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開会挨拶

全国難病センター研究会会長

国立精神・神経医療研究センター病院院長 糸山 泰人

　ただいまから第 22 回研究大会を始めさせていただきます。

　約 40 年前に難病対策が始まり、いろんなことが進んできましたが、様々な点で不

備または問題が起こってきて、やっと今年新法が 5 月に成立しましたが、今から来

年 1 月に施行されるまでが本当の意味で大変ではないかと思います。特に厚生労働

省に関係して基本方針を作って法律を具体的にどう進めるかが 1 番重要ではないか

と思います。

　今日は厚生労働省から前田課長補佐に報告いただきます。

　また研修講演は東京都の医学総合研究所の小倉先生にお願いしています。

　この会の中心である難病相談はどうあるべきか、どう今から進めるべきかが重要で

すが、法律に難病相談支援センターが位置づけられましたが、これを如何に具体的に、

実効的にするかは今からだと思います。

　この研究会として要望書を出したいと考えております。今日の運営会議で、そして

会議終わってから皆さんのご意見をとりまとめて要望を出したいと考えています。

　今日、長い一日ですが、大事な機会ですのでどうぞよろしくお願いします。

 



厚生労働省報告

座　長

講　演

全国難病センター研究会　事務局長

一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会　代表理事

　　　　伊藤 たてお

「難病患者に対する医療等に関する法律」における
　　難病相談・支援センターの役割について

厚生労働省健康局疾病対策課　課長補佐　　前田　彰久

座　長

伊藤たてお 氏
報　告

前田 彰久 氏

厚
生
労
働
省
報
告



　難病法について、施行まぎわなのですが、とりわけ難病相談支援セ

ンターがどういう役割を果たすかを中心にご講演をお願いします。

　厚生労働省健康局疾病対策課　課長補佐　前田彰久さんです。

座　長
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　難病法の施行を来年 1 月にむけて施行準備をし

ており、何度か患者会向けにも説明をしましたが、

これまで、秋から説明してきたものの最新と、相談

支援センターに関わるところを追記しました。のち

ほどの議論の際に、こういう前提で動いているとご

承知おきいただければと思います。

　難病の話で大事なところなので、改めて全体像と

いうことで参考にしていただければと思います。

難病対策に関する検討の経緯
　資料 2

　平成 23 年 9 月に審議を開始し、12 月に中間的

な整理をしました。最終的な提言ということで 25

年にまとめました。大事なところは 12 月 5 日に、

社会保障全体をどうやって見直していくかという話

の中で難病施策についてより充実していこうという

話があったことと、その充実していくという話の中

で難病法という形で法律に基づく医療支援やその他

のデーサービスなどを系統的にできるようになった

ということで 5 月 23 日に成立しました。1 月に施

行にむけており、10 月 21 日にどういう疾患を医

療費助成の対象にするか告示しました。

　また他の法律の中というのは細かい規定は、制令、

省令、通知という形でお示しすることになりますが、

7 日金曜に細かい規定の政省令の閣議決定をし、官

報の順番で出たところで公示ということになります

が、おそらく水曜日ぐらいには最終的な告示という

形でお示しできるという段取りで考えています。

　資料 3

　社会保障国民会議から話をひっぱっています。そ

の中で難病対策というのが医療費助成について消費

税増収分を活用して安定的な社会保障の中で位置付

けること。社会保障の整備と位置付ける以上公平性

の観点はかかないということで認定基準をしっかり

見直すようにという形て決まりました。

　資料４

その中で消費税の増税も含めて社会保障をどうやっ

て、法律に基づく話の中で社会保障の充実の中で具

体的に何を社会保障に充実させるかという話の中で

難病対策のところは非常に充実させるということ

で、今までは予算に基づくものだったということが

法律に基づいてしっかりやっていく形に改めまし

た。

　資料５

　それをうけて疾病対策部会、具体的な疾患対策に

ついてどうやっていくかを議論する場で難病対策に

むけた取り組みの中でまとめたものです。その中で

医療費助成が 1 番関心の高いところではあります

が、その中でどういう形で医療費助成をしていくの

が 1 番公平公正になるかということと、それに加

えて難病の方に対する、単に医療費助成だけではな

くて、どういう形で支援をしていけるかということ

で、基本的な考え方をまとめました。

法律の概要及び今後のスケジュール
　資料 7

　大きな提言をうけて、ここまでですと難病に関

する個別法ということではないので、5 月の通常国

会で難病法に関する法律を成立させていただきま

した。これは大きな 4 本柱です。基本方針の策定、

医療費助成、難病に関する調査・研究、療養生活環

境事業の実施ということで、来年 1 月 1 日から施

行が予定されています。

　資料８

　これでいくと、今難病の支援、医療費助成を行っ

ているのは、56 の疾病ですが、その疾病を最終的

にはおよそ 300 と対象をひろげる考えです。受給

者数は平成 23 年ベースで、今 80 万人ぐらいの方

が医療費助成を受けておられますが、概算で最終的

に約 300 疾病にした時に 150 万人ぐらいの方が利

用されるのではないかと想定しています。

厚生労働省健康局疾病対策課　課長補佐

「難病患者に対する医療等に関する法律」における
難病相談・支援センターの役割について

前田　彰久

　厚生労働省報告
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　委員会の中でおしめししたものですが、安定した

医療費助成という話をする時に、予算に基づくもの

で国が半分出すといっているのですが、事業費で

1200 億円で国が 280 億円ということは、300 億

円ぐらい都道府県に負担をお願いしていたというこ

とがあります。これを法律に戻すことによってかか

る事業費の半分ということで国費も法律にあわせて

出すことができますので、逆にいうと、非常に大き

な国費を投じることになるのですが、それは全体的

な社会保障の充実の中で対応していこうということ

でコンセンサスがあると。これだけ財源をつかうも

のですので予算的な話で突破するのはハードルが高

いものの 1 つですが、患者会をはじめとする皆さ

んのご支援あるいは、最終的に法律を決めるのは国

会の中の審議ですから、国会の中で先生方もご協力

いただいて、財政のかかる話ですが全会一致で可決

され、正確にいうと参議院で 1 人反対があったの

ですが、それ以外は全員賛成いただけました。

　資料９

　現行自己負担割合原則 3 割だったものが 2 割に

下がることと、自己負担の上限額が、これまで自立

支援医療を参考にということでいままで特定疾患治

療研究事業というのが外来でいくらまで、入院でい

くらまで、医療機関ごとという形でしたが、一月い

くらという形でまとめさせていただき、所得に応じ

て段階がありますが、医療機関を複数受けても不利

にならないよう改めています。所得割、入院の職員

の割合などありますが、その中で高額医療費へのさ

らなる減免措置、人工呼吸器をつけている場合とど

うであるかとか、軽度の方を対象にしないというこ

とで進めていますが、その中でもともとが医療費助

成の考え方ですから、非常に医療費がかかっている

方は、医療費をかけて軽度に維持できているという

ことなので、そのあたりについてはちゃんと支援を

するということ。当然既存の考え方から新しい法律

に基づくものからということになりますので、経過

という形がありますから、既存の方々に突然階段状

にご負担が大きな崖のようにかからないということ

で 3 年間の経過措置をおきます。

　資料 10

　1 つひとつの自己負担のおおまかな目安です。0

円から、非常に所得の高い方で 3 万円 2 万円と、

長期の場合は 2 万円。人工呼吸器つけている場合

は 1000 円という形になります。これが経過措置の

方々で、若干軽減した形で自己負担上限という形を

定めていまして、これだけみると少し高まる場合も

あるのですが、1 番高額のところをみると印象つけ

やすいのですか、今までは複数の医療機関でそれぞ

れ上限といっていたものが、複数の合算で上限に

なったことと、入院、外来、今までわけてやってい

たのを 1 つになっているので、そういった意味で

実際に自己負担をいただくものは、高額の場合は下

がっています。あとは、一般所得と低所得 2 の段

階のところが、0 だった方が若干自己負担が増える

ところで、ここが 1 番ご不満をいただくところで

すが、疾患を非常に拡げることもありますし、その

中で一定の負担というお約束で進めたこともあり、

こういった負担をいただくところがあります。その

へんは制度としてご理解いただかなきゃいけないと

ころです。一度決まった事ではありますが、議論の

残るところだと思います。

　なお、時々人工呼吸器つけていて非常に大変な方

でも自己負担が非常に高いというイメージがあるの

ですが、人工呼吸器をつけている場合は月 1000 円

という形で軽減措置をおいていますので、そういっ

た形にはならないと思います。

　資料 11

　3 年間は経過措置をおかせていただきます。重症

患者認定の話ですが、軽症者特例とかありましたが、

軽症者特例は考えずに、現行のもので継続していた

だけることと、重症患者の場合は高額かつ長期と、

また概念が少し変わりますので、この規定の通りに

なりますが、3 年間はこの形をとらせていただき、

原則論に 3 年かけて進んでいく形で考えています。

　資料 12

　人工呼吸器等の装着者の対象範囲は、非常に議論

をいただいているところです。大きな定義としては

継続して常時生命維持管理装置を装着する必要があ

る方ということと、日常生活が非常に支障のある方

ということで、原則は気管切開して人工呼吸器をつ

けていて、非常に負担がかかっている方を対象に考

えています。ただ、人工呼吸器をつけるつけないと

いうところは当然医学的な適用じゃないというとこ

ろがあるのですが、チョイスとして患者さんのつけ

るつけない、医療行為に対する考え方というところ

が少し出るところですので、医学的には人工呼吸器
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をつけなきゃいけないと。でもただ人工呼吸器をつ

けるリスクも当然ありますから、そういうリスクを

考えて顔マスクとか酸素吸入で代替している方につ

いては対象にしていきたいと考えています。そうい

う意味では医学的に人工呼吸器をつけてもかわらな

い方を対象にしたいと考え方を進めています。

　時々誤解されて、呼吸器の適用を拡げてくれとい

う議論は当然あるのですが、今呼吸器の話をしまし

たが、体外式補助人工心臓を装着している末期心不

全は非常に重い心不全で補助人工心臓は外からみえ

る大きな袋みたいなのをつけて、原則入院なのです

が、そういった方も非常に負担がかかるだろうとい

うことで人工心臓と呼吸器ということで示してい

て、補助人工心臓を少し拡大解釈して、ペースメー

カーでもいいんじゃないかとかいろんな話があるの

ですが、元々の考え方として人工呼吸器で日常生活

に支障のある方ということを考えているので、その

へんの方々はもともと対象にしていないので、対象

にならないと考えていて、一部議論のあるところで

すが、そういった患者さんのイメージをもって考え

ていきたいと思っています。

　資料 13

　難病患者さんが複数いる場合、難病患者さんと小

児慢性特定疾病の対象になる患者さんがいる場合、

それぞれ自己負担上限と定まりますが、その中で、

複数いらっしゃる場合は 1 番高い方以上の負担を

求めないということでそれぞれ負担額の算定をさ

せていただきます。自己負担の原則 3 万円の方と 2

万円の方がいらっしゃった場合は最大 3 万円にな

るようにする。2 万円と 1 万 5 千円と 1 万円の方

がいらっしゃれば最大 2 万円になるということで、

案分して世帯全体でもともとのお一人 1 番高い以

上の額にならないよう案分すると定めています。

　資料 14

　今まで 3 割を負担していただいたところが 2 割

となりますので、基本的にはわかりやすい。2 割ま

で負担する場合は 2 割となり、この部分を公費で

出します。自己負担は、超えた分についてはさらに

負担をしますので、簡単なシェーマを示しました。

　資料 15

　1 万円を超えた時に、1 万以上支払わなくていい

ように、医療機関にあとから公費で支払うために、

自立支援医療と同じですが、医療機関ごとにどれぐ

らい自己負担がかかったか書いていただいて、医療

機関に支払ったという形で認める方法にしていま

す。複数の医療機関で受診することがあるので、こ

れで 1 万円の方でしたら 1 万円を超えたらそれ以

上は支払わなくていい形にします。自立支援医療で

もこの形で複数の医療機関の自己負担上限というこ

とで管理させていただいていますので、自己負担が

規定以上支払わなくてすむよう進めていきます。

　資料 16

　効果的な治療法の開発、医療の質の向上、これ

はいままでもやってきており、平成 21 年ぐらいに

非常に難病に関する研究費用増額させていただき、

100 億円の研究費が難病全体に出ています。難病

の研究費 100 億円つかっていますが、ガンの研究

費も 100 億円弱、高齢者の認知症対策では 5 億円

ぐらいです。医療政策で救急医療のあり方の研究で

1 億円ないです。疾病対策課の中では、AIDS 対策

で 7 億円ぐらいなので、難病の研究費は非常に厚

く研究費をさいています。政府全体で難病研究を非

常に評価していただいていて、研究費もそれなりに

出ています。そのおかげでいくつかの疾患では難病

に関する新しい承認薬が出たり、なかなか治らない

といわれていた筋疾患について医学的根拠をもって

リハビリができるとか機器開発が具体的に見えてき

ています。研究者の先生方のご努力のお陰ですが、

研究費を投資という言い方をすると、研究費に投資

をしてしっかり成果が出始めているところですの

で、引き続きいい研究費の使い方でいい成果がでて

くると思いますので、続けていきます。

　資料 17

　医療機関の連携ですが、患者さんからみても難病

にかかった時にまずどこにかかるか混乱のない形で

最終的に進めたいと思います。

　資料 18

　患者にとっては単に医療を受けられるだけが目的

ではありません、当然福祉サービスや患者会からの

支援、就労支援も出てくると思います、法律の全体

像としてはそういった支援も含めて進めて行く形に

なっています。

　資料 19

　予定ですが、1 月から第一弾の施行開始します。

56 疾病の方については新しい受給者証の交付を

行っています。施行通知は 11 月 12 日ぐらいを予



－ 8 －

定して閣議決定しました、そのあと関連通知等を示

す予定です。

　今 110、医療費助成の対象を決めていますが、

第二弾、夏にむけて疾患を拡充すると約束していま

す。今検討中です。

指定難病の検討
　資料 21

　指定難病の検討ということで、56 だったものを

110、さらに拡充させていただき、最終的に約 300

ということで、指定難病を検討中です。

　告示はすでにでていて、具体的な診断基準や個人

票みたいな話はまだ示しておりませんが、考え方は

委員会ですでにお示ししていて、診断基準、重症度

分類はすでに確定しています。他の政省令告示とあ

わせて最終的に通知を行おうと思っています、11

月半ばにまとめてだす段取りです。

　資料 22、23

　110 の疾患について対象としました。特定疾患

とあるものが今までの特定疾患です。56 ではなく

て、特定疾患の中でも医学的な概念の中で今いわれ

ている 56 からわけた方がいいといわれているもの

もあり、増えました。要件を満たさない 3 疾患は

除きました。全く新規に追加したのが 45 疾患です。

シャルコーマリートゥース病、HTLV1 という九州

に多い感染の疾患ですが神経症状としてあらわれて

くる疾患や、リウマチで血管炎に似たようなものな

どが入っています。腎疾患も 2 疾患追加しています。

　なぜ 110 疾患にしたのかと聞かれるのですが、

特定疾患治療研究事業でデータのそろっているもの

は 56 ありますので 1 月にむかって要件を満たすか

どうかということで議論するつもりですが、56 に

近いような疾患についてはこの際一緒にやってしま

おうと。このへんはホルモンの分泌の病気ですが、

同じようなホルモンの分泌のものについては一緒に

議論しましょうと。神経疾患でも、ALS の鑑別疾患

で生まれつきというか、ALS ではないが似た症状で、

ALS と確定する時に鑑別疾患にでてくる疾患等につ

いては、ALS が難病の要件を満たしていますかとい

う議論をすればそれに近い疾患なので同じように議

論ができるということで、特定疾患治療研究事業で

研究している疾患に近しい疾患は優先的に議論しま

した。小児慢性特定疾病の中で新規追加される疾病

で議論されたものもあります。その中で議論の余地

のないものについては早めにいれましょうというこ

とで、このへんの疾患については新規に小児慢性特

定疾病に追加されたものの中で難病の理念にあわせ

て議論のないところについて優先的にさせていただ

きました。

　資料 24

　56 疾患をどう組み直したかを示したものですの

で参考にしてください。

　資料 25

　難病の要件自体は大事なところは 5 つです。難

病自体は研究の対象にするといったことも含めてで

すが、疾患の機構が明らかでなく、治療方法が確立

してなく、希少な疾病であって、長期の療養を必要

とするものということで法律にも原則という形で入

れています。

　指定難病ということで、医療費助成の対象にする

時には―制度論ですが―この方は対象になるがこの

方は対象にならないということでどうしても線引き

をお願いしなければいけないので、明確な診断基準

を求めています。原則、専門医が診断するのでそれ

ほど心配はないですが、一般的な医師免許をもつ人

が診ればわかる、検査データや症状などがわかる明

確な診断基準があるということ。

　希少な疾病について定義をいれています。どこか

ら希少なのかをはっきりしないとどういった患者が

対象になるかかはっきりしませんから、希少な疾病

ということと患者数が本邦の一定の人数に達しない

ことというのは同じことをいっていますが、だいた

い人口の 0.1％程度以下の疾患を対象にすることで

人数も要件にしています。

　資料 26

　それぞれについては難病の議論の中で大きな方向

付けとしてまとめました。発病の機構が明らかでな

いというところで 1 番議論になったのが、他の疾

患で同じような症状が出る時にどうするかという

ことです。元々の疾患をまず難病の要件を満たす

かどうかということで議論して、何らかの病気が

あり、その病気がいろんな症状を出します。この 1

つの症状で難病ということでなく、症状を引き起こ

す元々の疾患がどういう病気かということで評価す

るということで、病名の区切り方はいろいろあるの

ですが、元々の、1 番最初のきっかけになっている
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疾患がどうかということで議論する形でまとめまし

