疾患について配慮を受けていますかと

いう質問の結果です。受けていないという方いらっ

しゃらなくて、6 名の方いずれも何らかの支援を受

けているというか、配慮を受けているということで、

充分にうけている方が半分、受けているが足りない

という方が半分です。

　受けている配慮の項目です。送迎サービス。仕事

のし易い器具の配置や専用の器具の用意をしてい

る。体調にあわせた仕事時間。体調がすぐれないの

で午後開始するといった体調にあわせた仕事時間の

調整をしてもらう。歩行介助、みまもり、声かけ、

安全確認、などをしてもらっている。症状に応じて

適切な仕事場所の配慮。移動が少ないあるいは階段

を使用しない場所にする。休息場所を用意しても

らっている。事業所内での体調の把握をしてもらっ

ている。というようなところがここまでです。福祉

的就労の事業所では比較的送迎サービスなんかはデ

フォルトでついていることが多いんですけれども、

そういった配慮を受けていますということです。

　考察です。最初の就労系福祉サービス事業所につ

いては現在のところ打ち込んであるのが 624 事業

所のデータですので、その結果です。利用者に難病

のある人がいると答えた事業所は 34％で、平成 25

年度の 16％に比べると増加している。利用者に難

病のある人がいない理由は利用相談がないが 87％

で前回と比べて若干減少しているが、ほとんどかわ

らず未だ周知が不充分と思われます。

　難病のある利用者の 80％が現在も障害者手帳を

所持している。事業所が難病のある人を受け入れる

際に主治医意見書等医療情報、疾病特有の注意点と

ならんで、本人が自身の疾患をどの程度理解してい

るか、この 3 つを非常に重要な情報と考えている。

難病の利用者に対し 68％の事業所が疾病ゆえの配

慮をしており、仕事内容や体調管理棟です。また今

後難病のある人が可能仕事を増やす、関係医療機関

との連携を進めるなどの改善に努めています。

　当事者調査についてはまだ 50 件しか打ち込んで

いないものですからまだ統計的な考察を述べるのは

早いので、現在現状をご紹介したということです。
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質疑応答

座長　難病の福祉的な就労サービスの対象として障

害者手帳は持っているんだけども今まで福祉施設だ

とそういう症状が検討するだとか医療的な問題が

あって対応できなかったところの問題に対応できる

態勢を作っているというのが先行している感じで

しょうか。手帳のない人へのサービスというのは少

し遅れていると？

深津　うち（国立障害者リハビリテーションセン

ター自立支援局）も含めていくつかの事業所に聞い

たところでは、受け入れる側としては手帳が必要と

は言ってない。手帳がなくても意見書で良いと言っ

てるけれども、すでに来談する段階で手帳を持って

くる方ばかりがいらっしゃるというふうには聞いて

います。

座長　最新の分析ホヤホヤのデータを提供していた

だきました。午前中に就労移行支援事業所、難病初

めての事業所という発表いただきましたけど、何か

コメントとかありませんか。

ゼネラルパートナーズ　山内　大変参考になりまし

た。難病法で規定された疾病の方たちというのはお

薬をもらう時の補助があるので、人数で把握できて

いるかと思うんですけど、その中で手帳をお持ちの

方がどれぐらいいるかとかそういう統計はどこかに

出てたりするのでしょうか。

深津　指定難病の方で手帳の所持率ですね。今すぐ

数字出ませんが、厚生労働省でそこは把握している

はずです。

山内　厚生労働省のホームページかなにかで確認で

きますか。

深津　あると思います。ただ、今日発表したのは、

指定難病よりもちょっと幅広の障害者総合支援法の

対象の疾病なので、そこの何％が持っているかとい

うのはデータはないと思います。

山内　そのあたりだいたい同じぐらいの割合なのか

なと思って確認したく質問しました。

春名　疾病種類によって全然違いがありますので。
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　タイトルでは弊社の製品を紹介していますが、私

