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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
東北大学名誉教授 糸山 泰人

　皆様、こんにちは。全国難病センター研究会の会長を務めています糸山です。今日明日よろ

しくお願いいたします。

　第 39回の全国難病センター研究会に多数の皆さんが参加していただいています。どうもあ

りがとうございます。特に沖縄の皆様、難病関係の皆様にはいろいろ準備をしていただきあり

がとうございました。

　センター研究会の11回の会は沖縄県開催であり、今回で２回目の大会になります。14年たっ

てどれだけいろいろなことが変わって進歩したかというのが楽しみであります。

　今大会は 3年ぶりに対面で皆さんと会議ができるのではないかと楽しみでしたけれど、諸

般の事情がありまして、対面とリモートという形でハイブリッドで行うことになりました。準

備・運営に当たってくださった皆様、どうもありがとうございます。

　このセンター研究会は丁度 20年前に創立されました。その当時は 2003 年頃ですか、厚生

労働省は難病対策をより一歩進めるということで、全国都道府県に難病相談支援センターをつ

くる方針を立ち上げました。驚くことに 5年の短期間に全ての都道府県でセンターができま

した。こうしたセンターをどのように全国で均一化していくか、そして公平また公正であり、

また実行力があるものにするにはどういうふうにしていったらいいか。相談支援に携わる方々

に最新の情報、最新の技術をどのようにすれば皆さんに共有してもらえるか。また地域にある

いろいろな難病にかかわるグループの方々とどのようにして連携を築いていくか。これらのこ

とを考え、追求していくことは非常に重要でありまして、この難病センター研究会の主な目的

はそこにあります。

　その当時、厚生行政の中でもこの分野にご理解のある津島雄二先生がおられ、先生を中心に

超党派でこの難病センター研究会の設立に努力していただきました。津島先生は残念ながらこ

の 10月にお亡くなりになったのですが、大変私共は感謝しております。そうした皆さまの努

力でもって、この研究会は創設から 20年間にわたり研究会記録集の資料にもあります多くの

業績を上げてきています。

　今日も厚生労働省の神田先生、そして神奈川県の箱根病院の今井先生に特別講演をいただ

いております。どうぞ皆様積極的に議論に加わっていただいて、そして次のセンターの 10年

20 年を様々な観点から考えていただきたいと思っております。どうぞよろしくお願いいたし

ます。

　最後になりますが、いつも運営にいろいろご尽力していただいていますファイザー株式会社、

それに大塚製薬の皆さまありがとうございます。

　ではただいまから 39回の研究大会を始めさせていただきます。

開 会 挨 拶
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開会挨拶

沖縄県保健医療部長 糸数　公
とおる

　はいさい　ぐすーよー　ちゅーがなびら※１。皆様こんにちは。沖縄県保健医療部長の糸数公と申

します。本日は県議会の日程の都合により、会場で皆様と直接お会いできないこと。まことに残念で

はございますが、事前撮影でのご挨拶とさせていただきたいと思います。

　今回、全国難病センター研究会第 39回研究大会がここ沖縄で開催されますことを心からお喜び申

し上げますとともに、全国各地からお集まりの皆様を沖縄県民を代表して心から歓迎申し上げます。

　また、全国難病センター研究会は、2003 年６月に設立されて今年で 20周年ということで、誠に

おめでとうございます。糸山会長をはじめ、会員の皆様や一般社団法人日本難病疾病団体協議会など

関係者の皆様におかれましてはこの大会のみならず、長年にわたり難病に関する研修やネットワーク

形成などさまざまなご尽力を賜っておりますことに敬意を表し、この場をおかりして感謝申し上げま

す。

　さて、国の動向としましては、今般の難病法の改正により今年の 10月から、重症化した場合に円

滑に特定医療費助成を受けられる仕組みとして有効期間のさかのぼりが開始され、令和 6年度から

は登録者証発行事業が新たに創設されるなど、さまざまな施策が推進されております。

　しかし、人材育成や就労支援、神経難病患者のコミュニケーション支援、災害対策など、いまだに

多くの課題があるかと存じます。

　本県におきましても支援者の研修やバッテリー貸与事業などの施策を、難病相談支援センターアン

ビシャスや難病診療連携拠点病院などの関係機関と連携して推進し、難病患者・家族が地域で安心し

て暮らすことができるように取り組んでいるところであります。

　お集まりの皆様には難病支援について十分ご討議いただくとともに、全国各地の皆様との交流を深

められ、本大会が各地域における難病患者・家族支援の充実・発展につながる場となることをご期待

申し上げます。

　また、本日会場にお越しいただいた皆様には、この機会にここ沖縄の豊かな自然、歴史遺産、食文

化をご堪能いただけましたら幸いでございます。

　結びに、全国難病センター研究会並びに一般社団法人日本難病疾病団体協議会の益々のご発展と、

お集まりの皆様のご健勝とご活躍を祈念申し上げ、挨拶とさせていただきます。

　いっぺー　にふぇーでーびる※２。どうもありがとうございました。

　令和５年 12月７日　沖縄県保健医療部長

　糸数公（とおる）

	 	 	 	 	 ※１　こんにちは　皆さん　ご機嫌いかがでしょうか

	 	 	 	 	 ※２　誠に　ありがとうございます

沖縄県挨拶



特 別 講 演

座　長

講　演

全国難病センター研究会　会長

東北大学名誉教授

	 	 	 	 	 糸山 　泰人

「神奈川県の難病相談支援の現状と課題」
- 箱根病院が委託されているセンター活動 -

　国立病院機構　箱根病院　院長

　かながわ難病情報連携センター

　かながわ移行期医療支援センター　

　かながわ難病相談支援センター　	 	 	 	

　　　　　　センター長		 	 今井　富裕

　特別講演は、今井富裕先生による「神奈川県の難病相談支援センターの現状と課題」
ということで講演をいただきます。
　今井先生は現在、国立病院機構の箱根病院の神経筋難病センターの院長をされておら
れますし、また日本臨床神経生理学会の理事長もお努めになっている大変ご高名な方で
す。簡単ですがご経歴を紹介いたします。
　先生は 1986 年に札幌医科大学の医学部を卒業され、その後札幌医科大学における神経
内科、小児科、リハビリテーション科の技術を習得され、2013 年から札幌医科大学保健
学医療学部の教授を務めておられます。2021 年から国立病院機構の箱根病院の特命副院
長をなされています。
　現在は神奈川県の難病医療支援センターのセンター長、また難病情報センターのセン
ター長と、移行期医療のセンター長の３つのセンターの長を務めて難病対策に取り組ん
でおられます。
　先生からいろんな現状や課題をお聞きできるものと思います。どうぞ今井先生よろし
くお願いいたします。
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　糸山先生お久しぶりです。先生にここでお会いで

きるとは本当に幸せですね。ご紹介ありがとうござ

いました。

　すごく司会の方伊藤さん、上手な進め方でお相撲

の話も非常に面白い話をして、只今審議中です、み

たいな非常に面白いなと思いました。もう一つは、

このあと飲み放題3,800円というのが妙に頭に残っ

てしまってリモートでなければいきたかったなと思

いました。リモートのハイブリッド開催、非常にい

いんですけれど、何かギャグを言った時に会場がう

けてるかどうか全然わからないというのが一番私の

いつもの悩みの種でして、もう全然多分今の話は何

かウケてなさそうなんで、ちょっとがっかりなんで

すけど（拍手）ありがとうございます。

　今糸山先生に紹介いただいた通りで、センターは

いろんな都道府県にもうあるのですが、神奈川県の

特徴の一番は、ここに「役割」と書いてますが３つ

のセンターがコンプレックスを作っている、併設さ

れてるんですね。それが多分一番の特徴だと思いま

す。これによってどういうことが起きているか、恐

らく先進的なことだと思うのですが、それが起きて

いるかを今日の話の核としてお話しできるのではな

いかと思います。

　まず、情報連携センターとありますが、神奈川県

は４つの大学病院と箱根病院の５つが集合して情報

連携をしているわけです。その中でセンターとして

箱根病院が機能している。このいろいろな情報のや

りとり、文字通り情報のやりとりはしているわけで

す。この情報センターの中に、同じところに難病相

談支援センターと移行期医療支援センターが併設さ

れています。

　図としてはこういう形になります。そのほかに難

病医療の支援病院があり、こちらのレスパイト協力

というのは、２年に一回ずつ行政の方と相談しなが

ら過去の実績を踏まえて指定していくわけです。大

体イメージとしてはこういう構造になっています。

　場所は横浜駅の西口の方ですが、県民センターが

あり、その 14階にこの３センターが同じ事務所の

中に併設される形になっています。

国立病院機構　箱根病院　院長
かながわ難病情報連携センター
かながわ移行期医療支援センター　センター長
かながわ難病相談支援センター

「神奈川県の難病相談支援の現状と課題」
- 箱根病院が委託されているセンター活動 -

今井　富裕

　	特別講演
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　年度的には、実際に神奈川県から業務委託を受け

たのが 2017 年です。そこから開始され、その後に

難病難病情報連携センターが併設されて、その後に

移行期医療支援センター併設という形で今の形に

なっています。

　我々難病対策地域協議会にセンターからそれぞれ

相談員とか、私も直接参加しているのもありますが、

年度ごとにいろんな神奈川県内の都市が加わってき

て、この協議会へも参加しています。

　これは県の委託事業なのでセンターで委託されて

実施している業務の情報提供を行ったり、それから

実際に研修についての相談を受けたり、あるいは難

病医療提供に関する情報提供、これはさっきお話し

した難病情報連携の方からの関連の事業として役割

として行っている。それから移行期医療に関する情

報提供ということで、移行期医療センターの関連の

役割として行っていくというのを、それぞれの地域

に行って、こういう形の情報発信、あるいは情報共

有などもやっています。

　この難病相談支援センターと、さっきお話した移

行期の問題が、最近神奈川県我々のところで非常に

難病に関しても目立ってきているので、こちらにつ

いては主に多い課題として就労支援を中心にして、

こちらは移行支援の問題点について、ちょっと多め

に材料を提供してお話ししたいと思います。

　まず難病支援センターの事業をまとめると、一つ

初めにお話しておきたいのは我々ホームページで検

索ツールを―来年また更新改訂しますが―作ってい

ます。神奈川県内の県に登録してある病院について

は、全てについてどういう難病を診られるかとか、

どういう治療ができるかを検索できるシステムを６

年前に作りました。ですから、個人でホームページ

にアクセスしていただくと、検索ツールを使って自

分の町あるいは市あるいは地域、近くにどんな病院

があって難病の相談できるかが自分で検索できるシ

ステムをつくっています。それが一つ多分大きな特

徴と思いますし、移行期医療に関しても別だてで

作っています。部署が違うんですね。がん疾病対策

課という部署とこども未来課の２つ、部署が違う。

県の中で担当が違うので、両方の課と連動しながら

協力しながら検索ツールを作っているところも特徴

かと思いますが、この中には入ってませんが、これ

は何年かごとに更新しています。そういうのを利用

しながら情報提供を行っているということと、今日

主に話そうと思っている就労支援については毎週水

曜日、これは変わりました。実はこれは１日４枠で
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すが、就労支援に関する相談がすごく多くて、前は

月２回で１日４枠でしたが今は第５週を除く毎週

やっています。それと難病医療講演会も行っていま

す。患者会の支援でそれぞれの患者会の検索、情報

提供とか、それから医療相談、ピア相談なども行っ

ています。

　それとサポーター、関係機関との連携というのは、

２番との関連ですが、就労サポーターというのが毎

週水曜日の個別就労支援相談に入っています。だか

ら３者の話し合いになっています、ほぼですね。我々

の相談員と就職サポートそれと患者さん側の家族

だったり御本人だったりという３者でこの就労相談

をやっているのが特徴かと思います。

　これは相談件数ですが、年度ごとに、コロナの

影響とかありますが、大体の相談件数は 1年間で

1400 弱、1300 ～ 1400 ぐらいです。電話相談が

多いですが、面談も 100 前後あります。令和５年

度は後で出します。皆さんの都道府県どうでしょう

か。

　疾患別の相談件数ですが、電話、2～ 3年それ以

前と比るとここが変わっています。相談件数の多さ

について。実はクローン病とかUC潰瘍性大腸炎が

もともとすごく多かったです、相談件数としては。

いわゆる炎症性腸疾患が１位２位とかで最上位でし

たが、最近は神経変性疾患、特にパーキンソン病が

１位になっていますが、この傾向は変わりません。

脊髄小脳変性症が３番目に多くなっています。パー

キンソン病の関連疾患でいうと、進行性核上性麻痺

がここに入っていたり、多系統萎縮症がここにあっ

たりとなっていますし、ALS ここにあります。です

から免疫性の疾患よりも神経変性疾患が最近多い印

象です。

　どういう方が来られるかですが、皆さんの都道府

県はどうでしょうか。ご本人、配偶者、親とかが相

談に来るというのはそうだと思いますが、電話相談

も含めると、かながわ難病相談支援センター、移行

期医療支援センターの特徴は、同業の方からあるい

は行政から結構相談を受けます。つまり自分の病院

のMSWとしてはこういう相談をしているが、就労

に関しては方策がどういう手順でどうやったらいい

かよくわからないので教えてほしいとか、あるいは

制度上どういうふうになっているか行政の方から問

い合わせが来たり、つまり患者さん及び家族以外の

方から相談を受けることがかなりあります。

　これがパイチャートにした相談支援者別の割合で

すが、この辺に（左上、病院、行政、支援者の項目）

少なく見えますが実際家族以外の方からの相談が４

分の１弱ぐらいある状態になっています。
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　具体的な内容。区分でいうと療養関係、生活関係

でいうと、療養に関しては、どこに行ったらいいか、

診てもらうお医者さんについての相談です。それと

病気自体に対する心配事を相談されてくる方が多い

です。生活に関してはやはり助成制度です。この中

には小児で小児慢性疾患の指定を受けていたが、成

人に移行したらその制度は該当するものがない、ど

うしたらいいかという相談がかなりあります。これ

が一番にやっています。要するに経済的な問題です。

それと２番目にやはり就労活動も出てきます。

　これは今年のデータで直近のデータを作ったので

すが、相談件数も相談者の割合も大体変わりません。

この相談の区分についても、どういうところに受診

したらいいかとか、お医者さんへの不満みたいなも

のが出てきたり、また病気についての相談というの

が一つ。この療養について。生活については経済的

な問題と就労の問題が２つ非常に大きなピークをつ

くっています。

　これは令和４年度だけ相談の内容、今の生活療養

というようなことで、どういう割合で相談を受けた

かをパイチャートで示したものです。生活について

は先ほどから何度もお話ししている経済的な問題。

療養に関してはどこに受診したらいいかあるいはこ

のままの治療でいいんだろうかという不安、あるい

は病気自体に関する理解とかそれについての相談。

治療はこれでいいかというのですね。そのようなこ

とになってきます。

　支援に対しては、療養支援体制について、これは

いわゆる調整です。いろいろな調整、場所の調整と

か人の調整とか。その他というのはセンターの事業

について、研修会について聞かれたり講演会につい

て聞かれている、あるいはピア相談、患者交流会の

状況について、ホームページ見たんだけれども、こ

の部分がわからないのでということで問合せがきま

す。

　具体的な事例を３つほど出します。転居されてき

た。これはご本人です。神奈川県内ではどこにも通

院していなかったが、申請するに当たって時間がか

かる病院はイヤ、ダメという条件がある方で、近く

の医療機関何カ所か伝えましたが診てくれないとい

うことで、電話相談でだんだん地域の範囲を広げて

いくやり方で、つまり転居してきた後に通院できる

場所を探すとことで繰り返し繰り返し相談しまし

て、結局訪問診療の医院にであって、半年かかって、

医療証明で申請したいということです。これは結構

時間がかかっていますが、転居されてきた方の相談

です。

　これは途中でいろいろ不満が多い方で、何となく

関係が切れそうだっていう感じだったので、つなが

りが切れないようにこの最終的な目的である難病事

業助成制度申請、そして医療所受療というところに

持っていこうということで、センター内で、この人

については、皆さんのところでもやっていると思い

ますが、ちょっと問題があるなというときに情報の
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共有をしたと。うちの方はセンター内で誰がこの対

応しても共通認識があったということになります。

　この方はご本人ではなくてお姉さんが神経難病の

方です。これについては本人の意向を聞いた上とい

うことになるのですが、身近な相談者として病院の

MSWとか保健所の保健師さんの活用、相談してい

ただくということ。それと訪問看護ステーション、

近辺の情報提供もしまして、この市内の医療処置の

タイミング、それから療養場所の情報、これから症

状が重くなってくる時にどうしたらいいかというよ

うなことも全部対面で相談したものです。この症例

でよく皆さん経験されるのは、本人と周りの親族の

受け止めとが違っていたり、あるいは本人がこなく

て親族だけが相談に来たりというのは結構あると思

います。それはやはりずれがあるので、当事者がど

う考えているかを慎重に相談、聴取しながら進める

と。このケースでは割と家族と姉妹で話し合っても

らえたのでいい療養生活を送ってほしいという姉妹

の思いがきちっと形になるようにセンターが関わっ

た事例です。

　この症例は、難病になってこれからすごい心配と

いうご本人の相談です。ちょっと問題なのは、主治

医も含めて誰も自分に寄り添ってくれないという。

診てもらっている先生との関係性が結構危うい方は

いるんですね。そういうことを相談しに来るのに。

　ここの神奈川県の難病相談支援センターは、移行

期医療支援センターの方で特に如実にそれがあらわ

れるのですが、病院とか施設の中に併設されている

ものではありません。完全に独立しているんです。

ということは、その病院のことについてもいろいろ

相談できたり、外付けになっていることで非常に患

者さんにとっては相談しやすい環境になっていると

いうのがあります。

　この方は、このコミュニケーションがうまくいか

ないと話していて、これは電話が多かったと思いま

すが、何か月に一回か電話をかけてくる方です。そ

の度によく話を聞いていたということです。この状

況ですから、相談の趣旨が、非常に孤立感があって

子供さんもいらっしゃるので、子育てが気がかりな

感じで比較的若い方です。電話してくれるように約

束していて、これからちょっと面談を考えているん

ですけれど、継続的に相談支援している１例です。

　大体の雰囲気をつかんでいただいたと思います

が、これが今日のメインの一つですが、個別就労相

談実績です。うちは令和４年で総件数が 80 件で、

疾患は 40疾患。ここは上位の疾患が炎症性腸疾患

で逆転しています。つまり年齢的なこともあるんで

すね、就労年齢というのは。実際の相談件数でいう

とパーキンソン病とか多いのですが、就労に関する

相談に来られるのは炎症性の消化器疾患の方が多く

なっています。相談内容についてはここに書いてあ

るとおりです。

　特徴をまとめてみました。先ほどお話ししたよう

に役割分担しています、この就労サポートは。厚木
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とか他のハローワークに来てもらっているのです

が、相談支援員とサポーターの３者で話し合って問

題点とか整理しながら、働き方とか就労活動の方向

性を見出すような支援をしているのが特徴だと思い

ます。

　これは役割があって、養生とかの観点から、うち

の相談員の方は、いやそれであればあえて就労にこ

だわらなくても今の段階ではとか、患者さんの方が

非常に働きたい意欲が強くて、それに対してなかな

か今の状況では難しいのではないかというようなこ

とを、あえてセンターの方から言う場合もあります

し、それでもということでハローワークの方でそれ

に見合った職種なり業務を見たりします。それから

支援者の方ですね、これはさっき統計で出した、本

人じゃなくて支援されている方から相談を受けるこ

ともあります。自分のところでは方策についてある

いは手順についてわからないのでという相談を受け

ることもあります。

　それと今やっているのは、これは移行期医療との

関連もあるのですが、大学です。大学卒業時に難病

を持っている方がどのぐらい就労支援を受けれるか

というようなことについても情報収集して取り組ん

でいます。

　それから、連携というのは、先ほど説明したハロー

ワークあるいは直接この産業保健総合支援センター

の方と相談する形で就労に関連した支援機関と連携

をとっています。

　これは就労相談の１例ですが、そろそろ仕事した

いということで、サポーターからは、もともと持っ

ているスキルの違いで、なかなか経験や強みを生か

した職種、ストレスを感じない働き方から始めるの

がいいんじゃないかと。始めるタイミングとかは主

治医にも相談して、体調の変化を見極めながら働き

方を考える必要があるということで、ハローワーク

の難病患者就労サポーターと相談することを勧めた

と。ここでもやっぱり出てくるのですが、なかなか

この中で話が出てくるように、就労相談支援してき

た場合に治療と仕事の両立、いわゆる両立支援とい

う意味からは、ちょっと主治医からの助言が少ない

ように感じられる時もあります。

　この方は復職です。同じ部署、同じ働き、同じ場

所で同じ働き方を求められたけれども、どうしよう

ということで、産業医もいるので両立支援、仕事と

治療ですね。それについて。保健総合支援センター

で相談です。この方は勤めました。わりとこの方は、

さっきの２つ前のスライドに出したように連携がう

まくいった方で、こちらのセンターで相談できると

いうことになっています。企業側から難病の理解が

得られないというようなこともあります。さっきは

主治医の話でしたけれども。
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　これは仕事をしていたが、業務が多くて体調を崩

して退職した。就活はどうしたらいいかという難病

の方です。これは働き方について聞き取りをして３

者で相談した。その方が持っておられる資格が活か

せる働き場所としていくつか提案して、最終的に就

活の方向性が決まって、実際の職探しはハローワー

クの就職サポーターにつなげたということになっ

て、最終的には希望通り就職が決まったと連絡をも

らっています。こういう場合ももしさっきの３者間

の話とかが行われなくてずるずるいってしまうと孤

立してしまうのです。それでどうしたらいいかある

いはどういうふうにどこに説明したらいいかがわか

らなくて、そういう意味でのサポートで、この方だ

けではなくて、個別的な対応がそれぞれ必要になる

ことが多いと思います。

　難病相談支援センター、まとめたのですが、さっ

きの情報発信もありますが、難病を広く周知すると

いうこと、啓発していくということですね。それか

ら相談事業とあわせて以下の事業、こういうことの

ために。

　まず広報活動、ホームページとかさっきの検索

ツールもそうですけど、これを充実。それからう具

体例の中でいろいろ出てきましたが、連携です。そ

れから講演会を開催して、それから患者会の支援を

行うというようなことをやって、こういう事業を推

進してこの役割を果たそうとしています。

スライド 27

　講演会ですが、今年は年度で４回共催の講演会を

行っています。

　簡単に移行期の話をします。併設している移行期

医療支援センターが、小児科とそれから家族を結ぶ

結びつける形で存在しています。イメージでいうと

成人診療科に小児の診療科からつなげる。この中に

かなり難病診療が入ってきます。
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　今全部で、最近北海道ができたので、９つのセン

ターがありますがか、完全な外付けになっているの

は神奈川県だけです。他はいろんな病院と併設の形

になっているのが多いです。

　これは（小児期の）慢性疾患が成人期を迎えるに

当たって継続の支援を受ける形で移行してくるわけ

です。

　移行期医療支援センターの事業は難病相談支援セ

ンターと似ています。例えば医療講演会とか、ある

いはそれぞれの事業の実施とか、それから検索ツー

ルというのは全く別のものですが、たてつけは同じ

です。難病相談支援センターが持っているのが難病

相談支援に関する医療機関の検索ツール。移行期医

療支援センターに関しては、移行に関する検索ツー

ルというのを持っています。あと神奈川県にはもと

もと県立こども医療センターがあるので、定例会で

連絡を取りあっています。

　これは最近作ったリーフレットですけど、見やす

くなっていて、移行期医療という知らないというの

が多いんです。

　これは今日ぜひメッセージとしてお話ししたいん

ですけれども、最近全国の 1000 何人かにアンケー

トをとったんです。班会議を行って今度データをま

とめるんですけれども、移行期医療をして成人が

困った時、難病の方ですけれども、困った時にどこ

に相談したらいいかというのの回答が当事者の回答

で一番多いのが、やはり難病相談支援センターに相

談した方がいいというんですよね。その問題点とい

うのが難病相談支援センターがなかなか把握されて

いないというのもあるんですね。

　検索ツールについてはこの通りです。3000 ぐら

いから回答を得て情報を掲載。これは自由に使える

ようになっています。これは難病相談支援と検索

ツールのつくり方は同じです。来年アップデートす

ることになっています。

　移行期医療支援というのは、医療とそれから子供

から大人ですから、なかなか小児期からずっと難病

にかかって診療を受けてると、自分で判断して自分

で決めていくという自立がなかなかできていないん

ですよね。だから成人移行した時に一番問題になる

のは自立の問題です。次どうしたらいいかというの

を周りに聞く形になっちゃうので、自分で判断して

やっていくということの、ある意味そういう教育み

たいなものが必要になってきます。
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　これは一番問題になっています。慢性疾患から成

人以降の時に指定難病の対象にならない。これも全

国でアンケートをとって、こういう症例についてど

こに相談したらいいかというのを意識している人っ

てあんまりいないんです。それでではどうしたらい

いかというと、難病センターで考えたらいいいいん

じゃないかって答えているのが全体の３割強で一番

多いんですよね。ですけどこういう問題があるとい

う認識が難病相談支援センターの方であんまりない

んですね。

　移行できないケース、相談の内訳。これは令和４

年度では 92 件中 12 件移行できないのでどうした

らいいでしょうと。この中にはもちろん難病じゃな

い、成人の難病じゃないというのがもちろんありま

す。でも、こういうケースが問題になっているとい

うのはちょっと知っておいてもいいんじゃないかな

と思います。

　これはデュシャンヌの子供で大学生です。就労支

援の相談になって、大学のキャリアセンターを使っ

てケアプラザ担当者が連携して、家族も含めて今就

労相談している。この方は来て、うちで相談を始め

た人です。何で出したかというと、就労支援という

のは実は移行期医療の一番最後のところで成人移行

にかなりかかわってくるんですね、学生になると。

　これは問題点のところだけなんですけれども、で

はそういう転科について一番困っているのはこれ多

分、難病についても一部重複しているところがある

と思うんですけど、紹介元ですね、そこからの情報

があまりない。例えば、手紙書いたからあとはわか

りませんっていうような感じで、主治医が対応して

いることが多いんですよ。だから、途方に暮れて難

病相談支援センター、移行医療支援センターに連絡

してくるという方が手紙だけを持って、これでどう

したらいいんでしょうかという形で来るというケー

スがかなりあります。

　転科について、困難例から見えてくる諸問題とい

うのは、情報が足りないとか、これ今言ったような

主治医の対応がちょっと悪いとか、あるいは制度面

での情報ですね。移行できないということについて

のことを初めから知らなかった、あるいはこれも２

番と関係しますが、主治医との関係性です。それと

移行期医療支援ということの問題点について、余り

にも世の中は知らないということもあります。それ

で相談できなくなっている。
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　講演会もそれぞれそれについて行っていて、これ

は年一回ですけれども、今年は臓器別に行っていま

す。腎臓とかガンとか脳腫瘍とか整形とかあまり直

接難病には関係ないかもしれません。

　これがまとめです。役割と課題ということで、連

携支援、それから個別支援を実施しながら、この移

行期医療支援センターがあるということを周知す

る。それから移行期医療の問題点についても情報提

供もそうですし、できることの情報も提供していま

す。

　これは時間がないので流します。ただ、講演会と

か今お話ししたようなことが、月ごとにいろいろ事

業計画として挙げています。

　最後のスライドです。川尻さんにお願いされた

時に当初こういうタイトルで話してくれというこ

とだったんです。「医師が望む難病相談支援のあり

方」今すごく早くいろんなこと話してしまいました

けど、結局今話したようなことで、医師が望む支援

のあり方というのは、情報共有の場を設ける。それ

は患者会だけじゃなくて、支援の関係機関とも設け

る。それからいろいろなことが刻々と変わりますか

ら、情報収集を広くして情報発信も広くする。それ

から知識ですね。医療とか制度に関する知識を常に

アップデートするということが、医師が望む難病相

談支援のあり方なんじゃないかな。

　きょうは神奈川県の話でしたが、川尻さんに最初

に依頼を受けたまとめとしてはこれを最後のスライ

ドにいたしました。

　どうも御清聴ありがとうございました。
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座長　今井先生ありがとうございました。今井先生
自身の難病患者さんに対する熱心さ、またその解決

しようとする姿というのが基本になっていると思い

ますけども、中でも神奈川県におきましてはその３

つのセンターがどのような形で、どういう問題をそ

れぞれ持っていて、ということをお話ししていただ

いたと思います。色々なことの課題をまた出してい

ただけると思いますけれども、皆さんから御質問が

あれば受けていただけると思いますので、どうぞよ

ろしくお願いします。

日本 ALS 協会鹿児島県支部　里中利恵　私 14年前
の沖縄大会に出たときに、当時鹿児島県には難病相

談支援センターがありませんで、大変本当に泣く思

いをしながら努力して県に訴えてつくってきたこと

を思い出します。ことし鹿児島県多分最後から２番

目ぐらいに、医療的ケア児のセンターができたんで

すけれども、なかなか私たちの思うような形になっ

ていかないところです。先生のようなドクターがこ

れだけ把握してそこのトップでいてくださるという

のがすばらしいなと思います。私たちも移行期って

ものすごく大事だと思っているんですけれども、た

しか神奈川県って知事が理解ある県だと伺っていま

すが、どこがどんなふうに頑張っていけばこういう

センターができるのか、私たちは当事者団体として

どう頑張っていけば、神奈川県に続くことができる

のか、少し先生にアドバイスをいただけたら大変あ

りがたいです。

今井　ありがとうございます。実はこども未来課、
神奈川県は、今おっしゃったように県自体が非常に

移行期医療に関して、移行期医療センターができた

のはこのコンプレックスの３つの中では最後なんで

すけれども、理解があって推進したいということが

あったということが多分、今お話しのように一番だ

と思うんですが、実は神奈川県の形になっているの

は一つしかないんですね、今のところ、恐らく全国

で。それで鹿児島県はまだ見えていませんけれど

も、他の都道府県はいらしています。見学だとかあ

るいは内容その他、どういう形で移行期医療の支援

を行っているのかということを見てそれを持ち帰っ

て、全く同じにするかはわかりませんが、病院に併

設されている場合というのがかなりあるので、移行

後に関しては。ただその場合、病院などの医師が努

力してやっているんでしょうけど、そこでもやはり

問題はかなりあって相談に来たりとか、あるいはそ

この病院のカルテがないと相談できないわけですか

ら、外付けになっているのが特徴なんですね。

　それで今の質問でどうやってやったらいいかとい

うのは、やっぱり最終的には行政の方と相談するし

かないような気がします。どのぐらいこの問題につ

いて意欲的かということはやはりあるんじゃないで

しょうか。それとやはりドクター側は、移行期医療

に関する支援を行う上での核になるドクターという

のはやはりいないと、交渉をするこちら側の柱もな

くなるわけですから、そういうのは難しいのかなと。

今の鹿児島県の方に直接的にこうやったらすぐにう

まくいきますという答えでは全くないんですけれど

も、神奈川県で今の形になったのはそういう理由で

す。

里中　はいありがとうございました。今日、鹿児島
県の難病相談支援センターも県の保健師も来ており

ますので、しっかりと聞いていただいて、鹿児島県

頑張ってまいりたいと思います。

今井　鹿児島県の保健師さん頑張ってください。
里中　鹿児島県の保健師さんよろしくお願いいたし
ます。

今井　よろしくお願いします。

鹿児島難病ネットワーク　大山孝広　保健師ではな
いですが、本当に先進的な活動をお示しいただいて

すごくありがたい学びになりました。ありがとうご

ざいました。

　移行期支援に関しては、私も当事者の親として障

害にもひっかからず、難病にもひっかからずという

５年間を過ごした当事者でもあるんですけれども、

今就労移行、あと医療に関して真っただ中な状況で

す。その中で先生がお示しいただいたのがまともに

本当に■しているなというふうに思います。その中

で就労に関しては一般就労だったりとか、A型 B型

もしくはリモートだったりとかさまざまな方向性が

あるかと思います。またもしくは進学とかがあるの

かもしれませんけれども、それがどれぐらいの割合

質疑応答
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なのかなというのが一つと、もう一つは、企業の問

