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　　　	 	 　患者・研究者双方のパートナーシップ構築に向けたワークショップ開発
　　　　　　　　　　	 江本　駿	 NPO 法人 ASrid

　　発表３	 「希少疾患領域における国際連携の現状紹介」
　　　　　　　　　　			西村	　由希子	 NPO 法人 ASrid

＜パネルⅡ＞
	 	

　　発表４	 「北九州市の難病支援の取組み」
　　　　	　	 	 河津　博美	 北九州市難病相談支援センター

　　発表 5	 「熊本県における難病に関する取組みについて」
	 	 	 岡﨑　光冶	 熊本県健康福祉部健康局	健康づくり推進課

　　発表 6	 「～政令指定都市における難病対策について～」
	 	 	 川上　俊	 熊本市健康福祉局	保健衛生部	医療政策課

　　発表７	 「自治体における難病対策」
	 	 	 中山　泰男	 熊本難病・疾病団体協議会

　　発表８	 「どうなるの？政令指定都市における難病相談・支援センター
	 	 　～熊本県難病相談・支援センターより現状報告～」
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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
国際医療福祉大学　副学長 糸山 泰人

　今日はほんとうにおおくの方がご出席いただきまして、ありがとうございます。特に熊本県

副知事の小野さま、熊本市の副市長の植松さま、特別ゲストとしてくまモンさんもおいでにな

るということで我々たいへん喜んでおります。ほんとうに多くの方にお集まりいただき、あり

がとうございました。

　会を始める前に、一昨年熊本市を襲いました熊本震災、大変被害にあわれた方、心よりお見

舞いもうしあげますし、一日も早い復興をお祈りしております。みなさんどうぞ頑張ってくだ

さい。

　この全国難病センター研究会は、難病の患者さんにとって相談・支援というのは非常に大事

なものですが、平成 15年に相談支援センターを各都道府県に立ち上げた時に、どのような形

でこのセンターを運営していくか、センターで働いている人たちの意見交換をどのようにする

か、また、難病相談支援センターの方向性をどこに持っていくか、こういうようなことを考え

ようということで立ち上げました。それに加え、難病の支援に関係する患者さん、ご家族、難

病連の方、自治体の方、福祉の方、医療関係の方、研究の方、皆さん一緒になってネットワー

クをつくり、一緒に支援していこうということでこの研究会は立ち上がっております。

　今日も特別講演では、総合科学技術イノベーション会議の常勤の議員の原山先生、このイノ

ベーション会議というのは、月 1回安倍総理が議長をされ、各大臣が集まって、日本でも科

学技術のいろんな方向を決める会議ですが、そこから原山先生にきていただいて遺伝子の話を

していただきます。おそらく相談員の方々は、今や、遺伝子の相談や遺伝子の悩みをきいて悩

んでおられる方が多いと思いますが、今日はたいへんためになるのではないかと思います。

　また、明日は熊本大学神経内科の安東先生が家族性のアミロイドーシスという難病中の難病

の原因が分かって、治療が開発されて、今や市販される時代になったということをお話いただ

けると思います。

　この研究会の内容豊富にあります。ぜひみなさん、今日明日、活発にご議論していただけれ

ばと思います。

　この熊本の大会の準備をしていただきました、厚生労働省を含めて、熊本県、熊本市、熊本

難病連の方、相談支援センターの方、すばらしい会を準備していただき、ありがとうございま

した。今日明日どうぞよろしくお願いいたします。
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来賓挨拶

熊本県副知事 小野　泰輔

　みなさんこんにちは。熊本県副知事の小野と申します。本日は全国難病センター研究会

研究大会が熊本で開催されますこと、心よりお喜びを申し上げますとともに、地元として

心から歓迎申し上げたいと思います。

　この大会をご準備された熊本県難病相談・支援センターや関係者の皆様方、大変ご苦労

があったと思いますが、県としても心よりお礼申し上げたいと思います。

　さて、いよいよ平昌オリンピックも始まり、昨日は開会式をご覧になった方もいらっしゃ

ると思います。

　その前に、くまモンを呼びたいと思います。

（くまモン登場）

　みなさんスマホに夢中になってますね。みなさんどうぞご自由にお撮りください。くま

モンもいろいろサービスすると思います。

　さて、平昌オリンピックの開会式で私が一番すごいなと思ったのは、ドローンですね。

あのドローンが 300 くらい飛んでいたと思うのですが、あれが最初スノーボーダーの形

になったり、五輪の輪っかになったりというのは、どうやって制御しているんだろうと思

いましたが、人間のテクノロジーはどんどん進化してできることが多くなってきたと思い

ます。最近のNHKスペシャルの「人体」というシリーズでも、体の中のメッセージ物質

が様々なやりとりをして健康を維持できる仕組みになっているとか、あるいはそれが崩れ

て病気になってしまうことがわかってきていますが、どんどんテクノロジーが進歩してで

きることが多くなってきています。

　今日は原山先生をはじめ、最新のお話もお聴きできると思いますが、難病で苦しんでい

る方々が、最前線の科学者やお医者さんが努力されて少しずつ救済されている、生活の質

がよくなってくるということが実現できているかと思います。その一方で、科学技術とは

関係なく、人間社会の方がもっと全体として進歩していかなればいけないことが多くあろ

うかと思います。例えば一昨年、全国的にご支援いただきましたが、熊本地震におきまし

て、難病のみなさんが避難生活をする際に、なかなか外から見た感じではどういうような

体の苦しみを抱えているかがわかりにくく、大変なご苦労があった。そういうことで、私

どもも難病患者のみなさんが緊急時に使える手帳を作成する、あるいは災害が起きた時に

どう対処すればいいのかを、難病患者のみなさん、ご家族のみなさんにしっかりとガイド

ができるようなハンドブックを作成してお配りするといったこともしております。

　熊本県難病支援ネットワークのみなさんにも運営を手伝っていただいておりますが、相

談支援センターも平成 17年から運営しておりますが、震災が起こった年は延べ 2,600 件
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ものご利用がありまして、そういう意味ではまだまだ社会として、行政として努力してい

かなきゃいけない課題が沢山あるかと思っています。行政といたしましても、皆様方と様々

な意見交換を通じて、難病に苦しんでいらっしゃる皆様方が安心してこの熊本で暮らせる

ように努力してまいりたいと思いますので、ぜひこれからも連携を密にして、共に患者さ

んのQOLの向上はじめ、様々なことに取り組んでいければと思っています。

　何はともあれ、くまモン共々、皆様方に熊本のおいしい食べ物と、そして熊本城は今ま

さに一生懸命復旧しているところですので、熊本の今をぜひ感じていただきながら、充実

した大会にしていただければと思います。この大会が成功裏に終わりますことを祈念いた

しまして、歓迎のご挨拶とさせていただきます。

　本日は誠におめでとうございます。よろしくお願いいたします。

熊本県営業部長兼しあわせ部長 くまモン

くまモン体操を披露していただきました！

来賓挨拶？
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来賓挨拶

熊本市副市長 植松　浩二

　全国難病センター研究会第 29回研究大会が、盛大に開催されますことを地元熊本市として

心より歓迎を申し上げます。

　また、糸山会長をはじめ、研究会の皆様方におかれましては、平素より難病に関する研修や

人材育成、ネットワークの形成など様々なご尽力を賜っておりますことを、この場をお借りし

ましてお礼申し上げます。

　今回の研究大会につきましても、全国から難病センター研究会の皆様がお集まりになり、様々

な研究発表をされるとお聞きしており、大変有意義な研究大会になりますことをご期待申し上

げます。

　皆様ご承知のとおり、難病に関する医療費助成等の事務がいよいよ 4月から政令市である

熊本市にも移譲されることになります。現在、県の方と協力しながら様々な準備をしておりま

すが、市に事務が移ったためサービスが下がったと言われることのないように、しっかりとそ

の体制を整えて、難病患者の皆様により寄り添った支援を一生懸命やっていきたいと考えてお

りますので、皆様方のご協力をどうぞよろしくお願いいたします。

　さて、せっかくの機会ですので熊本の PRをさせていただきます。熊本には、くまモン以外

に三つの自慢がございます。一つ目は熊本城、二つ目は豊富な地下水、そして三つ目は西日本

最大級といわれている商店街を中心とした中心市街地の賑わいがあります。この三つとも地震

の際には大変な被害を受け、水道も止まり、街の明かりも消えたところでございましたが、全

国各地の皆様方からのご支援を受けまして、水道も復旧し、街も非常に元気を取り戻しており

ます。皆様にはぜひ、夜、雨が止みましたら元気な街をご視察いただければと思います。また、

熊本城は今こういう状況でございますが、3月には屋根のシートがとれ、屋根の上にしゃちほ

こが設置されて、来年 1年かけて天守閣の姿が見えるようになります。皆様方には、ぜひこ

れからも熊本を訪れて、熊本城を観ながら復興の状況を感じていただき、引き続きご支援いた

だければ幸いでございます。

　最後に、改めまして本研究大会のご盛会と、ご参会の皆様方のご健勝ご多幸を祈念申し上げ

ましてご挨拶にかえさせていただきます。
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全国難病センター研究会　会長

国際医療福祉大学　副学長	 	 糸山　泰人

「ゲノム編集を難病相談の視点から読む」

　総合科学技術・イノベーション会議常勤議員

　生命倫理専門調査会　会長	 	 原山　優子

座　長

糸山　泰人 氏
講　演

原山　優子 氏

　先生のご略歴をご紹介させていただきます。総合科学技術・イノベーション会議の常勤の議員です。

内閣総理大臣、閣僚、各省庁から、日本の科学技術のありかた、・・今日は 29回の記念講演で来て

いただきました。素晴らしいご経歴でどう紹介していいか分かりませんが、スイスのジュネーブ大

学の教育学部、経済学部を卒業されそれぞれ学位をとられて、そして日本にお戻りになってから経

済産業省の研究所の研究員を経て、東北大学工学部の教授にご就任され、それ以降いろんな重要な

会議の議員を歴任され現在総合科学技術・イノベーション会議議員をおつとめになっておられます。

　本日は「ゲノム編集を難病相談の視点から読む」というタイトルでご講演いただきます。
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　ご紹介いただきました原山です。私の略歴はかな

りむちゃくちゃですが、それはさておいて、今日は

こういう機会をいただいたことに感謝しておりま

す。常々、霞ヶ関という世界におりますが、現場感

覚が大事とご批判をうけますし、その世界に入って

しまうとその中の議論に慣れてしまうのは非常にお

そろしいことなんですけれども、実際何のために議

論しているかというと、新しい技術がでてきた時に

それをいかに活用していくか、現場に届けるか、そ

れを届けるだけじゃなくて、先読みして何か課題が

出てくるのではないか、そのへんのところを詰める

のが仕事なのですが、その中にとどまってしまう現

場と距離感がでてしまいます。それをいかに一歩踏

み越えてというのが課題なのですが、なかなか踏み

切れない、さきほどのくまモンのように、ポーンと

踏み込めばいいのですが、霞ヶ関の官僚にはなかな

かそれが難しいので、できる限りこういう機会をい

ただいた時には、直接お話させていただければと

思っております。今日もその趣旨でまいりました。

　今日の議論は、尻切れトンボになる可能性が大だ

と思います。これはこうすれば良いと言い切れるか

と言うと、全くそういう話ではなく、試行錯誤、模

索中の議論です。ですので、皆様方の率直なご意見

をいただきたいし、反論していただきたいし、この

へんはこういうふうにした方がいいんじゃないかと

いう点があれば承りまして、今日は対話という形で

進めさせていただければと思います。なるべく私の

発表は短くコンパクトにするつもりですし、途中で

不可解なこととかありましたらご遠慮なく手をあげ

ていただいて、もう一度ちゃんと説明してください

とかおっしゃってくださればウェルカムですので、

そういう感じでやらせていただきます。

　難病相談の視点からというのは、伊藤さんからの

リクエストで書いたのですが、私にはちょっと自信

がないところなので、突っ込んでいただければと思

います。

　個人的なことから入らせていただます。みなさん、

大人ということで、小学校、中学、高校の経験、最

低限義務教育は受けた方だと思いますし、私もその

一人です。その体験の中には、今日最終的にいきつ

きたいのはゲノム編集なのですが、その前の前とし

て、「理科」があります。

　小中学校で理科という科目があって、そこでいろ

いろと詰め込まれるわけです。私個人的にあまり好

きでなかったのは、暗記しなくちゃいけないことが

山ほどあって、類型化されていたことを覚えてどう

なるのかと言う疑問と、あまり深く入り込むことが

できなかったという体験が個人的にはありました。

それが高校へいくともうちょっと分化されていき、

理科とひとくくりになってされていても、その中に

ある種の専門性がでてきて、物理とか生物、化学、

地学など自然に興味がある方にとってはすごく入り

やすいし、私は固い方が好きだったので、物理がお

もしろいと感じましたが、生物のように、植物の観

察といった体験から入る科目が入ってきます。

　これはたぶん私の個人的な感覚なのですが、そう

いうことを学校で先生から教えられ、試験でチェッ

クされ、成績を出さなければならない立場からする

総合科学技術・イノベーション会議常勤議員

「ゲノム編集を難病相談の視点から読む」

原山　優子

　	記念講演
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と、本当に興味がわくかというところです。生物に

しぼってみたとすると、すでに確立された、綺麗に

整った体系があり、理論があって、だから何年前に

どういう人がこういうことを発見して、この体系が

でき、これはこういうことにつながって・・と、美

しく書かれていて、もうできあがってるんじゃない

かという印象を受けました。

　同時に、各分野ごとに細分化していくのですが、

その中にも専門家集団というのがいて、研究者の中

の特殊な集団がいて、その人たちがまたどんどん深

ぼりしていく。ますます深掘りしていくので、知識

はどんどんたまっていくという世界なのかなと思っ

て、私は「何なの？ああそうなの」というふうに聞

くだけなんです。ここでほんとうに「これだ」と興

味もつ人はごく一部分の人でしかなくて、それが

もったいないと個人的にはおもっております。

　といいながらも、ちょっと興味もったところを深

掘りしていくと、奥が深いんですね。すでに体系化

されたと印象を持つのですが、実質蓋をあけてこま

かくそれを研究した人が時々ここをこれだけ苦労し

てこれだけのことが少し分かったという、いろんな

話を聞いていくと、すごいじゃないというのがあっ

て、それにいろんな人に話を聞くと、知れば知るほ

ど分からないことが、さらに山ほどあるということ

を認識するというのがこの科学の世界だと思ってお

ります。

　特に、物理とかベーシックな現象もありますけど

も、生命体に関しての知識は、20 世紀から 21 世

紀に知識量はあがっています。でも、その中でさら

に驚きというか、再認識すくのが、「生命体ってす

ごいんだ」というのを、知ればしるほど分かってい

くというのが現状だと思っています。これは研究者

の方が結構口をそろえておっしゃることだし、私は

今政府の仕事をしていますが、その中でもみなさん

こういう認識を持っていらっしゃいます。

　同時にもうひとつ、特に 21 世紀になってから、

20 世紀の後半頃からですが、科学は科学の世界に

閉じたものとして話すことから一歩踏み出して、日

本では原発の例がありますが、様々なことで研究者

が純粋に知りたいというロジックで積み重ねた知

識、知見、科学的な知見というものが様々に社会と

関わっていくことがあると。研究者本人も予期せぬ

使われ方をする可能性もあるし、悪意をもって使わ

れる可能性すらあると。ではそれをいかに防ぐかと

いうことも考えなくてはいけなくて、そういうこと

を考えるのは誰の責任か、といったときに、一つは

研究者本人の責任でもあるという認識が高まってい

ますし、研究者だけでは、その課題を乗り越えるこ

とはできないと。であれば、政府の役割なのか、あ

るいはもっと幅広に社会全体として機能すべきこと

であって、社会のあり方そのものにも影響を及ぼす

ことであるから、いろんな人と議論して方向性とい

うものを一緒に歩んでいかなくてはいけない。その

歩み方というのも、これが正道、というのは存在す

るわけでは無く、ある種の試行錯誤があって、また

方向が、もしもずれているのであれば修正する機能

を社会がもたなくてはいけないという話です。

　ですので、科学と社会の密接なつながりなのです

が、確実に言えることは、科学者の独壇場ではない

ということです。であれば、科学者の責任と同時に

社会の責任というものがでてきます。

　ではどうするかといった時に、このあたりはあま

り具体的に、こうすればいいという話しではなくて、

地道な活動、運動が必要だと思っています。その表

現形というのを対話と共創と書かせていただきまし

たが、みんなで作っていこう、まかせるだけではな

くて、我々ももの申すと。もの申すからと言って、

これを 100％押し通すのではなくて、どうしたら

いい方向に進めることができるかということを、創

造していくということが必要だと思います。これが

いわゆるシチズン・サイエンスということですが、

たぶんこれが本質的なところだと思っていて、私自

身このスタンスで仕事をしております。

　今日のゲノム編集という話ですが、分野としては

生物学の中に入るのですが、その中にやまほど分野

がある中で、どちらかというと、遺伝学という世界
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で話をすすめます。その話の歴史的なところをひも

とかせていただきます。

　中学時代の理科を思いだしていただきたいのです

が、どこか記憶の奥底に残っているはずですが、メ

ンデルの法則というのを、学校で学んでいると思い

ます。あれを私自身が学んだ時はメンデルの法則っ

て、お豆の話があって云々というのだけを覚えてい

るんですけども、人類の歴史を、ホモサピエンスか

ら始まって考えた時に、あれって何だったんだとい

う話をちょっとだけします。

　メンデルという人は自然観察がすきな人で、いろ

いろと気づくわけです。自然を見ながら。お豆を栽

培していて、ある種の法則性みたいなものがあるん

じゃないかと気がついて、実験という形で、お豆を

自家受粉してそれを育てていく。何代も育てていく

中で、こういうメカニズムが背景に潜んでいるので

はないかと、代々受け継がれていくもの、次の代で

は表面化しないが、そのあとにくる。そのへんのと

ころを考察したのがすごいところで、基本的にはサ

イエンスのベースとなる、自然をちゃんと観察する。

それを論理立ててロジックを積み立てていって法則

なり定義を作っていくということをやったわけで

す。対象がエンドウ豆だったから、人間のスピード

からすると何世代も自分が実際に実験をすることが

できた。そこで彼の時代には遺伝学とは言われてい

なかったのですが、主としてこのえんどうという豆

だったのですが、受け継がれていくものが何かある、

ということを彼がここではっきり言った。19 世紀

の後半のことです。

　そのあとだんだんと深掘りしていき、もっとシス

テマティックに研究するようになってくるのが 20

世紀です。その中で今言われている遺伝学という

学問体系ができあがっていきます。英語でいうと

Genetics というのですがそもそも Genetics の、た

いがい横文字の英語というのはそのルーツはギリ

シャ語が多く、「生む」という意味合いがこの中に

含まれています。

　そういう学問体系ができていって、同時に、メン

デルの自然を観察してなんとかというその観察力だ

けでなくてそれを加速するような、あるいはそれを

もっと分析しやすいような研究機器とか様々な解析

ツールがどんどん増えてきます。それがいろんな方

向に進むことで研究そのものも加速させて進むよう

になってきているというのが 20世紀の話だと思い

ます。

　それがだんだんと、様々な知識が積み重なって

いってそれが体系化されてということですが、それ

ぞれの専門性が高まっていく。その中に単純に、純

粋な遺伝学というか、その中にも他の分野の知見と

いうものを、あるいはものの考え方、実験の仕方と

いうものが取り込まれつつ、今でいう分子生物学と

か、生化学とか、純粋な遺伝学の中に化学的なアプ

ローチがでてきたり、それも観察する単位が分子レ

ベルで何かを見ていくというふうに入ってきます。

その延長線の中に考えられたのが、まさに細胞の中

の話なのですが、遺伝子そのものを、ひょっとした

ら、なんとか操作できるんじゃないかというのが人

間の夢だったわけです。人間というのは、原始時代

の自然から恵みを受けていたヒトから、どんどん農

業をするようになり、工業化を進め、自然をマスター

していくわけです。その中で自然の中でも、生命体

の根源ともいえるような原子すらも、手をつける対

象とすることができるのではないかと、挑戦してい

く。その流れで学問体系として言われているのが、

まさに工学という―工学というのは自然を対象とし

ているのではなくて、人間が人為的に作るものを工

学といいます―その世界に生物というのが入ってし

まった。だからそれが遺伝子工学という分野の誕生

です。

　さらにここでストップするわけではなく、特に

21 世紀になると加速度的なんですが、ご存じのよ

うに、今毎日のように新聞に人工知能とか、ビッグ

データが出ていますが、その背景にある我々のコン

ピューターというツール、昔は、私が数学やってい

た時コンピュータールームが特別にあったのです

が、今はそこら中にあります。それぞれのコンピュー

ターのパワーそのものが格段にあがっていってすご

い数のデータも即時処理できるようになりスーパー

コンピューターも登場します。そのデータ処理能力

が高まっているので、まさに量で勝負的な遺伝子の

解析が可能になってきているということで、それを

フルに使い始めたのが、ヒトゲノム計画といって、

アメリカでスタートしたのですが、2003 年で、そ

んなに古い話ではありません。10 何年前の話なん

です。だけどあの時は、画期的で、世界中のパワー

を集めてやっとやっとヒトの遺伝子が解析できた
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と、火星に衛星を飛ばすのと同じような次元の事

だったのです。つい最近です。

　ヒトゲノムの DNA 配列が 2003 年解析され、そ

の次にきたのが今日のトピックスであるヒトゲノム

の編集技術となります。

　これは、単純に新しい技術の中にこれが来たとい

うふうに受け止めることもできるんですけども、あ

る種の、人類のこれまでの歴史の中の分岐点と位置

づける方も多分にいます。なぜか、というと、始め

のメンデルの話に戻るのですが、メンデルは自然に

いろんなことが起こってくる、でも時々そのルール

に反することも起こる、それが突然変異と呼ばれる

ものであって、それは自然の営みの中ですでに盛り

込み済みの話なのです。だから、遺伝子が受け継が

れたそのままの形で、ずっと半永久的にそのままで

あるわけではなくて、時々変異を起こしてしまう、

あるいは絶えてしまうということが起こると。と同

時にもう一つ、メンデルと同じ頃ですが、ダーウィ

ンの話もご存じと思いますが、あれは、種がどうい

うふうな形で進化していくかという話を紐解いたわ

けですが、その中でひとつキーワードとして、多分

皆さんも学習させられたのが、自然淘汰という話で

す。

　これは人間が意図的にやったことでは、全くない

わけです。これは自然の営みなわけです。その起こっ

ていることを、なんとこんどは人間が意図的にやる

ことができるかもしれないというのがこのゲノム編

集技術の持つポテンシャルです。実際に今はそこま

ではやっていないのですが、可能性が開けてきたと

いうことで、大きく世界観が変わってしまう可能性

があるという、そういう意味での重みです。

　ゲノム編集というのは必ずしもヒトを対象にした

ものだけではなくて、生命体全てを対象とすること

ができます。植物があって動物があって、単細胞が

あっても、その中にヒトも含まれると。図示すると、

全ての生命体の中でもヒトはヒトなんですが、細胞

によって構成されています。どの生命体もひっくる

めて細胞の中には何があるかというと、核があって

その中に染色体が入っていて、その中に DNA と呼

ばれるらせん状の遺伝情報が入っているものを含ん

でいる。であるがゆえに生命体であって、それを発

現することができるし、次の代の世代に残すことも

できる。

　その中のメカニズムはすごく面白い話で、２重ら

せんの中に、様々な情報が入っているのですが、そ

れを構成するのはすごくシンプルで 4つの塩基し

かないのです。4つの塩基の組み合わせによって暗

号的に解釈するならば、すごい数の情報が詰め込ま

れていることになります。その詰め込まれている情

報ですが、それ自体、生命体が生命体として存続す

るために、またその次の世代にものを残すために必

要な情報が入っているわけですが、それがある種の、

与えられたもの、であって、その与えられたものを、

なんとこんどのゲノム編集というのは、場所によっ

て、狙った場所を、そこに介入し、改変することが

できるという、これは偶然ではなくて、ここを狙っ

てここを改変するということが人為的にできるよう

になってきたというのが、この技術の特徴であると

いうことです。

　そういう意味で、そもそも DNA って何なの？と

いうことをもう一度距離感をもって見直すとする

と、今申し上げたように、非常に生命体って複雑じゃ

ないですか、人間だってここにいるみなさんそれぞ

れ違うし、でもその元の元になっているところの発

生するために必要な情報というのはこういう非常に

シンプルなメカニズムであって、この 4基、ATGC
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といわれる4基の組み合わせがそのDNAを構成し、

そのシンプルな構造がどういうふうになっているか

というと、いろんな意味をもった情報を持っている。

これは単純に、人間の設計図と圧縮して表現される

こともあるのですが、設計図の部分もありますし、

それから、プログラミング的な発想でいうならば、

コードといわれる、これをストップしろ、ここまで

きたらばこれを発現させろとか、いろんな命令を出

す部分があるのですが、実行とか管理とか制御その

もの、その命令もこの中に入り込んでいるわけです。

今日、解読まではしたんだけれども、機能的な話で

いくと、まだ分かっている部分って一部であって、

分からない部分が山ほどあると。しかも現時点では

一見全っく役に立たないようなものも含まれていま

す。それは生命体としての人間というのが進化する

中で、昔は必要だったかもしれないんだけども、今

必要でなくなったから機能がないかもしれないし、

実は分かっていないんだけどもすごい機能が背景に

あって、というふうな形で、多くの不明な部分がや

まほどあるというのが現状です。

　そこでそのメカニズムを解明したいとなる。解明

することによってどういうことが分かってくるかと

いうと、一つ一つの塩基の役割というものが何か、

かなり分かっている部分もあります。でもほんとう

に分かっているのは一部であって、他の役割は何か

というのが分からないと同時に、難しいのは一つの

役割があったとしても、それがそれだけをするのか、

あるいは他の部分と組み合わさって何かいろんなこ

とをしているのか、あるいはこっちをとめてしまう

と、一つの発症している病気に対して、それをストッ

プすることができるかもしれないけども、実は本質

的な機能にも影響を及ぼす可能性があると。そうい

う意味で、相互作用がどうなっているかということ

を理解するのはほんとうにチャレンジであって、こ

れを解明しないことには非常にあぶないわけです、

ひとつだけを止めてしまうのは。

　もう一つ、今のは体の中の話なんですけども、人

間というのは、生まれる前おなかの中にいる時から

ですが、環境との相互作用で存在しているわけです。

そういう意味で環境が変わってくれば発生の仕方も

変わってくると。そういう意味で、環境との相互作

用がどういうふうになっているか、これも地道な作

業ですが、詰めていかないと、Aという今の環境で

アダプトされた生活ができるかもしれないけども、

実は気候変動でもって全然違う環境になった時に、

ほんとうにヒトという種が生き延びることができる

かできないか、様々なことを考えなきくちゃいけな

い。そういう意味で、始めに申し上げました DNA

の話は、すごくシンプルな、4つの塩基の組み合わ

せでしかないというのが実は、すごい複雑な機能発

現につながるということで、これがまさに生命体の

凄さでもって、だから未開の地が山ほどあるという

のがこの話です。

　今日のトピックスの本質的なところに入ります

が、さきほど世界観が変わったというところがまさ

に遺伝というのは自然淘汰とか突然変異だけじゃな

くて、ヒトが人為的に操作できるか？という話で

す。それに一歩進んでいくのが今日だと思っており

ます。

　今高校の教科書で、生物をとれば、二重らせんは

必ず出てくると思います。私自身も高校にいた時に、

これが教科書に載っていたという記憶があります。

それまでの中学校の理科というか、生物はあまり好

きでなかったのですが、高校へいって、実はこうい

うふうなメカニズムを見て、「ああかっこいい」と

思ったのを、何十年前なんですけども記憶していま

す。

　名前を覚えるだけとか、どういうふうに育ってい

くという話だけでなくて、本質的なところの中身の

中身のメカニズムすら人間が解明し始めたというの

はすごい驚きであったし、かっこいいと持った記憶

があります。そのはじめの一歩が、1953 年に論文

として発表されたワトソンとクリックの、DNA と

いうのは二重らせん構造をしているらしい、という

話です。これは、当時はいろんな実験をしながら詰

めていってこうであるという結論に至ったわけです
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けども、その当時はまだ写真を撮るとか見ることは

できなかった。それがまた何年も何年も経つといろ

んな機器が開発されてそれによってこの構造をほん

とうに今見ることもできるというのが現状です。

　見るまではできたんだけども、その次はやはり、

見て、この構造をいじくってみたいと思うのが人間

の性で、次に来たのが、1970 年代の遺伝子改変の

話です。組み替え DNA 技術というのがベルグ、ボ

イヤーによって 72 年、73 年に人為的に他の種の

遺伝子を突っ込む事ができるようになったという話

です。ここがまさに最初の分岐点であって、これま

では自然にいろんなことが起こってたんだけども、

初めて、ほんとうに遺伝子レベルで人間というのが

操作することができるようになったんですね。研究

者としては興奮状態で、これまでできなかったこと

が、できなかった世界ができるような世界に入った

わけです。

　それは科学的な意味ですごく価値があると本人も

思っていたし実際に価値があることだったんだけど

も、その次を考えた時に、ほんとうにこれって、大

丈夫なのか、という話になりました。

　これはヒトの実験ではないのですが、ウイルスと

かを対象に、やろうと思えば地球上に今存在しない

ようなすごい強力な破壊力をもつようなウイルスを

作ることもできそうだ。まだしてなかったんだけど

も、そういう可能性がでてくるということに対して

は自分たちも研究をする仕方そのものをもう 1回

考えなくちゃいけないと。それを研究室で実験する

ということは、それこそ取り扱う人はよっぽど注意

して取り扱わないとその人自体の健康に対しても非

常に大きな害を与えることがあると。そういう意味

で、ベルグは、自ら自分がこれを研究者として進め

た一人として、科学の躍進により、それこそ我々は

未知の世界に入ったという認識を持つ。逆に、科学

的な側面じゃないんだけども社会的、それから安全

性の面での疑問というのが非常に大きくでてきて、

彼が、本人自ら研究者に呼びかけ、カリフォルニア

のアシロマという場所があるのですが、そこに関連

する研究者を集めて、我々の研究の仕方というのは

どうしたらいいんだろうということを議論したわけ

です。これは政府がやれといってやったんじゃなく

て、研究者自ら、自分たちを律するということをほ

んとうにやったはじめの一歩だと思っております。

これは 1975 年です。

　そこで、ほんとうに何日も熱い熱い議論をした結

果出てきたのが、科学者の社会に対する責任という

考え方であって、特に安全性の側面で、この時点は

あまり倫理的な議論はなかったんですけども、安全

性という側面から、これを守るべしというガイドラ

インということを提唱した。ほんとうに世の中変

わったという話です。

　その体験があった次に来たのが、今日のトピック

スであるゲノム編集という話になります。前の話と

何が違うかというと、ほんとうに、さっき図で示し

たような、数知れぬ DNA の塩基のところの、思っ

たところに人為的にたどり着いてそこで操作する、

塩基レベルで操作することが可能になった。改変あ

るいは活性制限などができるようになったというの

がこれまでとの大きな違いとなります。

　これは結構最近の話です。2014 年のペーパーで

す。いわゆるクリスパー・キャスナイン（CRISPR/

Cas9）、ゲノム編集という事実はクリスパー・キャ

スナインが初めてではなく、その前にすでにいくつ

かありました。しかしながらほんとうにピンポイン

トで思ったところに操作できるようになったという

のはほんとうにこれが初めてであって、しかもこれ

は、特殊な技能を持った研究者が、特殊な施設でもっ

て、すごい条件をそろえた上でできるというもので

はなくて、少しトレーニングさえすれば、どのよう

な研究室でも誰でも安易に使えるような技術という

もので、そういう意味ではこれは他のこれまでのゲ

ノム編集といわれているそのカテゴリー入る技術と

は飛躍的な違いがあるというのがこの時点です。

　まさにこれはさっきと同じような状況となってい

くわけです。科学的にすごい飛躍なんだけども、ド

アがすごく大きく大きく開けられた、しかも可能性
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の次元が全く異なる。だけども、新たな疑問が出て

きたという話になります。

　特に、この技術というのは何もヒトだけではなく

て、植物、動物全ての生命体を対象とすることがで

きるんだけども、とくにヒトを対象とした場合、さ

らにいうならば体細胞ではなくて、ヒトの基となる

ようなヒト胚を対象とした場合に、それを論理的に

はその中の遺伝子というものを改変することも活性

制御することも可能になるわけですね。ほんとうに

それって、していいことなんだろうか。した時のそ

の影響というのは何なんだろうか。ヒトの体細胞で

あればその体細胞だけにとどまるわけなんだけど

も、ヒト胚を触った場合には、これから、もしかして、

それが発生した場合には、生まれてくるであろうヒ

トそのものに対する影響もあるし、そのヒトにとど

まることなく、その次の世代さらに次の世代、複数

世代においての影響というものを、その操作したこ

とによって与えてしまうという重さですね。それを

考えた時に大きな疑問がでてきた。

　クリスパー・キャスナインを論文発表した二人の

女性の研究者の一人、ダウドナはベルグと同じよう

に苦慮し、じゃあということで、2015 年、14 年

の論文発表から数ヶ月後の 15 年 1 月にナッパバ

レー、カリフォルニアですが、そこに研究者を集め

ました。さきほどのベルグにも声をかけたところ、

自分の体験が役に立てばということで、ダウドナの

会議に参加してくれました。自らの体験も話してく

れたそうです。

　論点というのは、この技術というのは非常に役に

立つであろうと。中でも今我々が苦しんでいる遺伝

性の疾患、難病の治療に対してこれまでとは異なる

治療法というのが、新たな可能性が開けてくるであ

ろうと、―これまだこれからですが―開ける可能性

が出てきたと。しかしながら、ヒト受精杯にゲノム

技術を用いることの是非というのは本当に研究者と

してどう判断していいのか分からないと。分からな

い時に本当に実験的にやってもいいのか、ある程度

制約をつけるべきなのか、そのへんの議論というの

が本当に必要だということで、非常に熱く議論した。

そのへんのまとまりというのが 2015 年の 3 月に

出したペーパーなんですが、英語で Prudent	Path	

Forward	 for	Genomic	Engineering	and	Germline	

Gene	Modification ということで、生殖細胞系、ヒ

ト胚を対象とする研究に関しては慎重にあるべきだ

ということを研究者たちは提唱しております。

　研究者が自らを律するという話から、それを受け

た形で米国の連邦政府は、結構スピーディーなんで

すね、2014 年の議論があって 2015 年の 5月には、

今アメリカの連邦政府ってちょっと機能が停滞して

いますが、トップレベルの人たちに今空席が一杯あ

るんですけども、当時はすごくしっかりしたサイエ

ンスアドバイザーがいらして、その人が米国の科学

技術政策局のトップをしていました、その方が本当

に的確にこのメッセージを出して、「臨床目的のヒ

ト生殖細胞系列の改変に関しては現時点では超えて

はいけない一線」ということを打ち出しました。こ

こで注意したいのは「現時点では」という点なんで

すね。今の知識の中で、現状においてはダメという

ふうにメッセージ出した。これは半永久的にダメと

いうことではないんだけども、条件が整ってないか

らダメだという話です。

　これを受けてこんどはアカデミアの世界なんです

けども、米国科学アカデミーと米国医学アカデミー

が主体となって、こういうことをちゃんと議論しな

くちゃいけないという形でもって国際会議を開催す

るとメッセージ出し、それに対して政府も支持する

と。そして具体的な会議として、2015 年にヒトゲ

ノム編集国際サミットというのがアメリカで開催さ

れました。この時には中国も入っております。

　そこで声明を出したんです。だいたい同じような

ことです。臨床研究に関してはダメだと。しかしそ

の基礎的な研究に関しては、体細胞に対してはオー

ケーだけどもヒト受精胚または生殖系細胞に関して

はまだ現時点ではダメと。

　その次の段階なんですが、2015 年からやはり時

が経つと本当 1～ 2年の話なのですが、この技術
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というのはすごい勢いで進歩しています。元々技術

的な側面で思った部位にいかない可能性もあったの

ですが、それの確率というのは非常に高まっている

とか、いろんなバージョンがでてきていて、クリス

パー・キャスナインのさらに上をいくような技術が

どんどん出てきています。そのような条件下でもっ

て、じゃあ再度議論をとなり、会議が 2017 年にあっ

て、そこで新たに声明が発表されています。それが

「ヒトゲノム編集：科学・倫理・ガバナンス」とい

うペーパーです。このへん全部ダウンロードできま

す。

　ここでのまとめですが、米国のスタンスと受け止

められていいと思います。ヒトゲノム編集のガバナ

ンス原理というのを我々は守るべきという形でもっ

て、法律とかなんとかではないのですが、ものの考

え方を提唱しています。これは何のためにという

と、福利の増進ということを非常に強くいっていま

す。よりよい社会のためにということです。しかし

ながらしかるべき責任をもった形でもって研究しな

くちゃいけないというのと、それから何かするため

には透明性を担保した上で、我々こういう研究をし

てこういう結果がでていると、ちゃんとオープンに

することと、それから、責任ある科学ということを

研究者は認識すべきと。それから人格を尊重すべき。

人格というのは、今の世代の人格もありますが、将

来生まれてくるであろう人たちの人格も含まれてい

ます。公平があって、それからこれはひとつの国の

中での議論では不十分であって多国間の協力が必要

だという話になっています。

　アメリカのすごいところというのは、臨床目的は

禁止というふうになっているのですが、もし、この

先加速度的にこの技術が、技術的な課題が相当クリ

アされた場合、もしかしたらば、臨床試験の制限が

解除される可能性もあるであろうと。解除された段

階にどうしようと考えるのではなく、今から議論し

ましょうということで、もしこの臨床研究の制限が

解除された場合には何を条件付けるべきか、という

ことをすでに議論したわけです。

　これもダウンロードできますが、すごい厳しい条

件をつけています。数世代にわたってフォローアッ

プ調査をして、ちゃんと問題がないかということも

ある程度確認できるような状況にあるかないか、な

どすごく厳しい条件なので、たぶん、これをクリア

することは、今では不可能というものです。そうい

う意味で基準というものを提唱していって、そうい

う意味で先読みしているわけです。これすごく重要

だと思っています。であるが故に、さらなる科学的

知見とか協働が必要であると締めくくっておりま

す。で、継続的な対話となります。

　おさらいです。生命倫理専門調査会というのがう

ちの会議体の中であって、そこで会長という形で

もってこの議論をした時に、いろいろと勉強しなが

らなんですが、そもそもクリスパー・キャスナイ

ンって何なのかといった時に、さっきのダウドナと

シャルパンティエの２人が共同で、互いに考えを補

完しつつ産み出されたものですが、発端はというと、

人間とは全然違う世界での現象となります。世の中

にバクテリアってたくさんあり、バクテリアという

のは人間にとってちょっと有益なものもあればそう

じゃないものもあるのですが、バクテリア自身、自

らの身を守らなければならないのですが、ウイルス

にアタックされる。ウイルスが入ってきて、アタッ

クされるとバクテリアは死んでしまってウイルスが

が元気になって増殖していくという話なのですが、

バクテリアもやられっぱなしではなくて、何回も何

回もやられているとそれに対して、これは敵だと認
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識する力を蓄えていくわけです。ウイルスが来た時

に、ここをやっつければいいんだというものを自分

たちの遺伝子の中に、記憶として埋め込んでいくわ

けです。その記憶というのがちゃんと機能すると、

何世代にもわたってなのですが、すでにやられたウ

イルスでもって敵の弱みを知っているウイルスに関

しては、それが来た時にここをやっつけるというふ

うな指示を自分たちが出して、対抗することができ

ると。このバクテリアとウイルスの戦いの方法を解

明したのが 2012 年のペーパーです。

　それはそれで、ああそうかと面白い話なのですが、

これにとどめることなく、このメカニズムって、何

か他に使えないだろうかという話になり、たぶんお

気づきだと思いますが、敵のどこというのが分かっ

てそれをアタックすることができるというメカニズ

ムがあれば、こんどは我々がここというのに対して、

それに対するものを作ればいいじゃないかという話

になってきます。それがまさに、バクテリアの今の

機能というものを、バクテリアだけじゃなくて、生

物一般、植物、動物すべての細胞に対して、これが

使えるんじゃないかという発想がくるわけです。

　これを発表すると、どんどんここでも使えました、

ここでも使えましたという報告が出てきて、ぜんぶ

ひっくるめた形で生物一般に応用できるツールとし

て技術としてこれが確立されていったというのが今

日我々がよくいっているクリスパー・キャスナイン

といわれているものの意味です。

　これがすごく利便性がいいと。誰でもどこでもつ

かえてしまいそうな技術になっているし、どんどん

使いやすくなっていることは確かです。それから効

果的に改変ができるし、しかも、安価であると。た

とえば高校生レベルだって実験好きな人であればそ

ういうツールを買ってきてできないこともない、と

いうぐらいのものです。ということは、いいことな

んだけども、危うさも多分に含まれているというこ

とです。

　といいつつ、まだ現時点では狙ったところに必ず

100％いく訳ではないし、ひとたびこれを埋め込ん

だ時にターゲットにいくかもしれないけれど、もし

もそのあとに、他のところも改変してしまう可能性

もあるので、そのコントロールがどこまでいくかと

いうと、まだまだ技術的な課題がたくさん残ってい

る。

　総括すると、さきほどの主役であるダウドナが、

自分が、自叙伝ではないのですが、すでにここ数年

間のことをまとめた本があります。日本語にも訳さ

れていますが、彼女が何を言っているかというと、

本当に様々な可能性を開いたという意味で、たぶん、

この新しいゲノム工学という世界に新たな、これま

でなかったようなツールをここにもたらしたと。た

ぶんこれの使い道、使い勝手、使い先というのを、

制約はどこにあるかというと、我々のイマジネー

ションぐらいだというわけです。だから山ほどでき

ることが広がると、素晴らしいんだけども、自分自

身では、私はモンスターを産んでしまったのではな

いか、というふうな葛藤もその本には示されていま

す。ですのでこの両面ですね。

　具体的にいうならば、様々な研究がどんどん進む

と思われるのは、ひとつはその使い方ですが、医療

機器とか創薬を開発する時にいろんなモデル動物を

使って実験するわけですが、モデル動物って簡単に

いいますが、モデル動物を作るのってすごい大変な

ことです。結構何年もかかってしまったりとかで、

でもこれだとあっという真に、数ヶ月でできてしま

うという話で、実験用の細胞とかモデル動物のエン

ジニアリングにすごく効果的だという話です。それ

が便利なところ。それから作物とか家畜の品種改良

も、これまでは自然のメカニズムを活用しながら人

間が一生懸命時間をかけてやっていたのも圧縮して

できる。このへんは本当にどこまで自然界に介入し

ていいかという議論もありますが、ちょっと横へお

いておきます。

　であれば環境調和型農業が可能になると。気候変

動がある時に、これまでと違う品種が必要になった

時には、非常にタイムリーに新しい品種を作ること

もできてという話ですし、創薬とか遺伝性疾患の治
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療にもポテンシャルとしてすごく可能性があるとい

