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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

　全国難病センター研究会の会長をしております糸山です。今日は大変皆様お忙しい中にかか

わらず多くの方が全国からお集まりいただきましてありがとうございます。

　特に今日ご来賓でおいでになりました北海道厚生局長の難波先生、北海道の保健福祉部長の

佐藤先生、札幌市保健福祉局事務官の矢野先生、本当にありがとうございます。

　今回３０回という大変記念の大会であります。大変時間の重みを感じるものであります。最

初は２００３年に全国難病の患者さんの相談、支援、こういう会を作るということで、最初は

３カ所ぐらい、そこから全国に広げるということでスタートいたしました。２００７年に全国

に出来るということで、そして晴れていろんな難病の患者さんの相談支援をスタートしました

けれども、やはりこれは大変難しい問題です。どういう方向性でやったらいいか、そして難病

というものは、病院、治療、対応、科学、これらも日々進歩しております。こういう新しい要

件を常に情報を仕入れながらそして患者さんに温かいサポートをするのは至難の業であります

し、なおかつ相談支援の場合は多くの方々の協力を得ないといけません。

　医療、行政、そして患者・家族、また患者会、福祉、いろんな方々の中心になって、またそ

の間を図って正しい情報そしてサポートをする。こういうことを３０回やってまいりました。

皆さんのご協力の力に感謝いたしたいと思っております。

　この研究会は年に２回やっております。東京そして地方とやっておりますけれども、特に地

方の場合には多くの関係者の方が集まってそしてその県における難病支援のあり方を検討し、

非常に大きな力を作り上げてきていると思います。これは大変いい方法でありますので、今後

ともみなさまよろしくお願いしたいとおもいます。

　30年、そろそろこの研究会の大きな目標というもの、方向性というものを固めなければな

りません。ぜひみなさん協力するとともに、いろんなご意見がありましたらぜひ我々にお知ら

せ願えればと思っております。

　今日はパネルが４つ、また特別講演では現場から生まれる患者目線の災害対策ということで、

笠井様に特別講演をいただくことになっております。どうぞ皆様、限られた時間でありますけ

ども、情報交換をし、そしてそれを患者の皆様に広めていただければ有り難いと思っておりま

す。

　どうぞよろしくお願いいたします。
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開会挨拶

全国難病センター研究会名誉会長 木村　格（いたる）

　皆様こんにちは。本日は、全国難病センター研究会第 30回の開催おめでとうございます。

誠に長い間ご無沙汰しておりましたが、こうして久しぶりに皆様にお会いできまして本当にう

れしく思います。

　思い出してみますと、丁度 15年前の平成 15年 4月 9日でしたが、衆議院第 2議員会館で

研究会設立世話人会が開催されました。伊藤たておさんをはじめそれぞれの難病支援団体・友

の会の代表の方が、また超党派の国会議員の津島さん、原田さん、丸谷さん、小池さんなど、

さらに多くの議員秘書の方々、現在本研究会会長の糸山先生をはじめ特定疾患研究班主任研究

者の方々が出席されました。その設立世話人会の中で、先ず「全国 47都道府県隈なく」難病

相談支援センターを開設する、これを最優先課題として、センター開設後も一人ひとりの難病

を持つ人を、そのご家族に対して公平・公正、合理的かつ安定したセンター運営ができるよう

に、必要な相談員を配置し、その身分と給与など予算・財源を確保すること、当時はまだ難病

に関する法律がありませんでしたので法的な基盤を整えること、さらには将来への展望を含め

て多くの課題がありました。それらを、皆でよく考え、実現して行くことを本研究会の設立趣

旨として定めました。

　それからわずか 6か月後の平成 15年 10月 11 日・12日の 2日間にわたって、当時既に難

病センターとして歴史と実績のあった北海道難病センターのスタッフを中心にして、札幌市で

第 1回研究会が開催されました。引き続き神奈川県川崎市、兵庫県神戸市と続き、第 4回以

降は東京都と宮城県仙台市、静岡市、岩手県盛岡市、沖縄県の那覇市など年 2回のペースで

開催されてまいりました。その後の難病相談支援センターの実績は高く評価され、難病の他に

も精神疾患や癌の医療療養支援のためにそれぞれ相談支援センターが開設されており、難病相

談支援センターの活動はそれらの良き先駆者になっています。今回は第 30回という記念すべ

き大会を、本研究会発祥の地とも言うべき札幌の地で再び開催されることは、「初心に戻って

その意義や役割をもう一度考え直し、さらに大きく発展するためにも、極めて有意義で素晴ら

しいこと」であると感じております。このように難病にかかわるたくさんの会員の方々が、全

国各地から札幌に集い、第 30回研究会が大きな成果をもたらすことを切に祈念するものです。
次ページへ→
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　さて、私事になりますが、私も医師として初心に戻り、「人生の残された時間はそう長くは

ないと思いますが、できるだけ患者さんの傍にいたいと、今一人の総合内科医師として北海道

函館郊外の小さな病院で働いています。」、医師数が少ないため月 4－ 5回の宿直日直があり、

40人程の難病や癌、呼吸器・循環器・膠原病、ご高齢の多臓器不全などの入院患者様の主治

医をしています。私の勤める病院は、創立 120 年程になる社会福祉法人に属しており、その

歴史は日本赤十字社に次いで長く明治 33年に設立しています。創設者は仲山さんといい、秋

田県に生まれ十代の時にご両親と死別し、辛い子供時代を過ごし、明治 13年に夢を求めて北

海道函館に渡ってきました。最初は人力車の車夫として働きながら、蓄財して孤児の救済や、

行倒れや老病弱者救済のために明治 33年に家を借りて「仲山救護所」を開設したのが法人の

出発でした。これらの事業を支えたのが名刹高龍寺住職の上田大法と地元財界人の寺井四郎兵

衛でした。当時函館戦争後であり、2度の函館大火が重なり、街は貧困者や孤児、病弱者であ

ふれていました。

　「我々が社会の一人として生を受け、人間として神聖な職務を全うしようとするからには、

困窮を救い弱者を助ける慈善の仕事こそ最たるものである。」このような設立趣旨を定め、全

国の賛同者から寄付金を募り社団法人が開設され、スラム街に小学校、養老院、孤児院、保育

所、病院、養護施設などを次々と開設し、幾多の困難を経ながらも今日北海道の福祉医療政策

に貢献しています。

　私自身も難病だけではなく、難病と同じように治療や療養の難しく、毎日の生活への影響の

大きな癌、認知症、様々な疾患の終末期としての多臓器不全など病弱者の医療に携わっていた

いと思います。「死を恐れるな。命ある時間は短い。死に打ち勝つ唯一の手立ては、人生を輝

かせることである。あらゆる機会をとらえて思いやりを示し、惜しみなく愛を注ぐこと、自分

のできる仕事をすることである。」こんなことを感じているこの頃です。

　最後になりましたが、このような機会をいただきました会長の糸山先生、伊藤事務局長をは

じめ会員の皆様に心から御礼を申し上げます。全国難病センター研究会が益々発展し、これか

ら 50年、100 年後にはわが国の社会福祉の歴史にその功績が記録されることでしょう。皆様

のご健康とご活躍をお祈りしております。
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開催地挨拶

一般財団法人北海道難病連
代表理事 増田　靖子　

　全国難病センター研究会　第 30回研究大会にお集まりの皆様へ、一言ご挨拶申し上げます。

　年に 2回、全国各地で研究大会を開催し、患者・家族と一緒に様々な職種の方と情報交換、

交流を重ねて、今回が 30回という節目の大会を迎えられたこと、そしてその大会を、ここ、

北海道で開催し、多くの皆様にお越しいただきましたことに、心からの敬意と感謝をお送りい

たします。

　ご承知のとおり、本年	9	月	6	日、北海道において、かつて経験したことのない地震が発生し、

震源地となった胆振東部地域では大きな被害が生じました。

　ここ札幌市内でも難病患者へ支援の手が十分に届かず、難病の特性に配慮した「個別支援計

画」の策定が急がれることが浮き彫りになりました。

　私ども北海道難病連は、東日本大震災、熊本地震の教訓などを各県の難病連や患者会の皆様

に学び、今回の地震からみえてきた課題に真摯に向き合い、取り組みをすすめてまいります。

　さて私の隣におります、かわいらしい　うさぎちゃん　は、北海道難病連のキャラクター、「み

みちゃん」といいます。会報誌やホームページなどで長く親しまれてきたキャラクターなので

すが、今年の夏、会報誌を飛び出して、会いに来てくれました。今、色々なイベントで大活躍

です！

　明日の北海道難病センターの見学・意見交換でも、みみちゃんがお迎えしますので、ぜひと

も足をお運びください！

　この 2日間の大会が皆様にとって有意義な時間となりますよう願っております。

　簡単ではありますが、以上をもって挨拶とさせていただきます。



　

－ 8－

来賓挨拶

北海道厚生局長 難波　吉雄

　みなさんこんにちわ。この会のご案内を何ヶ月か前に伊藤さんからいただいた時は、札幌だ

から、残念、行けないねっていったら、伊藤さんの念力が強くて、10月 15 日付で札幌へ赴

任することになって今お世話になっております、厚生局長の難波と申します。よろしくお願い

します。

　一言だけ。ノーベル賞の本庶先生が教科書を疑いするようなお話をされてたと思うんですけ

れども、私が医者になった時には教科書に書かれた医学は過去の医学であって、目の前に病気

に悩んでいる患者さんの中に明日の医学の教科書の中身があるんだというふうにしっかりちゃ

んと見なさい、診察しなさいというふうに教わったのを、その本庶先生の言葉を聞いて思い出

しました。

　これは行政にも全く同じことだと思いまして、今あるルールとか決まりというのは、書かれ

たルールであり、過去のいろんなことからできた決まりであって、今日、まさにこの患者目線

の最大対策と書かれていますけれども、患者さんの方々のご意見とか被災された方の意見の中

に明日からの新しいルールがあるんだと思って今日一生懸命皆さんのお話を聞かせていただき

たいと思います。

　どうぞよろしくお願いいたします。
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来賓挨拶

北海道健康福祉部長 佐藤　敏

　全国難病センター研究会第30回研究大会の開催にあたりまして一言ご挨拶を申し上げます。

　本日は全国難病センター研究大会がここ北海道において開催されますことを心からお慶びを

申し上げますとともに、全国各地からこうして多くの皆様にお越しをいただきまして心から歓

迎を申し上げたいと思います。

　またさきの 9月 6日に発生をいたしました北海道胆振東部地震におきましては全道が停電

となるという、いわゆるブラックアウトでございますが、こうしたかつて経験したことのない

事態も生じまして大きな被害が生じたところでございます。

　被災されました皆様方へお見舞いを申し上げますとともに、地震発生以来道内各地また全国

各地の皆様方から温かいご支援を賜りましたことに対しましてこの場をお借りいたしまして深

く感謝を申し上げる次第でございます。

　さて、糸山先生、木村先生からもお話ございましたが、この全国難病センター研究大会につ

きましては、平成 15年に第 1回大会がここ札幌で開催されて、今回で第 30回目を迎えられ

たところでございます。北海道 150 年事業としても実施を今回いただいたことに対しまして、

感謝を申し上げますとともに、糸山会長さんをはじめとする研究会の皆様方におかれましては、

これまで全国各地で研究大会を開催をされて、情報交換や様々な議論を進められるとともに交

流の輪を広げられてることに対しまして深く敬意を表する次第でございます。

　ご案内の通り北海道においては全国に先駆けて昭和 58年に北海道難病センターを設置をし

て北海道難病連の皆様方によりこれまで患者の皆さん、家族の方々への支援活動を展開される

などその運営にご尽力をいただいているところでございまして、こうした全国の皆様方との交

流などを通してより高度できめ細やかな支援活動が展開されるものと期待をいたす次第でござ

います。

　また、皆さんご案内の通り難病法が施行されてから 3年経過いたしまして医療費助成の対

象疾病の拡充など療養生活を支えるための施策が進められておりまして、本道におきましても

道内の全ての二次医療圏に難病対策地域協議会を設置をいたしまして、患者やそのご家族そし

て医療、福祉、教育などの地域の関係者が連携をして難病に悩む方々に対し地域が一体となっ

て支援する態勢の充実などに取り組んでいるところでございます。今後とも関係の皆様方のご

協力を賜りますようお願いを申し上げる次第でございます。

　結びになりますが、今回の大会の開催にご尽力いたたきました全国難病センター研究会や北

海道難病連をはじめ関係の皆様方には重ねて賛辞を申し上げますとともにこの大会がお集まり

の皆様方にとりまして、実り多いものとなりますことを心からお祈りを申し上げます。

　本日はお招きをいただきまして大変ありがとうございました。
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来賓挨拶

札幌市保健福祉局医務官 矢野　公一

　本日はこのように大勢の皆様がお集まりになりましてこの札幌市で全国難病センター研究会

がこのように開催されますこと、心からお慶び申し上げます。

　さきに増田代表理事からのお話ございましたけれども、9月 6日に発生した胆振東部地震に

おきましては、札幌市におきましてもかつて経験のない長時間の停電や大規模な断水、道路の

陥没など非常に大きな被害が発生いたしました。

　震災が発生し約 2ヶ月が経過しましたけれども、この間に全国の方々から多大なるご支援

や温かい励ましのお言葉をいただきましたこと、この場をお借りいたしまして厚く御礼申し上

げます。

　そしてこのたびの震災におきましては北海道難病連の方々が被災された難病患者のご支援に

獅子奮迅の働きをしていただきまして、私共としても大変心強く思っております。

　また、この震災から間もない状況の中、この本日の会を開催できたことにつきましても、北

海道難病連をはじめとする関係者の方々がご尽力された賜物であると思っております。

　今回の地震、停電に際しまして様々な課題が見えてまいりましたので、私共といたしまして

も、難病患者の皆様方が災害時によりよい支援を受けられるような、そういうような形に作っ

てまいりたいと実現にむけて検討をすすめさせていただいているところでございます。

　今年度は全国の政令指定都市におきまして、難病にかかわる事務が道府県より権限移譲され

た年でありますが、札幌市におきましてはこれを機会に地域における難病患者の支援体制を協

議します難病対策地域協議会を設置いたしました。この協議会は支援者と難病患者とが話し合

いながら地域の支援体制を協議する場でございますが、医療や福祉などの課題に加えまして難

病患者の災害対策につきましても重要な課題の 1つでございますので、この震災で得た教訓

を活かしていけるよう、検討してまいりたいと考えております。

　結びになりますが、本日ご参加いただいた皆様のご健勝とご発展をお祈り申し上げまして簡

単ではございますが私からのご挨拶とさせていただきます。

　本日はお招きありがとうございました。
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座　長

講　演

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

「現場から生まれる患者目線の災害対策
―東日本大震災、熊本地震、西日本豪雨の

3 つの災害支援から―」

北良株式会社

　　　　　　　　　　　　　笠井　　健

　今の日本は災害が本当に多いです。東日本の大震災、熊本地震、西日本の豪雨そして北海
道の大地震と、難病の患者さんにとってもこれらの問題は想像に絶するものがあると思いま
すが、そういうものに関してご尽力された先生のご講演をお聞かせいただきます。
　笠井健様は北良株式会社の代表取締役社長です。1974 年（昭和 49年）	岩手県北上市に
お生まれになり、1998 年	筑波大学第三学群情報学類をご卒業と同時にサン・マイクロシス
テムズ株式会社にご就職され、2003 年に現在の北良株式会社に入社、その会社の発展に寄
与されてこられました。
　この北良株式会社は岩手県内で家庭用、産業用のほか医療用のガスや在宅医療のサポート
を行っている企業です。
　役職としては日本呼吸療法医学会小児在宅人工呼吸検討委員会委員、日本産業・医療ガス
協会特任講師をされておられます。
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　2014 年 8月に北海道難病連の全道集会でお話さ

せていただいたことがありまして、4年ぶりです。

こちらのタイトルは地震が起きる前に決めていたも

ので、まさか北海道で地震があるとは予想していな

かったのですが、東日本大震災の経験がもしあの時

活かされていれば今回の災害でももう少し対応がで

きたのではないかと思っております。

　まず、当社は医療用ガスや在宅の人工呼吸器、在

宅酸素療法といった、在宅医療サービスをやってい

る会社ですが、東日本大震災での経験が非常に大き

くあって、その後、様々な災害で各地の被災地での

支援活動をしまして、その度にいろんな経験を経な

がら今まで我々がやっている災害の取り組み、こう

いったものを皆様にお話できたらと思います。

　さき、我々の取り組みの 1例ということで、映

像を見ていただきたいと思います。

（映像放映）ニュース番組の紹介
―アナ　東日本大震災では各地で大規模な停電が発
生し、自宅て人工呼吸器など電気医療機器を使って

いる患者の命が危険にさらされました。

　こうした患者の自宅が停電したという情報を関係

者にいち早く知らせるシステムを岩手県の企業が開

発しました。

　ナレーション　盛岡市に住むしらいしゆういちさ
んと妻のえつこさんです。ゆういちさんは 5年前、

全身の筋肉が動かなくなる難病 ALS、筋萎縮性側索

硬化症になりました。自らの力で呼吸ができないた

め、電動式の人工呼吸器を 24時間使わざるをえま

せん。

　3年 5ヶ月前の東日本大震災。その直後から岩手

県の全域で停電が発生しました。このため、ゆうい

ちさんの人工呼吸器も停止。すぐに非常用のバッテ

リーをとりつけましたが、電気がもつのはわずか 9

時間でした。この時はたまたまゆういちさんの病気

を知る近所の人が非常用の発電機を持ってきてくれ

たため、一命を取り留めました。しかし停電の中で

孤立した恐怖は今も忘れられないといいます。

　妻　なんとかしなきゃっていう気持ちはあるんだ
けど、一人では全然対応できないしね。

　ナレ　岩手県内の難病患者でつくる団体が震災後
に行ったアンケートでは、難病患者の 95％あまり

が被災時に困ったこととして停電をあげています。

　岩手県北上市で医療用の酸素ボンベなどを取り

扱っている会社です。この会社は停電で孤立する在

宅患者の情報をいち早くつかむための機器を新たに

開発しました。

　この機器を自宅のコンセントにさし込んでおきま

す。停電で電気が通わなくなった場合、自動的に会

社のデータセンターにインターネットのメールで通

知します。その上でこの会社や担当の医師などあら

かじめ登録された関係者に患者の自宅で停電が発生

していることをメールで通知します。この機器には

GPS の機能も内蔵されています。

　笠井　このデータが・・
　ナレ　仮に患者が避難所などに移動した場合、こ
の機器を持ち運べば居場所も一時間ごとに知らせる

メールを送ることもできます。

　笠井　・・そのあと患者さんの位置表示が赤になっ
ているので停電になったというのが分かりまして・・

　ナレ　60 時間稼動するバッテリーが内蔵され、
停電の中で情報の発信を続けることができるという

ことです。

　笠井　停電が少しでも早く把握できれば、酸素ボ
ンベをお届けしたり、自治体や消防署への連絡とか、

緊急の対応が必要なケースでより早い動きができる

んじゃないかなと思っています。

　ナレ　難病患者で作る団体によりますと、停電情
報をいち早く外部に伝える機器はめずらしいという

北良株式会社

「現場から生まれる患者目線の災害対策
―東日本大震災、熊本地震、西日本豪雨の 3 つの災害支援から―」

笠井　健

　記念講演
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ことで、停電にそなえる新たな仕組みとして期待を

しています。

　団体スタッフ　患者さんがわかれば何を支援しな
きゃいけないかが分かるので、それは本当に瞬時に

みなさんが動けることだと思います。

　これは 2014 年に NHK で流れた映像でして、そ

の当時に震災後 3年ぐらいたって、私共は停電を

即時に把握したり避難先を知らせる仕組みが必要だ

ろうということで患者さんの自宅の電気の状態を

30 秒ごとにチェックしているんですけども、こう

いった策を採り始めた 1例です。

スライド 3
　災害が日本は多いので、この停電だけではないん

ですけれども、早く知る、把握できたことに対して

早く対処する、こういった取り組みというのが非常

に大事だと思っております。

　今回、北海道でも大きな地震がございましたが、

今回は大規模な停電ということで、おそらくみなさ

ん大変な思いをされたのではないかと思います。

　人工呼吸器や在宅酸素の患者さんも相当大変な思

いをされたというのは報道でも見ていますし、報道

以外でも北海道の医療機関の方から、あと数時間で

バッテリーが切れるところだった患者さんが何人か

いらっしゃるというのも直接お伺いをいたしまし

た。

　今まで、1995 年の阪神淡路大震災、この地震が

日本の災害医療、災害対策のスタートになっている

んですけれども、こういったところから DMAT や

災害支援の拠点病院とかが、災害が起きるたびに少

しずついろんなものが整備をされてきました。

この 2017 年にかけてだんだん地震だけではなく

て、雨の被害が増えているというのがご覧いただけ

るかと思います。

　2018 年の今年は西日本の豪雨や北海道では地震

もありましたけども、雨の災害というのは非常に増

えているというところが特徴かなと思います。

　これに加えて確実に来ると言われているのが首都

直下の地震、そして南海トラフの地震、特に南海ト

ラフは死者の予測が 32万 3千名ということで、こ

れは結構堅い数字だそうです。特に静岡県での死者

が多く予測されているのですけども、これがもう来

るのが分かっているというのが今の段階なので、こ
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れから皆さんが、分かった人がどう備えるかという

のが問われていると思います。

スライド 4
　さきほどの資料でみますと、困ったことのベスト

3というのは、停電、ガソリン、携帯電話、もちろ

んこれだけではないのですけども、お風呂に入れな

いとか、季節によっては暖房・冷房がないというこ

とが患者さんにとっては非常に大変なことにあげら

れております。

スライド 5
　在宅で治療している方、これは岩手県の東日本

の時の例ですけど、在宅酸素が 45％、人工呼吸器、

HMVの患者さんで 7割がそのまま在宅にいること

ができなかったという数字です。この方たちはどこ

にいくのか、病院なのか避難所なのか、この方たち

が移動してその先で生活を続けるというところを考

えなければいけないです。

スライド 6
　よく 3日間と言いますけども、3日間の停電とい

うのが東日本の時は約半分でした。ということは、

逆に半分以上の方は 3日以上の停電にさらされる

ということで、災害対策を考えるには 3日以上の

ところに注目をしないといけないということになり

ます。

スライド 7
　災害対策の原則、現場から考えよう、みんなで考

えよう、普段から考えよう、この 3つの姿勢が非
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常に大事になってきます。

スライド 8
　また、在宅医療の患者さんは病状はもちろん、住

む場所、家族構成、支援者の有無など個々に全て違

う状況があるので、それに合わせた対策が必要にな

ります。

スライド 9
　例えば、現場、患者さんのあるお部屋の一室です。

小児の重身の子のお部屋ですけども、病院の病室と

は違いまして、やはり在宅って人それぞれ、その子

の個性がすごく出ているんですけども、これを災害

という目でアセスメントしてみますと、

スライド 10
　この子の脇には人工呼吸器と加温加湿器があっ

て、酸素濃縮器が下にあります。パスルオキシメー

ターがあります。吸引器が反対側にあって、低圧持

続の吸引器も使っています。

スライド 11
　経腸の輸液ポンプも使われていまして、カフアシ

ストも使っています。ベッド自体が電動で動くもの

です。エアコンも上にあって、体温調節ができない

子どもさんも多いと思うので、このエアコンという

のも実は非常に大事なデバイスになります。

　これが停電をしますと、この青いところの部分が

すぐに使えなくなります。他の医療機器はバッテ

リーが入っているものもありますけども、それでも

数時間、もって一日というものがほとんどです。少

し停電が長引くと、24 時間経つとこの子の周りの

ものは全て動かなくなるというふうに、災害の面か

らみるとこうしたアセスメントができます。

スライド 12
　別の視点からみると、この子の周囲には医療機械

だけではなくて、様々な、額縁や吸引に使うカテー

テルとか、いろんなものが置かれていますけど、こ

れが実は大きな地震の際にこの子の頭に飛んでくる

距離の中に置かれているというのが分かります。

　震度 6、7になりますと、ものは横に飛んできま

す。そうなると、テレビですとか置いている家具、

こういったもので骨折とか怪我をしている方も沢山

いらっしゃるのですが、窓硝子の距離など、自分が

住んでいるところのアセスメント、災害という目で

みるといろんなことが分かってきます。
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スライド 13
　災害時に結局皆さんに起きることはこれだけのこ

とです。電気が使えない。トイレ、冷暖房、水が出

ない、ガソリンが手に入らない、電話、酸素、吸引

ができない、ベッドが動かない、家が倒壊しそうだ、

あやしい人が周りに徘徊しているなどというのも今

の災害では非常に大きなポイントです。悪い人は 1

番先に来ますから、災害が起きると家の廻りを物色

する人たちが急に増えます。

スライド 14
　こういったことにどう備えるか、それぞれ自助と

いう面からいくと、皆さんがこれらを全部考えな

きゃならないのですけど、実際にはこれに自分だけ

の力で対応するというのは非常に難しいと思ってい

ます。

スライド 15
　私たちがこういった患者さんの自助をどれだけカ

バーできるかというふうな視点にたって今この震災

をいろんな取り組みを続けております。

スライド 16　
　ここからは我々が取り組んでいることですが、ま

ず我々自身がまず電源が維持できなければいけない

というところがあります。現在では社屋や工場に常

設の発電機はもちろんあるのですけども、これらの

燃料の種類を分けるとか、発電機が故障した際にそ

のバックアップをつけるとか、そういった多重対策

をしています。
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スライド 17
　発電機は一番目に動くものと、それが故障した場

合に動く二番目のもの、

スライド 18
　それが故障した時に動く三番目のもの、

スライド 19
　そしてこれらの発電機が全部ダメだった場合でも

外から発電機をもってきてもすぐに接続ができる

バックアップの電源盤の口を用意してあること、

スライド 20
　こういった 4段階の対策をすることで、おおよ

そ 1ヶ月ほどでも電源が維持できるというような

態勢を今ではとっております。毎週金曜日は発電機

チェックの日です。第 4金曜日ですね。発電機が

本当に使えるか、というのを、こういった「もの」

があるということだけではなくて、それを動かすプ

ロセスをちゃんとチェックをしないといけない。

　今では 10回以内に起動しないとボーナスが減る

という仕組みになっておりまして、こうしてから一

発でかかるようになりました。本当に素晴らしい社

員だと思います。（笑）

スライド 21
　水のバックアップです。実は水は保存しておくの

が難しいのと、大量に確保するというのが大変難し

いものです。患者さん個々のご自宅の分、飲料水が

ありますけども、実はより大事なのは、トイレだっ

たりします。皆さんが水を飲みたいと思うよりも先

に我慢できなくなるのはトイレです。トイレを、し

かも災害用のトイレ持っている方いらっしゃいます

けど、これは普段から使わないと本当になかなか使

えない。今の子どもさんとか大学生の方はトイレ以

外で用を足したことがない人もいらっしゃるらし

く、大学生の災害体験キャンプなんかでも野宿でし

てみようとなった時に、野原でトイレができない方

が結構いた、というふうなこと聞いています。

スライド 22
　我々の敷地内では今２本の井戸を掘ってまして、

高さの違う井戸を掘って水道も含めて３つの系統の

水源があるんですけど、
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スライド 23
　それぞれが３系統の蛇口分かれていまして、普段

からトイレも蛇口も全て３種類の色がついてるんで

すけども、全部普段から井戸水、水道、それぞれつ

いているので、断水しても青と黄色のマークの水洗

からはずっと使えるというような仕組みになってい

ます。

スライド 24
　医療用酸素のバックアップ、今回北海道でも酸素

ボンベが足りないとかいうことが大変多かったと思

うのですけども、

スライド 25
　我々、2008年から実は医療用の酸素の備蓄という

のをしていました。これは東日本大震災より前なん

ですけど、この当時は本当にこういうの使うの？と

いうふうに県庁からもよく言ました。その３年後に

あの大災害が本当に来るとは私も思ってませんでし

たけども、こういった備蓄があっただけでも非常に

すぐに患者さんに配布できたのが良かったと思いま

す。

スライド 26
　良かっただけではなくて、実際に小さいボンベが

沢山あっても、長期の停電では患者さんがボンベを

交換するのに疲れてしまったり、夜中起きて交換を

しなければいけないとか、こういったケースがでて

きました。

　小さいものが沢山あればいいというわけではない

というのが東日本大震災の教訓でした。

スライド 27
　現在では 1400 リットルというのは大きなサイズ

なんですけども、こういったサイズの酸素ボンベ患

者さんの家にあらかじめ置いています。当然吸って

いる量によって本数が変わるのですけど、目安とし

ては24時間です。誰もこなくても24時間の酸素が、

電気がこない状態でも確保できる。これによってま

ず患者さんは、今すぐ酸素が切れる、という不安を

クリアすることができます。こういったものを持ち

慣れると、自分でこれ

をもって旅行にいこう

とか、こういった出か

けたりすることに便利

になってきます。
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スライド 28
　医師にもそれを感じてもらうために処方箋も変え

まして先生の方が災害用のボンベがどれぐらいある

かというのを分かった上で処方してもらう。こう

いった、在宅のことも先生にも知っていただくとい

う取り組みをしています。

スライド 29
　実は酸素ボンベというのは、在宅用というのは災

害時に数が不足しがちなんですけども、病院の中に

は結構たくさんボンベがあったりします。それから

工業用途につかわれる酸素ボンベを一時的に医療用

に出すことができる場合があるのですが、その際で

も問題になるのは、接続口となるバルブの形状です。

院内の酸素ボンベと在宅で使われるバルブの形状と

いうのは大きく違ってまして、震災が起きて患者さ

んが病院に殺到したとしても、病院のボンベは患者

さんの在宅用機器にはつかえないということになり

ます。

スライド 30
　こういった形状を変換するためのアダプターとい

うものを震災直後に作りまして、これらがあります

と院内のボンベも工具なしで、国内で流通する様々

な酸素の圧力調整器、在宅の方の調整器に接続でき

るということになっています。

スライド 31
　これらが例えば 4本接続したりすると、4倍長い

ボンベを簡単に作ることができまして、かなり高流

量の方でも10時間とかもったりするということで、

災害時には非常に重宝するものです。

スライド 32
　病院が被災した場合、例えば 1階が津波で被災

して、でも 2階より上で患者さんを維持しなけれ

ばならないという場合もございます。
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スライド 33
　そういう場合ですけども、これは岩手県の釜石の

病院なのですけど、津波によって液体酸素のタンク

がここまで浸水したんですが、実は酸素の供給はで

きたんですね。

スライド 34
　ここで、この病院で問題になったのは、実は吸引

でした。吸引ができないということで、入院患者 8

名がなくなっています。

スライド 35
　酸素も大事なのですけども、吸引ができないと命

のリスクにすぐ繋がってしまうということで、今で

は液体酸素の容器をその場に持ち込んでその場で病

院に対して酸素も供給し、この酸素の圧力を使って

電気を使わずに吸引ができる方法が確立されていま

す。これによって電気がなくても 3日 4日、もし

くは 1週間、酸素と吸引ができるという設備を今

では常備しておりまして、

スライド 36、37
　これらを準備するだけではなくて、実際に何分で

それが展開できるかのタイムトライアルというのを

しております。今では、現地についてから 30分ほ

どで病院に対しての酸素供給ができるようになりま

した。

スライド 38
　次にガソリンの問題です。輸送手段というか、燃

料の確保。必ず災害時には移動したり、どこかにい

きたいというニーズが出てくるんですけども、その

際にガソリン渋滞とかガソリンが手に入らないとい

うことが往々にしてございます。
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スライド 39
　これは日本どこでも一緒でして、全国的なガソリ

