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　	 	 　　中川	美佐子　オフィス G デイサービス地球の子

　　発表２	 「介護保険が使えない・使いにくい地域で
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開会挨拶

全国難病センター研究会会長
国際医療福祉大学名誉教授 糸山 泰人

　皆様、今日は。全国難病センター研究会の会長を務めてます糸山です。本日はよろしくお願

いいたします。	

　全国難病センター研究会も今回で第 33 回になります。難病支援センターの方向性を考え、

センターの更なる発展を目指す目的で設立されました。研究会は年に２回、東京と地方で交

互に行ってきていますので、研究会が発足してもう 15 年以上が経つわけです。本日も全国の

18 ヶ所の難病センターからご出席いただいているとのことで、大変意味のあることと考えて

ます。皆様のお手元にあるプログラム集の後ろのほうに、今までの各センター研究会のテーマ

や特別講義の内容がまとめてありますが、読んでみますと皆さまの地道なご努力でここまでき

ていることがよくわかります。

　世界でも類を見ないわが国の難病支援対策は、すでに半世紀にわたる長い歴史をもち、難病

の病因を研究し治療法を確立する研究面や患者さんの療養を支援する医療補助の面などに多大

な努力を注いできました。そうした支援体制の中で、患者さんやご家族の皆様のあらゆる相談

にのってきた難病相談支援センターの役割は、難病支援の魂、心ではないかと私は思っていま

す。

難病新法には、難病支援の心でもある難病相談支援センターの意義、目的、役割が明確に書か

れております。そして今年はまさに難病新法始まって 5 年目の新法の見直しの時期でもあり、

難病対策委員会のワークショップ等では支援センターのあり方が活発に議論されていると聞い

ています。「どうすれば、全国で均等に難病支援センターのサービスを受けられるか？」、「ど

うすれば、各地で様々に異なる運営形態の難病支援センターが協同できるか？」また、「どの

ようにすれば、難病相談支援センターのみならず、医療関係、福祉関係、就労関係の人々がタ

イアップ・協力していけるのか？」などの意見や疑問に対して必ずや良い方策が出てくるもの

と思っております。明日、厚労省難病対策課の竹林課長からその辺のご報告や説明があると思

います。大変楽しみにしております。

　また今日は特別講演にて北澤先生から私どもにとって耳慣れない臨床美術のお話があり、そ

してその臨床美術が認知症に与える有効性や脳への活性化の機能に関する特別講演をいただく

ことになっております。大変楽しみにしております。

　今日、明日どうぞ皆さん、活発な意見をいただき、ますますこのセンター研究会を発展して

いただければと思っております。どうぞよろしくお願いします。
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特 別 講 演

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　名誉教授	 	 　糸山　泰人

「〈今 -ここ〉に注ぐ輝き　臨床美術」

富山福祉短期大学　教授

日本臨床美術協会　常任理事

日本臨床美術協会　認定臨床美術士

　　　　　　　　　　　　	 	 　　北澤　晃

　今日の特別講演、北澤晃先生にお願いしております。北澤先生は現在富山福祉短期大学の教授をお勤
めになっておられます。
　今日のタイトルは「＜今 - ここ＞に注ぐ輝き　臨床美術」という大変難しいタイトルですが、先ほど
お伺いしましたら臨床美術、私は初めて聞く言葉ですが実は 20 年前に日本でこういう概念とか名前が
生まれたそうであります。その中心になってこられた先生のお話を聞けるということを大変楽しみにし
ております。
　ご略歴をご紹介します。
　先生は教授をお勤めのかたわら日本臨床美術協会の常任理事で、臨床美術士という資格をお持ちです。
　20 代 30 代は小学校中学校教員として子どもたちと遊び学ぶ日々でしたが、40 代になり現職の富山
福祉短期大学で研究生活に入られ 10 年間当大学の学長をお勤めになりましたが先生ご自身が大変な病
気を克服されて今お元気になられたというご経歴をお持ちです。
　今日はその先生に新しい概念の「臨床美術」これが脳の活性化にまたは認知症の患者さんにいかに役
立つか、今日お聞きできると思います。もう一つは「今 - ここに」これも色々人生を考えさせる言葉で
はないかと思います。
　北澤先生、どうぞよろしくお願いいたします。
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　ご紹介いただきました北澤晃です。よろしくお願

いいたします。

　「〈今 - ここ〉に注ぐ輝き　臨床美術」ということ

で、内容がちょっとテーマでは分かりませんけれど

も可能な限り具体的に、特にこの 1 年間のパーキ

ンソン病専門のデイサービスの地球の子で実践して

きたことを踏まえて紹介していければなと思ってい

ます。よろしくお願いいたします。

　このスライドの表紙ですが、これらの作品は富山

湾に生息しているシロエビ、結構富山では鮮魚店で

出回りますが、他所ではあまり出回ってないかと思

います。そのシロエビが海の暗闇の中で群れている

イメージの作品です。これはデイサービス地球の子

の皆さんが取り組んだ作品を表紙に使っています。

臨床美術がどういうものかも含めてこの後見ていた

だければと思います。

　まず臨床美術とはどういうものかということです

が、3 つの視点があります。１つは脳を活性化させ

るアートプログラムであること。つまり１時間半ぐ

らいの時間の中で１つの作品が出来上がるようにプ

ログラム化されています。そのプログラムには脳を

活性化するための仕組みがあるということになりま

す。それがどんな仕組みなのかは、おいおいお話さ

せて頂きます。

　それからもう１つは〈今 - ここ〉に集中するため

に、臨床美術士が制作のプロセスに関わるというこ

とがあります。集中するためには臨床美術士が、そ

の〈場〉の中で参加者＝制作者に働きかけていかな

いといけない場面が往々にあります。絵は苦手とか

嫌いだとかいうことでなかなかスタートが切れない

方もたくさんいらっしゃいますので、そういった方

たちにも楽しんでいただけるように臨床美術士―こ

れは民間の資格ですけれども臨床美術のアートプロ

グラムを研修している臨床美術士―がそのプログラ

ムに従って進めていきます。

　それから３つ目は他者とのコミュニケーション

の〈場〉を大切にするということがあります。制作

風景の写真にもありますように、ひとりでこういう

テーマで描きましょうというようにまかされて、あ

る意味丸投げされて制作していくというのではなく

て、臨床美術士が所々でプログラムの進行について

提案をしていきます。それをきっかけにして挑戦し

てもらうという形になります。したがって、参加者

同士のコミュニケーション、臨床美術士とのコミュ

ニケーションといったコミュニケーションの〈場〉

をとても大事にしていくことになります。この三つ

の要件を満たしながら臨床美術の効果は保証されて

いくかと思います。

　20 年以上前から臨床美術というのは日本発の

アートセラピーとして誕生し、認知症予防にはじま

り、それから心のケアとか子どもの創造性の育成と

富山福祉短期大学教授
日本臨床美術協会常任理事
日本臨床美術協会認定臨床美術士

 〈今 - ここ〉に注ぐ輝き　臨床美術

北澤　晃

　	特別講演
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いったような多方面に取り入れられるようになって

きました。

　具体的に臨床美術のプログラムとはどういうもの

か、会場の前にたくさん飾ってあった作品がデイ

サービス地球の子の皆さんの作品です。これは地球

の子でセッションを行うたび―臨床美術のその 90

分をセッションと言います―そのセッションを行う

たびに最後に出来上がった作品をこのように並べ

て、みんなで鑑賞します。批評会ではありません。

あくまでそれぞれの作品のよさを皆さんに紹介す

る、そういう〈場〉として鑑賞会があります。

　地球の子は昨年 3 月から実施しました。これで

約 10 か月ぐらい毎月実施してきていますが、月１

回 1 プログラムです。昨年 3 月には「満開の桜の

大木」というプログラムを実施しました。これも約

90 分ぐらいで仕上がるのですが、プログラムの仕

組みには仕掛けがあって、例えばこの作品の一番最

初に描くのは、「桜の大木」を墨で刷毛を使って描

きます。刷毛で描くのは初めての方がほとんどです。

60 代になっても刷毛を使って描いたことがない方

が圧倒多数かと思います。黒い幹が出来上がるので

すが、桜の花はどうやってつけていくと思われます

か？

　これは絵の具の白と赤を合わせるとピンクになり

ますが、それをスポンジに付けて優しく画面をたた

いていくと桜がふわっと優しく咲いていく。その咲

く感覚を楽しみながら、だんだんますます桜が満開

になっていく。そして、時間とともに画面ができて

いく。それがプログラムの仕組みを動かす仕掛けに

なっています。

　4 月になったら「春の山を描く」というプログラ

ムをやりました。これはオイルパステルから冬のイ

メージの色を選んでいただいて画用紙に塗り広げま

す。その後に春になりますから水彩絵の具から春を

感じる色を選んでもらって、パステルの冬色の上に

塗り広げると色が色を弾きます。だから冬が春を弾

いてしまうという感じです。そういう冬と春の関係

の模様ができます。それができたところで、実はこ

れを破いてしまいます。その紙を破くと、まっすぐ

破けないですからジグザグになってしまいます。そ

のジグザグのものをコラージュしてこのように、ま

さに富山の山並みの風景のように見えますが、この

ような作品になります。

　参加者の皆さんは絵の具で色を塗り広げている時

には、その紙を破くとは思っていません。さて、破

きましょう、というと、えーっ !? となるわけです。

こういったプロセスが、1 つは脳を生き生きさせる。

明日のことが分からない今を、皆さん生きていくわ

けです。病気であろうがなかろうが、病気でないと

いう人も実はもう病気なのかもしれない。いつどう

なるか分からないというそういう時間をお互いに生

きていくわけです。そういった時に、絵についても

一寸先は分からないわけです。そういったハラハラ

ドキドキの中で絵は生き生きと生まれていくという

プログラムになっています。脳を活性化させるプロ

グラムになっているというのはそういうことです。	

　今日、この後ずっとキーワードを〈つくり、つく

りかえ、つくる〉とします。今日ぜひ皆さんに〈つ

くり、つくりかえ、つくる〉という、そういうイメー

ジを持って臨床美術をみていただきたいなと思いま

す。つまり、破く瞬間はつくったものをつくりかえ

る、そしてさらに貼っていくということでつくって

いくわけです。〈つくり、つくりかえ、つくる〉と

いう視点です。

　昨年 5 月には「令和元年」となりました。とい

うことで 5 月のプログラムは「令和の描き初め」
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ということで、茶色の杉皮紙を胡粉という日本画の

絵の具の白で心機一転の思いのリニューアルをし、

その白地のところに「令和」という字を、「令和」

を生きる自分の思いを込めて描いていきます。文字

は墨が中心、一旦墨で描きますので黒地に見えます

がそこにいろんな思いの色が入っています。

　次に 6 月は、「シロエビを描く」です。地球の子

の 5 周年記念イベントに合わせて行いました。こ

のプログラムは私が富山にちなんで作ったもので

す。先ほどスライドの表紙にあったものですが、シ

ロエビが暗い闇の中でうごめいている、群れている。

ある意味では群れているというのは、この地球の子

の皆さんが集まって日々過ごされるようなこともあ

るし、たくさんのシロエビが暗い中でも白く浮き上

がるように生き生きと泳いでいることに自分を重ね

ていくような気持ちで制作していただこうというこ

とでもあります。

　7 月は「玉ねぎを造る」。この画像の中に本物の

玉ねぎが３つほどあるんです。パッと見てもどれが

本物か分からないですけど、ただ臨床美術は本物

そっくりにつくろうという意図はありません。玉ね

ぎのちょっと味をみてみたり匂いをかいでみたり、

匂いをかがなくても目がしょぼしょぼしてきますよ

ね、そういった基本的に五感を働かせることを大事

にしています。五感を働かせ、そして玉ねぎを切っ

てみると幾層にもなってます。バラバラになります。

そういうモチーフから感じることをもとに粘土で幾

層にも重ね合わせて形をつくり、さらに半透明のさ

まざまな色の和紙を貼り重ねて、このような作品に

なっていきます。

　それから 8 月は「おばあちゃんの畑のとうもろ

こし」というプログラムに取り組みます。これは実

際のトウモロコシを両手で握ってもらって、その感

触を立体としてつくっていくわけですが、皆さん「と

うもろこし」というと、パッと思い浮かぶのがあの

ツブツブですよね。バラバラになる一粒一粒ですね。

そういった感じをこうやってつくっていきます。こ

の黄色の部分は柔らかく弾力のある粘土で出来てい

るのですが、乾かないうちは和紙を丸めた小さな粒

を埋め込んでいくことが出来ます。こうやって一粒

一粒埋め込んでいる。この粒を埋め込むプロセスは、

皆さんすごく集中されました。これは進んで取り組

んでしまうリハビリです。なかなか小さな粒を埋め

込んでいく行為の連続は大変かと思うのですが、皆

さん延々と埋め込んでいって、かといって、全部埋

め込む必要はないので時間が来たところで、このよ

うに完成していくということになります。

　9 月が、「月夜の森」ですけれども、月が出て地

上には月に照らされて浮かび上がるものたちが並び

ます。どういうものなのか闇に紛れて分からない形

なのでありますが、そういった形を月の光で浮かび

上がらせていくプログラムになっています。9 月に

これを制作し、10 月に入った時に、富山で臨床美

術の合同作品展が開催されましたので、地球の子の

皆さんも参加されました。自分たちの作品がこうし

て見ていただける場に出されることも、生き生きす

る理由になっていくかなと思います。



－ 9 －

　このスライドは、全部「紅葉の風景」というプロ

グラムの画像です。このプログラムは新聞紙をく

しゃくしゃに丸めて紅葉から感じる色の絵の具を選

んでつけて、叩くように画用紙に色を塗りつけてい

くと、まさに紅葉が広がっていくのです。このよう

に、初めて経験する技法を仕掛けとして取り入れな

がら、このような作品になっていきます。同じ技法

を使いますが、本当にそれぞれ違ったものができて

きます。

　11 月。これは私が作ったプログラムですが、「水

面の揺らぎを描く」ということで、地球の子の皆さ

んは手が震える状況があるので、デーサービスの

責任者の中川さんも「手が震えるのは得意ですよ

ね！？」みたいに笑いを誘いながら、震える揺らぎ

の水面を描いていきました。そして、揺らぎを線描

していくだけでなくて、水面に映り込む色を入れ思

いがけない水の表情につくりかえていく。そういう

プログラムになっています。

　12 月は「立山連峰の初日の出」です。立山連峰

から日が昇る、新しい年をどんな風に迎えようかと

いう気持ちも重ね合わせて表現するプログラムにな

ります。

　ということで毎月実施してきたプログラムを見て

いただきましたが、こんな風にプログラムひとつひ

とつを共にいる場所で制作しながら、こういった作

品をつくっていく経験を通して〈いきいき感〉を高

めていこうという取り組みをしてきました。

　	「臨床美術における意味生成ケア」についてとい

うことでお話します。臨床美術のセッションの時間

の意義をどう捉えていますかといった場合、これは

臨床美術士としての私の考え方ということになりま

すが、意味生成ケアであると捉えています。では意

味生成ケアとは何かというと、最初に臨床美術の３

つの視点を示しましたが、１つは他者との関わりの

中で、もう１つは今日キーワードにしている〈つく

り、つくりかえ、つくる〉というプロセスの中で、

この２つの中を通して、自己のかけがえのなさ、自

己肯定感、そういったものを深めていくこと、と捉

えています。昨年３月に初めて臨床美術に取り組ん

だ「満開の桜の大木」の時には、自分は絵が苦手だ

とかやりたくないという方もいらしたと思いますけ

れども、同じデイサービスでみんなでいろんなプロ
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グラムを取り組む中で、どんな気持ちが高まってき

ているか、データとして検証した部分についてもこ

の後、見て頂きたいと思っています。	

　〈つくり、つくりかえ、つくる〉プロセスってど

ういうことかということを先ほどの具体的なプログ

ラムでも少しお話しましたが、改めて簡単なワーク

ショップログラムで紹介したいと思います。

　皆さん自分の手元で一緒に描くつもりで見て頂き

たいんですけれども、まずオイルパステルがあって、

長細い画用紙が配られたとしてください。私の方で、

その画用紙の隅っこにお好きな色のパステルでぐる

ぐるっと点を膨らませるように描き、それを指でこ

すって伸ばしてくださいと言ったとします。このよ

うになりますよね。このように皆さんがなった時の、

これが「つくり」です。このプログラムは簡単なワー

クショップ用のプログラムなので、これだけで最初

の「つくり」になります。

　これをつくりかえる。この後好きにしてください

と言っても、なかなか普段、絵を描かないという生

活の中では、これでどうすりゃいいのという話にな

りますので、臨床美術士が次のように提案します。

このスライドが「つくりかえ」の場面です。パステ

ルで点を打って指で擦って伸ばした時に、かすれの

グラデーションが綺麗なんですよね。そういったこ

とを綺麗ですよねということで共有した後に、伸ば

した先にまた点を打って、また伸ばしてまた点を

打って伸ばしていくと細長い画用紙の向こう側まで

行けますよね。ちょっとやってみましょうっていう

ことでやってもらうと、ただ１点を打って伸ばした

という「つくり」の行為から、こういう風に向こう

岸までいろんな色を選びながら伸ばしていくという

「つくりかえ」の行為の場面に展開します。こうし

たことがプログラムの仕組みになっています。

	この「つくりかえ」の場面で臨床美術士の提案を

楽しみ、じゃあ、この後どうなりますかといったら、

みんな分からない状態ですが、そういう「つくりか

え」に没頭しています。

		この後、色を伸ばした画面で、スライドのように

点を打ってみたり線を入れてみたり、さらに指で

擦ってみたりして、自分にとっての綺麗を感じなが

ら作品にしてみましょうってことで、〈つくり、つ

くりかえ、つくる〉というプロセスを皆さんが生き

ることができる。このようにある程度、流れを示し

ながら、その中でその方の感じ方をフルに発揮して

いただくというのが〈つくり、つくりかえ、つくる〉

という意味生成ケアプログラムの仕組みの成り立ち

になります。
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　もう1度整理すると、こういうことです。〈つくり、

つくりかえ、つくる〉プログラムの仕組みの成り立

ちです。講演テーマに〈今 -ここ〉と掲げていますが、

〈今 - ここ〉というこの一時一時を私たちは生きて

いくわけです。ちょっとやってみてくださいって、

〈ここ〉をやってる時には、次の〈ここ〉は未来な

わけですよ。まだやってきていない未知。なので〈今

- ここ〉をみんなで楽しみながら、じゃあ次こうし

ましょうって「つくりかえ」の場面を示して、それ

も常に新鮮なことを提案しながら進んでいく。この

プロセスが〈つくり、つくりかえ、つくる〉。約 90

分のセッションであれば作品になって、みんなで鑑

賞会ってことになります。けれども、これ人生に置

き換えれば、この〈つくり、つくりかえ、つくる〉

という時間の過ごし方、あるいは自分づくりがエン

ドレスに続いていくわけです。なのでここに示した

図では、その都度の〈今 - ここ〉に「今 - ここ〈私〉」

と書きました。「今 - ここ〈私〉」が、過去 - 現在 -

未来にいて、これがエンドレスに繰り返されて私た

ちは生きていくということになります。

　そういった時の〈私〉の行為の行き詰まり、ある

いは人生の行き詰まりみたいなことにおいて、常に

〈つくり、つくりかえ、つくる〉アートのように、次々

とその意味を開いていく、というのがこの〈つくり、

つくりかえ、つくる〉ことによる意味生成ケアの姿

だと考えています。

　こうした仕組みの成り立ちによって、脳が活性化

していくわけですが、脳の活性化に伴う〈いきいき

感〉の高まりついてお話を進めていきます。意味生

成ケアの３つの視点は、「他者との関わり」、「〈つく

り、つくりかえ、つくる〉プロセス」、そして、そ

のことによって「自己のかけがえなさを深めていく」

ということで成り立っています。それらをそのまま

〈いきいき感〉を構成する〈場〉の３つの因子と捉

えてみました。

　これを検証すべくアンケートによって追跡してみ

た結果をご紹介します。この３つの視点で〈生き生

き感〉の高まり、高揚する気持ちを見える化したい

と思います。

　私がこの〈場〉を生きていく時に、１つは「新し

いことへ挑戦する」、臨床美術はアートプログラム

ですが、「新しいことへ挑戦する」というベクトル

と捉えていただければいいです。もう一方は「他者

との関わり」というベクトルがある。これらのベク

トルが合成された対角線上のこのベクトルが「満足

度、いきいき感」になる。臨床美術のセッションを

通して皆さんが笑顔になる、笑顔が〈いきいき感〉

を物語っているでしょうと言うことはたやすいので

すが、では〈いきいき感〉とはどういうものかと捉



－ 12 －

えた時に、私はこの３つ、「新しいことへの挑戦」

のベクトルと「他者との関わり」のベクトルの中で

自己肯定感が培われていくような、そういった〈場〉

で生成している気分の高まりと捉えています。

　〈いきいき感〉の高揚と	QOL	ということについ

てです。私自身が闘病生活を送っていく中でクオリ

ティ・オブ・ライフということは非常に切実な問題

です。自身の治療のことを考えた時に、この視点は

私の人生の中でも欠くことができないことになって

います。生活の質と訳すことがあります。治療や療

養生活を送る患者さんの肉体的、精神的、社会的、

経済的、全てを含めた生活の質を意味します。病気

による症状や治療の副作用などによって、患者さん

は治療前と同じようには生活できなくなることがあ

ります。	QOL	はこのような変化の中で患者さんが

自分らしく納得のいく生活の質の維持を目指すとい

う考え方です。治療法を選ぶときには治療効果だけ

でなく	QOL	を保てるかどうかを考慮していくこと

も大切です。がん情報サービスの用語集を参考にし

ました。

　私も自分の治療の方針を決める時に、こういうこ

とだったんだろうと思いつつ、でも実際には、治療

ができるかできないかということであって、要は治

療の中で精神的なものはあと回しになりますよね、

切迫していますから。そういった状況の中では、よ

くなるのかならないのかということが、極めてギリ

ギリのところで治療の選択の基準になっていたと思

います。

　そういった状況と臨床美術とは全く離れてしまっ

ているわけです。だから切迫すればするほど、臨床

美術なんかやってる場合じゃないでしょというの

があるんじゃないかなと思うんです。でもあえて

QOL のことも出しながら、いやそうじゃない、切

迫すればするほど、明日のことが心配でしようがな

い人ほど臨床美術は必要じゃないかというのが、私

の、自分自身の今の生活も踏まえた思いです。

　臨床倫理学者の清水哲郎先生の	QOL	に関わった

次の文献の引用をしたいと思います。

　「できるだけ〈できる〉ことを広げようと医療や

福祉は活動する。しかし、できることの QOL は多

くの人にとって、やがて衰え、低下していくもので

ある。そこで〈できる〉を取り去ってなお何ができ

るかを問うたところ、〈居ることの肯定〉としての

QOL が現れてきた。それは人々が共にあり、お互

いを肯定するところで成り立つものであった。『一

緒に生きられてよかった』という仲間の評価が、あ

るいは受け容れが、人を支える。」

　あえて臨床美術と	QOL	ということが関わると考

えると、ここまで	QOL　の中で〈できる〉という

ことを取り払っていった時に、何ができるかという、

どういう〈場〉を必要とするかということを考えた

時に、「お互いの肯定」が残ってくるという風に私

も思って、今日、使わせてもらっています。つまり、

〈居ることの肯定〉、臨床美術では臨床美術士同士の

キーワードとして「いてくれてありがとう」がある

のですが、私たちはいろんな現場に行って臨床美術

のセッションを行うのですが、「いてくれてありが

とう」という一つの言葉が臨床美術士のメンタルの

中に大事に位置付いています。このことは、できる

- できないという機能的なことよりも、とにかく存

在論的にここに居合わせているということを喜び合

うという気持ちが大前提になっています。〈居るこ

との肯定〉で、これ臨床美術の中でも難しくて、ど

んどん絵を描かれる現場をやっていると皆さんどん

どん描かれます。そうするといつの間にか臨床美術

士も、「こんな風な作品ができてくるように」とい
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うような自分の思いをかけて作品の機能的なクオリ

ティを上げていこうとしてしまう時があります。で

もそうやって関わられた現場の人たちはだんだん、

まだ居ることができるのにもう自分が居ると迷惑に

なるから参加するのをやめるなんてことにもなるわ

けです。そうすると、〈居ることの肯定〉が残って

いるにも関わらず遠慮して、居ることを諦める状況

がないだろうかという問いを臨床美術士自身も抱か

ないといけないと思います。

　先ほどのベクトルで示した「新しいことへの挑戦

的意欲の因子」を	X	軸に、「他者との関わりにおけ

る貢献因子」を	Y	軸において、黄色（A7	A8	A9）は「他

者との関わり」のマトリックスで３つ質問を埋め込

みました。「新しいことへの挑戦」（B4	B5	B6）の

マトリックスにも質問を３つ埋め込んで、対角線上

のベクトルのマトリックスのところに「満足感」を

聞く質問（C1	C2	C3）の３つを埋め込んで、この

図のように〈いきいき感の自己評価マトリックス〉

を作ってみました。これらをデイサービス地球の子

でも、3 月から定期的に質問して答えて頂いていま

す。次はそのデイサービス地球の子での調査の結果

です。

　〈いきいき感の自己評価マトリックス〉は 9 つの

質問でできてますので、このように外に開いたグラ

フで表しました。この周りに９つの項目があるよう

にしています。そこに各質問の５段階のポイントの

平均値を示しています。これは〈いきいき感〉を調

べていますが、〈いきいき感〉は日々変わります。

上がったり下がったりして行くんだけれども、臨床

美術を取り入れた頃の生活と比べてどうなっていく

のかを見てみます。アンケートは３ヶ月毎に１回、

これまでに 4 回調べました。グラフを見ますと系

列の 1 と 2、青と赤ですが、入り組んでいて単純に

は言えないのですが、どちらかというとグラフの内

側にあります。それから臨床美術に取り組んで半年

以降の系列 3 と系列 4（グレーと黄）が外側に膨ら

んでいる。それぞれの質問をグラフで展開してみる

と、前半に比べると後半の方がすべての項目につい

て膨らんできていると言えます。

　これをどう説明したらいいか色々考えました。一

枚の布を広げます。先ほど見ていただいた〈いきい

き感の自己評価マトリックス〉の図に重ねて考えて

みます。この布はどこかを摘んで持ち上げれば、1

枚のテクストになってますから迫り上り持ち上がっ

てきます。つまり個々の内容がバラバラではないで

す。〈いきいき感〉という主観を問う質問は全部密

接に関わっています。どれかが上がってくることに

よって、全体が上がってくるというイメージを、私

は浮揚力と捉えています。自分で自分を元気にして

いくような浮揚力というのが、人それぞれに備わっ

ているのではないかと思います。一方でデイサービ

ス地球の子のような場所、その場所にも個々の利用

者の浮揚力を下から支えていくような〈場〉の浮揚

力が、あるのだとも考えています。

　さきほどはアンケートに答えた人たちの平均値で

見た時に、どちらかというと後半の方が	膨らんで
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きましたと言いましたが、今度は個別に一人の人、

〈いきいき感〉は最終的には一人ひとりの問題なの

で、個別にみた時にどうなっているかが大切です。

　先ほどの布で示した浮揚力のように、答えた数値

の高さによって浮き上がってきます。4 はかなり高

い。1 番高いのは 5 ですから 4 は非常に高い、高

いところに上がってくる。こちら（横に向かう）が「新

しいことへの挑戦」によって上がってくるラインで

す。こちら（縦に向かう）が「他者との関わり」に

よって上がって来るラインです。対角線が「生活満

足度」として上がってくる。要はどこかが上がれば

引っ張られてくるという考え方です。

　A さんの 2 回目のアンケート結果です。〈いきい

き感〉は全体的に下がりました。このアンケートを

取ってると、結構こういった 2 回目が下がるとい

う傾向があります。1 回目って、なんとなく聞かれ

てなんとなく答えているというのがあるんです。そ

れが 2 回目になると、もう少し具体的な場面を考

えて、一つ一つの回答に真剣味が出てくる。それで、

下がるというのがあるのかと思います。

　3 回目のアンケートの時には、またちょっと上が

りますが、初回ほどではありません。〈いきいき感〉

がまた上がってきています。

　4 回目は１番最初の 1 回目を超えて、最も高く

なっています。これが１番最初のアンケート結果（ス

ライド 22）です。２回目（スライド 23）下がって、

３回目（スライド 24）上がって、４回目（スライ

ド 25）に 1 番高い状態になる。この A さんは〈他

者の関わり〉のところに初回は 2 が 2 つ付いてい

たのですが、両方とも４回目は 3 に変わっていま

す。本人は数字を覚えてるわけではないでしょうか

ら、なんとなく付けてはいると思いますが、こうい

うのを浮揚感、自分の気持ちが浮き上がってきてい

るのだと捉えることができます。またはそういった

ものをある程度、自分でコントロールして、モチベー

ションが下がらないような努力を人はしますね。そ

ういったものを浮揚力と捉えています。



－ 15 －

　M さんについても見てみます。この方は１回目

に対して 2 回目上がり、3 回 4 回とも上がります。

１番最初はこういう状態です。この対角線を成す「満

足度」のところ、いろいろな人のを見ていると、満

足度を落とさないということが、その人の自分を支

えておく最後の砦みたいなところがあります。私が

自分の人生に満足できないとか今に満足できないと

いうようにいってしまうと浮揚している〈いきいき

感〉の布はガサッと落ちてしまうので、ここギリギ

リ 3 ぐらいで留めながら、「新しいことへの挑戦」

とか、「他者との関わり」のところを具体的に意識

して落とすことになるんですね。

　ところで、次これ上がるのですが、

入り組んでるので上がっているようにもみえないの

ですが、どちらもここ（C3）に 5 が出てきています。

一番高得点の 5。これ以上、上がらないので、これ

は上がり続けることは無理なんですけども、まだ 2

もあります。ど真ん中を成す対角線の「個人的な満

足度」のところが屋台骨になっている、自分の人生

の支えになっている。これに引き上げられて周りも

上がってきます。

　最後に全体が上がってくる。この方の場合は 4

回通して少しずつ上がってきています。これは即、

臨床美術の効果というよりも、このデイサービスで

の生活が日々支えになっていて、こういう結果をも

たらしている。〈場〉の浮揚力をデイサービスが持っ

ていることを検証しているのではないかと思いま

す。

　〈今 - ここ〉ということについてお話を進めます。

臨床美術で〈今 - ここ〉で〈つくり、つくりかえ、

つくる〉という風に展開していくわけですが、つま

り〈つくり、つくりかえ、つくる〉のその都度毎の〈今

- ここ〉に、本当に集中する必要があります。そこ

を散漫に流れていっては結局、効果はなかなか出て

こない。本当に集中していく。その集中に関わって、

身体心理学者の山口創先生はこう述べています。
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「『今、ここ』にあるものに集中するためには練習が