た。

　二次性の疾患は原則として 1 に該当しないみた

いな感じになったので、合併症が全部医療費助成の

対象にならないのではないかという疑念も出たので

すが、そうではなくて、難病の要件を満たすかどう

かという議論をするときにこういった議論をしたと

いうことです。当然指定難病にいれたあと、どういっ

たところを医療費助成の対象にするかというと、治

療そのものではなくて、ステロイド飲んでいろんな

症状が出ているとかそういったものについても当然

医療費助成の対象になりますから、そのへんについ

て誤解をまねく表現になってしまったのですが、こ

れはあくまで難病の要件を満たすかどうかという形

て議論するためのものです。

　資料 27

　その他についてはあまり議論がないので簡単にい

いますが、治療法が確立してない。これは症状が治

まることをもって治療したといわないと書いてまし

て、薬を継続しないと症状がでてしまう方は対象と

します。

　資料 28

　長期の療養のところでは急性疾患は対象になりま

せん。

　資料 29

　患者数はだいたい 0.1％ということで、12 万人

になりますが、0.14％、四捨五入して 18 万人ぐら

いの疾患をみつけたら難病の要件を満たしているか

ということで丁寧にやりましょうということで機械

的に対象にするしない判断はしないということで

す。

　資料 30

　診断は客観的な指標によるものということで、病

気によっては私 1 人が知っている病気というのも

結構あるのですか、それだとさすがに制度としてこ

の病気ですと認定するわけにいかないので、一定程

度研究されているもの、特に複数の専門医でコンセ

ンサスのある診断基準あるいは学会で認められてい

るものと診断基準の要件にしました。

　資料 31

　診断基準、重症度分類の考え方ですが、同じよう

な検査値等も客観的にわかるようにしてください

と、誰がみても分かる形で診断基準をお願いしま

しょうということ。

　資料 32

　重症度分類に関しては日常生活、社会生活に支障

があるあるいは治療を継続してやらなきゃいけない

という形について、医学的にどうやって判断するの

かについて意見をいただき、まとめる作業を進めて

きたところです。

　資料 33

　今後のスケジュールとしては、難病の中で研究し

ていただいている先生あるいは関係する学会などに

残りの病気について要件を満たしているか、診断基

準があるか等いろいろお伺いしています。それを資

料としてまとめて最後指定難病検討委員会という形

で公開の会議を開催して決めていきます。最終的に

は夏にむけて医療費助成を開始する段取りです。

　11 月に入ってブームになっている話ですが、新

しい対象になるためには、必ず疾病対策課に患者会

が説明にこないと取り残されるんじゃないかという

話が広がっていて、11 月にはいってものすごくた

くさんお電話いただいて要望書出したと、一杯疾患

の要望をいただいていますが、要望があってもなく

ても要件を満たしているかどうか、さらにいえば診

断基準が研究者の先生方あるいは複数の先生方でコ

ンセンサスのあるものという形にしていますので、

そういう意味では患者さんのお声も大事ですが、疾

患を引っぱってくださる先生方に医学的にどうかと

いう形で照会することが大事だと思っていますの

で、医学的にどうかということで専門の先生方にお

訊ねてしている状況です。要望があって第 1 弾の

110 に入った疾患もあるのですが、別に要望を出

していただいてなくても入っているケースもありま

す。もっぱら医学的な判断をさせていただいていま

す。

　誤解の２つめ、300 ということ、これは我々が

悪いのですが、301 番目は駄目だと。300 番まで

はいいけれどもなんらかの優先順位があって 301

番になると切り落とされますよと、先着 300 疾患

だけですよという心配をいただいているケースもあ

ります。これはまた全然違って、難病の要件を満た

しているものについては 300 をオーバーしても入

れたいと思っていますし、約 300 といっている中

でも 300 びったりではないと思っています。300
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でおさまるつもりもないですし、数の多い疾患から

少ない疾患まであります。300 にこだわって選定

を進めているわけではありません。要件を満たして

いれば入りますし、心配の 3 は、これは最後の船

で夏に医療費助成の開始の対象の疾患にならない

と、未来永劫医療費助成の対象にならないんじゃな

いかという心配の声もいただくのですが、診断基準

や患者数といったものは当然医学の進歩に伴って見

直しが行われるものだと思っています。そのための

研究はもちろん厚生労働省としても研究費を出して

いますし、学会の先生方も日々検討されているわけ

ですから、新しい知見が整えば、どれぐらいのスパ

ンかはまだ要検討ですが、第 3 次以降も当然厚生

労働省としてはやりいたと思っています。まだ具体

的なスパンは決めていませんが、いずれにしても、

ノアの箱船でこれに乗れないと大変なことになると

かそういう話では全然ないと思っています。先生方

に引き続き研究をお願いしていますし、疾患概念の

整理は今後も継続的に議論していただこうと思って

います。

都道府県における新制度実施体制の整備
指定難病の申請
　資料 36、37

　難病実施対策整備ということで、指定難病の申請、

これは相談として多いかもしれないので、簡単にま

とめましたが、これまでの特定疾患の方々で新規の

申請を行う方、全く 45 疾病について新規に行う方

それぞれどういう様式を使うか、どういった方に書

いてもらうか、指定医という形で概念いれてますか

ら、どういった書類が必要ですかという形でまとめ

ましたので参考していただければと思います。

指定医
　資料 39

　指定医については基本的には、原則専門医にお願

いしようと思っています。今まで特定疾患という形

で制度としてすでにあって、それに対して専門に

ずっと診ていただいている先生方がいきなり診れな

いとなっても困りますので、専門疾患は専門医に診

ていただくのは原則ですが、これまで難病を診てい

ただいた先生方は専門医でなくても一定の研修を受

けていただければ、具体的な手続、申請書の様式、

難病の程度等について学習いただく機会を研修をつ

くって制度をご理解いただいた上で認めようという

形で考えています。

　基本的な難病、数の少ない疾患で、治療方針を変

えるとか変えないとか継続でいいかというところは

専門医の判断が必要だとは思いますけれども、そう

いった意味では今まで受けていた先生方がいきなり

受けられなくなったということでは困りますので、

指定制度については 2 段階としているところです

指定医療機関
　資料 41、42

　指定医療機関については、難病の医療費助成の対

象となる医療機関は、あらかじめ指定医療機関の方

にお届けいただく、あと指定医療機関の手続もいた

だいて、指定医療機関の特定をいただくという形を

考えています。比較的数多い医療機関を受診される

場合は、指定医療機関は今届け出をしていただいて

いますし、その医療機関をチョイスしていただいて

受けていただくと。また、今治療を受けていてそこ

が指定医療機関でなければぜひ申請していただく形

でお願いしていただければいいんではないかと。

　都道府県に状況をうかがってみると、指定医療機

関になることには結構手を上げていただいているよ

うで、たくさん申請書が来ているとうかがっていま

すから、あまり心配してないのですが、お聞きにな

られる医療機関で指定医療機関でない、また指定医

じゃないという話がありましたら、指定医療機関を

受けることで損なことは何もないので、ぜひ申請し

てくださいとお話いただければと思います。

　資料 43

　指定医、指定医療機関はここだけです、患者さん

と指定医療機関の関係だけで、法律論としてこうい

う形でシェーマを作っていますと申し上げた難病指

定医療機関の総合型、領域型というのは、これから

見直しを行っていくという話にしておりますので、

現時点で具体的な高度専門機関という形の名前を決

めているものではありません。今後の宿題として

残っているものです。

患者支援体制
　資料 45

　さらに法律が変わって何が変わったか 1 番分か

りにくい状況になっていますのが、まさに今日のお
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題である患者支援体制でありまして、法律上、難病

相談支援センターの設置というのが、今まで予算事

業でしたが、法律に基づく事業という形に位置づけ

られているということ、患者さんに対する支援体制

その他について方針を策定するということが法律の

大きな建て付けになっています。今まで説明してき

たことは、(2) だけなので、今 1 月の施行にむけて

我々 1 番優先的に考えたのが医療費の助成なので、

医療費の助成を中心に進めてまいりましたが、次そ

の法律の理念をちゃんとやっていくという話の中で

重要になるのは、この 2 つです。

　資料 46

　基本方針自体は、法律の中に書き込んであるもの

なので、研究の話、医療費助成に関する話とか人材

育成の話とか全体的な話を書くことになっていまし

て、これは改めて専門家の先生方、患者さんの方々

にお集まりいただく審議会か検討会かそういう形で

組ませていただいて、またどういう形で支援してい

くのがいいか、改めて検討の場を設けて第 1 弾を

作っていきたいと思っています。

　資料 47

　療養生活環境整備事業も相談支援センターなんか

も法律で位置付けられるということになりまして、

法律に位置付けられたものとしてそれに対する予算

措置という形で措置を講じているということです。

　資料 48

　相談支援の他に、我々基本方針を決める以外に地

域でも保健所単位で協議会を策定してくただくこと

と考えております。このへんが支援の 3 本柱ですが、

医療費助成の疾患の議論とか制度の円滑な移行自体

を優先していたこともあり、これらの具体化はこれ

から詰めていく段階です。

　資料 49

　今ここだけ、進めましたので、次は高度な基幹的

な医療機関をどうするかとか、最終的なサービス

パッケージをどうするかをこれから具体的な形で示

していくことが求められているところです。最初の

法律の理念で申し上げた話の、最後の 2 枚のスラ

イドがこれから議論する段階です。

　資料 50

　予算上は、相談支援センター事業は今年、来年で

大きく額変わっていませんが、25 年の段階で倍増

したのですが、都道府県の措置が追いついてないと

いう話もあります。今年はこれにあわせた形で予算

規模をつくっていただけると思いますので、来年法

律の施行にあわせて大きくした分で実際動きだしま

すから、そういった形では支援可能な話になると

思っています。

　財政的な話をすれば、医療費助成、法律に基づく

やつは今具体的額をいれてないので減っているよう

に見えますが、医療費助成の対象と自己負担額につ

いては国が半分しっかり出すという約束をしていま

すので、今まで都道府県の超過負担分がなくなるこ

とになりますので都道府県としては超過負担分が

減ったぶん、患者さんの支援にあてていただけるの

ではないかと期待しております。そういう意味では、

これも 3.2 億円というのは国半分、県半分なので県

に同じ額出していただかなきゃいけないので、そう

いった意味では去年予算が追いつかなかったという

ことがあると思うのですが、1 番お金かかっている

のが医療費助成のところなので、そのぶん国がちゃ

んと出すかたちにしますから、支援部分については

ご支援いただけるものだと思っています。

　資料 51

　最終的には難病医療拠点病院を都道府県に 1 箇

所決めておりますが、要件を決めて高度医療を最終

的にみていただけるような最後の砦をしっかり作る

ということ。連絡協議会も法律に基づいた形にしっ

かり続けるということ。相談員についても難病の医

療機関にちゃんといる形に再編成を行うこと。医療

協力病院も基幹病院という形で位置づけを定めてい

きたいというのが今後の大きな方向として考えてい

ます。

　これからまさに議論を進めていこうというもので

す。法律の骨格だけ決まっていて具体論はこれから

専門家の皆さんに意見をいただくことになっていま

す。このあとどういう支援がよいかいろいろ議論い

ただくと聞いています。その議論を我々も形になる

よう協力させていただきたいと思いますのでご意見

を広くいただければと思います。
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三重県難病相談・支援センター　河原　来年度 300
になるといいますが、今後見直されて増えていく可
能性はありますか。

前田　第 3弾以降は厚生労働省としてはぜひやり
たいと思っていますが、最終的には財政ごとに調整
が必要です。我々としては強く推しています。過去
の実績も、特定疾患治療研究事業も年々増やしてき
た経緯があるので、折衝を進めてお約束を最終的に
我々としてはやると、説明も含めて厚生労働省の責
任としてやらせていただきたいと思います。

日本 ALS 協会　金沢　確認です、12P 下に、医療
費助成の人工呼吸器等の装着者の対象範囲、具体的
に想定される例として気管切開または鼻マスクもし
くは鼻マスクを介して人工呼吸器等を装着している
神経難病等の患者、その下に以下のような運用方法
を検討中として、生命維持管理装置のうち人工呼吸
器を装着しているものについて継続して常時とは人
工呼吸器を 1日中施行しているものであって離脱
の可能性がないものを・・とありますが、東京都で
は人工呼吸器をつけている人たちを対象に調査を
やっています。間欠式でやっていますかとか 24時
間使っていますかとか。そういう面でいくと、早く
決めないとよくないんじゃないかと思います。ALS
の場合は呼吸器療法として鼻マスクとか人工呼吸器
が必要と医者が判断すれば、日常生活動作は極めて
厳しい状況です、対象として欲しいというのがあり
ます。早く専門家の意見を聞いて結論を出していた
だいた方がいいと思います。

前田　これに関しては原則論は近くお示しするつも
りです。それを前段階として都道府県にこういう様
式で調べてくださいとやっているのでそういう調べ
があるんだと思います。常時人工呼吸器を医学的に
は必要だけどもはずしている方をどうするか、疑問
が出てくるところと思います。それは 24時間に該
当するという解釈を示すとか、実際困っている方が
困らないような形で進めたいと思っています。

伊藤　まだそういう段階のようですが、ALS の人が
離脱可能性あるとは誰も考えないと思うのですが、
良くなる可能性はないという事だと思います。微妙
なところがありますが、たぶんそういうことだと思
います。

JPA 事務局　水谷　JPA によく来る質問を 3つ。1
つは 300 疾患ですが、外国では 5000 ～ 7000 と
言われています。日本では 500 とか 600 という数
字がありますがどうなのか。2つ目、難病対策委員
会はいつ開くのか。3つ目、指定医療機関について、
1月 1日以降、病院が指定されていない場合は償還
払いで後でできるのか。

前田　希少な疾患に対して研究のターゲットとして
いる数が 5000 ～ 7000 ぐらいといわれています。
500 と較べると非常に多いような感じがしますが、
病気の名前は組み方が非常に難しくて、1例ですが
私共が 1つの疾患として捉えているファブリー病
は 70ぐらいの疾患を 1つに包括した概念で説明さ
せていただいています。医学的な切り方としては
5000というか 500という切り方をするかはそれほ
ど重大な意味を持つものではないと思っています。
あくまでカテゴライズとしてそういう形をしている
とご理解ください。対象にしている疾患が患者さ
んの数で 0.05％ぐらいの患者さんを想定して 5000
～ 7000 といっているそうです。我々の難病の対象
にしているのが人口の程度が 0.1％と申し上げてい
ますので、患者さんの数といった切り方でいえば
ヨーロッパの基準よりもむしろ多い形で対象の議論
を進めています。かつ自己負担の減免を難病に特化
して行っている制度は我が国だけです、これは保険
制度が違うからですが、ご安心いただければと思い
ます。
　2点目、基本方針の策定とかは委員会でやらな
きゃいけないので、早くやります。　3点目、申し
訳ないのですが、指定医療機関でないと特定医療を
受けられない形になっています。償還は難しいです。
最終的に動き出してからどうするかが当然あります
が、今の段階ではそういう懸念のないように指定医
療機関の指定を進めていくべきものだと思っていま
す。万一そうなった場合どうするかは、法律上指定
医療機関でないところが医療費助成の対象にできな
いので、早く指定をする作業を優先したいと、今の
段階では思っています。

伊藤　ミトコンドリア病も何十もの病気が含まれて
いますので、数え方の違いがあって、そういう表現
になっていると、私共患者団体もそのように考えて、
おおむね 500 疾患群―「疾患群」という言い方が
正しいかどうかは別にして―ぐらいであろうと捉え
ています。ありがとうございました。

質疑応答
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　今日の研究会と並行して私共の日本難病看護学会

で難病看護師の認定研修を実施しています。今後の

難病医療コーディネーターあるいは保健所での保

健師の専門性を高めるところの難病医療専門員の 1

つの教育の機会になればと昨年度から国の研究班の

後援等もいただきながら開始しています。そちらと

の関係で時間の制限の中でお話させていただきま

す。

　国の難病対策委員会のあと法が決まってきてい

ますが、私自身は委員会の下の部会で看護職とし

て、保健活動をしてきている立場から少し携わりま

した。保健所が難病対策地域協議会を設置してそこ

をもとに地域の患者さんたちの課題をきちっと施策

化していくような課題をとりあげ対策につなげてい

く、きちんといれていただくことに関して関係する

保健師とも情報交流しながら意見を届けてきた立場

にあります。

　保健所保健師のみなさまの活動の紹介をさせてい

ただきます。

　保健師は看護職で医療職です。患者さんたちの健

康問題に基づいて療養生活を支援する専門職です

が、かつ、行政における保健所の保健師の大きな役

割があると思います。私は東京都の職員で研究所で

は訪問看護師および保健師の研究員として務めてい

ますが、保健所での勤務はしておりません。研究の

立場から保健所の方々と活動させていただく中から

の発言です。

　訪問看護と保健師による支援とは大きく重なる部

分もありますが、重ならない部分があります。在宅

看護の教科書からの引用です。

　「在宅看護とは自宅やそれに準じた環境で療養生

活をしている新生児から高齢者までを対象に、保健・

医療・福祉のあらゆる面から生活の質をたかめるた

め、本人および家族に対して看護を提供すること」

ということで、訪問看護というのは在宅看護を実践

するための 1 つの方法とされています。

　在宅看護に対する保健師の活動では公衆衛生看護

ですが、大分県立看護大学の村嶋幸代お先生からの

引用です。

　「公衆衛生看護」に基づく保健師の活動方法です

が、1 つ目、対象集団内の個人・家族へのケアを提

供する。これは場合によっては直接能的なケアのと

公益財団法人東京都医学総合研究所

難病保健活動の位置づけと保健所保健師のみなさまの活動のご紹介

小倉　朗子

　研修講演
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ころで訪問看護の方あるいは病院等の方との看護や

