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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
国際医療福祉大学名誉教授 糸山 泰人

　第 32回北九州大会に参加して頂きまして本当にありがとうございます。

　ご存知のように日本における難病対策は世界に誇るものがあります。50年以上前から難病

に関する国をあげての研究、治療の開発、難病患者さんの医療費補助等がスタートされており

ます。加えて 2003 年に難病患者さんとって極めて重要な難病の相談支援の拠点を作るという

方針を厚生労働省が打ち出しました。あっという間に 2年の間に全国都道府県に難病相談支

援センターができました。難病相談支援、これは難病における魂です。非常に素晴らしいこと

だと思います。

　この全国にできた難病センターをどのように皆さんが集まり、どのように進めていくか大き

な方針、また日々刻々新しい情報を取り込むか、患者家族の皆さん、団体また行政、政治家、企業、

多くの関係する方々の情報を集め、課題を出して解決する。これに取り組むのがこの全国難病

センター研究会の大きな目的であります。

　今回第 32回であります。この業績は非常に大きいものがあるものと思います。32回目は

北九州であります。開設 2年目という若い難病支援センターですが、大変熱心に北橋市長の

もとやっておられるとお聞きしています。

　産業医科大学の足立先生のご講演、田中良哉先生のご講演があります。そして 6つのパネ

ルディスカッションがあります。どうぞ皆様、大いに情報交換をしていただきたいと期待して

おります。

　最後にこの会の準備をしていただきました北九州市職員の方、難病相談支援センターの方、

それに常にこの会のバックアップして下さっているファイザーの方にも感謝を申し上げます。

では今日明日どうぞ皆様よろしくお願いします。
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来賓挨拶

北九州市市長 北橋　健治

　皆様こんにちは。32回の全国大会と聞いております。全国難病センター研究会そして関係者の皆
様を心から歓迎を申し上げたいと思います。北九州で初めての開催であります。糸山会長をはじめ多
くの皆様のご尽力の賜物と思います。深く感謝を申し上げたいと思います。
　専門家によると難病は一定の割合で発症することが避けられないと聞いております。つまり誰もが
発症する可能性があるということであります。広く市民の理解を得ながら難病対策を着実に推進して
いくことが肝要と考えます。
　本市における取り組みのこれまでのことをざっと振り返りますと、難病法が平成 27年に施行され
ました。翌年に難病対策の地域協議会を設けまして、さらにその翌年平成 29年の 10月に難病患者
関係者の方々のご要望を受けまして、地域の難病支援の拠点北九州市難病相談支援センターの開設に
務めたところであります。
　今後の目標、心がけといたしまして様々な関係機関の方々との連携を密に、難病の支援に取り組み
まして難病患者、ご家族の皆様方が地域で少しでも安心して暮らすことができるように一層の努力を
続けていきたいと考えております。
　また本市は今この国際的なこの取り組みでありますエスディージーズという持続可能な開発の社
会、17のゴールがありますけれども、全会一致で国連で決まった目標これは日本政府も大事にする
ということでありますが、アジアのモデル都市に選んでいただいていることもあります。この 17の
目標に向かって市民に色々と共に進むことを呼びかけているわけでありますが、その中には誰 1人
取り残さないという大きな目標がありまして、17のゴール中にあらゆる年齢の全ての人の健康的な
生活を確保し、福祉を推進するというゴールが設けられております。一言でいうとより質の高い医療・
福祉というのはこのエスティージーズの中核となる理念であります。こうしたこのエスティージーズ
という観点からも市民の皆様に呼びかけまして、難病支援をはじめとするそのような医療や福祉の活
動が非常に大事であるというこの共通認識をさらに固め、広げそして皆様とご一緒にいろんな取り組
みが開けてくるように努力をしたいと思っております。

　今日は産業医科大の足立教授、田中教授の講演もございます。
様々なこの先駆的な全国の事例取り組みのご紹介もあるという
ことでございまして、本市におきまして様々な関係者がよりネッ
トワークを強固に難病支援をさらに進めていく体制が整う、そ
の方向に向かって大変貴重な有意義な会であるということに感
謝をいたしております。
　結びに、全国難病センター研究会の今後益々のご活躍、ご発
展をお祈りしたいと思います。ありがとうございました

北九州市の公式マスコットキャラクター　モモマルくん
　好奇心いっぱいのモモンガの男の子です。お尻の尻尾の先にあるハートがチャームポイントです。どんぐりが大好きです。平成 22年 11月にマスコット
キャラクターに決まりました。モモマルくんっていう名前は顔も心も丸いモモンガ、みんなと仲良くという意味を込めて名付けられました。
　お仕事は北九州市の人権の約束事運動を PR することです。難病の啓発イベントにも出演しましたよ。いつも難病の患者さんを応援しています。
　今日は全国から北九州市に来てもらってとても嬉しいです。北九州を楽しんで帰ってくださいね



講 演 １

座　長

講　演

全国難病センター研究会　会長
国際医療福祉大学名誉教授

　　　　　　　　　糸山　泰人

「難病対策地域協議会の役割」

産業医科大学　神経内科学　教授
北九州市難病対策地域協議会　座長

　　　　　　　　　　　　　足立　弘明

　足立弘明先生の今日のご講演のタイトルは「難病対策地域協議会の役割」ということであります。

　私ども神経内科医にとって足立先生は、難病の中でも筋萎縮性側索硬化症 ALS これの非常に近い病気の、

ケネディ病（球脊髄性筋萎縮症）という難病の遺伝子の異常を解明し、それに対するモデル動物を作ってそ

の治療法、アンドロゲンを抑制する治療法を開発して、現在患者さんにその発症を抑制する治療を行ってお

られるます。

　今日は我々の会の趣旨にのっとって難病対策に関するお話をしていただくことになっています。

　足立先生は平成 3年に名古屋大学の医学部をご卒業になり、大学院での研究生活を終えられて平成 26年

に現在の産業医科大学の教授にご就任になっております。そして次々に医者、サイエンティストの両者を育

てられております。非常に私どもも今後に期待しております。

　よろしく、「難病対策地域協議会の役割」のご講演をお願い致します
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　産業医科大学神経内科学講座の足立です。現在北

九州市で日本で二番目に設置された難病対策地域協

議会の座長をさせて頂いております。先週第 8回

目の会議が行われましたが、難病という言葉が付い

ているように非常に重い症状あるいはたくさんの援

助等を必要とするような状態の患者さんがたくさん

おられますので、いろんなことを手探りで行ってい

る段階です。ですから話し合うべきテーマを現在も

探している状況でありますので、こういった問題が

あるとかこういったことを話し合って欲しいといっ

たご意見がございましたら是非ご提案を宜しくお願

い致します。

　難病といいますと、2015 年から施行された難病

法に出てきまして、この後からこの「難病」という

言葉を非常に良く耳にするようになりましたが、私

がドクターになった頃はあまりこの難病という言葉

を多く聞く状況ではありませんでした。

　難病情報センターのホームページには 2015 年か

ら始まった難病対策について書いてあります。

　ここをクリックしますと、333 疾患が難病に指

定されていて、実際は一つの病名の中に複数の病気

が入っている場合もありますので、もう少し病気の

数としては多いのですが、この法律ができてから

次々と新しい病気が難病に指定されて、その難病に

かかられている患者様に関してはある一定の重症度

があった場合に援助が受けられる制度が動き出して

います。

　当初、難病ということがありましたが、私たちド

クターあるいは研究者は難治性疾患といったテクニ

カルタームをよく使っておりました。これはヒュー

マンサイエンス財団が医師にアンケートを取って出

しているデータになります。横軸に薬物等の治療の

産業医科大学医学部神経内科教授
難病対策地域協議会座長

難病対策地域協議会の役割

足立　弘明

　講演　1
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満足度を、縦軸に薬剤の貢献度をプロットして、そ

れぞれの難治性疾患がどんな位置づけにあるのかを

示したものです。まず、その結果が 1994 年に出さ

れました。私は 1991 年に大学を卒業致しましたの

で、その 3年後で研修医を終えた頃ですが、この

頃はそれほどたくさんの治療法が、特に神経内科領

域であったわけではございませんので、多くの疾患

が薬もなかなかない、ですから治療もなかなか満足

いかないといったところで、多くの疾患がどちらか

というと 50%よりも下のところにありました。

　あとから出てくる例えばパーキンソン病はこのこ

ろ少しは薬があったのですが、満足できるほどの治

療ではないということで、薬はある程度貢献してる

のだけれど満足に行かないというところにブロット

されていたわけです。

　これから 20年ぐらい経ちますと、このあたりに

かたまっていた病気が結構上の方に動きまして、こ

の 20年の間に医学が進行していることを示してい

ます。新しい薬が出たことで満足度も貢献度も上が

る結果になったわけです。ただ、難病の多発性硬化

症は、確かに薬はある程度あって貢献はしているの

ですが、満足できるほどの治療効果はないといった

評価を受けている結果になっています。難病といま

すと少し政策的な意味が入ってきまして、難病法の

下で、様々な援助を必要とするという状態になって

まいります。

　一人、北九州市で有名な患者さんがみえまして、

彼はマスコミ等に積極的に実名で出て、自分の病気

も公表しておられます。彼は、今有名なサッカー選

手の大久保君と同級生だったということで、2年ぐ

らい前に私がインターネットのニュースで名前を見

つけました。よく見るとこれは私の外来に通院して

いる患者さんで、原発性側索硬化症という非常に動

きがうまくいかなくなる病気の方です。

　（映像・ナレーション　北九州市のおちみずよう

すけさん、33才。今年 1月、国指定の難病・・）

　彼は非常に足、下肢の筋肉が固い状態になってい

ますので、自分で動かそうと思ってもスムーズに足

が進んでいかないという、運動機能障害が起こって

くる神経の難病にかかられています。

　下の映像。彼はいろいろ運動がしにくいが、自分

でも頑張ればこれぐらいのことができるんだと、だ

から皆さんも頑張って下さいといった社会活動をこ

の辺りでされており、これで皆さんを励ます、そう

いった運動をされてる方です。ドクターあるいは研

究者としましては、こういった難病をできるだけな

くせるように研究と医療とを発展させていきたいと

考えております。



－ 8－

　ALS では、進行するとこういう感じでベッド上の

生活となります。

　神経変性疾患は、年齢がすすんでいくと患者さん

の数が増えてくる病気になります。今後日本は、現

在がこの辺りですが、さらに高齢化率、65 歳以上

の方の率が増えていく状況になっていますので、難

病の患者さんが、しばらくは増加していく時代に

なっています。

　例えば認知症ですと、2012 年には、各年齢層の

有病率が一定だとした場合は 462 万ということで

すが、2025 年になると 675 万、もっと多い見積も

りですと 730 万人になり、相当多くの方、10人に

1人よりも少し少ないくらいの割合で街の中に認知

症の患者さんがいる社会になっていることが予想さ

れています。

　これは認知症の考え方ですが、私どものような大

学病院それから地域には大きな中核病院がありまし

て、それから難病法を施行される北九州市のような

お役所がありまして、こういった各患者さんを支え

る地域のネットワークを構築していくのが、この協

議会あるいは大学病院、基幹病院あるいはお役所の

仕事ではないかと考えています。

　患者さんの数が今後も増えていきますので、私共

ドクターや行政のみで十分なケアを行っていくこと

はなかなか難しいかと思います。各疾患について一

般の方にも熟知していただき、例えば認知症の患者

さんがたまたま店のものを持って行ってしまって

も、すぐに怒るようなことにならず、病気に理解が

あればそれなりの優しい対応ができてくるものと思

いますので、これらの各疾患の患者さんを支える

ネットワークを作っていくことが重要ではないかと

考えています。

　少しこの法律について説明します。この法律がで

きたのは 2015 年 1 月 1 日です。難しいことが記

載してありますが、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に基づく措置
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として難病の患者さんに対する医療費の助成に関し

て法定化し、その費用にあてることができるように

する、こういう難病の患者に対する医療を補助しよ

うという方針のもとで作られた法律になっていま

す。その中で難病の相談支援センターの設置、あと

は協議会の設置等がうたわれているわけです。

　こういった方針を具体化していく我々医療関係者

あるいは地方公共団体、介護保険サービスに属する

方々が強く連携をして、先ほどの患者さんを支える

ネットワークを作っていくことが非常に重要かと思

います。

　難病地域対策協議会ですが、これは 32 条から

33 条に書いてあります。こういった難病対策を行

う地域協議会をおいて、そこで様々な職種の方に議

論をしていただき、有用な政策を実現していくこと

をこの協議会は目的としております。

　北九州市は政令指定都市の中でも 2番目にこの

協議会を設置致しました。平成 28年 8月に私も呼

ばれてこの協議会に参加させていただいておりま

す。ただ、この法律が制定されてから 4年経って

いるのですが、いくつかの大都市でまだこういう協

議会が設置されていない都市もあります。各主要な

都市についてはこういった協議会を作って難病の患

者さんに対する様々な援助がスムーズに行れていく

ような政策が実現していけばよいと考えています。

　北九州市はこのスライドにあるように、残念なが

ら少し高齢化率が多くなっている都市です。

　ただ最近は様々なこと、SDGs や映画のロケ地と

して有名になり、世界文化遺産や先進的なことも積
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極的に行なってる都市でありますので、もう少し若

い人にも来ていただいて、難病の患者さんを支えて

いく様々な人材が多く集う都市になっていくかと思

います。

　SDGs ですが持続可能なゴールということで、17

の主な項目があるのですが、その中の 3番目に「全

ての人々に健康と福祉を」という項目があります。

国際的には高齢者というよりはどちらかというと子

どもの健康をいかに守るかということがホームペー

ジ上では書いてあるのですが、（北九州市の）北橋

市長は、子供のみではなくてすべての世代の方に良

い医療あるいは良い福祉を届けられるように政策を

行っていきたいと言われているそうですので、この

SDGs の中に難病の政策も入っていくとよいと考え

ています。

　どういった病気が難病に含まれるかですが、330

の中でもいくつか代表的な病気がここに 10個書い

てあります。私は脳神経内科に属しておりますが、

この中でパーキンソン病、3番目の全身性エリテマ

トーデスでも神経が障害される方もみえます。少し

外科的な病気になりますが後縦靭帯骨化症、下の三

つは私たちが主にみる病気になります。ですから

10の病気のうち半分は神経の病気になります。

　具体的にまとめると、延 7380 人くらいの受給

を受けておられる患者さんがいますが、その中の

2300 人くらいが神経あるいは筋の障害、消化器系

の疾患は 1300 人くらいです。自己免疫性の病気が

1300 人くらいで、骨とか関節系の病気が 623 人、

といった数字になっています。ですから 3割ぐら

いが神経の病気になっています。

　こういった病気を診療したり助成制度を行う病院

は各区に数多くあります。産業医科大学がある八幡

西区は 173、それから病院が多い小倉北区は 164

といった分布になっております。少し少ない区もあ

りますが、各区に難病を扱う病院があります。

　難病の申請を実際に行える病院もたくさんありま
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す。大学病院のある八幡西区は病院の中の指定医の

数も非常に多くなっています。それから小倉駅があ

る小倉北区も非常に多くなっています。

　難病対策地域協議会ですが、現在は主にドクター、

看護師、薬剤師、介護、看護、それから北九州市の

市の方たち、そういった医療に実際に関わっている

方を中心として構成員が組まれています。

　これは 2016 年に始まった時の写真ですが、我々

のような学識経験者それから医師会の先生に入って

いただきました。福祉、難病の相談を行っておられ

る方、患者団体の患者さん、そのご家族、地域で様々

な支援を行っている団体の方、それから就労も非常

に重要なテーマですので、就労にに関係する職業の

方、それから看護師、こういった構成で、1回につ

き一時間半ほど使いまして会議を行っています。

　これは先週行われた会議の写真ですが、1回目に

比べると周囲にこの会議を傍聴しておられる方々も

みえるようになりまして、私ども構成員、こちらが

市の方々。この会議の議論の途中では私どものみで

はなくて、市の職員の方に議論に加わっていただき、

協議会で行われた議論を具体的な実現の方向へ向け

る政策を行っていただいております。

　これがさきほどの図をもう少しわかりやすくした

図です。座長が座っておりまして医療関係者、福祉

関係者、難病相談の関係者、患者さん。1回目の時

は患者さんが参加され、現在は患者さんのご家族が

参加されています。地域で様々な支援を行っている

方々、就労関係の方、介護の方、こういった構成に

なっています。
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　これまでの 7回のテーマです。はじめの方では

難病の患者さんが何か支援を受けたいと思ってもど

こに相談に行けばいいかわからないといった声が非

常に多く聞かれました。2回ぐらいを使い難病相談

に関係する議論を行いました。私どもはここで何が

問題かを議論するのですが、実際にこれを政策とし

て皆さんに支援を届けていただくのは市の方です。

私どもがこうやって問題点を上げて議論をした内容

を北九州市の方で議論をしていただき、あとで紹介

する支援センターの開所に繋がっております。

　次に、難病にかかっていると、就職しようと思っ

てもなかなか就職できないということで、就労に関

係した議論を 2回させていただきました。これに

関してもまだなかなか具体策としてはまだ出てきて

ないと思いますが、さらに今後就労に関しては何か

実現できる具体的な大きな対策、施策そういったも

のがないかを話し合って行きたいと考えています。

　5回目は、これまで北九州市が行なってきた難病

患者さんに対する支援、取り組みについて、もう 1

度ここでおさらいを行いました。6回目と 7回目を

使い患者様もそれぞれの病気で集まられて、患者の

会、先ほどの私の研究しておりました SBMA ＝球

脊髄性筋萎縮症でも SBMA の会という会を全国規

模で、あるいは大都市ですとその中で支部を作って

患者さん同士でコミュニケーションをとって情報交

換を行っておられます。最近ここで言われてた内容

としては、当初作った時には積極的に参加して頂い

てた患者さんも、全体的に年齢が進んでいくと、今

度様々なところでも同じような問題が起こるかと思

いますが、次の世代の患者さんがこの患者さんの会

に入るか入らないか、なかなか入って頂けない場合

もあるといった議論もありました。

　今後この患者様の様々な会とも密接にコミュニ

ケーションをとりながら、それぞれの疾患で要求す

る項目は異なっておりますので、各疾患それぞれの

特徴を考えた、特徴あるいは問題点にあった支援を

行っていけるような議論ができればいいかと考えて

います。

　小倉北区の・・地元のローカルのケーブルテレビ

に紹介されました。

（映像　ナレーション : 北九州市に難病相談支援セ

ンターが開設されることになり、12 日、開所式が

行われました。北九州市難病相談支援センターは難

病患者やその家族に対し療養や就労などの相談に対

応する他、患者や医療福祉関係者への情報提供、患

者同士の交流の場を提供するために開設するもので

す。患者会の自主的な活動の場を提供する交流支援、

以上三つの機能を持つものであります。開所式には

北橋健治北九州市長をはじめ保健・福祉・医療関係

者などおよそ 50人が出席しました。センターの床

面積は 260 平方メートル。フロアには講演研修ス

ペース、交流スペース、3室の相談室が配置され保

健師二人が療養相談、医療、就労など様々な相談に

応じます。）

　開所式の後にはこういったイベントが開かれまし

た。
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（難病対策地域協議会の方でも一番最初にですねこ

の相談窓口とかセンターの要望が上がったんですよ

ね。それが 1年前だったんですけど、1年後に早速

開所するということで、とてもスピーディーな対応

で、皆さん本当に喜んでおります。要望・意見を言

う場を与えて頂いて、意見を言える、またそれに答

えていただけるという部分では、活動してきた意味

はあったんじゃないかなと思ってます。―面談には

事前予約が必要ですが、相談料は無料だということ

です。）

　このセンターは博多からみえていた九州大学の吉

良教授が、博多のセンターよりも広いとおっしゃっ

ておられました。

　これがその時の映像、写真です。実際に協議会で

相談する場がなかなかないという話をしてから、す

ぐ次の年にこのセンターが開所されまして、北九州

市はこの協議会も政令指定都市の中では全国 2番

目に設置されて、非常に積極的に難病の患者さんに

対する支援を考えておられる市と思います。協議会

で話し合ってから翌年にこういったセンターがすぐ

にできてきましたので、この話を聞いた時には本当

に驚きましたし、非常に感謝の気持ちが出てまいり

ました。

　これは広いです、交流スペースも広く取られてい

ます。

　ひとつ、就労支援になりますがなかなか難しいも

のがたくさんありましたが、出てきた意見として、

・企業側は難病について十分な知識がない。

・事業主として難病患者さんが会社に求める支援を

本人からきかないとわからない。

・病気によって体調が不良でもなかなか言い出しに

くくて、タイミングが遅くなる。

・自ら職場に適用にできるように努力しないといけ

ない。

・コミュニケーションをとる能力が非常に必要。

・主治医とうまく話もできていないといけないし、

企業をフォローするシステムとか制度があると良

い。

・難病の患者さんと聞いただけで健常者の方は交流

を尻込みしてしまうことがある。

・・といった意見がでてまいりました。

　如何に難病の患者さんがスムーズにお仕事につい

ていただけるかを考えていかないといけないと考え

られます。
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　患者さんの会あるいはその家族の会ですが、

・患者さんが会の運営を行っていると病気の症状が

ひどくなったりすると運営がなかなかうまくいかな

いことがある。

・会の世話人が若い人が入っていただけないという

現象があるみたいで高齢化してしまって後継者がい

ない。

・患者の会という名前だとはイメージが敷居が高く

て新しい会員が少ない。

・そうすると会費が少なくなってしまうので運営資

金が足りなくなってくる。

・相談内容も非常に多岐にわたるで一つ一つの訴え

に対する対応ができない場合がある。

・本当にまれな病気ですと、患者の会をとれるほど

会員の数を集めることができない。

・事務局を置く場所がどうしても会員の方の自宅に

なってしまう場合があるのでご自分の個人情報を公

開しないといけなくなってしまう。

・なんくるカフェという全国規模でこういった難病

の患者さんが集う場を提供している組織があります

が、なんくるカフェを上手く利用したい。

・患者さんがみえます、それを介護する方がみえま

すので介護していただく方へも支援が必要

・・といった意見が出てまいりました。

　この協議会による、これまでで最も重要な反映と

しましては、さきほどの北九州市の難病相談支援セ

ンターが開設されたことです。後は助成制度の申請

が平成 30年に県から市に移譲されて、現在北九州

市内の主な病院から審議する委員を選び、北九州市

の方で審査を行っているのですが、新規の手続を簡

素化してスムーズに行なうことにつながっていま

す。

　それからなかなか難しいといいました支援です

が、北九州市建設工事総合評価落札方式の評価項目

の中に難病患者さんを正規雇用している場合に加点

するといった項目を追加していただきました。

　現在先ほどの支援センターでは相談支援、それか

ら患者さんの会の支援、先週も SBMA の会があり

ましたが、講演会を開催する時にそれを支援する、

情報を提供する場を支援する、それから就労支援で

すね、それから難病患者さんをサポートするサポー

ターを養成する、こういった活動をする場になって

います。
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　なんくるカフェですが、Facebook のページがあ

り、全国で難病の患者さんが集まる場を提供してお

ります。

　これまで先週を含み合計 8回の難病協議会を開

いて参りましたが、それぞれの構成員がそれぞれの

立場で様々な議題の中から、相談をどこでするかと

か、患者さんがいかに就労をしやすくするか、患者

さんの会をいかに活用して難病の支援にスムーズに

入っていけるようにしていくか、などを議論しまし

た。今後も各構成員の方々の意見を聞きながら議論

を深めて、現在のところは医療関係者あるいは介護・

福祉関係者が各構成員となっておりますが、実際は

街の中に出ていくとはじめの図にあったように社会

全体で患者さんを支えていくシステム、あるいは病

気の、どんな症状が出てといったような、一般の方

にも主な病気に関してはある程度の理解をしていた

だけるようなことも必要かと思います。従って、現

在の構成員で良いかどうかといった問題点もあるか

と思います。今後も起こってくる様々な課題や問題

点について、その都度、次に何を議論するかを我々

構成員も、あるいは北九州市の職員の方にも考えて

いただいて、今後の北九州市の難病の患者さんに対

する種々の政策・施策を考えていただきたいと思い

ます。

　以上です。ご静聴ありがとうございました。
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座長　ありがとうございました。今の足立先生のご
講演に対しましてのご質問、ご意見ありましたらど

うぞご遠慮なくお願いしたいと思います。

足立　むしろ皆様方からこういった問題点があるの
でこういったことを話してて頂きたいそういったご

提案をいただけると非常によいかと思います。

岐阜県難病生きがいサポートセンター　白木裕子
　岐阜県では難病の相談の窓口がわかりにくいよう

ですとかあともう一つ就労の方について、災害につ

いてなども議論しているところなんですけれども患

者会についてということを議論に上ったことがない

んですが、そういったことを課題として挙げられた

のは患者会からの要望だったんでしょうかそれとも

何か他の所からのご意見だったんでしょうか教えて

いただけたらと思います。

足立　患者様の会、この中には市の方もいますか。

北九州市総合保健福祉センター　三井敏子　難病支
援の方も私の領域です。本当は前場の相談支援員、

保健師、係長等が中心となって連携をつないでいる

という状況もありますのでそちらの方が詳しいので

すが、私の方は報告を受けている範囲からまず。難

病相談支援センターを北九州市に設置したそのコン

セプトの中にやはり当事者の声をきちんと聞きなが

ら、現場に即した展開をしたいということがござい

まして、施策をただ提供するだけではなく、双方向

的な活動をしたいというものがございました。そう

いった中でお声を聞く中で患者会の方々の活動、そ

こからの声が聞こえてくるという、そういうチャン

ネルをきちんと持っていくっていうことの重要性を

感じると共に、そういう声がきちんと届けていくた

めには患者会の活動の方はとても大事だというふう

に考えた経過がございます。さらにその患者会は

やっぱりあの当事者の方々、少ない数の難病の方々

が努力して繋いで来られているわけですけれども、

そこの患者会の活動を維持していく、また展開して

いくっていうための支援がどのような形で可能かと

いうことを一緒に足立先生を中心に考えていただい

たということだと理解しております。今そういった

北九州市の応援団の先生方も近くにおられるので一

言柴田先生ご発言いただいてよろしいでしょうか。

難病支援研究会　柴田弘子　所属は足立先生と同じ
く産業医科大学です。今の当事者の声を取り上げた

いという北九州市のご意向が非常に患者会活動支援

活動をやってるものにも伝わってきておりまして、

協議会に患者会、ご家族の方が参加しておられます

ので、そういった方々を通して協議会のメンバーの

方に声を届けるということをしております。また協

議会が非常に事務局も豊富な布陣で臨んでくださっ

てまして、聞くところによると毎回議題を事前に会

議の前に打ち合わせをして、協議会のその場では本

当に中身の協議を行うというような非常に「置きま

した協議会」ではなく実効性のある協議会を足立先

生はじめみなさんが運用されてると言うところが一

つ大きな推進力になってると思います。それがセン

ターという大きな拠点の開所だけではなく、実は患

者会、なかなか財政面も苦しいもんですからそう

いったところを何とか支援できないかというところ

で、患者会が主催するような講演会がございますよ

ね、だいたい年 1回医療講演会とか交流会とかさ

れていますが、そういった先生方を招聘するための

助成金制度も立ち上げてくださってまして、そう

いったものがございますので患者会も何とか運営が

続けていけるような環境が少しずつ整いつつあるの

が北九州市の現状となっております。

足立　北九州市の方々患者の会について話をしよう
という、そういった議論を意見として出すきっかけ

になりましたのは協議会側からいたしますと、一番

初めの会に参加しておられました患者の会の代表の

方は、実際の患者さんだったんですけども、非常に

いつも大きな声でよく発言をされて、それほど主要

なというか、患者さんの数が多い病気ではない病気

の方でして、ですから患者の会の運営も非常に財政

面等含めまして非常に苦しくて、様々な問題点をよ

く発言されていたということもあるのかもわかりま

せん。

質疑応答
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一般社団法人先天性ミオパチーの会　伊藤初江　今
いろいろ話があった中でですね、実はうちの会もこ

の協議会の方に参加させて頂いてますし今柴田さん

が言われたように派遣の時の助成金も使わせて頂い

て医療講演会も毎年開催をさせて頂いています。

　一つですね、私たちは患者会で、この協議会の話

があったことは議論としてあげているんですけど、

その先にまだ発信ができていなくて他団体の患者さ

ん、団体から問い合わせがあったり、患者会の作り

方の問い合わせがあったり、協議会でどんな議論が

されてるのかと問い合わせがあったりすることがあ

るので、協議会であった話などがもっと公開できて

行けたらいいなといつも報告を受けた後感じていま

す。以前講演会に足立先生にも来ていただいて講演

会をして頂いた時に様々な患者さんが来ていて、交

流会で直接お話ができたのも良い機会になったの

で、そういった交流会とか医療講演会の先生たちの

派遣だけではなく他の患者さんたちも参加できるよ

うな周知を北九州市と連携して出来たらもっと広が

るかなと思いましたので一言言わせていただきまし

た。

足立　ありがとうございます。北九州市は先ほどの
スライドにもございましたように政令都市、政令指

定都市の中でも全国 2番目に協議会を設置しまし

たし、2回協議会を行ってすぐにセンターを開設す

るとか非常に優秀でやる気のある職員の方が多分み

えるんだろうと思いますが、いま言われたように、

実際に議論した内容をオープンにして公開するとい

うことは現在は行っていなくて、先週に行われた協

議会ではテーマとしては、協議会そのものもテーマ

になるんではないかというそういったご意見も出ま

したので、今後協議会で協議した内容を、現在は主

に市の職員の方が吟味されて、中で議論されてその

後の政策に反映してると思われますが、それを一般

の方にも公開するかどうかっていう点も協議すべき

かなと思います。

名古屋福祉用具プラザ　田中芳則　先生のスライド
の中で支援をする方、介護士とか支援をする方を支

援するというようなことがあったと思うんですけど

も、具体的にどういうことか教えていただきたいっ

ていうのがひとつあります。それともう一つ、私は

名古屋で福祉用具を中心に難病の方の支援をしてい

るところなんですけれども、現場の声を聞くと、痰

吸引とかそういう事で困ってる方が結構いて、今介

護士とか研修制度があると思うんですね。2号対象

とか 3号対象とかっていうたん吸引の制度がある

んですけども、研修費がとても高くてなかなか名古

屋市でも受ける方が、講座を企画しても、なかなか

参加者が集まらないような状況も出てきたりとかし

ています。北九州市の方で例えばそういうものをや

られた時にどういう風に対策をしてるかとかあるい

は助成金みたいのがあるのかとか、そういうことに

ついてももしあればお聞きしたいと思っています。

北九州市難病相談支援センター　河津博美　一つは
ケアラー支援、いわゆる支援者のための支援とうい

のはどういうことかというようなご質問でよろし

かったでしょうか。難病法ができまして難病の患者

さん、当事者の方に対してのいろんな支援っていう

のはある程度法律とかで枠組みも決められてきてい

て、それに合わせて各いろんな支援者の方々も支援

をされていらっしゃると思うんですが、患者さんを

支援している方について、支援をされてる方を守る

ための何か法律とかそういうものが一切今ないわけ

なんですね。支援をしている方々というのはとても

患者さんも大変ですけれども、支援をすることでと

てもお疲れになっていてでもそこが休養取れるよう

な環境が出来上がってないというようなことがあっ

て、そういう法律のような後ろだけはありませんけ

れども、その支援をしている方々を支援するための

方法というのをもう少し考えてバックアップしな

きゃいけないんじゃなかろうかというような意見が

出ましての議論だったと思います。

　もう一つのご質問について、北九州市独自でとい

うことですからそれは申し訳ございません、今の状

況ではそういう制度はございません。

障害者職業総合センター　春名由一郎　全国で難病
対策地域協議会で就労支援についても検討するとい

う風になってはいるんですけど、まだ全国で具体的

な検討をすすめられてるところはまだまだ少ないっ

ていう中で、今日お話聞いたところで非常に具体的

な協議というか、話し合いがされているというのに

非常に感銘を受けました。それで質問としては、内
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容を見ると幅広く具体的な話し合いがあったんです