必要だ。それには皮膚感覚を鍛えるやり方が最適だ。

皮膚感覚は他の感覚と比べて、リアルにかつ主観的

に捉えやすい。それは視覚や聴覚のように対象の客

観的で物理的な特徴を捉えるのとは異なり、皮膚の

変形を主観的に捉えるからである。また皮膚感覚は

『今、ここ』に存在するものに注意が向かうという

特徴がある。『今、ここ』にあるものにしか触れる

ことができないからだ。視覚や聴覚、嗅覚のように

はるか遠く手の届かないものは、みたり聞いたりで

きても触れることはできないからである。」

　臨床美術は五感を働かせることを極めて大事にし

ています。セッションの中で特に触れることによっ

て、どんな匂いがしますかとか聞いた時に、より匂

いに集中することができる。触れないで匂いだけ嗅

ごうと思っても集中できないです。例えば、りんご

の香りを嗅いでもらいたい時には、まずりんごを手

に持ってもらった時に、集中のスイッチ入ります。

その集中がなされた上で、匂いはどうですかといっ

た時に、本当に匂いに集中できる。つまり、触れる

ことから始まるのではないかと思います。

　〈今 - ここ〉に集中するということについて、〈今

- ここ〉モードと書きましたが、デイサービス地球

の子で利用者さんが、スライドのように制作してい

ます。このように〈今 -ここ〉に〈居る〉わけです。〈今

- ここ〉に〈居る〉この瞬間が〈私〉の今の軸です

が、この時に、次の未来の〈私〉のことは考えない。

それから過去のことも考えない。よく制作している

と、これ失敗した、さっきこんな事しなきゃよかっ

たみたいなこと思ったりします。これも、〈今 -ここ〉

に集中することによって、そういう過去を悔やんだ

り、この先どうしようかと未来に囚われたりしない。

そういった感情が生まれる自分の過去と未来を手放

して、〈今 - ここ〉に没頭していく。その没頭した〈今

- ここ〉が未来をつくっていくという形の制作にな

るようにしていくのが、この〈今 - ここ〉モードを

大事にするというスタイルの成り立ちだと考えてい

ます。

　〈今 - ここ〉モードを自ら深める 5 つのポイント

を整理しました。	

	　昨年、現象学の研究者の榊原哲也先生が、いき

いき研のメンバーの皆さんとデイサービス地球の子

に視察に来られて、その時に、榊原先生が撮られた

写真をお借りしました。

　さすが現象学の先生って思ってよいのか、手を使

うことが苦労な人たちの集まる現場にも関わらず、

この写真を見ると本当に手が生き生きと画面から出

てきていると感じません？私はそう感じて、この画

像を使ってるいるんですけど、全ての方の働かせて

いる手が生きている。何か次々と〈今 - ここ〉をつ

くり出している手だと感じます。

　この〈場〉にみんなが〈居る〉ことで、〈いきい

き感〉がそれぞれ高まるし、この〈場〉に〈いきい

き感〉を浮揚させる浮揚力があるんだと私は思って

います。

　5 つのポイントを整理しますと

１．手・五感で感じる。

　五感で感じるということですが、触れるというこ

とを大切にするということで、手そして五感で感じ

るとしました。

２．頭で考えるより手を動かす。

　手を動かすより頭で考えることが先行すると、こ

の後どうするのかとか上手くいっているとかいない

とか、行為に集中することの妨げになることばかり

考え始めます。とにかく手を動かす。このスライド

場面の状態です。
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３．先のことを考えて上手くやろうと考えない。

　これ大事です。結果を出そうとしない。今を味わ

うということです。

４．失敗したと考えない。

　今を散漫せずに、今、今をつくり続けるというこ

とです。

５．〈他者〉とシェアできたことを言葉にしてとも

に喜ぶ。

	　鑑賞会を最後にしますが、このプロセスを共有

したことが既にシェア、分かち合いです。その分か

ち合いを鑑賞会によって言葉にして共に分かち合

う。

　〈今 - ここ〉に注ぐ芸術的行為を他者と共に生き

る。この〈場〉の中に居ることを歓び合いたいなと

いう、セッションを行う時はその気持ちでいます。

　今の写真を図にすると、こんなふうになります。

このスライドの画像はデイサービスの制作風景です

が、このお二人は隣り合った席に座っておりました。

１つのプログラムを一緒にやっています。集中して

いる時には言葉は少なくなります。その時にそれぞ

れがかけがえのない〈私〉を生きていますので、A

さんも B さんも〈私〉ですが、お互いにお互いは〈他

者〉です。A さんは行為しながら、何か常に〈意味〉

①を感じ、その〈意味〉を〈つくり、つくりかえ、

つくる〉という風に、この時間を生きていきます。

B さんも同じように、B さんの中で生まれる〈意味〉

②を感じて〈つくり、つくりかえ、つくる〉を生き

ています。この〈意味〉①とこの〈意味〉②は同じ

なのかどうか、〈つくり、つくりかえ、つくる〉と

いうプロセスをある程度一緒に歩んでいくプロセス

の中で交流しています。一緒に居るけれど、みんな

好きなところをやっていることになると、なかなか

この〈意味〉の交流は図れないです。ある程度、次

こういう風にやってみましょうかと時々区切りを入

れます。そういう区切りのところで〈意味〉を交流

していって、図のここ、〈あいだ〉に生まれる《意味》

③、これが間主観的に循環する〈意味〉になってい

きます。

　最後に鑑賞会を開いた時に、これ不思議に思うの

ですが本当に共感の気持ちで、お互いの作品を見合

うという〈場〉になります。作品のよさに対して、

何か、そうでもないんじゃないとか比較とか序列と

かそういったものではなくて、お互いにお互いのこ

の１時間半をたたえ合うような気持ちで作品を見合

うことになるのは、制作のプロセス、〈つくり、つ

くりかえ、つくる〉というプロセスの中でこの〈意

味〉①②を互いに循環させているからだと思います。

なので臨床美術のセッションの最後の鑑賞会での臨

床美術士の役割は、この《意味》③は必ずしも言語

化されていませんので、最後に可能な限り言語化し

て、そういうことだったよねみたいな〈意味〉を言

葉に置き換えていく。それがまた次の１か月後の

セッションに繋がっていくと考えています。

　最後のスライドの見出しに、「これから」と書き

ましたが清水哲郎先生は次のように書いているのを

引用させて頂いて、これからの私の抱負も含めた思

いを述べさせていただきます。

「〈今ここにあることへの肯定〉」	

先ほどまで述べてきたことはすべてこれです。〈つ

くり、つくりかえ、つくる〉というそのプロセスを

一緒に生きてきたということへの肯定

「〈私は生きていていいのだ〉という自己肯定が、今

ここにある私たちにとって〈希望〉」であるという

ことです。先ほどの写真でも手が非常に生き生きと

動いている、あの場面をみても、あの現場に居合わ

せた私どもにしてみると、あそこに今日のお話の
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テーマにした〈今 - ここ〉に注ぐ輝きという、そう

いった〈希望〉を見出せるわけです。写真からそう

いうものが見いだせるというのは主観でしかありま

せんが、そういった〈希望〉こそが、

「―私がこれからの生に向かって肯定的に一歩を踏

み出すことができるようにする、前向きな姿勢―の

根源である。闇の中に今瞬いているという自覚こそ

が希望の源である。希望は未来に対してあるのでは

ない－」

　あの場所を一緒に生きたことが、１か月後のセッ

ションを一緒に楽しみにして生きていくことができ

るということにつながっていく。なので昨年 3 月

に「満開の桜の大木」でスタートした臨床美術の活

動ですけれども、最初の 1 回目は、最近の状況に

比べると、今思えばアウェイ感がありました。臨床

美術士として本当に受け入れてもらっているんだろ

うかという気持ちがありましたが、一回一回、共に

生きる時間を過ごさせて頂いて、また次回お会いし

ましょうという前向きな気持ちでつなげていける。

そういう〈希望〉の根源、前向きな姿勢の根源が互

いの〈あいだ〉につくられてきたと思います。

　私にとっては１か月ごとのプログラムですけれど

も、デイサービス地球の子の皆さんにとっては、週

何回もデイサービスに来られて、色々なリハビリと

かトレーニングをされています。その辺の話はこの

後、地球の子の中川さんからデイサービスの様子の

具体的なお話があります。毎月の臨床美術の間には

臨床美術への期待感をさらに高めたり、皆でまたや

ろうという浮揚力、浮揚感を持たせるような日々の

生活があってのことだなということは、毎回セッ

ションをやらせていただくたびに感じています。

　全国に臨床美術士がおりますので、じゃあ自分の

地域にも臨床美術士がいるのかどうか、日本臨床美

術協会に照会していただければ分かりますので、取

り入れていただければいいのですが、臨床美術を取

り入れれば、今日お話したような事例になるかとい

うと 6 割ぐらいはなると私は信じています。ただ

あとの 4 割は、地球の子の日常のデイサービスの

活動が下支えになっていてのことです。臨床美術は

なくたって、そういった生きる〈希望〉で輝かせた

いという中川さんの思いで運営されているわけで

す。あえてその〈希望〉をさらに浮揚させるために、

臨床美術を取り入れたという意味での、相互作用に

よる相乗効果はあると思います。臨床美術だけでと

いうわけにはいかないので、その施設の極めて日常

的な地道な努力が大きなウエイトを占めていると言

えます。

　臨床美術は 20 数年経過する中で、各地で取り入

れられています。富山は私の大学で臨床美術士の養

成をしています。地方は口コミで広げ易いので、具

体的には高岡市、砺波市、氷見市、南砺市、富山市

など行政の支援も頂いて、認知症予防の事業などに

取り入れられてきています。

　なので臨床美術はこれからますますいろんなとこ

ろに広がっていく要素を持っていると、私は思って

取り組んでいます。ますます必要な所に、なんとな

く楽しみたいっていう方は特別な必要感を持ってい

ないので、今日お話してきたように〈今 - ここ〉に

集中して、次の〈今 - ここ〉をって、健康であれば

少し重たい話ですよね。もうちょっと気楽に生きて

いられる時ってありますよね。

　デイサービス地球の子もそうですけれども、自分

の病気が自分の生活にとって、さらにまた負担感

を増すような日々の状況もある中では、〈今 - ここ〉

ということがいかに重要かということを身に沁みて

思っている、または、それを身に沁みて思っている

から、余計に気持ちが萎えてしまう場合もあります

よね。〈希望〉が持てない、そういった方にこそ臨

床美術ということを思います。

　QOL のところでは、だんだんできなくなってい

く時に、あまり臨床美術みたいに何か楽しいとか生

き生きとか、そんなこと言ってる場合じゃないとい

うふうに行きがちなところを逆に、そこから〈今 -

ここ〉を〈つくり、つくりかえ、つくる〉ことをス

タートする。それがなくして何で頑張って生きてい

くの？日々の生活が悩ましく苦しく、そこのところ

が抜け落ちてしまうという意味では、ますます臨床

美術を必要とする現場はあるんだなと思っていま

す。実は 20 数年、臨床美術は普及に務めてきてい

ますが、本当に必要な所に届けていないんじゃない

とかいうのが私の今の認識です。

　作品が廊下にありますからぜひ、ご覧ください。

素敵だな私もやってみたいって来る方たち以上に、

心折れてしまって、何をやってもちょっと・・と思っ

てらっしゃる方の所に届ける必要がある。それから

子どもの現場にも取り入れていきたいです。保育所
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男性　臨床美術について初めて知りましたが今日の

話はデイサービスということでどちらかというと介

護的な印象を受けたのです、私もかつて回復期リハ

ビリ病院に半年ぐらい入院していましてそこでは例

えば病気で著しい身体障害が起きたりとかあるいは

交通事故で病気と関係なく身体障害になってる人と

かが受容の問題があって、鬱になる人もいて、でも

回復期リハビリ病院はあまり心のケアはなくてむし

ろすぐに抗うつ剤を処方されるという感じなんです

が、そういったリハビリ病院に展開されるっていう

なことは考えていらっしゃらないんでしょうか。

北澤　展開できると思います。積極に展開したいと

思います。さっき、なかなか臨床美術が本来必要と

されるべきところに届いていないとお話した通りで

す。まだそこまで届かない。そういう状況だと認識

しています。先日、目が不自由な方のグループが、

私のところに来られて臨床美術を体験されたのです

が、目が見えないってことであればと思い、粘土で

作るプログラムをやって頂きました。現場に合わせ

たプログラムを組み立てていけばできるんじゃない

かなと思いました。ただそう思って対応したんです

けども、実は目が不自由な方、耳に障がいのある方

といろいろな方が混ざっていたのです。そこから学

んだのは、個別の事情に応じようっていう私の思い

自体がある意味、変な思い上がりだったかなって。

実際のセッションでは、目が見えない方のフォロー

を周りの見えている方がしますよね、私は臨床美術

士でプログラムをきちっと言語化して伝えていく、

要は今日、紹介した〈今 - ここ〉に集中する〈つくり、

つくりかえ、つくる〉を五感、すべての感覚に関わ

り提案していくと、お互いに補完しあう関係で、そ

の〈場〉が成り立っていくんだなということを経験

しました。なおかつ、すごいなと思ったのは、補完

しあうということは、目の見えない方は耳が重要な

ので、耳は一般の方以上に鋭敏ですよね。というこ

とはその〈場〉の協同的な五感というのが補完し合っ

ていると同時に、一般の方だけが集まっているとこ

ろよりも、かなり深く感覚的に働いています。それ

をお互いに補完し合っていくので、非常に深いセッ

ションになっていく可能性があるなと。まだたくさ

んやっていないので分かりませんけど、そういった

意味では色々な現場に対応しつつ、未知の経験の現

場であれば臨床美術士がその現場の専門職の方々と

共につくっていく、一緒につくっていくという感覚

でやっていけば必ず成果があると思います。

座長　今日本当にありがとうございました。私は初

めて臨床美術ということばを聞きどういうことがな

されているかを学びました。〈今 - ここ〉そして五

感に訴える、と非常に大事なことをおっしゃってる

という気持ちだけは持ちました。もう少し勉強して

いこうとは思いますが、先生の今日の講演は多くの

人にいろいろヒントを与えてくれるのではないかと

思います。どうもありがとうございます。ますます

頑張ってください。

質疑応答

とかにも取り入れられてきており、元気で楽しく園

生活を送ってくれる子どもたちの創造性の育成にも

寄与すると思いますが、一方、子どもたちの生活環

境も色々ですから、今のうちに心のケアをしながら

大人に成長していってもらわないといけないという

状況にある子どもたちには、なかなか臨床美術が届

いていない。元気な子たちだけにやっている傾向も

なきにしもあらずですので、ますます広がっていく

ように、私も努めていきたいと思います。皆さんに

も今日、知っていただきまして、臨床美術の普及に

ご協力いただければなと思っています。

　ご清聴ありがとうございました
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　5 年後見直しというものを今議論をして頂いてお

りますがまず 5 年後見直しって何？というところ

から簡単に説明したいと思います。

　ご案内だと思いますがいわゆる難病法という法律

ができてスタートしたのが平成27年1月１日です。

今年は平成に換算しますと 32 年ですので既に 5 年

経っています。

スライド 3
　簡単に過去の歴史を振り返ってみますと、難病対

策の経緯ですが、難病対策というのは実は元々スモ

ンという薬害から始まっていまして、薬害であると

いう事は後で分かるわけで、最初は原因不明の病気

ではないかというところから始まっていて、原因不

明なので研究をする中で研究費の中から少し患者さ

んにも負担軽減のための対応させていただくところ

から始まっています。最初は 10 疾患ぐらいから始

まっています。

スライド 4
　それが徐々に拡大して特定疾患治療研究事業とい

う形で、それなりの規模をもって対応していました。

予算事業により実施していたため、とあります。平

成 25 年、新しい補助ができる直前の状況だと思い

ますが 440 億円、それなりの金額であるのですが、

予算事業によって実施していたため、とはどういう

ことかといいますと、法律上何の位置づけもなくて

通知でやってましたということなんですが、通知で

やると何が問題かですが、予算の範囲内で国はお金

を出しますという仕組みでした。一応そのルールと

しては国と県で半分ずつ負担するということです

が、国はあくまで 440 億円という予算があります。

国の予算というのは今年この件でお金を使える最大

限がこれだけですよということなので 440 億円を

超えてお金は出さないという仕組みだったというこ

とです。そうしますと、1335 億円お金がかかって

いたのですが、国はこれだけしか出しませんので残

りは都道府県が負担する、これを超過負担と呼んで

おりまして、自治体も財政は非常に厳しい中で、当

然おかしいんじゃないかという話になるわけです。

　実は元々 10 ぐらいの疾患で始まっていたものも

医学が進歩する中で、同じような希少で原因不明で

長期の療養が必要な疾患が他にもあるじゃないかと

いうことで、疾患の数が拡大していきます。ですが、

お金がないということもあると思いますが、56 疾

患に限定をされていたということになります。要す

るに似たような状況にある疾患の中でも、医療費助

成の対象になるものとならないものがあったという

ことです。

　まとめて言いますと都道府県に大幅な超過負担が

生じていて且つ疾病間の不公平が生じていたという

大きな問題を抱えていたのが昔の特定疾患治療研究

事業の中の医療費助成でした。

スライド 5
　赤いのが全体の経費で緑が国庫補助です。平成

12 年度頃ですとだいたい半分近く出せていたので

すが、全体の金額が伸びる中で国の負担できる予算

はあまり捗々しく伸びていかなかったので、これを

半分にすると 1335 億円は 670 億円くらいですね、

そうすると 228 億円は都道府県が持ち出しをして

いた状況でした。

　これが難病法ができるまでの簡単な経緯です。

スライド 6
	様々な課題がある中で、社会保障・税一体改革の

議論の場において審議が行われた、とありますが、

社会保障・税一体改革というのはご案内の通り消費

税を上げて財源を確保して社会保障を充実させると

いうことですが、一言で言えば国が予算を確保出来

ずにいたので都道府県で超過負担が生じていたとこ

ろを消費税の財源も使ってしっかりやっていこうと

厚生労働省健康局難病対策課　課長

難病法等の施行 5 年後見直しに関する検討状況ついて
　　～地域共生社会に向けた議論を中心に

竹林　経治

　	特別報告

スライドは 35 ページから掲載
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いう流れになったということです。

　消費税増収分を活用して対象疾患の拡大や都道府

県の超過負担の解消を図るべきであると、書いてあ

ります。ただし、社会保障給付の制度として位置づ

ける以上公平性の観点を欠くことはできず、対象者

の認定基準の見直しや類似の制度との均衡を考慮し

た自己負担の見直しなどについても併せて検討する

ことが必要と。何を持って公平性を考えるかはなか

なか難しい問題ですが、誤解を恐れずに分かりやす

くいうと、元々は 56 という極めて限られた疾患に

ついて予算の範囲内で、いろんな疾患がある中であ

る意味特別扱いをしてきた所を、同じような疾患

については同じように医療費助成の対象にします

よと。当然財政的なものもありますので、今、333

疾病が医療費助成の対象になっているわけですが、

難病指定を受けるためのいろんな基準があってかな

り似たような状況じゃないかという病気であっても

指定を受けられないものもある。指定を受けられな

い病気との兼ね合いでいえば特別扱いをうける形に

はなるので、難病なんで多くの方が長期の療養が必

要で厳しい状況だと思うのですが、中には軽症の方

もおられますので症状が軽い方まで助成の対象にす

るのかという話は出てきます。それなりの重症の方

を対象にしないと、医療費助成の対象に全くならな

いような疾患の患者さんで苦しんでおられる方との

兼ね合いというのはやはり気にはなる。

　そういったことで様々な自己負担を見直したり重

症度基準というものを入れるといったことは仕方の

ない流れとしてあったのかというところです。

　平成 26 年 5 月 23 日に難病法が成立をしており

ます。これはいわゆる大人の難病対策ですが、かな

り似たような仕組みとして小児慢性の仕組みもあり

ますが、小児慢性の方は児童福祉法という法律を改

正して新しい仕組みとして、平成 27 年 1 月 1 日に

スタートしましたから新しい仕組みに衣替えをして

からやはり 5 年以上実は経っているわけです。

スライド 8
　制度改正前と制度改正後の医療費助成の仕組みが

どう変わったかです。333疾病が対象疾病になって、

対象が拡大しました。

　対象者のところで、重症度基準というものが今は

すべての疾病について導入されています。以前は実

は56疾病中12疾病についてのみ重症度基準があっ

た、つまり残りの 44 についてはその病気であると

いうだけで医療費助成の対象になっていたというこ

とです。そういうわけでその 44 の疾病の方を中心

に今まで受けられていた人が受けられなくなってい

るというのは間違いなくあるということです。3 年

間の経過措置はありましたが、5 年間経っています

のでこの経過措置は既に切れています。ただ疾病数

が拡大をしており疾病の間の公平性というものはず

いぶん高まったということにはなるのかと思ってお

ります。

　実は 5 年後見直しといってもいろんな論点があ

りまして、この研究会自体は主に難病相談支援セン

ターで働いておられる方を対象にした研修会的な意

味合いを持っていると私は理解しておりますのでそ

ちらの話に焦点を絞ってお話をする予定なので、あ

まり医療費助成そのものの仕組みの議論について細

かくご説明できないですが、当然この重症度基準と

いうものについても元は 44 疾病についてはなかっ

たわけですから元に戻すべきだというご意見もござ

いましたし、疾病の間で本当に平等なんですか？と

いう話がありまして、これはなかなか難しいテーマ

です。というのは 333 の疾病が多分 15 とか、分

け方によると思いますがいろんな類型に分けられる

わけで神経の疾病もあれば内分泌系の疾病もあると

いう中で、全く違う疾病の間で基準を揃えるのは難

しいというか、ほぼ不可能に近いといってもいいぐ

らいの話だと思うのですが、例えば似たような疾病

の間であまりにも不整合なものがもしあるとすれば

それは是正すべきではないかという話がありまし

て、それはおいおい厚生労働省の中で専門家のご意

見を聞きながらなるべく揃えていくいう形にはなり

ますが、ちなみに 5 年後見直しの議論の中ではそ

んな話もございました。

スライド 9
　元々 56 疾病あったものが 333 疾病に拡大して

きました。最初の 2 年間くらいでそれまで本来医

療費助成の対象にすべきであるのになってなかった

ものの取り組みはほぼやらせていただいたというと

ころで、ペースはだいぶ鈍っておりますが今後とも

医学の進歩があると思います。その中で診断基準が

確立したとか長期の療養が必要だということがエビ

デンスを持って証明できるに至ったものなどについ

ては順次医療費助成の対象にしていくということで
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すので、この 333 疾病で終わりというつもりは全

くありませんがそこは医学的な議論を踏まえてこれ

から考えていくことかと思います。

スライド 10
　こちらが小児慢性の対象疾病です。元々小児の方

が数が多いです。難病法の方は希少性という要件が

かかっています。ものすごく数がたくさんおられる

病気の方はある意味民間製薬会社もその薬が、有り

体にいえばよく売れるだろうということで薬の開発

も民間ベースである程度期待できるのに対して希少

疾病はなかなかそういう面が難しいので公的なサ

ポートを手厚くするという発想ですが、小児の方は

もちろん治療研究を促進するという観点もあります

が、子どもの健全育成という発想でもともとやって

おりますので対象疾病も、難病指定の方がハードル

が高いということで元々 56 疾病に対して、小児慢

性は 514 疾病というものでは合ったのですが、こ

ちらの方も元々は少なくとも国が半分負担すること

が法律上の義務だという形にはなっていなかったわ

けです。今は法律上の義務なわけなので、そういう

意味では疾病を平等に取り扱うだけの制度的な環境

が整備されたということです。今は762疾病になっ

ております。

スライド 11
　これは指定難病がまだ 330 疾病の時代でちょっ

と古いですが、330 疾病の中の 210 の疾病ですが、

医療費助成を受けてる方、受給者証所持者ですので

これ以外に患者さんがいないという意味ではありま

せんが、100 人以下しか医療費助成を受けていな

いような本当の希少疾病が大宗を占めています。世

の中の人にとってみるとこれらの病気の患者さんに

出会う機会はほととんどないような、理解がされに

くいような状況があることをお示しするためにこの

スライドを一応お見せします。

スライド 12
　今の難病法の概要です。国が 1/2 を負担するこ

とが非常に大きいわけですが、先の予算でやってい

た時の 1/2 の負担では 440 億円という予算があっ

てそれを越えたらお金出しませんという話でした

が、今は何が何でも国が 1/2 を負担しないといけ

ないと法律に書いてあります。今毎年の国の予算

が 1000 億円ぐらいあるのですが、例えば急に難病

の患者さんが増えて 1200 億円払わなきゃいけない

時に 1000 億円しか予算がなかったらどうなるか

というと、その時点では 1000 億円は上限なので、

1000 億円しか出せませんが、法律上 1200 億円を

出す義務がかかるので、国は予算を修正する、補正

予算を組んででもそのお金を出さなきゃいけない形

になっていますので、そこが大きく違います。

　この法律は医療費助成のためだけのものではあり

ません。研究の推進、療養生活環境整備事業の実施

についても法律上しっかりと位置づけました。難病

患者さんが抱えておられる生活上の困難を少しでも

和らげる、お支えするための事業が必要だというこ

とで、難病相談支援センターは私の記憶の限りでは

平成 15 年ぐらいから国の通知をベースにやってい

ただいているという理解ですが、これも法律上の位

置づけを置いたということです。ただ実施「できる」

と書いていますので、今は都道府県と政令指定都市、

計算上は 47 都道府県と政令指定都市が確かに 20

あるはずなので 67 の自治体がセンターを設置でき

る、実施できるということなのですが、一部まだ設

置できていない自治体があります。都道府県は全部

ありますので政令市の中の一部がまだ設置していな

いということですが、法律上位置づけを置くことで

しっかり自治体が取り組まざるを得ないような状況

にはなるだろうということで今後の展開に期待をし

たいところです。

　最後に 5 年後見直しの意味ということですが、

この法律は、法律としては新法としてスタートして

おります。こういう新しい法律ができる時というの

はだいたい 5 年ぐらい経ったら状況を見て必要が

あったら見直しましょうという検討規定がつくのが

相場みたいな話ですが、これは普通の法律よりも

厳格に書いてありまして、普通は 5 年を目途とし

てと書くものですが、これは 5 年以内を目途とし

て、となっています。もう 5 年経ってるじゃない

かと怒られそうですが、この 5 年後見直しの議論

は昨年の 5 月からスタートさせていただいていて、

ちょっと時間がかかってはいますが既に見直しのプ

ロセスに入っているところです。

スライド 13
　ちなみに児童福祉法の方も同じようにスタートし

ておりますのでこちらも 5 年以内を目途としてと

いうことで見直しの検討規定がついています。

スライド 14
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　これがこれまでの 5 年後見直しの経緯ですが、

2019 年に合同委員会の議論とありますが、この合

同委員会とは、二つの審議会の合同委員会というこ

とでして、小児慢性の仕組みと難病の仕組みはもと

もとは別の仕組みで、今でも別の仕組みですが、厚

生労働省の組織についていうと、昔は小児慢性は母

子保健課でやっていて、難病の方は疾病対策課で

やっていたのですが、この新しい仕組みがスタート

する時に少なくとも厚生労働省の課としては難病対

策課を新しく作って一元的にやりましょうという形

になっているのですが、審議会の方は分かれたまま

なので、合同委員会という形で 5 月から 6 月の終

わりまでかけてご議論頂きまして、まず論点整理と

いうことをやっていただき、その後、昨年の 8 月

からワーキンググループを二つ立ち上げて、研究・

医療、こちらの方が医療費助成を中心に考える方で

あと地域共生、こちらが難病相談支援センターどう

あるべきか、そこにおける就労支援どうあるべきか

とか、小児慢性でいえば小児慢性の自立支援事業ど

うあるべきか、こういった医療そのものでない部分

を考えるワーキングということで、それぞれ 5 回

ずつ議論いただきまして、実際審議いただいたのは

12 月ですがその後文言の修正や様々な細かい最後

の調整をさせて頂いて、地域共生の方は 1 月 22 日

に世の中には出す、とりあえずのワーキングの取り

まとめということでは公表させていただいていると

ころです。

　ただ、これで終わりってことではなくて、今度ま

たこの親委員会というか合同委員会にもう一度この

議論の成果を戻して、さらにご議論をいただいて、

今のところいつとはなかなか申し上げられません

が、この春の間には取りまとめをしたいと思いなが

ら進めさせて頂いてるところです。ちなみに一昨日

の 1 月 31 日に再開後の第 1 回の合同委員会を開催

させて頂いておりますが、その状況は後で簡単に触

れたいと思います。

スライド 15
　これが全体の中身というか項目ですが、今日はこ

ちらの地域共生ワーキングのセンターの話、地域協

議会、あと就労支援、このあたりに絞ってお話をし

たいと思います。

　私は昨年の 7 月に難病対策課長にならせていた

だいたのですが、	その前もいろんな雑多な仕事して

おりましてちなみにその前は生活衛生課長というこ

とで、理容・美容、旅館とかビルクリーニングなど

の担当課長でした。したがって難病の相談支援につ

いてみなさんよりくわしいわけはないのですが、一

応その議論の場にはおりましたので自分なりにこの

お話は重要だなとか心に残った部分を皆さんにご紹

介をするということで話をさせていただければと

思っております。

　ただし、今後の合同委員会の議論の中心は医療費

助成の対象とならない患者の登録の話になっていく

ので、本題に入る前に少しこの話をします。

　要は医療費助成の申請をしても重症度基準の問題

で医療費助成の対象にならないと、行政から何も、

あなたはこの病気の患者ですよという証明書が出る

わけではないので、患者さんにとってみると行政と

の関係が何もなくなるような不安感とか、福祉サー

ビスを使うにも私はこの難病の患者ですというのを

証明する書類がなかったりしていろいろやりづらい

みたいな話があります。そういった部分を解消する

ために医療費助成の対象にならなくても何らかの証

明書的なものを出す仕組みを考えたらどうかといっ

た話があります。また、これも確実にできるとまで

お約束できませんが症状に波がある方の場合に軽症

だったので医療費助成がもらえなかった方が急激に

悪化した状況の中で、医療費助成は今は申請主義な

ので申請した日からしか医療費助成の対象にならな

いのですが、急激に重症化する中で窓口に行って申

請なんかできませんので、1 番医療費が必要なとこ

ろで実は申請にいけないから医療費助成がでないの

でそこのところをなんとかしてほしい、みたいな話

があるわけです。今の話と先ほどの証明書の話を少

し絡ませて、例えばですが、今そんな風に議論が収

束しているわけじゃないのですが、もともと軽症者

として登録いただくと診断書を見ればいつから重篤

な状況になったかわかるのではないかということで

申請時より少し遡って助成の対象としてはどうかと

いう議論もあります。

　根本論としてなぜそういうことが必要かという

と、今は医療費助成の対象者の方が基本的にその

データを出してくださってそれをデータベースにし

てるのですが、それだと重い方のデータしか集まら

ないので、研究を進めるという観点どうなの？とい

う話がありまして、軽症者の方からまずデータを出
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してもらう。それに対して登録証みたいな書類を出