ン不足というふうなことが起きてしまいます。

スライド 40
　我々の会社では災害時にこそものを運んだり、出

動しなければいけないので、現在ガソリン、軽油、

LP ガスといった燃料種が 3つに分かれています。

スライド 41
　さらにはそのガソリンと LP ガスをどちらでも使

える車、これがバイ・フューエルといいますけど、

こういった車が 1番多くて、おおよそ 7割の車が、

ガソリンが今止まっても業務には支障が無いという

態勢になっています。特にこのバイ・フューエルの

車というのは両方燃料が使えますので、両方満タン

にしておくと非常に長い距離を走ることができると

いう車で、これに普段から乗っています。

スライド 42
　燃料口はこういうふに 2つありまして、

スライド 43
　例えばプリウスなんかだと無給油で 2000 キロ、

岩手からだと名古屋まで行って帰ってくる距離を走

れる車に普段からスタッフが乗っているということ

で、まずガソリンに困らないということと、

スライド 44
　今ではいろんな車種を改造してきて、改造費はだ

いたい 60万円前後なんですけども、走っている間

に、ガソリンよりガスの方が安いですから、走って

いる間にその分コストペイをしていくというよう

な、無理のない投資でできる災害対策の 1つだと

思っています。

スライド 45
　南海トラフ地震が起きた場合は東日本から支援に

行かなければいけないということで、さらに長距離

を走る車というのを作ってますけども、
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スライド 46
　こういった車輌が 3000 キロ走るプリウスという

のを開発したのですが、

スライド 47 ～ 49
　実際に牽引するトレーラーに物資を積載すると燃

費は悪くなるんですけども、それでも 1800 キロぐ

らいは給油なしで走行ができるという車を普段から

使っております。

　これは後ろに電源を供給することができるので、

人工呼吸器とかこういったものであれば、この車自

体が発電機になりますので、その車が行ければ電気

を供給して歩くということができるのではないかな

と思っています。

スライド 50

　そのあと熊本地震が発生しまして岩手県の要請に

より、岩手県の感染症防止のチームと一緒に行って

欲しいということで岩手から陸路で熊本まで行って

おります。

スライド 51 ～ 56
　片道 1700 キロなんですけども、これで分かった

のは、車は 1700 キロ走るんですけど、人間の方が

もたないということが分かっておりまして、人間も

鍛えなきゃならないなというのを感じております。
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スライド 57
　熊本での経験は、避難所が非常に混乱をしており

まして、特に水が出ない避難所というか、手を洗う

ということがなかなか難しいところもあって、ちょ

うどノロウイルスですとかインフルエンザのかなり

感染が広まっていたところで、こういったところへ

の薬剤の配布とか、残留塩素濃度を測ったりとか、

こういった衛生環境、せっかく災害で助かった命が

避難所にいってから肺炎を起こしたりインフルエン

ザにかかって亡くなるということ、これを防ぐこと

が次の課題だということを認識しておりました。

スライド 58
　こういった課題が宿題となりましで、安否確認の

方法、その他避難所の感染対策というのも他人事で

はない、自分達でなんとかしなければということで

今取り組んでおります。

スライド 59 ～ 66
　安否確認の方法は冒頭に見ていただいた停電と、

これをもって逃げると移動先が分かるということ

で、こういったシステムを今は在宅の我々がサポー

トする患者さんにすべて無償でつけておりまして、

これで患者さんの停電というのを常に把握をしてお

ります。
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スライド 67 ～ 69
　我々が管理する場面からするとこういった地図の

上に患者さんの絵が見えまして、それらが緑になっ

ていると電気が来ているんですけども、停電になる

とこれが赤に変わりまして、電気が復旧すると青

に変わって、24時間たつと緑に戻るということで、

呼吸器の再設定ですとか、そういったのを回るのに

どことどこが電気が来ていないか、どこから復旧し

ているかというのを今は常に把握できるようになり

まして、これは社員の初動もそうなんですけど、い

つまで対応しなきゃいけないかというのが分かると

いうのが非常に便利になりました。

スライド 70 ～ 71
　そして在宅の電源ですけども、バッテリーとか発

電機ということを皆さんいろいろ備えられると思う

んですが、5年ほど前に国の予算でガソリンの発電

機が難病医療拠点病院などに配られたと思うんです

が、岩手でも 68台の非常用発電機が配られました。

スライド 72
　ところがその燃料の確保は患者さんの責任なんで

すね。そして老老介護などしている家では発電機自

体を動かすことが難しいということで、今この発電

機はだんだん回収をされてます。使えないという理

由で戻ってきていて、非常に残念なんですけども、

そういった発電機を配る際には一般の方でも使える

ものということまで考えなければいけないというの

が、これもまた宿題の 1つです。
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スライド 73 ～ 76
　今我々どういうふうにしているかというと、発電

機と必要なセットを配布するという車輌をもってい

ます。3日分の燃料とそれから 900 ワットと 1500

ワットの両方あるんですけども、

スライド 77
　こういったものを我々が持ち込んでそこで電気を

起こして 3日 4日そのまま、どうしても避難がで

きないという場合、避難しない方がいいという場合

ですけども、こちらから 3日分の電気を届けると

いう仕組みをもっております。現在では 28台の発

電機を常時備えていまして、こういった呼吸器の患

者さん中心ですけども、電源のバックアップという

ことを準備をしております。

　ただ発電機がそのまま使えないという方、今まで

も沢山いらっしゃいまして、次に取り組んでいるの

がボタン操作 1つで（映像）・・これは 3000 ワッ

ト級の発電機を今作っているとこですが、医療機械

だけではなくて、エアコンですとかこういったもの

も、特に小児の在宅なんかをみてますと必要だなと

思っていまして、これらもできるだけ早く実現した

いなと思っています。

スライド 78
　その他我々だけではなくて、地域の社会を巻き込

んでこういったことを進めていきたいということで

いろんな方のご支援もいただいています。

スライド 79～ 81

　さきほど電源を持って行けばとかお話したのです

けども、必ずしも陸路でいけるところばかりではな

いです。こういった土砂崩れですとか山間部でもこ

ういった山津波のような土砂崩れが最近頻発してい

ます。
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スライド 82
　こういったところにお住まいの患者さんにたどり

着くには非常に難しくて、岩手県なんかも道路が寸

断するところが多くて、なかなか患者さんの家に辿

り着けないということもございます。

スライド 83 ～ 92
　2012 年から始めているのがこういった遠隔地、

特に津波の被災地での合同訓練で、民間でヘリコプ

ターを所有しているNPOのみなさんと一緒になっ

て、自衛隊や消防はもちろん大事なんですけども、

それで追いつかない部分が大半なんですね。ですの

で、普段から民間のヘリを所有している人達と地域

の皆さんで患者さんを搬送する訓練、もしそれが酸

素を使っている方だったらとか、ストレッチャーの

載らないヘリにはどうやって乗せるとか、こういっ

たことを、普通の一般の住民の方がやっていきます。

こういったことを繰り返していくと、その地域で顔

がみえる関係になってきて、災害が起きてからリク

エストがあってから行くのではなくて、大きな災害

では支援要請すらできないので依頼がなくとも出動

するといった、そういう人間関係を一緒につくって

いくことが大事かなと思っております。

スライド 93
　さらなる防災力の強化ということで、今取り組ん

でいるのはこの水の部分ですね。
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スライド 94 ～ 96
　車から蛇口が出ていますが、これは何かといいま

すと、ガソリンではなくて飲める水なんですけども、

ハイブリッドカーの電力で空気中の水蒸気から一日

4リットルから 7リットルぐらいですけども飲用水

を今は作ることができるようになりました。ですの

で、このバイ・フューエルの車とあわせると LP ガ

スと電気と水が出てくる、そういった車がそんなに

コストをかけずにできるよということで、こんな方

法も世の中に提案しています。

　先日大阪のモーターショーで展示をさせていただ

いたものですけども、普段からこういうのに載って

いる人が増えると誰かを助けることができる可能性

が増えるんじゃないかなと思っています。家の前に

アイドリングさせておいておくとだいたい呼吸器

ぐらいの電源であれば１週間～ 10日はもつぐらい

じゃないかなと思っているので、実は発電機を使う

よりも安全な仕組みじゃないかなと私は思っており

ます。

スライド 97
　それから熊本地震の宿題の断水の避難所での感染

防止ですけども、

スライド 98
　清潔な流水での手洗いというのを、水がないとこ

ろでどうやるかというのに対しても、今取り組んで

いまして

スライド 99 ～ 101
　災害時に手を洗った水をその場で浄化して最後は

RO膜まで通して菌・ウイルスをなくした状態でも

う一度戻ってくるという、水を循環する仕組みとい

うのを今、東京の企業と作っておりまして、この電

源はハイブリッドカーからもらえばいいということ

で、最悪、川から 20 リッター水を汲んでくれば、

それが衛生的な水になり繰り返し使える。こういっ

た水がない状態でも他の上下水道もとどいていない

公園なんですけど、子どもが手洗いにきているんで

すが、こういった水・電気がないところ、清潔な流

水を使った手洗い、こういったものを実現できるか

なと思っています。
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スライド 102 ～ 114
　西日本豪雨で今回も我々倉敷の方に支援に行って

いるんですけど、ここでは水が、上下水道がない避

難所とか下水道が壊れて水が流せない、そういった

避難所でさきほどの水のリサイクルの仕組みを使っ

てこちらの避難所ではシャワーを提供しておりまし

た。倉敷市の方がシャワー設置するまでの間ですけ

ども、昼間は40度の環境で自宅の泥かきをして戻っ

てきてそれでも石鹸シャンプーが使えない環境に被

災者の方はいらっしゃって、当然それはなかなか酷

なことでして、石鹸の排水もちゃんと流せるような

このシステムにシャワーにつけまして、一日 80名

ぐらいですか、被災者の方にシャワーをあびていた

だいて、こういった水の支援というのも今続けてお

りました。
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スライド 115
　倉敷なんかだと、水害が大変酷くて実際に取り残

された方、小児の患者さん２名いたということなん

ですけども、在宅酸素と呼吸器の方で、１階にも水

が入ってきて、２階まで家族の方が引き上げたんで

すけども、膝丈ぐらいの水のところでなんとかとまっ

て自衛隊の方に救出されたそうなんですが、このよ

うに広域で水害が起きるというのがこれからもっと

もっと発生するというふうに思ってます。

スライド 116
　今我々取り組んでいるものとしてはこういった冠

水地域になった場合、倉敷はこういうふうな状態に

なるんですけども

スライド 117
　屋根の上に昇れる方はこういうふうに避難するん

ですが、実際に酸素つけたりなんだりすると、屋根

に上ったりというのはできないですね。

スライド 118
　これはまび中央病院という病院ですけども、病院

もボートで患者さんを避難させたり、こんなことを

しているんですけども、我々がとりくんでいるのは、

在宅の患者さんということですが、

スライド 119 ～ 121
　こういったジェットスキーを常備していまして、

それから防水仕様にした酸素ボンベというのを作

り、こういったものを持って行って実際に酸素を吸

う方を救援してくるといった取り組みなんかも始め

ております。

スライド 122
　最後にまとめなんですけども、よく自助が大事と

いわれますが、難病患者さんの自助というのには本

当に限りがあると思っていて、共助といわれる、そ

れは誰なのかというところなんですけども、地域の

方であったり、業者さんであったり、いろんな方の

支援を得て、自分事としてぜひ災害の対策を作って

いって欲しいなと思っております。

　その地域の中で難病の方を知っているとか、こう

いう病気の人には何をしたらいいか、それを知って

いる人をどれだけ増やしていくかがカギだと思って

いますので、我々も自分達でできることをどんどん

やるのですけども、理解ある人、協力をしてくれる

人を一人でも多く増やす活動もあわせてしていきた

いと思っております。ありがとうございました。
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座長　ありがとうございました。まさにご努力の驚
きの連続ですけれども、ご質問、ご意見などいかが
でしょうか。

矢野　安否確認システム ANPY について、行政と
の情報共有というのはあるんでしょうか。

笠井　行政とは共有とくにしておりません。

矢野　笠井さんのところの会社と契約をしている患
者さんについて情報が分かるということでしょう
か。

笠井　そうですね。私共の費用で全ての患者さんに
おつけしていますので、ただ、ご家族ですとか、主
治医ですとか、訪問看護の方でこの方の停電を知り
たいという方がいらっしゃれば、その都度登録をさ
せていただいております。個人情報の関係がありま
して、我々がみていない患者さんの停電までこちら
がみていいのかという問題もありますし、その費用
負担を誰がするのかということも課題になっていま
して、これがどなたにもつけられればいいのですけ
ども、今のところ、そういった、特に個人情報がハー
ドルになってなかなか難しいなと思っています。

矢野　今回札幌市でも停電があったんですが、行政
としてもなかなか在宅酸素療法患者全てを把握でき
ているわけではないので、どういった方が停電状態
になっているかが分かるというのは非常に素晴らし
いシステムだと思いました。

笠井　実際、今回の北海道地震だったら全員停電し
ているというふうにみえると思うので、今回のなか
なか難しいかなと思うんですけど、もう１つ大事な
ことは停電が分かったらどうするかという話になり
ます。今まで分からなかったので、対応が問題にな
ることはなかったと思うのですが、分かったからに
は、例えば夜中の３時にその人の停電が分かったら、
どう行動するのかということを今度は決めなきゃい
けなくなるので、そこがなかなか難しいです。独居
の方で認知があるのかとか、そういう形で、すぐに
いかなきゃいけない人と、しばらくバッテリーがも
つ間は朝がくるまで見守っていい人と、そういった
分け方が問題になるので、停電がわかって、今度は
次どうするか、そこに答えを出さないといけないな
と思っています。

女性　ANPY についてお訊ねしたいのですが、鹿児
島は移動がすごく多くて今回も台風 24号では、う
ちは結構 1週間ぐらいの停電というのは離島は常
に経験する困難ですけれども、これはこのシステム

が本当に日本中の、たとえば ALS の患者とかに設
置されると大変ありがたいことだと思うんですけど
も、これを鹿児島に持ってきたりとかいろんなとこ
ろで使うためにはどんな努力をすれば、私たちがど
んなふうに働きかけていけばこれが可能となってい
くでしょうか。

笠井　今いくつかの呼吸器のメーカーさんから問い
合わせも受けておりましたので、そういったところ
で採用されればお使いになれると思いますし、電波
として NTT ドコモさんのデータ網を使っているの
で、ドコモさんの電波が来ているところじゃないと
使えないというのはあるんですが、いずれその先に
国のみちびきという衛星が上がっていますので、こ
の電波が使えるようになればおそらく携帯の電波が
ない地域でも特に離島とかそういったところでもよ
り正確な通信ができるんじゃないかなと思うので、
こういったものはどんどん技術革新していきますの
で、皆さんのコスト、費用の負担のない範囲ででき
るだけそういった技術に変わったらキャッチアップ
していきたいと思っています。すぐに明日からとい
うわけにはなかなか難しいかなと思うのですが、そ
れは停電が分かったら、誰かいけるのかという話に
必ず繋がるんですね。その態勢まで考えた上じゃな
いと、通知をしたからといって患者さんが安心でき
るわけじゃないということかなと思っています。

男性　高層階で停電が起きた時に、どういった計画
を考えていった方がいいでしょうか。

笠井　今難病の方でも結構高層階というかマンショ
ンにお住まいの方いらっしゃいますよね、なので、
何階でも大丈夫というわけではないんですけど、明
日、そういう方が停電になった場合、我々どうする
かというと、ベランダがあれば、ベランダから 50
メートルまでだったら下にコードを垂らせるので、
1番下の地面にこういった持って行った発電機を展
開して、燃料のボンベを並べてそれを壁に固定をし
ます。そこに対して 10階ぐらいまであがれば大丈
夫かなと思うんですけど、そこからコードを下ろ
してきて、発電機につなげて、そこから 3日でも 4
日でも供給するというふうなやりかたしかないかな
と思っています。

座長　笠井さん、今日の記念講演本当にありがとう
ございました。我々難病患者さんにたずさわるもの、
また家族のものも、笠井さんのこういう努力に期待
し、その行動力、そしてその範囲の広さ、大変驚き
とともに感激いたしました。ぜひ今後とも我々のた
めに努力、頑張っていただければありがたいと思い
ます。ありがとうございました。

質疑応答
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　沖縄では非常時電源確保の成果と課題ということ

でお話させていただきます。

　2011 年平成 13 年、台風がこのように沢山あり

ました。

　第 1号が 5月に沖縄の本島にきました。

　第 2号は本島の近くに

　9号が 7月に来ました。

　15 号が 9月に、発生から 15 日かけて近寄って

きて、19 日間旋回したことがありまして、沖縄で

は台風が凄いということになりました。

沖縄県難病相談支援センター　アンビシャス

「非常時電源確保事業の成果と課題」
照喜名　通

　	パネル 1-1
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　ところが、沖縄の「なんくるないさぁー」って、

あるのですが、患者さんからは、「ここに長いこと

住んでいるけど停電したことないから大丈夫、なん

くるないさぁー」っていうのがあったんですが、実

は暴風時に停電して非常時電源もなくて救急搬送

要請したと。これがこの方がマンションの 7階の

ALS の方で、アンビューしながらケアマネとか消防

隊員によりストレッチャーで非常階段で避難したと

暴風時にケアマネが怪我することもあり、非常に迷

惑な話です。もちろん死んではいけないもんですか

ら、駆けつけはします。事前に分かってるのに準備

していなかったからということで、迷惑ということ

です。

　なんくるないさーの 2です。これ沖縄本島から

離島の方であったのですが、救急搬送要請が出され

ました。救急車自体が飛ばされると、救急車って

ちょっと縦長になっていますから、それで散水車み

たいな形で水を入れて重くしてから搬送したという

ことがあります。

　本来は事前に、台風というのは予測できる災害な

ものですから、「避難しますか？」って聞くのですが、

病院とかがですね、だけど、いや大丈夫だ大丈夫だっ

ていって、準備もしてないのに、避難しなかった。

救急搬送して、もしこの救急車が水を入れている間

に本当に溺れた人とかがいたら、その溺れた人は後

回しになってしまうということになりますので、そ

のへんで困ると。なるべく事前に避難して欲しいと

思います。

　そのことがありまして、2013 年に、もと ALS 協

会の方で、金城さんの奥さんが愛する旦那の命守り

たい。

　台風 2号を何とか乗り切ったけども

　このカーバッテリーを使って電源を確保してたん

ですが、ロウソクを照明として使ったんですね。だ

けど、カーバッテリーから水素が出るということで、

カーバッテリーを使いながらロウソクに火をつけて

いると水素爆発するの？っていう問い合わせがあり

ました。でもそんなことはなくて、
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　それで専門家で、ご存じだと思うのですが愛知県

の根本先生にお声かけて沖縄に来ていただいて、

　アンビシャスと勉強会を合計 150 名ぐらいの勉

強会をやりたいと。

　小児在宅医療基金てぃんさぐの会　Kukuru、ALS

協会とイルカ、アンビシャスで平成 23年 9月に実

施しています。

　平成 23年といえば、実は、東京で

　輪番停電でこの地区だけが停電したという時期な

のですが、計画停電がありました。

　それからさきほど笠井先生からありましたよう

に、発電機と人工呼吸器の純正のバッテリーの貸与

事業が始まったと。
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　というのが沖縄でも、東京都が先にもう輪番停電

で発電機とバッテリーの貸与事業始まったので、沖

縄は台風でそういうのが必要だということで、開始

しました。都道府県はお金を出します。ただ拠点病

院とか協力病院に発電機を渡して、患者さんは在宅

で人工呼吸器とバッテリーと発電機を管理するとい

うことになったのですが、

　この説明会をしたら、沖縄の拠点病院のみなさん

は反対されて、やりたくないと、儲からないし、管

理も大変だという話がありまして、この話いった

ん沖縄ではチャラになったんですよ。そして、平

成 24年度になってから県の方からアンビシャスに

やってくれないかという話があって、でも困るのは

患者さんだから、やるしかないということで、始め

たのがきっかけです。

　その時に、実際に沖縄で質問をされたのですが、

他の県のやり方は都道府県に申請をし、、拠点病院

に取りに来てくださいということなんですが、沖縄

の場合はアンビシャスが届けにいったと。それで在

宅で各家庭訪問したら、その人たちから質問されま

した。発電機をお風呂場で使っていいですか？とか、

人工呼吸器につなげてもいいですか？とか、これ両

方ダメなんですが、その回答を求めながらノウハウ

を構築していくと。

　この発電機では、どの機械までつなげられます

か？といったら、それで消費電力を測ることをやり

始めたと。

　それで使っている機械のそれぞれが、何が何ワッ

トかと言うのを調べて共有するようにしています。
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　それから、台風来たけど使えないということで、

電源の蓄電池ですが、これを貸出、貸与したのです

が、新品を、これ 20万するんですが、新品を１回

も使用しないで壊したケースが２件あって、20 万

するのが沖縄県の税金が無駄になったと。

　その対策で、保健所の保健師さんに提出してもら

うのですが、はじめ申請する前に事前に保健師さん

と同行させてもらって、約２時間のレクチャーをし

ます。今回の北海道のブラックアウトと台風 24号

のあとからは、３時間ぐらいの説明になっています。

　保健師さんも分かってもらわないといけないとい

うことで、保健師さんの勉強会もしています。

　家庭訪問は保健師さんとする中でレスキューファ

イルを作っています。

　「えんぽーと」というクラウド型でもさっきのデー

タをサービスしています。

　訪問していくうちに、共通する課題が、どの家も

照明器具からほとんど準備されていなかったんで

す。なので、今回も懐中電灯もあるけど一個だけと

か、乾電池がさびてるとか、ロウソクを使っている

というのもありました。
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　行ったついでに公助・共助・自助の強化、備品備

蓄のサンプル提示、伝言ダイヤル、電池の種類など

お話したり、カーバッテリーとインバーターの説明

もしています。

　リチウムイオン電池、携帯電話の電池とか人工呼

吸器の電池というのは、リチウムイオン電池です。

これは少しずつ自己放電します。ちょっとずつ減っ

ていく。減っていって空になります。空の状態をそ

のまま放置していると、２度と使えなくなります。

自己放電して定期的に充電が必要だけども、それを

やらないと空になって、空の状態を放置すると２度

と使えません。通常は定期的にやるか、予備のバッ

テリーも差しっぱなしの方がいいです。過充電防止

機能もついていますから。

　防災の備蓄、これは北海道の人に、釈迦に説法か

もしれませんが、0次の備えということで、一晩程

度乗り越えられるもの。1次の備えとしては避難所

で使う 3日程度。２次の備えとしてはライフライ

ンの復旧する 7日程度ということで、

　これ照喜名のものですが、私の方でこうやってい

ろんなものを毎日カバンの中にいれて毎日持ってい

ます。沖縄では車で通勤していますから、そんなに

苦にはならない。あと家族の写真とかも入れていま

す。

　成人で 59件

　小児では 48件の実績がありました。
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　沖縄は台風が多い県です。日本は世界で第２位の

地震大国。１位はインドネシアですが、日本は世界

で第２位の地震大国なのに私たちはその意識は低い

なと私は思います。安全で、安くて、長持ちする電

気が欲しいということで、自助の力を高めていく手

段を考えていきたいと思っています。

　笠井さんも岩手からは沖縄にはなかなか来れない

と思いますので、沖縄がますますどんどん自分達の

力で生きていかなきゃいけないというのが私の発表

であります。以上です。

座長　最初照喜名さんの非常時の電源の確保、2番
目に海外に呼吸器を装着しても海外にいけるとかい

うことについて、3番目には深津先生のお話、4番

目に斎藤さんの就労支援のお話がございました。ご

質問ありましたらどうぞ。

日本 ALS 協会　金澤公明　照喜名さんに。沖縄県
の在宅人工呼吸器の非常時電源確保事業について、

病院側がバッテリーとか発電機の貸与事業を断った

のを　アンビシャスが引き受けてくれた、これは大

変ありがたいことだし感謝したいと思います。聞き

たいことが 2つあります。1つは 7年間で 59件と

ありますが、この人たちに貸与される条件、要件が

どうなっているのか。たとえば ALS の方 8名いま

すが、在宅で人工呼吸器をつけている人たちは外部

バッテリーが整備されたと考えていいのか。もう 1

つは、リチウムバッテリーなんかは 2年ぐらいで

使えなくなるのですが、メンテナンス・点検はアン

ビシャスでされているのか、呼吸器の利用者さんが

やっているのか。

照喜名　貸与事業の対象は難病で在宅で人工呼吸器
を 24時間装着の方、だけです。それ以外の夜間だ

けというのは対象ではないです。あと施設とかの場

合も対象ではないです。もう 1つバッテリーにつ

いてのメンテナンスは業者さんが協力してもらって

いますが、業者さんのものではないので、業者も手

が届かないというのもあります。発電機については、

基本的には自己管理という形になっています。私た

ちが定期的に点検することはしてません。なので岩

手のようにあけてみたら壊れているという可能性は

沢山あるということになります。

質疑応答
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　まず始まる前に岡部の方からみなさんにというこ

とで、代読させていただきます。

　私たちの発表は災害のこととは全く違うものです

が、私のような患者当事者に希望につながるもので

あることを願って発表いたしますのでお聞きになっ

てください。どうぞよろしくお願いします。

　こちらの発表の背景になります。2020 年の東京

オリンピックに向けて制度面で改正バリアフリー法

など様々な改正が行われていることと思います。で

も実際に少し視点をずらしてみると、公共交通機関、

飛行機などのものでなくても、例えば新幹線の車椅

子座席を予約していたのに予約の手違いで予約でき

ておらずデッキへの乗車を余儀なくされた。これは

北海道の患者さんに聞いた話なんですけれども、こ

ういったまだ実際の場面でのバリアはまだ根強く

残っているかなと感じております。

　私たちは 2018 年３月 9日から 13日の 3泊 4日

で重度に障害を持った岡部が、呼吸器をつけた患者

とヘルパー専属 1名と学生ヘルパーにて無事に旅

行の行程を乗り切っております。それらを実際の計

画から振り返ることで学んだことを報告させていた

だきたいなと思っています。

　簡単な旅行の情報になります。介助者選定条件と

しては、飛行機の搭乗経験があり、かつ、本人の

介護全般を一人で行えるものとして専属ヘルパー 1

名と学生ヘルパー 4名	としました。飛行機は、深

夜便を利用して帰りは日中で帰ってきたんですけれ

ども、どちらも当事者介助者のみビジネス席を一人

ずつ、予約しています。ホテルに関してはインター

ネット、少しでも費用を抑えるために楽天パックを

利用しました。

　旅行の準備のその 1で、飛行機の予約のところ

ですが、1. から 3. まで診断書を提出したりとか車

椅子の情報とかというのは国内の移動と全く同じで

特にかわりはありませんでした。4つ目のところが

1番難航しました。今回日中の移動ではなくて本当

真夜中の移動かつ、8時間のフライトというこでビ

ジネス席の介助者とエコノミーの介助者を一旦交換

AL サポート生成

「最重度の身体障害を伴う難病患者（呼吸器利用者）が
海外にいくために必要な手段とこれからの課題」

岡部宏生　本間里美　佐藤葉月　鈴木美夏　浅野目由実、永山弥生

　	パネル 1-2
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させたいというところの交渉を電話で行いました。

　交換の理由としては、夜であることということ

と、介助者の負担の軽減と当事者の安全上の観点よ

り、私自身が行いました。最初2回ぐらい断られて、

基本的にダメですみたいな一点張りだったんです

が、安全上の観点とか負担とかというところで、再

度粘って最終的には特例として認められました。バ

リアフリー法のことを話したりだとか合理的配慮の

観点を少し説明したりだとかした結果やっと認めら

れました。

　あとは、ホテルとのやり取りでは、これもあまり

国内とは変わらないんですが、海外に行くと 2に

書いてあるように、電動ベッドとかも長期間の宿泊

だったのでレンタルしたいなというところでそれを

ホテルに相談したところ、そのホテルでは介護の福

祉業者と連絡をとってくれて電動ベッドをレンタル

してもらっています。

　ここからは、シフトの準備等をやった学生に変わ

ります。

　学生ヘルパーの佐藤葉月です。私からはシフト作

成について発表させていただきます。

　普段のシフト作成はセラピストが行っているので

すが、今回は学生ヘルパーが主導となり、患者海外

のシフト作成の経験のあるヘルパーさんとご本人と

相談しながらシフトを作成しました。

　シフトを作成するにあたって、何時間交代にする

か、夜勤は何人にするか、時差に注意することなど

に配慮したのですが、1番のポイントは介助者の体

調不良等でも柔軟にシフトが機能することでした。

　それらを踏まえ、事前に2つのシフト案を作成し、

2つを照らし合わせて検討していきました。

　一つ目は、フライトの時は短時間、他の時は長時

間のシフトになります。フライトの前には長時間の

シフトでこまめな休息がとれないのですが、その面

長時間のまとまった休息、自由時間が確保できます。

しかしこのシフトだと患者と別行動の時間が増える

ことで、海外がはじめての学生ヘルパーは少し不安

がありました。

　二つ目はフライトの有無に関係なく、すべて短時

間交代のシフトになります。

　この場合、シフト外の時間も全員行動する時間が

多く、緊急時の迅速な対応やスムーズなシフト交代

ができるといったメリットがあります。

　1回のシフト時間が短いので、集中してシフトに

入ることができ、こまめな休息がとれると考えまし

た。
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　今回の旅行目的から、観光もあり、スケジュール

に余裕があったため、全員行動が多くても問題がな

いと考えたこと。全員行動の方が緊急時に迅速な対

応ができること、こまめな休息で介助者の負担軽減

を優先したこと、これらをふまえ、患者を含めた同

行メンバー全員が納得したことから、こちらのシフ

トを採用しました。

　結果としてのシフトがこちらになります。時差に

よるズレとシフトの変更点は表で赤字で示していま

す。海外という慣れない環境であったことや、患者

のそばに常にいることで、シフト以外の時間もシフ

トではないヘルパーが動くことが実際には多く、確

保できるはずのヘルパーの休息が少なかったという

ことが課題としてあげられました。

　しかし患者を含め同行者全員が誰ひとり欠けずに

帰ってこれたことはとても大きな成果だと考えま

す。

　学生ヘルパーの鈴木みかです。私からは旅行日程

とシンガポールの公共交通機関についての発表をさ

せていただきます。

　今回訪れた観光名所は段差や階段が少なめで、目

に見える範囲にスロープが設置されています。傾斜

も緩く車椅子でも快適な移動が可能でした。

　いずれに施設もスタッフの数が多く、対応も非常

にスムーズでした。

　次にシンガポールの公共交通機関についての紹介

をしたいと思います。地下鉄はスイカのように改札

を通る仕組みで乗り換えも分かり易いです。バリア

フリー面はホームと電車の間がフラットになってお

り、車椅子を押すことも楽、駅員にスロープを頼ま

なくてもよい、ホームと電車の間での危険が少ない

など多くのメリットをもたらしています。

　広さは日本のものとかわりませんが、車椅子ス

ペースが多くとられており、3～ 4名は楽に乗れる

広さがありました。バスは 2階建てでした。料金

は無料で、乗り方や行動は日本のものと変わりませ

ん。車内前方は優先席や車椅子席、後方は座席が多

く設置されています。シャトルバスも無料でした。

　呼吸器を積んだ車椅子は大きめなので 1番大き

なバスに乗りました。スタッフの方が総出で乗せて

くださり、帰りもそのバスをお願いしたいと頼むと、

快諾してくださいました。

　また移動用に大型タクシーを手配していただきま

した。同行者6名と車椅子が入れるサイズのもので、

セントーサ島の移動では特に乗り降りが多かったの

ですが、運転手の方は嫌な顔ひとつせず車椅子を動

かしてくださいました。
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　最後に今回お世話になったホテルの対応を紹介し