けども、どういうような方々が具体的に話をされて

いるのかということと、二つ目はその話の中で具体

的な取り組みとして企業へのインセンティブという

ことで制度ができてましたけども、その他にも例え

ば主治医とのコミュニケーションの話であるだとか

企業との連携だとそういうような課題もあったかと

思いますけどもも、あと啓発とか一般の方への難病

の啓発とかそういうような課題もありますが、それ

らの取り込みのご予定とかがありましたら、非常に

参考となりますのでよろしくお願いいたします。

足立　先ほどのスライドにございましたように実際
に治療を行っているドクターも、私は大学ですけど

も、医師会の先生あるいは歯科医の先生、それから

看護を行っている看護師の方、薬剤師の方、認知症

のケアを行っておられる方、企業の中で就労を担当

されてる方ですね。そういった様々な形で患者さん

に接することがあるという方に集まっていただきま

して、それぞれの立場で意見を出していただく。雰

囲気とかその時のタイミングとかそういったものを

その都度質問する形で、何とか意見をできるだけ

言っていただけるように時間も 90分と、だいたい

限られておりまして、その中でできるだけ多くの意

見を集めようということで積極的に発言を行ってい

ただいております。しかし、なかなか 90分では十

分な意見を集められないこともありますので、先週

の会では email を使って意見を交換したり情報交換

したりということもした方がいいのでないかという

意見も出て参りました。

座長　本当に足立先生、いろいろ難病の病因解明か
ら治療薬解明、先生が産業医科大学にこられて、政

令指定都市になってすぐにこういう地域協議会を立

ち上げられて活発に活動されてる内容をお話しいた

だきまして我々大変元気づけられましたし、また、

先生が先頭を走って頑張って頂きたいという期待も

持ちました。どうぞよろしくお願いいたします。あ

りがとうございました 

足立　今ございましたように、実際に我々は議論を
して、出てきた意見を北九州市の職員の方に投げか

けて、今質問をしていただいても実際に政策の決定

を考えて行なっていただけるのは市の方で、今後は

我々協議会のメンバーと市の方のコミュニケーショ

ンをもう少し深くして、実際の政策を実現していく

ような段階でも多少意見が反映できるようになる

と、もっと有機的につながって有意義な会になって

いくのではないかと、今あらためて感じました。あ

りがとうございました。
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全国難病センター研究会　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

　　　　　　　　　春名由一郎

「膠原病ってどんな病気？
膠原病の治療が大きく進歩してきました！」
産業医科大学医学部第 1内科学講座

　　　　　　　　　　　　　田中　良哉

　難病中でも膠原病というのは本当に人数も多いし代表なグループで、最近では就労支援などのニーズも非常

に大きくなってます。難病の治療は日進月歩ですので最新情報をフォローしていくことが非常に重要で、最近、

私もびっくりしたのが全身性エリテマトーデスの方で、結構高熱を出される方でしたが、関節炎のある方は中

等症だとかそれぐらいかと思ったら、医学的には軽症だとお聞きしたり、教科書などには日光過敏とか書かれ

ていますが、そんなに一般的ではなくなってきているというお話も聞いて、本当かな？ということで、間違っ

た情報をもっているとそれが結構バリアにもなりますし、最新の情報を知っていくことが必要だと考えており

ます。

　今日は本当にこれ以上ない先生にお話をいただけるということで、非常に楽しみにしております。

　ご紹介します。産業医科大学医学部第 1内科学講座の田中良哉教授にお話をいただきます。どうぞよろしく

お願いいたします。
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　今日はこの全国難病センター研究会第 32回の研

究大会においてこういう機会をいただきまして、関

係の皆様方にはこの場を借りて御礼申しあげます。

また北九州でやっていただけるということ大変嬉し

く思います。

　今日は、膠原病ってどんな病気？というタイトル

をいただきましたが、膠原病を通じて難病全体につ

いて少し触れて行きたいと思います。まず最初に膠

原病とは、あるいは難病とはいったい何なのか、私

たちの考え、そして今の動きを、そしてその上で膠

原病の治療が大きく変化してきたことを少しお話を

します。そして先ほど柴田先生も少しお話しされま

したが、この地域で皆でできることはいったい何な

のかも一緒に考えていきたいと思います。

スライドなし

　膠原病というのは実は病気の名前ではありませ

ん。病気のグループの名前です。免疫難病のことを

膠原病というのですが、この病気は比較的若い人が

多くて、膠原病であることを口外しておられる方々

ですが、例えばこの方は膠原病の中の一つの病気、

シェーグレン症候群、菊池桃子さん。抗リン質抗体

症候群、間下このみさん。比較的若くて可愛い子が

多いですね。

　難病というのは、厚生労働省の定義では、発症の

機構が明らかでなく、治療方針が確立していない希

少な病気であって長期の療養を必要とする。簡単に

言うとよくわからない病気でまだ治療法もあまりな

い、しかしながらそんなに多くはない、しかしなか

なか治らない、というのですが、その中で特に医療

費の助成の対象として、患者数が日本において一定

の人数に達してない比較的少ないこと。それとこう

いった症状があればこの方は間違いなくこの病気で

すという診断基準が確立していること。それが明確

でないと医療費の受給はできない、助成はできない

のです。私たちは 1つひとつの難病で診断基準を

作ってます。ただ診断するだけではなく、最近では

重症度分類を作っています。その難病であることに

加えて、さらに重症であることも医療費給付には必

要でして、不公平にならないように明確な基準を

作ってます。そのことについては後でお話しします。

産業医科大学医学部第 1内科学講座

膠原病ってどんな病気？
膠原病の治療が大きく進歩してきました！

田中　良哉

　講演　2
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　難病というのは元々は特定疾患と言われてまし

た。全部で 56の病気がありました。しかし、難病

の一部の病気だけはどんどん増えています。そうす

ると一部の病気の人にたくさん医療費を持っていか

れるわけです。しかもこの病気は本当に増えてるか

どうかわからない。診断技術が良くなったともいえ

ますが、使える薬を使いたいがために病名をわざわ

ざつけてる可能性も否定できないなどとも言われて

いるらしく、それでは医療費の振り分け方が不公平

になるのではないかと議論されてきたそうです。

　そこで、指定難病というものを厚生労働省は作る

ようになりました。56 の病気から 110、306、最

終的には 330 まで病気を増やしました。病気が増

えたわけですから、補助する人が増えるわけです。

国の医療費というのは一定上限額がありますので、

それ以上国は出せないということで、すべての難病

の方に助成するわけではなくて、その中で重症な方

についてのみ助成するというふうに少し門戸が狭

まったわけです。しかしそれも不公平にならないよ

うにどういった方を重症とするかを明確に規定する

ことになりました。

　今、指定難病は全部で 330 あります。神経難病

が最も目立ち、膠原病、代謝疾患など多彩な病気が

含まれます。。

　内分泌や消化器の病気も含まれます。

　遺伝疾患や非常に珍しい病気、実は私も知らない

病気がたくさんあります。

　数少ない遺伝病も全部指定難病になりました。そ
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れはそれでいいことだと思うのですが、すごくたく

さんです。私達大変で、私は全ては覚えてません。

　こんなに沢山あるわけです。

　この中で幅広い意味で膠原病といわれるのはこれ

だけです。左側がいわゆる膠原病。右が血管炎症候

群、全部で約 20ぐらいの病気があります。つまり

膠原病は、病気の名前ではないのです。例えば心筋

梗塞とか狭心症とか不整脈とか全部合わせて心臓病

というのと同じように免疫の難病のことを合わせて

膠原病というのです。

　その中でも代表的なのは全身性エリテマトーデス

ですが、そもそも「膠原病」って、どこからつけた

か？最初に膠原病っといったのはクレンペラー博士

です。1942 年、昭和 17 年、全身の膠原組織、結

合組織に病変が存在するので膠原病とつけました。

そこにはこの 6つの病気が入りました。

　しかし現在世界中で膠原病という名前が残ってる

のは日本だけです。よその国は膠原病とはいません。

全身性自己免疫疾患あるいは全身性結合組織病とい

います。膠原病の「膠原」とは線維組織のひとつで

あるコラーゲンという意味です。化粧品でコラーゲ

ン入っているものがありますね。コラーゲンの病気

であるはずはありません。実は一つ偉かったのは、

いずれの病気も組織にリンパ球が集まって組織を破

壊していることを彼は見つけたわけです。それが彼

の素晴らしかったことです。

　その後、自分の体の一部を攻撃するリンパ球が集

まっているという特徴がわかり、これが全身性自己

免疫疾患といわれるようになったわけです。

　現在では全部で 100 近くの膠原病がありますが、

主なものはリウマチ性疾患、いわゆる古典的な膠原

病、血管炎症候群に分類されます。一番多いのは関
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節リウマチです。20～50歳の女性に圧倒的に多く、

患者数は 70-80 万人を数えます。それから古典的

な膠原病で多いのは全身性エリテマトーデス。今か

ら 10年前のデータですが、特定疾患に指定された

方が 5万 3000 人、男女比が 1対 10。10 ～ 30 代

の女性に多いのが特徴です。働き盛りのあるいは妊

娠可能年齢の女性に多いという表現をします。

　血管炎症候群になりますと少し年齢が上がってき

ます。また男女比も少し緩やかになります。

　これは膠原病友の会の会員さんの病名ですが、一

番多いのは全身性エリテマトーデス。その次が強皮

症、皮膚筋炎、多発性筋炎です。こういう友の会と

いうのはただ単に患者さんの集まりというのでなく

て患者さんの声を代表して国に伝えるというグルー

プにもなるのです。友の会として意見をいうと国、

行政は動いてくれることもあり、友の会そして今日

のような難病の会というのは実はとても重要です。

ただ単に難病の人の集まりではなくて社会的な集ま

りであることを意識して欲しいと思うわけです。

　ということで、膠原病って分かっていただけまし

たでしょうか。まだわからないですね、もうちょっ

と詳しく行きます。

　膠原病の中でも特に代表的なのが全身性エリテマ

トーデスです。エリテーマというのは紅斑という意

味です。全身に紅斑ができるので全身性エリテマ

トーデス、SLE という名前がついています。全国で

特定疾患に指定されてる方が 53,000 人、今は 6万

人強います。1対 10 で女性に多くて、圧倒的に若

い方に多い。しかし残念なことに皮膚だけではなく

て全身の緒臓器を障害します。これは腎臓です。腎

臓は血液を濾過して尿を作るところです。その血液

を濾過する仕組みを糸球体といます。その糸球体に

蛋白が溜まっています。つまり濾過ができない、血

液をきれいにすることができないわけです。糸球体

の周りに小さな黒い点がいっぱいありますが、これ

がリンパ球です。自分をやっつけるリンパ球が集

まってきて、自分に対する抗体を産生して、糸球体

をやっつけているわけです。

　どういうことか？リンパ球は普通は外から入って

来た菌などの外敵をやっつけてくれます。体の血管

の中をぐるぐる回ってきます。例えば風邪を引くと

喉にリンパ球が集まって、そのリンパ球はウイルス

をやっつけてくれます。このように体を守る仕組み、

それを免疫といいます。それを中心的に担うのがリ

ンパ球です。ところがこのリンパ球は時々間違って

自分をやっつけることがあります。それを自己反応

性リンパ球といいます。健康な人も皆さん自己反応

性リンパ球を持っていますが、自分の体をやっつけ

る必要がないので普通はこういう自己反応性リンパ

球はすぐさま消えてしまいます。ところがそれが消

えずに残ってしまって増えだすと自分に対する抗

体、つまり自分の身体にミサイルを打ち込むのです。

例えば皮膚、関節、腎臓をやっつける、自分の抗体

で腎臓にミサイルを打ち込むわけですからそこで戦

争が起こるわけです。戦争起こってますからそこを

触ると熱い、腫れているのです。ずーっと戦争が続

くと街が壊れるのと同じように、ずっと炎症が続く

と臓器は壊れていくわけです。これが全身で起こっ

てくる。これを全身性の自己免疫疾患、あるいは膠
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原病といいます。つまり膠原病はリンパ球の病気な

のです。

例えば関節リウマチの場合は関節をやっつけるリン

パ球ができてしまいます。全身性エリテマトーデス

は皮膚や腎臓をやっつけるリンパ球ができてきま

す。少し分かっていただけましたでしょうか。全身

性の自己免疫疾患のことを膠原病といいます。免疫

の難病なのです。リンパ球が間違って自分をやっつ

ける病気なのです。

　どこをやっつけるか。例えば全身性エリテマトー

デスでは中枢神経 60%、心臓・肺 60%、腎臓 80%、

関節 95%、皮膚 80％等々です。若い女性でこれが

起こってくるわけなのでこれは大変です。何とかし

なくてはいけない。

　全身性エリテマトーデスをはじめ、多くの難病に

関して診断基準があります。この診断を満たせば初

めてこの病気といえ、受給対象、指定難病の一つ目

の難関を突破します。例えば皮膚の症状がある、関

節の症状がある、あるいは白血球が減っているなど

から、総合的に診断の基準を満たせば初めて SLE、

全身性エリテマトーデスと診断されます。

　一般の先生にはなかなか難しいのですが、私たち

専門家がみると、比較的簡単に診断できる仕組みに

なってます。難病の疑いのある場合には専門家の先

生になるべく早く紹介していただくのが良いと思い

ます。

　ではその治療です。自分をやっつけるリンパ球が

自分をやっつけるミサイルを体の臓器に打ち込む病

気であるとお話しました。どのようにして治療する

か？一つはこの炎症が起こってる、火事が起こって

るから消せば良いわけですが、そういうのを対症療

法といいます。少量の副腎皮質ステロイドを使った

り消炎鎮痛剤を使ったりします。しかし、火が燃え

てて、向こうから油を注いでる人がいるのです。こ

れに水をかけるとどうなります？火はもっと燃えて

しまいます。僕らは昔そういう治療していたのです。

間違っていたのです。今は違います。この大元のリ

ンパ球、油を注いでる人そのものをやっつければ根

本療法となるであろうと考えられるようになりまし

た。その免疫の異常を抑制することを目的として免

疫抑制薬が用いられるようになりました。

　また患者さんによっては大量の副腎皮質ステロイ

ドやピンポイントで免疫をやっつけてくれる生物学

的製剤を使用します。今の膠原病の治療は対症療法

ではなくてむしろこの根本療法、免疫療法が中心に

なりました。

　実際、全身性エリテマトーデスとして診断されて

重篤な臓器病変があれはまず副腎皮質ステロイドと

免疫抑制薬を使います。重篤な臓器病変がなければ

免疫抑制薬も使わずにみることがあります。
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　しかし、副腎皮質ステロイドは確かによく効く、

免疫を抑える非常に重要な薬ではあるのですがただ

副作用が多いです。骨粗鬆症、大腿骨頭壊、筋肉萎

縮、白内障、緑内障、血栓症、精神障害、十二指腸

潰瘍、糖尿病、易感染性そして急に止めたら副腎不

全がある、肺炎、結核、糖尿病、高脂血症、脳血管

障害、心血管障害の明確な危険因子である。従って

なるべくならば使いたくない。最近この副腎皮質ス

テロイドをなるべく早く減らすそしてなるべく早く

止めるという方向に治療がなりつつあります。

　それができるようになったのが免疫抑制薬あるい

はバイオ製剤、生物学的製剤の登場によります。全

身性エリテマトーデスの人はまずこのヒドロキシク

ロロキンを使って免疫を調整することが必要である

と言われていて、少なくとも海外では全身性エリテ

マトーデスの方はまず全員ヒドロキシクロロキンを

使って免疫を調整する治療がなされます。

　それから免疫抑制薬としてはシクロホスファミ

ド、アザチオプリン、ミコフェノールモフェチルな

どが使われます。左が一般名、右が商品名です。例

えばシクロフォスファミドは一般名で、世界中どこ

の国で使ってもシクロフォスファミドといいます。

エンドキサンはとある会社がこういう名前をつけま

した。これを商品名といます。今日は一般名でお話

をさせていただきます。

　この免疫抑制薬がよく効いた 20歳の女性。中枢

神経型の SLE で意識不明で運ばれてきました。最

初は近くの神経内科の病院にいかれましたが、全然

わからない、しかも全身紅斑がでているということ

で救急車で来られました。意識は全くなく頭の中の

血流を測ってみました。若い子なのにあまり血が流

れていない。そこで副腎皮質ステロイドとシクロ

フォスファミドを使い、14 週間後には意識は全く

もとに戻りました。そしてご覧の通り血流は戻って

きました。非常によく効く人もいます。

ただ免疫抑制薬はどれも副作用が少なくない。例え

ば消化器症状、造血系の障害等々いろんな副作用が

あります。

　そこで最近注目されているのが生物学的製剤で

す。生物学的製剤は自然界に存在する抗体などのタ

ンパク質で精製しているので、バイオ医薬品といい

ます。ですから比較的安全です。また体の中の特定

の悪者をピンポイントで攻撃します。だから非常に

効果的です。

　最初に生物学的製剤を用いられた病気は関節リウ

マチでした。現在では多くの種類の生物学的製剤が

たくさんの難病、免疫難病に用いられるようにな

りました。TNF 阻害薬であるインフリキシマブは、

2003 年に関節リウマチに適用を認められましたが

今やたくさんの膠原病にも認められます。例えばぶ
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どう膜炎、ベーチェット病、川崎病、乾癬、クロー

ン病、潰瘍性大腸炎。他の薬剤もそうです。このよ

うに最初に関節リウマチで認められて他の膠原病に

どんどん適用拡大されてきました。

　日本で開発された IL － 6 というサイトカインに

対する抗体、トシリズマブも最初は関節リウマチに

使いましたが、今では若年性特発性関節炎の特効薬

です。高安動脈炎、巨細胞性動脈炎、成人スティル

病などの膠原病に用いられるようになりました。

　CD20 抗体はリンパ腫に最初に使いましたが今

は多くの血管炎症候群の特効薬とて用いられます。

IL-15 抗体は気管支喘息に用いられました。今は血

管炎症候群に用いられます。このようにして他の病

気で開発された、特にリウマチで開発された薬剤は

色んな病気に用いられるようになりました。

　SLE で唯一承認されているのがベリムマブ、抗体

を産生する Bリンパ球に対する抗体です。これは

先に海外、欧米で発売されて、2015 年から中国、

日本、韓国で一緒に治験を行いました。

　NORTH EAST Asia 北東アジアです。中国のツア

ン先生、韓国のベイ先生、私を中心に 3カ国で治

験を行いまして、この薬剤が SLE に対する最初の

生物学的製剤として日本でも 2年前に発売されま

した。

　最初は 0週、2週、4週間後に点滴してその後 4

週間ごとに点滴または毎週皮下注射を自分でしてい

ただきます。既存治療で効果不十分な全身性エリテ

マトーデスに対する生物学的製剤として、副腎皮質

ステロイドの量を減らしたいあるいは臓器障害があ

る、そういった方々にはよく用いられますし、私た

ちも多くの患者さんに使っております。

　さらにいい薬を出せるように今たくさんの治験を

行っていて、これから新しい生物学的製剤が全身性

エリテマトーデスでも使えるになると思います。

　関節リウマチに関しては私たちはかつては副腎皮

質ステロイドを使っていましたが今は全然使いませ

ん。免疫の異常を是正して疾患を制御する薬、合成

抗リウマチ薬やバイオ抗リウマチ薬を使ってほとん

どの方で「寛解」といって痛みや腫れを全くない状

況に誘導が可能となってきたわけです。

　ちゃんと寛解を維持すれば関節が壊れない、構造

的寛解、機能障害が存在しない機能的寛解も可能と

なります。同じことが今後 SLE を初めとする免疫

難病でもできるはずです。今は大量の副腎皮質ステ

ロイドを使っている患者さんもいますが、将来的に

は内服の薬あるいは生物学的製剤など用いて全身性

エリテマトーデスを初めとする免疫難病に対しても

副腎皮質ステロイドをあまり用いなくても済むよう

な時代が来るはずですし、それを目指して今やって

いるところです。

　免疫難病の話をしましたがその中でも比較的、

40 ～ 60 歳以降に多く、血管で炎症起こってくる

病気を血管炎症候群といいます。その治療も大幅に

進歩してきました。

　血管で炎症が起こるので血管が壊れます。この病

気になるとかつてあまり助かりませんでした。
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　血管炎症候群とはさまざまな血管で炎症が起こっ

て血液が流れなくなってしまいます。血管が壊れて

しまう病気です。大きな血管で起こってくる場合、

中型の血管で起こってくる場合、小さな血管で起

こってくる場合があります。どの血管で起こっても

血管が壊れるわけですから血流がなくなり、それぞ

れの臓器で障害が起こってきます。

　大きな血管で病気が起こる疾患として高安動脈

炎、巨細胞性動脈炎、小さな血管で起こってくる病

気は抗好中球細胞質抗体（ANCA）関連血管炎とい

います。顕微鏡的多発血管炎、多発血管炎性肉芽腫

症、好酸球性多発血管炎性肉芽腫症、ちょっと難し

い名前の病気がいくつかあります。

　小さな血管で起こってくる病気として顕微鏡的多

発血管炎は、日本で約 1万人の患者がいます。多

発血管炎性肉芽腫症（かつてはウェゲナー肉芽腫

症と）、好酸球性多発血管炎性肉芽腫症（かつては

チャーグストラウス症候群）といましたが約 1万

人の患者がいます。

　ANCAとは何か？ ANCAとは好中球細胞質抗体で

す。好中球に対する抗体です、好中球という体を守っ

てる白血球が、血管内皮細胞と結合して抗体を作り

を引き起こし、血管を壊してしまう病気です。好中

球というのは全身グルグル流れてますからこの病気

も全身で起こってきます。皮膚、目、耳、鼻、肺、

腎臓など様々な臓器で血管が壊れて出血したり血管

が詰まったりするやっかいな病気です。

　その中でも一番厄介なのがこの顕微鏡的多発血管

炎です。腎臓、肺などの小さな血管で詰まります。

腎臓は血液を濾過して尿を作ります。肺は外から酸

素を取り込みます。そこには小さな血管が沢山あり

障害が起こってきます。
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　その治療には、20世紀には副腎皮質ステロイド、

免疫抑制薬、抗ガンマグロブリン療法が中心に行わ

れていました。しかしこの 5年間で新しい生物学

的製剤が登場しました。顕微鏡的多発血管炎、多発

血管炎性肉芽腫症に対しては Bリンパ球つまり抗

体を作るリンパ球に対する抗体、リツキシマブ。そ

れから好酸球性多発血管炎性肉芽腫症に対してはこ

の好酸球を誘導するインターロイキン 5（IL-5）と

いうサイトカインに対する抗体メポリズマブが承認

されました。

　この方は 67 歳の男性で、最初呼吸困難と発熱

で 4月 8日に産業医科大学病院に入院されました。

CT 撮ったら出血しているところが結構あります。

副腎皮質ステロイド療法などの治療をしましたがだ

んだん肺が真っ白になってきました。肺というのは

息をするので、空気が入るところは黒く写るんです。

ところが黒いところかだんだん無くなって全部まっ

しろになってしまった。

　これはやばい！それでその時ちょうど発売された

リツキシマブを 1週間間隔で 4回点滴して使って

みました。約 3週間でこのように肺が綺麗になり、

元に戻りました。もちろん助かりました。CRP（炎

症反応）は、副腎皮質ステロイドパルス療法やって

も 7.0 もあったのが 0.03 になりました。貧血も良

くなりました。抗体が減りました。この人はリツキ

シマブがなかったら多分ダメだったでしょう。

　好酸球性多発血管炎性肉芽腫にはメボリズマブと

いう新しい薬がでました。これもまた肺の症状など

を非常によくコントロールできるようになりまし

た。

　一方、大動脈のような大きな血管で病気が起こる

一つが高安大動脈炎です。高安氏は 1860 年、佐賀

生まれ、その後東大、金沢大学と行きました。彼が

最初に見つけたので高安動脈炎といまだ言われてい

ます。この病気は日本人にしかも若い女性に多い。

大きな血管、脳、心臓、腎臓といった重篤な臓器に

障害を及ぼします。この病気に対しても今までは副

腎皮質ステロイドしか治療はありませんでした。

　高安動脈炎は若い女性に多いのですが、50 歳以

上の方に生ずる大動脈の病気が、許細胞性動脈炎で

す。側頭動脈炎による側頭部の頭痛のみならず、目

や神経を栄養する血管を障害して視力低下、失明す

ることもあります。

　巨細胞性動脈炎、高安動脈炎は両方とも大きな血

管の病気ですが、これに対する特効薬ができました。

それがトシリズマブ、IL-6 受容体抗体といいます。

日本で、大阪大学で開発された薬で、もともと関節

リウマチの薬でしたが昨年高安動脈炎、巨細胞性動

脈炎にも適用が認められました。非常に良く効いて

副腎皮質ステロイドを減らすことができます。この

薬は若年性関節リウマチ炎の特効薬でもあります。



－ 29－

　それから日本人に多い病気の一つにベーチェット

病があります。アフタ性潰瘍、口内炎、皮膚症状、

目のぶどう膜炎、外陰部潰瘍の 4つを主症状とし

ます。シルクロード沿いに多いのでシルクロード病

ともいわれますが 20 ～ 30 歳代に多いです。でも

この病気で一番厄介なところは目のぶどう膜炎を起

こして失明率が高かったのです。確かに私たちの

まわりにもベーチェット病で失明された方がいまし

た。時に腸管、血管、神経などでもこの病気が起こっ

てきます。

　しかしこの病気の特効薬が出来ました。それが

インフリキシマブあるいはアダリムマブといった

TNF を標的とした抗体です。インフリキシマブは

日本で 2003 年、アダリムマブは 2008 年にそれぞ

れ関節リウマチに保険が認められましたが、最近、

腸管型、血管型、神経型ベーチェット病、またぶど

う膜炎にも適用が認められました。

　例えばベーチェット病のぶどう膜炎による眼発

作、目ですごく痛い発作が起こりますが、この発作

が起こるたびに視力がガンガンガンと落ちます。こ

れらの薬剤で眼発作の回数が 10分の 1になりまし

た。私自身、ベーチェット病でこの二つの薬いずれ

かを使えるようになってからは一例も失明の方はい

ません。こんな感じで今どんどん病気は良くなって

きてます。

　それからベーチェット病でもう一つ厄介なのは、

消化管、神経、血管で同じような病気が起こってい

ます。口内炎とか陰部にも潰瘍ができますが、消化

管にも潰瘍ができます。大きな潰瘍ができて、出血

と下血と下痢を繰り返しどんどんやせ細っていくこ

ともあります。しかし TNF 阻害薬によって潰瘍が

消えて、下痢もなくなって下血もなることもありま

す。

　一方で薬は「クスリ」逆から読むと「リスク」です。

全ての薬に副作用があります。副作用のない薬はな

いと思います。ただその出方が違うのです。例えば

副腎皮質ステロイド、感染症、大腿骨頭壊死、骨粗

鬆症、糖尿病、胃潰瘍、肥満、精神症状などなどが

起こることがあります。免疫抑制薬でも消化器症状、

感染症などの副作用は出ます。生物学的製剤は比較

的副作用が少ないといわれてますが、免疫がひどく

抑制されることがあり感染症を起こすことがありま

す。一部発ガン性と書いていますが、これは多分な

いと思います。従って一番重要なのは、まず診断を

ちゃんとして、臓器病変がどれぐらいあるか、そし

て本当にその薬を使うのかどうかを明確に決めて行

かなくてはいけません。それができるのは多分専門

家の先生だと思います。患者さんに相性のよい薬を

副作用に注意しながら適切な量を内服、点滴、皮下

注射していくことが重要です。

　新しい治療のことが分かっていただけましたで

しょうか。
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　最後に、日本で行っていること、この地域で行っ

ていることを少しご紹介したいと思います。

　厚生労働省では指定難病を 306、今では 330 に

増やして患者さんのサポートをしています。医療費

の助成をしています。ただみんながみんなすると国

の財政はパンクしますので特に病気の重い人を中心

に行ってます。しかし不公平があってはいけません。

　ですからまずその方は間違いなくこの病気ですと

いう診断基準を作らなくてはいけません。それから

間違いなく重症だという重症度分類を作らなくては

いけません。それは厚生労働省の難治性疾患政策研

究事業で行ってます。政策研究事業は私たち医者が

それを構成します。私もなんと 7つの病気の委員

をやっていることが分かりました。教授と名のつく

先生たちを中心に難治性疾患の政策事業を行って不

公平がないように診断基準、重症度分類、さらには

治療のガイドラインなども作ってます。沢山の論文

を読み込んでその中から間違いないという証拠のあ

る治療を選び出そうとしています。そういう苦労、

努力を日本中のみんなでやっています。

　それから患者対応として難病情報センター、膠原

病友の会、学会などを通じて啓発活動するのも私た

ちの使命のひとつです。

　難病情報センターのホームページでは、例えば私

が分科会長をしている混合性結合組織病とはどんな

病気ですかという情報を載せています。これは 52

番目ですが、330の病気全てについて作っています。

この難病情報センターの情報が一番正確で公平だと

思います。

　国だけではなく地域全体で取り組んでいくという

のが厚生労働省の提唱してる地域包括ケアシステム

です。

　地域の中で皆さんで一緒に難病の患者さんを支援

していくシステムですが、例えば福岡県では福岡県

難病相談支援センターがあります。ここでは元々は

重症神経難病ネットワークを中心に行っていました

が、今では法律が変わって難病全体の相談支援を行

うようになりました。また小児の慢性特定疾患の自

立支援も行なっています。

　患者さんに対する情報提供、講演会、交流会等、

関連資料作成、更に療養生活について、サービスや

制度について、同じ病気の人の話や就労相談などな

どを一手に引き受けてやってくださっています。私

たちからすると本当にありがたい支援です。

　職場の中では一緒に働く人の理解や一緒に働く方

の支援、支援機関とのつなぎ、絆、働き方の整理と

いうのも必要なのですが、さらに地元に入りますと

北九州市では特に北九州の難病支援センターも大変

充実しています。昨年 2018 年には RRD、レアディ

ジーズディをこの北九州で開催しました。その他
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ホームページもあります。難病情報と書いてありま

す。見事な活動をされています。

　さらに北九州市では地域包括支援センターがあ

り、各区ごとに支援センターがあって、フリーダイ

ヤルがあります。何なりと相談してください。

　皆さんに今日伝えたいことは、難病に負けないた

めにはどうしたらいいかということで、難病になっ

たからといって、例えば仕事を辞めなければいけな

いということは全くないと思います。ちゃんと診断

して治療すれば、普通に仕事を続けていただいてい

もいいし、普通に生活していただいてもいいと思い

ますが、ただ周りの方々も協力もしていただきたい

なと思います。

　一つはライフスタイルを守っていただきたいと思

います。ちゃんと朝決まった時間に起きて、バラン

スの取れた栄養をとっていただければいいし、落ち

込むんじゃなくて出来ることを探していただく。今

日のような研究会や講演会に来ていただき、自分か

ら積極的に 1つひとつ納得しながら話を聞いてい

ただく。そして分からなければ、先生、薬剤師さん、

看護師さん、保健師さんにどんどん聞いていただい

た方が良い。今はそういう時代だと思います。決し

て諦めない。この数年間で治療がどんどん変わって

きました。今私たちは世界中の仲間と一緒にこの治

療を他の病気にひろめるように一生懸命努力して、

たくさんの治験をやってます。全身性エリテマトー

デス、血管炎症候群の話をしましたが、他の難病に

も広げようと努力しています。

　産業医科大学はどうして北九州にあるかと思って

いたのですが、東京は日本の真ん中と言われていま

すが、北九州をよく見ると北京、上海、台北、東京

からほぼ等距離にありまして、東アジアの真ん中

じゃないか !! と思うわけです。今から 100 年以上

前、1901 年、当時の明治政府はこの北九州の地に

八幡製鉄所を作りました。それがこの日本の近代

化の祖となったということで、数年前に八幡製鐵

所関連の建物がいくつか世界遺産になったわけで

す。そしてこの地域においてはたくさんの工場がで

きて、日本の近代化を支えてきたとも言えるわけで

す。しかし工場ができればできるほど、大気汚染な

どの公害が出てきます。職業病も出てきます。そこ

で大気汚染などの環境汚染あるいは職業病などに真

面目に取り組もうということで、当時の労働省など

の努力によって産業医科大学ができたのです。こ

れを英語でいうと University of Occupational and 

Environmental Health, Japan というのですけども、

職業病や環境による健康障害に取り組む医科大学と

いう意味です。近代化を率いてきた北九州市にこの

大学ができたのはそれなりに意味があったのです。

　産業医科大学は随分と変なところにありまして、

北九州の西の端っこ折尾からバスで 10 分、こん

なところに膠原病やリウマチの患者さんが足を引

きずってくるのは大変じゃないかと思いまして、

2000 年に教授になったころに、この地域の先生方

に、私たちが出かけて行くので出張外来させてくれ

と申しました。そしたら、結構皆さんオッケーして

くれました。

　ここで重要なのは、例えば小倉南区のクリニック

から北九州総合病院に紹介していただいた。そして
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最初に治療、診断をきっちりとして、生物学的製剤