す。そのことによって福祉サービスを受けやすくな

るし、もしかしたら遡りということで将来悪化した

時に医療費助成の面で有利に取り扱われるかもしれ

ない、そんな期待があるのでこれから議論していく

というところです。ちなみにということでご紹介さ

せていただきました。

スライド 16
　この辺からが地域共生ワーキングでどういうとり

まとめをしたかという話です。

　基本的な考え方というところから入っております

が、特にこれは難病相談支援センターの役割を意識

しての書き方ですが、地域における関係者の一層の

関係強化を図っていくことが重要。改めて連携をし

て支えていくことの重要性が基本的な考え方という

ところで整理されているところです。

	　３つめのポツのところで医療費助成の対象とな

らない患者の登録の仕組みも引き続き検討すべきと

なっております。

スライド 17
　ここから、センターについてどんな議論がなされ

てきたかです。

スライド 18
　そのまえに、釈迦に説法みたいな話なので細かく

は申し上げませんが、今の難病相談支援センターの

法令上の位置付けということでございまして、先ほ

ど法律にちゃんと位置づけられましたという話をし

ましたが、この難病法の 28 条で、この条文自体に

はセンターという用語は出てこないで次の条に出て

きますが、ここに書いてあるような機能を果たすも

のとして事業を行うことができる、という形で規定

されています。法律に規定が置かれる事は非常に重

要だということは重ねて申し上げたいと思います。

スライド 19
　ただ法律にあまり細かいことは書いてませんの

で、実際上は通知でいろいろ書いてあるわけですが、

センターの関係の方であれば中身について十分ご案

内だと思いますが、もともとこの通知の中にも当然

相談支援をするということの中に医療機関をはじめ

とする地域の関係機関と連携した支援対策を一層推

進するものとする。都道府県とか指定都市に一個し

かないセンターなのて、それだけで全てを解決する

のは土台無理だということが元々あるわけでして、

そうすると連携をして取り組んで下さいというのが

入ってるわけです。	

スライド 20
　それを絵柄にするとこんな形になるわけですが、

ここにセンターがありまして患者さんがここにおら

れて相談をして支援するんですが、地域にいろんな

サービス資源があるので連携しましょうということ

にもともとなってる訳ですので、ある意味それが再

確認されたというものではあるのですが改めて大き

な期待が示されているというところだと思います。

スライド 21
　これは合同委員会とかワーキングに出させていた

だいている資料で、あくまでご参考までにというこ

とですが、そうはいってもセンターは何をすべきな

のかとか、多分皆さん悩みながらされているのかな

と拝察する次第ですが、ちなみに運営形態一つとっ

ても、医療機関に委託したりとか自治体が直接やっ

たりとかその他患者団体に委託させていただいたと

かいろんなパターンがあります。なので本当に細か

く言えば結構各センターでやってることはいろいろ

なのかなと思いますが、これ全部数字を足しますと、

自治体の数を足しますと、56 自治体ということで

すので、ただ７市は政令市と都道府県が共同設置、

6 市が設置なしとなっております。どの政令市にセ

ンターがないかここでは申し上げませんがこれを丹

念に見ていくとどこがセンターを設置していないか

は分かるようになっています。

スライド 22
　今までのワーキングの中での発言を私が勝手に

ピックアップしてご紹介をしていくわけですが、ま

ずセンターのそもそもの役割について、このご発言

はとある都道府県のセンターを実際やっておられる

方のご発言ですが、「その県のセンターが立ち上が

るのが遅かったので、センターがどういう役割を

持って何をすべきだろうということについて私自身

も本当に白紙のような状態で他の県で何をやってる

のかとかそういう事をずっと思っていました。」ま

さに手探り状態ということでして、ただそれを私の

方で非難するような立場にはございません。きっと

どこも多かれ少なかれこんなが面があるのだろうと

思っております。考えてみますと、センターができ

た平成 15 年からそれなりの時間が経ってます。世

の中自体も変わってきまして、当時もインターネッ
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トもあったと思いますが、当時以上に今ネットで色

んな情報が氾濫しているという中で、センターはど

ういう役目を果たさなきゃいけないのかということ

も変わっていかざるを得ないというものだと思って

います。ちょっと突き放した言いかたに聞こえるか

もしれませんが、やはり各センターで患者さんに

日々寄り添っていただく中でなにをやったらいいん

だろうみたいな事を毎日考えていただくその積み重

ねで、そのことによって時代に応じた機能が果たさ

れるようになっていく、そういう状態に繋がってい

くのかなと思います。心苦しくもあるのですがセン

ターの仕事ってそういうものかなと思います。ちな

みに我々役所の仕事も基本同じでして、毎日悩みな

がら仕事させて頂いてるという点では同じです。

スライド 23-24
　次の 2 ページもあくまでご参考で、これまでの

合同委員会などでご発言をいただくために来ていた

だいたセンターの特徴をいくつか類型化して比較が

できるようにしています。そんなに大きく異なるわ

けではないと思いますが細かく見ていくといろいろ

違います。国の方としてもどういうセンターでどん

なことやってるとか良い取り組み、好事例を評価す

ることは引き続きやっていきたいと思っています。

スライド 25
　次にセンターの利用状況、これはうちの課で調べ

させていただいた調査結果ですが、「相談したこと

がある」がだいたい 2 割ぐらいで、「知っているけ

ども相談したことがない」が 4 割、「知らない」4

割ということです。全国に 60 箇所ぐらいしかない

センターに皆がきたら正直大変なことになるという

のもありますので、全員が使ったことがあるという

答えを期待していたわけではないですが、「知らな

い」4 割みたいなのはどうなんだろうという話は議

論の中でもありました。

スライド 26
　満足度ですがこちらの方は「大変満足」と「満

足」を合わせますと約 8 割の人が満足ということ

ですので、皆様の日頃の仕事ぶりが評価されている

ものだと思いますけれども、2 割不満だというとこ

ろを見ていかないといけないわけでして、こんな形

になってます。

スライド 27

　1 番多かったのは「専門的知識スキルのある人に

対応してもらえなかったから」。難病相談支援セン

ターは名称に、「難病」とついてるわけなので、難

病の専門の機関なんですよ。なんですけどこんなご

意見が、ごく一部だと思いますが、ありますよと。

これは専門的な知識とかスキルに対する期待がすご

く高いということを表してるんだろうなと解釈をし

ております。

スライド 28
　取りまとめの文章の中に書いてあることですが、

難病相談支援センターについてはやはり連携だとい

うことでして、ニーズが多様なのでセンターが単独

ですべての課題を解決することを目指すのは現実的

ではないので、関係機関の間をむすびつなぐ役割を

担い、円滑に適切な支援に繋げていくことを目指す

べきである。となっているのですが、じゃあいった

い、つなぐってなんなの？みたいなところはあるん

だと思います。なかなか難しい話だと思います。元々

連携するということになってるのですが、その連携

がなかなか難しく、悩んでおられる方がたくさんい

るんだろうと思いますし、正直悩みが完全に解消さ

れる日がくるともあまり思えないですけれども、私

自身がつなぐことはこういうことだと自分では説明

できないので、いくつか委員の先生方のご発言をご

紹介いたします。

スライド 29
　1 つ目ですが、取りまとめの文章にも反映されて

ますが、「県あるいは指定都市に一個しかないわけ

なので、センターの方自身スーパーマンになれない

でしょうし、地域とどう連携をとっていくのかとい

うことが一つの大事な機能なのかなと思っていま

す」とのコメント。

　2 つ目は長崎県の部長の話ですが、これもそらそ

うかって話ですが、「相談の経路については、県一

箇所設置という形もございましてほぼ電話相談と

なっております。面接の場合はより丁寧に細かくで

きますが、離島とか遠くに住んでる人もいるので電

話対応になっている状況でございます。」との御発

言。

　しょうがないと思うんですよね、県に一箇所しか

なくて、電話相談だけですごく大変なんだろうなと

思います。

　つなぐっていうことの意味をどう考えるかという

ことだと思いますが、3 つめの御発言は「つなぐと
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いうだけの役割でもない、もう少し現実的な支援も

あると思います。」とのこと。

スライド 30
　つなぐって、「あとはよろしく」みたいな話だと

すると、繋がれた方は「えーっ？」てなりうるわけ

でして、そのあたりをどう考えるかというところも

あると思いますか、これはいいお話だなと思って聞

いていたので紹介をさせていただきます。

　これをおっしゃった方は難病の専門家ではないの

ですが障害者の方を中心に就労支援をされておられ

る方で、その方が働いておられる地域の障害者の自

立支援の協議会に深くコミットされてる方が、その

県の自立支援協議会として大事にしてることとして

この「4 ない主義」についておっしゃいました。

　そのうち 2 つを紹介しますと

　「抱え込まない。」自分達だけで抱え込まずにみん

なでやっていく。スーパーマンじゃないので。抱え

込もうと思っても抱え込めないと思いますが、とに

かく抱え込まない。

　「押し付けない。」というのもありまして、自分の

ところで受けたものをどっかの機関がやってくれる

ではなくて、みんなでやっていく。

　状況次第だとは思うのですが、あとはよろしくと

いうだけじゃダメなんだよねということをおっしゃ

りたかったのかなと思いましたので、私もそうかな

と思いますのでご紹介させていただきました。

スライド 31
　取りまとめの中身ですが、では一体どんな風にと

いうことですが、このスライドには異なる 2 つの

要素が書いてありまして 1 つは先ほど話を申し上

げました専門性というものをどう考えるかというこ

とがこの辺り、2 つ目のポツの前半部分に書いてい

て、1 つ目のポツと 2 つ目のポツの後半の部分は質

の向上すなわちスキルとか支援の質をどう上げてい

くかが書いてあって 2 つの異なる要素がこの 1 枚

のスライドの中に入っていますが、まず一つ専門性

という部分についてですが、都道府県、指定都市に

一箇所の設置であることを考えると専門性が求めら

れる相談事項、あるいはピアサポーターの養成と

いった、保健所では対応が難しい分野について役割

を果たすことが求められるのはないかというご指摘

があったというところに着目して次のスライドをご

覧いただきますと、

スライド 32
　これはとある県の保健所の保健師さんにも参加頂

いてましたのでその方のお話です。

　「県に一箇所ということなので専門性の高い相談

とか保健所単位では人が集まらない希少な疾患の講

演会とか交流会していただけると良いなと思ってい

る。」という話がございます。

　保健所さんは何に困ってるかっていうことで、こ

れが本当に全国の保健所の状況を表してるかどうか

私も分かりませんが、「難病の方の数が少ないとい

うこともあり、難病に関することがわからないため

に支援に行き詰まったり困難を抱えることが多いの

で、そういったところでセンターから助言・指導い

ただけるといいなと日々感じています。」というこ

とです。

　難病相談支援センターは、その名称に「難病」と

ついてるので専門家のはずだ、難病に詳しいはずだ

という期待があるということだと思います。保健所

は難病相談支援センターより数は圧倒的に多いで

す。全国に 500 箇所ぐらい、ネットで調べた限り

ですが保健所で働いている保健師さんは 6000 人か

ら 7000 人おられます。難病相談支援センターに比

べると数は圧倒的に多いわけですが、難病の仕事だ

けやってるわけではなく、色んな仕事の中に難病の

関係の仕事もあるというところが違いだと思いま

す。「一方保健所の方は相談のほとんどが自宅へ訪

問させて頂いて継続して相談できることが特徴かと

思っている。」という発言もありました。

　この一連の話を善意に解釈しますと、センターか

ら難病について色々アドバイスがいただければ患者

さんに直接会って継続的に支えるのは保健所がやり

ますよという風に期待できるのではないかと。こう

いう役割分担がこの発言からは考えられるなと思う

のです。ただ、全国の保健所の保健師さんがこのよ

うに考えておられるかどうか私も自信ありませんが

議論を聞いていてそう思いました。

スライド 33
　ピアサポートについても期待が表されていたので

ピアサポートについて、難病患者の就労支援サポー

ター、ハローワークにいる難サポさんの話ですが、

「サポートする時にピアサポの方に同席いただくと

困難さとか悩みに共感できるので話し合いやすい雰

囲気になる。それでアセスメントしやすくなる」と
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いう話もありました。あるいは処遇を改善するべき

という話もありました。処遇の改善はセンターで考

えるというかは国とか都道府県が考えることだと思

いますのでそのあたりは私たちもしっかりやってい

きたいと思います。

　センターと保健所の役割分担の話に戻りますと、

あくまで私がさっきの保健師さんの話を聞いて思う

ことですが、センターは県に一個しかないので、す

べてのケースについて深く関わることは絶対無理だ

と思いますので、濃淡がつくのはしょうがないかと

思います。多くのケースについては、それでも難病

の専門機関なので、保健師さんが私難病わからない、

という時に、この難病はこんな特性があってこんな

ことが困るはずだとかそういうアドバイスをして繋

ぐみたいな話なのかなと私は理解しました。

　ただ一部でいいと思うのですが、ケースに深くコ

ミットする場面もなきゃいけないのかなと思いま

す。関わらないと専門性が上がらないだろうと思う

からです。ある意味ちょっと不公平だと言われるか

もしれないですが、身近なところで起こったしかも

困難なケースに深く関わってみるみたいな濃淡、メ

リハリをつけるというのですか、そんなふうにして

いかないと全てのケースに深くコミットするのは無

理だと思いますので、そんなことが考えられるのか

なと私はこの議論を聞いて思いました。

　さっきの取りまとめ（スライド 31）に質の向上

とか研修の充実をという話もありましたので、そち

らに移ります。

スライド 34
　今の私ども難病対策課が関与する形で難病相談支

援センターの方々の研修を大きく 3 つやらせてい

ただいております。

　センターの間の連携をしっかり取ることで色んな

手法とか好事例の共有もできるということなのでこ

の研究大会は非常に重要だと思っています。

スライド 35
　研究大会の話の前にお詫び方々、このスライドの

前段部分についてお話ししますが、センター間の連

携を促進するためにネットワークシステムというも

のを作っていますが、これが「システム上の問題か

ら適切な活用ができていないとの指摘もあった。」

との記載があります。

スライド 36

皆さんの方が詳細ご案内だと思いますが、いろんな

事例にこんなふうに対応しましたというような記録

をアップしていただくと、過去事例を検索できて、

こういう事例があったらこんな風に対応するとうま

くいく、みたいな情報共有が図れるという仕組みで

すが、利用率 54% ということで、なにかテクニカ

ルな問題もあって使いにくいという話も伺っており

ますので、改善をしていきたいと思っております。

スライド 35
　また、この研究大会を通じた顔の見える関係の構

築も連携を促進するためには重要であるとの指摘も

ございました、と取りまとめにはなっておりますの

で、今日の大会で情報交換し合えるような仲間をた

くさん作って頂ければと思います。

スライド 37
　センターの周知促進というアイテムもございまし

て、これはセンターを知らないと答えた人が 4 割

ありましたので、もっとちゃんと周知すべきという

話が出てきたのですが、患者さんが受療の機会、医

療機関にいった時とか、助成の申請の機会をとらえ

た周知がが効果的ではないかということで医療機関

でポスター貼ったりお医者さんの研修の時に周知し

たりとか、介護に関して地域包括支援センターとか

ケアマネージャーとかおられますのでこういう方に

対する周知も有効という形で取りまとめをいただい

ております。

スライド 38
　センターに関する最後の部分で地域協議会の活用

をもっとしっかりやって、このことで連携を強化し

た方がいいのではという話がありましたので紹介し

ます。

スライド 42
　少しスライドを飛ばしまして、地域協議会につい

てのとりまとめに簡単に触れますと、関係者が集ま

ることはすごく重要なので、例えば取りまとめの中

でも、様々なレベルで会合を持ち頻度の高い意見交

換を行うことが効果的であると書いありますが、た

だ顔を合わせるだけではいまいちなんだと思うんで

すよね。やはり能動的に一緒に働くっていうことで

しか人間の間って信頼関係は生まれないと私は思っ

ています。

スライド 43
例えば一つ一つのケースを丁寧にやっていくことが
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協議会につながったという話もありました。ケース

を丁寧にやることで一緒に働く感が出るのだろうと

思います。ただ正直、協議会で一つ一つのケースを

丁寧にやるのはなかなか難しかったりするので、多

くの協議会で実態調査やったり、地域の資源の把握

をすると思います。

スライド 44
　これは、とある市の小児慢性、子供の協議会をな

さってる方の発表ですが、実態を把握する、課題を

把握するといった時にうちの地域ではこんな課題が

あります、私はこんなことやってますみたいな発表

会みたいなのは私はいまいちだと思ってまして、人

の話を聞いて終わるんで一緒に働いてるって感じが

しないと思うんです。たとえばニーズについてアン

ケート調査をすればアンケート調査をする時に必ず

調査票をどうするか議論すると思うので、そこで一

緒に物を作るプロセスが入る。あるいは、地域の資

源を紹介するガイドブックを作成する。これも一緒

に働く感じになると思うので、ぜひ何か物を作ると

か個別のケースを扱うみたいな形で具体的に一緒に

仕事をするみたいなことを協議会でやっていただけ

ると良いのかなって思ってるところです。

スライド 45
　最後に就労支援の話をします。

スライド 46
　難病患者就職サポーター、難サポさんというもの

が一部のハローワークにおられまして、ある意味地

域で難病という名前がついた地域資源は二つしかな

い。一つは難病相談支援センターでもう一つはこの

難サポさんです。難サポさんについてはセンターと

連携しながら就労支援するということに元々なって

いますが全国に 51 人しかいないというのが弱みと

してはあるわけですが、ハローワークには専門援助

部門があり、難サポさんがいる場合もあればいない

場合もあると思いますが、ここで難病患者に対する

支援も行っています。一番いいのはきっと難サポが

センターに出張して一緒に支援するみたいなことだ

と思いますが、この難サポは結構評価は高いと思っ

ています。

スライド 47
　難病患者さんの就労を支援する機関としては障害

者就業生活支援センターというのがあり、このセン

ターとも連携していただきたいと思うのですがこれ

も保健所と同じで 334 ヶ所で数は多くて、就業支

援担当者 2 名から 7 名ということなので何千人単

位で就労支援なさってくださる方がいるわけです

が、ただこれは数は多いのですが保健所と同じよう

に難病に特化したものではありませんので障害者全

般を支援するということで難病に詳しい状況を期待

するのはなかなか厳しいのかなと思います。

スライド 48
　ハローワークの難病患者への就労支援の実績につ

いてですが、かなり実績が上がってきていて、これ

も難サポさんの頑張りということかなと思っており

ましてかなり評価は高いかと思います。

スライド 49
　とりまとめですが、タイトルは関係機関との連

携ですが、最初の 2 行がすごく重要だと思います。

就労支援は難病患者の収入確保に留まらず社会参加

を促進する上で重要である。この通りですが、患者

の社会参加にとってすごく就労が重要だということ

です。

スライド 50
これは委員の発言ですが「尊厳をもって地域で生活

していくことのできる共生社会の実現を目指すとい

ういう風に難病法いっておりますのでその中で最も

重要な取り組みであると位置づけをしても良いので

はないか」ということです。

　さきほどの地域協議会の話にも重なりますが一緒

に働くことほど人間の間の信頼関係を本当の意味で

生み出すものはないのではないかと私は思っていま

して、もちろん働き方にはいろんな働き方があると

思いますが「共生社会」というのは、ニアリーイコー

ル「共に働く社会」ぐらいの認識をしても私はいい

んじゃないかと思ってまして、一億総活躍社会みた

いなものも同じような発想なんだと思いますが、特

にこの就労支援をしっかりやっていくことがこれか

らすごく求められていくと思いますし、景気の問題

もオリンピックが終わった後どうなるんだろうとい

うのもありますが、基本的には高齢化が進んで団塊

の世代の方々もどんどん引退していく中で人手は構

造的に不足しています。なのである意味難病患者さ

んの就労支援という観点からすると大きなチャンス

の時期なんだと思います。この時期に大きく進めら

れたらいいなと思っています。

スライド 51
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　難病患者自身が症状や配慮を要する事項などの関

係情報について説明するのが難しい場合があると

なっておりまして、当たり前なんですが会社が人

を、特に難病患者さんを雇う時に何を考えるかとい

うとその人の症状どうなのかとか何について配慮し

なきゃいけないのかといった点についてある程度分

からないと雇うのもなかなかしんどいという話にな

るのだと思うのですが、基本的にはご本人の症状は

ご本人が一番分かっているわけなので、説明して欲

しいとは思うのんですが、特に非常に希少な疾病に

ついては、ある程度病態が分かってるから指定難病

として医療費助成の対象にしているとは言え、はっ

きり分からない面もある程度残ってる状況はあると

思いますので、なかなかご本人が説明するのは難し

い面があります。ここではそういう情報を整理をし

て共有することができるようなツールの開発が必要

であるとなってますが、ツールの話は後で出てきま

す。

スライド 52
　上の二つは難サポさんへのヒアリング時に出てき

たコメントです。本人が正確に医療情報、自分の症

状とかを理解できてるかでマッチングしやすい人と

しにくい人がいますと。医療情報が分かれば本当に

最後就労できるかどうかはともかくとして、方策は

練れるんだけれども何が何だか分からないとどうし

て動いていいかわかりません。みたいな話がありま

した。

　ナカポツセンターの方は難病のことが全くわから

ないですねって、書いてあったのをそのまま写して

ますが、わかる人もいるとは思いますが、わからな

い場合も多いということだと思います。すごく希少

な疾病がたくさんありますのでお医者さんですらこ

の病気みたことないって人がたくさんおられるんだ

と思います。こういうものをどうやって支援してい

けばいいのかがすごく難しいです。

　医療用語を普通の人に、会社の人に伝えるのもす

ごく高度なスキルが求められますねということで、

ご本人たちができるかというと、自分のことを就労

という点から言語化するとことに慣れていない人が

多いんじゃないかと。自分の取扱説明書というかそ

んなものがあったらいいなっていう話です。

スライド 53-54
　これは厚生労働省の研究事業でお役立ちノートと

いうもの、まだ開発途上ですが、患者さんが受診し

てから就労に至るまで相談内容とか症状の変化を記

載していくツール、これで自分の情報整理を行うこ

とで企業なとに対して自分の状況はこうですと伝達

しやすくする、関係機関の間で情報共有をしやすく

するためのツールということで作っています。作り

かけています。

　なかなか難病は、難しくて会社にも説明しづらい

よねみたいなところもあるわけです。

　難サポさんと難病相談支援センターだけがそのタ

イトルに「難病」と付いた機関ということになりま

すが、そうはいっても 333 も疾病があってそれら

全てに精通するのはすごく難しいことなわけです。

こういう難しさをどう解きほぐすかみたいなところ

が多分難病相談支援センターとか難サポさんが向き

合わなきゃいけない課題なのかなと私は思っていま

す。少なくともこの議論を通じて思ったことです。

　一連の議論をみて聞いてそう思ったということを

一言でまとめますと、難病の専門機関なんだから難

病に詳しい方であってほしいなというその一言に尽

きるのかなと思います。

スライド 55
　取りまとめの最後のスライドですが多様な働き方

の選択肢を念頭に置いた支援が行われるべきとあり

ます。難病患者の方なのでフルタイムで働くのは

ちょっとという方もたくさんおられると思います

が、パートタイムで働いたりテレワークとかいろん

な働き方があるわけです。

スライド 56
委員の方の発言ですが、福祉就労まで含めて考えま

すと、いろんな働き方の工夫という意味では色んな

所で経験が積み重なっているはずだとのことでし

た。ただもちろんそういうことをセンターの方が十

分認識をして支援いただきたいと思いますが、多分

この働き方の工夫に関してプロなのはハローワーク

でありナカポツセンターなんだろうと思うわけで

す。なのでこのことは大事なんだけれども多分セン

ターの皆様に一番期待されてるのは難病のプロとし

ての役割ということなのかなと思いましたので、最

後にそのことを改めて申しあげさせていただきまし

て私の話をここで終わらせていただきます。どうも

ご清聴ありがとうございました。
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座長　竹林さんありがとうございました。具体的に

どういう風に進めていくかという内容でまだ全然決

まってるということがないというふうに考えてよろ

しいんですかね？

竹林　見直しについては、もちろん何か決まってる

というわけではないのですが、かなりアイテムに

よってはとりまとめと議論がだいぶ進んでいるもの

もあって、多分相談支援に関してはもともと法律改

正をしてどうということではないので、役割の再確

認というかこれから重点化すべきその方向性が既に

示されているに近い形だと思ってます。議論が残っ

ているのは途中で申しあげた医療費助成の対象にな

らない方に対するデータをどうやって集めて登録証

を出す、出さないとか、医療費助成の遡りをどうす

るとかその辺りが焦点になってくると理解していま

す。

就労支援ネットワーク ONE　中金竜次　6 年間難

病患者就職サポーターを担当していました。平成

25 年からでしたので徐々にどうしたら難病の方が

就職できるかが明らかになり、たいがいの難病の方

は就職できる印象持っています。そこでいろんな技

術やツールやノウハウは一定出てきてると思うので

すが、今民間に移り全国のサポーターや支援者から

意見を聞くと支援の仕方がバラバラである。県に

よっては 1 回しか難病相談を受けられないという

難病サポーターがいたり、どうしたらいいのかわか

らないという声が入ってくる。そうするとみんな難

しいと言います。ナカポツの方も、難病の方で手帳

持たれた方を今まで支援してこられた歴史は必ず長

くあるはずです。なのに難しい難しいとナカポツの

方が言うのはちょっと不思議だしおかしな話だと思

います。

　全国の難病サポーターから難病サポーターの研修

がなくなったと聞きました。年に 1 回だけある研

修でやっと事例が共有できるかもしれなというとこ

ろでそこでスキルアップが図れない。いろんな支援

者からも難病の研修がないときます。わからないの

はなぜなのか。そこが解けるのに、いろんなものが

育っているのにそこがなぜ進んで行かないのか。

　ぜひ研修そしてそれをサポートする仕組み、難病

相談支援センター難病サポーターのできること、責

任分担を超えた、国やそういったところの支援が今

必要ではないかと思います。僕はできると思ってま

す。難しいということも解説や説明もできると思っ

てます。是非そういったノウハウやもうすでに難病

サポーター 6 年以上やってますので事例は集まっ

ていると思いますので、医療情報を的確に入れなが

ら翻訳をしていく人材を育成して頂けると非常にあ

りがたいと思います。

竹林　おっしゃる通りだと思います。他のところは

どうやってるのかなみたいな情報は必ず必要だと

思っています。経験を共有するためにこの研究大会

はあるんだと思ってますけども、難サポさんの研修

がなくなったというのは初めて聞きまして、ハロー

ワークの担当部署の話になりますが本当なら方向性

としては残念な話だと思います。難サポさんも数自

体もすごく限られているので、できる限りスキル

アップして頂きたいことももちろんですし、もっと

人数を増やせないかという話もありますので、厚生

労働省としてしっかり受け止めていきたいと思いま

す。

三重県難病相談支援センター　河原洋紀　テレワー

クをするためにどうしても障害者手帳が必要という

ところが多いです。難病の患者は手帳持ってないの

はかなり多いです。テレワークには適してない適し

てない状態です。それから難病相談支援センターの

職員の質を担保せよとおっしゃいましたが、行政を

除いて他の（団体）が難病相談支援センターを受け

て所は 600 万で受けてるとこと 3000 万で受けて

るところがあるのでこれは法律で担保しなければで

質の向上はないと思います。職員の身分を確保しな

ければ例えば 600 万で事業やることは無理なこと

です。

竹林　センターの予算充実に努めていきたいと思い

ます。

質疑応答
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日本 ALS 協会　金澤公明　三つあって一つは全体

の 5 年後の見直しの取り組みのシナリオというか

スケジュールをうちょっと知りたい。法律で改正し

なきゃいけないことと政省令で改正しなきゃいけな

いことがあると思う。順序があると思うんですけど、

今までのワーキンググループの傍聴をしています

が、その順序がですねどう整理されているのかがわ

からないです。難病医療情報の登録に関して 3 月

ぐらいまでにある程度議論をまとめるような話があ

りましたが今日の療養環境整備に関する事項、こう

いうのはいつ私たちがもうちょっと意見を出したり

どういう形でこうなるのか、そこらへんが見えない。

　2 つ目に、難病相談支援センターに関係すること

ですが、つなぎとか専門性とかありますが、専門性

で難病医療診療連携コーディネーターとか今まで難

病医療コーディネーターというのがあって、その

方々は結構専門性を持って医療依存度の高い患者さ

ん達のサポートをやっていました。特に ALS の患

者さんが随分助かってます。そういう専門職方が難

病相談支援センターかに配置されている場合もある

し連携しているところもあるしそのあたりのことが

ワーキングループの中で触れられてない、整理され

てない気がします。そこは是非整理をして専門性の

ある人が活躍できるようにしてほしい。

　3 点目、就業に関してですが、私どもの疾病から

取り込んでいると例えば去年の参議院選挙でふなご

という ALS の患者が国会議員になったこともあっ

て就労にあたっては介護ヘルパーのサポートがない

と就労もなかなか参加が進まないということがあっ

て、これは障害福祉課の方で結構動いているのです

が、難病対策全般として難病対策課が取り組んでい

ただくの分かるのですが、先ほどの地域共生ワーキ

ンググループの話の中で社会参加にとって必要であ

るという意見が出てますよね、これも含めて難病対

策課としても単に障害祉の問題だとか障害者全般の

問題だというのではなくて、就労に関しても介護ヘ

ルパーを使ってある程度できるようにするとかそう

いう検討も考えてほしいです。きいた話では海外で

はもうそういうことができてるといいます。日本が

遅れてると聞いてます。そういうことも含めて要望

として聞いていただければ結構です。

竹林　Ⅰ番目のスケジュールのことですが法改正を

必要とするものと必要としないものというのがあり

ます。当然まだ議論の途中ですので、法改正が必要

なものはこれとこれですって全部あげることできま

せんけれども、少なくともこの地域共生のワーキン

グから外れますが、今難病あるいは小児慢性の医療

情報を頂いたそのデータベースが法律上何の位置付

けもないわけです。そうしますと今後治療研究を促

進するため、レセプトの情報を集めたデータベース

や介護のデータベースなどと、連結させる、同じ人

のデータを結びつけて連結させて研究の促進に役に

立てたいということがあるのですが、連結させよう

とすると、個人情報にしっかり配慮しているなどの

要件を法律にも書いていかなきゃいけないので、そ

この部分は是非やらなきゃいけないこととは思って

います。

　後はさっきの軽症者登録について、手帳なのか証

明書なのかわかりませんがそれにどういう機能を持

たせるか、例えば先ほどの医療費助成の遡りみたい

なものと登録をリンクさせるのであれば法改正が必

要になるだろうと思いますが、その辺りはちょっと

まだこれからの議論というところで見えない部分で

す。

　このセンターの話に関して言うと法律改正という

より現場の運用の問題ではあるんですがただ国とし

てなんらか方向性を示していくとすると、法律では

ないんですがこの法律上、基本方針というものを 5

年に 1 回編集しなおす形になっていますので、こ

れは法律を出すのであればその後と言うことになる

のですか、その辺りにその議論が反映させていくこ

とは考えなきゃいけないのかと思います。

　どのタイミングで国会に出せるかは我々の都合だ

けでも決まらない部分がありますので可能性として

はこの今の通常国会か秋の臨時国会のどちらかでは

ないかと。臨時国会って必ずやると決まってるわけ

ではないですが、基本的に念頭に置いてるのはその

いずれかなのかなっていうところでございます。た

だちょっと議論の進み具合とか国会の情勢もわから

ないのであまり明確にお答えするのは難しいです。
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鹿児島難病支援ネットワーク　中間初子　先ほど

