
　　

全国難病センター研究会
第１回研究大会（札幌）

　　　

報

　　

告

　　

集

2003年10月11日(土)～12日(日)

10月11日(土)

　　　

会場Ａ

10月12日(日)

　　　

会場Ｂ

北海道難病センター

〒064-8506

　

札幌市中央区南４条西10丁目

札幌医科大学記念ホール

〒060-8556

　

札幌市中央区南１条西17丁目



-

-

㎜ 次

難病・医療相談事業の現状と難病相談支援センターの役割につし

　　

翻北海道難病連

　

伊藤たてお

翻北海道難病連の相談

難病患者の社会

フロア

開会

　　

（剛北海道難病連・相談室

　

長谷川道子・福井美静・豊島志織

愛知県医師会における難病相談事業一経緯と展開－…………………………………………………………15

　　

鼎愛知県医師会難病相談室

　

MSW

　

近藤修司

　　

共同研究者：愛知県医師会理事

　

谷口正明

兵庫県における難病相談と支援の現状－パールブリッジに夢を託してー…………………………………26

　　

兵庫県難病団体連絡協議会

　

事務局長

　

米田寛子

私たちの「プロジェクトＸ」一神戸難病相談室設立への挑戦者たちー……………………………………27

小児慢性疾患対策の現状と

特定非営利活動法人日本IDDiMネットワーク

　

副理事長

　

岩永幸三

北砧会神経内科病院MSW

　

出井

　

聡

北海道における神経難病

　　

北海道神経難病看護研究会

　

会長

　

堀田和子

北海道における難病集団無料検診と専門医・医療機関との関わり…………………………………………43

　　

北海道特定疾患対策協議会委員・勤医協札幌病院院長

　

中井秀紀

性同一性障害の現状と課題

　　

性同一性障害をかかえる人々が､普通にくらせる社会を目ざす会

　

ｲ尤表

　

山本

　　

蘭

　　

発表者gid.jp北海道代表　日野　由美

司会

　

財団法人北海道難病連

　

伊藤たてお

皆で理想とする難病センターを

国立西多賀病院院長（神経内科）

　

木村

　

格（いたる）

１



自己免疫疾患と難病

北海道特定疾患対策協議会委員・勤医協札幌病院院長

　

中井秀紀

神経難病にい

東北医学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授

筋萎縮性側索硬化症の病因・病態に関わる新規治療法の開発に関する研究班主任研究者

　

糸山

　

泰人

北海道障害者職業能力開発校における職業訓練

　　

北海道障害者職業能力開発校

　

訓練第一課長

　

石川

　

和雄

札幌市における難病患者等居宅生活支援事業の展開…………………………………………………………90

　　

札幌市保健福祉局健康衛生部地域保健課

　

健康づくり推進担当課長

　

服部

　

幸子

－2－



１

２

３

目

主

後

的

　

平成15年からおおむね３ヵ年で整備される予定の難病相談・支援センターの意義と目的、

　　

目標を探り、運営・相談に従事する者の知識、技術等の資質向上を目的とします。また、

　　

医療、福祉、行政関係者、患者・家族団体とのネットワークの構築を図ります。

催

　

全国難病センター研究会

援

　

厚生労働省疾病対策課

　　

厚生労働省特定疾患対策研究事業

　

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

４

　

主な日程

日 時　　間 内　　　　容 ゐ、　　Ｓ｡　　場

第１日目

10月11日(土)

13:00－

13 : 30－15 : 00

15 : 00－17 : 00

18 : 00－20 : 00

受付開始

世話人会・運営委員会

北海道難病センター見学会

参加者交流会

会場Ａ

北海道難病センター

第２日目

10月12日(日)

9 :00－

9 :30-12 : 10

12 : 50－15 : 30

受付開始

一般演題・研修講演

全休会

会長講演・特別講演・研修講演

会場Ｂ

札幌医科大学

記念ホール

５

　

発表方法

　　　　

①

　

会場発表（１題13分以内・機材使用可・資料配付可）

　　　　

②

　

文書発表（発表要旨を抄録に掲載・口頭発表ない

　　　　

③

　

参加者交流会での口頭発表（２～３分・機材使用不可・資料配付可）

責殤‾入］

北海道難病センター

　　

札幌市中央区南４条西10丁目

　　

T E L 011―512―3233

医影］

札幌医科大学記念ホール

　　

札幌市中央区南１条西17丁目

　　

T E L 011―611―2111 （内線2182)
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一般演題（発表）

特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班

　

班員

北海道神経難病ネットワーク代表世話人

　　

国立療養所札幌南病院副院長

　　　　　

島

　　

功二

｢難病・医療相談事業の現状と難病相談支援センターの役割について｣

　　

(財)北海道難病連・事務局長

　　　　　

伊藤たてお

｢(財)北海道難病連の相談活動｣

　　

(財)北海道難病連事務局・相談室 長谷川道子・福井

　

美静・豊島

　

志織

｢愛知県医師会における難病相談事業、経緯と展開｣

　　

(社)愛知県医師会難病相談室

　

MSW

　

近藤

　

修司

特定疾患の生活の質の向上に資するヶアの在り方に関する研究班主任研究者

　　

国立療養所犀潟病院神経内科医長

　　　

中島

　　

孝

｢兵庫県における難病相談と支援の現状、パールブリッジに夢を託して｣

　　

兵庫県難病団体連絡協議会事務局長

　　

米田

　

寛子

｢小児慢性疾患対策の現状と対策｣

　　

特定非営利活動法人日本ＩＤＤＭネットワーク副理事長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

岩永

　

幸三



　

みなさんおはようございます。まず最初の演題３題を私、島が担当いたしまして、残りの２題を中島先生

にお願いしようと思っております。

　

今日は十分に考慮された上で発言を沢山求めたいと思いますのでよろしくお願いいたします。

　
　

二

　
　

功

皿
島

発表者

伊藤たてお

発表者

長谷川道子

発表者

近藤

　

修司

－･

座長

中島

　　

孝

発表者

米田

　

寛子

発表者

岩永

　

幸三



難病・医療相談事業の現状と

難病相談支援センターの役割について

財団法人北海道難病連伊藤たてお

キーワード：患者・家族団体、難病センター、難病・医療相談

　

〈要旨〉

　

日本の医療制度の中では､相談事業やカウンセリングの位置付けは極めて低い。医療保険点数においては、

わずか、精神科医療においてのみカウンセリングが点数化されているにすぎない。医療相談を行う職種とさ

れている医療ソーシャルワーカー（以下MSW)は、多くの病院において配置されていない。とりわけ、国

公立病院においては皆無に近く、わずかに精神科においてのみ精神保健福祉士（ＰＳＷ）が配置されている。

　

行政における相談窓口は保健所、保健センターがその役割を担うとされているが、精神衛生（相談）以外

では、専門窓口は見当たらず、保健師は、検診や保健指導等の業務と計画や報告書作成に多くの時間を割い

ている。また全ての保健所に精神保健福祉士が配置されているわけではない。

　

介護保険におけるケアマネージャーや重症難病患者入院施設確保事業における難病専門員（実際はコーデ

ィネーターか）も、いわゆる「相談」を主たる業務とはしていないので「相談機能」として認められるかと

の問題もある。

　

各種の患者・家族生活実態調査などにおいても、患者・家族の相談や悩みは医師が引き受け、入退院に関

する諸々の相談や、在宅移行の際の社会資源活用は、主に看護師がその業務に当たっていることが報告され

ている。（北海道難病白書等より）

　

専門医療を標榜している医療機関や大きな民間病院では、医療相談室等がおかれ、MSW (医療ソーシャ

ルワーカー）や場合によってはＳＴ（言語聴党士）、ＯＴ（作業療法士）、ＰＴ（理学療法士）などもその業

務に携わっている。

　

障害者施策では、自立生活運動と共に「ピアカウンセリング」の理論が導入され、わが国における重度障

害者の自立運動の高まりにも大きく貢献してきた。

　

また。全国組織の患者会。たとえば（社）全国腎臓病協議会、全国心臓病の子どもを守る会、（財）がんの子

供を守る会などでは、相談員を配置し、全国の患者・家族の相談に対応している。

　

移植医療においても、移植コーディネーターが患者や家族の不安に対応している。

　

そして全国各地の難病連では相談事業や集団検診、相談会。医療講演会等を積極的に実施しているが、こ

れらは何の法的裏づけもなく、また自治体の補助金以外の助成制度は見当たらない。

　　

「難病相談支援センター」では、就労・就学支援も行うとされているが、どのような方法、システムを構

築することができるのか、その手がかりさえ不充分なのが実態となっている。

　

本稿では、難病センターが何をするところなのか、その位置付け、意義やその業務、企画、事業のあらま

しを報告する。

　

私たちは、30年間の相談事業とそこで築き上げてきたネットワークの経験から、相談事業、全体の運営や

業務の内容、財政、職員の処遇などについて検討を行い、「難病相談・支援センター」のあるべき姿、また

は可能な限り、効率的でありかつ公平、公正な運営についての議論に寄与したい。

－7－



1) 1970年代の「難病」と「難病センター」の位置についてのモデル図

図１

　

難病患者を中心とする各分野の関連

　　　　　

(社会資源とマンパワー)

保健所
(保健婦)

　　　　　　　　　　　　

福祉事務所

　　　　　　　　　　　

SW(ｿｰｼｬﾙﾜｰｶｰ)

1979年頃の研修資料より

MSW

(ﾒﾃﾞｨｶﾙｿｰｼｬﾙﾜｰｶｰ)

図２

　

北海道難病センター構想モデル図

1977年第１回理事会研修会資料より

・私たちは「患者中心の医療」をつくるためのセンターとして考えた

・相談機能を医療のしくみの中に定着させたいと考えた

・患者・家族にとって、「病気」を知る最初の入り口と考えた。最も行きやすい場所に、行きやすい雰囲

　

気で、いつでも誰でもが利用できるものでなければならないと考えた。

・苦しみ、悩んでいる患者、制度の間にある患者・家族にとっての「最後の砦」として難病センターを位

　

置付けた。

・おざなりの相談、受けるだけの相談ではなく、共に悩み、共に考え、共に解決、改善に力を尽くし、そ

　

して社会に訴える相談。

８



２）相談事業の形態と課題に関する一考察（分類試案）

【北海道内】

タイプ 開設型 実施内容 課題

行政型 行政機関の窓口 なんでも相談など。 関係機関、担当課への連絡のみ

か？

保健所 相談窓口として位置付けているところ

とそうでないところがある。

申請手続きの担当と相談窓口が異な

る。相談より「指導」に重点か。

道立保健所と政令保健所により対応の

違いがある。保健所によっては対応し

ない。

制度内の対応に限定される。難病

に関しては重症･神経難病重点か。

膠原病を取り上げているところ

も。

全疾患網羅は無理。

福祉、年金で弱点も。

特疾係を新設一函館保健所など

保健センター 市町村による対応の違いが大きい。

保健所との連携に格差大きい。

多くの場合、特疾、難病は業務外とさ

れている。

保健所との連携。

業務の多様化と多忙。

保健所からの業務移管はどうな

る？

病院型 国立病院 PSW配置以外に相談室はない｡医事課

で対応するとされている。

ＭＳＷはいない。

公立病院 一部市立病院で相談室あり。 ＭＳＷはいても１名の場合が多い。

医事係が担当の場合も。

町立病院、国保病院では相談室なし 役場、保健センターで対応か。

その他の病院 日赤、厚生連、厚生年金、協会病院な

どでは相談員配置。相談室あり。

病床・外来の規模に比べ配佃二少な

く業務多忙

大学病院 北大　相談室あり

札医大　相談室あり

旭川医大　相談室なし

専任不明。

ただしＨＩＶに関してのみは

ＭＳＷ、看護師等を配置している。

継続医療部として看護師が担当し

ているところもあり。

最近人数減少、院内の業務のみ対

応。

機関・

団体型

医師会 道内にはなし

弁護士会・もし

くはグループ

医療事故・人権相談など 医療機関の協力を得にくい。気軽

な相談は不向きか。

患者団

体型

全国疾病団体 相談室型

専門相談員型

地域分散形

社会適応訓練事業型

自治体補助金型

自治体委託事業型

110番型

各団体、支部での相談。専門性が

低い場合が多い。大部分は国家資

格は持っていない。自分以外の疾

病の知識が乏しい。患者・家族の

同病者としての信頼は得られる

が、継続性が困難。年金等福祉分

野の知識が不充分な場合もある。

地域難病連 相談室型・nO香型

検診引目談会型

自治体補助金型

自治体委託事業型

専従相談員のいるケースは少な

い。検診や相談会などの経験は豊

富だが後継者育成のシステムがな

し稲

※他府県の難病相談機能として、福井県難病支援センター･愛知県医師会・兵庫県難病相談センター・

静岡難病ケア市民ネットワーク・広島県難病ネットワーク・医療安全相談センター等がある。

－9－



３）研究班・学会との関わりの強化も課題に

　

・研究班とのつながりの強化

　

・難病看護学会等への参加

　

・ＭＳＷ研究会など、専門職能団体主催研究会、大会などへの参加

　

・地域での研究会等への参加（ケア連絡会、調整会議、保健所運営協議会、保健福祉に関する地域での各

　　

種会議）

４）まとめ一全国難病相談・支援センターの課題として

　

・相談員の確立と質、技術の向上

　

・相談担当者の処遇、人材の確保、後継者の育成

　

・基準の確立

　

・機関、団体、専門職との連携

　　

相談担当者の属性、体験、感性、人格、技術、適性の向上が必要

　　

職安、職能訓練、教育関係との連携について新たな分野の開拓が必要

　

・相談、共感から共同の行動、そして社会への働きかけとなるために、患者団体としての活動とその視点

　　

も重要。

　

・素人の発想と直感、行動力も大切。

　

・医療・行政・患者団体の対等な関係が必要

　

・真の患者中心の医療をつくりあげるための一つの機能としても、患者団体が関わる難病相談・支援セン

　　

ターは極めて重要な役割を果たすものと考える。

　

・たとえ机一つ、電話一本から始まるとしても、患者・家族に夢と希望を持たせることのできるセンター

　　

であってほしい。

　

・行政もこのチャンスを生かし、将来を見通した「県民のため」の難病相談・支援センターづくりを。

　

・全国の患者団体の相談ネットワークづくりも視野に。

難病センターは

　　　

｢患者にとっての最初の人口、最後の砦｣

　　　

｢患者が中心の難病対策｣

　　　

｢いつでも誰でも利用できる難病センター｣に！

10



座長

　　

ただいま伊藤さんの方から北海道難病連の今までの歴史とまとめをやっていただきました。今回、

　　　　

難病センター研究会が札幌の地で開くことになったのも、今までのたゆまない努力で北海道難病連

　　　　

が、難病センターの礎を築いてきたことが原点にあると思います。

　　　　　

患者団体主導という形でできてきたこの難病センターに対して、フロアからコメントをいただき

　　　　

たいと思いますがいかがでしょうか。

　　　　　

この研究会の主旨が、難病センターはどうあるべきかということを研究して、そして全国各地の

　　　　

難病センターを最も理想的な状態に作っていくという視点でできてきたと聞いております。

質問

　　

難病センターを作るにあたっての一番の問題点は、厚生労働省でいわれている支援の問題ではない

　　　　

かと思います。いろいろな相談があってもそれが内容としては医療、福祉、労働に関することと多

　　　　

岐にわたっていますので、それに対して厚生労働省では支援員をどんな風に配置するかが大きな問

　　　　

題ですし、現在でも電話相談等やっている場合でも、そのことが非常に阻路になっているわけです

　　　　

が、その点、何か展望でも現状でもよろしいですけどお願いします。

伊藤

　　

各県がみな直面していく難しい問題だと思いますが、私たちはできるだけ患者会が中心であるもの

　　　　

であって欲しいとは思いますけれども、地域の事情によっては人材的にまかなえない場合は、専門

　　　　

家の方々に参加していただくのがいいと思います。

　　　　　

保健師がいいのか、看護師がいいのか、ソーシャルワーカーがいいのか議論があるかと思います

　　　　

が､ある面ではその人そのものによるところもありますので､職種だけでは言えないとも思います。

　　　　

充分議論されて試行錯誤しながらいい方向に落ち着つくのがいいと思います。

　　　　　

ただ、難病支援員というのは非常に抵抗があります。何か支援する人、と思われたら困る。やは

　　　　

り相談する人と受ける人が一緒になって考えていくものでなければならないだろうと思います。

　　　　　

そういう意味で、もう片方の難病のネットワークの方では、難病専門員となっています。この専

　　　　

門員とか支援員という分け方が何か狭くしているのではないかという印象もありまして、今後それ

　　　　

も議論して、呼び方についても皆で考えてはと思います。
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(財)北海道難病連の相談活動

(財)北海道難病連相談室 長谷川道子・福井

豊島

　

志織

美静

　　　　　　　　　　

キーワード：患者・家族団体、相談活動、難病相談員

１

　

相談室の概要

　

①

　

相談室の開設

　　　

正式な開設は昭和49年(1974年）。

　

②

　

相談室の構成

　　　

北海道派遣の難病相談員（保健師または医療ソーシャルワーカー（ＭＳＷ）等）、ＨＩＶの相談を担

　　

当している臨床心理士、ＨＩＶ患者・家族支援事業の担当（患者家族）の２名が道の委託、他に福祉系

　　

の大学院を修了した相談員（患者本人）、看護師の資格をもっている相談員（患者本人）と事務局長（患

　　

者本人）の６名。

　

③

　

業務の時間

　　　

相談受付は月曜から金曜の午前10時から午後６時。土曜、日曜は相談会等の行事も行う。

２

　

相談事業について（表１、表２参照）

　

①

　

常設の相談室での相談

　　　

北海道難病連としての相談は、難病センターの相談室で受けているが、加盟団体や地域支部の相談は

　　

支部事務所や役員宅で受けている。（事務所設置３部会、６支部）

　　　

相談室では、昭和49年から2002年度まで、21,283件の相談を受けており、この数は実数、実人員とし

　　

て記録している。（同じ月内で同じ患者さんについて受けた相談はカウントしていない｡)2002年度は957

　　

件の相談を受けた。相談内容に関しては表２を参照。

　　　

主な相談者は、患者本人、家族（父、母、夫、妻、子）の他に医師、保健所や市町村の保健師、看護

　　

師、ＭＳＷなど。医師やＭＳＷ、保健師を経由しての相談も多く、患者会は社会資源の一つと位置付け

　　

られている。

　

②

　

難病検診り目談会の開催

　　　

難病検診は、北海道難病連設立の昭和48年に第１回を開催し、昭和50年からは北海道との共催事業と

　　

なり、そして1997年からは北海道委託事業となり、2002年までに121回開催し、8,354人が受診。

　　　

相談会は、開催市町村との共催で開催する小型の難病検診で、2002年まで68回開催し、3,950人が受

　　

診。この二つの事業合わせて2002年度までに189回開催し、総受診者数は12, 304名になっている。

３

　

相談事業以外の活動

　

①加盟団体の活動の支援

　

②講演活動

　

③行政主催の会議への参加

　

④委託事業……jﾋ海道、札幌市からの委託事業の実施

　

⑤肝炎訴訟や無年金障害者の裁判を支援する会の事務局担当

　

⑥出版事業
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難病患者の実態調査の報告書「難病白書」を２回(1975年と1991年）発行

　　

在宅患者と医療の会の報告書１から５を発行

　　

ポスターの作製…北海道医師会を通じて、道医師会加盟の医療機関に配布

⑦ボランティアの研修と派遣

　

⑧吸引器、吸入器など機器の貸し出し事業

　

⑨講演会の開催

⑩資料整理

　

⑨役員向け情報誌の発行

　

②職員厚生と健康管理（年に１回職員健診を実施）

⑩加盟団体・支部役員の役員研修の企画

４

　

患者団体の行う相談とは

　

①

　

共感と理解が根底にある

　　　

同じ病気あるいは患者・家族として共通の体験をしたということで相手の立場を理解し、また相談者

　　

からの理解や共感も得られる。時には感情の解放の機会となることも多い。患者会の相談なので、まず

　　

病気のことを知識として持たなければならないことが課題。

　

②

　

同病の患者への情報提供（医療、福祉、患者会など）

　

③

　

患者・家族の抱えている問題点を整理し、患者が自分の力で歩き出す手助けをする

　　　

共感から相互理解、自立へ

　　　

患者にいろいろと指示することではなく、患者が自分で考えなければならない。ただし、発病したば

　　

かりの場合は整理できないので、経験を通して、情報提供し、整理する手伝いをする

　

④

　

相談者の問題点から実態を把握し、行政への要求つくりに反映させる

５

　

今後について

・

　

この研究大会の中で研鋼し、患者の相談に最も適した組織となるよう資質の向上に努めたい

・

　

疾病団体の相談機能との連携を図りたい

・

　

医療機関や医師会、行政との連携を拡げたい。

｢ア‾‾1 1973(昭和48年)～2002年

相談室､難病棟鯵､相餓会の利用者数く皐恨:人)

「‾万¬ 2002年度月別相談受付方法･ 主な相談内容の内訳

(財)北海道射病還相ｌ窒

{川}北海遭雛満遍相談室

相談呈 難病検診 相談会 福祉機器 視覚りハ 合　計
昭和48年度 103 103
49 105 733 B38
50 98 587 685
51 177 325 135 637

52 241 495 132 869

53 249 35a 196 803
54 16e 329 MO 605

55 332 487 270 LOSS

56 753 498 246 1.497
57 723 57a 5j5 1.B3G

58 891 508 171 1.570

59 645 401 647 I,E9]

60 777 209 25a 1.244
６１ 1,007 2S9 174 430 i,B7a

62 1,004 278 74 440 1.796
６３ 959 227 179 330 297 1,992

1389 993 274 67 426 IB4 1.944
i9sa 894 199 123 463 233 1,912

1091 856 173 132 1.328 318 2,807

1992 1,004 □3 127 I.S54 314 3,･HI

1993 999 150 |１７ 1.935 391 3,G4Z

1994 9引 126 107 2.122 3.13B

1995 958 96 49 ¶.940 3.043

1996 899 83 14 I.29S 2,294

I9S7 B09 8a 2g B51 1.777

1998 907 133 805 1.90S

I9S9 B26 125 1.030 2.031

2000 1.125 60 ０ B80 2.091

2001 888 120 5a |,¶04 !.I7O

2002 957 152 I.I7S z.zsa

累計 !l,?83 a.3S4 3.9S0 ia.315 r,737 53.639

・上記件数については､相談対応件数ではなく.相談買入蝕として計上した.医療福瞳磯ｌについては、　昭和ei-ea年は統計方法を変更したなお、吽微については概数とした．