も 90 年代に父親を ALS で亡くしており、その時に

意思伝達装置の導入間に合わなかったという経験が

あって、その後ボランティア等をする中で現在の企

業で製品を作ってきました。

　意思伝達装置を導入するまでには、弊社のレッ

ツ・チャットに限らず、伝の心でも、簡単に導入で

きないとい課題があります。ALS、MS などの進行

性の難病では意思伝達装置を早期に導入した方が良

いと皆さん言われます。しかし、声が出る時とか、

わずかでも手振り身振りできて意思が伝わっている

間は、なかなかみなさん病気の受け入れもうまくい

かないために、意思伝達装置を紹介しても、導入に

失敗してしまうことが多いです。（ランチルームの）

コミュニケーションセッションでもそういう話にな

りました。

　つまり「早く入れた方がいい、でもなかなか本人

がその気にならない、周りもいきなり機械を持って

きてもなかなかすぐに導入できない、準備もできな

い」というところがある。そして、そういう状況の

中で病気が進行して人工呼吸器を装着することに

なって、そこで手術が終わった瞬間に初めて声が出

せなくなって「困った困った」と騒ぎ出す。そして

「大至急お願いします。明日でも持って来てくださ

い！」というケースがあります。でもデモ機として

は弊社としてもすぐに用意できるものではありませ

ん。そうすると、患者さんは大きな失望感になって

しまう、ということで何とかしたいということにな

りました。

　そのような中で、（これは普段の勉強の資料です

が、）入力スイッチは早めに導入した方が良いです

よと紹介しています。その時に、入力スイッチの先

につなぐものはいろんなものがあります。資料の上

から下まで、簡単なものから高度なものに並べて紹

介しています。上の方の単純なおもちゃだとかブ

ザーであれば、入力スイッチを押そうと思ったらそ

のうちに押せればいい。ところが下の方の会話装置、

パソコンとかタブレットになってくると、思った時

に思った回数だけタイミング良く、押して離せない

といけない。そういう意味で、入力スイッチにつな

ぐものはいろいろあっても、その操作の内容にはか

なりレベル差があります。なので、どれからスター

トしましょうか、どれを目標にしましょうかという

ことを議論する必要があります。

　どの意思伝達装置をスタートにしてもなかなかう

まくいかない、ということで、本人のモチベーショ

ンを先に持ち上げないとといけないということがあ

りました。

　これらの資料は「マイスイッチのホームページ」

に紹介されています。

　最初にブザーやコールを必要とするのは ALS の

方が多いです。それができたところで、その次にこ

のようなテレビのリモコン、今回紹介するものを使

うことが多い。そして、最後に意思伝達装置、ここ

にあるような製品を使うことが多いです。もちろん

必要となるお金は上の方に書かれているものは少額

ですが、下の方にいくと高額となり補助金をつかわ

ないといけないことになりますので、できるだけ最

初はお金をかけない、だけどもシンプルなもので導

入し易いものから始めましょうということを提案し

ています。

　今まで私がこの業界で 2003 年からやってきてい

ますけども、この３つの項目の取組をしないといけ

ないと思っています。一つ目がまずスイッチが上手

に押せない、どれを選べば良いかわからない、とい

うこと。二つ目がスイッチの練習をちゃんとしない

といけない、でもそれがうまくできない。最後に安

心して使用できる機械が要る、ということがありま

パナソニックエイジフリー株式会社

「レッツリモコンを活用した
意思伝達装置の円滑な導入方法」

松尾　光晴

　 パネル
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した。

　もともとは私たちは家電メーカーだったもので、

機器を作ろうということで３番目の項目をやって、

これで普及すると正直思っていました。ところが実

際には１番２番の課題があって、３番までたどりつ

かないという状況でした。

　そこで、まずは１番については、伊藤たておさん

にお話して、若干ですけども、予算をつけていただ

いて、マイスイッチというホームページを作りまし

た。ここにはスイッチの選択方法や使うためのノウ

ハウを沢山載せています。初めての方がみてもある

程度分かるような内容で、スイッチとは何たるもの

だと、そしてそれを使うにはどうすればいいのか。

特にスイッチの適合事例が 30 例以上あります。こ

れは各メーカーのスイッチのホームページにはス

イッチの写真はありますが、どの部分をどれぐらい

の力でどう押したらいいのか、それは分からないの

です。実際に触ってみないと。それを動画で紹介し

ているので、少しでも分かり易くなるページを作り

ました。

　だけどもスイッチがあっても、本人のモチベー

ションがなかったら結局、最後の意思伝達装置を導

入しないといけない、切羽詰まったという状況まで

は、練習してくれない、触ってくれないという状況

でした。そこで、この２番の課題を何とかしたいと

いう思いで作ったのが今回の「レッツ・リモコン」

という機械です。これも含めた形で、デモをしたい

と思います。実際には右側が高齢者の方が手で押す

タイプ、左が障害を持つ方がスイッチをつないで使

えるタイプを出しました。

　まず最初に、おそらくみなさんナースコールを練

習したいことがありますので、そこでどういうこと

をしているのかというのを紹介します。その次にそ

れができたら、テレビとリモコンは簡単に使うこと

で本人のモチベーションを上げながらスイッチの練

習をしていけるようにして、最後に意思伝達装置の

導入のためにワンスイッチオートスキャンというも

のを、テレビを使って体験してもらう。テレビの操

作を使う。それによってこの３つの段階ということ

で、患者さんが早期の段階からスイッチを使う。そ

してワンスイッチオートスキャンの意味はどういう

ことかということかに慣れるような提案をしていく

ことをやっています。

　実演します。

　最初に、私が機械を使いたいと言われたときにい

つもよくいうのは、ブザーとスイッチだけをまず準

備しましょうと。そしてこのスイッチでブザーを鳴

らす、こんな感じで練習しましょうといっています。

患者さんがスイッチを使う時って、最初に「スイッ

チを押して」といったら、押せなくて、しばらくし

たらやっとスイッチを押し続けるだけができて、ブ

ザーが鳴り続けるとか断続的に鳴らせることができ

るようになるのです。こういう状態で意思伝達装置

を使おうと思ったら「あ、あ、あ、あ・・」ばっか

り入ります。本人は無理だ、と思って終わってしま

う。これが多いです。

　そこで、意思伝達装置は使わないで、最初ブザー

だけを使ってスイッチを押して、ブー、押して、ブー、

この練習をしてもらうんです。その次に１､ ２､ ３

の３で押してねっていって、1､ 2､ 3 →ブーで押

せるように練習する。これができればその次意思伝

達装置にいくのも少しでも楽になります。これがう

まくいかない時に意思伝達装置をつなぐというの

は、車で言えばまだ運転したことないのに高速道路

を走るみたいなものです。だから絶対に嫌になりま

す。大変なことになる。

　これが次にできた時に、本当はもうちょっとちゃ

んと、早く、1､ 2､ 3 →ブー・・と練習するんで

すけども、やはりブザーだけではなかなか本人のモ

チベーションが続かない。そこで 1 つ入れるのが、

こういったナースコースを鳴らす呼び出しシグナル

の練習。ワイヤレスでなっています。そしたらいろ

んな難病のみなさん、スイッチを押すというのでは

なくて、コール、呼ぶための練習としてブザーを

使ってくれます。これができたら、これだけでは飽

きてしまうので、その次にレッツ・リモコンに繋ぐ

と、スイッチを押したら、チャンネルの青のランプ

が光っています。これでテレビのリモコンになりま

す。そうすると、スイッチを押すだけでテレビを見

ることができます。スイッチだけ押せばチャンネル

が変わる、この練習ができます。これだとモチベー

ションを維持できます。その時に当然ながら、ブ

ザーを鳴らせないの？となります。そこでスイッチ

を短く押してチャンネルアップ、長く押したらワイ

ヤレスコール（ブザー）が鳴ると、これだけで患者

さんが普段、「テレビとコールが使えますよ」とな
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れば、お話できる時には会話装置は要らないけれど