何かの方々と一部重なったり場が異なったりという

ところで重なる部分かもしれません。

　次に、対象集団内で問題・課題を抱える人々の共

通点・原因を探し、その問題が地域で取り組むべき

問題であることを共有化し、改善に向けて働きかけ

る。これは地域の課題を分析して解決・改善にむす

びつける活動を展開するということで、これが公衆

衛生看護のとても大きな特徴、機能となっていると

思います。

　さきほどの在宅看護が主として個を対象とするの

に対して公衆衛生看護では個も対象にするが、地域

としての課題としてまとめていってそこに働きかけ

るということ、加えて、行政の保健師職ということ

も意識してくると思いますが、ケア・活動の継続性、

資源配分の公平性を確保するために施策化し、予算

を獲得してその地域全体がよくなるように施策を管

理・実施していく範囲の活動をしている方です。

　ですので、通常の看護の場合と公衆衛生看護では

対象や活動の方向が異なるところがあります。あと

ここには書いていませんが、訪問看護や病院で看護

を受ける場合にはその方がそこをお訪ねして、私は

ここで診断や治療を受けるのと同時に看護を受けた

いという意思がある方が受けることができるわけで

すが、そういう意思を持たない方もいたり、地域で

医療にアクセスしたり訪問看護にアクセスしたりと

いうことがまだできていない方もたくさんいます

が、その方たちに対しても公衆衛生看護の立場から

では契約関係がなくてもアプローチすることができ

るという点でも、個人や家族へのケアを提供すると

いったところでも少し担っている範囲は異なってと

もいえます。

　今回の難病法での保健所の位置づけですが、保健

所は何をするところかがこちらにあります。

　地域保険法の中で保健所の設置について決められ

ていて、保健所の業務は地域の保健に関する様々な

ことを実施します。地域保健に関して、人口動態の

こと、栄養のこと、環境のことなど、人が健康に生

活するための様々な事業を実施していますが、

保健所は、次に掲げる事項について、企画、調整及

びこれらに必要な事業等を行う。治療方法が確立し

ていない疾病その他の特殊の疾病により長期に療養

を必要とする者の保健に関する事項、ということで、

保健所の保健師などが難病の方々に支援を行うこと

が位置づけられています。今回難病の法制化で保健

所の機能ということで改めて難病対策地域協議会の

ことが名指されましたが、それ以前から地域保健法

の中でも保健所は難病の保健活動をすることが位置

づけられ実施してきている実績があります。

　加えて今回の難病法の前に、地域における保健師

の保健活動についてということで平成 25 年 4 月に

国からの通知・指針等が出されています。
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　保健活動、どんなことをするかが改めて示されて

います。

１）地域診断に基づく PDCA サイクルの実施。つ

まり、地域が管轄している地域全体の中の健康問題、

人々が生活している中でどのようなことが健康問題

が課題になっているか、健康増進に対してどんな課

題があるのか、そういった課題を把握してアセスメ

ントをし、そのために課題あるいは健康増進のため

に必要な事柄を実施してそれを評価し施策化しその

施策を評価していくという一連の活動をすると示さ

れています。

２）個別課題から地域課題への視点及び活動の展開。

個人の方に支援する加えて地域全体に向かってアプ

ローチをしています。病院勤務の方も難病相談・支

援センターの方が、地域にむかってアプローチする

場面に皆さんご一緒していただくことは必ずしも多

くないかもしれませんが、見えないところで間違い

なくこれは行政のやるべき役割としてこういった活

動をしてくださっています。

　そして今回の 1 つのキーワードになると思いま

すが、地域のケアシステムを作る活動として位置づ

けられています。

　地域のケアシステムは、保健師は、健康問題を有

する住民が、その地域で生活を継続できるよう、保

健、医療、福祉、介護等の各種サービスの総合的な

調整を行い、また、不足しているサービスの開発を

行うなど、地域のケアシステムの構築に努めること。

これが今国から出されている保健活動の中できちっ

と示されているものです。難病の方々の地域のケア

システム、今地域包括ケアシステムが大きな施策で

すが、それにおいても保健所等との中で難病の方の

地域のケアシステムを作り、よくしていく役割を保

健所の方が担っています。

　今回の難病法の公布以前から難病の保健活動は実

施されてきました。その中で様々な成果をあげてい

ます。特に医療機関、訪問看護等との違いとしては

行政職としての役割をもっていることと、対象個人

に限定しないで地域全体に働きかけていくことなど

が保健活動の特徴であると思います。

　島根県の例です。難病と在宅ケアという雑誌の島

根県の保健師で今若さんの記事から抜粋しました。

　島根県の難病対策としては大きく 3 つのステッ

プがあるとしています。1 つ目は平成 5 年頃から気

づいてきたところで、難病をもつ患者さんがどのよ

うな状況で生活しているか、治療をきちっと受けら
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れているか、日々の生活の中でお困りごとはないか

ということで、ニーズを把握しはじめて活動を開始

した時期、この時に今は実証されている日本の難病

対策事業の中で位置づけられてきた専門相談、保健

師の活動としての家庭訪問等で患者に個別にアプ

ローチしてきた時期があるということでした。平成

10 年からでは、改めて地域保健法の中で保健所の

役割が明示されたり、難病特別対策推進事業等でさ

らに保健所等で実施できる事業が増えた中で、さら

に地域のネットワークを作って行く活動を、国の事

業、県独自の事業を使って開始されてきたと書かれ

ていました。

　その次のステップとして、平成 14 年以降ですが、

退院して在宅で療養していただくのが難しい方々を

支えるためのネットワークがある程度形としては作

られ、その次に患者と家族の QOL 向上のための地

域支援体制づくりの時期ということで、今これを

まっしぐらに引き続きやっている様子ですが、さら

にこのネットワークを充実させていくこと。それか

ら療養の安全の対策、介護負担軽減を柱に保健所で

の活動をされています。

　新たな法制化の中ででてきている難病対策地域協

議会が既に動いております。個別の方のところでい

ろんな課題が把握されます。それを地域全体として

保健所管轄の 1 つの地域の中で暮らしている A さ

んのところでこういう課題が起こっている。そう

いったものを保健所ごとの難病療養支援検討会、島

根県では当時からこういう呼び名だったそうです

が、地域版協議会と書いています。まさに今の法制

化の中で示されている保健所が設置する協議会にな

ると思いますが、その中で共有すること。プラス、

その上に県全体の協議会がありますので、保健所ご

との協議会で共有された課題、施策として採用すべ

きもの、各保健所単位ごとの特性の課題それぞれが

あると思いますが、それらを整理して県の協議会と

の連動の中で活動してきています。まさに難病対策

を単に事業実施する、個別の患者さんに支援するこ

とが、個別にとどまらず地域全体の課題とし、かつ

協議会は行政としてオーソライズし施策化するため

の重要な会議ですので、保健所ごとできちっと実施

してきた、さらに保健所ごとの 7 つの協議会から

あがってくるものを県全体の協議会で連動させ、県

全体の施策とするということで、部分的には国の事

業に先んじて島根県では難病の事業を実施してきて

いる実情がありました。

　このことは、難病対策地域協議会として難病法の

中に入れていただいていますが、私自身部会で活動

していた時に島根県の保健師の実態を具体的に教え

ていただき、それを国に届けさせていただいた背景

があります。こうやって成果をあげていることを

知っていただくきっかけとして、各地で取り組んで

いただいている実態があると思います。

　新たな法制化の中で、協議会を置くのは努力項目、

法律の中では義務ではなく努めることという表現に

なっていたと思います。難病相談・支援センターの

方が保健所等との連携等を考える時に、協議会等に

センターで把握された課題等を十分届けていただく

こと、協議会がきちっと動いていただけるように連

携をとったりエールを送ったりしていただけたらあ

りがたいと思います。

　各地の保健所の活動の取り組みは本当に孤軍奮闘

されながらそれぞれの地域、それぞれのやり方、力

量に依存する状態であるのも現状かもしれません。

私共研究班の中では法制化の中で保健所の役割を改

めて提示していただいた中で、全国どの地域でも保

健師に活動展開していただけるよう、そういう仕組

み、利用していただくためのやり方、全国の取り組

みをまとめたり、また実際に取り組む時にどんなか

たちでアブローチしていくと良いか、現場の皆様の

智恵を集約して研究班から発信させていただいてい

ます。
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　安全の問題が大変大きく、島根県での取り組みを

追加します。

　平成 18 年から島根県では在宅医療安全報告シス

テムを保健所で実施されています。一定の様式で在

宅人工呼吸に関わるトラブルを保健所に報告してい

ただくことを地域全体でしていて、報告があがって

きた時には、対策を強化する情報を普及することを

目的に、各関係機関に保健所からこういったトラブ

ルがありました、気をつけくださいという発信をさ

れています。その中でトラブルが多い、場合によっ

ては患者さんの健康被害におよぶようなトラブルが

あることも確認されたので、個々の患者さんがどう

であるかの調査をし、たまたまあがってきた報告だ

けではなく、それ以外にも報告にあがらないレベル

のものもあることを確認し、地域としての在宅人工

呼吸のガイドラインを策定しています。一般にガイ

ドラインというと治療や診断など学会レベルで作っ

たものなどがあると思いますが、在宅人工呼吸ひと

つとってもその地域で安全に実施していただくため

には学会レベルのガイドラインがあるとしても、そ

の地域にあった形でやるためのガイドラインがまた

必要で、そのために島根県ではガイドラインを作っ

て各医療機関、医師会、訪問看護ステーション、介

護の方などあわせて協議会の下部組織等で協議しな

がら作成し、これが活きてきているようです。

　今はガイドラインに基づいて安全に在宅に退院し

ていただくということで、退院の時点からの療養環

境を整えることにも役立てて活動を展開していると

いうことでした。

　私自身は病院での看護経験と、都立神経病院の地

域医療支援室からの訪問看護を少し兼務し実施して

いるくらいですが、あとは医師会と保健所の方々と

は一緒に研究の立場で仕事をさせていただいていま

す。保健師の活動はすごいと思っています。それを

研究の立場から何とかよい形で普及させていただき

たい思いで今研究班の中で取り組んでいます。

　研究の成果物は、難病ケア看護データベースとい

うホームページがあります。今日お話できなかった

災害対策に関するツールや研究班での保健活動の指

針もダウンロードできます。参考にしていただけれ

ばと思います。

 

群馬県難病相談・支援センター　川尻　今後の地域

の難病対策がすすむにあたり、保健所の保健師の仕

事が非常に重要であることが分かりました。さらな

る充実が望まれるところですが、地域の医療協議会、

これから立ち上げる地域もあるかもしれないし、現

存しているところがほとんどかと思いますが、さら

に法律に基づいた仕事をするためには、現在の保健

師の配置では非常に不足しているのではないかと感

じます。保健所で難病を担当したことが 3 年間あり、

非常に多忙で大変でした。難病担当保健師が安心し

て安定した活動ができるように、保健所の保健師配

置について検討する機会があるのかどうか、なけれ

ばぜひ研究をもとに国に対して要望を伝えていただ

きたいのですが。

小倉　そこは大きな課題ですがむしろ厚生労働省の

方に、中でもお願いしていただきたいところですが、

難病に特化した形で保健師の配置ということで、難

病の事業の方からそういう予算配置はたぶんないわ

けですので、都道府県に分配される中でどうするか

となっているので、都道府県によって格差があると

思います。国の中で、効果的に難病の方に関して保

健師がきちっと機能してくださる形になっていくと

効果的に地域包括ケアシステムについても推進して

いくことも含めて、国にお願いしたいと思います。

　難病対策地域協議会についてはすでに取り組んで

いるところの率は決して高くない現状もあります。

先日学会で今年度の研究班の課題にさせて頂いてい

ますが、難病対策地域協議会を効果的に進めるため

質疑応答
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に、を今年度の研究課題として、こういうふうにやっ

ていくといいかもということを集めています。それ

を必ず今年度中に、できるところからでも取り組み

について進めていただけるような形にもっていくこ

とを発信していく予定です。

リウマチ友の会　長谷川　地域の支援協議会、県の

委員会には患者家族がステークホルダーとして委員

に加わっているのでしょうか。

小倉　きちっと入ってくださっているということで

した。難病対策地域協議会をどのようにやっていく

か、患者・家族の意見をどんな範囲で焦点をあてて

やっていくかですが、今回については在宅人工呼吸

器等をされている方に関係する課題の抽出とそれに

対する対応というところでガイドラインの話なども

させていただいたのですが、その地域の健康課題、

その方がその地域によって協議会でどのような形で

焦点をあてながら、でもみなさんのいろんな声をど

のように届けていくかということについて工夫、ア

セスメント、長期的に計画を立ててやっていく、当

事者の方々とのやりとりの中で進めていくことが必

要ではないかということが話しあわれていました。

そのへんも整理をして発信していく予定です。

長谷川　これからの医療政策の中に必ず患者・市民

の声を反映させる形をぜひ作っていって欲しいと思

います。

茨城県難病相談・支援センター　佐々木　事例の保

健所の活動と難病相談・支援センターとの関係は？

小倉　島根県は特別な形で進行されていますが、地

域のネットワークの中にもちろん相談支援センター

―ちょっと名称が違いますが―ネットワークで入っ

ています。詳細はホームページの報告書にはいって

います。難病と在宅ケアの記事に一部はいっていま

す。島根の方に連絡とって聞いていただくのもいい

かと思います。スクラム組んでいるようです。

日本ALS協会　金沢　前田さんの資料 49P に、難

病対策地域協議会、保健所とありますが、地域とい

う広さ、人口なのか広さなのかそこがよく分からな

い。今までよりもうちょっと狭いところではできる

と思うのですが、現状のルールがどうなっているか

わかれば。

小倉　法には保健所ごとにと書いてあります。設置

する保健設置市等の単位になってきます。東京でい

うと、特別区は特別区ごとなのかとか、東京都下の

保健所で二次医療圏ごとに保健所があったりすると

二次医療圏ごとになっているかとか、そういったこ

ともあるのですが、法の中では細かくは指定はして

いないですし、効果的にやっていくことが大事なの

で、場合によっては特別区同士で共同して、例えば

患者さんがかかられる医療との関係の中で合同でや

る場合もあるかもしれませんし、協議会の持ち方は

地域の特性に応じていくんだと思います。法の中で

示されている条文はそこまでで、それをどううまく

保健行政の方として活用して会議体をどうやって効

果的に実施・運営し、しかもその前に保健活動があ

るわけですから、そことどう連動する形にしていく

かは、既にもっているところもあるし、これから模

索しながらやっているところもあると思います。

伊藤　ありがとうございました。

　これから相談支援センターと保健所との関わりは

非常に重要になってきます。一方は行政機関でもあ

りますからそれをどう活用するかということは相談

支援センターの 1 つの役割にもなっていくかと思

います。
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　私共の団体の内容についてはオレンジ色のチラシ

を一枚資料にいれております。

　昨年度の難病センター研究会で私共の講座の紹介

をさせていただいたのがきっかけで厚生労働省の助

成金をいただくことができ、今年度支援講座を開催

しております。

　高知、鹿児島がその講座ですが、それ以外にもす

でに 8 箇所で講座を開催しています。受講者数は

317 名、その他でも今後 8 箇所の開催予定です。

　今回厚生労働省の助成事業だけではなく、すでに

開催した 8 箇所の地域の講座を終了したあとに受

講生にアンケート調査をお願いしています。その結

果を発表します。

　受講時にコミュニケーション支援の技術、技法に

ついてどの程度知識があってそれが講座の受講に

よってどの程度まで理解できたか、基本的なことを

把握したいと考えて実施しております。

　講座の参加者は、職種としては作業療法士の参加

が最も多く 24％です。コミュニケーション支援の

中心に作業療法士がいるいるのがグラフでも分かり

ます。他に理学療法士、言語聴覚士などのセラピ

ストあわせて 40％です。それに看護師、保健師な

ど医療職をあわせて医療関係者で 60％を占めます。

その他の 33％は支援機器の販売事業の業者、ボラ

ンティアの支援者、支援学校の教職員などがはいっ

ていて様々な方が関わっています。

　本来私共こういったコミュニケーション支援につ

いては介護関係、ヘルパーを中心とした介護職の方

にぜひ知っていただきたいと考えているのですが、

そのあたりの参加者が少ないのが今後の課題と思い

ます。

　男女比は圧倒的に女性の参加者が多く 7 割近く

を占めています。年齢は比較的ばらけていますが

20 代 30 代の若い方に参加していただいています。

　認知度と理解度、支援機器、支援技術の代表的な

もので、今回は透明文字盤、口文字、意思伝達装置

の伝の心、レッツチャットといった 4 種類に絞っ

て発表します。

NPO 法人 ICT 救助隊

厚生労働省平成 26年度難病患者サポート事業
「難病コミュニケーション支援講座」の報告

仁科　恵美子

　パネル 1_1
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　透明文字盤を知っていたし使ったことがある方が

41％で、よく理解されている方が比較的多くあり

ます。認知度が高いと感じています。ただ、知って

はいたが使ったことがない方も 53％で、実践が伴っ

ていないのがうかがわれます。講座を終わったあと

の理解度では透明文字盤については講座の中で重要

視しており、1 時間ちかい時間をかけて修得しても

らっていますので、理解できたが 96％にあがって

きています。支援技術といっても透明文字盤ご存じ

ない方もいらっしゃるのではないかと思います。映

像を少しみていただきます。（映像）

　ALS のような神経難病の患者さんが透明文字盤を

使って伝えたいことをヘルパーに伝えているところ

です。呼吸器をつけることでしゃべれなくなる、進

行することで身体のどこも動かなくなった段階での

コミュニケーション手段として透明文字盤は非常に

有効なものといわれています。透明度の高い文字盤

に 50 音の文字が書かれていて、お互いに文字を読

み取っていくものです。みたことはあってもやった

ことがない方がほとんどですが、少し練習していた

だくとできることと、練習しなければできないとこ

ろがありますのでしっかり支援者に把握していただ

く意味でも 1 時間とっているのが有効なのかと考

えています。

　それ以外に最近は患者さんの中で口文字という手

法をとる方も多くなっています。（映像）

　はじめてみられる方は何をやっているのと思われ

るでしょうが、患者さんの口の形を読み取って支援

者が 50 音を読み上げて患者さんのまばたきで合図

をもらい、言葉を確定していく方法です。非常に速

くコミュニケーションをとれるので最近はこの技法

をとられる患者さんが多くなっています。

　透明文字盤と違い、全く知らなかった方が半数近

くになります。実際にみたり試してもらっても、あ

らかじめ知識がないので講座だけでは理解度はあま

り高くならないような数字がでています。ただこう

いう方法があることについての認知に関しては今後

も講座の中で紹介していきたいと考えています。

　講座では実際に患者さんに来ていただいて今の透

明文字盤や口文字を体験していただくと同時に患者

さんからコミュニケーションの重要性について直接

伝えていただくようにしています。左は高知県で開

催した講座です。東京から ALS 協会の副会長岡部

さんがわざわざ飛行機で来ていただきました。右は

佐賀の中野さんという患者さんに講師に来ていただ

きました。
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　その他機器も実際に自分で触って体験しておりま