月 ４ ５ ａ ７ ８ ９ 10 11 12 ｜ ２ ３ 合計

相　銕　件　数 104 97 98 83 a5 54 80 81 65 78 60 72 957

相
談
受
付
方法

来　　訪 ６ １ ５ ｜ ９ ３ ８ ４ ３ ４ ２ ２ 4e

乎　　紙 ２ Ｃ ３ ２ １ ２ ３ ３ ３ ５ １ ２ 27

電　　話 88 09 79 76 53 42 63 70 55 B3 72 86
ａ１０

そ　の　他 ８ ７ １１ ２ ７ ６ ４ ０ ５ ２ 66

相

銕

内

容

病気について ｅ ６ 日 10 ８ ２ ７ ７ ２ Ｇ ４ ６ 72

療養生活指導について ３ ４ ３ ５ ５ １ ３ ３ ２ ２ ２ ３ 3S

専門病院･専門医紹介 22 18 ９ ９ ５ 13 ¶0 21 ２ 12 ¶¶15 151

治療(内容･方法)について３ ２ Ｇ ５ ２ １ ５ １ ２ ２ ５ １ 35

医療費について ５ ６ ３ ３ ３ ３ ６ 45

特定疾患(申誦方法･内容)について10 10 ４ ７ ］ ？ ５ ２ 54

検診･相談会について ｜ ｜ ２

器具貸し出し ４ ３ ５ ４ ２ ３ ３ ¶ ２ 27

友の負について ３? 31 35 30 30 16 30 24 29 35 ２９27 347

保健師紹介 １ ¶

通院交通費について

付添いについて

障害年金について ７ Ｓ １２ ７ ２ ８ ４ ２ ２ ６ ４ 62

身障手帳について １ ５ ５ ２ １ １ １ 16

福祉機器について ４ ５ １ ３ ２ 15

福祉制度について ５ ２ ３ ３ 23

施設について ３ １ １ ２ １ １ １ １ ↑ ｜ １３

リハビリについて

教育について ｜ ｌ ２

生活保謨について ２ ２ ２ ３ ４ ２ IB

社会復帰･就職について １ ２ ３ ２ １ １ １２

ボランティア ２ ｜ １ ２ １ ２ ９

介護保険 １ １ ３

連絡 ｔ ２ １ ３ ２ ２ ｜ ５ ４ ｜ 22

その他 10 ９ 12 ９ ６ １１８ ５ 94
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座長

　　

ただいま北海道難病連の長谷川さんから難病相談を中心に、そして多面的な患者さんへの援助につ

　　　　

いてお話がありました。特に難病相談ということにおいて、コメントもしくはご意見等ありました

　　　　

らよろしくお願いします。

質問

　　

就労の相談について。就労、社会復帰とか就職についての相談も受けているとのことですが、フォ

　　　　

ローとして連携している機関や工夫していること、こういうふうに解決できたということがあれば

　　　　

教えてください。

長谷川

　

抄録の16頁に主な相談の内容を書いていますが、私どもの相談の中で最も弱い部分だと考えていま

　　　　

す。以前は患者さんから就労の相談を受けたらハローワークの障害者用のところをご紹介したり、

　　　　

企業の紹介をしていますが、具体的には非常に難しい相談と考えております。あとは、履歴書をお

　　　　

預かりして、そういうのが来た時に連絡をとって紹介をしております。

　　　　　

今連携を結んでいる企業は１ヶ所だけです。

座長

　　

今後の課題ということのようです。もう１人どうぞ。

質問

　　

メールのやり取りで相手の存在がよく分からないからそれが課題とうかがいました。私ホームペー

　　　　

ジ上で掲示板を６つ用意してやり取りする中で、だいたい患者の様子は分かってきます。これはい

　　　　

たずらだなというものはほとんどやってきません。その点を体験から申し添えておきます。

長谷川

　

ありがとうございます。できればその方の声を聞いて輪郭をつかみたいなという気持ちはありま

　　　　

す。

中島

　　

北海道難病連、難病相談支援センターの取り組み、ピアカウンセリング型の一つの典型的な成功例

　　　　

だと思いますが、この運動されて来た中で困難が一杯あったと思いますが、成功だけではなく苦労

　　　　

したことも教えていただけますか。

長谷川

　

個人的なことですが、私は膠原病の患者本人で看護師の資格をもっているので、難病連で仕事をし

　　　　

ています。ひとついえるのは、共感、それだけでやってこれたような気がします。自分もそれなり

　　　　

に苦労したと思いますが…

中島

　　

苦労を超える、お互いの支え合いがあったと、共感というのは、素晴らしい、人間を動かす原動力

　　　　

です。また問題点について充分分析して、全国の人に問題点をどう克服したかを提供していただけ

　　　　

ると参考になると思います。
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○開催要項

目

　

次

２

○難病・医療相談事業の現状と難病相談支援センターの役割について

　

‥‥‥‥･

　

７

　　　

(財)北海道難病連

　

伊藤たてお

○（財）北海道難病連の相談活動

(財)北海道難病連・相談室

　

長谷川道子・福井美静・豊島志織
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愛知医師会における難病相談事業

　　　　　　　

一経緯と展開－

愛知県医師会難病相談室MSW

共同研究者：愛知県医師会理事

近藤

谷口

修司

正明

　　　　　　　　　

キーワード：医師会、医療ソーシャルワーカー、医療相談

　

【研究目的】

　　

「難病相談・支援センター」が今年度からおおむね３ヵ年で各都道府県に整備される。そこで、昭和56年

度(1981年度）から全国でも初めて県医師会という場に「難病相談室」を開設し、今年度で23年目を迎える

愛知県医師会難病相談室事業の実績を紹介・分析し、安定した療養生活の確保と難病患者及びその家族のＱ

ＯＬの向上に資するために全国に設けられる「難病相談・支援センター」事業の円滑な運営への一助とする。

　

【研究の視点及び方法】

　

愛知県医師会における難病相談室事業の経緯と展開を統計資料などを用いて紹介・分析する。そして、難

病相談室事業の特長を整理し、「難病相談・支援センター」構想の課題を考察する。

　

【研究結果】

１

　

愛知県医師会難病相談室の開設経緯

２

　

愛知県医師会難病相談室の事業展開

　

難病相談室事業は、１．難病相談事業、２．難病検診・相談事業、難病患者訪問診療事業、３．難病の知

識普及の３本柱に整理され、事業展開が図られている。

　

田

　

難病相談室の各種事業

　　

１）難病相談事業（難病個別相談・難病グループワーク）

　　　

①療養・生活相談

　

②医療相談

　　　

③過去22年間の相談内容の主な統計

　　　　

ａ．相談件数の総数

　

ｂ．疾患別相談件数

　

ｃ．相談医相談件数

　

ｄ．相談内容

　　

２）地城における難病対策事業

　　　

①難病検診・相談

　

②難病患者訪問診療

　　

３）難病の知識普及

　　　

①難病講習会

　

②難病講演会

　

③難病相談室ケース・スタディ

　　

４）その他

　　　

①愛知県医師会在宅ヶア推進事業

　

難病事業担当者連絡協議会

　

②地域社会活動

　　　

③難病調査研究

　

④難病の手引書の刊行

　

（2）難病相談事業の特長

　　

１）難病相談室の開設に関して

　　　

①行政（愛知県・名古屋市）の財政的補助と愛知県特定疾患研究協議会（専門医）の協力

　　　

②地区医師会（医師会員）を始めとして保健所等の関係機関に対して、難病相談室についての大規模

　　　　

な周知徹底、活用の働きかけ
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③ＰＲにおけるマスコミの活用

　

④常勤の専門職員（医療ソーシャルワーカー）の配置

２）個別相談

　

①インテーク面接を医療ソーシャルワーカーが担当→様々な心理・社会的問題に対応

　

②医療ソーシャルワーカーの相談（療養・生活相談）は電話相談が主なため、患者・家族にとってア

　　

クセスが容易

　

③医療相談における医療と福祉の連携

　

④医療相談におけるセカンドオピニオン機能

３）グループワーク

　

①疾患別グループワーク（患者・家族のつどい）の実施

　

②専門職の協力・援助

　

③各患者会（セルフヘルプ・グループ）

４）地域活動

　　　

難病検診・相談事業、難病患者訪問診療事業を地域の関係機関（地区医師会、保健所、保健セン

　　

ター等）の協力を得て実施→難病相談室事業の周知と理解促進→地区医師会の地域活動として評価

　　

→連携強化

３

　

「難病相談・支援センター」構想の課題

　

（1）医療相談事業の導入→ニーズへの対応

　

（2）相談の質の確保→教育・研修体制の確立

　

（3）地域の関係機関との連携、全国的なネットワークの構築

　

（4）記録・統計のあり方

　

（5）秘密保持
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病気が長期にわたったり、原因が不明、治療法が未確立とい

うような疾患にお悩みの患者・家族の皆様に、広くご利用いた

だくよう難病相談室を常設いたしております。

　

治療や療養生活をはじめ、病気になったことで生ずる社会生

活上の問題、たとえば、経済的な心配や職場復帰、学校生活、

家庭生活、人間関係などのご相談にも応じています。

　

お困りの方には、どうぞお気軽にご紹介下さるよう申し上げ

ます。

○相談医師(専門別)による医療相談

　

指定日の午後２時～５時(予約制)

○医療ソーシャルワーカーによる療養相談・生活相談

　

月曜日～金曜日

　

午前９時～午後４時

　

医療相談の｢血液｣疾患相談日並びに医療ソーシャルワーカー

による療養相談・生活相談剔よ、｢エイズ相談｣にも応じて

おりますので、ご利用いただきますようご案内申し上げます。

〈相談は無料、秘密は厳守します〉

なお、詳細は下記へお問い合わせ下さい。

愛知県医師会難病相談室
１ぐ 階）

〒460-0008名古屋市中区栄４丁目１４番２８号

　　　　　

電話〈052〉241-4136㈹内線21 1・212番

　　

（地下鉄栄下車・13番出口・中日ビル前より南へ徒歩5分）
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愛知県医師会 難病相談室 相談医師日程表a:7:hs?kI匹μ|JZi　両比7門11=liiχ=i=J-　’|’i=lpこui^n･|』･-iT±*<;　　　　（平成15年10月～平成16年3月分）

。　　１０……月…………=･

Ｗ　●、　　　　・　　ｄ

ｙ　…………１１　　　月 １２　　白月

１ 水 １ 土 １ 月

２ 木
〔謬　原〕
　　　　　　皮膚大橋　勝

２ 日 ２ 火

３ 金 ３ 月 (祝) ３ 水

４ 土 ４ 火
〔脳夕t〕名大
　　　脳夕t吉田　純

４ 木
〔謬　原〕
　　　　　　皮膚大橋　勝

５ 日 ５ 水 ５ 金〔神　経〕中Ｖ‰９ぉｪE

６ 月
〔小　児〕名市大
　　　　　　小児戸苅　創

６ 木
〔心　身〕愛知医大
　　　　　　内科金子　宏

６ 土

７ 火
〔心　身〕日本福祉大学
　　　　　　　　　水野信義 ７ 全

〔内分泌〕愛知医大
　　　　　　内科富田明夫

７ 日

８ 水
〔呼吸器〕
　　　　　　内科山本正彦

８ 土 ８ 月
〔眼〕名よ

科三宅養三

９ 木

全

〔神　経〕第二日赤Ｈ
　　　　　　　神内柳　　　務

９ 日 ９ 火〔心　身〕日本福祉大学　　　　　　　　　水野信義

10 10 月
〔神　経〕城西H
　　　　　　神内高城　晋 10 水

〔骨'関節〕愛詣医jF丹羽滋郎

11 土 11 火 11

12

木

一

金

〔呼吸器〕名　大
　　　　　　内科下方　薫

12 日 12 水
〔腎臓〕名大
　　　内科湯渾由紀夫

〔耳　鼻〕愛知医大
　　　　　　　耳鼻瀧本　　勲

13 月 (祝) 13 木
〔消ｲﾋ器〕名　大

　　　　　　内科楠神和男
13土

14 火 14 金
〔耳　鼻〕愛知医大
　　　　　　　耳鼻瀧本　　勲 伴日

15

16

水 15 土 15月
〔消化器〕愛知医大
　　　　　　内科野田愛司

木 16 日 16火 〔循環器〕常571kl‾1外畑　巌

17 全
〔耳　鼻〕愛知医大
　　　　　　耳鼻池本　　勲 17 月

一

火

17水

一一

18木18 土 18
〔骨･関節〕名古屋Ｈ
　　　　　　整外長屋郁郎

19 日 19 水 19金
〔神　経〕刈望賢ｎ上作之

20 月
〔消化器〕愛知医大
　　　　　　内科野田愛司

20 木
［血　液〕東名古屋Ｈ
　　　　　　内科山田英雄

20土

21 火
〔循環器〕名城H
　　　　　　内科小川宏一

21 金
〔謬　原〕藤田保衛大
　　　　　　内科鳥飼勝隆

21日

22

23

水

　一

木

22 土 22月

　-●一一

23火

〔小　児〕名市大
　　　　　　小児戸苅　創

23 日 (祝) (祝)

24 金 24 月 (休) 24水

25 土 25 火
〔血管外科〕春日井市民Ｈ
　　　　　　外科矢野　孝

25木

26 日 26 水 26金

27 月
〔　限　〕名　大
　　　　　　眼科三宅養三

27 木
〔神　経〕名　大
　　　　　　神内祖父江　元

27土

一一一

28日

＝　　　㎜

28 火 28 金
〔小　児〕名　大
　　　　　　小児坂本龍雄

29 水
〔神　経〕中部H
　　　　　　神内安藤一也

29 土 291月

30 木 30 日

-
30火

31 金
〔骨一関節〕愛知医大
　　　　　　　整外丹羽滋郎

31 水

配布資料１－２、３
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､1　　　　月 ．　　２　　　月　∧ ⊃　　　３　　　　月

１ 木 (祝) １ 日 １ 月

２ 金 ２ 月
〔血　液〕愛知医大　　　　　　　、
　　　　　　　内科高本　滋 ２ 火

３ 土 ３ 火
〔脳　外〕名　大
　　　　　　脳外吉田　純 ３ 水

〔心　身〕愛知医大
　　　　　　内科金子　宏

４ 日 ４ 水
〔骨･関節〕愛知医大
　　　　　　　整外丹羽滋郎 ４ 木 〔血　液〕東琴智山ｌ英１

５ 月 ５ 木
〔謬　原〕
　　　　　　皮膚大橋　勝 ５ 金

〔謬　原〕藤田保衛大
　　　　　　内科鳥飼勝隆

６ 火 ６ 金 ６ 土

７ 水
〔心　身〕愛知医大
　　　　　　内科金子　宏 ７ 土 ７ 日

８ 木
〔神　経〕第二日赤Ｈ
　　　　　　神内柳　　　務 ８ 日 ８ 月

９ 金 ９ 月〔神　経〕城賢内itiM　ｌ ９ 火
〔骨･関節〕名古屋H
　　　　　　整外長屋郁郎

10 土 10 火 10 水
〔腎　臓〕　　

内科清水　潔

11 日 11 水 (祝) 11 木

12 月 (祝) 12 木 12 金

13 火
〔骨･関節〕名古屋Ｈ
　　　　　　整外長屋郁郎 13 金

〔内分泌〕愛知医大
　　　　　　内科富田明夫 13 土

14 水
〔腎　臓〕春日井市民Ｈ
　　　　　　内科渡澄有三 14 土 14 日

15 木
〔消化器〕名　大
　　　　　　内科楠神和男 15 日 15 月

16 金
〔小　児〕名　大
　　　　　　小児木村　宏 16 月

〔消化器〕愛知医大
　　　　内科野田愛司 16 火

17 土 17 火
〔循環器〕名　大
　　　　　　内科横田充弘 17 水

〔耳　鼻〕愛知医大
　　　　　　耳鼻池本　勲

18 日 18 水 18 木
〔消化器〕名大
　　　　　　内科楠神和男

19 月 19 木
〔呼吸器〕　　

内科山本正彦
19 金〔神　経〕刈菊石4上信之

20 火
〔血管外科〕春日井市民Ｈ
　　　　　　外科矢野　孝 20 金

〔小　児〕名市大
　　　　　　小児戸苅　創 20 土 (祝)

21 水 21 土 21 日

22 木 22 日 22 月
〔小　児〕名　大
　　　　　　小児渡漣一功

23 金

一一

土

〔耳　鼻〕愛知医大
　　　　　　耳鼻瀧本　　勲 23 月 23 火

〔血管外科〕春日井市民Ｈ
　　　　　　外科矢野　孝

24

－

25

24 火〔神　経〕中Ｖ‰９ｓｍ 24 水

日 25 水〔心　身〕日本福祉大学　　　　　　　　　水野信義 25 木

26 月
〔眼〕名

l

j
科三宅養三

26

一一

27

木
〔神　経〕名　大
　　　　　　神内祖父江　元 26 金

27 火 金
〔耳　鼻〕愛知医大
　　　　　　　耳鼻瀧本　　勲

27 土

28 水〔神　経〕中背4藤－ｌ 28 土 28 日

29 木 29 日 29 月
〔眼〕名

‖

ご
科三宅養三

30 全
〔謬　原〕藤田保衛大　　　　、
　　　　　　内科鳥飼勝隆

30 火

31 土 31 水

－19－



至犬山

７二」

ロ医療ソーシャルワーカーによる

　

療養・生活相談

　

月曜日～金曜日午前９時～午後５時

口相談医(専門別)による医療相談

口相談は無料、秘密は厳守します。

配布資料１－４

20

土

∩
¬

［
圖
［
］
［

言
置

jﾉ

it吹久僑

円
』

愛知県医師

岡崎市医師会難病相談室相談医師日程表
〔神経内科〕刈谷総合Ｈ
　　　　　神内　　村上信之

〔骨･関節〕名大
　　　　　整外　　猪田邦雄

〔膠原病〕藤田保衛大
　　　　内科　　吉田俊治

１　０月３日（金） １０月１８日（土）
１１月、１月、３月の指定日

※相談医師の都合により、

　随時日程が決まります。

１　１月７日（金）

１　２月５日（金） １２月２０日（土）

１月９日（金）

２月６日（金） ２月１４日（土）

３月５日（金）

※〔骨･関節〕は、相談医師の都合により、日程が変更となる場合があります。

岡崎市医師会難病榴|室

相談･問い合わせ先

〒444-0022

　

岡崎市朝日町3丁目2番地

　　　　　　

岡崎市福祉会館１階

　　　　　　

TEL (0564) 28-3560 (直通)
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二その他
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座長

　　

昭和56年、時の医師会会長の発案と見識によってスタートし、そぶえ先生をはじめとする専門医集

　　　　

団ががっちりと連携して現在に至ったといった内容に関して、医師会主導に作られてきた面が話さ

　　　　

れました。難病センターの一つのあり方としてこういうことがあるということで、是非ご討議お願

　　　　

いしたいと思います。

質問 ２点お聞きします。１点目は、難病相談の中で医療機関の紹介があると思いますが、どういうスタ

ンスで行っていらっしゃるか、もう一つは就労を含めた生活支援をソーシャルワーカーを使ってし

ているという点、もうすこし詳しくお聞きできればと思います。

近藤

　　

医療機関紹介は、お配りした日程表のように、年140回行っております、専門医の方からご紹介を

　　　　

していただきます。ただ、私どもが最初の電話などを受けた場合に、こういった病気なんだけど、

　　　　

専門の病院があったら教えて欲しい、という問いかけがあった場合にすぐ医療機関を教えることは

　　　　

ありません。というのは、訴えの背景があるわけです。例えば主治医の先生とうまくコミュニケー

　　　　

ションがとれず、自分の病気を正しく理解されていないとか、または専門の病院にかかっておられ

　　　　

ない場合もあるでしょう。そういう背景を面談で把握し。医療機関の紹介が必要な時には、専門医

　　　　

にご紹介をしていただくという対応をしております。

　　　　　

就労や生活支援ですが、就労支援は難しい課題です。ただ、今度の構想にあるような、仕事の斡

　　　　

旋まではできていませんが、そこにいくまでのリハビリ等が必要かと思うし、例えば内部障害の方

　　　　

が訓練を受けるためには専門の機関を紹介したりといった形では対応しております。

　　　　　

その他、生活問題、家族関係等は個別にソーシャルワーカーが、電話ではなくお会いしてお話を

　　　　

うかがいながらできることをしたり、20何年かの蓄積があるものですから、問題によっては関係機

　　　　

関に紹介をして対応するなどもしております。

質問 ドクターの方々の報酬はどうなっているんでしょうか。ボランティアでやってるんでしょうか。

近藤

　　

当初から県や名古屋市の補助金があるので。その中で一定の金額を設けてお支払いしております。

　　　　

愛知県においても、財政事情がかなり逼迫しており、５年ぐらい前から補助金がどんどんカットさ

　　　　

れてきています。結果としては医師会の持ち出し、医師会の会員の中からの費用でかなり多くをま

　　　　

かなっている現状もあります。そういう意味では財政厳しいです。今日３本柱というお話をしまし

　　　　

たが、現在では２番目の難病検診相談事業や訪問指導事業は、医師会としては現在行っておりませ

　　　　

ん。協力はしております。

質問

　　

ちなみにおいくらぐらい？具体的に。

近藤

　　

手取りでだいたい３万ぐらいでしょうか。
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質問

　　

８頁の３番目のグループワークや患者会というのは、月どれぐらいで行っているのか、内容的にど

　　　　

ういう場所をつかっているのかお聞きします。

近藤

　　

それほど頻回には行っていません。今はクローン病と潰瘍性大腸炎と網膜色素変性症の３疾患につ

　　　　

いて、年２、３回です。以前は全身性エリテマトーデスや脊髄小脳変性症も行っておりましたが、

　　　　

最近はそういう集いなども、愛知県の全部の保健所で行っているので、必要であればそういうとこ

　　　　

ろに紹介します。

質問

　　

保健所と医師会との関係というのはどういうふうに考えておられますか？

近藤

　　

保健所は、10年ぐらいのベテランの保健師さんを難病専門研修でながいこと受け容れてきておりま

　　　　

して、それだけで100人近い保健師さんと関係ができています。今保健所においても中心になって

　　　　

おられる方ですので、保健所において集いをおこなう場合に専門ドクターをご紹介していただきた

　　　　

いという場合は、たいていうちに問い合わせがあって、そこで調整をしてドクターにお願いすると

　　　　

か、また網膜色素変性症やクローン病に関しても、県下にある患者会といつも連携し、内容も含め

　　　　

て相談しながら行ってきています。そういう意味では、患者会や保健所とはかなり運営面の連携は

　　　　

とれているかと思います。

－25－



兵庫県における難病相談と支援の現状

　　　　

－パールブリッジに夢を託してー

兵庫県難病団体連絡協議会事務局長

　

米田

　

寛子

キーワード:患者の患者による患者のための相談・支援、患者のＱＯＬを高めるために

１

　

はじめに

　

兵庫県難病相談センターと神戸難病相談室の位置と医療機関分布図

２

　

設立の経緯

　

兵庫県難病相談センター

　

