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挨拶
全国難病センター研究会会長

国立病院機構西多賀病院院長

　

木

　

村

　

いつも本当に沢山の方にお集まりいただきまして本当にありがとうございます。

　

今年の台風は何回も何回も､しかも大変な被害を日本中にまき散らしまして､大変なことでございました。

今日は幸いにも良いお天気に恵まれ、神戸の皆さん方、兵庫県の皆さん方、特に市川先生をはじめ、事務局

の皆様方には大変にお世話になりまして､この立派な研究会の会場､研究会の内容をご準備いただきまして、

本当にありがとうございます。まず最初に感謝を申し上げたいと思います。

　

難病相談支援センターは平成15年度から３年間の目途で、全部の都道府県に作っていこうという計画であ

ります。今年は、ちょうどその真ん中まで道のりが運んできたと思います。残されているあと１年半、この

間にこの研究会は何をすべきか、もう一度皆様方と共によく考えて進めてまいりたいと思います。

　

調査をしてみますと、それぞれの都道府県で準備ができてきまして、大部分の都道府県はこのセンターを

作る素地ができております。そして約３分の１の都道府県ではすでに立派にその活動が開始されておりま

す。ですから残されたこの１年半、これからは作られたセンターを如何に利用する方々の視点に立って実質

的に役に立つセンターとして運営をしていくか、そういう戦略とか基盤を考えてみたいと思っております。

　

安定的な運営ができるということは、経済的な基盤も非常に大事だと思います。今新聞紙上をにぎわして

おりますように、国の補助金が徐々に削減され、それぞれの都道府県の自主的な考えのもとにつかわれる傾

向もみられます。国からのコントロールというのは、必ずしもいいことではありませんが、何かものごとを

都道府県均一に進める場合には、やはり何かしらの指導やコントロール、あるいは学んでいこうという姿勢

も非常に大切だと思います。ですから、これからは、都道府県に任されたものに対して、本当によくやって

いるかどうかの検証というものも必要かと感じております。

　

今日は特別講演に福永先生においでたまわりました。私個人も一番尊敬している先生のお一人でありまし

て、その話を大変楽しみにしております。

　

それから、神戸ならではのシンポジウムを作っていただきました。（震災から）10年になると伺いました

けれども、非常時にできるということは、常時にきちっとこのことが運ぶということだと思います。ですか

ら、非常時の対策から我々はいろんなことが学べるのではないかなとこれも非常に楽しみにしております。

　

限られた２日間という時間でございますけれども、本当に皆様ご遠慮なく、どんな立場からも、まず議論

に参加をしていただいて、そして、みんなでこういうセンターが必要だということを、ここで考え提言して

いけると思いますので、どうぞよろしくお願いいたします。
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本日は全国難病センター研究会第３回研究大会にご参加いただきまして、まことにありがとうございま

す。全国各地からこのように、大変多くの方々がご参加いただきまして、本当に心から歓迎し、また、御礼

申し上げたいと思います。

　

全国の都道府県に難病相談支援センターが設置されることになりました。研究大会はそのセンターの在り

方とかあるいは運営形態を患者さん、利用者の立場から検討していく、そのことを目的とした研究大会でご

ざいます。もちろん、この難病センターの支援活動を通しまして、既存の在宅療養支援の体制とも連携をし

まして、日本全国の難病の方々がいつでもどこでもまた継続的に療養できる、そういうような環境を支援体

制を整備していくということが本来的な目的でございます。

　

今回、特別講演としまして、国立病院機構南九州病院院長の福永秀敏先生にご講演していただくことにな

っています。先生は非常にご高名な方で、難病の領域では皆様ご存じの方だと思います。今回は難病と生き

るということで、ご講演いただく予定になっております。

　

第３回の研究大会のテーマといたしまして、どのような難病センターが望ましいか、ということで沢山の

ご講演、ご演題発表をいただきますけれども、活発なご意見、ご討論を望んでいますので、よろしくお願い

します。

　

また、サブテーマは、震災10年、神戸からの発信、ということでございます。阪神淡路大震災から今年で

ちょうど10年目にあたります。明日の午後はシンポジウム「災害時における難病患者支援」を予定しており

ます。

　

阪神淡路大震災では、災害弱者である難病の方々の支援がどのようになされたのか、その教訓がどのよう

に活かされているのか、どのような対策が講じられて実践されているのか。災害緊急発生、緊急時からさら

に応急の時期、そして復旧・復興の時期をどのように難病患者さんが支援されてきたかということを、各界

の多くの方々からご意見をいただき、討議をしていきたいと思っております。

　

今日と明日の２日間研究大会が行われますけれども、皆様方には活発なご意見をいただきまして、本大会

が全国の難病相談支援センターの整備のために、有意義な大会でありますように祈念致しまして、私の歓迎

の挨拶とさせていただきます。

　

どうぞよろしくお願いいたします。

４



歓迎挨拶
兵庫県健康生活部健康局長

　

細

　

川 裕
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疾病対策課主幹

　

田中操子)

　

みなさまこんにちは。兵庫県健康生活部健康局疾病対策課主幹の田中でございます。

　

本来ならば健康局長の細川が皆様方にご挨拶すべきところですが、あいにくこの20日発生いたしました台

風被災の対応に追われており、今日は出席することができませんでした。局長からメッセージを預かってお

りますので私か代読させていただきますのでよろしくお願いいたします。

　

本日、全国難病センター研究会第３回研究大会が、ここ兵庫県で盛大に開催されますことを心からお祝い

申し上げますとともに、全国各地からお越しいただいた皆様方を。兵庫県を代表いたしまして、心から歓迎

いたします。

　

早いもので、来年の１月17日をもって未曾有の被害をもたらしましたあの阪神淡路大震災からちょうど10

年目を迎えることとなりました。震災時には全国の皆様から多くの心温まるご支援をいただきまして、あり

がとうございました。心より御礼申し上げます。

　

10年一昔といいますが、私たちにとりまして、あの日の記憶はあまりにも鮮明で、また今なお取り組むべ

き課題も多く、時の流れの速さに驚くばかりです。

　

本大会におきましても、「災害時における難病患者支援」という非常に重大なテーマでシンポジウムが組

まされておりますが、10年を機に、今一度震災時および震災後の対策について再検証し、この教訓を末永く

後世に継承していく必要があると考えております。

　

さて、難病対策についてですが、本県におきましては、従来からの難病医療費の助成に加え、近年は、難

病患者および家族の方への在宅療養生活の支援に重点をおいております。県下各地域では保健所長が中心と

なりまして、在宅療養患者さんに対する相談、訪問といった個別支援とともに、ケアマネージャーや訪問介

護員をはじめとする関係者への難病講習会の開催など、地域の難病患者支援体制づくりに積極的に取り組ん

でおります。また平成２年に公的な難病相談機関といたしまして、全国に先駆けて兵庫県難病相談センター

を県立尼崎病院に開設し、より専門的な相談に応じる体制をとってまいりました。

　

加えて、各患者団体で組織されます兵庫県難病連絡協議会におきましても、神戸市難病団体連絡協議会と

共同で神戸難病相談室を運営し、当事者ならではのきめ細やかな支援がなされているところです。

　

本大会のテーマであります、「どのような難病センターが望ましいか」というようなことにつきましては、

すでに２つの相談窓口を持っております兵庫県におきましては、新たに相談センターをつくるというよりも

むしろ難しい一面がございます。県としましては、兵庫県難病相談センターと神戸難病相談室の両方の長所

をうまくあわせた難病センターの実現にむけて、今後検討されていく必要があるのでないかといふうに考え

ております。

　

最後になりましたが、この大会の開催にご尽力いただきました皆様方に感謝申し上げますとともに、この

大会が実のある大会になりますことを祈念致しまして、歓迎の挨拶とさせていただきます。

　

平成16年10月23日

　

兵庫県健康生活部健康局長

　

細川裕平（代読田中）

　

本日は本当におめでとうございました。

－5－



歓迎挨拶
神戸市保健福祉局保健所長

　

河

　

上

　

靖

　

登

　

この難病センター研究会第３回を迎えられまして、その開催地に神戸市を選んでいただきましたことにま

ず最初に感謝を申し上げます。

　

我々神戸市の特定疾患独自の事業といたしまして、在宅で療養されておられます患者さんの生活支援事業

をやっておりますし､子どもの方では､慢性疾患に対しましては、４疾患ほどに医療費公費負担の年齢延長、

あるいは３疾患におきまして通院患者さんの見舞金支給などをさせていただいております。

　

昭和54年に８団体で発足いたしました神戸市難病団体連絡協議会は、昨年度ＮＰＯ法人に認められまし

て、ＮＰＯ神戸市難病団体連絡協議会と称しております。現在は、16団体ございまして、約2600弱の会員を

抱えております。

　

神戸市には難病相談室もございまして、兵庫県と共同で年間約1400件ほどの相談を受けておりまして。疾

病別の個別医療相談はもちろんですが、その他にも疾病別の介護研修だとか、あるいは患者・家族の方々の

交流会の支援事業、あるいは、医療、生活、教育の相談会だとか講演会だとか学習会などもやらさせていた

だいております。

　

私たち神戸市民にとりまして、正確には９年９ヵ月前におきました阪神淡路大震災の経験でございます。

私自身も崩壊した病院で患者を救出し、治療し、可能な限り沢山薬を処方し、あるいは移送しなければいけ

ない患者さんは搬送したわけでございますが、やっと一息ついたころはもう夜になっておりまして、真っ暗

なはずの夜が、外に出てみますと街が真っ赤に燃えておりました。

　

気を取り直してまだ残っていた仕事を続けたわけですが、やがて束の空が少しずつ明けていったのを党え

ておりますが、今になっても何を考えておったのかよく思い出しません。その時に、難病患者さんを支援し

なければいけないという考えが、頭の隅にあったかと申しますと、恥ずかしいことですが全然ございません

でした。

　

今になりまして、不幸にもまた同じような状態におかれた時に、ちゃんと頭で考えて、難病患者さんのた

めに何かできるかと自問しましても、なかなかその回答はあやふやですので、そういう面からみましても、

明日予定されています「災害時における難病患者支援」というシンポジウムに、神戸市として危機管理室の

岡田主幹がシンポジストとして出席しますが、このシンポジウムから何かきっかけが得られられたらと思っ

ておる次第です。

　

最後に、神戸市は、夜景の綺麗な街です。街に出ますと体裁は悪いですが味で勝負する玄人好みの店も沢

山ございますので。どうかこの研究会でお疲れになった体を、そういうお店を見つけられて、心と体を癒し

ていただきますことをお願いいたしまして、私の挨拶とさせていただきます。

６



ご来賓挨拶
厚生労働省健康局疾病対策課

　

厚生労働技官

　

高

　

岡

　

志

　

帆

　

本日は全国難病センター研究会第３回研究大会ということで、このように神戸で開催されますことを心か

らお喜び申し上げます。

　

全国からこのように沢山の皆様方にお集まりいただきまして、熱心にご議論していただくこと、本当にあ

りがとうございます。会長の木村先生をはじめとして、本日このような会の準備をしていただいた事務局の

皆様方にも厚くお礼を申し上げたいと思います。

　

本日は行政の方でどのような状況なのかということでございますけれども、今回３回目ということでござ

いまして、前回までは補佐の菊岡より、この難病相談支援センターの整備の主旨等について、北海道、川崎

でお話をさせていただいたと思いますけれども、労働関係部署、公共的な機関、医療機関、患者団体の皆様

方やボランティアの皆様方、本当に沢山の機関の方々との綿密な連携をとって進めていくことが大事である

とお話したと思います。同様のことを今一度強調させていただきたいと存じます。

　

本日雲災10年ということですけれども、私も10年前に神戸に住んでおりまして、震災を経験しているもの

ですので、10年が経つのだということが信じられないような感じではありますけれども、これを難病の患者

さんの観点から、非常時の対応を常時から準備していくことを皆様方でお話をされるということ、非常に期

待しております。

　

本日は２日間に渡ってご議論を展開していただくことになっておりますけれども、この難病相談支援セン

ターが全国に本当に役に立つ難病相談支援センターということでどんどん整備されていきまして、ソフト面

も改良されていくことに私ども厚生労働省といたしましても、この事業を大事に育てていきたいと存じてお

りますので。是非皆様方も活発にご議論いただきまして、地元でまたしっかりとそれに花を咲かせていただ

きたいと思っております。

　

本日より２日間、大変ではございますけれども、どうぞよろしくお願いいたします。
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☆

　

全国難病センター研究会第３回研究大会ご開催おめでとうございます。心より連帯のご挨拶を送

　

ります。先日オープンした東京都難病相談支援センターを訪問し、患者さんからの期待も、果たさ

　

れる役割も本当に大きいことを実感しました。相談が殺到する中、専門の相談員はお一人だけで、

　

もっと国の支援を強化させなければ、と強く思いました。センター事業の充実、強化へ、引き続き

　

ご一緒に頑張ります。本日の大会のご成功と今後の活動のますますのご発展を祈念し、ご挨拶とい

　

たします。

　

全国難病センター研究会世話人

　

参議院議員

　

日本共産党

　

小池

　　

晃

☆

　

あの大震災から10年が経った神戸において、災害時における難病患者支援をテーマに研究会が催

　

されることは、まさに時宜を得た有意義な会合であると思います。しかし今般、難病相談支援セン

　

ター設置を含む、難病対策５本柱のうち３本までが、補助金廃止、地方にまかせようという提案が

　

自治体から国に示されたことは、なによりも重大な事態です。この機会に是非自治体としっかり議

　

論をしていただき、難病対策における国、そして地方の役割分担について、明確なご提言をいただ

　

ければ幸いです。私も引き続き皆様方と共に、難病対策の推進にしっかり取り組んでまいります。

　

全国難病センター研究会世話人

　

参議院議員

　

民主党

　

谷

　

ひろゆき

☆

　

第３回研究大会にあたり、ご盛会をお祝い申し上げます｡貴会のますますのご発展と会員の皆様

　

ご家族の皆様のご健勝を心より祈念いたします。本日はまことにおめでとうございます。

　

ファイザー株式会社代表取締役社長

　

アラン・Ｂ・ブーツ

●
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●●●●●●●●●●●●●●看者●●●噂・●卿●●●●●●・・・・・・・・●●細細細●●●・Ｓ細細赫赫●ｌ●・ｌ・・・・・●●●●●●●●●●●●●●堺・●●●・・・・・・・・・●●●●●●●●●●●丿丿●●嘩・●・・・・・・・・・・・・・●・●ＳＳ瞰●ｌ芦ａ●●●●●●●Ｓ●Ｓ●●Ｓ●

８

●●

φ

　

●

　　　　

零

細●細細●●●

●



１

名

　　

称

　

全国難病センター研究会

　

第３回研究大会

２。目

　　

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。

３。主

　　

催

　

全国難病センター研究会

４。後

　　

援

　

厚生労働省健康局疾病対策課

　　　　　　　

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

　　　　　　　

る研究班」

　　　　　　　

兵庫県、神戸市、兵庫県医師会、神戸市医師会、兵庫県社会福祉協議会、神戸市社会福祉協

　　　　　　　

議会、神戸新聞厚生事業団

５。会

　　

場

　

神戸商工会議所会館（神戸市中央区港島中町６丁目１

　

ＴＥＬ:078-303-5804)

６。主な日程

　　

【第１日目】10月23日(土) 12

13

30～

00

　　　　　　　　　　　　　

17 : 00―17 : 40

　　　　　　　　　　　　　

17 : 40－18 : 30

　　　　　　　　　　　　　

17 : 40～18 : 10

　　　　　　　　　　　　　

18 : 30－20 : 00

【第２日目】10月24日（日）8 :30～9:00

　　　　　　　　　　　　　

9 :00－12:00

７。参加費

　

研究大会

参加者交流会

２日目昼食

12 : 00－12 : 40

12 : 40-14 : 10

14 : 10―15 : 00

受

　

付

開

　

会

特別講演

研修講演Ｔ、Ｈ

発

　

表

ディスカッション

マリンバ演奏

休

　

憩

世話人会・運営委員会

参加者交流会

受

　

付

発

　

表

研修講演I

昼

　

食

シンポジウム

総合ディスカッション

閉

　

会

4,000円

　

当日配布のプログラム・抄録集と後日送付予定の報告集の代金を含む。

　　　　

〔

団体での参加の場合は２人目3,000円，３人目以降2,500円。

　　　　　

〕

6,000円

1,000円
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目

　

次

○ご挨拶

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

１

　　

全国難病連センター研究会会長

　　　

一国立病院機構西多賀病院院長

　　

木村

　

格

○歓迎挨拶

　

兵庫大会会長・兵庫県難病センター所長

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

市川

　

桂二

　

‥‥‥‥

　

４

○ご来賓挨拶

　　　

兵庫県健康性生活部健康局長

　　

細川

　

裕平

　　　　　　

（ｲ戈表

　

疾患対策課主幹

　　

田中

　

操子）

　

‥‥・

　

５

　　　

神戸市保健福祉局保健所長

　　　

河上

　

靖登

　

‥‥‥‥

　

６

０メッセージ紹介

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

８

０第３回研究会開催要項

　

‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥‥

　

９



特

　

別

　

講

　

演

国立病院機構兵庫中央病院名誉院長 高橋

　

桂一

　

｢病む人に学ぶ｣

国立病院機構南九州病院院長

　　　　　　

ユゴ

座長

　　　　　　　

ﾌﾕ陶か｡･

　　　　　　　　　　　

講演

高橋

　

桂一

1

111111

　　　　　

福永

　

秀敏

福永

　

秀敏



　

本日は福永先生をお迎えいたしまして、「病む人に学ぶ」ということで特別講演をお願いすることになり

ました。

　

福永先生は昭和47年に鹿児島大学医学部をご卒業になり、翌年第３内科、井形教授のところへ入局されて

います。55年から58年、メイヨークリニックの神経学教室に留学されエングル教授と重症筋無力症あるいは

筋無力症候群に関して世界的な業績を上げておられます。帰国されて当時の国立療養所南九州病院の神経内

科医長に着任され、平成３年に副院長にご就任、平成10年から院長を勤めておられます。今年独立行政法人

国立病院機構と変わりました。日本神経学会の評議員、鹿児島大学医学部の臨床教授、日本難病医療ネット

ワーク研究会の世話人、鹿児島県の重症難病医療ネットワーク協議会の会長も務めておられます。

　

研究班関係では、厚労省の精神神経疾患研究委託費第４班と呼ばれておりますが、筋ジストロフィー患者

のケアシステムに関する総合的研究班の班長をされています。木村先生、中島先生の率いられる特定疾患の

地域支援体制の構築に関する研究班、特定疾患の生活の質の向上に関するケアの在り方に対する研究班の班

員としてもご活躍です。

　

去年からＡＬＳの方々の吸引問題が社会的問題になり、そこで唯一の現場のドクターとして、看護師等に

よるＡＬＳ患者の在宅療養支援に関する分科会、検討会ということで指導を受けた人が吸引できるところま

でもっていかれた大変なご功績と受けとめております。

　

その他、リスクマネージメントマニュアル作成委員会の委員長、病院のリスクマネージメント、危機管理

に関することことでも非常に造詣の深い方です。

　

著書も「病む人に学ぶ」「難病と生きる」「筋ジストロフィー患者さんのための楽しい食事」等沢山ござい

ます。

　

先生よろしくお願いいたします。
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｢病む人に学ぶ｣

国 福

　

永

　

秀

　

敏

　

病院の院是、努力目標です。この｢病む人に学ぶ｣、

本当の苦しみは実際に病気をした人しか分からないわ

けで、医者としては｢患者さんに学ぶ｣ことを目標に、

そして一番大事なことじゃないかと思う次第です。

　

僕白身がずっと難病の患者さんと接してきた中で、

医師として患者さんの思いや家族の思いを世間の人に

アピールする語り部、代弁者的な役割もあるんじゃな

いか、患者さんの歓びや哀しみや怒り、理不尽さ、そ

れらを文字で連ねたということでもあるし。患者さん

から僕らもいろんなことを学ばせてもらったし、生き

る勇気をもらったということです。そして｢一生懸命｣

ということが、お互いの共通の糸じゃないかと感じて

います。

　

昭和47年、たまたま難病対策要綱ができた年に卒業

しました。自分の人生を振り返ってみると、「偶然」

とか「きっかけ」ということで今があるような気がし

ます。その中で、共感も必要と思います。スモンとい

う病気が発生しなければ、おそらく僕は難病をやって

いないだろうし、スモンがなければ井形先生が鹿児島

まで来ることもなかっただろうし、そういうことで、

一つのきっかけで、偶然ということになります。

　

都立府中病院に留学して、重症筋無力症の多くの患

者さんを診ることになりました。その研究のためにア

メリカに行ったこともまた一つのきっかけであるし、

そして南九州病院へ行って筋ジス患者さん､ＡＬＳ患者さんと出会う中で､色んな事に共感を党えましたし、

そして院長になったら経営も考えなければならない、リスク管理もしていかなければならないと考えて今に

至っております。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

－13－



さて難病医療というのは、「システム化」と「人材の養成や育成」が両輪になるかと考えています。

そして尽きる所、やはり「病む人に学ぶ」ということになりましょうか。

恩師
井形先生:プラス思考＆頼まれたことは断らな1，

エングル先生:問題解決型思考

　

恩師の井形先生とエングル先生です。井形先生の明

るいプラス指向、難病などなかなか治らない病気は暗

くなりがちですので、井形先生の性格に僕らは助けら

れた気がします。また頼まれたことは断らないという

部分も、井形先生の言葉を思い出しながら、できるだ

け頼まれたらこ断らないようにしようと考えていま

す。

　

エングル先生にもいろいろ学ばせてもらいました。

主に自然科学的な部分ですが、これは難病医療の中で

も役立っています。在宅医療は、病院から外に出ると

難問山積です。色んな問題がでてきます。その問題を

解決するために科学はあるのだ、方法論というのはあるんのだと、エングル先生は常々言われていました。

　

問題解決指向という考え方ですが、自然科学、社会科学問わず通じる物の考え方で、とにかくお二人には

非常にお世話になりました。

走ってみたい

　　

.･j

　

ぼくらの青春

　

ダ

(昭和52年あゆみ会発行)
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アメリカ留学から帰って６ヵ月たった時に、南九州

病院へ行きました。当初は半年あるいは１年間の予定

でしたが、どういうはずみか20数年になっています。

最初いろんなカルチャーショックを受けました。一つ

はこの子どもたちの思い、これ中島君の「走りたい」

という詩ですが、病気を振り落として元気な体を作っ

てみたいというこの気持ち、そして同時に発刊された

　

「僕らの青春」の中で、車イスが不要となって駆ける

日を信じているという言葉が特に印象に残りました。

僕自身、大学を卒業するまで筋ジスの患者さんや難病

の患者さんと接する機会は少なかったのでカルチャー

ショックでした。

　

当時は、筋ジスの患者さんは約20歳で亡くなってい

ました。これは双子の牛ノ浜君です。お一人は体外式

陰圧人工呼吸器が使用されるようになって、成人式を

迎えることができました。現在では人工呼吸器の普及

で延命がはかられていますが、当時は20歳が一つの目

標であり、20歳まで生きられたら良かったねえ、とい

いながら喜ぶものでした。
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４

　　　

もっとも健康な少年だった

平成８年６月、梅雨のさなか､漆黒の問

から間断なく小雨が降りしきる｡富満君の

亡骸は僚友に見送られながら静かに家路

へと向かった。

　

亡くなる数日前まで英検３級の勉強を

していた

｢自分のしたいことはしたいし､そのために

精一杯の努力をする｣といいつつ実践して

きた彼の夢は､叶えられなかった｡ただ

私たちスタッフの胸の中に､代えがたい

大きな贈り物を残してくれた｡健康とは

体が自由に勁<ことだけではないのかも

しれない。(難病と生きる､より)

愛する人は今は世になき

　　

流れ星

輝き消えた美しき母

　　

生を燃焼

　　　　

轟木敏秀の35年

‥･現在の体の状況は｡いつ

死が訪れてもおかしくない状態

です。自分の意思で動かすこと

ができるのは､両手の親指だけ

です｡そのうちの左手の親指

一本だけで操作可能なパソコン

のキーボード､マウスも可能に

なるMKKゆり電子)でインター

ネット･ワープロなどさまざまな

ことに取り組んでいます。

･‥寝たきりの生活でありながら

、やる気さえあれば可能性は

無限大に広がっていきます。
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南九州病院へ行って、病気や死の受容を自分でどう

‖‖いうふうにして受け止めていけばいいのかと悩んだ時

‖‖Ｅありました。また最近、「わがまま」ということを

‖|‖1ごう捉えていけばいいのかを考えています。これらの

‖‖諮問に対する答えは、それぞれの患者さんの生き方の

‖‖lirlで自分に教えてくれたような気がします。今からそ

こういう患者さんを何人か紹介させていただきます。

　

この患者さんは冨満君といいます。彼は筋ジストロ

フィーで16歳で亡くなりましたが、僕は彼こそ、最も

健康な少年だったんじゃなかろうかと思います。彼は

亡くなる数日前まで、英検の試験を受けるといって勉

強していました。アメリカに行きたいといいながら、

彼は亡くなったわけです。墓には彼の詩が彫られてい

ます。お母さんも同じころに亡くなられ。

　

愛する人は今は世になき流れ星

　

輝き消えた美しき母

僕にとっては思い出深い少年でした。

　

それから稿木敏秀君、35歳で亡くなりました。ほと

んど10数年寝たきりになりながらもいろいろなボラン

ティアの協力を得て世界に向けて情報発信をしまし

た。彼はＮＨＫの福祉の時間やいろんなところで紹介

されています。平成10年に亡くなってからも毎年、新

燃岳の頂上にボランティアが全国から集まって来ま

す。そしてみんな、自分は彼に生きる勇気をもらった

んだと言ってくれます。人間の存在というのは、単な

る命の長短だけでは測れないものだとつくづく思いま

す。

　

僕が在宅呼吸管理と関わりをもつようになったの

は、この下小園さんがきっかけです。1985年に管轄の

保健所長さんが、この方の娘さんの書かれた作文を読

まれました。

　

２年間にわたり親子３人で、呼吸が苦し

くなったお父さんの胸を押しているという作文でし

た。どうにかならないだろうか、という電話だったの

ですが、これが僕が在宅呼吸管理をするきっかけにな

りました。

　

当時、在宅での呼吸管理は難しいことでしたが、現

在京都府立医大の教授になっている中川先生が、体外

式陰圧人工呼吸器というものを留学先のアメリカから
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もってきてくれました。その結果、24時間の胸押しから解放されて大変喜ばれたわけですが、これが僕が在

宅で呼吸管理をした第１号です。

　

この写真を僕は非常に大事にしていますが、在宅で

生活できることの良さが良く表れています。この作文

を書かれた娘さんが小学校５年生、兄さんは中学２年

生でした。お父さんが入院してしまうと、特に子ども

さんが小さい場合に家族関係や夫婦関係はそれで断ち

切られてしまいます。在宅で療養することで、胸押し

しながらも、お母さんは農作業ができ、家族としての

営みもできるわけです。お母さんも当時が一番楽しか

った、苦しかったけども充実していたと言ってくれま

す。在宅の良さというのはこの写真で一番言い表され

ていると思います。

　

この小川内さんも非常に大きな印象を与えてくれま

した。特に死の問題について我々に教えてくれた人で

す。

　

当時は、病院として組織的な在宅ケアではなくて、

ボランティアで行ってました。小川内さんは気管切開

していましたので、切開口を塞ぎながら話していまし

た。もちろん経口摂取はできなかったのですが、当時

は非常にのどかな在宅ケアができた時代で、昼間から

ビールなどご馳走になっています。

　

藤崎さんと娘さんです。僕はこの娘さんに、いい介

護について教えてもらった気がします。本当に介護上

手で、「手を抜けば後で苦労します」とよく言ってま

した。口腔ケアはピカイチで、本当に口の中は綺麗に

磨き上げられていて、そのためか感染症や肺炎を起こ

したことはありませんでした。この藤崎さんの娘さ

ん、「僕が病気になったら介護をお願いしますね」と

頼んだのですが、「お母さんだからするんだよ、先生

なんかしません」とにべもなく断られました。お母さ

んが病気と聞いて、大阪から帰ってこられて介護し

て、また亡くなられた後は働いています。やる時には

やって、スパツと切り替えて仕事をするという方で

す。
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この方は下田さんです。僕はこの方に意思伝達の素

晴らしさを学びました。県庁の職員でしたが、奥様は

当時40歳ぐらい、子どもさんを２人かかえていました

し、とても在宅ケアは無理だろうと判断していまし

た。ところが結果的には10年近く、立派にケアしなが

ら子どもを育てました。簡単に無理だと考えるのは早

計で、ちょっとした必要な援助で立派にやり遂げられ

るものだと思うことでした。

　

この方はご主人がＡＬＳの奥さんをずっとみていま

した。胃痰もつくられておりますが、この方で吸引問

題の大変さを思い知りました。奥さんが痰の多い方

で、夜も１時間とか２時間おきに起きなければならな

い。ヘルパーさんは来られているのですが、どうして

起きなければならないかと言うのが素朴な疑問でし

た。ご主人は昼間は訪問看護師さんが来られた時に２

時間ほど睡眠をとるような状態でした。夜間はヘルパ

ーさんが来るのだから吸引してもらっていいのではな

いか、というのが吸引問題のきっかけでした。

　

この吸引問題に関しては検討委員会が開催され、一

定の条件下でヘルパーにも吸引が認められました。た

だＡＬＳではできても筋ジスではできないとか、介護

保険の中では点数化もされていないので実態としてな

かなか進んでいないようです。ただ看護協会がこの問

題に真剣に取り組み始めたと言うことを聞いていま

す。

　

今後、高齢社会が進んできますと、専門性は尊重し

なければならないしリスクへの対応も必要ですが、み

んなが介護を勉強して、社会全体でケアできる体制を

考えなければ、今後の高齢社会は乗り切れないのでは

なかろうかと思います。
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1993年(平成5年)

　　

目次

I.患者さんや介護者の疑問や不安
I.ALSの診断は

Ⅲ.入院治療がいいか.在宅療養がいいか
IV.病名の脱明(告知)は
Ｖ.患者さんの心理面への対応は

VI.療養するときの日常生活の工夫

　

楽な姿勢(体位)･移動動作･衣服･排泄

　

入浴･食事摂取障害･呼吸障害･言晒障害

Ⅶ.家庭医を持とう
Ⅷ.ヘルパーの活用法は

IX.介護者の健康管理
Ｘ.圃いすんで
ＸＩ．特に印象深い在宅愚者さん

　　

1994年(平成6年)

　　　

目次

I.難病の診断(告知から)医療

　

、福祉
Ｌ医療保険制度

Ⅲ.身体障害者の福祉

Ⅳ.所得の保障

Ｖ.在宅療養
VI.難病の研究班と患者団体

　

難病には多くの難病がありますが、中でも一番難し

いと言われているＡＬＳです。診断や告知の問題もあ

ります。それから入院するか在宅かという問題もあり

ます｡また進行するにつれて食事の問題､呼吸の問題、

発語の問題も出てきます。ただＡＬＳで一番難しいと

ころは、呼吸が苦しくなった時に呼吸器をつけるかつ

けないのかの問題です。考えてみますと、その時々生

じた一つ一つの問題に、どう立ち向かえばいいかが僕

のＡＬＳヶアの歴史だったような気もいたします。

　

在宅でヶアする中で、患者さんが食事をとれなくな

る、そのためにどうすればいいかということで作った

のがこの「食事のしおり」という小冊子です。平成３

年のことでしたが、このしおりは非常に大きな想い出

にもなっているし、朝日新聞が全国版で取り上げてく

ださったと言うこともあって、当時８千部ぐらい全国

に発送した覚えがあります。お陰で全国の難病の、特

にＡＬＳ患者会と親しくなるきっかけになりました。

　

次は構音障害とか呼吸障害への対応と言うことで。

　

「闘病のしおり」を作っています。平成５年のことで

す｡告知の問題､入院や在宅の問題､心理面への対応、

家庭ヘルパーの活用法、介護者の健康管理などに触れ

ています。

　

難病のケアシステム研究班で､｢生活ガイドＱ＆Ａ｣

を平成６年に作りました。これも難病の医療、医療保

険制度、福祉制度、所得の保証、在宅療養、顛病の研

究班と患者団体を骨子にした内容です。
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筋ジス患者や難病愚者、

そして家族の思いを

伝えたかった。

　

表紙は在りし日の轟木敏秀

と稲元昭子元師長。

　

稲元さんとは10年余りの

二人三脚の時代が続いた。

患者さんに信頼され､バランス

の取れた名師長だった。

　

よく売れました。

　

患者さんのための

患者さんにわかる本、

を心がけたからだと

思います。

　

病気になった人しか

わからないことは多い

のです。

　

ただ病気をよく知って、

病気と立ち向かうことが

円滑な療養生活の手助け

をしてくれます。

かこしま文庫堵

　　　　　　　　　　　　

平成10年､鹿児島文庫と言う企画がありますが、「難
難病と生きる

　　　

病と生きる」というタイトルの本を２ヵ月くらいで書

な-JJJ4一心s-r-柵永翼ｗ･　　　／／

　　

きました。本というのは完璧主義者はなかなか書けな

　　　　　　　　　　　　　　　

いんですね。僕みたいに、いい加減でもまあいいやと

､剱春鈍･裴川版

ｔ
り
が
賢
い
Ｓ
一

４
１
　
　
　
　
・

が
わ
か

いう気持ちにならないと終わらないですね。

　

ところが正式に本の出版を頼まれて、書き始めると

筆が進まない。ある出版社から、若い先生方への難病

医療について書いて欲しいと頼まれているのですが、

まだ緒につかないでいます。

パ
Ｔ
キ
ン
ソ
ン
病

　

これは「パーキンソン病がよくわかる本」ですが、

パーキンソン病の方は持っている人も多いかと思いま

す。良く売れたのですが、患者さんの目線でわかりや

すく書かれていると言う評価をもらいました。現場主

義のためだと思います。療養生活の手助けになればと

いう気持ちです。

　

話が変わりますが、難病の患者さんを一般病院の中

で療養するには、大きな悩みもあります。難病患者さ

んの療養生活は入院するか在宅療養と言うことになり

ます。入院の場合には、医療法上は一般病棟と療養病

棟に分かれますし、診療報酬上は障害者病棟（入院基

本料は出来高）と、特殊疾患療養病棟入院料に分けら

れます。当院の場合、一般病棟の中で難病もみていま

すが、筋ジス病棟の経験から包括の病棟になってしま

うと、職員の意欲の問題や地域の在宅ヶアシステムが

うまく行かなくなる懸念があります。患者さんの在宅

へのインセンチブが働きにくくなり、患者さんがたま

つてきます。ところが一般病棟としてやっていまと、平均在院日数が非常に長くなってしまうという問題が

起こり、ジレンマに悩むことになります。

　

さてこれからの在宅ケアは時代の要請でもありますが、公的サービスをうまく利用しながら、ネットワー

クと地域のケアシステムを構築が鍵になるように思います。
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ヘルパー養成研修

　

平成７年より平成15年まで

１級課程２６０人､２級課程

1262人､合わせて1522人
のヘルパー養成。

　

また難病愚者等ヘルパー養

成研修では､1231人が受講

　

在宅療養を継続する上で、もっとも大きなキーポイ

ントは、介護者問題です。介護者の多くは配偶者にな

るわけですが、健康な介護者がいたら在宅は可能にな

りますが、今後はこの介護者がなくても在宅が可能に

なるようなシステムを構築していかなければならない

時代になってきていると思います。

　

川‖‖幽幽111幽辿ｉ川|幽岫|在院日数の短縮も考えて、国立

　

川ｉ淵回廊醤ｉ|且|吻旧恥･つた在宅ケアを病院として組織

　

川ll繩賑蚕圓曜|－|目旧l｡患者さんの状態がいい時には

　

‖‖弱ｉ癩昭BSEiCaiJi.、悪くなったらいつでも入院でき

　

川図暦制－櫨居1圏|随ｉ;ｒとでした。

　

川■圖－国國隅|旧|圓－l・わけですので、在宅ケアの実務

リ‖|隅隅腿圖闇屋|厖|固SPIFんや訪問看護師さんなどヶア実

　

川周冒腿國図昌圖■同liに意図しました。

川■涸辰ー回回|瞬|国國－療報酬点数の平成６年から14年

‖‖翻ｉ図図膠ー|－|－●Ｆしずつ数は伸びています。診療

川鳳国ＩⅢ－鴎|旧|－厘ilこすが、ところがこの介護保険が

‖‖昭回国ii夏－|図|昌図ｌ宅医療は限界に来ている気もし

‖‖羽|習圃1‖聊祠11rl訓¶界恥が始まったら難しさがでてきて

川りii3irs;｡

　

実務者研修は精力的にやってきました。例えば訪問

介護員の研修など２級、1,200名、１級を1,481名、全

体で2,535名、鹿児島県のヘルパーのうちかなりの数

を当院で養成しています。当院のＯＢたちが県下に散

らばっているわけで、その人たちが病院の診療内容を

宣伝してくれたり、患者さんをつれてきたりして、そ

ういう面では研修することがある面では経営にも役だ

っているかもしれないと思っています。
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でまとめていくべきかが、今後の大きな問題

システムそのものです。

携、ケアシステムの構築の鍵は調整会議だと

|蜀圈回i二。ケア会議。昨日福岡開かれたネットワーク

‖‖|回|ｌ鴎■

‖|‖－|繩鄙ｉ

‖‖圓|鄙－l･

‖‖噌|－碩II

川晋1111S

I‖‖9lnl芦－

もこの話がありました。いろんな職種の人が

一堂に会するケア会議が、このケアシステム

る上でのいいツールだと思います。ただこれ

に維持することは非常に難しいですね。特に

ことが難しくて、当院のケア会議も参加者が

、少なくなったりと。システムとそれを動か

養成が必要になることを痛感しています。あ

生懸命やってくれると続きますが、その人が

　

いなくなると非常に危機に陥ります。その連続です。
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昨日の会議で、難波先生がこのケア会議を患者さん宅でやったら一番いいんじゃないかと言ってましたし僕

も一番いいと思いますが、実際は医者が定期的に患者さん宅のケア会議に参加するのは難しいですね。難波

先生のような方が、患者さんのご自宅でいろんな職種を集めて定期的にケア会議を開けば理想的なシステム

が出来上がっていくのでないかと思います。

　

このケア会議ですが、当院の場合、41回目です。毎

回40名程度、多い時は5～60名、少ない時は10数名で

すが、いろんな職種が参加して、１人ひとりの患者さ

んのケアプランを検討したり問題点を討議します。

　

日にちだけは第３月曜日５時15分からと決めていま

すが、それぞれ職種として忙しいし、同じ時間帯に集

まれる保証もないし、実際にはだんだん難しくなりそ

うだと思っています。

　

結局はいろんな組織が定期的に集まって、患者さん

についていろいろと学んだりディスカッションをす

る、これができるかどうか、学問的にいえば連絡、連

携、統合という形で進化するといわれています。

　

一つひとつの病院が核になって、異なる組織を集め

て定期的な会議を開くことが現状では一番いいかと思

います。多くは患者さんが退院する時に連絡するだけ

で後は知らない、これではコミュニケーションはとり

にくいし、そういう意味ではこの連携の輪を広げるこ

とが非常に大事かと思います。

　　　　　　　

尉

　

の･‘直し

１．研究の拡充

2.医療費の自己負担の見直し

　

一所得に応じた自己負担の導入

　　　　　　

(低所得者層に配慮)。∧

　

一重症者に配慮(従来どおり)

　

･治療の結果､軽快した者については

　

一般医療に移行

　

･事業評価の導入(制度的補助金への移行)

３.福祉施設の充実

　　　　　

ヶ

　

・難病支援センターの設置

　

・

　

・

　

日常生活用具給付事業の品目の拡大

川‖‖ｉ|塑li囃咄i1雌1111見直しの中で、センターの設置が

ｍｉ|国|回|ｉ●－－－|咄|医療費の自己負担の見直し、所得

‖|‖圓|麗|圈|碩圓梨圓同|呈露入。ところが実際の現場では非

|‖＼mm腿回国ｌ層腿|励|じています。僕は先月は在宅医療

川圓|■謳回国国回旧|胴|び、スモンの患者さんとパーキン

‖‖圓圖Mmmmmm・|、へ､です。ところが３人で自己負担

‖‖－|圏|圃圓厦■－晒|－iらってくるお金は、高齢で自己負

‖‖mmmm麗圏國ｕ|ii隨病に認定されていることもあっ

川lill!‖‖銅眼WMWM＼r>。､、
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’在宅人工呼吸療法の今後の課題

　　　　　　

（カナダBC州の呼吸管理システムを参考に）

　

在宅で､単身でも呼吸管理を受けられないか

。質必高い自立生活が目標

　　　　　

Ｊ

.よ

　

倶体的には

　

1〕多様な選択肢:自宅だけでなく､療護施設､グループ

　　　

ホーム､専用マンションなど

　

2)家族介護がなくて､単身でも可能

　

3)実施主体:州政府から委託されたBCリハビリ協会‥

　　　　　　　

BC脊髄損障者協会(日本は医療機関)

　

4)財源:BC州予算(税)、日本は診療報酬(医療保険)

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(JNursstudiesより)

－

　　　　　　　　　　　

‥･一一

地域呼吸管理システム構築のために

　　　　　　　　

f
1)実施主体や財源の検討

2)人工呼吸器の保守管理とプール体制:

　

専任の呼吸療法士と臨床工学技師

3)リ戈ク管理:火災･停電･外出

め教育研修:医療スタッフ､本人､家族、介護者

　

ボランティア､バスやタクシーのドライバー

5)利用者による評価システムとピアサポート

川‖仙廠lilhiiこは、介護者がいなくても、在宅で希望す

‖‖誕|胴圀llln呼吸管理が可能となることが、最も理想的

‖‖廼師肆|－las／ステムだと思います。日本の現状ではと

‖‖－腿－|闇|回11士んが、学会誌によるとカナダのプリティ

‖‖BaHIBiHIl:ンビア州公共管理システムでは現実にやつ

‖‖ｉ厘図1闘miごす。実施主体が、州政府から委託された

‖‖ＩＩＩ砺|臨r会ですが、具体的なことはよく判りませ

‖‖ｋ．

‖‖■－図匪1111ごは地域呼吸管理システムの構築となって

‖‖Ｉ回ｉ匯●Fくきな要素としてはやはり人を育てる、呼

‖‖吸国際麗麗臨床工学技師など。またリスク管理という

‖‖靭圓厨露医|瞭スタッフ、本人、家族、介護者、ボラン

‖‖ｌ霞－●ISiiべやタクシーのドライバーを含めて、吸引

‖‖圓圏腿劉闇|研修をする。そして実際に評価とサポート

‖‖－・図ｌ|ｌ釧できていると書いてあります。

‖‖■冒飴咽mm日か、日本でも希望するなら在宅で独り

‖‖吻－|旧襄ll!呼吸管理ができるシステムができるように

ＵＩＦ!ilり|－|りかと思っています。

　

まとめです。在宅ケアは、患者さんがあくまでも主

人公です。これは病院の入院や外来ではよく分かりま

せん。僕もやってみてはじめて分かりした。現場に真

実があることが。在宅ケアを始めるとなると、問題山

積です。ただ問題があった時に解決するにはどうすれ

ばいいかが在宅ケアの基本で、諦めないことです。

　

当院でも在宅ケアを始めようと言った時に、リスク

の問題、車の移送の問題などがあげられました。あれ

もあるこれもあるからできないんじゃないか、という

結論に持って行きがちですが、やらなければならな

い、そのためにはどうするかと智恵を出しあわなけれ

ば､やれないのです。やはり問題解決指向が大切です。
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ある本からの引用です。人材を育てるシステムを作

る、この人材を育てることが非常に大事だと思いま

す。人材とはやる気と技術的なスキル、それがそろっ

た人材を育てることです。

当院に入院しているＡＬＳ患者さんの木脇さんの

「燃える桜島」という作品です。

　

彼は足にもった絵筆でこの桜島を描いています。ボ

ランティアが来られて手伝ってくれていますが、この

ように頑張るところにはボランティアも来てくれる、

やはり患者さんも一生懸命という姿にひきつけられる

のだと思います。そのような所には、その周りにはボ

ランティアも集まるし、あるいは共感して多くの専門

職も集まってくる、そういう時代なのかなと思いま

す。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

昨日福岡で日本難病医療ネットワーク研究会があっ

て160名もの参加がありました。当初会長は100名を予定していたらしいですが、予想を遥かに超える早さで

社会は進歩している。社会はいろんな職種が集まって在宅の患者さん、難病の患者さんを支援する組織が出

来つつあるのかと思います。

　