たいと思います。介護ベッドを手配して下さった点

は、長期の外泊では本当に助かります。普通のベッ

ドでは患者の体勢が背臥位から仰臥位に限られ長時

間とれる姿勢ではありません。介護ベッドにより坐

位が可能になると、コミュニケーションもとりやす

く少し長めの同姿勢でも苦しくならないメリットが

あります。

　また食事面では朝にスープをビュッフェ会場で好

きな食材を胃瘻にいれられるようにしてくださいま

した。せっかく来たのだから食事も楽しんでもらた

いという思いが伝わってきました。

　最終日には今回いかない観光名所をスタッフの方

が地図で紹介して下さいました。楽しく細かな説明

があり、さらには枕カバーのプレゼントも用意され

ていました。本当に心温まる対応をしてくださり、

感謝してもしきれません。

　次のスライドでは学生ヘルパーからの視点を紹介

します。

　1. 難病患者が外出、外泊、海外へ行く意味につ

いて深く考えるきっかけになりました。そして必要

な支援、サポート内容を構築することが必要と思い

ました。今回のような前例があることで特別だから

できるのではなく、どの患者にでも外出や外泊がで

きるようになる可能性があると考えます。

　また患者本人や家族にとって、病気になってもこ

のようなことができるという希望を見出すことがで

きると考えました。

　２．シンガポールと日本の呼吸器や車いすに乗っ

た患者への意識の違いを肌で感じました。シンガ

ポールは制度や規律でハード面が整備されていま

す。そのハード面の整理が国民のハートを変えたの

だと思います。障害者に対して当たり前のように手

を差し伸べることができることは、環境面の整備も

非常に重要になると考えました。どなたでも対応で

きるようなベースを作ることがこれからの日本に必

要になってくるのではでしょうか。

　３．長時間同行するために最も大切なことは、チー

ム連携でのコミュニケーションだと学びました。今

回のヘルパーの海外経験者は 1名でした。そのた

め介助者同士のコミュニケーションはもちろん、患

者本人とのコミュニケーションがとられているこ

と。相談や話し合いがしやすい関係があることが重

要と考えます。

　４．海外に行ったことが成果なのではなく、患者

がやりたいと思ったことが実現できたことが成果な

のだと感じました。私達にとってそれを食べに行く

ことや好きなアーチストのライブに行くことかもし

れませんが、いずれにせよ患者の希望を実現できる

ことが大きな成果としてあげられると思います。こ

れらが達成されることにはヘルパーの力がもちろん

重要ですが、周囲の環境面の改善も大きく関わって

くると考えます。

　こちらが成果と課題になります。まとめて今話し

てきたのと特に変わりがないのでご覧いただければ

と思います。
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　最後に、長くなってしまったのですが、当事者の

視点として岡部の方からお話がありますのでお聞き

ください。

　ALS 療養者からの言葉を代弁させていただきま

す。

　重度な障害を持った患者として私は海外渡航は呼

吸器をつけてから5回目となる。初めてプライベー

トな旅であった。

　今までの 4回は障害者専門の旅行会社のガイド

の付き添いや極めて近くの韓国、台湾などの渡航で

あったが今回は、長い時間のフライトをヘルパーだ

けで対応したものである。これは決してどんな患者

にも推奨するものではない。それぞれの状態に合わ

せて同行者や予定を決める必要があることは言うま

でもない。

　ここで申し上げたい事は、私の同病者や、その家

族や関係者の訪問看護師やセラピストやヘルパー等

からしばしば外出をしたいのだけどどうすれば良い

のか教えて欲しいと言われることや関係者が危険と

判断、反対されているが外出したい。ひどい時は医

療職の人から車椅子への移乗さえ危険と言われベッ

ドだけの生活をしているという相談が来る事もある

のである。

　そういう環境の中でこうして海外に行っている患

者の体験を伝えることで、何かを考えたり、感じて

くれるきっかけになってくれることを切に願う次第

である。

　私の介護者の発表の中にあるように、外部的な環

境整備に資する事も可能性があるかもしれないし、

それは大変な喜びでもある。また海外渡航に限ら

ず、それぞれの患者にとっての夢や目標やささやか

な日々の生活の変化や楽しみに繋がるような事が増

えて欲しいと願うものである。

　私たちの発表はこれで以上になります。ご静聴あ

りがとうございました。

座長　楽しい旅行の写真とか沢山見せていただきう
れしいです。みなさんも少しでも希望が持てればい

いですね。
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　このたびもまた大勢の方に当事者調査のアンケー

トにご協力いただいていると思います。ありがとう

ございました。

　この研究は最終的に就労系福祉サービス事業所向

けの合理的配慮についてのマニュアルを作成すると

いう目標がございます。みなさんにご協力をお願い

しているのは当事者調査なんですけれども、今日は

平成 29年度、昨年度行いました事業所調査の結果

についてご報告をさせていただきます。

　事業所に対して難病のある利用者さんへの配慮事

項、また難病当事者への支援状況について調査をい

たしました。

		まず発表させていただくたびにご説明しているの

ですが、就労系の障害福祉サービスの事業所という

のは 3種類あります。1つは就労移行支援事業所、

二つ目が就労継続支援 A型事業所、もうひとつが

就労継続支援 B型事業所となります。就労支援移

行事業所は一般企業への就職を目指す人に支援をお

こなって就職を目標とし、2年間利用することが可

能です。就労継続支援 A型事業所というのも同じ

く一般企業への就職を目指すんですけれども、ここ

は就労移行支援と違って制限がございませんので長

くそこに勤めるということも可能です。就労や生産

活動の機会を提供いたします。それから就労継続支

援 B型事業所というのは同じく制限はなく、また

こちらは雇用契約も結びません。A型事業所は雇用

契約があるので、事業所によっては社員という言い

方をされているところもあります。B型事業所は雇

用契約がありません。利用期間の制限もありません。

就労や生産活動の機会を提供するという形で、3種

類の事業所がございます。

　今回はこの 3カ所全部、全事業所に対して調査

を行っています。

　調査対象ですが、平成 25 年度に全国の事業所

12000カ所全てにこういった調査を行っています。

4年経ってかなりこの事業所の数も増えたことから、

平成 25年度に行った調査の時に、実は非常に回答

率の悪い自治体と非常に回答率のいい自治体という

のがありまして、今回なるべく回答を多くいただき

たかったので、25年度の調査で回答率が非常に高

国立障害者リハビリテーションセンター

「就労系福祉サービス事業所の利用環境調査結果について」
深津　玲子
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かった 20自治体を選んでそこの事業所 2112カ所

に送っています。事業所のサービスを提供する対象

として難病というのが明記されている事業所です。

　そして利用者への配慮事項、難病当事者への支援

状況等についてアンケート調査をしています。

　いまさっきご説明したとおり、移行、A型、B型

にそれぞれこれだけの数を配って全体では 2112。

854 通回収いたしましたので回答率 40％というこ

とになっています。

　これが、難病であろうとなかろうと利用者さん全

般、障害のある方がみなさん利用していますので、

難病の方だけに限らず身体障害、知的障害、精神障

害の方がいらっしゃるわけですけれども、その利用

者さん全般に配慮していることです。通院日の配慮

をしているとか、障害特性にあわせたコミュニケー

ションの取り方をしている等がある中で、特に B

型で送迎サービスを行っている、あるいは、就労移

行支援事業所ですけれども、適性への配慮を含めた

就職活動、要はやり甲斐のあるとご本人が感じられ

るような適性への配慮を含めた就職活動を行ってい

る。あるいは B型で、車での通所を許可している

というところが一般の企業と違って特徴のあるとこ

ろだというふうに思います。

　これは難病のある方のニーズに比較的沿っている

ものではないかなと思います。何度も申し上げます

がこれは難病の方に配慮しているんではなくて、全

利用者に対してということです。

　利用者に配慮していることの続きですが、例えば

就労移行で勤務、復職する会社への説明を行うとい

うこと、あるいは A型ですけれども、難病のある

人が可能な仕事を増やしているというようなことも

でました。実は 25年度、1番最初にやった調査で

はこういう難病のある人が可能な仕事を増やしてい

るとか、適性に配慮、やり甲斐のある作業項目を作

ろうとしているというようなことは挙がっていな

かったので、これはこの 4年間の中で変わってき

たことかなというふうに感じています。

　過去 5年間、難病当事者がそちらの事業所を利

用しましたか？ということを聞いています。それぞ

れ上が 25年度、下が 29年度です。25年度という

のは、みなさまよくご存じのとおり、障害者総合支

援法で難病が対象になるというふうに明記された年

ですので、障害福祉サービスを使うということが可

能になった元年という形になりますけれども、そこ

と比べるとだいぶ利用したことがあるとお答えにな

る事業所が増えています。
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　じゃあ、増えてはいるんですが、利用している人

がいないという回答もまだ未だに結構ありますの

で、その利用した方がいないと答えた事業所にそち

らに難病のある方が利用していない理由は何でしょ

うかというのを聞いています。これは 90％が利用

相談そのものがない、要は来談されていないという

ことになります。これは平成25年度の時の調査と

全く一緒です。あの時も90％を超える事業所が、そ

もそも来談がないんだというふうに答えています。

　それから難病のある方を受け入れる時に事業所が

必要とする情報について調査を行っています。これ

はちょうど同じぐらいずつ 3つが突出して多いで

す。1つはその方の主治医の意見書等、その人の医

療情報。もう 1つがご本人が自分自身の疾病をど

れだけ理解しているか。またご自身が体調管理がで

きているのかという、ご自身の疾病の管理について。

もう 1つが、その疾患特有、その方というよりも、

その難病疾患特有の注意事項と、この 3つがほぼ

同数という形になっています。ご本人の医療情報、

ご本人がどんな病気の状態かということ、それから

その病気そのものの一般的な注意事項とならんで、

ご本人がどのぐらいその疾病を理解しているかとい

うことについて事業所が非常に重きを置いていると

いうことがおわかりいただけるかと思います。

　現在利用している方がいると答えた事業所に対し

て今の 358 疾病のリストを出して、この中でどの

病気、疾病ですかというふうに質問をしています。

大変小さいのですが、全部あげたのは、これだけ沢

山の難病の方が現在事業所を利用しているというこ

とをお示ししたかったのです。私の病気で事業所を

利用している方はいないと思うわっていう方も多い

かと思うんですけれども、かなり多くの種類、これ

全体で 433 名なんですが、86疾病に及んでおりま

す。

　利用者さんが障害者手帳を持っているかというこ

とを調べています。手帳があればもちろんもともと

障がい福祉ですから利用できるんですけれども、手

帳がなくても難病であるということが医師の診断

書等で証明されればこの制度は利用できるんです

が、平成 25 年度の時は 7％しかいませんでした。

昨年度では 22％ということで、難病の方について

は手帳がなしで利用開始できるということについて

は 25年度よりはだいぶ普及したかなというふうに

思っています。
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　主な業務・作業内容等についてはだいたい他の障

害の方々と同じような形になっています。いろいろ

な、軽作業、事務系が多いですけれども、農業・畜

産といったところもございます。

　まとめです。就労系福祉サービス事業所 854 カ

所に対して調査をいたしました。8割以上の事業所

においてすでに通院日の配慮、その日の体調にあっ

た調整、疾病の理解を行っています。平成 25年度

と比べると難病の方が利用したことのある事業所は

増えていますし、また手帳がなしで診断書のみで利

用するという方もだいぶ増えていますが、未だに利

用相談がないという答えも相当多いので、未だ周知

が不充分であると考えております。以上です。

座長　利用されている周知がなっていないというと
ころもあるんでしょうね。
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　私のテーマは就労継続支援 A型事業所を難病の

ある人が利用して、就労支援するというテーマです。

　会社の概要は書いてある通りで、今年 40周年を

迎えております。中小企業です。

　16年前から障がい者雇用に取り組んでおります。

　1番最初、骨形成不全症という難病ですけども、

身体障がいの車椅子使用の身障 1級の方を雇用し

たのが障がい者雇用の始まりです。

　現在は身体障がい 1名、知的障がい 4名と精神

障がい 2名の計 7名を雇用しております。

　

　この障がい者雇用を継続する中で、たまたま就労

継続支援という制度ができまして、これを活用して

就労支援をする支援員の給料を捻出したいというこ

とで A型事業所を設立いたしました。

　事業のコンセプトとしては中間的就労の場を提供

するというコンセプトで活動しております。

　中間的就労というのはちょっと説明いたします

と、A型事業所は今、深津先生がおっしゃったよう

に、障がい者の総合支援法の中で就労支援に3類型、

正確にいうこと今年の 4月からもう 1つ加わって

4類型あるんですね。就労移行支援事業所と就労継

続支援 A型事業所 B型事業所、今年 4月から定着

支援事業という事業が始まって 4類型があります

が、そのうちのA型というのは、一般就職にはちょっ

と困難だけれども、雇用契約を結んで働けると、こ

こはちょっとよく分からないところなんですけど

も、雇用契約結んで雇った方は最低賃金以上のもの

を支払うということで、現在はおおむね 4時間以

上を最初から働かせなさいということになっており

ます。

　そこで一種の職業訓練のようなことをして、一般

就労にチャレンジできるものはチャレンジさせてく

ださいと。できないものはそのまま A型で仕事を

してできるだけ高い給料を払ってあげてくださいと

いう制度の主旨になっております。

株式会社シムス
株式会社ラダーサポート

「就労継続支援 A 型事業の活用による難病のある人の就労支援」

斎藤　規和

　	パネル 1-4
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　その中で私どもは出していく A型ということを

コンセプトにして作りました。

　これは難病患者の方を一般就労させた事例です。

45 才の女性で、間脳下垂体機能障害という難病の

方でした。特徴は書いてあるような特徴です。私共

でアセスメントをして支援計画としては一般就労、

十分できるんじゃないかと、一般就労に向けて必要

な知識、能力の向上を図るという訓練をしましょう

と。

　実際、私共の A型に通所していただいて、どう

いうことをやっていただいたかというと、シムスと

いう親会社の広報誌の作成、パンフレットの作成、

社内文書の作成、事務用品などの管理・調達、電話

対応などをやっていただいてそれは午前中の仕事に

なります。午後からは午後プログラムというのを独

自に設定して、これは労働じゃないんですけども、

SST とかラップとか就活プログラムなどをやって就

職にそなえるということをやりました。

8ヶ月後に、ハローワークを通して一般就労いたし

ました。

　そういう事例を通して考察ですが、難病のある人

の就労支援にとってこの「中間的就労の場」という

のは大変に有効なんじゃないかと。その中間的就労

の場というのは現行の A型事業所で十分活用でき

るということが分かりました。

　考察 2です。ただし、難病のある人の就労支援

には下記のような難しさがあります。

　見た目では障がいのない人のように見えるので、

配慮が必要と思われない、ということがあります。

　どうしてもこの人はできるんじゃないかなという

期待感が大きくなってしまいます。

　ご本人は疲れの蓄積やストレス、気温や天候など

の変化で体調が悪くなる場合があります。

　支援する私共の側に疾患に関する理解不足と、難

病当事者の方は体調変化をうまく企業側に説明でき

ないということが重なり合って、時々信頼関係が崩

れて出勤が困難になることがありました。
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　考察 3はまとめですが、まず障がい福祉サービ

スの就労支援に関わる人々がもう少し難病に対して

理解を深めることで、より就職の実績に結びつける

ことが可能なのではないかと思います。札幌市では

札幌市自立支援協議会の中に就労支援推進部会とい

う、就労に特化した部会がございまして、そこで昨

年ぐらいから毎年、研修会の中に北海道難病連から

講師を招いて少しでも難病に対する理解を深めても

らうという講演をしていただいています。

　それから難病のある人の身近な場所（地域）に『相

談～中間的就労の場』が多数あれば、雇用する企業

もそこでワンクッションおいて訓練をしていただい

た難病のある方を雇用できるというメリットが出

てきますが、実は札幌市には現在、就労支援 A型

事業所が 100 以上あります。これは計算上中学校

区に 1事業所以上あるという計算になりますので、

この難病のある人の身近な場所ということは十分ク

リアしている、すでに数的にはクリアしてるんじゃ

ないかと。あとは、それぞれある A型事業所で少

し中間的就労の場を意識的に創っていただいて、難

病に対する理解を深めていただくと、より難病患者

の方が就職しやすくなるということを考察いたしま

した。

以上です
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　難病支援ネット・ジャパンの永森志織といいます。

最近法人名称を変更しまして、今回名乗るが初めて

なので口が回っていませんが、難病支援ネット北海

道という名前から元々全国を対象に活動しておりま

すので、活動内容にあわせて名称変更しました。

　難病患者だけでなく身体障害・精神障害・知的障

害者と一緒になったピア・サポーター養成研修とい

う実験的な試みをしている研究斑に参加させていた

だいていまして、まだ 3年間の報告が終わってい

ないのですが、ちょうどピア・サポーターのパネル

を組むということになりましたので、川尻さんとご

相談させていただき、前座のように報告させていた

だくことになりました。

　研究代表者は早稲田大学で精神障害のピア・サ

ポートを中心に研究されている岩崎香先生という方

で、難病の当事者として JPA の森幸子代表と永森

が研究協力者として参加させていただいておりま

す。

　研究組織は、主に精神障害領域の方々が多く、そ

れにその他の障害領域が加わるという感じの研究斑

になっています。ピアスタッフやピア・サポートの

研究者、医療専門職、福祉サービス事業所等の職員

などが参加しています。他の研究斑のように研究者

が中心というよりは、当事者が中心になっていまし

て、なかなか賑やかな感じの研究斑です。いろんな

意見が出てなかなかおもしろい斑会議を経験させて

いただいています。

　ピア・サポートの研究斑にどうして参加したのか

ということをよく聞かれるので、自己紹介させてい

ただきます。当事者なんです、ということはあまり

伝えたことがないまま仕事をしておりますが、16

才で膠原病の SLE の患者になりました。2～ 3 年

の間入院していまして、その間養護学校の高等部を

経て福祉関係の勉強をしていたんですが、体調が悪

くなって実家のある北海道に戻ってきて、ずっと寝

たきりみたいな感じだったので、このままではいけ

ないと思って北海道難病連にボランティアに行き始

めたのがこのピア・サポートや患者会活動との出会

いです。その後、北海道難病連の相談員にしていた

だいて、20 代後半になっていましたが、生まれて

初めて就職することができました。その時、2003

年だったのですが、全国難病センター研究会を設立

しようということになりまして、新人の私が一番暇

だったということで、この設立の担当にかり出され、

それ以来ボランティアになったりしながら 15年間

担当させていただいております。

　30 代半ばの頃には家庭の事情で転居して青森に

行ったりしたので、北海道難病連は辞めたんですけ

れども、その時相談員の上司などと一緒に難病支援

の団体を設立しまして、その後青森で患者会を作っ

たり社会人学生となって社会福祉士をとったり、い

くつかの研究斑に参加させていただいたり、昔入院

していた病院の看護学校で講師にしていただくな

ど、いろんなことをしながらピアとして専門職とし

特定非営利活動法人　難病支援ネット・ジャパン
　　　　　　　　　　　　（難病支援ネット北海道改称）

「身体・精神・知的障害者と難病患者の
合同ピア・サポーター養成研修について」

永森　志織

　	パネル 2	-1
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てピア・サポートに関わらせていただいています。

　この研究の主な構造、この研究で開発する研修の

構造についてご説明しますが、全ての障害をカバー

する基礎研修をまず実施するというのが基本です。

知的障害・身体障害・難病・高次脳障害などなどが

入っています。その他、他の障害に関しても追加が

可能なようなプログラムを作成しようというように

なっています。

　高次悩領域に関しては、すぐに基礎研修に参加す

るのかなかなか難しいということで、その準備段階、

ピアサポーターとは何かというような準備をするプ

ログラムを開発中です。

　そしてこの基礎研修、全ての障害をカバーする基

礎研修を終えたあと、精神障害の方のみになるので

すが、フォローアップ研修をし、ファシリテーター

養成研修をするというような構造になっています。

　3年間の研究斑なんですけれども、1年目にはい

ろいろな書類、文献を研究し、主な研修プログラム

を立案しまして、2年目、平成 29 年に立案した研

修プログラムを複数の条件が異なる地域で実施しま

した。そして 30年度、今年はその修正したプログ

ラムを実施及び再評価、そしてプログラムの再修正

をしてフローアップ研修を実施、レディネス・プロ

グラムの確定、ファシリテーター研修の立案という

スケジュールになっています。そして最終的な養成

制度及び養成研修シラバス及び研修プログラムの完

成をして普及を図りたいというような目的になって

おります。

　昨年基礎研修と専門研修というのを実施したんで

すけれども、複数の事情の異なる地域で開催すると

いうことで、東京と札幌で開催しました。東京開催

の時の講師は森幸子が担当し、札幌の講師は永森が

担当させていただきました。この研修ですが、対象

者が障害福祉サービスにおいて障害当事者としての

経験を生かして働いている人、および働きたいと考

えている人。それから障害福祉サービスに従事する

専門職で、障害当事者としての経験を持つ人と一緒

に働いている人、及び一緒に働きたいと考えている

人というのが対象者でした。

　基礎研修はいろいろな障害の方が対象だったの

ですが、だいたい 30 人 40 人参加される中、精神

障害がだいたい 5割ぐらいで、難病が 1割ぐらい、

その他の障害もだいたい 1割ぐらいずつのご参加

でした。

　実験的なプログラムなのであまり大々的に募集す

ることができなかったので、北海道難病連を通じて

参加者を募っていただいて難病 3名という参加に

なりました。

　この研修ですけれども、一口に障害者、身体障害・

知的障害・精神障害・難病、全部一緒にっていうと、

１行で終わってしまうのですが、実際に実施してみ

ると、なかなか大変でした。テキストを作るだけで

も知的障害の方のために簡単なバージョンを作りま

しょうということで作ったんですが、普通の難しい
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テキストにルビだけふってもダメだよねというとこ

ろから、非常に沢山のやりとりをして実施しました。

開催中も会場が暑すぎるとつらいとか、物音が大き

いとつらいとか、いろいろありまして、精神障害の

方々への配慮というのがなかなか大変だということ

が分かりました。

　私はさっき申し上げたように養護学校出身なので

身体障害や精神障害の方々とも一緒に勉強していた

んですけれども、先生方がものすごく苦労や工夫を

して授業を組み立ててくれていたんだなということ

を、何十年も経ってから気づいて、私の中でも大き

な気づきにつながりました。

　ピアサポートの有効性ですが、事業所職員の障が

い特性への理解が深まるとか、障がい者である同僚

がいることで利用者の自立や回復を想像できるよう

になるなど、雇用拡大への期待が持てるというふう

に考えています。

　今後期待される効果ですが、①自治体やサービス

提供事業所等におけるピアサポートの普及と活用の

促進に結び付く可能性がある。

②これまでピアサポート強化事業等によって実施さ

れてきたものの、統一されていなかった研修が標準

化されることにより、その質の向上に寄与する

③研修システムの整備が、労働条件の整備を促進す

る可能性

④福祉、医療等の臨床に携わる専門職への研修を同

時に開発することにより、ピアサポートを担う人材

活用の有効性を高め、ひいては提供しているサービ

ス全体の質の向上にも結び付く

⑤ファシリテーター養成により、開発した研修を普

及していく仕組みを担保できる

⑥身体・精神・知的障害者と難病患者が一緒になっ

て研修を行うことによって、それぞれの障害の特性

の理解が深まる

⑦難病患者が少ない地域、人口の少ない地域などで

も養成研修を実施できる可能性が広がる

　というように考えています。

　以上です。ありがとうございました。
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　左は 2011 年 9月、小学校の運動会の写真です。

右は私が教員人生最後に担任した 6年生の卒業式

の写真です。50 代でも体力は 30 代。趣味は献血

にマラソン。ずっと健康だと思っていたのに、この

運動会直後から間質性肺炎の咳が始まりました。

　そして翌年 6月には全身性強皮症の診断が確定

しました。経験したことのない不安、周りに難病患

者がだれもいないという孤立感に押しつぶされそう

で、自分だけ別世界にいるようでした。

　症状が急激に悪化してその年の 12月に入院。翌

年 2月に仕事は難しいと医師からいわれ、生きる

支えだった教員生活は突然終わってしまいました。

　仕事ができない自分には何の価値もないように思

えて、真っ暗な出口のないトンネルをさ迷っている

ようなどん底の日々でした。

　難病相談支援センターでの相談をきっかけに、

2013 年秋から治療のためにいくことが多かった外

来化学療法センターで、脱毛のある患者さんにニッ

ト帽子を届ける活動を始めました。私は「人の役に

立つ喜び」を再び感じることができました。同じ年

の 12月には、患者支援センターの看護師長さんに

声をかけられて参加したがんサロンで「仕事に復帰

できないつらさ」を初めて話すことができました。

そして、この時の経験が「患者が自由に語り合える

場を創りたい。患者の力になりたい」と考えるきっ

かけになりました。

　2015 年 6月、富山大学の伊藤智樹先生から「ピ

ア・サポートの社会学」について学び、私は難病患

者同士の物語のやりとりを通して、聞き手としての

私を必要としてくれる人がいることに気づき、新た

な使命を見出しました。

　難病ピア・サポーター養成研修の 2年目にあた

る 2016年 6月には、皮膚科の医師と難病相談支援

センターの全面的な支援を受けて強皮症院内患者会

「明日の会」が発足しました。交流会では、参加者

が堰を切ったように語り始めました。患者同士で話

す機会がどれほど待たれていたか、いかに孤立感が

大きかったのか見た思いでした。実施後のアンケー

トの結果では「初めて同じ病気の患者に会った」「話

をすることで心が軽くなった。安心した」という声

群馬県難病相談支援センター
ピア・サポーター養成研修第１期修了生

難病ピア・サポートの１事例
強皮症患者の明日のために　明日の会２年間の活動から

桃井　里美
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が多くあり、語れる場と時間の必要性を痛感しま

した。「じっくり話し合いたい」という要望を受け、

同年7月中旬から、強皮症専門外来の木・金曜日に

は、外来にある面談室で、診察のついでに気軽に寄

れる面談を始めました。これが明日の会サロンです。

　患者だけで患者会を立ち上げるには多大な時間と

労力がかかりますが、主治医と経験豊富な専門職が

いるのですから、会の運営も大船に乗った気持ちで

した。明日の会を支援してくださっている医師が「新

しい患者の支えになってほしい」「医師にとっても

『明日の会』は勉強になり、モチベーションが上がる」

と言ってくれたことが今も心に残ります。

　明日の会は規約や代表は作らず会費もとらず、参

加したい人がいつでも参加できるように世話人だけ

で運営するゆるやかな会です。会の趣旨は

1）病気との共生、患者同士の交流

2）ピア・サポート

3）患者参画型の医療への貢献

です。

　明日の会の活動内容は

1）年 3回の医療講演と交流会

2）明日の会の開催

3）ピアサロンを週 2回

4）ニューズレターの発行年 6回

5）お花見・秋のランチ会

6）病気の理解や療養のガイドなどを掲載した患者

向けパンフレットの作成などです。

　明日の会サロンでは、2年間でのべ 200 人の患

者さんと話をしました。1回、1～ 2時間程度です。

話を聞き、自分の経験も話します。どうしたらいい

かわからなかった自分の経験や様々な失敗が役立っ

ています。「同じ病気の人に悩みを聞いて欲しい」「家

族との関係」「就労」「症状や治療」「日常生活」の

ことなど、話題は様々ですが、多くの方は「先生に

言えない」「聞けない」「先の見通しがわからなくて

不安」と言います。

　医師と患者のコミュニケーションについての悩み

は共通の話題です。医師にとって、難病の診断や治

療は日常ですが、患者にとっては非日常です。難病

と診断された患者は経験がないわけですから、受診

の仕方も、仕事や生活をどうすればいいのかも、まっ

たく分からず戸惑います。そこで「強皮症は 100

人 100 様なので、さまざまな検査をして経過をみ

ながら治療方針を決めていくようです」「先の見通

しを尋ねてもわかりませんとしか言われませんが、

症状に応じて薬を飲み、うまく自己管理している患

者さんはたくさんいますよ」などと、面談室で伝え

ると、確定診断を受けたばかりの患者さんでも不安

は軽減していくようです。

　そして、診察の際に、医師に聞きたいことや心配

なことを書き出したメモを持つように話します。診

察前の面談では先生に聞くことをメモして渡すこと

もあります。すると「先生に聞いたら応えてもらえ

た」と喜ぶ患者が増えてきました。ある患者さんは

「次回の受診が 2ヶ月後なので、早く検査の結果を

知りたいのですが」とお願いすると、忙しい外来の
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最中でも医師はきちんと電話で対応してくれたそう

です。こうしたやりとりが主治医への信頼感に繋

がっていくようです。医療講話の際に参加者から医

師への質問も増えてきました。

　また外来では多くの患者さんが受診するため、診

察の時間が十分にとれません。主治医の話では「寒

いところに長時間いないように」と言われているの

に、なかなか守れない患者さんもいるそうです。患

者自身が「何がよくて何がダメなのか」、そのあた

りの判断が難しいと思います。「絶対ダメだと言わ

れていない、できないわけじゃないから」と患者が

自分に都合良く解釈してしまうのです。一人では自

己管理が難しいのだと思います。

　日常生活の自己管理は経験者である患者自身が一

番分かります。当事者ですから説得力もあります。

先輩患者の体験談はとても参考になります。患者同

士だからこそできることが面談を続けるうちに見え

てきました。さらに、面談室では相談支援センター

の相談支援員が同席してくれる機会もあり、専門職

の話を聞いて自己管理を見直す患者も少なくありま

せん。

　今まで孤立していたので、ここに来ると少し安心

する気がして、と帰る時には患者さんの表情が和ら

いでいます。とりわけ印象的なのが面談を重ねる患

者さんの多くが主体的に病気と向き合おうと変わっ

ていく姿です。

　どうしてあんなに孤独だったんだろう。明日の会

ができてこのごろ明るくなれた。精神面でこんなに

元気になれるとは思わなかった。解答なんていらな

い。話せるだけでいい。とおっしゃる患者さんもい

らっしゃいます。

　ある女性の患者さんは、診断直後に面談室に立ち

寄りました。私は 2時間ひたすら話を聞きました。

「どうしたらいいか分からなくて話を聞いてもらい

たくて」と、その方は涙を流しながら語りました。

育ち盛りのお子さんが 4人いるため体調が悪くて

も家事をして無理してしまう、この先どうなるかわ

からない、周りに強皮症の人も誰もいない、病気と

の付き合い方が分からない。家族の理解も難しい、

とも語っていましたが、今では、家族の協力を得な

がらうまく病気と付き合えるようになっています。

　また 1年近く受診のたびに面談室に来て下さっ

た患者さんもいらっしゃいましたが、いつしか足が

遠のき、地域の付き合いに復帰されていったことも

ありました。

　つらい時に仲間と出会うことによって、視野が広

がり、一人じゃない、と思えることで、自分の物語

を再び紡いでいくことが可能になるのではないかと

思います。

　私が面談を始めたころは、患者さんのつらい気持

ちを聞く、混沌の物語を聞くというスタンスでした

が、面談を重ねているうちに病気の理解や症状を悪

化させないための情報交換が大切だと気づきまし

た。

　治療の効果を最大限に、それが患者と主治医の共

通の願いです。昨年 1月、医師から、手首をカイ

ロで温めるとレイノーの症状が改善するので患者さ

んに広めてくださいと言われました。会の世話人が

サポーターを作り患者さんに配布しました。かなり

効果が認められ、患者さんが喜んでいます。

　患者は治療を医師まかせにして受け身ではいけま

せん。自分が治療の主体にならなくてはなりません。

治らなくてもできることがある。良い状態を維持し

たり薬を減量したりすることは可能です。だから、

主体性を持って共に立ち向かい、病気との共存につ

なげようと考えています。



－ 58－

　以上のことから明日の会の役割は、

1）「話を聞いてほしい」患者の聞き手としての役

割を果たす

2）顔を合わせて、時間を気にしないで話せる場を

つくる

3）主体的に治療と向き合うために、必要な医療や

自己管理に関する情報を収集し、患者同士で情報や

意見を交換する場を作る

4）医師と患者で共に病気に立ち向かう

であると考えています。

　難病患者には、嘆くだけ嘆いていい場所があるこ

とが大事です。苦しい胸の内を吐き出したとしても

不安や問題がなくなるわけではありません。しかし、

吐き出せば新しい気持ちも生まれます。同じ話を繰

り返したとしても、繰り返しに意味があるので耳を

傾け、自分の力で立ち上がるまで伴走する、それが

ピア・サポーターの役割の一つだと考えています。

　難病になって、天職と思っていた仕事を辞めるこ

とになり、日常生活でもできなくなったことは多い。

けれど、今の自分だからできることがある。この先、

体調にどんな変化が起きるかわからないし、いつ危

機に直面するかわからない。それでも、今は自分に

できることで自分が望む生き方をすることができる

ことを確信しています。難病ピア・サポーターとし

ての活動が、自分が難病患者であることの意味を与

えてくれました。
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　一人ひとりに寄り添うこと。難病患者を決して一