平成２年10月１日．神戸難病相談室

　

平成２年７月17日

３

　

県委託事業による兵庫県難病相談センターと県補助事業による神戸難病相談室の機能の分化

　

兵庫県難病相談センター（別添文書）神戸難病相談室

　

１

　

各種相談支援

　

２

　

自主活動に対する支援

　

３

　

講演・研修会の開催

　

４

　

在宅患者訪問

４

　

兵庫県難病相談センターと神戸難病相談室の活動状況（平成14年度実績）

　

兵庫県難病相談センター

　

554人、神戸難病相談室

　

885人

５

　

神戸難病相談室の財源

　

兵庫県と神戸市から各3, 500,000円補助

６

　

今後の目標(現行体制の維持と更なる発展)

　

Ｉ．患者会活動支援

　

Ⅱ．相談、支援事業

　　

剛情報機能強化

　　

ぐ2)地域専門医とのネットワーク形成

　　

(3)保健所とのネットワーク形成

　　

(4)訪問相談・訪問指導

　

ｍ．講演、研修会等の開催

　

Ⅳ．ボランティアの育成等
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私たちの「プロジェクトＸ」

一神戸難病相談室設立への挑戦者たちー

　

平成２年７月17日、大安吉日、開設の日は迫っていた。難病に苦しみ｡原因も治療法も分からない患者は、

将来の見通しも立たず、暗漕とした毎日を送っていた。

　

兵庫県下10万人にも及ぶ患者は、すがる術もなく不安と焦燥は募るばかりであった。

　

その時「難病110番」を設置し、何らかの手を差し伸べようと立ち上がった患者達かいた。

　

法の狭間にあって､福祉の恩恵すら受けられず､働くことさえ出来ず､精神的､経済的に困窮を極める5,000

名の患者に生活実態調査を果たした。その多くは将来への不安、治療への不安を訴えていた。

　

困難な生活実態の問題を集約し「難病シンポジウム」を開催することによって、兵庫県、神戸市、議会、

学識者、ジャーナリストを動かし、難病対策の総点検をした。

　

遂に、行政を動かす原動力となって、苦闘15年の実が結び予算措置が講じられた。

　

先ず、場所探しは苦難を極めた。「難病」と看板を出すことへの抵抗で敬遠された。内田さんは、難病患

者が行き易く、車椅子でも行ける所を連日連夜捜し回った。公共施設も法人組織がなければと断られ、現在

の神戸市都市整備公社の一室を探し当てた。

　

さて、三宮の一等地であるための敷金、家賃、電話等、開設資金に難渋した。

　

机、ロッカー、書棚等、県議会の不用品を奥原さんの車で運んだ。表札になる看板も奥原さんの会社で作

成していただいた。

　

10年の歴史を刻む時計は休むことなく石垣さんの寄贈を讃えている。県花と市花を表す大作は奈良原さん

の作品である。

　

ようやく体裁は整い、次は要員である。

　

有能な看護師さんに「名前だけでもよいのです。明日開設しますから」と頼み込む。福尾さんの登場とな

った。相談室の明るい雰囲気は、福尾さん、村山さん両看護師さんに支えられている。相談員には、定年退

職したばかりの稲畑さん、時間的に少しばかり余裕のある野津さんを頼み、いよいよ始動ロ

　

相談に対する解決が出来ない日、会計で悩む日、苦渋辛酸をなめる日々であった。医療相談が圧倒的に多

かった。

　

そして、平成３年５月８日、新光毅先生のご退官をお待ちして先生をお迎えすることができたのは望外の

喜びであった。

　

平成７年１月17日、あの大震災で備品全て消失したが完全復帰し、今日の13年目を迎えることができた。

患者会が心を一つにして盛り上げた成果である。

　

祝福すべき歓喜の声がこだまする。
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座長

　　

フロアからご質問、是非ご討議をお願いしたいと思います。

質問 兵庫県も、北海道ほどではないと思いますが、地域格差がかなりあると思います。瀬戸内海側と日

本海側。今お話の中では瀬戸内の方が中心になっていたと思いますが、センター構想の中で、例え

ば豊岡などの地域にもそういったものが必要ではないかというお考えはお持ちでしょうか？

米田

　　

北部、姫路付近は充分考えております。カバーとして相談会を年に４回開いております。地域に必

　　　　

ず出て行くことにしております。先日、三田の方にでましたが、豊岡や福崎の方に出るとか、日本

　　　　

海側はそういう面で相談会活動をやっております。しかしそこに出てこれない重症の患者さんに対

　　　　

しては、電話相談で、私たち相談室で対応させていただいております。将来的には北部の方には必

　　　　

要と痛感しております。

質問

　　

相談件数などいろいろ分析をされていますが、保健所や病院で受け付けたりするような相談が相談

　　　　

センターに集まる仕組み、１万何千件とありますが、これは相談センターに直接来たものだけでは

　　　　

ないのではないかと思いますが、例えば保健所だと当然プライバシーの問題が。公的機関としてか

　　　　

なり厳しく求められているようですし、そういうこととの関連をひとつ。もう一つは、平成12年か

　　　　

ら17件あったという訪問相談、訪問指導事業の問題で、一般の保健所が訪問している場合とかなり

　　　　

ちがって、喜ばれているという、質的な違いのお話がありましたが、より具体的にいうとどういう

　　　　

ことなのかをお聞きしたいです。

米田

　　

保健所を通じての相談は私たちの方にも参りますし。最近では県の難病相談センターに随分相談が

　　　　

行っているようです。開設当時は保健所からの相談が随分ありましたが、今は県の相談センターの

　　　　

方に回っているようです。詳しくは保健センターからみえていますのでお聞きしたいと思います。

　　　　　

訪問活動ですが、保健師さんたちの訪問活動はそれで充分効果を示していると思います。本当に

　　　　

保健師さんの訪問活動というのは大きなものです。でも私たちにしか話せない様なことがあるのだ

　　　　

と思います。ですから、共感がもてるものが来たということで、非常によろこんでもらえます。医

　　　　

師も同行しますが診療活動ではなくて体調の状況等をチェックします。看護師も一緒にいきます

　　　　

が、介護の状態等を、患者会の立場からお話できて、非常に共感を与えることがあるのか非常に喜

　　　　

ばれております。

兵庫県難病相談センター利根川

　

保健所の分は、抄録の38頁に相談件数の推移を書いてありますが、新規来

　　　　

所者という三角の印は平成２年にオープンして今まではじめて相談に来られた方の数です。昨年度

　　　　

の新規の方、449人でした。その方たちの相談の経路は、県立尼崎病院の中にある関係で尼崎病院

　　　　

からの紹介が３分の1、34.5%、保健所からの紹介が約２割、18.5%をしめています。あとは院内
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掲示をみてこられる方が１割、地域の病院、診療所等からの紹介が１割弱です。

　

私どもは県立尼崎病院の中にある関係もあって、講師派遣とかするとただです。県立関係、あと

国の関係の先生方とか大学の先生方も一応お金はいらないということで言われております。そのへ

んのところとうまく調整されながら、相談業務等をやられるといいのではないかと思います。

座長

　　

議論のつきないところですが､今までの発表は患者団体の主導による相談事業､医師会によるもの、

　　　　

それぞれの特性、いろいろな歴史的背景もあって、みなさんなんとか質を高めようという意欲があ

　　　　

って、みな成功事例ですが、これからどういうふうに、モデルとなっているところを利用して全国

　　　　

で立ち上げていくのか、大変参考になったと思います。

　　　　　

ひとつ質問です。もし神戸で予算がもっと増えるとしたら。何に使われますか？

米田

　　

もちろん相談センターとの連携強化は大きな問題です。それと今手狭です。42平米の狭いところで

　　　　

さきほどのメンバーがうごいています。情報発信にも非常に狭いので、やはり設備と場所の拡充と

　　　　

いうことで今要望しております。
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小児慢性疾患対策の現状と対策

特定非営利活動法人日本｜()ＤＭネットワーク副理事長

　

岩永

　

幸三

キーワード：難病患者、障害者、

　

〈現状〉

小児慢性特定疾患治療研究事業（根拠：実施要綱）の見直し

　

→新たな小児慢性特定疾患対策の確立

　

〔制度の見直し〕

○給付内容の改善・重点化

　　

・対象疾患追加、通院対象者（重症者）の追加

　　

・重症患者への重点化、軽症患者の除外

　　

・対象年齢の整理

　

等

○応分の患者負担（低所得層への配慮）

○法制化による安定化（児童福祉法への位置づけ）

　

〈対策〉

○施策の基本的方向性

　

全国同質サービスの提供

　

対象年齢（18歳又は20歳未満）経過後のフォローアップ

年齢制限

〔行政の取り組み〕

１

　

調査研究の推進

　

国による治療研究の推進

　

→厚生労働省、文部科学省等関係省庁との連携のもと、根治治療に向けての研究推進

２

　

医療の給付（国及び地方自治体による医療費の助成）

○生涯に渡り継続的な治療が必要なことによる高額費用負担を考慮

○先端治療（保険外診療）への助成

①定額（例：月額上限

　

通院2000円、入院14, 000円）

　

特定疾患治療研究事業(2003年９月末まで）

②定率（例：患者が医療費の５％を負担する）

　

精神保健及び精神障害者福祉に関する法律、結核予防法

③所得に応じた患者負担（例：育成医療、新特定疾患治療研究事業）

　

※育成医療は手術等の治療により確実に治療効果が期待される短期的医療が中心

　

※2003年10月以降の特定疾患治療研究事業における所得に応じた自己負担導入による地方自治体の事務
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混乱、事務量増大

④長期療養給付制度（例：欧州）

　

高額療養費助成制度を一部改正し、月額自己負担限度額を、療養期間が長くなるほど引き下げる。

３

　

医療施設等の整備

　

国及び地方自治体は、専門的医療が適切に提供されるよう、必要な医療施設の整備や専門医の配置に努め

る。

４

　

保険医療福祉の充実一連携

　

国及び地方自治体は、患者の保健、医療及び福祉に関する事業の実施に当たって、身体障害者福祉法、学

校保健法、児童福祉法、その他法令等に基づく事業との連携により施策の充実に努める。

５

　

ＱＯＬの向上を目指した福祉施策の推進

　

国及び地方自治体は、患者の年齢、症状の程度に応じ、施設への入所、相談指導、日常生活用具や在宅医

療器具の給付等により、ＱＬＯの向上を目指した施策を講じる。

６

　

教育の充実

　

国及び地方自治体は、患者の年齢、症状の程度に応じ、十分な教育が受けられるよう、教育の内容及び方

法の改善、充実を図る等必要な措置を講じる。

　

→

　

難病の子供達が普通学級で学べる教育環境、施設整備、学校（教育）関係者に対する難病関連の研修

会の実施等

７

　

雇用の促進

　

①国及び地方自治体は、患者の雇用を促進するため、患者の優先雇用の施策を講じる。

　

②事業主は、患者の雇用に関し、その有する能力を正当に評価し、適当な雇用の場を与えるとともに適正

　　

な雇用管理を行うことにより、雇用の安定を図るよう努める。

　

③国及び地方自治体は、患者を雇用する事業主に対して、患者の雇用の促進及び継続を図るため、患者が

　　

雇用されるのに伴い必要となる施設又は設備等に要する費用の助成その他必要な施策を講じる。

８

　

普及啓発

　

国及び地方自治体は、疾病に関する正しい知識の普及のため、必要な情報提供、指導、助言、広報活動、

患者家族会や民間支援団体の活動支援等を通じて、患者の自立と社会経済活動への参加に対する国民の関心

と理解を深めるよう努める。

９

　

その他

　

国及び地方自治体は、生命維持に不可欠な薬剤、医療器具等の非常時、災害時などにおける緊急手配と供

給体制の整備や国際的な供給体制の確立（国内生産のない薬剤についてはある程度の国内備蓄を確保）に努

める。

　

→阪神淡路大震災等の教訓

【施策の実現に向けて】

１

　

障害者基本法改正

　

剛難病（小児慢性特定疾患を含む）患者を第２条（定義）に位置づける。
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↓

身体障害者福祉法、精神保健福祉法と同等の難病患者保健・医療・福祉に関する新法の制定

（2）第２条の障害の定義そのものを見直す（国際基準へ。）

　　　　　

↓

既存法対象者（身体障害者福祉法、精神保健福祉法）と新たな対象者とを統合した新法の制定

２

　

身体障害者福祉法改正（内部疾患の追加等）

　

現在対象となっている内部疾患：心臓、じん臓、呼吸器、ぼうこう、直腸、小腸、ヒト免疫不全ウイルス

　　　　　　　　　　　　　　　　

による免疫の機能の障害

〔ＮＰＯの取り組み〕

行政、医療関係者、ＮＰＯとの協働（役割分担による事業の効率的実施）

行政、医療関係者、患者家族会・民間支援団体相互の情報共有

　　　　　

↓

情報提供や相談業務を患者家族会や民間支援団体が実施

難病相談・支援センターのＮＰＯによる運営

　　　　　

↓

行政政策や医療への反映
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座長

　　

いろんな提言もされていると思いますが、難病といｂても本当に幅広くて年齢層も大きい、広いと

　　　　

いうことが特徴と思いますが。

質問

　　

難病を、障害者基本法の中に第２条に定義づけるというお話、これをやるかどうかは各団体でどの

　　　　

ように考えておられるかを興味をもって参加しましたが、どういう見解をもっておられるか、定義

　　　　

すべきかどうかという二者択一でも結構ですが、とっていただけないでしょうか。

座長

　　

二者択一は非常に難しいんですが、この問題につきましては別のセッションで議論すべきだと思い

　　　　

ますが、今ご意見を述べたい方いましたら、難病という定義と障害者という定義、法律という問題

質問

　　

全難連を代表しまして、今日本障害者協会の理事にでております。いつもこういう会に出て不満と

　　　　

思うのは、難病、病気、私は病人であると、いうことで、障害者なんてことは一切でなかった。つ

　　　　

まり病人である、患者であるということでずっと押し通されていました。私は障害者です。ベーチ

　　　　

ェツト病で失明し、盲人という立場を強調しています。つまり、後遺症で目が見えなくなった。隣

　　　　

の日本障害者協会の川端さんも難病ではないが股関節で身体障害者になった。そういうことで言う

　　　　

と、難病患者だと、これからなおるんだと、だから障害者じゃないというような意識は連綿と続い

　　　　

てきたと思います。そこで。障害者基本法を変えようといっても、患者自身が、障害者じゃない、

　　　　

患者なんだ、治るんだと、いう論理でいけば、運動すすみっこない。日本障害者協会の中で、基本

　　　　

法を変えようと言っている時に、私たちのうしろについている方が、障害者じゃない、病人だと。

　　　　

だったら、難病対策に対して医療をというのがメインででてきて、福祉を、というのがちょいと後

　　　　

にくっつく。盲人の福祉サービスというのは、相当大きい。この大きなサービスをみなさんなぜ求

　　　　

めないのかと不思議でしょうがないので、基本法をつくれ、難病基本法をつくれ、障害者基本法を

　　　　

つくれと訴えていますが､難病は障害者じゃないのかもしれない､という定義がでてきてしまうと、

　　　　

センターを作るというのは、病気のことだけに集中してやっていった方がいいのかなというような

　　　　

感じもします。

座長

　　

時間もないので、交通整理しますが、もう一言どうぞ。

質問

　　

難病も障害者なんだ、難病になった時点でもう障害なんだという意識をもっています。だから、障

　　　　

害者の今の範ちゅうの中に難病を取り入れるのは非常に難しいだろうという判断で別に法律をもう

　　　　

けるべきではないかという意図をもって質問したつもりです。

座長

　　

もとよりこの問題非常に大きい問題です。そして、もう一つは、自分自身の主観的な障害という考

　　　　

え方と、法律でいう、客観的に評価される障害とはまた全然違うんですね。それを混乱して使うと
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大変な法律ができてしまうかもしれませんので、まず患者さんの団体で協議することも大切です

が､専門家との交流や､障害をどう評価するか､客観的に評価する人たちとの交流も必要ですから、

これは慎重に議論していきましょう。ですから今日ここで何も結論も出せませんし、誰が正しそう

かとも言えません。いろんな切り口で、それぞれ皆さん考えたことは正しいんです。ですが、それ

を社会で一つの法律として作っていくためには大きな問題がありますから、是非慎重な討議をお願

いしたいと思います。

　

もう一つ、びっくりしたのは、申請主義のもとで福祉制度をしらなかったという発言があって、

現代では絶対許されない、透明な行政、行政サービスがあるのに、それを市民に、患者さんに知ら

せなかったことがあったとしたら大変な問題だと思いますが、今でもあるんでしょうか？

岩永

　　

私か経験したのは、３、４年前の話ですが、実態としてあり得る話だと思います。全ての制度を公

　　　　

務員が全て、枠を超えて知っているかといわれると、非常に現実的に難しい問題があるかと思いま

　　　　

すので、あり得る話だと思います。

座長

　　

そういったことが今回の相談支援事業のひとつのポイントだと思います。他にありませんか？

質問

　　

長野県ではハローワークの相談員をまきこんで難病相談会をやっていますが、なかなか就業までむ

　　　　

すびつかない事例が多いです。原因として、障害者雇用のポイントに入っていないことと、特定求

　　　　

職者の雇用奨励金の対象に入らないことが大きなネックになっている現状があります。この点もや

　　　　

はりあわせて、この問題提起というところへ、追加して入れておきたいと考えます。

座長

　　

まだ語り尽くせない問題が多いことが分かりました。非常に第１回の研究大会の最初のセッション

　　　　

としてはうれしい悲鳴ということだと思います。

座長（島）５演題を一般演題として、みなさん活発な討議をしていただきました。これからの難病センター

　　　　

の設立等にむけて、いろいろな意見が確かにあるし、大きな問題も提起されたと思います。次の研

　　　　

修講演につなげていければと思います。ありがとうございました。
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研修講演Ｉ－１

北結会神経内科病院理事長 演田

　　

毅

｢難病患者の社会資源活用｣

　　

北砧会神経内科病院

　

医療福祉リハビリテーション部部長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

出井

　　

聡

｢北海道における神経難病看護ネットワーク｣

　　

北砧会神経内科病院看護部部長・北海道神経難病

　

看護研究会会長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

堀田

　

和子



　

私たちの病院は、昭和57年、神経難病を受け入れる施設が北海道に非常に少ないということで、その方た

ちを受け入れるために神経難病の専門病院をつくろうということで、121床でスタートしました。その時私

が考えたのは、こういう施設は絶対にソーシャルワーカー、相談員が必要だろうということで、３名の相談

員をつけて、現在まで神経難病専門に扱ってきました。従って、神経難病の相談ということについては、私

たちの病院の出井さんが最も経験があるのではないかということで、そのような意味で伊藤さんもお話する

ようにというだと思います。

演田

出井

毅

聡

堀田

　

和子



難病患者の社会資源活用

北祐会神経内科病院。^sw

　

出井

１

社会資源（制度）利用の実際

例）①

　

車椅子の申請はとこへ行ったらいいの？

　　

②

　

医療費の公費負担、特定疾患は保健所。重度医療は市、区役所、役場

　　

③

　

全額公費の特定疾患、重症認定？Ａランク？

　　

④

　

短期入所（ショートステイ）をさせたいが断られた。

制度利用の優先順位

　

介護保険＞身体障害者福祉（支援費）＞難病患者等居宅生活支援事業（難病対策）

・

　

社会資源の活用では変わる制度の知識、応用と症状進行などによる利用の変化への対応が必要。

２

①

②

難病患者にかかわる相談援助業務をする職種

相談援助業務をおこなう職種と問題点（表一１）

求められる相談援助業務のあり方～相談員、部門

聡

３

　

地域ケアシステムの構築～（札幌市）西区在宅ケア連絡会を参考にして

　　　

特定の組織（行政、医師会等）の主導ではなく、それぞれの地域の実情にあった医療と福祉の完全な

　　

連携のもとに難病という特殊性を普遍的にして、住みなれた地域での生活ができることをめざす。
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資料－１

職　　　　　　種 問　　　　　　　　題　　　　　　　　点

介護支援専門員

(ケアマネージヤー)

介護保険給付サービスの専門職であるが、介護保険以外の社会

資源活用、経済的な問題、難病の知識、理解などに不足する面

あり。基礎資格によっても差が出る。プラン作成と給付管理業

務で精一杯といった状況もある。

医師

病気についての医療相談は専門であり、独占業務とも言える

が、生活支援のための制度の知識は不十分であり、また相談の

ために十分に時間をかけることができない。

薬剤師 医学､薬剤の知識は十分だがケア､制度の知識に不足の面あり。

看護師
看護、介護等、ヶアについての相談は専門であり技術も有する

が、福祉制度の面では知識に不足する。

保健師
病院などでの臨床経験がなく自治体職員になった場合、臨床的

な難病の理解、知識が不足している場合あり。

介護福祉士
介護の専門職であるが疾患の理解、制度の知識、理解の不足の

面あり。

理学療法士

　(ＰＴ)

リハビリの専門職であるが、看胤介護、制度の知識、理解の

不足の面あり。

作業療法士

　(ＯＴ)

リハビリの専門職であるが、看護、介護、制度の知識、理解の

不足の面あり。

言語聴覚士

　(ＳＴ)

リハビリの専門職であるが、看護、介護、制度の知識、理解の

不足の面あり。

社会福祉士

相談援助の国家資格ではあるが、独占業務はなく位置付けも弱

い。社会福祉全般の知識はあるが医学、ヶアの知識に不足の面

あり、難病の知識も弱い。

医療ソーシャルワーカー

　(ＭＳＷ)

医療福祉の関連制度に詳しいが、国家資格ではなく位置付けも

弱く報酬もない。所属する病院の専門性によって医学的知識の

差が大きい。

行政、事務職

　(保健､福祉､保護等)

行政の福祉課、保護課、社会福祉協議会の職員などだが社会福

祉主事が多く国家、専門職としての位置付けがなされておらず

医学的知識も弱い。

患者会等

患者会のなかではピアカウンセリングなどの有効な面、患者会

のメリットも発揮できるが、専門としての位置付けが難しく、

報酬もない。
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座長

　　

時間がおしておりますのでお一人だけ

質問

　　

ピアカウンセリングの定義のことと、このピアカウンセリングをどう位置づけするのかを知りたい

　　　　

のですが。

出井

　　

ピアカウンセリングは重要な一つの方法だと思います。これはやはり基本的には患者さん、障害を

　　　　

もった方々の実際の対峙する中で生まれてくるものとして位置づけなければなりません。そうなる

　　　　

と、それはむしろ、患者会が一番有効な場ではないかと思います。

座長

　　

いろいろと問題、ご質問あると思いますけども、このネットワークシステムにつきましては、その

　　　　

うちに坂本先生、論文で出しますね、ホームケアの学会がありましたが、その時の抄録に出される

　　　　

はずですので、それも参考にして下さい。

座長

　　

