
けて急
平成26年度の法制化も視野に入れて審議会等において検討中

一各県難病相談支援センターも重要な焦点に一

●障害者総合支援法に「難病」が加わる一平成25年 4

月から実施の予定

審議会等での主な重要検討課題

・障害者総合支援法に入る「難病」の定義と範囲
。障害者総合支援法で難病患者が利用できる福祉サ

ービス

・難病相談支援センターの法的位置づけと予算 。人

員配置をどう考えるか等

・難病拠点病院構想について
。難病手帳について

など

●厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会「以下、

難病対策委員会」に設置された 2つ の WC(ワ ーキ

ンググループ )は 6月 中に 3回 目が開催。

(1)難病研究 。医療ワーキンググループ

(希少。難治性疾患の定義、難病治療研究の推進、

医療体制の整備)

第 3回  6月 18日同 開催
(2)難病在宅看護・介護等ワーキンググループ

(難病患者の在宅生活支援等の総合的な施策の実

施や支援体制の構築)

第 3回  6月 15日 0開 催
・難病対策委員会は 7月 、 8月 中に2回ないし3回
開催予定

―中間報告 (ま とめ ?)の予定

●患者団体は厚生労働省 (健康局長ほか)とのロング
意見交換会開催準備中 (第 1回  7月 1日、第 2
回 8月 4～ 5日 (2日 間))。 問い合わせは一般
社団法人日本難病・疾病団体協議会 (以下、」PA)
電話036280-7734へ。

*各難病相談支援センターは、 2つのワーキンググル
ープ、難病対策委員会での配布資料、議事録につ

いて下記ホームページに掲載されておりますので、

次ベージ以降の資料とあわせてご注目ください。

(1)難病研究 。医療ワーキンググループ

http://www,mhlw.go.jp/stf/shingi/219852000000

ahdf.html#shingi124

(2)難病在宅看護 。介護等ワーキンググループ

http://www.mhlw.go.ip/stf/shingi/2r9852000000

ahdf.htmllshingi123

(3)難病対策委員会

http://www.mhlw.go. jp/stf/shingi/2r98520000008

f2q.html#shingi35

JPAのホームページ内「リンク集Jか らもご覧い
ただけます。

http://www.nanbyo.ip/rink.html

*なお、各難病相談支援センターと厚生労働省との意
見交換会も実現の可能性 ?
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②難病相談支援センターの役割について
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「難病相談支援センターのあり方」に関する提言

―「希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あり方に関する研究」班

(研究代表者 新潟大学 西澤 正豊)

厚労省 「希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あり方に関する研究」班では、平成24年 5月

9日 、難病対策制度における難病相談支援センターのあり方に関するフォーラムを開催し、現状と課題を整理した。

今後の難病対策制度の改革に向けて、研究班として以下のように提言する。

平成24年 5月 H日

同研究班代表者

新潟大学脳研究所  西澤 正豊

(1)難病相談支援センターの在り方に関する課題の整理

・患者 。家族から多くの要望を受けているが、組織やマンパワーの問題から充分なサービスの提供ができていな

い

・活動の内容や対象について都道府県間の格差が大きい

。難病相談支援センターの法的位置付けが未確定のため、組織が不安定である

。厚労省の予算事業であり、予算規模も小さい

。職員の身分保障が不安定のため、人材が定着しない

。職員数が少ないため、就労をはじめとする多くの要望に応えきれていない

。相談員を支援する仕組みが乏しく、相談員の初期研修やその後のスキルアップ、負担の大きい相談事例に対す

る心理的なサポートを行う体制が出来ていない

。相談員の研修のための出張経費が用意出来ない

。難病医療ネットワーク、難病拠点病院などの難病医療機関、保健所、患者会など、関連する諸組織との連携が

十分でない

(2)今後の難病相談。支援のあり方について

1)難病対策制度の法制化                                   ~
難病対策制度を法制化することは積極的に支持するが、法制化にはあたっては、難病をどう定義するかを定め

