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ご挨拶
全国難病センター研究会会長

独立行政法人国立病院機構宮城病院院長　木　村　　　格

皆様こんにちは｡今日は本当にすぼらしいお天気に恵まれまして､この10回の研究大会ができますこと,

本当にありがとうございます｡

平成15年にこの研究会は始まりましたけども､ようやく二桁になりました､ 10回になりましたoですから

5年経ったことになります｡転年2回ずつ､本当によくやってきたなと､皆様方も感じていらっしゃると思

います｡

今日はこの名古屋に全国各地から沢山お先まりいただきまして､本当にありがとうございますoおかげさ

までこの愛知児､名古屋市､そして愛知県の医師会の先生方に本当にお世話になりまして.会場の準備から

閲会に至る全てのことをお世話になりましたoそしてこのように立派に開催できますことを会員に代わりま

して御礼申し上げたいと思いますo

二日間の限られた時間ですが､日頃難病相談･支技センターで悩んでいること､あるいはたいへんなこと､

率直にお話をいただきたいと思います｡そしてその意見がいくつかまとまることができますれば､みんなで

その力をあわせてよりよくするためにどうすればいいかということを考えていけるoそして少しでも制度が

変わり､あるいは体制がかわり､やりやすくなるようにみんなで頑張っていきたいと思っていますo

いま,全国の難病相談.支援センターの中ではたくさんの問題があると思いますが･私がいま感じますこ

とは二つございます｡

ひとつは､都道府県によってずいぶん地域の格差がでてきているということです｡難病というのはどんな

病気をもっていてもあるいはそれによるどういう障害があっても､毎日短日を元気にそして歓びと生き甲斐

をもって生きていくことが非常に大切だと思います｡そしてそのためには､何かしら自分自身の生活を自立

するだけではなくて､短日の生活の中で何かしら他の人のために役に立つというか､ご家族のため､あるい

は地域社会のため､あるいは同じ病気をもっている人のため､何かしら少しで役に立つことができればそれ

はその方にとってとても大きなよろこびになりますし､生き甲斐になると思いますoそういう意味からいろ

んな形態はありますが､まず自分自身の生活を自立してその次のステップとしては働くことができる､これ

は正式に会社に行って働くということではなくて､いろんな形態で就労することが望ましいのではないかな

と感じています｡

そのためには沢山の支援の体制が必要だと思います.基盤作りが必要だと思います｡会社に行くことがで

きなければそれを支援するトランスポートの役割も必要ですし､あるいは字が諮けない時にはそれにかわる

支援が必要ですoでもそういう支蛭がきちっとできれば随分たくさんの人が働くことができるだろうと思い

ます｡そして調査をしてみますと､ずいぶん予想できないぐらいたくさんの人が働きたい,病気をもってい

ても障害をもっていても働きたいというふうに思っていることが分かりました｡

それをぜひみんなで力をあわせて実現していきたいと思っています｡

それからもう一つの問題は､もう少し現実的な問題ですo　これはおかげさまで全国全ての都道府県で相談･

支授センターが開設されましたoそして運営をされておりますoでも､中にはとてもたいへんな状況のところ

があります.たった一人の相談･支授センターの相談員の方が全て都道府県の難病に対するいろんな問題を

一手に引き受けられ.そして自分自身もなかなか解決の方法が兄いだせない.そしてそれを助ける､バック

アップしてくれる医療のネットワークとかあるいは行政､あるいは患者団体とかハロ-ワークというような

ネットワークがきちっとできないために､自分一人で全部引き受けざるを得ないという状況になっています｡
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これはい<つか原因があると思うのですが､都道府県の予算の問題ももちろん大きな要因だと思いますが､

ひとつひとつの都道府県の実情をもう1回検証して､これからどうすればいいかということをもう一度みな

さんと一緒に考えそれを解決していきたいなと思っていますo

限られた二日間ですが､率直な意見をいただき､そしてみんなで考えて､よりよくなるように実行してい

きたいと思いますo　どうぞ何でもご遠慮なく発言していただいて､そして活発な会になりますようお願い申

し上げたいと思いますo　どうぞよろしくお願いいたします｡

目　視地事務局担当㌧

ご挨拶
愛知県医師会会長　妹　尾　淑　郎

代理　愛知県医師会副会長　藤　野　明　男(代読)

河村理jfと共にやっております副会長の藤野です｡本日は日本各地はるばる北から南まで､北海道､沖縄

まで､おまけにもっと進か南の南半球のオーストラリアの皆様方がおいでくださいまして､本当にうれしう

ございますo　心より歓迎申し上げたいと思います｡

おかげさまで今日はご覧のとおり､昨日は雨でしたが､今日は空は抜けるように打く､これは私ども.皆様

方のために名古屋気象台へ昨日そう命令して､土地に水落ち､空は椅願にhTlき7liめたと自信をもっておりますo

難病の間適は非常に厳しい時代を迎えておりますo　不治の病､治療法もない､従っていろいろ法律を変え

ていつのまにやら医療をなおざりにする､なおかつQOLの方へ向かっていく､こんなことがありますo　こ

のことに関しては私いつも難病はゴールインしたんではない､医学的に｡ご存じの通り､昨年でしたか､京

都大学のバイオケミストリ-の先生がI PS細胞を発見されましたo　これによって非常に難病､不治の病と

されていた難病も.何も見捨てたものではない｡まだ治療の余地があるというような灯りがすっと見えてき

ました｡しかしやはり現実においてはQOLが指示が皆様方がおやりになってくださるQOL､患者さん,

支えるご家族のためにはぜひそれだけは続けていかなきゃならないという印象をもつわけです｡

今日は妹尾会虫のごあいさつでございしたが北陸に出張しておりますので､預かってまいりました挨拶を

読まさせていただきます｡

平成15年に.役立されました本研究会は､全国各都道府県に設けられました難病.相談支援センタ-のあり

方やその役割の方向性を追求してい(ために多くの関係の皆様方のご努力によって運営され､患者さま､ご

家族さまの皆様から大きな期待が寄せられているところでございます0

愛知県では全国に先がけて昭和56年度から愛知Lt.1･医師会が難病相談室を設け､今年で27年目をむかえてお

ります.愛知L:F.1.-､名古屋市の財政的なご支援のもとで当初より専門医による医療相談と医療ソーシャルワー

カーによる療養生活相談を実施してきております.今日までに87000件あまりのご相談を賜っておりますC

特に15の疾患区分によって実施されております医療相談は愛知県特定疾患研究協議会に所属する先生方の

ご協力によって実施されているものでございますo

協議会の会長はこの後の特別講演でご講演いただきます祖父江逸郎先生でございますo　祖父江先生はご存

じの通りスモンの日本の大家でございまして､また現在は名古屋大学の名誉教授､および愛知医科大学の名

答教授をお勤めになられまして,この地区において非常な社会fi献をなさっておられる方でございますo

本日のご講演でも日本の難病対策の動向に関わってこられたご体験から非常に興味あるil主丑なお話が伺え

ることと存じます｡

応後に､本大会の開催にご尽力いただきました関係各位の皆さん方に感謝申し上げます.
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また本大会に参加された皆様にとりまして､実りおおい大会になりますことを祈念いたしまして私の歓迎

のご挨拶とさせていただきます｡

平成20年3月15日　愛知県医師会会長　妹尾淑郎(代読藤野明男)

ご挨拶

厚生労働省健康局疾病対策課主査　井　原　正　裕

ご紹介にあずかりましてまことにありがとうございます.

Jg生労働省健康局疾病対策課の井原でございますo

全国難病センター研究会第10回研究大会の開催にあたり､一言ご挨拶申し上げます0

本研究会は難病相談･支援センタ-が効果的に運営されるための諸課題の研究をはじめ､地域の難病患者

を取り巻く様々な課題を患者団体､研究者､行政等が協力して研究していくものですo

難病相談･支援センタ-は難病患者等の地域における支援対策を一層推進するため平成15年度より73喋が

実施されましたo今年度中に全ての都道府県へセンターが設粧される見込みとなっており､今後はTiの向上

が目標とされますo

センタ-の職員の皆様は様々なバックグラウンドをお持ちであり,それぞれの特徴を活かすともに助け合

って患者さん等の支援にあたっていただきたいと考えておりますCたとえば難病患者の就労支損については･

自立促進のための重要な課越であり､各都道府児において様々な取り組みがおこなわれています｡これらの

中で互いにぜひよい事例を参考にして､よりよい支援体制の構築につなげていただきたいと考えますo

また､多くのセンタ-の皆様があつまる本研究会の機会を患者さんに対する支捜だけでなく､センタ-の

運営等にあたり.職員の皆様方がかかえる悩みや問題等を共有し､解決していただくことにも活かしていた

だきたいと思います｡

厚生労働省といたしましても難病対策につきましては拡大を続ける特定疾患治療研究事菜を維持できるよ

う来年度予罪案に､今年度比36位円増の282億円を計上するなど､滋大隈の推進を図っているところです.

今後とも患者や関係者の皆様方とともに時代に応じたありかたを検討してまいりたいと考えております｡

本研究会の開催にあたりましては事務局の北海道難病連､重症難病患者の地域医療体制の構築および特定

疾患患者の自立支援体制の確立に関する両研究班､ならびに愛知児の関係者の皆様方にたいへんなご尽力を

たまわりましたことをJp<御礼を申し上げます｡

研究会が有意義なものとなることを祈念いたしまして､ご挨拶をさせていただきますo

ご挨拶
愛知県知事　神　田　真　秋

代理　愛知県副知事　西　村　　　県

みなさんこんにちわ｡愛知県副知事の西村でございます｡
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本来なら神EEl知部がまいりましてご挨拶を申し上げるところでございますが､あいにく所用がございまし

て､出席が叶いませんでしたo私から一言ご挨拶をさせていただきますo

はじめに､全国各地で難病に悩む方の相談や支控に熱心に取り組んでおられます皆様に心から感謝を申し

上げる次第でございます｡また､今大会開催にご尽力をされておられる関係の皆様方に深く敬意を表する次

窮であります｡

さて,新しい治療技術や医療機器､医薬品の開発など､昨今の医学､医療の進封ま非常にめざましいもの

があります｡しかしながら残念なことに､依然として治療法の確立や原因の究明ができない難病がまだまだ

多く残されております｡ご承知の通り全国の都道府県では平成15年度から患者の皆様の日常生活における相

談や支控､地域の交流活動の促進などを行う拠点として難病相談･支抜センターが設けられておりますo

愛知yF.1-におきましては､全国に先がけて昭和56年から医師会が難病相談室杏,没FJlされており､専門医や医

療ソーシャルワ-カ-による医療や療養､生活に関する相談に刃文り組まれてきました｡現在ここを本爪にお

ける難病相談･支援センターとして位田づけ､患者やご家族の悩みそして不安の解消を図るとともに､様々

なニーズにきめ細かに対応していただいております｡

また本県では難病対策として同をはじめ関係機関とともに特定疾患に関する医療の瞥及と恕者の皆様の医

療費負担の軽減､入院医療体制の整備などにも取り組んでいるところでございます｡

住民の皆様方の生命と健康を守る保健医療体制の整備･充実は行政として何よりも大切な役割であります｡

そうした中でもとりわけ難病対策は専門的な対応が必要とされ､回がt'i･任をもって全国的な制度として実施

すべきと考えております｡

このため､全国知173f会を通しまして､特定疾患治療研究}Ji菜の対象疾病の拡大や難病患者の皆様の保健医

療および福祉問連サ-ビスの充実､そして法制度化など総合的な対策充実を国に働きかけをおこなっている

ところでございます｡

こうした活動におきましてはなんといっても保健医療の現喝にいらっしゃる皆様のご支援とご協力が不可

欠であると考えておりますので､なにとぞよろしくお願いを申し上げますo

克之後になりますが.本大会が成功し少しでも難病患者の方々やご家族の皆様の不安や悩みの軽減につなが

りますこと､そして大会のご参加の皆様方のますますのご健勝を祈念いたしまして､私の挨拶とさせていた

だきます｡

ご挨拶
名古屋市長　松　原　武　久

代理　副市長　塚　本　孝　保

名古Iii市(.I;lJ市長の塚本です.本来ならば松原市土主がまいりまして､歓迎とお祝いのご挨拶を申し上げると

ころでございますが､日程が亜なっておりまして､こちらにまいることができません｡市長から皆様方への

歓迎のご挨拶を預かってまいりましたので､ご紹介させていただきます｡

本日全国難嫡センタ-研究会第10同研究大会がこのように盛大に開催されますことを心よりお祝いを申し

上げます｡そしてlO回目という節目の大会に全国から名古屋に皆様方お災まりいただきましたことにつきま

して市民を代表いたしまして心からご歓迎を申し上げます｡

本研究大会の現地7fi務局でございます愛知県医師会難病相談室は､愛知県医師会の地域医療､地域福祉へ

の17献-'如実の一つとして昭和56年に開催をされまして､今年で27年目を迎えられました.愛知LF.7,におけるこ

の先進的な取り組みは同の難病相談･支援センター弔文のモデルとなりましたo　これも同の特定疾患調査研
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究糊の研究班班長といたしまして難病の原因究明や治療方法の確立に長さにわたり取｡組まれました祖父

江逸郎先生のご指削鳩ったからこそと存じてお｡ますC心から敬意を表したいというものでございますo

さて､私ども名古屋市では一人ひと｡が尊丑をされ誰もが安心して群らせる街づく｡を進めておりますo

難病対策といたしましては昭称1時から難病医療の普及と医療舘の負担軽減に脚〕組んでいるところでござ

います｡現在では政令指定都市としては唯一でございますが,下垂体機能障害をはじめとする3疾患を対象

といたします医療給付を独自や業として行っているところでございますo

また､ 21世紀型の街づくりの先牛的プロジェクトということで私ども取り組んでおります保健医療福祉の

総合的エリアでございます､これをクオリティライフ21城北というふうに私ども呼んでお｡ますが､この整

備にいま取り組んでいるところでございますo

このプロジェクトは5ヘクタールほどの敷地でございますが､ここに妊娠から次世代を生み育てるまでの

過程全般を連続包括的に見守る生育医療をはじめといたします21世紀型の医療サービスを提供する新たな病

院や､そして市民の健康作りを支える健康増進支援施設､さらには医療ケア等の生活支援を提供いたします

韮症心身障害者施.乱そしてさらに応先端のガン治療法でございます陽子線ガン治療施設などを医療福祉と

いった枠をこえましてそして隣接いたします･これも5へクタ-ルほどの公凶でございますが･この公園と

一体として整備をするものでございます｡

難病患者の皆様方をはじめ､市民のどなたもが病気や健康などに関する不安や悩みを解消できることや､

安心を支え､生き生きとした円の高い生活をおくることができるよう支掛､たしますことは､私ども名古屋

市政の韮要な探題でございますo

全国難病センター研究会の活動が難病患者やその家族の皆様が抱える生活上の悩みや不安の鮒肖につなが

ることをご3g]待申し上げるものでございます｡

今後とも愛知り,㌔医師会の皆様方とともに福祉安全都市名古屋の実現にむけまして､私ども努力をしてまい

りたいというふうに存じておりますC

以後になりましたが全国難病センター研究会のますますのご発展と本日ご参加の皆様方のご健旗ご多幸を

祈念いたしましてお祝いの言丑とさせていただきます｡

平成20年3月15日　名古屋市長　松原武久　代読

本日はまことにおめでとうございました｡

祝電
･第10回全国難病センタ-研究会愛知大会のご盛会をお祝い申し上げますo

私は自民党難病対策議員連盟を立ち上げ日々難病と闘う患者さんとその家族の皆様に想いを馳せておりま

すoまだまだ法制度上の不鳳財政上の関越等､様々な問題がありますC　これらの間出を患者さんの自立

も視野にいれて解決を図るぺく日々過進していく所存でございます｡本会が難病支損の礎になることを心

から祈願してやみません｡

本日公務のため参列かないませんが.私の心は皆様と共にあることをご理解頂ければ幸いに存じますo

平成20年3月15日　財務金融委員長　衆議院議員研究課代表幹ITl享　原田よしあき

･第10回研究大会のご開催を心よりお慶び申し上げますo

本大会の盛会を祝し､あわせてlji一会ますますのご発展と皆様方の多幸を祈念申し上げますo

アステラス製薬株式会社　代表取締役社長　野木森まさふみ
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ご挨拶

日本福祉大学名誉教授　児　島　美都子

おはようございます｡私は8,1才ですので･伊藤さんが段差をあがれないのではないかと心配されています

が､大丈夫です｡

ご紹介ありましたように､私は元は矧院のソーシャルワ-カーですo皆様の中にも病院のソーシャルワー

カーいらっしゃると思いますが､手を挙げていただいていいですか.ありがとうこざいます｡

病院のソーシャルワーカーになったのが1951年で､元は患者会のボランティアをしておりました｡その患

者全のボランティアをしていたことがきっかけになって病院のソーシャルワ-カ-のはしりになったわけで

すo当時私がおりましたのが､如;くの中野の結核､昔は難病でした､結核の胸部の外科病院でした｡

外科手術をすると一ケ月で自宅に退院といういう短期入院システム､早期退院システムをとっておりまし

て､そこで地域に保健所のソ-シャルワ-カーが配粧されていまして､それをモデルにして私の病院でもソ

ーシャルワーカーをということで､患者会のボランティアをやっていた私がその第1号になったわけです｡

1951年というと､昭和26年ですが､まだ福祉系の大学がほとんどなくて､日本女子大は戦前からありまし

たが,如;くの日本社会事業大学がまだ短大ではじめての卒業生を出した年ですDその人たちは福祉11場所が

できたので福祉叫務所のケースワ-カ-として配LlEilされるか､保健所のソ-シャルワーカ-として配lTLilされ

るかという､そういう方が多かったわけです｡

ただ私は福祉の勉強を全くしておりませんで､どこで勉強したかというと患者会の勉強会で色んな制度の

ことやなんかを勉強させていただきました｡

ですから.とりわけ患者会とは関係の深いソーシャルワ-カーということになりますo　医療ソーシャルワ

-カ-といっておりますo　伊藤さんはメディカルソーシャルワーカーとおっしゃいましたが､同じですo

患者会のボランティアをしていた快日系､また患者会と非常に関係の深いソーシャルワ-カ-として私はた

くさんのことを患者会から学ばせていただきました｡とりわけ大きかったのは､人間の生き方というのでし

ょうか､いま伊藤さんがおっしゃった朝日訴訟､逮法25条の健康で文化的な生活を権利として保障するとい

う条項がございますが､これを時の政府は絵に描いた餅だというふうに解釈していた｡それを食べられる餅

にして欲しいというので､軌日さんが朝日.猟沿､人間裁判､訴訟をおこしたわけですo　生活保掛去の不服申

し立てをしてJg生大臣を訴えたわけですo

その当時はもう生活保湾を受けている人が､しかも結核患者が､何で大臣様を訴えるのかという気風が強

い｡生活保掛まお上のお,Fii･:みだというような気風の強いところで訴訟を起こすというのは並大抵ではなかっ

たと思います｡しかもその朝日さんは､両肺が､左肺は全部駄目､右肺は上と下が悪くて先ん中だけちょっ

とよくて､侮日微熱と血痕がでるという,Tl:頂の症状でありながら､ベッドの上からFg生大臣に訴訟を起こし

て､行政訴訟を起こして,毎日手紙を;暮芋いて全Llに訴え泉おけ､千通以上ベッドの上から手紙をこ巧いた､とい

う方です｡

もう一つは,身近なところでいうと､日本陣富者協議会､つい3年ぐらい前まで会長をしておりました､

El本障害者協議会を創設しそして会長をしていました調一興(しらべかずおき)さん､その凋一興さんは私

のいた病院の患者さんでした0　-生､手術をしたあと気管支がふさがらなくて子守中に穴があいたまま内部障

害者として3年ぐらい前に亡くなられたのですが､この方は身体障古者福祉法の改正に取り組まれました｡

内部障害者､腎臓とか心臓とか結核などの内部暗著者は身体障害者福祉法の対象でなかったo　従ってサービ

スが受けられないo　その法律を改正して､人工通析の方の医療費も公狩負担が受けられるようになった｡そ
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の調さん､陣讃者の働く均を作はした｡如}(コロニーといって東京では有名なんですけれども､ハンセン

病の障害者も焔神の障害者も如,-コロニーで働<ことができたという突如を残した方ですが､調さんも身近

な存在だったわけです｡

そういうカたち､亜い病気や障宮がありながらも残された能力を活かして制度改革に肘つ組んだという糸

哨らしい方たちを間近に身近にしていろんなことを学ばせていただきました｡

もう一つは､いま伊藤さんからご紹介ありましたけど､私の夫は,夫婦別姓なものですから･あらそうだ

ったの!という人が多いのですが､長宏(おさひろし)といいまして･ El本患者家族団体適格協議会の代表

幹部を一時伊藤さんと一緒に勤めさせていただきましたC患者運動の理論を作ったという人ですけども､ ll

年前に亡くなりましたoただ.それもご紹介がありましたが･ ｢患者避軌という本を1978年に勤t-7.I:L!掘(け

いそうしょぼう)から出しております｡ここには塩者運動の理論が述べられているわけですけど､この本が

出た時に.那,,-の一橋診療所の所良ドクターですが･守屋審美雄先生が医学･!芋院から出ている｢嫡院｣と

いう雑誌に.!榊をプきいておられます.この守屋先生は､糖尿病友の会とかベ-チェットの患者さんの会のボ

ランティアもしておられたというお医者さんですけれどもそういうボランティアをしていた方ですが､その

先生の吉評がこの患者運動､何が;巧いてあるかを非Jii･',･によく的確にまとめられていますので､ちょっと･読ま

せていただきますo ｢私は本;巧を読むにあたって患者運動の総代表ともいうべき著者が私の疑問に対してど

のような回答を与えてくれるか､一つはなぜ患者が運動をしなければ物部が解決しないかという疑問､節2

はよい医療をしたいという医療側の願いとよい医療を受けたいという患者の願いとは本来一致すべきものな

のに､対立F弘】係ができる.それは何だろうか｡｣という疑問ですね｡この疑問に対してどんな回答をしてい

るか期待をもっていたということです｡ ｢偶然にも著者の論旨もこの二点に絞られていて､格好の教科~･!ほ

なった｡著者は患者運動を『命の並みをはっきりさせ､ 1日も早く健康を取り戻すoそのために不安のない

療養生活を権利として保障させる運動』として位intづけ､戦前戦後の医療の歴史の中でこのような当然の患

者の権利が如何におかされ続けてきたかを説明し､患者運動が発生せざるをえなかった社会的根源を明らか

にしているo患者運動の初歩的形態は療養条件整椀の運動から始まったし､また今後もおそらく同じだろう｡

そのことからして私たちはともすれば患者運動を単なる保障要求として捉えがちだが､そうではなく､人権

問題としての生存権を根底に据えて医療の改善を求める運動だというのであるoそして生存権を主張すると

いうことは同時に塩者自身が自ら病気と闘うという気概を持つ､そのような社会的自覚を促す運動でもある

というのである.このように考えれば､例え当面の問掛こついて医療側と患者側が対立関係に陥ったとして

ち,マクロの視点では両者の主張は一致点を兄いだせるはずであるo　そこには医療機快】の反省もあろうし､

患者が自得,iJを求められることもあるだろう0　両者共通の要求して制度の改善を施政者に迫るということにな

ろうo命の並みをはっきりさせるということは､そういうことである.著者はくり返しそのように強調して

いる｡読後の感想は三一I.に爽やかであるo　著者は言うo 『患者は医師を信桁し､医師も医は仁術の心であたら

なければこの荒廃した人間不Lj.の現在の医療に心の通じ合い医療はfLiって来ないo Jr告発は人間F%]係破壊のた

めに行われてはならない｡それは患者のためにならないばかりか,医療進歩の足を引っぼることにもなる』｣

という感想です｡この守屋先生, 3年ほど前に亡くなられました｡とても有意なお医者さんを亡くして､

本当に患者運動にも理解があるし､誠実に医療に尽くされた守屋先生が亡くなられたことをとても残念に思

います｡

もう一つ私が申し上げたいのはネットワ-クの大7riさということですo　いま医療も福祉も大きく変わって

おります｡医療について言えば､医療の中身が変わってきた｡ますます細分化され.高度医療に1ji約されて

いるoそして機械が担う部分が増えている.これに伴って病院も変わってまいります｡病院という医療の均

も変わってまいりますD救急医療かJR-約された医療の均という部分がますます大きくなるだろうというふう

に思っていますo

そしてこれからの医療も福祉も､医療の方向はキュアからケアへですCキュアというのは治すということo

目的が治すということにおかれていたのが､そうではなくて､ケア､病気もは治らないけれども病矢もと共に生
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きながら残存能九残された能力を活かすためのリハビリあるいは充実した人生をいきるためのケア､そこ

に重点が移っていると思います｡その中で在宅医療というものが中心になっていくのが今後の方向ではない

かと思います｡

私が言いたいのは､この在宅ケアについて難病患者さんが果たした先駆的な役割といいますか､というこ

とです｡

難病団体とも非常に関係の深い学者として皆様は川村佐和子さんをご存じと思いますC元都立府中病院の

病院ソ-シャルワ-カーoいまはf'f-森yTl,-立保健大学の教授です｡この川村佐和子さんが｢難病患者の在宅ケ

ア｣という本を出されましたoこの著さは在宅ケアのはしりだと思います.この本を読んで私はたいへん感

銘いたしましたCここに登場するのはALSの経営コンサルタントの男性ですoまだ神経難病の患者さんが

入院できるベッドがなくて･在宅で呼吸調節器と訪問看掛こ支えられながら在宅ケアを続けておられました｡

口が動<脚ま経営コンサルタントの仕事を近所の中小企業の人たちをうちに呼んで続けていたわけですが､

もうこの世を去るのが間近いと悟った時､この方は自宅で食二Ji会をやりました｡その食部会に招いたのは､

生活保渡を受けている近所の人､母子世帯の近所の人､この方は妻と幼い娘がいました｡自分がいなくなっ

たら当然この妻子は母子世掛こなるだろう.その時に支えてくれるネットワークをいまの言葉でいうとネッ

トワークですけれども､支えてくれる人々として生活保誠を受けている人母子世帯の人とのつながりを作

っておきたいoそうすれば自分がいなくなったあとに､妻子が母子世帯になって多分生活保誠を受けて生き

ていくことになるだろうo　こういう考え方で食事会をやったわけです｡

言葉としては言われていないけれども.これはサポートネットワークという考え方だと思います.私は応

抑こ申し上げたように8-,1才､ 1人蓉らし,高齢者ですo瑞穂区に住んでおりますけれども､滋後まで自宅で

住みたい､茄らしたいと思っておりますけれども､やはりそれにはサポート､支えるネットワークが必要で

すoそういう意味で､在宅ケアのモデルになったと同時にネットワークの盛要性を示唆したこういう本であ

ったと思っています｡

つまり､難病患者の経験は高齢者にとってもモデルになり得るということですo

エピソードを申し上げますと､川村佐和子さんはIpflI-森県立保健大学の教授ですけれども､私の知っている

大学院の院生がたまたま高齢者の在宅ケアをとりあげて論文のテーマにしたら､その指導教員が川村佐和子

さんだったというんです｡このことは,川村さんは難病の専門と思っていたけど､高齢者福祉にとっても難

病の患者さんの経験が役に立っているということだと思います｡

私のご挨拶の終わりに､ネットワ-クの大事さということを強調してご挨拶を終わりたいと思いますo　ご

静聴ありがとうございました｡

伊藤　児出先生は日本福祉大学の社会福祉学の教授を長いことされまして､社会福祉学部長をずっとされて

いました.患者会にボランティアとして参加しつつ.社会福祉学部長として長いあいだたくさんの学生を育

てられ､そしていまは名誉教授とたくさんの大学の福祉の方の教授をされておられるのですが､現在は東京

福祉大学の福祉大学院の社会福祉学の教授もしておられて､現役でいろんなところに行かれています｡

なんと海牛イギリスに勉強しに､何ヶ月か行っておられます｡実に不思議なことにというか､凄いなと思

ったのは80才になられてから社会福祉学で博士号をとられたんです｡そういう意味でも本当に患者会の活動

あるいは福祉の活動にとっても日本の虫高峰とo　先生に長い間元気で頑張っていただいてたくさんのお弟子

さんを育てていただきたいと思いますo　先生お忙しい中ありがとうございましたo
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みなさまあらためまして.今日はよくいらっしゃいました.この研究会の応初で最も期待をされている今

日の特別講演をこれからはじめたいと思いますC

さきほどの閲会式でも沢山の方からご紹介がありましたように,今日はほんとうにお忙しい中おいで賜り

ました祖父江逸郎先生でございます｡

先生は､伐の先生と剛ti:代の方で､いわば伐のお父さんみたいな方です｡日本の難柄の研究.そして難病

をもっている人たちの生活の支損をずっと光頚に立ってやってまいりました｡

愛知県の医師会は､日本でたぶん唯一だと思いますが,難病相談をずっと17年間やってきたそうですo他

の都道F付妨㌔でも同じようなことがもし行われていればもっといまの､全l当各地で医療のネットワークとかい

わずにもう少しスムーズにバックアップができたのかといま感じております｡

今t=]は祖父江先生には､歴史をふまえてそしてこれからのことも､いろんなことをお話いただけると思い

ますが､たいへん有名な方なんですが.先生のプロフイ-ルをまずご紹介いたします｡

昭和18年に名古屋帝国大学医学部を卒文されましたC　その時は戦争の最中だったのでしょうね､海帯の377_

医大尉として戦争にいかれております｡それから昭和50年には名古屋大学医学部教授になり､その後附属病

院長､ r更学部良､もう一度附属柄院長をされ　そのあと昭和59年から回屯療凝所中部病院良.いま占Jf-医療

センタ-になっていますが､その院虫をされています｡そのあと愛知医科大学放校,そして学長をつとめら

れておりますo　現在は名古屋大学､愛知【賀科大学の名誉教授として､そして医師会の先史剛こ立っていろいろ

ご指主洋をされているとうかがっておりますo　学会を開催されたものもものすごくたくさんございますし､受

ILi'もたくさんございます｡昭和32年IiEには森村iriL　者榊IT神経学会'iL1-でありますo　それから昭和[)LI年には日中

文化'flL　平成6年には勲二甥旭El亜光'iLi'を受けられていますo　あらわされたご本もたくさんございますD

祖父江先生どうぞよろしくお願いもうしあげます｡
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｢難病対策の経緯と現状　これからの新しい展開J

名古屋大学愛知医科大学名f教授　祖父江　逸　郎

みなさんこんにちはo

本日は名古屋にたくさん各地からおいでいただきましてありがとうございました｡第10回研究大会愛知を

この他で開催されることになりまして､本当におめでとうございます0

今日は､難病対策というのがどういう形で今日に至ってきたのかということを概略をおさらいさせていた

だき､あと現状とこれからどういうことが問題別こなるのかを時間の許す限りにおいて申し上げます｡

難病対策というのは､昭称17年､ 36年前､現在のJg生労働省､当時のJg生省の肝いりで始まったわけです｡

かなり古い話ですが､その引き金になったのはスモン研究からです｡スモンという病気は現在ほとんどの方

があまり実際の患者さんにもお会いにならない関係もあり･医療機関でもなかなかとりあげられにくい状態

ですが､しかしまだたくさんの患者さんがおいでですoしたがってスモンの患者さんの会の全国大会などは

非常に活発に活動しておられますo私は最初からこのスモンの研究に従事してまいりましたo

スモンの発症の良初の発現は､昭和30年ごろだろうと思っています｡当時､原因が分かりにくいものです

から奇病じゃないかというふうに言われたほどたいへん症状に悩まされ躍患された患者さん方は非常に大

きな苦痛を抱えておられた次第です｡独特の知覚異常がありますし､胃腸障害もあります｡あるいは運動陪

審もあります｡重症の方は失明に至るというようなたいへんな難病でした｡

それが昭称14年､もう少し前からですが､当時の厚生省の肝いりでたいへん大きなビッグプロジェクトが

組まれて･ぜひこれは社会間頴もあるので､我々の手で原因をはっきりさせたいという非常に大きな希望と

肺熱が込められて､日本全国の学者が全部これに集中したというはど盛んな研究がおこなわれました.昭和

LILl年～昭糾7年にはほぽこの原因がキノホルムであるということが判明しましたoこれは日本の医学の勝利

ではないかと思っている次第ですo昭和45年にキノホルムの販売停止措置が行われて､これは非常に大きな

措nYtではなかったか､急速にこういう措置が行われたという点が特筆すべき問題です｡

このことが引き金になり､難病対策が行われるようになったわけです｡右側のように,最抑ま研究調査を

したいと｡それから難病というのは､原因が分からない､治療法がまだわかっていない､そして後退症のお

それがあり､慢性経過をたどって経済的,介誠の負担が非常に大きい､従って家族への影響が大きいという

ことで､こういう疾患はあげていけばおそらく当時で､ 30数年前の当時においても100以上あるんじゃない

かということが想定されました｡そして般初は調査研究を進めていこうということ､それから医療施設を整

備して悩んでおられる患者さんを収容していこう､そして研究を進めていこう｡それからもうひとつ大きな

間越は医療狩の自己負担の軽減､この3つの柱で始まったわけですo

それ以後､この対策はいくつかの検討を重ねられた結果､社会情勢も変わりますし､色んな問題が検討さ

れて,対策の中に､地域での保健医療福祉の充実と連携,それからもうひとつQOLの向上を目指した福祉

施設の推進という二つの柱が加わったわけですo現在は虫初からの3をくわえ5つの柱のもとに難病対策が

推進されておりますo

昭和7年にとりあげられた疾患は8疾患です｡日本の当時の状況としてはたいへん問題になっている疾患

ばかりが8つあげられました｡上の4つの疾患が難病の治療対象疾患研究対象疾患､治療研究疾患に指定

されました｡これが年を重ねるごとにどんどん対象疾患も増え,治療研究対象の疾患も増えていきましたo

治療研究対象疾患は医療費の自己負担額を国で負担する､都道府県で負担するという疾患です｡

特定疾患治療研究というのは,当時研究には患者さんの協力が非常に重要であろうということで､治療費

の自己負担額を国ないし都道府県で負担していこうということではじまり､昭称17年には4つの疾患､現在
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L15疾患まで拡大してきております｡その間現在までに約30数年経過していますが､この間粁余曲折があり､

対攻疾患の見但しあるいは重症度の基準の導入､公押負担の見直しが行われてきておりますが､しかしこれ

は30数年にわたって連綿として泉か)ているということは非常に患者さんにとっても大きな福音であろうと忠

っています｡

たとえば亜症度基準の埠入というのは,パーキンソン病の均合､応初はパーキンソン病全体を含めていま

したが､ある時点からヤ-ルのIII度以上を対幾にするというような規制が加えられていますo

病気の原因追及､治療法の確立､これは生物学的に医学的に研究を進めていこうということで､いくつか

の疾患対象が増えて研究が全何的な規模で行われるようになってきましたo　現在は疾患としては121疾患ま

で増えていますo　そして臓器別の臨床凋禿研究班や横断的基礎研究.いわゆる各疾.Fぶ.ごとに共通の請出があ

りますので､そういう話昆虫をひっくるめて基礎的に研究するという､縦横両方の立喝から疾恕対食の研究が

行われていますo

その間､難病対3{',tiPE】委員会などが昭和59年から発足して､対策の細かい検討がLYJ生省の中で行われてき

ました｡もちろん調査研究の推進ということは大きな柱の一つですので､進めていくと同時に､このころか

ら現在に至っている大きな変化として考えられるのは､難病塩者さんの療並環境整備をもっとしっかりやら

なければいけないのではないかと｡これはもちろんNri初の3本柱の中に､患者さんを収容する療並施.没を拡

充していこうというのは入っていましたが､どうもこの点が品初からやや充分整備されていなかったという

点もありました｡そこで､難病患者さんの療養環境整備､特に入院入所施設の確保,地域に根ざした在宅療

養の支招､これが非常に大きな課題として現在につながってきているということです｡

それをさらにこまかくみると､入院または入院施設の確保ですが.これは樹立病院療養所の受け入れ体制

の強化､福祉施設の活用と辿携､診療報酬における支蛸措ky,を､地域での受け入れ体制の整備､もうひとつ非

常に大Ijiな問越は､地域に根ざした在宅療益の支招対策です｡在宅の患者さんもた<さんおられますから､

在宅療並をどういうふうにして支援していくのかも大きな裸題です.

特に保健所の位trEiづけあるいは難病晒報センターのTI的な充実とか難病患者さんの地域保健医療推進r'lT某

の見直しなどいくつかの対策がそ㌢Lぞれこの間に付け加わってきていますo

平成10年､これがさらに強化されています｡その大きな問題は､亜症難病患者入院施設の確保ということ

で.いわゆる難病医療のネットワ-クシステムづくりが発足してきたわけですoこれが拠点病院と協力病院､

連絡協議会というもので構成されているわけで､難病患者地域の支招対策推進部菜というのがでてきて､施

[没､システムが適用され多くの方がこれに悦J与して各地域､特に都道府児別にこれが生協されてきましたo

難病医療ネットワークづくりですo　平成10年.すでに10年の経過をたどっています｡主な点は､拠点病院

と協力柄院と､愛知県ではこういう関越について各医療機関の協力や､医師会の協力を子!去るということで､

一般協力病院まで入っていただいて強力なネットワ-クシステムをつ<っているところですo

スライド

平成11年度からネットワ-ク協議会を開催し､愛知9FTl,-ではいくつかの研修会や協議会､連絡会議などを毎

年おこないながら現在にいたり､その整備を図ってきています｡

その結果､愛知LF.1<の医療圏の関係から3つのブロック､三河､名古屋,柁張にわけ､それぞれの協力病院.

一般協力病院,連絡fiを配匹してネットワークづくりをかなり強力におこなってきていますo

拠点病院を愛知医科大学附属病院になっていただいて､名古屋ブロック､尾張ブロック,三河ブロックと

いう3のブロックにわけ､名古屋ブロックには協力病院が4ヶ所､尾張には5ヶ所､三河には4ヶ所､合u1

13ヶ所の協力病院､拠点病院1ヶ所でト1ヶ所の､大病院がそれぞれ参加していただいています｡これは愛

知県の非常に大きな特徴だと思いますが､さらに一般協力病院にご協力いただていおり､それぞれ20-30

ヶ所にわたる病院､ 80- 100から300ベッドくらいまでの病院に協力していただいています｡現在75病院が

協力していただいており,現在約90病院が愛知県の難病ネットワークシステムに参加していただいています｡

より-Ityi充実した組織に発展しつつあるところです｡
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愛知DFT1-における難病対策の推進には非常に愛知県医師会あるいは愛知札行政などもあいは名古屋市など

も非常に協力をしていただいたわけですo愛知県医師会の中にまず難病相談室が創設されたのが1981年です｡

昭和56年o現在までにすでに27年以上たっていますC約30年近くたっていますDそして､難病相談センター､

難病医療の相談センターといいますか支援センターが2005年に開設され愛知県では難病相談室がその両方

の役割を兼ねていくということになりました｡

愛知県の難病相談室は非常に多彩な､多岐に渡る活臥事業を担当しているわけですQまず難病個別相談､

これは難病の患者さんあるいは家族の方に対する個別相談が行われています.医療､療並､ケアの問題につ

いて個別相談を行っています｡難病グループワークを行っていますDグループとしていろんな指導をしてい

くということです｡難病検診､相談､訪問診療までも実際に各地域にでかけて難病検診を実施してきたとこ

ろですo難病講習会､講演会､愛知県で非常に独特な特色のあるものとしてはケーススタディーという､難

病相談で行われた問題をひっくるめて､その年における代表的なものをあつめてケ-ススタディ-というも

のをそれぞれの担当していただいたドクタ-から発表していただく会を行っていますo　これも今年度は医師

会館で来週行われることになっています｡各種の難病関連冊子をたくさん発行してきていますo

こういう〕お菜の概略については今日全体をひっ<るめて冊子ができていますので､会場のどこかに全体の

活動状況を含めたパンフレットがおいてありますからどうぞご覧ください｡

難病相談は､ 1981 -2005年､平成17年までの集計では8万件まででています｡現在8万件以上の相談が

行われていますoそして男女ほとんど同じくらいの数です｡たいへん大事なことですが､ ∠19才以下の方が45

%ぐらい相談にきておられます0 50-69才までの方が約26-27%相談しておられますD

灘病相談･支抜センターが2005年に各都道府児にできることになったわけです｡もちろん難病患者､家族

等の団体､家族会あるいは患者会の方､それから各種の医療機関､福祉施設,市町札保健所､難病医療連

絡協議会､難病医療に関係している拠点病院､それからもうひとつ大きなことは障害者の就業生活支援セン

ター､私もはじめから難病の患者さんについてもやはり残されている正常の機能というのは沢山ありますか

ら,そういう機能を充分とりあげ､そしてそれを訓練していくことによって難病の方といえども就業し､社

会復肺をし､何らかの社会詔献をしていただくことが非常に大きな自立性への道ではないかと思っています｡

障害者就実､生活支援センタ-とも関連しながら難病相談･支援センタ-というのは非常に多岐に渡るIrJf菜

を展開しているのが今回の特徴ですo

特に愛知県難病相談室が難病相談･支損センターの役割も兼ねておりますので､啓苛情動からあらゆる相

談あるいは実際に地域に出向いていっていろいろの事菜を展開しているということからお分かりいただける

かと思いますo

総括しますと､難病患者さんと家族というのはやはり保健､医療,福祉の全体の支披システムの中で患者

さんと家族の方が何らかの問題点を出してそれに対してそれぞれできる限りの支援をしていこうというシス

テムをつくったらどうかということが現在相談支竣センターの大きな役割であり.また別の意味での難病医

療ネットワ-クづくりに課せられた課題です.

地域医療､在宅医療という問題については､非常に多くのスタッフが関与していかなければいけませんC

したがって医療としてはまずどういう病気か､どういう病態であるのか､どういう状態であるのか,それに

はどういう医学的支控が可能なのか,あるいは治療としてはどうしたらいいのか,ケアをどうしたらいいの

かという､ある一定の基本的な方針を立てていく必要がありますので､なんといっても医療スタッフがまず

関わりあっていく中心的な役割をすべきではないかということですが､しかしそれだけではなかなか難しい

点がたくさんありますo私の長い医療経験から申し上げますと,本当に医療の点から患者さん､家族の方に

ある程度ご理解いただきある程度の練がでてきたとしても､それ以外に実際にケアを進めていく上において

は非常にたくさんの問題点がでてきますし､均合によっては経済的支域もたいへん必要になります｡その他

療養環境をどうしたらいいのかという間辺も当然でてきますo　それは一人の医師の力ではなかなか難しいと

ころがあります.従って現在は､介護､福祉､経済対応､環境整備というようなことも全部ひっくるめて､
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これに関連した多くのスタッフが関わりあっていくことが体制として必要になってきたわけです｡同時に患

者さん側､支える家族の方においてもそういう体制と充分協調しながらやっていただくことはたいへん亜要

なことですが､そういうシステム.体制にまったく甘んじてしまって.受け身態勢だけではいけないのであ

って､私は､自分からの自立への道がその中に含まれていない限り,なかなかうまくいかないのではないか

と｡両方相まって,共生自立といいますか､それが難病対策の基本的な理念ではないかと思うわけです｡

実際の例です｡ ALSの実例です｡一番左に時間があります｡午前1時半から､ 1日の時間を15-20分

おきにかいています｡ここは体位変換,全く体位変換のできない患者さんであって､体位変換が2∠1時間のう

ち17回やらなきゃいけません.それからこの方は人工呼吸器だったと思いますが人工呼吸あるいは呼吸困難,

分泌物の排出の困難などがあり,気道の吸引が24時間のうちlO数回ありました｡それから排尿を支損するこ

とが4-6回はどあります｡その他食事等のいろんなケアなどが必要ではないかと｡

別の実例です｡脊髄小脳変性症の患者さんの例です｡この方は54才の男性ですo　発病が昭和44年.それか

ら54年まで約10年間の経過でお亡くなりになった方です｡脊髄小脳変性症はおそらくもっと前から細かい症

状はあったと思いますが､ 14-5年から数年かかるわけです｡症状がだんだんと付け加わり発展していき,

娘後は在宅療並ですごされましたが､肺炎で気管切開をして,亡<なられたケースです｡ところでこういう

形で外来通院からずっと医療機関に入っていかれて､在宅療亜して自宅で亡くなったケ-スの喝合､家族の

方､特に奥様が非常に献身的な努力でケアをしています｡昭和LILl年～ 5L,1年当時はまだ充分な支招態勢は確

立されていませんから､家族がもろにケアに対する負担を鞘負ってたったということですo　したがって､経

済的な問題もありますから､奥さんはパートの仕部をしながらご主人のケアをしていかれ,そしてたいへん

な疲労､過労現象になって健康障害をおこされてしまいました｡それから娘さんが一人,発病されたころは

10才でしたが､中学高校へ入られたが､さらに上の学校への進学を断念されアルバイトを閲始､介減を手伝

うと｡要するに､家庭全体ひっくるめてこういう問題に立ち向かわないといけないと､これではやっぱり家

庭全体が崩壊してしまう可能性もありますので,やはりこれに対して保健､医療､福祉の立均でどういう支

援体制が必要なのかということが難病対策としては極めて大きな課題になるわけですo

そういう問題は行政も含め､大きな支竣団体も含めて､どういうふうにこれに対応していくのかというこ

とが難病探索の基本的な課題になってきています｡

別の例です｡私どもの難病の講習会がありますが,その時にこの会均で披踏された例です0 60才のAL S｡

平成16年から発病､声がかすれることから発病し､だんだんに球麻療症状､手足の症状がでてきた方です｡

AL Sの診断は難しい喝合もありますo　この例も出初は謹告方がおかしいとか呑み込みが非常に難しいことか

ら､いわゆる球麻棒型から始まってきておりますが､叔初は脳梗塞ではないかと診断されていますC　ところ

が脳外科の専門医がご覧になって､ ALSの疑いだろうということで神経内科にうつられ　だんだんに保鰹

所の医師も参加し保健軸も参加するようになり､次第に支援の体制が確立されていくことになりますo

ALSの場合も閉塞から起こってくる.症状が発展してくるということは片側から起こってくることがあ

りますので､時々脳梗塞と間追うことがありますから注意すべきことではないかと思います｡

だんだん症状が進んできて.気管切開と人工呼吸器を装irJJ-する形になりました｡この抑二門嘘もつくられ

ていますo　そうなると､在宅でこういうことをやっていこうと思うとたいへん医療体制を整備することが必

要な支援体制を強化していかないとできないということになります｡

実際にこの例に対してどれだけの各職種の方が関与したかというと.まず医師はもちろん.診Wr.検査､投

薬､治療､胃感の増設､気管切開､人工呼吸器の装着に関係しましたo保雄師は両校をし､ある特定の時期

から関係してきますが､経過把握､患者の意思決定の支援,難病ケアの会の開催あるいは障害者手帳の手続

き､再類などの手続きが沢山あるんですね難病患者さんの家族にとっても｡そういうものを支捜していくo

福祉機器,介讃制度手続きを支援していく.ケアマネは､この患者さんの均合は.在宅で充分療養できるよ

うに家をリフォ-ムされました｡そういうこともケアマネが介護プランあるいはリフォ-ムについても関与

してうまくやれるようにしましたo　それから介護の機器の使用支損を充分関わっていきました｡最近.愛知
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it,1-では難病の医療ネットワークづくりでもたいへん話題にしているところですが.束海地区は災1u(.大Jii災

が起こるということが非常に予測されており.時期も間近に迫ってきつつあるのではないかという危機感が

ありますので､災苦時にこういう患者さんはどうしたらいいのかという､災害への対応の仕方が検討されて

おりますoそれからPTは専門の立喝から嘩下指導､発声訓練､呼吸訓練.自主トレ､運動障怒訓練などに

関わってきておりまして､看割引まカニューレの管理､経菅栄益管理､点滴など､在宅ですので管理します｡

MSWは関係機関とのコーディネ-タ-､各職種のコミュニケーション､役割分担調.LL盤などいろんなことに

関わりました

このケースの実例をみても,各職種の方がどういう立均でどういう支控をしてきたかをこまかに検討して

いただき､どこに閉域点があったのか.どういう点を改良したらよいのかということを検討しました.

いまの例は､先程紹介した時にお気づきだったと思いますが. 5′げのALSの方ですo　誠齢者介誠保険の

適用年齢にはずれている方です.ところがこの喝合は特例､介碑保険に対して難病患者がある程度介戚保険

適用疾患になることが決められているわけで､そのもとになるのはやはり難病患者さんの自立状況が非常に

大きなベースになっています｡自立率をご覧になると､筋萎縮性測索硬化症､ ALSは3L1%ですから, 6割

弱は自立できないo　3割ぐらいしか自立ができないということですo　そして,一番悪いのはシャイドレ-ジ

ヤ-症候群が3割が自立できるo　あと脊髄小脳変性症も5割｡パーキンソン痛が4割5分ぐらいo　全難病患

者では8割はだいたい自立できるということになっています｡

この自立率をよく頭においていていただきたいのですが介讃保険制度の対食となる特定疾患は､ ○がつけ

てありまして､これだけの疾患は∠10-60才でも適用疾患になっていますが.その中でALS､パーキンソ

ン病､脊髄小脳変性症,シャイドレ-ジヤ-症候群､後縦靭祥骨化症､脊柱管狭窄症､この例は自立度が非

常に悪い疾患ですo　そういう疾患については介誠保険制度の対食になります.そういう点も､制IiE一上の問越

としても､やはり理解を深めておくことが必要ではないかということです｡

患者さん､家族を中心にして､非常にた(さんの呼門脇の方たちが周辺の支壬虚システムに入っています｡

こういう支蛭システムの中に入っておられることは,誰しも､どこでも､講習会の時にはよ<お.講をr川か

れるところでありますし､現実にいまの実例をお話したように､こういう方たちがそれぞれの職種を通じて

一人の難病患者さんと家族のために献身的な努力をしておられるわけです｡

ところがそこで問題になるのは､やはり各職種､スペシャリストの人たちが､どういうふうにこれを支ほ

したらいいのかという支援体制のあり方､チ-ムリーダーやキ-パーソンはどうしても必要だろうと｡こう

いう人たちがいないと,こういうものを､在宅のような柏合にうまく回転していかない可能性があるo　従っ

て､こういう方たちのコミュニケーション､こういう方たちと患者､家族とのriuのコミュニケ-ションが､

どういうふうになっていくのか.そうしてケアを通じての心のつながり､あるいは入関F対係､こういうrま那迫

が非常に大きな課題になっているわけです｡

そこで難病の特徴は､非常に多様性があり原因が不明で難病の病憶は非常に複雑であるo　治療法が確立さ

れていない｡後退症や合併症がある｡経過が慢性経過で進行性である｡皆さんご存じの通りですo　難病.･'i三者

さん自体の問題点としては,ここが意外に理解されていない点でして､ ADLがもちろん想いことはよく分

かりますが､生き甲斐喪失があるために不安･まf.く燥感が非常に強いということです｡もちろん労働力がな<

なり､加齢による影響というのは非常に大きく､ ADLが悪いために'uたきりになったりしますと､それと

加齢が加わると非常に時間経過とともに身体諸機能がどんどんどんどん悪(なっていくo　廃用性萎縮症候群

というのがどんどんでてくる｡これが非常に大一声なことであって､そこに支士別本制､ケアの_･IlI変性が充分浮

き上がってくるわけです｡

それから患者･家族の問題点､介護負担､経済的な負担､家族内のiS藤､いろんな点で家族葛藤というの

が当然おきてくるわけですo

そこでもう少し間越点だけあげていきたいと思います｡難病の特性と医療ケアの中ではどういうことをrl与7

越にしたらいいのか｡原因が不明､もちろん根本的治療法がないし佃性進行性であることは何回もでてきて
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いるところです｡それから難病によっては,ADLが非常に憩い｡特に今日ご紹介しましたALS患者さん､

あるいはその家族にとってはADLの低下ということは非常に大きなハンディキャップです｡その中で特に

運動感覚障害.従ってこういうものが悪くなれば日常生亨占が非常に悪くなる｡

それから病態的.症候的対応と医療の限界というものがあって､リハビリテーション､ケアの適用がどの

程度あるのかということ｡それから心理的な不安､苦痛.社会･経折的バリアとか､二次的機能陣苫という

のが非常に大きな潔はですので､これは意外にクローズアップされていません｡廃用性症候群のことが意外

に忘れられているのですo　だから二次的機能障害を特に亜祝していただきたいと思います｡

そこで支援体制と運営の聞越点o　支械体制が必要なことは誰でも分かっているんですが実際にそれをどう

やって運営したらいいのかということになると行き詰まってしまう｡各職矧iHのコミュニケーション､連絡

方法､それから､いまの例には山てこなかったのですが､ヘルパーさんの役割というのは非常に大きいので

すo　特に在宅の場合は,ヘルパーさんが非常に大きな役割をしているということですので､ヘルパ-さんが

貼近少しずつ拡大されてきていますが､ ALSの均合にも拡大されてきているようですが､医療措置の一部

をヘルパーさんもやってもよろしいというようなことがだんだん拡大されてきていますo　医療行為との限界

をどのように考えるのかということ｡これはぜひだんだんにこういう大きな団体あるいはl臼労省に対しても

少しずつ支援体制の中で各スペシャリストがどこまで範閲を広めていって実際に体制を作っていくのかとい

うことをもう少しIg_労省とも一緒になって広めていただきたいということです｡

それから緊急7拝聴の喝合どうしたらいいのかo　これが.llEL-外にもマニュアルができていないo　緊急-lJi態,例

えば､災1L]T以外にも生き身ですので､急性腹症が起こらないとも限らない｡あるいはALSの方に他の疾患

が急激に.急性として起こらないとも限らないo　そういう他の疾患が急激に起こった均合どうするのかとい

う処把の判断､こういうことがもっとマニュアル作りも非常に必要ではないかということですo

それからこれからは在宅医療が見直されていきますし､丑変性を増してくると思います｡そうすると,荏

宅での医療施.没の内容と限界｡在宅では限界がありますが､ある程度もう少し人工呼吸の聞出や点滴やEtTJ感

の問題であるとか､化膿､感染症の防止の間越であるとか､解析対策であるとか.そういう問題に対しても

やはり医療施設､設備というものをある程度広げていくo　在宅というのは､病院の延長線上にあるというこ

とですo

そういうふうに考える必要があるのではないか｡塩者､家族とのコミュニケーションのとり方､ =夫o　機

器の利用開発､特にALSの均合はコミュニケーション非常に難しいですから､新しい機器を閲発すべきで

はないかo

その他､不安の軽減,心のケアのあり方というのはたいへん難しい｡やはり'-U7り添うだけで非常に患者さ

んは心の不安定感というものが軽減される可能性が大いにあるわけでありますo　それから痛み対策あるいは

kl近ではターミナルケア､綬和医療.これが非常に大きな裸越となってきているわけですC　難病対策の中に

もそういう問三越を取り入れるべきではないかと｡

そしてたえずQOL､その人なりの生暗向上､日常生活をどのように向上するのかということが非常に大

Ilriです｡

それからぜひ各地域でやるべきことというのは､さきほどの災害時対応をどう確立していくのか｡愛知県

では医師会の相談室を中心に､あるいは行政もFAJわっていただき､各地域の医師会の方たちも参加していた

だきながら災プ7時対応のマニュアルづくりに現在取り組んでいるところですo

難病対策は非常に多様性がありますから､いろんな関越が各側面から見Tfl_す必要があるのではないかo　こ

れは今後の新しい雛柄対策の展r粁ji項ではないかと私は思っています｡

最後に､理念として.非常に難嫡対策の中で応も基本的なベースになる理念というのはやはり｢自立と共

生｣という関越を忘れてはいけないということです｡ぜひ患者さんといえども､余力のある限り自立の方向

へ向かっていく､全くの依存的では困るということですo

従って､安心､安全の在宅医療ケアが本当にどこまでできているのか｡これがあればあるだけ心のケアと
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いうものも充分にできるようになってくるわけですCだから2-,1時間365日の医療ケアは実際満たされている

のかどうかというと､これは充分ではないというのが現状ではないかと思います｡

そこで､地域での信頼感というものが実際に保たれているのかどうかというと,これはお互いのコミュニ

ケーションがどこまでうまくいっているのか､自分のスペシャルの部分はこれで終わりだと.自分のスペシ

ャルの細域は充分情熱的にIl掴忙尽くしていただくことは必要なわけですが､自分のところだけ終わったら

終わりだ､コミュニケーションができていないとそれは片手落ちではないかということもあるわけですo

それから､在宅ケアを推進していくためには,いろんな点をさらに考慮して実際の問題を､難病に限らず

高齢者医療にも非常に共通の課題です｡高齢者医療というものが現在多くの点で進んできていますから.そ

れと対応してこういう問題を進めていく必要があるのではないかと思います0

人問の能力というのは､鯉康能力の段階というのは,生活機能として生命維持からずっと段階的に社会的

な役割までしているわけです､人間というのは｡この身体的な自立というところまでは生命維持があって､

いろんな知Ijrlと,認知というものがあって､そして身体的自立はここまでと｡

手段的自立､状況対応手段的自立とは例えばバスや,.tiIF中一を使って一人で外出ができるかとか､あるいは

日用品の円い物ができるかo　これは高齢者について活動能力指標というのが作られているのですが､自分で

食事の用意ができますかというのは手段的自立ですo状況対応というのは年金などの.!芋類が方けるかとか新

聞を読んでいるかとか､本や雑誌を読んでいるかという知的な問題になると.なかなかそれ以上状況対応と

してこれができるかどうか｡もう一つは知的な能力として友達の家を訪ねることがあるかとか､家族や友達

の相談にのることがありますか｡病人を見舞うことがありましたか｡こういうようなことは少しずつ社会的

な間定則こ進んでいった関連の中で人間が生活していく上においてこういうことも実際にやっているわけです

が､こういうところまで機能として可能性､自分の､難病患者さんの機能として失われているのか保たれて

いるのか､そこらへんまで考えていく必要があるのではないかということです｡

Fx後です.難病対応､対策というのは､多面的な問題があって､難病患者さんを中心にして考えると､健

康機能というものは生命の維持から社会的適応まで非常に幅広いものですから.そういうものがどの程度渦

たされているのかということによって難病対策のやるべき内容は非常に多岐に渡っている｡だからまず医療

的支招､生命維持と疾病対応､これは基本的な問題ですo　それから生活支抜､個体維持をするために生活支

蛭をしていかなきゃいけないo　それから社会的支援として.家族生活､コミュニティ生活､経済支線､こう

いうようなものをどのように具体的にいろいろの制度を利用し保健医療福祉の統合を図りながら各スペシャ

リストがどのように支援を確立していくのかということが大変大部です｡

目に見えない問題として､心のケアo　ケアの心を持つべきだoそれから深まる人間関係と不安支抜､こう

いう問題は基本的な凍越として今後も伸ばしていかなきゃいけない問題であると思います｡

最後に､ 2回はどこの淋寅の中で強調しましたが､患者さん側にとってもあるいは家族の側にとっても自

立への支援というものを､周辺もあわせながら患者さん側もそれに対応した気持ちを作っていただきたいo

これが本当の意味での難病対策ではないかというふうに思っていますa

ご静聴ありがとうございましたo

木村　祖父江先生､本当にありがとうございました｡昭和30年のスモンから我が国が世界に冠たる難病の研

究と難病の対策､それをやってこれらた､身をもって先生がやられたことをお話願いましたo　そしてまたそ

こからのいくつかの課題､本当に大切なことをいくつかお話いただきました｡私たち難病相談･支援センタ

ーだけに大切なことではなくて､今日は主任研究者の今井先生もいらっしゃっていますが､これからの難病

の社会的な対策の研究班にとってもこれを大切にしてやっていきなさいということを充分に教えていただい

たと思います｡

その中で特に先生がおっしゃったように､ 24時間365日信頼できる在宅ケアはできていますかということ
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をお話になりましたが､やはりEl本各地まだまだだと思います｡それだけを取り上げても私たちのすること

はまだまだ沢山あると思います.そして医療は本当に基本的に生命維持とか身体とかそれだけの関越なので

すが､それさえも都道府yTも･によってはまだこれからのところもありますので､本当に祖父江先生から今日お

教えいただいたことを一つ一つ都道府爪ごとに検証しそして進めていくことをこれからやっていきたいなと

思いながら聞いておりましたo

先生本当にありがとうございましたo　これからもいろいろとお教え願いたいと思います.
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研修講演 �B�

研究会TJr務局長　日本難嫡･疾病団体辿絡協議会代表

｢模糊患者参加型の新しい医学教IfiJとlLiP.者団体の役割｣

岐ia大学医学教育開発研究センター(MEDC )教授

座長

伊藤たてお氏 三通
講演

藤崎　和彦氏

伊藤たてお

藤崎　和彦



藤崎先生､北海道難嫡連とはたいへん深い緑がありまして､北搬正大学医学部の学生だったころ､ずっと

-緒に難病の検診や怒者会の行恥一緒に飲んだり食べたりしながらずっと6刷り過ごし､いまは大学の教

授ということなので､おそれ多いのですが､紹介させていただきますo

藤的和彦さん｡現掛ま掛さ大学医学部医･学-･教育閲発研究センタ-教授ですo昭和60年3月に北総道大学医

学部を卒業され平成元年に大阪大学大学院医学研究科の博士課程をでられ平成元年10月奈良DTl1-立医科大

学衛生学教室の助手､平成13年4月､岐早大学医学部医学教育閲発研究センターの助教授､平成17年6月か

ら現職となっておりますo

たいへん活発で全開各地飛び回っておりまして､非常勤講師となっているだけでも･名古Fii大学医学臥

旭川性科大学.滋烈医科大学､山口大学医学弧京都府立医科大学､関西医科大学､大阪r緋t大学､兵榔医

科大学､神戸学院大学薬学臥京都藩科大学,名城大学薬学弧久留米大学医学部右腰学科､岐剛1.立祈護

大学､山捌た立医療大学､聖隷クリストファー大学などとなっていますが･これだけやったら自分がだいた

いどこへ行っているかわからないようなもので､ 1年通じて捉まえるのが大変困難なのですが･ LliflE扮野は

医学概論と医学教育学､医療行動科学です.