す。

　最も有名な意思伝達装置として伝の心があります

が、全く知らなかった方が 18％いて、講座では重

点的に 2 時間ちかく時間をかけて実際に操作して

もらっています。それによって理解できた方、実際

に教えられるレベルまでいける方が過半数になって

います。

　同じような機器としてレッツ・チャットといって

伝の心より簡単な機器がありますが、こちらも知ら

なかった方が 24％で、講座終了時点ではかなりの

方に理解していただいております。

　患者さんへの導入について聞いています。講習会

を受けたあとで患者さんへ、自分自身で導入できる

かどうか確認しております。できる、たぶんできる

で過半数を占める結果です。

　こういったコミュニケーション支援ですが、コ

ミュニケーションは患者さんにとりとても重要なも

のですが、難病ということで患者数が少ない、支援

機器が高額（伝の心で 50 万弱）です、支援者がそ

ういった機器を体験する機会も非常に少なく、患者

数が少なく経験値も上がらないこともあり、非常に

困難な側面があります。

　こういった講座を開催することによって経験値の

面を少しずつでも補っていけるのではないかと思っ

ています。

　今回来られている方の中からも講座の重要性を理

解していただいて次年度は自分達の地域でといって

いただける方もいますし、今年度数カ所で開催する

ことができています。ぜひこれからもご支援いただ

ければと思います。
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男性　機器を利用する場合、患者はどのくらいの負

担必要ですか。

仁科　伝の心が 50 万弱ですが、制度利用できる患

者さんなら 1 割かそれ以下の負担で可能です。制

度利用するには該当する症状等必要です。

京都府難病相談・支援センター　水田　京都もここ

何年か来ていただいてお話していただいています

が、機器や方法の知識の普及という点ではある程度

進んでいくかと思いますが、この先により専門的に、

たとえばスイッチをどうするとかの核になる人を地

元に作っていかないといけないと思います。そうい

う人材を育てる方法が何かないでしょうか。

仁科　まずは理解を深めることが非常に大切だと思

います。東京でやっているのはことあるごとに勉強

会を開催しており、自分の事例をその場で発表する

機会を作っています。だいたい ALS の患者に関し

ては設置はスタンダードな方法が確立されてきてい

るように思います。そういったところを伝達してい

くことがまずは大切かと思います。それ以外の工夫

の面は、誰か核になるというより、患者の周りにい

る人たちがどれだけ工夫できるかによるのではない

かと思うのですが、アドバイスできる、ポイントに

なる人は確かに地域にいると非常にいいかとは思い

ます。

パナソニック　松尾　水田先生がおっしゃるところ

は非常に的を射てまして、メーカー側のものとして

は、意思伝達装置は補装具ですので、本来、作業療

法士や理学療法士が病院で指導する内容であるべき

だと思っています。ただ、セラピストもそこまで知

識をもっていないために、なかなか本来の業務の中

にいれられない。それから機器の勉強については病

院側も業務の中で勉強会への参加を認めないところ

があります。そのためになかなか積極的にセラピス

トが知識を得て自分で修得してそれを自分の病院の

患者さんにいれていくという病院はまだ多くないで

す。それをなんとか皆さんにご理解いただいて病院

側と我々機器メーカーと NPO が連携して各病院で

動ける方ができれば、周りの病院も巻き込んで同様

の形を徐々に作っていくしかないのかなと思ってい

ます。

座長　徳州会では全国で ALS 診療 10 箇所でやって

いますが、その病院ではリハビリテーションの一環

で意思伝達装置の伝の心、レッツチャットは全員に

できるように、リハスタッフが教えてくれていま

す。今後そういうことが広がっていくのではないか

と思っています。

質疑応答
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　それでは発表を始めさせていただきます。まずは、

鳥取県の概要です。人口 574,000 人で 21 万の世

帯があります。25 年度の特定疾患受給者数は約

4,000 人です。東部の鳥取市、中部の倉吉市、西部

の米子市それぞれに保健所が設置されており、難病

医療連絡協議会と難病相談・支援センターは西部の

米子市にある鳥取大学医学部附属病院内に設置され

ています。

　難病医療連絡協議会の業務ですが、重症難病患者

の療養先確保が円滑に行われるように、地域医療機

関による医療体制整備を図ることを目的としていま

す。活動内容は相談対応、一次入院事業の入院調

整、患者団体の支援、県内の ALS 患者実態把握調査、

災害時個別支援マニュアルの作成などを行っていま

す。

　現在の鳥取県内における ALS 患者の状況ですが、

44 名が ALS と診断されています。うち 24 名が在

宅生活をおくり、うち 6 名が人工呼吸器を装着し

ています。当協議会では在宅人工呼吸器装着患者に

対して災害時個別支援マニュアルの作成と管理を

行っています。

　災害時個別支援マニュアルの内容ですが、患者の

基本情報、呼吸器の設定や内服薬の情報、非常時の

備蓄品などをリストとしてまとめています。

　本日の報告はまず災害時個別支援マニュアルの支

援状況、次に災害時意識調査です。

１）鳥取県難病医療連絡協議会　２）鳥取大学医学部神経内科　３）鳥取県難病相談・支援センター

在宅療養筋萎縮性側索硬化症患者の
災害時支援マニュアル作成と災害に対する意識調査

○原田孝弘 1　伊藤悟 2　古和久典 2　

佐々木貴史 3　林幸子 3　中島健二 1 2 3

　パネル 1_2
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　調査の目的です。在宅の呼吸器 ALS 患者に作成

してきた災害マニュアルの作成経過と使用状況をま

とめて災害時における課題を把握する。次に在宅

ALS 患者と家族に対して災害に対する意識調査を行

い、今後必要となる支援について検討します。

　災害時個別支援の作成時の状況について報告しま

す。

　平成 20 年からの 5 年間で約 15 名に災害マニュ

アル作成を行っています。

　作成時の記録から「利用中の医療介護サービス事

業者の協力が得られたか」、「家族・親族の協力が得

られたか」、「近隣住民の協力が得られたか」、「自主

防災組織の協力は得られたか」という点についてと

りまとめています。83％の事例で、サービス事業

者や家族の協力が得られていました。しかし近隣住

民や自主防災組織の協力が得られたのは 13％にと

どまっています。

　これまでの災害マニュアル作成の経過から近隣

住民などに協力が得られなかった理由について、

33％が地域の人に自分の病気を知られたくないと

いう思いをもっていたようです。具体的な意見とし

て「自分の弱った姿をみられたくない」等がありま

した。

　災害対策においては地域の協力（共助）を得るこ

とが必要になってきます。しかし現時点で鳥取県で

は地域の協力を得られているのは少数にとどまって

います。これらのことから地域住民に対しては社会

福祉協議会や地域包括支援センターなどとの協働に

より、難病患者も地域の要援護者であることを啓発

していくこと、患者・家族に対しては、病気のこと

を地域に知られたくないという思いを傾聴しつつ、

当事者からのアクションを求めていくという働きか

けが必要になってくると考えられます。

　つぎに、災害時意識調査について報告します。

　当協議会が毎年行っている実態把握調査において

今年度は在宅療養中の ALS 患者 22 名を対象に災害
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に対する意識調査を行いました。

　実態把握調査に協力を得られた 22 名のうち災害

時の意識調査に協力していただいたのは 16 名でし

た。

　まず「災害を身近に感じたことがあるか」という

問いに対し 9 名が「そう思う」、7 名が「そう思わ

ない」と答えました。さらに「最も危険を感じた災

害は何か」と問うと 9 名が「地震」と答えました。

うち半数が 2000 年にあった鳥取県の西部地震をあ

げていました。

　「居住地は安全だと思うか」の問いに対し 16 名

中 12 名が「安全だと思う」と答えています。「実

際に災害が起こった時の避難方法や防災について日

頃から話しあっているか」という問いに対し 5 名

が「話しあっている」、残り 11 名は「話しあって

いない」と答えています。話しあっていると答えた

患者が安否確認の方法を具体的に取り決めている相

手としては、ほぼ全員が家族やサービス事業者と答

えています。しかし地域の住民と話しあっているの

は 1 名のみでした。

　考察です。まず身近に感じた災害として 14 年前

の地震があがるなど、鳥取県では大雪、大雨などの

災害が身近なのですが、そのあたりに対する意識は

低いものと考えられます。また自分の住んでいる地

域は安全だと考えている患者・家族が多く、防災意

識が高いとはいえないと考えられます。

　さらに災害のことを日頃から話し合い安否確認の

方法を決めている 5 名のうち地域と取り決めをし

ているのは 1 名のみでした。またほとんどの方が

地域の会合にも参加していないと答えていました。

地域との関わりが薄く、災害時に地域住民から助け

を得られる患者が少ないことが考えられます。地域

が主体となって患者を支え合える環境を構築してい

くことが求められています。
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　以上を踏まえ、今後の方策の提案をしてまいりま

す。まず鳥取県内の市町村で行われている要援護者

リストへの登録と計画策定への働きかけの点におい

て、まず自助の部分として患者 ･ 家族からリスト登

録に同意をしていくことを促し、共助・公助の部分

では各機関に情報共有を促していくことなどが考え

られます。

　社会福祉協議会との連携というところで、鳥取県

社会福祉協議会が実施している「わが町支え愛活動

支援事業」の活用が考えられます。これは地域の住

民 ･ 組織に補助金を交付し、災害時の支えあいを支

援していく事業です。この制度を推奨し、社会福祉

協議会が地域住民と連携を図りやすくすることが重

要と考えられます。

　次にケアプランセンターや地域包括支援セン

ター、障害者生活支援センターとの連携です。まず

患者・家族から災害対策支援や関係者間での情報共

有への同意、協力を得ていくこと、これらをもとに

ケアプランセンター、地域包括支援センター、障害

者生活支援センターと連携し、患者・家族と地域の

橋渡しを行ってもらうことが考えられます。

　さらに当協議会では研修会を実施していますが、

患者会組織などと連携をして難病の知識について地

域の方々に普及や啓発をしていくことも考えられま

す。

　本日のまとめです。災害時個別支援マニュアルの

作成経過をまとめました。つぎに災害時意識調査を

実施しました。鳥取県内では地域住民の協力が不足

しており、協力を求めていく働きかけと仕組みづく

りが必要だと考えました。今後は地域住民や地域の

関係機関と連携を図り、共助力を高めていくことが

重要になってきます。
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京都府難病相談・支援センター　水田　難病医療連

絡協議会がここに患者さんがいるということをどう

やって知るのでしょうか。

原田　毎年 ALS 患者の実態把握調査をしています

が、それに毎年新しい患者が診断されると保健所の

保健師と同行訪問させていただき、そのデータをも

とに把握しています。

水田　京都だと ALS は保健所に難病として届けら

れますが、京都府のものであって個人情報だから難

病相談支援センターにリストはもらえないです。そ

ちらも県でなくて大学だから部外になってそういう

データは渡してはいけないのではないかと思うので

すが。

原田　県からリストを頂いているわけではないので

すが、県の委託事業という形で鳥取大病院に設置さ

れていますので、保健師さんと同行してデータを集

めています。

水田　保健所と一緒にやっているということです

か。保健所の仲間としてやっていると。通常災害支

援は市町村の事業だと思うのですが、今日の話だと

市町村はあまり出てこなかったようですが、そのへ

んは働いてないのでしょうか。

原田　市町村で要援護者リストの登録などを進めて

いますが、現状、鳥取県ではなかなか進まない状況

です。市町村とも連携をしながらですが、災害時の

対策は日頃からすすめていくことが必要になると思

うので、専門員からも勧めさせていただければと

思っています。

水田　市町村が動かないから難病医療連絡協議会か

ら働きかけているということですか？

原田　動かないというわけではなくて、一緒に働か

せて頂ければと思っています。

水田　災害時マニュアルはどこが作ったものです

か？ ALS 専用ですか？　難病ですか？

原田　鳥取県難病医療連絡協議会が作成していま

す。現時点では在宅で人工呼吸器を装着された ALS

患者を対象に作成しています。

座長　様々な地域で災害時の対応をどうするかとい

うことは今後ますます問題なのかと思います。ただ

いまの取り組み含めてぜひ参考にしていただければ

と思います。

質疑応答
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　難病法あるいは法律ができる前の難病対策で基本

的な認識と基本理念ということで大変重要なことが

でています。その中で特に基本理念の中で社会福祉

その他の関連施策との有機的な連携に配慮しつつ、

総合的に行うという文言がはいったのは非常に大事

なことだと思っています。

　特に障害分野では障害者権利条約が今年 1 月に

日本が批准したのですが、基本的にさきほどの基本

理念をもう少し全体的なところでの障害分野という

ことで押さえた条約がいよいよ日本でも批准された

と。この中の障害の範囲に難病も入るということに

なったわけです。

　第 25 条が健康規定です。その中では保健サービ

スについては無償の、または負担しやすい費用の保

健及び保健計画を提供する。しかもこれらの保健

サービスを障害者自身が属する地域社会、特に農村

を含む地域社会の可能な限り近くにおいて提供する

ことと述べられています。そういう意味では権利条

約のもとで難病法が施行されるということを私たち

も認識したいと団体としては思っています。

　その前提ですが、患者という側面で今までは捉え

ていましたが、ここでは患者であり障害者という側

面で私たちとらえることが大事だということで、難

病とは、治りづらく生きづらいということで、医学

的側面と社会的側面のものの総称だということで

す。難治性疾患というふうに捉えれば患者であり、

これは治療研究、治療法の開発、臨床の対象になる

わけですが、難病による生き辛さという点では障害

一般財団法人日本難病・疾病団体協議会 JPA

難病法施行、総合的対策の実現に向けて
障害福祉分野との連携の重要性について

水谷　幸司

　パネル 2-1
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者で、そういう意味では総合的な施策による社会的

支援が必要だという整理ができるかと思っていま

す。

　難病と障害という事で整理をしてみました。難治

性疾患は、その疾患あるいは治療が原因で、さまざ

まな障害を引き起こすとともに、疾患があることに

よる障害があるということで、障害を 2 つに整理

すると、1 つは症状による障害ということで、難病

によって肢体不自由や視覚障害とかいろんな症状が

出た場合には本人も自覚しやすいということで、た

だ、難病に配慮した障害別の対応が必要であろうと。

　もう 1 つ、難病があることの障害というのが、

今回加わったと思います。これは特徴としては目に

見えない、本人も自覚できない場合が多いし、周り

からも分かりづらいということです。ここからは判

定の問題になるのですが、医学的な判定が非常に重

要であるのはもちろんですが、同時に患者の日常生

活の実態というのは医学的数値ではわかりにくいと

いう両面があると思います。

　この障害の特徴をとらえた上で生活機能という点

でのマイナス面が障害というふうに捉えた場合に、

生活機能をとらえるのと、疾病というのをとらえる

ので違いがあります。

　例えば、生活機能という面では本人の生き方、人

生観というのが基本になりますが、疾病の場合はま

ず本人の病気や疾病を治すことが基本になります。

生活機能は本人が自覚する場合が多いですが、疾病

の場合は自覚症状が必ずしも本態とは限らない。自

覚なしに進行する場合もある。そういう意味では自

己決定のやり方も生活機能では比較的自覚しやすい

ですのでその自覚に基づいていろんな障害の克服を

やりますが、疾病の場合どうしても医師等の専門家

による診断が不可欠です。ですから専門家の介入に

よるインフォームドコンセントによって治療方針を

自己決定することになります。非常に似通っていま

すが、この特徴は違うという点は大事なことかと思

います。

　難病のある人をとりまく課題ですが、人権という

と難しいですが、人として同じように生きたいとい

う願いと捉えた場合には、いろんな願いがあって、

それを妨げるものを社会が包含・支援するというの

が今回の難病法の基本理念だと私はとらえます。高

い医療費負担や介護費用の負担、家族に支えてもら

うことの精神的負担や働き続けることの困難等々。

これらを乗り越えていけるような総合的な社会制度

を創設・拡充していくことが必要であろうと。どう

つくっていくかということでいけば、まず難病法は

その第一歩であってまず障害者福祉分野との連携が

必要だろうと思います。
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　障害者総合支援法と難病ということで、総合支援