人にしない。そして私にとってこれが原点であると

考えます。

　私自身 28才の時に膠原病の中の全身性エリテマ

トーデスと診断されました。その当時は、6ヶ月の

息子と１才半の息子が２人おりまして、夫が子ども

を２人育てながらお仕事をしていました。それを見

かねて、父が夫に「おまえもうそろそろ第二の人生

を歩まないか？」と、父が夫に離婚を申し出る状況

がありました。

　同級生も同じ病気で亡くしました。自分の病気よ

りも、目の前にいた友達がなくなっていくことがつ

らくて孤独と絶望感にとらわれておりました。

　そういう中、膠原病の友の会があることを知り、

元気にしているお友達と会うことができて、そこ

から自分が前向きに進めるようになったんですね。

やっぱり仲間の存在というのはありがたいなと思い

ます。

　平成 12年より難病連というところで電話の相談

を開始しました。しかしながら、患者会に入会して

いるのは実はそのうちの 1割弱であるということ

が分かりました。

　例えば、今パーキンソン病の友の会、佐賀県は

30 名程度ですけど、実際に患者数は約 1000 名で

す。ということは、1000 名のうちの 30 名ぐらい

しか患者会の中には入会されてない。結果として、

多くの患者さんは地域で孤立してらっしゃる状況に

あるということ。それから、佐賀県にも 1人いる

かいないかという疾患の方もおられ、互いにエンパ

ワーメントを実現するためには、語り合って支え合

う場所がとても必要であるということで、難病相談

支援センターが設立されました。

　難病患者を決して 1人にしないというミッショ

ンを掲げ、私たちの行っている体験や活動により得

られたあらゆる知識や課題を社会へ向けて発信をす

る。そして政策提言をする。次につなげる、巻き込

む、施策に反映するという活動を行っています。そ

のためには当事者ばかりではなく、多職種による課

題解決型の組織が必要と考え、認定 NPO法人を目

指しました。

佐賀県難病相談支援センター

「一人ひとりに寄り添う大切さ」
三原　睦子
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　センターの活動内容ですが、相談事業、電話・メー

ルなどありますが、今私たちが一番大切似行ってい

ることがアウトリーチを一番主軸においています。

　それから就労支援はハローワークから難病サポー

ターさんが週 1回来られますが、それよりも多く

ハローワークと、毎日のように連携をとっている私

たちがいます。

　難病患者の就労支援の登録事業所は約 100 社あ

ります。こういう企業との友好的な関係を取り持つ、

つながるまでには何年も時間がかかります。でも、

諦めないで、断られても毎回また笑顔で行くという

ところでこういうふうにつながっているというふう

に思います。

　難病相談支援センターの相談件数はあまり、私た

ちには関係ありません。

　とても大切に考えていることは多職種によるケー

ス会議ですが 100 人の相談があったら 100 様あり

ます。情報共有をしてきたおかげで、事例が積み重

なっていく。事例が積み重なっていくことが解決に

つながっていくことになります。

　関係機関との連携はすごく大事だと思います。

　関係機関を巻き込みながら協働提案の事業を開催

しています。

　コミュニケーションがとれない方々に対するコ

ミュニケーションの研修会を開催しているところで

す。

　病院ではまだまだなんとかコミュニケーションと

れても、施設とか在宅とかになってくると家族とコ

ミュニケーションがとりづらいとかいうところで文

字盤の研修やスイッチを作成する研修を行っていま

す。
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　希少な疾患であり協働提案で研究費に対する募金

を募ったケースです。これはプロボノを利用して、

ドクター、NPO、他の財団法人とコラボをして募金

活動をしたところです。

　協働提案事業で多職種で就労支援シンポジウムを

開催しているところです。

　協働提案事業、災害時の取り組みなんですが、私

たちは自治会長さんや民生委員さんと共に難病患者

や障害のある方と一緒に災害時の避難訓練をやらせ

ていただいています。

　最後に、私たち、ひとりひとりに寄り添うために

は私たちのポリシーは、病気や障害の有無や上下関

係でみない。1人の人間としてその方をしっかりと

リスペクトをしていく。同じ志で活動していただけ

仲間の存在がないと、私たち一人ではどうにもでき

ない。一人ひとりに寄り添えるまたそして社会を変

える力になるということで、私のお話を終わりたい

と思います。ご静聴いただきありがとうございまし

た。
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三重県難病相談支援センター　河原洋紀　難病相談
支援センターとピア・サポーターについてどういう

感覚をもっているかと、難病相談支援センターと患

者団体はどういう関係を持っているか教えてくださ

い。

三原　難病相談支援センターとピア・サポーターと
いうのが、同じ、ピア・サポーターということの概

念が私たちはないですね。それともう１つ、患者団

体と相談支援員。いくつかの患者団体が佐賀県にも

存在します。患者団体のことを支援する、側面から

支援する、自立を支援するというところになるかと

思います。それでも納得できないことがあればあと

でまた質問いただければと思います。

河原　センターとしてどう差異があるか教えてくだ
さい。

三原　センターはまず患者団体と少し違っていて、
まず様々な患者さんたちの相談をうけないといけな

い。指定難病だけではないかもしれない。孤立した

患者さんたちの相談を受けるというところが相談支

援センターの役割で、患者団体というのは、例えば

網膜色素変性症の患者会があれば、網膜色素変性症

の人たちのピア・サポートを皆さんたちが行ってい

るところを支援するというような立場にセンターは

あるかなと思います。

質疑応答
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　私は現在、佐賀県難病相談支援センターにて

フィールド調査をさせていただいておりまして、今

日はその中間報告になります。

　研究の背景としまして、自らの病の経験、家族の

病に向き合った経験などを元に患者や家族を支える

取り組みは日本ではピア・サポートという呼称に

よって知られており、多くの取り組みが重ねられて

きました。

　諸外国における近年の動向としましては、そのよ

うな病の経験を持つ人々が保健・医療・福祉の現場

や行政機関などで正規の職員として雇用され、給与

を得て、地域の患者、家族への相談支援に従事する

機会が徐々に拡大しつつあります。2011 年に発行

されたWHO世界保健機関によるレポートでは、「コ

ミュニティヘルスワーカー」もしくは「レイヘルス

ワーカー」とは、保健・医療関連の仕事につく専門

資格非保有の人をさし、地域在住の人が一定の職業

訓練を受け職務に従事している、とあります。ちな

みにレイヘルスワーカー（Lay	Health	Worker）の

Lay という英単語は、「プロフェッショナル／専門

職」の対義語で、「非専門職の」あるいは「一般の」

という語感を持つ言葉です。

　日本において「ピア・サポーター」という名称は

幅広い対象を表しており、たとえばその就労形態に

ついて見てみると、ボランティアとしての支援に携

わる方々、また、謝金という形でその都度報酬を得

てサポートに従事する人々などもいます。本研究で

は、近年世界各国で広がりをみせており、今後ます

ます活躍が期待されている保健・医療・福祉・行政

等の機関における正規雇用の相談支援従事者を諸外

国の例にならいまして「Lay	Health	Worker」と言

う呼称を用いることとして、日本での今後の拡大・

充実へむけて研究対象としました。

　事例として対象にしましたのは県の施設として初

めてNPO法人の難病支援ネットワークに管理運営

が委託されて、その後まさにレイヘルスワーカーが

中心になって相談・支援、実践、他機関連携の体制

を整えてきた佐賀県難病相談支援センターです。具

体的にはセンターの職員を対象とするインタビュー

調査と、センターが開催している事業等の参与観察

を実施しておりまして、それらの作業を通して同セ

ンターの相談支援のアプローチと特徴を分析し、レ

イヘルスワーカーによる相談支援モデルの一類型と

して理論化に向けた骨子を提示していきます。

国立保健医療科学院
医療・福祉サービス研究部　主任研究官

「佐賀県難病相談支援センターの実践
―Lay Health Worker の相談支援モデルの理論化へ向けて―」

松繁　卓哉
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　佐賀県難病相談支援センターは平成 16年に開設

され 14 年が経ちました。NPO 法人として 2名の

常勤職員の体制としてスタートして、その後職員の

増員がありまして現在はスライドの通りの職員態勢

になっております。

　勤続 12年の相談支援員の方は看護師でありまし

て、またご自身難病の当事者としての経験を活かし

ながら相談支援に従事していらっしゃいます。

　1年前から非常勤で保健師の職員が加わりまして

レイヘルスワーカーと専門職の共同体制の中で相談

支援が展開されています。

　このフィールド調査は現在進行中のものですが、

本日は中間報告としてこれまで得られた知見を紹介

します。

　インタビューと参与観察を行う中で保健・医療・

福祉の専門職のスキル・知識を前提としないレイヘ

ルスワーカー主導型の相談支援の特徴が見えてきま

した。

　一つ目は、職員の能力／コンピテンシーに関わる

ことで、同センターで特に重要視されているものと

して、関係機関との連携構築のためのコミュニケー

ション能力、対人スキル、調整力がありました。レ

イヘルスワーカーにおける相談支援ではつなぐ能力

が基盤となっているといえます。

　二つ目に当事者性の機能があげられます。この当

事者性というのは、要するに「分からないこと」を

分からないこととして相談者に示せることであり、

このことがレイヘルスワーカーの強みとなっていま

す。また、このことによって支援者は相談者と一緒

にあれこれとその情報や選択肢を吟味する、いわば

「伴走者」になることができ、このこと自体が相談

者にとっては非常に強い心の支えになっていると言

えます。

　こうした「伴走者アプローチ」ともいうべきスタ

ンスは、即座の問題解決や正解を求めているわけで

はないような相談者にとって、他からは得難い支え

となり、やがて自分自身が問題解決に向き合えるよ

うな相談ケースもありました。

　また職員の語りから見えてきたレイヘルスワー

カー固有の実践の特徴として、相談支援の専門職の

実践のように確立され、標準化・定型化されたよう

な問題解決のアプローチではなく、様々な方向を探

るような、ある種の探索的な支え方のアプローチを

挙げることが出来ます。これを一人の相談支援員さ

んは「ヒモをいくつか垂らす」というふうに表現し

ておりましたけれども、こうしたアプローチが特徴

の一つとなっているところです。

　こうして、レイヘルスワーカーとして医療の専門

技術、知識はないものの、専門機関との優れた連絡

調整者かつ相談者にとっての伴走者となることで、

佐賀県における相談支援が展開されております。
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　まだ考察の途中段階ではありますが、レイヘルス

ワーカーの相談支援モデルのひとつの理論化を考え

た時にいくつかの特性をあげることができるのでは

ないかと考えております。

　基本的には、医師、看護師、保健師その他、対人

援助の専門職はその専門的な知識、技術によって対

象者の問題解決を図ります。そこでは専門知識に

よって問題を特定し、これに対して最良と考えられ

る手段により解決を目指します。もちろんすべての

専門職実践がこのように進められるわけではありま

せんけれども、問題解決が専門的支援の根幹にあり

ます。

　一方、レイヘルスワーカーの支援には、「非問題

解決型」の側面がありまして、問題解決が必要と判

断される点はしかるべき専門機関につなぐわけです

が、一方で、レイヘルスワーカーとして当事者とと

もに試行錯誤を行い紆余曲折を共にするというとこ

ろに 1つの特性があります。

　私の報告は以上です。
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　手短に自己紹介からです。専門は社会学、医療社

会学でありまして、その中でもセルフヘルプ・グルー

プ研究、自助グループ研究から研究をスタートさせ

ました。最初はアルコール依存の方たちのグループ

に自分が参加をして、その参加者たちが何をしてい

るのか、どう変わったといえるのかといったことを

テーマにいたしました。

　そこで非常に重要視されていたのが、体験を語る

ということです。酒に溺れていた時のこと、それか

ら今の生活について、参加者が語って言葉にしてい

く場面を目の当たりにして、それが不思議さと同時

に興味を持つポイントになりまして、やがて「物語」

という言葉でそれをとらえたいというふうに考える

ようになりました。そののちにパーキンソン病や

ALS の患者会にも参加させていだだくご縁ができま

して、アルコール依存とは全く違うものであります

が、やはり物語という概念は違う形で生きているな

というふうに感じました。

　そこでその「物語」、英語ではナラティブもしく

はストーリー、どちらでもかまわないんですけれど

も、それを、ピア・サポートとは一体何が起こって

いることなのか、何をすることなのかといったこと

を説明するための概念として使おうというふうに研

究を進めました。

　かいつまんで申しますと、「回復」を物語の結末

に据えられない――「回復」というのは “restitution”

という特殊な言葉でリカバリー（recovery）ではご

ざいません――これは「すっかり元通り」という意

味です。法的な原状回復をさす言葉であって、つま

り病気というものを経験した人がこれを無かったこ

とにして欲しい。ある日目が醒めたら病気がなかっ

たことになっていて欲しいという素直な気持ちもし

くは願望と、そうした期待を背負う現代医療との間

でできる物語があります。つまり「病気になったけ

ども元通りになりました」というストーリーライン

を持つ物語を語れない経験として難病をとらえる。

これは他のいくつかの種類の障がいにも適用できる

見方だと思います。

　じゃあ結末が「回復（restitution）」ではない物

語を探さなければ、ということになるわけですが、

そのような物語は簡単に見つからないし、かりに見

つかったとしても症状の進行する場合などは変化を

余儀なくされることもあり得えます。つまり、常に

富山大学人文学部

「難病ピア・サポートの進展といくつかの論点」

伊藤　智樹

　	パネル 2	-5
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不安定な状態におかれます。そこで何らかの形で聞

き手とのコミュニケーションの場というのが重要に

なってくる。そのような経験で追い詰められた人間

であっても、物語を再構成する強さが残っているこ

とはあります。ただし、それを一人きりでやるのは

非常に難しい。そこで他者が必要なのだ、コミュニ

ケーションが有効なのだということです。

　そのような考えを全然違うフィールド、具体的に

は認知症の介護者のグループや、依存症、自死遺児、

犯罪被害者、こういったグループや支援をフィール

ドとしている他の社会学研究者たちと議論いたしま

して、ナラティブ・アプローチをシンプルにアレン

ジしたバージョンを提出したのがこの『ピア・サポー

トの社会学』という本です。

　「物語」という概念の認識利得（この言葉を用い

ることで何が得られるか）についてですが、2点に

まとめております。1つ目は＜誰の＞物語かをいつ

も意識できるということ。変わっていくのはあくま

でもその物語の主人公であるその人自身、つまり患

者であったり家族であったり、いずれにせよその人

自身であって、支援者が＜変えてあげる＞というこ

とは、逆説的だけれども＜できない＞んだという認

識からまず出発しようということです。

　それから、2点目に、複数性、可変性。物語は複

数ありうるし、変わりうる。旅行を生きがいとする

物語を生きられている方がそれにこだわっていく、

先ほど発表いただいた岡部さんはそうした例と私は

思いながらうかがっておりましたけれども、それに

こだわっていくというのももちろんありうるし、そ

の一方で、違う物語に変えていった方がいい人もい

るかもしれない、ということです。

　別の例として、段差のある家の中で動いているの

は自分のリハビリになるんだという物語を語る人が

いたとします。この物語にこだわっていくというの

も当然ありうるわけなんですが、その一方で、病気

が進行するとやっぱりバリアフリーにするために公

的な補助を使おう、それを決して主人公の「敗北」

ではなく、新しい物語に変わっていくということだ

ととらえる。そのような多元的な見方がとても大切

なのにこの物語という言葉がとてもあっているとい

うことです。

　そのように考えてまいりますと、ピア・サポーター

という存在は、物語の語り手であると同時に聞き手

であるというふうにとらえられます。そうすると、

このスライドの下の部分の絵にあるように――さき

ほど松繁先生もおっしゃったような「伴走」のイメー

ジですね――伴走者として患者の周りに誰がいるの

かということを考えたときに、やはりピア・サポー

ターにいて欲しい、いるべきだということ。そして、

かりにすべての伴奏者たちが互いに会っていなかっ

たとしても、一種の「チーム」のようなものとして

苦しむ患者や家族に対して作用する状態に近づけよ

うとすること。このようなイメージでとらえてあげ

ることによって、患者や苦しむ家族を中心とした支

援のプロセスというのをとらえることができるだろ

うと思います。
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　以上のようなコンセプトをもとに、研修プログラ

ムを作る作業に参画させていただきまして、先日で

ましたのが、こちらの『難病相談支援マニュアル』（社

会保険出版社）　の第8章「ピア・サポーターを養成

し、ともに活動するために」です。ここにおおよそ

今申し上げたような内容と、それから研修の中でグ

ループワークを通して実際に参加者たちが学べるよ

うに、また慣れた方がでてくれば自分達である程度

進行もできるように、という意図で「演習課題」や

その手引きをつけて作ってみました。私自身はすで

にいろいろなところで使って試しているところです。

　あと、残るは、これから先に出てきそうな論点に

ついてです。まだ十分錬れた知見を紹介するには至

らないのですが、これから先たぶん気にしなきゃい

けないんじゃないかな、と思っていることを 2点

ほど申し上げます。

　一つ目は、ピア・サポーターがどのようにして社

会にとって信頼に足る存在になっていくか、という

論点です。さまざまな領域において「説明責任」が

求められる時代にあって、それを何によって担保し

ていくのかと。ナラティブ・アプローチによって筋

の通った説明はできると私は思いますので、あとは

そうした説明とともにピア・サポーターの養成と実

践を、見える形で示すことが課題になると思います。

これがいわゆるピア・サポートの「評価」の問題で

あります。

　今のところ、アイデアとして考えているのは、ま

ずスライドに挙げた「評価ポイント 1」として，聴

くことの大切がわかっているかということ。これは

ピア・サポーター養成研修ではいつも強調すること

なのですが、「教えてあげる」ではなく、まず「聴

き手」としてピア・サポーターをとらえてほしい。

この基本的なことが理解できているか、ということ

です。

　そして２つ目に、複数の見方や多様な意見に対し

て自分を開いていけるか、あるいは、自分はそれが

できる状態であるか自己点検する必要性がわかって

いるかということ。これは、さきほど 3枚前のス

ライドにあった「複数性」「可変性」を理解し、自

分の信念だけを相手によいものとして押しつけない

態度がとれているかという点にかかわっています。

　このように、「物語」を用いた概念枠組みを通し

てピア・サポートの最も基盤的で重要な部分をピ

ア・サポーターたちが理解していることを測ること

によって、ピア・サポートの質を担保していくとい

う仕方が考えられます。

　もし具体的にアンケートを行う場合は、質問文は

これだというワーディングまで考えてみましたが、

細かくなるので（口頭では）端折ります。ここで注

意したいことは、評価というのはアウトカム指標を

量的な特性だけで全て量ってしまおうとするのはお

そらく間違いであり数字にならないような部分も救

い上げるように、複数の方法を組み合わせて評価し

ていくことが望ましいということです。けれども、

そうした試み自体まだ全然端緒にはついていませ

ん。これからの課題ではないかと思っております。
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　それから２つ目、ピア・サポーターの待遇です。

研修を受けて、さきほどの松繁先生のご発表にあり

ました「レイ・ヘルス・ワーカー」として働けるよ

うな力をつけてきた人が、どのような形で活動でき

るのかを考えた時に、おそらく避けられない論点に

なるでしょう。さきほど松繁先生からは、海外の話

がありましたが日本にも既に若干の実例がありま

す。１つは謝金方式。実は、私は富山県高次脳機能

障害支援センターが行っているピア・サポート事業

にも関わっております。これは面談形式、つまり、

センターが、相談員として患者・家族会の中心メン

バー数名に依頼しておいて、面談希望者とマッチン

グをして、面談を行った実績に対して県の予算から

支払っていく、ということをやっております。

　それから雇用方式。これは精神障がいの領域では

すでにもう先行して経験がありまして、相川章子先

生が本にまとめられています（相川章子『精神障が

いピア・サポーター：活動の実際と効果的な養成・

育成プログラム』中央法規）。その要点を申しますと、

まず、精神障がいのピア・サポーターを雇用すると

いうのは当事者が支援に加わるという意味で意義は

大きい。ただし、実際は燃え尽きてしまう人もいる。

燃え尽きないで続いている例を相川先生が調査され

ているんですけど、やはり、自分が何をすればいい

のか、職場で何をすればいいのかという役割が非常

にはっきりしていると。これには、もちろん雇用主

の側とのコミュニケーションが十分とれているとい

う背景があって、それができているということが書

かれていたと理解しております。

　まとめはスライドの通りです。
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　（口文字による挨拶）　ようこそ北海道においでく

ださいました。私は北海道難病連の常務理事をやっ

ております深瀬和文です。スライドを用意している

ので見てください。

（介助者による代読）

　私の所属する患者団体は日本 ALS 協会です。協

会の理事として、また北海道支部では相談役として

活動をさせていただいています。

　本日は北海道難病連の専門部会の取り組みについ

てご紹介をさせていただきます。

　私の発表から北海道難病連の発表が続きますの

で、まず始めに北海道難病連の紹介を簡単にさせて

いただきます。

　北海道難病連は 1973 年（昭和 48年）２月に発

足しました。難病や障害への理解を広げ、北海道道

内市町村の難病対策の充実を求める活動を道内の患

者・家族団体と一緒に進めております。

　現在北海道難病連にはパーキンソン病や ALS と

いった患者・家族団体が 33団体、そして旭川、帯

広など各地域を拠点に活動する地域団体が 21 団

体、合成 54団体が加盟しています詳しくは本日お

配りしております北海道難病連の機関誌「なんれん」

118 号をご覧ください。裏面に加盟団体一覧がご

ざいます。

　なお、北海道の人口はおよそ 532 万人、特定医

療費受給者証の交付件数は平成 30年 3月末の時点

で 51743 件でした。そのうち約 4割が札幌市の在

住の方です。また、小児慢性特定疾病医療受給者証

の交付件数は 4414 件でした。

　次に北海道難病連の主な事業についてお話しま

す。まずは難病患者・家族の拠点施設である北海道

難病センターの運営です。北海道難病センターは

1983 年（昭和 58 年）に開設されました。地上３

階建て、相談室や患者・家族の交流や医療講演会な

どを開催することのできる会議室、そして全国唯一

といわれる宿泊室をそなえております。詳しくは明

日の見学会でご説明いたします。

　そして難病相談・支援を相談員や加盟する患者会

とともに行っています。また講演会・交流会の開

催、広報誌の発行、さらには介護用ベッドや車椅子

といった福祉用具の販売・レンタル事業も行ってい

ます。

一般財団法人北海道難病連

「一般財団法人北海道難病連
　難病対策プロジェクトの取り組みについて」

深瀬　和文

　	パネル 3-1
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　ここから本題に入ります。

　北海道難病連は障害の種別を超えて活動する専門

部会を設置しています。そのうち難病に関する情報

収集、調査・研究、学習会などを担当する調査研究

部会では「難病対策プロジェクト」というグループ

をおき、平成 28年度より活動しています。

　この難病対策プロジェクトには現在 11の患者会

から12名の患者・家族が入っています。男性10名、

女性 2名と、男性が多いのですが、現在も加盟す

る患者会を対象にメンバーを募集しています。私は

その調査研究部会の担当理事として今年度から携わ

らせていただいています。現在月１回１時間半から

２時間程度の会議を行っています。

　それでは平成 28 年、度 29 年度の難病対策プロ

ジェクトの主な取り組みとして２つご紹介させてい

ただきます。

　まず１つは、平成 29 年 12 月末に終了した「特

定医療費の経過措置」についてです。終了後の変化

と私たちにどう関わるのかについて調査・研究しま

した。加盟する患者会合同の学習会を４回開催し、

難病法、難病の医療費助成について改めて確認し、

経過措置終了後の変更点について懸念されることに

ついて意見を出し合いました。

　また行政の立場として北海道の難病担当を招き、

制度説明をしていただき意見交換をしました。その

内容は難病連の機関誌に掲載し、ホームページでも

お知らせしました。

　そしてもう１つの取り組みは、「ヘルプマーク」

についてです。北海道では昨年 10月に札幌市が先

行してヘルプマーク、そしてヘルプカードの配布を

始め、現在は北海道全域で配布されています。私た

ちはその導入にあたって札幌市そして北海道の担当

者と意見交換をしました。私たちプロジェクトは導

入には賛成という立場でしたが、単に当事者に配布

するだけではその意味が当事者にも周囲にも理解さ

れないと訴えました。大切なことは、ヘルプマーク

を持つ意味について子どもからお年寄りまで広く

知っていただくことが必要だと伝えました。

　最後に平成 30年度の取り組みについてお知らせ

します。

　今年度は難病法の見直しの検討が始まる時期であ

り、私たちが調査・研究を行ってきた経過措置終了

後の影響を含めた調査が必要であると考え、会員対

象の「生活実態調査」を本プロジェクトが主体となっ

て取り組むことになりました。現在準備を進めてい

ます。
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　調査項目としては１．難病医療費助成制度の利用

状況　２．一月の医療費自己負担額　３．現在利用

中の制度・サービスへの意見　４．北海道胆振東部

地震による困りごと、必要な支援などを予定してい

ます。

　今年度中に集計・分析をし、国、北海道、札幌市

の難病総合対策への提言等の基礎資料とすることを

考えております。

　まとめです。難病対策プロジェクトに関わるメン

バーからこれまでの取り組みを振り返り、このプロ

ジェクトによせる思いをお聞きしました。

　プラスの面としては、メンバーそれぞれが抱える

困りごと・課題・関心事を持ち寄って自由に話がで

きるスタイルとなっていること。

　疾患は異なっても困りごと・課題は共通している

ということに気づけたこと。

　月１回の開催を今は続けていますが、それが決ま

りではなく気軽に集まって話をしたいねという初心

を忘れず、きつい型にはめないで継続できているこ

と。

　その一方でマイナスの面としてはせっかくの貴重

な情報がプロジェクトの中だけで共有されてしまい

がちで、「外に発信していくことが必要」というこ

とが出されました。

　そこで今年度はより積極的に情報発信をすること

にしました。「難病対策プロジェクトニュース」を

発行し、月１回の会議報告、取り組み報告、今後の

予定や制度変更の内容についてお知らせしていま

す。

　このニュースは難病連の役員会で配布したり各患

者会の会報誌に掲載しプロジェクトの取り組みにつ

いて知っていただいています。今後も活動を継続し、

様々な疾患の団体が加盟する私たち北海道難病連の

強みを十分に発揮できるプロジェクトでありたいで

す。。

ご清聴ありがとうございました。
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　北海道難病連中空知支部は、2017 年８月に準備

会を３人から立ち上げ今年の６月に正式に発足し、

中空知５市５町で人口約 10万人難病患者約 1,100

人、主要都市である札幌と旭川のほぼ中間地点で地

方の中では、恵まれた地域でありますがその反面地

域格差も感じやすい地域でもあり今後の活動が重要

な地域なのかもと思える土地柄だと思います。

　何もわからない中で支部最初の活動として、患者

の訴えや医療講演会・交流会等を隔年ごとに札幌と

地方で２日間にわたり開催する大きな行事である

「第 45 回難病患者・障害者と家族の全道集会」を

８月に中空知で行うことでした。そこでアンケート

を実施した中から見えてきた事柄をお話ししたいと

思いますが、まず始めに北海道の大きさを確認して

もらえればと思います。

　北海道の面積は、国土の約 22パーセントで例え

ば札幌市の面積は、沖縄県の約半分で

次にＪＲでの比較で新幹線がないのと移動距離があ

ることから札幌から旭川で東京から名古屋、札幌か

ら網走ですと東京から博多と移動時間プラス本数も

少なく冬は、雪なんてオマケ付きです。

一般財団法人北海道難病連　中空知支部

「難病制度内における地域格差」

髙木　一博

　	パネル 3-2
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　次に北海道には、14 支庁で構成されているので

すが１支庁でも都府県と比べると大きさを実感して

いただけたでしょうか？

　以上の事を踏まえ全道集会で地方だからこそでき

る事を模索した結果まず特定疾患の申請費用に着目

しました。

　道内 179 市町村を調べるには、時間的に無理が

あり中空知の５市５町と主要都市である札幌旭川で

調査した結果４人家族の世帯で例えるなら札幌旭川

は、０円なのに対し近隣の市町でも 1,350 円から

3,500 円とここまで差があることが判明したのです

が、他の地域で申請した事がなければ知らない事で

医療の格差以外にも特定疾患の申請でも地域格差が

あり、通院費用等地方における地域格差が浮き彫り

になる結果となりました。

　次に、全道から人が集まる事から４種類のアン

ケートを実施しました。

　住まいと通院先を比較する事で視覚的に通院距離

や主となる病院のある地域ない地域が判明するので

は？っと思いシールを貼ってもらう型式をとったの

ですが、石狩支庁（札幌）方面の方が多く一極集中

化してしまいましたが、いろいろと推測できるの

です。例えば石狩支庁を見ると住まい 59・病院 79

で差が－ 20 である事から最低でも他の地域から

20 人通院している事がわかります。同じように宗

谷支庁を見ると住まい１・病院０である事から他の

地域に通院している事がわかるのです。では何処に

通院しているのでしょうか？

　近郊？で上川支庁かなぁとも考えられますが上川

支庁は、住まい 17 病院 17 で差が０である事から

近郊？の支庁の状況から北海道第２の人口の旭川の

ある上川支庁から札幌に通院しているのでは？と推

測できるのです。
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　また、公共交通機関の不便さや拠点空港６地方空