今日は､ ｢模糊患者参加型の新しい医学教育と塩者団体の役割｣ということで･私どもの活動なり､患者

さんへの相.淡､支壬か吉敷に新たな視点を与えていただけるのではないかということを期待してお招きいたし

ました｡藤崎先生よろしくお願いします｡
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｢模擬患者参加型の新しい医学教育と患者団体の役割｣

岐阜大学医学教育開発研究センター(MEDC)教授　藤　崎　和　彦

模擬患者参加型の
新しい医学教育と
患者団体の役割

藤崎和彦
岐阜大学医学部医学教育開発研究センター

こんにちは｡岐阜大学の藤崎です｡よろしくお願い

します｡

今回はここの場にお招きいただきどうもありがとう

ございました｡どちらかというと全国から名古屋に来

ていただいて.いらっしゃいませというのと､どっち

か分からないですけれどC

いまご紹介いただいたように､学生時代に北海道難

病連のお世話にずっとなって､究乏学生の時に飯を食

わせてもらったりお酒飲ませてもらったりというよう

な体験が実を結んでいまここでこんなことをやってい

るのですが.今日は｢模糊患者参加型の新しい医学教育と患者団体の役割｣という聞き慣れないテ-マかも

しれませんが､お話させていただきます｡

医療専門職養成･配置をめ<'る
最近の問題点･ 1

医師削減or現状維持-一転して不足つへ

新医師由珠研修制度の開始
大学医局からの派辻医師引き揚げ

医師の名♯貸し間戊

国立病院統廃合問題から始まった

公的病院リストラ開城

産科.小児科を中心とした珍味科偏在間鹿

立ち去り型サボタージュ?

歯科医師削減or現状維持-方針変わらず

この間の医療噂門職養成のありかたあるいは配酢を

めぐる問題点ですが､医師についてはずっと1m1医

大構想以後医師数は多すぎるんじゃないかという議論

のもとに削減あるいは現状維持というような形がずっ

ととられてきた｡ところがここ数年の医師不足問題の

中で一転して不足へという議論になってきましたC

そのきっかけになっているのはひとつは新医師臨床

研修制度が4年前からスタートしたこと､それからそ

れにともなって大学医局からの派遣医師が大学に呼び

戻されるというようなことが起きたこと｡それから束

北北海道地区を中心に医師の名義貸し間遊､実際は勤務していないのに医師数をそろえるために名滋を托し

ていたというようなことが社会問越化し､その間題をすっきりさせたら医師数が足りていないことが白目の

下になってしまった｡

それから､公立病院の統廃合問題からはじまった公的病院のリストラ間越ということで､同立嫡院あるは

公立病院が統廃合になったり民間病院に移管されたりあるいは診療所になったりということが続いたo　それ

からいま問題になっている産科､小児科を中心とした診療科の偏在型.そういう中で立ち去り型サボタージ

ュともいわれてますが.　一番i'i任が重く疲弊している病院医師がもうしんどくてやってられないということ

で､脱落してい(ことがまた残っている柄院勤務医師をさらにしんどい状況にするというような悪循環に陥

っていることが生まれてきたわけです｡
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医療専門職養成.配置をめ<'る 
最近の問題点.2 

･有様師､保健師:f株大学.有性学科の第2次急増 

f捷労他力輸入の聞及 
･助産師:兼成敢増加思うように進まず 

才捷師の内診閉店 
･薬剤師:6年生スタートして4年制､6年制並立 

･理学療法士､作集療法士､書緒聴覚士:兼成校の 

急増 
･管理巣兼士:集成校の急増､書門性の確立 

一方歯科医師に関しては未だやはり多すぎるという

請.潤の方が多く､削減あるは現状維持という方針は動

いていません｡一万着讃師､保鯉師については看讃大

学や右誠学科が一時ボンと増えてしばらくその数は落

ちZ.'いていたのですが､ここ5年ぐらいでyJ二次急増

ブームということで､非常に増えています｡愛知LF.1,-だ

けでも7つぐらいになるという話は聞いていますが､

非常に増えています｡

ひとつは､大学嫡院を中心とした7, 1前沼体制と

いう体制をつくるために祈祷師を､特に都市部の大病

院が非常に大きく難めている.束大病院などは前言S師の受検の会糊をディズニ-ランド横の前浜のホテルで

やって,受検にくるだけでただで1 E]ディズニ-ランドで遊べる券をわたすというような､岐早大学ぐらい

ではなかなか戦えないのですが､そういうような形で石渡婦をかき姓めるという状況の中で.一方で在宅の

現喝あるいは地方の中小病院では看護労働力不足ということが非常に大きく問題になってきて､その中でフ

ィリピンなどから看讃労働力の輸入の問題も議論になっています｡

助産師数は養成数の増加がなかなか進まないということです｡これは助産師をするのに音は10例出産をと

らないと助産師になれないという縛りがあったんですが､少子化で出産数自体が落ちてきている中で10例と

ること自体が非常に難しくなってきているということですo　いまでは6例と落としているのですが､そrLで

もそこらへんの縛りが大きくて､実習施設の確保にも困難を極めている状況で､思うように助産師を増やす

ことができない｡

一方数年前から問題になっている看冶師が､助産師が足りない分患者さんの内診をする関越が.私立病院

では以前からあったのですが､それが法的な問題があるということで､人が足りないけれども実務は助産師

に制限するという形の中で他のサポートも得られない状況です｡

一方で薬剤師については2年前から6年制がスタ-トし､現在は4年制の教育と6年制の教育が並立して

いる段階です｡その中で薬学部が急増しています｡薬科大学が｡これはどこの私立大学でも少子化でこれか

ら学生数が少なくなる中で生き延びるためには､短大も含めてですが､医療福祉系のニードの方が高いので､

医療福祉系にシフトするということで前湾大学､薬科大学あるいはリハビリテーションという徽域かどんど

ん大学化として出ています｡本当にそういう6年制の学生がみんな就職できるのだろうかという受けluL　い

ままでの4年制の薬学部でも医療現均､病院や薬局に就職する学生は3分の1もいなかったのです.それを

今度はみんな6年間やって医療現均へといっても受け皿がそもそもあるんだろうかというような問題もあり

ますし､では企業が普通にとるのだったら4年制でなくて6年制の高学歴の学生をとって虫初から給料が砧

<なるのがOKなのかどうかというような関越もあります｡

6年制になってどちらかというと女の子が薬学部へいくのが多かったのですが､薬剤師免許は4年制でも

6年制でもとれるわけですからわざわざ6年行って薬剤師免許をとるほどのことか､というような部分もあ

って､地方の薬学部を中心に学生募集が非常におちて､受験倍率は減る､偏差僻はひどいところは10ぐらい

6年制にして落ちてしまっているというようなことで.みんな6年かけるのだったらもうちょっと頑張って

医学部､歯学部を目指すか. 4年制の薬学部でよしとするかo　あるいは4年制の市議学部にいくというよう

な状況が一方で生まれています｡

理学療法士､作業療法士､言語聴覚士も同じような状況の中で養成校が急増していますo　管理栄養士につ

いてもNS Tというような形で専門性を活かした臨床での仕Tjiがということが言われていますが､並成校が

増えてくる一方で専門性がまだ充分確立しない部分があって.本当に医療制】【】職としての専門性の確立がも

う一つの問題になっていますo
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医療専門職養成.配置をめぐる 
最近の問題点.3 

･あん摩マッサージ指圧師､はり師､きゆう師及び柔 

道重複師: 

兼成枚の急増 

養成校の急増､ 

兼格制度の間頓 

介互生労働力輸入の間愚 

あんま､触灸マッサージ､あるいは柔道整復師とい

うところも同じような状況で養成校が増えています

し,社格福祉系でも養成校が同じように増えているの

と､琉格制度の問題が,砧祉の均合は､社会福祉士と

いう制度があったのですが､ MSWの類格制度をどう

するのかということで､職能団体がなかなかまとまら

ないで､厚生省としては医師の指示のもとにというふ

うにしたら健康保険制度に組み込みやすいし.管理も

医師を管理することで済みやすいのですが,ワーカー

としては医師の､メディカルの範囲でない形で関わる

ことに;ft三味があるのだし､既に社会福祉士の制度があるのでということで､実界団体がまとまらなかったこ

とがあります｡その中でP SWだけ先に医師の指示のもとにということを呑み込んで汽格制度が国家韓格と

してできたのですが､ MSWはまだはっきりしない状況のまま現在に至っています｡ここでも介護労働力と

いうような間はがでてきています｡

こういった弟成校急増の17fJT(ですが､少子化の中で既存の大学,短大あるいは専門学校を4大にする､な

おかつ学生が災まりやすく就職もさせやすい医療福祉制を作るというような生き残り戦略として出てきてい

る側面がありますo　もう一つは規制綬和の流れをうけて参入障壁を下げるo　いままでは医学校､歯学校ある

いは薬学､補講についても.設立はけっこう難しかったのですが､障壁をさげることで参入しやすくなったと

いう側面があります｡

蓋成校急増の背景 

･少子化の中での既存大学.専門学校の生き 

残り戦略 
･規制は和による参入障壁の低下 

(担当省庁の姿勢の変化) 

･高齢化を見越したマーケット戦略 

逆にいうと文部科学省の担当課にいわせると10数年

前は我々が学生の時に医学教育の改善をお願いにいっ

ても相手にもしてもらえませんでしたo　医学教育課と

いうのがあるのですが､文部科学省は小中の学校教育

がメインであって､大学教育などはメインの仕部では

ないと､なおかつ大学教育の中でも医療者養成などの

特別な領域は全然中心的な採掘ではないから､向こう

へ行っていなさいみたいな感じで相手もしてくれなか

った｡ところが看讃学部がどんどんできあるいは薬学

部6年制なり福祉系の学部ができるということで,文

那科学省の官僚もこれから誠齢化社会の中で文部科学省が少子化を生き残るひとつのマーケットとしてここ

は美味しいということに気がついたみたいで､鼠近はたいへん熱心に医療系の教育に関わっていただけるよ

うになったのですが､そのような中でどんどん大学が増えるようになってきたという状況があります.

蓋成校急増の問題点 

･教員側の質の低下(大学､専門学校ともに) 

･大学側の専門学校への丸投げ? 

･実習施設の不足と争奪戦 

･学生側の質の低下 

一方､養成校急増の関越点ですが,教員側のfliの低

下が非常に多いです｡従来の教nあるいは教育経験が

ない人もどんどん教flになってきている0　43･被やリハ

ビリなどは教員になるための養成コースがいままで

は､専門学校の時代はある程度あったのですが､ 4大

になって大学になったら今度は研究某紙などだけで評

価をする形で､逆にいうと全く教育に関するトレーニ

ングがない教員が非常に増えているという問題があり

ます｡

あるいは学校によると大学の教育ではあるが.東京

の私立大学などではLJiPEJ学校に中身丸投げということで､中心になる教LlだけtIirlFJ学校の先生の教員を常勤
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教員として雇い､あとはi.ti門学校の教員を非常勤契約して専門学校でやっていた教育を祈板だけ立て替えて

4大卒菜みたいな形で行うというような状況もでてきています｡

あるいは学校が増える中で実習施設が不足して争奪戦､特に薬学部は4年制から6年制になって2年IiSj伸

びた分臨床に強い薬剤師弟成ということで､病院実習や開局薬局に実習に行くということになっているので

すが､一方で受け皿の病院の薬局部分も人口が減ってきたりしていますし､開局薬局も以前ほど財政的にも

厳しい状況の中で､その取り合いになっています｡大学によってはスギとかマツキヨというようなチェ-ン

#･局と契約をして実習均所を確保したりというような状況になっています.

さらには少子化で学生数が和える中でどんどん4大が増えてくると当然ながら従来の短大あるいは専門学

校クラスではいままで来ていた学生は4大などにとられてしまい､いままではこなかったレベルの学生を集

めざるをえないo　私立の看護学校などではほとんど授業時間60分椅子に座って話をriiJく習慣がついていない

ような子たちがたくさん学校にやってきて,ある教員に言わせると動物園の猿を相手にしているような授菜

だというような事態まで生まれて､授業を成り立たせること自体が応初の仕部なんです､みたいな状況すら

生まれてしまっています｡

医療者養成に対する各種要請 
･薬害防止に関する教育の充実 

･ハンセン病間切に関する人権教育 

･犯罪被害者等基本計画(2005年12月) 

そのような中で医療者に対して患者サイドの視点を

もった医療者養成に､ということで､ Ig_生労働省,文

部科学省に対してはいろんな要話方が行っていますo　こ

れはlS生労働省､文部科学省の托料から拾ってきまし

たが, 2007年8月に全国薬酋被告者団体連絡協議会が

要望を出して薬IILi7:防止に関する教育の充実ということ

で､薬害問題医療倫理を人権学習的視点観点から実施

するようにあるいは薬宵被審者の声を約手削岩】く授実を

実施するようにというようなことを文部科学省に申し

入れていて､文部科学省からそういう通達が各医学部

などに来ていますので,それをうけて1時糊とか講義時Fiりをとったりするところがけっこうありますo　それ

からハンセン鏑間掛こ関する人権教育ということも､ハンセン病問題に関する検証会議からの拙言があり.

それを受けたかたちで行われるようになっています｡

あるいは犯罪被du'者と基本計画によってもP TSD等の粍神的被害に対する医学教育を充実させるように

というような安,.指が出ていますし､歯科についてはロ留口蓋裂友の会からの要望ということで､口皆口茄要望

の患者とその家族の気持ちに配慮した対応､理解の促進のための教育の充実と.,LI.者･家族の後援をというよ

うなことが要望されていて,それを受けた授芙なども脚つ組まれるようになってきています｡

いまどきの学生をめぐる問題 

･消兼サービス社会のどっぷりつかったrしてもらう｣ 

のが当然という受身の姿勢 
･圧倒的な社会鐘験不足を背書にした社会技術&憩 

倣力不足 
･｢がつがつ｣より｢まつたり｣一人より努力はしないが､ 

人より少しでも損はしたくない風潮 
･モンスター.ペアレントの存在と防衛的教育 

.Jr.A_Ii.: 

ところが.今どさの学生を巡る関越というものがあ

ります｡今どさの学生というと､レッテルを貼るのは

どうかと思うのですが､少子サービス社会にどっぷり

il'iかった状況でお金を払ってもしてもらったらいいの

だという､自分からめんどくさいことを努力したり頑

張ったりするのではなく､サービス提供してくれる人

を見つけてお金払ってなんとかしてもらおうというス

タンスが非常に強いです｡だからなかなか自分からい

ろんなことをやるという感じではない｡ついこのあい

だも､うちの学校の試験監督をやっていて､荷物は全

部廊下に出して必要なものだけ机において時間前に座りなさいというのに､座れないんです｡カバンをもっ

てきたらいるものを出したりまたかえしたり, 1回おきにいったものをまたとりにいったり､受験票をわす

れる学生もクラスに数人は普通にいるのが当たり前で､大部な試験なんだからそれぐらいもってこいと思う
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のに､そういう感じですし,全然悪意があるわけでもないのですが,おいおい-という感じが非常に強い｡

あるいは圧倒的な社会経験不足を背去托したソーシャルスキル､社会技術とか想像力不足ということですo

おじいちゃんおばあちゃんと接したことがない学生が非常に多いです○口ではしゃべったことがあるが､ほ

とんど挨拶ぐらいしかしゃべれないoあとは何の話題でしゃべっていいか分からないoあるいは看護の学生

などでもお年寄りの肌が気持ち悪くて触れない子というような状況ですo特に欠落しているのは生活とか‡言

らしの視点です｡そもそも学生自身が地域の生活者ではないです｡ゴミの日がいつであるかなども､親は知

っているかもしれないけど本人は全然知らなかったりするし､経済的な問題を抱えている患者､などという

のも頭で講義で聴いたとしても学生は想像できない｡親は経済的問題で苦労しているのかもしれないけど子

供はそんなことツユにも思っていないというような状況で､講義の中でそういったことを話をしても受け皿

となる学生の方にそういった受け皿のとっかかる経験や想像力がない状況の中で､ほとんどスルーしてしま

うoまだまじめに聞いてくれていたらましですが､ほとんどの場合､半分以上の学生は眠りの世界にただ誘

われているだけ､みたいなことが起きてしまう｡

それから､学生の風潮もガツガツ頑張るよりもまったりしている方がいいというような感じで､人より努

力して何かをしよう､という気はあまり多くないですが､人より､少しでも損はしたくないというのははっ

きりしていて､ 2点追うのはどうしてですか､とか, 62点と64点の差にどんな追いがあるんだと僕は思うの

ですが､そういうことはどんどん文句をいいに来ますし､昔は出席者を○をしろと名称を配ったりすると､

教室にはどう考えても30人ぐらいしかいないのに､名前は80人ぐらいついてくるなんていうのが普通だった

のですが､滋近は×をつけて､こいつはいません!とか､世知辛い世の中だなと思うのですが.そういうよ

うな風潮ということです｡

あるいは私立の医学部なんかでは小中でモンスターペアレントという問題になっていますが､私立の医学

部もやはりたくさんの資本投類をしている側面もあるのですが,何で合格させないんだとかなんで卒業させ

ないんだという､卒業させたらさせたで今度国家試験受かるように面倒みろと学校に言ってくる人というよ

うな状況があります｡

そういう中で従来型の患者団体の講演中心のアプロ-チというのはあまり効果がでないのでないか､ある

いは学生にはイメージがわかない状況が生まれてきているように思います.

姐a巴鉦文書形 音IJ止Til 

･つ三体J* 

これは医学局の中でよくいわれるデールの体験円錐といいますが､学習効果は直接的な自分の体験あるい

は擬似的な体験になるほど効果が高く､淋寅あるいは小説を読んだり文字情報として聞くというのは非常に

教育効果が薄いと言われています｡二週間後ぐらいに調べてみると､講義で聴いたり文字で読んだ惜掛ま1

-2割しか残っていないoだけど自分が模擬的に体験したり直接体験するような体験あるいはフィールド調

査でお話をTL:接聞くというような体験は6-7割8割ぐらいまで二週間後も残っているということです｡だ

からそういった意味で受け身でただ講義を聴いているようなスタイルから医学局全体が学習者が参加するス

タイル､能動的学習へシフトしなければいけないということが80年代ぐらいから国際的にも言われています0
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その中でフイ-ルド調査とSP参加型医療面接ということをお話します｡

地域基盤型医学教育 

･CommunityBasedMedicalEducation 

･世界的には1960年代から圭重視されるようになる 

･わが国では70年代に少し注目を浴びるも､1県1医 

大構想と自治医大の創設で経験は立ち消え､2000 

年代になって医師不足開放が社会間現化する中で 
やつと注目されるようになって来た 

･鍵になるのは継続的な地域でのフィールド実習を通 

じて､値域や在宅の間現に理解を深めると共に､自 
らのロールモデルを見つける体験が出来ること 

まずフィールド調査ですが､ Conlmunity-Based

Mcdicill EduciltlOnコミュニティーベ-スドメディカ

ルエデュケ-ションと言う言兼が60年代から世界的に

言われています｡地域基盤型医学教市です｡従来は医

学教育､希誠敢行もそうですが､病院を中心に益戒が

行われていましたoそういうところで凝成された医療

者は柄院にいることがのぞましい､あずましいという

感じになって､地域や在宅､施.没などには行きたがら

ない傾向があるo　そういうlTuT.-味で学･Zijlの段階から実際

の地域の医療現均へ出るようにした方がいいというこ

とでCommunity-BilSCd lIcdicと11 rJduciltLOnということが~ユわれるようになりましたo

世界的には(50年代ぐらいから並要祝されるようになったのですが､我が岡では70年代に少し注目を浴びた

時期はありますが､ -LE.トー医大構想あるいは自治医大の創設で.嵐論は断ち切れになって､ 21世紀になってか

らやっと医師不足問題が社会問題化する中でこのFiH各大学が地域に残る医者をどうやって育てるのかという

ことを少し1-と面目に考えるようになってきましたo

錐になるのは6年Fil】のうちで1回や2回僻地をみたり地域の往.診をしたりして充分かというと､充分では

ないということですo　縦糸,-C的に地域でのフィールド尖･[らlを行うことで地域や在宅のFtり』に理解を深めるとと

もに将九　日分がこんな医者になりたいなという先生をそのrIlで見つけるということですo　大学病院で教育

を受けていたら.大学病院の先生しか知らないので､自分の将来他を止ねるロールモデル､役割モデルは大

学病院の先生にならざるを得ないのです｡だからそうではなくて､地域や在宅を担っている先生と早くから

ふれあう中でそういった医療を自分もやってみたいと思うようにするかどうかが鍵だとo　そのためには継続

的に地域へ出ることが非J前にJt_安だとC

地域の医療現場で 
医学生はどう変わるの力ヽ 

病院では医者があんなに患者に支配力を 
持っているとは不思議だo医者は患者に 
命令できるし､どんなことでもできる○ 

家庭では患者が支配する○医者は彼らに頼 
んで許可を得なければならない 

実際アメリカの研究論文などにありますが､地域へ

出ることで医学生はどう変わるかということです｡あ

る論文からですが､嫡院では医者があんなに患者に支

配力をもっているのは何校なのかが不思議だと｡医者

は柄院だったら患者に命令できるし､どんなことでも

できるようなijiiがするo　一方､家庭では!.ill,着が支配し

ているo　医者は彼らに抑んで許可をキミ主なければならな

いというようなことをアメリカの学生だと思いますが

;けいていると論文で紹介されています｡

実際.患者さん中心の医療と､病院の中でどこでも

言っていますが､入院患者は自分の家にいるようにのびのび手盲らせるかというとそうではないo　ここでご飯

食べていいですか､ここで臼転がってていいですか､ここでタバコ吸っていいですか､みんなr琶二癖者の.許可

を得ないといけない状況ですo　一方､在宅になると今度は患者さんのお宅ですから我々がお客として行<わ

けですから､すみませんちょっと上がらせてもらってと､往.診の時にあげてもらう時すらこちらが許可を手工き

なければいけないし､ここに座らせてもらっていいですか､ちょっと事を洗わせてもらっていいですか､こ

のタオルつかってもいいのかなとか､どうぞ先生､すみませんね､みたいな岱じでやっているわけですo　主

名■が入れ杵わっているということです｡そういう均を体験することではじめて.Lrill.者さんのいきいきとした姿

や生活が見えてくるoそういったことが縦糸]Lrl'.]に体験できるようなIrltlをつくる必要があるとコわれていますo

いま終り;I,で､ 10yF,㌔は医師不足が激しいので10人枠で医師数を珊やすということになっていて､岐阜大学も

今年の新入生から日)人定fi増をしてとっていますo　さらに全ての肘について9年Fii1､ 1年おくれてはじまっ
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たので9年l‡jjにわたって5人ずつ医師数を増やすように都道府県と大学が協議して取り組んでいいというこ

とになり､地域の学生を増やす取り組みをはじめている学校が増えてきています｡

一方で大学が増やして地域へ行かしたいと思うのですが､受けDIlとなる地域の在宅や家庭へいかせてもら

うとしても頼める窓口がなくて困っているのも実は大学の状況なのですoある意味で難病センターや難病連

というのはそういうのをたくさん抱えている部分もあるわけですからそういう形で学生教育を通じて将来の

医師に難病患者や家族のかかえる問題､現状などを知ってもらうことも重要な働きかけ､アプロ-チになる

のではないかと思います｡

そもそもなぜ 
医療コミュニケーション教育なのか 
･従来の教育は心構え論 

･心構え論では独りよがり､対話ではない 

モノローグ､善意の押し付けになり勝ち 

-,努力しているつもりなのに 

患者からの満足度は高くない 

そもそもなぜコミュニケーション教育になったかと

いうことですが､従来こういう面接の教育というのは

心構え論だったのですo患者さんの立均を考えなさい､

患者さんの想いを考えなさい､と､偉い先生がやって

きて医学概論などで教えるというスタイルです.しか

し､実掛まITL.J<芯:は結果を保L.JiELないということです｡

患者によかれという気持ちがないよりはあった方がい

いかもしれないけれど､あるから患者さんがそれでみ

んなハッピーになるかというとそうではないo　少なく

ないトラブルは､医者が患者さんに良かれと思ってや

ったことが善意の一方的な押しつけになったり患者の思いを雌みにじる形でトラブルになっているんであっ

て､感者をいじめてやろうとかひどい思いをさせてやろうと思ってやった結果が正当に反映されているわけ

では決してないわけですo　だから､ドクターとしては一生懸命患者のためにやっているつもりなのに､患者

さんの満足度は拭くないしクレ-ムは増えるというのがいまの状況ですから､善丑を結果にするためのトレ

ーニングが必要だということですo

さらには医療者はマクドナルドみたいにマニュアル的なトレーニングをすればいいかというと､マクドナ

ルドで扱っているアイテムはせいぜい80- 100ぐらいしかないわけですが.病院で我々が関わる病気の数は､

そんな数ではおさまならいわけです｡その上納tn圧の患者はみんな同じような経済的問題､心理的問越.礼

会的な問題を抱えているわけではなく､みんな個別性があるということですB　だからそういった個別制にど

う対応できる能力があるかということが求められます｡あるいは総合行為として進むわけですからうまく進

むもまず(進むもある意味で医療者のF対わり次第と｡よく患者さんとうまくいかないと医療者は.変な患者

だと､全て患者のせいにするわけです.だけど何故か不思議なことに.変な患者によく池過する先生もいれ

ばあまり遭遇しない先生もいる｡普通の患者でも､その先生と話しているうちにだんだん脱が立ってきてへ

んな患者になってしまうこともあれば,変な患者になりがちな患者さんでも,ある先生と話していたら普通

の患者でおちついて診療が進んだりとo　だから変な患者とよく簡単に患者のせいに全部しているのだけど､

変な患者を変な患者たらしめているIIl'-任の半分は医療者側にあるんだということですo

医療者に求められる面接技能 

･多様性/個別性:マニュアルでは限界 

･相互行為:うまく進むも拙く進むも関わり次第 

･専門的技能:生死に関わる重大な結果､ 

通常払み越えないプライバシ-に対する侵犯 

さらには日常的なコミュニケーションを我々いつも

やっているのですが､医療者に求められるコミュニケ

ーションはそれだけではすまない､特殊な部分があるo

日常的に我々が､もうかりまっか､まあまあでんな､

みたいな感じで､日常的にはそれでOKなわけですが､

患者さんのベッドサイドに医療者が行って､調子どう

ですか､ぼちぼちですわ.だけで済むならそれでいい

のかもしれない.だけどそれだけでは済まないで.坐

死に関わる情報､今後予後がよくないことについて､

バッドニュースを巡るコミュニケーションを患者さん
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としっかりしなけれいけない.あるいは患者さんの複雑な家族関係､非常に難しい経済的な問題･時には旦

那さんもしらないようなセクシャルな問題などについても患者さんとどうするか具体的に踏み込んで話をし

なければいけない｡そういった能力が求められているoなおかつ､コミュニケ-ションというのは身体化さ

コミュニケーションスキルは
どういった技能か

コミュニケーションスキルはある種の身体化さ

れた技能

頭で分かっていてもパフォーマンス出来なけ
れば意味がない

とっさの患者の発言に､相応しいタイミングで､
相応しい言葉がけが出来るためには､日々
の練習が不可欠

1

体験学習.美技評価が非常に重要! ち

体験学習の種類 

学生同士のロールプレイ 

模擬患者(SP)相手のロールプレイ 

･実際の患者 

ボランティア患者 

まさに診療中の患者 

れたスキルですから頭で分かっても叫暖にいいタイミングでいい声かけがでてこないことには話にならな

いD例えば末期の患者さん､ベッドサイドに行ったら､ねえ,はよ､殺してよ!って訴えられたりするo急

に殺せとかいわれると医療者はびっくりしてしまい､そんなことを考えちゃいけませんとか､私には塩化カ

リウムの注射はできません!とか､わけのわからない返答になるわけですが､なにもいますぐ心臓を止める

ような注射を打ってくれと患者は言っているわけではないoいっそ死んでしまった方が楽だと思えるぐらい

いまはおっらいんですよね｡よかったらその幸い気持ち､私にお話聞かせていただいて結構ですかと･自分

の辛さを分かって欲しい､ F311いて欲しい､受けとめて欲しいから､殺せ!と言っているわけであって､なに

もいますぐ馬乗りになって首しめろと言っているのではないのです｡だけどそのことを頭で分かっている必

要もあるし､さらに分かっていても拙暖にいいタイミングで口からいい声かけがでてくるか｡それは練習し

ていないとできるようにならないのです｡

[=亘巨コ 

･模擬患者 

･標準模擬患者 

いま医学部と歯学部は共有試験オスキーといって模

擬患者さんの試験が仮免でありますo　いまちょうどう

ちでも終わったばかりで明日再試を受ける学生がいる

のですが､自動車学校で一般道路に出るFl]111に､自動車

学校の中である程度他の歩行者や車両の迷惑にならな

い-

-コミュニケーションの能力があるかどうかというの

を模擬患者さん相手にトレ-ニングをするようになっ

てきました｡そこで､大変でしたねと共感の声かけを

出さないと減点ということになっているわけです｡だ

けど､学生､日頃そんな共感の声かけなんか出してないから､大変でしたねが出てこないんですo　どこかで

大変でしたねを出さないといけないと思うけど､どのタイミングで言っていいかもよく分からないo　だけど

言わないと点にならないからとどこかで大変でしたねと言うのですが､ El頃言い慣れてないからいかにもと

ってつけた感じになるし､言った本人自身がいったあと､このへんがかゆい感じがして､俺って偽善者?み

たいな感じになってしまうのです｡それは身についていないものは練習不足だからしようがないのです｡だ

からそれをトレーニングしないとうまくならないということです｡
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模擬患者と標準模擬患者の違い 

《模擬患者)simulatedpatJent 

･..-.:_.jli-i.:-:LJ.;.).prJこ 《棚準株捉患者)standardizedpatient 

･萱旦1皮娃比奴迫81 

SPに求められる資質-2 

･医dE体験､患者斥候は必須ではない 

･自分の病気を演じるgL合は注意を要するqL 

合もある 

･感仲が動くこと自体は大事なこと 

･自分の感冊のhき(ネガティブな感付or愛の 

押し付け)に気づき､コントロールできること 
が大事 

新人SP養成のステップ 

この段階で意図が教育的目的と大きくずれて 

･実際に何回か見学してもらったうえで.意図して 

たものとずれてないか､自分にできそうだと思う 
かを面接で再確放 

･簡単なシナリオからデビューして､何回か仮免 

状態で活動をしてもらう 
･何回か活動を終えた段階で､本人の思いと実際 

のパフォーマンスとを考止したうえで最終的に活 
動を続けるかどうかを判断 

わが国における模擬患者の歴史 

1964H,S.Barrows:神経所見のデモンストレーション 

ProgrammedPali8nt⇒SimulatedPatient 

1976Barrows&Tamblyn女史日本- 

残念ながら日本では広がらず 
1988川崎医大総合捗dt部でSP(前田純子)による教書 

川崎医大総合診療部で初めてのOSCE 
紺地的なsPt庇がスタ-ト 

1996-医学教育学会基本的臨床技能教育wS開催 
1999-医学教育学会sp兼成者のためのWS開催 

SPに求められる資質 

･患者､生活者としての視点が基本 

･役に入る能力.役から出れる能力 

･出来事､心の動きを記憶できる能力 

･起きたことを貫首吾化できる能力 

･学生に攻撃性を持っていないこと 

spの新人リクルート

口コミが一番良いと言われている

まずは3､ 4人の核になるSPを兼成し､そ
の人達をモデルにして周りに広げていくス
タイルが一番良い?

書初からたくさんの新人を-度に養成す
るのは結構難しい

病院広報､地方ミニコミ誌､マスコミ報道を
利用する形から､既成ボランティアグルー
プの利用､雅兄やスタッフの地縁､血縁を

利用する方法まで方法はいろいろ

模擬患者の歴史 

そういったトレ-二ングが必要だということですo

そのために模擬患者ということで､シミュレーテッ

ドペイシェントと言われたりスタンダードアイソペイ

シェントと呼ばれたりしますが､どちらも(頭文字を

とって) SPと呼ばれたりします｡

国際的には60年代の半ばに南イリノイ大学神経内科

のバローズ先生が患者さんの所見のデモンストレーシ

ョンをするのに,パーキンソン病のパタパタ歩きやピ

ルローリングという､薬英をねじるような意えなどを

見せるのに役者さんをトレーニングしてやりました｡

出初はプログラムドペイシェントと言ってたのを途中でシミュレーテツドペイシェントと呼んだ0 70年代に

全米に広がり, 70年代終わりには8割ぐらいの対人関係作りの教育のFPで模擬患者さんが活用されるように

アメリカではなりました｡
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日本でも75年76年とJl【'_路加の日野原先生がやっているライフプランニングセンターというセミナーにやっ

てこれらて､ 76年にはタンプリンさんという模擬患者さんも連れてこられたのですが､日本では当時広がり

ませんでしたo R本の医療界ではまだコミュニケ-ションが大こ■rLという認識がそんなにT-:石くなかったこと.

それから市民の側もボランティアで医療者養成を手伝うんだというような受け皿もまだちょっと早かったで

す｡ボランティアというと特殊なご家庭の特殊な方がされることだみたいな感じがあったのです｡

80年代になってオスキ- (OSCIミ　ObjcclllC Structurcd Clinical lkilminilti()n)という.拭験法が広がっ

たことで世界中に広がり､ 92年にはカナダの同家試験､ 98年にはECIIMG､ E(lucational Commission for

Foreign ltcdical GrilduilteSフォーリンメディカルグラデュエイト､アメリカ以外の医学校を卒業した学生

が受ける医師国家試験にオスキーが導入され､ 2OO5年からはUS llcdlCal 1.iccncc F,xaminationメディカル

ランセンスエクザム､アメリカの同家試験にもオスキーが入り､日本では2001年から共有試験のトライアル

がはじまり2005年に仮免､本免の国家試験ではなくて仮免の諸式験の方でオスキーを行うようになりました0

2010年には韓国でも医師国家試験に導入の予定とF弟】いていますo

1998年末

2000年末

2001年7月

2002年4月

2003年6月

2004年3月

2006年2月

2007年2月

SPグループ

15グループ　　108名

21グループ　　200-250名

34グループ

40グループ　　約450名

50グループ-　約550名

60グループ

80グループ

100グループつ

全国のSPグループ 

2(こ×⊃2年4月 

北海道.東北札幌､青森2 

関東埼玉､栃木､干葉､東京(4)7 

中部静岡､岐阜､愛知(4)､金沢(2)8 

近畿滋賀､京都､大阪(3)5 

中国岡山(2)､広島､山口4 

四国香川､高知､徳島3 

九州福岡(4)､大分､久留米(2)､11 

佐賀､熊本､鹿児島､沖縄計40 

OSCE導入で医学教育は 

どう変わった力ヽ 
･医療面接技能は汝育可能な能力であることの理解は 

ある程度広がった 
･研件医､若手医師の面接能力は改善してきた 

･まだまだマニュアル的な理解にとどまっている学生. 

-彩りだけの医療面接教育r=しないためには臨床現 

鳩のありようが非常に重要! 
･カリキュラムデザインの問題一体検回数不足の解消 

日本:模擬患者3-6回､実患者20-30人 

海外:秩擬患者20-40回､実患者200人～ 

S Pグル-プですが､いまは全ての医学部歯学部で

共有試験オスキ-をやっています.薬学部も6年制に

なったということで5年6年の臨床実習にでる前に4

年の終わりで同じ共有試験オスキーを全ての薬学部で

取り組むことになっていますQ　いますでに今度の春か

ら6年制で入った学生が3年制になりますからあと1

年半でその準備をしなきゃいけないということで薬学

の先生はいまパニックになって､準備をされている状

況ですC

SPが医療者教育に参加すること 
の意藁 

･外部者である市民が参加することで学習者 

の学習態度が格段に飛運する 
･市民がボランティアで参加することに対して､ 

期待や使命感を自覚し学習の動機付けにな 
る 

･素人であるspからのフィードバックは､医療 

消費者の声であり､市民に開かれた医療者 
教育が実現できる 

共用試験OSCEで 

教育できていること､できていないこと 

･初診面接における什報収姓 

･初診以外でのnf報収I､踏み込んだf+報収兼 

･検査､疾患､治療についての脱明 

･患者教育､行動変容への援助アプローチ 

･BadNewsTerlhg 

･難しい患者(ノンコンプライアンス､怒っている.操作し 
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面接教育のトータルデザインの 
中での共用試験OSCE 

･基礎的コミュニケーション技能教育:1-3年生 

･共用拭験前の準備教育:4年生OSCE前 

･共用王式壌OSCE 

･advancedな面接技能教育:貼床実習時期 

それを行う模擬患者さんのグループも日本では92年

ぐらいから組織的な速成がスタ-トしたのですが､現

在では100グル-プを越えていると思います0　800-

1000名ぐらいの模擬患者さんが全国で活躍しています｡

ただ分布は､これは∠10グループだった時代の分布で

すが､基本的には似たような感じでどちらかというと

西高東低､冬型の季節配隈ではありませんが､束北､

北海道が少し活動が遅れ目というような感じです｡

これは医学教育に対する取り組みも少しそういう地

域差があること､あるいは地域の患者さんの側もクレ
-ムというような意味でまだ東北,北海道の方が先生!というスタイルが多く､都市部の方が要求レベル那

高いせいかもしれませんD

SPさんが参加することによっていままでは教員とかがやっていたのですが､先生相手に患者役をやって

も学生は､身内だからと思って笑ってごまかそうみたなので済ませてしまうのです｡だけど市民の人がわざ

わざ外から来てくれて､笑ってごまかそうと学生なんかがしても､あなた何がおかしいの?と言われたら､

失礼しました､ごめんなさい､という感じになるから､まじめに取り組まざるを得ないですし､なおかつ市

民の人がボランティアでわざわざ自分たちの教育を協力してくれているんだというと､これはやはり､いい

医者になれという使命感の現れなんだなと感じて,T'3:･面目に取り組もうという学生の動機付けになりますo　さ

らには､単なる医療者並戊を制'[】家だけがやるのではなくて､エンドユ-ザ-である患者や市民のiijが医療

者養成に反映されることで､市民にひらかれた医療者養成になっていくということですo

そのおかげで､いままでは面接などは敢えてもしょうがない､一つはそんなのを教えなくてもできるよう

になると｡それはその先生ができるようになっていると思っているレベルの単位のことで､周りはそれでO

Kとは思っていないのですが,そういう視点からいらないと｡もう一つは人間性みたいなものだから敢えて

も教育不~FIJ能だ､だからいらないとo　だけど実際教えてみたら､教えないよりは教えた方がいいじゃないか

ということで､右左近はある程度教育可能で教える必要があるんだという理解は広がってきました｡

実際,トライアルのころから比べたら卒業後5年目ぐらいまでのドクターはみんなこういったトレ-ニン

グを受けていますので､研修医とか若手医師の面接能力は以前よりはよくなってきていますo

医療コミュニケーションの基本 

･傾聴 

･共感 

･受容 

がっかりの分ら合い(Share) 

･がっかりするような出来事を受けとめるため にはLつかりがっかりする作糞が重要 

･援助する側に求められるのは､安易な励まし ではなく.一緒にがっかりを分ち合うこと 

･心理学的には｢喪失体験:Loss｣に対する ｢悲嘆反応:GriOfFhactiOn｣を促進すると 

いうこと 

ム壬近はその分若い先生がよくなった分､上の先生のできないのが目立ってきて､医療機能評価などでもク

レ-ムは上の先生の方に触中するような状況も一方ではありますo

ただ日本では仮免の試験しかしていません｡でからまだまだマニュアル的な理解にとどまっている学生や

款Liも少なくない｡なおかつ実習の時だけ一生懸命患者さんに共感の声かけをとかちゃんと自己紹介をしま

しょうとか3-っても､実際医療現均に出たら誰もそんなことしてないじゃないか!ということで､教育用沼

では秘伝カリキュラム､隠されたカリキュラムというのですが､表のカリキュラムは患者さん中心にとか;暮吉
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いてあっても､実際は現均ではそういうふうに扱われていないとoなんだあれは,試験を受かるためだけの

ことだったんだ.みたいなことになってしまうoそこをどう変えるかという臨床現均のありようが重要です｡

だけど実際は模擬患者さんのセッション､うちは6回ぐらい､学生全員が卒業まで模糊患者さんと面接が

受けられるようになっています.それは15年ぐらい前にハーバードに行った時にハーバードの先生が卒業ま

でに5-6回はできるようにしたいのだとおっしゃっていたので.そうか5-6回かと思って締ってきてや

っとなんとか実現しているわけですo

ところが, 4年ぐらい前にアメリカに行ってジョンズホプキンスという常にアメリカの嫡院ランキングで

トップになる病院の先生と話していたら､いまは27-8回やっていて､新しいか｣キュラムでは60-70回

にしたいんだと言われて､ああがっかりと思ってlLziってきたのですが､そういう状況です｡

実際の患者も払床実習中に日本ではせいぜい20-30人､ト-タルに診るのがやつとですが､アメリカで

は200-300人ということです｡

身体化された技能ですからうまくなるためには練習が不可欠ですoそういう意味ではまだまだ先が長いな

ということですQ

これで終わります｡

座長　難病相談･支援センタ-の何に役に立つんだというような気持ちで聞かれた方もいらっしゃるかと思

いますが､しかしこういう教育が将来,すぐ私たちの､あるいは特に患者さんの立脚こ立てばすぐにも彩管

がでてくるようなたいへん亜要な問題､こういうことの欠如のために起きた様々な悲劇あるいは不満という

のはいっぱいあるわけです.今日は質問の時問がなくたいへん残念ですが､こういうお話をきく機会ができ

て､私はたいへん良かったと思いますし今後もあちこちでこういうお;.J6-をしていただければと思います｡

私昨日北海道でNHKが取材した約75分の生蘇組で｢地域医療のjbi填,医師不足をどうする｣いわば医者

の災団脱走で病院が閉鎖になっているようなところについてどう思うというような討論番組があり､患者を

代表していきましたが､ 6人でた中で結局1対5になるみたいな感じでやってきましたo　その中で様々な反

論もしましたし反論も受けたのですが,今E]のような話を先にriiJいていたらその時に何かもっと有効な反論

もできたかなという気もします｡

ぜひこういう機会,皆さんの地域でも､あるいはこれは大学でなくて患者会や相談支援センターから声か

かっても､時間の都合がつけば?

藤崎　全然問題ないし､患者会､教える教員が在宅の現均なんかに行ったことないし､難柄の患者さんなん

か.診たことない先生が山ほどいます｡岐EIfi大学も地域医療を担う先生をどう作ろうかという話を教授会でや

っているのですが､地域の医療で大学教授がイメージできるのは高山日赤の医者をどうするかぐらいまでな

んですo　だからそこから先の地域とか在宅などは全くイメ-ジを越えていることが多いので､教える側が分

かっていないことを､学ぶ側は分かるはずがないので､これは現均を分かる医療者を作っていかなきゃいけ

ないし,学生はいい医者になりたいとみんな入ってくる｡だけど教育的働きかけに間脳があるので､その意

欲をうまくのぼせていないのがいまの現状だと思います｡それは教育カリキュラムの側とうまくリンクすれ

ばいいし､リンクできないのであれば患者団体が自らシンパシーをもって招助してくれるような仲間を学生

時代から育てていくというのが一番並要なことだと思っていますo

座長　ありがとうございました｡今日はこういう新しいお1箔もr抑ナました｡どうもありがとうございました｡
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研修講演 l �HuB�

愛知少.l,一難柄団体連合会会長

｢ピアカウンセリングの導入と効果について｣

あいちピアカウンセリング/カウンセリングセンター　センタ一兵

貝沼　栄一

坂野　尚美

座長

貝沼　栄一氏

講演

坂野　尚美氏



ピアカウンセリングの導入と効果についてご淋寅いただきますo　その前に私から､私自身数年lllTJに坂野先

生のご指導のもと､ピアカウンセリングの養成講座に参加させてもらい､中級までいったのですが､中級を

中退してしまって､それっきりという状態でまだ全然立郎こ入っていないので､もう一度ここで私自身も孟削寅

をうけたいと思います｡

学歴をご紹介しますC

坂野先生はいろんな学校へ適われた経歴があります｡全部いうと講演がなくなりますので､うしろの方を

ご紹介します0　2002年9月ニューヨ-ク大学大学院社会福祉研究科入学. 2005年5月同大学院卒業､ 2008年

4月名古屋大学医学系研究科博士凍程細胞†F'Jl報医♪il=粍神医学,Ji攻で入学予定ですo職歴､現在中部大学の生

命健康科学部社会福祉学の非常勤講師､おなじく中部大学生命健康学部保健看過学科老年福祉前渡論非常勤

講師という職歴もございます｡

それでは講演をよろし(お願いいたしますo
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rピアカウンセリングの導入と効果について｣

あいちピアカウンセリング/カウンセリングセンター　センター長　坂　野　尚　美

【 ｢ピアカウンセリングの斗人と効果について｣ 

2008年3月16日 坂一事軸井 

良初に,アンケート､質問紙がお手元に入っている

と思いますが､絶対に裏話かきないぞという気持ちが入

っていることがなんとな<お分かりになると思います｡

いま私たちの患者会の方が加盟している愛知県難病

団体連合会の会長貝沼さんからご紹介していただいた

のですが､ただ学校好きだっただけなんじゃないかと

思いつつあるのですが､よく親にはどこまで学校へい

ったら気が済むのといわれつつ､ここまで来てしまっ

たところがあります｡

名古屋大学の研究科の話をした時に私が結構省略し

て皆さんに合格しましたよと言っていたので,じつはそういうややこしい学科名がついていまして､あまり

好きではないのですがゲノム医学をやらないといけないらしく､いまからどうしようかなと思っているので

すが,今日この研修講演をさせていただくという機会を愛知県医師会､愛知県難病相談･支援センター相談

室の皆様から推煎していただいてこういう喝をいただけたことと､難病センター研究会の皆様がやってくだ

さいとご了解していただけたことで､こういう機会を設けさせていただいたことに感謝いたしますo

まず二枚つづりの質問紙を見ていただいて､時間がもっと欲しいという人がいるかもしれませんが､さっ

とやります｡これはピアカウンセラーになるもしくはピアサボ-タ一になる方々にとって少なくともこうい

うことを知っておいて欲しいという基礎的なところから少し簡単な応用のところまでを､私が問題をつくり

ました.全部で日間あります｡そのうちのどれぐらいが正解だったかをお尋ねしたいと思います｡

1.次の文費の中から適切なものを一つ選んでください｡ 4つあります｡

1　ピアカウンセラーは夢分析や睡眠療法を行う｡

2　ピアカウンセラーは誰でも人生で経験するであろう問題を仲間と一緒に考える人のことです0

3　ピアカウンセラーは職業倫理や道徳にしぼられない自由がある｡

4　ピアカウンセラーは自分が経験したことがないことのない問題を相談された場合はすぐ別のところ

に案内するべきである｡

答えを考えてみてください｡

(それぞれの回答数確認)

二番が正解です｡二間目です0

2.ある教授の成紙の付け方に不公平だと文句をいう仲間の応答として次の文車の中から適切なものをひ

とつ選んで下さい｡

1　きみの不公平であることを許せないという考えを不公平がない方がよいという考え方に改めるべき

だよ｡きっとその方が楽になるよ｡

2　教授の機嫌を損ねないようにきみの気持ちを率直に言ってみてはどうかな｡その言葉は私と一緒に

考えよう｡

3　学長に直訴した方がいいよね｡泣き寝入りは駄目だよ

4　成紙なんてどうでもいいじゃないか､早く忘れた方がいいよ

二番が答えです｡
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3.次のようなセリフに対して適切な対応と思われるものを一つ選んで下さい｡

｢私は五社の面接を受けたけど全部不採用だった｡私の人生終わりだ｡あとは適当にプリ-タ-で生

計を立てるしかないよ｣

1　きみは愛想悪いから損しているか分からないのか､ソ-シャルスキルを身につけろよ

2　定職じゃないとだめだというわけではないよ､フリーターでいいじゃないか｡要は食えればいいよ

3　きみは高望みしすぎじゃないか､もう少しレベルを落として6社7社とどんどん受けて受かるまで

やってみろよ

4　定職がいまないからといってそれが今後ずっと続くわけじゃないよo　五社だめだからといって全て

の会社が駄目だというのは一般化しすぎだよ｡片っ端から`屯話攻撃をかけて面接の予約をとってみ

たらどうかな｡私も手伝うよ

ピアサポーターとかピアカウンセリングは一緒に共に同時間題を考えていくということなので,二番も三

番も時によっては問追いではないと思うのですけれども､ピアカウンセラーとかどアサポータ-の立喝とし

ては四番を速んでいただきたいなと思います｡

4.次の文章中の中から語り手と対話する時にぜひ心にとめておいた方がよいことを三つ適んでください.

1　語り手との間に信頼関係を構築する

2　語り手と人生の目標が同じかどうかを確認する

3　敬語を用いているかを自己点検する

4　問題の核心をつかむ

5　私はピアカウンセラーです､と自己紹介してアピールする

6 .活を聞きっぱなしにしないで何らかの対応をとる

このうちの三つを選んでいただきたいと思います｡だいたい皆さん答えあってまして､ 1番4番6番が正

解です｡ 5番をとばします.