で治療しなくちゃいけないっということになると、

一回目は大学病院に来ていただく。それで治療方針

が決まればまたはこの北九州総合病院に戻って、さ

らに治療方針が決まれば、かかりつけの先生のとこ

ろに戻っていただく。こういう、かかりつけ医、基

幹病院、大学病院の二段構えの医療連携をやってる

ところです。これができるのはひとえに基幹病院の

先生方のご理解のおかげ、かかりつけ医の先生方の

おかげですが、患者さんがわざわざこんなところま

で来なくても、私たちは出かけていければそれが可

能かもしれない、ということで今その輪がだんだん

北九州から山口県などへとだんだん広がってまいり

ました。

　このようなことができるのは地域の皆さま方のお

かげなのですが、難病の患者さん方をなんとかこう

いう地域のネットワークの中で支えていくというの

も私たちの役目と思うわけです。産業医科大学はこ

の地域で唯一の大学なのでこういう働きもしていい

のではないかと思うわけです。

　どの方々も難病であろうとも諦めずに、そしてそ

れをちゃんと周囲から支援していっていただけるこ

とを心から祈念しまして、私の講演とさせていただ

きます。どうもご清聴ありがとうございました。

質疑応答

座長　日本の難病対策というのがどういうものなの
かが改めて理解できました。根治治療を目指して行

く医学研究と、そのための慢性疾患の人の医療だと

か社会参加の支援が車の両輪として動いてるんだと

いうようなことが日本の難病対策なんだなと、そう

いう素晴らしいことをやっているんだなということ

が非常に具体的に理解できた非常にありがたいお話

でした。非常に多くの特効薬もできてきていて、最

新の診断、治療を受けられるようにしていくための

地域のいろんな関係機関などの役割なども非常に大

きいであるだとか、治療と仕事の両立を社会全体で

支えていくための取り組みだとかもいろんなことが

関連付けられてきて、非常に意義があることなのだ

なとを改めて認識できました。

兵庫県立リハビリテーション病院神経内科　水田英二
　お薬の治療がとても発展してきてるということは

よくお話で分かりましたけども、リハビリ医として

患者さんたちに例えばリハビリどうするとか運動ど

うしたらいいのか、先生のスライドだと体と心の安

静っていうふうに出たのですが、じっとしていてい

いのか、その辺りを教えてください。

田中　今先生おっしゃったリハビリを含めた多職種
の連携というのは私たちにとっても非常に大きな課

題、重要な問題となっています。どの病気もそうな

んですけども、リハビリはなるべく早くからした方

が良いと思ってます。つまり医師、看護師、薬剤師、

理学療法士、作業療法士など多くの方々との多職種

連携は、若い方が多く、家事や会社をしなくちゃい

けない膠原病の患者さんには特に重要です。そう

いった方が寝たきりになるわけにはいかないわけ

で、ちゃんと社会復帰できるようなシステム作りと

いうのはこれからもどんどんして行かなくてはいけ

ないと思いますし、最も重要な課題の 1つだと思

います。先生にもどうぞよろしくお願いしたいなと

思います。
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かごしま難病支援ネットワーク　中村善晄　リウマ
チは若い人、しかも女性に多いと言われていますが

私は年寄りで男で発症しました。希有な例かもしれ

ません。現在オレンシア、生物学的製剤使ってるん

ですけども非常に効いて寛解状態です。ただ生物

学的製剤を今 4週間に 1回点滴してるんですけど、

主治医に言わせるとこれはずっと続けなきゃいけな

いよといいます。これはエンドレス？打ち切りはな

いんでしょうか。もうここでこの製剤じゃなくてい

いよという状態にはならないもんなんでしょうか。

田中　それもとっても重要な質問でありまして私た
ちの課題でもありますが、ずっと一生治療しなく

ちゃいけないというのは必ずしも正しいとは思って

いません。生物学的製剤におきましては、例えば深

い寛解といいまして、痛みも腫れもない状態それか

ら検査値の異常もない状態が続くことによって薬を

だんだん減らしていくことが可能です。その一環と

して生物学的製剤を止めるというのも選択肢の一つ

であります。私たちは全ての薬を止めるドラッグホ

リデーを目指してまして、たとえリウマチであろう

と、どの生物学的製材を使っていようと、可能性は

あると思います。

再発性多発軟骨炎患者会　永松勝利　先生のところ
でうちの会員さんもみていただきまして生物学的製

剤を使っていただいて効果がでているということで

喜びの声も聞いております。本当にありがとうござ

います。質問は、バイオ製剤、生物学的製剤を使っ

てて、寛解状態でよかったところが 2年ぐらいす

ると拒絶反応か何かが、点滴を打った時に蕁麻疹が

出るというようなことがあって、蕁麻疹が拒絶反

応なのかわかんないけどもとりあえず使ってみた。

1ヶ月後にもまたそうなった。これはもう間違いな

く今使ってるバイオがダメなんだろうということで

また次を探すということがあるのかなと思ったので

すが、別の患者さんにも拒絶反応じゃなくても、今

まで効いていたものが効かなくなることがあって、

また新たに体に合うバイオ製剤を使うことがありま

した。こういうことがあるのでしょうか。

田中　おっしゃる通りです。長い間使っているとだ
んだん効かなくなっていく方が時々います。例えば

抗製剤抗体ができて、蕁麻疹や発疹が生じて使えな

くなることもあります。そういった方には別の薬剤

に変更してます。今はたくさん種類があります。た

だ実は多発性軟骨炎に保険が認められた生物学的製

剤というのは本当はないので、関節リウマチという

ことで使っているのだろうと思います。従って今後

は、再発性多発軟骨炎に対してもちゃんとした適用

を認めていただけるように、厚生労働省の班研究で

聖マリアンナ医科大学の鈴木登先生を中心に努力し

ていただいているところです。

座長　今日ウィーンにでかける大変お忙しい時に非
常にわかりやすくてためになるお話をいただきまし

た。ありがとうございました。
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　本日お配りした資料の中に  就労ハンドブックと

いう A5版の虹の模様がついた小さな冊子がついて

いると思います。今回私達センターと北九州市難病

相談支援センターが共同で作成いたしましたこのハ

ンドブックについて発表させていただきます。

　就労支援は難病相談支援センター事業の一つに位

置づけられていて、当センターにも日々難病のある

方からの就労に関するお悩みが寄せられています。

そのお悩み、ご相談には共通の特徴があります。無

理に働いて体調が悪化したとか、会社の方や職場に

病気を理解してもらえない、退職してしまって収入

が途絶えて生活が維持できなくなった、就職活動し

ているんだけれどもなかなか理解が得られずにうま

くいかない。この図のようにいくつもの問題が非常

に複雑に縺れて本人も混乱されていることが多いで

す。

　混乱は問題を洗い出して切り分けて整理をすれば

解決方法が見つけやすくなります。左端の健康管理

の職業生活の両立ワークブックを、患者さんの課題

整理や企業側の配慮、地域の社会資源などを解説し

たツールは様々なところで発行されています。全国

各地のセンターでもこれらのツールを使われてい

らっしゃるところは多いかと思います。

　どのツールも非常に大切な内容が詰まっていて情

報量も非常に豊富です。私のセンターでもこれらを

活用させて頂いています。ただ相談に来られる患者

さんは切羽詰まった状況の方も多く、ご自身でしっ

かりツールを読み込んだり、複数のツールを併用す

るということが難しい、そんな余裕がないという方

が多いのも現実です。

　そのため基本的な情報を一冊に集約して、余裕が

なくても簡単に使える福岡独自のツールを作れない

かというのが、このハンドブックの企画が始まった

きっかけでした。

福岡県難病相談支援センター
福岡市難病相談支援センター

難病患者の『自己整理』の意義
～就労ハンドブックの作成を通じて～

金子　麻理

　 パネル　１－１
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　ハンドブックの目的は二つあります。一つは患者

さん自らが課題整理に取り組むことで混乱した状態

から落ち着き、自主的な解決を目指すきっかけにな

ること。もう一つは今度は支援する側が整理を手

伝ったり結果を確認することで、解決への優先順位

であったり具体的な解決策を提案する材料を得られ

るということです。

　ハンドブックは四つの章から成り立っています。

はじめに治療と仕事を両立する準備として必要な情

報を整理する。第 2章でその人に適した仕事を必

要とする収入や職業人としての強みを業務内容や労

働条件等から多角的に検討する。第 3章は長く働

き続けるために勤務継続を支える様々な機関や、ど

うしても続けられなくなった場合の支援制度を紹介

する。最後に福岡県内の様々な就労支援機関の情報

をまとめました。

　病状や体調の管理は治療と仕事を両立する上で大

前提になります。まずは患者さんご自身が正しく把

握していないと周りに説明することができません。

最初は患者さんご自身が自分の病状を具体的に理解

していくためのワークです。わからないところは主

治医の先生に確認しながらワークを進めます。

　次にワークで把握した自分の病状を次に周囲に説

明できる形にまでまとめます。病気の説明シートと

いうページがありますが、その書式は、今 2ペー

ジに渡っていますけれども、これを A4番一枚の形

に作り直すと面接などで実際に会社に示せる資料に

もなります。

　適した仕事というのはその方の病状や持っている

強み、会社が提示する仕事の内容や労働条件のバラ

ンスが取れているかどうかで決まります。働き方も

最近では様々な形が増えてきました。働き方として

フルタイム以外という選択肢もあります。また最近

ではテレワークという働き方もあります。それらに

ついても説明しています。

　履歴書や職務経歴書の作成や面接にあたっての留

意点もまとめました。病気の説明に偏りすぎずあく

までも職業人としてのアピールを心がけられるよう
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に、採用する側からの具体的なアドバイスも示して

解説しています。

　第 3章では仕事を辞めた時に発生する主なリス

クと支援制度も挙げています。退職というところに

思いつめられる方も多いんですが、退職は目の前の

課題を終わらせるという意味では簡単ですけれど

も、それにはリスクが伴います。退職する前に一旦

立ち止まって冷静に検討してもらうということも意

図しています。

　最後の章で福岡県内の主な就労支援機関を紹介し

ています。福岡県内にはハローワークや就業・生活

支援センター以外にも様々な就労支援機関や職業訓

練の機関があります。

　病気のある方が仕事をする上で周囲の理解は不可

欠の要素になります。しかし企業側は病気に関する

知識を予め持っているわけではありません。だから

理解と言っても何をすれば良いのか、どのような対

応が適切なのかということも分かりません。それな

のに対応次第では企業側はハラスメントととられか

ねないというリスクも抱えています。だからこそ患

者さんご自身が、自分から具体的にどういった場面

でどのように対応してほしいのかということを企業

側に伝えることが重要になってきます。自己整理と

はここに書いておりますが、「私の取り扱い説明書」

をご自身で作っていただくということだと言えるか

もしれません。

　先日当センターで主催した講演会でセンターへの

就労相談を経て就職に成功した患者さんが体験談を

発表してくださいました。その中での象徴的な言葉

が、「物は考えよう。『病気だから』ではなく『病気

だけれど』という言葉でした。私たち福岡県難病相

談支援センター /福岡市難病相談支援センターと北

九州市難病相談支援センターはこの就労ハンドブッ

クを通して、相談者の方々が『病気だから』と悲観

的に考えてお仕事を考えを探されるのではなく、『病

気だけれど』と自分の中の潜在的な可能性を前向き

に見つけていけるように今後も支援に努めていきた

いと思っております。

　ご清聴ありがとうございました。
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座長　ちょっと確認なんですが、就労ハンドブッ

クっていうのは今配布はされてんるですか。（され

ています） それでは会場の方からのご質問どうで

しょうか。

岐阜県難病生きがいサポートセンター　小酒井　この

難病のある人のための就労ハンドブックっていうの

はどこの場での難病患者さんに届くというか、入手

されるようになってますか？

金子　このハンドブックは作成しました時に、もち

ろんセンター内部で面接に来られた方にお使いす

ることが 1番多いパターンにはなりますけれども、

それ以外にも県内の保健所それから県内の様々な就

労支援機関等にもお配りをしております。センター

の方ではそれぞれのセンター本拠地だけではなくて

出張相談等を開催していたり、それからピアサロン

と言いまして患者さん同士の交流会等にも出かけて

いくことがあります。そういう会場にも持参して、

ご質問があった時、ご要望があった時には内容を少

し説明してお渡しするようにしております。

座長　就労に関しては、先ほどの講演の中にもあっ

たと思うのですが、色々と取り組みが始まっていて、

全国的にも色々と取り組みされてると思います。福

岡県の難病相談支援センターでは、難病のある人の

就労のためのワークブックが紹介されていました。

この中には疾患別とか最初の病気を知ることからス

テップ 0から 4まであります。そういうことがさ

れていてこの新しい就労ハンドブックに変えられて

いった理由とか、また並行して使ってるのかどうで

すか。

金子　元々様々なツールをセンターの方でも使って

はいたんですけれども、やはりまず持ち運びがしや

すかったりとかそれから皆さんにお渡ししやすかっ

たりということ。また先ほどもお話ししましたけれ

ども、どのツールも非常に大切な内容が詰まっては

いるんですが一冊にまとめることが難しくて、いく

つものツールをお渡しすることになるので、まず最

初の導入のための整理というか、最初に混乱した状

態で来られた時に、私たちもまずここから整理を始

めてみませんかということで就労ハンドブックを作

りました。その後疾患別等でさらに踏み込んだ支援

が必要になった場合には、これまでにもあったよう

な支援ツールの中から必要なところを抜き出して使

うことはございます。

質疑応答
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　私ども社会福祉法人名古屋市総合リハビリテー

ション事業団なごや福祉用具プラザは、名古屋市か

ら委託を受けて運営をしている介護実習・普及セン

ターになります。名古屋市身体障害者更生相談所の

方と共同での取り組みを発表させていただきます。

　はじめに、過去 5年間の名古屋市身体障害者更

生相談所との連携を通じて、私どもは意思伝達装置

の相談を行なっております。実際に訪問での相談支

援を行っています。それについて簡単に説明をさせ

ていただきます。それから重度障害者用意思伝達装

置については補装具費の支給の制度になっておりま

す。その中でも修理基準の中で呼出装置、呼び鈴と

いうものがあるのですけれども、それのご紹介と実

際に使った実績のあるもののお話をさせていただき

ます。それから最後に呼出装置、呼び鈴だけの相談

と導入事例についてお話をさせていただきます。こ

れについては重度障害者用意思伝達装置で扱ってい

る呼び鈴というのは、まず本体 ( 購入基準 ) があっ

てその次の修理基準ですので、本来ですと ( 必要性

があるならば ) 意思伝達装置と同時に支給を受ける

事が原則ですけれども、今回の例は意思伝達装置な

しで呼び鈴だけを支給した例ということで数は少な

いですけれども、ご紹介をさせていただきます。

　まず私 ( 田中 ) が勤めている、なごや福祉用具プ

ラザの状況を説明します。年間、福祉用具の相談で

だいたい 12,000 件前後の相談を受けていますが、

そのうちの 1割ぐらいが IT に関する支援になって

います。1,200 件前後ぐらいの相談を受けていま

す。パソコン本体の支援とかソフトウエアに関する

支援、それから今ですとタブレット端末とかアプリ

の相談も多くなっています。それからトラックボー

ルとか周辺機器、スイッチとかのご相談も多くなっ

ています。あとは制度の関連のもの、それから今回

お話するコミュニケーション機器であるとか意思伝

達装置というのは、昨年度 ( 平成 30 年度 ) で言う

と 200 件弱の相談を受けています。それから訪問

相談も 28件行っている状況になります。

　意思伝達装置の訪問相談件数ですけれども、平均

すると 17件前後で推移をしています。実際に更生

相談所の方と一緒に行っている訪問相談です。例え

社会福祉法人名古屋市総合リハビリテーション事業団
なごや福祉用具プラザ

名古屋市での呼出装置（呼び鈴）に関する
導入事例について

田中　芳則

　 パネル　１－ 2

名古屋市身体障害者更生相談所　大石　典功、舘井　信太郎
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ば、平成 30 年度だと 20 件訪問相談に行っており

ますけれども、そのうち難病の方は 16件です。平

成 30 年度 ( 支給実績購入基準、修理基準 ) のデー

タはまだありませんけれども、平成 29年度を見る

と 19 件の訪問相談の中、難病者 16 件そのうち購

入基準、意思伝達装置本体を購入した方が 15 件、

それから修理基準ということでスイッチなどを選

択、入手した方が 7件ということで、まずまず訪

問相談と支給実績というのはほぼ対応しているかな

というような状況になります。

　呼び鈴については補装具費の支給制度の中で修理

基準ですね、種目としては重度障害者用意思伝達装

置の修理部位として、呼び鈴交換で 20,000 円とい

う額で上がっています。これは全国共通です。

　私どもが使用経験のあるメーカーについては 3

社 4機種の実績があります。パナソニックのワイ

ヤレスコールとか、エスコアールというメーカーの

呼び出しリモコン携帯とか呼び出しリモコン Eの、

レジュメですと「光タイプ」って書いてあるのです

けれども、光だけではなくて実際にはチャイムとメ

ロディと光がボタンを押すと鳴ったりとか光ったり

するものになります。この時に使っていたものは廃

版になっているのですけれども、同じものとして後

継機も出ています。それからアイホンが出してい

るワイヤレス呼び出しシステムというのもありま

す。ここ ( 表の中 ) に【受信器の増設可否】という

ふうに書いてあります。これが実は重要で、何台で

も増設可能とか増設できないとか、追加 3台増設っ

ていうのがあります。私ども訪問相談に行った時に

本人の送信器は 1台で家族がどこででも受信した

ことが分かるように各部屋に欲しいっていうことで

台数が増やせるものを中心に提案をしています。そ

れから届く距離、電波の届く距離もそれぞれ用途に

よって違うので、ここ ( 表の中の【有効距離】) で

は参考のために出しております。それから呼び鈴・

呼出装置の値段が 20,000 円っていう制度の上限が

決まっていますので、ここは上限以内ですよ、ここ

は 20,000 円以上なので【備考】に「差額自己負担

あり」ということを書いております。

　これが、それぞれの装置の写真になります。

　ここからは実際に呼出装置だけの相談の件数を出

しています。赤い枠 ( 表の 1，2行目、訪問相談件

数と内、難病者数 ) は先ほど出した (4 枚目スライ

ドの ) 意思伝達装置の相談と全く同じ数字です。こ

こ ( 表の 3，4行目 ) から呼出装置だけの相談で対

応した件数です。平成 27年度から始まっています

けれども、( 内、呼出装置訪問相談件数が )3 件で、

実際に支給を受けた数 ( 導入数 ) は 3件とか、その

内、難病者数は 1件とかということがわかります。

平均すると ( 呼出装置訪問相談件数は )2 件前後ぐ

らいなんですけれども、まだまだ少ないという状況

が分かります。
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　事例です。70代の女性で ALS の方、身体障害者

手帳 2級で要介護 4です。やっぱりコミュニケー

ションで困っていて本人が「家族を呼べる、まず機

械が欲しい。」ということで相談を受けています。

この時にはやっぱり家族が 2階に洗濯物を干しに

行った時でも呼べるように結構、距離が離れていて

確実に呼べるものが欲しいということを言われまし

た。

　そこでエスコアールの「呼び出しリモコン携帯」っ

ていうのを紹介をします。支援者が、家族が腰に受

信器をつけるタイプです。送信側は押しボタン式で

すけれども外部端子が付いていますので、この ( 上

記スライド、右側写真：スイッチ設置の様子 ) よう

に大きいスイッチ ( を接続して )、この時はジョグ

ルスイッチ ( 商品名 ) だったんですけれども、大き

いスイッチで足の底背屈、車のブレーキを踏むよう

な動作で本人が押すことができています。

　2 例目ですけれども、この方は 70 代の男性で

ALS です。少し先ほどの方よりも ( 症状が ) 進行し

ていて、もう声は出せません。身体障害者手帳１級

で要介護 5の方です。この方、奥様が 1階で寝泊

まりしてるような状況で、すぐそばに ( 本人が ) お

られますが、2階にいる息子さんにも知らせたいの

で「もう一台、もう 1セット欲しい。」というふう

に言われていました。もう 1セットっていうのは

実は ( すでに 1台を ) 実費で呼出装置を購入してい

て、ホームセンターで買ったものだったので、それ

を私 ( 田中 ) が改造して他のスイッチで押せるよう

にしたものを使ってもらっていました。ただ 2階

にいる息子さんの ( 協力を仰ぐ ) ために制度で入手

したいと言われましたので、更生相談所の人と一緒

に訪問しています。

　このように以前に訪問しました。この時に実はコ

ミュニケーションにも困ってるので「( 重度障害者

用意思伝達装置の )『伝の心』を使って実際にやり

ましょう。」ということで、本人は『伝の心』の操

作を試しましたが、ここ ( 上記スライド、右側写真 )

に「ありがとぅまだいらない」というふうに『伝の心』

の操作をして、本人が頑なに拒否をされました。「コ

ミュニケーションはいいよ ( いらないよ )。」って言

われました。

　本人の妻はですね、泣き出してしまいました。こ

の結果があって、しばらくして数か月経った後、実

際に先ほどの主訴ですね、「呼出装置だけでもいい

から入手できないか。」というご相談を受けて、更

生相談所の人と訪問したっていうことになります。
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座長　貴重な紹介ありがとうございました。私の方

から。重度障害者用意思伝達装置これを申請する時

に、同じくこれ ( 呼出装置を ) 付属品としてもらえ

るんですか？それから今度これを使っている時は、

スイッチだけ使ってる時は呼出装置ですね、常に電

源を入れたままにしておいて 24時間という形なん

でしょうか？

田中　冒頭でもお話ししたように、通常だとやっぱ

り意思伝達装置と同時に申請をして付属品として

( 呼出装置の ) 支給をうける形がほとんどです。な

のでそういった形で入手するパターンです。それか

ら電源は入ったままです。やっぱり、いつ何どき本

人が押すのか必要になるか分かりませんので。今日

ご紹介したものは電池式が多いので、ただ「電池が

切れるよ。」って場合には、赤いランプがついて電

池消耗のランプが分かるようになっているものもあ

りますし、電池式ですけれども ACアダプタを常に

つないでおいて使うものもあります。傾向で言うと

本人は ACアダプタの方を信用するというか安心感

をもって使う方が多いかなと思います。コンセント

に繋がっているイコールいつでも大丈夫っていう気

持ちの方が多いかなっていうふうには思います。

座長　ありがとうございました。よろしいでしょう

か。特に私ども ALS に関係してるんですけど、( 呼

出装置を ) 単独で使うってのですね、病院とかでは

結構あったんですが、もうちょっと在宅なんかで緊

急時にも使えるので、私どもも、もうちょっと宣伝

していきたいと思います。ご質問がなければ、これ

で終わりたいと思います。

質疑応答

　結果としては無事、呼出装置だけを認めていただ

くことができました。これの構成 ( 上記スライド、

左側構成図、送信１受信１) ですけれども、これま

でホームセンターで買って使ってきた送信器を ( 症

状の進行により、操作しやすくするために ) 田中が

改造したものです。こちら ( 送信１受信１) と、制

度で利用して入手したもの ( 送信 A受信 A) を、メー

カーがそれぞれ違ったので、自作の分岐装置をつけ

て１個のスイッチで同時に押せて呼べるようにした

ものです。ご本人、さきほどの『伝の心』の操作の

様子とは違って、ちょっと症状が進んでしまったの

で ( 両手で大きいスイッチを押すのではなく ) 右親

指の動作でスイッチ ( 上記スライド、右側写真：ス

イッチ操作の様子、プラケーススイッチ ( 商品名 ))

を押せるように作っております。

　最後 ( のスライド ) です。5年間の更生相談所と

の支援の報告をさせてもらいました。それから呼出

装置 3社 4機種を紹介させていただきました。そ

れから数例ですけれども、まだ全国的にも更生相談

所の方に聞くと、呼出装置だけ認められた例ってい

うのは名古屋市と静岡市と広島市しかないことを言

われたので、まだまだ少ないんだなというふうに思

いました。

　最後に ( 制度上、重度障害者用意思伝達装置の )

本体が優先されるんではなくて、本人のニーズを優

先して修理基準である呼出装置 ( 呼び鈴 ) だけを制

度で ( 入手できるように )、やっぱり支給していた

だけると幸いに思っています。以上です。
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　（指伝話の合成音声）少し大きくしましょう。準

備できました。オフィス結アジアの高橋宜盟と申し

ます。今日はお話をする時間をいただきありがとう

ございます。（女性）ありがとうございます。全国

難病センター研究会に数年前から参加させていただ

いております。いつもは指伝話という私たちのコ

ミュニケーションツールについてお話しさせて頂い

ていますが、今日は指伝話を使って当事者発表をさ

れた方との出会いの中で考え感じたことについての

考察を発表させていただきます。なお指伝話は展示

会場にもスタッフがおりますので是非お立ち寄りく

ださい。

　ところで、病気や障害で自分の声で話をしづらい

ことがあります。また今日のように人前で話す時は

（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。 iPad で使

うコミュニケーションツールです。合成音声を使っ

ていますが（女性）このように流ちょうな声で話を

することができます。

　（肉声）この後は自分の声でお話しさせて頂きま

すが、こんな感じで iPad で使うコミュニケーショ

ンアプリとして数年前から皆様に使っていただくよ

うになりました。画面をタップするというのじゃな

くてスイッチを使ってこんな感じで次、はい次、次々

あ、そこだってカチッてスイッチ押すと画面をタッ

プしてくれるような仕組みがあるので、（換気をし

てください）こんな感じですね。こんなのがあるの

を使って 1スイッチで使ってる方もいらっしゃい

ます。

　そんな方たちのためにという指伝話の宣伝を今日

はするわけではなくですね、今日は過去に私ども 3

年ほどリハビリテーション工学カンファレンスとい

う集まりがあるんですけどもそこで当事者発表され

る方のお手伝いを裏方でしておりました。その中の

様子を皆さんと話した結果なんかをちょっと伝えし

たいと思ってます。

有限会社オフィス結アジア

指伝話を使った当事者発表に関する考察

高橋　宜盟

　 パネル　１－３　
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　2017 年は 3人だったんですけど昨年はすごく多

くなりました。今年も 2名ほど発表していただき

ました。この中で赤くなってるところの人たちは一

言も声が出せない人たちなので指伝話を使って実際

に当事者発表をされた方たちです。

　スイッチを使って操作するというので今車椅子に

スイッチを一緒につけて自分で少し指を動かしたり

しながら操作をしたりするんですけども、会場に来

れずに自宅で撮ったビデオでこういう場面で参加し

たという方もいました。この方は筋ジストロフィー

の患者さんです。

　この方はやはり筋ジストロフィーの若者なんです

けども彼は岩手県にいるんですけども北上からビデ

オで参加をしましたし、当事者発表の質問コーナー

の時にはテレビ会議で参加したりしました。この方

なんか見ていただくと親指のところに小さな風船み

たいなの押してまして 2ミリぐらいピュッピュッ

と指が動くのでそれを押しながら操作してもらって

ました。その時の様子を少し見ていただきます。（動

画）

　彼が全て操作をしております。動いておりますが、

真ん中にあるのが iPad なんです。縦横を押しなが

ら動かします。その時の画面を左端に用意してあり

ますが、こんな感じで UFO キャッチャーの要領な

んですよね。どこをタップしますかっていうのを選

んでピッてやる感じです。

　（男性が使う指伝話の音声）これからの意思伝達

装置に求められること。意思だけでなく気持ちも共

に。岩手県北上市山崎裕太。気管切開前 2009 年か

ら2016年。パソコン、マウス操作。やっていたこと。

インターネット。メール。アドビイラストレーター。

　先入観は可能を不可能にする。

　大谷選手が花巻東高校時代に監督から伝えられた

言葉。これから意思伝達装置の導入を考えている人

たちに知ってもらいたい言葉。

　（肉声）こんな感じで彼が訴えたいことを綺麗な

流暢な言葉で話すというのを自分で操作してやられ

ていました。この先入観は可能を不可能に変えるな

んていう言葉は我々業者にとってもリハビリテー

ション関係者にとってもすごくグッとくる言葉だっ

たのを彼から発表してもらえたのはとても良かった

と思います。
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　それから彼の発表の中でいっていたのは、コミュ

ニケーションは人と人との会話なんだから意思伝達

装置が入ったからコミュニケーションができるって

いう訳じゃないんだよと。その後のこともそれを導

入するまでのことも考えて欲しいということを周り

の人に訴えてらっしゃいました。

　それから自分は用事を伝えるだけじゃなくて会話

を楽しみたい。母親にありがとうと言いたい。そし

て働きたいってこともおっしゃるようになってきま

した。

　そんな点で指伝話っていうのは iPad ですから携

帯しやすいとか設置しやすい、家族関わりやすい、

そして流暢な声があるのでまた新たなチャンスとし

て使っていただくようになっております。そういう

ことは、これは真下さんというのは ALS の患者さ

んですけども、たくさんの ICT が不安を和らげて希

望と可能性を広げ、気持ちを前に向かわせてくれる、

ICT の導入によって気持ちが前に行くというような

ことも言ってくださいました。

　この城本さんは「ヘルパーさんにページをめくっ

てもらいながらする読書というと、うーん今日はい

いかなって思っちゃうこともあるけども、自分で自

分のペースで読書ができるんだったら読みたい」と

いうような事を思うとおっしゃってました。

　亀尾さんは脳性麻痺の女性ですけどもスイッチを

通して確実に私の世界は広がったとおっしゃってた

んですね。ICT がなければ広がらなかったというこ

とであれば周りの人が ICTを提供する環境というの

も大事なことだなと思いました。

　それはこんな風におっしゃってました、こんなこ

ともできると知って興味を持つことがあれば、継続

的な支援でできることが楽しみながら増えていけれ
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ばすごくいいことだということです。

　その時障害者に関わった人のスキルやレベル次第

でその人の生活が変わってしまうというポイントも

あるんだよということも彼らの発表の中から指摘さ

れたことのひとつです。これは脳性麻痺の男性で口

でスタイラスペンを加えながらこうやって操作をさ

れてた方でした。

　病院で出来ない、無理だと言われた。リハビリ関

係者の皆様どうか諦めないで欲しい、決めつけない

でほしいということを訴えたのは、脳出血で倒れら

れた女性の方でした。

　その方が言ったんですけども、自分が変わると決

めたら変われるんだってことに気づいたんだよ、だ

からそういう人を是非応援してくださいってことを

訴えてきたんですね。こういう話を聞いてると指伝

話を使ってくれて宣伝してほしいという気持ちが 0

ではないんですけども本当に本人たちの声を聞ける

チャンスというのが私たちにすごく必要だったんだ

なということを思っております。

　そんな中でも厳しい意見もありました。昔より格

段に福祉の法律と機械の情報は増えたんだけども、

多くの当事者の現場の声というのがちゃんと反映さ

れてないんじゃないか、という厳しい意見もありま

した。それは今も変わってない。ICT は進んでも現

場は変わってないよっていうことをやっぱり真摯に

受けとめる必要があるためにはやっぱり皆さんが発

表してくださるとんいうのが一つ大きなポイントで

す。

　だからこの意思伝達装置というのは、昔はですね
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この病気や障害があって力が足りない人達が健常者

と話すために必要なこの赤い部分だといわれてたか

もしれませんが、最近この、健常でも病気でも同じ

レベルで話ができるようにブリッジとして支援機器

を使いますなんて言い方をする人もいますが、私た

ちはここを考えると、発表してくれた人たちはもう

そのままそこにいる、何も変わってないんですね。

彼らの声を聞き取れてないのは私達でむしろ私たち

に支援機器が必要だと。支援機器さえ使ってくれれ

ば皆さんのことを聞き出せるんだと思うと、ああ、

一緒に使ってくださいみたいなことを提供していき

たいなと思っておりました。

　自由に文字が選べるから話ができるということ

じゃなくて、話せる状況にあっても伝えたいことと

伝えられないこと、言うことと言わないことの自由

があるということをわかってあげられないといけな

い。だから最初、話しづらいんですね、でも大丈夫。

こういうのを使って一緒にお話しましょうというこ

とができればいいなと思った次第です。

　というのは、自由は選択肢があることなんですが、

中で発表された方に「自動運転の車があるのは乗る

ことは目的じゃないよね、何をするかが目的だよ

ね」っていう話をしたら、そうではないんですと、「自

分は動けないから一般の車でどっか出かけようなん

て思ってなかったけど、ああ自動運転の車があるん

なら僕も出かけたいって思うようになりました」っ
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ていうようなことをおっしゃっていました。そうい

うことを感じるために ICTを是非コミュニケーショ

ン QOL を高めるために使ってほしいなと思ってお

ります。

　だから私たちはその人の使ってる機械に関心があ

るんでなくてその人の考えに関心を持っていかな

きゃいけない。意思だけでなく気持ちも共にお伝え

したいなと思っております。

　これ見てください。この後発表される大神さんの

Facebook の投稿なんですけども、こんな「今日発

表するの！」ってことをこの間投稿されてたんです

ね。こういう風に気持ちが盛り上がるというのがひ

とつの ICT の導入としてはすごく大事だと思いま

す。

　ですのでこれは機械ではなく機会だという風に感

じていただければと思います。

　大神さんがストレッチャーで登場されて自分でス

イッチを操作して発表されるんですけど、相棒の紫

号という車椅子に乗って登場されます。そのことに

ついてお話しされと思いますので是非御覧なってく

ださい。発表は以上です。
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座長　ありがとうございました　ひとつだけ私か
ら。iPad ってのは色々見るとソフトをいろいろと

