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　	 	 	 	 　特定非営利活動法人難病支援ネット・ジャパン代表
　　　　	 	 	 　一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 [JPA] 顧問

＜特別報告＞

	 　　「難病対策について」
	 	 　　押木　智也　厚生労働省健康・生活衛生局難病対策課課長補佐

＜特別報告資料＞

＜シンポジウム＞

	 　　「難病患者の就労と社会参加
　	 	 ～「重度」難病から拓く就労×医療×生活×テクノロジー連携モデル」

　　発表 1	 「ALS 事例で垣間見た “ 就労×医療×生活×テクノロジー ” 未来図」		
	 　　	 　　春名 由一郎　   全国難病センター研究会副会長
	 	 	 	 　    Next Being ラボ代表
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　　発表 2	 「リハビリテーション科での難病患者への就労支援と課題」
	 	 　　小林　庸子　　国立病院機構箱根病院リハビリテーション科

　　発表 3	 「難病者の就労を支える資源マネジメント
			   ―重度身体障害者への在宅ワーク支援から
				    障害者手帳を持たない難病者への就職支援まで―」
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　　発表 4	 「アシスティブ・テクノロジーの活用で広がる難病患者の就労と社会参加」	
	 　　	 　　小林　大作　　株式会社アシテック・オコ代表取締役

＜パネル１＞

　　発表 5	 「難病患者への就労中の支援～パソコン操作環境整備に関わって～」
	 　　	 　　田中　芳則　　社会福祉法人名古屋市総合リハビリテーション事業団
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　　発表 6	 「RD ワーカーの可能性 ～誰もが働きやすい社会へ～」
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　　発表 7	 「難病教育普及講座開催報告 . ～がん教育を活用した難病教育普及に向けて～」
	 	 　　永松　勝利　　NPO 法人 Coco 音
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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
新潟医療大学学長
新潟大学名誉教授
新潟難病支援ネットワーク理事長

西澤　正豊

　皆さん、こんにちは。ご紹介いただきました西澤です。新型コロナ罹患後は航空機や新幹線での移動を

控えておりますので、リモートで失礼いたします。

　まず、第 41回の研究大会にご参加いただきましてありがとうございます。戸山サンライズにお集まり

の方、オンラインでご参加の方、今回は 100 名を超える方にご参加いただいています。ありがとうござ

います。

　今大会は、今日の午後には難病患者の就労と社会参加に関するシンポジウムと一つのパネル、明日の午

前中には厚生労働省難病対策課課長補佐の押木智也先生から難病対策の現状についてご報告いただいた

後、２つのパネル、そこでお昼で一旦終了しますけれども、午後には東京福祉大学心理学部の鎌田依里先

生にスーパーバイザーをお務めいただいて心理ワークショップが予定されています。正味 1日の日程に

なりますけれども、皆様方にとって実り多い研究会になりますように期待しております。毎回のことです

けれども、ハイブリッド開催ということで、大変たくさんの方にご協力いただいております。改めて御礼

申し上げます。

　プログラムをご覧になった方はもうお気づきと思いますが、長らく本研究会の事務局長をお務めいただ

いた伊藤たてお事務局長が 80歳の傘寿を迎えらえました。80歳という年齢になられましたので、ご負

担のことも考えて今回、より大所高所からのご指導をお願いするということで、顧問にご就任いただきま

した。

伊藤たておさんとはもう 30年近いお付き合いになると思いますけれども、難病患者さんの支援に関する

厚労省の研究班や北海道難病連でいろいろ教えていただき、JPA でも多々教えていただくことばかりでし

た。想い出としては、2011 年から 3年間、たくさんあった難病の患者さん支援に関する研究班をひとま

とめにして大きな研究班、会員数 70人ぐらいの研究班を設置させていただいきました。「稀少性難治性

疾患患者に関する医療の向上及び患者支援の在り方に関する研究」班です。３年間活動した後で、たまた

ま AMEDという組織ができて、予算の 5分の 4がそちらに行ってしまったということで、この研究班は

残念ながら３年間で終了し、そのあとは指定研究班として何とか患者さん支援に関する研究を続けてきた

ことになります。

　難病法の制定から改正に至るまで、私も一時、難病対策委員会の委員として参加しましたけれども、伊

藤さんはずっと難病対策委員会委員としても活躍されていました。これまでの難病の患者さんの支援活動

全般に対して、それからこの研究会に対して様々なご尽力をいただいたことに対して、心から御礼を申し

上げるとともに、今後も引き続き大所高所からのご指導をいただきたいと、改めてお願いをしたいと思い

ます。

　また後任の事務局長は、先ほどご紹介ありましたように、永森志織さんにお願いしておりますので、ど

うぞよろしくお願いいたします。

　それでは以上をもちまして冒頭のご挨拶とさせていただきます。よろしくお願いいたします。

主催者挨拶
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開会挨拶

全国難病センター研究会顧問
特定非営利活動法人難病支援ネット・ジャパン代表
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 [JPA] 顧問

伊藤　たてお

　今日はご参加いただきましてありがとうございました。

　この会を始めてから 41回目の研究大会となりました。この間、難病あるいは難病を取り巻く社会の

環境等がかなり大きく変わってきたというように感じております。しかし、まだまだ難病の患者が実際

にはそばにいるなり社会の中で共に暮らしているなりにしても、いざ何かの制度を使うとか何かの医療

を受けるとかいうことになると途端に難病の患者ということになってしまうわけですけれども、そうい

う時代をまたさらに推し進めて、難病あるいは難病の問題が一般化される、そういう社会が来るのでは

ないか、あるいは来てほしいということを願って様々な取り組みをしております。

　ひとりの特殊な人間、特殊な病気というよりも、それは一人の人間の病気であり、ひとりの人間の生

活の問題であって、そこが平等でなければ本当の平等の社会というのはやってこないということを、こ

のセンター研究会のさまざまな研究発表や話し合いや交流を通じて広めていくことができればよろしい

かなと思います。

　先ほど西澤先生からお褒めをいただいたのかどうかわかりませんけれども、私は数字にとても弱くて、

自分がそういう年になったというのを忘れておりました。数字を見ると途端に物忘れが始まるというこ

とですけれども、今後も可能な限り皆さんと一緒に、この難病相談支援センターというものが、単にそ

ういう機構、そういう場所ということに限らず、日本の医療や社会生活の中での福祉の果たす役割とい

うようなものが追求されていけばいい、その一つの役割を担うことができれば大変幸せだと思います。

　今日、明日、ちょっと切れ切れになってしまって、中身もぴっちり詰まっておりますけれども、最後

までご参加いただければと思います。よろしくお願いいたします。ありがとうございます。

顧 問 挨 拶



特 別 報 告

座　長

講　　演

全国難病センター研究会　副会長／Next Being ラボ代表

元高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

	 	 	 	 	 春名　由一郎

「難病対策について」

　厚生労働省 健康・生活衛生局　難病対策課課長補佐

　	 	 	 	 	 押木　智也

　特別報告です。昨年度も貴重なお話をいただきました厚生労働省健康生活衛生局難病対策課課長

補佐の押木様に、本日は、難病対策の経緯、相談支援センターの役割、そして最近の法改正のトピッ

クスについてご報告いただきます。

　押木様は難病法の改正、相談支援体制の整備など、国の施策について最前線で牽引されてきた担

当者です。現場と政策をつなぐ視点から、国の最新の動きを直接お話しいただける貴重な機会です。
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　厚生労働省健康生活衛生局難病対策課課長補佐の

押木と申します。本日はどうぞよろしくお願いいた

します。

スライド 1
　難病対策についてということで、本日は説明をさ

せていただきたいと思います。昨年度もこういった

場を用意させていただきまして、今年度もご説明さ

せていただけることを感謝しております。

　昨年度と同じ話をしてもつまらないところもあり

ますので、なるべく最近のトピックスをお話しでき

ればと思いつつ、基本的なところは去年と同じとこ

ろですが、説明をさせていただきますのでよろしく

お願いいたします。

スライド 2
　本日のご説明内容を簡単に記載させていただいて

います。

　１．難病対策の経緯について

　２．難病相談支援センターについて

　３．難病法の改正について

　４．令和８年度予算概算要求について

　５．最近のトピックスについて、なるべくここの

部分を多めに話させていただければなと思っており

ます。

スライド 3
　難病対策の経緯についてまずはご説明させていた

だきたいと思います。

スライド 4
　難病対策の経緯です。皆様ご存じと思いますが、

改めましてご説明させていただきます。

　難病対策は、昭和 39年のスモンをきっかけに始

まっております。このときに研究班をつくり、その

原因を探って対応いたしました。

　今でも難病の世界はこういった研究班をつくりそ

こで研究をしていただく仕組みになっておりまし

て、その一番初めがこのスモンでした。日本が豊か

になっていく中で公害が発生するなど、さまざまな

副作用も出てきた時期でした。

　当初は原因不明でありましたスモンですが、調査

研究を進めた結果、薬害ということが判明。当時の

厚生省はスモンの入院患者の方に対して、昭和 46

年度から月額 1万円を医療費の助成として支出す

ることとしました。

　昭和 47年には、画面右下にある８つの疾病の研

究と、そのうち４つに対する医療費助成が始まりま

した。このときの対象者数は約 1万 7,000 人でし

たが、現在の難病の対象者数は約 100 万人を超え

てきております。最初はわずか４疾病２万人弱から

始まった難病の世界が今大分大きくなってきていま

す。

スライド 5
　当時の難病対策は予算事業という形で行っており

ました。予算事業でやっていたということは法律上

の根拠がない、位置づけがないということで、予算

の範囲内ではお金を出します、予算を超えた部分に

ついてはお金を出しませんという制度でした。

　そのルールとしては、国と県で半分ずつお金を負

担することになっていましたので、国はあくまで

440 億円がこの件でお金を使える最大限です、こ

れ以上のお金は出せません、という仕組みでした。

つまり、1,335 億円ほどお金がかかっていて、本来

であれば国と県で半分ずつみるべきであったのです

が、国は 440 億円しかありませんので、差額の約

228 億円程度は各自治体さんで負担をいただいて

いる、いわゆる自治体さんの超過負担の状況となっ

ていました。自治体も非常に財政が厳しい状態です

ので、これはおかしいという話になり、さらに医学

が進歩する中で、原因不明で長期の療養が必要な疾

病が他にもあるのですが、なかなか予算の制約も

あって医療費助成の対象にならないものもあった、

一部ゆがんだ状態ではありました。

厚生労働省健康生活衛生局難病対策課課長補佐

「難病対策について」
押木　智也

　 特別報告　厚生労働省

スライドは 16 ページから掲載
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　つまり、自治体に大幅な超過負担が生じ、かつ疾

病間の不公平も出ていたという問題を抱えていたの

が、当時の医療費助成の制度でした。

スライド 6
　こういった経緯を踏まえて成立したのが難病法で

す。趣旨として（１）まず基本方針を策定しましょうと。

続いて、（２）医療費助成制度の確立をしましょう。

（３）医療に関する調査研究を推進しましょう、４

番目にまさに相談支援センターの関係ですね（４）

療養生活環境整備事業の実施をしましょうと。この

４点を大きな柱として難病法がつくられたというこ

とです。

スライド７
　こういった経緯を踏まえて成立したのが難病法で

す。趣旨として（１）まず基本方針を策定しましょ

うと。続いて、メインとなっている（２）医療費助

成制度の確立をしましょう。

（３）医療に関する調査研究を推進しましょう４番

目にまさに相談支援センターの関係ですね（４）療

養生活環境整備事業の実施をしましょうと。この４

点を大きな柱として難病法がつくられたということ

です。

スライド 8
　難病法における難病の定義について。

　指定難病として医療費の対象となるには幾つかの

要件があります、まず、いわゆる難病として上の４

点です。発病の機構が明らかでなく、治療方法が確

立していない希少な疾病であって、長期の療養を必

要とするもの。まずこちらがいわゆる難病の定義で

して、さらに医療費助成の対象として、患者数が本

邦において一定の人数に達しないこと。客観的な診

断基準が確立していること。こういったものをクリ

アするものが医療費助成の対象になるということで

す。

スライド 9
　法施行後の医療費助成制度について。

　医療費助成制度の対象者は、指定難病にかかって

いる方で病状が一定の重症度を超える方、が原則の

状況です。

　指定難病の要件は、１から５まで、こちらが要件

になってきます。一定の重症度について、日常生活

や社会生活に支障がある程度として、それぞれの疾

病ごとに基準を設けていて、医師の基準する診断書

に基づいて基準を満たすかどうか疾病ごとに認定さ

れることになっています。

　ただ、軽症であったとしても、いわゆる軽症高額

として、医療費総額が 3万 3300 円を超える月が

３カ月以上ある方は対象になっています。

　自己負担については、患者さんの所得に応じて治

療に要した費用につて一部自己負担がある。実施主

体については都道府県と指定都市です。国庫負担と

して２分の１。

　対象疾病は、当初は110疾病だったのが、最新で

は令和７年４月時点で348疾病まで増えています。

スライド 10
　医療費助成制度の自己負担上限額の資料です。

　階層区分は６区分に分かれていて、それぞれひと

月あたりの上限額が決まっています。

　１点、今年の７月から変更になった部分がありま

す。低（所得）Ⅰ、低（所得）Ⅱの本人年収の部分

が、今まで 80万円でしたが、80.9 万円に変わって

います。

スライド 11
　対象疾病数と患者数です。

　棒グラフが患者数です。109万人ほどの患者数で、

疾病数は最新で348疾病です。当初は110疾病だっ

たものが、毎年審査を行って 348 疾病まで増えて

います。

スライド 12
　難病相談支援センターについて。

スライド 13
　療養生活環境整備事業の中の１事業として、難病

相談支援センター事業があります。当該センターに

おいては、難病の患者の療養、日常生活のさまざま

な問題について、患者・家族その他の関係者の方々

からの相談に応じて、必要な情報の提供、助言を行

う機関でして、皆様に対応いただいております。ま

た、現在、都道府県、指定都市においておおむね１

カ所程度設置されていて、難病の患者の方々のさま

ざまなニーズに対応するために、地域のさまざまな

支援機関と連携して支援を実施していただいている

と認識しております。

スライド 14
　センターの運営形態別の設置状況です。

　センターの運営状況には大きく３つタイプがあ

り、左上の医療機関に委託しているパターン、自治



－ 8－

体が直営しているパターン、患者支援団体に委託し

て対応していただいているパターン、それぞれの得

意分野を生かしていただきながら相談支援対応と

か、さまざまな対応をしていただいていると存じま

す。

スライド 15
　難病相談支援センター間のネットワーク運営につ

いて。

　相談記録等の取り扱いにつきましては、局長通知

の療養生活環境整備事業という通知の中の別紙、療

養生活環境整備事業実施要綱について、難病医学研

究財団が運営する難病相談支援センター間のネット

ワークシステムを活用するなどとし、難病の患者そ

の他家族からの相談内容や対応について記録し保存

するとともに、他のセンターとの連携強化、相互支

援に努めることとされています。

　相談記録の標準化による事務負担の軽減を図ると

か、過去事例の閲覧により相談支援の均てん化、質

の向上を図るなどを実現するために、こういった

ネットワークを組んでおります。割合的には６割以

上の自治体の方々に活用していただいていますが、

まだ活用されていない自治体もあると聞いています

ので、可能であればこういったネットワークを活用

しながら相談支援の均てん化等について対応してい

ただければと思います。

スライド 16
　こちらは平成 30年度に行った調査ですので、情

報が古いですが、改めてWEB アンケートの結果を

復習的に説明いたします。

　利用状況については、相談支援センターに相談し

たことがある、相談支援センターを知っているが相

談したことはない、知らない、です。大体の方々が

知っておられますが、まだまだ知らない方もいらっ

しゃるので、難病に認定されたときに、自治体の窓

口といったところで、まずは相談支援センターの存

在を適切にご説明することが大切かと思っていま

す。

スライド 17
　相談の内容です。これもちょっと古いデータです

ので、最近変わってきているかと思いますが、やは

り一番はご自身の病気や症状に関すること、あとは

医療費に関すること。最近は、就労とかそういった

ことに関する相談は増えてきていると聞いています。

　特に各関係機関との連携をとるように、最近は努

力義務化もされていますが、相談支援センターの皆

様には、各機関へのつなぎについてより一層の検討

や対応いただければと思います。

スライド 18
　続いて満足度ですが、満足度としては、おおかた

が満足、大変満足となっています。

スライド 19
　続いて、不満の理由としては、ここは多くを求め

られてしまうとやはり体制の関係で難しいところは

ありますが、専門的知識、スキルのある人になかな

か対応してもらえなかった、が一番になっています。

あとは、難病の辛さをわかってもらえなかったとい

うこともあります。

　相談支援センターにおいては、当然、医学的知識

が高い方がそこまでいらっしゃらないセンターもあ

るかと思いますので、その場合は適切に拠点病院で

すとか指定医療機関にご案内する形で対応いただけ

ればと思っております。

スライド 20
　相談人員の確保状況です。

　医療機関委託になりますと医療系の職種が多くな

りまして、患者、支援者団体委託やその他になると、

やはりピアサポーターさんだったり、その他の事務

職員が多くなってくるというデータです。

スライド 21
　相談件数と主な相談内容について。

　主には医療に関わる診断が多くなってきていま

す。

スライド 22
　軽症者の主な相談内容について。

　今度は軽症者の方になりますので、医療に関わる

相談も多いんですが、生活に関わる相談であったり

就労に関わる相談もかなり多くなってきています。

　１ページ前と比べると、やや医療に関わる相談の

割合が減り、就労に関わる相談、生活に関わる相談

の割合が増えてきています。

スライド 23
　医療機関、保健所との連携の構築体系。

　ほぼ連携はされているとなっていますが、構築さ

れていないという意見もありましたので、可能な範

囲で連携していただければありがたいと思っていま

す。
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スライド 24
　地域協議会への参加・活用状況。

　こちらも参加しているのは約７割程度あります

が、参加していないとか、成果の活用はしていない

というのもありますので、参加する、しないは置い

ておいて、連携はしていただいて、なるべく幅広く

対応いただければとは思っています。

スライド 25
　相談支援センター同士の連携。

　相談支援センターの間での連携状況は、ネット

ワークシステムについては、活用している、してい

ない、していない団体さんもそれなりにあると。

　他の自治体とのセンターの連携についても、あま

りできていないというのもありますので、近隣の相

談支援センター、近隣の県の自治体の相談支援セン

ターの方とは定期的に意見交換とかしていただける

と、より一層の効率的な相談ができるかと思ってい

ます。

スライド 26
　就労支援担当職員の配置について。

　０人というところが多いのですが、ハローワーク

から派遣されている難病患労就職サポーターがい

らっしゃると思いますので、そちらと連携しつつ、

就労については対応していただければと思っていま

す。

スライド 27
　ピアサポートの実施情報。

　よくできているが４割ほど、まあまあできている

も２割ほどありますが、全くできていない、相談支

援センターの種別によっては、例えば医療機関で

あったりすると、ピアサポーターはなかなか難しい

ところもあるかもしれませんが、ほぼほぼ「ふつう」

を含めるとある程度の対応をしていただけていると

いうことになっています。

　以上、駆け足でしたし、情報も古いものですが、

調査結果の説明でした。また、いつか同様の調査を

していきたいと思っていますので、そのときは御協

力いただければ幸いでございます。

スライド 28
　難病法の改正について。難病法の改正自体、ある

程度の年数が経っていますので、駆け足で説明させ

ていたきます。

スライド 29、30
　法改正の内容、赤字になっています。（スライド

30の 4と 5の項目）

スライド 31
　どんな改正が行われたのかというのがこちらから

の資料になります。

　まず１つ目は、今まで申請日までさかのぼって

認定されるというお話があったのですが、令和５

年 10月１日からは、重症化時点、重症化されたと

いう診断日にさかのぼって認定されることになって

います。原則１カ月、例外的に３カ月まで遡れるこ

とになっています。こちらについては、法改正の時

点に多くの方々の御意見を頂戴しまして、お身体の

調子が悪くて申請できないとか、御家族が申請に行

けないといった状況がかなり多くあることを踏まえ

て、各種委員会で議論も重ねて、厚生労働省それ以

外の省を含めまして、申請書よりもさかのぼって認

定するという制度はあまりないんです。難病につい

ては、お身体の状況であったり、御家庭の状況であっ

たり、なかなかすぐに申請ができないという状況も

踏まえて、かなり例外的な対応として、申請日より

も原則１カ月、さらには最長３カ月まで遡れるとい

う制度に変わりました。

　こちらの制度については、より一層活用いただけ

ればと思っています。

スライド 32
　登録者証の発行事業が令和６年から始まっています。

　軽症の場合、受給者証は発行されないのですが、

登録者証を発行いただいて、登録者証を持っている

ことで、例えばハローワークに行くと、難病にかかっ

ている、罹患されている証明にはなると。受給者証

は持っていないけども、指定難病ではあるというこ

とが証明できるということで、就労に関して各種配

慮をいただけるという事業になっています。受給者

証を持っていないけども、指定難病ではあるという

ことが証明できるということで、就労に関して各種

配慮をいただけるという事業になっています。

　こちら令和６年に開始しまして、まだまだ登録者

証を持っていることでのメリットはあまり多くな

い、活用方法がまだまだわからないという声を多く

いただいておりますので、今年度、厚生労働省とし

ましても、登録者証の実際の使われ方についての調

査を行っておりまして、各自治体の方々にはこう
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いった活用方法があるよとか、こういったメリット

があるよということを発信していければいいなと

思っています。

スライド 34
　難病患者等の地域における支援体制の強化とい

うことで、難病相談支援センターとハローワーク、

就労関係ですね、あと福祉に関する支援、市町村、

NPO 関係と連携を主体に明記しております。こち

らにつきましては、相談支援センター絡んでくるこ

とですので、ご留意いただければと思います。

スライド 35
　難病・小慢のデータベースの法定化。

　今まで難病・小慢データベースは法定化されてい

なかったんですが、今回の改正によって法定化され

ました。

スライド 36
　特に、今までは他の公的データベースとの連結・

提供ということが不可能だったんですが、法改正に

より、例えばナショナルデータベース NDB ですと

か介護データベース等々の連携が可能になりまし

て、複合的にデータを連携させることで、各患者さ

んの病状であったりそういったものを検討して、政

策であったり、創薬の方に生かせないかということ

で、今後活用していく予定です。（スライド37パス）

スライド 38
　こちら参考程度ですが、令和８年度予算概算要求

について。

スライド 39
　左上、増額要求を大幅にさせていただいておりま

して、基本的には医療費、難病医療費であったり、

小慢の医療費、そういったものが人数が徐々にふえ

ていることとか、医療の内容の高度化、そういった

ものに対応するために徐々に予算がふえています。

スライド 40
　それにあわせて、いわゆる医療DXの関係で、難

病の患者の方々が少しでも利便性を上げて、申請で

あったり日々の受診であったり、そういったものが

簡略化できないかについて調査研究させていただい

ておりますので、そういったものに対しても 5.1 億

円ほど増額要求をさせていただいているところで

す。

スライド 41
　最新のトピックスについて。

スライド 42
　医療DXを活用して、いかに難病の患者さん、皆

様が、自治体の皆さんもそうなんですけれども、各

種事務が簡略化できないか、そういったものを図示

したものです。

　まず一番左、申請手続の電子化、簡単に言います

と、申請について、今は自治体に足を運んでいただ

いて、各種紙、申請書はもちろん、臨個票、課税証

明書、住民票、健康保険証等々を持って行っていた

だいている、それを毎年やっていただいております

ので、かなり受給者の方々、難病の患者の皆様には

御負担を与えていると認識しております。それにつ

いて、マイナポータル、いわゆるスマホでご自宅か

ら全てまとめて申請できないかということを進めさ

せていただいています。

　マイナポータルで臨個票、課税情報、住民票情報

を全てポチっと押すと、自治体に飛んでいくと、そ

ういった形で難病患者の方々、病院に行ったり自治

体さんに行くだけでも大変な方が多くいらっしゃる

と思いますので、そこを簡略化できないかというこ

とを調査研究させていただいています。

　続きまして、②オンライン資格確認と上限額管理

票の電子化。

　まずオンライン資格確認ですが、受給者証につき

まして今、紙でやっておりますが、健康保険証につ

きましては、今、マイナンバーカードに一体化して

おりますので、受給者証についてもマイナンバー

カードに一体化できないかということで、そういっ

た調査研究を進めております。

　これがすみましたら、マイナンバーカードを持っ

ていれば、健康保険情報も受給者情報も全てピッと

すれば全て済む、手続が要らなくなるという形にな

ります。

　右側は上限額管理票。上限額管理票という紙を

持って病院に行って金額を書いてもらって、今度は

薬局に行って金額を書いてもらって、さらに上限額

を超えたらここで終わりだよということを手書きで

やっているところです。ある意味理に適った方法で

はあるんですけども、この医療 DX、2025 年入っ

てきている中でそれはどうかという話もありますの

で、それを先ほどと同じで、マイナポータル、スマ

ホでできないかを検討しています。こちら側も進み

ましたら、スマホでピッとやると、今回の医療費は
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幾ら、次の医療機関にピッとやったら幾ら、ピピッ