6　次のようなセリフに対して適切な対応と思われるものを一つ選んで下さい｡

｢私は難病患者ですけど歩けなくなって三年たって車イスになりました｡でも強い薬なんですけど､

点滴したら歩けるといわれて医師がいうままに入院して治療したのに､全く直らなくて怒って退院し

てきました.別の病院を探しています｡もうそこの病院には戻りたくないのですB　でも晦日不安です

けど､いまからはその病院に申し訳なくて戻れないのです｣

1　その医師は嘘つきですね｡そんな幸い思いをしたのであれば他の病院をすぐ考えましょう

2　車イスでいる生活にはまず慣れたらどうですか｡車イスになったのに歩けるようなるようなことは

無理だと思いますよ｡現実をみるべきでしょう0

3　難病をもっていて歩行困難になって三年たったら歩きたい気持ちは強くなっておられるのでしょう

ね｡いまは医師に申し訳ないと思う気持ちもあるのですね｡医師の方に治療方針をしっかりF苛】(こ

とや予後についてうかがうことは今後できませんか｡私も一緒に今後のことを考えていきますよ

4　別の病院を探すことも大切ですが､どうして怒ったりするのでしょう｡もっと先生と話しあって今

後のことを考えていくつもりにはなりませんか｡あなたの体はあなたにしか分からないのですよ

4番､きっと答えてしまう方多いと思うのですが､ 4番目で一番ひっかかるのが､どうして怒ったりしゃ

ったんでしょうねということを言ってしまったり､今後のことを考えてい<つもりにはなりませんかと､ム立

初のセリフとしては押しつけているような表現になっているので､三番目を答えて頂く方がいいかなと考え

ています｡
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杜書者のfLgl別にみた書体Pl書者欺(在宅)

内串lI書 忠�ﾂ��イ定xﾂ�(一●) 26.2 

tIXII書 �3��竏帚�9.3 

tX.Tt那I書 �8璽bﾂ���1D.7 

旺拝不自由 kL ��縱C偵����2�#CRﾃ����53.9 

書の自立を書える おける支FR書と あリ万一 

まれまLI=｡ ��

ではみなさん11間中の5間全問正解した方いらっし

ゃいますかo　はいいらっしゃいました0　4間の方, 3

間の方､みなさん優秀ですね｡

いまさすがここにきていらっしゃる方なのでいろん

なことが分かっていると思うのですが､ピアカウンセ

リングとかどアサポートというのは一体何だろうとい

うことを皆さんと一緒に考えていきたいと思います｡

現実的に日本に.ご存じのように､私も実は障密着

手帳をすごい愁い時にとったものですから､実は二級

の身体障害者手帳をもっているのですが､起立歩行困

難というのがあって､確か窮一種だったようなきがするのですけれども､その時は視力陣譜もあって､体幹

機能障害もあったので.いまこういうふうに歩けていること自体がもしかすると奇跡なのかもしれないなと

は思っているのですけれども､その時に私が一番最初に言われたのが.車イスの生活が最初は多発性硬化症

という病気になった時に､ほんと一年もたたないうちに障害者手帳をとることになったので､まず普通の企

業さんで勤めるのは難しいでしょう､そろそろ略啓者枠というか,いま身体障害者手帳をもっていると企業

さんにそういう枠があって､就職しやすくなってきたと思うのですけれども､いまもっと進んでいると思い

ますが､まずそれで就職したらどうかとドクタ-に言われたりしたのですが､たくさん日本にも､私もそう

ですが､略啓をもった方がいらっしゃるわけで､パッと見全然分からないと思うのですが､左手は握力が､

日本の握力計では測れないのでゼロなのですが､現実的にはちょっとした測る機械があれば3とか4とかは

あるのじゃないかと思っていますが､もっと活躍する場所があったらいいなと思ってこのデータを出してき

ましたo

どんな年齢の人たちが多いかということですが､ 30代くらから急激に増えてくるということがあるので,

30代といえばもっと社会に出ていろんな人たちと関わりたい時期なのではないかと思います｡

r 

今井先生の班でALSの患者さんにピアカウンセラ

-養成講座のゲストスピ-カーとして参加していただ

くことになり､その時人工呼吸器をつけているという

こともあって､モバイルスタジオ,いままで参加され

た方はご存じと思いますが､使って､自宅と会場をつ

なぎ､講師をしていただくことになりました｡
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【枯Jt】

①2007年9月.人工呼吸■蕪事故6年を耗iaL在宅*暮中のALS
JB書(72JLgl性)を払同し､ピ7カウンセラー暮成所産のZA師として

別井を依AL1=｡モバイルスタジオを使用して. 1着rま自宅にJrな
がらgtBtを行えることを悦明し.手持を持た.

②10月中旬.千暮市のJL書宅と賞城■旗(書頼れEJI甘)で並PI
Jatのデモンストレーションを行った汎tま状況が不良で失敗し
た｡ 10月下旬. JL書宅と宮城gt沖軽杜■EEdEl格tB*金(仙台市)

で2岳】EIのデモンストレーションを行い.成功した｡

③11月2El ～11月4日.千暮gLK*支比センターのtB力の下で､相

杜支班JL良七時.相thtL肋Mtt書, ■FItA､ケアマネジャー.

血書事を対Aにピ7カウンセラー暮成JA丘を卯ftした.

一--　I L-　~　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　L　　ー　~

まとめ
あいちピアカウンセリングセンタ-では. 2004年6月からビアカウ

ンセラーT虎折息を央鼓し,これまでl=JL有Ft書書ばかりでなく､
EEdE柵牡従事書を含め約1 00人が●加した｡杜■を抱える人の蛙

J*やZ8LJは,ピアカウンセラーになろうとする人をエンパワーメント

することが可能となる｡

まr=､鞍■■書自Jpも､肌師を務めることで自己央gtの社食となり
就労に繋がる可他性もあると思われる｡今gt､各84府特の杜■
相鉄支tIセンタ-でピアカウンセリングをfI梓的にセリ入れていく

ためにも､牡■を梼つ人EIJrがビアカr)ンセラーとなることが急務
である｡ etg]任用したモ′くイルスタジオは. I症神性tE*JL書が

ビアカr)ンセラー▼成nJtのZA師として就労していく可他性を広(I

る-つのツールとして書用であると患われる.

】　　p L-ー　　　　-

アンケートtl暮枯兼

tIl暮対I書rよ38名で, 7ンケート回収牡汎回収中94 7%であったd

回書内書で多かったものは､息書の外出というA粗を鹿*してEl兼を
tLくことができてJ:かつ1=(19 59も). ZI兼の内Bが書JE暮(ll 79b)･

ALSJL書にエネルギ-や矢Bをもらった(1 1 7叫などがあった｡ま1=､

モJくイルスタジオを別のJL%lこも将介したい.公共の洗牧にもptし

てほしい(各1名)があった.

また､ Z一決を行ったA有自Jrも. r引き受けた当8]rま*任の暮さから不

安を古じた机事*をしているうちに自分の気持ちをいろいろな人たち
に伝えられi.､と期待と暮びを点じるようになった｡肌51TLgtには.反

Tが大きく､ el分にもこんなにすごいことができたんだ､とEl付がつい
た上と丘憩を述べていた｡

去年11月2日～4日に千秦県難病相談･支披センタ

-の協力のもとで行うことになりました.アンケート

調査の結果ですが､難病をもっている人のお話は､経

験に基づいた話で､非常に有益で､受けている人たち

も非常に感銘を受けるというのがこのデータからも分

かると思います｡

患者さんは最初緊張されていたようですが, 1月6

日に今井先生の研究班の発表の時にお会いしたら､そ

れまで以上に笑顔がすてきになっておられたので､そ

れが励みになったのかなと思うような笑顔をいただけ

たと思っています｡

軽度とか中度くらいまではなんとか難病の患者さんたちもいろんなところで社会活動をできると思うので

すが､重度になると非常に灘しいということがあるので,何とか社会と関わりを持ちたい方たちのために･

いろんな経験をされた上でつらいこともたいへんなこともたくさんあったのでその経験を活かせるような何

かがこの社会の中でできたらいいと思っていますo

E3本のピアカウンセラー

日本では. 1 990年代にビアカウンセラーに関す

るガイドラインや.さまざま活動が粟井に始まった

と書われています. t近rま.札■文はセンターに､
t'ァカウンセラーたちが､話Iルはじめました｡

日本のピアカウンセラーですが､日本では1990年に

ピアカウンセラーに関するガイド欄とか活動が実際に

始まりました｡最近は難病相談･支援センタ-の中で

も活動するようになりました｡
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アメリカでは80年以上前から､アルコール依存症

の方々のために､ビアカウンセラーたちの存在が

I要祝されてきたと書われています｡ f一神科医や
tt会細牡などに加わる方々とは､距k感があった
り､上下間を感じることがあります｡ rあなたは.軽

食していないから分からないのよ｣といいたい気持
ちになることもあります｡アルコール依存症の方々
は.飲酒しないことやその他の約束+をして､定期
的r=暮まります｡そこで自分たちが抱えることや､
自分の思いを搾ります｡でも.そこには医師や社会

梓牡やその他さまざまな+円安が､群かに金持を
見守ります｡

アメリカは,ニューヨーク大学で勉強していたとい

うこともあって､アルコ-ル依存症の方の話がありま

すが,最初に私がインターン先にいった場所で特に見

なくちゃいけない患者さんというのはHIVとエイズ

の方たちでしたo　その人たちは､ピアカウンセラーも

3､ 4人いたのですが､彼らは一番出初の収入､時給

が15ドルくらいからスタートするので, 1500円ぐらい

ですが､ 4､ 5年やっているピアカウンセラーがいま

したが30ドルぐらいもらっていました0　3000円ぐらい

の時給です｡私がいた病院ではピアカウンセラーだけ

の仕事ではなく､別の事務的な仕事､他のこともやりながらピアカウンセラーもやっていたので､実際的に

は雇用されている.メインの仕事がピアカウンセラーですという形で働いていましたo

アメリカのピアカウンセラー
アメリカなどの昏々でrま､ HIVIAIDSの患者さんたちが､ピア

カウンセラーを耕棲的に斗入することも少なくありません｡私
の実習先だったアメリカの病院ではHIVに感染している方が､

ビアカウンセラIr=必耳なdt菅やトレーニングを受けて､ピ

アカウンセラーの兼務に従事していました.彼らの吉葉は.

軽壊した中から出てきた生の吉井であり､その昔集のtみ
は､やはりX実と披実さに支えられているピアの吉井だなあ.
と思います｡ピアカウンセリングの中で.自分の気持ちを受
け入れること､相手の気持ちを受け入れる中で､同月を共有
したり共感する中で.いろいろな考えが出てきf=LJ.閏月解

決の糸口が見つかることも少なくありません｡ピアカウンセ
ラーは､共通する体験が必要に応じて自分の指をしますが､
同じように客牡的に梧LJ手や自分をみつめることが大切なの
です｡

出会う患者さんたちは､多くの間切を抱えています｡
でも､その人には長所があります｡閏月を乗り出える
力があります｡どの人にも､人生の危枚は折れるかも
しれません｡その時に､たくさんあなたを支える方が
いたら.どんなに幸せでしょうか｡七枚でも､ #虎でも､

自分がピアカウンセリングを行えばいいのです｡

El棟を達成するためにrま､短期日額と長期日8Iを立
てる必要があります｡仕+4でも､斉鹿でも.同じよう
に自tIをもつものですね｡そういう中で､私たちは､人

生の旅を歩いています｡事は叶えるためにあります｡
生命rま､耳くために私たちに宿っていますo未払な人
生の旅を一日gIと目的をかかげ､歩いて下さい.その

方法の1つがピアカウンセラ-の暮成Bt座です｡

私たちの養成講座はピアカウンセラーの養成護持座を

非常に影響受けているということではなくて､もっと

HIVとエイズのピアカウンセラーたちはHIVのエ

イズの病気についてすごく詳しいです｡みなさんが血

液検査のスケジュールをいれたり､ケースマネージメ

ントに近い仕部もするような講座も全部うけた上でピ

アカウンセラーの仕事もする｡だから自分たちの病気

のことをものすごく詳しく知っていたし､更新は3ケ

月～半年に1回は必ず行うぐらいでした｡彼ら自身も

1年ぐらいは､中には臨床心理士ぐらいの流格をもっ

た方もいますし､私の病院ではそこまでは要求されて

いなかったのですが､一年間はピアカウンセラーにな

るための養成講座にしっかりでていただいた上で､さ

らに自分たちの病気とか公衆衛生に関係するところも

しっかり勉強した上でピアカウンセラーとして活動し

ていたのですが､患者さんたちからすると､同時病気

の人が言うのと､私はHIVをもっているわけではな

いので､私たちが伝える時とは全然受け取る患味が追

うと思ったのですo H I Vの患者さんは30分と時F臼】を

ずらして薬を飲むことができません｡ 30分ずらしてし

まうとそれだけで病気が悪化してしまう時期もあり､必ずきっちりアドヒアといって薬をきっちりと飲まな

ければいけないという決まりがあります｡その決まりを私たちも一緒懸命ソーシャルワーカーとして守らせ

ようとするのですが､私たちが言ってもなかなか気持ちがとどかないo　同じH I Vのピアカウンセラ-が､

私もそうやって苦労したのよ､こういう思いをしたからあなたにはそういうふうになって欲しくないの､だ

からちゃんと薬を飲もうねというと､同じようなことは言うのですが､本当にあっというri与]に同じ時間にき

ちっと飲んで規則正しく薬を飲んで安定するということがよくあるんです｡だから私はこの時はソーシャル

ワーカーとして関わらせていただいていたのですが､ピアカウンセラーの力はすごいなと､改めて､私は自

分の病気のこと上司以外には伝えていなかったので､すごいなと思いました｡

それぞれ問題を抱えているわけですが､ピアカウンセラーになる人たちは､問題を､自分の関越も相手の

問題も非常に客観的に考えていかなければなりません｡ピアカウンセラ-のどアサボ-トの速いというのは､

カウンセリングスキルをどこまで使うかというところで追うかと思うのですが例えば社会活臥　どこかにで
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かけていったり､何かディスカッションする時にはピアサボ-卜で､自分の問題とかあいての問題をきちっ

と分かった上で共感できる心とそれに対する支えようと思う気持ちのためのスキルがあればピアサボ-トは

比較的できるんじゃないかなと､アメリカの社会の中では思っていましたし､ピアカウンセリングになって

しまうと､どうしても心理学的な用法というか､私たちは特にマイクロカウンセリングみたいなことを患者

さんたちもやっていたと思うのですが､その中でかなり技術的なものやレベルの水準を要求されていたので･

彼らの見守りの形でみさせていただいている時には随分経験と勉強されたんだなと思いますし､あえて共感

の部分も､ピアサポーターの時は非常に結構使うのですが､ピアカウンセリングになると､もちろん共感は

するのですが､どちらかというと､サービスプランを立てていくと言うか計画をたてていくあたりからピア

カウンセリングしかできなく､どんな道筋でどんな話をしていこうとか､どんな問題解決の方法があるんだ

ろうということを話す手順を考えていかなければならないというのが一番ここにあらわれているかと思いま

す｡それで短期目標と長期目標､両方をたてないといけないということになっています｡

どなたか私とロールプレーをしてもいいという方がいれば･･貝沼さんにお願いします｡患者になってくだ

さいo

｢　~　　　　　　　】~　　　　　　　　~

】

みなさんがピアカウンセラーとして､ふさわしいかを

問う間粗を出します｡正解を1つ答えてください｡

Ql次ぎの文暮の中から適切なものを1つ丑んでく

ださい｡

1 ､ピアカウンセラーは､事分析や睡眠*法を行う
2､ピアカウンセラーは.椎でも人生で種検するであ

ろう間且を仲間と一緒に考える人のことです｡
3､ピアカウンセラーは､書兼倫理や道徳心にしぼら

れない自由さがある.
4､ピアカウンセラーは.自分が経壊したことがない
ことない間且を相性されたgL合は､すぐに別のところ

を茶内するべきである｡

｢. l 
仲nZIへの応答として､次ぎの文書の中から適切なものを 

すってみてはどうかなあ○その吉葉を私と一緒に考えよう. 

いいよo 

｢ Q,如よ,-な珊これて1切な対応と肋れるものを,つSI
んでください｡
r私は. 5牡の百枚を受けたけど､全林不採用だった.私の人生は

抵わL)ど.あとは､ ■当l=フリ-クーで生計を立てるしかないよ｣

1. ｢書はt憩が8いから､坤をしているのが分からないのかウ

ソーシャルスキルをJrにつけろよI i

2, r定■じゃないとだめだというわけではないよ｡フリーターでtJい

いじやないか｡書は. ■えればいいよ｡ ｣

3. r書は7F甘みしすぎじゃないか｡もう少しレベルを落として6tL

7牡と｡どんどん受けて､受かるまでやってみろよ■ J

4､ ｢定■がやないからといって.それがや鼓すっとはくわけじゃな

いよ｡ 5ttだめだからといって､全ての金ttがだめだというのは.
一枚化しすぎだよ.片っぽしから. tt喜攻Fをかけて､面椎の予約

をやってみたらどうかなあ.私も.手伝うよJ

いまの悩みを､うそでも結構です､本当のことをい

うと問題あるでしょうからo本当のことでもいいです

が､皆さん聞いているので｡

見沼　本当のこと｡私の要が難病なんですo 20年煩っ

て､月に4､ 5回病院につれていかなきゃいけないの

で､それはいやじゃないですが､それも進行する病気

なので､非常に先をみると幸い思いがします｡私自身

がかあちゃんを病院まで送り迎え､おそらく1, 2年

もしたらできなくなるんじゃないかという心配があり

ます｡タクシ-をつかう財政力もないしo　困ったな私

が運転できんようになったらどうなるんだろう､うち

の母ちゃんはという悩みがありますo

坂野　なるほど｡木村先生､ちょっと犠牲者になって

いただいてもよろしいでしょうか.さあ､ピアカウン

セラーだったらこれに対して何とお答えしましょう｡

木村先生逃げないでくださいよ｡

木村　僕はまず､お話を聞くことしかできないと思い

ます｡それから僕が知らないことで何か解決ができる

ような道があるならば､一緒に考えましょう､一緒に

探ってみましょうとか､出初に共感するというか､そ

の人が悩んでいることを自分の悩みまではいきません

けど､一緒に考えましょうということを,たぶん外来

だとそういう話をして､あまり時間がないので､逆に

助かっているのかもしれません｡それも1時間とか2

時間とか､一日おつきあいしていると､それだけでは

すまなくなると思うのですが,僕の外来ではそのぐら

いで｡またその次の時に少し持ち越してもらったり､
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Q4次の文書中の中から硝り手と対伝をするときr=､

ZE非心に官めておうた方がよいことを3つiLんでくださ

い.

1.柑り辛とのrFH=aJJ関銭を輯鼓する

2.桔L)辛と人生の自8Iが同じかどうかをFLEEする

3､色相を用いているかを自己点枕する

4.間JIの棟心をつかむ

5. ｢私は.ピアか)ンセラ-です｣と自己打介して､ 7

ビールする

6､指をMきっぱなしにしないで､なんらかの対応をす

r~ー　　　~ーJ~

Q5次の亦TEFコミ1ニケーションは､どういう心Jlを♯gtしています

か?次の7才のグループからJlぴなさい.

1 ､日をuIL;て東根をしている.

2､もじもじしている｡

3.色4いの&下寺は書､ JEはみだれている｡

4､ ■*辻な応書｡

ことばのグループ
A Tおうかなあ.とうしようかなの迷い. lJL
B q書沸してあわててTを出f:.パニック.

CあfL)ZZしたくない｡抵抗.

Dこまったなあ｡息事｡

♯書1　2　3　4

ト■ 錘し て冶 ます の 1､ をす 2. るよ 3. てお の方 か? 4､ ■■ はあ 傚�,X+x*�,r��なくなつ ��

^5J 

あるいはその間に少しご本人の気持ちが落ちfJz･いて自

分の道を見つけてくれる方もいらっしゃいますC　こう

したらよさそうだなと｡そういう時は符中を押してあ

げるぐらいでしょうか｡

坂野　先生がとても優しいことが分かったので､てい

ねいにrHJLlてくださる先生なんだなと思いました｡誰

か近いところであてたいのですが｡マイクがとどく範

囲でC　どういうふうに貝沼さんが言った奥様の通院に

ついての,ピアカウンセラーだったらどんなふうに応

答したらいいか?実際の言乗で､木村先生は実際の言

柔で･･･具体的な言柴で言っていただけるとありがたい

ですo

女性　特別にないけど､まずたいへんですねとo　その

話をよく私どもにしにきて下さったと､まず遠方から

だったらお礼を申し上げます｡だいたいそういうふう

にいうと,次を諮されるので､その話を何ってから,

ゴメンナサイ､就労で忙しくてとか言ったり=

坂野　もう一人ぐらいできたらo

三原　いや､あんたくんが,まっとったがやっちゃ.

うちらそういうことやっとんがo　いや-よ-きて(れ

たわーいうてD　そんでどうしたン?

坂野　古山弁ありがとうございました｡どうですか､

貝沼さん何かドクターとか会場の方にいま言っていた

だきましたがどんな風に感じられました?

貝沼　ありがたいと思いました｡友達ではないけど仲間だなという｡それと自分自身も考えよと自分に言い

たいねoこういう活動やってて何をいっとると思うかもしれんけどoやはりそれをいま本当に悩みというか､

おもっとることはそういうことですoおそらく目の前に<ればいろいろ考えると思いますけど､考えたり相

談したりするんだろうと思いますけど｡そんなふうにかんじました｡

坂野　もちろん､たいへんですねというのも言うと思うのですが､いまポイントがいくつかあって,一つは

自分が,だんだん年をとって､なんといったらいいですかね､とってきて､病院の通院が大変になってきた

んですね｡ということと､奥様の病気でそれが長い期間になったということなので､それが大変になってき

たと｡支えたい気持ちもあるということを言ってさしあげて､いままで一生懸命頑張ってずっと支えてこら

れたんですねということも言っていただいた上で､具体的にその問題解決をするために､どのように､タク

シー代も[･3'iL､しとC単調にすぐに制度みたいな話をするよりかは､どんな風に毎日生活をしていらっしゃる

のかを少し聞いていただいても､その中から糸口がみえることもきっとあると思うんてすけども､ピアサボ

~ターはきっと,ほんとうに大変だね｡そうなんやそうなんやって言っていればいいのかもしれないですけ
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ど､もうちょっと,ピアカウンセリングはその間題に焦点をあてて具体的にどういうふうに考えていったら

いいのかということも焦点をあてながらやっていったらいいんじゃないかなと思うのですが･問題を解決す

るということと共感されることと､片方だけがいいか､セットがいいかoカウンセリングはもちろん聞<の

ですが､どっちかというと,問題解決の方にも気持ちが動いてくことがあるのですが,どういう形がいいで

すか､話していて｡

貝沼　共感をうる方がまずありがたいですね｡

坂野　みなさん､私もそうなんですけど､まず共感をしていただいた上で問題を整理整頓していただいて･

何がどうやったら解決していけるのかを考えていただけたらいいかと思います｡このあと他の事例でもある

と思いますが､何か矧hrJとかありましたらぜひしていただきたいと思いますo

女性　先生がおっしゃったと同じようなことですが､私はもう74才で娘が45才です｡多発性硬化症による降

告で25年ぐらいになります｡いまは砲動車イスで上肢がだめなので･超勤串イスも蛇行します｡食事は独り

ではとれませんoそういう状態で病院とか治療へも連れているのですが､こちらが膝も腰も痛いということ

で､いつまで続くかと0年寄りは入所するところが沢山ありますが､年齢的に若いのでそういう施設があり

ません｡お願いすると何十人待ちなので､この先が不安で困っています｡

坂野　成田さんを知っていますが,たぶんこれから高齢化になっているで､その時にどうしていくのかが大

切な問過だと思うのですが.日本でも全部作り上げられていないのですか､ニユ-ヨークでは私の知ってい

る方がフイフティフイフティというNPOを立ち上げていましたo患者さんたちに学びたいことがある医療

の人たちがボランティア的にそれをヘルプして､教えてしゃべってあげることによって患者さんたちからも

受けているのでサポートもしますよというグル-プがありましたo何かをするから何かしてねとか､病気や

障害力鳩ったとしてもコンピュータ-入力ができるからそれをやってくれるのなら･私はこんなことをやり

ましょうとか.そういうことがギブアンドテイクではないですけどできてきて､社会の中でコミュニティが

もってできていくと､皆さんの負担が減っていくのかなと思いますo

座長　ありがとうございました｡
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特別 價ﾙUﾂ�Ⅰ 

独立行政法人田立病院機械宮城病院診療部長　全円難柄センター研究会副会長

｢難柄相.淡･支機センターにおける相.淡内容の検討｣

群馬LF,7,･難柄相談･支抜センタ-

座長

今井　尚志氏

今井　尚志

川尻　洋美

発表

川尻　洋美氏



本日の特別発去Ⅰにうつります.

私は特定疾患怨者の自立支招体制の研究班をやっている主任研究者もやっておりますが,難嫡相談･支手足

センターにおける相談内容というのは非常に多岐に渡っております.研究班としてこれから枇極的に相談内

容を分析してそれに対してどのように答えたらいいのかを皆さんとよく相成しながらQ&A牡を作っていき

たいと考えていますo研究班で特別に梅坪群T.rTi,関東の方ではグル-プをつくってそれを分析してもらって

いますので､今日の発表はそのあたりのこと､それから今後の相,A区分等のお満をしていただけるものと思

います｡

今Flの演者は群よき昌の難病相掛支掘センタ-の川尻さんにお願いしております｡お願いします｡
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r難病相談･支援センターにおける相談内容の検討｣

群馬県難病相故･支援センター　川　尻　洋　美

難病相談支援センターにおける 
相談内容の検討 

大坪 両Pl 8lEZ] 矢島 �� 

1↓I ��

難病相談･支援センターでは開設から数年が経過し､

相談事業の突破を相み重ねるに従いその課題も明確に

なってきています｡

利用者の要望に応え相談部業のf'iを高めていくため

には施設を越えて裸題を共有し対策を探っていくこと

が重要です｡そこで平成17年度に関東近圏で活動する

難病相談支援員により難病ケア研究者のご支援を得

て､難病相談支援貝連絡会を発足しました｡

当会ではともすれば孤独になりがちな相談支披見が

元気を回復できる均として､また相談技術を向上する

均としてJrlfll報交換､勉強会､調査研究などをおこなっており､昨年度はJg一生労働省特定疾患患者の自立支抜

体制の確立に関する研究班では､難病相談.支援センタ-における就労相談の実態と支損のあり方に槻する

研究を報告しました｡

今年度は難病･相談支援センタ-における相談内容の検討をテ-マに調査研究を行い､ 1月の研究班の会

議で報告させていただきました.

本日はその報告と同じ内容の発表をします｡くわえて現在開発中の稲子相談票のデモをさせていただく予

定ですo

目的と方法 

目的難病相放支援センターに寄せられた相扱 

内容の実態から､相故対応の体制整備の 

書架題を明らかにする○ 

対象平成18年度1年間に1都6県の難病相鉄 

支援センターに寄せられた相談実練o 

方法相談盲己韓の吉己載内容を相談内容のまとまり 

毎に分割し､相故内容毎に分類し､集計した○ 

相談内容の分類は先行研究を基本とし､ 

研究グループで検討して修正を加えたo 

相放件数 n=5790 � ��ｩ59>�vXｫ��耨s#SB�

件 忠-��佇��(%) 

東京都 �#CCB�(42.2) ��3255 茶CB纈��

神奈川県 ��S#��(26.3) ��1609 茶#"�"��

群馬県 鉄CR�(9.4) ��564 茶r繧��

栃木凡 鼎cR�(8.0) ��563 茶r繧��

福島県 鼎3b�(7.6) ��476 茶r纈��

茨城県 �#�2�(3.7) ��570 茶r纈��

長野県■ ��cb�(2,9) ��217 茶2����

本研究の目的は難病相談.支竣センターによせられ

た相談内容の実態から相談対応の体制整備の深題を明

らかにすることですo　方法としては平成18年度1年rLu

に一都六爪の難病相談.支援センタ-の相談英紙から

相談内容を分割し､分類して粂計しました.相.淡内容

の分類は先行研究を基本とし､グループで検討して修

正を加えました｡

結果

本研究の対恐となった一都六県の難病相談･支援セ

ンターによせられた相談件数と相談内容数はご覧の通

りです｡
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難病.難病外相談件数､相談内容数 

@790転 
相談件数は相談を受けた述べ件数で一つの相談の中で相談の内容を分割したものが相談内容数ですo相■淡

件数は5790件で､うち難病に関する相談はL1376件でしたC相談内容数は725Ll件でうち難病に関する相談は

5625件でした｡今回の発表では難病に関する相談の相談内容について分割し.分類した5625件について検討

しました｡

l ����YZR����i_i.Till 

-- �- 亦簫粭��

- ��

- �� ��恕集三1l] 

ら ��茲x�(ｧbr� 辻�義, 

肘署_ 町JJ'- ����
;払l一■'ー●P-. lE■ 

1岩;a; 
- �6�ｶ末俣ｨ耳爾�ｨ(�ﾂ�$ﾄﾒ�

■-} ��

妻.. 

相談内容数を特定疾患対策研究lTli菜の疾患群分類に

基づき分類した11疾患群でみると,相淡は全ての疾患

に渡っていましたo疾患群別相談内容数は神経･筋疾

患は2400件､免疫系疾患1089件.消化器系疾患5∠13件､

骨･関節疾患377件で､その他の疾患群についてはご覧

の通りですC

相談内容区分はご覧の通り分類しました｡次に中項

目まで示しますC

LIB-



(区分)(大項目)(中項目)qホ 

-[≡三三巨 ���ｴ8,ﾃ�ﾅ��柑~ﾈｮ(ﾄ�ｬ韲Ynﾈﾈ�.粟｢�､俶ﾘ���,ﾃ2i�(�"���6h�ｨ繒�X2｢��4ﾘ���ｩ�"�TVDX�GIyﾒ���耳���ﾉd��?ｨ�ﾙ�hｨ�ｩ|ﾘﾞﾂ�ｩ^��hｨ��9L｢�Bｲｴ��ﾉ��ﾜ��襭ｲ隗s��I^��hｨ育�,ﾒ�辷硎_ｹd��+ｸ,ﾉ�ﾂ�

i+已 し_ 
セ元一iil 二ノ｢一一一 その他- 

｢病気の理解｣に関する相談の内訳 

病気に関する什報 把SC��

】3B5 

コ39 ].8 

6 

(秤) 

相談内容は区分を､療養､生活､支援､センタ-辛

業の4つに分類し､大項目では療養をさらに,受癖と

疾病自己管理に､生活を療養環境と生活に分類しまし

た.

そしてさらに中項目はご覧の通りの20項目､小項目

は109項目に分類しました｡ (小項目割愛)

相談内容の全体を区分でみると､療養に関する相談

が50%､生活に関する相談が34%､支援に関する相談

が3%,センター二部業に関する相談が7%でした｡大

項目でみると､受癖に関する相談が42%､疾病自己管

理に悌7する相談が8 %､療養環境に関する相談が20%､

生活に関する相談がlL1%､療養生活支援に関する相談

が3%でしたo

相談内容の全体を中項目でみると､病気の理解に関

する相談が972件で品も多く､ついで医療機関､医師

の速択に関する相談でした｡以下主な相談内容を多い

順にあげると､療養生活全般､経済､保健･医療･福祉

サービスの利用､治療法の送択の意志決定､仕事･学業,

症状管理に問する相談でしたo

もっとも多かった病気の理解にfAJする相談の内訳を

みると病気に関する情報が546件でもっとも多く､つ

いで病気に関する不安.混乱でしたo
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｢医療機関.医師の選択｣に関する相談の内訳 

塩島EEl=IIする不 治dE■†tーへの不 JtrllFのttIl ��二二コ=0 87 65 32 17 18 ll 

DICEB20g30.400(W) 

疾患別(中項目)相談内容 

神経.防 冤h由�消化器 俛ﾂ隴i���

1 儼�ｴ8,ﾉyﾘ���dt兼生活 全般 儼�ｴ8,ﾉyﾘ���医療機関. 医師の選択 

2 �9|9�Xｭb���8踪,ﾉ�����病気の理解 �9|9�Xｭb���8踪,ﾉ�����病気の理解 

3 處9wｹ�hｨ���9L｢�医療機関. 佝���撫養生活 全一生 

医師の選択 

4 兢ｸﾉ"闔9|2��Y�85H�ｸ7(5��撞済 俾�X�������,ﾈ�8輊ﾈ�.��経済 

5 佝���仕事.学業 處9wｹ�hｨ���9L｢�保健.医療. 福祉サービス 

つぎに多かった医療機関･医師の選択に関する相談

のうちわけをみると､医療機関の選択に関する情報が

･127件でもっとも多くついでセカンドオピニオンに閲

する情報困難でした｡

相談が多かった4つの疾患群別に相談内容を大項目

でみると､いずれの疾患群も受癖に関する相談の割合

が応も多くを占め､ついで神経.筋疾患と免疫系疾患､

骨.関節疾患では療養環境に関する相談が多<.消化

器系疾患では生活に関する相談が多くを占めました｡

疾患群別で比較すると神経･筋疾患では支損に関する

相談が多くみられましたo

次に相談が多かった4つの疾患群の相談内容をさら

に詳しく中項目で比較してみましたo相談内容数が多

い順に3つあげて具体的にどのような相談が多かった

かを紹介します｡

神経･筋疾患では病気の理解,医療機関･医師の選択､

療養生活全般に関する相談の順です｡病気の進行や予

後について情報を得たいとか病気の進行に伴う障告や

予後に対しての不安な気持ちを聞いて欲しいなどの相

談がありました｡

免疫系疾患では療養生活全般､病気の理解.医療機

関･医師の選択に関する相談の順です｡症状や薬の副作用に対応した日常生活上の注意点を教えて欲しいな

ど､療養生活管理に関する情報を求める相談などがありましたo

消化皆旨系疾患では,病気の理解､医療機関･医師の選択､経済に関する相談の順です｡炎症性脳疾患と.珍

断され現在Iy'5ち新いているが再び症状が悪化することがあるのか､どのような病気なのか知りたいなど､病

気に関する情報を求める相談などがありました｡

竹･関節疾患では医療機関･医師の速択､病気の理解､療養生活全般に関する相談の順ですo手術を奨めら

れたが難しい手術だと聞いている､この病気の手術の経験がある医師がいる医療機関を教えて欲しいなど､

医療機関の怖報を求める相談などがありましたo

このように､それぞれの疾患群により相談の内容に特徴がみられました｡
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まとめ 
･特定疾患対策研究事業対象疾患の疾患群分 

類に基づく11疾患群全てが相故の対象になる○ 

･相談は､｢療養｣に関する相談が半数を占めた○ 

･疾患群毎に､相鉄内容の特徴がある○ 

･｢病気の理解｣｢医療機関.医師の選択｣｢症状 

管理｣｢療養生活全般｣｢経済｣に関する相故の 
ニーズが高い○ 

･これらのことから､疾患に特徴的な課題､受療 

や疾病自己管理に関わる課題､療養環境整備 
の課題-の対応体制を充実する必要性が認め 
られた○ 

本研究のまとめ

難病相談･支援センターの相談事菜では､特定疾患

対策研究苓菜対象疾患の疾患群分類に基づ< 11疾患群

全てが相談の対象になるC

相談は療養に関する相談が半数を占めた｡

疾患群ごとに相談内容の特徴があるo

病気の理解､医療機関･医師の選択､治療法の選択

の意志決定､症状管理､療養生活全般､経済に関する

相談のニーズが高い.

これらのことから､疾患に特徴的な課題,受癖や疾

病自己管理に関わる課題､療養環境整備の課題への対応体制を充実する必要性が認められました｡

以上です｡

次に現在開発中の'tlz子相談票についてご紹介します｡

はじめに､ '遊子相談票開発の動機をお話します.

これは私の個人的な体験が主になってしまいますので､一般的に皆さんと同じかどうか感想は分かりませ

んが､私が難病の相談に関わりはじめて､早8年以上になり.その中で応も仕事の中でたいへんだ､これは

苦痛だと感じていることが､相談を受けたあとに記録をすることでしたo　記録することで辛かった相談の内

容を思い出してしまったり､あるいは時間がとられたり､研修の開催準備などの時間が充分できなかったり

して､記録についてはいつも悩んでいました｡

難病相談･支援センターに相談員として移ってからは､相談票に記入が大変だというところを解消するた

めに､アクセスというソフトやファイルメーカ-というソフトをつかい､相談票を作成して使ってみていま

したo　しかし個人の能力ではたいへん限界を感じておりました｡そこで今臥　今井先生の研究班の助言と協

力を得て,開発を菜者に垂託しました｡これは私個人でもないし､当センターのみで得られたメリットでは

ありませんので､ぜひここで第一報を皆さんにご紹介させていただき､皆さんからご意見､ご助言をいただ

いたり､改善点をご指摘いただいたりしながら､できれば少しずつ歩みながらいいものを作っていって､強

いては全国の難病相談.支援センターのお役に立てればいいなと思って開発しようと思いました｡

;二;三三戸#二道美声てこ･~ , ･･･ ･･････ ･･L･■｣･･1.131
事∴▲ '/-ぎ上ここ⊥J ■ I-H. I L'~~~し'コ'∴1-1'`…` I ▲▲

r T子謂試;.'-i_fiTit主.｣でこ
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作業の進行状況ですが､第1歩目を今日ここで完成

したものをお見せしたかったのですが､相談課を,今

日まで進行中の状況です｡

今後の予定としては,来年のいまごろにはみなさん

にキチンと報告できるようなものができるようにした

いと考えておりますo

来年度の取り組みとしては､近圏の難病相談員の連

絡会の方々のご協力を得て､検討を重ねてよりよい相

談票を作っていきたいと考えております｡ (以下スラ

イドデータ無し)

福子相談票を使ったらどんないいことがあるかということですが､簡単にまとめましたo

まず､入力がm便になります｡検索作業が容易なため､継続相談への対応がスム-ズにできます.例えば､

たった一人の相談員が相談を受けていて,しかもずっと前のことまで覚えていればいいのですが､なかなか

そういったことはできないし､複数の相談員が相談にあたることが大変望ましい状況でもあるし､あるいは

相談する人にとってはついこのあいだ相談した､あるいは1年前に相談した私なんだけど､といったときに､

その時すぐにわからなくても､時間がほんの1分とか30秒とかで､いつごろ相談した誰々さんですねとか､

この病気で相談された方ですねというふうに応えていただくことがとてもその後の相談にもつながるのかと
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思いまして､継続相談への対応はとても大切だと考えていますo

統計処理作菜が不要になるまたはf即削こなるということです｡

私たちは独自の統計処理があるのよというところももちろんあると思いますo　そういったところには統計

処理のデザインが対応可能で.変更がWJ単にできます｡ソフトは今凹はエクセルを使用しました｡その根拠

は､どなたもお持ちであるソフトであって､初期投狩がゼロということです｡しかもバ-ジョンはそれほど

高いものでなくても大丈夫です｡

包子相談票による相談区分によって､相談区分を検討して統一することで､センタ-間の比較検討が可能

になります｡そして､うちは相談員が複数いるからそれぞれの希号を.例えばその日に10件相談があったと

すると､番号をつけるのがたいへんだという均合もあるかと思いますが､複数のパソコンからネットワーク

でつながり､登録することで順次データを相み上げていくので枚数のパソコンから作業が可能になりますo

作文が途中なのですが､実際に'ttt子相談票をご覧下さいo

相談票の画面です｡ご存じのエクセルを使っていますo　実際どうするかを示します｡相談を受ける時はヘ

ッドホンでうけいてます｡私は相談を受けながら基本的なデータを打ち込むことにしていますo　もちろん後

からの入力も可能です､問迎えた時に変史も簡単にできますo相談取講の糊合ですが､ 'Lti話が来たら開始時

間をおします｡新規相談で､どちらで当センタ-をお知りになりましたか､ホームページをみて相談したい

と思いました｡ご本人ですか､その他ですかと聞いた時に家族ですと.どんな関係の方ですか､もし差し支

えなければ教えて下さいo実は妻のことで相談したい｡奥様ですねということで性別が確定します｡差し支

えなければ病気のことを教えていただけますか｡尖は妻が脊髄′1Ⅷ笥変性症ですという時に､従来ですと脊髄

小脳変性症というのを諮<ばあいはたいへん時問がかかるし､病気の中でFi"き慣れなかったり相成者自身が

しっかりとその病気を全部いえなかったことがあったのですが､とりあえず特定疾患だけですが､脊髄小脳

変性症という均合にこの画面が自動的に開いてダブルクリックするだけで自動的に疾患群の中にはいりま

す｡この疾患群を押すだけで一覧表を見ることができますoそしてうろ'Hえでも′川脳変性症って言ったかな

というような場合でもダブルクリックすると脊髄小脳変性症が自動的に入力できます｡

これは後で大丈夫ですが､特定疾患であるということ｡いまどんな具合ですかo日常生活はいかがですか｡

実は介助が必要です0 -部介助が必要ですか.全面的に介助が必要ですかo　まだ一部なんです.特定疾患の

受給者証もお持ちでか､それはもっているよo必安によっては障害者手帳とか介誠保険を利用されていると

かという肪報を得ます.

実はどんな相談が必要ですかo私の喝合は相.淡をIi"%ながらかける部分はかけるのですが,だいたいはi'1-

剣に話しをきいていると手はとまるものですoそれで頭の中に古紙するとかメモで､こちらの相淡内容につ

いてはもちろんあとでもいいのですが､そろそろ私たち自身の力では乗り越えられない問題がやってきたと､

誰か相放したい､であるとか､訪問fl減を輯入したいのだが誰に相.決していいか分からないという相談が,

療養上の相談があったりしますoそういう時に相.淡内容を聞きながらでもあとでも.i?いていただき,この相

談はどんな相談だったのか掛ブ返りの中でもその相談をIi"きながらでもいいのですが､療壷上の相談であっ

たということで､どうすればいいのか､例えば家でJ;.られるのか､在宅の療養が困難であったのかという間

道が,家で看るのは困難かもしれないというお話があった時に,ここをクリックすると.私が発表した相■淡

区分の一覧がでてきます｡だいたいどんな相談だったかをうかがっている中で判断してクリックすると画面

に自動的に入力されます｡相.淡が終わったあとでいいのですが,終わった時に終了時糊を押すと､約3分の

相談であったと｡そしてこれは相談者に許可を待て保健所につなげた方がいいのであれば情報捉供しましょ

うということで､関係機関との連携をしたという対応をとりましたという相談が終わりました｡

その中で.仮に田中さんだとします｡田中さんという方はあとからFiiJいてみたら､仲間内できいてみたら､

実は私も相談うけたという.活があったとしますo　そういう時に前の相殺17,f至をみてみたいというのがあったり

しますo JL塩話を切ったあと､登録していただくと､情報が足りないと進めない情報があります,ピンクのと

ころですが､登録すると本日14件目の相談であるとo　本人は-llわなかったが昔相談したことがあるらしい0
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みてみようというときに田中さんという人がいたかもしれない｡あるいは脊髄小脳変性症の疾患名の方かも

しれないと､検索すると､この日に田中さんがいて,この人と同じかもしれないということで見ることがで

きますo

保健所から1.I;話があってありがとうございますとo　こんな風に以前の相談票を簡単に呼び出すことができ

ます｡

戻る､進むで､田中さんに関して相.淡iT!.をみることができます｡克之初で設定した､在宅療養が難しくなっ

てきたという方､相談票だけだと.これをまたうつして保健所に1F'J*-細粒供の許可がえられたら他の誰かに見

てもらう機会もあるかと思うのです.そういう時にレポートとして相談票の内容で必要なところだけ抽出し

たものを作ることもできます｡

相談票からこんな相談がありましたが､保健所で支援お願いしますというふうに,いままでは別様式で作

っていたかもしれないことをこでは容易にできます｡

またEfl中さんから'tB話がきたとすると､名前をいわれて､何E]か前に確話しましたと言われた均合､検索

を開始し,この日あの人が受けた相談ということでクリックするとその時の相談がでてきて､今日も相談が

あるということで継続相談をしていただくと,また目をかえて新たな相談票がデータの古き換えなしに作る

ことができます｡基礎データで前の情報の必要なところだけ､名前とか障害の程度,疾患の状況などはその

まま残して下のところが新たにかけるようになっています｡

いろんな機能がありますが､相談IiI:さをmi単にいれるだけのものではなく､メリットでお話したとおり､こ

の一年間にどのぐらい､どんな相談があったかという統計処理につかうことができます｡入力と同時にもう

ひとつのエクセルファイルにデ-夕が苔桃され　いままで入力､登録したものについてはすべてデータベー

スにおさめることができますCそして私たちがやっている分類におさめると､こういう表の中に自動的に数

が転記されますo疾患別の相談者数もその日までのデータがおさまります｡知りたい期間のデ-夕を抽出す

ることもでき､相談方法などについても指定した期間の人数が反映されます｡

グラフや表の内容についてはエクセルなので､センターごとに変更は容易に可能ですD男女別はこんなふ

うにわかり､月別も分かりますQ回に報告する義務のある項目なども網雄して作ったつもりですo

統計メニュ-の統計デ-夕の取得で､ 2OO8年1月1日から2008年の3月1日までという形て検索するとさ

きほどの画面がその期間で反映されますo

もう少し追うデータも均合は入力画面で凋盟して､データベースに残るので､必要なデータをエクセルの

画面で処理することができ､応用可能なように作ったつもりです｡

電子相談票を作ることで色々悩みがありました｡こういうものを作っても役に立たないんじゃないかと言

われるのではないかと思われるのではないかという個人的な小さな悩みがありましたが､基本は相談はどの

ようなことでお困りなのかをていねいにうかがうことだと考えています｡そして､うかがった相談内容につ

いてはできれば相談の直後にその内容を整理して区分の中におこしていくことが正確な情報処理につながる

と考えていますo

こういったものを瞬時にでていくということでなくても､なるべく早期にすることで正確な統計処理に反

映できるのではないかと考えました.

入力の簡便化と統計などに使う時間を不要にする相談-,T7,:の作成を目指しています｡
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座長　研究班としても去年､どのように相談をカウントするかというのを全国まちまちであると野原さんか

ら提言がありましたので､それをなんとか早いうちに解消したと｡相談柴もなるべく全国同じような

フォーマットでやりたいと考えていまして､その点､川尻さんが手出極的にそのことをやってくださっ

ています｡

こういうふうにやって欲しいというようなご希望があればどうぞo

栗岡　非常にていねいに説明され､わたしどもは愛難辻のものですが､こういうことがあることをはじめて

しりましたo　難病相談室があって､愛難連とほとんど関わりがないところでなされておりますo　こう

いう邪をしている方が,群馬県には何人いらしてどういう詐格の方か､どういうふうにやってらっし

やるかまるきりはじめて耳にすることでした｡これが患者側にすると､いったいプライバシーはどう

なるのかなということも気になりました｡

座長　それについてはあとでフロアでお願いします.

川尻さんにご要望あれば｡

伊藤　こういうことを期待しながらお願いしたのですが,いくつか問題があるので,本当はもう少し別なと

ころで議論をした方がいいと思いますが､忘れないうちに｡一つは応用の仕方を誤ると~部務的になり

かねないというのは､実は他のところでもありますo項目があるとその項目通りにどんどん門間して

いくんです.相談というのはかなり無駄な時ru]や色んなやり脚つがありますね｡その什引㌍】をはぶいて

しまって､いきなり項目を埋めようとする相掛こならないような何かの仕掛けも必要かと感じたこと｡

それからもう一つは､相談の分析とか分掛二は非常に役に立つのですが､その後どうなったか,どう

いう班助をしたか､結果はどうなったかというのが項目としては必要なんだろうと｡それをたえず振

り返っていくことも必要だとoもう1点は･相談員の出身による視点の追いがかなり色濃くでてくる

と思いますo相談禁よりも前の分類になるかと思いますが､他のところでやっていくと患者会を知り

たいとか患者の仲間を知りたいというのが断然トップの数字になっていったりあるいは専門医を知り

たいが多くなっていたり､医療怖報に関しての要淑まグッと′J招くなったりしますo多分そこの地域

がそうだというのではなくて､相談を受けている人がたぷんそういう誘導をするのではないかoそうい

ぅ意味でも項目はなるべく多くはしたくない･少なくしたいけれど､そういう視点も大部ではないかo

いまの川尻さんたちの相談内容の数からいえば､他の地域でまとめた数とはかなり追うのです｡それは

相談者の視点の追いが分掛こ反映したのではないかということなので､このあたりを今後どうするの

かを詰めていくのがこの研究会でいろいろ議論できたらもっとまったりとした相談柴みたいなものが

できればというか､境界線があまりはっきりしない･そんなものがどちらかといえば患者にとっては相

談をする側としてはしやすい劣幽気がでて<るようなものになっていけばありがたいと思いましたo

いまのご質問については私たちの方からもいつかの機会にお話したいと思いますo

川尻　いまデモをするので駆け足でやりましたが､かなり私の相談の受け方もまったりしていると思うし･

相談を受けるものとして期待されることは何なのかを常に矧こおいて･職種という垣根を越えてそば

にいられる存在になりたいというのは連絡会のメンバーの考えということで､デモをすると機械的に

uIにえる部分もありますが､相談を受けていただいた人に不愉快な思いをさせないように努力して頑

張りたいと思いますC
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野原　正平

座長
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発表
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昨日は多方面からの発表をいただき､多くの学びの均となったと思いますo　また交流会ではどこかにワー

プしたかのようにストレスもすっかりと消え去ったような時を過ごさせていただきました｡

今日は支班センターの現状を見つめるということの時間になりますが､黄色い冊子をご用志下さいo　これ

から患者会から見た難病相淡･支損センターについてという第二回目のアンケート調査と災計結果の考察に

ついて.日本難病･疾病脚本協議会副代表で地域難病連部会を担当していただいております野原正平さんか

らご報告をいただきます｡

私は日頃曙原病の相談員として支班センターにF朋つらせていただいておりますが､爪から､滋空耳県難病連

が委託を受けたということもありまして､運営Jf任者として支損センターにも関わらせていただいていますo

ちょうど節一回目のアンケート先計はこれから支壬盛センターをどう作り上げていくのかということで特に行

政とのやり肘つの中で大変iti･亜なYi料として多いに活用させていただきましたo

また静岡の支援センタ-を見学させていただき.野原さんからも多くのアドバイスをいただきました｡本

当にこのように全国のつながりがあって良かったなと感謝いたしております｡

では､日頃難病連でまた支抜センタ-でフットワーク軽く活発に活躍されている野原さんに第二回目のア

ンケート調査についてご報'LJ-いただきたいと思います｡
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｢患者会からみた難病相談･支援センターについて

第2回目のアンケート調査集計結果の考察J
JPA日本難病･*病団体協洗金地難連部会　静岡　野　原　正　平

患者会からみた

難病相放支援センターについて

第2回目のアンケートPI壬

集約結果の考察
日･イ十色い冊子｣を見ながら日日

2008年3月15日

日本稚魚･疾病団体協#会(JPA)･地難連市会
○丹原正平(JPA)

伊井たてお(JPA)

i+　米三(JPA)

詔井手土子lNPO法人廿岡k杜■ EZl体a枯tBl会)

アンケート調査の目的と特徴

I■■上El lヽ

この冊子に一ヶ所修正するところがあります0 11ペ

ージ日義の相談支援を対象とする疾患で､富山県が特

定疾患のみとなっておりますが､これは間違いで全て

の疾患に○をいれてください｡したがって集計はA

33､ B3と修正して下さいo

このアンケート調査は二回目ですが､二つの調査を

行いました｡一つは患者会から見た難病相談･支援セ

ンターの全体の外観について｡もうひとつは各相談･

支援センターが行っている相談･支援件数の件数と回

数の数え方がかなりまちまちということがあり､この

実態を把握することで､二つの調査を行いました｡

それからこの発表はこの正月に行われた重箱難病患

者の地域医療体制の構築に対する研究班で発表したも

のと同じですのでお断りしておきますo

表のひとつひとつの解説は時間の関係もありますの

で､あとでみて下さい｡

右左初に､難病相談.支援センタ-についてみていきます.

第3表､センターの運営形態についてみますと､患

者会が20でLI2%,都道府県直営が12で26%､大学病院

が16%等です｡
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恥～5表　委託費の傾向

I O7年Jlセンター垂fEt

O7年Llの申托■ (El書3041爪t)

平均　931万円　A暮5123万円JLL20万円

I 4暮JtのqL内

JLX*とのJttlで(E≡暮lBA) +Jはユ■　J暮rよDA r]1rZがJt

D　他からtR入しているセンター4書t

Ztt耗E:牡から粒入　9巾■　AX tb1 7･1877円のflち出し

ホRBtヨ件かbの投入は　7■

第6-7表　センターに従事する取鼻.人件兼

■勤務形態

フルタイム69人(359も)パートタイム128人(65%)

■職種など

JIM】■ 84人(54%)隻+書73人(46%)

■人件費

JFMt 5.000-25, 000円

当事者多くはパ-トタイムで700-800円

1 )当事者が73人(46%)をセンターを担っていること(=注E]

2 )運営Jtの抑制が少なすぎる人件JtのJT王君(=なっている

運営形態､前回に比べてどうなのかということにな

ると､紫色が2007年今年度ですo l暮JA-が前回ですo　患者

団体も少し増えたこともありますが､全体としては直

営が相対的には増えています｡

委託錐の傾向､ 4表と5表です｡今日も衝撃的な報

告がありましたが､全体としては前年度に比べると増

額が3件,減額が9件という状況ですo　同時にセンタ

ーの運営に委託rr以外から投入されている財源､財政

は最高が愛知の医師会が委託しているということです

が, 17∠18万円､外部団体からということで運営団体が

主ですが､こういう状況になっていますo

センターに従ホする職員､前回に(らべて減ってき

たことがありますが､当部者がこの運営に46%の方が

難病相談･支援センターの運`削こ快】わっているo　非常

に重要な役割を果たしていることも一つの特徴と思い

ます｡フルタイムでそれぞれの役割を担っている方が

69人ということで､専門職8L主人です｡人件鞭というと､

ごく一部は1日25000円というのがありますが､専門

職でも5000円､多くはパートタイム700円800円という

状況です.

相淡支援の内容について､社会托源の利用調整とい

うのが非常に多いし､活動の内容で田を向上させると

いうことも含めて研修会がかなり多い｡同時に患者会

の育成という問題も､これは患者会の受託をしている

ところ以外を含めてかなり努力されているという状況

です｡
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第17表　センター研究会に望むこと

■研修会･交流会的なものを期待する傾向

■テーマは､相敬の賢.センター運営､協働､疾病
の知馳(特定の疾患に偏らないで= ･)など

'ナショナルセンター捜能を日.

*第14表協働

*第16表行政への要望

*第18表患者会が描く｢センター｣像

*第19鼓JPAに望む　　　　　　　-･ご参照

第2() ～ 2J表

相談･支援の件数の数え方について
･日いくつかの相模を見る.日

. yr21ホ　相放･支援件数･回数の数え方(現状)

. X24*　模索の現状と捷吉

相淡支損の質を向上させるための努力をどうやって

やっているかというと､圧倒的なのは研修会､交流会

という状況です0　-tli例検討も現実的に具体部例を見て

お互いに勉強しあっているという状況などもあります｡

難病相,淡･支損センタ-､今年度で全都道府児に.設

把完了ということになるわけですけれども､患者会か

らみてそれ以前に比べて良かったのかどうなのかとい

うことをみますと､やはり圧倒的な評価としては非常

に肯定的な.坪価,同時に問題点も出てきています｡否

定的評価というのも一部にあります｡これは各都道府

Lt.I,-のセンターのそれぞれの社会的条件によってできた

状況がかなり追うことを反映していると思います｡

センターに望むこととしては､具体的には研修会.

交流的なものをたくさんやって欲しいとか､相淡のF;FI

を向上するということだとか､同時にセンターの運営

について色々交流をして欲しいという要望が意外に多

かったということもあります｡ナショナルセンタ-の

機能を是非もって欲しいということもあります｡

二つ目のアンケートの中に入ります.相談･支糎の

件数と回数の数え方についてo
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第21表　相談･支援件数･回数の数え方

r　相性特赦　33A平均1.442件/年　X20女

J　件魚･固Ikのkえ方　さ吉ざま　yl21女

l)1人1件　2)l【司1件　3)内容ごとにl件

4)行政iL片もl件　5)マスコミ取材もl件　など

I　多くの全EZZ的な▲qLを求d)る■

全町的r=rX｣を学びあい､向上させる上でPL書r=なっていると思われる

第24表　　模索の現状と提言

■アンケート回答や扶育などを基tPlr=

当面-.件&.回hの基準化

プロジェクトチームの立ち上げ日･模索の開始
- ･相政事のフォーマットとマニアJL,づくり

- ･1年くらいで一定の轄輪を

- ･センター､保鍵所現場関係者､研究者で

'相放･支援の井とは･.･'?