うことです。しかしながら、いろんな課題も山ほど

ある。いくつか代表的なものをあげると、蚊の撲

滅、蚊はいろんな媒体として病気をもっているので

すが、それも根源から撲滅してしまうということも

不可能ではないという話なんですね。たとえば、蚊

に不妊遺伝子を埋め込むことによって、それがこん

どは子ども、孫ができないようにしてしまうという

形で「遺伝子ドライブ」と呼ばれるのですが、そう

いうことも可能になってしまう。本当に人間が、地

球上にすんでいる人間が他種の撲滅ということを本

当にしていいのかという話もでてきます。

　もうひとつは、エンヘンスメント、治療ではなく

て、もっと筋肉もりもりにしたいとか、髪の毛の色

を決めるとかっていうことも不可能ではなくなって

くるでしょうと。本当にそれを使っていいのか？と

いう話と、もうちょっと哲学的な話なのですが、自

然現象と人為的現象というのの境界がみえなくなっ

てくると。本当にこれって、危うくない？という話

も出てくるし、どこまで人間の可能性として踏み込

んでもいい話かというのは、よほど慎重に議論しな

いと、という話です。何かというと、今の我々の世

代がやったことが次、その次の世代に与える影響と

いうのは計り知れないものだからでありますと。最

後は、本当に進化論なんですが、生物の進化という

のを本当にヒトというのが誘引していいのか？これ

までは自然に行われていたこと、営みをちょっと加

速するという話なんですが、「ちょっと」というの

は本当にどのへんまで許されるのか、などなど、様々

な疑問が出てきます。これに対する解というのがあ

るわけではないのですが、当事者である科学者の責

任ってくるんですけども、でも科学者だけではない

だろうというのが現状です。

　とくに、倫理的課題がこれまで申し上げたことに

あるし、それから自然への介入というのがどこまで、

人間の果てしない欲望というものを満たすことだけ

でいいのか、というある種の限界があるのかないの

かということに対する疑問があって、新しい技術と

いうのは問いかけることの方が多いというような気

もします。

　そういう背景の中で政府として何をしたらいい

か。場所としては、生命倫理専門調査会という内閣

府の中の会議体の中で、ゲノム編集というのが登場

してきて、これに対して政府としてどう向き合うの

かという議論をやりました。その時の議論と論点と

そこからでてきた報告書、方向性というものをすこ

しまとめてお話します。

　基本的な考え方というのは、21 世紀になって科

学技術の進展というのが加速度的に進んでいるし、

しかもそのインパクトというのがちょっと人間の生

活を変えるぐらいではなく、生活のしかたそのもの

も変えてしまうようなインパクトの大きさがありま

す。それに対してルールをどうしたらいいのかとい

うのは、ご存じのように法律、政府のルールを作る

のには、すごい時間をかけて議論をする必要がある。

しかも議論でまとまった時にはもう新しい技術がで

きていると、ある種いたちごっこなのですが、それ

から、いくら政府の中で議論したとしても一般の国

民の方たちが、こんなのダメだといった時には意味

がないわけです。だから、いろんなことを一緒に平

行して進めなくちゃいけないし、社会的受容という

こともちゃんと担保した上で政策をとらなくてはい

けないという課題があります。

　そういうことを認識しつつということですが、日

本の科学技術政策というのは 5年ごとの基本計画

というのがあって、今第 5期というのが走ってお

ります。第 5期は 2016 年～ 2020 年までで、だい

たいその 2015 年ぐらいにこれを作ったのですが、

その時に私も仕事としてやっておりました。その中

で特に強調したかったのは、ひとつの章として、「科

学技術イノベーションと社会との関係深化」がは

いっているという点です。その中での議論というの

は結構生命倫理専門調査会の議論にも反映されてい
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て、その中で中間まとめを 2016 年に出しておりま

す。

　これまでの議論を圧縮していうと、この生命倫理

専門調査会の対象とする守備範囲ですが、生命倫理

といって幅広いタイトルになっていますが、基本的

にはクローン技術が出てきた時にこの生命倫理専門

調査会が設置されて、そういう文脈の中なので、ど

ちらかというとヒト受精胚を対象とした議論が主に

なっています。これまでのヒト受精胚の議論に対し

てゲノム編集が加わった時に、どういうふうに整理

をしたらいいのかという文脈でこの議論がなされま

した。「ヒト受精胚のゲノム編集技術を用いる研究

についての検討」がなされました。検討事項として

何を詰めるべきかとなりますが、大きくこの二つに

しぼられました。

　まず基礎的研究に関して、やってもいいという

ゴーサインを出すのか、制限をつけるのかという話

なので、ゲノム編集技術を伴うヒト受精胚の基礎的

研究はそもそも、我々の一番のベーシックな考え方

となっているのが、「ヒト受精胚の尊重の原則」と

いうのがあります、それに対しての例外として、こ

のヒト受精胚というものを基礎的研究の中に使って

いいのかいけないのか、その判断をどうするかとい

う議論と、それからもう一つは、臨床利用というこ

とを可能にするのかしないのかというのが大きな論

点となりました。それを相当議論したあとで、「中

間まとめ」がでてきます。

　大きくいくつかの話なのですが、その前に、

2004 年に策定された「ヒト受精胚尊重の原則の例

外」、こういう場合のみに限ってヒト受精胚という

ものを研究に使ってもよしとするという議論があり

ます。その時の、これが、ある種の憲法のような存

在ですが、これに準じて議論したもので、少しだけ

説明します。

　生殖補助医療研究目的での作成・利用に関しては

容認しうる、という形でもって門戸は閉ざさないこ

とになっております。それから、先天性の難病に関

する研究目的の作成・利用に関しては、その時点で

は判断しきれなかったものですから、将来必要性が

生じた時点で改めて検討という形でちょっと先延

ばししております。それから、この当時は一つの

緊急な論点というのは、ヒト ES 細胞の話がでてき

て、それに対してヒト受精胚を使っていいのかいけ

ないのかと、それに対する解が必要だったので、樹

立のための作成・利用に関してはヒト受精胚の新た

な作成というのは、必要性は現時点では確認されな

かったとなっておりました。ここでは、このために

新しく受精胚を使ってはいけないという話なんです

ね。その他の研究に関しては、また新たな課題が出

てきた時に議論しましょうと、先送りになっていま

す。たとえばこんどのゲノム編集に関しては状況が

変わったということで議論させていただきました。
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　ここからが「中間まとめ」の中身です。

　二つ目の問いだった臨床応用ですが、これは現時

点では容認できないというふうに判断しておりま

す。それからヒト胚の初期発生や発育分化における

遺伝子の機能の解明に関わる基礎的研究の場合に

は、これに関しては、容認される場合がある、として、

研究の門戸を閉じなかった、オッケーですよという

のですが、条件をつけましょうということで。この

中でやはり日本の場合には法的枠組みがないもので

すから、これまでに議論したものの積み重ねの上で

判断しましょうということで、取り扱いについての

考えをいれていて、研究者に対してのメッセージな

んですが、これはあくまでも慎重に管理、慎重な手

続きが必要だということと、クリアすべき点という

のは科学的合理性、それから社会的な妥当性の認め

られる基礎的な研究に限定すると。それから、透明

性を担保するのと、社会に開かれた形で研究を実施

するということがいわれています。

　考え方の整理がこうなっていますが、やはりこれ

を具体的な実験のプロトコルとかとなるとなかなか

判断しづらいところもあるので、もっと細かい具体

的なベースをつめるために、タスクフォースという

のが走っておりまして、そこでもってどうするかと

いうことをある種の指針的なものに落とし込もうと

しております。

　ですので、今後として、研究者コミティーを巻き

込んだ形で議論、またそれから、この技術はどんど

ん日進月歩で進化しているので、その進捗もちゃん

と、動向を留意した上で、また関係省庁ですが、文

部科学省と厚生労働省が主になりますが、さらなる

整備をして考え方の醸成を図るという形で今その

真っ最中ということです。

　そのタスクフォースですが、基本的な原則という

のは曲げない、ということです。何かというと、ヒ

ト受精胚の位置づけに関しては、ヒトの生命の萌芽

であって、ヒトではないんだけども、ヒトになれる

ポテンシャルをもっている、だからすごく重い話で

あって、単純に他の体細胞の実験とは全く次元が違

うということを常々いっています。これ言わないと

わすれちゃう人が出てくるんですね。そのへんが

ちょっと危ういところだと感じています。

　検討内容ですが、基礎的研究を可能とするという

時ですが、指針みたいな形に落とし込んだ方が、研

究者としては研究をどういうふうな形で進める時に

判断しやすいので、今指針として落とし込もうと、

その作業の真っ最中です。

　指針にするとかなり具体的なことを書かなくては

いけないので、基礎的研究といっても、最終的なゴー

ルとしてどういうことを目指してるのかということ

をいくつかのカテゴリーにわけて、ステップバイス

テップで指針を作っていこうというスタンスです。

　最初のところが、生殖補助医療に関する話です。

それに生殖補助医療に資する研究でそのための基礎

研究をするためには、どういうことをチェックしな

くちゃいけないのかという指針の策定を今している

最中です。たぶん、今年度中ぐらいにはタスクフォー

スでの議論がまとまって、来年度に入ってから具体

的に厚労省と文部科学省に落としていくことになっ

ています。

　次のステップですが、次の課題として考えている

のが、先天性の難病を含む遺伝性疾患の新たな治療

法の開発に資する研究。そのための基礎的研究に関

してどういうことを守らなければいけないのか、こ

れはこれからです。まだ手がつけられておりません。

　その次に考えられるのは、ガン等の疾患に関する
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新しい治療法、予防法の開発に資する研究となって

います。次々クリアしていくと想っています。

　このゲノム編集技術そのものですが、その基礎的

研究というのが病因解明等に資すると考える疾病の

選定、その有効性に関しての見解ですが、2つ目と

3番目の点に関して、様々な疾病が考えられるので

すが、いっぺんにまとめて議論ができるかというと、

結構ケースバイケースになってしまうので、まずは

具体的ないくつかの事例を分析しながら、それから

一般化していこうというスタンスです。ですので、

まず、はじめの一歩として今関連する学会にお願い

しているのは、このゲノム編集技術というものを用

いた基礎研究に対して想定しうる疾患に関して、そ

の疾患の選定ということをお願いしています。それ

を受けた形でもってこの生命倫理専門調査会で議論

していこうというアプローチです。

　もうひとつの視点ですが、臨床利用に関しては、

これまでと整合性をとれた形でもって、容認するこ

とはできないというふうに結論づけております。

　もう一つですが、我々のスコープとしてカバーし

ているのが基礎的研究で、医療行為というのは厚生

労働省の主管なんですね。ですので我々のカバーす

る範囲ではないんですけれども、その境目というの

が必ずしもクリアじゃなくなっているという現状を

踏まえて、我々の見解というものをここでは埋め込

もうとしております。その見解は何かというと、医

療提供として行われる臨床利用に関しては、対象外

なんだけれども、現時点では容認することはできな

いと我々は考えています、と見解として発表してい

ます。このへんが現状です。

　これからですが、ゲノム編集技術が何に使えるか、

難病治療に関してですが、大きなポテンシャルを持

つ、ある種の光をもたらす技術だという認識は世界

中でなされていて、その方向に向かうために何をし

たらいいかという議論もなされています。

　病因の解明ということで、ヒトゲノムの解析が

あったりとか、疾患と特定の遺伝子との関係性とい

うのは今日以上にもっと掘り下げた形で理解を解明

していくと。それからもう一つは、やはり環境との

関係性です。細胞表現系そのものを解析しなければ

いけないのでかなり基礎的な研究の積み重ねが必要

だという認識です。

　それから、遺伝性疾患の治療の可能性については、

可能性というのは本当に念頭においた上でとなりま

すが、例えば単一遺伝子性の遺伝性疾患に関しては、

アプローチとしては、変異した遺伝子を修復するこ

との技術的なものは獲得しつつあると。でもそれが

獲得したからといって、それだけで実際に行動にう

つしていいのかというと、様々な解明しなくてはい

けない点が山ほどあるというのが現状の認識です。

　例えば、患者さん、すでに発病している、発症し

ている方たちの体細胞に関しては、何かあった場合

にも最終的には影響は限定的で、本人だけとなる。

体性幹細胞を、そこでも難しいのは、治療となるた

めには、体性幹細胞がないと治療にならないわけで

あって、それをいかに入手するかと。それからそれ

が改変したものができたとしても、それを必要なと

ころに送る、送達の手段がなかなかないので、循環

器系というふうに、ある種の制約がついてしまうと

いうのが今日で、これまでも日進月歩で、体細胞の

方からスタートするであろうという話です。

　もう一つは、ある種の予防なんですが、次の世代

に残さないという意味での予防です。これに関して
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は、対象とするのがヒト生殖細胞系列というふうに

なります。これに関しても今までの議論があったと

いうことで、現時点では非常に慎重にやるというこ

とで、その中でも、まだまだ日進月歩があるといい

つつも技術的な課題が残っているのと、それから安

全性の問題が本当に担保できるのかという話です。

それから、倫理的な課題、さらにいうならば、種と

してのヒト、人類に与える、ここで問題なのは、不

可逆的な影響、ひとたびやってしまえば、コントロー

ルしきれないわけです。しかも我々の世代じゃなく

て、その次、その次、次の世代です。大きな話です。

　まだ本当に良く分かっていないのが、人類遺伝学

的な話とか、表現系だとか、疾患発生経路とか、よ

ほど知見を積み重ねないと進みづらいという話で

す。でもこれが全然ダメだという話では全くないで

す。

　最後です。難病ですが、スタンスとしては地道か

もしれませんが、積み重ねていくことが大事という

話です。例えば、疾患モデル動物を用いた知見とい

うものを重ねていくとか、そういう最先端のツール

を使いながらヒトゲノムの解析とそれからその役割

というものを解明していくのとか、もう一つの手段

としては、疾患特異的な iPS 細胞を使っていくとい

う手もあります。このへんもうまく使いながら原因

を解明していくと。

　いくつかの課題、すでに申し上げていますが、ゲ

ノム編集技術は本当に確立されたものではなく、進

化形で、まだ開発途上にあると。たぶんこれ、果て

しなく進化することになると思いますが、といいつ

つも、今日、今の状況でもって本当にこれが使える

ツールかというと、白か黒かなかなかつけがたいと

いうのが今日だと思います。

　オフターゲットという意図しないところに作用し

てしまうとか、ひとたび作用したとしても他にも悪

さしちゃうかもしれないとか、もうひとつ、一つの

遺伝子に変異を与えた時に、他に影響を与えないか、

いわゆる網羅的な理解というのが進まないと、本当

に危ういことになるという話です。

　最後です。重要なのはもっともっと研究しなく

ちゃいけないということが言えることと、それから

研究者の責任はますます重たくなっていくというの

が現状であって、単純に科学の世界だけの話ではな

くて、患者さん、その家族との会話もあるでしょう

し、また次世代に、さらなる世代に対する責任とい

うものを、これまで考えることもないような責任が

生じてくると。逆にいえば社会的にこのゲノム編集

が出てきたことによって、我々あまり考えなかった

んだけども、考えなくちゃいけないというのがさら
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に出てきていて、例えば健康であるとはなんぞや、

という話なんです。

　普通に生活できるということのありがたみという

か、それが現状というのはどういうふうに認識され

るか、本当に遺伝性疾患と環境とのやりとりという

話もよくよく見直さなければいけないし、エンヘン

スメントをどうするかという議論も必要ですし、こ

れまでの自然淘汰の話とか、突然変異の話というの

は、それを可能にしたのは、生物に多様なものがあ

るからだったんですね。それに対して多様性の価値

というものを本当に我々が認識、意識的に認識しな

くちゃいけないのと、最後が、これ本当に哲学的な

話なんですが、何が自然で何が自然じゃないかとい

うのは、本当に我々どんどん分からない時代になっ

ています。このへんはやはり考えること、議論する

こと、またこれからの子どもたちにやはりこういう

ことを議論することを促さないと、どちらかという

とバーチャルな世界に入りやすいから、今、気をつ

けなくちゃいけないと思っています。

　ということで、とりとめなくて時間もオーバーし

てしまいましたが、問題多しというか、山ほどやら

なくちゃいけないことがいっぱいあることは確かな

のと、しかし先に光はみえてきつつあることも確か

であって、着実に光の方向に進むためには何をした

らいいかということをやはり皆さんと議論したいと

おもっています。

　ご静聴ありがとうございました。

座長　ありがとうございました。大変勉強になりま
した。遺伝子から始まって遺伝子の編集、ゲノム編

集という、遺伝子を変えられるような時代が、もち

ろんそれは光を与えますけども、いろんな大きな影

を引きずるという、この仕組みがみえて、それぞれ

の生物が遺伝子を持って、それを進化の過程におい

て人間がそれを帰られる能力を持って、そして人間

のみで変えていいかどうか、というような影の部分

もあると。いろいろ教えられ学ぶというか、今科学

技術は最高のレベルでこういうことが議論されてい

ることが非常に良くわかったと思います。

　本当に今日はすばらしいご講演をありがとうござ

いました。



パ ネ ル Ⅰ

座　長

発　表

全国難病センター研究会事務局長
NPO法人	難病支援ネット北海道	 	伊藤　たてお

「難病医療における遺伝カウンセリング」
　熊本大学大学院生命科学研究部	 柊中　智恵子

「希少・難治性疾患のゲノム医療研究開発に
おける患者・研究者双方のパートナーシップ構築
に向けたワークショップ開発
　NPO法人 ASrid	 	 	 江本　駿

「希少疾患領域における国際連携の現状紹介」
　NPO法人 ASrid	 	 	 西村　由希子

発表１

柊中 智恵子 氏
発表２

江本　駿 氏

発表１

座長

伊藤 たてお 氏

発表２

発表 3

発表 3

西村 由希子 氏

記
念
講
演

パ
ネ
ル
Ⅰ

パ
ネ
ル
Ⅱ

５
分
間

パ
ネ
ル
Ⅲ

特
別
講
演

パ
ネ
ル
Ⅳ

パ
ネ
ル
Ⅴ

パ
ネ
ル
Ⅵ

パ
ネ
ル
Ⅶ
参
考
資
料



－ 26－

　私は看護大学で看護学の教員をしておりますが、

熊本大学医学部附属病院で、認定遺伝カウンセラー

としての活動も行っております。また、日本難病看

護学会認定の難病看護師でもあります。

　今原山先生のお話を聞いて、私たちが認定遺伝カ

ウンセラーの試験を受けるために何週にも亘って学

ぶような内容をこの 1時間にきれいにまとめてい

ただきまして、本当にありがとうございした。私自

身も大変勉強になりました。

　実際に病院で、いろいろな遺伝の悩みを抱えて相

談に来られる方に対応させていただいていますが、

その時の具体的なことはお話できませんので、今日

の内容は、一般的なことについてお話したいと思い

ます。ゲノム医療の国内外の動向と遺伝について

知っておいていただきたいこと、それから日本の遺

伝医療体制が今どういう状況なのか、この 3点に

絞ってお話します。

　まず、ゲノム医療についての国内外の動向です。

　1953 年、ワトソンとクリックによる DNA の二

重らせん構造の発見は、その後の遺伝子研究が飛躍

的に発展することに大きく貢献しました。そして、

90 年代に入り、ヒトゲノム計画が始まり、2003

年に遺伝子は完全に解読されました。

　その後、遺伝子研究については、様々な動きが

あっていますが、2012 年から 2015 年に英国では

10万人、アメリカでは 100 万人のボランティアを

募集してゲノム解析をして、治療にどうつなげてい

くのかといった研究も始まっています。これは、個

別化医療やオーダーメイド医療の実現に向けて始動

したということであり、日本でも国による取組、政

府主導で考えていく必要があります。

　日本のゲノム政策も、今急速に進んでいます。

熊本大学大学院生命科学研究部

「難病医療における遺伝カウンセリング」

柊
くきなか

中　智恵子

　	パネル　1－ 1



－ 27－

2015年にゲノム医療実現推進協議会が設置され、特

に癌領域と難病領域について、いろいろな施策を考

えていくことが大きく言われるようになりました。

　難病に関しては、厚生労働省による医療提供体制

の目指すべき方向の中で、早期に正しい診断をする

ことと遺伝子関連検査について倫理的観点もふまえ

つつ、実施出来る体制を早く作らないといけない、

しっかりそれを作っていこうということが打ち出さ

れています。

　それを受けて、私たち医療者はどのように対応し

ていくのか、本日はこの点についても触れたいと思

います。

　医療と向き合っていただくためにも、医療を受け

る立場として、遺伝のことの概要を知っておくと理

解しやすいことがあります。そこで、まず、知って

おいていただきたいことについて説明します。

　 ゲ ノ ム と い う の は、gene（ 遺 伝 子 ） と

chromosome（染色体）をあわせた言葉です。生物

のもつ遺伝子情報の全体を表す時にゲノムという言

葉を使います。

　ヒトは 60 兆個の細胞を持っています。そのひ

とつひとつに核があって、その中に染色体があり、

DNA があって、DNA の中の一部が遺伝子として働

くことが分かっています。ヒトゲノム解析計画でこ

の 4つの塩基 ATCG の配列を読み取れはしました

が、その意味まで全て解釈されているわけではあり

ません。

　私たちの病気は遺伝要因と環境要因が相まってお

こります。完全に環境要因というのは外傷や事故に

なります。感染症・中毒に関しては、罹患のしやす

さがあり、その罹患のしやすさという点ではやはり

体質が関わっています。遺伝要因と環境要因の比率

が疾患によって違いますが、単一遺伝性疾患といわ

れる病気は、遺伝要因が大きく影響しており、常染

色体優性遺伝、常染色体劣性遺伝、X連鎖遺伝、ミ

トコンドリア遺伝といわれるような遺伝形式をとり

ます。少し複雑なのは、遺伝子に変化があっても必

ず発症するとは限らない病気もあることです。その

ことは浸透率で表していきます。また、次世代にど

れぐらい遺伝する可能性かあるかについては再発率

で表現します。
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　私たちは二種類の細胞を身体の中に持っていま

す。1つは生殖細胞で、精子・卵子です。もう 1つ

は体細胞で、生殖細胞以外の細胞です。体細胞は身

体をつくる細胞で、これは次世代に遺伝情報を受け

渡しませんが、生殖細胞は次世代に遺伝情報を受け

渡します。

　指定難病は今 330 疾患になりましたが、遺伝子

とは全く関係のない病気も沢山あります。ただ、次

世代に受け継がれる病気ではないけれども病気の原

因に遺伝的な要因（遺伝子の変化）があるものがあ

ります。病名によってはその病気の一部が遺伝性で

あるものもありますし、病気そのものが遺伝性のも

のもあります。こういった複雑さが、皆様が自分の

病気は遺伝性ではないかと悩まれる原因のひとつに

なっているのではないかと思っています。

　その病気が遺伝するかどうかは、血液を調べて、

生殖細胞の情報を明らかにすることでわかります。

この検査結果は一生変わることなく、血縁者で共有

されて子孫に伝えられていきます。また、予期しな

い遺伝情報が判明することもあります。そのため、

貧血の有無を調べたり肝機能を調べたりする検査と

は違い、検査を受けるかどうかについては、倫理的

なことを含めて検討することが重要になります。特

に、発症前診断といって、発症する前に自分が遺伝

性の病気を発症する可能性があるかどうかについて

調べる場合は、遺伝カウンセリングを受けて、検査

の意味を十分理解して受検するかどうか意思決定し

ていただくことが重要になります。

　それでは、遺伝カウンセリングについて説明します。

　遺伝カウンセリングとは、クライエントに病気に

ついての遺伝学的な情報を説明したり、遺伝形式や

病気が発症する確率、次世代に受け継がれる確率な

どを説明します。それをクライエントが自律的に受

け止めて、心の整理をしたり、いろいろな意思決定

をされることを支援します。遺伝カウンセリングに

来られる方は、必ずしも病気を発症した人とは限ら

ないため、患者ではなくクライエント（来談者）と

いう言い方をします。
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　どのような時に遺伝カウンセリングを受けたらい

いのでしょうか。病気が遺伝性なのかどうか不安で

悩んでおられる時、遺伝の確率について知りたいと

思っている時、病気を発症する前に検査ができない

か、もしくは妊娠している子どもに受け継がれてい

るかどうか、子どもが遺伝性疾患であるかどうか、

そういったことを悩んでおられる時に受けることを

おすすめします。

　また、結婚や出産に対して家系内の病気の影響を

不安に思った時にも遺伝カウンセリングを受けるこ

とができます。そして、これも 1番大事なことだ

と思うのですが、なかなか家族の中で遺伝のことを

話題にすることができない時、家族や親族への告

知、伝えることに不安がある時、	どう伝えたらいい

のか、相手の反応を思うと不安や恐怖がある時も遺

伝カウンセリングを活用することができます。今、

私たちの外来では、結婚する時に相手の家族にどの

ように病気のことを話したらいいのかといった相談

も多くあります。

　	このような遺伝カウンセリングを専門にやって

おりますが、日本の遺伝医療の体制について簡単に

お話しします。

　このホームページは遺伝子医療実施施設検索シス

テムといって、全国のどこに遺伝カウンセリングを

受けることができる医療機関があるか調べることが

できるシステムになっています。

　たとえば、熊本をクリックすると、熊本大学医学

部附属病院と書いてあります。熊本県には熊大病院

1つですので、そこをクリックすると、どのような

疾患に対応し、検査や遺伝カウンセリングができる

のかについて掲載されています。ただ、これを見た

だけでは詳しいことはわかりません。病院のホーム

ページに具体的なことを掲載している医療機関もあ

りますので、外来日時・予約方法・料金を知りたい

ときは、直接ホームページから調べたり、電話をさ
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れてみてください。

　遺伝子診療部では、医療者から紹介があると、看

護師や認定遺伝カウンセラーが事前の面談や電話相

談を行い、担当医とともに遺伝カウンセリングを行

います。そして、継続的なフォローアップをしてい

きます。しかし、これは保険外診療ですので自費診

療になり医療機関によって料金が異なります。

　遺伝子診療部門におられる医師は、各診療科の医

師だけでなく、神経内科や小児科の専門医に加えて、

遺伝の勉強をして試験を受けて臨床遺伝専門医の資

格を持っている医師もおられます。しかし、臨床遺

伝専門医は全国で 1269 名（2016 年データ）と少

ないのが現状です。医療機関では、各診療科の医師

が診断や対応することが多いと思います。

　認定遺伝カウンセラーも 182 名（2015 年 12 月

現在）で、まだまだ少ないのが現状です。昨年、看

護師の中で、遺伝の専門家として、遺伝看護専門看

護師も誕生し、心強い仲間が増えました。

　臨床遺伝専門医も認定遺伝カウンセラーも人数が

少ないこと、遺伝子診療部での相談には料金がかか

ること、遺伝の不安はすぐには解決しないことを考

えると、私は、フォローアップ体制が一番重要だと

思っています。難病相談支援センターと、大学病院

や総合病院にある遺伝子診療部門が連携をして、遺

伝性疾患の方々の相談を受けていくことが重要では

ないかと思っています。

　私たちが大切にしたいことは、遺伝は特別な相談

ではないこと、遺伝性疾患自体も特別なものではな

いことを理解していただきたいということです。人

間は誰もが 3個から 10個の劣性遺伝の遺伝子変化

を持っているといわれています。特別なものではあ

りません。また、この遺伝のしくみがあるからこそ、

私たち人類は、祖先から今まで続いてきており、親

から生まれてきた自分の証でもあります。

　そういったことを私たちは大事にして生きていく

べきではないかと思っています。
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座長　今この研究会では遺伝カウンセラーの方のお
話は今日が初めてだったと思います。さまざまな日

常の相談の中で直面されているかと思います。患者

会も直面していると思います。

　

岐阜難病連　木崎千恵子　申込ですが、主治医を通
さないといけないとか有りますか、夫が亡くなって

しまっていて、主治医と切れてしまっている場合は

どうなのでしょうか。

柊中　それも医療機関によって様々です。熊大病院
の場合は主治医を通して、主治医からの紹介となっ

ています。状況によっては、亡くなった患者さんの

データ等が必要な場合があります。家族の方であっ

ても、そこが分からないときちんとした情報が得ら

れないことがあります。県外におられる方の場合も

その医療機関に問い合わせをしたりすることも行い

ますので、熊大の場合は主治医を通すことになって

いますが、他の医療機関の場合は違うかもしれませ

ん。私たちは、相談される人が何が心配であるのか、

それはなぜかという気持ちの部分にも対応しますの

で、まずはホームページでご覧になって電話をされ

るといいと思います。必ずしも主治医を通さなくて

も相談にのってくれます。最初の連絡を受ける場面

は、インテーク面接といって、そこからが遺伝カウ

ンセリングだと思っていますので、ぜひ連絡してみ

られるといいのではないかと思います。

座長　非常に大事なことだと思います。ご本人の主

治医とはあまり関係なくなってどう接触したらいい

かということですが、相談支援センターによっては

そこに介在してその先生にご相談の声かけをした

り、各県にできているとしたらそのネットワークを

利用することもありますね。

柊中　県をまたいでいる場合、私たち認定遺伝カウ
ンセラーの連絡網がありますので、連携することも

できます。ただ守秘義務がありますので、必ずご本

人にご了解を得た上で連絡をとったり、対応するよ

うにしています。

質疑応答
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　ゲノム研究、ゲノム医療というところで現在ゲ

ノムから始まった ELSI という領域があり、Ethical,	

Legal,	and	Social	Issues の略です。大変進んできて

いるゲノム研究が社会との接点の中でどういう問題

が起こってるのかという問題の総称をいって、今ゲ

ノム研究の中でゲノム編集ということもいわれてい

ますが、多様な問題が存在しています。

　我々が特に注目をしているのは、現在治療研究と

か臨床の中で患者さんの遺伝情報とか臨床でどうい

う症状が出ているかが、非常に研究者からとってみ

ても重要なリソースになってきているといったとこ

ろです。検査のコストもさがっているので、研究者

からみると患者さんのデータは非常に貴重です。患

者さんの方も研究参加・参画する機会は現在すごく

増えていると思います。となった時に、社会との接

点といったところで、どういう問題が起こってくる

のか、そしてそういう問題をどのように患者さんに

広め、理解を得ていくのかが非常に重要になってき

ていると思います。

　ですが、なかなかゲノムというのが患者さんから

見て遠かったり、研究者が遠いと感じられている方

も多いのではないかと思いますが、研究者にしても

患者・ご家族と直接お話をする機会もありませんし、

どういうふうにアプローチしていいか分からないと

いったことがあるかと思います。

NPO法人 ASrid

「希少・難治性疾患のゲノム医療研究開発における
患者・研究者双方のパートナーシップ構築に向けたワークショップ開発

江本　駿

　	パネル　1－ 2

連携・協力研究者：	西村由希子	（NPO法人 ASrid）

　　　　　　　　：	西村	邦裕	 （NPO法人 ASrid）

　　　　　　　　：	吉澤　剛	 （一社	社会対話技術研究所）

　　　　　　　　：	加納　圭	 （一社	社会対話技術研究所）
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　今回の内容ですが、前回東京大会でインタビュー

調査の結果を説明しました。患者さんと研究者がゲ

ノム研究にどういう理解があるのか、お互いにどう

いう理解があるのか、一緒に研究を進めていくには

どういう課題があるのかのインタビュー調査を前

回お話しましたが、それを受けて開発したワーク

ショップを 9月から 4回やってきましたので、ご

報告をします。

　前回のインタビューのレビューをします。23 名

の患者さん、研究者、行政等いろんな方々からイン

タビューをとり、語られた内容を 6つのカテゴリー

にわけました。ゲノム医療、研究・開発、研究者、

協働のあり方、倫理、患者会・ご家族についてどう

思っているか。ワークショップを設定する中でいく

つか着目したのは、患者さんからみると、ゲノム医

療とかゲノム研究という以前に、研究自体がゲノム

であろうが再生医療であろうが iPS であろうが良く

わからないというのと、倫理面ですが、聞いた人が

少なかったのもあるのですが、研究者の方が倫理面

にすごくケアしている一方で、患者さんから倫理と

いうものがでてこない。そこで、ワークショップ開

発にあたっては、ゲノム研究に入るまえに、一般的

な研究プロセスをお伝えするべきだし、ゲノムの知

識の一般的なところからお伝えするべきだし、倫理

的なものの考え方の整理についてお伝えするべきと

いうことになりました。。

　2つ目に、患者さんにとって研究者というのは非

常に遠い存在であるというところがかなり語られ、

一方で研究者も患者団体のイメージがなかなかな

い。としても、信頼関係はお互い重要だというとこ

ろは共通しておりました。ワークショップではその

溝を埋めるために対面でかつ対話型のワークショッ

プをするのがいいのではないかと考えて設計しまし

た。

　インタビューででてきたカテゴリーを4つのテー

マに集約して、このようなテーマで行いました。研

究者と患者さんを半々お集まりいただき、対話型の

ワークショップをしたのですが、研究者と患者さん

を同じテーブルにつけて、はいどうぞ、といっても

なかなか進行が難しいので、工夫として機能マンガ

を導入したいと考えました。機能マンガとは、マン

ガの制作を通じたフランクな感じで、キャラクター

のここの吹き出しにどういうものが入りますかと

いったことを考えていくワークショップですが、こ

ういうものを使って患者サイドは研究者・専門職に

気後れをしない形のワークショップができたらと設
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計しました。

　テーマ構成を図にするとこういう感じです。まず

基礎研究・基礎知識があって、ゴールそして臨床研

究はいったいどういうものが走っているのか、研究

を走らせる上での倫理的な問題はどういうものがあ

るのかやった上で最後、よりよいコミュニケーショ

ンとはいったいどうなのかといったテーマを選びま

した。

　これが一回分のワークショップの流れです。まず

僕からその回にキーノートででてくる専門職の先生

の前座として、基本的なところを確認したあと、先

生方から最新のゲノム研究の知識をお伝えいただ

き、最後に一緒にワークショップをやるといった流

れです。

　実施の様子です。

　機能マンガです。こちらは、一回目のワークショッ

プで作ったものです。第 1回目は患者さんと研究

者のイメージの溝を埋めようというワークショップ

でしたが、最初患者さんは研究者のイメージという

と、白衣を着てウニャウニャ動く細胞をみて、よく

分からないと言っていたのですが、

		研究者が患者さんに対して対話を通してイメージ

の修正を図り、

　最後に患者さんの研究者に対するイメージが修正

されるというマンガを作っています。
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　第1回目から4回目のワークショップのレビュー

をお示しします。

　第 1回目はゲノム研究の基礎知識で、科学コミュ

ニケーションの専門の先生をお呼びして、ゲノムと

DNA、遺伝子の違いが一体どういったものがあるの

か基礎的なところから、遺伝子の役割、

　そしてゲノム研究での非常に重要になる概念なの

ですが、SNP スニップというのがあり、分かり易

く説明するためにはどうすればいいか、SNP がど

う影響していくのか、これはお酒に強いか弱いかを

例に出して説明していただきました。

　第 2回目は、研究成果がどう臨床場面で患者さ

んに届くのかのお話を、ゲノム解析をやっている会

社のかたに来ていただき、ゲノム医療とゲノム研究

とはいったいどういう違いがあるのか、その背景、

コストが非常に安くなってきたといったところと、

ゲノム研究と医療が一体どう違うのかを説明いただ

き、

　ゲノム医療の意義として医師の視点、患者の視点、

行政の視点、情報―コンピューターサイエンスが非

常にバックグラウンドとしてあるので―の視点を交

えながらお話いただきました。

　第 3回目はゲノム研究上の倫理的な課題で、基

礎のところからしっかりやりたいということで、ゲ

ノム医学研究の倫理はいったい何が特殊なのかを説

明し、日本の指針はどうなっているのかの確認をし

ました。
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　そのあとにミトコンドリア病という母系遺伝をす

る疾患がありますが、この第一人者である村山先生

に、実際の病院の場、研究の場で研究者がどういう

医学的、倫理的な配慮をしているのか、個人情報の

管理や、患者・家族にどう理解を求めているのか、

検査結果を開示する時に知る権利と同時に知らない

でいる権利があるというようなことをお話いただき

ました。ミトコンドリア病が母系遺伝という特殊な

遺伝の仕方をしますので、アディショナルな倫理的

な課題としてどういった配慮があるのかを確認しま

した。

　第 4回目、1～ 3回目までの話題を共有しつつ、

実際に患者と専門職という、異なる立場にいる方々

と、どういったコミュニケーションをとっていけば

いいのかというところで、コミュニケーションの専

門家の小泉先生をお呼びし、歴史を紐解くところか

らはじめて、最初は紳士のたしなみであった科学が

だんだん国家と結びついて国民・市民の方々に理解

を得ながら進んでいかなければいけない、そして現

在だと BSE とか原発の問題だって市民との対話が

より重視されているといったお話をいただきまし

た。

　各回のワークショップからですが、第 1回目で

は患者と研究者の互いのイメージの修正を図るとい

うことで、最初あまりに大きなギャップがあったと

いったところでは皆で笑いながらギャップをうめて

いったのですが、下に書いているのは患者・研究者

の感想です。研究者がワークショップの時に患者が

なぜ患者会をやっているのかピンとこなかったと―

あとで修正していますが―、患者からは研究者は

いったい何がはりあいで研究しているのかという質

問が逆に新鮮だったといったギャップがありまし

た。このイメージを修正していくのが非常に新鮮な

体験だったということです。

　第 2回はゲノム医療と研究の違いを患者さんに

どう分かり易く伝えればいいのかをみんなで考える

というワークショップでした。医療と研究のもつ性

格の違いに非常にフォーカスされました。そして医

療の専門家と研究の専門家の考え方が違うといった

ものが明らかになりました。

　そしてゲノム医療/研究というとなかなか引いてし

まうようなところを、身近なものに例えて、このとき

は自動車の部品と自動車がなぜ走るかという話とか、

ラーメンの作り方とかに例えてみたり、身近なものに

例えると難しいものが分かり易くなったかと思いま

す。こちらも新鮮な体験をしていただきました。
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　第 3回目の倫理のトピックの回の時は、出生前

診断を、患者さんにどうやったら分かり易く伝える

ことができるかといったお話でした。倫理的問題と

か ELSI の問題になると、患者さんだからとか専門

職だからといったところはとっぱらって、専門職も

なかなか自分の個人的な判断や暗黙的な判断になり

やすいという特徴があるなというふうに思い、一方

で患者会の中では出生前診断は結構センシティブな

問題で、患者会の中で感情的な対立が起こりやすい

ことが挙げられました。両者を解決するために、デー

タや根拠を使って倫理観の可視化が必要という結論

にいきました。

　第 4回、よりよりコミュニケーションを作るに

はどうすればよいかでは、納得感だとか、なんで私

がこの研究に参加するのかといったところと倫理的

な面も含めての納得感が必要だということ、そして

お互いに考え方の違いはあるけれども一歩ずつ譲っ

て特に希少疾患をテーマにやっていたので、希少疾

患の分からない状態でお互いができることを考えて

いかなくてはならないと。そして双方だけで解決で

きない問題に対して中間機関が有用なのではないか

というところがあげられました。

　今後の流れですが、ワークショップの妥当性の評

価が必要というところと、今回基礎的なところしか

できなかったので、バイオバンク、データシェアリ

ング、ゲノム編集など重要なテーマ、応用的なテー

マで継続ができたらいいと考えています。

　新聞に報道されたのと、東京の会場でワーク

ショップの続きものをやる予定です

原山優子　専門家とそうじゃない人たちの対話の
チャンネルを様々な視点で作っていかなくちゃいけ

ないと思っていて、多面的にやったのが重要だと思

います。

　それから、やってやりっぱなしでなくて、これを

どうするか、次のステップに何をするかというのが、

お考えを教えていただければと。それが輪を広げて

いくという視点から、これは実験的にやっているわ

けで、充分だと思っていないと思うので、どうスケー

ルアップしていくかどう考えておられますか。

江本　今回 AMED からお金をいただいて実験的な
ものを作ったのですが、おっしゃる通り、他のテー

マを交えながらワークショップを拡大していくか

と、より一般的な治験をどういうふうに得ていくか

がこれからの課題かと思っています。問題意識はす

ごくあるのですが、これから具体的にどうすればい

いかは検討段階です。

質疑応答
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　私たちは、2009 年から毎年必ず最低 1回は、こ

の研究会で研究もしくは国際連携という独自路線で

の発表をおこなっています。

　今回は、国際連携と研究という両方ドッキングさ

せるというさらに明後日の方向にいく発表になるか

と思いますがよろしくおねがいします。

　希少疾患、ご存じのとおり、現在全世界で 3億 5

千万人の方が罹患しているといわれています。NIH

のデータベースには現在 6480 疾患が登録されてい

ます。希少疾患疾病用医薬品とよばれる 5万人の

数がグラフのこの位置だとするならば、多くの希少

疾患は本当にウルトラレアといわれている、患者数

が少ないような方々によるものです。したがってま

だまだ多くの方々が治療をうけることができていな

かったり、見込みがつかないといった状況です。

　米国の状況ですが、診断にかかるで平均 5～ 7

年で、たった 5％の疾患だけが FDA に承認される

治療法がある、治療が必要だったり、高額な医療費

がかかったりといったところは日本と同じ状況にあ

るかと思います。

　私共が連携している状況です。私共 ASrid は、

JPA と 2015 年 7 月に研究や国際連携に関する

MOUを締結しました。17年に難病の子ども支援全

国ネットワークと同じような内容でパートナーシッ

プを確認し、これをベースとして様々な形での国際

連携に私共が中間機関として、代理という形も含め

て行っています。みなさんがいまお世話になってい

る Rare	Disease	Day もこのコミュニティーの 1つ

です。

NPO法人 ASrid

「希少疾患領域における国際連携の現状紹介」

○西村 由希子 / 西村　邦裕

　	パネル　1－ 3
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　近年の国際連携としては、国連のNGOの活動が

あげられます。16 年 11 月に国連に正式に調印さ

れた、この領域で初めてのNGOです。目的は、グロー

バルレベルでの課題解決、そして意識の向上、といっ

たものです。現在年に 2度WHOとの会議を行っ

ており、この領域の課題、いわゆる研究のみならず

人権や障がいといった別の疾患領域との連携をどう

図っていくか、そして役割分担について協議を行っ

ています。

　このような希少疾患領域における国際協調は極め

て限定的だったのですが、近年はいろいろな形での

国際連携が始まりつつあります。また、重要な点は

それが研究者だけでやっている活動ではなくて、患

者の組織や患者の支援組織が参画する動きが進んで

いることです。本発表では、代表的な 2つのもの

を紹介します。

　ひとつは IRDiRC（イルディック）です。2009

年に欧州委員会と NIH が意見交換を開始し、沢山

の希少疾患領域を解明していこう、ということで、

翌年 2010 年に両組織が多額の研究助成を行うこと

を表明し、それを受けてネットワークが形成されて

います。

　この IRDiRC は、16 年に、参画組織がどんどん

多様化していくということで組織改編をして、昨年、

ちょうど 1 年前に Patient	Advocacy	Constituent	

Committee（PACC）、患者支援構成委員会が発足し

ました。これによって、患者組織も多く参画するよ

うになり、17年 11月現在 50組織が加盟していま

すが、うち患者会が 9組織になっています。私共

は推薦を受けて 17 年夏から参画しておりまして、

PACC の委員になっています。
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　IRDiRC が 2011年に立ち上げた10年プランとい

うのがあります。2020年までに200種類の治療薬

を開発しよう、おなじく2020年までに 6000種類

の希少疾患の診断方法を確立しようというものをか

かげていたものです。ですが、前者の治療薬開発は

　2016 年に目標を達成できました。そして、後者

も順調な伸びをみせており、おそらく 2017 年度中

には達成できるだろうという、ことで、10 年プラ

ンを前倒しして終了としました。

　それを受け、昨年新たな 10 カ年計画という

2017 ～ 27 プランを策定しました。全ての希少疾

患の患者が、治療が必要な状況になってから1年以

内に正確な診断・ケア・治療を受けることを可能に

する、というのを目標にしています。少なくとも医

学系の論文に記載されている疾患は1年以内に診断

を受けられるアプローチをつける、希少疾患 1000

種類の新しい治療を承認されるようにする、そして

評価方法を開発する、といったことが入っています。

　患者サイドの役割ですが、最低でも現在月の一度

のPACCのWebの会議がありまして、我々は、国内

の希少疾患そして難治性疾患、難病の患者さんたち

の研究に対する意識や活動の紹介、そしてそういう

方々が生活していく中での課題といったものを我々

は紹介しています。また、だいたいの資料が英語で

展開されるのですが、そのまま訳すとさっぱり。と

いうこともありますので、多言語展開もあるべきだ

といったことの各国対応提案をしております。他の

委員会との協議とか、年に2度の Face	to	Face の会

議と言ったものを行って、日々議論を進めています。

こういった関係者が一体となった国際協調は、これ

からもどんどん増えていくわけですが、間違いなく

各国の施策にもポジティブな影響を与える形になっ

ていきます。ぜひ着目していただきたいと思います。

　もう 1つは UDNI、国際未診断疾患ネットワーク

です。こちらは診断がついていない患者さんたちを

指しますが、誤った診断を受けている場合もあり、
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本来受けるべき治療を受けられていない可能性もあ

ります。

　国内では、AMEDが 2015 年から IRUD というプ

ロジェクトを行っています。希少・未診断疾患の

研究を推進するプロジェクトです。詳細は「IRUD」

で検索してください。

　また、海外では、同様のプロジェクトがアメリカ

で 2008 年から実施されており、カナダ、イタリア

など、各国で取り組みがあります。

　こういった活動を受けて、2014 年 9 月に UDNI

が形成され、現在 18 カ国から 30 機関も参画して

います。年に 1度会合がありますが、その時には

各地の大学や企業なども参加しています。現在は、

各国に存在している患者の遺伝子解析のデータ、オ

ミクス解析のデータを国際的に共有しており、治療・

診断の確立の迅速化のために何をしていけばいいの

かといった議論をおこなっています。実際にここか

らいくつか成果が出ています。

　この活動に対して、16年11月に7つの患者組織、

患者支援組織によって国際共同提言が提出されまし

た。これは、それらの研究をやっている方々に対し

て、こういうことに配慮してください、という意見

を患者視点から伝えた、というきわめて画期的な提

言であると考えます。アメリカ、スウェーデン、欧州、

オーストラリア、英国、カナダそして日本が署名者

となっています。なおWilhelm	Foundation という

のは、患者の両親が立ち上げた組織ですが、UDNI、

ネットワークの有力なスポンサーにもなっていま

す。

　こちらは国際共同提言の抜粋です。こういった研

究のベースとして、未診断疾患と患者というのは希

少疾患の患者でもあるということをまず位置付けて

います。まだ診断がついていない、ということは患

者数が少ない、つまり希少の疾患です。だからこそ、

希少疾患の患者組織、そして患者支援組織がここを

カバーするんです、という意味になります。また、
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各国で適切な機関によって開発されて支持されるべ