となると、今、上限額達しましたのでもう払わなく

ていいですよということがスマホ一つでできるよう

になる。

　なので、オンライン資格確認と上限額管理票が全

てマイナポータルでできるようになりましたら、受

給者証も上限額管理も紙では要らなくなるというと

ころです。

　一応補足ですけども、あくまでこれは、持たなく

てもいいような形で検討しているところですので、

例えば御高齢の方であったり、スマホを持っていな

い方もいらっしゃると思うんですよね。なので、あ

くまでこれは義務化するわけではなくて、そういっ

た方法もあるということです。

　最後にデータベースの利用ということで、難病

データベースにつきまして、介護データベース、ナ

ショナルデータベースとも連携をしまして、各施策

に反映させることも考えております。

スライド 43
　先ほど説明した１番目のオンライン申請の関係で

すが、今考えているのが、マイナポ自己情報取得方

式、簡単に言いますと、スマホでピッとやるとスマ

ホの中に住民票の情報、課税情報、健康保険の情報

といった、そういう情報が全部入ってくる。スマホ

の中に全部入ってくるから自己情報取得という言い

方をしております。それによって自治体の方々も、

申請があったときに住民票情報を確認したり、課税

情報を確認したりすることもなくなると。これに

よって申請する方も楽ですし、自治体の方々の負担

も減る。そういったことを検討しております。

スライド 44
　オンライン資格確認の説明資料になります。一番

左の部分が肝です、今の紙の受給者証は要らなくて、

マイナ保険証さえ示せば、ピッとやれば受給者証の

情報が医療機関に表示されるといったことを考えて

おります。

スライド 45
　上限額管理票です。これもマイナポを持って受診

をすると、ビッと上限額票の上限額の表示がマイナ

ポにされますよという説明資料になっております。

スライド 46
　難病データベースです。

　開始予定はあくまで予定ですが、順次開始を予定

しておりまして、ナショナルデータベースであった

り、介護データベースであったり、こういったもの

と連携しながら、情報をうまく、国としても活用し

ていこう。創薬、民間の方々の創薬にも活用してい

こうという形で考えています。

スライド 47
　最後のスライドなんですが、とても重要なスライ

ドですので、説明させていただきます。

　こちらはつい先日、難病・小慢合同対策委員会で

議論された内容になります。難病小児の医療費助成

の更新につきましては、１年に一回必要になってお

りまして、お医者さんの診断書、臨個票ですね、住

民票、課税証明書等々、その都度確認いただいてい

るところですが、自治体ですとか医療機関または患

者団体の皆様から、更新手続の簡素化について要望

を求められているところです。所得に応じた自己負

担上限額を設定するために、毎年の所得水準課税証

明書等で確認する必要が１年に一回確かにあるので

すが、その一方で、臨個票につきましては、長期に

わたる療養が必要となり、状態が変化しない患者さ

んも多くいらっしゃると。そういった中で、毎年提

出する必要って本当にあるのかという御指摘が多く

ございますので、提出の頻度、１年に一回必要なの

か、それとも２年に一回でいいのか、３年に一回で

いいのか、そういったことについて検討を進める必

要があるということで、本格的に更新申請の期間延

長の可否を検討することとして、まずは各指定難病

について検討を行うことをつい先日、委員会の方で

報告をさせていただきました。

　結果を受けまして、早ければ 2028 年４月ごろか

ら活用できる疾病については、更新年度、期間の変

更についても検討させていただくというところで

す。これが可能になりますと、かなり受給者の方々

の御負担は減るのかなと思っておりますが、やはり

各種疾病間の不公平感もありますので、しっかりと

した根拠に沿ってここの部分について決定できれば

よろしいかと思っています。

スライド 48
　以上、駆け足ではございましたが、説明を終わら

せていただきます。ご清聴いただきましてありがと

うございます。
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春名　詳細かつわかりやすい説明をありがとうござ
いました。スモン対策から始まった日本の難病対策

の歴史、難病法と最近の法改正の詳細が背景として、

難病相談支援センターの現状や課題、また医療 DX

の最近の可能性だとか、あとは難病患者さんの更新

手続の負担軽減に関して検討いただいていることも

説明いただきました。大変整理されたお話を伺うこ

とができました。今後の全国難病センター研究会の

あり方だとか、また現場実践を進める上で非常に示

唆に富む内容だと思います。改めて御礼を申し上げ

ます。

伊藤たてお　JPA 　いまだに難病対策は自治体で取
り組まなければならないものですが、周知や現場で

はなかなか伝わってないところがあって、開業医の

ところにも当然伝わって変わっていないこともあっ

て、ついこの間の私どもの団体のサロンでは眼科

行っててただ２年間、何でもないと言われたまま

だったというのがあるのですが、いろいろデータが

ありました、今どういう取り組みをしているか、そ

れに対する反応がどうなのか、これはどういうとこ

ろに掲載されて周知されていくのか。特に私ども周

知をお願いしたいのは、医師会の会報や福祉関係の、

前は白書にも難病関係載せてましたが、今は見かけ

ないとよく聞くのですが、そういう連携はどういう

具合になっているでしょうか。

押木　ありがとうございます。国としての動きをど
こまでしっかりと情報をお伝えできるかというのは

非常に大事だと思っております。基本的には厚生労

働省のホームページであったり、あとは難病情報セ

ンターのホームページに情報は各種細かく載せてい

ただいています。あと、医師会についても、各種、

大きい改正であったり動きがあったりしますと、難

病対策課から医師会には事務連絡や周知はさせてい

ただいています。

　あとは、難病対策課としては、安定局の方々とカ

ウンターパートをつくりまして、なるべく周知徹底

といいますか、連携はとらせていただいているとこ

ろですので、特に今後就労の関係ですとか、特に重

要になってくると思いますので、引き続きそこはよ

り一層連携して対応してまいりたいとは思っており

ます。また、御意見等ありましたらいただければ幸

いです。

金澤公明　日本 ALS 協会　２つ質問。１つは、指
定難病の受給者証の受給者数、人数の関係ですが、

難病法の改正で重症度分類が入って、ALS の場合は

重症度は１の方は医療費助成対象外で医療受給者証

を出されていないんです。重症１の方は家事労働が

おおむね可能な人となっています。人数は、国民全

体の人数は把握できていないし何とかならないかな

と思っているんです。ALS 協会とかいろいろなとこ

ろでは交流会とかで病気の初期の人が相談が来るん

です。だけども、全体でどのくらいいるのかという

のがわからない。そういう人たちは特に最初の相談

とかケアが大事なんです。治療法も診断初期にする

のが効果的だということも言われているので、要は

そういう難病患者のデータ登録を進めるという時が

あったんだけども、それがちょっと曖昧だし、どこ

でこのトータルの人数を確認すればいいのか、これ

がちょっとわからないのがひとつです

　もう一つ、最近、ALS の場合は、全体の中の５%

ぐらいが家族性というか遺伝性のものがあるんです

ね。治療法も昨年度認可されたものがあるし、今も

国際治験でやられているのがある。聞きたいのは、

遺伝カウンセラーというか、特に進行性でもう４年

とか近くでなくなっちゃうとか厳しい場合がある。

極めて相談もデリケートなんですね。そういう面で、

遺伝子カウンセラーというものはあると思うのです

が、そういうものというのは難病相談支援センター

というよりも難病連携拠点病院の医療コーディネー

ターかな、どこらへんが中心になって今後担ってく

るようになるのか、そんなことに対しての考え方や

動きがあれば教えてください。

押木　２点目の方からお答えさせていただきます。
遺伝カウンセラーの件ですが、難病診療連携拠点病

院の要件としまして、遺伝カウンセラーを置くこと、

それにつきましては、新規のお医者さんじゃなくて

もいいので、もともといるお医者さんでもいいので、

遺伝カウンセリングをできるようにということは通

質疑応答　　特別報告　厚生労働省
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知の方に明確に記載しておりまして、だからといっ

て全部のところで適切にできているかというとそこ

はまた違うかもしれませんけれども、国としまして

は、そういった形で担保をさせていただいていると

ころですので、引き続き見守るといいますか、考え

ていきたいと思っております。

　もう１点の患者数ですね。基本的に国としまして

は、衛生行政報告書の中で受給者証を持っていらっ

しゃる方の人数については、それぞれの疾病ごとに

表示させていただいておりまして、受給者証を持っ

ていない方の人数というのが国としては正確には把

握していないところでございます。ただ、今後、難

病データベースには登録者証を持っている方、いわ

ゆる指定難病だけれども重症じゃない方、受給者証

を持っていない方につきましても登録できる形に

なっております。ただ始まったばかりなので数字が

少ないんですね。そこのところがもうちょっと時間

がたってくれば。ただ登録者証を持っていなけれ

ば、または自分から難病データベースに登録しよう

と思っていただけなければカウントはできないんで

すけれども、そこについては徐々に数字については

ふえていくといいますか、把握できる方向に進んで

いくのかなとは思っているところです。

金澤　指定難病で医療受給者をもらっていない方の
登録に関しては、要は病院で診断告知を受けた場合

に、病院のカルテは絶対あるはずなんですよね。そ

ういうものをうまく回収できるというか、つながっ

て集計できるとか、何かそういうので支援体制に使

えるようにするとか、そういうこともできないかな

と思うんですよね。

押木　ありがとうございます。先ほど情報を２次利
用、難病データベースとナショナルデータベースを

連携するですとか、そういった話が出てきている中

で、電子カルテの情報を例えばナショナルデータ

ベースの方に入れるとか、そういった動きはあると

思うんですね。そういった情報と難病データベース

がつながって、何かしらの数字を出していくですと

か、そもそもナショナルデータベースの方でそう

いった情報が把握するとか、そういったところが今

後出てくるかもしれませんので、こちらとしてもそ

こは見守ってまいりたいと思っております

難病相談支援センター（地区不明）オンライン参加　
マイナンバーカードとの紐づけに関して。更新時に

住民票が要らなくなるとか、そういうメリットがあ

るのかどうか。あとマイナンバーカードと紐づけを

するという制度をこのシステムを作るのは自治体に

よって異なってくるのかとかいうことで、現在この

モデル事業を実施されているようですけれども、全

国の実施時期はいつぐらいになるのか。

押木　受給者証をマイナンバーカードに入れ込むオ
ンライン資格確認のご質問かと思うんですが、住民

票につきましては先ほども説明させていただいたと

おりでして、オンライン申請の際は、スマホでピピッ

とやることで住民票の情報が勝手に入ってくる形に

なるので、紙での登録は要らなくなる形になります

し、今、オンライン申請まで実施していない自治体

につきましても、住民票につきましては、できる限

り紙ではなくてオンラインの情報連携によって、自

治体さんの方で紙はもらわずに自治体の方で自動で

取得してくださいねという形でお願いしていますの

で、住民票は出さなくてもいい形で進んでいると認

識しています。

　オンライン資格確認につきましては、令和５年度

からオンライン資格確認、つまりマイナンバーカー

ドに受給者証を入れることに係るモデル事業を進め

ておりまして、国としましては、自治体に対して、

令和８年度中には全自治体でオンライン資格確認、

マイナンバーカードに受給者証を入れる形ですね。

それが進むようにということで御案内をしていると

ころですので、令和８年度には大半の自治体さんで

進むと思っておりますが、自治体さんによってはな

かなかそういう状況が整わないところもありますの

で、一部自治体ではまだ進まないところもあるのか

なと思っております。
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　皆さん、こんにちは。本日は御多忙の中ご参加い

ただき本当にありがとうございます。

　今日は難病の就労支援であえて最重度から考えて

いきたいと思います。なぜかというと、障害者手帳

のない方の支援体制も含めて、今の日本の障害者と

か難病の就労支援の課題が一番くっきり見えるから

です。実はこの全国難病センター研究会でも非常に

伝統的なテーマなんですけども、久しぶりに取り上

げるということです。

　目指すのは隔離とか保護ではなくて共生社会です

ね。自立とか自律と、それに向けた再設計というこ

とで、完全な形でいきなりやらなくてもいいんです

けど、工夫して共生社会の方向に進めていこうとい

う方向性です。

　でも日本では結構議論が古い枠組みの方で止まっ

て、難病患者を障害者に含めていいのかとか、既存

の障害者だけでももう限界になっているのに社会負

担が増えるんじゃないかとか。あるいは難病患者さ

んのアンケート結果なんかを見ても、難病者は、障

害者は働けないんだという前提の中で、難病患者さ

んが普通に働ける世の中にしてほしいというそうい

う声が結構押しつぶされてしまっている。障害者支

援の枠組み自体の再設計が必要なのだという課題認

識自体が弱いんじゃないかなと思います。

　象徴的なのが通勤だとか勤務中の介助の問題で

す。当事者の、就労というのは社会参加、生活その

ものなんだという声にもかかわらず、福祉サービス

はレジャーに使えても仕事には使えないみたいな

ルールがテコでも動かないと。この研究会の初期の

常連の発表者だった舩後さんが 2019 年に参議院議

員になって見直しとか一気に前進したと思った。と

ころがよく調べてみると、今でもまだ例外運用だと

か自治体の裁量の域を出ないということ。制度の設

計自体が曖昧なために、支援の現場でも、もし間違っ

ていたらどうしようとか、ルール違反になっちゃう

んじゃないかということで、そういう不安でなかな

か支援に踏み出せない現状もある。だからやればで

きるということがわかってきたんだけども、広がっ

てこなかった。ここが今日の焦点になるのかなと思

います。

Next Being ラボ代表
元高齢・障害 ･求職者雇用支援機構障害者職業総合センター

「ALS 事例で垣間見た
“ 就労×医療×生活×テクノロジー ” 未来図」

春名 由一郎

　シンポジウム - １　難病患者の就労と社会参加　～「重度」難病から拓く就労×医療×生活×テクノロジー連携モデル
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　私の古巣の障害者職業総合センターの調査結果で

も、最重度でなくても中間的な難病でも、医療と福

祉、企業とか就労支援とかが揃って動いて初めて難

病患者というのは普通に働けるんですけども、とこ

ろが現状ではこれらがバラバラで仕事に就くと体調

を崩してしまうとか、企業の雇用管理の負担が大き

くなっちゃうだとか、難病患者はやっぱり就労が難

しいんだという認識で制度とか支援の整備が遅れて

しまうというそういった悪循環になってしまってい

る。

　異なる分野の関係者がぴったりのタイミングで動

く必要があるので、連携しましょうと言っても、やっ

ぱりちょっと間違うとリスクがあったりするという

状況なので、動けない。やっぱり必要なのはオーケ

ストラが同じ楽譜を見て演奏するように、誰がいつ

何をするかというのを明確にしていった支援の楽譜

とか標準手順というのが必要だと。そんなことがで

きるのかという風に思うかもしれませんけれども、

日本は新幹線にしろ医療現場にしろ、身近なスー

パーマーケットに至るまで、きっちり定められた手

順によって非常に複雑な連携をスムーズにできる国

なので、難病の就労支援だって同じだと。今日から

この楽譜づくりというのを始めたいなというふうに

思います。

　この楽譜作りを始めるために本日このシンポジウ

ムの中でこの 4つの視点を共有したいと思います。

制度・政策と現場の実践と企業の役割、そしてテク

ノロジー。注目したいのはそれぞれの分野の中の問

題だけではなくて、根深い問題というのはその分野

と分野をまたぐ繋ぎ目で、制度と現場のつなぎ目に

は通勤、勤務中の具体的な手順とか、企業と技術の

つなぎ目というところでは会社のルールで高価な支

援機器が導入できないだとかそういう問題があっ

て、こういった繋ぎ目に問題があると各分野でそれ

ぞれどれだけ頑張ってもなかなか努力が成果に結び

つかない。

　今日のシンポジウムではこういった課題に対して

様々な分野の第一線で取り組んでおられる皆さんか
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らお話を伺おうと。分野を超えた繋ぎ目の課題をど

ういう風に乗り越えていくのか、そのヒントを一つ

でも多く見つけ出していきたいと思います。

　そういうことで、まず最初の発表ということで、

私の方から、20 年前になってしまったんですけど

も、ALS の就労支援の先駆的な事例というのを振り

返ってみたいと思います。

スライド 11

　20 年前、この７月末まで参議院議員されていた

ALS 当事者の舩後さんの就労支援に関わりました。

今井尚志先生は医療現場でソーシャルワーカーと組

み合わせて PCとかネットスキルの訓練だとか医療

支援機器の活用だとか、介護チームのリーダーとし

ての「患者力」の訓練などそういうのを先駆的に取

り組まれていました。人工呼吸器を使うとこの病気

は何 10年と生きられる病気となっているので、寝

たきりでずっと生き続けるというのは辛いと。寝た

きり支援でない自立支援、就労支援が必要なんだと

いうことで声をかけていただきました。

　ところが、当時の常識は、やっぱりまず医療的な

自立があって福祉での生活の自立があって、それで

就労支援は究極の目標みたいなそういう状況で、当

時の普通の障害者就労支援の基準でどう考えても就

労可能性０でした。どうしようかなという時に、当

時アメリカで実用化が始まっていたカスタマイズ就

業という手法を使うということにしました。

　それは枠に人を入れるのではなくて、人に仕事を

あわせていくと。企業とか社会の人材ニーズとその

人の強みをつないでいくこと。一人一人が活躍でき

る仕事を設計していくと。出発点というのは、でき

ないことではなくて、強み・興味だと。これは現在

アメリカでは最重度障害者の代表的な就労支援の手

法となっています。

　その第１歩というのが Discovery、日本語で言え

ば発見とかあるいは宝探しみたいなことですけど

も、従来のアセスメントというのは問題点を掘り起

こしていくみたいなことなんですけども、そうでは

なくて、強み・興味・支援ニーズなんかを掘り起こ

していって、それをプロフィールとして可視化・共

有する。そうしていくと、元商社マンとして非常に

度胸があって、バンドリーダーとしてのリーダー

シップもあるし、ピアサポートへの情熱なんかも

あって。そういうふうに言語化が進むほど、仕事が

できないはずがないという確信が関係者に生まれて

いきました。それがこの支援の一番ユニークなとこ

ろだったと思います。

　そうやってまとめ上げたプロフィールをウェブで

共有するということで、関係者が「寝たきりの難病

患者」というイメージではなくて、本当にこの人は

働けるんだというそういった未来像を描けるような

状態をつくっていきました。

　数年前、舩後さんからお話をいただいたのが、「こ

のホームページを見たとき、私は自分にはできるん

だという確信を得ました。」ということです。この
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ようなプラスのプロフィール作成は単なる励ましで

はなくて、将来ビジョンの具体化と周囲の認識変化

で、強力なエンパワメントの手法になっています。

　また多くの場合、重度障害者というのは情報不足

で孤立してしまって、支援者からも就労希望を否定

されてしまうということがあるので、カスタマイズ

就業では本人がメンバーを選んで応援チームをつく

るというのがあります。主治医だとか支援者に限ら

ず、企業人だとか起業家だとか作家だとか、本人が

メンバーを指名していくたびにさまざまな視点が加

わっていって、支援は、保護することではなくて未

来を一緒に考えていくという、そういうものに重点

が変わっていくという手ごたえを感じました。本人

と応援チームでメールでやりとりしながら、少しず

つお互い学びながら取り組んでいくというやり方で

す。

　あとは、この応援チームの起業家の方からのアイ

デアなんですけども、これは起業と一緒だというこ

とで、事業計画に使われる SWOT 分析というのが

あって、これで社会の中でどうやって貢献していく

のか、リスクにどうやって立ち向かっていくのかと

いうのを分析していきました。

　社会の偏見という脅威に対して、本人の生きざま

という説得力の強みで対抗していくだとか、安全だ

とか移動・発信の確保だとか、責任分担の明確化と

いうことで、リスクを曖昧にせずに正面から考えて

いくと。

　やっぱり具体的なリスクを十分に検討して、その

リスク管理の方針だとか責任分担というのを明確に

して明示していくことで、本人がこういうことをや

りたいということに対して様々な活動に取り組むこ

とも可能になりました。

　そういうことで結果として講演だとか出版に加え

て、本人が大学での福祉機器開発アドバイザー、い

ろいろな成果が就労が実現しました。これは実際は

舩後さんが周囲の人々、人とのつながりの中で、私

が全然知らないところでいろいろつながりを作って

実現したもので、そして皆さんご存じのとおり、そ

の道は最終的に国会議員という誰も想像しなかった

ところにつながっていったと。
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　こういう経験を通して私は、「就労支援というの

は社会の中で生かし生かされる相互依存関係の再構

築なんだ」という言葉の意味を身をもって実感しま

した。

　重要なのは、やっぱり診断直後から動き出して支

援を更新し続けること。可能性が開けていけば課題

も増えてくるということがあるので、やっぱり個別

化された継続的な支援が必要になってきます。舩後

さんのいう、出会い、生きがい、生きる循環という

のは、これはもう寝たきりの支援というのとは全く

違ったものです。

　この事例から学べるのは次の３つです。第一に、

診断直後からの早期の支援ということで、病気の進

行に追い抜かれてしまう前に、人生やキャリアを再

構築する時間を確保するということが重要です。舩

後さんのケースは告知から６年経ってからのスター

トだったんですけども、本来だったら社会とのつな

がりを失う前の告知直後から始められることが理想

だと思います。

　次に、本人中心、ビジョン明確化、エンパワメン

トということ。エンパワメントというのは、単に頑

張れって励ますことじゃなくて、将来像を具体的に

描いてご本人が主体となって動ける支援体制を作り

上げることそのものなんだと。支援チームも、医療

や福祉の専門家だけでなくて、いろんな視点を持つ

メンバーを加えることで、ご本人の可能性を最大限

に引き出すことができていくということが重要で

す。

　最後に、分野横断の同時並行ということで、まず

医療で、生活支援や就労はそのずっと先という段階

的な考え方だと、就労というのはいつまで経っても

遠い目標になってしまうので、そうではなくて、最

初から社会参加だとか就労というゴールを見据え

て、医療、福祉、就労、企業、テクノロジーの支援

を同時並行で進めていくアプローチが不可欠だと思

います。

　この事例は 20年前なんですけども、本質は今も

変わらないと思います。今はまだこういった支援は

非常に複雑で特別なことのように見えるかもしれま

せんけども、あの新幹線のシステムだとか地域の

スーパーの非常に複雑なシステムを実現できている

この国で、難病の就労支援が普通のこととして無理

なくできるようにならないはずがないというふうに

私は固く信じております

　ご清聴ありがとうございました。

（次ページ　参考資料スライド）
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金澤公明　日本 ALS 協会　日本 ALS 協会理事　重
度障害者、ALS ですが、私どもとしても取り組んで

いるのですが、就労に関しての雰囲気は少し社会参

加で変わってきたんですけど、今私どもが課題とし

てあるのは、重度訪問介護を使っているヘルパーさ

んたちがいるんですけど、そういう人たちが、重度

の ALS の患者さんたちが就労したいというときに

使えないということがあります。厚労省ににいろい

ろとお話をしているんですけど、経済的活動とか経

済的利害あるものに公的なヘルパーというかヘル

パー制度を使うのはいかがなものかという考えもあ

ると。そういうことがあって、ちょっと動いていな

いところがあるんです。舩後さんも国会では特別費

用で議員活動ができましたけど、就労には彼が使っ

ている重度訪問介護というのは使えなかったと思う

んです。その辺のことに関して、もし先生の方でた

とえば海外の動きとか、そこらへんの考えがあれば

アドバイスいただければと思います。

春名　私もその質問をよく受けて、私の認識だと、
舩後さんが国会議員になった直後から政府の方で雇

用と福祉の連携のプロジェクトチームが始まって１

年で、通勤中とか勤務中の介護とか使えるようにな

りましたよと、そう聞かされていました。国の方で

は方針はできたけど、各地方自治体とか支援者の方

ではまだそこまでできていないのかなということが

課題なのかなというふうに思ってたんですけども、

今回改めていろいろ調べてみると、あくまでそれは

モデル事業だと、自治体の裁量なんだと。全国のちゃ

んとした法律改正だとか政府の方針だとかいうこ

とで明確に変わったわけではありませんでした。AI

なんかを使って調べてみると結構根深いというか、

本当に、障害者基本法と障害者総合支援法と雇用促

進法と、この３つの改正に関係する結構根深い課題。

「重度障害者というのは社会保護の対象であって福

祉支援というのは経済活動には使えない」という原

則で今も動いている。実際、恩田さんとかのお話で

は、結構患者さん自身が各地方自治体に相談して、

支援、自治体を変えていってるみたいなそういう状

態。できることはわかってきただけど、まだまだ全

国の標準になっていない。今日をスタートにして具

体的にどういうことが必要なのかということを明確

にしながら、「障害者は保護の対象で、福祉は経済

活動に関係ない。」みたいな、根深い問題への挑戦

のスタートにしたいと思っています。ありがとうご

ざいます。

　　全体討議へ続く→ 67ページ

質疑応答
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　私はリハビリテーション科の医師なのですが、神

経筋疾患の専門病院に30年余り勤務していまして、

診断早期から継続的に対応した方も多くおられて、

就労に関する対応で、継続したからできたこと、ま

た現在の非常勤の勤務地で慢性期になってから受診

される方の経験につきまして、お話しさせていただ

きます。

　リハビリテーション科では「生活機能」を、「心

身機能」「活動」「参加」のかかわりとして見ていま

す。特に就労支援と銘打つわけではなく、成長や疾

患の進行という時間の経過の中で、通常業務として

「活動」「参加」に注目する中で対応してきました。

（スライド数が多くなったので一部割愛させていた

だきます。）

　リハビリテーション科の中で対応してきた就労支

援について３つのパターンに分けてお話しさせてい

ただきます。

　　就労年齢に達したときに既に運動障害が重度な

疾患ですが、知的障害がなくて小児期に発症し進行

するデュシェンヌ型筋ジストロフィー、脊髄性筋萎

縮症、先天性ミオパチーなどに代表されます。

　特別支援校は、学校の就労支援が作業所、生活支

援施設となっていて、知的障害がない場合の就労支

援に慣れておらず、また大学に進学した場合は学校

に障害者就労支援の経験がないため、相談先が限ら

れます。大学進学までは学校や家庭の支援で過ごせ

ても、就労では通勤と排泄介助が大きな障壁となり

ます。

国立病院機構箱根病院リハビリテーション科

「リハビリテーション科での難病患者への就労支援と課題」

小林　庸子

　シンポジウム - ２　難病患者の就労と社会参加　～「重度」難病から拓く就労×医療×生活×テクノロジー連携モデル
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　人工呼吸器を使用している場合は、長時間労働が

困難なこともあります。以前は、特に自分のやりた

いこと、できることをプレゼンできる人が就職して

いった印象があります。近年は在宅勤務の浸透が追

い風となり、在宅で常勤就労を開始する方も増えて

きました。

　IT 機器操作の情報提供や自分の働き方を自分で

考えること、自己効力感と客観視を幼少時から育て

ることが重要であると感じています。

　IT 機器操作は、学習やゲームなどで小児期から

相談を開始して、じゃあ仕事ではどうする？と自然

に考える流れでした。

　新卒時に自分のやりたいこと、できることをプレ

ゼンするということは、障害のない就活生でも大変

なことですが、小児期よりご家族とともに、なぜ、

何のためにするのかなどを本人に直接説明し、自分

で決めることに参加してもらう。例えば車いす何色

にする？とかそういうことなんですけど、楽しいこ

とを体験してもらう、役に立つ体験をしてもらうな

どを通して、自己効力感と客観性を育てることを援

助することが重要であると考えています。

　次の通常の勤務で就労し、障害が進行し、環境や

仕事内容を調整して継続するということは、シャル

コー・マリー・トゥース病、遠位型ミオパチー、ベッ

カー型筋ジストロフィー、顔面肩甲上腕型筋ジスト

ロフィーなど、大人になってから悪くなってくると

いう方からよくお話を伺います。

　就労開始時に診断がついていてデスクワークを選

んでおられる方もおられれば、そうでない場合もあ

ります。上肢疲労、立ち上がりなどの職場内移動、

トイレ動作、通勤などが課題となりますが、作業環

境の検討、座面昇降や回転半径の小さい電動車いす

の導入、トイレ改修や介助、通勤の車から職場まで

の移動の介助など、道具や環境整備と介助がどのよ

うに得られるかなど、その都度必要な問題解決を相

談します。

　立ち仕事や外回りの仕事、通勤手段が困難などで

配置転換が必要になることもあります。事業者との

相談方法がわからないだけの場合も多く、雇用主が

対応できる範囲と本人の希望のすり合わせのきっか

けを作ることが多いように思います。雇用主との話

し合いは、ご本人が希望される限りは積極的に私た

ちも参加しています。

　在宅勤務への移行は、理解がある会社では 20年

前にも経験していましたが、近年環境が整う事業者

が増えてきました。

　事業者向けのマニュアルも整ってきています。春

名先生のお仕事をもとにいろいろマニュアルが整っ

て、雇用管理マニュアル 2018 年、

　令和５年の事業場における治療と仕事の両立支援

のためのガイドライン、
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　環境整備を同じくプランに盛り込むことが望まし