次に、神経難病看護ネットワーク、看護師の立場から堀田さんに。

　　　　　

神経難病に限らないと思いますが難病というのは必ず神経難病の場合は障害が進むことは間違い

　　　　

なくて、障害とともに治療もかわっていく、あるいは対応も変わっていくのが特徴です。診断は専

　　　　

門医であれば簡単につくのですが、問題はその後のケアだということです。看護、あるいは介護と

　　　　

いうものが問題になると思います。それについていろいろお話してもらえると思います。
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北海道における神経難病看護ネットワーク

北海道神経難病看護研究会会長堀田

　

和子

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

キーワード：難病看護

　　

『研究会』発会おめでとうございます。心よりお祝い申上げます。

　

北海道神経難病看護研究会は、その趣旨をご理解いただいた関係職種、機関、施設の方々のご助言、ご指

導、ご協力により、平成14年11月発会致しました。

　

神経難病の患者・家族の方々と関わる医療・福祉機関等では、多くの看護職が日常生活の援助をはじめ、

症状・障害の進行にあわせたその時々の生活の再構築の為の援助など、活動を続けております。看護職は、

いつもどこかで直接的・間接的に患者・家族の方々と共にあり、ヶアーの可能性を追及し続けてきました。

患者・家族の方々が必要とされるヶアーの質と量は、一施設、一部門が担えるものではなく、また、制度の

変化、医療の機能分化等すすむ環境のなかで、病院、施設､訪問看護、行政機関等で活動している看護職は、

どのように役割分担し、どのように統合していくことがより良いケアーの提供に繋がるかを模索していると

ころでもあります。

　

『本会は、神経難病看護の向上・発展を目指し、専門領域における学術の交流をはかると共に道民の健康、

ならびに福祉に寄与すること』（会則第３条より）を目的に、看護職それぞれのもつ経験・知識・技術・情報

等を交換し、共に学ぶという事業を通じて、仲間を繋ぎ。協力し、互いを支えあえる会となるよう、活動を

始めたばかりです。関係各位のご理解、ご協力をいただき、道内各地域の特性・ニーズにあった内容・方法

を探りながら、地道に活動を続けていきたいと考えております。

座長

　　

堀田さん短い時間にまとめていただいて。こまかい内容はあまりわからなかったかもしれません

　　　　

が､意気込みだけは分かっていただけたんではないかと思います｡どうもありがとうございました。
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研修講演Ｉ ２

厚生労働省特定疾患スモン調査研究班班員北海道地区リーダー

北海道特定疾患対策協議会委員

　　

市立札幌病院

　

神経内科部長

　　　　　

松本

　

昭久

北海道における難病集団無料検診と専門医・医療機関との関わり

　　

北海道特定疾患対策協議会委員・勤医協札幌病院院長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中井

　

秀紀



座長

松本

　

昭久

中井

　

秀紀



北海道における難病集団無料検診と

専門医・医療機関との関わり

北海道特定疾患対策協議会委員・勤医協札幌病院院長

　

中井

　

秀紀

　

北海道の難病検診の歴史は1972年に厚生省難病対策が始まってすぐに、北海道特定疾患対策協議会ができ

ました。その後に難病連ができて、第１回の難病検診が札幌で行われて、その後は毎年続いております。

　

最初は道主催でしたが、その後、地方自治体と難病連が共催で行う難病相談会も同時に開催され、年に３

回ぐらい、多い時は６～７回、地方に出て相談会が行われています。

19 7 2年

北海道における難病対策

　　

(難病検診)の歴史

　　　

厚生省難病対策開始

　　　

北海道特定疾患対策協議会設置

７３年３月

７３年７月

７５年

８０年

８３年

９１年

９７年

盆海値難病連結成

皿

昭和５０年度「北海道難病白番」発刊

北海道難病センター完成

９１年度版「北海逍難病白書」発刊

北海道特定疾患医療受給者数

19 9 7年度（対人口ＩＯ万人）

　　

北海道3 6 8 (全国１位）　全国平均２５８

北海道に多い特定疾患(対IO万人)

北海道 全国平均

ベーチェット病 24. 9 12. 1

多発性硬化症 ８．９ ４．６

サルコイドーシス 22. 8 10. 5

バージャー病 22. 0 ８、１

特発性心筋症 １５、８ ５、９

　

北海道の特定疾患の受給者は、実際に病気が多いのか、発掘するシステムがあるから多いのかはまだ分か

りませんが、97年度の人口10万あたり、全国平均258に対して北海道は368と、全国一です。2001年度の実数

は、国庫補助の46疾患が３万２千人、橋本病、下垂体機能障害、シェーグレン、溶血性貧血など道単独事業

の７疾患が５万８千、トータルで９万人、北海道約560万人として人口比1.6%と非常に高い比率で特定疾患

の受給者がおります。

　

特定疾患は北方に多いと言われています。ベーチェットは間違いなく北方圏、シルクロードに多いと言わ

れていますが、多発性硬化症、サルコイドーシス。バージャー、心筋症などが全国平均に比べて２倍から３

倍多いというデーターがあります。
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難病検診･相談会

　　　

の開催数と受診者数

･難病集団無料検診(1973年～2002年）

　　

４９自治体､121回受診者数8354人

･出張相談会

　　

(1973年～2001年）

　　

９自治体

　

６８回受診者数3950人

合計58/(212)自治体

　

189回

　　　

総受診者数

　　

12, 304

　　　　　

北海道での難病検診の

　　　　

必要性と継続している要因

１地理的条件･気象的条件(広い､寒い､積雪)

２広大な医療過疎地域を多く抱えている

３専門医のいる総合的病院が札幌･旭川･函館に集中

　　

(難病患者の専門医受診要求が強いが､困難な状況)

４行政(道)が患者会の要請で早くから対策に着手した

５患者団体.医療･福祉従事者の熱心な運動が存在した

６地域での患者活動､それと連勁した保健師などの活動

　

1973年から2002年までの約30年間に行われた難病集団検診と出張相談会、合わせて58自治体、212自治体

の約４分の１強の自治体に行ってきました。トータル189回、総受診者数１万２千人になります。

　

難病集団検診・相談会の必要性と継続する理由。まず必要性です。地理的な条件で広くて寒くて積雪、東

京にいく方がよっぽど近いという所が沢山あります。北海道内には沢山空港があって、そこそこを結んでい

ます。特に積雪時は閉ざされてしまい、どうしても札幌や旭川など中核都市に来ることが大変難しくなりま

す。もう一つは、医療過疎地域があって、一般病院が全くない地域も沢山抱えています。

　

専門医は主に札幌と旭川、函館に集中しています。難病患者が専門医に受診したくても大変な苦労や困難

が多い。そのため北海道の場合には地域に出ていく相談会が必要だということです。

　

継続する理由です。道は、患者会、難病連の要請などがあって、早くから単独事業に着手し、お金も人も

出してくれているということは、評価していいと思います。

　

そして、患者団体、ボランティアも含めて、医療・福祉の関係者が非常に熱心にこの運動に継続的に関わ

ってきたことが大きいと思います。そして地域での患者運動、難病連や患者会の支部も沢山あります。

　

その中で看護師や医療機関が地域の中で頑張ってるということも含めて、これが継続できてるのだと思い

ます。

診断結果

　

１万２千人の診断結果です。神経内科疾患が約20％、自己免疫疾患が約20％、関節リウマチが11％。その

他47％のうち、約半数が整形疾患､それ以外に不定愁訴も含めていますが､異常のない人は２％ぐらいです。

ですから神経内科、自己免疫疾患、関節リウマチ、整形外科、リハビリの医者をそろえると、75～80％の患

者さんを網羅できるということで、最近は４つの分野の医師が中心にこの相談会に参加しています。

｢検診の流れ｣

　　　　　　　　

検診の流れ

　

＝フォローアップは保健師がかぎを握っている=

事前準備→実施自治体の決定･広報での受診呼びかけ

　　　　　

保健師による個別受診案内･事前記瞰

　　　　　

打ち合わせと会場設営

　　　　　

事前の学習会､講演会の開催(地域によっては)

当日

　

－保健師による詳細な受診目的､病歴聴取

　　　　　

医師の診察－Ｘ一Ｐ撮影可能

事後一次回までのフォローアップ

　　　　

ー主に保健師による､一部は医師､難病連
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前年にどこの自治体で行うかが決まります。そして保健師や自治体が動き始めます。

　

当日は、まず受診の目的と病歴を聴取して、神経内科、自己免疫、整形外科、リハビリの医師が診察しま

す。たいていは国保病院や保険センターでやりますので、レントゲンは撮影が可能です。

　

次にリハビリの指導、ないしは看護師や保健師による療養指導があり、そして相談活動、総括説明があり

ます。最後に全受診者の事後検討会を参加者全員で行ない、次のフォローアップを決めます。

　　　　受診目的

南宗谷地域のアンケートより

確定診断を希望･原因が知りたい 61名

専門医に診てもらいたい 35名

各種制度･生活について相談したい 37名

リハビリについて相談したい 30名

治療･今後の方針について相談したい 53名

現状の状態･病状について相談したい 38名

　

６年間継続して行っている南宗谷地域のアンケート調査の結果です。どういう受診を目的として来たのか

ですが、確定診断を希望し、原因を知りたい、ということと、今後の治療方針について相談したい、という

二つが圧倒的に多いです。

　

福祉制度の問題やリハビリについてもあります。専門医に１回も診てもらったことがない人も結構多いで

す。

　

医師による指導内容

１．現在の治療を継続

２.治療･投薬等の変更依頼

3､転院･転科の必要あり

４.生活･療養相談､訪問指導が必要

５.検診･検査のため時々受診必要

６.福祉的援助が必要

７.入院の必要あり

　

医師による指導内容です。現在の治療を継続というのが一番多く、治療の変更、投薬の変更依頼、転院・

転科の必要あり、療養の指導が必要など、方針が変わることも結構あります。すぐに入院というのもまれに

存在します。

1

２

3

４

5

６

制度利用指導状況

医療機関への紹介状･依頼書

　　　　　　

保健師の訪問必要

身体障害手帳の申請一等級引き上げ

特定疾患申請

介護保健関係

年金申騎

生活保護･医療賓相談

　

制度利用です。医療機関への紹介状・依頼状、保健師の訪問などが依頼されることが多いです。

　

身体障害者手帳や等級の引き上げも書ける場合には書きます。

　

特定疾患の申請や必要な検査だけをしてそのあとで申請することもあります。最近は、介護保険や年金、

医療費相談もあります。
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｢広く｣か｢深く｣かの選択

　　　　　　

難病検診の役割

多くの地域に出かけて検診･相談会を聞催し､｢広く｣難病愚者の

　

診断､治療､医療機関への紹介､行政への陳助要請などする役割

地域での難痢医療の充実は､その地域でのrふつうの病気』

に対する行政､保健予防･医療･福祉の整備や､専門医との

双方向の連携､医療･福祉ネットワーク､愚者団体の活動、

地域住民の意識向上がある一定のレベルで存在することが不可欠。

その為にはー地咳く複数自治体)で継続して聞催し､行政

保健師活動､医療機関の姿勢､患者団体の活動にまで

｢深く｣影響を及ぽす役割をはたす事が重要

　

難病検診には、沢山の自治体を回って、沢山の患者さんを広く浅く診るというやり方と、もう一つは、南

宗谷や南檜山地域で行ってきたように、難病患者さんの支援を地域の中でやるためには、ただ１回の開催だ

けではなかなか難しいので、行政や保健師の活動、地域の医療機関、患者団体などを動かしながら、深くこ

の患者ネットワークを作っていくやり方があります。

　

南宗谷地域で６年間継続しています。最北端で、オホーツク海に面した４町村です。

南宗谷地域での６年間の検診

公Ｌ
南宗谷地域

枝幸町 浜頓別町 中頓別町 歌登町

人口 8428 5224 2754 2716

産業 漁業

製造業

漁業

建設業

農業

製造業

農業

製造業

医療機関 各町国保病院１ヶ所（入院施設有り）

　　　個人診療所数件

保健師数 6人 ５人 ４人 ４人

※人口合計19122人

※人口870人に1人の保健師の存在

　

全人口１万９千人で、人口870に対して１人の保健師がいます。どこに誰が住んでいて、どこの家系はど

ういう人たちなのかもだいたい分かるぐらいの保健師がいますので、患者の発掘とかフォローアップがやり

やすい地域です。

　　　

検診結果

６年間の疾患別受診者

　

疾病別受診では腰や膝が痛いという整形科疾患が圧倒的に多いです｡その次にリウマチ､あとは神経難病、

脳血管障害、その他の特定疾患です。その他というのは、本当に僅かです。

　

６年間で何か変わるかです。保健師が頑張ります。地元の医療機関は最初はあまり喜びません。医療機関

から来る依頼書はほとんどありません。ところが継続しているうちに、依頼書がどんどん増えてくる。つま

り地元の医師が検診に信頼をおいてくれるようになります。
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南檜山での保健婦が難病検診を通じて、地域での保健婦の必要性を感じて、増えきました。私たちが始め

た80年から86年で倍になり、今では34人にもなっているます。保健師の活動がキーポイントかと思います。

　　　

保健師の感想文から

受診患者の診断名の変化

埋もれていた患者の発堀と支援活助の開始

検診が愚者･住民に定着し､直接相談もあり

難病に対する保健婦や医療従事者の変化

地域の医療機関の医師や婦長の協力的変化

日常的な保健師と医療機関の連携強化

行政の関わり(予算･人的援助)

　

保健師の感想文です。ただ患者さんを発掘できたというより、ネットワークづくりと地元の医療機関との

連携によって、地域の医療そのものを質的なレベルを変えていくことができてきた、ということを保健師た

ちが実感しています。

　

最後に、私たち検診団が、どういう意義を感じているかということです。私は本当に医師としての原点に

戻れる、つまり私たちはいつもは、患者さんが病院に来るのを診ているのですが、患者さんが生活し療養し

ている地域で、その患者さんを診ることによって、患者さんの抱えている問題、地域の問題が鮮明になって

きます。そうすると私たちが専門医として医療機関として何をやらなければならないのかが、だんだんとみ

えてくる。私たちだけでなく、地元のスタッフとの連携によって、システムを構築する考え方ができてくる

ということです。

　　　　

難病検診の意義

地元の患者にとって

医康一福祉関係者時に保健師にとって

地元の地域医療にとって

検診団構成員にとって一医師としての原点に戻れる

　　

雛病患者を生活･療養している地域で診ることにより、

　　

患者の抱えている問題がより鮮明になり、

　　

専門医や医療機関の役翻が見えてくる

　　

地娘のスタッフとどのように連携していけぱ愚者支援

　　

のシステムが構築できるかを模索できる。

爾檜山も南宗谷も医師としての

　　　　

第二･第三のふるさとになっている

　

私は６年間ずつ南檜山と南宗谷に行きましたが、医師として第２第３のふるさと、そこに行けばいつでも

いろんな人と会えていろんな話ができて、患者さんとも非常に仲良くなります。私たちは患者さんや保健師

の顔も知っていますから、何かあった時にすぐメールが来て、どういうアドバイスが必要か、何か必要なの

かがどんどん来るようになり、私たち検診団自身が、これによって勉強させられているということを最後に

申し述べて終わりたいと思います。

　

どうもありがとうございました。
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座長

　　

過去30年間の北海道の難病検診の実態を報告していただきました。さきほど兵庫県の話がありまし

　　　　

たが、兵庫県は570万、北海道が560数万ですね。ですけども、地域は九州の２倍、四国の４倍、東

　　　　

北６県に相当する、非常に広範な地域です。こういう北海道で、難病の患者さんが散在している場

　　　　

合こそ、こういう難病検診というのが非常に大事になるわけなんですが。

　　　　　

広く深くということですが、今宗谷と檜山、深くやっています。実際はやはりもっと広い地域で

　　　　

更に同時に深くということが本来いいと思いますが、今ネックになっているのは経済的なものでし

　　　　

ようか、それともマンパワーの問題でしょうか。

中井

　　

北海道の委託事業として難病連が年に３ヵ所やっていますが、沢山の回数この検診ばかりできない

　　　　

ことと､地方自治体がなかなかお金が出せないこと､道も特定疾患の医療費でかなり厳しい状況で、

　　　　

特定疾患、検診に対しての予算は決して増えてはおりません。ですから、マンパワーと予算的な問

　　　　

題があわさって、回数を多くすることは厳しい状況になってきていると思います。

座長

　　

そうですね。これから北海道でも深くやる地域をもう少し数を増やしていくことが非常に大事だと

　　　　

思います。
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性同一性障害の現状と課題

性同一性障害をかかえる人々が､普通にくらせる社会を目ざす会

　

代表

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

発表者gid.jp北海道代表

山本

日野

　

蘭

由美

　

メールアドレスjuneniayo. msn.com

　

性同一性障害は、精神療法・ホルモン療法・形成外科等の治療を必要とします。

　

精神療法以外は健康保

険が適用されておらず、高額な医療費を負担しています。性適合手術は200万円～400万円かかりますし、ホ

ルモン療法は生涯にわたって続けなければなりません。診療機関が、国内３ヵ所と少ないため、診療を望ん

でも受けることの困難な者が大多数です。性適合手術を受けられるまでは､10年前後も待たねばなりません。

　

以上の理由から、健康保険の適用と診療機関の拡大を強く望んでおります。

　

社会の偏見も大きな問題です。当事者であることを職場で打ち明けた場合には、解職される可能性が大き

く、解職されるまでいかなくとも、孤立状態に迫いやられる場合もあります。最大の理解者となる家族から

も、「生まねばよかった。間違って生まれた。」等の言葉をあびせられ、葬式・結婚式への出席を拒まれる事

もしばしばです。

　

正社員として採用されてる者は少なく、多くの当事者がパート等の不安定な身分で生活を営んでいるた

め、医療費は深刻な問題です。診療を受けるための休暇が認められている職場も少なく、正社貝の採用を断

念し、休みをとりやすいパートを選ぶ者も少なくありません。

　

診療機関が国内では少ないですが、それほど高度な医療ではありません。社会の偏見・差別は根深いです

けど、私たちは「普通の生活」をしたいだけで、特別な要求を求めている訳ではありません。社会は、私た

ちを受け入れる受容力があると信じてます。

　

性同一性障害の名は知られるようになりましたが、当事者の状況は、まだまだ知られておりません。当事

者の理解をよろしくお願いします。
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開会ご挨拶

司会財団法人北海道難病連伊藤たてお

全国難病センター研究会会長

　

国立西多賀病院長（神経内科）

木村

　

格

　

この北海道の地で第１回の全国難病センター研究会がこのように盛大に開かれますことを、本当に御礼申

し上げたいと思います。特に、大変お忙しいところ、全国各地からそれこそ、北海道から沖縄まで、沢山の

方々にお集まりいただきました。残念ながら充分な財政基盤がございませんで、ほとんどの方手弁当で集ま

っていただいたような状態であります。しかしながら我々は、今この３年間に全国の都道府県に難病センタ

ーを作るという、しかも立派なセンターを作って、そして、患者さんの立場にたって実際に役に立つ、利用

していただけるようなセンターにしようという、今意気込みに燃えております。様々な立場の方々にお集ま

りいただき、意見を統一することは極めて難しいような気がいたしておりますが、遠慮のない意見をいただ

きまして、最大の公約数を求めましてこの会を進めていきたいというふうに思っております。

　

さきほど司会の伊藤さんからお話がありましたように、選挙の１分でもお忙しい時間の中を、今日は国会

議員の先生方にもおいでを賜りました。本当に厚く御礼申し上げます。非常に短い時間で大変恐縮でござい

ますが、これからの我々の決意をここで述べさせていただき、会長の挨拶にかえたいとおもいます。どうぞ

皆さん方、よろしくお願いいたします。

世話人

　

丸谷佳織（現衆議院議員）

　

みなさんこんにちは、ただいまご紹介をいだたきました、前衆議院議員の丸谷佳織でございます。実は、

10月10日に衆議院がすでに解散をしておりますので、今の私たち全て無職の状態でございますけれども、そ

の中で６月の22日に東京の国会議員会館で、超党派の各党の難病対策に対する世話人が集まりまして、会合

をさせていただきました。その中で私は公明党からの代表ということで世話人を引き受けさせていただいて

おります。

　

というのも私は北海道出身でございまして、全国に先駆けて難病連の皆さんまた患者の皆さん、ご家族の

皆さんが大変ご努力をしていただいたたまものとしまして、北海道の難病支援に対するあり方が非常に、全

国の中でもレベルが高いといいますか、先駆的なものがあるということで、是非公明党からは北海道出身と

いうことで私が世話人として出させていただいている次第でございます。

　

６月22日の第１回の会合の中で、各党の超党派の議員の皆さん、また患者団体の皆さん、ご家族の皆さん

含めまして、第１回の研究会を札幌でやろうということが決定をいたしました。この第１回、本当に記念す

べき第１回のこの研究会を、この難病センターのモデルともいえる、この北海道でさせていただく、またそ

の北海道の難病センターを直にみてみたいという議員の方も大勢いらっしゃいまして、非常に楽しみに、ま

た期待をされています、この第１回の研究会でございますけれども、残念ながら代表世話人の対馬議員をは

じめとしまして、各党の議員さんが選挙活動でいらっしゃらないということが残念で仕方がないんですけれ

ども、私たち、政治の場でも、皆さんの意見をしっかりとお伺いしながら、この第１回の研究会からしっか
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りとまなびとり、また政治の場で優先順位、予算の問題等を超党派で議論をさせていただきたいと思ってお

りますし、皆さんと一緒にこの難病対策、前進するように、手を取りあって頑張ってまいりたいというふう

に思っておりますので、どうかよろしくお願いいたします。

　

昨日から始まりましたこの第１回の研究会、今日をもちまして大成功で終わることをご祈念を申し上げま

して、私の挨拶とかえさせていだたきます。ありがとうございました。

世話人

　

小池晃（参議院議員）代理

　

児玉健次（前衆議院議員）

　

ご紹介いただいた児玉健次です。私たち日本共産党の中に、障害者の社会全面参加と推進委員会というの

を作っておりまして、そちらの責任者をしております。事務局長が参議院議員の小池あきらで、みなさんの

世話人をさせていただいております。

　

今日、この大切な集まりが、北海道の札幌で行われたというのは、本当に意義の深いことだと、私たちは

考えております。今、国会で特に通常国会で93年に改正した障害者基本法を、各党協議の中でどういういい

ものにするかという議論を進めて、だいたい８割方、煮詰まっておりました。

　

今度の臨時国会では、それを議論する機会がありませんでしたけれども、その中で私ども日本共産党とし

ては、自民党、そして民主党、社民党などと協議をして、今ひとつの一致点に近づいているのは、第２条に

あります、この法律で障害者とは、身体障害、知的障害または精神障害があるため、長期にわたり云々、こ

の部分に難病等に起因する障害、という文言をいれるという点で、だいたい一致をしております。

　