きである、とか、国家および国際レベルでの知識や

情報の共有をちゃんと組織化して調整すべきであ

る、とか、倫理的かつ信頼性の高いデータの共有を

推進すべきである、といったことが書かれています。

英文では全文がすでにWeb に載っています。日本

語は早急に全文をあげさせていただきます。

　こういう形で、きちんと患者サイドから必要な意

見を研究者サイド、そして行政サイドに発信する、

といったことが、これから益々盛んになってくるか

と思われます。

　まとめです。希少疾患の領域に関しては、治療薬

の開発や診断方法の確立が、国を超えた共通課題に

なってきます。各疾患はバラバラな症状をもってい

たとしても、同じ症状でくくるなどのアプローチで

新たな扉が開けるのではないか、といった期待を多

くの研究者も、そして国ももっていますので、適切

な税金の使い方も含めて、多様な取組、そして行政

主導の取組といったものもこれから進んでくるとい

いかと考えています。

　それは、いいかえれば、患者サイドが果たすべき

役割の範囲も拡大・深まっていくといったこととイ

コールでもあります。

　研究に関しての理解といったものは、難しい部分

が沢山あると思います。が、理解をしていく必要が

あるといった時代に入ってきたことは間違いがない

と思いますので、適切な情報収集や建設的な勉強会

といった事を行う必要がこれからはでてくると考え

ています。

　また、こういった事を知ることによって、国内で

しかるべき方々に提案・提言を行う際にこういった

国際情勢を踏まえて発信をすることができ、提言に

関して裏打ちするようなデータとなることも含め、

内容の重みや信頼性につながるとも考えられます。

　私共は、こういった国際的な発信・提言といった

ものに関わってもう随分になるのですが、日本の患

者さんたちのニーズをきちんととらまえた上で、こ

ういった発言を続けていきたいと思います。

　具体的には、本発表希少疾患の領域の話ですが、

希少疾患の患者さんでもずっと生きていくと難治性

疾患の方々と同じように生活の課題を持つというこ

とが分かります。ただ、欧米ですと、難治性疾患の

ような課題といったことが割と抜けてしまっている

ところもあります。そういった、日本ならではの難

病患者の課題や、難病患者のポジティブな一面と

いったものも、我々はあわせたうえで、国際的な発

信そして提言をしていきたいと考えております。
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質疑応答

原山優子　今様々な国でそれぞれのデータだけでは
全く解明ができないことに関して国際レベルで共有

することによってそこから何かみえてくるものがあ

るのではないかという議論があります。その 1つ

がこれだと思っていて、具体的な事例としてこのア

プローチの仕方それから倫理の話もあるし、なかな

か国境を越えてというのがすごく省庁的にはいやが

るところがあるのですが、モデルの形成が大事だと

思います。それを応援するのが 1つと、それから、

そこで得られた知見、データマネジメントの仕方、

臨床に結びつける道筋をどうするのかが見えてこな

いと、データ集めたんだけど・・で終わってしまう

のはもったいない。そのへんをどう考えてらっしゃ

るか。

西 村　すごくハードルの高い質問が来ました。
IRDiRC と UDNI どちらも今のところ AMED が関係

省庁として入っています。IRDiRC の方は、研究を

促進させようというコミティー形成のみならず、倫

理的な面からの検討もおこないます。ここに患者サ

イドのメンバーも参画させることによって、多面的

に、例えば米国だけのメンバーとか欧州だけのメン

バーではなくて、発展途上国の患者組織の方々等も

入っていただきながら、どうやって課題を納得する

ことができるのか、といったことも、常日頃からす

り合わせをしている状況になっています。また、研

究を拡大していく中で、まだ私たちはゲノム編集の

話は全然してはいないのですが、先端的すぎる研究

といったものにあたってしまった時にどうするん

だ、といったことのガイドラインといったものも、

IRDiRC 独自で作成して展開している状況です。

　AMED は、IRUD という未診断疾患のイニシアチ

ブといったプロジェクトを実施していて、こちらは

医師のチームとも一緒になってやっておりますの

で、現段階では医師主導型でこういったデータを収

集している状況になっているかと思います。一方

で、データシェアリングをどうするのか、となった

時には、どうしても欧米主導型になってしまって、

日本からなかなかまだデータ共有ができていないと

か、同じようなクオリティーのデータがなかなかだ

せない、といったような現状があります。どうやっ

て AMED のみならず厚生労働省というか主幹のと

ころが考えていただけるか、といったことは、我々

も、どういうアプローチでどなたがやるんだろうと

いう、と注視している状況です。そのあたりは、患

者サイドからも、適切な情報発信をしていくために

もどういうプロトコル、プロセスがあるんだといっ

たことを、我々も整理をして皆様に伝えていきます。

ぜひご支持いただければと思います。
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　本日は北九州市の難病相談支援センター開設する

までの経緯について話してと依頼を受けました。北

九州市は難病支援の取り組みがまだまだ始まったば

かりで、このような場でお話をさせていただくのは

僭越と思いますが、よろしくお願いします。

　北九州市は九州地方福岡県北部に位置していま

す。福岡県の政令指定都市です。7つの行政区にわ

かれています。人口 95 万人ぐらいで世帯数が 43

万世帯、前年の同じ月とくらべても 5571 人減って

います。高齢化率が 29.6％と政令指定都市では 1

番高齢化率が高い都市になっています。

　みなさん北九州市ってどのようなイメージがあり

ますでしょうか。暴力団の抗争とか、幼児の拉致監

禁とか、様々な物騒な事件が起きているので怖い都

市じゃないかとイメージされているかもしれません

が、実は平成 23年に環境未来都市ということで国

から選定されて、地球温暖化等の環境問題に先駆け

ての取り組みをおこなっていますし、幕末から明治

時代の日本の近代化に貢献した新日鉄の官営八幡製

鉄所などいろんな複数の施設が世界文化遺産に登録

されています。

　それ以外にも映画・ドラマのロケ地としてかなり

北九州市は使われておりまして、北九州市の市民は

とてもエキストラが上手といわれています。

　実はみなさんが思っているほどそんなに怖くない

町が北九州市です。

北九州市　保健福祉局
北九州市難病相談支援センター
難病支援担当係長

「北九州市の難病支援の取組み」

河津　博美

　	パネル　2－ 1　パネルディスカッション「自治体における難病対策について」
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　北九州市の障害者の状況です。

　難病患者で医療費助成をうけている方が北九州市

内に 8077 人います。神経・筋難病で 30％ぐらい、

その次が免疫系の疾患、消化器系疾患というふうに

なっています。

　本題です。センターがオープンするまでの歩みで

す。平成 27年 1月に難病法が施行され、これを受

けて北九州市、それまではほとんど難病の支援をお

こなっていませんでしたが、平成 27年 4月に難病

担当保健師を本庁障がい部門におきました。しかし

専属ではなく他の業務が沢山あり難病支援の取り組

みができてない現状でした。この時に北九州市の市

民の難病の患者さんたちが難病のカフェ、なんくる

カフェを北九州市で初めて開催するという情報を受

けて、さっそく患者さんたちに逢いに行きました。

北九州市のなんくるカフェは患者さんやご家族の交

流はもちろんのこと、いろんな専門家が参加してい

るので、そこで無料で相談を受けることができます。

そういうことを伺いまして、保健師の私としては療

養相談に参加させていただきました。

　それから 1年後にやっと難病に特化した相談窓

口ができたのですが、難病の方々の現状が全然分

かっていなかったので、まずは患者会の交流会など

に参加し、みなさんのお話を沢山うかがいました。

翌月、なんくるカフェを企画していた北九州市の難

病患者さんたちが、患者会というのが疾病ごとに立

ち上がっていることが多いので、難病という大きい

くくりで疾病の枠をこえて支援について話しあいた

いので行政にも入ってもらいたいというお声がけを

いただきましたのでさっそく参加しました。難病支

援研究会といいます。

　その後皆さんのお話をいろいろうかがうと、難病

の患者さんで制度の狭間でご苦労されているし、課

題もいろんな種類にわたり山積しているので、難病

に特化した相談窓口だけで完結する問題ではないこ

とに気付き、関係者がしっかり連携をとりながら一

貫した形で難病患者さんの支援体制整備をしていこ

うということで、28年 8月に北九州市難病対策地

域協議会を設置しました。28年度は 3回開催して

います。

　そして皆さんの強いご要望や協議会の意見を踏

まえ去年 10月に北九州市難病相談支援センターが

オープンしました。

　難病支援研究会は、メンバーは難病の患者さん、

家族、福岡県の難病相談支援センター、北九州市小

慢の支援室と北九州市の難病相談支援センターで、

難病という大きなくくりでどういう支援ができるか

というようなことを話しあったり、イベントを開催

したりしています。なんくるカフェの開催や炎症性

腸疾患の方が安心して食べられるメニューの料理教

室をしたり講演会、シンポジウムその他いろんな啓

発活動を行っています。
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　次に北九州市難病対策地域協議会ですが、関係者

がしっかり連携をとって一貫した支援体制を整備し

ていく目的でしたので、メンバーは医療関係、福祉

関係、就労関係等様々参加していただいています。

行政は構成員には入らず事務局の立場をとり、中心

の事務局は難病を担当する健康推進課ですが、協議

会の議題にあわせて関係各課の課長、係長にその都

度参加をお願いしています。

　1回目の時に難病支援の課題って何だろうという

ことで出していただきました。北九州市の場合は難

病の相談する窓口が分からないとか分かりづらい、

福岡県難病相談支援センターが遠くて行きづらいと

いった意見をいただきました。そこでまずは最初に

センターを立ち上げようということで着手しまし

た。

　北九州市直営で運営しています。スタッフの保健

師2名は北九州市職員です。行政直営のメリットは、

直接患者さんたちと接しているのが市の職員ですの

で、みなさんのご意見をしっかり市政に反映させら

れる強みがあります。あとは行政の保健師ですので

他の制度に強いメリットもあります。

　センターの雰囲気です。

　活動内容はパンフレットを参照ください。
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　難病相談支援センターは困った時に相談できる場

と、患者さん、ご家族が交流できる場、情報を入手

する場ということで、患者さんのQOL 向上を目指

して沢山の方に利用していただいて地域の難病支援

の拠点として活動していこうと思います。

　北九州市 RDD 啓発イベントちらしです。ぜひ北

九州市に足を運んでいただければと思います。
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　熊本県の概要です。人口 176 万人、全国 47 都

道府県のちょうど真ん中です、23 番目の県です。

面積が 7400 平方キロ、全国的には少し大きく 15

番目です。6割が森林で、山深いところです。とは

いえ、熊本城をはじめ阿蘇山、天草、国立公園が 2

つあり海の幸山の幸が豊富です。ただ糖尿病の方が

全国よりも多いといったこともあります。

　熊本地震に際しては全国から多大なるご支援いた

だきました、この場を借りてお礼申し上げます。熊

本地震はご存じのように、特徴としては震度 7ク

ラスが 2回起こったこと、それから余震が非常に

多くて、阪神淡路、新潟と比べても桁違いに多かっ

たということで、難病患者はじめ、非常に苦労され

ました。

　熊本地震からの復旧・復興ですが、医療施設、福

祉施設については国の災害復旧事業、グループ補助

金等が創設され、着実に復興しているところです。

この他道路整備や鉄道、熊本城の復興にむけて取り

組んでおります。

　県の難病認定点数の推移です。平成 18 年 9957

人から年々増えており、昨年 28年度が 15000 人、

今制度の改正で若干減っておりますが、人口が 170

万人ですので多くの患者がおられます。

熊本県健康福祉部健康局
健康づくり推進課　課長

「熊本県における難病に関する取組みについて」

岡﨑　光冶

　	パネル　2－ 2　		パネルディスカッション「自治体における難病対策について」



－ 51－

　県の難病に関する体制です。県庁の健康づくり推

進課の中に難病担当班があり、職員 9名で担当し

ています。出先として 10カ所の保健所があり、難

病相談・支援センターと連携し、訪問事業や地域協

議会の開催など実施しています。そして難病医療の

拠点病院は熊本大学で、その他協力病院と連携して

難病対策に取り組んでおります。

　県の主な事業です。まず医療費助成が単年度で公

費負担 25億、医療体制は拠点病院が 3カ所ありま

す。熊大、再春荘病院、熊本南病院の 3カ所指定

しています。県内の二次保健医療圏毎に協力病院を

12カ所設け、連携しております。

　難病相談・支援センターは 17 年 6 月に開設し、

相談を一手に引き受けていただいています。熊本大

学に神経難病に関する専門知識をもった医療従事者

の養成をお願いしています。

　難病医療連絡協議会を開いて難病に関する課題、

医療従事者の研修会等の実施、それから難病患者の

地域支援対策として保健所での相談窓口の設置、訪

問指導・訪問相談等を実施しています。

　センター設立当初から就労支援は大きな課題で、

県、熊本市、労働局、関係団体、医師会、企業等々

と顔のみえる関係づくりということで取り組んでい

ます。

　その 1つとして、難病患者を受け容れていただ

ける事業所・団体の登録制度を作り、ホームページ
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等で紹介しています。

　5団体ということで少ないですが、登録していた

だいています。これから増やしていこうと考えてい

ます。

　企業の健康経営という言葉を聞かれた方あるかと

思いますが、従業員の健康に配慮した企業づくりと

いったものを進めており、今後も難病患者、ガン患

者の方も働いておられ、その支援をしていきたいと

考えています。

　地震後の取り組みとして、難病患者・家族のため

の災害対策ハンドブックを作成しています。地震の

際にアンケートをとり、その結果をもとに、平常時

から準備しておくこと、それから災害時にどうすれ

ばよいかといったものをまとめたものです。ホーム

ページ等でも紹介しております。

　もうひとつ、地震後に、昨年 8月から配布して

いますヘルプカードです。内部障がいの方などなか

なか周りの方から分かりにくい方が周囲の方に配慮

をお願いするようなカードですが、県庁の障がい者

支援課と健康づくり推進課、県の保健所等で配布し

ています。ホームページからダウンロードできるよ

うにしています。

　熊本市への業務移行ですが現在約 16000 人のう

ち約 4割の方が熊本市の難病患者さんということ

で、昨年から毎月数回、熊本市と県で協議しながら

スムーズな移行にむけて取り組んでおります。

　連携した取り組みとして、難病相談・支援センター

については県と市で協働で運営して行く予定です。
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　熊本市では、今年 4月から、難病法の大都市特

例に基づく県からの権限移譲に伴い、市として難病

対策について取り組むことになりましたので、それ

について簡単に説明いたします。

　まず熊本市の状況です。熊本県のほぼ中央に位置

し、医療資源等についても大学病院、日赤、国立、

済生会病院等、高度な医療を提供する医療機関が熊

本市に集中しており、市外からも多くの患者さんが

受診されています。

　熊本市の人口は 74万人で県内全体の約 4割が熊

本市の人口です。指定難病の患者さんもその比率で

約 4割 6100 人ほどおられます。指定医は、医療

機関が熊本市に集中しているため市内の医療機関に

お勤めの指定医が約 6割おられる状況です。

　熊本市は、平成 24年度から政令指定都市となり、

そのタイミングで、それまでは障がい部門で難病対

策を担当しておりましたが、平成 24年度から医療

政策課で担当することになりました。

　今年度の主な取り組みですが、難病医療費の受給

者証の申請は 5カ所の区役所福祉課で担当してお

り、受付のあと県に進達しています。

　難病ネットワーク研修会として訪問看護師、ケア

マネージャー向けの研修会を今年度は 2月 19日開

催予定です。

　難病医療講演会・相談会として、最近は、患者会

と共催でやらせていただくことが多いのですが、年

3回開催しています。

　また、難病患者会への支援として、熊本市の難病・

疾病友の会（ボチボチの会）の定例会への参加等も

行っています。

　その他、看護師による訪問相談も事業として行っ

ています。

　次に、政令指定都市への権限移譲です。難病の患

者に対する医療等に関する法律の第 40条、大都市

特例に基づき今年 4月から、移譲される主な業務

ということでこちらにお示ししておりますが、医療

費支給認定の事務、それに伴う審査会の設置、指定

医療機関に関する業務、難病相談・支援センターの

熊本市	健康福祉局	保健衛生部	医療政策課

「～政令指定都市における難病対策について～」

川上　俊

　	パネル 2－ 3　パネルディスカッション「自治体における難病対策について」
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設置を市でも行うことになります。

　移譲後の業務を説明します。これまで医療費の助

成事務については区役所て受付しておりましてそれ

については４月以降も変わりません。３月までは、

受付後に県に申請書類を進達していたものが４月以

降はすべて熊本市の方で対応することになりますの

で現在その準備を進めております。

　それに伴い、審査会の設置等も準備を進めており

ます。なお、受給者証については熊本市長名の受給

者証を 3月末には郵送することとしています。

　難病相談・支援センターについては県と共同設置・

運営をしていく予定です。

　難病対策地域協議会は、まだ熊本市では設置がで

きておりませんでしたので、来年度からは難病患者

さん、ご家族、保健医療関係者、介護福祉事業関係

者、就労関係者等で構成する協議会の設置を予定し

ておりまして、課題に関する情報共有、関係機関の

連携を深めてい、課題解決につなげていければと考

えています。

　その他、難病患者会への支援、ネットワーク研修

会、難病医療講演会・相談会、訪問相談も引き続き

行っていく予定です。

　次に、相談体制ですが、私ども医療政策課にも来

年度から保健師の配置を予定しており、区役所の保

健師と連携をしながら、患者さん、ご家族からの相

談への対応、そして難病相談・支援センターとの連

携をとりながら、患者さん、ご家族の相談支援に対

応していきたいと考えています。

　そして、難病対策地域協議会も立ち上げる予定で

すので、そちらとも連携をとりながら充実した支援

体制を構築していきたいと考えています。

　最後に患者さんを支える仕組み作りとして、イラ

ストで描いておりますが、患者さんを中心として、

行政やいろんな関係者の方々、患者会や難病対策地

域協議会、就労支援等も含めていろんな形で支援が

できるよう関係機関と連携して充実した支援体制を

今後整備していきたいと考えております。
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　難病センター研究会は第 5回まで参加しました。

それからのご無沙汰ぶりの参加です。

現在、熊本県難病・相談支援センターの理事長を勤

めておりますが、当初は、特定疾患受給者への自己

負担導入を切欠に、県難病連の創設、併せて難病セ

ンターの設置を県へ要望するために事務局長として

奔走していました。その後、NPO 法人設立事務や

運営にも関わりましたが、受託者となって意見が言

えなくなるのは本末転倒、難病患者らの陳情や要望

を行政へ届ける側で仕事をしたいと考えて、現在に

至っています。三障害と比較しても、難病の事実を

カミングアウトできない社会は普通ではありませ

ん。今日は、少しばかり自治体との関わり方という

側面から研究発表を行います。

　２年前に発刊されたセンター研究会の冊子に、『難

病相談支援センター事業』と題した基本的な事業が

５つの分野で記載されていました。朱書された部分

は絶対に外せない事業です。我々のような難病の先

輩患者や医療職等の力でできることが記載されてい

ます。ただ、未だに手付かずの事業や、苦手な事業

もありまして、第１に「住居」事業に関しては、そ

の代表格ではないでしょうか。第２に、「地域にお

けるボランティアの育成」事業と、第３に「必要な

相談・支援体制、情報提供」事業は非常に難しいも

のと言えます。まず、活動が広範囲となることです。

特に熊本は、県内に１０ヵ所、政令指定都市の熊本

市には５ヶ所の保健所が設置されています。これら

と共有しながらのアウトリーチは、予算も手間隙の

かかる問題で、限定的にならざるを得ない状況にあ

ります。

　就労支援においても、地域の資源力に大きな違い

が生じます。例えば、職安も支所・出張所・分室で

は障害者担当者も専従と兼任など職員数で守備力に

違いが生じやすい。障害者を雇用する企業数も違い

ます。法定雇用率に反映しない難病者を売り込むの

は本当に難しい。ですから、啓発事業に力を入れ、

地域に応じた創意工夫しか方法はないよう思いま

す。

　次に、厚生労働省の「相談支援センター」の構図

に、私が朱書きで自治体と絡める部分を記しました。

以前であれば、病気の相談や仕事の相談、病院や医

師への愚痴など分かりやすい課題が多かったのです

が、近年の一般相談の状況を見てみると、家族関係

や貧困問題、重複する障害、DV被害など、緊急性

が高い問題もあり、難病相談支援センターだけでは

決して解決できない問題が散見されるようになりま

した。難病というキーワードはあるけれども、その

前に住まいや生活環境を整えることが優先されるべ

熊本難病・疾病団体協議会　代表幹事
NPO法人 IBD ネットワーク　副理事長

「自治体における難病対策」

中山　泰男
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きケースです。センターとして今後どのように関わ

りを持つのか、新たなネットワークのあり方を構築

する必要が出てきました。今後は、各センターが受

けた相談事業のデータの活かし方を是非とも検討し

なければならないと考えています。

そこで、行政に対して当事者目線で発言できるのが

当事者団体の強みでありますから、日頃から課題を

共有し、案件をキチンと制度に引き上げる、つなげ

る働きかけを行うことが役割ではないかと強く意識

しています。加えて、要望書を提出し、要望事項の

達成を見届けるまでが大事です。そして、できるこ

とならば、要望を受けて審査する側に立つこと。行

政から委嘱を受けてその審議員や委員になるという

ことが理想的です。要望事項が行政の施策に反映さ

れているかどうか、それを押さえていくという作業

も大事だろうと思います。

　次に、一つに障害者基本法に基づく「障害者施策

推進審議会」です。自治体の障害者施策の策定、計

画、変更等が行われる重要な機会なります。二つ目

に、障害者総合支援法に基づく「自立支援協議会」

です。ここでは、市町村毎に福祉サービスの量と質

について意見を述べる機会が得られます。この二つ

の名称は自治体で自由に設定できますので、地元自

治体で確認して頂ければ思います。

　私たちは、老いることから逃げることはできませ

ん。私も時には支援が必要になってきました。昨年

11月に 1ヶ月入院いたしましたが、退院後の２週

間はホームヘルパーの支援を心から欲しいと思った

ことはありませんでした。私は１種１級の身体障害

者です。福祉サービスの利用申請を行っても、審査

決定が降りプランが出来上がるまで２ヵ月弱はかか

ります。使いたい時に使えない制度は無いものと同

じですね。こういうことをキチンと行政へ伝えるこ

とが重要なのですね。使い勝手が悪いところを改善

していかなければと思います。

　意見を伝えるとい作業は、結局、患者・家族の支

援につながっていくわけですから、難病センターの

予算獲得や運営改善にもつながるのではないかと思

います。

　全国の都道府県と政令市のホームページを閲覧

し、「障害者施策推進審議会」の設置・開催状況並

びに難病者が委員として選任されているかをくまな

く確認をいたしました。現時点で４７都道府県の

２０自治体が２１人の難病枠での選任を公表してい

ます。政令指定都市では２０市のうち９市という結

果でした。２６年度の総務省の公開情報から比べる

と、縮小傾向にあると言っても過言ではありません。

右下のマスをご覧ください。「前項の合議制の機関

の委員の構成については、当該機関が様々な障害者

の意見を聴き障害者の実情を踏まえた調査審議を行

うことができるよう、配慮されなければならない。」

と制度上で規定されています。当事者不在は大問題

だと思いますが、皆さんのお考えは如何でしょうか。

　地域包括ケアシステムというのは、医療・介護・

福祉などの支援が必要とする方へ３０分以内に届け

られる地域システムを構築することだと、簡単に

いえばそういうことなのですが、そのシステムに向

かって、診療報酬改定や介護報酬改定、福祉制度の

見直しなどが行われ、多くの自治体や医療機関、福

祉関係団体等を中心に動きが活発化してきていま

す。
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　その中で、「治療にかかる通院負担の軽減化・環

境整備」という課題がクローズアップされてきてい

ます。現住所のままでは、まともな治療や介護が受

けられない。或いは、毎回の通院費用が莫大で治療

を断念しなければならない。といった問題を抱えた

方々です。

さて、「住宅確保要配慮者」とは、高齢者、子育て世帯、

低額所得者、障害者、被災者など住宅の確保に特に

配慮を要する者を指します。専門病院の近くで住ま

いを探そうとしても、高齢者世帯で要介護・要医療

となれ賃貸条件が厳しく、断念せざるを得ない状況

です。

　次の資料を見てください。難病が障害者の括りに

入ったのは、皆さん既にご存じのことと思いますが、

障害者手帳を所持する当事者のうち、賃貸住宅等の

入居者の割合が２割というのは、三障害者の自立支

援が進められてきた結果だろう思います。また、借

りる側と貸す側にも問題があって、例えば貸した部

屋で病死でもされたらたまったものではないといっ

た不安から、貸したくないと考える不動産オーナー

も少なくありません。

　次に、平成２９年１０月２５日施行の住宅セーフ

ティネット法第５１条第１項に規定される「住宅確

保要配慮者居住支援協議会」とは、「低収入」「契約

時に保証人がいない」「生活状況を見守る人がいな

い」といった高齢者・障害者・ひとり親家庭・DV

被害者・外国人等のいわゆる「住宅確保要配慮者」

に対し、民間賃貸住宅への円滑な入居の促進を図る

ため、地方公共団体や不動産関係団体、居住支援団

体等が連携し、住宅確保要配慮者及び民間賃貸住宅

の賃貸人の双方に対し、住宅情報の提供等の支援を

行う組織です。平昨年９月末時点で全県並びに区市

町では２２区市町で設立されています。

　熊本市では、平成２３年７月から「熊本市居住支

援協議会」が設立され、居住支援団体に介護サービ

ス、障害者福祉サービス、母子父子福祉センター、

民生委員・児童委員協議会などがメンバーとして加

盟しており、生活相談の窓口として啓発や機能を果

たしています。ちなみに、私は熊本市居住支援協議

会の委員に選任され、発言の機会を得ています。
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　相談体制と支援の流れを示した図です。生活習慣

病や慢性疾患、例えば、難病などの専門病院で治療

を受けたくとも、自分の地元には病院が無い場合、

相当の交通費を支払って通院することになります。

都市部の専門病院の近辺で賃貸物件を探したい。或

いは、発病によって所得が激減し転居せざるを得な

い。といった場合など、住まいが確保できるのかと

いう問題に行き当たります。

　この表は、熊本市居住支援協議会が取り組んでき

た実績です。高齢者が 42.0％、障害者が 22.3％、

その他 25.6％といった構成比でありますが、住ま

いが見つからないという相談を受けた数字となりま

す。

　難病相談支援の業務を都道府県と政令市で比較図

にしてみました。都道府県であれば相当に広範囲と

なりますし、ある意味、振興局の保健師さんの熱意

というか力の入れ様に係ってくることもあります。

一方、政令指定都市となると専門病院は選択できる

し、地域支援団体も揃っている。こういった小回り

の効く行政と難病センターの取り組みが可能になっ

てくるし、相乗効果を生み易いと思っています。「ボ

ランティア育成」においても地方社会福祉協議会の

ボランティアセンターとつながることも可能とな

る。このように、「住居相談」なども地域資源を活

用するといった観点で、是非とも動いて頂きたいと

考えています。

以上です。

座長　居住の部分で課題を抱えているということが

判明しました。　
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　私からの報告の前に一言。本来ならばこの席には

熊本大会の準備に熊本県、熊本市の担当課と調整し

ていましたNPO法人の宮本理事長が座る予定でし

たが、昨年 9月 25日未明に急逝しました。私達も

心が折れそうになりながらも、難病相談・支援セン

ター職員一同、それから NPO理事一同、宮本前理

事長の思いを引き継ぎ今日に至っています。

　熊本県難病相談・支援センターについて。熊本県

が設置し、運営を NPO法人熊本県難病支援ネット

ワークに委託し運営しています。

　運営開始は平成 17 年 6月 10 日です。熊本市の

東区にあります。スライドを参照ください。写真は

相談室内の様子です。

　熊本市は平成 24 年 4 月 1 日、人口 734.361 人

の政令都市に指定されています。大都市特例により

平成 30 年 4 月 1 日から全国 20 ｶ所の政令指定都

市が都道府県と同等の扱いとなり難病対策について

も移譲されることになっています。熊本市も大都市

特例にならい平成 30年 4月 1日より新たに難病対

策が移譲されます。この事につき平成 28年より熊

本県難病相談・支援センター運営協議会において政

令指定都市における難病対策及び難病相談・支援セ

ンター業務内容等についてどうなるのかお尋ねして

いました。その都度、具体的なことはこれからとい

う行政の回答がありました。分かっていることは事

務移譲に関する事のみで他の詳細について触れられ

ず今日に至っています。

　先程熊本県と熊本市の担当課長により発表があり

ましたのでこれから一緒にやっていきたいと思って

います。

　平成 24 年から 28 年迄の 5年間の相談者の居住

地別をあげています。左が熊本市、右が熊本市以外

の郡部です。その他は県外または住所が分からない

方です。近年、27 年 28 年は熊本市内在住の方よ

り半数くらいの相談があがっています。28 年度は

全体的に相談数が少ないですが、これはご存じのよ

うに熊本地震の影響と思われます。他の方も大変な

思いをしているのに、私たちが相談していいのかと

熊本県難病相談・支援センター　所長

「どうなるの？政令指定都市における難病相談・支援センター
 　～熊本県難病相談・支援センターより現状報告～」

田上　和子
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いう感じで相談数が減っていたのではないかと思っ

ています。

　政令都市になった熊本市に望むことです。4月 1

日には移譲になるので、具体的な内容、資料は今か

ら沢山出てくると思います。出来ましたら難病セン

ターにもいただけたらと思います。難病相談・支援

センターの位置づけ、先程県と市が一緒になってや

るということですので、そこをはっきりしていただ

きたいと思います。それから、熊本市の難病対策協

議会の設置ですが、熊本市は 5区、中央区、東区、

西区、南区、北区とあります。子ども保健課、障が

い保健福祉課等の行政、保健・医療・就労等難病対

策に関わるいろんな方たちとの顔のみえる関係づく

り、、この関係づくりを構築していただきたいと思っ

ています。

　この協議会に対して望むのは、当事者団体がここ

に入っていただき、建設的な意見を述べてもらって、

それを施策に載せていただくことです。各区役所単

位で難病当事者または家族の交流会や講演会を企画

され、所の提供と環境づくりを一緒にしていただけ

たら、難病センターも各区役所に出かけていきたい

と思います。楽しみにしています。

　全国の政令都市と県庁所在地を書いた一覧表で

す。。熊本市のように県庁所在地に難病センターが

あるのは15カ所です。この15カ所の難病センター

の運営は、行政直営、大学病院内、患者会である難

病協、健康づくり財団、医師会、NPO と、いろん

なところで運営されています。それぞれに特徴があ

ると思います。この 4月 1日から大都市特例によ

り難病対策の事業がこれらの市に全国一斉に移譲さ

れますが、難病相談支援センターの事業を新しく設

置されるのか、または既存の難病センターに委託さ

れるのか、熊本はさきほどありましたが、他の政令

都市はどうなのか、まだ調査はできていませんが、

知りたいと思います。

　神奈川県、静岡県、大阪府など政令都市が 2ヶ

所以上あります。今日参加されている難病センター

の方で政令都市から参加された方がおられましたら

そちらの状況を教えていただきたいと思います。

座長　北九州の方に。福岡県の難病相談支援セン
ターとの関係、北九州と福岡にあるということはす

ごく患者さんにとってはいいことなのかなと思いま

すが、県の難病相談支援センター、北九州と福岡の

難病相談支援センターとの連携とかはどうされてい

ますか。

河津　福岡県の難病相談支援センターとはてとも仲
良くしていただいておりまして、県と北九州市の共

同のいろんな事業とかもさせていただいています。

県の難病相談支援センターのスタッフが北九州市ま

で出向いてくださって合同の相談会などやったり、

福岡県の難病相談支援センターの中にあるのですが

難病医療連絡協議会が受託されていて、とても医療

に強いセンターです。私共は行政直営ですので、医

療はあまり強くないですが、制度については強いと

思いますから、一緒にいいところどりで共同でやっ

ていけるので、とても助かっています。

質疑応答
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座長　そうやって福岡県と北九州市と連携がとれて
いる状況ということですね。

伊藤たてお　明日の発表にも政令市での取り組みが
でてくると思います。北九州と熊本の方にお聞きし

たいのですが、それまで県単位で対策協議会など

やっていますと、かなり広い地域を対象にしていた

ということと、その中から県庁所在地あるいは人口

の多いところが県から抜けることについて、どんな

感想をお持ちか、財政的負担もいろいろあると思う

のですが、そういう問題と身近な難病対策をやって

いけるというプラス側面との関係について、ご感想

あれば教えてください。

河津　いままで福岡県の難病相談支援センターにか
なり北九州の方々は相談にいかれていたのですが、

うちの場合は県庁所在地に政令市がないというとこ

ろで、アクセスがとても遠いという要望が大変多

かったんです。身近なところで相談ができる、北九

州市にセンターができたことで、今まで福岡県のセ

ンターを使っていたのに北九州市しか使えなくなる

というのではなくて、県と連携とれているので、県

の方がいいかたは県を使って頂いて、役割分担しな

がら情報共有しながらやりますので、今のところ問

題はありません。予算は 30年 4月からセンターの

権限移譲ということでしたが、かなり患者さんから

のご要望が強く、前倒しでやろうということで、北

九州市も財政厳しいのですが、あまり豪華なセン

ターではありませんが、できるところからスタート

しています。

熊本市　難病患者の地域支援対策推進事業につい

て、県の所管する保健所の区域で従来やっていて、

熊本市はやっていなかったんですね。それを今度政

令市になることによって、4月から熊本市にも設置

されるということなので、今までやれていなかった

部分が充実するかと思います。

九州大学神経内科　吉良潤一　福岡県のことです
が、福岡県は福岡県全体の難病の医療連絡協議会と

いう形で 20年来福岡県の重症神経難病ネットワー

クをやってきました。その難病医療ネットワーク

で、地域の難病対策協議会ができてきています。福

岡県の難病相談支援センター、難病法ができた時に

開所され、難病相談支援センターの中に重症神経難

病ネットワークと難病対策の事業と小児慢性特定

疾病児童等自立支援事業の 3つをやるようになり、

看護師、保健師が 4名と社会福祉士 3名常勤でやっ

ています。北九州市に難病相談支援センターができ

たのは身近なところにできて大変良かったと思って

います。できたことで福岡県の難病相談の方の予算

が減ったということはありません。県全体としてみ

ると、難病相談の支援の方が増えたので大変良かっ

たと思っています。福岡市については、これから競

技していくわけですが、本日ここに出て、他の県あ

るいは政令都市の状況をみて、福岡市の方には予算

をうまくとれるように働きかけていきたいと思って

います。福岡県の難病相談支援センターとしては、

小児もやっていますので、小児から成人まで切れ目

のない支援を担っていきたいということと、病院の

中にありますから、医療依存度の高い方がこられま

すので、そういう難病のネットワーク、レスパイト

入院とか療養も含めた医療に非常に近いところから

難病相談支援センターの就労支援事業まで幅広く

やっていきたいと考えています。

伊藤　吉良先生は相談支援センターの所長とか対策
協議会の会長等を兼ねておられるというとこでよろ

しいでしょうか。

吉良　協議会の会長は兼ねてます。難病支援セン
ターのセンター長は誰がセンター長か分からないの

ですが、一応センター長と名のっていいのかと思う

ので、そうしています。誰も他にセンター長になれ

る人がいないので。
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５分間プレゼン テーション
座　長

発　表

熊本県難病相談支援センター　　　　　　田上　和子

 1) 「機械がよくなる中で機会を失わずに楽しむために

　　　～声をだしづらい人と音声操作家電～」
　	 　有限会社オフィス結アジア	 	 	 高橋　宜盟

 2) 「入力スイッチ導入支援ページ ( マイスイッチ）の更新報告」
　	 　パナソニックエイジフリー株式会社	 	 松尾　光晴

 3) 「小中高校教職員向けガイドブック

 　　　『先生、クローン病のこと知ってください』作成しました！」
　	 　NPO法人 IBD ネットワーク	 	 	 野口　信之祐

 4) 「埼玉県難病相談支援センターの活動の現状と課題」
　	 　埼玉県難病相談支援センター	 	 	 中根　文江

 5) 「難病相談支援センターの一員として」
　	 　佐賀県難病相談支援センター	   森　智子

 6) 「熊本地震の際、難病相談・支援センターで出来たこと」
　	 　熊本県難病相談・支援センター	 	 森田　伸子

 7) 「意思伝達装置（TC スキャン）の導入にあたっての経緯について」
　	 　日本 ALS 協会熊本県支部	 	 	 高群　美喜代

 8) 「難病やしょうがいがあっても旅はたのしめます～旅をあきらめない」
　	 　旅のよろこび株式会社	 	 	 宮川　和夫　

 9) 「膵島細胞症患者の会準備会報の発行」
　	 　膵島細胞症患者会準備会	 	 	 高橋　満保

10) 「熊本県難病相談・支援センターでのピア活動、サークル活動の紹介」
　	 　熊本県難病相談・支援センター	 	 吉村　美津子
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　「こんにちは。オフィス結アジアの高橋宜盟と申

します。今この声は指伝話を使って話をしています。

ｉ Pad で使うコミュニケーションツールです。合

成音声を使っていますが、（女声）このように流ちょ

うな声で話をすることができます。」

　今日は、この指伝話の説明も展示でしております

ので是非帰りに寄っていってください。そして今日

は新しいネタを持ってまいりました。昔は文字を入

力するのがキーボードだったのが最近 iPad でタッ

プになったりして、スマート家電とかで「オッケー

グーグル」とか言うと何かしてくれるという時代に

なりましたが、これは「非常に機械は進化して便利

になっている、だけども、声が出せない方、画面が

タップできない方は逆に不便になっている」という、

「機械がよくなって機会が無くなる」というような

事態が起こっているのではないかと思って、それの

解決策を考えてみたものです。

　スイッチを使って iPad の画面をタップするとい

うことができる時代なのですが、更にそこに指伝話

メモリというのを乗せて、今みたいに合成音声を使

えば、自分の声を使えなくても「オッケーグーグ

ル」とやれるんじゃないかと思ったのをやってみま

した。それを是非ご覧ください。

　こんな感じでスイッチで動かしていんるんです

ね。だから画面をタップしていなくてもスイッチで

動かせるんですね。（注記　以下、(指 )は指伝話、(G)

は Google	home が話しています。）

　（指）「オーケーグーグル、今何時？」　（G）「時

刻は８時 25 分です」　（指）「オッケーグーグル、

おはようをフィンランド語で」　（G）「ヒュヴァー

　フォメンタ」　（指）「オーケーグーグル、コイン

トス」　（G）「はい、裏がでました」

　コインを投げてと言うと裏か表か教えてくれたり

するんですね。（指）「オーケーグーグル、なぞなぞ

を出して」　（G）「それでは、なぞなぞ、簡単な問

題です。スーパーじゃないのにお肉や栗を売ってい

る場所ってどーこだ。ではシンキングタイムです」

こういうようにクイズを出してと言うとどんどんク

イズを出してくれるんですね。

　（G）「スーパーじゃないのにお肉や栗を売ってい

る場所ってどーこだ。答えはクリニックです」これ

グーグルが言っているんですからね、私じゃないで

す。

　もう一つ。　（指）「オーケーグーグル、最新の

ニュース」　（G）「最新のニュースです。NHK ラジ

オニュースから今日７時のニュースをお送りしま

す。（ニューステーマ音楽）おはようございます、
７時になりました。NHK今朝のニュースです。韓
国で初めて冬のオリンピックとなるピョンチャンオ
リンピックの開会式が・・」こんな形で声を出せな
くても声を使って家電が操作できる時代になった時

にも色々スイッチを使って身体がちょっとしか動か

なくてもできるというような道具も開発されていま

す。さっきつまらないギャグだろうけれども笑って

くださって、笑いが出ればコミュニケーションとし

て成功だと思うんですよね。何かやりたい事を伝え

たいだけじゃなくて一緒に笑うということができる

ような機会があると思います。

有限会社オフィス結アジア

「機械がよくなる中で機会を失わずに楽しむために
～声を出しづらい人と音声操作家電～」

高橋　宜盟

　5分間プレゼンテーション　1
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　３年前から、入力スイッチの適合ノウハウを紹介

したホームページの開設と更新を行ってきました。

重度身体障害者にとって今の様々な機器は、入力ス

イッチが使えなかったら、先ほどの「オッケーグー

グル」もできないということで、入力スイッチの様々

な知識を紹介してきました。

　企画をしたのが 2012 年度。公開が 2014 年度で

した。当初は１日数十件くらいしかなかったのが、

　今では 1日 200 件を超えるアクセスがあります。

作業療法士等の支援者を中心に、１週間に私の方に

10件以上相談や直接電話がかかってくることもあ

り、かなり有効に活用されるようになってきている

と思います。

　このページです。レッツ・チャットやレッツ・リ

モコンのカタログにもこのページが紹介されていま

す。今日はこのページで何をしているか、何をしよ

うとしているかを簡単に説明します。

　当初は入力スイッチの紹介・選定など、要はいろ

んな入力スイッチがあるけど、どこで動かすの、ど

うやって押すの、それぞれの入力スイッチはどんな

大きさなのということは写真ではわらないというこ

とで、判りやすい写真や、使っている動画を載せま

した。

　ところが実際にそれらを紹介し始めると次は「入

力スイッチをどうやって導入すればよいの？」、「入

力スイッチや、どのように動くのかは分かりました。

しかし、やはり一人ひとり状況は違います。どうやっ

て練習したら良いのですか？」という相談が来るよ

うになりました。

　結局それは、こういうことかなと考えています。

入力スイッチそのものが選定と練習を繰り返す必要

がある、選定して練習する、上手くいったら良いけ

れど、上手くいかなかったら、また再度選定する

と・・・。それに加えて機器側も、コール、家電操作、

意思伝達、ゲーム、いろんなことをやりたい。両方

がどんどん替わっていく

　ホームページも最初はこの入力スイッチの選定だ

けを紹介していたのですが、これではいけない、機

器の選定も含めて全体を紹介しないといけないと感

じ、少しずつ目標が変わってきました。スイッチの

導入方法そのものを紹介しようということになって

パナソニックエイジフリー株式会社

「入力スイッチ導入支援ページ（マイスイッチ）の更新報告」

松尾　光晴

　5分間プレゼンテーション　２
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きました。

　最初は適合事例を紹介してきて、最初は 30くら

い公開しました。

　今後は公開するのに適切なものがあったら追加し

ていき、無理に事例数だけ増やすのは止めようと考

えています。

　それよりも、一つは機器の選定、特に意思伝達装

置とか iPad はいきなり導入するのは実は難しいで

す。

　それよりもやはり簡単なもの、ベッドコントロー

ラーとかこうういったものから入る方が良いと考え

られ、こういう機器紹介のページも充実させていこ

うとやってきています。同時に、数も多くなってき

たので整理して見やすくしています。

　もう一つはリンク集です。今のところ「テクノエ

イド協会」や「重度障害者用意思伝達装置導入ガイ

ドライン」等にリンクしていますが、古くなって消

えていきますし、新しいものを追加していかないと

最新情報が入らないということで、これも支援して

もらっている人にお願いしてリンクの確保や情報更

新をしています。

　特に今年４月から意思伝達装置のレンタルも始ま

るので、私の方にも色々な相談がきています。これ

も分かり次第入れていこうと思っています。

　それから入力スイッチの練習方法を充実させてい

こうと考えています。今はただ一辺倒に紹介してい

るだけなので、これでは判ってもらえないというこ

とで改善に取り組んでいます。今はひとつのページ

で流しているだけですが、まもなく更新するページ

は、綺麗なレイアウトにしていきます。「テレビを

操作する」をクリックするとテレビを操作できる

機械にバッと移る、右下の矢印を押すと上に戻り、

「ベッドを操作する」をクリックするとベッドを操

作する機械の画面移る、こういった構成ですべての

項目へ簡単に移行できるようにしようとしていま

す。お役立ちのリンク集も、行政とか大学とかの文

字をクリックすると、そのページに飛んでいって見

られるようにと考えています。

　このページの情報によって、コミュニケーション

機器の高機能化が進むとできることも増える反面、

支援者が元々少なく、スキルの高い方少ない中で、

機器と支援体制の乖離を埋めていきたいと考えてい

ます。

　特に最近相談が多いのが、難病ではなく脳出血の

方、交通事故の方など、健常者が突然何もできなく

なったという障害者の場合、コミュニケーション機

器を使うという発想は全くありません。そういう人

がこのページを見て入力スイッチを導入する可能性

を見いだしてもらえるようなページにしていこうと

思っています。
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　このたび私たちは小中高校教職員向けにクローン