32 ページで県の難病支援センターが県に一箇所か

かなくて訪問が難しいというところで、保健所の方

は相談のたびに自宅にお伺いすることができるので

すが、私は小児慢性疾病の方の自立支援をしていま

す。今軽症の話もありましたが、難病移行できない

子供たちが保健所に最初の小慢でかかっているとそ

のまま難病移行できた子供たちが、軽症の部分では

また認められる子たちも出てくると思うんですね。

センターの場合は訪問ができないのであれば今保健

所の方に降ろしていただければ保健所の方が自宅訪

問をしてその子達の状況を聞けたり大人の部分でも

難病の窓口に行けない人達の相談に乗っていけるの

ではないかなと感じました。その子達が難病の中で

も軽症の部分の方々が先々証明的なものにもつな

がっていくのではないかと感じましたので感想でご

ざいました。
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　本当にお久しぶりに研究会に参加しました。私が

どこまでセンター研究会に出てきたか考えて見てま

したら第 11回沖縄大会が最終でそれからずいぶん

ご無沙汰しているとわかりました。私はパーキンソ

ン病の父を介護していましたが、重症化に伴い、最

後には末期癌だと胃瘻する時に分かり、余命 3ヶ

月でしたので、余命 3か月なら家で看ようと思っ

て在宅でと思ったら 3年看ることになりました。

胃瘻で寝たきりをしてしまったので、天井を見なが

ら長生きさせてしまったなと思って少し後悔してい

ます。

以前からパーキンソン病の人にはデイサービスで過

ごすことが非常に病気にとっても生活にとってもい

いんじゃないかと考えておりました。（父が）亡く

なってから必ずパーキンソン病のデイサービスを作

ろうと思ってる！と父の枕元でよく言っておりまし

た。「ワシには間に合わないのか」と言っておりま

したが、「間に合いませんねぇ」（しんみり）と亡く

なっていきました。

　父の亡くなった後すぐに、築 45年の古民家を改

造して 2014 年の 6 月に富山市八尾町というおわ

ら風の盆で有名な場所にリフォームをして始めた次

第です。

　私たちは介護保険を利用しておりますので 1日

の流れというものがあります。朝は大体 8時過ぎ

からお迎えに行き患者さんたちをお迎えし、そして

デイサービスに着いたらバイタルチェックをしま

す。そして 10 時から 12 時までリハビリ体操と口

腔体操をしてそしてお昼ご飯を食べてレクリエー

ションをして、15 時過ぎぐらいから送迎に入って

皆さん送っていくという流れです。これはずっと盆

暮れ日祝除く毎日、違うメンバーが月水金、火木土

あるいは火曜日金曜日、月曜日木曜日というような

感じで皆さんの通院の予定等を踏まえながら毎日来

てくださってます。定員は 18名です。働くスタッ

フは介護保険に沿ったもので構成されております。

　今日はアート系脳リハビリがデイサービス地球の

子のパーキンソン病の方々にとってどれだけ有益な

ことだったかということをご報告したいと思って参

りましたので、デイサービスの詳しいことはまた懇

親会などで直接聞いてください。

オフィス G デイサービス地球の子

パーキンソン病デイサービス地球の子の取り組み
アート系脳リハ　臨床美術との出会い

中川 美佐子

　	パネル 1 － 1
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　まず私たちの主力なところはお薬勉強会というの

をしています。4回コースでいたします。患者さん

たちは自分が飲んでる薬がどんなお薬なのかわかっ

てないって人がたくさんいます。パーキンソン病の

人なのですが、パーキンソン病自体についてもわか

らない人もいます。1回目は自分の飲んでいるお薬

について学びます。朝昼晩の薬のどれが何のお薬な

のか学び合います。2回目はパーキンソン病の二次

的障害つまり便秘とか自律神経系のこと、睡眠、食

事、運動、等、みなさんの生活がけっこう崩れてい

る人が多いのです。なので、積極的に生活改善をふ

まえるようにお話しています。3回目が自分で日内

変動の記録の付け方をみんなで学びます。パーキン

ソン病の人はオンとオフがありますので日内変動の

記録でを書き上げて自分ってこういう風に一日暮ら

してるんだということを客観視するのに非常に良い

機会になっております。

　4回目は診察室で伝えるレッスンをします。診察

室で本当は先生に自分の実状を上手く伝えることが

できません。先生に「どうですか？」って言われた

ら、「ええ大丈夫です」ってつい言ってしまいます。

大丈夫なままそのままずるずるずるずる悪くなって

ある日突然歩けなくなったとか、転倒したとか骨折

したという事態になることが多いと見ています。そ

して今日も来ていらっしゃいますけども兵庫県立リ

ハビリテーション西播磨病院の水田先生に年 2回

来ていただいて個別相談会をしております。普段診

察室で 5分未満の診察のところを一人だいたい 15

分から 20分取ってお話を聞いていただくというふ

うにしています。先生の相談会の日を目標に、お勉

強会をして病気について学び、自分の問題点を見極

めて、質問したいことを整理した上で先生の個別相

談会に挑みます。そこで患者さんたちは自分たちの

病気についてのスキルを上げることで、自らが参加

する意義ある診察を受けることができます。

　これが細かく書いてありますが飲んでる薬と日内

変動の記録はこのようなもので、皆さん一人ひとり

書いております。

　これが伝える力をつけるという 4回目の講座な

んですけども、患者役と先生役に分かれて、先生に

言っちゃいけないNGワードとか、絶対にこれ違う

薬出ちゃうよと言うような文言は使わない！と言う

ことを皆で勉強しています。そして言った人に対し

ての評価とかどうしてそう言うのか、とか、お互い

のことをシェアする場になっています。

　水田先生に来ていただいてご家族やケアマネー

ジャーさんヘルパーさん達を交えていろんな角度か

らのお話を聞いていただくという機会を持っており

ます。
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　しかし、要介護度が進むとリハビリ自体が難しく

なってきます。病的レベルの差がある人たちが集

まっていますので、支援 1から介護 5までの方が

いらっしゃいます。全員同じにはならないわけです。

　そこが非常に私の困っていたところで、リハビリ

ができるくらい身体が動く人と、部分的なリハビリ

ならできる人、リハビリしても虚しい人というふう

に大体分かれます。この人たちを全部一緒にまとめ

てリハビリをしよう！とする時には皆さんにそれぞ

れに意欲がないとできないわけです。どうせ家で

リハビリしてないんだったら、ここに来てせめて 2

時間ぐらい頑張れんけ、と（富山弁で言うとと頑張

れんけみたいな風になるんです）。リハビリしても

虚しい人っていうのは、どうせ病気になったから何

したって悪くなるよねー悲観的な人とか、本当にも

う身体が固まってしまって動くことが困難な人とか

いろんな人を想定してます。

　せっかくデイサービスにリハビリに来ているのに

そういう人がいるって事がデイに参加していながら

孤独感が生まれてしまうという問題をすごく考えて

おりました。

　そして出会ったのが臨床美術です。昨年（2019）

2月にテレビで先生が出てるのをふっと見てこれは

うちに絶対に合う !! という直感がありました。す

ぐに先生を調べてメールを送って、先生うちに来て

くれませんか、うちの利用者さんたちはきっと先生

の臨床美術が絶対合うと思うんですとお願いしたら

すぐ次の週に来てくださいまして、デイサービスの

内容見てくださって、じゃあ3月からやりましょう、

と言ってくださいました。これが今やってる風景で

す。

　では、利用者さんたちにどう説明するかを考えま

した。なんかリハビリだって言わないとやらないわ

けです。だからお遊びだとすると遊びでやっちゃう

わけなんです。でも私たちは皆さんに良くなって欲

しいからこれを取り入れるのよっていうこと言わな

きゃいけないわけです。それにお金がかかります。

1200 円というお金がかかるんで 1200 円こんな

作ってゴミにしかならんもんに払えないよ！って思

われたら意味がないんです。だから私は「アート系

脳リハビリだよ！」というふうに皆さんに紹介しま

した。利用者さんに「どうしてそうなのか？」と言

われた時に、「やってみないとわからない」と言い

いました。

　そして先生の先ほどの御発表に動画がなかったの

ですが、最近 1月（2020 年）にやった令和の土偶

というプログラムの動画を二つほど持って参りまし

た。（三つでした）
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　ちょっと見ていただければどういう雰囲気でやっ

てるかってを体験していただけるかと思います。そ

の前に先生が言われた「つくり、つくりかえ、つく

る」というアートプログラムの主軸になる方向性に

ついてですが、私はみんなの今まであった思考回路

を書き換え、新たにつくっているということに途中

で気がつきまして、「ああそうだ、みんなの今まで

生きてきた道のりを、このプログラムを通じて作り

変えて、そして作って、そしてまたもう 1回作って、

作り変えて、そしてまた新しい自分として未来を切

り開いていく、未来に向けての闘病生活の中ですご

く必要なことがこのアートプログラムの中に含まれ

ているんじゃないかってことに気づきました。なぜ

かと言うと皆さんがものすごく幸せな笑顔で帰って

いかれるからです。（短絡的にすごく幸せな笑顔が

本当につくり、つくりかえ、つくるの技なのかと思

われるかもしれませんが、実際は 1年積み上げて

きた私たちの営みは以前よりも積極性と明るさと助

け合いの気持ち、連帯感の強さが増していると臨床

美術を始めてからの変化を現場で感じています。）

　動画

　土偶を作るときに、アートプログラムの中に最初

に小さな小石を選びます。そしてその小石に祈りを

込めましょうっていう時間をつくります。電気を消

して祈りを込めましょうと。祈りと願いって違うと

思いませんか？願いは大抵自分の事なんですよ。祈

りって大抵他者のことなんですね。みんながお世話

になっている配偶者に対してとか世界平和とかいろ

んなことがあるよね。祈りを込めようといった時に、

みんなひとつの石をギューッと握って、少し暗くし

た部屋の中で感じる時間をつくるんですね。祈り籠

りましたねっていうことでその祈りの石を粘土の中

に入れる作業をします。その作業を先生が説明して

らっしゃる場面なんです。

「石が入るぐらいの穴を開けてその中に入れて、ふ

さぎます・・」（この動画では先生が小石を粘土に

埋める作業をみんなに実演して見せてくださってい

ます）

　こういう風に先生はプログラムのつくりかえの場

面で一つひとつ丁寧に言葉を大切に使ってご説明な

さいます。その中で皆さん本当に真剣に、「そうか、

祈りか、」と言って粘土を握るんですね。少し冷た

い粘土がどんどん握っているうちに手の熱で変形自

在に変わっていくんですよ。それが皆さんにとって

すごく心地よい時間で、手の感触をものすごく実感

します。

　そして臨床美術がもたらす効果といいますか、先

生が言われましたように、強い自己肯定感とかその

場を共有する多幸感、そしてその広がりがあらゆる

方向性をもって広がってくことを私は感じていま

す。

　鑑賞会の時に先生がある患者さんの作品を講評し

てくださる場面なんですけども患者さん自身が思っ

ている気持ちも含めてお話ししてくださってます。

　動画

「粘土をあげるから、顔を作ってくださいと言った

ら、こんなふうに作れないですね。普通の顔を作っ

ちゃって、まさに、握ったカタチの顔ならではです

ね。非常に素敵ですよね。手が伸びてきて、これは

口の前のあたりに伸びているんですかね。口の前あ

たりに持ってきたのは何か理由があるんですか？―

いいえ、ただ握っただけなんです―ああ握っただけ

なのね、握っただけという言い方ですけど、これは

握ったカタチが 1番大事なので、そういう意味で

は本当に握ったカタチに徹した、終始握ったカタチ

活かすためにね―願い事をこめて握ったもんですか

ら、あまり手を加えたくなかった―ああなるほど

ねー、本当にうれしいメッセージです、逆にこちら

が励まされているようです。ありがとうございまし

た。」
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　例えばこの臨床美術でみんなが作った作品はー

ホールの外に並んでますけどもーお家に持って帰り

ます。そうするとお家の方は「ああ素敵なもの作っ

たね。ちょっと飾っておこうか」といって、玄関に

飾ったりされます。そうするとお家に帰っても褒め

られるわけなんです。あら素敵なものをって。その

玄関にたとえば宅急便とか近所の人が回覧板を持っ

てきたりして、「あら、これすごい素敵だよねステ

キな桜だね」とか言われると、「そうなのよ、うち

の主人がデイサービスで作ってきたのよ」とちょっ

と話になります。お父さん病気だけどもこんな素敵

なもの作るのねっていう風な。病気に対する負のイ

メージっていうものを払拭するぐらい穏やかであた

たかな気持ちになる瞬間が、デイサービスだけじゃ

なくて帰ってきたご家庭でもそして地域の人がお家

に寄って、そしてそれ（あたたかな喜び）をまたお

家に還元していくってことがどんどん臨床美術をし

ている私達の元から広がっているなって感じていま

す。だから病気になって、今までの自分もつくり、

つくりかえ、つくるという非常にポジティブで過去

を振り返らないような、次に未来に希望が持てるよ

うな気持ちの流れを作っていくことができるんで

す。

　それによって何が一番すごいかというと、リハビ

リに非常に積極的になります。そして皆さんが仲良

くなります。皆さんが仲良くなって誰一人として落

とさないように、悩んでる人がいないように、誰一

人として落ちることがないように皆さんがお互いを

大切にし合っているということを非常に強く感じる

ようになりました。またスタッフも利用者さんの

臨床美術を途中、手伝いたくなるじゃないですか、

ちょっとまごまごしてる人には。そういう人たちに

最初は手伝ってしまうことがあったのですが、いや

いやこれは手伝ってはダメなの。どんなに悩んでも

その人がそこの作品に自分で手をかけることが非常

に大事な流れなんだよっていうことを理解していた

だいて、ひたすら我慢、忍の我慢で、「手伝ってい

い？、どこまでどこまで？！ってことを非常にス

タッフが思っていると思います。そのスタッフがど

こまで手伝っていいか、どこから手伝っちゃだめな

のかっていうことは、介護の中では非常に重要なこ

となんです。その人ができる能力を摘まないために

我慢する。待つという姿勢は私達の介護の世界では

非常に大事で、大切にしたいスキルだという風に感

じております。

　次の臨床美術（動画）は非常に面白いんです。

「真ん中の方に皿があって、その上に饅頭が乗って

おります。―饅頭ね、はい。饅頭ってどれのこと？

―これ皿でしょう。その上に饅頭―なんで饅頭ある

の？―腹減ったら困るから。（その場は大笑い）―

はい、と言うことでしたんで、そこにコメントの付

けようが無いという、完成形ですね。日ごろのトレー

ニングから、それから、あ、ここに、ここに文字も

入ったりするんですよ。―（トシオって書いてある

の？笑いあり）－真剣な日々を改めて感じさせてい

ただきました。ありがとうございました。（みんな

から拍手）」

　これはリハビリをしてる土偶を作ったんですね彼

は。そのリハビリを作ってる土偶の後ろにお皿に饅

頭が乗っているんですよ。普通土偶にお皿に饅頭と

かって考えないじゃないですか。でも頑張ってるか

ら腹減ったら困んじゃないかって言われたとたんに

皆がワッと笑ったんです。笑わせようと思ってやっ

たわけじゃないんだけども、そういうちょっと機転

の利いた人が面白いことをすると皆が一斉に、あ

あ！祈りってこういうなのか！、すごい祈りってい

うよりももっとアクティブに自分たちの日常と併せ

持った祈りっていうものもあるんだな！ということ

を感じさせてもらった事例なんですね。そして皆さ

んが最後に拍手をするという、いつも拍手出ますけ

ども、生でこの拍手を聞いていただきたかったので

この映像を入れさせていただきました。

　次に 3分の動画を用意しています。大変申し訳

ありませんけどそれ最後まで流させていただきたい

と思います。今から流す画像は写真と音楽との構

成になっております。去年私たちのデイサービス 5

周年の時に、穴沢祐介さんという盲目のヴァイオリ

ニストさんが私たちのデイサービスのためにとびき
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り明るいラテン調の曲を作ってくださいました。そ

れに合わせて普段の私たちのやってる生活を見てい

ただけたらと思います。（動画）

　ありがとうございました。この最後の画面は今、

西播磨病院に入院中の山本さんという方からいただ

いた写真ですが、昨年（2019 年）12月に作った「元

旦の日の出」の作品を、「入院する時に一緒に持っ

てきたの」って私に送ってくださった写真です。病

院で闘病する時も自分を励ますために臨床美術を

持っていってくれたんだなと思うと本当に胸が熱く

なって嬉しくなります。

　ご清聴ありがとうございました

座長　中川さんどうもありがとうございました。

ちょっと質問を受けたいと思います。

ALS 協会　金澤公明　永い間顔見なかったんですけ

ど良い活動されて大変嬉しく思いました。質問です

が、大体の画面から分かるんですけど臨床美術をや

られて体験されて、患者さんたちの変わったことと

か感想とか気がついたところあったら教えてくださ

い。

中川　男性の方々は特に「何だこんなもん、」とい

うのが多いんですけども、そうじゃないんだよって

ことを毎日毎日、ことあるたびに自分たちに役に立

つことになるから積極的にやってみようよっていう

風に声かけをすると、皆さんが乗ってきてくれるこ

とが一番変化したことじゃないかなと思います。興

味がなければ乗りませんからね。そう思っておりま

す。	

座長　	どうもありがとうございました。リハビリ

と言うとなんかフィジカルなところが多いんですが

そしてメンタルの面、技術の面でリハビリ大変興味

深く拝聴いたしました。ありがとうございました。

中川　最後に言わなきゃいけなかったんですけど

も、実はこの中継をうちのデイサービスで今、ナマ

中継で観ております。みんな頑張ったよ！と手を振

ると約束したんです。（一生懸命手を振る中川あり）。

すいませんでした。

質疑応答
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　ALS 協会の里中です。中川さんの後ではやりにく

いですね。楽しいお話ではありませんが、今私は頑

張っているお話をさせていただきたいと思います。

　介護保険は国民の義務として皆さんが支払ってい

らっしゃる、それが今鹿児島県では使えないとか使

いにくいというところがたくさん出てきています。

それをどのように支援していくのかという私たちの

奮闘録をお話しさせていただきたいと思います。

　これは鹿児島県の与論島の写真です。飛行機から

写した写真ですが本当に美しい、サンゴ礁が隆起し

ている島で、この青い部分から深くなっていますが、

障害持ったかたでも楽しく遊んでいただけるかと思

います。

　鹿児島は皆さんのおそらくご存じだと思いますが

南北 600km で離島がたくさんあります。離島がた

くさんある県というのは他にもあると思いますが南

北 600km にわたって離れています。この与論島ま

でが鹿児島県です。沖縄がすぐそばにあって飛行機

にのって一時間半ぐらいかかるのですが、奄美大島

あたりからどうして沖縄じゃないのかなあと思いな

がら眼下の島々を眺め飛んでいます。

　今災害対策が叫ばれている中、鹿児島にはたくさ

んの活火山があります。一番上に新燃岳があって次

桜島があってこれが硫黄島です。こういう風に飛行

機に乗りながらずっと噴火している山が見えます。

これ上の方が屋久島です。ここは口永良部島です。

これが諏訪瀬島になります。

　このように阿蘇から一直線に鹿児島には 11 の活

火山があります。全国の約 1 割の活火山が鹿児島

にあります。これは与論島の一番高い所から撮りま

した。与論島には山がなくって川もないのですが、

実はここに見えてるのが沖縄なんです。与論の人た

ちにとっては鹿児島よりも沖縄の方が身近な島であ

ります。途中は加計呂麻島があったりこれ宝島です

ねハートの形をした島です。ずっと鹿児島から離島

を渡る時には美しい島々が見えます。

日本 ALS 協会鹿児島県支部　事務局長

介護保険が使えない・使いにくい地域で
ALS 等重症神経難病患者をどのように支援していくのか？

里中　利恵

　	パネル 1 － 2



－ 59 －

　今鹿児島県のALSの患者は約130名おりまして、

本島の方には 110 名ぐらい、離島に約 20 名の ALS

の患者がいます。

　私達はこの 15 年間本当に休む暇なく走り回って

おりまして、私を見てると随分美味しいもの食べて

たくさん休んでるように思われるのですが、私は休

む間なく痩せる暇がなく働いているところです。

　この赤いところがいろんなことをがんばっている

ところで、青いところが助成金、緑はマスコミの方

にお願いをしてというか、取材をされてテレビの番

組に私たちは取り上げられていただきました。これ

は 15 周年の模様で、本当だったらみんなの記念写

真を撮せると良かったのですが、なんとうっかりし

たことに記念撮影を忘れていたという残念でした。

　私達鹿児島県支部は日本 ALS 協会の中でも全国

で 1 番の入会率誇っておりまして約 5 割から 6 割

の患者さんが支部に入会しています。ただし、全国

でそれだけ入会率が高いといっても人口が決して多

いわけではないので、本部からいただける助成金は

約 20 万円ぐらいで運営は当然ボランティアという

ことになっています。

　私たちの活動としては患者家族の交流会、それか

ら、これだけ南北 600km と広く、みんなで一堂に

集まることはなかなか難しいので、患者宅を訪問し

たり支部便りをきちんと出すことを心がけていま

す。それからコミュニケーション支援機器のサポー

ト、ちょっと特異的なところで第 3 号研修を実地

研修まで委託事業としてもっていることと、重度訪

問介護の研修ももっています。それらを支えるため

に活動資金のためにチャリティーコンサートやバ

ザーなども行なっているところです。

　これは与論島の患者さんのお宅の前です。与論島

は先ほど申し上げたようにサンゴ礁が隆起している

ので道が真っ白です。夜になると月明かりに白く

光ったりするぐらいです。ここ実は飛行場です。本

当に誰が飛び出ても自由に行けるようなそんな飛行

場になっています。

　ちょうど今はサトウキビの収穫時期できび砂糖や

黒砂糖が一番おいしい時期です。
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　これは岩手県のご出身の ALS の患者さんのお宅

です。奥様が与論島の方で結婚の挨拶に初めて行っ

た時に、こんな美しい所が日本の中にあるとは思わ

なかった。自分は定年退職したら是非与論に住みた

い、とおっしゃって 60 の定年を機に与論島に移り

住まれた。そして 10 年間ぐらい楽しい生活を送ら

れて ALS になられた。その前に自分で一個ずつ海

の中から石を持ってきてこの門を作られた。これは

もう不自由になられてから足ででこの貝を見つけ

て、足からあげて口にくわえてシーサーが雨に濡れ

たらかわいそうだと言って帽子を被らせた、もうこ

こ 1 年で僅かに足だけは動かれるのでそれで作ら

れた門になっています。

　これは亀が歩いた様子です。きっと皆さんウミガ

メに会うなんて素晴らしいなと思われると思います

けれども与論の人にとっては迷惑で今与論島ではな

かなかもずくとかが取れなくっているそうです。す

ぐそこにウミガメが泳いでいて、ちっとも大切には

というか珍しく思われていないんですけど、ウミガ

メが普通に産卵にくるような浜辺です。

　その岩手県の方が与論の中で ALS になられた時

にどうしても自分は与論で最期を迎えたい。東京に

ずっと住まれてたので東京にお住まいがあって、現

在息子さんが住まれてるんですけれども、東京じゃ

なく自分は与論で最期を迎えたい。住み慣れたとこ

ろで最期まで暮らしたいっていうのは当然の願いな

んじゃないかなって思いました。そしてその願いは

どうしても叶えてあげたいと思いました。

　私たちは制度を使って生きていくわけですが介護

保険というのは私たちにとって使いにくい、例えば

利用できる時間が短かったり、特に何かして欲しい

わけではないけれどそばにいて欲しい見守りは許さ

れない。特に夜間対応していただけなかったりしま

す。ALS の患者は 365 日 24 時間介護が必要になっ

てきますので、短時間使用はなかなか困ったりしま

す。

　重度訪問はと言うと今度は障害区分が 4 ～ 6 の

人しか利用ができないので、そこそこの市町村の

担当者が支給時間を決定します。例えば介護度の 4
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とか 5 だと何時間っていうふうに支給時間が決め

られていますが、重度訪問の場合はそこそこの窓口

の方のお人柄によって決められるので、4 でもたく

さん出してもらえる人もいれば 6 あってもなかな

かだしていただけない人もいます。それで今弁護士

にお願いして介護保障の裁判とかが行われている地

域があったりするような状況です。

　介護保険が使えないってどういうことなのかと言

うと、国民の義務として払われている。

　ところがそもそも居宅の事業所がないので介護保

険の利用ができないということになっています。

　住み慣れた土地で最期まで暮らしたい、そんな当

たり前の願いをどうしたら叶えられるのだろうかと

いう風にここ何年もすごく悩んできました。私たち

は患者団体なのでボランティアで成り立っている。

そんな中この願いを叶えるためにはどうしたらいい

のかということを真剣に考えたわけです。

　例えば一番鹿児島の南にある与論島の例を挙げて

みますと、病院があります、徳洲会病院。一人院長

でいろんな先生方がそこに短期間滞在をして支えて

下さいます。診療所はあります。でも病院の方は入

院はできますけれども一人院長でしかも外科なので

訪問診療はできない。診療所の方は入院は不可能だ

けれども訪問診療は可能です。そして最大の問題は

独立した訪問看護ステーションとかがないので、病

院をどちらかしか利用できないどちらかしか診療報

酬を請求できないということになっています。是非

厚生労働省の方にお願いしてこのような事情は特別

な形で支えられるようにしていただきたいと願いた

いところです。

　私達が考えた方法として自薦ヘルパー、重度訪問

介護の自薦ヘルパーしかないよねということになり

ました。
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　この自薦ヘルパーというのは A さんの専任の介

護チームを作ることになります。

　重度訪問というのは見守りを主として介護保険よ

りもいろんなことが融通がきくように作られていま

す。

　長時間入ってもらえるという利点と、例えば花見

に行きたいと計画を立てたとします、介護保険の中

で ALS の患者を支えようと思えばいついつ花見に

行きますという日を決めます。この日がもしかした

ら花が散ってるかもしれないし、この日はお天気が

悪いかもしれない。もしかして体調が悪いかもしれ

ないけどこの日に合わせてチームみんなで花見に出

かける計画を立てるわけです。しかし重度訪問だと

今日お天気がいいし花も綺麗だからお花見に行こう

かということができます。反対に今日花見に行こう

と思ってたけど今日は体調が良くないみたいだから

明日にしようかということもできます。

　ただし、重度訪問介護が発展していかないのには

理由があって単価が安い。細切れでは採算もとれま

せん。だいたい人材が不足している中で長時間の派

遣が難しい。遠路ではさらに採算が取れないという

ことになってきます。

　国は在宅をすすめているわけですが事業所にとっ

てそもそもメリットが少ないので重度訪問をやって

くれないというケースが少なくありません。

　今■さんがすごく国会で重度訪問のことを取り上

げて頑張って下さっているんですけれども、田舎に

住む私たちは、まずお仕事の前に本当に私たちが生

きていくために重度訪問が生かされるような世の中

になってほしいなと願っています	

　それと、患者とより長時間一緒に過ごすので介護

職員の意識や技術それから患者自身の心構えという

ものが必要になってきます。私たちのとこに苦情が

上がってくる例として、奴隷のように介護者を扱う

という人も少なくありません。今日うちの元会長の

橋本操氏が来られていますけれども、橋本さんなん
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かは一緒にどこかに出かける時にそこの美味しいも

のをスタッフに調べてごちそうしてくださるような

配慮がとてもなされている方です。橋本さんと私が

一緒に行った時にもっとご馳走してくださいとごま

すりを申し上げているのではありません。でもごち

そうはなくてもそういう互いに思いやる気持ちがな

ければなかなか長時間の支援というのはなかなか難

しいのではないかなと思います。

　重度訪問というのはそのような事情があってなか

なか発展していかない、国が制度として作ってくだ

さってるけれどもうまくいかないというところがあ

ります。

　それで私たちは自分たちでも事業所を立ち上げる

ことにしました。そうして調べてみると鹿児島県、

なんと研修要項がないということが分かって、一年

かけて研修要項を県と協議しながら作っていただき

ました。重度訪問介護研修事業は法人格を持たない

とできないということで NPO 法人を立ち上げまし

た。これは重度訪問介護研修会場と書いてますけれ

ども、介護者がそもそもいないのでそこの地域の行

政と交渉して行政にお金を出してもらって介護者が

無料で受けれるように、そこの地域の中で支えてく

れる人を育てるべく今頑張っているところです。

　ですから私の仕事としては役場を回って交渉す

る。重度訪問介護に対する理解だったりそこの地域

の中で介護者が育っていくように研修を組み立てる

交渉をしていく。それから役所に支給時間の交渉も

行っているところです。

　その他にその地域の方に私たちを支えるというこ

とはどういうことなのかっていうこと分かっていた

だかなくちゃいけないので研修を行う前に勉強会を

各地で開催しています。これは与論島に福永先生を

連れて行ったところです。

　介護者が不足していると言われている中で今現在

介護の資格を持っている人でなく今地域にいらっ

しゃる方を介護者として育てて行こうということを

考えています。そして常に研修を行なっており介護

に自信が持てるように、私たちは医療的ケアが必要

なのでこんな患者を支えていけるのかということに

ならないように、自信を持っていただけるように常

に何かに困ったらその研修を与えられるように努力

をしているところです。

　橋本さん達が頑張ってくださって、介護職員が医

療的ケアができるように平成 14 年からなっていま

すが、私たちは平成 18 年よりこの吸引講習会を頑

張っています。当時はグレーゾーンだったんですけ
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れども平成 24 年から法改正されてきちんと国の法