そしてもう一つは、障害者基本計画の策定、これを都道府県、市町村にも、努力規定から義務規定にかえ

ていく。この計画の中にもし､全国各県の障害者センターや難病センターの設立が具体的に盛り込まれれば、

一つのしっかりした道が開けることになるだろう、私たちはそのように考えております。

　

北海道で全国はじめての難病センターがきちんと作られ、そしてそれが多くの方達の活動の拠点であるだ

けでなく、心の拠点にもなる。そして最近それが見事に充実される、そういう場所でこの集まりが開かれた

ことを、本当に重要なことだと考えております。

　

このあとも皆さんのご指導をいただきながら、さきほど、公明党の方がいわれたように、文字通り、こう

いった問題は、超党派で物事を進めることが可能ですから、その方向で日本共産党も努力することをお約束

して、ご挨拶にかえたいと思います。ありがとうございました。

歓迎の挨拶

北海道保健福祉部疾病対策課課長

　

塩屋利雄

　

ご紹介いただきました、道の疾病対策課長の塩屋ともうします。

　

全国難病センター研究会の開催に当たりまして、一言ご挨拶を申し上げたいと思います。

　

本日は第１回目の研究大会ということで、記念すべき研究大会に多くの方々のご出席のもとに開催される

ことにつきまして、心よりお喜び申し上げますと共に、全国各地から北海道にお越し下さったということに

つきましても、心から歓迎を申し上げる次第でございます。

　

国の難病対策ですが、昭和47年にスタートいたしまして、この間、疾病原因の究明ですとか、あるいは治

療方法の確立、さらには、医療費自己負担の軽減ですとか、あるいは在宅保健福祉サービスの充実などにつ

きまして多くの施策が進められてきておりますが、一方、各都道府県におきましてもこれら国の施策にあわ

せまして、独自の特定疾患治療研究事業などをおこなうなどしながら、それぞれの難病対策を進めていると

ころでございます。

　

こうした中で北海道におきましては、ひろく道民に対しまして、難病に関する知識の啓蒙普及活動という

ものを積極的に行うと共に、難病に苦しむ方々やその家族の社会的自立の促進を図るため、その活動拠点と
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なります北海道難病センター、こういうものを昭和58年に、道として整備をしたところでございまして、そ

の運営につきましては、北海道難病連さんに今お願いをするとともに、患者団体の様々な活動に対する支援

をはじめ、患者や家族の方々の生活あるは医療等の相談指導などに取り組むなど、各種の難病対策の推進に

努めてきたところでございます。

　

また、この北海道難病センター、整備から20年を経過したということもございまして、この開、患者団体

とかあるいは地域の支部も増えまして、研修室等のスペースも狭くなってきているということもございまし

て、平成13年度に２ヵ年の期間をかけまして増改築工事を行いまして、新たな需要にも対応できるよう、○

Ａ機器を備えた研修室とか宿泊室の拡充はじめ、団体スペースやボランティアの部屋を設けるなど、その機

能の充実を図り､患者やその家族のニーズに応えるなど､難病対策の向上に努めているところでございます。

　

そのような中におきまして、国におきましては、今年度難病対策の見直しも進める中で、患者の療養や家

族の生活面での悩みなどに対しまして、きめ細かな相談支援を行われるよう、新たに今年度、難病相談支援

センター事業に今取り組もうとしておりますが、この事業の創設にあたりましては、国は先駆的な取り組み

を進めておりました北海道難病センターをモデルにされたというように伺っております。

　

この事業の全国展開によりまして、これまでの、北海道難病連を中心とした、患者や家族の方々のこうし

た取り組みの輪が全国的に広がっていくことを期待をする次第です。

　

近年の我が国の医学や医療技術はめざましい進歩をとげられておりまして、その一方ではまだ多くの方々

が難病に苦しみ家族の方々も大変な心を余儀なくされております。こうした方々が住み慣れた地域で、いき

いきと安心してくらせる。そうして地域ごとに均衡のとれた社会づくりを目指して、私どもは今後とも難病

対策の充実にむけまして、努力を重ねていくことが求められていますし、それとともに、本日第１回目をむ

かえました、全国難病センター研究会が、今後の難病対策の向上に重要な役割を果たされることを心より祈

念を申し上げる次第でございます。

　

北海道は今まさに秋たけなわでございまして､実りの秋を迎えております｡是非この機会に豊かな自然と、

そしてその中に育まれた新鮮な味覚を大いに満喫されてお帰りになることを希望する次第です。

　

終わりに、本日の研究会が、ご出席の皆様にとりまして、有意義なものになることをご祈念申し上げます

と共に、皆様方のご健勝を心からご祈念申し上げまして、歓迎にあたりましてのご挨拶といたします。どう

もありがとうございました。

札幌市健康衛生部健康づくり担当部長

　

北村英司

　

ただいまご紹介いただきました札幌市健康づくり担当部長の北村でございます。

　

全国難病センター研究会第１回研修大会の開催にあたりまして一言ご挨拶を申し上げます。

　

本日、ここに全国各地からの多くの難病患者さんやご家族、保健医療福祉の関係者の皆様が一堂に会しま

して、全国難病センター研究会の第１回研究大会が開催されますことを心よりお祝い申し上げますととも

に、開催地として心よりご歓迎申し上げます。

　

また、本日の研究会の開催にご尽力されました関係者の皆様方のご努力に衷心より敬意を表する次第でご

ざいます。

　

これまで、我が国の難病対策は、昭和48年に施行されました特定疾患治療研究事業実施要項に基づきまし

て、調査研究の推進や、医療施設の整備、また医療費の自己負担の軽減と保健、医療、福祉サービスの充実

など総合的に推進されてまいりました。とりわけ、このたび、全国47都道府県に難病相談支援センターを整

備する方向性が示されましたことは、多くの難病患者さんやご家族にとって大きな歓びでありますととも

に、保健福祉行政を一層推進する上で大きな原動力となるものと期待しているところでございます。

　

北海道ではいち早く、北海道難病センターが札幌市に開設され、今年で20周年を迎えて、道民、市民のよ

りどころとして、患者さんやご家族の療養上、生活上の悩みへのアドバイスや必要な情報提供など多くの期
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待を担い、様々な役割を果たしていただいております。これからの難病対策の推進に当たりましては、難病

患者さん、ご家族そしてその方々に関わる多くの保健、医療、福祉の関係者、行政が今まで以上に協議・連

携しながら取り組むことが重要であると考えてございます。

　

こうした中で、全ての難病患者さんやご家族にとって、難病相談支援センターが、公平公正かつ効果的に

運営されることはもちろんでございますが、より患者さんとご家族の視点に立った運営を目指して、本目の

研究会が開催されますことをご期待申し上げております。

　

のちほど、私どもの職員から木市の事業についてお話をさせていただくこととなっておりますが、その中

で、患者団体や関係機関の果たす役割の大きさをご理解いただければと考えております。

　

終わりになりますが、本日の大会が大盛会となりますこと、また全国難病センター研究会がますます発展

されますよう、あわせてご参集の皆様が、一層のご活躍を、心よりご祈念申し上げましてお祝いの言葉とさ

せていだたきます。ありがとうございます。

北海道特定疾患対策協議会会長

　

札幌医科大学神経内科教授

　

松本博之

　

北海道特定疾患対策協議会、以前はそこにいらっしやる田代先生が会長をしてらっしゃったんですが、そ

のあとを引き継いで私がさせていただいている立場です。

　

こういう会が始まって30年、北海道難病連20年の長い歴史で、その歴史をひもときますと、伊藤たておさ

んが何といってもすごい貢献者でございまして、伊藤さんがなければ、今日の会もなかったのではないかと

思われるくらい貢献者だと思います。

　

私自身は北海道の中で神経内科をやっていますが、難病の方々と知り合うようになったのは、北海道では

難病検診というのをやっていまして、そのおりに、最初は患者さんの診察に行ったことがきっかけで、それ

以来ずっとこういうことをさせていただいております。

　

歴史をみますと、はじめは、確か検診ということでドクターと、ある地域の看護師さんの手伝いだけであ

ったように思いますが、だんだん発展してきまして、結局医療は決して患者さんと医師だけでは成り立ちま

せんから、そのうちに、作業療法士、理学療法士なども加わってきて、総合的な規模に広かった歴史をみる

ことができます。

　

これは私個人の考えですが、こういう、全国というのは確かに全国であるべきで、まだ全国でないような

面もあると思いますが、こういう会が発展していくのに大切と思うのは、一つは、希望と思います。二つは

安心。私は希望と安心がすごく大切なキーワードと思っています。これは決して医療の世界だけではないと

思いますが、だんだん新聞の内容も厳しい、暗いと。暗いところには光、希望が必要ですが、その希望を叶

える努力はそれぞれしなければいけないと思いますが、そういう努力の場面がこういう全国難病センター研

究会というところでもあると思います。

　

趣意書をみましたら、一つには、難病、特定疾患も書いてありますが、終わりの方に、まさしく難病の患

者さんだけではなく、患者さんを取り巻く環境が大切になるのだと思います。患者さんや家族の方々を支援

する意味合いがこもってきていることは、ずっとみていくと分かって、なるほどそうだと、私も思います。

　

従って、これからは、私たちは、医療の面でお手伝いさせていただきますが、これは決して私たちだけで

はありませんで、どうぞ皆様も私と同じ考えてでよろしければ、希望と安心というキーワードで是非とも、

日本人は最後、頑張りましょう、といいますが、これはやっぱりがんばるぞ、ということで、皆さんと一緒

に頑張っていきたいと思います。

厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐

　

菊岡修一

　

ただいまご紹介をいただきました菊岡でございます。
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本日本当にこのような盛大な研究会、本当にありがとうございます。木村先生をはじめといたしまして、

関係者の皆様方、本当にご努力、ご尽力をいただきまして、ありがとうございます。

　

今伊藤さんからのお話もありましたが、私、本日オブザーバーというような形で参加をさせていただいて

おりまして､特に私どもの省の方から、今回の事業に関して､我々、今朝まで宮原も一緒に来ておりましが、

我々職員の思いというか、そういった点について、手短にお願いを申し上げてご挨拶とかえさせていただき

たいと思っております。

　

今日研究会の中身を聞かせていただきまして、私もまだまだしらなかったこともびっくりしたこともある

し、本当にいろんなことを勉強させられた思いがいたしました。皆様方もこれから各都道府県の担当者の方

と一緒にセンターを立ち上げていきたいというようなことで、よそは随分立派なことをしているなとか、色

んな問題があるんだなとか、皆様方いろんな思いがあったと思います。

　

話を聞いて希望に胸を膨らませている方もいらっしゃれば、果たしてこれからどうやって進めていこうか

と頭を悩まされるような方もいらっしやるかもしれません。

　

私ども国の方としまして、一つお願いをしておきたいことというのは、まず、周りをみたら立派なセンタ

ー沢山ございますが、まず自分たちは何か大事なのか、どういうところに焦点を当てたいのかというような

ことを是非明確にして、限定的でも結構ですからまず、はじめてみるというスタンスで物事を進められてみ

てはいかがかなと思います。

　

私もある県の実情をよく存じておりまして、本当に行政と、患者会も一杯会がございます、そういった考

えをまとめていく作業は本当に大変で、何度も割れたり。それがまたくっついたりということを繰り返しな

がら本当に積み重ねていく作業でした。

　

そのあたりも、ただこういう事業がないとなかなかそういうふうに、行政も患者さんがたも一緒に話をし

て、これからどうしていったらいいのかということを、考える機会はなかなか少ないと思います。是非、今

回の事業をきっかけに、そういったこれからの難病対策、難病の患者さんを取り巻く環境のあり方、そうい

った問題について是非いろいろ活発なご意見をかわしていただきたいと思っております。

　

もう一点、今回のセンターの視点といたしまして、我々大事にみておりますのが。患者さん方の自立とい

う観点でございます。是非、今回のセンター事業の立ち上げに関して、そういう視点を常に確認しながら進

めていっていただければというふうに思っております。

　

以前、木村先生が、前の研究会の、立ち上げの時の会と思いますが、私もすごく共感した点がございまし

た。難病の施策というのは、いろいろな福祉施策も含めて、細かい施策を一杯行っております。ただ、今日

の午前中の話の中にもございましたが、いろんなところで、まだまだ足りないところもございます。そうい

ったところを今回のセンター事業の中でどういうふうにサポートできるか、そういった点も是非考えていた

だければいいのかなというふうに思っておりますので、よろしくお願いしたいと思います。

　

私どもといたしましては。この事業が全国各地からこんないろいろな皆様方に厚く広く、議論をしていた

だけて、本当に嬉しく思っております。なにとぞこれからもよろしくお願いしたいと思います。

次次会開催地予定挨拶

　

兵庫県難病連代表

　

高重

　

靖

　

昨日私たちとしてもはじめて北海道の難病センターを実際にみせていただきまして、非常に全国にこうい

うものがあれば、ほんとうにいいなというのが一番の実感でして、それから今日の研究大会でいろんなお話

を聞いて、私自身も知らないことも、難病連を代表しておりましてもまだまだありますし、兵庫県の難病相

談室の、県の難病センターと一緒にいろんな事業をやっていることをご紹介させていただいたんですが、や

はり難病患者、家族の抱える問題に対して、まだまだご理解、ご支援を得てやっていかないといけないとい

うのが実感で、そういうタイミングから考えますと、私たちも課題は多いですけれども、このような立派な

研究大会を神戸で開けることができましたら、非常に私たちの弾みにもなりますし、タイミング的にも大事
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なところだと思いますので、私‥一存ではやる、といいにくいですが、諦めないでご努力すればどんなことも

できるんじゃないか、というのがモットーですので、ぜひ頑張ってやらさせていただきたいと思います。そ

の節にはよろしくお願いいたします。
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会

　

長

　

講

　

演

北海道特定疾患対策協議会前会長

　　

北海道大学名誉教授・北海道医療大学教授

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

田代

　

邦雄

「皆で理想とする難病センターを創造しよう」

　　

国立西多賀病院長（神経内科） 木村

　　

格



　

全国難病センター研究会の第１回が､この札幌の地で開かれますことを大変嬉しく思っております｡また、

その会長である木村格先生の、会長講演の座長をさせていただくことを大変に光栄に存じております。

　

木村先生は神経内科がご専門でして、現在国立療養所西田賀病院の院長をなさっていらっしやいますが、

特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班という、非常に重要な研究班を、長年班長としてお努めにな

っていらっしやいます。

　

本日のこの発会にあたって、最もふさわしい素晴らしいご講演を期待している次第です。先生のご講演の

タイトルは、「みなで理想とする難病センターを創造しよう」ということであります。

　

ＡＬＳの患者さんで人工呼吸器をつけ、本来ならば病院にいなければいけないような方が、西日本に沈む

夕陽を見たいというご希望があって、先生がいろんな関連の方々と一緒になってその患者さんと共に西日本

へ行って夕陽を見る、という素晴らしい感動的なお話がテレビで放映され、全国の方々に深い感銘を与えま

した。私もそのビデオをみて感動いたしました。

　

それでは、先生の会長講演を拝聴いたしたいと思います。よろしくお願いいたします。



皆で理想とする難病センターを創造しよう

国立西多賀病院長（神経内科）木村

いたる

　

格

　　　　

キーワード：難病、特定疾患、医療ネットワーク、地域支援体制、相談事業

　

厚生労働省は今後３年間に全開覗無く難病センターをつくることを決めました。このセンターをどのよう

に運営し、役割を果たして行くべきかを、今、皆で研究する研究会ができたことはとても素晴らしいことで

す。今こそよく考え、難病の方にとって理想とするセンターを創り上げたいと思います。

現状の課題解決から

　

どんな重い障害をもっていても、地域で生き生きと生活できるためには、生活自体を支える福祉施策が大

切です。同時に病気が重症化し、障害やハンディキャップが重度にならないために難病に対する医療体制の

整備も必要です。治療の開発と平行して医療体制の整備と公立のよい医療サービスの仕組みを開発し、普及

していかなければなりません。

　

障害が重くてなかなか在宅で療養できないケースがたくさんあります。在宅に替わり得る長期の療養の場

をきちんと提供していかなければなりません。

　

しかも制限のない、自由な生活の場所を準備することが求め

られています。そこでの一番の問題は介護力の絶対的な不足です。全身性介護人派遣制度の普及、仕事ので

きるボランティアをたくさん養成し、実際に活用できる研修等もやっていかなければなりません。国民の意

識の改革も需要です。難病は決して特別な病気ではなく、誰でもその支えに参加ができるものという意識の

改革です。難病を抱えている方々が本当にこうして生きたいという思いを遠慮することなく表現でき、伝え

る場があまりにも少ないと思います。

　

例えば、人工呼吸器を使えばもっともっと自分の思いを表現して生きていくことが出来ます。人工呼吸器

の余裕がないとか入院施設がないという社会的な条件のために自分の想いをあきらめていることが、現にた

くさんあります。それぞれの方がどう生きたいかということを遠慮なく伝えられ、実現できるような社会が

基盤にあって、この難病センターが十分活動できるようになると考えます。

メンタル・サポートが大切

　

長期療養の場が非常に限られていますが、選択肢の１つとして全国の国立療養所の活用があり、現在それ

ぞれに試行錯誤しています。ここではできるだけ自宅に近い状態で過ごせる病棟を運営し、心掛けています

が容易ではありません。中でも一番問題となるのは、難病という重い病気を抱えながら生き続けるという心

を導くことです。難病を克服して生きる、その強い魂を支援できる場、そういう精神面での支援が今、一番

大切になっています。病院でもそうですが、このことは地域でも同じで、今後難病センターの重要な役割に

なるでしょう。

　

人工呼吸器を装着している57人の方の満足度をみますと、患者自身よりはご家族の満足度が高い結果がで

ております。何パーセントの方々は、人工呼吸器をつけて生きていて必ずしも良かったとは思ってはいない

ということです。本人のどうしたいかと言う意志、オートノミーをどう捕らえるか、こういう問題もこの研

究会の中で解決して行きたいと考えます。
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神経系難病病棟を持っている国立病院は各都道府県にほぼ１つなり２つあります。国立病院が独立行政法

人になるに際して、それぞれの存在意義を求められています。在宅療養を希望しながらも条件が揃わず、病

院で過ごされる方も少なくありません。国立病院の難病病棟を少しずつ整備していき、在宅の準備ができる

迄のお世話をしたいと考えています。

　

例えばＡＬＳの患者さんは全国約6,000人います。 6,000人の中に入院が必要な患者さんは約2,000人いま

す。その中の約600人が国立病院に入院して、生活をしています。これからもいろいろな機会を利用して、

国立病院に要望を出していただきたい。そして難病センターも国立病院と連絡を密にして、十分ご活用いた

だきたいと思います。

重症難病患者入院施設確保事業から

　

平成11年度には国と県が経費の半分ずつを出資して、重症難病患者入院施設確保事業が始まりました。現

在迄全国で約半分の都道府県で実施しています。その中で入院を調整する難病専門員が配置されています。

難病センターには難病相談支援員が置かれますが、難病医療専門員との役割分担を十分検討したいと思いま

す。

　

難病相談はとても重要なことです。相談を開始すると先ず入院させてほしい、専門医を紹介してほしいと

いう直接的な相談がたくさん来ます。支援体制が整ってくるにつれ、治療の可能性だとか、ヘルパーを派遣

してほしいけどどうしたらよか、経済的な相談や装具の問題などの問い合わせが多くなってきています。相

談所を設けるということは、ただ相談を受けるということではなく、確実な回答と解決が求められます。相

談内容から地域の支援体制の問題点が明らかになるわけです。

　

難病医療専門員はその配属場所によって活動に特徴が出ます。拠点病院では入院施設確保、拠点病院と協

力病院との調整、在宅への介在がより有利です。県庁に置きますと行政との連携、研修会、講演会など企画

面での利点があります。今後、難病センターをどういう組織にするか、どこに附属すべきか十分検討が必要

です。

　

専門医療スタッフとの連携も大切な役割です。いつでも入院を引き受けてくれる病院の受け入れ体制が完

備していないということが一番の問題になります。制度整備も併せて必要なことです。長期に関しては、多

くの都道府県でまだ未整備です。専門医も限られています。これを補うためには地域医師会との連携が必要

です。事業への協力をお願いしながら、支援の仲間として一緒にやって行く体制づくりが求められます。

ひとつの提言

　

北海道には立派なセンターができました。しかし、他の都道府県ではすぐに難病センターという建物だけ

を作る作業をしてほしくないと思います。予算を建物自体よりも今まで蓄積されたシステムを確立し、核に

なって活動できる人を確保して、その人を中心にネットワークを十分稼動させる作業から進めてほしいと思

います。利用者の意見を最大限に尊重すること、特定の病気だけに恩恵が偏重しないこと、民間の自由さ、

個人の自由さを取り入れたものでなければいけないと思います。企画と実績の両面で優れた職員の育成が大

切です。恒久的な事業とする経済的基盤も今後検討が必要です。

　

各都道府県でのセンター運営資金は必ずしも十分ではないでしょう。予算が少ないという考えよりも、い

かに民間や企業からの活力を導入し、多くの資金源をこの事業に導入するかを考えたいと思います。現実の

社会の中で一番活力がある企業分野の一つに福祉機器や介護人派遣、支援事業が入っています。

　

この研究会の目的は単に良い難病センターを作ることだけにはなく、センターを作る過程での利用者と行

政、福祉、医療スタッフがどんなセンターが必要で、どんな運営をすべきかを十分議論し、ネットワークの

基盤をつくること、センターを運営して行くガイドになることです。皆で力を合わせてその目的を達成した

いものです。
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座長

　　

木村先生、素晴らしいお話、ありがとうございました。木村先生に是非ご質問ございましたらお願

　　　　

いしたいと思います。

質問

　　

先生かおっしゃるような形でどんどん議論をしていければと思います。センターでも作る前からこ

　　　　

ういうものでというふうに考え方を固定しないで、いろいろ議論をしていく過程が大事だという先

　　　　

生のお話、大変ありがたいと思います。

　　　　　

山形の病院では様々に工夫しておられますが、どこの国立病院や療養所でも同じような予算や診

　　　　

療報酬でやっていると思いますが、どこからあの予算があるのか、患者の利用料金は高くなってい

　　　　

るのかお聞かせ下さい。

木村

　　

決して山形県が特別ではございません、苦労はしております。ただ、一つ山形にいいモデルができ

　　　　

たことによって他の国立病院も沢山それに見習って、今どんどん良くなっております。ですから、

　　　　

どうぞ力をいただいて、それぞれの国立病院を助けていただければと思っております。

質問

　　

メールでのやりとりについて。先生の方でメールに対してのお答えをいただけるのでしょうか。ホ

　　　　

ームページ上ではアスクザドクターを用意しまして、ある先生に患者のＱ＆Ａに活用していただい

　　　　

ています。ところがお１人に集中してしまうと、お答えいただけない時間がまた延びてしまうとい

　　　　