病に関するガイドブックを作成しました。ガイド

ブックを作成した経緯といたしましては、患者会に

寄せられる悩み相談の中に、学校に病気の事をどう

説明したらいいか解らないや説明のリーフレットが

欲しい、病気の事に理解がなく配慮をしてもらえな

い等と多くの相談が届いており、力になりたいと強

く思い作成いたしました。

　私がこのガイドブック作成に参加した理由としま

しては、私自身 13歳の頃からクローン病を発症し

一番病状が活動している状態の時期を中学・高校・

大学と過ごしました。現在 24歳になるのですが学

校卒業から日が浅いということと、またガイドブッ

ク作成メンバーの中に若手がいないと伺い、学生卒

業から間もない若さとその鮮度のある知識や経験を

生かし力になりたいと思ったために参加いたしまし

た。もちろんですが私以外のメンバーも熱い熱意を

持ってガイドブックを作成しております。

　今になって思い返すと、学生時代はやはり学校の

先生方の理解と力添えがないと絶対に卒業ができな

かったと思います。しかしながら中学・高校では教

科毎に担当の先生が違っており、患者生徒本人から

の説明だけでは先生方の病気への理解など、とても

難しいということがあり、またその説明回数も多岐

にわたります。

　そのような時にこのガイドブックがあれば先生方

や患者生徒の手助けになると思います。お手元の袋

にガイドブックが配布されていると思いますので、

そちらをご覧になっていただけると有り難いです。

　こちらがガイドブックの表紙です。見開き４ペー

ジで差し込みの紙が１枚入っております。１ページ

目はクローン病の病気の説明、治療の説明などが書

いてあります。

NPO法人 IBD ネットワーク
ガイドプック作成チーム

「小中高校教職員向けガイドブック
『先生、クローン病のこと知ってください』作成しました！」

野口 信之祐

　5分間プレゼンテーション　３　
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　２ページ目では学校全体の取り組みとクラス全体

での取り組みについて書いてあります。

　４ページ目では進路指導、子供の教育を受ける権

利について書いてあります。

　特に３ページ目についてなんですが学校全体での

取り組みや、クラス全体での取り組みというのは患

者生徒本人にダイレクトにくるものだと思っており

ます。私たちはこの３ページ目は特に気を配って作

成しました。

　私は学生時代、保健室の存在がなければ毎日学校

に通うことが難しかったと考えています。栄養剤の

保管や作成など保健室でさせてもらい、また私の場

合クローン病の合併症でお尻も悪かったのでお尻が

痛かった時なども保健室の先生に見てもらったりも

していました。なので私は特に保健室の先生との連

携は重要なことだと感じています。

　もう１枚、見開きの間に挟み込んでいる先生への

クローン病病状説明データという紙ですが、これは

同じクローン病患者生徒とはいえ、その患者一人ひ

とりによって起こっている症状は異なるので、この

ガイドブックに書いてあることが全てではなく、こ

のガイドブックで補完しきれない事も多くあるの

で、患者それぞれの症状をなるべく先生方が分かり

やすくなるよう作成し挟み込みました。この挟み込

みの紙さえあれば患者生徒が何度も同じ説明をしな

くてもすみますし、各教科の担当の先生方もこれを

見た時に一目で分かると思います。

　伝え方としましては、始めに複数枚コピーを取っ

ていくのがとてもお勧めです。それを学期毎や学年

毎など節目の時に患者生徒に書いてもらい、その都

度の更新がされるので患者生徒の状態が分かりやす

いと思います。

　潰瘍性大腸炎のガイドブックも作成しており、潰

瘍性大腸炎のほうは青い鳥がトレードマークで、ク

ローン病のほうは可愛い女の子が手を上げているの

がトレードマークです。どちらも IBD ネットワー

クのホームページから無料でダウンロードすること

ができます。

　最後になりますが、こちらが作成したメンバーで

ご覧の通り僕が一番若いです。私たちはこのような

活動を今後頑張って続けていきたいと思っておりま

す。
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　当センターの事業内容についてご紹介いたしま

す。埼玉県では国立病院機構東埼玉病院と埼玉県障

害難病団体協議会の２カ所に難病相談支援センター

が設置されています。センターが病院と患者団体に

設置されていることで、それぞれの利点を生かして

活動しています。

　私ども東埼玉病院に設置されている難病相談支援

センターは、医療に関する相談を行っています。障

害難病団体協議会では療養・生活情報、就労関係の

支援を行っています。お互い協力しながら講演会や

研修会の企画、保健所や関係機関の事業協力なども

しています。また県の疾病対策課を交えて毎月１回

事業会議を行っています。ここでは事例検討や各事

業内容の打ち合わせを行い、情報共有をしています。

　今回は東埼玉病院内の医療相談について分析いた

しました。

　電話の相談件数は、年々増加傾向にあり、特に難

病法施行の平成 27年に本人からの相談が非常に多

いのですが、指定難病の疾患の問い合わせや制度に

ついての相談が多かったことによります。家族や支

援者等も増加して特に支援者等は 25 年と 29 年を

比較すると２倍に増加しています。これらの増加の

一因は講演会や研修会を開催したことで、相談が増

えるという影響もあります。

　面談も年々増加傾向で、25 年と 29 年を比較し

ますと総数で４倍、内訳では本人が４倍となってい

ます。この要因は病院内の病棟看護部門やリハビリ

部門からの相談の紹介が多くなっていることにより

ます。

埼玉県難病相談支援センター

「埼玉県難病相談支援センターの活動の現状と課題」
○中根文江、平のぞみ、門間早織、
　田口多香子、和田純子、後藤武治

　5分間プレゼンテーション　４

国立病院機構東埼玉病院 　尾方克久、正田良介
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　医療相談が多かった疾患群として第１位は神経・

筋疾患で毎年一番多く、年々増加の一途を辿ってい

ます。２位は免疫疾患系、３位は消化器疾患と続い

ています。

　医療相談の内容としては療養生活が一番多く、次

いで医療、制度、家族介護、就労が続いています。

　相談の具体的内容ですが、療養生活については、

疾患や療養についての情報を得にくい。難病患者を

受け入れるショートステイや長期療養先、入所施設

が少ない。地域で喀痰吸引をしてくれるヘルパー事

業所が少ない。患者介護者については在宅療養体制

構築の不安がある。家族の疲労と支援の必要性があ

る。

　医療については専門医、専門医療機関、リハビリ

に関する問い合わせが多い、主治医とのコミュニ

ケーション不全による不信感がある。制度について

は経済的支援に関する問い合わせが多い。就労につ

いて、就労に関する相談件数は増加しているが、企

業や雇用主との就職先との連携がなく、情報も少な

いため直接支援に結びついていません。

　まとめ、当センターの現状と課題ですが、埼玉県

では病院と患者団体の２カ所に設置され、それぞれ

の特色を生かして相談情報提供をしています。毎月

の事業会議で情報共有しています。また病院に設置

されているため、症状や治療等の医療に関する問い

合わせを医師にしやすい。地域の情報を提供するた

めに、今後も更に保健所や関係機関との連携が必要

です。今後も両センターや関係機関と協力しながら

県全体の難病患者への支援を活性化していくことが

今後の課題です。
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　今日は私が佐賀県難病相談支援センターに来ていろ
んな意味で職場の皆さんに恵まれ、人として成長でき
て本当に良かったというお話をさせていただきます。

　佐賀県難病相談支援センターは平成 16 年 10 月
に佐賀県の指定管理を受けて今年度で 14年目を迎
えます。私は今から約 10 年前に認定 NPO 法人佐
賀県難病支援ネットワークの事務員としてここに
やってきました。難病センターの母体はネットワー
クで、センターで相談を受けてネットワークで共同
提案事業等につなげて大規模災害時における難病患
者の行動支援マニュアルの作成配布、地域単位の要
援護者避難訓練の実施、緊急医療・支援手帳作成配
布、佐賀県難病患者就労支援事業所（支援事業所登
録制度）の設立、希少難病基金の設立支援、就労シ
ンポジウム開催等、様々な活動に繋がっています。

　ところで、相談支援員の皆さんは、どんな資格を
お持ちですか。看護師やソーシャルワーカー、社会
福祉士などいろんな資格をお持ちだと思いますが、
私は相談員に必要な資格は持っていません。
　私がセンターに来た、平成 20 年の相談件数は
1513 件でした。年々相談件数が増加し 23 年には
4000 件を超える相談を私を含む４人で対応してい
たのですが、実質的には 3名で相談対応している
状態で勤務時間の短い私は、いつも早く帰るという
状況でした。

　しかし相談件数は増えていくのに相談員を増やす
こともできず、平成 23年位になると猫の手も借り
たいという状態になり、私がその猫の手になろうと
思いました。

　しかし猫の手とはいえ相談員として必要な傾聴の仕
方や話し方、福祉制度の適切な利用法、就労に関する
問題、支援をするにあたっての大切な関係機関の連携、
知っておかなければならないことが沢山あります。そ
うした中で話し方や聞き方、そしてケース会議などア
ドバイスをいただきながら相談に一緒に入り猫の手に
近づけるように少しずつ努力をしました。

　しかし分からないことや慣れない事、そして同じ

佐賀県難病相談支援センター

「難病相談支援センターの一員として」
森　智子

　5分間プレゼンテーション　５
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病気でもその人によって病状や相談内容、性格が違
い対応の仕方も変わってくることでスタッフの皆に
余計な手間をかける事もしばしばでした。少しでも
役に立てるようにと思っていましたが、猫の手どこ
ろか迷惑をかけてばかりで、「やっぱり、私に相談
員は無理だ！できない！」落ち込んでいた時

　「森さん上手に聞いてたよ、相談対応できていた
よ、分からないことはいつでも聞いて、初めから出
来る人なんていないんだから大丈夫‼」忙しくてそ
ういうしかなかったのかも知れませんが
所長のその言葉が天の声となり私のやる気スイッチ
を押してくれました。

　何が何だか分からないまま 23年位から相談業務
に関わるようになりましたが、相談の方には「ピア
じゃないのに私の気持ちが分かる訳ない」「専門の
資格を持っていないのに相談支援員なんて」と言わ
れ落ち込むこともありましたが

　でも「相談して良かった」、「話を聞いてもらえて
良かった」や、近況報告を兼ねセンターに顔を出し
てくれる相談の方に声をかけてくれる人も出てき
て、逆にいろんな方たちから元気をもらっています。
そして、私にスタッフの皆が「ありがとう頑張って
るね、大丈夫」など感謝や労いの言葉をかけてくれ
ることが私にとって〔必要とされている〕〔認めて
もらえた〕〔みんなの役に立っている〕という実感
に繋がり「もっと頑張ろう」と思えるやりがいのあ
る仕事に変わっていきました。
　24 年頃は就労支援員の方が休職され、３人で支

援をしていたの
で、私のとって
一番忙しく大変
な時期ではあり
ましたが、いろ
んな経験をさせ

て頂いた充実した時間でした。今でも、「あの頃は
大変やったね。３人でよく頑張ったね。今では考え
られん。」と話す事があります。5,000 件を超える
相談にきちんと対応するには人数を増やさないと対
応できない状態になり、25 年度にはセンター長を
はじめとする相談支援員２名と就労支援員３名、事
務局の６名でいこうという事になりましたが、私は、
家庭の事情で退職することになりました。１年半後、
「森さん、今無職？よかったらまた、センターで働
かない？」とラブコールを頂き、平成２７年度から
また、このセンターで働いています。

　現在、相談支援員 2名、保健士 1名、就労支援
員 2名と事務局 1名の６人体制で
忙しくはありますが職場の雰囲気は極めて良好で
リーフレットにも記載してありますが「ほっとする、
あたたかい場所」としてふさわしい難病相談支援セ
ンターを目指して活動しています。

　昨年は、11 月に三原さんのこれまでの地道な活
動が評価され総務大臣賞を受賞されました。そして
NPO 法人として難病の方々を長期にわたり支援活
動してきた団体として社会貢献者賞を受賞すること
ができました。そんな難病相談支援センターの一員
として今ここにいることに感謝です。大げさかもし
れませんが、ここは私自身の存在価値を見出してく
れる大切な場所です。これからも、難病相談支援セ
ンターの一員としてお一人お一人に寄添った支援を
続けていきたいと思います。
　ご清聴ありがとうございます。
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　地震発生から 3ヶ月後までの難病センターの主

な活動です。平成 28年４月 14日 21 時 26 分、益

城町を震源地とした震度７マグニチュード 6.5 の前

震が発生しました。

　センターでは翌日 15日から益城町の方を中心に

電話にて安否確認を行いました。この時はほとんど

の方と連絡が取れました。そして、前震から 28時

間後の 16日１時 25分、震度７マグニチュード 7.3

の本震が発生しました。

　センターでは 18日から益城町とその周辺地域の

方々へ電話にて安否確認を行いました。しかしこの

時は半分以上の方と連絡が取れませんでした。その

後５月６日まで電話による安否確認を行い、延べ

122 人の方と連絡を取ることができました。

　４月 20日、地震発生から５日目に益城町を訪問

し被災状況と避難所の状況を確認しました。５月

16日益城町を含む上益城地域の難病友の会の交流

会に参加し聞き取りを行いました。

　そして５月19日地震発生から35日目にセンター

内活動を再開し交流会を開催することができまし

た。その後、やむなく中止した交流会や研修会も順

延して開催することができました。

　５月 25 日から６月 13 日にかけて 54 カ所の避

難所を訪問しました。このような難病センターの案

内のチラシ配布と掲示を依頼し、避難者数及び難病

患者数の確認を行いました。

　６月から７月にかけては交流会や研修会の参加者

にアンケート調査を実施しました。グラフのオレン

ジ色が地震発生直後から 10日間に困ったこと、緑

色がアンケート調査実施時の２～３ヶ月後に困った

ことです。地震発生直後は生活事態やライフライン

に困ったという回答が多かったのですが、発生から

２～３ヶ月後には落ち着いていることが分かりまし

た。一方で余震への不安は２～３ヶ月後も 7割の

方が不安を感じているという回答でした。熊本地震

の特徴として余震の発生回数が多く３ヶ月後までに

熊本県難病相談・支援センター

「熊本地震の際、難病相談・支援センターで出来たこと」

○森田 伸子、田上和子、吉村美津子、吉田裕子

　5分間プレゼンテーション　６
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2000 回以上、震度３以上の余震だけでも 500 回

を超えていました。そのため緊張状態が続き体調不

良が続いているという方もいらっしゃいました。

　また交流会の感想として、やっと地震の恐怖や不

安を話すことができた。気持ちをはき出し共感して

もらえたことで気持ちが楽になった。という意見が

多くありました。

　皆さんの声を元に災害に備えるためにできること

をまとめました。

　最近は全国各地で自然災害による甚大がな被害が

起こっています。災害は場所を選びません。自分の

身にも起こりうることとして身を守る準備と行動が

重要です。

　先ほども紹介がありましたが、熊本県でこのよう

な難病患者・家族のための災害対策ハンドブックと

緊急支援手帳が作成されました。各保健所および県

庁健康づくり推進課にて配布しています。また熊本

県庁ホームページからもダウンロードすることがで

きますので県外からお越しの皆様も是非ご活用くだ

さい。

　最後に地震直後と現在の益城町の様子です。倒壊

した家屋は撤去され更地になり、避難所として使わ

れた益城町総合体育館は取り壊しが行われていま

す。

　熊本の復興は着実に進んでいますが、恐ろしい地

震の記憶は薄れることなく、また生活の立て直しに

もまだまだ時間がかかります。県外からお越しの皆

様、地震のつめあとと復興する今の熊本をどうぞご

覧になってお帰りください。
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　私の主人は 56歳で ALS 患者です。住まいは熊本

市北区で、以前子供３人と住んでいましたが､ いま

は私たち夫婦と主人の両親と愛犬と家族です。我が

家はスイカと茄子と野菜諸々を作っていた専業農家

でした。主人は両親を助けるために農業高校へ進学

し、卒業後は就農しました。。家族で少しずつ経営

規模を大きくし、販売の仕方を仲買さんと工夫して

経営も安定し、これから二人で大好きな旅行にも行

けるねと楽しみにしていました。身体を使う仕事

だったので以前から腰とか肩とか痛いと言っては湿

布を貼ったりマッサージをしていたので、四十肩か

なというふうな感じで捉えていました。

　2011 年９月中旬くらいから右手先に力が入りに

くくなり、肩も上がりにくく症状が出始めました。

2012 年の２月に熊本大学病院の神経内科に精密検

査の入院をしまして、そこで筋萎縮性側索硬化症

ALS と診断されました。2012 年４月に熊本の再春

荘病院へ外来受診をし、エダラボンの治験を 1年

間投与しました。2013 年７月に胃瘻造設、2013

年 11 月に NPPV 導入。

　この頃からだんだんとたいどう時の息切れとか肩

呼吸、頻脈も見られるようになったので、ここから

24 時間になってきまして、主人は気切をしないと

言っていましたが、食事中の意識レベル低下になり、

NPPV の設定を変更したりして 24 時間設置。この

頃まではどうにか言葉も聞こえてコミュニケーショ

ンも取れていましたが、その後何度か同じことが続

き、次第にコミュニケーションも取りづらくなって

きました。

　その頃から主人とのコミュニケーションの取り方

をこの先どうするかを考え始め、以前から SNS で

発信されている患者さんのブログを見たりネット検

日本 ALS 協会　熊本県支部

「意思伝達装置（TC スキャン）の導入にあたっての
経緯について」

高群　美喜代

　5分間プレゼンテーション　７
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索をして、最初に辿り着いたのがデジタル文字盤の

OriHime でした。リハビリの方にこのことを相談し

ても伝の心を勧められました。区役所に行ってもや

はり同じ答えでした。何か違うと思い私なりに調べ

てお試しレンタルができることを知り 2016 年 12

月に OriHime を病院のリハビリの方と一緒に行い

ました。NVVP での装着でも視線入力ができること

が分かったのでこれは良かったです。その後リハビ

リの方から他のメーカーさんも試して、主人にあう

コミュニケーション機器を選んではどうかというお

話があり、2017 年２月にクレアクトのマイトビー、

その間を置いて TCスキャンの重度障がい者用意思

伝達装置も試みました。病院のリハビリとの話で、

主人は TCスキャンの方がスムーズに使えるであろ

うということで、業者のクレアクトさんには熊本市

との業者登録からしていただき４月に登録が完了。

　すぐに補装具費支給の申請に必要な書類を主治医

の先生とリハビリの方に書いていただきました。

　８月には補装具費支給の通知書が届き、9月に納

品していただき、

　主人は TCスキャンを使う生活になりました。使

い始めると毎日生活に必要な語句や挨拶をパソコン

でリハビリの方、訪問看護師、週２回の訪問入浴の

方、友人や親戚の方にしています。また入院時には

病院に持参して挨拶して、してほしいことをお願い

でき、皆さんが笑顔で応えてくださり、今まで以上

にコミュニケーションがスムーズに取ることができ

るようになりました。特に去年６月に結婚した娘

の旦那さんは主人との挨拶ができることを一番に

感激してくれました。その後、クレアクトさんと

フェイスブックで知り合えた広島のユニコーンの

miyasuku を行政の方へと繋ぐことができ、伝の心

だけでなくいろんな選択肢があることを知っていた

だけたと思います。

　今まで個人で購入しなくてはと思い悩んでいたこ

とを、申請するということで購入ができるようにな

りました。介護されている側と介護する側の不安を

取り除く手段の 1つとして、これから導入されて

いく方は幾つかの機器を試しながら、自分にあう意

思伝達装置を選んでいただけることが大切だと思い

ます。

　いま主人は ALS 生活７年目で、今年１月に気切

をしました。入院中ですが退院して自宅に帰ること

と孫を見ることを楽しみに、家族みんな笑顔で過ご

していきたいと思っております。

　昨晩は熊本コミュニケーション支援グループ

「ゆるっとまるっとつながろう」の第 1回研修で

iPhone や iPad を使ったコミュニケーション支援の

研修に参加しました。参加して思うのはこの情報を

どうやって他の患者さんへと繋げていこうかと思う

ことです。

　私は主人が病気になって ALS 協会熊本支部を知

ることができたので、同じ思いで悩んでいる方や介

護者の不安への手助けを、難病センターの方や会員

の方たちと一緒にできていけたらいいなと思ってお

りますので、いつでもご連絡をいただければ嬉しい

と思っております。

　今日はこのような機会を作っていただきありがと

うございました。
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　旅のよろこび株式会社は、しょうがいがある方や

ご高齢の方など、配慮が必要な方への旅を作ってい

る旅行会社です。

　そのような方への旅づくりをするためには、病気、

障がいの知識がないと対応ができないため、毎月、

中山泰男さんや、当事者の方に講師をお願いし、1

型糖尿病、クローン病、脊髄小脳変性症など様々な

病気、障がいについて学習会を開催しています。そ

の学習会は、市政だより、新聞でも告知し、一般の

方も広くご参加いただける様にしています。

　旅を計画するにはお客様の身体状態を把握する必

要があるので、情報提供書を書いていただき、旅先

の状況を調べています。

　車椅子が入るかどうか、下見をしています。

　飛行機にもこ

のような形で乗

ります。

　旅行は、行きやすい所ばかりに行っても面白くは

ありません。行きたい所に行きたい訳なので、お寺

で精進料理を食べたいというお話があった時には、

正座しなければいけない訳ですけれども、正座が厳

しい方もいらっしゃるので、畳に、ビニールシート

を敷いて、車いすのまま上がり、パイプ椅子・折り

畳みテーブルを持参、設置していいか、お寺さんと

打合せます。

旅のよろこび株式会社

「難病やしょうがいがあっても旅はたのしめます
～旅をあきらめない」

宮川　和夫

　5分間プレゼンテーション　８
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　飛行機もこのよう

に乗ることができま

す。

　リフト付バスで

す。西表島にもリフ

トバスがあります。

　お金をかけてバリ

アフリーにしなくて

も、マンパワーで対

応できることが結構

あります。

　ハワイでは、ビー

チ車椅子がありま

す。砂浜でも、タイ

ヤが砂にめり込まず

進め、海に入るとプ

カプカ浮きます。こ

れは脊髄損傷の方ですけれどもハワイを満喫されま

した。

　これはさっぽろ雪祭りです。車椅子にソリがつい

ていたり、キャタピラがついて深い雪道も行ける車

椅子がありました。

　寝袋みたいになっ

ていて、車椅子の座

面からズルズルと滑

り降りないように、

表面がザラザラした

皮でできている防寒

具です。札幌市が作っています。無料で貸してもら

えます。更に雪道に慣れた札幌市民がボランティア

で車椅子を押していただくシステムもあります。

　一番冷える足先

を包み込むような

防寒具です。

　ソリがついている

車椅子です。

　旅のよろこびのフェイスブックに旅の様子を載せ

ています。
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　膵島細胞症患者の会準備会会報と病気について説

明いたします。

　膵島細胞症または先天性高インスリン血症、洋名

で Nesidioblastosis と呼ばれます。小児期は小児慢

性疾患として診療ガイドラインや研究班もあり研究

実績がありますが、小児から成人に移行した方と成

人については不安定な立場に立っております。この

ため膵島細胞症患者の会準備会として立ち上げ、今

後患者会を作っていきたいということで今日発表さ

せていただきます。

　病気について説明します。この病気は低血糖を発

症する病気ですが、糖尿病と全く正反対の低血糖症

の希少疾患です。膵臓のβ細胞からインスリンが過

剰に分泌し血糖値が異常に低下して低血糖発作を起

こしていきます。症状としては目まいとか発汗とか

動悸、意識障害とか、命に関わる場合もあります。

現在、指定難病にはなっておりません。

　病名と患者数です。成人の発症する膵島細胞症は

患者数が 50名程度ではないかと小児の研究班の先

生に伺った時に言われました。各医療機関に１名か

ら２名くらいいるのではないかと思われるが未集計

ということです。小児の方は小児先天性高インスリ

ン血症で約５万人に一人、発症した新生児が生まれ

ているということです。一過性と持続性でそれぞれ

このような数字になっております。

　会の歩みですが、私が 2002 年に 53 歳の時にこ

の病気を発症しました。当時はインスリノーマと

いって腫瘍性と思われたのですが、検査をしていく

中で特殊な病気だということのが分かってきて病名

が分かりました。その後、10 年あまりほとんど患

者さんがいなくて私もいつも困っておりましたが、

たまたま闘病日誌を書かれた京都大学で治療されて

いる方と連絡が取れて、二人で昨年まで準備をして

おりました。この間、厚生労働省のパブリックコメ

ントとか各種の発表会等を含めて病気の実情を訴え

てきたところです。

　昨年の４月から膵島細胞症患者の会を結成しよう

と動いて今日に至っております。ホームページを昨

年の８月に作り上げたところ、現在４名の方と連絡

が取れております。

膵島細胞症患者会準備会　事務局代表者

「膵島細胞症患者の会準備会報の発行」

高橋　満保

　5分間プレゼンテーション　９
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　病気が希少なため情報や相談できる患者も少なく

孤立した状態がずっと続いていたわけですが、この

ことで会の目的として同じ病気の成人・小児・家族

が繋がり、希望を持って生きることを一つ目の目標

にします。二つ目に、保険適用外の血糖測定器や高

額の医療など負担の軽減を願っています。最後に小

児・成人の切れ目のない研究事業になることを目指

しています。

　膵島細胞症の患者会の会報はお手元に資料として

配っておりますが、ホームページを立ち上げて以

来、増えてきましたので、ここのイラストも木の数

を会員が増えただけ増やしていこうということで進

めて、将来森になって患者会ができるようになれば

と、本日発表させていただきました。どうもありが

とうございます。
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　当センターで実施しているピア活動とサークル活

動について発表させていただきます。

　サークル活動や交流会は難病などの病気や障害を

持っている方と地域の皆さんが趣味などを通して交

流したり、同じ病気の人同士の交流の場を提供する

ことで、誰もが暮らしやすい地域作りを目指してお

り、難病の患者さんだけでなく色々な病気や障害の

ある方、または地域の皆さんにも参加いただけるよ

うに門戸を開いています。また当事者や家族の居場

所作りや心身面のサポートも目的としています。

　では実際に活動を紹介しましょう。ピア活動は２

つあります。まず「さくら会」。この会はパーキン

ソン病関連の患者さんの会です。毎月第１火曜日の

午後１時半から３時半に集まって近況を伝え合った

り、療養の情報を交換したり、時には桜の花見の会

に行ったり、福祉バスを借りてバス旅行に行ったり

しています。こちらの会ではご夫婦で参加される方

も多く、遠くは車で２時間かけて来られる方もい

らっしゃいます。

　「ぴあぴあ」は膠原病の疾患の方々が対象です。

こちらの会の参加者はほとんど女性です。毎月第３

木曜日の午後１時半から３時半に交流会を開いてい

ます。専門の医師を招いて勉強会を企画したりして

います。

　次にサークル活動ですが、現在４つのサークルが

活動しています。まず毎週月曜日の午後には、さを

り織りサークルが開かれています。指導者の先生を

通じて東北の震災地へ作品を送ったりしています。

真ん中に作品があります。黄色い Tシャツを着て

いらっしゃる方が先生です。

　次に第２第４水曜日の午前中にはフラダンスサー

クルを開いています。こちらは患者さんだけなく相

談員も一緒に参加して、先生を招いてご指導いただ

いております。椅子に座っての参加も可能です。しっ

かりした足腰の筋力を鍛えることができるそうです

が、ただ残念なことにダイエットにはあまり効果は

ないそうです。

　同じく第２第４水曜日の午後には、おしゃべり

熊本県難病相談・支援センター

「熊本県難病相談・支援センターでのピア活動、
サークル活動の紹介」

○吉村美津子、田上和子、森田伸子、吉田裕子、栖本美幸、近藤一惠　田代晋也

　5分間プレゼンテーション　10
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ホッとルームというのがあります。名前の通り、お

しゃべりしたり勉強したりお茶を飲んだり色々して

います。どなたでも参加できます。男性の参加者が

多い傾向にあります。

　毎週金曜日の午前には、スポーツ吹き矢を開催し

ています。肺活量や呼吸器の増強を図っており、当

センターの所長が指導者です。

　昨年の 12月に行われた音楽の集いにフラダンス

サークルが参加した時の様子です。この中に、当セ

ンターの所長がおりますので皆さんしっかり見て探

してみてください。この時はサークルの生徒さん皆

で衣装を揃えて発表されました。会場からの飛び入

り参加もありました。

　皆さんセンター長どこにいるか分かりましたか。

下の真ん中のニッコリ Vサインをしております。

熊本県の皆様、当センターのピア活動、サークル活

動に参加しませんか。お待ちしております。
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「熊本県難病相談・支援センターにおける
　慢性疾患セルフマネジメントプログラムの実践」
　日本慢性疾患セルフマネジメント協会	 武田 飛呂城

「難病患者に対するストレス・マネジメント・
　プログラム成果報告（第１弾）」
　縄県難病相談支援センター	アンビシャス	 照喜名　通

「北海道内に設置された
　『難病対策地域協議会』への関わりについて」
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　慢性疾患セルフマネジメントプログラムは、もと

もとアメリカのスタンフォード大学で開発されたプ

ログラムです。慢性疾患を持つ人の自己管理を支援

するプログラムで、難病の方とかガンの方、そして

生活習慣病の方など、長期にわたって病気と一緒に

やっていかなければいけない人たちを対象としてい

ます。

　このプログラムは、ワークショップ形式で実施し

ます。進行役が一方的にお話するわけではなくて、

皆さんからもお話をしてもらう形で実施します。そ

してここが 1番重要ですが、義務で行う自己管理

ではなくて、やりたいことをするための自己管理で

す。自己管理というと薬を飲まなきゃいけないとか、

食事はこういうものをしなきゃいけないといった義

務の側面が強く出てしまうことがありますが、本来

病気の自己管理というのは、自分がやりたいことを

するためなんだというのがこのプログラムの根幹に

あります。ですので、病気のための自己管理ではな

くて、人生のための自己管理、自分が幸せになって

いくための自己管理を学んでいきましょうというプ

ログラムです。

　病名を問わず参加できて、毎週 1回 2時間半を

全 6回で開催します。スライドに例が出ていて、2

月 18 日、25 日、3 月 4 日、11 日、18 日、25 日

となっていますが、このように毎週同じ曜日で同じ

時間に開催していって、全 6回集まっていただく

というプログラムです。

		プログラムの柱で、毎週皆さんに、アクションプ

ランというのを立てていただきます。こちらはやる

べきことではなくて、自分がやりたいことの中から、

その 1週間の中でできることを立てていただきま

す。何をどれだけ、いつ、1週間に何回やるかとい

うことを考えていただいて、本当に皆さん多様なも

のを立てられています。手芸をするとか、本を読む

とか、本当に自分のやりたい事であれば何でもいい、

病気がある中でもやれること、できることで、やり

たいことをやっていこう、そんなことを毎週くり返

してやっていきます。

特定非営利活動法人
日本慢性疾患セルフマネジメント協会　事務局長

「熊本県難病相談・支援センターにおける
慢性疾患セルフマネジメントプログラムの実践」

武田 飛呂城

　	パネル　3－ 1　
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　他に自己管理の技術も学べるということで、大き

くは症状や治療の自己管理というのが一つ目のグ

ループ、二つ目が生活の自己管理、そして感情の自

己管理という 3つのグループの自己管理を学びま

すが、症状の自己管理ですと、運動や薬、食事そう

いったものを学んでいきます。生活についてはよい

コミュニケーションの取り方、疲労をどうやって管

理するか、災害にどうやって備えるかといったこと

も学びます。

　感情の方はイライラとか怒り、不安などにどう対

処するか、といったことも学んでいきます。そして

横断的な技術ということで、さきほどお伝えしたア

クションプランとか、悩んだときにどう決めるかと

いった意志決定、問題にでくわした時にどうやって

解決するかの手順を示す問題解決なども学んでいっ

て、総合的に自分でいろんなことに対処できるよう

になろう、というプログラムです。

　進行役が 2人いるのですが、必ず 1人以上は病

気を持っている人です。2人とも病気をもっている

人で行うことが多いですが、ピアサポートの形で進

めていきます。たくさんのカリキュラムがあります

ので、病気をもった人がむりなく正しい知識を伝え

られるように、進行マニュアルにそって進行します。

なお、進行役は 4日間のリーダー研修を受けても

らって、進行マニュアルに添ってワークショップを

進められるよう訓練されています。これによって全

国どこでも同じ質のワークショップができるという

利点もあります。

スライド 5

　ワークショップ参加者の疾患名一覧です。一番多

いのは線維筋痛症の方ですが、他には関節リウマチ

や全身性エリテマトーデス、脊髄小脳変性症、潰瘍

性大腸炎、クローン病など、多くの病気の方にご参

加いただいていて、難病やがん、生活習慣病など、

幅広い疾患の方がいらっしゃいます。

　本会は 2005 年に設立して 2017 年 12 月までに

全国 21 の都道府県で 221 回のワークショップを

開催してきました。参加者合計は 2000 名を超えて

沢山の方に受けていただいています。難病相談・支

援センターとしては、北海道、富山、熊本、佐賀で

も開催させていただきました。
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　特に熊本県で継続的に開催していただいていま

す。2006 年からこのプログラムのワークショップ

を開催していまして、これまでに65回 647名の方、

だいたい全体の 3分の 1から 4分の 1ぐらいは熊

本で開催しています。

　このプログラムに参加された方がどうなるかとい

うことですが、病気に悩んで難病相談・支援センター

を訪れていた方たちは病気を前向きにとらえられる

ようになったり、自己管理のやり方を習得して生活

が変わっていく、また、ワークショップ参加により

患者会のリーダー的な立場になった方がでてきた

り、ピアカウンセラーの研修に参加された方、難病

相談支援センターの相談員になった方もいます。就

職が決まった方など沢山の変化があったということ

です。

　参加者の感想をお伝えします。パーキンソン病と

心臓弁膜症、バセドウ病をお持ちの男性です。昨年、

熊本県難病相談・支援センターでワークショップを

受講しました。突然バセドウ病や心臓弁膜症、パー

キンソン病などを発症し、いろいろな病気を抱えて

うつ病になって、会社も辞めていたのですが、思い

切って飛び込んでみました。アクションプランをた

てて取り組み、自分に出来ることもまだあるんだと

気付けたということです。今はリンパストレッチを

していますが、体を動かすことで少し元気になって

きたし、病状も安定してきました。ワークショップ

を受講した結果です。というふうに感想いただいて

います。

　また 20代女性、潰瘍性大腸炎の方ですが、この

方は今年の夏、体調悪化で入院したことがきっかけ

でこの自己管理の大切さを痛感しましたということ

です。

　ワークションプでは病気に関することで悩んだ時

に、こう考えたらいいということ、また診察の時に

も医師などにこう伝えたらいいという具体的な方法

を教えてもらって意識の持ち方が変わりました。意

識が変わることで心のありかた、行動が変わって

いって楽しく充実した 6週間になりました、とい
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う感想をいただいています。

　また事例紹介ということでお一人、50 代のパー

キンソン病の方です。46 歳の時にパーキンソン病

を発症。50 歳でリストラにあってしまったと。再

就職を悩んでいる時期に難病相談・支援センターの

所長から、このワークショップを紹介されました。

ワークショップに参加しながら、キャリアカウンセ

ラーの養成講座を受講し、資格を取得した後、高校

生や大学生の就職支援を行われています。同時に

キャリアカウンセラーとして難病患者の就職支援を

中心に活動されています。ご自身も難病ということ

で難病の人の就職支援をしようと。そしてこのアク

ションプランの考え方、またワークショップで学ぶ

自己管理の技術が就職にも非常に役立つということ

で、相談された方にワークショップにもぜひ参加し

てくださいと勧めていただいているそうです。

　田上さんからいただいたコメントです。6週間の

プログラムのワークショップを通して同じ悩みをも

つ仲間ができるということがまず 1つ大きいので

はないか。それまで 1人で悩んで暗い表情をして

いた方が、ワークショップ受講後には生き生きとし

た笑顔で帰って行かれる、という光景を何度も目に

しましたというふうにいっていただきました。私た

ちのプログラムはどんな病気の方でも参加ができる

ので、本当に患者会がないような疾患の方でも参加

いただけますので、そういった意味でも多くの人に

来ていただけるのかなと思います。

　また、悩み抜いて相談に来られた方が 6週間の

ワークショップを受けて、病気を前向きに捉える事

が出来るようになり、地域や疾患別患者会のリー

ダー的立場になったり、ピアサポーターの研修に参

加したり、就職が決まったり、当センターのスタッ

フになったりかなり多くの方が良い変化をしている

ということです。このようなことから、このプログ

ラムはその人の本来持っていた『生きる力』を引き

出す不思議な力を持っているんじゃないかと。自己

管理の技術を学んで、ワークショップを受けたそれ

ぞれの人が、自分の問題を自分で解決する方法を考

えることが出来るようになる、とコメントいただい

ています。

　参考資料　もう一つプログラムのエビデンスとい

うことで、厚労科研費を取得しまして、前後比較の

調査ですが、ワークショップを受けた人がどんなと

ころで有意な改善をしているかということを 2007

年度から 10年度まで評価研究を行いました。前後

比較調査の結果、6ヶ月後に有意な改善がみられた

のが 7項目、単独疾患で分析をして有意な改善が

みられたのが 1項目ということで、健康状態の自

己評価、つまり自分がどれくらい健康なのかという

主観的な評価が改善していたり、健康についての悩

みが減っていたり、症状に対処できるようになった、

医師とのコミュニケーションが改善した、健康問題

に対処する自己効力感、つまり自分の健康問題に対

処できる自信がついた。日常生活の充実度、ストレ

ス対処能力も改善しています。リウマチの人とアレ

ルギーの人で運動時間が増えているという結果も得
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ています。

　私たちは、この活動を全国に広めていこうと頑

張っていますので、ぜひまた自分達の地域でもとい

うお声があれば検討していきたいと思います。どう

ぞお声がけください。

座長　武田さんとはこのプログラムを日本に導入す
る時の最初の研修でご一緒した第一期生なんですけ

ど、こういう機会に座長をいただき、感慨無量のと

ころがあります。あれから 13年ぐらいなるんだな

と思いました。

　難病センターのいいところは悩んで相談をかける

方たちが一杯こられるところなので、その方たちに

こういうプログラムがありますよというのを伝え

て、受けるうけないはその方の自由なのですが、そ

ういう点では周知するのに 1番いい場所なのかな

と思います。

女性　6週間のプログラムと書いてありましたが、
間隔はどれくらい？

武田　毎週 1回集まっていただいて全 6回という
形です。多くは毎週土曜日とか毎週日曜日で 1週

間毎に集まっていただく。ただ中には途中で 1週

休みをいれることも可能ですので、毎週厳しいとい

う方は間隔をあけてというやり方もできると思いま

す。

佐賀県難病相談支援センター　三原　佐賀もさせて
いただいています。多くのところに広がっていくこ

とはすごくいいことなので、その為には今後どうい

うステップを踏めばできるかどうかお訊ねします。

武田　広めていくために、進行役が 2人いなけれ
ばいけないということで、その地域に私たちの研修

を受けた進行役が 2人いれば少ない費用で、つま

り交通費が遠方から進行役を派遣してとなると、か

なりかかってしまいますので、最初だけ少し助成金

かなにかをとっていただいて、それで遠隔地から進

行役を派遣する費用を出していただいて、そのあと、

その地域で参加された方に進行役の研修を受けてい

ただいて、そして地域で進行役が増えていけば継続

的に開催していけるかと思います。

質疑応答
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　武田さんは全国的にもかなり長くやられています

が、沖縄でも、国は難病の難病相談支援センターの

役割としてピアサポートの充実ということになって

いるのですが、ピアサポーターとよく接しながらで

も、その前になんとか患者さんたちのストレスが 1

番ある方たちをどうするかというのが課題でありま

して、じゃあということでこのプログラムを開催し

ました。ファイザーさんが支援しているヘルスケア

関連団体ネットワーク VHO-net というのがありま

して、そこで出会った沖縄国際大学の教授、臨床心

理の上田先生と研究を一緒にやろうということで承

諾をいただいて、大学院生と共同でやっております。

　目的は、難病になるといろいろあるのですが、精

神的な負担も大きいということが厚生労働省から提

示されています。

　慢性疾患の難病は疾病そのものから生じる痛みや

苦痛だけではなく、世界的な家族の混乱とかウェル

ビーイングということで、身体的な精神的社会的に

良好であることが阻まれるというのもあります。

　さらに慢性的な身体的疾患を持つ人はうつ病にな

る率が高いと。よってメンタルヘルスの一層低下が

あるので、メンタルヘルスの改善に焦点を当てた介

入が不可欠である　という文献があります。

　募集は新聞等で告知をしながら募集しました。

　参加者数は、今回は難病当事者で、家族はあえ

て含めませんでした。全部で 17名。男性 4名女性

1）	沖縄県難病相談支援センター　アンビシャス
2）	沖縄国際大学総合文化学部
3）	沖縄国際大学大学院地域文化研究科

「難病患者に対するストレス・マネジメント・プログラム成果報告（第１弾）」

○照喜名通（1）　上田幸彦（2）　宮里小真紀（3）

　	パネル　3－ 2　



－ 90－

13 名です。

　疾患名です。発症後平均 12 年半、最大 40 年、

最小は半年という方もいます。平均年齢 48.2 歳で

す。

　私たちの方は月 1回、3回プログラムで、3ヶ月

間でプログラムを開催します。ちょうど第二弾を先

月からやっています。

　プログラムの概要です。心理教育となっています

が、ストレスとは何ぞやという、仕組みのお話と、

自己開示、これはそれぞれ先生がお話したあとに自

分はどうだったか等を話します。グループセラピー

的で、他の人はどう思っているかとかいうのも自分

でも発語しながら他の人がどう思っているかも分か

るというのがあります。ストレス対処法としてはマ

インドフルネス瞑想法というのをやります。そのあ

と宿題という形で一ヶ月間日誌みたいな形でうまく

いったかいかなかったか実践できたかどうかをやり

ます。

　ちなみにこの中でマインドフルネス瞑想法をご存

じの方？少ないですね。知らない人が多いですね。

　一日目はこんな感じで基本的には最初ストレスに

ついて、ストレスとは何ぞやから始めます。

　2回目は、認知、行動と感情について。問題解決

法についても中心的にお話します。

　3回目は、他者との関係とか、ソーシャルサポー

トを受けることの抵抗とか、他者への期待とか周囲

の期待とか、あと医師とのコミュニケーション、な

かなかできない人いますね。上下方向と水平方向の

コミュニケーションというのもあります。

　効果測定はスタンフォード大学の質問票とストレ
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ス反応と QOL ということで、上田先生が詳しいの

ですが、僕はあまり詳しくありませんが、そういっ

た分析法を使いました。

　倫理的配慮はこういう感じです。途中でドロップ

アウトした人もいます。

　変数はこんな感じです。黄色いところが効果の

あったところです。

　プログラムうける前（左）とあと（右）のもので

す。＊の部分は特に評価があったということと、＋

はちょっとあったということです。病状についてと

いうのが大きく効果があり、日常生活の支障という

ところがまた効果があったと。

　ストレス反応については＊、緊張不安とか抑うつ

の方に効果があったと。

　QOL については心理面が＊＊です。QOL 全体的

なものも改善したという結果がでました。

　考察としては、疲労や抑うつとか怒りといったス

トレス反応を伴いやすいと。抑うつはQOL を低下

するということがあります。

　教育と自己開示、マインドフルネスでプログラム

することによってQOL が向上しましたということ

です。
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　治ることのない症状や病気を抱えてもストレスに

対処する方法を身につけることでQOL を低下させ

ることなく生活していくことが可能になるでしょう

ということです。

　プログラムの様子がこんな感じです。

　文献です。

　マインドフルネス瞑想法をやってみましょう。ヨ

ガとか瞑想というものの宗教的な者を排除して、世

界中でグーグルとかいろんな大企業も取り組んでい

るものではあるのですが、やってみましょう。みな

さん背筋を伸ばしながらゆっくり目を閉じてくださ

い。呼吸に意識を集中してください。お腹に腹式呼

吸をしながら息を吸って、吐いて、吸ってる、吐い

てる、呼吸に意識を集中してください。その中で、

お腹がすいたなーとか、今日は長いなーとか、他の

雑念が出たとしても、出たことを意識しながら、戻

りましょうということで今の意識に集中してくださ

い。

　こんど、空調の音が聞こえます。空調の音に意識

を集中してください。はい、また呼吸に集中してく

ださい。今のことだけを集中する。はい、目をあけ

てください。

　どうですか、マインドフルネス瞑想法というのは、

主に自分の思っている内容を頭の中を呼吸とか今ま

さにここの、今のことに集中するというので、一杯

にすると。他のことを考えないということでありま

す。今ので、他のことを考えちゃった人ってどのぐ

らいいますか？少しですね。これをやっていると、

頭がクリアになります。あれやらないといけないな、

これ提出しないといけないな、来週そういえばこれ

があったなとか、頭がどんどんクリアになってきて、

またいろんなことを考えちゃうんですね。それは未

来のことであって、未来のことを考えるのではなく

て、今、というのにやっていくと。これを3ヶ月やっ

ていくのです、プログラムとしてやっていくのです

が、ルーチンですね。自分で癖をつけていくという

ことですれば、病気になった、なんで私がこんなこ

とやらんといけんのかなとか、最初のキューブラー・

ロスみたいな、動きがあると思うんですが、それに

とらわれていくだけではなくて、今、まさにこの時

に集中するというふうな流れです。

　ガイ・ウィンチってご存じですか。アメリカの心

理学者です。たとえば孤独感をずっと考えている人

とか、過去の事をトラウマみたいな感じでフラッ

シュバックみたいな PTSD みたいな感じで思ってる

と、タバコをすっているのと同じくらい健康被害が

あるということになっています。これも不安とかい

うのは、将来の不安ですが、過去の事とかいうのも

過去のことなんで、今を生きてないのですね。心を

今、さらに今日じゃなくて、今に集中するというこ

とで訓練すると、抑うつとかさっきのデータみたい

に改善されるだろうということです。

　今年もやっていますので、改めて第二弾が発表で

きたらいいなと思っています。
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女性　おもしろい取り組みだと思いました。17 名
参加されて 12名で残念ながら 5名ぐらいドロップ