律として吸引ができるようになっています。その委

託事業を私達が持っているところです。

　ですから最後の実地研修まで無料で行えるんです

けれども一年に一回更新研修を義務づけているとこ

ろが鹿児島の素晴らしいところだという風に言って

下さる医療関係者は多いです。介護職員の中には嫌

だと思ってる人もいるかもしれませんけれども、1

年に 1 回ぐらい技術と意識を見直していただく必

要はあるというふうに私達は考えています。

　これは吸引講習会の模様です。指導看護師が介護

職員 5 人あたりに 1 人で指導をしていただくよう

にしています。

　私たちを支援して下さる方をきちんと支援してい

くことを心がけています。

　その他に呼吸リハビリだったり、これもたくさん

の医療専門職　特に医師が参加して下さいます。

　コミュニケーション支援講座、今日いらしている

今井さんにも、これは徳之島ですね、に来て頂いて

る模様です。

　口腔ケア。

　今私たちは奄美、与論、阿久根、南九州市、奄美

笠利、龍郷町それから徳之島 2 人ですね、これだ

けの患者さんたちを支えています。

　これが実際に支えているチームの模様です。もう

感謝の言葉しかありませんというふうに言っていた

だいたりしています。
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　これらの活動にはお金がかかります。

　世間の理解も必要なのでそういうことを努力しな

がら頑張っています。

　あと重度訪問の場合障害の区分が 4 ～ 6 の人し

か利用できないので、

　それ以外の人は自分たちの収益の中から有償ボラ

ンティアとして派遣しています。

　なぜそういうことができるかと言うと鹿児島は、

田舎が多いので、こういう離島や郡部ので地域特別

加算がついてくるので　収益の割が大きいのです。

　これはいずれか介護保険が使えない地域でも何ら

かのシステムにできたらいいと思っています。

　これはそんな有償ボランティアで支えている様子

で今さっき申し上げた岩手のご出身の方が海に潜り

たいというので、手は全廃してますけれどもこうい

う支援が制度に縛られない有償ボランティアの中で

していけるわけです。

　私たちが考えるこの先も続いていく、私が頑張ら
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なくってもやっていけるようなシステムが必要で

す。

　これはいろんな制度を利用して 24 時間を成り立

たせるというものです。

　いろんな問題があります。実は本当に大きな問題

として、呼吸器の設定ができなかったというのがあ

りました。あとカフアシストの存在や使い方を知ら

ないとか告知の問題もあります。

　いろんなことを、もう今どこかにお願いしても

願っても難しいので、自分たちも頑張るから、県に

もここを頑張って、市町村もここを頑張ってという

ような提案で私たちの療養生活を作っていきたいと

思います。

　これは鹿児島で一番綺麗な与論の海の様子です。

住み慣れた地で暮らしたいと願う人が暮らしていけ

るように　これからも頑張りたいと思います。ご静

聴ありがとうございました。

質疑応答

座長　里中さん、どうもありがとうございました。

男性　最後のスライドをもう 1 度お願いします。

里中　支援者だけじゃなくて当事者も手を組んで仕

組みを作っていく、ボランティアではやっぱり成り

立っていかないというか継続していかないですね、

人の好意だけでは不安定。やっぱりその地域のやり

方っていうのがあるので、その土地にあった仕組み

を作っていく、病気になったけど支援者に恵まれて

幸せだなーって思えるそんな環境を作っていきたい

なと思っているところです。

	どうもありがとうございます	

座長　厳しい条件の中でボランティアと共同して重

症の方々を支えていただいて、感心いたしました。

ありがとうございました。
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　皆様初めまして。宮城化学物質過敏の会ぴゅあい

代表の佐々木です。宮城県の名取市から来ました。

名取市は仙台市の隣で仙台空港があるところです。

どうぞよろしくお願いいたします。

　私たちは化学物質過敏症の患者団体として宮城県

で患者支援と啓発活動をさせていただいておりま

す。化学物質過敏症とは、皆様ご存知でしょうか。

一般の人にとってはなんともない本当にごく微量の

化学物質によって体調が悪くなってしまいます。

　こちらの動画がとっても分かりやすいのでご覧い

ただきたいと思います。昨年 2 月に日テレで放送

されましたテレビ金沢作成の番組を 3 分間にリメ

イクされました。

動画※ URL

ナレーション　誰でも発症する可能性がある化学物

質過敏症

（患者）　家の中にいてもすごい息苦しいです。

声　痛い？頭痛い？

ナレ　柔軟剤、食品添加物、シャンプー、整髪料な

どの身の回りの化学物質に過敏に反応。職場でも防

毒マスクをつけて仕事。化学物質のにおいがついた

家を捨て、家族からも孤立。

( 患者の家族 )　「もう意味わからんし・・・」

( 化学物質過敏症支援者 )　「意味わからんでしょ。

そうだと思う。医者だってわからん。」

ナレ　症状は多種多様。ある日突然やってきます。

頭痛、うつ状態や不眠、鼻血、下痢、動悸など人に

よって違います。

( 宮田幹夫医師 )　　治療法は今のところ養生です

ね。特効薬ないです。

ナレ　予備軍も含めると全国のおよそ 13 人に 1 人

が発症する可能性があります。化学物質過敏症で小

学校に通えない 3 年生のあかねさん。妹のゆりあ

ちゃん、母すみれさんも化学物質過敏症。

( あかねさん )　「苦しいよね(マスク)4重は苦しい」

レポータ　しないとどうなるの？

( あかねさん )　　あたま痛くなる。しんどくなる。

熱が出たり。　

ナレ　今、友達はこのペットたちだけ。

( あかねさん )　このしろいでっかい子がしましま

ちゃん。

ナレ　父は家の中だけで過ごすわが子を心配して郊

外の公園に連れ出します。出かけるのは人が少なく

なる夕暮れ。他の子供達の衣類からはにおいがする

からです。活発だったあさねさん。2 年生の時、持

ち回りで着ている給食衣についた柔軟剤の香りで頭

が痛いと言い出しました。

( 母 )　　頭が痛い頭が痛いといっていつもなんか

目の下くまができてしんどいしんどいっていって

帰ってくるんです。

ナレ　今は学校を休んで自宅での勉強が続いていま

す。プリントは一回インクのにおいを飛ばします。

( 母 )　　人との関わりができなくなった。けっこ

う辛かったです。代わってあげられないですしね。

ナレ　学校側は特別支援学級として空き教室を用

意。エアコン 2 台、空気清浄機 4 台設置しました。

しかし…

（父）　頭痛い？やっぱり痛い？ごめんね。（泣く）

みやぎ化学物質過敏症の会　～ぴゅあい～
代表

【知ってますか？化学物質過敏症】

佐々木香織

　	パネル 2 － 1

日テレ NEWS242020 年 1 月 10 日
15:26http://www.news24.jp/articles/2020/01/10/07575926.html?fbclid=IwAR2_Eozuou2pPrQ1N0i3jRt-hoZeOZTbNO6YmY_PfKnAq_7T6CrEWZBuUnE
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難しいなー。

ナレ　学校側は教室のリフォームを決めました。自

身も過敏症患者の建築家足立さんに設計をお願い

し、アルミ箔を挟んだ特殊な壁紙を使い化学物質を

遮断。あかねさんは完成した教室で…

（母 )　　大丈夫？

ナレ　マスクを外してみると…

（ 母 )　　のどの痛みとかない？ない！よかった

ねー。あはははは。化学物質さえなければ普通の子

どもなんですよね。こんな笑顔で・・。うれしいで

すよね。みんなのおかげで。

ナレ　友達と遊びたいけど遊べない。その気持ちを

みんなに知ってもらおうとポスターをつくりまし

た。柔軟剤の香りが苦手。わかってほしい。

( お友達 )　　あかね病気だな。

( ポスター )「私の願い　みんなと一緒に遊ぶこと」

　はいありがとうございました。

　まずはじめに私たちのぴゅあいのスタンスと大切

にしたいことをお話しさせていただきたいと思いま

す。化学物質過敏症はほとんどの方はご自分ではな

くて第 3 者によるきっかけで発症してしまってい

ます。でも化学物質過敏症は被害者ではなくて「鉱

山のカナリア」です。まだ他の人が気付いていない

ことに誰よりも早く気づいているアンテナです。と

ても苦しくて安心して呼吸も出来ずに居場所がなく

なってしまい、被害者意識が強く、攻撃的な方もい

たり精神的に参ってしまう程に苦しんでしまうのも

事実なのですが、発症したばかりの方は混乱してい

る方もいます。私たちは決して誰かを責めたり否定

や批判をするのではなくて、皆様の正しいご理解と

ご協力が必要な病気であり、いつ誰もが発症する可

能性もある病気ですので、皆様にお伝えして社会全

体での連携を構築させて頂いております。

　私達のスタンスとしては 3 つの「た」というの

を大切にしています。「戦わない、対立しない、正

しく伝える。」正しく知ってもらう啓発活動させて

頂いております。批判などする社会運動ではなくて

正しく知ってもらうことが大切です。当団体では治

す方向に応援したいと思います。私たちはまず一人

一人に知っていただいて意識を変えて過ごしやすい

地域を作りその輪が広がっていくことを願っていま

す。人にも環境にも優しい地域を作って、誰もが健

康で生きやすくなるよう、未来の子供たちを守って

いきたいとお伝えさせていただいております

　化学物質過敏症とは 2009 年 10 月に病名登録さ

れたばかりの病気です。専門医の宮田医師による

と日本に推定患者数 700 万人を超えていると言わ

れています。内山先生によると日本では人口の約

7.5％が化学物質過敏症対象者であるとする疫学調

査が 2012 年に報告されています。2000 年の時点

では 70 ～ 100 万人と言われていましたので 12 年

でこれだけの人数に増えているそうです。でも現在

は地球上には 1 億種類を超える化学物質が存在し

ているようです。そして誰もが多かれ少なかれ化学

物質の恩恵を受けていますので化学物質がなくては

ならない時代に私たちは生きています。その全てを

避けていくことは不可能ですができるだけ有害な化

学物質は避けて安全性の高い暮らしをしていきたい

と思います。専門医の宮田医師がいつも言っている

のは化学物質過敏症の人の生活に合わせると様々な

病気の予防に繋がっていくそうです。子供たちをは

じめ全ての人にとっても良くて環境を守って SDGs

に沿った生き方につながっていくと思います。化学

物質が溢れた時代ですのでいつ誰がなってもおかし

くない病気です。発症された皆様はまさか自分がこ
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のような病気になるなんてという風に話されており

ます。

　香りの害と書いて香害という言葉が有名になって

きましたが、強い香りに反応する人が増えてきまし

た。私もこの病気になるまでは香水が大好きで、色々

な香りを使っていました。でもこの病気が悪化した

時に自分が使っている香りで体調が悪くなっている

なんてまさか思ってもいませんでした。そして発症

してしまうと一般の人ではにおいを感じないレベル

のごく微量の化学物質によって中毒のような症状が

出て体調不良になってしまいますが、多くの方はに

おいに、香りに反応して体調が悪くなってしまいま

す。

　においというのは選べなくてその場の空気を吸う

しかありません。その場の空気を吸うしかなくてみ

んなで共有するものです。

　化学物質過敏症は個人差がとても大きすぎる病気

です。そのために病気の解明ができていない状況で

すが、原因物質、症状、反応するもの、過敏度、重

症度、よくななるためのもの、よくなるための期間

などがすべて違います。同じ人でもその時期やその

時の体調によっても全く違います。花粉症や食物ア

レルギーのように何の物質に反応するかそれぞれ全

員違います。

　他人事ではなくて明日は我が身かもというような

病気です。においに対して体調悪くなってしまった

らにおいがしない化学物質でも何らかの症状が出て

発症してしまいます。そして次々と違う種類の化学

物質に反応してしまい、学校や仕事、日常生活まで

支障が出てしまい、外出が出来なくなって夢も希望

も全てが崩壊されて失われてしまい、社会生活が出

来なくなってしまいます。就労人口も低下して障害

者が増えてしまいます。診断までに年数を要してド

クターショッピングをしてしまうと無駄な医療費を

使ってしまいます。長い人だと 40 年かかって診断

を受ける方もいたり、20 ～ 30 カ所の医療機関へ

行く方もいます。そのために化学物質過敏症という

病気があることを一人でも多くの方に正しく知って

いただくことがとても重要です。当事者の問題では
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なくて、いつ誰もが発症してしまう可能性があると

いうことです。ある日突然発症してしまうために、

他人事ではいられません。ある日突然学校や仕事に

行けなくなってしまいます。なので化学物質過敏症

について発信するということは公益性があるという

ことです。そして発症者がいる場合は理解をして社

会全体で受け入れる必要があります。そのためにま

ずは理解をして支えていく必要があります。

　災害時は災害弱者となってしまいます。行政が準

備してくれる避難所には行けなくなってしまいま

す。また一般の支援物資も食べられない、使えない

という方も多くいます。そのために私の住む宮城県

名取市では化学物質過敏症専用の避難所を作ってい

ただけることが前回の議会で決まり、詳細はこれか

ら決めていきます。発症すると想像のつかないどう

しようもない苦しみに襲われてしまいます。この病

気は災害時だけではなくて、日常生活から自助だけ

ではどうしようもない病気であり、共助や公助が必

要です。社会全体で対応していかなければならない

問題です。

　多くの方がご協力や配慮をしていただくことに

よって、患者さんが過ごしやすい社会を作るだけで

はなく、発症者を増やさないこと、安全で安心した

子育てができること、自然環境を守っていくことに

つながっていきます。

　ただ、社会全体でまだまだ知られていません。医

師、行政、学校、職場など認知度がとても低いため

に周囲に理解してもらえない苦しみは病気の苦しみ

以上に辛いものです。知られていないだけではなく

てこのような理由でなかなか理解をしてもらえませ

ん。医師がわからない。病気の原因やメカニズムが

解明されていない。一般の医療機関の検査では異常

が出ない。あまりにも普通に使っているものばかり

なので想像ができない。アレルギーと誤解される。

この病気の経験がないのでわからない。誰もが経験

のある症状なので病気と信じてもらえない。個人差

が大きいので人によって全く違う。理解してもらえ

ない苦しみだけではなくて、気のせい、たれもの、

たれものというのは仙台弁なんですけどナマケモノ

という意味です。後はやる気がない。変わり者。神

経質。頭がおかしいという事を言われてしまいます。

またいじめや嫌がらせ、不登校、虐待などにつな

がってしまいます。大人でも職場や友人関係、PTA

などの地域、このようなことがあり排除されてしま

うこともあります。そしてこのような場合は自死に

なってしまうことも少なくありません。中にはです

ね、医療機関を受診しても医師が分からないために

誤診で精神疾患の診断を受けてしまう方もいて悪化

している方もいます。初めは鬱の症状が出る方もよ

くいるようですが、専門医でないとわかりません。

　またアレルギーと中毒と化学物質過敏症っていう

のは違いまして、アレルギーは免疫の異常ですが、

化学物質過敏症は非アレルギー性で、免疫、神経、

ホルモンの異常、人によっては精神系の症状も出ま

す。

　発症するというのはほとんどの方は身の回りの化
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学物質によって発症します。同じ環境にいても同じ

家族であっても発症する人と発症しない人がいま

す。原因となるのは原因物質だけではなくてトータ

ル的にコップから水が溢れた時に発症するという風

に言われています。病は気からという言葉もありま

すが、精神的ストレスや疲労、免疫力や抵抗力の低

下、睡眠不足など身体が弱っている時のタイミング

に発症したという方もいるようです。

　原因物質とはいっても発症するきっかけにすぎな

くて、発症する本当の原因は本人にあるように感じ

ます。大量の化学物質に曝露されたか、ごく微量で

あっても長期間曝露されると発症してしまいます。

例えば柔軟剤が好きで使っているうちに本人がある

日突然発症してしまうという方もいます。何が原因

で発症するかというのは本当に分かりません。そし

て原因はひとつだけではなくて知らず知らずのうち

にたまたまいくつもの原因物質の曝露が重なってし

まったという方もいます。私も 7 年前に悪化した

時は寝たきりの状態になりましたが、その時も後か

ら考えると原因となったものが 7 つぐらい大きい

ものが重なっていました。でもその当時は何も分か

らないでいるような状況でした。現在は誰もが日常

的に化学物質に関わっている時代ですので、ある日

ふとしたきっかけが引き金となって突然発症してし

まいます。そして次から次へと違う種類の多種類の

化学物質に反応してしまうのが特徴です。そして一

般の人にとっては想像もつかないレベルの化学物質

で体調が悪くなってしまい、化学物質に反応しただ

けではなく、慢性化してしまい、難治性になってし

まいます。

　なぜ化学物質が体内に？といいますと、一番気を

つけたいのは、これらの化学物質が揮発して呼吸に

よって化学物質が体内に侵入するということです。

呼吸によって 1 日あたり 15 ～ 20 キロの空気を摂

取しています。においがあると分かりやすいのです

が、においがない化学物質の場合は知らずに体内に

入ってしまうっていうことです。食べ物は 1 日に 2

～ 3kg 摂取しますが、肝臓を通って解毒されます

ので、呼吸というのはとても大切です。そして子供

の脳に影響してしまいます。

　原因物質や反応する物っていうのはこのように

色々なものがありますが、盛岡医療センターの水城

先生によりますと、今は初診の 5 人に一人は香り

が原因で発症してしまうというぐらい多かったそう

です。香り「香害」というのが増える前はシックハ

ウスから発症する方が多かったようです。たとえば

有機溶剤と言っても私の生活の中で有機溶剤ってい

うのは全然関わっていないって思ってたんですが、

マニキュアを塗るのは私好きだったんですけど、マ

ニキュアっていうのが有機溶剤っていうこと自体が

私は分かりませんでした。やっぱり無知は罪だなっ

ていうふうに思ってしまったんですけど、夜お風呂

あがりにマニキュア塗ってそのまま換気をしないま

までその部屋で寝ていたことがよくありました。発

症してからすごく後悔してしまいました。

　症状はとても個人差が大きくて難しいんですが、

この症状が出たら化学物質過敏症っていうわけでは

なくて 1 つ 1 つは誰でも経験のある症状が多いで

す。なので多くの方は疲れのせい、年のせいにして

しまう方もいます。そして医療機関で検査しても異

常なしなので勝手に自己判断で決めつけてしまい長

年悪化してしまう方もいます。例えば物忘れとい

う症状でも 30 代だと、あれ？なんかいつもの自分

と違うな？って気付くんですけど、50 代になると

なかなか受け入れたくないっていうことで、拒否し

てしまう。そして 60 代になると年のせいという風
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に思ってしまう方がとても多くいらっしゃいます。

様々な理由で原因不明の体調不良として悩んでいる

方、寝込んでいる方、引きこもりになっている方も

多くいます。特にお子さんでは症状をうまく伝える

ことができません。

　そして宮田医師によると神経系、免疫系、ホルモ

ン系の症状が出るといわれています。においに敏感

になるのだけが化学物質過敏症ではなくて数多く

様々な化学物質に反応する中の1種類が香料であっ

てにおいがない化学物質にも反応してしまいます。

そして様々な症状がある中の一つがにおいに反応す

るということです。症状はこちらはごく一部なんで

すが私が悪化した時は 110 以上の症状が全身に同

時に出てしまい、寝たきりの状態で介護を要してい

ました。

　診断基準は一般の検査では異常なくて、診断には

世界共通の自己問診票のクイージーというのが使わ

れます。約 20 枚ぐらいの問診票です。ご自分で、

発症した方は定期的に行っていくと状態が分かった

りします。悪化している時はとっても分かるのです

が、良くなっている時はその時は気づかずに、気づ

いた時には楽になっていたということがよくありま

す。

　診断基準は他の慢性疾患が除外されているという

ことが前提でこのようなのがあります。検査と症状、

主症状と副症状っていうのがあります。誰もが経験

してるような症状ばかりです。

　そして検査所見で主症状の数と副症状の数とそし

て検査所見というようないくつ当てはまるかによっ

てですが、私は 4 つ 6 つ 3 つが当てはまって診断

を受けました。

　「出来ない」というのは「出来る」に変えられる

というふうに思っています。学校や職場に行くこと

が困難だとしても、対応していただくことによって

可能になるかと思います。どのような対応かによっ

て、どのように壁を乗り越えることができるか、こ
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れは発症者によって違います。

　例えば宮城県の学校では香料についてのお願いの

公文書を小中学校の保護者の皆様にお願いしてお渡

ししてくださいました。私たちは宮城県で住みやす

い街を作るために、行政の働きかけをして理解を求

めています。でもあきらめたら人生が前に進みませ

ん。ひとつひとつではありますが、できないをでき

るにする。不可能を可能にする。前例がなければ前

例を作ればいいのです。そのためにどんなことで苦

しんでいてどんなことをしてほしいということを行

政に声を届けることが大切です。少しでも ADL を

広げて、Quality	Of	Life を上げていけるようにした

いと思います。

　私たちの願いは、例えば安心して呼吸がしたいな

ど、当たり前にできることを当たり前にしたいと

願っています。こちらが公文書ですね。

　いつ誰が発症してもおかしくないので、予防がで

きます。SDGs やエシカル消費の視点を持って環境

や人に優しいものを選ぶ。そして周囲の無理解とい

うのは、人間関係の構築、特に発症する以前から家

族を大切にしていただきたいと思います。家族の無

理解というのは本当に辛いものです。

　最後に、私も生きることは諦めようと思ったこと

が何度もありましたが、この病気にならなければ知

らないことがたくさん病気を通して学べました。現

在はこのように活動してお伝えできて、この病気に

感謝しています。

　ご清聴ありがとうございました
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ギラン・バレー症候群患者の会　上田肇　化学物質

過敏症という病名ですけれどもこれは日本発なんで

すか、それとも海外から入ってきたものの日本語の

翻訳名ですか？

佐々木　アメリカで最初あったそうです。アメリカ

では MCS といって多種類化学物質過敏症というよ

うな形です。

座長　専門家って、何を標榜してる所に行けばいい

んですか？自分がもしなったら。何科の何ていう、

学会とかあるんですか？

佐々木　学会としては日本臨床環境医学会という学

会があります。そして専門医は全国に数名しかい

らっしゃらなくて、例えば東北ですと盛岡医療セン

ターがあるんですが、先生自身も化学物質過敏症な

ので、体調悪くて休診したりとかしていたので、今

現在は新患の受付を中止してるような状況で、私た

ちは今東京まで来ないと診断を受けられない状況で

す。

	

質疑応答
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　北海道視覚障害リハビリテーション協会は 1988

年に民間任意団体として発足致しました。視覚障害

リハビリテーションの提供、病院訪問による早期リ

ハビリテーションの導入、北海道各地への訪問リハ

ビリテーションなどを中心に活動してまいりまし

た。また同時に介護職、看護職、視能訓練士などの

養成学校の非常勤講師あるいは公的ヘルパーの養成

研修などの講師も数多く実施してまいりました。

　今回はその中からヘルパーやボランティアの養成

研修を通して普及に努めてきた視覚障害者を安全に

誘導する方法「手引き」についてご紹介いたします。

　まず誘導方法？ということですけれども、介護福

祉学校において基礎的な調査を実施いたしました。

まず二人のペアを組み一人がアイマスクをもう一人

が誘導者としてそれぞれペアを組んでいただき、思

いつく方法で自由に誘導をしてみてくださいという

課題を出しました。そしてその結果三つの主なパ

ターンを抽出いたしました。

　1 つ目に、両手持ち誘導、これがおよそ 2 割ぐら

いの方がこういう方法をとります。2 つ目に、後ろ

から支える誘導方法、これがおよそ 6 割の方がこ

の方法をとりました。そして 3 番目に、手引きに

類似した誘導方法、これが 2 割です。この 2 割 6

割 2 割の割合はほぼ 3 年かけてこの調査をしまし

たがどの年も同じような割合で出てきていることが

わかりました。つまり誘導方法をご存知でない方の

6 割が後ろから支える誘導を示すことが確認されま

した。

　両手持ち誘導です。右が誘導者、左がアイマスの

方です。両手を支えて誘導者は後ろ向きに歩く方法

です。

　後ろから支える、後ろから前の方に押し出すよう

な方法、これが 6 割の方が示します。

　そして最後に手引き、これが標準的と言われる誘

北海道視覚障害リハビリテーション協会

視覚障害者を安全に誘導する方法「手引き」

新井　宏

　	パネル 2 － 2
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導方法です。

　これら抽出した方法をアイマスクと誘導それぞれ

3 種類合計 6 種類全部体験していただきました。そ

の後にアンケートを取りました。

　その評価法項目がこの 3 つです。この方法は安

全ですか危険ですか。安心でしたか不安でしたか。

3 つ目に自立ですか依存ですか。

　この三つの評価項目について 5 段階で評価して

いただきそのデータをまとめたのがこの図表です。

左側が両手持ち誘導、中央が後ろから支える誘導、

右側が手引きです。上が誘導者の評価、下がアイマ

スクの人の評価です。

　まず一点目、顕著に出たのがこの両手持ちでアイ

マスクをかけて誘導を受けた評価です。左ほど安全、

安心という評価、右ほど危険、不安という評価です。

一番後ろの列は左ほど自立、右ほど依存という評価

です。

　アイマスクでは安全・安心の得点が左りにピーク

があります。アイマスク時には安全で安心と評価す

るということです。ところが立場が誘導に変わると

ピークが右側にシフトしています。危険、不安と豹

変しています。同じ人の評価ですが、立場は違うと

まったく逆転しました。

　両手持ち誘導のもう一つの特徴は自立得点がマス

ク・誘導の両者で右寄り、依存方向にピークがシフ

トしており、比較的一致する傾向を表します。

　2 つ目に、手引きですが、アイマスクも誘導も評

価が全て一致します。つまり安全・安心・自立得点

が非常に高く、一致する傾向が出ています。

　3 つ目に、6 割の人が示す後ろからの誘導方法は、

ピークがあまりはっきり出ません。左にピークが

あったり右になったり、中央にピークがくる、両者

が一致したり逆転したり、とにかくばらつきが多い。

3 年通してみても、後ろからの誘導方法はものすご

くばらつきが出ます。

　アンケートの「手引き」の自由記述欄には次の記

述がみられました。

・自立度が高い

・両者が自立している感じがし、自らも歩きやすい

・安定していてマスクしていても自立できる

・自分で歩いてる感じが強い

・楽しく歩けた

・自然な姿勢が取れて歩きやすい

・自分から捉まり自分のペースで歩ける

　この調査では、特別にこれはいい方法ですよとか

は事前説明していません。つまり自然発生的にこれ

らの評価が生じることが分かりました。

　これらから、
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・両手持ち誘導は失明早期の患者さんを一定の安全

な場所で誘導する場合や肢体障害などがあって支え

る必要がある場合には有効かもしれませんが、外出

や安定した歩行には適さないであろう。

・手引きはマスク・誘導の両者が一致して好評価が

得られ、積極的かつ標準的に使う方法として非常に

優れているこきがこの調査から明らかになったと考

えました。

・6 割のものが自然発生的に自発的に行う後ろから

支える誘導は評価がバラバラで一定した有効な傾向

がが得られない不安定な方法であり誘導方法として

は適切さに欠けるということがいえると思います。

　ここからは手引きについてお知らせしいたしま

す。

　手引きは目の不自由な人を安全に誘導するために

一般的に行われている方法で、映画でもこの手引き

が自然に出てくる場面があります。

　手引きには基本形、狭い場所を歩く時など主に 5

つの基本的な項目があります。

　手引きの基本形の作り方は 4 つのステップです。

後ろの〇は誘導者が★は視覚障害者あるいはマスク

の方の行為です。

　4 つのステップです。

1）横並びに立つ

2）肘を示す

3）肘をつかむ

4）半歩前に立つ

　この 4 つのステップで 100% 手引きの基本形に

なります。実際にみると

　そして二人分の幅を確保しながら誘導して歩くの

が手引きの基本形です。ところが世の中には狭い場

所もありますので狭い場所を歩く時にはこういう方

法をとります。
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　そしてこの姿勢で手引き者が先頭に立って安全を

確保しながらあるき、後ろにつくので、その幅を確

保する限りは安全に歩けます。そして通り抜けた後

3）肘を元に戻し、4）基本形に戻る

　以上の基本形と狭い場所の誘導方法 2 つ覚える

だけでだいたい世の中の 8 割は歩けます。

　次に、場合により、持ち替える必要が出てきます。

これも 4 つのステップです。ここで注目していた

だきたいのは、全て★がついています。つまり視覚

障害者自身がこの行為を全て行うということです。

　さらにもう一つ、まわれ右というテクニックです。

（動画で紹介）

　基本形からこのまわれ右までで、★が増えていき

ます。視覚障害者の能動的な行為が増えてきていま

す。つまりこれは「自立」につながっていきます。

　もう 1 つ大切な動作が「またぐ」です。

　足元に 40cm 角のシートが 20cm 程の間隔をお

いて一列に並んでいます。つまり飛び石状態になっ

ている場面です。ここで「またいで歩いてください」

という課題を出します。ただし、「手引きで」とい

う課題です。すると色々な事を数え出します。例え

ばこの人の場合は

横向いて歩いてい

ます。

　ムカデ競争のよ

うにとか
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　横歩きという

のもあります。

　この方は非常

に面白い方法を

とります。（後ろ

向きになってぴょんと飛ぶ）

　これを実際の場面、たとえば地下鉄の乗降の時に

これ、やりますか？

　そこでちょっとした魔法をかけます。

　実際にこれは魔法かけた後です。（動画）皆さん

またげています。何よりも手引き者が非常に自然な

姿勢をとっています。つまりこの魔法とは一言でい

うと、「何もしないで下さい」といっただけです。

普段一人でまたぐ時の姿勢をそのまましてくださ

い。つまり「特別なことを何もしないでください」

と強調しただけです。そして練習するとこの通りほ

ぼ完璧にまたぐ動作が可能になります。基本形から

このまたぐ動作まで難しいこと一切していません。

　最初の段階で手引きの基本形を覚えて歩き出すと

たいていおかしな動作をされます。緊張されて肩に

力が入り、腕がこわばります。顕著に出てくるのが、

相手がアイマスクをかけた途端に「すごく丁寧にな

る」「優しくなる」歩き方も変わり一歩が 15cm ぐ

らいになる。ものすごくゆっくり歩くようになりま

す。角は直角にまがり、右にまがりますといいなが

ら左に曲がったりします。

　これはなにか？というと、アイマスクをはずした

時にはっきりします。一定の経験後に相手がアイマ

スクをはずすと、途端に普通に戻ます。これは人間

のひとつの特徴かもしれません。目が見えなくなっ

た途端に、「できない人」と思い込んでしまうのです。

当然優しくもなるし丁寧にもなり、特別な対し方に

なってしまう。それを分からずに、自覚しないでやっ

てしまう。やっている本人が気がつけないのです。

　ですから研修をはじめて歩き出すと、ほら力入っ

てますよ、普通じゃないですよと指摘して言い続け

ます。そうすると気がつき始め、気がつくとそれを

やめます。ところが「まぐ」動作にいたると、また

一生懸命いろんなことをやりだします。それもやめ

ましょう、普通に歩いてみてください。そして普通

に歩くと、なんだこんな簡単な事でできるんだ！？

と気がつきます。そして非常にいい修正がかかって

自然な動きを大切にし始めます。手引き者が自然な

動きを示すと、誘導を受けるアイマスクの人に自然

な動きが肘からキチッと伝わりますからものすごく

反応し易くなります。

　ですから余計なことを一切しない方が分かりやす

い誘導になる事に皆さんに気がついていただく。そ

うすると「できない人」でなくなっていきます。つ

まり、「自立」を重視しながら歩けるような手引き

者になってくださるわけです。

　こんなふうに歩けます。

　階段昇降です。

　エスカレーターです。
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　さて、そこで、みなさんに質問です。