題とかいろいろと先生おっしゃられてましたけれど

も、受け皿である企業というのが神奈川県ではどの

程度あるものなんでしょうか。

今井　割合に関しては、リモートがどのぐらいで
ABがどのくらいかというのは統計を出していませ

ん。それと、企業側の話については、これもすぐに

数字で出せる形ではなくて、ちょっと話ずれるかも

しれませんけど、むしろいろいろなことをまだ啓蒙

している段階ですね。

　さっき大学のことをちょっと出しましたけど、難

病に関連した就労支援をやっている大学がどのぐら

いあるかを調べているんですね。関東でとか要する

に神奈川県だけではなくてなんですけども、すごく

少ないんですよ。すごく少なくてちょっと統計を出

してというような段階になくて、企業に関しても、

神奈川県内のこのぐらいの企業がっていうような数

字に出せるほどのデータはまだないです。さっき

ちょっとスライドに出しましたけど全部個別支援で

やっていて、まとまったデータがあれば開示したい

なと思っています。

　今の質問の中では唯一、今の質問された方のよう

な問題があった時に相談する窓口が全くないと感じ

ているというのが非常に多かったんです。それが相

談する側、今発言された側の人たちの立場の人が多

いということは、今度の指定研究で出せると思いま

す。厚労省に。逆にそれを受ける側の人たちが、で

は、そういう問題はどこで受けたらいいのかという

のを回答させると、小児科の方であると言っていた

り、あるいは難病の方をやっている成人科の方であ

ると言っていたり、これは開設されているセンター

で、難病相談支援センターで相談すべきだとか、い

やいや、移行期医療支援センターで相談すべきだと

かという回答が混じっているんですけれども、一番

多いのが難病相談支援センターが積極的にそういう

問題を相談すべきだというふうに、支援者側の方、

行政側とかのスタッフとかも合わせると、つまり

我々の立場にある人もみんなそう思っているんです

ね。思っているけど、現実には窓口に来た時に、自

分のところじゃないのかなとか、あるいは要するに

そういういうか問題があるという意識が低いので、

対策を全然とっていなかったりとかなんですよ。

　だから、今の企業の話も、それからどういう職種

だったらということで、それがどういう割合で、仕

事としていわゆる結びつきが成就しているかという

ようなことについても、統計がないのもきっとその

意識がまだ薄くて、本当に困っている親御さんとか

本人たちが努力していろいろ動き回って、最終的に

何らかの形になっているというだけが集まっている

ので、全然統計値がないんですよね。我々もそれを

集めようとしていますけれども、今のところ個別の

対応だけでいっぱいになっているので、本当に申し

わけないですけれども、まだどのぐらいの割合のど

こにというようなことはないです。

　ただ、次に検索ツールをつくるときに、就労に関

してはどうしようかとは考えています。要するにこ

ういうことの相談が受けられる受け入れないとか、

あるいは企業はちょっとわかりませんけれども、企

業に関してはアンケート調査というのはまだ行われ

ていないので、そこはちょっと通じていませんけれ

ども。ごめんなさいちょっと回答になっていません

けれども、それは難しい問題です、すごく。

　

大山　ありがとうございます。私も親としてできる
だけを■していこうと思っていますので、またご助

言よろしくお願いいたします。ありがとうございま

した。

座長　今井先生本当に今日はありがとうございまし
た。必要なことを先生のような熱心な方が中心と

なって、いろいろなセンターでのかかわりは非常に

重要だと思います。まだ始まって 1年。まだ新し

い部分もあると思いますけれども、ぜひこれを積み

重ねて新しい情報を我々に教えていただければと思

います。どうも今日はありがとうございました。
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スライド１
　難病改革の今後の方向性というちょっと大げさな

題になっていますが、資料に沿ってお話をさせてい

ただきます。

スライド２
　難病対策は、平成 27年から難病法が成立してそ

れに沿って対策を進めてきております。

　昨年難病法の見直しが行われ、この 10月と来年

の４月の２回に分けて２段階で施行される形になっ

ています。まさにそれが今後の新たな難病対策にな

るかと思います。初めに今回の法改正の内容を簡単

にご説明いたします。

スライド３
　こちらが法案の概要で、障害者総合支援法など障

害者関係の法案と一緒に障害者施策、難病患者も含

めた障害対策を進めるという観点で一つの法案とし

て出していますのでこのような形ですが、難病の関

係は赤字のところになっています。この後詳細をも

う少し説明いたします。

スライド４
　１つ目の大きなところとして、医療費助成のさか

のぼりです。難病の方の医療費助成は、原則、症状

が一定程度の方を対象として、申請をしていただい

て認定要件を満たした場合には申請時にさかのぼっ

て医療費助成をするとされていましたが、今までの

ご要望の中で、申請する以前に、発症したときにも

う重症化していてそこで結構治療しなければならな

いという話も当時からいただいていましたので、今

回の改正の中で、申請時よりさらにその前の時点、

重症化したと診断された時点にさかのぼれるように

法改正をしています。さかのぼりの期間は原則１カ

月、やむを得ない理由がある場合には３カ月までさ

かのぼることができる、となっています。

スライド５
　３ヶ月さかのぼれる場合のやむを得ない理由がど

ういうものなのかここで整理しています。大きく４

点あります。

　１つ目に、臨床調査個人票をもらうまでにすごく

時間がかかるというのがもともとの要望としてあり

ましたので、その辺をまず考慮させていただいたも

の。例えば診断を受けた後に実際に臨個票をお医者

さんの方で書いて病院からもらえるまでにすごく時

間がかかってしまった、１カ月かかってしまったと

いうのは当然ですし、もらったのが 20日 25日たっ

ていて、あと５日しか申請する時間がなかったとい

うことであれば、当然そういったケースも対象にな

りますと書かせていただいています。

　一方で、そもそも診断がつかなかった場合は、ど

こまでさかのぼるかはすごく難しい部分があります

ので、そこまではさかのぼりの対象にできない、と

なっています。

　それ以外に②③ですが、②は症状が悪化してし

まって申請書類の準備等に時間がかかってしまっ

た。患者さんご本人、あるいはお子さんが患者さん

で申請をする保護者、親御さんが申請しなければな

らないのですが、その方がそもそも体調不良で準備

ができなかった、書類をとりにいけなかったという

ような場合や、自分以外の家族の方でおくさんが申

請しようと思ったが、旦那さんも難病を抱えていて

介護に追われていたといったケースも、やむを得な

い事由として考えています。

　３番目としては、大規模な災害に遭ってしまって、

そもそも生活を営むこと自体がままならない状況で

あったり、避難所に避難生活を余儀なくされていた、

家が浸水被害に遭って日常生活を取り戻す方に時間

がかかってしまった。あるいは先般のコロナである

と行動制限がかかっていて病院受診できない期間が

厚生労働省　
健康・生活衛生局　難病対策課　課長補佐

「難病対策の今後の方向性について」

神田　純

　	特別報告

スライド資料は 29 ページから掲載
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あった。そういったケースについてはこのあたりで

対象として考えています。

　これ以外にもいつくか例を示していますが、これ

以外にもやむを得ない理由というものが出てくる可

能性もありますので、そういった場合にはその他と

して個別に申請書に書いていただくことを考えてい

ます。

スライド 6
　やむを得ない理由で４番のやむを得ないその他の

理由のところが、自治体さんごとに判断がばらつく

と困りますという話を患者会の方からいただいてい

ましたので、その辺りもどういったものがやむを得

ないものに当たるかを事例として国の方でも集めて

周知していきたいと考えていて、こちらが今示して

いるものになりますが、これは事前に都道府県さん

とか患者会さんから、こういったケースはどうかと

いうのをいただいたものを示しています。

　このあとも今後ともその中に出てきて照会が上

がってきているものについては順次加えていって、

またそれを周知して皆さんに共有していきたいと考

えています。

スライド７
　こちらは国の方で今回の施行に当たって、さかの

ぼりというのはどういうものが対象になるか、申請

をするときにどういうふうに申請書に書いたらいい

か、と言う疑問がでてきますので、その辺を解説す

るものとしてリーフレットをつくらせていただいて

います。こちらは都道府県とか患者会さんにもお配

りしていますので、新たに申請される方がいた場合

にはこういったものを参考に記載をしていただけれ

ばと考えています。さかのぼりの関係は以上になり

ます。

スライド８
　登録者証の関係になります。登録者証の発行とい

うことで、これまで難病法、児童福祉法の改正によっ

て福祉とか就労支援といった福祉サービスを受ける

ことができますとなっているのですが、さらにその

福祉サービスを受けやすくするように登録者証を発

行しましょうということです。

　登録者証を発行するとどうなるかですが、例えば

市町村の障害福祉サービスを受ける際に、障害者手

帳お持ちの方は障害者手帳を提示することがありま

すが、難病患者さんの場合、難病患者であることを

証明する必要があり、今までは受給者証であったり

あるいはお医者さんに書いていただいた診断書を提

示していることがあったかと思いますが、受給者証

をお持ちでない、軽症の方でも、この登録者を発行

することで登録者証を提示していただければ難病患

者ですということの証明書として使える、とさせて

いただきたいということで、福祉サービスの入り口

に入ることのハードルを下げていこうというものに

なっています。

スライド 9
　登録者証については原則マイナンバー連携という

ので、今マイナンバーカードを使っていろんなこと

をできるようにして便利にしていこうという政府の

大きな方針ですので、マイナンバーの連携していこ

うということになっていまして、ただマイナンバー

連携でいろんな情報を見られるのは嫌だという声も

ありますので、必要最低限の情報にということで、

連携する情報として指定難病の患者ですとか、小慢

児童の患者ですということを証明できればよいの

で、極論実際の病名とかまでは必要がない情報にな

るので、その辺は連携しませんということが一番上

のところに書いています。

スライド 10
　申請の流れ等です。指定難病の患者からの申請に

基づいて発行するというのは、申請主義というのは

行政手続の基本のところなので最初の申請はしてい

ただく必要があります。転居した際は転入先の自治

体等にその旨を届け出るというのを示しています。

ここは検討しているところですが、今の時点ではこ

ういった形で提示しています。

　登録の頻度についてですが、難病患者さんについ

ては１度申請していただいて発行した登録者証には

有効期限は設けません。要するに重症度とかを考慮

しているものではなくて、指定難病にかかっている

かの判定をしているものなので、１度判定を受けれ

ば基本的にはずっと指定難病患者さんであることは

変わりがないので、有効期限は設けませんとしてい

ます。１度申請していただいたらもうその後ずっと

それが使えることになります。

　様式のところ、こちらは原則マイナンバー連携を

活用するとしています。もちろんやむを得ない事情

でマイナンバーカードとりに行けませんという方も

当然いらっしゃいます。これは保険証の方でマイナ
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ンバーカード化が今進んでいますけれども、こちら

でもやむを得ない理由がある場合には、資格確認証

を発行することになっていますので、そういった形

に準じて登録者証が発行できるように、実際の紙で

の登録証の発行も必要があればしていくことは考え

ています。

　活用方法のところは先ほどご説明したような形

で、診断書のかわりに指定難病患者であることを確

認するものとしてこの登録者証を使っていただくこ

とを想定しています。

スライド 11
　こちらが実際に利用できるサービスです。これは

法律上の言葉なのですごく難しく書かれてしまって

いるんですが、ざっくり言うと１番上が福祉の関係

で、障害福祉サービスとざっくり申し上げたものが

こういったサービスを使うときに利用できるもので

す。真ん中の欄、就労の関係ですね。こちらハロー

ワーク等での就労支援を受ける際であるとか、これ

は企業さんが使うものですが、助成金とかの関係で

確認する際にもこういったことが使えますよという

のが入っています。

　一番下が災害の関係です。こちら市町村の方で災

害対策基本法に基づいて、避難行動を支援しなきゃ

いけない方、要支援者に対して名簿をあらかじめつ

くっておいたり、あるいは個別の避難計画といった

ものを作成しておいて、万が一のことが起きたとき

に速やかに対策できるようにすることが法律上決

まっています。そういった要支援者について、誰を

要支援者として名簿に入れていこうか判断をすると

きの確認する情報としてもこれ使えるようになって

います。実際には市町村長さんの方で要支援者とし

て、難病患者とか障害者の方とかが想定されている

のですが、どこまでの方を対象にするか市町村長ご

との判断になってしまうので、市町村の方で難病患

者の方は登録者証を持っている方も対象にしますと

いった際に登録証を提示していただくと私が対象で

すということがわかることになります。登録者証の

関係は以上です。

スライド 12
　それから３点目が療養生活の支援ということにな

りまして、療養生活環境全体の支援の関係で何点か

改正をしています。

　真ん中に難病相談支援センターがあります、これ

が国として描いているイメージですが、相談支援セ

ンターというのは、やはり核みたいなものになって、

医療機関であるとか就労の関係機関それから福祉の

関係機関そういったところと連携をして、いろんな

ニーズがある患者さんの支援に対応していくことを

イメージしています。こういった形のイメージをし

ているのですが、やはり福祉と就労の関係が特に連

携が少し弱いというご指摘がずっと小合同委員会の

中でありまして、そういったところを踏まえて、連

携先として就労支援の機関であるとか福祉の関係機

関といったことを法律上の中でも明記をさせていた

だきました。

　それから右側の方に移って、実際動くのが相談支

援センターであるとして、その頭脳といいますか方

向を考えるようなイメージとして地域協議会という

ものが設けられて、この中で地域の課題みたいなも

のを考えていくことを事業としてやっているのです

が、難病対策地域協議会と小慢の地域協議会とそれ

ぞれ難病法と児童福祉法に基づいてこういった地域

協議会をつくっていただいて、それぞれが連携して

いきましょうということを努力義務とする。そう

いったことの記載をしています。

スライド 13
　こちらが具体的に今回法改正の後、実施要綱とか

そういったものに、こういうふうに改正をして、今

言った内容などをここに書かせていただいています

ということを示した資料になります。これを自治体

の方に通知して、これを踏まえて連携していってく

ださいねということになります。

スライド 14 ～ 18
　次が地域協議会の関係です。こちらも地域協議会

の方、先程申し上げたとおり努力義務として連携し

ていくというようなことを書かせていただいていま

す。協議会の関係の通知なので説明は割愛します。

今申し上げた内容が反映されたものになります。

スライド 19
　続いて自立支援事業の強化。こちら小慢の児童福

祉法の関係になりますけども小慢のお子さんに対し

てさまざまなニーズに応えるための自立支援の事業

というものを設けていますが、これについてその実

施率が低いという課題がございました。必須事業で

ある相談事業についてはほぼ全ての自治体でやって

いただいているのですが、その先の具体的な支援の
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ところ、この右側にあるような療養生活の支援と

か、就職者支援、介護者支援そういった事業につい

ての実施率がなかなか進んでいないというところが

ございましたので、これを上げていかなくてはいけ

ないというところで、どうするかという中で出てき

たものが、自治体の方でも、やはり相談支援はやっ

ているんだけども、自分たちの地域の患者さんがど

ういったことにニーズがあるのかがわからない、実

態が把握できていません、と。なのでその事業のう

ちどれをやっていいかわかりませんという声もあり

ました。そういったところはそもそも実態を把握し

ない限り施策の検討にもつながっていきませんの

で、まずは実態を把握するという事業を一番上、こ

こに書かせていただいていますけども、まず事業の

一つとして実態把握というものを追加させていただ

いて、この実態把握事業で地域のニーズを把握した

上で、この下のさまざまな事業をニーズに応じて展

開していただくという仕組みを考えています。

　なので今回、その実態把握事業を追加したという

のが一点と、それからこの任意事業自体を今まで任

意だった、本当に自治体の判断でやるとなっていた

ものなのですが、少し一つだけステップを上げて努

力義務という形にしています。努めなければならな

いという言い方なので、完全な義務にはなかなかで

きないのですが、少なくとも自治体として努めてい

く必要がありますよということを法律上に書かせて

いただきました。

スライド 20、21
　ちょっと説明は割愛しますが、今の申し上げた内

容になっています。

スライド 22
　もう1点、最後法改正の関係では、難病小慢のデー

タベースの法定化というものがございます。今まで

もその難病小慢で皆さんが申請いただいた医療費助

成の臨床調査個人票等の情報をデータベースとして

登録をして国の方で集めて、それを研究申請があっ

た研究者の方々に、当然個人の名前等はわからない

ような形にして提供して、実際に研究に役立ててい

ただくという仕組みをつくっていましたけども、今

までは特段その法律上に根拠がなかったところ、今

回の法改正の中できちんと法律に位置づけて、国の

いわゆる公的なデータベースとして位置づけた上で

しっかり展開していきましょう。法律に位置付ける

ことによって安全管理措置に関しての規定とかがき

ちんと設けられるとか、あるいはそれに違反した場

合の罰則そういったものの規定も設けることができ

るようになりますので、そういった形でよりしっか

りしたものとしてデータ提供していきましょうとい

うようなことを一つの狙いとして法定化をしていま

す。

スライド 23
　さらに実際的な内容として変わった点として、こ

ちらの資料で左側が今の状態です。提供対象者とい

うところが大きく変わっておりまして、今までは基

本的に厚労省とか地方公共団体あるいは研究事業を

行う研究者の方を想定して提供しておりましたの

で、いわゆる民間企業、製薬会社とかの民間企業に

提供はだめというふうになってございます。ここに

ついては、法律の中で民間企業に対しての提供可能

というようなかたちで今回は変えています。これに

よって今まで疫学研究とかそういった、それも大事

な情報であるのですが、研究を推進していく上で

の、いわゆる研究のための情報というようなものが

使われていたのですが、今後はより実践的な創薬に

おいて、治療薬の対象者の概要を把握しようとか、、

そういったものに活用できるようにして、よりその

患者さんのところに届きやすい創薬とか治療法とか

の開発につなげていきやすくしていこうということ

で、ここが改正されています。

　それからもう１点は他のデータベースの連結とい

うことも法律上可能となっています。例えば難病の

データベースと、ナショナルデータベースという診

療報酬明細書のデータベースとさらに連結すること

で、より詳細な分析が可能になりますよというよう

なことで、これも一応、法律上他のデータベースと

の連結は可能と開催されています。実際の連結につ

いては、どのデータベースとの連結かも含めもう少

し準備期間が必要なのですぐに始まるわけではない

のですが、制度的には可能としています。

スライド 24
　有識者会議を設けまして、この新しい法定化され

たデータベースについてのデータ提供のあり方とか

ガイドラインといったものを議論していただいてい

る資料になります。こちらは参考にしています。

　こちらで議論をいただく中で、一回既にこの委員

会を開催しておりまして、参考人として JPA の森
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さんとか難病ネットの福島さんにもご参加をいただ

いてご意見をいただいていますけども、その中では

こういった取り組みを患者会としてもすごく喜んで

いると、ただ少しご懸念だったのが同意のとり方と

いうところが今不明瞭なよくわからないまま同意し

ているというところもあるので、同意をすることの

意義であるとか同意するとどういうことが研究に影

響が出るのか、そういったことをわかりやすく説明

してほしいというご意見をいただいていますので、

その辺は今先生方のご意見を踏まえて検討していま

す。

スライド 25、26、27、28
　以下、割愛させていただき法改正の方はこのよう

な内容になっています。

スライド 29
　続いて今厚労省の中で課題として取り組んでいる

事業を少しご紹介させていただきます。

　難病等制度推進事業という事業を設けまして、い

ろいろやっている施策に上乗せする形で少し分析が

必要なものとか、調査が必要なものを別途調査をす

るという事業をやっています。

スライド 30
　令和５年度でやっている内容としては、今３本

入っていますが、１つはさきほど申し上げた小慢の

自立支援事業です。立ち上げを支援していこうと、

法律上努力義務とかにいろいろしたのですが、それ

だけじゃなくて、実践的に自治体の人が困っている

のをサポートするような事業をやっていこうという

のが一点目です。

　それから移行期医療の関係です。小慢の患者さん

が大人になっていくにしたがって、本来は小児科か

ら成人科の方に移行していくべき問題があるのです

が、なかなかそこの移行がうまくいかなくて、大人

になっても小児科にかかり続けているケースがあり

ます。移行期医療の体制整備というものは国の方で

も進めてきているのですが、なかなかそこがうまく

いかないという話がございますので、４年度から調

査を始めておりまして５年度も引き続き延長させて

いただいているものです。

　３点目が、これは５年度からの取り組みなですが、

難病の医療提供体制に関する基礎情報の整理を今し

ています。医療提供体制ですね、平成 29年に国の

方で手引きを出させていただいて、30 年度から都

道府県ごとに拠点病院をつくって、拠点病院を中心

とした医療提供体制をつくってくださいと周知をし

ています。１通り拠点病院とかはできてきて、まだ

全県ではないのですが、ほぽ全ての県にできてはい

るんですが、それが果たして本当にうまく機能して

いるのか、そういったところを検証するための基礎

情報の整理を今初めています。

スライド 31 ～ 32
　それぞれの事業の内容を書かせていただいていま

す。

スライド 33
　例えば、自立支援の立ち上げ支援事業ですと、立

ち上げ支援を希望する自治体を募集して手を挙げて

いただいて、一体どういう課題を抱えているんです

か、どういうことを考えていますかを伺った上で、

実際に専門家の方をアドバイザーとして派遣し、実

際にはその方に入っていただいて、議論しながら、

じゃあこういうふうにやっていきましょうというの

を進めていくことをやっています。

スライド 34
　今年度事業として立ち上げ支援を希望されている

ところはこのような自治体が参加をしておりまし

て、実際こういった支援の希望といったものも聞い

ていますので、そういった内容についてアドバイス

などをしながら進めているところです。

スライド 35、36
　これは今までの取り組み状況です。３年度から

やっていますので、こういった形で取り組みを進め

ています。

スライド 37
　これは移行期医療の話になります。

スライド 38 ～ 39
　移行期医療は４年度にも一旦調査をしています。

やはりいろいろな課題が見えてきたということで、

ここにもともとわかっていたような課題と４年度の

調査で新たに判明した課題がございます。例えば、

元々の部分としては（小児科の）診療科と成人診療

科・医療機関の連携というのはこれは当然というか

それがまさに課題になっているところですが、特に

成人診療科の方で知識を得る機会が限られていると

か、分野でいうと知的障害とか発達障害を伴う患者

さんだとさらに対応が難しくなるというようなこと

がわかってきています。
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　センターの事業についてです。４年度に判明した

事業としては移行期医療支援センターといったもの

を国の方で整備をしているのですが、センターとし

てやっている内容はそれぞれのところでばらつきが

あって広域的なものにはなっていない。その内容も

それぞれがそれぞれでやっているので十分でない部

分がいろいろあることが課題として挙がってきてい

ます。

スライド 40、41
　５年度においては、この課題をどうやって解決し

ていくかを少し実践的に検証しています。協力いた

だく自治体を募集して選定された自治体で、実際の

ケースを活用した類似ケースを使ってシミュレー

ションみたいなものをしながら、どうやったらこの

課題を解決できるかを検証していって、それを今度

事例みたいな形で集めて全国に普及していくことを

考えています。

　今年度は鳥取県と愛媛県さんが今手を挙げていた

だいていて、そこで自治体のシミュレーションみた

いなモデル事業を実施していただいています。

スライド 42
　医療提供体制の整備です。医療提供体制の関係は

手引を策定してきましたが、早期に正しい診断をし

て診断を受けたあとは身近な医療機関で医療が提供

できるように、近隣の医療機関を支援するような仕

組みをつくっていくというなのが大きな全体像に

なっていますが、その理念というかそういった全体

像が本当にうまく動いているかを検証するための調

査を今しています。

スライド 43 ～ 46
　研究班の小森先生と連携をして、もともと研究班

でもそういった調査をやっていますので、その研究

班とも連携しながら調査票をさらにつくっていって

今調査をかけている状況です。

スライド 47
　最後、基本方針の改定です。難病法ができた後に

つくった基本方針というものがありますが、それに

ついても難病法の改正を踏まえた、あるいは施行か

ら７年ぐらいたっていますので、その間の動向を踏

まえて、新たに追記すべきものを加えるといった改

正をしなければいけないということで、今回改正の

作業に進めているところです。

スライド 48 ～ 51

　７月に合同委員会で１度議論していただいて、こ

の資料は 11月に２回目の議論をしたときの資料と

して出した改正案ですが、さらにその２回目の議論

でも、またここにご意見をいただいていますので、

今２回目に提示したこの文書に対してまたいただい

たご意見を役所の方で今さらに反映する作業を進め

ていますので、まだこれは最終版ではないことをご

了解ください。こういった方向性で今進めています。

スライド 52
　相談センターに関する部分のところだけお話しま

す。

　難病相談支援センター、福祉や就労する機関との

連携が必要ですといったことが法改正の中でも出て

きていますが、それをどうやってやっていくか、国

の方でも、例えば支援の案内に活用できるような資

料のひな型等を今後作ってそれを相談センターに

配って、実際の支援する際に活用してもらうことを

考えている、そういったことを書かせていただいて

います。

　こういった形で提示をさせていただいて、前回

11 月の会議の中では、相談センターがもっと主体

的に動くべきものだという意見がありましたので、

そういった内容が見えるような修正を少し検討して

いる状況です。

　また下の方は、もともと相談支援センターの職員

のスキルアップといったことを書かせていただいて

いますけれども、ここもピアサポーターの活用を

もっとやってほしいというご意見もありそのあたり

を含めしています。

スライド 53 ～ 58
　基本方針のところはざっくりとした説明で、あと

は参考までにまたみていただければと思います。こ

の資料等合同委員会とかの内容はホームページでも

公開しています、議事録等もありますのでそれを見

ていただければと思います。

　私の方からのお話は一旦これで終わらせていただ

きます。
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北九州市難病相談支援センター　河津博美　登録者
証の対象者と申請方法について、想定されてるのは

例えば医療費助成の申請をした場合に重症度分類で

非該当になった方がご希望されれば登録者証を発行

するというような考えでしょうか。それとも、もと

もと軽症なので申請しても医療費助成の対象にはな

らないから申請をしてないという方もいらっしゃい

ます。そういう方が登録者証を欲しいと思った場合

に、医療費助成を申請するときと同等の臨個票を提

出をして申請しなければいけないのかをお伺いしま

す。今現状も障害福祉サービスの就労支援等を利用

されている方の場合は、お名前、生年月日と病名だ

けを記していただく診断書などを先生に書いていた

だいて、そのような内容であれば簡易なものなので、

文書代もあんまり高くなくて入手できるのですが、

例えば軽症の方が登録者証が欲しいがゆえに、臨個

票と同等の診断書の内容を記載していただくことに

なると、診断ができるぐらいの検査をさらにしてい

ただいて、その検査結果を書いていただいたり、内

容も非常に詳しいので、診断書代の文書代が非常に

高くなります。そこらへんはどのような想定をされ

ていますか。

神田　例えば今おっしゃられたようなもともと断念
していて何も受給者証とかを持ってない方が申請を

する場合には、やはり基本的には臨個票を出してい

ただくことが必要になります。なぜかというと、そ

れは結局厚生労働省で定めている指定難病の診断基

準に該当しているということを判断する必要がある

ので、そこがやっぱり必要になってしまうというこ

とになります。想定している方としては、そういっ

た方であるとか、医療費助成の申請をして同時に登

録者証も申請して医療費助成が不認定だった場合に

登録者証をもらうということも考えられますし、医

療費助成の受給者証をお持ちの方であえて登録者証

も欲しいという方も当然あり得ると思いますので、

それを拒むものではないということになります。申

請書類で基本的にはそういった臨床調査個人票をつ

けていただく必要はあるかと思うのですが、ここは

これからまた整理をしてお示しをしていきたいと

思っていますが、例えば不認定の通知に、診断基準

に該当しているけども重症度分類に不認定になりま

したみたいな記載が書かれているかと思いますの

で、そこの診断基準に該当してますよというのを例

えば昨年度そういう申請をしてそういう不認定通知

をもらっているのであれば、それを出していただく

ことでも代用できるのではないかと考えていますの

で、必ずしも全員が全員毎回それをとらなければな

らないというようなものにならないように、もし活

用できる代替できるものがあれば、そういったもの

を活用することも可能と考えていますので、その辺

はまた整理して示していきたいと考えています。

Q&A　匿名　民間企業への情報提供が可能となる
とのことですが、データベースの全てが提供される

ということでしょうか。提供されるデータ項目の範

囲について教えてください。営利目的のさまざまな

企業から、広告が自宅に届くのではないかと心配で

す。

神田　説明不足で申し訳ありません。まず前提とし
て、個人情報の部分でもお名前とか住所とか、個人

が特定されるようなことがない形で提供するという

のが大前提となります。企業がくださいって言えば

何でもあげるのかと言えば、そういうわけではなく

て、企業さんとしてもこういうことに使いたい、こ

ういう研究に使いたいので、こういうデータが欲し

いといった場合に、そのデータが必要最低限のもの

なのかみたいなところは、審査会の中でも審査をし

ていきますので、言われたら全て出すとかそういう

ことでは当然ないです。

　また、営利目的でそういった広告が届いたらいう

ところについて言うと、法律上提供できるものとし

て、特定の商品の役務とか広告、宣伝そういったも

のに使用する目的ではだめですよということも書い

ていますので、そういったものに使っているような

ことがあれば、当然その企業には罰則になりますし、

そういう前提では提供はもちろんしないということ

になりますので、そこはご安心いただければと思い

ます。

質疑応答
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Q&A　栃木　小松　栃木県では拠点病院に小慢の
ピアサポーターがいるのですが、そちらにはこの講