そういう意味も含めて、難病の患者さんも一生懸命生きて欲しい、というメッセージでこの話を終わりた

いと思います。ご静聴、ありがとうございました。
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座長

　

先生ありがとうございました。ヒューマニティーに貫かれた実践者ならではのお言葉の連続であった

　　　

ように思います。何かご意見ご質問ございましたらお願いいたします。

質問

　

滋賀県難病医療ネットワーク協議会医療専門員

　

福井

　

地域ケアシステムの構築をしていくために、

　　　

医療機関、病院が核になってというお話はよく分かります。滋賀県でも常に考えながら今仕事をして

　　　

いますが、病院が核になるにはその病院のお医者さんに核になってもらわないといけない。じゃあそ

　　　

の核になっていただけるお医者さんをどうなっていただけるようにしたらよいのか、難病医療支援専

　　　

門員としてはどう関わればそういう先生とうまくコンタクトがとっていけるか、そのあたりで何かい

　　　

いお知恵を。

答え

　

一番難しいところです。確かに最近難病や筋ジスについて頑張ってくれる医師が少なくなりつつある

　　　

時代です。だから僕らも努力しないといけないし、いろんな研究班の先生方が努力しながら人材を育

　　　

てること、特に難病に共感を持つ医者を育てることだと思います。

　　　　

ただ地域には、専門員の熱意に動かされる医者はきっといると思います。僕ら医者は患者さんが、

　　　

ありがとうとか良かったとか、成功体験があるとまた頑張ろうと思える。だから患者さんが医者を勁

　　　

かしてくれる時もあります。だから滋賀県のことはよく分かりませんが、そんなに希望を捨てないで

　　　

いろんな先生に当たれば、きっと共感してくれる先生がいると思います。

質問

　

西多賀病院

　

今井

　

いつも先生を目標に私どもも頑張ってきているわけですが、先生のお仕事の本当

　　　

にまさにそのものがある意味で我々が目指している難病センターそのものかと思って今日改めてお聞

　　　

きしました。その中で、多くの都道府県が難病センターを形だけ作ったとしてもなかなかできないの

　　　

が現状だと思うのですが、先生がやってこられた中でここだけはポイントだと、難病センターにおさ

　　　

えていただきたいと思われることがあったら是非お伺いしたいのですが。

答え

　

うちは姶良郡というところにあります。鹿児島県の中で姶良郡というのは人口は2～30万です。AL

　　　

Ｓのネットワークは全県的にやっていますけども、当院を核として在宅医療でフォローできる範囲

　　　

は、やはり限られていて郡単位です。その郡単位の中での患者さんのフォローはできる、特に神経難

　　　

病に関しては当院はいつでも入院できますというスタンスでいますが、それが全県下となると不可能

　　　

です。いろんなところの核になるネットワークの病院があって、そこが核になるようなシステムを作

　　　

ることと、それから拠点病院としてはセンターとしては、困った時必要な時に必要な援助をするのが

　　　

一番です。患者さんを孤立させないことが一番大事だと思います。そういう意味でやはりセンターと

　　　

いうのは、困った時の電話相談や情報の発信を最低限してくれる、患者さんは困った時にどこに相談

　　　

すればいいのか、センターの役割はそのあたりにあるのではないでしょうか。

座長

　

国立療養所時代は、外来定員というのはなかったし、ＡＬＳの方の在宅を支援したんですが、結局病

　　　

棟から抜け出して往診にいくという形しかとれなかったんですが、機構が変わって、そのへんの発展

　　　

性というのはありますか？

答え

　

厚労省に聞くと、出来るというのですが、人の問題では併任しかありません。中途半端では立ち行か

　　　

なくなってきています。在宅療養とショートステイ、デイケア、あるいは老健、特養とか、医療・福

　　　

祉が一つの組織として一体として勁いてきています。当院みたいな単発で在宅ケアだけあるいは訪問

　　　

ヶアだけしているのでは自ずから限界もあります。
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本日は非常に具体的な患者さんの例を挙げながらそこに何が必要かを端的に示していただきました。淡々

と何でもないように話されてますけれども、先生は非常に努力してこれまでやってこられて、それなくして

できないと実感いたしました。全国の院長の中でも若手のホープでございますし、しかし健康には充分留意

されましてますます難病医療の推進のためにご活躍くださる事を祈念いたしまして終わりの言葉とさせてい

ただきます。
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全国難病センター研究会運営委員

国立病院機構新潟病院副院長 中島

　　

孝

　

｢急性期型総合病院内に設置された難病相談センターの特性と相談のありかた｣

兵庫大会会長・兵庫県難病相談センター所長

座長

中島

講演

市川

　

桂二i/

市川

　

桂二



座長

　

中島

　

それでは研修講演のＩをはじめさせていだたきます。

　

研修講演のＩは、本大会の大会長でいらっしゃいます、市川桂二先生に、おそらくこれは研修講演の１と

いう意味だけではなく、たぶん基調講演になるんではないかなと思っておりますが、講演していただくこと

になりました。

　

市川桂二先生は、昭和20年９月21日のお生まれです。昭和46年に神戸大学医学部を卒業されまして、ただ

ちに県立尼崎病院に医師として勤められました。昭和50年に、米国ニューヨーク州立大学シラキュース校、

神経内科のレジデントになられまして、昭和53年には同大学の神経病院のレジデントもやられまして、これ

は研究的なプログラムかなと思います。

　

昭和54年に、県立尼崎病院に戻られまして、神経内科を開設されております。たぶんこの時期ですと、関

西では神経内科、非常に新しい初めての科だったんじゃないかと思います。平成２年には神経内科部長にな

られまして、同時に兵庫県立難病相談センターの副所長を兼務されていらっしゃいます。平成15年に兵庫県

難病相談センターの所長になられまして、平成16年に県立尼崎病院の副院長に就任されました。

　

学会活動ですが、日本神経学会評議員、日本神経治療学会の評議員、日本内科学会近畿地方評議員、第69

回日本神経学会近畿地方会会長を務められていらっしゃいます。

　

今日「急性期型総合病院内に設置された難病相談センターの特性と相談のありかた」ということで講演し

ていただきますが、この難病相談センターは、平成２年にもう設立されたということで、おそらく私たちが

今研究しております事業である、難病相談支援センターの一つのあるべき方向性も示唆されるものではない

かなと思います。

　

この難病相談支援センターは事業のちょうど中程になっているわけですけども、難病患者さんや団体や地

域の行政や保健医療従事者、そういったものが協力して、本当に患者さんに必要な事業が行えるような、自

立的なオートノマスなものであり得るものだと思っておりますが、今日は、市川先生からご講演していただ

くことになりましたので、先生よろしくお願いいたします。
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急性期型総合病院内に設置された

難病相談センターの特性と相談のありかた

兵庫大会会長・兵庫県難病相談センター所長

　

市

　

川

　

桂
一

一

兵庫県の難病相談施設

　　兵庫県

難病相談センター

神戸難病相談室

開設年 平成2年 平成2年

所在地 　　尼崎市

県立尼崎病院内

神戸市

運営母体 　兵庫県

委託事業

兵庫県難病巡

タイプ 病院型十行政型 患者団体型

兵庫県の難病相談施設といいますのは現在二つございま

す。兵庫県難病相談センターと神戸難病相談室でござい

ます。いずれも開設年は平成２年で、今年で15年目を迎

える施設でございます｡所在地は､我々の方が尼崎市で、

県立尼崎病院内にございます。神戸難病相談室の方は、

神戸市、三宮にございます。

　

運営母体は兵庫県で、兵庫県が尼崎病院に委託してい

るという形でございます。神戸難病相談室はもちろん兵

庫県難病連ということです。

　

タイプは、相談センターは病院型でありますが、深く

行政が関与しております。ですので、病院型プラス行政のいい面を含んだ形であろうと言えます。神戸難病

相談室は患者団体型ということでございます。

庫県難病相談センター

　　

運営形態

６兵庫県難病相談センター

　　

県立尼崎病院8F

　　

スタッフ常動≪＆mi名非常勤保健肺1名･ＭＳＷ１名

　　　　　　　

所長神経内刹部長が兼務

右県立尼崎病院

　　

地域中核･高度医療を担う急性期型病院

　　

病床Ｓt　５００床

　　

－ａ平均外濠趨者数1､４２５,

　　

年閥入院患者数10.０００Ａ

　　

平均在院日数16.5Ｂ

　　

兵庫県神経難病医療ネットワーク拠点病院

　

運営形態ですが、現在スタッフは、常勤の保健師１

名、この方は県の保健師でございます。課長クラスで

すので、非常にバリバリの保健師さんが尼崎病院に来

ている。いわば病院内に保健所の窓口があるというふ

うに考えていただいてもいいかなと思います。それ

と、非常勤保健師が１名とＭＳＷが１名です。所長は

私か神経内科と兼務しております。

　

簡単に県立尼崎病院の話をしますと、地域の中核、

高度医療を担う急性期型病院でございまして､病床500

床、１日平均外来患者数1,425名。年間入院患者数１

万人。平均在院日数16.5日という、典型的な急性期型病院でございますとともに、一方でこのような慢性期

の疾患に関しても力を入れていまして、兵庫県の神経難病医療ネットワークの拠点病院の一つともなってお

ります。
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兵庫県難病相談センター事業

lx難病相談事業(難病相談支援貞)

＆情報提供

Ｓ研修(保健所保教師を対象とした難病看護研修、地域ヶア研修)

4!r難病保健指導事業への協力(保健所)

lr兵庫県神経難病医療ネットワーク支援協議会

　　

事務局(難病医療専門員)平成14年～

　

難病徊談支援貝と難病医療mnaを兼ねる

援協議会の事務局としても活動していますので、

になっております。

2500

2000

1500

1000
５００

　

０

兵庫県難病相談センター

　　

相談利用者状況

1０年度

　

nitiE 1!年度　13年度　１４年次　１６乍度

●神戸市

口他の阪神各市

i

‐本人

●保健所等

ｒ
ｙ

0＼

相談者の居住地

ｌ尼崎市

　　　　

口西宮市

口県内｛阪神地区除く｝田大阪府･市

口不明

相談者の内訳

●家族

曰その他

20％ 40S

□医師

■不明

60S

糾・嘩1友'.MiUIA

80S

　　　

センターの事業としましては、開院当初から難病相

　　

談事業に非常に力を入れています。これが第一といっ

　　

てもいいと思います。ですからスタッフは難病相談支

　　

援員という形にはなると思います。情報提供の事業。

　　

それから、もう一つ力を入れているのは、研修事業で

　　

ございます。特に健康福祉事務所の保健師を対象とし

　　

た難病看護研修、それから難病地域ケア研修を行って

　　

おります。保健所のいろんな難病保健事業への協力も

　　

行っております。

　　　

平成14年から兵庫県の神経難病医療ネットワーク支

スタッフは難病相談支援員と難病医療専門員を兼ねた状況

相談利用者状況を説明します。これから難病相談セン

ターの在り方を少し考えてみたいと思います。過去10

年の実績です。平成15年には、年間延べ2137名の相談

がございました。我々は当初から難病患者さんと難病

以外の患者さんとは全く区別せずに、どんな方でも受

け容れています。内訳は57％が難病の方で、難病以外

が43％です。利用者の年齢は60歳をピークにして50歳

から70歳の方が主です。年間の実質利用者数は670名

で、そのうち562名が新規の利用者でございます。男

女別ではほぼ同数です。この562名について実態を調

査しました。

　

相談者の居住地ですが、難病以外についてみます

と、ほとんどが尼崎市内の患者さんです。一方、難病

の利用者についてみると、県内各地から広域的な相談

者があり、県外からも鹿児島県から埼玉県まで相談が

あります。

　

相談者の内訳ですが、難病、難病以外もおよそ３割

は患者さん自身です。難病では本人や家族の相談以外

に、保健所、当院以外の医師、看護師などからも相談

が多くなっています｡難病以外の場合は､当院の医師、

看護師からの紹介が19.6%、し4％と非常に多いのが

特徴と思います。

30
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□看護師
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難病以外

　　

－体

562 0S 20S

相談方法

40S ６０Ｓ 80%

相談のきっかけ

難病307人

00S

難病以外255人

11゛ぷijS
1≒

こ

ﾀﾋﾞ7Fこ:つ尹

　

7%

　　　

保健所

　　　　　　　

院内陶小
24S 8S

　　

実態調査のまとめと

相談･支援センターの効果的形態

実態調査のまとめ 効果的対応形態

利用者の最大の関心事は医療 病院型

梱謨内容隙多岐にゎたる 包括的･多職種にぷる対応

｢難病』|きぷり広域的で

｢非難病｣吟ぷり地域的

利用者にとil活用しやすい

体制

｢難腐｣1さ電話相談力¶67％、

面持30％

遠隔相談

地域でＱ継続的相談

｢難病｣で酵相談Ｑきっかけfこ

ぷり多様性がある

あらゆる広報手段

　

相談方法については難病以外では56％が面接です。

一方難病では３割が面接で、67％が電話相談で、これ

もその広域性を表していると思います。

　

相談のきっかけですが、難病患者さんについていい

ますと、院内紹介が25％と少なく、４分の３はいろん

なきっかけです。たとえば保健所からは24％で、福祉

関係、ホームページ、難病連、他の医療機関から紹介

と、かなりバラエティーに富んでいる。一方難病以外

に関しては、院内のドクター、看護師、掲示からなど

４分の３は院内です。

　

このように広域性と地域性を兼

ね備えているのが特徴かなと思います。

　

相談内容主なもの一つを挙げてもらいますと、医療

がほとんどです。ほとんどの人が医療に関心がある。

その内容は、診断・治療、専門医・医療機関の紹介、

あるいは医療への不満などです。医療以外では疾病、

福祉、看護、心理などとなっています。非常に多岐に

わたって相談があることが、難病では特徴です。

　

実態調査をまとめてみますと、利用者の最大の関心

事はやはり医療ですが、医療だけでなくて、相談内容

が非常に多岐にわたっており、難病の利用者はより広

域的で、電話相談が非常に多く、相談のきっかけによ

り多様性があるといえます。相談のこのような実態が

ある中で、効果的な難病相談センターの形態は何かと

考えてみますと、医療相談が多いということに関しま

して病院型というのは効果的な対応形態の一つでない

かと思います。相談内容が多岐にわたることに関して

も、包括的、多職種による対応が可能な病院型は機能

的な形対応型と言えると思います。また、電話相談が多いということは、遠隔相談が多いということで、地

域での継続的相談も考える必要があります。

　

兵庫県は特に南北に広いですので、この辺りをどうするかは非常に重要だと思います。また難病では相談
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のきっかけに多様性があります。あらゆる広報手段を使って、利用者にお知らせするということが求められ

ます。

１日的:

相談者への意識調査

　

調査にぶり相談のあり方を検討する。

６対象:平成16年7月来所者中アンケートへの

　

協力者30名

　

男17名女13名

　

特定疾患患者IZ名

　

その他14名

問題解決状況

問題が解決した

7題の皿硬かできた

|宍|万万」

知りたい情報が拷られた＼｀

　

相談できる場所かあることが

　　　　

わ力4j安心した

問晒解決4;)糸□が兄つか。た

前向きに考えるごとか

　

できるぶうになった

気持ちか軽く９つた

相談員の対応

棺IS内容を十分に理解

凧身に、

相鏑鴫間が十分

難病センターにおける

　

相談支援のあり方
･1･将遇

　

穏やかに･親身になって筒く。心を感じとり僧頼感を得る

　

相談者への意識調査を行いました。目的は、難病セ

ンター利用者の意識調査によって、相談の在り方を検

討することです。対象は平成16年７月来所された利用

者の中で協力いただいた30名、男17名女13名、うち特

定疾患の患者さん12名で、その方達に対しアンケート

を行いました。

　

相談後の問題解決状況です。「相談して問題が解決

した」と答えられた人は２割弱です。このぐらい少な

いですが､一方で、「問題の解決の糸口が見つかった」

とか、「前向きに考えることができるようになった」

とか、あるいは、「相談できる場所があることが分か

り安心した」とか、「知りたい情報が得られたとか」

で、ポジティブに考えられるようになり。「また相談

センターに相談したい」と思えるようになるという結

果がでています。

⑤

･Z'役割認滋

　

解決策がすぐに兄っかることぱ少ない。

　

問題か皿理てla､解決の糸口か兄っけられるぷう

　

相談者の意思決定の助曹･支援、

　

闘廊こ前向き９考えカl与えられるよう９場を提供

　

いって懲相穣できるという安心感･値頼感

=3･求められる能力

　

知餓;疾患の理解･受容､顔善上C;)課題､社会的支援策なご

　

情報提供能力=専門医僚機間､行政機関､患者会など

　

コミュニケーション能力。

　

画一的でない支援策を提示する能力

　

相談員の対応です。「分かりやすく説明してもらえ

た」とか、「相談内容を十分に理解してくれた」とか、

　

「親身になって一緒に考えてもらった」とか「穏やか

に対応してもらった」。このような点での評価が高か

ったことがわかりました。

　

相談時間が充分であるというふうに答えられたのは

半数以下ぐらい、43％ぐらいです。

　

これらをまとめて、相談センターにおける相談支援

の在り方を考えてみました。一つは接遇です。やはり

穏やかに親身になって聞くという姿勢が一番求められ

るかなと。そして、利用者の心を感じ取り、信頼感を

得るということが必要であると。人によって、理解の

程度は異なりますので、分かりやすく時間をかけて説

明、あるいは情報提供する必要があるだろうというこ

とです。

　

相談員の役割認識としては、解決策がすぐに見つか

ることは少ないということを認識することが必要で

す。でも問題が整理でき、解決の糸口が見つけられるように相談者の意志決定を支援していくことはもっと
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大切です。それによって闘病に前向きな考えが与えられ、さらにいつでもまた相談できるという安心感、信

頼感が得られることになると思います。

　

求められる能力といいますのは、やはり知識ですね。疾患の理解とか受容とか、あるいは療養上の課題、

社会的支援策、こういうようなことは知識として非常に重要です。また、情報提供能力としては、いろんな

関係機関や利用者に必要な情報を提供する能力ですが、ただ単にリストとして、こんなんがありますよとい

うことだけではなくて、日頃から専門医療機関、行政機関、患者会などとコミュニケーションをとって、こ

こはどんなところで、どのような方がおられて、どんなふうに支援してくれるかというようなことをできる

だけ具体的に情報提供できるほうがいいと思います。コミュニケーション能力というのはそういうこともあ

りますし、また、利用者の心を感じ取り信頼感を得る能力も必要なことです。

　

それから、画一的でない支援策を提示する能力も求められると思います。例えば人工呼吸器を付ける、つ

けないということも人それぞれ考えがありますので、それを押しつける形での支援策ではよくない。こうい

うことが実際に相談員全てができるかというとなかなか難しい。やはりこういうことができるような能力が

開発されるような、あるいは資質が向上するような全国レベルの研修会は必要と思います。

/兵庫県難病相談センターの

　　　　　　　　

特性とその利点

を病院型十行政型難病相議･支援センター

を院内の人的資源(専門医､看護師､理学療法士など)の活用と

　

包括的支援の提供

を雌病･非難病に区別なく対応し､利用者が活用しや寸い
:
≪

!
≪
　
l
Ｏ

lg相談員の孤立化防止･橘神的支持

＆
＆

Ｓ患者団体主導の相麓喘関神戸難病相談室と機能分担

　

兵庫県難病相談センターの特性とその利点について

まとめます。病院型プラス行政型で、相談センターと

難病支援センターの両者の役割を持っています。病院

型ですから院内の人的資源、専門医、看護師、理学療

法士等々の人的資源を無償で活用できることが大きな

利点だと思います。こうした人々により包括的に患者

さんを支援ができるという意味では病院型はいいと思

います。

　

また患者に必要な情報を適切にセンター相談員が提

供してくれますので、専門医は非常にありがたいとい

うことで、専門医の支援にもなる。人的支援をセンターは利用できる代わりにまた専門医に対する支援もで

きるということで、ギブアンドテイクの関係になっています。これにより相談員の孤立化防止や、精神的な

支持もはかられることにつなかっています。

　

もう一つ重要な面は、行政型の側面です。保健所の保健師への研修など、行政との連携が密で、事業とし

て展開しやすい利点があります。難病医療専門員と難病相談支援員は兼務している。これは両者の役割分担

ができていないことになりますが、一人の相談者を包括的に支援していく上では利点にもなっています。

　

ひとつ問題点といいますと、患者団体主導の相談機関でないことで、患者の視点からの支援策という面で

は不足する面は若干あります。その部分は神戸難病相談室と機能分担することで許していただけるかなと思

っています。

斟こおける難病相談･支援事業の

概念図（広域への対応）

　　

_ｇ

メー11ンヴljストネ。トり一々

(神幄匯病ネ。トｒ7一々事業)

＼

　　

ｓ

誰良相談センター

j祭難5

　

兵庫県における難病相談支援事業の概念図を示して

います。兵庫県の南東の端にある難病相談センターと

神戸市にある難病相談室が兵庫県全体の日々の相談業

務を広域的にどう対応するかということでございま

す。地域に患者さんは沢山いますが、実際に相談セン

ターにはなかなか来所できない。こういう方をどうす

るかということになります。一方これまで、地域の難

病相談は保健所が担ってきています。

　

キーワードは二つあります。一つは保健所保健師対

象の難病地域ケア研修です。研修により保健師の技能

や資質を向上させることです。それによって地域での相談能力を向上させ、難病支援相談員でなくても、各
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保健所でかなりの部分が対応できるようになると考えています。実際に10年以上前から難病相談センター主

催で難病地域ケア研修をしています。内容は疾患理解、自助グループの育成、難病在宅療養支援計画の策定

・評価などです。また県下の病院で難病担当保健師への看護技術研修も行っています。

　

二つ目のキーワードはインターネットを利用したメーリングリストネットワークです。これは兵庫県神経

難病医療ネットワーク事業の中で始まったものです。地域の患者さんが保健所に相談します。保健所は、神

経難病医療ネットワークのメーリングリストを利用して、その相談、問題点、看護技術とか、この病気はど

うなんでしょうとか、いろんなことがあると思いますが、これを配信するという形にします。ネットワーク

参加病院・関係者はそれぞれに返信することで、このネットワークの中では単に１対１の関係じゃなくて、

多くの人々がいろんな問題を共有化しながら、しかもかなりリアルタイムの形で情報が交換できています。

このメーリングリストネットワークと難病地域ケア研修、この二つで日々の広域相談に対応していくことに

しています。

座長

　　

先生は、病院型というか急性期総合病院の中で長く相談センターを運営されてきたわけですが、先

　　　

生の出されたアンケート調査の項目の立て方からはじまって、接遇、支援の在り方のまとめとか、そ

　　　

のものが我々に運営のマニュアルを提示しているような感じがしました。

　　　　

ご質問、ご意見、ご討議などをお願いしたいと思います。大切な経験が一杯詰まっていると思いま

　　　

すがどうでしょうか。

質問

　

木村

　

兵庫県の場合には患者さんの団体と先生の方の急性期病院と二つあって非常に贅沢だと思いま

　　　

す。普通の都道府県の場合はどっちか選ぶこともやむを得ないという選択があると思います。

　　　　

今お聞きしまして、二つの連携といいますか、どういうところが一番気を付けなければいけないか

　　　

をお聞かせいただければと思います。

答え

　

我々が得意な分野、医療とか保健の分野は我々がやるべきだと思っています。患者さんの視点に立つ

　　　

た相談支援という部分に関しましては、患者団体主導の難病支援センターには足元にも及ばない。そ

　　　

の辺りの視点を大切にして、お互いに仲良く連携しながら機能分担をするようにしています。たとえ

　　　

ば難病連主催の県下各地での医療相談会や各種催しには、講師として積極的に協力させていただいて

　　　

います。また患者会の力をお借りしなければならないこと、たとえば、神経難病医療ネットワーク協

　　　

議会の委員の依頼などがあります｡互いに必要としている関係ですので､自然な形で連携しています。

　　　

お互いに餅は餅屋という形でやっているというふうに考えていただいたらと思います。

質問

　

佐賀県難病支援ネットワーク

　

三原

　

難病以外の方の相談にものっておられるとのことですが、難病

　　　

以外ではどういう病気の方が？

答え

　

難病とあるのはいわゆる特定疾患です。それ以外の方が難病以外です。アルツハイマー病など特定疾

　　　

患ではない難病や慢性疾患たとえば慢性肝炎とか脳卒中後遺症の方とかがふくまれます。

質問

　

日本筋ジストロフィー協会理事長

　

川端

　

予算はいかようになっているんでしょうか。三位一体改革

　　　

の中で大変厳しいのではないかと思いますが。

答え

　

今３人のスタッフがいます。１人が常勤の保健師です。３人の人件費の予算があります。それに加え
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て難病相談事業、神経難病医療ネットワーク事業、各種研修会事業を含め事業費だけで280万円ほど

です。あと、事務費、通信費は県立尼崎病院の方の中からでています。

川端

　

病院の方が大変持ち出ししていらっしゃるわけですね。

答え

　

そうですね。病院の持ち出しだと思います。その分だけ病院の仕事もいろいろしてもらって非常にあ

　　　

りがたがられているということもありますので。

　　　

（持ちつ持たれつということですね）そういうことです。

質問

　

日本ＡＬＳ協会

　

金沢

　

急性期病院の中に相談支援センターを作った場合のメリットというか、その

　　　

中で包括的に対応できるとか、先生方がいらっしゃるんで対応がやりやすいんじゃないかと、そうい

　　　

う報告があったと思うんですが、具体的に例えば神経内科の先生なりが少し相談に応じるとか、バッ

　　　

クアップできるとか、何かあるんでしょうか。例えば私どもＡＬＳ協会だと電話相談があります。療

　　　

養相談に関してはある程度経験者、遺族とかが相談しています。医療的なことで今後どうなりますと

　　　

か今後こういうことに関して知りたいとか、そういう場合は病院の先生方に回して対応してもらった

　　　

りしているんですが、病院の中に設置した場合に小回りが利くとかメリットか出るとか、何かそうい

　　　

うことなんでしょうか。

答え

　

相談日を決めて神経内科医の私か面接しています。その日に行けないということになると外来に直接

　　　

来ていただいてお話するということになります。また相談員はどの利･の医師にも直接気軽に相談でき

　　　

るメリットがあります。

質問

　

医療相談日は難病支援センターで？

答え

　

もちろんそうです。個室の相談室があります。

中島

　

おそらく急性期病院、病院型の相談は市川先生がいらっしゃったからできたということもあると思う

　　　

のですが、成功してしまうとモデルとなって他の総合病院でも急性期病院でも出来うるということに

　　　

なりますね。今ただちに全然知らない急性期病院、総合病院でやれと言われてもこまりますけど、尼

　　　

崎病院のこういうモデルがあって、こういう形で成功しているということですと、たぶんこれはモデ

　　　

ルとして真似できて、いろんな地域でも実現可能なモデルになりうるんじゃないかなと思います。

　　　　

本当はここが、せっかく神戸で兵庫県でやっている一つの重要なポイントだと思います。質問に応

　　　

じたいと思います。

質問

　

埼玉県障害難病団体協議会

　

佐藤

　

療養型病院ですが、そちらの病院で例えば療養型病院の把握はど

　　　

のぐらいしてらっしゃるんですか？兵庫県でおおよその検討でどのぐらい病院があるんでしょう。

答え

　

兵庫県全病院354のうち療養病床があるのは173病院です。

質問

　

京都難病団体連絡協議会

　

甲斐

　

相談の内容の分類のところで、心理的な相談というのがありました

　　　

が､京都でも難病センターで相談業務をしておりまして､心理的な相談というのが結構困るんですが、

　　　

その場合病院ということで精神科のドクターなり心理職の方なりが対応されることもあるんでしょう

　　　

か？
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答え

　

必要であれば病院の外来にそのまま依頼するという形です。心理士あるいは病院の精神科の医師がセ

　　　

ンターに来て日をとってということはしていません。

中島

　

先生の一つのモデルとして病院型プラス行政型というようなくくりをされましたが、行政型という中

　　　

身はいったいどこかなと。一つは当然先生の難病医療専門員を配属しているということですが、県か

　　　

らそれほど予算措置をされているわけでもありませんし、行政型というところでもうちょっと教えて

　　　

いただければと思います。

質問

　

それは、保健行政で長年勤務してきた人がセンターの主なスタッフになっているので人的交流が大き

　　　

な面ではないかと思います。研修にするにしたって、地域保健活動での問題点を掘り下げやすいです

　　　

し、人脈が非常に大きい。特にある程度の、地位にある人であれば、こうしてああしてというような

　　　

ことがどんどん言っていけるということです。その辺り、行政が積極的に難病事業に参加してくれて

　　　

いるという意味で行政型のいい面があると思っています。

中島

　

もう一つ、今後の展望というか、兵庫県は非常に広いですし、まず太平洋側から瀬戸内から日本海ま

　　　

でと。それから阪神間という非常に人口稿密なところもあります。今後国の提示している難病相談支

　　　

援センターの事業とのかねあいも含めて展望を教えていただければと思います。

質問

　

最後のスライドで少し言いましたけど、いくつかの相談センターを作るというような考えはございま

　　　

せんで、神経難病医療ネットワークを利用した形で、メーリングリストにより現場が相談しやすい状

　　　

況を作って、情報を共有化できるようなシステムと難病地域ケア研修による難病担当保健師の資質を

　　　

向上するという形を進めていこうと思っています。

中島

　

今日は市川先生から平成２年に設立して始められているこの素晴らしい難病相談センターの実際のと

　　　

ころを教えていただいたと思います。私は先程のアンケート調査をみていて、解決したが13.4%だっ

　　　

たけど、問題解決の糸口が見つかった40％、こういったアンケートの調査の仕方からして、本当に難

　　　

病というものをよく難病患者さんと接して分かって運営されてきたんだなと思いますし、難病相談セ

　　　

ンターにおける支援の在り方の接遇、難病相談員の役割意識、難病相談員に求められる能力と、こう

　　　

いうまとめ方の内容も、我々が今後こういう相談事業をしていく時のお手本となるものを教えていた

　　　

だいたと思います。

　　　　

先生、研修講演ありがとうございました。
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研修講演ｎ

全国難病センター研究会会長・国立病院機構西多賀病院院長 木村

　　

格

　

｢難病と音楽療法｣

公立八鹿病院神経内科部長

座長

木村

講演

近藤

　

清彦

近藤

　

清彦



　

今日お話いただきますのは、近藤清彦先生で、兵庫県だけではなく日本の中で今非常に有名な方です。兵

庫県のご出身で昭和51年に信州大学をご卒業後、第３内科ここは神経内科を一生懸命やっている教室です

が、塚越教授、柳沢教授など日本のリーダーの教授によって神経学の歩みが始まったところです。

　

昭和57年には厚生連の佐久総合病院、当時農村医学、地域医療の日本のメッカとして若月院長先生をはじ

め活発な病院でしたが、ここで先生の今の在宅療法への道を見つけられたのだと思います。昭和60年からＡ

ＬＳの患者さんに在宅で人工呼吸器を取り入れお世話が始まったのだと思います。

　

その患者さんだちとのおつきあい、診療の中で音楽療法の大切さやその意味などを先生が感じられ、今日

のお話になるのだと思います。

　

先生は日本で初めて、神経難病に対する音楽療法を確立したいというお考えから音楽療法を考える会を組

織され、札幌で第１回の研究会を主催されました。先生自身一度お聞きすると忘れられない美声の持ち主で

して、たぶんこのご講演でも先生の美声をお聞きできるかと楽しみにしております。では先生どうぞよろし

くお願いします。



目

　

次

　

＜研究講演＞

０ １．「急性期型総合病院に設置された

　　　　　　

難病相談センターの特性と相談のありかた」

　

‥‥29

　

兵庫大会会長・兵庫県難病センター所長

　　

市川

　

桂二



｢難病と音楽療法｣

公立Ａ鹿病院神経内科部長

　

近

　

藤

　

清

　

彦

　

八鹿（ようか）というところの病院ですが、先日の台風で隣の出石町や豊岡市が全国のトップニュースに

なるような大きな被害が出た地域のすぐ隣です。また八鹿の一部も床上浸水をしましたが、多方面から次々

と応援の方に来ていただき本当に助かっています。私の病院の職員にも床上浸水した方もあり、病院に出て

来れないスタッフも多い状況です。

　

難病と音楽療法ということで題をいただいています。

　

２年前にＮＨＫスペシャルの「車イスから立ち上がれ」というリハビリの特集の番組がありました。その

時に舞台となったのが私の病院の回復期リハビリ病棟で、その時のテレビの、ＮＨＫの方が山に登って八鹿

の町を撮られたものです。（スライド省略）

　

いま11階建の病院の新築工事が進んでいまして、年内に使えるようになるという状況です。（スライド省

略）

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

人と音楽ということを考えると、これは全く私の考

人と音楽

゜

　

生きる元気、

　　　　　

生きがいとして

　

[靉漕∩一回汗]

心を癒し､苦しみや

痛みを和らげる

えですが、音楽は人間にとって何かなと考えると、一

つは生きる元気とか支えになるということがあると思

います。このあいだ舞鶴でバスに取り残された人たち

が一晩中励まし合ってその中でみんなで歌を歌って励

まし合ったということが言われていまして、それも生

きる元気とか支えとなる、本当にそうなったんだなと

思いました。一つは生き甲斐としての音楽となるとい

うことです。もう一つは、音楽で心を癒したり苦しみ

や痛みを和らげる、そういう作用があるんではないか、それを治療として使えないかという、二つのことを

考えました。

　

まず前半の、音楽を自分自身の生きる力にしているということで、私の想い出の患者さんを１人紹介した

いと思います。これは私か10年間勤めておりました長野の佐久総合病院です。（スライド省略）病院の裏に

流れている川が千曲川という非常に環境のいい所です。ここにいた時に、中学３年生の土屋君という筋ジス

トロフィーの方が、車イスなんだけども普通高校に行きたいから、勉学に耐えられるという診断書を書いて

欲しいと来られたのが最初の出会いでした。

　

その当時はまだまだ普通高校では受け入れが難しくて、結局通信教育を受けたわけですが、彼はもともと

音楽が好きだったので、自分でギターのバンドを組んでやったりしていました。そのうち、手も動かなくな

ったので今度はコンピューターで作曲をして、その当時、昭和50年代、自分で作曲して編曲をしてカラオケ

を作ってそれにあわせて歌を歌うコンサートを開くようになりました。

　

80年代に何回もコンサートを開いて、私は観客の１人として出かけていきました。（ホームビデオ映像紹

介）

　

この時も自分の手で車イスが僅かに動かせるぐらいですが、声はしっかり出ていました。25歳の時です。
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このコンサートの時に自分の従兄弟が同じ病気で亡くなったと話していましたが、自分も命が短いというこ

とを思ってはいるのでしょうが､そういうことを一切口に出さずに､生きている限りを精一杯生きるんだと、

人生は長さではなくて濃さだということを、彼は身をもって私に教えてくれました。89年でそれから数年、

私は八鹿に90年に来ましたので、９年もあいてしまって、もう35歳くらいになりますから、普通に考える筋

ジスの寿命は過ぎているわけです。どうかなと心配していましたら、（スライド省略）インターネットで彼

がホームページを開いていると分かり、すぐメールを送りましたら、元気だけども呼吸が苦しくなっている

ということでした。それでいろんなやり取りをしました。その時の短いテレビ番組がありましたのでそれを

お見せします。（ビデオ映像紹介）

　

今作った歌を歌っているところです。

　

これは浅間山です。麓が彼の自宅です。お父さんとお母さんが、彼が家の庭で自然を感じられるように車

イスで散歩できるような庭をおうちにつくられています。２人兄弟ですが２人とも同じ筋ジストロフィー

で、今は２人とも呼吸器を使っています。

　

彼の生い立ちです。小学校のころ、やんちゃな人だったと聞いています。信州大学で筋ジストロフィーと

診断されて、通信教育を受けながらコンサートを開いていたようです。

　

わたぼうしコンサートでも彼は大賞をもらったことがあります。94、5年でコンサートができなくなり、

それからはマスク式のバイパップというのをやっていて、それも本当に苦しくなったころが私とメールをや

り取りしたころでした。

　

Ｃ０,が70ぐらいまで上がって気管切開を奨められていたけども、自分は歌手だから気管切開して声がで

なくなると生きている価値がないと、非常にそれを拒否していました。気管切開だけでは声を失わない、声

のでる方法があるからということでメールでやりとりして、ようやく彼も気管切開しようと決心して入院し

ますと宣言したその日の午後に実際にＣ０,ナルコーシスで意識不明になってしまった。本当にギリギリの

ところでした。

　

佐久病院の先生たちの多大な努力で無事助かりまして、人工呼吸器をつけてその後の療養をするようにな

っています。

　

ほとんど手が動かないのですが、ｅメールというのは非常に有り難いもので、長野と兵庫県とでやり取り

がずっとできたわけです。

　

これがスピーチバルブです。（スライド省略）これを使ってみたらと奨めました。空気の流れを一方向に

する弁で、使い方に慣れないと難しいのですが、彼や担当の先生たちがとっても工夫してくれて、いい声が

出るようになりました。

　

なんと彼は自分がうたいやすいようにフレーズの短い曲を自分で作曲して、人工呼吸器をつけながら歌を

歌ったりコンサートを一曲だけやったことがあります。オーバー・ジ・オーシエンという歌を作っていま

す。

　

彼は実際に声を失って、言葉は本当に一言一言が無駄にできない、無駄な言葉は本当にいいたくない、も

ったいないから。本当に一つの言葉を大切に生きたいと言っていました。

　

そこまで私はお手伝いしましたが、１年後に突然結婚式に来てくださいというメールがきました。あとで

聞くとその後、ｅメールで知り合った美和さんという札幌に住んでいた方とｅメールでやり取りをして意気

投合して、実際は出会うまでにもう結婚しようということになって、2000年８月に軽井沢の近くで結婚式を

されました。その時に私も呼ばれていった時の写真です。一番小さいタイプの人工呼吸器をつけながら、２

時間の披露宴に彼はずっと出ていました。

　

これは彼が書いた「出会いは宝物」という本で、今年文庫本になって出ていると思います。それから「神

様からの贈り物」（角川書店）は美和さんとの出会いのＥメールのやり取りをラブストーリ一風に書いてい

て、ちょっとした読み物になっています。まだ本屋さんにあると思います。（スライド省略）

　

去年彼のお宅にお邪魔して元気な顔をまた見てきました。
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一咋年、赤ちゃんが生まれています。

　

１歳半になっていました。美音（みお）ちゃんという名前です。こ

の時１歳５ヶ月でしたけども、しっかり歩くようになっていますし、お父さんがおしっこというと、とこと

こと洗面所まで行って洩瓶をもってきたんでびっくりしました。

　

奥さんは英語の教師をされています。彼はテレビの中で、「自分は今まで死ぬのは怖いと思ったことなか

ったけれども、結婚して子どもが生まれて守らなければいけないものができた時に、本当に死ぬのが怖いと

晨lil＆川ｉ自ｉ‖幽Uij厄lkJI‖ilぽ|旦|ｉ|i1111祠||心‥

｢命を救う医療｣、『命を支える医療』

　　　

暖かな医療

　　　

心の痛みを癒してくれる医療

　　　

感謝される医療

k
|ISI・｢がんばらなしく｣､｢あきらめない｣の著者

　　　　　　

諏訪中央病院鎌田貨

医療における科学とアート

y､サイエンス

沁

　

ゝr･

リレがきて、２人目が生まれました。

　　　　

医療についてですが、これは鎌田官（みのる）先生

　　　

です。先日テレビ番組もありましたが、「がんばらな

　　　

い」という本を書いた先生です。「医療には命を救う

　　　

医療の他に命を支える医療があるのではないか、温か

　　　

な医療で心の痛みを癒してくれて、病気がたとえ治ら

　　　

なくても感謝される、そういう医療があるんではない

　　　

か」と言われていて、この心、命を支える医療という

　　　

言葉に共感するところがありました。

　

これは聖路加病院の日野原重明先生です。医療には

本当に科学的にやっていこうというサイエンスの部分

に加えてアートとしてのアプローチが必要で、感性の

あるタッチ豊かな心で患者さんに接して、病む人全体

をみて、癒しのケアを行って、慈しんで温かくてそし

てコンパッショネイト、共感する、本当にその人の気

持ちになって考える。そして、命の、それこそ長さで

はなくて、命の質を大切にしていこうというアプロー

チが医療には必要だと言われています。その中で日野
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医療に関する学問

　　

患者への感性のあるタッチ､豊か

　　　　　　

ダ

　　　　　　

な心をもって患者に接していくこと

　　

-

I

　　

器官･臓器

　　　　　　　　　

病む人

　　

ｉ

　　

普遍的

　　　　　　

・

　　　

個別的

　

５

　

診断7治療(cure)

　　　　　

癒しのヶア(care)

　　　　

科学的･ｉcool　　　　慈しみ､warm, compassionate

1

じ

き長、いのち

　　　　　　　

値)

　　　　　

(聖路加国際病院理事長･名誉院長日野原重明)

原先生は、音楽を医療に取り入れたいということで。もう50年間努力をされています。先日ＮＨＫテレビで

夜10時から音楽療法の番組の中でも登場されていました。

　

数年まえにこの新聞記事がきっかけで当時の八鹿病院の院長が、当院にも音楽療法士をいれようと決意さ

ｔ融|山ISﾘIIIIMIIiUI‖1111111如

　　　　　　　　　　　　　

………

　　　　　　　　　　　

今、音楽療法学会では、いろんな組織が統合されて
S

I?