も、コールとかテレビができたら QOL は絶対上が

りますし、本人のやる気がでてくる。これで練習し

てくださいと提案するようにしています。

　これができたら次に設定を変えて、スイッチを

思った時に押せるように先ず練習して、それが終

わったところで次にオートスキャン方式をやりま

しょうと。その時にはスイッチを押すのが上手に

なっているはずなので、今度はスイッチを押すと順

番にランプが光ります。これで例えばチャンネル

アップを選択したらチャンネルを変えられる。アッ

プしたりダウンしたりできます。それからブザーを

つないでおけば、順番にチャンネル、地デジと BS

も変えられて、全部光るところで押すとブザーを鳴

らすこともできる。

　まず最初はスイッチだけを押して呼び出しブザー

をつかいましょう。でも練習が続かない時には、ブ

ザーを鳴らすのとテレビのチャンネル変更ができま

すと、これで自信をつけます。そして最後に、全部

できるために、電源、チャンネル、音量もオートス

キャン方式でやりましょうということで、これを気

管切開する前の病気の初期の時に練習してもらいま

す。それができたところで、その後気管切開した時

には意思伝達装置にいくけども、その時には、意思

伝達装置のオートスキャンの意味が分かっている

し、スイッチについても意味が分かっています。だ

から、たとえ違うスイッチをつかわないといけなく

ても、そのスイッチのオンオフで何ができるかと分

かっているから、意思伝達装置を使うという時にも

スムーズに受け入れしてくれるだろう、と考えてき

ました実際、この考え方すでに今までに何人かでう

まく行きだしています。今日事例をここで報告でき

るまでにはなっていませんが、こういう形で、常に

フォローできないので遠隔でフォローする場面でも

こういったことを提案するようにしているのが現状

です。

　レッツリモコンは去年 11 月中旬に発売しました

が、当社のデザイナーが、グッドデザイン賞に応

募し、「グッドデザインベスト 100」に選ばれまし

た。グッドデザインとるのはある程度のデザイナー

なら受賞できるようなのですが、ベスト 100 とい

うのは、去年 1 年間に 4500 くらいの自信のある

デザインの応募があった中で 1400 件がグッドデザ

イン賞のマークをとれます。その中で特にいいもの

100 製品だけはグッドデザイン 100 ということで

評価の高い賞をとることができます。一般の方々に

対して「ワンスイッチ・オートスキャン」の製品を

知って頂く大きな機会を頂きました。

ありがとうございました。以上です。

春名　午前中に仁科さんが ALS のビデオでお示し

いただいた、患者さん今後こうなっていくんだとい

う、進行した時のイメージを示しながら、その時に

これが大切になってくるだろうとか、そういうふう

な支援はされているのか、そうするとすごくいいの

ではと思います。

松尾　そこはいずれ連携しないといけないですが、

資料の提出を求められているのですがまだ私が対応

できていないです。きちっと整理してやっていこう

と。マイスイッチのホームページは初期の練習の時

に、ブザーなどあるといいですよということでブ

ザーの使い方、作り方は公開しています。参考にし

てください。これから連携していこうと思います。

座長　導入の難しいところは、患者さんが病気を受

け入れる難しさもあって、本当にレッツ・リモコン

のように、今不便に思っているところから課題を解

決していくのは、すごくいいアイデアではないかと

思いつつ、あとは現実のその患者さんたちの生活が

タイミングよく情報として入っていくといいのでは

ないかと思いました。
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（iPad 合成音声で）

　こんにちは。オフィス結アジアの高橋宜盟ともう

します。今日はお話する時間をいただきありがとう

ございます。（女声）ありがとうございます。（男声）

ありがとうございます。

　私は一般社団法人結ライフコミュニケーション研

究所の理事・研究員でもあり、黄金の脳の研究や人

生においてコミュニケーションは大切なものである

ということの啓蒙活動をしています。

　ところで、病気や障害で自分の声で話しをしづら

いことがあります。また人前で話す時は（高い声）「緊

張で声が高くなってしまうこともあります」、（早口）

「焦って早口になってしまうと、聞く方は大変です」

そんな時には指伝話が便利です。今この声は、指伝

話を使って話をしています。

　合成音声を使っていますが（低い女性）「このよ

うに流ちょうな声で話しをすることができます」

（肉声）

　この声で聞こえますね。こんな感じでお話をする

ためのアプリを販売しております。もちろんこうい

うふうに電気を消してください、付けてくださいと

いうのを押して喋るといったこともできます。

　たとえばこういうものも作ってみました。外国語

も喋れるんですね。

（合成音声）今日はご来場いただきありがとうござ

います。

（肉声）発表しなきゃいけない時には

（合成音声）本日の昼食ですが、お肉とお魚のお弁

当をご用意していますので、お好みでお選びくださ

い。

（肉声）　とか言って、これで国際会議だったら、英

語でもやらないといけない。緊張します。そんな時

には・・

（ 合 成 音 声・ 英 語 ）Regarding today’s dinner, we 

have meat and seafood, please choose as you want.

（肉声）　準備しておけば困らない。中国語

（合成音声・中国語）关于今天的晚餐，我们有肉和

海鲜，请选择你想要的。

（ 合 成 音 声・ フ ラ ン ス 語 ）En ce qui concerne le 

dîner d'aujourd'hui, nous avons de la viande et des 

fruits de mer, s'il vous plaît choisir comme vous 

voulez.

（肉声）こんな感じでフランス人になりきって話す

ことができます。そういうようなものです。

有限会社オフィス結アジア

コミュニケーションのきっかけを作る
音声付き絵カードアプリの活用

高橋　宜盟

　 パネル 4-2
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　もちろん日常生活の普通の言葉も、（おはよう、