演内容を知らせるルートは確立されているのでしょ

うか。もしなければ、成人の難病ピアサポーターか

ら連絡を取る必要が生じるかなと思い質問しまし

た。

神田　この講演内容を知らせるというのは、講演の
趣旨とかそういったもののことでしょうか。当然こ

の制度の改正内容等については自治体さん等を通じ

て周知などはいろいろしています。そういった中で

栃木県さんであれば栃木県から拠点病院にも関係す

る内容とかは伝わるとは思います。

伊藤たてお　多分そうだと思います。制度が違うの
で、難病対策の方から手に入れた資料等を小慢の方

のピアサポーターにも流していいのかという質問だ

と思います。よくある話だと思います。

神田　共有いただくのは全然問題がございませんの
で、それ自体は共有いただいても構わないと思いま

す。

Q&A　鹿児島市保健支援課　受給者証を持ってい
ればハローワークなどの利用時に医師の診断書に代

わり、難病患者であることを証明できている現状で

あるという認識でよろしいでしょうか。すでに受給

者証をお持ちの方も登録者証を登録することで、さ

らに得られるメリットがなければ、受給者証を持つ

方への受給者証（登録者証？）のご案内は不要にな

りますか。

神田　前段の方は、これはおそらくハローワークの
方でもそういった形で難病患者であることを確認す

るものとして受給者証を使っているというふうには

認識をしています。確かそういう認識だったと思い

ますので、今確約ができないのですが、以前そうい

うふうに聞いたと記憶していますので大丈夫かと思

います。

　そのメリットがなければというところで、不要か

どうかというところはちょっとまたご判断があるか

と思うのですが、確かにおっしゃる部分のとおり、

登録者証でさらにメリットがあるかないかというと

ころの考えはあるのですがただ、患者さんがそれを

希望する場合にはそれは出してあげても問題はない

ものになりますので、不要とはなかなか言い難いの

ですが、そういうことになります。

Q&A　日本 ALS 協会　金澤公明　基本方針改定で
ドラッグラグ解消や創薬への取り組みは？

神田　基本方針の方でそういった創薬に関する部分
の記載もちょっとさせていただいてはいます。具体

的に今すぐ申し上げるのは難しいのですがか、関係

部局が結構ございますので、そういったところと連

携しながら創薬の取組を進めているというところは

申し上げておきます。

Q&A　栃木難病相談支援センター　矢古宇結子　
　登録者証は紙ベースではなくマイナンバーの中に

入る予定でしょうか。そうなると、各センターやハ

ローワークにはマイナンバーを読み取る機械の設置

を検討すべきでしょうか。

神田　原則マイナンバー連携が可能というふうな形
になります。ハローワークとかにはマイナンバー連

携をするシステムが既にあると認識をしています。

センターというのは、難病相談支援センターという

意味になりますか。もしその登録者証で難病患者で

あるかどうかを厳密に確認しようとすると、そう

いった必要が出てくるのかもしれないですが、そこ

まで何か厳密にやっているかどうかというところは

ありますね。

　例えばマイナンバーですとマイナポータルという

画面でマイナンバーに入っている情報を自分で表示

することもできますので、そういったものでご本人

から提示してもらうことも可能かなと思います。

会場参加者　小慢とかの努力義務がついたのです
が、その事業を進める上での裏づけとなる予算の手

当て、各県にすると、きちんとそれが進むかどうか、

予算になってるかを質問します。

神田　予算の方ですね。国と県と半分ずつ出すとい
うな予算になっているのですが、国の方で毎年９億

円ぐらいの予算を確保しています。ただ、残念なが

らその実施率が低いというところがあって結構余っ

ているというか、毎年不用額として国庫に戻すとい

うようなことをずっと繰り返していますので、実施

率が上がっていても国の法ではすぐに足りなくなる

ことはまずはないところになります。都道府県の方

は都道府県の中でもその予算の確保の問題はあると

思うのですが、そういった自治体さんの予算を確保

する観点でも、今までだと任意事業なのでやるやら
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ないの判断という裁量の判断になっているところ

が、努力義務なんですということが少し言えるよう

になるということで自治体さんの中でも財政当局に

対してこの事業のやらなきゃいけない必要性を説明

する上で、努力義務ということが少し助けになれば

なと考えています。

伊藤　実はこの一番最後のご質問と回答が非常にこ
れから大事な役割になると思います。相談支援セン

ターの仕事量がふえるわけですから。予算も当然増

やしてもらわなきゃいけないところです。神田さん

どうもありがとうございました。
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座 長 沖縄県難病相談支援センター
認定NPO法人アンビシャス

照喜名　通

発表１「前回の沖縄大会から 14 年の歩みと
　未来への挑戦」

日本 ALS 協会鹿児島県支部　事務局長

里中　利恵

発表２「鹿児島県医療的ケア児等支援センターが
設置されるまで～家族会としてできること～」

鹿児島県医療的ケア児者家族会
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　14 年前に私、難病相談支援センター沖縄大会に

参加をして 2日間、本当にハンカチが涙でグショ

グショになるほど感動したり、すごく残念な思いを

したことを思い出します。それから 14年間大変頑

張ってまいりました。その歩みと、これからの私た

ちの課題についてお話しさせていただきたいと思い

ます。

　これがちょうど 14年前の沖縄大会で真ん中の円

が付いているのが私です。今リウマチ友の会の会長

である黒木さんと一緒に泣きながら、すごく感激も

したけれども、自分たちが知らなかったということ

に対して、残念の涙を流しているところです。

　鹿児島県は地理的に大変厳しい状況にあります。

見ていただくとわかります。今日も鹿児島から飛行

機で飛んできたわけですけれども、奄美大島あたり

からもう沖縄でよかったんじゃないかなと実は思っ

たりします。この間、照喜名さんから教えていただ

いたんですけれども、北緯 27度がちょうど与論島

と沖縄の伊平屋という島の違いになるそうです。与

論島の方が頭はちょっと下の方まであるんですよ

ね。だけど、伊平屋島が下の方にあるから、そうなっ

ているみたいです。与論島の人たちにとっては、出

産は沖縄じゃなければできないので、沖縄の方がよ

かったんじゃないかなと思います。

　この丸が付いているところに、ALS の患者がいる。

黄色の印がついているところに ALS の患者がいた

ことがあります。

　まずは難病相談支援センターができるために頑張

りました。先ほどの先生の質問の時にも申し上げま

したけれども、当時鹿児島県には難病相談支援セン

日本 ALS 協会鹿児島県支部　事務局長

「前回の沖縄大会から 14 年の歩みと未来への挑戦」

里中　利恵

　	パネル　１	-	１
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ターがなかったんです。当時の健康増進課の疾病対

策課の係長が天井に上るほどの資料をつくってくだ

さって、難病相談支援センターの設立となりまし

た。それは私たち県直営を望みました。沖縄は患者

会が頑張っておられた、ほかにも患者会が頑張ると

ころもあります。私にも声がかかりましたけれども、

ALS で就労とか結婚とか、そういうことよりもまず

目前の命の方が大事だった。私がとてもそういうこ

とができるというふうには考えなかったわけです。

そして、リウマチ友の会の黒木さんと一緒に何度も

５時を過ぎてから県庁の方に伺って県庁の方と話し

合いながら、この難病相談支援センターの設立とな

りました。簡単にできたわけではなかった。

　私たち鹿児島県の難病相談支援センターの特徴と

しては、コミュニケーション機器の貸し出しを県が

直営で行っていて、そこに支援・サポートするのに

移動の予算とか貸し出しの予算をとっています。離

島をたくさん抱えていますので、支援の予算はどう

しても確保したかったわけです。

　日本 ALS 協会鹿児島県支部は、介護職員の医療

的ケアの第３号研修を研修を今 12年になりますけ

れども、当初から県から委託されて持っています。

ただ、介護保険だけでは看ていけないので、重度訪

問介護の研修ができるように、NPO法人 ALS 鹿児

島サポートセンターというものを立ち上げていま

す。この研修ができるようにしたところで、患者を

引き受けてくれる介護事業がなければ仕方がない

ということで、一般社団法人HKの力を借りてかご

しま 24という事業所を立ち上げ、重度訪問介護の

24時間介護を実際に行っているところです。

　こんなふうに資料を携えて県と交渉してきまし

た。どこの保健所に在宅の患者が何人いて、呼吸器

をつけた患者が何人いるのか、病院が何人なのかと

いうことをきちんとデータ化して、それを ALS だ

けじゃないわけですので、少なくともこれだけの

ALS の患者がいて大変なんだということを県に対し

て訴えてきているところです。

　介護保険料は介護保険が使えないところ、使いに

くいところがあります。事業所がなければ、介護保

険というのは使えないわけです。これ、赤印がつい

ているのは離島になります。介護保険が使えなく

たって、介護保険料は高かったりする。では介護保

険使えないところはどうするんだというところを保

証していくためにこのようにデーター化した交渉と

いうものは大事だというふうに考えているところで

す。
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　私たち ALS 患者にとっては、やはり介護保険よ

りも重度訪問介護の方が使いやすい。その日の予定

をその日に立てられるというところが最もの理想に

なります。その重度訪問介護をかなえるためには、

やはりその地域で病院とか行政がそれほどの知識を

持っているわけではないので、そこも頼らずに自分

たちが主導でやっていこうと考えました。

　これは与論島の空港ですけれども、重度訪問介護

での在宅生活をスタートするために看護師さんを派

遣して実際に指導をしていくという形をとってまい

りました。

　コロナ禍であっても

病気の進行は待ってく

れません。このように

コロナ禍でも研修を

行ってまいりました。

　これは東京から国立精神・神経リハビリテーショ

ンセンターの寄本先生に来ていただいた時の写真で

す。与論は呼吸器の設定を先生がおできにならな

かった。鹿児島県は徳洲会と医師会という難しい問

題がありまして、それで東京から先生をお招きして

アンビューの使い方とかも退院時の指導とはならな

いので、このような研修を病院と協力して行ってい

ます。

　ALS 患者のことを知っている病院ばかりではない

ので、病院とかに行って ALS 患者が使える制度等

を共に学びながら進めていく。行政にもこのように

共に学ぶという姿勢で交渉していくことを進めてま

いりました。

　災害対策も大事な課題です。桜島は 100 年周期

で大噴火を起こしておりまして、今年、前回の噴火

から 109 年目になります。恐らく桜島が大噴火を

起こしたら 1mから 2mの火山灰が積もるだろうと

言われているところで、やはり災害対策も進めてい

かなければいけないけれども、行政は動いてくれな
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いというところがあるので、この間照喜名さんもう

ちに見学に来ていただいたんですけれども、私、自

分で非常用電源のステーションのモデルとなるもの

をつけました。

　これ我が家です。わが家の中に外付けでこのステ

ンレス製のボックスをつけて、これ内閣府の参事官

にも見学に来ていただいて、実際に発電機を回して

いただいているところです。私は夫婦二人で暮らし

ていますが、このようにして発電機を外からかけて、

エアコンと冷蔵庫で、1週間ぐらい過ごせるのでは

ないかと言われています。これを各保健所につけて

いただきたいと今、県にお願いをしているところで

す。

　ただ待ってお願いしていても、なかなか進んでい

かないと考えています。

　非常用電源に対しての市町村の助成は、このよう

に ALS 患者のいる市町村は全部調べ上げて行政交

渉を行っているところですが、それでは間に合わな

い、代替ポータブル電源 2台に発電機が 1台必要

だと言われている。でも、行政がそんなに出してく

ださるわけがないので、ALS 協会の患者に関しては

事業収益で 1台ずつポータブル電源を貸し出して

いるところです。そのほかに公式 LINE も繋いでい

ます。

　これは実際に避難訓練

をしている様子です。与

論島はその日にビデオを

撮って反省会をしまし

た。

　こちらは医療的ケア児の方になりますけれども、

こちらも後日反省会を行っているところです。

　まだまだ課題はあるけれども、今までの道をより

充実させて、常に学びながら権利だけを主張する団

体ではなくて、私たちだからできることをしっかり

頑張りたい。ただ、これからの課題としてそろそろ

次に引き継がなければということを考えています。

残念ながら病気になってしまったけれども、支えて



－ 64－

くださる方に恵まれて幸せ、そう思える環境をつ

くっていきたいと思います。

　14 年前の沖縄大会に参加していなかったら、後

から叶ったかもしれませんけれども、少なくとも今

のスピードでは進んでこれなかったと思います。

　この大会を主催して支えてくださる皆様に心から

敬意と感謝を込めて、私のお話を終わらせていただ

きたいと思います。いつも本当にありがとうござい

ます。

座長　ありがとうございます。
　里中さん ALS 協会の副会長もされていてとても

軽いですよね、フットワークが。全国も回れて、鹿

児島の下の方でも。難病は今 338 が指定難病です

が、ALS はまた難病の中の難病と言われているぐら

い。ALS をサポートすると全体もできるような仕組

みづくりできると言われていますから、その辺のス

タートでなっていますけれども、ALS でここまで頑

張っているからすごいなという感想でした。後継者

もその辺は考えられていらっしゃるんですね。なか

なか難しいと思いますけれども。沖縄でもなかなか

ALS 協会もなんかできなかった、全国もなかなか難

しいですが、患者会としても何かヒントみたいな事

一言で何かないですか。

里中　それはどこの患者会も一緒だと思うんですけ
ど、難しいところだと思います。ただ、頑張ってき

て、変わっていくことの楽しさ、苦しさももちろん

あったんですけれども、楽しかったということもあ

るので、それを仲間と本当に共有しながら進めてい

けたらなって。後を引き継いで本当にいかないとい

けないと思っています。

座長　ありがとうございます。世の中もどんどん変

化していくし、状況もスキルもどんどん変わってい

くので、その辺のところをうまく楽しみながら共に

一緒に育っていこうということですね。ありがとう

ございます。

質疑応答
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　初めまして、私、鹿児島県医療的ケア児者家族会

の柿内祥子と申します。

　今年 9月に開所した鹿児島県医療的ケア児等支

援センター設置まで～家族会としてできたできるこ

と～を模索しながら活動してきました。開所までの

経緯と今後望むことを発表させていただきたいと思

います。

　まずは簡単に私の自己紹介をさせていただきま

す。鹿児島市で生まれまして、鹿児島市で育ちまし

た。夫と子供3人、娘一人、息子二人の5人家族です。

長男の 7歳の息子が呼吸器と胃瘻の医療的ケアが

必要な医療的ケア児です。

　コロナ禍でなかなか保護者との交流が難しくなっ

てきた 3年前に孤立しないようにと、鹿児島市医

療的ケア児等家族会を立ち上げ、そして翌年鹿児島

県医療的ケア児者家族会を立ち上げました。

　県内に住む医療的ケア児やケア者、またその家族

と医療・福祉・教育などの支援者と共に活動してお

ります。そして、子供たちが自立して生活ができる

ようになった 2年ほど前からパートタイマーとし

てではありますが、2つのパートを掛け持ちしてお

ります。

　息子は今年、特別支援学校に入学しました。息子

が在宅で生活が始まったばかりの頃は鹿児島で医療

的ケア児の子育てができるのだろうかと不安を抱え

ながら生活していましたが、その時には想像できな

かった充実した生活が今は送れております。息子の

生活を支援してくださる方々に感謝の毎日です。当

時はまさか小学生になれる日が来るなんて思っても

いませんでしたが、それくらい 1日 1日を過ごす

ことだけに必死になっていたことを今でも忘れるこ

とはありません。

　家族会を立ち上げるについての経緯ですが、病院

から退院する際は医療的な手技のみを習得して帰る

ことになります。地域での生活についての病院の

ソーシャルワーカーに問い合わせるも、「小児につ

いての情報はないので、家に帰ってから訪問看護師

さんに聞いてください」と言われました。

鹿児島県医療的ケア児者家族会

「鹿児島県医療的ケア児等支援センターが設置されるまで
～家族会としてできること～」

柿内　祥子

　	パネル　１－２
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　医療的ケア児には、どのような育児が待っている

のか、どのような生活をしていくのか、大変情報が

乏しく、病院でのカンファレンスでは「薬は増える

一方で良くはなりません」とだけ言われて帰ってき

ました。医療的ケア児の育児について、知りたいこ

とをどこに聞いたらいいのか。息子の緊張も強くな

るばかりで、どうしたらいいのか、どうなっていく

のか。このまま鹿児島で息子は生活していけるのか、

不安だらけの毎日でした。

　毎日のケアは分単位で、1日を過ごすことに必死

でした。兄弟児の幼稚園行事に行くこともままなら

ず、半年が過ぎた頃、呼吸器をつけている息子でも

通える事業所があることを知りました。早速その事

業所に問い合わせると、通うためには療育手帳が必

要であり、また相談支援専門員による計画書作成が

必要だと言われ、療育手帳の面談のため児童相談

所に電話しました。すると面談は 5か月先になり、

手帳交付はさらに２か月後になるとのこと。そんな

にも時間がかかるのなら、もっと早く手続きをした

かったですし、それを誰かに教えてほしかったなと

落胆しました。そして何とかデイサービスに通える

ようになり、地域に医療的ケア児がこんなにもいる

んだと知り、また保護者の皆様は笑顔で子供たちと

接し、送迎をしていらっしゃいました。それまで泣

いてばかりだった自分を振り返り、「泣いてばかり

では駄目だな。子供たちのために笑って過ごしたい

と」、少しずつ前向きになっていきました。一人じゃ

ないんだと。

　そんな中、コロナ禍になり、保護者保護者同士な

かなか話をする機会が減ってしまったことをきっか

けに、一人で家族会を立ち上げることにしました。

家族会とは何かも分からないまま立ち上げました

が、この 2年で、一人じゃないと思えること、先

輩ママからの的確なアドバイス、他の患者団体との

交流、自治体や県への政策提言、全国の医療的ケア

の家族会と繋がることができました。

　2021 年 9月に施行されました医療的ケア児支援

法。そこには「医療的ケア児及びその家族、生活を

社会全体で支援しなければならない。また、住んで

いる地域に関係なく、医療的ケア児とその家族が適

切な支援を受けられるようにする」となっています。

また、都道府県ごとに【医療的ケア児支援センター】

の設置が義務づけられました。鹿児島県にはいつ設

置されるのかと私たち保護者は期待していました。

　しかし、県障害福祉課に問い合わせをしてみると、

「医療的ケア児のことは年に 2回行われる医療的ケ

ア児協議会で話をしてからでなければ何もできませ

ん」と、絶望的な返答のみでした。
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　どうにかして、地域ごとに違う当事者の困り事を

聞き取ってほしいと県障害福祉課に要望書を提出。

地域での支援が遅れていることは認識していると返

答をいただいてきましたが、またそのまま聞き取り

はしていただけないまま 1年が経過しました。

　このまま待っているだけではいられない。家族会

だからこそできることをやろうと思い、講演会とシ

ンポジウムを開催することにしました。家族会会員

の家族、医療・福祉・教育などの支援者の方々にア

ンケートに協力していただき、みんなが願う医療的

ケア児等支援センターが見えてきました。

　第 1部の講演会の講師には、沖縄小児在宅地域

ハブ拠点 Kukuru ⁺の代表理事鈴木恵氏をお迎え

し、全ての子供たちがその子らしく生きるために

支援している活動について講演していただきまし

た。また、第2部ではいつも身近で子供たちを思い、

私たちを見守り、支えてくださる県内の小児科の先

生方 5名と保護者 5名が登壇し、それぞれが願う

医療的ケア児等支援センターについて発表いただき

ました。

　会員の方が支援センターに願うこととしては、家

族は行政や事業所など関係各所とのやりとりを全て

担っており、地域連携のサポートをしてほしい。ま

た、どの地域に住んでいても同じように支援が受け

られるようにしてほしい。訪問事業や通学など保護

者の付き添いが強いられ、仕事をしたくても十分に

時間が確保できず、経済的に苦しい。相談したくて

も医療的ケア児の育児に追われる日々で孤独感を感

じることも多いので、孤立しない仕組みづくりをし

てほしい。正しい情報をリアルタイムで教えてほし

い。高校卒業後、医療的ケア児からケア者となり、

生活介護やショートステイなどの居場所が限られて

おり、サービスの利用ができなくなってしまうので、

切れ目のない支援を願っているなど、年齢ごと地域

ごとに困り事が違うことが分かりました。

　そして今年 9月、鹿児島県にもやっと医療的ケ

ア児等支援センターが設置されました。全国でビリ

から 2番目という後発ではありますが、後発だか

らこその強みがあるのではと開設まで県障害福祉課

や委託事業者との打ち合わせのたびに、地域ごとの

聞き取りや他県への視察、私たちが願うセンターを

お伝えし続けましたが、残念ながら家族や支援者が

交流するスペースやトイレにユニバーサルシートも

まだ設置されていません。

　開所式では、当事者代表としてテープカットと挨

拶を依頼されましたので、家族会の運営メンバーと
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一緒に参列しました。式の後には県知事にそれぞれ

の地域の現状や年齢によっての困り事をお伝えする

ことができました。

　鹿児島県医療的ケア児等支援センターの業務とし

ては、事前予約制の相談窓口が主で支援者への研修

等も計画されているようですが、私たち家族が願い、

思い描いていた医療的ケア児等支援センターとは大

きく異なってしまいました。

　鹿児島県は南北約 590 キロ。東西に約 272 キロ

にわたっており、たくさんの離島も抱えており地域

格差が大きいのが現状です。島で医療的ケア児を育

てることに不安を感じ、鹿児島市内に転勤したり、

市内にある実家に身を寄せたりして暮らしているご

家族もいらっしゃいます。また地方には今まで医療

的ケア児がいらっしゃらなかったため、支援サービ

スのことを把握しきれていない自治体も少なくはな

いです。

　家族が相談してちゃんと答えが返ってくる窓口は

少なく、24 時間のケアの合間に相談窓口や行政窓

口に出向いていくこと、時間を確保することは容易

ではありません。先ほども申した申しましたよう

に、病院では医療的な手技だけを教わって帰宅しま

す。ですので、在宅が始まってから家族は自分で情

報を収集し、事業者や行政と交渉し続けなければな

りません。18 歳になると医療的ケア児からケア者

と移行し、小児科を卒業し、主治医や居場所につい

ても家族が情報収集や交渉をし続けなければなりま

せん。

　このように私たち 24時間の医療的ケアが必要な

育児をしながら、未就学、学童期、卒後それぞれの

課題について常に情報収集をしています。県が養成

されています医療的ケア児等コーディネーターの

方々が地域で活きた支援ができるように資格を取っ

て終わりではなく、スキルアップやフォローアップ

研修など、これまで同様切望していきます。

　医療的ケア児・者が地域でより安心して生活して

いくために、家族、医療、福祉、教育などの支援者

がしっかり連携していけるようにコーディネーター

の方々の支援を願います。親の付き添いや送迎が強

いられることなく、当たり前に子供たちの生活と私

たちの親の生活それぞれが自立し、家族だけでなく

支援者と連携し、また医療的ケア児等支援センター

が私たちの願う形になっていくよう、家族会として

活動を継続していきたいと考えています。
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　御清聴ありがとうございました。

座長　緊張しましたね。お子さんの名前は何ですか。
柿内　8月生まれなのでエイトです。
座長　エイトくん、これからまた行政とかいろいろ
なところと戦っていきながら、皆さんと協力しなが

ら一生に計画していきましょうね。

柿内　里中さんと一緒に活動していきます。
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　本日は当法人が主催事業として実施しております

難病出前教室について、全国難病センター研究大会

の 20 周年の機会に発表の機会をいただきまして、

大変ありがとうございます。

　今年 6月に開催した当法人の難病の日に記念講

演会にアンビシャスの照喜名さんからご講演いただ

きまして、その縁もあり沖縄に来た次第でございま

す。先週、新潟も初雪が降りまして、非常に寒い時

期を迎えています。沖縄は暖かくてびっくりしてい

ますが、新潟の夜はちょっと寒くて湯たんぽを使い

始めました。リモートでは味わえない気候の違いを

現地にまいりまして実感しております。やはり現地

発表にしてよかったなと思っております。

　それでは、最初に当法人の概要について簡単に説

明をさせていただきます。当法人は 2006 年に設置

され、先月 11 月で 17 年目を迎えました。事務局

と難病相談支援センターは当初から新潟市内にござ

います国立病院機構西新潟中央病院の一角を有償で

お借りして運営しております。現在、新潟医療福祉

大学の学長で本センター研究会の副会長でもおられ

る西澤先生から設立当初から理事長に就任いただい

ております。

　役員構成の特徴は、記載のように患者会を初め難

病に関するあらゆる分野の方々から参画していただ

いている点でございます。

　現在、会員は議決権を持つ正会員が 82会員。賛

助会員は 78会員となっております。

　主な業務としては、県と新潟市から難病相談支援

センターの運営事業、小児慢性特定疾病児童等自立

支援事業の委託を受けてセンターを運営しておりま

す。

　そのほかに、法人主催の事業として、難病出前教

室、患者会の活動交付金事業、そのほか難病の日の

記念講演会、RDD のイベントなど啓発事業を行っ

ております。

　難病相談支援センターは開設して 16年目を迎え

ております。

　それでは、本題の出前教室の紹介に入りたいと思

います。

　難病出前教室は最後の方でお話しいたしますが、

民間で展開していただいている清涼飲料水の難病支

援自動販売機による寄付金の有効活用とその感謝の

気持ちを伝えるとともに、医療専攻コースで医療人

を目指して勉強されている高校生の皆さんに難病へ

NPO法人新潟難病支援ネットワーク
事務局長

「難病出前教室」

新保　勝己

　	パネル　２－１
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の理解を深めてもらいたいとの思いを込めて始めた

ものです。

　県の教育委員会と協議しまして、順次高等学校を

決めていきました。

　日時・プログラム・実施方法等の具体的な内容は、

毎年各学校と調整しながら決定していきますが、全

体としては 1時間から 2時間ぐらいのプログラム

を組んでおります。

　基本的には学校に出向いて実施することとしてお

りますが、近年はコロナの関係もございまして、各

学校と協議の上、ズームを活用してオンラインで実

施しております。

　実施している 3校はご覧の通りです。

　基本的なプログラムについては、まず最初に主催

者として出前教室の趣旨等お話ししています。

　次に、脳神経内科の先生から難病の位置づけや

パーキンソン病、ALS 病を例として、その症状や治

療法のほか、難病患者さんを支える面での医療分野

における多職種の連携の重要性などについて講義い

ただいております。また、病院で実際に働いていらっ

しゃる看護師の方の志望動機や理学療法士の仕事の

内容などについても紹介していただいております。

　近年は、難病相談支援センターのある西新潟中央

病院の先生に講師をお願いしております。

　その後、難病患者さんからは診断までの経過や、

その後の治療経過、発症後の生活の状況などのほか

にピア・サポーターなど、ご自身の社会活動につい

てもお話していただいております。先生、患者さん

からはそれぞれ最後に高校生へのエールもいただい

ております。また、時間がある場合は、相談支援員

からセンターの事業についても紹介して、プログラ

ムの最後には生徒さん、先生からの感想の発表や質

疑応答の時間を設けております。

　アンケートからは、「難病の種類、治療法などの

現状を知る機会となってよかった。」「患者さんの前

向きさに感銘した。」などの感想のほか、「患者さん

の気持ちに寄り添って行動できる看護師を目指した

い。」などの抱負も多くいただいております。

　事業の成果としては、まず医師の派遣などによる

医療機関との協働体制や患者さんの推薦などによる

患者会との連携の強化が挙げられます。

　また、患者さんの社会参加の場作りや語り手とし

てのスキルの向上にもつながっているのではないか

と考えております。

　加えて、難病相談支援センターの事業内容や民間

における難病支援活動の認知度向上にもつながって

いるのではないかと考えております。

　次に、出前教室の原資にもなっている新潟難病サ

ポートプロジェクト、自動販売機による寄附金につ

いて御紹介させていただきます。

　このプロジェクトは、新潟県長岡市でファースト

フードの事業を展開されている株式会社ピーコック

様の先代の社長様がご本人が大きな手術をされたこ

とをきっかけに、社会貢献活動として現コカ・コー

ラボトラーズジャパン様の協力を得て、平成 21年

に立ち上げていただいた難病支援自動販売機の設置

のプロジェクトです。1本の売上につき、最大 5円

の寄付をいただいております。本年 7月末で県内

の企業・団体・学校などで約 483 台設置されてお

りまして、学校関係は約 50 台と聞いております。
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なお、県立高校に関しては自動販売機の設置促進の

ため、県の難病担当課から県の教育委員会に難病サ

ポートプロジェクトの動きについて事前に情報提供

をしていただいた経過もあるようです。

　これまで毎年継続的に支援いただいておりまし

て、令和 4年度末までに総額約 6,165 万円の寄付

をいただいており、平均すると毎年 400 万円を超

える寄付金をいただいていることになります。コカ・

コーラ様からは、新潟県は寄付金型自動販売機の展

開が全国トップクラスであり、新潟を応援したい県

民性の表れではないかととの見解もいただいており

ます。

　いただいている寄附金は、法人事務局の人件費等

の運営費などのほか、難病出前教室、患者会交付金

事業、啓発事業等の事業費に活用させていただいて

おります。

　これは自動販売機に表示されているものです。可

愛らしい女の子の写真による呼びかけが印象的な自

動販売機になっております。

　最後の資料は自動販売機の設置と寄附金のフロー

図です。ピーコック様から設置依頼の後、設置協力

先との調整や当法人への送金はコカ・コーラ様で実

施していただいております。

　以上、難病出前教室、難病支援自動販売機による

寄付金につきまして、ご紹介させていただきました。

　最後に気づきということなんですけれも、私見で

はございますが、難病に対する理解を少しでも広め

ていくためには、やはり若年層へのアプローチが重

要ではないかと考えております。その一環として、

医療人を目指して勉強されている高校生への難病出

前教室はその点では一定の成果があるものと考えて

おりますので、主催団体としてマンパワーの課題は

ございますが、今後も何とかこの事業を継続・拡充

していければと考えておりますし、若年層への更な

るアプローチの方法も模索していければと考えてお

ります。

　以上で難病出前教室のご紹介を終わります。

　最後に新潟のおいしい酒を飲みに皆さんぜひ新潟

にお越しください。お待ちしております。

　御清聴ありがとうございました。
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三重県難病連　河原洋紀　難病出前教室の 1回当
たりの大体の経費がどれぐらいかかっているか。

新保　先生にお支払いする謝金は当法人の基準で税
込で 2万 1900 円お支払いしております。また、患

者さんへの講師謝金として税込で 6300 円をお支払

いしており、合わせて約 3万円ぐらいの経費になっ

ておりまして、現地に行くとなると交通費もお支払

いすることになりますけれども、今現在はリモート

でやっているので、基本的には謝金だけということ

で、基本的には１回当たり 3万円ぐらいの予算で

やっております。新潟県内はだいたい車で移動しま

すので、交通費としてはガソリン代として払ってい

るぐらいで、大きな経費はかかっておりません。

座長　交通費がかかった場合は増えるということで
すか。

新保　新潟県内の場合はだいたい車で移動しますの
で、交通費としてはガソリン代として払っているぐ

らいで、大きな経費はかかっておりません。

座長　ありがとうございました。
　患者さんの体験談を話しされているようですが、

この体験談を話しされる時にはどういうふうにして

いるのか。それから、やはり伝わるような体験談を

しなくてはいけないと思いますけれども、そういう

ところのスキルはどういうふうにしていますでしょ

うか。

新保　患者さんの選任というかお願いする経過とし
ては、患者会の団体の中で「とまり木」という患者

さんの集まりの会がございまして、そこの代表の方

が今理事をされていることもございますし、そう

いったことでその理事を通して患者としてお話だけ

いただける方を推薦していただいておりますし、内

容については、新しい方も最近出てきておりますけ

れども、前にお話しいただいた方の資料等を見てい

ただきながら、先ほどお話ししたように発症までの

経過とか、現在の治療、生活についてそういった基

本的な流れでお話いただいてます。また、内容につ

いて相談支援員からもアドバイスをもらうケースも

あります。

質疑応答
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　私の方からは、希少・難治性疾患領域における草

の根型活動の全国展開という形でお話を申し上げま

す。難病センター研究会は今年度で 20周年という

ことなんですけれども、Rare	Disease	Day も 15 周

年を無事に迎えることができました。いろいろなこ

の領域の活動が本当に続いていく、続けていくとい

うのはとても大事なことだなと考えております。

　COI ですが、Rare	Disease	Day の協賛いただいて

いる企業の皆様をこちらに列挙させていただきまし

た。

　Rare	Disease	Day ですけれども、この会場の中に

も、そしてオンラインでご参加いただいている皆様

にも本当にたくさんの方々にコミットしていただい

ていて感謝申し上げます。うるう年の Rare な日と

いうものと、希少疾患の Rare	Disease というもの

がかけてできたダジャレのような言葉で、2008 年

に欧州で始まった世界で一番大きな社会啓発のイベ

ントになっております。

　2010 年から日本の RDD は始まったんですけれ

ども、その 2010 年の日本の状況を確認します。患

者の協議会そして難病のこども支援全国ネットワー

クといったこういう患者会のネットワークがござい

ました。患者会の活動ももちろんございました。こ

の難病センター研究会もございました。患者レジス

NPO法人 ASrid
RDD	Japan 事務局

「希少・難治性疾患領域における草の根型活動の全国展開
～ Rare Disease Day（世界希少・難治性疾患の日）15 周年に向け」

西村 由希子
江 本　　駿

　	パネル　２－２
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トリは調べてみましたら 2007 年から始まっており