い事項など、いろいろ整ってはきているきています。

　令和２年に療養就労両立支援指導料は、両立支援

に診療報酬がついた画期的なもので、平成 30年に

がんを対象として新設され、難病は令和２年に追加

されましたが、2022 年の調査では届出施設が 48

施設と算定の届出自体が少ないという状態のようで

す。

　ガイドラインなどの整備に対して、自分たちの診

療の実感では、患者さんからはどこに相談すればい

いかわからない。紹介された窓口に行ってみたけど

連絡先のリストの紹介だけで終わってしまった、移

動が大変なので相談窓口に行けない、自分がどのよ

うにしたいかわからない、うまく言えないなどの声

が、また、神経難病リハビリテーション研究会の会

員を対象にした調査では、支援の機会が少ない、入

院と就労支援の時期が合わない、医師やソーシャル

ワーカーは就労支援機関や職場と直接連絡をとって

橋渡しをすることがあるが、リハ職は環境整備や道

具の紹介など物理的なこと以外については踏み込み

にくい、との意見がありました。リハビリテーショ

ン科として支援の手段を持っているつもりですが、

両立支援の波に乗り切れない現状を実感します。

　３つ目の就労後の発想や障害の悪化により、これ

までの職種や職場では就労が継続できなかった場合

の退職や転職は、ベッカー型筋ジストロフィー、顔

面肩甲上腕型筋ジストロフィー、肢体型筋ジストロ

フィーなどで経験しました。障害によって継続困難

となる職業に就かれていることもありますし、対策

をいろいろ繰り返した上で最終的に対応困難になる

場合もあります。

　就労支援機関の紹介などで再就職を支援できた経

験はあります。退職や休職時によくうつ状態のある

方は多いと感じます。経済的な見通しとともに、自

分の状態を理解、受容し就労条件を検討することを

支援してきました。

　（以下症例。スライドは掲載していません）

　筋ジストロフィー。歩行は不能、坐位は安定、普

通型車い自走。高卒後、市役所に就職。障害者雇用、

多目的トイレ自立。高卒後に小児科からの移行のた

めに当院に転院されました。　課題は呼吸リハの導

入と入浴やトイレ動作が職場でも自宅でもギリギリ

なので、これの対策が必要でした。車椅子はスポー

ツタイプで坐位保持対策の検討も必要。　就労２年

目、パソコン入力が大変になってきて、OTで入力

機器や環境整備のアドバイスを行い始めましたが、

ご本人からはデバイスの変更が許可されない、職場

に相談者がいない。病院から職場に問い合わせても

良いかどうかについてご本人に相談している間に、

新型コロナに感染されて体力が低下してきたため、

自ら交渉して週３日に減らして、職場のトイレ自立

も困難となり、退職を決意。

　区分５となり、在宅サービスを導入し、自宅では

トイレ・入浴介助。NPPV 開始。仕事については在

宅ワークの情報収集を開始しましたが、すぐに考え

ずに少しゆっくりしたいという希望でした。
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　反省点です。

　呼吸器導入や ADL 介助が増加する時期に、職場

環境や ADL の困難が進行し、当院は他院小児科か

らの外来での移行対応で、十分気持ちを聞けないま

ま退職されてしまった印象があります。

　就労時の相談には関わっておらず、早晩介助量が

増えることは予想できるはずなのですが学校で就労

支援されている時、サポートが継続しにくいと感じ

ます。

　受診頻度が低いこともあり、ご本人が職場との交

渉をためらっている間に退職に至ってしまいまし

た。退職後半年が過ぎ、ハローワークに今週行くと

言っておられました。

　２人目の症例です。31 歳、筋ジストロフィー。

29 歳まで電動車椅子で電車通勤。常勤事務職でし

た。当科数カ月に一回のフォローアップでしたが、

終日 NPPV の適用となり通勤できなくなり退職予

定となりました。　退職の４か月前から退職手続

きや再就職などについてリハ科とMSWで相談を開

始。在宅就労を希望されました。難病就労サポーター

や地域の相談窓口などを紹介。本人や病院ソーシャ

ルワーカーが電話しましたが、相談が継続しないま

ま退職の日を迎えました。

　退職半年後、呼吸器導入目的に入院され、その時

改めてこれまで見えていなかった課題がようやく見

えました。自宅スペースの関係で PCの設置や仕事

をする場所が決まらない。日中の呼吸器の設置場所

も未確定。自宅でのトイレや入浴動作介助が限界。

ヘルパー導入への抵抗感。やりたい仕事、できる仕

事が分からない。スキルアップしたいという漠然と

した希望がありますが、相談窓口へ移動困難。電話

で相談するための考えがまとまらない。

　退院時の状態は日中の呼吸器導入と設置はなん

とか完了しましたが、終日市販のベッド上生活で、

PC 入力姿勢が作れず、通信機器はスマホのみとい

う状態でした。

退職後 1年半の先月、ようやく地元の在宅支援施

設に繋がりました。

　まず訪問看護、訪問リハ、訪問入浴が開始となっ

ています。次の予定としてベット購入、シャワーキャ

リーなどの道具の導入、その後段差解消、トイレの

昇降便座などの環境整備、その後で外出や就労を考

えたいと本人が考えを整理してきました。

　お二人とも、これまで本人が ADL 自立できてい

たので成り立っていたことが、一つ一つを人の手を

借りながら解決しなければならないことに直面し、

ご本人、ご家族ともに受け止めてサービスを導入す

るのに時間を要し、私たちも十分、通勤で働いてい

た方々なのに、すぐに転職準備か、と急いで考えて

しまう部分もありました。ここまで来て、ようやく

就労支援の専門機関につなげられたと思います。

　まとめです。リハ科が直接行う環境整備等の一覧

です。

　そしてリハビリテーション科の役割として考える

ことは、就労相談機関や職場相談部署へつなぐこと

で、スタートラインに立てるまでの支援であると思

います。疾患によってはお子さんの時からの支援で

あると思います。リハ医療は数10年かけて慢性期、

後遺症への対応から、急性期、回復期、生活期への「受

け渡し型」、「問題解決型」への移行に、医療として

成功したと感じています。

　しかし、難病への対策は、時間の経過や状態の変

化に並走しながら、共に考えていく「並走型」であ

ることも必要であると感じています。サポート施設

の方々に到達するまでに、このようなこともあると

いうことをお知らせしたく、リハ科としてはどの時

点からでも「活動」「参加」についての支援に気づ

いて並走したいと考えます。

　以上です。どうもありがとうございました。
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春名　　ありがとうございます。本当に具体的な学
びというのがたくさんあるようなご発表でした。

　具体的には、医療と職場との連携だとか、教育の

支援と医療の支援との連携だとか、両立支援なんか

も結構新しい制度ができて良くなるのかと思った

ら、結構具体的にはいろんな課題があったとか、本

当に具体的なお話をいただいたと思います。

永森志織　全国難病センター研究会事務局　大変素
晴らしいご講演ありがとうございました。先生のス

ライドの中で、当事者のセルフイメージが実際の働

き方に合致しにくいって書いてあったのですが、具

体的にはどういう例があるのか教えていただけます

でしょうか。

小林　しごとはもっとできるはずだと思って挑戦し
ますが、その他のことができない。ADL に介助が

必要で自分の求める仕事に合致していかない。一つ

一つこの動作はどうするの？ご飯はどうするの？と

か、困ったときに誰に聞く？ということが、イメー

ジできない。若い人みんなそうだと思いますので障

害者だからできるというわけにもいかず、新卒だと

普通は働きながら学んでいくことが、急いで求めら

れるという印象は受けています。

永森　ありがとうございます。御自身の中で、働き
方についていろいろ考えているけれども、自分が介

助を受けながら職場でどう仕事をしていくか、その

辺まで考えられている方が多くはないというような

理解でよろしいんでしょうか。

小林　自分たちが小さいうちから関わっていると、
少しずつ出していますが、小児科からこられた方は、

みんなじゃないですが、小児科の先生は親御さんと

お話して、子どもの意見を置いてきてるんじゃない

かなと思うこともあったり、子どもにはいいことし

か言わなかったりとか、そういうようなときもある

かなと思っています。

春名　いろんな課題が、子どもの時からしっかり支
援していたら、すごくイメージを持って、いい仕事

につけて、せっかくできたのになんかちょっとした

ことでまた、あとからみると、ちょっとしたことだっ

たのになというところでやめてしまっているみたい

なところがあって、あともうちょっとみたいなとこ

ろがあるかなと思いますけど、そういう、今後の何

か課題みたいなところで何か。

小林　今後の課題と申しますか、先生のお話を伺っ
ていて、今の制度だとどうしてもコンダクターは本

人というか、本人がやりたいと言わないとスター

トできないことになっているので、本人がそこを

ちょっとためらっている間に進まなくなってしまう

という、何か、間はいくらでも頑張って埋めるのに

と思う部分はあります。

　　全体討議へ続く→ 67ページ

質疑応答
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　皆さん、こんにちは。愛知県から来ました尾張西

部障害者就業・生活支援センターすろーぷの名和杏

子です。就労支援歴は 10年で、潰瘍性大腸炎の難

病当事者でもあります。今日は難病者の就労を支え

る資源マネジメントということで、持ち時間は 15

分。1.25 倍速で話そうと思います。

　難病者の支援においては、障害者就業生活支援セ

ンターの認知度が残念ながら低いと思いますが、全

国 339 か所設置されています。障害福祉圏域内の

障害者、難病者の就職支援や職場定着支援、障がい

者を雇用する企業の支援、さらには地域の就労支援

のハブ的、さらには機関的役割もしています。

　本日の発表で、センターがどのような動きをする

のかをぜひ知っていただきまして、実際に関係機関

として認識をしていただけたら嬉しいです。私は１

実践者として支援現場の具体的な事例を交えなが

ら、皆様の実務に役立つ視点というのをお伝えでき

ればと思います。

　はじめに、就労支援員の立場から。

　この大会の参加者は難病相談支援センターの相談

員さんが多いというふうに聞いていまして、実は

私、難病相談支援センターの相談員さんと連携がな

くて、とても悲しいなと思っています。相談員さん

を始め、現場で実際に支援をされている方に向けて

活用できる実践的な視点を共有することを目的とし

ています。

　制度の縦割りと制度格差の課題に対して。

　難病者の就労において、制度の縦割りそして難病

者、障がい者手帳の有無による格差がありますが、

それを何とかするには、制度や分野を横断する他機

関連携や、あと連携をする相手との関係性の構築、

そして企業への啓発活動を含むオーダーメードの企

業開拓が必要で、労力はかかりますが、それらをつ

うじて現状は実践を積み重ねています。

　アセスメントと資源マネジメントの重要性。

　支援の出発点はアセスメントです。特に価値は人

の高いエネルギーを引き出しますから、ご本人がど

のような価値を大切にしているのかということを深

掘りをして明確化していくことや、その後の支援の

方向性にとっても影響します。

　それから、マネジメントは資源を把握していなけ

ればできません。マネジメントをするのは、先ほど

春名先生がオーケストラというふうにおっしゃって

いましたが、私はサッカーで行こうと思います。サッ

カー監督をするようなものですから、一人ひとりの

選手のことを熟知しておく必要があります。誰かが

マネジメントをしないと統一性がなくて、ご本人の

価値に沿ったニーズを実現することは難しいと思い

ます。

　また、欲求にも段階がありますから、段階によっ

てどこがかじ取りをするのかも関係機関で検討する

必要があります。

尾張西部障害者就業・生活支援センターすろーぷ

「難病者の就労を支える資源マネジメント
―重度身体障害者への在宅ワーク支援から

障害者手帳を持たない難病者への就職支援まで―
名和　杏子

　シンポジウム - ３　難病患者の就労と社会参加　～「重度」難病から拓く就労×医療×生活×テクノロジー連携モデル
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　本題に入ります。支援の下準備、アセスメントで

す。

　ご本人は人生設計を大きく揺さぶる変化や進行の

可能性があるわけですから、障がい受容の状況や

ニーズ、価値、生活設計を丁寧に確認をします。また、

年金の有無や生活基盤の検討をおろそかにして、無

理な就労に進むと、結果的に定着が難しくなります。

　その上で、１．医療、福祉、行政、労働の役割分

担を明確にしてチームで支援をすること、2、企業

を社会資源として理解し、ない資源は開拓をするこ

と、3、アシスティブテクノロジーを取り入れて重

度者も戦力化することです。この３点を支援の基本

としています。

　では、どのような資源があるでしょうか。スライ

ドに挙げたように、就労支援には多様な資源が関わ

ります。就労よりの資源は上の方に、生活寄りの資

源は下の方にまとめました。入りきらなかった資源

もありますが、企業をハローワーク、難病相談支援

センター、病院、福祉サービス事業所、あと社労士

さんとか、さらには家族や訪問看護、難病団体まで、

あと宗教とかインフォーマルな資源も場合によって

は頼ります。関係機関だけではなくて、雇用率とか

助成金といったものも資源として捉えています。

　支援者はこうした社会資源を組み合わせて、時に

改革をしていくことが求められます。このように、

１度マインドマップのように書き出してみると、今

後に役立つかなと思います。地域でまだ足りていな

い資源も見えてくるのではないでしょうか。

　企業を資源として捉える視点。

　企業を社会資源として捉えることは非常に重要で

す。なぜなら、企業は入社したら支援者や医療関係

者よりずっと長い時間、ご本人が関わる相手だから

です。スライドにあげたように、こういった要素が

企業によって異なります。左側の給与額などは真っ

先に気になる部分ではありますが、右側の企業規模、

雇用率の達成状況、採用基準、そして職場環境、働

き方の柔軟性、人事担当者の理解度も大事です。

　あと、いきなり面接ではなくて、職場実習できる

かどうかというのも大事なポイントになります。雇

用率のカウントを重視する会社もあれば、即戦力を

求める会社もあります。在宅ワークが基本の特例子

会社のように、重度障害者を積極的に雇う企業もあ

ります。こう言うことがだいたい把握できていない

と、資源として活用ができません。ご本人の特性だ

けでなく、企業の特性を理解して、ご本人の希望や

能力に合ったマッチングを考えることが就労支援の

役割です。情報はハローワークとか企業見学をした

り、実際に企業に問い合わせをしたり、ホームペー

ジから情報収集をします。

　では事例紹介に入ります。１つ目は重度の方の在

宅ワーク事例です。ここで重度というのは身体障害

者手帳が１級か２級の人を指します。

　脊髄小脳変性症の 40代男性、中途障害で中途就

職の方です。紹介は相談支援センターからです。背
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景と経緯は、東京でアプリ開発の仕事をしていまし

たが、病状の進行に伴い日常生活での不自由も発生

してきたことから、実家のある愛知県で就職先を探

すことになりました。

　連携機関はハローワークと企業支援事業です。企

業支援事業というのは、愛知県は愛知県と労働局が

共同して障害者雇用に取り組む企業を支援する事業

というのがあります。

　支援の方向性なんですが、専門性とご本人の個性

を生かせる在宅ワーク求人を開拓をして企業支援事

業の情報を活用させてもらいました。

　結果、複数の企業からオファーを受けましたが、

ご本人が本当に面白いと思える仕事を選択されまし

て、通勤が月に１～２回必要だと言われていたんで

すけどこれも免除されました。入社後４年経過して

います。

　次が、骨形成不全症の 20代の男性。先天性の難

病で新卒の方です。

　紹介は家族からで、背景と経緯が、大学を卒業す

るにあたって就職先を検討中でしたが、骨が折れや

すく、過去に 20回以上手術を受けています。安心

して働ける企業を探していました。お焼香をするだ

けで肋骨が何本か折れるみたいなそんな感じの人で

す。

　連携機関は、在宅就労で有名な特例子会社とあと

この後リモートのパネル発表される名古屋市総合リ

ハビリテーション事業団の福祉用具プラザさんで

す。マウスとか車いすのクッションはもちろん、あ

らゆる調整をしていただきました。

　支援の方向性はパソコンが使えることから在宅

ワークの求人を探してフルタイム就労に耐えられる

環境調整を行うこと。自立心を育む支援をすること

で、結果が在宅ワークでアシスティブテクノロジー

を活用して、フレックスタイム制の仕事でもうすぐ

10年になります。フレックスタイム制なので、時々

ストレッチの時間とかを家でやられて継続をされて

います。

　２つ目は重度の方で通勤で働く事例です。

　筋ジストロフィーの 30代の男性、中途の方です。

顔面肩甲上腕型の筋ジストロフィーの方です。紹介

はハローワークの専門援助部門です。背景と経緯は、

プレス工場に 10 年間勤務されていましたが、20

代から徐々に筋力が衰え始めて仕事が続けられなく

なりました。遺伝性でお母様も同じ疾患です。進行

は比較的遅いタイプでした。

　連携機関はハローワークと病院です。この方は細

かいことはあまり気にしたくない、ちょっとやん

ちゃなタイプで、病状の進行についてあまり理解し

ていなかったというか、理解したくないのかそんな

感じの方で病院に一緒に通院同行してお医者さんか

ら説明を聞きました。

　支援の方向性なんですけど、とにかく事務系は嫌

だ、重量物の運搬はNGということで、あとフォー

クリフトが得意な方で、フルタイムでとにかく稼ぎ

たいということで求人を開拓をしました。結果、即

戦力なので一般と同じ条件の求人でフォークリフト

のリーチ専任でいいよと言われまして、リーチとい

うのは立ったままやるやつなんですけど、さらに

ちょうどダブルカウントの従業員が定年退職すると

いういいタイミングもありまして採用されました。

フォークリフトでもリーチは首とか手の可動域が狭

くて済むので、９年経っても本当に活躍をされてい

ます。

　続けて多発性硬化症、50代の男性、中途の方です。

　紹介は難病患者就職サポーターからです。背景と

経緯は、病気の進行によって杖歩行になりまして、

痺れ、排尿障害もありました。戸惑いと自信喪失に

よって仕事を退職、リハビリをしながら今の状態で

も働ける場所を探したいということでした。

　連携機関はハローワークの雇用指導官です。雇用

指導官は企業支援部門にいて、雇用率が未達だった

り、０人雇用の企業に指導のために訪問したりして
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います。支援の方向性は、暑い場所はNGで可動域

に制限があって、社会人経験の長さとあと就労意欲、

穏やかな人柄を活かした就職を目指しました。

　結果、雇用指導官の会社訪問に同行をして、障害

者雇用に後ろ向きだった企業にご本人をアピールを

しました。座った状態で手が届く範囲に全ての材料

を置いて、クーラーから一番近い場所で働けること

になりました。そして、リハビリは土曜日にすると

いうことで、製造業で５年経過しています。

　このケースはご本人の人柄もとっても良かったん

ですが、この企業は難病者についての啓発がなぜか

すごく刺さったようで、そういう存在がいるのであ

れば是非雇用したいというふうに言ってくださいま

した。

　続けて３つ目は、障がい者手帳を持たない方の事

例です。この方たちは障害者雇用や雇用率の対象外

ですから、健常者と同じ条件で就職活動を進めるし

かありません。就職までに時間と労力を要しました

が、企業に実情や意欲を丁寧に伝えることや、企業

との関係性で採用につながりました。

　潰瘍性大腸炎、30 代の女性、中途の方です。紹

介はハローワークの専門員。背景と経緯は、難病発

症後に製造業で働いていましたが、貧血やトイレが

頻回であること、全身の倦怠感により立ち仕事が難

しくなりました。転職活動をしていましたが、不採

用が続いていました。

　連携機関はハローワークと雇用義務のない企業で

す。支援の方向性は事務経験はありませんでした

が、独学でオフィスソフトの勉強をしていたことか

ら、身体的な負担の少ない事務職を目指しました。

一般求人から障害者雇用の義務のない企業を選びま

した。

　体力的に立ち仕事がきついから事務職でといって

も事務職は人気が高い上にフルタイムで働く場合は

30代で経験がなしとなると健康な人でもハードル

が高いです。でも、結果採用されまして、トイレも

和式から洋式に改修してもらいまして、一般の従業

員の方にも利用しやすくなりました。

　時間の関係で１例だけ割愛させてもらいます。

　最後考察です。最重度の難病者が社会参加を果た

すことには大きな象徴的な意義があると思っていま

す。今回の事例以外にも、オリヒメを使った接客と

かで社会参加を果たしている方がいらっしゃいま

す。ただ、現状では雇用率達成のための雇用と企業

の戦力としての雇用が混在しています。カウント目

当ての雇用率ビジネスも蔓延をしています。ですか

ら、持続可能な雇用を目指すためには、雇用の数で

はなく、雇用の質を問う視点が欠かせません。

　あとは障害者手帳のない方の件なんですけれど

も、まずいなと思っているのは、支援者の研修の機

会が少ないということと、一部の支援者の経験に

頼っているというところがすごく良くないかなと

思っています。

　まとめです。就労を雇用として捉えるのか社会参

加として捉えるのかによって、資源マネジメントの

視点は変わります。ご本人の意向に沿った人生の再

設計を支援する必要があります。あと、支援者は制

度を横断して多様な社会資源を把握して、足りなけ

れば開拓をして組み合わせる支援が必要です。

　最後に、支援者の立ち位置を再考してください。

難病者が支えられる側から支える側へ参画する意義

はとても大きいです。雇用でも社会参加でも構いま
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せん。役割は生きがいをも形成します。支援者は黒

子でありながらその道を共に切り開く存在だと言え

ます。

　以上で終わります。

春名　ありがとうございます。重度の障害の方が結
構働いているということと、結構長く働いていると

いう状況なんかも見れました。

重光喬之　NPO 法人両育わーるど　普段一緒に活
動させてもらっていて、私共は東京近郊で活動をし

ていて、なかなか手帳がない難病の方とかの就労は

本当に難しいなと感じていますが、愛知の方は比較

的何か事例が東京よりもすごい進んでいるなって感

覚があるんですが、こちらから見るとすごい就労が

できるなと。それは何か地域特性とか、何がそうい

う理由なのかなと気になりました。

名和　一つは、先程すごい足早にお話したんですが、
難病の方に対する研修の機会が少ないので、支援者

が十分な知識を持っていないということと、一部の

経験のある支援者に頼っているということもあると

思いますが、最初にお話ししたんですけど、障害者

就業・生活支援センターは、障害保健福祉圏域に一

つ設置されているということなんですけど、あまり

知られていないというか、定着支援だけではなく就

職支援もしてますし、復職支援もしています。なの

で先ほどの小林先生の事例とかもあったと思うんで

すけど、ぜひ地域に私たちはいますので、活用して

いただきたいなと思います。地域の企業のことを、

センターはよく知っているので、なので資源として

生かせるというところもあります。

春名　ありがとうございます。手帳のない人の雇用
している企業なんかは、難病の理解というよりは、

人手が足りないので優秀な人をちょっとの配慮です

むんだったら雇いますみたいな、そんなところが結

構多かったんですけれど、今回、難病の方の置かれ

ている状況を説明して理解されてという、そこら辺

の説明の仕方とかはどんな感じだったのか詳しく知

りたいなと思いました。なかなか難病の説明をして

受け入れてくれる企業というのはなかなかない感じ

しますが。

名和　そうですね。難病だから雇ってくださいとい
うことではないと思うんです。ですが、やはりその

方の価値をポイントにしてアセスメントをそもそも

しているので、その人のストーリーを売り込むとい

うことが支援者はできます。その会社のこともよく

熟知しているので、この会社にここをつつけば受け

入れてもらえるだろうみたいなところを戦略を練っ

ています。

春名　そういう支援ですね。在宅で結構ずーっと
ワークしている方なんかで、生活面の支援なんかが

必要な方の支援を就業・生活支援センターができる

という話も聞くんですけど、そこら辺はどうなんで

しょうか。

名和　ナカポツセンターはですね、生活をドップリ
はしないので、そこはやはり地域の生活の支援をす

る機関というのをちゃんと熟知をしていてそちらに

お繋ぎをして、きちんと支援をしてもらうというこ

とでチーム支援をしています。

春名　はい、ありがとうございました。

　　全体討議へ続く→ 67ページ

質疑応答
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　まずおまえは誰やねん？ところがあると思うの

で、多分今回のシンポジストの中で一番社会保障の

外側で支援してます。そのため、どちらかというと

マスで見るんじゃなくて個で見ているので、そうい

う個の支援の意見が多分モデルになって社会保障が

できていくと思うので、そういう視点で聞いていた

だけたら嬉しいと思います。

　私は作業療法士をベースに持っていますが、社会

保障の外側で、個別に高齢者、障害児者、難病患者

の方々を支援したり、医療機関と連携したり、行政

機関と連携したりという形で、自分の支援に対して

しっかり対価をいただいて仕事をしている立場にな

ります。なので、支援に対する費用としては、社会

保障費は一切使ってない立場です。

　和歌山県内だけではなくて、全国各地の方、難病

の方が中心ですけれども、全国から生活のこととか

いろんな相談を受けて対応をしております。

　今日は、アシスティブテクノロジーの可能性とい

うところと、事例を通して考える課題というところ

を少し皆さんと共有できたらいいかなと思います。

　まず、アシスティブテクノロジーの可能性ですけ

れども、我が国が目指す社会として Society5.0 と

いうのは内閣府が出して、これはフィジカルとデジ

タルの世界を融合して、その人がその人として活躍

株式会社アシテック・オコ代表取締役

「アシスティブ・テクノロジーの活用で広がる
難病患者の就労と社会参加」

小林　大作

　シンポジウム - ４難病患者の就労と社会参加　～「重度」難病から拓く就労×医療×生活×テクノロジー連携モデル
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できる社会を目指そうという端的に言うとそういう