いつもありがとう）とか、（わからないなー、おか

あさんに聞いてみて）みたいなことを、話したりす

ることもできます。

　でもこれ、画面をタップしないといけないと、み

なさん思いますね、iPad は元々そういうものだっ

たのですが、iPad はスイッチで操作することもで

きます。今私もこれでスイッチで操作しています

けども、こんな感じで、みてください。緑のボタ

ンを押すことで、カーソルが動いて画面が変わる。

iPad って画面をタッチするものだけじゃない、そ

ういうのが標準でついているのですね。

　こんな感じで、次、次と選んでいって、ここで決

定。この場合は長押しで決定とやっています。

　（合成音声）「おかえり、きょうはどうだった？」

みたいな感じで話をすることができます。だいたい

スイッチで使えるということになると、iPad は家

電とも繋がったりします。この操作は赤いボタンを

押して勝手に動いていくのを止めるという感じで

使ってもらっている方法です。電気がついたりしま

す。こういうのが iPad の世界では標準になってき

ているので、10 年前 5 年前もなかったのですけど、

最近はこういう感じになってきます。

　もう一度・・ライトがついたりします。電気をつ

けたり消したりをする、これって身体が動きにくい

方がやりたいことじゃなくて、我々だって、寒い布

団の中にいて、カチッとやってエアコンをつけたい

し、カーテン閉め忘れたと思ってカチッとやったら

ビーと閉まってくれたらどれだけ便利か。いま不便

なことをこういうふうに解決していく方法がありま

す。

　ですので、指伝話で iPad を知ってくださった方

というのは、だいたい次には、こういうことできな

いの？という感じで環境制御の方を使っていくとい

う方が多いです。そうすると、だいたい家族の方

は、おとうさんに iPad 使わせたい、スイッチ使え

るようにしたい、パソコン使わせたいというふうに

おっしゃるんですね。でも、特に ALS の患者さん

と現場でよく出会ってお話を聞いてみると、みなさ

ん言っているのは、ありがとうとか、自分が頑張っ

ている活動を伝えたい。社会の役に立てることをし

たいとか、それから、これは盛岡の方でしたが、奥

様が ALS で寝ているわけです。旦那さんが看病し

ていると、疲れて寝ちゃうんですよね、枕元じゃな

くて足元で。ふと奥さんが見ていて布団をかけてあ

げたいんです旦那さんに。自分は動けない。それで

どうするかといったら暖房をここでつけたい、とか、

お日様が旦那さんの顔に当たってて脂汗かいてて暑

そうだからカーテンを閉めたい、そういうことをし

たいからこういうことを使えないか？と相談を受け

たりしたんです。だから、本来の目的というのは、

スイッチを使うとか iPad を使うとか指伝話を使う

とかではなくて、何なのか？ということを見逃さな

いようにしておかなきゃいけないなと普段思ってお

ります。

　コミュニケーションというのは会話をする、電気

を消してください、背抜きをしてくださいというこ
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とをいうことだけじゃなくて、相手のことを思いや

ることがコミュニケーションの基本じゃないかなと

思っています。

　昔から、障害ある人や病気の人はちょっと健常の

人より力が足りないからその部分を支援機器で賄っ

ていくというような考え方が昔はあったと思いま

す。でも、最近こういうこともいわれます。特に違

いはないんだよ、それを橋渡しするところに支援機

器を使ったらどうだろう、みたいなことを聞くんで

すけども、私たち現場に出ていると、どうもそうじゃ

ないと。午前中にお話しした文字盤なんかがそうで

す。話そうとしている ALS の患者さんは何も変わっ

てないんですね、話したいことあるんだよって、も

しかしたらテレパシーでいっているかもしれないで

すけど私にはテレパシーを受ける能力がない。私が

足りないんですね。だから、お願い、この指伝話使っ

てくれたら私わかるから、透明文字盤へたくそなん

でごめん、指伝話文字盤使わせてください、という

ふうに考えていくと、なにかコミュニケーションも

だいぶし易くなるんじゃないかと、普段は思ってい

ます。

　ただ、こういう機器を入れれば、ポンと魔法がか

かった様に、何でも通じるわけではないです。あく

までもきっかけだけだということを忘れてはいけな

い。機械いれたから全部いいんでしょう、というこ

とは、絶対にない。これを常に忘れないようにしな

きゃいけないです。

　例えばさきほどの絵カードですけども、メーカー

によっては絵カード 5,000 枚入っています、1 万枚

入っています、なんていったりしますけど、そのこ

とが問題ではないですね。数か問題なのじゃない、

中身が重要なのです。中身を簡単につくれるように

したのが指伝話メモリです。
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　中身を簡単に作れるようにお話をしてみたいと思

います。

　どんなステップで、さきほどの絵カードを作った

かというと、まず iPad のカメラで写真をカシャッ

と撮ります。コーヒーカップの写真をカシャッと撮

ります。それを選ぶ。絵カードができているので、

そこで表示したい言葉としゃべりたり言葉を文字で

打ちます。文字で打ってそれを押したら喋る。もう

これだけのことなのです。これをくり返していくと、

例えばエアコンの写真をとって、エアコンを調整し

てくださいって文字を打てば、押せば喋る。手で押

せなければスイッチで押せば喋る。こんな流れにな

ります。

　なんでこれを自分で作るのかというのを考えるの

ですが、例えば絵カードでコーヒーがあるからこれ

はコーヒーなんだ、そうかもしれないけど、彼に

とっては奥様と一緒に飲んだこの益子焼のカップが

コーヒーかもしれないんですね。これだったらコー

ヒーとわかったりする。そういうことを伝えたいと

いうことを考えるために自分ですぐ作れるものがい

い。あっちのコーヒーカップの絵カードは、絶対メー

カーは売ってないのでしょう。

　こんな使い方もできます。家族の写真を撮って、

こうやって皆並べて、「おとうさん、今日誰来るの？」

と聞きます。画面を押したら、「伸輔さん」って言っ

て、「ああそうか。きょう伸輔さん来るんだな」み
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たいな話になります。同じアプリで写真を撮って押