港６と空港の多い北海道では、飛行機で移動の方が

早い場合も多々ありアンケートには、飛行機の欄も

作りましたが今回は、０人でしたが土地柄自家用車

が多いのは、予測できましたが公共交通機関が約

24パーセントと以外に多いことに驚き公共交通機

関の重要性も再確認できる結果となりました。

　最後に通院時間についてのアンケートですが

ここで注目して欲しいのは、宿泊が２名や 25パー

セントが１時間以上中には、３時間以上４名と地方

の専門医の少なさが浮き彫りになったのですが

地方は、大変だねぇっと終われないすべての人にか

かわる問題点なのです。

専門医の居る地域まで何時間もかかると言うこと

は、安心して旅行も出来ないのです。

　例えば、病院の施設数は全国で２番目に多いので

すが広い土地であるが為に 100 ｋ㎡当りの病院で

すと東京で 46.4 に対して北海道ですと 2.6 と全国

44 位　また、札幌に２校・旭川に１校の医大が存

在するものの医療レベルの格差は？と疑問に思うと

ころです。

　このような事から、ベテラン患者さんは、主治医

以外の先生（若手）に見てもらい経験や興味を持っ

てもらう事で裾野が広がり専門医が増えるかもしれ

ませんし、支部や患者会は、医療講演会等専門医の

話を地方の医師等に聴きに来てもらう活動から少し

でも知識や医療レベルが上がれば新たに発病した患

者さんの発見が遅れ重症化するリスクの軽減になる

事を信じ活動する事が重要であり難病患者となった

人の役割なのでは？と思います。



－ 78－

　最後に今回の全道集会で増田代表ならびに北海道

難病連や支部またボランティアの方々の手助けや観

光協会の協力のもと出展してくださったお菓子屋さ

ん等　また、「ありがとうございました」と言って

くれた高校生ボランティアの支えがあったからこそ

問題点や支部の役割を実感させてもらえた事に感謝

いたします。



－ 79－

　自分の生きる意味ってなんだろう…。最近ようや

く、答えらしきものに近づいてきた様な気がします。

　小１の夏、明日学校に行けば初めての夏休みだ！

わくわくしながら眠りに付いた覚えがあります。け

れど、私に楽しい夏休みは来ませんでした。早朝、

言葉にするには難しい程のものすごい頭痛で目が覚

め救急外来へ。検査をすると陰が写りましたが、出

血か腫瘍か。

　すぐに、北海道立子ども総合医療・療育センター、

通称コドモックルへ。頭を起こすのがやっとで、ゆっ

くり下ろしてもスーパーボウルの様な反動でくる頭

痛がありました。そんな中で母と救急車や病室の窓

から見た海を今でも覚えています。

　検査の結果、最も悪性の腫瘍である膠芽腫と診断

されました。当時、病院で前例がないことや小児で

の発症はとても稀で、15年経っても 5年生存率は

約 10％程の病気です。手術が決まり、私はそれが

終われば家に帰れると思っていたので、病気の深刻

さなど感じていませんでした。手術が終わると、左

半身が思うように動かせなくなっており、一時的に

凶暴な性格にもなったそうですが、

　ぞうさんの歌を唄いながらリハビリをしてくれる

"ぞうさん先生 "にも出会えました。

　その後、抗ガン剤治療が始まり髪が抜け始めて

一般財団法人北海道難病連　中空知支部

「支えられる側から支える側へ」

岩崎　桃子

　	パネル 3-3
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ショックでしたが、母が抜けた髪の毛をガムテープ

でぺたぺたした後、半分に貼り合わせて顔を描くな

どして遊んでくれたので、楽しい思い出でもありま

す。

　放射線治療の為に転院し、抗ガン剤治療と平行し

た治療が始まりました。その頃は放射線科で１回治

療が終わるたびに好きなシールをくれて手作りの台

紙に貼る楽しみがあり、コドモックルへ戻って来て

からは血液検査の結果により生ものの制限や個室か

無菌室かの行動範囲も決められていました。

　生クリームが食べられない時、母が「ケーキ作ろ

う！」と言ったので、えっ！ケーキが食べられるの？

とわくわくした私ですが、取り出したのは洗面器…。

意味が分かりませんでした。すると洗面器をひっく

り返し白い紙を貼り始めました。本物ではなかった

けれどステキなケーキを作りました。家族や先生方

の支えと治療の甲斐もありなんとか退院。約１年ぶ

りの登校はカツラで母と一緒に登校しました。教室

で挨拶をすることになった私は、カツラを被ってい

ることでみんなに嘘をついていると思い、カツラを

取って「こんなんになってしまったけど、中身は変

わらないからこれからもよろしくね！」と言いまし

た。それでも私を変わらずに受け入れてくれた友人

や先生方には感謝をしています。

　小６になると、自宅のある滝川市内に難病の子供

達の為に出来た「そらぷちキッズキャンプ」という

医療ケア付きのキャンプ施設に行ってみないか？と

誘いを受け、家族キャンプに参加しました。緊張し

て中へ入っていくと、とてもフレンドリーなボラン

ティアさんとアットホームな雰囲気がそこにはあり

ました。

　その中で初めて病気で大変な思いをしてまた私た

ちを支えている家族にとっても同じような経験をし

たもの同士にしか分からないことや、共感できる話

が沢山あって、なかなかそんな機会はないからとて

も貴重な時間だったことを母が教えてくれました。

　そらぷちキッズキャンプは、沢山の出会いと勇気

と元気をくれる非日常の世界で、今の私に多くの "

きっかけ "や " 気づき "をくれた場所でもあります。

　高３の真夏日、進学の面接のために札幌に行きま

したが、とても寒く帰宅した時には、熱が 39℃を

超えていて救急外来へ、検査入院することになりま

した。病名は膠原病の一種、成人スティル病の疑い
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となりましたが、断定するための一項目が不足し、

指定難病に認定されなかった為、医療費補助を受け

られず、高額な医療費を両親に負担させてしまった

ことに落ち込みました

　大量のステロイド治療で収まらない食欲と副作用

のムーンフェイスで顔や肩周りはパンパンに、足や

お腹にはゼブラ柄の肉割れ、短期間で別人になりま

した。

　皮肉にも入院中に届いた合格通知は、諦めざるを

得ず、高校最後の学祭にも参加できず、悔しくて、

不安と明日が来ないかもしれない恐怖に小１の頃と

は違う辛さがあり、会いに来てくれる友人やメッ

セージの中の「がんばってね」や「大丈夫！」とい

う言葉が逆に辛くて、怒りさえ感じました。でもそ

んなことを思う自分が 1番嫌いで、枕を濡らすこ

ともありましたが、今までの人生もなるようになっ

てきたので、今できることをしようと思いつやりた

いことリストを作り、退院してからは叶えた日付と

○を記入していきました。

　復学してからは、退院したからって元気になった

わけじゃないんだけど、就職しなきゃダメだし…。

と大きなプレッシャーに心も体もついかず、涙を流

しました。結局、両親の提案で 1年間自宅療養を

しながら仕事を見つけることにしました。

　その後、在学中からやっていた青少年教育活動施

設などでのボランティア活動に頻繁に参加する様に

なり、この経験を活かし、無事仕事に就くことが出

来ました。面接の中で病気や帽子のことを伝え、そ

れでも受け入れてくださった理解のある上司や職場

に巡り会えたことがとても嬉しいです。

　今では小１で病気になったことで家族の絆が深ま

り、高３で新たな症状を発症したことで今の私がい

る。神様がそっち違うよ～と教えてくれたのでは？

と思えるようになりました。

　病気は、治って終わりではない、と思います。私

の場合、小 1の時の病気そのものが治っても終わ

らない薬や通院の為に使う時間とお金。私の服用し

ている薬は眠気が強く、減らすと頭痛が出てきます。

痛みか眠気か…。結局、新薬を服用することになり

ましたが、とても値段が高く他の薬と合わせて、３ヶ

月で 15万円程になります。今は、自立支援の制度

を使い、１割負担ですが、それが受けられなくなっ

たら、生活が成り立ちません。両親の支えのおかげ

で生活出来ていますが、自立を考えると難しいのが

現状です。小児から一般に上がる年齢層の自立。医

療費補助は？仕事は？正直、北海道難病連に出会う

まで存在も知りませんでした。この様な情報はもっ

と広く周知されるべきだと思います。

　私は、病気になって惨めな思いをしたことはない

し、逆に様々な出会いがあり、その思いに触れ、感

じた物事を通して見る世界が変わりました。家族と

の時間、食べること、寝ること、明日が来ることの

幸せ、日常を単なる日常と思わず、幸せと感じる事

が出来る様になりました。また、そらぷちの為に頑

張ったボランティア活動が今の仕事に繋がった訳で

すが、病気にならなかったら、そらぷちにも出会え

なかったと思います。

　これまで、病気になったことで先が見えなくなっ

て、もうダメかなって思ったし、痛いし、辛いし、

悔しい思いも沢山しましたが、得られたことも沢山

あって不思議なことに痛みとは忘れてしまうもの
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で、生きていればなる様になるんだなって思いました。

　病気になったからって諦めて欲しくない。今頑

張っている人にガンバレ！というのもおかしな話な

ので、私の経験や思いが誰かの勇気になれたら嬉し

いです。

　これからは、そらぷちや参加しているコミュ二

ティＦＭラジオ、難病連などを舞台とし、経験者だ

から出来ること、私達だから届く言葉で今頑張って

いる人の勇気になれるように支えられる側から支え

る側を目指して後悔のない人生を歩んでいきたいで

す。

　最後になりますが、今回このような機会を頂けて、

また 1つ成長することができました。ありがとう

ございました。　

座長　岩崎さんありがとうございました。なぜ難病
センターが必要なのかということを改めて思うこと

でした。
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　本日は、「北海道内に設置された 20 か所の「難

病対策地域協議会」に関わって見えてきたこと」に

ついて発表させていただきます。

　本題に入る前に、みなさま、ようこそ北海道	札

幌市へお越しくださいました。今年は全国的に大き

な災害に見舞われました。

　9月 6日に起きた北海道胆振東部地震の際には、

全国の皆様から私たち難病患者・家族へ励ましの言

葉をいただきました。この場をお借りして感謝申し

上げます。

　限られた時間かと思いますが、市内の観光地や北

海道難病センターにも足を運んでいただき、「北海

道は変わらず、いや今まで以上に活気がある」とい

うところを見ていただければ幸いです。

　それでは本題に入ります。

まずは、「難病対策地域協議会」についてです。

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及び特別区が設

置につとめることとされています。

　難病患者や難病を抱える子どもなどが住み慣れた

地域で安心して暮らせるように、医療や教育、雇用

などの地域の関係者がネットワークを構築して、福

祉サービスの充実や就労支援策の推進など、地域に

おいて難病患者を多方面から支える体制を充実させ

るための協議をおこなうこととされています。

　北海道における「地域協議会」の設置状況は、道

内の 21の 2次医療圏にある保健所単位、そして政

令指定都市の札幌市、中核市の旭川市、函館市の合

計 24地域に協議会が設置され、地域の実態を把握、

地域の難病患者支援について協議しています。開催

回数は 1年度内に平均 2回です。

その地域で解決困難な課題や北海道として施策化が

必要なことについては、「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います。

　道内の各「地域協議会」の委員は、「難病法の基

本的な方針」に基づく、小児、リハビリを含む医

療、福祉、就労支援機関、教育関係、事業主のほか、

多様な病態の難病患者や家族のニーズを把握するた

め、その分野は幅広いです。また、協議会のテーマ

にあわせた参考人が加わることもあります。

一般財団法人北海道難病連　代表理事

「北海道内に設置された 20 か所の
「難病対策地域協議会」に関わって見えてきたこと」

増田　靖子

　	パネル 3-4
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　私たち北海道難病連は、３３の疾病団体と、道内

の２１地域に地域団体を組織し活動をすすめていま

す。

　今年	平成 30 年 4 月現在、２４の地域に「地域

協議会」が設置されています。オレンジの枠が「2

次医療圏」、緑の枠が「政令指定都市」、「中核市」

です。

　北海道難病連は、平成 30年度	道内 24協議会の

なかで 20協議会に委員として加わっています。ま

た、北海道難病対策協議会の委員にも患者家族団体

として加わっています。

　2018 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アン

ケート調査を実施しました。このアンケート調査に

ついて前回	第 29 回の研究大会（熊本）で報告させ

ていただきました。

　多くの協議会が設置された平成28年度から29年

度は、主に地域の実情・課題分析に取り組み、その

中で、難病に関する学習会の開催や情報ガイドブッ

クの作成をすすめた協議会が多くみられました。

　平成 30年度以降、協議が必要な分野について聞

いたところ、回答したすべての団体が「災害対策」

をあげました。
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　難病患者の災害対策に取り組んだ協議会について

ひとつ紹介します。

　帯広市など１市１６町２村を擁する「北海道	十

勝地域」の地域協議会では、2年前の平成28年8月、

台風 10号による河川の氾濫、広範囲の停電で十勝

地域は甚大な被害を受けました。

　その際にＡＬＳ等患者の避難行動、医療的ケアが

必要な方への支援が行き届かないという問題が露呈

されました。そのことを受けて十勝の協議会では、

取り組みを「災害対策」に絞りました。

　平成29年度には、患者・家族、町内会、支援関係者、

市を交えて「災害時個別支援計画」を作成し、計画

をもとに避難訓練を実施しています。

　難病患者を切り口としたこの取組みによって、	全

ての災害時要援護者に災害対策が取られるよう、	市

町村が主体となる仕組みづくりにつなげたいとして

今年度も継続した取り組みをしています。

　9月 6日に起きた	北海道胆振東部地震では、北

海道全体で大規模停電が起き、酸素吸入・透析・医

療機器を必要とする方の命が脅かされました。

　また、避難所として開設された小学校や公民館で

は避難生活を送ることのできない難病患者、障害者

も多くいる実態も明らかになりました。

　まとめです。

　このたびの地震もふまえ、北海道全体として、難

病患者の災害対策について検討する必要があると考

えます。

　難病を所管する「保健所」、障害者等を所管する

「市町村」、「医療・福祉関係者」そして「患者・家族」

がバラバラに対策を講じるのではなく、一同に地域

における療養状況を適切に把握し、災害時支援計画

を策定して、実態に即した臨機応変の対応ができる

ようにするためには、「難病対策地域協議会」の場

で検討することが有効であると考え、今後も各地域

協議会の場で災害対策が協議されるよう働きかけを

すすめていきます。

　以上です。ご清聴ありがとうございました。

座長　今のセッションは本当に難病センター研究会
がどんなふうに大切なのか、ソフト面でもハード面

でもということもありましたし、地域格差も大きな

問題もあると思いますので、今日時間がありません

でしたけれども、また大きく時間をとっていただき

たいと思います



－ 86－



パ ネ ル Ⅳ

記
念
講
演

パ
ネ
ル
Ⅰ

パ
ネ
ル
Ⅱ

パ
ネ
ル
Ⅲ

パ
ネ
ル
Ⅳ

パ
ネ
ル
Ⅴ

パ
ネ
ル
Ⅵ

５
分
間

パ
ネ
ル
Ⅶ

参
考
資
料

座　長

発　表

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、入力スイッチほか」
　　松尾　光晴（パナソニックエイジフリー株式会社）

「携帯型吸入器　キュータム」
　　 鈴木　博昭（日東工器株式会社）

「保護帽アボネットシリーズ」
　　澤田　亜沙子（株式会社特殊衣料）

「患者会支援サービス /eCOQOLO（こころ）」
　　斎藤　栄子（株式会社アスクレップ）

「指伝話（iPad で使うコミュニケーションアプリ」
　　高橋　宜盟（有限会社オフィス結アジア）

「iCare ほっかいどうの活動ご紹介」
　　佐藤　美由起（NPO法人 iCare ほっかいどう）

「パワーアシストシリーズ」
　　 弦巻　高広（松尾代読）（株式会社エルエーピー）

「福祉機器等説明会」
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機器展示プレゼンテーション

　	パネル 4　機器展示プレゼンテーション

「レッツ・チャット、レッツ・リモコン、入力スイッチほか」
松尾　光晴　パナソニックエイジフリー株式会社

　レッツ・チャット、発売して 15年目です。かなりユー

ザーさんも増えてます。唯一の専用機の意志伝達器なの

で、これでなかったらという人が沢山います。これをぜ

ひみてもらって、これない人が沢山いますのでぜひお願

いします。もう 1つがレッツ・リモコンです。障害者

版は意志伝達装置を導入する前のスイッチの練習、オー

トスキャンの練習に使えます。コミュニケーション機器

が難しいという方でもテレビは見たい。その時にスイッ

チを使ってテレビを見られればかなり有効な練習ができ

ますので、体験してください。

「携帯型吸入器　キュータム」

鈴木　博昭　日東工器株式会社

　弊社の吸入器、キュータムの紹介をさせていただきま

す。こちらが実物です。小型、軽量に特化した商品で

す。1.2 キロしかありません。個人の方の外出や訪問医

療に最適というものになっています。さらに、弊社はポ

ンプを作っている会社です。ポンプのメーカーとして吸

引器を作らせていただきました。音も非常に静かです。

もう 1つの特徴ですが家庭用電源の 100 ボルトも当然

使えるのですが、それ以外に単 3乾電池 4本で動きま

す。充電できるエネループのような電池も使えますので、

通常はエネループなりの充電池を充電しながら繰り返し

使っていただき、災害時などではアルカリ電池も使えま

す。

「保護帽アボネットシリーズ」

澤田　亜沙子　株式会社特殊衣料

　弊社は札幌の縫製工場です。今日

ご紹介するのは転倒した時に頭を守

る頭部保護帽を作っております。ヘッ

ドギアは一体型、乾燥剤が入ったも

のなのですが、中身だけというインター型の帽子を今回

ご紹介します。実際にお手持ちのニット帽やお好きな帽

子をこの上からかぶってオシャレも楽しめるという帽子

を作っております。今回はビーズという乾燥剤入りで、

ギュッと握るとつぶれて、時間がたつと戻ってくるもの

で、通気性があって強い帽子です。その他の乾燥剤のシ

リーズも展開しております。

　今回冬用ですが、オールシーズン対応もあります。
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「患者会支援サービス /eCOQOLO（こころ）」

斎藤　栄子　株式会社アスクレップ

　私共は患者会の皆様の活動をご支

援するためのアプリケーションを展

示しています。主にセキュリティーが

きちんと確保されたシステム内での

患者名簿の管理と、患者さまだけのと

じた世界でのコミュニケーションを提供しています。今

後とも皆様のご意見、ご要望をお伺いして、サービス向

上に努めたいと思います。展示スペースでは実際に体験

できますのでお越しください。

「指伝話（IPad で使うコミュニケーションアプリ」

高椅　宜盟　有限会社オフィス結アジア

　こんにちわ、指伝話の髙橋宜盟です。

女声　iPad で使うコミュニケーションアプリの指伝話

を展示をしています。また明日は iPad をスイッチ操作

で利用することについてと題した発表をさせていただき

ます。

女声 2	 	 iPad は持ち運びや設定が簡単。使っている人が

多いということもあって、コミュニケーション機器とし

ても多く使われるようになってきました。

男声　画面がタップできない方でもスイッチを使って操

作することができます。ところで先日、

女声　コミュニケーション機器が使えるようになったか

らといって、周りの人に心までオープンにしなければな

らないというのは違うと思う、

男声　と話してくださった方がいます。私たちは単に用

事を伝えるだけの会話装置を提供するのではなく、自分

独りでも便利につかえるもの、仮に操作ができなくなっ

てもみんなと一緒に楽しめるものを

考えています。女声子どもたちがコ

ミュニケーションではないといって

指伝話は機械ではなくて機会、

男声　そう思っています。今日は全

部指伝話でお話しました。準備していれば緊張せずに話

ができます。

　ご静聴ありがとうございました。
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「iCare ほっかいどうの活動ご紹介」

佐藤　美由起　NPO 法人 iCare ほっかいどう

　こんにちわ。指伝話のようにはうまく話せないんで

すけれども、NPO 法人 iCare ほっかいどうの相談員

をしております。

　iCare ほっかいどうは、北海道内で重度障害により

そして ALS などの神経難病により手足を動かせず声

を出すことができない方々が周りの方とコミュニケー

ションをとるために意志伝達装置や機器などを使って

コミュニケーションをするための支

援をしている団体です。機器も荘で

すが、機器以外のコミュニケーショ

ンのサポートも始めています。それ

と、声を残すということで、声が出

るうちに患者さんの声を残して、それを機器に導入す

るという支援もしています。

　導入だけが大切なことではなくて、大切なのはその

機器やコミュニケーション手段を活かして患者さんた

ちが周囲とコミュニケーションをとり続けることだと

思います。支援活動をしています。

「パワーアシストシリーズ」

弦巻　高広　株式会社エルエーピー（松尾代読）

　パワーアシストシリーズという輸入機器です。拘縮し

た手を動かす時にリハビリの中で短時間しかできないと

いうことで、グローブや靴下のようにはいてやることで、

空気の出し入れを使って拘縮をちょっとずつほどいてい

こうという機械です。エアを使うことで、メカではない

ので、これ以上動かない時にはそこで空気が圧縮される

ことで、無理な負担をかけずにできます。これで少しず

つ弛めていく、手が拘縮してスイッチがおせないのが少

しずつ動くようになる。かなり、負担なくリハビリがで

きる機械です。

　レンタルもあります。



パ ネ ル Ⅴ

記
念
講
演

パ
ネ
ル
Ⅰ

パ
ネ
ル
Ⅱ

パ
ネ
ル
Ⅲ

パ
ネ
ル
Ⅳ

パ
ネ
ル
Ⅴ

パ
ネ
ル
Ⅵ

５
分
間

パ
ネ
ル
Ⅶ

参
考
資
料

座　長

発　表

北九州市難病相談支援センター
　　　　　　　　	河津　博美

発表 14「北海道における慢性疾患
セルフマネジメントプログラムの取り組み」
　日本慢性疾患セルフマネジメント協会

武田飛呂城

発表 15「Rare Disease Day JAPAN
　その 10 年の歩みと成果」
　NPO法人 ASrid/RDD 日本開催事務局　　

西村由希子

発表 16「難病を取り囲む研究、情報発信を変える
～希少難病とインターネット、動画メディアの
　可能性～」
　NPO法人表皮水疱症友の会　Debra	Japan

中村　恒星
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　日本慢性疾患セルフマネジメント協会では、全国

難病センター研究会で何度か発表をしております

が、前回の熊本での発表の際に「慢性疾患セルフマ

ネジメントプログラムを、どんなふうに自分達の活

動に取り入れていけばいいのか？」というご質問を

いただきました。今回、北海道で新たにこのプログ

ラムを取り入れていただいておりますので、どんな

ふうに導入をしていったかということを中心にお話

をさせていただきます。

　簡単に私たちのプログラムの紹介をいたします。

慢性疾患セルフマネジメントプログラムは、スタン

フォード大学医学部患者教育研究センターが開発し

たプログラムです。難病をはじめ、慢性疾患をもつ

人たちが自己管理の技術を獲得できるようになって

います。ワークショップ形式で開催し、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

己管理について考えます。病名を問わず参加でき、

毎週 1回 2時間半を全 6回で開催する、カリキュ

ラムが決まったプログラムになっております。

　プログラムの柱としては、アクションプランとい

うものがあります。やるべきことではなく、自分の

やりたいことの中から選ぶということで、さきほど

「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」だと申し上げましたが、こう

いったことを皆さんに分かっていただくために、プ

ログラムの中で皆さんに自分のやりたいことを考え

ていただいて、それをやるためにどんな自己管理が

必要か、どんなことに気をつけていこうかというこ

とも考えていただきます。

　スタンフォード大学の調査の結果、病気を持つ人

たちの困りごとというのが主に 3つのグループに

分かれると整理されました。1つ目が病気の症状や

治療で困ること。そして 2つ目が生活、例えば就

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

「北海道における
慢性疾患セルフマネジメントプログラムの取り組み」

武田飛呂城

　	パネル 5-1
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労であったりだとか、あと病気を持ちながら家事を

したり、友達との関係を作る、こういったことで困っ

ている。そして 3つ目は感情、病気の不安であっ

たり、制限された生活へのイライラであったりしま

す。病気をもつ多くの人は、この 3つのグループ

の困りごとを抱えているということで、この 3つ

の困りごとを解決できる自己管理方法を伝えましょ

うというのが、このプログラムの特徴になっていま

す。

　そして、このプログラムでは、進行役も病気を持っ

た人が務めます。2人進行役がいるんですが、必ず

1人以上は病気を持っている人が務めることになっ

ており、多くは 2人とも病気をもつ人が務めてい

ます。この進行役になるためには、本会が開催する

所定の 4日間のリーダー研修というものを受けて

いただいて、進行マニュアルがありますので、それ

に沿って必要な自己管理方法を教えられるようにト

レーニングもしております。

　これまでに参加された方の、疾患名の一覧です。

いろんな疾患の人がご参加をいただいているという

ことを分かっていただければと思います。難病です

と、たとえば膠原病系の疾患であったり、炎症性腸

疾患の方であったり、パーキンソン病とか脊髄小脳

変性症とか、非常に幅広い多くの難病の方にご参加

をいただいています。

　このプログラムに参加された方にどんな変化が

あったかということですが、私たちは厚生労働科学

研究費を取得し、プログラム参加者の前後比較調

査を実施しました。主にこちらにでているような 8

つの項目で改善が認められておりました。例えば健

康状態の自己評価、自分がどれぐらい健康と感じて

いるかということであったり、あと、健康状態につ

いての悩みであったり、様々なことが改善をしてい

るということが研究の中でも示唆をされています。

　このプログラムは、これまで全国 21都道府県で

223 回ワークショップを開催しまして、2000 名以

上の方にご参加いただいております。多くの難病セ

ンター、難病相談支援センターでも開催させていた

だいております。
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　こちら熊本県の難病相談・支援センターの田上所

長からコメントをいただきました。6週間のプログ

ラムのワークショップを通して、まず同じ悩みをも

つ仲間ができるということです。そして病気を前向

きにとらえることができるようになるのではないか

と。また、このプログラムは、参加をすることで、

何か生きる力を引き出すようなそんな不思議な効果

があるということも言っていただいています。そし

て、自分の問題を自分で解決出来るような方法も見

つけることができるようになるということです。

　こちら、北海道難病センターとの取り組みという

ことで、2016 年、田辺三菱製薬の手のひらパート

ナープログラムという助成金の報告会で、北海道難

病連の増田さんとお話をさせていただいて、ぜひこ

うしたプログラム、北海道でもできないかというこ

とでご相談いただきました。新しい地域でどんなふ

うにこのワークショップ開催をしていくかというこ

とも、この北海道での取り組みを通して皆さんにも

知っていただきたいと思って発表させていただきま

した。

　私たちのプログラム、開催をするために必要なの

は主には 3点あります。それがこちらで、1つ目が

会場、全 6回分の会場をしっかり押さえられると

いうことです。毎週 1回で同じ曜日に開催をしま

すので、なかなか会場を取るのが難しいというのが

1つの課題になります。2つ目がワークショップの

参加者募集ができること。ワークショップは 8名

から 16名ぐらいの人数で行いますが、そのぐらい

の方がご参加できるような見込みがあるということ

です。そして 3つ目ですが、進行役 2名を派遣す

るための予算ということで、進行役がいる地域であ

ればそんなにお金もかからずにできるんですが、少

し遠い地域になると交通費だけでかなりかかってし

まいます。

　こちらを増田さんとご相談し、まず会場について

は難病センターの会議室と、あと旭川の方でもお借

りできる会議室があるということで 1つクリアが

できました。参加者募集についても北海道難病連の

方で募集をかけていただけるということで、クリア

ができました。そしてこの予算については、助成

金を獲得しましょうということで、一緒に共同し

て助成金の申請書を書きました。結果、2017 年度

と 2018 年度ですね、この田辺三菱製薬の手のひら

パートナープログラムの助成金を取得することがで

きました。これでまずはワークショップをやってい

こうということになりました。
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　まず昨年度（2017 年度）の取り組みです。北海

道の札幌と旭川で 1回ずつのワークショップを開

催いたしました。この時にはワークショップの進行

役が北海道におりませんでしたので、2名を別の場

所から派遣するということで、かなりの予算がか

かってしまったんですが、助成金で工面することが

できました。

　ただ、このような形ですと、ワークショップを開

催するごとに予算がかかってしまいます。そこで、

継続開催をしていくために、札幌と旭川のワーク

ショップに参加されていた方々に、今後、進行役を

やってみたい方はいらっしゃいますかとお声がけを

し、札幌在住の 2名の方にリーダー研修（ワーク

ショップ進行役を育成するための研修）にご参加い

ただきました。リーダー研修にご参加いただいた、

このお二人の札幌在住のリーダーさんたちに、今後

継続的にワークショップの進行役をやっていってい

ただければ、今後は費用もそれほどかからずに開催

することができるということで、先を見越しての計

画でした。

　そして今年度、2018 年度ですが、2017 年度に

育成した札幌在住の進行役 2名と、あと一人、ベ

テランのリーダーを派遣して合計 3 名でワーク

ショップを実施いたしました。これでお二人のリー

ダーが、しっかりワークショップの進行をできるよ

うに育ちましたので、来年からはこのお二人でワー

クショップをやっていけるということになると思い

ます。

　最後に、今年度のワークショップに参加をされた

方の感想を少しご紹介します。この方、難病で文字

を書くのと歩くのが難しくなってしまって、それで

リハビリのために文字を書きたいということで、そ

の中で以下のような感想を書いていただきました。

　「漫然とした不安に悩むのではなく、出来そうな

事から実践して継続する。困難も不安も達成感も、

短期の目標を立て実践することで、より評価しやす

く辛い事は緩めて続け、出来得た事は複合的にアレ

ンジして発展性を持たせる。ワークショップの実践

により自身の病状、体調を具体的に把握することが

出来ると思いますし、医師への相談や訴えもしやす

くなるのではないかと思っています。」

　ぜひまた皆さんの地域でもワークショップ開催を

したいということございましたら、ぜひお声がけを

いただければと思います。

座長　やりたいことがやれるように自己管理をする
方法を学ぶということは、とてもQOL の高い療養

生活を行う上で重要になってくると思います。とて

も貴重な取り組みだと思いますので、これからも頑

張っていただきたいと思います。



－ 96－

伊藤たてお　武田さんの活動をずっと見ていたんで
すけども、だいぶ中身がまとまってきているので、

それをどうやって広めていったらいいのか。

武田　どう広げていくか、どうやって継続していく
かという点についてですが、この活動をいいなと

思ってくださる方、参加していただいて良かったと

思っていただいた方、そうした方たちに、さきほど

も進行役になっていただいたというお話もしました

が、どんどん進行役、主催者の側に回っていただい

て、その地域でまた大きく広げていっていただく。

また、そこに大きく拠点ができたら、その地域から

近隣の地域に広げていくというような形式をとって

きました。現在、九州でも熊本を拠点にたくさんの

進行役がいる中で、周辺の地域、今年は福岡でも開

催し、北九州の方でも開催させていただき、少しず

つこうやって拠点を増やしてきました。こうした形

で、今後も続けていきたいと思っています。

質疑応答
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　私共 RDD の取り組みを実はこういった形で発表

するのは今回が初めてです。10 年間に一度しか恐

らく発表しないので、続いていれば次は 10年後と

いうことになります。このような記念すべき、私共

にとって記念すべき発表を難病センター研究会そし

て北海道という場でやらせていただくこと、本当に

心から御礼申し上げます。

　既にご存じの方多いかと思うのですけれども、

RDD は世界最大のこの領域の啓発・啓蒙活動イベ

ントになっております。2008 年にスウェーデンの

カロリンスカ研究所というところで、閏年 2月の

29 日、rare な日、rare	disease という駄洒落のよ

うな形で始まったのですが、以降毎年 2月末日に

世界各地で開催しておりまして、現在約 100 カ国

で開催しています。

　またグローバルな事務局というのがパリにござい

まして、こちらは EUが全面的に資金のサポートを

して継続開催されております。

　RDD	Japan ですが、私がこの存在を知りました

のは第 1回目が終わった直後です、2008 年 5月に、

たまたま国際会議に出ている時に知りました。すぐ

日本に持ち帰ってこれをどうにかして日本でできな

いかと、皆で相談したんですけれども、お金もない

ですし、私たちはイベントもやったことがなかった

のでノウハウもないと。熱意だけあるんだけども、

どうしたものかと話していた次第です。

　そうしていたところ、その翌年になるんですが、

ある企業の方が、関心を示して下さって、なぜかそ

こと広告代理店さんと我々とコンペをする形になり

ました。先方が出してきた案があまりにも、申し上

げにくいんですが、ブームを作ろう、みたいなよう

な企画でございましたので、我々はそういう形をし

てもしかたがないというふうに考えまして、患者要

議会と連携して企画をつくりました。結局我々の案

が通りまして、その翌年、2010 年に第 1回の開催

という流れになっています。

NPO法人 ASrid
RDD 日本開催事務局

「Rare Disease Day JAPAN　その 10 年の歩みと成果」

○西村由希子、岩崎匡寿、江本駿、杉本良一

　	パネル 5-2
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　昔からずっと今に至るまで変わらないのですが、