形になります。その中にテクノロジーというのは大

きな役割を担っていますし、テクノロジーを活用す

ることで難病の方であろうが、障害がある方であろ

うがこの社会の中で活躍していただくという形にな

ります。

　一つの例を紹介します。（動画）

　この方はデュシャンヌ型筋ジストロフィーの方

で、わずかに動くほっぺたの動きと視線の動きを

使って、このドローンを飛ばしています。現状は実

証実験の形にはなりますが、こういう形で取り組ま

れている。現在、ドローンの免許は国家資格になっ

ています。。もしこの国家資格で取れるとなると、

他の国家資格もアクセスビリティで取れるというふ

うに転用される可能性もあります。

　こういう風に、わずかにしか動かなくてもできる

ことが増えている社会が近くにあるというのはご理

解いただけたらいいかなと思います。

　他の事例として、この方はデュシャンヌ型筋ジス

トロフィーで大阪で一人暮らしをしている方ですけ

れども、わずかに動く指の力とか足の指とかいっぱ

い使ってゲームをしています。さらに、これを SNS

とかで発信もしてますし、この人、知る人が知るデュ

シャンヌ型筋ジストロフィーの中の超有名な方で、

上虎さんという方なんですけど、当事者支援もして

います。当事者がゲームをしたいって言ったら、こ

の人に連絡が来るんですね。それぐらい当事者が活

躍できる場になってます。

　この動画を見ていただくと、大阪にいながら宮城

県の方々と、eスポーツの体験会で対戦してもらう

んですね。そうすると、超重度の寝たきりのこの方

が誰にも負けないです。そうすると、この女の子

が、この人に手も足も出ませんでしたといったんで

すね。上虎さんが何て言ったかというと、僕は手も

足も動きません、といったんですね。でも勝てるん

ですよ。デジタルの世界って、すごい可能性を秘め

てるなっていう風に思います。

　さらに、これは北海道医療センターのお話ですけ

れども、北海道のセンターで入院されている筋ジス

トロフィーの方とか SMAの方が、有名なキャラク

ターを 3公式に Dプリンターで製作して、それを

ガチャガチャで、今度また小樽であるらしいんです

けど、ガチャガチャで販売してます。これもこの人

らが持っている価値を医療機関がちゃんと伸ばして

いって、その価値を地域の事業と結びつけた一般企

業の方がいるんです。ここに制度を利用した福祉は

全く噛んでないです。

　こういうふうに価値を生み出して、一般企業とつ

なげていくという人材がすごく大事なんだろうなと

思います。

　もう一つは、この方は脊髄性筋萎縮症を有する２

人ですけれども、２人とも入院中も、自宅でひとり

暮らしになってからも働いてます、どちらも。この

一番左の方は 10年働いているんですけれども、テ
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レワークで一般就労してま。その間、２回くらいし

か社員さんと会ってないっていうぐらい、テレワー

クっていう可能性はいっぱいあります。

　入院中の難病の方も一般就労できるんですよ、福

祉就労ではできませんが。テレワークの可能性が

十二分にあるかなと思います。病院や自宅にいなが

ら、一般企業で在宅勤務という可能性も見ていただ

くといいかなと思います。

　一方、重度の方がテレワークをすれば働けるん

じゃないのかなという時に、ステップアップとし

て、これは横浜にある就労継続支援Ｂ型事業所です

けれども、利用者の多くは身体的に重度の障害を有

する方で、テレワークを中心としたテクノペースと

いう事業所になります。ここを卒業して一般企業に

移行した方もいらっしゃいます。テレワークを使う

と、就労継続支援事業所でいろんなことが経験でき

ます。でも、他県のの利用者は月一回面接しなくて

はいけない中で、オンラインでは許されていないた

め、対面で実施されています。だから、その面接の

ために人を割くことになり、経営的には赤字になり

ます。それは企業理念に基づいて、利用を継続して

もらっています。自治体によっては就労継続支援 B

型事業所においてテレワークを認めていないところ

もあります。そういった制度の壁というのも実際あ

るというのはご理解いただけるといいかなと思いま

す。

　テクノロジーを活用する時に、テクノロジーが前

に来るのではなくて、ヒトとコトとモノというのを

バランスよく見ていく必要があります。その人、そ

の人と皆さん言うんですけれども、その人は病気も

お持ちです。病気は、医療職が、特に医師とかリハ

ビリテーション専門職が理解をしています。特に認

知機能面や高次脳機能障害は、難病の方にもエビデ

ンスとして出てきているというのがあるので、それ

に合った特性とのも大事です。結構皆さん動きのこ

とばかり気をつけるんですけど、高次脳機能とか認

知機能というところで連携をとっていくことが就労

支援には非常に重要になります。

　ヒト、コト、モノというのを捉えると、先程春名

先生がオーケストラ出ましたけど、ラグビーと捉え

ると、ボールを繋いでいかなくてはいけないのでと

ても大事かなと思います。なので得意な職種に得意

なところが連携して顔を見せた連携というのが大事

かなと思います。

　今度は事例を通して少し考えてみたいと思いま

す。

　よく、国の、日本の課題としてデジタルデバイド

と言われているんですけれども、これも、当事者は

自分がどんな病気で障害を持って、まだ初心者マー

ク付いてるわけですよね。そんな中で私はこんな支

援機器を使って就労したいんです、なんて言うわけ

ないじゃないですよね。知らないんです。でも医療

職も支援の経験がないから、あなたこんなにやった

らできるんですよって上手く言えないんです。だか

ら未経験の壁というのが生まれます。じゃあ今度

PC とかを使って就労したいってなった時に、どこ

に相談しますか？という壁も実はあります。そうい

うところを少し紹介します。
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　彼は、脊髄性筋萎縮症の 24歳の男性です。高校

卒業してインターネット大学と社会経験を積んでい

ます。

　彼はわずかに親指が動きます。左手も親指しっか

りと動きます。　SMAの方というのは知的にめちゃ

くちゃ高い方、IQ が高い方が多いですね。なので

この正確に動かせる手指の動きを活用することがま

ず重要だなというのが分かります。

　そして彼はこういう形で、パソコンを操作してい

ます。わずかに動く親指の動きを使ってトラック

パッドで操作して、クリックと右クリックはこの左

側のスイッチを使って操作をしております。こうす

ることで、彼はインターネット大学を無事に卒業し

ました。彼は素晴らしいところがあって、自分は大

学を卒業しても普通の大学生と同じ土俵には立てな

い。だから社会経験を学生の時から積んでおかなく

ちゃいけないんだということで、大学入学と同時に

就労継続支援Ｂ型事業所の方に並行して通われまし

た。

　就労継続支援事業所Ｂ型事業所で卒後の選択肢を

増やすためにということで、こんな学びをしていま

す。その時に彼が言ったのが、イラストレーター

で仕事している時に途中で shift キーを押したいっ

て。なぜかと言うと、アスペクト比、縦横比を変え

ずに図形を作ったりする時って、shift キーってめ

ちゃくちゃいるんですよ。でも、さっきの彼の操作

だったら出来ません。じゃあ、福祉事業所の合理的

配慮はどういう合理的配慮かって皆さんご存知です

か？。合理的配慮として、できない作業はそのでき

ない部分をやらなくてよい作業の方に転換する。と

いうことは、彼の難易度、レベルに合ってないもの

をやらすことになるんですね。

　じゃあどうしようっていうことで、左の薬指のと

ころにちょっと入力装置を作って、こんな感じで操

作したい時にぎゅっと握りこむと SHIFT キーが入

るようにします。そうすると彼は自分のタイミング

で shift キーを押すことが可能となります。こうす

ることで、彼は Illustrator で無事に作業も出来るよ

うになっています。
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　現在は IT パスポートと基本情報技術者試験合格

して応用情報技術者試験を今受験している段階で、

自分に何が出来るかはっきり分からないから、今後

どのような就職先を探すのか課題というのがありま

した。じゃあ就職先がわからんのだったら作ったら

いいじゃないっていうのが、支援者の発想なので、

彼の能力を生かして３Dモデリングしたら？という

ことで、彼に 3Dプリンターでモデルを作ってもら

うようにしたんですね。

　そうすると、ペンギンのクラフト工芸みたいなの

を作って、それを地域の学童に夕涼み会に売り込み

に行って、夕涼み会で買ってもらって、お金きっち

りもらって、その体験を踏まえて地域の一般社団法

人のところにトライアル雇用という形でフレックス

で１日週５時間勤務をするような形になってます。

なので仕事がなかったら正規な方法でハローワーク

とか行ったらいいのかもしれないんですけど、とに

かくネットワークを通じてチャレンジできる機会を

創出していくということも一つの手段じゃないのか

なというふうに私は思います。

　これは、小児期発症の難病を有する方々に対する

課題になるんですけれども、先ほどの小林先生も言

われてたとおり、就労に向けたそれぞれの強みや社

会性の経験をどう積み上げるかってすごく大事で

す。彼は地域の学校にずっと行ってました。支援学

校が悪いって決して言うつもりでは全然なくて、た

だ、支援学校とか障害があるお子さんというのは、

納期を守ったり、成果を意識したりということの経

験が乏しい方も少なくありません。就労していくこ

とを目標としているお子さんには、社会で必要なス

キルがえらえる経験が就労に向けてる子に対しては

きっちりやっていくというところも大事なのではな

いかなと思います。就労をどう捉えていくかという

とこですね。

　今度は、成人期発症です。この方は原発性側索硬

化症の 40代の方で業務内容を変更しています。

　彼女は介護支援専門員をされてまして、運転とか

移動が難しくなりました。この人コペンに乗ってて

コペンのクラッチがちょっと踏みにくくなったとい

うところから発症がわかったのですが、そこで何を

したかというと、まず事業所の、この優秀なので管

理業務、職員のスケージュールを組んだりとか、電

話対応とかする管理の方に移ってもらったことで、

すごく事業所もいい感じになったし、本人も楽にな

りました。

　でもやっぱり PCの操作が大変になってきて、疲
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れやすくなってきたよっていうところを訪問診療医

の神経内科専門医が聞き取って、よろしくお願いし

ますということで、うちが紹介されて、会社へ行っ

て、この人の能力どう活かしますか？という議論を、

ああでもないこうでもないというのを一緒にやって

ます。

　上肢装具MOMOと PC 環境を調整しました。上

肢装具MOMOを補装具で導入して、テーブルの高

さ変えたり、マウスとかキーボードとか全部入れ替

えてイヤホンマイク使ったりすることで業務がかな

り改善されて、疲れも全然ないからいい感じという

ことになって、ただ、成人期発症の難病の方って進

行性の方が多いですので、

　進行したらどないすんねん？というところで、今

度は電動車いすを入れようとことで、ペルモビール

のティルトリクライニング型の車いすを入れたり電

動昇降テーブルを入れたりして、今現状も仕事を継

続されて、なんと優秀すぎて、独立して今起業して

しまったっていう、まさかの、15 人くらい雇って

いる会社を立ち上げてしまったっていうとても優秀

な方です。

　成人期発症の難病の方に対しては、これまでの

キャリアを活かした形で就労の継続に向けた迅速な

支援が必要です。先程、手帳とかいろんな話が出た

んですけれども、そんなこと言っている間に病気が

進んでいくんですよね。だから、やっぱり何らかの

形でぱっと入れることがすごく大事です。

　これは 58歳で ALS を発症した方が、先ほどの神

経内科専門医が、ちょっと小林さん仕事大変そうや

からいったげてっていわれて、職場に行って、聞い

たら３枚複写の３枚目に字がうつりませんと言われ

たんですね。なので障害特性を活かした自助具を

作ってあげることで３枚複写の３枚目にしっかり筆

圧がのるようになりました。あとは銀行行った時立

ち上がりにくいと言われたので、とても軽くて持ち

運びしやすい補高クッションを作ったりしました。

こういう支援を制度なの枠内でする場合は、段取り

して段取りしてですけど、どうしても時間を要しま

す。それが迅速に動けるという社会保障の外側の民

間の強さも活かしていくっていうのも大事かなとい

うふうに思います。

　公的な支援だけでは後手に回る可能性もあります

ので、実際の困りごとは生活が落ち着いてころに相

談したくなることも多いです。例えば、夜中の 10

時ぐらいに相談の電話来たりするも普通に対応して

います。それも民の強さだと思っています。

　まとめになります。言語化されているニーズとか

課題って解決できないという解決として対応できて

います。でも実際、潜在化しているニーズとか課題っ

ていうのを明らかにすることが大事です。先ほどか

ら出てる重度訪問介護が通勤には使えないとかとい

う制度的な課題ですとか、難病の方に就労という視

点で支援する人が不足しているところがありますの

で、テクノロジーによって働き方が多様になってい
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るというところが、選択肢が増えているというのが

大事にあります。

　行政、一般企業も巻き込みながら、新しい形を模

索していくことが大事ではないかなというのと、

　もう１点、必ず伝えたいんですけれども、結構テ

クノロジーとか ICTが発展したから難病の方の就労

の機会が増えるんじゃないのかって皆さん思われて

いると思うんですけど、社会の急激な変化も皆さん

意識してください。今、多分大手企業は社員を減ら

す方向に働くと思います。なぜなら、生成 AI がす

ごく発達しているので、そんなに社員を抱えなくて

いいんですよね。そうなった時に、難病の方とか障

害のある方が自分の価値を見出さないと、価値とか

力を見出さないと、そこに割って入っていくという

ことにもなるという、社会側で捉えていただくと嬉

しいなと思います。

　なので、難病患者とリハビリテーションテクノロ

ジーでいい、どんな形にもなるので、ただ手段と目

的を見失わないというのと、専門職、多職種連携の

中に本人と家族って本人と家族の専門家やないです

か。だからきっちり専門家として同じ土俵で議論を

していただきたいなと思います。

　ちょっと駆け足になりましたけど、これで終わり

ます。



－ 66－

春名　いろんな可能性が見えるかなと思って、素晴
らしいなと思いました。

　社会保障制度を使わずにというのは、使おうとす

ると難しいからということなんでしょうか。

小林　社会保障制度はきっちり使った方がいいとい
う立場は大前提なんですけど、例えば難病のお子さ

んとかの親御さんが何時に相談するかというと 22

時以降に電話きます、必ず。子どものケアが終わっ

て、医療的ケアが終わって子供寝て、やっと相談す

るとか、あと難病の方とかが今困った、今対応して

くださいというところは公的機関だとなかなか制度

をうまくとか、情報共有のやりとりどうしますかと

いうのが出てくるので、そういう弱みの部分も民間

でどうにかいかせられないかなとか、ってすごく大

事かなとは思っています。

春名　すごく経験を積まれていろんなノウハウが溜
まっているようです。そのノウハウを蓄積した経緯

とかそういうのもお聞きできると。

小林　ネットワークがきっちり築けるかどうかがす
ごく大事で、例えばこんだけ適当なことやってるよ

うに見えてるかもしれないですけど、一応和歌山県

立医科大学の ALS クリニックの方にもちゃんと一

緒に連携して仕事をしたりですとか、医療機関とか

とも連携したりもしてますし、あとは産業振興財団

とか一般ビジネスの一般企業の方々のネットワーク

の中にも入り込んでいるので、その中の人らがどう

就労に対して思っているかというのが聞いたりとか

してるのを楽しんでいるというだけです。

陶山えつ子　JPA　とても貴重なご意見だったと思
います。私、JPA で子供の未来を考える部会の部会

長をしております。一つご質問ですけど、小児期発

症の難病を有する方々に対しての課題というところ

で、例えば学校の対応が甘いというか、期限を守ら

なくてもというようなことがありましたが、他にこ

ういうことをまず学校でやってもらうと就労につな

がるんじゃないかというようなことがあれば教えて

ください。

小林　個人的に思うこととしては、さっき春名先生
が出してくれた公平、公正、平等とかってスライド

あったやないですか。あれの発想もぶっ壊してくれ

たらいいのになと思ってて、例えばさきほどの合理

的配慮のスライドで小さいお子さんにコンテナを２

つ載せてたやないですか。フェンス下げてもええや

ないですか。学校側とか教育側になってる方が、ど

うしても金太郎飴を切ったみたいな感じの、個々人

に合わせた伸ばし方じゃなくて、集団から見た個人

になってしまっていて、悪い意味じゃないんですけ

ど、そういう感じになってしまうので、一芸に飛ば

してもいいんかなって思ったりも。この前NHKで

出てた女の子は、天文学についてめちゃくちゃ勉強

されているお子さんが特集されてましたけど、とに

かく伸ばしていく、長所を伸ばしてエンパワメント

する、長所を伸ばして伸ばしきるって大事だなと思

うので、あんまり型にはめすぎないのがいいかなと

は思います。

　　全体討論へつづく→ 67ページ

質疑応答
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春名　いろんな角度からお話をいただきました。こ
こから具体的にどういうところが課題になってくる

のかとかを。

東海林孝文　埼玉県難病相談支援センター　ﾁｬｯﾄ
　名和さんへ。色々な支援機関があり、難病者就労

のキーパーソン、中心的な組織として、愛知では就

業・生活支援センターがその役割を果たしていると

理解して良いですか？

名和　愛知ではというとすごく大きな話になるの
で、代表して言えるわけではないんですが、その役

割を果たせるだけの能力があると思います。

春名　連携の中心は地域によって様々で、社会資源
を一番詳しく知っている方が中心になってくるとい

う形かなと思いますね。

就労支援ネットワーク ONE　中金竜次　ﾁｬｯﾄ
　質問ではありませんが、実践の様子より愛知県の

方々の支援にも携わっています。支援関係者などの

支援も伴走支援の中では必ずしも愛知県の支援が手

厚い、先行している状況は見えては来ません。実際

の場面からは、障害者の方々の支援も課題が山積さ

れている印象です。当事者の方が自ら調整されてい

るケースを散見します。データや一部の支援関係者

の意見だけでは実態は見えにくいのではないでしょ

うか。全ての都道府県か不明ですが、チーム支援も

難病患者就職サポーターは参加ができない仕組みに

なっています。愛知県はハローワークを中心とした

中ポツさんもチーム支援も独自ルールがあり、患者

さんも障害がある方も簡単には受けられていない

ケース散見します。目詰まりを起こす要因具体的に

取り上げる必要もあるのではないでしょうか。支援

の実際について知る場、機会です。良い話ばかりで

なく、実際の課題や困難の改善、その対策について

など踏み込んだ話を伺える日頃の実践の結実を伺わ

せて頂ければと思います。

名和　難病患者就職サポーターさんが参加できない

仕組みになっていますと書かれているんですけど、

参加されていまして、ただ愛知県はお一人しかいま

せん。なかなか隅から隅まで行くというのは難し

かったりとか、予約制なので対応が難しいところも

あるんですけれども、比較的対応はしてくださって

いるかなという印象でして、基本的には難病患者就

職サポーターさんを中心として連携をしていってい

るという認識ではあります。

　あとは、障害者就業・生活支援センターが、私が

お話をした中でも、難病相談支援センターさんとあ

まり連携ができていなかったりという現状があるの

で、もちろん職業センターさんは春名さんが関わっ

てくださって出された成果物がたくさんあると思う

んですけれども、それを隅から隅まで読んでいる支

援員ばかりではなく、研修の機会もなかなか知的障

害、身体障害、発達障害、精神障害に比べると、難

病の方の研修の機会というのが圧倒的に少ない現状

があります。なので私個人としては、できるだけこ

の障害者就業・生活支援センターの支援員に向けて、

難病のことに関しての研修というかお話しする機会

を作らせていただいていて、先週、大阪の高槻に行っ

てきたんですけども、実際、大阪の高槻の方たちも

難病の支援をもっとしなければいけないということ

で、すごく積極的に反応してくださって、なので障

害者就業・生活支援センターの職員自体はとても知

識もありますしやる気もあるということで、きっか

けを待っているのかなっていうこともあるので、私

は今、愛知県の人たちにも、愛知県は障害者就業・

生活支援センターの協議会というのを作っていて、

月に一回会議をしているので、そういったところで

も難病のことについては話をさせていただいていま

す。

春名　難病に限らず障害者の支援でも、最初にどこ
に相談したかによっても、その後の支援の仕方とか

その方の先が決まってしまうというのが大問題だと

いうふうに言われています。いろいろな関係機関が

全体をつかんでいないという状態で、いろんな人が

それぞれの機関を利用してしまうと今みたいな状況

になって、相談したけどだめだったという方も出て

全体討議　　シンポジウム　難病患者の就労と社会参加　～「重度」難病から拓く就労×医療×生活×テクノロジー連携モデル
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くるしうまくいったという方も出てくる。地域に

よっては中ポツセンターの方がすごく詳しい場合も

あるし、地域によっては難病患者就職サポーターが

地域のことをすごく詳しい場合もあるし、いろいろ

な状況なので、それをいかに底上げしていくかがす

ごく重要な課題になっているかなと思います。

小松明　とちぎ難病相談支援センター　ﾁｬｯﾄ
　皆様に向けてのご質問です。ALS では閉じ込め症

候群が問題になりますが、脳波を利用すれば簡単

に YES・NOくらいは答えられると思っております。

なんで未だに実現できないのか不思議でなりませ

ん。どなたかお答えできますか？

小林大作　一般的な話にはなっちゃうんですけど、
まず１点目として閉じ込め症候群になる確率という

のも論文で出ていて、すでに何パーセントというの

は大体で出ているんですけれども、閉じ込め症候

群って人工呼吸器をつけて数年でなるものではなく

て、かなりの長い年月をかけてなっていきます。な

ので閉じ込め症候群になった段階の方が、必ずしも

全員が全員脳機能がクリアな状態かというのも冷静

に考えていくと、クリアな方もいれば、やっぱり

ちょっと認知機能が低下されている方もいらっしゃ

いますので、その段階で脳波どうこうというのも難

しいというのと、現状あるのが脳血流量を取るニル

スみたいな近赤外線で取る心語りとかというのもあ

るんですけど、閉じ込め症候群っぽくなった時から

始めても練習がうまくいかなくて、結局なかなか

YES・NOがなかなか使えないという現状はそんな

感じにはなっていくんですね。脳波も、確率が、と

いうのは本当に確率が難しかったりとか、今後多

分発展して AI とかを組み合わせてデータを、外れ

値とかをうまく外れるような AI とかと組み合わせ

てってあるかもしれないですけど、なかなかその閉

じ込め症候群になった状態の方が簡単に YES・NO

が使えるものというのは、そこがなかなか難しいと

いうのが正直なところかなと思っています。

小松　追加の質問　では、閉じ込めになる前に練習
すれば可能ということですね。

小林大作　これも２つ考え方があって、現状はある
けれども、閉じ込め症候群という言葉がなくなって

いないということが一つの答えかなと思って、どう

しても練習しても、その閉じ込め症候群になった時

点で、その時の認知機能が保たれているかどうかと

いうのはわからないので、できるって保証できるも

のではないというのが一つと、今現状ある機種とか

になってくると、はいといいえがわかる、できるん

ですけど、それも、うーー！てめちゃくちゃ頑張っ

てちょっと反応するようなものなので、現実問題ど

こまで、イエスノーがすごくわかるけど、なかなか

その反応までの時間がラグがあったりですとか、介

護者側が待ちきれずに次から次へと質問して、どれ

に対するイエスなんかもわかんないみたいな、そん

なこともあるので、必ずできるっていうことは、現

状はちょっとまだ答えとして出せるものはないとい

うのが正直なとこかと思います。

伊藤たてお　難病支援ネット・ジャパン　いろいろ
お話を伺ったんですけど短くまとめて言ってしまえ

ば、患者自身が、自分は何をしてほしいんだという

ことを言わなきゃならないんだと思うんです。それ

によってそれに見合う部分が動く、そして連携がで

きるというのはこのましい、理想論というよりも基

本的にこれしかないんじゃないか。そこから制度の

改革というものも生まれてくるし、例えばこういう

ような研究会ができていくとか、様々なことに結び

ついていく。その第１声というのはやはり患者さん

がこうしてほしいと、そのこうしてほしいというの

をどうすくい取るかということが大事なんですけ

ど、それはその時その時の立場の方々でそばにいる

方がその声にならないような声をすくい上げてい

く。そういうところに注力していけば、またもっと

別な展開もあるのではないかと。実際、各県にもい

ろんな組織もあって素晴らしい活動をしているんで

すけど、やはり連携というのができていない。でき

ていないというか、できないんですね。北海道では

札幌ですけど各区ごとにケア連絡会というのがあっ

て、難病とかそういう病気などで支援する人たちの

職種の集まりで、個人参加なんですけど、そこでい

ろんな連携を作ってきている。公式な連絡じゃない

ですけど、私的な連絡ですけど、これが結構役に立
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つということもありますので、ご参考にできればと