したら喋る。でもちょっと出し方を変えるとこんな

感じです。1 ページに 4 枚、名前をださない、ちょっ

と変えると、「まこちゃんはどれだ？」ってクイズ

になります。クイズ、こうやって話し合えるんです

ね。孫が来た時に、「おじいちゃん、まこちゃんはどー

れだ？」みたいな話をしたりする、このコミュニケー

ションのきっかけをつくるアプリだと思ってくださ

い。

　たとえば、これはメモリーノートといわれていま

す。想い出なんかを撮りためたりするためによく作

るんですが、（合成音声）「大串春夫のメモリーノー

ト。母はすみえ、姉はなみえです」昔の写真をさっ

きと同じように、カシャッと写真を撮って押したら

喋る。お姉さんなみえさんだったんだ、みたいなこ

とで、たとえば、（合成音声）「新婚旅行は阿蘇に行

きました。」これを押して喋るのが目的では、実は

ないんですね。昔の写真もってきてくださいって

いって、持ってきた写真をカシャッと写真にとって、

「おじいちゃん、これはどこいったの？」と聞いたら、

「うーん」という話になる。「阿蘇って書いてあるけ

ど、阿蘇って、おじいちゃん長崎に住んでいたけど

阿蘇はどうしていったの？」「新婚旅行だ。」「じゃ

あもしかしてこれおばあちゃん？」みたいな話に

なって、「新婚旅行は阿蘇に行きました。」と子ども

が打つんですよね。そんなふうにして、会話をして

いく、この作る過程がコミュニケーションです。

　そして、最近のことだったら、（合成音声）「96

歳の時に孫とグアムにいきました。夕陽がとてもき

れいでした。」　「行ったんだ、96 で？すごいね」み

たいな会話ができてくるんです。

　（合成音声）「お昼ご飯にステーキをいただきまし

た。葡萄酒も大好きです。」「葡萄酒っていうんだ、

ワインじゃないんだ」みたいなことを会話して欲し

いのです。簡単なことで写真を撮るだけです。実は

コミュニケーションは「電気を消してください。」「わ

かりました。」「何かつらいことがありますか？」「別

にないよ」それだけじゃないんですね。喋れない、

全然喋れない状態になってスイッチも押せなくなっ

たとしても、これみて、おじいちゃんグアムに行っ

たんだといって、横で話してたらおじいちゃんは聞

いてると思うんですよね。

　この気持ちを共有するためのきっかけにしてくだ

さい。これを買えば、テレパシーが通じるというこ

とではないのです。これできっかけをつくって欲し

い。だから私たちは機械ではなく機会ですという言

い方をして、販売をしております。
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　また、コンテンツ、中身を大事にすることから、

こんなことも工夫しています。たとえば、「はい、

いいえ。」これ、たった 2 つの選択肢しかない。は

いですか？はいですか？いいえですか・はいです

か？いいえですか？こう聞いてくるんですね。よし

「はい」を答えようと思う。押した瞬間に「いいえ」

になったら全然違う答えになっちゃう。すごく難し

い、シンプルな答なのに難しい問題となります。

　これをどういうふうに私たちは考えたかという

と、こういうふうに 4 択にしちゃったんです。あ

えて 4 択に。そうすると、休むところで万一押し

ちゃっても大丈夫なんです。はいといいえの 2 択

の長さを変えるだけでは解決できなかったけど、こ

れによって、落ち着いて答えようということになり

ます。緊張しちゃだめなんですね。スピーチで緊張

してはいけないのと一緒。

　そして、「はい」「いいえ」だけではない、「わか

らない」とか「どちらでもない」という選択肢をい

れないと答えにくいこともあります。

　それからこれは現場で聞いたんですけど、「娘に

聞いて」これをいれておかないと会話がなりたたな

いこともあるとか。こういうのもカシャッカシャッ

と、マジックで描いたのを写真で撮って、いれるだ

けでも作れます。

　大事なのは、中身なんです。機械も人間も。だか

らそういうのを作っていけるというのを私たちの売

りにしております。

　よくご質問いただくことを書いてみました。
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　障害だけど使いこなせるかしら。つかいこなせ

る、って考えるから大変なんです。使うだけでいい

んです。iPhone だって iPad だって家の洗濯機だっ

て全部使いこなしている人なんかいないですもん

ね。使えるとこだけ使いましょう、ということです。

　登録してない言葉はどうするかといったら、普段

の透明文字盤、口文字、指伝話文字盤使って話して

もらえばいいんです。

　じゃあ何からすればいい？っていったら、なんで

もいいです。すぐ始める。さっきとおなじ、おじい

ちゃんの笑顔の日記つくろうとか、今日いい顔して

るね、なにかあったの？ごはんが美味しかった？あ

そうかそれを入れておこう、みたいなことをやって

いけばいいんです。

　そう考えると、「意思伝達装置はいつから導入す

ればいいのだろう？」ということへの答えは、その

質問じゃなくて、「楽しい iPad ライフはいつから始

めるか？」みたいなことばに置き換えれば、今日か

らだよ、今日から使っていこうよって。診断された、

ALS だとかそういう話でなくて、おじいちゃんやろ

うやろう、というふうに孫が触るといいかもしれな

いです。

　そして、指伝話の「伝」の字、電気の「電」では

ないんです。話を指し示して伝えるためのものです。

なぜかというとコミュニケーションはアナログなん

ですね。うちのアプリはとてもアナログなアプリで

す。ぜひみていってください。

　もう決めつけないこと、そして諦めないこと、私

たちが諦めたら、支援者が諦めたら会話ができなく

なるんだと思います。

　コミュニケーションをぜひ一緒に楽しんでできる

ようにしたいなと思っております。
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質疑応答

座長　iPad が支援機器になるなんて思いませんで
した。私の 84 歳の母はパソコンは使わないので
すが、iPad だけはかっこいいから使うんですよね。
孫が使っているので、いろいろ教えてくれるので
使ってくれるという、すごいいいメリットがあるか
と思います。
　フロアからご質問ありましたらお願いします。

三重県難病相談支援センター　河原　言葉は支援者
が入力するんですか。

高橋　はい、両方のケースがあります。ご自身で準
備されてる方もいます。たとえば身体が動くうちに
使い始めた方は自分で入れておいて、それをだんだ
んそのまま貯めて使って、動かなくなったらスイッ
チで使う。それもありですし、あとから動かない状
態でっていったら支援者の方が入れている。両方の
ケースがあります。

河原　私も音声パソコン使ってますけども、選べる
順というのは何かあるんですか。

高橋　1､ 2､ 3､ 4 みたいに選んでいくのですか。

河原　それはどうして選ぶんですか。たとえばこん
にちはとさよならが 1 番と 2 番やったら、それは
画面上にずっと現れてくる？

高 橋　そうなります。たとえば 9 つ表示すると
1､ 2､ 3､ 4､､､ って順繰りになってまた最初に戻
るとかできますし、メニューをつくって表示するこ
ともできます。階層のメニューもカードの中でつく
ることができます。