ますので、こちらもございました。そして、当時 “特

定疾患 ” と呼ばれていた医療費助成や研究といった

ものも、全てではないですけれどもございました。

　一方で、難病法は 2010 年の段階ではございませ

んでした。毎年秋に実施している難病フォーラムも

ございませんでした。恐らく、“ 患者参画型 ” と言

われているような研究もございませんでした。研究

開発に関する患者サイドとの対話といったものも、

企業の方々はよく御存じかと思いますけれどもござ

いませんでした。ほとんどの企業の方々は、この領

域に対する創薬に関心もございませんでした。一般

社会に関する社会発信というものも一部しかなかっ

た、というのが 15年前の状況でございます。

　そんな中で、こういった方々のためにできること、

ともにできることを、と考えて始まったのが Rare	

Disease	Day です。

　こちらが毎年パリのグローバル事務局が出してい

るスローガンです。世界の希少疾患の患者さん全部

足すと 3億人いらっしゃいます。ちなみに車椅子

の患者さんは 6,500 万人いらっしゃるそうなので、

その数を比べてみても、実はとても多い数なんだと

いうことがお分かりいただけるかと思います。そし

て関係している方は 5％いらっしゃる、20 人に１

人は当事者だったりご家族だったり近しい人だった

りいらっしゃるということですね。そうやって、身

近に皆様に感じていただけるような、そんな活動を

ずっと続けてきています。

　我々がこの日本での取り組みを最初にやるときに

決めたことなんですけれども、患者当事者だけご家

族だけではなくて、もっとたくさんの一般の人も含

むたくさんの方々に集っていただくようなイベント

をしたい。そして、他の国では一つ一つのイベント

の主催者がグローバル事務局に登録をしているんで

すけれど、日本ではそういう形ですと続かないかな

と思いましたので、オールジャパン体制で乗り込ん

でいくことを考えました。そして、希少疾患の日と

いう直訳ではなく、世界希少・難治性疾患の日とし

て、全ての疾患の日というを意味合いを込めました。

　学ぶというのはすごく大事なことですけど、それ
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だけだとなんだかやはり飽きてきてしまうんじゃな

いか、苦しくなるんじゃないかと思いましたので、

“楽しむ場 ” ということを常に意識をいたしました。

そして、始めたらもうこれはやめてはいけない、と、

続けていくことを覚悟して現在に至っております。

　こちらが、皆様にご協力いただいております公認

開催（実開催）数の推移でございます。2010 年日

本で始まったときには３カ所開催だったんですけれ

ども、そこからどんどんどんどん開催数が順調に伸

びてきておりました。しかしながら 2020 年、コロ

ナによって（開催数が）半減します。２月がどうし

ても定義月ですので、（2020 年）２月、日本では

いろんな活動を止めざるを得なかったという致し方

ない結果になりました。翌年以降どうなるかな、と

不安だったんですけれども、いろんな多くの方々、

そして新しくチャレンジをしてくださるような地域

主催者の方々も増えてまいりまして、前回は 64か

所まで公認開催が広がっております。

　主催者の皆様も、いわゆる患者サイドの皆様、医

療者といった方々の皆様、そして全然関係ない、

「えっ？なんでこんな方々がやってくださっている

の」というような方々も主催者として名を連ねてく

ださっております。難病相談・支援センターが主催

といった RDD もございますし、難病相談支援セン

ターと難病連等が一緒になって共催という形で行っ

ている RDDもたくさんございます。

　こちらのスライドには、簡単になんですけれども、

毎年少しずつ新しいことにチャレンジをしていると

いう経過を記載しています。2021 年にテーマソン

グと書いてありますが、これは私のミスで 2022 年

です。最初から記録映像を作っていて、そこから少

しずつできることを増やしていきました。全国の

テーマを作ったり、皆様にすぐに活動していただけ

るようなパネルとかポスターのデータを作ったり、

海外の取り組みをご紹介したり。写真コンテストを

10 周年から開始したり、東京タワーのライトアッ

プを行ったり、テーマソングを作ったり。前回は熊

本城のライトアップも開始しております。

　そして、先ほど新潟の新保さんのご紹介にもござ

いましたけれども、やはり若い世代にどのように

知っていただくかというのは非常に大事なポイント

かと存じます。現在、RDD では高校開催が少しず

つ増えておりまして、こんな形で高校生たちの発案

によって高校サミットが開催されております。彼ら

は勝手に RDD ５カ年計画というものを作って、全

然守られていないのでもうすぐどうするんだろうと
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思って見ているんです。けれども、彼ら視点ででき

ること、彼ら視点でしたいこと、彼ら視点でつなが

りたいことなどを、毎年さまざまな皆様で話をして

くださっています。３回目のサミットは、今年は年

末 12月の 26日に神戸で開催される予定です。

　こちらの図は、我々が高校生に調査した、希少難

治性疾患、難病の患者のイメージです。例えば右側、

発展途上国や貧困国に多いとか、自分や家族はなら

ない、という方が半数を占めています。遺伝する自

分には関係ないという方々も 17.4％いらっしゃる。

この中に正しい知識もございます。でも、そうでは

ないものがあるとしたら、我々は早め早めに正しい

知識を彼らに提供する必要があると考えておりま

す。

　また、彼らに同じようにこのアンケートを取ると、

インターネットで SNS で患者さんのことを知った

人と実際にお話を聞いた人というので意識の差が歴

然とあることがわかっています。例えば「社会生活

が大変だ」という方は、インターネット、SNS で患

者を知っている方は、「そう思う」という方に若干

この三角の矢印がちょっと寄っているんですね。で

も実際にお話を聞いた方は、「そう思わない」とい

う方にこの星がずれているのがお分かりいただける

かと思います。これは、（患者サイドの）課題をわかっ

て、それでもすごく力強かったり前向きに生きてい

る患者さんや御家族の話を聞くことによって、彼ら

の意識がただ「かわいそう」と思うではなく、そこ

からプラスアルファのイメージというのができてく

ることがお分かりいただけるかと思います。

　同様に、テレビや映画で知る、と、実際に話を聞

く、というのでも同じ傾向が出ています。つまり、「直

接患者サイドにお話を聞く価値」というものが間違

いなく、全くこの領域を知らない方々にはあるとい

うことです。

　我々はこの 14年間 RDD	Japan を実施してきて、

やはりいろいろな疾患、いろいろな地域、いろいろ

な課題、そしていろいろなステークホルダー関係者

の方々に、合言葉を一つ提示することができたので

はないかなと考えています。そして、普通の患者さ

んやご家族が語るようなマーケット（市場）をつく

ることができた、というのは自負しております。ま

た、一般社会の方々にどういう知識を提供すること

が必要なのか、適切なのかといった発信のあり方に

ついても、今までだけではなく、これからもいろい

ろな形で解析をして皆様に届けていきます。そして、

患者サイドだけではなく、“ 患者サイドプラスアル
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ファ ” という形で、皆様がどのようにつながってい

くことが効果があるのか、価値があるのか、そして

フィードバックがあるのか、そういうことを皆様と

ともに考えていきたいと思っています。

　来年の２月も、15 回目という形で皆様とぜひ全

国各地で RDD を行っていきたいと思っています。

全国で、本当に、対面で出会いをぜひ芽吹かせてい

ただきたいなと思います。時として少ない人数で

たっぷり、たくさんの人たちと一緒に出会っていた

だきたい、そう考えています。

　また、今年度初めて、15 回目にして初めて、

RDD	Japan というイベントを東京で行います。今

までやったことないんですね。これはいろいろな各

地の方をぜひお招きをして、皆様で東京会場で展示

をしたり出会いを楽しんでいただいたりするという

企画です。公認開催の方々等には旅費の助成等もさ

せていただきます。みんなでバスでライトアップを

見に行こうというツアーがあったり、翌日には JPA

と協同して議員会館の訪問も予定しておりますの

で、ぜひこちらをご覧いただければと存じます。オ

ンラインの方すみません、QRコードが消えてしまっ

ているんですけれども、ご連絡いただければいつで

もお答えします。

　ぜひ、今年度も皆様と楽しく、そして一緒に出会っ

ていきたいと思いますので、よろしくお願いします。

ありがとうございました。
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座長　ありがとうございました。今年度、来年の 2
月はなかなか楽しいような。高知の場合、RDD で

はないですが来ていただきましたね。今年は面白い

イベントがお祭り騒ぎがでてきるような会場をお借

りしましたので、ぜひいらしてください。

三重難病連　河原洋紀　公式開催の所には助成金が
出るというのは、公式開催はずっとやっていなけれ

ば無理なんですか。

西村　いえ、そういうわけではなく、公認の主催者
という方々それぞれのルールで毎年お申し込みいた

だいておりますので、申し込んでいただければ事務

局で確認させていただいて、同一県内で実施してい

る場合には、そちらの方々とも調整をさせていただ

くなどもございます。

河原　各県ひとつ？
西村　そういうわけではないです。それはケースバ
イケースで、どこの県の方々でも個別にご相談を申

し上げています。

座長　チラシは出力できるようになっていますか？
西村　はい、もう大丈夫です。できるようになって
います。ポスターもできています。

座長　あさって、人権フェス、以前きていただいた、
あれがあるもので。

西村　今日お送りしたほうがいいですか。東京事務
所に伝えます。

沖縄アンビシャス　滝美佳　アンビシャス沖縄県
難病相談・支援センターから一つ広報です。今回

RDD2024 というところでは、3月 2日土曜日です

が、総合福祉センターの方で今回予定をしておりま

す。内容は今も練っております。また広報できる時

になりましたら、皆様の方にメールでお送りさせて

いただきたいと思っております。今回は「めぶく、

であい」ということを大切に考えております。どう

ぞよろしくお願いします。

質疑応答
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　今回初めて参加をさせていただきます。

　この取り組みは私の会社としての取り組みではな

く、様々な企業、アカデミア、患者さん達が集まっ

て取り組んできた活動となっております。ここに示

しているのはメンバーの一部ですが、本日リモート

で学校法人日本医科大学の松山琴音先生、日本ベー

リンガーインゲルハイム株式会社の八木伸高さんが

リモートで参加をさせていただいております。

　前のお話でもありましたように、昨今患者参画、

患者・市民参画（PPI）ということを耳にする機会

が増えているかと思います。この PPI についてと

私たちが取り組んできた治験アンバサダーの取り組

みについて発表をさせていただきます。今回初めて

参加をさせていただいているんですけれども、その

きっかけとなったのは、この治験アンバサダーの第

１期にご参加いただいた患者団体代表者の方のご紹

介で今回このような機会をいただいております。

　まず初めに、医薬品開発で行われる治験や臨床研

究の実施においては、医薬品を開発する製薬企業、

治験を実施する医療機関、そして何よりご協力をい

ただく患者さんや患者・家族の連携のもと成り立っ

ています。関係者間でのスムーズな連携が必要とな

り、どれか一つ欠けても医薬品開発は成り立たない

わけですが、最も重要と考えられているものが患者

さん・家族に対する社会的な価値をもたらす治験を

行うということです。

　患者さんや家族に対する社会的な価値をもたら

す治験を実現するために昨今、PPI 患者参画やペー

ジェントセントリーシティといった患者中心の考

え方が広まっています。日本医療研究開発機構

（AMED）では、ペィシェントセントリーシティに

関するさまざまな調査や、国内だけではなく海外に

も目を向けた実態把握など、PPI を推進するための

活動をし、結果報告を公開しています。

シミックヘルスケア・インスティテュート株式会社

日本医科大学研究統括センター /日本医科大学医療管理学

日本ベーリンガーインゲルハイム株式会社

「医薬品開発における患者・市民参画 (PPI) と治療アンバサダーの取り組み
～治験の適切な理解と患者の意思決定へつなげる社会共創～」

大桃　慶子
松 山　 琴 音
八 木　 伸 高 

　	パネル　２－３
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　それでは市民参画は一体何を目的とし、実際には

どのような取り組みが行われているのか。市民参画

は研究者のみで考えた研究を行うのではなく、患者

さんと研究者側の双方のコミュニケーションを通し

てお互いの課題を認識、解決へとつなげていくこと

を目的としています。すなわち医薬品開発の計画段

階から医薬品を実際に使用する患者さんの声を取り

入れ反映することで、患者さんにとってより良い医

薬品開発につながると考えているわけです。

　まずは参加者になることが第１歩となり、研究者

とパートナーシップを結びながら研究の計画、デザ

イン、管理、評価、結果にご自身が主体的に関わっ

ていくこと、さらには議論だけで終わらせるのでは

なくそれを行動へと変化させていくことが重要で

す。

　こちらの患者・市民参画のガイドブックは、

AMED のホームページからも見ることができます

が、より実用的なガイドブックを作成するため研究

者、研究支援者、患者団体と意見交換を重ねて作成

されたものになっています。

　また製薬協からも報告のあるとおり、業界全体と

して PPI の取り組みが行われており、製薬産業では

患者インタビュー、患者アンケートなどの方法を用

いて患者さんの意見を取り入れる活動が活発化して

います。この活発化する患者参画には、さまざまな

立場の業種や立場の方の連携により、事例や経験を

有効活用しながら、患者さんの代表性を高めるよう

な仕組みを構築すること。また患者さんの意見を取

り入れる活動に関しては、患者さんの医薬品に対す

る正しい理解が重要であり、医薬品開発や治験に関

して製薬企業と患者さんとの相互理解を深めること

が重要であるとされています。

　その中で私たちは治験に関する認知度の向上、患

者にとって理解しやすい治験に関する情報提供を目

的に、患者、患者団体、アカデミア、製薬企業、治

験支援企業といった複数の立場の者達で実施する患

者教育治験アンバサダープロジェクトという取り組

みを行ってまいりましたので、そちらの説明を次の

スライドからさせていただきたいと思います。

　本日はさまざまな立場の方がご参加されているか

と思いますが、治験に対して患者さんや一般市民の

方がどのような印象・イメージを持っているか考え

たことはありますでしょうか。言葉は聞いたことあ

るけど、よくわからない。漠然と不安。人体実験の

ような感じでちょっと怖いなど、少し後ろ向きなイ

メージの印象を持たれる方が多いかと思いますが、

実際に多くの患者さんが治験に対して不安や恐れを
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抱いているという報告があります。

　では、なぜこのような気持ちを抱いてしまうの

か。その一つに患者さんの治験に対する知識不足が

挙げられます。医療機関で広く行われている治験で

すが、治験の認知度を向上することや理解しやすい

治験に関する情報提供は満たされないニーズである

と考え、この解決する糸口として治験アンバサダー

プロジェクトの活動が開始されました。

　このプロジェクト、最初開始されたのが 2020 年、

製薬企業の一つであるベーリンガーインゲルハイム

が開始し、好事例となったことから、オーストリア

における経験をもとに 2021 年日本で患者団体との

共創ワークショップを実施しながらどういった内容

にすべきかを明確にし、日本の医薬品開発の環境に

合ったプロジェクトへ改良していきました。そして

昨年 2022 年より日本版に改良したトレーニング内

容で、実際に患者団体の代表者の方へ向けて治験ア

ンバサダープロジェクトの趣旨に賛同した多種多様

な立場の人間が共同し、日本における治験アンバサ

ダープロジェクトを開始しております。今年度は第

2期目の治験アンバサダーの育成を進行中です。

　この治験アンバサダーとなる方には、プロジェク

ト運営チームが実施する治験に関するトレーニング

を受講いただきます。治験アンバサダーの「アンバ

サダー」は大使、代表を意味しますが、治験の知識

を活かし他の患者さんと経験を共有したり、治験に

関して分かりやすい表現で他の患者さんに伝えた

り、患者さん、製薬企業の橋渡し役となり、医薬品

開発を共に創っていくこと、知見を広めていくこと

を目指しています。知っている人や信頼関係が構築

できている人から情報を得るという安心感は治験を

広めていく上でも非常に重要です。治験アンバサ

ダーの輪が広がり、患者さん中心の治験環境が整う

ことで、新しい治療をより早く必要としている人々

に届けることが可能になり、患者・市民と共に新し

い薬を共に創るということに繋がります。

　それでは実際にどのようなトレーニングを実施し

ているのか、ナレッジイズパワー「知識は力なり」

をスローガンに患者さん自身が治験に関する知識の

理解を深めることで、自らが行動できるようになる

ことを目的にトレーニングを構成しています。治験

の種類、開発の全体の流れなどを含む基礎知識や治

験の情報をどこから収集するのかについてを複数回

に分けて実施をしていきます。

　一方的な講義形式ではなく、患者さんからも意見

や事例を共有していただきながら、相互の学びとな

る場を提供していることが大きな特徴です。またト

レーニングを受講して終わりではなく、どのように

学んだことをアウトプットしていくのかを検討した

り、患者さん同士が横のつながりが継続的に持てる

ような場を提供していくよう取り組んでいます。

　治験アンバサダーに期待されることは、医薬品開

発や治験に関する最新の知識を有することで、企業

とともに治験の啓発を行うこと。また治験の課題に
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ついて様々な立場や業種で一緒に議論、解決策を考

えることにつながることが期待されています。

　実際に昨年度受講した方からは前向きなメッセー

ジや激励を多く頂いております。

　最後に本日のまとめです。私たちの取り組みは

様々な立場や業種、知識を持つ人々が参加し、参加

する全員にとって有意義な活動となるよう取り組み

を行っています。また一方向での学びの提供ではな

く相互の学びになることを提供し、関係する全員が

期待する成果を得るために共に理解し提案し、そし

て実現ができるようにしています。治験というもの

の正しい知識や認知度が高まり、患者さん、市民と

共に創るということをぶらさずに今後も活動を行っ

てまいります。

　先ほどもありましたように、若年層、学校教育の

場や自治体での市民公開講座などでもこのような取

り組みを紹介することで、多くの方に治験を知って

いただく機会だと考えておりますので、是非何かご

ざいましたら、皆さんもご相談いただければと思い

ます。

　以上ご清聴ありがとうございました。

東京福祉大学　鎌田依里　非常に興味深いなと思い
ながら聞いておりました。その中でピアサポーター

という立場の患者さんで活動されてる方々もいます

が、この治験アンバサダーの方というのはピアサ

ポーターとの枠組みとは少し異なっていて、特に治

験という形の知識に特化して有しているという理解

でよろしいですか。

日本医科大学研究統括センター　松山琴音　アンバ
サダーの活動にご了解をいただいた患者団体の方に

まず参画いただいておりまして、そこの中ではまず

患者さんであるか患者さんのご家族であるかピアサ

ポーターであるかという違いは特に設けてはおりま

せん。治験に対するピアサポーターみたいな活動な

のかという御質問に関しては YES ということです。

治験に関する知識自体がなかなかない中で治験って

何のために行うのか、医薬品の開発ってどういうこ

とをするのか、そして治験はどうやったら探せるの

かというおそらく患者会の皆様が直面するような課

題について、それを手助けするようなそのケアサ

ポートするようなというところのアンバサダーとい

う位置づけです。

鎌田　私なりに考えていきたいなと思いました。あ
りがとうございます。

医療法人稲生会　高波千代子　先ほど西村さんのご
報告とも絡むかもしれませんが PPI、患者そして市

民参画という市民というところが私としてはとても

重要なポイントなのかなと思ってお聞きしておりま

した。ペイシェントとあとパブリックの方ですね、

しかもそれが参画であると。周知啓発をするだけの

みならず、インプルーブメント、参画してもらうと

いうことで知ってもらうだけではなく、どのように

質疑応答
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意見を取り入れながらより良い暮らしを作っていく

かということがすごく大切だと思うのですが、この

PPI のプロジェクトの中で一般市民に参画してもら

うためにこれからどのようなアプローチをしていく

かビジョンみたいなものがありましたらぜひ参考に

聞かせていただけたらと思いました。

日本医科大学研究統括センター 松山琴音　おっ
しゃるとおりで普及啓発自体もとても大事なことだ

と思っているんですね。こういうアンバサダーとい

うものの活動、治験のトレーニングプログラムには

なりますけれども、ローカライズしてるんです。日

本の医療環境に合わせた状態で治験について考えて

いただこうということを目標にしているので、もっ

ともっとその市民の方々に知っていただきたいと

思っております。今私たちにもっといろいろな方イ

ンクルーシブに活動できるようにというところで準

備を進めている次第です。

日本べーリンガーインゲルハイム　八木伸高　我々
もまず患者団体の方を通じてより多くの患者さんそ

のご家族の方にまず知っていただくということを

きっかけとして始めているんですけれども、先ほど

大桃さんからもありましたように、今後は例えば学

校の教育の場でこういったお話をさせていただいた

り、市民公開講座のような中でお話をし、皆さんと

一緒に対話する中でこういった治験というものがど

ういうものかを理解するだけではなくて、みんなで

考え新しいものをつくっていく、そういったことを

していきたいと思っています。

高波　すべての人が当事者意識を持って取り組んで
いくような形になったら素晴らしいなと思いまし

た。

座長　アンバサダーには患者会の代表者の方などが
応募されているようですが、何か資格とかいうもの

がありますか。医療的とか何か資格があるのかとい

うのと、今第２期をやっていらっしゃるということ

ですが、第１期で何人ぐらいの方がアンバサダーに

なって、これが全国どういうふうに、地域によって

ばらつきがあるんじゃないだろうかと思うんです

が、わかる範囲でお願いいたします。

大桃　特に資格とかは設けておりませんで、今は八
木さんのつながりだとか、そういったところから患

者団体の方にお声掛けをさせていただいて御協力を

いただけると回答いただいた方にご参加をいただい

ている状況です。先程松山先生からもありましたと

おり、今後は間口を広げていろんな方にご参加いた

だけるような体制を整えていっているという状況で

す。第１期は６名の方にご参加をいただいておりま

すで、全国いらっしゃいました。

八木　いろんな地域の方がおられました。５名だっ
たと思います。第２期が８名です。

座長　アンバサダーとか治験だと聞くとなかなか難
しいように思えて、それで募集をしていても、ちょっ

と、というような方が結構、特に私の地域なんかそ

れに参加する人がなかなかいないかと思うんですけ

ども、ぜひそちらから何か仕掛けてくれるようなこ

とがありましたら、こういう治験の情報自体もネッ

トで見てもなかなか私たちの地域には、本当に病名

が限られているような状態ですので、ぜひこれはみ

んなに知っていただきたいなと思いますので、何か

私たちにできること、PPI も、ファイザーの喜島さ

んもおいでですが、そういうところで勉強もさせて

いただいたんですが、なかなか地域の人にはわかっ

てもらえないところがあります。何か工夫があれば

教えてほしいです。

松山琴音　おっしゃるようにとにかくこの草の根で
やっていく。そして誰にということもなく、どうやっ

たらインクルーシブに、誰でも平等にアクセスでき

るようになるかということは、本当に PPI にとって

はとても大事なところだと思っています。今はなか

なか私たちのリソースもなくて、たくさんの方々が

お受けできない状態で、本当に手探りしながらやっ

ているんですけれども、どんどんこういう活動を広

げていきたいと思っていますし、きっとみなさんも

同じ思いだと思っていますので、これからも引き続

き皆さんと一緒にやれたらと思っております。どう

ぞよろしくお願いします。
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①島根大学総合理工学部
　私がやっているのは、難病の子供たち、重度の障

害も含めてですが、テクノロジーを使って生活を楽

しくしようということをやっています。この例では

主にお絵描きの事例ですが、いろいろな子供たちが

視線入力を使ってお絵描きしてます。いきなりお絵

描きできるわけではなくて、実は前もって訓練が結

構いります。この場で紹介する子供たちはお話もで

きずに何もコミュニケーションをとれない子供多い

のですが、結構しっかり練習した上で出ています。

いろいろな体位で寝ている子もいれば、目が開かな

いような子もいますが、ちゃんと訓練すると目がパ

チッとあいて絵描けたりします。学校で取り組んで

いたりおうちでやっていたり。この絵は確かにたっ

た１枚の絵なんですが、このうらにはお母さんたち

のすごい努力だとか、学校の頑張りというのがあり

ます。３年生の絵だと思うと、ストーリーふくめて

なかなか味わい深いです。

　この絵自体もみんな同じに見えるかもしれないけ

れども、速さで細くなったり太くなったりして、味

わいがでるようになっています。こういった絵を

使って、自分の子供のやつが出ているというで全国

から岩手県に集まって、本当に九州から北海道まで

いろいろなお母さんたちが岩手にわざわざ来て見て

いきました。中にはいろいろなアクセサリーにした

り、中には家の壁画にしたり、背景にしたり、ネッ

トのショップを使って売っていたりとか、いろいろ

な方がおられます。

　このスクールの中でお母さん同士の横のつながり

ができたり、子供同士のことをお互い知ったりとい

うことで孤独の防止にもなっています。お母さんは

それ楽しいし、子供も育ってコミュニケーションを

とれますので。これも実際に SLE の子が描いてい

るのですが、こんなふうにハートなんか、生まれて

初めて描いたハートです。18 才の子が。そんなふ

うにして子供たち楽しんでいます。

　このソフト自体は無料です。

企業発表
　	パネル　3　企業発表
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②株式会社クレアクト
　TCスキャン製品説明

　スイッチを使用ずる重度障害者用意思伝達装置で

す。一定の基準を満たせば補装具として公的補助を

受ける事ができます。TC スキャンの基本画面から

会話を選択し、スキャンで文字を選択します。「こ

んにちは」をこのように範囲を示す赤い線で囲んだ

ブロックをせんたくじしながら書いて､ 読み上げる

ことができます。「よく使う語句」では言いたい言

葉をすぐに選択して読み上げる事もできます。TC

スキャン画面から「視線入力画面」に異動し、視線

入力で LINE を使ってみましょう。「Windows とイ

ンターネット」を視線で選択します。

うっすらと見える赤い○が、あなたが今見ている

ところです。「ライン」を視線で選択し「トークタ

ブ」で LINE のトーク画面に入ります。友だち選択

もできます。「メッセージ入力」ボタンを選択しま

す。あとは書きたい文字を見るだけで文がかけます。

「メッセージに挿入」を選択し、「ライン送信」ボタ

ンを押すと送信できます。

視線入力で YouTube を楽しむ　TCスキャン画面か

ら「視線入力画面」に移動し、こんどは YouTube

を使ってみましょう。「ウィンドウズとインターネッ

ト」から、「他のアプリケージョンを開く」を選択

します。「ユーチューブ」を選びます。YouTube の

中で検索してみましょう。検索したいワードを入力

します。ここでは「いぬ」と書いています。好きな

動画を楽しむことができます。
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③株式会社日立ケーイーシステムズ

　伝の心についてご紹介いたします。重度障害者用

意思伝達装置として、利用者様の伝えたい想いをご

家族や友人に届けるという使命で、コミュニケー

ションの支援、生活の質の向上、社会参加の支援こ

の３本柱を目標にして利用者本位を基本スタンスに

し、20 年間開発を続けてきました。これからも利

用者に寄り添った製品作りを目指していきます。

　伝の心の新しい機能をご紹介します。外部出力機

能付き、スイッチボックスのサポート、スイッチの

長押しや連続押しで呼び鈴などの外部装置を連動さ

せることができます。また、伝の心の呼び出し音外

部出力メニューを選択しても呼び鈴を連動させるこ

とができます。これにより、視線スイッチを使用し

ている場合も呼び鈴を連動させることができるよう

になりました。

　まばたきスイッチ機能の付いた。まばたきで伝の

心を操作できるようになりました。視線入力セン

サーで視線での操作に加え、まばたきでの操作も選

べます。

　バージョン 06-50 最新機能をご紹介します。シ

ンプル会話機能、会話機能をさらに簡素化して視線

を大きく動かすことなく、画面中央部だけで操作で

きる文字盤です。文字盤は自動でスキャンします。

青背景の文字が中央赤枠に来た時に選択することで

文字を入力します。視線を動かしづらい方や視力が

弱く画面を近づける必要がある方にもお使いいただ

けます。

　タッチモードは直接メニューなどをタッチパッド

で操作できるモードです。自動でスキャンしないの

で、自分のペースで操作できます。コエスーション

対応、あなたの声をスマートフォンで収録して伝の

心の文章を読み上げます。文字盤で入力した平仮名

を予測入力機能を使って変換する操作を説明しま

す。ありがとうございました。
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④株式会社オレンジアーチ
　重度障害者向け意思伝達装置 eeyes は、目や指先

などのごくわずかな身体動作で操作できる福祉機器

です。神経性の難病などで難しくなったコミュニ

ケーションをやさしくサポートします。直感的に使

えるユーザーインターフェースにより操作も簡単。

覚えることを最小化するように設計しています。

　紡いだ言葉の発声だけでなく、リモコンによる家

電の操作やインターネットのご利用も可能としま

す。

　接点式や視線検出式などお身体の状況に合わせて

市販の様々な入力装置がご利用いただけます。スク

ロールだけでなく文字盤を固定しての入力ももちろ

ん可能です。

　eeyes はこのほかにも文字盤を部分的に拡大して

入力する拡大入力もご利用いただけます。

　コミュニケーションをより円滑にする絵文字を搭

載。文字盤の組み替えも自由自在なので、ご利用の

シーンに合わせた文字盤をお使いいただけます。見

続けることで変わる文字パネルにより、濁音もス

ピーディーに入力いただけます。

　特許取得の補正処理により位置が多少ずれたとし

ても入力を続けることが可能です。なにかと難しい

と言われる視線入力ですが、eeyes なら簡単にご利

用いただけます。

　もちろんWindowsの操作も可能なので、インター

ネットや SNS で日々の暮らしに役立つ情報も収集

いただけます。これから動画サイトから足立区を探

してみます。視線でマウスを動かしてブラウザを起

動し、足立区を検索。該当した動画も簡単に再生が

可能です。

　eeyes は平仮名での入力だけでなくローマ字での

入力もご利用いただけますので、パソコンの操作に

慣れている方も違和感なくご利用いただけます。

　やさしく簡単、重度障害者向け意思伝達装置

eeyes、ぜひお試しください。
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⑤株式会社テクノスジャパン
　テクノスジャパンからMCTOS をご紹介します。