なければならず、難病の定義に関する更なる検討は不可欠である。

また、難病を幅広く捉えて「難病対策基本法」を定め、さまざまな事業を展開するべきか、あるいは難病対策

制度に特化した実定法を定め、対象を限定した対応をするべきかについても議論が分かれるところであり、いず

れの方針を採用するかによって、難病相談支援センター (以下、センター)の位置付けも異なってくる。

難病の定義、および法制化に含まれるべき内容については、現在、厚労省の難病対策委員会で検討されている

が、当研究班としても、難病対策委員会の状況を注視しつつ、政策提言を行いたい

2)センターの位置付け
センターヘの相談内容では、幅広い難病の医療に関する相談が多くを占めている。従って、センターの在り方を

検討する場合には、難病医療ネットワーク、難病拠点病院などの医療機関において実施される医療相談との役割分

担を明らかにしておく必要がある。
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難病対策基本法を定めた場合には、がん対策基本法における「がん拠点病院」と同様の機能を「難病拠点病院」

に持たせて、臨床調査個人票に代わる難病患者の登録制度や医療相談業務を義務付けることになるのか、ならない

のかによって、センターが分担する相談内容も異なってくる。難病医療提供体制のあり方に関しても、並行して検

討する必要がある。

医療に関する相談については、難病拠点病院における地域支援室などの相談部門がまず対応するのが相応しい

が、相談内容によっては患者会やセンターのピアサポー トがより相応しい場合もあり、また就労支援などのように

医療機関とセンターがともに関与するべき場合もある。それぞれの地域の実情に応じて、医療、生活、就労などの

幅広い相談に対応できるように、難病医療のネットワークとセンターの間で円滑に連携が計れることが極めて重要

である。

難病患者 。家族が地域で普通の、当たり前の生活を送るためには、医療面の支援と、医療以外の生活全般にわた

る支援の双方が継続して実施されることが不可欠である。医療面の支援は難病医療に関わる医療機関が分担し、福

祉制度や手続きに関する支援は保健所などの行政窓口が分担するとしても、地域において当事者の生活上の相談窓

日となり、これに即した支援を実行できる組織は、センター以外にはあり得ない。この意味で、当事者によるピア

サポー トをセンターの機能に含めることは当然としても、センターには「相談センター」としての役割だけでなく、

「相談 。支援センター」としての役割も求められ、生活への支援を行なえる必要がある。

最近、センターには特に就労支援に関する相談が増えてきており、就労支援もセンターの重要な機能と位置付け

られる。しかし、就労支援には、雇用する企業や広く一般国民への啓発活動、ハローワークなど、広範囲に及ぶ関

連組織との連携が不可欠であり、より広い連携体制を構築しなければならない。

3)今後、難病患者、家族にとって充実すべき相談・支援とは何か ?
難病は医療。介護への依存度がともに高く、かつ継続した支援が必要である点に特徴があり、難病患者。家族の支

援では、この両者が相補的に組織化されている必要がある。

医療機関が行う医療相談 (在宅移行のための調整なども含める)、 および保健所などの行政窓口が対応する福祉

サービスに関する相談 (医療費助成、福祉サービスの給付など)ではカバーできない、地域における「生活」に関
する相談、あるいは「就労」に関する相談、難病患者、家族の精神的な支援などに対応する組織として、センター

は不可欠である。また当事者の視点からピアサポートを行なえることも、センター機能として不可欠である。こう

した分野における相談。支援こそ、センターが担うべき内容である。

4)難病患者 。家族に必要な相談 。支援は誰が担うべきか ?
全国に設置されたセンターの運営形態は多様であり、既にそれぞれの地域で実績を挙げているセンターも多い。