河原　階層化もできる？

高橋　それも自分ですぐ作れます。

河原　トランスレーションはどんなやり方ですか。

高橋　英語とかフランス語とかは、英語を打ったら
英語を喋る。フランス語打ったらフランス語を喋る
と。最初にフランス語ですよという、ちょっと記号で
書いてもらうことにはなるんですが、自動翻訳とかは
一切しないんですが、文字を Google 翻訳で訳したも

のをコピペとかしてもらったらそれで大丈夫です。

河原　自分でちゃんとその文章をいれておくという
ことですね。

高橋　そういう事です。技術的にはネットワークを
通してトランスレーションサーバーを呼ぶというの
は大した問題ではないのですが、あえてうちはやら
ないようにしました。Google 翻訳はまだこの年で
は完全に訳してくれないだろうということとか、方
言とかが訳せないのはよくないなと思って、全部、
ネットワーク通信なしで使える状態にしてありま
す。ただ、その状態でも新しい言葉をいれればその
通りに喋ります。アラビア語でもコピペでいれてく
だされば、喋ります。

河原　私は大丈夫ですが、画像とったその内容を読
んでくれる、なになにの品物、その人というとか、
そういうソフトもあるんですわ。それを使わないん
ですね。すぐやってくれる。

座長　カメラで撮ってそれがどんな色をしてどうい
う形をしているというのが分かるアプリがあります
ね。

高橋　iPad のアプリであるので、もしこれを導入
したら、他の機能をどんどん足していくのはありだ
と思います。これを指伝話専用機として使うのもあ
りですけど、いろいろつかえる iPad と思えば、ア
プリを足してもらえれば、例えばラベルを読むとこ
れはお酒なのか洗剤なのかしょうゆなのかとか読ん
でくれるみたいなアプリも出始めているので、一緒
に使うというのはありかもしれません。

河原　iPhone ではそういうことは不可能ですか

高橋　iPhone でもまったく一緒です。カチカチっ
て進んでいった青いのとか、今日お見せできなかっ
たんですけど、カーソルが動いていくところを選
ぶ方法とかは標準機能で実はついています。ただ
iPhone、iPad にもうすでに入っていますので、あ
とはスイッチとつなぐためのアダプターだけ購入す
れば使えることになります。
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次回開催地挨拶　＆　閉会挨拶

　第 29 回の熊本大会のご案内をいたします。
　来年 2 月 10 日土曜日、11 日日曜日です。新幹線でおみえになる方、飛行機でおみ
えになる方いろいろいらっしゃると思いますが、お待ちしております。
　地震がありまして、その時の発表をさせていただきましたけども、今少しずつ回復傾
向になっています。熊本城とか近くのところを少しみていただけたらうれしいかなと
思っています。
　熊本は食べ物がとても美味しいところです。馬刺しとかいろいろありますので、食の
方も楽しんでいただければなと思います。
　少し寒い時期ではありますけども、心待ちにして皆さんのおいでをお待ちしておりま
す。熊本へ足を運んでいただけたらと思います。よろしくお願いします。

田上　和子

次回開催地挨拶
　　熊本県難病相談支援センター

　第 28 回の研究大会、ご発表いただいた方、ご参加いただいた方、どうもありがとうござい
ます。それとサポートいただきましたファイザーの皆様とスタッフの方々、ありがとうござい
ます。
　今年度は難病の雇用管理のガイドブック作りで全国の取材をしてるのですが、そうしますと
いろんな疾病を持ちながら働いている方とか支援機器が重要になってる重度の方だとか、企業
の方の意識だとか、地域支援でうまくいっているところ、うまくいっていないところとか、い
ろんな現場を改めて知ることができました。今回の研究大会では非常に盛り沢山の内容でした
けども、本当に現場に密着した素晴らしい発表ばかりだったと改めて感じました。
　ご参加いただいた方もいろんなアイデアや元気をいただけたものと思います。
　またもっと多くの方にもご参加いただきたいというご提案もあったり、そういう思いを新た
にしました。
　次回熊本、まだ熊本城は修復作業で覆われていましたが、それもあわせてさきほどのご案内
で非常に楽しみに思いました。また熊本でお逢い　できることを楽しみにしております。たく
さんご参加いただきたいと思います。
　それでは、お気を付けてお帰りください。どうもありがとうございました。

春名　由一郎

閉会挨拶
　　全国難病センター研究会副会長
　　独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター



閉 会 挨 拶



参加団体・施設一覧

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 27 回研究大会 )

参 考 資 料

特
別
講
演

厚
労
省
講
演

パ
ネ
ル
Ⅰ

パ
ネ
ル
Ⅱ

５
分
間
プ
レ
ゼ
ン

パ
ネ
ル
Ⅲ

パ
ネ
ル
Ⅳ

参
考
資
料
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 愛知県医師会　医療安全・難病相談室 30 福井県 OPLL の会

2 岩手県難病相談・支援センター 31 ランゲルハンス細胞組織球症 (LCH) 患者会

3 岡山県難病相談・支援センター 32 日本難病・疾病団体協議会

4 沖縄県難病相談支援センターアンビシャス 33 国立障害者リハビリテーションセンター

5 かながわ難病相談・支援センター 34 徳州会東京本部 ALS ケアセンター

6 熊本県難病相談・支援センター 35 北祐会神経内科病院

7 群馬県難病相談支援センター 36 いわき市保健所

8 こうち難病相談支援センター 37 大阪府枚方市保健所

9 佐賀県難病相談支援センター 38 千葉県健康福祉部疾病対策課

10 滋賀県難病相談支援センター 39 栃木県県西健康福祉センター

11 仙台市障がい者総合支援センター 40 横浜公共職業安定所

12 とくしま難病支援ネットワーク 41 CYBERDYNE

13 鳥取県難病相談支援センター鳥取 42 アステラス製薬

14 長崎県難病相談・支援センター 43 オフィス結アジア

15 難病対策センター（ひろしま） 44 ゼネラルパートナーズ

16 新潟県難病相談支援センター 45 パナソニックエイジフリー株式会社

17 福島県難病相談支援センター
福島県健康増進課 46 ファイザー株式会社

18 北海道難病連 47 ASrid

19 三重県難病相談支援センター 48 ICT 救助隊

20 宮城県難病相談支援センター 49 患者中心の医療を共に考えともに実践する協議会

21 山形県難病相談支援センター 50 鳥取県難病医療連絡協議会

22 和歌山県難病・子ども保健相談支援センター 51 日本慢性疾患セルスマネジメント協会

23 青森県難病団体連絡協議会 52 宮崎県難病支援ネットワーク

24 大阪難病連 53 大和社会保険労務士事務所
障害年金請求サポートセンター

25 栃木県難病団体連絡協議会 54 国際医療福祉大学

26 全国膠原病友の会 55 新潟大学脳研究所

27 日本難病・疾病団体協議会 56 高齢・障害・求職者雇用支援機構
障害者職業総合センター

28 全国膠原病友の会長崎支部 57 難病支援ネット北海道

29 日本 ALS 協会

全国難病センター研究会 第 28 回研究大会 ( 東京 )　参加施設・団体一覧 
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第
１
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