法ができたのですが、現行で居宅生活支援事業が移

行して 1 年半ですが、利用数は多少は増えました、

約2倍ぐらいにあがりましたが、全国でのべ882人、

今若干増えていると思いますが 1000 人にはいって

ないと思います。こういう状況です。

　判定の基準のことですが、医学的指標というとこ

ろがありますが、医学的判断だけで客観指標という

こと、特に福祉は制度設計でいいのかということを

問題提起だけさせていただきます。

　障害年金にしても実態との乖離、医学的判断で基

準で出ているけれどもそれが患者の生活実態とは乖

離しているということがいえる、特に本人の自覚症

状を信じることなしには患者との信頼関係は成り立

たないのですが、自覚症状を客観判断というのはな

かなかできない。そこは難しいのですが、お医者さ

ん以外の専門家の意見も客観的指標にいれるべきだ

し、それ以前の方法を今後考えていかなくてはいけ

ないのではないかと思います。

　障害者施策と難病等患者ですが、総合支援法にお

ける対象疾病は見直しが始まり、拡充というか増え

る方向に来ていますが、第 2 ラウンド、第 2 次疾

病を指定疾病をやるとともに福祉の分野でも特に患

者数の多い難治性疾患にどれだけ門戸が開かれるの

かが課題になってくると思います。あと障害年金に

ついては一般状態区分という内部障害全体の区分を

大きく変えないと難病の人たちが年金受けづらいと

思っています。

　昨日フォーラムで障害福祉分野から専門の方で発

言いただきましたが、障害福祉分野でも相談支援機

関があるわけです。そこが難病相談支援センターと

の連携というのは急務であると思いますが、なかな

か連携がとれていないと指摘されていました。障害

分野ではいよいよ来年 4 月から支給決定の前にサー

ビス医療計画、介護保険のケアマネージャーのよう

な役割のものが出てくるのですが、しっかり実態を
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把握して福祉施策の支給決定をしていく上で相談支

援センターとの連携というのが大事になってきてい

ると私たちは思います。

　同時にそれを保障する予算をどれだけ確保できる

かということが大事になってくるかと思います。

　昨日紹介された千葉の相談支援センターの蔵田さ

んという相談支援専門員の資料ですが、難病の相談

支援についてはケースの積み上げがない、障害の分

野ではですね。そういうことも含めて連携が必要な

んじゃないかと思います。

　難病法を総合対策としてみんなで大きく育てよう

ということで私たち患者会、頑張っていきますので、

どうぞよろしくお願いします。

宮崎県難病相談支援センター　首藤　今度の難病法

について事前に意見書を出して、宮崎からは暮らし

と医療に関わる法律というようにすべきであるとい

う意見を出したのですが、今の報告をきいて具体的

にこういうことをつけておくべきだったと思ってい

ます。データをまたいただいてこれからの法律の改

正はこうであるべきだと思いました。

新潟　総合支援法の中では各市町村が自立支援協議

会を作られている。県もそれにあわせて県の自立支

援協議会が作られていますが、難病が総合支援法の

中で難病が 130 疾患＋リウマチがはいっています

が、その委員の中に入っている人たちは身体障害者

の団体あるいは精神、知的、発達障害からの団体の

方がほとんどです。難病の方の委員は、新潟県の場

合は新潟市から難病センターから委員出ています

し、新潟県は私が出ていますが、難病に関する制度

があっても使われてない云々というお話があります

が、これらの中で委員として送り出していって問題

点を掘り下げていかないと、なかなか総合支援法の

中でサービスを使っていく形にはなれない感じがし

ています。新潟県では次の自立支援協議会の中で難

病患者もいろんな面でのサービスの提供を受けたい

というものを問題点としてあげていきたと思ってい

ますので、各県の難病センターの皆さん方も委員に

なって声をあげていかないと進まない感じがしま

す。よろしくお願いします。

座長　ありがとうございました。委員が少ないとい

うのはもう少し組織的に難病団体なりが自立支援協

議会、地域協議会に入って普及なり利用を高める必

要があるのではという意見だったと思います。

京都府難病相談・支援センター　水田　うちはどん

どん利用していたと思います。難病相談支援セン

ターは小さい組織で自分達だけで難病の患者さんの

支援をできないから、訪問看護でもいろんな支援セ

ンターでも連絡とって支援活動をしてますから、全

質疑応答
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国的に相談支援センターはそういう知識をもって

やっていると思うんです。難病連よりは支援セン

ターの方が頑張っていると私は思っています。

JPA　水谷　相談支援センターは頑張っているん

ですが、障害福祉の現場で難病のことはなかなか分

からないし難しいというんです。難病は難しくない

んだと私も言うのですが、その人が何に困っている

のかということ。130 疾患とかお医者さんが絡む

とどうしても難しいと福祉の方では考える。これは

行政も民生サイドと衛生部門との連携とか、私たち

患者団体で障害者団体と連携があまりないとか、そ

ういうことも含めた総合的な連携で解決していかな

ければいけないと。むしろ福祉の分野の方々にぜひ

教えてあげていただきたいと思うし、一緒にやって

いただければありがたいと思います。

座長　総合支援法で利用している数字がありました

が、私も ALS 協会の方と、この障害制度は使って

います。重度訪問介護、日常生活支援事業、コミュ

ニケーションの装具などを使っていますが、この

データは身体障害者手帳を使ってなくて利用してい

る障害者の福祉サービスの利用状況だと思うのです

が、月に 776 人、きわめて少ないです。これは周

知が足りないからなのか、行政から何か手帳を持っ

ていない制約があってできないのか、サービスメ

ニューがあわないのか、もう少しそのあたりが分か

ればいいのですが、患者団体の方、難病相談センター

で何かありますか。

埼玉　難病患者は同行援護使いたとおっしゃってい

ましたが、ALS の患者さんとかある程度症状が安定

してる人は使えますが、波がある患者さんの場合そ

れがはたして使えるか。今日具合が悪いから同行援

護を使いたい、でも使えないわけです。緊急時にい

かに私たちが使えるか、それが欲しいのです。

佐賀　三原　市町の方から聞くのは、56 疾患だっ

たらある程度どういう人か分かると、県の方では。

130 になってくると、誰もしならないわけです。

だから私たちも一生懸命周知するけれども、周知活

動もままならないのと、程度区分の認定がどういう

ふうになされていくかによってかなり格差があるの

ではないかと思います。難病相談支援センターには

相談があればそういうところに連携をすることがで

きますので、そういう形にできればいいなと思って

います。障害福祉の分野と相談支援センターと市町

の行政との連携はすごく大事かと思います。

座長　大事なテーマですので引き続き力あわせて協

力していきたいと思います。ありがとうございまし

た。
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Ⅰ急性間欠性ボルフィリン症の概要
１. 急性間欠性ポルフィリン症（AIP）の原因

　はじめに急性間欠性ポルフィリン症の概要につい

て説明します。急性間欠性ポルフィリン症は英語の

頭文字をとって AIP といいますが、その原因につ

いて説明します。

　呼吸によって得られた酸素は各細胞への供給はヘ

モグロビンが担っているということはご承知のこと

と思います。そのヘモグロビンはヘムとグロビンに

よって構成されています。

　ヘムは全ての細胞で作られておりますが主に骨髄

赤芽球と肝細胞で合計８個の酵素が段階的に反応し

て作られています。

　AIP はヘムが作られる過程の３番目の酵素の活性

が先天的に健常者の約５０％に低下している者に、

後天的な要因が加わり、諸症状が起こる疾患をいい

ます。

　AIP のキャリアが発症するのは１０％、文献に

よっては１０～３０％といわれていますが、残りの

大多数は発症しないで一生を過ごすことができると

いわれていますが、その理由を記載した文献をみる

ことはできませんでした。

２. 発症の誘因

　発症の誘因として心身のストレス、各種薬剤、月

経などがあげられていますが、原因を特定できない

岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会

急性間欠性ポルフィリン症患者会と
岩手県難病相談 ･支援センターとの連携に関する一考察

鈴木　司

　パネル 3_1　
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場合もあります。

　現在、キャリアに外部誘因が加わった際になぜ発

症するのか原因は十分解明されていません。

３．AIP の症状

　次に AIP の症状です。腹部症状として腹痛、嘔吐、

下痢などがあります。特に嘔吐や下痢は低ナトリウ

ム血症や意識障害、痙攣にも陥ることがあります。

　また精神疾患を併発する場合もあります。

　神経症状としては微熱、発汗などがあります。特

に多量の発汗は低ナトリウム血症に陥ることがあり

ます。

　低ナトリウム血症によって生じた痙攣に対して安

全といわれている薬剤はないといわれています。

　運動機能障害として初期の段階では腕・足の筋力

が低下し、四肢麻痺へと進行し約２０％の症例では

呼吸器麻痺などにより死亡するといわれています。

　麻痺からの回復は緩徐で一部の症例では不可逆的

な後遺障害を残すといわれています。
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　AIP はいろんな症状がでてきますが、AIP 特有の

症状はありません。

　一般臨床検査でもいろいろな検査で所見がみられ

ますが、これをもってして AIP 特有の所見という

ことはありません。ただ、有名なのが褐色尿ですが、

これがみられるのは３７％といわれています。臨床

現場では褐色尿が見逃されているものではないかと

思われます。

４．治療及び予後

　治療法としては１０％前後のブドウ糖を１日２～

３ℓ点滴しますが、必ず効果があるとは感じており

ません。

　下肢痛、腹痛などでモルヒネを投与する場合があ

りますが、現在ではモルヒネは医療現場で使用する

限りにおいては依存はないといわれているのです

が、今でも依存と誤解を受けている現状があります。

　AIP はいろんな症状があり、これにたいして対症

療法しかありません。根治療法はまだ開発されてい

ません。

　適切な治療を行えば予後は良好といわれていま

す。しかし１０％未満の患者では再発するといわれ

ています。

　発症をくり返すうちに腎機能障害がみられ、肝細

胞癌の発症率が増加しているといわれています。こ

のため５０才以上の患者に対しては定期的に肝臓の

画像検査が必要だといわれています。

　６０才代女性が抜歯で鎮痛剤・抗生物質を投与さ

れて発症した例があります。キャリアはこのように

薬剤によっても発症するので生涯発症の危険は潜在

します。
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５. 患者数

　患者数は日本では３００人前後ではないかと思わ

れます。

Ⅱ . 岩手県難病支援センターとの連携

　家族が県内の AIP 患者との情報交換を目的に平成

２０年５月に患者の会を作りましたが　どこにいっ

たらその情報が得られるのか模索している時に、岩

手県難病相談・支援センターにであいました。

　相談員も聞いたことのない病気をどのようにして

広報するのか、相談員と相談しました。とりあえず

支援センターに来る方々に周知が必要ではないかと

いうことで、会で簡単なパンフレットを作って支援

センターに提示させていただいています。

　また岩手難連に加盟している３３団体に配布して

もらっています。

　また会としてもこのようなパンフレット作って支

援センターが入っているふれあいランドのフリー

コーナーに置おかさせていただき、これまで約

２５０部ほど作っていますので、相応の方々にパン

フレットを読んでいただいているのではないかと思

います。

　でもいまだかつて AIP に関する相談、照会は支

援センター、私共に対して皆無です。このことはな

にを意味するのか検討中です。

　広報の仕方が悪いのか、支援センターの相談員の

方々といろいろな面で考えていかなければならない

と思いますが、会単独での広報には限界があります。
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保健所との連携も考えられますが、これも単独では

できませんので、支援センター相談員の助言・協力

を得て進めていきたいと思います。

座長　AIP という疾患ですが、非常に稀少性であり、

また非常に診断のつきにくい疾患であることが分

かりました。支援センター、難病連の方などで AIP

の患者さん、ご家族から相談を受けたことがあるか

た、おられますか・・なかなか難しいようです。日

本で 300 人と言われました。同じ疾患の方が日常

をどのように生活されているのか、よりよい療養を

おくるためにも必要な大事な情報です。全国あげて

情報提供があればと思います。どういうふうにすれ

ば情報が集まるか、なにかご意見なりアドバイスな

り、ご質問なりありましたらお願いします。

京都府難病相談・支援センター　水田　難病相談・

支援センターが相談を受けているのは非常に希なん

ですね。何百という患者さんの場合 1 県の相談支

援センターでは他に例がないことがあります。そう

いう時に相談員には、全国の難病相談・支援セン

ター、北から南まで全部電話かけて同じ病気の相談

がないか、まず聞くようにいいます。そこで何か

ひっかかれば進めていくのも 1 つの方法と思いま

す。あと、個人的に、主治医の先生がこの診断名を

つけられたとすればそれなりに勉強されたと思うん

ですね、めずらしい病気だから。何かの論文をみれ

ばどこそこで報告があったと、その報告した先生に

連絡をとればもう 1 人の患者さんが見つかるはず

なので―個人情報だからすぐに教えてもらえるかど

うか分かりませんが―文献上で他の患者を探してく

るのも 1 つかと思います。

鈴木　支援センターの相談員もいろいろ調べてくれ

ました。AIP の症状を説明して初めて AIP、急性間

欠性ポルフィリン症というのがあることを知ったと

いうことでした。主治医からの紹介、教えてもらう

のも、確かにその通りだと思いますが医師であるが

ゆえに守秘義務があるから、それは勘弁してともい

われています。ただ問題なのは、AIP と臨床診断し

たその医師が必ず論文で発表するとは限りません。

また、AIP と確定診断した医者、研究者が AIP に関

する論文を発表する価値は今はなくなった、と言わ

れています。それだけポピュラーになったと言われ

ています。そのため、実態が分からない、というこ

とと思います。

　厚生労働省の難治性疾患の研究班で 2009 年に全

国の医療機関への調査で、回収率 40 数％でしたが、

AIP で 2009 年に治療を受けた患者が 12 名といわ

れています。それだけ実態が分からない疾患だと思

います。

座長　1 つの疾患でなかなか患者会ができないとい

う病気も沢山あります。JPA 等の患者会でも希少疾

患の交流会等も予定されていますし、そちらの支援

もお願いして全国の皆さんからの情報もぜひお願い

します。

質疑応答
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　北海道難病連の 1 つの事業として、難病医療・

福祉相談会を開催しています。この事業の実施報告

と今後の展開を報告します。

　北海道難病連は 1973 年に結成しました。その当

時から継続して 40 数年間続けているのがこの難病

医療・福祉相談会です。この相談会は北海道内の医

療機関、保健所、保健センターなどの公共施設を会

場に開催しています。年度に 1 回から最大で 10 回

開いた記録もあります。

　この相談会は大学病院などの神経内科医、自己免

疫内科医、整形外科医、リハビリテーションの医師

と理学療法士、言語聴覚士などとチームを組んで、

北海道内各地に出向いて地域の難病患者さんを診

察・指導・相談会を行う事業です。

　1973 年 か ら 継 続 し て 合 計 の 実 施 回 数 は 230

回、受診者・相談者数は 13,019 名にのぼります。

2013 年度の数字です。

　第 1 回目の相談会の記録の写真です。この 1973

年に開いた時は 130 名の患者さん・ご家族の方が

こられて、札幌市内札幌市立病院を会場に開きまし

たが、難病かもしれない、難病といわれたんだけど

も専門の先生にお話を聞きたいと、大勢の方がつめ

かけたという状況のスタートでした。

　本日小倉先生から保健所の保健師さんによる難病

患者さんへの活動というお話、難病対策地域協議会

の話もありましたが、まだまだ地域にこういった協

議会が根付いていないところが多いという話もあり

ました。この相談会と地域協議会、地域の難病患者

さんの支援体制、どこかリンクしていけばうまくい

くのではないかと私共思っております。このあとの

意見交換の事例の 1 つとして問題提起として報告

させていただきたいと思いました。

　昨年度は北海道のオホーツク海側にある遠軽町を

会場に開催しました。実施主体は北海道の難病担当

グループです。地域の保健所にも多大な協力をいた

だいて北海道難病連とともに開催しています。共催

団体として北海道大学病院など各大学病院や北海道

医療ソーシャルワーカー協会、保健所管内の市町村

にも協力いただいています。

一般財団法人　北海道難病連　相談室
北海道難病センター

難病医療・福祉相談会の事業報告と今後の展開について
鈴木　洋史

　3-2



－ 70 －

　遠軽と紋別が東と西に分かれていて遠紋圏域と呼

び、紋別市、佐呂間町、遠軽町、湧別町、滝上町、

興部町、西興部村、雄武町の 1 市 6 町 1 村で構成

されています。総面積が愛知県や大分県に匹敵する

面積で全国最小の香川県の約 2.7 倍あります。あと

サロマ湖という北海道最大の湖、日本でも 3 番目

に大きい湖を抱えています。

　気候は、1 ～ 3 月ごろに流氷に覆われ、一段と冷

え込みも強くなる、氷点下 30 度以下になる時もあ

ります。テレビで「流氷が漂着しました」という

ニュースをご覧になたことがあるかもしれません。

この地域のことなのです。夏も 30 度を超える真夏

日を観測することもあります。札幌市から遠軽町は

自家用車で 3 時間半ぐらい、JR でも 3 時間半ぐら

いの距離です。

　地域の医療は、遠軽町のある東の地区には厚生病

院という基幹病院があり、西の紋別市を中心とする

ところは広域紋別病院という基幹病院があります。

　上図は、地元にお住まいの方がどこの病院にか

かっているか保健所で調べたものですが、だいたい

が地元の、お住まいの町にある病院にかかっている

ことが多いです。専門的な医療を受けるとなると圏

域外、遠紋圏域を超えた北見、旭川、札幌方面に出

てくる方もいる状況です。今回の相談会でも多くの

方は地元の病院にかかってはいるのですが、年一回

は必ず札幌の病院にいって専門医にみてもらってい

る方が多くいました。

　特定疾患医療受給者証の交付件数です。紋別管内

では 56 疾患の方が、平成 25 年度で 564 件でした。
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　当日の相談会の様子です。地元の保健師さんによ

る問診場面です。相談内容、聞きたいことなどをき

きます。事前の申し込み段階で主に電話で地元保健

所に申し込みしていただき、そこで相談内容を聞き

取った上でサイド問診をします。

　そのあと診察・相談とうつります。

　またリハビリテーション科の医師や専門職種の方

も行きますのでリハビリ指導等もあります。

　相談会が終わったあと関係スタッフ全員集まって

相談会にこられた患者さん 1 人ひとりにこれから

先どう関わっていくか、全体カンファレンスを行い

ます。

　結果です。遠軽地区の相談会は受診者数 32 名で

した。うち 1 人は相談会会場に来るのが難しく自

宅訪問して主にリハビリ指導、住宅改修の相談を受

けました。主な診断ですが、この相談会で初めて病

名がついた方はいませんでしたが、パーキンソン病、

関節リウマチなどの診断を受けている方に対して現

在の状況等を聞き助言をしました。スタッフは医師、

保健師等 34 名でした。

　患者さんから寄せられた感想ですが、主治医にい
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つも話ができないが、今回の相談会でゆっくり話を