作られてますよね。その中であえて当事者が発表す

るという時に、自分で編集するとかですねそういう

ことが結構大事になってくるかと思うんですね。自

分の本当の気持ちを表現するのに。そういう機能っ

てのは改良されてきてるんでしょうか。

高橋　はい、それは大丈夫です。その場で五十音を
選ぶというよりは、ゆっくりだったら編集はできる

という方もいらっしゃるので編集する画面も使いや

すくとかはご要望頂いております。先ほどここ（指

先）でちょこちょこっと動かしてた方は実は誰も手

伝ってないんです。あのスライドすら自分で作られ

たんですね、ここだけで。なのでそこら辺が簡単な

のは昔と比べて機械もだいぶ良くなったと思います

し私どものソフトも使いやすく変えていっておりま

す。

質疑応答
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　昔、発表して最後の出番でした。一生懸命に練習

してたら周り見えず、司会者の方の顔忘れてその方

に指摘されました。今もその方とはお会いしていま

す。

　発表落ち着いてうまくできたので久しぶりの赤ワ

インを口に口腔スポンジで含みました。ほんのり赤

みが頬を染めました。紫号は（女声）まだ飲みたかっ

たやろなと言った。私「ええ」と言った。

　紫号から「あんた知り合って間もないのに札幌に

発表に行くこと即で決めて、悪い人だったらどない

するん？あほやな。」　紫号におおきにさんですとや

んわりと言った。したの写真はリハビリの人達も協

力してもらい、おおきにさんです。

　機内の座席痛かったです。札幌リハ工学の会場前

に行くまで時間かかりました。札幌広いンです。

日本 ALS 協会福岡支部

指伝話は、声の代わり

大神　和子

　 パネル　１－４　

※今回の発表は、指伝話メモリ（アプリ）で作った絵カードをスライドとして使い、空圧スイッチで自分

で操作して発表しました。質疑応答の時は、指伝話文字盤を同じくスイッチで操作して答えました。
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　打ち合わせで iPad 画面にロックかかった。6桁

番号入れたら打ち合わせ切り上げた。ホテルでラ

コール注入中に番号言った。違いあと一回ラストで

ロックかかるか解除なるか。解除でき嬉しいです。

「あんたさん頭良かったんやな」発表の場ではなかっ

たが焦った。

　「指伝話の文字盤は障害者用のコミュニティツー

ルですよね。皆様宜しくお願いを致します」

　出発前に看護師さんからいただいたお守り持って

行きました。紫号は「あんたが犬のお守り欲しそう

にしてたからやで。優しいお人や。あんたが犬の首

に紐くくるとか言うて、看護師さんはくくるのはか

わいそうゆうて、犬の入れ物の袋作ってもらって感

謝しいや。」

　紫号も感謝しいや。相方には感謝しいや。もちろ

ん看護師さんにはほんまにありがとうさんです。

　23 日 12 時千歳空港に到着。お土産は宅配便に

入れて送った。便利。

　17年ぶりに機内の座席に座るには痛かったです。

歳月の流れを感じました。

　紫号おおきにさん。紫号のオーダー車椅子が一番

ええで。おおきに。

座長　はい。ありがとうございました。札幌に行か
れた時のやつを指伝話を使って編集されたんでしょ

うかね。

大神　（その場で編集）嬉しかったしいい声の代わ
りになります。

座長　はいありがとうございます。今うつような形
で先ほどの報告をずっと作られてきたんだと思いま

す。資料には ALS の章とか問いかけの章とか友達

の章、在宅の章、最後に指伝話の章ってのがあっ

て、最後に ALS17 年 3 ヶ月と書いてますが、そう

いう中でこれだけのことを駆使して大神さんの世界

が広がっているというのはいいなあと思います。本

当に今後も是非ここういうことを駆使して活躍され

て欲しいなと思います。是非大神さんに拍手をして

頑張ってるところを応援してあげてください。よろ

しくお願いします。

質疑応答
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　佐賀県難病センターの三原です。

　まず佐賀県での就労支援の取り組みについてです

が、四年間の実績を見てみますと登録人数のうち毎

年 16 名から 19 名の方が就労されています。一番

多いのが一般就労ついで A型事業所また在宅就労

のケースもあります。

　疾患群別に見てみますと、神経筋系が 1番多く

ついで消化器系、免疫系などになりますけれども疾

患名は多様です。

　就労支援の周知活動ですが、まず難病患者の就労

に対し協力ができる企業を登録事業所として登録を

させていただきまして、現在 101 事業所ございま

す。その 101 事業所については企業の社会貢献活

動として佐賀県のホームページにて紹介をしていま

す。またセンターのホームページにも掲載させて頂

いています。

　患者への周知活動ですが、１）まず指定難病の更

新時期に、患者宅にニュースレターの配布を健康増

進課から行っていただいています。２）センターの

ホームページに掲載しています。３）リーフレット

を病院の窓口や市町の窓口、ハローワークに設置を

させていただいています。

　続いて相談から登録までということですが、１）

佐賀県難病相談支援センター

就労支援の取り組みについて

三原　睦子

　 パネル　２－１
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面談については積極的な傾聴を用いて面談をしてい

きます。２）就労可能かどうかドクターにも確認を

取っていただきながら進めてまいります。３）本人

が疾患の受容がきちんとできていらっしゃるかどう

かを確認するんですが、疾患の受容ができてないと

時間がかかってしまいます。４）就労の意欲がある

かどうか、５）就労の途中で難病発症した方への対

応については、シュロスバーグの転機への対処とい

う理論を用いています。

　登録につきましては１）ハローワークの専門援助

部門で登録、またはハローワークの難病就職サポー

ターが当センターに来られた時に登録をされて、２）

また佐賀県単独事業であるレッツチャレンジ雇用に

も登録、３）最終的にはセンターでも登録をしてい

ます。

　ここでレッツチャレンジ雇用事業について説明さ

せていただきます。レッツチャレンジ雇用事業とは

佐賀県単独事業で、難病患者等の就労支援を行う課、

就労支援室というところとセンターとが連携をして

患者と企業とのマッチングを行っています。就労 +

職場外研修や職場内研修、このお金については給与

と社会保険料それから職場外研修や職場内研修の費

用を佐賀県が負担をしています。期間は3ヶ月です。

　続きまして関係機関との連携、上記のような機関

と連携をさせて頂いています。就労におけるケース

会議は昨年は 115 回で 1回あたり 1.5 時間を要し

ました。

　私たちの活動内容ですが、履歴書や職務経歴書の

書き方などの支援、それから面接への支援、ハロー

ワークと一緒になって行なっています。そして面談

の時に本人のこれまでの実績の棚卸しと強みの発見

また再確認、続いて疾患情報、病気を明かして就職

するのかクローズで就職するのか、それについては

メリットとデメリットを比較して自己選択をしてい

ただきます。次にキャリアアンカーこれは長期的な

職業生活におけるよりどころ、一番自分がここだっ

たら大丈夫というところを理解をしていただき、

キャリア選択を明確にします。私たちは特定の理論

だけではなく様々なキャリア理論に基づいて多様な

個別の問題により適切に対応させて頂いています。

　事例としてはカードソートを使った職業興味検査

なども行わせて頂いています。続いて企業への同行、

説明や提案、就業時間や勤務地なども考慮に入れま

す。またサービス等利用計画やモニタリング、これ

は A型事業所や B型事業所に行かれる方について

作成しています。また職業評価への同行、ジョブコー

チ支援の同行、職場定着支援、障害者合同面接会へ

の同行と事前に企業からの情報をいただいて面談に

よって説明をしています。

　まず就労でこられるんですが、最終的には生活へ

の支援が必要な方もいらっしゃいますので、傷病手

当の申請の支援だったり、障害年金への支援等の生

活支援を行っています。
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　私達が課題に思っているのは、１）目の前にいらっ

しゃるクライアントが将来の生活設計ができない、

また病気になってしまったために何もできないクラ

イアントがいらっしゃる、その方々にどういうふう

に寄りそうかということ２）在宅就労については助

成金が現在障害者手帳 1、2級に限定をされている

こと。３）障害者手帳がないと法定雇用率のカウン

トができないことで法定雇用率を必要とする企業に

ついては手帳がない人に対する雇用を検討していた

だくことは、厳しいところがあります。４）障害が

表面に見える方については配慮が一定程度あります

が、表面に見えない方については必要な配慮につい

てなかなか理解がないっていうところ５）難病 +精

神や発達や高次脳機能障害をお持ちの方の就労支援

については、本人の病識がないと先に進まない状況

があります。

　続いて就労支援員や相談員としてのあり方です

が、就労支援員は問題把握力と、単に個人に対する

相談支援のみではなく、環境に働きかけることがで

きる能力が必要と考えます。そのためにはカウンセ

リングの研修やキャリアコンサルタントの研修など

自己研鑽やスーパービジョンが必要であると考えま

す。

　課題の解決のためには疾患の特性であったり多様

性であったり就労歴であったり生育歴等も視野に入

れた総合的な支援が必要であると考えます。私たち

はキャリア理論をもとに解決の方向性を模索しま

す。そして就労支援と共に生活支援も行います。例

えば、統合的生涯設計、包括的アプローチや転機へ

の対処（シュロスバーグの 4S）などがあります。

　事例として、急に病気が発症して退職をされてい

る方が、最初にハローワークに相談に行かれ、失業

保険の給付の申請をされてしまってる方が多く、そ

の前に傷病手当金の申請ができるかもしれない。私

たちのところに来ていただくと傷病手当の申請、社

会保険に加入している場合は一年半頂きながら失業

保険の延長などを行って余裕を持って次の職業生活

ができるように支援をすることができると考えま

す。

　考察です、一番大切なことは関係性の構築　面談

に来られた方との関係性の構築を大切にして、自己

理解、職業理解も深めていきながら、クライエント

自身が自分のキャリアアンカーを理解し職務と役割

のプランニングを行い、統合的生活設計、人生やキャ

リア設計の包括的アプローチ、単なる職業選択の問

題だけではなく、その後の生涯にわたって継続する
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職業生活や家庭や地域など職業生活以外の生活領域

を含めた生涯キャリア発達を促すことを目的に支援

をしています。

　このように様々な理論を用いて本人の働く意思、

意味や将来の生活を共に考えることによって就労支

援を行っています。

座長　原様ありがとうございます。やはり九州の中
でも佐賀は進んでると思うし全国的にもトップクラ

スだと思いますけども、質問などありますでしょう

か。お一人ぐらい、はいこちらの方お願いします。

お名前と所属お願いします。

鹿児島県難病相談・支援センター　小城京子　本当
に佐賀の取り組みにはいつも就労支援すごいな、さ

すがだなと思いながら聞かせていただいています。

そこで一点確認なんですけれども神経難病の方た

ちの登録の中で 1番就労件数が多かったですよね。

それはやはり障害者手帳を所持している方が多くて

1、2級の所の法定雇用率との関係、手帳の所持に

よる雇用率との関係で、神経難病の方たちの就労が

多かったんでしょうか、教えてください。

三原　はいありがとうございます。実は神経系の難
病の方でも様々な方がいらっしゃいます。例えばも

やもや病も神経難病の一つにありますよね、パーキ

ンソンや多系統萎縮症などありますが、その方々が

法定雇用率をとっての一般就労が一番ではないとこ

ろです。

　実際にその人の強み、今までのキャリアアンカー、

今までどういうことをされてきたのかっていうのを

軸に考えて一般就労や A型事業所や B型事業所に

つないでいるところです。

質疑応答
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　就労支援ネットワーク ONE の中金と申します。

春まで6年間神奈川県の難病患者就職サポーターを

させていただいておりました。春から2ヶ月ちょっ

と少し間を空けて就労支援ネットワークONE とい

う社会事業を始めております。その取り組みでは、

難病患者の就労支援や雇用等の課題をテーマに民間

の企業とその仕組みで改善できないものかと今取り

組んでおります。よろしくお願いいたします。

　この図は一億総活躍国民会議に出席した際、『難

病の拡充』について話してくださいとお題をいただ

いた中でお話ししたものです。まず ‘ 拡充 ‘ という

言葉から踏まえて、難病の拡充について話すという

ことは ‘ こういう言葉の意味ですね ‘ っていうとこ

ろで念押ししてお話をはじめました。

拡充は就労支援を広げて充実させること・・・難病

の人の就労支援の拡充を考える時に何が課題になっ

て何をすると就労支援、雇用が充実できるだろうか。

ここから始めたんです。加藤大臣も菊池桃子さんも

皆さんいらっしゃる中で私はこの言葉を踏まえては

じめました。

　そこから数年経ちましたが、さて今は拡充に至っ

ているのでしょうか？

先ほど佐賀の発表は凄いながら拝聴していました。

僕の発表は、おそらくあまり ‘ 県が動いていない地

域 ‘ の取り組みに、もしかしたらお役に立てるかも

しれません。

　これは私の活動なので自己PRになりますけども、

看護師をやっていましたけどもそこから精神科だっ

たり内科領域だったりを経ながら東京障害者職業セ

ンター、そしてH25 年から神奈川労働局、横浜ハ

ローワークで難病患者就職サポーターとして、難病

患者の就労相談、地域の支援連携、開拓を行い、難

病研究班にも参加させていただき、ガイドブックの

制作、両立支援推進チームなどにもメンバーとして

参加していました

　今の活動は当事者の方の就労に関するサポート

（個別相談）だったり、難病患者の ‘ 働く ‘ 座談会を

開いたり、個別にだけでなく、コミュニティーとし

てどのように取り組むことが出来るか、なども実装

しております。また、メンタル変調の患者の協議会

にも協議会委員として参加し、社労士さん弁護士さ

ん、企業も交えて、協議を続けております。難病の

方の雇用についても皆さんとシェアして話を続けて

おります。この後もしかしたらこの辺りでそういっ

就労支援ネットワークONE

難病患者の就活（働き方の多様さ）と市場のニーズ
～実践を通しての考察

中金　竜次

　 パネル　２－２
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た動きがあるのかなあと思いながら、今いくつか大

企業も含めていくつかの推進する柱をえながらた、

民間だからできることに取り組んでいます。

　これはWork at ！といい、『難病の方の応援を表

明したいです』っていう方々の集まりで、がん患者

のがんアライ、LGBT のアライ、同様な取り組みと

考えていただければと思います。次回は 3月頃の

開催を予定しており、これからも継続して企業やい

ろんな方々の参加で膨らまして行こうと考えていま

す。（今回は社労士、支援者当事者、同じ空間でディ

スカッションすることにより、「こんなに難病患者

の ‘ 働く ‘ に関心をもっている人がいるんだ」とい

う感想を後にたくさんの方々からいただきました。

表に見えるようにすることが大事じゃないかな、と

感じています。

　社労士の方や支援企業、企業さんとか当事者の方

も一杯参加して頂いて当事者の方が 3人ぐらい登

壇いただいて、事例を共有しながら皆さんで色々と

お話をしました。

　個別の相談もさせていただいたたりここに来るま

での間もメールで相談を受けながらそれをお返し

させたりたり。どんなささやかなご質問でもお答

えするようにしております。（ささやか =重要でな

い、ということではないので、気軽にご質問いただ

く仕組みをがけています）あと就労移行支援業所の

サポート事業ですね。手帳を使われてない方が雇用

されてる時の出口（就職）。制度がねじれているの

で、非常に困ってらっしゃる事業者・当事者がいらっ

しゃいます。現在は、事業所に赴いて個別相談サポー

トをしてます（事業所のスタッフ対対象の難病患者

の就労支援研修会もご依頼により開催しています。）

　後は全国、様々な地域の福祉事業所等の方々から

もご連絡があり、「難病患者の就労支援どうしたら

いいですか」などなど、多岐にわたるご質問ご相談

にはWEB 会議ツールお話したりしております。行

政ではこうしたツールは一切使っていませんでした

ので、（外部へのメールもハードルがあります）格

段に生産性が高まりました

　就活。雇用のニーズ。そして実際から振り返る、

これを端的にお話したいと思います。

　地域ごとにやや状況は異なると思うんですけれど

も、難病患者の方の働く相談っていうところでは、

「病気を開示した場合のメリットデメリットとは？」

という質問が多く次いで、「他の患者がどんな仕事

に就いているか」、さらには「企業の雇用のニーズ

とは」上位の質問でした。
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　僕が難病サポーターの時に年間 900 から 1000

件ぐらいで 1日 6～ 9件なんですけども、だいた

い毎月 5～ 6人ぐらいの方が病気を開示して就職

されていかれました。相談窓口の特性からか、一般

雇用枠の方が多かったです。。

　そして今はこちらの活動を通して個別にご相談を

受けていますが、就業の際の両立支援の相談が多い

ですかね、会社に働きながら休んでまた復職の場面

でどうしたらいいのかなという方が多かったり、患

者会の方でやはり支援の方に力入れてきたいけども

どういうふうにやったらいいだろうかなんてことも

ご相談承ったりしております。

　これはハローワークに行ったときと今も通じるん

ですけどもどんな働き方就労の選択として難病の方

が働いていらっしゃるかっていうところで、1、2、3，

4と。縁故採用とか在宅就労とか。手帳のない線維

筋痛症の方とかも一般雇用で CAD なんかで就職さ

れたりっていう事例も、神奈川県の私が担当者のと

きは、指定ありなし関係なく就職の支援をしており

ました。（全国的には状況が見えません、指定難病

だけの相談受ける地域、相談支援機関を知るにつけ、

指定でない難病者の苦労に危機感が募ります）

　これは最近作ったんですけど、全ての方の相談を

受けた場合に、指定のある方、指定じゃない方々、

そして重症度分類や手帳なしあり、だんだんこうい

う構成になってるのかなーっていうところで、微妙

に分量感覚としては正確ではないかもしれません

が、いろんな方の相談を受けていくと、こういう風

な構図が生まれてきたので作図してみました。

　これは、ある県の保健師さんからご相談を受けた

時に、難病の方は、県の難病サポーターで相談した

時に、「病気がたくさんのでわからないんです」っ

てことで就労支援がうまくいってないって聞いたん

ですけども、僕はやはり ‘ 就業の際の医師の意見書

‘ っていうのは本人の同意を得ながらもらっていた

ものですから、そこをされてないハローワークの仕

組みによる思考のバグが起こる。精神障害者には医

師の意見書を求め、難病患者には求めないで就労支

援をしているとしたら、情報が不足する、同意は必

要ですが、わらないのか、わかろうとするじゃない

のか、ちょっとした思考停止の話なのか、コンセン

サスに基いて、ノウハウを認識することは大切では

ないか、考えて関連図端的に落とし込んでみました。

　これは先ほど企業さんと難病の方が一般雇用で開

示する時にどんな資料を使うかというところでも、

私のところでは『疾病障害等状況説明書』っおりよ

類を当事者の方と作成しておりました。

これは当事者の整理のために、一般雇用枠想定し、

ぎりぎりまで情報を減らしてビジネス仕様として、

配慮希望事項等をとめていくんですけども、診断名

があったり医師からの就労の見解だったり。通院頻

度だったり日常生活で気をつけてること、就業の際

に配慮をいただきたいことなんかを端的にまとめて

おきます。
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ご本人の整理のために使う場合と、これ出せそうだ

なと思ったら企業に出していくってことも一緒に考

えておりました。こうしたノウハウは難病患者就職

サポーターも差異があり、東京都などは、ほぼご自

分で説明して、ご自分で準備をしている状況が当事

者より聞こえてきます。この、全国的なばらついた

支援のあり方にも懸念しています。

これを実際に出されて今も就職されている方もい

らっしゃいます。障害者雇用ではこういうのを使っ

たり作ったりしてるので般雇用でもそのうちそうな

るだろうなと思いまして、先だって作ってみました。

治療と仕事の両立雇用（求人票

みたいなものが今後は日本全体にも生まれてくるだ

ろうと、希望的観測を思い描いています

　これはご本人の求人票を探す時に自分求人票を

作っていただいてまとめて預かっておいて両方で

シェアしておきながら求人票をこちらで探して早く

就活したいなーって方のために一緒に作ったもの

を共有します。こちらで求人を探す際の精度アッ

プデートしながら、より個別性のあるマッチング

フォーカスしていきます。

　これはちょっとスポット的なんですけども、よく

難病の方の就労のところで、キャリアチェンジなの

かキャリアアップなのかで、キャリアチェンジなの

にキャリアアップ求人を目指していると、他にキャ

リアアップの方々が横に 5人とか 10人並んでるの

にずっと応募されてる方がいらっしゃる。そうする

とだいたい採用率って 10%15%に下がってしまう。

そこでこれはどういう求人なのかっていうことを

ちゃんと求人票を見分けていくという観点をここに

書いてみました。

　これはキャリアの『就職マウンテン』というもの

です。福祉的就労からずっと非正規から正規雇用、

上が一番負荷が高くなり、条件も良くなる傾向が感

じになってますが、今どこにいらっしゃってどこを

目指すかとうものを可視化し、共有しやすくするた

めに考えました。

　一般就労可能の場合 20 時間なのか 30 時間なの

か 40時間なのか +残業も入っている、フルタイム

なのか、先生が一般就労可能ですよっていうとこ

ろがどういうことなのかという点では 20時間の方

も 30 時間の方も 40 時間の方も就職されていらっ

しゃったっていうところです。

　書類に病気のことよかったら書いてもらえますか

なんて。これ実際に企業から聞いた声です。就職し

たあとに定着支援等で実際にうかがった声を書いて
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みました。会社はも働いてくれさえいればいいと。

　これはハローワーク等の実際のその他の難病の

方々の数字です。

　どんな所で働いてらっしゃるか。実際にここです

ね。だんだん増えていっている。就職率 40%。発

達障害の方も入ってらっしゃいます。それはどんな

業界かってところです。

　企業の声を聞くと企業にニーズがありました。

　人手不足、経験・技能、理念そして助成金などが

広がっておりました。

　ここは合理的配慮です。一般雇用ではどのぐらい

合理的配慮がもらえるかという点に関しては昨日も

弁護士さんと社労士と話しておりましたけども今は

なかなか一般通念上がまさに出来上がっていく過程

なので実際これは法律として機能していくところで

すが、今後さらにそういった一般通念上のものが明

確になってくるんじゃないかなと思います。

　実験から振り返る、支援の実態、ノウハウの共



－ 63－

有、雇用開拓フェーズということでこれから就労支

援ネットワークONE では民間の中で雇用開拓をし

て行こうということで大企業や官民連携で、地域の

中企業等と話をしております。

　支援の三つの橋というところで支援者、当事者、

事業者、この橋がそれぞれ準備性が高まることで

やっと当事者の方が働きやすくなる、こういった準

備を整えていきたいなと思っております。

　こういったフローはご参考になればお使い頂けれ

ばと思います。

座長　中金様ありがとうございます。フロアから質
問ありますか。今はもう個人でされてるっていうか

独立されていると思うんですが、相談料とコンサル

料みたいのがあると思うんですけど、相談は患者さ

ん一対一で、コンサルというのは僕らみたいに相談

員とかやるその辺の料金とかなんかは、要相談です

か？

中金　要相談で。個人の当事者の方から頂いてませ
ん。これからもいただくことはふさわしくないだろ

うなと、社会事業という立ち位置で考えております。

ただ企業さんや民間企業さんとやりとりする中では

頂いております。

質疑応答
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  皆さん今日、社会保険労務士の井後と申します。

どうぞ、よろしくお願いいたします。 

  私は、日頃、徳島の総合病院で、患者の皆さん方

から就労に関するご相談をお受けしております。仕

事と両立して治療しているときの、直面した悩みや

心配ごとの相談です。 

    

　ご相談の内容は、様々なものが寄せられてきます。

治療と仕事を両立しようとするならば、大変な悩み

や心配ごとを抱えます。しっかり受け止めて、対処

法などについてご説明しております。難病の皆さん

方も、よく来られます。他の患者さんとは異なり、

すでに会社を退職されていて、治療に専念されてお

られます。ご相談は、経済的な不安に関するもの、

なんかが多い状況です。

　ご相談に来られている難病患者さんは、日常生活

において制約を受けておられます。適切な治療を求

めて、病院を転々とされておられます。先行きに不

安を抱えております。多くの方が、すでに会社を退

職されていて、家族に支えてもらっている様子です。 

　働いていたときはどうだったか、ということです

が、病状がだんだんと進行していったので不安だっ

たとか、職場で病気のことを言いづらかった、など

のことであります。そんなとき、役立つ情報がどこ

にもなかった、どうしてよいのかわからなかった、

などのことから、会社を辞めてしまった、とのこと

です。無念があったと思います。 

アットヒューマン社労士事務所

働き続けたい思いをもって治療を続けている難病を抱えた
就労者に対する難病相談支援センターの支援の取り組み　提案

井後　伸一

　 パネル　２－３
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  ご相談をお受けしていて気になっていることがあ

ります。働く上での労働知識などを理解していない

ことです。そのため、早まった行動をされています。

　二つ目は、病気のことを会社に伝えていない、相

談もしていない、という様子が伺われます。 

　三つ目は、経済的な問題で苦しんでおられます。

様々な支援制度について、ご存じない方が多い状況

です。 

  一方、会社はどうかといいますと、対応に悩んで

おります。実際、どのように取り組んだらよいのか

わからない、ということです。社員に突然辞められ

てしまうと、事業活動に大きな影響を受けますので、

両立支援に対する関心は、大変高いものがあると思

います。 

  こうした状況を踏まえ、治療を続けていても、安

心して働き続けることができるように、との思いか

ら、以下のような提案をさせていただきました。

　まず一つ目、治療を続けていくときの、役立つ知

識をとりまとめた「小冊子」を作成されたらと思い

ます。働く上で、知識は必要です。知識があれば、

適切な判断ができます。ぜひ、作成され、ご相談の

皆さん方に配布されたらと思います。

　二つ目は、日常生活に制約を受けていたり、仕事

に支障があるような方に対し、障害年金の受給を積

極的に勧められたらと思います。給料以外に収入が

得られることになれば、助かります。働き方にも、

幅が広がってきます。 

　三つ目は、国の「両立支援のガイドライン」の普

及に、センターもお取り組みされたらと思います。

会社での体制が整うのを待つことなく、センターか

ら積極的に普及されたらと思います。

　四つ目は、スキルを高めるために、「両立支援コー

ディネーター研修」、これを活用されたらと思いま

す。大変役立ちます。働く上での労働知識も深めて

ください。

　五つ目は、広く社会に対し、「両立に関すること」

や「両立支援に関すること」、こういった啓発も高

められたらと思います。 

  



－ 66－

　それでは、具体的にみていきましょう。まず「小

冊子」ですが、ご覧のような内容のものを網羅した

ものを作成されたらと思います。役立つ情報をとり

まとめたものです。ご参考までに、これは、がん患

者を対象に作成したものです。

　こういった「小冊子」が手元にあれば、安心して

働き続けることができると思います。難病の方のみ

ならず、長く治療を続けていても、完治していない

方にも配布されたらと思います。上部機関で一括し

て作成され、それを各センターや病院を通じて配布

されたり、あるいは、希望者に格安で配布されるな

どをされるとよいかと思います。 

  次に障害年金であります。障害年金は、日常生活

に制約を受けていたり、仕事に支障があるような状

態に至れば、生活保障として支給されるものです。

難病の病名がついておれば、３級程度が認められる

と思います。認められると、月５万円程度支給され

ます。

　なお、受診状況等証明書、早めに取得されるよう、

お伝えされるとよいかと思います。期間が経過すれ

ば、取得が困難となり、年金が受給できなくなりま

す。 

 

  次に「両立支援のガイドライン」であります。皆

様方よくご承知のことと思います。ガイドラインに

は、両立支援のノウハウが示されています。大変役

立つものです。

　会社は組織ですので、社内でルール化できていな

ければ、病気の社員を支えることはできません。し

たがって、この冊子を持って普及に努められたらと

思います。 

  支援が受けられる内容などをみてみましても、ご

覧のように、病院からの医療情報と産業医の先生か

らのご意見を得て、支援策が検討される仕組みに

なっています。その支援プランにもとづいて配慮や

支援が受けられる、といったものです。
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  「両立支援コーディネーター研修」は、労働者健

康安全機構が実施しているものです。ぜひ受講され、

スキルを高められたらと思います。大変な人気のよ

うです。申し込みをしても抽選です。なかなか受講

できないとのことです。来年度もあります。 

  

　ご提案させていただいたことに対し、以下のこと

が期待できると思います。

　まず一つ目、「小冊子」を活用していただけるこ

とによって、安心して働き続けることかできると思

います。働く喜びも、引き続き得ることができます。

二つ目は、病状に応じた適正な配慮や支援が受けら

れることになります。したがって、安心して仕事や

治療に臨むことができます。

　三つ目は、障害年金が受給できれば、経済的に安

心できます。働き方にも、選択が広がっ

てきます。早まって会社を辞めることはありません。

四つ目は、働き続けることができるだろうか、との

不安や悩みを抱えなくて済みます。

　五つ目は、会社は、両立支援の体制を整えること

ができます。

　六つ目は、会社も、様々なメリットが得られるこ

とになります。そのメリットを生かし、会社の発展

に結びつけることができます。

　以上です。働いている人が会社を辞めるようなこ

とになれば、明日からの生活は大変です。そうなら

ないためにも、「治療を続けていても、安心して働

き続けることができれば」との思いから、ご提案さ

せていただきました。どうか、皆様方センターのお

取り組みにお役立ていただければ幸いです。

ありがとうございました。

質疑応答

座長　ありがとうございます。先ほどがん患者向け
の「小冊子」の話しがあったと思うのですが、それ

はどこが発行されているのですか？ 

 

井後　今日、10 部ほど持ってきています。後ろの
方に置いておきますので、ご覧ください。これは、

私が作成したものです。徳島県立中央病院で配布し

ています。がん患者さん向けに作ったものです。
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　皆様方難病団体の方々とは、平成 25年に私が研

究を始めた時に大規模調査にご協力いただきまし

て、その後昨年度までやっていた研究の方でも当事

者調査という形でアンケート調査にご協力をいただ

きました。昨年度で一応この研究は終了しておりま

すので、その結果を皆様にフィードバックして何ら

かのお役に立てていただきたいということで今日ご

報告させていただきます。

　平成 29 年度 30 年度の 2年間でやった研究です

が難病当事者、就労系障害福祉サービス機関、難病

研究者を対象として就労系の訓練、就業場面での難

病のある人への合理的配慮の内容を調査し、その知

見を活かし就労系福祉サービス事業所における難病

のある人への合理配慮マニュアルを作成、発行する

というのが研究目的です。

　まず最初の難病当事者を対象とした実態調査で

す。平成 30 年の調査につきましては 20 の難病疾

病団体の協力を得て 15 歳から 65 歳、労働年齢で

すが、の難病患者 3511 名に質問紙調査を行いまし

た。有効回答数は 1502 でした。20 の疾病団体で

すが、疾病としては 66疾病が集まりました。その

結果です。就労系福祉サービス、要するに就労移

行、就労継続 A型、就労継続 B型この三つのサー

ビスの利用経験があるかどうかということです。利

用経験のあるあるいは現在利用中であるという方が

7.7％ 115 人いらっしゃいました。利用経験がない

という方が 90.5%1306 人でした。同じような質問

を平成 25年度の時にもしております。この時は母

集団 nが 889 名でちょっと異なりますが、この時

利用しているあるいは利用経験があるという答えが

57 人 6% でしたのでまあパーセントから言うと若

干増えたかなという形でしょうか、そんなに期待し

たほど増えてませんでした。平成 25年度に利用し

たことがないという回答が 89%。今回も 90%です

から活用という面ではまだあまり進んでないかと思

います。

国立障害者リハビリテーションセンター学院

難病のある人に対する就労支援における
合理的配慮を推進するための研究報告

深津　玲子

　 パネル　２－４
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　就労系福祉サービスの認知、知ってますかという