日程 2003 年 10 月 11 日、12 日
会場 北海道難病センター、札幌医科大学記念ホール
参加者数 164 名

後援

厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」
北海道、札幌市、社団法人北海道医師会

会長講演 「難病相談・支援センターに期待するもの」　木村格 ( いたる )( 国立療養所西多賀病院院長 )
特別講演Ⅰ 「自己免疫疾患と難病対策」　中井 秀紀 ( 勤医協札幌病院院長 )
特別講演Ⅱ 「神経難病にいかに取り組むか」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
）

日程 2004 年 3 月 27 日、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」

特別講演 「―『患者からのささやかな願い』から 20 年―」　遠藤 順子 ( 遠藤ボランティア理事 )

第
３
回
研
究
大
会
（
神
戸
）

日程 2004 年 10 月 23、24 日
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」

特別講演 「病む人に学ぶ」　福永 秀敏 ( 独立行政法人国立病院機構南九州病院院長 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『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

高重 靖 ( 兵庫県難病連代表幹事 )
大西 一嘉 ( 神戸大学工学部助教授 )
林 敬 ( 静岡県健康福祉総室技官兼疾病対策室室長 )
中野 則子 ( 兵庫県健康生活部健康局健康増進課課長 )
岡田 勇 ( 神戸市危機管理室主幹

コメンテーター 三輪 真知子 ( 滋賀医科大学医学部看護学科助教授 )
第
４
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2005 年 3 月 26 日、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」

特別講演 「難病患者の就労について」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 )

第
５
回
研
究
大
会
（
仙
台
）

日程 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
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」
宮城県

特別講演 「障害者自立支援法と難病」八代 英太 ( 前衆議院議員 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『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―』
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 )
青木 正志 ( 東北大学神経内科 )

第
６
回
研
究
大
会（
東
京
）

日程 2006 年 3 月 25、26 日
会場 こまばエミナース
参加者人数 98 名

後援
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」
　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題―難病をもつ人たちに対する有効性を考える―」
谷ロ 明広 ( 愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授 )

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 27 回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )
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第
７
回
研
究
大
会
（
静
岡
）

日程 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」

特別講演
「患者主体の医療の確立を目指して―患者会はいま何をすべきか―」
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
）

日程 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」

特別講演
「難病のある人の就業支援」
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 )

第
９
回
研
究
大
会
（
富
山
）

日程 2004 年 3 月 27 日、28 日
会場 川崎グランドホテル
参加者数 134 名

後援

富山県
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難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班」
　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演Ⅰ
「病の語り (Illness narrative) 研究とセルフヘルプ・グループ
―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―」
伊藤 智樹 ( 富山大学人文学部 )

特別講演Ⅱ
「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～」
倉知 延章 ( 九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科 )

パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

「自立と共生からケアを考える」
座長 今井 尚志 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長　全国難病センター研究会副会長 )
コーディネーター 椿井富美恵 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院 ALS ケアセンター ) 

パネリスト
惣万 佳代子 (NPO 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 幸子 ( 特定非営利活動法人あけび )

第
10
回
研
究
大
会
（
愛
知
）

日程 2008 年 3 月 15 日、16 日
会場 愛知県医師会館
参加者数 208 名

後援

愛知県、名古屋市
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」
　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「難病対策の経緯と現状、これからの新しい展開」
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
（
沖
縄
）

日程 2009 年 3 月 20、21 日
会場 縄県男女共同参画センターているる
参加者数 155 名

主催

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」
　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 沖縄県、那覇市

特別講演Ⅰ 「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」
春風亭 柳桜 ( 落語家 )

特別講演Ⅱ
沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み」
神里 尚美 ( 沖縄県立南部医療センター・こども医療センター )
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第
12
回
研
究
大
会
（
盛
岡
）

日程 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

主催

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

特別報告 「今後の難病対策について」
大竹 輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

研究会報告 「障害者自立支援調査研究プロジェクトについて」
今井 尚志 ( 国立病院機構宮城病院 )

第
13
回
研
究
大
会
（
新
潟
）

日程 2010 年 3 月 13、14 日

会場 新潟市万代市民会館

参加者数 171 名

主催

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」

「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 新潟県、新潟市

特別講演Ⅰ
「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム―多職種協働を求めて―」
堀川 楊 ( 堀川内科・神経内科医院 )

特別講演Ⅱ

「全国難病センター研究会の 7 年を振り返って」
木村 格 ( いたる )( 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」
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
大竹 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
）

日程 2010 年 11 月 27 日

会場 ファイザー株式会社本社オーバルホール

参加者数 103 名

主催

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」

　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

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について」
糸山 泰人 ( 全国難病センター研究会会長　国立精神・神経医療研究センター病院 )

特別講演
「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプクループ～」
中田 智恵海 ( 佛教大学社会福祉学部 )

特別報告
「国における難病対策の展望について」
中田 勝己 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

第
15
回
研
究
大
会
（
岐
阜
）

日程 2011 年 3 月 12 日、13 日

会場 じゅうろくプラザ ( 岐阜市文化産業交流センター )

主催

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」

　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

※東日本大震災発生により第 15 回研究大会は中止とし、同会場にて災害対策懇談会を開催した (12 日のみ )。

第
16
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2011 年 11 月 13 日

会場 ファイザー株式会社本社オーバルホール

参加者数 126 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

特別講演
「患者の権利オンブズマンの活動について」
谷 直樹 ( 患者の権利オンブズマン東京幹事長 )