　

音楽療法士資格認定への動き

　　　　　

音楽療法士の国家資格取得と音楽療法の保険点数化を

　　

・1986年バイオミュージック研究会

　　　　　　　　　　　

目指して日野原先生を先頭に努力をされているところ

　　

･ 1991年バイオミュ＝シック学会気　　　　　　　　　です。

二次１芸::::Ｌ
ｎｎ。

　　　

兵庫県では2002年に兵庫県独自の音楽療法土が生ま

り

　

・２０００年

　

日本音楽療法学会

　　　　　　　　　　　　　

れています。その後毎年3～40人ずつ県独自でやって

　　

・２００で年第1回日本音楽療法学会

　　

。

　　　　　

います。県独自のものは岐阜県と奈良県と兵庫県しか

　　　　

:::ai忠?:おだ貿ご楽療法の゛､
m

　　

ないんですが、数からいうと兵庫県が一番多くなって

　　　　　　　　　

‥

　　　　　　　

｀゛嚇i｀1以‥

　　

孟‥‥

　　　

いるかもしれません。



　

八鹿病院では私か90年に赴任した時に病院の中に、

私か好きだったので合唱団を作りました。そして定期

的にコンサートをやって、病院の中に潤い、入院生活

に潤いや心のケア、癒しになればということでコンサ

ートを始めました。小さなピアノがあればいいなと思

っていたら、当時の院長が、どちらにしますかとカタ

ログを見せてくれたのが、ヴェーゼンデュルファーと

スタインウェイで、じゃあスタインウェイにさせてい

ただきますということで、立派なピアノが入っていま

す。それを使って毎年。年２回院内コンサートをやっていましたが、2000年に音楽大学卒業の音楽療法士さ

んが就職し、病棟演奏や病室での演奏をいま行っております。

言葉で会話ができない患者さんに対しても、

音楽で心のコミュニケーションをとるこどが

できる。

　　　　　　　　　　　　

(日野原重明)

　

先日16日のテレビで音楽療法の作用ということで、

聴党、記憶中枢、感情中枢、運動中枢への刺激になる

とも言っていました。

　

日野原先生は言葉で会話ができない患者さんに対し

ても音楽で心のコミュニケーションをとることができ

る。その心と心のコミュニケーションということに音

楽が非常に役に立つと。

　

この言葉も引用されていました。「もし言葉で、全

てのことがコミュニケーションできるのであれば音楽

は必要なかっただろう」という人もいるということで

す。
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現在までに行われでいる音楽療法の適用領域

　

①精神科‥‥慢性分裂病

　

②小児科‥‥心身障害者

　　

ﾚず言

　　　　　　　　　　　　　　

卜.
K･③内

　

科…･慢性透析・気管支喘息・脳血管障客ﾘﾊﾋ'リ
，

　　　　　

痴呆性老人・高血圧・末期患者

,④心療内科‥うっ病・各種神経症･不眠症
へ，

　　　　　

筋緊張を伴う疾患

　

y⑤外

　

科‥‥外科手術前の基礎麻酔時1

⑥歯

　

科‥‥治療時

　　　　　　　　　　　　

■Jtn･
ﾔ疾病予防‥ストレス対策として

　　　　　　

な乱

，

一
Ｌ
Ｉ
ｌ
ｙ

ターミナルケアにおける'｢音楽の力l｣

　　　　　　

(篠田知璋２００１･･)

①容易にみの胸襟を開く

②こどころの内面を吐露させる

　　　　

，

③人の心を揺さぶる

　　　　　　　

‥

　

▽ヶ

④
⑤
⑥
Ｒ
.
＞

＆
ｌ
ｉ
；
犬

人と仲良くなれる

　　　　　　　　　

‥‥‥

　

‥

'身体的苦痛を緩和する

リラックス･安定一発揚･活性化などに効果的に効く

心にも魂にも浸透する

‘ｙ｀ 4‥i麟Ｆ仙△

　

従来音楽療法はいろんな分野でおこなわれつつあり

ますが、まだまだ確立というところまでは行っていな

いのが状況です。私の専門の神経難病という部分があ

りませんでした。それは入れてもらわないといけない

と思っています。特にガンの末期や治りにくい病気の

人こそ音楽療法は必要だと思います。

　

ターミナルケア、ガンの末期の患者さんに対しては

一歩進んでいます。胸襟を開く、内面を吐露させると

いう効果があると言われています。おそらくガンの末

期の患者さんと難病の患者さん、共通点は多いだろう

と思います。

　

これは病院の中で病室での演奏を始めたころのもの

です。ＡＬＳの患者さんが呼吸器をつけた当初は、ま

だたまたま残っている能力があって食べたりしゃべっ

たりしばらくできるのですが、やがてその能力もだん

だんおちていく、機能がおちていく。そういう時にも

う一度また落ち込まれる時があって、そこをなんとか

ならないかということで病棟に電子ピアノをもってい

って演奏を始めたものです。患者さんのリクエストに

よって音楽を演奏します｡(瀬戸の花嫁演奏映像紹介)

この方は瀬戸の花嫁と青葉城恋歌がいつもリクエストに出てきていました。普段は感情を表さない方です

が、ピアノを聞く時には本当に目をパチパチやって、もうじき涙がにじんで来そうな感じでした。

　

病院の中だけでなくて、私は訪問診療もしています。月に１回在宅療養されている難病の患者さんを訪問

しています。この患者さんも最初帰ったころはニコニコされていて、声も出ていたし、食事も少し食べられ

てよかったのですが、１、２年経つと足が本当に勣かなくなると痛みを感じて足のマッサージをやったり、

夜なかなか眠れなかったり、本当の緩和ケアというのは亡くなる前だけのそういう苦しみをとることだけで

はなくて、病気を診断された時の不安やそういったものからスタートするものだと考えられています。
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そして最高のＱＯＬは何かと考えた時に､体が動けること、しゃべれること、たべれる事､歩けることと、

不安がないことと、家族円満とかいろんな要素がありますが、最終的には自分自身が今までの人生を生きて

きて良かった、生き甲斐のある人生だった、今も生きていることが嬉しいと、そう感じられることが最高の

生活の質なのではないかとこのごろ私は思っています。

　

そして、そもそも医療というものが、治せるものが医療だと思うのは本当に傲りであって、やっぱり治せ

ない病気も沢山ありますし、老化現象に伴うものも非常に沢山あります。ですから医療というのは本来治せ

る部分は僅かであると謙虚に考えなければいけないわけですし、治せない場合に、苦しみを和ますことなら

しばしばできるし。そして心を慰めることならいつでもできると、こういったスタンスが我々医療者にとっ

て、特に難病とか治りにくい病気に対応するものにとって、必要だなと思って、私はいつもこの言葉を考え

ながらやっているわけです。

　

また機会がありましたらビデオがありますので、ご覧になりたい方はまたお貸ししたいと思います。ご静

聴ありがとうございました。

座長

　

近藤先生本当にありがとうございました。会場の皆様方も感銘をうけられたのではと思います。

　　　

ご質問あるいはコメントはありますか。

質問

　

川端

　

12月に音楽療法学会の総会を埼玉で開くと聞いてます。私どもも患者のグループを作っていま

　　　

して、先生方が一生懸命やっています。会場で演奏する予定です。

　　　　

訪問と一緒に音楽もやっておられるということですが、何人ぐらいの訪問をされていますか。

答え

　

火曜の午後を訪問診察の時間にあてます。１週間に半日の枠です。

質問

　

川端

　

半日で何人ぐらいの家庭訪問できますか？

答え

　

３人です。音楽療法は１件しか無理ですね。

質問

　

川端

　

私ども地域の中で医療人と音楽療法の先生方と関連をもちながら、実施していきたいなと、お

　　　

話伺いまして大変明るい希望をもつことができました。ありがとうございます。

質問

　

沖縄アンビシャス

　

照喜名

　

音楽療法を知らなくて勉強になりました。はじめＣＤとか音楽を流すの

　　　

かと思っていました。生で演奏してリクエストに応えると聞いて、ＣＤを流すのも音楽療法に入るの

　　　

か、それと、沖縄でも患者さんのカラオケ大会をやりましたが、こういうもの音楽療法になるのでし

　　　

ようか。

答え

　

カラオケも音楽療法の一部になると思いますしＣＤをかけて聞くというのもちろん音楽療法の一部に

　　　

なると思います。ただ、一緒にやっている音楽療法士さんたちが目指しているのはその患者さんのそ

　　　

の時の気分にあわせて曲の速さも変えなきゃいけないとか呼吸、息づかいにあわせてテンポを変えた

　　　

り、音の高さ、調子を変えたり、その人に合わせたものをすぐその空気を読んでする。それができな

　　　

いと本当の音楽療法士にならないと聞いています。

質問

　

音楽療法士が実際に働く場はどこかに登録するような形で運営されているんでしょうか？
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答え

　

今のところは資格自体がありません。ですから本当にボランティアでやるか、個人的な契約で有料で

　　　

するとか、それは全くまかされてしまっています。だからきちんとした制度としてないので、何とか

　　　

誰かきて欲しいといってもいまそのつてがなかなかないところもあります。ですからそういうところ

　　　

を我々も間に入って、こういう希望の人がいる、また逆に音楽をそういう患者さんに活かしたいと思

　　　

っている音楽家もいる、そういうことをもう少し調整してつないでいくのが今の段階です。もう一つ

　　　

先になると音楽療法士という資格をもった方がきちっと出てくると変わってくると思いますけど、ま

　　　

だその過渡期です。

質問

　

日本ＡＬＳ協会

　

熊谷

　

本当に患者、家族にとって心の和むお話ありがとうございます。ぜひ音楽療

　　　

法を全国に広めていただきたいと切望しております。家内も島原の子守歌かな、娘が来て孫にうたっ

　　　

てあげるのを聞いていると､やっぱり顔が崩れているんですね。それとＡＬＳの他の患者さんですが、

　　　

お母さんがカラオケが好きな人で、その方がＡＬＳになって呼吸器をつけた。そしたら娘さんがお母

　　　

さんをなんとかカラオケボックスに連れていってあげたいということでご一緒したこともあります。

　　　

歌というのは元気な人でも人生の中で色んな想い出を占めていると思うので、ぜひやっていただきた

　　　

いと思います。

　　　　

それから、命を助ける医療から命を支える医療、命の長さに対する命の質という言葉は、家内にと

　　　

っても介護する私にとっても非常に心にひびく言葉でした。ありがとうございます。

　

どうもありがとうございました。先生ますますご活躍されて、あとに続く歌の歌える、音楽療法ができる

神経内科･医も育っていくと思います。どうぞまた楽しい話も聞かせていただきたいと思います。

　

今日は本当にありがとうございました。
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研修講演ⅡI

全国難病センター研究会副会長・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

東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科学教授 糸山

　

泰人

　

｢一膠原病一難病相談支援センターに期待するもの｣

神戸大学臨床検査医学講座免疫内科教授

座長

糸山

　

泰人

講演

熊谷

　

俊一

熊谷

　

俊一



　

副会長を務めさせていただきます糸山です。今日は午前中最後の講演であります研修講演の３に移らせて

いただきます。今日は膠原病、特にリウマチ疾患について大変ご高名な熊谷教授に来ていただきましてご講

演いただくことになっております。今日のご講演のタイトルは「膠原病、難病相談支援センターに期待する

もの」ということで、膠原病の研究の第一人者の先生にそういう基礎研究の立場からみて、今の医療をどう

いうふうにするかというお話をしていただけるのではないかと期待しております。

　

熊谷俊一先生は昭和46 (1971)年に京都大学の医学部を卒業されました。昭和54 (79)年から81年の２年

間、米国のＮＩＨで研究をされておられます。このＮＩＨというのはアリメカの厚生労働省に値するところ

が直轄している研究所です。いわゆる世界の研究のメッカです。そこでリウマチの研究をなされてお戻りに

なり、平成７年から現在の神戸大学の医学部の、今は免疫内科になっている教授にご就任になっておられま

す。

　

今日は先生に、そのご研究から発しまして病気の説明そしてそこから、先生から患者さん、家族の皆さん

にどういうことを考えていただくか、また我々はどういうことができるかをお聞きできると思うんですが、

よろしくお願いいたします。
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２

目

　

次

　

｢難病と音楽療法｣

公立八鹿病院内科部長 近藤

　

清彦
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｢一膠原病一難病相談支援センター

　　　　　　　　　　　

に期待するもの｣

神戸大学臨床検査医学講座免疫内科教授

　

熊

　

谷

　

俊

　

一

　

皆さんこんにちは。神戸大学の熊谷でございます。糸山先生ご紹介ありがとうございました。

　

私は元々研修医のころから免疫というものに興味があったんですが、今膠原病とかリウマチを選ぶように

なったというのも実はある患者さんとの出会いでありますし、その後それを勇気づけてくれたのも患者さん

です。今日はその話とは違うんですが、そういう意味でこういう難病の患者さんとの出会いというものは本

当に折々にいろんなことを感じさせてくれています。

　

糸山先生から最近の研究のと言われましたが、その話はほとんどでてきませんが、医者になってから膠原

病とかリウマチの患者さんとのおつきあいの中で、私自身は育てていただいたと思っています。今回こうい

う難病相談支援センターというのができるという法律が通った中で、私の立場からどんなものがあったらい

いかなと、そういうことをお話したいと思います。

　

さきほど糸山先生の方からＮＩＨというお話があり

ましたが、アメリカのループスファウンデーションと

いう、アメリカには患者さんの組織あるいは支援する

しっかりした組織があります。ちょうどＮＩＨに留学

している時に、ループスファウンデーションでちょっ

としゃべれといわれて実際そこでしゃべったことがあ

るんですが、全然規模とか考え方が違うんですね。患

者さんの組織はもちろんありますが、それを支援する

製薬会社､一般の企業の人､一般のボランティアの人、

あるいはもちろんドクターも入っていまして、そこでファウンデーションを作って、それでどういう事業活

動をする、その中には研究もあります、支援もあります。そういう姿をみていて、今の日本で、どういう支

援センターがいいかというとなかなか難しいんですが、やはり一般社会の知識や、認識を変えた上で最終的

にそういう、もっともっと素晴らしい形のものができていけばいいなと思っています。

　

今日お話させていただきますのは、神経疾患の方や、一般の方もおられると思いますので、最初に少し膠

原病の問題点。どうして膠原病が難病でセンターがいるのかということをお話させていだたきまして、その

次にどんなものがいいかということを少しでもお話したいと思います。

膠原病の種類(古典的膠原病)

　

Ｕ全身性エリテマトーデスISLE)

　

2)関節リウマチIRAトー一恋性関節リウマチ(MRA.l

　

３)リウマチa;(RF)

　

4)強皮症tPSS)､全身性硬化症(SSc)

　

5)皮凧筋炎､･多発性筋炎IDM/PM)

　

6)結節性動脈周囲炎I'PN)､結節性多発動脈炎(PAN)

　

7)ウェゲナー(Wegener)肉芽脛症

　

8)シェーグレン(Sjogren)症候群(SjS)

　

9)潰瘍性大腸炎(UC)

　

10)混合性結合組織病(MCTD)

　

ｍ側頭動脈炎(TA)、リウマチ性多発筋痛症(PMR)

　

12)ベーチェット病

　

13)大動脈炎症候群

　

最初にちょつと病気の話ですが、膠原病の種類とい

うのは、全身性エリテマトーデスあるいは関節リウマ

チをはじめ、筋肉の病気、皮膚の病気、血管の病気、

そういうのが古典的な膠原病なんですが、それ以外に

も腸管の病気もありますしベーチェット病など、様々

な類縁疾患が含まれています。
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膠原病に共通した特徴(問題点)

|．原因が不明で原因療法がない

2.慢性に経過し､軽快と悪化がある

3.個々の患者さんで病態が様々

4.副作用のある薬が使われる

5.進行すると機能障害をきたす

　

実際、難病、特定疾患に含まれている中で、この赤

い線が引いてあるのが膠原病ですし、青い色がついて

いるのが何らかの免疫が絡んだ疾患ということで、兵

庫県の数だけを見ましてもかなり沢山の方が膠原病あ

るいは免疫疾患にかかっておられることが分かりま

す。

　

今日、問題点としてお話したいことがこの５つで

す。膠原病の個々の疾患についてお話する時間はあり

ませんが、１つはやはり原因が不明で原因療法がない

ということです。

　

膠原病の原因には免疫の異常があるというのはご存

じだと思いますし、免疫学というのは本当に毎週毎

週、新しい発見論文が報告され、ちょっと目をはなし

ていると分からなくなるくらい進歩しているんです

が、実は膠原病の原因というのはまだ解明されていま

せんし、リウマチの原因というのも解明されていませ

ん。

　

リウマチの患者さんの手ですが、こういう患者さん

の関節を顕微鏡で調べてみますと、リンパ球というよ

うな炎症細胞や血管が増えた像になっています。また、全身性エリテマトーデスの患者さんの腎臓を調べさ

せていだたくと免疫グロブリンという特殊な蛋白がついています。シェーグレンの患者さんの唾液腺をみさ

せていただきますと、炎症の細胞浸潤があって、その後、炎症のあとの繊維化か起こるというふうな像が見

られます。原因が分からない炎症、炎症のあとに傷跡をつくったあとに、組織からみれば治るんですが、働

きとしては悪くなってしまうということが膠原病の病気の成り立ちであります。

l;.･、

　

こういう炎症あるいは組織の障害というのはどうし

て起こるかということが問題なんですが、ここにあり

ます免疫の細胞とか、ここについているタンパク質と

いうのは自分の組織を障害するようなリンパ球あるい

は自分の組織と反応してしまうような蛋白、自己抗体

といいますが、そういうものであるということが分か

ってまいりました。

　

従来、こういうリンパ球とか抗体というのは体を他

の外敵から守る、ばい菌が入ってきたらそれに対し

て、はしかだったらはしかに対する蛋白を作って体を守る働きなんですが、それがこういう自己免疫疾患の

患者さんでは自分の組織に対して働いてしまう。そういうことは普通はあったらいけないわけで、そのため
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にトレランスというこのようなリンパ球が、働かないようにするチェック機構を持っています。

　

このトレランスという機構が何らかの異常を起こすと、今このようなリンパ球が活性されて抗体を作っ

て、腎臓に溜まるとＳＬＥ、全身性エリテマトーデスの腎障害であったり、あるいは赤血球に対する抗体が

できると貧血になったり、あるいはミエリンたんぱくというのを障害するようなリンパ球が出てくると多発

性硬化症、あるいはリウマチになったりということになります。

　

ここまでは最近のいろいろな研究で分かってきたところであります。

　　

膠原病に共通した特徴(問題点)

1.原因が不明で原因療法がない

2.慢性に経過し､軽快と悪化がある

3.個々の患者さんで病態が様々

4.副作用のある薬が使われる

5.進行すると機能障害をきたす

　

ところが、病気の成り立ちにて自己免疫の機序があ

るというのは分かったんですが、そしたらそれがなぜ

起こるんだということが実は分かっていないために、

原因療法がないというのが現状です。

　

それからもう１つの特徴は、膠原病は慢性に経過し

て軽快と悪化があることです。非常に調子がいいなと

思っていたらちょっと風邪をひいたりすると体調が崩

れましていっぺんに悪くなったりします。あるいは寒

くなると調子が悪い。どうもこういう軽快と悪化かあ

る。それから、同じ病名でも全身性エリテマトーデスという病気でありましても、Ａという患者さんとＢと

いう患者さんで全然違います。Ａという患者さんは紅斑があるんだけども内臓は全く異常がないとか、Ｂと

いう患者さんは見た目は全く元気そうなんだけども例えば肺とか腎臓に病気がある。つまり、同じ病名でも

全然個人個人で病気の形、病態が違うということが膠原病、リウマチの特徴でもあります。
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それは何故かと、これも実はなかなか分かっていま

せん。今ちょっと申しましたように、この自己を攻撃

するようなリンパ球とか抗体をチェックする機構、ト

レランスの機構というのがあるわけですが、これがど

うしてブレークダウン、破れるかということについ

て、１つはやはり体質的な因子があるんだろうという

ことが分かってきています。体質的な因子としてはＨ

ＬＡというふうなものであったり様々な免疫に関係す

るような分子にいろんな、血液型みたいなものです

ね、Ａ型の人Ｂ型の人○型の人とあるような、そういうものがいろいろあるように、型がいろいろあって、

こういうものが複雑に組み合わさって１つの体質を作っている。別にこういうのをもっているから病気とい

うわけじゃ、遺伝病じゃありませんから、もちろんそんなんじゃないんですが、こういうものが沢山組み合

わさって１つの体質というものを作っているだろうということも分かってまいりました。

　

それからもう１つは、それに環境要因というのが関わっています。多くの患者さんのお話を聞きますとど

うもあの時に風邪をひいてからこういう病気が出てきたとか、あの時は無理していましたとか、感染あるい

は全身性エリテマトーデスの患者さんなんかですと、海水浴に行ったあとに紫外線をあびてそれから悪くな

ったとか、こういう環境の要因が作用して、このトレランスというのをブレークダウンするのだろうと言わ

れています。

－51－



表2a.膠原病の種類と臨床的特徴
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膠原病に共通した特徴(問題点)

1.原因が不明で原因療法がない

2.慢性に経過し､軽快と悪化がある

3.個々の患者さんで病態が様々

4.副作用のある薬が使われる

5.進行すると機能障害をきたす

リウマチ性疾患薬物治療の歴史と進歩

1950-

1960-

1988

1999-

Salicylicacid

Acetylsalicylicacid(アスピリン)

Gold compounds

Sulfasalazine

Chloroquine

Corticosteroid(ステロイド)

免疫抑制薬(エンドキサン、イムラン)

Methotrexate (メトトレキサート)

　

こういう環境の要因とそれから体質的な要因の組み

合わせによって、病気の種類あるいはその個人個人で

の病気の表れ方というのが決まってくるんだろうとい

うふうには想定されています。初発症状もいくつかの

病気で関節であったり皮膚であったり、あるいは紅斑

であったり、いろんな症状がありますし、病気の種類

によって臓器の障害もいろいろです。肺とか腎臓とい

うのはかなり多くの膠原病で共通する障害部位ではあ

ります。

　

そういうことで、いくつかのゲノムの解析によって

どういう病気になりやすいとか、こういう遺伝的な多

型性があると腎臓に障害が来やすいとかそういうのが

分かってきていますので、10年20年後には、その個々

の患者さんに応じた病態解析あるいは応じた治療とい

うのが可能になるということも期待はされます。

　

それから４番目の特徴、問題点としては、副作用の

ある薬が使われるということがあります。

　

実際、多くの疾患ではこのステロイド、コルチコス

テロイドを使うわけですが、発見された時には本当に

リウマチの患者さんに投与して寝たきりだった患者さ

んがすっと立ち上がって歩いて帰ったといわれるぐら

いのすばらしい薬ですが、副作用がいろいろあるとい

うこともご存じだと思います。あるいは､免疫抑制剤、

それから昨年から日本でもリウマチの患者さん、クロ

ーン病の患者さんにはTNFa抗体というのが使われ

るようになりました。これは進歩でもあるんですが、

一方でやはりいくつかの感染症や血液の病気などの副作用がでる可能性があります。膠原病の原因が分かれ

ばその原因をヒットする薬を使えばいいんですが、それが残念ながら分からないということが関係していま

す。

免疫抑制兄IS!

梓

jj]更更G

'

　

免疫抑制藁

　　　　

十

　

疼力を仰える

　　

41･|ｓ－

｢響卜

　

ｅくべ霞｣

　

これはステロイドを大量に使う時に、どういうこと

を期待して治療しているかという免疫療法の仕組みと

いう図を示しています。

　

ＳＬＥとか筋炎、血管炎というふうな患者さんです

とこういう病気の活動期には病気を起こしてくる自己

免疫、今の自己を攻撃するようなリンパ球あるいは白

已に反応するような抗体というのが沢山できた状態に

あると考えていただきたいと思います。もし原因が分

かればこの自己免疫の部分だけを抑えるような治療法

ができればいいわけですが、実際はそのような治療法がまだありませんので、ステロイドとか免疫抑制薬を

使って免疫全体を抑えるという治療をいたします。そうしますと正常の免疫、体を守るのに必要な免疫の力

というのも同時にこういうふうに抑えられてしまいます。そのあと少しずつステロイドを減らしていくと、

人間の体の調整機能、トレランスの機構が少しずつ戻ってきて、正常の免疫状態にほぼ戻ると、こういうの
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が免疫療法、抑制療法というものです。ここでお分かりいただけますように、ステロイドを沢山飲んだり免

疫抑制剤を使うと、本来必要な体を守るべき正常の免疫というのが抑えられた形になってしまいますので、

感染を起こしやすいということになってきます。

　

それから、うまくいってステロイドも１錠とかほとんど切れるようになってきて、診たところほとんど正

常だと思えるようになったとしても、やはり一部自己免疫の部分、多くは体質的な部分ですが、こういう部

分というのは残った形で治っています。

　

従いましてまたここで無理をしたりとかあるいは薬を中断してしまったりすると、この小さくなっていた

自己免疫の部分というのが大きくなってまた元に戻って再燃、悪化というのを引き起こす可能性がありま

す。

リウマチ･膠原病治療薬の副作用対策

①iNSAlD

　

ＤＤＳ､COX-2選択薬､高齢者､抗潰瘍薬､便潜血

②DMARD

　

少量から開始､定期的検査､SNP(将来)

③ステロイド薬

　

食事療法､定期的検査､予防投薬(Ca, VitD)

④免疫抑制薬

　

投与前検査､定期的検査

　　

膠原病に共通した特徴(問題点)

1.原因が不明で原因療法がない

2.慢性に経過し､軽快と悪化がある

3.個々の患者さんで病態が様々

4.副作用のある薬が使われる

5.進行すると機能障害をきたす

表2a.膠原病の種類と臨床的特徴

呪9名
　関ａ

リウマチ
　Ｒゝ

全身tlエリ

テマトーヂ

　ス

　SLE

竃享曙

S＆
皮膚筋力
≫Rn.C5
Df.VPM

リウマチ

　略

　呼

ISiOlI多発

　動脈灸
　p吋|

シz－グレ
ン哩賎U
　Sβ

゛l會tl貼la

　培瞰珊

　f.CTD

ベーヂz7
　ﾄ馬

忠葛数70万礼 7万人 1万入 １７ｐ、3O00A ml人 ¶0万へ７r≪oA 2万人

甦是 女乃･6女７ｈ V.7O'=i女7n％tli゛｡.mro!1 SrW" 女90りSse'i^
t}KX≪Ｘﾄ９政ro-3:>rt刄一閃吹inM ≪ 小19 中廸 4を伺勿こひ-切炭;o-≪ft

i･Wl't
関節隔
ii:eh"
こりぽり
　りち
間節喝
紅Ｍ

レ･r/一眼

　　沙
皮膚1刺し
"bijり

　６ｉ
間６痛
　II脚IS力fr.T

　発熱
咽1i灸
穴間S1
　1r哨

　兎り体重≫:i'y.oi
間ilー

　□渇

|ﾀ1μﾀ¶

耳Ｔ師部l

　l.tl'HIJ!

レイノー汲

　　章、

荼IS鼓脹

　閔鯉ｇ

7-7り

≪!=■自噴
　S工斑

B9^W

●』･’で
Ktp.y,*.^

　幼

　尽膚

　ｐ
Ｉタ・，

£1　!■,
lCΣ

　片膚

　簒　i･5ntrUfff

　’しヽ

旧1

nl,‘‘‘

ｉ膚

1･，

;肩S!
><.a>t
　III
　皮膚
　l!!^;?;j-i

　l費
りX¥M‘
IS？
i°II●

汗● 叩％ 淘Ｍ ａ％ 如き･j20?i ぷ9や& 80?* M5* lO'j
Fμ1･･､･io-:-:i's

>5bJ: aJら !○％ <I0'*IQ一河％印％ >rji! くtali

マ･-か一

統４らと 1β一回
S･II防μ
φ1ひμ抗
　tf

3d-iriJKii

セノト○/
　7-|Sft
j...iniiAS心Ａ９･

　μfj>

りぶり!i!≪'' r>s-B＼m ｢FSP抗体
（ﾄtふ-
SI）

･RF｛Iがy’|･ItW.-'りri?n(蛍.tL･､体,1･こJ£1!M,lt休｀６各？轡にJ.JJi!St!tをtJ.-';.

　

そういうことに注意をしながら副作用は感染症が一

番大きいですが、副作用に注意しながら再燃を防いで

いくということが臓器機能を維持して回復するという

ことに一番重要なことであります。

　

副作用の対策というのもステロイド薬につきまして

も様々な対策、食事であったりいろいろなビタミン剤

あるいは骨を強くするようなお薬、そういうふうなも

のもあります。

　

もう１つの、最後の５番目というのが。これも非常

に大きい問題であります。今申しましたように、進行

をしていくと機能障害を起こす可能性があるというの

が膠原病、リウマチの患者さんにとっての大きい問題

であります。

　

臓器障害は腎臓とか肺というのが多くの病気で共通

するものなのですが、中枢神経であったり心臓であっ

たり、消化器であったり、様々な臓器の障害というの

を起こし得ます。
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膠原病･リウマチ患者さんの機能障害

令運動機能障害

　　

関節､皮膚､筋肉､神経

　　　　

→リハビリ.装具､運勁療法

φ臓器機能障害

　　

腎臓､肺→血液透析､在宅酸素

　　

視力､聴力→リハビリ､訓練

　　

血管､消化器一保温､食事療法

　

機能障害、障害といいますが、１つは運動機能障害

です。これは臓器障害のうちの関節、皮膚。関節が変

形してしまう、皮膚が硬くなってしまう。筋肉の力が

ない、神経が障害されてしまう。そういうことによっ

て、運動したり動いたりというふうな運動機能の障害

がもたらされます。

　

それから、膠原病のもう１つの特徴は、臓器機能障

害を伴うことがしばしばあるということであります。

もちろんこれは全員にくるわけじゃないんですけど

も、やはり中には腎臓とか肺の障害が重症化して血液透析あるいは在宅酸素というふうなことになってしま

う患者さんもありますし､ベーチェット病あるいは血管炎の患者さん等では聴力､視力の問題もありますし、

それから血管炎あるいは強皮症の患者さんなんかでは皮膚に潰瘍ができたり、あるいは消化管の機能が落ち

てモノが食べにくいとかいうようなこともあります。こういうことをもたらす可能性があるというのが膠原

病では非常に大きい問題であります。

膠原病･リウマチの治療

･早期診断･早期治療

・機能障害を起こさない

･副作用を防ぐ

膠原病･リウマチの二つの治療法

令医療側が行う治療(急性期)

　　

医学面､医療機関で行う

　　　　　

→薬物療法､検査､診察

φ患者さんが行う治療(慢性期)

　　

日常生活の中で行う

　　　　　

→基礎療法(知識)

　　　　　

→リハビリ､保温､運動や安静

　　　　　

→食事療法､増悪因子を避ける

　

膠原病、リウマチの治療としましては、そういうこ

とから、１つは早期に診断をして、早期に治療を始め

るということが重要です。今のような機能障害を起こ

さないようにするためには、やはり早期に治療するこ

とが必要な場合がしばしばありますし、もう１つは、

副作用のある薬を使うわけで、その副作用を防ぐよう

な手だてを考えながら治療していくということになり

ます。

　

私はよく患者さんに言うんですが、治療法は２つで

すと。１つはこれは医者が行うといいますか､医療側。

もちろん医療者だけではないんですが、治療。

　

これは

薬を飲んでいただいたり、検査をしたり診察をした

り､主に医療機関でやるんですが､医療側か行う治療。

だけど同じぐらい大事なのは、患者さんが行う治療で

す。医療の方の、こちらはおもに急性期にはこの医療

側が行う治療が重要になるんですが、慢性期になって

きますと、この患者さんが自ら行う治療というのがよ

り重要になってまいります。

　

その中には、基礎療法、病気に対する知識を習得していただく、あるいはリハビリ、保温、運動、安静、

あるいは食事療法、増悪因子をさけるというふうな。これはある意味でこういう薬を飲むのと同じあるいは

それ以上に重要な治療法であります。
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表７.膠原病の増悪要因

全身性エリテマト?デス

　　

日光､寒冷､薬物､感染､外傷

　　

手術.過労､妊娠､分娩､ストレス

強皮症

　　

寒冷､過労､精神緊張､喫煙

皮膚筋炎､多発性筋炎

　　

筋肉労働､過労､ストレス

結節性多発動脈炎

　　

過労､薬剤､感染､寒冷､ストレス

　

これもよくご存じだと思いますが、いくつかの病気

で様々な事柄が病気を悪くする要因であるというふう

に言われています。ＳＬＥの患者さんですと光線であ

ったり紫外線であったり感染であったりストレスであ

ったり妊娠分娩であったり。これは何故増悪因子とい

うかというと、さきほどみていただきました免疫の異

常を起こす体質的な要因ともう１つの方の環境因子で

すね、増悪因子の多くは環境因子として働いているも

のであるということになります。

　

こういう発症の、きっかけは、環境因子とかなりのものがオーバーラップするんですが、増悪因子として

せっかく落ち着いていた病気を悪くする可能性があること。こういうのをできるだけ、絶対してはいけない

という訳じゃないんですが、うまくさけながら生活していくということが重要になってまいります。

ホメオスターシスと疾患

-i!71ｒlり同門ｙl卜

　

多くの疾患でストレスというのが増悪因子と言われています。ストレスは本来外からかかってくるのがス

トレッサー、それに対して、体が内側から反発していく、このバランスがとれた状態というのをストレス状

態というわけですが、ストレッサーというのは精神的なもの含めて様々なストレッサーが体にかかってきま

して、その中で神経系、免疫系、内分泌系でうまく制御していい状態に保つというのがホメオスターシスで

すが､こういう状態であれば病気にならないわけです。これは甲子園が近いので阪神ファンの方も多いので、

こういうものをみていると、特に負けたりするとストレスになったりして、疾患が起こってくるというふう

なこともあります（これはもちろん冗談ですが）。

　

こういうふうなストレッサーをできるだけ避けるということも重要なことになります。

　

これは今から５年くらい前に全国膠原病友の会の方

でとられたアンケートから引用しています。患者さん

がどういう不安、ストレスといいますか不安をかええ

ていられるかということについてのアンケートの結果

です。病気のこと、生活のこと、心のこと、こういう

ようなことが主な項目としてあがってきています。
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患者さんが抱えている不安は

　

;H鶯襟F－

病気の悪化や再発

家族のこと

経済面でのこと

仕事のこと

肢体不自由になること

精神的な不安

,老後のこと

妊娠･出産について

I他の疾患の併発

I一人ぐらしやなった時の不安

　

結婚について

コ匹こ28.1% J
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患者さんの満足度　　　昌雷::応。

医師のアンケート　　　　　　患者さんの回答

満足していると思う31％　　満足　　　　45％

大体満足と思う　41％　　　大体満足　　41％

やや不満と思う　18％　　　やや不満　　13％

不満があると思う　8％　　　不満　　　　　1％

　

私なりにどういうことを支援センターに期待するの

かということを少しお話してみたいと思います。

　

これは今年滋賀の膠原病友の会で20周年でお医者さ

んの側と患者さんの側にアンケートをとられたものの

うちの一部から引用させていだたいています。

　

医者のアンケーIヽ、大変満足していると患者さんが

思っているという人が31％。だいたい満足していると

思っている人が41％なんですね。患者さんの方の回答

も案外よくって、満足しているという人が45％、だい

たい満足40％。両方あわせると80％ぐらいの人が、ど

ちらもそんなにずれないで、だいたい満足以上である

ということで、これでめでたしめでたしと思ったんですが、実はこれは大きい問題があります。だいたいと

いう項目を作ったアンケート自身が問題であって、全員満足しているというふうにならないといけないとい

うことを感じました。

パネルディスカッション

　

ともに支える力

全国膠原病友の会平成14年度総会

　　　

平成14年４月21日

　

空地内科医院空地顕－

蔵気への不安なあ6/ますか？

１今後のこと

２副作用

３経済的負担

４仕事

５家族

６結婚､妊娠

7遺伝

　

これも友の会からいただいていますが、一咋年、やはり兵庫県で全国の膠原病友の会の総会がひらかれた

時に、姫路で開業されているリウマチ専門医の空地先生が発表されたスライドを借りています。空地先生は

膠原病の、リウマチの専門医でありながら開業されている先生なんですが、その医院にかかっている患者さ

んにアンケートを出されて、病気への不満はありますかの問に、当然95％の人がありますと答えられます。

どういうことですかと、やはり今後のこと云々カンヌンと、似たような答えがでてきます。
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病気がつらいですか？

あま

●42名(男性５名、女性37名)

●平均年齢

　

53.5tt(24? 80)

●罹病期間

　

5.0年(0.1? 30)

ゝ

　　　　　　

二種類のつらさ

・病気のつらさ

　

l一吟医療で対処

　　　

治療､診断､薬の進歩

・病気であることのつらさ

　

＝争

　

自分?

　　　　

理不尽な運命､発病

　　　　

心のヶアを誰が行うのか？

あなたの不安やつらさを

　

癒すのは何ですか？

ペット

3.6%

趣味

　

μ

医療機関O%
福祉関係O%

今後､不安を和らげるために必要なもの

　　　　　　

は何ですか？

　　

・精神的援助

　

57.8%

　　

・経済的援助

　

17.8%

　　

・公的援助

　　　

13.3%

　　

・福祉の充実

　　

8.9%

　　

・その他

　　

2.2%

　

病気は辛いですかというのは、やはり常につらい

それから時々つらい人が大多数を占めています。

　

その時に言われたのは、辛さには２種類あると。１

つは、病気の辛さ、もう１つは病気であることの辛さ

であるというふうに解析されています。

　

病気の辛さというのは、何とか医療で対処すること

ができるでしょうし、診断、治療あるいは薬の進歩が

それをサポートしています。

　

病気であることの辛さ、これは病気、自分だけ病気

になってしまったという運命というんですか、発病し

てしまったこと、そのこころのヶアというのを誰がし

てくれるのか、自分自身でしょうか、ということを問

いかけています。

　

同じアンケートで、あなたの不安や辛さを癒すもの

は何ですか？やはり家族であり、友人であり、あとは

自分の趣味であったり娯楽であったり、ペットという

のもあります。

　

ところが、医療機関であったり福祉関係というのは

ゼロ％で、その時空地先生は、我々はペット以下です

ねと言っておられましたが、本当にこれは考えさせる

アンケートだと思いました。

　

今後不安を和らげるために必要なものは何ですかと

いうことに対しても聞いていますが、経済的援助、福

祉、公的援助というのはもちろん必要なんですが、や

はり精神的な援助というのが不安を和らげるためには

欲しいということを言っておられます。
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置き去りにされた心のケア

・これまでは､医療中心

・今、誰が心のヶアをしているのか

　

一家族､友人、自分自身

　

一医療機関や福祉機関はほとんどヶ

　　

アできていない

難病相談･支援センターに期待するもの

①知識の普及

②不安の解消

③心のヶア

A｡急性期､重症時 日､慢性期､安定時

　　　

Ｃ.自立困難期

『jSJIii蜃1

生物Lr勺ﾚ

　　

生活りベル

　　　　

社会七ベル

　　　　　　　　　　　　

↓

　　　

↓

　　　　　

↓

図涵］･４●‥‥‥‥‥tヤ」

　　

器昌尹

　　

４r゛‾｀ｘ1
!11ご‾゛べ前９・考

畷ii● ‘ ゜4’･gSS･

I

塀隅

-S〃四㎜匝而碩

　

大川弗生

匹

　

匹匡］

　

今後誰がこのケアをしていくか。今のところ家族、

友人あるいは自分自身なんだけども、医療機関や福祉

機関ではほとんどケアができていないというのが現状

であります。

　

そういうことから期待することの１つは当然のこと

ですが、知識の普及、不安の解消、心のヶアというこ

とになります。

　　

・

　

－

　

●●●

　　

■■･
『11117711771

生物4ベル 生活レベル

　　

↓

社会レベル

　　

↓

言言乙匹､ユ

　　

ー
６●
．'一心暉j7

　

[匹心巫]

　

これも皆さん方の方がよくご存じのことだと思うんですが、やはり疾患があって、安静を強要されること

は、不活発な生活を余技なくされて、心身機能の低下、活動制限になり、やがて生き甲斐の損失になる。

　

不安、不満がよりそれに拍車をかけるということになります。

　

そうではなくて、やはり自己管理あるいは患者さん

が自立することによって、周囲の理解を得て前向きに

思考すれば社会生活全般の活発化、心身機能の向上あ

るいは活動の増進ということを通じて社会レベルに参

加していくということが、またいい条件を作ると。こ

ういういい循環をつくる必要があります。
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難病相談･支援センターに期待するもの

①知識の普及

②不安の解消

③心のヶア

④自立支援､前向き思考

⑤社会参加

　

さらに期待するものとしては、４番５番は、やはり

患者さんの自立支援と前向きな思考をどういうふうに

持っていただくかということであります。それからも

う１つ、これもやはり重要なことなんですが、何らか

の形で社会参加をする。これは自分自身のためにとっ

ても非常に重要なことですし、今の前向き思考でいい

循環をすることにとっては重要であるということは、

どういう教科書にも書いてありますが、一方でなかな

か実践できていないことでもあります。

　

－

　　

一

一-

メ

　

ーぼ讐,ｔ，

l

　　

呉四
Γφ゛狼゛４、|

(885人) (554人)

艮皿●

　

それでは誰がこの難病相談支援センターを担っていくのか。これはもちろんこれから昨日今日も討議され

ていると思いますし、これからも討議されていくべき問題だと思うんですが、兵庫県は昨日市川先生からも

話があったと思うんですが､２つの仕組みでうまくいっていると思いますが､相談室とセンターが機能して、

多くの患者さんの相談をうけてうまく動いていると思います。ただ、さきほどの話もありましたが、豊岡と

かこのへんになると本当にこの支援が行っているのかどうか、神戸と尼崎ですから、兵庫県はこんなに大き

いんですが、実際に恩恵をうけられる患者さんはこの一部しかなく少ないですね。電話はあるにしても。
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患者さんが抱えている不安は
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妊娠･出産について

|他の疾患の併発

卜人ぐらしやなった時の不安

ｺ，r蔽石ａ
10.2%

　

6.2%

　

4.9%

　

4.6!6

　

4.5≪

　

4.4!≫

　

4.2S

　

3.n

i悶旨謡自９ｔe。441 2ぷ｀

rTヨ1

【i|v"i'8"!6,^

　

患者さんの不安は経済面、生活面、精神面とありますから、もちろん支援センターは様々なことに対応し

なければならない。医療面も生活面も精神面もそうです。これがセンターのイメージとして出されている図

です。

　

私はここで何か良いのかを言おうと勉強したんですが、なかなか本当にすべてに答えてやっていくという

のは難しいと思いました。私は神戸に来るまえ京都におりまして、滋賀県の膠原病友の会の設立の時からい

ろいろ関わっていますので、その時のことを少しお話して、どういうものがいいかという参考になればとい

うことで少しだけお話したいと思います。
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全国膠原病友の会滋賀支部

　　第1回総会･講演会
　　　　(1984年)

　｢膠原病の治療について｣
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これは1984年、滋賀支部は京都から独立したんですが、私は京都の時にも関わっていたんですが、滋賀県

でつくるからということで、第１回1984年に設立の会をやりまして、コピーでつくったような手書きの冊子

が作られました。（左）

　

内容です。膠原病の治療と生活上の問題点ということでお話をしています。
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それから10年経ちました。この時は10周年としてこ

ういう立派な本が記念誌として刊行されました。
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この時に、精神利･の松本先生という京都大学のＯＴ／ＰＴの教授をされていた精神科の先生ですが、心を

病む人たちのＱＯＬというかたちで精神科の疾患の患者さんからどういうふうに病気を受け入れるかという

お話をしていただいたことが非常に印象的であります。

　

今年20周年、医療訓演シンポジウムとして膠原病患

者が生き生きと暮らすためには何が必要か、というこ

とで、沢山の先生方をならべて立派なシンポジウムが

できるぐらいまでなっています。私と森さんとでコー

ディネートしたパネルディスカッションも行いまし

た。



なぜ長い間友の会に関わってきたのか

・患者さんに知識を伝えたい

・患者さんの役に立ちたい

・ちょっと偉<なった感じがする

・自分の考えを理解してほしい

・自分の喜びのためにする

だれが難病相談･支援センターを担うのか

　

この内容をいいたいわけではなくて、私はこういう

長い間、なんで友の会に関わってきたのかなというこ

とを振り返ってみました。やっぱり自分の勉強してき

たこと、やってきたことを患者さんに何とか分かって

欲しい、伝えたいと、それから患者さんの役に立ちた

いと、困っておられる患者さんの役に立ちたい。ちょ

っとえらくなったような感じがする、これも実際はち

ょっとあったのかなというふうに思うんですが、それ

からやはり自分がなんぼ言ってもなかなか分かってい

ただけないことでもやっぱり理解して欲しい。こういうふうなことを思いながらやってたんですが、でも最

初から考えてみて何だったかというと、実はこれは自分の歓びのためにやっていたんだなというのが、振り

返ってみて思うことです。やはり話をしてあるいはいろんなことを言って、それを聞いて下さった患者さん

が喜ばれるというのは、これは患者さんの歓びじゃなくて、私の歓びである。

　

そこで結論ですが、誰が難病相談支援センターを担

うのかということに関しましては、少なくとも患者さ

んは真ん中においてください。それから支援センター

はもちろん隣でいいでしょう。組織は誰がやってもい

いんだけど、やはりこれをやることが自分の歓びであ

る人というのが集まってやることが必要だろうと。こ

れは別に患者さん、家族、ボランティア、あるいは保

健所、行政の方、みんながそういう気持ちであれば、

いいものができるんじゃないかというふうに考えてお

ります。

　

良いものができることを期待して私の講演を終わります。どうもご静聴ありがとうございました。
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シンポジウム

｢災害時における難病患者支援｣

独立行政法人消防研究所理事長・神戸大学名誉教授 室鴫益輝

１。「難病患者の災害対策一阪神・淡路大震災の経験から一」

　　　　　　　　

兵庫県難病団体連絡協議会代表幹事

２．「地域防災おける難病患者対策を考える」

　　　　　　　　

神戸大学工学部助教授

３．「災害時における難病患者支援」

　　　　　　　　

静岡県健康福祉総室技監兼疾病対策室長

４．「災害時における難病患者支援

　

一地域保健活動の視点からー」

　　　　　　　　

兵庫県健康生活部健康局健康増進課長

５．「阪神・淡路大震災と災害弱者への支援」

　　　　　　　　

神戸市危機管理室主幹

高重

　

靖

大西一嘉

林

　　

敬

中野則子

岡田

　

勇

滋賀医科大学医学部看護学科助教授 三輪真知子



　

座長

　

まず、トップバッターですが、兵庫県難病連の高重さんからお話をいただきたいと思います。高重さんは

もうご承知の方多いと思いますけれども、阪神大震災の時にはまさに被災体験をされて、その後難病患者の

ために日夜いろいろご努力をなされてきた経験もお持ちですので、そのへんの経験をふまえてお話を伺いた

いと思います。

　

よろしくお願いします。

高重

　

靖

中野則子

座長

　

室崎益輝

大西―嘉

岡田

　

勇

馴川⑩

コメンテーター

　

三輪真知子
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『難病患者の災害対策

　　　　

一阪神・淡路大震災の経験からー』

兵庫県難病団体連絡協議会代表幹事

　

高重 靖

　