ことです。平成 30年度こういう就労系の福祉サー

ビスがあることを知っていますかという問いに対

して 37.8%568 人の方が知っていたと答えました。

平成 25年度には知っていたという答えが 29.2% で

すから利用経験はまだ増えてませんが、認知度につ

いてはそれなりに上がってきているというふうに考

えております。それから現在利用しているあるいは

利用経験があると答えたこの 115 人を対象にして、

利用しているあるいは利用していた事業所で難病ゆ

えの配慮がありましたかということを聞いていま

す。十分に配慮を受けたという方が 49 人 42.6%。

それから受けているが配慮としてもうちょっと欲し

かったという方が 32.2% です。これとこれを足し

て少なくとも 74.8%86 人の方は十分か十分じゃな

いかにかかわらず配慮は受けたというふうにお答え

になったということになります。全く受けていない

という答えは 9人 7.8% でした。

　現在受けている配慮と今後受けたい配慮、たくさ

ん上がったのですがベスト 4をここにあげました。

現在受けている配慮としてはその日の体調に合わせ

て仕事内容を変更することができる。通院日の優先。

体調に合わせた仕事時間。事業所内での体調の把握。

これが現在受けてる配慮として１位から 4位です。

今後受けたい配慮としては難病のある人が可能な作

業を増やしてください。これまでの経験が活かせる

仕事を提案して欲しい。在宅勤務ができる。休息場

所、横になれる場所などを用意してほしい。要は作

業の多様性ですね、これは平成 25年度の時の調査

でも出ていますがそういったもの配慮として受けた

いというふうに答えてらっしゃいます。

　一方、就労系の障害福祉サービス機関を対象と

すると実態はどうかということです。平成 29年度

に全国 20都道府県に設置され主たる対象者に難病

を記載している就労系福祉サービス事業所 2112 箇

所に対して質問調査を行いました。有効回答数は

854 でした。内訳としては就労移行が 140、A 型

285、B型 426 です。

　結果です。過去 5年間に難病患者さんがそちら

の施設事業所を利用しましたかという質問です。

845 ヶ所のうち利用したことがあるという答えが

42.6%、ないというお答えが５4.3 パーセントでし

た。実は平成 25年度に、この時は全国でやったの

ですが、有効回答数 6053 ですから大分今回より多

いですがその時の調査の結果では、患者さんが利用

したことがあるという事業所が 18.6% でした。な

ので事業所ベースで考えるとこの 5年間でかなり

難病の患者さんが来ましたよという事業所が増えて

いるということは言えるかと思います。



－ 70－

　それから 5年間、難病のある方が一人も利用し

たことがないとお答えになったこの 54．３％の

事業所に対して何ででしょうと理由を聞いていま

す。そもそも利用相談がないんですというお答えが

421 件でダントツです。ほとんどこれです。それ

以下に医療ケアの頻度が高くてダメだと判断したと

か、本人の希望する人的設備が現時点ではないとか、

作業項目に本人の希望する項目がなかったというの

が 20前後ありますけども、圧倒的に多いのはとも

かく来談者がいないという、これは平成 25年度の

結果と全く同じです。

　事業所に対して、難病のある利用者さんに配慮し

ていることは何ですかっていうことを聞いていま

す。この四角で囲んだところがどの事業所でも一番

多かったものですが通院日の配慮をしている。通院

を優先にしている。障害特性に合わせたコミュニ

ケーションの取り方を工夫している。その日の体調

に合わせた仕事内容に変更することができるように

している。来所中の体調を確認している。利用者同

士が交流する機会を設けている。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。これ

が多い方の回答でした。実際に利用したことのある

難病当事者さんが求めていたものと重なる部分がほ

とんどかと思います。これは患者さん側からなかっ

たですけども、事業所側からすると一生懸命疾病に

ついて理解するように努めているというものが多く

出ていました。

　事業種別にみた特徴と思われるものは、この B

型の事業所は送迎サービスを行っていることがあげ

られたり、グラフ上〇をつけたものがあるかなと思

いました。

　この研究の成果を当事者、研究班両方から回答を

得られた 25 疾病、当事者の回答のみえられた 10

疾病、今日は時間の都合でご報告しておりませんが

研究班に対しても質問紙調査をしておりまして、こ

の研究班の回答のみ得られた 5疾病で、40疾病な

んですけども、必ずどの疾患群も 1疾病は入るよ

うにという形で選んで、スモンを足しまして、41

疾病についてこういうマニュアルを作成をいたしま

した。全部疾病別になっています。１疾病 1ペー

ジですので、コピーしていただけばまたがることな

くご自身の疾病が一枚でコピーにおさまるように

作っております。

　マニュアルの入手方法です。国立障害者リハビリ

テーションセンターのトップページですがここに

「難病・内部障害」というのがあります。ここをプ
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ルダウンメニューを表示していただきますとこの下

の方に出て参ります。ここにそのマニュアルがあり

ますので PDF でダウンロードできます。その上の

方にやはり同じようにこの難病の研究でずっと作っ

てきた成果物があります。春名先生とか私とかが講

演している動画もありますので是非ご利用いただけ

ればと思います。それからこのマニュアルについて

は厚生労働省のウェブサイトにも載っておりますの

でそちらからもダウンロード可能ですが、厚生労働

省のウェブサイトはしょっちゅう変わるし、深くて

なかなかいきつかないので是非こちらからの方が楽

に入っていただけるかと思います。

質疑応答

座長　ありがとうございます。世の中もどんどん例
えば AI とか消費税もあがったり、なんとかペイと

か出てきているし世の中が変わってくると配慮の方

法とかも変わってくると思うのですが、5年後とか

にまた研究を続けるのでしょうか。

深津　私は研究者ですから研究費がつけばいつでも

やります。
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　難病とか慢性疾患の就労支援、生活支援を当事者

の視点で中心に考えるのがこの難病センター研究会

だと思いますが、今日はそういった具体的なイメー

ジをフランスとドイツで何か学べることがないかと

いうことで検討してみました。

　日本でも 2014 年に障害者基本法だとか障害者総

合支援法だとか障害者雇用促進法が改正されて、難

病による障害っていうのが認められたことにはなっ

てるのですが実はまだまだ社会に理解されてなく

て、多分まだ「難病を原因疾患とした身体障害」く

らいに思われてるから ADL 評価のようなものだけ

でとどまりがちです。でも難病による障害っていう

のは難病医療の進歩によって生じた、従来にないタ

イプの新しい障害で、その特徴は「体調が崩れやす

い」ということです。そういう固定しない障害だと。

だからこれは普通に仕事ができているのに時々体調

が崩れて緊急入院みたいなことで、なかなか安定し

た仕事につけないと。そうすると体調面でも精神面

でも経済面でも追い詰められてしまうような人がで

てくる。これほどの生活への影響が大きいのになぜ

一般に理解されにくいのかというと、体調のいい時

には一見健常者と同じように過ごせる、から。でも

また体調がくずれてもなかなか外見から分からない

というようなことがある。

　昔はこういった状況の人は病弱者だとか社会的弱

者っていうことで生活保護くらいしか社会的支援が

なかったんですが、こういう人たちも「障害」とし

て支援していこうというのが「難病による障害」の

ポイントで、これは国際的な障害の考え方の発展に

沿ったもので 2001 年の ICF 国際生活機能分類の中

ではそもそも先進国では慢性疾患が増加して死亡率

だけでは捉えられない生活上の支障、それが 21世

紀の主要な健康問題だとそういう基本的な認識に基

づいていて、「障害」は一部のマイノリティの問題

でなくて、誰もが一生のうちに多かれ少なかれ経験

するもっと一般的で重要な社会問題として捉えてい

くということなんだと。だから「難病による障害」

というのはこういった大きな国際的な動向を反映し

ている先進的な課題なので、こういった難病セン

ター研究会などで当事者と支援者の密接な情報交換

で新しいあり方を考えていくことが重要かなと思い

ます。

高齢・障害・求職者雇用支援機構
障害者職業総合センター

フランスとドイツにおける国際生活機能分類
ICF の障害観による難病慢性疾患への就労支援生活支援

春名由一郎

　 パネル　２－５
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　この新しい障害の考え方が諸外国ではどういった

具体的な難病とか慢性疾患の対策に繋がっているの

か。アメリカだとかスウェーデンなんかになると、

日本とは障害の考え方が全然違うとよく言われるの

で、それじゃあ日本の医療とか福祉制度のモデルに

もなってきたドイツだとかフランスなんかではどう

なってるのかということを近年の動向を調べました

のでそれを報告したいと思います。

　まず日本の障害の認定基準にが入ってないんだけ

れどもフランスだとかドイツなんかでは障害認定さ

れるような人達というのが具体的に見ると、癌だと

か慢性疾患だとか学習障害だとか腰痛だとか偏頭痛

だとか皮膚障害だとか疲労だとか骨格変形だとかた

くさんあるわけです。ただこの全てが福祉制度の対

象になるわけじゃなくて福祉制度の対象というのは

一般的な社会的な条件という中で生活上の支障が認

められる程度、それを医学的に認定しているのがド

イツとかフランスのやり方で、その点は日本の障害

認定なんかと同じなんですけども、ただ日本よりも

福祉制度の対象範囲自体が非常に幅広くカバーされ

ています。

　例えば多発性硬化症なんかは無条件で障害認定さ

れてたりしますし、一時的であったりだとか変動す

る障害なんかも想定されていて、例えば癌の場合な

んかでは、集中的な治療が必要な例えば 3年間だ

けの期間限定の障害認定なんかがあったりして障害

者雇用率制度の対象になったりもします。

　ICF では、障害というのは健康状態に関連した困

りごとということなんです。だからこれは当人だけ

の問題じゃなくて、個人と社会の環境の相互作用に

よるという風に定義されています。そういうのが従

来の日本の障害認定の考え方からするとすごく曖昧

に思えるわけです。例えば一般的な状況だと問題が

少ないんだけども例えばその人が就く仕事だとか職

場とか地域の状況によって仕事が難しいみたいな人

がいらっしゃるわけです。日本だと障害認定という

のは厳密な基準で公正、一律に行う必要があるとい

うふうに考えられてきたので、こういった状況は非

常に対応に困ってきたというわけです。

　一方フランスとかドイツなんかではそういう

2001 年からの新しい障害の定義というのを受け入

れて、福祉的な障害認定が受けられないような人で

も本当に個別、具体的な実際のこの仕事内容とかこ

の職場とかそういう状況を踏まえて、病気だとか機

能障害なんかが原因で実際に就職が難しいだとか就

業継続が難しいだとか支援ニーズがあるというよう

なことを就労支援の専門職も含めて確認できるん

だったらそれで障害認定して障害者雇用率制度の対

象にもしていく、そういう制度になっています。

　これは単に障害認定の手続の変化だけには止まら

なくて、従来の障害の医学モデルなんかでは障害の

根本原因というのは本人の医学的問題だという風に

考えるために、あくまでも医療とか福祉が中心で、

就労支援と言うとなんか究極の目標なみたいな扱い
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になってしまうことが多いんですけども、ICF の新

しい障害の考え方だと実際の仕事内容だとか職場だ

とか地域での個別具体的な困難状況というふうに捉

えます。また、そもそも普通の人にとって職業生活っ

ていうのは普通の生活場面の一つなので、就労支援

も普通の生活支援の一環として行われるようになり

ます。ですから最初から障害とか疾病のある人の職

業生活を当たり前のことと想定して医療だとか生活

支援だとか学校の教育だとか具体的な支援ニーズに

対して、多職種のチームで総合的な支援という風に

行われるようなことが重要になってきます。

　これに対応してフランスなんかでは 2005 年の大

規模な法改正を行うときに、地域に医療、福祉、教

育、就労といった縦割りを超えた県障害者センター 

MDPH というのを新しく作って、そこで総合的な

個別支援計画というのを共有して、そこで障害認定

も実施していくと。一方ドイツなんかでも 2018 年

から連邦参加法というのが作られて地域の関係機関

だとか制度なんかの縦横を越えて個別の参加計画と

いうのを作って協力して支援するようになってま

す。こういう体制があるので福祉的な障害認定を受

けられない程度の軽度の障害の場合でも就労支援の

専門職が他の専門職なんかと連携して個別に状況を

把握して独自の障害認定を行なっていくという仕組

みになっているわけです。

　日本みたいに福祉と労働を分けるという発想では

なくてフランスとかドイツでは職業生活も普通の生

活場面の 1つというふうにとらえるので、障害と

か疾病のある人の職業生活場面であっても直接の企

業業務以外の移動だとか食事だとかセルフケアなん

かでの支援ニーズについても当然生活支援サービス

の対象になっています。特に縦割りを越えて個別支

援ニーズに対応するためにはフランスでは障害補償

給付だとかドイツなんかで労働予算っていうそうい

うタイムリーにできる制度なんかもあります。

　ということで日本でも最近 ICF の考え方とか障害

者権利条約を踏まえて障害の医学モデルを克服して

障害の定義も変わりましたし法制度の改正なんかも

進められてその一環として難病対策も共生社会の理

念ということで療養生活支援だとか就労支援が行わ

れるようになってきてます。でもフランスだとかド

イツなんか見ますといつの間にか少し日本よりも一

歩進んだ法制度だとかサービスの改革なんかが進め

られていて、現在の日本の課題の例えば「難病によ

る障害」の意義の明確化だとか障害認定だとか、軽

症者で個別状況によって就労支援ニーズがある人の

支援対象者を明確化していくとか、縦割りを越えた

支援体制の構築なんかにも大いに参考になるんじゃ

ないかなと思います。
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座長　ありがとうございます。とっても興味のあ
る、一歩先に進んでるというよりも何歩も進んでる

感じもしますけども、フロアの方から質問あります

でしょうか。

就労支援ネットワーク ONE　中金竜次　海外の障
害者雇用についてなかなか情報を得る機会がないの

でとても勉強になりました。僕は民間にいるんです

けども、前にはちょっと言えなかったことが今いい

やすいんですけども、障害者雇用率がギリシャが

8%ですかねフランスが 6%あたりでドイツが 5％

前後だったと思うのですが、実雇用率が 4%だとし

ても日本がやっぱり 2%に 2.2% なったところです。

僕はもともと看護師なんですが、実際の難病の方の

就労相談を承ってると、障害者雇用相当と思われる

ような患者さんが目の前に座っていらっしゃる。こ

の方々はどうしたらいいんだろうかっていうのを

ずっと思ってきました。僕は障害者総合支援法でも

難病が入ってる中ではやっぱり障害者雇用率制度の

対象にってはいう考えがあるんですけども、海外の

そういったことを研究されながらこの場で言いにく

いと思うのですが、どういうふうに我々は考えて支

援をしていくのがいいのかなと。

春名　それも今難病対策委員会なんかの検討課題に
はあげられていますし、障害者雇用の分野でも以前

から課題になっています。たぶん従来の障害認定基

準には含まれていない「難病による生活上の困難性」

があることが、あまり認識、理解されていなかった

ということがあるんじゃないかなと。少しずつ理解

が広がり支援の必要性が認識されて検討課題になっ

てきているということなんじゃないかなと。フラン

ス、ドイツで障害者雇用義務の幅が広いことについ

ては、日本ではあくまでも就業中と就職活動をして

いる障害者が分子になって 2.3%。一方、フランス、

ドイツなんかは就職活動してない重度の障害者も含

めて雇用義務の対象にしているので最初から 5%と

か 6%という面もあります。その一方で、より軽度

な方、障害者と健常者の中間のような方について、

「難病による障害」だとか「病気による生活上の支

障」っていうのは結構生活上の支障として大きいん

ですけども、そこが今まで「患者ではあっても、障

害ではない」というイメージのずれがあって今まで

障害認定の対象になっていないこともあるかもしれ

ません。そこはやっぱり検討課題になっているとこ

ろだと思います。

質疑応答
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　佐賀市は佐賀県の県庁所在地です。人口約 23万

人。市街地は佐賀平野の中心付近に位置しておりま

す。

　こちらは毎年秋に開催される佐賀インターナショ

ナルバルーンフェスタです。今年も開催されますの

で是非バルーンを見に佐賀にお越しください。

　あゆむを運営しておりますNPO法人アクティブ

は平成 27年 8月に設立。現在あゆむの他に就労継

続支援 B型事業所と指定特定相談支援事業所アン

グルを運営しております。

　こちらが就労継続支援 B型事業所アクティブで

す。就労継続支援 B型事業所とは、企業などに雇

用されることが困難な、難病や障害のある方に対

し、生産活動などの機会の提供、知識及び能力の向

上のために必要な訓練などを行う福祉サービス事業

です。雇用契約を結ばないため賃金ではなく生産物

に対する成果報酬の工賃が支払われます。

　続いて指定特定相談支援事業者アングルです。こ

ちらは障害福祉サービス等を申請した方へのサービ

ス等利用計画の作成及び支給決定後のモニタリング

特定非営利活動法人アクティブ
地域活動支援センター難病サポートあゆむ

地域活動支援センターにおける難病患者支援について

副島　栗実

　 パネル　３－１
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を行います。難病や障害を持つ方の自立した生活を

支え、悩みや課題の解決、適切なサービスの利用に

向けてケアマネジメントによりきめ細かく支援をし

ていきます。

　難病サポートあゆむの開所までの経緯を少しをお

話させていただきたいと思います。こちら写ってま

すのがアクティブの理事長江頭邦子です。理事長江

頭邦子は膠原病患者です。膠原病の診断を受けた

10 年後の平成 14 年から難病患者の居場所を作り

たい、働くことをあきらめないでほしいという思い

より小規模作業所を立ち上げ活動を行って参りまし

た。こちらの写真はちょうど自宅敷地内に自費で難

病の方を対象とした作業所を立ち上げた時の写真で

す。難病患者の方を対象とした作業所は全国でも非

常に珍しく、地元のメディアからもたくさん取材を

受けました。

　平成 18 年に NPO 法人を設立し、当時は障害福

祉サービスの中に難病が含まれてなかったんですけ

れども、その方達も対象として事業を運営しており

ました。平成 25年に施行された障害者総合支援法

によって一定の難病が福祉サービスの対象に含まれ

たことで今後難病患者さんへの支援は広がっていく

だろうと安堵し、全事業を福祉サービスへ移管いた

しました。

　しかし現実には情報は行き届いておらず福祉サー

ビスにつながっている方はごく一部であること、地

域の自立支援協議会でも難病患者への生活の現状や

様々な課題は把握されていませんでした。以前と変

わらない地域の難病への支援体制に障害に比べ難病

の支援は 10年遅れていると感じ、難病を地域に啓

発すること、地域の難病支援体制を作ることの必要

性を感じていました。

　また現在一緒に難病サポートあゆむのセンター長

を務めております佐賀 IBD 縁笑会副代表の秀島と

地域での患者会としての交流活動をしている集まり

の少なさ、そもそも多くの疾患は患者会がない状況

なので、どう難病患者が他者と出会い生きる勇気や

励み、つながりを持ち生活を送っていけるのかとい

う話を重ね、

　難病患者にわかりやすく様々な疾患を持つ方が気

軽に立ち寄り病気の話を気兼ねなくできたり、一人

じゃないと実感できる場所を作ろうということで、

分かりやすく事業所に難病という名前を入れ、平成
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28 年 8月佐賀県で初めて難病に特化した事業所を

開所いたしました。

　こちらに写ってるのがセンター長と理事長です。

二人とも難病当事者です。

　地域活動支援センターとは総合支援法に基づいて

市町村が行う地域生活支援事業の一つで　難病や障

害を持つ方が利用できる通所事業所です。創作活動

や生産活動の機会を提供することによって社会との

交流を促進し、自立した生活を支援します。

　難病サポートあゆむは佐賀市、神埼市、吉野ヶ里

町にお住まいの方が利用でき、対象疾病の方で障害

者手帳がなくても医療の受給者証や診断書での利用

が可能です。通常福祉サービスを利用する時に必要

なサービス等利用計画や行政からの聞き取りなどの

手続きも不要なため福祉利用の初めてに対しハード

ルの低いものとなっております。

　こちらがあゆむでの様子です。これはエプロンの

検品作業をしているところです。利用者の方にはご

自身が出来る工程でおしゃべりを楽しみながら自分

のペースで作業を行ってもらいます。こちらの作業

で得た収入は皆さんに工賃としてお支払いを致しま

す。

　これは年に 1回行ってる法人での合同バス旅行

です。大体総勢 40名ほどで大分に出かけました。

　バスの中からレクレーションを開催したり、高い

橋では職員が車椅子を押して一緒に渡ってます。今

年はまたこの北九州海峡プラザさんへお邪魔をする

予定です。

　こちらが月に 1回開催しております、難病カフェ

（なんカフェ）です。なんカフェでは住む場所や疾

患関係なく気軽に集まりコーヒーなど飲みながらお

しゃべりを楽しんでいます。ちなみにあゆむのス

タッフは難病当事者と患者家族で構成しています。

　これはクリスマス会ですね歌って踊ったりしま

す。

　こちらは月に 2回先生に来てもらって楽器の練

習をしてるんですけれども、その楽器の演奏発表会

に出席した時の写真です。視覚障害者の方、指の関

節が変形している方、うまく体を動かせない方たち

ですけれども使える楽器を使って全員が参加できて

とてもみんなで喜びました。

　その他佐賀市長と語る会、患者会の支援、難病制

度の勉強会などを行っておりますし、難病患者就労

支援連絡会への参加や先ほど出ておりました両立支

援コーディネーターの研修を受講したりもしていま

す。

　ここでひとつ事例の紹介をしたいと思います。脊

髄小脳変性症 40代男性の方です。こちらの方は同

じ病気でお父様と妹さんもなくしてらっしゃいま

す。現在は70代後半になるお母様と二人暮らしで、

運動失調、言語障害、視覚障害、嚥下障害がありま

す。この方はもともと大手企業の技術職で大きなプ

ロジェクトリーダーも務めていらっしゃいました。

病状の進行に合わせて事務職などの配置転換などの
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配慮を受けていらっしゃったんですけれども、言語

障害のために会社から休職を勧められました。休職

後は自室に引きこもるようになられ抑うつ状態でお

母様への暴言も多数見られました。お母様からあゆ

むへ相談があり自宅訪問による面談を重ね、利用開

始となられました。現在あゆむでは支援や利用者さ

んと会話をされ、帰り際には必ず笑顔で「また明日」

と言ってくださってます。お母さんからも、なんで

俺を産んだんだと言われなくなったよっていう風に

言っていただいております。

　この方の休職手当が切れるという相談があったた

めスタッフと一緒に障害者年金の申請を行い現在受

給をされています。

　難病サポートあゆむには冒頭でもお話したとおり

法人内に B型事業所と指定特定相談支援事業所が

ありますので、あゆむの利用者みなさんから出る働

きたい希望へのステップアップや、生活への必要な

支援のサポートを行うことが可能になっておりま

す。また日頃より地域でのネットワークづくりを大

切に行っていますので他機関との連携をスムーズに

行うことができます。

　私たちは難病を持ち、生活されている利用者の方

が笑顔であむむに来てくださって、みんなと楽しく

笑って過ごしたり悩みを相談できる場所を作るこ

と、そして地域の資源を把握し、悩みや希望を聞き

ながら本人主体で必要な時に適切なタイミングで支

援を繋いでいくことを大切にしています。

　これからも共に歩んでいきたい。これが難病サ

ポートあゆむスタッフ全員の思いです。

座長  ありがとうございました。珍しいですね地域
活動支援センター難病に特化しているということで

ございますが、私の方から、特化する理由というの

もご説明頂いて、あ，そうだったのか、当事者の方

が中心として開設されたんだなというのは分かった

んですけど、難病のない障害者の方がここを活用し

ようと言われた時には受け入れないという体勢なの

でしょうか。

副島　いいえ、受け入れます。先ほど申し上げた通
り、初めてに関するハードルが非常に少ないので精

神疾患をお持ちの方だったりのご相談もありますの

で、その場合は受け入れて皆さんで一緒に過ごすよ

うにしております

座長　ありがとうございます。案外特化するという

のと汎化するというかインクルーシブというかです

ねやっていくっていう両方の窓口になってると思っ

てもいいんですね。ありがとうございました。

質疑応答
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　先ほどの発表を聞いてすごく難病の家族としては

とてもいいサポートをされてるなっていうのをすご

く感じましたし、知らないことがたくさんある中、

皆さんがいろんな支援や相談、取り巻く環境を整え

るために普段色々な取り組みをしてくれてるんだ

なっていうのを発表を聞かせて頂いて思いました。

　私は先天性ミオパチーの子供持っていますが、ミ

オパチーと診断されてから母親の立場そして、会の

理事として発表させていただきます。今日は分身ロ

ボット OriHime で参加しているのは大阪の自宅か

ら遠隔操作で . 参加をしてくれています。宜しくお

願いします。

　皆さんは子どもさんや家族が筋肉の病気、先天性

ミオパチーや筋ジストロフィーって言われたらどう

いうふうに考えるでしょうか。私は診断をされた時

に、一緒に生きていく望みとか希望っていうのをな

くすようなことがありましたが普段悔やんでたりと

か悩んでいてもしょうがないなっていう風に思い、

病気でも元気でも人生何かある時はあるという思い

で生きていくことが生活していくことと考え子供を

育ててきました。

　先天性ミオパチーって皆さんどんな病気かご存知

と思うので簡単に説明いたします。筋肉がだんだん

と壊れていく病気で、良性型と重症型とあり重症型

の場合は早期になくなることもあります。遺伝子の

障害により筋肉が再生出来なくり幼児のころから次

第に筋肉が衰え、歩行障害や呼吸器障害が発症す

る。呼吸不全で亡くなるケースが多いと言われてい

ます。そんな先天性ミオパチーという病気と先天性

ミオパチーの患者会についてはパンフレットを出口

のところに置いてるのでみていただきたいと思いま

す。活動目的や主な沿革それから活動報告内容等が

掲載されています。

　患者会を設立して 7年になります。よく他の病

気の方からもどうやって患者会を立ち上げたんです

かとか、どういう活動してるんですかっていう問い

合わせがあります。私たちも最初は何をしていいか

分からなくて、まずはミオパチーを知ってもらうこ

とから始めようと思いました。どんな病気かわから

なかったし病院をたらい回しにされるようなことが

あって医師の理解や情報が少ないっていうことでど

うやって生きていくか悩んだり、できないことの不

安や恐怖で日々悩んでおりました。そして行き着い

たところがこれから生まれてくるミオパチーの子供

さんやその子供を持った母親・家族のために何かで

きないできることがないかなと思って患者会を立ち

上げました。

　人のせいにしてもしかたない。自分たちのできる

ことをやる。

　そして、悲しみや悔しさを乗り越え「あきらめな

い」、未来に希望をもち生活の質向上を目的として

生きていく楽しみをみつけることに繋がっていま

す。

一般社団法人先天性ミオパチーの会理事

先天性ミオパチーと診断されて
患者の母親、患者会理事としてこれから

伊藤　初江

　 パネル　3－ 2
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　会を立ち上げるにあたっていろいろな問題点をあ

げてみました。

●課題、問題点

　社会の認知度が低く正しい知識が行き届いていな

い。そのため、発達遅れと診断される場合が多く、

患者数や実態が正しく把握されていない。（全国に

10万人にひとり）

　適切な治療やﾄﾚｰﾆﾝｸﾞを受けられず重篤化したり

命を落とすｹｰｽもある。（大阪の事件）

　患者が一般生活を維持するのに多くの場合気管切

開とか胃瘻を勧められますが、気管切開に頼らない

呼吸補助法の確立、国内普及が遅れている（海外で

は進んでいる）地域によって制度の格差があるって

いうところを大きな問題点として取り上げました。

　他県からの相談や（大阪、東京）依頼や相談者の

数が増えてきた（相談を受けるのに時間もお金もか

かる）北九州２件かかったおよそ時間 1０時間、

　研究者がいない、治療法が無い

　生活や将来の不安

●克服ポイント（会の目的になる）

１．先天性ミオパチーの周知啓発　　　

　署名活動、国に陳情、患者会の立上げ、仲間づく

り、医療講演会、相談会の実施（毎年）来年で９回

目に成ります

２．医療体制・制度の充実　　

　情報収集、専門医との地域医療との連携、指定難

病の現状、相談窓口、（ピアサポーターの派遣）出

張費などのサポートがあるといい

３．研究の促進　　

　研究協力、創薬の実現、（iPS）、気管切開をしな

い呼吸補助法（八雲）、ロボット治療（医療ロボッ

トHAL)、患者登録（レムディ）、海外での治療など

を日本でできるようにする（治療の成功）

大きく上記の３つ課題克服のポイントを挙げまし

た。

　更には

４．就労　在宅就労（分身ロボットを使った新しい

生き方、働き方）現在オリヒメパイロットで就労

５．情報交換の場を設置

　HPで情報発信と医療相談、談話室を設置しコミュ

ニケーションの場を作っています。

　だれでもどこからででも交流できます。

　現在は未来につながる５つの可能性と明るい未来

に向けて活動しています。

　こちらは私たちが活動を始めて出会った病院で

す、北海道にある国立病院機構八雲病院といいます。

ここでは気管切開をしない呼吸法を進めていて、先

天性ミオパチーや筋ジストロフィーの人って呼吸が

できなくなって気管切開を勧められるケースが多い

ですが、気管切開はしてほしくないなと思ってこの

病院を探して今は年に 1回通院をしています。そ

こで体験した情報等はホームページを使って発信を

しています。
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　つぎに新潟病院に医療ロボットHAL の専門の治

療をしている病院があります。そこにも治療に行っ

ていました。医療保険も適用されているのですがま

だまだ知らない方とかも多ので、ホームページで発

信をしています。

　患者登録・医療相談談話室のポイントは皆さんの

声を聞くっていうところから始めようということで

す。独自で医療相談の談話室を設けています。こち

らは患者さん同士でコミュニケーションをとること

もできますし、八雲病院の先生、IPS 細胞研究所の

先生、国立精神医療センター病院の先生など様々な

先生達にもこちらから相談を届けるようにしていま

す。

　最後に今、分身ロボット OriHime を使った就労

支援っていうのを考えていまして、実際息子が東京

で分身ロボットカフェで、遠隔による操作で今日こ

の時間も働いています。在宅就労支援を制度を利用

するだけではなく、私たち患者会でもできるような

ことにどんどん取り組んでいます、就労につなげて

いける一つのツールとして会に取り入れています。

今日もこのように遠隔でここに来てもらってるんで

すけど、いろんな新しい生き方とか働き方とかにつ

なげていけるようなことを考えています。

　これが私たち先天性ミオパチーの会のスローガン

です。私は、今までのことを悔やむのではなく、不

安や恐怖などを明るい未来とか可能性にかえる、「あ

きらめたらだめだ」をスローガンとして活動をして

います。
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　これは私たちの会のこれからっていうことです。

現状は、患者さんが個人個人に対応、うちのケース

なんですけど医療ロボットHAL の治療は今山口県

に受けに行ったり、呼吸では専門医の八雲病院に

行ったり、あとは東京に行ったり新潟に行ったりで

大変です。

　構想のイメージとしては北九州の医療機関や行政

と連携をとって地域のネットワークを確立する。気

管切開をしない呼吸法補助法、北九州ロボケアセン

ターでリハビリ治療、iPS 細胞研究所や海外で成功

したと言われる治療など患者自身だけではなくっ

て、行政の方や神経難病を応援してくださっている

自治体の方たちとも力を合わせていきたいと思って

います。

　最後に在宅就労の件については皆様もたくさん取

り上げてくださっていたので、是非力を貸していた

だいて、これから実現に向けて活動していきたいと

思っています。

　毎年開催の医療講演、医療相談会の継続

　難病カフェ日和（毎月第３木曜日）開催（難病支

援ネットワーク北九州）で相談を受けています。

　今後は特に分身ロボット OriHime を使った外に

働きに行くことのできない人たちの在宅就労を考え

ていきたいと思っています。

　以上、ご清聴ありがとうございました。

座長　伊藤さんありがとうございました。本当に生
き生きと活動しながら未来に希望を持って日々生き

ていくの一環として、今こうやって情報提供をして

頂いたところです。心に響くご発表だったと思いま

す。私、北九州市でこのあいだロボットのプレゼン

テーションを見せていただいたんですけど、北九州

市でもロボケアセンター立ち上がったということ

で、どこで？伊藤さんが中心で動かしておられるん

ですか？

伊藤　学校法人のスポーツ医療専門学校で馬借のと
こです。建物の一階でロボケアセンターでリハビリ

用のHAL が使えるようになってます。

座長　また新しい情報でした。どうもありがとうご
ざいました。

質疑応答
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　私、福岡大学西新病院小児科の井上と申します。