－ 148 －

第
17
回
研
究
大
会
（
徳
島
）

日程 2012 年 3 月 10 日、11 日

会場 とくぎんトモニプラザ

参加者数 115 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援・助成 徳島県、徳島市　　徳島県観光協会コンベンション支援事業助成金

特別報告 「難病対策の現状と課題について」　山本 尚子 ( 厚生労働省健康局疾病対策課長 )

特別講演 「四国巡礼と病気」　真鍋 俊照 ( 四国大学文学部 )

第
18
回
研
究
大
会
（
群
馬
）

日程 2012 年 9 月 22 日、23 日

会場 アニバーサリーコートラシーネ

参加者数 110 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 群馬県、前橋市

特別報告 「難病対策の現状と課題について」山本 尚子 ( 厚生労働省健康局疾病対策課長 )

特別講演 「難病相談支援センターのあり方に関する提言」　西澤 正豊 ( 新潟大学脳研究所 )

第
19
回
研
究
大
会
（
鹿
児
島
）

日程 2013 年 3 月 2 日、3 日

会場 かごしま県民交流センター

参加者数 203 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 鹿児島県、鹿児島市

特別報告

「新たな難病対策の構築に向けて」
山本 尚子（厚生労働省健康局疾病対策課長）

「難病患者に対する就労支援について」
金田 弘幸（厚生労働省職業安定局高齢・障害者雇用対策部障害者雇用対策課地域就労支援室室長）

「難病患者の就労支援（福祉関係）について」
関口 彰（厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課課長補佐）

「障害者総合支援法と難病について」
田中 剛（厚生労働省社会 ･ 援護局障害保健福祉部企画課長補佐）

特別講演
「難病と 40 年～患者さんにまなぶ～」（40 年を 40 分の紙芝居で）
福永 秀敏（鹿児島県難病相談・支援センター所長）

第
20
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2013 年 11 月 10 日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 108 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会
第
20
回
記
念
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

新しい難病対策と難病相談・支援センターのあり方をめぐって

特別講演 「難病相談・支援センターにおける難病患者支援について」
西嶋 康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

全体討議

（登壇者）

西嶋 康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

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）

西澤 正豊（全国難病センター研究会副会長 / 新潟大学　脳研究所）

春名 由一郎（全国難病センター研究会副会長 / 独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター）

特別報告 「難病相談・支援センター間のネットワーク構築事業について」

第
21
回
研
究
大
会
（
京
都
）

日程 2014 年 3 月 8 日、9 日

会場 ホテルルビノ京都堀川

参加者数 188 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業
受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

後援 京都府、京都市

特別報告
「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に基づく総合的な難病対策の実施
　～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～
田原 克志（厚生労働省健康局疾病対策課課長

特別講演 iPS 細胞を用いたパーキンソン病治療
高橋 淳（京都大学 iPS 細胞研究所）　　　　　　　　

研修講演 「災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～」
笠井 健（北良株式会社　代表取締役）
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第
22
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2014 年 11 月 9 日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 89 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告 「新しい難病対策（難病法）における難病相談支援センターのあり方について」
前田 彰久　厚生労働省健康局疾病対策課長補佐

研修講演 「難病保健活動の位置づけと保健所保健師のみなさまの活動のご紹介」
小倉 朗子　公益財団法人東京都医学総合研究所

第
23
回
研
究
大
会
（
高
知
）

日程 2015 年 2 月 21 日、22 日

会場 高知プリンスホテル　ダイヤモンドホール

参加者数 104 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「新たな難病対策について」
小澤 幸生　厚生労働省健康局疾病対策課

特別講演 「ハワイに高知城をたてた男－奥村多喜衛－」
中川 芙佐　奥村多喜衛協会会長、The Delta Kappa Gamma Society International、高知大学非常勤講師

第
24
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2015 年 11 月 8 日、9 日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 74 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「難病相談支援センターの今後の方向性」
山田 浩之（厚生労働省健康局難病対策課）

全体討論 「難病法の中での難病相談支援センターの役割」
司会：伊藤 たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
25
回
研
究
大
会
（
栃
木
）

日程 2016 年 2 月 20 日、21 日

会場 栃木県総合文化センター

参加者数 161 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

記念講演 「栃木県の神経難病の現状について」
加藤 弘之　( 国際医療福祉大学病院神経内科教授・神経難病センター )

特別講演 「厚生労働省横断的難病研究班の実績と今後の課題」
西澤 正豊　( 新潟大学脳研究所 )

講演
「難病対策が法律になった！」患者会としてこの難病対策をどのように見ているか
伊藤 たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
26
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2016 年 11 月 5 日、6 日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 90 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告

1）「難病の新しい医療提供体制について」
遠藤 明史（厚生労働省健康局難病対策課課長補佐）

2)「総合支援法による難病患者の福祉サービス利用」
日野原 有佳子（厚生労働省障害保健福祉部企画課課長補佐）

シンポジウム

「治療と就労の両立支援を考える」
須田 美貴（労働相談須田事務所所長）
中原 さとみ（桜ヶ丘記念病院）
春名 由一郎（（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構 (JEED) 障害者職業総合センター）
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第
27
回
研
究
大
会
（
三
重
）

日程 2017 年 2 月 18 日、19 日

会場 アストプラザ　4 階アストホール

参加者数 193 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

後援 三重県、津市

記念講演
「紀伊半島とグアムの多発地 ALS 研究の意義」
葛原 茂樹（鈴鹿医療科学大学看護学部教授、三重大学名誉教授）

厚生労働省報告
「難病対策の最近の動向」
徳本 史郎（厚生労働省健康局難病対策課課長補佐）

特別講演
ALS の在宅療養を地域で支える～三重県四日市市の現状～
山中 賢治（笹川内科胃腸科クリニック 院長　みえ als の会 事務局長）

教育講演
「炎症性腸疾患の新しい栄養食事療法について ～料理教室から学ぶこと～」
中東 真紀 （鈴鹿医療科学大学保健衛生学部栄養学科准教授／みえ IBD 事務局）
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