アウトされたということですが、どんな理由で続け

られなかったのでしょうか。

沖縄県難病相談支援センター　照喜名　みなさんそ
れぞれです。体調があわなかったとか、予定が入っ

ているからできなかった方もいます。感触として、

来てる人たちが、勉強したいから来た人もいるんで

す。なんとなくこんな新しいことを勉強したいとい

う人と、本当に病んでいてというか、1人はおそろ

しく改善したという、対人恐怖症があって人の顔も

みられない、話もできないという人が終わった頃に

は目がキラキラという人もいました。この人は助か

りたいと思うから何がなんでも入ってくるというの

があるのですが、ちょっと興味で来た人は抜けやす

いというのもあります。また二回目がやりたいけれ

ども来れないという人には、ビデオをとって、参加

できなかった人には DVDを送って、あたかも 1回

のプログラムを受けたような感じにしながら継続で

きるようにはしています。いろんな理由がそれぞれ

にありました。

佐賀 IBD ネットワーク　秀島晴美　すごくストレ
スマネジメントプログラムの内容に興味を持ったの

ですが、実際にこんなふうに難病患者さんに対して

行っている事例が他の県でもあるのかどうか。

照喜名　武田さんところ以外ではないかもしれない
ですね。僕が把握はしていません。沖縄でもたまた

ま先生がおられて協力があったので実験的に実施し

ているところです。他の県ではまだないかと思いま

す。

座長　今オリンピックをやっていますが、スポーツ
でもメンタル面のトレーニングはとても大事だとい

いますので、こういう病気を持っている、特に慢性

疾患の方に対しては、メンタル面の支援というのが

実は保険適用になるといいのになと思うんです。今

助成金をもらってやっているので、無料でしょうね。

照喜名　うちは自費でやっています。

座長　参加費は？

照喜名　もちろん無料です。

座長　今のところ無料と。ただこれは国の保険適用
になればもっと沢山の方に受けていただくことがで

きるのではないかと思います。ありがとうございま

した。

質疑応答
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　本日は北海道内に設置された難病対策地域協議会

の関わりについてお話します。

　難病対策地域協議会は難病法や児童福祉法に基づ

き都道府県、保健所を設置する市および特別区が設

置することとされています。

　難病患者や難病を抱える子どもたちが住み慣れた

地域で安心して暮らせるように医療、教育、雇用な

どの地域の関係者がネットワークを構築して難病患

者を多方面から支える体制を充実させるための協議

を行うところです。

　北海道では道内各圏域に北海道難病対策地域協議

会を設置、協議し、地域の実態を把握、地域の難病

患者の支援に反映しています。

　その地域で解決困難な課題や北海道として施策が

必要なことについて、今度は北海道難病対策協議会

を設置し、道の難病施策へ反映するなどしておりま

す。

　難病や障害の当事者団体である我々北海道難病連

には、加盟団体として病気ごとの患者・家族の団体

が 32、北海道内に 20の地域団体があります。

　難病は医療政策の面では多くのことが語られてい

るのが現状ですが、長期にわたり治療を続けること

で医療費の支払いの大変さに加え、生活を送ること

の大変さもまた多くの人が感じているところです。

　このような私たちの声を地域の支援者と共有し、

地域のあり方を検討する場が必要とされてきまし

た。

（一財）北海道難病連　専務理事

「北海道内に設置された『難病対策地域協議会』への
関わりについて」

増田　靖子

　	パネル　3－ 3
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　平成 28 年より北海道内に 20 圏域ならびに旭川

市、函館市に難病対策地域協議会の設置が進んでい

ます。今年 30年度には札幌市が設置を予定してい

ます。

　23地域協議会のうち、18協議会（黄色）に現在

北海道難病連会員、患者・家族の立場で構成員とし

て関わっています。

　我々北海道難病連では北海道の地域協議会の現状

を把握し、今後の地域協議会の発展にむけた基礎資

料の作成を行うことを目的に、アンケート調査を行

いました。

　今年 1月、地域協議会に構成員として入る北海

道難病連に加盟する 5つの地域団体を対象に、9つ

の地域協議会の実施状況についてのアンケート調査

を開始しました。

　アンケート調査の項目はご覧の通りです。5項目

です。

　平成 28 年度 29 年度の地域協議会開催回数につ

いては、28 年度は全 9協議会のうち、1回開催が

5カ所と大変多く、翌年平成 29年は予定を含めて

6カ所が年度 2回の開催となりました。
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　平成 28年度 1回のみの開催であった協議会の半

数以上は年度末ぎりぎりの開催でした。これには協

議会の設置にあたっての構成員の呼びかけに時間を

沢山要したようです。

　協議会の構成員の所属を聞きました。医療、福祉、

就労、教育、行政、患者・家族の 6つに分けると、

このような感じになりました。

　医療では小児科医の参加者は全 9カ所中 1カ所

のみ、難病専門医、医師会、地域の拠点病院、訪問

看護ステーションは半数以上の協議会で構成員を出

しておりました。

　福祉については障害分野、そして就労、教育の分

野の参加が全体的に少ないことがこのアンケートで

分かりました。

　平成 28 年度 29 年度の協議された内容並びに今

後の協議が必要とされる考える内容についてお聞き

しました。平成 28 年度は地域の実情、課題分析、

課題解決に向けた検討、地域の難病事業の評価、関

係者向けの難病に関する学習会が半数以上行われて

います。

　次年度以降で協議が必要と考える内容としては、

回答した 9の協議会全てが災害対策をあげました。

また就労や就学の促進に関しても大変関心が高いこ

とが分かりました。そしてそのための地域の関係機
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関によるネットワーク構築が必要だという回答も多

くみられました。

　協議会の設置、開催が進む中で、評価する点、課

題とする点を自由回答でお聞きしました。評価する

点としては、患者家族団体の活動について情報発信

ができる。「難病」をつなげる地域の医療・福祉・

行政・教育の関係者が集うこと自体が画期的、協議

会設置初年度は、顔の見える関係づくりに終始した

が、2年目となる今年度は、各機関が連携し「災害

対策」の個別支援計画をたてることができたことは

大変評価されました。という回答が目立ちました。

　課題とする点です。実態の共有にとどまらずどの

ように連携するか、課題解消に何から手を付ける

か、実態との乖離から方策が見いだせていない。市

町村にあっては、難病患者を把握できていない、ど

んな支援が必要かを知らないで経過してきたという

印象。小児難病対策は手つかずの印象。年に１～２

回の協議会のため、行政の説明や委員からの意見も

協議できる状況ではない。その一方で地域課題は山

積している現状。という問題が浮き彫りにされまし

た。

　以上のことから考察です。地域協議会を設置する

ことがゴールではなく、形骸化せず実効性のあるも

のとするために、地域の実情をきちんと把握して、

地域の難病患者の支援をするという意識を各機関が

もつことが大切だろう。「地域協議会」という言葉

が難病法に記載されたことで、難病対策に十分に力

を入れられなかった地域や、支援する機関があって

もつながりが希薄であった地域にとっては、難病法

が追い風となり患者・家族を含め関係者が連携し「地

域の力」をつける好機であると考えました。

　今後は、北海道内の地域協議会について引き続き

実態把握につとめ、基礎資料を作成します。地域の

実情に応じた支援体制の整備が進むように、患者・

家族として構成員に入っている難病連会員、保健所

など各機関との情報共有をおこないます。各地域で

解決困難な問題については、「北海道難病対策協議

会」に声をあげて、北海道の施策への反映など働き

かけることが必要と考えています。

　北海道ではなく、各県の状況についても教えてい

ただきたく、JPA 等を通じて情報収集し、発信して

いただくことを期待しています。
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　最後になりましたが、次回の研究大会は北海道に

なります。食欲の秋である 11月、皆さんのお越し

をお待ちしております。

日本 ALS 協会　金澤公明　この難病対策地域協議
会というのは本当に難病法できたときに患者団体の

当事者が参画できるということで、たいへん大事な

ものかと思っているのですけど、2つ質問です。1

つは、その中で各地域で計画はされているんだけど

も、なかなか表面化されないというか難病対策地域

協議会に当事者団体が参画したいんだけどそういう

ものが見えないというか、そういう意味で北海道の

場合には平成 28年度から結構始まっているし、難

病医療協議会か、そこから難病連の方に話がきたの

か、あるいはどういう形で当事者団体がこれに関わ

るようになったのか、積極的に地域難病連かなに

かで働きかけていれるようにしてくださいというよ

うなことをやらなきゃいけないのか。もう 1つは、

実際参加されてる当事者団体なりが地域の中の保健

とか福祉とか、一緒にやる中で、どういう役割とい

ううか、アンケートにも災害対策というのが出てき

ましたが。これから大事な事業なのでぜひ難病関係

とすればそのあたりは大事にしていかなければと思

います。

増田　まず最初の一点目、冒頭でも説明したとおり、
北海道難病連の加盟団体の中の地域支部 20支部が

あります。その支部の活動が結構積極的なものです

から、最初に地域協議会にたずさわる時に、北海道

難病連地域支部の方にお声がかかってきました。当

事者、患者さんをいれたいと、もちろんそのところ

も進んでおりましたし、我々ももちろん支部として

も入っていこうというのは最初からスタートしてい

ましたので、どちらから働きかけというより、最初

からこの協議会については患者・家族の当事者を入

れましょうというのがスタートしておりましたの

で、地域の支部によっては複数の患者団体が入って

いるところもありますし、１名のところもあります

し、複数の団体で何人かで参加しているところもあ

ります。

　２つ目のご質問ですが、アンケートの調査の結果

の通り、まだ１～２回のところがスタートだったの

で、最初は顔合わせ程度で時間も短く、そこで話し

あわれた内容についてはまったく地域によってバラ

バラでした。子どもの問題もあれば就労の問題もあ

れば、そこは今日は報告できませんでしたが、また

とりまとめてきます。

座長　これからとても大切なことです。みんなで協
議していきたいと思います。ありがとうございまし

た。

質疑応答
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　安東由喜雄先生のご講演をいただきます。熊本大学大学院の生命科学研究部の神経内科

の教授です。昨年から医学部長もつとめられています。

　今日のタイトルは、「治る神経難病の実践―アミロイドーシスの研究と治療の進歩」と

いうことで、難病中の難病であるアミロイドーシスですが、30～ 40 年ほど前に熊本の

北部や長野県において末梢神経、手足のしびれと筋肉がおちていく、進行してとめること

ができない、10年 15 年のうちに命にかかわるような病態になってしまうというような

難病がありました。35年ほど前に安東先生の恩師でもある荒木先生がその病気の原因を

みつけて、そこから安東先生も研究に入り一途にこの研究をされました。現在その治療法

を絶対逃してはいけないということで進歩してきました。このあたりをお聞きできるかと

期待しております。

　今日、先生にこの本をいただきました。「映画に描かれた疾患と募る想い―安東教授の

シネマ回診」です。私は安東先生が書かれた本をいろいろ読んでおります。いつも愛情が

溢れた、人間愛に溢れた文才豊かな先生と思っていましたが、この本をいただきまして、

うれしく思います。医歯薬出版株式会社から出ております。ぜひみなさまも、多くの病気

で悩んだ方のヒストリー、それに向かうドクターの努力、多くの方々のサポートが描かれ

ています。どうぞ読んでみてください。

　昭和 58年に熊本大学医学部を卒業され、スウェーデンのウメオ大学に留学されました。

ここは肝移植という治療のパイオニアです。そして医学部長をされ、現在は世界アミロイ

ドーシス学会理事長をされています。今年、世界から研究者が熊本に集まって研究するリー

ダーでもあります。

　先生、よろしくお願いします。
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　糸山先生ありがとうございます。尊敬する糸山先

生にご紹介していただいて、このような時間を頂戴

しました事を大変ありがたく思っています。29 回

目、半年後には 30回ということでおめでとうござ

います。このような会がずっと続いているというこ

と、神経難病を研究している私、不覚にも知りませ

んで、これから多いに関心をもってアソシエーショ

ンさせていただければと心から希っております。

　私共のところには県の支援をいただいて、次世代

型医療人育成講座というのを作りまして、そこでダ

ビンチ塾というのを始めました。ご存じのようにレ

オナルド・ダビンチというのは絵も描ける、建築物

も作れる、色々な才能がある、解剖書まで書いてお

りましていろいろな職種の人がいろんな事を知って

ダビンチのようになろうということで、なかなか気

に入っておりまして、2ヶ月に 1回、いろいろな難

病の話を講演していただく会を進めております。い

つかこの会で私どもの仲間が発表する機会を賜るこ

とができればと願っております。

スライド 1

　我が国の医師の治療満足度と薬剤の貢献を示して

おります。右上にいくほど治療満足度が高い、消化

性潰瘍、結核、高血圧、痛風、狭心症、治るわけで

す。薬を飲むと治るわけであります。満足度が高い。

　ところが左下、アルツハイマー病、糖尿病性神経

障害、血管性認知症、多発性硬化症―糸山先生の最

もご専門ですが―このような疾患は治療満足度が低

い。要するに神経内科の疾患というのは治らない。

診断がない、治らない、患者さんはでも諦めないと

いう、そういう疾患の中に入る疾患だと考えられて

いたわけです。

スライド 2

　私が学生のころ、鹿児島大学三内科は神経内科を

主体に診療しておりました。井形先生という有名な

先生がいて、名物教授でありましたが、仲間の学生

の友達がいうわけです。安東、鹿児島大学の三内科っ

ちゅうのは、この、診断がない疾患を扱っている、

治らない疾患を扱っている。でも患者は諦めておら

んとぞ。だから三「ない」科だというふうにいうの

だと。

　今、実は様相が変わってまいります。

。

国立大学法人熊本大学	医学部長
　大学院生命科学研究	部長

「治す神経難病の実践ー神経難病の克服に向けて」

安東由喜雄

　特別講演

1

2
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スライド 3

　さきほど私の拙著「映画に描かれた疾患と募る想

い」を糸山先生にご紹介いただきましたが、本日は

その話を随所にちりばめて話させていただきます。

　このロレッツォのオイル　命の詩」というのは、

ロレンツォくん、聡明な少年であります。国際銀行

マンの両親の元で育っているもんですから数カ国語

を話せる、5～ 6歳までは。ところがこの副腎白質

ジストロフィー、極長鎖脂肪酸というものが貯まる

病気ですが、遺伝性疾患です。この病気に苛まれて

歩けなくなる、そして知的発育が遅れる、その実在

の少年を描いている物語です。スーザン・サランド

ン演じるお母さんは慌てます。そしてローマに研究

者がいるとなると、そこまで訪れていく。

「予後不良かもしれないけど例外はないのですか、

そして治療法は！？」

　医師は冷たく視線をおとして、「残念ながら」

「でも、誰かが研究しているのでしょう」

「いえいえわずか 10年前に見つかった病気です」

　難病というのは如何に研究者がいることが大事か

ということをこの会話が物語るわけです。

　そしてこの夫婦は、一生懸命、もう医者に頼って

いてはダメだ、自分達でやるんだという決意を元に

勉強して、この C22: エルカ酸 TG（トリグリセラ

イド）とオレイン酸 TGを 1対 4で配合すると、こ

の極長鎖脂肪酸があまり溜まらなくなるということ

を見つけるわけです。それをロレンツォのオイルと

いうふうに名前がつけられております。

スライド 4

　そのことを私共神経内科のバイブルのような映像

教科書、「Merit の神経学」です。それで未だに、1

番新しい教科書にも書いているわけです。彼らがこ

の 24-26 の極長鎖脂肪酸を、「ロレンツォのオイル」

と書いているじゃないですか、そして、食事を制限

して、これを飲ませると、その極長鎖脂肪酸を下げ

る努力をすると、確かに極長鎖脂肪酸のレベルは下

がる。成功したんだ。だけど、不幸にもこの輝かし

い努力は、臨床症状を軽減するまでには至らなかっ

た。即ち、このロレンツォのオイルでも治らない、

これが 1980 年代の努力だったわけです。

スライド 5

　ところが今この副腎白質ジストロフィーという疾

患は、造血幹細胞移植を、早期の患者さんにやって

やると、かなり症状の改善がみられるということが

分かっております。

3

4

5 
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スライド 6
　さらに、1990 年代くらいから神経内科の疾患の

治療というのは、めざましい進歩を遂げます。この

ガンマグロブリンの大量療法は様々な免疫疾患に使

われています。MSとか NMOにはまだ効かないと

いうことになっておりますが、これに加えて、酵素

補充療法、そして多発性硬化症の疾患修飾薬の治療、

そして、DBS、ボツリヌス治療薬、そして血栓がで

きたら溶かす薬、そして血栓ができたらそれを除去

してやる方法、というふうにめざましいといってい

い進歩がみられています。

スライド 7
　私共の教室には 4つの寄附講座がありますが

スライド 8
　その中で酵素補充療法というのも行っているわけ

ですが、この酵素補充療法、これも映画になってい

ます。

スライド 9
　「Extraordinary	Measures」（小さな命が呼ぶとき）

という映画であります。これはジョン・クラウリー

という実在のお父さんと、架空ですが、ストーンヒ

ル教授が努力をして、このポンぺ病、αガラクトシ

ダーゼという欠損する酵素製剤を作った話でありま

す。

スライド 10
　これが、不幸な実際のジョン・クラウリー一家で

す。常染色体劣性遺伝ですから 4人の 1人の子ど

もが確率的には病気になってしまうわけです。お父

さんとお母さんがヘテロ接合体、半分遺伝子の異常

をもっている。不幸なことに 3人の子どものうち、

2人がポンぺ病になった家族ですが、映画では、こ

のメーガンという女の子が何度も心停止を起こし、

そこで一生懸命蘇生をする。その時に意識はない中

でこのメーガンがポロッと涙を流す。その姿を見

て、娘はまだ生きたがっている。生きようとしてい

る。と想ったこのジョン・クラウリーが脱サラをし

てαガラクトシダーゼという酵素製剤をゼンザイム

（Genzyme）という会社と作る物語です。

6

7

8

9

10 
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スライド 11
　今から 5年前、私は台湾の中央研究所、理研の

ようなところですが、台北に行きました。そこに

はチェン教授というポンペ病の大家がおりました。

「Extraordinary	Measures　小さな命が呼ぶとき」

という映画は感動しました、と言いました。「いや

いやあれは半分ぐらいがフィクションなんです。実

は私がこのマイオザイムというαガラクトシダーゼ

の治療薬に最も関与したんです。」といって渡され

た本が「Cure」という本です。

スライド 12
　治癒、なんという言葉でしょう。神経内科に入局

した頃、神経内科は絶対治らない、疾患は治らない

と思っていたら、「Cure」、治癒ですよ！治る、と

いう教科書がこのチェン教授によって出されている

わけです。隔世の感があります。感動しました。

スライド 13
　そしてこの、希少疾患を扱うジェンザイムという

会社は、酵素が足りなくなる病気、ゴーシェ病、ファ

ブリー病、ムコ多糖１型２型、ポンペ病・・様々な

薬を作って、もうとても治らないと思われていた疾

患、どんどん進行していくと思われていた疾患を、

ある程度食い止める治療薬を作るところまでやって

きたわけです。

スライド 14
　さらに脳血管障害、いまから30数年前、医者になっ

た時、荒尾市民病院に行きました。脳の血管が詰ま

るともうそれはアウトだ、と思って私はとんでもな

いことを ICUでうそぶいたわけです。「中大脳動脈の

起始部が詰まった患者さん、これはもう治らん。」と

うそぶいたら、当時のナース、坂本師長というすば

らしい師長でしたが、ひどく怒られたんです。「なん

ていうことを先生、いうんですか。あの患者さんは

今から30分前、家族と一緒に楽しく団らんしてたか

もしれないじゃないですか、人と人が別れるのには

時間がいるんです。先生、１週間頑張ってみません

か。」と言われたのです。これが医者としての原点で

ありますが、だってしかし、その頃ですよ、血管が

詰まったら点滴をして、ペパリンという薬を流すぐ

らいしかやることがなかったわけです。

スライド 15
　ところが今は話が変わってきて、これは阿蘇で患

者さんが血管が詰まると、その画像を熊本大学に

11

12

13

14

15 
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送ってもらって、確かに脳卒中だということが分か

ると、血栓溶解剤を点滴しながらこのヘリコプター

で運ぶ。Drip ＝点滴、Ship ＝運ぶ、というそのよ

うなこともできる時代になってきたわけです。

スライド 16
　この t-PA という血栓を溶かす薬は 4.5 時間以内

に発見してその治療を始めると血管が再疎通する、

そういう時代になって、手足が動かない人が歩いて

帰る時代に作られてきているわけです。

スライド 17
　さらにそれでも溶けない人、これは血栓を吸着す

る吸引する、いわゆる血栓血管内治療という治療法

が出てきて歩けなかった人が歩いて帰る時代が作ら

れてきたわけです。

スライド 18
　更にほとんどコントロールができなかったてんか

んも、次々に新しい薬ができてきて、なんとかコン

トロールできる時代がきました。神経内科というの

は、21 世紀にかけて明るい時代が切り開かれよう

としているわけです。

スライド 19
　そこで重要なキーワード。今日この言葉をもって

帰って欲しいと思うのですが、

　The sooner, the better!

　早ければ、結果が良い

　すなわち、早く見つければみつけるほど結果が良

い。早期診断が如何に大事かという時代に次第に移

ろうとしているわけです。

スライド 20
　私が最も研究してきたこのアミロイドーシスもそ

うでありまして、Al アミロイドーシスというのは造

血幹細胞移植して化学療法をしてやると 56％の人

が寛解する。そしてAAアミロイドーシス、RA、リ

ウマチ、関節リウマチに苦しむ人は生物化学製剤で

アミロイドがたまらなくなる。そして今日最もお話

するトランスアイレチンという蛋白質が遺伝的に変

異して病気が起こるこの FAP、家族性アミロイドポ

リニューロパチーという病気も肝移植、トランスサ

イレチンの安定化剤、そして遺伝子を黙らせる、遺

伝子を発現を抑える genesilencing 剤によってなん

とか治療ができる時代が開かれつつあるわけです。

　では私が今日最もお話するアミロイドーシスって

何でしょう、という話になります。
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スライド 21
　アミロイドーシスとはアミロイドがたまる病気で

す。アミロイドとは何かというと、このβシートと

いう蛋白質のリボンのような構造をしたものが規則

正しく重合していく病気です。別名、ナイロン蓄積

病、nylon	storage	disease という名前もあって、身

体の中にナイロンが溜まる。それまで溶けていた蛋

白質がナイロンとなって溜まっていくわけですか

ら、それは難病なわけであります。

スライド 22
　学生に、みなさん老化と関係した現象を言ってご

らんというと、癌化、これは老化と関係する。石灰

化もそうです。動脈硬化なんてまさにそうです。こ

こで止まるのですが、アミロイド化というのも老化

とともに起こる現象で、生体反応であります。これ

は今まであまり注目されていなくて、まさにアルツ

ハイマー病も頭の中にアミロイド、ナイロンが溜ま

る病気でありますが、21 世紀に克服されるべき最

も重要な疾患の一つなわけです。

スライド 23
　このアミロイドの作る前駆蛋白質、原因蛋白質は、

僕が研究を始めた頃は 10種類しかありませんでし

た。今は、私たちが見付けた新しいアミロイド物質

を含めて、36 種類もあるわけです。もちろん一番

患者として多いのがこのアルツハイマー病、そして

今日お話するのは、トランスアイレチンが遺伝的に

変異した家族性アミロイドポリニュローパチー、い

わゆる FAP と、正常のトランスサイレチンがアミ

ロイドとなる老人性全身性アミロイドーシスのお話

です。

スライド 24
　もう一つ、みなさんものすごくよく知っている疾

患、パーキンソン病。これも実はレビー小体という

ものが溜まる病気ですが、このレビー小体、これを

アミロイドの染色をする、コンゴレッドというもの

で染色すると染まるわけで、これは細胞の中にアミ

ロイドが溜まる病気、アミロイドーシスに含めてい

いというふうになってきております。

スライド 25
　この方は今から 107 年前、はじめてアロイス・

アルツハイマーが、アルツハイマー病をみつけた患

者さんです。当時 52才。彼女は嫉妬妄想で、夫が

浮気しているといって訪れたドイツのアルツハイ

マーの外来に来た患者さんです。
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スライド 26
　それから 2年後、彼女は死んだわけです。ドイ

ツ人です。私はフランス語をとりましたので、何と

書いてあるかさっぱり分かりませんが、これを聞い

てみると、珍しい病気を見つけた、と書いているわ

けです。これが世界初のアルツハイマー病の記載で

す。

スライド 27
　アロイス・アルツハイマーはその嫉妬妄想をきた

した女性、珍しいと思って、剖検をした。解剖を

したわけです。そしたら、脳の至るところにこの

Senile	plaque、老人斑といわれるアミロイドの塊が

一杯見つかり、これを報告したわけです。

スライド 28
　ところが、皆さんご存じの通りです。アルツハイ

マーが極めて珍しいと考えてドイツ語の論文にした

その疾患が今彼は墓場の中で苦笑いしていると思い

ますが、2050 年には、どんどん増えてきて、1億

1千万ぐらいになるだろう。日本人の 90才以上の

4人に 1人が認知症千なるのです。そのうち半分が

アルツハイマー病ですから、アミロイドーシスの研

究というのは、極めて重要だということができるわ

けです。

スライド 29
　このようなことで、沢山アルツハイマー病を扱っ

た映画ができています。その中で、私は若年性アル

ツハイマー病を扱った、この「私の頭の中の消しゴ

ム」という映画が一番好きです。なぜか、まずヒロ

インが可愛い。そしてなんという素敵な題でしょう。

私の頭の中の消しゴム。頭の中に消しゴムができる。

そしてアミロイドは消しゴムなわけであります。ソ

ジンとチョルスこの2人が恋に落ちる。男性の方は

大変恵まれない血筋をもった、建築家になんとか苦

労してなった青年、そしてなんとこの女性は大富豪

の娘でありますが28才で若年性アルツハイマー病

になる。そしてどんどん私の記憶が失われていく。2

人の愛の歴史も失われていく。チョン・ウソン、ソン、

イェジンが演じてますが、どっちが女性かよく分か

りませんけども、韓国語って、わからないですよ。

　そのような映画ですが、実にこの消しゴムという

のはいいじゃないですか。韓国人の留学生がいまし

て、韓国語でもの映画は、私の頭の中の消しゴムと

いうような韓国語になっているのかと聞いたら、そ
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うだ、といいます。このようなセンスを養いたいな

と思って私は生きているわけであります。

スライド 30
　アミロイドーシスの分類、ご覧いただきますよう

に、アルツハイマー病、そしてパーキンソン病もこ

の中に含める。そして、今日お話する、まだまだ私

の本論に入りませんけど、FAP、これが全身にアミ

ロイドが溜まる病気であります。

スライド 31
　さらにうんちくを傾けたいと思います。二次性ア

ミロイドーシス、リウマチのあとに起こってくるア

ミロイドーシスです。これにものすごく治療が変

わってきました。ペンシルバニア大学の教授ですが、

片っ端からモーツアルトの手紙とか、それから日記

を読みまくって、モーツアルトは 8才の頃にスティ

ル病、リウマチの一種でありますが、それにかかっ

てそのために、二次性のアミロイドーシスになって

死んでいったと、いうことを見つけた記載がここに

あるわけです。

　今から 205 年ぐらい前ですが、モーツアルトは

死んだわけでありますが、その当時から人々はこの

アミロイドーシスに苦しんでいたわけです。

スライド 32
　このルノアール、素敵な絵を描く。日本人は印象

派の絵が大変好きでありますが、この人は実は RA、

リウマチに苦しんだ人です。

スライド 33
　リウマチになる前、こんな清純な絵、素敵であり

ますが、リウマチになった後、長い髪の浴女、こん

な妖艶な絵を描いてですね、募る思いがあったんで

す、彼には。病気になって。で、こんな絵を描いた。

この時彼はきっとアミロイドーシスに苦しんでいた

んだろうと思うわけです。

スライド 34
　動物もアミロイドーシスで苦しんでいます。
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スライド 35、36
　牛も年をとってくると、二次性の RA、リウマチ

で起こるのと同じ病気が起こる。

スライド 37
　そして、チータはなんと、動物園の 95％が、こ

のアミロイドーシスで苦しんで死んでいっていると

いうことが朝日新聞に載ったぐらいであります。

スライド 38
　そして猿もこのアミロイドーシスで 26才ぐらい

になると苦しむのです。

スライド 39
　さらには、おそらく糸山先生がしょっちゅう食べ

てるんじゃないかと思われるこのフォアグラの中に

もアミロイドが溜まっている。こんなもの食べてい

いのかと言われますけど、まあ、多分微量だからい

いんじゃないですかと言ってるんですけど。

スライド 40
　さてやっと出て参りました。FAPの話をさせてい

ただきます。

スライド 41、42（次ページ）
　これは主として肝臓から作られるトランスサイレ

チンという蛋白質、これがアミロイドとなって病気

を引き起こす病気であります。
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スライド 43
　そして細胞の中でできた蛋白質ができそこないと

なって、そして一部ほどけて、アミロイドになる病

気でありますが、このようにミスフォールディング

といって、帯がほどけて重合しやすくなる。そのよ

うな蛋白質、遺伝子変異が起こるとそのようなこと

が起こる病気であります。

スライド 44
　これは本当に悲しい写真でありますけれども、私

どもの患者さんでお亡くなりになった方のお許しを

得て、ご家族も本人のお許しも得て解剖させていた

だいて、末梢神経をとると、アミロイド、コンゴレッ

ドという染色でアミロイドが溜まっている。偏光を

かけると光る。我々のエネミー、敵であります。

		スライド 45
　これもお許しを得ておりますが、ステージ 1～

ステージ 4、10年で駆け抜けて死に至る難病であっ

たわけです。

スライド 46
　世界、昔、熊本、信州に 200 人ぐらいと思われ

ていたものが、今日本に 1000 人以上いるだろうと

思われています。世界には間違いなく 1万人以上

いるだろうと考えられています。昔、本当に限られ

た地方の風土病のように思われていた病気が、どん

どん大きな病気だろうということが分かってきたわ

けです。
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スライド 47
　さきほどご紹介があったように、荒木先生は私の

恩師ですが、みつけて以来研究がどんどん進んで、

スライド 48
　今は九州でも熊本県北部だけだと思っていたの

が、九州にも沢山患者さんが見つかって、

スライド 49、50
　いろいろな遺伝子変異がわかり、140 ぐらいあっ

て、そして、どんどん研究が進んで、

スライド 51
　これが今 1番新しい日本の分布ですが、日本に

41 種類の遺伝子変異のタイプがあって、多いのは

熊本と信州ですが、ものすごい数がいるということ

が分かってまいりました。

スライド 52
　この様な患者さんをどうやって診断するかです。

1つは遺伝子を調べるという方法。もう 1つは、血

清を、ノーベル賞をとった田中耕一先生の質量分析

装置で調べるという方法があります。たったちょっ

との血清をその方法で調べると、大体 FAP 患者は

半分の遺伝子が正常で、半分の遺伝子が異常ですか

ら、この正常のトランスサイレチンのピークに、例

えば 30番目のバリンというアミノ酸がメチオニン

に変わると、30 に分子量がずれるということで、

その機械にのせるとこのような正常と異常のトラン

スアイレチンが分かるという簡単な診断法を我々は

作ったわけです。
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スライド 53
　微量の血清を載せてレーザーを当てて、蛋白をイ

オン化する。それに磁気をかけて飛ばす、飛ばすス

ピードを測るとこのように異常のトランスアイレチ

ンが見つかるという方法です。

スライド 54
　それが今プロテインチップ、チップの上に血清を

載せるだけで患者さんかどうかというのがわかるよ

うになってきました。田中耕一先生が 2001 年に確

立した方法で、これはつい最近、新聞に載ったと思

いますが、アルツハイマー病の患者さんの血清でこ

のような方法でアルツハイマー病かどうかが分かる

ということになってきたわけです。

スライド 55
　今から 20年前にスウェーデンで賞をいただきま

したが、似たような写真ですが、全然受けた賞の重

みが違うわけであります。

スライド 56、57
　今から 18年前からひょんなことで、私はメディ

カルクオールというのにずっと連載を続けました。

「開業医のための誤診しやすい遺伝性疾患の話」で

す。200 回を越えたんです。18 年ですよ、月に一

回 18年、よく書いたもんだと思います。安東先生

は暇なんでしょう。そんな暇なはずがないじゃない

ですか。医学部長までさせられてですね、悲しい日々

を送っております。

スライド 58
　「臨床と研究」は 1番日本の月刊誌で長い月刊誌

だと聞いていますがそれに書いてくれということで

書いて、これもずっと書いております。それを、よ

せばいいのに本にしています。
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スライド 59
　さきほど糸山先生がご紹介くださいました「映画

に描かれた疾患と募る想い」僕には募る想いがある

んです。病気のこと、患者のこと、家内のこと、今

日来ておりますけど、そして今まで思ってきた人、

その募る想いがある、これがこの本の中に書かれて

おります。2000 円ですので、どうか医学系の売店

で買っていただければと思っています。

スライド 60
　これはその出版社が僕の後書きを気に入ってくれ

て、これを抜きがいてくれました。「恋は有限だか

らはかなくも美しい。だからこそ、有限な中での生

への営み、葛藤を描く映画は尽きないし、観る者の

心を捉えて離さない。」このような内容が 270 ペー

ジにわたって書き連ねられております。

スライド 61
　ところがこんなことやってたら、地元の放送局が

この内容を話せということで、2週間に一回 30分、

ラジオの番組をもっております。これがですね、面

白いんですよ。自分の好きな CDをかけて、このよ

うな内容を話す。これを 2年半続けましたが、去

年 4月、医学部長になりまして、僕はこのように、

放言癖が有りますので大学に迷惑をかけると大変な

ことになるというので、やめました。また医学部長

をやめたら、始めようと思っています。

スライド 62
　そのルーツはどこにあるかというと、今日漫談み

たいになってまいりましたけど、大学生の1年目に、

熊本に RKK という放送局がありますが、僕はテレ

ビを見ることを一切せずに、今家内にテレビ人間と

いわれておりますが、当時は本当に本をよく読んで

いて、映画を見ていたんです。ラジオしか聞かなかっ

た。ラジオがあまりに面白くないので、ラジオがお

もしろくないと RKK に言いにいったら、次の日か

ら話してくれというので、5年間週に 1回 10 分間

番組をもっていました。

　その時、10 分番組をもっていて何を思ったかと

いうと、1時間好きなだけ話せといわれれば、どん

なに楽かと思いましたが、10 分に集約する、すな

わち、余分な話を捨てるということがいかに重要な

ことかということです。ゲーテが、「今日は忙しかっ

たから短い手紙が書けなかった」と言いました。こ

のように、いっていて、短い手紙を書くことを心が

けておりますが、今日の話は何か漫談みたいになっ

ている。すみません。

スライド 63
　このようにやっていたわけです。
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スライド 64
　さきほどの 1番目の「開業医のための誤診しや

すい遺伝性疾患」の話に、田中先生がノーベル賞を

とった時に、手紙を書いたのです。先生の機械を使っ

て、今から 5年前からこのマススペクトロメトリー

という機械で FAP 患者を診断して手術台にのせて

肝移植で救ってきたんです。そう書いたのです。返

事はきませんでした。

　この連載に載せて、万が一、3万部刷っているの

で、ひょっとして田中先生の目に留まるかと思って、

それでも返事が来ませんでした。ところが 5年前、

このような会があって、田中先生がそのへんに座っ

ていた。このジョークを話したんです。そした、手

をあげられて、「先生、あの日のことはすみません、

先生からそのような手紙が来たことを私は覚えてお

ります。あの時私は手紙を書くのをやめました。手

紙を書いたらそれを週刊誌にリークしたりして大変

なことになった。私は人間不信になりましたが、先

生のことは覚えております。」こういわれました。

そのあとロビーにいって、田中先生と話したんです。

そしたら、開口一番、この人はどこまでいっても島

津の人ですよ、「先生がおつかいの質量分析装置は

島津の型番何番ですか」って、そんなの知るはずが

ないじゃないですか。ですから、知りませんといっ

て、名刺を交換したのです。

スライド 65
　この名刺は今わが家の金庫に入っております。娘

が嫁ぐ時に、息子には持たせませんが、娘に持たせ

たいとねがっております。

スライド 66
　このような診断システムができましたので、診断

構築事業をたちあげました。

スライド 67
　遺伝子診断、蛋白診断、そして病理もやるという

施設です。

スライド 68、69（次ページ）
　そしてアミロイド診断センターも熊本大学に作っ

たわけです。
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スライド 70
　全国からどれくらい来るかと、本当に不安でした

が、県からお金もらっているので頑張りました。年

間 500 例以上のコンサルトがあるのです。北は北

海道から沖縄まで。そして 3分の 1が FAP。そし

て老人性アミロイドーシス、びっくりするようなセ

ンターができたわけです。

スライド 71
　さまざまな新しい遺伝子変異、世界で初めての遺

伝子変異とか国内初の遺伝子変異とかがどんどん分

かってまいりました。

　私は、医学部に入った時に、一研究者として生き

ていきたい。そして不覚なことに、不遜なことに、

華々しい疾患を研究したいと思っていきました。そ

して荒木先生の多発性硬化症MSの講義を聞いてこ

れを研究したいと思って入ったら、その荒木しくろ

う先生が、全然違う疾患、この FAP という当時小

さな小さな疾患の専門家であったわけであります。

ところがこの疾患はさきほどから話してるように大

きな疾患にどんどん変貌を遂げていっていて、もう

1つ大きな疾患となってきました。

　更に遺伝的に変異したトランスサイレチンが作る

病気が FAP、遺伝的に変異しないトランスサイレチ

ンがつくる病気が老人性全身性アミロイドーシス、

この病気もクローズアップされてきました。

スライド 72
　これは今から 30年ぐらい前、ピッカネンという

人が欧米人の 80 歳以上の人の 25％の心臓に正常

なトランスサイレチンが溜まるということを報告し

て始まったわけです。当時全然老人がそんなに今ほ

ど多くない。だから注目しませんでしたが、今はど

こにいっても 80歳以上の人で、この病気か見つか

ることになってまいります。

スライド 73
　これは心臓に溜まったアミロイドです。そしてト

ランスサイレチンがその構成成分です。遺伝的な変

異がない、異常なタンパク質もない、これが老人性

全身性アミロイドーシスです。
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スライド 74
　日本人の頻度を調べてみると、70 歳を過ぎたこ

ろから心臓にアミロイドが溜まってきて、100 歳

になると100％。うわーっすっげーデータを出した、

と思ったわけでありますけれども、100 歳以上が 1

人で 100％。偶然かもしれません。

スライド 75
　すごい論文が、今から 10年前にもう出ているん

です。いいですか。110歳以上の超高齢者を対象に

した剖検で、Super	Centinerial といいますが、その

中に高頻度に心臓に正常のトランスサイレチン、即

ち全身性老人性アミロイドーシス、senile	systemic	

amyloidosis が起こっている。やがて人類は―僕も

そう思いますが、心筋梗塞、脳卒中を克服するだろ

う。それ以後に残るのはこの全身性老人性アミロイ

ドーシスだと、この世界に冠たるサイエンスにこう

書いているわけです。

　僕らの時代がやってきたんです。

スライド 76
　この病気はさきほどお示ししたように、病気の原

因たんぱく質トランスサイレチンが肝臓から作られ

るのです。FAPに外科的な治療かと思いましたけれ

ども、28 歳の青年の勇気で熊本地区で脳死肝移植

が始まりました。こんな治療があると患者会で話し

たら、「母が 44 歳で死にました。私は同じような

人生を送りたくないので、先生、スウェーデンにつ

れていってください。」ということで、1994 年の

2月 23 日のことでありますが、この患者さんがス

ウェーデンに行って脳死肝移植が始まったわけであ

ります。

スライド 77
　チャレンジして失敗することより何もしないでい

ることを恐れよ！

　とにかくどんどん患者さんが荒尾市民病院である

いは熊本大学でお亡くなりになっていく。なんとか

せにゃいかん、ということで一生懸命対症療法を

行っていたわけであります。

スライド 78
　下痢、便秘、それぞれ対症療法にすぎないけれど

も、こんな治療を考案して、患者さんにやっていっ

て、でも患者さんは死ぬ。どうしようもならん。と

いうことでやっていったら、この肝移植に遭遇した

のです。

74

75

76

77

78



－ 117 －

スライド 79
　現在 60例までいったと思いますけれども、原因

タンパク質のほとんどが肝臓から作られるので、こ

の治療をやっていったところ、多くの人が終日労働

を果たしていく。今日も患者さん1人お見えになっ

ておられますが、元気で仕事ができる。あの 10年

で死に至っていた病気が、完全に治るわけではあり

ませんが生活レベルが保持されて、仕事ができる時

代が来たわけであります。

スライド 80
　実際に肝移植をしますと、異常なトランスサイレ

チンの産生構造がなくなりますから、血中のレベル

が 0に近づいていって、終日労働ができるように

なる患者さんが一杯いる。

スライド 81
　これは我々が Neurology という雑誌にだしてお

りますが、自然歴ではこのようにどんどん死んで

いって、10 年で半分ぐらいの人がお亡くなりにな

る。15～ 6年すると全員がお亡くなりになる。肝

移植をすると中に感染症とかアル中などでお亡くな

りになられた方もいらっしゃいますが、有意にこの

治療はいい、ということを証明してまいりました。

スライド 82
　この疾患は思いもかけない治療を産んだわけであ

ります。それは今から 20年以上前、ポルトガルに

6000 人ぐらい患者さんがいる病気ですが、ポルト

ガルの移植外科医のフルタドという人が、移植の時

に取りだした FAP 患者さんの肝臓をしげしげと見

て、もう一回この肝臓を使えるんじゃないか。ドナー

がほとんどいない、今まさに肝疾患、肝臓ガンや肝

硬変でお亡くなりになっている人に、もう一回使え

るんじゃないのと、いって始まったのが、FAP の摘

出肝を利用したドミノ肝移植です。

スライド 83
　実際、なぜか、蛋白を作る肝臓にはほとんどアミ

ロイドが溜まらない。血管の周囲にほんの少しアミ

ロイドが溜まるぐらいなので、この肝臓は肝臓とし

ての機能もいいし、みてください、この FAP 患者

さんの愛すべき肝臓です。まるで若い女性のお尻の

ようにプリンプリンした肝臓で、もう一回使えると

思ったわけであります。

　私は、当時スウェーデンにいて、患者さんを日本

からどんどん受け入れて、スウェーデン人のビヨル
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ン・エリクソンという外科医に肝移植の治療をお願