JL終的には､相扱者の満足度

満足度をどのように把握するか日･基準づくりが必要

これは回答が必ずしも多くなかったのですが.一人

一件と数えているある県は､年Ii"通じて130何件､一

回一件と数えているところがありますo　砲.活がかって

くるとどれでも一つというふうにカウントするという

ことですo　内容ごとに一件.一人の相談の中に医療も

福祉も介過もあったら3件とするところもあるし.行

政の油紙やマスコミの取材なども一件と数えるところ

もあるのが実態です.多くはそれぞれ問題意識をもち

ながら全同的な基準を示して欲しいという要望がかな

りよせられている状況ですo

いずれにしてもこういうアンケート結果を受けて､

すでに昨日も群馬の川尻さんの発表にあったように､

相談iTさのフォーマットを作ったらどうかという木村先

生甥の助言もいただき.昨日川尻さんのお話をr311いて､

ここまで頑張ってくれたのかということで､びっくり

していますo　関係者の関で,特に今井先生を中心とす

る関係者の問でなんとか早い時期に一定の結論を出し

たいということで敷き出しているということもご紹介

しておきますo

相.淡のTIというのは鼠終的には相談者の満足度がど

う符られるかということではないかと思っていますが､昨日祖父江先生の話をうかがい､改めてこれだけで

は不十分ではないかと感じました.もう一つ満足度プラス自立をどう促進.支援するかということが加わら

ないと本当の;lt;:味での相淡･支ほのTiの向上につながらないのではないかo　改めて祖父江先生の.箔を聞くま

でもなく､木村先生がこのセンターを立ち上げるときから一円して今Elまで強調されていたrLr]題でもあり､

改めて私たち肝に銘じてこの間過を確認しあっていく必要があると思います.

応後に,昨日川尻さんの提案もありましたので､それについて､こういう結果も含めた上で,若干感想も

述べさせていただきたいと思いますC

私たちはこの時igjにこんなに早<川尻さんがたたき台だと言いながらもイニシアチブをとっていただきこ

ういう(相.淡fTf-)を拙Tさしていただいたことについて改めて敬意を去するとともに歓迎したいと思いますo

このご手近案を今後どう仕上げていったらいいのかという関越意識を共有する立均で､こんな点がお互いに考

えていく必要があるのかということ含めて感想を申し上げますo

アンケート全体の概括

センターそのものの全体的評価は現段階では匝難
息者金側からは､かなり明らかになってきている
1 )患者会が｢センター｣の主要な担い手に

2)患者.息着金(県段階)にとって歓迎
3)患者会(県段階)が社会的役割L)を自X
4)多くの息着金(gt段階)が活性化

5)赦病患者連恥の稚進的変化の兆し
6)難病施策の向上へつながる現実的可能性
7)新たな課租の発生
イ)政策･捷吉力.マンパワー､協働への習熟､財政力
ロ)国難をかかえる点者会(PE段階)への連携･協力

全体としてセンター櫓というのは静岡の均合でもそ

うですが､いろんな制度の狭間とか壁にぶちあたった

り様々な.お金も減らされてくるというような制約な

どもあって､改めて患者の満足や自立支ほへ向けての

理念だとか目標がぼやけがちになってしまうわけで

す｡フォーマットをつくり調査iT三を整理する上でも改

めて､自立へ向けて包括的な人間としてどうなのかと

いうことがu平価できるような項目もお互いに考えてい

く必要があるのかと感じますo　同時に.こういう関越

に対して設問や分析項目についても医療機関がi壁営し

ているところと患者会が運営しているところとでかなり追うように思いますD　現実の追いというのはあると

思いますが.医療機関が運営しているところでは医療､服薬などの相談件数が10数件､ところが患者会が運
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営しているところは20数%､東北では10数%だといいます｡それ以外は生活､福祉､介護全体の問題に関し

てのことが多いということがあります｡設問も患者酬本､直営機関､医療機関､あるいは研究者集団のそれ

ぞれによって追いがでてくるだろうと思いますので,これを状況をつかんですり合わせるのはかなりたいへ

んな仕事だと改めて考えていたところです｡

最後に､それはそれとしてやりながらも,カウントの仕方､回数と件数のカウントの仕方は､整理をして

統一的な基準を示す必要があるのではないかと思いました｡

これから川尻さんたちと共に.できればこういう認識を共有しながら一緒に作業を進めていけたらという

ことを希望したいと思います｡

座長　二回目のアンケ-ト､支援センターがはじまってから多くの課掘,問題点みえてきたかと思いますQ

私たちが運営していく上で本当に大切なアンケート調査ですので､ぜひご質問､ご意見等ございまし

たらお願いします｡

新潟難病相談･支援センター11ページの訂正をお願いします｡新潟も特定疾患のみではなく全疾患を対応

しておりますo　くわえて26ペ-ジ､件数､回数の数え方でも新潟でアンケートに答えきれなかった部

分だと思いますが現在は②の一回一件と､内容ごとの一件ということで集計をしております｡特に三

番はマスコミ対応で新規継続で何件という件数が欲しいところと､内容で何件と欲しいところの両方

で対応可能のようにカウントしておりますo

照書名　沖縄難病センター　相談件数とか金額がいくらというインプットとか､採算があうかあわないかと

いう､インプットで評価するのではなくて､どういう成果を出したか､どういう人たちが自立したか

というアウトプットを出さないといけない｡ところがそれはなかなか数表に出しにくいところがあり

ますo気持ちがよくなったとか.そのへんをどういうふうにやっていったらいいかどうお考えですかo

野原　これからの課題と思います.いろいろ知恵をお貸しくださいo

首藤　宮崎　実際に患者さんが相談にこられた喝合､難病センターだけでなくて､相談センター､いま略啓

者とか高齢者とかいろいろありますoそういうところが一ヶ所に集まって患者さんに答えていく､相

談機関同士の行政の崩先端の窓口としての果たす役割というようなところもあるのではないかと思い

ますが､先進的な静岡としてどうお考えでしょうか｡

野原　まだそこまでに考えが及んでいません｡しかしいずれそういうことを感じる場合も出始めております

ので､特に崩近難病の問題をやっていく中で､難病患者の中に精神を煩う人たちが多<なってきてい

ます｡そうするとどうしても精神の人たちとの連携は不可欠になってくるということで､そういうこ

とを含めて他のセンターとの､精神のセンタ-との共同という問題､また同時に体制的に一体にする

にはどうしたらいいかということなど､いろいろあると思いますが､検討を避けられない問題ではな

いかと思います｡

座長　滋賀県でも要望し続けてきた結果､人員は二人体制から2. 5人と少し増員に20年度からなるのです

が,逆に運営費が随分減少しております｡資金面だけをみると本当に当初の患者や家族の望む支援セ

ンター､また患者会が目指す支援センターとはちょっと遠のいてしまいそうなのですが､厳しい現状
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に揺らぐことなく目指すものをしっかりと目標をもって見失うことなく運営をしたいと思います｡そ

してまた相談記録のとり方､如計の仕方は非常に大切だと思いますので､私たちもまた見挿しながら

よりよい支援センタ-を目指すためにもいいものができあがっていくといいなと思います｡ありがと

うございました｡
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一般発表 �B�

NPO菜佳柄ネットワ-クとやま

発表1 ｢大規模災ril'時におけるI型糖尿病患者の行動の支抜｣

日本IDDMネットワーク副理部長

発表2 ｢教育現均に難病の啓発を! ｣

日本IDDMネットワ-ク

発表3 ｢趣味を活かした地域との交流･当部昔日身のとりくみ｣

全同脊髄小脳変性症友の会

座長　　　　　　　　　　発表1　　　　　　　　　発表2　　　　　　　　　発表3

中川みさこ氏　　　岩永　幸三氏　　　陶山えっ子氏　　　保阪　信雄氏
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一般発表Ⅰ､全同疾病剛本などということで､座長をさせていただきます中川ですo

R本IDDMネットワーク副理小長岩永幸三さんに､ NPOとしてまたは行政マンとして･二つの見方か

ら､大変的味のある災浩'時のお.講を聞かせていただけると思いますo

∴/一般発表1

r大規模災害時におけるⅠ型糖尿病患者の行動の支援｣

日本IDDMネットワーク副理事長　岩　永　幸　三

＼＼ 

■′ヽ I I r1- ･t/I 

NPO､企業､医■tl開､行政との協瀬による取り租み
(平成1 7-1 9年度)

*海､東南海地書　～三王gIを中心に～

<NPO>
･三L帖91ボランティアコーディネータ-土成協1会

I NPO法人91古ボランティアネットワーク柿*

･NPO法人日本L DDMネットウーク　　　　　Olc

<中井>
･rJE血書(インスリンメ-カー　等)

く亀吉芝だ>

/申立棚≡t郎宅.･三1PL鵬筋良三14t鵬会｡tc

F=5.26'.書鵬乱Ip…血脚,. N糊･此

またこの話かと思われる方いらっしゃるかもしれま

せんが､その都度バージョンアップしてきているつも

りです｡

平成17年fiE～ 19年JiEはこういう形で取り組んでき

たわけですが､束海地JJIT三加商内地'Jn　よくよく考えま

すとここ地元です｡束泊地'JSにしても束南海地'^11にし

ても6-7割から8割の確率が:3()年以内に起こるとい

うことですから今日起きても全然おかしくないo死者

は阪神淡路の規模を越えると想定されている地出で

す｡私どもはNPO､企業､医療側係､行政など三並

Lr.しをrPJLにやってきましたが.愛知Lr.とでもこんな眼り

組みをやっていただければと思います｡

17年度は三並Lr.1<に共同~･j喋として捉案させていただ

き､下の両他は､悠者がパニックになった時､自分の

病気をきちんと伝えられない時にとにかく避難所や支

掘者の方にA4の両面ですが.これを渡して理解をし

て欲しいという意味で作ったものですo
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平成19年度 

!^ 仙■■ 由轟 A-こ≡= 

dおかれるtt:冗 5+E)tIのIt 

-■ 

t DM]JI～ 

これが18年度ですo　右上は災害時の心得帳というこ

とで,患者自身が日々もっておいて欲しいということ

で主治医の連絡先やインスリンの入手先､必要なもの

を記載したものです｡ 2つめは全同シンポジウムとし

て三亜県庁の講堂で確か200人ぐらいでしたが､啓発

のためのシンポジウムをやってⅠ型糖尿病患者行動支

援指針の作成､これが18年度三重県庁と共同してやっ

てきたものです｡これは二年間三並児から委託として

やりましたが, 18年度で終了しましたD

19年度は私どもNPO法人で自主的に取り組んだフ非

業です｡富山で発表させていただきましたか.その時

はできたばかりでしたが, 10月にできて5000部発行､

こういうマニアックなものは5000部も作ってどうする

のだと言われましたが実際いますでに2600はど注文い

ただき､いままで作ったパ-トワンパ-トツー､つま

り病気に特化したものに比べて非常にはけています｡

これは行政や防災関係者､医療機関の方にも注文いた

だき､意外にいままでの中では一番はけるスピードが

早いですo　マニュアルは作って終わりではな<て､作

ってからがスタートだと思っています｡

啓発のイベントということで,作ったあとどうした

かというと､ 10月13日東京都､ 1月27日千乗で､ 2回

啓発をしております｡東京では100人ぐらい,千乗は

20人ほどで小規模でやっております｡この啓発の時に

こだわったのは､体験談をお話いただくことと,映像

を見せて､右上は神戸市提供の阪神淡路の時に写ま+壬で

すが､実際の映像をみて啓発しております｡

その後､災害対策トレーナ-養成講座ということで､

私ども主たる担当者が全国各地まわっても限界がある

ので､啓発するトレ-ナ-を養成していこうというこ

とで､ 2月2日名古屋市､ 2月3日日本財団､東京で.

休憩をはさんで5時間ほど｡右上はワークショップの

シーンです.二日間50人定員で50人いっぱいぐらいで

す｡特に東京でやった時は'当が降っていましたが､東

海茨城からも来ていただいたし､下はトレーナー証と

ありますが､こういうものを渡してこの方たちが各地

元で啓発をしていただきたいという思いで作っており

ます｡実際医療関係者の方も病院のスタッフに講習しますとか､患者会のリーダーは地元の患者会で少しず

つ勉強していきますという反応もいただいています｡参加費も3000円と1500円で高かったのですが､お金を
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払う人ほど一生懸命考えるということで､照の拭いサービスを捉供できればお金はみなさん惜しまれないよ

ということで参加費を紹介していますo

先週の日曜日にやって一番大変でしたので､今日は

これをメインにお話しますD　災害時の要は誠者の避難

訓練ということで､朝9時半から1時半まで､佐菅i県

難病相談･支抜センタ-や地元佐‡jl市の勧興小学校と

いうのが収容避難所になっておりますので､佐Tll県の

難病支援ネットワ-ク､佐Tll市の勧興公民館と共催で

やりましたo　何が一番困ったかというと､一番佐nTl県

難病相談.支援センタ-そのものが､地域の住民の皆

さんとの接点がほとんどないと｡ですから自治会の方

も知らない､そこにセンタ-があることも知らない｡

非常にそういう意味では準備にこまり､今日も三原さんきていますが､だいぶ苦労しておられました｡ただ

50名を想定していたら実際に来ていただいたのは90名でこれも大変でしたo　腎臓病､月琴原病､パーキンソン

病､ ALS,網膜色素変性症､知的障害､精神障害､自閉症､失語症など､ Ⅰ型糖尿病だけやったって忠味

がないので､高齢者もo本当は子供たちや妊如さんもいれたかったのですがきりがないので､要抜讃者を意

識して､あと看護師や医療関係者､行政も関係課､障害福祉も含めて消防.防災､県民共同凍というのはN

poのお手伝いをする課ですからLl,ミ庁の中では一番人気のない課ですがそういうセクション､佐fl7市からも

消防局はじめ､企菜はローソン､地元では校区の社協､民生員､自治会消防団､老人クラブ､公民館の方な

ど､あと志の緑であっまった､ NPOといった方がいいかもしれませんが､防災のNPOということでレス

キュ-サポートバイクネットワーク､災害ボランティアなど｡マスコミも4-5社きていただき､実際班に

入って参加もしていただきましたQ

やり方はここにある通りですが､体験談と映憎を見

せ､マスコミの方もいっていましたが､こういう映像

は確かに平成7年には見ていたが忘れていました､こ

ういう映像を見ることでまたよみがえって危機感を感

じましたという感想が多く1,11せられていました｡体験

淡はI DDMの患者の森地和夫さん､三並爪防災のボ

ランティア代表のやまもとやすしさん､この二人がい

なければできなかったと思います｡避難訓練は実際に

要は護者宅まで行って高齢者の方をお迎えして避難均

所へいく｡体育館で実際に避難所に送られてくる食部

を想定して食べてみるなど､ローソンさんの協力を得

てやってみましたo

主旨､なぜここに;暮きいているかというと､たくさん

主旨はあるのですが､一番ここでポイントとなるのは､

要抜適者､掘誠を必要とする方にとっては地域の支掘

者の人たちと実際に接する機会をもつ｡ほとんど無か

ったんですC　要援護者以外の参加者の方,つまり行政

や地域で支控をする人たちについては､実際に要抜,憑

音ってどういうことか､難病患者にはどういう方がい

るのかということで､実際に接する機会を持つ｡主旨

たくさんありすぎて欲張りすぎだったのですが､ポイ
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ントは大きくいってその2つかと思います｡

上の写i一!･は網膜色諌言変性症の患者さん､下はAL Sの患者さんをみんなで避難経路を通っているところで

す｡自臥　公助､共助といいますように.自助と公助の大切さをここで実感していただいたということですC

実際に体育館で寒い寒いといわれながらも歩いてき

てどんなことに困っているかなどの話をしてもらって

いますo下の患者さんはパ-キンソン病だと思います｡

勤輿レJ､学校の体育館でかなり寒かったですo

上はローソンのトラックです｡緊急物流輸送中とい

うことで､こういう演出もしていただきましたo　下が

実際にローソンからもってきていただいた手前が飲料

水.奥におにぎりが三個､お昼を想定していますが､

だいたい1日三食で佐賀県の規定でいうと1010円以内

となっていますから､ペットボトルとおにぎり三個で

･185円ですから非常に光沢な提供をしておりますo　お

にぎりはおいしいとこわれましたが､実際はもっとiul

素なものが来るということになります｡

この中で子ミ3=た教訓としては,地元佐空5'LF.7t-の難病相.淡･

支招センターというものが地域寺家を民の中に､地域の中に溶け込んでいなかったoつまりf生】係が沖かった｡

きちんと挨拶も､オープンした時もしていなかったというのは反省させられたところです｡

アンケートの中で､ほとんど良かったといっていただいていますが､行政のアンケートを紹介しますと､

あちこち他の地区でもやってくれと言われますが､難病団体にあちこちで,何百地区とあるのにやったら､

難病関係者は倒れてしまいすよと申し上げたいのですが､主催者がどこでやるべきかというのはこれから話

していく必要があろうかと思いますo

もう一つは､行政の方は.安は誠者と接する機会の重要性を感じたとD　つまりいかに日々揺する機会がな

いかということです｡それから医療者は､全てとても良かったと評価していただきましたが､あるお医者さ

んの言葉です｡

頭のなかで考えるよりも実際に確認しながら考えることができて非常に良かったo

患者の方は､地元の人とコミュニケーションがとれて良かった｡つまり自助,自分でやれること､それか

ら地域のかたがたに助けてもらう共助の大切さ､そういうものを感じることができたということでしたC

対して､地元では､民生委員や消防団の方は気づさがありましたとo　要援護者の方々と話す機会があって

非常に良かったということをおっしゃっています｡それ以外にも気づきがとにかくあったということなので､

如何にそういう経験がみんな不足しているかということと思います｡

今回はモデル的な取り組みですので,今後はこういうことは難病同体が主催するのは佃:力的な限界もある

でしょうから､地域の自治会や市町村が主催となってやっていくような道筋ができればいいかなと｡とりあ

えずモデル的にやりましたので､もう少しうちも取り組んでいきたいとは思いますが､今回はきっかけづく

りということで紹介しました｡
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1m.i

EE]口　大板難嫡辿　大阪でも災普時の要援強者のマニュアルを大阪府が作り出していますので､意見を出し

たこともあるのですが､いまの避難訓練とかを実地にやっているのは大切だと思うのですが､阪神大
JLZ災の時に,障害に関するデータは役所からでてきたのですが,難病に関するデータがなかなかでて

きにくい状況に､多分あると思うのですo　そこにどうやってアクセスするか､何とか家が例壊した時

にそこから逃げ出して移動できる方はいいのですが､移動できない状態であるいは家族が倒れて本人

が.自分が何もいえない均合､他の方からその方が､例えば小児糖尿病の方であるということに-そ

この問題をどう考えておられるのかo　そこが一番難しい､嫡気の問題はプライバシ-の問題がF対わる

ので.大阪でも登録制度ということについて行政側がそこをどうやって乗り越えるか苦慮しているの

で､そこが一番難しい関越と考えますがo

岩永　私の閉ま迫認識は.登録というのはスタートであって､登録したあとどうそれが活用されるかというの

が大部だとQ　内閣府のガイドラインを読むと､問題はそこから先なんですねo　私は三窮比1-の民生委fl

などとお話をした特に.私たちは登録しろと行政から言わ㌢したが,そのあとどうしたらいいか分から

ないと｡そこが全同的な課題ではなかろうかと思いますo　うちの縞気は小児慢性特定疾患ですから少

なくとも二十歳未満の患者までは行政は把握することができるでしょうけど､それ以外の患者さんが

どうするか,どうそこにたどり省くかということでしょうけど､それは､自分で手をあげて､私は要

は讃者なんだと.何も手帳を持っている人,特定疾患である人､小児但性特定疾患である人が要抜識

者ではないんですね｡ですからそういう制度があることを自分で理解して自分で役所に登録をという

孤椀的なアプロ-チは絶対必要ではないかと思います｡それを拒否するような役所はまず私はないと

思いますが､あったらあとで教えてください｡
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次は同じく日本IDDMネットワークの陶山えっ子さんです。教育現場からのお話です。

LL　一般発表2

「教育現場に難病の啓発を！」

日本IDDMネットワーク　陶　山　えっ子

1．本州嚇・t■　■人●州細緻■
2．愴■職■・珊■書20鮒上欄

サ■■聯日和刑肇鱒鱒鱒
帥ン棚i■全■さ舶爛■
ll仙畑廣夏IWlさIl島■・雛研え●

ゝ壬

0．書見書七・l血■緻■マス珊し㈹
け．州■■8、t棚■付
■．壬≡三芳帥小鮒■、帥シ書棚

岩永はいつも日本IDDMネットワークででていま

して、災害のことをやっている団体かと思われるかも

しれないので、そんなことでないこともやっているこ

とをお話したいと思います。

教育現場に難病の啓発をということで、ここにうつ

っている男の子は7才ですが、はじめて注射うてるよ

うになったと私に見せてくれたので、写真盲を掘らせて

もらいました。

私の孫は1才前に発症しましたが、子供に発症する

確率が高いので小児慢性特定疾患の中に入っていま

す。

日本IDDMネットワークというのは上部組織から

下部組織というのではなく、全国の同体のネットワー

クをする組織なので、ここにある約30団体が入ってい

ます。難病センターの中でもこんな会があることを知

らない方もいるかもしれません。自分の住んでいると

ころの団体をチェックしていただければと思います。

その他に個人会員としてだいたい200人ぐらいを登録

しています。あわせて3000人くらいの会員です。

ネットワークの活動内容としては、1～8まであっ

て、だいたいどこの患者会もこのようなことをしてい

るとは思います。ネットワークの拡大ということで、

各団体を網羅している団体だったのですが、よく調べ

るとそれほど活動していない団体もあり、特に地域に

はないところもあるので、個人会員を募集したところ

年々個人会員の登録が増えています。

情報収集、政策提言という部分では、小児慢性特定

疾患ですので二十歳を過ぎれば切れてしまう。そのあ

とも継続して欲しいということも訴えております。調

査研究に関しては医療系の大学等との連携、年に2～3のアンケート調査に協力しています。公開シンポジ
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ウムと患者.家族の交流会は全国各地で閲催し､難病の啓発を,ということは､千乗で楽しい学校生活に向

けてという全回シンポジウムをやりましたo　その時に学校の現均に難病の啓発が必要と出てきたので､こう

いう機会をもちました｡

関係団体との連携､私たちだけがメリットあるのではなく､関係した団体にもメリットがあるように考え

ていきたいと思っていますし.瞥及･啓発についてはマスコミを通しての社会啓発､療育相談は't-屯詰相談を

短日365日2LIB引IF,l受付ておりますo　私の携帯一屯話ですが､月に5-6件のILiLi話がかかりますo　会報発行は全

国の小僧の担当者や難病センターへの配布をしていますので､みなさまのお手元にも会報誌が届いているの

ではないかと思います｡

いシャツですのでよろしくお願いしますo

活動は他の患者会とそれほどかわらないと思います

が､いくつかの独白の活動を紹介します｡

パート3は岩永から説明がありましたが.パート1

パ-卜2も作っていて.パート1は一万冊以上出てお

りますしパート2も5000部つくり､もう少しで増刷す

るところですので､ 5000部以上でております｡これは

J屯詣注文やメールでの注文ですが､いままで患者さん

やご家族からの注文が多かったのですが.いまは;!宇店

や病院からの問い合わせも増えてきています｡

関係団体との連携は､血糖測定器をつくるメーカー

と､キティちゃんのサンリオが一緒になって血糖71llj定

器と注射景S･をいれるバッグを作っていただき､それを

うちのEfl体にI-uT付していただきました｡いまインスリ

ン注射をしている皆さんへ無料で差し上げていますo

Ⅰ型糖尿病研究基金を作りました｡ Ⅰ型糖尿病の根

治にむけて先進的医療の研究されている方たちに助成

金をさしあげるということで､日本でこんな目的の笥■

付金は姓まらないんじゃないの?とみなさんから言わ

れまして､私たちもちょっとやってみようという曳＼持

ちでやりましたが､ 3年たち､だいたい200万ぐらい

になりました0　200万たまったら助成金を公多‡してや

りますということで､来年は公募したいと思っていま

す0　2000円以上の寄付をいただいた方にはTシャツを

差し上げております｡ご協力いただければとってもい
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24時間365日相談を受けているといいましたが､そ

の相談を通して見えてきたことの中に､ Ⅰ型糖尿病な

のにII型と同じように食ITii制限して運動療法を受けて

いる人がとても多いということ｡ですから不登校とか

いじめとか引きこもり､体重が大幅に減少してそれで

もなおかつ食部制限している､ほとんど飢餓状態の方

たちもいますし､それでもってうつ病になったり体力

がなくなって就労が困難になってしまっている､特に

成人発症の方が多いです｡介護施設でインスリン注射

のできない施設もあるので､こういう方たちが将来老

人になった時にどこに行ったらいいんだろうという将来的不安もありますし､注射から離脱したいという声

もありますo他の疾患とかさなる悩みというのは､どこの疾患もたぶん同じような悩みを持っているという

のでうちの患者さんたちも同じですが,幼稚園や保育園における入園拒否がとても多いです｡特に私立の均

乱それと生命保険に加入できないとか,同じ病気の人と話がしたいがどこにいるか分からない0 10万人に

1人か2人ぐらいの発症率なので本当に出会うことがないし､たとえ隣に同じ病気の人がいてもお互いに話

しなければ分からないわけですoそれと家族への支接がない｡家族というのは､子供の病気というのは家族

との支援が大切だと思っていますので､家族の支援がないということoですから学校や社会で慢性疾患をも

って生きることの厳しさがあります｡

これは教育関係者のためのⅠ型糖尿病教室を開催し

ますo熊本の部分ですが.看板に､学校関係者のため

のと､下に吉いてあります.学校というと､幼稚園､

保育園入らないので､教育関係者のためのといま変え

ておりますo　これは数年前の写)/ilです｡

病気の正しい知識の啓発を教育の現場に届ける必要

があることを開催するたびに感じるところです.

これは熊本での取り組みですが､一番右にいる方が

養波の先生､次が患者oBそれから私ともう1人が医

療アドバイザーということで医師に入って頂いていま

すo

このような教室をやっているところは全国にこのぐ

らいあります｡ Ⅰ型に関してです｡他の疾患でもたぶ

ん同じようなことをされていると思います｡
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教室の内容は､どんな病気ですかということを奴初

医師から説明していただき､病気を取り巻く環境､引

きこもり､いじめなどの話をしますb　それからパネル

ディスカッションとして家族の立場,これは患者会の

家族です､それと教育関係者は､現在在籍する学校の

発議教諭や担任あるいは保育園や幼稚園の担任の先

生､それと患者のOG､ OB､医療アドバイザーとい

うことでパネルディスカッションをしたあとに会場か

らの意見交換をしています｡

参加者の声､漠然とした不安を感じていたけれども

どのような支援が必要なのかが分かった.今後も掛ナて欲しい｡この続けて欲しいはだいぶ沢山の方たちの

回答をえています｡日頃の生活の中での工夫や生き方全般に関わることなので幅広い範囲でみんなで考える

機会を増やしていくことが大切だと思った｡今回で二度目の参加､参加するたびに元気をいただきます､と

いうことで何度も参加していただいている方もいます｡隠さずに周囲にいえる環境が整えばいいと思います

と､学校の先生たちも言って下さっていますo

こういうことをやりますと､事前の準備が肝心で､

演者の選定,日程調整はイベントをやった方は体験さ

れていると思いますが､患者会のあるところはいいん

です｡それなりに資金のあるところはいいのですが､

準備の重要ポイントということで､誰がその計画を立

てるのか､会場費は交通費は誰が出すのか､周知の方

法,そして一番肝心なのは教育委員会や養護協会との

連携体制はいったい誰がするんだろう｡ここまでして

誰がやってくれるんだろうということです｡そこで今

日皆さんの難病センター研究会でお話したいのは､次

のことです｡

ここが難病センターの出番ではないかと思うので

すo難病センター支援と教育委員会との連携を是非お

願いしたいと思っています｡そして子供の家族の実態

を知ってもらい､それから難病の患者･家族の啓発と

いうふうになっていくのではないでしょうか｡
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次は患者さんからの発表です.当事者の取り組みとして秋EEl県難病団体連絡協議会個人会n､全国脊髄小

脳変性症友の会の保阪イIFj.雄さんです.

十十　一般発表3

｢趣味を活かした地域との交流･当事者自身のとりくみ｣

全国脊髄小脳変性症友の会　保　阪　信　雄

地域と交流する均合に,難病だと先に言うと､一般の人は腫れ物に触るような見方をします｡難病の人た

ちはおそらく自分自身が難病だと思いません.ただ陣怒者だという感覚でいます｡

二つ目には､相談日が相談した均合に｢患者さん｣という言い方をしますo　あれは非常に心外ですo病院

へ行ってお医者さんないし看講師さんの間はまだ患者ですが､相談員が障害者を患者という呼び方をするの

は情けないような感じがします｡

映像に流れますが,三つにわかれています｡一つ目は地域の誠齢者学級の踊りの練習風,r.;i･です｡その中に

はrB害者が私を含めて三名おりますo　それから二番目が私がEl常､運動しているところが流れます｡三番目

が秋田わかすぎ大会でアトラクションとして私が踊ったのが映りますC　多いに映像を見て笑って(ださいo

これはダンベルでもって筋力トレ-ニングをしています.筋力トレーニングは3日に1回です｡それから

ウオーキングあるいは走ることは晦日やっています｡ダンベル運動は拓日やると筋肉をこわすので3日に1

回です.ウォーキングとジョギングは1日90分毎日やっていますo　火北は雪が多いから一週FlHrtlfJ-から.3･がな

いのでやっています｡あとは雨煉りとかはストレッチを朝晩やっていますo

(ビデオにて説明)

途中ですが､昨年は長崎少.1<で全国いきいき文化祭があり､長崎LE.I,-で踊りました,そのr3IJJは沖縄Lr,i-ですo　転

年各地区へ行ってやっています｡

Lf.I.-外に出かけるのは年に4, 5回はありますo　あとはDF,J.1内で町村の行liなどに参加しております｡

座長　ありがとうございましたo
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一般発表 �HuB�

NPO新音別,).1難柄文はネットワーク

沖純県難病相談･支招センター

先太1 ｢新津1,少,).･難柄相談･支招センタ-の活動と謀は｣

NPO新拝ミリ,l<難鏑支招ネットワ-ク

発ヨミ2 ｢平成川年IiE安J71地域難柄相談･支招センタ-活動紹介｣

干柴県安173'地域難納相.演.支招センター

発表3 ｢難嫡センターでの患者支壬虚のとりくみについて｣

佐郡11LFTl.難柄相談･支i)3センター

発表4 ｢難嫡相談･支機センターの運営と牒越の解決に向けて｣

宮崎少.㌔難柄相打炎･支招センタ-　センタ一点

野水　伸子

照書名　通

隅田　好美

村田　良書

成清　恭子･三原　睦子

首藤　正一

座長　　　　　　　　　　　　座長　　　　　　　　　　　　　発表1

野水　伸子氏　　　　照書名　通氏　　　　隅田　好美氏

発表2　　　　　　　　　　　　発表3　　　　　　　　　　　　発表3　　　　　　　　　　　　発表4

村田　良恵氏　　　　成清　恭子氏　　　　三原　睦子氏　　　　首藤　正一氏
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私どもの同じNPO難柄支招ネットワーク隅凹好夫さんより､ ｢新捌Tl<難柄相掛支扱センタ-の活動と汲

越｣というテーマでお噺いしますo

l　一般発表1

r新潟県難病相談･支援センターの活動と課題｣

NPO新潟県難病支援ネットワーク　隅　田　好　美

新潟県難病相故支援センタ-の 
活動と課題 

新潟gt粍ホ相故支捷センタ-(平成19年2月別所) 

新譜7,Lf,i-難嫡相談･支t)1センターの運営には三つの特徴があります.一つ目は新約方式として､.rLl,者､家族､

医療1'fi門脇､福祉呼門脇､ボランティアなど難柄ム敗者を支える全ての人が関わっていることですo　二つ目は

西新汗∋中央柄院を中心に医療呼門脇の協力体制が得られていることです｡ 3つElは県との協力体制が構築さ

れ,新潟リT㌔の鯉),k対策潔を中心に保健所や他のり.㌔の機閲との連携を進めていることですQ

日的 

研究方法 

新拝1,LE,l,･灘嫡相談･支壬貞センタ-には平成lE)年2月の

閲所以来数多くの相i淡が寄せられています｡センタ-

の今後のiL,7=動方針を検討するために､センタ-の胤設

時から活動状況をまとめ､課題を明確にすることを目

的とします｡

研究方法は､ f札没時から10月:うl日までの相p炎.記録を

分析したのと相.淡貝へのFiiは取り調査から分析を行い

ましたo
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相故件数 

相鉄件赦 
薪規相鉄の疾患区分新規416件､無機472件 

軍+ 

2月から10月の9ケ月間に888件の相談がありまし

た｡その中で約53% L172件が継続の相談でした｡ LI5特

定疾患が63% 2581牛､それ以外の特定疾患が5 % 21件

でした｡新潟県難病相談･支援センタ-は難病以外の

相談も受け付けておりますので､それ以外の病気が22

%をしめていました｡

相談内容を分頬すると､医矧対係がL12. 6%､在宅療

養生活が33. 5%ありました｡医療関係では症状が改酋

しないことや進行することへの不安を感じている人が

多いため､医師への説明不足への不安､疾患に関する

情報が欲しいという相談がありました｡症状が緩和し

ないという相談が多く､そのためにいまの治療でいい

のか､セカンドオピニオンを受けたい､よいL.ljLPヨ病院

の怖報が欲しいという相談がありました｡

在宅療養生活関係は,具体的な生活の方法や制度の

利用に関すること､経済的な問題,先進的な相談に分

叛できましたo

在宅療養体制を構築するための具体的な方法に関する相談や､在宅介護ができるのかという不安､進行し

た時.また介讃者が高齢なので在宅介津が継続できるのかという相談がありました｡

介沼者からは精神的に不安定な本人にどのように対応したらいいのかという相談がありましたC　その悩み

や不安について他の人はどうしているのか､同病者と話がしたいという相談も多く､誰かにFii】いて欲しかっ

たと相談日が話しを傾隠することで少し悩みか軽くなったという方もいました.その他相談できる窓口の肺

報が欲しい､というものがありましたo

経済的な問題では病気が原因で収入が減少した､無

収入になった､という深刻な相表炎が数多くありました｡

難病ということで解嬉されたり､非常勤に嘘用形態が

変更され経済的に苦しくなったので何か利用できる制

度がないか､再就職したいという相談でしたo

しかし､再就職を希望しても難しく､締ま;'者手帳が

ない､年金を受給される条件を満たしていないなど､

経済的に支損の制度を利用できないこともあり､セン

タ-だけでは対応に限界がある困難な73‡例も多くあり

ました｡

また現在就労している人も病状が進行することで仕事を継続できるのか不安になっていたり､職均に病名

を告げるべきかという相談などがありました｡就労支援体制を構築するために.今年度は家族やハローワー

ク.障怒者就労支損センタ-の職員とともにシンポジウムを開催し,問題の共有化を行いました｡
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医療ソーシャルワーカーが得意とする領域の相放 

- 豫4Tﾈﾈﾉ���r�ﾝﾙ�紵^停�#C以�h�"�CY7｢�5H�ｸ7"�(5�39�ﾈ耳�"�唏ｼｨ/��x*(,H,ﾒ�

[二重垂コ 

匿霊∃ 
＼ ■●★■●■ �+X*##xﾈ�耳�"�-ﾃ｣(ﾛhｴﾅF�ﾅB�)��#�ﾈ�8�"�

センターに寄せられた相.淡内容の約5'別は医療ソー

シャルワーカーが得意とする分野でしたo　このピンク

のところが在宅療養に関するもの,水色が医療にlXJす

る内容ですo　医療ソーシャルワ-カ-が紹;a:とする分

野だけでも半分以上の相談内容ということです｡

特定疾患や陪賓者手帳に関する相談や経済的な負担

を軽減するための制度に関する問い合わせはもちろ

ん､将来の不安や介誠の悩みなど粍神的な支毛臥　患者

会との連携などもありました｡

医療関係の相淡の中にも進行の不安などどのように

対応したらいいのか､医師が.活を聞いてくれないという相談など､病院の医療ソーシャルワーカーが主治医

と連携をとりながら対応した方がいいのではないかと思われる相談がありました｡

医療ソ-シャルワ-カ-の業務指針には療連中の心理社会的な問題の解決､難病などの受容の困難な喝合

の援助､経済的な間越の解決､患者会.家族会の育成､診断･治療内容に関する不安の損助などがあげられ

ています｡

難病相談･支援センターで9ケ月間でのベ888件の相.淡がありました｡新潟児に一軒だけのセンタ-ではや

はりきめ細かい相談には限界があります,

<かかりつけd暁のMSW> 

より億別化した支捷 

･地輔に奇暮したサ-ビス等のi一報提供 

･主治医や■姓師とMSWとの緊密な連携 

1 

名人の医学的什報に基づいた支援 

かかりつけ病院の医療ソ-シャルワ-カ-が対応す

る利点は入院時､外来受診時を通して継続した支規が

行え､より個別化した支梢が可能であるということで

す.また主治医や看護師との密接な連携を行うことで.

個人の医療情報に基づいた支蛭ができ､地域に密苅し

たサービスの情報提供することが可能です｡

相談fiが認識している関越点は6つに分類できまし

た｡

一つ目は医療的な相談が多く､相談flにとって身近

な相談できる医師の存在は大きいが､疾患によっては

アドバイスを依頼できる医師がいないという問Hfi点でしたD

二つ目は相談者がかかりつけの病院の医療ソーシャルワ-カーの存在を知らないことでした0

3つ目は就労支綾に関する相談をセンタ-だけでは対応することが困難であり､ハロ-ワーク等の関連機

関との連携が必要ですが､各関連機関にセンターの機能が浸透していないということが問題点として上げら

れていましたo

その他患者会との有機的な連携が必要､相談員の研修を充実させる必要がある､センター菜摘を充実させ

るために母胎であるNPO法人の財政基盤の強化と当事拐局の体制整備が必斐であるということがありました｡
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相故Aからの間満点

<姓ホ相耕支ilセンターの役8I>

･広域な地域との連携

･広範囲な施策との網を

(各制度の狭間の人の支援の検討)

･支撰者の兼千向上の支援

･特定疾患特有の制度･dE兼生活のアドバイス

･難病点者の点者会の育成

･杜病点者のピアサポートの育成

まとめ 

難病相談･支機センターの役割はより広域的な地域

と連携や広域的な施策との調節だと考えますo　制度の

狭間の人への支損の検討も必要ですo

また､相談者への但接の支掘だけではなく､支援者

の照的な向上も大切な役割ですo　医療や福祉のI'.Ii門職

や患者会を通してピアサポートを育成することも重要

ですo

まとめとして､戊過は大きく3つありました｡新潟

児難病相談.支損センター一ヶ所で全ての難病患者へ

のきめ細かい相.扶却業を行うには限界があり､各柄院

の医療職や医療ソーシャルワ-カーとの連携を深めて

いく必要があります｡二つ日に就労支損に側する支蛙

のためにはFW係機関にセンターの役割を認識してもら

い､連携体制を構築していく必要があります0　3. N

pO方式によるセンターの運営を安定して継続するた

めに､ NPO法人の財政基盤の強化が不可欠というこ

とですC

座長　新約方式の特色から内容を詳しく分析してそれを医療機riuのケ-スワーカーとどのように連携したら

いいかという､本当に分析の内容からまとめていただきましたo

田口　大阪難病連　疾病EfE体は心臓病の子供を守る会です｡いまの軸fL]t'･では小但関係は少なかったと思いま

すが′ト慢以外特定疾患､難病の分野では､病院にいるMSWとの連携が必要ということですが,元々

そういう体制は既存であったと思うのですが､そのへんで充分まにあっていないところから難病相談.

支土盛センターの必要性という課越があがっていると思うので､逆にそこからまた医療職へというのが､

それで本当に役に立っていだたけるのかと､私自身小児分野関係ではなかなか医療ソーシャルワ-カ

-が充分役だっていただける経験が少なかったので､そのへんはどうかとo

隅田　私自身は社格福祉士の汚格をもっていて新潟大学に勤めて､本来は歯学部の所属ですが.この分析を

はじめて新潟大学神経内科の､いまは秋からはじめたところなのでごく一部の疾患の方には'tjL知から

ずっと関わりはじめました｡それと社会福祉学会などでの医療ソーシャルワ-カーの炎まりにもこれ

をもっていき,本来柄院に医療ソ-シャルワーカーがいるところでさえ､制度の使い方の申.-ir7の方法

の問い合わせもあるんです｡だからそういうことでは本来医療ソーシャルワ-カーももっと考えて病

院の先生方に自分たちの存在をアピールしていかないといけないのではないかという問題提起はして

きました｡やはりソーシャルワーカーもそのへん改善していって欲しいとは思っています
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日　一般発表2

｢平成19年度安房地域難病相談･支援センター活動紹介｣

千葉県安房地域難病相臥支援センター　村　田　良　恵

平成19年度千乗yr,I,一安J73J地域難病相談.支壬垂センターの活動報告をさせていただきます｡

千兼好l,･ならではの難病相談･支援センターの体制について紹介しますo

千葉県における
難病相談･支援センター体制

WJ巾::　i
l

ll●_ "日●　　　t■■■-■l■一一

■　指事的投書⇒を担う

r描合■【I内相放支携セント｣

(1ヶ所)

■　地王女密書の活動を行う

｢地域hE貞相駄支援tn-｣
(9ヶ所)

*全て医帝I横間に王設正され
ソーシャルワーカーが

三体となり運営

<安房地域> 

l過薮.高齢化地域 

監妄占匝監慧 

千乗児にはf旨主洋的役割を担う総合難病相,淡･支控セ

ンターを含め10ヶ所のセンタ-が配【LYiされていますo

当センターは千乗Ll,l<の最南端に位ilY'lしています.全て

のセンタ-は医療機関に配ntされ､ソ-シャルワーカ

-が主体となり運営しています｡

当センタ-が配Gl';されている地域性について紹介し

ます｡

当センターは千乗児のi註r郎蒜安ijl'･地域にあります｡

この地域は未発達な交通網の影幣で和がないととても

不便な生活が強いられます｡特に節富者､高齢者にと

っては生活範囲が限られてしまうのが現状ですo　また

千柴LL.1,･というと､過疎､誠齢化とは悦7係のない地域と

感じる方もいるかもしれませんが.当センターがおか

㌢している地域は砧齢化は深刻な関越で全回平均17%､

千柴肝と平均1-1%のfi'JL齢化率に対し安J7;'地域は高齢化率

30%という結果もでていますo

当センタ-が設打ほれている亀田総合病院です｡急

性期医療から地域医療までを担う!J25床31の診療科を

もつ第三次救急指定病院です｡

当センターにおける活動を報/ut-.しますo

今年度は-IJi菜r期始から三年目となりましたo　いくつ

かの新しい.言式みをおこない､難病患者さんのQOL向

上にむけて取り組んでいます｡今回は今年度開始した

新しい.拭みを中心に当センタ-における活動報'LJ､次

年度へむけての構想をお伝えしますo
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安房地域難病相談.支援センター 
H19年度活動実績 

･研修会(計9回) 

･ピアカウンセラー養成講座 

･セルフマネジメントプログラム 

I.コミュニケーションエイド貸出事業 

･ボランティア活動支援 

研修会 

①吸引研体(ヘルパ-への実技持弥)書娃師 

+事業所管理者向けの意見交換会ヘルパー 

②緊急時対応医師 

③胃ろう管理.礁下陣害医師.音指聴覚士 

@噂下女明理実習管理栄兼士 

⑤粁神的ケア他院ソーシャルワーカー 

⑥クリスマスコンサ-ト.兼吉舌会 

⑦セルフマネジメント挽明会 

(ワークショップBFl催に向けて) 

活動突縦一覧です｡ 'L屯話､面接相談の他計9回の研

修会を開催しましたC　今年度はこれら4つの不実もあ

わせて開催しましたo

研修会の内容を紹介します｡これまでは技術指導と

いう点でこれらの研修会を開催していましたが､今年

度からは参加者同士の相互理解を通じて得られる効果

をねらい､吸引研修に二解禁所管理者向けの:EL'見交換会､

純朴的ケア､クリスマスコンサート､ワークショップ

開催にむけたセルフマネ-ジメント説明会を取り入れ

ましたD

これら月1回の頻度で開催した研修会の一覧ですQ

医療機関にセンタ-が設'Eiされているからこそ可能な

ことだと思いますが､研修会の講師は医師､看護師,

リハビリスタッフなどの専門職に依頼していますo

研修会の様子です｡吸引研修の様子o基礎知識を学

べる講義とあわせ､ 5-8名程度のグループに一名ア

ドバイスでるスタッフをつけ､人形を使用して吸引実

習をおこないましたD

これは嘩下食調理実習の様子です｡管理栄養士から

の講義とあわせ様々な工夫がなされた嘩下食をアドバ

イスを受けながら.洞理しました｡
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次の二枚は精神的ケアの研鰭の様子です｡このようにグル-プワ-クで活発な忠見交換をしていただきな

がら研修会行いましたC

地域の二-ズ(丑 
～内面へのアプローチ～ 

■援助者から｢柵神的な支援をもう少しうまく出来 

ないか｣ 

■患者さまから｢誰かに助けられるばかりではなく､ 

自分も経かの役に立ちたい｣ 

+ピアカウンセラー養成講座 

*セルフマネジメントプログラム 

ピアカウンセラー養成講座 

(初級コース:ll/3-4) 

r鎌師;あいちピアカウンセリング/カウンセリングセント 

■参加者:36名 

L内容:鎌鼓 

ロール7○レイ 

難病患者さまとのオンラインコミュニケーション等 

～反響- 

■がわかった｣ 

今年度はこの研修会の他に地域のニ-ズに応えるLrri

菜も取り入れましたo　そのニーズの一つが内面へのア

プロ-チです｡招助職から粍神的な支壬空をもう少しう

まくできないかとの声があり､また患者さんからは誰

かに助けられるばかりではなく自分も誰かの役に立ち

たいとの声がセンターに多く'-u7せられました｡これに

応えるべくピアカウンセラ-速成講座､セルフマネー

ジメントプログラムを開催しましたo

ピアカウンセラー養成講座は､仲Flりを意味するピア

カウンセリング､同じ病気の患者同士にとど王らず､

1人の人間として誰でもピアになりうるo　そのような

考えの元で活動されているあいちピアカウンセリン

グ,カウンセリングセンタ-より講師を招き､二日間

の日程で行いました｡参加者,内容はスライドの通り

ですC

参加者からは.当たり前のことだがIlfJくという三先

の難しさを並みに気づいたC .活をF弟Jく､理解をするな

どできているようでできていないことが多いと思っ

たo　また同じ病Siiでな<ても同じ1人の人IZiJとしてピ

アになれることが分かった｡答えは与えるものではな

く患者さん自身の中にあるものを一緒に見つけていく

のだと分かったo　このような声があり,対人は助の基

本的な考え方を学び1人の人間としての自己を見つめ

直す機会になったようですo
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セルフマネジメントプログラム 

(全6回9/22-10/27) 

･青書師:NPO法人 

日本慢性疾患セルフマネシ●メント協会 

･参加者:11名 

･内容:治療.社会生活.感付マネシ●メントの為の 

喜暮義&グルー7Tイスカツシヨン 

～反響～ 

+気持ちを落ち*けたり､前向きな気持ちになれるよ 

*他人の相国によってtbくのではなく､自分から兄い 

だしていかなければならない事をdE感した 

*自分の頼気は常に1人で考えていかなければ.と 

思っていたが､自分は1人ではない事を知った 

セルフマネゾルト能力の向上だけでなく､互いの存在を 
受入れあえる書ぴを知り､人間関係を広げていく自 
借となった 

地域のニーズ② 
～社会との繋がり､自己実現を続ける為に～ 

地域の保健師から 

｢制度では補えないニースーがある｣ 

*コミュニケ-シヨンエイト一貸出事業 

*ホ●ランティア活動支援 

セルフマネ-ジメントプログラム｡原因不明､治療

法未確立で長い経過をたどるとされる難病に自分の生

活を左右されるのではなく､うまく病気とつきあって

自分らしい生活をお(りたいo　そんな患者さんを支損

するセルフマネ-ジメントプログラムを千発喜県ではじ

めて実施しました｡これは難病などの慢性疾患を持つ

方がリーダーとなって展開される全6回のプログラム

でNPO法人日本悔性疾患セルフマネージメント協会

から講師をお招きしましたo　参加者､内容はスライド

の通り

参加者からは､気持ちを落ちTJJ･けたり前向きな気持

ちになれるよう意識的に工夫できるようになったo　他

人の指図によって敷くのではなく,自分から見出して

いかなければならないことを痛感した｡自分の病気は

解に1人で考えていかなければと思っていたが､自分

は独りではないことを知った｡このような声があり､

セルフマネージメント能力の向上だけでなく､互いの

存在を受け入れあえる歓びを知り､人間関係を広げて

いく自信となったようですo

地域のニーズ二つ臥　社会とのつながり､自己実現

を続けるためにという越をつけました｡

地域の保健師から制度では補いきれないニーズをも

つ患者さんがいるとの声がIiffせられ､これに応えるべ

くコミュニケ-ションエイド貸出事業､ボランティア

活動支損の二つの:'Ji実を立ち上げました｡一つElのコ

ミュニケーションエイド代出事業を立ち上げた門iiは

しては､一つ目にコミュニケーションエイドは通常身

体障害者手帳で給付されるものですが､手帳を取不幸す

るころにはすでに柄気が進行しているという現状､二

っ目にパソコンに不慣れな方が使いこなすためには大変な苦労を伴うという現状､そして企業等でデモ機の

門出は行っていますが､予約から貸出までに時間がかかるという現状,これらが背紋としてあがっていますo

コミュニケーションエイド貸出事業
～yrJt-

･ Jr叶手書で♯付されるが.手書を取得するtXには丘に■

状･FI書がa行している
I ^l･Jコンに不tlれな方が使いこなすには.大正な苦労を伴う

･企暮でデモtLの賞出を行っているが.予約から1出l=は時rq

がかかる

一千出用のtL8をSt定･JI入(伝の心. LJ7ワ千やト､スイッチ6fl)

･X平成20年度より本格的に子出をスiトトさせる予定

そこで今年度は岱し出し用の機器,伝の心､レッツ

チャットと6種類のスイッチを選定して購入しまし

た｡スイッチはスペックスイッチ､ジェリーピーンス

イッチ､ピックスイッチ､エアバッグスイッチ､リッ

プスポンジセンサー､ピエゾセンサーを購入していま

す｡

この一･1事業は次年度より本格的にスタ-トさせる予定

です｡
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ボランティア活動支援 

～背I～ 

■制度で補えない=-ス●(余曝.魚味.受診時付添い等) 

がある 
'社会との繋がりが稀薄 

-ホ●ランティTゲル-ブ立ち上げ(17名) 

当虎の受幹時エスコートから活動をBFI姶 

ホうンティTの中にあったr独裁｣に対する恐怖心が♯jt 
耗*点者さまをもつと知りたいと患う気持ちが芽生え 
ホ◆ランティTより交流会M仕を希皇するIがあがった 

平成20年度の活動に向けて 
'夫のニ-ス●に即した事業展開 

一息着金との連携強化.当事者参加の促進 

'内面-のアプローチプログラムの充実 

+患者同士のピアカウンセリング 

*点者自身のセルフマネシ●ルト能力の向上 

■県内の難病相政一支援センターと有機的に連携 

個人.地域.社会全体の変化の可能性を借じ 
活動とその成果を発信し続けていく 

二つElのボランティア活動支援です｡これが立ち上

がった街JTL･としては､一つ目に.余暇,趣味.受診時

の付き添い等,制度では補えないニーズがあるという

こと､そのために社会とのつながりも稀薄になってし

まうとの声があり､ボランティアグループをたちあげ､

まずは当院の受診時のエスコートから活動を開始して

います｡このや菜を行っていく中で.開始当初ボラン

ティアの中にあった難病への恐怖心が軽減し､難病患

者さんをもっと知りたいと思う気持ちが芽生えて交流

会の開催を希望する声があがるまでになりました｡

以後に,次年度の活動では患者会との連携強化､当
1Jf者参加の促進を行い､主+i.のニーズに即した事実の展

開､このような内容での内面へのアプローチプログラ

ムの充実､そしてLE.7,-内の難病相談･支拭センターと有

機的な連携を行う､この三点を念頭においての活動を

考えております｡

また個人､地域そして社会全体の変化の可能性を信

じて当センターでの活動とその成果を発信し続けてい

こうと思っています

座長　村田さんどうもありがとうございましたo地域ならではの高齢化30%ということで､地域ならではの

本当に手汚れ､活動を三年目にしてこれだけやっておられるということで､どの項Elを見ても各センタ

ーが抱えている･やってみたいなという=rお菜の一つ一つですが､皆様いかがでしょう｡

出井　北海道西円山病院ソーシャルワーカー　たいへん前向きでとても丁寧な発表でたいへん勉強になりま

したo二つ教えていただきたいのです｡一つは地域､千乗児を地区別センターに掛つ分けたこと､病

院に振り分けた経線とメリット､それからそこの振り分けたところの主要相談員､病院ソ-シャルワ

-カーが担っているとのことですが､その経線とメリットをお願いしますo

村田　経緯については､応初Fm.没当初から関わっていた相淡白ではないので細かいところまでお伝えできず

残念ですが.経線はのちほど鎌田にお聞きいただければ｡メリットとしては安房地域は非常に過疎化

が進んだ地域で一方では千乗の浦安や上の方になるとうちの地域とは全<正反対になりますが､地域

密茄型で難病患者さんを支援できるところに-蕃メリットがでてくることだと思いますo地域性もそ

れぞれの地域で晃なるのでそれに即した活動ができることもメリットになると思います｡

出井　ソーシャルワーカーや他の職種も一緒にやっているわけですか｡

村田　医療機関に設位されていることもあり､難病相談.支援センタ-の代表が医師であったり､看護師と
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連携して支援センターを行っているところもあるようですo

鎌田　経緯は､千乗irl.<の堂本知事の志向で､誰もがその地域でありのままにいきていけるようにを主眼にい

ろいろな政策を行っていまして､難病に関してもこのように分けてやったのだと聞いております｡

兼父　愛知県病適　いまの内容は非常に素晴らしいものを含んでいて､どうしてそういうことができるのか､

他のところではどれ一つできていないのですが､亀田総合病院は､民間の病院ですかoそこの経営者

の理解があって貿金面その他で協力されているという理解でよろしいでしょうか｡知却さんの意向が

働いていると聞きましたが､公的な資金も一部入っているのかどうか｡

村田　特に資金面では卿こある9ヶ所､相談以外の9ヶ所ですが､そこにあてられている資金は全く一緒な

のですが､うちの病院の特徴的ところはソーシャルワ-カーが15名配匠されていて､他のソーシャル

ワーカーの協力も得られるために､ (センタ-に)割ける時間が多いこと､人件費にはお金をつかわ

ずそれ以外に全てお金をつぎ込んで地域のニーズを吸い上げて活動しているところがあります｡

今井　宮城県に来る前千葉脚こいて難病対策の県庁との窓口をやってきた立場で補います｡千発航は古くか

ら県単事実でいろんな拠点病院を指定してきています｡そしてそれを核として難病対策というのは脱

単IFJi菜で独自にやってきて､予界も各病院に対してつけてきています｡平成5年ぐらいからずっとつ

けてきていますo　その事菜の延長として数を増やして難病相読.支援センタ-を各病院に振ったんだ

ろうと思いますo

伊藤　東京大学健康社会学教室　新しく取り入れた事業で,セルフマネ-ジメントプログラムがありました

が､日本セルマネージメント協会ということなのでスタンフォード大学のものですよね｡このプログ

ラムは通常セルフマネージメントという健康管理のスキルを学ぶようなものではなくて､稀少の難病

の方々はセルフマネージメントプログラムをしようと思ってもなかなか人数が集まちな<て開催でき

なかったり参加できなかったりすることがあると思いますが.病気の種叛に関わらず自己効力感をあ

げることで健康の管理がより高まるというところにZJJ･限点をおいたプログラム､本当に新しいタイプ

のプログラムだと思います｡そういうのを難病相談･支援センタ-で採用されたメリットをお聞かせ

下さい｡

村田　セルフマネージメントプログラムを取り入れようというきっかけは､うちの上司がどこかの会均でセ

ルフマネージメントプログラムのNPO法人の発表を聞いてこれはぜひ取り入れようということがき

っかけです｡メリットは,どうしても薬だけでは対応できない部分が難病の方には､難病以外でもあ

るとは思いますが､あると考えて､是非私たちのところでも取り入れた方がいいのでは､ということ

で新しく取り入れました｡

伊藤　宜伝担当ではないのですが,私どもの教室でこのプログラムの効果測定を担当している関係で少し初

識があったので｡このプログラムは専門職が教えるものでないんですo　誰でもが指導者になれるとい

うプログラムで,非常に共感性が高(教えるものと教えられるものの隔たりのないプログラムになっ

ているものです｡おそらくここにおいでの方にもメリットがあるものではないかと期待しています｡
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｢難病センターでの患者支援のとりくみについて｣

佐賀県難病相談･支援センター　成　酒　恭　子･三　原　睦　子

(DVD放映)

座長　いま難病センターの発表方法も変わってきていて､いろんな映像あり涙あり笑いありです｡

佐'LJTLr.1,･難病相談･支掘センタ-の三原です｡佐門少.は患者さんたちの御陰でみなさんの御陰で成り立たせ

ていただいているところですo　いまNHKの12月30日の再放送を見ていただきましたo　今日は患者の立梢か

ら成消去恵子さん本人が佐JilYLE.1,の難病相,淡･支拐センタ-について感想を述べていただきますo

成it　堪え忍んでみていただきましてありがとうございましたo　ちょっとあがっております｡アフロをかぶ

ると上がらないのですが･･･｡佐君F]から来ましたo　この均で皆さんにお会いできること幸せに思います.私は

歌って踊れる難病患者を目指しております｡夢が叶いましたo　のど自侭､息子も娘も出たから今度はかあち

ゃん出番だという気持ちもありまして.まさかとは思ったのですが､三原さんと江iIEiさん3人で.みなさん

の御陰でいただいたような訳です｡

難病になってその時ばかりは良かったなと思いました.難病でなければああいうのは出していただけない

と思うんですo　普通だったら変わったおばちゃんという!･盛じで､それだけでも良かった｡いくら難病になっ

ても夢は絶対持っていれば叶う時が来ると私は思っています｡

私はそうやって難病センタ-で三原さんと再開して､目覚めたんですo　ダンスも好きだからダンスもo　私

がいろんなことで相談に行ったり落ち込んでいる時にシンポジウムとかで皆さんで踊って下さいとかコわれ

ると､そのたびに元気になるんです｡落ち込んでは三原さんのIj'発…で立ち上がって､別にモグラたたきのモ

グラとも言われているのですが､私でもそう思います｡

難病センタ-は難病の方々の幸せを皆さんに分けてくださるところだと私は確†.-1しておりますo　まだセン

タ-のこといろいろ言いたいのですが､気が小さいものですから･･o

座長　どうにも止まらなくなるので､このへんで日ありがとうございますo

成;書　NHKのディレクタ-が私たちの雑.淡のf馴ここられてこんな心地よい空FtHはない､束j;･ぐにはこんなと

ころないんですよと言われたんです.それを嬉しくて､だからみなさんこの心地よい空l王りを体験していただ

きたいと思いますo　どうぞ佐菅Tに来てくださいませo　楽しみにしております.