開催に際して気をつけていることがあります。まず

我々は Rare	Disease	Day というものは、患者だけ

の企画というよりは、むしろどうやって一般の方々

に伝えていくかというところに主眼を置こうと考え

ておりましたので、全く新しい企画というところに

軸足を置きました。従いまして、事務局体制も、主

催者が患者の協議会といった形ではなく、事務局組

織の中に JPA や難病こども支援全国ネットワーク

に入っていただくと、いう形をとって、今でもそれ

が続いています。

　また海外ですと、それぞれが RDD ホニャホニャ

という形でバラバラにやっているんですけれども、

日本はなかなかこういった企画は根付きにくい時に

考えましたので、オールジャパン体制をとることに

しました。従いまして、情報も集約させたりとか、

みんなで発信も一緒におこなっていく、といったこ

とで、一体感を強めることといたしました。

　また、いわゆる実存しておられます患者会の方々、

協議会の方々などの患者当事者が、すでに特定の疾

患に対しての啓発活動や政策提言等はされているか

と思います。我々はそういったところと同じような

ことをするのではなく、むしろそういった方々の活

動も盛り上げていきながら、全ての希少難治性疾患

というのをカバーしよう、という風に考えて実施を

いたしております。

　そして、Rare	Disease	Day の直訳ですと希少疾患

の日になってしまうんですけれども、日本はそもそ

も難病という概念がございますので、あえて希少疾

患の日ではなく希少・難治性疾患の日と意訳をして

展開しております。

　そして楽しむことをとにかく主眼とする。そして

始めたら続けるしかない、ということで現在に至っ

ています。

　Rare	Disease	Day　2010 は、最初 3カ所開催で

した。東京と三重と京都です。この時に分かったこ

とが、ここなら話していいんだとか、ここなら聞い

ていいんだ、というふうに思う方が私たちが思う以

上に多かったということです。参加人数は少なかっ

たんですけれども、それでも皆さんがここの場だか

らこそ聞けるという様なコメントをいただくことが

多かったので、これを我々のコンセプトとして続け

ていこうと決めて、現在にいたっています。

　公認開催の数といったものも年々増えてはいるの

ですけれども、何度か数が増えた年があります。ま

ず 1つ目が 5から 15 にジャンプアップした 2012

年なんですけれども、この時には ICORD という国

際会議を我々が招致した年なんですね。この開催前

後に、国際状況を知って、RDD面白そうだからやっ

てみようという地域が増えたと考えています。
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　また 15 から 21 にジャンプアップした 2014 年

は、難病法の制定が 5月にございましたので、そ

の直前に各地域でアピール活動をする時に RDDを

活用されたものと思われます。

　また、25 から 32 にジャンプアップした時です

が、2016 年にはやはり閏年でありましたので、閏

年だったやってもいいかなと思われる方、そして

28 日が日曜日で、非常に開催が容易だったという

ことです。その後、どんどん開催数が増えて前回は

39カ所まできています。

　これが全体の概要になります。2010 年から我々

記録映像を作っておりまして、そのあとWEB サイ

ト、Facebook、そして共通テーマの設定、パネル

のデータの提供、寄付事業の開始などを始めていま

す。

　また 16年から海外の取り組みの紹介映像を提供

し、17 年にはパネルの説明の映像といったものも

皆さんにより分かっていただくために配信を開始し

ました。

　そして前回からは、スポンサーデーという企業側

ですね、協賛いただく企業側の方々にを盛り上げて

いこうという日を開催したりですとか、パネルの

データの公開を行っています。

　こちら東京の成果なんですけれども、後援・協

賛といったものも順調の伸びを示しておりまして、

また東京の会場の参加者も初年度は 330 人ぐらい

だったんですけれども、前回 2018 年にはのべで

2600 名を超えるお客様に集って頂くような本当に

大きな会合に育ってまいりました。

　また東京のスタッフというのは、当日スタッフ全

員ボランティアなんですけれども、こういったボラ

ンティアとしても様々な方々にお集まりいただい

て、それぞれの立場から対話をしていくということ

でより広がりをみせているというふうに考えており

ます。

　成果といったものをまとめてみますと、
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RDDJapan という、今までにはなかなかないネット

ワークが構築されてきたのではないかというふうに

思っています。それぞれの方々が以前から発信をし

てこられたものというのが、例えば疾患を超えたり、

関係者という枠を超えて広がっていくこと。そして

本当に多彩な全国規模の活動といったものによっ

て、それぞれにあった RDD のあり方といったもの

がだんだん根付いているようなこと。それは言い換

えれば希少難治性疾患領域の新たな協働・協調と

いったものの入口になっているのではないかな、と

いうふうに考えております。

　これをもう少し違う言葉で述べますと、RDD を

知る人がこの 10 年で格段に増えています。RDD

やっている人ですよね、という表現でよく私も声を

かけられることが増えてきました。合言葉でも患者

だけではなくて様々な方々の合言葉に育ったという

のは我々にとっても本当に喜びです。

　そして、発信する場所といったものが東京だけで

はなくて、日本全国で増えてきているということか

ら、伝えていいんだとか、対話ができるんだ、といっ

た思いを持たれるような関係者の方々が少しずつ増

えて、より患者側のリアルといったものが社会に届

くようになってきたのではないかと考えています。

　そして、こういった活動をきっかけにして、例え

ば企業と患者の方の対話が始まるとか、研究者の方

がアプローチを取りやすくなるといった、本当に具

体的な患者サイドとの連携というのが増えてきて、

より患者サイドが有する声、情報といったものが別

のステークホルダーの方々に届けることができる、

活かすことができるというふうになったのも、この

10年の大きな成果だと考えております。

　RDD2019 は 10 回目になります。ここまでこら

れたのも本当に皆様のおかげというふうに考えてお

ります。10 回目の節目に伴いまして、私ども今年

から日本独自のロゴといったものを公開してござい

ます。また、WEBに関しても刷新しておりまして、

今年のキービジュアルもちょっとお祭りのような形

のキービジュアルを作っております。

　また主催者、今はNPO、患者会、難病連、大学、

図書館が沢山あるんですけれども、今年度から高校

生による開催が始まります。こちらの高校生が今パ

ネルのデータも作っていますので、全国の公認開催

に皆様にはこのパネルのデータもお渡しいたしま

す。

　また、ビル開催ですとか、本当に今までにないよ

うな多様な主催といったものも広がっています。そ
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してこちら非常に有り難いんですけれども、海外で

は 2月 21 日に初めて国連の中で RDD が開催され

ます。これで正式に国連が Rare	Disease	Day を承

認したという形になります。ニューヨークの国連本

部の中でこういったお祭りが行われるということ

で、より日本という地域を越えて国を超えての広が

りが広がるんではないかと思っています。

　東京は初の丸ビル開催で、こちらにいらっしゃる

伊藤たておさんが、初めて RDD 東京に参戦されま

す。また写真展ですとか新しい企画も開催してござ

います。

　これからはさらに認知度をあげていくということ

と、参加者の多様性といったものもじわじわと広げ

ていきたいというふうに考えております。

　RDD は希少難治性疾患に携わっている人が当然

ターゲットですけれども、それ以外の皆様といった

方々にもふらっと足を運んでいただいて、その現状

を知っていただくような形をとろうと思っていま

す。

　また、海外では毎年 2月に希少疾患関連のプレ

スリリースを行うといった動きが定着しています。

例えば FDA ですとか NIH といった組織も、この時

期に希少疾患に関する新しい研究プロジェクトなど

プレスリリースしています。

　私どもも、この時期に基礎資料を、我々はロビー

イングの団体ではございませんけれども、皆様に必

要になる基礎資料といったものをきちんと提案し

ていきたいというふうに思っていますので、この 2

月にあわせて様々な資料を公開してまいります。

　またこれからさらに具体的な連携活動を進めると

ともに、楽しんでいくといったことも忘れないよう

にしたいと思っています。

　こちら最後のスライドになりますが、今日参加し

て下さっている方々の中でも主催していらっしゃる

方、参加して下さっている方、ご後援、ご支援して

くださっている方、本当に沢山いらっしゃいます。

RDD がここまで育つとは正直あまり思ってなかっ

たのですけれども、やはりここまで来たというのは、

本当に皆様のおかげにほかならないというふうに考

えておりまして、深く深く御礼申し上げます。

　そしてこれからも皆さんと一緒に皆さんと話しあ

いをしながら進めていきたいというふうに思ってお

りますので、ぜひ引き続きご意見をいただければと

思いますし、まだ始めてないけれどもやってみたい

わとか、ちょっと話を聞きたいわとおっしゃるよう

な方々、ぜひいろいろなご意見をいただければ私共

すぐに馳せ参じたいというふうに思っております。

以上です。

　RDD2019 もよろしくお願いいたします。
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座長　難病の啓発というのはとても難しいですよ
ね。今の話、伺いまして継続は力なりだなと思いま

した。実は北九州でも 2017 年から公認の開催させ

ていただいています。これからも RDD が一般の方

が他人事ではなくて、難病について一緒に考えてい

ただけるいい機会になると思います。

男性　当事者として難病を抱えながら仕事をしてい
ますが、話をする時に病気を持っている人と持って

いない人と無意識的にも差がひらいてしまう場面も

あったりして、rare	disease	japan の広がりをみて

いた時にこれだけ参加者の多様性が広がるというの

はすごいことだなと思っていまして、外の人、難病

じゃない人に広がっていくために、ネックだったと

ころ、今どうしてそこの問題を解決されていろんな

人が参加できるようになったのかというのを教えて

ください。

西村　北海道の方ですか？北海道の例で紹介します
と、1番最初の Rare	Disease	Day 北海道も北海道

難病連が主催になって北海道庁さんが主催になって

展開していたんですけれども、今おっしゃったよう

に、当事者の方、ご家族の方の会のように、実際ど

なたでもいいんですけもど、その人たちだけの会と

いうふうに誤解されてしまう、一般の人がふらっと

いっていいのかしらとか思われるようなことが何回

もつづいていらっしゃったみたいなんです。それは

北海道だけじゃなくて他の地域もそうなんですけれ

ども、2年前から実行委員会という形で主催者名を

まず変えて、RDD 北海道実行委員会という名前に

なっているのですが、患者会の関係者のみならず、

関心をもってくださった方々に主催者として引き込

んでいくと。そうするとまず主催者が何だか曖昧模

糊としているんですけれども、実際にそれであれば

イベントのコンテンツに目が移るようになっていく

ので、こういったイベントであれば参加してもいい

かなというのが増えるのが 1つです。

　また、最初は北海道庁でやっていたのですが、と

にかく 2月の北海道は寒いですし、道庁なんてそ

んなに用事がなければいかないという形で、実行委

員会になった時に、札幌ファクトリーさんに会場を

変えて、よりオープンスタイルで発信をしていくと

いう形で変換されています。それによって、ショッ

ピングに来たりレストランで食事をされるような

方々が、バルーンもそうですが、楽しそうなことを

やっているからそれで足を止めてみたら、こんなこ

となんだ、とひとつ 2つ知識を持って帰っていっ

てくださったり、その方々が来年もまた行こうかな

というゆっくりとしたつながりがでてきています。

継続は力なりということで、広がっていっているか

なと思います。もしよろしければ次回も週末にある

かと思いますので、WEB 等で情報を確認していた

だいて、その雰囲気をみていただくということもよ

ろしいかと思います。

北海道難病連　増田靖子　北海道の RDD の形も 2
年前に西村さんたちも加わっていただきまして、実

行委員会形式に変えました。道庁の方々がどしうて

もイベントにして欲しいということがありましたの

で、二日間にわたって道庁と道庁キャンペーンとい

のちと笑顔の発表会と RDDをかませましてファク

トリーで。来年は 2月 23 日に道庁キャンペーン、

2月 24日がいのちと笑顔の発表会、RDD北海道の

同時開催いたしますので、どうぞご参加下さい。

質疑応答
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　インターネットと動画メディア、特に注目して欲

しいのはこの動画メディアです。

　今日は、みなさんが明日からでも気軽に参加でき

るお話をします。

　自己紹介

　僕は、難病の情報発信は次のステップへ行くべき

だと思っています。

　この閉じた空間の中での情報を外に出していくと

いうことにフォーカスして活動をしています。

　外って誰なんだとい

うと、研究者、医療従

事者に限らず将来医療

者なっていく学生たち

たちが挙げられます。

そして、企業さん。」昨

日も素晴らしい商品を

沢山見せていただきま

した。また、行政や一

般社会にどうやって伝

えていくかも大事です。

　僕の概念です。右はテキストベースの発信という

意味です。これはみなさんが今までやってこられた

ことかと思います。しかし、これからは動画ベース

の発信が大事だと思っています。ユーチューバーと

いう言葉、みなさんも聞いたことがあるかと思いま

すが、昔はスタジオなどがなければ動画が作れな

かったのが、今は簡単に誰でも無料で動画を作れる

ようになりました。そこで動画をどのように利用し

ていくかが非常に重要です。

　そこで難病に特化した動画メディアの構築をしま

した。

NPO法人表皮水疱症友の会　Debra	Japan

「難病を取り囲む研究、情報発信を変える
～希少難病とインターネット、動画メディアの可能性～」

中村　恒星

　	パネル 5-3
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　動画のメリットは何か。

　表情、声の抑揚、雰囲気、間合いが分かることで

す。僕は、昨日からこの会場に来ていますが、みな

さん僕をみてこの人どういう人なんだろうと思った

と思うのですが、僕がここで話すことによって、表

情とかテンポとか分かるので、だいたいこんな人か

なというのが想像できるかなと思います。そこが動

画のメリットだと思います。

　最近、医学生

チャンネルという

動画メディアを立

ち上げまして、旭

川医科大学の学生

に動画で出演して

もらいました。

　実際に動画をみていただこうと思います。

2019 年 1月 9日現在、旭川、佐賀、東京の学生に

出演してもらっています。

【動画再生　医学生にインタビューをする場面】

【動画再生　ラジオ体操】

　

　東京と福岡をつないでラジオ体操を一緒に行う

という企画でで、お

じいちゃんもやって

らっしゃっており、

みなさん気軽に参加

していただけます。

　何を使って今の動

画を撮影しているのかというとズームというアプリ

です。無料で、誰でもできます。みなさん持ってい

ない方はもういらっしゃらないかなと思うのです

が、スマートフォンやタブレット、パソコン 1つ

で参加していただけます。それだけの設備で沖縄の

方と北海道の方をつないで話ができます。

　医学生チャンネルは僕が全国と世界の医学生をつ

なぐネットワークという主旨で活動しています。

　難病チャンネルはないのか。

　作りました。今ウェブ上にこういったサイトがで

きています。患者さん同士が遠隔地でお話をして、

悩んでいること、困っている話もあって、社会に対

して動画として発信していくオンライン動画メディ
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アです。

　何がメリットかというと、表情などが伝わると。

全世界中どこにいても患者同士で会話が可能です。

実際に集まる必要がありません。オンライン上で勉

強会、交流会できます。

　難病をもってらっしゃる僕みたいな 20代の方に

進路とか就職の相談会なんかできたらすごくメリッ

トあると思います。

　難病に関わるプロフェッショナルのための動画メ

ディアも作りました。

　難病ネットワークという名前で作りました。

　企業の製品を紹介してもらったり、研究者、医療

従事者、患者が課題解決のために話しあう場所とし

て使ってもらったりということを想定しています。

たとえば、難病の診

察が可能な専門医は

そんなに沢山いない。

その方と研修医を集

めてオンライン上で

話をしてもらう。ス

キルを伝える。あと企業が患者さんにヒアリングし

たり、医師と患者の話しあう場所になるなどという

利用方法を想定しています。

　実際にズームを使ってみましょう。

【東京と繋ぐ。ズーム放映】

【以降、東京の友人のコメント】

　『ズームをつかうと簡単に誰でもすぐに近くでお

話できたりします。難病患者さんなどに非常にいい

ツールになるんじゃないかと考えています。中村さ

んはいろいろ活動されています。こういったオンラ

インのイベントやっていきますので、ぜひみなさん

もお使いになっていただければいいかと思います。』

　リアルタイムで東京とつないで話をしました。

　遠隔でおしゃべりができるということは難病患者さ

んにメリットあるかと。企業に関していえば製品の紹

介をしてもらう。遠隔の人にみてもらう。録画もして

いるので時間があわない人もみることができます。

　医学生チャンネルを紹介しましたが、別のメディ

アと考えています。それらを全部クロスリンクさせ

て、例えば医学生チャンネルで医学生と患者さんと

話してもらう。将来医者になる人たちに自分たちの

状況を伝える。あと企業と患者のニーズのヒアリン

グ、専門医の方と勉強会などができればと思ってい

ます。
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　右側のテキストベースの話ですが、こちらもサイ

トを作りました。

　WEB エンジニアの西村くんと一緒に作っていま

す。サイトだけは構築が完了しています。

　こういったサイトです。β版ですが。

　特徴としては 6つのコンテンツでやろうと思っ

ています。医療者向け、患者インタビュー、患者会

特集、生活のコツ、論文。論文というのは患者さん

が英語論文は読むのが大変ですので日本語に噛み砕

いたものを載せたいです。あと企業の製品特集を文

として載せたいです。

　動画だと耳が聞こえない方はしんどいかなと思う

のでそういったことにむけてテキストが必要です。

　両方のいいところをとって新しいメディアをつく

ろうとしています。

　この 4つをクロスリンクさせることで、たとえ

は耳の聞こえない人はテキストサイトをみていただ

き、難病チャンネルででていた患者さんの動画を文

字起こしして文字としてこちらにあげる。これらの

メディアは独立しているのではなくてつながってい

る。そういった形のメディアを構築したいです。

　スマホひとつあれば今日からでも明日からでも気

軽に参加していただけます。みなさんと一緒に僕が

つくっていくメディアなので、僕一人がつくるわけ

じゃない。みなさんで盛り上がっていく。

　難病センター研究会も 30回を迎えました。オン

ライン上でも外部に発信していくのが僕の願いで

す。

　患者さんも企業の方も医療従事者も共に難病の情

報発信を新しいフェーズへと移行させていくことが

できればと思いますので、ご協力をよろしくお願い

します。
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座長　情報発信の方法は様々あると思いますが、同
じ病気の方がいないかとか、仲間を探すということ

についてはオンライン上で世界とつながるというの

はとてもメリットになると思います。

伊藤たてお　今日中村さん大変面白いというか、今
の機械を使ったものをご紹介いただきまして、これ

がもう少しいろんなものをつなぐにはどうしたらい

いかということを少しお聞きしたい。

中村　人といいますと一人誰かこういうことに興味
を持って頂いて、さきほどのラジオ体操の例もある

んですが、80 代ぐらいのおじいちゃんかなと思う

んですけど、ああいった方でもやる人は一緒に参加

していただいてます。僕も思うんですけど、同世代

の人がやっていると、自分もできるんじゃないかと

いう思いになるんですね。なので、確かにパソコン

とか使うんですけども、おじいちゃんでこんな動画

の前で体操している方もいらっしゃいます。皆さん

も気軽にメールとか FaceBook いただければ、ここ

に来られていない方ともできればお繋ぎして、今ま

でなかった経験とか思いとかも聞けるかと思います

ので、そこからどんどん新しい考えが発展していっ

て、次の、今までなかったようなコラボレーション

とかが生まれていたり、医学生とのコラボレーショ

ンとか看護学生、薬学生とか、どんどん広げていけ

たらと。これで別で僕の知り合いで歯科チャンネル

といって歯科医のメディアと整形外科医のメディア

も作ってらっしゃる方と、昨日もズームで夜 11時

ぐらいから 1時くらいまでミーティングを東京と

福岡とつないでやってたんですけども、いろんな分

野との連携を考えてますので、ぜひお気軽にご参加

ください。

パナソニック　松尾光晴　中村さんに意見交換を。
厳しい意見かもしれませんが、取り組もうとしてい

ることもの凄い素晴らしいと思います。実は私もこ

んな素晴らしいことはできませんけども、入力ス

イッチのページを作ってます。そこまでアプローチ

しない。そこが 1番大事なところで、アプローチ

してくれればみんなどんどん充実するんです。そこ

のところ、今の話の中で正直抜けてるかなと思うん

です。私も今まで 5年やってきて、最初本当に毎

月で数十人しかみてなかった。学会で発表したり講

演会やったりしてやっと月に 2000 人ぐらいになっ

ています。そこをどういうふうにするか。

中村　するどい意見をありがとうございます。僕も
そこを重要視してまして、今お話の中に答え、ヒン

トがあったかと思うのですが、そこは一気に皆さん

がみてくれるとは僕も期待していないです。そこは

地道に 1人 2人とそれが話題を呼んでどんどん増

えていく、これしかないと思っています。いろんな

ところで講演とかお話をされた中で最初数十人だっ

たのが 2千人に増えていくと。僕もこれを 1ヶ月

とか 2ヶ月とかで成果を出そうということは思っ

ていません。2年 3 年とか 4年 5 年、そういうス

パンでどんどん輪が広がっていくといいかと。僕は

すぐ結果を出すということは難しい、焦っちゃいけ

ないと思っていて、人と人との関係なので、ゆっく

り成熟していくものだと思っています。そのため、

今ここで皆さんにお伝えしました。もし興味ある人

があれば参加していただいて、その話を友人とか知

り合いの方にお話いただいて、そこから徐々に広

がっていくものだと思います。トリガーって、加速

するものがあるかといわれたら、正直いうと、ない

です。ただ僕は、なくてもいいかなと思っています。

松尾　1 つひとつ内容が充実してくると来るんで、
ネットというのは 1回 1回こうしなかったらアプ

ローチがなくなると思うのでそこを継続していくこ

とが大事だと思います。長い目で頑張ってください。

質疑応答
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　弊法人（シルバーラッセル症候群の患者会）でお

こなっている足計測プロジェクトのご紹介です。

　シルバー・ラッセル症候群は希少疾患で、基本的

には成長疾患、内分泌疾患で、身体の成長の遅れ、

身体がユニークな形をしてしまったり、内分泌症状

であるとか、多様な成長に関する障害・症状をもつ

疾患です。遺伝子変異の報告もあるのですが、基本

的には原因が分かっておらず治療法もなく、対処療

法が中心となっている疾患です。

　本邦には 500 ～ 1000 人ほどの患者が存在する

といわれており、現在、指定難病・小児慢性特定疾

病からは対象外となっている疾患です。

　本プロジェクトの背景です。弊法人のスタッフが

シルバー・ラッセル症候群の患者会の交流会にいき

ますと、かならず足の悩みというものがでてきます。

それについては患者の足の大きさ、足の長さが左と

右で違ったりしますので、その脚長差、成長による

その推移が分からない。そこに関して、適した靴が

見つからなかったり、基本的に小さなお子様が沢山

いらっしゃいますので、靴をどんどん買い換えをし

ていかなけばならないんですが、それに適した靴が

見つからないといった悩みがあります。

　一方で、研究者サイドで研究がどういうふうに進

んでいるかというと、足の大きさ、脚長差という、

患者さんが本当に悩んでいるところのデータが不足

をしており、2016 年のこの分野に関して SRS のレ

ビュー論文がでているのですが、そちらにも足の大

きさや脚長差の推移に関するデータは記述されてい

ません。

　ですので、患者の感じる生活の課題と研究には非

常に差が大きいといったところがあるのですが、足

の大きさと脚長差ということですので、患者サイド

からも計測ができるといったところがあって、課題

解決に直接患者さんが参画できる可能性があるとい

うことでプロジェクトが進みました。

　目的と意義はこの通りです。基本的に中長期的な

足の大きさ脚長差の推移が分からないといったとこ

ろを明らかにする。そして患者さんの足に合った靴

1)	NPO 法人 ASrid、2)	シルバー・ラッセル症候群ネットワーク

「シルバー・ラッセル症候群患者の足計測プロジェクトの挑戦」
◯江本 駿 1)、近藤 健一 1) 2)、西村 由希子 1)

　	パネル 6-1
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を 3Dプリンターで直接課題解決ができる可能性が

あるといったところがあります。

　意義なんですが、患者にとっては足の推移が分か

るといったところを今後どういうふうに足の大きさ

が展開していくのかが分かるので、非常に意義があ

る。そして患者会の交流会があるのですが、靴に関

する悩み等々は全国に散在しておりますので、それ

を集約していくといったことが非常に意義がある。

そして、3Dプリンタで直接問題を解決できる可能

性があります。そして臨床医の方に対してもガイド

ラインに記載をされておりませんので、シルバー・

ラッセル症候群の患者さんに出会った時に、なかな

か足の大きさとかに注目をして診断が下せないと

いったものがありますので、こちらの参考にしてい

ただくことができるというふうに思っています。

　概要です。基本的には 3ヶ月ごとに足の大きさ、

幅、高さ、左右差を計測していただいて、成長曲線

を描いていただくと。そのあとに研究班と情報共有

をしたりとか、さきほどガイドラインに、これは載

るかどうか分かりませんけれども、挑戦として記載

を求めていきたいと思っているのが一点です。そし

て靴業界と連携をして、患者の足にぴったりあっ

た靴を 3Dプリンタで作っていきたいといったプロ

ジェクトになっています。

　プロジェクトの経過ですが、2016 年春に弊法人

とシルバー・ラッセル症候群の患者会が交流会を持

ちましたところ、足の大きさにたいする悩みが続出

しました。

　そのあとに国際ガイドラインを確認したところ、

なかなかそういった記載が無かったり、緒方勤先生

は日本小児科学会のもと理事長ですが、そちらの先

生方も素晴らしいプロジェクトだといっていただ

き、協力をいただいております。

　このあとに質問項目とか患者さんが直接足の大き

さを測るわけですので、信頼性と妥当性のある特定

をどういうふうに展開をするかといったところを患
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者会や靴協議会と検討しました。そのあと計測方法

がかたまった段階で弊法人が倫理審査委員会をもっ

ておりますので、そちらに申請をして修正をして、

承認を得た上で調査を開始しています。

　そのあとに、ご縁があって、ICOSEP（International	

Coalition	of	Organizations	Supporting	Endocrine	

Patients）、成長疾患の患者会、協議会の国際協議

会があって、そちらと意見交換をする機会が 2回

あり、そちらと計測項目等々についてご相談をして、

より妥当性のある調査方法を検討してきました。

　調査が始まったのは去年の夏頃からですが、9月

からまず 1年ぐらいのデータが今集まっています。

　今年の春からはキリン福祉財団の助成金を獲得し

て、より大きな調査ができるといいなと思っていま

す。

　測定項目に関しては申し上げた通り、足長、足幅、

足囲、足高といった足の基本的な4つのものを測る。

そして交絡要因になりうる年齢、身長、体重、成長

ホルモン剤を打つ患者さんが非常に多いといったと

ころで、それが足にどう関係をしてくるのかを調整

をして計測をしていきます。

　これを弊法人が運用している患者情報プラット

フォーム “J-RARE”	に入力をしていただき、データ

解析を進めていくといった流れです。

　捕捉ですが、“J-RARE”	といったものがありまし

て、希少難治性疾患の患者さんに直接データを入力

していただくデータのプラットフォームでして、問

診票、自然暦、調査票といったものを展開しており

ます。それを匿名化した上で活かしたいところに

データを活かすといったようなプラットフォームを

弊法人が運用しております。

　こちらにシルバー・ラッセル症候群の患者会も参画

をしておりますので、一緒にやっているところです。

　測定の工夫ですが、日本教育シューズ協議会から

足を測定するキットを供与いただいたものがありま

す。患者さん、ご家族が手軽に測れるように割り箸



－ 113 －

と輪ゴムを使った足の測定キットをオリジナルでつ

くっており、それを展開しています。

　それを個人でも記録を残していただきたいとし

て、手帳を作ったものを自分でご記入いただいて、

その後 “J-RARE”	に入力していただきます。

　プロジェクトの周知が非常に大変で、患者さんの

数がそもそも少ない中でデータをどう集めるかと

いったところが非常に重要で、SRS の交流会で説明

をしたり、その時に測定をするといったところ、そ

してポスター・チラシを作成したり、資料が非常

に広範にわたりますので、一カ所にまとめるサイ

トを作ったり、3ヶ月ごとといったところで測定が

忘れがちになってしまいますので、“ 足をはかろう

day” といったものを設定したり、SRS ネットで公

式 LINE を開設したり、学会でブースを展示したり、

個別のメールやお手紙で周知を図っています。

　データ解析は基本的に成長曲線を算出するといっ

たところと年代ごとの平均値を算出するといった非

常にシンプルなもので、倫理的配慮として、未告知

の、基本的に小児の患者さんが多いので、未告知の

小児に患者さんにはご家族で研究参加をご相談いた

だいて、お医者さんから告知後速やかにこの調査に

参加していただくといった説明いただき、その時点

で本人から同意をいただいてやっております。

　測定データに関しては、現在のところで 5名の

回答をいただいているだけなので今日は傾向を紹介

するにとどめます。

　4才 5 才 6 才の方のシルバー・ラッセル症候群

のデータと、その横に同世代のレファレンスデータ、

国民標準値を記載しています。これをみると、だい

たい同世代の子どものデータよりシルバー・ラッセ

ル症候群のお子さんの方がだいたい－ 2SD（標準

偏差）ほど足が小さいといった傾向がみてとれます。

　5才以降のデータに目を向けると、右足より左足

の方が小さいといったデータが今でています。

　成人の方は 33 才と 48 才です。こちらもだいた

い小児期と同様の傾向が現在でています。ただ、今

現在 5名の方のご協力のみしか得られていません

ので、データを引き続き 3ヶ月ごと収集すること

で年代をそろえていき、N値をあげていくことが求

められます。
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　プロジェクトの課題としては、協力をしてくれる

新規患者さんの拡大、ご家族の拡大をはかっていく

こと。潜在的にまだこのプロジェクトを知らない患

者さんや説明がうまくとどいていない患者さんがい

るということで、国内での周知と ICOSEP 等々通じ

ての国際展開できればと考えています。そして、現

在協力している方でも、調査を忘れてしまったり、

意義がうまく伝わらず調査から脱落をしてしまう患

者さんもあります。継続データをとっていくことが

非常に重要ですので、測定方法を簡略化していきた

いこと、内容と意義の伝え方を工夫していきたいと

いうのが今後の課題です。

　3D プリンタに関してはまだ試作段階ですので、

こちらも調査参加への呼び水になればと考えていま

す。

　まとめです。このプロジェクトはシルバー・ラッ

セル患者会の交流会から始まったプロジェクトで、

弊法人が調査面でのお手伝いをしていますが、生き

やすさとは何かを発信できるのは患者サイドです。

このプロジェクトは患者サイドの声から始まってお

りまして、意義が伝わって多くの組織から協力を得

ることができております。

　信頼性と妥当性のある調査によるデータ収集・解

析とテクノロジーを利活用することにより直接生き

やすい社会に、患者の側から変えていく事ができる

プロジェクトかと思っています。

　謝辞です。キリン福祉財団の助成によって実施さ

れています。

座長　患者の参画によってこのような調査が可能に
なってしかも QOL 向上に役立つような 3Dプリン
タを使って靴ができるというところなりますと、私
ども患者でなくても、足の悪い高齢者が増えており
ますので、そちらも期待できると思います。まだ調
査途中だということですので応援したいと思いま
す。
　江本さんには本当に私も期待するんですが、外反
母趾の方いらっしゃらないでしょうか、3Dプリン
タを使っていい靴ができたらいいということと、患
者本人が探索しながら医療者と対等にひとつの企画
をもっていくという、こういう試みだったと思いま
す。