私は自分自身も阪神大震災を震源地に一番近いところで被災した経験もあり、透析をしておりますので、

医療を受けるのに難儀したという経験もありますが、やはり難病患者のその時の状況という事を元にお話を

していきたいと思います。

　

阪神大震災での難病患者の被災状況です。ここに掲げ

ております数字は当時難病連の方で把握していた数字を

記録から出してきており、この数字が難病患者の被災の

全てだという意味ではありません。その当初の数字の記

録から出しておりまして、本当はもっと沢山の方がいろ

んな状況にあったと思います。

　

この中で特に透析施設の変更とありまして、1,700名

が元々行っている医療機関が被災したので、違うところ

で治療を受けたというようなことです。このへんのこと

になると当時の新聞とかテレビで非常に大きく報道されたのですが、それに比べて重度な神経難病の患者な

ど、大変な苦労をしているのですが、数的には透析患者よりかなり少ないので、目立たなかった部分もある

んですが、実は、こういうふうに沢山の方があの時も被災してそれぞれに大変な思いをしたということなん

です。本[]は個々のことをお話する時間がないので、まず数字を示しました。

　

昨日も新潟で地震があったりして、本当に震災が、災害が身近なものなのですが、私たちも経験しており

ますけども、患者側か被災したとして、その患者がどういう状況におかれているかというのは、なかなか患

者側から医療者なり患者会なりへの情報は、すぐには出てこないものなのです。やはり、数日から数週間経

ってというようなことで、ジワジワとそういう実態が分かってくることも経験しております。今回の新潟の

地震においても、なかなか難病患者が今どうなっているかと言われても、すぐに状況把握できることはまず

難しいんではないかと思っています。

　

阪神大震災の当時に、記録をみますと、本当に困難を

極めたものということで、ライフラインと生命維持とな

っておりますけども、特に際だって言えるのは、人工呼

吸器など使って治療を在宅でしているような人が、電気

が来なくて本当に難儀して人間の手で何十時間も命をつ

ないだというふうな経験も持っております。

　

電気、水道、いろんな情報機関にしても、こういうラ

イフラインが直接命に関わるようなものが難病患者の在

宅医療であるともいえます。

また、薬についても、薬で生命を維持しているといっても過言ではないような疾病も沢山あります。また
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パーキンソン病であるとか筋無力症なども薬で日常生活の状態を支えているというのは。ご存じの通りです

し、また臓器移植を受けた人は、免疫抑制剤などの薬が不可欠なものです。こういう薬が日常どこでも手に

入るというものではなかったのですが、阪神大震災の時も行政を通じて薬の確保については一定の情報をも

とに、手に入ったという記録も残っておりますが、やはり薬は大事であるということの記録をみて確認して

います。

　

それから病院と通院などの情報、交通、こういうことを書いておりますけども、人工透析の患者について

は透析治療病院そのものの確保が一番難しくて、どこの病院へ行くのかとか、たとえ病院が見つかったとし

ても、そこへいく通院手段で非常に困ったということです。このへんは、今も同じ状況が続いていると思わ

れます。

　

阪神大震災の時には神戸難病相談室の方も被災地のど

真ん中でしたので、難病連の事務所でいろんな情報を集

めることがなかなかできなかったんですが、兵庫県難病

患者災害支援センターというものを立ち上げまして、事

務局長の米田さんが中心になって、自宅を事務局がわり

に、難病患者の支援にあたりました。754件という大変

な量の相談支援対応にあたったということです。実はこ

の時、私自身も被災して、別な場所に行っておりました

ので、この活動には直接参加することはできなかったの

ですけども、報告を聞くにつれ、本当に大変だったと思

っております。

　

災害時の医療と安全の確保のためには、難病の災害時

の医療体制の構築であるとか、災害弱者名簿の作成であ

るとかを掲げています。この中でネットワークの構築で

あるとか、マニュアルの策定という、やはり総合的に難

病患者の災害対策ということで考えますと、当時からネ

ットワークということが、何度も言われておりまして、

関係機関と円滑に情報のやり取りをしながら、この対策

にあたる、ということでマニュアルを作っていったらど

うだ、という議論がなされました。

　

災害医療体制の構築ということで、行政においては災

害時の医療について迅速に対応できるようにかなり改善

してきていると思われますが、果たして、難病患者にと

って災害時に必要な医療が充分確保できるかどうかとい

うことを考えたいと思います。

　

難病患者に関しての医療体制がどういうものかと言わ

れると、なかなか私どもにも難しいのですが、マニュア

ルの中にいろいろと策定していく時に、難病患者という

語句～特殊な疾患群だと思うのですが～をどこかにきち

んと位置づけていただきたいということが一番の意味です。

　

ただし、難病は、各疾病によって状況に非常に大きな差がありますし、本当に個人個人によって差がある

といってよいぐらいの多岐にわたるものなのです。そのへんを一括して言うのはなかなか対策的には難しい

と思うのですけども。やはり、ある程度大きく判別しまして、重度な人軽度な人というような形ででもよい

ですから、どこかで位置づけていっていただきたいと考えております。
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地域で生活する難病患者

　

今後のことですが、特に災害について、難病センター

として一定の役割が果たせるのではないかということ

で、こういう役割をもった難病センターにしていっては

どうかと思います。

　

一番に災害が起こって取り組むべき課題としては、患

者の所在、安否確認ということです。これがなかなか実

は難しいですし、高齢化で独居の人も沢山いる時代です

ので、やはり自分からなかなか自分が難病患者であると

いうことも言いだしにくい場合もありますし、自分がこ

ういう状況におかれていることが、自分から発信できな

い人も多くあります。その時にセンター側から支援がで

きないかという発想なのです。

　

こう考えてみますと、災害が起こったから急に難病対

策をするというのではなくて、元々難病患者は、地域で

生活をしながら医療であるとか、福祉関係の支援を受け

て生活をしているわけで、日常的に十分な支援体制がと

られていなければ、災害時に特別な体制がとられるとい

うことは考えにくいのです。日常からこういった難病患

者の支援対策を拡充していく必要があると思います。

　

そういう支援体制を作り上げていく中核として今後難

病センターの位置づけというのは非常に期待されるもの

であると思います。

　

災害対策は非常に多岐に渡りますので、１、２点だけ。

一つは難病患者の搬送システムです。阪神大震災でも病

院に行けなくて困った話をしましたが、逆をいうと、平

常から通院に難儀をしている患者は沢山いるわけで、こ

れについてももっと通院の対策をなにか効果的に位置づ

けていけないかと考えています。

　

よく考えてみますと、医療と通院は、全く別のものの

ように考えられていることが多いようですが、近年介護

保険が始まり、支援費制度など、各種の制度もできまし
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・地域で生活している難病患者にとって災害時のみなら

　

ず､平常時から難病患者支援対策が確立していてこそ、

　

緊急時や災害時に対応できるものと考える。

・難病患者支援の中核としての相談センターは大変重

　

要なものとして期待される。

・難病患者支援の法的な位置づけも重要課題である。

て、通院一つについては福祉的にいろんな選択肢があるというのですが、これらは医療ではないわけで、医

療と密接に関係のある通院ですので、私としては、医療とセットで考えるくらいの気持ちで、難病患者が通

院する時の支援を、医療保険の中で位置づけ、セットにした考えができないかと思います。というのは、介

護保険やボランティアもそうですが、日常でもそれぞれを組み合わせたりして使っていないと難しいので

す。こういうことは災害時にはなかなかそのままの形で活かせないということもありますし、また災害時は

もっと確実なもので患者を医療機関に搬送していただきたいという気持ちがありまして、こういう患者の通

院、移送というものは確実な医療システムのひとつとして位置づけていただきたいと思います。



　

もう一つの提案です。災害弱者名簿の作成について考

えておりまして、災害が起こったとしても、それぞれの

難病患者がどこにいてどういう状態でいるのかというこ

とが、なかなか把握ができにくいということがありま

す。できればこういう災害弱者である人をリストアップ

しておいて一これはいろんな問題もありますがー、それ

を元に安否確認や支援を行っていくようなことができれ

ばと思います。ただし、プライバシーの問題や記載事項

をどうするかなどかなりの問題が出てくると思います。

ですからこれをどこが管理するのかとか、費用はどうするかとか沢山問題はあると思いますが、何かの形で

クリアをしていかないと、いざ災害が起こった時になかなか誰にも気付かれずに、そのまま救済を受けられ

ないということが十分考えられますので、災害ということから考えると必要なものではないかと思います。

　

ただ、実際には患者側からも自分の情報開示するわけでありますし、またそれを預かる機関がどこであっ

たとしても責任をもって管理をしないといけないというかなり大きな問題になると思います。その前提とし

て、私が難病であるということを誰に言っても何も差し支えのない、社会の理解を得られるような社会的合

意の形成を､難病連の活動としても理解とか啓発を進めていっているわけで､こういうことも含めて難病連、

難病センターの活動は今後重要ではないかと考えております。

　

以上です。

　

ありがとうございました。つづきまして神戸大学の大西先生からお話をいただきたいと思います。大西先

生は防災が専門ですが、随分昔から災害弱者というか、病弱者、難病の方の防災についても研究をされてい

ます。研究者の立場からご報告いただきたいと思います。
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｢地域防災における難病患者対策を考える｣

神戸大学工学訓ヵ教授

　

大

　

西

　

一

　

嘉

私の立場は、タイトルに「地域防災における難病患者対策を考える」としておりますので、地域防災の立

場ｋｉｌ幽泌ILI幽瓦iljlil親61111jl・.

－ - － － － 一 一 一 一 -

阪神･淡路大震災における兵庫県難

病患者連絡協議会会員の被害状況
‥

　

～。。。叫ヤー－づ。:-

・全壊。全焼家屋

　

579件

・死亡 36名 拶
・透析患者

　

２３名

.’その他の疾患

　

１３名

　

このうち半数以t上の８名は震災後に

　

症状が悪化したり，合併症を起こして

　

亡くなられている
゛

　　　　　　

･=,ぺf……,;,.･･■i"-.,

　　　　　　　　　　　　　　　

イ;や戸－ﾎﾟ

　

最初、先はどの高重さんと重複しますが、震災でどう

いうことが起こったのかを見ます。死者が36名、その中

でも重要なのは、亡くなった方の、その他疾患の13名の

うちの半分の８名は、実は震災後の症状が悪化したり、

あるいは合併症を起こして亡くなられている。つまり倒

壊が沢山起こってそれで下敷きになった方も多いが、そ

の後のいろんな対応というのが命に関わってくる。この

あたりが難病の方の特殊性というか、厳しい現実ではな

いかと思います。

兵庫県南部地震での難病患者の状況1
!9111則|
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0.0　　4a0　　20.0　　aく
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これは左側が仮設に入った方、右側が自宅でおられた方。つまり家がつぶれた方とつぶれていない方で、

どう違うのかということですが、たとえば震災後の体調の変化をみますと、仮設に入るということがいかに

厳しいのか、家がつぶれないようにしておくことは、どれだけ命や健康にとって重要なのかが分かると思い

ます。その体調が戻るまでの期間を下のグラフに書いてますが、こういう点でも仮設の生活の厳しさが伺わ

れます。
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阪神･淡路大震災で

難病患者が直面した問題点
卜4.X

　

-･ぷぷ.'●

二jS/＼＼＼　　！

￥ｔヽ巌ノ
みりμ

(1)災害医療ニーズと対応力

　　　　　

(２)通院先の確保

(3)患者として留意すべき点

４－－

　　

ふ鳥,｡｡

（1）災害医療ニーズと対応力
.卜－－･Ｊｒ●●・←－〃．ｌ－ｆ･●４しｉＳ●Ｍ． ●●暉嘩

・災害後の多様な医療ニーズが発生する被災中心部

　

において,対応の中核拠点となるべき医療機関の

乱,機能喪失が深刻な問題として顕在化した.

・地震直後は重症患者優先で,慢性疾患患者の対応

　

がスムースに行われなかった.

・都市直下型地震では人的被害発生が局地的に集

　

中し,少し被災地を離れると被害が急速に小さくな

　

り，医療対応にも余裕があった，

　

’ヽ４･

・医療ニーズと対応力に地域間でアンバランスが生じ，

　

ギャップを埋めるべき相互支援のための情報のパ

　

イブがうまくつながらなかっ把．　゛

　　　　

．-７

　　

ｊ

　

次に、患者が直面した問題点を３つ整理しております。まず一つは、医療ニーズの問題ですが、直下型地

震の揺れも厳しかったので、病院そのものが壊れる西市民病院みたいな状況があちこちで起こったというこ

とと同時に、ライフラインが途絶する中で病院が機能不全に陥ってしまったわけです。ところが、病院によ

ってその厳しさがだいぶ違いまして、ゆとりのある病院とない病院が現実に存在しました。それが必ずしも

市民の方にうまく伝わらなかった。直後もそうですし、しばらくたってから徐々に病院の中でも立ち上がる

病院が出てくるわけですが、そういった情報が難病患者の皆さんに情報として共有できる仕組みがなかなか

できなかった。結局どうしたかということですが、一つ役に立つだのは、後でも述べますが、患者間のネッ

トワークで非常に役に立っている。口コミでどの病院がやっているかとか、どういう病院では透析が受けら

れるのかといった情報が伝わっていったのが現実です。
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　搬出吋混乱対策

　滴薯戈丿塑　悒a･例刻飛

雁

/‾‾匹こ
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/

・断水対價　

・耐震対鯛 ・nK≫＼i-is

０

｢ｉで石ｦ‾こ７同
15

重要視する対策と注力した対策

(２００床以上)

彫
聡
凹

I°｢SKuataaLfcaa｣:

　

神戸市の病院を対象にして中大規模と小規模の病院に分けて、地震の後でどういう防災上の取り組みをし

たかをみております。ブルーのところがちょっと大きな病院、うすいのが小さな病院とご覧いただいたらい
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いですが、重要と思う対策は指揮系統を整備する、耐震化をはかる、情報のネットワークを整備するという

ことがあげられています。ところが右側の方で、何をしましたかと聞いてみると、指揮系統はマニュアルを

作ればできるところもありますので、職員の参集とかはできています。マンパワーについても参集のルール

化で確保できているわけですが、一方、建物自体を丈夫にするとか、断水対策とかいろいろやらなければい

けないことはあるわけですけれど、それは必ずしも十分に進んでいない。厳しい震災を経験した神戸市の病

油ISliliiiiilil11＆lilい111161池|曲1lnillli彪llぷ川ふっといえば全国でみたら、全然進んでいないというのが現

ｊｌｉ|罰弼ｌ屁砺|胴|菰1111aiL。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

(3)患者として留意すべき点

　

……こj7%（２）通院先の確保
｡､､４ふぷｰ-。●
・特定疾患受給者証(医療費の免除措置)利用可能

　

な病院が限定きれる.被災して一時移転先の他府

　

県の専門病院についての情報が特に不足.

・患者会名簿は会員に未公開であり，災害後の病院

　

の所在などを知る数少ない難病患者情報ネットワー

　

クとなる会員間情報交換が十分に行えなかった．

通院に車が不可欠だが｡渋滞のため制約される。

被災により車や運転者を失ったり、長時間運転を強

いられた｡通院ボランティアの必要性を強く訴える

べき。

　　　　　　　　　　　　

。４．

　　　

;､。グ

　　　　　　　　　　　　　　　

ぶ（

　　　

ｉ●｡。

　

・血糖値コントロールの乱れた者が多く合併症を引き

“

　

起こしやすい状況となった.また自己血糖測定器の

　　

確保が困難であった

　

一自出主射用インスリンの確保,入手シ戈テムが整っ

　　

ていなかった.医薬品確保体制整備が必要.

　

・服用する薬についての自己知識が低いと,転院時

　　

に医者に十分な説明ができない.治療データの自

　　

己管理も重要.

　

・難病患者の中でも,人工透析患者,血友病患者，

　　

副腎皮質ステロイドの長期投与者では,災害後の

　　

混乱の中でも定期的な医療ケアについて十分な配

　

･慮が必要となる．

　　　　　　　　

，

　

さきほど、通院先の確保のお話が出ましたが、一つは被災をした地域で、病院を移ったりする状況が出て

くるわけです。いつものかかりつけの病院であれば、丸椅子に座ればぴたりとあたる（笑）というか、どう

すればいいかを医師の方が知っているわけですけれども、転院をしてしまうと、難病というのは稀少難病も

含めて非常に多様性があるわけですから、行った先の病院がそういう疾患に対して十分な対応ができるかど

うかはよく分からない。それぞれの薬の状況とかも含めて患者側かむしろ自分で自分の状況がきちっと説明

できるようになっていないと、行ってすぐに適切な治療が受けられるわけではないということが、一つの教

訓ではないかなと思います。静岡では難病の自己カルテをもって、いざというときにはそれを見せればたち

どころに情報がパッと伝わるような仕組みをお考えになっているという話ですが、そういうふうな取り組み

４劃－血＼&miMmmisL・1111ぽｉ‖鍵lil幽liL.
● 一 一 一 一 一 一 一 一

　　　　　　　

ｊ由ｋ

ﾉ慢性疾患患者の災害医療ニーズ
s言･,'●-

　

-J一蔵a－S.が●4-心ﾐｰ

　　

s捧

　

・情報のコントロールセンター役を果たすべき行政や

　　

医師会などの諸機関が十分な初期対応を行えなかっ

　　

た.

　

・整備が進みつつある災害拠点病院や情報ネットワー

　　

ク構築も，緊急時の外傷医療体制を念頭において

　　

いる．

・被災地周辺の医療機関では難病患者の緊急受け

　　

入れ態勢がとられていたが,患者が入手できた情

;‘報は少なく，医療機関を捜すのに手間取った.

　

.'・仮に対応可能な透析施設を見つけても,通院手段

t

　

の確保,病院間の連絡調整の不備,個人医療デー

　　

タの病院間の受け渡しなどが課題として残される．

　

今後に向けてどういうことをしていったらいいの

か。４点ほどあげています。

－71



０

　

３

目

　

次

「一膠原病一難病医療相談センターに

　　　　　　　　　　　　

期待するもの」

　

‥‥‥‥‥

　

60

神戸大学臨床検査医学講座免疫内科教授

　　

熊谷

　

俊一

　　

＜シンポジウム＞

０ １．「難病患者の災害対策

　　　　　　　

一阪神･淡路大震災の経験からー」

　　

兵庫県難病連団体連絡協議会代表幹事

　　

高重

０

　

２ ｢地域防災における難病患者対策を考える｣

神戸大学工学部助教授

■■■■■■■■

靖

■■■■■■■

大西

　

一嘉

65

69



　

今後に向けて

-4･t'^^M.-リ●●4？■St^fcT≪ii,Mjj･|/rn,m.･^llm^べ｀

・慢性疾患患者の災害医療ニーズ

・患者団体の果たした役割と課題

・防災対策の見直し

　　

”

・日常活動と緊急対応の連携

　　　　　

１

　　　　

'■'■,.

　

患者団体の果たした役割と課題

･゛

　

ｔ‘ｊ●りf･？ｔ･-り7-･･ｆ･･冷弛一

　

・患者相互の安否確認や医療情報提供に患者団体

　　

の果たした役割が大きい｡,。

　

・―方，日常的に各患者の自宅が患者団体の事務

　　

局になっているヶ－スも多く,事務局の自宅が被災

　　

するなどして運営に困難を招いた例も多い｡

,・疾患と闘う中で事務局業務を継続して引き受けるこ

　　

とは負担も大きく,災害時の情報拠点となり得る活

　　

動基盤づくりに向けた行政の支援が欠かせない｡

　　　　　　　　　　　　　　　　

｀りｔこy

　

一つは、患者団体の果たした役割は非常に重要である。このネットワークをこれからもより強固に維持し

ていく必要がある。ただ見直す点も多くて、一つはいろいろな患者団体それぞれでネットワークをお持ちな

んですが､なかなか名簿などの公表が難しい。そのため事務局が情報の中枢として機能しているわけですが、

それは往々にして個人の自宅が事務局になっているケースが多い。ところが自宅が被災してしまうと事務局

機能そのものが失われて混乱をしてしまう。せっかくいいネットワークが築かれていても、中心のセンター

がやられると駄目になってしまう。そういう事務局の自宅に全てを依存するような仕組みというのはやはり

非常に脆いと思います。それをもう少し他でうまくバックアップできるような体制づくりがこれからの課題

であろうと思います。そのためにいろんな行政の支援などが必要だということです。

　

第２に、日常と非常時の連携というのも大きな問題

で、難病患者の場合は闘病とか介護が非常に重要なテ

ーマでして、地震前からもそうなんですけれども、地

震の後でいろいろお話を伺っても防災まで考えるゆと

りがないというのが全国的にみれば実際の難病の方々

の実感ではないかなと思います。しかし、それではい

ざという時にうまくいかない。結局同じことをまた繰

り返してしまいかねない訳で、災害時を想定して何を

すべきかを考えていくことをもう少し患者団体のバッ

クアップも含めて考えていく必要があると思います。

　

腎友会など透析患者団体は非常に規模が大きいということもあって、今回の震災の時でも機能した。日頃

から透析病院一覧表などをきちんと作っておられて、病院についての情報をきちんと把握されておられた。

そういう努力がいざという時の情報収集とか広報なんかに非常に役立ったと言われています。これからの話

としては、災害時にどう備えればいいのか？具体的な行動指針を含めて役に立つマニュアルを随時見直しな

がら作り上げていく必要がある。それはそれぞれの地域でやられているわけで、地域ごとの特性に応じたマ

ニュアルが必要なんてすが、こんなことをやっているよという事例を積極的に情報交換して、よりよいマニ

ュアルというものをお互いブラッシュアップしてつくりあげていくべきだろうと思います。
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J 防災対策の見直し
.｀・避難所や仮設住宅での過酷な居住環境は､難病患

　

’λ者にとってもきわめて厳しい.防災計画における災
Ｗ渚弱者へのシェルター供給や対応のあり方を根本

　

‘

　

的に変えるべき.また難病そのものへのニ1般の理

　　

解もまだ低いのが現状．

　

・地震以外にも､水害など各種の大災害時には､地

.μ域避難の状況が生まれる.避難勧告や避難指示を

　　

いかにすばやく周知し､かつ､これに適切に対応で

　　

きるのか､行政と患者の双方にとっての課題である．

・災害時の医療情報提供を行えるような,難病センター

　

等に患者団体の活動を集約し，日常的に医療情報，

　

患者情報収集や支援ネットワークを構築して活勁基

　

盤を固めておく必要がある．

　　　　　　　　　　　

．，

・難病センターの危機管理体制を充実すべぎＪ

　

昏涙41芦I

　

防災対策の見直しについて最後にお話をします。一

つは、さきほど仮設の問題をいいましたが、仮設だけ

ではなくて避難所とか、災害時に逃げ込むシェルター

が防災対策の中で位置づけられているわけですが、一

般の人を対象に考えられているのがせいぜいで、要支

援者のことまで十分配慮されたものにはまだなってい

ない。必要性はあちこちで指摘されているんですが、

根本的にまだ変わっていない部分が残されているとい

うことです。それから、もう一つの問題としては、最

近各地で、今年特に台風が10個も来て水害が相次いで

おります。地震だけではなくて生活にまつわるいろんな自然災害のリスクというのは多様です。水害時には

地域レベルで避難をしないといけない状況が起こります。この避難については、いくら勧告を出しても逃げ

ないというのが大きな課題としてあります。勧告を出す方もつらいわけですが、情報を受ける方が行政の指

示にいち早くしたがって適切に対応することが大事です。あまりぎりぎりになって逃げるとなかなか逃げに

くいので、ゆとりのある時にちゃんと逃げておく。つまりギリギリになって逃げても、元気な人は逃げ切れ

ますけれども、要支援者の場合なかなかうまく逃げ切れない。そこに被災が集中するのが現実ですので、空

振りを恐れないで早く逃げる。

　

これは一番重要な点かなと思います。

　

空振りというと、失敗したみたいに聞こえますが、ちょっと視点を変えて日常的な防災訓練だと思って逃

げておけば、それが仮に逃げる必要のないようなものであっても、いい訓練であったというふうに思えばい

ざという時にも非常に役に立つと思います。

　

以上です。
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｢災害時における難病患者支援｣

静岡県健康福祉総室技監兼疾病対策室長

　

林 敬

　

静岡県は防災先進県で各種の防災対策が非常に進んでいるという話ですが、実際そうでもなくて、今日話

すことはもう１回やりなおしているような形です。市町村の体制がまだできていないというのがその要因の

‥･･･^iniEii｣‖‖Mmmm幽mm＼iiMm.mm幽旨111UII飼が一番大きな問題です。

静岡県のおける主要な取り組み

Ｈ１３年度･緊急医療手幔作成璽症認定患者(重症在宅酸

　　　　　

素加療者含む)に配布

　　　　　

･難病思者用医薬品流通状況調査(特定医薬品供

　　　　　

給システム等検討委貝;会)

Ｈ１４年度･医療救護計画の見直し(重症患者の広域搬送計

　　　　　

画)人工透析患者の防災対策検肘会

　　　　　

･在宅人工呼吸器使用ＡＬＳ患者防災対策実態調査

　　　　　

･難病患者等防災和策事業費助成(非常用電源)

Ｈ１５年度

　

･特定疾愚受給者に対するアンケート朋査

Ｆ
Ｆ
H12～14年度･県中部保健所厚生科学研究「災害時に

　　　　　

おける難病支援ネットワークモデル整備事業」

　　　　　

災害時における難病患者支援マニュアル作成

　

本県における取り組みは13年度に緊急医療手帳作成

と、同時に特定の医薬品の調査を行って流通状況を把

握しました。14年度に静岡県の防災対策が大きく変わ

りました。かなり広範囲に静岡県がやられる（被災す

る）という想定が出て、それにあわせて防災対策の見

直し、広域の搬送計画で、静岡県は川が流れて分断さ

れますので、とにかくヘリなどで透析の患者も外に出

そうという計画です。

　

同時に人工呼吸器の災害弱者対策として状況調査を

行い、その結果をうけて非常用電源等の補助をするこ

とにしました。難病患者さんの搬送は難しい。自宅でいかにサポートするか、行政としては防災ベッドと電

源ということで、自宅で（サポート）できるようなパターンにしようということです。

　

平成15年度にはアンケート調査を行っています。この間12年から14年度に県の中部の保健所でマニュアル

を作成しています。

在宅人工呼吸器使用ＡＬＳ患者防災対策実態調査概要

　　

対象者:男性12人.女性12人

　　

予備バッテリー:有17人無7人

　　

発動発電機:有7人無17人

　　

手動式(足踏み式)痰吸引器:有３人無21人

　　

発災時の避難先:自宅18人避難所４人その他5人

　　

消防署への登録:登録済11人未登録13人

　　

電力会社への登録:登録済15人未登録９人

　　

家屋の耐震診断:実施2人未実施22人

　　

耐震補強:実施1人未実施２３人

　　

家屋･落下物の固定:実施４人未実施20人

　　

呼吸器等の固定:実施1人未実施23人

　　　　　

，.ｙ

　　

市町村への情報提供:可21人災害時２人不可1犬'

　　

外部バッテリー購入希望:有10人無14人

　　

発電機購入希望:有15人無9人

　

人工呼吸器の患者さんの調査ですが、当時県内に24人

在宅でおられました。実際備えはどうかと。昨日の地震

でもチューブがはずれて亡くなった方もいたのですが、

対策をしていない方もいるのが現状です。

　

このあと防災

のバッテリー、防災ベッドの補助を考えました。
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これが緊急医療手帳です。右上に患者さんに自分の容態を書い

てもらう。介護される方は右下、左下が医療機関に対して自分が

どういう病状かを記入する。これは自助努力の手段ですが、これ

も配布しただけにとどまって、中にはこれがあるから優先的に医

療を受けられると思う方もおられ、このあとの活用方法も含めて

フォローも必要ではないかと考えています。

　

これは中部の保健所が作ったマニュアルです。患者、家族も含

めて、役割分担とネットワークの構築が書いてあります。これは

手段としては非常に有効ですが、これも実際に実行可能な施策と

して確立されるまでにはまだ至っていません。市町村が、患者さ

んがどこにいるか把握していない。市町村自体防災の組織もしっ

かりしていないということでシステムに確立していない。

　

もう一つの問題は国や県、市町村の防災対策のリンクが図られ

ていない。こういう問題もあってこれが県

内全体で普及していない状況です。

　

これをもう１回把握しなおそうと、咋年制度改正が

あったことで、特定疾患の申請時にあわせて全員にア

ンケート調査を行いました。18,001人おられました。

県庁のコンピューターシステムに全部入力してどうい

う状況かと。内容は療養状況、生活自立度、介護者、

医療処置、介護保険認定、災害時の備え等。81.4%の

回答率でした。自治体でこれほど大規模な把握を行っ

たのは、僕が知る限りではありません

　

県でも難病調査を行っています。国立公衆衛生院が

やった調査と、そういう経験も生かして今回のアンケ

　

年齢構成は65歳以上が34％、60歳以上は44％おられ

ます。
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ンケートの概要

相談事業等の基礎資料災害時要援護者のﾘスﾄ

5年7～９月C特定疾患申講時）特定疾患46 + 3(県

医療受給者18､００１人結果を県のネットワーク

内容療養状1況生活自立度介護者の有無医療処置

　　　

身体障芦者手帳(等級)･介護保険・定Ｑｏし(痛み､不安、

　　　

社会と7)接触)災客対応

回答率１４､６５２人回答(81.4%)この内約９割が在宅で療養

＊

　

Ｈ８～lo

k

県北達保健所厚生科学研究特定疾患対策研究事

　　

業特定疾患の疫学に関する研究班｢難病患者の地域ベース

　

４コホート研究ト

　　　　

…………

－ト調査を作り14, 000人からの回答をうけましたが、だいたい９割が在宅で療養されています。

在宅年代別割合(n=13059)
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棒グラフは年齢階層別で、60歳にむけて数が多くな

りますが、生活自立度をみると60歳ぐらいを境にほぼ

普通という人が減り一部介助が増えます。寝たきりも

増える。この差は何かというと､60歳までの若年疾患、

潰瘍性大腸炎やＳＬＥなどの関与があると。逆に60歳

以上には後からでてくる疾患の関与があると考えてい

ます。

　

全データを調べた患者さんの疾患別です。一番上が

スモン、広範脊柱管狭窄症、パーキンソン。スモン、

パーキンソンでは平均年齢が70歳以上となっていま

す。

　

65歳以上の割合です。若い年代は潰瘍性大腸炎やク

ローン病、ＳＬＥで、65歳以上で６割以上占める疾患

はスモン、パーキンソン、広範脊柱管狭窄です。高齢

では特発性間質性肺炎、ＯＰＬＬが占めています。

　

生活自立をみていくと、赤が寝たきり、黄色が一部

介助、青が普通に生活できると。ＡＬＳが一番寝たき

りか多い。一部介助か６割以上を占める疾患ではSL

Ｅ、パーキンソン、脊髄小脳変性症、ＲＡ（悪性関節

リウマチ）脊柱管狭窄です。

－76－
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在宅息者災吝対応(n=l3062)

避難対応不可年齢階層(n=1832)

遍難対応不可生活自立度一年代

生活自立

　

贋

％

生活自立度

０

避鯉対応不可同居孝一年It (n=isn>

避難対応不可(n=1832〉

％

同居人教

　

災害時に家族または自分だけで対応できないと答え

た人は14％で1,832人いて、この内市町村へ情報提供

していいかに対してハイと答えた人が58％、イイエが

21％という状況です。

　

年代をみていくと、これも60歳以上が７割を占める

という状況です。

　

年齢と生活自立度あるいは同居人の数を見ていく

と、生活自立度あるいは同居人の数によらず、年齢が

増えるに従って数が増えているという状況です。

　

同居人の数と生活自立度を比べてみると、２人以上

一部介助でも避難できないと答える患者さんが多くい

ました。
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在宅災害時対応不可Cn=1832)

パーキンソン

病関連疾愚

脊髄小脳変性

　　　

症

　　　

10%

全身性エリテ

　

マトーデス

　　

ア%

その他

　

43%

症
旅

強皮症、皮膚

筋炎及び多発

　

性筋炎

　　　

5%

　

疾患別にみるとパーキンソンがずば抜けて多い。あ

とは少ない。

　

パーキンソンは20％ぐらいです。

　

まとめ

　　　　　

………

　　　　　　　　　　　　　　　

割合を疾患ごとにみていくとヽ対応が無理だという

　

･災害時要援駿者は､保健所の訪問相談事業の重点的対象者･ｃも

　　　

のが４割を超える疾患はＡＬＳ､スモン｡脊柱管狭窄、

　

り無
疾患対象者の災害時支援は､高齢患者(高齢疾患)が大きな･

　　

特発性間質性肺炎、パーキンソン、こういう疾患群で

　

温変装把脛は､アンケ→調査のみでは十分７ない。

　

避難が不可能だと答えています。

　

昌湿で霖蒸漂昌定蘇温詰問‰。

　　

まとめです。災害時の要支援者支援は保健所の重点

　

;芸に?夕情報の市町村等＾(')提供l::■^L^T,il#*^ら文書゛

　　　　

的な訪問対象でもあると。特定疾患対象者の災害時支

　

:詰問濤禁雪l霖昌‰昌籤談鵬･

　　

援は高齢患者あるいは高齢疾患が大きなウェイトを占

　

等の支援ネットワークを構築する｡市町村の災害弱者支援には、

　

対象者リストが必要である。

　　　　　　　　　　　　　　　　

めています。人数がいて生活自立度がある程度あって

　

溜屋武鷲迄論認昌鸞保険(在宅医療)や

　　　　　

も避難は難しいという高齢者の漠然とした不安もある

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

かもしれませんが、アンケート調査では精度の高い状

況把握は充分ではありません。この調査をもとに保健所が直接訪問して患者の状況を確認して、要援護者の

リストを作成しているところです。これも一つの保健所だけがもっていても、その保健所がやられ(被災い

ますので、県内でデータを共有する必要がある。まわりの保健所から支援の手がさしのべられるようにデー

タを共有しようと考えています。同時に、個人情報なので文書で同意をとろうと、いまそういうリストの作

成を進めているところです。

　

同様に患者自身にも緊急医療手帳に書いていただく。同時に家の耐震設備とか色んな防災対策も同時にす

すめるようにしています。

　

こういうのを含めて保健所単位で地域ケアシステム、その中で市町村とのネットワーク。市町村がやるに

はまずリストが必要で、リストがない限り動きようがないというのが一番大きな問題です。その中で中部保

健所が作ったようなマニュアルも活用していきたいと考えています。

　

最後は､難病対策あるいは難病支援対策のシステムのことを考えると､今までの保健所の申請時での対応、

アンケート調査も有用かもしれないですが、難病に関してはあまねく手をさしのべるとしたら、医療依存度

の高い患者さんに関しては医療保険制度あるいは在宅医療、その先にある病診連携など制度の中で防災対策

もいる。同時に高齢者も多いということで介護保険制度、これもケアプランの作成などで行政的に制度的に

設ける必要もあるかなというのが個人的な見解です。

　

以上です。

　

どうもありがとうございました。それでは続きまして兵庫県の健康局健康増進課長の中野さんからお話を

伺いたいと思います。中野さんは震災時も現在もずっと保健分野で難病患者の問題に携わってこられた経験

がございますので、そのへんのことを含めてお話をいただきたいと思います。よろしくお願いいたします。
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｢災害時における難病患者支援

　　　　　　

一地域保健活動の視点からー｣

兵庫県健康生活部健康局健康増進課長中

　

野

　

則

　

子

地域保健活動を通してこの問題を考えていきたいと思います。

これが一部被災の状況です。

　

阪神・淡路大震災は、兵庫県人口550万人のうちの

350万人がいる経済活動の中枢を担う神戸阪神それか

ら淡路を襲った地雲です。

　

災害救助法の適用になった市町村は10市10町。死者

6,401人、全壊半壊あわせて約44万８千世帯、避難所

は23日がピークで1. 153ヵ所に31万６千人が避難した

という状況です。
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地震の概要と特徴

Ｉ H7. 1. 17　５：４６発生

２震度７:神戸･芦屋･西宮･宝塚市･津名郡の一部

　　　　

６:神戸･洲本市

　

５:豊岡市

　

４:姫路市

３マグニチューlご　７、３

４震源地

　

淡路島北部

　

深さ16km

　　　　　　

北緯34度36分東経135度02分

５特徴･人口350万人余が密集し､経済活動の中枢を担

　　　　　

う神戸･阪神地域の内陸一都市直下型地震

　　　　

･深さ16kmの比較的浅い部分で発生し､断層が

　　　　

横にずれて起こったため大きなエネルギーが

　　　　

一挙に解放された

　　　　　　　

被害状況、復旧状況

１被災状況（災害救助法の適用10市10町）

　

(H14.12.26現在）
死者 ６ ４０１

行方不明 ３

負傷者

重傷 1 0 ,4 9 4
軽傷 ２９，５９８

合計 4 0 ,0 9 2

全壊
搾数 １１１　１２３

世帯数 19 1,817

半壊
棟数 13 7,289

世帯数 2 5 7,313

nA-HM-TSCふwf--≫.>
,,.^
^ #^Ol_f　ぉ吐１２避難所生活者(H7.1.23ピーク時)

　　

1,153ヶ所

　　

316.678人



３

　

ライフラインの状況

区分 震災直後 復旧状況

電気
約260万戸停電

f自尊盧ーま狛100万戸）

H7.1.23倒壊家屋等を

詮き復旧完了

ガス 約84万5千戸が供給停止
H7.4.II倒壊家屋等を

除き復旧完了

水道 約127万戸が断水
H7.2.28仮復旧完了

H7.4.I7全戸俑水完了

下水道 被災管渠総延長約31 6km H11.4.27復旧完了

電話
交換機系約28万5千回線

加入者系約19万3千回線が不通

H7.1.18復|日完了
H7.I.3I復旧完了

●・‘　　　　　　　　･･t総額］

対　象 推計額

１建築物 約5兆8.000fl円

２鉄道 n3.'i39n円

３高速道路 約9.5000円

４公共土木施設(高遠道路を除く) KU.SEIfl円

Ｓ港湾 約1兆円

６埋立地 約64億円

７文教施設 約3.35218円

８農林水産薦係 ≫l.181億円

９保健医療･端艇閔恢施設 K1.733億円

10廃棄物処珊･し尿姉瑞圈係施設 約44偉円

11水道施設 約S41億円

12ガス･電気 約4jOO惚円

13遇慎一放送施設 約1202億円

14爽工関係 ≫e.≫iofl円

15その他の公共施設等 約751億円
会　訃 ItiOAQOK員捨μl

支援状況

1.警察出動人員 　延約3,199,000人（8年4月30日現在）

（ピーク時:7.1.20～2.28 4,500人/日）

2.自衛隊

　出動人員 延約1.900,000人(7.1.17～4.26)

(ピーク時:7年2月８日21,760人)

3.医療救護員 　誓約75,000人(7.1.22～4.30)

（ピーク時:7年2月7日1,730人）

4.ボランティア 延約1,670,000人（H9年5月31日現在）

　　（ピーク時:7.1.17～2.17 20,000人）

　　　　　　　　　　現在約600人/日

5.義援金受入額 1,793億円(H15年2月28日現在)

仮設注宅の分布

合計:48,300戸

　

ライフラインに関しては、電気が復旧したのが１月

23日で６日かかっております。水道は仮復旧が完了し

たのが２月28日、約１ヶ月かかっています。

被災総額約10兆円。

　

支援状況として、医療、救護の方々に入っていただ

いたのが４月末までに７万５千人、ボランティアに関

しては毎日約600人の方に入っていただいたという状

況です。

　

仮設住宅が４万8,300戸建てられました。被災地と

播磨地区は被災外です。
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災害復興公営住宅の状況

o 173, 300戸の住宅を供給

(内,災害復興公営住宅は42, 137戸供給)

ｏ災害復興公営住宅は

　　

＊バリアフリー化

　　

＊シルバーハウジング(高齢者世話付住宅)

＊コレクティブハウジング(協同居住型住宅)

災害時の保健活動とは

　

災害時の保健活動は､被災者や地域の復

旧･復興までの長期の活動であり､健康生

活を総合的に支援する活動であり、ヘルス

プロモーションの展開である。

フェーズＯ:初動体制の確立

フェーズ1:緊急対策一生命･安全の確保

フェーズ２:応急対策一生活の安定

フェーズ3:復旧･復興対策一人生の再建

　　　　　　　　　　　　　

地域の再建

　

これは神戸市の仮設住宅です。神戸市はその中で２

万９千戸の仮設住宅です。

　

被災地ではない加古川市の仮設住宅。これで1,000

戸の仮設住宅です。ひとつのところで1,000戸の仮設

住宅が建てられて、空き地に建てられておりますの

で、環境的には草がぼうぼうになったり、夏は蚊や害

虫など環境対策も大変でした。

　

災害復興住宅は17万3,300戸供給されまして、その

うち災害復興公営住宅、４万2,137戸供給されており

ます。さきほどからも住宅の問題がいろいろでており

ますが、仮設住宅での状況をふまえましてバリアフリ

ー化、高齢者の世話付き住宅ということでシルバーハ

ウジング、それから高齢者の方が協同して住めるコレ

クティブハウジングが復興住宅の中に取り入れられて

おります。

　

そういう中で震災９年目を迎えておりますが、災害

時の保健活動を通して、保健活動は長期化すること、

それから健康生活を総合的に、健康面だけでなく環

境、経済など、健康生活そのものをどう支援していく

か行政や専門家だけではなくて、ヘルスプロモーショ

ン、住民の方たちと一緒になって創造してきた活動だ

と思っております。
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阪神･淡路大震災時の保健活動の概要

　　

(H7. 1.17～1. 19)

２“゛゜ｓ暦賜騒詰語援体制の調

　

整

　　　　　　　　　　　　　　

②県外の応援

　

申し出の調整(H7. 1. 19)

３避難所における巡回健康相談

　　

(H7. 1. 20～H7. 8. 22)

４一般家庭への訪問指導(H7. 1. 28～）

５仮

　

住宅への訪問指導･健康相談･健康教育一見守

　

り鼎づくり(H7. 2. 20～H12. 1)

６復典恒久住宅への訪夕指導･健康相談･健康教育･

　

健康づくり自主グルーづくり(H8. 8. 12～）

　

どんな形で保健活動を進めてきたかというと、避難

所に入っだのが１月20日、それまで地域の中ではそれ

ぞれ地域の保健師等が被害状況を把握しながら被災地

に入っておりますが、県が応援体制を組んで入ったの

が１月20日。避難所に関しては８月22日、避難所が解

消された約７ヶ月間巡回健康相談を実施しておりま

す。それとあわせて遅れてしまいましたが、１月28[l

から一般家庭を訪問しております。

　

仮設住宅に関しては建てられたところから順番に訪

問､健康相談､健康教育という形で､２月20日から平成12年１月まで約５年仮設住宅で活動をしております。

　

復興住宅については平成８年８月12日から復興住宅へ住民の方たちが入られる中で訪問を始めておりま

す。

　

今は平時の保健師活動の中に組み入れておりますがこういうかたちで進めてまいりました。

　

一つずつ活動内容をみていきます。

避難所対策

１難病患者等要援護者､要療養者のリストアップと

　

ニーズの把握､サービスの提供

２医療機関開設状況､救護所等の悄報収集･提供

３各避難所の生活環境(電気･ガス･水道･トイレ一風

　

呂一洗濯･保温等)、食事の確保の改善

４健康状態の悪化している人については､早期入院、

　

早期入所の勧奨

５不眠･不安等を持った人へのこころのヶア

　

避難所に関しては、難病患者等、要援護者、要療養

者のリストアップをしていき、一人ずつ声をかけニー

ズの把握、サービス提供、それから一番患者さんも困

りましたし、私たちも聞かれて困った医療機関の開設

状況、救護所の状況等情報収集と提供をしてきまし

た。一番大変だったのは避難所の生活環境、電気、ガ

ス、水道、トイレ、風呂、洗濯、暖房の状況、食事が

どう確保されているかなど避難所ごとの状況をまとめ

て災害本部へつなげて改善していく努力をしてまいり

ました。

　

それと、健康状態が悪化する方に関しては、主治医もいらっしゃる方が少ないですし、早期入院と早期入

所、これに関しては特別養護老人ホールに急逮いれていただくような対応もとってまいりました。同時に長

引きます避難所生活の中でこころのケアをしてまいりました。

仮設住宅対策

１仮設住宅入居者を全戸訪問し､健康状態･

　

生活ニーズの把握

２難病患者等要フォロー者の名簿の作成､フォ

　

ロー体制の整備､定期的な訪問指導

３入居者世帯別に､1、２を記入したカードを

　