座長　ありがとうございますo　何かこの一時で'第1-岡Jjttが変わったようですo
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日　一般発表4

｢難病相談･支援センターの運営と課題の解決に向けて｣

宮崎県難病相&･支援センター　センター長　首　藤　正　一

難病センターでいろいろな活動がされておりますが､運営をしていく立均からの軸'L-とさせていだたきま

す.

宮崎県の総合的難病対策 

項)保*所稚痛椙故事菓 

宮崎県の総合的難病対策はほぼどこの県でも同じよ

うだと思いますが､私のF対係する下から二番目の7番､

難病団体への活動支ほ,活動狩補助はitl初は200万円

ぐらいあったのですが､今年はどんどん減っていって

49万円になっていますo

宮崎妨l.1の難柄対策は､対象疾患′15疾患でJ学生労働省の通りです｡一つも宮崎爪(独自)でやっている疾患

はありません.治療研究兜は約8億円ですo　国とDF,I..で半分ずつですから本当は4倍円あまりは国から出るこ

とになっているのですが実際は23000万しかでていないので自治体の負担が17000万超過負担をしています｡

宮崎県難病相談.支援センターの概要 放.支援､地域交流活動の促進及び就労支接などを 

行う拠点施投として.難病相放支援センタ-を投fL 

し､患者等の*暮上､B頼生活上での悩みや不安等 

おける患者等支援対策を-■推進することをE]的と する○ 

難病センターの概要です｡ほぼどこも同じような内

容です｡
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設置場所 

業務内容 

栂顔.交at 

運営内容 

月確-金Ot午前9時～午後4時30分 

土qEE]午前10時～午後3時 

(休館Ej:毎遇EjBt日.祝祭E)､年末年始) 

TEL.FAX番号(0985)31-3414 

相談態勢 

(6名で瑞番) 

(10名皇捜) 

設置場所｡相談室は非常に狭いです｡

業務内容｡ほぼ厚生労働省が当初示したような内容

に準じておりますo

運営｡午前9時～午後4時30分まで｡

以上の内容を背いた契約芥で契約をします｡宮崎県

の難病患者の状態はこうですよと､そして難病センタ

ーはこういうことで作りますoそして宮崎県難病団体

連絡協議会に委託しますということがか1てある契約

井をまず判を押してこれで契約をして.そして今度は

相談員は保健師5名看渡師1名の6名で輪番になって

います｡土曜日はピアカウンセラー1名で運用してい

ます｡その方と一人ずつまた契約を交わしているo　そ

れで一応難病相談･支援センタ-の運営ということに

なるわけですo
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-∋iさJrSt≡へし∋i=J 

センタ-の実績(2∞7年Jf.2月末まで) 

相扶件数相EI内8 

し∋.三J√､∋.=nL∋†三J 

運誓慧警慧垂 

* * 弔���

2.課題 

①人件升の不足 

②事業十の不足 

③頼長研修一研究に行政の助力が必要 

④投健.備品.斉料などの収集と活用 

⑤就労支援対策 

センターの突軌　相談件数､昨年から相談件数につ

いては非常に厳しくやっていこうということで､何百

件というようなおおくの相談件数はありませんo　相談

内容は交流､患者同士の交流を希望するということが

非常に多いですo　これに対応する対策をとっておりま

す｡

運営上の裸砧｡まず中間決界とかいうのがありますo

この決許については,これが一番問題で､いろんな指

導事項が出てきます｡そしてこれについてどういう凪

なセンタ-として対策をするかということをちゃんと

1項目ずつ回答しないといけない｡今年も10項目ほど

あって､それに1項目ずつ回答していく｡ですからこ

こで非常に使い道が限定されてきます｡

漉越｡人件狩が非常に不足している｡年数からいう

と4年ぐらい経ちますが脱･の臨時職ijの規定で計辞し

ておりますから給与は上がりません｡むしろ下がる方

もいますD　ということで軽年同じ金緬ではとても来て

下さいと､そしていろんな:'lf菜に参加して下さいとい

うようなこと言いにくい状況にあるのですが､これは

相談員たちが械極的に参加して下さっているのでなん

とかやれているo　しかし人件粋の不足は非常に深刻で

す｡

それから部菜津も.他のところからもってくるわけ

にいかないので､磁初に決めた事業以外にはみ出すことは難しい｡他の部分はどうするかというと.結局民

間企業からは助をあおぐとかいろいろしていますが､経験がまだ浅<て､そう簡単にお金が触まりません.

非常にこれにも困っております｡それから､職n研修ということもありますが､お役所が定めて研修すると

いうのでは､いまもうそんな研修では相談事菜はやっていけませんo　やっておられる方はよく分かると思い

ますが我々も決してそんなことではいけないと思っています｡結局お金を相当かけて自分でお金出して参加

しないといまの時代では充分な研修もできない｡

それから.設備､備品､讃料など.例えば宮崎の場合には地方誌も一誌もとっていませんo　とるだけの余裕

がありませんo　就労支援対策も実際にはどうにもなりません｡
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3,課毘解決に向けて国の予事の増額 

①地方自治体での同額負担は困難 

②基本的に国がセンタ-を育成するという 
考え方をもつこと 

③将来を見すえたtF秀な人材の確保 

④当面必要なネットワ-ク作り､防災対策 

こういうことを解決するにはどう考えていったらい

いかというので､結局このタイトルのところがひっつ

いていますが､一番いいたいのが国の予算の増額です｡

534万円で国の方で予算をつけていただいても地方自

治体で同額負担をすることは困難です｡それから国が

センターを育成する5年間ぐらいはもう国できちんと

やっていく｡例えばいまモデル容共をやっていますが､

あれを全国に割り振っていって､こういうセンターの

運営については宮崎とか言うような具合に､いま2500

万はないとやれないと言っています｡それぐらい思い

切ったことが必要ですo俊秀な人材を確保するためにも､あるいはネットワークづくりや防災対策する上で

も必要です｡

難なん交流会 

難なん交流会とは..｡ 

難病の種別を問わず､なんでも互いの悩みを括り､ 

闘病生活の知恵を出し合い､励まし合いながらEZ) 

け合っていける甥を目指し､毎月第1水Ft巳に開 

催しています○ 

毎回､参加者同士のTt報交換､悩みや参加者の声 

をもとに会をすすめています. 

H19.8-H 20.3の実耕

Hfk月 頂���ﾈﾝ竕�ﾂ��剋ｾ8 
■■ �5��■ 

8月 ��"�3 �2� 

9月 ��b�6 迭� 

10月 ����2 �2�オリーフIALS 

11月 免ﾂ�4 �2�Itil不全 

12月 免ﾂ�3 釘� 

2月 途�2 ���AZL一llJウマチ 

3月 ��"�4 釘� 

難病なんでも交流会というのをセンターの=Lli菜としてはじめております｡これまでに参加された方o

宮崎県と県議会との関わり 

☆知事の議会答弁 

☆生活福祉常任委員会で難病実態報告 

☆センター視察 

宮崎県社会福祉大会での 

講師 

ESPERANZA/えすべらんさ 

演題 

愛という名の奇跡■かひきこもりを乗り桜えて 
"光のステージ"ヘ(トーク&コンサート) 

☆lBDの実態と歌.演奏 

それから県と県議会との関わりo常に難病団体と相

談しながら難病は進めていくというような回答を引き

出して､いまできるだけ頻繁に名刺なしで話せなけれ

ば意味がないと思っていますから､そういうふうなつ

もりでやっています｡

☆医師会と地域医療.福祉推進協議会で共同 

歩調 

☆入れ歯リサイクル 
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それから､自分たちだけでは難しい事業を､例えば宮崎児の社会福祉大会でエスペランサという人たちの

難病についての話をちゃんととりあげてやって下さいました.それから医師会との協調.入れ歯リサイクル

もいま取り組もうとしていますo

連合宮崎と就労支援について話し合い 

9.その他 

地方提出要望事項

1.特定疾患治書研究事業の地方自治体穏遇負担の解消平
成1 8年度宮崎外の超過負担塀､約1 tt7千万円｡
これが解消されるとgt独自の牡病対策に取り組めるか
ら｡

2. HE病相陛･支摸センターの充実

gIの払時ql鼻と同一のT金ペ-スで予■化されており､

井鞭もない｡人件十の大幅1台をしないと志気とJi欲の
低下を招く｡民間キ金の活用を計ろうとしているが等
人は種験と実iJl不足で因NE｡基盤好廿を含めて他のPr
書舌BZl体並みの2.5 0 0万FEIが必要｡

3.海外でのEbJt移租のための基金の担立
宮崎gt内外で協力を含めて.ここ3年間で5例｡
民間での移格十用*めは限界｡
公的t*Btlで基金のl殴立を｡番田扮立｡

･l1--丁..芸L;L芸三言_ス 

- �� ��

就労についてもとにかく仲問同士で障苦者を排除し

ないという空気をつくらなければ就労は進まないと考

えて､話し合いもしています｡

私が上京した際には出身の国会議11にはいつも言っ

ていることです｡

知部を活用させてもらっています.中身は伐が:咋い

て判を押してそれで載せました｡

地域の皆さんとともに考える難病センターであって

欲しいと思っています｡

宮崎脱庁はいまものすごく観光客が多いんです｡ 1

日の売上がいくらかということで､実は児議会の傍聴

など行っても観光客の人と一緒に難病についての知事

とのやり取りを聴くような状鰻で､なかなか複雑な心

境ですo

難病相,淡･支抜センターは爪の社会総合福祉センターの中にあります｡そこには年間で約8万人ぐらいの

人が来ますC　その中で灘嫡センタ-は一つしかないので,例えば防災の時や､これまでに救急中で二年ttLHで

12人搬送されました｡そういうふうな方に対応することによって地域に多いに広がっていっているというよ

うに思っています｡ですから均所もあまりお医者さんのいるところに行ったらこんなことはできんと思って

います｡

座長　前半はため息のでるような､ああそうだその通りだと思いながらも､後半は九州で､サービス和神が

旺盛でこういった観光もやってくださいましたo　ありがとうございましたo
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一般発表Ⅲ 

独立行政法人FL':;節.障空音hlII用支拐機榔串苫者職業総合センター

福日岡Lr.1<難病医療連絡協議会

発表1 ｢難病のある人の就業支援モデル三j喋における深越と裸掛こ対応した
『疾胤説明リ-フレット』と『本人向け職業生活ガイドブックの作成』｣

障害者職業総合センタ-/如;,:大学大学院

発表2　①就某支班モデル､l喋｢モデル部某を終えての報'L--｣

佐iLtF17妨l.一難病相談･支招センター

発表3　② ｢就業支援モデルlJ事業を終えて｣

沖縄LF.1.難病相談･支楼センター

発表4　③ ｢北海道における難病就労支4度｣

財団法人北海道難病連

発去5 ｢働くことからはじめた就労支掘～心をつなぐ～｣

熊本yE.ミ難病相談･支招センタ-

座長　　　　　　　　　　座長　　　　　　　　　　発表1

春名由一郎氏　　　大道　　綾氏　　　伊藤美千代氏

春名由一郎

大道　　綾

伊藤美千代

三原　睦子

照書名　通

松谷　勤子

宮崎　　文

発表2　　　　　　　　　発表3　　　　　　　　　発表4　　　　　　　　　発表5

三原　睦子氏　　　照書名　通氏　　　松谷　勤子氏　　　宮崎　文氏



大道　このセッションでは難病のある人への就労支根をテ-マに皆さんにご光:太いただきます｡有.胴DE.l,難柄

性癖辿結協.議会､ Ll.I.岡Lf.T<難病相談･支拐センタ-の相談,rl大道ですo

スムーズな進行のため皆様のご協力よろしくお願いします｡ 6人という多い光夫になります.

拙文支招モデル■如実のmiiiな,掛7jJを春名先生にいただきたいと思います｡

春名　昨子羊:E･耳歳実総合センターの春名です｡今回のセッションの応初の5つまではうちの肺苫者職菜総合セ

ンタ-でやった難病就業支班モデル･)喋についての発表ですo　咋tjの祖父江先生のご講滴を聴いても自立と

共生の取り組みの上に就業支iJlがあるというふうに思っていますが､昨年一昨問'R施して､発想はたいへん

iit純で.基礎.潤禿や机上の議論の段階はもう終わったのではないかとC　いまの難病のある人の状況はすごく

ひどくて､ Ll:l糾こつきたいと思って10年以上無職の状態だとか,仕料二ついたはいいが病気が悪化してまた

やめてしまう.そしてまた再就職しているというそれが10咋ぐらい続いているだとか,そういう仕●lトやめた

方がいいんじゃないかとか､もっと頑張れというi如増,一膝の中でやっていらっしゃる中で社会側が全然支ほ

できていない状況がありますo　企浩が､そんな難しい人をhl;_う余裕がないんじゃないかとかそういうところ

で止まってしまっているので､難病相.淡･支招センターにフルタイムの就業支拭flを一昨rZりおきまして､本

人と一一緒に少む人.そして地域,変化の触煤として頑･lJliってもらってriI際の現fiiや一人ひとりの裸越に懇切丁

寧に対応していって新しい就業支指の形を見LIL.していこうという取り組みです｡

大道Irll初にFI王苫者耳哉芙総合センター火);(大'11･':大Jli･'-'院の伊藤美千代さんお願いします｡

H　-噛円

｢難病のある人の就業支援モデル事業における課題と課題に対応した

『疾患説明リーフレット』と『本人向け職業生活ガイドブックの作成』J

障害者聡某総合センター/東京大学大学院　伊　藤　美千代

難病のある人の

●疾息書理と■兼生活の両立のための新たな支経
のあり方を捷示
. ■♯生活を前漣とした疾JLf】里-自己f理の推横

. ■I■におけるZt攻暮■やiEJLの乗先

.書l牡.枚書､ Jl書EZl件書の社会*書の有効活用

●杜柄のある人の耽*ニーズに対応するための

書∩分野の暮8Iりを庇えた支aEの必事性
｡ =}♯事l相扶･支tIセンターが中gEになれるb

'=}-人ひとりのrJI気を持ちながら■く｣生活の再書

難病のある人の雇用T.'理就芙支招ガイドライン､以

下hlEJJT),77.=理ガイドラインとrPL上げますが.これは疾

till符理と職実生活の両立のための新たな支ほのあり方

をJLl示したものです｡その特徴はまず治療にilj一念した

生捕､治療一色の生活という陛煉管理が目標になって

しまうような生活ではなく､臓実生ほを送ることを11Ii

手L!にした疾.lLl/TTr理や､自己伍加担ITT,;liI!の紳強,-Cを提案して

います｡

二点目は実,llt的に明らかにされた効兜のある職均環

境JY!lFTl.Jの具体的な内容を昭光)肘_llLのi'.`占いTEi目からリス

トアップし､適切な職f巧のf:R境]割Fff.iがあれば働けることを示していますo　三点日は払純し､敦市､ Iil.者Ftl体な

どの地域における社会n源の有効iE-用をうたっていますo

また難蛸のある人の多様な就業ニーズに対応するためには淋f･,-L的な医療支招.生活支招､ h'fJ_if]支はなど多
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様な支損の統合が必要とされ従来の坤PEJ分野別の縦割り支損を連携を通じて統合する必要がありますD

その点で連携の中核機能を地域の難病相談･支援センターが担うことができることとして､さらに就労支

援を単なる職莞紹介や就業支損の枠を越えた一人ひとりの病気を持ちながら働く生活の再構築への支援とし

て捉える必要がありますo

就業支援モデル事業

実施ql所.北海道､佐架県､沖縄県

実施稚Bq:平成18年11月～19年12月

特称1)地域の関係機関と連携における就業支操
(難病相鉄.支煉センターを拠点とするワンストップモデル

2)個別にカスタマイズされた就業支操の実施

3)註切な環境亜dlがあれば仙けることの臭jl

実施方法:就業支援貞1名を設置し､参加者に3⊇旦支
援方法を無作為に割り付けて実施.

コース1これまでの就兼支控

コース2カスタマイズ就兼支援

コース3ハローウ-クへの紹介(待枚群)

次に難病のある人を対象とした故実支竣モデル却実

の説明を簡単にします｡

障害者職業総合センターでは昨年度一年r.uLjに北海

道､佐fFIT県.沖縄県において､就業支援モデルヨ言文を

展開いたしました.モデル朝業の特徴は一言でいうと

ご覧の三点です｡

1点日は地域の関係機関との連携を基盤とした就業

支控の実施ですo難病のある人には医療､生活､就業

支援など多様な支援を同時的に実施することが求めら

れており､粘神科疾患のある人の就業を含めた生活支

控の方法として効果のあるワンストップモデルを参考にしました｡つまり､難病相談.支招センタ-を連携

の拠点としました｡

2点目は､これまでの職のマッチングを中心とした就業支暖では働ける均所がなかなか見つからないこと

や働ける条件のみに偏った職探しになりやすく仕部にやりがいをもてず退職するという問題に対して､その

人のやりたいこと､興味のあることを元に職実可能性をひろげ､仕lTJiをカスタマイズしていくといった手法

の新しい就業支援の方法のギ喜入です｡

3点目は､妬用管理ガイドラインを用いて適切な環境整備があれば働けることの実践ということになりま

すo

下線は､私の報告はこの部分が中心ということです.

研究の目的

1.　病就業支援モデルの事業を通じて､ ｢難病

のある人の雇用管理.就業支援ガイドライン｣

の活用に焦点をあて､地域における難病就業
支援の実現にむけた辞退を把握すること

2.　許塩を杷纏した上で就業支援に玉章とされ

る粗病のある人の病気をもちながら働く自己
イメージ再構築-の支援ツールのあり方を考
察すること

.稚病センターに､就兼相故や支援に書P''lに取り組む就兼支

援JF門奈をtき､医dEや生活相叛を圭に担当する相鉄Aと
共同して就兼支援を実施｡

-一人ひとりの就♯ニーズに沿って､書兼隼俳､就■活B､ ★

坤適応､就♯鼻紙等の全プロセスにおいてr伴走者｣となる｡

- J用管理･戟兼ガイドラインに基づく支捷休制の柵集のため

に.地域の社金賞源との連結tIl鼓を行う｡

(2)課性の把握とツールの開発
(王′什報ネットワーク

②耽兼支操書Fll女の研♯会
(31k貞モデル暮暮推進香Jl舎

本研究の目的は難病就業支援モデルの-li実を通じて

雇用管理ガイドラインにそった地域における難病就菜

支損の実現にむけた課題を把握することです｡その上

で就業支控に丑要とされる難病のある人の病気をもち

ながら働(自己イメージ再構築への支援ツ-ルのあり

方を考察していきたいと思います｡

研究方法です｡難病のある人の就業支増は我が国で

はほとんど突紙がないため､モデル1TL業を立ち上げま

した｡具体的には春名先生が申し上げたように,参加

された三ヶ所の難病相談･支援センターに就業相談や

支綾に専門に取り組む就業支援専門家をおき､医療や

生活相談を主に担当する相談員と共同して就業支援を

実施しました｡その就業支授専門家は一人ひとりの就

業ニ-ズにそって職業準備､就職活動､職均適用,就

業継続などの就業の全プロセスにおいて伴走者となり

ますo　つまり二人三脚で少んでいくということですo
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また雇用管理ガイドラインに基づく支援体制の構築のために､地域の社会汚源の連携調整をすることで連

携の中核機能を発揮します｡

そしてモデル事業で準備した情報ネットワーク､就業支控卿q家の研修会､教育者､有識者､難病センタ

-長からなるモデル事菜推進委11会などでの意見交換などから雇用管理ガイドラインの活用における演題を

把握し､現場の意見をくり返し収集することでニーズにあった新たなツ-ルの開発を試みましたo

Jl用管理ガイドライン活用のtt粗

雇用主の｢支援の負担｣が強調される

*モデル■兼において､ガイドラインrま､期待通りの活用はされ

毒張昆三協駅!=理ガイドラインを朗することの弊害が

(各センター&､就兼支捷■門喪､脊椎者)

な鑓蒜石㌍当繁昌o'_!讐鮎査TLてくれる+兼主は

JE用管理ガイドライン活用の裸EL

就職前支援では活用されにくい

難病のある人の雇用管理.就業支援ガイドライン
を就聴前の面接や相扱時に使用すると､職業生活
上の罷題ばかりが強調されてしまうため､就耽前の
支援には遺さず､就恥後支援に使用するものという
誤解が生まれやすいo

く各センター&.就暮支tIJF門書､有托者)

結果です｡雇用管理ガイドラインは職均や地域での適切な環境矧崩があれば難病のある人たちの多くは問

題なく働ける､というメッセ-ジを発信し､本人や関係者の就菜支援の見通しや働くイメージづくり､雇用

主候補への説明に広く活用することを期待していましたo　しかしモデル事実においては期待通りの活用はさ

れておらず.むしろガイドラインを使用することの弊害が指摘されることもありました｡

その弊雷の一つ日は支援の負担が強調されることです｡つまり職場探しや職場開拓､就職面接時に雇用主

や地域の就業支援担当者の理解を得る際に活用すると､難病のある人を雇用するにはおおくの支援を必要と

するというイメージを嘘用主が持ち､必要以上に負担感をもつ可能性があるという意見が出されましたo

二つ目は､就菜前の支援に活用されにくいという課題があがりました｡つまり､ガイドラインを就業前の

面接や相談時に使用すると職業生活上の課題ばかりが強調されてしまうため､就職前の支援には適さず､就

職後支援に使用するものであるという誤解が生じていました｡

難病の就兼支壬生の現JI

難病のある本人側の要因

字禁it婆張紙姦富男路も｡
病気や陣辛の開示や醗明の仕方､就放時の病

至芸蓋蓋琵嘉壷憲琵禦蓉･妄

既望済ま絃
r病気を持ちながら伽く｣自己イメージがつく

3つ目は本人側の要因による支援を妨げられる例が

報告されました｡本人の就業意欲の低下や希望にあう

求人がないこと､体調が悪化するなど就菜意欲を低下

させる本人側の理由で就業支援が進まなくなることが

実際には多くみうけられました｡また病気や蹄杏の例

示や説明の仕方､就職時の病気や必要な配慮について

の説明の留意事項､上司や同僚などの理解と協力をと

りつける方法､繁忙期の確実な健康管理実施へのスキ

ルに関することなどがそれにあたります｡

さらに職業的課題や問題の解決などマイナス部分へ

の支娃のみにかたよらず､病気をもちながらの生活を豊かにする方法､キャリア支援､さらに病気をプラス

要因に変換する必要性などの本人側の裸過が浮き彫りにされました.

これらは全て病気を持ちながら働く自己イメージをつくることを阻害していることも確認できました｡

働くイメ-ジをつくることができず､そのイメ-ジを就業支援専門家と共有できないことにより､本人の

期待する支按を実施することへの影響もありました｡
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考察ですC　以上の結果から難病のある人の病気をもちながら働く自己イメージの再構築を支援するツール

が必要であることが示唆されました｡これは雇用管理ガイドラインは医学モデルの枠組みで使用すると問題

のある人に必要な環境整備を実施するという誤解を招きやすく､これは企業側の負担感を不必要にあおり､

就兼困難というイメージを強固なものにさせてしまいます.

難病のある人の就菜支援は医学モデルの枠組みで支援をとらえるのではなく､ I CFの生括機能モデルに

沿ってその人の生活とそれに影響する環境全体をとらえ､適切な環境整備を前提として問題なく働いている

様子を.記述し､明確に働く姿をイメ-ジできることが必要であると考えます｡

雇用管理･就業支援ガイドラインの妃述スタイルの見

疾患什報

●疾患1t報

● r難病があると助けない｣という偏見に対して､

疾患の特赦や疾患管理の最新什報を踏まえ
た客観的なI書報を示す.

｡実態柵査輯黒から､就業者の多い疾患は､

就業率や疾患に特徴的な働き方や聴種などを

r難病のある人も助ける｣という理解へ

雇用管理.就菓支援ガイドラインの妃述スタイルの見
｢病気をもちながら伽く｣イメージづくり

r病気をもちながら働く｣イメージづくり

.生活横能モデルによる｢環境整備を前漣とすれば

間想なく働ける｣ことを正確に示すようにする｡

'戦端や地域の取り組みがある状況で閉店なく伽
いている様子を描写的に示す｡環境整備に係る

企集の取り組みの現実性や､活用できる地域資
源の情報も捷示し､実現可能なイメージを示すo

+必要な環境整俳が実施されないと発生する間愚

を補足的に示すo

雇用管理ガイドラインの記述スタイルの見直しとし

て､以下の3点があげられます｡

まず疾患情報は難病があると働けないという偏見に

対して､疾患の特徴や疾患管理の最新情報をふまえた

客観的な情報を示すこと｡また実態調査結果から就業

者の多い疾患は就菜率や疾患に特徴的な働き方や職種

などを紹介することで難病のある人も働いているん

だ､働けるという適切な理解へ導く点です0

2点目に､病気をもちながら働くイメージづくりに

は､生活機能モデルにおける環境整備を前提にすれば

問題なく働けることを明確にしめすこと｡職場や地域

の取り組みがある状況で問題なく働いている要素を描

写的に示すこと｡環境整備に関わる企業の取り組みの

現実性や活用できる地域資源の情報も提示し､実現可

能なイメ-ジを示すこと｡そして必要な環境整備が実

施されないと発生する問題を補足的に示すことが必要

であると考えますo
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雇用管理.就菓支援ガイドラインの記述スタイルの見

地域の社会井源活用のイメ-ジづくり

●地域の社会光源活用のイメ-ジづくり

その病気のある人はどのような地域の社会資源
を利用しているのか､そしてその社会資源を利
用している人がどのような働き方をしているのか
を紹介することで､社会参ht]や就業可能性が広
がることを示す｡

本人向け社業生活ガイドブックの作成

i)再チャレンジの開始に向けたJL低レベルからの支え

･病気や叶書との出会いの時期から支える必要性

'暮一癖の発症､診断･告知､病気の悪化､入院､退廿等

の時期を前漣｡

4助け手を得ることの必要性

･取立しがちな杜病者への岡病者や支捷着のfI報の捷

供｡

● ｢tlくイメージ｣の再群集支技の必要性

･ ｢瀬けない｣r鞍みがない｣ ｢解決方法がない｣等のつま
'jきを除くためのt+報｡

3点目には､社会ff源の有効活用をイメージし,そ

れにより社会参加や就実可能性が広がることを示し､

地域の社会改源を活用するイメ-ジづくりを促進する

必要性が示唆されました.

本人向け恥集生活ガイドブックの作成

②美好に♯qtと地域に仙きかける方法

雇用管理ガイドラインに示された城端と地域の環
境整備を実現するための社会突源の活用の仕方､
壮鳩への枕明の仕方､同僚の理解を得る方法.
自己管理を続けるスキル.法的事項などを示すo

③病気をもちながらの人生再It車

病気により一時的に乱れた生活や人生を｢病気
と共存する生活･人生｣と再構築し､病気自体を人
生の強みや社として肯定することを目指す｡

本研究の結果を踏まえ､本人側への取り組みの支援として本人が(録音飛び)役割と意義を明確にしたガ

イドブックの作成が必要とされました｡その特徴としては以下の3点があげられます｡

1点日は､就業支援を生活支援としてとらえるため就職直前からの支援に活用するのではなく､再チャレ

ンジの開始に向けた奴低レベルからの支えに活用できることが必要ですo　つまり病初期､発症､診断,告知

時期や症状の再燃または悪化時期から生活の支援､生きることの支損としての意味を持たせる必要があり､

その時期に身近にいる相談支援者である保健医療従事者の担う役割は大きいと推察されます｡

また病気の発症により孤立しがちな難病のある人に､同病者や支援者からの肺報を提供する助け手を得る

ことや働けない､強みがないなどのつまずきを取り除き,いまの状況でも働くイメージづくりをする支接の

必要性が考えられます｡

2点目は雇用管理ガイドラインに示された職均と地域の環境整備を実現するための社会ff源の活用の仕

方,職均への説明の仕方､同僚の理解を得る方法､自己管理を続けるスキル､法的事項などを示す必要が考

えられます｡

3点日には､病気により一時的に乱れた生活や人生を病気と共存する生活､人生と再構築し,病気自体を

人生の強みや粒として肯定することを目指すものを作成する必要があると考えられますo
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難病のある人のJt用管理･就業支捷ガイドラインの
活用は､本人中心の生活牡鹿モデルr=基づくr環境
整備があれば開放なく働ける｣というイメージづくりの
実技が前提である｡従来の医学モデルの下では､就
業支援を妨げる倶解を生む余地がある｡

病初期や就業意欲が低下している時期のような､従
来､就業支援とはJLも緑のない時期から｢病気をもち
ながら働く｣イメ-ジづくりは重要な意我をもつ｡

難病のある人の疾患管理と枚実生活の両立には､
くの課愚があるが､ JE用管理ガイドラインが書写暮を
提供することにより､本人､家族.支援者の自己効力
感を高める効果が期待される｡

結論｡モデルや実において明らかになった課福や間近は雇用管理ガイドラインの確実な遂行で本来解決の

期待.-いるものでした｡これは難病のある人は働けない､負担になるという雇用主などの古い考えにより必

要とされる職均における環境整備を示しても負担のみが強調されることを懸念し.充分にガイドラインが活

用されていなかったことによります｡

難病のある人の就業支援には効果的かつ効率的な配慮を雇用主が実施するために.雇用主の古い考えを転

換させ配慮､Ji項を,説明するマネ-ジメント機能が重要であると言えます.

また､雇用管理ガイドラインの活用は本人中心の生活機能モデルに基づく環境整備があれば問題なく働け

るというイメ-ジづくりの実践が前提であり､従来の医学モデルの元では就菜支損を妨げる誤解を生む余地

があることが明らかになりました.

病初期や就文恵欲が低下している時期のような従来就莞支蛭とは右左も緑のない時期からの病気をもちなが

ら働くイメージづくりは重要な意義を持つことが示唆されました0

品後に､難病のある人の疾患管理と職実生活両立には多くの課題はありますか.雇用管理ガイドラインが

T1-写真.iJJZr提示することにより､本人､家族､支扱者の自己効力感を高める効果が期待されますo

これまで今回発表させていただいた戊明のリーフレットや就業支援ガイドブックは4月に畔雷者職業総合

センタ-から難病就業支援マニュアルとして発刊されますのでどうぞご活用頂ければ幸いです｡

座長　環境整備を前提とすれば関越なく働けるという､それを前提として病気をもちながら働く自己イメー

ジの再構築を支損するツ-ルが本当に必要だなと､ -相談ijとして感じていますo

保阪　秋田DF.I.1実際に経験がありますo　障害者として定年2年前まで働いておりました｡そして難病と分か

ってから､あなたはあとの2年問は病気療適して下さいと辞令を受けました｡おかげさまで2年､定

年は達したんだけど､難病と障害者とは一般の人は難病というだけで一目おくんです｡だから難病と

いう呼び方がふさわしいのか､難病というと医療上の問題であってそこがもうちょっと研究の余地が

あるのではないでしょうか｡

伊藤　私も常日頃から難病という-={秦には非常に抵抗をもっています｡いまのところ世間的には難病という

形で通ってしまって､しかもそのIjJ吏だけが一人歩きしてしまって､変に働けないとか大変な状態の

方々だという岡定観念を植えつけるもとになっているのではないかと思っていますo　この先このIi兼

を払拭できるような何か言葉が新たに改良されていくことを望んでいきたいと思うし.実際に働いて
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いる方も多くいらっしゃいますし､社会生活をおくられて自己実現されている方も多いので,そうい

う姿をどんどんこういった機会や色んなメディアを通じて外に出すことでイメージを変えていくこと

も必空かと思っていますo

八木EE]岡山Er.1一難連　大きな問題になっている就労支損､能力のある人が難病があるばかりに仕部ができな

い人は数多くあると思います｡そのために雇用主の理解が必要だ､それはよく分かりますけども､そ

れをするということはたいへんなことで､就労支援センターだけの力ではとてもじゃないけど無理だ

と思います｡それには行政の力あるいは患者会の力も必妻と思いますけども､麻用主に理解をしても

らうための具体的な方法など考えをお聞かせ下さい｡

伊藤　本当に非常に大切な問題ですし非常に困難を極めている問題だと思います.その1つの方法として今

回発表した､とにかく雇用主が難病と聞いただけで働けないというイメージを作ってしまうんですね｡

ここをとにかく突破しない限りはいくらこの方に能力があってそれをアピールしてもなかなか通じな

いところがあると思いますC　そのためにはこういう支援が必要です､そうしたら働けるんですという

ことをお伝えすることが必要なのですが,伝え方に大きなポイントがあるかと思いますo　こういう支

損が必要だという支損を前提とした売り込みではなくて､こういう状況では充分働いていけるんです

よという働いているイメージをお伝えすることで､働けないというイメージが少しは低下するのでは

ないかと期待しています｡同じことなのですがお伝えする時の伝え方､捉え方､そういうところで充

分変わってくるのではないか,効果が及ぶのではないかと期待しています｡

大道　愛難述　スキルの問題があると思うのですが､業種実態によって追うわけです.内容がoその菜種業

態によって作文域分解や作業そのものの分解をきちっとやっておかないと鯉常者の均合はできること

を､陪審があっても障害によって速いますから､あてはまるものもあればあてはまらないものもある

と思うD　そういう分類をされているのかどうか｡

伊藤　就業支援はとにかく個別的にかかわることが原則だろうと思います｡今回の提案しているガイドライ

ンは大まかなんですが疾患別に分類しており､この疾患の欄合にはこういう支損をすることで効果的

支援できるし働けるようになると示されております｡あとジョブコーチ支抜とかトライアル藤用とい

う制度をうまく利用して､うまく調整していくことが必要になるかと思います｡

菜種別にはなっていません｡菜種を区切った働きかけをするとこの病気は､たとえば事務職しかでき

ないとか､非常に職業選択の幅が狭まってしまうのですCそこから就職を考えると､できない､あれ

もだめ､ここの職均もだめ､あそこも駄目ということで､八方ふさがりになってしまう可能性を学んで

いるために菜種はあえて限定しなくて､ご自身のもっているスキルややりたい部等を幅広く検討して

いく方法が効果的ではないかということで,今回モデル1手機にもそういった展開を盛り込んでいますc

f'f間者の声きこえず

伊藤　菜種､種類というよりむしろ作業自体がどういう作菜なのかというところで議論や意見交換をするこ

との方が狭めないで済むかと.ただ大きな問題なので,これから実際してみて､いろいろな■深越が浮

き上がってくると思うのですが､それにまた解決していくことを繰り返して今後みんなでやっていく

ところだろうと思います｡

田口　大阪難病連　心臓病の子供を守る会ですので手帳をもっている障害者の就職の相談とかに対応するニ
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とが多いのですが,私の経験でも1臥irl1度の心臓機能障智者で､在宅酸素をしている方が職業能力

開発校を出て.特例子会社に就職されたケースはあると思うのですが.これは障害者の雇用促進法や

制度的なものにのってこそはじめて実現できた就労ではないかと思います｡医学モデルからI CMに

基づくモデルといった場合に､そういう制度的な部分のハードルというのは必ずあると思うので､そ

こをきちっと突破できるような提案を是非していただきたいと思いますo稲神に比べて難病は､その

陪賓の程度を評価するのは非常に難しいとは思うのですが,そこのところがないといまのスキルの問

題とかで一定程度就労できる人はいるかと思うが､重度の方はほとんど就労が不可能という状態に甘

んじなくてはいけないという状況は変わらないと思いますD　内部障害者の就労の突憶との比較とかを

していただきながら研究していただければと思います｡

伊藤　非常に重要な開祖だと思います｡障害者寵用､障古着手帳がないがゆえになかなか就職できないある

いは仕事を続けることができないという現状もあきらかにされています｡そこも踏まえて今後すすめ

ていきたいと思いますo
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ここからは①②③春名先生までをまとめて発表を続けさせていただき､質疑応答は春名先生の発表のあと

にいただきますo

H tE:匹B■■■■■■■llllll』llllllllll■■lll■■』l■』■■』■■■■■■■

①就業支援モデル事業｢モデル事業を終えての報告｣

佐賀県難病相散･支援センター　三　原　睦　子

//,L　ヾ＼:よ､_一.>6-　ー

難病のある人の就業モデル事
業の取り組みについて

佐賀県難病相談.支援センター

三原　睦子

モデルIllf菜に佐空了以は去年12月からさせていただい

ていますが､今日は就菜の支援専門家がこちらにこれ

なかったので､かわりにお話させていただきます｡

就労のモデル解禁をするにあたって､伊藤さん､障

害者職菜総合センターの春名先生､いろんな方々の快】

係機関の協力があってやっとできているものですo　成

果について少し発表させていただきますが､私たち難

病相談.支援センターの相談員も今回就芙支横ははじ

めての限り組みで､ゼロからの出発で､先駆的なこと

で､何からやっていいのか分からないというのが一番

はじめのところでした.

はじめに､相談･支蟻センターですので相談者との関係の構築､はじめての取り組みでモデル弔文に登録

をしていただく方にはじめての脚つ組みですよ!それからこの就芙はあなたにとって成功するかどうかは分

からないんだけれども､私たちは一生懸命やらせていただきます!という心を伝えて､あとは相手とのコミ

ュニケーションをとりながらやらせていただいたところです｡

I,丁ノー-.～=,><‥.～,√言~一一,; 

相談者との関係構築 
;初めての取り組みで｢ あること 

;禁{,,REEF,fLで諾'iLJ.._ 一生懸命やらせてい-､｣ 

J空言豊のコミニ闘. 

写JIiA･の下は実際に就業が成功して､就業生活支抜セ

ンターの方とのツ-ショットですo
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関係機関とのネットワーク､これが就業支援には絶

対かかせないところで､就業支援に対しての意見交換

会をたくさんの方,保健所､健康増進課､ハローワー

クなどいろんな人たちが参加し,悪見交換会をしなが

ら難病の就労に対する課題の共有をしていますo

難病患者の就労に関するシンポジウムというのを昨

年と今年度の二回させていただきました｡これは知ろ

う.見つけよう､自分にできること､というテーマで､

企業もNNTや損保ジャパンなど大手の企業の方々も

難病患者を雇用するというところで一緒に連携をして

シンポジウムをしたものです｡佐賀県では県単で難病

患者を嬉用するにあたってはい<らかの助成金を出し

ましょうという事菜があったので､私たちも難病患者

さんを就労することに対してはFAl係機関の協力があっ

て成り立たせていただきました｡

右手に､患者さんで実際に就労された方々です｡

いつも難病相談･支損センタ-でやっている面接の

受け方､履歴こ暮吉の古き方,自分の病気をどういう状況

でどういうところであかすのかをハロ-ワークの担当

官､ハロ-ワークの中で面接､相談を受けている方が

講師となって研修会をしているところですo

これもシンポジウムの模様ですo　はじめは関係機関とのネットワーク,障害者臓菜センターの崎原さんも

来られて一緒にさせていただいていますが､隣の右端はイオンの店長さんですo　はじめはしかめっつらでし
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たが､だんだんみなさんが笑顔に.春名先生の顔. ハローワ-クの顔など､はじめはしかめっつらですが､

だんだんこういう顔になって､患者さんもこういう顔になって就労はすすみ､応終的には一緒に踊るという

形でさせていただいています｡

就業支援で思ったこと

/病気であることを告げても､その人の強み

を生かした就業支援は､企業にとってはそ
の人が必要なので､あまり関係なかった｡

{面接でだめでも､その人自身がだめではな
いこと　必ず見つかる(挑戦していれば)

J~個別のケ-ス検討会議が最大の本人の支

援となった｡

就業支控で思ったことは.病気であることをJt]t-げて

もその人の強みを活かした就業支控は企実にとってそ

の人が必要なんです｡だからあまり関係ありませんで

した｡また面接で駄目ても､何回駄目でもその人自身

が駄目ではないんです｡それから就業支ほでは個別の

ケ-ス検討会誠を何回も､月に3回4回と､一人ひと

りにあわせてハローワークの担当官や陣古着職業セン

ターや就実生活支践センターや健康増進裸や皆さんが

何回もこられ､一人のケース検討会議をさせていただ

いたのが一番の､本人の支援になったのではないかと

思います｡

事例ですc ii11粘性大脳炎でLIO代男性でしたが､どん

なところを受けても駄目だと､ヨi務で女の人しかhiわ

ないとか､何回行ってもだめだったと｡難病相談･支

援センターに来られたのですが､センターでは､はじ

めはき員粘性大脳炎と病態のことしかfPは＼なかったんで

すo　就労の大変な状況しかri"かなかったんですが.い

ろいろ話を聞いていくうちに､この方は二科展のエネ

ルギー庁長官il壬をとってすぼらしいペンギンの絵があ

るのですが､素晴らしい作品がありますo　ハローワ-

クの担当官がこの作品をもって企業を回ったところ､

多くの人の中からこの人が一人､難病があっても関係ない､こういう人が欲しかった!ということで.いま

も就業を継続しています｡
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㌢　一七三㌧､JJr--一　一

就業継続支援の課題
モデル事業登録26名

就業決定16名

Pll練中　5名

乗就業　5名

就業1 6名のうち半数が

転恥(現在は良い)

辞めた理由　病気の理

解をしてもらえなかった

この方も､病気があり､自転車の駐輪場の整理をし

ていますが,この方もいろんなところで就労が駄目で､

だけどいま自転車の駐輪場で事務方として頑張り､ソ

フトな性格がすごくみなさんに好かれ､難病があって

も何も関係ない､この人がいればいいと言っていただ

いています｡

I T講習の講師にお願いしている方ですが､皆さん

の明るい風景､顔を見ていただいたらどんなに就労支

援に成功してI T講習の講師として右端の男性です

が､この人自身も喜んでいるしみんなもうれしい､イ

ンタ-ネットの講習が全然分からなかったのが分かっ

ていくようになったから嬉しいという気持ちが表れて

いると思います｡

この方はパーキンソン病ですが､この方も強みです｡

いろんなところで.はじめ影絵師だったのですが､影

絵や市民会館等の活動をやりたいということで市民会

館の駐車場係をしていますが,市民会館の影絵師とし

ては就労はできませんが､市民会館の中で自分は就労

しているというところがすごく本人が革んで､この方

も就労継続されています｡

課題o

就菜継続支援の課題は､モデル事実の登録が26名｡

そのうち就業決定したのが一般企菜で16名o　いま訓練

中が5名､未就兼5名､就業決定の16名のうち半数は

転職です｡やめたい理由は病気の理解をしてもらえな

かったというところで､病気を理解されているところ

に転職しています｡
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これからの就業支援
J-就業された職場のキーパーソンとなる人と

のネットワーク作りの構築

√無理しないこと(でも自分ではなかなか分

からない)

√ストレスに対応できる自分へ(難しい)

J一好きなことは継続できるが､嫌いなことば

かりでは継続は難しい?

これからの就業支援は､就業した職喝のキ-パーソ

ンとなる人とのネットワークづくりの構築､無理しな

いこと､自分は全然分からない｡好きなことは本人も

継続でるが嫌いなことばかりでは継続は難しいのでは

ない｡

今後の就某支援,やはり個別のケース検討会議､た

くさんの方に協力していただき､成り立たせていただ

いていますので､ 1に連携2に連携､ 3.4がなくて

5に連携｡やっぱり本人の一番やりたいことを描かし

た支援を行う｡途中で私たちもあきらめない､この人

もうだめなんじゃないかなということを支抜者も.諦め

ないという心で今後とも就業の継続をやらせていただ

きたいと思っています｡
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② ｢就業支援モデル事業を終えて｣

沖縄県難病相散･支援センタ-　照書名　　　通

私どもモデル事菜の支援者の担当者がいますが､おめでたで安静ということで代わりにやっていますoお

配りした資料と内容はあとでゆっくりご覧<ださいo

課過と今後を考えてみます｡

･就労支援の確保が難しい

･患者さんへのヒアリング

･就労支損の内容改善

･患者カアップ

･難病患者の就労に対する周知啓発

･ネットワーク連携の確立

こういうものが雇用率につながっていくのではないかということですo

まずネットワークの関係機関の確立｡佐賀であったように､とにか<ネットワ-クということですが､こ

れも連携をくまないと限界があります｡もちろんご存じと思いますが.こんなにいっぱい､関係会議やった

ときにでてきます｡各機関の､どういうサ-ビスをやっているか､支援貝も把握しておかないといけません.

障害者とつくものに対しては､障害認定がないと進めません｡ただ､逆にいうと､だいたい4人に一人は障

害認定もっていますから､ 4人に1人は活用できます｡若年者や老年者の枠がありますから､そういったも

のも活用できます｡

一度は顔のみえる支援をし､あとはキャッチボールというのは,患者さんとどこどこの施設へ一緒にいく

のですが､だんだんと行くのが当たり前になってしまって､依存するケースもあり､ある時点から各施設と

キャッチボールしながらやらないといけない｡ただそれも却前にこういったところを回っていきましょうと

いうと､患者さんも病気でいったらこんな治療していきましょうねというとか､治療計画がないと急にいき

なり新しい薬をつかわれたり､どんどんたらい回しされている患者もあるのでこのへんに気をつけようとC

患者さんはどこの施設を活用できるか､そして患者力の向上ということで4つに分けてみました｡

生活スタイル､病状や進行､自信や意欲､能力･技術o

生活スタイルとは朝おきられないとか､ちゃんとおきているかとか､お金をちゃんと使えるかとか,挨拶

ができるか､これが高いと就労も早いし､低いとなかなか働いても続かない｡病状についても進行していく

とか.ベ-チェットなど日に進行がきているというのが,障害の部分､少ないと就労は高く､低くなるとチ

ャンスは厳しくなってきますo　自信･意欲についても､本人が自信なかったり意欲がなかった均合には下が

ってきます｡パソコンなどの能力があるのとないのとではまた変わってきますo (レ-ダーチャートの)大

きい円が必安だと思いますo

それぞれの方のどこが弱くどこが強いか,優先順位を把握していかないと､それをお互いに共有しておか

ないと､支主副まできないのではないかと思います｡

ディスカバリー､能力の探求の旅ということで,患者さんの強みを探して主観的,客観的に探求しますo

本人からいろいろ聞いてあとはお母さんや家族から問いたりして探求していきますo妥協すると長続きしま

せん｡現状を把握し､共有が必要です｡中途半端でやってはいけないということです｡

ただやることは佐賀でもあったように､成果はとても大きいですo　長続きします｡ただ､モデル事業の均

合は､研究という側面もありますから､自己分析は本人ができていると､そう思っている方とか､めんどく

さいとか､急いでいるだとか､かせがないといけないとか,それでモデルZii業自体に問題を抱えている人も
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いましたo　それで途中でリタイアした方もいます｡

強みを探すことは､弱みを知ることになり､課題が浮き彫りになりますo　あなた何ができますか何が手ミ主意

ですか､と聞くうちに､こんな背景があったというのがあり､その時にその弱みを相談員は知っていくこと

になります｡それが期待とのギャップと､その自分の弱みを本人が受容できるか､なんといっても目がみえ

なくなっていますからとか､生活がなかなかという弱みを本人が(受容)できるかというところですo

これが問題ではなく強みを追求していくところに持っていかないといけない｡そもそもなぜ､何が符意か

何故働くのかというところ｡理想は分かっているが､本当に働かないといけないのか?という､支控関係機

関も1人の人にたくさん時間を割いてやっていくと､本人も何が得意かといわれた均合にプレッシャーを感

じると.働<となるとイメ-ジがないのではないか｡例えば駁後の晩餐というのをやりました｡何が得意か.

どんな仕事をやりたいか.どのぐらいの収入､何日勤務しますか,正祉ijですかパ-トですか｡何がやりた

いんですか､あなたは､と､それがプレッシャーに感じてくるo　みなさん,今日は最後の醜態に何を食べた

い?と聞いた時に､空腹だけどメニューだされても送びきれないとか､おいしいのは分かるけども､なるべ

く栄発のあるものにしたいとか､最後だから値段の高いものにしたいとか.キャビアって知っているかどん

な味がわからないとか､バンキングであれもこれもとりすぎて残してしまうとか､限度とかマナーをしらな

いとか､好きなものだけ食べ過ぎたらバランスが悪いのではないかとか,なんでもいいお腹すいたらという

こととか､このいろんなイメ-ジが最後の晩餐だとプレッシャーを,何の仕事をしたいのかという間に対し

てプレッシャ-を感じてしまうo　最後の晩餐と思ってしまう｡

それは,共に一緒に考えて､支援者と患者さんが一緒に学んで､共に成長するのを共有する､一緒にやっ

ていくという姿勢が大事だと｡それは職場体験やスポット､アルバイト､人材派iEiなどで経験をつんで視野

をひろげる｡仕事というのも試食でいいんですよ,崩後の晩恕じゃないですよ.得意な分野というのは､と

いうのを強調すると､思っています｡

モデル事業の今回の機会があって､関係機関の連携ができたきっかけとか､就労支援のサポートの糸口や

課題が見えたことにとても感謝しております｡就労支援には独特のサポートスキル,支援能力が必要です｡

聞いてあげるなど｡沖縄ではまた当初患者さんで就労支按ということでやっていたのですが､あなたは何が

好きですかと聞いているうちに､患者さんから､ところで支援しているあなたは本当は何がやりたいんです

か?と聞かれて､この仕事じゃなかったなと思って､それでやめました｡それはそれで良かったのかもしれ

ませんが､サポートではないので,このへんの能力が必要ですo　人材の予算が必要ということ.センタ-機

能での相談員の諸賢霞について､相談員要綱がIg労省からでています｡保健師や前述師の資格や当JJi者とある

が､就労に伴う支援員の設位要綱を追加するべきではないかとo　今年度の成果をふまえたさらなる問題解決

を強く望みたいと思っています｡

就労支援モデル事業を終えて 

難病就業支捷モデル事業 

就労支鎌.内容報告 
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裸足)患者力向上 

4つの尺度 

画二≡芸≡;E:::LI:;7^:I<Li 

二一⇔十十∴ 
[垂云垂画 

組み合わせt優先順位の把握と共有 

隈甥)一lくとは?(巾くイメ-ジ差)JL 侘ﾈ,ﾉM2｣��?ｩ^�-廿�9��7��

辛 
岩~ 

)ディスカバリー(能力探求の旅)

者さんの強みを探し､主概･客槻的に探求

協すると､ Jt挽きしない｡ gt状を把捜し共有が必須｡

Salみを探すのは.弔みを知るこtl=なり､評点が浮き草L)になるD

Jt攻に･ . .