聞いてもらえてリハビリ指導もしていただいて安心

できた。一方で当日リハビリの指導を受けたが継続

できないという意見もありました。地域にリハビリ

の専門スタッフがいない現実もあるようです。

　この相談会を 230 回継続してきてここから生ま

れた地域のケアシステムの事例を紹介します。

　1 つは、最北の稚内市には神経内科医や自己免疫

の内科医が不在でした。そこで難病医療相談会を開

いた後に地域の患者会や大学病院の医師、保健所等

で懇談会を開き、結果として基幹病院の市立病院に、

大学病院から専門医、神経内科医の派遣が実現しま

した。その派遣は平成 14 年から現在も続いていま

す。その神経内科医が出張医として来た際には地域

の専門職種の方が集まったカンファレンスも継続し

ています。

　もう 1 つ、南宗谷難病医療システムというのが

あり、オホーツク圏域の町で相談会を 10 年継続し

て開きました。そのあと各町の保健所の保健師がこ

の実績をどう活かしていくか話し合いをもち、1 つ

は町の医療機関に神経内科医とリウマチ自己免疫内

科医が出張医としてくることができたことと、難病

連に地域支部があり、構成メンバーの一員に入って

いただき、難病患者が安心して暮らせる地域づくり

を行うことを目的とした難病医療システムが構築さ

れて現在も続いています。

　まとめです。地域の保健所保健師の役割がますま

す重要となっているのは間違いなと思います。その

中で難病対策地域協議会が―努力規定ですが―盛り

込まれています。ぜひこれを広く地域格差なく設置

していただいて、難病患者がどの地域に住んでいて

も安心できる体制づくりが求めらています。

　私共でやっている事業、難病医療・福祉相談会が

地域の関係者の連携、地域の医療、地域の福祉、地

域の活動の充実・促進の潤滑油になるようすすめて

いきたいと考えます。
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　本研究は新潟大学の西澤先生が研究代表者を務め

る平成 26 年度厚生労働科学研究費補助金の難治性

疾患政策研究事業の研究の一環で、テーマ「難病患

者への支援体制に関する研究」の中の 1 テーマと

してある「難病に関係する多職種連携のあり方の研

究」の一環として行っております。

　研究の目的です。平成 15 年度より全国の都道府

県に設置された難病相談支援センターは、「難病の

患者に対する医療等に関する法律」の中でも、療養

生活環境事業の重要な柱の一つとして位置づけられ

ました。そこで本研究は、センターの役割の明確化

と機能向上を目指し、センターの活動指針、相談・

支援員の研修内容を検討することを目的として行う

ことといたしました。

　研究方法はスライドの通りです。

  まず全国 47 都道府県を対象に質問紙調査を行い

ます。これは国の実施要綱に示された内容が実施さ

れているかどうかという質問と、専門職とピアサ

ポーターとの連携についての意識調査です。

　次に先行する研究班での報告実績や特定疾患従事

者研修会への参加状況から運営主体や難病相談支援

員がもつ強みを活かし、先進的な取り組みをしてい

たとされる 6 箇所のセンターを対象に、訪問によ

る半構成的面接調査を行います。

　そしてそれらの結果を踏まえて、センターの役割

について、調査対象のセンター関係者、専門家、研

究者で検討します。

　さらに難病情報センターとワークショップを共催

し、相談・支援員によるグループワークを実施し、

センターの役割について検討する場をもうけまし

群馬県難病相談支援センター

難病相談・支援センターの役割に関する研究について（中間報告）

川尻　洋美

　パネル 3-3
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た。これは 10 月 16 日に東大キャンパス内の会議

室をお借りして実施しました。

  そして最終的には今後のセンターの役割について

関係者、専門家、研究者で検討し、センターのさら

なる機能向上を目指して活動指針案と相談支援員の

研修内容案を作成する予定です。これらの研究は今

年 10 月から来年 8 月下旬頃までに行う予定です。

　ここまでは研究の中間報告ですが、本日はこの場

をお借りして会場の皆様から本研究に関してのご意

見をいただければ幸いです。

　まずここで難病相談支援センターとはどのような

ものなのか、過去の研究大会や研究班、学会などで

の報告をまとめますと次のようになるかと考えてお

ります。

　センターは、地域で生活する患者等の日常生活上

における相談・支援、地域交流活動の促進及び就労

支援などを行う拠点施設である。

　難病相談・支援には、専門職による相談・支援と

ピア・サポーターによるピア・サポートなどがある。

　センターは、難病患者がその人らしく生きるため

の自己決定を支援する。

　大きくわけてこの 3 つだと考えられます。

　次に各種相談支援からみた難病相談・支援セン

ターの役割について考えてみたいと思います。

  難病情報センターが監修しているネットワークシ

ステムの相談票の相談区分の元となったものです。

センターに寄せられる相談はこのように多種多様

で、それに対応する職種も医師、保健師、看護師、

社会福祉士のような専門職と、ピアサポーターが想

定され、難病の療養支援においてセンターの果たす

役割は非常に大きく重要であることは明らかです。

　各種相談・支援からみた役割をまとめますと、こ

のようになります。

　難病に関する最新情報を収集 ･ 整理 ･ 提供すること

　難病支援に関する地域の情報を収集・整理・提供

すること

　地域で関係する支援者を繋ぐこと

　ここまでは従来広く認識されてきた難病相談・支

援センターの役割だと考えられます。

　ここでセンターの役割について新たなカテゴリー

を提案したいと思います。それは、相談者が自分自

身で気持ちを整理できるように支援すること。難病

に罹患したために生じた喪失感・孤独感が軽減され

るように支援すること、の 2 つです。

　これらはセンターが持つ独自の相談・支援機能だ

と考えます。
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　まず相談者が自分自身で気持ちの整理ができるよ

うに支援する、ということですが、これは相談者が

「自己の物語」を語ることができる場の提供である

と考えます。難病患者は難病の疑いがあると医師に

告げられた時から聞き慣れない病名や初めての検査

などに戸惑いを感じます。漠然とした不安、混乱し

た気持ちから始まり、次第に現実的な経済、仕事、

学業に関する不安を抱えるようになることが多いと

いわれています。ほとんどの場合主治医や看護師、

ソーシャルワーカーや地域の保健所保健師、行政の

窓口、家族などに相談することで問題は解決に至り

ますが、中には突然難病と告知されて混乱している、

治療のことや仕事、家庭のことなど何から考えてよ

いかわからない等と気持ちの整理ができず前に進む

ことができない人もいることがあります。これは皆

さんがよくご存じのところかと思います。センター

では相談者が難病のために生じた不安や悩み、これ

からどのように生きていきたいかなどについて自己

の物語を心おきなく安心して語れる場を提供するこ

とで、自分自身の気持ちの整理ができるように支援

していると考えますが、いかがでしょうか。

　次にピアサポートにより、難病に罹患したために

生じた喪失感・孤立感が軽減するように支援する、

ということですが、これは不安な気持ちや悩みに共

感できる、ピア―この場合同じ体験をした人と定義

づけます―との交流の場の提供と考えます。難病と

診断を受けた時の思いや治療法を選択する時の葛藤

は体験者でなければなかなか分かりません。患者の

気持ちは患者が 1 番よく理解できるとの主張に共

感できる方も多いのではないでしょうか。不安や悩

みを共感しあえる体験者との語り合いは難病のため

に生じた喪失感や孤独感、孤立感を軽減させ、病と

向き合う患者の精神的な支えになると考えておりま

す。

　これまでの話をまとめてみました。新法に基づき

難病に関する相談・支援体制を充実するためには、

保健所の機能強化と専門相談体制の充実を図る必要

があります。センターは地域の相談窓口としてこれ

までの事業をさらに充実させ、専門職による難病相

談・支援と、当事者によるピアサポートの役割の明

確化と連携のあり方が検討されることが今後必要な

のではないでしょうか。

質疑応答

JPA　水谷　障害福祉分野は特に福祉サービスを

受ける上でのケアマネージャー的な相談支援員の制

度が始まるのですが、そちらとのネットワーク、連

携をどう考えるか、難病相談・支援センターの役割

も非常に大きな役割になってくるかと思いますが、

群馬県の事情も含めて教えてください。

川尻　他との連携に関しては書き込めていません

が、難病相談・支援センターの役割を考える上での

あり方で、主に地域の難病支援の主体である保健所
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との関係性のみを記載しています。水谷さんの発表

に大変共感する部分が多かったのですが、他の障害

福祉分野とのつながりは今後の課題として検討され

ることが急務と考えています。これはただの難病相

談・支援センターの日常の相談を受けているだけで

ははっきりとしないのですが、就労支援を行うと痛

切に感じる問題で、就労支援に関しては本当に難し

いと日々感じています。具体的な事例を通して課題

を出していった方がいいのではないかと考えており

ます。難病相談・支援センターの役割を考える私の

研究からは離れますが、就労支援をもう少し検討し

て文章化するというか、事例検討などを重ねる上で

他機関とどのように連携したらいいかを検討すると

他の相談支援にもつながっていくのではないかと考

えます。

伊藤　こういう分け方でいいのかなという気がしま

す。組織とか機関であればこういうつながりになっ

ていくと思いますが、どちらかといえば相談事業は

人と人とのつながりによる連携という要素もかなり

大きくて、機関と機関との連携の他にもう一つ、人

との連携あるいは連携をつくる場がなければどんな

に優秀な相談員であっても様々なことに対応するこ

とはできない。だから機関同士の連携ともうひとつ

個人的なものになるとは思いますが、人と人の連

携、できれば医療機関とも連携も必要なのではない

かと。もう 1 ついえば、患者会の身としてはこの

ピアサポートというのは、これはいったい何なんだ

と。ピアって何と。ピアでサポートするというの

と、他の職種とどういう関係があるのか、あるいは

それはこの社会の中におかれている患者の立場、あ

るいはそれを代弁するべきかもしれない患者団体の

活動、そういうものと、相談機能の中にもってくる

このピアサポートはきちんと整理しないと何かおか

しい。都合よく使われる可能性がすごく大きくて、

そこから出てくる社会性、社会とのつながりがある

わけですから、ここはピアサポートあるいはピアサ

ポーターと簡単にいってしまわない方がいいのでは

ないかという気がします。支援者に対するスーパー

バイザー的な役割とありますが、スーパーバイザー

とする側、受ける側の関係はどうかということがあ

りますので、形としてはすごくよく整理されていて

分かるのですが、何か違和感がある気がします。

　役割に新しく 2 つあるのではないかというとこ

ろですが、患者の自分自身が考える力を助けていく、

前からいわれた機能だと思いますし、患者自身がそ

こで自分の感情なりも整理できる場所というのは必

要ですが、もう 1 つは物理的にそういう場所が与

えられなければならない、そういう場所が用意され

なければならないですね。安心して患者さんも家族

もそこにいって他の人に対して気兼ねなく支援して

くれる方とお話をし、じっくり考えていく場所。こ

の場所の設定はすごく大事で、センターの要望の中

に場所の整備ということをいいましたが、それがな

ければ自分の考えや感情の整理もできない。何か早

く終わったら要件だけ話してさっさと帰りたくなる

ような場所では駄目なわけです。そういうことも考

えながら整理をされたらいかがかと思いました。

川尻　とても参考になりました。今後研究を進める

上で 1 つひとつのお言葉を吟味して進めたいと思

います。ただ、これは本当に部分的に、厚生労働省

の示した図の中の難病相談・支援センターの役割と

いう部分だけをとりだしたもので他との連携が全く

ないということではなくて、私に与えられたテーマ

難病相談・支援センターの役割だけを中心に描いた

ものです。あと、ピアサポート、ピアサポーター、

ことばの使い方ですが、厚生労働省から指示された

言葉をつかっていて、私の中での解釈は富山大学の

伊藤先生が提唱されている定義を使いましたので、

私が作った造語ではありませんが、このあたりも

様々な方からのご意見を重ねつつ、今後検討したい

と考えています。まずはたたき台を提出させていた

だきました。

座長　さらに研究を深めていっていただきたいと思

います。就労の研究班もいくつか出来ておりますの

で、また成果を楽しみにしています。ありがとうご

ざいました。
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進行　伊藤たてお　この討論では問題提起をしてい
る連携の問題と相談支援センターのあり方の問題
で、発表もしていただいた川尻さん、鈴木洋史さん
に前にでてもらって一緒に討議したいと思います。
　相談支援センターのあり方について厚生労働省に
この研究会で要望を出すということですが、時間も
なくあまりみなさんのご意見ももらわないまま拍手
で承認していただきましたが、皆さんのかかえてい
る問題の中で相談支援センターはこういうことがあ
ればいいとか、うちの支援センターではこういうこ
とが充分でないといった具体的なお話を出していた
だくところから始めたいと思います。
　なお、資料訂正です。相談支援センター研究会の
運営委員会の資料に綴じ込んでいます大臣宛の運営
に関する要望書、上から 13 行目、慢性特定疾病も
と書いてあるのは小児慢性特定疾病です。
　この要望の中身でも、あるいはじぶんのところの
相談支援センターの問題でも結構です。3 億 1 千万
を 47 センターで分けるといくらになるか計算して
ください。地域で均等にわけるとしたらいくらにな
るか。キャパシティー最大いくらまであるのか。

宮崎県難病相談支援センター　首藤　実際に相談の
窓口でたくさんでてくる問題について、どう答えた
らいいかについて、まず第一に今度の法律の説明で
すが、厚生労働省かどこかで簡単にちらし一枚ぐら
いに、こういう法律が施行されますというものがあ
ると非常に患者さんに説明しやすいです。厚生労働
省の冊子の中から何枚か抜き出して今度改正された
法律の、患者さんに関わる分ですと説明しています
が、これではよく伝えられない。簡単にこういうこ
とが 1 月から実施されますというようなものを作
れないか。それから消費税がどうも上がりそうにな
い。この法律は実施されるのかということが患者さ
んからよく質問があります。それから患者申し入れ
医療という名前ですか、混合診療は今後実施される
のかどうかと。情報の開示、具体的にいうと宮崎県
でこういう疾患の患者数が何人いるかといわれる
が、県から具体的なことは駄目というので非常に情
報開示が難しい。どこの病院に患者さんが多いかの
情報開示をどうしたらいいかといった具体的なこと
があります。センターとしてどう答えたらいいか。

進行　そのようなことでお困りのことなどあれば。

大阪難病連　田沢　特定疾患の 56 疾患に入ってい
るのに、切れているのも知らなくて、主人が、特定
疾患の金額と大阪では老人助成金額と同じなので切
れていた。主人はそれを知らず、11 月にくるはず
といったのが来なかった。保健所に連絡したら登録
者でも軽快者であるといわれたのですが、この仕事
をしているからわかったが、こういう人がたくさん
でてくると思います。12 月 31 日までに手続しな
いと 1 月から使えなくなる、非認定で 3 年間使え
なくなる。先生にはわすれられ、先生もどんどん変
わるし、身近に支援センターで相談できるところが
あったらいいと思いますが、大阪は広いので知らな
い人が多くて、今回小慢が乳児医療でいけるからと
ほったらかしにしている人が沢山いました。身近に
支援センターを感じるとか広報で知らせるとか何と
か身近に感じられる、相談できるセンターが欲しい
と思います。

進行　身近な相談支援センターが欲しいということ
でした。首藤さんの、一枚でみんなに分かるような
ものがないかということ、切実ですし、難病法の成
立の中でも取り組まなきゃならない事業の中に周知
事業が入っています。どういう周知をするつもり
かと聞くと、まだそこまでは考えていない。今は 1
月 1 日の実施にむけて手一杯といいます。みなさ
んからむしろこういう周知、方法があれば意見を出
していただければ厚生労働省に伝えますが、いかが
でしょうか。効果的な方法、効果的な事業、みんな
が身近に感じて誰でも地域の人がそこの難病相談支
援センターを知っているというようにするためには
何をしたらいいでしょうか。

田沢　広報に難病センターを出してもらうとか。小
慢切れたらこまります、15 才までですから。15 才
になったらとったらいいというのと、兵庫県は小慢
使うと金額が高くなるから乳児医療使う方がやすい
からはじめからとらないという医者の感覚もあって
とっていない人が多い。だいぶ相談がきました。小
慢をとるとらないで主治医がいらないといったとい
う話も。

進行　県なり自治体、市町村の広報に難病の対策や
法律が掲載されているのをご存じの方いらっしゃい
ますか？青森は入っている。特定疾患だけは入って

意見交換会
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いる（三原）継続の人のだけは広報に入っていた？
　広報誌にチラシが入るか広報誌に載っているか。
ホームページに掲載してもみにいかないと駄目なの
で、無料で配布されているのは各県とも、県と自治
体の広報ですから。

青森　村木　青森市の広報では今年から特に難病
について前もって保健所が主催して希望者を募っ
て専門医が来て約 1 時間半の講習会がありました。
その時に難病連役員も出席しています。毎回 15 ～
30 名ぐらいが出席します。そのあと相談会もあり
ます。

進行　市の広報市や県の広報市の中に難病対策がこ
うなるというのが入っていたということではない？

村木　それも少し入ってます。

進行　小さい欄でも掲載されているということです
ね。

村木　そうです。さきほど情報開示とありましたが、
個人名まではいかないけれども各市町村別あるいは
保健所別の難病患者数は、青森県では毎年 3 月末
現在で教えてくれます。約 8300 人ぐらいです。そ
の程度は発表できます。もう一つは、年一回県内の
保健所回って難病フォーラムをやってきました。そ
の人集めですが、難病連とセンターと協力してやり
ますが、人集めで 1 番大事なのは加入している団
体も集めますが、初めてくる人、その地区の保健所
が全ての患者を把握していますが、そこに保健所か
ら個別に連絡してもらうので、各地区で 100 名以
上が集まります。毎年会が盛り上がっています。