思います。

春名　伊藤さんおっしゃったように、この全国難病
センター研究会自体が難病患者を中心にして、それ

でいろんな制度だとか支援のあり方を考えていこう

という研究会だと思いますので、そういう観点から

今回また最重度の方の就労支援、社会参加の支援と

いうことで、シンポジウムできて非常によかったと

思います。

　今日は本当にいろいろな可能性が見えてきた。特

に、いいところまで行っていて、「あともう少し」

何かがあれば大成功という事例が多くあったという

印象です。一人ずつ、あとこういうことができれば

いいなということで、最後まとめていただければと

思います。

小林庸子　私はリハビリテーション科の立場なので
すが、リハビリテーション目的やその他の入院の時

にリハビリテーション科側が就労のこともあわせて

評価していって、その都度就労部門につなげていく

というのを自分たちの中で再認識するのが私たちの

課題です。先ほど、名和先生から「私たちがいるか

ら」とおっしゃっていただきましたが、いないんで

すよ。組織があるのは知っています。電話している

んですけど、やっぱりうち返されたり、こちらの相

談のし方が上手じゃなかったり、いろんなことがあ

ります。顔が見える連携をひとつひとつつくってい

かなければならないと思いますが、神奈川県は人口

多いし、どうすればいいかと思います。名和先生、

あとで相談させてください。

名和　今のお話を聞いてとても悲しいなと思って、
私はもっと中ポツに対して発信をしていかなければ

いけない。全国の中ポツに対して 339 カ所発信し

ていきたいと思っています。あと、資源の中に小林

（大作）さんのような民間の企業というのがあまり

私も関係性がないので、もしかしたら近くにいるか

もしれないというのと、今日お会いした方たちもい

らっしゃるので、もっともっと地域で連携をして、

地域自体を強くしていきたいなというふうに思いま

した。

小林大作　どこまで本音を言って大丈夫ですか、さ
されるかもしれないですけど、さきほど伊藤さんが

言われた言葉に対して一番ちょっと思うことがあっ

て、当事者が発信しなくちゃいけないよねっていう

言葉があったんですけど、発信するためには知って

いなくちゃいけないですよね。だから私たち、特に

リハビリテーション専門職が、ちょっと前の調査

で、訪問リハビリテーションでやっている訓練の内

容、何が一番多いですかって、関節運動です。しか

も、今私が関わっている難病の方も、どこいっても

訪問で関節運動なんです。そうすると当事者ってリ

ハビリテーション専門職には関節運動をしてくれる

人、マッサージしてくれる人という認識になったと

きに就労の相談ってしますか？といわれると、しな

いですよね。だからこそ、私たちリハビリテーショ

ン専門職が一番就労とかに、まずきっかけとしてア

プローチかけやすい医療職でもあるので、そういっ

た意味で当事者が、仕事の時、書くの困ってんのと

か、難病やけどちょっと階段昇るの困ってるのって

相談できるような専門職、リハビリテーション専門

職のネットワークというか、それは神経難病リハビ

リテーション研究会とかでも取り組んでくれている

んですけれども、それをもっと一層広めていって、

本当の意味でのリハビリテーションを提供できる体

制をつくっていきたいなというふうに私は思ってお

ります。

中金竜次　ﾁｬｯﾄ　サポーターは参加ができないと断
られていました。実際の支援に制約があるのかマン

パワーの理由であるかローカルルールであるのか、

全国的な調査が必要かもと感じました。ありがとう

ございました。研修の機会はとても必要と思います。

他の疾患や障害などにみる支援関係者などへの研

修・啓発、春名先生、是非支援関係者対象、あるい

は企業・事業者対象の研修・プロジェクトお願いい

たします。貴重な機会をありがとうございました。

橋詰たかね　栃木県ネフローゼ友の会代表　ﾁｬｯﾄ
　感想　具体的な事例をありがとうございます。発

症は小児から成人、症状も軽症から重度とグラデー

ションが広いです。（どの病気もそうですが）小児
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期発症ですと春名先生、小林さんがおっしゃったエ

ンパワメントの大切さを感じます。ロールモデル、

ピアモデルの大切さも改めて感じます。小児期発症

の子どものために参考になることもありましたら、

おいおい教えていただけたらと思います。

春名　ありがとうございました。本当はこのセン
ター研究会、支援者だけでなくて、患者さんも参加

しています。そういう情報なんかも集めてさらに盛

りあがっていければなと思います。

　今回、何かできそうだというイメージがすごく強

くなってきました。これをどうやって広げていくか

というところの課題というのがすごく大きいと思い

ます。今後さらにこのような検討を続けていければ

と思います。

　本日はシンポジスト、参加者の方とどうもありが

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。難病患者への

就労中の支援～パソコン操作環境に関わって～につ

いて発表します。本発表の内容に関して、開示すべ

き利益相反に関係する企業などはありません。また、

写真は本人、会社の同意を得て掲載しています。

　はじめに、発表では以下の３点について話します。

　・就労中の ICT 機器等の支援については、パソコ

ンの周辺機器であるトラックボールやらくらくマウ

スの試用および、その改造や製作に関する支援につ

いても話します。

　・パソコン操作環境の整備については、トラック

ボールを使った際の専用設定ソフトのインストール

やその設定変更のほか、Windows の設定変更につ

いても話します。

　・合理的配慮については、障害者差別解消法によ

り、本人が働きやすくするにはどうすればいいかと

いう点を、本人や組織、部署を含めたコーディネー

トについての話をしたいと思います。

　なごや福祉用具プラザでは、ICT 機器やパソコン

の操作環境整備については、関連する福祉用具も検

討しながら行っています。例えば、机上での操作例

として以下のものがあります。ジャンボレスト、エ

ルゴレストアーム、スプリングバランサー、そして

上肢装具のMOMOがありますが、実際に操作支援

として腕をサポートするようなものも提案をしてい

ます。

　実際に対応した２つの事例について紹介をしま

す。

　まず１つ目、当事者からの来所相談により対応を

した例です。対象者は 20 代女性Ａさんとします。

難病名として両膝蓋軟骨軟化症、手根管症候群があ

ります。職業は食品メーカー系列会社に勤務し、事

務職です。電話オペレーターをされており、顧客情

報などをパソコンで確認しながら入力操作もしてい

ます。

　Ａさんの思いとして、パソコンの入力等がつらく

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

「難病患者への就労中の支援
～パソコン操作環境整備に関わって～」

田中　芳則

　 パネル　１ - １
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なってきた、トラックボールの左クリックが硬くて

指の負担になっていると言われています。また、今

後の作業内容としてドラッグ操作も楽にできるよう

にしたいとのことでした。

　次に２つ目です。メーカーの人事部支援室からの

電話をきっかけとした訪問相談での対応になりま

す。これは対象者が 40代男性のＢさんです。難病

名として多発性硬化症になります。職業は自動車

メーカーの工場勤務ですが、事務職をされています。

　本人の思いは人事部支援室から聞いた話を載せて

います。Ｂさんは片手入力でマウス操作がつらいと

いうことを言われていました。

　ここでそれぞれのコーディネートの状況を説明し

ます。Ａさんの場合は、自分で会社となごや福祉用

具プラザとの連絡をし、やりとりをしていました。

部署内の上司には逐次報告をして、その上司から会

社には連絡がされていたようです。この場合、Ａさ

ん自身がコーディネーターとして動き、セルフコー

ディネートによって支援を受けたことになります。

比較的規模の小さな会社組織ですと、これがスムー

ズに働いて支援が円滑に進みます。

　一方、Ｂさんの場合は本社の人事部支援室の方が

中心となって、コーディネートをしていました。工

場部署の管理者とプラザを橋渡しする形で支援が進

みました。なお工場部署の管理者から所属するＢさ

んへは、支援の方法の伝達や情報共有を行う形で連

携ができていました。

　プラザでは実際に工場を訪問して、Ｂさんにお会

いし、使用する ICT 機器や実際の職場環境を確認し

て、本人の意見も参考にしながら支援の提案をしま

した。

　結果です。Ａさんの場合です。これまで職場では

無線式のトラックボールを使っていて、左クリック

が硬いと言われていましたので、これを改造し左ク

リックをプラケーススイッチを使って操作するよう

に提案をしました。プラケーススイッチは 10グラ

ムくらいの軽い力で押すことができます。トラック

ボールはお預かりをして２台を改造しました。これ

により右手はトラックボールを回すことだけに専

念してマウスカーソルを動かし、Excel（エクセル）

で罫線を引いたり、文字入力枠の選択などをしま

す。そしてプラケーススイッチを左手に持ち、確定

の操作さやドラッグ操作が楽にできるようになりま

した。

　このトラックボールは専用の設定ソフトによっ

て、いろんな機能を４つのクリックボタンに割り当

てることができましたが、残念ながら相談した時点

では職場のパソコンに新たにこの設定ソフトを導入

することは、業務用ソフトなどに悪影響が出るかも

しれないとの懸念からインストールできませんでし

た。

　その後、Ａさんの場合は自分で会社の情報システ

ム部門と交渉して、この設定ソフトのインストール

許可を得て、さらに設定しやすくするためにクリッ
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クボタンの割り当てを変更しました。左の写真は実

際に操作している様子で、右はボタンの割り当てを

変更したものです。ここでは左ドラッグが追加され

ていることがわかります。

　次にＢさんの場合です。工場訪問時に会社のパソ

コンに新たに設定ソフトをインストールすることは

できませんでしたので、まずはトラックボールを

使ってＢさんが操作できるかどうかを確認しまし

た。実際にＢさんは既存のマウスからトラックボー

ルへ変更して、操作自体はスムーズにできたのです

が、障害のためにトラックボールの４つのボタンの

どれかに触ってしまい、これが意図しない操作と

なってしまったことがありました。もし設定ソフト

があればボタンを無効にすることもできましたが、

トラックボール用カバーを鉄板で作って、これも試

していただきました。しかし、使い勝手が悪いとい

うことで採用とはなりませんでした。

　また、キーボードでの入力が難しかったので、

Windows のスクリーンキーボードによって文字を

入力する方法を提案しましたが、職場のパソコンを

使っていたために、使わないときは設定を戻すよう

にという指示があり、条件付きの使用であったた

め、Ｂさんにとっては使い勝手が悪く、継続使用に

はなりませんでしたが、デスクトップ上に置いたス

クリーンキーボードのショートカットキーでの操作

で条件をクリアすることができました。

また、先ほどのトラックボールの使い勝手が良くな

かったために、別の周辺機器として、らくらくマウ

スという専用機器を試していただきました。写真で

は右の写真の隅の方に写っています。現在は、この

らくらくマウスについて導入を検討していただいて

います。

　操作入力機器の紹介で、このらくらくマウスにつ

いて少し話します。４種類ありますが、Ｂさんの場

合は入力時の誤操作防止のこともあり、８ボタンタ

イプでキーガード付きのものを実際に試されていま

すので、このらくらくマウスの導入が検討されてい

ます。

　おわりに、今回２つの事例の対応について発表し

ました。ソフトウェアについては、パソコンへトラッ

クボール専用の設定ソフトをすぐにはインストール

できませんでした。すぐには対応が難しかったので

すが、Ａさん自身がコーディネーターとして動いて、

会社との交渉によって設定ソフトがインストールで

き、使い勝手もよくなったという報告を受けました。

　またＢさんの場合は、Windows の設定変更によ

る継続使用にも当初制約がありましたが、デスク

トップ上のショートカットの方法を許可していただ

き実現することができました。

　就労中の支援では、会社のパソコンを使うこと、

独自の業務用ソフトを使うこともあり、ソフト競合

などを避ける意味でなるべくソフトではなくハード

ウエアでの実現と、それからソフト導入の場合には、

事前の相談や会社側の情報システム部門のようなと
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ころとの交渉が必要でした。

　それから、本人と上司との情報共有や、実際に職

場環境を変えるということで、トラックボールの改

造では許可が必要でした。この場合には合理的配慮

を意識して提案という形で対応していく必要もあり

ました。

　また、Ａさんのようにセルフコーディネートや、

Ｂさんのように人事部支援室が部署とのコーディ

ネートを行うことが有効で、実際に操作、作業のし

やすさとか働きやすさということはコーディネート

しながらやっていくとスムーズであり、合理的配慮

になっていくことがわかりました。

　以上で発表を終わらせていただいていただきま

す。ありがとうございました。

川尻　田中さん、ご発表ありがとうございました。
就労継続するためにその人が望んでいる支援を、田

中さんがその方が困っていることを解決するために

ICT 機器の導入、ツールの最適化にご尽力いただい

ている様子がよくわかるご発表でした。

　私の方から伺いたいのですが、機器の調整とかさ

れている中で、同時に関係者との意思疎通や認識の

共有など担っているということがわかりましたが、

田中さんのご苦労も多いかと思います。田中さんに

対してどのような後押しがあればこういった活動が

広がって定着していくというふうにお考えか伺いた

いと思います。

田中　Ａさんの場合はセルフコーディネートでした
ので、本人がしっかりしていたというかそれでうま

くいった例だと思いますし、それからＡさんの場合

に、職場での環境ですかね、合理的配慮というより

も、Ａさんが困ったときに職場の仲間がどうしたら

Ａさんが職場の働きがスムーズに動けるだろうかと

か、作業がしやすくなるだろうかというのをみんな

で考えてくれたというふうに聞いていましたので、

やはり職場の雰囲気だったり一緒に働く仲間の支援

というのがとても重要かなというふうには思いまし

た。また、Ｂさんの場合は大きな会社だったんです

けど、人事部の支援室という方がやはり実際にこま

めに動いていただいてやりとりをしたので、やはり

コアとなるのは、この人事部支援室の方がコーディ

ネーターとなったので、会社組織によってもそうい

うコーディネーターを担う方がコアとなってご本人

（の支援）がスムーズになるかなと思います。

　実際に私は工場の方を訪問しましたけれども、そ

れまではコーディネーターの方とのやりとりだけ

で、実際には工場に行った時に初めてＢさんにお会

いしたので、状況は実はコーディネーターの方を通

じてだけだったんですけど、すごくスムーズに機器

選定とか適合をやることができたので、やはりコー

ディネーターが重要かなと思いました。

川尻　ありがとうございました。適切なツールの導
入や調整ももちろんですが、それまで職場で築いて

きた人間関係であったり地域の方々との連携がス

ムーズにいく人間関係の構築がやはり大事だという

ことを実感させていただきました。

　　全体討議へ続く→ 88ページ

質疑応答
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　難病の方の実情等を第三者のイメージの印象の

ギャップが難病の方の就労機会をなかなか妨げてい

るのではないかということで、難病の実情と社会の

印象を近づけていくことが大事ではないかと私は考

えています。

　利益相反ないと思うんですけど、いろいろ支援を

いただきながら取り組みをしております。

　私ども障害とか難病のある当事者メンバーが 30

～ 40 名いて、あとは当事者に縁のあるメンバーの

あわせて 50名で活動していまして、週０時間から

20時間で働くと、まず自分達実践しています。

　障害や難病を越え、互いに学び合い、誰もが自ら

望める社会を目指して、知らないを知ると、社会参

加をもっと身近にという２つのミッションを掲げて

３つの事業をしています。

　障害とか難病の医療領域の当事者になると、急に

就労とか社会参加の選択肢が減ってしまうのを課題

感を感じています。

　ここも皆さんご存じでいうことないと思います

が、難病っていろいろ指定難病もあれば希少疾患も

ありますが、私たちはそこに含めて患者数の多い比

較的新しい病気、線維筋痛症とか慢性疲労症候群と

いった病気も含めて幅広く難病として捉えて取り組

みをしています。

NPO法人両育わーるど
難病者の社会参加を考える研究会

「RD ワーカーの可能性 ～誰もが働きやすい社会へ～」

重光　喬之

　 パネル　１ - ２
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　これは社会から見た難病の印象とかイメージとか

制度の対象とかで本当に制度の対象も一部だし、認

知も一部と、ここを伝えていきたい取り組みをして

います。

　私自身も難病になって痛みが強いのでちょっと落

ち着かないんですけども、痛みって人に見えないの

で、見えるところは結構自分の中では大事だなと

思って、痛いと日々はげてくるんですけれども、ハ

ゲるのは良くないけども、ハゲは痛みで見えて自分

の中で可視化が際だっています

　自分が患者になって制度の狭間を実感しました。

僕は会社員だったので傷病手当をもらってたんです

けども、入院手術しても新しい病気だから全額自己

負担で高額療養費の還付もなかったりそういう経験

もありました。再就職すごい苦労し、空白期間が

何年もあったので、40社受けて全然受からなくて、

あと病名が違ってもこまることって結構似ているな

と。医療行為のあとは生活が仕事だとかお金がです

ね、あとは難病が課題になっていないことを実感し

ました。

　最初に同じ病気の人向けに情報共有をしたいなと

思って、エピソード共有のサービス作ったんですけ

ども、

　そしたら同じ病気の人向けに作ったんだけども、

違う病気の人もどうやって生きているかとか働く

かってそのエピソードがすごくいいといわれて、響

きまして、

　病気はあんまり病名と症状って関係あるけども、

そんなに関係ないかもしれんと思って、病気の病名

を超えて働くことにアプローチしたいなと思って活

動を続けています。
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　2018 年に難病者の社会参加を考える研究でご縁

のある関心のある企業さんとか研究者さんとか支援

団体とか患者団体とご一緒して、難病の実態を調査

して就労事例を集めて作って、認知、啓発をしてア

ドボカシー活動の取組をしています。

　コロナ禍以前に、月一出社して累積週 20時間働

くとか、障害者手帳は持っているけども、週 10時

間も働けないので、ショートワークで働く、そうい

う事例も集めたりしています。

　これも皆さんにお伝えすることないと思うんです

けど、難病はその制度によって大分変わってくるん

ですけども、

　難病の人は、さっき幅広い難病ですね、は、法律、

難病法とか総合支援法とかあわせると 11パターン

あることが分かりまして、パターンによってその制

度の対象、支援は違うけど困ってることはそんなに

変わらないだろうと取り組みをしています。

　これは 3年前か福祉 5法案の付帯決議と難病と

就労入ってきまして、皆さんご存じのとおり、昨年

の冬から障害者雇用の在り方研究会で障害者雇用、

難病どうするのって話が進んでいますが、

　私たちは、認知、啓発をしようというところでい

ろいろ発信をしながら就労事例集めて、政策は皆さ

んやっていらっしゃるので、中央はやっても響かな

いので、自分たちはこまわりよくという取組をして

おります。

　難病で働いている人と就業休職中の人と就職活動

中の人に何を大事にしますかというと、今働いてる

人が業務内容とか勤務地なんですけども、これから

働く人は病気を分かってほしいって気持ちが強く

て、それはすごい理解できるんですけども、
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　うちの自治体では難病の職員がいる、うちの自治

体では難病の職員がいないって思ってる自治体に対

して調査をした時に、ハードが対応してないとか就

業経験、マネジメント経験がないとか、やったこと

ないから当たり前の難しいってことをのべるんです

ね。でもうちには難病の職員いるっていうところは、

やっぱり悪化しちゃうこともあるし優先雇用する理

由がないという課題があって、

　当事者側は分かってほしい、で、雇う側がなかな

かそうもいかないという難しさがあります。

　私が着目してるのが、さっきの難治性慢性疾患、

私どもの独自定義でいっているんですけども、ここ

の疾患の人たちは他の難病の平均の就業率が 65%

なのに、この４疾患に限ると 32％しか働いてなく

て、賃金も、もちろん世帯年収も低いしサービス利

用もできてない。私が着目している狭間が見えてき

ました。

　慢性疾患、慢性症状なのか進行性なのか寛解して

るかによって、希望する就業時間と今現在の就業時

間を見ても、みんな働き過ぎていて、実際働きたい

時間よりも、社会保障が関わってくるんですけども、

ここの所もっと柔軟にできないか考えています。

　働く上では病気の、ハード面の対応は、たとえば

見えないとか聞こえないとかしびれとかトイレとか

そういうの全部ハードメン対応が必要ですし、あと

は業務とスキルのマッチはもちろん大事なんですけ

ども、難病でたくさんの病気の症状があって、一こ

一こ雇用側がフォローしきれないので、時間に着目

してはどうだろうと考えています。

　4年前に難病白書というものを出しまして、難病

白書で検索すると出るんですけども、これ自治体と

かに配って、

　この後に地方議員さんたちと勉強会をしていまし

て、議員さんと一緒に議会質問を考えて議会質問し

てもらって今 17 自治体 31 回、今月も荒川区と今

日あたり山梨県と、その前は北区でやっていて、ま

た他の自治体もありますけども、今、山梨県が障害

者雇用枠で、難病雇用枠ができて、港区もショート



－ 80－

タイムワークができて、今千葉県の募集が始まり、

他の自治体も準備しているとこがあって、地方行政

から変えていこうみたいなことをやっています。

　この 9月に白書の第２弾を作りまして、RDワー

カーは何なのかって、この難病の実情と印象を埋め

ていきたいなと思っていまして、

　今日は白書を持ってきているので、関心がありま

したらネットでも全部公開しておりますので、RD

ワーカーの Rare Disease Day から持ってきてまし

て、レアなんで、支援制度、認知、働く選択肢が少

ないといってるんですけども、

　ヤングケアラーとか医療的ケア児みたいに社会課

題の認知が進むことで対話が進むように考えてまし

て、これからちょっと RDワーカーをおしていきな

がら考えてます。ただ言葉いうだけではなくて、病

名とか働く時間に着目して、うちもいろんな難病の

メンバーがいるんですけども、結構その症状変動が

ゆっくりなタイプたとえば IBD の結構寛解してる

メンバーだとゆっくり働けますし、私は１日２時間

くらい働くんですけども、しょっちゅうダウンして

せかせ症状が変動していてゆるゆる変動の人はほぼ

フルタイムでいけますよとか、半日ぐらいがいい人

がいますよとか、体調悪いけども自分で調整して働

ける人いますよと。これは疾患の治療状況って変動、

ゆるゆるだった人がかそこそこになるかもしれない

し、せかせかの人がそこそこ働けないかもしれない

ということで、雇用側と当事者側ですね、どれくら

い働けるかってにぎりあうことですれ違いへるんで

はないかなというのはお伝えできたらと思っており

ます。

　次が、これは全部９人違う難病の人がですね、時

間、１日を寝ているのか生活してるのか働いている

のか、通院、リハビリ、私なんか痛くて横になって

いるけど、そういうのを４つで色分けすると、赤が

休みなんですけども、さっきの３タイプに分かれて、

赤が二本入っているヒトは、自覚症状が遅いので頑

張れというので、あとからくるんですけど、自主的

に 11 時と 14 時は休むとか、こういう風な働き方

をしている人もいれば、ほぼフルタイムでいける人

もいれば、打ち合わせごとにちょっときるとか、私

も基本横になっていて、今日何か予定がある時に起

きて仕事するみたいな、さっきの３タイプに集約で

きるんじゃないかなということをやっています。

　痛みの話をしたいんですけど、痛みがいつも強い

ので１日３回、４か所の痛みを 22段階評価で、こ

れまで経験した盲腸とかそういうのと比較して、可
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川尻　重光さん、ありがとうございました。もう少
し時間があればゆっくりとまとめていただいたデー

タとかが拝見できたんですが、お時間が少し足りま

せんでした。

春名由一郎　本当に難病に関するイメージと実態の
違いというところを啓発していくのはすごく重要だ

なと思います。一つ、結果の解釈のところで気になっ

たのが、実態としてどうなのかなと思うんですけど、

僕らの調査だと結構長く働く、無理して働いている

んじゃないかなと思って分析するとどうもそうじゃ

なくて、長く働いている人は体調がそんなに悪くな

くて、短い人は体調が悪いみたいな形で、だから難

病がある方いろんな状態なんだけれども、自分の限

界ギリギリのところで長く働きたいし、デスクワー

クというふうに短時間に限定される人はやはり体調

の悪い人で、体調のいい人は全然デスクワークとか

に限定されずにいろんな仕事をしているということ

も分かってきて、僕なんかは難病患者だからといっ

て、短時間だ、デスクワークだというふうなことは

あんまり言わずに、それぞれの方がすごくやりたい

ことの限界のところで、ギリギリのところでやろう

としているので、そこを何とかサポートしていくと

いうのがすごく大事なんじゃないかなと、いろんな

データ分析の結果からそういうふうに思っているん

ですけども、これは実態としてどうなんでしょうか。

重光　私たちの調査も、例えば IBD の人は結構寛
解しているメンバーとかも調査をしてもフルタイム

で働いているんだけども、希望としては 30時間ぐ

らいにしたいとか、突発な仕事が入ればストレス

になってしまうとかで、なるべく安定して、もう

ちょっと負荷を下げたいというというのが多かった

ですね。そうした人、あとは短時間でもいいから働

きたい、でも短時間でなかなか仕事に就けないとい

うところで、でも最初から私は週 10時間ぐらい働

きたいという提示をしていくと、マッチングできる

んじゃないかなと考えています。

川尻　最後重光さんに特に強調しておきたいポイン
トがありましたらお願いします。

重光　難病は社会の、僕も難病歴 20年くらいです
けど、皆さんの印象がすごく重篤で、そういう方も

いらっしゃいますし、みんながみんな働きたいわけ

でもないし、働けるわけでもないかもしれないです

けども、そこは難病だけども働く方をちょっと主眼

にした方が誤解がとけるなというのは感じていまし

て、病気だけどもまず働きたいですというところを、

伝わったらいいなと思って自分達 RDワーカーとい

う言葉を出してるんですけども、そんなところでご

一緒できたらありがたいなと思っています。

川尻　ありがとうございました。

　　全体討議へ続く→ 88ページ

視化をしているんですけども、痛みの可視化と稼働

時間の可視化をして、難病の人のストレス、慢性症

状、ストレスに影響する要因を回答していまして、

可視化をしてストレスコントロールをする取り組み

をしています。

　以上でございます。

質疑応答
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　皆さん、こんにちは。NPO法人 Coco 音の永松と

申します。本日は現地へ足を運びたかったんですけ

れども、大変申し訳ございません。昨年に引き続き、

今年も性懲りもなく参加をさせていただいておりま

すけれども、本日まさか最後になると思いませんで

した。あと 10分間お付き合いをいただければと思

いますので、よろしくお願いいたします。

　私たち Coco 音（ここっと）は、令和元年以来６

年間、福岡県の小中高校にて難病当事者が「生きる

ことの授業」と題して体験を語る授業の実践をして

おります。昨年度は 16校にて授業を行うことがで

きました。

　この活動は、難病の経験を通して複雑な社会環境

や多くの情報の中にある子どもたちに、目の前の

困難に柔軟に対応できる「生きる力」を育み、ま

た、難病の周知や理解を広げて、少々重かった難病

のイメージを明るいものにし、授業を行う語り手さ

んもこの活動によって病気との向き合いが大きく変

わり、大変有意義な活動として多くの方から応援を

いただいております。その中で、「福岡だけでなく、

ぜひ全国に広げてほしい」という、お世辞だったと

思いますがその言葉を鵜呑みにいたしましたので、

ぜひこの活動が全国に広がってほしいなという思い

があり、「難病教育普及講座」と題して開催に至り

ました。

　この写真は、子どもたちが授業を聞いて、「難病」

「348 種類」（昨年度当時）、そういう知識を書いて

難病をインプットしている瞬間の写真で、私、本当

に気に入っています。

NPO法人 Coco 音（ここっと）

「難病教育普及講座開催報告
～がん教育を活用した難病教育普及に向けて～」

永松　勝利

　 パネル　１ - ３
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　難病教育普及講座の開催は、8月 30 日土曜日、