　エスカレーターと階段が並んでおります。皆さん

は手引きの初心者です。今研修を受けておられます。

どちらを先に体験しますか？エスカレーターを先に

体験すると思う方挙手をお願いします・・7 名ぐら

いですね。

　階段を先に体験します・・多いですね。大半の方

が挙手されました。

　階段選んだ方、「ぼーっと生きてんじゃねーよ」

エスカレーターの方「つまんねえ奴だなぁ」

つまりエスカレーターが正解です。

　エスカレーターと階段昇降並べました。問題なの

は 4 番の後です。

　エスカレーターは、またいだら動作完了します。

立ち止まってるだけで、降りる時にもう一度またい

で終わります。階段の場合は終わるまで動作が継続

します。階段の方が圧倒的に難易度が高い。エスカ

レーターの方が優先ということになります。

　1000 名のヘルパーを抱える在宅福祉サービス協

会で 3 年がかりで 500 組のヘルパー全員、エスカ

レーターを先に経験しました。100% 成功していま

す。このことからもエスカレーターがより簡単な方

法であるということが分かります。

　非常にシンプルな動作、ステップを忠実に行為す

ることによって誰でも安全に確実に視覚障害者を誘

導することが可能になるのが手引きであるというこ

とです。

　お手元のイラスト入りのシートは WITH	LIFE と

いう冊子に掲載されたものです。ここで注目は、ビ

フォー・アフターです。

　ビフォー、皆さん緊張した顔でおられます。

　この一連の研修をを受けたら皆さんアフター、め

ちゃくちゃ楽しかったと言って帰られる。ニコニコ
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されている。これものすごい変化なんですね。内的

な変化を起こされます。

　ビフォーで関わるのとアフターで関わるのとどう

結果が変わるでしょうか。ビフォー、できない人と

思って関わるわけです。アフター、自立を目指して

色んなことが楽しくできるんだと肝に銘じて関わり

ます。当然、結果は変わってきます。

　「私が変われば世界が変わる」という言葉を、私

が師事している高橋佳子先生という方が唱えておら

れます。私が変われば、ビフォーからアフターに変

われば、世界は変わるはずです。
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　ファイザー？の喜島と申します。この全国難病セ

ンター研究会は第 1 回目北海道でスタートしたの

ですが、今回に至るまで PC 操作等々でサポートさ

せていただいております。今まで発表はしていな

かったのですが、せっかくの機会ですので、ファイ

ザーが社会貢献活動としてやっている VHO-net へ

の支援活動の１つである「ピアサポートについて発

表させていただきます。また、さまざな団体がネッ

トワークを組んで 1 つのテーマについて議論する

ことの重要性、そういったものも含めてお話をさせ

ていただきたいと思います。

　この会場の中にも VHO-net のメンバーが何人か

います。ファイザーは社会貢献活動として VHO-

net をサポートしており、事務局としても活動して

います。

　まず VHO-net という言葉を今日初めてお聞きに

なる方もいらっしゃると思いますが、これは造語で

す。正式には「ヘルスケア関連団体ネットワーキン

グの会」という長い名称ですが、英文名の頭文字を

取って VHO-net と呼んでいます。Voluntary	Health	

Care	Organization	Network の略称です。

　私たち VHO-net はいろんなヘルスケア関連の団

体のリーダーと医師、看護師などの保健医療福祉関

係者が、疾病や障がい、立場の違いを越えてフラッ

トにつながっていくことを目指して作られた会で

す。歴史は古くて 2001 年からスタートですので今

年 20 年目を迎える活動をしています。主に団体の

リーダーの学習の場を創出するという取り組みをし

ております。

　ヘルスケア関連団体という言葉ですが、一般的に

は患者会、患者団体、障害者団体、家族団体、支援

団体という風にそれぞれの名称を持っていますが、

ファイザーとして団体の隔たりなく支援をしたいと

いうことで、これを総称してヘルスケア関連団体と

いう呼び名にしました。　ファイザーは製薬会社な

のですが我々は全く製品のあるなしにかかわらず、

いわゆるマーケティングでもなく開発でもない、フ

ラットなコーポレート機能の中でこの社会貢献活動

をやっております。相互理解、利益の向上を意識し

ていたり今日に至るまで長期にわたる良好で生産的

な関係性を構築することを目指して、ヘルスケア関

連団体を支援しています。

　一般に製薬会社ですと、製品に関連のある患者団

体に支援をしたり、またその製品がなくなっていく

と支援が薄れていくというようなサイクルをやって

いることが多いと思うのですが、そういう製品に関

係なく長期に渡って支援しておりますので、あまり

高額な支援はできませんが、バランス良く多くの団

ファイザー株式会社　広報・社長室
（VHO-net 事務局）

VHO-net のピアサポート

喜島智香子

　	パネル 2 － 3
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体を支援させて頂いています。

　何よりも VHO-net 事務局としてヘルスケア関連

団体と協働していくことを目指しています。そして

製薬会社が勉強会を企画・開催し、いろんな患者団

体さんを招いて勉強会をしているのですが、企画・

運営は皆さんの主体性を尊重していますので、みん

なで考え、ファイザーでは学習会の会場費を支援・

提供したり、学習の場にいろんなところから集まっ

てくる交通費を支援をさせて頂いております。人が

集まるということはいろんな意味でお金がかかりま

すので、そういった後方支援を中心に行なっており

ます。

　これは日本におけるネットワーキングの必要性と

いうことで 2000 年当時の話です。今から 20 年ぐ

らい前になりますが、日本の患者会の中を色々調べ

てみましたら、米国に比べて緩やかな横の連携が弱

いという印象を受けました。ファイザーの本社はア

メリカのですが米国、オーストラリア、ヨーロッパ

ではすでにこういうネットワーキングの会のような

活動しておりまして、団体の疾病や障がいが違って

もネットワーキングを組むことによって色んな事を

実現出来ていた状況でした。

　日本の場合はもちろん大きな団体もありますけれ

ども、どちらかと言うと小規模で財政的にも厳しい

ところが多くあったと感じています。

　そこでネットワーキングの必要性を感じまして、

最初はヘルスケア関連団体のリーダーを集めての活

動をしていたのですが、そのうち理解のある医師、

看護師、ソーシャルワーカーが入ってきて、専門性

の中からいろんなアドバイスをしていただいたり、

患者団体に寄り添うと言いますか、非常に協力して

いただけるような先生方が入って来て頂いたおかげ

で、いろんな議論が活発になったと感じております。

　こちらにありますように組織運営とか疾患啓発の

やり方とか、後ほど紹介しますファンドレイジング、

そういったところでのキャパシティビルディングに

繋がっていると思います。キャパシティビルディン

グという言葉も、今はネットで調べると、この言葉

出てきますが、2000 年当時はまったく日本のウェ

ブサイトには出てこなかったキーワードです。

　個々の能力を高めることがすなわち組織力の向上

につながるという意味ではなく、やはり組織として

向上するためにはそれなりの努力をしなければいけ

ない、勉強することもたくさんあるというふうに感

じています。

　ネットワーキングによって地域でのつながりが

あったり、それから疾患を超えた繋がりができる。

今はかなり、学会にもよりますけれども、学会との

連携ができたり患者同士の意見交換ができてると感

じています。

　ファイザーでは VHO-net の支援と同時に、「まね

きねこ」という情報誌を発行しております。ご覧

なっている方も多いと思いますが、紙媒体もありま

すし、新たな Web を去年から構築しまして創刊号

から現在の最新号に至るまで、まねきねこの back	

number を探すことができます。「まねきねこ」っ

てキーワード引いてしまうとカラオケのまねきねこ

出てしまいますので、是非、「まねきねこ」スペー

ス「ヘルスケア関連団体」とか「患者」とか入れて

いただきたいと思います。スマホでも綺麗に見れま

す。

　患者団体でも Web を持ってないところもありま

すが、かなりの団体を取材させていただいています

ので、こういうまねきねこから団体の活動を知るこ

とも多くあるようです。
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　現在の VHO-net のメンバーですが 91 団体あり

ます。一時期は 100 団体超えていたのですが、少

し整理をしまして、真に VHO-net に参加している

団体が 91、結構多いです。

　VHO-net は団体のリーダーしか入れないという

こともあり、会員さんは含まないということですか

ら、団体のリーダーが 161 名メンバーになってい

ます。さらに保健・医療・福祉関係の先生方が23名。

こういった人数で活動しています。

　具体的な活動ですが、年 1 回ワークショップを

やっています。一泊二日で弊社の研修センターを

使って昨年までやっておりましたが、（研修センター

の）閉鎖に伴い今年からは今日のような会議室を

使ってやっていく予定です。団体のリーダーが集

まってテーマに沿った議論を行っていきます。例え

ば過去には「患者力」、「医師とのパートナーシップ

をするにはどうしたらいいか」とか、「社会資源と

してのピアサポート」、そして去年、一昨年ですと、

「目的を達成するための新たな資金調達」、こういっ

たテーマで行なっています。

　それから地域学習会が特徴的なのですが 2004 年

に関西でスタートして以来、現在は北海道から沖縄

まで 9 地域の学習会を行っています。今日座長を

して頂いてる照喜名さんもまさに沖縄のリーダーと

して長年貢献頂いてる一人でもありますし、また、

ワークショップの準備委員でもあります。いつもこ

ういった企画をする時には患者団体の方や障がい者

団体の当事者の方が企画をして、学習会の内容を決

めているというふうに主体性を尊重しています。

　やはり地域学習会となりますと時には地域に密着

した課題、先ほどの与論島のお話もありましたけれ

ども、やはりその地域ならではの課題というのは必

ず出てきます。それから団体間ネットワークの構築

もすごく重要になっていきますが、VHO-net の 20

年を振り返ってみますと、災害時、例えば熊本の震

災の時に難病の患者さんで非常に水を大量に飲まな

いと死んでしまうという腎性尿崩症の患者さんがい

たのですが、災害時は一律のサポートしか受けるこ

とができませんので、一人一本ペットボトル支給さ

れるだけなんです。いくら言っても現場ではわかっ

てもらえなくて、そのまま放置されてしまうとお子

さんの命が危ないということで VHO-net のネット

ワークを使って他のエリアから大量に水を手配した

り。本当にそういうネットワークというのは非常に

重要で、日頃あまり感じない方もいらっしゃるかも

しれませんがやはり障がいや疾病を越えて繋がって

いるということだけでも安心感というのはあると思

います。

　また、現在は三つのプロジェクトを走らせていま

す。一つはこの後ご紹介しますピアサポートプロ

ジェクト。二つ目はワークショップの成果をもっと

社会に発信していこうというプロジェクト。そして

PPI プロジェクトと呼ばれるものです。

　皆さんのお手元に本日お配りしておりますのは

『ヘルスケア関連団体の資金調達』です。今日は後

で交流会でお話し聞いていただければ分かると思い
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ますが、ずっと長年このセンター研究会でも貢献さ

れている松尾さん、クラウドファンディングに今

チャレンジ中です。それから照喜名さんもクラウド

ファンディングやって、それぞれ数百万円集まって

るということですが、今までこういった患者団体と

か障がい者団体とか支援者がクラウドファンディン

グをしてお金を集めようというのはなかなかチャレ

ンジングなことだったんです。一般の何も関係のな

い人たちが結構寄付していただくんですね。五万と

か十万円とか。やはりだんだんと会員が減っていく

患者団体の中で収入源がすごく問題視されていま

す。人材不足もそうですけれども収入が減っていっ

て思うような事業ができないというところで、会員

は減っても必要な事業をするための資金を、こう

いった外部から調達するということを一生懸命やっ

たらどうなんでしょうか、ということで VHO-net

でも取り組んでいます。私もファンドレイジングの

研修に何度か行きましたら、やはり社会福祉協議会

の事務局の人が来ていたり、それから大学の事務局

の人来てますね。今、私立大学もいろいろ大変なん

だと思います。大学も危機感があるようなので、大

学の事務局の人がファンドレイジングしようと。特

に 100 周年記念とか 150 周年記念にいかにお金を

集めるかは重要かと思うので、学費だけでは収入が

難しいというところで、ファンドレイジングに取り

組んでいるのかと思います。

　それから PPI という言葉も初めてお聞きにな

ることもあると思いますが、Patientand	Public	

Involvement の略です。文科省　厚労省、経済産

業省からの補助金をわが国における医療研究開発，

つまり薬や医療機器の開発を支援するファンディ

ング・エージェンシーとして設立されたのがこの

AMED（正式名称：日本医療研究開発機、Japan	

Agency	for	Medical	Research	and	Development）と

呼ばれるものです。AMED ができたのが 2015 年で

す。を推進する機関が発足しました。そして、その

ようなその AMED で PPI と言われるものは、医学

研究・臨床試験における患者・市民参画の取り組み

です。医療者だけで考えるのではなくいろんな研究

に患者、市民参画が必要です。特に欧米を中心に広

がってきてまして、日本でも治験をするためには患

者さんのレビューがないと進めませんよというふう

な時代がもうすぐそこまで来ています。そういう意

味では患者さんが学んでいただいて是非意見を言え

るような患者さんがどんどん増えるといいんですけ

れども、まだまだこの辺が進んでないところです。

そのため、一早く VHO-net では勉強会を始めてい

ます。

　ここからピアサポート 5 か条、ピアサポートワー

クショップのお話をさせて頂きたいんですが、お

手元に配布の資料した『ピアサポート５か条』は

2015 年に発行したものでして、この 5 か条によっ

て、いろんな考え方とか整理の仕方が出てきていま

す。

　何故この 5 か条を作ったかと言いますと、VHO-

net として共通言語を考えたいということです。そ
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して、それぞれの団体が行うピアサポートが社会資

源になることを目指していきたいというところで

す。もちろん長い患者会活動の中でずっとピアサ

ポートをやってきたということはよく理解していま

すし、そのことは非常に尊重して大切にしておりま

す。しかし、さらにより良くなるためには次のステッ

プに進むことを目指した方がいいんじゃないかとい

うところでした。

　最初は 5 か条ではなくて 10 か条とか 20 か条と

か沢山あったのですが、最終的には 5 か条に集約

しています。冊子の終わりの方に関わったメンバー

の一覧を載せておりますが、看護師さんとかドク

ターとかいろんな方が関わっています。

　VHO-net ではこの 5 か条を作るまでにいろんな

議論がありました。ワークショップであったり地域

学習会でこのピアサポートをテーマにいろんな議論

があったのですが、ふたをあけてみると、結構、会

の活動自体皆ピアサポートである、といったり、い

ろんな考え方があって多種多様だということに気づ

きました。各都道府県の難病センターでもピアサ

ポートを行っていると思うのですが、いくつかの都

道府県を回ってみたところを非常にうまくいって

るところと、「えっ？それだけですか？」というと

ころを垣間見ることができました。そのため VHO-

net に入ってこういったところを学んでほしいとい

うところです。特にベテランのピアサポートをやっ

てる方はすごく自信があっていいのですが、かえっ

てその自信が弊害になってる場合もあるようです。

　やはりピアサポーター個人レベルではなく団体と

して活動していくものを患者団体だったら目指して

いくべきであるとか、常に発展していって、さらに

は自分の心身の健康を保てない人がピアサポートを

やると、相手にもそれは影響が出てきます。例え

ば 24 時間携帯電話を手放さないでピアサポートし

てます、という方を何人か知ってましたが、24 時

間は非常に危険です。真夜中、深夜の電話、特に今

自殺したいという人から相談に乗ってくれませんか

という電話も来ます。急に深夜起こされて寝ぼけた

状態でそういった深刻な話を相談のるというのは本

当にいいかどうか。もちろんピアサポートする側か

らすれば一刻も早く 24 時間とにかく 1 分でも無駄

にしないで相談にのってあげたいという気持ちはわ

かるのですが、本当にいい相談ができるかどうかは

ちょっとわかりません。ですからいろんな意味でピ

アサポーター、万能でないということを認識しつつ

やっていくことが大事ではないかと VHO-net では

考えています。

　これは 5 か条で、これらの 5 項目に集約してい

ます。詳しくは冊子をご覧ください。

　やはり、特に独りよがりにならないような、社会

に役立つピアサポートが大事なのですが、そのため
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にはその人自身がいろんな社会と関わりを持つこ

と、交流を持つことがやはり大事だと考えています。

　それから個人情報のこともあると思います。個人

情報保護法も改正されて、さらに厳しくなったと思

います。こういったところが守れないようなピアサ

ポートというのもどうかというふうに考えていま

す。

　昨年はこのピアサポートプロジェクトを再びス

タートさせました。専門職の方にも入って頂きなが

ら、社会資源として認められるようになるピアサ

ポートはどういうことなのかというところですが、

特にこの「個人情報に配慮しながら相談内容を記録

すること」に少しフォーカスしたプロジェクトを

やってみようということになりました。

　これは昨年 10 月こちらでピアサポート 5 箇条を

より具体的に考える機会として、特に記録、体制、

時間枠、これについて皆さんに自由にお話をしてい

ただきました。

　そのピアサポートのワークショップで見えてきた

課題ですが、まず一対一のピアサポートの場合、ど

こまで記録をすべきなのか。多くはご自身の病気に

ついてお話を始めるのですが、そのうちに家庭問題

の話になったりする場合もあるそうです。例えば病

気が進んで大変な思いをしています。それに加えも

う一つ悩みがあって離婚の話が出てます。それから

息子が病気なんだけれども、引きこもりなっていま

すとか、そういった話になって、そこまで記録が必

要なのか。ドクターに対しても、そういった個人的

な話も出るくるそうですが、それをすべてカルテに

書いてしまうと、それを看護師さんも見てしまう。

先生との信頼関係があるから話しているのであって

それを記録されると困る、という話もあるそうです。

グループのピアサポートの場合は、ここで聞いた話

は他の人には流さない、当然だと思うのですけども、

ブログで書かれてしまってもとても大変だというこ

とで、必ずルールを決める必要があると思います。

そういったルールが徹底していないところもあると

聞いています。

　ピアサポートの課題は倫理観、人によって違う。

記録、人によって差が出るということがありました。
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　そして共通の倫理観をもってピアサポートでき

るようにしたいということで VHO-net ではピアサ

ポートの倫理ガイドライン、今、案ですが、それを

作りました。

　このワークショップでは、特に熊本県の難病相談

支援センターの協力を得まして、相談員の方の意見

を聞きながら進めてまいりました。これは 7 つの

項目になっておりまして、目的、基本的理念、個人

情報の取扱い、個人情報の共有、それからピアサポー

トで得られた情報の公開に伴う責任、自己決定権の

尊重、それから最後に自己研鑽とネットワークの構

築と、7 つの項目にまとめてみます。

　一番の目的だけご紹介させていたきます。VHO-

net ではピアサポートが市民から信頼される社会資

源になるような倫理ガイドラインを定める。

　これは VHO-net の倫理ガイドラインですけれど

もこれをもとにそれぞれの患者団体でガイドライン

を作る、もしくは倫理規定を作ってもらうのを目的

としています。

　あとは、基本的な理念や個人情報の取り扱い、プ

ライバシーの保護それから個人情報の共有、それか

らピアサポートで得られた情報の公開に伴う責任。

自己決定権の尊重や自己研鑽。やはり経験が豊かで

あって体験もすごくあるのですが常に自己研鑽する

ことは大事だというふうに思っています。医師の中

でも、医師国家試験を通ったあと、いろんな研修を

受けてる先生もいれば、あまり受けてない先生もい



－ 90 －

座長　難病センター他の色んなセンターがあるので

すが、VHO-net というのは患者会のリーダーとい

う形になっていますが、各相談支援センターがピア

サポーター養成とか個人で患者会にも入ってない人

たちとかありますが、そのガイドラインを入手、活

用するにはどうやったらいいです。

喜島　まだ「ピアサポート倫理ガイドライン（案）」

ですが、今年度もう少し議論して本当にこれでよい

のかが検証された時には VHO-net のホームページ

などで公開したいと考えています。個人レベルで

やってる方もいらっしゃると思いますが、是非そう

いったものを参考にしていただきたいと思います。

質疑応答

るようですけど、どちらも医師の資格は奪われない

ですから診療行為は出来ます。しかし、よく自己研

鑽してる先生は情報も新しいですし，新しい医学に

も精通しています。ピアサポートもそうであるべき

だなと感じています。多くの事例を積んでる人はそ

の分、考え方の広さも持ってますし、少しの事例で

相談をするのか多くの事例をもって相談するのかで

だいぶ違うと考えています。

　これからのピアサポートがよりよくなるためには

ある程度のルールに基づいて進める方が大事だと

VHO-net では考えています。

　最後になりましたが、「VHO-net のピアサポート」

をご紹介させていただきました。ご静聴ありがとう

ございました。
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　弊社がただ今取り組んでおります、意思伝達装置

とスマートスピーカーの連携により、毎日の QOL

をあげていくという事例を紹介します。

　先ずはこの事例で登場する意思伝達装置とスマー

トスピーカーがどんなものかを知っていただきたい

ので、それぞれ説明いたします。

　一つ目の意思伝達装置ですが、限りなく小さい身

体動作で自分の意思を伝達するための福祉機器で

す。伝えたい言葉の生成や発声ができるのがポイン

トです。神経性の病気のALSやMSAの方々のコミュ

ニケーションを支援する機器です。

　もう一つの、スマートスピーカーは音声操作に対

応したスピーカーで、音声だけで音楽の再生やネッ

トでの調べもの、家電の操作などができます。音声

を発声できる意思伝達装置と、音声での指示により

いろいろできるスマートスピーカー。この二つを組

み合わせれば、限りなく小さい身体動作でいろいろ

できるのではないかという話です。

　例えば、「明日の天気は？」と意思伝達装置に喋

らせると、スマートスピーカーは「晴れです」と応

答します。このようなことが意思伝達装置とスマー

トスピーカーでできるという事です。

　スマートスピーカーでできることですが、家電の

操作や、聞きたい音楽の再生、今日のニュースなど

を聞くことができ、今までの赤外線リモコン以上の

ことができるのがスマートスピーカーを使う場合の

利点となります。

株式会社オレンジアーチ

毎日の QOL をあげる意思伝達装置と
スマートスピーカーの活用について

宇田　竹信

　	5 分間プレゼンテーション　1
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　家電を操れるということですが、最近はスマート

ホームというものがあり、スマートスピーカーから

コントロールできる家電がありますが、残念なこと

に旧来の家電も操れるか？というと使えません。こ

こに学習リモコンを加えることによって旧来の家電

もコントロールできますので、あまりコストをかけ

ないで生活の向上ができます。

　弊社で作ってる意思伝達装置 eeyes とスマートス

ピーカーの連携を動画でご覧いただきます。

（動画）

　動画ではスマートスピーカーでニュースの読み上

げておりますが、意思伝達装置を目だけでコント

ロールして実行しています。ご覧の通り視線だけで

ニュースを読み上げるなど、今までできなかったこ

とができるようになります。ラジオの再生なども目

だけ再生ができるようになります。

　ほとんどの意思伝達装置は発声の機能もあります

ので、弊社の eeyes と同じような形でご利用いただ

けると思いますが、弊社のものにはスマートスピー

カー用のコントロール画面があります。

　音楽の再生も CD を使わなくても好きなものを再

生可能です。

　弊社で直近に対応させていただいた導入事例のス

ライドです。この事例では意思伝達装置からスマー

トスピーカーを経由してエアコン、照明、テレビ、

ラジカセなどをコントロールしています。家電の操

作など赤外線を使っている部分は旧来の意思伝達装

置でもできることですが、スイッチの操作はプラス

アルファの部分です。意思伝達装置からスマートス

ピーカー経由で物理的にスイッチを押すことができ

ますので、物理的に呼び鈴のスイッチを押すルート

と、意思伝達から呼び鈴を直接鳴らすという二つの

ルートを使って呼鈴を押せないという不安を軽減し

たり、スマートスピーカーによる音楽やタイマー操

作などのプラスアルファのサービスをお楽しみいた

だけております。

　私たちオレンジアーチは、意思伝達装置とスマー

トスピーカーを使って、ユーザさまの毎日の QOL

を向上させたいという気持ちで活動させて頂いてま

す。これからもよろしくお願いいたします。
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　一昨日でパナソニックでしたが、退職したため今

は一時的にですが無所属という形で報告させて頂き

ます。

　去年の 7 月にレッツ・チャットをパナソニック

エイジフリーで生産終了しました。先程の eeyes み

たいに素晴らしい機器があれば、それで良いのでは

ないかと思ったのですが、沢山の方からやっぱり「こ

れじゃないと！」という要望があったので、2 月に

独立して自分で会社を作ってレッツ・チャットの代

替品を作ろうということにしました。

　今回の発表は、今やってるクラウドファンディン

グのお願いがメインです。

　READYFOR というクラウドファンディング、ネッ

トを使った寄付ですが、ここに掲載していまして、

「重度障害者の意思疎通を実現する新しい伝達装置

を開発したい！」というテーマで、寄付を集めてい

ます。

　実際にこういう方々、この方は ALS で、外に出

る時にパソコンをもってでられないという方や、

SMA という病気のお子さんは甲子園（の野球）を

レッツ・チャットで応援しています。フレーフ

レー！って。それから脳出血の方、今はある程度目

がみえますが、視線入力も使えない。目を閉じたま

ま音声だけでレッツ・チャットを使っています。こ

の方は交通事故で目のわずかな動きだけでスイッチ

は使えないし視線入力もなかった時なので、ご主人

が代わりにスイッチのタイミングを一緒に合わせて

使っています。この方は脳腫瘍で意識不明、植物人

間といわれていた方ですが、実際は意識があったと

いう方です。こういう方たちはパソコンタイプはな

かなか使いこなせない。そういう方には、やはりレッ

ツ・チャットがないといけないということで、（レッ

ツ・チャットが）必要という方がたくさんいて、「作

ろう！」と考えています。

意思伝達装置レッツ・チャットの後継品開発について

松尾　光晴

　	5 分間プレゼンテーション　2
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　READYFOR で、今、300 以上ある寄付のプロジェ

クトの中で寄付金額がトップですが、まだ全然足り

ないので、READYFOR のページへ行ってもらって、

レッツチャットの支援をしてもらおうと思います。

　今回生産終了したレッツ・チャットは 10 年前に

パナソニックで製造しましたが、今はかなりいろん

な技術が進んでいますので、新しい技術をいろいろ

いれていこうと考えています。新しい技術、例えば

スマホと連携してレッツ・チャットで作った文章を

スマホに取り込めるようにするとか、スマホの液晶

画面がどんどん大きくなっいるのと同じようにレッ

ツチャットの画面も大きくして、もっとたくさん文

字を書きたい方もいるので、そういう要望に対応

していこうとか、さっきの eeyes さんとかのパソコ

ンタイプはネット経由で家電製品を操作しますが、

ネットを使えない環境もたくさんあるので、レッ

ツ・チャットは直接家電製品をいろいろ操作できる

していくとか、要はインターネット、パソコン、タ

ブレットをバリバリ使える方はそっちをやる。でも

それができない方とか、とてもじゃないけどパソコ

ンサポートする人とか本人もスキルがなという方で

も使えるような電卓のような感覚で使える意思伝達

装置をもう一度現代風にアレンジしたものを作って

いこうと思っています。

　チラシをお配りしています。クラウドファンディ

ングの応援メッセージの中には、「うちの主人が、

うちの子供が植物状態で・・」という方がたくさん

書き込んでくださっています。そういう方のメッ

セージ見てもらって、もしご同意いただければ QR

コードを読んでもらったら簡単に寄付ができますの

で、ぜひお願いできればと思います。

　こういった方をこれからもどんどん紹介していき

ますので是非お願いできればと思います。
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　NPO 法人 ICT 救助隊です。私どもの団体は 2010

年から活動開始、医療職や介護職、多職種のスタッ

フで構成しています。

　主な活動内容は難病患者さんのコミュニケーショ

ン支援で、その柱として難病コミュニケーション支

援講座を全国で開催しております。

　この 10 年間で北海道から沖縄まで全ての 47 都

道府県で開催してきました。昨年度 2018 年度は約

40 箇所、参加者数約 1800 名が実績です。

　日本難病疾病団体協議会様の厚生労働省の補助事

業、重症難病患者のコミュニケーション支援者養成

講座を担当させていただいております。2014 年か

ら 6 年間 27 カ所で開催、今年度も 4 箇所の予算を

いただき 9 月には大阪、郡山で開催してきました。

今月 2 月には佐賀と兵庫の淡路島で開催予定です。

　大阪会場では最近話題の e スポーツ、今年はオ

リンピックイヤーですが、そのオリンピック種目

ICT 救助隊

難病患者のコミュニケーション支援者養成講座について
仁科恵美子

　	　分間プレゼンテーション　3
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への採用が検討されている e スポーツ（electronic	

sports）や 3D プリンターを使った自助具、当事者

自身が必要な自助具を作れるのではないかといった

新しい視点や技術からのアプローチについて、可能

性を模索してきました。

　福島会場では講習会をきっかけに自分をプレゼン

という、患者さんたちが自分自身を語るイベントの

開催につながりました。

　この重症難病患者のコミュニケーション支援者養

成講座は、予算に当事者と介護者の旅費が計上され

ています。私たちは当事者に講演者として参加して

いただくことに非常に重点を置いていますが、この

予算のおかげで、神奈川から人工呼吸器をつけた当

事者の ALS 患者さんが、福島で講演をすることが

できました。この当事者の講演をきっかけに、地域

の支援者の中から自分たちの地域でも郡山や福島の

患者さんの話を聞きたいという機運が高まり、この

自分をプレゼンというイベントの開催に繋がりまし

た。11 月 3 日に地域の当事者の方 3 名とご家族か

ら講演をしていただくことができました。

　ちなみにこのイベントは東京ですでに 3 回開催

していて、毎回 DVD にしています。この DVD の売

上をこのイベントを開催するための費用に充ててい

ます。今回何部かもって来ていますので、ぜひこの

機会にご購入頂ければと思います。

　講習会は単発のものなので、なかなかフォロー

アップができていなかったのですが、ネット上でみ

なさんがフォローできるようなページを今回作って

みました。

　このフォローアップサイトには講座の中ではご紹

介しきれなかった細かいところを映像としてアップ

することによって、さらに理解を深めてもらえれば

と思っています。

　以上私どもの活動のご紹介をさせて頂きました。

ありがとうございました。
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１　難病の治療と仕事の両立支援の進展
　皆さん、治療と仕事の両立支援というのご存知で