いしていたわけです。そしたらビヨルン・エリクソ

ンがある日突然いったのです。日本人は肝臓を出さ

ない。そんなのはない。おまえたちの患者さんを受

け入れるためには、肝臓を出してくれ。そのために

はドミノ肝移植しかない。FAP患者さんの摘出した

肝臓をもう一回、スウェーデン人に肝移植させて欲

しい。「患者さんがいいというならいいですよ」と

いったら、日本から来た患者さんは全員 YES といっ

たわけであります。

　そこから始まったのが、このドミノ肝移植であり

ます。なんとしても難病の、肝臓ガンとか肝硬変の

人が、死ぬよりは、僕らの患者さんの肝臓を使って

欲しい。僕も思いました。

　もし家内が肝臓ガンになったら、絶対 FAP の患

者さんの肝臓をお願いしてもらうな、と思ったので、

これを倫理委員会にかけました。当時助手でした。

NHK の 7時のトップニュースになりました。そし

て、ニュースステーションのトップニュースになり

ましたが否決されたのであります。

スライド 84、85
　病的な肝臓を病人にまた移植するとはなにごとか

という話になって、激しいバッシングを受けて、当

時の主任教授に、「私、天草に出ます、もうこんな

事件を起こして騒動を起こして、出ます」といった

ら、「見所があるから大学におらんね」といわれて、

今日ここに立っているわけであります。

　私は、これを当時移植のメッカのようになってい

た京都大学に運んで、ドルの生体部分肝移植という

のを世界で初めてですけどやったわけであります。

スライド 86
　ドナーの肝臓を 3分の 1切り取って FAP 患者さ

んにいれる。その捨てるべき肝臓を肝硬変て苦しん

でいる、肝臓ガンで苦しんでいる人に移植をすると

いう方法です。

スライド 87
　これはその 1例目であります。こんな大きな肝

臓ガンがある。

スライド 88
　こんなに萎縮しているわけです。ここに一杯小さ

なガンもある。

84

85

86

87

88



－ 119 －

スライド 89
　その人に移植をすると、腫瘍マーカーはストンと

落ちる。黄色になっていた身体が白くなっていく。

そして、肝細胞が壊れなくなるということで、この

人は30日で退院していきました。新潟に帰っていっ

た。新聞記者でありました。そして、移植の啓発活

動をやっていた。ところが、3年後に肝臓ガンが再

発して、この人はお亡くなりになりました。

　ある時、新潟に講演にいきました。奥さんが待っ

ていてくれて、先生、肝臓をありがとうございまし

た。あの日のことは本当に感謝しています。3年、

主人は息を長らえて移植啓発活動を行いました。私

たちは濃厚な時間が流れました。決して私は後悔し

ていませんという話をしてくれました。一昨日、新

潟でした。新潟にいったら、神経内科の教授が、先

生その患者のことは覚えてます、というふうにいっ

ていました。新潟は激しい雪で、飛行機が下りずに、

名古屋から上がってまいりましたけど。

スライド 90
　ところが、この様な肝臓を移植した人は、FAP の

患者さんの肝臓ですから、病的な蛋白が突然、血中

に出現するようになっていく。人工的にFAPのキャ

リアが作られた状態になってくる。発症する危機が

あるわけであります。

スライド 91
　案の定、これは不覚でした。なぜなら、FAP とい

う病気は、生まれて 20 歳か 30 歳て発症するわけ

です。発症するまで 20 ～ 30 年かかる、と思って

いたのが、この人は、移植後 5年で腸管にアミロ

イドが溜まる。7年で発症して、6年半で FAP が発

症したのでありますす。

スライド 92
　この時も全国紙にえらい叩かれました。だけど私

は平気でした。というのは、もう教授になっていて、

言いたいことを言わんねと、俺は信念をもってこれ

をやってるんだからというふうな気持ちでした。

スライド 93
　ただ、これはしっかり世の中に知らせる必要が

あるので、私は移植の 1 番いい雑誌、Iatrogenic	

amyloid	neuropathy	医原性のアミロイドニューロ

パチーを我々はこういう治療をして起こしてしまい

ましたということを情報開示したのであります。

これは決していい治療法ではない。だけど、新潟の
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方がお話になったように、感謝する人もいる。だか

ら、必要悪なんだなと、未だに思っております。

スライド 94
　だけどこんなことをいつまでやっていてもダメで

すから、薬でなおさにゃあいかんということで、我々

は沢山いろいろな治療法を考え、外国人がかんがえ

たこの治療法もありますが、それにのっかって、新

たな治療薬を作る努力を一生懸命やっているわけで

あります。

スライド 95
　タファミジスというお薬ができました。これは、

病気を作るトランスアイレチンを安定化するお薬で

あります。これを飲ませると、この自然歴でどんど

ん神経症状が悪くなる人、飲ませると完全ではあり

ませんけれども、進行がスローダウンするという時

代が来ました。

スライド 96、97 
　それから遺伝子を抑える、トランスサイレチンの

遺伝子がこれだけあるとすると、80％遺伝子の発

現を抑える。トランスサイレチンのレベルが 20％

に下がるわけであります。そのような治療、国際治

験にのっておりますけれども、このようにどんどん

病気が進行していくのが、これを注射すると、良く

なる。これだけ良くなるという時代も、今切り開か

れようとしているわけです。

スライド 98
　さらにこのトランスサイレチンを抑える薬だけで

は足りない、なぜなら、全国から我々のところにやっ

ている FAP 患者さんは、身体の中に一杯アミロイ

ドを溜めた進行した患者さんであります。その人た

ちにいくらこんな原因タンパク質を抑えるとか、安

定化するとかいっても、もう手遅れ。さっきの The	

sooner,	the	better! という言葉を思い出してくださ

い。だから、アミロイドを壊す治療戦略が必要であ

ります。アミロイドを壊す研究を一生懸命やってい

るわけでありまして、これが抗体治療であります。

スライド 99
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スライド 100
　簡単にいいますが、このように規則正しく帯がま

かれたトランスアイレチン、それが病気を引き起こ

す時には、

スライド 101
　モネのルジャポネーズのように、帯がほどけてく

るんです。

スライド 102
　そして見えてはいけないところが見える。それを

抗体で押し隠す。医局員はこのスライドだけは出さ

んでくれっていうのです、でも、きみたちおかしい！

分からない人に分からせるためには、分かり易いス

ライドが必要だっ！と。

スライド 103
　この抗体を入れて実際に試験管の中でアミロイド

を作らせるとこのようにアミロイドが抑制される。

スライド 104
　そしてモデル動物で、トランスサイレチンの沈着

をこのように抑えるということで、治療につながる

と思っています。

スライド 105、106 
　プロテナという会社と化血研で共同研究でこれを

何とか薬にしようというところまで来ております。
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スライド 107
　さらに、治る！神経内科、というふうにいってま

したが医局員には、治す！神経内科、能動的じゃな

いとダメだと、患者さんとよりそうような心をもっ

て、なんとかせにゃいかんという気持ちも持たない

とダメだ。だから、治す！神経内科を実践しようと

いっているわけであります。

スライド 108
　これが全ての始まり

スライド 109
　そして、去年、大変うれしいことが起こりました。

それは、熊本の疾患といっていい疾患を研究して、

この賞をいただいたのです。それは、ローカルな疾

患は研究はいやだって、40 年近く前思っていたの

が、これが世界に通用して、今グローカルという言

葉があります。ローカルからグローバル、世界に一

生懸命情報発信して、ローカルからグローバル、そ

れをグローカルと申しますが、グローカルな研究が

認められたということ、恋女房と一緒に受賞できた

ということを、私は密かにうれしく思っているわけ

であります。

スライド 110
　密かにって、こんなスライドを堂々と出して・・

　で、これもうれしいことなんですけど、世界アミ

ロイドーシス学会、今から 40年前、ニューヨーク

にいったときに、FAP のセッションがあったんです

よ。むかつきましたね。小さなセッションでした。

そのあと、ALアミロイドーシスのセッションがあっ

たら、その座長が、レッツトークアバウトリアルア

ミロイドーシス、そこから始めたんです。

　FAPってアミロイドーシスじゃない。田舎の小さ

な病気だ。その外国人はいったんです。ところが今、

このアミロイドーシスの研究を牽引するのは、なん

と FAP なんですね。

　そして私はその会長で、熊本の地、この桜が満開

の―去年みたいに3月にさかなかったらえらいこと

になりますけれども―Winter	to	blooming	spring、

私がつけた題ですが、研究はウインターだった。し

かしこの満開の桜のもとで我々の研究成果も、満開

とはいきませんが、桜が咲きつつあるこの研究成果

を発表するんだという気概でこの学会をするわけで

あります。
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女性　アミロイドーシスは早期発見か大事だとおっ
しゃいましたが、早期というのはどうやって分かる

んですか。症状みたいなのがあるのであれば教えて

くださいぁ

安東　早期というのは、たとえばこの FAP という
疾患であれば足がしびれるとか下痢が始まるとか、

男性であればインポテンツが起こるとか、それから

だんだん身体中にアミロイドが溜まってきて体重減

少が起こる。体重減少が起こってきた時にはガンと

一緒でありまして、ガンもも体重減少が起こってく

るとかなり全身にガンがメタしているというふうに

考えるべきですよね。そのような状況で、いくら生

物化学製剤をやってもきかない。それと全く同じで

神経疾患もその病気の始まる、初発症状、FAP で

あればいまいった症状ですね。アルツハイマー病も

今いろいろなちりょうほう が゙できつつなります。

NCI といって、非常に微細な認知機能の低下、これ

が初期症状になる。その 20年前にアミロイドが脳

に老人斑がはまりはじめるわけです。今世界の学者

はそのアミロイドが脳に溜まりだした磁気をみつけ

ようとして躍起なんです。ですからどんどんその

検査法が進歩して 1つは血液を用いた方法。もう

1つめざましいのは画像ですね。画像による診断

法。そのようなものを組み合わせていけば、たとえ

ば我々の FAP であれば、症状が起こるすれすれの

ところをもう見つけることができるようになりまし

た。

　ですから、いろいろなガイドラインができていま

す。そのガイドラインを、その病気に関係している

家族の方はよく見ていただいて　特に初発症状、こ

れをみていただいて、これが違っている病気でも、

アミロイドーシスであれば我々のところに、例えば

肺ガンであれば肺ガンの専門家、そういうところに

行くという努力が必要だろうと思います。

　家族を守るために、医療人にうるさがられても、

そうじゃないですか、と聞いてみる努力が必要だろ

うと思います。

沖縄　照喜名　ロレンツォのオイルの話で、私も好

きで 5～ 6回見ていますが、あの中で最初のタイ

トルで、アフリカの現地の言葉で、闘わなくちゃと

出てきます。ご両親も病気を解明するために闘うと

いうことで、死に物狂いでやっていくんですが、相

談を受けている時に、こんな病気になった、私は闘

うんだという患者さんも結構いるんです。その場合

はだいたい闘っている人たちが多いですが、苦しい

想いをされている。闘うから。闘うから苦しいんだ

よということをいって、それをなるべく受け入れた

方が楽になるよというお話をするんですが、可能性

かあるんだったら闘っていくのも大事ではあるしあ

のメッセージはそうだと思うのですが、当事者の僕

らが闘うチームとしてやっていくとしたら僕らの心

構えはどうお考えでしょうか。

安東　全くすばらしいお話で、おそらく難病と深く
関与している方のお言葉として重くうけとめさせて

いただきますが、サムセットモームがものすごく含

蓄のあることを言っている、それはノアの箱舟に、

神が、希望という言葉をのせたと。それは最も人類

にとって邪悪な、もっとも人類にとって過酷なもの

である。すなわち、希望があるから我々は苦しい。

オリンピック選手でもそうであって、金メダルをと

ろうと思うから苦しいわけでありまして、本当にそ

の通りで、病気を受けとめて、治らん、もうしよう

がない、思えばその希望はなくなって、その希望を

持つ苦しみというのが、その部分軽減されるのかも

しれませんけれども、私はそうじゃないと思いま

す。これだけ直線的にではなくて、指数関数的に治

療が進歩していって、そんな中で絶対希望を持たな

ければダメだと思います。それは苦しいことですけ

れども、それをもっていでアンテナを広げていく、

そうすると思わぬ治療法に遭遇する。それはロレン

ツォのオイルで、その両親が証明したことでもある

し、それからよくいうのですが、新生児の光線療法

なんていうのは、あれは看護師さんが見つけた方法

で、廊下側の赤ちゃんと窓際の赤ちゃんといろが違

うと。窓際で光線をうけている赤ちゃんの方がずっ

と色が白い。そこから光線療法が始まって、今無数

の赤ちゃんが救われているわけです。ですからその

質疑応答
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ようなこともありますし、やはり難病で苦しむ患者

さんは希望を捨ててはいけないし、いろんな集まり

をもって少しでも軽減させる方法は何かとか、心を

シェアできる方法は何かとか、そして、今最先端の

治療は一体何であるかというアンテナを広げていく

べきだ。それを待っている身は辛いんだろうと思い

ますけれどもしかし、それが積み重なっていって新

しいものが生まれると私は信じております。

　私共の FAP は、もう何十例という剖検を得て、

進歩した学問であります。お亡くなりになった時に

家族は拒否します。たけど 1時間 2時間お話して、

そして剖検に賛同していただいて、我々はロゼッタ

ストーン、それを読み込むように一生懸命努力して

いって肝移植が生まれて、そして治療薬が生まれて

いる。ですからそのような患者さんと医者のつなが

り、そして希望がなければ成り立たない。それは難

病の治療だろうというふうに思っています。

座長　今のご質問に安東先生の素晴らしいお応えに
感銘を受けました。

　安東先生、本当に愛情の籠もった、そしてあんな

に辛い経験を知らなかったのですが、あらためて先

生の治療を実践するという決意と忍耐に感動しまし

た。

　おそらくみなさんも希望、つながりという希望を

安東先生からいただいたのではないかと思います。

ありがとうございました。
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　NPO 法人 ICT 救助隊の活動の概要ですが、主な

活動として難病コミュニケーション支援講座と、

ICT フェスティバルという社会への啓発活動、それ

と個別相談、個別訪問ということで、3つの活動を

柱にしています。

　今回はそのうちの難病コミュニケーション支援講

座ですが、日本全国を対象に活動しています。今現

在で 46都道府県まで活動してきています。

　昨年度は 16 都道府県 27 カ所で講座を開催しま

した。厚生労働省の難病患者サポート事業の委託事

業の一環で、JPA、日本難病疾病団体協議会の主催

として ICT 救助隊が共催して運営した講座が 5カ

所ありました。

　こうやって日本全国で講座をやるたびにアンケー

トをとってきていますが、昨年のセンター研究会で

も発表しましたが、アンケートの中でみなさん講座

を受けたあとに患者さんへの対応が非常にうまく

いった、スムーズにいったという回答が 90％近く

寄せられています。すごく有益な講座だと私たちも

自負しているのですが、講座の特徴として、まず、

集まった人達、知らない人達が集まった講座で、隣

同士でもってコミュニケーションの実践として、透

明文字盤というのを使ってもらって、対話をしても

らいます。実際患者さんたちが日頃から使っている

コミュニケーションの手段です。まずそれを実験し

てもらいます。

NPO法人 ICT 救助隊

「難病コミュニケーション支援講座の実績から見えてきた、
支援者を支援する新しい取り組み」

今井　啓二

　	パネル　4－ 1
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　そして、いろんな IT 機器を使ってコミュニケー

ションをとっているその機械を、患者が使っている

操作と同じようにボタン、スイッチを 1つ持って、

テーブルに一台ずつ機械をおいて、操作してもらい

ます。

　さらに新しい情報としては iPad、iPhone を使っ

たコミュニケーションのしかた、今まで普通に使っ

ていた機械をそのまま難病の患者さんがスイッチだ

けで操作できるようなやり方の情報とか、あるいは

視線入力、ここ数年でとても技術的に進歩してき

て、一般の人たちも使えるようになってきた視線入

力も、いろんな種類、全種類を集めて患者さんが実

際に使ってみるようなこともやっています。

　実際に作業する講座です。話を聞くだけではなく

て、実際に操作します。それを各テーブルでやると

なると、隣同士の知らない人の間にコミュニケー

ションが生まれます。どうしてもコミュニケーショ

ンをとらないとできないことなので。そうするとそ

こでもってその地域で難病に関わっている人達が集

まった講座で、知らなかったひとたちがそこでどん

どん出会って知り合っていきます。そして数年に一

回とか 1年に 1回開かれる講習会だけではなくて、

日頃からそういうものに興味を持って勉強したいと

いう人たちがそこに集まっているわけですから、そ

の中で小さなグループ、数人でもいいからさらに次

の、もうちょっと深いところまでの勉強会を開きた

いというニーズもだんだん出てくるんです。

　目標としては、障害がある方や難病患者のコミュ

ニケーションを確保して、その患者さんのQOL を

向上しようというのが不動の目標としてみなさん

持っていると思います。そしてそこに関わっている

人たち、支援したいという人たち、支援している人

たちが集まったわけです。

　なので、私たちはＮ PO、非営利活動法人ですが、

役割と思っているのが、例えば職種や立場、医療専

門職の方もいれば介護専門職の方もいるし、ヘル

パーやご家族、あるいは当事者の方たちも私たちの

講座には来ます。講座を受けるのになにも制限を設

けていませんので。そこでその人たちが講座終わっ

たあとも交流もてるように、インターネット上に

SNS を利用して、みなさんがいろんな悩みとか相談

を投稿できるような場所を作っていくのですが、も

う 1つは、その地域で勉強会や講習会を開いてい

きたい。自分達だけで小さな勉強会からやっていき

たいというニーズも出てきます。

　その時にこうやって開きたいというときに、実際

にあってお話を聞いてみると、まず機材がない。透

明文字盤や伝の心あるいはレッツチャット、iPad、

iPhone でもスイッチでできるようにして勉強した

いが、でも機材がない。本だけ読んでいてもよく分
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からないということです。

　そういう時には私たちは、お貸ししますと。例え

ば20人の受講生を集めて機械も10台欲しいといっ

た時は 10台貸しますと、私たちが持っている機材

を全面的にお貸しすることもやっています。

　もう 1つ、それにあったピンポイントのテキス

トがない、といった時には、私たちが講座用に用意

したテキストを提供します。さらに予算がない、と

なります。お金がないというときに、例えば、パソ

コン 10台必要です、貸してくださいといった時に、

送りますという時の送料どうする？ということでそ

こで立ち止まってしまうんです、地元の小さなグ

ループだと。そのへんも私たちが支援しましょうと

いうことで、私たちの NPOは難病支援講座を開く

ための助成金や協賛金を集めていますので、それで

やりくりして機材は送りますからどうぞ会場を確保

して開いてください、協力しますという形でやりま

す。

　そして各地域で中心的に活動を支えていく人たち

を支援する仕組み、支援者を支援する仕組みに私た

ちNPOの役割があるのではないかということで活

動を続けています。

　そうやって実際にここ数年で起きてきたこととし

て、埼玉では、講座が終わったあとに病院や難病ケ

アハウスのスタッフたちが、もうちょっと深いとこ

ろまで勉強したいということで、企画、ここは最初

から 30 ～ 40 人集める大きな講習会を自分達で企

画して開きたい。その地域にあった内容のカリキュ

ラムでやりたいということでやりました。

　すでに一杯機械も用意して、患者さんも手伝いに

でかけていって、みんなの前で相手をしたりして、

この時は 50 人以上が集まったということでした。

埼玉なので私たちの活動拠点は東京ですが、夜に

なってから講習会の前にトラックで来て機材を全部

積んでいって、おわったらすぐに戻してきたという

ことです。

　名古屋でも、難病シェアハウスのスタッフや訪問

看護ステーションのスタッフ、福祉用具の業者が集

まって自分達の勉強会開こうということで、イベン

トの時の機器の説明をやり、みなさんで同じユニ

フォームまで作って、伝え隊と言う名前のコミュニ

ケーションのサポート隊を作っています。

　京都は、2008 年に初めての講習会を開いたので

すが、その講習会をきっかけに、京都の難病相談支

援センターが毎年講座を企画するようになりまし

た。10 年近く継続していますが、何回も来る人も

いてだんだん顔見知りになっていって、勉強会交流

会をやるということで、心の耳という名前の会が発

足しました。患者さんの心の耳を聞く耳を持とうと

いうことだったと思います。Facebook で交流の場

を作って情報発信しながらはじまりました。視線入
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座長　今井さんからのお話でした。支援者を支援す
る新しい取り組みということで、ご質問ありました

ら。

日本 ALS 協会　金澤　全国でひらかれて、ALS 協
会の会員も助かっています。お願いというところで

医師の参加が少ないとありましたが、これに関して

はたとえば、補装具などで申請する時に医師も関係

することがあると思いますが、具体的には神経内科

の先生でなくても、往診とかの先生方でもいいとい

うことでしょうか。特に限定はないのですか？

今井　もちろんありません。私は専門職でもないし、

パソコンのボランティアから始まってここまできた

のですが、そのあといろいろ関わった医療者や介護

職等専門職の方のお話を聞くと、とてもドクターに

対する尊敬の念というか、ドクターを 1ランク上

の形という思いを持っていると感じます。そのドク

ターから、コミュニケーションもっと頑張ろうよと

いう声がかかると、そこに関わる専門職や医療職の

方も動き出すんです。そのきっかけづくりにはとて

もいいと思うのですが、さきほどの京都で声をかけ

てくださったドクターも、そういう活動に毎回顔を

だしてくれるのですが、終わったあとの宴会には必

ずあらわれて、やってるかという顔をしていらっ

しゃると、またみなさんも頑張ることになってくる

ので、ぜひ声をかけて欲しいと、コミュニケーショ

ン頑張ろうとぜひ言って欲しいと思います。

質疑応答

力の勉強会では 10人程度のメンバーで、スイッチ

を作る講座なども開き、最後は京都駅前に大きなイ

ベント会場を借りて、沢山の人を集めるイベントま

で開催するほどになりました。

　来たひとたちもその場で体験できる場も作り、大

きなイベントになりました。

　心の耳という、Facebook の画面です。常にアク

ティブに情報交換しながら次に何が必要かと講座の

企画をしています。

　熊本も長いです。5回6回と講座を開いています。

同じように来た人たちの中で勉強会を開いていこう

ということで始まりました。一昨日、小さな勉強会

に 12人が集まって開きました。このあと吉田さん

が発表すると思いますがゆるっとまるっとつながろ

うというボランティアグループ、勉強会が熊本でも

始まりました。

　課題というよりも願いですが、各地で活動が始ま

るきっかけが必要です。やりたいという人は必ずそ

の地域にいるのですが声をあげ、手をあげてやろう

という人がいないんです。いろんな職種、立場の人

が集まるのですが、残念ながらお医者さんがいませ

ん。ぜひドクターの参加も欲しいなと思うのです

が、さきほどとてもよく活動している京都はあるド

クターの一言で、みんなで勉強会を開こうというと

ころから始まりました。

　誰かが大きな声をあげて、やろうっ！といってく

れる、それがお医者さんだったときにすごくうれし

いと思います。

　もう 1つは、どんな小さな活動でも何かをやる

と必ずわずかでもお金が発生します。今考えている

のは、支援者を支援するファンディングが必要だろ

うと思いますので、ぜひみなさん協力よろしくお願

いします。
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　（合成音声）　聞こえますか。私たちは iPad で動

く指伝話というコミュニケーションアプリを開発・

販売しています。絵や写真を使った分かり易い絵

カードを自分達で作ることができ、合成音声と一緒

に使うことができます。
　（女性音声）このように流ちょうな声で話をする

ことができます。

　（男声音声）絵カードは画面タップはもちろん、

スイッチ操作で選択する場合でも 50 音表から文字

を 1 つずつ選択するよりも簡単ですので、身体の

動きが自由でない方たちにも多く使っていただいて

います。

　その場で文字を入力して音声で伝えることもでき

ますが、こうしてあらかじめ用意しておけば、昨日

のように緊張して言葉がなかなか出てこないという

こともありません。

　言語障害にはスピーチの障害とランゲージの障害

があります。最初の指伝話のユーザーは、喉頭ガン

で声を失ったスピーチの障害の方でしたが、次に出

会ったのは、脳出血による失語症、ランゲージの障

害の方でした。

　ランゲージの障害だと文字を 1 つずつ選択する

ことができません。それ故指伝話は絵カードタイプ

に進化したのですが、結果的に画面操作やスイッチ

の利用にも良くなったというわけです。

　これは言語聴覚士との出会いが幸いしました。指

伝話には言語リハビリテーションの専門家の知恵が

沢山入っています。

　私は一般社団法人結ライフコミュニケーション研

究所の理事、研究員として、黄金の脳の研究や、人

生においてコミュニケーションは大切なものである

ということの啓蒙活動をしています。

　研究所の代表理事はドクターで、理事には言語聴

覚士もいます。私は言語聴覚士会などでセラピスト

など医療従事者むけの講演をすることがあります。

　難病の方とのコミュニケーションに関する講座の

ときに、意思伝達装置をいつ導入すべきですか、と

いう質問を受けることが多くあります。質問の背景

は、この進行性神経疾患の方のコミュニケーション

の流れがあります。

有限会社オフィス結アジア

「iPad をコミュニケーションや生活の中で活用し楽しむ
～いつから意思伝達装置を導入するか？に対する答え～」

高橋　宜盟

　	パネル　4－ 2
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　最初、うまく言葉が発生できなくなり、筆談やコ

ミュニケーションボードを使い始めます。パソコン

も使い始めます。身体が動かなくなると、スイッチ

を導入。それも使えなくなると、視線入力を検討し

ます。この時に、そろそろスイッチを使いましょう

というのがいえな、というのです。それは進行が次

の段階に進んだことを告知するから、言い出しにく

いというのです。それによって、適切な導入タイミ

ングを逃してしまうことがあります。

　病気が進行してから新しいことをするのは、病気

や障害がなくても大変ですよね。

　みなさんは、身体機能はどんどん衰えていくとい

いますが、回復だってしますし、特に心は成長だっ

てします。人生は死ぬまで成長の日々です。

　これは機械・マシンを中心に考えるか、機会・チャ

ンスを中心に考えるかの違いだと思います。

　制度で手に入るからもらわないと損だというの

は、よくありません。やりたいことがあり、それが

可能だから欲しい。制度がなくても欲しいと思うも

のでなければ意味がありません。

　指伝話は日常生活用具で支給を受けているのは、

まさに日常の生活に根ざして使って欲しいと思って

いるからです。

　指伝話、iPad を導入した方は、最初は会話を楽

しんでいますが、次にやりたくなるのがリモコンを

使う、電気をつける、カーテンを開けるといった環

境制御です。

　ところで夜、奥さんが部屋に入ってきた時に、カー

テンをあけるというのはどういう行動でしょうか。

窓からは満月の月明かりが入る。君が来るとぱっと

明るくなるよ、と伝えたいのでしょう。そして、今

夜は月が綺麗ですね。私たちはこういう伝え方をす

る民族です。
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　五十音の文字だけがコミュニケーションではない

と、私は思います。

　（生声）ここからは反省しなければいけないこと

も込めて自分の声でお伝えします。

　これは私の祖父です。90の時にガンが見つかり、

あと 3ヶ月の命だということになって家族と一緒

に愛媛から引っ越してきて神奈川で住むことにな

りました。その時に、おじいちゃん 100 歳まで頑

張ろうっていったんですね。祖父は、小児科医を

ずっとしておりまして、それこそ死ぬまで現役のド

クターでいたかったんですが、90 の時にガンが見

つかってもうやめなきゃいけない。失意のうちに

神奈川に引っ越してきました。その祖父に対して

100 まで頑張ろう！って、3ヶ月と分かっていなが

ら言ったんですよ。そしたら、じいーっと私の目を

見て「100 までしかだめか？そのあとはどうした

らいいんじゃ？」と言ったんです。ほんとに気づい

ていなかった。ごめんなさいって思いました。おじ

いちゃん、最期だからというので私の両親はもう全

財産なげうって、おじいちゃんのために何とかしな

きゃいけないといって、旅行に連れて行こう、祖父

はとても旅行が好きだったので、グリーン車をとり、

ホテルも最上級ではないですが、できるだけいい部

屋をとる。エレベーターのそばの部屋を予約するな

んてして、連れて行ったんですよ。

　「これが最期の桜じゃ」って、10 回言ったんで

すね。それで 100 歳までは元気に生きてました。

100 歳過ぎて、ケアハウスに 102 歳から入るよう

になって 103 歳ぐらいになるどもう外に出られな

かった。結局 105 歳の時に嚥下に失敗をして、飲

み込みがうまくできない。もう流動食に変えなきゃ

ねっていった 3日後に、「それじゃったらもうええ

わ」と言って亡くなったんです。

　でも、彼も、自分でも自分の誤嚥をみてもう余命

が短いということが分かってたけども、もう興味が

あることをやっていこうって言った瞬間に 15年も

寿命が伸びてしまった。私たちはこれを死ぬ死ぬ詐

欺と呼んでいるんですが、もう両親はね、もうあと

1年だから、あと 1年だからといって、自分達の老

後の生活資金がなくなっちゃったぐらいです。大変

だったんです。でも、それでも、祖父はすごく喜ん

でくれたし、私たちの心にいつまでも一緒にいます。

　これは祖父に iPad を渡して、指伝話を使っても

らおうと努力したんです。100 歳のユーザーがい

るなんて、かっこいいかなと思ったら、ちょっとう

まくタップができなくて、結局指伝話のユーザーに

はなってくれなかったんですが、唯一詰碁のアプリ

だけは使ったんですね。彼は碁が好きだったので。

　「あの、電気のヤツを出してくれ」って言うんです。

iPad とかいう言葉も一切覚えなくて、「電気のヤツ」

でずっと詰碁をやってくれたんです。でも彼にとっ

ては、これが 100％満足する iPad の使い方だった

んだと思います。

　使いこなそうなんておもわなくて、ただ使えばい

い。それから興味が出てくる。そのきっかけになる

というのはこの iPad には含まれているんじゃない

かと思います。
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　昨年末に総務省でこれから ICT、IoT、ロボット

というふうに時代がどんどん変わって産業は変わっ

ていくんだけども、こういう世の中で高齢者とか障

害者に対してどういうふうに我々は接していったら

いいんだろうか、ちょっとコメントを下さいといわ

れて呼ばれて講演をしてきました。この時のテーマ

も「これは機械ではなく、機会です」チャンスなん

だと。ICT はきっかけなんだと。ICT は解決策では

ないという話をしてきました。

　その時に言ったのは、我々が年を取ろうと若かろ

うと病気であろうと元気であろうと、今ある状況が

普通。でもただある状況だけ、じゃなくて、そこか

らよりよくなろうとか、よりよくしよう、周りのこ

とも含めてよりよくしようという気持ちがあるとい

うのが、人間として普通、という状態なんじゃない

か。これをうまくサポートしてくれるのが ICT の力

なんじゃないですか、っていうことを、総務省で話

をしてきました。

　そして、ここから導き出した答は、ST さんとか

らよく聞かれる、この意思伝達装置をいつ導入する

のですか？という答えは、そういう質問じゃなく

て、楽しい iPad ライフをいく始めますかって聞き

直したらどうですか。今でしょう！今日でしょう！

ですよ。あれははやり言葉の通りです。もう帰りに

iPad 買いましょう！っていうぐらいのノリで、楽

しんでやろうって。別に指伝話使わなくてもいいん

です。iPad 買ったら写真が撮れるから、とりあえ

ず写真を撮ってみるんです。病室にいって、もう暗

い顔してこうやって寝てるおじいちゃんがいたら、

どうやって話聞いたらわからないってセラピストの

人いうけど、私だったら、まず写真を撮ります。は

い撮るよ！っていったらついニコッてしちゃったり

するんです。そうすると、いい顔したねー、何かい

いことあったのー？っていったら、「今日は看護師

さんが優しかった」あー今日はよかったんだ。じゃ

あ明日もまた写真撮ろうね。毎日いい顔してーって

写真撮って 1週間笑顔日記をつけるんですね。そ

したら指伝話でこうして、看護師さんが優しかった、

ご飯が美味しかった、孫が来た、みたいな感じでやっ

たりするわけですよ。

　それだけで会話ができてくる。それのきっかけに
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ぜひ使って欲しいと思います。

　こないだ、病院に呼ばれていって、ちょっと様子

を見て下さいといわれて、使っている方の様子見て

きたんです。そしたら iPad、だいぶ古ーいのを使っ

てらっしゃったんです。あ、これどうしたんです

か？っていったら、「孫が持ってきたんだ。孫のや

つをちょっと借りてるんだ」って言ってくれたんで

すよ。もうそれだけでいいんです。孫とのコミュニ

ケーションできてるじゃないですか。そういうきっ

かけに、ちょっと使ってください。

　そして、いつから始めたらいいか、といったら、

今日です。あ、昨日からやっておけばよかった、先

週やっておけばよかった、病気になった 2年前に

やっておけば良かった、っていろいろ思うかもしれ

ないけど、いいんです。今日、始めれば。今日はこ

れから先の人生で 1番早い日だと、よく言われて

います。だから思い立ったら、今日始めよう！って

いうふうにできたらいいと思っています。

　私たちはメーカーでもありながら、こういうコ

ミュニケーションはとても大切だなということを一

緒に考えようという活動もしております。ぜひご興

味ある方は、もしくはご質問ある方はいつでもメー

ルください。Facebook で高橋宜盟を調べていただ

ければ、ぜひお友達になっていただければと思って

おります。

　そして私たちはいつも、決めつけない、あきらめ

ない。祖父が 3ヶ月で死ぬといわれても、そうだっ

て決めつけない。それを反省しています。どんな病

気であっても、希望をもって生きていこう。そう思っ

ております。

　ありがとうございました。
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座長　iPad はここ 2 ～ 3 年の新しい機器なので、
ぜひ会場のみなさん、質問ありましたらどうぞ。

兵庫県立リハビリテーション西播磨病院　水田　以

前 ALS の患者さんの時にマイトビーをデモで持っ

て行って練習でいれてもらったら、三島亭ですき焼

きを食べたいと。京都で有名なすき焼きやです。家

族が涙を流して、意思伝達装置というと、おしっこ

したいとかベッドをあげてとか、そんなことばかり

考えてるけど、実はご家族とコミュニケーションを

とりたい。今日のお話をきいて、本当に面白かった

です。患者さんはコミュニケーションとりたいし、

家族もコミュニケーションをとりたい。そのために

よいツールを提供していただきたい。それから、も

う 1つは、高齢の方にこういう機械をもっていく

と、それだけで拒否されるので、使って楽しいもの

を作っていただきたい。よろしくお願いします。

高橋　ありがとうございます。頑張ります。

座長　使うためには機材がないと困るかと思うので
すが、ちなみに iPad は今いくらぐらいで買えるの

かと、日常生活用具の制度のお話がでてきましたが、

その制度利用を使うのか、それとも他にも制度使え

たりするのか。

高橋　iPad は今だいたい 5万円ぐらいでWi-Fi タ
イプが買えます。アプリはそれぞれ金額が決まって

います。制度を使う場合は、全国各市町村の判断で

すので、正直統一された見解はあまり出ていません。

八王子市のように iPad そのものを提供するわけで

はないけどもアプリは認めます。ただアプリだけ渡

すわけにはいかないので iPad つけときます、とい

うような提供の仕方をうまくやってくださってると

ころもありますし、専用機でないと絶対日常生活用

具は出せませんというところもあります。私共の場

合は指伝話というアプリしか動かない iPad のセッ

ティングにして提出すればよろしいですかというこ

とで許可をとって認めてくださるところもあれば、

逆にそれをいって怒られたところもあります。高橋

さんそれじゃだめだよ。指伝話しかつかえない様な

iPad じゃ、iPad の意味がない。もっと興味もった

ら外に出て写真だって撮りたいでしょう。そういう

ふうに使わなきゃダメなんだ、という自治体があり

ました。そうかと思えば、絶対認めないからねとい

うところもあるので、各自治体に一つ一つ丁寧に話

をしていくようにしています。ただ私たちは、制度

で買ってそのまま転売してしまうケースも昔はあっ

たという話を聞いているものですから、必ずセラピ

ストと組んで、この人本当に使えるの？伝えたいと

いうことはどういうことなの？ということを話し

あった上で導入するようにしています。ちなみに障

害者手帳の音声言語障害の 3級 4級というのがあ

りますが、最高 3級ですが、それをお持ちの方だっ

たら携帯用会話補助装置というのがあります。それ

から上肢の麻痺ということで身体障害の手帳 1級

をお持ちなら、言語がなくても会話が著しく困難で

あるという医師の意見書があるとOKといってくれ

るところもあります。

　難病認定だけ受けていてもいいというところもあ

れば、それだけでは足りないので必ず手帳をとって

くださいというところもあります。

　iPad とそのアプリの部分については会話補助装

置ですが、スイッチとかアダプター、アームなどは

情報通信支援用具というカテゴリーが別にあって、

前者が 98,800 円、後者は 10万円の枠が標準です。

ただ市町村によって全然違っていて、27 万円まで

OKというところもあれば 98,000 円までというと

ころもあります。各市町村にお問い合わせしてくだ

さい。もし指伝話キットという形でご購入をという

ことであれば私共にご連絡いただければ、過去に実

績があるところなら簡単でしょうが、初めてのとこ

ろであればうちから各市町村に連絡して説得いたし

ます。

質疑応答
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　Ⅰ．はじめに。HAL の医療用下肢タイプ (Hybrid	

Assistive	Limb）は緩徐進行性の神経・筋疾患患者

を対象に、2015 年 11 月に「生体信号反応式運動

機能改善装置」という新医療機器として薬事承認さ

れた治療用ロボットであり、2016 年 9月より医療

保険適用開始となりました。

　適用疾患は、筋萎縮性側索硬化症、脊髄性筋萎縮

症、球脊髄性筋萎縮症、シャルコー・マリー・トゥー

ス、遠位型ミオパチー、先天性ミオパチー、封入体

筋炎、筋ジストロフィーの 8疾患です。

　当院は病床数 120 床の二次指定の救急告示病院

であります。主に内科系疾患のリハビリテーション

を、私を含め 18名のセラピストで行っています。

　2016 年 11 月に HAL を導入しました。適応

患者である顔面肩甲上腕型筋ジストロフィー

(facioscapulohumeral	muscular	dystrophy： 以 下

FSHD) 患者に対し、サイバニック随意制御モード

（CVC モード ) を用いた治療を実施し、その有用性

および今後の課題について考察しましたので報告し

ます。

　Ⅱ．方法。症例は 50歳代の女性、FSHD発症後、

約 30 年経過しています。modified	Rankin	Scale3

であり、身のまわりのことは自立してどうにか行え

ています。

　HAL の歩行運動処置は 2016 年 11 月～ 12 月に

1クール目、2017 年 3月～ 4月に 2クール目、同

年 7月に 3クール目を実施しました。頻度は週に

3回、1回の訓練時間を約30分前後と設定しました。

　HAL の歩行運動処置を合計 9 回行う前後の、

10m歩行テスト ( 加速期と減速期を除いた定常状

態 6m)、2分間歩行テストで歩行速度・距離の評価

を試みました。

医療法人春水会　山鹿中央病院　理学療法士

「顔面肩甲上腕型筋ジストフィー症に対する
ロボットスーツ HAL Ⓡ  医療用下肢タイプの有用性」

川崎　伸二

　	パネル　4－ 3
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　計測を行う時期は、1クール目初回を A1、9 回

終了後を A2、18 回終了後を A3 とし、2クール目

の初回を B1、9回終了後を B2、同様に 3クール目

初回を C1，9回終了後を C2と表記しています。

　なお、本研究は院内の倫理委員会にて承認されて

おります。

　写真は訓練をされている映像です。ホイスト機能

のある転倒予防装置で支持した状態で歩行訓練を

やっていただきました。

　Ⅲ．結果です。

　上のグラフ 1の歩行速度では、1クール目開始時

の秒速が 70.33cm/sec、9回終了後で少し下がって

69.58cm/sec、18 回終了後は 78.88cm/sec と入院

期間の中では上昇しています。

　ここから退院され、約 2ヶ月間の在宅の期間を

経て、再入院していただき、同じように計測しま

した。その際は 77.05cm/sec から 9 回終了後に

83.06cm/sec まで伸びています。ここでもう一度

退院をされ、在宅期間の間にまたどうしても下がっ

てしまいました。3クール目の初回が 73.22cm/sec

から 9回終了後で 73.83cm/sec という結果でした。

　下のグラフ 2が 2 分間歩行距離です。1クール

目の初回が 57m、9回終了後は 62.3m、それから

74.5m というふうに入院期間中に歩行距離は改善

しました。

　そのあと在宅期間を経て 2クール目初回 68m、

9 回終了後で 80m まで上昇、在宅期間の間に一

旦下がって、3クール目開始時が 75.5m から 9回

終了後が 84.2m。1 ～ 3 クール目までのいずれに

おいても 2分間歩行距離は延長しました。改善率

は、A1 ～ A3 では歩行速度が＋ 12.15％上昇し、

在宅期間で－ 2.31％。2クール目訓練後＋ 7.8％、

在宅期間で－ 11.84％。最終的には 3クール目で

+0.8％上昇しました。

　同じように 2分間歩行距離においても＋ 30％

後に－ 8％、その後＋ 17％から－ 5％、最終的に

11％上昇し、退院という形です。

　左は第 1クール直前、右は退院される直前の写

真です。骨盤の遊脚期側への傾斜の減少、また下肢

振り出しの股関節の外転の減少、立脚側への荷重量

が増加されて左上肢の外転の減少という変化がみら

れました。
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　矢状面ですが、立脚後期における股関節伸展の増

加、重心の前方への移動と後方に位置していた頭部

の前方移動もみられました。胸腰椎前彎角度が以前

より減少していました。杖を持っている肘の伸展角

度も増大しました。

　Ⅳ．考察です。

　本症例は中殿筋などの股関節外転筋群や体幹の筋

力低下によるデュシャンヌ歩行があり、かつ、胸腰

椎の強い前彎及び側彎があり左右への重心の動揺が

歩行の際に強く表れていました。

　HAL を用いた治療によって、歩行における正常

パターンに近い歩容改善効果が得られ、結果として

歩行速度の向上や同時間内での歩行距離の増加が図

られたのではないかと考察しました。

　今回、FSHD 患者の HAL 歩行運動処置において、

CVC モードでの部分免荷歩行訓練を中心に実施し

ました。歩行の特徴として、デュシャンヌ歩行が強

く出現していたことで困難する場面もありました

が、結果として歩行速度の増加・2分間歩行距離の

増加といった効果を認めました。さらに、FSHD 発

症後約 30 年という長い経過があるにも関わらず、

治療効果が得られ、羅病期間の長い FSHD患者にお

いても、HAL による治療を積極的に検討すべきと

考えました。

宮崎県難病相談支援センター　水野直美　訓練はど
こでも受けられるわけではないので、病院の受診方

法について教えていただきたいのですが、話を聞い

てみたいとか、訓練がどのようなものかという相談

があった時に、私たちがどのようにアプローチして

繋がるのか知りたいのです。

川崎　HAL を導入している病院がどこにあるか分
かりづらいところもあるかと思います。担当から宮

崎県にはまだ導入された施設がないと聞いていま

す。熊本県も当院の山鹿一件しかありません。手帳

を申請されている都道府県があるので、またいで

となると、手続上いろいろあるかとは思いますが、

CYBERDYNE 社の担当者に聞くのが 1番かと思いま

す。CYBERDYNE 社の担当者が来ていますので、病

院の情報をいただいて外来受診などの情報をお聞き

いただくのがよいかと。また、CYBERDYNE社のホー

ムページに「導入施設一覧」も掲載されてますので、

合わせてご確認いただければと思います。

質疑応答
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　当法人は熊本県より熊本県難病相談支援センター