整備

５ふれあいセンターでの健康相談

４独居高齢者､高齢者世帯等への見守り

　

仮設住宅でのコミュニテイづくりへの支援

　

仮設住宅に関しては、仮設住宅入居者を全戸訪問し

て健康状態、生活ニーズの把握に努めました。それと

要フォロー者の名簿を作成して仮設住宅ごとに入居者

世帯別のカードを作って継続的な訪問をしておりま

す。個別の訪問だけでなくて、仮設住宅が長引くなか

で、コミュニケーション、地域の方たちの支援やふれ

あいが必要ということで、仮設住宅の中に「ふれあい

センター」を作っていただき、定期的に健康相談をし

てまいりました。

　

それと地域の方々との見守り体制、コミュニテイづくりへの支援をしております。特に保健師の中で一番

大変だったのは、孤独死の予防、独居の方がだれにも看取られず亡くなられる。これを解決するためにはコ

ミュニテイづくりを進めていく必要性を感じてまいりました。
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復興住宅対策

１

　

仮設住宅の要フォロー者を継続して家庭訪

　

問

２コミュニティプラザでの保健師の健康相談

　

医師会の医療相談､看護協会のまちの保

　

健室の実施

３コミュニティづくりの支援

災害時の保健活動(健康対策)の実

践

ｏ地域の実態を把握する(See)

　　　　　

↓

ｏ実態に基づいて健康対策を具体的に実践

　

する(Ｄｏ)

　　　　　

↓

ｏ変化する状況に対応した活動を企画･調整

　

して実施する(Ｐｌａｎ)

　

復興住宅では仮設住宅でのフォロー者の方が復興住

宅に入られる、そういう情報を関係の保健所等に連絡

しながら継続した家庭訪問、仮設住宅でのふれあいセ

ンターをイメージした「コミュニティプラザ」での健

康相談、コミュニティプラザが開設して１年間はなれ

ない地域にお住みになるので医療相談を医師会に協力

いただいております。看護協会も、今も続いておりま

すが、コミュニティプラザ、で「まちの保健室」とい

うものを定期的に開いていただいています。それ以外

にコミュニティづくりの支援を今も続けております。

健康生活を支援するための実態把握

被恩麗なぶmm;:l?i?Sr施し健康課題に

１

　

平成ﾌ年６月～9月

２笥羅4゛と)ｙ｀[一般世帯]2,
476人

バEKS%] 5,尹｀[一般住宅]　９０２人

　

[仮設住宅]3,644人[一般住宅]1.029人

４霞羽扇ぷ訥ｏ。

　

[仮設住宅]

　

８１７人[復興住宅]6,248人

　

そういう活動から、保健師はまずは地域の中へ出向く。行政で一番最初に住民の方のところに行くのが保

健師ということで、まずは実態を把握して、それに基づいて健康対策を実践して、施策等へつなげていく大

切さを感じてまいりしまた。実態を把握するということで平成７年～10年の４年間、仮設住宅、復興住宅、

一般住宅での住民の方たちの健康調査をやってまいりました。一番健康状態が悪かったのは仮設住宅でした。

災害後の保健活動の体制づくり(その1)

1

　

災害時の地域保健福祉活動ガイドラインの

　

策定(Ｈ８年３月)

　

緊急対応の必妥なケースのリストの作成

２災害時地域医療マニュアルの策定(H843JI)

　　

特殊医療対策(透析患者･難病患者)

３復興期における地域保健福祉活動ガイドラ

　

インの策定(H12年3月)
４ ２１世紀ひようごの保健婦及び保健士の活

　

動指針の策定(H12年３月)地域ケアシｘ・ム・横1酋

として透析患者への対応、難病患者への対応、

でマニュアルを作つてまいりました。

災害時の保健活動とは

　

災害時の保健活動は、被災者や地域の復

旧･復興までの長期の活動であり、健康生

活を総合的に支援する活動であり、ヘルス

プロモーションの展開である。

フェーズＯ:初動体制の確立

フェーズ1:緊急対策一生命･安全の確保

フェーズ２:応急対策一生活の安定

フェーズ３:復旧･復興対策一人生の再建

　　　　　　　　　　　　　

地域の再建

　

災害等の地域保健活動の体制づくりとしてまずは

　

「災害時の地域保健活動のガイドライン」を作ろうと

いうことで、１年間実際にやったことをまとめて、平

成８年３月にガイドラインを作ってまいりました。そ

の中でやはり難病患者をはじめ、平常時からの緊急対

応の必要なケースのリストの作成が大事だということ

で、このガイドラインの中に入れております。

　

それから同じ時期に。医療の問題が大事ということ

で、災害時地域医療マニュアルを策定、特殊医療対策

特定医薬品の確保やそれらをどう供給していくかということ

　

難病患者の方に関しては平成12年から介護保険サー

ビスが提供され、ケアプランが作成されました。その

中でもう少しきっちりとした対応をしないといけない

のではないかということで、県が「難病患者の保健指

導事業マニュアル」を策定して今実際に使っていま

す。特に緊急対応の必要な方をどうリストアップして

いくかということで、まずは支援の区分を保健所で把

握している患者のリストにＡＢＣのランクをつける。

Ａの要強力支援はできるだけ災害が起こった時にはき
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つちり把握していくという区分で、きっちりとした個別のケアを充実させていくということで、難病患者の

アセスメントをアセスメントガイドを活用して要支援計画までつくることを進めております。緊急対応の時

に把握すべき項目、そして計画にいれるべき項目について細かく作っておりますので、ご覧いただけたらと

思います。

　

それともう一つは難病患者の医療ネットワーク事業で、今年の７月から医療機関にいろいろご協力いただ

きながらスタートしたばかりです。災害に限らず地域の中で病状が悪化した時に在宅での療養が困難である

神経難病の患者をどういう形で地域で入院を受け入れてもらえるか､地域の中での拠点病院､専門協力病院、

一般協力病院、そういうネットワークを作っていただくことが始まってまいりました。そして在宅から入院

へ、そして入院から在宅へ、こういうネットワークが医療機関のご協力のもとに進みつつある状況です。

震災後の兵庫県の新しい体制整備

１

　

県災害対策センターの整備(H12年8月)

２健康危機管理体制の強化(H14年４月)

３県災害医療センターの開設(HI 5年8月)

４県こころのケアセンターの開設

　　

(HI 6年４月)

５災害救急専門ボランティアの登録･研修

　

県として新しい体制ということで、災害対策センタ

ーができました。その中で総合的な情報を提供してい

くシステムや24時間365日健康危機管理体制として保

健所に夜電話をかけていただいたら災害対策センター

へ通じて緊急の場合は対応するホットラインができて

おります。

　

それから災害医療センターについてもパンフレット

をいれておりますが、災害が起きた時の医療をコーデ

ィネートしそれぞれの派遣を調整していく拠点、それ

から患者搬送のヘリコプターやドクターカーが整備され開設されました。それと今年の４月からはPTSD

等に対応するこころのケアセンターが開設に至っております。

これからの災害時の難病患者支援

１

　

平常時から【難病患者リスト】を作成し支援の優先

　

順位をつける

２漣病者アセスメントガイド】を活用し

　

時･災

　

自時1

1竃
必要な支援が提供できる在宅

叢雲
支援計

　

画を作成する

３堤防㈲難照臨厨Ｗ

４ｊ鼎Z掘重野゛)゛４“)゛ニ゛゛7

5県庁･健康福祉事務所･市町･防災関係機関･ライ

　

フライン事業者･医療機関･県難病団体連絡協議

　

会等との連携体制を整備する

　

これからの災害時の難病患者支援ということでは今

リストアップされている患者について、台風23号にお

いて電話で安否確認等をされてこれも動きつつありま

す。

　

医療に関しても患者が病院に早急に搬送されて人命

が救えたということも聞いておりますし、難病連や腎

友会の方々と連携をとりながら患者さんの安否確認も

今回一緒にできたような状況です。

　

徐々にではありますが、阪神淡路大震災の教訓をも

とに災害、水害でも対応できるよう努力している状況

です。

　

ありがとうございました。最後に、神戸市の危機管理室主幹岡田さんからご報告をお願いします。岡田さ

んは消防、救急の世界をずっと歩んでこられた方なので、そういう分野からのご発言をいただけると思いま

す。よろしくお願いいたします。
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｢阪神・淡路大震災と災害弱者への支援｣

神戸市危機管理室主幹岡田

10年前の阪神淡路大震災その教訓をふまえまして神戸市での取り組みをご紹介したいと思います。

勇

　

まず震災の様子です。１月17日朝５時46分に起こっ

た地震です。

ビルの倒壊状況です。

　

木造住宅では、１階が倒壊して圧死された方が沢山

いらっしゃいます。
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長田区での火災
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長田区は震災で沢山の火災が起きて延々翌日まで燃

えた地域です。私も長田に住んでおりまして、火災が

おきているのを知り、地震から15分くらいして長田消

防署の受付に入っております。当時沢山の方がすでに

逃げ込まれておりました。駆け込んでこられておばあ

ちゃんが家の下敷きになっているとか、電話で閉じこ

められたから助けて欲しいとか、いろんな通報を受け

ました。部隊が全部出払っておりますので、何もする

ことができずに、皆さん方でなんとか助けて下さいと

いうことでお願いをしました。

　

長田消防署の周辺の昼過ぎぐらいの状況です。

長田区南部も沢山の火災が起きています。

　

消火栓がダウンしたので少ない川の水をとり、最終

的には海水をくみ上げ、消火に次の日までかかりまし

た。長田区の大きな火災が10数件ございますが、私は

その情報収集ということで走り回り、全ての火災を見

ております。
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2｡人と人とのつながりの大切さ

災害に強いまちづくり

・公助の限界

・自助が重要

・共助を育てる

・平成７年度から

・原則として小学校区単位で

・結成状況(平成16年3月現在)

　　　　　

目標１９４地区

　　　　　

結成１８３地区
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その教訓ということで、人と人とのつながりの大切

さをお話します。

　

今の火災の例であげたように公助か限界に達して

しまっております。

　

自助の重要さ、それから人と人の

つながりである共助というのが非常に大切だというこ

とがこの震災で見直されたのではないかなと思ってお

ります。

　

そこで神戸市では防災福祉コミュニティーを小学校

区単位で作ることを進めております。

　

防災福祉コミュニティーでは、日頃の見守りとか給

食活動などの福祉活動から得た情報を災害活動に活用

していこうとしています。たとえば、どこどこの家の

一階にはおばあちゃんが寝ているよという情報を災害

時の救助に活用し、災害が落ち着けば今度は避難所の

運営とかの福祉の分野に移っていく、そういうローテ

ーションを考えております。

　

要は福祉と防災との融合をさせたコミュニティーと

いうのを作ろうということで、特に身体の不自由な方

々にとりましては、このような助け合いのコミュニテ

ィーというのが必要ではないかと思っております。
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3｡救急体制の整備

救急救命士制度の確立

・平成３年救急救命士制度の創設

　　

半年の研修後.国家試験を受験

・救急救命士数13, 728人(HI 5. 4)

　　

うち運用令

　

12, 666人

・全救急隊に1名乗車を目指して養成中

　　

67, 6%(H15. 4)

川川川ａｉ,Lから救急体制がここ数年大きく変わっておりま

川川li･Ｍｒ、説明いたします。

川川|■la－３年に救急救命士制度ができまして、全国的に

川川|救誤回二の養成をし、救急隊に国家資格を持った救命士

川川|ｌｕliようになっております。

‾‾‾∩川川

　　　　

救急救命士の業務

・メディカルコントロール体制の確立が必要

・主な救急救命処置

　　

･半自動式除細動器による除細動

　　

･乳酸化リングルを用いた静脈路確保のた

　　　

めの輸液

　　

･食道閉鎖式エアウェイ等による気道確保

　　　

気管挿管(7月より)

　　

･在宅療法の処置の維持

　　

･薬剤投与(検討中)

mmw士制度では、従来運ぶだけだった救急隊が、医

川川|國－ｌの一部ができるようになりました。例えば、除

川川|圖勁Pﾆﾉいう心臓への電気ショックができるとか、ある

川川|厘圓昿管挿管が認められたとか、将来的には薬剤投与

川川|－－ISiるといったことがございます。それから在宅療

川川mmm置の維持についても勉強しております。

川川|■‐変化された災害弱者の対応ではなしに、特殊なケ

川川|回－－要となる場合があるという冒頭の室崎先生のお

川川mmr:ざいました。一例を紹介しますと、神戸市内に

-|－|圏馴ｌ函|國|珊叩隊琳－|冒mmmmsmwmEmmmmmの様子を知る、養護学校の先生方も救急隊の技

で11爾liT嘔胴1111rllｔ9‖111111ｙlilllil711間111隔渾|蔀ITｒ!‖‖IS91腎16の病態の非常に特殊なヶ－スについては、現場

へ行ってどういうふうに処置するのか救急隊がわからないというような場面があります。生徒さんの家族、

かかりつけの先生、養護学校の先生方が協力をして、「救急対応カード」を作っていただき、救急隊がいけ

ばそのカードを見せてくれる。そこには救急隊が見て何をすればいいかというのが10秒～30秒くらいで分か

るというような形の、本当に要約された処置方法を書いている。このようなことをすすめております。

救急車内の処置の状況です。
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もうひとつ、応急手当の普及を全国でやっています

が、神戸市では特に力をいれてやっております。市民

救命士という名称をつけまして、こういうカードを発

行させていただいております。今で20数万人の方にこ

の講習を受けていただいております。

　

これは中学校での講習の様子です。神戸の中学生、

できれば全員にこの市民救命士の資格をとらせたいと

いうことで進めております。今で、毎年１万人近くの

中学生の市民救命士を養成しております。中央の年輩

の男性は、ボランティアです。ボランティア組織のメ

ンバーが中学校をまわって教えるということで、中学

生にとっては命の大切さとあわせてボランティアの大

切さというのを理解していただけるのかなというふう

に思ってやっております。

　

救命士制度ができて、救命率が徐々に上がっている

のがご理解いただけるかと思います。

　

大切な命を救うためにということで、救命の連鎖が

重要です。左から、速い通報、市民の方々による応急

手当、救急隊による救命処置、病院での医療行為、こ

れのどれが欠けても命が救えないということです。
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最後に、神戸でこのような会を開いていただきまし

て、ありがとうございます。神戸市の一員として御礼

を述べさせていただきまして、報告を終わらせていた

だきます。

　

どうもありがとうございました。各パネラーの皆さんには10分という非常に短い時間で適切におまとめい

ただきまして、どうもありがとうございました。

　

それでは以上のご報告を受けて最後になりましたけれども、滋賀医科大学の三輪先生に少しまとめをして

いただきたいと思います。三輪先生は地域の健康問題とか介護問題をずっと一貫して取り組んでおられる先

生ですので、そういう観点をふまえてご報告をお願いしたいと思います。
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コメンテーター

滋賀医科大学医学部看護学科助教授

一

一

一 輪

　

真知子

　

滋賀医科大の三輪です。昨年まで、シンポジストの林先生と同じ静岡県におり、災害時における難病患者

支援マニュアルの作成に関与していました。

　

私からのコメント、皆さんにお伝えしたい点は４点です。まず１点目は、難病の患者さんを支援する時の

基本的な理念がどこにあるかということです。私はＷＨＯが出しているHealth for A11においています。

それはどういうことかと言いますと、全ての人に健康をということです。イギリスは"Our HealIhier Na一

目on”、日本の“健康日本21”のイギリス版を出し、社会的に不利益を被る人たちをターゲットにしてその

人に対する施策を講じ、イギリス国民全体の健康を達成することを目指しています。そして、社会的不利益

を被る人たちを支援するために社会的排除問題対策室を設置しています。社会的排除者は低所得の方、貧困

の方、ホームレスの方等社会政策の対象であるにもかかわらず、政策の対象からはずれてしまい、社会的な

不利とか困難を抱えている方々の総称です。

　

難病患者さん達は、本来であれば医療政策とか介護保険政策の対象になって当然であるにもかかわらず、

対象外にされることも多い状況です。医師、保健師等の専門職、難病連等の当事者団体は、難病患者さん達

か、社会的な不利や困難な状態に陥らないように支援していくことが重要だと思います。

　

２点目は、災害時に難病病患者さん達を支援するためのリスト、台帳づくりの問題です。現在、台帳、リ

ストづくりは自己申告方式、文書とりかわし方式等の方法で、災害時の難病患者さん達の台帳が作られてい

ます。しかし、これらの方法であると、健康自己責任論になりかねないと私は考えております。本人の了解

がなければ台帳には載せられないということは基本です。しかし、載せたくないという人たちは、“病気の

ことを知られたくない”、“アンビューバッグの加圧については馴れた人にやってもらいたい”等の思いをも

っています。この事を、わがままととらえるのではなく、当時者の思い、考えとして捉え、意見として尊重

していくことが必要です。つまり、難病患者さん・家族に自己申告してもらう、同意書をとる場合は、行政

・自主防災組織と難病患者さん・家族の両者で相互作用、信頼関係を構築して、難病患者さん・家族が言い

たいことが言える環境づくりをしていくことです。

　

林先生は災害時の難病患者さんの支援内容の把握は、アンケート調査のみでは不十分で、保健所保健師が

訪問して要援護の実態を把握していくと発表されていました。私も同じ意見で、難病患者さん・家族の方々

の実情を把握するためには、患者さんが生活している場に出向く家庭訪問が重要であると思います。訪問し

て難病患者さん一人ひとりの実態、そして、難病患者さん・家族が言いたいことが言える環境づくりとして

必要なことは何かを把握していくことが保健師の重要な役割であると思います。

　

台帳づくりをする場合には申告しないから終わりということではなく、申告しない理由を聞き、難病患者

さん・家族が申告したい気持ちになるような関わりが必要です。

　

３点目は静岡で作成しました、災害時における難病患者支援マニュアル作成の意味についてです。マニュ

アル作成はアドボカシーの一つと考えています。つまり、難病患者さんの代弁ということです。このマニュ

アルがアドボカシーになるためには、いろんな形で地域や全国にひろげていく必要があると感じています。

　

静岡県では、マニュアルのみではなく。難病患者さんたちが災害時にどのような支援を望んでいるのかを

患者さん自身の言葉で発言する場を設けました。在宅酸素療法の方、ＡＬＳの家族の方、後縦靭帯骨化症ご
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本人の方が壇上に登っで災害の時にこんなことが困るんだ”と発言をしました。今まで、人前では発言し

たことがない難病患者さん・家族が100人の聴衆を前にして発言したことは、難病患者さん・家族の大きな

自信につながり、自己効力感につながりました。聞いている人達は、難病患者さん・家族の発言によって、

災害時にどんなことが困るのかを具体的にすることができました。このように、難病患者さん・家族が自ら

発言する場を設けることで、難病患者さん・家族の自己開示や一般市民や医師・保健師等の専門職が立場性

を乗り越えた当事者理解につながり、具体的な支援に発展していくと思います。

　

４点目は、災害時の難病患者さんに対する緊急医療ということです。静岡県は災害対応型の緊急医療手帳

を作っております。しかし､作っただけでは意味がなく、そこに書かれている内容が１秒２秒でパッと見て、

その患者さんの緊急の処置がすぐにわかるという書き方を難病患者さん・家族がすることが大事だと思いま

す。つまり、難病患者さんが自分の身体のこと、自分の治療のことを日常的に理解しておき、災害時には。

医師や訪問看護師がいなくても、病状や治療内容、医療処置について、救出、支援に来た人に伝えられるこ

とが重要と思います。

　

救急隊の方が来てもアンビューバッグ加圧はいやだという患者さんもいらっしやるかと思います。このこ

とを改善するためには、救急隊の方は難病患者さん・家族の家に直接出向いていただき日常的に難病患者さ

ん・家族と接する、また、難病患者さんに対する救急のやり方を習得する研修会の開催が必要と思います。

このことは。救急隊のみでは無理ですので、行政や患者会と連携したシステマティックなあり方の模索が必

要と思います。

　

以上４点です。

　

どうもありがとうございました。

　

それぞれ皆さんの心にとまる話が沢山あったと思います。その心にとまったことを次の災害に向けて、今

日からできることを取り組んでいくことが大切に思います。21世紀はとても大変な時代で、昨日の地震とか

水害で驚いていたら駄目で次から次にやってまいります。そういうものに対してなにくそという気持ちとい

うか、起きてからでは遅いので是非皆さん方のネットワークと、地域社会、日本全体の大きなネットワーク

で次の災害に備えないとと思います。

　

長時間ご静聴どうもありがとうございました。
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一般演題（発表）Ｉ

国立病院機構刀根山病院副院長神経内科学 神野

　　

進

発表１「生き生き在宅療養支援事業の実践からみるセンター像」

　　　　　　　　

岐阜県難病団体連絡協議会事務局長

発表２「静岡県難病センター構築に関する提言」

　　　　　　　　

静岡県難病団体連絡協議会

安藤

　

晴美

野原

　

正平

発表３「難病センターのあり方一考察一宮崎県難病センター実現へ向けての取り組みからー」

　　　　　　　　

全国心臓病の子どもを守る会宮崎県支部

　　　　　　　　　　　　　

首藤

　

正一

座長

神野 進

発表2

野原

　

正平

発表1

安藤

　

晴美

発表3

首藤

　

正一



　

みなさんこんにちは刀根山病院の神野でございます。一般発表１の３題を司会させていただきます。それ

では最初の発表にまいります。

　

まず最初は、「生き生き在宅療養支援事業の実践からみるセンター像」岐阜県難病連事務局長安藤晴美さ

んです。どうぞ宜しくお願いいたします。



｜

｢生き生き在宅療養支援事業の

　　　　　　　　

実践からみるセンター像｣

岐阜県難病団体連絡協議会事務局長安

　

藤

　

晴

　

美

　

今日はちょっとめずらしい事業だというので「生き生き在宅療養支援事業」の紹介をさせていただきなが

ら、本年当会が運営委託を受けることになりました岐阜県の難病センター、通称「難病生きがいサポートセ

ンター」に託す思いを話させていただきたいと思います。

　

まずこの支援事業とはどういう事業かということで

すが、県の研修を受けた応援員が、難病患者、家族に

対する援助をマンツーマンで行うというものです。応

援員は、悩みや不安を聞き、励ましたり情報提供をす

ることを基本におきながら、それぞれが困っているこ

とにケースバイケース支援する。保健師、看護師、理

学、作業、言語、音楽療法士等専門職の方々が応援員

の中心で、勤務外の時間をさいてボランティアをして

下さっております。

　

県の保健所とかセンター、難病連は患者の希望を応
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援員に伝え、患者と応援員をつなぐ橋渡しをすると、そういったのが事業のあらましです。

　

応援員をお繋ぎする患者、家族さんは、ほとんどすでに難病連とか相談でつながりがある方が多いです。

その方に、こういう応援をしたら少しは状況が好転するのではないかというようなことでお声をかけさせて

いただいております。

　

それでも実際におつなぎする時は、近況把握したいということで、もう一度改めて患者さんにお会いした

り、また応援員の方も研修の時には面識がありますけれども､もう１回お人柄等たしかめさせていただいて、

患者、家族さんとの拒吐等をはかりながら、その段階を踏んでおります。

　

まずは急がず、電話からというやり取りから始まることも多いですし、それから自然のうちに両者がお会

いするということもありますが、多くはもう既に慣れ親しみのあるうちの相談員が。応援員を患者さんのと

ころへお連れしてお引き合わせすると、そういうようなことが多いです。

　

応援は月に２回以上というのが原則になっておりますが、あとは応援次第お任せというところです。頻繁

に応援している方も多いです。

　

応援員は月に一度、相談書をまとめて提出します。それは保健所分もあわせて最後には当会が集約して県

に提出します。県は生の姿や課題を施策に反映していくために、その都度チェックすると、そういうような

循環のある事業です。
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次にこの事業のはじまった背景について話させてい

ただきたいと思います。当会は昭和54年から62年まで

中京テレビ、愛は地球を救う、24時間番組より写真の

ようなリフトカーをいただきまして、リストバス運営

事業というのに取り組んでおりました。走行距離

35,920キロ。利用述べ人数4,580人。当時の記録をひ

もときますと、それは単に数字の記録だけではなく

て、難病、障害者の外出への生き甲斐。社会参加の歓

びによる人間成長みたいなものの凝縮した資料が残っ

ておりまして、そういうような応援ができた事業だと

思っております。

　

このリフトバス事業と平行しまして実は、相談員を１人おいておりました。電話相談を始めておりました

が､平成に入ってから、タクシー会社に業務の援助をうけまして､無料で利用していただいておりましたが、

そのノウハウとともにリフトバスを岐阜市社協にお譲りして、その後相談事業一本に絞って社会に働きかけ

ていこうというようになりました。

　

平成元年から年に４回の相談会をはじめます。患者

さんのスタッフが受付をしております。次に、県の保

健師、市町村の保健師、県の看護大学の先生方が相談

者のまるごとを聞くために聞き取りをおこなっており

ます。聞き取りが終わりましたら、県の保健師、市町

村の保健師、県の看護大学の先生と私どもの相談員が

加わりまして事後のカンファレンスをします。患者さ

んが希望されたら事後のケアもするようにということ

で打ち合わせをします。そして、これは待合いの風景

です。待合いは患者会のスタッフが話相手になりま

ｔで
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す。ここにはどんなに医療機関を回っても芳しくない、どんないいことを試して実践してもちっとも症状は

改善しないとか、そういうすごく胸につかえたような思いで、不信感をいだいた患者さんもいらっしゃいま

すが、この場でストンとその気持ちをおとして和らげていかれるという患者さんも多いです。

　

こんなに多くの患者さんがいたんだとかいろんな病気の患者さんがいたんだとか、お話を聞いて下さった

のは、行政の方たちかと思ったら、同じ病気の方たちが頑張っておられるんじゃないかとか、僕も完璧に治

るというようなことを追求してきたけれども、ぼちぼち折り合いつけながらやって行こうかとか、そんなよ

うなことで、このコーナーも大事に位置づけております。

　

そして次ドクターとかワーカーの相談の部屋にお招きします。ドクターやワーカーの皆さんには、相談事

業25年の歴史がありますけれども、こうした行事の時だけじゃなくて、いつご連絡してもお知恵を授けても

らえるような関係づくりをしております。

　

相談事業の歩みをまとめた表です。さらに相談会に加えて平成３年から医師による予約相談を月に１回始

めました。平成９年から訪問相談を始めます。そして最近では岐阜大学の神経科のドクターとカウンセリン

グの人と患者、家族、うちの相談員と一緒になってＡＬＳのパソコン通信をはじめるという計画もあります

けれども、特に相談事業の、訪問相談事業の方ですけれど、長年相談をやっておりますと、電話では解決で

きないと、とにかく飛んでいってあげなくちゃいけないというケースにいくつかあたります。

　

患者会というところがやっておりますが、出向けない重症の患者さんたちのそうした事例に対して、目を

ふさいでいられるだろうかと｡人のことと思ってほっておいてはいけない､そんな思いに駆り立てられます。

その頃いろいろご協力いただいていた医師の皆さんからも出向けない患者さんをどうするかというのが君た
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ちの課題だよね、とそんなアドバイスも受けました。そんなことでやるしかないということで、とにかくや

れるところからやろうということで訪問相談を始めたわけです。

　

訪問相談は、介護保険が整うまではそれこそケア会議をお膳立てするようなことも何回もありました。そ

のうちに、ドクター、訪問看護、ヘルパー、ケアマネと連携をとりながら、私どもも訪問の相談で関わらせ

ていただくということが一般的になってきました。

　

中には例えばそろそろエンシュアリキッドをつかってもらった方が、体重落ちているよとかいうようなこ

とをお話させてもらったり、パルスオキシメーターをちょっと使って呼吸管理の方、まだパルスオキシメー

ターないんだねとか、かかりつけ医と専門医さんのお考えが違って右往左往する患者さんの姿をみて、その

調整をしたりとか、訪問のケースは様々でありますけれども、このごろ、特に多いのは、例えば胃麿とか意

思伝達装置、気管切開、人工呼吸器、そういう導入の節目節目で、いったいこれからどういうふうにしてい

きたいの？とか、どうしていったらいいのとか、迷われる患者、家族。ご本人と家族さんの気持ちも、最初

から一緒なんていうことはほとんどないです。そういった時に、どういうふうに向かっていこうというよう

なことで、気持ちを固められる過程でのお手伝い、そういうことが多くなっております。ドクターや専門職

にその気持ちを代弁するということが多くなっております。

　

訪問相談でやっておりますと、とにかく最近もこんな事例がありました。だんなさまの尊厳死の希望を大

切にして、奥さんが見送ることに決められた。その奥さんからいよいよだと、当会の相談員に連絡があり、

すぐかけつけだ。一緒にお見送りしたんですが、ご家族さんが到着するにはまだ時間があると。でも遺体は

ある時間までに引き取らなくちゃいけない。じゃヘルパーさんと一緒になってご自宅を掃除しようと、そう

いうことになりまして、片づけました。そんなようなことで、いくつ体があってももたないと、とにかくボ

ランティアを組織する必要があるということで、県に相談したところ、県が、身障の重身の方で、マンツー

マンで応援していこうという事業を企画中だから、難病の患者にもそういうのを企画しようじゃないかとい

う話になりまして、さきほどの事業が登場したという次第です。

　゛径こ
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応援員の研修について一実際に対応しなが

ら､難病への理解を深めてもらうー

･県の研修(半日)難病とは､錐病対策について.患者への接し方など

　　　　　

(年1～２回)交流研修会

･雛病速(随時)コーディネーター役として応援貝の相談にのる

　　　　　

患者家族(利用者〉と応援員間の調整、

　　　　　　　　　　　　　　　　　　

きめ細かい心の拿握

喧し　ｎｓ
応援員の研修について一実際に対応しなが

ら､難病への理解を深めてもらう一

県の研修(半日)難病とは､難癖対策について､患者への接し方など

　　　　

(年1～２回)交流研修会

難病連(随時)コーディネ→一役として応援艮の相談にのる

　　　　

患者家族(利用者)と応援貝間の調整、

　　　　　　　　　　　　　　　　　

含め細かい心の掌握

最初と追加研修と。私どもは実際に対応しながら難病

の理解を深めてもらうということも大切にしておりま

す。応援員さんがぶつかった壁なんかに相談にのりつ

つ患者さんの気持ちを聞いたり、なによりも患者さん

がこういうことで少し好転したよということを応援員

と共に歓びあえるような、そういう過程を犬切にし理

解を深めてもらおうと頑張っております。

97

応援内容ですが、こんなような内容です。



応援内容

・

　

愚者の病気に対する受け入れへの支援.体調に関する不安の縁

　　

和

・

　

家族の介護上の注意点アドバイス､体鯛変化に関する相談

・

　

同病者とのぷ､れあい､患者会や相護会の紹介

・

　

介慶者の話を聞き､ストレス解消

・

　

介護タクシーなどの福祉制度､介護保険などの情覗提供

・

　

年金､保険などの各種手続きに関する相談

・

　

介護者の外出中の愚者介護

・

　

体位移動の介助.マッサージの実施､アドバイス

・

　

室内の手すりや浴室の手すり設置のアドバイス

・

　

補助具､車椅子作成の工夫･支援、日常生活用具購入への

　　

アドバイス

Ｉ
Ｉ
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1
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1
1
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1
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懐かしい歌を歌って尭声練習

・

　

キーボード練習で手のリハビリ

・

　

絵手紙の練習で手先のリハビリ

・

　

難病連などの行事参加支援

・

　

愚者と家族の旅行支援･旅行中の介護支援

・

　

自宅周辺の散歩､薬局や美容院.買い物への同行

・

　

痢院への送迎､薬の配送

・

　

趣味の共有(映画や音楽会に一緒に出かける)

・

　

市役所手続き､年金相薇付き添い､代筆

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

など

　

箇条書きに書いてありますが、一番上の懐かしい歌を歌って発声練習、これは音楽療法士さんによる応援

です。たとえばＳＣＤの患者さんなんか発語がしにくくなった時に、歌を歌うって、とてもリハビリの効果

もあるんですが、ここには箇条書きでは表せない人間のふれあいというものがあります。例えば「どんな歌

うたう？」「瀬戸の花嫁がいいわ」「瀬戸？」「私瀬戸から出てきて苦労したんだよ」つていう半生を語られ

たり、人と人とのふれあいがありまして、そのことが詰まっている応援内容だということを申し添えたいと

思います。

　

患者さんにとっては気にかけてくれる方がいるということは大変大きいなということでこの事業の意義を

実感しているところです。

　

この事業を取り組んでおります基本姿勢は、当会の

難病連の姿勢でもあって、生きがいサポートセンター

というものの姿勢にもなっていくと思いますが、とに

かくその場で終わらない相談にしたいということで、

各種相談をからめて継続した支援をしていきたい。そ

れから見守りネットワークの形成と拡充。看護師いろ

いろな専門職、ひいては一般ボランティアと、行事と

かだけじゃなくて、ケースケースで「困ったと、じゃ

よしやったろう」という関係をつくることに日々努力

しております。それから患者力の発揮。さきほど相談

t/
事業の基本姿勢＝難病連の姿勢

＝難病生きがいサポートセンターの姿勢

・継続した支援

・「見守りﾈｯﾄﾜｰｸ」の形成と拡充

・患者力の発揮

・やりながらの創意工夫

・患者家族の実態を環境整備のはたらきか

　

けに反映

会の待合いで患者力、大事に位置づいているということにちょっとふれさせてもらいましたが、この応援員

にも専門職中心ではありますが、患者も登録しております。なぜなら、専門職にみあうくらいの患者さんで

力をもってみえる方が多いので、是非とも応援する側に回ってもらおうということで、患者さんも登録して

もらっています。応援する方される方、双方のプログラムの実践で患者さんは成長していく。自立を促すに

は相互のプログラムが大変大切であると実感しています。なので、常に患者力という社会資源をフルに位置

づけるようにしたいと思っております。

　

それから患者、家族の実態を環境整備の働きかけに反映していくということで、応援員の報告もまとめて

その都度課題もつけて県に出しているといいましたが、そこらへんの働きかけをしたいということ。それか

らやりながらの創意工夫、とにかくハンコを押したような相談事業にしたくありません。応援員のこともそ

うですけれども､その方がどんな応援が欲しいかということで､それをする応援員を探せばいいということ。

常に模索していきたいということ。だから発展していく事業に取り組んでいきたいというふうに思っており

ます。

　

最後になりましたが、私どものやっている長年実績の上にセンターということで委託を受けましたが、患

者会と行政とということでやっているのが特徴のセンターであります。医療連絡協議会との役割分担も模索

しながら総合的な療養環境整備がなされるようにこれからも働きかけていきたいと思っています。
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座長

　

ありがとうございました。ご質問いただきたいと思います。

質問

　

大阪難病連

　

買い物、病院への送迎、映画への同行等ありました。

　　　

か本人の負担はあるのでしょうか？

こういったことは、 利用料という

　

それと、最後の資料の方の課題のところで、加盟団体、活動支援というふうなことを書かれていま

すけども、いくつか項目書かれていますけども、団体への補助金というんですか、そういう経費的な

支援というのはあるんでしょうか？

答え

　

応援をしてもらう相談者の方々には自己負担はありません。応援員の活動費を県が補助の予算どりし

　　　

ていて、１人相談員を応援すると実費として月に7000円応援員にいくことになっております。利用者

　　　

負担はありません。加盟団体の活動支援ですが、加盟団体にアンケートをとると、個々のケアもよく

　　　

わかるが、団体支援も大切にして欲しいという声が聞こえてきます。私どもは団体支援として400万

　　　

円を15団体に配分しております。今年からは、休日のセンターが活用できるように人を配置したり、

　　　

その他団体でボランティアを組織する力に欠けるところには色々な行事の時にボランティアを派遣し

　　　

たり、色々模索しながら多様な支援もしていきたいと思っています。

金沢

　

難病センターと岐阜県の各難病の支部なり会との連携について具体的にこうやっているというのが分

　　　

かればお教えください。東京では本部があってある程度分かりますが、地域にいった場合に特に難病

　　　

の場合は患者数が少ないですね。そういう場合に支援センターの果たす役割と、支部とか地域の患者

　　　

団体の連携は極めて大事だと思いますが、いかがですか。

答え

　

支部と申しますと、患者会みたいなことですね、疾病の。すごく大事に続けております。今日は応援

　　　

員の事業がめずらしいということなので、それを中心に話させてもらいましたけど、いつも二層の相

　　　

談を意識してまして、二層というのは協議会自体の相談とそれから加盟団体の、疾病団体の相談。そ

　　　

れぞれ相談をやっております。大きくやっているところはリウマチ110番とかいうのもありますけど。

　　　

14団体どこも相談事業をやっております。例えばリウマチにしても新薬についてのご相談とか、その

　　　

効果とか体験者がどうとは疾病団体のお知恵を借りたいところです。だからいつも常に連絡をとりあ

　　　

って、相まって一体でやっていると、そんな感じです。

座長

　

応援員というのは皆さんで相談されてお決めになったネーミングなんでしょうか。応援するという言

　　　

葉を使われて、何か特別な思い入れがあるのでしょうか？

答え

　

応援員というのは、さきほど県に、ボランティアを組織したいということを相談したら、企画立案を

　　　

してくれたということで、最初はそのボランティアとは一般ボランティアみたいなことを意識してい

　　　

たんです。そしたら行政の方が、いや、難病というだけに、専門職さんのお力を借りることから始め

　　　

るということも大事じゃないかというお知恵もいただいて、その企画された時に応援員というネーミ

　　　

ッグは行政の方からいただきました。たぶんそれはうぬぼれかもしれないけれど、とにかくやるしか

　　　

ないということで、やるところからやらせてもらうという私たちの姿勢かな、そんなようなところか

　　　

ら応援員なんていうことが出たんじゃないかなと思います。

座長

　

どうもありがとうございました。今後のますますのご発展を祈っております。
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２番目の発表にまいります。静岡県難病センター構築に関する提言、静岡県難病連野原正平さん、よろし

くお願いいたします。
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－

静岡県難病センター構築に関する提言

静岡県難病団体連絡協議会

　

野

　

原

　

正

　

平

　

前回の川崎大会で静岡県の難病センターの取り組み

について、「こんな難病相談支援センターが欲しい」

という報告をさせていただきました。その後の作業で

６月に静岡県難病相談センター構築に関する」提言を

行いましたので、その概要とそれ以降の動きについて

２回目の中間的な発表をさせていただきます。

　

この提言は、難病連の理事会でも何回か討議をし勉

強会もやりましたが、専門家の先生たちにもいろいろ

な助言をいただいて完成したものです。最終的には難

病連の理事会で確認したものですが、専門家の先生だ

ちからは、「難病連が中心的に関わったからできた」という評価をいただきました。

｜

　　提言の内容(1)‥･無条件に歓迎

・数年前から行われてきた国の難病

　施策見直しについて､その結果､患

　者サイドから唯一､無条件に歓迎さ

　れる新しい施策が｢難病相談･支援

　センター｣であるとして､この施策を

　歓迎

｜　

提言の内容(2)‥･現状打開には協働が課題に

　・静岡県内に､特定疾患患者が17.007名(03年

　　11月時点)、慢性疾患患者を含めると10万人を

　　超えると推定

　・難病･慢性疾患患者のおかれている具体的な現

　状を分析､行政の施策の不十分さ､必要とする

　人への情報提供の不徹底､利用できる施設が

　極めて少ない､地域格差が大きい

　・対策として､保健所の機能強化とともに､当事者

　　団体などとの協働が課題になっている

「提言」の５つの特徴

　

第１に、私たちはこの数年、医療費の一部負担の導

入を始め、国のいろいろな難病施策の後退に大変な不

安を覚えていました。しかし今回の難病相談センター

を全国の各都道府県に最低一ヶ所ずつ設置するという

施策は、私たち患者サイドからみると、無条件に歓迎

するものである、として、最初にこの施策を歓迎する

立場を明らかにしました。

　

２つ目は、県内の難病患者のおかれている状況を全

体的に問題を明らかにすることを私たちなりの力で行

いました。静岡県内には咋年11月時点で１万7,007名

の特定疾患受給者証交付者がいます。慢性疾患の人た

ちを加えると10万人以上の人たちがおり、患者が求め

ている課題についていろんな療養環境が非常に不十分

で大変な困難をかかえている状況を具体的に明らかに

したり、地域差も非常に沢山あるということだとか、

この現状を打開する上で非常に大事な問題は、行政と

専門家それから患者会とが協働することが非常に大切

ではないかと提起しました。
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｜

　　提言の内容(3ト‥難病施策の画期的転機に

　・難病･慢性疾患患者にとって､尊重されている筈

　の｢人間の尊厳｣は､画餅になっている実態

　・行政の役割･専門家･当事者団体の役割りを明

　らかにし

・これらの協働によって､静岡県における難病施

　策の画期的な転機になる｢難病相談･支援セン

　ター｣をつくろう

　

第３は、では、静岡では難病施策の発展的転機にし

ようと位置付けをしました。静岡には県的な規模での

難病相談を受け容れるところは、難病医療連絡協議会

の難病相談室に難病医療専門相談員と支援員がいるだ

けで、あとは相談は全部保健所の窓口や医療機関がそ

れぞれやっている状況です。したがって、全県的に統

括して相談を受けることや相互の相談を受けていると

ころ同士が連携をする状況がないわけです。

　

そういうことから、患者側からの要望を基調にした

　

「センター」を作って県の難病施策の画期的な転機に

しようという位置づけをしました。これは私たちの難病連がこのセンター構築に対する意気込みでもありま

す。

ｉ

　　　提言の内容(4)…理念と目標…機能

　・｢人間として､到達し得る最高の水準の健康を享

　　受することは､人種､宗教､政治的または社会的

　　状況如何に関わらず､すべての人にとって基本

　　的権利である｣･‥(世界保健憲章)

　．｢患者の患者による患者のための難病相談･支

　援センター｣・‥(兵庫県難逮から学ぶ)

　．｢難病を抱えながら生き続けるという心に導く｣機

　能‥･(木村格会長)

　

４番目に、静岡の場合どういうものが必要かという

ことです。まず理念や目標、どういう機能を発揮すべ

きなのかを明らかにしようということで、世界保健憲

章の非常に有名な文言を真っ正面に掲げました。それ

からこれはこの春兵庫県難病連の事務局長米田さんに

来ていただき教えていただいた兵庫県センターのスロ

ーガンです。「患者の患者による患者のための難病相

談支援センター」という目標を明記しました。と同時

にこの難病相談センターの研究会が出来た時に、木村

会長がニュースレターに、「本来このセンターは難病

を抱えながら生き続ける心に導くものであることが望ましい」と言っておられました。兵庫県と木村先生の

文言を借用させていただき、掲げました。

　

それから、私たちはこういう目標を掲げてこれに見合うものを静岡県で作るには、１年か２年の仕事では

ないということも作っていく過程ではっきり分かってまいりました。今、センター提言をしてこの提言の具

体化を行政との間で相談をしながら進めていますが、その過程でもこの目標や理念を堅持することが大事だ

と実感しています。

一 一 一 一 一

　

提言の内容(５)‥･｢公設民営｣･500㎡の施設

・施設は.公設民営が望ましい

・難病連･ケア研･ケアネットなど､難病ケア団体

　

が同一スペースで活動できる空間と機能をもつ

・関係者数名が専従できる

・この機能を発揮するには.500㎡の施設が必要

　

５番目に、かなり具体的に提言をしたことです。例

えば施設は公営、公設民営が望ましい、あるいは運営

形態は患者団体を含む民間団体が委託を受けるのが望

ましいとか、難病ケア関連団体が同調して事業を行う

には500㎡ぐらいのスペースが欲しいというふうに具

体的な提言を行いました。

－102－



目

　

次

　　

＜シンポジウム＞

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

９３

０ １．「生き生き在宅療養支援事業の

　　　　　　　　　　　　

実践からみるセンター像」

　

‥‥･

　

95

　　　

岐阜県難病団体連絡協議会

　　　　　　

安藤

　

晴美

０ ２．「静岡県難病センター構築に関する提言」　‥‥‥‥‥101

　　　

静岡県難病団体連絡協議会

　　　　　　

野原

　

正平



｜

　　提言の内容(3ト‥難病施策の画期的転機に

　・難病･慢性疾患患者にとって､尊重されている筈

　の｢人間の尊厳｣は､画餅になっている実態

　・行政の役割･専門家･当事者団体の役割りを明

　らかにし

・これらの協働によって､静岡県における難病施

　策の画期的な転機になる｢難病相談･支援セン

　ター｣をつくろう

　