うことになりますが、その点をお聞かせ下さい。

答え

　　

大変いいご意見をいただきました。これからルール作りが必要だと思いますが、今あるシステムと

　　　　

しては、難病情報センターというのが厚生労働省のバックアップでホームページを作っておりまし

　　　　

て、その中に難病のこと、支援のこと、医療のことについて随分沢山情報が載っております。その

　　　　

中でもうちょっと積極的に全国からご質問とかご意見をいただいてそれに対してきちっと答えられ

　　　　

るシステムをつくることが、これから大切かなと思っております。いろいろこれからもご意見をい

　　　　

ただければと思います。

質問

　　

先生のお話の中で心強く思ったのは、センターのセンターという話です。東京にまずナショナルセ

　　　　

ンター的なものを作っていただいて、地方にまたおりるという。世界に発信するためには絶対必要

　　　　

だと思います。障害者のグループでは今まとまりそうなんだそうです。

　　　　　

そこで、難病も、今全難連とＪＰＣと分かれておりますけど、そこの中に一つの事務所的なもの

　　　　

をがっちりと作っていただいて、国内をしっかりまとめ、世界にも発信していきたいと思いますの

　　　　

で、先生にひとつご努力をよろしくお願いいたします。

質問

　

筋ジストロフィーは昭和39年から難病として、今日に至っております。先日厚生労働省にたずね

たところ、筋ジストロフィーも難病センターの方に参画して大いにやって下さいというので私はあ
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えて運営委員として名乗りをあげました。

　

全国の国立療養所に難病特定の専門病棟ができておりますが、画期的なことでして、神経難病の

専門病院を別に作っていただくように我々は要望したわけです。国立病院がこれに加わっているこ

とは素晴らしいことで､予算的にも裏付けがされ､多いに増やしていっていただきたいと思います。

　

もう一つ、筋ジス協会は平成４年からインターネットに筋ジスの夢の扉という専門のシステムを

もち、医療相談室がございます。さきほどプライバシーの問題、顔がみえない、声が聞こえない、

という問題がありましたが、私どもの医療相談室ではパスワードを渡しています。そして研究班の

お医者さんたちが責任ある回答をもらっています。プライバシーの問題非常に大事にしたいと思い

ます。今後それを充分考慮してやっていただきたいと思います。

木村

　　

ありがとうございました。非常にいい宣伝ですので、これから参考にさせていただいて、私たちも

　　　　

そういうシステムができるように努力をしたいと思います。

座長

　　

木村先生には実践されております研究班からのご提言、国立病院のネットワークをいかに利用する

　　　　

か、長期入院あるいは素晴らしい家庭環境のような病棟の整備、あるいは本当に心の支えとなるこ

　　　　

との重要性、難病相談に的確に対応する重要性のお話をいただきました。また、仮想難病相談支援

　　　　

センターの構築という大変重要な提案もしていただきました。

　　　　　

新しい難病センター研究会、これが全国に新しい難病センターを作っていく、しかも３年以内に

　　　　

全国の都道府県ということですから、一番最初に北海道難病センターを設立したということもふま

　　　　

えて、札幌で会が開かれ。そして先生が今そういう大事な研究会の会長として、全国のセンターを

　　　　

推進していただけるということで、大変頼もしく、嬉しく思っております。

　　　　　

先生の今後ますますのご活躍をお願い、期待いたしまして御礼といたします。先生どうもありか

　　　　

とうございました。
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特別講演
Ｉ

北海道神経難病ネットワーク代表世話人

　　

国立療養所札幌南病院副院長 島

　　

功二

｢神経難病にいかに取り組むか｣

　

北海道特定疾患対策協議会委員

　

勤医協札幌病院院長 中井

　

秀紀



　

特別講演１、中井秀紀先生に「自己免疫疾患と難病対策」ということで話していただきますが、その前に

簡単に先生のご紹介をしたいと思います。

　

北海道の難病検診では本当にご苦労されて、積極的にやっていただいておられる先生です。札幌医大を卒

業されて、東京大学の物療内科で研鎖されて現在勤医協札幌病院の院長をされております。日本リウマチ学

会の指導医、評議員、特定疾患対策協議会の委員もなされております。

　

今日は、膠原病を中心に先生にお話いただきたいと思います。よろしくお願いします。
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自己免疫疾患と難病対策

北海道特定疾患対策協議会委員・勤医協札幌病院院長

　

中井

　

秀紀

　

我々の体は免疫機構といって、外から入ってきた異物に対しては必ずそれを排除する働きをもっていま

す。ところが、自分以外のものと自分というものが認識できなくなって、自己に対する免疫反応が起ること

を自己免疫といいます。

自己免疫とは？

　　　　　　　　

定義

自己免疫(autoimmunity)とは自己構成

　　　

成分に対する免疫反応。

　

自己に対しては免疫反応を起こさない防御機構を免疫トレランスといいますが、これが破綻した状態をい

います。

　

私たちの中に沢山作られる自己抗体が排除されないで臓器障害に関与していく、またはそれが原因で発症

したり組織障害を起こして病的状態が持続するものを自己免疫疾患といいます。

　　　

自己免疫疾患とは？（１）

　　

自己免疫の存在は自己成分と反応する

　　　

自己抗体や細胞性免疫で示される。

個体は自己と非自己とを識別する機構を持ち

　

自己成分を抗原として免疫反応を起さない

　　　　　　

（免疫トレランス）

　　　

自己免疫はこの免疫トレランス

　　　　　

が破綻した状態である。

　

自己免疫疾患とは？(２)

自己免疫には生体に無害なものと臓器

　　

障害に関与するものがある。

自己免疫現象が原因で発症するか、

　　　

また組織障害を起こし

　　

病的状態が持続するものを

　　　

自己免疫疾患という。

　

自己免疫疾患には二つに大別されます。臓器特異的な自己免疫疾患と、非特異的な全身性の自己免疫疾患

です。

自己免疫疾患を大別する

１臓器特異的自己免疫疾患

２臓器非特異的(全身性)

　　　　　　　

自己免疫疾患

自己免疫疾患が臓器に特異的に起こったものを臓器特異的自己免疫疾患といいます。
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全身的な自己免疫疾患は、全身のどこにでも起こりうる膠原病といわれるものです。

臓器特異的自己免疫疾患

　　

I

　

Graves病

　　

ｌ

　

多発性硬化症

　　

ｌ

　

橋本病（甲状腺炎）

　　

Ｉ

　

交感性眼炎

　　

ｌ

　

インスリン存性糖尿病

　　

・

　

自己免疫性アジソン病

　　

・

　

自己免疫性溶血性貧血

　　

・

　

尋常性天癒瘤

　　

Ｉ

　

自己免疫性血小板減少性紫斑病

　　

ｌ

　

悪性貧血

　　

ｌ

　

重症筋無力症

　

（ハリソン内科孚より抜粋）

全身性自己免疫疾患

ｌ

●

●

●

●

Ｉ

全身性エリテマトーデス

多発性筋炎･皮膚筋炎

関節リウマチ

強皮症

血管炎症候群

シェーグレン症候群

　　　　　　　

(ハリソン内科学より抜粋)

　

現在46の特定疾患が認定されていますが、そのうち自己免疫が原因に関与していると推定されるものが全

部で14あります。北海道の単独事業の中でも７つのうちの３つはあきらかな自己免疫疾患であると考えられ

いますので、トータルではかなりの疾患が自己免疫疾患として分類されるということです。

　

特定疾患で自己免疫が病因に

関与していると推定されているもの

・多発性硬化症

・全身性エリテマ

・強皮症

　　　　

・重症筋無力症

トーデス･皮膚筋炎／多発性筋炎

　　　　

・特発性血小板減少性紫斑病

結節性動脈周囲炎

大動脈炎症候群

ウェゲナー肉芽腫症

原発性胆汁性肝硬変

・潰瘍性大腸炎

・悪性関節リウマチ

・膿癒性乾鮮

・混合性結合組織病
●●●●●I●I●●●●I●¶●･●●●¶●･●丿･III●●●●●I●●●●●●●●●●¶●●●●●●●●●i●●･●●●●●●●●I●●●●

(北海道単独事業)

・橋本病

　　　　　

・

・シェーグレン症候群

溶血性貧血

　

患者数の全国推定です。特定疾患に認定されるものとしてはＳＬＥが最も多くて４万８千人いるといわれ

ています。全体で11万人います。全国で、国庫扶助を受けている特定疾患患者32万人のうちの11万人が全身

性の自己免疫疾患の推定患者数です。

　

ところが、難病中の難病といわれる関節リウマチ（慢性関節リウマチ）は全国で50万人います。このうち

のかなりの方が身体障害をもって非常に不自由な生活をせざるを得ないという状況です。この多くの患者さ

んが、まだ特定疾患には認定されていないところに大変大きな問題があります。

　　　

特定疾患に指定されている

全身性自己免疫疾患の種類と患者数

ｌ全身性エリテマトーデスS LE　４．８万人
・強皮症／皮膚筋炎･多発性筋炎

　　

２．７万人

●結節性動脈周囲炎

　　　　　　　

０．３万人

●悪性関節リウマチ

　　　　　　　

０．５万人

●ウェゲナー肉芽脛

　　　　　　　

５６０

　

人

●混合性結合組織病

　　　　　　　

０．５万人

Ｉ大動脈炎症候群

　　　　　　　　

○､５万人

ｌシェーグレン症候群(一次性)

　　

１．７万人

・(慢性)関節リウマチ

　　　　　

５０万人

　

膠原病と自己免疫疾患の関係ですが､膠原病とは病理学的な概念で､クレンペラーが作った分類です｡骨、

筋肉、皮膚、血管などに含まれる結合組織を中心に全身の臓器に慢性炎症を引き起こす疾患を膠原病と提案

しました。

68



　　　　

膠原病とは？

　

1942年､病理学者のクレンペラー

により提唱された病理形態学的概念。

骨･筋肉･皮膚･血管などの結合組織

　

を中心に、全身の臓器に慢性炎症

　　　　

をひきおこす疾患。

臨床症状からリウマチ性疾患ともいわれている。

　

膠原病は、病因的には自己免疫疾患といわれています。臨床的にはリウマチ性疾患、病理学的には結合組

織疾患と言われ、その３つが共通して存在するものを膠原病といいます。臓器特異的な自己免疫疾患を膠原

病とはいわないということです。

膠原病とは？

膠原病にはクレンペラーが60年前に診断し分類した古典的膠原病と、類似疾患とがあります。

　

膠原病とは？

　

①古典的膠原病

②膠原病類似疾患

　

今は関節リウマチ、全身性エリテマトーデス、強皮症、皮膚筋炎、結節性多発動脈炎の５つが古典的な膠

原病といわれ、リウマチを除いた４つは特定疾患に認定されています。

　

膠原病の類似疾患としては、混合性結合組織病、シェーグレン症候群、大動脈炎症候群、血管炎症候群な

どが考えられています。

古典的膠原病

・（慢性）関節リウマチ

　

(RA)

●全身性エリテマトーデス（ＳＬＥ）

Ｉ強皮症

　　　　　　　

(PSS)

Ｉ皮膚筋炎／多発性筋炎（ＤＭ／ＰＭ）

・結節性多発勁脈炎

　　

（ＰＮ）

膠原病類似疾患

・混合性結合組織病

・シェーグレン症候群(SS)

Ｉ大動脈炎症候群

・血管炎症候群

　　　　　　　　　

など

　

膠原病は、女性に圧倒的に多く、特にＳＬＥでは10対１、リウマチでも４対１で女性に多い。好発年齢は

20歳から50歳の妊娠・出産可能な年齢層に多発します。

　

臨床症状としては、まず熱発。若い女性で原因不明の熱発の20％は膠原病と分類されるぐらいといわれて
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います。

　

膠原病の臨床症状は全身にでます。皮膚は、レイノー、顔面の赤い斑点、皮膚が硬くなる、指が非常に腫

れる、指が紫色になる、大腿部に網の目状の紅斑などがあります。

①性差

膠原病の一般的特徴

　　

女性に圧倒的に多い(ＰＮを除く)

　　

乙

　

；こに

②好発年齢

　

２０才代～50才代の

　　　　　　

妊娠･出産可能年齢層に多発

　　　　　　

(ＳＳ､ＰＮは高齢層が高い)

③臨床症状

　　　　　

全身症状:発熱(女性の不明熟発の20%)

　　　　　　　　

全身倦怠感､易疲労感.発汗､貧血

関節の痛み、腫れ、変形、筋肉痛がでてきます。

血管は、血管炎や、深部静脈炎など。

２関節･筋肉症状

・多発関節痛･腫脹一変形

　　　

・多発筋肉痛

　　　

・筋力低下

１

　

皮膚･粘膜

･レイノー現象

･顔面紅斑

･皮膚硬化

･手指腫脹

･関節伸側発疹

　　

･チアノーゼ

　　

･網状紅斑

　　

･皮膚潰瘍

･上眼瞼ヘリオトロープ

　　　

･脱毛

３血管症状

　　　

・血管炎

･深部静脈炎･静脈瘤

　　

・血管拡張

目や耳は、ドライアイ、ドライマウス、目、強膜に炎症が起こるなど。

末梢神経､中枢神経障害｡肺炎､間質性肺炎､心膜炎などからくる咳や痰､息切れ､動悸などがあります。

４眼･耳鼻咽喉

　

・ドライアイ

・ドライマウス

　

・上強膜炎

・ブドウ膜炎

　　

５神経症状

　　

・中枢神経病変

　　　

･末梢神経炎

　

６心･肺症状

咳･痰､息切れ､動悸､胸苦

　

繰り返す呼吸器感染症

　

これら臨床症状から膠原病を推定します。その次に一般的検査、免疫学的検査、特殊検査など診断基準に

基づいて鑑別診断をします。

　　　　　　　

膠原病の診断

・診断の手順‥･臨床症状より推定⇒検査

　　

①一般検査

　　　

(検血･尿､生化学検萱､胸部Ｘ－Ｐ,心竃図)

　　

②免疫学的検査

　　　

(自己抗体､補体価､免疫複合休.免疫グロブリン)

　　

③特殊検査

　　　

(関節×-p. CT. MRI. UCG,内視銕検査

　　　　

呼吸機能検査､病理組織学的検査)

・

　　

総合して診断基準に基づく鑑別診断

　

例えば、ＳＬＥの診断基準ですが、顔面の紅斑、日光過敏症、口腔・鼻腔潰瘍、関節炎、胸膜炎、腎臓疾

患、神経学的所見といった臨床症状と、赤血球、白血球、リンパ球、血小板の減少、免疫学的な異常の臨床
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症状などの検査をみて、11項目のうち４項目以上満たした場合にＳＬＥとして診断する、という診断基準が

あります。

　　

ＳＬＥの診断基準(１)

１顔面紅斑

　　　

２円板状皮疹

３光線過敏症

　　

４口腔内潰瘍

５関節炎(２関節以上で非破壊性)

６漿膜炎(胸膜炎あるいは心膜炎)

７腎病変(O､5g/日以上の持続性蛋白尿

　　　　　　　　　

か細胞性円柱)

８神経学的病変

　

(ケイレン発作あるいは精神障害)

　　　　

ＳＬＥの診断基準(２)

９

　

血液学的異常

　　　

･溶血性貧血

　　

･白血球減少

　　　

・リンパ球滅少

　

･血小板減少

１０免疫学的異常

　　　

・ＬＥ細胞陽性

　

・dsDNA抗体高値

　　　

･坑Sm抗体陽性

　

･血清梅毒反応偽陽性

１１坑核抗体陽性

　

４項目以上を満たす場合ＳＬＥと診断する

　　

･臨床症状

　

一一般検査

　

･自己抗体

　　

･病理組織学的検査

　　

の組み合わせ

　　　　　　　　　

(ACRの分類改訂基準一1982年)

　

特に膠原病では、ある自己抗体によってある程度病気の診断が推定できるのが一つの特徴です。例えばカ

ンマグロブリンに対する自己抗体であるリウマチ因子が強陽性にでてくる場合にはリウマチ、抗ＤＮＡ抗体

が高値であればＳＬＥ、抗Ｓ ＣＬ７０という抗体が高ければ強皮症を疑う、疾患に特異的なマーカー抗体とい

われる自己抗体が存在します。どの抗体が陽性にでるかである程度の疾患の診断が推定できます。

ｌ

●

●

●

●

Ｉ

腫

Ｉ

置

　

膠原病の疾患標識抗体

　

(マーカー抗体)について

リウマチ因子

　　

→

　

RA

抗ＤＮＡ抗体

　　

→

　

S LE
抗Ｓｍ抗体

　　　

→

　

S LE
抗Scl-70抗体

　

→

　

PSS
抗ｾﾝﾄﾛﾒｱ抗体

　　

→

　

PSS(CREST)
抗Jo-1抗体

　　　

→

　

PM/DM
抗SS･A,SS･B抗体→

　

S j S
抗ＲＮＰ抗体

　　

→

　

MCTD
抗細胞質抗体

　　

→

　

血管炎症候群

　

膠原病の治療

　

残念ながらまだ原因は分かっておりません。自己免疫が関与していることはほぼ間違いないのですが、自

己免疫が起こる機序が分かっておりません、今のところまだ根治療法はありませんが、それによってもたら

される免疫異常についてはだいたい分かってきています。免疫異常をある程度正常化するために、ステロイ

ド剤、免疫抑制剤、リウマチなどに対しては抗サイトカイン療法といって、細胞と細胞の間を抑制したり活

性化したりするサイトカインに対する治療が免疫異常を抑えます。

　

免疫異常によって臓器の炎症が起こり。そして組織障害が起こってくる。それぞれの段階で治療がある。

しかし残念ながら、根治療法はまだ分かっていないことと、ステロイド剤ないし免疫抑制剤を、ほとんど一

生涯服用しなければならないところに自己免疫疾患ないし膠原病の、難病たる所以があります。

　　

（ステロイド剤）どうしても飲まなければならない薬ですが、いろんな副作用をどう防ぐかということに

なります。

スライド27

　　　

膠原病の治療

全身性エリテマトーデスを例にとって
ステロイド剤の副作用

・大量使用時にみられる副作用

・長期間使用時にみられる副作用

大量療法によって、胃潰瘍、糖尿病、感染症、精神症状、高血圧、ムーンフェイス、肥満、などの副作用
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が出ます。

大量使用時にみられる副作用

　　　

・

　

胃潰瘍

　　　

・

　

糖尿病

　　　

Ｉ

　

感染症

　　　

Ｉ

　

精神症状

　　　

Ｉ

　

高血圧症

　　　

・

　

満月様顔貌(ムーンフェイス)

　　　

・

　

中心性肥満

長期間使用時にみられる副作用

　　　　

・

　

骨壊死

　　　　

・

　

骨粗義症

　　　　

・

　

ステロイドミオパチイー

　　　　

Ｉ

　

高脂血症

　　　　

・

　

動脈硬化

　　　　

・

　

白内障･緑内障

　　　　

・

　

副腎皮質機能低下

　

骨が柔らかくなる、骨粗轍症、高脂血症、動脈硬化などが、長期使用による副作用としてでてきます。

　

しかし、生命予後という意味では明らかに改善してきていることが分かります。1950年代から60年代の生

命予後は、５年生存率で70％、10年生存率で60％でした。90年代に診断された方は､今は９年生存率ですが、

95％以上の高い生存率になっております。50年代60年代には、膠原病、ＳＬＥと診断された場合には、ほん

とうに命の危険があった。今はそれが非常に少なくなったということです。

0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0

0
9
8
7
6
5
4
3
2
1

1

　
　
　
　

生
存
率
（
％
）

膠原病の生命予後の改善

　

= SLEの予後の変貌＝
Ｃ

　

－Ａ:1954～69(n=85)
ｎｍロ

　

ーｃ:1980―39Cn=3Z3)

０1

　

Z 3 4 5　　　　　10

　　　　　　　　　

経過期間(年)

Ｂ

　

Ａ

１５

　

ＳＬＥの死因の変貌です。以前一番の問題であった尿毒症、腎障害ですが、最近は、発症してすぐにステ

ロイドや免疫抑制剤の大量療法で、死因としては非常に少なくなり、人工透析などで尿毒症による死因はう

んと少なくなりました。

　

ところが、中枢神経障害などは、むしろ増えてます。

SLEの死因の変貌
1955～69年 1970～79年 1980～89年

31/85例 42/321例 12/323例

尿毒症 20(65) 14(33) ↓1（8）

ＣＮＳルーフ｀ｽ 6(19) 7(17) ↑　6(50)

感染症 6(19) 11(26) 2(17)

間質性肺炎／

肺線維症

3(10) 9{21) ０

心筋梗塞 1( 3) 1(2) ○

悪性腫瘍 3(10) 2(4) ↓　　Ｏ

　

そういう意味では急性期はだいたい脱することができたが慢性的には治療しなければならないために起こ

る、慢性的な病気が出てきています。肥満、動脈硬化、虚血性心疾患、悪性腫瘍など成人病ともいえるもの

が、ステロイドホルモンよって増えています。それとステロイドホルモンによる感染症が増え、骨が柔らか

くなるため、カルシウムどの併用が必要です。

　

そして、最後にメンタルヘルスですが、ステロイド剤は、感情や精神的な障害を来しやすいので、こうい

ったところの治療が必要になります。
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急性疾患から慢性疾患へ

・

　

成人病予防

　　

肥満､糖尿病､高血圧､高脂血症による

　　

勁脈硬化性疾患一脳血管障害

　　

虚血性心疾患(心筋梗塞､狭心症)

　　

悪性腫瘍一胃･大腸癌､肺癌。

　　　　　　　　

乳癌､子宮癌､悪性リンパ脛

Ｉ

　　

感染症予防

・

　　

骨粗髭症

ｌ

　　

メンタルヘルス

病気を増悪させないためには、疲労、 日光、感染症、妊娠・出産や女性に特有なものなど、増悪因子をい

かにさけるか、ステロイドホルモンの副作用をどう予防するかが、膠原病の治療にとって大きな問題になり

ますし、一生涯、こういったものと患者さんは闘っていかなければならないし、一緒に仲良くしていかなけ

ればならないのです。

３

　

日常生活での留意点

　

＝増悪因子(を避ける)＝

・

　

疲労

・

　

日光(紫外線)

Ｉ

　

感染症(かぜは万病のもと)

圖

　

妊娠･出産

●

　

薬物(アレルギー)

Ｉ

　

寒冷

Ｉ

　

手術

ｌ

　

ストレス(メンタルヘルス)

　

膠原病というのは、いのちとしては昔ほど危険ではないけれども、余病や合併症が出るという意味では、

まだまだ難病中の難病であるということを最後に強調したいと思います。
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座長

　　

膠原病について非常に簡潔にまとめていただきました。

　　　　　

今日は患者さんたちも沢山これらていると思いますが、日常生活の留意点なども話されました

　　　　