を委託運営させていただいております。本日は当法

人ならびに熊本県難病相談・支援センターで取り組

んでまいりました IT コミュニケーション支援につ

いて発表します。

　これまでの経緯です。平成 19年より熊本では難

病相談支援センターや当法人にて IT コミュニケー

ション支援講座を 5回開催してまいりました。講

師は熊本県 ALS 協会のコミュニケーション支援担

当者や ALS 協会さくら会、NPO 法人 ICT 救助隊の

皆様にお願いしてまいりました。

　参加者について。これまでは患者、家族、学生、

支援者に参加いただきました。参加された皆様から

は参加してよかったとの評価をいただいてまいりま

したが、コミュニケーション支援講座なのに支援者

同士のコミュニケーションや横のつながりはどうな

のか、また年に 1度くらいの集中講義だけで果た

してどれぐらい患者さんのニーズに応えられるのだ

ろうか。困ったとき、相談できる仲間が同じ職場内

だけではなく他の職場や多職種でアイデアを出し合

うことができたら、患者さんにとっても支援者に

とってもよいのではないかと考えました。

　本年度は ICT 救助隊の今井先生・仁科先生に相

談し、共に学び今後につなげようということで 11

月 25 日 26 日の二日間にわたりコミュニケーショ

ン支援者養成研修を開催しました。熊本県内におい

て難病や障害、慢性疾患の患者さんにコミュニケー

ション支援を行っている支援者のネットワークを根

付かせることと、支援者間のグループを発足させる

ことを目的としました。講師としては ICT 救助隊の

今井先生・仁科先生、熊本南病院の梶原先生、西九

州大学の植田先生、サポートとして東海大学工学部

の泉先生にもご尽力いただきました。

　研修内容です。一日目はオリエンテーションのあ

と自己紹介を行い、グループワークを行いました。

グループワークの課題として、参加された皆さんが

特定非営利活動法人熊本県難病支援ネットワーク
熊本県難病相談・支援センター

「熊本のＩＴコミュニケーション支援について
～コミュニケーション支援グループの発足に至るまで～」

吉田　裕子

　	パネル　4－ 4



－ 140 －

それぞれコミュニケーション支援を行う中で①困っ

たこと、②工夫したこと、③疾患名を附箋に書いて

いただき、グループ内で共有のあと、それぞれのグ

ループごとに全体に発表していただきました。その

後講師よりコミュニケーション支援の概要、生活支

援や制度についてお話いただきました。その後、コ

ミュニケーション機器の紹介や体験を行いました。

　2日目はスイッチの適合、オリジナルスイッチの

製作。実際にスイッチ製作していただき、その後実

際に機器を動かす体験をしました。視線入力にも触

れていただきながら最後には講師の植田先生から長

崎や佐賀でのコミュニケーション支援グループの紹

介をいただき、熊本でのグループ発足についてお話

しました。

　研修会の様子です。グループワークの様子や透明

文字盤の体験、コミュニケーション機器の体験等を

している様子です。中央の小さな、指の一関節ある

かないかのスイッチを使ってオリジナルスイッチを

製作しました。スイッチを作って実際に機器が動く

かどうか体験しました。

　アンケート結果です。参加者は 1日目 31 名、2

日目 31 名、実人数 33 名でした。アンケートには

33 名中 24 名が回答いただき、内訳はご覧の通り

です。

　参加者を地域別にみました。開催場所が市内だっ

たことも関係するのか、市内からの参加者が多くみ

られました。

　これまで携わったことのある難病の方の疾患名で

す。上位を占めるのは ALS やパーキンソン病、多

系統萎縮症、脊髄小脳変性症など神経難病が上位を

占めていますが、炎症性腸疾患や膠原病などの難病

の方にも多くの方が携わっておられました。今回の

研修でよかったと思う内容については、一日目は透

明文字盤について良かったというご意見が最も多

く、2日目はオリジナルスイッチ製作がよかったと

いうご意見が多くありました。
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　次回取り入れて欲しい内容について、視線入力や

装置、各機器について詳しく知りたいというご意見

や、臨床上の具体的な課題を出してほしいというご

意見もありました。複数回答があったものとしては

iPad やタブレット等を取り入れて欲しいというご

意見をいただきました。

　感想です。沢山いただいた中からの抜粋となりま

す。コミュニケーションを図りにくい方々に対して

QOL の豊かさへの可能性を感じ、関わる 1人とし

てもっと知識を持ち支援できる一人になりたいと思

いました。植田先生の講義でもありましたが、あき

らめないということが大切と感じました。患者さん

が必要になられた時に自信をもって提供ができるよ

うになるために、もっと学んでいきたいと思いまし

た。自分達の職場の中の専門職にも透明文字盤の使

い方、作り方なとを伝えていけたらというご感想も

ありました。

　今回開催して分かったこと、また今後の課題につ

いてです。参加者について。今回開催したのが熊本

市内だったこともあるからか、熊本市内からの参加

者が多く偏りが見られたので、県内全域からの参加

があるようにしていきたい。会場についても先程申

し上げたように、市内だけではなく、県北や県南な

ど様々な会場で開催することにより、参加しやすい

状況がうまれ、県内全域からの参加者増加にもつな

がるのでないかと感じております。

　また、身近に貴重な支援者の宝が沢山あったとい

うことも発見でした。患者さんに寄り添っていきた

いという想いあふれる専門職の皆さん。またスイッ

チ製作など手際よくこなし講師と同じように他の参

加者の方へ教えられていた工学部出身のセンター就

労担当者など発見も多くありました。

　また講師から近所のパソコンの得意なお兄ちゃん

が助けてくれることもあるとの言葉を聞き、専門職

に限らず誰もが支援者になり得る可能性の大きさも

感じる事ができました。

　こちらが全体での集合写真です。

　ということで、熊本のコミュニケーション支援グ

ループを始めました。グループ名を「ゆるっとまるっ

とつながろう」といいます。センター研究会の開催

前日である 2月 9日にも研修会を行ってまいりま

した。今日こちらにもおられる ICT 救助隊の今井先

生・仁科先生、オフィス結アジアの高橋先生が講師

としてお力添えくださいました。また当日参加され

た方々も数名このセンター研究会へ参加くださって

います。
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　参加職種に関しては、こちらに記載してある方々

が参加くださっていますが、記載のない職種の方や、

医師の先生方にもぜひこれから参加いただいて、一

緒につながっていきたいと思います。まだ参加して

いただいていない方たちにもぜひ参加していただ

き、これからどんどんつながって

、輪を広げていきたいと考えています。

　昨日の研修会の様子です。

　「ゆるっとまるっとつながろう」では、定期的に

自主的な学びである研修会を開催してまいります。

参加者の中で得意な部分については講師を務めるこ

とができます。人に伝えることにより、その方自身

がより一層知識を深めることもできますし、人に分

かり易い言葉を考え、工夫にもつながるのではない

かと期待しております。

　年に一度のメンテナンス研修、最新情報を得るた

め ICT 救助隊の先生方やさまざまなコミュニケー

ション関係の先生方にこれからもお願いしながら研

修会を継続して開催してまいります。また事務局の

ようなことを当法人が担ってまいりたいと思ってお

ります。

　これからゆるやかに、まあるく、いろんな人たち

とつながっていきたいと思っております。

佐賀県難病相談支援センター　三原　佐賀県でも毎
年こういう研修会を開催しているのですが、病院の

方が多いし、私たちの中で問題に思っているのは、

介護の施設の中などに患者さんたちがいらっしゃっ

て、意思伝達というか文字盤さえ使えないところが

すごく多いことに課題があると思っています。ネッ

トワークの方でやられているそうですが、資金はど

うされているのか。それからどういうところに案内

を出してらっしゃるのか　教えてください。

吉田　資金ですが、様々な助成金や ICT 救助隊の
先生方がNEC の助成金、厚労省のコミュニケーショ

ン支援の助成金などを利用し、研修会を開催してき

ています。「ゆるっとまるっとつながろう」に関し

ては、センター職員もボランティアで参加していま

す。　発信については、相談は難病相談支援センター

で受けておりますので、専門職の方からの相談を受

けた際に、こういう研修会がありますよ、と案内を

して参加を促しています。あと、関係機関や報道関

係等に研修会、勉強会、交流会の開催情報を伝えて

います。それをみて患者さんやご家族、専門職の方

たちも参加いただいています。「ゆるっとまるっと

つながろう」に関しては、Facebook で見て来まし

たという方もおられます。少しずつ支援者の輪を広

げていけたらと思っています。

質疑応答
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座　長

パナソニックエイジフリー株式会社	 　松尾　光晴

「レッツ・チャット、レッツ・リモコンほかご紹介」
　パナソニックエイジフリー株式会社	 　　松尾　光晴

「コミュニケーション支援機器について」
　NPO法人 ICT 救助隊	 	 	 　　仁科　恵美子

「機械がよくなる中で機会を失わずに楽しむために」
　有限会社オフィス結アジア	 	 　　高橋　宜盟

「アームサポート「MOMO」のある生活を体験しませんか」
　テクノツール株式会社   　　田代　洋章

「ロボットスーツ HAL 医療用について」
　CYBERDYNE 株式会社   　　松下　裕一

「気管内痰の自動吸引器について」
　トクソー技研株式会社   　　徳永　修一

「携帯型吸引器キュータムについて」
　日東工器株式会社	 	 	 　　渡辺　健

「食器から食育を」
　株式会社ひまわりらいふ		 	 　　福永　すぎ子

「自社製品のご紹介」
　メガネのヨネザワ	 	 	 　　田之畑　貴大
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「レッツ・チャット・レッツ・リモコンほかご紹介」
松尾　光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

　意思伝達装置レッツ・チャットという商品、これ

は意思伝達装置で一番シンプル、簡単、トラブル全

くないという機械です。これができなかったらどん

なパソコンの機械でも意思伝達できなくなるという

ことで基礎になっている機械なのでぜひ試しても

らったらと思います。もう一つは、レッツ・リモコ

ンという商品を出しています。皆さんテレビを見ら

れるというのは 1つの機会ですねきっかけになっ

ています。そこでテレビをスイッチひとつでポンと

やるだけでテレビが使えるという機械です。これで

スイッチを使うということと、ボートスキャンと

いった考え方を学んでもらえるような商品で、安

い方で 5800 円、高い方で 10000 円で非常に安い

機械です。デモ機もありますのでこれをぜひ試して

ください。うちの会社で離床アシストロボットのリ

ショーネというベッドと車椅子が変形するもので

す。難病の方に導入してきています。是非ちらしを

ご覧ください。

「コミュニケーション支援機器について」
仁科 恵美子　NPO 法人 ICT 救助隊
　アナログから、いま透明文字盤をやっているんで

すけれども、今回は普通の意思伝達装置、スイッチ

操作で行うものや、こういった装置を持ってきてお

りますので、後は話題になりました視線入力で意思

を伝えられる透明文字盤といったアナログな方法か

ら、視線入力までご紹介しますので是非展示会の方

に来てください。

「機械がよくなる中で機会を失わずに楽しむために」
高橋　宜盟　有限会社オフィス結アジア

　「指伝話は 3600 円、指伝話プラスは何と英語を

話して 5000 円、指伝話メモリは 19800 円です。

１回ダウンロードしたらネットに繋がなくても使

えますよ。」「今だけ？」「今だけなのでしょう？」

「いえいえ、今だけではありません。ずっとこのお

値段です。一度お買い上げいただければずっとお

使いいただけます。」「ウァー、ウィウィ」「That’s	

amazing ！」「アプリをダウンロード、インストー

ルができなくても大丈夫です。設定サポートもして

います。さあ皆さんいかがですか。私のしゃべりな

ら結構いけてるでしょう。」

　こんな風に楽しくも使えるようにしてあります。

是非使ってみてください。

機器展示プレゼンテーション

　	パネル	5　機器展示プレゼンテーション



－ 145 －

「アームサポート「MOMO」のある生活を体験しませんか」
田代　洋章　テクノツール株式会社

　テクノツールの田代と言い

ます。大きくは３つ持ってき

ています。１つは筋力低下を

きたして腕上げにくい人、腕

上げにくいので色々な活動が

制限されている人のアームサ

ポート機器「MOMO」という

のを持ってきています。2つ目、

頭の動きをマウスの動きに変換するような ZOMO

という支援機器を持ってきています。もう一つ、半

分デジタルのミテタッチというワイヤレス透明文字

盤を持ってきていますので是非体験してみてくださ

い。

「気管内痰の自動吸引器について」
徳永　修一　トクソー技研株式会社
　気管内痰の自動吸引器をご説明します。大分の B

さんがどうしても在宅で過ごしたいというなかで、

先生方と、自動吸引器を開発しようと 11年かけて

開発しました。現在皆さんに喜ばれてまして QOL

の向上で苦痛の軽減とか夜はぐっすり眠れる。病院

とか施設とか在宅の中で、吸引する看護師さんの負

担軽減が大きいと。それからもう一つは在宅療養

したいけれども吸引が大変だと

いうなかで、在宅療養できると

いう可能性が広がるということ

で大分の患者さんですけれども、

夜も起きることがなくなったと

いうことで喜ばれています。展

示していますのでよろしくお願

いします。

｢ロボットスーツHAL 医療用について｣　
松下　裕一　CYBERDYNE 株式会社

　私どもはロボットスーツ

HAL を取り扱っておりまして、

先ほど山鹿中央病院の川崎課

長が色々と発表していただき

ました。いま一番新しい医療

用 HAL という治療として認め

ていただいた機器ですのでご

興味いただければ、県外の施

設とかもお話しさせていただければと思いますの

で、展示室の方に来ていただければと思います。も

う１枚、まだ正式にリリースはされていませんが、

信号を読むセンシング技術を生かしたコミュニケー

ションツールを開発しまして、福祉装具費の支給対

象となっておりますので、正式リリースでき次第皆

様にご案内ご紹介させていただければと思っており

ます。
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「携帯型吸引器キュータムについて」
渡辺　健　日東工器株式会社

　本日展示させていただい

ているのは吸引器です。今

までのものは、だいたい３

キロから４キロで、患者様

をサポートされる方、荷物

が非常に重くてご苦労され

ておられるということでし

た。弊社はもともと医療用

ポンプのメーカーでして、訪問看護・訪問リハビリ

そして患者様の団体から、ポンプのメーカーであれ

ば軽くて使いやすくてしかもパワーは据え置き型と

同じものを作れるんじゃないかとお申し出いただき

まして開発しました。いま ALS を初めとして吸引

を必要としている患者様に数多く導入していただい

ています。ご用意しますのでどうぞご覧下さい。

「食器から食育を」
福永　すぎ子　株式会社ひまわりらいふ

　熊本市内で福祉用具のレ

ンタルと販売をしているひ

まわりらいふです。誰もが

暮らしやすい環境づくりを

目指して衣食住から提案し

ています。衣服は着やすい

服、お身体の状態に合わせ

たおむつの選定とか、食は

崇城大学とコラボしまして食べやすい食器を開発し

ました。食育食器といいまして、ネットショップで

全国展開をしているところです。住宅改修を症状に

合わせて行っておりまして衣食住でお困り事がござ

いましたらご相談ください。

「自社製品のご紹介」
田之畑　貴大　メガネのヨネザワ
　弊社は視覚・聴覚に関する福祉機器を取り扱って

おります。代表的なものですと拡大読書器といいま

して文章や写真などを大きなモニターに映し出して

見やすくするという機械で

す。他にも白杖や音声時計

など豊富な種類を取り扱っ

ております。こういった商

品の殆どが役所に申請を出

すことで１割もしくは２割

の負担でご購入いただけま

すのでどうぞお気軽にご相

談ください。今日は展示物も数点ご用意しておりま

すので是非お立ち寄りください。
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熊本難病・疾病団体協議会	 	 中山　泰男

「九州における難病カフェの広がり・ネットワーク
　形成について―新たな難病支援の形の提案―」
　難病NET.RDing 福岡	 	 	 池崎　悠

「熊本震災から学ぶ　私たちがやっていくべき取り組み」
　かごしま難病支援ネットワーク	 黒木　恵子

「熊本県難病相談・支援センターにおける
新たな就労支援の取組みについて」
　熊本県難病相談・支援センター 田代　晋也

「難病患者の就労支援に関する地域シンポジウム
　開催について―パッケージ化の試み」
　国立障害者リハビリテーションセンター病院	 深津　玲子
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　昨年 12月に熊本市で開催した九州難病カフェサ

ミットの開催報告をします。

　今日は、私たちのグループの紹介、難病カフェと

は何か、普及背景、サミットの開催報告、カフェ形

式の支援の可能性についてお話します。

　私たちのグループは 5年前から福岡県で交流会

や世界希少難治性疾患の日のイベントなどを通して

難病の理解また就労の促進を目的に活動していま

す。

　その中で私たちは難病カフェというものを 2年

前から開催しています。一体どのようなものなのか。

　その定義は開催している主催者によって異なりま

すが、共通しているのは、対応するのが患者さんで

あるということ。ピアサポートが受けられるという

ことです。また申込不要でいつでも誰でも来ること

ができる。そして企業のオープンスペースであった

りレンタルカフェであったりだれでもアクセス可能

なオープンな場所で開催されています。1番大事な

のが、病気を問わずに参加できることです。カフェ

の様子です。希少疾患の方でも食べられるようなメ

ニューづくりに配慮したりもしています。

　カフェによっては行政との協働をしているところ

もあり、難病相談・支援センターや難病患者就職サ

ポーターの支援・相談が受けられるようなところや、

専門職の相談が受けられるカフェもあります。

難病NET.RDing 福岡

「九州における難病カフェの広がり・ネットワーク形成について
―新たな難病支援の形の提案―」

池崎　悠

　	パネル　6－ 1
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	　私たちが把握しているだけで九州には 8カ所の

カフェがあるといわれています。長崎は市内に 3

つのカフェがあります。

　ではどうして近年で難病カフェがこんなに普及し

たのか。

　その背景にはこの 3つの要素があると考えてい

ます。

　一つ目、近年難病患者さんまわりの法律の整備が

されましたが、実際にその法律を運用していくのは

地域です。この中て生活レベルの患者さんの課題を

解決するということで、その地域の役割が重要に

なったことが挙げられます。

　また、患者会の高齢化や人材不足があげられます。

先日、私たち福岡でガン患者さんと今後連携してい

こうと意見交換会をしました。その時もガンの分野

でもやはり高齢化というのが進んでいると聞きまし

た。、これから日本は高齢社会に突入しますが、こ

の問題は避けられない問題です。

　3つ目、交流会、講演会形式の限界です。みなさ

んもご経験あるかと思いますが、講演会をするとな

ると、まず会場を決めて申込をして何時から何時ま

でいてくださいと固定的に決まっていると思うので

す。それが難病患者さん、となると、今日は元気で

も明日元気じゃないかもしれない。午前中元気でも

午後は元気じゃなかったりもします。そんな患者さ

んのニーズと固定的な開催形式があわないというの

があります。。

　そんな中、カフェというのは疾患を限定しないで、

気軽に参加できます。そして就労や福祉サービス、

周囲との関係など生活レベルの悩みや情報共有がで

きる場として普及してきました。

　続いて、昨年 12月の九州難病カフェサミットの

開催報告です。

　こうして普及してきたカフェですが、2017 年ま

では九州各県独自にカフェを開催していました。で

もそのやり方は主催者によって手法も違い、そうい

ういろいろ違った知見を集めれば、いまからカフェ

をする人たちにもそれは活かせるんじゃないかとい
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うことで、意見交換会を 12月に開催することにな

りました。

　参加団体は、宮崎が書面参加でしたが、5県 7団

体ものカフェが熊本に一堂に会し、意見交換を行い

ました。

　カフェの主催者から出た意見を集約すると、毎回

少ない人数でコンスタントに開催している形式と、

福岡のように何十人、入れ替わりも激しくて、多め

の方がいらっしゃるカフェ形式がありました。その

中に毎回専門家を招いて講義を行ってそのあと交流

会形式のカフェを行うところと、場所だけ提供して、

主催者があまりタッチせずに来た方たちで交流して

いただくカフェがありました。開催形式は、その 4

つにわかれるかと思います。

　カフェの開催に至った背景は、まず主催者自身が

周囲との関わりや仕事でちょっとした、上司に病気

のことを分かってもらえないといったことを相談す

る場所がなかったのが 1つ。そして、患者会のマ

ンネリを打破しようと思った。法律の対象外の患者

の支援をしたかった。気軽に集まれる場が欲しかっ

た。こういう背景があげられましたが、全てに共通

しているのは、既存の支援の形式に限界を感じてい

るところです。

　意見交換では、行政との協働をどうやっているの

か、担当の方が数年で変わったりしますが、そこを

どうカバーしているか、参加者のニーズのコント

ロール、申込不要としているので沢山くるのか全然

来ないのか読めないところがあってどのようにし

ているのかというお話がありました。あと難病カ

フェって流行っているのでカフェと銘打っただけで

実質全然、気軽さがないような交流会がこれからで

てきたら困るなということで、「カフェ」の一人歩

きになったら困るという課題があげられたりもしま

した。そして、今回せっかくいろんな県が集まって

サミットを行ったので、今後ネットワークをどのよ

うに作っていこうかという話もでました。

　これはカフェサミットの開催報告ですが、相談の

心理的ハードルを低くしたのはカフェの大きな功労

であると考えています。また、同じ病気の患者会で

課題を共有して、その課題が似ているのは当たり前

なのですが、一方全然違う病気の患者さんでも、生

活レベルの課題は似てるんだなというところ。疲れ

やすい、薬のこと、医療者とのコミュニケーション

といった課題が共通しています。疾患が違っても、

課題が共通していると知ることは、療養の視野を広

げることにつながります。
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　このサミットの集まった主催者で Facebook でグ

ループを作って今後も意見交換をしたり、私たちの

サイトの下に全国の難病カフェの情報を一覧でみら

れるように情報ページを作ったりもしています。

　カフェ形式の支援の可能性はどのようにまとめら

れるのか。

　今までだと、患者の支援をしようとなると患者

会を作ろうというのが 1番最初にくると思います。

でも、そもそも難病患者さんは少ないので、同じ難

病の人をみつけるだけでも一苦労です。また会を作

るとなると、会則だったりお金のことだったりいろ

いろ知識や実務的な経験が必要になってきます。一

方で、カフェは気軽にはじめることができる、これ

は大きな違いです。

　またカフェで構築される関係性も今までの講演会

みたいに、情報をあげます、聞いている人はそれを

もらいます、という一方的な関係ではなくて、場を

提供する人も、作る人も対等な関係が構築される、

それがカフェの大きな可能性です。

　また今までの支援形態、平日に中央にいかないと

支援が受けられませんでしたが、カフェは場所も柔

軟に検討できるし、土日に開催できるのがすごく大

きな特長です。

　平日はなんとか働ける、ぐらいの難病患者さん。

でも平日にセンターに行ったり、ハローワークに

いったりするようなことはできない。そういった方

が、土日に、しかもハローワークの人もセンターの

人もいる、いろんな難病患者さんもいるようなとこ

ろにアクセスできるようになるというのは、今まで

固定的だった支援の形から柔軟に対応できる支援へ

という難病の支援における、とても大きな転換点だ

と考えています。
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　今後九州のように、地域に根ざしたカフェがいろ

んなところで開催されるように、私たちの今回のサ

ミットの開催報告、ノウハウを九州の主催者ネット

ワークで今後編纂・公開していく予定です。

　気軽に、公的な支援機関へもアクセスできて、か

つ幅広くいろんな病気の方と交流できるカフェは、

今後より生活に密着した課題解決の場となっていく

のではないかと考えています。

ぼちぼちの会　カフェの回数として場所だけ提供し
てみんなが集まってきてというのがありましたが、

それだったらなんの取り柄があるか分からないか

ら、さくらみたいな人とかそういう人があったら。

池崎　福岡のカフェの場合は、何を話したらいいか
分からないという方がいると思ったのでメニュー形

式で、コーヒーにしますか紅茶にしますとかと聞く

のと同時に、今日お話したいことは病気のことです

か、生活のことですか、お仕事のことですかという

ふうにメニュー表を用意していました。そして同じ

メニューの方を同じテーブルに誘導してお話してい

ただくと。このテーブルちょっとうまくお話がいっ

てないなと思ったら私たち主催者がファシリテー

ターとして入って、どうされましたかとお話を進め

たりはしています。さくらみたいに。

深津　ハローワークの難病患者就職サポーターの
方って、私もあとでシンポジウムの話をしますが、

非常勤ですので、土日だと振替休もないし時間外手

当もないから、出せないということで、なかなかお

呼びするのが難しかったのですが、平日じゃない日

にやられるということで、そういう縛りはどうやっ

て解消されましたか。

池崎　最初は本当にご好意だったのですが、難病セ
ンターと共催という形にしたので、そこでお呼びす

るとしています。

深津　ハローワーク側が土日とか休日には非常勤の
職員は出せないというのが、私は言われたのですが。

池崎　ご好意ということでしたが、社労士を正式に
お呼びするようにして、就職の話はそちらで対応し

たりしていました。

質疑応答
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　全国から来られているでしょうから、熊本と鹿児

島の位置を示しました。

　地震、水害、台風は、全国でも災害を受けますが、

鹿児島には噴火というものが生活の中にあります。

桜島は日々噴火しており、天気予報には、桜島の風

向きがでます。風向きによって洗濯物を外に干すか

家の中に干すかを決めます。

　鹿児島の活火山の地図です。上から霧島山の新燃

岳から諏訪瀬島まで、全国には活火山が 100 以上

あるそうですが、１割の 11個の活火山が鹿児島県

にあります。

　桜島は 100 年に一度ぐらい大きな噴火を起こし

ています。大正の大噴火から 104 年経っています。

いつ噴火してもおかしくないと鹿児島の人たちは桜

島の噴火には注意して生活しています。原発もあり

ますので防災訓練が行われています。

　忘れもしませんが、2011 年 7年前の 2月 11 日

にかごしま難病支援ネットワークを立ち上げまし

た。それから 1ヶ月後、東日本大震災が起こるな

んて思いもしませんでした。

かごしま難病支援ネットワーク

「熊本震災から学ぶ　私たちがやっていくべき取り組み」

黒木　恵子

　	パネル　6－ 2
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　ここ熊本は、2年前に大きな地震を２回起こし、

鹿児島に住んでいても、それを体感する肌で感じた

災害でした。

　鹿児島県は、南北 600 キロで離島が多く、最南

端の与論島からは沖縄がよく見えます。

　私たちは、災害時は子どもやお年寄り、難病者や

障害者、そういう弱者という人たちが大変な目に遭

うということで、熊本の震災を機にみんなで勉強し

ようということなりました。昨年は鹿児島大学の地

質学の先生に桜島の大噴火、南海トラフ地震につい

てお話を伺いました。

　熊本地震を経験され、難病患者や障害者に大学を

開放された熊本学園大学の講師の先生にも来ていた

だいて、勉強を重ねました。

　会場には沢山の難病患者、家族、行政、専門職の

皆さんに集まっていただきました。事前に加盟団体

の中で水や食糧の他、何が必要になりますかという

アンケートをとりました。

　すると、薬・ケア用品、電源、介助者、医療情報

という課題があがりました。

　その中でもっとも大切なのは、非常時にどうした

らいいのか、自分たちで考えることが大事ではない

か。自助努力が最も必要ではないかと言うことを勉

強することにしました。
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　先生から学ぶことも大切ですが、自ら学ぶことで、

自分たちにできることがどのようなことかを書き出

して討論してみることにしました。

　真ん中にいるのは岩崎さんという SMAの患者さ

んです。全員非常時のリュックを持ち寄りましたが、

岩崎さんのリュックには、お薬他水、ほとんどばっ

ちり揃っていたのですが、食糧が何ひとつ入ってい

ませんでした。登山家がチョコレートを持って登山

をするといいますが、普通にリュックの中にチョコ

レートや飴を持っておくのが大事だと気づきまし

た。

　この勉強会で、災害は自宅に居るとき、仕事場、

それだけで災害にあうわけではない。通勤途中や、

いろいろな場で災害にあうことがあります。外出時

のこともしっかり学んでいかなければならないとみ

んなで確認しました。

　私たちは自ら支援を受ける身です。非常時に何か

をしてもらえると思いがちなことが分かりました。

災害時は支援者も被災者です。私たちができること

は自分たちでやっていくということを充分に考えて

いかなければならないということを再確認しまし

た。

　災害が起こった時の安否確認、NTT の 171 伝言

ダイヤルというものがあります。毎月１日と 15日

には練習できます。災害が起こってどうしようと

いうのではなくて、日頃から練習をしておくのも 1

つだと思いました。
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　このような通信手段がありますが、災害発生する

と家庭用電話は繋がりにくくなりますし、携帯電話

も繋がりにくくなります。県の防災研修センターで

勉強しましたが、身近な公衆電話を知っておくこと

が大事だと学びました。避難袋にはぜひ小銭を入れ

てください。お札より小銭の方が重宝するというこ

とも学びました。

　最後のスライドてす、少し鹿児島の宣伝です。

　明治維新から 150 年ということで、鹿児島は大

変盛り上がっております。今西郷どんがテレビで放

送されています。今日もあります。私宮崎出身で、

鹿児島弁喋れませんので申し訳ないです。しかし鹿

児島弁検定を受けました。筆記試験なので合格しま

したが、鹿児島弁は喋れません。昔、武家の子ども

たちはこういうことばを学んだそうです。

　「泣こかい　跳ぼかい　泣こよか　ひっ跳べ～」

　鹿児島に暮らして私も 30年以上たちます。鹿児

島人の強さ、懐の大きさを感じていますが、西郷ど

んを見ますと、チェストとよく叫びます、泣くくら

いなら跳んでしまえっという薩摩隼人の気概を感じ

ます。

　私は宮崎出身なので日向カボチャだったわけです

が、今は薩摩おごじょでしょうか。

私たちも「ひっ跳べ～」の精神でかごしま難病支援

ネットワーク、これからも学びながら少しずつ進ん

でいきたいと思います。

座長　抄録を読みますと、隣近所の人たちに支えて
いただきたいところ、とあります。当事者の私たち

にしかでいない事を明確化させ、とも。隣近所の人

がいてくれたら助かる、即効性が高いですね。ここ

らで何かお考えがあれば。

黒木　里中が書いた文章です。私はこういう身体で
すが、地域社協の福祉委員をしております。こ老

人と共に旅行にいきますと、皆さんお元気で私が 1

番介護されるほどです。障害者や難病者が地域に出

ていくことで私たちを知ってもらうことでは地域の

助けがなければ私自身はなかなか前へ進むことがで

きませんので、それが 1番大事かと思います。地

域の皆さんに支えていただいて、それでも自らも自

分の身は自分で守ること自助努力が必要です。甘え

るばかりではなくて、自助努力をしなければいけな

いと里中は言いたかったのだと思います。

質疑応答
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　熊本県難病相談・支援センターで就労支援の担当

をさせていただいております。

　難病支援センターでは就労の相談が多く、働きた

い、働き続けたいという思いがあっても、、病気に

よる生活の状況の変化から就労に対する不安が生

じ、スライドにあるような相談者の声がありました。

実際の就労相談の声としては、発病して社会との距

離感を感じる。要するに、会社を休みがちになり、

引きこもり状態になって、自分と他の方との距離感

が生じてしまう。病気を隠して働くしかないのか。

治療、家事、子育て、働くことの両立が必要。治療

費のために仕事をしなければいけないのか。経済的

に負担増がある。発病して復職できるのか、今まで

の自分と違う。そもそも再就職できるのか。働いて

いる会社に迷惑をかけてしまう。仕事で同僚のお荷

物になりたくない。体力・気力がもたない。自分は

何ができるのかわからない。家族・パートナー、両

親、同僚は自分を理解してくれないといった話があ

ります。これらは就労をする上でとても不安を感じ

ている言葉なのです。

　健康な頃と違う状況になり不安や焦燥感、自己肯

定感の低下につながっていきます。

　熊本県は平成 19年度から就労支援シートを使っ

ています。相談者に仕事の履歴や病気については書

いてくれます。ところが、仕事上の配慮、希望職種、

やりたいことできることなど、項目 3、4、5がな

かなか書けません。なぜかというと、やりたいこと

がわからない、能力・強み、自分自身が分からない。

そして、ハローワークに求人票を選びにいっても何

を選んでいいのか分からない。どうしていいのか分

からない。熊本弁で、「どぎゃんしたらいいのでしょ

うね」といった相談を受けます。

熊本県難病相談・支援センター

「熊本県難病相談・支援センターにおける
新たな就労支援の取組みについて」

○田代晋也　吉田裕子　森田伸子　吉村美津子
 　  　田上和子　栖本美幸　近藤一惠

　	パネル　6－ 3
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　そこで当センターでは新たな取り組みとして、

キャリアコンサルタントが寄り添って就労というの

を一緒に考えてみましょうと声掛けをしました。ま

た、自分自身を観る上でとても重要なのは、お仕事

の経験なのです。そこから自分の強みや価値観を見

出すために、キャリアの棚卸しというのを実施しま

した。まずは、相談者が経験した仕事の整理整頓を

キャリアコンサルタントの私と一緒に行いました。

　当センターではセンター相談員とキャリアコンサ

ルタントの 2人体制で面談を行います。病気に対

するもの、体調管理、服薬、睡眠、食事、日常行動、

主治医との関係性といったものはセンター相談員が

聴き取ります。キャリアコンサルタントは、就労経

験、社会との関わり、成功体験、実績、長所・短所、

価値観、興味・関心、できる事・できないこと、就

労に対する目標設定、いつまでにどのように就職し

たいのか、を聴き取っていきます。

　また、キャリアコンサルタントは履歴書の書き方、

職務経歴書の書き方もレクチャーをします。

　まず患者さんが、自分が働く条件などを知る必要

があります。そのために体調管理シートを書いて自

分が動ける時間を導きます。今の生活習慣から働く

時間を視覚化していくのです。つまり視覚化するこ

とは自分が改善すること、就労に必要なことを具体

化することになります。就労可能な時間や条件を具

体的に導くのです。

　次に仕事の棚卸しです。これは仕事の経験を語っ

ていただきます。特に必要なのは、成功した仕事、

興味あった仕事、面白かった仕事、自分が前向きに

やった経験を自分自身で再現してもらいます。そし

て、仕事の経験を整理整頓していきます。

　そこには仕事の内容、実績、心がけたことを書き

出します。特に心掛けがすごく大切なのです。例え

ば営業のアシスタントの方が、「毎朝コピーの用紙

の量を確認します」と言われました。「それって毎

日やるの？」と尋ねると、「そうです毎日やりまし

た」。何でそれをやるの？と聞くと「だって営業の

方が朝一番でコピーする時に用紙がなくなったら困

るでしょう。契約などでお客さんのところに行くの

に時間がかかったら大変ですよ、お客との約束に遅

れてしまいますからね」と話をされました。つまり

その方は自分の仕事の実績と心がけたこと、そして
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組織で何が自分の役目なのかというのを認識されて

いる。そういったものが就労ではとても必要という

ことに気づいてもらいます。

　自分の強み、得意なこと、こだわっていること、

そういったことが仕事の棚卸しをやることで、観え

てくることになります。

　次に仕事の選択をやります。やりたいことは興味。

できること・強み・資格は能力。こだわり・大切に

していることは価値観です。能力、価値観、興味ちょ

うど交わる部分というものを、仕事として選択する

ように促します。交わり部分はなぜ必要か、仕事を

継続するためにはとても必要なことなのです。たと

えば、興味だけで仕事を選択したら興味が薄れてき

た場合、「もう仕事を辞めよう」という考えになり

ますが、価値観が「私は社会に貢献したい」という

なら、その興味との重なりが仕事への気持ちを引っ

張ってくれます。「仕事を続けよう、辞めない」。と

考えます。もし、その原因が能力不足で、図の円が

小さいならば、その重なりが勉強しようという気持

ちにしてくれます。つまり、能力の部分がどんどん

広がっていき、3つの円が重なるところが生まれま

す。そして３つの重なりは適職になるのです。難病

の方にもこの考えを持って欲しいということを勧め

ています。

　また、価値観の中には病気に関する想い、病気と

共に生きるという想い、治療と仕事を両立したいと

いう思いが含まれます。仕事と治療を両立するとい

うことを含め、仕事の選択をしていくことを勧めま

す。

　就労支援の過程を示します。キャリアプランニン

グプロセスといって、アメリカのキャリア開発の中

で構築されたものです。効率良く、仕事につくため

の 7つのステップを示します。黄色は当センター

が担う場所です。ステップ１の意志決定はなぜ働く

のか、どういう条件で働くのか、どういう暮らしが

したいのか。ステップ２の自己評価は、仕事の棚卸

しから自分は何ができるか・強みとは何かなどを導

きます。ステップ 3は仕事の選択。前で説明した 3

つの円の交わりのところを自分でみつける。ステッ

プ 4、5、6は情報提供、ハローワークとかから情

報提供を受ける。仮決定、これは求職・求人票でハ

ローワークから提供を受ける。職業訓練は、職業訓

練校などで行ってもらう。ここのステップ４，５，６

の部分だけは連携して各機関に依頼します。そして、

ステップ７の就職をする場合には、応募書類の作成

を当センターでサポートします。履歴書、職務経歴

書、それから添え状、お礼状まで、全てにおいてサ

ポートします。相談者が就職できるという自己効力

感。つまり、自信みたいなものを当センターが担う

ステップ１、２、３、７を踏むことで、できてくる

ということになります。

　これらのステップを踏んでいくと、面談後の声、

社会との距離感を、自分から歩み寄って距離感を縮
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めることができる。病気を必ずしも隠さず仕事がで

きる。治療、家事、子育てと仕事を両立するやり方

が分かった。休職中だけど復職する時に何が必要な

のか、何をしなければいけないのか分かった。同僚

や会社に理解を求める手段を学んだ。気力・体力を

維持するセルフマネージメントワークショップに参

加したい。自分に何ができるのか、足りないか気づ

いた。再就職するためにできることを整理し、取り

組みはじめた。家族への体調等によって話や相談が

できるようになったということでした。

　効果として、就職に対する自己効力感が得られた。

「就職できるじゃないか」という気持ちに相談者が

なったことです。

　まとめです。相談者は難病を持ちながら働いてい

る、自分の姿のイメージをする、これを漠然と病気

で仕事できないなという不安感を払拭することが

できるようになる。相談者は 20代から 60代まで、

自分で就職先や、復職する決断や、職業訓練等の道

をそれぞれが選択していかれました。就労に結びつ

かない方も自分がやりたいことが明確になったとの

声。体調の管理などに対して前向きに取り組むきっ

かけになったとの声。また、相談者は体調の変化に

伴い新たな不安や問題なども起こり得ます。これは

私たちがいつも考えていることですが、定期的な声

かけなどによって、継続的な支援が必要と感じてい

ます。実は定期的なお声がけをしたら半年後とか

数ヶ月後に就職が決まった方もいらっしゃいます。

　私たちは、様々な相談者に対応するために、セン

ター職員もタッグを組んで、組織で就労支援に対応

していきます。そして私たち相談員 1人 1人が自

己研鑽に努めることが必要と考えています。

　特に今、国の方では両立支援という国策が話題に

なっております。みなさんの言葉をぜひとも上（国）

にあげて、治療と仕事の両立支援をもっと加速する

ような取り組みをお考えいただければと思います。

佐賀　秀島晴美　難病の患者さんの場合は、医療と
の連携がすごく必要になってくると思います。就労
に関しても本人が自分の病気を職場に説明すると
か、職場の方に理解していただくとか、そういった
ところで主治医との連携とかも必要になってきます
し、職場の受け入れに関しても、就職したら終わり、
ではなくて、その先の調整をしていくのがとても大
切になってくると思いますが、そういったところで
されている支援があれば教えてください。

田代　復職する場合とかは必ず相手側の会社の質問
事項とか先生の書いた診断書をどうやって患者さん
が説明できるか、実はそれも訓練することをやって
います。ただ、それが万遍なくできているかといえ

ば、いまからの課題だと思っています。

秀島　ガンの患者の就労継続支援を進めているとこ
ろで、そちらで進んで下さっているので、それに難
病がくっついるので医療がどうしても必要なので
す。疾患によっては良かったり悪かったり進行して
いったりというのがあるので、医療との関係という
ところで、就労の場でどう支援していくか悩んでい
るところです。

田代　たぶん熊本は今からの課題だと考えていま
す。関係性を作るというのはとても大切なので、今
からの課題と思います。

質疑応答
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　今回報告させていただくのは前回のセンター研

究会で報告させていただいた、今進んでいる 3本

の研究のうちの 1つです。難病法の施行により、

難病患者の支援制度が整備され、現在では、難病

358疾患が障害者総合支援法に基づく障害福祉サー

ビスの利用対象となっています。けれども調査研究

の結果では、周知については不充分です。そこで、

障害者福祉サービスのうち、特に就労移行支援や就

労継続支援など就労系サービス利用の実態と活用方

法の周知を目的として、地域シンポジウムプログラ

ムのパッケージ化を試みたので、それをご報告しま

す。

　シンポジウムの基本企画を作りました。基調講演

が 2本、私がいままでやってきた福祉系就労支援

の研究の調査結果を中心に組み立てたものと、春名

先生がずっと蓄積してきた労働・障害者雇用分野で

の難病の方への支援という労働系の立場からの研究

の成果発表の 2つを基調講演として、第 2部がパ

ネルディスカッションで、それぞれの地域の支援機

関、難病相談支援センター、ハローワーク、地域の

事業所、就職されている難病当事者の方、その方を

雇用している企業といった方々をパネラーとしてパ

ネルディスカッションを行うという基本企画です。

これはこの研究に先だって北海道で伊藤たておさん

たちと協働してプレでシンポジウムを開催し、そこ

で基本の形を作りました。

　基本企画プログラムをこの研究班と一緒に共催と

いう形でやってくださる難病相談支援センターを募

集しました。この 1年間で 5カ所の難病相談支援

センターが応募して下さいました。佐賀県、沖縄県、

群馬県、高知県、そして福岡県は先日終わったばか

りです。

　参加人数は、高知だけまだ報告書をいただいてい

ないので、未分析です。60名から100名の参加です。

国立障害者リハビリテーションセンター病院

「難病患者の就労支援に関する地域シンポジウム開催について
―パッケージ化の試み」

深津　玲子

　	パネル　6－ 4
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　佐賀県は、去年 1月 29 日開催、参加人数 71 名。

基調講演は 5カ所とも同じです。パネルディスカッ

ションのパネラーは、ハローワーク主任雇用指導官、

障害者職業センター、就労系福祉サービス事業所、佐

賀では就労移行も就労継続ももっている多機能型の

事業所でした。当事者および彼を雇用する企業の所長

です。難病相談支援センター長の三原さんも加わり、

非常に活発なディスカッションが行われました。

　この時の参加者は、男女比はご覧の通りで、所属

先は患者・家族が半数、企業、行政、就労支援機関

という形です。シンポジウムの感想は概ね良いと。

　佐賀県の時には、かなりマスコミへ広報していた

だき、NHK とか地元の新聞も入って、かなり活発

な広報をされて、おそらく患者・家族の方が多かっ

たかと考えています。

　沖縄県です。参加人数が66名。パネラーは、ハロー

ワーク統括職業指導官、移行と A型をもっている

就労系福祉サービス事業所―ここでいう事業所は難

病の方が利用された経験、支援したことがあります

―及び難病相談支援センターの職員でした。

　女性の方が多かったです。所属先は、患者・家族

が多いですが、行政、就労支援機関などいろいろな

ところから来て頂いて、参考になったという評価で

した。

　群馬県。11月 21 日開催し、参加人数 57名。群

馬県はセミクローズにして群馬県内にある全ての就

労系の事業所にちらしをくばり、そこからの支援者

のみの参加という形です。参加者の所属先としては

福祉・保健、労働というかたちで、支援者がいろい

ろなところから来てくれてはじめてこういう難病の

人の就労支援の話をきいたと言う方も沢山いて、意

義があったと思います。女性が非常に多かったです。

感想は非常によかったということです。

　高地は 12月 2日に開催しましたが、まだ集計を

いただいていません。この時のパネラーは産業保健

総合支援センターと労働局の職業安定部職業対策課

からきていただいています。

　福岡。1月 26 日に開催しました。参加人数 99 名

でした。パネラーはハローワーク難病患者就職サポー

ター、障害者就業・生活支援センター、いわゆるな

かぽつセンター、就労移行支援事業所、当事者およ

び彼を雇用する企業の人事担当課長で、非常に有意
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義なディスカッションができたと思っています。

　参加者の所属先ですが、非常に多様で、地域の就

業生活支援センター、難病患者と家族、一般企業、

教育機関、就労継続支援事業所、就労移行支援事業

所等地域の現場でこれから支援をしていただく事業

所から多くきていただけています。内容は良かった

というのがここでも多いです。

　実はこの 5カ所の中で難病患者就職サポーター

が、実際現場でハローワークでやってくださってい

る方が参加できたのはここだけなんですが、ここだ

け金曜日開催で、あとはぜんぶ土日にやっています。

札幌の時も難病患者就職サポーターが来てくれたの

ですが、日曜だったのですがボランティアできてく

れました。

伊藤　ちょっと複雑です。お金はボランティアだけ

ど、職場の了解を得てボランティアで参加という形

でした。

　実は、難病患者就職サポーターがパネラーじゃ

ない他の 4カ所も、フロアには来てくれています。

それは個人参加できてらっしゃる。ハローワークも

行っちゃだめというわけではないのですが、雇用上

の条件の問題で休日出勤させられないといったこと

があって、そこはネックですが、パネラーの構成と

してはだんだんとブラッシュアップされていって、

直近の福岡の形は非常に良かったと思っています。

　これは厚生労働官研究費を用いた研究の一環でや

らせていただいていますが、その研究班会議に参加

した厚生労働省の担当者からも、こういうパッケー

ジ化をしていろんな地域、熱心なところ、あまり進

んでいないところでやってはどうかということもい

ただいているので、広報も含めた部分も検討してい

きたいと考えております。

　もう一つの研究で、就労支援の場での難病の方へ

の合理的配慮という研究の方で、難病患者当事者の

アンケート調査をしております。そのデータをマ

ニュアルに反映させますので、ぜひご協力いただけ

ればと思います。

座長　就労の難病患者のＱ＆Ａを作るころ、春名先
生のしたで私も研究班に 3年ほどおりました。い

ろいろ勉強もさせていただいたのですが、難病の人

がサービスを使うというのがなかなか地元にもって

かえってやるのが難しくて、サービス提供責任者研

修や初任者研修で難病の部分を 1時間もらったり、

いろいろやったんだけども、実際、現場は待ってる

んだけどなかなかこないという声をいただく。そし

て政府の 28年度の数値は 0.08％の利用率。なかな

か進まない。私なりに考えましたら、障害者手帳を

既に持っている人達はA型やB型使ったり福祉サー

ビスも使っている。手帳持っていない人が、0.08％

であったんではないかなと解釈しているのですが、

今のシンポジウムのデータみますと、手帳の有無は

入ってないですね。そういうことも背景も教えてい

ただけますか。

深津　平成25年の時に全事業所調査をやっていて、
その年から障害者総合支援法の対象になったのです

が、それ以前から手帳があると使えるので使ってま

すが、その時点で僅かですが、医師の診断書を持っ

て利用している方はいらっしゃるので、今年、今年

度もう 1回事業所調査をやっているのですが、そ

れはかなり増えて、手帳なしで訓練等給付で事業所

を利用している人は増えてはいます。ただ、厚生労

働省の統計の時には、就職までの間に就労移行使っ

ているあいだに手帳をとられる方も結構いらっしゃ

るので、そうすると、手帳有りとカウントされてし

まうので、なかなかピュアな難病で手帳なしの方と

いうのでしか数えられていないので、実情を反映し

ていないと私も思います。

質疑応答
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　本日は、大きく 3つ伝えたいことがあります。