進行　保健所から発送してもらうとかあちこちで
やっていますが、患者数ということでいえばおおむ
ねいろんな疾患は人口比どのぐらいか、推定がでて
います。それに人口をかけあわせるとこの病気の人
は何人ぐらいという推定はされます。特定疾患の患
者数、何％と発表されています。それ以上の個人情
報の開示となるといろいろ問題ありますから。

京都府難病相談 ･ 支援センター　水田　首藤さんの
いわれたのは、どこの病院に患者さんがいっている
みたいな話ですよね。相談支援センターに相談くる
のは、どこにかかったらいいかと、今の主治医ちょっ
と気にいらない、別の病院にかかりたいといった時

に県はどこの病院にどの患者さん、どの病気の人が
多いということは公開できない。それは特定の病院
に患者さんを誘導するのはまずいからそれは言えま
せん。ただ、個人的に患者さんの噂ではここが多い
ですよぐらいまでしかいえない。

進行　相談支援センターも法律の中に位置づけられ
るので難しいと思いますが、もともと第三者機関に
といったのは、行政では答えられないこと、医療機
関では答えられないことが第三者機関なら答えられ
るのではないかということで相談支援センターが始
まったのですが、難しい状況はありますが、今水田
先生がおっしゃったようなことだと思います。柔軟
にということだと思いますが。
　周知事業等に関して、こういう経験かあるとかは
どうでしょう。

水田　京都府の場合は京都府庁内に電話相談窓口を
作りました。今度の制度改正に関する相談はそちら
へと。難病相談支援センターとは別に窓口を作って
います。来年の特定疾患受給者証更新のための相談
もそちらということになっています。それ以外は国
から都道府県におりてくる情報がすごく遅れていて
いろんな書類がまにあわなくて、そのために広報で
きない状態だと、不確かな情報流すと混乱するの
で、それができなかった原因ではないかと。京都府
は 10 月 20 日の週に更新のための文書を患者さん
に送りましたからすごく遅れた。だから国が悪い。

進行　56 疾患に増えた時も各医療機関等にいっぱ
いこれこれの疾患が対象になりましたといったポス
ターなどが配られて一杯貼られたと思うのですが、
今回は全然何もないですね。制度変わりますという
のも。

川尻　水田先生がおっしゃる通り、急遽決まったこ
ととかが後追いできて、どんなふうに特定疾患の受
給者証のアナウンスをするかも各都道府県にまかせ
るようなまかせないようなというアナウンスだった
らしいです。自分達で独自でつくるべきなのか国が
指針を示すべきなのかというのを担当者は国にずっ
と相談していたのですが、国も疾病を増やす方の検
討会議で非常に多忙で、具体的な例が出せなかった
状態で、ギリギリのところで各都道府県に、これだ
けのものをいれればまかせますということがでたら
しいです。保健衛生ニュースとかでは最新の情報が
常に流れていますので、各都道府県の担当者にはそ



－ 80 －

ういったニュースにホットな話題がきているのです
が、難病相談支援センターにそれが来るのにタイム
ラグができてしまっていました。難病情報センター
のネットワークシステム掲示板等で新しいニュース
は掲載するようにしております。患者さんの情報交
換の場にもなっていますので、難病相談支援セン
ターの全国のネットワークシステムの掲示板等をみ
ていただければ国の通知等が担当者レベルと同じタ
イミングでセンターでもみられます。

進行　情報センターとかインターネットを開こうと
する人はそれでいいのですが、そうでなければ分か
らない。田沢さんがおっしゃったのは、知らないで
いて漏れてしまう。そういうことがないように一般
的に知らせていただけないかという話で、首藤さん
がおっしゃったのはそれを説明するのはたいへん複
雑だと、それを一枚の紙で簡単に説明できないかと
いう話です。

川尻　掲示板を見られるのは登録された相談支援員
のみです。一般の方はみられません。難病相談支援
センターで噛み砕いてそういったものは周知できる
ような工夫が必要かと思います。

沖縄アンビシャス　照喜名　首藤さんがいったのは
私たちもその通りに思うのですが、国が出てくる前
に僕等が作るとしたら、56 のひとたちは保健所か
ら更新案内が来ているからわかります。ということ
はターゲットは 110 － 56 の人たちということで
すかね。ターゲットは誰向けのパンフレットかとい
うことです。
　それによっては絞りこんできて、56 の人たちは
特定疾患は分かっているし、それ以外の人たち向
けにとりあえず 1 月 1 日用のものと、あと 7 月用
のものというのは、僕等もアイデアを出しあって 1
枚にまとめると。国が総合支援法に難病が加わった
時にパワーポイントで一枚きていましたが、あのぐ
らいのものでペラ 1 枚～ 2 枚、せめて両面ぐらい
のを、国がやる前に僕等が作る手もある。国もまに
あわないのだから。

進行　すでに 56 疾患でずっと来た人たちがそうい
う情報を察知できなくて、更新しないでいたという
ことがあるということですから、そうなると 56 疾
患は向こうから来るだろうと思っても、すでにその
段階で登録から漏れていたとか、なかなか難しいで
す。

JPA　水谷　56 といってもすでに受けているひと
はいいのですが、前田補佐からも説明がありました
が 56 疾患の疾患名を変えて増えているわけです。
そういう意味ではこれから受ける人は旧 56 も含め
て 110 疾患をいれないと分からない。あと複雑な
のはある病院の MSW が今度 130 プラス 110 増え
るんですとか、同時進行で障害の方の指定も始まっ
ています。それがごっちゃになって特に医療機関の
現場のソーシャルワーカーにはそういう情報がいっ
ている。だからすごく複雑で、一枚で分かり易くと
おっしゃるのはよく分かるけど、一枚に入りきらな
いかもしれませんが、特に医療と福祉の分野の連携
で、行政に、分かり易く教えてくれというのはをも
う一度言った方がいいと思います。

進行　一般の相談の人は全部を知りたいわけではな
いですから。医療費公費負担の疾患かどうかぐらい
のものですから、それを工夫してということで。

和歌山県難病団体連絡協議会　山本　広報の仕方で
すが、県の体験要望会で県の担当がなにかにつけて
ホームページをご覧くださいというのです。こうい
う言い方をされたら駄目です。もうちょっときめ細
かい、たとえば市町村には行政防災無線があります
ので、利用もできますし、各保健所や市町村では
広報車等もあるので、そういうところを利用する。
CD に録音したものを流すとか、そういうこともで
きると思います。きめ細かな、市町村までおろすよ
うな形を国から県、県から市町村にということを
いって欲しい。

進行　たえず言ってるんです。ホームページをみて
くださいというのですがホームページに掲載すれば
いいという話でありません。相談にくるような方々
はやっと相談の場所を見つけてこられた方です。そ
の何倍もの人が相談支援センターも知らないでい
る。ホームページみれば書いてますなどというのは
すごく困るんです。私はすごくパソコンへただから
ホームページ見つからないんですといっている。
　もう一つ、（予算を均等に分割した時の）金額で
すが、3 億 1000 万を各相談支援センター割にす
ると、1 支援センターあたり 660 万円だそうです。
この同額を都道府県が出すとすると 1200 万は堅い
ということになるわけです。多いところはもうすこ
し多くいくと思います。

埼玉　ホームページなり広報なりはいいですが、1
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番大事なのはお医者さんです。担当医が、あなたは
この特定疾患に入ります、110 疾患に入りますと、
110 疾患の一覧に○をつけて、あなたの病気はこ
れですから特定疾患、指定疾患に入りますのて手続
をと、簡単な一言が、支援センターでその病気が指
定疾患、特定疾患に入っているんです、こういう手
続してくださいというのはたくさんあります。とい
うことは先生（医師）が言わない。お医者さんが一
言いっていただければそれで済むはず。

進行　特定疾患対策始まりの時からずっとあった課
題です。患者さんは分からない、どういう制度があ
るのか。主治医がいうことなのだけど、同じ先生
のところの患者さんでもすぐ手続した人と 2 年も
3 年も知らなかった人もいます。病院の窓口で料金
を計算しますし、病名書いてあるわけですから、自
動的に洗い出せるようにパソコンでチェックできる
ようにすれば一瞬ででてくるはずなのにそれもしな
い。テレビで B 型肝炎の補助金がでるという宣伝
をしました。B 型肝炎の検診をうけてくださいと、
国が一生懸命流していました。有名なタレントが出
ました。難病でも有名なタレントを使ってくれませ
んかとずっと提案しているのですがのってくれませ
ん。発想の転換ができないでいるのかもしれません。
　厚生労働省に、もっと簡単でみんなが見てそこか
ら相談にむすびつくような PR できないか伝えてお
きます。
　相談票の電子化の前に、各病院のレセプトを電子
化して医療費助成の対象になっている疾患かどうか
ぐらいを一瞬に洗い出せるようになってくれればい
いと思っています。医師会にもお伝えしたいと思い
ます。

北海道難病連　増田　北海道難病連は難病法の成立
を受けて難病センターの機能強化と難病相談支援セ
ンターの設置をと、5 つの要望を北海道に提出しま
した。一つは、難病相談員を増員してください。2
つ目、難病患者の社会参加につながる患者会の活動
を支援してください。3 つ目、患者会が相談を受け
る立場として患者会に相談支援員を設置してくださ
い。4 つ目、難病患者の就労支援員を専門枠で設置
してください。5 つ目、難病情報専門員の部門も設
置して欲しい、最後に、札幌の他に地方都市、函館、
旭川、釧路、帯広にも難病支援センターの設置を、
ということで要望を提出しました。

新潟　大平　110 疾患に増えましたが、その中で

難病センターがどれだけ相談業務が増えるかどう
か、我々も実態としてまだ分からない。その中で新
潟の難病センターは金のないところでギリギリで運
営しています。増えたことによって、また小慢がこ
の中に入ってくることによって、相談業務がおそら
く増えると予想しています。県に補正で増額してい
ただきたいと要望を出しています。新潟は NPO で
運営しています。消費税が 5％から 8％にあがりま
したが、NPO の場合は消費税が全部かかります。1
千万以上の委託金をもらっている場合については消
費税が必ず 8％かかります。3％増えた分をどうし
てくれるんだと県に要望しています。来年度から必
ず 300 に増えるので、このギリギリの中で運営し
ているので予算だけは増額していただきたいと県に
要望しています。みなさんの方はどういう要望して
いるのかお聞きしたい。

進行　消費税あがったので補助金増やしたところあ
りますか？ 5％になった時に補助金等が増えたこと
はあったと思いますが。

川尻　増税分だけは増えた。

進行　群馬県は消費税増えた分だけは予算要望で出
しているので増えるそうです。首藤さんの質問の中
でも患者申し出医療のことがあったと思いますが・・
予算のことで・・

水谷　小慢は、小児特定慢性疾病と自立支援事業と
いうのが始まります。小慢の相談支援事業は、必須
事業です。各都道府県は絶対やらなきゃいけない。
秋田は秋田県難病連に小慢の事業をもってくるとい
うので、難病連で対応できるかという話になってい
るそうです。小慢は自立支援事業の約 10 億円がつ
いています。逆にいえば小慢をとってくることに
よってその助成金を使う。ただもらってやらなきゃ
いけないものが増えますが、必置なので小慢の団体
のないところは難病連にお願いしますと来ていると
ころもあると思います。そのへんも注意必要かと。

進行　相談支援センターだけで 10 億出す　

水谷　小慢の自立支援事業で。相談だけでなくてい
ろんな家族支援なども含めて。

宮崎難病相談・支援センター　首藤　問題提起した
時に、宮崎では、患者がたくさんかかっている病院
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は過年度のレシピを調べればわかるわけです。県に
要望して過去こういう病気ではどの病院でどれくら
いあるか調べてもらったデータに基づいて患者さん
に、これまでの患者さんはこういう病院にかかって
いますと言っています。宮崎市は新しく実施される
難病新法についての解説を各地区で開きますという
ことで予算をつけています。僕等はいまそれをやっ
ているのですが、なかなか説明するのは難しいのが
現実で、宮崎県下ではやっていく必要があると思っ
ての提起でした。それから、福祉サービスについ
て、厚生労働省の障害福祉課では難病センターは中
核相談機関とすべきであるという報告も出ています
ので、福祉についてはここだけど疾病対策課ではど
うなのか。それは行政が考えることですが、我々と
してはどうなければいけないかを考えていきたいと
思っています。その一つとして患者団体も相談機関
というのは非常に大切なことだと思います。相談セ
ンターは、もっといくつもあってもいいと。そこで
答えていただく。そのための相談機関としての力量
をもつことをしていくべきではないかと思っていま
す。

進行　北海道の要望書は JPA にも届けておいてく
ださい。他で必要なところにはお知らせしたいと思
います。

鈴木　運営委員会で要望書の大枠を承認していただ
きましたが、北海道難病連も難病相談員の増員など
要望を提出しましたが、北海道からは国が基本方針
をまだ定めていない段階なのでなんとも答えようが
ないという姿勢でした。今回センター研究会から厚
生労働大臣宛に要望書を出していただくのはたいへ
んありがたいことですし、これをまた北海道にも要
望していきたいと思っています。同じような話題が
各県のセンターからも聞こえてきます。各県担当者
となかなか話し合いがうまくいかないとか、難病法
施行にあたり、どういうふうに動けばいいか分から
ないという意見もあります。今後も連絡取り合いな
がら進めたいと思います。

川尻　貴重なご意見、ご助言をありがとうございま
した。小児慢性特定疾患への支援ですが、難病と一
緒に考えがちですが、別の事業としてとらえている
都道府県が多いのではないかと思います。経過を見
つつ難病相談支援センターと連携できる部分、重な
る部分が明らかになっていくことで私たちの役割が
はっきりしていくかと考えています。この研究会後

もぜひ忌憚のない意見をお寄せいただき、政策研究
に活かしていきたいと考えています。政策研究の位
置づけは厚生労働省の管轄下で行われていますが、
自由度が高く、みなさんからの要望を正確に伝える
チャンスと考えています。みなさんのお声をとどけ
られるような研究結果がまとめられるよう考えてい
ます。

進行　時間のない中でしたが、いろんなニュースが
あります。群馬では 3％増額要求したとか、北海道
ではこういう要求、佐賀では相談員が 7 名になっ
た、福祉との連携が大事、保健所との連携がといっ
た、こういうものを研究会がただの研究会でなくて
全国組織の相談支援センターあるいはその連絡会と
いうものであれば当然ニュースとして各相談支援セ
ンターに同じような情報を流していく役割をもたな
いとならないと思います。ところがなかなかそうで
なくて、厚生労働省は相談支援センターは全国に作
れといったけれども、それぞれ勝手にやりなさいと
いうことです。法律ができてもまだそうなんです。
ここは厳しくいきたいと思うのですが、統一された
方向だけがいいのかということもあり、複雑なとこ
ろではありますが、ニュースを頻繁に出していくこ
とは大事かと思います。
　「厚生労働」という雑誌があります。厚生労働省
の公式 PR 誌です。1 月号に新しい難病法ができた
という特集がでるそうです。我々も関わりましたが、
どの程度出るか分かりませんが、そういうのがあり
ます。そういうことを通じて、都道府県にもせめて
3％の増税分は軽費上げてくれとかいろんなことを
通じてみんなでやっていけば、それが県としての自
覚にもつながるかもしれません。なんらかのアピー
ルは必要だとか、広報にのせることが必要だという
ようになっていただければと思います。
　保健所単位の地域協議会が動いてくれば、今度は
保健所単位での市町村宛てに何かがでてくるであろ
うということも期待したいと思います。黙っていた
ら出てきませんので、必ず各センターの方々も、必
要だと思うこと、いいと思うことを県ときちんと話
しあう、要望を伝えていくことが大事と思います。
こんなニュースがある、こういうところがうまくい
かなかったというのも、統一組織ではないのでなん
ともいい難いですが私共にもお知らせいただければ
ニュースなりで有用な情報はお届けしていきたい
し、患者団体としても厚生労働省に伝えるべき要望
は伝えていきたいと思います。
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NPO 法人高知県難病団体連絡協議会　竹島和賀子