が、いかがでしょうか。

質問

　　

治療薬のことで。抗サイトカイン療法が最近の治療法とおっしゃいましたが、この治療法でどのぐ

　　　　

らい患者さんの治療率上がるんでしょうか。

中井

　　

今のところ膠原病に対してはリウマチしか適用症はありませんけれども、抗サイトカイン療法とい

　　　　

うのは、例えば炎症が何らかの形で免疫異常が起こって炎症が起こった時に、骨とか関節に炎症が

　　　　

起こります。その時に関与する、例えば腫瘍壊死性物質でＴＮＦとかインターロイキン６、I L 6

　　　　

といったものが主に関係しているということが分かっていまして、それをブロックすることによっ

　　　　

て炎症が著しく改善されることが分かりました。それに対する抗体をいろんな動物で作ってそれを

　　　　

人間に適用する療法なんですけども、これについては、非常によく効くんですけれども、一番問題

　　　　

なのはずっと使わなければならない。２週間に一回ずっと注射しなければならない。止めたらもと

　　　　

に戻ります。直ぐに元に戻ります。ある意味では一生涯ずっと注射をし続けなければならないとい

　　　　

うことが一つです。

　　　　　

もう一つは、非常に高いということです。普通の今までの抗リウマチ剤より数倍から数十倍高い

　　　　

です。だいたい年間で200万、ですから自己負担３割の人はだいたい60万ぐらい年間必要になって

　　　　

くるということになります。

　　　　　

もう一つは、これの長期の副作用ははっきりと分かっていません。本来必要なものなんです、Ｔ

　　　　

ＮＦというのは、腫瘍を壊死に陥れるような、ある意味では防御的な反応もしているし、生理的に

　　　　

必要な機能も果たしているんです。それをブロックすることによって、長期にわたってもしそれを

　　　　

した場合に、どういう副作用が起こるかはまだはっきりと分かっていません。特に感染症、日本に

　　　　

は一番昔から陳旧性結核、昔１回でも結核をしたことがある人たちが、これを長期に使うことによ

　　　　

って、たとえば結核の再発が起こるということが言われています。これについてもまだ長期フォロ

　　　　

一例が日本にはないのでなかなか難しい状況で、いまある薬の中で、発売されて３、４ヵ月立ちま

　　　　

すが全国でまた300人ぐらいしか使っていないという、ある意味医療機関としてはなかなか使うの

　　　　

に踏み出し切れないというのが今の段階です。
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特別講演Ｕ

北海道大学医学部

　

リハビリテーション科医局長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

中馬

　

孝容

｢神経難病にいかに取り組むか｣

　

全国難病センター研究会

　

副会長

　

東北大学大学院医学系研究会神経科学講座神経内科学教授

　

筋萎縮性側索硬化症の病因・病態に関わる新規治療法の開発に関する研究班主任研究者

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

糸山

　

泰人



　

本来でありましたらここには北海道地方障害者施策推進協議会会長である、当教室の真野行生がすわって

いなければならないのですが、諸事情によりまして、急濾私か代行することになりました。

　

糸山先生は、昭和47年に九州大学医学部を卒業され、その後九州大学の医学部の脳神経内科、当時黒岩教

授の教室に入局されました。その後、米国のＮＩＨに留学され、ドクターヘンリーのところで神経病理、神

経解剖学科学分野に関して研究され、その後昭和55年に九州大学の神経内科の助手に就任、その後講師、助

教授をつとめあげ、平成５年に東北大学医学部脳神経脳研究神経内科学教室の教授に就任されています。様

々な所属で活躍され、沢山の理事を務めておられます。日本神経学会、日本自律神経学会、日本神経免疫学

会等幅広く神経学の分野でご活躍なさっています。私の手元にある現在の研究テーマとして、病名だけ申し

上げますと、多発性硬化症、筋萎縮性測索硬化症、重症筋無力症、脊髄小脳変性症等、まさしく神経難病の

第一人者のお一人といっても過言ではございません。

　

これから「神経難病にいかに取り組むか」というテーマで話していただくわけですが、かなり示唆に富ん

だお話が聞けるのではないとかいうふうに期待しております。

　

よろしくお願いいたします。

中馬孝容

糸山泰人



神経難病にいかにとり組むか

全国難病センター研究会副会長

東北医学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授

筋萎縮性側索硬化症の病因・病態に関わる新規治療法の開発に関する研究班主任研究者

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

糸山

　

泰人

　

神経難病の中でも特に大変な疾患といわれている筋萎縮性側索硬化症（以下ＡＬＳ）についてどのように

とり組んでいるかを話したいと思います。

　

ＡＬＳは全身の筋肉が進行性に萎縮していく病気です。脳の役割とは五感の情報が入って考え、そしてア

ウトプット即ち行動を起こす、といえます。行動する源ともいえる運動ニューロンが障害され、その神経が

養っている筋肉が痩せていく病気がＡＬＳです。ですから我々の研究の目標は、どうしてこの運動ニューロ

ンが障害されていくのかを解明し、それを治すことであります。

　

ＡＬＳは、50、60歳代の方に多く発症し、２、３年の経過で手や足はもちろん全身の筋肉が萎縮してきま

す。まさに骨と皮のような状態になります。呼吸筋にも来ますので人工呼吸器を使わなければ死の道をたど

るしかありません。人工呼吸器をつけたとしても、さらに全身の筋肉の萎縮が進行して、全くどこも動くこ

とができないという状態になります。

　

なかには、脳波でイエスかノーかの反応ができることで、かろうじてコミュニケーションが保てる患者さ

んがおられます。

　

豊倉先生が集められた患者さんの歌集の中に最重度の患者さんがやっとの思いで書いた詩があります。

　　　　

「まつわりて

　

うるさき

　　　　

はえの

　

さりしあと

　　　　

しばし

　

こころは

　　　　

ゆえなく

　

さびレ

　

人工呼吸器下で療養している患者さんはどこも動きません。ハエが飛んできます。ハエの羽音の風圧や音

は聞こえます、煩わしいなと思うけども、おいはらうことはできません。しかしハエが去っていくと人工呼

吸器の音だけが聞こえる。非常にさびしい……。ＡＬＳの患者さんはどこも体が動かない状態でありまして

も、感性や知性は保たれている。だからこそ大変に苛酷な病気と言えます。

私達がＡＬＳ患者に出来ること

　

(Always l ovc and Support)

芦『 身体的ヶア

精神的ケア

　

そういう難病に対して、病因の研究。治療への挑戦、医療のネットワーク、

ることです。

こういうことが私どものでき

ＡＬＳは発見されて100年以上たちますがその病因は全く不明でした。10年前にスーパー・オキサイド・
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ディスムターゼ、ＳＯＤという酵素の遺伝子異常が原因でないかといわれ、現在最も注目されております。

　

1993年、この酵素異常、遺伝子異常が発見された年、我々も同じように家族性のＡＬＳの患者さんの家系

でこの酵素遺伝子異常を発見いたしました。家系内でＡＬＳになった方はこの遺伝子異常をもっているが、

健康な方は持たない、というふうに遺伝子異常と発症が１対１で対応する事実が見つかりました。

　

また、ＳＯＤの遺伝子異常をマウスの受精卵に導入したところ、ＡＬＳと同様の症状を示すマウス、AL

Ｓトランスジェニックマウスを作ることができました。現在、なぜこの変ＳＯＤが運動ニューロンを障害す

るのか、この機序を細胞、遺伝子、蛋白、動物レベルで研究をやっています。

―新たなＡＬＳラットの完成と病態研究一
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最近、私どもの教室の永井が、ラットでのＡＬＳ動物モデルを遺伝子導入で作りました。これはマウスの

約20倍ぐらいの大きさがあるので、今まで実験の制限があった脊髄内でのいろんな酵素を測るとか、脊髄液

を生きたまま採取することが可能になりました。

治療の挑戦

　

患者さんたちは、病因の解明や治療の開発を夢にして療養されています。ですから私どもは、原因は分か

らないけれども新しい治療の開発はやらないといけないことです。

　

今まで無数の新規治療が試みられていますが、満足するものは今のところありません。

　

その中で最も注目されているのは、神経栄養因子です。

　

現在私どもは、肝細胞増殖因子（ＨＧＦ）という神経栄養因子に注目しております。これは運動ニューロ

ンに対して非常に力強い栄養作用を持っています。

肝細胞増殖因子(HGF)はＡＬＳマウスを延命

rTI

変輿.SOIJl Te mlcr
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IIGFTemice
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ＨＧＦは大阪大学の中村教授が発見したもので、その教室の船越先生が非常に重要な研究をやっておりま

す。

　

ＡＬＳマウスに、ＨＧＦを脳内で作る特殊なマウスを作製してかけあわせて、ダブルトランスジェニック

マウスを作りました。 ＡＬＳも発症するしＨＧＦを脳内でも作るダブルトランスジェニックマウスは、AL

Ｓマウスに比べて延命効果が約１ヵ月あったということです。マウスの１ヵ月は人間で換算すると２年から

３年と計算する人もいますから大変大きな効果であるといえます。ＨＧＦがＡＬＳに効く可能性があると考

えられます。
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そこで私どもの開発したＡＬＳラットの脊髄に直接チューブを入れてこのＨＧＦを入れ、治療実験をやっ

ております。成功すれば患者さんにすぐにでも応用できる可能性があります。

　

現在のところ、臨床的には、非発症率でみると約１ヵ月の差でその効果が現れております。

　

まだ動物実験の段階ですから、どの程度の安全性があるか、どういう投薬スケジュールが最も有効である

かを、現在私どもの教室で実験を進めています。

　

このＡＬＳへのＨＧＦを用いての治療は、日本で開発された二つのこと、即ちＡＬＳのラットモデル、そ

れに新たなＨＧＦという栄養因子が神経難病の治療に貢献出来る可能性を示しています。

医療ネットワーク

　

では個々の神経難病、特にＡＬＳ患者さんへの取り組みは色々となされてきましたが、これをより系統だ

ってできることはないかということで1994年に「神経難病ネットワーク医療」を宮城県および近県で作り上

げました。この特徴は、神経内科医が自主的に集まってやろう、ということがスタートになった点です。

　

多くの患者さんがたらい回しになり、療養が十分にできない。なんとかできないかというのがスタートで

した。そして、行政サイドがそれに理解を示して頂き、それに患者協会も加わっていただきました。最終的

に1999年に県の神経難病医療連絡協議会ということで立ち上がったわけです。

宮城県神経難痢ネットワーク

　　　　　　　　　　　　

平成I0ISI2ROft

参加21施設県内分布図

m

四
4.国立Miimr侈胃痛[itt|b.ikwnut二］
７．仙台市立病院

　　

８，東北●生年兪痢腱
9｡魯會赤十字痢鴎

１１．古川巾立病院

１３．仙台往診クリニック

１５．斎藤病腱

１７．中江膚腱

１９．石●赤十事病限

21.国立峰子病院

1０.

12.

14.

16.

18.

20.

魯鎗巾立府院

公立志津川爾験

みやぎの柵弁皿銃

大友病院

公立刈田病院

県立瀬緯病院

　

これに参加している病院は、約20あり、宮城県をだいたい網羅しています。現在の課題は、病院を神経内

科の関連以外の病院にも参加していただきたいこと、また開業の先生にもネットワークに加わっていただき

たいことが我々の希望であります。

＝’a“l;;　1: n･

l冪jlご乙IT21
皿づ公品詞匈幽i-

在宅医療を支える往診医
大忙しの神経難病専門員
遊を広げる保健所パワー
心のこもったコミュニケーション支援など

この宮城県のネットワークシステムの特徴は、 入院医療の確保、在宅医療の支援、そして家庭内介助の支

　

－79－



援を主目的にしていることです。在宅医療を支える往診医、難病専門員、保健所、保健婦さんが加わって大

きなパワーになっています。また、コミュニケーション手段を一手に引き受けて下さる坂爪先生もおられま

す。

　

本日は、今私どもができるＡＬＳの病院研究、また治療の研究、それに医療のシステムを述べました。し

かし、やはり一番大切なのは、患者さんまたは家族の生きる、生きてほしい意志、即ちＡＬＳを得て人生の

価値の見つけ方、ここが重要な点だと思います。

　

私の周りには人生の価値を見つけて真に生き抜いておられる患者さんがおられます。前ＡＬＳ協会の会長

の松本さんは「ALS

　

悪妻との闘い」という本を出しておられます。松本さんは農業をする為に高知から

でてきて大潟村で大きな夢をもって始めた時に発病されました。今はわずかに動く足でコミュニケーション

をしながら、今皆さんの力で農業をしながら頑張っておられます。

　

また合鴨農業をやっている途中で発病された鎌田さん、残念ながら今年亡くなられましたが、ご家族の協

力のもとＡＬＳ患者の生き方を世界の人々の前で示されました。また、私どもの研究に大変な理解を示して

いただいている大変有能な眼科の渡辺先生はＡＬＳになられても「蹄跡」という本を出版され、今なお足で

執筆されておられます。

　

それぞれの方が生きる意義を発見して、そして非常な理解者を求めて生きておらます。

　

こういう生きる意義を見つけられたＡＬＳ患者さんが周りの状況でその意志を妨げられない環境づくりが

一番大切じゃないかと考えています。

　

ご静聴ありがとうございました。
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座長

　　

糸山先生、ありがとうございました。

　　　　　

せっかくの機会ですので、どなたかご質問等ありませんでしょうか？

質問

　　

一番の問題点として私どもの方の相談の中で、これは患者会としてもどうしても荷が重すぎるとい

　　　　

うような場面が沢山あります。それは、精神的なケアの問題です。一つには患者さんが１人で、誰

　　　　

も家族もいない場合、在宅療養というのは全く得られない、そういう方の心のヶアの問題。尊厳死

　　　　

の問題。家族がいたとしても、人工呼吸器をつけて生きさせるには荷が重すぎる、といって亡くな

　　　　

った場合に、つけてあげられなかったという自責の念にかられて、勧病等にかかってしまう例も何

　　　　

例かみています。心のケアの問題は全体の問題と思いますが、先生はどうお考えでしょうか？

糸山

　　

とても答えることはできないぐらい重たい問題だと思います。さきほど言いましたように、AL S

　　　　

という病気は、多くの業というか、難病の最たるものを秘めていると思います。その全てを失われ

　　　　

て、精神がそのまま残っていると。そういう人の苦しみというのはとても想像できません。

　　　　　

ある方と、私、パソコンでe-mailのやり取りをしていますが、その方は控えめに、３倍生きる、

　　　　

３倍の努力が必要である、というように言っていますが、私は何百倍じゃないかと思うほどです。

　　　　

それを解決する方法というのは、極めて多方面であるし、難しいと思います。それ故に、私は最も

　　　　

難しいこの病気というものを、神経関係におきましては、まず、どこまでできるのかと、医療面、

　　　　

研究面、そのシステムということで、ケアということで。それでもって、神経難病の広がりとかま

　　　　

た難病全体の広がりということもまた見えてくるのではないかという、そういう方向が私のとって

　　　　

いる立場であります。

　　　　　

ですから、大変な精神的なケアの面というのは、とてつもなく大変なことだと思っております。

　　　　　

ここでいっていいかどうか分かりませんが、ある患者さんは、尊厳死というものの制定をぜひ、

　　　　

医師の人たちにサポートいただきたいというような相談を受けているのはあります。それからも推

　　　　

し量ることができると思います。

座長

　　

先生どうも本当にありがとうございました。

　　　　　

こんなに密度の濃い講演、私は実は初めて聞いたんじゃないかなと思うぐらい、本当に勉強にな

　　　　

りましたし、皆様も同じ気持ちだと思います。
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研修講演Ｕ

札幌医科大学保健医療学部看護学科助教授

　

加藤

　

欣子

｢北海道障害者職業能力開発校における職業訓練の現状｣

　　

北海道障害者職業能力開発校

　

訓練第１課長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

石川

　

和雄

｢札幌市における難病患者等居宅生活支援事業の展開｣

　　

札幌市保健福祉局健康衛生部

　　　　　

服部

　

幸子



　

先生よろしくお願いいたします。今までのお話の中で難病相談の中で、就労相談というのは難しく、なか

なか広がりにくいというお話がありましたので、この先生のお話を私たち勉強しまして、少しでも効果のあ

る就労相談ができる、そのヒントが得られればありかたいなと思います。よろしくお願いいたします。

加藤

　

欣子

石川

　

和雄

　

ト

服部

　

幸子



○自己免疫疾患と難病対策

目

　

次

北海道特定疾患対策協議会委員・勤医協札幌病院院長

　

中井秀紀

○ﾈ申経難病にいかにとり組むか

東北医学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授

筋奥縮性側索硬化症の病因・病態に関わる新規治療法

　　　　　　　　　　　　　　

の関する研究班主任研究者

　

糸山

　

泰人
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北海道障害者職業能力開発校に

おける職業訓練の現状

北海道障害者職業能力開発校訓練第一課長

　

石川

　

和雄

　

障害者職業能力開発校の石川と申します。よろしくお願いします。

　

私からは、「北海道障害者職業能力開発校における職業訓練の現状」について、お話しさせていただきま

す。

本校の設置目的

･職業能力開発校促進法に基づき｡国が設置し、

　

道が国の委託を受けて運営する。

･障害のある方々が､その適性に応じた職種に

　

ついての技能･技術を習得。

･障害のある方々の就業を支援し、自立を図る。

本校の所在地～砂川市

校舎全景

臨靉

　

本校は職業能力開発促進法に基づき､国が設置し､北海道が委託を受けて運営する職業能力開発施設です。

障害のある方々に、その適性に応じた職種についての技能・技術が習得できるように指導し、また、就業に

ついての支援を行い、自立できるよう援助することを目的としています。

　

本校は、北海道のほぼ中心的な位置にある砂川市に設置されており、札幌市・旭川市の中間点に位置し、

両駅からＪＲで約45分の距離にあります。砂川市の人口は約２万人強ですが、アメニティタウンを標榜して

いる街にふさわしい緑豊かな美しい街です。このように、緑豊かな環境の中で１万坪を超える敷地に建設さ

れた純白の校舎で、全道各地から入校された学生がそれぞれの目標に向かって訓練に励んでいます。

　

このような、公共の障害者職業能力開発施設は全国で19校設置されています。内訳としては、「国が設置

し、都道府県に管理運営を委託している障害者職業能力開発校が11校」、「国が設置し、日本障害者雇用促進

協会に管理運営を委託している障害者職業能力開発校が２校」、「府県立の障害者職業能力開発校が６校」と

なっています。私共の能力開発校は国立11校の中の１校で、北海道で唯一の国立・道営の障害者職業能力開

発校です。

寄宿舎(室内)

m≫:.M.･察.7景1●･l

)1111が.＆ａし柵S泣丿例,!に運９委託Ｌている

　　　　　　

障山者職業能力間色t4=uK

[亜亘a(a'iii)]|･宮|城|･東京・神奈川・石川・愛知:･

　

大阪・兵庫・広島・福岡・鹿児鳥

2 114が設置し日木脈‘,?行扁川fSがiBKS?;に

　　　

囲営委託していろfWi晋一職業能力間発枚＝2咬

　

中央(所沢)･岡山(吉備高原)

　

(＝リハビリテーションセンター)

３府県立認可障',り抒職業能力|川発佼＝6校

　

青森･千葉･静岡･愛知･京都･兵庫

　　　　　　　　

全国１９校設置

ilS図寄宿舎(外観)

　

次に、主なる施設を紹介させていただきます。

・本校には、120名定員の寄宿舎が併設されております。特に、遠方からの学生に利用されています。

・また、その他の施設として、視聴覚室・体育館・食堂・保健室なども整備されております。
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次に、本校の訓練科目の紹介をさせていただきます。ご覧のような、８科目１コースの訓練科目で実施し

ております。また､訓練期間が１年制と２年制の科目があります｡課程としては普通課程と短川課程があり、

普通課程は、学校教育法による高等学校を卒業又は卒業見込みの方、若しくはこれと同等以上の学力を有す

ると認められる方が応募できます。

本校の訓練科目

科目名 訓練期間課程 定員

情報ビジネス科 １年 普通 20名

プログラム設計科 2年 普通 20名

プリントメディア科 １年 普通 20名

家具工芸科 １年 普通 20名

CAD機械科 2年 普通 10名

建築設計科 １年 普通 20名

ショップマネジメント科 １年 普通 20名

被服縫製科 １年 短期 20名

被服縫製科作業実務コース１年 10名※

※被服縫製科作業実務コースは知的障害者対象

　

短期課程は中学校卒業以上の方、若しくは卒業見込みの方となっています。また、被服縫製科の中に知的

障害者を対象とした作業実務コースを設けており、療育手帳の交付を受けた方が対象となっております。

　

続いて、各訓練科目の紹介に移りたいと思います。

・情報ビジネス利･はコンピュータ機器を使用して、会計処理・データベース、表計算、文書作成等の事務に

　

関する技術の習得を行っております。

・プログラム設計科は２年制訓練でコンピュータプログラムの作成と業務処理システム開発の技術の習得を

　

行っております。

・プリントメディア科は印刷物の作成に必要な専門教科を学ぶと共に、デザインや編集をコンピュータ機器

　

を使用して行い、フィニッシュワークや印刷機械操作等の技術の習得を行っております。

OnPTBTMI・ｌ

　

情報ビジネス科

　　　

OSII練期間／1年

　　　

○授業内容

　　　　　

オフィスオートメーション魯・を中心に金卜処理.ﾃﾞｰﾀﾍﾞｰｽ、

　　　

俵1十算及ぴ事務に関する知餓と技術の習得

CI二！ﾆ３亙S5>

　

プログラム設計科

　　　

○訓練期間／2年

　　　

01受業内容

CX7・imsm.・:ゝ

　

ブリットメディア科

　　　

○訓練期間／1年

　　　

○授業内容

　　　　　

甲刷勧の作庇に心艮な専門教科を学ぷと共に.デザインや

　　　　

編集をｺﾝﾋﾟｭｰﾀ機器を使用して斤い､フィニッシュワーク．

　　　　

印刷機柾操作等の専門岐倆を習得

7１５３”’゛‾’
－=-==1

岐術の雷得

・家具工芸科は天然資源である木材の知識と小家具の製作、木工製品加工とデザインのプロセスについての

　

習得を行っております。

・ＣＡＤ機械科は２年制訓練で機械設計・製図に必要な専門知識や汎用工作機械、ＮＣ加工などの加工技

　

術、ＣＡＤ／ＣＡＭについての習得を行っております。

・建築設計科は建築設計に必要な計画・構造・施工・法規等の専門知識や各種の設計製図・建築ＣＡＤにつ

　

いての習得を行っております。

jlT^I.こΞX麗ZX）

　

家具工芸科

　　　

omm期間／1年

　　　

○授葉内容

　　　　

天然責薫である木材の知識と小家具の製作､木工輿品加工と

　　　

デザインのプロセスについての知瞰と技術の皆碍

Cｘi・;冨!■ZX｝

　