MCTOS は従来のスイッチ入力や視線などでは操作

が困難な方のための意思伝達装置で生体信号を利用

します。20 年以上前の発売ですが、改良を重ねて

現在のMCTOSFX に至っています。

　生体信号とは身体の中の微弱な電気信号で、利用

するのは主に筋電と脳波です。筋電は手や指の動き

ができない人でも動かそうとすることで信号が発生

します。また額の表情筋も利用できます。さらに筋

電の検出が難しい場合は脳波も利用します。リラッ

クスしていると信号は弱くなり、逆に興奮すると強

くなりますので、その変化を利用します。

　MCTOS にできることは、ひとつの信号を発信す

ることだけです。しかしこれを利用して介護者の声

かけにタイミングよく音を鳴らし返事をすることが

できます。

　その他、発信と同時にオンオフの信号も出力でき

ます。ですから、例えばチャイムに繋いで呼び出し

に利用するといったことも可能です。

　その他の機能ですが、一つはMCTOS のディスプ

レイです。信号の波形がリアルタイムで表示され、

変化を目で確認できます。もう一つは、ノイズの分

離機能。無意識に出る信号を分離して誤発信を抑え

ることができます。

　最後に実際の ALS 患者さんのデモ動画です。

MCTOS のチャイム音で返事をされています。

　映像
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⑥ダブル技研株式会社
　新心語り

　会社説明　本社が神奈川県、西日本営業所として

山口県にある会社です。大きく分けて２つの事業を

行っており、１つはＦＡ事業部として長年にわたり

産業用ロボットなどを用いた自動化システムなどを

設計から請け負うロボット sier として、そしても

う１つは､ 福祉機器事業部として意思伝達装置の開

発、販売、アフターサポートを行う総合モノづくり

企業です。

　それでは新心語りの特徴について説明させていた

だきます。この装置は利用者様の頭にセンサーを巻

き、脳血流の増減を計測しています。①回の測定

に 36秒要します。その間に脳血流量を増加させる

ことで安定いていればNOとなり表示され音声でも

発信されます。実際の測定画面です。まず初めに、

YES の質問をします。YES の場合は、まず初めの

12 秒は何も考えないようにします。次の 12 秒で

計算をするなどして、脳を活性化させます。そして

最後の 12 秒間はリラックスします。（静かな風景

を思い浮かべるなど）このように、質問に対してご

利用者様が YES の場合は、最初の 12秒間は何も考

えないの 12 秒間は脳を活性化、最後の 12 秒間は

リラックスという脳血流のコントロールをします。

質問に対してご利用者様が NOの場合は、最初の

12 秒間は何も考えない、次の 24 秒間はリラック

スという脳血流のコントロールをします。これによ

り、脳血流の増減のみでYESとNOを表現できます。
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⑦ CYBERDYNE 株式会社
　CYBERDYNE からのメッセージです。進行する運

動まひ難病のコミュニケーション課題を紹介しま

す。

　ほとんどの場合、患者が診断された時、患者はま

だ歩けたり話したりすることができ、高いQOL を

持っています。しかし ALS を含む運動麻痺系の難

病には進行性があり、少しずつ運動機能を失うこと

になり、QOL も下がり始めます。そこで体を動か

せないが、生体電位を出せる状態で意思伝達装置の

制御を行い、少しでもQOL を向上させる方法はあ

りますか。実はあります。生体電位で制御可能な

ロボットスーツHAL の原理を活用すればいいです。

ただし、計測と解析された皮膚表面の生体電位信号

をロボット制御ではなく、意思伝達装置制御信号と

して使います。そこで Cyin を紹介します。Cyin の

センサーは、顔や腕など生体電流を確認できる身体

の部位の皮膚表面にはり、信号を計測と処理を行い、

サイバニックインタフェース制御により意思伝達装

置の信号を生成します。要求に応じてパソコンやロ

ボットなどにも信号を送信することができます。

　実例を紹介します。こちらのユーザーは、ナース

コールの操作は Cyin を使用しました。はい完璧で

す。はい、もし可能であれば、これでもう一回入れ

てください。はいOKです。完璧です。ずっと頑張っ

てください。

　筋肉は全く動かさなくても、信号さえあれば

Cyin の使用は可能です。

　Cyin は生体現象方式の意思伝達装置として販売

はされていますが、学術分野や医療分野でも使用さ

れています。
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⑧アクセスエール株式会社
　アクセスエール株式会社を 2020 年コロナ中に独

立して作った会社です。前の会社パナソニックで

レッツチャットを作りましたが、やめてしまうので

新しくその後継品としてファインチャットという名

前で作りました。実質はパナソニックで次の開発が

進んだので、レッツチャット Ver. ４として見ても

らったと思います。

　10 年ぶりの改良だったのでその間にかなり市場

が変わってしまったので、色んな大きな機能を入れ

てます。

IPad とかパソコンともケーブル１本で連携すると

か、ユーザーが書いた言葉を写真にまで撮ってアッ

プしてる方が多かったのですが、そのまあいきなり

QRコードで皆さんのスマホにデータを取り込むこ

とができるという大きな機能が入ってます。

　もう一つがもう一つパナソニックで作ったレッツ

リモコンもなくなりましたので、ユーザーの方がス

イッチ一つでリモコン操作する機会がなくなったの

で、リモコンエールも作りました。これを聞いたら

皆さんアレクサでいけると思うでしょうがアレクサ

はWi-Fi が必要です。

　この商品の特徴の１つ目が完全にスイッチ操作で

きるコミュニケーションアプリを作りました。これ

でスイッチ操作もしくは画面のタッチ操作でリモコ

ンが操作できます。

　２つ目がWi-Fi 不要です。スマホからこちらのユ

ニットまでブルートゥースで飛んでこのユニットが

赤外線を出すので、全くWi-Fi 使いません。何がい

いかというと、お一人で住んでる方、老老介護とか

病院・施設でWi-Fi 自由に使えないところが多いで

す。そういうところでは、いくらアレクサが便利で

も使えないので、リモコンエールはこのユニットさ

えあればすぐにテレビのリモコンできます。

　３つ目の特徴が iPhone、スマートフォン使いま

すが、iPhone ６s から使えるので、スマートホン

を準備するのではなくて友達とか家族に聞けばです

iPhoneひとつぐらい余ってます。それをフォーマッ

トして使ったら廃棄するだけの iPhone がいきなり

リモコンの端末になります。

　もう１つ、できるだけ補助金を使わない商品を作

りたかったということで、このリモコンはちょうど

昨日発売したのですが、1万 9800 円税込です。そ

れがあったらアプリは無料ですので、今すぐリモコ

ンエールで検索してダウンロードしたらすぐ使えま

す。
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　医療法人稲生会の高波と申します。札幌で人工呼

吸器を 24時間利用しながら自宅で生活されている

重症心身障害児者あるいは医療的ケア児者、重度の

障害者の方たちの在宅医療を提供しているクリニッ

クでソーシャルワーカーをしております。

　本日は法律にたくさん出てくる理念的概念の尊厳

の意味と私たちの現場の実態の乖離というものを目

にしている時に生じた疑問を、どのように解消した

らいいだろうかと考えた時に企画したワークショッ

プについて簡単にご報告させていただこうと思いま

す。

　問題関心の背景です。

　周知のとおり、障害者基本法はその理念規定に全

ての障害者が個人として尊厳が重んじられ、尊厳に

ふさわしい生活を保障される権利を有すると謳って

います。その実体法とも言える具体的なサービスを

規定する障害者総合支援法においても、個人として

の尊厳にふさわしい日常生活または社会生活を営む

ことができるよう必要なサービスを給付ないしは支

援を総合的に行うことを目的とするというようなこ

とが明記されています。

　その日常生活または社会生活を営むことができる

ように支給されるのが、皆さんもよくご存じのこの

重度訪問介護だと思います。重度の障害のある方あ

るいは難病の方々にとって重要な位置づけを担って

いると思います。

　この重度訪問介護のサービスは、法律としてはこ

の障害者総合支援法が根拠となります。常に介護を

必要とする障害者に対して、自宅で入浴、排せつ、

食事などの介助はもちろん、移動や外出、生活全般

にわたる支援を総合的に提供するものです。常に介

護が必要な重度の障害のある方たちは施設ではな

く、在宅で個人としての尊厳にふさわしい生活が続

けられるように支援するのがこのサービスの役割の

位置づけと言えます。

医療法人稲生会

「我が国のヘルスケア及びソーシャルケアの現場における
「尊厳」の位置づけについて

―小児等在宅医療に係る支援者を対象とするワークショップから―」
髙波 千代子

　	パネル　４－１
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　この重度訪問介護は、介護者が最長では 24時間

体制で長時間滞在して介護するというスタイルを前

提として構成されております。それは深夜就寝して

いる時間帯も同じです。この厚労省の見解でも示さ

れているとおり、就寝している時間帯の体位交換や

排泄介助、寝具のかけ直し、見守りなどの支援にか

かる時間も利用者一人一人の事情を踏まえて適切な

支給決定を行うように市町村に求めています。

　それでは、このとおりに各自治体が支給決定を

行っているのでしょうか。法律の構造上、支給決定

に係る裁量権を有しているのは各自治体であるとい

うのが法律を解釈する学説上あるいは判例上の通説

です。その自治体裁量のもとで、かなり厳格な基準

に基づいて支給決定が行われている。そういう自治

体が多くあるというのは、皆さんも御承知のとおり

かと思います。

　例えば私が住んでいる札幌市の重度訪問介護の見

解は、そもそも介護が公費つまり税金でまかなわれ

ているのだから、客観性と合理性の伴った必要性が

認められない限り妥当だと言えないと明示していま

す。つまり重度の障害者が暮らしていく上で、客観

的に確実に必要、必須ということを認められる介護

しか認めないという見解を明記していることになり

ます。

　この厳格な基準が顕著に影響が出てくるのが、就

寝時の見守りの要否を判断する場合です。札幌市は

ここを明確に、生命維持、命の危険あるいは身体の

安全にかかわる必要性があるかどうかで具体的に検

討すると明言しています。就寝時に常時の見守りが

必要な場合かどうかは、具体的には短時間で命の危

険性があるのかといった点がポイントになると、支

給決定事務の手引に明記してあります。このように

手引に書いてあれば、自治体職員は真面目な方が多

いので、このマニュアルのとおりに各事案を判断し

ていくことになります。

　例えばどのような判断がなされていくのか、事例

とともにご紹介します。重度訪問介護の支給決定を

450 時間受けていた区分 6の女性の事例です。日

中全ての動作に介護が必要で、特に夜間は鼻マスク

式の人工呼吸器を利用しておられるため、夜間の見

守りが重要となります。450 時間を 30日でわった

1日 15 時間の介護時間しか支給されていなかった

ので、彼女はそのほとんどを夜間の見守りに活用し

てきました。そうするとこの空白の日中の時間にほ

とんどヘルパーさんを利用できない。そのため日中

トイレの回数を制限したり、入浴の回数を制限した

りということで膀胱炎になってしまったり体調を崩

したり、札幌でも 40度近くになる日が多くなった

夏の時期でも週に１、２回しかお風呂に入れない。

そういう生活をされていました。

　そこで彼女は札幌市に重度訪問介護の時間数の伸

長を申請しました。

　札幌市の担当者は、日中の時間帯のみならず夜間

の時間帯も長時間見守りの必要性が本当にあるの
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か、具体的に検証する必要があると言ってきました。

彼女の場合は 24時間人工呼吸器ではなく夜間だけ

鼻マスク式の人工呼吸器をつけているということ

で、自発呼吸がありますよねと。鼻マスクが多少ず

れたとしても命の危険はないだろうから、夜間の長

時間見守りが認められないというようなことになっ

てしまいました。

　こういう札幌市の判断の変化の背景には非定型の

支給決定の運用が影響もしておりますが、この辺り

は時間がたりませんので割愛させていただきます。

　そもそも現場の実態としては、下の方に書いてあ

ります細切れの介護時間のためにヘルパーが自分の

家から訪問先に夜間に行き来するというのは非現実

的です。たとえ札幌市の言うような支給決定がされ

たとしても、実際のところは介護者は利用者の傍で

過ごすことになるわけです。なのでその支給決定を

受けなかった部分はボランティアということになり

ます。そういう事業所の善意に頼るような状況では、

持続可能性が乏しいと言わざるを得ません。そうい

う事業者はどどんどん経営が困難になって結局閉じ

てしまうようなことになります。

　結果として、札幌市がいうような細切れの介護す

ら保障されない状況が導かれているのではないかと

も思います。

　こちらが札幌市の見解をまとめたものです。基本

的には見守りと待機というものを厳格に分け、単に

そばにいるのは待機だと整理しています。待機は支

給時間に該当しない。該当させるためには、短時間

で命の危険性があるということを証明されなければ

ならず、その立証責任を利用者の方に課すとも言え

ます。

　この見解は先ほど見たように厚労省の見解とも異

なります。厚労省の見解が薄い緑色の枠としたら、

札幌市の場合、夜間だと本当に厳格な小さなところ

しか認めない。そういう模式図といえるかと思いま

す。

　これらの見解の違いはどこからくるんだろうか。

札幌市はそれでなくとも障害福祉財源をかなり確保

しているんだと自負しています。これ以上の財政上

の負担を可能な限り小さいものにとどめたいという

見えない圧力が各担当者にかかっていることは、私

たちも肌で感じることができます。とはいえ私たち

は一人の人の尊厳にふさわしい生活を送るためにつ

くられた制度があるにもかかわらず、その運用に

よって、理念と大きく乖離した生活を強いていると

いうことを見逃してはならないのではない。この自

治体裁量によっても、超えてはならないラインがあ

るはずです。そのラインがどこなのか、私はこの規

定にある尊厳にふさわしい生活というものがヒント

になるのではないかというふうに考えました。
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　つまり尊厳とは何なのか、尊厳を尊重するとはど

ういうことなのか。尊厳が逆に損なわれている状況

というのは、どういうものなのか。これを具体的に

イメージをしてその実態を関係者とも共有していく

ことが重要なのではないか思います。

　そもそも尊厳とは何なのかというところですが、

憲法その他、難病の患者に対する医療等に関する法

律などにもうたわれています。

　障害者基本法にもうたわれているということは先

ほど見ていただいたとおりです。

　私たち社会福祉士の倫理綱領の中にも原理の第１

番目として規定されています。

　最近は比較的新しい法規定に多く用いられるよう

になってきています。特にその中でも性をめぐる個

人の尊厳といった形で活用されていることが多くあ

ります。その他医師の倫理綱領には、自らの職業の

尊厳といった形で活用されていたり、あるいは宗教

法人の有する土地などにも尊厳があるんだと、厳か

なものだというふうにも使われたりすることもあり

ます。

　尊厳のこういった多様性、個別性みたいなものを

前提としながら、より具体的に私たちが暮らしの中

で取り入れていくべき尊厳というものがどんなこと

なのかが検討される必要があるだろうと考えた次第

です。

　そこで企画したのがこの尊厳ワークショップにな

ります。
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　ワークショップの目的は掲載のとおりですが、先

ほど申し上げた保持される標準的な尊厳というもの

を定義として検討し、それが失われそうな危機にあ

るときの評価方法、あるいは損なわれたときの回復

させるためのアプローチ、あるいは損われた者への

補償方法を具体的に検討をする、その材料を収集す

るものとなります。

　対象としては障害者、支援者を対象にしながら、

障害のある方、難病のある方たちの場合は地域で生

活されている方と施設生活をされている方、あるい

は長期入院生活をされている方、それぞれに差があ

るのかないのか、そういったことを検証していきた

いと考えています。本日の発表は研究報告といった

段階のものではなくて、私の所属する法人スタッフ

とともにトライアルを行ったその報告にとどまりま

す。

　LINE を活用した IRIS というツールを使い、その

ツールによって出てきた内容をもとにディスカッ

ションをしていくものとして構成しました。

　初回のトライアルを３名の職員と一緒に行いまし

た。その結果がこのようなものになります。重要な

のはここのディスカッションのところで、自分自身

が損なわれることが許容できるかどうか。譲れない

ラインが尊厳の内実に対する具体性なのではないか

ということが少しずつ見えてきました。

　こういったものを繰り返し実施いくことで、いろ

いろな立場の人たちから尊厳という言葉に対する具

体性を伴った話を聞きながら、この規制あるいは自

治体行政の皆さんとの共通言語として求めていく尊

厳ある生活というものを一緒に目指していきたいと
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思っております。

　早口で雑駁な御報告になってしまいましたが、以

上で終わりたいと思います。御清聴ありがとうござ

いました。

座長　尊厳という言葉すごく貴重で重たいものなん
ですが、障害の当事者から見たら損なわれていると

感じる方はすごく多いかなと、私もこの発表を聞き

ながら思ったところです。

鹿児島　里中利恵　小児在宅と題にうたわれていま
すが、重度訪問介護って使えるのかが疑問だったの

が一つと、札幌でパーソナルアシスタントのたしか

発祥地で資格を持ってない人でも、特別に重度訪問

とは関係なく働ける何かそんな制度のあるすばらし

い市だと思っていたんですがその辺お尋ねします。

高波　タイトルの方に、小児等在宅医療に係る支援
者というふうに書いておりまして、「等」に成人の

方たちも含めて私どもとして扱っております。ク

リニックの患者さんは今 300 名近くおられますが、

６割が未成年で４割がもう既に成人されておられま

す。子供たちの段階からつき合っていくと、10 年

過ぎていくともうその子たちは成人を迎えます。お

母様方とお過ごしになられていた重症心身障害児

だった子供たちが成人になったときに、まさに必要

なこの重度訪問介護というものがうまく活用されて

いくことが、今の医療的ケア児、小児の子供たちに

もすごく大切な問題だと思っておりまして、今回こ

のタイトルとさせていただきました。

　パーソナルアシスタント制度なんですが、札幌市

は運用のし方としては重度訪問介護支給決定を受け

ていることを前提としています。支給決定を受けた

人達それをなぜしなければならないかというと、国

の国庫負担基準の補助をもらうために、頭数を確保

しなければならないということで、まずは重度訪問

介護の支給決定を受けてもらって、その中の時間数

を利用者が自由にヘルパーの方と交渉して単価を決

めてその時間数を伸長させていいよという制度に

なっています。なので札幌市のパーソナルアシスタ

ント制度も重度訪問介護とは切っては切れない、切

り離せない関係にあるかなと思います。

座長　これって全国的に結構ある事例なんですよ

ね。佐賀の場合も同じで、やはり市町が握ってるん

ですね。そこの時間をあけないと本当に介護者の人

たちの自由とかそういうことが奪われている今の状

況があるので、IRIS を使ったものをしっかり今度は

聞かせていただいて参考にさせていただければと思

います。

三重県難病連　河原洋紀　15 時間・・その方は行

政不服審査申請はされたのですか。それともそれが

通らなかったら訴訟ということはされなかったんで

すか。

高波　不服審査を申請をするのも一つの手ですし最
後の手段として訴訟があるというのももちろんそう

だと思いますが、不服審査もある意味札幌市では、

恥ずかしいところでありますが、形骸化してしまっ

ているという実態が一つあります。後、訴訟に対し

てはそれに費やされる労力、時間そして費用という

ものを考えたときに、全ての人がそういった手段を

取れるかというとなかなか難しいですし、前提とし

て本来は保障されるべきものがされていないという

ことをきちんと対話できるように、まずは共通言語

をつくらない限り訴訟を起こしたとしても同じこと

が繰り返されるだけかなと思いまして、今回はこう

いう研究をしてみたということなんですが、御指摘

のとおりどうしても聞いてくれないという自治体に

対しては最終的に訴訟の手段というものもあるとは

理解したいと思います。

河原　私が住んでいるところは行政不服審査はかな
り回復しています。例えば切られたときとか、私も

切られたのですが、不服申請したら戻りました。そ

ういうことも行政によって違うかはわかりません

が、やはり行政機関や福祉審査はどこにもあるので、

そうされたらいかがかなと私は思います。

高波　不服審査もうまく活用していける体制を築い
ていきたいと思います。

質疑応答
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宮城県難病相談支援センター

難病相談支援員のモヤモヤ解消への道！
～相談技術＆モチベーションの向上を目指した事例検討会の実践～

大内　純子

　	パネル　4－ 2

 
 
 
 
  
1.事例検討会開催に至った背景 
難病相談支援員(以下「相談員」という。)は、

「今の相談対応はこれでよかったのか」と日々の
相談対応の中で落ち込みや迷い、不安を感じてい
た。 
令和 3年 1月、宮城県より、相談員の支援を目

的に助言者を迎え相談事例について定期的に振
り返りを行ってはどうかと提案があり、同年 6月、
事例検討会をスタートした。 
                      
2.事例検討会の概要 
 目的 
相談技術の向上とモチベーションの維持・向上 
 目標 
・個々の相談員が日々の相談対応で直面する課題
を共有する。 
・参加者全員が自身の相談対応を振り返りながら
意見を出し合い、課題について検討する。 
・日々の相談対応で感じる喜びや楽しさ、困難さ、
迷い、不安等を打ち明け、認め合う。 
 実施方法 
回 数 Ｒ３：年 7回（延７件） 

Ｒ４：年 4回（延４件） 
Ｒ５：年 4回（予 定） 

時 間 2時間 ※就業時間内 
場 所 宮城県難病相談支援センター 
参集者 宮城県難病相談支援センター相談員 2名 

仙台市難病サポートセンター相談員 2名  
助言者 宮城県社会福祉士会 社会福祉士 1名 
進 行 宮城県 保健師 1名 
 
3.事例検討会の実際 
1）初年度から現在までの実績 
 1年目 
相談業務を行う中で、困難事例については、日

頃から相談員同士で共有していたが、相談員間だ
けの共有では限界を感じることもあり、スーパー
バイザーの立場の方に助言を求めたいと思うこ

とも多くあった。しかし、事例検討会をスタート
してからは、助言を求めることもひとつだが、自
ら再度事例に向き合うことが大事だと気付いた。 
事例に都度向き合う中で、毎回課題となった

のが、難病相談支援センター（以下「センタ
ー」という。）の役割・相談員の在り方について
だった。センターの役割をしっかり伝えるこ
と、相談者を尊重した関わりができるよう「相
談の基本」を習得し相談対応できるようにする
ことを次年度の課題とした。 
 2年目 

2年目は外部講師を招いた勉強会「相談の基本」
からスタートとした。勉強会後は、これまでの事
例検討会での学びと勉強会での学びを意識しな
がら相談対応にあたることができるようになり、
相談員の相談者に向き合う姿勢が変化した。また、
事例検討会を積み重ねることで、相談員同士が互
いに認めあうことも自然とできるようになって
いた。 

2 年目の事例検討会は就労に関するテーマが多
く、難病の方にとって就労が課題となるのと同様、
相談員も同様に就労相談に苦慮し苦手意識があ
ることが分かった。難病の方の就労支援について
は、センター以外にも様々な支援機関が関わるた
め、県内で難病の方の支援をされている方を参集
したセンターの運営協議会に、就労支援に関わる
支援者を委員として加え、各機関の役割や支援状
況などを共有した。また、センターで作成した就
労支援のリーフレットについても意見をいただ
き、次年度の活用につなげた。 
 3年目 

3 年目となる今年度は 6 月に外部講師を招き
「難病患者の就労相談について」の勉強会を開催
した。昨年度の運営協議会での協議や勉強会での
学びから、これまでのセンターは各就労関係機関
につなぐことが多かったが、これからはつながれ
るセンターになるために、センターが行う就労支

難病相談支援員のモヤモヤ解消への道！ 
  ～相談技術＆モチベーションの向上を目指した事例検討会の実践～ 

宮城県難病相談支援センター 大内 純子  
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援について周知することが必要と考えた。そこで、
その第一歩として、8 月にハローワーク専門援助
第 2 部門を訪問し、センターの就労支援について
説明すると共に、互いの役割や連携の在り方など
について話し合った。今後も県内の就労関係機関
に訪問し連携を強化していきたいと考えている。 

事例検討会は 9 月末よりスタートとなる。 
2）初年度から現在までの気持ちの変化 
 1年目 

私自身の事例提供を振り返ると、初年度は事例
検討会で課題を整理してほしいという気持ちが
ありながらも、いい部分を見せたい、きちんと対
応したはずなのに何を言われるのか、指摘を恐れ
た事例提供となっていた。指摘？という言葉での
表現の通り、自身が対応した相談について検討す
ることを恐れていた。事例検討会の日程もスター
トしてからほぼ毎月の開催であったため、事例提
供者である相談員 2 名が事例検討会を苦痛に感じ
るようになっていた。 

6 回目の事例検討会を終えた頃、助言者に「事
例検討会で発表すると辛くなる」と訴えた。助言
者からは『行き詰ったときには一旦立ち止まる』、
『事例提供者も参加者も本音で話す』などの助言
があった。また、宮城県保健師からは 『改めて事
例検討会をはじめた経緯や目的、目標を振り返る』
ことの提案があった。 

翌月、事例検討会の目的と目標を参加者全員で
再確認した。また、提供された事例に対して自分
だったらどのように対応するかを考えながら 『本
音で話す』ことを皆が心に留めて参加した。その
結果、これまで発言が少なかったメンバーの発言
の機会が増えると共に本音で話せる充実した事
例検討会になっていった。 
 2年目 

勉強会後は、事例検討会に対してより前向きに
参加できるようになり、また、相談の基本技術を
学んだことにより実際の相談場面でも安定した
気持ちで対応することができるようになった。 
 3年目 

就労相談についての苦手意識を克服できるよ
う勉強会を開催し、学んだものが少しずつ活かさ
れることにより、就労相談に対する気持ちも楽に

なった。 
一時、事例検討会自体が辛いものとなってしま

ったこともあったが、皆でそれを乗り越え、今は
事例検討会のおかげで安定した前向きな気持ち
で仕事ができているので、研究大会でこの 3 年間
の成果や経験を全国の難病相談支援員と共有し
たいという思いに至った。 

 
4.考察 
・相談員以外に社会福祉士や保健師などが事例検
討会のメンバーとして加わると、日頃、相談員が
何気なく対応していた相談対応に疑問を投げか
けてくれる。小さなセンターで常識としているこ
とが常識ではないかもしれない、そう気づくこと、
それを相談員が認めることができること、相談員
の相談経験、人生経験を常識として捉えることな
く、相談者に押し付けないこと、相談者に寄り添
った相談対応とはと常に問いかけながら対応す
ること…。複数の職種で繰り返し実施する事例検
討会と事例検討会から明らかになった課題に対
する勉強会により、相談員一人一人がその学びを
確かに活かし自信を持って相談対応ができるよ
うになったと考える。 
・参加者全員が自身の相談対応を振り返りながら
積極的に事例検討会に参加することで、相談員の
役割やセンターの役割に関する認識が共有され、
日常の相談員同士の意見交換がより円滑になっ
たと考える。 
・事例検討会の目的や目標を心に留めながら繰り
返し事例検討会を実施することで、相談員同士で
助け合い、共感しあい、ねぎらうことの大切さを
実感でき、相談員同士の関係性がより良好になっ
たと考える。 
 
5.結論 
・事例検討会により相談技術の向上が図られるこ
とで、相談員一人一人が自信を持って相談対応で
きるようになる。 
・事例検討会により相談員同士の意見交換や支え
合いが日常的に行われるようになることで、個々
の相談員が一人で悩みや不安を抱え込むことが
なくなり、相談員のモチベーションの維持・向上
につながる。

（発表者の希望により抄録を掲載）
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　福岡県・福岡市難病相談支援センターの難病相談

支援員青木と申します。本日は福岡県内の難病患者

団体を対象とした活動調査について、ご報告させて

いただきます。

　まず初めに福岡県について少し御紹介させていた

だきます。福岡県人は福岡県のこと大好きな方が多

くて、私自身も福岡県が大好きです。ただ私は生ま

れは福岡市なのですが、幼少期から高校まで千葉県

で育ったので、今もまだまだ福岡県の魅力を発掘

中です。面積 47都道府県のうち 29番目の広さで、

人口は９番目ぐらいに多い地方都市になっておりま

す。皆さんご存じの明太子やラーメンも有名かと思

いますが、個人的には太宰府天満宮の梅ヶ枝餅とか

福岡県全県で食べられるごぼう天うどんなどもお勧

めなので、ぜひ福岡県に楽しんでいただければなと

思います。福岡県よかとこ、一度はおいでとよく言っ

ております。

　福岡県・福岡市難病相談支援センターについてご

紹介いたします。当センター、福岡県・福岡市から

委託を受けた福岡県難病医療連絡協議会という団体

が運営しております。九州大学病院内に設置されて

おります。もう一つの政令市北九州市にも北九州市

直営の難病相談支援センターがございますので、共

同でイベントをしたりいろいろな場面で助け合える

関係づくりができております。

　センター内には小児の難病を担当する小児慢性特

定疾病児童等自立支援事業と在宅療養を主に支援す

る難病ネットワークの事業がございまして、私たち

の部門も含めて３部門が連携しながら活動しており

ます。また九州大学病院内に未診断・未指定難病相

談支援センターもございますので、こちらも同じフ

ロアで働いていて、いろいろな部門と連携がとりや

すい環境にございます。小児から成人まで切れ目の

ない支援を目指しているセンターです。

　今回の調査の背景と目的について御説明いたしま

す。

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
（福岡県難病医療連絡協議会）

「福岡県の難病患者団体を対象とした活動調査の報告」

青木　 惇
磯部　紀子

　	パネル　４－３

難病相談支援員

会　長



－ 107 －

　全国的な動きかもしれませんが 2020 年に発生

した感染症や SNS などを通じた交流の普及などで、

対面交流の機会が減少してまいりました。福岡県内

でも運営者の高齢化だったり、複数の団体が活動停

止や閉会に追い込まれるような事態になりました。

センターとしてこのままでいいのかということで心

配する状況が続いております。

　そこでセンターができることとして、まず皆さん

が何に困っているかを分析して、自分たちができる

支援策を検討することといたしました。

　次に調査方法です。

　調査方法はこちらのとおりです。福岡県内に本部

や支部がある難病や小児慢性特定疾病等の患者、家

族団体 34団体を対象としました。皆さんお忙しい

中８割ほどの御回答をいただきまして、調査方法は

書面もしくはWEBでの回答。調査項目は団体情報、

活動状況、運営状況、行政との共同、難病相談支援

センターへの要望としました。

　調査結果をご報告します。

　団体情報はこちらです。福岡県内では任意団体が

最も多く、法人格を取得している団体は４割ほどで

した。設立年代は設立から 20年ほどのしっかり長

い歴史のある団体が７割近くとなっておりますが、

意外にも 2010 年以降の設立という若い団体も３割

ほどありました。

　会員数は 50人未満の団体が３割を占めておりま

す。

　次にホームページの有無ですが、ホームページ

があると答えていただいた団体は 85%ほどでした。

こちらは地方支部のホームページはないけども、本

部団体のホームページはあるというものも含めてお

ります。ホームページがないと答えた団体は全て任
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意団体でした。

　次に活動状況です。団体として取り組んでいる活

動で最も多かったのは、会員同士の対面の交流でし

た。次いで会員・患者からの相談、講演会・勉強会

などの開催となっており、皆さんが日々の活動に御

尽力されている様子が伝わってまいります。

　次に取り組みたいが事情があって取り組めない活

動です。

　こちらは圧倒的に啓発活動が最も多い状況でし

た。

　こちらは運営上課題だと感じているものです。会

員数の維持・拡大、代表者・役員の後継者の確保、

運営スタッフの確保が同率で 19件と最も多かった

です。ほかにも活動資金の不足や活動場所の確保な

ど問題は多岐に渡ることがわかってまいりました。

　次に運営や活動において、医療や福祉の専門職の

協力や支援を受けているかということですが、講演

会・勉強会の講師が最も多かったです。その他の中

には協力を得たいが、専門医とつながる方法が分か

らないと回答している団体もございました。

　次に行政への働きかけについては、要望書の提出

が最も多かったです。次いで署名活動、行政が主催

する会議等への参加・傍聴となります。一方、特に

活動していないと回答された団体も２割ほどござい

まして、団体によって行政の対応に関する考え方も

異なるようです。

　最後の設問は難病相談支援センターへの要望で

す。こちらは要約しておりますが、継続が困難に

なってきているという逼迫したコメントもございま

した。ボランティアとして医療従事者を募集したい、

専門医と交流したい、ホームページや SNS を開設

したい、イベント会場の情報が欲しいなど、要望は

団体によってかなり差がありました。患者会ごとに

抱えている課題が異なるようなので、個別のサポー
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トができるように方法を考えていきたいと思ってお