しょうか。

　難病の就労支援は、難病相談支援センターやハ

ローワークの連携が中心ですが、この全体図でちょ

うど反対側の、職場とか医療機関との取り組みとい

うのが治療と仕事の両立支援ということになってき

ます。このパズルのピースは、今後難病相談支援セ

ンターの支援にも関わってくるし、絶対プラスにな

ると思います。

　というのも、難病患者さんは適切な治療を継続で

きれば仕事は可能になっている方も多いのですが、

実際に本当に無理なく仕事を継続できている方は 3

割程度ぐらいしかいらっしゃらないからです。

　難病患者さんが体調管理と就労継続の両立を可能

にするためには、仕事の負荷とか休養、回復のバラ

ンスが取れる仕事に就くことだとか、通院や業務調

整などを可能にするような職場の理解や配慮などが

決定的に重要です。しかし、患者さんからすると職

場に難病を開示するのには抵抗感が強かったり、一

方、職場の方も外見からは分からないし、難病で配

慮して下さいと言われても、何かよくわからないし

そんなことできるわけないとか思ってしまうような

状況です。

　治療と仕事の両立支援というのは厚生労働省の中

でも障害者雇用だとか福祉だとか難病対策とはまた

別系統のところで、もともとは企業側が労働者の健

康と安全に配慮する義務があるのでもともと病気の

人は無理に働かしちゃいけない、みたいなところが

あったのですが、現実には今既に我が国の職場では

普通に病気の治療中の方はたくさんいらっしゃいま

すので、だんだんとそのような方たちが治療と仕事

を両立できるように、職場と医療がもっと協力して

治療の効果を上げると、それとともに就業継続も支

えていこうというふうに変わってきました。

　2 年くらい前から職場の啓発なども本格的に進め

られていて、こういうキャンペーンは普及が 16%

までが先進的な取り組みで、それを越えたらもう一

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

難病患者の治療と仕事の両立支援の進展と
就職支援との連携の課題

春名由一郎

　	パネル３－１
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般的普及のステージに入るということですが、すで

に両立支援に取り組んでいる企業はもう 20% を超

えたということで、一般普及の段階に入ったと見ら

れています。

　厚生労働省は 3 年前に治療と仕事の両立支援の

ガイドラインを出して、がんは先行してるのですが、

肝炎だとか脳卒中だとかに続いて難病が来て、今後

はさらに心臓病だとか糖尿病などにも広がっていき

ます。

　このガイドラインは職場とか産業医だとか主治医

なんかのコミュニケーションを促進していくため

に、日本経団連だとか日本医師会なんかとも調整し

て作られました。それはがんの治療中の方は、もう

どの職場にもいて、そういうことに社会的にも対応

しないとやっていけない時代になっているからで

す。

　これまでは難病の就労支援では、職場の理解とか

配慮を得ることが一番重要なのにそれが一番難しい

という状況でした。一方、両立支援の枠組みではそ

れが中心的な課題になっていてしっかり職場の仲間

を支えていくために、職場から勤務情報を提供した

りだとか、主治医から職場に情報提供したりだとか

職場と主治医が協力して両立支援プランを作成する

ためのいろんなマニュアルだとか様式例などが示さ

れています。

　3 年前に難病でも両立支援が必要かどうかを検討

する場があって、私は、いくつか具体的な状況を想

定してこれは必要だと、是非実現したいと思いまし

た。難病患者さんは、結構、治療と仕事の両立が大

変な状況なのに、一般の職場での理解が全然進んで

いないと思うからです。

　治療して一見落ち着いているようで周囲も全然わ

からない。しかし、実は、服薬の量を微妙に調整し

て少し油断すると高熱が出て緊急入院だとか、食事

すると下痢になってしまうから主治医には別の治療

を試してみようと言われても仕事が忙しくて耐え続

けているとか。パーキンソン病なんかも薬で症状を

抑えられているのでずっとその職場には病気を隠し

て 10 年くらい葛藤しているとか。職場に病気を開

示すると就職できないとか。皆さん大変苦労してい

るので、職場でも医療機関でももっともっと理解が

必要だと思うわけです。

　治療と仕事の両立支援のガイドラインの参考資料

として、「企業・医療機関連携マニュアル」という

のがあって、これにはガンだとか脳卒中だとか肝疾

患のものがあったのですが難病もようやく、ちょう

ど先週完成しました。
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　300 種類以上ある疾病別に作るものではなく、

先ほどお示ししたような難病のある方で特に両立支

援が重要になるようなモデル事例を 3 つ想定して

います。

　難病の支援マニュアルは現実にはまだ取り組まれ

てないので、難病の専門医だとか産業医だとか企

業担当者だとか医療ソーシャルワーカーがワーク

ショップみたいな形で 2 年間ぐらいかけて練った

ものですが、実際に事例を検討してみると色んな課

題が細かい課題も見えてきて、専門医や産業医、企

業の方もやはりこれは重要だねというふうに最後は

みんなで納得したところです。

　難病の理解についてこのマニュアルでは、難病の

両立支援の重要性についてポイントをいくつか紹介

しています。

　聞きなれない病名だとか限られた情報から働くこ

とが難しいのではないかといった誤解が生じやす

い。このような難病に対する誤った理解は無用な差

別だとか過剰な就業制限につながる恐れがあると。

産業医なんかも全然知らない病気があったりするわ

けです。

　あとは痛みだとか倦怠感だとか疲労とか発熱と

いった症状とかその程度なんかも外見からは分から

ないとか。

　病状によって急な発熱などの体調の変化がありま

すが、体調不良の時はもっと早めに受診して主治医

の意見を仰ぐことで体調の変化を防ぐことも可能な

ので、もっと早めに受診すると。

　あとは症状や体調が安定してる場合でもなぜ定期

的通院が必要なのかという疑問を持たれるかもしれ

ないのですがそれを継続することで体調も良くなる

ので診察だとか検査を受けることが重要だとか。

　進行性の病気の場合は当面の症状と将来の症状を

混同してしまって将来不安から過剰反応してしまう

ことがあるのですが、進行の見通しを仕事ちゃんと

確認して現在と当分の間の対応と、将来への長期的

プランを分けて考えることが重要だとかいうことを

示しています。
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２．両立支援マニュアル掲載の３事例の紹介

　事例 1 は一見何の症状もないような難病患者さ

んで、普通に働けるので職場の理解も協力もないま

ま無理してるというよくある例です。これまで軽く

見られて支援がなかったのですけども、病気の再燃

のリスクも大きいのでこれこそ難病の両立支援の典

型例として位置づけています。

　これは、医師からの正しい情報に基づいて職場で

過剰反応することなく協力体制を作るという事例で

す。病気のことを知っていた上司が異動になってこ

れまで普通に働いてたんだけども仕事が忙しくなっ

て体調を崩し緊急入院になったことで、小さな企業

で産業医はいないのですが職場としてこれをきっか

けに両立支援に取り組んだ事例です。

　両立支援の枠組みでは、まず患者さんとか本人だ

とか職場の方から勤務情報を主治医に提供するよう

になってます。これはこれまで一般的に主治医に意

見書を求めることが多いのですが主治医からすると

仕事内容も職場の状況もわからないのに意見を求め

られても責任は持てないだとか、情報が職場にどう

使われるか分からない中で患者さんの不利になって

しまうといけないというようなこともありました。

ですから具体的な仕事内容だとか勤務情報を詳しく

提供するととともに、両立支援のためにやるんだと

いう目的を明確にして職場の同僚とも協力できるよ

うに、どんな情報が必要なのか明確にしてこれをご

本人を通して主治医に持っていく流れです。

　それを受けて主治医からは病気の内容を職場の人

にもわかりやすいように、特に外見からわかりにく

い症状だとか治療の状況についても説明していきま

す。また質問に具体的に答えます。ちなみにこの両

立支援は現在がんについては病院の診療報酬の対象

になっていて、他については現在検討中で年度中に

は結論が出そうな状況です。

　それを踏まえて職場と本人で両立支援プランを共

有していきます。どういうスケジュールで職場復帰

するだとか職場で仕事の進め方を検討して突然の体

調悪化にも対応できるようにチームで引き継ぎを意

識した仕事の仕方にするだとか、また上司が異動す

る時には引き継ぎすることもしっかり共有していく

という感じです。
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　事例 2 はがんの治療中のパターンに似ているの

ですが、集中的な治療の時期で体調も不安定な時期

を第 1 の両立支援プランで乗り切って、そのあと

安定した時期には元の仕事に戻っていくという両立

支援のプランです。潰瘍性大腸炎で雑誌の編集者の

設定で、これまでは病気の開示はしてなかったので

すが、徹夜続きでハードな状況で再燃して入院した

ことをきっかけにして、これまではその段階で仕事

を辞めてしまう人が多かったりするのですが、この

タイミングで両立支援に取り組むというものです。

　職場からは徹夜もあるし、外周りもある仕事です

けどもどうしたらいいでしょうかとか本人とも話し

合って今の仕事では無理そうなんだけどもどうした

らよいでしょうかと、具体的に相談していくような

スタンスです。

　主治医からは、その情報を踏まえて今の仕事は無

理ですので絶対に元の仕事にすぐに戻るようなこと

はしないでくださいと。ただ将来的には症状は安定

する可能性があります、というような情報が提供さ

れています。

　ということで職場と本人が話し合ってしばらくは

内勤の編集の仕事で無理をしないようにすると。今

まで、いきなり配置転換されてしまうとご本人も抵

抗があったりするのですが、将来的には体調なども

踏まえて、両立支援を見直す可能性もあるというこ

とでご本人も納得した支援プランです。
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　実際、一年後にもう 1 回、体調も安定してきし

て元の仕事内容について復帰できるか再び主治医に

聞くという流れが説明されています。具体的にどん

な注意が必要なのか、ご本人も徹夜はダメだという

ことはわかってるのでそのことも含めて確認してい

ます。

　それを受けて主治医からは復職大丈夫ですよと。

ただ定期的な通院は必要だとか再燃のきっかけにな

りやすいような徹夜のようなストレスを避けるよう

なことが重要だと。いうような意見書が出されます。

　本人と職場で両立支援のプランとして元の仕事に

は戻りましょうと。でも徹夜みたいなストレスは避

けるようにしましょうと。あとは勝手に薬をやめな

いようにしましょうだとか、職場としても毎週、職

場で面談するようにしましょうだとか、毎月産業医

面談をするというようなことでフォローアップをし

ていくという両立支援プランを作成し、本人と職場

で共有してサインしています。

　事例 3 は HAM という、職場の人も産業医も聞い

たことのないような難病で、ネットで情報を集めて

も進行性だと。難病には珍しくウイルス感染の病気

だということで、本人も職場もすごく不安な状態

だったところ、医師との相談で 10 年程度は今の仕

事ができることを確認して、職場も本人も一安心で、

進行を踏まえて長期的な支援の計画をして行こうと

なった両立支援プランです。

　進行性の難病の方は現状では病気を隠してかなり

進行してから職場に相談することが多いのですが、

この例では診断を受けた直後のもっと早い時期に職

場に相談したという想定になっています。職場の人

はットで情報を集めて進行性の難病だということで

バリアフリーどうしましょうかという心配だとか
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ウィルス感染で職場でも不安だというような相談に

なっています。

　進行性の病気では先の心配をしすぎて過剰反応に

なりやすいので、当面はどうなのかと、実際どれぐ

らい今と同じように過ごせるのかというようなこと

を主治医から情報を提供してもらっています。また

リスク情報について中途半端な情報ではかえって職

場の人も不安になってしまうので、職場で感染する

ことは絶対ないということを少し詳しい情報を含め

て提供しています。

　そういう情報を得て職場でも本人でも一安心で、

当面は現在の仕事を続けるということを共有しまし

た。職場の上司の不安にも対応して、今後の進行に

ついては定期的に面談をして、また職場としてもテ

レワークのような情報も集めて、早め早めに準備し

て検討していくということにしています。

３．両立支援と就労支援の連携の課題
　難病の就労支援でこれまで難しかった職場での難

病の理解や配慮の進め方について、ひとつパズルが

埋まったという感じです。こういう両立支援が進展

してきたことを踏まえて難病の就労支援のあり方の

方もさらに発展させる必要があります。

　午前中に課長のお話もありましたが、ハローワー

クでの障害者手帳のない難病患者さんの就職件数も

非常に伸びてきています。ハローワークと難病相談

支援センターの連携だとか特に出張相談の成果も上

がってきています。

　難病患者さんは就職できても体調を崩して辞める

方が多いのですが、これも障害者就業・生活支援セ

ンターのサポートなんかを使うことで定着率も向上

してきています。ただまだやはり就職後 1 年時点

での定着率は 70% ぐらいで、課題が残っている状

況です。
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座長　ありがとうございました。今後、治療と就労

の両立がどんどん進んでいくようになればいいかと

思います。

JPA 　陶山えつ子　相談を受けている中で例えば最

終面接まで行ったんですけれど病気のことを言って

ないですけど言った方がいいでしょうかとかいう相

談を結構受けるんですけど、今までだったら、うー

ん、就職してから一時してから言われてもいいかも

しれませんねと。一型糖尿病なのでインシュリン

打ってる事を言わないなら言わないでいいというの

もあるのですが、そういうのでもし最初から断られ

たら嫌だなっていうのもあるから、皆さんなかなか

こう言うべきか言わざるべきかと迷っているところ

があります。企業で 20% が病気のことに対する研

修とかあるなら、言った方がいいんでしょうか？ど

うですか？

春名　たとえば HIV 感染症だとか一型糖尿病だと

か、仕事に全然影響しない場合なんかは別に言う必

要もない。ただやはり難病の方なんかの実態見る

と、半年、１年になってくるとかなり体調悪化し辞

質疑応答

　元々軽症者でご本人も支援者も、特に支援も配慮

も必要ないんじゃないかと考えられて、実際体調の

良い時に、普通に就職とか復職なんかができるよう

な人でも、就職後に治療と仕事の両立ができないの

では、いつまでたっても安定した仕事に就けないと

いうことになってしまいます。軽症者で障害者手帳

の対象でもないのに、悪循環で、経済面だとか精神

面だとか体調面なんかで追い詰められてしまうよう

な方が多くなっています。難病相談支援センターで

もそういった方の相談が多くなっています。こう

いった方には生活破綻の根本原因である就職活動の

支援とか治療と仕事の両立支援と、当面の経済的な

問題と生活の立て直しの支援との、バランスの良い

支援が必要になってきます。

　またそもそももっと早い段階で、軽症だからと

いって甘く見ずに簡単な助言だとか就労支援の情報

提供することでこういった深刻な状況を予防してい

くことも重要な課題です。

　今後の一番の課題は現在縦割りであまり連携がな

い、就職前のハローワーク、障害者就労支援機関、

難病患者就職サポーター、難病相談支援センターな

どの「就労支援」と、就職した後の、主治医、産業

医、職場の人などの、治療と仕事の「両立支援」の、

この就職前と就職後の支援をもっと連携させていく

ことが重要です。というのは、難病患者さんという

のは仕事ができるかとか仕事についても体調を崩さ

ずに仕事を続けるかどうかということは、実際に就

職後の適切な治療と仕事の両立支援がちゃんとでき

るかどうかにかかっているし、両立支援がうまくい

くかということもちゃんとした無理のない仕事に着

けるかどうかにかかっているからです。

　難病の治療と仕事の両立支援が始まって、これは、

難病相談支援センターでの就労支援や相談支援の充

実のために、今後重要な社会的リソースになってく

ると思いますので、それを今後よく活用していきま

しょうという話でした。ありがとうございました。
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める方が多いので、どの時点で言うべきかというの

はありますが、ある時点で両立支援の方の相談にか

けた方がいいかなとは思います。昔は、門前払いと

か退職勧告といった差別的対応が普通にあったので

患者さんも大変でした。しかし、現在は、障害者差

別禁止と合理的配慮的義務はすべての事業主の法的

義務になっていますし、両立支援も進んできまし

た。だんだんそういうのがちゃんと言えるような状

況になっていますが、現実にはまだ正しい対応がで

きない企業も多くありますので、状況を見ながら差

別への自己防衛をしながら対応することがまだ重要

です。いろんな面から対策がまだまだ必要だと思い

ますが、難病について一般的な理解というところで

ももっと啓発する必要もあると思います。

JPA　陶山　就職されてから発症された場合はそれ

は絶対辞めさせる事は出来ないというのは法律上あ

りますけど、例えばまだ面接の段階とか最終面接ま

で行ってるんですという時に、何か病気を持ちです

かって言われた時、ありません、と言ったとします

ね、でも就職決まってから実はこういう病気でし

たって言った時に、それ違いますよねということで

切ることはできるんですか？

春名　そういう確認をしてはいけないというか、仕

事に関係するんだったらそういう確認はする必要は

ありますけど、仕事に関係なく一般的な健康状態を

聞くというのは、差別の原因になるので、多くの欧

米諸国では、そもそも禁止されています。病気に対

して配慮をするために確認しているとか、それで差

別することがないというのが明確であれば、病気の

ことを説明もできるでしょうか、病気ありますかと

かそういう聞き方では、患者さんは差別の恐れがあ

るわけですから、そういう聞き方をしてはいけない

ですね。また、就職後に、様子を見て、こういう病

気で合理的配慮が必要だとか、両立支援について相

談するのは、普通のことです。

座長　さきほどの診断書ですがドクターの負担も結

構かかってきますよね、こうなってくる。まだ診療

報酬にはされてないということですが、今後は難病

のある方のこの意見書については企業からの情報提

供書を医療者に渡した時にちゃんと書いてもらう時

にそこに診療報酬が乗っかってこないと、ドクター

も忙しいからそういうところが今後の課題なのかな

と考えるところはありますがいかがでしょう？

春名　ちょうど今それを検討していると聞いていま

すし、3 月ぐらいには結論がでるはずです。

座長　結論を待ちたいと思います。

JPA　斉藤幸枝　私の所属団体は全国心臓病の子ど

もを守る会です。私どもの一番の課題は就労をす

る、最初の就職の段階が一番の課題になっています

し、二番目の課題としては就職をした後に勤め続け

られるかどうかということです。私どもも今回大規

模な調査をしましたら、やはり就労して辞めざる得

なくなったという方が結構多いというデータが出て

います。めれはなぜかというと、一つは通院のため

の通院休暇がない、在宅勤務に変われるような仕組

みがない、短時間勤務が正規の職員としてはない、

実際に東京都の職員で 3 年間の病欠を経てついこ

の秋辞めざるをえなかった職員がおります。そうい

うことを考えますと制度そのものの中にやはり病気

のために通院をする、病気休暇はありますが通院休

暇は国としての制度化されてません。そういうこと

が必要なのと、在宅勤務が少しずつ企業でできてい

ますが国の方の昨年の国家公務員の水増し請求のあ

の後に採用された時の採用状況を見ましても短時間

勤務、在宅勤務のは出ていないということがあると、

なかなか就労の最初の門戸が非常に難しいというこ

とがあります。せっかく能力を培っても勤め続けら

れないということがありますのでぜひ制度化の方も

合わせて先生にも発言していただけると嬉しいなと

感じておりますのでよろしくお願いいたします。

春名　難病対策委員会の議論の中でも通院の休暇だ

とかの話なんかも課題にあったと思います。海外で

は結構整備されているので、こういう慢性疾患が多

くなっている状況で支えていく中でそういう検討も

必要なんだろうと。あとは最近精神障害者の方なん

かでも少し短時間勤務の話だとか多様な働き方みた

いな検討も進んでおりますしその検討も課題にのっ

てきているのではないかと思います。



－ 109 －

　去年も本大会に参加させていただき、今日は 2

回目の参加です。私は人事労務とか産業保健の法務

をやっているのですが、先にご発表いただいた春名

先生は、難病に関しての就労支援、両立支援で有名

で、尊敬申し上げています。

　私は企業がクライアントで、企業に助言する、い

わゆる会社側の弁護士です。ですが、裁判でぐちゃ

ぐちゃになってから関わるよりも、とにかく問題が

現場で生じている時に少しでも早く相談してもらっ

て、会社の人事や管理職のコンサルティングをして

当事者で解決することを促すというやり方でずっと

やってきました。そういうことは、日本企業は本当

に苦手で、私は外資系の企業が主なクライアントで

ある企業法務の法律事務所という環境にいたため、

そういう機会に恵まれて、訓練されたという背景が

あります。

　20 年来やってきて、まずはメンタルヘルス不調

から始まり、だんだん糖尿病をはじめとする身体的

な疾患にも関わるようになりました。実は、現在で

は、労働事件の判例の半分以上が何らかの形で健康

に関係しているのです。ですから、労働法をやると

か、人事労務をやるといったら、産業保健とか、健

康、病気、障害といったことに真面目に取り組まな

いと解決ができないのですが、いわゆる多職種連携

とか、専門性の壁に本気で企業側で取り組んでいる

弁護士はほとんど皆無なのです。そうであるけれど

も、これを広げていくべく、取り組んでいます。何

しろ、企業には圧倒的にニーズはあるのです。企業

も、血も涙もなく辞めさせるつもりでいるわけじゃ

なくて、働き続けて欲しいし、何とかトラブルを解

決して円満にやりたいんだけれども、分からない者

同士で揉めて、どんどんすれ違っていき、うまく対

話ができていない状況なのです。それを乗り越えて、

対話をする当事者の立場に立って、正しい知識をそ

れぞれにサジェストして、解決策を一緒になって考

えるという関わりをする人材、専門職が必要なので

す。

　突き詰めてしまえば、人事や管理職を教育するし

かないし、経営者を教育する、ということです。支

援者を育てるといっても、公的な財源の限界があり

ますし、それぞれみんな生活がかかっているわけで

すから、最後は当事者なのです。企業にお金はある

のですから、経営に役立つ、職場改善に役立つ、他

の従業員のためになると納得するならば、経営者は

金を出すし、言うことを聞くんです。そういう経営

者かそうでない経営者かで二極分化してきており、

こういう話に耳を傾けるマインドセットがない会社

はいずれ潰れていきます。中小企業についても、国

はもう政策判断をしています。働き方改革は、単に

労働時間を限定するものではなくて、障害のある人

も病気のある人も元気に働けるように、少しでも潜

在能力を引き出すようにという取り組みです。少子

化対策、女性の活躍、介護と仕事の両立、全部共通

している話です。

　難病については、私もこれから勉強していかなけ

ればならないのですが、その就労支援は、他の疾患

や障害と意外と共通していると感じています。私は

主に、発達障害、それから、パーソナリティ障害

鳥飼総合法律事務所
弁護士

雇用における合理的配慮

小島　健一

　	パネル 3 － 2
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（人格障害）といった、他責性が強くて、会社とも

めてしまう人、周りを操作してしまう人、こういう

人をどうするかという問題にずっと関わってきまし

た。今、関心が高まっている、がんと仕事の両立支

援も、ほとんどは見えない障害の支援です。つまり、

働く上での障害はがんそのものにはなくて、しびれ

とか、疲れやすさとか、メンタル的にネガティブ思

考になってしまったりとか、そういうところをどう

支えるかなので、なんだかんだ大雑把に言えば共通

してるのですね。

　難病にもいろいろあって、それぞれが違いすぎて、

まとまるのは難しいとおっしゃるかもしれませんけ

ど、働くために必要なこととか、企業として何を配

慮すればいいかということは、驚くほど共通してい

ると思います。是非、他の障害とか病気の当事者や

支援者と情報を交換したり、体験をシェアしていた

だきたい。そうすると、いろいろ打開策が見つかる

のではないかと思います。

　本日用意してきたスライドは、ご要望があれば、

いくらでもお送りします。

　仕事との両立支援は、がんについては、がん対策

基本法で努力義務とされているけれども、いやいや、

はっきりいって義務なのです。合理的配慮提供義務

そのものなんですね、両立支援は。

　合理的配慮提供義務の対象である「障害者」は、

普通の病気の方も含むのです。働いてる人がメンタ

ル不調になって休職期間が満了して退職する際、こ

の人にも合理的配慮を提供したのかという問題にな

る。実際、もうすでに裁判で争われて、判決は合理

的配慮を考慮しています。がんも難病も高次脳機能

障害もみんな対象です。手帳の有無は問いません。

差別禁止もそうです。

　差別禁止と言っても、相手の立場になって考えれ

ば分かると思いますが、仕事がちゃんとできるのか、

何ができるのかってそこからになりますから、それ

ができないんだったらそれはそれ相応の給料とか待

遇になってしまうのは仕様がない。けれども、それ

は合理的配慮を提供してることが前提です。という

ことで、やはり合理的配慮がキーになります。
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　ところが、「障害者」の定義は抽象的です。さらに、

本人に認識がない、特に発達障害と認識してない人

は多いです。それから、開示しない、まさにオープ

ンかクローズかという問題です。そういうことなの

で、企業に対しては―これ、基本的に企業向けのス

ライドと同じですから―社員全員の課題だと認識す

べきと話しています。さらに、子供のいる女性だけ

ではなく、子供がいなくてもですね、妊活、不妊治

療、これが今ものすごく若い世代にとって、仕事辞

めなきゃいけない、夫婦関係どうなっちゃうか分か

らない深刻な問題です。私も今、不妊治療と仕事の

両立支援の研究のお手伝いをしていて、今年本が出

ます。去年出したのはがんとの両立支援の本です。

　合理的配慮は一応定義されています。個々のニー

ズに応じて、企業側の過重負担なく、能力発揮を妨

げる社会的障壁を取り除く。社会的障壁を取り除く

ということには、障害に対する考え方が医療モデル

から社会モデルへと変化したことが背景にありま

す。障害は本人の体の中にあるんじゃなくて、外に

ある。さらには、環境や他人との関係性の中に宿っ

ている。去年こちらでお話された熊谷晋一郎先生が

説明されています。

　物理的環境への配慮は分かりやすいんですけど、

一番ネックなのは意思疎通とルール・慣行、これら

が働く上で非常にネックになります。

　主治医は病気の症状は分かるんだけれど職場の状

況が分からないので、これを擦り合わせなきゃいけ

ないのですが、問題は、働いたことがないので、あ

るいは、会社の仕事がよく分からないので、事前に

はできないのですね。これはトライアル・アンド・

エラーでやるしかない。ある程度は経験を共有でき

るから、パターン的にいろいろストックは揃えられ

るけれども、後はもう、個別によく話を聞いてやっ

てくしかない。間に立って世話を焼いて、本人から

引き出す、医者から引き出す、そういうことが間に

入る人のとても重要な能力だと思います。

　中小企業の社長の奥さんが面倒見のいい方だった

ら、昔からやってることですよ。

　だから、対話が必要なのです。
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　対話で作り上げてくのだけれど、問題は、対話が

苦手なのです。対話する前提として、自分自身のこ

とがよく分からないのです。職場の方も分からない、

なぜ分からないかと言うと、医療的な言葉と仕事を

する場面での必要な言葉が違うんですね。それを「疾

病性」と「事例性」と言ったりします。

　そこで、病気の症状を仕事の上での配慮に置き換

えていく翻訳が必要なのです。がんの世界では、「が

ん健カード」といって、仲のいい遠藤源樹という順

天堂大学の産業医がソフトウェアを開発しました。

主治医側で症状を入力していき、本人が職場の仕事

内容を入力すると、自動的に、配慮すべき事項が職

場の言葉で出てくるというもので、がんの種類別に

揃えています。いずれこれは病院の電子カルテの中

に組み込んでしまうという方向でやっています。今

は過渡期なので大変だと思いますけども、頑張りど

ころですよということです。

　私は企業側に合理的配慮と言ってもよく分からな

いから、誠実にとにかく対話をする義務だと、まず

そこから始めないとしょうがないということを提唱

してます。

　これは、障害者就労移行支援、大学での障害学生

支援、私は主に精神障害、発達障害の関係者や当事

者から教えていただいていることでありますけれど

も、働くことの意味は、働いて初めて自分自身を知

ることができるということで、これが成長につな

がっていくのです。他者との関係性、それから、本

気で貢献が求められるという真剣勝負の中でこそ、

自分自身が分かってくるし、変容していくというこ

とです。

　これは事業主側も同じで、全くこれと対称関係に

あるのですけれども、今企業が必要としているのは

まさにそういう経験なのですね。普通に働いて元気

にやってるようでいても全然能力を発揮できてない

社員が山のようにいて、これから70歳定年に向かっ

ていく時に困ってしまうわけです。もう一回どう再

開発するか。

　そういうことに、難病、障害者の人たちと一緒に

働いている経験が役に立ちますよ、ということです。

こんなことを言うと、暴論のようによく受け取られ
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ますけれど、障害者を特例子会社とかに押し込める

のではなくて、各職場に一人ずつ配置しろと言って

いるのです。

　これは本気で言っているのです。なぜそうかと言

うと、女性や外国人でダイバーシティをやろうとし

ても駄目なんです。適応できてしまうから。適応し

ようとしてもなかなか大変な人を入れないと、周り

が変わらなければならないというプレッシャーがか

からないのです。もちろんそこは、産業医とか保健

師とか何らかのちゃんと分かった人間が指導をしな

いと、殺しちゃいますよと言ってるのですけど。

　それぐらいの荒療治をやらないと変われないくら

い、仕事の優先順位もついてない、無理、無駄、リ

スクだらけ、本人の能力と合わない仕事を無理やり

やらせているという、全く非効率な職場が日本中に

山のようにある。これを変えていくためですよとい

うように企業にも説明してるし、実際そこに目覚め

ている企業がたくさんあります。

　本当にこの辺りのことは、行くところへ行けば、

そういう目覚めている企業の経営者とか人事の方々

が集まってくるのです。これは、「健康経営」もそ

うです。知らない人は本当に知らないです。しかし、

そういう人の会社は終わっていきますから、何もそ

んな会社に入る必要はない。こちらが選別するつも

りでやってください。精神障害を隠して入社した人

が半年後に配慮を求めて、それはそれで配慮はした

んだけれど、そのまた半年後に、「お前、精神障害

を隠して入社しただろう」と言って懲戒処分にした、

そういう会社が最近もネットで炎上しました。私も

新聞からコメントを求められて、そんなものはダメ

だって言ったのですが、他の弁護士は、いやしょう

がないとか言っている。現実はそういう状況なので

す。

　春名先生もそんなのはダメですよとおっしゃいま

したが、ものを知りもしないでバサバサ首にする会

社は山のようにあります。だから、友達からオープ

ンにすべきかと聞かれたら、相手のことがよく分か

らないんだったら黙っておけと言います。しかしな

がら、できるかぎりオープンにして働ける場所を探

すべきです。

　そこはこっちもどんどん攻めて行かなければいけ

ないので、たまたま行き当たりばったりで行った先

がダメな奴だったからひどいじゃないですかって

言っても、それは国は助けてくれないし、自分たち

で選んでいかなきゃいけない。こっちが企業を選別

していくっていうつもりでやってください。私は会

社側の弁護士ですけれども、是非良い会社を生き残

らせてダメな会社がどんどん潰れていってもらうよ

うに、ということです。
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　私のクライアントは外資系が多かったから、女性