朝 10 時から 16 時というすごくハードな時間をと

らせていただきまして、全てオンラインで実施いた

しました。参加費はテキスト代含めまして無料とさ

せていただきました。参加人数は７名、女性が６名、

男性１名。その属性は、当事者が３名、患者家族が

１名、医療者が２名、支援者が１名とでした。参加

地域は、関東が３名、東海が１名、関西１年、九州

２名という状況でございました。

開催前は少し少ないなと思いましたが、みなさん

のお話しもゆっくりと聞くことが出来ましたので、

ちょうど良かったと感じています。

　テキストは、全 42ページでオールカラー、見や

すさと読みやすさと親しみやすさを重視いたしまし

て、ぜひご家庭に一冊常備していただきたいなとい

うぐらいのい自画自賛しております。「私も欲しい」

と思う方は、来年１月ぐらいにまたもう一度開催し

たいと思っていますので、是非ご連絡ください。

　講座の内容は、全部で５項目です。まず私たちが

この活動に至るまでの経緯ということで Coco 音の

紹介をさせていただきました。また、今回のこの難

病教育の授業のベースとなっていますがん教育とは

一体何だろう？というお話、そして一番重要になっ

てきます語り手さんを育てる「語り手養成講座」に

ついてたっぷりと時間をとりました。実際に学校に

どうやって宣伝するんだろうという広報活動、そし

て授業までの準備と当日、そして授業が終わった後

のアフターフォロー、そういう実践的なお話をさせ

ていただいております。

　時間割ですが、このような内容でさせていただき

ました。自己紹介では「もし対面だったらお土産は

何を持っていきますか？」という質問にもお答えい

ただき、その中で愛知県の方の「しるこサンドの生

バージョン」が今でも気になって、是非愛知県の方、

よかったらしる子サンド生バージョンを送っていた

だければ、福岡県の梅ヶ枝餅をお返しで送らせてい

ただきます。
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　講座が終わりましてアンケートをとらせていただ

きました。若干忖度もあったと思いますけれども、

全ての方が「本当によかった」ということで開催し

た意義があったと思っております。

　各講座ございましたけれども、どこに関心があり

ますかということで、「語り手養成講座」に一番関

心を示され、どうやって体験を授業として組み立て

るのか、また、授業を実施する語り手さんをどう育

てるのかというところに一番関心があったようで

す。また、広報をどうすればいいのかという営業活

動のやり方に、皆さん非常に関心があったようでご

ざいます。

　そして、実際に「この講座を受けて難病教育を実

施してみたいですか？」との問いに、「ぜひやって

みたい」「支援があればやってみたい」と、前向き

な感想が半数を超えました。「やりたいができるか

な？」という方はおられなくて、この活動は一人で

は難しいかな？と思われたのか「やれないかも」と

お二人の方がお答えになりました。また、「やる気

はない」とのお答えもございましたので、これは真

摯に受け止めていきたいなと思っております。

　そして、難病教育実施へ向け、「もしやるとした

ら何か不安はありますか？」という問いに、やはり

一番多かったのは費用面でした。少なくとも交通費

がかかっていきますので、この費用面をどうすれば

いいのかなということ。そして、一人でやるには広

報活動だったり、学校に行って打ち合わせを行った

りなど、一人では難しいということで「共同者の存

在」というのが皆さん不安ということでありました。

　そして授業に向けての準備や場合によってはネッ

トの活用や動画の編集など、非常に大変な準備も必

要になってきますので、準備や広報だったりという

ところにも不安を持っている方が多かったと思いま

す。

　この結果を受けまして、期待感というところで皆

さんから自由記述で書いていただきました。このが

ん教育を活用した難病教育という部分が、児童生徒

に難病の体験を語るということが非常に重要だなと

いうことを皆さん感じていただきました。またやっ

てみたいという思いが多いのもわかりました。難病

当事者もこの活動によって大変前向きになれるとい

うことで感じていただきました。また子どもたちに、

ただ病気の苦労の経験や病気の大変さを語るもので

はなく、当事者のお話を聞いて、自分ごととして捉

えることをこの授業の目的にしているというのが私

たちの特色なんですけども、その目的にしていると
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いうところが本当に素晴らしいと感じたというお声

もありました。

　また、地域でもお話ができるような機会をぜひ

作っていただきたい、福岡を飛んでいろんなところ

でこの活動ができるようにしていただきたい、とい

う声がございました。

　といいながら、課題を感じております。まずやっ

てみたいけど、やっぱり支援が必要だなというのを

皆さん感じたようでございます。そして、費用面、

また共同者の存在、マンパワーが大きな課題という

ことも皆さん感じています。私たちも Coco 音の活

動も、この費用面、共同者の存在、マンパワーの課

題は常に感じているところです。また、疾患によっ

ては児童生徒へ語ることは難しいのかもという声が

ございました。これは語り方や視点を変えることで

どんな病気でも子どもたちに語ることができるなと

思っております。「うちの疾患ではできません」と

いう声があったんですが、「いえいえ、そんなこと

はないですよ」というのが私たちの思いでございま

す。

　じゃあ、体験をどう語るのか、どんなメッセージ

を送ればいいのかという内容だったり、方法だった

りというのが、今回の講座を受けただけではわから

ない部分があるかなと思いますので、その部分は語

り手養成講座など私たちは随時やっておりますの

で、そこで伝えられればと思っております。

　今後の展開なんですが、今様々な難病当事者や支

援のグループがあり、活動をやっている中で急にこ

の難病教育というのをやろうと言っても、なかなか

そうはいかないというのが現状です。既存の患者会

とか団体ではなく、個人もしくは新たにグループの

結成が何よりも早期の着手につながるのではないか

なと思っています。

　また、皆さんが課題としてまた不安として持って

いるマンパワー、これは私たち Coco 音の６年間の

ノウハウがございますので、可能な限り活動の支援

アドバイス、共同者のリクルートをやらせていただ

ければと思っています。費用面としては助成金の獲

得が必須になってきます。また、本講座の再度の開

催、今後の展開として支援を行うことによってこと

によって、難病教育というものが広がっていくので

はないかと思っておりますので、よろしくお願いし

ます。

　また、この難病教育の普及が難病啓発の一番確実

な活動であると私たちは思っております。また活動

を通して難病当事者の価値観が変わり、社会参加を

し社会の大きな財産となると確信しています。

　難病当事者の体験が子供たちの生きる力につな

がっているという点は、昨年のセンター研究会で、

授業を受けた子供たちの感想を発表させていただき

ましたので、ぜひ昨年の資料を見ていただければ分

かるのではないかと思っていますので、参考にして

ください。
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　授業の実践に対しては、学校や都道府県から十分

ではありませんが費用をいただきますので、難病当

事者の収入にもつながっていくのも間違いないもの

だと思っております。

　ぜひやってみたいという方がおられましたら大募

集いたしますので、いろんな地域の方、声を上げて

いただいて、

　もしその声が多かったら、もう一回、１月に同じ

講座を開催したいなと思っておりますので、ぜひ声

を上げていただければと思いますので、どうかよろ

しくお願いします。

　以上、ご清聴ありがとうございました。
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川尻　永松さん、ありがとうございました。当事者
の語り手というのは、医療従事者であったりとか、

福祉の関係者の卵である学生さん、大学や専門学校

に出向いて語りべとして語っていただくというのは

各地であるかと思いますが、今回は、小中高という

ことで、まだ社会に出る前、学んでいる過程の中、

鉄は熱いうちに打てということで、出前というか講

座を開設して、そういった所で語る人たちを育成し

ていくという取り組みだと思います。

陶山えつ子　JPA　いつものように名調子で、

永松　10分間だったので、大急ぎで話しました。

陶山　ちょっと質問ですけど、Coco 音さんは病気
を語ることが難病の理解広げるのではなくて、病気

で語る、生きる姿を示すという Coco 音の理念とい

うふうに、そこは私すごくいいなと思うんですけど、

ただ、がん教育の中ではそういうところにも触れて

いるんでしょうか。国がやりなさいと言っているが

ん教育の中にも、こういう患者さんが生きる姿を示

すというところまで言っているのか、それとも本当

にがんの患者さんでも働いてますよみたいなことを

理解してもらおうっていうふうなところまでなの

か、そこをちょっとお聞きしたいなと思いました。

永松　ありがとうございます。今文科省の資料は目
の前になく正しい文言は言えませんが、私たちが勝

手につくった理念ではなくて、難病とは書いてませ

んけれども、がんの患者さんとふれあうことで、生

きている姿を通していのちの尊さを学ぶことも大事

である、ということで書いてあります。そういう意

味では、病気のことを知る知識の部分は医療者が

語っていく。そして当事者のお話で、病気を通して

自分たちはこんなふうに工夫していますよ、こんな

考え方をしていますよ、だからあなたたちも頑張っ

てね、というメッセージを送るというのを、文科省

の方は期待をしていると私は感じておりますし、実

際、文科省の方とお話したときはそういうことを

言っておりましたので、全然、私たちの理念が突拍

子もないことを言っているわけではないということ

をご理解いただければと思います。

川尻　きょうはちょうど隣に重光さんがいらっしゃ
るんですが、病気で語る、生きる姿を示すというと

ころでは体現されていらっしゃる方だと思います

が、この点につきまして何かご感想でも結構なんで

すが、ありますか。

重光　自分は病気をなきものにして結構活動をして
きたんですが、それはすごい苦しくて、何か伝えた

方が本当に広がるなと実感しているので、今は働く

上では部内じゃなくて部外に対して何か伝えて、何

かいろんな人が話していくといいのではないかと、

そういうのはすごく大事な活動だと思います。今ま

で結構著名な方が病気を我慢して頑張ったというの

はよくあると思うんですけども、それはやめた方が

良くて、病気でもうすごい大変という著明な人が

言った方がみんなやせ我慢大会が減ってくるんじゃ

ないかなと思って、そういう意味でもすごく大事な

ことだと思いました。

　　全体討議へ続く→ 88ページ

質疑応答　パネル 1
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川尻　それでは、残された時間をわずかではありま
すが討議に入りたいと思います。

ﾁｬｯﾄ　内容をみたら、がん教育の説明が多く、難病
はつけたようにみうけられますが、難病を中心にす

ることはできませんか。

永松　ありがとうございます。がん教育の説明が多
いとありましたが、実はがん教育というのは小中高

で必須のカリキュラムになっておりますので、がん

の話は当然しなくちゃいけないんですけれども、そ

こにがんの当事者だけしかいけないというのは全く

それはありません。難病当事者がいくことも全く問

題はありませんと、文科省からいただいております。

でも、どうしてもがん教育というベースがある以上、

がん教育が何なのかというのはまず学ばなくてはい

けないし、文科省が伝えたいがん教育という部分が

９項目あるのですが、そこは押さえておかなくちゃ

いけないということでやっています。だからつけた

ように見受けられるというのは、確かに私たちもそ

うですが、文科省の当時の政務官と対談もさせてい

ただきましたし、問題ないようにしています。もう

一つは、実は小中高の生徒たちは、当事者のお話を

聞きたいからそこにいるわけではないんです。もっ

と言えば聞く気も何もないんです。難病に対して何

の興味もない、考えることも無い無垢な状態。そこ

に難病当事者がお話をできる機会というのはものす

ごく素晴らしいもので、例えば「難病の誰々さんが

講演をします」といったら、聞きたい人がいくんで

す。しかし何の興味もなければ無垢な状態の子ども

たちに語れる機会というのは、このがん教育が今の

ところ唯一かなと思っておりますので、よろしくお

願いします。

川尻　当事者が語るということでも、難病の理解と
いうものは進むと思うんですが、支援者の立場から

当事者の心に寄り添って、いろんな場面で支援を続

けてきたという立場から田中さん、いろんなところ

で教育的な立場になることもありますけれども、こ

れまでのご発表を聞いていかがでしょうか。ご感想

でもいいので教えてください。

田中　当事者からの意見を出すということはとても
重要だと思います。（難病名自体が）知られていな

いとか、私たちもいろんな障害の方に対応してるの

ですけど、ご相談があって支援をさせていただいて

いるのですけども、外見上見えないものというのは

なかなか伝わりにくいところがありますので、当事

者の側からきちんと伝えていく、どういうふうに不

自由なのかとか、どういうふうに困っているのかっ

ていうのは、きちんと伝えていく必要があるかなと

思いました。

川尻　私、今、働くフィールドを大学に移したんで
すが、学生を拝見していて思うのは、自分のことを

伝えるということは簡単なようで難しいんだなとす

ごく感じます。その伝え方、どう伝えれば相手に自

分が思っていることを伝えられるのか、一番伝えた

いことが伝えられるのか。それがもしかしたら講座

の中で学べるのではないかなと想像しながらお話を

伺っていました。田中さんのおっしゃる通り、自分

のことを的確に伝えないと的確な支援に繋がらない

というところで、当事者も学ぶべきことがたくさん

あると感じます。

ｺﾒﾝﾄ　永松さんに、講座に参加された方からのコメ
ント。児童や生徒が難病を学ぶ機会はほとんどあり

ません。けれど、親や兄弟などが突然病気になって

辛い思いをする児童生徒の存在も一方ではありま

す。そのような子どもたちに正しい知識や希望を感

じてもらうことはとても意義があります。それを私

たち難病患者にできる役割だと思います。とても楽

しい授業でした。よかったら受講されたらいかがで

しょうか。

川尻　とてもより知りたくなるなと思いました。そ
れではパネル 1の発表者の皆様方から一言ずつ言

葉をいただけたらと思います。

田中　発表でもお話をさせてもらったのですが、や
はり当事者からの、実際に外見上ではわからない方

もいるかと思うので、当事者から情報発信するとい

全体討議　パネル１　
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うことと、それから実際に自分でセルフコーディ

ネートするような方もいるんですが、できない方も

いると思うので、やはり社会資源をきちんと見つけ

てコーディネートをしてくださる方を見つけて、自

分がどう支援を受けたらいいか、どういう風に協力

してほしいかを、当事者自らが発信していく必要が

あるかなと思いました。

重光　皆さんがこれまで活動をされてきて、難病が
社会的テーマになってきて、難病と就労が少しずつ

メディアにも取り上げられるようになってきたと思

います。来年とかもう少し社会的なテーマとして、

難病と就労をもっと一般の人に広がっていて、難病

でも働けるし働いている人もいるんだし、フルタイ

ム、正職員だけじゃないよねという社会になったら

いいと思います。

永松　難病当事者が就労も含めて、学校に行き自分
の体験を語るということで社会参加ができるという

のはすごく重要だし、社会参加することで難病当事

者の価値観というのは良い方向に大きく変化してい

くな、と私も目の当たりにしております。そういう

意味で、いろんな形で社会に出ていく機会をどんど

ん広げていきたいな、私もその一環ですけれども、

担っていってるんだなというのを実感しましたの

で、ますます頑張っていきたいと思います。よろし

くお願いします。

川尻　難病の当事者の社会参加、当事者からの情報
発信、そして当事者へ的確な情報を提供する存在。

そして最後に、難病を社会テーマとしていきたいと

いうメッセージを深く重く受け止めることができた

セッションになりました。どうもありがとうござい

ました。
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　一般社団法人ヘルスケア関連団体ネットワーキン

グの会の三原と申します。今日お顔を見てたら、新

しい方が結構いらっしゃるなと思って、若い方も増

えてうれしいなと思っているところです。よろしく

お願いします。

　まず、よりよいピアサポート研修についてという

ことです。

　まず一般社団法人ヘルスケア関連団体ネットワー

キングの会、VHO-net とは、疾病や障害、保健・医療・

福祉関係者、また企業等の立場を超え、各団体のリー

ダーが集い、よりよい医療の実現や生活の質の向上

を目指し活動を行っており、独自企画の勉強会やピ

アサポート研修や PPI の推進、他の団体や研究機関

等との連携を目指しており、加盟団体 72団体、メ

ンバー 170 名で構成されています。

　続いて VHO-net のピアサポート活動のこれまで

ですが、2013 年に信頼されるピアサポートプロ

ジェクトが発足し、そこでピアサポートの５か条を

発行して、その後研修プロジェクトを発足し、５か

条の改訂版を発行しています。また、研修委員会や、

ピアサポートの研修会を行ったりして、これまでい

ろんなことを積み重ねてきております。

　VHO-net でのピアサポート活動の取り組みです

が、ピアサポートの５か条の改訂版、ピアサポート

とは何かというのを明確にし、社会資源となるよう

将来目指すべきピアサポートを考えるということで

冊子を作成しており、東京都のがんポータルサイト

にも掲載されています。

一般社団法人ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会（VHO-net）

「よりよいピアサポート研修について」

三原　睦子

　 パネル　２ - １
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　VHO-net が考えるピアサポートの５か条です。

　1、語り合い支える合う関係を築き、互いのエン

パワーメントを実現する。

　2、自分たちの活動の内容や体験的知識を社会に

向けて発信する。

　3、外部から広くフィードバックを受け、継続す

るための自立した組織基盤をつくることを目指す。

　4、個人情報に配慮しながら相談内容を記録・共

有する。

　5、一人よがりにならないように、社会に役立つ

関わりや交流を行うとしています。

　私たちが考えるピアサポートの定義ですが、ピア

サポーターは何かアドバイスを与えるのではなく、

病や障害のある人が自分自身でコミュニケートしな

がら道を見つけていくものであり、当事者ならびに

当事者を取り巻く人々が、互いの経験を尊重し、広

くフィードバックを受け、エンパワーメントを実現

し、将来にわたり発展していく活動であると定義し

ています。

　ピアサポートの課題です。ピアサポーターの養成

研修は多々ありますが、ばらつきがあり、まちまち

であること。傾聴等、基本的な技術の習得にとどま

らない、より発展的な研修内容が求められること。

各団体はピアサポート活動を行っていますが、およ

そ８割の団体のウェブサイトには記載がない。当事

者である研修を受けたスタッフとして活動している

＝完成したピアサポーターと取り違えている、とい

うことで、結果としてピアサポートが標準化されて

いないというふうに判明しております。

　私自身も完成したと思うことは一つもなくて、相

談を受けてこれでよかったのかなと、いつも反省す

ることばっかりなんですね。

　そこでピアサポート研修委員会というのができ、

研究者やピアなどが参加して、様々な取り組みを共

同で行っています。ちなみに私の名前もあります。

　ピアサポートの研修会～ピアサポート研修さらな

る深みへ～ということで、VHO-net で研修を行い

ました。内容は、ピアサポートの原点に立ち返りつ

つ、実践に向かう。またコミュニケーションや活動

における記録などの研修を行いました。



－ 94－

　研修の内容ですが、まずは社会学の立場から伊藤

智樹先生にお願いし、「多様だけれども共鳴できる

苦しみの経験に基づいて傾聴・応答できる潜在性を

持っているピアサポート」、また、「自分自身の経験

を必要に応じて差し出すことができる」ということ

が、ピアの特性であり強みであるということを学び

ました。

　コミュニケーションの研修ですが、医療リスク、

医療安全コミュニケーション学の立場から岡本佐和

子先生にお願いし、コミュニケーションとは何か、

ノイズを知ろう、感情と怒りについて、それから同

じ目線、同じものを確認しながら話を進めるという

ところで、対話のテーマは同じでも、実際同じこと

を話しているとは限らない。AさんがBと言っても、

聞いている人がその Bって捉えているかどうかは

確認しないとわからない。確認しながら会話を進め

ていくということと、それからコミュニケーション

の具体的な進め方を演習を行いました。

　３つ目がピアサポート活動における記録ですが、

これは患者団体の立場や社会学の立場から栄先生に

お願いして、ピアサポート活動における記録の重要

性を理解する。それから、記録の意義を言葉にでき

る。グループワークを通し、自分の活動における記

録の課題を言語化し、参加者との情報共有により、

より有用的な記録になるように具体的な活動のイ

メージができる。また、様々な相談を記録に起こし

ながら、そこからニーズの発見、課題の発見を行い、

その課題の発見を通して政策提言を行い、そこから

社会変革、例えばそういうところで人々の生活の質

が良くなったり、社会の変革に利用できるとか応用

できるというか、私たちはそういう立場を担ってい

るということを学び、明日からできる自分の記録の

活動について学ぶことができました。

　グループセッションとか様々なお話をしていく中

で、例えば、ピアサポート活動を行っている人が依

存されていること、SNS で発信したことによってつ

きまとわれたり、フラッシュバックしたり、価値観

が違う方からのご相談を受けることなどが難しいと

いうことなどほんと皆さん一生懸命人の悩みに向き

合っていらっしゃる素晴らしい方々との出会いに私

もとても学びをいただきました。

　私たち自分たちのスキル向上のためには、これか

らもずっと学び続けることが大事であり、他機関と

の連携協働がとても大事だったり大切であると考え

ることができました。

　以上です。
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喜島　ピアサポート研修というのは、私もお伺いし
ているところでは、自治体で無料のものも多々あっ

たり、いろんなところで実施しているのもあります

し、他の製薬会社さんが主催しているものもあると

聞いています。ただ、やはり一番大事なのは、本当

に皆さんのニーズに合ったものが実現されているか

どうか。基礎編はあっても、なかなか実際のピアサ

ポートしているうちに、課題にぶち当たったものに

対する解消する道がなかったりというのがよく聞か

れるところですが、その辺、難病相談支援センター

でも、先ほど押木さんの発表にございましたとおり、

ピアサポートについてまだ実施されないところもあ

れば、やっていますけれども、その質についてはど

うかというところはまだ十分に検証されていないん

じゃないかと思っています。

永森志織　全国膠原病友の会　事務局ではなくて、
自分の患者会、全国膠原病友の会の活動の中から質

問をさせていただきます。ピアサポート活動におけ

る記録の重要性ということを教えていただきました

が、仕事としてピア相談を受けている方は当然記録

されると思うんですが、患者会の中で相談を受けた

りお互いお話をしているときに話したことが大体ピ

アサポートになっていると思うんですが、どの程度

記録をしたらよいものか。雑談まで全部記録なんて

全然無理かなとも思うんですが、その辺をどのよう

に考えたらよろしいでしょうか。

三原　記録について、そうですよね。雑談を入れ
るということはまずはないかもしれないけど、５W

１Hというか、次の重要なことがありますよね。手

帳の日記をとれたとか、支援の前の相談を見ながら

次の支援を考えたりするので、前の記録はすごく大

事であって、それからもう一つ、ニーズをしっかり

把握するためには、重要なところだけを書き留める

ということで、何か全部を書いたら逐語記録のよう

になるんですけど、実はその先生は逐語記録も大事

だっておっしゃったんですね。だから、コミュニケー

ションスキルのところでは、うーんとか、例えば黙っ

てしまったり、相手が黙られた時にこっちはどうす

るかとかですね。黙られたことも逐語記録は書いた

りするんですね。だから、そこら辺は患者団体で、

私たちがコーチしますよということではなく、患者

団体がある程度決められてもいいのかなということ

と、それから、この次にお話をされる先生にもそう

いうことを伺ってもいいのかなと思います。

喜島　膠原病友の会はなくなった森さんが記録につ
いてはカードを作っていらっしゃって、そのカード

を電話相談のときに前において、重要なポイントを

逃さないように確認しながらやっていらっしゃると

いうことで、何度か発表された記憶がありますので、

またそのときの資料があればご提供したいと思いま

す。

質疑応答
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　東京福祉大学の鎌田と申します。川尻洋美さんと

一緒に研究をしております。その成果を今回発表さ

せていただきます。

　COI は特にございません

　これは難病の症状がどのように進むかを示してい

ます。一番上を見ていただくと、徐々に減っていけ

ばショック等は少ないと思うんですけれども、再燃

が起こった時にガクンッとおきるところで「具合よ

くなったのなあ」とか「生活に慣れたのになあ」と

いう状況であっても、再燃が起こると「そのたびに

急激に悪化する」ことが特徴です。

　さまざまな種類の難病がありますが、周りの人か

らは見えない大変さというのをピアサポーターが実

体験として知っているということは非常に重要で

す。

　難病療養者と支援ネットワーク、さまざまなもの

がありますけれども、難病の療養者さんを中心とし

ている医療機関を初め、ここにもおりますが、難病

相談支援センターの相談員さんだったり患者会での

相談員さんであるとか、市町村なりのところでネッ

トワークが構築されています。

　その中で、特に難病相談支援センターには、保健

師や臨床心理士による専門相談に加えて、サポート

活動を推進するという役割が期待されているところ

です。

東京福祉大学心理学部１）
群馬パース大学看護学部２）

ピアサポーターと専門職との
「より良い連携の在り方」についての一考察

○鎌田　依里１）

　川尻　洋美２）

　 パネル　２ - 2
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　ピアサポーターにもそうなんですけれども、相談

者にも「安全な仕組み」というのは必要です。ここ

ろの話をする時には非常に守りが薄くなりますの

で、ちょっとした一言が相手に大きく傷つきを与え

たりしてしまいます。それは支援をするピアサポー

ターも同様で、相談を受ける際に、傷つくことが多

いことは同様です。そこで安全なという形の仕組み

というのが必要になります。

　本研究の目的となりますが、まず質の高いピアサ

ポートの実現とそれを支える専門家とのよりよい連

携のあり方というのを明らかにすることを考えまし

た。患者と専門家がより強固なパートナーシップを

築いて、QOL や、ウェルビーイングに資する支援

モデルを目指したいと考えています。

　方法としては、Ａ県の当事者団体の 2007 年から

2016 年にわたるピアサポーターへの支援やピアサ

ポーター育成に関しての研究の様子を分析した上

で、ピアサポーターが抱えている課題や支援ニーズ

を抽出しました。その上で、自己決定支援であった

り、適切な情報提供、つながりを通じた体験の共有

などを目指しています。

　具体的な方法として、2024 年の 4月から JPA の

ふらっと相談室にて事例検討会を年４回、現在も継

続しております。その検討会の議事録を分析して、

個人情報のために仮名加工を施し、同意書をいただ

いた上で実質的な分析をしております。

　その結果です。ピアサポーターが対応に苦慮する

課題というのは、10年前もしくは20年前に比べて、

現在のピアサポートというのは、ここに書いてあり

ます５点について非常に課題が増加しているという

ところと、問題が複雑化しているというのがありま

す。

　①療養の意思決定支援です。例えば胃瘻をどうし

ようとか、お薬どうしようとか、仕事どうしようと

か。さまざまな意思決定における悩みの多様化、複

雑化があります。

　②正確な情報へのアクセスの方法が多様化してお

ります。20 年前であれば情報がないということが

問題でしたが、今は情報が氾濫していて、正しい情

報にどうやったらたどり着けるか。また、地域格差

というのがいまだ日本国内でもかなり拡大しており

ます。地域によって情報、医療機関のアクセスの方

法がないとかもあります

　③難病だけでなく、家族との課題を抱える相談者

が増加しています。ですので、難病の病気だけでは

なくて、家族が抱えている心理的な課題や精神疾患
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についての相談です。