1 ､モデル事兼の機会があり､ ｢蝕関連携との社会｣や
｢粗病就労サポート｣の糸口や評JIが見えたことに感謝致しま

2.就労支援Aにrま､独特のサポートスキル(支操能力)
が必要であり､その人材確保予井が必要

3､センタ-織能で相鉄Aの故tLに｢保牡師やf維師の兼格者や
当時者｣とあるが､就労に伴う支蛙JLの投t軍柵をia加すべき

4.今年度の成果を踏まえ､さらなる閉店解決を尊く望みたいD

座長(春名)さきほど就労支援をやめた方がアンビシャスの中でパソコン=房の自営業をやって活躍して

いますo
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いい　一般発表4

③ ｢北海道における難病就労支援｣

財団法人北海道難病連　松　谷　勤　子

淵におけ名題鮒 

北東3--か1相鉄垂 松谷暮お手 

就労専門支班員としてモデル当事業を行ないました,

平成18年12月より独立行政法人障害者力iE用支援機構障

害者職業総合センタ-の研究事業として行われました

難病就業支壬農モデル解禁に取り組んだ北梅遺難病連の

報告ですo

病名 

多発性硬化症(2) 

大動脈炎症候群 
脊髄小脳変性症 
間資性肺炎 
シエーゲレン症候群 

クローン病 

下垂体機能障害 
･難治性肝炎 

参加者15名､内訳は男性10名女性5名､ 40才以上で7割を占め､ 50才代が約半数でした.病名ごとの内訳

はスライドの通りです｡

身体障害者手帳 

LL 

身体障害者手帳の所有割合は15名中持っている人6

名持っていない人9名でしたD
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さま■ざ多久方舟# 

･第二の人生 

･急がばまわれ 

･弱みを強みに 

患者本人であることが強みになるニーズを 

発掘した例 

gこの人_生 

的確にアプローチできた例- 

49才男性心サルコイドーシス 

身体陣害者手帳1種1級 

∴ 

企業へのアプローチ 

参加者一人ひとりと向き合う中で様々な方向性があ

りましたD

手帳のある障害者の欲しい企業に的確にアプローチ

できた例です｡一般企業勤務後､養護学校の介謹白と

して18年FIJ】勤務していましたが､拡張型心筋症を発症

し退職､心臓移植手術を平成17年に受けていますo 1

種1級の手帳があるのでハローワークに登録し､平成

19年度障害者職業面接会に申し込み､面接会当日も同

行しました｡企業担当者が心臓移植後というきわめて

まれな状態に対し不安な表情を見せた時､本人は大丈

夫ですl Lかいえずにいたので,現在の心臓の状態な

ど身体状況の正確な説明のフォローをしました｡本人

の｢大丈夫｣には気持ちなのか実状なのかが分からず不安が残りますが､難病センタ-の就業支校Llという

第三者が論理的に盛付けをしたことによって企業側に正しい理解と不安の解消を得られ､採用につながりま

した｡旭用率制度にのった障害者嘘用なので､配Alされた店舗では店長のみならず店員にも障害のことは周

知され､同じ業務内容の人は白衣のユニフォームですが.一人だけ特別仕様になっており､周囲からよい悪

味で区別され配慮されています｡

急がばまわれ 

21才男性クローン病 

皿 

･希望や夢と現実の接点を見出しビジョンを 

明確にする 
･小さなことから少しづつステップアップ 

かし､後目親抜きで本人とじっくり話をしたところ､

次にいますぐ比婆ではなく専門学校に進学した例で

す｡

中学入学のころ発病､入退院も多くあまり学校にい

けないまま中学を卒X･し､その後通学が不可f掛こなり

誠校を中退しましたC　平成18年冬ごろより余部がとれ

るようになり､少しずつ体力もついてきたのでご両親

が就業を考えモデル:Llt菜に参加しましたo　最初の面談

には父親も一緒に来ました｡父親は中卒で難病では本

人が何をやりたいかなど選択の余地などないので､な

んでもいいから就職させたいという気持ちでしたo L

彼には長い闘病生活の中で彼を支えていた自分が好き

なことで得意なことでもあるやりたいことがあり.できればもっと勉強したいし､その業界での仕ITJiにつき

たいと考えていました.でも中卒という現実を考えるとそれは果てしない夢のように思えたそうです. El卯q

学校には7.I.7校卒業以上でないと入れないし､ TFlj等学校卒業認定をとるための学校に行きたいと思っても.莱

の経済的IIJi鵬がそれを許さないo　何をするにしてもまず働きながらというところに戻ってしまうのだとo　私

は焦ることは逆効果だし､急がば回れで. 1つひとつこれから税み上げてやってみないかと提案しました.

働くにしても進学するにしても､いま一番必要なのはTL31校卒実のYf格をとることなので､まずそれにITJj･念し

ようとo　公認試験に向けて独学を試みる気持ちが本人に起きてきて､ご両親もその方向に同志してください
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ました｡

私自身も本屋で検定のテキストをみたりして･メールで連絡をとりあいながら応援を鰍ナた結果合格､や

るべきことがはっきりして､それにむかえている充実感がすごくあり､そしていま合格という達成感を得て

自分に自信もついてきたといいますo

公認がとわたので､この春念願の専門学校に入学がきまりましたD卒実する2年後にはその専門分野に就

職していると思います｡

粛みさ二好み/ご 
一息者本人であることが強みになる 

ニーズを発掘一した例- 

47才女性全身性エリテマトーデス 

D, 
･企業との交渉による仕事の創出 
･元来の強みと弱みを強みに変換したものを 

合わせてできたr売り｣とマッチする隠れた 
ニーズを探る 

患者本人であることが強みになるニーズを把握した

例｡

看捌巾として病棟勤務を結婚までしていて､その後

外来勤務で復職しましたが,発症して退職｡症状がお

ちついてきた7年後から復職を考えましたが再び体調

をくずし､看讃師として働<ことを断念oその後は1

日数時間の単純作業のアルバイトなどをしていまし

た｡確かに看護師の仕事をすることは現在は無理です

が､看護師の知識がある患者本人､という単なる看講

師ではない彼女の強みがベースとして活かせるニーズ

が発掘できないものかと､患者会を通じて強いつながりのある医師を訪ねました｡医師は経営管理部につな

げて(れて､まだ準備段階の取り組みに看都市の知識がある患者本人がまさにマッチするニ-ズがあること

にたどりBJ-いたのです0

本年夏ごろからあらたに緩和ケアチームによる相談室兼務を開始させる予定で､その人材として患者さん

の気持ちも理解でき､看譜師の知識もある人が必要だと思われるとのことo本人は仕=Llfの内容を知り.重要

な仕事で身'Bいするほどのやりがいを感じています｡まだ採用や起用されたという段階ではありませんが､

病院内職員対魚におこなわれる勉強会などに参加している現状です｡

今度の原潜〔鰍LTの鰍 

･労働.医療.保健機関とのネットワ-クの構築 

･障害者雇用を推し読めている企業との接触 

りを,舌かす 

この例は支援者のコネによる企業との結びつきで､

たまたまじゃないか?と思われるかもしれませんが､

他にも求人前のニーズの発掘で本人と企業とが互いに

ウインウインの関係になれた例はありました｡たとえ

小さなことでも自分だからできることが社会に17献で

きるという歓びが本人のやる気を高めるなと実感して

います｡

モデル事業を行ってみて､さらに推し進めなくては

と感じた課題の実践ということになるのかもしれませ

んが､触媒としての役割の今後の取り組みです｡

まずはなんといってもハローワークとのさらなる連

携です｡手帳をもっていない難病患者が一般窓口だけ

の利用で長年玉砕しています0-般窓口からではなく､

障害者相当の専門相談窓口につなぎ､就労支援者と共

に個別の支援を行うことで活路を兄いだせている均合

が多いので､この連携を今後も更に推し進めたいと思

います｡
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あと,モデル:.j喋の実施により､徐々につながりつつありますが､労働､医療.保健横側とのネットワー

ク構築がまだまだ不十分なので,連絡協議会やシンポジウムを行っていきたいと思っています｡

今度の願 

it上砂｢伴走者tL Tの好東リ

難病患者の｢伴走者Jになることの重要性

本人を丸ごと理#ル､強みや興味を探り.
希盟や事と現実の接点を見出しビジョンを明雄にする

Ll

ビジョンに向かって共に考え共に行動する
■

社会にX献できる姿のJt体化
本人がr支捷される人｣ではなく生き活きと能h的になってくる

ーロー
耗病患者の就労支圭Iにとって土手なペース

｢どう働くか｣は｢どう生きるか｣ 

そして,さきほどの例でも示した通り､求人以前の

ニーズにたどりlY.Jくには､企実との関わりも亜要です｡

iii独ではなかなか難しいんですが､札幌には札幌就労

支損研究会という障害者の就労支班に関わる人たちで

構成された団体があり,北海道中小企某家同友会陣'il

者関越委n会とむすびついて稀用フォーラムやセミナ

-などを開催しています｡このような機会を有効に活

かし,蹄1.J{者雇用を推し進めている企業との接触を椛

極的に図りたいと思っています｡

また､これは新たなる課題なのですが､モデル､お菜

を行ったことで､難病の人の就労支壬盛が北海道難病連

で行われていることが広く周知されはじめ､道内のあ

ちこち､それも個人からだけではなく患者から相談を

空けた医療機関などからも相談や支壬農を求める1-■iZ話が

くるようになりました｡よいことなのですが､現段階

では対応;が困難で今後の検討課題となっていますo

難病相談.支掘センタ-の就労支壬農の役割には地域

における触媒としての必要性と難病患者本人の伴走者

になることの亜変性の両面がありました｡本人を難病

患者としての側面だけではなく丸ごと理解し､強みや

興味を探り､希望や夢と現実の接点を見出し,ビジョ

ンを明確にし.それに向かって共に考え､共に行動す

る伴走者にはなれたと思っていますo

難病.TiLl者の就労支増にとって亜要なベースを体感

し､何が足りなくて何が必要なのかも分かってきた気

がするので､今後それらを蹄まえて発展させ､結果を

出していけたらと思います｡

私は､どう働くかほどう生きるかに直結する要素だ

と思っていますo　病気と共存しながらの自分らしい生

き方を応はしていきたいです｡
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座長(春名)まとめをここでやりますが､モデル--Il喋を-*ru】やって良かった思うのはやる前と就業支援

のイメージが全く変わってきてそれがすごく姑しい倍きですo社会の一般的な難病の就菜支援というのを求

めていても難しいのですが､一人ひとりの方について仕事を含めて生活や人生.設計を考えていけばうまくい

<例がた(さんありますo　いままでの地域との関係づくりとかコミュニケ-ションの仕方が間追っていたの

ではないかと思っていますoハローワ-クに難病支援を求めるということをやるとすごく難しくてできない

のですが,ハローワークは企業とか仕事の情報源であるし､職探しの卿ヨ家なので.そういうことをお願い

しますとo　こういう仕事を探して欲しいといえば､手帳がなくてもそれが本来の仕Ilかなのでできますし､職

種や働き方の調整をちゃんとやってくれるので,環境整備だけでは難しい面も職種とか働き方を調整して,

そういう仕部を見つけることができます｡あとは企実に対して難病患者の櫨用への理解を求めるというのも､

大間迎いな話であって､自己管理ができて仕:一納言できる人に対して安全配慮をしながら無理なく席用して欲

しいということなら魅用したい企業はあると思います｡

あとは難病相.淡･支援センタ-で就労支援するのも､職探しとか難しいことをやるというのではなくて､

間際Ii項でまだ解決できていない課題ですが､モデル7Ti業参加者の仕琳こつけてからの健康管理の自己効力

感がすごく低くなっている､つまりLil糾こついてからの健f,k管理が未徹底のままで仕耳目こついている場合が

たくさんあって､そこらへんをちゃんと難病相談･支援センターで継続的にサポートしていくことがすごく

大切だと思いますo

生活自立度支援の枠組みにハローワ-クが入ってくるということで､職業生活も含めて本当の自立生活の

支援ができると,しかもそういう関係ができてしまうと､なんでいままでそういうのがなかったんだろうか

と思うぐらい自然な関係ができることが分かってきまして､いままでは病気で社会の役に立たないと､一方

的に支控を受けるだけだと思っていたような人が就業支掛こよって､自分も社会の-ilだと､そして社会の

役に立てる､感謝される､報酬をもらえるというふうに､あとは社会も病気を持ちながら自ら自己管理しな

がら働こうという人を応援しようというすごくいい形ができてきているのではと思います｡

⊥難病就業支援の5か条 
■■■■ 1.ハロ-ワ-ク等で実際の色々な仕事や働き方の選択 

肢を知ろうo 

2.病気の鋭明ではなく､能力が発揮でき､無理なく仕事 

ができるための条件を脱明できるようにしよう○ 

4.r難病患者｣でなく､難病のあるr通院､服薬.自己管理､ 

を支援しよう○ 

いくつかFLiJ追いやすいところをまとめました｡

まず､みんな仕事をすごく一般的､抽象的に考えて

しまって事務職がいいだとか軽作業がいいとか,在宅

がいいだとかパートがいいだとかすごく抽幾的にしか

考えていないのですが､ハローワークで実際の求人票

を見てチェックするといろんな自分のやりたい仕部が

たくさんあることを難病のある方がみつけて､いまま

でいっていたものと全然追う仕部にどんどんアプライ

していくことをやりますので､実際のいろいろな仕lji

や働き方の選択肢をもっともっとしらなければいけな

いo

病気の説明をしてしまうのですが､そうではなくて､能力を発揮して無理なく仕部ができるための条件､

自分は週何日働けるとか､ 1日何時問働けるとo　こんな仕部で働きたいと､そういう説明をできるようにし

なきゃいけない｡

ハローワークでいままで障害者手帳がないとだめだと言われていましたが､実際は一般窓口に回されてし

まうと､仕さ料まできるかもしれないんですけれど､またすぐやめてしまうとかそういうことのくり返しにな

ってしまうので.実際その人たちは10年ぐらい仕二抑こついたりやめたりを繰り返している状況を説明したら

絶対その他の障害で.手帳をもっていようがいまいが､専門抜助窓口の支援対象になりますo　そこで希望の

条件をちゃんと言って､それで職探しをやることが大切ですo

あと､難病患者の支援というのはすごく難しいです｡でも難病のある通院､服薬､自己管理､病気の説明

ができて､仕=-Jiが100%できる人､この人なら就業支圭劉ますごく楽にできるのです｡ 100%できるというのも
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別に完壁な人というより､あ<までも企業とのマッチングですので､どんな人だって100%の職業人になれ

ると｡

あと難病の人が就職後にも本人や企業が相談できるところが必要です｡仕17liについた後は全部企菜が面倒

みるというとたいへんなんだけども､この人はちゃんとバックがあります､支援の人がいますとなると企菜

も安心して働けるしハロ-ワ-クも安心して紹介できるということで､やるまえと就実支援のイメージが全

然変わってきたし具体的にこうやっていくとすごく自然な形で地域との関係ができてくると感じています｡

このモデルIIJi業以外にいま熊本や岡山､広島などいろんなところが職菜支援に取り組むようになっていま

すが､熊本の発表でこの前シンポジウムでご一緒しましたが､課題などがすごく似ていると､見つけてきた

ところが同じだと思いましたので､よろしくお願いします｡
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｢働くことからはじめた就労支援～心をつなぐ～｣

熊本県難病相臥支援センタ-　宮　崎　　　文

いま発表のモデル事実､たいへん羨ましくほんとだと思いながら聞かせていただきましたoおよそ熊本は

研究などではないのですが､こういう機会をいただき感謝します｡

お手元に16ページの資料があります.就労にどう取り組んでいいかの悩んでいる方がいればこんなことを

やってみてはいかがかというメッセ-ジのつもりで.失敗談も含めて作成しましたo

二年前ハローワークに行ったこともない私が難病センターで就労の担当になりました｡それからあわてて

春名先生の勉強会等各地に勉強にいき､そこでネットワークが必要,連携が大事だということを学ぶわけで

すが､残念なことにそのやり方をどこも敢えてはくれませんでしたoとにかくまずは県内各地､天草､水俣

などいきましたo患者さんの生の声をききとり､その声をもって県の難病担当者と一緒に関係機関と思われ

るところへ話を聞きにいくのですが､どこも､ああ難病ね-と言われ　どうすりゃいいのさ思案椿､と何度

長崎に行ったことやらという感じでした｡

その中で労働局にお邪魔し当時お手上げ状態でしたので､悲鳴のような感じで､難病の就業相談はどこに

行ったらいいんですかと申し上げましたoあとで聞(と､それは宮崎さん､八百屋に来てトマトと大横どこ

で毘うんですかと聞いているようなものですよと言われ全く間抜けだったなといまたいへん反省しており

ます｡

それから､センターは､およそ必要と思われる関係機関に県内全部出向きました｡ハローワークは10ヶ

所行きました｡担当者と知り合いになってもらう｡そして難病の現状を伝え力を貸して下さいと.現在セン

タ-で把握しているだけでうちの方も16名の方が就職されました.センター職員はもちろん.一人が決まる

たびに関係支援して下さった方々と歓びを共にしております｡これは患者さんとハローワ-ク､県､センタ

-とみんなが目線を同じにして一致して勝ち得た産物だろうと思います｡

また､手帳のある3障害の方々のセミナー等が県内各地でよく行われているのですが､さすがにあちらは

歴史が30年あり.そういう時にのこのこ行きまして､うちの難病の話をさせて下さい､ 10分でいいから時間

を下さいとお願いして回っております｡

よくあるのが企菜主を呼んでの就労セミナーが各地で開かれるのですが､労働局や県にお願いして間で20

分10分という形で難病の話をさせていただき,仲間に入れてくれと叫び続けております｡

この二年臥　言ってみてタメならしょうがないじゃないのとある意味捨て身の感じでお辞儀ばかりしてい

た私を､センターの皆は黄金のお辞伐ガールじゃないかといって笑いますが､その資金のお辞儀だけで二年

間やってまいりましたo

とても大部な､重要なことは､マスコミの応援が必要です｡就労したいけどいま病院のベッドにいる人が

多数いるからです｡そういうメッセ-ジを送り続けて､黙っていては新聞にもラジオにもでません.何かあ

るたびにお願いにあがり､マスコミ､特に新聞に載せていただくようにお願いしています｡難病というとと

かく健康面で,健康欄に載りがちなのですが､就労問題は社会問題ですので､社会部のデスクにお願いして

そちらから載せていただくように努力しております｡

たくさん失敗してきましたが､いま見えるのは､センターが動けば､支援して下さる方がたくさんいて､

就労の各々の専門家がそら大事!なんとかせまんばい!と言って力を貸してくれることです｡

そして.ハローワ-クを筆頭に関係機関が自分たちには難病の方々に何ができるかと常に考えて下さって

いることを知りました｡これは申し入れや陳情ではできないように感じます｡

昨日､祖父江先生のお話にありましたが､難病就労も心のつながりであり､ネットワークは人間関係なん
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だと痛感しますo　要は､人は人と人です｡

難病患者さんはたとえば､仕丁糾ましたい､しなければならない.しかし働いて体調が肋れたらどうしよう

か､また病気を例示するか､非r#1示にするか､迷うし揺れますoそして開示するならいつ開示するか･そう

いう時,いつも卸つ添っている私どもセンターはとにかく一歩蹄み出しましょう､そしたら支援して下さる

方々が手を広げて待っていてくれていますとそういうふうに申し上げます｡

そのことだけは私自身がこの二年で心から学んだことです｡

一番苦労し､努力しているのは患者さんご自身です.その声を支えている関係機関の方々に伝えていくの

が私の仕ITlfだと思っています｡

そこにはi括しやすい間柄の構築と伝え方の小さな知恵が必要です｡それを自分で努力しながらこれからも

続けていこうと思っています｡

もうじき桜が咲きますと､行政の方々は転勤になります｡顔ぶれが変わるでしょう｡当センターも4月か

ら新しい田上所長に代わります0　4月からは新しい担当者の方々とまた-から友達になってもらうよう､ LF.1'

内を走り回る所存です｡昨年と同じく人と人だ､まず動き出すのは私自身だ､ということを心に誓って､店

者さんの自立に向けての共に笥:り添うセンタ-でありたいと思っておりますo

難病だということで､例えばサルコイドーシスとかひどい時は流TLlj性大脳炎もですが､移るということで

解雇になった悲しい例が歎件ありました｡いま申し上げたことと同時に.難病を知っていただく啓発にもこ

れから力を入れていきたいと思っていますo

手前味噌ですが.先EIから嬉しいことが2つありましたo　私のやっていることは特別形になることではあ

りませんo　ところが,熊本県の諭等技術訓練校が陣浩者のためにいろんな講座をもっています｡いままで三

障害のかたばかりでしたo　一昨年までは難病ということはその表にはありませんでしたD　去年から｢難病｣

という柵がでて､たった4個か5個ですけど､ポチポチポチとこのくらいなら使っていいよというのが出て､

大音びしました｡就労ネットワ-ク会議でそのことが議越になりましたので走り回った結果というかご理解

いただけ､パソコンの部分は来年度から難病の方も全Ll使えるようになったことが1つです｡

もう一つは､企業啓発､社長さん方いろんなところに啓発に､当7Ji者と回っております｡その中で雇って

あげる､難病の方もいいよということをよ(言われます｡その時に､飛び上がるんですけど､冷静に冷静に､

それでは､難病のかたの面談か?ということを明示して､ハローワークに求人を出して下さいとお軟いして

回っているところです｡そういった企菜が一件でも増えるように努力したいと思っていますo

それから目が見えなくなる方々､網膜色素変性症､ベ-チェットなどの､不安を抱えながらの就労問題が

まだ手つかずでおりますo　そういったところにも身の丈に過ぎるかもしれないけど1附ブ組まなくちゃいけな

いなと思っているところです｡

応後に､熊本では難病という文字が土俵にあがろうとしております｡ FAf係機関､患者会の皆様の本当にた

ゆまぬ努力の御陰です｡しかし.もうひとつ､今口も自TPでこの会場に参加してくれていますが､私たちセ

ンターの職員の仲間たち､出ることが多い私を理解して彼女たちの支えがなければ､こうやって人と人だな

んて僚そうなことは言ってはおれませんo　苦楽を共にするセンターのみんなに.高いところから感謝の気持

ちを挿げたいと思います｡

ったないお話で申し訳ありませんでしたが､ご静聴ありがとうございました｡

EiJ藤　宮崎県難柄相談.支櫨センター　ネットワ-クをつくる均合にハローワークとかでも非常に多い.い

ろんな高騰職業訓練所からいろんなのがありますo　それから爪にしても繭=労働部や障首筋祉裸など
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いろんなところが取り組んでいます｡伐はもうそういうところは窓ulつにして､この患者さんに必

要な方にそのケースごとに姓まっていただく､そういう､僕らが努力せんといかんと思ってセンター

名で申し入れしました｡労働局やLt.1-へo　それで爪の均合は4月から障害福祉と労務政策が一緒になっ

て終rL.il者の問題に一本化して取り組む形になりました｡労働局関係も窓口の一本化をなんとか図って

もらいたいというようなことをしております｡そういう努力も必要ではないかと思いましたので､セ

ンタ-としてすべきことではないかとおもってやっておりますo

伊藤　北海道難病連　いまの熊本爪の取り組みは､たいへん素晴らしい.よく他は春名先生のご指導のもと

にいろいろやっておれらて予界もついたりしましたが.熊本児は素手でやってこられて､ただスタ-

トが遅かったのでこのモデル等f菜にのらなかったのだと思うのですが､この他にシンポジウムの記録

なども出しておられます｡ぜひそういうのも各県で熊本の支披センターにそういうのを送ってもらっ

てはいかがかと思いますo

各LlTI-いろんな731倍があると思いますが,独力でこれだけたくさんのネットワークをつくられて頑張っ

てこれらたことに敬意を表したいと思うし､孤軍矧違討した熊本Lr,)<を少し称えたいと思います｡ (会均

相手)

春名　ハローワーク側がいま椛神障害や発達障害の関係で地域の関係機関のネットワークを作らなきゃいけ

なくて､二年前からえらい苦労してハローワークが地域のネットワークをつくろうとしています｡そ

ういう動きの話を聞いていると､難病相談.支援センタ-の方から行くと､むしろハローワ-クが音

ぶのではないかなと｡二年前からやっているのでまだ温度差があるのですが,チーム支援という形で

ハローワークの,即EJ援助窓口に登録すれば地域とのネットワークの中核にハローワ-クがなってくれ

るという体制ができていますので､そこと連動していけば､そんなにいろんなところとネットワ-ク

をつくるたいへんさがなくて､ハローワークとすれば労働側のネットワ-クがちゃんとできるという

形ができてくると思います｡ひとついいニュースとしてお伝えしておきたいと思います｡

今井　研究班としてもどういう就労に対して支援ができるかを考えていまして,統合難病相談支損センター

の活用ということを考えていますo　全国の成功事例をぜひ今年度はアンケ-トをとってその成功事例

集を統合難病相談･支援センタ-の掲示板みたいなのを作ってそこで全国の支援貝の方がみられるよ

うにして､そのノウハウも共有できるようにしたいと準備したいと思っています｡いろいろと皆様の

ご協力をお軟いしますo

草加　岡山県難病相談･支援センタ-　全国で一ヶ所ということでの就労モデルーLji菜国庫:'Ji菜でさせていた

だいております｡メンバ-は支援員2名､保健師2名ですが､今年度19年度に就労専門相談員を､大

企業の人事の担当も経験し､ハロ-ワ-クで特別の就労支援をした経験のある方をハロ-ワークから

紹介され専門rlとして就労していただいております｡そして､もう一つ､患者側の立切からアドバイ

スをして欲しいということで県難連に褒託して就労支援アドバイザーを3名のローテーションで支捜

していただいております.就労実紙は平成18年度就労相談31件でしたが4月1日から1月31日まで

290件と増えてきております｡疾患もベ-チェット､全身性エリテマト-デスなどいろいろな疾患の

方が就労相談にこられています｡英紙としては12名が就労し､継続もできている方々合計12名ですo

就労実現の課題としては､関係機関と連携した事兼周知への取り組みによる潜在的稲妻の掘り起こし

をしていくことが大切ということ､それから就労専門相談日のノウハウをもつことが大切.そしてニ

ーズをふまえた具体的支損による就労のマッチング､細かい点まで状況･希望を聞いた上での支援を

していく､ということが大切となります｡そして本人に就労意識を固めてもらった上での支蛭をして
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いくo　高望みをしない､本当にできることを目標とするということを,就労を実現する､Jf由に入って

います｡

今後の課題として､就業できるように嬉用者への意識改革をしていきたいということで.難柄につい

ての知識不足を皆様方に理解していただくことを課題としています｡そしてハローワークとの連携を

していきたい､障害者手帳を所持していない方への職業の紹介､病名告知をどうするかという相談も

ハローワークとの連携の中でしていきたいと考えておりますo　難病患者自身の自己管理意識の醜成を

していきたいと思っていますo　自分にあったできる仕事を頑張るというふうな方向にもっていきたい

と思っています｡そして難病患者を含めた新たな嬉用促進制度の胤没.運用の検討を考えていきたい

と思っています｡

座長(大道)就労については全国の難病相談･支竣センタ-で苦労されながら､私も含めてですが頑張って

いっておりますので､また次回の発表もお願いします｡

-120一



一般発表ⅠⅤ 

日本AL S協会lJi務局長

発表1 ｢編制二用具に関するアンケート調査について｣

フアンコム株式会社

発表2 ｢ALS～心の浮き沈み｣

日本AL S協会7;i山LF.i,･支部

発表3 ｢介護支壬か卯ワfl団体における難痛支抜ヨT,菜報告｣

'Li'山市居宅介讃支援7Ji某所連絡協議会

発=li4 ｢多発性硬化症～オーストラリア人たちの現況｣

オーストラリアヴィクトリア多発性硬化症協会　　　ファインロビン医師(通訳田代桂子)

座長　　　　　　　発表1　　　　　　発表2　　　　　　発表3　　　　　　発表4

金沢　公明氏　松尾　光晴氏　清水　忠彦氏　野村　昭子氏　77インロビン医師

EiTi7n

di/b



一般先太Ⅳ全lft]疾病Ffl体などというTEi目で4出進めますo

ifl初はフアンコム株式会社の松尾光uF'iさんから意思伝達tit-引ht給付制度の現状朋盃の報'L5-･を受けたいと思い

ます｡難柄相成.支掘センタ-でも患者さんのコミュニケーション支指ということでl朋つることですので.

ILiJいてそのあとTirtiJあれば受けたいと思います｡

†一般発表1

｢福祉用具に関するアンケート調査について｣

フアンコム株式会社　松　尾　光　晴

意思伝連装dE給付制度の現状調査 2DOB年3月16日 フ7'ン⊃ム株式金I土 松Jt光FA 

背貴とアンケート実施内容

~~→　ES†TZlヽトリTjい. ftYの1E3;lBJヶ月も1号Tこされノb etc

+約1年半がtEち､同dがな書されているかつを把書する
4古書の視点からEIJlを■め.あrr=応じてrn休書と対応をtANI

Aアンケート*比内や

●対暮強付された方.絵付されなかっT=方(申Pt中を含む)のFJ方に●ねる

●来島朔rrI　2008年2月25日～2008年3月9E3

4万i圭　暮木q]lこIiソコンのメ-リングリストで投げかけ､ 77ンコム(捷)の

企文がここに入ってどういうことをやるのかという

のはありましたが､我々としては意思伝達法rrl:を普枚

させる活動をしていきたいと思っています｡

200ti年10月から;'tT:思伝達装【L''王の給付和JJi巨が変更-しま

した.一木大きかったのは日常生紙用1-㌔から糾装Il<に

変わり金術が変わったo　それから判定窓口が地方自治

体だったのが祁淡,n<でiif生相.淡所に入りましたD　ここ

がひとつのFtり越というか,探題でして､斗互生相.淡所はそ

れまでぷ手･滋足といったものを判定していたのにい

きなり'.屯子機講話の判定をしないといけないとなったの

でかなり対応に苦瓜していたということで､挽17持用会

話泣;riのレッツチャットも意思伝達注引LYiとして0Ⅰくと

いうことになったのですが,巾,.['Jtしてもおりないとい

う‖占が.我々の方に,-I..=11'JJとして上がってきて､我々としては別に.LJi荷してないわけではなかったのですが､

対応で非J:･;･','に-,.jL:慮しました｡

-liF半がたったのですが. FrH腿は改.jiされているかを把推して結黙約にFHJLy!があるのであればそれを改浩

するための対応を協.適していきたいということで､ -liEアンケートをとることにしましたo

r実際の内容としては給付された方と給付されなかった方.両方おられるので.その両方からfl肌1てみない

と分からないだろうということで検日､lLました0　2月の下旬から二十rjF,'りぐらいヒアリングをかけましたo

その方法としても色んな日)体にl.I(.JLl合わせをするとFfl体の議論をしていいのかわるいのか､いいのならアン

ケートでこういったこともFl肌1てくれということになってしまうと収拾つかないので､あくまでもフアンコ

ムとして独自でとるということで.自分のフアンコムのホームペ-ジの中にアンケートをつくり､ ALSの
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メーリングリストを中心にメ-｣｣ングリストからアンケートをやっているので回答をお願いしますという方

式でやりました｡

自由形式にするといろんな意見がでてきてしまって収拾つかないということと､なかなか患者本人答える

のに幸いだろうということで､かなり工夫して簡単に答えられるようにしましたo

ホームページで伐が作ったアンケートです.ホーム

ページを開くと申L消した製品はなんですかということ

でクリックすると意思伝達袋田がlO個ぐらいがパッと

でてきて逮べるようにするとか､一緒に申.消したもの

は何かということが全部できます｡このへんを一番知

りたかったのは､中.,指した時期,品初に;‡‡類をもって

行った時期がいつごろだったかということと､それを

受けとってくれた時期がいつだったか､ 1品後に出たの

がいつかということを調べましたo

申.A,I')をしようと思ってもっていったらあrLがたりな

いこれがたりないで受け取ってくれないo　補装具は中綿の.lf類を受け付けたら二週間で出さないといけない

んです､本来の国の基準では｡ところが半年たってもでない人がいましたo　行政にr弟Jくと､古郡は出しに来

たけど.足りなかったから受け取っていないと｡ 5ケ月後に,!芋類がそろったから受け取ったo　そこから我々

は二週問で出しています､だから国の基準通りに出している､というのですo　それほんまかいなという日吉で､

そのへんをみたかったので細かくみました｡

それからその時に､いろんな手帳や何がいるというのも.更生相.淡所って未だにバラバラなんですo　この

へんも1第はましたo　あとはいくらぐらいのものかとか､対応がどうでしたかとか.このへんを入れると更生

相談所の人らはいやがりそうだと思ったんですけども､ F弟はました｡

アンケートの内容　給付を受けられた方向け

【6】tの】ち　E)己AFlo)1台rlどれtlですかつ

ll tlIIP■.ヽ■lt.▲l二▼.　■'t LItlL▼.tL..

DtITnqt I BI q走Iltの也　■ら/Aい

【Olk付をI rlも士でのfihのHR,JlL丘､つたで1かつ

IF大■■かつf_　IJLかつた　LT)　■tかつ1=　A大ttかつf:

実際の内容は省略

受けられなかった人に対しては逆に､中日lfltして受け

られなかった理由はなにですかと､ ri"いていますo
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半分個人†lfJI掛こなるかもしれませんが､あとから追

跡できるようにきいたものです.

ただ.結果としては残念ながらなかなか答えてくれ

ませんでした｡二十El問で12件しか回答が牡まらなか

ったです｡

ほとんどの方がALSの患者さん｡あとココロウェ

ブのメ-リングリストにも問い合わせをしたので､そ

こでは1件だけきましたo　全員在宅でしたo　予想より

も少なかった,実際にはホ-ムページをつくりさらに

受付て回収したデ-夕を自動的に集計するソフトまで

作ったのですが､たった12件ではそんなものは必要ないという状況で非常にさみしかったのですが､まだこ

れから生きるかなと思っています｡

1つは､もし円滑に進んで不満もないからいいというのであればそれはそれでいいと思いますo　ただ､ひ

とつ懸念されたのがAL Sの患者さんを中心にFB】いたのですが､母架団の中でまだ給付された数そのものが

少ないとか､ネガティブな理由で触計がうまくいっていなかったら困るなとは思っていましたo

アンケート回収結果

J回答数12(給付10件　拒否1件　進行中1件)

■回答者の病名　　ALS ll件､脳性まひ1件

●住居全Å在宅

那.･.. ･･ l一一;∴∴･-∵∴ ･

アンケート結果1冶付された方そのI Eg)事故･･･10

【EIEtした且El】

■伝の心3　●
■レッツチャット.

ttlI暮.lQLtE) E3 1

■Eb文台1

■入力スイッチ3

lT:I::h:':.I:I:Y鹿岩出･::　い.

【判正方法】
■Zh同fl定4　■暮Zl判定4　　rその他､判らない2

【申trに必Tであったtt】
■J,件I一書書手■(上庚) I 7　　不暮3

4*休l■書書中■(TEE)事8　　不事4

■ElllのF■i+　　　　T 6　　不t 4

■セラピストの暮JL暮　　暮2　　不I B　　　苅何もFbr-かつ1-ケ~スtlAAリ

ただそうはいいながらも12件ありますので､その結

果を報告します｡

申｡FYした品目は何ですか｡伝の心,オペレートナビ､

レッツチャット､その他諸々各10　実際に回答した患

者さんはパソコンから回答することになりますからど

うしても伝の心とかオペレートナビが多くなってしま

うので､かならずしもうちのレッツチャットが少ない

というわけではないと信じていますけども､ただ,実

際には確かにALSの方は伝の心とオペレ-トナビと

レッツチャット､このへんでほとんどだと思いますo

あと修理基準､支持具の固定台､コールといったも

の､意外と少なかったと思います｡ 10人給付された方

がおられますが､複数受けた方がいますので､かなり少なかったです0

申｡f7時糊から受理時沖1､受理時期は私が勝手に定義:していますが､最初に行政に欲しいんですとIj-ってか

ら､はい乃類を受けますよというのが同じ月に受けてくれたのが6人､一ケ月後3人,二ケ月後1人､これ

は讃類が足りていないから受理できませんということで.一度突き返されたことになります｡それから受理

してから給付､受けましたよということから実際に出るまでは､同じ月が3人､一ケ月後2人,二ケ月後3

人､三ケ月後2人です｡これからいくと申387してから受理してもらうまでが平均一ケ月､ ;暮芋類が足りないこ

とがよくあることを考えるとこんなものかなと｡受理してから給付されるのも1. 5ケ月.本来ここは二週

間が国の基準なのですが､それからみると遅いとは思いますけども､そうはいいながら動きだしてから1年
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ちょっとの間でここまで短くなっているので,問題ないのかなとある程度思っています｡

ただ三ケ月かかった人が2人いることと､私が聞いている限りでは半年かかったという人もいましたoそ

のへんを考えるともっと早くできるのではないのかなと思っています｡

判定方法,訪問判定4名､讃類判定4名､その他わからないが2名でした｡この方類判定はいろいろネッ

クがありまして､申請に必要な畜類で､上肢の身体障害者手帳､言語の手帳､それから医師の診断!ちとかセ

ラピストの意見乱このへんだったのですが､一番大きかったのは.これは更生相談所にも聞いていますが､

言語の手帳を持っている人が意外と少ないということです｡というのがALSの人がメインで答えてもらっ

ていますが､どちらかというと上肢の手帳の方が先にとることが多いらしいんです｡いろんな公的機関の優

遇措LtiF5Ftを受けるには上肢の手帳があると一応受けられるんです｡そうすると言語の手帳をわざわざとるメリ

ットがなかなかないらしいんです｡はじめて意思伝達装置を欲しいというときに言語を求められるらしいん

ですo　そうするともうその時には完全に較たきり,車イスの生活,しかも呼吸器をつける状況まできている

らしくて､そこから言語の手帳をもらおうと思うと､これは基本的に神経内科ではなくて､耳曲咽喉科にい

かないといけないらしいんです｡そうするとそこからまた耳鼻咽喉科を探すのがたいへんと｡

中には神経内科の先生で言語の手帳の諮類も誘いてくれる先生もいるらしいんですけども比較的少ないら

しいです｡そこで,言語の手帳をとるのに必要になると｡

ところが言語の手帳をとるのに､何で言語がいるのと､ ALSの人はいらないんじゃないのということを

聞いた､乃類判定をするとなるとやはり言言引ま欲しいというらしいんですo　ところがALSはいらないんじ

ゃないというんですけども.苔類判定の時には一律言語がいるというふうにしてしまっているらしくて､ A

L Sの方なのに言語を求められてしまって非常に時間がかかるというのが多いらしいです｡

このへんは何か改善が必要かなと思っています｡

アンケート結果2　胎付された方その2

【稔付を生けた書tおよび付鵬の&ヰ目早朋7万円l

ff.15..0'.fl B日印10.'TF..R_T鮎｡ 1
115000円-24800円3　■24.801FZ1-37.200FE1 2　137201円以上0

【行政の対応】
J大■よかった2　　　　■よかつた5　　　　　　　■f1 1

■もかつ1= 1　　　　　　■大t暮かった1

【l色付を発けたEE]■】
■iL真にも姶付7　　　　■初めて片付8

(そのtb tJL】

71故事事所の姐当書がレンツチャットをJZlらなかった｡又支持■にrBJ*が書るのを
知らT､ INA増とrqlったtR明をされたので. H入末書ともd)氏.

給付を受けた方の金額ですが､大きくみると､ 10万

-20万ぐらいのところということと, 40万-60万､

これがおそらく､下の方がレッツチャット関係で､上

の40万60万がおそらく伝の心の方だと思います｡自己

負担顔でいくとほとんどの方が半分ぐらいは全額公狩

とかいうことで､給付を受けた金額としては37万円､

自己負担は1万､このへんかなり負担としては小さく

なったかなと思っています｡

業者の対応は良かったというところが多いです｡た

いへん悪かったというのは,こっちにある福祉171i務所

でレッツチャットを知らなかったということで､何も分かってくれなかったということで､これは逆に我々

のアピールがまだ不足しているのかということです｡

過去にも受けた人が多かったということで比較的制度の内容はやっと動き出しているというふうに思って

います｡

-125-



逆に却下された方｡一件でしたが､心がたりです｡

この理由､これが間越です.いままで実組が少ないと

いうことです｡実紙が少ないとか心がたり出たのがこ

のlllfJでから.新製品がでて実紙が少ないのは当たりFVi

なんですo　昨日祖父江先生の.活で､メーカーに意思伝

達装ntのもっと偶発を求むといわれているのですが､

私の感'j:Zではほとんどでないと思います､いまの状況

では｡要はレッツチャットもそうでしたが.申目指した

時に過去の実紙はあるものは出しますけども､過去の

突縦のないものは私の判断できないので､過去の突紙

あるものから送んでくれというのです｡そrLではいつまでたっても新製品って売れないことになるんですo

ちょっとそのへんを本当になんとかしたい｡ただメ-カ-が言うと､あんた･売りたいがためにそんなこと言

っているんでしょと言われちゃうんです｡だから何とかそこは難病センタ-関係が声をあげていって欲しい

と思います｡

A Eg書鞍が少ない

今田はALSを中心としたJlつかのMu=よるFlぴかけにVめた

(dBql二億hすると.群杜h品ユ-サーに4る事の不平事点があるため)

多くのEZl仕(=協力を依MLたかったがそれぞれのb書が宍■し■1が由hr=なる良妻
(ALSti金のみ7-沸み)

qBのためのお金もかけられない
-もつとJAll的に行う砂事がある｡

(国書から■られた所古】
■ kdEをJI#できていない地qtがある.

国書の中には■書がg≠できてい(+i l地qEもあった. -ttの広t詔恥r=ER井あLJ

q■暮が書しい-方､ ■切でf}い方のEMlもある
パソコンが放しいために申Jllするケースがある

暮暮せJLしくしたが達にil正tJJl書に対しても*付が+しいttiR

暮ELt暮をEEめた代わL)にrTJi+書38のJH+手書が必■｣としたEj治件など
-必fな人とモうでない人の巾軒がEEk.行政､ E生絹Pi市のレベル7ノブが不可欠

申,,(7中の方ですが､こちらは伝のJL､､レッツチャッ

トを平行して中三FfJ+していて､レッツチャットは日常生

活でいったのですんなり出て､とりあえずそれで我但

してくrLという状況なのですが､やはりこれからシス

テム構成が本当にうまくいくのか不安ですということ

がありました｡

これだけの回答では私も結論を出すのは難しいので

所感にしています｡あまりいろんな組織に協力を求め

ると組織の理解も必要になってくるので時間がかかる

ので､今回メーリングリストの呼びかけに留めたので

すが､これからもう少し時FiSはかけていろんな団体に

協力してもらって数を妹めてあらためてとる必要があ

ると思っています｡

ただ制度を理解していない地域があることがだいだ

い分かってきました｡実はここではいえないような対

応をしている地域もありますo　非常に問越な地域もあ

ります｡

審査が厳しい一方適切でない方の申,jFLfがあるということも1つです.日常生括用具でパソコンなくなりま

したo　ところが古語蹄告がない人もパソコン欲しいんですねo　便利なので｡それで意思伝達装lrLYlでパソコン

を申TJ,指してくるケ-スかあるらしいです｡言語全く関係ないのに.そのへんで逆に婿盃を厳し<したために､

本当にいる人に対しても給付の申1∫l守が厳しくなっているという状況があるらしいですo　だからこのへんをう

まく仕組みをもう少し整えていかないと必糞な人にはなかなかでないo逆に必要ない人にまで出してしまう

という才ffが発生してしまうのかなと思っていますo　このへんちょっと数がすくないので.いまの状況でJi,1

労省にお話してもなかなか間掛こしてくれないので,改めて仕組みをつくって均合によっては協力を求めた

いと思っています｡
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今井　アンケートご苦労さまo p7IvE7t解のないように言っておきます｡いまのところで少しr;u追いがあったので

付け加えます｡いまパソコン､意思伝達装ILtlYTを給付するのは去年の10月から要綱が変わって上肢だけ

ではなくて上肢下肢機能全廃の身体障蕃者手帳が必要です｡それから神経内科は必ず言語機能も尖は
~.巧く琉格を､ ALSの専門科のところはもっているんですo　神経内科のドクターは申泊すれば受けら

れるんです.ただ多くの先生はまだ申謡をされていない先生もいらっしゃるo　それでその喝合には耳

鼻科にいかな<てはならないということなので､患者会としては難病相談･支損センターの職員もそ

このところをよく説明して､先生にそういう汚格をとってもらうように県に申言方してもらうというこ

とも自分たちの機械を早く給付してもらうための1つの知恵です｡そのようにご理解下さいC

陶山　熊本県難病相談.支援センター　熊本では意思伝達装Fllの勉強会ということで支捜ボランティアの育

成講座をやりまして､あなたの思いを伝えたいというのをやったんです｡それで新聞にこういう支損

ボランティアを速成する講座をしますといいましたら､私たちはALS関係の方がこられるかと思っ

たらそうではなくて､脳梗塞を起こされた男性の奥様とか^iiLたきりになったという､それは難病でも

なんでもないですけど､^uたきりになって意志を伝えることができないお父様をもった息子さんとか､

そういう方が参加されたんです.ですから私たちも意思伝達装inlイコールAL Sみたいな感じに思っ

てたんですけれども､そうではなくてまだまだそういうのが必要な方たちいらっしゃるんだなという

ことを感じました｡そういう方たちというのはこういう支援があることを全<たぶんごぞんじない方

たくさんいらっしゃると思うので､ ALSの方だけというのではなくて､もっと広い意味でやるとも

っと浮及が進んでいくのではないかと思うのですが｡

松尾　おしっやる通りです｡意思伝達装臥　別にALSとか難病だけでなくていまの脳梗塞の後退症とかい

ろいろおられます.ただ､なかなか患者団体として活動を一番大きいのがALSで.企菜としてはど

うしてもそちらと出初に動いてしまうので､これからそういった追う､とにかく難病とかF対係なく､

コミュニケーションにこまっている方にひろくアピールしていかないといけないとは思っています｡

ただそれがまだ充分ではないので､これからo逆にそういうコミュニケ-ションのセミナーの時に呼

んでいただければ､べつに自分の会社の製品だけではなくスイッチ関係も全部紹介していますので､

今日も後ろにいろいろもってきていますので､パソコンの装把に役立つものもご紹介できます｡ぜひ

一緒に組んでいただければと思います｡

座長　私どももALSではやっていますが､ ALSでやっている経験が今後の高齢者とか在宅のサポートの

経験につながるのではないかと思っています｡いろいろ問題があるのですが､皆さんとこれから情報

も交換して改善していきたいと思いますのでよろしくお願いします.
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次は日本AL S協会;I;i'山県支部の支部長清水忠彦さんにお願いします.タイトルは｢AL S～心の浮き沈

み｣ということで､病気が発症してから告知を受けて富山県支部を作られるまで,また作られてからも､そ

こまでの心の浮き沈み､そういうのが報告されます｡そういう中で患者さんから見た時にどういうサポート

が有り難かったかとか､そういうことが報告されています｡その後に同じくサボ-トをされてきた田山市居

宅介讃支抜TJを業者連絡協議会の野村さんから開通した報告がされます｡

r　一般発表之

rA L S～心の浮き沈み｣

.止｡畠と女1って
～心の浮き沈み～

200B. 3. 16

全lqt桝センター前死金解10回研究大会(*知)

E3本ALStA会甘山県文辞

文辞長　講水　忠彦

妻の一言に救われて

'平成18年6月　ALSと知r)ネットで検索

･点初に目に飛び込んだ詩集は

｢半数の患者は3年以内に亡くなる｣だった

'大きな術中を受け,深い谷底に吸い込まれるような先分

･ ｢いいじゃない､半軌こ入らなければ｣と妻の一百

･何故かこのd弟に救われて.気特が楽になった

.その後.身体が助くうちにと北海道旅行を粂しむ

ていた北海道旅行に出かけましたo

日本ALS協会古山県支部　清　水　忠　彦

自分がALSと知り､どう心か揺れ動いていったか

についてお話します｡

私の病歴についてはお手元の資料をおbtiみ下さいo

ALSとはどんな病気かとネットで検索するといっ

ぱいでてきました｡その中で目に飛び込んできたのは､

半数の患者は三年以内に亡くなるという古癖でした｡

その時は深い谷底に吸い込まれていくような気分にな

ったが,あとから部屋に入ってきた-Rの､いいじゃな

い､半分に入らなければ､の一言に救われ　なぜか気

持ちが楽になりました｡

ALSと言われて手足の麻癖はあったが､話方,香

み込み､呼吸もいままでと変わらず､普通に生活して

いたので､この時は体の動くうちにと, F諭から計画し
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天国と地獄一天国編

･平成18年7月｢ALSの集い｣に背中を押され初めて奉加

･この集いで初めて人肘で自分がALSと超し号泣した

'でも泣き終わった後は,究特が強になり推された気分

●次回からの奉加が兼しみ

･本当にいい一日であったと感謝･感謝

天国と地獄-地獄編
'同日.夕食後呼吸困杜に軒われる

｡この時｢死｣を身近に感じた

･もう少し後にしようと思っていたが家族にALSと告げた

'食群が呼吸困柾の原因と患いこむ

'その市がトラウマになり食欲が全くなくなった

.この日は.一日で天国と地班を味わった気分

●それからは

体窮もあっとt y')間に67kg-55kgに減少

この時が何をする気もなく一番率い時期だった

入院生活

'8月.肝機能とCRPが異常値を示し入院した

'入院初日の夕食を見て｢こんな物(キザミ･トロミ食)那

食えるのか｣とショックを受ける

･それでも,

なにかに追われるように､そんな食事でもただ食べた

'退院する頃は食欲もでできて体鑑も回枚傾向

これ北海道での旅行の写真‡です｡

術中をおされるようにALSの集いにはじめて参加

しました｡自分がALSであるとはじめて人前で話し､

号泣してしまいました｡でも泣き終わったあとは気持

ちが楽になり､癒された気分になり次回からの参加が

楽しみになりましたD

それが災いから帰った日の夕食後に突然呼吸が苦し

くなりました｡この時はもうすぐ死ぬんだと死を身近

に感じ､今度の正月は自分にこないと思い､しばらく

は黙っていようと思っていた=jfの母､妻の姉夫婦,千

供たちに自分がALSであると告げたのもこの時でし

た｡一日で天国と地も決を味わった思いです｡

それからは食ILJiが呼吸困難の原因と思い込み､食欲

が全くなくなり､体重も67キロから55キロへと急激に

減少し､何をする気力もなく､一番幸い時期でしたo

肝機能とCRPが異常値を示し検査入院しました｡

入院初日の夕食､とろみ材の海の底に沈む得たいの知

れないものをみて､人間こんなものが食えるのかとす

ごいショックを受けました｡でもこの時は何かにおわ

れるようにいま食べないと食べることができな<な

る､とただただ食べ続けました｡それでも退院する頃

には食欲もでてきて体重も少し増えてきました｡
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今井先生の診察を受ける

･平成18年12月､今井先生の診蕪を受ける

･先生との金品毛の中で

★呼吸器をつけて生きることの意味を開いて,

自分の安易な考えに衝牢を受ける

★日経と自立については

呼吸静を背けても出来ることは沢山あると知る

･入院患者さんを紹介され面会した(ビア･ /{｣･ナ-)

･平成19年4月にもi診療を受ける

.平成20年4月費.lfy予定

退院してからは口から食べることの大切さを痛感し

て､妻の作ってくれる食朝を食べ,体並も徐々に増え

てきました｡

外で食べる自信が出てきてからは､行動範囲も広が

り､旅を楽しむ余裕が生まれ､九州､高山などへ出か

けました｡

平成18年10月､今井先生の講演を隠いたのがきっか

けで12月に宮城病院へ出かけました.先生との会話の

中で､私は呼吸器をつけないつもりですが､苦しさに

まけてつけるかもわかりません､と話したところ. rF'f

水さん､そrLは追う! ､呼吸器をつけるということは.

それまでの自分が一度死んで新しい自分に生まれ変わ

りいきる目的をもつことのできる人がつけるべきであ

り,そのためにも本人が生きる動機､生きる力を持つ

ことが大ILli､とも言われ､自分のそれまでの安易な考

えに衝撃を受けましたo　また自立と自律についても呼

吸器をつけてもできることは多いので､自分のできることを見つければいいと話していただき,呼吸器をつ

けてもできることはたくさんあることを知りました.

それと入院中の患者さんを紹介されお会いしましたが,その方の生き方にすごく感勤し､勇気をいただき､

それからも携符メールで連絡をとりあっていますo　木村先生にもお会いすることができ,本当に来てよかっ

たと心の底から思いましたC
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支部への思い

+自分は､人前で点し泣くことで癒され受け止めてきた

★支部への患い

ALSは一人で惜んでも何も解決しない

患者･家族は交流する必要がある
一人でも多くの血着･家族に参加して欲しい

★そんな支辞を作りたい

身近に支部がある｢心の支え｣として

患者.家族の患いを聞いてあげられる埠所として

自分の意思で自分らしく生きられるようにしたい

宮城病院での写i定です｡

支部設立を目指して富山県神経内科医会の賛同を得

て活動をはじめました｡支部設立の紹介記事を掲載し

てもらうために､新聞社も回りました｡

これはそれまでの集いでの-コマと世話人会の写真‡

です｡

自分は人前で話し､泣くことで癒され病気を受けと

めてきましたo　その体験から私の支部への思いはAL

Sは一人で悩んでも何も解決しない!患者･家族は交

流する必要がある｡そして身近に支部がある心の支え

として患者･家族の思いを聞いてあげられる均所とし

て､そんな支部を作りたいと思いました｡
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県支部設立
.平成19年10月14日

全国37番目の支部として設立した

多くの人たちのご支汝とお力添えをいただき戯立できました

ありがとうございました

おかげさまで.盛大な歳立松会でした

●そして

兼赦な仲間との出会いから功先を群う
この輔丸にならなかったら.決してrLl負うことのなかった人たち

今を生きる
.退院してから(1年6カ月経過)は究持ちが安定している

手足の麻挿以外は大きな変化はないと患っている

そして,多くの素敵な仲間との出会いがあった

'これから､自分の症状がどう進むのかある程度は分かる

.ただ､その時期が何時か分からないが

'そのうち､大きな決断をしなければならない時期がくる

.でも､ t<ら考えても答えは見つからない

.答えの出ないものを考えても仕方がないので,

頚とは｢今を楽しく､今を掃一杯生きよう｣と店す

平成19年10月14日､おおくの人たちのご支援､お力

添えを得て,全国37番目の支部として設立できました｡

盛大な設立総会を開くことができ､ありがとうござい

ました｡それとこの病気にならなければ決して出会う

ことのなかったすてきな仲間との出会いが勇気を与え

てくれました｡

これは交流会終了後の集合写夫です｡

いままで話してきたことはサクセススト-リーにな

りますが,昨年3月に沖縄へ行き､琉球村でとった一

枚です｡この写11_がいまの私の心の持ちようを正直に

映しています｡楽しそうに手をあげて踊っているひと

をみながら､みんな体が動くのにどうして自分は動か

ないんだろうD　と一人口をとがらせしらけている自分

の姿､ ALSを受けとめてきたつもりなのに､どこか

で受けとめきれないじぶんがいることを知らされます｡

退院してから今日まで一年六ケ月過ぎましたが､気

持ちは安定しています｡自分では手足の麻痩以外は大

きく変わっていないと思っているから｡でもこの先自

分の症状がどう進むのか､ある程度分かるし､大きな

決断をしなければならない時が来るのも分かります｡

でもいまはいくら考えても答えは出ません｡答えので

ないものを考えてもしようがないので､ =要とはいまを

楽しくいまを相一杯生きようと詰していますo
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吸東研停会
ヘルパーさん対■のt書耕書の光来

ヘルパーさJLは息女できるが.焚付は■書のできるヘル′もーさんを

拝すのが大東

■廿のできるヘルパーさんが竹え九は,在宅での書仙･る

患者団体との共■
ir山はまだまだ血着金は少ない

血香寺とjtOFL.血甘食作りのサポート

細江にスムーズなヨ脚でさるような支捷件的の+革

最後のスライドになりますが､難病相談･支援セン

ターに期待することを述べます｡

1つは吸疾研修の充実です｡私たちは定例会などで

呼吸器をつけて療養されている患者さんの会Llを介讃

者に話を聞くと､吸疾できるヘルパーさんを探すの苦

労するといわれますo　ヘルパーさんはl汲疾できること

になっていますが､これはしてもいいということだけ

で､実際は吸痕のできるヘルパーさんが少ないのが現

状ではないでしょうか｡そこで吸疾のできるヘルパー

さんが一人でも増えるように､難病相談･支竣センタ

-でも吸疾研修の充実を期待します｡

二つ目は､患者団体との共同ですQ　富山はまだまだ患者会が少ないのが実情です｡患者が自分の考えを自

分らしく生きるためにも､患者会は必要ですo　患者会作りのサポートと相互にスム-ズな運営ができるよう

な支援体制の構築を期待します｡

以上で私の話を終わりますが､今日は泣かないつもりだったのですが､いつも発表する時はかならず泣い

てしまって本当に申し訳ないと思っているのですが､ありがとうございます｡
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っっいて､富山irl.<支部づくりの背景には実は難病相談.支援センターの関わりがあって､中川さんだとか

野村さんとかいろんな方々がバックで応接してくれて､その御陰で支部もでき､また清水さんも一緒に歩ん

でこられたということがあります｡そのへんのことを報告していただきたいと思います｡

1一般発表3

r介護支援専門員団体における難病支援事業報告｣

書山市居宅介護支援事業所連絡協粗金　野　村　昭　子

いつもはAL S協会富山県支部運営委員という形で

皆さんとおつきあいさせていただいているのですが､

今日は立場をかえましてケアマネージャーが富山でや

っていること.ということを報告したいと思います｡

富山市､人口42万人の中核都市で､平成8年12年前

に中核都市になりました｡皆様ご存じと思うのですが､

県と市のいろんな意見の食い違いがケアマネージャ-

業界にもいろいろありますo

ご覧いただきますように,富山BtTl.･のはぼ3分の1を

しめておりまして､先月高波被害をうけた笛山湾沿岸

からの3000メートル級の山々を要します立LLI連峰まで

非常に多彩な自然に恵まれております｡

ちなみに面積を3分の1占める通り､特定疾患受給

者証交付件数もちょうど県内の3分の1強を占める

2000件あまりを富山市で占めております｡介護保険制度などもみますと平成12年開始当初から要介渡認定者

数は約2倍に増加しておりますし､第二号被保険者も少数､児全体で1600人はどなんですがこれも8年間で

2倍に増加しております｡
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富山市居宅介護支援事業者連絡協議会

市内130事兼所(施投を除く)

登録ケアマネジャ1300余名

詩h理念ケアマネジヤ-のXl向上および地位ヰ文

事井内専ケアプラン指事研♯
地蛾ネットワ-ク作り

t*ネットワーク作t)

EE防虫とのIll

ケアマネジヤ-RJI対策

もJIP+*Il

E■:丘■■

難病支援ネットワーク事業の始まり

平Jh15年､一人のケアマネジャーの格技によりrALSのJkい｣を

開始する｡

平成18年1月. (井1回ALSシンポジウムJを開fLする｡

バネうI a族､ 7+JI内科医.ケアマネジ･t･-(●加書180名)

平成19年2月. Tyt2回ALSシンポジウムJ苦闘fLする.