この多様性と自主性は尊重しつつ、センター活動における全国的な観点からの地域間格差を解消するためには、セ

ンターが持つべき機能の最低限を定めておく必要がある。

行政が担う相談業務は、法制化により均霧化が最も容易な分野であろうが、現場のニーズに応えるために法制化

で定められた枠を超えて幅広い対応を行うには限界がある。

医療機関が行う相談業務では、その前提としてまず 「難病拠点病院」を各医療圏域に設置して、それぞれの圏域

において難病医療体制を整備しておく必要がある。圏域内の各医療機関の利害を調整しながら、最低限度の統一さ

れた対応が取れるようにしておかなければならない。

当事者団体、難病連などが行う相談業務は、当事者ならではのきめ細やかな対応が可能になるというメリットは

大きいが、これらの団体が事業の実施主体として継続的に関与することができるかどうかに不安が残る。

以上のように、行政、医療機関、当事者団体 (難病連、患者会など)のいずれがセンターの運営を担うとしても、

単独では不足するところが生じることから、センターの運営にはこれらの関係機関が全て参加する組織を設け、こ

うした組織が運営するのが望ましい。実際、行政、医療機関、当事者団体などが幅広く参加した難病医療連絡協議

会や NPO難病医療ネットワークなどが設置され、県から運営を委託されているセンターがある。

-3-



5)相談 。支援に取り組むにあたって必要な体制はどのようなものか ?

センターが円滑に機能を果たすためには、まず常勤の相談支援員 3名の体制とすることが不可欠である。この 3

名で、事務、管理、医療相談支援、生活・介護支援、就労支援、患者会支援などの業務を分担することが望ましい。

併せて、常勤職員は専門の資格を持ち、多様な相談支援業務に関して充分な経験のある専門職、あるいはそれと同

等の経験を有する者であることが望ましい。

常勤職員が志をもち、継続して相談支援業務に従事できるためには、 1名あたり最低限400～500万円程度の給与

が必要であろう。センター全体の運営経費、研修費などとして年間約500万 円を想定すれば、常勤 3人体制では約

2,000万円の経費が必要と見込まれる。

多くのセンターでは、研修に参加するための経費、出張に要する経費が十分担保されていないために、相談員に

対して充分な初期研修が実施できていない。また継続的な研修のための経費も不十分である。患者会が開催される

土曜日、日曜日には、相談員がボランティアとして支援にあたることも多い。また、土曜日、 日曜日にも相談を行
っているセンターは約 3分の 1である。こうした現状を改善し、センター機能を充実させるためには、相談員の常

勤化と増員を実現し、必要予算を確保することが最低限の前提条件である。

現行制度では、センターの運営経費は県の姿勢によってさまざまとなっているが、法制化によってこうした点は

均霧化が期待できる。

6)相談・支援を安定的に、全国的にも偏りなく行うためには何が必要か ?

相談 。支援業務を安定的に維持するためには、難病対策制度を法制化し、その中でセンターの法的位置付けを明

確にすることが不可欠である。さらに、法制化が実現しても、センターに諸機能を持たせることを義務規定とする

か、努力規定とするかによって、県の対応は大きく異なってくることになる。センター機能については最低限の業

務について、義務規定として定めておく必要がある。
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2012.5.29 第 2回看護・介護WG
一般社団法人 日本難病 0疾病団体協議会 (」 PA)