ります。

　私達センター職員は、難病患者さんにとってピア

サポートが大変有効な支援策だと考えております。

私達が難病ピアサポーター養成講座をお願いしてい

る九州大学の高松里先生の著作の中でも、その重要

性が記載されておりまして、難病の発症によって患

者さんはそれまで生きてきた日常のライフストー

リーから脱落するような感覚を覚えると言われてい

ます。

　ピアサポーターはその混沌の物語を話し合う中で

ライフストーリーをつなぎなおすことができ、その

結果孤立感の解消につながると言われております。

　患者団体はピアサポートを担う重要な機関だと

思っておりますし、私達もいつも助けていただいて

おります。私個人としても時代に合わせて形を変え

ても、何かしら活動が続いていっていただければと

願っております。

　実際私たちができることについては現在も模索中

です。事情があって取り組めない活動として啓発活

動が最も多かったので、センターとして何かできな

いかと、行政と相談を今重ねているところです。ま

た今年の８月には患者団体情報交換会を開催しまし

た。ご参加いただいたのは一部の団体さんでしたけ

ど、課題を解決していきたいという皆さんの熱量を

感じることができまして、私達も一層頑張らねばと

考えているところです。

　現在は九州・沖縄ブロックのセンター間での会議

にも、患者団体の情報を共有させてくださいと皆さ

んに提案させていただいたりとか、福岡県内の患者

団体の情報をまとめたハンドブックを既に発行して

いますので、改訂版としてもう一度発行したいと現

在編纂中です。

　すぐに解決に至る問題ではないとは思ってます

が、これからも皆さんのご助言を得ながら患者団体

の皆さんの活動に資する支援策を検討していきたい

と考えております。

　以上で発表を終わります。

　こちらは、当センターのホームページとフェイス

ブックのQRコードです、もしよろしければご確認

いただければ幸いです。
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座長　さまざまな患者団体の活動についても様々な
活動、患者団体によって中身が違ったり内容が違っ

たりするので、いろいろ大変かと思います。

新潟県難病相談支援ネットワーク　新保勝己　啓発
活動の評価ということで、私たちも患者団体の要望

事項、患者会の情報をできるだけ多くの一般の方に

知っていただく機会をつくってほしいところで要望

もあるんですけれども、行政のイベントを活用して

の取り組み例として何か参考になるものがあれば教

えていただきたいということ、今後で何か予定され

ているそういった啓発活動の具体的な予定があるか

どうかお聞きしたい。

青木　行政へのイベントを活用したいというところ
ですと、コロナ前には障害者週間で福岡市がイベン

トを毎年されていましたので、その中で難病のブー

スも設けさせていただいておりました。コロナ後に

できなくなっているんですけど、来年度以降またそ

ういった行政のイベントにも積極的に参加させてい

ただければと思っております。また今年度内には市

民公開講演会を予定しておりまして、福岡市の少し

大きめのフロアをお借りして一般市民の方もお招き

したような難病の啓発イベントをしたいと考えてお

ります。

来年度も市民公開講演会自体は続けていきたいと考

えております。

座長　さっきのフェイスブックのQRコードやホー
ムページのQRコードからも見れますし、それから

難病相談支援センターのホームページやフェイス

ブックを使って他県の難病相談支援センターの行

事、さまざまな事業などを一緒に共有させていただ

いてます。今オンラインなどで結構患者さんたちっ

て、例えばパーキンソン病だったら熊本のパーキン

ソン病の講演会に参加したいとかいうようなことも

あったり、九州では結構やっていまして、これって

もっと全国に展開できれば、東京でこういう情報が

あるよっていうのがあればいいなと思います。また

患者会の活動というか患者会があることも、難病相

談支援センターでももっともっと啓発していかない

といけないなと感じるところであります。

高知県難病団体連絡 / こうち難病相談支援センター
竹島和賀子　継続が困難になっている患者会の支援
はどのようにしていますか。

青木　継続が困難になってきていると言われている
団体さんで、ちゃんとこちらで何かこうしてほしい

と言われることに関しては個別にいろいろご相談に

対応してはいるんですけれども、もうそのまま閉会

して行かれる方も事後報告だったりとかもあるの

で、なるべく間口を広げて、私たちはお手伝いする

つもりはあるんですということを伝え続けていかな

きゃいけないと思ってはおります。今困っていらっ

しゃる団体さんは既にその代表さんが引き継ぎがう

まくいっていない状況がもうわかってはいるので、

少し個別にしっかりご相談対応していければなと

思っております。

質疑応答
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　生まれも育ちも純粋の福岡県です。

　私は内気な女の子でした。左の写真は20歳で逝っ

た兄です。兄とは 6歳違いで兄は中学卒業して広

島に就職しました。だから写真の姿を見ても兄だと

思わなかった。中学生の頃の兄しか思い出せないの

です。真ん中の写真は私は不機嫌な顔してますね。

喘息発作で疲れているのに、なぜ写真を撮るのかと

思っていたのだと思います。兄とは１台しかない扇

風機を取り合った記憶しかありません。右の写真は

両親が共働きで建てたマイホームです。この頃が楽

しかったです。私は内気な性格を変えようと個人商

店の婦人店で働いたけどノルマはなく、親の個人商

店の人の大切さを教えていただき感謝の気持ちを忘

れないことが今に役立ってます。スタッフさんの名

前覚えてます。

　写真左は私です。写真の左から２番目は 19年大

親友です。転院するたびに見舞いに来てくれて嬉し

かったです。丹念に見舞いに帰っていく時の寂しく

て涙が出てました。次はいつ来るのか楽しみでもあ

り、寂しさありました。写真左から３番目はパソコ

ンの友達とのメールでした。カレンダーは親友から

頂きました。見ているけど嬉しさ寂しさを感じまし

た。

　呼吸器は生きるための身体の一部です。生まれて

間もなくから 17歳まで公害で喘息の人生です。悔

しいです。45歳で ALS。呼吸器をつけて喘息再発。

でも今は発作でてなくて良いです。車椅子を押す人

がいて外出することに感謝します。

日本 ALS 協会福岡県支部会員

「呼吸器とともに生きる」

大神　和子

　	パネル　５－１
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　呼吸器は機械的なイメージだったけど、人が作っ

た機械です。私はフィリップ呼吸器会社のトリロ

ジー 100 とトリロジー Exo シリーズ使用したこと

あります。トリロジー 100 の呼吸器は小型で外出

や外泊のお供に最適です。

　コーケンマイスターブレスってとても良いもので

す。写真右端はお高いカフ圧計を買わなくてもシリ

ンジで入れて調整でき優れものです。カフ圧計購入

しなくてもシリンジで大丈夫です。壊れたカフ圧計

を買わなくてもシリンジで良いとアドバイスくれた

人は管理看護師です。

　今年５月に外泊した時のことです。日照で宿泊先

のリモコンの調整ができず高温多湿の中で過ごすこ

とになりました。翌日昼食済ませて駅で待っていた

ら呼吸苦で自宅のある駅までスタッフさんにアン

ビューをおしてもらいました。看護師スタッフは受

け入れてくれる病院探しの対応をしてました。

　行きつけの近くの病院に受け入れてもらい助かっ

た心境でした。３泊して退院しました。後からフィ

リップ呼吸器会社の Y担当者が自宅に訪問です。

私は何か息苦しく N看護師に呼吸器に変えてと言

いました。人工鼻回路から加温加湿器回路に変え息

苦しさは落ち着きました。Y担当者は人工鼻を調べ

させてくださいと言いました。高温多湿で人工鼻１

個だけでは足りないことを知りました。フィリップ

ス社の担当者は、態度が低姿勢で変わらないから付

き合い長いです。『神奈川県は呼吸器装着の在宅患

者が多く、雷防止グッズをお守りとして購入して下

さい。高額なものではなく 1,700 円くらいのもの

で良いとフィリップス社の担当者から言われまし

た。Y担当者からのメールを見て愕然としました。

わりと大きな団地だから停電は大丈夫。周りは大き

な建物に囲まれているから安心してました。

　仮に雷が落ちたら 3000 から 4000 ボルトの高電

圧、雷サージが発生します。電線やアンテナなどを

通って宅内の機器に侵入し、基盤にダメージを与え

故障につながると考えられて、雷サージを減少させ

る吸収素子内蔵の装置を機器とコンセントとの間に

介入させることで被害を防ぎます。100%安全でな

いがないより良いと、お守りとしてつけました。

　人も病気になって治療しても完治しない病気があ

ります。11 月 20 日に管理看護師が呼吸器の加温

加湿器の故障に気がついてフィリップス社を呼び、

修理してもらいました。異変に気づいてくれたス

タッフにありがとうです。私はスタッフに感謝して

ます。スタッフにスイッチをセットしてもらいます

が、指伝話の iPad を使用してベッドや照明を自分

で動かせることに感激。アプリ製作者に感謝してま

す。
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　AI って言葉は、2022 年の科捜研の女のドラマで

知ってました。レンタルのベッドにしてはお尻など

フィット感あり素晴らしいです。体重に合わせて

素早くエアマット AI が察知して動き心地良いです。

AI のベッドは壊れたら直るのか不安です。

　私には叶えたい夢があります。世の中が落ち着い

たら舞台の上で指伝話を操作します。むらさきごう

と掛け合い漫才したいちゃ。今はズームばかりでお

手軽です。気軽に友達と会える日が来ること切望し

ます。

座長　スライドの原稿は大神さんが視線入力でのな
にかか原稿作られているんでしょうか。

大神　指伝話、自分の目でスイッチをつかって指伝
話アプリで作っています。

座長　今回の発表８分弱ぐらいでしたが、完成まで
にどれぐらいお時間かかりましたか。結構長い時間

必要でしたか。

大神　はい。
座長　ぜひ大神さんには一杯発表原稿を作っていた
だいて、多くの場でご発表いただければと思います。

ありがとうこざいました。

質疑応答
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　福島県難病連は来年で設立 50 周年を迎えます。

加盟団体は９団体で、活動内容は勉強会、研修会、

交流会の開催や参加、行政の要望活動を行っていま

す。令和元年より福島県より委託を受けて、福島県

難病相談支援センターの運営を行い、難病連の事務

所はセンターのある県庁本庁舎１階に移動しまし

た。

　センターの事業ですが、各種相談支援、就労相談、

難病医療相談・交流会、難病医療就労相談会を行っ

ています。難病研修会は専門職の方を対象に、難病

に関する講演会を開催しています。ピアサポート事

業はおしゃべりホットカフェとピアサポーター養成

講座を開催しています。その他の事業は活動だより

発行と県の指定難病受給者証更新案内にセンター案

内と１年間のセンター事業案内を同封しています。

　難病研修会ですが、委託を受けてからの１年目か

ら４年目までの内容はご覧のとおりです。５年目の

今年は演題は「難病とは何か～患者会の役割と難病

法」講師は難病支援ネット・ジャパン代表理事 JPA

顧問の伊藤たてお氏にお願いいたしました。

　今年度の開催までの話し合いですが、今まで３回

実施したアンケートの内容と相談員とスタッフの考

えをもとに検討いたしました。スタッフの思いとし

て、難病の基本的なこと、患者・家族、患者会のこ

とを知ってほしい。患者会が関わってきた難病法に

ついて伝えたい、支援者の抱えている疑問や質問を

出してもらいたい。過去３回からのアンケートから

は、難病について基本的なこと、難病患者・家族の

福島県難病団体連絡協議会

「福島県難病相談支援センター難病研修会について」

今井　伸枝

　	パネル　５－２
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ことを知りたい、難病患者に会う機会がないので、

難病患者の求めていることを知りたい。以上のこと

をもとに今年度の内容を決めました。

　令和５年度の難病研修会について詳しくお話をさ

せていただきます。

　目的ですが難病に関わっている専門職へ難病患者

として難病施策に関わってきた立場の講師から、難

病の基本的知識と施策の流れについて講話を聞く。

参加者が難病に関しての理解がより深まるために工

夫をして開催するといたしました。

　対象者・案内発送先ですがご覧の通りです。各保

健福祉事務所をはじめ県内 321 カ所へ開催案内を

郵送いたしました。

　申込状況はズーム開催で定員 40名を予定してい

ましたが、申し込みが多く倍以上の 83名が参加す

ることになりました。申込者は 130 名になり、お

断りした方へは後日資料を送付させていただきまし

た。

　事前準備として事前質問を受け付けて、内容に

よっては連絡をとり合いました。本番前にリハーサ

ルを開催してオンラインの確認と事前質問等への対

応を行いました。事前質問は講師の伊藤たてお氏よ

り丁寧な回答を頂きました。

　当日の様子ですが、講演内容の患者会のこと、施

策のこと、患者の姿や家族の支えている姿の話、参

加者が熱心に聞いてくださり当日質問も多く出まし

た。難病への理解を深めたいという気持ちと、お互

いに連携を求めていることを感じた研修会になりま

した。

　開催後のアンケートでは、講演内容についての数

値はご覧の通りです。

　総論として概況を知ることができて良かった。患

者会の強み、患者の立場の深さや重みを知ることが

できた。今まで知らないことを知ることができた。

難病担当になり基礎知識がなかったので難しかっ

た。という声が聞かれましたが、全体としては分か

りやすく素晴らしい講演だったという声が多く聞か

れました。

　受講しての感想は、地域には難病患者だけでなく

障害者同士が交流できる場がない。地域課題として

今後は声を上げていきたい。講演の中で資源がない

なら自ら資格を取って運営していくという話を聞い

て、自分たちが受け身であったと感じた。支える人

がたくさんいると改めて知った。生きる場で生活が

できるように多職種の連携を心がけたい。支援者が

悩みを打ち明ける場が限られているので、ネット

ワークを構築することは重要だと思った。住みやす

い地域づくりにつなげる大切さ、一人ではできない

こと、みんなの力が必要なことがわかった、との声

が届きました。

　この感想はとても貴重で今後も大切にしなくては

いけない内容だと感じました。
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　最後に感じたことと今後の課題について述べさせ

ていただきます。

　日ごろの相談業務で相談支援員、スタッフの姿勢

として、今後も日頃の相談業務を丁寧に行い、相談

者、相手の立場に立って行うことを大切にしていく。

各機関へつなぎながら一緒に考えていく姿勢を大切

にしていく。相談者の相談内容をどのように受けて

どのように戻していくのが望ましいのかセンター内

で話し合い良い形で戻していきたいと思います。

　そして、センターと難病連の患者・家族の身近な

存在でありたいと思います。県庁本庁舎 1階にあ

ること、センターと難病連が同じ空間にいることの

メリットを活かしていきたいと思います。

　私たちは、予想以上の参加者の方々の反応に驚い

ています。これからもセンターと難病連が協力をし

て各機関との連携を大切に、今後は積極的にいろい

ろなつながりをつくりながら活動を進めていきたい

と思います。

　発表は以上です。御清聴ありがとうございました。
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座長　今井さんありがとうございました。定員 40
名のところ申込者が 130 名もあるというのはもの

すごい反響ですね。それだけ多くの反響があると福

島県内でそれだけ多くの方が難病について興味を寄

せてくださっているということで、私も伺っていて

大変うれしく思いました。

大阪難病連・マッキューンオルブライト症候群患者
会　海道志保　先程座長もおっしゃっていた通り、
定員に対して 130 名の申し込みという部分で非常

に関心の高いまた興味が非常にたくさんある研修会

だなということを改めて思いました。こちらの方で

も研修会にあたり大阪難病連として実施はしている

んですが、広報の部分で非常に課題であったり、ど

ういう工夫をしていくべきかというのを日々考えて

おります。130 名の方の参加があったというとこ

ろで、広報で工夫をされた部分であったり、後は日々

連携されている施設にお伝えされたのであったりと

か、色々そちらの部分をお伺いしたいです。

今井　私たちも御案内を出して、毎日ファックスが
届い届いて何かドキドキしました。こんなに反応

があるんだと思って、相談員の方とどこまでお受

けしてどんな風にしていけるんだろうと。40 名の

ZOOMの予定でしたので、ZOOMのスタッフの方

とも何人まで受け付けられますかということを相談

して、私達が色々できるのは 80名ぐらいでしょう

かねということで、80 名という数字で切らせてい

ただいたのが結果ですが、先ほども画面に出してい

ただいたように、発送先が結構多いんですね。321

か所に郵送させていただきました。この中には保健

福祉事務所とか各市町村の難病担当とか地域包括セ

ンターもあるんですが、あとは理学療法士協会とか

作業療法士協会とか看護協会という相手様には一通

だけはお出ししますが、そこからまた連絡していた

だくようにお願いをいたしましたので、郵送として

は 321 ですがもっと多くの方々がこの案内を見て

くださったのではないかなと思っています。

　あとは普段相談をいただいている中で保健所の

方々とは日々いろいろなやりとりをさせていただい

てますので、普段の中でも声を掛けさせていただい

たりとかもしております。なので普段やはり繋がっ

ている関係機関の方とは、もうこのご案内の時点で

どうぞ一緒に参加してくださいねというような事前

の声掛けもあって、今回のこの申し込みの人数につ

ながっていたのではないかと思っています。

海道　ありがとうございました。大阪に持ち帰って
共有して参考にしてまいりたいと思います。

司会　伊藤たてお　このセンター研究会での発表を
お誘いしました。その前に JPA を主体として開か

れている難病フォーラムにも発表していただきまし

た。なぜかというと、実はこの一見何でもないよう

な取り組み、どこでもやってきたことじゃないかと

思われるんですけれども、実は非常に丁寧に準備を

しているんですね。300 通以上の、つまりほとん

ど福島県内で患者さんの療養生活等にかかわってい

るさまざまな機関とか団体のほとんどにご連絡差し

上げている。そしてさらにそこから広げてください

というお願いをしている。その内容が結局皆さんが

悩んでたその難病とは何なのか、患者会とはどうい

うものなのかというのを、本当に初歩の疑問を表に

挙げてきたんですね。表面化させた。そして事前の

相談も受け付けている。もうびっくりしました。み

んなそこからやらなきゃないのかと思うぐらい、い

ろいろなものが届きまして、それにお答えを書いて

送ってもらったという中で、いろいろやりとりの中

でさまざまな問題が浮き出てきました。それは福島

の看護職とか保健師とかというごく近い部分だけ

じゃなくて、さまざまの療法士の方々からも患者の

ために何かしたいと思うんだけれども、自分の県は

他の県から比べたら対策がおくれていると思うと

か、自分たちもそういう関係職種の勉強会を開きた

いと、組織化を目指しているというような声も寄せ

られました。

　そういう問題意識や活動を掘り起こすことになっ

たんですね。私の答えというのは簡単に言えば遅れ

ているとは思うというその発想が大事だということ

と、決して遅れているわけではない、県のいろいろ

な歴史や事情があって、県内の地域によってもさま

ざまな違いがあるわけだから、他県と比べて遅れて

いるということはないと思っていいぞという話をし

たんですね。そういう中でさまざまなやりとりが

質疑応答
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あって、さらにまたその後アンケートをとっている

んですね。これは非常にそういう大事な取り組みを

してきた。今までの医療講演とかを中心としたもの

ではなくて、県内の関係職種の人たちが集まって何

かできないかという、非常に幅の広い視点を受け止

めることができたんだと思うんです。これは僕は新

しい、今の時代にあったような形での患者運動のあ

り方でもあり、かつ相談支援センターの役割を、そ

れに対する新たな地点を提起しているのではないだ

ろうか。そういう周到な準備・用意、そしていろい

ろな課題を明らかにし、さらに追跡もやっていくと

いうことで、そういうこともこれからの難病相談支

援センターの活動の参考になるのではないかと思っ

て、随分無理を言ってお願いをして発表していただ

きました。

　ということで、新しい難病対策の風になる可能性

があるということで、今井さんたちに大変期待をし

ているということです。今井さん自身は筋ジスの患

者さんで、日常生活は車椅子を使っておられる方で

す。どうもありがとうございました、今井さん。ご

苦労様でごした。

今井　ありがとうございました。

座長　Q&A　難病フォーラムの方でも同じ発表を
していただいたということで、難病フォーラムとセ

ンター研究大会と参加者も異なっておりますので、

また違う大会やフォーラムなど開催あれば、また同

じ発表もいいのではないかなと思います。事後アン

ケートですね、低いと感じましたと書いていただい

ていますが、分かり易いが 75％で低いというご意

見ですが、75％を低いと見るか高いと見るか人そ

れぞれまた判断分かれるところかと思いますので、

皆さん 100% のご満足いただくのはなかなか難し

いことかとは思いますので、75％を私個人といた

しましては結構高い感想ではないかなと思います。

新潟難病支援ネットワーク　新保勝己　研修会の中
で専門職の方同士の情報交換という場面が、まず具

体的にどんな形であるのか、例えばグループワーク

するとか、各専門職の方々の発言を求めるとか、そ

ういった情報交換の手法についてどんな形でされる

かを参考にさせていただきたいと思います。

今井　今回の難病研修会の中ではグループワークの

ようなものは行いませんでした。ただ皆さんの感じ

たところから今後何かつながりをつくっていく必要

があるだろうなと思っております。ただやはりいろ

んなところをつないでいく役目がセンターにあるん

だなと思いまして、いろいろな方々がつながってい

ることも事実だったりしております。難病相談支援

センターとか難病連に、県庁の 1階に行けば難病

のことで何かを聞けるみたいよという雰囲気が徐々

にできているのも、つながっていっている１つだと

思っておりまして、県庁の西庁舎の７階に障がい福

祉課だとか高齢福祉課があるんですが、その方々が

とことこと降りてきてくださって本庁舎の１階に、

「すみません、難病のことでお話していただきたい

んですが、講師どなたかいますか」とかなんかそん

な風なちょっとしたつながりもできているのも現実

で、今おっしゃったように、今後何か皆さんでちょっ

と話ができるような、交流できるような場があった

らいいのかなと、私個人的には思っておりますので、

今後考えていけたらと思っています。

Q&A　かながわ難病連　富松雅彦　ご案内された
書面にどのように記載されたか。

今井　特別に何かこうということはなく、研修会の

ご案内ということで出させていただきして、その目

的ですとか対象の方々にこういう方々に、この研修

会を行いたいという旨を伝えさせていただきまし

た。あと開催日時等についてと、講師の先生のこと

を詳しくお伝えさせていただきました。やはり伊藤

たておさんがずっと難病にかかわってきてくださっ

ていることと、患者さんご本人でいらっしゃること

もお伝えさせていただいたことも、皆さんがお話を

聞いてみたいと思ってくださった要因ではないかな

と思いました。

司会　伊藤たてお　補足です。１番初めにこの問題
提起になった方は理学療法士の方なんですが、ご自

分の住んでいる地域の関係者、医療やそういうこと

の関係者に呼びかけて勉強会をつくられたようで

す。ですから、別に全県一律でなくていいんじゃな

いかと、まず自分の近くのところでその勉強会をや

るなり情報交換するなり助け合うというのがいいの

ではないかということは、僕はお話しさせてもらっ

たんですけれども、既にそういうことに取り組んで

おられるという人もいるようですから、これから自
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分たちの医療圏の中での取り組みと、さらに福島は

３つの大きな地域に分かれるんですけれども、そこ

そこ単位での取り組みになったり全県の取り組みに

なっていくというような可能性もあるので、これか

ら福島の相談支援センターと難病連の連携による取

り組みというのがどんなふうに発展していくのかな

というのが、僕はちょっと楽しみに今後継続的に見

ておきたいと思います。今井さんよろしくお願いじ

ます。

今井　プレッシャーを感じますが、はい。でもあり
がとうございます。頑張ります。

医療法人稲生会　高波千代子　私も札幌で永森さん
と伊藤さんと難病研究会略して難研という勉強会を

開催して、初回は 100 名を超える参加者を対面で

シンポジウム形式でやったことを思い出しておりま

した。今回の恐らく令和５年度の今井さんが参加さ

れたテーマが「難病とは何か」という大きなテーマ

だったというのが一つのポイントだったのかなと、

私も一外からの視点から見ると感じました。嚥下と

かコミニケーションとか一歩入った勉強会もとても

有効だとは思うんですけれども、まずそこにどう

やって入ろう？と思っている方たちにとっては総論

的なお話で、まずは聞いてみようと思いやすいのか

なというところと思いました。

　質問としては色々な専門職団体にお声がけされた

ということでしたが、実際の参加者の割合で 80名

参加された、130 人近くの申し込みがあった、そ

の中でどういう専門職の方とか団体の方が実際に申

し込みないしは参加されたのかその構成が分かるよ

うなものがありましたら、共有いただければと思い

ました。

今井　今回難病とは何かというテーマのお話くださ
いましたが、おっしゃる通りでした。私達も分から

ないままに手探りで嚥下のこととかコミュニケー

ションのことまた、心理的な面の研修会もさせてい

ただいて、それも素晴らしかったんですけれども、

やはり「難病」ということ、難病って何なんだろう

かって思ってらっしゃる雰囲気をやはり感じました

ので、今回この「難病とは何か」というテーマにし

ていただいてお話をいただいたことは、皆さんが求

めでらっしゃったことなんだなと改めて思いまし

た。

　福島県は保健所は中核市を含めて９つあります

が、保健所の方々は割りと参加してくださいました。

地域包括支援センターの方々のお名前が多いです。

中には病院関係の方々のお名前も出てきておきま

す。各市町村の難病担当の方がもうちょっと参加し

てくださると良かったかという感じを抱きました。

あとは相談支援事業の方々も参加してくださってい

ました。先ほども伊藤さんがおっしゃったように、

それぞれの保健所の方々が参加されて自分たちの行

政ではまだまだ足りないところがあるんですという

ようなの質問等もあったように、９保健所の方々割

と参加してくださったと思います。

座長　先程ご質問いただいた富松さんから、ありが
とうございます。丁寧なお答え、参考にさせていた

だきます。

　難病患者家族の皆さんが快適に過ごすためには、

法の整備というのはもちろんなんですけれども、ま

ず何よりも皆さんがお住まいの地域でいろいろ理解

が進みフォローアップの体制ができ上がり制度も

整っていくことが最も重要だと思います。ご苦労も

多いかと思いますが、どうぞ県内の皆様のために今

後も引き続き活動を頑張っていただければと思いま

す。どうもありがとうございました。
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　なごや福祉用具プラザの田中です。オンライン

による難病患者への機器・スイッチ選定適合相談、

ICT サポートセンターとしての役割について報告し

ます。開示すべき COI、利益相反関係にある企業な

どはありません。

　はじめに、なごや福祉用具プラザは愛知県の障

害者社会参加促進事業を受託し、ICT サポートセン

ターを運営しています。県内の障害のある方々に対

してパソコンやタブレット端末、スマートフォンの

相談やその操作に関連するスイッチ選定・適合支援

などを行っています。対象は県内全域であり、名古

屋市内と近隣の市町村が中心となっています。令和

4年度の実績は相談件数 1,530 件、訪問件数 206

件です。これまで遠隔地からの相談もありましたが、

日程調整が困難ですぐに行けないこと、支援のタイ

ミングを逃さないために訪問ではなく、電話やメー

ルでの対応を選択せざるを得ないケースが少なくあ

りませんでした。しかし近年は普及が進んだオンラ

インアプリを使用して、訪問が難しい愛知県内各地

への支援のために ICT サポートセンターとして、な

ごや福祉用具プラザでも相談業務へのオンライン会

議の利活用を始めました。

　令和４年５月に障害者の情報アクセシビリティや

コミュニケーションを焦点に当てた通称、障害者情

報アクセシビリティ・コミュニケーション施策推進

法が公布・施行されました。そして障害者への情報

アクセシビリティ向上と、コミュニケーション手段

の充実のため、厚生労働省によれば、現在 47都道

府県のうち 34 都道府県 50 カ所で ICT サポートセ

ンターが開設されています。一方で全く開設されて

いない県が 13カ所あり、また県だけでなく県内の

政令指定都市などに開設しているところもありま

す。なお愛知県は、なごや福祉用具プラザを含め５

カ所の ICT サポートセンターがあり、全国で最も多

くなっています。

　今回パソコンおよびタブレット端末のオンライン

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

「オンラインによる難病患者への機器・スイッチ選定適合相談
～ ICT サポートセンターとしての役割～」

田中　芳則

　	パネル　６－１
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アプリ：ズームを使って相談を行いました。また事

前に支援者と打ち合わせを行い、必要と思われる機

器・スイッチを本人・家族のもとへ送付しました。

２つの事例を紹介します。

　事例１です。50 代女性、ALS、身体障害者手帳

１級の方です。スマートフォンを使いたい。手で操

作することが難しくなってきました。何か別の方法

で操作できないでしょうか。iPhone へスイッチを

つないで操作する方法も教えてほしいとのことでし

た。

　身体の状況はベッド上での座位姿勢と、右に比べ

て左腕の機能などが保たれています。左親指・人差

し指が動き、マウスのクリック操作が可能でした。

左肩を上げて腕の位置を変えることもできたので、

それらにより左手でトラックボールを回せると思わ

れました。ただし指での画面スクロールなどの操作

は難しいと思われました。

　対応結果として、オンラインで確認後、機器・ス

イッチを自宅へ送付しました。別の日にオンライン

でスマートフォンをトラックボールの操作で動かす

ことができました。またスマートフォンになんでも

ワイヤレスでの接続を試みましたが、家の環境が影

響したのか不安定でつながりませんでした。そこで、

スマートフォン操作はなごや福祉用具プラザで自作

した有線アダプタと押しボタンスイッチを接続し、

アクセシビリティ機能のスイッチコントロールを使

用しました。予想以上に手を動かす力もあったので、

プラケーススイッチではなくジェリービーンスイッ

チツイストで十分でした。

　事例１では無線アダプタのなんでもワイヤレス、

軽い力で動作するプラケーススイッチを２種類用意

しました。それぞれで動作圧が異なります。iPhone

につなぐ USB ３カメラアダプタとなごや福祉用具

プラザで自作した有線アダプタの５点を貸し出しし

ました。

　事例２です。70 代男性、ALS、身体障害者手帳

１級の方です。以前はパソコンを使っていて再びパ

ソコンを使いたいとのことでした。

身体の状況として会話が可能です。歩くこともでき

ました。しかし両上肢は全廃で座位にて自分で腕を

上げることができず介助が必要でした。右親指・人

差し指がわずかに動き親指の方が動きがよく、一方

で左は親指・人差し指が動き、こちらは人差し指の

方が動きが良かったです。利き手は右ですが、比較

すると左手の方が動きが良いです。

　対応結果として、現状では右手でのマウス操作が

難しくなっていました。オンラインでマウスの操作

状況を確認し、いくつかの機器・スイッチを紹介し

ました。そしてトラックボールを２種類、押しボタ

ンスイッチ２種類などを施設へ送付しました。

　別の日にオンラインで試したところ、左手用ト

ラックボールをアンドロイドのスマートフォンにつ

なぎ、操作する方法を希望されました。本人からは

「トラックボールマウスはボール部が大きすぎて操

作しづらかったが、外部端子にスイッチを繋げて右

手で左クリックできたことが良かったので、左手用
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トラックボールにも付けて欲しい。まずはスマート