　④難病だけでなく生活上の困難を抱える。これは

経済的なところだったり、ひきこもりだったり、そ

ういうようなところ、５番とも関係しますけれども、

　⑤本人が精神的な問題を抱えている場合、もしく

は家族が精神的な問題を抱えているというような、

難病かつ、というところです。そういうふうなとこ

ろが増加していて、やはり現在のピアサポートでは

非常に困難の課題が増加していると思います。これ

は今後も社会の情勢によりますので、増える一方だ

と考えております。ピアサポーターや難病相談支援

センターの相談員は、日々悩みながら、また自分の

問題も抱えながら、対応をしています。したがいま

して、①から⑤の問題に対して、時間枠や相談の基

礎的な知識について教授すると同時に、それぞれの

事例で必要とされる精神医学の知識、心理学の知識、

地域連携の視点、アセスメント方法など、具体的に、

事例の内容に沿って教授しました。

　その結果、次のような声が事例検討会参加者から

得られました。

　事例検討の参加者の声です。相談を受けてもなか

なか解決しなかったんだけど、ちゃんと自分が決め

ることだと知ったんだ、自己決定を支援する意味が

大事だとわかった。自分もピアとしてつらかった体

験を思い出しながら聞くようになった。納得するま

で話すことが大事なんだ。話を聞くことが大事なん

だとか、右上であれば看護師という専門職であり、

相談職というふうなところですけれども、勉強に

なったというようなところ、あとは背景ですね、心

理の立場がおりますので、専門家からの助言を受け

て、なぜ相談に至ったか、なぜ今どうして私に相談

するの？というその背景ですね、そこら辺まで考え

るようになったというようなことがありました。

　事例検討会が継続される中で真ん中に存在するピ

アサポーターがおります。私たちがやっているのは、

心理士と保健師が専門職として入っておりますの

で、ピアサポーターがさまざまな心理の知識がだっ

たり書いてあるようなことを、保健師が持っている

知識というのを吸収していくわけです。つまり、臨

床心理士、公認心理師や、保健師が有する知識の、

ほんの一部が、ピアサポーターに伝授されるわけで

す。しかし、そのほんの一部というものも、ピアサ

ポーターが困って、こころをたくさんつかった事例

であるため、ピアサポーター自身にとっては、まっ

たくもって適切で、有効であり、かつ、ピアサポー

ター自身も相談者にも役立つ、生きた知恵として、

伝授されるため、非常に大きな意義があるといえま

す。また、人間の記憶の仕組みにも準拠させて考察

すると、非常に強く印象に残っている事例であるが

ゆえに、長期記憶に蓄積されやすい知識として定着

するといえます。それだけではなく、自分のこれま

での対応が間違っていたことに気が付き、ピアサ

ポーター自身が、相談者よりも自分が立場が上であ

ると認識していたことに気が付くという流れになっ

ているのです。あとはより謙虚に相談者に対応する

ようになります。

　また、一人のピアサポーターの気づきが、勉強会

に参加している一人のピアサポーターの気づきが全

国に広がっていって、全国の質の向上ということで

つながりつつあるような状況ですので、今後も継続
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していくということを考えています。

　考察です。

　以前と比較して難病に関する療養上の情報を得や

すい環境は整いつつあります。しかし、その一方で

ピアサポーターによる意思決定支援には新たな課題

が浮き彫りになりました。特にピアサポーター自身

が未体験の意思決定支援においては、その対応がピ

アサポーターの主観に大きく依存し、結果として相

談者本人の意向とは乖離した支援につながる危険性

が明らかになりました。よかれと思ってとか、人生

の経験でというふうなところで対応しているという

ことが新たな課題としてありますし、相談者の意向

と支援内容の乖離が新たな課題として出ています。

さらに、多くのピアサポーターが相談支援の基本的

な知識、技術を体系的かつ効果的に学ぶ機会が不十

分であり、個々の経験や人柄に頼った属人的な対応

にとどまったいるケースも少なくないことが確かめ

られました。また、問題としては関連しますけれど

も、支援の属人化です、いわゆるピアサポーターの

個々の経験だったり、人柄に依存しているというよ

うなところが問題点としてはあります。そして、私

の前のご発表にもありましたけれども、体系的な知

識だったり技術を学ぶ機会が圧倒的に不足している

ところがあります。

このような現状は、ピアサポーターと相談者の双方

にとって真に有益な関係性を築く上での障壁となり

えます。課題は山積していると言えます。

　右側を見ていただくと、人の心というのは氷山で

説明するとわかりやすいので、ここにお示ししま

す。人のこころは、意識と無意識で成り立っていて、

意識は海の上に浮かんでいる氷山の見えている部分

です。しかし、海水で隠れている氷山の見えないっ

部分は人のこころの無意識であると認識してよいで

しょう。例えば、難病と診断された時に・とてつ

もない衝撃・「これからどうなるんだろう」・「これ

からどうしたらいいか」・家族にどう伝えるか・仕

事はどうなるか・「どう生きていったらよいか」と

いった意識できる悩みはありますが、それに関連し

て、意識できない、つまり無意識にも影響されてい

る悩みが人間には存在します。例えば臨床心理士が

事例検討会に参加するという場合は、これらの無意

識の想いについても意識をして事例検討会を開催し

つつ、ピアサポーターの質の向上に寄与することが

可能となるのです。

　人のこころは、このようによくわからないものと

なっています。

　しかし、グーっと離れて距離をとってみると、つ

まり遠くから俯瞰してみると、「ああ、このような

形になっていたのか」とわかることがあります。そ

のように人のこころを俯瞰して眺めることができる

ようにするための臨床心理士・公認心理師がいる事

例検討会がピアサポーターの質の向上には必須なの

です。
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　こういうふうに心ってよくわからないものがある

んですけれども、身体が健康であるということには、

すべての人には合致しませんが、事例検討会に参加

をしたピアサポーターには、快楽的Well-being「な

るほど、わかった！、そうだったんだね」という

体験が、1回の事例検討会の中でも複数回、生じて

います。それが、事例検討会が 1年に 4回ずつ継

続していくことにより、そこへの参加で、持続的

Well-being となっています。つまり、事例検討会

への参加自体が、ピアサポーターのWell-being や

QOL 向上になっているといってよいのです。心理

的に健康なピアサポーターが増えることによって、

将来的に、質の良いピアサポートも提供可能な土壌

の醸成できるといえます。ただ、まだ課題は山積み

なので、今後も継続してやっていきたいなと考えて

おります。

　今後の展望としては、特に人生を大きく左右する

ほどの重大な意思決定支援においては、その専門性

と客観性の担保が急務であり、継続して事例とそれ

に対するピアサポートとスーパーヴィジョンを蓄

積・分析して、難病の相談支援の質向上につなげ、

患者と医師や弁護士など各種専門家とのさらなる連

携強化、協働を目指したいと考えています。

　今は心理と保健師しかいませんけれども、今後は

弁護士だったり医師に参加を促していきたいと思い

ます。

　ただし、そう簡単に、知識というものが伝わると

は言えなません。また、「できる」と勘違いするこ

とは、「万能感」にとらわれている証拠で、危険です。

そして、この事例に対しては、有効であったが、似

たような事例に対しては誤った考え方であるという

判断が、ピアサポーター自身は難しいという課題が

あります。だからこそ、多様な考え方をもつ多様な

専門家がいて、そこに任せる部分を知り、自分が「ピ

アサポーターとして」何ができるか、限界を十分に

理解し、専門家と連携、協働する意義があるのです。

また、グループの新陳代謝をよくすることで、質の

高い事例検討会として在り続けることができると考

えています。

　ということで、事例であったりとか、何ができる

かというなところを仲間と共に考え相談をしながら

継続していきたいと思っています。
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喜島　とても具体的な内容も含めて示唆に富んだご
発表をありがとうございました。今、三原さんと鎌

田さんお二人に発表いただきましたけれども、お二

人に共通するものというのは、やはりピアサポー

ターとして、一人だけで考えずに、本人の経験に頼

らず、しっかり連携していく、専門家と連携しなが

ら繰り返し自己を振り返りながら、よりよいものに

していくという意味では大変共通していたと思いま

す。

　ピアサポーターは、やはり長年されればされるほ

ど、これは一概には言えませんけども、自信があっ

て、その自信がかえってマイナスに動くということ

もあるかもしれませんし、学ぶのもすごく大事だと

思うんですけれども、なかなか難病相談支援セン

ターにいらっしゃる相談員の方、そうでない患者団

体に属している方が、本当にその学ぶ場が十分に各

地域で行われているのかというと、なかなか厳しい

ところがあるというふうに思っています。

　私の方でも、それぞれの難病連からそういうピア

サポート研修の何かありませんかという問い合わせ

をいただくこともありますので、皆さんもしそう

いったいろいろな困っていらっしゃることがあれ

ば、ぜひこの場で御質問いただければと思います。

さくましほこ　北海道小児膠原病の会　当会は患者
さんの親でもない方がスタッフだったりしますの

で、その方の人生経験がベースになってサポートと

いうか、保護者さんと関わっていることが多いんで

すけれども、私はもともと看護がベースだったので、

割と包括的にみましょうという、学んでから来てい

るものですが、他の分野だったり、初めてこういう

経験される方っていうのは、どういった切り口から

行くのかなってちょっと不思議に疑問に思っていま

した。うちのかたの資質のいいところを伸ばしなが

らも補いながら、そしてピアサポートの現場って

やっぱりコミュニケーションなので、ある程度瞬発

力があって進んでいくことが多いと思うんですね。

なので逐語的なものもいいと思うんですが、反省す

るにしても反省の切り口があって、やっぱりその人

のバイアスがかかるんじゃないかと思っていて、研

修の中で方向性を見出すとか、トータルに見るだと

か、もしくは探していく視点って、どんなふうにやっ

ていくのかなというのを、ご意見いただけたらお願

いいたします。

鎌田　コミュニケーションというところなんですけ
れども、まず人間って聴くということが基本だと思

うんですね。それで、支援に携わりたいと思う人は、

もちろん私も含め、どんな職種も、あとは専門的な

資格がないとしても、相手のためになりたいとか、

相手の人生を変えなきゃいけないというように無意

識に思っていることがあると思います。研修を実施

するにあたってポイントはたくさんあると思います

し、何かテーマを決めても、例えばさっきの記録を

したりとか、振り返りをしたりって言っても、それ

でもその人の主観が入るっておっしゃってるのはそ

のとおりで、先程のスライドであった氷山の下の方

ですね、人間って意識しないものの方が無意識が多

いので、それが出るわけです。ですから、まずは取

り急ぎの問題から取り組んでみるとか、相談内容が

多い課題から順番に取り組んで、今日はまず一つは

このテーマで検討してみますとか、例えば「家族か

ら相談があったらどうする」とか、「お薬について

の相談があったらどうする」とか、テーマを毎回決

めて、時間をかけてピアサポーターが研修できるよ

うな段取りを作成して、ピアサポーターの人たちが

少しずつでも着実に質の向上につながっているとい

う流れが確実かと思います。人の進歩は、らせん状

に進んでまたちょっと戻ったりして、らせん状に工

場をしていきます。事例検討会に、参加した人たち

自身が少しずつ気づいて、全体的に見たら少しは前

に進んでいるって流れの方が確実なのかなと思った

りしました。

喜島　おそらく臨床心理士とか心理士さんの世界で
も事例をたくさん集めていきながら、それで同系統

のことを抽出していったりグループ化していくとい

うのをやってらっしゃると思いますので、患者団体

とかセンターの方もそういういろんな相談の記録と

いうのを一つ事例としてちゃんと整理していくと、

そのうちそのキーワードが見えてくるというふうに

も思っています。

質疑応答
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小谷裕子　滋賀県難病相談支援センター　記録が大
変とピアサポートさんからよく聞かれます。どうい

う工夫が考えられますか。

鎌田　記録ですね、記録は大変です。大変なんです
けれども、記録こそが我々相談をする者の宝になり

ます。ですので、記録を書くっていうふうなことは

大変なんだけれども、そこにエネルギーを使わずし

て相談支援は受けることができません。ですので、

記憶だけでやっていくというふうなところだと、自

分自身の行動も反省できませんし、気づきも得られ

ませんので、大変だけれども記録をするということ

が必須です。ですので、相談援助に関わる方は、例

えば勤務時間の中で相談の時間ばっかり全部埋める

んじゃなくて、必ず記録をする時間というのを勤務

時間の中に入れるということをやっております。か

つその記録をしたもの、基本的には逐語記録ができ

るようであれば、記憶がどれだけできているかって

いう証拠になるので、あれ？私何言ったっけって

なっちゃうんですよね。ちゃんとやりとりができて

いない場合。ですので、極力細かい記録をするって

いうこと。あとは、その記録というのは非常に大き

な個人情報が含まれてますので、それは施設外には

絶対に出さないっていうふうなところで、保管には

ご注意というところだと思います。

豊田省子　栃木県難病団体連絡協議会　患者交流会
の記録担当者からどの深さまで記録として残したら

良いかと問われています。私たち主催者は模範解答

はないということなんですが、私もよく聞く話では、

記録をどのタイミングでしたらいいのか。例えば人

の対面だと向かい合っている状態でメモ書くのは失

礼だから、じっと手を離さずひたすら聞くと。そう

すると、記憶力がいいとか悪いとかで、どんな話を

聞いたんだっけ？って話もあると思うんですが、そ

の辺のタイミングも含めて。

鎌田　基本は私も目の前では記録は取りません。例
えばですよ、自分がこんなに大変だよって涙を流

しながら相談してる時に、メモとられれば、えっ、

ちょっとって思うので、ですので真剣にそのまま聴

きます。私はそういう訓練をされてきたので真剣に

聴いていると相手の話を覚えられます。私、１時

間ぐらいのものは全部覚えて、それを後で逐語で

バーッと起こしますので、それは記憶力がないとか

あるとかないとかそういう問題じゃなくて、いかに

自分のこころを遣って親身に相談に乗るかによっ

て、自分の記憶に残るかどうかが変わりますので、

「しっかり記録を取るんだ」と言うとおかしいけど、

「目の前にいる人の話を、一生懸命話聴くんだ！」っ

て思えば覚えられるかなとは思います。そういう心

構えが大事かなと思います。

喜島　はい、ありがとうございます。覚えられない
という人はしっかり聞いてないという可能性があり

ますね。心を込めて対面、向かい合う人の、気持ち

を理解し、そうすると忘れる忘れないの世界ではな

く、しっかり心に残っているはずだということです

ね。

伊藤たてお　私は基本的に患者会の活動というの
は、ピアサポートそのものをだと思うんですね。そ

ういう形で始まってきたんですけども、様々な経験

を得たり、職種の方々、研究者の方々がいろんな研

究をされてくることによって、本来患者会がピアサ

ポートそのものだったと僕は思うんですけれども、

何かそこにちょっとした有利みたいなものがあるの

か、あるいは融合の方向に行くべきなのか。今の記

録の問題もそうですけれども、患者会の人たちにそ

こまでの記録を要求するのか、特に普通の会合とい

うか、患者さんがお互いの悩みを出しあった時に、

記録をしておくということが果たして適切なのか、

これは１度聞いたら忘れてしまっていいんじゃない

か、あるいは何か機関誌か何かで紹介したいという

ような話があるのであれば、そのように構成し直し

て出せるものにすればいいのであって、患者会では

その研究や何かのためにやってるわけじゃないです

から、そこではあまり記録ということにはこだわら

ないでいかないと、ますます本来の患者会の活動

と、それからそういう専門職の方々の研究との間の

埋まっていかないというか、むしろ広がっていくの

ではないかという懸念を最近すごく感じているとこ

ろなので、一言と思いました。

喜島　様々な考えがあると思いますので、これまで
の患者会の歴史の中でピアサポート、こういうふう
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に考えている。ピアサポートというよりも、患者さ

んの声を聞いて、そこでエンパワーしていただける

というような内容と、いろいろ様々あって、ある意

味どれが正しいとか答えはないとは思います。

西澤正豊　記録のことについてのコメントです。記
録の重要性についてはおっしゃるとおりなんですけ

れども、暗記をして書くという必要は今ありません。

録音さえしていただければですね、AI で、例えば

マイクロソフトのコパイロットとかいろんな仕組み

で逐語訳も要約もたちどころにできます。そういう

のは大いに利用されるべきで、覚えておいて書く必

要は、今そういう新しい技術を使っていただければ

問題なくできます。ですから最初に録音してよいか

どうかということを聞いていただくだけで、あとは

覚えていたものを全部書き直すというような大変な

手間をとっていただく必要はありません。

　私たちも今、会議は全部そうやって記録を残して

います。大学の会議は全部そうなってきていますの

で、覚えてということは要らない時代だと思います。

ご検討いただければと思います。

喜島　それも一つの手法だと思います。録音は絶対
してはならないと思っていらっしゃる方も一方でい

らっしゃるのも存じ上げていますし、いろいろ多種

多様な意見があって、よりよい方法でやっていくの

が一番ベストなんじゃないかというふうに思ってい

ます。

　以上で終わらせたいと思います。
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　JPA で「ふらっと」の担当しております。熊本か

らやってまいりました。

　ふらっとのサイトでの発表をさせていただきま

す。

　難病とか慢性の病気と付き合いながら生活してい

る患者さんの声を、患者さんやご家族へ情報提供す

るのはもちろんですが、その声を社会に届けるとい

うことが大事ですので、今日はその社会に届ける情

報発信をさせてただきます。

　４つのことについて、アンケート調査とオンライ

ンの意見交換会を行いましたので、一つ一つ説明さ

せていただきます。

　まず最初、「痛み」です。痛みと言っても、「痛み

を和らげるために薬を飲む以外にやってることを教

えてください」というアンケートにしました。この

質問項目に作成にあたり、皆さんと議論して「痛み

を発生させている疾患」「痛みが出る前の予防策」「気

を紛らわす方法」「患部に直接していること」「痛み

について思っていること」を調査しました。

　まず、痛みを発生している疾病の回答者としては

15 名の方の意見がありました。痛みが出る前の予

防策としては、体を冷やさないとか、ストレッチ、

筋トレ、インソールをするとか、ストレスをかけな

いというのがありましたけれども、筋収縮が起きる

原因がまだ分からないので予防策がない。ある日突

然痛みがくるというような疾患の方に関しては、予

防策もない人もいるのだというところもわかりまし

た。

（一社）日本難病・疾病団体協議会
JPA みんなのまち「ふらっと」サイト担当

「保健室にいらっしゃ～い」アンケートから見えてきたこと
慢性の病気と付き合いながら「痛み」・「薬の服用・投与」

「リハビリ」・「妊娠・出産・不妊治療」
陶山　えつ子

　 パネル　3 - 1
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　また、気を紛らわす方法としては、多分こういう

ことをしているだろうという、予想はしていました

が、患部に直接していることということで、例えば

リウマチの患者さんは、手が痛いとしますと、熱を

持っていて熱いという時には冷やさないといけない

んですね。ところが常に痛いみたいなものは冷やし

ても余計悪くなったりするので、温めるのか冷やす

のかっていうのは、考えてやってるんだというお話

をされました。

　痛みについて思っていることとしては、ズキズキ

とかジワッとかジンジンとか、いろいろその方に

よって違うというのがわかりました。中には変形が

起こるために、足の裏だけではないと思いますが、

体が歪んでいるがために逆の方向に負担がでると、

そのために痛みが出るので、痛みを予防するために

また痛みがでるという方もいらっしゃいました。ま

た辛い感情を連れてくる嫌な鈍い痛みっていうのが

ありますし、痛みに伴う不安、これは感情が大きく

影響しているし、痛みに慣れてしまっている自分が

怖いみたいな人もいました。

　薬である程度痛みを抑えられないと生活ができな

いということで、不安になっている人がいました。

また、周囲に分かってもらえない。痛みは数値に出

ませんし、見た目でももちろんわかりませんので、

人に伝えるということが難しいということも分かり

ました。

　もう一つは、「薬の副作用」についてのアンケー

トをしました。これに関しましても質問項目をいろ

いろ考えました。まず副作用があるかないか、それ

と副作用の状況。今どういう副作用があるか。生活

上一番困る副作用、これについてのお話をお聞きし

ました。

　32 名の方からのアンケートがありまして、副作

用の状況としては、現在も副作用は続いている。今

はないが過去にあったという方を含むと、80% 以

上の方が元々その副作用はあったという方の回答で

す。

　まず胃痛とか胃もたれ、吐き気、それと便秘、下

痢、また痒みとかアレルギー、むくみ、体重の増加、

骨粗鬆症とか感染リスク、こういう悩みがあります
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　その中で「生活上困ることは何ですか？」と聞い

たところ、下痢とか便秘とか、体重の増減、それと

感染症のリスク、特にこれはコロナ過ではあったと

思います。

　「今までで困ったこと」「工夫したこと」「分かっ

てもらいたいこと」を分けて聞きました。工夫した

ことでは、障害福祉サービスとか障害年金をすぐ取

りましたという方もいらっしゃいました。でも、逆

にその病気になったことが嫌で、こういうものはで

きるだけ避けたいと思って障害年金も申請すればよ

かったんだけれども、遅くなったという方もいると

思いますが、そういう方はアンケートに答える可能

性が低いでございませんでした。

　また、リズムの正しい生活を心がけるとか、職場

や主治医に何でも言える関係づくりというのは大事

だいうことでした。

　「分かってもらいたいこと」としては、副作用を

訴えても体重が増えたら痩せろって言われるだけと

か、ステロイドの副作用でムーンフェイスになった

人が、わざわざ遠い病院の有名な先生だっていうの

で行っていたのに、その先生から「そのぐらい我慢

しなさい」と言われて、近くの病院に変わりました

というような方がいました。希少難病の方でいろん

な科を受診されていて、病院も１つ２つじゃないよ

うな方もいます。そうしますと、そこで専門的な知

識がないまま、薬を増やしたり減らしたりというこ

とで、そのバラバラに調整されるのでとても困ると

いうこと。また、免疫抑制剤を飲んでらっしゃる方

が重症化リスクがあるので飲まないとだめなのに、

ステロイドを飲んでるからリスクがあるんですって

言うと、「そんなのは誰でも飲んでます」って、結局、

免疫抑制剤の怖さっていうのを知らない人達に説明

するのも面倒くさいというのがありました。

　また、リハビリについては、意見交換した中で一

番たくさんの人に知ってもらいたいなと思ったもの

の一つです。「病院とか事業所でリハビリを利用し

ているか」というのをまずお聞きし、それで「自宅

で自主的に日常的に行っていること」「リハビリす

るにあたって困っていること」などをお聞きしまし

た。
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　まず、リハビリ利用したことありますか、その事

業所等を８割の方が利用したというご回答でした。

　「事業所で行ってたリハビリは何ですか」では、

ストレッチと筋力トレーニングは大体されてますけ

ど、患部のマッサージ、温湿布、これがメインです。

週に一回ぐらい行って、改善される可能性は少ない

ですし、実際は、日常生活上の動作の練習とかが大

事だと思うんですけど、そのようなことを指導して

いる事業者は少ないと感じました。

　「自宅で自主的にしていること」では、ウォーキ

ングとか散歩とか、これを毎日です。ある患者さん

は、病名を宣告され、車椅子にまでなってしまった

のですが「私このまま死ぬのは嫌だ」と思い、リハ

ビリの先生と一緒になって体を動かしはじめ、今で

は歩けるまでになりましたという方がいました。最

初は指１本１本動かすところからやっていって、今

でも毎日３時間はリハビリしてますとおっしゃって

ました。今でも朝起きた時に指１本ずつから 30分

ぐらいかけてベッドから起きるということでした。

毎日の日常動作、立ったり座ったりとか、ラジオ体

操とか、「毎日する」というのはすごく大事なんだ

なと思いました。

　「困っていること」では、病院のリハというのが、

診療報酬の関係で何回も利用できないということが

ありました。

　「リハビリで改善された経験」では、体幹を鍛え

ると歩くのが良くなるし、ストレッチをすると変形

を予防する。また、ボイストレーニングは腹式呼吸

を身につけて呼吸をコントロールできるということ

がありました。

　最後に「妊娠・出産・不妊治療、これについて」

まず妊娠・出産されたかということで、まず子ども
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を授かった人、授からなかった人と。この言葉がと

ても私の胸には刺さりました。やっぱり産んだ産ま

ないじゃないんですね。本当に子どもというのは授

かりものだと思いました。

　「出産の経験があるかなしか」では半数の方が経

験あり、半数の方がないと答えていらっしゃいまし

た。これ 10件の回答を頂きました。

　産まないことに夫婦の間で相談をしましたかとい

うようなこともお聞きしました。

　子どもを授かった人からは、妊娠・出産まで不安

だったことでは、遺伝しないか不安でしたというこ

とがありました。

　「夫婦間で話し合ったこと」では、体調を整える

こととか、関節が弱い人が子どもを抱くことができ

ませんよ。それでも産みますか？っていうようなこ

とを聞かれたということもありました。

スライド 24、25

　「現在の気持ち」については、時間が来てしまっ

たので、もし今度の報告書に載せていただけるなら、

そこをしっかり読んでいただきたいというのと、こ

れそのままふらっとのホームページに載せますの

で、お読みください。

　最後に、病気は違っても悩みは変わらないという

ことが分かりましたので、これを医療関係者ですと

か社会の方へも発信していきたいなと思っていると

ころです。どうもありがとうございました。
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照喜名　陶山さん、ありがとうございます。

堂囿輝季　かごしま難病ネットワーク　質問ではな
いです。感想に近いんですけど、自分ももともと痛

みでそういった症状があった時に、すごく薬とかで

困ってて、よくペインクリニックとかで行って注射

すると思うんですけど、炎症がひどったら炎症止め

を打たれるんですけど、あれ何かステロイドが使わ

れたりして、顔がむくんだりとか体重が増えたりし

て、すごく心が痛くなったりとかして困りました。

痛みとかすごく人によって違うので、やっぱり難し

いんだなと思いました。以上です。

陶山　確かに、痛みを止めるために、またその痛み
の薬っていうので。

ﾁｬｯﾄ　妊娠・出産のお話が出てきてよかったです。
これからみんなで話し合いができることを望みま

す。

照喜名　これ今後、社会へ発信するっていうのが目
的でサイトにも載せるってなったんですけど、今度

見る側の立場から、ヘルスリテラシーとか今いろい

ろとやってて、今度情報の取り方で、さっきもあっ

たように、いろんな情報、人それぞれの悩みが、今

ネットですぐ検索するんだけど、これもある程度、

アンケートだし意見だし、副作用の部分もちょっと

捉えにくいじゃないですか。みんながみんな、同じ

だって思ってラッキーと思う人もいるかもしれんけ

ど、こんなになっちゃうの？っていう、何か間違っ

た情報にならないかなって心配があるんですよ。だ

から、その辺の情報の発信の仕方をちょっと注意し

ないといけんのかなと思います。この辺はどうです

かね。

陶山　そこまで考えてませんでした。これ１例です。
回答してくださった方の人数少なかったですので、

ごく一部の方のではありましたけれども、意見交換

をした時に、いろいろお話が出てきましたので、実

際の生の声っていうのは医療者の方たちも聞くこと

がないのかもしれないですね。先程の鎌田先生の氷

山の一角、こころの部分、実はその氷の下の方のが

大きいという話がありました。伝えたいことは主治

医にさえ話してないような患者さんも多いと思いま

すので、JPA としてはその氷の下の部分を何か社会

に訴えていきたいなと思っているところです。

　　全体討議へ続く→ 117 ページ

質疑応答
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　今回は、全国難病センターの構想案について発表