(全国難病センター研究会 事務局長)
伊藤 たてお

新しい難病対策とその法制化を巡ってさまざまな論議が行われているが、その中でも難病の定義と難病相談支援

センターのあり方についての議論がとりわけ重要なものとなっている。

難病対策における「難病の定義」と、具体的個別施策における対象範囲の設定とは、さまざまな要件 。要素によ

っての差異があつてもよいと考えているが、難病対策における「難病相談支援センター」としては、幅の広い「難

病」としての相談支援機能であるべきと考えている。

難病相談支援センターの役割と果たすべき機能について意見を述べたい。

1、 難病相談支援センターの役割について

難病対策要綱の「難病の定義」にあるように、難病患者を取り巻く医療や環境においては、個人や家族だけの力

では解決できない重いものであり、様々な困難要因・環境がある。それらをどのように総合的に解決に向けての支

援や援助を行うか、という課題が難病相談支援センターに課せられている。しかし、それは行政や医療機関として

ではなく、ましてや指導というものでは行えないものでと考える。

難病相談支援センターに期待されている役割で、最も大切なのはそのような重い課題に直面した「患者 。家族の

苦しみや悩みに寄り添うこと」ではないだろうか。ここでは具体的な解決の方法は見つからないかもしれないが、

寄り添うことで、患者。家族が困難な病気に立ち向かう力や解決の糸口を見つけ出す手助けになると考える。

専門医療にたどり着くことや医療機関の紹介、あるいは主治医や医療機関とのトラブルの解決、福祉制度の利用、

あるいは制度の欠落 。不足、雇用問題や職場との各種の問題の解決、就労、就学、家族関係の修復、結婚、離婚、

周囲の無理解や差別・偏見などと患者と家族は様々な困難に直面しているが、そのすべてにおいて難病相談支援セ

ンターがあれば解決に導かれるというほど簡単なものではない。しかし、それらの制度や機関・機能、社会資源ヘ

の結び付けや、励ましならできるのであり、それが最も期待されている機能ではないだろうか。難病相談支援セン

ターは、そのように患者 。家族の苦しみや悩みに寄り添いながら、有用な情報や社会資源を紹介し、結びつけるの

が最も重要な役割であり、どのような解決の手段も見つからず、活用できる制度も見つからない中で孤立し苦しん

でいる患者・家族を支える「最後の砦」としての役割があると考えなければならない。決して単なる情報の提供や

今ある制度や今の医療水準の話しだけではなく、未来を見据えた希望でさえもこの相談機能では見つけることがで

きるものでなければならないと考える。

そこに、すでに発病し闘病している仲間の経験や情報の提供をメインとした「当事者性」が極めて有効な相談ア

イテムとなる。

同じ病気の人の話が聞きたい、治療の経験を知りたい、家族の経験を聞きたいというところから、行政では行き

届かず、病院の相談ではとりあってもらえなかった経験を持つ患者たちが集まって患者会を作り、共鳴と共感をベ

ースとした自らの相談システムを作り上げてきたという歴史がある。病名は違っても同じような苦労を経験した人

が相談に乗ってくれる、という気安さこそが難病相談支援センターに求められている。

2、 難病相談支援センターの設置主体と運営体制、業務内容

現在の難病相談支援センターは、国の要綱に基づき、都道府県が設置主体となり、上限の範囲内の 2分の 1が国
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から助成されて運営されている。運営の主体や業務の内容、予算や職員の処遇などに大きな差異が見られる。ある