フォンで操作を慣れたい。それからパソコンを使い

たい。」とのことでした。

　事例２では左クリック用に外部端子を増設するた

め改造したトラックボールマウス、左手用のトラッ

クボール、タイプＣの端子付きの USB ホストケー

ブル、ビックスイッチツイストおよびジェリービー

ンズスイッチツイストの５点を貸し出しました。

　これは事例２の方の１回目のオンライン相談の時

の様子です。本人の承諾を得て掲載しています。椅

子に座り、机の上にマウスを置いています。左手に

マウスを持って動かしてもらった時のスクリーン

ショットです。

　結果です。今回２つの事例では比較的大きな手指

動作および姿勢を確認することができました。その

ため貸し出しした機器・スイッチのオンラインでの

選定適合が可能でした。しかし映像による目視だけ

では手指のわずかな動きやスイッチを押す力加減ま

では分かりません。参考文献でも言われているよう

に計測データなどの客観的な数値があれば有効と考

えます。

　これらを補うためにスイッチ操作の様子をカメラ

でクローズアップして詳細な動作を把握すること、

またその時の姿勢全体を俯瞰すること、本人の表情

を確認することなど、選定適合のためにはカメラで

撮影する部位・場所を切り替えることが大事です。

そしてカメラを専任で操作して、障害を理解できる

支援者が必要だと思います。

　おわりに、今回オンラインでの機器・スイッチ選

定適合相談を行いました。訪問が難しいケースでは

オンラインでの選定適合自体は有効ですが、実際に

カメラ撮影の映像だけでは情報が十分とは言えませ

ん。この点を補い、支援していくためには、機器な

どの貸し出しと姿勢、動作や動かせる範囲、スイッ

チ操作のために押せる部位があるかどうかなどの確

認で作業療法士などの支援者の同席を依頼する必要

があると考えています。

　これからも遠隔地の方々への支援を行っていきま

す。事例では、相談を受けた自治体の保健所、保健

師の方の協力を得ましたことを深謝いたします。

　なお参考として、なごや福祉用具プラザの製作改

造事業を紹介します。市販の福祉用具では対応でき

ない場合、個別に自助具のほか、ICT に関連したマ

ウス・トラックボールの改造、スイッチや有線接続

アダプタを製作して提供しています。

　御清聴ありがとうございました。

※ iPhone は、Apple	Inc. の商標です。
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座長　相談事例のご報告ということで、コロナ禍で
ズームなどのWeb 会議が一般的なツールになった

ことで、現地に行かなくても支援が可能になったと

いうことは、支援者がなかなか見つからないという

声をよく聞く私たちとしては、このオンラインサ

ポートというのは今後本当に期待していきたい分野

だと思っております。

　オンラインにするにあたって機材を送付されてい

ますが、なごや福祉用具プラザさんの豊富な機器が

確保されていることと、あと支援の手厚さだと思う

のですが、ちなみに費用的なことで、送付する費用

や支援のためのアドバイス料というのはどのように

確保されているのか。患者さん負担はどうなってい

ますか。

田中　送送付に輸送料とかはかかります。基本的に
は機器の貸し出し自体は無料で行っていますが、送

料は原則依頼者に負担していただいています。送っ

た時と送り返していただく時の両方で基本的には送

料を負担していただいています。相談料に関しては、

私どもも公的な機関ですので、全く相談料はかかり

ません。

座長　例えば ALS の患者さんの場合ですと一回の
相談で解決したとしても進行した場合に何回かフォ

ローしなくてはならないかと思いますが、そういう

場合も相談料は特段かからない？

田中　かかりません。

Q&A　「改造方法をユーチューブ ( 動画サイト ) な
どにアップしていただけると嬉しいです。」とのこ

とです。

田中　なるほど。今私たちは福祉用具の使い方のご
相談について紹介する ( 動画を ) ユーチューブへあ

げていますが、現在は製作のものはあげていません。

どれぐらいニーズがあるのか、まだわからない状態

なので、今後検討していきたいと思います。

※今井様発表後の質疑応答・伊藤様発表後の質疑応

答・総合討議に続く

質疑応答
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　NPO 法人 ICT 救助隊は、重度の障害者、難病患

者のコミュニケーションの支援をする活動を行って

います。活動を始めて 12年目になります。全国で

難病コミュニケーション支援講座を開催してきまし

た。個別に在宅する患者さんのお宅に伺い相談事に

も対応しています。

　その中で大きく感じたのは、かかわる専門職の

方々、御家族や御本人にも支援機器の情報が届いて

いないということ。ある程度の知識や情報を持って

いても、それは情報が先行して実際の機械にほとん

ど触れたことがないということ。

　コミュニケーションがとれなくなってきた、とり

づらくなってきた人への支援は、補装具の意思伝達

装置の支給という制度があります。その制度を使っ

て意思伝達装置を導入するには、医師の診断、専門

職による機器の適合、厚生相談所職員による判定の

手順があります。つまり障害のある当事者がその機

械が使えることが前提になります。当事者はどこか

で機械を使って操作を事前に覚えることが必要にな

ります。医師がコミュニケーションの補完を指示し、

専門職が機械を選定し、障害者当事者に使えるよう

に適合する作業の中で、必ず機械の操作体験が必要

になります。

　では、その機械はどんな機械があってどこにある

のか、どうやって体験できるのか。その部分は何も

決まりがありません。意思伝達装置やスイッチの一

覧表があるだけでは何も解決できません。結局はそ

のときその場で手に入った機械を体験して投入され

ていく。投入されても始めてみたら使わないケース

も出てきます。使う人のニーズに合ったもの、導入

後も積極的に使えるものをさまざまな種類のある機

器から選択できればよいと思います。

　実際にこれらの機器を所有して体験を希望する人

に貸し出している組織や団体があります。病院や施

設、業者、メーカーなどさまざまですが、その仕組

みを知るすべがありません。

　今回の調査は補装具制度としての維持伝達装置だ

けに限らず、IPad などの制度は使えない機器・ア

プリも含めてコミュニケーション支援の全般を視野

に入れています。意思伝達装置の導入に至らなくて

も、特殊に開発されて障害のある方が使いやすくす

る補助機器がありますが、その存在を知っても使用

できる場がない、購入しないと試せないのでは二の

足を踏むのは当然です。

　こういった場合でちょっと特殊だが所有している

のでお貸しできますというような情報に出会えた

ら、よりスムーズな支援につながりそうです。

NPO法人ＩＣＴ救助隊

「支援機器保有状況のデータ化」

今井　啓二

　	パネル　６－２
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　既にアンケート用紙は全国 200 カ所以上に配布

済みです。難病相談支援センター、ICT サポートセ

ンター、神経難病を扱う病院など、補装具の訓練

等支援事業団体、全国の日本 ALS 協会各支部、そ

して同じような活動しているNPOなどが送り先に

なっています。

　アンケートの内容は、実際に保有している機器の

具体的な機器名や設置の種類やアプリ。

　実際に貸し出している場合では、さらに何を充実

したいか、

　機器の種類や台数などを聞いています。実際の貸

し出しの仕組みとして、手続や貸し出す期間、アフ

ターフォローについても聞いています。

　そして、その情報を公開してよいかどうかという

こと。

　この調査は一般社団法人日本難病疾病団体協議会

JPA、公益財団法人日本障害者リハビリテーション

協会、一般社団法人日本 ALS 協会などに配布先の

情報やアドバイス、あるいは実際の配布の作業で御

協力をいただきました。

　オンラインでも回答できるようになっています。

調査結果は来年３月中に ICT救助隊のホームページ

に掲載の予定です。

　今後の課題としては、これらの情報の更新、検索

の仕組み、機器のマニュアル作成の充実を図ること

だと思います。それにはこのような貸し出しを行っ

ている組織・団体の横のつながり、情報の共有の仕

組みを築いていくことが必要と思います。

　マニュアルもテキストによる解説だけではなく、

簡単な動画の充実も必要でしょう。
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　最終的な目標は、患者さんが必要な時に自分に

合った機械がすぐに試せて機械が見つかったら手元

に届くまで待たずに使えること、機器の使い方やス

イッチの適合をご本人や家族・支援者にわかりやす

い解説があって、すぐに試せること、わからないこ

とは聞いてアドバイスがもらえること。またマニュ

アルや動画を見ても対応できないケースには相談で

きる場をつくっていきたいと思います。

　フェイスタイムや ZOOMといったビデオ会議シ

ステムが身近になり、スマホのカメラ機能も向上し

ているので、遠隔でも直接アドバイスできるような

環境ができつつあると思います。

　ICT 救助隊がというのではなく、もっと広く支援

に関わる方々がつながって情報の共有の仕組みを築

いていくことが必要と思います。

　NPO 法人 ICT 救助隊では 2022 年 9 月より貸し

出し事業を試験的に始めました。まずは各種スイッ

チをまとめたスイッチパックを作りスタートしまし

た。意思伝達装置に不可欠なスイッチ類、接点式の

基本的なものからセンサー式のものまで、主立った

スイッチをそろえてパッケージにしました。貸出期

間は６週間です。場合によっては延長もできます。

費用の負担は往復の送料をお願いしています。方法

としては着払いで発送して元払いで返却してもらい

ます。貸し出しに対するレンタル費のような費用は

発生していません。

　この仕組みがスタンダードというわけではなく、

今私たち救助隊ではこのような仕組みでスタートし

てみましたということです。

　現在、11月までで 113 件の貸し出しがありまし

た。１年と２カ月、14カ月ですね。スイッチパッケー

ジは３セットを作ったので、ほとんど貸し出し中に

なっているのが現状です。

　今後はスイッチだけでなく伝達装置の視線操作の

機器や補助機器も貸し出しに対応していこうと思い

ます。

　それでも全ての機械はそろえるわけではないの

で、より迅速により幅広く、患者さんの願いがかな

うような貸し出しの仕組みを作っていきたいと考え

ます。

　そのための第１歩として、ぜひこのアンケートに

ご協力をよろしくお願いいたします。

　ご静聴ありがとうございました。
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座長　昨日たぶん皆さん（別室で）体験されている
支援機器ですね。

今井　会場にも展示があると思いますが、スイッチ
セットは６セットを作って回しているので戻ってき

たら次という形です。延長を希望された方もいらっ

しゃって、しばらく使ってみないとわからないとい

うのはもちろんあります。

なごや福祉用具プラザ　田中芳則　113 件で貸し
出しをされたとのことですが、これは家族から、あ

るいはセラピストからが多かったとか、何か傾向が

ありますか。それから ICT 救助隊のホームページを

見ると、さまざまな研修会とか講習会で意思伝達装

置の使い方をやっておられるようですが、受講者が

借りているか、全くその機械を触ったことがない方

が借りているのかかわかれば教えてください。

今井　相談に来るのはどちらかというとセラピスト
の方が多いかなというくらいで、でもご家族からの

相談も結構あります。あと講座を受けてという方も

多いし借りるにあたって講座を受講したいと、使い

方がわからないと届いても使えないので、スイッチ

に関する講座はいつあいていますか、といった質問

がきています。なのでそういったものを動画とかで

簡単に見れるような仕組みも必要だと感じていて、

講座を待っていたら先になってしまうと困るので、

そんなことを考えております。田中さんのところで

やっているのが、本当にこういう仕組みを作りたい

と、全国でもっと情報があって、他の方たちも恩恵

にあずかれるのが一番いいのではないかと考えて、

こういうアンケートをとってみて、このアンケート

の結果からまた次年度もアンケートを追加する可能

性もあります。

沖縄アンビシャス　照喜名通　貸し出しにいろいろ
なコミュニケーション機器がありますが、この間先

週あったのですが、喉頭癌の人が喉に当てて発声す

る機器、あれって在庫ありますか？なかったものを

要望を聞いて少しず追加していく意向はあります

か。

今井　まさにそうやって、これはないんだけどどこ
かないかというのが、もっともっと全国横断的につ

ながればより良いかなと思うのですが、現在救助隊

にはそれはないです。

座長　ないですけれども、メーカーさんで貸し出し
をされているので、ぜひ一度メーカーに問い合わせ

してください。

今井　まさにそういう情報が一元化したら素晴らし
いなと思っています。それでこんなことを始めたの

です。よろしくお願いします。

田中　人工喉頭はさすがに ( なごや福祉用具プラザ
の展示品には ) ちょっとないですね。なので、やは

り同じようにメーカーのホームページの [ 貸し出し

のご案内 ] を紹介しています。

質疑応答
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　島根大学の伊藤と申します。所属は総合理工学部

で、今回のような研究会だと異質なのかもしれませ

んが、飽きずに発表したいと思います。

　タイトルで重度重複障害とつけたのは難病の子供

全般という訳ではなくて、特にコミュニケーション

が難しい子供、例えばヨダレは流しているとかお話

できないとか、そういう凄く障害の重い子供たちに

対する支援という前提で聞いていただければと思い

ます。

　研究のテーマとしてはこんな感じで、重度の凄く

重い子供達を対象にしています。そのコミュニケー

ション支援だとかをゲームという仕組みを使って改

善しようといった研究テーマです。そういうのを

フィールドでやっています。私達はソフトをたくさ

ん作っているのですが、大学で作ったソフトって使

いにくかったりダサかったり、何年後に実現します

とかってなかなかされなかったりというのがよくあ

ると思うのですが、そういうのはなしにして、私元々

民間でずっと技術者としていろいろやってきた経験

もあったので、現場でマニュアルを見ないで使える

ソフトを目指してやってきました。

　その一つが EyeMoT で、主に視線入力の訓練や、

あとはマウスでも使えるのですが、重度の障害児が

楽しめるゲームアプリを 30種類ぐらい、ツールと

か含めてもうちょっと多いですが、そういった１群

のアプリ群を作って公開しています。支援学校が

全国で 1000 校ぐらいあると思いますが多分殆どに

入っていて、30 万件ぐらいダウンロードがあるの

で、在宅の人にも使ってもらっていると思います。

実際沖縄でも活用されている例もあるし、ご家族が

楽しんでやるのも見ています。

　さきの２件の発表がありましたが、なかなかサ

ポートが広がらないので、機械があるけれども広ま

らないというのは、私もここ 10数年こういった分

野を研究していますが、やはり似ていて、私が見る

限り、トップダウンで教えても駄目なのではないか。

要は県とかどこかのセンターがそういう情報を持っ

ていても正直なかなか広まらないと思っています。

　その中で一番広まるパターンが何かと見ていく

と、横のつながりです。口コミです。具体的に言う

とお母さん同士のつながりなのではと思っていま

す。要は知っている人が使っているから私も使って

みるという状況です。そういった状況を作り出す

にはどうしたらいいかと考えて、クラウドファン

島根大学総合理工学部

「重度重複障害児の視線センサリーアートを活用した
QoL 向上の取り組み」

伊藤　史人

　	パネル　６－３
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ディングをやって全国で使えるお母さん達を増やす

企画をやりました。今年のクラウドファンディン

グ 570 万ぐらい集まってそれでイベント開催した

り機器を一式買って全国９か所の拠点になる各地の

ママさんの集まりに配備して、それぞれイベントを

やってもらいました。

　その中でアートを作るというのが皆さん結構一生

懸命やられたので、今回の発表のテーマになってい

ます。

　この絵ちょっと寂しげですが、チャット GPT で

作ってもらいました。「重度障害のお子さんを持っ

ているお母さんが途方にくれている絵を作って」と

言ったらこんなになりました。すごい寂しいげだけ

ど、AI よく分かっているなと。

　私が色々なご家庭を見てきて思ったのは、親子

共々孤独に陥りやすい。孤独に陥ると全てが台無し

になるんです。それを何とかしたい。何とかするに

は横のつながりが大事。やはり支援学校へ行っても

勉強させてくれない問題とかあるわけです。ひたす

ら読み聞かせやったり、何か音楽をずっと聴いてい

るとか、とにかく学習の機会がないとか。支援機器

いろいろ確かにあるけれど、重度障害児、特に手が

動かせないとか認知面に困難がある子にとってのも

のってほとんどないんです。いわゆる意思伝達装置

は使えないわけですから。難しいんですよ、スイッ

チ入力といっても。そういった問題がある。

　実際のところ親に聞くと自分の子供の状態さえも

よく分からないと。これがわかっているのかあれが

わかっているのか、自分の問いかけ自体も認識して

いるかよく分からないというのをよく聞きました。

　そういったことを解決するために研究していて、

まとめてみるとこんな感じなのかなと思います。私

もあの子の立場で見ているとテクノロジーの範囲と

いうことで出していますが、右の方向で身体機能、

縦の軸で認知機能と考えると、よく意思伝達装置と

か支援機器と言われるのは左上のとこに相当してい

て、身体機能は低いんだけれどもでも認知機能はそ

れなりにあるから見えさえしてちょっとでも手が動

けば何か色々できると。あとはちょっと頑張ればで

きる状態だと思います。ものもあるし、調整はいろ

いろ大変だけどもなんとかなるかなと。私はそこは

あまり対象とせず、問題なのはやはり左下のところ

で認知機能も結構困難があって、身体機能も低い、

重度重複の状態です。ここの部分が、やってみると

結構可能性があって、私が最近取り組んでいる視線

入力を使うといろいろなことが分かってきました。

例えば、みんなから、この子はわかってない、何も

できない。今後もあらゆる見込みがないみたいに言

われている子でも、こんなことがわかってる、こん

なことできるかもしれないという状態に結構なるん

です。なのでここの部分は例えば視線入力だったら

直接その子自身は何か選択することはできないけれ

ども、例えば文字入力というのは難しいです。だけ

れども何をどう見てる例えば親を認識しているかど

うかはアセスメントできるんです。それを間接的な

利用というふうにして積極的にやっています。

　上の部分は逆にいうと直接な利用なんです。自分

で選択して使うという直接的なもの。左下のところ

は、周りの人が観察するためのものです。これはと

ても大事だと思っていて、よく見る現場としては、

その子が何かこれはわかっているかもしれないとい

うことになると、周りが変わってくるんです。この

子これもわかるかもしれない、これもできるかもし

れない。ということでわかっていることがわかると

周りが変わる。そういう状態だと思ってます。
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　そこで絵を作るのは結構子どもたち喜ぶしわかり

やすいものができるので、これをよく取り組むこと

があります。目の力でやると。支援学校で何かもの

をつくるといっても、先生が手で持ってこうやって

やるんです。それはほとんどその子作ってないん

じゃないかということです。学校へ行って何かもの

を作って帰ってくると、すごくきれいなものができ

て帰ってきます。それ絶対うちの子やっていないと。

でもそれは先生には言えなくてそのままなんですけ

れどでも目線だったら完璧その子の力です。それが

本当にわかっているものかどうかは置いておいても

でも 100％その子の力なんです。

　動かすだけだと単一的な絵になっちゃうので、ア

プリとしては速く動かすと線が細くなったり、遅く

動かすと線が太くなったり、あとは色は自動的に変

わったりしますが、そういった動きの特性を少しず

つ取っていって、ある程度オリジナリティーのある

絵ができるようになっています。

　目の動きに合わせて音が鳴るようになっているの

で、その音を頼りに目を動かす子たちも出てきます。

つまり何も刺激がないと目を動かすモチベーション

もないので、目を動かすと音が鳴ることでより動か

していく。そうすると最終的に絵ができていく。こ

の絵をいろいろなアイテムに利用したりという人た

ちもでてきています。

　言ってみれば画面を見ているだけなのですが、中

には明らかに何か周り認識してるのもあって、例え

ば菜の花畑に行った後にこれをやったら本当に黄色

を描いた子もいるし、全くしゃべれない子ですよ。

水族館に見に行った後にやってみたら青をベースに

したりなんていう子もいるんです。全くお話できな

かったのに意外とこの子わかっているんだなという

のを、親がびっくりする。だから色彩というのはか

なり子供にとって刺激が強く入ってるんだなという

のがよく分かってきました。

　認知の高い子供については、例えばスイッチと併

用するとインクを出す出さないが制御できるので

ハートマーク、生まれて初めてハートマークを女の

子が描いて、お母さん、うちの子こんなことを書け

るんだってびっくりしたほどです。

　いろいろなそれぞれの子供の絵ですけれどちょっ

と違いますよね雰囲気が。これは設定でも変えられ

るんですけれど、さまざまな絵が描けます。

　こんなアイテムにする。これが孤独を解消するの

にとても大事です。これを作るのに例えばあるお母

さんがこんなアクセサリーできましたってフェイス
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ブックにアップします。そうすると、こんなやり方

があったんだと、他のお母さんも真似する。負けじ

とほかのお母さんもこんなことができますと。今度

私はどこどこで売りましたとやると、またそのやり

方が伝わっていって雑貨屋さんに売りにいってみた

り、あとはユニクロでそういうサービスがあるんで

すけど、売ったりとか、お母さんのつながりがおの

ずと出てくるんです。何かあえてつながろうという

ことは別にしなくても、これは楽しいからやるとい

うつながりになっていく。それがとても大事だと

思っていて、それは結果的に子供の環境もよくなっ

ていくのです。

　当然、親も絵が売れますよね。子供とのやりとり

も増えます。そうすると当然環境良くなるんです。

　最後ですけれど、効果としては、自信を持って他

人に見せられるものができてうれしい。子供同士、

親同士のつながりが増えます。主にネットを介して

でも。だから本当に全国中お友達ができる。たまに

あるのは発表するというのは、お母さんでも場を

作って自分で発表して外に知ってもらう機会もお母

さん自体にもできた、お小遣いも稼げた。子供が意

外と周りのことを認識しているのがわかった。

　課題としては使ってることは本人はわかっていな

いままにやっている子供もいるので、どうしたらい

いかがあるし、目が動かない子もいます。あと大体

同じような絵になるのはどうしても出てくるので、

それをどうしようかというのがあります。

　いろいろなゲーム大会なんかも企画していて、延

べ 1000 人くらいの子が出ている。重度の子が同じ

土俵で生きてりゃ出れるっていう大会をやっていま

す。

　今回紹介したお絵描きのゲームは、EyeMoT	

Sensory の中に入っている一つの機能ですが、無料

で使えますので、ダウンロードしてみてください。
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質疑応答

座長　私たちもいつも困ってしまうケースが多いの
ですが、支援が困難と思われがちな重度のお子さん

たちへの支援の可能性を本当に開いていただいてい

ると思います。

　横のつながりもそうなんですけれども、若いお母

さん方だと IT とか全然とっぱらってすぐスマホで

いろんな情報をアップされるし、情報を集める力が

ものすごく強いので、私自身も困ったことがあると

お母さんにこのグループに投げかけてしまってその

ままお任せというところがあるのですが、伊藤さん

もそういうところに目をつけるところがすごいなと

思います。

伊藤　お母さんの方が優秀ですよ。子供の愛情がと
にかくすごいというベースがある中で、お母さんた

ちってすごいスキル持った人います。

座長　そのお母さん方が発表者になったり、表舞台
に出てきてくださるところが、すごくこれから大事

になってくるなと感じていて、ただ一つ残念だった

のはおうちの壁にイラストを描いたものがなかっ

た。ぜひ皆さんにも検索していただいて。

伊藤　鹿児島のお母さんで自分の息子が描いた絵を
自分の新築の家に４メートル×４メートルぐらいの

壁画にしてしまった。それぐらい親ばかですね。私

たち作っているアプリも親どばか製造機という人も

いて、もううちの子かわいいうちの子すごいという

お母さんが大量に出現するんです。私は、すごいで

すね、うーん。というのは、もういい疲れましたね。

でも、それは大事だと思います。自分の子供がかわ

いいというのが具体化されて出てくるので。そうす

ると次の日のモチベーションになるかなと思ってま

す。

司会　伊藤たてお　私、こういうの大好きで、とて
も感性持っている子の絵なのか、自然にそうなって

いるのかよく分からないんですが、先日私たちの行

事のためのポスター作成にある施設の、主に知的障

害の子たちが描いている作品で素晴らしい、座って

いる椅子に勝手にさまざまな色をつけてしまったん

ですけども、それは本当に素晴らしいので、その写

真を撮らせていただいてポスターに使ったんです

が、何かの謝礼をしようと思ったんですよね。例え

ば絵の具代ぐらいとか、それから本人の励みになる

ような何かということで、結局商品券になったのか

な、施設の側は要らないというんです。これは施設

の職員は給料を出しているし、この子はそこで好き

なことをしているんだから、何かの謝礼とかはいら

ないというんですけど、僕はそれちょっと違うん

じゃないかと、やはり良かったねというものを形に

残す何かしたいなと思ったのです。先ほどのボール

ペンやスマートフォンのデザインだとか、本人意識

しなかったにしても素晴らしいなと思うと、やはり

何かその子に衝撃というか何かを与えるようなもの

も必要なのかと思うんですが、どうでしょう。

伊藤　売るということで社会との接点できますし、
買った人もそのものに愛着を持ってくれたりするの

で、やはり対価をもらって出すというのは一つ重要

かなと思います。唯一個人の作家が意識を持って

やったのとはちょっと違うというのは、お母さんと

子供の一緒の作品みたいなものなんですよね。そこ

ら辺がちょっと違う点はあるんですけれども、でも

ちゃんと対価を出して、また買ってくれる人も結構

いるんですよ。ユニクロのサービスで UTme! とい

うのがあって、そこに原版を入れると、ユニクロの

トートバックとかＴシャツとかユニクロ品質で出し

てくれるんです。利益を自分でのっけられます。例

えば1,000円にする500円にする。トータル5,000

円くらいの品物でユニクロのサイト上で売られるん

です。そうするとお母さんもそのまま子供との収入

になってきますので、それも一つモチベーションに

なりますね。

伊藤たてお　何か作為を持たない作品ってすごく綺
麗だなと思って。

鹿児島医療的ケア児家族会　柿内祥子　うちの息子
も視線入力で、見えてるんだなとか理解できている

のかなっていうことをわかってすごく親としてうれ

しい気持ちを支援者と共有できたことが少し感じる

ことができたんですけれども、先生に一回一回問い

合わせるのも申し訳ないと思うのですがもし分から

ないこととか困ったことがあった場合はどうしたら

いいでしょうか。

伊 藤　 と り あ え ず EyeMoT の こ と だ っ た ら
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FaceBook 上に質問箱というのがあるのでそこに書

いてもらえれば、誰かが答えるってことになってま

す。あえて私答えないようにしています。物好きな

人とか私は詳しいと思っている人が勝手に答えてく

れるので。そうすると答えた人も自信になりますか

ら。私も来たものに体してちゃんと答えていません。

どこどこに書き込んでくださいと答えています。

――　総合討議　――

沖縄アンビシャス　照喜名　田中さんと救助隊の方
に聞きたいのですが、田中さんの事例でアンドロイ

ドでのコミュニケーションということで、iPhone、

iPad だとアクセシビリティというのがあるんです

が、アンドロイドの場合で機種も違うしメーカーも

違う中でアクセシビリティみたいな機能をどうやっ

てやるか何かコツみたいなのがあったら教えてくだ

さい。

田中　( アンドロイドにも ) アクセシビリティの機
能はあるので、呼び名が違って [ ユーザ補助 ] とか

[ アクセシビリティ ] という名前で必ず設定の中に

あります。それからスイッチに使うのは [ スイッチ

アクセス ] という名前で機能が付いているので、ス

マホの中身を見ながら調べてもらうと、できること

があると思います。それから、ICT 救助隊もスイッ

チアダプタを売られているので、それをアンドロイ

ドにつなげてスイッチ入力ができるようになります

ので、詳しくは ICT 救助隊に相談されるといいかと

思います。

照喜名　アンドロイドのアクセシビリティーみたい
なの何か規定とかありましたか救助隊の方で。

今井　アンドロイドに関しては今のところこういう
規定はしてないですね。ニーズが増えてくれば、そ

ういうのも考えてもいいですけど、今現在は少ない

です。

大神　意思伝達装置の私は 20年前に伝の心の業者
から説明書を読んでくださいと言われ悔しかった。

今の支援にありがとうです。と感謝の気持ちを伝え

ております。

座長　今のにコメントお願いします。
田中　多分昔だと、全国に業者さんがいると思いま
すが、業者さん自体が納品はきちんとやられるけ

ど、その後のフォローが十分できていなくて、なか

なか使い方もわからずに結局マニュアルだけを送っ

てやっているという状況が増えていたのかなと思い

ます。今、伝の心に関しては、販売店の方で有料 ( サ

ポート ) サービスというのもできていて、それを利

用したりすると多少は改善されるのかなと思いま

す。名古屋だと業者さんにお願いする部分もありま

すが、私たち、なごや福祉用具プラザでもフォロー

が足りない部分はサポートしていますので、名古屋

とか愛知県内の方はご相談いただければこちらで検

討させていただきます。

※ iPhone,	iPad は Apple	Inc. の商標です。
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座 長 熊本県難病相談・支援センター

吉田　裕子

発表 14

　
「地域共生社会の実現に向けた包括支援と、

難病患者・長期慢性疾患患者の就労支援の今日の課題
　　～連携支援の課題と手順の考察～」
就労支援ネットワークONE

中金　竜次

発表 15「難病患者の就労困難性を踏まえた障害の
捉え方について」

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研究部門

春名由一郎
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　2022 年 12 月、障害者の日常生活の上で社会生

活を総合的に支援するための法律の一部を改正する

法律案に対する付帯決議。

　付帯決議の中身について共有させてください。難

病法改正付帯決議 23、就労支援、医療、福祉、ケ

アサポートなど多岐にわたる相談業務を担う難病相

談支援センターについて、関係機関との連携を密に

しつつ、それぞれの強みを生かした相談支援を充実

させるとともに、地域格差が生じないように必要な

人員の確保や研修などによる職員の質の向上に努め

ること。以下、ご参照ください。

　続きまして 25、難病患者が治療によって就労・

就学において不利益な扱いを受けることがないよ

う、環境の整備に万全を期すこと。就労については

病気休暇などの普及促進、難病患者の障害者雇用率

制度における取り扱いの検討及び事業主への正しい

理解の啓発に取り組むとともに、働きやすい環境整

備に取り組むこととされています。

　今後、難病相談支援センターを中心とし、福祉や

就労支援など地域における関係者の一層の関係強

化、連携を密に図りながら、難病者の方の就労支援

の強化が図られていくこととなります。

　見直し後の地域の支援体制のイメージ。こちらは

就労支援ネットワークONE

「地域共生社会の実現に向けた包括支援と、
難病患者・長期慢性疾患患者の就労支援の今日の課題

～連携支援の課題と手順の考察～」
中金　竜次

　	パネル　７－１
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厚生労働省説明資料をもとに JPA さんが作成され

たものを拝見し、ONE の方でつくらせていただい

た資料です。難病相談支援センターが中心になり、

医療機関との連携がこれまでも明記されていたとこ

ろですが、今後については就労支援に関する支援を

行うものとして、ハローワークや障害者就業・生活

センター等々、連携主体に明記され、そして福祉に

関する支援を行うもの、就労系障害福祉サービス、

就労移行支援事業等々こちらも連携したり明記と。

一層連携が実質強化されるということになります。

　この変化を、今の社会状況を少し引いてみてみた

いと思います。次の図をごらんください。

　重層的支援体制整備事業、こうした取り組みが拡

充していく中、多様な立場、専門職の介入や関与、

その連携の意義、重要性はますます高まっています。

重層的支援体制整備事業では、市町村全体の支援機

関・地域の関係者が断れず受け止め、つながり続け

る支援体制を構築することをコンセプトに、①属性

を問わない相談支援②参加支援③地域づくりに向け

た支援の３つの支援を一体的に実施することを必須

にしています。以下ご参照ください。厚生労働省の

ポータルサイトがありますので、ぜひこちらもご確

認ください。

　地域共生社会。つながり続ける支援体制の構築、

全国で取り組みが始まっている中で、さまざまな地

域には課題があります。その中での難病や精神疾患

患者の方の就労、暮らし、その中に重層支援という

支援が届いていないもの世界がある。そこに制度の

基準から漏れている外れている支援の支障の程度が

高い方がいらしたり、複雑化、複合化した課題を有

し、特定の分野が単独で支援することが困難である

世界がある。そこに対し既存の体制、縦割り、別々

でこれまでになされてきたものを、重層的支援体制

の中ではその間に媒介をつくりながら、全体の支援

に取り組む。属性によらない支援を取り組むという

ことで、取り組みが動き始めています。

　取り組みが変わってきている、変わっていく、次

の準備、段階へと。難病法改正により就労支援体制

が強化されます。支援者としての視点、事例・ケー

スの共有などが今後より重要になってくるのではな

いかと考えられます。

　事例共有。

　今回、支援者の方に疾患の理解について説明をす

る資料と、御本人が求める配慮事項等を整理する

シートの作成について割愛させていただきます。改
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めて機会があればご質問などをいただければと思い