バネラI JL者.良書師.ケアマネジャー(●加古170名)

1

日本ALSti金暮LIJgL支如股立に14力

当協議会は市内130事業所に所属するケアマネージ

ャー約300名からなる団体で､ El頃は会flの資質向上､

地位確立を目指して活動しておりますD　7fi菜内容とし

ては､ケアプラン指噂なんかがメインなんですが､そ

の中に難病ネットワークづくりというものが入ってい

ますo

実際に難病の方の割合は決して多くはありません｡

これは一年半FtlfJHこ7.i山市における要介護認定の原因疾

患5%抽出で分類したものですが､グラフに示すよう

に､神経系で3.3%,筋竹格関連に少しいらっしゃる

とは思うのですが､ほとんどそれ以外の疾患の方々で

す｡その中であえてうちの協議会が難柄を取り上げた

理由というのはやはり対応の難しさというものがあり

ましたo

平成15年､うちの協議会の一人のケアマネ-ジヤ-

から相.淡がありまして､ ALSの方を担当しているけ

れども､医療IF')'報支土盛サービス.どこに何を聞いてい

いかも分からない､というふうに相談してこれらまし

た｡状況をFlIJき取るうちに患者･家族ですとか支披著

聞の†I'Jt報交換､交流の必要性を感じまして､まず月1

回の交流会､ALSの躯いというものをはじめましたo

参加者も少なくて一時期参加者二名というさみしいこ

ともあったのですが,理TrLが世.活役という形で細々と

ながらも3年間が過ぎましたo　その中で[怒られます患

者さんの思いというものを非常にいいなと思ったので､世間に広く知ってもらいたいと感じまして平成18年

1月に筋1回ALSシンポジウムというのを開催しました｡迫族さんと神経内科医の先生をバネラ-にむか

えて沢内呼びかけましたところ､ 18O名の方々が災まって下さいましたo　この時患者さんご本人も､大寒で

寒い時期だったのですが数人が会均に足を運んで下さいまして､ここで以後に交流会をやったのですが､こ

こでの出会いをもとに県内の.Ei.1.番rZりのネットワ-クというものができてきました｡その後災いの参加=Gも増

えはじめまして､常に参加者20人近く較まるようになり.自然にこの災いというものを患者会という形ある

ものにしたいなということになってきました｡そこで1年後の平成19年2月に約2回ALSシンポジウムを

開催し.患者本人である清水さんをバネラ-でむかえまして､患者会の必要性というものを強く訴えられま

したo　その時も医療､福祉､保健関係から170名の参加がありまして､ますます支援の輪が広がっていきま

して､さきほど消水さんのご報告にありましたように､ 19年10月日本ALS協会'i吉山爪支部発足に至るまで

当協議会から私を含めて準備委rlという形で複数のものが参加し協力いたしましたo

設立総会当Elも会均整理とかIt.-_イスE.牛用非の準備とか多数の埋却や会員の姿が見受けられました0
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事業①患者会への支援

○筋事揺性側兼硬化症(ALS)
J昔に●加(現+S‥ち)

EaqPI+rlLl:相II

o甘倍小脳文性症(SCD)
早成19年12月Jl書*tL立

平成20年1月r汁捷&■の体サ書から事ぶ支tIのあり方｣iI*Mt

(T山■ ■■格技支tLt'ノターとtii力)

〇枚焦籾帯甘化症(OPLL)
平成28年■にJL書*役立干定

(tiゎ+l寸中)

それをきっかけにして､当協議会､患者会の支損と

いう活動が続いております｡ ALSに関してはかわら

ず､運営委員という形で参加させていただいておりま

すし､こちらにいる消水支部長もうちのIiJi某の研修の

講師という形で来ていただいたり,逆に協力していた

だいております.あと県内では昨年末に脊髄小脳変性

症の患者会が設立されまして,きっそく今年1月末に

は富山児難病相談.支援センターの中に支扱者育成二部

菜というものがございまして､そこにお金出していた

だくという形で脊髄小脳変性症の患者さんを講師に体

験をうかがうという研修を開催しましたo市内の約80名のケアマネージャーが参加し､患者本人の気持ちと

か病気の受けとめ方､支頓着に望むことをお話していただきましたo

今年夏には後縦靭1,1ffや化症の方も患者会設立予定で､こちらはいまのところ代表予定してらっしゃる方が

介言馴呆険､井業者ということもあり､これにも協力していく予定ではあります｡

r難病体験者から学ぶ支援のあり方｣

研伴を終えて

アンケート結果より
(1 ､■ ℡きんの幸手やZ?いが伝わった｡

②支淡書にJtt,.ことがわかった｡

母洩丘の朱書により対J8がAなることがわかっr=｡
ra/&JLが4書しやすかつた.

首行RのIdEや+暮のJI～ができた｡

その他

研修開催あと､参加者にアンケ-トをとったもので

すが､具体的な体験談を聞いていままで疎遠であった

患者さん自身とか難病のことが身近に感じられまし

て,前向きにl馴つ組めるようになったかなという意見

が聞かれましたo　ケアマネ-ジメントでいま認知症分

野などでは以前からパ-ソンセンタードケアといっ

て､本人さんを王7_ん中にすえて個別対応をしていこう

という支援のあり方が主流になってきておりまして､

そういう考え方がケアマネ-ジャーの中にも非常に強

くありますので､こういうふうに機会さえ与えていた

だければ椛極的に今後も支竣していきたいという声が多く聞かれました｡

その他の意見としましては､この研修ではじめて難病相談･支援センターの存在を知ったという意見が半

数を占めまして､非常にアピール度が足りないなというのを強く感じました｡

これまでの活動を通してケアマネージャー.在宅介

減の要であるにもかかわらず､難病分野においてはほ

とんど知識がないということに気づいてまいりまし

た｡加齢とともに有病率はあがりますし､パーキンソ

ンやリウマチの方も多いです.介逓保険の二号被保険

者の中にはALSとかSCDの患者さんも少なくあり

ません.みていますと.患者,家族さんですとか保健

師さんに向けたガイドブックはあるんですけども､ケ

アマネージャーのがないねということになりまして､

協議会の中のケアマネージャ-有志をつのりまして今

年1月に'.rif山市販難病ケアマネージメントガイドブックというものを作成しまして､協議会の会Llに配布い

たしましたo　ケアマネ初心者､なったばかりという方を対象に想定して作成したもので､難病の基礎知識と

か制度説明､ L15疾患などを柏威しております｡
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中の1ページですが,こういうふうに分かりやすく

噛み砕いて説明するようにしています｡当初は詳細に

載せたいと思っていたのですが､実際手をつけてみる

と､とんでもなく奥深いことが分かりまして､続編で

疾患別､サービスなどの特典を組んで患者さんご自身

の声なども取り入れて今後シリ-ズ化していきたいと

考えております｡作成にあたりましてもr山県神経内科

医会はもちろん行政､医療機関､色んなEfI体の方に多

数ご協力を得ましてさらにネットワークが広がってい

ったと実感しております｡

特に疾患解説のページに関しては笛山Dl,1<難病相談･支援センターの相談員の方の多大なご協力をいただき

ました｡同時期に九州大の吉良先生の難病相談ガイドブックが発行され　これ作ったの!?といわれて追う

速うといっていたのですが､両方そろって手元において欲しいというふうに訴えております｡

当方のガイドブックに関しては難病の素人集団が作ったものなのですが､ケアマネージャ-の知識向上に

もつながりましたし､作成過程を通して活動しているということ､難病のことを多くの患者さんや関係機関

に周知できたことが収穫かなと考えています｡

-在宅*兼においては

介IltJLN丘.サ-ビスのBEa

ケアマネジ十一のtTtLがV大

･ ･しかし美辞のケアマネジャーは

lldt■とritらない

I17FのサービスしかI一み込めない

日*JE書が事I亡で■巾が書lけない

I ･そこでrケアマネジャーBl休の活用Jが有効

ネーJトワ-クのM■

マネジメントスキJt,の内上

■ト■llt

ケアマネジ側地上暮本人の00L向上r=

まとめo　在宅療養生活を送る上でケアマネージャ

ーの役割は今後一段と重要になってきていると思いま

す.皆さん日頃使っていらっしゃっていろいろご不満

はあるとは思うのですが､保健師とは先なりまして必

ずしも医療職ではない､介讃福祉士とか中には歯科衛

生士さんもおられますo　私なんか薬剤師なので､必ず

しも現場経験や基礎知識のない人間が担当になること

がおうおうにございます｡しかしケアマネージャーに

求められるのは､介護､医療そのものではなくて､ま

ずご本人やご家族の意をくみ取って実現にむけて共に

目標を据えて努力することだと思っておりますo　現在あるサービスを組み合わせることだけがケアマネージ

メントではないと思っております｡同じ目線で悩んで考えその人ならではの生活を一緒に作り上げていくこ

とが本当のマネージメントかなと思っております｡

そういう意味では皆さん本人さん､ご家族さん､支援者の方がよっぽどケアマネージャー的な業務をして

いるわ､と思われることがおうおうにあるとは思うんですけども､一人ひとりのケアマネ-ジャーにとって

それを求めるのは非常に難しく結構労力を要することなんです｡そういう場合にそれをまとめるうちの協議

会のようなケアマネ-ジヤ-団体を活用していただいて､ネットワ-クとかマネジメントスキル､ノウハウ

を培って,それを個々のケアマネージャーがうまく利用してくれれば､利用者さんみなさんのさらなる可能

性の拡大につながるのではないかと考えております｡

こんごもまたいろいろ模索しながらやっていきたいと思います｡ご静聴ありがとうございました｡
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座長　いまのは.以後のまとめにありましたが､ケアマネージャ-の方々の団体と疾病団体が連携するとか､

また難病相談.支援センターが連携してやることのきわめて有効性というのを説明されたと思うので

すが､実椿は私どもからいうと､いまなかなか介護単価が安いとかで,介述部業者が手を引いていく

状況にあるんです｡そういう中でいまの提案とか報告は､きわめて大二郎かなと思うんですoそういう

面で質問や今後の取り組みにあたって何かありましたら.

ALS患者遺族　沖縄県　晒水さんのお話をきいて､うちの主人もALSで6ケ月前に亡くなったのですが.

いま迫族として沖縄児支部を作っているんです｡そして富山LT?,･のマニュアルを基礎にして､いまお世

話になっているのですが､やはりみなさんの､照音名さんがやっているアンビシャスの支損と市町村

の保健師が本当に一致して､いま沖縄県も支部設立のために頑張っていますoそして6月15日に支部

設立総会が決まっていまして､みんな頑張っています｡本当に清水さんのお話をきいて主人のことも

思い出しましたけども､本当に富山県のために､また全国のALSの患者さんのためにもまたぜひ全

国頑張っていきたいと思いますC　日本ALSまた本当に頑張ってくださいo

野村　あの規約はほとんど泊水さんが打たれたものなのですo

清水　沖縄38番目､頑張ってくださいo

座長　ありがとうございます｡本当に晒水さんとか野村さんの話をきいて,私自身が郵務局長として思うこ

とは､やはりこの難病相談･支援センターの中で共生､自立とか.そういう一つのキーワ-ドで話が

あるかと思うのですが､この難病相談･支援センターで私どもがいままで本部が手が届かなかったと

ころが随分バックアップしていただきまして.そういうところで患者さんたちの自立をこの難病相■淡･

支援センターがサボ-トしているというか引っぼっているというか､そういうことを感じますo　この

均を借りて感謝申し上げたいと思います.今日はどうもありがとうございました.
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H E協和E]

｢多発性硬化症～オーストラリア人たちの現況｣

オーストラリアヴィクトリア多発性硬化症協会　ファインロビン医節(通訳　田代　桂子)

多発性硬化症 
オーストラリアの現況 

ファインロビン 

1オーストラリアのMS患者 
'現在オーストラリアの患者数18.000人 

.日本の発症率の約6倍 

MS発生は､増加傾向 

診断年齢平均30歳 

男女比1:3 

発生率南部>北部 

本日はオーストラリアでのMSjL実についてお話さ

せていただきますが､すてきな円日本にお招きいただ

きましてありがとうございます｡

現在オーストラリアで18000人のMSの患者さんが

います.MS協会はオ-ストラリアの各州にあります.

また全国組椴であるMSオーストラリアが研究､全凶

規模の募金活動および啓-'宗を監督しております｡

協会はあらゆるMS患者の生涯のサポートをするた

めに幅広いサービスを提供しております.琉金は政府､

民間双方から綻供されMS協会のサ-ビスの多くは無

償で提供されておりますo

MS協会は医療ではなく､社会をベ-スにした介涼

のモデルに基づいております｡ MS協会は患者さんが

以良の生活をし､選択したライフスタイル､夢を実現するための知識を雑得し､生活する地域に参加するた

めのサポートと自信を与えることを目的としております｡私たちは健康はスピリチュアル.郎神的.肉体的､

および家族的社会的側面からなっていると考えております｡そしてそれらの全てについてサポートをしてお

ります｡

では私どものサービスをいくつかご紹介させていただきたいと思います｡

MS協会の看護師､ソーシャルワーカーに無料でつ

ながる屯話,フリーダイアルおよびEメールで提供し

ております｡宮守間に答え安心するような声かけをし､

必要に応じてサポートサービスをご紹介しておりま

す｡このサービスは必要に応じて仰報､助けを壬L!供し

ておりますので､特に変化が多いMSの患者さんには

好評となっています｡

新しくMSと診断された患者さんのためのプログラ

ムについてです｡新しい診断された患者さんおよびそ

の家族を対象とした特別なプログラムは,仕Tliをもっ

ている方でも参加できるように通常夕方以降または週末に開催されております｡

このプログラムはMSを長期にわずらっている患者さんの特別なスピーカ-が参加していることが丑変と
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なっております｡彼ら､彼女たちはMSと診断されてからどのように対応したか､またどのように前向きに

取り組んできたかの経験を共有するようにしています｡

MS患者さん同士のサポートプログラムについてです｡ MS患者は他のMS患者と話すことが亜要だとい

いますc J屯話､サポートグル-プまたインターネットのチャットを利用してお互いの経験.肺報をシェアす

ることが大切となっております.

MS患者さん同士のプログラムはMS患者さんをサボ-トするためのボランティアになれるトレーニング

を提供し,他のMS患者さんを紹介するこのトレーニングは二日になって行われております｡つい先頃は閉

<耳をもとうという.家族および患者さんのためのプログラムを立ち上げております｡

判定のためのプログラム､ MS患者がストレス､疲労の管理､健康の維持､前向きの姿勢の維持､変化に

対応､記憶力の良人化に取り組めるようなプログラムがありますo　グル-プセミナー､屯話会議により教育

プログラムを提供しております｡また現在インタ-ネットを利用した教育プログラムも開発しておりますo

協会は各地元で開催される運動､水泳プログラムを運営しておりますo　こちらのスライドと､こちらはま

だ日本では紹介されていない活動となっていますが.提供していますo　地元の指導nがMS患者さんそれぞ

れにふさわしい運動が提供できるように協会は指串良を教育するプログラムを準備しております｡

MS患者はしばしばフルタイムの就職をあきらめなければいけないことがあるので､この分野のサポート

の輪を広げたいと思っております.協会はFFi用者と従芙Elと一緒にMSが仕三郎こ与える影野､ MS患者が働

きよくするためのマネージメントの改善点､ MS患者が働き続けるための雇用者と従業fiの協力の亜変性に

ついてですo

MSクリックについてですo MS協会は神経関連のコンサルティングを拙供していますo　これらクリニック

は公共病院の他民間の施設内で運営している均合があります｡シドニーではMS協会は週1回クリニックを

運営しております｡医師への支払いは全額政府のメディケアシステムによって支払われておりますので､参

加する患者による費用負担はありません｡

民間のTJi門医が鵬耽,腸および性についてのコンサルティングをおこなっております.協会の覇譜師は排

itg:性障害関連のケアの問題について相談にのったり患者の自宅にてフォローアップのサ-ビスが拙供できる

ように訓練を受けております｡

MS大使についてですc MS大使は人前で話す訓練を受けた､自らの体験をもとにMSが人生にどのよう

な影狩を与えたかを話し､人々にインスピレ-ションを与える役割を担っております｡ MS大使は教育､行

や､募金活動の均でも講演し､ MSについての理解を深め､ MS協会の活動のプロフィールを高めることに

iti-重な111献をしております.本日は後ろの二人,今回一緒に来日しておりますo紹介しますo

MS協会は政府の政策,サ-ビスの改善のために陳情括動を行っておりますo　これら活動に参加している

MS患者は大臣や官僚と面談し､自身の経験に基づいて健康､生活に関わる改善を促しますo

以上のように協会は様々な活動を行っておりますがまだまだやりたいことはいっぱいあります｡技術革新

によりインターネット､テレビ会議､ビデオ会議を介してより多くのサービスを提供できるようになりまし
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た｡このことは地方に住んでいる方々.また働いている可能性のある若い方々にとっては重要なことだと思

っております｡

政府､民間の医療関係者にMSについて教育することはそれら機関が提供するサービスをMS患者も受け

られるようにするためには非常に重要となっております｡ MSの治療法､ MS患者の将来についての考え方

を含む対処法を研究することは政府､民間からの一層のサポートを独得するために重要となっています｡た

だし,一番盛要なのはMS患者自身が何が欲しいか､何を必要としているかということの声に耳を傾けるこ

とです｡

どうもありがとう､ここへきて舷しいC (本人)

座長　オーストラリアから来られて特別な話をいただいたのですが他国のいいところを学びあうことも必要

かと思いますo　何か摂関ありますか.

保坂　オーストラリアでは元気な人もおればそうでない人もいると思います.日本は難病者を患者という呼

び方しています｡オーストラリアではどのような呼び方をしていますかo

フ7インロビン　オーストラリアのMS協会では患者という英治はペイシェントというのですが､ペイシェ

ントという-={柴は使いませんで､クライアントという言柔を使っております｡ MSをもっていらっし

ゃる方はご自身のことを患者と呼んで欲しくないとよくおっしゃっています｡

座長　もう一度MS大使の方､前に出てきて(ださいますか｡一言ずつo

リッキーウッズ　MS大使　ありがとう､ベリーマッチ｡本日はこのような均にいられてたいへん興軒して

おります.皆さんのすてきな国にお招きいただきましてありがとうございますo

ランダマリリン　MS大使　日本を愛しております｡私自身はMSと診断されてからも､前もその前もその

後も同じ人間ですので有意義な人生を送りたいと思っています0

キャロラインスティーブンズ　MS専門看護師　私はMSの患者さんと22年間一緒に仕事をやっていて､自

分の仕部を愛しています｡また日本にこれてすごく解しいですし,また近々ぜひ戻ってきたいと思っ

ていますC

座長　ありがとうございましたb　オーストラリアの方もこられて､みなさんいろんなところで患者さん同士

の海外との交流もあるかも思うのですが､今後もそういう形でお互い学びあえていければいいと思い

ます｡ありがとうございました｡

-ILIl-





一般発表Ⅴ 

Jlこi山大学人文学部

発表1 ｢ピアサポーター養成基礎研倍への取り組み｣

アステラス饗薬株式会社

発表2 ｢小児ガンの子供とその家族｣

ガンの子供を守る会'.r.;LIJ支部

発表3 ｢私達の手作りピアカウンセリングとセカンドオピニオン｣

東海行髄/Milii変性症友の会

発表4 ｢私の多発性硬化症とピアカウンセリング｣

あいちピアカウンセリング/カウンセリングセンター

和栗　三雄

笠井　功治･笠井　千時

立木　偶代

松浦　利雄

座長　　　　　　　　　　　　発表1　　　　　　　　　　　発表2

伊藤　智樹氏　　　　和栗　三雄氏　　　　笠井　功治氏

発表2　　　　　　　　　　　発表3　　　　　　　　　　　発表4

笠井　千晴氏　　　　立木　侶代氏　　　　松浦　利雄氏
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私はセルフヘルプグループ,ここでは怨者会とイコ-ルと考えていただいてよろしいのですが､セルフヘ

ルプグループの研究をしておりまして､それが柄をもつ人を変えるチャンスがあるということ､それから変

ぇるプロセスというのはどういうものなのかを社会学の立喝から研究しているものですoその正味で･ fii後

のセッションの4越の発表を楽しみにl瑚かせていただきたいと思っていますo

さっそく､まず一つElはアステラス製♯株式会社和柴三雄さんから｢ピアサボ一夕-弟成基礎研A'fへの取

り組み｣という出で発表いただきますo

｢ピアサポーター養成基礎研修への取り組み｣

ァステラス製薬株式会社　和　栗　三　雄

一斉dSlL世 ｢ピアサボ-タ-養成基礎研修｣-の取組み 

於)*知K軍師金片 

2008年3月16日 

本日はピアサボ-タ-速成基礎研修を私どもで2年

ほどやってきておりますので.その実態､こんなこと

をやっていますという紹介をします｡

その前に､アステラス製薬という会社,知名Iifはあ

まり訪■.･7くないので紹介させていただきますo　山之内製

藩､藤沢薬品が2005年4月に合併し.全く新しいアス

テラス製薬という名前でデビュ-しました｡アステラ

スというのは､造語ですが.元々の芯:味はスタ-とか

ステラということで盤という意味合いをこめて会社名

とさせていただいております.
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7.1､lL.リ.1､ 

｢スターライトパートナー｣名前の由来 

患者会.患者さんの良きパートナーとして 

星(アステラス)の光で､"患者会自立"の 

辻のりを照らしていく 

~サEhlL.lhh 

｢ピアサポーター｣とは? 

カウンセラーたち � 

さtrてい ��ﾄﾘ,(,H*"�+�,h,肇ﾘ,"�､fB傚�+R�,�.�,ﾈ,X,ﾒ�+X*(+�,h,R�嚢*､ｧB｢�

て､丸 いこと､ ないか �*(*B� 宝�貞��-�.x.ｨ.�.b�5ｨ8坪,h*(*B�5H7ｲﾘ8嬬2�

アステラス製薬の基本的な考え方ですが､企実価肺

の持続的向上を会社の使命として柑げておりまして､

多くの方々からイ三桁されることを目指そうと｡いい製

品を出すということはもちろんですが､それ以外につ

いてもお客様､株主､社LL　社会､環境いろいろなと

ころから評価される会社を目指そうということですo

そこから社会的1'1任をちゃんと果たそうということで

社会17献活動をきっちりやろうということで.何をや

るかということで患者会の側面支壬臥　患者会同士がつ

ながるサポートをしようということになりました｡そ

れで,一出者会の支揺活動が始まりました｡

活動の名前として｢スターライトパートナー｣という

のを社内公三妹でつけましたo　意味合いは､患者会,忠

者さんの良きパートナーとして生.アステラスの星の

光で患者会の自立の道のりを照らしていこうというこ

とで､非常にきれい部ではございますが､そういう考

え方で､社会ITi献活動の一環として取り組んでいると

いうことですo

内容は､日常環境サボ-トとして､イベント用デモ材

のtL!供､ボ-ルペンやレポ-卜用紙などを申し出があ

ればできる範囲で提供していますo　至や助会に入ること

もありますo　それと公妄‡制の活動日金助成も年1回だ

けやっております｡それと､人材育成支控ということで

ピアサボ-ター研修と会,汁ソフト研修をやっています｡

それぞれの活動を通じて, liA.ん中でかさなる部分.

会の自立支増に少しでもお役に立てたらということで

やっております｡

本Elはこの中のピアサポート研鰭に焦点を絞ってお

話させていただきますo

ビアサボ-夕-とピアカウンセラーがあります｡そ

れぞれどう追うか,私はあまり申し上げる立均ではあ

りません｡ Ei"くところによると,はっきりとした言柴

の定義はまだこれからされるということで､坂野さん

がお話された解釈も当然あるでしょうし､皆様方の中

にもそれぞれの方々にイメージがあるのかと思います｡

一つ紹介しますと,ご当地の愛知淑徳大学の谷rl先

生のお話から紹介します｡

ピアカウンセリングはカウンセラ-というrJ柴が中

心と考えられます.アメリカのビアカウンセラーたち

は必ずといっていい程カウンセリングの同家古式験を受
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け､そして流格を千三きて活動しています｡そしてカウンセリングは非常に専門的な技術で､長年にわたり勉強

しなければなりません｡さきほど坂野さんも心理学的な要件が求められるとか技術的レベルを要求されると

いうお話もありましたが､同じ内容と思いますC

一方でピアサポーターについての考え方ですが,ピアであることは非常に亜要であるo　カウンセリングの

i.卯つ的な技術をもっていなくても､同じテーブルについてあるいは2人きりでお話させていただくことによ

って､気持ちがすごく楽になるのではないか｡相手の本当につらいこと､相手の苦しいこと､相手の悲しい

ことを理解して､本当に心でうけとめられるようになるのではないだろうか｡というところからカウンセリ

ングあるいはカウンセラ-という難しいことではなくて､本当に同じ仲間であり, ･Ji叩ヨ家ではないピアサポ

ーターの存在が非常に茄要なのではないかというふうに考えるようになったということです｡

本研体の背景
･JL書虫のリーダーや相PtA書は金JLから多くの相鉄を受ける

･しかし､ JL王な対応が出来ているか不安や疑PJlを点じている

･相放対応ができる人材が少なく､金の推捷先Iに支叶がある

三竺竺二_
･次世代のリーダーを含めた人材を書成する

IZg■的な内申に加え.グループディスカッションを行うことで他

Ell体での対応方法や考え方に≠れ-ご自*の対応内書を再社
促し､よL)良い対応のための答えやヒントを凋む

･疾JLをiIえたA書会同士の文先により､ Jl着金相互支tIのBl

鎌を鼓く

我々が行っているピアサポーター並成基礎研修の内

容です｡

我々の考え､間迦意識としては､患者会の1)-ダ

-､相談flの皆さんは,日常,会Llから多くの相.淡を

受けておられるだろうと考え､しかしながら､応適な

対応ができているだろうか､不安や矧iBlを日常お持ち

になりながら対応されているのではないかo　あるいは

相談対応ができる人材が会の中に何人もいるわけでは

なく､対応できる人がいないo　従って会の継,材C的な発

展に支障があるのではないか｡私が休むと対応できる

人がいないから体が幸いが出ていこうとか.一部の方が無理をされていることがあるのではないかという問

足自意識をもっておりましたo

本研修のねらいとしては､次世代のリーダーを含めた人材を育成していこうということと､理論的な内容

にくわえ､ディスカッションを行うことで他の団体でどんなことをやっているのか､よその団体はどんなこ

とを考えているのか,棉,淡対応ということについて､ということに触れる｡ご白身の対応内容を再確.沼して.

よりよい対応のための答え､ヒントをつかんでかえっていただこうと｡答えは一つではないと思いますo　そ

の方なりの､その方の環!境としての答えというのはその方が気づいていただいて州っていただくことを考え

ています｡

疾患をこえた塩者会同士の交流を狙っていて.患者会相互支蛭の関係を築いていけたらいいと考えてやっ

ております｡

~ナt….Il.1､ 

研修実施概要 

1.M催事一度 

年TVl2回 

2_朋fk地 

全EZIの壬IaB市を肪Pl 

3.実話規牡 

実施概要0　年間2回にとどまっていますo　我々が全

国の主要都市を訪問して開催してきておりますo　一番

出初が2006年12月節1回目を炎京でやり. 2回日大阪､

翌年二月です｡ 3回目は去年9月に札幌で､ 4回目は

3月1日2日は博多でやりました｡今年度2008年度は

いまのところ9月に名古屋予定で､その後節6回2009

年3月ごろに盛岡で開催予定です｡

1回についてだいたい18名程度の規模でやっており

ます0　6名程度のグル-プを3つつくり､グループデ

ィスカッションをしながら進めていきます｡
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講師とプログラム LL+I 【プログラム】 �｢簗B�+Y�ZB�

tI暮JJ■氏 tI中EltJLJLd;+ 

13■10分】計書7tI 18+16分書7 鋳�

教材T>L.hELL."戸ゝ 

【ビデオ】 

!E7+,宗法9=-暮成琵甥..音一_.I.～ 

dIJ- ��(�ﾊB��8蓼�儘d｢�

野 

ビデオと印刷の冊子をつかいますo

け日の金 ��優ﾂｴ超TﾇB｢�

tnt:J'* 

あけtF �,ﾒﾘ,h5�7ぺ5��

あすなろ食 ��

十■中■≠ �.H*H+h/�､ﾈ-(ｾ��

tlLO* 

九州rBDフォーラム 漠�ｴWDｦ�Yth,ﾂ｢�

■ltrtdri小暮 

I-センター ��4THﾕ(��|ﾘｷYth,ﾈ橙�

講師は埼玉リTl,一立大学の誠畑教授,仏教大学の中田教

授の2人｡西日本と東日本と分担してどちらか1名で

進めていきますC　フアシリテ一夕-としては忍者会か

ら何人かrgLlrl寺招晒してやっていきますo　招耳申されたフ

アシリテ一夕ーもそういった機会を通じていろんな経

験をつうじて会の運営に役立てていただこうと考えて

います｡

二日FliJですが､昼過ぎに-宿泊は私どものf'1担です.

翌日は9時はじまり3時ちかくまでやって災合写]l'i_と

って修了証をおき壊しして解散です｡

いままで多くの患者会に参加していただき､我々もそういったことを適じていろいろな方々と交流が深ま

っていくと考えていて､いろんなことを教えていただいてありがたいと思っています｡
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実際にやっている風JTt･です.

ーLl～ld1tl､ 

･== いた �*ﾘ馼-x+ﾒ�

ています がZLみ出せそうです と■じました hLます 

アンケートをその都度とり､何かまずいところはな

かったかを確認しています｡アンケートの結果ですが,

コメントをいただいているものをいくつか紹介します｡

説明､例題も分かりやす(,ユーモア交えて楽し<

学べた､ピアサボ一夕-はカウンセラ-ではないo　む

しろ当事者として共に泣き､叫んでいいのだというこ

とがすごく印象的でしたo　ピアサボ-タ-の役割の重

要性がよく分かった､会に帰って二日間の研修内容を

いかしていきたいと思う｡会を引っぼっておられる

方々は非常にパワーがあるなと感じました.現状に悩

みがでていた時ですのでこれで一歩が踏み出せそうで

す｡といったコメントを頂いています.

だいたいこういうことをやっていることを記憶に留

めて頂ければ幸いです.

坂野　フアシリテ一夕-の条件と,どのようなことが求められるのかを教えてください｡

和栗　特に我々が条件をだしていることはないのですが､リーダーの先生が､かつてこの研修に参加したこ

とのある方から進行サポートとして適任ではないかという方を選んでいただき､彼､彼女に役割を担

ってもらえるように交渉してくれないかと話をうけてお願いにいく感じです｡たいていは私でできる

だろうかとおっしゃいますが､結果的にこころよく引き受けてくださいますo　うまくいくということ

をやってきております｡もちろん-回目二回日のころは過去に参加した方の中からはないので､各先

生方のお知り合いにお手伝いにきてくださいましたが､最近は過去の参加者からというかたちでうま

く回っています｡

座長　6人グループとおっしゃいましたが､フアシリテ一夕-は6人に1人ずつつくということでしょうか｡

和栗　その通りです｡

77インロビン　ピアサポートについては同じ病気の方同士なんでしょうか､それとも病気r削1ろいろまた

がったピアサボ-トになるのでしょうか｡
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和栗　疾患はまたがった形で対応しておりますD

伊藤　関わっているのでo現実にはピアサポーターというのはそれぞれの団体から出てきているからその団

体に持ち帰って同じ病気の人同士でされるでしょうoただし､このリーダー養成の研修会はむしろ追

う病気の団体の人たちをミックスして､色んな団体のやり方を学ぶということも含めてやっておりま

すo
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つづいて笠井功治さん千lllliさんご夫=諾fにガンの子供を守る会7iT山支部で活動されておられます｢小児ガン

の子供とその家族｣という越で発表いただきます0

I -般発表2

｢小児ガンの子供とその家族｣

ガンの子供を守る会吉山支部　笠　井　功　治･笠　井　千　晴

争財団法人がんの子供を守る会辛 

私はこういう頭をしているからといって決してあぶ

ない人問でもありませんし､決してお坊さんでもあり

ませんので､あえて申し上げておきます｡

実は私､この研究大会に参加するのははじめてでし

て,昨日からずっといろんな話を聞きまして.いろん

な難病と闘っていらっしゃる方がたくさんおられるこ

とを改めて知ることができたことが私にとって本当に

幸せだなと思っています｡

今回ピアカウンセリングという部門でお話というこ

とですが､ピアカウンセリングではなく.私たちが実際体験したことを話しながら11･,'山支部でガンの子供を守

る会をたちあげたお.ia･､その後の経過をお.消しますo

(プ"小児がんとは…" 

小児ガンをご存じでしょうかo　いまも全州で約

16500人､約10000人あたり7.3人の子供たちがガンと

闘っています｡子供におこる悪性腫TIJ,i､ガンや肉腫を

総称して小児ガンといいます｡

小児ガンはほとんどが肉腫で､白血病､脳腺帖､悪

性リンパ腺､神経芽膿.ウイルス性腺粕が属しますo

上皮から発生するガンは大人のガンの8割以上を占め

るのに対して､子供は一割にも満たないのが現状ですo

大人なら円がんとか大脳ガンがありますが､これは†')

カメラを見ればわかるガンですが､子供の均合は白血

病とか内々のリンパ系から発生するガンが多いのが現

状です｡
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大人のガンは比較的表面の見やすいところに起こるのに比べ､小児ガンはほとんどが深いところからはじ

まり.早期発見が難しいともいえます｡

2005年7月私たちの娘つぶらは小児ガンの一種神経芽細胞腫と診断されましたoそれは悩みがあっても楽

｣
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しく幸せに詐らしていた家族にふりかかった突然のガ

ン宣告でした｡なんで､どうして私たちの娘がト　な

どと自分たちをf'1tめ続けましたo　それから長い闘病生

活がはじまりました｡
'E古山の病院で約9ケ月､抗ガン剤による化学療法を

7サイクル､感染を防ぐための個室に入院したつぶら

は遊ぶ相手もいない孤独な入院生活を続けました

抗ガン剤による副作用で髪の毛は全部抜け.治療の

あとには食欲もな(なり､咽吐,下痢と壮絶な闘病生

活を続けましたo　休職した私も病室に泊まり込み､看

病につきっきりで､誰かに相.淡する時FiiJもなく､主人

も夜遅くまで働いたあと明け方まで病院で過ごす日々

を送りましたo

病巣の腫疾引まほとんど小さくなることもなく､また

外科的にも無理なことから､治療方法をかえようと,

翌年2006年5月に大阪の病院へ転院し､私の骨髄を移

植しましたo

腫Ti13マ-カーの改善と背髄のセイチヤクの兆しをみ

せるに至りましたが.その小さな体は滋後には移植後

の合併症にかつことができませんでした｡ガン宣(,与か

大阪では､子供の病院のため一緒に闘病されていらっしゃるご家族とのいろいろな話をしたり励まし合っ

たりでとて勇気づけられましたo　またガンの子供を守る会のことを知ったのも大阪に転院してからでした0
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㍗(財)がんの子供をJ3Lる射ま ∠垂鵬.こある批州であL, 

摩周酪/琵葺!R;I-fL慧芸言 

?ir山での闘病中､私はずっと病院にいるため,情報

を得ることができず､また主人も仕lTJfと病院をいった

りきたりでなかなか情報を得ることができませんでし

たo

いまはインターネットをひらけばいろんな情報があ

ります｡しかし､情報がありすぎてどれが正しい情報

なのか､どれをチョイスすればいいのか､分かりません｡

大阪では家計のこともあり,病院のソーシャルワー

カーに相淡をかけたところ､守る会のことを知ったの

です｡守る会からは娘つぶらが亡くなったあとでしたが､支援もしていただきました.闘病中のことはもち

ろん､また家族をはじめとして､病院の先生方､看讃師さんへの感謝の意を示したいという思いで本の発刊

をしました｡

㍗(財)がんの子供を守る会の活動 ･支申請h ･広lー話n います. 

一冊1000円です｡いろんな闘病記があるのですが､

私どもはこれを発刊する時に､いま何が榊病されてい

る方がどんな情報が欲しいかを､いろんな:LJi門用語や

薬の名前が結構でてきます｡そういったことも全部分

かる本になっていますので､この売上の一部をガンの

子供を守る会に寄付､あと日本クリニクラウン協会に

寄付することになっています｡感動的な話なのですが,

自Fr出版なのですが､私たち2人全然謹芋いてはいませ

ん.私たちずっと交換日記をしていて､お互い話せな

いことを日Fl己にして綴っていましたoそれをある編集長と知り合って､本をつくってみないかという話にな

り､日記や写光を見せていただければそのまま本にしますという話で､たいへんうれしい話で発刊に至りま

した｡その中でその編生長がいろんな病気をもっています｡実は小さい時に入院した経験があり､この本を

発刊するあたり､白血病のことなど色んな嫡気のこと､用語をしらべるうちに､これが自分にぴったりはま

ってくるんですo編光点が､自分が本を通して小児ガンだったことをわかったんですo編光長も宙んでくだ

さり､安くて､素鵬らしい本にしあげてくれました｡ ;‡F店には売っていません｡本屋におくとマージンが砧

すぎてただでさえ赤字なので､それ以上マ-ジンだせず､私のメールに問い合わせていただくか､日本クリ

ニクラウン協会のHPをみていただくと分かるようになっていますo

ここ最近治療もめざましく進歩をみせ､小児ガンと

診断された子供たちの約7割は生存できるまでになり

ました｡しかしわが子のように天使になった子供たち

は年rijほ勺550人もいることを忘れてはなりません｡小

児ガンは子供の病死順位の第一位を占めています｡

私たちはつぶらが亡くなって迫影をみては涙にくれ

る日々が続きましたo　しかし闘病中につぶらはいつも

私たちの泣きはらした顔をみて,泣いたらだめ､と元

気づけて<れていましたo　そんな折､ 2006年11月にh･;

井の守る会で子供さんを亡くされた会があると知り､足を運びましたo　闘病中の辛さ､手当のないことなど,

いろいろな不満をぶつけ､何か親の会があればいいなということを.活しましたC　そこで守る会を富山に立ち

上げようという話になりましたo

闘病中の相.淡相手や情報のないつらさを経験した私たちは､同じ境遇の親御さんを支えたいと財凹法人ガ

ンの子供を守る会七･;山支部設立を目指して活動をはじめました｡
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守る会を発足したいことをマスコミ等で取り上げてもらったところ､出初の準備会には多くの方々におJjき

まりいただきました｡何名かに幹事になっていただき､何回かの幹事会､準備会を進め､各riSJ係の方々,多

<のボランティアにたすけられ昨年10月に､ガンの子供を守る会の笛山支部を設立することができましたD

色々な方とお会いし､いろんなことで悩み､困っていらっしゃることをお話するたびに､この会の必要伯三

をヒシヒシと感じています｡

いま治る子供に対しても長い入院生活からの家族の二重生活､また学校の問題､いじめとかいろんな学校

に戻れないとか､いろんな開祖があります,保育園や幼稚園になかなか入園できない問題もありますC　また

兄弟の問題,どうしても病気になった子供に親御さんが日がいってしまい､残された兄弟の子供たちがほっ

たらかしにされている現状があって､そこまで目がとどかないといった問題もあります｡また放射線治療や

化学療法による晩期障害が起こること.実際私たちの知っている方でも17才の女性ですが､就職したいので

すが､放射線治療､化学療法等で背丈がすごく小さいのです｡小学生ぐらいの背丈しかないのですが,それ

がファッション関係の仕事をしたいといっても､いれてくれない,認めてくれないという問題も実際ありま

したo　晩期障害という部分で､確かに治るのですが､色んな病気があとから併発してくる.子供の病気とい

いながらも長い病気と付き合っていかなくてはいけないということがあります

それから再発の心配があること､進学や就職,そして結婚や出産､当然子供が産めない状態になってしま

うという問題で､結婚や出産など､本当にたくさんの問題があります｡

私たちの支部設立への暗動は､まさにつぶらが生きた証しなのです｡私たちはいまも病気で闘い続け､私

たちと同じように孤独な日々を送る子供たちとそのご家族の皆さん､小児ガンの晩期障害に悩む皆さん､子

供を亡くされた皆さんの心の支えとして少しでもお役に立てればと願っております｡

r支缶活la ��

メ, 亦�

_絆1重要葦 支缶詰hr=つし 4IBBKrのぞみJ �*��-ﾈ+x*｢�,x,ﾂ�,ﾈ��,x.�/�.�,$､ﾈ/��,H*(-ﾈ+r���(,H,ﾆfh耳耳,ﾙ9h橙�

より身近な支援を可能に ��

去年10月1/1日に総会を開き. I(.,JT山支部が立ち上がっ

たわけです.そのあとの活動は､月1回範2日曜日に

定例会を行い,いつでも誰でも相談にこれる均をつく

ろうということでずっと進めてきていますo　いまこれ

で4回くらいになりますが未だに誰も相談には来られ

てはいません｡逆をかえせばいいことなのかとも思っ

たりしていますが､もう少し視野を広げたいという部

分でいろんなことを考えています. 10月に立ち上げ11

月には前山大学附属捕院でアンパンマンショ-を本部

と連携をとりながら開いたところ､たくさんの子供たち､親御さんが宮んでくれ､一番宮んでくれたのは病

院の先生だったかなと思ったりして,すごいいい時間をすごさせていただきましたo　あわせて, '[(ll,'山県立中

央病院でも同じくアンパンマンに来ていただき､病院.i別当】をしていただきました.

それから,富山で､北陸ですが,北陸ピーシーリングという野球チームが各爪から-チームずつ出てリー

グ戦を広げていて､去年から始まったのですが､いま笛山は笛山サンダ-バ-ズというチ-ムがでていて､

そのチームの方とお会いし､何か子供たちにできることはありませんか､とお話したところ､子供たちが高

ぶのならということで野球観戦を招待してあげようということで,去年9月に野球招待も計画したのですが､

残念ながらその日は雨で中止になったのですが､その時のご家族とかご兄弟はじめ､もちろん子供たちがす

ごい感動されぜひ次回よろし<ということで.今後の活動としては今年は2回計画しようと思っていますo

自分たちが子供自身にどうということはなかなかできませんが､一番たいへんなのは子供たちが一番たい

へんなのですが､それにつきそうお母さんお父さんがどれほどの思いをしているかは自分たちの経験からな

ので､お父さんお母さんをどうしようかということで､富大附鳩病院の先生やソ-シャルワ-カ-が協力的

で､この方たちと親御さんたちに少しでも癒しの時間を作ろうという話で,すすめています｡月1回か2回

考えて､カラーセラピーやアロマテラピ-といった時間をつくってあげることが､私たちにできることかな

と思いながら進めています｡
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いつも幹lJiと架まって話するのは､とにかく話をf那)てあげることだとo　私たちがどうこうというより､

.講をr苛Jいてあげることが大:'Jiだということをずっと崇たけています｡

小児ガンへの認識が社会全体で深まるとともに噂門医療体制の充実､また病気と闘う人々を熱く支援する

社会､保障制度の確立などが一日でも早く実現することを祈念しています｡瓜後に今回参加させていただき

ましたが､いろんな相談窓口があるとうかがいました｡小児ガンの相談についてもぜひ幅広く相談また対処

していただきたいと思いますので､この均を借りてお願いいたします｡ありがとうございました.

巾朝顔田

中川　難病ネットワークとやま　昨年ALS協会といまの小児ガンと同じElにツインソールとして立ち上が

った患者会が岱LLJにあります｡これからもどんどん患者会がセンターの支援によって立ち上がってい

くと思います｡それのFx初を振り返るとこの研究会のおかげでセンターを富LLIにつくることを経て､

みなさんが5年ぐらいかかって一生懸命やってきた､充実した研究会の御陰だと思います｡この場を

かりてお礼申し上げますC

座長　おおきくそだてつぶらの木という本を出された時に､偶然の出会いがあったとおっしゃっていました

が､ .巧いたものを残しておくことによってたくさんの人が助かると思うし.その人たちの本棚の中で

つぶらちゃんがい続けると思うし､もしそうしたことが笠井さんの支えになるとするならば､それも

また一つの支援の形なのかなと思いました｡
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Ⅰ一般発表3

r私達の手作りピアカウンセリングとセカンドオピニオン｣

東海脊髄小脳変性症友の会　立　木　情　代

ただいまたいへん亜いお.活を聞いて頭の中が皇1っ白になってしまいまして.これはきちんと話ができるか

どうか.不安な思いです.私達は東海脊髄小脳変性症という会の立ち上げのところから少しお話させていた

だきます｡

lS)95年平成7年､祖父江逸郎先生が東京にある全国脊髄小脳変性症友の会の講演を名古屋でなさいましたo

そして私達のところに会均を確保するようにという命が下り.一生懸命探して当E]と会Ei数にまにあう会均､

産某門易会館という名古屋城の前にある会館を探し､手配することからはじまりました｡それが平成7年10

月7日で､その日の司会を私どもの夫がさせていただき,次の会をここでやったらどうですかという話があ

り. 12月3日に設立総会を子王手たことから始まっております｡

そもそも私どもが脊髄小脳変性症に関わったのは､夫が平成元年に､トヨタ自動車系の販完会社で営業畑

を動いてきましたo　社員研怯､教育､人)Jfというところで社員教育のためにある日ボーリング喝へみなさん

を連れていったそうですo　そうすると､自分の番といわて立ったら球が動かない､ころがせない､自分が転

んでしまったということで,これは変だ､とかんづいたそうです｡そして彼は｢来たっ｣と思ったというの

です｡私は何も知りませんでしたが､彼の父親､その母親も動けない人でした｡私は結婚した時はそんなこ

とを知りませんで､こういう病気があることすら知りませんでしたo　私は三代にわたってこの病気と付き合

っていると､変なことの経験の長い女になってしまいましたが､そういうことがありまして,平成元年のこ

ろおかしいといったころ.夫は狭心症の臭雇いがあったのでしょうか､循環器にかかって､カテ-テルを2回

ほどしてもらいましたo　それで勤けな<なる,変だというので､私はカテーテルのせいで夫が動けなくなっ

たのではないかと早合点をしましたo　循環器の先生にそういうことってあるんでしょうかとrifJくと.とんで

もないこというんじゃありませんよということで､神経内科を紹介いただきました｡

神経内科ではとにかく注射を打ちに週に2回ほど来なさいということで. 2､ 3年通ったと思うのですが､

そのうちある日新糊で､火京で脊髄′JⅧ違変性症友の会があるという記部をみつけましたo　そこに1.!fいてある

.,iHiが､夫の症状とそっくりなんです｡ねえ､あなたこれとそっくりだからこれと思うわよo　行ってみまし

ょうよということで､束);くへIEu話をし､参加したいというと､どうぞ来てくださいとコわれ､行ったのが平

成5年でしたo

東京日赤会館で7.J.1柳先生という,当時アメリカからおlJ泊りになり､その後奈良少,1･立医大にいた先生ですが､

この方がSCDの専門ということで日赤ホールで講演がありましたC

私達2人夫婦で行き､初めは遊びのつもりでいきましたD病気ということも分からないので､行ったら､

夫の同じ症状の人がこのようにいっぱいいるんですo　もうびっくりしましたo　びっくりと同時にほっとしま

した｡これは私たちだけでなくて､こんなに大勢の仲間がいるんだということにほっとしたのです｡

それで､私たちもこの地で,自分たちの手でこの人たちきっと同じ病気の方がいるに違いないからこの人

たちの会をやろうということで､この会が穀'jいておりますo

当初分かりませんで､私たち､主人はサラリーマンでしたので､会をするって､予訊まどうするんだ,計

画;暮下はどうするんだと言いますので.何を言っているのよ｡女や子供のする仕さ的まみんなボランティアよとo

私は子供会,子供に本を-i,fcみ聞かせる会､婦人会､その他女性の自立の会などいろんなことをしておりまし

たので､それはお手の物でございまして,そんなのはポケットマネーを少し出すのよ,ということで､会を

進めてきまして､いつ終わるか分からない､いつ泊れるか分からない､いつまで続くか分からないというこ

とで､当初3()日円頂戴しておりました0　300円伯赦したお金を順番に桜み立てていきまして,やっと30万くら
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いになりました｡あと費用は少しばかりの稗用は通信費などは私どもが出しておりましたので､その時点で

いつまでもこんなことを自分たちだけやっていたんでは､他の方に譲るわけにはいかないからということで､

近藤先生に相淡し､会費,会則を作ってきちんとした会にしようということでしたo私はPTAの会則は作

ったことがありますけど､患者さんの会則は全然分かりませんので､相談したわけですo

それがずっと続いておりまして､しばらく他の人がやっていてくれましたが,私どものこの病気は迫伝に

関わるということがあり､自分の名前を実名を出して会を運営することが非常に難しいのですo何人も候補

になりそうな方がいたのですが､皆さん辞退たれたり途中少しやってくださった方も.やっぱり駄目だとい

うことで.再び私たちがこの会の面倒をみることになり､ 10何年かになっていますo

ピアカウンセラーのお話が随分出ておりますが､私どもは何か勉強をしたわけでも何でもありませんC私

なんて三代にわたってこの病気に関わっておりますし､束京へ行った時にはっとしたというのが､もうどう

いうことかというと､この病気の方､他の方も　一緒だと思いますけど､同じ病気の方というのはtfl得なしで

すぐにお友達になれます. 100年も続いているかと思う<らいすぐお友達になれる｡全然損得なしですo何

でもお話ができて何でもまっすぐFimナるんですo　これこそが私､ピアカウンセリングとか､よく分かりませ

んけれど､そういうものだと思います｡

私どもの会はだいたいにこのくらいの部屋よりちょっとIti･-座になるように机を組み替えます.どなたもが

みんな顔がみれるように､お話できるようにして､それぞれが経験をいろいろお話されますoそうすると､

あなたはそうだったわ､私はこうだったわということで､少しずつ同じ病気の人がすぐに仲良しになって､

いろんなことを話し合いながらこれが慰め合いながら元気の素になっていくということをしております｡

その次に､ただいまは医療制度が変わり､大きな病院であなたたちはこの病気を､難病は治りませんよと

言われてドヒヤッとして､患者さんはすごい打ちのめされるわけですけれど､私どもの会においでいただい

て､そういう仲間が大勢いるということで､安心をしていただくことがまず窮1です｡

それから､ホームドクタ-を持ちなさいよとおっしゃって､近所のお医者さんのところへ回されるわけで

すoそうするとそれは胃腸科であったり循環器であったり､ということで､専門の先生でないところへ患者

さんは回されていきまして､これが不安の種なんです｡大丈夫なのかな､治らないと言っているけどいつま

で生きられるのかどうなるのかと､早い人は3年か5年で命を亡<してしまう方もいますo　ですから､そう

いう不安がありますので､セカンドオピニオンという形､非常におこがましいことなのですが､ Ltl初に日赤

でお会いした高柳先生が奈良少.i-立医大名誉教授でいらして.退官されちょうど名古屋にかえっていらっしゃ

るので,この先生にお願いをして､皆さんはこういう部屋でそれぞれのお話をしている､ 81壬ばかりの個室

がついていますので､そこで自分の家族とじっくり相談をする会をしておりますoそうすると､なんと1回

に10何人の申し込みがあり､とてもまにあわなくてすごい盛況ですoみなさん会をしても人が淡.まらないと

かおっしゃるのですが,それは患者側にたって何を求めているかということを分かっていただければおのず

と人は恥まってくるのではないかと思います｡

もう一つは､患者たちの会を､声をちゃんとしたとろへ届けたいということで､いま何年かにわたり,伊

藤たておさんについて国会へ門願に行く時には必ず連れていってくださいといいながらします｡そして会で

みなさん.私たちの会のことじゃないんだけど､ JfL'f願のための署名をして下さい｡みなさんのためになるん

だからということで､いずれは私たちのためにもなるんだから､と､罪名をして上に届けることをしています｡

もう一つ､ 13､ 1/1に名古屋の白一E:.与会館があります､センチュリーホールというのがあります｡再生医療の

淋宗全がありましたo市民講座があったので､わたしもお邪魔させていただきました｡平成6年の頃に如註

虎ノ門のパストラルというところで内閣府主催のET細胞についてのシンポジウムというのが応初ありまし

た｡私は何のことか分からないけれど､なんとなくこれは何かにつながることというあわい期待でそこに参

加し､いろんなことをお話される方のことを聞いて発言もしてきましたoそこでは倫理ということが言われ

まるきり後ろ向きの話ばかりでございましたo帰る時にはがっかりしたのですが､一昨日センチュリ-会館

でいま進んでいる話をFiiJいて､ここまで来たんだ､私たちの病気もいまになんとかなるんではないかと淡い

-157-



期待をまた持っております｡

前向きに生きなければいけないということを皆さんと話し合いながら､いま会を進めておりますo

優良患者会のような話をしましたが､実は私どもにも悩みの種がありますo後継者がおりません｡いっぱ

いきてくださるいろんな患者さんたちをこのままはかってお<わけにもいかないので､これをぜひ相談セン

ターでの業務として引き継いでいただきたいと密かに思っておりましたら､どうも当てが外れそうなことを

耳にして､困ったな､と思っております｡何かいい知恵がありましたら教えてください｡

座長　退伝という要素が絡むのでどうしても声として出てきにくいというところがこのグループの特徴的な

悩みの部分だと私たちも理解しておくべきなのですね｡

立木　そういうことです｡
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N　一般発表4

｢私の多発性硬化症とピアカウンセリングJ

あいちピアカウンセリング/カウンセリングセンター　松　浦　利　雄

私の多発性硬化症と 
ピアカウンセリング 

あいちピアカウンセリング/ 

カウンセリングセンター 

はじめに､多発性硬化症について.私たちは､自分の想いとは関係なく､突然いままでの人生というのを

変えなければならなくなるといった事態に追い込まれることがあると思います｡それが､原因が交通事故で

あれ災害であれ疾患であれ､おおよその想像はつくと思いますが､そういったことを考えたくないとか,伝

じたくないというような気持ちから始まるのではないかと思います｡

それから自分が元にもどりたいと思うo　だけどそれが叶わぬことと分かった時､人は苦しみとか悲しみと

か無気力といった状況に陥るのではないかと思います｡

私の場合はそれが多発性硬化症だったということです｡多発性硬化症というのはいまのところ完治の望め

ない難病です｡私の症状は視力陪審､立位不能､歩行不能､排泄障害,胸から下へかけてのまんべんないし

びれ､これが3年間進行し続け､現在も後退症としてそのまま残っていますo　最近この1年､少し病状が落

ち着いているというのが現状です.