江本　今後の可能性ですが、まず 2点あって、目
的が 2つあったのですが、1つは患者発のデータで
アカデミックに打ってでられる可能性があるといっ
たところで、もう 1つは、3Dプリンタですが、こ
れからシルバー・ラッセル症候群の患者さんの方と
どういった樹脂がいいのかとか、デザインをどうす
るかとか、患者さんの靴選びといったものが非常に
ネックになっておりますので、そういうところ直接
開発ができるといったところで我々もそうですし、
シルバー・ラッセル患者会も非常にワクワクしなが
ら調査を進めているので、非常に期待しているとこ
ろです。

質疑応答
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　今日は新生児スクリーニングということでお話さ

せていただきます。

　毎年全国で、セミナーシンポジウムを開催してい

ます。こうした啓発活動の結果、医師国家検定試験

の中にやっとファブリー病という疾病名が入ること

が出来ました。若い医師達は希少疾病の 1つ、ファ

ブリー病を知らない医師はいなくなったのです。　

　全国活動のマップです。現在、全国を 5ブロッ

ク「東北・北海道」、「関東・甲信越・静」、「中部・

北陸」、「近畿・中四国」ここは 2府 13県です。そ

れから「九州・沖縄」とあります。7主要地区（札

幌、仙台、東京、名古屋、大阪、福岡、那覇）でセ

ミナーとシンポジウムを展開しています。札幌と那

覇については隔年ごとにやっています。また今年の

トライアルで新潟県内の患者・家族を対象にスポッ

ト企画を新潟県・新潟市相談支援センターと組んで、

40 名ぐらいでセミナーを実施します。それ以外に

も国際シンポジウムや山梨でのキャンプも実施して

います。

　私共の疾病を簡単に説明しています。皆さんは体

内にたまったゴミ（老廃物）を汗で出すことができ

るのですが、その汗をかくことが出来なく、代謝の

機能がしないために、それぞれの臓器にゴミが溜

まってしまい、脳、心臓、腎臓、目、皮膚などに機

能障害をおこします。中でも特徴的なものは四肢疼

痛です。これは例えようのない痛さです。いろんな

表現がありますが、手のひらにガソリンに火をつけ

て持たせているという例えようのない痛さに襲われ

ます。見えない症状の為に、生活上の誤解を招いて

います。（いじめの対象に、失業にも追い込まれます。

　自然経過を辿り、年齢とともにこの症状が悪化し

ていきます。患者のQOL、幸福度もどんどん下がっ

ていきます。既に発症しているのに我慢し、何年も

病院をたらいまわしになって、そのうちに機能障害

が起きて、入院時に主に 40歳前後で疾病名がわか

るのです。既にこの段階では心臓機能障害の方は

一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会

「ー早期診断、早期治療への手立てー新生児スクリーニングの
取り組みの現況と展望（ファブリー病を含むライソゾーム病）」

原田　久生

　	パネル 6-2
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ペースメーカー、腎不全となった方は透析といった

障害者の領域に入ります。

　機能障害にいくまでに、早く診断され治療が出来

ることが大事、ファブリー病の薬、酵素補充療法が

あるから。新生児の段階で早く発見して治療に結び

つけていきたいというのが新生児スクリーニングの

取り組みです。

　実際はどうかというと、従来はこのスクリーニン

グは 6疾患だったのが、今の方法でも 16疾患ぐら

いが見つかると言われています。今後、検査体制も

整備されますので増えていくと考えられます。

　今から 6年ぐらい前のアメリカでの取り組みで

す。各州での取り組みがでています。

　ライソゾーム病は 50ぐらいの疾病があり、その

内 31疾病が指定難病になっています、ファブリー

病はそのうちの 1つです。各州もどんどん増えて

きております。

　アメリカでの取り組みをマップにすると、実施し

ようという州は法的に決まっています。このグリー

ンはこれから入っていく。赤のところは拒否された

り 1回休みになっていて、ペンディング状態になっ

ています。パイロット研究がどんどん進んでいると

ころもあります。現時点の取り組みはさらに進んで

いると思います。

　実際の早期診断と治療への取り組みです。合併症

を予防して家族の発生を早期に発見して治療するこ

とが重要です。スクリーニング検査はろ紙血法で

やっています。簡単で安価な検査方法（有料：利用

者負担）で実施しています。

　診断と治療だけでなく、診断前後には 2008 年か

ら立ち上がった遺伝カウンセリングの診断の必要性

も出てきました。様々な臨床研究の対象として取り

組み課題は非常に多くなっています。治療薬が今年

4つに増えました。3つの酵素補充療法と1つのシャ

ペロン療法です。従って患者にとっては 4つの選

択肢が増えたということで大変喜んでいます。薬の

開発はさらに進んでいます。

　これはプロモーションの 1例です。九州での取

り組みです。福岡大学の広瀬（主任教授）先生、ポ

ンぺ病患者会の岡﨑理事長と私です。3人のセッ

ションで読売新聞の取材をうけて、記者がまとめた

記事です。地元のクリニック等がスポンサーになっ

て、九州全域４紙でキャンペーン展開した内容で

す。この企画意図は福岡市内では既にスクリーニン

グを実施しており、次に北九州市に広げようという

目的でこのキャンペーンが実施されました。今は北
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九州市も広がり、福岡県全県に広がっていると聞い

ています。福岡大学の「新生児スクリーニング」デー

タ結果では 7,000 人に 1人という報告がされてい

ます。大阪の一部、名古屋もすでに藤田保健衛生大

学が中心になって 4月からポンぺ病を中心に実施、

ファブリー病も追加してもらっています。関東圏に

おいては埼玉県、千葉県からはじまり、東京も動き

出してきています。

　私共としては、今や患者・家族が声を出していく

時期に来ていると思っています。研究者と一体と

なって、全国的な取り組みにしていく予定です。早

期に発見、診断、治療、継続治療を推し進め、日々

進化を続けている対症療法とあわせて酵素補充療

法・シャペロン療法で対応していきます。さらに、

治療面では遺伝子治療も国際治験（カナダ、オース

トラリア）で第 1相の段階、第二層の段階で日本

とアメリカが入る予定で視野に入ってきました。

　当事者が後悔しないということが最も大事。もっ

と早く知っておれば治療もできたのに、生活環境も

変える事も出来たのに、知らないとそれだけ症状が

悪化していきます。早期に知ることで、治療以外の

ところでも防げることが出来るのです。こうしたこ

とも患者会活動の大事な側面だと思います。

　体制はどうかというと、患者・両親を中心にした

検査センターも整備が進んできており、専門医のい

る医療機関（施設関係）も充実してきています。私

共、北海道から沖縄までキャンペーンを展開してい

ます。今はファブリー病を理解する先生方も増え、

スクリーニングで発見された新しい患者が出てきて

既に治療を開始しています。

　各自治体、国の方も注目していただいています。

将来的にはスクリーニングのコンサルテーションを

構築して全国的に展開していく。既に九州ではこう

いう診療ネットワークの体制ができています。

　結果の通知方法と診断後のフォローアップ体制、

誰がどうやってどこで検査し、結果の内容をだれが

どのように患者に通知するのか、治療し続けていく

のか、トランジッションの課題もある。医師が連携

して診療を続ける事ができるのかといった課題で

す。

　このような課題を解決し、実績を積み上げ、何れ

は所管に要望し、安定した制度の中でやっていける

ことを 1つの目的にしております。
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座長　スクリーニングを新生児の時に行うことに
よってより早く治療あるいは症状を緩和する対症療

法に取り組む、そういうことによって、子どもの予

後がうまくいくということです。現在スクリーニン

グ法、マススクリーニングというんでしょうか、国

の方で取り組んでいるのは約 20種類以上あります

が、その中には入っていなくて、患者団体で独自に

活動という発表でした。

　しっかりとしたスクリーニングをやった調査によ

ると、4万人に1人というのが7000人に1人になっ

てしまったと。患者本人が探索しながら医療者と対

等にひとつの企画をもっていくという、こういう試

みだったと思います。

原田　参考までに、以前当会が主催して開催した札
幌セミナーでは、7000 人に 1人だったら北海道で

は 500 人前後はいるのではと、北海道大学の矢部

先生がお話されていたことを思い出します。やはり

気候の安定した北海道の場合は発症が抑えられてる

のかなという、私は素人的にそう思っています。

質疑応答
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　まず初めに、ALD について簡単に紹介いたしま

す。ALD は、X 連鎖の遺伝性疾患です。多くは 5

歳前後に発症し、X連鎖劣性遺伝病ですので自分を

責めてしまうお母さんも多くいらっしゃいます。

　患者さんのほとんどは男性で、複数の病型があり、

小児だけではなく成人になってから発症するケース

もあります。たとえば、成人型で症状が歩行障害の

みの男性が、就労を危惧してご家族にも職場にもご

病気を隠したまま生活していた場合、父親からＡＬ

Ｄであることを知らされないままそのお嬢さんが子

どもを産んで初めて自分が保因者だったことを知る

こともあります。事前にわかっていれば発症を防ぐ

ことができる可能性もあります。だからこそ一刻も

早く新生児スクリーニングと家族歴調査を行うこと

が必要だと思っています。

　正確な患者数は不明ですが、日本に 200 人位い

ると推定されており、アメリカでは既に遺伝子治療

が行われています。

　私たち患者会は、研究支援、疾患の周知・啓発、

そして家族支援を３つの輪として繋ぎながら活動す

ることを大切にしています。

　ここに至るまで、いろいろなことがありました。

同じ想いの患者が集まる場所が絶対に必要だと感

じ、何にも分からない状態からＡＬＤ親の会を立ち

上げ、7年前に法人化し、活動も 18年目になりま

した。現在では、スライドのように様々な活動をし

ております。

　難病の患者会に自分自身が参加した際、関係者だ

けが集まり、大丈夫？頑張ってねと身内だけで励ま

しあうことに、正直違和感を感じました。設立当初

から、当事者や関係者だけではなく、一般の方も普

通に楽しく参加できるよう企画作りをしてきまし

た。

特定非営利活動法人
ALDの未来を考える会（A-Future）

「副腎白質ジストロフィーの早期確定診断の重要性と課題」

本間　りえ

　	パネル 6-3
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　市民グループのボランティア参加や、若い方への

教育もとても大切にしています。大学の医学部や看

護学部に講師として呼んでいただく機会があります

が、ただの講義で終わることがないようグループ

ワークを取り入れ重点的に行っています。スキー場

等、一般の方も集まる場所での啓発や、募金箱の設

置活動も行っています。

　それでは、実際の会員ご家族を例にご紹介します。

これはある会員さんの家族歴です。これからでてく

る写真はご家族にも許可をいただいております。初

めに診断された発端者は Aさんです。この黒いし

かくの Aさんは、三人兄弟の真ん中に生まれ、お

姉さんと弟さんがいます。Aさんのおばさんには、

二人の男の子 Bさんと Cさんがいて、現在 Bさん

は結婚し、Cさんは就職されています。Aさん・B

さん・Cさんは同世代ですが、同じ年頃の 3人の運

命は全く別のものとなりました。

　何が彼らの運命を決めたのでしょうか。症例 A

さんは、元気に生まれ本当に活発な男の子でした。

それが、小学3年生頃から徐々に学力低下が始まり、

11歳になると学習障害と診断されました。ALD の

最も効果的な治療とされる骨髄移植をすぐに検討し

ましたが、スコアが悪かったため断念しました。そ

の後も症状は進行し、ALD の診断後 1年で身体障

害者手帳の等級は 1級となりました。

　その数ヶ月後には胃瘻を増設する程まで急激に症

状が進み、今は視線入力スイッチで何とかコミュニ

ケーションをとっています。

　この Aさんの場合、初発症状から確定診断まで

に 3年もかかりました。もし学力低下の始まった 8

歳の時に、ひょっとしたらと誰かが疾患を疑ってい

たら今はどうなっていたでしょうか。

　一方 Bさんは、Aさんの診断を元に迅速に検査を

し、適切なタイミングで診断を受けたことで、骨髄

移植をすることができました。この病気は、極長鎖

脂肪酸の値や現在では遺伝子診断によってとても早

く診断がつくようになりました。Cさんも同様に早

期診断を受け、早期治療をしたことで、今は就職し

社会生活を送れています。

　Aさんは野球少年で、発症前は本当に活発な男の

子でした。今もご家族は本当に一生懸命育ててい

らっしゃって、楽しく暮らしていますが、適切なタ

イミングで診断することが予後に大きく関わる病な

のです。

　何故希少難治性疾患の診断は遅れるのでしょう

か。私もまさか自分の子がそんな病気になるとは
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思ってもいませんでした。子どもの様子がおかしい

と思った時、どこの病院に行けば良いのか分かりま

せん。大概の方は、専門医ではなくまずは地域の開

業医に飛び込みます。しかし、ＡＬＤは医学部の学

生達の教科書の１ページ分にも載っていないので

す。お母さん達が子どもを連れて飛び込む先の開業

医の方達も、まさか自分のところに希少疾患の子が

来るとは思っていない訳です。

　私たちは早期診断を進めるための取り組みとし

て、先程の活動に加え家族歴調査をスタートしまし

た。とてもプライベートな情報の収集のため、遺伝

カウンセラーや専門家とともに慎重に行っていま

す。

　患者さん達は家族歴という言葉に慣れていませ

ん。勉強会等を通してまずはきちんと知ってもらう

ことから始め、それを親族にどのように伝えるのか

相談していきます。

　それから、新生児マススクリーニングの実施に向

けた活動や啓発活動、勉強会、チャリティーイベン

ト、ボランティアや学生に向けた育成活動等、皆で

一緒に学びながら行っております。

　私達は、フランスの患者会である ELA（European	

Leukodystrophy	Association）や韓国の患者会と交

流を続けています。フランスではロイコジストロ

フィーの日があるようですが、日本でもより広く

知ってもらうため、昨年、10月 2日を「ALDの日」

として制定しました。

昨年は、第 1回目として、東京・吉祥寺にある光

専寺で和太鼓・ハンドパン・ピアノ・ボーカルの

チャリティコンサートを行いました。今年は、聖路

加国際大学の日野原ホールをお借りして、細谷亮太

先生の基調講演をはじめ、書道・ハンドパンのアー

トコラボパフォーマンスを初めて行いました。やは

りここでも、楽しさや患者さん・ご家族も一般の方

も参加できるよう、難病をアピールするのではなく

ちょっと楽しいから来てみない？と気軽に誘い合っ

たり皆を巻き込みながら盛り上げられるよう企画し

ていきたいと思っています。

また、今年の夏には、韓国のドクターと患者会の方

をお呼びし、初のアジアサミットを開催しました。

どのイベントにも 100 名を超える方にご参加いた

だいていますが、この輪をより広げていきたいと思

います。

　これからも私達は、こういった活動を通して楽し

みながら知っていただく疾患の周知・啓発を続け、

設立当初からの患者・家族に寄り添った声を聴く支

援はもちろん、そこに研究支援を加えた 3つの輪

の活動を続けていきます。そして、今日のこの機会

のように色々な方が集い、良い情報を繋げ合い、難

病をシェアしていけるよう、皆で助けあえる、そん

な世界にしたいと思います。

座長　本当に早期の確定診断がその後の子どもの生
き方を変えるというそういうご発表だったと思いま

す。
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Fabry NEXT　 石 原 八 重 子　私も本間さんと同じ
ファブリー病で Xですが、家族歴調査のお話をさ

れましたが、どのタイミングがいいか考えています

か。

本間　私たちもどのようにアプローチするかすごく
悩みました。毎年、夏の勉強会というものを開催し

ています。その他にも交流会やセミナーも行ってい

ますが、どのイベントも全員が来られる訳ではない

ですよね。地方の患者さんは新幹線代を使って来て

くださるし、うちの息子も寝たきりですが、外に出

られない方もいらっしゃいます。でもまずは、勉強

会という沢山の方や患者さんも来る場所できっかけ

を作ろうと考えました。いきなり皆に来てくれ、調

査をやろうと伝えても、まず家族歴調査という言葉

に、ものすごく違和感を感じると思います。そこで

思いついたのが韓国だったのです。3年前に韓国の

ドクターから当法人のホームページを通してご連絡

をいただいたことをきっかけに、交流を継続してい

ました。そこから、韓国の患者会が、何年もかけて

コツコツと家族歴調査を行っていたことを知りまし

た。そこで、韓国での取り組みを、アジアサミット

の講演として参加者の皆さんに実際に伝えていただ

きました。講演を聞いた方々に、わっなにそれすご

い！と思って欲しいということがねらいでした。当

日はその講演の後に、遺伝カウンセラーによるワー

クショップを通して、実際に参加者のみなさんに、

家族歴調査の最初の部分である自分の家族について

書いてみようということをやってみました。それが

良いかもしれません。そして、興味を持ってくださっ

た方から伝えて広めていけるかなと。これからアン

ケートやインタビュー等を検討しようかなと思って

います。アンケートだとなかなか返ってこないと思

うので、そこが創意工夫のしどころかなと思ってい

ます。

座長　本間さんは何でも利用していい形でやってい
こうと、そういうお話でした。

質疑応答
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　ICT 救助隊はこれまでコミュニケーション機器を

難病患者への普及を図るということでセミナーや機

器展示をやってきました。1つの大きな課題として

難病患者にとって意思伝達手段の確保が重要という

ことです。その入手のためにはいろんな補助金を活

用したい。その時には医師の診断書が必要です。つ

まりドクターが機器を勧めてくれて診断書を書いて

くれないと補助がおりません。ところが実際には機

器を知らない。必要かどうか分からないから勧めな

い、分からないから診断書を書いてくれない、とい

うケースがあります。そこで我々などに相談がきて、

こちらから一生懸命ドクターに説明してようやく補

助がおりるということになります。ドクターは非常

に発言の影響が大きいのですが、コミュニケーショ

ン機器を知らないとそこで滞ってしまうということ

になります。そこでコミュニケーション機器を知っ

て欲しいということです。

　今年 3月、JPA の報告会で本件についてお話しま

したところ、委員会から医師の集まる展示会で機器

紹介をしてはどうかということになり、つないで頂

き、3月に提案して 5月にそのような展示に出展す

るブースを確保させて頂きました。

　以下の 2つの展示会です。１つ目は 5月下旬に

北海道のロイトンホテルで開催された「日本神経学

会学術大会第５９回大会」での機器展示です。メー

カーの枠を超えていろんなものを横並びに紹介し

て、各商品のいいところ悪いところ、特徴など紹介

することができました。永森さん伊藤さんにも対応

していただきました。

　2つめは 5月末の第６０回日本小児神経学会学術

集会です。

　成果としては、医師の認知度アップを図れたこと

です。展示会では、様々な種類の透明文字盤を紹介

NPO法人 ICT 救助隊

「意志伝達手段普及のための新たな試み」
松尾　光晴

　5分間プレゼンテーション　1
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しましたが、みたことあるけどしらなかったという

人が多かったです。透明文字盤の導入方法の資料な

ども見ていただきました。

　ほとんどの参加者は「伝の心」、「レッツ・チャッ

ト」までは知っているけども、それ以外は知らない

と・・・。まずは知ってもらう取り組みとしては成

功したかと思います。

　さらに重要なことは、機器の普及、つまり 1番

必要とする現場の方から上流の医療職、行政職の方

まで知ってもらうことです。それ以外に他の学会等

とも、どんどんつながっていくことができて非常に

大きな成果になりました。

　ICT 救助隊は設立以来 10 年です。すでに 47 都

道府県制覇したということです。これからもどんど

ん活動していきたいと思います。

座長　47 都道府県制覇することでこれからももう
一回り頑張っていただきたいと思います。
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　私たち JPPaC（ジェーピーパック）は、患者中心

の医療とはなんぞやということを考え、それがどう

いうふうにすれば実践・実行されるかということを

勉強しているNPO法人です。

　今日は、この 5月に製薬企業に、「患者の声を届

けるプロジェクト」を行いましたので、その報告を

させていただきます。

　私たちは全てのサービスは患者のため、というこ

とを中心に据えて活動をしています。スライド 3

　主に勉強会ワークショップ、シンポジウム、クリ

スマスコンサートを行っています。まず私がこの活

動を通じて学んだことをお話します。

　1つは、患者さん、患者会からの学びでした。患

者とはとか患者会とは何ぞやということを学んだの

がはじめでした。。私の―私は元々製薬企業出身で

すが―無関心、不理解があったということの反省か

ら始まりました。

　製薬企業にいて医療の世界ばかりをみていて、患

者世界を見ていなかったという反省です。

　2つ目の気づきは、難病や希少疾患の患者さんに

とって、薬は 1つの希望であるということでした。

NPO 法人 JPPaC 患者中心の医療を
共に考え共に実践する協議会

「JPPaC 活動紹介」
畑中　和義

　5分間プレゼンテーション　2
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製薬企業は、希望を現実にし希望を届ける仕事であ

るということ再認識しました。

　一方、製薬企業の中には 2つの顔があって、新

薬を作る使命感と、利益を優先するという顔です。。

そのバランスが崩れると何が起こるかということを

感じたということがあります。

　3つ目ですが、難病・希少疾患の問題について大

きなインパクトというか、衝撃を受けました。専門

医が少ないとか認知度が低いとか、そういういろん

な問題点があるということを学ぶことができまし

た。その時に製薬企業として何ができるか。新しい

薬なり疾患啓発をどうするかということが製薬企業

にも課せられているのではないかというふうに思い

ました。

　そういう気づきの中で、今年 5月、東京で開催

されたアイフォーマーマという製薬企業向けのカン

ファレンスに、「患者の声を届けるプロジェクト」

をつくり参加しました。このカンファランスでは、

患者さんが参加する試みは初めてでした。

　その時、宮本さんと増田さんと小林さんにご協力

をいただいてシンポジウムをしました

　私たちの JPPaC でできる範囲で患者さんお声を

届けるためのネットワークを構築して、パネルディ

スカッションとブース展示をしました。

　表皮水疱症の友の会、北海道難病連の方に大変ご

協力をいただきありがとうございました。

　これがパネルディスカッションの風景です。演者

は、増田さん、小林さん、宮本さん、司会は私が担

当しました。
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　これが展示ブースです。北海道難病連のポスター、

資料も展示をして、参加者に供覧しました。。

　これは主催者がイギリスの会社で、ポール・シム

ズさんという人が社長です。この人とも意気投合し

ました。

　主なメンバーの集合写真です。

　振り返りとして、患者会や難病連の活動、患者中

心の医療などについて認知度が高まったと感じてい

ます。、一方、今後の問題として、患者会と製薬企

業が新しいパートナー作りをするためには共有の場

作りと双方を結ぶ共通のルールが必要だと強く感じ

ました。

　まとめとして、製薬企業と患者団体が連携する公

正な仕組みを作っていかないといけないということ

を提言したいと思います。

座長　製薬企業の側から患者中心の医療を考える、

そういう仕組み作りをということで、心強く感じま

した。
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　本日は東埼玉病院内の難病相談支援センターにお

ける難病相談の経緯と現状について発表させていた

だきます。

　まず当センターの事業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二ヶ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、それぞれの利点を活かして

活動しております。

　私共の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、就労等の相談支

援をおこなっております。お互いに協力しながら講

演会や研修会の企画、保健所や関係機関の事業協力

などもしております。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おります。ここでは事

例検討や各事業の打ち合わせを行って情報共有を

図っております。

　今回は、相談者が相談に至った経緯と、難病相談

支援センターが相談において案内した先を調べまし

た。

　現状ではあえてこちらから相談した経緯を聞いて

おりません。

　これは平成 29年度相談の経緯と案内先の件数で

す。本人、家族、その他をあわせて 844 件です。

このその他というのは、病院のソーシャルワーカー

や保健所の保健師さん、ケアマネ等が入っています。

　相談の経緯が分かったものもあるのですが、現状

ではあえて聞いていないので、不明が 635 件となっ

ております。

埼玉県難病相談支援センター

「難病相談の経緯と現状」
平　のぞみ

　5分間プレゼンテーション　3
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　それをグラフに示したものです。相談における案

内先は、医療機関が 48％、保健所が 18％、行政機

関が 11％、就労関係 8％、患者会関係が 6％、そ

の他の相談窓口が 5％。案内先なしが 4％となって

おります。

　この案内先なしというのは、傾聴のみで終わった

り相談員で完結したものをさします。

　こちらが 7つに分類された具体的な案内先です。

　医療機関としては主治医、ソーシャルワーカー、

介護・療養施設、遺伝カウンセリング、専門医から

の情報等になっています。

　行政機関は県疾病対策課、市町村、社会福祉協議

会など

　就労関係は、国立障害者リハビリテーションセン

ター、埼玉県総合リハビリテーションセンター、ハ

ローワーク、難病患者就職サポーター、障害年金支

援ネットワーク、就労支援施設等です。

　患者会は埼玉県障害難病団体協議会、難病のこど

も支援全国ネットワーク、ヤコブサポートネット

ワークなど。

　相談窓口としては、難病相談支援センター（東京

都、群馬県、茨城県、福岡県）、難病情報センター、

埼玉県の訪問看護相談センターなど。

　考察として、相談した経緯は、約 7割が不明だっ

た。今後、相談に至った経緯を知ることで、難病相

談支援センターの周知先や方法を明らかにすること

ができる。2つ目として相談における案内先は、県

外を含め多岐にわたっているので、相談員は多くの

社会資源やその機能を把握している必要がある。で

す。以上です
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　本日は弊社が提供する患者会サービスとこころに

ついてお話させていただきたいと思います。

　アスクレップは医薬品開発を支援することを通し

て医療に貢献してきました。今後さらなる成長を求

めてより患者さんの近いところでサービスをしたい

と考えております。そして今年 1月に患者会を支

援する eCOQOLO（こころ）をリリースいたしまし

た。

　今回は患者会にむけたアンケートについて、その

他分析の結果、eCOQOLO（こころ）の特徴につい

てお話したいと思います。

　アプリをもっと使い易いものにするため、今年の

9月に患者会に向けたアンケートをとりました。こ

こで分かったのは以下の内容です。

　患者会におけるコミュニケーション方法について

どのようなツールを使っているか。という質問を

させていただきました。9割の患者会が Eメール、

Facebook、LINE といった IT ツールを利用してい

る結果となる一方、IT ツールは利便性、効率性が

よいものの、セキュリティ等の不安を問題視する声

も散見されました。

　こちらは回答者から自由コメント頂き、コミュニ

ケーションツールにどのような不安、不満があるの

かご回答頂きました。

株式会社アスクレップ PDS 事業推進室

「患者会支援サービスとアプリ　eCOQOLO（こころ）について」
岩崎　英明

　5分間プレゼンテーション　4
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　IT ツールを利用することで「会員情報」や「会

話の内容」が第三者に漏れてしまうんではないかと

いう不安。

　発信される情報の信憑性や発言への非難があり、

SNS ツールを利用することにためらいがあるという

問題。

　年齢や IT スキル格差による会員への情報格差が

生まれてしまうという問題。

　今述べたような不満を抱えながら、IT ツールを

利用しているのが現実です。

　こちらの表が今回のアンケート結果を受けて、患

者会運営における不安を分析いたしました。まず、

会員管理における課題は、Excel、Access などの

Office 系ソフトを利用することにより、PCの破損、

データ紛失等が発生します。その場合、会員名簿が

消失してしまうことです。

　また、多くの患者会は、セキュリティが確保され

ていない場所で管理されている場合が多く、個人情

報の流出も考えられます。

　情報発信はオープンな SNS の利用により、会員

以外へのデータ公開や利用が懸念されます。また

SNS の機能が豊富な為、誤動作も考えられます。

　先に述べた分析結果から、患者会運営における課

題を解決する為、弊社では eCOQOLO の利用を促

しております。会員情報は個人情報となる為、紛失、

破損、漏えいはあってはなりません。eCOQOLO で

はセキュリティが確保されたクラウドサービスに

データを保管することで、先に述べたリスクを回避

いたします。

　会員同士で話される内容は機微な情報を含むこと

があります。eCOQOLO では患者会に所属した会員

にしか掲示板を見ることができません。よって第三

者に機微な情報が漏れることがなく、安心して会員

同士が会話をすることができます。

　eQOCOLO は患者会の声を聴き、患者会の運営を

分析して作られたアプリです。代替アプリとは異な

りオーダーメイドの仕様となっています。また、年

齢問わず利用して頂くため、簡単な操作でご利用す

ることが可能です。

　これら機能を弊社では全て無料でご提供させてい

ただいております。
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　本日は、当センターが行っている「在宅人工呼吸

器装着者災害時対応システム（以下、「システム」）

に関して、本年 7月の豪雨災害後のシステム登録

者へのアンケート調査結果を報告します。

　このシステムは、平成 17年度より当センターが

独自事業として機能しています。難病に関わらず在

宅で人工呼吸器を使っているということが登録要件

であり、災害時には 72名の登録者でした。現在は

80名の方の登録があります。

　システムの内容についての詳細は、当センターの

ホームページをご参照ください。

　私たちは災害後、登録者全員の方に安否確認の電

話連絡をしました。幸いなことに 72名の方全員が

身体的な被害はなかったのですが、電機等のライフ

ラインが遮断され困ったという方がありました。安

否確認の後に、郵送で全員の方にアンケート調査を

しました。

　被害状況は、スライドの場面のように大きな被害

を受けたところがありました。巨大な岩が山から流

れ落ちてきて家が潰されたところや、川の氾濫によ

る濁流に流された家が相当数あるという甚大な被害

もありました。

　アンケート結果

難病対策センター（ひろしま）

「平成 30 年 7 月豪雨に関する「在宅人工呼吸器装着者災害時対応システム」
登録者へのアンケート調査からの考察」

○小林　恵子・隅田　典子・井上　千恵

　	パネル 7-1
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　回収率は 81％で多くの方から回答がありました。

　登録者の人工呼吸器の種類は、気管切開による

人工呼吸器装着の TPPV（気管切開下陽圧人工呼

吸）が 84％であり、マスクを使用する非侵襲的な

NPPV（非侵襲的陽圧換気療法）が 14％です。

　避難指示を何で知ったのかについては、携帯電話

が 42％で一番多く、続いて町内放送が 21％、テレ

ビが 20％、ラジオが 5％となっています。

　避難の有無については、避難した人が 11％で避

難しなかった人が 77％です。避難しなかった理由

としては、大丈夫だろうと判断したり、避難するに

は人工呼吸器をつけているので困難だと考えたり、

避難先で安全が確保できるだろうか不安だった、な

どの意見がありました。

　ライフライン遮断の有無については、電気 7％、

水道 9％、交通網 9％の方が不自由でした。電気・

水道は翌日に、交通網の復旧は 1週間以内に回復

しました。

　緊急時に避難のできる病院との関連性については

53％の人があると回答しています。ないと回答し

た人は 7％で、分からないという人が 37％である

ということは、今後の災害時の対応について病院と

の連携も課題になると思います。

　災害時の避難方法を具体的に考えているという人

は 30％であり、今後考えるという人は 42％、考え

ていないという人は 19％でした。考えていない人

が多かったということは、今後は災害を自分のこと

として具体的に考えていく必要性があると言えま

す。
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　市町での災害時個別支援計画の作成がなされてい

るかということに関しては、災害弱者として個別

支援計画をされていると認識している人は 9％でし

た。なされていないと認識している人は 12％でし

た。よく分からないという回答が 77％ありました。

自分達が人工呼吸器をつけている災害弱者であるけ

れど、市町からの個別支援があるかないか、または

今後個別計画がされようとしているかどうかという

こと自体についての認識がないという人が多いと考

えられます。

　自由記載

　今回のアンケートで多くのことが分かりました。

特徴的なのは自由記載箇所に全員の人が記載してお

り、1人の方が何項目も具体的に書かれているとい

うことでした。身近に災害があったということで不

安が増大していることや、災害対応についての取り

組みの必要性を強く感じている人が多く、結果とし

て記載への意見に反映していると考えられます。

　自由記載は 3分野にわけて集計しました。

　まず、避難の困難性ということでは、寝たきりの

本人、呼吸器・吸引機・酸素ボンベなど、医療的ケ

ア機材と一緒に避難することは、人手が相当数なけ

れば無理であるという意見や、急な避難指示には対

応しきれないという意見、ライフラインが寸断され

れば搬送困難になるとの意見が多くありました。ま

た、福祉避難所は知っているけれど普段から繋がり

がないので利用しにくいとか、学校や公民館で一般

の方と同じところでの生活は、人工呼吸器をつけて

いるために医療面や衛生面、さらに精神面での困難

性があると多くの方が回答していました。

　2番目の項目として、どのような支援を希望する

かということについては、人的支援や、警察・消防・

自治体など公的支援の早急な対応や、病院や医療関

係者等との連携を希望されています。市町に対して

は、個別支援計画の作成や、発電機や蓄電池などの

補助金制度を新しく考えていただきたいとの要望が

ありました。

　3番目の項目として、どのようなことに自助努力

されているかに対しては、災害時に緊急入院できる

ように病院との連携をとっている人。自らがバッテ

リーの交換と酸素ボンベを使用できるように、家族

の方総動員で勉強していますという人。電源として

使えるので車のガソリンが半分になったらすぐに補

給するようにしてる人や、酸素ボンベ等のストック

がどれぐらいか常に分かるようにしているという意

見がありました。
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　アンビューバッグの有無は、あるという人が