ます。

　対象者　A氏男性 20 代。疾患多発性硬化症。確

定診断から３年。相談開始時大学４年生でした。

　Aさんは障害者手帳取得をご相談開始時はされて

いませんでした。その知識、情報などもお持ちでは

ない様子でした。その後、取得のサポートさせてい

ただきながら取得に至りますが、今回は一般雇用で

手帳取得されていないできない患者の方も多く見え

る中で限定のところや手順に触れたいと思い、Aさ

んのケースとして事例を共有します。

　住環境山岳地域。バス停まで徒歩 15分。自宅付

近は傾斜面、階段などがあり、自宅などの訪問もさ

せていただき状況を確認しています。

　相談までの状況。新卒での就活、学校のキャリア

センターにてご相談されていますが、治療と仕事の

両立に関して情報が、ご本人曰くやれなかったとい

うことで、ハローワーク、難病患者就職サポーター

の方に相談し、就職活動に取り組むのですが、途中

で難病患者就労サポーターの方が退職したことを契

機に、どうしたらいいのかということでONE の方

に相談がつながってきました。オンライン会議ツー

ルで週一回個別相談を継続していきました。

　相談理由・動機。就活で採用が出なかった、とて

もきつかった。どうやって就職したらいいのか、サ

ポートを受けたいということでした。そして働く理

由については、家族も心配しているので安心させた

い。そしてお金も稼いで行きたいところに行きたい。

経験を積んで収入がいいところに転職したい。と

おっしゃっていました。

　こちらは支援者の方と連携の場面でちょっと難し

さを感じるという言葉が聞こえることがあります。

その時に今回の場合は多発性硬化症の方ですが、そ

の方の相談開始時に何に困っていらっしゃるかニー

ズがある、そして相談の手段やり方などが決まって

きます。そして診療科などがあり、それぞれの疾患

によって診断がすぐにつかない方だったり、ついて

いない方もいますが、個人の症状や障害の特徴がア

セスメントの中で出てくる。それを段階をへながら

支援していく。就業上医師の見解。また気をつける

なども医療の側からのアセスメントで得た情報をい

ただくなどによって、徐々に情報を可視化していく。

御本人が得たい希望する配慮などについてが就業の

場合はまた次の段階として支援していくこの過程に

ついては一人一人一つ一つ整理していく中で、いろ

いろな方との連携の中でなされていく。そしてそれ

が一つの情報として落とし込まれて形をなしていく

と説明していくことがあります。



－ 141 －

　Aさん就職活動の相談を受けて在宅勤務希望。山

岳地帯で身体にも障害が生じてきており、ゆえに地

域の支援者の方とハローワークを中心とした支援機

関の方との連携によって、そのチーム支援を行う伴

走もさせていただいます。Aさんのニーズに基づい

て職業訓練、テレワークに対応したリモートでの訓

練を探し、アセスメントしながらその経過を経て、

医療連携という観点の中でAさん同意のもとにソー

シャルワーカーの協力も得ながら、最終的に Aさ

んの就職に至っています。

　疾患によっても異なるところが多々あると思いま

すが、基本的に医療との連携についてについてお話

しさせていただきます。それぞれによってなかなか

知りえにくい必要な検査や情報などがときおりでて

くることがあります。Aさんの場合多発性硬化症の

方の症状の中でも出てくることがあるんですね。高

次脳機能障害等ご本人だけではわかりにくいところ

に患者さんからご相談が寄せられることがありま

す。その場合に医療機関の情報についてどう得てい

くのかお話しながら目的と説明、情報提供の同意を

お医者さんに医療機関に同意を得ていく。そして医

療機関の確認説明では、今回はソーシャルワーカー

の方にまず相談をしながら連絡説明しどういう情報

提供の仕方がいいのか病院側の、こちら側の対応の

仕方を確認します。目的を伝え協力を得る。そして

事前に質問書などを発送することがあります。質問

内容利用の目的治療環境を大切に考えられるお医者

様の立場などもこちら側としては考えていく。受診

の仕方、相談の仕方も病院側郵送する、ソーシャル

ワーカーに確認したりもしていきます。疾患の治療

関係の配慮。ご本人の情報共有の範囲内容範囲の確

認し支援者と共有をしていきます。

　今後の課題。イニシアチブを誰がとるのか。定着

支援はどのように拡充していくのか、雇用開拓まで

を考えた場合に今のマンパワーで十分か、難病患者

を就職支援をされる方々からもその環境の厳しさは

聞こえてきます。支援の連携を醸成する上での他職

種他機関が連携する上で共通した認識しやすい分か

りやすい手順などをサポートするものが身近で見つ

けにくい状況があります。やり方がわからない、慣

れていない方も、全国の支援者と連携する際には、

少なからずいらっしゃいます。その為、今後は、そ

ういった連携についても、手順ややり方等を共有し

ていくことは、今後重要になってくるのではないか

と考えます。

支援連携に取り組める支援者の支援体制や人員環境

の整備、こちらはボランティアな状態で取り組む難

病相談支援センターの職員の方と出会う時に支援者

のバックアップによる環境体制の整備という観点は

非常に重要になってくるのではと考えます。医療・

福祉・就労広い意味合いでの地域包括支援体制の整

備に取り組む観点、そしてプラットフォームという

意味では、一般雇用における就職を望まれる方々が

安心して選択肢がある状態にしていくことは非常に

重要ではないかと考えています。

　今後はより実践的な情報共有が大事になっていく

と実感する次第です。御清聴ありがとうございまし

た。
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ALS 協会宮崎県支部　米田智恵美　私はがんの患者
さんの病院のソーシャルワーカーを仕事ではして

て、ALS の方はボランティアで今日は来ています。

がんの患者さんのときに厚生労働省が両立支援の

コーディネーターの研修を受けてもらってソーシャ

ルワーカーが病院の方で両立支援コーディネーター

という形で私自身もやっています。病院の中でソー

シャルワーカーが両立支援コーディネーターをやっ

ているときに治療をしている患者さんと会社と病院

の先生とをつなぐ橋渡しを私はやっています。機関

との協力ということでハローワークさん病院に来て

いただいたり、センターの方と情報を共有しながら

職場のプランをつくったり考えたり、キャリアコン

サルタントと一緒に疾患を抱えながらもお仕事をど

んなふうに向き合っていったらいいのかお仕事トー

クみたいな感じで、そういう場を病院の中で設けた

りして、治療と就労両立支援の観点でやってるんで

すが、難病患者さんたちには病院との連携、病院の

ソーシャルワーカーが両立支援コーディネーターと

いう研修を、がんの拠点病院とは違う状況なので、

ソーシャルワーカーさんたちは受けてるのかと、聞

きながら思いました。

中金　おっしゃるとおり社会状況の中で現場の方々
は情報が十分になかったり戸惑いがあるのは確かで

すので、本来は病院の中にも難病の相談ができる

ソーシャルワーカーが病院にいらっしゃることは、

がん患者の方々と同様に、今後重要と思います。

総合討議→パネル7-2春名由一郎様の質疑応答の項

に掲載

質疑応答
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　最近、難病患者さんの就労実態調査を実施して、

難病患者さんを「障害者」として就労支援の対象と

していくための課題が明確になってきましたので、

速報でご報告いたします。

　難病患者さんの就労実態調査では、昔から自身を

障害者とは考えないが、通院とか治療、体調管理と

両立できる社会的な理解とか支援が必要だという方

が多くいらっしゃいました。

　今回、難病患者の回答者の 75% は障害者手帳を

取得されていないとか、申請されていない方であり

ました。そのような方はドクターストップというこ

とはないんですけれども、体調が変動して不安定で

あったりだとか少しの無理で体調が崩れやすいだと

か、将来病状が進行するおそれで社会的な支障があ

る、やや支障がある程度という方が半数以上、また

活力ややる気・集中力の低下、身体の痛みなども障

害者手帳のない難病患者さんの社会的な支障となっ

ていました。

　これらにより就職活動の場面では、企業への病気

や必要な配慮の適切な説明が困難であるという経験

を、障害者手帳のない難病患者の 75% 以上が経験

して、半数以上の方が問題が未解決だとしておりま

す。また希望の就職ができていないだとか、体調や

仕事の準備が整わないまま就職を急ぐ必要があった

という困難性も多くなっておりました。

　仕事に就いた経験のある難病患者さんが多くお

り、そのような方では仕事の内容や働き方が体調管

理の面で無理があって働きにくいという経験が７

割、未解決が 44％という状況で、病気のせいで職

場の負担になっていると感じているだとか、上司や

同僚との人間関係・コミュニケーションのストレス

があるとか、治療と生活を優先すると仕事が続けら

れなくなってしまうし、仕事を頑張ろうとすると治

療や生活が犠牲になってしまうというジレンマ状態

も、障害者手帳のない難病患者さんの半数以上が経

験して多くが未解決となっていました。

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研究部門

「難病患者の就労困難性を踏まえた障害の捉え方について」

春名由一郎

　	パネル　７－２
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　また一般的な就労困難性として、特に難病ととも

に歩む人生設計や仕事の方向性について悩むという

のが 80%以上の方が経験して 70％近くが未解決と

なっております。また治療と仕事を両立していく自

信がないというのも大多数となっていますし、難病

の治療をしながら働きたいと考える自分が間違って

いるんじゃないかという社会的な疎外感・孤立感が

ある方も過半数が未解決になっている状況です。

　難病患者さんが障害者手帳がなくてもこういった

困難性があるということは、これまでもある程度認

識されてきましたけれども、単に本人の感じ方だけ

でこれを障害として位置づけて社会的な支援の対象

にする程の困難ではないというふうに考えることも

あったように思います。例えば病状が非常に悪化し

てドクターストップで仕事を辞めざるを得ないとい

う状況だとか、活力ややる気が低下して集中力が低

下して退職勧奨とか解雇になるという状況は比較的

わかりやすいところだと思いますけれども、今回興

味深かったのは少しの無理で体調が崩れやすいとい

うことは、比較的軽いレベルの段階から仕事内容や

働き方が体調管理の点で無理があり働きにくいとい

う困難性が高くなってきているということです。こ

れをさらに詳しく仕事の内容だとか勤務時間ともあ

わせて検討しますと、難病患者さんやはり体調が許

せば多少無理でも自分の希望する仕事の内容だとか

より長い勤務時間で働いていて、体調が悪くなれば

結果として特定のデスクワークだとか短時間の仕事

に限定されていってしまうということです。

　また、病状が進行するおそれというのも、難病と

共に歩む人生設計や将来の方向性について悩むとい

う経験とも関係していることもありました。

　難病患者さんは障害認定がなくても体調の崩れや

すさなどで就労困難性があるというのはずっと言わ

れてきてました。今回そのレベル別に検討してみま

すと、一般の人のような季節だとか仕事がきつい時

に体調が崩れてしまうとか、風邪を引きやすいとい

うのとは質が違って、やや支障となってくると業務

調整が難しくなってしまって、柔軟な職場環境が必

要になるんだけれども職場では理解されにくいだと

か、かなりの支障になってくると頻繁に体調不良が

あって急に休んでしまうとか、さらにレベルが上が

ると、本当に少しのことで体調を崩して回復に時間

がかかるというような状況です。

　障害認定というのは、支障の程度を客観的にわか

りやすくするものですので、今回のレベルによる違

いは、そういった尺度に使える可能性があって今後

さらに検討が必要になってきます。

　また将来に病状が進行するおそれというのも、や

や支障以上になってくると仕事能力が変動してし

まって、有給休暇が不足するという事態になったり、

かなりの支障になってくるともう仕事の予定を組む

ことができないとか、仕事を辞めたら再就職の意欲

がなくなってしまうというような状況になっていま

す。
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　こういった障害者手帳のない難病患者さんは、

様々な仕事の条件とか職場の配慮を必要としていま

すが、実際配慮を受けている方も結構多くあること

もわかってきました。例えば、通院、健康管理、休

憩等がしやすい仕事内容や勤務条件や休日とか、体

調悪化した時の早めの休憩や通院とか、通院や休憩

の業務調整というのは、半数以上で実施されている

という状況でした。

一方、体調に合わせた柔軟な業務調整だとか、体調

悪化につながる無理な仕事内容が含まれていない、

というのは、必要なのに配慮がないという方が半数

近くいる状況になっておりました。

　また就職した後に必要な配慮を会社に伝えている

方が 60% いらっしゃいましたけども、就職活動時

に伝えているのは 43％でした。就職活動の時の開

示については、治療と仕事と両立して無理なく働く

ためだとか、必要な理解を得るためだとか、支援を

受けるためだとか、無用な心配をかけないためとい

うことが開示の理由になったいましたが、一方で、

差別を受けないために何も伝えなかったという方も

いらっしゃいます。

　あとは障害者手帳を申請していない難病患者が必

要としている専門的な支援としても、これまでの話

と結構整合性があって、一般求人を含めて難病でも

無理なく活躍できる仕事への職業紹介だとか、就職

後も本人や職場が困った時に相談できる継続的な支

援だとか、治療と生活・就労等の関係制度の調整な

どを必要としている方が多く、ただ、そういった支

援がどこで受けられるのかわからないという方が半

数以上という状況になっております。

　相談先としては主治医、専門医なんかが多くてハ

ローワークも多くなってきてますが、難病相談支援

センターへの相談はまだ 10% ぐらいで、治療と仕

事の両立支援は殆どないし、障害者手帳のない方の

障害者就労支援機関の利用もほとんどない状況であ

りました。

　ということで、障害者ではないんだけども、治療

や通院、体調管理と両立できるような社会的な理解

と支援が必要だという患者さんの声について、今回

より具体的に明確になってこれに対応することが大
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きな社会的な課題となっていることが明らかとなっ

てきました。

　御清聴ありがとうございました。

かごしま難病支援ネットワーク　アッシャー症候群　
満武豊子　先程の難病患者の就労問題などいろいろ
お話をうかがいましたが、これに関しての質問では

ありませんが、私の思っている気持ちを話させてい

ただきたいと思います。自分自身がアッシャー症候

群のために障害者手帳はもってはいたけれども、夜

とか暗いところは目が見えないので、昼間目が見え

て車も運転もできるけれども夜はダメなので、通勤

することはできないでいる。就職に対しては決定的

な弱点を持っていました。それで１度辞めてしまっ

たら就職先が見つからない問題ががありました。そ

して現在においても難病患者は障害者手帳を持って

しまうと、やはり障害者とみなす企業もあって雇用

が難しいし、例え障害者手帳を持っていたところで、

雇用促進の方で障害者を雇用したら企業はいくらか

お金をもらうけど、本来その中から障害者にお給料

として払われる方がいいんですけれど、でも現実は

会社が半分以上とってしまっているといえばわかり

やすいですか、そういう問題も抱えていますし、ま

た通勤も目が見えなくても見えていても、その病気

で車イスを利用するとかそういった患者さんの通勤

支援がもし必要だとすれば、その通勤支援もまだ認

められてない現在ですから、この問題変革難しいと

思います。この取組、このテーマをお話くださった

方、頑張って取り組まれていただきたいと思います。

座長　まさに私たちの難病相談支援センターでも通
勤支援のところでやはりなかなかうまくいかずに就

職に結びつかなかったケースも実際ありました。

春名　今までの障害者の雇用支援は、障害者を数だ
けで雇うような形となることがあり、課題となって

います。難病患者さんの声では、一律の「障害者」

の扱いではなく、様々な希望の仕事で無理なく活躍

できるような、通勤の問題も含めて個別の支援ニー

ズについて、社会の理解と支援が必要だということ

が多くあります。現在、法律上は、難病患者は障害

者手帳の有無にかかわらず、企業は個別的にコミュ

ニケーションをとって合理的配慮提供を行う義務が

あります。ただ、世界の動向を見ると、それだけで

は企業の取組みが進まないので、より積極的な差別

是正措置という形で数値目標をかけていくことが重

要だということが分かってきた。その流れで、障害

者雇用率制度も、企業の理解や合理的配慮提供を促

進する手段の一つとして捉える考え方も出てきてい

ます。だから難病患者さんを「障害者」として認定

して支援できるようにする検討というのは、そうい

う趣旨で、難病患者さんはどういうことで困ってど

ういう支援ニーズがあるのかということをより明確

に理解してもらえるようにするということで今取り

組んでいるところになります。

Q&A　今回発表された実態調査の結果はどぢらか
で公表される予定はありますか。

春名　来年の３月に報告書が出ることになってい
て、今回患者さんとかのご協力をいただいた調査で

あるということで、速報ということで少しご報告さ

せていただいております。

―――　総合討議　―――

Q&A　中金さんに。利用者の方はどこから情報を
得て就労支援ネットワークONE さんにつながる場

合が多いのでしょうか。今後、開拓が期待される動

線はどこだと感じますか。

中金　オンライン、支援者からの紹介であったりで
す。地域にいろんなところがある中でよくわからな

いと。やはりすごく考えこんでいらっしゃったりと

いう気持ちがすごく伝わってきます。大学の研究セ

ンターの方々ともヒアリングしたりしますが、あち

こちでやはり難病の方の支援について関心があった

り、今後連携をどうしていくんだろうという意見が

出ていたりします。ドクターからもでているので、

やはり医療圏だったり大学側との運動ということで

質疑応答
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たくさんの方々が必要としているのではないかなと

思っています。

座長　中金さんとしてはどこがイニシアチブをとっ
ていくことが理想だと考えていらっしゃいますか。

中金　先ほど厚生労働省の課長さんの言われた、難
病相談支援センターが核という言葉を使われたの

で、核というのは辞書をみると中心ということだと

思ったんです。ただ、それを言うと、皆さんなかな

かプレッシャーになり、緊張されるかもしれません。

あとハローワークが主査となるとなっているので、

ハローワークが主査になって地域の支援者の方々が

副主査になるので、チーム支援でハローワークの方

もイニシアチブをとっていくのは、今後重要かなと

思います。地域支援はみんなで支え合っていくとい

う意味では非常に重要かなと思っていて、イニシア

チブ伴走しながらというのはどこがやるのかはもう

少しプラットフォームを整えるという意味では春名

先生のご意見を聞いてみたいです。

春名　難病患者さんの就労問題というのは、治療、
生活、経済面、メンタル面の課題なとど絡み合って

いて、地域の関係機関がタテ割りだと、患者さんの

ニーズに対応できない、という理解も少しずつ広

がってきて、いい支援も出てきています。ただ、現在、

各地域で連携への取組みが行われていますが、多職

種が共通認識を持ち連携するには調整が大変になる

ことが多いようです。海外の状況を見ると、病気の

治療をしながら働く人を支えていく、という新たな

課題に対応するために、制度だとかサービスだとか

専門教育とかで、社会全体が変わっていく動きがあ

ります。そのように社会が大きく変わっていけば、

個々の支援がすごく大変ということでなくて、むし

ろ当たり前になっていくのかと思いますが、現在は

その過渡期として、それぞれの機関や支援者が、一

つ一つの事例に対してどういう支援が必要なのかを

考え、地域の様々な制度やサービスをつないで活用

していく中で、いろいろ試行錯誤しながら、地域の

中で連携や支援のノウハウを蓄積していくことが必

要になっている状況かと思います。

中金　患者、事業者へ、労使の伴走者も重要だと思
います。そういったものが日本でも一般雇用でもで

きていく、ことも重要な支援と考えています。





文 書 発 表

「難病患者の就労に関する課題について」

佐賀県難病相談支援センター

三原　睦子
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難病患者の就労に関する課題について 

佐賀県難病相談支援センター 

三原睦子 

 

（はじめに）指定難病の数は 338 疾患あり、表面に疾患が見えない方や障害が見える方な
ど様々である。同じ疾患でもひとりひとり症状や背景なども違い、支援する側はひとりひ
とりに応じた支援を行う必要がある。しかしながら、佐賀県で支援を行った方の４０％は
転職をされておられる状況がある。 
（目的）難病や障害があっても普通に就労継続ができる環境を整備する。 
（結果）センターで支援を行った件数  

2022年度（2022 年 4月 1日～2023年 3月３１日） 
（１）事業対象者数 

50名 うち就労に至った者の数 17 名 手帳所持者 2 名 

  （２）転職者 7名  

（３）原因 2 件は、事業所が閉鎖したことによる転職 

病名を明かして就労したが、企業からの病気の理解がなく、無理をしてしまい 

疾患が重症化してしまい、退職をされている。 

  （４）佐賀市障がい者プラン策定委員会の意見では、難病患者の非正規雇用率が高く、

経済的に困窮されている実態がある。 

（考察）病気を明かして就労しても、病気への合理的配慮がなされない。 

    病名を告げて、配慮が必要なことを企業に伝えてもなかなか理解を得られない。 

（まとめ）難病患者の就労支援については、早急に障害者雇用促進法の法定雇用率へのカ

ウントができるようにしていくことが望まれる。 
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閉会挨拶

全国難病センター研究会副会長
新潟医療福祉大学学長 西澤　正豊

　難病センター研究会第 39回沖縄研究大会の閉会にあたり、一言ご挨拶を申し上げます。

　まず、大変素晴らしい発表をしてくださった皆様、最後まで熱心に参加してこの研究会を

盛り上げていただいた皆様に心からお礼を申し上げます。また、沖縄研究大会の円滑な運営

のために、今回もファイザー株式会社、大塚製薬株式会社、アクセスエール株式会社、沖縄

県難病相談支援センターの皆様、そして運営スタッフの皆様に大変なご尽力をいただいてお

ります。誠にありがとうございます。心からお礼を申し上げます。

　新型コロナウイルス感染症は落ち着いている一方で、季節外れのインフルエンザの流行が

拡大してきましたが、今回の沖縄研究大会も現地参加とオンラインのハイブリッド開催とな

りました。開催地まで移動することが負担である方には、オンラインで参加できるメリット

は非常に大きく、さらにオンデマンド配信があれば、研究会後に何度でも視聴することがで

きますし、感染の心配もありません。一方、直接会ってお話ができることには、何物にも代

えがたい価値があるというのも、もっともなご意見です。開催コストを考えますと、ハイブ

リッド開催は大変負担が大きくなるのですが、双方のお立場の皆様のニーズを満たすために

は、やはりハイブリッド開催が望ましいという結論に落ち着くのではないかと思います。研

究会の今後の開催方法については、予算も含めて改めて検討したいと思います

　難病センター研究会も次回には第 40回の節目を迎え、今後の在り方を真剣に考える時期

に来ています。たまたま新潟では 2023 年６月には在宅医療連合学会、９月には認知症予防

学会と難病看護学会が相次いで開催されました。私も久しぶりに学会に参加したのですが、

取り上げられているテーマは、難病者の災害対策一つをとっても、私たちがおよそ 30年前

から取り上げてきたものでした。当時と同じような議論が繰り返されているという印象を受

けました。当時、私たちなりに成果をまとめ、印刷物としても、ネット上にも、記録は残し

てきたつもりですが、その引き継ぎがなされておらず、結果として十分な対応ではなかった

ことになります。患者さんは新たに発症してくる方々なので、これまでのさまざまな研究活

動・支援活動についてご存じないのは当然ですが、サポートする関係者も世代交代して行き

ますので、次の世代への引継ぎが欠かせません。

閉 会 挨 拶

開
会
挨
拶
特
別
講
演
特
別
報
告
パ
ネ
ル
１
パ
ネ
ル
２
パ
ネ
ル
３
パ
ネ
ル
４
パ
ネ
ル
５
パ
ネ
ル
６
パ
ネ
ル
７
文
書
発
表
閉
会
挨
拶
参
考
資
料



－ 152 －

　私は医師の立場ですが、現場の医師も世代交代が進んでいます。次の世代を担ってもらわね

ばならない医師への働きかけ、引継ぎについては当然意識してきたのですが、結果として十分

ではなかったと感じています。厚労省の難治性疾患克服研究事業の中で、難病患者さんの支援

を担当する指定研究班も、次の代表を決めることができず、定年に達した小森哲夫先生がもう

１期継続することになると伺っています。

　糸山先生が 20年間にわたって指導してこられた本研究会も、世代交代の時期を迎えていま

す。次の世代の心ある人たちに研究会に加わっていただき、その中から次のリーダーを選ばね

ばなりません。

　また、本研究会は運営資金が尽きてきています。次の第 40回の研究大会を一区切りとして、

研究会の財務状況の見通しについて真剣に議論しなければなりません。今日は運営資金の現状

をご紹介するに留めますが、本研究大会終了後に議論することになります。

　末尾になりますが、2日間にわたり、大変充実したご発表いただいた皆様、熱心に討論に参

加いただいた皆様に改めてお礼を申し上げます。難病センター研究会へのご支援を、引き続き

どうかよろしくお願いいたします。新型コロナウイルス感染症はまだまだ終息したわけではあ

りませんので、皆様どうかくれぐれもご自愛ください。オミクロン株対応のワクチン接種と感

染予防対策の徹底が対策のすべてであることに変わりはありません。

　それでは以上をもちまして、閉会の言葉といたします。この後、16時 10 分から心理ワー

クショップが企画されています。大変興味深い内容ですので、是非皆様ご参加ください。次回

は東京の第 40回記念大会でお目にかかりましょう。どうもありがとうございました。



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 38 回研究大会）
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所　　属
1 国立病院機構箱根病院 / かながわ難病相談支援センター

2 厚生労働省健康局難病対策課長補佐

3 沖縄県難病相談支援センター / 認定 NPO 法人アンビシャス

4 こうち難病相談支援センター

5 とちぎ難病相談支援センター

6 愛知県医師会難病相談室

7 宮城県難病相談支援センター

8 熊本県難病相談・支援センター

9 群馬県難病相談支援センター

10 佐賀県難病相談支援センター

11 三重県難病相談支援センター

12 山梨県難病相談支援センター

13 滋賀県難病相談支援センター

14 鹿児島県難病相談・支援センター

15 新潟県難病相談支援センター

16 大阪難病相談支援センター

17 長崎県難病相談・支援センター

18 難病対策センターひろしま

19 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

20 福島県難病相談支援センター

21 北九州市難病相談支援センター

22 ( 一社 ) 岩手県難病・疾病団体連絡協議会

23 NPO 法人 大阪難病連

24 NPO 法人高知県難病団体連絡

25 かながわ難病連

26 岐阜県難病団体連絡協議会

27 山梨難病連

28 千葉県難病団体連絡協議会

29 栃木県難病連

30 福島県難病団体連絡協議会

31 公益社団法人日本リウマチ友の会鹿児島支部

32 ( 一社 )PSP, CBD のぞみの会沖縄地区世話人

33 ( 一社）日本 ALS 協会

34 日本 ALA 協会沖縄支部

35 日本 ALS 協会宮崎県支部

36 日本 ALS 協会福岡県支部

37 日本 ALS 協会鹿児島県支部

38 アイザックス症候群りんごの会

所　　属
39 ギラン・バレー症候群 患者の会

40 鹿児島県医療的ケア児者家族会

41 遷延性意識障害者家族会つくし会

42 全国膠原病友の会

43 全国膠原病友の会高知支部

44 北海道小児膠原病の会

45 さがら病院宮崎

46 医療法人稲生会

47 大阪大学大学院 医学系研究科

48 琉球大学病院

49 沖縄県中部保健所

50 沖縄県北部保健所

51 鹿児島市保健部保健支援課

52 小田原保健福祉事務所

53 日本医科大学 医療管理学

54 日本ベーリンガーインゲルハイム株式会社

55 シミックヘルスケア・インスティテュート株式会社

56 一般社団法人ピー・ピー・アイ・ジャパン

57 武田薬品株式会社

58 かごしま難病支援ネットワーク

59 NPO 法人新潟難病支援ネットワーク

60 沖縄県障がい者 IT サポートセンター

61 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

62 島根大学総合理工学部
63 NPO 法人 ASrid / RDD Japan 事務局
64 NPO 法人 ICT 救助隊

65 就労支援ネットワーク ONE

66 株式会社テクノスジャパン

67 株式会社村田製作所

68 アクセスエール株式会社

69 ファイザー株式会社

70 大塚製薬株式会社

71 東京福祉大学

72 日本難病・疾病団体協議会（JPA）

73 東北大学 

74 新潟総合学園新潟医療福祉大学

75 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

76 難病支援ネット・ジャパン

全国難病センター研究会第 39 回研究大会（沖縄）参加団体一覧（順不同）
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全国難病センター研究会これまでの開催地・主な講演一覧
( 第 1 回研究大会～第 38 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１ 「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２ 「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 富山県民共生センター　快適ウェルネスホテルとやま自遊館
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１
「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２
「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１ 「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２
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１
「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２

「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）
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第
27
回
研
究
大
会
（
三
重
）

日程 2017 年 2月 18日、19日

会場 アストプラザ　4階アストホール

参加者数 193 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

後援 三重県、津市

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

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

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

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

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）
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第
32
回
研
究
大
会
（
北
九
州
）

日程 2019 年 10 月 18日、19日

会場 北九州芸術劇場	中ホール

参加者数 105 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

共催 北九州市

講演 1
「難病対策地域協議会の役割」
足立弘明（産業医科大学医学部神経内科学講座	教授 /北九州市難病対策地域協議会	座長）

講演 2
「膠原病ってどんな病気？～膠原病に属する病気の治療が大きく進歩してきました！～」
田中良哉（産業医科大学医学部第一内科学講座	教授 /産業医科大学大学院医学研究科長）

第
33
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2020 年 2月 1日、2日

会場 新宿文化クイントビル 18	階オーバルホール

参加者数 77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
「〈今 -	ここ〉に注ぐ輝き臨床美術」
北澤　晃（富山福祉短期大学教授／日本臨床美術協会常任理事）

特別報告
「難病法等の施行 5	年後見直しに関する検討状況ついて	～地域共生社会に向けた議論を中心に～
竹林経治（厚生労働省健康局難病対策課）

第
34
回
研
究
大
会
（
WEB
）

日程 2020 年 12 月 19日

会場 WEB（ZOOM）開催　配信会場　新宿文化クイントビル 18階オーバルホール

参加者数 101 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 「これからの難病相談に求められること」
山口	育子（認定NPO	法人ささえあい医療人権センター COML	理事長）

第
35
回
研
究
大
会
（
WEB
）

日程 2021 年 10 月 16日、17日

会場 WEB（ZOOM）開催　配信会場　新宿文化クイントビル 21階会議室

参加者数 109 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
「全国難病センターネットワークの現状と課題」
北村	聖		（難病情報センター運営委員／地域医療振興協会シニアアドバイザー）

第
36
回
研
究
大
会
（
WEB
）

日程 2022 年 2月 5日（土）、6日（日）

会場 Web	(Zoom)	新宿文化クイントビル 18階会議室／難病支援ネット・ジャパン

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 「難病法等の見直し等について」
神田	純	課長補佐（厚生労働省健康局難病対策課）

第
37
回
研
究
大
会
（
WEB
）

日程 2022 年 10 月 1日（土）、2日（日）

会場 Web	(Zoom)	新宿文化クイントビル 18階会議室

参加者数 103 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 難病の過去・現在・未来
宮坂	信之（難病医学研究財団理事／難病情報センター運営委員長／東京医科歯科大学名誉教授）

第
38
回
研
究
大
会
（
WEB
）

日程 2023 年 1月 28日（土）、29日（日）

会場 Web	(Zoom)	難病支援ネット・ジャパン／新宿文化クイントビル 18階会議室

参加者数 84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
障害者権利条約に基づく総括所見と難病
藤井	克徳（NPO法人日本障害者協議会代表／きょうされん専務理事）
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