まず 1つは、疾患の概要についてです。私自身 27

年間この病気と共に生きてきまして、私自身の症状

を踏まえながら疾患の概要をお伝えしたいと思って

います。

　2つ目が患者会の立ち上げについてです。なぜ立

ち上げようと思ったのか、立ち上げに向けて何をし

てきたのか、立ち上げを通じてどういう変化があっ

たのかをお伝えしたいです。

　最後 3つ目が、患者会の今後についてお話した

いです。

　まずこの病気ですが、発症頻度としては 10万人

から 100 万人に 1人、人数でいうと、100 人から

1000 人ほどと言われています。社会保障について

は小児慢性特定疾病の対象にはなっているんです

が、指定難病は対象外となっています。平成 29年

度と平成 30年度の指定難病追加分対象候補には選

ばれてはいたんですが、発病の機構が明らかではな

い、という要件を満たさないことから、対象にはなっ

ていません。

　この病気の症状ですが、3つ主に症状があります。

骨と皮膚と内分泌に発症します。骨については、私

の症状でいいますと、すごく骨折をし易かったり骨

が変形をしたりします。どれぐらい骨折し易いのか

ですが、長時間歩いただけだったり、立ち上がった

衝撃だけで股関節が折れたりしてきました。あと、

床の拭き掃除をしただけで肩の骨が折れたり、その

マッキューン・オルブライト症候群患者会
大阪難病連

マッキューン・オルブライト症候群患者会について
～立ち上げました！～

海道　志保

　	パネル　7－ 1
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折れた肩の骨を固定しているだけで二の腕が骨折し

たりと、何がきっかけとなるか分からないほどに些

細なことで折れやすいです。

　変形については、顔や頭の骨が変形をしてくるの

で、骨の成長にあわせて何度も手術が必要になって

きました。

　2つ目の皮膚については、生まれつき茶色いアザ

が身体中にできるそうです。

3つ目の内分泌の症状については沢山の内分泌疾患

が対象になっています。内分泌疾患では、集中力が

低下したり、疲れやすかったり、汗をかいたり等、

目にはみえない、周囲には分かりづらい症状も辛い

部分があります。

　私自身闘病してきた中で、なぜこの患者会を立ち

上げようと思ったのかなんですが、そのきっかけと

なったのがこのマッキューン・オルブライト症候群

と診断を受けたことです。

　この病気の診断を受けた時に、同時に内分泌の先

端巨大症という病気の診断も受けました。突然症状

がだいぶ進行していると言われた時のショックは今

でも鮮明に覚えています。この病気自体の認知度が

もっと高かったら、新しい病気を防げたり、症状を

もっと予防できたんじゃないかと、今でもすごく悔

しく思います。

　診断を受けてからの 1年というのは、検査づく

しの日々で、心身ともにすごい 1年間でした。次

はいったいどういった病気が発症するのか、いつま

で闘病が続くのか、病気を見つけるために通院して

いるんじゃないか、何のために生きているのか、ど

うして他の人と同じではないのか、仕事はどうなる

のか、生活はどうなるのか。希少疾患ゆえに情報も

少なく、同じ境遇の人もいるか分からない。根本治

療がなくて終わりが見えない。病気の実態範囲が分

からないことでより不安が高まっていきました。

　何に悩んでいるかも分からなくなるぐらい、ずっ

と塞ぎ込む日を送っていました。

　ただ、1年間悩んで悩んで悩み続けた末に、しん

どいのであれば自分で環境を変えていこうと、自分

で状況を変えて、悩みを共有できる相手を探してい

こうと思うようになりました。それが患者会を立ち

上げようと思ったきっかけです。

　何より、同じように悩む人を作りたくない。この

病気の環境をよくしていきたいと決意をしていきま

した。
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　患者会の立ち上げを決意してから実際に立ち上

げ、そして現在に至るまでの約 2年間、環境が多

く変化していきました。立ち上げを決意した時は、

この病気と同じ患者さんとつながりが全くなくて、

日本で出会えるなんてもう奇跡に近いんじゃないか

なと思っていたぐらいです。それがこの約 2年間

で約 20人の方と繋がることができました。環境は

いくらでも変えていけるんと強く実感しました。立

ち上げに向けては、何が正しいかも分からず、無我

夢中、ただただ行動に移していました。

　広報では、新聞に掲載してもらったことがとても

大きかったです。新聞に掲載してもらったことで、

理解者がとても増えました。あと、すぐに効果が

あったわけではないんですが、この新聞記事を見た

病院の先生経由で会員サイトに問い合わせがあった

りと、徐々に効果が表れてきました。

　立ち上げに向けてまだ準備段階中ではあったんで

すが、交流会を開いたこともとても大きかったです。

去年 3月、本当に人が集まるのか、すごく不安な

中で開いたんですが、全国各地から 8名もの患者

さんが集まったのは、感無量でした。

　参加してくれた方からも、この会を知れたことで

生活が前向きになった、意識が強くなったと前向き

な思いを共有できたり、逆に病気のしんどさであっ

たり、より環境を変えていきたいという、この病気

に対する課題を共有できたことが大きかったです。

　

　また本日のように、大勢の場でこの病気のことや

会のことを発表する場を頂いたこともとても大き

かったです。去年の三重で実施されたセンター研究

会で発表させていただいたり、去年 RDD でも出さ

せていただいたりで、とても感謝です。

　知ってもらうことや発信させてもらうことの大き

さを、すごく感じています。
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　そして晴れて去年の夏、患者会を立ち上げまし

た。立ち上げを決意して約 2年の準備期間を経て

立ち上げたんですが、会の目的としては 2つです。

1つは患者同士で交流、情報共有を行うこと。もう

1つはこの病気を取りまく環境をより良くしていき

たい。ソーシャルアクションを起こしていきたいこ

とです。

　特に、指定難病入りを目指して医療向上や認知度

向上へつなげていきたいと思っています。

　私自身、患者会立ち上げの活動を通じて、病気に

対して精神的に強くなりました。病気を受け入れら

れるようにもなりました。人のつながりから情報も

増えていきました。支えてくれる人もとても増えま

した。

　最後になるんですが、希少疾患ゆえに今まではす

ごい狭い世界だと思っていたんです。それが実際動

いてみることで、人数が少なくて認知度も低い、理

解も少なかったけど、知ってもらうことでどんどん

世界が広がっていくと、状況は変えていけるという

ことを知りました。最初は 1人だったのが、同じ

仲間や理解者が増え、横のつながりも増えていきま

した。今後は、仲間と共に、患者会としての声を発

信していきたいと思います。

　ただ、会としては立ち上げたばかりで、まだまだ

未熟なので、応援と理解頂けるととても嬉しいです。

ありがとうございました。

座長　去年センター研究会で発表していただいたこ
ろはまだそんなに患者も出会えてないとおっしゃっ

ていたのが、なんともう 20人と出会って、会を正

式に立ち上げました！っていう発表を聞くことがで

きて、とてもうれしく思っています。ありがとうご

ざいます。

　患者会を立ち上げるにあたっていろんなサポー

ト、支援を受けることができたということでしたが、

どんな支援を受けられたのでしょうか。

海道　立ち上げにあたって 1番大きかったのは JPA
さんの患者会リーダー養成研修会でした。そこで患

者会とは何かであったり立ち上げに向かってどう

いったことをしていったらいいのかというサポート

をいただきました。あとは、私の地元が大阪なので

大阪の難病相談支援センターの方々に、立ち上げに

向けて多くのサポートを頂き、広報であったり、い

ろんなスキルを教えてもらって立ち上げました。

質疑応答
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　私は愛知県から来ました。長いタイトルですみま

せん。

　私たちファブリーNEXT は、私自身がファブリー

病患者なので最初はファブリー病の患者支援という

ことで始めたのですが、ライソゾーム病で指定難病

と小児慢性特定疾病になっています。ライソゾーム

病の中には 30疾患以上あるのですが、その中には

患者会のない疾患もまだあります。なので、ファブ

リー病に限定しないでライソゾーム病、それから希

少疾患の方々も一緒に活動できたらいいんじゃない

かということで、最初はファブリー病の患者支援団

体として始めましたけれど、今はライソゾーム病も

一緒にいれて活動しています。

　最初の写真は、今年 1月に東京で開催した交流

会の様子です。ファブリー病に詳しいドクターに来

ていただいて、ファブリー病の講演をしていただい

たあとにみんなで意見交換をしました。

　ファブリー NEXT の活動の目的は、ファブリー

病などのライソゾーム病はまだ知られてない病気な

ので、疾患啓発をしたいということと、患者に限ら

ず関係する方々の意見交換と交流の場所をつくって

いきたい、そういう目的で始めました。詳しいこと

は、みなさんのお手元にリーフレットをお配りして

います。

　ライソゾームっなあに？って、私は自分の病気を

聞いた時に思ったのですが、これをドクターに質問

したら、「患者がそんなこと知らなくていいよ」っ

て言われたんですね。だけど、ライソゾームが何な

のか知らないと、例えば手続をする時に、ライソゾー

ム病で指定難病になっているのにそれを知らない

と、もし窓口の方が知らなかったら、「そんな病気

ファブリー病・ライソゾーム病患者支援団体
Fabry	NEXT

「地域の難病相談支援センターや難病連の支援により活動継続が
可能な希少難病ファブリー病・ライソゾーム病の交流会」

石原 八重子

　	パネル　7－ 2
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ありませんよ」といわれてスルーされてしまう可能

性もあるので、患者が正しく知るというのは必要だ

と思うのです。「ライソゾーム」って何かというと、

細胞の中にいろんな小器官がある、その 1つに「リ

ソソーム」というのがあって、高校の理科で習うそ

うなんですが、それを英語読みすると「ライソゾー

ム」となります。ここに異常がある病気をまとめて

「ライソゾーム病」といいます。

　私たちファブリー病は、α‐ガラクトシダーゼ

という酵素が、ライソゾームの中に本来ある酵素な

んですが、それが遺伝的に作られなかったり、働き

が悪かったりするために、症状がでる病気です。左

にある図は、2016 年にノーベル賞をとった大隅先

生でしたか、オートファジーの仕組みについてです

が、ここに「リソソーム」というのがでてきます。

これで一気に、「リソソームってこういうことか」、

というのがやっとわかり、ノーベル賞ってすごいな

と思いました。

　ファブリー病の分類を小児慢性特定疾病で見てみ

ると、小児慢性特定疾病には疾患群が 14あるので

すが、その中の先天性代謝異常の中に含まれます。

先天代謝異常は大分類でこれだけあります。その中

にライソゾーム病というのがあります。さらに細か

く分かれます。

　これはわかりやすいと思い、指定難病でもやって

みました。指定難病で分類してみると分かりにくい

です。病気の分類の仕方がちょっと違うようで、で

も1番右側のライソゾーム病の分類は、よーく比べ

ると違いがあるんですけど、ほぼ一緒です。指定難

病では31疾患、ここにファブリー病が入っています。

　この中の 6番にクラッベ病とありますが、クラッ

ベ病の患者会からリーフレットをあずかってきまし

た。一緒にみなさんにお配りします。

　ファブリー NEXT は、最初は個人活動として名

古屋で 2010 年夏に交流会をしたのが始まりです。

個人活動でいろいろな地域で小さな患者さん同士で

集まって話しようよ、というのができて、それが私

たちの活動の原点でした。

　その中のひとつ、島根の患者さんが島根交流会「神

在会」というのを 2011 年 10 月に開催しました。

この時、主催者の方が交流会のちらしを自分で作っ

て、保健所に周知のお願いに行ったそうです。「他

の患者さんにもお知らせしてあげてください」とい

うことで。私、それを伺った時に、そういう発想が

全く自分の中にはなくて、ネットに情報をあげるぐ

らいしか考えていなかったんですけれど、これはい
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い方法だなと思って。神在会の交流会に参加させて

いただいたあとに、愛知県から新幹線で行くのです

が、岡山で乗り換えるんですね。途中下車して岡山

で交流会やるのはどうだろう、と思って、岡山県難

病相談支援センターに相談をしたのが、私たちファ

ブリー NEXT と難病相談支援センターさんがつな

がるきっかけになりました。

　実はこの時に、お願いはしに行ったんですが、私、

泣いて帰ってきたんです。「交流会を岡山てやりた

いので協力してください、周知にご協力お願いしま

す」と言いにいったつもりだったのですが、そこで、

なんで交流会をやりたいのか、なんで岡山なのか、

ということも含めて、自分のことを話をしたのです

が、よくよくあとから考えてみると、自分のそうい

うことを誰か他の人に話すって、ここが初めてだっ

たんです。聞いてもらって、あ、自分はそんなふう

に思ってたんだっていう、沸き上がってくる思いが

溢れてしまって、泣いてしまったんです。でもここ

でセンターの方は、ファブリー病なんて初めてきい

た病気だっていわれて、病気のことは全然ご存知な

かったんですけど、病気を知らなくても、知らない

こそかもしれませんが、こういう相談の場所って大

事なんだなって、この時初めて気がつきました。

　実は愛知県に住んでいながら、愛知県の難病相談

支援センターにはこの時にはまだ接点がなかったん

ですね。自分の中で相談しにいっても分かってもら

えないだろうなって思い込みがあったんだと思いま

す。

　それと、自分では「支援する・誰かの力になりた

い」と思っていたけれど、そう思っている私が実は

1番救われたかったんだなというのをこの時に気が

つきました。

　それまで全然気がつかなかったんですね。

　実際にどんな交流会をしているかと、この最初の

岡山の交流会のあと、結局岡山で毎年交流会をさせ

ていただいていまして、去年は広島でやったので岡

山は 1回お休みさせていただいたんですけど、今

年また秋ぐらいに岡山で開催する予定でいます。そ

のあと、こちらにいらっしゃるいろんなセンターの

方にご協力いただきまして、熊本でもお世話になり

ましたし、患者さんいるのかいなのか分からないの

に「交流会やります」って押しかけていって、いろ

んなセンターの方に地方で小さな交流会を開く時に

会場探しや参加していただいたり、とってもお世話

になっています。ありがとうございます。

　今年度の交流会の様子をご紹介します。

　9月には広島て交流会を開催しました。この時は

広島の難病連の方が協力して下さって、社協も周知

をする時に新聞を使うといわれましたが、難病連さ

んの方から新聞に周知の案内を出していただいた

り、当日もお手伝いとして参加して下さっています。

私たちの交流会は、希少疾患なので県単位で集まる、

人数を集めるということは難しいので、ファブリー

病に限らずいろんな疾患の方に来ていただいていま

す。

　この広島の時には先天代謝異常症の仲間で脂肪酸

代謝異常症、有機酸代謝異常症という疾患の方にも

来ていただきました。あとは１型糖尿病の人もい

らっしゃいました。ここで話しあわれた時には、「初

めて他の患者さんに会いました」という方がおられ

て、「患者会の集まりってもっと暗いかと思ってた

けど、楽しかったです」と。話の内容は病気のこと

なので、楽しいことばかりじゃないんですけど、話

をし終わって帰るときにはなんか楽しい気分になれ

たんだそうです。

　ここは小児科の先生お二人にきていただいて、

ファブリー病の講演と新生児スクリーニング、技術

的にはファブリー病などライソゾーム病も赤ちゃん

の段階で診断ができるので、それについての講演を

していただいたあとに皆さんで意見交換しました。

　左側の写真は山形県の交流会です。この時もセン

ターの方にご協力いただきまして、実は同じ日にセ

ンターの交流会があったんですね。なのに、お一人

派遣していただいています。

　これは地元の 20代の男声患者さんが、自分は症

状が出てからなかなか診断がつかなくて大変だった
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し、診断がついても周りに相談できる人がいなくて

すごく辛かった。でもこれから先の人にこんな思い

させたくない、という思いを持っていて、それを主

治医の先生にお話をしたら、その先生も熱い先生で、

じゃあ協力するよといってくださったそうです。

　こういう熱い人がいると、そこに人が集まってく

るんですね。他に参加していただいたのが、患者さ

んとご家族の方と遺伝カウンセラーさんです。

　山形県と隣の宮城県の海沿いに病院があるのです

が、このとき参加した時には学生だった方が、遺伝

カウンセラーの資格に合格したそうで、それぞれの

病院に就職することが決まったそうです。

　患者団体リーダー育成研修も、助成金をいただい

て開催しました。ちらしを配布しています。

　ファシリテーター養成講座というのは、集まった

時に話をする時に進行役の人がいると場を作りやす

いというので、ペイシェントサロン協会というのが

あるんです。詳しいことはリーフレットご覧くださ

い。

　このような研修をして、運営する人たちも技術を

高めていこうとしています。

佐賀　三原睦子　ライソゾームって沢山あって、私
のところではガングリオシドーシス、結構大変な患

者さんがいらっしゃるので、石原さんぜひ佐賀に来

てください。お呼びしますので、その時は先生たち

にも来ていただいて、染色体異常とかそういったこ

とのお話もみんなでできると思いますので、ぜひ来

てください。

石原　ありがとうございます。染色体、先天代謝異
常症もですね。遺伝の病気なので、なんとこんない

いところに３月３日熊本大学で遺伝カウンセリング

研究会というのがあるそうで、これに参加していた

だくと、熊本大学の中村先生がファブリー病のお話

をしてくださって、患者のセッションで私が話をし

ます。そのあとに百崎先生という若い小児科の先生

が参加されるそうなので、遺伝についての詳しいと

こ、ぜひ聞いてみてください。わたしたち X連鎖

性遺伝なんですけど発症するんです。なぜでしょ

う？のような話も（あるかもしれません）。昨日遺

伝カウンセリングについて講演された柊中先生が中

心にやってくださいます。

質疑応答
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　お手元の資料とスライドのタイトルが違います。

資料は「1考察について」となっていますが、スラ

イドは「1方策」となっています。私が住んでいる

地区で仕事をされている方が、私がいろんな活動を

しているのをみて、これは難病について取り組まん

といかんというので、取り組んでおって、いろいろ

意見をいったりしてそういうグループがあります。

よく私は年取ってきて、後継者が必要じゃないかと

いうのですが、私の住んでいる地域ではおそらくい

ま続けていることが 4～ 5年は続いていく。その

中で誰かがリーダーになったりいろいろするように

なるだろうと。私はそういうふうになるのがいいと

思ってタイトルだしたら、若い人たちはあんたはど

ういうことがいいたいのか、示せというので示しま

すと、自分達で作るからまかせろというのでまかせ

たところ、若い人たちが作ったものです。

　どこの県でも同じですが、担当になった方がどれ

だけ一生懸命やるかによってその県の難病行政が進

んでいくというような行政だと思います。私は各県

回ってあるいて、そのように実感しています。

　宮崎県では、かならずしも医療行政と福祉行政か

うまくいかない。それを調整して役職や部署もない

ということで、私は県知事にも要望を出しましたし、

ちゃんとした県民の声というので、出したのですが、

とにかくちゃんとした難病対策をやる部署を作って

くれというので、やりましたがなかなかうまくいき

ません。

　私たちがやろうと、本当は今度医療費が上がって

おりますがそういう医療費のことなんかは県の担当

の行政が県民に向かってきちんと説明し、ちゃんと

やる必要があるんじゃないかと、なんでそれをせん

のかというようなことをいいましたがなかなかいき

ませんので、私たちは宮崎県の総合的難病対策セミ

ナーというのを実施するから、県庁の人に出てきて

くれということで、出てきてもらって、医療行政、

それから福祉行政、それから小児、就労支援とか、

そういうふうなつぎつぎと発言をしていただいて、

セミナーを実施しました。それも県央、県中、県北

ととにかく各地でやっていく。そして宮崎市中核市

ですが、そうですので、宮崎市もやりましょうとい

うことで、宮崎市は私たちに 8万円お金を出して、

このお金でいろいろやってくださいというようなこ

とを、とりつけたといった方がいいかとおもいます

が、そういうふうにして、総合的に進めていこうと。

特定非営利活動法人宮崎県難病支援ネットワーク
事業担当

事務局研究院

宮崎県の総合的難病対策の推進に関する一方策について

○首藤　正一
　廣志　秀月

　	パネル　7－ 3
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　宮崎県としての総合的難病対策ハンドブックとい

うのを今度だします。1月に出そうとしたらいろん

なところから資料が寄せられて、1月にはちょっと

間に合いませんが、総合的に中にどういうふうな内

容をもるかとか、いうようなことも書いてあります

ので、ご意見をいただいたらと思います。

　世界希少難病の日については、3日間、3月 6～

8 日通して会場を借り切って展示をしたり患者の

日、これからの宮崎県をどうしていくか考える日、

総合相談の日と分けて実施します。

　行政だけではなくて、行政を動かす議会、各市町

村をまわってあるいて、その地区でどういう難病対

策をしているか聞いて歩く。そうでないと講演だと

ただ話すれば終わりですから、直接話をしていく。

各市町村にも一人ずつ難病担当の人を決めてもらっ

ています。宮崎大学は拠点病院ですが、そこも難病

対策の窓口をきちんと作ってもらっております。そ

のように我々としてもちゃんと話ができるような形

で進めていっています。

　宮崎県に難病対策室をもうけて医療・福祉の同居

をすると、若いひとたちが書いております。

　ハンドブックに広告を出してもらうようにしてい

ます。この中にちゃんと会社の名前が載ると権威が

あります。よろしくご賛同いただければと思います。

座長　行政の縦割りの課題はどこの県でも大変なと
ころに踏み込まれています。

　ありがとうございました。
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　本日の概要ですが、「なんくるかふぇ」のご紹介

から目的、背景、実際、特徴それから今後の展望、

課題というふうに報告を予定しておりますが、午後

のセッションの第一席目の池崎さんが難病支援の固

定化した支援のあり方のパラダイムシフトだとまと

めておられましたが、そのパラダイムシフトがどの

ように起こってきたのかを説明することになるかと

思います。

　これが「なんくるかふぇ」の看板ですが、私ども

の「なんくるかふぇ」は平成 28年の２月に第１回

を開催いたしました。

　来月の３月３日お雛様の日に第４回目を開催する

予定になっておりますが、29 年度は開催を少しで

も増やそうということで「出張なんくるかふぇ」と

いうのを２回行いました。平成 29年は３回開催し

たことになります。この「出張なんくるかふぇ」に

ついては後ほどご紹介したいと思います。レンタル

キッチンの「あぶくりキッチン」をお借りしてやっ

ておりまして、これも小倉の繁華街・商店街の中に

立地しております。

　「なんくるかふぇ」の名前の由来ですが、難病を

持っておられる方々がやってくる所で「なんくる」

なんですが、もう一つかけているのが沖縄方言の「な

んくるないさ～」に引っかけています。これは決し

て軽々な言葉ではなくて、人生で大きな試練や節目

に遭遇した時にくじけずに前を向いていると必ず道

は開けてくるぞという深い意味があると知りました

ので、それに引っかけて、病気を持っても前に進ん

で行こうよと、いうような事で命名しております。

　これがそのレンタルキッチンの全容です。「あぶ

くりキッチン」ののれんの下に「なんくるかふぇ」

という看板を出して、これは営業前の仕込みの段階

の様子です。

難病支援研究会

「なんくるかふぇの実践～難病患者と家族を地域で支える」

柴田　弘子

　	パネル　7－ 4
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　始めた目的ですが、「なんくるかふぇ」では、一

時でも気ぜわしい日常から離れてゆっくりとくつろ

いでもらえると心の充電ができて、新たな気持ちで

明日に向かってもらえるのではないかと考えており

ます。気軽にちょっと話ができる所を作ろうという

ことで始めました。そのために事前予約はいりませ

ん。いつ来てもいつ帰ってもかまいません。誰と話

してもどれだけ話しても無料です。専門家と話して

も実は無料です。ですが秘密はしっかり守りますし

情報はふんだんに提供します。かつ専門家へも即時

につないでいけます。こういう事になっています。

　こういう事を通して孤立している患者さんやご家

族の方が必要としている情報を適切に届けたい、届

けよう、更には具体的な支援をつなぐことを目的と

して活動しております。

　この活動の背景です。患者会活動への危機感が背

景にありました。具体的には活動のマンネリ化、医

療講演と交流会で終わりというようなマンネリ化に

陥り、参加メンバーが固定化してだんだん参加者が

少なくなっている、高齢化の影響もあるのかも知れ

ませんし、SNS やインターネットが非常に社会のイ

ンフラとして確定してきましたので、その影響で手

軽に情報が手に入る。そういったことも影響してい

るかもしれません。結局はリアルな患者会への参加

者が少なくなって活動が衰退しているところが全国

的に見られる傾向かと思います。それはとりもなお

さず患者会活動の停滞になり継続維持への影響に

なってきます。

　それで、かふぇというのは新しい形の患者会、患

者会を超越した新しい活動のあり方ということで、

とりあえずやってみようというシミュレーションの

つもりで始まりました。この勢いを後押ししてくだ

さったのが福岡県難病相談・支援センターです。丁

度その時に、相談支援センターの方から特定の患者

会に関わらず何か集まる、計画できないかというこ

とで、私どもの方から２つの企画を提案しました。

一つは従来型の講演会です。少し疾患のくくりを大

きくして多数の患者さんに集まってもらえるもの。

もう一つの企画が実は「かふぇ」だったんですね。

どっちが通るだろうねということでしたが意外にも

「かふぇ」が良いということで県からの支援を受け

て、会場の借り上げ経費を出していただけるように

なりました。これで実現できるということで勢いづ

いたところがございます。

　県の支援を受けながら開催地域は北九州市という

ことでしたので、北九州市の方に連絡すると機動力

のある市ですので、難病担当保健師さんの河津さん

が即第１回目から参加して下さいまして、療養相談

とかをして下さったということで、こういう形で、

シンクロニシティと言うか、巡り会いが重なってと

んとん拍子で実現したという背景があります。
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　実際には、ベーチェット病友の会の福岡県支部（当

時）と九州 IBD フォーラム福岡 IBD 友の会との共

催で第１回目、２回目、３回目までやりました。今

度の第４回目はこの難病支援研究会主催でやります

が、当初から県と北九州市の協力をいただいており

非常に大きなバックアップをしていただいておりま

す。

　この難病支援研究会というのは実は「かふぇ」が

きっかけになって立ち上がった研究会です。第１回

目の「かふぇ」が非常に盛況でした。これは１回で

終わらせるのは勿体ないということで何とか継続で

きないかと、わたしどもから北九州市の方に企画を

提案させていただき、これを動かしていくために研

究会を置いた方が良いということで、患者当事者、

支援者、北九州市の方、昨年から小慢の担当の方、

大学に所属している私などが一堂に会して、喧々が

くがくいつも議論している研究会でいろんな企画を

進めております。

　この「かふぇ」はモデルがあります。本格的な

「かふぇ」をイメージして動き出しました。スタッ

フは 10名程度で、行政の方や私ども含め患者さん

方が来て下さっていますが、皆さん今のところ全員

ボランティアです。専門職の方も来ていただいてい

ます。ことに３月３日は非常に充実した内容で、管

理栄養士・薬剤師・弁護士・社労士・行政書士とい

うメニューを揃えております。これが実はメインメ

ニューになっているんですね。

　こういった専門職の方の謝金は今のところ助成金

を獲得して何とかやり繰りしている状況です。会場

借用では県の支援、企画運営等々については難病支

援研究会でということでやっております。

　このカフェはスタッフの動きが非常に重要になっ

てきています。それから目に見えない支援者がいま

す。このキッチンのオーナーです。

　これがメインメニューです。専門家による無料相

談を展開しておりまして、なかなか患者会とか交流

会に行っても私だけの相談にのって欲しいという時

間は取れませんよね。それが「かふぇ」だとマンツー

マンで結構な時間、先生方のお話をお伺いすること

ができる形になっています。

　第１回目は実は栄養士さんの栄養相談と患者ピア

サポーターによるピア相談と家族によるケア相談、

この３つだけだったんですが、どんどん充実して

いっている現状です。ピアサポートに当たられる方

は福岡県難病相談・支援センターがやっておられる

ピアサポーター養成講座を修了した方に予めマッチ

ングしていただいて、その場で相談に当たっていた

だいています。

　スイーツ、ドリンクはサブメニューで、こちらの

相談内容がメインメニューという「かふぇ」になっ

ています。

　スタイルとしては本格的な「かふぇ」を目指して

いるということで、これが「なんくるかふぇ」の様

子です。こちらに県の相談支援センターの方、それ

から患者・当事者の方、ここはケアラーの方がケア

ラー同志でピアサポートをしている状況です。
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　これは別日の「なんくるかふぇ」ですが、薬剤師

の方の相談、患者さん当事者がご家族とお話をされ

たり、患者さん同士でお話されたり、ここは認知症

カフェの方とか行政の方が色々お話されたり、通り

すがりの方々が何をやってんのかなと眺めながら

通っている様子です。これが実際の「なんくるか

ふぇ」の様子です。

　これが第１回目の時のメニューです。飲み物とス

イーツとありますが、こちら（右側）に専門家によ

る相談のメインメニューを書いております。また飲

み物は第１回目から３回目まで多数揃えていたんで

すけれども、なかなか選択する機会がない食制限の

ある患者さんのために少し選択できるメニューを用

意しています。

　これがスイーツとドリンクです。

　これは出張「なんくるかふぇ」です。商店街から

離れて北九州市総合保健福祉センターの中にある認

知症支援・介護予防センターの中の「カフェ・オレ

ンジ」という認知症カフェを間借りして開催してお

ります。ここには常駐のカフェ・マスターさんがい

てドリンクのサービスをしてくれます。私どもス

タッフは相談に特化することができる空間になって

います。

　この日は、佐賀から沢山おいでいただいたり、メー

カーの方が来られたりご家族の方が来られたりする

ことで、広いエリアなのでテーブルを超えて色々お

話ができました。

　この「かふぇ」という場を作ることによっていろ

んな人が同時に集うことができて、商店街でやって

いるので、一般市民や通行人の方にも、難病って書

いてあるけどなんだろう、ということで啓発する機
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会になる。患者・家族、支援者だけではなく、まぜ

こぜになってお互いが支援者になり、お互いが相談

者になりということで場が展開していっています。

　また場の力も非常に大きくて「あぶくりキッチン」

が北九州市のリノベーション、都市再生を動かして

いるビルの中にあって、こういったストリートにあ

るんですね。

　北九州市の魚町商店街という大きな商店街とサン

ロードという二つに囲まれた裏路地に位置していま

す。

　これは北九州の「まなびと ESD ステーション」で、

北九州市の 10大学と市民の方とがゼミをやったり

街のゴミ拾い活動をやったりというイベントを企画

するスペースです。

　これは、リノベーションスクールの様子です。

　これが「あぶくりキッチン」の夜のカフェバーに

なる所です。

　また、ここは朝晩、市がたちます。

　ビッコロ三番街で「なんくるかふぇ」やりますが、

ビッコロとは裏路地という意味です。こういうふう

に看板を出してやっております。
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　まとめです。「なんくるかふぇ」の特徴は、参加

するのは自由意志、患者会だと気負わないと一歩が

出ない、というところがないのだと思います。来る

のも来ないのも自由意志、来ても拘束されません。

患者・家族個別に具体的な専門家の対応が可能で、

その場で問題解決ができます。専門家がいますが権

威勾配を感じさせない配慮をしているんですね。皆、

ニックネームをつけています。それからエプロン掛

けて参加しますので、近くのおじさん、おばさんみ

たいな雰囲気を醸し出しながら、非常にフレンド

リーな雰囲気で展開しています。

　そのために支援する側とされる側という固定化し

ない仕組みを持っています。場を楽しむ参加も可能

ですし非常に遊び心が溢れている、常に新しい出会

いがあるということで、まぜこぜの良さがあるのが

「なんくるかふぇ」の特徴です。

　スタッフにとってのエンパーメントも大きくて、

支援におけるパラダイムシフトというのは後からの

考察でして、実は始めた時は何か新しいことをやり

たいねということで、これは終わった時の「お疲れ

さん」の乾杯ですが、スタッフ自身が元気になりま

す。大人の学園祭みたいなことで、「次もやろうよ」

というような形でいま続いています。

　今後の課題です、この場の力を借りながら多面的

な展開をやっているので、いろんな評価をしていく

必要が今後あるかと思います。後は運営資金です

ね。助成金頼みになっていますし、スタッフを継続

的に確保することも大きな課題です。ゆくゆくはど

ういった形に発展していくか楽しみなところではあ

りますが、常設の難病カフェが生まれればいいなと

思っています。

座長　「なんくるかふぇ」１回開いただけで、あの
そうそうたるメンバーの研究会を作られたもの凄い

情熱と勢いを感じました。私の昔の勤務先北海道難

病連では、地域を回って難病検診といってドクター

と一緒に回って患者さんの診断をしたりというの

を、ずっとやっていたんですけれども、その時ドク

ターはだいたい白衣を着て患者さんは普段着でとい

うのが、目に焼き付いているので、地域の人たちに

見えるようにエプロンをしたりとかすごく工夫をし

て良いなと思いました。これからも是非続けていっ

ていただきたいなと思います。ありがとうございま

す。



　

　

－ 182 －

　

次回開催地挨拶

　11 月 3 日 4 日に札幌大会を開催いたします。会場として第 1 ホテルを用意しました。
沢山の方、参加してください。　北海道難病連（北海道難病センター）にもぜひお越し
下さい。歓迎いたします。
　沢山の方に来ていただけるのをお待ちしております。
　よろしくお願いします。

増田　靖子

次回開催地挨拶
　　一般財団法人　北海道難病連

　2日間にわたり大変ご苦労さまでした。この第 29回熊本の研究大会はいかがでしたでしょう
か。私はたいへん充実したものを感じました。
　特に原山先生のゲノム編集のご講義、今、難病治療そのものにターゲットとした遺伝子編集が
目の前に来ていると。しかしながらその背景にはいろいろな問題があるということもよく分かり
ました。
　また、安東先生のアミロイドーシスの、本当の難病であった疾患が今や「治る疾患」になりつ
つあるという、安東先生の情熱を傾けてお話いただきましたこと、たいへん心強いものがありま
した。
　また、パネルで多くの課題があり、充実してきつつあることを感じさせられました。本当に皆
様方、いろんなご意見、ディスカッションをありがとうございました。
　熊本県、熊本市、熊本の難病連の皆様、熊本の相談支援センターの皆様、本当にありがとうご
ざいました。お手伝いいただきましたファイザーの方にはいつもありがとうございます。
　みなさま、研究会へのご協力ありがとうございました。
　どうぞ気をけてお帰りいただき、また札幌で 11月にお会いしたいと思います。どうぞよろし
くお願いいたします。
　ありがとうございました。

糸山　泰人

閉会挨拶
　　全国難病センター研究会会長

閉会挨拶



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 28 回研究大会）
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関
1 総合科学技術・イノベーション会議議員 50 山鹿中央病院
2 熊本大学大学院生命科学研究部神経内科学分野 51 有明保健所
3 愛知県医師会　医療安全・難病相談室 52 熊本県阿蘇保健所
4 岩手県難病相談・支援センター 53 熊本県天草保健所
5 大分県難病医療連絡協議会 54 熊本県宇城保健所
6 沖縄県難病相談支援センター 55 熊本県菊池保健所
7 鹿児島県難病相談・支援センター 56 熊本県健康福祉部健康局健康づくり推進課
8 北九州市保健福祉局総合保健福祉センター 57 熊本県人吉保健所
9 熊本県難病相談・支援センター 58 熊本県御船保健所

10 埼玉県難病相談支援センター 59 熊本県八代保健所
11 佐賀県難病相談支援センター 60 熊本県山鹿保健所
12 仙台難病サポートセンター 61 熊本市北区役所福祉課
13 鳥取県難病相談支援センター鳥取 62 熊本市健康福祉局保健衛生部医療政策課
14 長崎県難病相談・支援センター 63 熊本市東区保健子ども課
15 難病生きがいサポートセンター 64 高知県健康政策部健康対策課
16 新潟県難病相談支援センター 65 佐賀県健康福祉部健康増進課
17 福岡県難病相談・支援センター 66 ハローワーク福岡東
18 宮崎県難病相談・支援センター 67 ハローワーク宮崎
19 大阪難病連 68 水俣保健所
20 岐阜県難病団体連絡協議会 69 CYBERDYNE 株式会社
21 熊本県難病医療連絡協議会 70 オフィス結アジア
22 北海道難病連 71 株式会社　くますま
23 宮崎県難病団体連絡協議会 72 株式会社アスクレップ
24 DM 風の会 73 テクノツール株式会社
25 Fabry NEXT 74 トクソー技研株式会社
26 ＮＥＸＴＥＰ 75 日東工器 ( 株 ) メドー事業部
27 NPO 法人 IBD ネットワーク 76 パナソニックエイジフリー株式会社
28 福岡 IBD 友の会 77 ひまわりらいふ
29 熊本 IBD 78 ファイザー株式会社
30 熊本 SCD・MSA 友の会 79 メガネのヨネザワ
31 上益城地域難病友の会ゆうじん喜びの会 80 旅のよろこび社
32 くまもとぱれっと 81 NPO 法人 ICT 救助隊
33 膵島細胞症患者の会準備会 82 NPO 法人 Asrid
34 日本 ALS 協会 83 NPO 難病支援ティンクル
35 ALS 協会熊本県支部 84 エージェントケア
36 パーキンソン病友の会熊本県支部 85 合志デイケア　ひまわり
37 ﾏｯｷｭｰﾝ ･ ｵﾙﾌﾞﾗｲﾄ症候群患者会 86 リハステーション spito ‐ スピット ‐ 光の森
38 水俣地域難病友の会　みどりの会 87 難病 NET.Rding 福岡
39 八代地域難病友の会　虹の会 88 日本慢性疾患セルフマネジメント協会
40 山鹿地域難病友の会 89 熊本保健科学大学
41 リウマチ友の会熊本支部 90 国際医療福祉大学
42 大阪医科大学付属病院難病総合センター 91 北海道教育大学函館校
43 九州大学大学院神経内科 92 産業医科大学　難病支援研究会
44 国立障害者リハビリテーションセンター研究所 93 難病の制度と支援の谷間を考える会
45 国立障害者リハビリテーションセンター病院 94 かごしま難病支援ネットワーク
46 国立病院機構東埼玉病院 95 熊本県難病支援ネットワーク
47 島根大学医学部付属病院 96 宮崎県難病支援ネットワーク
48 高野病院 97 日本難病・疾病団体協議会
49 兵庫県立リハビリテーション西播磨病院 98 難病支援ネット北海道

全国難病センター研究会 第 29 研究大会 ( 熊本 )　参加施設・団体一覧 
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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 28 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 )
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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 )
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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 108 名

主催
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会
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
厚生労働省委託事業　難病患者サポート事業
受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

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）　　　　　　　　

研修講演 「災害時における在宅医療～患者目線で考える医療と防災～」
笠井	健（北良株式会社　代表取締役）
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第
22
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2014 年 11 月 9日

会場 株式会社ファイザー　オーバルホール

参加者数 89名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告 「新しい難病対策（難病法）における難病相談支援センターのあり方について」
前田	彰久　厚生労働省健康局疾病対策課長補佐

研修講演 「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　公益財団法人東京都医学総合研究所

第
23
回
研
究
大
会
（
高
知
）

日程 2015 年 2月 21日、22日

会場 高知プリンスホテル　ダイヤモンドホール

参加者数 104 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「新たな難病対策について」
小澤	幸生　厚生労働省健康局疾病対策課

特別講演 「ハワイに高知城をたてた男－奥村多喜衛－」
中川	芙佐　奥村多喜衛協会会長、The	Delta	Kappa	Gamma	Society	International、高知大学非常勤講師

第
24
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2015 年 11 月 8日、9日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 74名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別報告 「難病相談支援センターの今後の方向性」
山田	浩之（厚生労働省健康局難病対策課）

全体討論 「難病法の中での難病相談支援センターの役割」
司会：伊藤	たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
25
回
研
究
大
会
（
栃
木
）

日程 2016 年 2月 20日、21日

会場 栃木県総合文化センター

参加者数 161 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

記念講演 「栃木県の神経難病の現状について」
加藤	弘之　( 国際医療福祉大学病院神経内科教授・神経難病センター )

特別講演 「厚生労働省横断的難病研究班の実績と今後の課題」
西澤	正豊　( 新潟大学脳研究所 )

講演
「難病対策が法律になった！」患者会としてこの難病対策をどのように見ているか
伊藤	たてお（全国難病センター研究会事務局長／日本難病・疾病団体協議会）

第
26
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2016 年 11 月 5日、6日

会場 新宿文化クイントビル

参加者数 90名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

厚生労働省報告

1）「難病の新しい医療提供体制について」
遠藤	明史（厚生労働省健康局難病対策課課長補佐）

2)「総合支援法による難病患者の福祉サービス利用」
日野原	有佳子（厚生労働省障害保健福祉部企画課課長補佐）

シンポジウム

「治療と就労の両立支援を考える」
須田	美貴（労働相談須田事務所所長）
中原	さとみ（桜ヶ丘記念病院）
春名	由一郎（（独）高齢・障害・求職者雇用支援機構 (JEED) 障害者職業総合センター）
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第
27
回
研
究
大
会
（
三
重
）

日程 2017 年 2月 18日、19日

会場 アストプラザ　4階アストホール

参加者数 193 名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

後援 三重県、津市

記念講演
「紀伊半島とグアムの多発地 ALS 研究の意義」
葛原	茂樹（鈴鹿医療科学大学看護学部教授、三重大学名誉教授）

厚生労働省報告
「難病対策の最近の動向」
徳本	史郎（厚生労働省健康局難病対策課課長補佐）

特別講演
「ALS の在宅療養を地域で支える～三重県四日市市の現状～」
山中	賢治（笹川内科胃腸科クリニック	院長　みえ als の会	事務局長）

教育講演
「炎症性腸疾患の新しい栄養食事療法について	～料理教室から学ぶこと～」
中東	真紀	（鈴鹿医療科学大学保健衛生学部栄養学科准教授／みえ IBD	事務局）

第
28
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2017 年 11 月 4日、5日

会場 新宿文化クイントビル　オーバルホール

参加者数 96名

主催
厚生労働省補助金　難病患者サポート事業

受託　一般社団法人　日本難病・疾病団体協議会

特別講演
「新潟難病支援ネットワークと難病相談支援センターの 10年」
西澤	正豊（新潟大学名誉教授・脳研究所フェロー /NPO新潟難病支援ネットワーク理事長 /	全国難病センター研究会副会長）

厚生労働省報告

「難病対策の現状と課題」
片倉	響子（厚生労働省健康局難病対策課　課長補佐）
「難病の福祉サービスの現状と課題」
小板橋	始（厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部企画課　統計調査人材養成障害認定係主査）
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写真で振り返る第 29 回研究大会（熊本）

くまもと県民交流会パレア　１０階　パレアホール

熊本県営業部長兼しあわせ部長くまモンさんは人気者

難病を持つ高 2の「デルさん」が 3DSで描いたイラスト展示も

10社の企業が提供した福祉機器等の展示も沢山こられました

ロビーではRDDの展示も開催中
熊本城も修復中、がまだせ！



この報告集は 2018 年 2 月 10 日～ 11	日に熊本で開催された第 29 回研究
大会のものです。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、抄録集掲載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 29 回研究大会（熊本）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 011-511-8933　FAX 011-511-8935
　　　　　　　　　　　　　ホームページ http://www.n-centerken.com/
　　　　　　　　　　　　　E-MAIL: mailbox@n-centerken.com　　　　
　　　　　　　郵便振替口座 02730-7-47845「全国難病センター研究会」 

発	行	日　　　2018 年 3月 31日

厚生労働省平成 29年度難病患者サポート事業補助金
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