第３は、では、静岡では難病施策の発展的転機にし

ようと位置付けをしました。静岡には県的な規模での

難病相談を受け容れるところは、難病医療連絡協議会

の難病相談室に難病医療専門相談員と支援員がいるだ

けで、あとは相談は全部保健所の窓口や医療機関がそ

れぞれやっている状況です。したがって、全県的に統

括して相談を受けることや相互の相談を受けていると

ころ同士が連携をする状況がないわけです。

　

そういうことから、患者側からの要望を基調にした

　

「センター」を作って県の難病施策の画期的な転機に

しようという位置づけをしました。これは私たちの難病連がこのセンター構築に対する意気込みでもありま

す。

ｉ

　　　提言の内容(4)…理念と目標…機能

　・｢人間として､到達し得る最高の水準の健康を享

　　受することは､人種､宗教､政治的または社会的

　　状況如何に関わらず､すべての人にとって基本

　　的権利である｣･‥(世界保健憲章)

　．｢患者の患者による患者のための難病相談･支

　援センター｣・‥(兵庫県難逮から学ぶ)

　．｢難病を抱えながら生き続けるという心に導く｣機

　能‥･(木村格会長)

　

４番目に、静岡の場合どういうものが必要かという

ことです。まず理念や目標、どういう機能を発揮すべ

きなのかを明らかにしようということで、世界保健憲

章の非常に有名な文言を真っ正面に掲げました。それ

からこれはこの春兵庫県難病連の事務局長米田さんに

来ていただき教えていただいた兵庫県センターのスロ

ーガンです。「患者の患者による患者のための難病相

談支援センター」という目標を明記しました。と同時

にこの難病相談センターの研究会が出来た時に、木村

会長がニュースレターに、「本来このセンターは難病

を抱えながら生き続ける心に導くものであることが望ましい」と言っておられました。兵庫県と木村先生の

文言を借用させていただき、掲げました。

　

それから、私たちはこういう目標を掲げてこれに見合うものを静岡県で作るには、１年か２年の仕事では

ないということも作っていく過程ではっきり分かってまいりました。今、センター提言をしてこの提言の具

体化を行政との間で相談をしながら進めていますが、その過程でもこの目標や理念を堅持することが大事だ

と実感しています。

一 一 一 一 一

　

提言の内容(５)‥･｢公設民営｣･500㎡の施設

・施設は.公設民営が望ましい

・難病連･ケア研･ケアネットなど､難病ケア団体

　

が同一スペースで活動できる空間と機能をもつ

・関係者数名が専従できる

・この機能を発揮するには.500㎡の施設が必要

　

５番目に、かなり具体的に提言をしたことです。例

えば施設は公営、公設民営が望ましい、あるいは運営

形態は患者団体を含む民間団体が委託を受けるのが望

ましいとか、難病ケア関連団体が同調して事業を行う

には500㎡ぐらいのスペースが欲しいというふうに具

体的な提言を行いました。
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静岡県難病センターイメージ図

難
病
相
談
事
業

　

業務促進スタッフ

　　　

専任職員5名

　　

華任職員4～j名

　　　

非常勣職員

　

医師･患者会･皿病igus･

　　

雇用関係者･MSWfJi

　　　

…同屠‥●

難鴨逓一息看会･難病相

談室･ケア研･ケアネット

ワーク⑧患者会冑成⑨ボランティア

冑成參その他

年1回総金

30～50名

　

これはそのイメージ図ですが、大きく相談事業と難

病患者支援事業とに分けて、そしてこれを行うのに、

どうしても右のネットワークが非常に重要な意味を持

つだろうということで、５つのネットワークを作って

いこうと。そして相談にも応じ、また同時に相談だけ

ではどうしても限界だという問題が沢山あるわけで

す。それをまず具体的に解決することをやってみよう

という事も支援事業の中でやっていく。従って新しい

社会資源を作っていくという考え方も導入して、この

相談事業と支援事業のイメージを作りました。そして

　　

｢目標を明らかにし、先進から学び、自主的に研究

して｣

　

難病センター構築に関する提言という冊子を約600

作って各市町村の保健センターはもちろん保健師さ

ん、訪問看護師さんや医療機関その他約500配布しま

した。

　

提言で努力した点というのは、理念や目標、決めた

機能という問題は具体化実現過程でどうしても貫いて

いくことが非常に大事だと。それから、いろんなとこ

ろから学ぼう。例えば先ほどの福永先生にも昨年来て

いただいて素晴らしいお話をうかがいました。今年は

兵庫の事務局長の米田さんや岐阜の安藤さんにも来て

いただいたり、北海道や東京へ行ったりして、いろん

なことを学びましたが、結局そこだけで終わってしま

うと、北海道だから出来た、東京だから出来たで終わ

ってしまう場合を経験しました。
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難病相談ネットワーク

１全囚耳門機関一研究珊･専

　

門医･患者会

２県内専門巴･協力医‘ＯＴ･

　

ＦＴ･ST･臨床心理士･MSW

３県･市佩健所･市町付保健

　

センター･県疾病対策室

４国･県層用就雛支1輿機関

５同属ヶア関係職能機関

　　

＝，－ズレター

卑4回‥･一回μＸＸ》～J.OOO

ＰＣ・‥ホームページ

そこで起こっている問題を3,000～5,000くらいのニュースレターを年４回くらい発行して各関係者に配布

し，いろんな交流もしようということも提言の中にはあります。

｜　　　　提言で努力した主な点

・理念･目標‥･キーワードお題目にしないで具

　体化過程･実現過程で貫く

・難病施策の画期的な発展の転機

・行政･専門家一恵者会との有機的なネットワーク

・最新の理論､先進から学ぶとともに､静岡の実

　情を踏まえた自主性の堅持

・みんなで作る‥一難達.ケア研､ケアネット合わ
　せて10数回の検討提言小委員会(責任者･地

　域看護研究者)で成文化‥･難病連理事会で最

　終文確認

・できるだけ､具体的に叙述

　

命の重みは東京と静岡で違いがあっていいのか、静岡は軽くみられていいのか、そこを解決するのは誰な

んだろう。資源はないんだろうか。こういうことをしょっちゅう問いかけながらお互いに智恵を出し、そし

て打開していこうといろいろ努力をしました。

　

提言で努力した主な点はこんなことです。



「提言」発表後の反響

提言の発表･受理

・040624第3回静岡県難病問題懇話会に

　

発表‥･県難病相談室は､県下全保健所

　

の難病担当保健師を集めて｢提言｣を聞く

　

機会をつくる

・県難病問題懇話会事務局(県疾病対策室)

　

は､｢認識は近い｣｢提言を尊重して具体化

　

する｣｢県としては､保健所機能を独自に強

　

化する｣として受理

今日までの主な反響

・知事内示｢ＮＰＯ化への援助をして、行政

　

との民間との協働を｣

・健康福祉部長｢難病患者の生活の質の向

　

上には、日常的な相談や地域交流活動じ

　

の促進支援､就労支援を行うことは極めて

　

重要｣(9月県議会での答弁)

・職能団体･労働局など‥･歓迎

・マスコミ‥･｢読売｣地方版３日連続で

具体化促進小委員会

一月１回テンポで､｢提言｣具体化についての

　

情報交流を目的にした小委員会を設置

・小委員会(｢提言｣発表後.3回行う･継続中〉

　

難病連･3、ケア研(地域看護研究者)･1.ケア

　

ネット･1、難病医療相談室･1､疾病対策

　

室･1計7名

一理念一目標･キーワード堅持

要望･協力申し入れ

・知事･議長に｢要望書｣

・医師会､病院協会､看護協会､訪問看護

　

ステーション協会､介護福祉士会､MSW

　

協会､労働局．県議会全会派､記者クラブ

　

などに｢協力申し入れ｣

一計約90団体‥･訪問､郵送

　

提言は知事や議長に要望書として出すと同時に医師

会、病院協会、看護協会その他マスコミも含めて約90

団体に送りつけて協力をお願いしました。それから、

反響です。知事からは、担当部局に対して、ＮＰＯ化

への努力をしながら協働をまさぐれという方向で大筋

の内示が出されたようです。これに基づいて県議会で

も私たちの申し出に基づいてある会派が代表質問とし

て取り上げてくれて、健康福祉部長も、難病患者の生

活の質の向上には日常的な相談や地域支援活動の促

進、就労支援を行うことが極めて重要という答弁を行

いました。

　

また、マスコミ等もこれは読売新聞の地方版ですが

３日に渡ってこの相談センター問題を特集してくれま

した。

具体化促進を県と協働

　

現在、県の行政の担当部署のみなさんと私たちが具

体化促進小委員会のようなものを作って情報交流しな

がら具体化をする過程で、私たちの思っているものと

全く違うものができてしまったということのないよう

に、県にもお願いしながら、県の方でもこれについて

大変積極的に答えてくださる姿勢を、担当部署は示し

ておられるので、大変私たちは評価しているところで

す。
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表面化している当面課題

難病連の力量強化

　

ケアネット､ケア研の人材を含めた全面的協力で、

　

打開方向が･‥

ネットワーク

　

現在協力関係にある行政一専門家一患者会とのネッ

　

トワークの構築

県の｢財政事情｣‥･

2005年度オープン可能か？

足へ向けて努力をしているところです。

　

これで静岡の２回目の報告を終わります。

表面化している当面課題

　

最後に、課題は沢山ありますが、一番痛感している

問題は、方向としては患者会に委託をしてもいいとい

う方向は出されてきましたが、患者会がそれを受けら

れるかどうかという問題となると、相当大きな問題を

短期間に解決しなければならない。こういう問題に直

面しております。今ＮＰＯ化に向けていくつかこの数

年一緒にやってきた難病ケア団体の皆さんも全面的に

人材やその他を含めて協力するから是非頑張れという

メッセージなどもいただきながら、なんとか来年度発

質問

　

座長

　

ありがとうございました。Ａ４、10ページにわたる提言を発表後、行政の方もＮＰＯ化に向け

　　　

て積極的に動き出そうと、来年度中に立ち上げるというお話でした。

　　　　

これは医療関係では病院機構の静岡神経医療センターの先生以外に、医療機関は何力所ぐらい人つ

　　　

ておられるんでしょうか。この提言を作られた作業に。

答え

　

提言を作るスタッフとしては溝口先生だけです、神経内科のお医者さんとしては。しかし、ケアシス

　　　

テム研究会という研究会には神経内利､の先生が５名、在宅の先生たちを含めて参加しておられます。

質問

　

座長

　

他の分野のドクターはどうでしょうか、神経内科の分野はドクターが多いようですが。

答え

　

今のところはないです。これからの課題になっています。

質問

　

座長

　

難病は神経疾患だけじゃなくて、多くの分野にまたがっておりますので、いろんな分野の専門

　　　

医の協力が必要かと思いますが、どうもありがとうございました。是非とも来年度中にセンターがで

　　　

きますことを願っております。

　

それでは３番目の発表ですが、難病センターのあり方一考察、宮崎県難病センター実現へ向けての取り組

みから、全国心臓病の子どもを守る会宮崎県支部代表の首藤さん、よろしくお願いいたします。
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難病センターのあり方一考察

　　

宮崎県難病センター実現へ向けての取り組みから

全国心臓病の子どもを守る会宮崎県支部代表

　

首

　

藤

　

正

　

一

　

宮崎の方は今の静岡さんに比べると逡かにレベルは低いですが具体的なお話をしたいと思います。

　

全国心臓病の子どもを守る会宮崎県支部代表とありますが、実際は宮崎県難病団体連絡協議会から旅費も

宿泊費も出して下さっています。宮崎県難病団体連絡協議会でなかなかこの難病センターについての取り組

みがまとまらず、それぞれの団体が意見を出し合った時に、県からも出して欲しいということで出しだのが

心臓病だけでした。この主張は心臓病の子どもを守る会であるが、難病連自体としてはこういう主張にはま

だなっていないということです。

　

はじめに私の妻は67歳。後縦靭帯骨化症で、平成９年９月に宮崎大学医学部で頚椎の手術を受けました

が、現在首より下が麻庫して全介助の状態です。４人家族で子供ども１人が心臓病ですが、子どもは自立を

して２人暮らし、家内が入院したので私が１人で８年間過ごしてきました。２年間大学病院で過ごしました

が、転院をして欲しいということで宮崎社会保険病院に転院しました。現在６年経ち今また退院を迫られて

いるところです。特定疾患では重度、身体障害者手帳の１級の認定を受けてます。

　

本人も自分の家に帰りたいということで、介護保険、要介護度４ですが、スロープの設置や段差解消など

住宅改造にいま取り組んでいるところです。

　

難病センターについて宮崎県の現状は、担当は宮崎県の福祉保健部健康増進課で来年度に、難病センター

設立のための予算編成を財政当局に要求するために難病団体と保健所の保健師長会、難病医療連絡協議会の

３者だけ集めて意見を聞くということで、１回だけ会合を開いたのですが、もう先は開かないという状況で

す。我々としては次を開いてくれとお願いをしていますが、なかなかうまく行きません。

　

難病連での取り組みは、ＪＰＣで国会請願に難病センターを出しておりますので、それに呼応する形で宮

崎でも知事陳情として要求を出しておりました。中心は医療費の公費負担の継続ですが、この難病センター

が２年前に出てきて、難病連として県議会に設置の請願をしてすぐそのまま採択される、普通では考えられ

ないような事態になりました。厚生常任委員会では、８名中６名の自民党議員の方が賛成をしてくれ採択さ

れたという経緯があり勉強会をもっております。

　

県に対しての働きかけをきちんとしていこうと心臓病の子どもを守る会では小児も対象にすること、作業

所の併設なども出しております。ここから、難病センターに関することをはみ出したところもあります。こ

れは私の思いははみ出したと思ってお聞きください。

　

センター設置には市町村も一緒になってやっていこう。法人を作って受け皿になっていろんなところから

資金を集める。そしてセンターはその上に立って運営をしていったらということです。２番目として、福祉

部門で６月に障害者基本法が改正されてその中の23条とか附則とかに難病について書かれております。それ

を実際に実施するとなるとどうしても窓口は市町村になるし、支援費制度と同じように障害者相談員の人も

窓口になって幅広くいろんな相談の窓口となっていただく。難病センターを作るとしたら基盤になる資金面

がしっかりしていないといけないし、作業所なども一緒にすることによって幅広く就労に向けての機会も作

っていく。それから、特定疾患受給者証を、それだけもっておれば障害者手帳と同じような効力を持つよう

に高めていったらどうかと。私はそのような思いをもっています。

　

支援費制度と介護保険制度、特に60歳から65歳までの難病患者は介護保険の適用も受けられることになっ
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ておりますが、私の体験を通してみると問題があると思います。どうしても介護ｲ呆険優先になってしまい福

祉制度を受ける場合に非常に難しいことがあります。

　

それからワンストップサービス、これをセンターの窓口でこれを実施するとして、特にカンファレンスが

みんなネットワーク関係の方が集まって、どういうふうにしたらいいかを話し合うことが非常に大切なこと

だと。そしてそれで縦割り行政をなんとか是正ができないかと思ってます。地方の障害者プラン、地域福祉

計画に難病について書きこみ、難病を地域の演題にしたいです。

　

最後ですが、宮崎のように地方でありますと格差がつきます。難病対策は国できちんと財源措置をすると

いうことを強く求めております。

座長

　

ありがとうございました。どうぞ活発な討論をお願いしたいと思います。

　　　　

昨今介護保険と支援費制度との一元化という議論も出てきているようですが、そういうところにも

　　　

若干触れていただきました。国の障害者施策あるいは特定疾患に対する医療費制度の問題にも触れて

　　　

いただきました。

　　　　

難病センターは15年度からおおむね３年以内に各都道府県で設立するとなっているようですが、先

　　　

程の静岡県も最終年の17年度、宮崎も来年度中の早期の設立ということですが、このあたりは各地域

　　　

で難病センターを設立している都道府県のご助言もいただいて作業されていると思いますが、かなり

　　　

地域格差というか地域での特殊性が色濃く出ています。宮崎県の取り組みに、こういうところをこう

　　　

したらいいんじゃないかという助言があればお願いしたいと思います。

　　　　

さきほどの静岡県も公設民営、職員も患者会が選ぶということですが。北海道難病連の方、そのあ

　　　

たり何かコメントがあればお願いします。

北海道難病連

　

伊藤

　

ワンストップサービスまで実施するとかあるいは市町村を巻き込んでというのは大変

　　　

難しいけれどもよい発想だと思いますが、一つは宮崎県難病連の中で患者団体の側あるいは親の会含

　　　

めて、どうしてもこういうのが欲しい、あるいはなぜこういうのが欲しいかという本当の声がまず大

　　　

きくでなければならないだろうということと、是非神経内科の先生や他のリウマチや膠原病など自己

　　　

免疫の専門の先生方と、患者としてはこういうのが欲しいんだけどもどうだと、手助けいただけない

　　　

かという集まりあるいはそういう場を設けてはいかがかと。そこに県の方にも参加していただいて進

　　　

めていくことが必要ではないかという気がしますが、やはり基本的にはまず難病連の中がまとまらな

　　　

いことには、もしも出来たにしてもいろいろ難しいのではないかという気がします。ぜひそういう点

　　　

で首藤さん大変頑張っておりますので、さらにもう一踏ん張り頑張っていただければと思います。

富山

　

富山は10月20日にセンターがオープンしたばかりです。富山県には難病連がなくて予算が先について

　　　

しまったという状態で、患者さんの声を上にあげるにはどうしたらいいかということから始まりまし

　　　

た。その中で難病連がない弱さと強さというのがありました。ない弱さというのは行政の上まで意見

　　　

が通らない、要望書を持って検討会に出たいといっても話を聞いていただけない。難病連がない強さ

　　　

というのは、別々な病態の患者さんたちがセンターにかける思いや必要性をものすごく強く感じてお

　　　

られて、どこにも頼れないから自分たちがやらなければいけないという使命感のようなものができて

　　　

くるんです。そういう中で私たちは県議会議員さんたちを回って議会で取り上げてもらいました。私

　　　

どもは難病連がないので分からないのですが、やはり団結力は必要ですし、絶対に分裂とか人を抑楡

　　　

するようなことは言ってはいけないと思います。
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私たちは医療関係の支援というのはほとんどないんです。何故かは正直言って分かりませんが、先

　　　

生方の時間がないとか、言っても取り合っていただけなかったりします。時間をかけて患者さんたち

　　　

の自分たちの会が大きくアピールして力をつけることが必要だと思います。それが患者側の自立だと

　　　

思います。要望書だけ出しているだけでは難しいかなと思いました。

座長

　

富山から貴重なご意見。患者会の独自性、自立も必要だというお話だったと思います。

茨城県難病連

　

鈴木

　

静岡と宮崎の進行状況、私たちもいろいろ身につまされるお話をお聞きしました。

　　　　

茨城県ではやはりセンター問題でてきまして、難病連と県とのあいだでの今までの折衝経過とか今

　　　

後の見通し等について､簡単な資料を用意しました。ポイントは､先ほど静岡のように全体的な構造、

　　　

基本的な考え方をしっかりもって県との間でやりとりする姿勢が必要だということですが、実際の経

　　　

過の中ではそれが宙に浮いて、具体的なことでやり取りが進行して、まだ難病連の意向とセンター構

　　　

想との間に統一的なところまで達していないのが現状です。

　　　　

従来委託事業を相談事業としてやってきましたが、それを難病センターの事業に組み入れるかどう

　　　

かで食い違いができて、全体構想について広く論議する場を欲しいという気持ちがあったのですが、

　　　

静岡のように広いいろんな立場からのフリーなフランクな話し合いがなかなかもてないのが現状で、

　　　

そのへんが静岡のお話を聞いて大切ではないかと思った次第です。

野原

　

神野先生から最後に質問があった、神経難病以外の先生たちとの連携をどうするんだという問題につ

　　　

いて、一緒に宮崎の方も考えてく必要があるのかなと。私たちの課題でもあります。岐阜から患者力

　　　

という考え方、概念が出されて非常に大事だと私たちも痛感しましたが、例えば静岡でこの３年間に

　　　

年３回難病連主催の相談会をやっていますが、その相談会に積極的に協力してくださる先生はリウマ

　　　

チ、膠原病系統、血液系続から脳外科の先生あわせて70人くらいおいでです。同時に患者会は結構全

　　　

国の組織をもっていて、全国組織はそれぞれのトップの研究班の先生たちと連携をしています。そう

　　　

いう人だちとの連携をうまくネットワーク化するとかなり質の高い医療相談も場合によっては可能な

　　　

のかなという問題を今課題にし始めています。あわせてみんなで考える必要がある問題じゃないかと

　　　

感じました。

　

貴重なご発言ありがとうございました。これで一般発表１のセッションを終わります。どうもありがとう

ございました。
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一般演題（発表）ｎ

和歌山県立医科大学教授神経内科学 近藤智善

発表４．「富山県難病相談・支援センター設置までの道のり」

　　　　　　　　

難病ネットワークとやま・富山県パーキンソン病友の会

　　　　　　　　

発表５．「難病ホスピスの取り組み」

　　　　　　　　

社会福祉法人ありのまま舎・難病ホスピス太白ありのまま

発表６．「ファイザー株式会社ページェント・リレーションズ室の活動」

　　　　　　　　

ファイザー株式会社ページェント・リレーションズ室

発表７．「支援費と介護保険」

　　　　　　　　

社会福祉法人香南会

発表８．「パーキンソン病患者から見た難病センター」

　　　　　　　　

全国パーキンソン病友の会兵庫県支部

座長

近藤

　

智善

発表６

奥渾

　　

徹

発表４

中川みさこ

発表７

橋本

　

信一

発表５

白江

　　

浩

発表８

馬越

　

洋－

中川みさこ

白江

　

浩

奥深

　

徹

橋本信一

馬越洋一
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｢富山県難病相談・支援センター

　　　　　　　　　　　

設置までの道のり｣

難病ネットワークとやま・富山県パーキンソン病友・会

　

中川

　

みさこ

富山県難病相談･支援センター

　　　

設置までの道のり

　

私か初めて難病支援センターのことを聞きましたの

は昨年の８月でした。ちょうど沖縄のアンビシャスさ

ん照喜名さんのところにお電話をかけたのがきっかけ

でした。それから北海道難病連の方に電話をしまし

て、どういうことですか、どういう動きがあるんです

かということをお聞きしました。そうすると10月に北

海道難病連で第１回の研究会がありますよ、参加はど

うしたらいいんですか。県庁には送っていますよ。全

国のパーキンソンの方には送っていますよというふう

に言われました。

　

そして12月と出ていますけども、まず最初にパーキ

ンソン病友の会だけだったので、越中３人組と言われ

る３人衆で、県会議員さんを回りました。それには手

作りの要望書をそえて、こういうふうなことをセンタ

ーを作りたい、作って欲しい、こういう風なのが必要

なんです、難病の患者さんというのは障害にも何も当

てはまらなくて、網目のようにざるから落ちている人

が沢山いるんです。外に声をかけることもできない方

が沢山いるんです。それに偏見とか因習とかで、家に

閉じこめられている人も沢山おられますということを
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平成15年10月～平成16年10月

　　　

県内患者団体の活動記録

　　　　

(難病ネットワークとやま)

(旧･よりよい難病相談支援ｾﾝﾀｰを考える会)

　

私どもは正直言いまして昨年の４月に立ち上がったばっかりの富山県パーキンソン病友の会という富山県

で唯一の神経難病の友の会です。こんな出来たばっかりの会が北海道難病連のそういう研究会に出てもいい

んだろうかと思いました。急いで行政の方の健康課に電話しまして､私行きたいんだけど誰か行かれますか？

と聞いたら、最初は行きませんといいましたけど、行きましょう行きましょうというふうにお声をかけてい

るうちに、行きますと行ってくださって、一緒に飛行機に乗って北海道に行きました。

　

そこで運営委員会が一番最初にございまして、木村先生がお話をされておりました。木村先生の難病支援

にかける情熱と熱意と穏和な表情と美しいお声と、全てに魅了されて、なんとか富山でも木村先生のような

お心を広げるために、土台作りをしなければいけないということを心に決めて富山に帰りました。

　

それからの道のりです。

平成15年10 月北海道旅1回難病ｾﾝﾀｰ研究会から

富山県議会で取り上げてもらうために

12月厚生環境常任委員会で取り上げられる

平成16年2月県臓会で取り上げられる

　　　　　　　　　

センター設置予算７００万円が計上される

3月末よりよい難病相談･支援センターを考える会発足

4月県健康誄と会合要望書を提出

同月第1回検討会開催

厚生環境常任委員会の先生方11人に１人ずつ１時間ずつ１日４人分ぐらいずつキャラバンで回りました。そ

うすると、自民党の先生方も動いて下さって、福祉部会の方から福井の方の難病支援センターを視察に行く

ことになりました。

　

そうすると福井はまだ新しくなっていない方に行ったんですけども、小さいお部屋でしたけども吉川さん

という職員の方が、私はここに来て患者さんから学ぶことが非常にありました。患者さんと一緒に私は勉強



させてもらって育っていると思いますということをお話してくださったんです。そうすると私たちは、ああ

こういう方が配置の、職員になってくれたらいいな、何でも知ってます、次から次へと提示してどんどん何

でも書類をそろえて下さるのは結構なんですけども、メンタルな部分での、聞いてもらえるという環境が、

行政の中のちょっと出たところにあるということがものすごい難病の患者さんたちにとっては心強いんです

ね｡そういうことを福井で実践されていまして､それをまた見て自民党の方々に見て帰っていただきまして、

議会で取り上げていただきました。

　

そして、あれよあれよという間に実は２月に予算がつきました。これは半期分の予算で700万円でした。

この700万円という数字がどこから出たのかなと思ったら、福井での最初の予算が700万円だったと思いま

す。それにあわせてきっとつけていただいたんだと思います。

　

それから同時進行として私どももパーキンソンの３人だけではとっても心細いです。それで厚生センター

に登録されている県内には９個の患者団体があるんです。その方々にお手紙と難病のセンターの状況と手を

つなぎましょうという返信用のはがきをいれました。それでいきなりそういう手紙が届いて、びっくりなさ

ると思っていたんですけども、案外お返事が来まして、２月に予算がついて、よりよい難病相談支援センタ

ーを考える会というのを３月31日に発足させました。そして４月にすぐに健康課に連絡をとりまして、こう

いうふうな会を作りましてセンター設置にあたりましては難病患者さんの家族と患者さんの声を率直に取り

上げていただきたいということをお願いに行きました。

　

そうすると健康課の方々は、有識者を集めて検討会をいたします。だから、大丈夫です、と言われて、大

丈夫というのが何のことかちょっと分からなかったんですけども、私たちもその検討会に出しで欲しい、話

を率直に､患者さんの声を聞いて欲しいというふうに言ったんですけども､残念なことに､発言力はなくて、

傍聴のみということになりました。

　

そこで会長と私とが赴きまして、傍聴することになりました。はじめのお話ではとても狭い会議室なので

少ない人数でお願いしますと言われて､わかりましたよろしくお願いしますといって､でも大きい会議室で、

県民公開の元にというふうな話で、県民２人やなあと思いながら聞いてたんですけども、皆さんの検討会の

先生方のお話なさるのを聞きまして、これではちょっと、何か私たちが言っていることが上かってないのか

なと不安に思いましたので、きちんとした要望書を作って提出することにしました。

県内各地の声を集めに

　　　

個人の患者さんたちとの出会いと別れ

新聞を通じての呼びかけ

患者会を通じての呼びかけ

県内先生方への呼びかけ

センター研究会を通しての呼びかけ

小さな声を代弁する

　

それと同時に新聞を通じての呼びかけをいたしまし

た。そうすると、２名の方がちょうど私に声をかけて

くださいました。１人は小児１形糖尿病の三部（さん

ぶ）さんという方と、もう１人の方は個人で、僕すご

い困ったんですって、こういうのができたらいいと思

いますといって、バージャー病の患者さんが声をかけ

てくださいました。そして患者会を通じてまた呼びか

けをしました。そうすると全然違う病気なんだけども

いいですかとか、名前は載せたくないんですけども患

者の病気の名前だったらいいですよとかいうふうに呼

びかけに応えてくれる方がまた次々と出てきまして、次は県内の医療を、神経内科とかいろんな先生方にお

呼びかけをしました。しかし、本当は一番欲しい医療というものの先生の支えが、実際今でも得ることがで

きておりません。何故かという問題はいろいろあるんですけども、まずは第１に、富山県は新潟系の先生方

と金沢系の先生方が入り交じっている環境にあるんです。別に派閥とかはないんですけども、お互いにあま

り交流がないのかなとかも思ったりしております。報告とかは随時先生方にはお送りしております。ここで

も呼びかけて先生方はいないんですけども、北陸から先生方が来ていただけないというのはさびしい話なん

ですが、いずれ先生方をお連れしてまた研究会に出てきたいなという希望をもって声を大にして、先生応援

して下さい、富山の先生で応援してくれる人紹介して下さいというふうに壇上から呼びかけたいなというふ
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うに思っています。

　

センター研究会を通しての呼びかけもいたしました。前回の神奈川県での呼びかけで、てんかん協会とか

腎友会とかいろんな協会の人が富山にいる人を紹介するよといって、お名刺をくださって、あとからFAX

で富山の役員さんの住所を教えて下さいまして、またそこに私が呼びかけることができました。長い時間が

かかりましたけども、その中の一つか二つの方は今後の活動に協力してくださるという賛同をいただいてお

ります。

　

それともう一つはその患者さんを通じて病院でお知り合いになるというパターンがあるんです。そのパタ

ーンの中から、難病センターというのができるんだけど知ってる？聞いてる？保健所から何か聞いてる？と

いうふうに話し合ううちにどこどこの施設に入っている人でディサービスに来てるけど、１回話しないかと

いうふうなお声がかかることもあって、そこまで赴いてセンターというのはどういうものなとか、どういう

ふうに私たちが行動したらいいのかということを話し合うきっかけをいろいろ作っていただきました。

第2回検討会に向けて

要望書の見直し

　　　

人一場所一時間

希望と現実のはざまで

健康課との会合

第2回検討会の開催

　

私たちがあげた要望書について少しご説明します。

皆さんいろんな希望を県とかに要請していらっしゃる

と思うんです。私たちが最終的に詰めたところでお話

したのは、人、場所、時間、この３つでした。人はや

はり看護師さんか保健師さんか、難病に少し携わった

ことのある方で、患者さんに対する対応が適切にでき

る方がいいなということ。場所は皆さんが来やすい場

所、それと時間というのは、平日ではなかなかこれな

い方もいらっしやいます。上日だと例えば家族の人に

連れてきてもらったり、夜遅くだと仕事が終わってか

ら電話をかけれるというようなそういうことも配慮してもらいたいと言うことを最終的に要望しました。

　

その中で希望と現実の狭間というのがすごくありまして、例えば古い建築物にセンターを移すとなると、

障害者向けの火災の対策とかいろんなものをクリアしなきゃいけなくてリフォーム費がすごくかかると。今

一番大事なのは県内の患者さんたちに知っていただくことです。そうするとリフォーム費に使うよりも広告

費に使った方が無難ではないかとか、いろんなことを第２回の検討会の中で話し合うことが、第２回の検討

会の前に会合をもたせていただいたんですけども、そこでその健康課の課長さんたちが皆さんと一生懸命話

し合うことができて、また私たちも無理な要望をするよりも、生んでから育てるという方向性に切り替える

ことにいたしました。そして第２回の検討会の開催の前に、検討会の委員の先生方に私たちの要望を伝えて

もよろしいかということを要望しましたところ。いいですよと言われので、同じ要望書を検討会の先生方に

配らせていただきました。

富山県難病相談･支援センター設置

　　　　　　　　　

難病ネットワークとやま発足

･,サンシップとやま７０２号室に設置

　

富山県総合福祉会院内一童

　

配置人員:嘱託で２名＋バイト1名

　

聞所日時;月～金9:○○～17:００

　

電話:076-432-6577

　

難病ネットワークとやま設立

　

代表塘添誠次

事務局中川みさこ

　

･12月にはNPO肥可申請予定

　

･難病愚者個人･家族が賛同

難病ネットワークとやまの役割

ｌ

　

目的

･治療法解明に向けて関係機関

　

に働きかける

･情報提供

病気の情報･正しい知識

‐愚者一家族･在宅支援センター

　

医療関係･皓設関係

･自立支護

-･社会的･軽済的･精神的

　

よりよい難病相談支援センターを考える会は、10月20日の設立と開所をもって解散となって、次は難病ネ

ットワークとやまとして患者個人の自発的な賛同、参加、いわゆる患者力を引き出すために、これから県内
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に医療関係、介護関係、ヘルパー関係、ケアマネージャー関係等のネットワークを、情報発信できるように

成長したいなと思って設立いたしました。

難病相談･支援センター職員方々の紹介

元保健師１名

看護師

　　

１名

アルバイト１名

１０月２０日開所･委嘱状授与式

東野厚生部長より

　　

＼f
委嘱状を授与

　　　

り

難病支援センターの紹介です。右側は浦田さんです。左の方は看護師さんです。

これが委嘱状を授与された時の式典の模様です。（右）

県議会議員より､お祝いのお言葉をいただく フ階･広さ79㎡･定員３６名の会議室
パソコンも設置

議員さんたちも朝早くから賛同してくださいました。

パソコンも設置されて、今ホームページも頑張ってつくっていただいております。

室内の様子

これが室内の様子です。東野厚生部長さんです。（左）

カウンターです。看護師さんたちがやっています。
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難病ネットワークとやま設立総会

15名参加

委任6名

総会のあとに、センターを訪問

目標を掲げたら、

無駄だと思うよう

なことにこそ､真
帑に向き合うこと

が大切。

スムーズに行か

ないことがいい経

験になった。

とりあえず､やっ

てみること。

　

設立総会の模様です。（左）今のところ15名の参加、委任は６名承っております。

　

総会のあとにセンター訪問した時の様子です。

　

皆さんに言いたかったのは、何でも目標をもって無駄だと思うようなことにこそ、本当に真摯に向き合っ

て、スムーズに行かないことがいい経験になったというふうに思えるように、とりあえずやってみることが

今まで功を奏したポイントじゃないかなと思っております。

　

どうもありがとうございました。

座長

　

ありがとうございました。一連の動きを10としますとたぶん後10分の７ぐらいの部分を話されて随分

　　　

苦労された最初のことはうまいこと包み隠されて話されたという気がします。

　　　　

中川さんの発表で一番感じるのは彼女がキーパーソンになって随分引っぱってこられたという印象

　　　

です。あるところへ交渉に行って入口でドアを閉められそうになって足をはさんで話をしてもらった

　　　

という話も伝え聞いておりますが、そのへんは上手にうまくカバーされて、３分の２くらいをお話さ

　　　

れたと思います。

質問

　

佐賀県難病支援ネットワーク

　

三原

　

佐賀県も９月26日に難病センターがオープンして、同じように

　　　

頑張っておられるなと思ってお聞きしました。開設当時から私たちのところもお昼の時間もとる暇が

　　　

ない程の相談がありますが、富山の方ではいかがですか。

答え

　

健康課の方々に約束していただいたことが１つあります。いろんなところに広報活動をしてもらうと

　　　

いうことでした。しかし今現在では広報活動は進んでいないようで、見守っていきたいと思っていま

　　　

す。新聞に載ったことが大きかったので、浦田さんもお昼食べる間もなく、昼休みの時間に、薬がよ

　　　

く効いている時間に電話がかかってきます。10件ほど。できて４日しか経っていないのですが、次の

　　　

日10件ほど電話あったそうです。

浦田

　

20日から嘱託で勤務しました。当日もさっそく相談が４件ありました。見学は会員の方と他に２、３

　　　

ありました。２日目は10件の相談と来所があり、さっそく紹介したり情報提供をしました。これから

　　　

も皆さんにもネットでお世話になると思いますがよろしくお願いします。

中川

　

最後に､基本的患者会の理念としてはセンターを支えるということが基本だと思います。センターは、
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私たちの希望の星です。センターを支えてサポートしていくのは本当に大事なポイントだと思いま

　　　

す。それから皆さん感じるいろんなジレンマは、必ずこやしになるので、あきらめないで１つずつお

　　　

話していくことがいい結果を生んだように思っています。ヶンカしてはいけませんよと、私も何回も

　　　

言われました。

座長

　

ご自分で締めくくっていただきましてありがとうございました。
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難病ホスピスの取り組み

難病ホスピス太白ありのまま

　

白

　

江 浩

　

私は宮城県の難病連の副会長も仰せつかっておりますが、今日はそこに加盟している１団体、社会福祉法

人ありのまま舎で運営しております難病ホスピス太白ありのまま舎の実態について報告させていただきたい

と思います。

　

まず難病ホスピス設立の思いについてお話申し上げます。

　

そもそも宮城県の仙台市にある西多賀病院、木村先生が今院長をされておりますが、そこに筋ジス病棟が

日本で最初にできましたが、その第１号の患者として山田寛之、秀人の兄弟が入院しました。兄弟にはもう

ひとり末っ子の山田富也というものがおります。彼も筋ジスの患者で、少し遅れて入院するのですが、この

３兄弟が西多賀病院で自治会活動を通して社会に対して自分たちの存在、筋ジストロフィーの実態を訴えて

いきたいということで、詩集を出したり本を出したり、いろんな活動を始めました。

　

それを母胎として富也と寛之のふたりがそれぞれ西多賀病院の看護婦さんと結婚をして、在宅生活に移っ

ていくのですが、そういう中でありのまま舎という運動団体を病院の外に設立しました。病院の中の仲間と

一緒になって運動を継続していこうということで、活動が始まりました。およそ30年前になります。

　

実際には今申し上げた詩集や本を出したりしていましたが、よりリアルな実態を訴えたいということで映

画づくりを始めましたところ、仙台市民の大変大きな共感を得て、このことが大変大きな力となって、その

後も同様の活動を展開していくことができたという経緯がありました。

　

その中で西多賀病院に入院している患者さんたちの中でやはり自分たちも在宅での生活を通して自己実現

を図りたい、あるいは結婚したいという自分の想いというものを実現していきたいという非常に強い思いが

ありました。病院というのは今もそうですが、制約も大変多く、４人６人部屋というのはごく普通でした。

そういう中ではなかなか自分の思いは達成できませんでした。また、在宅も今とはかなり違い。そう簡単で

はありませんので、その中間的な部分にあたるものが作れないだろうかということでずっと模索をしていま

した。

　

その時に、1983年に身障法の改正があり、福祉ホームが制度化され84年にその第１号の仙台ありのまま舎

を建設しました。

　

今は支援費や介護保険が入ってかなり福祉制度というのは大きく変わりましたけれども、当時は措置制度

というものが基本にありましたので、行政的な関与が非常に強くありました。

　

そういう関与がないもので何かつくれないかと思っていたところに福祉ホームというものができたわけで

す。これは当事者同士、施設の運営者と入居を希望している方との契約で入れる施設です。それを活用して

何とか自分たちで作れないかと運動を始めて大変多くの仙台市民あるいは仙台の財界の方も協力を得て、日

本で最初の福祉ホームを設立できました。

　

これのもともとの原点が西多賀病院の患者さんたちが、病院から出て暮らしていける場をなんとか作れな

いだろうかというところにあったということです。

　

しかしながら、福祉ホームについてご存じの方もいると思いますが、当事者同士の契約でやっているわけ

ですし、行政の関与は非常に薄いものですから、逆にそれは財政的な支援が薄いということで、当然医療的

なバックアップというものがそこにはありません。筋ジスの方なんかは特に呼吸器を使ったとか、日常的に
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医療的な行為が必要になってきたりという方が多いので、そういったもののバックアップがなければなかな

か中間施設であれ、やっていけないということで、それが何とかカバーできないといくら福祉ホームを造っ

ても生活はできないということがはっきりしてきました。

　

そこで考えついたのが医療的なバックアップができて、さらにそういった自分たちの想いが実現できる施

設というものは作れないだろうか。在宅でもない病院でもない、中間的なものは作れないだろうかというこ

とで、考えていたところに、財政的に多額の寄付をしてくださる方があらわれ、そして制度的にも何とか身

体障害者の療護施設を活用してうまくできないだろうかという発想にたどり着いたところで、難病ホスピス

を立ち上げることにいたしました。

　

従いまして難病ホスピスという制度は国の制度でも地方の制度でもありませんが、実態としては身体障害

者の療護施設を活用して、我々は看板をそういう形で上げているというふうにご理解いただければいいかと

思います。

　

グランドデザインが出て療護施設もゆくゆくなくなってしまうということになって、今準備が進められて

おりますけれども、いずれにしてもこの身体障害者療護施設というのは非常に活用しがいのあるものでし

て、うまく活用すれば非常に有効に使える、利用できるものだということを私ども、この10年実際やってみ

て感じております。

　

作る段階においてどういうことを考えたかといいますと、まずは体制整備ということで人的、物的な整備

をどうするか。人的にはやはり医療、メディカルの部分の体制、スタッフをどうつけるかということで常勤

の医師を１人、当初は神経内科の先生を１人お願いいたしましたけれども、いろいろな事情で現在は脳外科

の先生がおられます。先生も経験を積んでいただいて、神経難病に対しては非常に詳しくなられてきており

ます。物的な部分ではどうかといいますと、吸引の配管、酸素の配管、そういったことはしております。全

ての施設ではなく、60名の定員のうちの１割ということで６名をそういう形にいたしました。全室個室にな

っています。60室全部個室になっておりますが、これもおそらく療護施設では民間レベルでは初めてだった

と思いますが、そういう体制をとりました。

　

そして看護師さんを何とか24時間体制でおくためには、12名以上、簡単な試算でも12名以上必要なんです

けどなかなか福祉施設に来てくれる看護師さんがいないという実態がありまして、非常にやりくりしながら

月のうちの３分の１何とか夜勤をいれるとか、３分の２いれるとかしながらやりくりしてきましたけれど

も、今年度からそれさえできなくなってきまして、現在は24時間体制はとれておりません。したがって、現

在の夜間の医療行為というものが、非常に問題で悩みの種になっております。

　

そういう形でまずは物的、人的整備をして受け入れをしていく。当時は宮城県。現在は仙台市の所管にな

ってるんですが、県との話し合いの中で、難病枠ということで20名。この難病というのは特定疾患だけに限

らないということで我々は考えましたが、20名を認めていただきました。それから難病ということで県内だ

けではなくて、県外からもそういうニーズがあるということで、県外伜を10名、このへん詳しく話している

と時間がないんですけれども、なかなか措置制度の中では県外枠というのは非常にとりづらい状況というの

ががっても、今でもまだ残っておりますけども、ありましたので、これは宮城県の画期的な判断だったと思

いますが、10名の県外枠を認めてくれたということがあります。

　

難病ホスピスの中で、脊髄小脳変性症の方とか膠原病の方、筋ジスの方を始めとする筋萎縮症の方々がい

らやしやいます。14人の方がその中でこの10年間で亡くなられました。その難病ホスピスたる所以といいま

すか、どういう形でやってこれたかと言いますと、昨日も近藤先生のお話がありましたけども、ホスピスと

いうのは必ずしも末期医療だけではないんだと。そういう診断を受けたところから緩和ケアといいますか、

そういうものが始まると。まさに我々が考えている難病ホスピスというのはまさにそこにあります。従って

その方が何年生きられるとかそういうことではなくて、ご自分の、どんな病気であれどんな障害があれ、ご

自分の人生を全うできる最後までここの場で全うできるような体制を作っていこうということで取り組んで

まいりました。そういう経緯で14人の方が私どもの施設で亡くなられました。
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療護施設いろいろありますので、なかなか比較は難しいんですけども、そういう意味では多い方ではあっ

たと思います。

　

ただ、最後に病院に移っていただくということは一切強制はしておりませんで、ただ入居していただく時

や折々に、最後の時をどういうふうにお迎えになられるかということを、話し合うことがあります。

　

非常に厳しい状況の中で入居される方については最初からそういう話を率直に申し上げながら、その態勢

をとっていくというようなことでやってまいりました。

　

過去で印象深いところでは。膠原病の方でしたけれども、痛みが非常に激しくて、私ども当時は夜勤が２

名しかおりませんでしたが、１人がその方にべったりついて、残りの59人の方を１人の夜勤者がみるという

ような状態で対応しました。あまりにも痛みが強く、そばについて何とかやっと過ごすことができたという

こともありました。

　

個室になっておりますから、ご家族も自由に出入りできますし、お泊まりいただくこともできるというこ

とで、ご家族と連携とりながら最後までお過ごしいただくということができました。

　