75％で 4分の 3ぐらいあり、その中でも家族の方

ほとんどがバッグを使えるという状況であり、支援

者に頼るというのではなくて、身内の中で共通の知

識として分かるようにしているというのが多数を占

めていました。

　バッテリーの準備については、内部バッテリーは

90％の人が設置されています。外部バッテリーは

74％です。当センターからシステムの更新の折に

は、バッテリーの準備の必要性を今後も促していこ

うと思います。

　今後の課題として 4点挙げています。1つは今回

アンケートしたことを、市町に情報提供して個別支

援計画を早急に進めていただきたいということを提

言していこうと思います。次には、このシステムは

平成 17年度からの事業ですが、県内全域への周知

がなされているとは言い難く、今後は自治体や病院

等へ広報活動拡大を検討していきたいと考えていま

す。

　また、消防署と電力会社の連携システムを再構築

していきたいということや、関係者同士が顔の見え

る連携づくりをしていきたいと考えています。

　スライドは広島を代表する名所です。カキやお好

み焼きなど美味しいものも沢山ありますので、是非、

広島にお越しください。ご清聴ありがとうございま

した。

座長　報告を聞きながら熊本の時のことを思い出し
ました。同じような被災をされたのかなと思いまし

た。災害は今どこでも発生していますので、広島だ

けでなくいろんな準備が必要でないかなと再認させ

ていただきました。
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　iPad を使って指伝話というアプリを作っている

関係から、コミュニケーションに関わることが増え

てきました。その中で iPad が最近人気がでてきて

いることについてお伝えしたいことがありまして、

発表します。

　iPad ってどんなところがいいでしょうか。

　周りに使っている人が多いというのがポイントで

す。普段の生活の中で意思伝達装置を持ち歩ける人

というのは意外といないものなんです。ところがこ

の会場でも iPad 持っているよ、iPhone を持ってい

るよという方は、何人かいらっしゃるんです。周り

の人が持っているというのはかなり大きなポイント

でして、

　導入とかサポートがしやすいんです。それは専門

家でなくても汎用機器だとなるとハードルが下がる

ということがいいことです。家族が関わるチャンス

がでてくるんです。家族が関わるというところが 1

番大きなコミュニケーションです。あんたのために

ちょっと入力しとこうかというようなことができる

ようになるんですね。

　それと家族が使っているものとか、周りの職場の

人と同じものが使えるというのも 1つのポイント

です。例えば、これは失語症の方でした。本人片麻

痺もあり絵カードを準備する操作が難しかったので

す。息子さんがお父さんの写真を iPad にいれてあ

げようとかいってくれたんですけど、その息子さ

ん、それまでは一切関わってくれない人だったんで

す。でもそれをきっかけにオレがもっている iPad

有限会社オフィス結アジア

「iPad をスイッチで操作する　ICT は機械ではなく機会です」
高橋　宜盟

　	パネル 7-2
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と一緒だったらやってよう、なんてことになりまし

た。別な方の入院先では、最初にいった時は何も機

材がなかったんですけど、次いった時は、iPad が

机の上に置いてあったんです。聞いたら、これは孫

のを譲ってもらったっていうんです。その時点でコ

ミュニケーションとしてはもう完璧ですね。お孫さ

んとコミュニケーションとれてるんだったもう十分

だよ。指伝話使うまえにOKだよ、なんて話をして

ました。

　そしてすぐに始められるというのもポイントで

す。今日、もし、始めようと思ったんだったら、帰

りに駅前のビックカメラに寄って買えば使えるとい

うのもポイントですよね。「意思伝達装置をいつ導

入したらいいですか」ということをセラピストの方

たちからよく相談を受けます。それは難しい問題

かもしれない。そう考えるから難しいんですけど、

「楽しい iPad 生活をいつ始めるの？」っていった

ら、今日ですよ！今ですよ！今日の帰りに買ってい

こう。そういうこともできるというのがiPadがハー

ドルを下げているところじゃないかなと思います。

　例えばこれは指伝話の1つの画面です。押すと「換

気をしてください」「背抜きをしてください」って

喋るんです。押したら喋る。押せばいいのです。身

体が動かないという方には、どういうことができる

かというと、スイッチを使うんです。

　スイッチだっていろんなものがあります。押しボ

タンのスイッチもあれば目の動きをピュッと動かす

だけでカチッと感じてくれるアイスイッチというの

もあるし、息をかけるのもあるし、ん、んって声を

出したらスイッチが入るというのもあります。ス

イッチはいろいろ身体にあわせたのを使えばいいん

ですが、そうなるとこういうような感じで操作がで

きます。

　自動で色がついているところが動いていき、ここ

だっていう時にヒュッとスイッチを押すと「換気を

してください」と声がでます。
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　それからもう 1つのスイッチの操作ではこんな

感じでつーっと動いて、よしここだという時にまず

横の線を止めます。換気をしてを選ぶぞといってこ

うやってカチッとスイッチを押して

次に、よしそこのところ、よーく見て、ここでカチッ

とスイッチ押したら選ばれる。この 2回ぐらいで

一カ所の画面が選ばれてタップできるわけです。

　ちょっと慣れてくると指二本でピンチするとか、

ページをスクロールするとかいうのも全部スイッチ

で操作できるようになっているのがこれの特徴で

す。

　もしタップもスイッチもできないといった場合、

どうしようかといったら、周りの人がスイッチにな

ればいい。これですか、これですか、これですかと

いいながら顔をみて、これですかといった時に目が

クッと動いたとか指先がピッと動いたら、ああ、こ

れを選んだんですね。はい分かりました、「換気し

てください」ですねっていえばいいんです。自分が

スイッチになればいい。こうやって身体が動いてい

る時から動かなくなっても、動かなくなったと思わ

れても、ですが、使い続けられるというのが 1つ

の特徴じゃないかと思います。

　「リビングをつけてください」とアレクサに話し

かけてアレクサが電気をつけるのは、自分の声がで

なくてもいいんですね。「リビングを紫にしてくだ

さい」というと「はい！」ってなるんですね。紫は

慾求不満の色です。ちょっと慾求不満ですというの

をライトで示しているかもしれないですね。「リビ

ングを消してください」といったら消える。こんな

使い方ができます。

　画面の左側は指伝話です。右側は誰か他の人の

iPhone だと思ってください。指伝話でピッと操作

をすると、iOS を呼び出してメッセージを作成して

送って向こうの端末にピッと届くようなことができ

ます。喋るだけがコミュニケーションじゃなくて、

出先の人にメッセージを送るといったこともカード

一枚選ぶだけでできるようになってきました。そう

すると、画面の中の 9枚の中から一つさえ選べれ

ば何かができるというと、とてもハードルが下がる

と思います。いきなり五十音表から入って選んでっ

ていうと、かなり難しいんですけど、画面の大きな

ところをピッと選ぶぐらいだったらいろんな人が使

えるんだと思います。

　でも、魔法じゃないので、これを入れたかといっ

て、何か、全部が解決するという問題じゃないんで

す。必ず準備は必要なんですね。誰かが何かを準備
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しないと何も始まらないんです。

　やることっていうのはこのオレンジの幅ぐらいの

ものがあります。このぐらいやることがあった時

に、この緑の部分（左側）だけやるんだったら簡単

だなと思うわけです。でもこの緑の部分が支援者の

人がやるんだとすると、支援者は楽だ、これ導入し

よう、ってなるんですけど、残った部分は誰がやる

かというと、本人がやることになっちゃうんです。

そうすると、意思伝達装置とかコミュニケーション

機器を使うために訓練をすることになります。身体

が動きづらくて使わせてもらおうと思ったのに、訓

練かよっ！てことになっちゃうんですが、そうじゃ

なくて、支援者側で周りの人が準備を一杯すればす

るほど使う人は楽になるんですね。こういう発想を

持っておかないと周りの人が、オレが楽だから導入

するって決めちゃうことがありますが、そうじゃな

い。周りが関わりやすいものが導入しやすいのもで、

本人が使いやすいものになるんじゃないかと思いま

す。その点で私たち周りにいる人たちが楽なものと

いえば、iPad かなと思って、うちは iPad を採用し

ています。

　ICT でできることというのはとにかく不便の解消

です。

　「私、機械は苦手ですから、ちょっとこういうの

はやりません」って、周りのひとが言ったりします。

それは、誰かの機会を奪っているんですね。周りの

人が本人の機会を奪っちゃう。これはやめなければ

いけない。だから簡単なものも用意しないといけな

いと思っています。

　これは、選んで選んでピッピッってやって、指伝

話が喋ると「OK,	Google、今日のニュースは？」っ

て聞くわけです。そうすると Google	Home が、「今

日のニュース、最新のニュースをお伝えします・・

NHKラジオニュースです・・」と応えてるんです。

こういうことができるんです。

　これのいいところは、今までは、「ブラウザを起
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動してパソコンで、ニュースサイトを検索して記事

を選んでスクロールしながら読む」、こうやって緊

張しながらやってたんです。でも今のやり方だった

らスマートスピーカーに指伝話で声をかければあと

は聞くだけ。目をつぶってても大丈夫なんです。今

まではいちいち動作を緊張してたことが、緩和にな

ります。のんびりして寝ちゃったっていいよってい

う感じで使ってもらえるというので、使い方がだい

ぶ変わってきたんじゃないかなと思います。

　そして、その分、大変じゃなくなった、空いた時

間は、ここぞという時のためにとっておく。他に力

を使いたいところは一杯あるんですから、新たな挑

戦に振り分けてもらいたいと思います。

　こういう話をすると「あー私も機械をつかいこな

さないと！」って思う方が多いと思いますが、それ

が間違いなんです。これは毎回言いますけど、「使

いこなす」ではなくて「使えばいい」んです。シン

プルに使えばいい。

　家にある炊飯器も洗濯機も使いこなしてませんも

んね。ボタン押すだけですもんね。全自動ですよね。

ウールだから何かしようとか、そんなのめんどくさ

い。全自動です。水の量も関係ないです。でも使え

ればいいんです。用事が足せればいいんです。

　だから、ICT は、不便を解消する便利なもの、そ

して格好いいものだというふうに考えてくだされば

楽しく使えるんじゃないかなと思っています。

　「でもうちの人ね、身体がどこも動かないのよ」っ

ていう時があるんです。そういうふうにいって呼ば

れたことがあります。先週も行ってきました。でも

みると、親指少し動いてたりするんです。でも、タッ

プはできない。スイッチ押せないかもしれないけど、

意思の表出として親指が動いているって、それで十
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分だと思います。

　そういう場合こんな風にします。昔の写真を持っ

てもらいます。そして古い写真を一緒にとって、あー

こんなことがあったね、あんなことがあったねって

共有する空気を一緒に感じるというのが最初のコ

ミュニケーションじゃないかと思います。用事を伝

えることがコミュニケーションじゃなくて、時間を

共有する、気持ちを共有するということがコミュニ

ケーションじゃないかと思うんです。

　だから身体動いてないっていうかもしれないけ

ど、心はうごいているので、それを一緒に感じるた

めに iPad で写真を撮って、「楽しいね」「一緒にあ

の時聞いた音楽聞こうね」っていうことから始めて

もらえればいいと思います。指伝話使わなくてもい

いんです。でも、コミュニケーションはずっとでき

ると思います。

　大切なのは中身、だから人も機械も中身なのです。

指伝話が中身を作るためのツールとして使っていた

だいてます。

　これまでは、障害や病気があるから使う「機械」

といってましたけど、みんなが一緒にに楽しむ「機

会」だと、チャンスだと思って、使っていただけた

らなと思っております。

　そんな感じで指伝話を販売しております。どうぞ

今後ともよろしくお願いします。
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座長　思いがすごく伝わるお話だったと思います。
不便の解消、身体は動かなくても心は動いてという
言葉は私の印象に残りました。

みかん訪問看護ステーション　亀井薫　時代も IoT
だったり ICTだったり機械を使う世の中になってき
ていて、複雑なものがよりシンプル化されている時
代になっているなというをすごく感じています。そ
の中で支援者と介助されていた場合を考えた時に、
より IoT、ICT を今後使っていく中で支援者が必要
になってくる考え方というか、私たち支援者からみ
てそうだと思うんですけども、当事者からみてそこ
まで至らないという中で、支援者が気づくきっかけ、
ポイントがあれば。

高橋　私たちが気をつけているのは、ICT、IoT と
いう新しいものを使うことが目的にならないように
しなきゃいけないなと思っています。コミュニケー
ションのことなのでそれこそ、病気や障害の話をす
るとか、機械の話をするとかではなくて、その人と
話しをしたいということが目的だということをつい
忘れちゃうんですね。新しい iPad だと、iPad を使
うことが目的、みたいなんだけど、そうじゃないと
いうことを常に考えないといけないというのがいつ
も思っているところです。新しい技術は 2年ごと
にどんどん変わっていくので、古いのが頑張って
10年かけて修得したものが 1年ですごく陳腐化さ
れちゃうこともあるんです。その時はしょうがない
よ、時代だもん、というふうにあきらめて次のをま
た習えばいいんです。でもそれも 2年したら古く
なるかもしれないということを知っておけば、そん
なに怖いことではないです。やりたいことはずっと
変わってない。そこのところを信じていれば、問題
はないと思います。

座長　障害を持った子どもさん、特にコミュニケー
ションの問題でお話ができないという方で、就学に
ならないとそういうコミュニケーション機器が貸与
されないというような制度があるということを小耳
にはさみました。その理由としては子どもを理解す
るのが就学してからだということなんですが、言葉
だけでなくて、療育に問題もありますので、コミュ
ニケーション支援の問題はもっと早く機器を貸与し
ていただきたいなと思いますが、そういう相談はあ

りませんでしたか。

高橋　うちの方には相談があります。市町村によっ
て対応が違うという相談です。できるだけ相談に
のってあげてくださいとお願いしています。

兵庫県立リハビリテーション西播磨病院　水田英二　
発想が古いというか、iPad なんか給付でなくても
自分で買えばいいです。Google	Home とかアレク
サなんかも自分のものなんだから、それを組み合わ
せるとどんどん使える。スマホだってみんな個人で
もっているんだから、給付給付っていっているから
普及しないんであって、レベルが下がってきている
んだから給付でなくてもいいんじゃないか。

高橋　うちは最初からそのスタンスです。一般の
ツールとして販売している中でたまたまそれでも買
えない方たちが給付をうけて買っているというふう
にしております。家族がもっているのを使うとか、
むしろ給付を受けないで買うから格好いいんだみた
いな考え方もある一方、給付がでるから買うという
ふうな考え方はやめてくださいというふうにうちか
らもお伝えするようにしています。同じ考えだと
思っています。

群馬県難病相談支援センター　川尻　10 年ほど前
からコミュニケーション支援事業を開始していま
す。特に力をいれているのが、これからの生まれた
ばかりのお子さんたちのコミュニケーション支援で
す。言葉を習得するという段階からレッツチャット
を導入して絵の表示からひらがなの獲得をしていた
だいて、小学校に入るまでに同じようなレベル、知
的なレベルを保つということと、小学校に入ってか
ら使いこなしているレッツチャットなどを中心とし
て、教育の場に参加するということを目指しており
ますので、だいたい 1歳前後から支援を開始して
います。ですから群馬県では就学前の方が意志伝達
装置を給付するのが普通になっています。

座長　都道府県によってまた市町村によって少しこ
ういうところの差がでていると思いますので私たち
難病センターもいまからもう少し行政に働きかけて
いかなければいけないかなと感じました。

質疑応答
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　みえない私がみえのことをしゃべります。

　今までパート 1からパート 2、今回はパート 3

でもう最終バージョンです。児童がおかれている環

境についてパート1でお話しました。パート2では、

就学などはどういう状態になっているかということ

をお話しまして、今回は小児慢性の方が福祉制度を

どのように使っているかということのお話で完結編

とさせていただきたいと思います。

　三重県の概要です。小児は 19％ぐらいです。難

病相談支援センターが地図に書いてあります。

　平成 27 年に県から小慢の業務を受託しました。

児童相談所や特別支援学校などに訪問するよう県か

ら指示があり、訪問したのですが、なかなか相談

件数が増えなかったので、平成 28年度にアンケー

トを始めました。平成２７年度の相談件数は 147

件でしたが、平成２８年度にアンケートした結果、

508 件になりました。

　回収結果は、39％。締切は平成 28 年の 9 月と

しておりましたが、親御さんから、回答を締め切っ

た後からでも続々とその回答がくるという状況で

す。この Nは 1743 件ですが、これは受給者証を

取得されている方の数字です。

　三重県の場合は、小児の総数が約 33万人ですか

ら、受給していらっしゃる方が 0.5％ぐらいです。

この数が多いか少ないかは、他の制度との関連があ

るので、判断が難しいです。

三重県難病相談支援センター

「小児慢性特定疾病のアンケート調査結果パート３」
河原　洋紀

　	パネル 7-3
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　34％の方がなんらかの障害者手帳を受給してい

ます。そのうち身体障害者手帳が 22％で療育手帳

が 12％です。実はこれは大人の障害者手帳の取得

数は300万が身体で知的が100万ぐらいですから、

それに合致しているかなと私は思っています。

　障害者手帳は、1級の取得割合は 13％です。2

級が 2.2％、5級にいたっては 0％に近い状況です。

本当に小児の方についてはなかなか障害者手帳を受

給されてないという現状です。

　知的の方をみますと、療育手帳は A1 が 5.0％、

A2 が 1.3％ぐらいです。障害者手帳に関する受給

割合はこのような感じです。

　手当の取得状況ですが、41％が上記のような手

当をもらっています。

　日常生活用具のことを聞きました。52.4％は日

常生活用具を希望されていない。特に小慢では大半

が障害者手帳ももらっていないし、手当も日常生活

用具も希望されてないということは、こちらの PR

不足か、それとも必要ないのかという 2つが考え

られるのですが、それについては踏み込んでおりま

せん。私の意見としては、知られていないのが多い

のではないかと思います。大人も日常生活用具が使

われていないのですが、子どもも同様に使われてい

ないことが明らかになりました。難病相談支援セン

ターのミッションとして、障害福祉サービスを使っ

ていただけるように努めなければならないと思いま

す。
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　日常生活用具で何を利用しているかのランキング

です。車椅子が1番、たん吸引機、パルスオキシメー

ターが主なものです。やはりまだニーズは少ないの

かなと思われます。

　こんなのがあったら使ってみたいというもの。な

ぜかよく分からないですが、日常生活用具を「使っ

ている」ランキングの１位が車椅子であるのに、使っ

てみたいのは1位が入浴補助用具、歩行支援用具で、

3位が車椅子です。使っているものとリンクしてい

ないような気もするのですが、使ってみたい中にそ

ういうニーズがあるのかという気もしてきました。

　自立支援員に希望することは上記のとおりです。

　36項目の質問について 3回にわけてお話してき

ました。子どもさんの環境は整備されつつあるので

すが、将来というのはどうしても親御さんの心配の

種。2回目でも示しましたが、親御さんが一番気に

なっているのは、子どもの将来のことだということ

がランキングでも１位になっていました。

　こうして生活のQOL をあげるためには、私たち

も頑張って行かなければならないということをお伝

えします。
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座長　まだまだしゃべりたりないところが沢山ある
話だと思います。36 項目のアンケートのご報告で

した。子どもさんの将来について不安だということ

は親御さんだったらみなさんそうじゃないかと思い

ました。

日本難病疾病団体協議会　斎藤幸枝　小児慢性特定
疾患の患者さん、お子さんたちが、障害者手帳を持っ

ているのが少ないということは前々から随分ご指摘

されていたことだと思っております。それが今回数

値として表れたということで大変興味深く聞かせて

いただきました。質問です。今後この少ない障害者

手帳をお子さんたちが取得をしているということは

今後の就労にも関係してくるというふうに思ってい

ますので、このあたりのところを、子どもの未来を

どう描くかということを考えながら、どう普及させ

ていくかということの取り組みで、考えていること

がありましたら教えてください。

河原　どうしても日本の社会は障害者手帳を持って
いるか持っていないかですごく政策上で違ってくる

と思うのですが、親御さんの手帳に対する考え方に

もよるのかなと思います。当センターでは、相談が

あった方については、こういう制度を使われたらど

うですかということをサゼスチョンしています。増

えたらいいかと思いますが、あまり踏み込むことも

しないでサゼスチョンで終わっています。

北海道難病連　増田靖子　アンケート結果はパート
1～ 3まで聞かせていただきました。興味津々だっ

たところですが日常生活用具の給付について、利用

を希望しますというのが多かったですね。どのよう

につなげたのか、つなげた結果はどうでしょうか。

河原　日常生活用具はアンケートをとっただけで、
日常生活用具はこんなのがありますということを示

すことはできるのですが、それぐらいしか私たちは

いまやっていないのが現状です。そういうことも相

談者にはお伝えしないといけないとは思うのです

が、行政も少し子どものことについては協力して欲

しいと思っています。

質疑応答
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文書発表

当事者主体・多職種連携による地域難病カフェの取り組み

法人おれんじの会

渡邉利絵

難病カフェは、ここ ・ 年で全国的な広がりを見せています。本州の西端にある下関市

でしものせき市民活動センターを拠点として毎月一回、日曜日の午後に開催している「ふ

くふくカフェ」の報告をします。

下関市と言えば河豚、当地では濁点をつけず「ふく」とよびます。幸福のふくと掛けて

福を招くスペースでふくふくカフェです。

カフェメニュー「お品書き」には、飲み物と並べて、話すきっかけとなるキーワードを載

せてあります。注文内容に応じて最適なスタッフが対応します。

従来型の患者会が開催する「交流会」との違いは、オープンで、難病がある人もない人

も、自由に出入りできるところです。病名や経過などの自己紹介は難病患者会ではお決ま

りですが、カフェでは一切不要です。

中核になるのは、難病患者と家族当事者です。カフェに来る人は孤立を深めている難病

患者さんで、同じ難病で話が分かる人に実際に会って話を聞いてみたい、という動機が多

いです。同じ病名のピアサポーターがその場に居合わせることは多くはありません。かか

わったスタッフは医師、看護師、薬剤師、保健師、管理栄養士、作業療法士、鍼灸師、社

会保険労務士などです。

管理栄養士が毎回、健康に配慮したお菓子を企画し、好評でした。一例では豆腐チーズケ

ーキ（１人前 キロカロリー）などです。

毎月、作業療法士が簡単なワークショップを用意しました。折り紙や、紋切＝もんきり

（日本古来の文様を折りたたんだ色紙に型紙を合わせて切り抜くもの）などです。隣の人

とハサミや糊の貸し借り、色紙の配色など自然と会話が始まっているという仕掛けです。

相談内容は、医療費の自己負担に関するものが最多でした。難病でも、厚労省の指定難

病に入っていない為、 割の自己負担は重いうえに、根本的な治療法がないのですから半永

久的に続きます。福祉医療いわゆる角福を使えないか、障害者手帳がとれそうな方は主治

医に相談してもらいます。治療法がなくやり場のない不安を傾聴することも多くあります。

不謹慎なようですが合併症や失敗談でもこの場では笑って話せるのが救いになっています。

遺伝性の疾患では、子供に出ないかが親の共通した悩みです。ここでは「みんなそうだか

ら」と耐えなくてもよいのです。
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年 月には防災交流会を開催しました。

一緒に生きる道を考えましょう、の呼びかけに呼応して一般からも多くの参加者がありま

した。下関市の防災課職員に防災計画やハザードマップの解説をしてもらい意見交換をし

ました。保健所の保健師には医薬品の備えを相談しました。この交流会から難病患者の緊

急支援手帳と非常用品チェックリストを作ろうという話に発展しました

自治体の緊急支援手帳は神経難病の患者さんで人工呼吸器を装着している方が対象です。

それ以外の医療ケアや配慮が必要な人のための簡便な書式がほしいという意見が出ました。

そこで、他の自治体の手帳も参考にしながら慢性疾患や難病のある人が共通して使える書

式の緊急支援手帳を試作しました。

氏名や生年月日、病名、といった個人情報、連絡先は親族やキーパーソン、医療介護関連。

ＡＤＬと支援が必要な項目を表示しました。緊急時の対処法はアナフィラキシー、喘息や

心臓病発作、低血糖の対応を想定しています。その場にいる医療従事者でない人向けの記

載としました。

一般的な非常持ち出し用品は、悪天候時に動き回ることを前提とした健常者の標準装備

に合わせるととても重くなり、携行して避難することに無理があります。

難病患者向けの非常時用品リストは代替の効かないもの、命を守る最低限の条件＝保温、

排泄などのケア用品、薬に重点を置いています。

物品案では床を這って移動することを想定して軍手。硬い床に座りっぱなし・寝たきり

になっても低体温や褥瘡にならない為に保温性の高いクッションシート、保温、雨避けの

ためのアルミ蒸着シート、薬は 日分（例に挙げている写真は朝の一回分です）代替がな

いので最優先物品としています。トイレに行けない想定でパンツタイプの紙おむつ。各人

の病気や障害の特性や家族構成などに合わせた工夫など意見交換が活発に行われました。

ふくふくカフェの課題です。広報に関しては市民活動センターを基軸として市内公共施

設への広報は一応網羅できていますが、見る人は限定されコマーシャルベースほどの宣伝

効果がありません。効率よい広報活動で必要とする人に情報を届ける工夫はこれからの課

題と言えます。

個人情報保護に関して、特に難病となると、個人や家族が不利益や差別をこうむることが

ないよう配慮が必要です。

最後に、アクセスの問題です。カフェ会場にきたくても来られない人がたくさんいます。

運営の中心が難病当事者なので、アウトリーチできる力はありません。より多くの市民活

動団体との協働で解決の道を探していきたいと思っています。
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次々回開催地挨拶

　北九州といいますと、物騒な事件とかばかりが流れておりますが、夜もこわい方々が

徘徊したりとかしておりませんので、みなさん安心してぜひ足を運んでいただければと

思います。広い会場を予約しておりますので、ここにいらっしゃる皆さんはぜひ来てい

ただけると確信しておりますが、一緒にお友達とかも連れてみなさんで来ていただけれ

ばと思っております。

　海の幸、山の幸もとても新鮮でおいしいものが沢山ありますのでぜひ皆さん来ていた

だけることを心よりお待ちしておりますので、よろしくお願いいたします。

閉会挨拶

北九州市難病相談支援センター 河津　博美

　みなさん昨日と今日、本当にご苦労さまでした。本当に 30回という時代の重みを感

じるほど非常にいい発表が多かったと思います。難病新法が出来ていろんな難病がでて

くる中で、新しい診断、治療法もますます多くなっていくとともに、医療機関、福祉機

関、行政機関、患者会、患者・家族、これらのネットワークが本当に必要になってきて、

そのものがいまこの会で発生しているのではないかという印象を持ちました。世界的に

も幅広くそれが広がっていくものと思います。

　今後とも全国難病センター研究会に皆さんのお力をお願いしたいと思いますし、こう

ありたい、こうすべきである、新しい形が求められて、いろんなご意見を寄せていただ

ければと思います。

　今日の会にあたり、本当に準備にみなさんご苦労なさったことに心から御礼申し上げ

ます。どうぞ今後ともよろしくお願いいたします。

全国難病センター研究会会長 糸山　泰人



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 29 回研究大会）
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考
資
料
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 株式会社　北良 34 もやの会

2 北海道厚生局長 35 Asrid

3 北海道保健福祉部 36 iCare ほっかいどう

4 札幌市保健福祉局 37 患者中心の医療を共に考え共に実践する協議会

5 愛知県医師会 38 日本慢性疾患セルフマネジメント協会

6 岩手県難病・疾病団体連絡協議会 39 北海道教育大学函館校

7 かごしま難病支援ネットワーク 40 みかん訪問看護ステーション

8 静岡県難病連絡協議会 41 国立障害者リハビリテーションセンター

9 新潟難病支援ネットワーク 42 国立保健医療科学院医

10 福岡県難病医療連絡協議会 43 中部学院大学

11 北海道難病連 44 富山大学人文学部

12 北海道難病連中空知支部 45 北祐会神経内科病院

13 沖縄県難病相談支援センターアンビシャス 46 北海道医療大学大学院

14 鹿児島県難病相談・支援センター 47 北海道浦河保健所

15 北九州市難病相談支援センター 48 北海道難病医療ネットワーク連絡協議会

16 熊本県難病相談・支援センター 49 医療法人稲生会生涯医療クリニックさっぽろ

17 群馬県難病相談支援センター 50 国立病院機構東埼玉病院　神経内科

18 埼玉県難病相談支援センター 51 国立病院機構北海道医療センター

19 佐賀県難病相談支援センター 52 兵庫県立リハビリテーション西播磨病院

20 難病対策センター（ひろしま） 53 アスクレップ

21 三重県難病相談支援センター 54 オフィス結アジア

22 宮城県難病相談支援センター 55 シムス

23 山形県難病相談支援センター 56 武田薬品工業

24 ALD の未来を考える会 57 特殊衣料

25 AL サポート生成 58 日東工器メドー事業部

26 Fabry NEXT 59 パナソニックエイジフリーケアプロダクツ事業部

27 おれんじの会（文書発表） 60 ファイザー

28 全国ＳＣＤ / ＭＳＡ友の会 61 北海道難病連ボランティアグループ青い鳥

29 全国膠原病友の会北海道支部 62 日本難病・疾病団体協議会

30 全国ファブリー病患者と家族の会ふくろうの会 63 全国難病センター研究会

31 全国ポンペ病患者と家族の会 64 国際医療福祉大学

32 日本ＡＬＳ協会 65 難病支援ネット・ジャパン

33 表皮水疱症友の会 DebraJapan

全国難病センター研究会 第 30 研究大会 ( 札幌 )　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
会場 神戸商工会議所会館
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 29 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 2007 年 10 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 沖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）

第
29
回
研
究
大
会
（
熊
本
）

日程 2018	年 2	月 10	日～	11	日

会場 くまもと県民交流会パレア 10階　パレアホール

参加者数 179 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 熊本県、熊本市

記念講演
「ゲノム編集を難病相談の視点から読む」
原山　優子（総合科学技術・イノベーション会議常勤議員）

特別講演
「治す神経難病の実践―神経難病の克服に向けて」
安東由喜雄（熊本大学大学院生命科学研究部神経内科学分野）
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