本日はライソゾーム病と新生児スクリーングという

ちょっと聞きなれない言葉が出てくるかもしれませ

んけども、福岡県におけるライソゾーム病新生児ス

クリーニングの取り組みについてご紹介したいと

思ってます。

　本日はまずライソゾーム病とはどういうものかと

いうこと、次にこのライソゾーム病の新生児スク

リーニング、福岡での取り組みと今後の課題・展望

ということで話を進めていきます。

　ライソゾーム病、これは小児慢性特定疾病や指定

難病になってますけれども原因としては遺伝子変異

があってその結果酵素の機能が異常をきたし、基質

がどんどん体に蓄積してしまって細胞とか組織・臓

器の機能不全に陥ってしまうという病気でありま

す。

　これは少し古いですが日本の国内でのライソゾー

ム病の疾患別の頻度を示したデータです。一番多い

ライソゾーム病はムコ多糖症 2型で、本日共同演

者のファブリー病患者家族会ふくろうの会の原田久

生さんが会長をされてますファブリー病が次に多い

と言われております。

　ライソゾームの酵素異常を起こす疾患を総称して

ライソゾーム病と呼んでおります。ではこのファブ

リー病をはじめとしたライソゾーム病という治療は

今どうなってるのかと申しますと、実は治療法があ

ります。ここにあげた８つのライソゾーム病につい

ては、酵素補充療法という治療法がわが国でも行え

福岡大学西新病院小児科診療教授

ライソゾーム病新生児スクリーニングの取り組み
第２弾　九州、福岡から全国へ

井上　貴仁

　 パネル　3－ 3



－ 87－

るようになり、国内でも多くの患者さんが治療中で

あります。

　現在、酵素補充療法がライソゾーム病の中心的な

治療でありますが、最近の医学の進歩によって酵素

補充療法以外にもシャペロン療法や基質合成阻害療

法、最近では遺伝子治療といったように様々な治療

法が今開発されてきております。

　こういった疾患に関して、治療法があるわけです

が、症状が進行し臓器障害に至ってしまうと治療を

行ってもあまり効果は期待できないということが知

られています。そこで我々はいかにそういった患者

さん方を早く見つけて早く治療に持っていくか、そ

のためにはどうしたらよいかということを考えまし

た。

　福岡の紹介をしたいと思います。本日、この全国

難病センター研究会第 32回研究大会が行われてい

るここが北九州市です、隣が福岡市です。年間、私

小児科医なんですがだいたい 46000 人ぐらいの赤

ちゃんが生まれてるわけです。そういった赤ちゃん

を対象に、早くライソゾーム病を見つけてあげるこ

とができないか、その方法として新生児のスクリー

ニングが良いのではないかと考えに至ったわけで

す。

　早期発見・早期治療、発症を予防するという目的

で、まず 2007 年にファブリー病の新生児スクリー

ニングのパイロットスタディ、これは福岡市とそ

の周辺の市町村を対象に行いました。その後 2014

年からはポンペ病という同じくライソゾーム病の 1

つを加えた新生児スクリーニングを開始し、筑豊地

区、北九州筑後地区と福岡県の全県に広げていきま

した。

　今年（2019 年）の 4月からはファブリー病、ポ

ンペ病に加えまして、ゴーシェ病、ムコ多糖症Ⅰ型

Ⅱ型の 5疾患についての新生児スクリーニングを

始めました。

　これは新生児スクリーニングの大まかな流れです

が、産婦人科で生まれた赤ちゃん、新生児のスクリー

ニングですので、ご両親に同意を得た上で赤ちゃん

の血液をほんの少しいただいて検査いたします。そ

れによって見つかった患者さんについては福岡大学

病院小児科を始めとした大学病院で精密検査という

ことで、本当にその疾患なのかどうかということを

調べたりフォローアップしたり治療したり、後は遺

伝カウンセリングこれも非常に大事ですけれどもそ

ういったことも行ってます。大事なポイントとして

は、今全国のほとんどの赤ちゃんが受けいている現
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行の新生児スクリーニングっていうのがあるわけで

すけれども、この時に採った血液の残りの血液を使

うことでこのライソゾーム病新生児スクリーニング

が検査可能なのです。何度も赤ちゃんに痛い思いを

させずに 1回の採血で検査ができるわけです。こ

れは全国的には熊本県と福岡県だけでこの方法を取

り入れていますが、他の地域ではまだこのようなラ

イソゾーム病の新生児スクリーニングは行われてい

ません。

　2014 年に始めた時点でライソゾーム病新生児ス

クリーニングを行える産科施設は、福岡市とその周

辺地域のみで福岡県で 22％だけでした。白く抜け

てる所は実施できていなかった地域であります。

　今年（2019 年）の 6月にはほぼ全県に広がりま

して、なんともう 96% にまで達しております。最

近ではさらに実施産科施設が増え 98% ぐらいまで

達しています。すなわち、福岡県で生まれたほとん

どの赤ちゃんは、福岡県内どの産婦人科で生まれて

も、このライソゾーム病新生児スクリーニング検査

を受けることが可能となったわけです。

スライド 12

　2007 年から 2010 年まではファブリー病につい

てのパイロットスタディを行いました。その後ポン

ペ病を加えて福岡県全県下で実施しました。結果

としてこのファブリー病っていうのは従来 4万に 1

人ぐらいと言われていたのですが、驚くべきことに

実は 7000 人ぐらい一人いるということが明らかに

なったわけです。

　これはその当時マスコミでとりあげられまして、

ファブリー病は非常に高い頻度で見つかるんだとい

うこと、逆にいうと診断が未確定、原因が不明であ

るという患者さんがかなり多くおられるということ

が分かったわけです。

ふ　今年の 4月からはこの 5疾患に拡大してスク
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リーニングをまだ現在も続けているところでありま

す。

　これまで日本でファブリー病の詳しい有病率は不

明だったのです。福岡で行った研究でファブリー病

は 7000 人に 1 人ぐらいの頻度でおられるという

のを私が報告し、その後アメリカやメキシコ、スペ

インでも同様にやはりそれぐらいの患者さんがいる

ということが判明いたしまして、世界的にも非常に

多くのファブリー病の患者さんがいることが明らか

になったわけです。

　その後、全県下に規模を拡大しまして 12万人の

赤ちゃんを調べたところやはり 7000 人に 1 人ぐ

らいの頻度でこのファブリー病が見つかりました。

　私、小児科医として小児科の医療の三本の矢とい

うことをあげたいと思います。まず一つ目に小児診

療があります。普通に小児科医というのは病気の子

供をみて治療していくっていうのがあります。二つ

目は小児の保健事業です。そして三つ目は福祉であ

るとか療育で、こういったことも小児科医が担って

いるわけです。この小児保健については皆さんご存

知かもしれませんが、我々小児科医はいわゆる赤

ちゃん健診や、予防接種、ワクチンを接種しており

ます。その中の一つとして新生児のスクリーニング

があります。

　この小児保健というものは、いずれも早期に発見

して発症を予防して予後を改善するというこういっ

た目的で、この新生児スクリーニングも、小児保健

の中の一つとして非常に重要な位置を占めていま

す。

　ライソゾーム病新生児スクリーニングを今後広げ

ていくにはどうしたらよいのでしょうか。今は福岡

と熊本、その他ごく一部の地域では実施されてます

がまだまだ十分とは言えません。海外ではアメリカ、

台湾、オーストラリアなどではすでライソゾーム病

新生児スクリーニングが積極的に行われてきていま

す。こういったスクリーニングっていうのは私たち
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小児科医だけではなかなか難しくて、多くの関連機

関との連携というのは非常に重要になってきます。

　今ラグビーワールドカップ 2019 が行われていま

すけれども、患者さんとか家族の方が中心におられ

て我々小児科医だけではなくて産婦人科の先生方の

理解や協力であるとか、全身疾患ですからいろんな

診療科、専門の先生のお力が必要です。さらには地

域といって保健所であるとか支援センターの方だと

かそういった方の力も必要です。それと行政ですね、

こういったスクリーニング事業というのは自治体、

市町村の方々の理解や協力も不可欠です。それとそ

ういった検査をしてもらえる検査センターの協力も

必要になってきます。ということでこういったいく

つかの関係部署がスクラムを組んで取り組んでいく

必要があります。

このライソゾーム病新生児スクリーニングをもっと

広げるためには我々小児科医だけではとても力が足

りません。みんなで協力し、一致団結してスクラム

組んで、ゴールに向かって前進して行くことが非常

に重要だと思っております。

　こういったことをするにあたって私共はNPO法

人をたち上げて、ポスターを作って産婦人科の病院

にお配りしたり

　このような定期通信を発行したり、

　あとホームページも立ち上げました、是非お時間

がある時にご覧ください。

　それとここにはふくろうの会の原田久生会長さん

が写ってますけれども新聞の取材にも応じてライソ

ゾーム病新生児スクリーニングをもっと知っていた

だいて、受けていただけるようにこのような形での

啓発も行っております。
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　今年の 7月には西日本新聞という福岡の地方紙

ですけども割と大きな新聞ですけどもそこの記者が

取材に来まして、こういった取り組みをしてるとい

うことを取材に来て新聞に載ったところでありま

す。

　あとは患者さん、家族会と連携をとってこれは毎

年、年に 1回、福岡大学でファブリー病患者家族

会のセミナーを開催しておりますけれども、様々な

患者・家族の方来られております。座談会といって

何でも聴いて悩みを解決しよう、解消しようという

ことでこういった取り組みも行なっております。今

後は、他のライソゾーム病の患者家族会とも連携し

このような会の開催や、一般の市民の方に向けた公

開講座なども考えています。

　最後になりますけれどもこのライソゾーム病の新

生児スクリーニングは、治療可能なライソゾーム病

を早期診断、治療して障害の発生を予防して軽減す

るという目的で取り組んでおります。九州福岡から

全国に広げていきたいと思っております。

　どうもご清聴ありがとうございました。

座長　井上先生ありがとうございました。未来が変
わって行く明るい光が見えてるという感じです。

原田さん、短めにコメントお願い致します

全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会）原田久生
  井上先生とはもうこの 7～ 8年前ぐらいからご一

緒させていただいておりまして、東北の方でも講演

に一緒に来て頂いてやっおります。セミナーとして

は札幌の方もやったりしています。実感的に見ると

非常に東北・北海道の方が結構いるような気がしま

す。埋没しとるような形ですね。先生達が九州にい

るもんですから九州とか西日本は結構進んできてお

ります。残る関東でも千葉・埼玉も始まりました。

先天代謝異常学会の先生達でもう一つ先行している

そのものもあります。どこかで統合を図って全国展

開が出来ればなと思っております。この早期診断が

ポイントなりますのでぜひ先生方に頑張っていただ

きたいと思います。

座長　ありがとうございました。今後とも健康に気
を付けて頑張っていただきたいと思います。よろし

くお願いいたします。

質疑応答
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　東京大学 IT ヘルスケア社会連携講座の仁宮と申

します。患者中心主義に基づいて患者と研究者をつ

なぐアクティビティ PCRD2（ピー・シー・アール・

ディー・ツー）に関する発表を行わせて頂きます。

　まず最初に COI の開示になります。PCRD2 のア

クティビティやこの発表の中で説明させていただく

意識調査は私の所属している IT ヘルスケア社会連

携講座と 3Hホールディングス株式会社の共同研究

として行われております。その他の開示に関しては

こちらのスライドにございます。

　こちらの話は釈迦に説法になるかもしれません

が、日本の難病研究の政策の歴史を背景としてお話

させていただきます。1950 年代から 1960 年代に

かけてスモンという病気が奇病として急激な患者数

の増加を示したのことを受け、国は研究班を立ち上

げて病気の解明に取り組みました。その数年後にス

モンはキノホルムという整腸剤による薬害であると

いう結論が出され、国は解決に向けて動き始めまし

た。こうしたことから国はたとえ難病であっても集

中的かつ多角的に研究を行うことでその原因を解明

できるかもしれないという認識を持ち始めたと言わ

れています。

　こうしたことからこの数年後の 1972 年には難病

対策要綱、そして 2015 年には難病法が成立しまし

た。こうした制度は福祉的な医療費助成の重点的な

取り組みの一方で、研究という面に注目しますと、

難病対策要綱の時代には医療費助成の対象となった

56 疾患を中心に研究が行われていました。そこか

ら現在の難病法に代わりまして指定難病では 333

疾患が対象となっており、この 333 疾患を中心に

研究が行われています。しかしながらこの 40年間

の多くの研究者の尽力にも関わらず、多くの疾患に

おいて根治療法が見つけられてはいません。やはり

従来の厚生労働省の研究班あるいは AMED の実用

化事業の研究班だけでなく、参入障壁を減らすこと

によってさらなる研究者の難病研究への参加を呼び

掛ける必要があると考えられます。

東京大学大学院薬学系研究科
IT ヘルスケア社会連携講座

患者中心主義に基づいて
患者と研究者をつなぐアクティビティ　PCRD2

仁宮　洸太

　 パネル　3－ 4
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　一方で創薬という段階においては、製薬会社やバ

イオベンチャーが関わってきます。製薬会社やバイ

オベンチャーは近年世界的に難病や希少疾患への注

目を高めていると言われています。そうした中で

世界では研究開発の中で患者中心主義、　すなわち

Patient Centricity に基づいて、患者さんと協力しな

がら医薬品の開発を行っていくことが積極的に進め

られています。一方でそうした動きを日本でも導入

しようということは進んではおりますが、やはりま

だ現場では企業の自主規制などによって製薬企業、

バイオベンチャーの関係者が患者さんと直接接する

ことがあまりできないということがあります。

　そうした中で創薬研究においてヒトの試料を用い

た研究が大事になってきます。製薬会社などの民間

会社はヒトの試料を用いた研究を行う際にバイオバ

ンクからいただくという選択肢が存在するのです

が、実際には躊躇している現状があります。これに

はバイオバンクに資料を保存する際の同意の問題な

ど複数の問題が存在しているのですが、結果として

バイオバンクを民間会社があまり使えていないとい

う状況になっています。また他方で患者さんの立場

としては、患者さんが自分の資料を提供する際に大

きく分けて四つの問題が存在すると考えられます。

1つ目に、バイオバンクに限った話として、バイオ

バンクに自分の試料を出すということは、どういっ

た研究に具体的に使われるかということを指定せず

に提供するということになります。当然倫理的に問

題のない研究に使われるということは担保されます

が、それ以外の具体的なことは分からないため、包

括的な同意が行われます。次にここからは一般的な

話になりますが、患者さんの試料がどのように使わ

れたかに関しては不明のままです。あるいは研究に

使われた際に出てきた遺伝子情報や自分の試料由来

の情報が患者さんに戻される、フィードバックされ

るということはありません。ましてや研究者に患者

さんのニーズを伝えるということは困難であるとい

われています。

　こうしたことから今回東京大学の IT ヘルスケア

社会連携講座と 3Hホールディングスが協力して、

Patient Centric（患者を中心とした）Rare Disease

の Research and Development―希少疾患の RD と

研究開発の RDと続くので RD2（アール・ディー・

ツー）と呼んでいます―というアクティビティを開

始しました。

　これは事前に明らかにされた研究方針を分かりや

すく説明した上で、それに理解し、納得した患者さ

んが参加し、研究者に患者さんのニーズをしっかり

伝える、そして必要に応じて研究者と患者さんは繰

り返しコンタクトをとりながら研究を一緒に進めて

いくというプログラムです。

　具体的な内容を順を追って説明させていただきま

す。まず最初に研究者、製薬会社やバイオベンチャー

などの研究者が 3Hと話し合いを行い、対象とする

疾患を決定します。その上で研究者側がいただく試

料をどのように使うか、どういった研究に使うかに

ついてのわかりやすい説明を用意します。
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　研究の説明を用意した上で 3Hが、自社で運営し

ている RareS.（レアズ）というホームページに掲載

することで患者さんの募集を行います。そしてそれ

を見た患者さんが、自分が対象であるとわかった場

合にはその説明を読んで納得した上で参加していた

だきます。

　具体的には患者さんから検体や医療情報を提供し

ていただいたりアンケートに答えていただくことで

自分の気持ちや考え、意見を伝えていただきます。

それを受けて研究者はいただいた情報や資料を使用

して研究を行います。その試料を用いる過程で生じ

た情報や分析結果を個人に返します。そして東京大

学の IT ヘルスケア社会講座はこうした動きや全体

の流れに関して倫理的に問題がないかどうかを大学

として監視します。具体的には患者さんにとって不

利益がないことや、必要な情報がきちんと提供され

ていることを確認します。そして全体の流れや運用

実績を踏まえて、今後の日本の難病研究においてど

うしていくことが最も良いか、また癌やその他の疾

患にも適応できるかどうかについて検討し、提言を

行うことを考えています。

　そして今回の PCRD2 の開始と同時に患者さんへ

のアンケートを行いました。その一部の結果をお伝

えさせていただきます。こちらはインターネット調

査で、約 2ヶ月で 137 名から回答をいただきまし

た。質問としては冒頭に「あなたの病気の新しい治

療薬を作ろうとしている研究者にご協力いただけま

すか」ということをお聞きしたところ、127 名と

いう多くの回答者が研究協力に対して極めて積極的

であったことがわかりました。もちろんこの調査が

積極的な患者集団に偏っていた面はありますが、そ

れを踏まえた上で次のような解析を行いました。

　まず 1つ目として「血液や過去の検査結果など

の治療に関する情報を提供いただけますか」という

質問を行なってます。これには多くの方がはいと答

えていただきました。そして提供いただける方に関

して、さらに「その研究結果や研究経過に関して教

えて欲しいか」あるいは「実際に使われた研究内容

を分かりやすく説明して欲しいか」と聞いておりま

す。その結果、ほとんどの方で分かりやすい説明や

フィードバックが欲しいということが分かりまし

た。と同時に極めて一部ではありますが、研究に協

力したいがフィードバックはあえて求めないという

方もいらっしゃるということが分かりました。
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　今回行っているこの PCRD2 の進行状況について

お話させて頂きます。初回の研究プロジェクトは

KOTAI バイオテクノロジーズ株式会社という企業

が研究者側として自己免疫疾患に関する研究を行っ

ています。潰瘍性大腸炎やクローン病、ベーチェッ

ト病などの患者さんたちを募集しており、30 名を

募集したところ予定より早い５週間で募集は完了し

ました。今後も多くのプログラムが行われていくこ

とが見込まれています。

　抄録に掲載させていただいている情報とは異なり

ますが、今回発表させていただいた調査はもうすで

に終了しています。ただ今後もこうしたアクティビ

ティを通して様々な調査を行っていく予定です。そ

の結果は世界に向けて日本の患者さんの現状として

発信していきます。抄録の左側のQRコードの方は

見ることができますし、こちらは希少疾患の情報サ

イト RareS.（レアズ）に飛ぶことができますのでも

し興味のある方は見て頂けますと幸いです。

座長　先ほどの発表もこれもなんか未来がどんどん
早くなっていくという感じがするんですけれども、

抄録の 39ページの意識調査のページの方はもう見

れないってことですね。

仁宮　はい。意識調査は終了してしまっているとい
うことです。

座長　RareS.（レアズ）のホームページは見れる？

仁宮　はい。RareS.（レアズ）のホームページはま
だ見ることができます。

質疑応答
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　鹿児島県は市町村合併もあまりなされておらず、

市町村数が多いという特徴があります。また、熊本

県、宮崎県の境から沖縄の手前まで南北 600kmと

長く、有人離島が 26もあるというという地理的特

徴も備えており、人口 160 万人で保健所の数は 14

と他県と比較すると保健所数が多いといえます。

　離島を多く抱えていることもあり、鹿児島県は各

保健所を地域型の難病相談・支援センター、そして、

私どものセンターをセンターオブセンターズとして

の役割を担うと位置付けております。

　当センターは県の直営による運営なので、保健所

との連携がしやすく、保健所の難病担当保健師を対

象とした研修等も定期的に開催しています。

　もうひとつの特徴として、受給者証の認定事務を

所管しており、申請窓口だけでなく審査判定から受

給者証の発行まで当センターで実施しております。

認定事務を所管することで更新時期など認定事務に

忙殺されるというデメリットがあり、この時期はセ

ンターの本来業務に注力できないというジレンマも

感じております。

　しかしながら、認定事務をとおして難病患者の情

報が集まるというメリットもあり、例えば、「この

疾患の人が多く受診している病院はどこか？」とい

う情報も難病管理システムでわかるので、「情報が

鹿児島県難病相談・支援センター

医療療依存度の高い在宅難病患者の
災害時の備えを進めるために

小城　京子

　 パネル　3－ 5
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集まる」というメリットを活用するという視点を

持って業務を進めるよう心がけているところです。

　認定業務をとおした情報収集の一つとして、長年

更新時にアンケートを取っており、その回収率は更

新手続者の約 98％と非常に高く、鹿児島県の難病

患者の現状把握につながっています。アンケートで

は現在の療養状況や、生活上の困りごと、就労希望

の有無、災害への備えなど各種情報が把握できるよ

うになっています。

その集計結果は保健所で開催される地域の難病対策

協議会で管内の難病患者の現況データとしても活用

しておりますし、当センターとしても県全体の状況

として活用しています。

そして、そのデータを元に事業を希望する方にダイ

レクトに医療相談や就労セミナー等の案内や募集を

かけることもできます。

　また、更新時アンケートに入力されたデータは、

難病管理システムと紐づけられていますので、個別

支援の対象としてニーズの高い難病患者を抽出する

ということもできるようになっております。アン

ケートデータを保健所保健師の個別支援に活用して

もらうよう働きかけもしています。

　アンケートをデータとして活用するだけでなく、

難病患者に必要な支援に活用するにあたり、今回は

災害時支援について検討しました。

希望的観測も含めて、「ここ最近は各地で自然災害

が頻発している状況なので、医療依存度の高い方た

ちはきっとある程度は当事者として自助の備えをし

ているに違いない。」と仮説を立てて、実態を調べ

る項目をアンケートの中に入れました。

　まずは概要です。12,093 人の回答者のうち、全

体の 86%が在宅療養中でした。

　「在宅療養中」で，スライドにあげている処置の

方たちを「医療依存度が高い」と定義しました。実

人員で 368 名、在宅療養者の 3.5% の方たちが災害

時に備えて非常電源の確保等が必要な医療依存度の

高い方達でした。年齢は 60 代以上の方が 68.8%、

疾患では神経筋疾患と呼吸器疾患の方たちが多いと

いう結果でした。
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　災害時の備えについて、大規模災害を乗り切る

ためには「自助が 7割、互助が 2割、共助が 1割」

という備えが必要であり，そして、少なくとも自宅

避難の場合は 72時間を自宅で過ごせるだけの準備

が必要と言われているところです。今回のアンケー

トでは医療依存度が高いにもかかわらず何も準備し

ていない人が 4割近くいたという結果でした。

　この災害時の備えが不十分という想定外の結果を

受けて，私たちはセンターとして難病患者に対して

準備を進めてもらうよう、早急に働きかける必要が

あると考えました。

　また、鹿児島県は「あんしん手帳」といって自分

の必要な医療情報を書き加えていただけるものを災

害時に活用できるよう全受給者に配布をしておりま

す。台風も多いところですので水に濡れても破れに

くい紙で作成し、新規認定の受給者証発行時に配布

しておりますが、その「あんしん手帳の活用をして

いる」と答えた方は医療依存度が高い方でも 26%

だけでした。「あんしん手帳」の活用を促すための

工夫も必要と考えています。

　医療依存度の高い方が災害時避難情報、避難指示

が出た時にどう行動するのかということは常日頃か

ら備えておかないといけないことですが、実際にご

家族とご本人だけで「自力避難ができない」と答え

た方は 32%でした。

自分達では避難できないのであれば、避難する場合

の協力要請をしているのかという設問では、要請し

ていない人がほぼ半数という結果でした。避難が必

要になった時を想定した事前準備を進めるよう啓発

する必要もあるということがわかりました。

　このアンケート結果をもとに、難病相談・支援セ

ンターが難病患者に対し何を働きかけるべきかにつ

いて検討し，まず、啓発の資料を作成しました。今

年の 9月に指定難病更新の受給者証を発行する時

に併せて、受給者全員に同封配布しました。主な内

容は「災害に備える（自助）こと」の注意喚起となっ

ています。

　また、認定事務を所管するからこそ、ダイレクト

にメッセージを送ることができるというメリットを

活かし、新規認定の受給者にも配布することとしま

した。
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　もう一つは避難行動要支援者としての登録を進め

ていく必要があると考えています。情報提供の課題

となるのが個人情報の取り扱いということになりま

すので、今年度の更新時アンケートには情報共有に

関する同意欄を設けました。平常時の近所の民生委

員等の協力を得るには本人の同意が必要となります

ので、平常時の準備を進めるということを今年度は

進めていきたいと考えています。

　これは「あんしん手帳」です。新規受給者証発行

時に配布していますが、それだけでなく、現在必要

な難病患者に追加配布できるよう、保健所保健師に

対して、特に医療依存度の高い方たちへの個別の活

用支援をお願いしております。

　「災害時の備えを進めるために」というところで

は、実際に災害時に避難所の運営等していくのは市

町村になります。前述のように医療依存度が高くな

い難病患者（一般の避難所に避難する）であっても、

「避難所で配慮してほしいこと」はたくさんアンケー

トに記載されていました。

例えば、日光過敏がある方は「日の当たりにくい避

難所の中の居住場所」、免疫抑制剤を服用している

方は「感染予防のために大勢との同室は避けたい」、

多発性嚢胞腎でサムスカ服用の方は「水の量の確保」

等々、その情報を市町村に情報提供し避難所運営の

参考にしてもらうために、市町村にも配布する「難

病相談・支援センター便り」に掲載しました。　

鹿児島県の取り組みは決して十分とはいえません

が、今後も災害時の備えを進めるためにさまざまな

方法を検討して進めていきたいと思います。ありが

とうございました。

座長　命を守る活動としても進めていただいてみん
なで今からもますますディスカッションして具体的

にひとつひとつ進めて行かなきゃいけないという呼

びかけという風に聞こえました。どうもありがとう

ございました。
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　おはようございまーす。元気な挨拶から全て始ま

りますのでよろしくお願いします。

　難病経験の教育への転換と次世代につながる理解

　がんと難病による生きることの授業と言うテーマ

でお話をさせていただきます。

スライド 2

　まずは本日おしながきです。経緯、理解について、

がん教育と難病、意義、今後の展開とありますけど、

ウケを狙うために屋台風に作っています。今回はパ

ワーアップして値段を書いております。

　まずはプロフィールです。難病NET.RDing 福岡、

あやしい団体じゃないってことだけは知って頂いて

お聞き頂きたいんですが、プロフィールを考えまし

た。難病の今ということでレアディジーズ RDと今

で ing でこれで RDing というネーミングになって

ます。難病の今を考え、みらいを創る、クリエイティ

ブ集団、難病 NET.RDing 福岡、よろしくお願いい

たします

　抄録を読んで頂ければ簡単な紹介とパンフレット

ぜひ読んでいただきたいと思います。

　まずはタイトルの「がんと難病の生きることの授

業」の経緯をお話します。昨年 RDing 福岡ではが

んと難病の意見交換会を 4回行いました。この目

的は難病患者さんの視野を広げる、もっと言えば

難病の世界の視野を広げるという意味で難病から

ちょっと飛び出して意見交換をすることに何か見る

ことがなあるのではないかっていうことで行いまし

た。これに関しては前回の東京での発表で詳しく発

表しますので内容は割愛させていただきます。

難病NET.RDing 福岡

難病経験の教育への転換と次世代へとつながる理解
がん×難病による「生きること」の授業

永松　勝利

　 パネル　4－ 1
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　それで見えてきたことは、がんは学校でがんの教

育を実施しています。子供達は別にがんの話を聞き

たいとか病気の話を聞きたいと思ってその時間に集

まるわけではなくて、今日は何があるのかな、国語

でも算数でもない道徳なのかなという感じで、本当

に聞く気のない子供に対してがんの知識やその経験

から何かを感じていただく活動をがんの人たちは

やっていると聞いた時に、この取り組みは私たち難

病でも可能じゃないのかなと思いはじめました。そ

れがひいては難病の理解につながるのではないかと

感じてます。

　理解について、何を理解してもらいたいか聞きま

すと、よく言われるのが体調の変化や配慮の必要性

について知ってほしいっていうのがあります。これ

は当然で正解です。これをしていただかないと難病

の皆さんというのは例えば社会だったり学校であっ

たりなかなか配慮はいただけない部分があります。

でも理解して欲しい事柄をそのまま発信をしたとこ

ろで相手は重荷になって、特に無関心層へは届かず

そんなに配慮が必要ならちょっとごめんなさいねっ

てなってしまいがちです。ではどうすればいいのか

意見を交換を続けました。難病の理解をしてもら

うっていうことも大事なんですけども、理解につな

がる種をその人の心の中に捲くことが大事ではない

か。それは実は違うものではなくてイコールではな

いかという結論が出ました。そして「現在今私がし

てほしい配慮」また「理解をして欲しいこと」とそ

して「5年後 10 年後に理解をしてもらう子供たち

を育てる」ということは、イコールであって、現在

の連続が未来に繋がるのであれば子どもたちにお話

をすることは大事ではないかと思います。

　がんの世界では 5年前から「がん教育」を展開

をし、その結果子どもたちが例えば看護師を目指す

ようになったとか福祉の道をあゆむようになったと

か、また自分ができる配慮は何かなって考える機会

になったということがあります。がん教育の科目で

すが、まず体育の授業において病気の予防やがんの

検診の必要性を子供たちに教えます。後で具体的に

話します。また命の大切さや周囲の支えなどを外部

講師を招いて実施していく。子供達の環境っていう

のは命を軽視してる部分があります。例えば自分の

命は大事かもしんないけど「お前死ね」とかいって

簡単に心を傷つけるという行動がある。それを外部

講師を招いて、「あ、そうなんだ」なってわかって

いただくことは実は病気を通してできることではな

いかと思います。

　がん教育に難病が入れるのかなっていうのを考え

ました。実はいろんな文献を見させていただきまし

て「27年度のがん教育の在り方についての検討会」

これは文科省が出してるんですけれども、この中に

こういう一文がありました。がんを扱うことを通じ

て他の様々な疾病の予防や望ましい生活習慣の確立

を含めた健康教育そのものの充実を図る。難しいん

ですけれどもがんを通して様々な疾病のことを教え
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ていいんだよっていうのがありました。

　がんを通してだからちょっと拡大解釈なんですけ

どじゃあこの言葉をちょっといただくと難病もそこ

に入れるんではないかなということで結論として難

病も授業ができるんじゃない？ということで行動に

出始めました。

　どうやって私たち難病がこのがんの教育っていう

部分に参入して展開できるのか。29 年度に改訂に

なりました学習指導要領があります。そこにはがん

教育の位置づけが明確化になりました。そして令和

2年から小学校で指導要領が義務化になってがんの

教育は今まで以上に取り組まれるんじゃないかと思

います。結果としてがん教育である以上残念ながら

がんを表に出す必要がありますけれども、じゃあ何

でも入るんじゃないかなってことで行動してます。

ふ　どうやって展開するのか、具体的に行きますと

小学校で 45分の授業でてす。15分から 20分がん

についての知識、そして後半で命の大切さを子ども

たちに語り質疑応答。こういうことをがんの世界で

は行っています。このがんの知識についてですが、

「原因が不明で予防は困難ながんがあります」って

いう部分を必ず話さなきゃいけない。ここに言葉を

ちょっと変えていけば「原因不明ながんとともに原

因不明で予防が困難な病に難病がある」ということ

で難病というキーワードをインプットすることは可

能だなと。ただ難病が何たるかを語るととてもじゃ

ないけど 45 分では語れない部分がありますので、

まずは子供たちにがんと難病という一つのキーワー

ドで与えることはここでできるんじゃないかと思い

ます。

　そして 45分の授業の中の後半、命の大切さの部

分ですが、ここでは現代の子供たちが置かれている

環境を見ると。難病の経験からくるメッセージの方

が受け入れやすいと考えられる。子供たちは複雑で

情報はすごいしゲームとかバーチャルの部分が現実

に見えてしまったりとかする。そんな中でがんとい

う一つの病気だけではなくてもっと幅広い経験をし

た難病の方が子供達には受け入れられるんじゃない

かと。

　具体的に言いますとがんサバイバーさん、がん経

験者の場合は生命の有限性から 1日 1日を大切に

懸命に生きるというのがどうしてもメインになって

話をしてきます。本当にそれでいいのかなって。で

も難病当事者の場合は子供達に「無理はしなくてい

いんだよ」っていう話ができます。次、様々な工夫

をしてできない部分は自分だけじゃなくて家族だっ
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たりお友達だったり支え合いというのが大事なんだ

よって、そういう重要性を話すことができます。そ

して人間というのははいろんな人がいる。私たちは

こうやって病気をした、それで多様性というのがわ

かる。私たちはこの病気によって今の自分の人生を

形成してるってこと多様性を話すのが大事です。次

に、場合によっては逃げることだって大事だってこ

とで逃げることも選択肢がある。

　この結果として負と思われがちな難病の経験を教

育の転換できるんではないか。「私や僕にできるこ

とは何か無いかな」というのを子供たちの心に種を

植えることができるんではないか。またその種が育

つことで自分なりの配慮を考えてその小さな子供た

ちの配慮から、ひいては未来になっては社会環境が

つくる障壁の減少に繋がるんではないかという一つ

の理想ですけどそういうことを考えました。

　今後の展開。RDing 福岡っていうのはやっぱり難

病なんです。これはそのまま行きます。この RDing

福岡とは別に NPO 法人を今回設立いたしました。

10月 1日に NPO法人 Coco 音（ココット）という

ものを誕生させました。今からスタートいたします。

これが総会の記念撮影です。

　今後の展開、この Coco 音どういう意味か、最初

の Cｏがカラーズ、色とりどりの多様性という意

味です。次の co、コラボレーション共に一緒に色

んな病気もっと言えば障害も含めて一緒にやってい

こうということです。音、見えない障害を音という

風に表現しました。皆それぞれの経験から奏でる心

の音色を表しています

　今後の展開。代表今日来ていますけれども 5年

間で 25000 人に授業展開の経験があります。理事

で 6名います。がん経験者や難病当事者、看護師、

支援者。これが授業の風景です。

　現在県の教育委員会に広報を展開しております。

11月から語り手養成講座を私たちで開いて難病の

方が 10名ぐらい来られる予定です。がんの教育に

違和感なく難病当事者が加われるように流れを作っ

ていきたいなと思ってます。
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　そしてがん難病教育というものを確立していきた