程度の違いや独自性は許されるとしても、難病相談支援センターの役割についての認識に大きな違いがあることや

処遇に大きな差があることは好ましいことではない。その上でのさらに大きな機能の付与はあっても不自然ではな

いが、行政で行うべき機能や業務、医療機関が取り組むべき機能や活動がそつくりそのまま、難病相談支援センタ

ーであるとするのは改められるべきではないだろうか。本来の役割とあるべき姿に戻らなければならないと考える。

どのようないきさつで何を目的として難病相談支援センターが作られたのか、患者会がどのような機能を求めたの

かという原点の議論が必要となっている。

しかも社会の仕組みや制度が複雑さを増している中では、ある種の専門家であるとしても、すべての課題に詳し

いわけでも、制度を熟知しているわけでもない。ごく少人数で、きわめて少ない予算で運営している難病相談支援

センターだけで、多くの患者。家族の苦しみや困難に対応できるわけでもないのである。

そこで、相談の入り口としての難病相談支援センターでは、医師をはじめ様々な機関や社会資源窓日との連携が

必要となり、人脈としてのつながりが大きな役割を果たすことになる。その経験と情報の共有が引き継がれ、広が

ることこそ、今、難病相談支援センターに求められている最も重要な役割ではないだろうか。難病相談支援センタ

ーだけですべての問題に対応できる、またはしようとは考えるべきではない。

3、 難病相談支援センターの相談員の資格問題

難病相談支援センターのあるべき姿を議論する中で、避けて通れないのが、相談員とは何か、であり、別な言い

方をすれば相談員の資格はどうあるべきかという課題である。この問題は設立を計画したときから大きな課題であ

った。

私たち患者団体は「国家資格」があるから相談員として適切であるとは考えることはできない。また患者 。家族

であるから適しているとも思わない。複雑さを増す現代社会の仕組みにおいて、国家資格が患者・家族の悩みや苦

しみを解決する役に立つわけではないことを経験を通して知っている。資格を多く持っているかどうかという問題

でもない。資格がなくても患者・家族として経験したことは立派な資格であると思つているが、それだけで相談に

対応できるということでもない。単に情熱だけでできる仕事でもない。

それは適性の一語に尽きると思う。それをさらに後押しするのが学習であり (研修ではない)チームワークであ

ると考えている。それをどのように作り上げていくかはいくつかのセンターにすでに経験が集積されてると考える。

本当に悩み、苦しい経験をしてきた患者・家族、そこに期待される共鳴と共感の姿勢、そして何とか支援しよう、

患者たちが生きやすい社会に変えようとする情熱と患者団体の後押しが中心となって、医療 。看護や福祉、社会保

障制度の専門資格を持つ人たちや、患者会作りの経験者をはじめとする様々な人たちの参加と支援があつて、構成

されるチームが出来上がる。難病に関してはこのような相談チームが作られなければならないと考える。資格があ

るかないかはこの際優先的な選択ではない。必要であれば連携すればよいのであって、最も大切なのは、悩みや困

難を抱えた患者・家族が気軽に相談に立ち寄ることができる相談支援センターであり、そこで暖かく迎えいれられ、

親身になって話を聞いてもらい、適切なアドバイスをうけ、専門機関や窓ロヘ結び付けられることなのだと思う。

4、 職員の処遇問題

多くの難病相談支援センターでは職員の処遇はきわめて貧しいものであり、まさに安上がりの行政補完機能にな

っている、といわれても仕方ない状況である。

そこでは患者団体役員だけではなく、看護職や福祉士たちの難病問題にかかわる熱意と義務感だけに支えられて

いるといって過言ではない。夜間や土 。日に多い患者団体との交流や支援活動の講演会に参加し、あるいは主催し

ながら、相談員としての向上のための研修会や他県の相談員の活動を学ぶための交流活動にも参加できず、参加の

費用も交代要員の確保もできないというセンターは少なくない。全くの一人体制というセンターもあり、報酬も多

い少ないという比較以前の状態となっているセンターも少なくない。後任を探すにしても勧めることもできないの

である。そのなかで精神的にも厳しい相談を受けた直後でも、さらに次の相談が続き適切に対応することを求めら
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れる、極めて厳しい環境となっている。人権問題とさえ言えるこれらの状態では、患者たちの厳しい相談に心の余

裕を持って対応はできるはずはない。国や自治体が本当に難病患者・家族の相談。支援が大切と考えているのであれ

ば、このような状態をいつまでも放置しておくのは許されないことではないだろうか。

相談員の処遇は至急解決しなければならない課題であるが、しかし、患者としては難病相談支援センターの相談

員は、他の相談機能とは一味もふた味も違うものであって欲しいと願つている。単に情報の提供だけや、職場とし

て「勤務」するのではないことを願つている。ましてや「公務員的」であっては欲しくないと考える。決して公務

員がよくないとか言う話ではなく、たまたま異動でまわされてきた 「職場」であっては欲しくないのである。それ

だけの思いがこの「難病相談支援センター」にはこめられていると受け止めて欲しい。もっとも今の難病相談支援

センターの相談に携っている方々は開拓期にあって、本当に献身的であり、患者 。家族への共感に満ちていると感

謝しているが、相談センターの機能と運営体制整備にこだわるあまり、画一的な、まるで行政機関のような相談支

援センターにはなって欲しくないと強く願つている。患者 。家族がこの難病相談支援センターにたどり着くまでの

プロセスと体験したことに思いをはせ、想像できる相談員を次々と養成し、難病に関する相談と支援を強化し、そ

の経験と実績が引き継がれていく難病相談支援センターとなっていくことを心から願う。
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