医療行為についてさきほど非常に悩ましいということで、悩んでいるところなんですが、これはあまり公

の席でいうとあれですが、仙台市の監査の時にいつも指摘を受けまして、医療行為はいかんよということを

お話いただいておりますが、私どもはドクターとケアスタッフ、介護福祉士がほとんどなんですが、との話

し合いの中で、介護福祉士白身が了解をとり、そういった研修を、内部研修でありますけど、受けて、施設

長命令という形で了解をとってもらって、ある程度の医療行為は実際にはやっております。また、これは他

の施設もたぶん同じような状況ですが、態勢のとりかたは様々だと思います。

　

今後の在り方なんですけれども、ここから難病連の関わりも入ってきまして、今現在入居されている方が

メインですけれども、この難病相談支援センターを宮城県でも現在検討されていまして、難病連としても県

といろんな話し合いをしております。ただ、宮城県の場合は幸いなことにお二人の、木村先生、糸山先生と

いう会長、副会長がおられまして、古くから、10年以上前から難病医療の、神経難病のネットワークができ

ております。それを基本にして、患者のいわゆるケアカウンセリングということでどういう形で関わりがも

てるのか、あるいは神経難病以外の病気に対してどう関わりがもてるかということを基本にこれからは考え

ていきたいと思っております。

　

最後になりますけれども、今中川さんがお話になられた通りだと思います。支えていくというか、これか

ら我々が作り上げていくという姿勢は非常に大事だと思います。三位一体改革の中で、難病相談支援センタ

ーの財源も非常にあやうい状態にありますが、それがどうなろうとも、やはり患者自身あるいはその関係者

自身がそれを支え育てていくという気持ちがなければ、おそらく大変だろうと思います。宮城県でも財政が

非常に厳しうございますので、県はゼロ査定ということをはっきりおっしゃってましたけども、既存のもの

しか使えないんだということですので、新たな建物は期待できないんですけども、その中で難病連自身、来

年度ＮＰＯ法人化を今予定しておりますが、それを起爆剤にして新たな事業展開をして、難病相談支援セン

ターを育てていきたいというように考えています。
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座長

　

ありがとうございました。何かご質問なりご意見なりおねがいします。

質問

　

全国筋無力症友の会

　

山本

　

さきほど医療行為の研修会を行うとおっしやいましたが、できる限りで

　　　

いいんですが、どのような形で研修を行われているのかもう少しお聞きできればと思います。

答え

　

まず、ドクターとナースが中心になりまして、どういう医療行為が必要かということを事前に介護職

　　　

員にレクチャーをしていただきます。そのあと実際にドクターと看護師さんが行為をやってみせて、

　　　

それを介護福祉士、介護職員がみて、自分でもできそうかどうか、できるかどうかではなくて、やっ

　　　

てみるかどうかということを決めてもらいます。やってもいいと、法的なことはもちろん今の現状を

　　　

説明して非常にきわどいところにあるんだよと、グレーゾーンにあるんだということをお話して、そ

　　　

の上でなおかつやってもいいというお話があった場合には実際の手順を細かくまた改めてレクチャー

　　　

をドクターと看護師さんにやっていただく。その最後にそれでもやってもいいと､最終判断ですね、

　　　

最終的にやってもいいよとその職員が言った場合に私の方から指示書という形で命令書を出す。むり

　　　

やり指示を出しているという形にしております。

質問

　

日本ＡＬＳ協会事務局長

　

金沢

　

身体障害者療護施設の中で、先はどの難病の患者さんたちが入られ

　　　

て療養されている。そのなかであえてホスピスを提起されて、やっている中身をちょっと聞きたいん

　　　

ですけど、我々のＡＬＳの場合、告知が始まってから段階的にいって、３年ぐらいで呼吸器まひで呼

　　　

吸器つけないと亡くなっていくとか、そういう病気の進行過程があるんですけど、終末期医療だけで

　　　

なくて、最初の告知が始まってからずっと過程過程で、フォローしていくというのは、それなりのス

　　　

タップなり難しい面も一面あるかと思うんです。そういうところをあえてこの療護施設の中でどうい

　　　

う態勢で取り組まれているのか。それから今後そういうＡＬＳの患者さんなんかも受け入れる構えと

　　　

いうのがあるのかどうか。それが質問です。あとは補足ですが、療護施設の中での医療的ケアの問題

　　　

ですね、８月に厚生労働省と話し合いをもったんですが、９月に療護学校の中で教員が看護師との元

　　　

で吸引とか胃痰とか導入できるよと。この秋にＡＬＳ以外の在宅の吸引とかを検討するとなりまし

　　　

た。ただ、私たちが言った療護施設も在宅の延長で当然そういうことを検討してくれるんですねとい

　　　

う質問に対して、そういうことは検討する気がないということを厚生労働省は言ってたんです。この

　　　

件に関しても私どもも引き続き要請していきますけども、ぜひそこへも力を合わせて声をあげていた

　　　

だきたいなと思います。

答え

　

まずホスピスというのは、これは専門の方も沢山いらっしゃるのでおしかりをうけるかもしれません

　　　

が、ホスピスイコール終末医療というふうにはとらえておりませんで、さきほど申し上げました近藤

　　　

先生が昨日おっしゃったように、診断を受けた時点から始まると考えます。ホスピスというのは快く

　　　

過ごしていただくというぐらいの意味合いにとらえておりまして、それが難病であれ重度の障害であ

　　　

れ、関係なく、自己実現というのがなかなか難しい社会状況にあるんであれば、それが可能なように

　　　

していくべきであろうというようなぐらいの視点で捉えていただくとよろしいのかなと思います。従
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つてどのステージであっても全く関係なくて、１年であれ10年であれ、すでに10年入っている方もい

らっしやいますし、いろんなステージの方がいらっしゃいますので。難しいスタッフ配置といいます

か、態勢としてドクターの確保とかナースの確保というのは極めて今でも毎日深刻で悩んでいる段階

ですが、私ども東北大学とか西多賀病院とか近くにそういったバックアップしてくださるところがあ

りますので、本当にこまった時には相談を申し上げたりしています。実は当舎には医療委員会という

ものがありまして、木村先生も糸山先生もそのメンバーでいてくださるんですが、色んなアドバイス

をうけながらそういう態勢整備なり困った時にはお願いしているということをしております。

　

それからＡＬＳの方の受け入れなんですが、今ＡＬＳ枠ということで新たに作られる療護施設には

枠が２つ以上あるんですが、あえて私どもは作らなかったんです。ＡＬＳだけというふうな考え方を

もっておりませんので、逆にいうとＡＬＳの方もどうぞ来ていただいて構わないというか。受け入れ

ることは充分我々としては考えておりますし、ただそういう枠ができますと、そちらの方にいかれる

というか、相談がいかれる。実はショートステイを当初考えていたんですけど、できなかった事情が

ありまして、来年度からそれは実施したいと考えております。ＡＬＳの方も、実はそういう相談が結

構多ございまして、ヘルパーさんからＡＬＳの方をみているんだけども、ショートステイを受け入れ

先がないんだということが結構、介護保険が始まってから本当に多くなりました。何とか我々もそれ

をしたいと思っているんですが、今現在待機者が28名ぐらいいらっしゃって、急速それを飛び越えて

というのはなかなか難しい実態もあるものですから、ショートステイで何とか対応できないだろうか

ということで来年度に何とかショートステイを復活させて、ＡＬＳの方の受け入れというものを考え

ていきたいということは今考えております。決して拒否しているとかいうことは一切ありませんし、

むしろ、そういうお話があれば応じていきたいといつも思っております。

座長

　

宮城県は昔からなぜあんなに分厚く活動しておられるんだろうと思いましたけれども、その一端のお

　　　

話を伺ったような気がします。
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次

　

「富山県難病相談・支援センター設置までの道のり」

難病ネットワークとやま

・富山県パーキンソン病友の会

｢難病ホスピスの取り組み｣

社会福祉法人ありのまま舎

一難病ホスピス太白ありのまま

中川みさこ

白江

　

浩

川
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ｌ

｢ファイザー㈱ページェント

　　　　　　　

・リレーションズ室の活動｣

ファイザー株式会社ページェント・リレーションズ室

　

奥

　

祠

:叫－|

　　　　　

以外⑥

ペー≒ン/ヽヅシーシヨ．ンズ塗の活壽

　　

らルヌヶア頗筥原献剋四蔚ﾉ

　　　　　　　

ファイザー(株)
コーポレート･アフェアーズ部門

ページェント･リレーションズ室

　　　　　　　　　　

奥津徹

徹

　　　　　

ヘルスケア関連団体

・団体の一般名称

　

．｢患者団体｣､「障害者団体｣､｢家族団体｣､｢支援者団体｣、

　　　

｢セルフ･サポートグループ｣等

・目指す方向性

・

　

障害･疾患､当事者･家族､医療従事者の枠組みを起

　　

えた連携の必要性

　　　　　　　　　

１１

　　　　　　　　　

｀／

　　　　

｢ヘルスケア関連団体｣
(Voluntary Healthcare Organization)

　

ペーシェントリレーションズ室の活動の下にヘルスケア関連団体支援と書いてあります。我々が社内で定

義しているヘルスケア関連団体には、患者団体や障害者団体、家族の団体、支援者の団体等々があります。

　

今後は疾患や障害というそれぞれのカテゴリーではなくて、統合した形で考えていかないといけないので

はないか、それをひとくくりにするような新たな呼称を考えたのがヘルスケア関連団体、ボランタリーヘル

スケアオーガニゼーションで、そういう意味で使っているとご承知ください。

ファイザー社の概要

　　

1849年

　　

アメリカ合衆国ニューヨーク

　　

122,000名

　　

452億ドル(2003年実績)

●設立

・本社

・従業員数

・売上高

・研究開発費

・事業分野

膚

　

７９億ドル(2004年予測)

医療医薬品､一般用医薬品、

農産関連製品

ファイザー株式会社の概要

　　　　

1953年

　　　　

東京都渋谷区代々木

・設立

・本社

回従業員数

・資本金

・売上高

甘

6,000名

　

648億円

3,081億円

　

ファイザーという会社は155年前にアメリカのニューヨークで創立されました。医療用医薬品を主に作っ

ております。従業員が全世界で12万２千人、売上高が452億ドルですから５兆円近く、研究開発費は年開に

だいたい９千億円ちかく使っております。

　

日本のファイザーはアメリカのファイザーの100％子会社で1953年に創立されました。今年で51歳になり

ます。本社は渋谷区代々木にあり従業員が６千名、売上高は3081億円です。
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Pfizer株式会社のビジョン

　　　

γｏねecome the Most S£jccessful、

Most尺espected heal.がicareand consぴ･mer

　　　　

prod£JCtScompany in Japan

　　

１ヨ本において最も成功し、最も尊敬される

　　

ヘノ'レスケアとコンジュ－７－カダク切

　　　　　　　

企叡ごなること

刄

　

我々の日本の会社のビジョンは、日本において最も

成功し、最も尊敬されるヘルスケアとコンシューマー

プロダクトの企業になること。成功するというのはビ

ジネスの世界では売上高とかで評価されることがあり

ますが、それだけ大きな会社になった場合には企業の

社会的な責任、我々の本業に即した形でのいろいろな

活動が求められてくるであろうと。逆にアメリカの会

社としてはめずらしいのですが、成功というよりは最

も尊敬される企業になっていこうということで５年前

にこのビジョンが出来上がりました。

　

そういった企業の社会的な責任の中で我々がいつも

おつきあいしていますのは、医療専門職の方ですが、

逆にいろいろなお薬を処方される側の方々とのコミュ

ニケーションが今までなかったということで、４年前

に私どものセクションが立ち上がりました。その活動

の目的は３つありまして、まず１つは、企業の社会的

責任の１つとしての社会貢献活動。いわゆる最も尊敬

される企業になろうということへの実現の１つ。２つ

目が、お薬を処方される側のお作りになっている団体

の方々が積極的に社会参加できるためには、それぞれ

　

伊藤さんがある講演会で患者会の役割について３つ

あると。病気を科学的にとらえること、病気と闘う気

概を持つこと、病気を克服する条件を作り出すこと。

この３点は現代医学の課題であると。この病気という

のを障害と置き換えたとしても十分に対応する言葉だ

と思います。
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活動の目的

１．社会貢献-Most Respected Company の実現

　　　　　　

社員による活動を通しての社会貢献

２．団体の｢積極的社会参加｣へのサポート

　　　　　　　

各団体の活動に対する支援

　　　

ヘルスケア関連団体情報ネットワーク作りへの支援

３．｢良質な医療｣へのアクセスのサポート

　　　　

疾患関連情報提供ならびに､ニーズの把握

．察

の団体の活動を充実したものにしていかなければいけないだろうと。我々の会社としてはその個々の団体の

活動を支援することによって、皆さんが社会参加、積極的に社会参加できる基盤をお手伝いしようというこ

とです。３つ目は、私どもは製薬企業ですので医療に関する情報が集まってまいります。そういったいろい

ろな疾患に関連する情報を皆さんに提供していきたい、あるいは皆さんからいろいろなご要望お聞きしてそ

れを今後の活動に続けていきたいと思い、この３つを目的として活動を行っております。

患者会の役割

・病気を科学的にとらえること

・病気と闘う気概をもつこと

・病気を克服する条件をつくりだすこと

　　　

｢この３点は現代医学の課題でもある｣

町



　　　　　

ファイザーの役割

・病気を科学的にとらえること

・病気と闘う気概をもつこと

・病気を克服する条件をつくりだすこと

　　　

｢この３点は現代医学の課題でもある｣

参

　　　　　　　

､|．

側面からサポートすること

　

では、こういった患者会あるいはヘルスケア関連団

体の方々に対してファイザーはどういった役割を担う

のか。

　

皆さんが主体的に活動されていることを側面からサ

ポートするのが我々の役目だと考えております。

　

そして、ファイザー、我々ペーシェントリレーショ

ンズ室の基本的な考え方ですが、まず１つはいろいろ

な団体の方とパートナーシップに基づいた活動を実施

していく。いわゆる友好関係ではなくて、それよりも

深い信頼関係を構築していきたいと思っています。友

好関係というよりも、一歩つっこんだ形で信頼関係を

もってお互いに言いたいことを言いあえるような関係

に将来的にはなりたいと思っています。

　

それから相互利益の向上とありますが、短期で成果

を求めるのではなくて、長期にわたってお互いが生産

　

具体的な活動内容です。

　

日常的な各団体の活動の支援、協力、例えば全国大

会が開催される時にお手伝いしたり、会員募集のりー

フを印刷するお手伝いをしたり、コンピューターを提

供したりウェブページの立ち上げに協力したりしてい

ます。
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基本的な考え方

・ヘルスケア関連団体とパートナーシップに基づいた活動の

　

実施一“友好関係"ではなぐ信頼関係¨を構築する

．“相互利益"の向上を常に意識し､短期間での結果を求め

　

るのではなく､長期にわたる良好で生産的な関係を築き上

　

げる

“Give &Take"ではなく｢WIN―WIN｣の関係を追求する

・全世界のファイザーの“情報”を有効に活用する

・全社規模での活動ができるようなプログラムを開発する

､､ｌ

的な関係を持ちたい。ギブアンドテイクではなくて、ビジネスでよくウィンウィンの関係というのがあるの

ですが、何かを差し上げるからこれをしてください。あるいはこれをして欲しいからこれをしますというこ

とではなくて、お互いがお互いの相互のためになることは何だろうかということをペースにいろいろな団体

の方とお話をしながらお手伝いできることを考えていくように気をつけております。

　

ファイザーは世界中でビジネスをやっていますので、いろいろな情報が集まってきます。それを有効に活

用して皆さんに還元していくことも考えています。

　

もう１つ、これはうちの社長が言うことなのですが、ペーシェントリレーションズ室の人間だけがやって

いるのではなくて、全社規模で各地で活動ができるようなプログラムを開発するべきだと。なかなかできて

いませんが、こういった基本的な考え方をもっております。

甘

活動の支援･協力

・全国大会開催支援･運営協力

・会員募集活動事業への協力

・1丁関連支援(ＰＣ提供､ＷＥＢの立ち上げ､メンテナンス)



察

医療へのアクセス

・各団体への疾患関連等の情報提供

・全国大会等での疾患啓発資材の配布

・疾愚に関するシンポジウム･地域勉強会の共催

・疾愚に関するアンケート調査の実施

　

それから医療へのアクセス、疾患に関連する情報を

提供する、全国大会で疾患の啓発についての資材を配

布する、あるいはシンポジウムや地域勉強会をいろい

ろな会の方と共催させていただく。会員の方向けに疾

患に関するアンケート調査のお手伝いもしておりま

す。

　

全腎協の全国大会、脊損連合会でブースを設けてい

ろいろな疾患についての情報、冊子をお配りする。リ

ウマチ友の会の全国大会のお手伝いなどをやっており

ます。

全国大会運営協力・疾患啓発資材配布

　　　

r，・｀’｀1‘

　

j応1/1・り

　　　

iiilll

　　　

lｚこ

　　　　

’
，

　

･ｓ

2OO4^全原大会/シンボジウぷ/励り1?7jヽ

・第1回ＶＨＯ関西交流会

・あけぽの金(乳がん)

・第２回全国難病センター研究会

・あけぽの会

・全国慢性頭鳥友の会

・メノポーズを考える会

・全国－原病友の会

・

　

日本霜尿病協会

・竹の子の会(プラダーウィリー症候群)

・あすなろ会(若年性リウマチj

・

　

日本リウマチ友の会

・全国壽髄換儡者連合会

・全国腎臓病協壽会

・

　

日本てんかん協会

・

　

日本オストミー協会

・

　

国ボケ老人を抱える家族の会

・，

1

京都雌病遭絡協渥会

１月１０日

２月２９日

３月２７･２８日

３月２７日

４月４日

４月２４日

４月２５日

５月１４日

５月１５日

５月１６日

５月２２日

５月２２日

５月２３日

５月２９日

６月２日

６月５日

６月６日

神戸

東京

　
　
　
　
　

浜

　

流

　
　

宮

　
　

島

崎
京
京
京
損
京
横
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都
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川
東
東
東
新
東
新
東
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宇
長
東
鹿
京
東

吟・・･

2004^七会シンガウÅ/四会
・再生つぱさの会

・ポプラの会(成長障害)

・全国パーキンソン病友の会

・あけぽの会

・第二回ＶＨＯ関西交漉会

・あすなろ会サマーキャンプ

・第一回ＶＨＣ東北交流会

・全国慢性頭痛友の脅

・あけぽの会

・

　

日本糖尿癖協会シンポジウム

・

　

日本糖尿病協金シンポジウム

・第３回全国難病センター研究会

・第４回ＶＨＯワークシΞ1ツプ

・日本てんかん協会

・日本糖尿卿協会シンポジウム

・. Udmネットワーク{|型麓尿病}

　

６月１２日

　

６月１３日

　

6月２０日

　

6月２６日

　

７月２４日

８月29―31日

　

９月19日

　

９月２０日

10月３日

１０月１１日

１０月16日

10月２３･２４日

１０月３０･31日

１１月２０･21日

１１月２３日

１２月５日

　
　
　
　
　
　

湖

都
京
岡
京
戸
名
台
浜
京
取
岡
戸
京
台
阜

東
東
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東
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鳥
皇
神
東
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岐

大阪

　

今年１月10日から12月５日、大阪のネットワークの全国大会までいろんなところにお伺いをして皆さんの

お話を聞きながら自分たちの活動に役にたてるような情報をいただくようにしております。

共催講演会

甘

2003年９月

･場所:東京(豊鳥区民センター)

･頭痛に関する市民講座

･頭痛関連団体との共催

･入場者:１００名

治験勉強会

・「治験とは何か」を理解する

・治験に対しての取り組みの紹介

・さまざまな団体間で惰報を共有する

　

開催日-.2003年10月

　

場所:ファイザー内会読寧

　

出席者:４０名

治験の勉強会、共催の講演会、昨年頭痛に関する市民講座を行いました。２年前には仙台で糸山先生にも
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お世話になりました。

バ゛/コン講習会

･会報作成

･名簿作成

･アンケート集計

　

など

●

第４回:20Q3.4.8-22

　　　　

3日間コース

第5回:2003.9.17-10.22

　　　　

5日間コース

場所:ファイザー(株)本社

　　　

ＰＣトレーニングルーム

参加者:一回あたり18名

□19%

　

□OH iSt-に立だな力ヽ･だ

役に立った■1鴎

囃〃

％

井常に役に立った

　

ホームページ、パソコンの講習会、一番大きな取り

組みはネットワーキングの確立です。情報のネットワ

ークを各団体の方々にもっていただきたい。

　

ワークショップのお手伝いをしています。７つの団

体のリーダーの方々がいろいろな会の活動の日常的な

問題を話し合うということで３年前に始められたもの

です。これを弊社としては積極的にお手伝いしており

ます。

ウエ７・サポート

≪a-)iu&?゛_＿.

?ﾀﾞ!i7ii'＼:･゛i’

．.ﾍﾟｼ1､－廸東京難§

n
i
i
ｉ

酋

　

| ･ I r ･ ¥ 一 - ¶ ¶
･ ■ ･ － | l j - ･ n r - = -

^mmim・

－

灘
蕪
ｒ

ワークショップの目的

どのような団体があり、どのような活動しているのかを各
団体のリーダー同士が実際に会い､生の声を聞き､理解、
共有化する

・各団体の関心事と問題
・ヘルスケア全般に関する問題

・海外団体の例を学ぶ

・活動に役立つ情報を得る

　　　　

会の活動充実に向けての情報交換の場

甘

碓ｅ･･|

　　　　　　　　　　

第一回テーマ

　　　

「活動にかりたてるもの・こえるもの」

各団体の途いを強調するのではなく､共通点を見出したい。

そのためには、自分にもどることがとても大切。

活勁を支える悄熱を共有したい。

今までがんばってきて､ちよつとお疲れの人は気持ちをｌして、

　

悩みを共有し元気になってほしい。

乗り越えた経験のある人からは教えてほしい。

つまりヘルスケア関連団体のリーダー同士のビアカウンセリン

グのテーマとして選んだ。

　　　　　　　　　　　　　　　　

…房会のメッセージよ6ﾉ

　

曹

‐

●

麗

皿

開催日時

出席人数

海外参加者

場所

曹

　

第１回概要

2001年10月

３９名

イギリス.アメリカ､オーストラリア

東京アポロ･ラーニング･センター

(ファイザー研修施設)

　

結構リーダーの方はお疲れの方が多いのでリーダー同士のピアカウンセリングのテーマとして第１回のテ

ーマが「活動に駆り立てるもの、乗り越えるもの」ということでした。
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弊社の研修施設をつかって２日間やりました。非常に有意義だということで、２年目からも続けておりま

す。

皿

吟・・

第Ｚ回へ11,スケア関遠団体ｒ7一々ショップ

テーマ:

　

rひとりの貳づきはafん91])気づき

灘

　

。9i

纂３回へ11.スケア閔連団体り一々ショ､ｙ７

テーマ：

｢自分づくり、ひとづくり｣
･リーダーとして.ひとりづくりtlとても大切

･借継－.ﾐ悩むリーダーはまい

･ひと宵てと口分冑では切り雌Ｕない

個にも立ち戻り､方法も共有でき､みんな
が問題に思っていることではないか？

日程:2003年10月

場所:アポロうーニングーセンター

参加人斂:65人

淘外参加者:オーストラリア､香港､アメリカ

察

テーマ「:L人の気づきはみんなの気づき」第３回目は「自分づくり、人づくり」

漸貧

ﾉ=

］-..≫･..ぶ.･゜l.

(Ｓ
東北交流会

爾７－東北央流会

日M;2001年9月

場所:111台市

乎加七:24名

　

Ｍが噸えない

　

C纒者の問趙

１

　

への蓼加納.ずらい(例えば.排泄の

　　　　　　　

一
皿．

　　　

次回:共通する課題の整理

関西交流会

HTSin・交流妾

□町:2OO4年1月

場所:尼崎市

参加者:22名

砂留槻

♂ｖ.λ7,ﾊﾞﾌﾞて

　　　　　　　

爾z●関西交流●

　　　

、ﾆ・

　

‾l!

　　　　　　　　　

脊φ旦.Jaぷ.４.

　　　　　　　

E]|時:2OO1年７月

　　　

ll・逐皿●|－|
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｜

　　　　

|、ＺｋＺヽ|、こ一;|

　　　　　　　

驚所:尼略市

　　　　　　　

･･

　　　

．

　　　　　　　　　　　　　　

鈴

7_

　　　　　　　

参加著:20名

　　　　

11111

　　　　　　

、うﾌ呻て'

察

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

I｀

　　　　　　　　

ﾉ寥

　

それをもとに地区でもいろいろな団体の交流会を深めようということで関西の交流会、東北の交流会への

お手伝いもしております。
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ＶＨＯネットというホームページが立ち上げられたのですが、そちらのお手伝いもしております。

それから「招き猫」といういろいろな団体の方の情報誌も発行させていただいております。



ヘパ.スケア関連団体空手同好会

雛

　

余談ですが、空手同交会というのも作って月に１回

練習しております。

　

キーワードをまとめてみました。まず、出会いと、

パートナーシップ、フラットな関係ですね、それから

ウィンウィン、これは「とも学び」という言葉を使っ

ております。それから情報のネットワーク。それから

やはり大事なのは側面からのサポートです。皆さんの

活動の邪魔にならないような、本当に側面からお手伝

いをすることが大事だと思います。それから充実と広

がり。今３人でやっておりますのでなかなか充分なこ

とはできないのですが、我々の活動を充実させると共

に。１つでも多くの製薬会社がこういった活動をでき

　　　　　　　

キーワード

●出会い

●パートナーシップ(フラットな関係)

■WIN-WIN (とも学び)

●情報ネットワーク

・側面サポート

．“充実"ど広がり"

　　

いろんな元気のキャッチボーII

，

　　　　

ﾋﾞﾐ１

ていくように率先していろいろな活動していきたいと思います。

　

いろんな元気のキャッチボールをしながら活動を続けていきたいと思います。ありがとうございました。

座長

　

今３人でやっておられるということですけれども、少し話は違いますが、例えば医薬品の副作用の救

　　　

済基金のように、日本国内の製薬会社が協力してもっと大きな組織作るという発想とか動きはないん

　　　

でしょうか。

答え

　

私どもの会社でやっているのが３人でして、今業界団体の日本製薬工業協会、製薬協ではペイシェン

　　　

ト部会というの作り、協会としていろいろな団体とおつきあいするのは始まっております。ただそう

　　　

いった独立組織を設立していく動きはまだないです。個々の会社の活動とそれから業界団体の中での

　　　

１つの部会としての活動というふうに今の段階ではなっています。

座長

　

こういうのはあるけど利用の仕方が分からないということがしばしばあるように思うんですね。です

　　　

からこういう会でアピールしていただくのも大事ですが、もっといろんな団体にこういうことが使え

　　　

ますよということを教えていただくと凄く有り難い。

答え

　

皆さんに配りました「招き猫」の裏表紙に私どもの連絡先が載っております。例えば全国大会とかシ

　　　

ンポジウムのお手伝いの時には、もちろんそういう情報も提供いたしますが、パソコンのプロジェク
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ターもお貸ししております。もし何かこういうことができないかということがありましたら、ご連絡

をいただければと思います。ただその時に、こういった活動がその団体にとってどれだけ役に立つの

かというところで話し合いをさせていただきたいと思います。お金だけ何とかなりませんかというの

は基本的にはお断りしております。こういった活動に対してどういったところをファイザーとしては

賛同できるのかをベースにしておりますので、そこをふまえてどんどんお電話いただければと思いま

す。
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支援費と介護保険

社会福祉法人香南会

　

橋

　

本

　

信

　

一

　

社会福祉法人香南会は高知県にあります。身体障害者療護施設の立場からお話を申し上げます。

　

私は九州大学の神経内科で。亡くなられた黒岩先生の元でご指導をうけ、また糸山先生にもご指導をして

いただいた神経内科の医者です。私ども社会福祉法人香南会には身体障害者療護施設、高齢者の施設で特別

養護老人ホーム、老人保健施設、ケアハウス、痴呆性グループホーム、在宅の種々のものが身体障害者を含

めて非常に総合的に幅広い福祉施設をもっております。

　

その中で、身体障害者療護施設を何故作ったのかからお話をさせていただきます。

　

神経内科の医者の臨床の立場からお話を申し上げますと、パーキンソン以外は皆悪化していく。そして、

病院をみていると入院はさせてくれるけど長期に入院させてくれない。転々とさせられる。この問題非常に

大きな問題がある｡なおかつ神経難病を中心とした特定疾患の方々が最後に過ごせる場､生活する場がない、

身体障害者療護施設を含めてない。全てないという状況の中でどうするのか、例えば、ＡＬＳを受け入れる

施設は大部分ありません。

　

実際問題としてそれをどうするのかという観点から平成14年２月１日に身体障害者療護施設のぞみの家を

立ち上げました。その中で人工呼吸器を15～16台かまえ、私か神経内科の医者で、それ以外看護師７名、理

学療法士、作業療法士、言語療法士、音楽療法士を構えての施設運営を現在しております。

　

私どもはＡＬＳの患者さんあるいは筋ジストロフィーの患者さんについて受け入れ制限をしておりませ

ん。希望があれば受け入れるということです。私どもは特定疾患、難病の患者さんが生活する場を身体障害

者療護施設として作りました。我々の目的は、我々と難病の患者さんとの共生である、共に生きる。できる

ことできないことははっきり言わせていただく。そのかわりできないのだったらどうしてできないのか、ど

うしたらできるのかという話し合いをさせていただきたいと常々申し上げております。

　

それから気管切開をして人工呼吸器をつけるのかつけないのかという問題があります。これについては本

人の意志があるということですが、私ども施設にお入りいただく時はできるだけおつけいただくのがありか

たいというお話をしております。どうしてあなた方はＡＬＳになったんですか｡誰もなりたくないでしょう。

だけど実際になったら、人工呼吸器をつけなくて死亡するのがいいのか、人工呼吸器をつけて機械で天井向

いて１日中いるのが幸せなのか、それは分からないけど社会福祉法人香南会としてはこの疾患に誰もなりた

くなかった、その生きざまを社会に広げるようにしていただきたい。即ち我々社会福祉法人香南会の職員は

地域社会の中でその事を広め、闘う戦士として仕事をしていこという話をしています。

　

その観点から社会福祉法人香南会としては非常に厳しい運営状態、厳しい状況がございます。私どもは、

介護保険、身体障害者療護施設への導入絶対反対という立場から今日お話をさせていただきます。
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９５９

介護施設における介護報酬

１；陣養型病床群(≪ii(i:1介－４: 1）

響介鍔4
　126ｺ￥Ｑ

筏昨り仙蓼牟作』こ伺す必　１
昌・tW^iUa　　　１ ﾘYI

■iawis･聘塘隋く１１・MWQ １３「

口HIVSIiR)F4lt|[lt}・14●位り司

ロ≫^%^袴着・(I)－？琳Ｑ lvffl

ｌ･切勧弧吊剔こＭ才１･ＩＪをＸﾆきなt･鳩a　-25*fJリ44
●ｇー5

　13ぐヵ摩Ｑ
QKISkknft^iSWrFろ
脇ＳをM/^Ttfi １匹

ィｌ間UnVARCI)'i3単ｉ ¶a幻

Ｑａ問lfSRK≪眼CD)４１４￥ａ １ぶ･

ロa5･iiintf≪n[i)４７がね ＩＺ?

llき乃軸鴨＆悸に:MTbKぼ1ーこきＱ･場8　－25雄竹１μ

１ヶ月の介護報酬（看護師の夜勤有）

介護度４

　　

介護サービス費

　

1, 269単位×３０日= 38, 070単位　aao. 700円

　　

食費

　　　　

2. 120円x3OB=63. 600円

　　

合計金飯

　　

444. 300円
介駿度５

　　

介護サービス費

　

1, 360単位x30B=40. 800単位　408, 000円

　　

食費

　　　　

2. 120円ｘ30日=63, 600円

　　

合計金額

　　

471. 600円

人工呼吸器等を含む医療費上記企峰に含まれる。

2:老人保健施設

介護俣健施Ｒ

サービス費

(看介護３:1)

介ｌ保町施設

　

サービス0(1)

要介－･‘:

娶介皿5

975
-

I.02S

1ヶ月の介護報酬

　

妥介護４

　　

介護サービスｎ ９７５単位ｘ30日=Z9. 250単位　292. 500円

　　

リハビリ加算

　

３０単位ｘ30日=900単位

　

9. OC０円

　　

食費

　　　　

2. I 20円x30B = 63. 600円

　　

合計金額

　　

365. 100円

妥介護５

　

介llサービスK1.028単位X3OB=3O, 840単位　308, 400円

　

リハビリ加算

　

30単位≫30B=900単位

　

９.０００円
食費
合計金額

2｡１２０円ｘ３０日= 63. 600円

　

381, 000円

人工呼吸器晦を含む医療費上記金額に含まれる。

　

現在の介護報酬です。介護保険の介護報酬が出るの

は、特別養護老人ホーム、老人保健施設、病院である

療養型病床群というのがあります。だいたい介護度

４、５を主として費用を出してきております。だいた

い40万ちょっとが療養型で出ます。

　

夜勤態勢ありでだいたい１ヶ月の、療養型病床群で

介護度４、介護サービス費、食費で合計金額44万300

円。丙という１単位10円の計算です。介護度５は47万

1600円です。ただし、療養型ですので、人工呼吸器等

を含んだ医療費をこの中に含まれています。

3:特別養護老人ホーム

介護福祉施設

　　　

サービス費

（看介護３:1）

要介護４

一

要介霞５

－131.

介讃柚祉施設

　

サービス費

-
１ヶ月のづ1

要介護４

　　

介覆サービス費８８９単位X3OB=Z6, 670単位　266, 700円

　　

機能lll繍加耳

　

12単位X3OB=36O単位

　

3.600円

　　

精神科医加算

　

５単位x30B = 150単位　1, 500円

　　

食費

　　　　

2. 120円x30B=63. 600円

　　

合計金経

　　

335. 400円

　

要介護５

　　

介覆サービス費９５９単位ｘ３０日=28. 770単位　Z87, 700円

　　

機能訓練加算

　

12単位ｘ３０日= 350単位　3, 600円

　　

精神科医加算

　

５単位X 30 B = 150単位　1. 500円

　　

食費

　　　　

2. 120円×30日=63. 600円

　　

合計金纏

　　

356. 400円

人工呼吸器等含む医療費は上記介護報酬額に含まれない。

　

老人保健施設です。看介護３対１、入っている人１に対しての看護師と介護職員の数です。１ヶ月で介護

度４で365, 100円です。介護度５で381,000円です。これも医療費が含まれています。（左）

　

特別養護老人ホームの場合は介護度４で335.400円、介護度５で356,400円です。厚生労働省はＡＬＳを含

めた難病疾患を入れなさいと、身体障害者療護法よりも介護保険法の方が優先するんですよ、必ず入れなさ

いといいます。ところが現実の問題として老人保健施設や特別養護老人ホームは人工呼吸器をつけなければ

いけないような重症患者を受け入れることは金銭的、技術的あるいは人的にも無理です。療養型の場合は受

け入れる施設、高知県では２ヶ所ありますが、１ヶ所はすでに止めてしまいました。１ヶ所は現実の問題と

してはお金の問題からよう受け入れませんという形になっています。全国でどうなのかはっきり分かりませ

んが、一応そういうことです。
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2. 120円x3OB=63. 600円
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444. 300円
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1, 360単位x30B=40. 800単位　408, 000円
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2. 120円ｘ30日=63, 600円

　　

合計金額

　　

471. 600円

人工呼吸器等を含む医療費上記企峰に含まれる。
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リハビリ加算
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365. 100円
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現在の介護報酬です。介護保険の介護報酬が出るの

は、特別養護老人ホーム、老人保健施設、病院である

療養型病床群というのがあります。だいたい介護度

４、５を主として費用を出してきております。だいた

い40万ちょっとが療養型で出ます。

　

夜勤態勢ありでだいたい１ヶ月の、療養型病床群で

介護度４、介護サービス費、食費で合計金額44万300

円。丙という１単位10円の計算です。介護度５は47万

1600円です。ただし、療養型ですので、人工呼吸器等
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4支援費(介護２:1･看護師2名)

標準2

Ａ(重度) 396.200

Ｂ(中度) 371,400

Ｃ(軽度) 341.800

１ヶ月の支援費

　　　

標準２Ａ

　　　

ＡＬＳ等支匯加鼻

　　　

神経内科医加耳(認定医)

　　　

看護師加算

　　　

合計金額

396, 20[]円

　

20, 000円

　

１４,ｏｏｏ円

　

Bl, 800円

512. 000円

人工呼吸器等含む医療費は上紀支摂費に含まれない。
人工呼吸器を装着しているＡＬＳ患者の1ヶ月の医療費

　　

307. 000円

　

支援費、これは身体障害者療護施設の場合です。私

ども標準２に入っていますが､分け方がＡ重度､中度、

軽度となっています。１ヶ月の支援費、例えばALS

患者さんの場合､標準２のＡということになります｡、

それが396, 200円、ＡＬＳと加算費が２万円。神経内

科の認定医がおりますと、私かやっておりますので、

14,000円。それから看護師加算が81,800円、512,000

がＡＬＳの患者さん１人あたりの出てくるお金です。

この場合、身体障害者療護施設というのは、人ってお

られる患者さんは在宅の患者さんという考え方ですの

で、医療費が含まれておりません。ですから嘱託医がいる時は嘱託医がその医療費を請求できるシステムに

なっています。もし常勤医を雇うとまた別のシステムになりますが､私どものシステムはこういうことです。

要介護5における報酬の比較

療養型施設 471. 600円 医療費含まれる

老人保健施設 381，000円 医療費含まれる

特別養護老人ホーム 356. 400円 医療費含まれない

身体障害者疫護施設 512, 000円 医療費含まれない

某病院(一般病棟) 980,000円

※某病院:九州地方における筋ジストロフィーの専門病院

高知県における主な特定疾愚数(2004年８月１日現在)

　　

ベーチェット病

　　　　　　　　　

１１４名

　　

多発性硬化症

　　　　　　　　　

６４名

　　

璽症筋無力症

　　　　　　　　　

91名

　　

スモン

　　　　　　　　　　　　　

３２名

　　

筋萎縮性側策硬化症(ALS)

　　　

４７名

　　

脊髄小脳変性症

　　　　　　　　

173名

　　

パーキンソン病関連疾患

　　　　　

７１４名

性症

2０７名

　

７３名

　

６５名

4名

４名

　

介護度５における報酬を比較しています。一番下

に、一般某病院ですが筋ジスの専門疾患で九州にあり

ます。ここでお聞きしたところだいたい１ヶ月の医療

費全部含めて98万ということです。

高知県におけるＡＬＳ患者の長期受入施設

　

身体障害者療護施設Ａ

　　　　　

２名のみ

　

療養型病床群(1ヶ所)

　　　　　

２名のみ(ほとんど受入れず)

　

身体障害者療護施設のぞみの家

　

制限なし(人工呼吸器15台)
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及びパーキンソン病)

後縦靭帯骨化症

モヤモヤ病(ウィ･J対力脈輸閉富症)

多系統萎縮症

(線篆休黒貿変性症･オリーブ橋小脳萎縮痙

及びシャイ･ﾄﾞﾚｰｶﾞｰ症候11)

プリオン病

亜急性硬化性全脳炎

　

高知県における特定疾患、神経難病だけあげました。ただこの中で脊髄小脳変性症については遺伝疾患で

ないもの、例えば多系統萎縮症に入らなければならないものが入っているんじゃないかと思いますのでちょ

っと数字が違うんじゃないかと思いますが、だいたいＡＬＳにしろ多発性硬化症にしろだいたい10万に対し

て２～３という数字に、高知県の人口からみるとあうように思います。（左）

　

特にＡＬＳ患者、身体障害者の２名しかいれていません。私どもが沢山いれているだけです。



のぞみの家における職員体制
介護職員

看護師

理学療法士

作業療法士

言語療法士

音楽療法士

針灸マッサージ師

管理栄養士

支援相談員

名
名
名
名
名
名
名
名
名

作
1
1
1
1
1
1
２

ALS患者における看介護の問題点

　　

人工呼吸器装着における呼吸管理

　　

感染症対策

　　

肴介護における多様かつ多数の要求

　　

精神管理

神経内科医及び呼吸内科医の必要性

看護師の夜勣体制

機能回復の必要性

ALS愚者に専用の２４時間体制の介護者

　

のぞみの家、身体障害者、私どもにおける職員の態

勢です。

夜勤体制における看護師の最低人員

１ヶ月あたりの夜勤回数

　　　

５～６回

30÷５＝６名

７名が必要。

　

問題点として、人工呼吸器等における呼吸管理や夜勤看護師が必要であるとか精神管理も必要である。神

経内科医だけでＡＬＳ患者さん等を受け入れるのはなかなか難しく、呼吸内科医も必要ではないかと思いま

す。（左）

　

最低人員として、看護師の問題がでておりましたが、例えば１ヶ月30日で、それを５で割ると６．６名プ

ラス１名で７名が必要だということです。

　　　　　　　　　

結

　

論

1:老人保健施設及び特別養護老人ホームにおいては

　

介護報酬額及び医療費の観点から

　

ＡＬＳの受入不可能。

２:療養型病床群における介護報酬471. 600円で、

　

夜勤体制の看護師及び神経内科医

　

又は、呼吸内科医の配置は不可能。

３:介護保健を身体障害者療護施設に導入することは、

　

ＡＬＳ等の重症特定疾患の入所排除

　

となる。

　

結論として、支援費を介護報酬にすると私どものよ

うな態勢は全くとれなくなるということです。ALS

の患者さんの立場で一番重要なこととして、コミュニ

ケーションを計れる器具、コンピューターというよう

なもの、この前臨床神経学会の雑誌にも載っておりま

したが、コミュニケーションを計れる何らかの補助金

が必要であろうということと、身体障害者でも最低限

必要なものとして、１名の専従の付き添いの人がない

と、重症のＡＬＳの受け入れはなかなか各施設で難し

いのではないかと思っております。以上です。
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座長

　

療養型病床群での介護報酬では病院としてはなかなか成り立たないというお話をいただきました。非

　　　

常に現実的なお話だと思いますけれども、いかがでしょうか。

質問

　

筋無力症友の会

　

山本

　

病院とか療護施設だけでなく、在宅においてもやはり支援費と介護保険統合

　　　

では難しい面もありまして、包括払いというような話も出てまして、医療系のサービスも一緒にいく

　　　

らでいくというような話もでてますのでちゃんと問題点はとらえつつ共に声を上げていきたいと思っ

　　　

ております、よろしくお願いします。

座長

　

医療経済的な問題と、難病患者さんのスピリチュアルケアということと、両方考えるとなかなかうま

　　　

く折り合いをつけていくのは現場で働いている人の力量というか、ボランティア精神というか、そう

　　　

いうことがかなり要求されるかもしれないと思うのですが、いかがでしょうか。

質問

　

西多賀病院

　

今井

　

非常に精力的なお仕事で感銘して聞いておりました。私身体障害者療護施設とい

　　　

うところにＡＬＳの人工呼吸器をつけた患者さんがおられた時にも協力を専門病院として入っていた

　　　

だける支援を積極的に進めてきたわけですが、専門病院あるいはいろんな病院に身体障害者療護施設

　　　

側からみてどんな支援をして欲しいのか、そして、そういうことができれば身体障害者療護施設のＡ

　　　

ＬＳ専用室がもっと活用できるんではないかということを、病院側にどんな希望をされるのかを教え

　　　

ていただければと思います。

答え

　

まず医療の問題、非常に大きい問題は、私ども２年間でデータが不足しておりますが、例えばALS

　　　

の患者さん、突然死いたします。その突然死の原因が何なのかとについて、例えば人工呼吸器をつけ

　　　

ていても、あるいは拒否された方でも、よく分からないのですが、神経内科の医者の立場としては、

　　　

毎日決まった時間に血液ガスの分析をすればよかったと思っています。突然死をされた方を医者の立

　　　

場からみると、どうもＣ０,ナルコーシスじゃないか。二酸化炭素が50％以上になって死亡したんで

　　　

はという疑いを強くもっています。現在ずっとＡＬＳの患者さんをみている中で、だいたい二酸化炭

　　　

素が40％近くなるのが常時そうなると（突然死の）危険性があるように思っております。そういう点

　　　

から病院側も呼吸管理の医療の観点から医療費がとれないんで、毎日やると必ずはねられるので問題

　　　

がありますが、そのへんのデータを集積していただくとＡＬＳの患者さんにとって次のステップにな

　　　

るんじゃないかと思っています。もう１点は、病院でも施設でも全て一緒ですが、コミュニケーショ

　　　