いし全国に広げていきたいし、難病法に難病教育っ

ていうことを入れていただきたい。またがんと難病

教育の義務化の展開をやっていただければと思って

ます。

　そして来年は NPO 法人 Coco 音として難病当事

者の教育現場での様子をぜひここで発表させていた

だければと思います。ありがとうございました。以

上です。

座長　永松さんありがとうございました。福岡でい
つも先進的なご活動されていらっしゃるクリエィ

ティブ集団でいらっしゃいまして、福岡センターも

様々な刺激をいつも頂いております。ありがとうご

ざいました。
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　今日は、このような流れで進めていこうと思って

います。難病 NET.RDing 福岡の紹介、みらい会議

とは、その背景、手法、考察、展望と続きます。な

お今回の内容は、2月に東京で当会代表が発表した

ものの続編になります。

　まず私たちのグループ難病 NET.RDing 福岡の紹

介ですが、主に福岡で活動をしている任意団体です。

現在は、当事者 7名、支援者 1名で活動をしてい

ます。興味を持っていただけましたらホームページ、

FaceBook、ツイッターなど各 SNS ページがありま

すのでご覧になっていただければと思います。

　みらい会議の成り立ちについてお話をさせていた

だきたいと思います。みらい会議は 18 歳から 39

歳の難病当事者前提で疾患を問わずに行っている

ワークショップになります。福岡県福岡市の難病支

援センターと共催で展開をしてきました。

　なぜ若い世代に絞ったワークショップを開催する

ことになったのかというところです。2015 年にい

わゆる難病法が施行されるなど国としては法律が整

備されてきましたが、実生活での課題を解決するに

は地域の役割が重要になってきます。ところが、イ

ンターネット、SNS などが普及したことにより患者

会へ出向く若者が減少、若年層のニーズや希望を把

握する事が難しくなり、立ち行かなくなる団体もあ

ると耳にします。

難病NET.RDing 福岡

若年層主体の取り組み「難病みらい会議」
～難病のみらいを拓く新しい視点

郡　健人

　 パネル　4－ 2
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　しかし患者会に来ない若者が課題を抱えていない

かと言うとそうではありません。就労、生活等で様々

な課題を抱えていますが、具体的な課題を集約する

場も不足をしていました。そこで当事者自身が主体

な問題解決へと参画し、難病を取り巻く問題を正し

く認識して社会に発信していく場が必要なのではと

考え、開催に至りました。

　ここからは、具体的な開催の手法についてお話し

させていただきます。まず、メンバーの募集に関し

てですが、私たちのWEB サイト上に応募フォーム

を開設して募集しました。また、当事者主体の意見

交換会にと、いうことで運営もその年代の当事者を

中心に行ないました。参加者は20名前後からスター

トをし、グループに分かれてのブレーンストーミン

グを中心に展開しています。

　では、各回の内容についてご説明させていただき

ます。第 1回は 2018 年の 10 月に開催しました。

この時は『難病当事者として自身の感じる社会的な

課題』として、日頃感じている課題を四つのテーマ

に分けて、それぞれで出た意見を付箋に書いて模造

紙にまとめました。そして、そこで挙がった課題を

3つの分野に分けて全体で発表をしてもらい、共有

を行いました。なお、第 1回のグループ分けはラ

ンダムに 3グループに分けました。今回は、時間

の都合もございまして、結果の詳細は割愛させてい

ただきますが、就労についての自分でできることと

しては、面接時の開示・非開示をどうするかという

点。理解という項目の社会的理解を深めるというと

ころでは、外見で病気とわからない、家族の無理解

など様々な課題が出てきました。

　2019 年の 1月に開催した第 2回では、『第 1回

に出た課題に対して私たちは何をすべきか』という

ことで、年代別に 3グループに分かれての意見交

換を行いました。「すぐ実行できるもの」、「準備が

少し必要だが、実行可能なもの」、「時間も予算も要

するもの」の 3つに分類し、そこから浮かんでき

た『みらい会議として取り組みたいこと』について

のアイデアを発表・共有しました。　ここでは、難

病に関する広報誌の作成だったりとか難病の『難』

の文字をひらがなで「なん病」とすることで印象を

払拭できないかといったような声が挙がりました。

　お互いの課題を共有し合い、解決策を思案する

中で、具体的に取り組むことを決定したのが第 3

回になります。2019 年の 4月に開催しました。3

グループに分かれ、第 2回の結果を踏まえた上で、

みらい会議として取り組みたいことを挙げていきま
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した。その後、全体でアイデアが出尽くすまで発表

し、共有を行いました。その後、項目の決定にむけ

て投票をしてもらったのですが、これにはオンライ

ンフォームを使った 5段階評価 ( 選択肢ごと ) での

投票を採用しました。その狙いとしては、投票する

ことで決定に関わったという意識を持ち、より意欲

的に取り組める効果を期待しての形でした。

　では、全 11項目、及び投票の結果をご覧いただ

きたいと思います。様々なアイデアがありますが、

上位 2つが教育機関での周知という結果になりま

した。いわゆる学齢期に難病について触れる、関わ

る機会がないことが、社会からの無理解に繋がって

るのではないかという思いが明らかになりました。

　では、第 4回です。2019 年の 6月に開催をしま

した。まず、既に県内で周知活動を展開されている

がんサバイバーの方による講演をしていただきまし

た。その際、講演の前後にそれぞれ啓発に対するイ

メージの書き出しの作業を行いました。その後、前

回の投票結果を踏まえて周知や理解について考え

て、深めるための方法について全体で意見交換を行

いました。

　第 5回は先月 9月に開催しました。『なぜ難病の

理解が深まらないのか』を、テーマに二つのグルー

プに分かれて意見交換を行いました。挙がった点を

付箋に書いてまとめ、全体での発表を行いました。

その後は、特に学校での理解という点に焦点をあて、

理解を深めるためのアイデアを全体で討議、発表を

行いました。

　では、結果に移ります。第 4回、第 5回の講演

やワークを通して出てきた意見を中心に紹介しま

す。難病の理解が深まらない理由として『難病の数

の多さに対して患者数が少なくて意識をする機会が

ない』。また、『説明が難しくて自分でも説明を怠っ

てしまった』というような意見が挙がりました。次

に、特に教育機関において難病の理解を深め広げて

いくためのアイデアとして、『子どもたちとは、直

接的な交流によって理解を深めることができない

か』、『テーマを打ち出して、公募展などとの連携が

できないか』といったものが挙がりました。

　アイデアは、病気の特性を知らせるということよ

りも難病に関心を持ってもらう、きっかけ作りとい

う面が強く出ているのではないかと思います。それ

には、第 4回での講演などを経て、難病の理解を

深める上では病気の特性を知ってもらう、もちろん

それは大事なんですけれども、それだけの啓発では

なくて難病者に対して自分に何ができるかを考えて

もらうことによって理解が深まるのではないかとい

うことの気付きがあったからのように感じます。
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　考察です。まず年齢層を絞ったことによって日ご

ろ感じている思い、課題を率直に発することが出来

たと参加者が多く見られました。また、今回取り組

みたいことの項目として、この世代が経験してきた

ことが具体的な活動案として提案された事は特徴で

あると考えています。若年層が疾患を問わず、課題

を共有し、解決に向けた考えた結果、教育機関での

周知、啓発という広く社会的な視野を持った案が選

ばれたということは意義があるものだと言えると考

えております。先ほど紹介した案にもあった直接的

な交流といった従来のアプローチとは少し異なった

啓発というのが生まれることにも 期待が高まるりま

す。

　今後の展開についてです。現在挙がっているアイ

デア、意見を集約しながら具体的な活動へと繋げて

いけるよう検討を重ねてまいります。またすでに啓

発を行っているグループとの連携等も検討しながら

広い視野で解決に向けた方法を考えていけたらと思

います。それから、昨年に引き続きになりますが、

福岡での RDD2020 など公開で市民に対して発信で

きる場での活動も検討していきます。これからも新

しい未来を作る場として継続的に展開をしていけれ

ばと考えております。以上です。
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座長　郡さんありがとうございました。若年層に視
点をあてたご活動で、私どもセンターとして患者会

のご支援に伺う時も若年層の方の率直なご意見を伺

う機会はそこまで多くなかったんですが、こちらの

会と共催をさせていただいたことで、皆さんの率直

な意見をうかがえて大変良い刺激になりました。郡

さんにご質問、皆さんございませんでしょうか。

就労支援ネットワーク ONE　中金竜次　みらい会
議についてはWEB でも拝見しておりました。非常

に希望のある活動だなと思っています。ただちょっ

とエイジオーバーなものですから参加できないので

残念に思ってましたけども、期待をいっぱい抱いて

おります。

　世代を超えたというか、患者会の枠を超えた世代

でのつながりっていうところでつながったことでは

じめて難病全体の大きなまとまりの中から見えてく

る課題の本質みたいなのが  あると思うんですけれ

ども、いろんな方々がそこに集って話をされていま

すが、その中でこういう特徴がわかってきたとか見

えてきたとかまとまったからこそ違う気づきがあっ

たっていう点を教えていただきたいのと、全国にも

こういうものがあったら素敵じゃないかなと思った

のとオーバーエイジ枠があると非常にありがたいな

と思います。

郡　繋がることで見えてきたところですね。フォ
ローおねがいします。

難病 NET.RDing 福岡　永松勝利　同じ RDing 福岡
の事務局長をしています。みらい会議の方は事務

局ということで入らせていただいております。私、

50代ですけどその状態から若い方たちのお話を聞

いた角度でお話しますと、18歳から 39歳までで、

35 歳以上はもう若くないというのがまず分かりま

した。病気をもってのこの年代はベテランでした。

そういう意味では、本当に若い人たちが一番興味が

あるというのは、自分の経験から子供達に理解をし

てもらって、その中には小児慢性特定疾患の子もい

るんじゃないかってことで、学校とか子供と接した

いっていう意見がもの凄く多かったんですね、アン

ケートとると。就労が上だろうと思ったんですけ

ど、全然それは関係なくもう 60% の人がそれを答

えたっていうことです。

　そこは意外だなというのと、もう一つは前回の 2

月に発表した時は難病に代わる言葉を探していこう

というのがひとつの目標だったんですけど、実はそ

れから 2ヶ月間皆さんちょっとシンキングタイム

があったんで、難病っていう言葉は変わらないよと、

だから難病のままでいいんじゃないかと、大きく変

わって、それに関しては議論もされなくなったとい

う意味では皆さん難病というものを捉えてるだなっ

ていうのでわかりました。若い人たちがもっと自分

より若い人たちに何か教えて行きたいっていうとこ

ろが出てきたっていうのがひとつですね。

質疑応答



－ 112 －

　今日は今年 3月に発行した RPガイドの製作につ

いて、そして RPガイドや会報をデザインする際に

工夫している点についてお話ししたいと思います。

　RP は全身の軟骨組織に炎症を繰り返し起こす、

原因不明の自己免疫性疾患です。その中でも、気管

軟骨の炎症は呼吸困難など深刻な症状を起こしま

す。日本の患者数は約 500 人と推定されています。

詳しい情報はお手元の抄録、そしてロビーにパンフ

レットやガイド、会報、白書などを置いていますの

で、手に取っていただけたらと思います。

　RPの問題です。RPは発症原因が不明で、根本治

療が見つかっていません。現在の治療法は対症療法

のみです。そのため、多くの患者さんが自身に合う

治療法を探して試行錯誤をしています。また、RP

の治療ができる医療機関はまだまだ少ないのが現状

です。医療機関は都市部に集中しており、病院が遠

い、医師の経験によって治療法が異なるなど、問題

が多くあります。これらの問題は経済的、時間的、

精神的、体力的に患者の負担となっています。

　これらの負担が、色々な心身の病気の増悪を引き

起こしてしまいます。しかし、この中のいくつかの

問題は患者自身が解決できるのではないか、療養環

境の改善でストレスを減らすことができるのではな

いかと考えて、RP の情報を網羅した「RP ガイド」

というものを発行することを決めました。

　RP ガイドは、「患者自身が治療に向き合い」「患

者と専門医の相互理解の助けになり」「治療生活に

関する幅広い知識を網羅していること」、この 3点

を目的にしました。内容は、「１．RP とは」「２．

診断治療は」「３．指定難病と医療費助成」「４．生

活について」「５．困った時には」。この５つの章に

分けました。

再発性多発軟骨炎（RP）患者会

RP ガイドの発行とデザインレイアウトの工夫

小田エリア

　 パネル　4－ 3
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　RP ガイドの発行は約 1年間のプロジェクトでし

た。最初に概要内容を決めた後、患者会の会員に質

問を募りました。8月には患者と専門医が直接対話

するパネルディスカッションを行いました。この

ディスカッションで、普段患者がどのようなことを

疑問や不安に思っているのか、専門医に実感してい

ただけたと感じています。医療情報を含む記事に

関しては全て顧問医にチェックして頂き、今年の 3

月に RPガイドとして発行しました。

　この一年間のプロジェクトを通じていくつかの課

題が見えてきました。一つ目、RP は全身に症状が

及ぶため、ほとんどの患者は主となるリウマチ・膠

原病内科以外にも多くの科を受診しています。特に

関わりの深い耳鼻科、呼吸器科、整形外科の分野に

も踏み込んだガイドの内容を目指したいと考えてい

ます。そのためには、協力していただける専門の繋

がりが必須です。二つ目は RPの治療法は確立され

ていないため、このガイドで治療のすべてがわかる

というものにはまだまだ遠いということです。一日

も早い RP治療の確立を心待ちにしています。

　では、難しい医療情報などが載っているガイドや

会報を読みやすくするためにはどうしたらよいの

でしょうか。RPの患者会の会報「HORP ＆ HOPE」

は毎号カラフルな紙面でお届けしています。デザイ

ンレイアウトは私、小田が担当しています。紙面を

作る際の工夫やポイントなどについてお話ししたい

と思います。

　まず、私はテーマカラーを決めます。今回の場合、

RP ガイドは五つの章に分けましたので、それぞれ

の章にテーマカラーを決めました。ページを読み進

めていくと色が変わり、内容の切り替わりを認識し

やすなって、記事を探す時にも有効です。色を選ぶ

ポイントは 2つ、色文字でも白文字を乗せてもはっ

きり読めること。この 2点を重要視しています。

　そして１色だけでは少し寂しいので１色のテーマ

カラーに濃淡をつけて利用します。色数を増やさず

統一感を保ったまま幅広く使用することができま

す。また、背景に使うことで伝えたい情報を整理す

ることができたり、表に使うことで罫線を引く必要

がなくなり横幅の広い表でも 1行を把握しやすく

なります。

　次にテーマカラーに対してのアクセントカラーを

決めます。紙面は左の上のように、基本の背景とな

るベースカラー、緑のテーマカラー、黄色のアクセ

ントカラー。この3色を使って誌面を主に作ります。

アクセントカラーに迷ったらテーマカラーの補色、
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色相環という色の並べた輪の向かい合った色である

反対色を選ぶと必ず目立つ色になります。

　次は図についてお話しします。図には、関係性や

全体像の理解を助ける役割があります。「視線の移

動を最小限に」「情報を分散させない」。この 2点

を心がけます。こちらが図を整理する前後の例です。

上の例では、矢印の上に数字があり、その数字がそ

れぞれ何を示しているか右下を参照しないといけな

いため、内容を把握するために何度も視線移動をし

ます。これを整理した図が下の図です。登場人物が

3者いることをそれぞれの色で視覚的に意識させ

て、そこから作用の向きに矢印を引き、矢印の上に

何が行われてるのかを書くことで、最小限の視線移

動でフローを理解できるようにしました。

　そして次は、もう一つ大きな要素であるテキスト

です。多くの場合、フォントはゴシック体と明朝体

の 2種類を使います。コメントなどで他のフォン

トを使うこともありますが、基本的にはこの 2種

類で構成します。統一感のために同じ章で同じフォ

ントを使うこと。フォントが変わると雰囲気も変わ

ります。ゴシック体は視認性が高く、見出しやタイ

トルなど、インパクト重視の短い文章に使います。

一方、明朝体は可読性が高く読み疲れがしません。

線が細くて目に負担が少ないので長文に使います。

　それではそれぞれゴシック体、明朝体だけで作る

とどのようになるでしょうか。左の例のように見出

しと本文を両方同じフォントで書くよりも、右の例

のように見出しをゴシック体、本文を明朝体とする

ことで、一目で文章の分量を把握できます。文章の

まとまりを読む前から認識できることは、読む人の

負担を少なすくする工夫の一つです。

　もう一つ、読みやすくする工夫があります。それ

は行の長さを調節することです。右の例のように、

横幅いっぱいを１行として長い文章が続くと、どこ

を読んでいるのか分からなくなったり、次の行への

視線移動が難しくなることがあります。そうならな

いため、段組設定や左右のどちらかに図を入れるな

どして、1行の幅を少し狭くしてみてください。

　どのくらい読み方が変わるかというと上の例が横

幅いっぱいを 1行としています。1行が長いと途中

で飽きたり読んでいる位置が分からなくなったりす

ることもあります。下の例は段組ありで２段左右に

分けています。1行が適度に短いとテンポよく読め
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ます。段組など1行の長さを調節してみてください。

　そして行間です。見やすくしたいと文字を大きく

したのに見づらくなった、文字を大きくすると載せ

られる量が減って困ることがあります。これは適正

な行間設定をすることで、少し小さめの文字でも読

みやすくすることができます。この例を見てくださ

い。行間が狭すぎると、読んでいる行の上下の情報

も一緒に視界に入ってしまうので混乱してしまいま

す。広すぎると空間があいて間延びしてしまいます。

適正なサイズの行間をとることで、スムーズに読む

ことができます。行間設定や段組設定はワードにも

ありますので是非調べてみてください。

　他にも文字間も変えられます。これも読みやすさ

関連がありますので興味のある方は調べて見てくだ

さい。

　デザインレイアウトは情報の交通整理です。会報

は、読んで理解してもらい、伝わらなければ作った

甲斐がありません。交通整理のためのこれらの機能

を使って、読者の負担を減らして理解を助けましょ

う。交通整理がうまくいっているか、次の 3点を

確認してください。

●　初めて見た人が理解できるか？

●　視線移動はスムーズか？

●　ページ全体を眺めた時、概要がつかめるか？

　この３点に共通するのは「初めて見る人の目」で

す。作っている人は既に内容を全て知っています。

一旦作っている人の目を閉じて、初めて見る人の目

で眺めてみてください。私は会報を作っている間、

この 3点を常にチェックしています。最初しっく

りこないページも、試行錯誤しているうちに見やす

くなったぞという瞬間がやってきます。

　最後に参考として 4つ紹介いたします。まず一

つ目は、可読性の高く読みやすいフォントを無料で

配布しているサイトです。月 300 円払うとさらに

多くのフォントを使うことができます。今日のスラ

イドで主に使ったテキストは、UDデジタル教科書

体という弱視やディスレクシアの方に配慮して作ら

れたフォントを使いました。2つ目は、見やすいデ

ザインの作り方を分かりやすく説明しているサイト

です。主にプレゼン資料が対象ですが、会報などの

誌面作りにも役立ちます。3つ目は色に困った時に

よく使うサイトです。4つ目は色覚多様性に対応し

たアプリです。このアプリを使うとそれぞれの色覚

を持った人にどのように見えているか、グラフなど

色に意味を持たせる場合にそれが機能してるかを確

認することができます。私たちの患者会ではまだ色

覚多様性に配慮した会報にはなっていませんので、

先々では対応していきたいと考えております。

　以上です  ありがとうございました。
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座長  小田さんありがとうございました。スライド
自体もとっても見やすくって、さすがデザインがお

上手なだけあるなと。会報もいつも楽しく拝見させ

ていただきありがとうございます。いろいろ希少疾

患ならではの悩みを含めたデザインの作り方だった

のかなと思っております。

　ポスターを私達も講演会とかで作ったりするんで

すけど、ポスターを作る時の注意点とかあったりし

ますか。

小田　必要な情報がはっきり読めることはもちろん
大切ですが、私は色を最初に決めます。背景に何を

持ってくるか、「イベントのイメージを空にしよう」

など。それを決めて、空の素材を探してきます。私は、

外のイメージから固めていくことが多いです。それ

とやっぱり大きなものももちろんですが、小さな情

報も沢山載るので、はっきりと読みやすいフォント

を使うこと。そういうところに気をつけて作ること

が多いです。

質疑応答
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　本日は当患者会が発足し 1年が経過した現状と

課題、今後の展望を患者会会員向けに実施したアン

ケート結果を踏まえて発表させていただきます。

　まず初めに膵島細胞症とは高インスリン性低血糖

症ともいい、糖尿病と正反対の状態でインスリンが

過剰に分泌され低血糖を起こす疾患です。生まれて

すぐに発症する先天性と後天性があります。原因は

完全には解明されていません。先天性の場合は遺伝

子異常が原因とされています。しかし原因遺伝子異

常も約半数しか分かっていないと言われています。

小児では４～ 5万人に 1人の割合で出生すると言

われています。私は子供 2人がいますがその 2人

とも先天性高インスリン性低血糖症で現在治療を受

けています。

　先月小児の研究班の医師が中心となり、国内の高

インスリン性低血糖症の全国疫学調査が行われまし

た。この調査で現在国内では 780 名の患者さんが

いることが明らかになりました。本患者会の名前と

なっている膵島細胞症は全国で 9名いらっしゃる

ことがわかりました。今まで全国規模で患者数の調

査というのは行われていなかったので、780 人も

の患者さんがいるということが明らかになり、私た

ちも大変驚きました。今後はこの結果をもとに会活

動にも活かしていきたいと思っています。

　次にこの 1年間の活動状況です。本患者会は準

備会を経て 2018 年 8 月に発足しました。現在は

12 家族が会員として活動しています。居住地は関

東、関西、中国地方、九州に点在しており、関東が

6家族、関西、中国地方が2家族、九州が4家族です。

また年齢は 0歳から 85歳で、会の特徴として会員

が国内各地に点在し、世代の幅が広いことがあげら

れます。

膵島細胞症患者の会

膵島細胞症患者会の発足 1年が経過して
～会の現状と課題今後の展望～

若狭　好

　 パネル　4－ 4
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　また患者の年齢のグラフ分布を作成しましたが、

高インスリン性低血糖症はある程度成長すると寛解

する可能性があると言われており、会員の中でも未

就園児、就園児、小学生の低学年までが大半を占め

ており、その後 20才代までの空白の時間がありま

す。

　現在の会活動は主に患者会アプリケーションを通

じた会員同士の交流を行い、治療や食事、血糖値コ

ントロールについての情報交換を行っています。今

年 6月には会員に向けてのアンケート調査を行い、

治療の状況や症状、日常生活上の困りごとについて

会の中で共有しました。また会報発行を定期的に行

うとともに交流会を不定期ですが実施してきまし

た。そして医師へもこの病気と患者会を知ってもら

うために先月日本小児内分泌学会学術集会で患者会

ブースを出展することができました。

　現在の私たちが置かれている状況から会活動の課

題を考えました。1つ目に患者が 0歳から 85歳と

世代の幅が広いことから、アンケート結果からも患

者の年齢により生活上の困りごとが違うことが分か

りました。また会員数が少ないうえに会員の居住地

が広範囲のため交流の場が作りにくい現状がありま

す。そして活動資金の調達に苦慮しているのも実情

です。2つ目に小児では小児慢性特定疾患に指定さ

れていますが成人では指定難病になっていないた

め、医療費負担が生活や治療にも影響を及ぼしてい

ます。また血糖測定の物品は診療報酬上、低血糖症

では 12歳未満のみが保険診療として認められてい

るため、現状では 12歳以上は自己負担を行なって

いる状況です。

　では年齢別の困りごとの内容なんですが、小児で

は症状を自分で訴えることができず、体調管理に気

が抜けない日々を過ごしています。特に食事は毎日

三食と捕食を欠かさずに行なっていく必要がありま

す。どんなに体調が悪くてもどんなに機嫌が悪くて

も毎日絶対食べさせないといけないということが負

担に感じることもあります。また保育所や幼稚園、

小学校就学時には学校や施設などと連携する必要が

あり、保育所や幼稚園では医療行為、血糖測定や経
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管栄養、服薬が必要である時点で受け入れてもらえ

ないということもあります。実際に、会員さんの中

には胃瘻注入が必要なお子さんがいて、幼稚園や保

育所には通えず就学前に集団生活を経験させたいと

いう思いを実現できずに困っているというご家族も

いらっしゃいます。

　次に成人ですが、成人以降の患者は非常に少な

く、同病の患者さんに会うことが難しいという声が

あがっています。また会員以外からの相談でも成人

の専門医が少なく適切な医療を受けられないという

ご相談も多く届いています。そして成人では指定難

病ではないため高額な医療費負担と就業、治療の両

立という課題が見られています。

　私たちの会の今後の展望としてこの 4点をあげ

ました。現在は会員数も少ないので全世代での交流

を行っていますが、今後会員数が増えれば小児の親

御のグループ、成人のグループなど世代・年齢別の

交流の場も必要だと考えています。また指定難病に

向けての活動も継続していき医療費の負担軽減、全

世代で安心して医療を受けられるよう訴えていきた

いと思っています。3つ目に保育園、幼稚園、小学

校などへ、この病気を知ってもらうためのツールの

作成など、子供が安心して集団生活を送るためのシ

ステム作りが必要だと考えています。4つ目に遺伝

子疾患であり子供たちは寛解しても遺伝性の問題を

持ち続けるため、将来のサポートも必要だと考えて

います。

　最後に、発足して 1年間私たちは手探り状態で

会活動の実績作りに邁進してきました。今後は各会

員のニーズに合わせた会活動を行っていきたいと思

います。そして嬉しいことに会のホームページの閲

覧数は増加しており、今後会員数が増えた際の運営

方法も検討していかないといけないと思っていま

す。会運営の活動資金の調達や会運営の工夫など、

ここに集まられている患者会の皆様のお知恵をお貸

し頂きたいと思っています。

　私たちは高インスリン性低血糖症の大人と子ども

と家族の会として、低血糖に困っている方々の力に

なり続けたいと思っています。ありがとうございま

した。
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座長　ありがとうございました。福岡センターでも
北九州センターでもピアサポーター養成講座を開催

しておりまして両センターともピアサポートの重要

性を大変に認識しております。交流の場を作りにく

いという希少難病の方々の心のよりどころになって

頂いて、会を作って頂いて本当にありがたいなと

思っております。

質問（女性）　ここの中では 12 歳までって言って
ますけど小慢って大体二十歳までじゃないんです

か。なんで診療報酬上 12 歳で切られるのかって

ちょっと分からないんです。

若狭　 私達も先日雑誌に患者会を取り上げていた
だいて、その編集部から厚労省の方に問い合わせを

していただいたんですが明確な理由は分からないの

が現状です。低血糖症では 12歳までしか診療報酬

上、血糖測定の物品を処方できないのは何故かはわ

からないという回答でした。ただもしかしたら各自

治体によって子供の医療費助成の年齢が違いがあ

り、（例えば無料であったり１回 500 円とか）子供

の医療費助成をしている各自治体の平均として 12

歳というところが何か関係してるのではないかとい

うことは回答としていただいたんですが。小児慢性

の指定にはなっているので、治療自体、お薬自体は

18歳 20 歳までは保証はされてると思うんですが、

血糖測定の物品というのはやっぱり 12歳を過ぎる

と自己負担になるという現状があるので、そこも私

たちとしては訴えて行きたいと思っています。

座長  ありがとうございます。会が出来るまではあ
まり交流の場もなかったのかなと思うのですが、会

活動等されてお子様とかご家族の様子はいかがで

しょうか。

若狭　はい。私は関西に住んでいて関西は 1家族
だけでとても寂しい思いをしてるんですが、東京に

行く機会が何度かあったので家族で行って、その時

に会の皆さんと交流をすることで、子どもたちは同

じ病気のお子さんと一緒に遊んで、お薬の副作用で

毛深くなるんですが、子供達同士がお互いの腕を見

せ合って、同じだね同じだね。自分たちはちょっと

気にはしているけど自分と同じように血糖測定をし

たりお薬を飲んだり一生懸命日々頑張っているのは

一人じゃないんだなっていうのを 4歳 5歳ながら

に感じられたっていうのはやっぱり会活動して交流

をして良かったなと思っています。大人になってか

らもこの交流が続いていってくれてお互いに支え合

えになったらいいなというふうに思っています。

座長　すごい素敵なピア活動でいらっしゃるかなと
思います。若狭さんありがとうございました

質疑応答
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ICT 救助隊
パナソニックエイジフリー株式会社　

　　　　　　松尾　光晴

１) ＮＰＯ法人ＩＣＴ救助隊				    松尾光晴

２) 有限会社オフィス結アジア				    島津あすか

３) 株式会社オレンジアーチ				    宇田竹信

４) 一般社団法人先天性ミオパチーの会		  伊藤初江

５) 株式会社テクノスジャパン				    大西健一郎

６) 株式会社エンファシス				    大島佑介

７) トクソー技研株式会社				    津村昌利

８) 西九州大学リハビリテーション学部＆ 	

　ながさきコミュニケーションエイド研究会	
植田友貴

９) 愛媛ケア・アシスト					     武智裕之

機 器 展 示
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株式会社オレンジアーチ（宇田竹信）
　株式会社オレンジアーチの宇
田と申します。本日は東京から来
させていただきまして、弊社の
ｅｅｙｅｓという意思伝達装置
をご紹介させて頂きます。これま
で文字を紡いで言葉を作る意思
伝達装置はあったんですけども、
我々のものは心まで、気持ちまで
伝えられるコミュニケーション装置となっております。気
持ちを伝えるために様々な工夫、例えば絵文字とかそう
いったものの導入も積極的に進めておりますので是非とも
デモをやっておりますのでご覧いただければと思います。

このようなタブレット小さいもの、これで視線装置をつけるんですけどこういうのでコミュニケーション取れるとこ
ろまで技術が進んでますのでそこら辺を見ていただければと思います。

NPO 法人 ICT 救助隊（松尾光晴）
　 ICT 救助隊の、主なものを

ご紹介させていただいていま

す。ICT 救助隊は東京にあり

ます。こういった主な機器を

各地で講演したり勉強会とか

してます。ぜひ各地で勉強会

がしたいとか紹介してもらい

たいから来て欲しいと言えば NPOなのでかなり費用

的にも考えてくれて対応してくれるんで、是非全国か

らお声をいただければと思っております。

オフィス結アジア（島津あすか）
　指伝話　みなさん今日は。 オフィ

ス結アジアの島津あすかと申しま

す。 私からは指伝話をご紹介しま

す。 指伝話は登録した写真や言葉

を選ぶと流暢な音声で話すアプリ

です。 病気や事故により自分の声

でお話しするのが難しい方に多く

使って頂いています。 昨日はパネ

ルセッションでの発表にも指伝話が使われていましたが、 実

は自分の声の代わりに使うだけではありません。 メールを

送る、 テレビ電話をかける、 かかっている音楽を自分で止

める、 指伝話にはこういった動作をスイッチで操作できる仕組みがあります。 指伝話は声が出せないから使う機械ではな

く、 コミュニケーションを豊かにし、 生活に彩りを加える機械です。 資料の中にカタログは入っていませんので是非取りに

来ていただけたら嬉しいです。 よろしくお願いします。
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先天性ミオパチーの会（伊藤初江）
　皆さんこんにちは。今日は一

緒に参加しているのでちょっと

自己紹介してください。
　Orihime 今日は自宅からパソ

コン使って操作しています。

　といった感じでここで皆さん

と一緒にここに参加することが

できています。今日は展示ブー

スでOrihime の体験とユニコーンさんの視線入力みやす

くっていうのを展示しています。お立ち寄りください。

株式会社テクノスジャパン（大西）
　こんにちは。テクノスジャパ

ンの大西と申します。私どもは

心に技術を添えてということを

社是としていまして、本日は重

度障害者用の意思伝達装置、ス

イッチ類、呼び鈴分岐装置を展

示させて頂いております。

　私どもの機器の特徴としまし

ては、ALS の患者さんの最末期の方でも使える可能性が

ある生体信号を用いた機器をつくっておりまして、特に

今日展示しているこちらのマクトス FXにつきましては

他の機器あるいはジェスチャー、目の動きなどによる意思の疎通ができない方でも使える可能性がある機器です。今

日体験もしていただけますので是非見に来ていただければと思います。

株式会社エンファシス（大島佑介）
　エンファシスの大島と申しま

す。よろしくお願いします。私

の手で今持ってるこのア イ ス

イッチというものを展示してま

す。目で操作するスイッチって

いうことで、押しボタン式スイッ

チの「押す」の代わりで目で見

てスイッチが入ったりとかまば

たきをしてスイッチを入れることができるものになって

おります。進行性の神経難病の方だったり脳血管疾患の

方を中心に利用していただいております。今日はいろん

な意思伝達装置とかもありますけれどもそういったものの操作もできるになってますのでぜひご体験いただけたらな

と思います。
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愛媛ケア・アシスト（武智裕之）
　愛媛ケア・アシストの武智と申
します。愛媛県松山市からやって
まいりました。脳卒中などの後遺
症で手足に麻痺が残ってしまった
方のためのリハビリロボット、パ
ワーアシストシリーズをご紹介し
ます。パワーアシストリーズは空
気の力を使い他動的に繰り返し手
の指や手首、足首の関節の屈伸運
動を優しく行うことで可動域の向上や拘縮の予防・改善な
どを目指す機器です。機器には 3種類ありまして、手の指
のリハビリを行うリハンズ、手首のリリスト、足首用のリ
レックスの 3種類です。これら全て動力源はモーターでは