　来年 2 月 21 日、22 日に高知で開催します。高知といえば坂本龍馬、桂浜、本

場のよさこい踊り、100 何年つづいている日の出から日没までやっている市、地

域の新鮮な野菜から田舎寿司、お漬け物などならび、時々ネコとか犬とかもいたり

します。地元の人も最近このお漬け物が、県外から予約して地元の人が買えないと

いうほど人気のある市です。朝の寒い時ですが散歩がてら出かけてみられてもいい

と思います。

　平成 27 年度の 4 月から高知県も難病相談支援センターが開所することになりま

した。平成 15 年から前理事長、前事務局長頑張っていってきたのですが、私たち

の思うような相談支援センターでなく、県内５箇所の保健所に支援センターと名前

をつけてやってきましたが、今のところ難病連が受託できる方向で準備が進められ

ています。私たちは 5 箇所の保健所がすごく地域格差があったり県内の患者に対

しての地域格差があるとかをずっと県にいってきて、ことあるごとに、いろんなと

ころで、相談支援センターは看板も出てない、住所も書いていないとずっと言い続

け、県議会の議員にも言ってきて、この何年かに 3 回県議会に出してもらいました。

その中で保健所でこういう役割をしているし、難病連が受託した医療相談会も年何

回か地域にいってやっているし、充分だということでしたが、去年の意見交換会か

ら難病センターの強化ということで、どんな強化か問いただして、県の担当者も参

加していたこと、それから議会に何回も出してもらえたこと、全国難病支援センター

研究大会を誘致することで県の担当者にも 2 月開催するとなり、おどろいたことに、

この 3 月の議会で発表されました。それまで全然なにも、影も形もありませんで

した。それができるということになったのは、すごくうれしいことで、研究大会が

来ることでも力をいれてくれたと思いますが、お話をきいているとだんだん、大変

なことをやるんだなということで、身をふるわせています。

　小慢のことも高知県の委託事業で、高知市は中核市だからその方たちの相談は受

けてはいけないといわれ、高知市に交渉して一緒にやればいいですかということで、

高知市の小慢の費用はセンターにもってきてできるということでしょうか、問題も

いろいろ起こっていますが、ぜひ、みなさん寒い時期で交通の心配されますが、ど

うかいいセンターができるように、県の担当も参加すると思います、皆さんのご意

見を聞かせていただきたいと思います。心からお待ちしています。

　まちゆうきね、みんなきてよ！

次回開催地　高知
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閉会挨拶

全国難病センター研究会　会長　　糸山　泰人

　みなさん今日は 9 時半から 4 時までご苦労さまでした。

　いろんな方のご意見が出て、新法ができた時に法律を読みましたら、こんな条項

をつくらないといけないなどと大変な思いをしたのですが、厚生労働省は、具体的

にどうやろうかという省令と基本方針を今まさにつくっている状況で、今日みなさ

んからたいへん貴重な意見を聞いて、これが 1 月からスタートする時にどういう

形でやっていくか、また大変だと思いつつも、基本原則は 40 年前からスタートし

た公平、公正な医療保障制度、難病研究、治療というものを国際的にこれを認知す

るしっかりしたものにする、これは確実に動いてきていると信じております。

　今いろんな問題点を我々で出し合って共有して、幸いにも伊藤さんが厚生労働省

に非常に近いところにいますので、この意見を、今混乱しているのではないかとお

もえる厚生労働省にどんどん伝えていければと思っています。

　この会の趣旨である難病相談支援センターのあり方についてのこの要望は、各都

道府県に作れるという形での明言はしていませんが、考え方によればいろんな自由

度をもってできるということでもありますが、最低限の要求すべきことは要望とし

て伝えたいと思いますし、そういう方向で我々はこのセンター研究会に集まりなが

ら協力していきたいと思っています。どうぞみなさまよろしくお願いします。

　次回は高知です。お世話になりますが、よろしくお願いします。

　みなさんご苦労様でした。
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参加団体・施設一覧

全国難病センター研究会
これまでの開催地・主な講演一覧

( 第 1 回研究大会～第 21 回研究大会 )

参 考 資 料

参
考
資
料
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 愛知県医師会難病相談室 31 日本 ALS 協会

2 青森県難病相談支援センター 32 近畿つぼみの会

3 秋田県難病相談・支援センター 33 全国膠原病友の会

4 茨城県難病相談 ･ 支援センター 34 JRPS 和歌山県支部

5 岡山県難病相談・支援センター 35 日本てんかん協会

6 沖縄県難病相談・支援センター 36 公益社団法人日本リウマチ友の会

7 かながわ難病相談・支援センター 37 岩手県急性間欠性ポルフィリン症友の会

8 京都府難病相談・支援センター 38 かごしま難病支援ネットワーク

9 熊本県難病相談・支援センター 39 難病支援ネット北海道

10 群馬県難病相談支援センター 40 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会

11 埼玉県難病相談・支援センター 41 NPO 法人 ICT 救助隊

12 佐賀県難病相談・支援センター 42 NPO 法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会

13 滋賀県難病相談・支援センター 43 鳥取県難病医療連絡協議会

14 長野県難病相談・支援センター 44 福岡県難病医療連絡協議会

15 新潟県難病相談支援センター 45 国際医療福祉大学

16 福岡県難病相談・支援センター 46 福岡教育大学

17 福島県難病相談支援センター 47 放送大学院文化科

18 三重県難病相談支援センター 48 明治学院大学院社会学研究科

19 宮城県難病相談支援センター 49 アステラス製薬（株）

20 宮崎県難病相談支援センター 50 ファイザー株式会社

21 山梨県難病相談支援センター 51 パナソニックエイジフリーライフテック株式会社

22 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 52 栃木県保健福祉部健康増進課

23 愛媛県難病等患者団体連絡協議会 53 福島県健康増進課

24 NPO 法人大阪難病連 54 国立障害者リハビリテーションセンター病院

25 NPO 法人高知県難病団体連絡協議会 55 医療法人徳洲会 ALS ケアセンター

26 埼玉県障害難病団体協議会 56 鳥取大学医学部付属病院脳神経内科

27 長野県難病患者連絡協議会 57 公益財団法人難病医学研究財団

28 福島県難病団体連絡協議会 58 難病情報センター

29 一般財団法人　北海道難病連 59 横須賀市議会

30 和歌山県難病団体連絡協議会

全国難病センター研究会 第 22 回研究大会 ( 東京 )　参加施設・団体一覧 



－ 89 －

第
１
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

日程 2003 年 10 月 11 日、12 日
会場 北海道難病センター、札幌医科大学記念ホール
参加者数 164 名

後援

厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」
北海道、札幌市、社団法人北海道医師会

会長講演 「難病相談・支援センターに期待するもの」　木村格 ( いたる )( 国立療養所西多賀病院院長 )
特別講演Ⅰ 「自己免疫疾患と難病対策」　中井秀紀 ( 勤医協札幌病院院長 )
特別講演Ⅱ 「神経難病にいかに取り組むか」糸山泰人 ( 東北大学神経内科教授、全国難病センター研究会副会長 )

第
２
回
研
究
大
会（
川
崎
）

日程 2004 年 3 月 27 日、28 日
会場 川崎グランドホテル
参加者数 134 名

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

特別講演 「―『患者からのささやかな願い』から 20 年―」　遠藤順子 ( 遠藤ボランティア理事 )

第
３
回
研
究
大
会
（
神
戸
）

日程 2004 年 10 月 23、24 日
参加者数 256 名

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

特別講演 「病む人に学ぶ」　福永秀敏 ( 独立行政法人国立病院機構南九州病院院長 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『災害時における難病患者支援』
座長 室崎益輝 ( 独立行政法人消防研究所理事長、神戸大学名誉教授 )

シンポジスト

高重靖 ( 兵庫県難病連代表幹事 )
大西一嘉 ( 神戸大学工学部助教授 )
林敬 ( 静岡県健康福祉総室技官兼疾病対策室室長 )
中野則子 ( 兵庫県健康生活部健康局健康増進課課長 )
岡田勇 ( 神戸市危機管理室主幹

コメンテーター 三輪真知子 ( 滋賀医科大学医学部看護学科助教授 )
第
４
回
研
究
大
会（
東
京
）

日程 2005 年 3 月 26 日、27 日
会場 こまばエミナース
参加者数 140 名

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

特別講演 「難病患者の就労について」春名由一郎 ( 独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター )

第
５
回
研
究
大
会
（
仙
台
）

日程 2005 年 10 月 1、2 日
会場 宮城県民会館
参加者数 143 名

後援

厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」
宮城県

特別講演 「障害者自立支援法と難病」八代英太 ( 前衆議院議員 )

シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

『難治性疾患克服研究班の連携と役割分担―難病患者の新たな社会支援の構築を目指して―』
座長 木村格 ( いたる )( 独立行政法人国立病院機構宮城病院院長、全国難病センター研究会会長 )

シンポジスト

糸山泰人 ( 東北大学大学院医学系研究科神経科学講座神経内科教授
全国難病センター研究会副会長、第 5 回研究大会大会長 )
今井尚志 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長 )
中島孝 ( 独立行政法人国立病院機構新潟病院副院長 )
青木正志 ( 東北大学神経内科 )

第
６
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2006 年 3 月 25、26 日
会場 こまばエミナース
参加者人数 98 名

後援
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の地域支援体制の構築に関する研究班」

特別講演 「わが国におけるピアカウンセリングの現状と課題―難病をもつ人たちに対する有効性を考える―」
谷ロ明広 ( 愛知淑徳大学医療福祉学部福祉貢献学科教授 )

全国難病センター研究会これまでの開催地・主な講演一覧
( 第 1 回研究大会～第 20 回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )
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第
７
回
研
究
大
会
（
静
岡
）

日程 2006 年 10 月 14、15 日
会場 グランシップ
参加者数 139 名

後援
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「患者主体の医療の確立を目指して―患者会はいま何をすべきか―」
伊藤雅治 (NPO 法人日本慢性疾患セルフマネジメント協会理事長 )

第
８
回
研
究
大
会
（
佐
賀
）

日程 2007 年 3 月 24、25 日
会場 四季彩ホテル千代田館
参加者数 119 名

後援

佐賀県
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「難病のある人の就業支援」
春名由一郎 ( 独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職業総合センター )

第
９
回
研
究
大
会
（
富
山
）

日程 2004 年 3 月 27 日、28 日
会場 川崎グランドホテル
参加者数 134 名

後援

富山県
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難冶性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演Ⅰ
「病の語り (Illness narrative) 研究とセルフヘルプ・グループ

―全国パーキンソン病友の会富山県支部との出会いを通して考える―」
伊藤智樹 ( 富山大学人文学部 )

特別講演Ⅱ
「難病に罹っている人に対する就業支援の視点と方法を考える～精神障害者支援の取組みから～」
倉知延章 ( 九州ルーテル学院大学人文学部心理臨床学科 )

パ
ネ
ル
デ
ィ
ス
カ
ッ
シ
ョ
ン

「自立と共生からケアを考える」
座長 今井尚志 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院診療部長　全国難病センター研究会副会長 )
コーディネーター 椿井富美恵 ( 独立行政法人国立病院機構宮城病院 ALS ケアセンター )

パネリスト
惣万佳代子 (NPO 法人このゆびとーまれ代表 )
山崎京子 ( 能代山本訪問介護ステーション )
林幸子 ( 特定非営利活動法人あけび )

第
10
回
研
究
大
会
（
愛
知
）

日程 2008 年 3 月 15 日、16 日
会場 愛知県医師会館
参加者数 208 名

後援

愛知県、名古屋市
厚生労働省
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

特別講演
「難病対策の経緯と現状、これからの新しい展開」
祖父江逸郎 ( 名古屋大学、愛知医科大学名誉教授 )

第
11
回
研
究
大
会
（
沖
縄
）

日程 2009 年 3 月 20、21 日
会場 縄県男女共同参画センターているる
参加者数 155 名

主催

全国難病センター研究会
厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業
　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」
　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 沖縄県、那覇市

特別講演Ⅰ 「両下肢義肢で社会復帰したバージャー病落語家の実践について」
春風亭柳桜 ( 落語家 )

特別講演Ⅱ 沖縄県の神経難病治療と支援ネットワークの歩み」
神里尚美 ( 沖縄県立南部医療センター・こども医療センター )



－ 91 －

第
12
回
研
究
大
会
（
盛
岡
）

日程 2009 年 10 月 17、18 日

会場 ふれあいランド岩手ふれあいホール

参加者数 114 名

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 岩手県、盛岡市

特別報告 「今後の難病対策について」
大竹輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

研究会報告 「障害者自立支援調査研究プロジェクトについて」
今井尚志 ( 国立病院機構宮城病院 )

第
13
回
研
究
大
会
（
新
潟
）

日程 2010 年 3 月 13、14 日

会場 新潟市万代市民会館

参加者数 171 名

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

後援 新潟県、新潟市

特別講演Ⅰ
「神経難病患者を支える新潟市の地域ケアシステム―多職種協働を求めて―」
堀川楊 ( 堀川内科・神経内科医院 )

特別講演Ⅱ

「全国難病センター研究会の 7 年を振り返って」
木村格 ( いたる )( 全国難病センター研究会前会長 )

「これからの難病対策と研究会の今後の課題」
糸山泰人 ( 全国難病センター研究会新会長　国立精神・神経医療研究センター病院 )

「平成 22 年度難病対策関係予算案の概要および難病対策委員会の審議状況について
大竹輝臣 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

第
14
回
、
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2010 年 11 月 27 日

会場 ファイザー株式会社本社オーバルホール

参加者数 103 名

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

　　　　　　　　　　「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

　　　　　　　　　　「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

会長講演
「重症難病患者の地域医療の体制の在り方の研究班について」
糸山泰人 ( 全国難病センター研究会会長　国立精神・神経医療研究センター病院 )

特別講演
「難病相談支援センターの機能～私とセルフヘルプクループ～」
中田智恵海 ( 佛教大学社会福祉学部 )

特別報告
「国における難病対策の展望について」
中田勝己 ( 厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐 )

第
15
回
研
究
大
会
（
岐
阜
）

日程 2011 年 3 月 12 日、13 日

会場 じゅうろくプラザ ( 岐阜市文化産業交流センター )

主催

全国難病センター研究会

厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

「重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究班」

「特定疾患の自立支援体制の確立に関する研究班」

※東日本大震災発生により第 15 回研究大会は中止とし、同会場にて災害対策懇談会を開催した (12 日のみ )。

第
16
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2011 年 11 月 13 日

会場 ファイザー株式会社本社オーバルホール

参加者数 126 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

特別講演
「患者の権利オンブズマンの活動について」
谷直樹 ( 患者の権利オンブズマン東京幹事長 )



－ 92 －

第
17
回
研
究
大
会
（
徳
島
）

日程 2012 年 3 月 10 日、11 日

会場 とくぎんトモニプラザ

参加者数 115 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援・助成 徳島県、徳島市　　徳島県観光協会コンベンション支援事業助成金

特別報告 「難病対策の現状と課題について」　山本尚子 ( 厚生労働省健康局疾病対策課長 )

特別講演 「四国巡礼と病気」　真鍋俊照 ( 四国大学文学部 )

第
18
回
研
究
大
会
（
群
馬
）

日程 2012 年 9 月 22 日、23 日

会場 アニバーサリーコートラシーネ

参加者数 110 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 群馬県、前橋市

特別報告 「難病対策の現状と課題について」山本尚子 ( 厚生労働省健康局疾病対策課長 )

特別講演 「難病相談支援センターのあり方に関する提言」　西澤正豊 ( 新潟大学脳研究所 )

第
19
回
研
究
大
会
（
鹿
児
島
）

日程 2013 年 3 月 2 日、3 日

会場 かごしま県民交流センター

参加者数 203 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 鹿児島県、鹿児島市

特別報告

「新たな難病対策の構築に向けて」
山本尚子（厚生労働省健康局疾病対策課長）

「難病患者に対する就労支援について」
金田弘幸（厚生労働省職業安定局高齢・障害者雇用対策部障害者雇用対策課地域就労支援室室長）

「難病患者の就労支援（福祉関係）について」
関口彰（厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課課長補佐）

「障害者総合支援法と難病について」
田中剛（厚生労働省社会 ･ 援護局障害保健福祉部企画課長補佐）

特別講演
「難病と 40 年～患者さんにまなぶ～」（40 年を 40 分の紙芝居で）
福永秀敏（鹿児島県難病相談・支援センター所長）

第
20
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2013 年 11 月 10 日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 188 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

第
20
回
記
念
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム

新しい難病対策と難病相談・支援センターのあり方をめぐって

特別講演
「難病相談・支援センターにおける難病患者支援について」
西嶋康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

全体討議

（登壇者）

西嶋康浩　（厚生労働省健康局疾病対策課課長補佐）

糸山　泰人（全国難病センター研究会会長 / 独立行政法人国立精神・神経医療研究センター病院院長）

西澤　正豊（全国難病センター研究会副会長 / 新潟大学　脳研究所）
春名由一郎（全国難病センター研究会副会長 /
独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター）

特別報告 「難病相談・支援センター間のネットワーク構築事業について」

第
21
回
研
究
大
会
（
京
都
）

日程 2014 年 3 月 8 日、9 日

会場 ホテルルビノ京都堀川

参加者数 188 名

主催
全国難病センター研究会

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)（厚生労働省患者サポート事業）

後援 京都府、京都市

特別報告
「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に基づく総合的な難病対策の実施
～国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実～
田原　克志（厚生労働省健康局疾病対策課課長

特別講演
iPS 細胞を用いたパーキンソン病治療
高橋　淳（京都大学 iPS 細胞研究所）　　　　　　　　



この報告集は 2014 年 11 月 9 日に東京で開催されたものです。
所属は当時のものです。
一部、録音から起こしたままの原稿を掲載しています。ご了承ください。

全国難病センター研究会　第 21 回研究大会（京都）報告集
発　　行　　　全国難病センター研究会

（事務局）　　　特定非営利活動法人難病支援ネット北海道
　　　　　　　〒 064-0927 札幌市中央区南 27 条西 8 丁目 1-28
　　　　　　　　　　　　　TEL 011-532-2360　FAX 011-511-8935
　　　　　　　　　　　　　ホームページ http://nanbyo-shien-h.net/
　　　　　
　　　　　　  財団法人北海道難病連
　　　　　　　〒 064-8506　札幌市中央区南 4 条西 10 丁目
　　　　　　　　　　　　　TEL  011-512-3233　FAX  011-512-4807
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郵便振替口座 02730-7-47845「全国難病センター研究会」 

発 行 日　　　2015 年 2 月 1 日
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場　所

2014 年 11 月 9 日（日）

東京都新宿区
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第
22
回
　
研
究
大
会
（
東
京
）
報
告
集　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　

全
国
難
病
セ
ン
タ
ー
研
究
会

主　催　　全国難病センター研究会
事務局

特定非営利活動法人難病支援ネット北海道　　財団法人北海道難病連

〒 064-8504
札幌市中央区南４条西 10 丁目
TEL011-512-3233　FAX011-521-4307
ホームページ http://www.do-nanren.jp/
E-MAIL  jimukyoku@do-nanren.jp

〒 064-0927
札幌市中央区南 27 条西 8 丁目 1-28
TEL 011-532-2360　FAX 011-511-8935
ホームページ http://nanbyo-shien-h.net/

当研究会にご寄附をお願いいたします。連絡先→ 難病支援ネット北海道気付