ンのとれるいい機械ができてきておりますが、厚生労働省の疾病対策課はぜひ補助金を出していただ

　　　

きたい。非常に高いもので１台200万以上します。そういうものの補助金が一切今ありません。施設

　　　

側にそれを全部もてといわれるとできない。コミュニケーションが病院でもできなかったらＡＬＳの

　　　

患者さんあるいは筋ジスの患者さんとの問題が非常に多くなりますので、厚生労働省はぜひご検討い

　　　

ただきたいと思っております。

質問

　

今井

　

私もＡＬＳの患者さん何百という単位で今まで診てきましたが、私の経験では突然死というの

　　　

は、逆にほとんど経験ないんですね。本当に人工呼吸器をきちっと管理をして、ある意味では患者さ

　　　

んの自己管理能力を高める努力を病初期から患者さんにお願いをして、トレーニングをしていく。そ

　　　

れからコミュニケーションも最初からパソコンを練習することを病初期からトレーニングしていく

　　　

と、かなりの人たちはコミュニケーションもしっかりとれるようになる。そして、人工呼吸器の管理

　　　

も患者さん本人がきちっとできるようになっていく人がかなりいらっしゃるような気がします。身体
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障害者療護施設でも自己管理能力の高い人は充分やっていけるんじゃないかという気がします。また

先生方のご経験からももしかしたら違いがあるのかもしれませんので、どこがどういうふうに病初期

から関わりが違うのかという点からも、今後教えていただければと思いますのでよろしくお願いいた

します。

答え

　

ありがとうございました。ＡＬＳの患者さんあるいは神経難病の方が１つ病院があってズツと継続し

　　　

てデータがとれて来れるんでしたら問題ないのですが、私どもにおいでになった時はほとんどが病院

　　　

を転々とされて、データとか管理が全くできない状況だというところでの問題ですので、はじめから

　　　

ずっと管理ができていれば呼吸管理にしてもコミュニケーションにしても同じ形で継続してくれば問

　　　

題ないと思いますが。

質問

　

今井

　

おっしゃる通りです。それで先生に是非お願いしたいのは、いろんなところからこられるわけ

　　　

ですね、患者さんは。先生のところに入所された時点でコミュニケーションが充分とれるとか、病気

　　　

のことを充分知っているという患者さんと、そうじゃない患者さんと、入所してからも違いがあるん

　　　

じゃないかと思うのでそこのところを教えていただければと思います。

答え

　

身体障害者療護施設という立場を病院の先生方は大分病院より低いところにある。だから充分な紹介

　　　

状や充分なデータをいただけないのが大部分です、現実は。ただ私どもが17名経験した中で、とにか

　　　

く千差万別あって非常に難しいと同時にデータが充分に我々のところに集まってこないところで、終

　　　

末というか最後まで生活する場として提供していかなければならないし、またそういう場所が、のぞ

　　　

みの家を造った時に、全国でほとんどありませんでしたので、これを初めて高知県につくることによ

　　　

って全国に広まって欲しい。全国でやっていただきたい。特定疾患、難病患者さんが行く場、生活す

　　　

る場、最後の場が、どこかで提供されなければならないということが一番重要なことだと考えており

　　　

ます。

質問

　

難病ネットワークとやま

　

中川

　

例えば療養型の方に入ると自宅で使っていたレンタルベッドを返さ

　　　

なくてはならないんですね。療養型のから例えばお正月とかお盆とかに帰ってきたい時に家にないん

　　　

です。家で生活できないんです。本当はサテライトみたいに家でも使える、療養型でも使えるという

　　　

ことを厚生労働省の方に考えていただきたいと思うんです。例えば以心伝心も自宅で使う場合は給付

　　　

される。しかし療養型に入ると取り上げられて、向こうでどうぞ、管轄が変わります、と取り上げら

　　　

れてしまうのかもしれない。ちょっと分からないんですが、どちらでも患者さんが選んで暮らせるよ

　　　

うな状態を介護保険で実現しないと在宅へ帰るということは不可能です。まずそういう点が介護保険

　　　

に必要だと思います。

　　　　

もう１つは、私どもの県の先生方もまだ私たちには向けてくださらないことが沢山あるんですね。

　　　

先生方を転々となさる方もいます。その時に何というかというと、先生を変わってもいいですよ。信

　　　

頼できないのか、相性が合わないのか、いろいろあると思います。でも次の先生に行く時に、あなた

　　　

は前に通ってらした先生にカルテを持っていきたいと言って下さい。それが次の先生のところに行か

　　　

れる際の礼儀だと思いますよと、私はいつも患者さんに訴えるんです。ただ隠れて逃げてどこかにい

　　　

く、そして救われようというのではなくて、私はこういうふうにこの先生と生きてきたけれども、何

　　　

か新しいモノを求めたい気持ちになっだので行ってきますという気持ちでカルテを持って行ってくだ

　　　

さい。そうすると、先生方がいがみ合わなくてすむ、前に来た先生方に対する不信感を持たなくてす

　　　

むと思うんです。そういうつながりを患者さんがしないと先生方はなかなか仲良くなっていただけな

　　　

いと思うんです。
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答え

　

介護ｲ呆険の１点をお話申し上げますが、高齢者施設を随分沢山かかえておりますので、非常に申し訳

　　　

御座いませんけど、介護保険に特定疾患あるいは難病の患者さんが期待をされるとしたら大きな間違

　　　

いだと私は思っています。高齢者施設における介護保険の報酬は来年４月から大幅に改正されます。

　　　

例えば難病の患者さんで軽度でもし介護度１という判定がでていたら介護保険を使えません、在宅で

　　　

は。ヘルパーの派遣は要支援介護度１は認められませんので、来年から。実質的に。厚生労働省は昨

　　　

日今日からというような形で介護養護ということを言っております。介護度１、要支援の状況では一

　　　

切ヘルパー使わせないということです。市町村も介護保険料を引き下げることは極めて大きな問題に

　　　

なっておりますので。ですから例えば特定疾患だから介護度５だから高齢者と違った形の介護報酬が

　　　

出されるとお考えにならこれは幻想です。非常に厳しい状況があるということです。

質問

　

先生のところ、高知県のいろんなＡＬＳの患者さんをお世話になっていてどうもありがとうごさいま

　　　

す。ＡＬＳの身体療護施設の拠出は平成10年から事業が始まって、毎年各県に２床ずつということで

　　　

やってきましたが、実際は大きな問題を抱えています。今年８月下句に厚生労働省と話した時、119

　　　

床あると。だけども実際上はいろんな問題を抱えていて、特に呼吸器をつけた患者さんは施設側とす

　　　

ればできない。また、患者さんもそこに入りたいけど入れない。そういう問題を抱えていて、今後取

　　　

り組んでいきたいとは言ってました。そういう面ではこれは医療と福祉と我々の患者会がうまく共

　　　

生、力をあわせて、是非そういう世界を何とか作っていきたいという気持ちがあります。そういう面

　　　

で介護報酬上の問題、コミュニケーションの問題、これも療護施設だとコミュニケーション機器が出

　　　

ないんですね。そういう問題もありますので制度上の不備は取り組んでいきます。それから今井先生

　　　

が言われた患者さん自身が療護施設の中でどのように人生なり生活を高めて自己管理していくのかも

　　　

含めて今後我々協会としても取り組んでいきたいと思いますので、ぜひご協力をお願いしたいと思い

　　　

ます。

座長

　

ありがとうございました。医療制度の問題、それを運用する現場の問題、そこに関わる人と人との関

　　　

係、そこらへんの問題点が今のディスカッションで非常に浮き彫りにされたと思います。今後さらに

　　　

それが改善されていくことを祈ってこの場のディスカッションを閉じたいと思います。ありがとうご

　　　

ざいました。

－136－



１

パーキンソン病患者からみた難病センター

全国パーキンソン病友の会兵庫県支部

　

馬越

　

洋一

　

私のレポートは、いろいろ患者会の活動をしている中でどうも最近、患者が何を求めているのかというの

があまり論議されないように思います。特に難病センターの場合、難病の患者は大変期待をしております。

それならどういうことを望んでどういうことを解決して欲しいのか、請求書のつもりで書いてみました。

　

４年前にお会いした時には車イスで来ておられた。今ではしゃべる練習をするためにカラオケに行く、カ

ラオケで一曲ぐらい立って歌う。また歩く練習も含めて車イスダンスをやる。車イスダンスをやると、フォ

ークダンスの曲が主ですから、１曲ぐらい立ってやる、そういうふうに変わってこられる。みんなあんなに

なったらいいなと思う。中には寝たきりになっている人が、寝たきりになっても手は勤くから押し花をやり

たい。その人は､元料理学校をやっていた人で､大変気の強い女の人ですが､寝ながらでも展示会をやった。

僕たちもそれをお手伝いして展示会をして、最初見に来られなかったけど２年目にはハイヤーを雇って来ら

れた。今年は自分の誕生日にやって、ご招待が来た。そうすると３階から１階まで下りてきて、見送りをし

て下さった。大変嬉しかったんだろうと思います。

　

そういう人たちの努力をどうするのか。いろいろあるんですが、なかなか普通の、私たち素人がいろいろ

指導していますと、どうしていいか分からないことが沢山あります。そういう時に持って行ったらセンター

が片づけてくれると、皆がそういう夢をみれます。

　

現状維持が可能なら寝たきりゼロも可能になります。特にパーキンソンになって皆さん恐れるのは、寝た

きりになることです。寝たきりになったら家庭も崩壊しちゃいます。だけどそこがはじめから現状維持がず

っと続くなら最初から頑張れば最後まで行けるんですから。

　

そういうことで、アイドル的な人をアイドルとしてみんなに紹介しながら、頑張っていきたいと思ってい

ます。

　

薬の問題でよく問題になるんですが、その中ではご協力いただく問題では、新しい段階に人つたなと思っ

ています。治療薬のなかったころとＬドーパが発見されてから大変違いになったと聞いています。特に副作

用の対応が、この２、３年前から、ガイドラインの広がりにより、大変田舎の辺地におりましても一応の知

識は周知されるようになっているように思います。

　

そういう中でどんどん新しく見えてきたのが、私は緑内障と診断されました。そうすると資料の中にＬド

ーパ禁忌であると書いてあります。そうすると、その治療ができないということがでてきます。どうするの

だと。ちょうど私たちの会員の中に５人ほどそういう人がおります。そこで、眼科医と神経内科の先生にど

うするかと、聞こうともしないんですね。それで聞いてもらうことにしています。今かえってきた中では全

然回答が違うんです。中に逆みたいな回答もあります。

　

また、|熊下障害で胃痰をやっている人が沢山おられます。僕はいやしいものですから、胃痰で栄養を腹か

ら入れるのでは生きていくのは嫌になります。そうすると胃磨にならないためには、いろんな取り組みがあ

るようです｡また肺炎で入院して亡くなる方が多いです。パーキンソン病では亡くならないというけれども、

肺炎やら吟下障害からの問題で亡くなる人は相当数あります。

　

その重い合併症にならないように、予防医学の在宅患者への指導をどのようにしていただくのか、特に専

門医のガイダンスをお願いしたいなと思っております。
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そういうことができるセンターとなるなら大変嬉しいし、そういうことを求めていきたいと思っていま

す。

　

そういうことをできるようにするためには、私たちは自分たちがまずやれることをやろうと思っていま

す。患者会が踏み出す第一歩は何だろうかということを考えています。そのためには、この表題で発表者馬

越洋一姫路クラブと書きましたが、これにはこういう流れがあります。

　

兵庫県なんかでも講演会をやりますと、神戸でしかやらないんですね。そうすると姫路から来るのは４、

５人です。そこで、お医者さんに協力いただいて、姫路で講演会をやりました。100名から集まってきまし

た。そして今では120～30名の人たちが何とか情報を送る関係にあります。そして、いろいろ手伝ってくれ

る人が10名くらいいます｡そうすると、１人12、3名をもってその人たちと交流ができるようにしておけば、

全員がつかめるんですね。

　

歩き方教室を開きたいということがありまして、やっています。そうなってくると、足と手と口、この３

つの最低のことができておれば何とか生活できます。特に会話の問題は難しいと言いますが、会話の問題も

かなり改善されます。その点でこのへんの介護度をどう考えるかという点では近藤先生に２月に来ていただ

いて、一応まとめたわけですが、今のところ、私たちの影響下にある人たちはあまり会話の問題では悩んで

いません。それは、一つ抱えておこすのでも、患者がやる気になって起きるのと、そうでないのと全然違い

ますからね。

　

ところで、私たちは仲間や家族と楽しく暮らしたいと、当たり前の生活をしていただきたいのですと書き

ましたけど、そう大きなことを望むつもりはないのですが、要するに、残されている能力を存分に使える舞

台が欲しいと思います。どうしても私たちとつながらない人たちは、なくなった能力に固執して、あれがで

きないこれができないと言っているようです。私たちは大変楽しくやっています。

　

この12月には兵庫の難病患者やパーキンソンの患者の交流会がありますが、そこへは姫路からフラダンス

のグループが行きます。車イスダンスのグループが行きます。

　

そういう意味で､ちょうどそういうことを考えている時にこの春､私たちの友人の中で寝たきりの人が２、

３人いたんですね。１人は和歌山の友人ですが、友の会の仕事を夕べまで、晩までしてて、翌朝なくなった

ということです。もう１人はここにも今出席されておりますが、そのご主人ですが、奥さんが忙しくしてい

るのに遠慮して亡くなる２、３日前まで時速30キロメートルの安全運転で喫茶店通いをしていたそうです。

大変コーヒーが好きだったようです。そういうことでも何か一つ患者が自立していかなきゃならんと思いな

がらそれを意識をしておるといろんな道が開けるみたいです。そして明るくやっていけるようです。

　

この兵庫県も行政の方では参画と共同ということをよく言うんですが、こういう問題でも私たちは参画し

て共同してこの難病支援センターがうまく行ったらいいなと思っています。ちょうどその時に、今ニュー兵

庫という会誌がありますが、その中で９月号に知事がケアマネージャーじゃなくて運動マネージャー作りた

いと書いてくれています。

　

こうなればこのへんのほとんどのことが片づいていきますので、みんなでラブレ

ターを書く運動を起こそうと思っています。

　

そう思いながら、みてますと、案外この病気で困っていますけども、寿命が50年の時代でしたら、今私70

歳ですから、この病気はなかったことになるんですね。寿命が80歳になったから出てきた、そういうことが

沢山あります。歯が抜けて歯槽膿漏で困るといいますが、40ぐらいでは少ないです。そうすると寿命が50年

なら歯で困ることはないんですね。80まで生きると下手に歯槽膿漏になると50から80まで飯喰うのは大事で

す。

　

そうすると､今まで難しい病気ということじゃなくて､生き方をどうするかということと大変関連します。

私もその点で考えながら歯については医者の中では相当早くからこのことを実行して歯の治療の仕方を指導

していました大学の歯科医とつながりがあったために、歯みがきをよくやってますと、小さい時の虫歯は残

っていますが、ほとんど虫歯なしでちゃんと飯が食えます。

　

そう難しいことじゃないですね、きっちりと歯を磨くことだけです。
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同じようなことがこういう病気の難病の中でもできる見通しがでてきたような気がしています。そういう

点で大変この運動に期待をしています。これを整理して、請求書を持って行きますので、難病センターの方

で是非うまく対応して欲しいと思っています。

　

よろしくお願いします。

座長

　

ありがとうございました。難病センターの中で患者さんとしてどういうことができるか、どういうふ

　　　

うに生きていくことができるかを中心にお話していただきました。何かご質問、ご意見ございました

　　　

ら。

質問

　

全国パーキンソン病友の会兵庫支部

　

白越

　

馬越さんと一緒の会に入っております。昨日今日通して

　　　

難病支援センターはどうあるべきかが最大のテーマだと思います。政府行政は、我々難病患者に対し

　　　

て非常にシビアになってきています。近い将来はもう在宅介護じゃないといけないという感じすら持

　　　

ちました。私は健常者ですが、家内がパーキンソン病です。私自身がこういうことをしてあげたら患

　　　

者は喜ぶんじゃないかと思ってやることが、結果的には患者と我々健常者の中には若干の差異がある

　　　

わけです。そこで全国的に難病支援センターを展開していくにあたって、患者自身の意見を取り入れ

　　　

てやっていただけたらと思います。

質問

　

パーキンソン病友の会

　

山本

　

寝たきりゼロも夢ではないという希望、夢を与えていただきました。

　　　

私自身はパーキンソン病で11年目ですが、少しずつ機能が低下するということで、馬越さんの報告、

　　　

寝たきりゼロが夢ではないという実践に大変勇気づけられていますが、一方でリハビリに励んで、行

　　　

政の支援がありますので、馬越さんの実践を大切なものと思いながらも、一方で難病センターのある

　　　

べき姿ということで、違った視点からも考えていかなければならないなと思います。

質問

　

筋ジストロフィー協会理事長・日本障害者協議会代表

　

川端

　

日本障害者協議会は国際障害者年1981

　　　

年に発足した日本の障害者団体の総合的なものです。10月31日に日本障害フォーラムという団体の結

　　　

成がございます。国連で障害者権利条約を立ち上げようと2002年から話し合いが始まっており、日本

　　　

でも政府代表、障害者当事者の代表が国際会議に行き提言しています。アジア地区の障害者の権利条

　　　

約にどういう希望するかという会議にも参画しましたが、まさに今年は介護保険と支援費という大き

　　　

な問題、障害者の権利、日本では障害者基本法が先日改正されて、何人も障害者を差別してはいけな

　　　

いという条目が入り、私たちの運動は一つの大きな転換期を迎えていると思います。

　　　　

まず難病に関しては他の障害にもっとＰＲしなきゃいけないと思います。他の障害者団体ともっと

　　　

交流を図って難病は大変なんだ、明日の命がないんだ、医療も施設も受け入れるところがないんだ、

　　　

とアピールして下さい。

　　　　

それから研究です。大いに応援して病気の原因を突き止めようという気持ちをもっていただきたい

　　　

と思います。

　　　　

香南会の橋本先生がＡＬＳの患者を受け入れてくださったことは画期的だと思います。その中にい

　　　

ろいろでてくる問題点を堂々と出していただいて難病患者が施設に入る時はこうなる、こういう施設

　　　

が必要だという事を具体的に社会にアピールして下さい。

　　　　

介護保険と支援費をむやみにドッキングしては障害者特有のものがなくなってしまう。障害者難病

　　　

者の収入に見合うような保険料自己負担を高齢者と同じではなく特別な措置をと、大いに障害者団体

　　　

頑張ってます。
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みなさん頑張って下さい。希望はかならずありますから。

座長

　

ありがとうございました。

馬越

　

誤解があるみたいなので、話しておきます。パーキンソンの全国大会で今のようなお話がよく出てき

　　　

ます。私は今、それに対してちょっと異を唱えているんです。政府にせよというのもいいけれども、

　　　

実際現在、出てくる施策の中で私たち素人が入っていくと分からん問題が一杯なんです。それを解決

　　　

するためにもその人たちが分からんということもって誰が答えてくれるか。行政にいってもいろいろ

　　　

いわれるけど、こちらの人がいったらＯＫだけどちょっと同じような人でこちらの人にはあかんとか

　　　

あるんです。私たち素人がどうハタハタしたってどうにもならんです。それを解決してくれるような

　　　

難病センターならいいなと思っています。そういう意味でまだ運動も発展しないと言ってますけど

　　　

も、兵庫県でも沢山、神戸では大きくやっていますが、水害のあった豊岡、あそこにはパーキンソン

　　　

の組織はほとんどないんです。豊岡の大きいところで患者は２人しか入っていない。それをいうと保

　　　

健所の人がびっくりします。私たちの中でもできていないんです。もっと政府に言うのも大事やし、

　　　

反対はしないけども、もっと我々はやることがあるんじゃないか。そのことがどういうことだろうか

　　　

ということでいろいろやってみて、皆さんと一緒に姫路クラブの連中が楽しみながらやっているわけ

　　　

です。そう思えば案外ここで話をしているようなことでやれば、案外見通しがついて私たちのクラブ

　　　

に入ってくる人たちはみな明るい顔をして入ってきます。そういう会が育ってくれればいいのになと

　　　

思っております。よろしくお願いします。

座長

　

ありがとうございました。馬越さんのご発言は、難病センターの中で患者さん自身がどういう行動あ

　　　

るいは活動ができるかという一つの方向を示されたということだと思います。馬越さんは数学者で

　　　

す。和算の研究をされて、その講義をされる。そのプリントを今つくっているというお話をされまし

　　　

た。パーキンソン病をもって養生をしておられるのですが、ご自分なりの現在の楽しみをもってそれ

　　　

を世の中に広めるということを力説しておられました。それは患者さんのＱＯＬをご自身で高める一

　　　

つの方法だろうと拝聴しました。そういう事を含めて患者さん自身がどういう方向でいくといいかを

　　　

実体験を含めて発表されたと僕は解釈しております。ありがとうございました。
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座長幸原

　

市川先生にはいつもお世話になっていて、今回この会に協力させていだたきました。私はいまま

　　　　

でそういう事業に直接はタッチしてこなかったのですが、この２日間の皆さんの熱いディスカッシ

　　　　

ョンをきいて、非常に勉強になりました。知らないことも多かったので、このディスカッションで

　　　　

もまだまだ分からないことが一杯あり、教えていただきたいと感じています。

　　　　　

シンポジウムの災害のことについて質問を受けたいと思います。出していただいた中に。災害時

　　　　

の薬の問題、インシュリンの問題について質問された方があると思います。

田

　

沢

　

10年前に地震のあった時は神戸にも兵庫県にも厚生省にもどこも助けていただけなく、患者会が大

　　　　

阪や和歌山から神戸港ヘインシュリンを送りました。１日４回から８回うっている子ども、ポンプ

　　　　

をつけている子どもたちです。20歳以上は３割を払う健常者ですので名簿もありません。 18日の夜

　　　　

に電話がかかってきて、［明日の晩のインシュリンはありません］といわれて大変だと思い、和歌

　　　　

山の支部長の娘が医者なので和歌山から神戸港へ送り、事務長の米田さんにお世話になって皆さん

　　　　

にわけていただき、それから大阪のいろんな病院に運んでいただきました。４日間ほど京都や滋賀

　　　　

の医師会からインシュリンをいただき､送りました｡親が死んで子どもだけ残った例は大変でした。

　　　　　

私たちは難病患者に入っていないし名簿もない。大阪ではその時に緊急手帳を作っていただきま

　　　　

したが、あとでなる方は何の手帳もなくて、議会で備蓄している、ありがたいと思ったら、薬務課

　　　　

が劇薬だから手帳ないとわたせないと言われた。薬事法を調べたらそんなことないと。厚生省でき

　　　　

いたら駄目。大阪市大の名誉教授にきいたら紹介状でいけるといわれたが、それも駄目。国会議員

　　　　

のお医者さんに聞いてもらったら、大阪の薬務課に電話したら聞いているところだと。あっちこっ

　　　　

ち分からない。

　

どうしたらいいんでしょう。

座

　

長

　

災害の時にインシュリンが手に入らない、処方してもらえなくて困ったということで、その後いろ

　　　　

いろと議論されたと思いますが、静岡県で対策とかされていますか。

　

林

　　

どういうふうに出されなかったのかよく分からないのですが。医者が出さなかったということです

　　　　

か。基本的には医師の判断で出すべきと思いますが。本県においてそうなるかどうか、実際そう回

　　　　

答されたドクターに、それは出すべきだと言えるかどうか、即答は無理ですが、今おっしゃられた

　　　　

ことは本県でも十分考えられることです。

座

　

長

　

法的にそれが絶対できないことではないと思います。緊急避難的なことですから。もう一つ思うの

　　　　

は、自助と関係しますが、僕もパーキンソンの患者さんを沢山みていますが、薬は必ず余分にもっ

　　　　

ておきなさいと言っています。何か起こるか分からないと。たとえば１週間分ぐらいの余分があれ

　　　　

ばまず普通の災害とか何かあっても大丈夫だから、１週間分だけ必ずもっておきなさいと。もう一

　　　　

つは薬手帳、その時なかったわけですね。行政側もこういう事情をこれから考慮していただきたい

　　　　

と思います。

　　　　　

それでは今回のテーマ「どのような難病センターが望ましいか」に絞って総合ディスカッション

　　　　

をしたいと思います。神戸大学の熊谷先生に、難病センターの、自分として望ましいのは、やりた

　　　　

いというよろこびをもってやれる人がやることだというお話がありましたが、熊谷先生に対してご

　　　　

質問ありますか。

西多賀病院

　

今井

　

熊谷先生からお話いただいたことは基本的に私も大賛成で、神経難病も膠原病の方も全
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く同じだなと思いながらお聞きしました。特に神経難病患者さんが新しく病気の説明を受けて、ど

　　　　

ういうふうにメンタルサポートをしていくかが、難病相談支援センターの大きな役割の一つでそこ

　　　　

に期待したいと思います。先生も、ある日突然患者さんが病気を受け入れ、自己管理の周囲の理解

　　　　

のもとで前向き思考をはじめられ、それとともにどんどん病気もよくなっていくことをしばしば経

　　　　

験する、とお書きになっています。神経難病の患者さんも、ある日突然病気を本当に受容された時

　　　　

に病気は進行しながらも、患者さんの自覚的ＱＯＬはどんどん上がるように感じるわけですが、あ

　　　　

る日突然というところが、具体的にサポートするにあたって、どういうことをすれば難病相談支援

　　　　

センターに務める。あるい支援する人が患者さんにそのようになっていただけるか。行動レベルで

　　　　

具体的にどんなことをすればいいかがもしあれば、教えていただきたいと思います。

熊

　

谷

　　

これは本当にケースバイヶ－スだと思います。一つは、患者さんの自立という問題がかなり大き

　　　　

いと思います。これは自分で、頑張るのかどうか分かりませんが自分でとりあえずやるしかないと

　　　　

いう感じになることが大きいと思います。具体的にはどういう形でそういうふうにもっていける

　　　　

か、なれるかという中では、元気な時にできていたことが何かできるようになった、たとえば仕事

　　　　

でもいいし。趣味でもいいし、いろんなことで。安静をとりなさい、あるいは感染があるから町へ

　　　　

出てはいけないと色々制限をかけたりするわけですが、薬も減ってきて元気もでてきたら、ちょっ

　　　　

と町へ出てみようかと、前にしていた買い物とかサークルで活動ができた、案外できるという、社

　　　　

会活動ということが心の持ち方をかえてということもあると思います。

　　　　　

それから、患者会の活動、患者さん同士でお話をして、こういう考えの方もいると、これも大き

　　　　

いです。ベテランの患者さんにアンケートで、どうしてそんなに元気ですか、うまくつきあうんで

　　　　

すかと聞いたことがあります。その中でいろんな知恵を患者さん同士でお話されてヒントを得られ

　　　　

る方も結構あったと思います。実際入院している患者さんの中に、ベテランの患者さんに行っても

　　　　

らって話をしてもらうと急に考え方が変わって元気になるということもあります。そういう意味で

　　　　

も患者さん難病センターの中での働きともかなり大きいと思います。

座

　

長

　　

一つ、意見がきています。茨城県難病連鈴木さん。難病センターの設立に向けていろんな地域の

　　　　

いろんな話があって、その地域の歴史、状況によって難病センターの立ち上げのやり方は当然違う

　　　　

わけですが、確認しておきたいことがあります。厚労省の設置要項に準ずると各センターの規模は

　　　　

おおよそ職員２人ほどでなにもかも処理しなさいと書かれてあるというのですが、木村先生、その

　　　　

へんのことをもう一度詳しく確認していただけますか。どういうふうな形態でというところです。

木

　

村

　　

本来ならば厚生労働省の高岡さんからご説明いただければ一番いいと思うのですが、全くこうし

　　　　

なさいという規制はないと思います。都道府県が自らこのぐらいの規模でこのぐらいの予算で、そ

　　　　

の中には開設に必要な施設の費用と、運営に必要な人件費を中心とする運営費が入っていると思い

　　　　

ます。それぞれ50％を国がカバーし、都道府県が50％になります。ですから最初このぐらいの規模

　　　　

でというのは都道府県からまず出発するわけです。それに応じて国が補助金という形で出すのだと

　　　　

思います。さきほどお話が出た相談員がお一人で事務官が数名とか、それはたぶん最低の基準です

　　　　

からそれよりもっといい環境で作って欲しいという想いが込められているのではないかと思いま

　　　　

す。

座

　

長

　　

そのことをふまえて、センターに関わるのは一番はやっぱり患者さんの組織、患者さんたちだと

　　　　

思いますが、それに行政が多少協力するという形と、あと、お医者さんや病院がある程度コミット

　　　　

するということで、最初の兵庫県はちょっと特殊ですが、お医者さんが結構コミットしたところか

　　　　

ら始まっていますが、市川先生形態の問題について何かご意見ありますか

市

　

川

　　

我々のセンターは病院型と行政だというお話をしましたが、当初15年前、行政に陳情しにいって

　　　　

そういうのが必要だということで勝ち取ったものは、病院で場所は提供するのであとは人を何人か

　　　　

欲しいということでした。そんなに正式のスタッフではなくて、今でこそ行政が十分に入ってきて
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いますが、その当座は単に病院型という中でやってきた経緯があります。病院側ではソーシャルワ

　　　　

ーカーがいなかったところに配置され、病院としてもメリットは当然でてきますから、場所は提供

　　　　

してもということでした。ですから初めからこういう形であるわけでなくて、とにかくやってみる

　　　　

というところが一番大切かと。その中でだんだん形のあるものがでてくるし、行政に働きかけて行

　　　　

政も十分力を入れてくれるようになったこともあります。富山県の難病連の方がおっしやいました

　　　　

が、とにかくやってみることが大切だと思います。静岡県は理念から入って非常にかっちりしたも

　　　　

のを作っていこうと、これもまた大切なことではありますが、一方でやってみることも大切と思い

　　　　

ます。

座

　

長

　　

この質問をされた鈴木さんは何かご意見ありますか

茨城県難病連

　

鈴木

　

今紹介いただいた点は実は発言したい点の前置きに関係した部分でした。難病連のよ

　　　　

うな患者団体からして、センターに対してどういうふうに取り組むかという取り組む姿勢、その中

　　　　

で医療機関、行政、難病連患者団体という３つのそれぞれの団体が相互にそれぞれの同等の立場で

　　　　

協力しあいながら作っていくのが理想だろうと思ってきたわけです。ところが現実にはなかなかそ

　　　　

ういうスタイルまではいきにくい、特に予算やあるいは難病連の方からすると人材がいないとか、

　　　　

継続性に対して責任がもてるかという不安などの問題も絡み、なかなか三者一体の運営は作りにく

　　　　

い状況にあると思います。そういうところで、ユーザーの側としての患者団体、難病連が、センタ

　　　　

ーを構築するうえでどのように主体性をもってそれに参画できるかというところでご意見いただけ

　　　　

ればと思ったのです。特に、医療と行政が中心になったセンターの場合はどうかと。その中に患者

　　　　

団体はどのように主体的に関わりをもてるのかという点です。それから、難病連側が受託して運営

　　　　

する場合には、難病連の人的資源、継続性に対する責任をどう考えてやっていけばいいかご意見を

　　　　

伺いたいと思いました。

ＮＰＯ大阪難病連運営委員

　

田口

　

患者団体としては全国心臓病の子どもを守る会大阪支部の事務局をして

　　　　

おります｡難病相談支援センターですが､大阪の場合の経過は他の地方とかなり違うと思いますが、

　　　　

大阪には当初難病医療情報センターというものが特定疾患の中心病院、難病の拠点病院といわれる

　　　　

大阪府立病院にすでにありました。それがかなりの期間活動されていたわけですが、その中では患

　　　　

者家族に対する支援が十分にできない状況がずっと続いている中で難病センター建設運動を続けて

　　　　

きました。その決定的な違いとは当事者がどういうふうに関わるかということがあったと思いま

　　　　

す。難病相談支援という点での当事者性がすごく大事なポイントだと考えています。難病医療情報

　　　　

センターはお医者さん。保健師さん、看護師さんがおられるのですが、やはり患者家族と同じ目線

　　　　

に立った立場での相談の受け方ができないんです。非常に福祉面に弱いということもあります。そ

　　　　

れから、もともと患者家族を囲んでいる日本の社会環境を考えた場合に、医療の資源は非常に沢山

　　　　

あるのですが、患者さんが地域で生活することを考えた場合の資源がほとんどない。それを普通は

　　　　

保健福祉施策ということで保健所が担うことになるんですが、実態として展開されている活動は行

　　　　

き届くようなもの、かゆいところに手がとどくようなものにはなっていないと思います。

　　　　　

そういう欠けている部分をこれから充実していくことで、相談支援センターは非常に大きな役割

　　　　

を果たしてくれると思いますが、そこに患者家族の意志が投影されていかないと、非常に先行きに

　　　　

不安を感じるところがあります。大阪のように医療情報センターがあるけれども、結局それでは十

　　　　

分な活動ができなかった。いろんな相談が患者会や個別のところにまわってくるというたらい回し

　　　　

を繰り返す。災害時の問題でも患者会が事務局を個人宅においている状況は非常に貧しいと思いま

　　　　

すが､そういう部分を強化していく方向に､相談支援センターが､そこに患者家族が集えるような、

　　　　

そこに拠点をもてるような方向に行くことがすごく大事だと思います。そういう部分を加味する方

　　　　

向に進んでいっていただけたらと思います。

座長市川

　

利用者の視点に立って支援センターを作っていく。特に大阪の場合は情報提供が今まで主にやら
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れていて相談機能は乏しかったところを難病連、患者会はカバーできるだろうというお話ですね。

座長幸原

　

難病ネットワークが今国の施策で起こっています。これは医者と行政のネットワークです。難病

　　　　

センターとこれは患者さん主体の団体であって、その二つがリンクすれば非常にうまくいくのでは

　　　　

ないかと思いますが、他の医者の協力を得られないというところでも、おそらく県の事業として難

　　　　

病ネットワークが立ち上がっているところ、あるいは立ち上げようとしている所も多いかと思いま

　　　　

すので、その情報を得られるのも大切だと感じました。

野

　

原

　　

富山はやれるところからやろうと、これは私も大事だなと思ったし、私たち自身も本格的にこう

　　　　

いう問題に関わる動きを始めたのは４、５年前からですが、その時にはそういうつもりでやったん

　　　　

です。ところが医師会に足を運んでみると、医師会の反応は難病は重たい、腰が重い。勉強会から

　　　　

始められないか問題提起があったわけです。いろいろな研究者の関わっている皆さんにもやってみ

　　　　

ましたが、やはり地域看護の先生たちを含めて難病は重いということでした。保健所へ訪ねても、

　　　　

特に中心的な都市部の保健所の皆さんも、やっぱり重いということで、一つのケースに関わろうと

　　　　

してケース会議を開こうとしても開けない状況がありました。じゃあどこから始めるかということ

　　　　

で、東京やあちこち行っていろいろやりましたが、三鷹のある先生が始められるところから始める

　　　　

のがいいということで､始めたのは勉強会だった。それをだいたい全県的な規模で保健師､看護師、

　　　　

ケアマネと、患者会が中心になってやって、今日まで10回重ねました。参加者のべ約700人になり

　　　　

ました。この人たち今400人ぐらいですが、連携が今の動きを作り出した一つの原動力になったと

　　　　

思います。決して理念から入ったのではなくて、結果的にああいう形になったと。そういう意味で

　　　　

はそれぞれの形、パターンは、幸原先生もおっしゃったように、それぞれの地域、歴史条件という

　　　　

のがうんと違う中で、その地域らしいものを生み出していく。その生み出していく過程がその地域

　　　　

の悩みであり努力ではないか。

　　　　　

静岡はこういう努力をやったけども、これは一つのモデルになって広がるというのはなかなかな

　　　　

いんじゃないか。ただ、今の状況であってはならない。地域格差はなくさなくちゃいけない。こう

　　　　

いうことで難病患者の許容量を向上させていくという思いを貫く中で、いろんな形があって然るべ

　　　　

きではないか。いろんなパターンを今の段階で一つのレールに載せるのは無理があるかなと感じな

　　　　

がら、誤解があるといけなので発言させていただきました。

馬

　

越

　　

私の感想でいいますと、みなさんまじめすぎる、立派過ぎるんじゃないかなと思います。災害の

　　　　

時に人が寝たきりでおられたら、助けるかといったらまんなんだぶつといって僕は一人で逃げると

　　　　

思います。私自身いつ寝たきりになるか分かりませんが、私に拘ってその人が死ぬんなら、逃げて

　　　　

いって欲しいと思います。今は落ち着いておりますが、いざとなったらわめくかもしれませんがそ

　　　　

れはしようがないことだと思います。

　　　　　

それよりも、本当に震災の時にやる気なら、寝たきりの人を平素歩けるようにお手伝いし、ちょ

　　　　

つと立てだしたら､歩けるようにしておいてあげれば､いざ震災の時に寝たきりの人をやるよりも、

　　　　

歩ける人がやっていく。それなら、できるかもしれない。だから同じ名簿を作るなら、近所の人だ

　　　　

ちが歩けない人を一歩前向きにやるような努力をしていけば現実になると思う。そういう発想をし

　　　　

なければ何からやっても、プランはあるけども金ばっかりかかって実際には機能しないものになっ

　　　　

てしまうのではないかと思います。

佐賀県難病支援ネットワーク

　

三原

　

９月26日から患者家族団体に委託、管理者の指定ということで受け

　　　　

て､相談が121o難病121疾患だけではなくて、それ以外の方たちの｡乾癖とか肝炎とかでお悩みの、

　　　　

地域で本当に孤立されている方の相談が沢山あります。私どもとしてはやはり患者の視点で、相手

　　　　

の方も相談がしやすいということで喜んでいただいておりますが、患者の視点で相談ができること

　　　　

が患者会が担ったプラスの面ですが、難病、精神、身体、知的、障害のことも全てとりはらった中

　　　　

で11月５～７日にＪＰＣの伊藤代表をお招きして、障害を乗り越えて難病患者も一緒に地域でどう
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やって過ごせるか、支援策を模索していこうという挑戦もしております。

　　　　　

福岡で日本難病医療ネットワーク研究会にも参加をさせていただき、医療の関係の方、訪問ステ

　　　　

ーション、看護ステーションの方、医師、全ての方と連携しあいながら、地域で孤立されている難

　　　　

病の方を支援していきたいと思っています。また重症難病ネットワーク、佐賀県では形はあるがソ

　　　　

フト面で機能していない点がありますので、医師会との連携はありますがいろいろ苦労している状

　　　　

況の中で、佐賀県にも特殊疾患病棟ができて、ＡＬＳや重症の難病の方を入院させていただける病

　　　　

院も増えている状況です。一生懸命やっている何人かがいれば、なんとかなるのではと思います。

座長市川

　

難病患者さんの視点に立っていろんな関係者と連携して幅広くやっていこうという力強いお言葉

　　　　

でした。

兵庫県難病相談室相談員看護師

　

ふくお

　

私たちの相談室で行われていることで、これから作られる方に参

　　　　

考になればと思い発言させていただきます。

　　　　　

まず、相談してこられる方に何らかの答えを出せる状態に相談員があることが一番だと考えてい

　　　　

ます。まず私たちの相談室には週１回ですが、なんでもこたえて下さる、たとえば病院で短い診療

　　　　

だけでは不安が残る患者さんに対してお応えくださる、新光先生がきてくださいます。それから、

　　　　

看護師と患者会の方が相談員にいるので、その３点で随分答えができているかと自負しておりま

　　　　

す。これから作られる方たちはそういう視線で考えていただいたらなんとかなるかと考えておりま

　　　　

す。

　　　　　

少しでも患者さんの思いが解決していければと日頃から考えていますが、新光先生はいろんな面

　　　　

で相談に乗ってくださるのと、私たちが重症患者の訪問に行きたと思ったら同行してくださいま

　　　　

す。その時も患者会からと看護側と先生が３人そろって行きます。いろんな活動につながる私たち

　　　　

の活動の一つですので、みなさんも考えていただけたらと思っています。

富山

　

中川

　

３点考えたいと思います。

　

１点は行政が難病連に委託としてセンターを預けた場合に、お金は

　　　　

おりますけども、行政が難病に関わるという意識を難病連とか難病団体に預けた時点で行政側はそ

　　　　

の負担は軽くなってしまうと思います。患者サイドから見たセンターというのは非常に大切な点で

　　　　

すが、行政に難病を考えてもらう、行政に動いてもらうことは私たちにとっても大きな利益になる

　　　　

ところです。難病ネットワーク富山としてセンターを受けたいとは決して申し上げなくて、難病支

　　　　

援センターは行政がもっている難病の形態としてあるべき存在としてこれからも引き続きあってい

　　　　

ただきたい。それと別に私たちのネットワークあるいは患者会があって、違う位置から患者さんた

　　　　

ちに手を回せるような方向性を考えていきたいと思っています。

　　　　　

あとは、カウンセリングをしていて一つの問題がその時間だけで解決することはほとんどないで

　　　　

す。半年１年に渡って、１ヵ月に１回訪れてカウンセリングして、外に連れ出してと、徐々にとい

　　　　

う変化を、センターにすぐに解決してくれることを望むのではなくて、徐々に解決していく点をも

　　　　

う少し考えたらと思います。

座

　

長

　　

行政は委託してそれで終わらないようにとおっしやっていましたが、逆に患者団体も黙っている

　　　　

と何もしてくれないということもありますので、積極的に関わるように働きかけることは大事かな

　　　　

と我々の経験からも思います。

　　　　　

今年また13のセンターができるようです。あるべき姿はどういうセンターがいいのかということ

　　　　

から、次はできたセンターをこれからどうしていくのか、どういうふうに患者さんを支援していく

　　　　

のか、また就労の問題もあります。次回はそのあたりを特別講演を考えているようです。さらにバ

　　　　

ーションアップした形の支援センターが次々できるよう、この研究大会が進めばと思っています。

　　　　　

本日は２日間長い時間をありがとうございました。
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事務局

　

（中越地震被災者支援の）カンパについて報告します。108, 860円になりま

　　　　

した。この研究会は地元兵庫県の神戸新聞のご後援もいただいているという

　　　　

ことで、神戸新聞社を通じてお届けしようとなっております。ご了承いただ

　　　　

きたいと思います。

　　　　　

次回開催地ですが、今のところ３月26、27日、東京でと考えております。

　　　　

12～3の相談支援センターができるようですので、そういうところにも参加

　　　　

呼びかけまた来年10月には仙台で開催したいということで準備を進めたいと

　　　　

思います。

　

閉会にあたりまして当研究会副会長の東北大学の糸山泰人先生から閉会のご挨拶をお願いいたし

ます。

糸

　

山

　　

第３回も大変みなさん熱心に、こんなに多くの方々が最後の最後まで残っていただけるのは、私

　　　　

神経内科をやっておりますけども、学会関係ではまずありません。本当に皆さんの熱意と、またい

　　　　

ろんな問題意識に感銘をうけましたその一人であります。今日は第３回、神戸ということで、特別

　　　　

講演から研修講演を３題、シンポジウム、一般演題、本当に内容のある会だとも思います。これを

　　　　

企両していただきました市川先生、事務局の伊藤さん、バックアップされた方、そして今日のご講

　　　　

演に貴重な講演をしていただいた先生方、ご討論に加わっていただいた皆さんに、本当に副会長の

　　　　

立場として御礼を申し上げたいと思います。

　　　　　

この支援センター、７つプラス13で20ができつつあると聞いております。それぞれ問題をおもち

　　　　

の県があると思います。私はいつも思うのは、三つの輪、患者さんの立場、医療サイド、行政サイ

　　　　

ド、これが三位一体になってできれば一番理想であると。各県バラバラだと思います。さきほどい

　　　　

ろんな方が言われましたがその通りだと思います。どうしていったらいいか、それも大変問題があ

　　　　

ると思いますが、やはり多くの方が言われるようにそこで地道に努力する、意味があるかどうか分

　　　　

からないけれども、何か努力する、けんかはしない。私はそういうところがなかなか本質をついて

　　　　

いるのかなと思って聞かせていだたきました。それにふくめて、大変この会で一つひとつのご意見

　　　　

また事が非常に勉強になりました。

　　　　　

ぜひこの会を次は３月26、27日東京、そして最後になると思いますけども、木村会長主導で仙台

　　　　

でさせていただければと願っています。

　　　　　

どうかそれまでみなさん、いろんなエネルギーを蓄えて頑張っていただきたいと思います。これ

　　　　

で私の閉会の挨拶にかえさせていだたきます。ありがとうございました。
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白月難病センタ一研究会
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阪神・淡路大震災

頒価1200円（税込み）

　　　　

（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）

へ

ら
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