ＣＡＤ機械科

　　　

○訓練期閻／２年

　　　

○授業内容

(Ｚ::・:Ｚ:三Ｚ)

　

建築設計科

　　　

○馴練期間／1年

　　　

○授業内容

　　　　　

腱築設計に必贋な計田､桐透.施工､法規等の専門的な知識

　　　

及び各種設叶製図､パース.着夥技法.建築Ci＼D(コンピュータ

　　　

支援設計)の知匯と技俯の呂得

　　　　　　

－７

機械股針･製図に必・

Ｎ･Ｃ加工等の加工技術、
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・ショップマネジメント科は小売販売業務に必要な販売計画、販売実務、販売事務管理について習得してい

　

ます。

・被服縫製科は紳士服、婦人服の採寸パターンの作製、カッティングや縫製機器の操作について習得してい

　

ます。

・被服縫製科・作業実務コースは知的障害者を対象とした科目で各種縫製機器の操作や集団生活、共同作業

　

等を通し、労働意欲・作業能力を高めると共に社会への適応能力を養う訓練を行っています。

　

本校に入校するための応募資格は、

CＥ麗i聶;瓦IX}

　

ショップマネジメント科

　　　

○訓練期閥／1年

　　　

○授業内容

　　　　　

小禿販売業務に必頁な販罷叶画(ＯＡ機番･POS･ＭＧ活用)、

　　　　

・売実務(接客応対･ディスプレイ･商品包装等j､販允事務管理に

　　　　

間する知識と技口iの習得

CＥＩＺ冨i・ZX｝

　

被服縫製科

　　　

○馴練期間／1年

　　　

○授業内容

　　　

。ａ４認箭訟乱礁器ティング及び縫製
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応
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資
格

・
就
業
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得
や
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活

が
可
能
な
方

(！二！：Ｚ!ＺＺ)被服縫製科作業実務コース

　　　

○訓練期間／1年(知的障害者対象)

　　　

○授業内容

　　　　

各岨機器の操作.鳥団生活及び夫同作裏などを通じ､劣働

・就業の意志がある方。

・障害の症状が固定しており、技能・技術の習得や集団生活が可能な方。

・また、入校に当たっては、選考試験を実施します。国語・数学の学力試験と面接、職業適性検査を行いま

　

す。

　

それでは次に、今年度入校した学生84名の障害の状況について、お話しさせていただきます。

・障害の原因については、先天性が27名で全体の32.2%、疾病が32名で38.1%、産業災害・交通災害かいず

　

れも、６名ずつで7.1%、その他が13名で15.5%となっています。

・次に､障害の等級についてですが､１級が19名で全体の22.6%、2級か13名で15.5%、3級か19名で22.6%、

　

4級が14名で16.7%、5級が６名で7. 1%、6級が４名で4.8%、その他が９名で10.7％となっています、

　

本校に入校する学生の障害もさまざまですが、特にここで難病疾患などで入校されている学生について、

取り上げてみたいと思います。

　

今年度。入校した84名の学生のうち、脊髄小脳変性症、特発性拡張型心筋症。特発性大腿骨頭壊死症、特

発性難聴、ステロイドホルモン産生異常症、難治性肝炎などの特定疾患の学生が７名おります、その他。特

定疾患以外で腎臓病で人工透析を受けている方、二分脊椎症、先天性の心疾患、乾癖症、てんかん、リウマ

チ、プラダーウィリー、筋ジストロフィー症などの学生が13名人校しております。



胃

障害の原因(平成15年度入校生)

　　　　

入校者B4名

障害の等級(平成15年度入校生)

●5級6名

　　

7.IS

入校者84名

ZKI3名

　

1S&S

難病に係る疾患（平成１５年度）

１．特定疾患（７名）

　　

脊髄小脳変性症.特発性拡張型心筋症、

　　

特発性大腿骨頭壊死症〈国〉

　　

突発性難聴､ステロイドホルモン産生異常症、

　　

難治性肝炎（道）

２.特定疾患以外の疾病（13名）

　　

腎臓病､二分脊椎症.先天性心疾患､乾ii症、

　　

てんかん､リウマチ､プラダーウィリー症候群、

　　

筋ジストロフィー症､他

　

現在の所、それぞれが、目標を持って元気で訓練に励んでおります。

　

いずれにしても、入校者の皆さん方は、いろいろな障害を抱えており、障害の程度や能力に応じた訓練科

目を選ぶことによって、十分に職業訓練に対応することができると思いますし、また、技能・技術を身につ

け、付加価値を付けることで、自立して行く道も開けるものと考えております。

　

次に、平成14年度の修了生の就職状況についてお話しします。

・平成14年度の修了者が74名（19名）の予定でしたが、実際に修了したのは55名（15名）であります。

・修了者55名（15名）のうち、就職が決定した者が13名（６名）で、就職率は23.6%となっています。

・また、訓練途中で就職が決定し中途退校した者が13名（６名）、病気療養のためやむなく中途退校を余儀

　

なくされた学生が６名（３名）おります。

　

従って、実質的な就職率は求職者の学生68名（16名）に対し、26名（７名）が就職が決定したことになり、

38.2%の就職率を確保したものと考えられます。

修了生の就職状況(平成14年度)

０
ロ
ロ
ロ

　　　

20

　　

40

　　

60
修了者数
就職のため中途退校者数
疾病のため中途退校者数

26名(就瞰者数十中途退校嗇数{就職3}

÷68名凛了者数＋中途退校者数(就司)

　　

就職率= 38. 2%

80

・いずれにしても、障害者の皆さん方を取り巻く環境は非常に厳しいものがあると考えますが、職業能力開

　

発に取り組む私たちは、障害者の方々が、目標としている自立と自活の実現に向けて、今後も力を注いで

　

まいりたいと考えております。
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座長

　　

先生ありがとうございました。ご質問を受けていただきたいと思います。

質問

　　

症状の固定した方が対象になっている、ということでしたが、症状に波のある方が、難病の中にも

　　　　

かなりいらっしゃいます。そういった方の対応をどうされているのか、今後の展望をお聞きしたい

　　　　

と思います。

石川

　　

私どものところは１年なり２年なりの訓練を終えたあとは即就職という、いわゆる社会へ出て、自

　　　　

立をしていくというのが一つのネックになっています。ただ、障害にもいろんな程度があろうかと

　　　　

思いますが、障害の固定の問題ですが、お薬を飲まれて訓練中、社会へ出ても薬を服用することで

　　　　

その障害が固定しているものについては、固定という判断で考えて試験に合格すれば頑張って訓練

　　　　

を続けていただこうという形です。私どもはリハビリセンターさんのような機能回復訓練をやって

　　　　

いる施設とはちょっと違います。あくまでも１年なり２年なりの職業訓練を通じて自立していく、

　　　　

職について自分の生活は自分で守ってやっていくというのが根っこにあるものですから。でも、さ

　　　　

きほど７名の方その他13名の方を紹介させていただきました。立派に訓練を続けていらっしやいま

　　　　

す。私どもは今就職活動を盛んにやっている最中です。先日も職業安定所とタイアップしながら求

　　　　

職活動続けています。その障害者のために、何とかいい企業をみつけ、企業にはなんとか私どもの

　　　　

学生を１人でも２人でも多く採用していただこうという努力をしている最中です。

座長

　　

ありがとうございました。まだあるかと思いますが、時間の関係でこれで失礼したいと思います。

89



札幌市における

難病患者等居宅生活支援事業の展開

札幌市保健福祉局健康衛生部地域保健課健康づくり推進担当課長

　

服部

　

幸子

　

札幌市の難病患者等居宅生活支援事業は、難病患者団体、保健・医療・福祉関係者と行政が協働して構築

してまいりました。本日は、その概要についてご説明させていただきます。

　　

札幌市の難病対策の経緯

・平成11年度以前

　

・特定疾患治療研究事業(道の委託事業)

　

・北海道難病連に対する補助等

・平成12年度の新規事業

　

・難病愚者実態鯛査の実施

　

・各種啓発事業

　　

～雛病ガイドブック発行,難病医療講演会,呼吸

　　

リハビリ教室

　

まず、これまでの札幌市における難病対策の経緯につきまして、簡単にご説明いたします。

　

平成11年度以前は、特定疾患治療研究事業の北海道への進達業務が中心であり、札幌市の独自事業として

は、北海道難病連札幌支部への補助金を昭和51年から交付しておりますことと、福祉機器の貸出事業を難病

連に昭和57年度から委託していたことであります。

　

難病患者等居宅生活支援事業については、北海道や他の指定都市においては既に実施され、利用しづらい

事業と言われておりましたが、札幌市においては検討もされておりませんでした。

　

平成ｎ年度は、札幌市の総合計画である「５か年計画」の策定年であり、この計画に難病対策を位置づけ

ることでできましたことが、その後の難病対策を進める上で大きな転換期となったと思います。

　

今まで、他都市の取り組みから遅れていた難病対策を検討するにあたっては、事業を利川していただく患

者団体の意向を踏まえながら考えることが必要と思い、難病連と相談をしながら検討を開始いたしました。

　

平成12年度は「５か年計画」の初年度でもあり、難病患者さんの療養実態を捉えた上で｡対策を検討する

ことが必要でありますので、平成12年７月に全市的な実態調査を実施いたしました。

　　

この調査の実施にあ

たりましても､難病患者団体､保健・医療・福祉関係者で構成する検討会を立ち上げながら、調査票の作成、

調査方法、報告書の作成等についてご意見をいただきながら実施してまいりました。

　

調査は、国指定の特定疾患患者約9,000人を対象に行い、回収率69.5%という高い回答を得ることができ、

患者さんやご家族の不安や悩み、療養状況などが浮き彫りとなりました。

　

また、この調査を単に調査として終わらせず。行政の保健師による相談を即開始できるよう、希望者には

記名式の実態調査としたことが一つの特徴です。実際に、記名された回答者は25％であり、保健師が家庭訪

問・電話等により全ての方に対応させていただきました。
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・平成13年度の新規事業

　

一難病患者等面接･訪問相談事業

　

・居宅生活支援事業

　　　

・ホームヘルプサービス事業

　　　

・短期入所事業

　　　

・日常生活用具給付事業

　

・医療相談事巣

　

・難病患者等在宅療養支摂計画･策定評価事業

　

平成13年度には「難病対策懇談会」を立ち上げ、難病の専門医、医師会、理学療法士会、作業療法士会、

訪問看護ステーション、難病患者団体、家族のそれぞれの代表者と行政職員が一体となり、平成12年度の実

態調査結果を踏まえながら、居宅生活支援事業の仕組みづくりについて検討を始めました。

居宅生活支援事業の特徴

・相談事業と福祉サービスの連動

・登録制度

１
１
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必ｌなｻｰﾋﾟｽﾞを靫周

　

居宅生活支援事業の特徴の１点目は、相談事業と福祉サービスの連動であります。

　

資料34頁に｢札幌市における難病患者支援対策事業｣のフロー図を掲載しておりますので、ご覧ください。

　

札幌市の難病対策は、難病患者等地域支援対策推進事業と難病患者等居宅生活支援事業の２事業を柱とし

ております。

　

地域支援対策推進事業についてですが、特定疾患と認定された方は、特定疾患治療研究事業の公費負担の

申請の時にはじめて行政の窓口においでになります。その機会を捉えて、保健・福祉一ビスの活用等の支援

が開始できるよう、相談の窓口として面接相談事業を据えております。

　

先に。申請主義、行政の縦割りというご指摘がございましたが、難病対策と介護保険制度、身体障害者福

祉制度を所管している課は別でありますので、行政の中で連携が図られように、保健師の面接相談に調整的

な役割を持たせております。

　

面接相談の結果、必要な方には家庭訪問等を行うとともに、関係者との調整が必要な時は、在宅療養支援

計画策定・評価会議を開催し、サービスの調整や関係者の役割分担などを調整する仕組みにしております。

　

次に、特徴の２点目は、登録制度であります。

　

居宅生活支援事業の申請をしていただきますと、区地域保健課の保健師が家庭訪問などにより状況確認を

行い、登録証を交付しております。登録証とは、ホームヘルプサービス・短期入所・日常生活用具をどの程

度利用していただけるかということを記載してあるもので、１年間、必要な時にいつでも安心してサービス

を利用できるというパスポート的なものであります。
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札幌市長

　

ご本人に交付いたします登録証の例です｡札幌太郎さんは､ホームヘルプサービスは１週間に９時間まで、

短期入所は７日間、日常生活用具は○印の項目が必要な時に利用できるということであります。

居宅生活支援事業の特徴

・相談事業と福祉サービスの連動
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身は恨匍ｇ・下｢二詐い,防火等のＥ●が必晏な麗荊・者専が,ひ

とり暮らし又は家族の・労等により.ひとりで居宅している時間の

長L'Wdi
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13.恥り円

身体植魏の既下郷によりＳ行が不費竃であり,杖の・跨により泰

行がｌ高になる方

ADLr#(i｣がrb｣－rdj

la∝刃円

映●スタンド
・たきりの吠Ｓにある方
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独自の日常生活自立度ランクの設定

居宅生活支援事業の３点目の特徴は、札幌市独自に自立度判定基準を設定していることであります。

　　　

特定疾患に指定されている

全身性自己免疫疾患の種類と患者数

　

・全身性エリテマトーデスS LE　４．８万人

　

・強皮症／皮膚筋炎・多発性筋炎

　

２．７万人

　

・結節性動脈周囲炎

　　　　　　　

０．３万人

　

・悪性関節リウマチ

　　　　　　　

０．５万人

　

・ウェゲナー肉芽腫

　　　　　　　

５６０

　

人

　

ｌ混合性結合組織病

　　　　　　　

０．５万人

　

・大動脈炎症候群

　　　　　　　　

０．５万人

　

・シェーグレン症候群（一次性）

　

１．７万人

　

・（慢性）関節リウマチ

　　　　　

５０万人

　

国の障害老人の日常生活自立度判定基準は、Ｊランク～ｃランクですが、難病患者さんの病気の特性やＱ

ＯＬを考えた時に、軽症の方にもサービスが届くような工夫が必要であるというご意見を踏まえまして、独

自にランクを設定いたしました。

　

障害老人の日常生活自立度判定基準はＡＤＬによる判定ですが、札幌市ではそれにＩＡＤＬを加え、さら

に難病患者さんの特徴を文章で提示した基準を作成しております。

　

特に、居宅生活支援事業については、Ｈランク、Ｊランクの方々に是非利用していただきたいと考えてお

り、「体調不良時にＩＡＤＬに軽度の介助か必要」という方を想定しております。

居宅生活支援事業の特徴

・相談事業と福祉サービスの連動

・登録制度

　　　　　　　

, Ill-i-.*プI

　　

］l三飛］奮ぎ
ぺ‥，（

　　

:一鎖

　　　

|諺i

　　

器I

　

゛ｔ二日細丿綿畢し

・独自の日常生活自立度ランクの設定

一日常生活用具で独自種目を給付

特徴の４点目は、日常生用具給付事業に札幌市の独自種目を設定したことであります。
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国の日常生用具給付事業は寝たきりの方を想定した種目になっており、全国的に利用が少ないのはその点

にあるではないかということで、パルスオキシメーター、人工蘇生器セット、電磁調理器等を独自に設定し

ました。事業の開始当時は、ネブライザーポンプも市単独事業で実施しておりましたが、今回の制度改正で

国指定種目となっております。

スライド13

　　

ホームヘルプサービス事業

・日常生活を営むのに支障があり,介護,家事等

　

の便宜を必要とする難病患者等にヘルパーを派

　

遣

一派適時問:３時間～15時間(週あたり)

・対象者:日常生活自立度Ｈ～Ｃランク

・費用負担:生計中心者の前年所得税課税額によ

　

り○～９５０円(1時間当たり)

　

それでは、各事業の内容についてご説明します。まず、ホームヘルプサービスですが、対象者は国の要綱

と同様ですが、派遣時間は患者の日常生活自立度と家族の状況を勘案して、週あたり３時間～15時間と設定

しています。

ホームヘルプサービス派遣基準

ランク

　　ADL

歩行.入洛.食事．

　排泄,摯替

　　lADL

翼物,調・,掃除･洗

濯,公共交通礁闘の
　　　利用

介護を十分

に行えない

　家庭

左記以外の

　家庭

　Ｈ

(要支援)
すべてfoj 2項目以上がrc｣又はrd｣ 3時間

Ｊ いずれも概ねrs」又「b」
２項目以上が
rc』又｢まrd｣

6時間

Ａ

歩行｢b』又はrc｣

入i右.食事,排泄，

着替:いずれも

概ねra｣又｢I.J

9時間 3時問

｢･｣普通にできるrb｣;時間がかかるが自分でできる

｢c｣･ 一郎介助が必要rdJ全介助が必要

ランク
　　ADL

歩行,入浴,食事,排
　　≪. Ittt

　　IADL

贋物.調理.掃除･
洗・.公共交通機関

　　の利加

介護を十分

に行えない

　家庭

左記以外の

　家庭

Ｂ いずれも概ね
｢c｣又は｢d｣ 12時間 6時間

Ｃ いずれも「d」 15時間 9時間

「a」普通にできるrb」時問がかかるが自分でできる
rcJ一郎介助が必要「d」金介助が必要

　

ホームヘルプサービスの派遣基準についてですが、例えば、Ｈランクの方は、ＡＤＬが全て自立していま

すが、体調不良時に買い物や調理等の一部援助を必要とする場合は、「介護を十分に行えない家庭」に対し

ては、週あたり３時間のホームヘルプサービスを提供することとしております。「介護を十分に行えない家

庭」とは、難病患者さんの一人暮らし、患者さんと高齢者又は児童のみの世帯、介護者が病弱な家庭などを

想定しております。

　

Ｃランクについても、「介護を十分に行えない家庭」は15時間、それ以外の家庭には９時間と設定してお

ります。

スライド16

短期入所事業

一介護者の事情で介護が困難になった時,一時的

　

に施股を入所利用

　

～市内70施設以上の医療機関等を登録

・利用日数:1回の利用につき７日以内

・費用負担:1, 550円(1日あたり,ただし生活保

　

次に、短期入所事業についてですが、難病患者さんは医療をペースとしたところでなければ、ショートス

テイも難しいと考え､市立札幌病院､国立札幌南病院を含めた約70の医療機関が登録施設となっております。

　

患者さんができるだけ身近な地域の医療機関を選ぶことができるようにということで、医師会のご協力も

いただきながらこの施設数になっております。

　

先程、制度あっても利用できない、医療的な処置があると断られるとお聴きしましたが、医療機関ですと
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医療行為にも対応していただけるということと、高度な医療処置が必要な場合には登録証だけではなく、主

治医からの診療情報提供書や診断書の写しを提示することとし、それでも不足の場合は、主治医から直接短

期入所施設に連絡していただけるよう医師会を通じてお願いしております。

日常生活用具給付事業

・日常生活を支援する国･市指定の２４租目を給

　

付(国指定18種目，市指定６種目)

・ＡＤＬ等により給付を総合的に判断

・費用負担:生計中心者の前年所得税課税額に

　

より0円～52,400円

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ｌ

　

｀ゝ

　　　　　　　　　　　　　　　　　

妬
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身鉢植鮑の低下に伴い.防火専の・Ｓが必蔓なｌ嶼愚老輝が,ひ
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MMOn
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IQμ刃円
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罹たきりの吠●にある方

みりぴ●li｣「入・Jf食事｣｢柳Ｓ｣｢●善｣がすぺてrQ』又は1り 9ｰ刄円

　

日常生活用具の給付についてです。国の指定種目は４月川

１日から、配布いたしましたパンフレットのとおり実施しております。

　

居宅生活動作補助用具、訓練用ペットが新規種目として追加となりましたが、わかりずらいとのご意見が

ございまして、パンフレットの中では絵を入れて説明しておりますが、手すりやスロープの解消。腕や脚の

訓練ができる手すりやポールなどの付属器具についても、拡大して給付できるようにしております。

　

また、意志伝達装置につきましても、身体障害福祉制度では障害等級により給付制限がありますが、AD

Ｌの状態に応じ､医師が必要と認めた場合には､難病対策の制度を利用していただけるようにしております。

スライド21

居宅生活支援事巣の実績(平成1

ホームヘルプ

　　　　

短期入所

4年度）

綱 都市名利用敞

大阪市
債馬市
ａｌ人

札幌市 13人

京都市 12人

福岡市 7人

頗 都市名
1･|用敗

札幌市21日
大阪市７日
以下実績なし

頗 祁市名利用数
１ 横浜市 14人
札幌市 13人
３ 神戸市１１人
京都市１０人

大阪市９人

　

以上、３事業につきましては、平成13年10月に立ち上げて、今月で２年になります。

　

昨年１年間の利用状況をみますと、ホームヘルプサービスは13人、短期入所は実人員は１人で延べ利用日

数が21日間、日常生活用具給付は13人でした。

　

しかし、実際に登録証の発行数は39人でしたので、いつでも利用できる安心料としてお持ちいただいてい

る方もおられますが、今後ともこの事業をうまく活用していただけると、難病患者さんにとっても利用しや

すい制度になりうるのではないかと考えております。

　

これからも、様々な機会を捉えて、事業の周知を図ってまいりたいと思いますが、是非、医療機関の主治

医、ケースワーカー、看護師の方々にご理解いただき、活用していただければと思います。また、難病患者

さんとの関わりの入口となります面接相談は重要な機能を持つものと考えており、相談者である保健師が患
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者さんの生活に視点をおき、社会資源を総合的に活用しながら支援を展開できるかが大きな鍵になると思っ

ております。

　

札幌市の難病対策は始まったばかりですので、これからも職員の研鍍を積み重ねながら、事業の充実に努

めてまいりたいと考えております。

　

ご静聴ありがとうございました。
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座長

　　

服部先生ありがとうございました。札幌市独自のいろいろな工夫がされてるので、ご質問がたくさ

　　　　

んあるかと思いますが、お一人だけご質問を受けたいと思います。

質問

　　

札幌市の場合はこのような素晴らしいものを作っていただいて、我々もまねしたい、情報を必ず市

　　　　

役所に伝えたいと思います。それから、手帳を持たない受給者証だけを持っている難病患者が、あ

　　　　

る程度障害者なみにというので、身体障害プラス難病にという運動を一生懸命やっています。それ

　　　　

から、手当てやそれ以外も受給者証で身体障害者なみの福祉サービスを受けているサービスがあれ

　　　　

ば、教えていただきたいのですが。

服部

　　

札幌市で実施している対策はここまでで、タクシーチケットや見舞金の交付などの経済的な支援は

　　　　

まだ実施しておりません。

座長

　　

それでは２題の研修、ありがとうございました。
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プログラム・抄録集と重複する部分は割愛しました。

第１回研究大会（札幌）報告集

発

　

行
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全国難病センター研究会

2004年３年27月
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（当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先一北海道難病連気付）
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