させていただきます。

　JPA では、全国難病センターのチームを作ってい

まして、地域ブロック選出理事さんを中心に活動

しています。2022 年から 24 年に関しては山崎洋

一さんがリーダーで、ここにメンバーがあります。

2025 年から 26 年度にかけては、さらにメンバー

を増やして中身を検討していこうと考えています。

　今回はその概要というか中身ではなくて、考え方

のような感じで構想案としてまとめましたので、報

告させていただきます。

　国会請願のこれまでの経緯は抄録にも書かせてい

ただきましたので、読んでいただければと思います

けれども、JPA の前身となる JPC の時代から続け

ていまして、現在も全国難病センターの項目が入っ

た請願が毎年採択されているという状況になってい

ます。

　これは、厚生労働省への要望書という形で、令和

７年の春に全国難病センターチームの案として掲

載させていただいたものです。[ 全国難病センター

（仮称）の設置について ] ということで、「当事者に

よる難病相談やサポート事業、患者や患者会へのサ

ポート、難病に関する正しい理解を広める啓発活動

や情報発信、行政や医療・福祉機関、各種団体、難

病相談支援センターとの連携などを行う拠点とし

て、全国難病センター（仮称）を設置してください」

という要望書を出しています。

JPA 全国難病センターチーム
（一社）日本難病・疾病団体協議会 [JPA] 代表理事
（一社）全国膠原病友の会　常務理事
大阪難病相談支援センター　センター長

「JPA『全国難病センター』の構想案について」

大黒　宏司

　 パネル　3 - 2
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　これが一つの、全国難病センターの定義みたいな

ものというふうに考えまして、この１から４まであ

る、これが一つの機能であると考えました。

　この１から４の機能を分けて考えますと、１番目

としてはピアサポートセンター、２番目としては患

者のサポートセンター、３番目が難病問題の調査・

提言・啓発を進めるアドボカシーセンター、また４

番目に行政等との連携ネットワークを考えている関

連機関のネットワークセンターと、この４つの機能

を、センターもこの場合は建物ではなくて機能を表

しているということで、機能としてこういうものが

必要なのではないかという構想を掲げています。

　１番目のピアサポートセンターとしては、現状と

して各自治体での障害者のピアサポート研修が行わ

れているのは、皆さんご存知かと思います。その中

で、ピアサポート体制加算が算定可能になる状況に

なっていますけれども、難病相談支援センターにつ

いては、療養生活の環境整備事業実施要綱にピアサ

ポートという項目はありますが、実際、難病相談支

援センターでのピアサポーターの研修や養成を皆さ

ん行っていると思いますが、養成後の待遇が不明確、

例えば報酬であるとか配置基準とかは入っていない

ことになっています。

　さらに、実施要項において、難病相談支援セン

ターは、近隣のセンターと協力してピアサポーター

を紹介できる体制を構築するというふうに書いてい

ますけれども、残念ながら近隣のセンターと協力し

てというのはなかなか難しいのではないかというこ

とで、体制の構築は非常に困難ではないかと考えて

います。

　そこでやはり一つの拠点としてピアサポートセン

ターが必要ではないかというような考え方になって

います。

　ピア相談の実施としては、全国難病センターに、

例えば、患者団体室を設けて、全国の患者会との連

携の拠点とするであるとか、全国の難病相談支援セ

ンターとの情報共有とか連携を図るというようなこ

とで、ピアサポートするに当たっても拠点が必要で

ないかと考えています。

　また、ピアサポーターの支援として、例えば養成

研修であるとか、フォローアップ研修、また交流会

であるとか、さらに各地の難病相談支援センターが

行っているピアサポート事業と連携するというよう

な形で、今その養成研修としてはそれぞれの各難病

相談支援センターは行っていますが、なかなか均て

ん化は進まないという状況の中で、こういうふうな

センターがあったらいいのではないかと考えてると

いう状況です。

　さらに、患者会のサポートセンターというところ

で、患者会の設立であるとか運営支援、例えば名簿

管理であるとか、会報づくりとか、研修の実施であ

るとか、リーダーの研修であるとか、あと各患者会

へ医療や福祉の情報の提供を進めるであるとか、難

病カフェやサロンなど必要な情報の収集とか提供を
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行う。さらに患者会の資料の収集とか保管を行うと

いうような形で現在行われている部分もああります

が、それも含めて難病相談支援センターでも患者会

へのサポートという役割はあるのですけれども、実

際、必ずしも全てのセンターで患者会に対するサ

ポートはできていないのではないかと思っていま

す。均てん化も含めて、こういうセンターがあるこ

とで、全体として患者会の支援ができればというふ

うに思っています。

　３番目がアドボカシーセンターですけれども、難

病問題に関する集約とか調査及び提言活動を進める

というようなことで、現在、難病相談支援センター

で行われている患者の声であるとか困難事例が取り

まとめられているかというと、そうではないという

ようなところで、今回も難病相談支援センター全体

の困難事例を取りまとめようとは思っていないので

すけれども、例えば患者会で聞かれた声を取りまと

めて社会に発信し、難病問題の理解・関心を高める

取り組みを行うというようなことも必要だろうと思

いますし、患者を取り巻く生活実態の調査であった

り、発信を行うことであったり、また、患者・家族

の声をもとに社会の行政に向けての提言活動を行う

というような形で、こういうふうに取りまとめられ

るような拠点も必要ではないかと思います。

　また、難病に関する正しい理解を広める啓発活

動を進めるということで、冊子の発行であるとか、

SNS での情報発信であるとか、また、生活実態につ

いてメディアに情報提供を行うとかいうことも含め

て、アドボカシーのような形のセンターが要るので

はないかと。

　最後４番目ですけれども、関連機関のネットワー

クセンターというところで、行政機関との連携とか

共同を進める。また他に、医療機関とか福祉の関係

者、また企業、ボランティアなどとの患者会を支援

するネットワーク機能の構築を目指すというような

ところで、最近よくステークホルダーという言葉が

出てきますけれども、様々な関係者の皆さんと協働

しながら、難病問題に関わる課題を解決していくこ

とが必要であるというようなコンセンサスを形成す

るとともに、世の中へ影響力を発揮していくという

ようなところで、患者会だけではなくて、その関連

団体と共に一緒に難病問題に取り組んでいくという

必要があるのではないかと、いうようなことも考え

ています。

　最後のスライドです。センターの設置に向けてと

いうことで、最初の方にも出てきましたけれども、

センターは建物ではなくて機能なので、できるとこ

ろから進めていきたいというふうに考えています。

　例えば、JPA によるピアサポート事業の実施を今

年度から始めていますし、また、ピアサポートに

関する調査の実施というのも始めています。また、

JPA による患者会、特に希少難病の患者会のサポー

トというところも今年度始めています。また、JPA

による社会啓発活動の強化であるとか、関係機関と

の協働イベントの参加であるとかというのも徐々に

進めていきたいなというふうに思っています。

　ただ、拠点は必要ということもあるので、新たな
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箱モノではなくて、既にある公的な建物とか国の遊

休施設などを利用させてもらうことも目指したいと

いうことも考えています。

　最後ですけれども、センターの必要性を社会的に

認めてもらうように、討議をチームでさらに進めて

いきたいと考えていまして、また、国への具体的な

要望や国会請願などの取り組みの強化に向けて、こ

こに構想を提起させていただきます。

　これは本当に構想案の赤ちゃんなので、皆さんが

一緒に考えていっていただいて、より良いものに

なっていけばいいなと、その第１歩というようなと

ころで考えていますので、ぜひ忌憚なくご意見いた

だければと思いますので、よろしくお願いします。

　以上です。

照喜名　すごい構想ですね。どうもありがとうござ
います。

　これ赤ちゃんなので、まだまだこれからだと思う

のですけれども、JPA とは別の組織を作るという形

なんですか？

大黒　そこも、いろいろまだ意見があります。JPA
が主体となるのですけれども、JPA だけの機能では

なくて、JPA を超えた中身にしていかないと、こう

いうセンターは成り立たないんじゃないかと思って

いますので、JPA は主体になるかもしれないですけ

れど、その枠組みではないものになっていくはずだ

と思ってます。

照喜名　さっき前半のパネルでもあったように、難
病センターも受けているところが、自治体とか医療

機関だった場合、ピアサポーターがなかなかアクセ

スできないとかいう都道府県もあったので、その辺

で担保できるところかなとか、また教育の部分とい

うのもありますので、スキルアップにもなるかなと

いう期待はしているとこですね。

八木伸高　一般社団法人 YORIAILab　一般社団法
人よりあいラボ　私ベーリンガーインゲルハイムと

いう製薬会社の社員でもあります。大黒さんありが

とうございます。私、去年治験アンバサダーという

治験の教育のプログラムのお話をさせていただきま

したが、それ以外にも、当事者の経験をいかに医療

の場であるとかあるいはお薬の開発の中に活用する

かということを、体系的に活用していくその仕組み

づくりというのを海外の方等も含めて議論させてい

ただいているんですね。海外ではそういった経験知

というものを具体的に活用しようというところが割

と定式化されてきていて、そういったことが日本で

もどんどん進んでいくべきだと思っていて、さきほ

ど大黒さんのお話の中に、患者さんの声をいかに

使っていくかという話があったかと思うのですが、

そういった動きを加速する、あるいは日本でも行政

やあるいは規制当局の制度の中に含めていて、より

体系的な仕組みというのを早期に実現できるよう

な、そんなことがこのセンター構想の中から実現で

きるといいなと思って聞いておりました。ありがと

うございます。

大黒　ありがとうございます。基本的には当事者目
線というのを一番大事にしていて、そこからでもま

だ実現できていないところがいろいろあるんじゃな

いかというところでありますので、こういう一つの

センターができれば、もう一つ活動できるような形

で難病対策が進めばいいなと思っています。

質疑応答
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全体討議　パネル 3

照喜名　ここから全体討論です。

春名由一郎　全国難病センター研究会副代表　お二
人のご発表で何かすごく関連しているというか、全

国難病センターにしても今はもっともっとバーチャ

ルな感じでオンラインで、AI なんかも活用してい

けばここで言われてるようなことがすごく効果的に

実現できるような気がするし、それの始まりみたい

なのがこちらのふらっとサイトにも何かあるような

気がするし、難病センターの機能というのは、箱物

とか従来のやり方だけじゃなくて、例えば AI を活

用すれば、患者さんの声なんか、今まで僕らの研究

機関なんかで自由記述で膨大に書かれても、とても

じゃないけどまとめきれなかったんですけど、そう

いうのもきれいに、患者さんの声がすごくくっきり

とわかるようになってきているし、そういうのを通

してまたピアサポートなんかもしやすくなるんじゃ

ないかとか、患者さんの利用、患者さんも結構 AI

にいろいろ相談していく時代になっていくんじゃな

いかとか、そういうことを踏まえると、ものすごく

可能性があると思うんですけども、そこら辺のお二

人の考えとか検討具合というのはどうなってるのか

なとちょっと思いました。

陶山　やっぱりこうやって AI の時代になって、だ
からこそ私は、顔と顔との付き合いの大切さという

ものを忘れてはいけないなというのを感じていると

ころです。ZOOMではありましたけれども、アン

ケートだけではなく意見交換会もやりましたので。

アンケートから出てくるものとは違った意見も出て

きましたので、生身の方の声を聞くというのは大事

だと思います。先程の、厚生労働省の医療DXを進

めるのはすごくいいと思うんですけれど、ただ、例

えば指定難病とか小慢の申請するときに、ただスマ

ホでポポポっと入れてしまって、結局、保健師さん

などに全くつながらないわけですよね。顔を１回も

見たことない人に相談してくださいと言っても相談

するかなという気がするので、最初の１回、2回ぐ

らいは対面で、資料の作り方からもやりとりして、

そしてそのついでにちょっと困ったことないですか

みたいなやり取りがあれば、その後の相談につなが

るのではないでしょうか。ここに難病相談支援セン

ターの相談員の方もいらっしゃいますけれど、日々

いろいろな相談を受けている方たちは、本当にこの

AI に任せていいんだろうかって思っている方たち

も多いんじゃないかなと。

　まあ両方昼用でしょうが、生の声はやっぱり大切

にしていきたいなと思っているとこです。

大黒　今「ふらっと」というのが出てきましたけれ
ども、これも JPA の一つのホームページのサイト

なんですけれども、センター研究会で一度吉川さん

が報告していただいたところで、これも全国難病セ

ンターの構想の一つだったんですね。普通の患者会

だけではなかなか発信できないとか、網羅できない

というところを、インターネットを通じて何かがで

きないかというのも、JPA の今後のその展開の一つ

であると考えています。ですから、春名先生がおっ

しゃったとおりで、似通っているのは、実は同じと

ころから出てきている部分で、全国難病センターの

構想がそのインターネット版と実動版とに分かれて

きてるという状況だと思うんですね。両方とも必要

ではないかと思っていて、やはりインターネットで

できることの世界である部分は、これはやっていけ

ばいいと思いますし、ただ、残念ながらそれだけで

はないでしょうと。やっぱりマンツーマンの世界は

絶対必要だというような状況で、やはりきめ細かな

ピアサポートの世界があると。そこはインターネッ

トだけでは無理でしょうという部分も含めて、お互

いが何か相乗効果で高め合えれば、今後の難病問題

を解決するにあたって何か一助になればなと思って

いる次第です。いずれにせよ、赤ちゃんです。本当

に赤ちゃんなので、中身は何にも決まってないんで

すよ。でも実際はピアサポート一つでも、やっぱり

今現状の難病の中のピアサポートってぼんやりして

るよねっていうような、何かこう一つのものになっ

ていないよねっていうのは、多分みんな共通認識だ

と思うんです。それをどうすればいいのかというの

は、やっぱり何か拠点が要るんじゃないかなという

ところで一緒に考える。一緒に考えるからこそここ

で発表しているので、出来上がったものを発表して

るんじゃなくて、こんなことしたいので、みんなで
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一緒に考えようねというところで提案しているの

で、是非今後とも一緒に作り上げていければいいな

と思ってますので、よろしくお願いいたします。

照喜名　ありがとうございます。今ピアサポーター
は、センターも育成したり患者会の中での相談員と

か、ピアという形でなったりとか、その辺がつながっ

てくると思うんだけども、沖縄でも患者会が、軒並

みコロナの時からも閉塞して、高齢化とか燃え尽き

て、今活動がほとんどしてないんですよ。これが全

国的な動きと、またコロナで人と対面できなくなっ

たとか、今はもうネットでチャット GTP で答えが

もらえてしまうので、要するに対面が不要になって

きて、そういったので、構造的にも患者会が成り立

たないというところもあるので、その辺であと活躍

の場で、都道府県がやってる障害の部分のピアサ

ポーターは報酬があったり、自分の活躍の場がある

んだけども、難病の方はなかなかないというのを皆

さん提言がありましたので、その辺のところも、今

ある資源をどういかに有機的に活躍できるように継

続させていくいうのがテーマだと思いますので、今

後、募集とかまた話し合いの方が出てくるんですよ

ね、皆さんが。JPA 通信とか来ると思いますので、

その辺のところ注目して、是非一緒に考えていきた

いと思います。
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開会挨拶

全国難病センター研究会会長／
新潟医療大学学長／新潟大学名誉教授／
新潟難病支援ネットワーク理事長

西澤　正豊

　皆さん、お疲れさまです。41回の大会の閉会に当たって一言御挨拶を申し上げたいと思います。

　まず、シンポジウムとパネルに登壇いただいた演者の皆さん、座長を務めていただいた皆さん、それ

から厚労省の押木補佐にもご講演をいただきましたことに御礼を申し上げます。今、スタッフのご紹介

ありましたけれど、ハイブリッド開催という大変手間のかかる開催方式を運営していただき、大会を支

えていただいた皆さんにも、心から御礼を申し上げます。

　　今日は、２つのことをお話をしたいと思います。私は現在、政令指定都市である新潟市の難病対策

地域協議会、新潟県全体の難病医療連絡協議会のお手伝いをしているのですけれど、特に今年の話題は

災害対策なのです。難病の患者さんも対象に、災害対策基本法が改正されて避難行動要支援者の名簿を

自治体が作らなければなりません。これ義務規定です。全体名簿が作られただけでは役に立ちませんの

で、個別の支援計画がどこまできちんと立てられるかが問題です。特に医療依存度の高い難病の患者さ

んは、個別の支援計画の策定まで進んでいただきたい。

　新潟市の場合は、夏に協議会があって災害対策について議論されたのですけれど、避難行動要支援者

支援制度の取組みについてという紹介の記事を出してくれたのは、新潟市の危機管理防災局の中にある

防災課なのです。防災の担当課がこういうことをきちんとアピールしてくれているのです。ただ、難病

の患者さんが対象だということは明記されていません。それから、個人個人の避難行動支援計画が必要

だということはご理解いただいているのですが、その策定依頼は各自治体の民生委員にいってしまうの

です。民生委員の方は、もちろん勉強しておられる方もあるのですが、医療については専門的な知識が

ないと訴える方も多いので、医療依存度の高い難病の患者さんについては、個別避難計画の策定がなか

なかうまく進まないのです。

　これは昨日も申し上げたけれども、私たちがずっと厚労省の厚生科研費で研究を続けてきた中で、災

害対策が必要であることとか、実際に対策を進めるために問題がどこにあるかについて報告書を書き、

難病情報センターにも研究報告書をアップしてきているのです。しかし、残念ながら、これまでの取り

組みが新潟においてすら、活かされていないように感じます。

　日本全国、災害が起きないというところはないと思いますので、ぜひ、個別の避難計画をしっかり立

てていただきたいと改めてお願いします。その場合には、自治体から依頼されてくる民生委員の方だけ

でなく、医療情報を持っている保健所、あるいは健康管理センターの保健師さんと連携して、実態に即

した計画を立てていただきたいと思います。

　３年前に、新潟市で既に立案された計画がその通り動くかどうかというリハーサルを、先天性のミオ

パチーの患者さんに協力をいただいてやったことがあるのですが、計画通りには全然できなかったこと

が多々わかっています。計画を立てるだけでなくて、必ずリハーサルをやるところまで進めていただき

たいと思います。

　それから２点目は、今日のお話にもたくさん出てきましたけれど、これからの医療・福祉がどうなっ
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ていくのかを見通した上でのお話になります。

　まず、地方と都市部の格差が本当に広がってきてるなと実感しています。皆さんはどこまで実体験と

して感じているか分からないのですけれど、新潟ではこの春から、村上という地域で分娩が受けられな

くなっています。基幹病院では、分娩の採算が合わなくてできなくなりました。それから来年の春から

ですけれど、佐渡島で、癌の治療に不可欠な放射線治療が受けられなくなります。どんどん人口が減っ

ていくと、病院がなくなり、医師がいなくなり、皆さんが住んでいる地域によっては、受けられる医療

と、受けられない医療が出てきます。それを補完する、代替する形として、AI を使った診療がこれか

ら特に地方には入ってきます。AI が問診をする。データはウェアラブルデバイスをつけて、心音とか

呼吸音とかは転送する。画像診断はもう人間医師は AI にかないません。このようなデータを AI は一括

して管理することができますから、そうすると人間医者は一体何をやるかのかということになるわけで

すが、AI が診断をし、治療の方針を立ててくれる。それを地域の保健師さん、あるいは栄養士さん、ワー

カー、療法士さんなど、多職種の人たちが連携して、地域で住んでる人たちの健康を維持管理していく。

本当に医療が必要になった場合には、拠点にいる医師に向けて、その拠点施設へ送るというような形が

近い将来、2030 年、35年には実際のものになると思います。

　去年、厚労省が出した見通しでも、迫井医務技監が日本病院学会で話していましたけれど、都市部は

まだ 40年になっても、今のような外来・入院の医療モデルの需要が延びていくだろうという予想です。

しかし、地方は入院も外来も明らかに減って、医者もいない、病院もない。では、そこで住んでる人た

ちの健康管理をどうするのかという状況にあります。

　そうすると、今日もいろいろ議論がありましたけど、いかに AI を含めた DXを上手に使うかという

ことになります。今日の厚労省のお話にもありましたが、検討は随分前からされてるのだけれど、この

国では制度の改革が遅々として進んでいないのです。 それは個人情報保護法に原因の一つがあり、安

全な認証基盤ができていないとか、データをクラウド化してきちんと管理することができていないとか。

マイナ保険証の利用についてもいろんな問題があり、データベースで２次活用するにしても、いろんな

課題が解決できていない。

　一方で、金澤さんがおっしゃったよう ALS の初期治療で、漸く進行抑制に有望な治療法が出てきたと。

いかに初期の段階で正しく診断して治療を開始できるかが大事なのだけれど、その情報が共有できない

というご指摘があって、その通りだと思います。病院のデータを直に共有したらいいじゃないかと言い

ますけれど、病院の電子カルテを外部につなぐことはできません。情報を有効活用する方法については、

これから皆さんとよくよく考えていかなければなりません。

　私が一番懸念してるのは、都市部と地方の格差ですけれど、それをどうやって解決していくかも、こ

れからこのセンター研究会で検討しなければいけない重要な課題だと改めて認識しました。いかにセ

キュリティを確保しながら、当事者の利便性を向上させ、なおかつその難病患者さんの医療情報を、新

薬の開発や治療法の開発に極めて重要な意味を持つデータとして、いかに安全に共有して難病に対する

治療法の開発を進めるかと、どういう方法が一番望ましいのかをしっかり考えていかなければなりませ

ん。こういうことを重要なテーマとして取り上げながら、皆さんとまた情報共有して、難病患者さんの

支援体制について、難病相談支援センターを中心とした支援体制をこれからどうしていくかについて、

真剣に考えなければいけません。

　来年度は、東京か大阪か札幌かというお話でしたけれど、また皆さんでこういう機会を持ち、患者さ

んに役に立つ方策を考えて行きたいと思っています。

　以上をもちまして閉会のご挨拶とさせていただきます。皆さん、今回本当にどうもありがとうござい

ました。お疲れさまでした。
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所　　属
1 厚生労働省健康・生活衛生局難病対策課

2 とちぎ難病相談支援センター

3 茨城県難病相談支援センター

4 沖縄県難病相談支援センター

5 岩手県難病相談支援センター

6 熊本県難病相談・支援センター

7 埼玉県難病相談支援センター

8 山形県難病相談支援センター

9 山梨県難病相談支援センター

10 滋賀県難病相談支援センター

11 鹿児島県難病相談・支援センター

12 新潟県・新潟市難病相談支援センター

13 仙台市難病サポートセンター

14 長崎県難病相談・支援センター

15 長野県難病相談支援センター

16 福島県難病相談支援センター

17 兵庫県難病相談センター

18 北海道難病センター・札幌市難病相談支援センター

19 愛知県医師会難病相談室

20 相談支援センターあいあい福岡

21 和歌山県難病・こども保健相談支援センター

22 かごしま難病支援ネットワーク

23 佐賀県難病支援ネットワーク

24 認定 NPO 法人佐賀県難病支援ネットワーク

25 NPO 法人難病支援ネット ･ ジャパン

26 NPO 法人大阪難病連

27 愛知県難病団体連合会

28 青森県難病団体連絡協議会

29 栃木県難病団体連絡協議会

30 NPO 法人秋田県難病団体連絡協議会

31 福島県難病・疾病団体連絡協議会

32 和歌山県難病団体連絡協議会　

33 一般社団法人岩手県難病・疾病団体連絡協議会

34 一般社団法人日本 ALS 協会

35 アイザックス症候群りんごの会

36 ギラン・バレー症候群 患者の会

37 一般社団法人全国膠原病友の会

38 全国膠原病友の会高知支部

所　　属
39 一般社団法人全国筋無力症友の会

40 北海道小児膠原病の会

41 栃木県ネフローゼ友の会

42 群馬パース大学

43 国立病院機構箱根病院リハビリテーション科

44 佐賀大学医学部脳神経内科

45 新潟大学医歯学総合病院

46 東京大学

47 東京福祉大学　心理学部

48 立教大学コミュニティ福祉学研究科

49 沖縄県地域保健課

50 市立函館保健所保健予防課

51 鹿児島市保健部保健支援課

52 千葉県健康福祉部疾病対策課

53 山形県村山保健所

54 阿倍野公共職業安定所

55 NPO 法人 Coco 音

56 NPO 法人両育わーるど

57 尾張西部障害者就業・生活支援センター すろーぷ

58 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

59 株式会社アシテック・オコ

60 難病者の社会参加を考える研究会

61 シミックヘルスケア・インスティテュート株式会社

62 ノバルティスファーマ株式会社

63 一般社団法人 YORIAILab

64 株式会社ピアハーモニー

65 株式会社村田製作所

66 武田薬品工業株式会社 JPBU

67 就労支援ネットワーク ONE

68 個人

69 アクセスエール株式会社

70 大塚製薬株式会社

71 ファイザー株式会社

72 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

73 Next Being ラボ

74 新潟総合学園新潟医療福祉大学

73 全国難病センター研究会事務局

全国難病センター研究会第 41 回研究大会（東京）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 40 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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第
39
回
研
究
大
会
（
沖
縄
）

日程 2023 年 12 月 7日、8日

会場 沖縄産業支援センター　中ホール

参加者数 113 名

主催
厚生労働省補助事業　令和５年度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 沖縄県

特別講演
「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（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

特別報告
「難病対策の今後の方向性について」
神田　純（厚生労働省健康・生活衛生局難病対策課課長補佐）

第
40
回
研
究
大
会
（
大
阪
）

日程 2024 年 9月 27日、28日

会場 パナソニックリゾート大阪 ２階クリスタル A

参加者数 83名

主催
厚生労働省補助事業　令和 6年度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 特定非営利活動法人　大阪難病連

特別講演
「難病医療における自己決定と安楽死・医師介助自殺の倫理」
 下畑 享良（岐阜大学大学院医学系研究科脳神経内科学分野 教授）

特別報告
「難病法等の改正等について」
押木 智也（厚生労働省健康・生活衛生局難病対策課課長補佐）
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