発病から受容 

*康体 

針王-一 

齢=<周 

この図は病気を発症してそれからいろんな要因があ

って､受容して次の新しい生き方というところにいく

過程について図にしてあります｡今日のお話は全体的

に図にするとこういった形になるかと思います｡
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2、多発性電化虚 �+X+ﾘ�B�

が、一年たった時に排泄障吾が出て、杖の一本歩行、

多発性硬化症の受容について。私はこの4年間いっ

たいどんなことを思い、どんなことを行動してきたか

というと、多発性硬化症になり、まず最初に視力障害

からはじまりましたので、そのあとの半年間、足の違

和感とふらつきといったものが出るまでは自分として

はあまり気にしていませんでしたし実感がなかったと

いうのが本当のところです。

しかし、不安はあるのですが、治療したくないとい

う気持ちなのです。元々病気を認めたくないという気

持ちがあったので、治療していませんでした。ところ

それから枚の二本歩行になった時にはじめて串の並大

さを感じて、もうこれは自分の人生は元に戻れないんだなということを感じました。

そこで受容することを考えはじめるようになりました。

丁． 

ピアカウンセリングとの出会い。出口のみえないト

ンネルで暗闇の中にいて、出口を探してもがき苦しん

でいる時にピアカウンセリングというものに出会いま

した。その時に私は思ったのは、ピアカウンセリング

に感じていたものは、ただ同じ柄気の人が同じ病気の

人同士で話しを聞いてアドバイスをするといったぐら

いの認識しかありませんでした。ですから自分として

はこれならいまの自分にもできるだろうと、そういう

ふうに恩いました。一筋の光を見た思いでした。

しかし、初級からいまのコースを終了するようにな

りまして、ピアカウンセリングというものについては、

だんだんと考えが変化してくるようになりました。

私のピアカウンセリングの効果について。私はピア

カウンセリングのセッションをしているl紺ま、体の不

調を感じません。それと、やる気がすごく出てきて、

充実感を感じているということに気がつきました。ピ

アカウンセリングというのは、その人の気持ちになっ

て、問題を解決していこうとしていく作業ですから、

自然と自分の感情だとか気持ちだとか、どういったこ

とが問題なのかということが整理できてくるようにな

ります。そしてクライアントと一緒に問題を解決して

いくl帥二、一休日分は何が苦しいのか、どうしたらいいのか、未来はいったいどうやって作っていったらい

いのかといったようなことが自然に見えてくるようになります。そうすると、心が落ち着いて、生き生きと

生きていく気持ちになってくることになります。
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私が私であるためのピアカウンセリング。ピアカウ

ンセリングは私にいろんなことを教えてくれました。

私がどんなtl三格であるのか、どういったふうに病気を

受容していく人なのか、自分を知り、自立し、明日を

考え努力するとか、あるいは幸せを感じるとかいった

ことができるようになりました。

もがき苦しんでいる私に天からのクモの糸がすっと

おりてきたような、そんな感覚を覚えました。ピアカ

ウンセリングはそういったことを私に教えてくれます。

患者の利益を第1に考えるといった言葉の意味とい

うことです。私どもあいちピアカウンセリングセンタ

ーでは坂野がよく私たちに患者さんの利益を穿き1に考

えてサポートして下さいと‾言います。ところが私は初

級から中級のあたりでは今→この意味がよく分かって

いなかったと思います。身につけたスキルを振り回し

ながら転移や逆転移を自分の思うように利用しながら

セッションをしていたと思います。

クライアントが悲しみとか怒りとかそういったf朗－了

を転移させてきたところで、自分の都合のいいように

［慄を変換しまして、こちらのよかれと思う方向にやいていってしまうといったようなこともします。それ

から自分の、ピアカウンセラーの感†■守をクライアントに伝えて、逆転移というの起こし、自分の思うような

ストーリーであるとか、ものにセッションをもっていってしまう。自分の思うような筋こ‡ほ、ストーリーに

していくセッションというのは、ピアカウンセラーにとってはとても気持ちのいい、快適なものになります。

ところが、患者さんの利益を第1に考えてサポート

して下さい、大‾■jiにして下さいと言われた瞬l紺こ、心

地の良いピアカウンセリングというのは存在しえなく

なります。それは、相手のことを本当に考えてエンパ

ーメントを信じていくということは、相手の．活のペー

スにあわせていくということになります。相手のペー

スにあわせながら祉会費源を使い、問題を解決してい

こうとすることを大切にするということが、ピアカウ

ンセラーの考える患者さんの利益を第1に考えるとい

ったことにつながると思います。

このことが、私には羅針盤であるというふうに感じられるのです。

自分勝手な思いとか考えでセッションをしないために、冷静な目をもって相手の気持ちになってセッショ

ンを行うということが患者さんを大事にすることあるいはlJ柄を得るということにつながっていきます。私

はこの羅針盤というものを手に入れているからこそ、自分勝手などアカウンセリングをせずにすんでいると

思います。
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羅針盤o　この羅針盤を手に入れるということは､そ

んなに簡単なことではありませんo　ですけれども.と

ても大切なことですo　大切なことというのは､怖卿こ

できるようで実はその内容を維持することも田を向上

させていくことも.たいへん難しいことになります｡

ですから私は今日この自分の心のプロセスをここでみ

なさんに説明したいと思いましたo

このことはとてもすがすがしい気持ちのするもので

して､それで私はこの羅針盤を手に入れたことと､そ

れから充実感を感じることができましたので､今日こ

こでこうやって皆さんにお話をすることができると思います｡

このことは､実際にやってみないと分からないこと､感じることができないことなので､ぜひ皆さんに講

習を受けていただいて,相談援助技術の知識と技術の向上を因ってよりよい明日の担い手になっていただき

たいと､一緒にやっていきたいと思っています｡

照書名　沖縄　病気も重たくて大変だと思うのですが,いまの気分､時間も迫られながらはじめてで大変だ

ったと思うし､みんなのいままでの昨日からでてきて､いまの感想はどうですか｡

松浦　みなさんそれぞれ地域において一生懸命やられている結果の発表ですから感心してr期し1ていました

し､就労支壬かこついても大変な課題の一つだと思っています｡

照書名　松浦さんがとて前向きで実行力のある方なので,皆さんにもそうですが､発表の技術を学んでもら

って､今回の､字だけですね､はっきりいって読まないんです｡ (私みえません)発表の技術もたぶ

ん松浦さんみたいにできると思うので､次のステップはこういった発表する技術というのを覚えてい

ただければまたもっと松浦さんの気持ちが伝わると思いますので､アドバイスとして｡ (ありがとう

ございます)

座長　たいへん厳しくも温かい指導がありましたが､他いかがでしょうかo

話を剛､てなにかアドバイスを考えてしまうのですが､自分自身の内面をまた見ていく目というのと

姦IiiE一体になっているところが非常におもしろいなと思いました｡ありがとうございました｡

簡卿こまとめさせていただきますと､まず病を語ることとFi"くことが非常に根本的なことであること

に､今日の4つの演題は全て私たちを気づかせてくれると思いますoその際に聞くということだけに

関してどうやら私たちの社会には3つの流れがあるようですo lつめは心理学の知をバックグラウン

ドにしたピアカウンセリングのアプローチ､ 2つ日に心理学にはこだわらずにむしろ社会福祉学のノ

ゥハウを晴かそうとするピアサポート.そして3つ目にこれらのバックグラウンドではなくて､むし

ろ個人の体験から病を田】くこと､効き方を碑感的につかんでおられる方がおられますoそれらの方は

個人でおそらく縫針盤をもっておられる可能性がありますoこれはレイセオリー､訳すと素人理論と

いうふうになってしまうのですが､そういった3つの流れがあると思いますo難病支損というところ

はとにかく活かせるものは全部描かしていかなければいけないと思いますので･今後しばらくこれら
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の実践を蓄和していただいて､そしてそれぞれの特徴をよくつかんでいく､そしてさらに活かしてい

くということが求められると思います｡

以上でこのセッションを終わりにしたいと思います｡ありがとうございましたo

伊藤　以後にまとめていただいた3つの分類をよく理解していただくと今日いろいろ発表されたことがより

よく理解しやすいかと思います｡
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次回開催地挨拶

沖縄難病相&･支援センター7ンビシャス　照高名　　　通

みなさんお疲れさまでしたD来年3月､一年後に開催することになりました｡あと一年ありますからなる

べくみなさんもお金をためて計画的にしていただき､なるべく多くの方に参加してもらいたいし､目的はや

はり地元でやることで地元の患者会のできていない患者さんを集中させるのと,専門の医者や医療関係者も

これを機会に連携していきたいと思っています｡また当日会場は予約をとっています0　3月20-21日0　20

日が金曜日ですo　春分の日ですo　連休ですが金曜日土曜日にやろうと思っています.糊所は男女共同参画セ

ンターティルルというところですo　当日は､まだ確定ではありませんが､午前中に移動してもらい金曜日の

午後スタートして懇親会し､土曜午前中まででおわり､そのあと首里城､難病の人が働くパーラー､アイス

クリームショップをやっていますので､見学と難病相談･支援センターアンビシャスの見学も含めて希望者

は来てもらうと｡日曜日はそのまま帰る方もいらっしゃるし､オプショナルでチュラム水族館など行かれて

もいいかと考えています｡

テーマもまだはっきりしていませんが､懇親会自体も応募制にしようかと思っています｡患者さんが自分

たちのカラーを汐段もっているものを披蕗する余興大会みたいな形で沖縄の結婚式みたいで､結構いろいろ

楽しんでいただければと思っていますo

それとは別に.リーダークラスの研鰭会もその前後にいれて同時に旅狩をうまく効率的に使えるようにと

思っています0 .詳細でましたら連絡しますので､ぜひ沖縄へ､メンソ-レ!

伊藤　沖縄でオプショナルで観光もいれようと｡そのかわりたくさん来ていただきたいということです｡
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閉会挨拶

副会長　今　井　尚　志

みなさん二日間本当にホットな話題で私も感動しながら聞くことがたくさんありましたo　二日間本当にご

苦労さまでしたo　それから本当にこのような立派な会均でたくさん集まっていただいた､演出をしていただ

いた愛知県医師会の川村先生はじめ関係者の皆様にJ申くお礼申し上げますo

研究班から一言｡私のプレゼンテーションも少し悪かったと反省しておりますが､研究班としては結構厳

しい評価をうけました｡評価褒員会というのがあって,厳しい評価を受けたのですが,その一番の理由は研

究班の研究とどこまでが事務のあるいは以前からの実紙なのかということをきちっと研究としてまとめなさ

いという厳しいお話があって､こういう社会学的な研究班ではなかなか厳しいことだなと理解していました

那.そこを少しJg生労働省もしっかりとやりなさいと宿題を受けております.来年度は特に歪点項目を決め

ましてワーキンググループを作成しています｡特に最後のセッションでありましたピアサポートに関しては

非常に重点項目としてワーキンググループを作りたいと思っています｡それから難病相談･支援センターの

相談fiのいろんな質問に対してもご苦労されていることに対しても研究班としては何とか代表的な質問をた

<さんあつめてクエスチョン&アンサー集を一年間で作り上げたいと思っていますo　いろんな意味で皆様の

お力添えをいただきたいと思っていますので､今後とも我々も含めてご指導いただければと思います｡

本当に二日間どうもありがとうございました｡
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｢セルフヘルプ･グループ｣

愛知県医師会難柄相談室MSW 近藤　修司



｢セルフヘルプ･グループ｣

愛知県医師会難病相敬呈MSW　近　藤　修　司

はじめに

現在､わが国には多くのセルフヘルプ･グループが存在し､その数もm加傾向にあるo目的や対イ如ま多様で,

様々な障1き,'や柄',k　アルコ-ルや摂食r;Ll.Tlfなどの哨癖(依存)､ DV (ドメスティック･バイオレンス)やFLf

待などの暴力､牲同一性ド甘苦などのマイノリティ､認知症のlljJA肺:H･や者F紳Il発達遅滞の'ikr族など.様々な分野

でセルフヘルプ･グループが充足しているo

ここでは先ずセルフヘルプ･グループの芯味.定点､分熱､歴史について述べ､活動lHgJIJを紹介し､セル

フヘルプ･グル-プの機能･役割,またi]j-FIFJ職のF対わりについて.そしてセルフヘルプ･グループの可lliZ性に

ついても触れたい｡

1.セルフヘルプ･グループとは何か

1)セルフヘルプ･グループの意味

セルフヘルプ･グループは､何らかの関越･裸越を抱えている本人や家族自身のグループであるため. ｢当

･jl者であること｣がit-l大の特徴であり. qt:兜な.TUT:味を持つD　そして､セルフヘルプ･グループのセルフヘル

プには｢s el f一Ile 1 p (自分のことは自分でする)｣と｢mtl t tla1-llel p (相互に助け合う)｣

の意味を含んでいることから､セルフヘルプ.グル-プとは､自分を助ける､他者を助ける､仲間としてrTlrJ'

者が姓桝する｢仲FiH同士が支え合う自助･相互柁助鮫田｣と-[';うことができる｡

2)セルフヘルプ･グループの定義

セルフヘルプ･グループの定式には､カッツとベンダ- (A.日.KilLx&F.7.Tien(lcr)レウイ(Lcl･y),ガ-

トナーとリ-スマン(GiLrter&Ricssmiln)苛の定滋があるが､ここではコリンズの辞兆による以下の定滋

を取り上げる｡

｢個人､グル-プ､組純に共通するは助あるいは利益を才Lきることを目的としてともに活動するプロセスで

あるo　描動の中心は､個人関越や地域関越を含む広範な経験を引き継ぐ｡もし.エンパワーメントが､個人

やグル-プがパワフルになるよう励ますプロセスであると捉えるならば､セルフヘルプはエンパワ-メント

のひとつの型として見ることができる｡セルフヘルプ活劫は､クライエントやソ-シャルワークサービスの

利用者の社会的地位を問越にしないことが必要である.他の亜安な特徴はメンバーの平等な地位､グル-プ

や組織内の個人による決定を共有すること､グループや組紙活動の秘密をまもることで､汚通､メンバ-の

持つ関越と快】心が活動の中心になる｡

セルフヘルプは非常に広い範四の活動を含むo　地域活臥　企業における労働者の参加､企業の共同などo

保健慌癖や地域r弘J通では､介適者や親族グループを含み､グル-プは治療にJJ.ミ点を当てたり､差別を糸杢験す

る人々にJi…点を当てたりするD　よく知られた【T.三名のセルフヘルプ･グループはアルコールグループである.

多くのセルフヘルプ･グループはこのグループをモデルにしている｡｣

3)セルフヘルプ.グループの分類

セルフヘルプ･グル-プは､セルフヘルプ･グループに械するメンバーの問RE!と対処方法を基軸にして分析

されているo　パウエルによれば､セルフヘルプ･グループは､ 1　茜慨･依存の問越のグループ(アルコ-ル

lr..名協会､ギャンブラ-L㌍名協会^1-) 2.広範なrn7退解決を目指すグループ(ペアレントL7/i_名協会:児軌Lf
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待する親､コンパショネイトフレンド:子どもを亡くした親等) 3.マイナーなライフスタイルをもつ人た

ちのグループ(ウィドゥートウ-ウイドゥ:配偶者と死別した者等) 4.当部者の家族グル-プ(アラノン:

アルコール依存症の家族､相神病同盟等) 5.身体に障害を持つ人たちのグループ(オストミー協会:人工

旺門造設者､脳性マヒ協会､てんかん協会等)に分けられる｡

日本の例を紹介すると､ 1.習慣.依存の問題のグループ(ナラノン:薬物依存症障雷､ NABA:摂食蹄雷､

I ACA :依存症に限らず家庭に何らかの問題があることで似ついて育ったと感じる人達の触まり等) 2

広範な問題解決を目指すグループ(あけぼの会:乳癌手術体験者の全国組織､中卒･中退の子どもを持つ親の

ネットワーク等) 3.マイナーなライフスタイルをもつ人たちのグループ(ウィドゥ･サポート協会-ほほ

笑みネットワ-ク-:配偶者と死別者の会､リメンバー名古屋自死迫族の会:家族を自殺で亡くした追放の会

等) 4.当部者の家族グル-プ(S IDS家族の会,全国陣苫者とともに嫉む兄弟姉妹の会等) 5.身体に

障害を持つ人たちのグループ(日本ALS協会､全国多発性硬化症友の会等)などがある｡

パウエル等の研究者がセルフヘルプ･グループの分類をまとめた後も､価値観の変化､ライフスタイルの

変化によって新たな問題が発生し､そのことがまた新たなセルフヘルプ･グループの誕生につながっている｡

2.セルフヘルプ･グループの歴史

1)英､米のセルフヘルプ･グループの歴史

セルフヘルプ･グル-プの思想的な起源としては､イギリスのスマイルズ(SmHcs)の『自助論』 (19L58年)

とロシアのクロボトキン(Kuropatkin)の『相互扶助論』 (1902年)が挙げられる.

米国の均合は､社会的な問題では､ナチスに追われて移住したユダヤ人の組織(1936年)が､純朴的蹄雷.

問題では､ 1935年に設立されたAA (Lllc()h()1 ics An()nym()us)や1937年のリカバリー協会(粍神陥1LJ7:の回復者)

などが右壬初の例とされる｡障害者関係では,脳性マヒ協会(19L17年),約神遅滞児協会(19上川年)などがあるo

米国では､ 1950年代後半から1960年代にかけて､多くのセルフヘルプ･グループが設立された｡その子守-)71･

には､市民権運動､公民権運動､草の根運動､さらには反戦､言論の自由､カウンター･カルチャ-などの

動きがあった｡セルフヘルプ･グループの視点は､下から上への志向性という点でこれらと根底でつながっ

ている｡こうした運動がセルフヘルプ･グループの出現を活発なものにした｡

I()70年代以降は､例えば医療･保健領域では､ほとんどの障害･疾柄別にわたっているといわれるほど､セ

ルフヘルプ･グループが増大しているo　さらに､ 1990年代は,慢性疾患やエイズや精神障苦の回復者本人の

グループのような,時代のニーズに沿う多くのグル-プが.設立された｡

2)日本のセルフヘルプ･グループの歴史

わが国のセルフヘルプ･グループは､初期には欧米型のセルフヘルプ･グループとはやや典なる｡それは､

1()I,18年の結核患者のグループ･日本患者同盟の創立に始まる｡

朝日訴訟の原告として有名な朝日茂の著;巧には､岡山の結核療養所での患者自治会発足の様子が.lfかれて

いる｡第2次大戦巾､結核患者は戦争に役立たない者として病院当局から徹底的に差別されたo　患者の配給

物流,特に砂糖､食用油などが抜き取られ､横流しされたo　また.石鹸､衣料なども恕者には回らなかったo

そんな人権抑圧の処遇が､敗戦後の患者自治会結成の原動力になっていて,患者が患者を組織してグループ

を結成している｡各地で結成された自治会が全国組織に発展したものが､日本患者同盟である｡つまり,敗

戦後の劣悪な環境の中で､医療･生活保障などの要求運動といったソーシャルアクションが中心的な課題で

あった｡

その後､ 60年代初めからは､ 1963年の子どもの未来をひらく父母の会(サリドマイド児親の会), 1969年

のカネミライスオイル被害者の会などの公害･薬晋のグル-プ､ 60年代後半から70年代にかけては欧米型の

セルフヘルプ.グループが次々と設立され､ 80年代には地方レベルでも増加していったo　それは､例えば地

域単位に地域難病連を作り､ 1980年代には､地域単位のものが全国レベルでまとまったJ PC (日本患者･
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家族団体協議会)が発足している.障害者の各グル-プも､ 1981年の国際陣1LjC老年を契機にして､国際障害

者年日本推進協議会(現日本陥害者協議会)の全同組織が結成されている｡分析としては.時代の要.lFIiとと

もに陣古.疾柄､難病､アディクションの関越などのセルフヘルプ･グル-プが加わってきているとIjAえる.

3.セルフヘルプ･グループの機能･役割

現在､例えば医療.福祉の分野では､佃性疾患･生活･AHn病など丘期にわたる病気が増え､病気･陣吉と共

存しながら生きることが必要になった｡そのために､同じ問題を抱えた患者･陥苫者同士の励まし合いの中で､

病気･障害の科学的な知識を学び､治療内容についてもインフォ-ム卜.コンセントの中で自己決定すること

が必要になってきているo

また､当然のこととして患者.障害者は医療に快ける関越のみならず様々な生活問題も抱えている｡労働

の間越､経済的な関越､教育の問題､社会の偏見などのIl‡J越を解決していかなければならないが､自治体や

行政･地域住民に働きかけ,病気･陣'il'の社会の偏見をなくしたり､療並環境.生活環境の整備をしていくこ

とも必要である.しかし､医療従小者の側だけの働きかけではできないので､当11i者組織がその力銃を強化

し､ねぼり強く社会に働きかけなければならない｡これもセルフヘルプ･グループの機能･役割の1つである｡

以上のように､セルフヘルプ･グループの機能.役割としては､大きく分けると自分自身を変えていくもの

と社会変革をめざすものの2つがあると~3-える.日本患者･家族団体協議会の創始者の1人である長宏は､

普-;!‡ 『患者運動』の中で, ｢患者運動というと､癖益条件の整備の運動と考えられてきたけれど､それだけ

では普i由的でない｡ (1)嫡気を科学的に知ること､ (2)受け身ではなく病気とたたかう､病気を克服する

気概を養うこと､ (3)病気とたたかう条件整備を襲えていくという3つの要諦さが必要であるo｣と述べてい

るo　つまり､自らを変革することと社会を変革することとは切り離されるものではなく.相互に深く結びつ

いたものと捉える必要がある｡

ただし､一方で､病気で苦しんでいる中で患者会に入会しても､自身のことで精一杯で何もお役に立てな

いからといって入会に消極的な人がいることも:'JL実であるoしかし､そういった梢合にも､会館を納めること.

会報をしっかり読むことだけでも会の役Llとして活動している人の励みになり､立派な活動への参加､役割

の遂行をしていると言える.

つまり､税極的であれ消極的であれ. ,Ti三者会に何らかの関わりを持ち,自分を変える､そして社会を変え

ようとする姿勢が患者にとって重要なのである｡

4.セルフヘルプ･グループの活動の実際

医療･福祉分野では疾患･肺苦ごとのセルフヘルプ･グループが数多く誕生し.活動を続けているが､ここ

では､その一例として､難病患者会であるMS TOMORROWS (.設立当初の名称は全回多発性硬化症

友の会愛知県支部､ 2006年にMS TOMORROWSに改称)の活動を紹介する｡

MS TOMORROWSは1997年7月に設立された｡会報(ぶりむろうず)の創刊引こよると､ ｢患者

として悩み.考えてきたことを活かして,社会科学的な観点から医療を研究し､患者同士が体験を伝え合い､

励ましあうことの大切さを痛感していたB氏と他yF.i-で支部i主を務められたM氏が出会ったことが契機となっ

て発足｣したものであるo　そして､活動方針は. (1)心音の団体として独立性を常に保持し､患者が自分

たちの都合に合わせて語り合える均にするo (2)あくまで患者.が活動の中心だが､家族､医師･右冶師など

の医療に従TJfする方々､ボランティアにも参加を呼びかけ､自由な意見の交換を促進し､交流を深めるo (3)

交流会の開催と支部ニュースの発行を主な活動とする､等で､こういった活動方針は他の多くの患者会でも

共通している｡

なお､ MS TOMORROWSの活軌の中心となっているB氏は､その後､ 2000年9月からは患者･家
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族･ボランティアなどで広( ｢病｣や｢障害｣に関わりや臥し､を持つ人のネットワークを充実させたいと､｢語

りの会患者塾｣と称する取り組みを行っているo　また､アメリカの大学院でのピアカウンセリング､カウン

セリング､ケースマネジメントの学習と実習(インタ-ン)を経て､ 2005年10月からは｢あいちピアカウン

セリング/ピアカウンセリングセンター｣と｢全同多発性硬化症ピアカウンセリング/ピアカウンセリング

センター｣を併設で立ち上げ､カウンセラ-の益成と､同じ患者の立場からのピアカウンセリングとカウン

セリングを開始している｡

以上のような活動はどの患者会でもできるというわけではないが､ B氏とB氏を支えるボランティア等関

係者の括動からは,活動を支えるネットワークを拡げつつ,どんな状況に位かれていてもその蹄定的な側面

に目を向けて､体験を活かした専門的な抜助を行いうるセルフヘルプ･グル-プのもつ底力と可能性を教え

られる｡

5.セルフヘルプ･グループと専門職の関わり

医療の現場でいえば､医師･看護師･ソーシャルワーカーなどの専門職が､セルフヘルプ･グループの活動

から学ぶことの意義は大きいが､実際どのように支接を行ったちょいのだろうか｡

セルフヘルプ･グループと専門職の関係については､これまでも議論がなされ､例えばアダムス

(Adams, 1996)は,専門職とセルフヘルプ･グループとの関わりのあり方に目を向けて､両者の関係を(1)

専門職がセルフヘルプ･グループを｢取り込む｣､ (2)専門職がセルフヘルプ･グループを｢側面から援助す

る｣､ (3)セルフヘルプ･グループが専門職から｢自立している｣という3つのタイプに分けた｡

(1) ｢板り込み｣タイプは､セルフヘルプ･グル-プ本来の関係のあり方が逆転している｡専門職が運営し,

碑接指導し､讃源を提供する｡ ｢セルフヘルプ｣の用語を用いるが､専門機関に完全に取り込まれているセ

ルフヘルプ･グループもある｡わが国の場合は､病院内のグル-プや､行政が取り込んでいるセルフヘルプ･

グループも少なくない｡ (2) ｢側面から援助｣タイプの専門職の関わりでは､専門職は当事者を集めたり､

活動の'3,雰囲気づくりをするといった間接的な働きをする｡このタイプのセルフヘルプ･グル-プは､わが国

ではかなり多い｡グループの準備期と初期には専門的な知識.技法,資源が必要な場合もあるo (3) ｢自立

的｣タイプでは､専門職とセルフヘルプ･グル-プとの間には､はっきりした距離がある｡このタイプは､

主体的に組殺され､専門職から独立して運営がなされている｡

以上のことから､専門職の援助を受けて発足したグループでも､その発展にともなってグループメンバー

が専門職の竣助から自立して,メンバー同士のつながりを深めながら､噂門職とは対等の協力関係を結ぶの

が望ましい｡しかし,専門職の権威に依存する傾向の強いわが国の場合､それは言秦でいうほどたやすくは

ない｡そのため､生活者としての様々な問題を抱えるセルフヘルプ･グル-プでは､体験をベ-スにしたピ

アカウンセリングはメンバ-同士で行うことによって有効に援助できることなど､専門職の横助には限界も

あることを認識する｡そして､あくまでグル-プの主体性を尊重する側面的な援助を心がけ､将来的には自

立的なグループに移行できるように支援することが重要であるo

6.セルフヘルプ･グループの可能性

わが国のセルフヘルプ･グループは､前述したように初期には欧米型のセルフヘルプ･グループとはやや異

なった形をとり､ 19L18年に.設立された日本患者同盟の創立に始まった｡その後､患者運動はわが国における

患者運動のナシヤナル･センタ-を目指して1986年に6月にJ PC (日本患者･家族団体協議会)を結成し､

2005年5月には､これに全難連(全国難病Eil体連絡協議会)が統合されてJ PA (日本難病.疾病団体協議会)

となった｡現在60団体､ 3,379組織､約31万人が所属する組織として､セルフヘルプ･グループの役割のひと

つである療養条件の改善､社会変革を担うべく各種の実態調査や国会請願などの精力的な活動を続けている｡
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また､ J PA (E]本難病･疾病団体協議会)に所属する多くの組織は､ 2003年度から全国の各都道府県に設

匹された｢難病相談･支援センタ-｣の円滑な運営を研究するための組織である全国難病センター研究会に

所属し､その中核的な役割を担っている｡

おわりに

セルフヘルプ.グループに参加.支えている人々の中には､ ｢(グル-プの中で社会的な役割を見出し､)こ

のグループは私の生きがいです｡｣という人もいる0　人生の途上で中途視覚障害者になった人から｢私が障

害者になってよかった.私は障害者に向いている｡｣という言葉を聞いたこともある.その人々はグループ

の活動によって自己の価値観を転換させただけでなく､同じように悩む人々のモデルとなり､援助者になっ

ている人々である｡このように､エンパワーメントのひとつの型としてのセルフヘルプ･グループの持つ役

割と可能性は､専門職の想像の域を超え､人間の可能性の大きさを教えられるものである｡
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代表世話人 �,98yu�?��衆議院議員.自由民主党難病対策議員連盟会長 

代表幹:'lf 侏I68��裵�衆議院 剿R員.自由民主党難病対策議員連盟幹部長 

世話人 亰H皐脂Wb�参議院 僊:良.自由民主党難病対策議員連盟 

有村治子 伜��L院 處r韭冰)j�Y7ﾙ>���鞜Hｶ8什��k��

谷博之 伜��院 綴ﾆﾂ駛�Y7ﾙ>���鞜I�I�亳8什��k�ik�ｼy+r�

家西倍 伜��院 菱蹴駛�Y7ﾒ�

武山百合子 ����8��ｶ8蹴駛�Y7ﾒ�

丸谷任織 做�8��ｶ8蹴靠ik�7ﾘ�ﾈｧy�i┼:ﾙYH橙�

小池光 伜�ｶ8��ｶ8蹴�?ｩgｸｺH蝎7ﾘ�ﾆ緬�i┼:ﾙ%99b�

阿部知子 做�8��ｶ8蹴竟�檠j�Y7ﾖﾆy�i┼:ﾙ%99b�

内田健夫 �?ｩgｸ�8踪檍�ﾙD9yﾒﾕG&ﾈ甁�
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全国難病センター研究会　加盟団体等一覧
(2006年10月一部改正)

■都道府県■

北海道　　宮城県　　茨城yF.l.･　栃木県

埼玉県　　千乗県　　京都府　　兵庫L!Tl.-

島根県　　岡山県　　広島児　　山口9F,1,-

長崎県　　大分県　　宮崎少rl.-

I地域難病連)

財団法人北海道難病連
71.森県難病団体連絡協議会

岩手県難病団体連絡協議会
N P O宮城県患者･家族団体連絡協議会

NPO秋田県難病連

山形県難病等団体連絡協議会

福島県難病団体連絡協議会
茨城県難病団体連絡協議会
栃木県難病団体連絡協議会
群馬県難病団体連絡協議会
社団法人埼玉L:[,1.-障害難病団体協議会

N P O東京難病団体連結協議会

N P O神奈川県難病団体連絡協議会

山梨県患者･家族団体協議会

長野県難病患者連絡協議会
新潟県患者･家族団体協議会

岐串県難病団体連絡協議会
静岡県難病団体連絡協議会
愛知県難病団体連合会
三重県難病団体連絡協議会
N P O滋粥県難病連絡協議会

京都難病団体連絡協議会
NPO大阪難病連

兵仲県難病団体連絡協議会
奈良県難病連絡協議会
和歌山県難病団体連絡協議会
岡山県難病団体連絡協議会
広島難病団体連絡協議会

香川県難病患者･家族団体連絡協議会
愛嬢県難病等患者団体連絡協議会
砧知県難病団体連絡協議会
福岡県難病団体連絡会
NPO佐門児難病支援ネットワ-ク

熊本県難病団体連絡協議会
宮崎県難病団体連絡協議会
N P O鹿児島県難病･搾害者連絡協議会

■疾病Efr体I

日本難病･疾病団体協議会(∫ PA)
NPO難病のこども支ま員全国ネットワーク
ベーチェット病友の会

全国多発性硬化症友の会

社団法人日本筋ジストロフィー協会
社団法人日本リウマチ友の会
全国筋無力症友の会
全国膨原病友の会
全国心臓病の子どもを守る会
日本ALS協会

全国パーキンソン病友の会
NPO日本I DDMネットワーク

SSPE符空の会

財団法人がんの子供を守る会
全国脊柱靭帯骨化症患者家族連絡協議会
日本AS友の会

日本肝臓病患者団体協議会
日本ムコ多糖症親の会
日本網膜色素変性症協会
バクバクの会

もやもや病の患者家族の会
乾細の会
財Efl法人全匡l和神障害者家族会連合会､･‖相即､

I BDネットワーク

ヤコブ病サポートネットワーク

全国HAM患者友の会

■その他団体･機関}

愛知LIP,･医師会･難病相談室

静岡県難病ケアシステム研究会
N P O沖縄LIT,1,-難病支抜センタ-

社会福祉法人ありのまま舎
明るい福祉を考える会
社団法人日本医療社会事業協会
NPO難病ネットワークとやま

原生労働省疾病対策課(オブザーバー)

※次fiへ5,-Lく
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直垂画

全国難病センター研究会　加盟団体等一覧
(2006年10月一部改正)

■研究班等■

独立行政法人国立病院機構宮城病院院長
木村格(いたる)

重症難病患者の地域医療体制の構築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

糸山素人

特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班主任研究者
独立行政法人国立病院機構宮城病院

今井尚志

特定疾患患者の生活の質の向上に讃するケアの在り方に関する研究班主任研究者
独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長

中島孝

難病看冶学会会長
f'Ji森yT,i.-立保健大学教授

川村佐和子

特定疾患患者の生活の質の向上に資するケアの在り方に関する研究班班員
群馬パース大学教授

牛込三和子

高齢･陣富者雇用支援機構障害者職業総合センター研究員
春名由一郎

日本医師会
(内田健夫　常任理事)

■議員等■

自由民主党難病対策議員連盟
(津島雄二会長･原田義昭幹事長)

亀井郁夫議員(参) (自民)

有村治子議員(参) (自民)

谷博之議員(参) (民主)

家西伯議員(参) (民主)

武LLl百合子議員(前衆) (民主)

丸谷任織議員(衆) (公明)

小池光孟遜員(参) (共産)

阿部知子議員(衆) (社民)
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全国難病センター研究会　これまでの開催地一覧
(第1回研究大会～第10回研究大会)

第1回研究大会(札幌)

2003年10月11､ 12日　会場:北海道難病センター､札幌医科大学記念ホール　参加者数:164名

l後援

JP_生労働省

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究三好業
｢特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班｣

北海道､札幌市､社団法人北海道医師会

第2回研究大会(川崎)

2004年3月27､ 28日　会場:川崎グランドホテル　参加者数:134名

°後援

l中生労働省

J学生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究:_FJi業

｢特定疾患の地域支抜体制の構築に関する研究班｣

第3回研究大会(神戸)

2004年10月23､ 24日　会場:神戸商工会洗所会館　参加者数:256名

l後援

l学生労働省

J学生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究三好業

｢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､兵席LIP,･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r弟】l学生事業団

第4回研究大会(東京)

2005年3月26､ 27日　会場:こまばエミナース　参加者数:140名

･後援

J日生労働省

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事実
｢特定疾患の地域支控体制の構築に関する研究班｣

第5回研究大会(仙台)

2005年10月1､ 2日　会場:宮城県民会館　参加者数:143名

･後援

J学生労働省

J日生労働科学研究費補助金難治性疾患寛服研究:'Ji菜

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班｣

宮城県
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全国難病センター研究会　これまでの開催地一覧
(第1回研究大会～第10回研究大会)

第6回研究大会(東京)

2006年3月25､ 26日　会場:こまばエミナース　参加者数:98名

･後援

Jg生労働省

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

第7回研究大会(静岡)

2006年10月14､ 15日　会場:クランシップ　参加者数:139名

°後援

ノ学生労働省

Jg生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

第8回研究大会(佐賀)

2007年3月24､ 25日　会場:四季彩ホテル千代田館　参加者数:119名

･後援

佐空冒県

厚生労働省

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

第9回研究大会(吉山)

2007年10月27､ 28日　会場:サンフォルテ(27日)､とやま自適館(28日)参加者数:151名

°後援

富山県

Ig生労働省

Jg生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣

第10回研究大会(愛知)

2008年3月15､ 16日　会場:愛知県医師会館　参加者数:208名

･後援

愛知県

名古屋市

J学生労働省

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
｢重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班｣

｢特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究班｣
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第10回研究大会(愛知)参加者一覧
(当日参加者含む､所属先50捌伯､敬称略)

No. 傀ｩ��&9�ﾂ雍�ｭb��*洩ﾉ���

1 �I&ﾘ�8怏�XｧyV�����>�:�Oﾉ6�"�

2 忠�ﾈ蟹&ﾔﾇ%ﾕGｸ�8踪橙��ﾙ�ｨ諸;��

3 中ﾇB�I&ﾘﾊx�8踪橙�仗�:��8謦�

4 着x蟹&ﾘﾊx�8踪橙�凩�ﾈ餔ﾂ�

5 忠�8蟹&ﾔG&ﾅGｸ�8踪橙�凭冦畏餔ﾂ�

6 忠�x蟹&ﾙ-ﾈ�8踪橙�冲ﾉ:ﾙ�X��

7 ��?ｨ蟹&ﾘﾊx�8踪橙��雜xﾋ8ｺr�

8 �"�I&ﾘﾊx�8踪橙��?��ｩOﾈﾆ(���

9 忠�x蟹&ﾘﾊx�8踪橙�倬仂ｨ蹂ﾘ"�

10 着x蟹&ﾘﾊx�8踪橙�倬ｸﾏｹH顯｢�

ll 着x蟹&ﾘﾊx�8踪橙�冢ﾈ�亥(ﾆｹ|ﾒ�

I+i 着GB�I&ﾘﾊx�8踪橙����69u(���

13 ��I&ﾘﾊx�8踪橙�伜)>�uIOﾈ���

トl 忠�x蟹&ﾘﾊx�8踪橙��')6848ﾋ餤b�

15 忠�8蟹&ﾘﾊx�8踪檠Yｸ檠+r��:�nﾉk�&｢�

捕 �I&ﾘﾊxﾉ(ﾔ餾�9YHﾎ��%99hｼr�佻ﾈ�z)k��

17 �I&ﾘﾊxﾉ(ﾔ餾�9YHﾉ(ﾔ�%99hｼxﾉ(ﾔ��鞜H擺�伜)gｸﾋ8��

18 �I&ﾘﾊxﾉ(ﾔ餾�9YHﾉ(ﾔ�%99hｼxﾉ(ﾔ��鞜H擺�亊ｸ�)�y?��

19 �I&ﾘﾊy&ﾙ�ﾙ]ｸﾎ�｢��'ﾉZXｷiOﾈ���

20 �I&ﾔG&ﾅGｹ>��&9�ﾉ��ﾘx橙�丶ﾈ��毎爾�

21 �I&ﾘﾊy>��&9�ﾉ��ﾘx橙�冽ｹX9o�?��

22 �I&ﾒ�P,-難病団体連合会 �ｩ��餮b�

23 �I&ﾒ�T,.難病団体連合会 侏I69W�Eb�

2Jl �I&ﾒ�rl.<難病団体連合会 伜)OiY�譴�

25 �I&ﾒ�T..難病団体連合会 傅ﾉ}�来���

26 �I&ﾘﾊy>��&9�ﾉ��ﾘx橙�����8��

27 �I&ﾔﾅ�ﾂﾙ>��&9�ﾉ��ﾘx橙���Y;�(儘��

28 �I&ﾘﾊy>��&9�ﾉ��ﾘx橙��i69y欝b�

29 �I&ﾒ�T.-難病団体連合会 ��来什yﾒ�

30 �I&ﾒ�lR-難病団体連合会 丿Yk��xﾛil冢R�

31 �I&ﾒ�I;1-難病同体連合会 ��68��Wb�

32 �I&ﾒ�T..難病団体連合会 侏I69��Tb�

33 �I&ﾒ�R難病Efl体連合会 亶i]ｶ痴�雍倡��

31 �I&ﾒ�P,-難病団体連合会 俘)m姥�ﾔ��

35 �I&ﾒ�rlT<難病団体連合会 ��h鯖Oﾉ�y�2�

36 �I&ﾔ'&ﾅGｹ>��&9�ﾉ��ﾘx橙�俚)nﾈｶ�裵�

37 �I&ﾘﾊy>��&9�ﾉ��ﾘx橙�伜)69Oﾈ���

38 �I&ﾙ-ﾉ>��&9�ﾉ��ﾘx橙�儿Y�8ﾅｸﾌ��

39 �I&ﾒ�R.難病団体連合会 �(i�ｩ�yGｲ�

40 �I&ﾒ�?..西尾保健所 ��X鯖'�Oﾂ�
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第10回研究大会(愛知)参加者一覧
(当日参加者含む､所如S先50苫順､敬称略)

No. 傀ｩ��&ﾉ�ﾂ雍�ｭb�お名前 

=11 �I&ﾘﾊyYｹ&ﾘ饕�西村窮 

･12 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�坂野尚美 

･13 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�服部欽也 

十1 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�松浦利雄 

45 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�斎藤麻衣 

:川 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�八代和子 

47 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�本橋佳子 

48 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�丹羽規妃 

49 �*�*(+�784�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�4ｨ4X985ｨ8ｨ984�5ｨ985��ｲ�松本巽 

50 做�68ﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985簫�松田祐子 

51 �4�5�6X8�5��ｹo(ｩH�檍���和栗三雄 

52 �4�5�6X8�5��ｹo(ｩH�檍���野崎和子 

53 ����ﾄﾄeC�ﾔ��ﾄﾉth,ﾈ橙�上口勲 

54 ����ﾈﾊy>���ｨ-ﾈ个韈�x5ｨ985��ｲ�原早希子 

55 ���侈y>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�黒田久美子 

56 俑�皐�8���今井茂夫 

57 舒(訷ﾊy>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�矢羽々京子 

58 舒(訷ﾊy>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�根田豊子 

59 �9H4(4�6x8ｨ4�ﾕ8ｺh橙�Rr)bynFiline 

60 �9H4(4�6x8ｨ4�ﾕ8ｺh橙� 

t‖ �9H4(4�6x8ｨ4�ﾕ8ｺh橙�RandilMagdi 

62 �9H4(4�6x8ｨ4�ﾕ8ｺh橙� 

63 ��成田 

か1 ��成田 

65 ��ヘルパー 

66 ��丹羽 

67 ��丹羽 

68 ��駒田 

69 ��岡田孝子 

70 ��杉浦みどり 

71 ��伊藤 

72 ��伊藤 

73 ��中村 

7/1 ��中村 

75 ��今井 

76 ��今井 

77 ��今井 

78 ��土方伊出子 

79 ��土方 

80 ��村田 
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No. 傀､ｧDUｦﾉ�ﾂﾈｴ�ｭb��*洩ﾉ���

81 ����:��

82 ����:��

83 ���7ｸ8�986X4(4��

84 ���7ｸ8�986X4(4��

85 ��YZｨﾊy>���9|9��xﾘｺhｶ8橙�亰H鯖�9Oﾂ�

86 泌���Xﾞ9>������68ﾏｹ�ﾘ��

87 泌���Xﾞ9>�����冏��ﾉ[iEr�

88 泌���Xﾞ9>�������冏ｸｴ��9Xr�

W 泌���Xﾞ9>�����傲�¥H蔗�

90 泌���Xﾞ9>��4ｲ��69]9th���

91 �ｨ�$ﾄﾂ謦ﾙ>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985簫��?ｨ岑ﾔｸﾆ"�

92 �ｨ�(ﾊy>��Vfﾉ�ﾉ��xﾘｺhｶ8橙�冢馭ｸｺﾒ�

93 �ｹ>ｨﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�傲h鎌kﾉ,｢�

9/l �ｹ>､ﾇ%C�籐>���ｩ&ｲﾈ辷�5ｨ985��ｲ��78ﾘyk餔ﾂ�

95 �ｹ>､ﾆb��ﾙ>ﾉYIY�9]ｸﾉ(����X刺ｶXﾕﾒ�

9() �ｹ>ｩ-ﾉ>ﾉYIY�9]ｸﾉ(����iz)Oﾉ,8ﾕﾒ�

97 �ｹ>ｨﾊy>ﾉYIY�9]ｸﾉ(��凅杏ﾘｽX���

98 �ｹ>､ﾇ"ﾃ�ﾙfｹYIY�9]ｸﾉ(���(y69'�Oﾂ�

99 �*�,�*ｨ.ﾙ>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ���ﾈｩｸ蓼醴�

100 �*�,�*ｨ.ﾙ>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985簫�冦ｩ�����

lいー 亂�$ｩ�i69�ﾘﾘyV����伜)>�脂Wb�

102 亂�$ｩdﾉ69�ﾘﾘyV�����$ｩ�ﾈｵ����

103 �*ｨ/�,ﾈ��ｹ�/�荿.��亥(迚YB�乂ﾘ皐ﾏx���

lot,I �*ｨ/�,ﾈ��ｹ�/�荿.��亥(迚YB�乂ﾘ鯖�x�2�

105 弍)Xﾉ�Xｧx�8ｧxｻ8支､ｩJﾘﾊHｸh5ｨ985��ｲ�TD2���:�ﾞ掩�Tb�

106 �8ﾈⅳｸｼｳﾙ>���ｩ�(乖辷�5ｨ985��ｲ���Y68��?��

107 仍�79Wｹ>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�侘ｹ68咤貲E���

1()8 �R篦ﾙ79Wｳﾙ>���｢�炎支援センター ��9,8ﾔｸ披�

100 仍�79Wｹ>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985簫�俟)N9z)Oﾂ�

110 估igｸﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�亶ｸﾞ閏b�

111 估igｸ髯>���ｨ�(个韈卯(5ｨ985��ｲ��68�9�����

112 估igｷ覇C�ﾙ>���｢�炎.支抜センター 冏�68-�*�-ﾒ�

113 估igｴﾆb�ﾂﾙ>���｢�汰.支援センタ- 冦�ｩ'����

1日 佛�F靆xﾉ(ﾔ餾�9YI]ｸﾉ)uﾉf�ｲ���ﾈﾞ��ﾔ��

115 佛�F�-ﾈﾉ(ﾔ餾�9YI]ｸﾎ�ﾉf�ｲ�乖I69+ﾉOﾂ�

ll(i 佛�F靆y>���｢�炎.支援センター 仞�ﾌ8+8,(*ｲ�

117 佛�F靆y>���｢�炎.支援センター ��ﾉ�ｹvﾙOﾂ�

ーいこ 佛�F�7��ｸ5��Xｧr�冢�8y�8��

119 綿ｧy�i┼:ﾘ�ﾉ)e�ｼx�V��鞜H攤皦ﾛ���HﾋI�9uB�

120 亳ﾙ&ﾔﾇ"ﾆﾂﾂﾙ>��Vfﾉ�ﾉ��ﾈｸｺhｶ8橙�伜(團�s�ｩ�r�
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121 忠<id�俘)~粨��･��(ﾍ冽�辷�ｴ�ﾕﾈ��･��)�Xｼi�ﾘﾘx5ｨ985��ｸ嫌:�Oﾉ�y�2�

122 忠<id�俘)~粨��･��(ﾍ冽�辷�ｴ�ﾕﾈ�����)�Xｼi�ﾘﾘx5ｨ985��ｲ�春名由一郎 

123 俚(棹ﾊy>���ｨﾌﾈ辷�5ｨ985簫�成清恭子 

124 俚(棹ﾊy>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�三原睦子 

125 俚):�V����早川勝広 

126 俚):�V����上野久美 

127 俾�棹ﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�宮本慶子 

128 俾�椶xﾊy>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�吉田志津子 

129 �8xﾚｨﾊx�捧]ｸﾉ(��山口満明 

130 �8xﾚｨﾊxﾉ(ﾔ餾�9YHﾉ(ﾔ��I��ｲ�′小林和宏 

131 �8xﾚｨﾊxﾉ(ﾔ餾�9YHﾉ(ﾔ��I��ｲ�川上尊代 

132 �+X-ﾈ,ｹ>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�原育子 

133 ��8ﾙ�ｽ洩9|ﾘ�th,ﾈ橙�北村正樹 

134 ��8ﾙ�ﾙ依IV�th,ﾈ橙�森幸子 

135 ��8ﾙ��)���ﾄﾘ��¥��ｸ�th,ﾈ橙�保坂信雄 

136 ��8ﾙ�>��5ｨ985��ｸﾊHｸh檍駟k�ｼx嫌:�+ﾘ,H*��

137 ��8ﾙ�>��5ｨ985��ｸﾊHｸh檍駟k�ｼr�永森志締i 

138 ��8ﾙ�>��5ｨ985��ｸﾊHｸh檍ﾇｩk�ｼr�鈴木洋史 

139 ��8ﾙ�7��ｸ4ﾈ985ﾈ99V�th,ﾈ橙�河野都 

140 ��Y���伊B�田代桂子 

141 �&ﾙ�ﾘ�9j�����高田佳奈 

142 ��x�hﾊx��eｹ&闔i>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985簫�村田良恵 

lLl3 ��ywHﾊx��eｹ&闔i>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�白ノF:.もTI_盟 

l∠14 ��x�hﾊx��eｹ&闔i>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985簫�鎌EEr宮子 

145 �(iYHｧx���Xｧr�可児結代 

146 �8ﾈ､9�)��揵Eﾙ¥��ｸ�th,ﾈ橙�立木偶代 

147 �8ﾈ､9�)��揵Eﾙ¥��ｸ�th,ﾈ橙�立木久三 

148 泌��8ﾈｹ�>��&9�ﾉ��xﾘｺhｶ8橙�杉田清子 

149 �,h*ﾘ+X-ﾉ>��辷�6ﾈ6(6x8��ｸ4��藤井ミユキ 

150 �,h*ﾘ+X-ﾉ>��辷�6ﾈ6(6x8��ｸ4��安永ひろみ 

151 �<盈伊(ﾔ餾�85ｨ985��ｲ�池田陽子 

152 ���(�8ｸ��陞韃ﾘ迚�ｨｷ�ｼh�)��xﾘｺhｶ8橙�野村明子 

153 儻亥)�XｧyWI�餬����奥村ますみ 

154 �+xﾞ位y>���ｩ&ｲ韈�x5ｨ985��ｲ�豊里奈美 

155 冖ﾈﾌ8夊�9Yｸ�9+r�塚本孝保 

156 冖ﾈﾌ8夐�XｧzH蟹&ﾘ�8怏�Xｧr�祖父江逸郎 

157 �>���h*ｸ*ｨ*(5H7ｲﾘ6x5ｨ985��ｲ�白木裕子 

158 �>���h*ｸ*ｨ*(5H7ｲﾘ6x5ｨ985��ｲ�安藤鵬美 

159 �>���h*ｸ*ｨ*(5H7ﾈ�ｸ6x5ｨ985��ｲ�矢崎琴子 

160 泌��>��6ﾈ6(6x8��ｸ4�,h.(-ﾂ�中川みさこ 
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川1 泌��>��6ﾈ6(6x8��ｸ4�,h.(-ﾂ�僮'(�ｲ�

川ご 泌��>��6ﾈ6(6x8��ｸ4�,h.(-ﾂ��:���ﾔ韈��

捕,i 泌��>��6ﾈ6(6x8��ｸ4�,h.(-ﾂ�俛Y69y�育��

1fSLI 泌��>��6ﾈ6(6x8��ｸ4�,h.(-ﾂ���:�'���

165 泌��>��6ﾈ6(6x8��ｸ4�,h.(-ﾂ�仍�:�8h8ｨ���

lLirl 泌���hｨ9>��辷�6ﾈ6(6x8�4��仭y68ﾔIOﾂ�

167 泌���hｨ9>��辷�6ﾈ6(6x8��ｸ4��冢ﾉ�Y�ﾈ���

168 ��ﾈ苓�)V����偬�I���

169 泌��?ｩgｸuDDDﾘ6ﾈ6(6x8��ｸ4��舒(迄ﾔｸ蔗�

170 泌��?ｩgｸuDDDﾘ6ﾈ6(6x8��ｸ4���:伜(*h,����

171 �?ｩgｴ�ﾅ8ｺh橙�仞��(ﾏik��

172 �?ｩgｴ�ﾅ8ｺh檠W亥(ﾊx迚YB�傲��Y(儺b�

173 廼ﾙgｴ�ﾅ8ｺh檠W亥(ﾊx迚YB���I�Xﾔﾈ���

174 �?ｩgｸ�8怏�XｧyWI�餬�����6饐9G��

175 �?ｩgｹ>��齏餬�&9�ﾉ��xﾘｺhｶ8橙�冢ﾈﾋI�9[ﾒ�

176 �?ｩgｹY�9�Xｧykﾉu�8��倬�8yXy78���

177 �6�484�5x4h�ｸ92�4�486h6(4粨5x887�92�仭ynﾉz�ﾘ���

178 �7H4�485X�ｸｩH�檍���舒ﾄﾄ畠'�ﾘ����

179 �7H4�485X�ｸｩH�檍���傅ﾈﾞ8ﾔhﾗ2�

180 �7H4�985(8�ｩH�檍���傴ﾉOhﾏY���

181 兀�Hﾊy>��辷�5ｨ985簫��(i�ｩu)Oﾈ���

182 兀�ｨﾊy>���9|9��xﾘｺhｶ8橙���Y;�ｲ�

183 兀�8xﾊy>��V緬�ﾉ��xﾘｺhｶ8橙��6饐9��ﾔﾂ�

184 冉ｸ､9;�>���9|86ﾈ6(6x8�4驗�xﾘｺhｶ8橙�凩�ｷb�

185 �ｹfｸ､9;�>�����傴ﾉ$ｨｼ韈��

186 倅�Dﾇ#�ﾙ>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985簫�乂�>ﾈﾆ)Oﾈ���

187 倅�Dﾄ彦ﾃﾉ>���ｩ&ｸ辷�5ｨ985簫�冉ｹ�ｨ､yOﾂ�

188 倅�I�9��/�荿.���冉ｸ��-ﾈ+r�

189 倅��>�����俚(�盈慰ｸ���

190 倅�I>�������ﾉ�ﾉ�����

191 亶ｸ���果-患者.家族団体連絡協議会 汎ﾆﾉ69�ﾘ���

川ご 亶ｸ���R患者.家族団体連絡協議会 乃TY�ｨ顗���

193 亶ｸ�侈xｫ8�"陷i��&9�ﾉ��xﾘｺhｶ8橙�伜)68484ﾈ���

tl= 亶ｸ�汎b貮B�>���ｩ&ｸ辷ﾄ�5ｨ985��ｲ��+y$ｩ�ﾈｴ俔ﾒ�

195 亶ｸﾞ��R.難病医療連絡協議会 傴ﾙ$ｨ����

196 亶ｸﾞ��P{難病相談.支援センター 假�:��8爾�

川7 亶ｸﾞ��ETl,-難病相談.支援センタ- �/y68ﾕ���

川S 忠<id�俛�zyV���ｴ�ﾕﾈｷｸ�儼����俑�皐﨓躋�

1()9 忠<id�俛�zyV���ｴ�ﾕﾈｷｸ�儼����冦��ｨｦ��

200 忠<id��:�yV���ｴ�ﾕﾈｷｸ�儼����ﾅ85�4�5ｨ985��ｲ�侘ﾘ撮vﾄﾂ謦窕OﾈｫB�
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201 冖ﾉ59V����二村良博 

202 冖ﾉ59V����古滞敦子 

203 冖ﾉ59V����片桐康二 

20∠1 �8H5(7YV�5H7ｲﾘ6x6ﾈ6(6x8��ｸ4��上田宗 

205 �8H5(7YV�5H7ｲﾘ6x6ﾈ6(6x8��ｸ4��片平i列彦 

206 �8H5(7YV�5H7ﾈ�ｸ6x6ﾈ6(6x8��ｸ4��長塚美代子 

207 刎�慂�(ﾊy>��韈�,x.�]ｸﾉ)�ｩ&ｸ辷�5ｨ985��ｲ�前島知子 

208 ��LLl木則雄 
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}光行目　　2O O9年3日

第10回研究大会(愛知)報告集
発　行　全川雄gJ･]=センタ-研'jyE=i会

('小手糾,))　Hlr_耶去人北ilJlj主i難病辿/難病支柁ネット北細道

〒()(5卜St-)()(i　札幌市rIJ央【-去病･,主条伸10TEl

北油道難病センター

TEL tHl-:712-:う23:i FAX 011-,-11211807

1シlIAIIJ: j imukyokl】@do-nanrcn. jp

Ulそし:ht tp://www. do-nanrcn. jp/



頒価1200円(税込み) 

(当研究会にご寄附をお願いいたしますo連絡先-北海道難病連気付) 