なくて空気圧を使っておりますので関節が硬ければ動きは止まります。ですから関節に過剰な力は加わらず非常に安
全にリハビリが行えるところが特徴です。リハビリはもちろんですが他動運動による筋力の維持、またリレックスに
よるふくらはぎの運動、これによりましてふくらはぎの機能向上が期待できます。麻痺のある方の健康維持機器とし
ても有用と考えられております。本日是非展示コーナーにて体験頂きたくご案内申し上げます。

トクソー技研株式会社（津村昌利）
　大分県からやってまいりまし
たトクソー技研株式会社と申し
ます。私どもの会社は主に福祉
機器、介護機器、医療機器を製
造販売しております。幅広くやっ
てるんですが、ブースの展示で
はコミュニケーション機器、意
思伝達装置、意思伝達装置の入
力スイッチである様々なスイッチを展示しています。と
くにほっぺスイッチですね。ほっぺたでパッとすると
スイッチが入るというのはよく出てるスイッチなので、

ブースに来られた時は見てください。

西九州大学リハビリテーション学部 & ながさきコミュニケーションエイド研究会（植田友貴）
　代理で松尾がご説明し

ます。西九州大学の植田

先生が長崎のコミュニ

ケーションエイド研究会

も兼任しておられまして、

昨日こういった自助具的

なもの、3つのスプーンとか文具とかありますが、白い柔

らかいプラスチックの材料で、形を自由に変えて硬化させ

ることでこういった形で持ちやすくするような自助具とか、

ホースをうまく工夫してスプーンを持てる自助具とか、格

安でこういうのができることを紹介しておりました。今日

は残念ながら展示がないのですが、地元でありますので、是非ご興味ある方またご連絡取っていただければと思います。
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　北九州市難病相談支援センター
　　

　　　　　　河津　博美

発表 19「難病支援研究会の活動
　〜地域で緩やかに連携する〜」

　難病支援研究会 /産業医科大学産業保健学部
柴田　弘子

発表 20「難病ジレンマを疑似体験！
　〜クロスロードゲームをツールとして〜」

　北九州クロスロード研究会
山田 貴代加
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　本日の報告は難病支援研究会の活動をご紹介いた

しまして、難病支援に携わる人々の連携を中心に報

告させていただきたいと思っております。

　まず難病支援研究会ですが、北九州都市圏の難病

支援を充実させるということを目的に活動しており

まして、具体的には難病支援活動、啓発活動の企画・

実施・評価を行っております。それを支えるものと

して関係者間の連携というものがございます。

　こちらが 2016 年のキックオフミーティングの状

況で、難病支援研究会は産業医科大学で産声をあげ

ました。

　早速、次の月には第 1回目のミーティングを行

いまして、これ（スライド 5）は北九州市総合保健

福祉センターでやっておりますが、まだ難病相談支

援センターが開所しておりませんでしたので、こち

らで場所をお借りして行っております。このように

ひとつのテーブルを囲んで同じ目線で喧々諤々色々

議論をし始めたというところです。

　こちらはその 2年後の 5月ですが、部長、課長

をはじめ関係者、県、市の関係者がほぼフルスタッ

フで揃っていた会になります。

　具体的な活動としては難病啓発、それから支援活

動ということで「まちなか難病カフェ」と申しまして、

難病支援研究会
産業医科大学産業保健学部

難病支援研究会の活動　～地域で緩やかに連携する～

柴田　弘子

　 パネル　6－ 1
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北九州の一番の繁華街である魚町商店街で、こういっ

たオープンキッチンを借りて「なんくるかふぇ」を

やっております。この路地は二つの商店街を通り抜

けができる路地になってるんですね。人通りの多い

ところにあえて露出しようということです。

　開店して 1時間程度でほぼ満席という形になっ

ています。

　これはオープンキッチンの中のカフェの実際の様

子ですけれども、今年は北九州市が養成を始められ

た難病ピアサポーターさんの支援を受けて開催して

おります。こういったバンダナをつけている人がス

タッフになります。

　こちらは社労士さんや弁護士さんなど専門職によ

る支援を行っております。社労士さんの関わりはあ

ちらこちらの難病カフェだとか難病相談支援セン

ターでも関わっておられると思うんですが、弁護士

さんにも来ていただいて相談に乗って下さっていま

す。どういった相談が多いかというと実は資産の相

続とか今後の雇用に関することということで、難病

患者さんというよりは生活に直結したような相談が

あったというお話です。

　それからこれは商店街に面したフロアのなんくる

カフェの様子です。キッチン周りはスタッフが担当

しておりまして、この時は学生ボランティアさんに

もお力添えいただいて、ボランティアさんが飲み物

のオーダーやフロアサービスを担当してくれました。
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　もう一つ大きな活動の柱になっておりますのが

「出張なんくるかふぇ」という難病カフェです。こ

ちらはカフェ・オレンジといいまして、認知症・草

の根ネットワークさんが北九州市から委託を受けて

活動されている認知症カフェになります。ここには

カフェ・マスターさんといってトレーニングを受け

た支援者がいらっしゃいますので、そういった方が

接客やフロアサービスをやって下さいますので、私

どもはピアサポートに集中できるという、非常に有

難い環境を作ってくださっております。

　次に、これがもうひとつの活動の難病の啓発パネ

ルの展示です。これはカフェの壁面を飾る飾り付け

を兼ねてやっているんですけれども、

こちらが北九州市の本庁舎一階にございます市政情

報コーナーといいまして、市民の方が自由に出入り

できるコーナーがあるんですね。各種情報誌とかも

置いてございますので、そちらに約 1ヶ月間、世

界希少・難治性疾患の日に合わせて展示しておりま

す。

　これまで動きのある活動として街頭啓発活動をや

りました。昨日も駆けつけてくれたモモマルくんに

も参加していただきまして、JR 小倉駅前でフラッ

シュ・モブをやりました。

　また、難病支援研究会が立上がりましたので、県

内の難病連始め各団体にこういった活動をやってま

すということのご紹介と交流の場を持ちたいという

ことで、2017 年には関係者にお集まりいただきま

した。

　さらに難病患者さんと支援者のための調理教室、

「なんくるキッチン」と命名しておりますが、地元

の大手ガス会社さんのご支援を受けまして開催して

おります。管理栄養士さんの監修のもとにオリジナ
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ルレシピを直接ご指導いただいております。

　このような多岐にわたる活動をやっているわけで

すけれども、なぜこういったことが実現できるよう

になったかと申しますと、当事者からは企画やアイ

デア、それから疑問点を提出する。それらについて

関係者が実現できる方法を積極的に考える。その上

で役割分担を行ってマンパワーの手配をする。とい

うことを研究会にてやっております。資金もそれぞ

れの関係団体に持ち帰ってどこなら援助できるかと

いうふうに考えておりまして、広報・宣伝につき

ましても患者会、当事者の方は SNS やチラシ配り、

それから行政の方は市政だよりに掲示するというよ

うなことで相互に協力してやっております。

　このようにメンバーが合議制でビジョンを明確に

してそれを共有して、具体的な活動まで方針を出す

というのが研究会の役割になっております。しかし、

研究会は 2ヶ月に 1回ですので、それだけでこれ

だけの企画を動かすというのはなかなか難しいとこ

ろがございます。実際にどうやっているかというと、

SNS を活用してます。グループ LINE で情報共有し

て、どこまで何が進んでいるかをタイムラグなくみ

んなで把握できるようにしております。それと参加

メンバーがかなり各自の組織に対する裁量権を持っ

ていて意思決定が早いというところも重要なポイン

トかなと思います。

　意思決定の早い集団がビジョンを共有してミッ

ションを遂行しようという形で活動しています。

　この研究会が立ち上がった背景には、実は第 1

回目の「なんくるかふぇ」が大きくあります。大人

の模擬店みたいなイベントになったわけですけれど

も、非常に達成感がありました。このままで終わる

のはもったいないねということで、みんなの関心も

引いたことだし意欲のある人がいるのも分かったの

で、当時の患者会の代表が北九州市に対してこのイ

ベントをなんとか続けられるようにということで提

案をしました。

　その内容がスライドに示したものです。シンポジ

ウムや講演会の企画それからサポーターさんを養成

して欲しいし、カフェを続けてほしいということを

3カ年計画で提案させていただきました。振り返っ

てみますとそれがほぼ実現できたというのがこれま

での 4年間の歩みだったかなと思います。

　そもそも有識者からは難病支援の現場ってどう

なってるだろうという率直な疑問がありました。患

者さんの方からはどうにかならんやろかという、こ

れは北九州弁ですけれども、北九州の人間は福岡県
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まで行かんとどうにもならんのよという声がありま

した。北九州市の方はどうしたらいいと、何が課題

になっとうと、というようなところがありまして

た。そういった課題を分かち合って共有できたとこ

ろに、こういう提案をさせていただき、本気で考え

てネットワーク作ろうというメンバーが揃ったとい

うところが大きいと思います。

　その他、スピンオフの活動といたしまして、患者

会を越えた交流、それからお互いの RDD イベント

の共有、それから県や市の方を患者会活動に招いて

色々広報していただくというような場を持っており

ます。また、研究会の終了時にスナップ撮影をした

り、年度末に行政の方の移動とかございますので、

送別を兼ねた慰労会、懇親会を開催しております。

　このような活動を通して活動を継続させる手法と

いうのも見えてきました。つまりは、言ってみれば

そんなことかなんですけれども、関係者相互の信頼

関係なんですね。持ちつ持たれつの関係でお互いも

ちよりながら顔の見える関係ができますと、非常に

デリケートな情報も共有できるようになってまいり

ました。そして何より現場の声を仕組みに活かすと

いうことができるようになってきました。行政側か

らすると法ができた、組織を作った、制度を動かす

ということなんですが、そこに血の通った仕組みを

立ち上げるということにつながったのではないかな

と思います。
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　この研究会の今後ですけれども、実は北九州市内

には難病だけではなく非常に重層的ないろいろな市

民活動がありまして、積極的に活発しているのがわ

かってまいりました。今後はそういった皆さんとも

ネットワークを広げながら活動をやっていきたいと

思っています。今年度からは難病支援研究会は改組

しまして、緩やかに多方面の市民の活動と繋がって

いきたいということで活動を展開しているところで

ございます。

　ご清聴どうもありがとうございました。

座長　難病の当事者、支援者、行政いろんな方々を
巻き込んで難病の患者さんのニーズにあったいろん

な取り組みをなさっているという発表でした。

　北九州市は難病の取り組み全くできてなかったん

ですけれども、本当にこの 3～ 4年前からやっと

難病の取り組みというのをやり始めまして、その時

にこの難病支援研究会のメンバーの方々の意見が、

本当に今の北九州市の難病支援対策、施策にとって

も反映されていると思っております。この場をお借

りして本当に感謝申し上げます。ありがとうござい

ます。

　1つ質問です。とっても難病支援研究会のメン

バーの方々は行政を使うのが上手だと思うんです。

気が付いたらいつのまにかいろいろ働かされてい

るっていうのが感想なんですけれども、ぜひ今日の

参加されてる皆さんにも何か行政を巻き込む時の秘

訣みたいなものがございましたら、ぜひお話いただ

けると皆さんに参考になるのではないかと思うんで

すが、いかがでしょうか。

柴田　過分なお言葉、感想ありがとうございます。
私どもの方からすると北九州市の行政は民間を活用

するのが上手だという風に思っているんですけれど

も、これはお互いがかなり強い課題意識を持って

たっていうところが大きいかなと思います。それよ

り客観的に北九州市という行政は、その成立の歴史

まで遡るような気がしています。実は昭和 38年市

政が発足いたしましたけども、平成の合併というの

は吸収合併の歴史だったんですけれども、北九州市

は世界に類を見ない 5市対等合併なんですね。そ

の対等合併の上に北九州市という行政組織ができ

ましたので、どこそこのステークホルダーに引き

ずられるのではなく課題を中心に活動するってい

う DNAが行政の中にあるんじゃないかというふう

に常々思っています。最大の成果が公害克服して環

境みらい都市宣言まで行きましたように、非常にア

ンブレラとしての組織が機能してて、それが長年培

われたものが行政の皆様の中に受け継がれてるよう

な気がして、課題が明確になると部局を越えても何

かやろうとするというようなところが、実は、この

保健福祉行政だけではなく見えるところがございま

す。そういった北九州市の生まれというというとこ

ろにあるかなというふうに実は感じております。

質疑応答
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　まず始めに今回の台風によって被害に遭われた

方々にお見舞い申し上げます。今回のスライドの中

に震災の画像が含まれておりますので予めご了承く

ださい。

　改めまして、北九州クロスロード研究会の山田で

す。よろしくお願いいたします。私はクローン病の

当事者になります。今回はクロスロードゲームを

ツールとして難病のある人たちが日ごろ感じるジレ

ンマや生きにくさを一般の方々が自分に引き寄せて

考えることで擬似体験をし、私たちの事を分かって

もらおうということで、一つの方法の提案をしたい

と思っています。

　今回は実際に皆さんとクロスロードゲームをする

のが目的ですので細かいことは抄録の内容を是非読

んでください。

　まずクロスロードというのを簡単に説明します

と、阪神淡路大震災の時の実話が元になった防災教

材です。震災時の葛藤を教材にし、それを疑似体験

することで思考訓練を行うことが目的です。

　クロスロードの言葉の意味は、進路を決すべき岐

路、分かれ道、また人と人が出会う場所、活動場所

ということです。開発者は京都大学の矢守先生と慶

応義塾大学の吉川先生、ゲームクリエイターの網代

先生です。

　クロスロードの展開としては神戸編のオリジナル

バージョンとあと企業や地域、団体などが応用編を

作っております。最近ではクロスロード熊本編とい

うのがデビューしました。

北九州クロスロード研究会

難病ジレンマを疑似体験！
クロスロードゲームをツールとして

山田貴代加

　 パネル　6－ 2
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　これは熊本地震の実

際の写真なんですけれ

ども、こういうふうに

実際瓦礫の下から救助活動をしているところで、こ

ちらは皆さんで力を合わせて瓦礫をのけているとこ

ろです。こういう場面で色々と葛藤というのが起き

たと聞いております。

　皆さんに資料をお配りしたと思いますがそれを使

いたいと思います。二つ折りにしてお使いください。

　クロスロードゲームの進め方を簡単に説明しま

す。まず YES・NO カードというのがありまして、

始めにお題を出します。お題に対して YES か NO

かを決めてもらってカードを選びます。そのカード

をテーブルの上に裏向きに出しまして皆で一斉に

オープンします。YES・NOどちらか多数派だった

方々には青座布団、全部が YES 全部が NOだった

らドロー。一人だけYES又はNOという貴重な意見、

貴重な少数派意見の方には金座布を贈ります。

　実際にゲームをしてみた方がいいと思うのでカー

ドを皆さん準備いただけますでしょうか。お題をい

います。これは災害の神戸編です。

　あなたは食料担当の職員です。被災から数時間、

避難所には 3000 人が避難していると確かな情報が

得られた。現時点で確保できた食料は 2000 食。以

降の見通しは今のところなし。まず 2000 食を配り

ますか？配るという方は YES、配らないという方は

NO、みなさん考えてください。

　一斉にオープンしてください。YES の方が多いよ

うな気がしますね。だいたい同じぐらいですけれど

も、ありがとうございます。



－ 134 －

　みなさん選んでもらったんですが、この後ゲーム

では、なぜ YES を選んだのか、NOを選んだのかと

いうことを自分の言葉で説明してもらい、その理由

についてみんなで話し合います。。人の意見を否定

しないっていうことが大事です。ここで大事なのが

背景の異なる人々の意見を互いに分かち合うという

ことと、少数派の意見を大切にするということです。

　もう一題だけさせてもらいます。カードをご準備

ください。

　あなたは被災者です。大きな地震のために小学校

体育館に避難しなければならない。家族同然の飼

い犬 “ モモ ” も一緒に避難所に連れて行きますか？

連れて行くという方は YES、行かないという方は

NO。ペットのももちゃんと避難所に一緒に行くか

どうかです。連れて行くという方は YES、いかない

という方はNO。

　それでは一斉にオープンしてください。半分半分

ぐらいですね。ちょうど半分半分、若干 YES が多

いかなという感じですね。ありがとうございます。

　これ『ももちゃん』です。ちょっと小型の犬を想

像された方もあると思いますけどもこういうもも

ちゃんもいると思います。これ、山田家の『ももちゃ

ん』です。

　ごましお文鳥のはなちゃんとめんちゃんですけれ

ども、文鳥は環境が変わったりするとすぐにパニッ

クを起こしたりしますので、私は連れて行かない一

緒に家に残る、でNOを選びました。
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　イグアナです。最近はいろんなペットを飼われて

る方が多いということで、こういう『ももちゃん』

もいたということです。熊本震災の避難所の中には

小さい亀もうろうろしていて場が和んだという記事

もあってました。

　今回みたいに、YES か NOかっていうのを悶々と

考えながら選ぶっていうことに意味がありまして、

すっきりと答えが出てしまうとその場で結構忘れて

しまうという方が多いようです。ずっとどっちかな

と考えることによって、心に刻んでいくということ

が大事ということになります。

　ここからが難病なんですけれども、難病患者さん

というのは自分も含めていろんなライフイベントご

とにジレンマを抱えています。このような感じです。

人間関係、就職、子育てとかです。このジレンマっ

ていうのがクロスロードに通じるものがあるのでは

ないかということで、難病編クロスロードを作りた

いという思いで研究会を作りました。

　難病患者さんの交流会とかは、結構あるある話と

かで盛り上がるんですけれども、そういうあるある

話とか、あとは大人から子どもまで誰でも参加でき

る簡単なゲームということで楽しみながら難病啓発

ができるんじゃないかという風に思いました。

　ただ、クロスロードゲームの進め方はひとつの

テーブルに皆さんが集ってゲームを行うというスタ

イルです。

　でも難病を持っている私たちはいつも体調が不安

で、ちょっと今日は外出は無理とかですね、それも

昨日は良かったけど今日は無理っていう風に本当に

不安定な状況です。なので友達と遊びにいく時でも

確約、約束ができない、ドタキャンしたらどうしよ
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うっていうような不安がいつもあります。

　そこで考えたのがこの SNS、LINE です。この

LINE を使ってやってみました。

　まず、LINE 上にファシリテーターを一人おきま

して、個別に設問と答えのやりとりをします。全員

の回答が出揃った段階でファシリテーターがカード

をオープンします。

　これ山田の力作なんですけれども、こういうボー

ドを作りました。これを写真に撮ってみんなに流し

ます。

　その後でそれぞれの答えと理由を流し、、質問な

どをやり取りします。

　この時の設問は YES が多かったです。多数派の

方々に青座布団を送りました。今まで設問を２つ

行ったんですけれども、まだ少数派の一人だけって

いう意見が出てなくて、すごいキラキラの金座布団

を用意しているんですけどまだお披露目はしており

ません。隠しております。

　SNS を活用することで決められた時間に決められ

た場所に行かなくていいというメリットがあります

ね。あとは難病の方も含めて、体調の良い時に回答

を送信すればいいということができるようになりま

した。

　この SNS を使う手法というのは難病だけでなく、

会場に赴くことが難しい方々にとっても参加の機会

を得られるというメリットもあるのではないかと思

います。そういう方法がひろく活用されればいいな

ということで今回提案してみました。

　今回試作した難病編の設問は今日出さなかったん

ですけども、設問自体に著作権がありまして　クロ

スロードゲーム開発者の方々の承認を得ないと、こ

のような場で公表できないことになっています。今

一生懸命に作っておりますので承認を得た暁にはま

たぜひ発表したいと思います。
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　クロスロード研究会の目的に関してはチラシの

YES・NOカードの裏側及び抄録に書いております

のでご参照ください。

　最後に開催案内です。奇数月の第 2水曜日の夜

の 19 時から 21 時。北九州市立八幡病院の横の薬

局に薬剤師さんが行ってる八薬カフェがあります。

そこで開催しております。また FaceBook も開設し

ておりますのでどうぞご覧ください。

座長　既存のクロスロードゲームというので少数派
の意見に耳を傾けるっていうようなゲームをまた探

してこられて、更に希少疾患である難病患者さんの

特性に合わせて SNS も活用して進めていらっしゃ

るというような発表でした。

　

日本難病疾病団体協議会 JPA　陶山えつ子　LINE
でやると、なんかそういうのあったんだと思いまし

たけど、私もクロスロード何度か経験してますけど

LINE ってそういう考えもあるなあと、今すごくい

いなと思いましたが、実際質問する内容、どんなこ

とを質問したのかお聞きしたいんですがそれは公表

できない中の一つなんですか。質問自体はいいんで

すか？

山田　内容についてはバツ（まだ公表できない）で
す。多くのジレンマを題材としているので、就職の

場面とかあと結婚の場面とかそういうことを想定し

て作りたいなと思ってます。

座長　SNS を使うってことになると全国各地から参
加できるということになるんですよね。先ほどのサ

イトにアクセスすればどなたでも参加できる？

山田　この Facebook の方にはお題はまだ公表でき
ないです。お題は載ってないんですけれども今度の

研究会はこういうテーマで行いますよとか、クロス

ロードに関連したイベントをご紹介してます。

座長　とても楽しそうなゲームですのでどんどん質
問の方とかも考えていただいて全国に広まればいい

なと感じました。

質疑応答
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当事者発「難病患者・家族のための防災交流会」の取り組み 

特定非営利活動法人 おれんじの会 
渡邉利絵 樋口和枝 高橋千代子 

 
 
 
 

【key words】難病、当事者、防災 
【背景】 
難病患者は多くが地域コミュニティで暮らしており、ライフラインや交通機関が正常に

機能していれば一般の人と同様、支障なく生活できる。しかし、ひとたび災害が発生する

と多くの問題が浮上する。ライフライン特に電気の停止は医療機器を使用する者にとって

はまさに生命にかかわる緊急事態である。電源確保が必要な医療機器を使わない者にとっ

ても、ライフラインの停止や制限は健常者以上に多くの不都合を生じる。 
特に「避難」いわゆる立ち退き避難は問題が山積している。エレベーターが止まると自

宅から出られなくなる。近隣住民も高齢化しており緊急時に援護者を確保することは現実

的には困難である。 
おれんじの会では毎月一回の難病カフェ「ふくふくカフェ」を開催してピアサポートを

中心とした活動を行っている。その中で、災害時にどうするかが毎回のように話題となり、

当事者の視点から災害時に自分たちで自分の身を守る備えやシステムを構築していく必要

性が浮上してきた。 
 

【方法】 
災害時に困ることは疾患の特質によってさまざまである。避難所では安全確保、情報、

水や食料の供給が一定確保できるという利点はある。難病患者に共通していることは移動

困難でトイレに行けない・使えない、免疫機能低下・易感染性のため不特定多数の人と同

居することへの不安がある、薬の確保、食品の制限など、一般の大規模避難所では滞在す

ることのリスクが在宅よりも大きいと予想される点である。 
カフェでは個別の問題を書き出してもらい、それに対する対応方法を考えていく作業を

まず行った。次いで行政の防災担当課や保健所に相談し、市の防災システムや福祉避難所

の情報を得た。会員の一人が防災士の資格を取得した。 
防災は避難だけを意味するのではなく、家の中で被災しない対策、ライフラインが止ま

ってもしばらくは自宅内で安全にとどまっていられる備蓄や薬・医療物品の確保などの観

点で難病患者にとっての防災を考える交流会を開催するに至った。 
防災交流会では防災の基礎知識、自治体の防災情報の利用方法、実際に必要となる防災

文書発表
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物品の紹介、ここでは健常者とは違って薬品や医療機器の持ち出し・備蓄リストの話の後、

個別に課題や提言、地域の抱える問題点などを出し合った。 
持ち出し物品リスト、備蓄リストをエクセルで作成し配布した。また、緊急支援手帳を

共通様式で作成した。A4 の両面印刷・4 つ折りで携帯する。個人情報や連絡先、薬に関す

る情報、緊急対処法などを書き込む。すでに神経難病で人工呼吸器を使用している方には

市が独自のマニュアルを作成していたのでこれに準ずる形でほかの難病患者用をエクセル

で作り必要に応じて編集して使えるようにしてある。参考までに全国パーキンソン病友の

会では SOS カードを配布しており、緊急時にはこれを見てもらい（不動・発語も不可能の

事態）身体の安全確保を図るシステムとなっている。必要最小限の具体的な対処法が書か

れており、ヘルプマークを補完する機能がある。 
定例の防災交流会はこれまでに毎年 9 月と 1 月に開催している。このほか 2019 年 7 月に

は県内の成人Ⅰ型糖尿病患者会の要請に対応して防災士が講演を行った。 
 

【考察】それぞれの居住地域自治会での難病患者の動きについて考えるとき、避難情報が

警戒レベル 3 になれば早めの非難を行うに越したことはない。その際も自力で車を使って

避難できる人から車も持たず援護者がいなければ外出できない人まで個人差がある。住居

も一戸建ての山間の地域や海岸沿いの地域、市街地の高層マンションなど、状況はばらば

らである。防災交流会を開催する前は当事者が災害時に誰かに助けてもらうのを待つ、い

ざというときは人様に迷惑になるくらいなら（生き延びることを）あきらめる、という従

来の考え方から自主的に避難、むしろ積極的に自治会の防災に関与して避難所の開設運営

に当たることですべての地域住民の安全に寄与できるといった考え方に変わっていった。 
漠然とした不安はあっても実際の持ち出しや備蓄ができていなかったが、リストを作る

ことで具体化・準備ができた。 
 
【結論】難病患者・家族が防災について学び問題点を具体化する作業を通じてエンパワメ

ントにつながる可能性が出てきた。各地域の自治会の防災組織と連動して機能するようシ

ステムを構築し浸透させていくことが今後の課題である。 
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閉会挨拶

　まず始めに、この二日間皆さん大変お疲れさまでした。  北九州市にわざわざ全国から来

ていただきまして本当にありがとうございました。皆さん北九州市楽しんでいただけました

でしょうか。ありがとうございます。明日も日曜日ですのでお時間が許す方は是非いろんな

観光をして帰っていただけたら嬉しいなと思っております。

　今回の研究大会ですけれどもまず最初に様々な関係機関が連携を図りながら難病支援の方

策を考えていくという難病対策地域協議会についてのご講演をというのから始まりまして、

次にコミュニケーションの支援についてとか就労支援とか研究者の方と難病の患者さんの連

携とか、災害時の備えなどもありました。日頃皆様方がいろいろ取り組んでくださっている

こと、とても貴重な発表を聞くことができました。

　そして最後に田中先生の方から膠原病の最新の知識について学ぶことができました。すご

く幅広い分野で盛りだくさんの内容だったのではないかと思います。

　今回の研究大会の発表を聞きまして感じましたことは、様々な立場の方が色んな思いを持

たれていてそれぞれお互いに知ることで相互理解が深まって、連携に繋がっていくんだなと

いうことを感じました。この全国難病センター研究大会は参加者の方々にとっては新しい知

識を習得したりスキルアップになるということはももちろんのことですけれども、様々な方

が集ってネットワークを構築していただくことで一人ではなかなか達成することが難しいな

というようなことでも皆さんで協力をして達成していく、このような連携を図るための足が

かりを見つけることができる場ではないかなと感じています。

　この有意義な時間を皆様方と一緒に過ごせたことをとても幸せに思います。どうもありが

とうございました。

これをもちまして全国難病センター研究会第 32回研究大会を閉会いたします。どうぞみな

さまお気をつけてお帰りください。

北九州市難病相談支援センター
河津　博美



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 31 回研究大会）
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 産業医科大学 34 福岡市医師会訪問看護ステーション中部

2 愛知県医師会　難病相談室 35 鹿児島市保健所保健予防課

3 沖縄難病相談支援センター 36 下関市立下関保健所

4 鹿児島県難病相談・支援センター 37 枚方市保健所

5 北九州市難病相談支援センター 38 難病 NET.RDing 福岡

6 熊本県難病相談・支援センター 39 ＮＰＯ法人　ＩＣＴ救助隊

7 佐賀県難病相談・支援センター 40 飯塚市・嘉麻市・桂川町障がい者基幹相談支援センター

8 滋賀県難病相談支援センター 41 かごしま難病支援ネットワーク

9 仙台市難病サポートセンター 42 国立障害者リハビリテーションセンター　学院

10 東京都難病相談・支援センター 43 西九州大学リハビリテーション学部（ながさきコミケン）

11 長崎県難病相談・支援センター 44 東京大学大学院薬学系研究科

12 難病生きがいサポートセンター 45 就労支援ネットワーク　ONE

13 広島県難病対策センター 46 アットヒューマン社労士事務所

14 福岡県難病相談支援センター 47 地域活動支援センター　難病サポートあゆむ

15 福岡市難病相談支援センター 48 名古屋市総合リハビリテーション事業団なごや福祉用具プラザ

16 福岡市障がい者基幹相談支援センター 49 難治性疼痛患者支援協会ぐっどばいペイン

17 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 50 難病支援研究会

18 福岡県難病団体連絡会 51 大塚製薬株式会社

19 おれんじの会（文書発表） 52 武田薬品工業株式会社

20 先天性ミオパチーの会 53 ファイザー株式会社　

21 日本 ALS 協会 54 K- スタイル

22 日本 ALS 協会福岡支部 55 愛媛ケア・アシスト

23 福岡 IBD 友の会 56 エンファシス

24 再発性多発軟骨炎（RP) 患者会 57 テクノスジャパン

25 全国ファブリー病患者と家族の会（ふくろうの会） 58 トクソー技研株式会社

26 膵島細胞症患者の会 59 パナソニックエイジフリー株式会社

27 大阪医科大学三島南病院 60 株式会社オレンジアーチ

28 くまもと南部広域病院 61 有限会社オフィス結アジア

29 兵庫県立リハビリテーション西播磨病院 62 国際医療福祉大学

30 福岡大学西新病院 63 高齢・障害・求職者雇用支援機構 障害者職業総合センター

31 北九州市総務局 64 難病支援ネット・ジャパン

32 北九州市保健福祉局 65 日本難病疾病団体協議会

33 北九州市総合保健福祉センター

全国難病センター研究会 第 32 回研究大会 ( 北九州 )　参加施設・団体一覧 



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 31 回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )

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
会場 神戸商工会議所会館
参加者数 256 名

後援
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

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 )
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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 2007 年 10 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 沖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 )
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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）



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）

第
28
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2017 年 11 月 4日、5日

会場 新宿文化クイントビル　オーバルホール

参加者数 96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

特別講演
「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」
西澤 正豊（新潟大学名誉教授・脳研究所フェロー /NPO新潟難病支援ネットワーク理事長 / 全国難病センター研究会副会長）

厚生労働省報告

「難病対策の現状と課題」
片倉 響子（厚生労働省健康局難病対策課　課長補佐）
「難病の福祉サービスの現状と課題」
小板橋 始（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）

第
29
回
研
究
大
会
（
熊
本
）

日程 2018 年 2 月 10 日～ 11 日

会場 くまもと県民交流会パレア 10階　パレアホール

参加者数 179 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 熊本県、熊本市

記念講演 「ゲノム編集を難病相談の視点から読む」
原山　優子（総合科学技術・イノベーション会議常勤議員）

特別講演 「治す神経難病の実践―神経難病の克服に向けて」
安東由喜雄（熊本大学大学院生命科学研究部神経内科学分野）

第
30
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

日程 2018 年 11 月３日（土・祝日）～４日（日）

会場
札幌第一ホテル本館（研究大会・機器展示）
北海道難病センター（見学会・意見交換会）

参加者数 128 名

主催
厚生労働省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

共催 一般財団法人　北海道難病連

協賛 北海道 150 年事業「北海道みらい事業」登録事業

記念講演
「現場から生まれる患者目線の災害対策－東日本大震災、熊本地震、西日本豪雨の３つの災害支援から－」
笠井　健（北良株式会社代表取締役社長） 

第
31
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2019 年 2月 8日（金）～ 9日（土）

会場 アポロラーニングセンター

参加者数 88名

主催
厚生労働省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

特別講演
「当事者研究について」
熊谷 晋一郎　（東京大学先端科学技術研究センター当事者研究分野准教授）



この報告集は 2019 年 10 月 18 日～ 19 日に北九州市で開催された
第 32 回研究大会のものです。所属は当時のものです。
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