を活躍させることに日本企業がなぜダメなのかとい

うことがすごくよく分かるんです。人間は支援され

たり配慮されたりし続けているだけだと、それに合

わせてしまうのですね。期待されていないから、そ

のとおりになっていってしまう。育児休業をとらせ

たけれどそれが終わったらやっぱり辞めていった、

だから嫌なんだとか言っている。それをどんどん突

き詰めると、結婚した女性はもう辞めさせるとか、

子供ができたら辞めさせる、ということになって

いってしまう。どうしてそうなっていくのかと言う

と、人は配慮されるばっかりじゃダメで、自分が誰

かに配慮するとか、誰かを支援するとか、誰かに貢

献するということがなければならない。女性社員も、

新入社員も、メンタル不調の社員も、みんながそう

しなければならない。もちろん障害者雇用の当事者

もそうです。けれども、障害者雇用ならば、基本的

に気合いが入っていて、覚悟が決まってるところが

あると思うのです。その辺りの覚悟が決まりきらな

い中途半端な制約のある社員をシャキッとさせるた

めには、是非、自分の困難な状況について自覚を十

分に持ちながらチャレンジしようとしてる障害者雇

用の人を職場に入れることが、絶対に効率的なんで

すね。

　こんなふうに図にしています。「自立」というの

は「孤立」とは違うのです。他人に「依存」ができ

ないと自立はできません。これは去年この会に来ら

れた熊谷晋一郎さんが、ご自身は脳性麻痺で車椅子

だから母親にしか依存できなかったのを他人に薄く

広く依存先をコントロールできるようになったこと

が自立ということだったと仰っています。本当にそ

のとおりです。依存と支援はセットになって助け合

いになり、それで初めて自立ができる。

　心理的安全が大事だとはよく言われていますが、

これは結局、仕事用の仮面を脱げるか、建前を捨て

られるかにかかっており、そういうことができる職

場をどう作っていくかということになります。これ

は最大のテーマなので、簡単ではないことは分かっ

てますが、目覚めてる人事関係者や経営者は皆共通

に目指していることです。

　そして、居場所、出番だけではなくて、仕事に没

頭できる、能力や価値観を解放して発揮できるかど

うか。これが日本経済を何とかする、生き残るため

には、みんな共通でやらなければならないことなの

です。
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　よく経営者にもこのスライドを見せています。当

たり前のことですが、ついつい「働く」ことの「技」

の部分ばかりに手を入れようとするけれど、違いま

すよと。「心」と「体」があって初めて「働く」に

なるのです。それから、「社員」には家族と職場が

ある。斜め前の同僚のことが気になっていたら仕事

には集中できません。それから、睡眠を含めた産業

保健ですね。「健康経営」って言われてますけれども、

「健康経営」は昔からある産業保健をしっかりやる

ことです。それから、「ダイバーシティ経営」とい

うのは「インクルージョン」ですね。この二つを徹

底してやることが働き方改革だと、分かってる企業

は分かっています。

　私の事務所のホームページでも、私の著作のうち

二つの連載は読めるようにしています。私は元々、

発達障害というと申し訳ないですが、パーソナリ

ティ障害と言われるような他責性が強い、企業とト

ラブルを起こしている人を円満に辞めさせる黒幕と

してずっと会社側の裏にいてやってきたんですね。

だからこの対話の演技指導をずっとやってきたわけ

なんです。これは、実は共通していることで、今で

も、クライアントから身体障害者としての障害者雇

用の方について相談を受けるのだけれども、トラブ

ルになっているのは、どちらかというと精神障害的

なことなのです。がんとの両立支援も似たようなと

ころがあります。

　これは産業看護学の教科書です。保健師になるた

めです。産業保健をしっかりやるために、産業医で

は数が足りないし、モチベーションにも無理があり

ますから、いかに保健師、看護師を活用するかがカ

ギになるのです。

　それから、この本は社長向けですね。社長にこれ

を読ませると、最後にはダイバーシティ＆インク

ルージョンと健康経営が大事だってことが分かるよ

うに書いて、日経から出しています。
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　これが去年出したがんの人のための就業規則のバ

イパスを作る、休職期間を特別にがんだけ伸ばし

たり、短時間労働で復帰できるようにするもので

す。はっきり言って差別じゃないか！がんだけって

思われるかもしれません。就業規則は権利性を持つ

のでそうなっています。それから、がんだと自分も

なるかもしれないと皆が感じるので、ある意味突破

口だと思っています。がんはサバイバーの人たちが

めちゃくちゃ強力で、当事者が頑張っています。産

業保健とかすっ飛ばして、サバイバーが社会運動を

やって、十分企業に両立支援を納得させるところま

で来てます。やっぱりだから当事者は大事です。そ

こが目覚めていただきたい。

　「働く」を支援することをキャリア支援といいま

す。まだまだ日本でキャリアコンサルタントが全然

活躍できていないのは、やっぱり私たち自身が、働

くとか社会との関わりについて、まだまだ本気で考

え抜いていないからだと思います。それにはいろん

な理由があると思います。

　カウンセラーとか心理士さんも是非皆さんの経験

を共有して、彼らもまた味方につけるようにしても

らったらいいなと思います。
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座長　ありがとうございました。私が相談したいと

思いました。

JPA　陶山　さきほど春名先生に質問した就職面接

で言われたことの件ですが、実はそれは公務員試験

の 3 次試験まで行って最終まで残っている方のお

母さんからの電話だったのです。その時、私は電話

を切った後で思ったんですけど、病気はありません

かって言われた時に、多分その後に、病気があるん

だったらこちらも色々配慮したいと思うんですけれ

ど、何かあったら言って下さいという対話の中では

なかったのです。だから、病気はありませんかと言

われた時、本当に病気を持っている人はグサッと来

るっていうのがあるのかなと思います。だから先

生、企業に行ってらっしゃるんでしたらそこのとこ

も含めてお話をしていただければいいかなと思いま

した。

小島　ありがとうございます。そのとおりです。こ

のクローズかオープンかの問題を解決するには、企

業がうちの会社は病気や障害に対してこうやります

よということを宣言しろと、あらかじめ。それをし

ないと、お互いに思惑の違いでトラブルになる。そ

んなことしたらそんな人ばっかり集まっちゃうん

じゃないですかとか、くだらないこと言う人いるん

ですけど、そういう会社にこそ若い優秀な人が入っ

てきますよって言っています。今の若い人たちを舐

めちゃダメですよ。めちゃくちゃよく見てるし、情

報収集力もある。若い優秀な人に選ばれるのは、倫

理性と社会貢献、社会的意義がある企業、という時

代です。給料や出世とかはそれほど大事ではありま

せん。その辺りのことを手を替え品を替えいろいろ

巻き込んで仲間をどんどん作っていくことが大事だ

と思います。

JPA　斉藤　私は実は発達障害のお子さんがちっ

ちゃいときから通う場所とそれから不登校になった

発達障害のお子さんたちが通ってくるフリースクー

ルに関与しております。発達障害の方々はやっぱり

そこに入ってくることによって随分変わっていくこ

ともあるんですが、個性を大事にするような施設の

経営をやってるところなものですから、ものすごく

能力が、偏りはあるんですが伸びていくということ

があります。ある精神科の先生ともお話をしょっ

ちゅうしているのですが、その先生の所に採用され

る人が、めったにうちの病院には来ないんだけれど

も、京都大学と東大を出た発達障害の人が来たんだ

よって。ものすごく仕事ができるんだよ。ただ周り

の人たちがどう接していいかということを職場がみ

んなが学び合ったから、その人たちの能力が発揮さ

れて、他の人を採用するよりも 3 倍ぐらい仕事が

はかどっている、と。そんな話も聞いております。

そういうことを考えますと、個性がいっぱいある人

が入ることによって企業がどういう風に経営がうま

くいくかっていうそういう先生のお話だった気がし

ますので、是非、企業の上の方の方々にそういうこ

とをどんどん宣伝していただければ嬉しいなと思い

ました。

小島　おっしゃるとおりです。私も発達障害ですか

ら。発達するんです、発達障害は。機会や経験や環

境が恵まれないと問題になってしまうだけで、別に

発達障害が悪いとかは全然なくて、むしろ多数派だ

と思ってますからね。

質疑応答
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　このタイトルで今現在、難病患者の働くを考える

座談会というのをやっております。始めたきっかけ

は居場所だったり元気になってもらえないかとかい

ろんなことを模索していく中で、こういうコミュニ

ティで何か働く情報を届けられないか、働きやすく

ならないだろうかということが最初の出発です。

　私自身がハローワーク、労働局で仕事のご相談を

受けながら年間 800 件 900 件千件と増えていった

のですが月に 5 ～ 6 人の方が病気を開示しながら

就職されていかれて、今お話をうかがいながら、病

気を開示して働いていける企業とそうでない企業が

あります。全部の企業に期待はしにくいけれどもそ

こをどういう風にか選んでいくという考えはとても

しっくり来ました。

　ここは難病患者の方の困難さを改善できないだろ

うかが、私が始めたきっかけでもあるのですが、今

周知とか啓発とかセミナーとか、2 月 29 日に RDD

の公認のセミナー、座談会もやります。その中で

RDD 適職ということで RDD の就労のお話させてい

ただきます。

　昨年末には日本財団に参加したんだけども難病の

話が全然聞こえてこないので今回初めて日本財団の

就労支援のフォーラムの中で数百人ぐらいいらっ

しゃいました、難病患者の雇用についてポスター発

表させていただいた中で何人か選ばれる中で偶然壇

上に上げていただいて皆さんの前でお話しさせてい

ただきました。いろんな企業の方が後から名刺をく

ださっていろんな支援の方々が目をキラキラしなが

らやっぱりそうだよねなんていうことでお声をかけ

ていただいたのに希望を感じてます。

　コミュニティリソースを活用した就労準備性の向

上の取り組みだったり当事者、支援機関のサポート

の個別相談を今もさせていただいています。WEB

を使ったりネットを使ったり Twitter を使ったり

様々な方法を試しています。面談もあります。就労

移行支援事業所の一般雇用に就職する時のノウハウ

が就労移行支援事業所になかなかない。こりゃ困っ

たぞっていうところお手伝いしています。あと情報

配信によるサポートでは情報のオープン化に取り組

んでいましてウェブサイトを通じて、民間の企業の

株式会社ノーマルさんと働きづらさを解消しようと

いうことで協働して Web から動画の配信を準備し

てます。働く情報を動画で出す。全国から困った相

談をオンラインで受けられないか、うごく準備をし

ています。

　あと当事者の方々が Web メディアを通じて今発

信すること、ノーマルのリミーという Web メディ

アから難病の方が何人かインタビュー受けながら発

信を始めいます。そして人材紹介会社を始めようと

いうことで、僕がその権限を持ってるわけではなく、

協働事業としてそれは治療と仕事の両立に興味関心

持った企業に、こういって点でと説明をする仕組

みを作ってそれにチャレンジしようというのがずっ

とやりたかったことです。民間の企業の方とハロー

ワークにいた時に、ニーズがあることは分かってい

てこういった整理をして会社からの情報と先生から

の情報とで、就職5～ 6人できていくと、僕もだん

だん変わっていたわけです。最初は難しいなと思い

ながらも、人事側からはこう見えてるんだというと

ころが見え始め、そこにマッチさせていくことです。

就労支援ネットワーク ONE

難病患者のコミュニティによるエンパワーメント
　難病患者の ’ 働く ’ を考える座談会の役割

中金　竜次

　	パネル 3 － 3
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　私自身看護師として 20 年ぐらい精神科の重症病

棟から内科がん病棟、そして企業の中での医療相談

などもしながら、職業リハビリテーションの現場に

移ってきました。東京障害者職業センターでリワー

ク支援をしていました。ストレスマネジメント、テー

マ討論のプログラムを作ったりしました。失敗学を

作ってくれたり、僕にぴったりなとこです。失敗学っ

ての皆さんの前でお話しさせて頂いたりしました。

　そこから労働行政、職安の方に移り難病サポー

ター 6 年ぐらい、昨年の春までしまして推進チー

ムに携わり、そういった課題を色々と見聞きさせて

頂いて、今は民間でしていますが、医療や職リハ、

職安の所で色々自分の立場が変わっていきながら、

常に一貫して医療者という目線で疾病性、事例性と

分けてみている自分がいまして、このフィールドの

中で医療関係者がどこもあまり出てこない。がんは

出てきたり保健所にはいらっしゃるのですが、私が

もしかしたらお役に立てることがあるのではと思

い、僕のライフテーマというか人生の一つに重なっ

ています。

　エンパワメントの概念は定義や解釈に違いがある

ということですが、ケイパビリティ・アプローチがあ

り、その人が価値を置く生活を選べる自由がどれだけ

あるかによって評価すべきであると。そしてこの見解

は人の選択肢の拡大が人のエンパワメントの要素で

あるという考えに影響し多くの研究でチョイスとい

う言葉が使われるようになったと考えられます。

　続いてエンパワメントは変革に向けたソーシャル

アクションが重視される傾向にある。多くの分野に

共通したエンパワメントの中心的な概念要素は何ら

かの原因でパワレスの状態ちょっと力を失いかけて

いる状況の中で、人が自分の生活をコントロールす

る力を増すために働きかけていくことにある。自分

の大切な事柄を決定して影響を与える能力を得るこ

と。ウォレスタレンは個人・組織・地域は相互作用

するといっています。まさに自分自身はストレスマ

ネジメントとか体調の面でストレスが人間にどう与

えるのかもずっと見てきたこともあり、このエンパ

ワーメントという概念、考え方はすごくしっくりと

来て、これに指針を見出して今コミュニティの中で

リソースでどういう風にストレスこのパワーレスな

状態をパワフルな状態に変えられるんだろうか。も

ちろんもりもりってわけないです、その人のコン

ディションやその人らしさっていうところと思って

います。

　まとめますと、変革にむけたソーシャル・アク

ションである。その人が価値を置く生活選べる自由

がどれだけあるか。人の選択肢の拡大がエンパワー

メントの要素である。分野に共通したエンパワーメ

ントの中心的概念要素は何らかの原因でパワレスレ

ス状態にある人が自分の生活をコントロールする力

を増すため働きかけていく。個人・組織・地域は相

互作用する。地域というキーワードそして何がパワ

レスな状態を生み出しているのかというところで、
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ハローワークにいた時もできることできないこと、

制限がいろいろあるわけです。だいたい何か足らな

い状況で何かしなくちゃいけない。そこで一生懸命

考えると、このリソースが使えるかもしれない。そ

うすると就職の結果が出てくると神奈川県もやろう

と、ちょっとずつ支援者が増えていく、みんな避け

ていくんです、難病の就労支援をやった時。でもこ

ちら側に何か困りごとがあったらくださいというと

どんどん来るんです。そうするとネットワークが生

まれて行き、最後にはオール神奈川みたいな雰囲気

の中、申し訳ないけど退職したので責任があるなと

思いました。

　エンパワメント、価値をおく生活を選べる自由。

何らかの原因でパワレスの状態の人が自分の生活を

コントロールする力。選択肢の拡大を図にしました。

　座談会です。本当はこんな働く就活をしてこうい

うツールが使えてこういう事例でしたと話した方が

いいのかなと思ったのですが、次回以降お話します

が、今日は物語みたいな形ですが実際やってるこ

とです。開催は一か月に 1 ～ 2 回とありますが、2

月は4～ 5回やります。参加人数は10人～ 15人。

無理に誘いません。、その方々が自分のコンディショ

ンを見ながら参加していただく。絶対来なくてはい

けないものではありません。

　場所は会議室や古民家など使ったり、場所やアク

セスがその方々にどんな影響があるのかも踏まえな

がら今は実施しています。参加資格は指定、してい

ではないは問わず、手帳も問いません。参加費は

一応設けてます。1 コインです。申し込みはツイッ

ター、ホームページ、外部の申し込みサイトを使っ

たことありますが、体調のことを考えるとすぐキャ

ンセルできる状態で向き合うべきだろうと思いまし

た。形式は座談会、ディスカッションをいれながら、

ご本人からその時にいやだった体験、良かった体験

だったり今日話したいんだってという体験を聴きな

がらその中で今日のトークを選びながら、僕が答え

るところはお話をさせて頂きつつ体験で出てきた中

で共有できることは共有してそこで化学反応が起こ

りながらお互いに自分と違う多様性の方々、いろん

な疾患の方と出会っていくので、そんな中でまたエ

ンパワメントされていくものがあると。

　図にしました。座談会をやります。情報提供と体

験共有の機会を、出会いの場を作りたい。実際の一

次情報、困ってることなどその中から声を拾い上げ

たい。ハローワークにいた時からおもっていました。

ただ、ハローワークの場合、形式的な形もあるので、

初めましてから始まって、ひとつ乗り越えられない

ものがあるなと思いながらも、今終わった後に二次

会に行ったりとかありますが、ニーズが出てきて検

討して実践の場面では共同で事業者に投げて相談さ

せていただいたり、当事者がこういうのがあったら

いいとかこういうのあったら助かるってというの

が、もっと詳細な事例があると助かりますよね。行

政が作る事例とかは足跡が消えてしまうかもしれな

い、だからちょっとよくわからないかもしれない。

でも皆さんの協力があれば足跡も分かる事例が見つ

かる。それはみんなで作れたらいいなと今準備して

います。パートナー企業は、ノーマルさんもそうで

すが他にも今協議会というメンバーで、社労士、弁

護士のみなさんと両立支援についての協議をある東

京の企業でやってます。そこでも今のはなかなか見

えにくいバグとかズレの部分が見えてくるのでいっ
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たい何がどうしたら良くなるんだろうってところを

深掘りしたいなと思ってやってます。

　そこからでてきたツールや成果物なんかを人材紹

介情報サイトを作る就活の冊子を作った。個別相談

や地域サポーターが少しずつ生まれてきて、名古屋

の方も手伝ってくれたりしています。

　そこから企業と当社の座談会とかさらにネット

ワーク化したらいいんじゃないかとか、プロジェク

トが生まれていくことを今展開しています。それが

パワレスな状態からパワフルな状態に。

　座談会の時のポップです。こういうことを聞いて

いきながら皆さんと自己紹介をする。難病カフェと

近いかもしれません。ただ場の空気とか場がどうい

う風なルールでできているのかというところでは緩

やかな感じです。

　通常は少なかったのですが今回多いのは、さらに

その中に皆さんこういうことは気になるっていうの

がいっぱい出てきた、集中してでてきたカードに関

しては、仕事選びどうしたらいいのかなっていうの

は掘り下げる、なかなか一回では堀り下げられない

ので、治療しながら仕事選ぶってどういう風なとこ

大事なのか、どういう疾病性が、企業はどう思って

いるのかなどをこの場でやろうと。書類をどう書い

たらいいのか。ここやろうというスピンオフ会、こっ

ちはアイデアピッチ。こういうのがあったら助かる

のにというのを皆ででしあおうというのをまもなく

やります。

　あとはテレワークマネジメントの方に情報を提供

いただくという会をもちます。同時に ONE の場合

は当事者の方、テレワーク体験者、今やってる方に

出てきていただいて、実際どうなのかというところ

のシリョウカンとかどういったところで就活したの

かなども含めて、みんなでその場で考えていきたい。

そしてそれをまたソウチにしたい。テレワークの課

題っていろんなところから上がっていまして。長野

の支援者のテレワークやってる方からもこういう課

題があってというのをウェブ会議で共有していま

す。

　実際にはどういう風にその課題を定着支援の人材

をどうするか、サポートをどうするか、雇用のマッ

チングをどうするか、そこを取り込んで取り組んで

いきたいとは思っています。

　こんなふうに色々出てきます。

　病気を開始時するしないについて話したいという

声の付箋が最も多い。病気を開示したい。オープン・

クローズ、前にもお話しましたが、ご相談の際に一
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番多いのは、病気を開示するメリット・デメリッ

トってどうですかって質問が数年ずっと多かったで

す。あとは企業にニーズがあるんですか。あと皆さ

んがどんな仕事に就職してるんですか。そこを最初

にまずきっちりとお答えするところから相談を始め

ていました。ここすっきりしないとなかなか信頼、

ラポールが次に進むのが難しいなと思いまして、で

きるだけリアルに病気の最初の安全配慮義務上、会

社がどういう風に思っていて、どこに書くとどうい

う風な判断で会社が動いていくかなども説明しなが

らだいたいこういうのは判例をみていくとどのあた

りが引っかかってくるのかなども頭に入れておきな

がら、現場の場合とちょっとステージが変わった場

合とまたちょっと違ってくる時に、じゃあ今民間企

業ではどんなやりとりがされてるのか。先日アン

ケートした結果では 7 割ぐらいの会社が病気のこ

とを面接の際に聞いてきている。その中でどういう

風にみなさんがしているのか、実際に事例は沢山出

てきています。就労してみて、辛い体験をしたこと、

病気のオープン・クローズにすること、黄色は今日

話したいことです。僕の家にこの黄色い付箋の中で

オープン・クローズが山のようにたまっています。

これみんなの声だと思っていつか◆したいなと大事

にしてます。

　病気を伝えているのに理解がない。この話すごく

おおいなと思っています。がんの、がんアライブに

参加してます。そこで人事労務の方と直接お話がで

きます。そうするといろんな会社の社内制度を使っ

てやっていて、それを組み立てながらがんの方を支

援していると。そこで風土という壁が出てきたり社

内で平等なのかとか、がんと難病の平等の話もあっ

たり、人事の方いいます。私たちはがんだけを見て

るわけではないと。この間言われまして、難病の方

も社内に何人かおりまして、こんど相談できません

かといわれました。実際会社の中には思った以上に

治療しながら働いている難治性疾患、難病の方い

らっしゃると。それが指定難病のところだけで見て

いくとちょっと少ないなという印象になると思うん

ですけども実際の現場はもっとそういった方がい

て、病気のことを言いにくいから言わない、隣にい

るかもしれないのにわからないでってのがあるのか

なと思います。いいづらい空気というのが構造的に

あるのかと思ったりもします。

　これは自前で作ったものですが、今第一支援者と

いうのは当事者の方にまず情報を伝えようと。当事

者の方に伝えて、企業の方にまた情報を伝えようと。

企業と当事者をつなごうと。本当はこの第 2 次支

援者という行政機関の方といろいろやりたいのです

が、現場にいたので分かるのですが、四つの不足、

難病患者の支援者、実際の数を掘り起こしいったら

とても一人の難病サポーターで足りません。三ケ月

予約待ちになってしまいました。就職は上がってく

のでが、丁寧にあるといろんな方がいらっしゃるの

が見えてきたので良かったと思うのですが、待たせ

てしまい申し訳ないなと思いながらも、難病患者に

もいろんな方がいらっしゃる中で研修をしっかりサ

ポートしていただきたいなと思います。彼女たち彼

らたちがパワレスになってしまうとぐるぐると疲労

のスパイラルが溜まっていって誰がどうなのかって

ぐるぐるしてネガティブかなと思うのでしっかりや

るべきところはやる必要があると思います。

　労働行政内部で共有ってのは僕も数年いると専門

家のようになりましたけども人事異動していくので

なかなか共有できる人が内部にいなくなる上に更に

横のつながりは実は労働行政の中ではあまりないと

いうことろでは、誰がこの情報を発信してくのかは

迷走してる感じがあると思います。これも本当は切

り込む、深掘りしていく必要があるのかと思います。

同じ支援の中の課題というのは水面下に行くと似た

ようなものが見えてきます。

　雇用開拓・周知。どこで誰がどんな風にしている

のかというのでは県差がかなりある。実際にはなか

なかされてない状況もあるかというところで就労移

行支援事業所等から困ってるという声が上がってき

まのでこの 1 と外側の 3 のところをどうにかまず

繋いでいけないか。本当は連携したいのですが、1，

2，3 とオーバーラップしながら良い循環を作り出

して行けたらと思ってます。
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　これは座談会について

　難病患者の実際の困りごとを知る現場で何が起

こっているかの視点。一次情報を集める場を育む。

当事者の声を検討する。

　情報ルートの確保。負担を軽減するために情報を

まず共有したい。

　オープン化。情報をオープンにすることによって

関係が変わっていくと思います。力関係も変わると

思います。まず情報のオープンソース化に取り組ん

でいます。

　地域のコミュニケーションの相互扶助というとこ

ろで形成しています。

　3つのキーワード。コミュニティリソースの循環、

情報のオープン化、多様・対話・向き合うというこ

とをキーワードに吸えてやっていきたいと思いま

す。

　サーキュラーエコノミーという言葉がありますが

そういったセミナーそういう話に参加します。

　ぜひ、地域の中で隣の県とか遠くにいくのではな

くて、地域の中で働くための準備ができるというも

のを地域の中のリソースを見つけてきいたいなとい
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うことでまず東京、今度は名古屋もやりますが、やっ

ていければと思います。

　地域の資源の中で、これは今回の話とあまり関係

ありませんが、ワーク・トランジション、体調や病

状、障害によって仕事の働き方、雇用も変わってい

く、トラディションをどういう風に生活の保障とか

支援を考えて生活全体として、人生全体で考えてい

くかもそろそろいろんな仕組みの中で包括していく

必要があると思います。

　財団の時の発表の様子としてこんなことをしまし

た。

　ピクトグラムを作りました。難病患者のことを分

からないと言うので、わからないと言わせたくない。

まずこの入り口から入ってきてもらいたいと思って

作りました。

　これは軽症から重症って、これもわからない。注

目されるからいいと思うんですけども何かここのあ

たりが、軽症から重症であるがゆえにすごいストレ

スがあってなかなか理解されにくい、雇用率に関係

する有識者の先生に聞いたら、難病患者って働けま

すよねと、ちょっと違う認識されたのでびっくりし

ました。どういう風にしっかりと伝えていくかをこ

れから本腰入れてやっていけたらと思います。

　開示しにくい社会を変えたいと心から願っていま

す。

座長　ありがとうございました。今まで様々な経験

をされて今日の発表に至られたと思います。

　一つ、はじめ看護師からハローワークにいかれて、

様々な経験をされていますが、企業を今されてらっ

しゃるわけで、その企業への目的は患者さんの働き

たいを応援するための企業ですか？

中金　そうです。行政内で精一杯でできることは魅

力的だと思うんです。ただやはり民間でできること

もあるだろうと思い、そこにチャレンジしてみたい。

そういう仲間ができたのでそういう人たちが分かっ

てくれると思った時に、自分の元来た道を、扉を閉

めないと前に進めないと思いました。

座長　素晴らしいです。すごいなと感動しました。

質疑応答
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閉会挨拶

全国難病センター研究会　副会長
高齢・障害・求職者雇用支援機構
障害者職業総合センター

春名由一郎

　二日間実り豊かな会をすることができまして、ご参加いただきましてありがとうございます。

これからまた難病対策の見直しも本格的になってきますので、是非注目して、いろんな機会で

ご発言もいただきたいと思います。

　次回、沖縄で開催となりますと、おそらく様々な関係の方で是非行ってみたいと、参加され

る方も増えてくると思いますので、この全国難病センター研究会を知っていただく機会という

意味でも、是非次回、盛り上げていきたいと思います。難病対策の見直しのタイミングもあわ

せて、いろんな意味で次回の大会は非常に重要な大会ではないかと思います。次回、ぜひ皆様、

よろしくお願いいたします。

　それでは今回閉会といたします。どうもありがとうございました。

次回開催予定

以下の通り決定しましたのでお知らせします。

第 34 回研究大会（沖縄）
　　日時：2020 年 12 月 17 日（木）～ 18 日（金）

　　会場：沖縄産業支援センター

　　（〒 901-0152	沖縄県那覇市字小禄１８３１－１）

　　※木曜・金曜の開催ですのでご注意ください。

　　※ 2020 年度は 1 回のみの開催になります。
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参加団体・施設一覧

全国難病センター研究会
これまでの開催地・主な講演一覧

（第 1 回研究大会～第 32 回研究大会）

参 考 資 料
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No. 施設 ・団体 ・機関 No. 施設 ・団体 ・機関

1 富山福祉短期大学 27 みやぎ化学物質過敏症の会～ぴゅあい～

2 厚生労働省健康局難病対策課 28 大阪医科大学三島南病院

3 愛知県医師会　難病相談室 29 国立病院機構北海道医療センター難病医療相談室

4 岡山県難病相談・支援センター 30 国立病院機構　東埼玉病院

5 北九州市保健福祉局難病相談支援センター 31 福島県いわき市保健所地域保健課

6 佐賀県難病相談・支援センター 32 仙台公共職業安定所

7 滋賀県難病相談支援センター 33 鳥飼総合法律事務所

8 仙台市難病サポートセンター 34 就労支援ネットワーク ONE

9 千葉県総合難病相談支援センター 35 オフィス G  デイサービス地球の子

10 鳥取県難病相談支援センター鳥取 36 かごしま難病支援ネットワーク

11 長崎県難病相談・支援センター 37 新潟難病支援ネットワーク

12 難病対策センター　ひろしま 38 在宅介護支援さくら会

13 福岡県難病相談支援センター　北九州センター 39 患者中心の医療を共に考え共に実践する協議会

14 福岡県難病相談支援センター / 福岡市難病相談支援センター 40 アーチ訪問看護ステーション

15 三重県難病相談支援センター 41 大塚製薬株式会社

16 山形県難病相談支援センター 42 株式会社オレンジアーチ

17 宮城県難病相談支援センター 43 テクノス　ジャパン

18 石川県難病相談・支援センター 44 ＮＰＯ法人　ＩＣＴ救助隊

19 認定 NPO 法人アンビシャス 45 武田薬品工業株式会社

20 九州大学病院福岡県未診断・未指定難病相談支援センター 46 ファイザー株式会社

21 岩手県難病疾病団体連絡協議会 47 日本難病・疾病団体協議会（JPA）

22 栃木県難病団体連絡協議会 48 国際医療福祉大学

23 長崎県難病連絡協議会 49 高齢・障害・求職者雇用支援機構　障害者職業総合センター

24 ギラン・バレー症候群患者の会 50 新潟総合学園新潟医療福祉大学

25 全国ファブリー病患者と家族の会 51 難病支援ネット・ジャパン

26 日本 ALS 協会鹿児島県支部 52 北海道視覚障害リハビリテーション協会

全国難病センター研究会 第 33 回研究大会 ( 東京 )　参加施設・団体一覧 
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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 32	回研究大会 )( 所属は当時、敬称略 )

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 )
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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）

第
30
回
研
究
大
会
（
札
幌
）

日程 2018 年 11 月３日（土・祝日）～４日（日）

会場
札幌第一ホテル本館（研究大会・機器展示）
北海道難病センター（見学会・意見交換会）

参加者数 128 名

主催
厚生労働省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

共催 一般財団法人　北海道難病連

協賛 北海道 150 年事業「北海道みらい事業」登録事業

記念講演
「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（北良株式会社代表取締役社長）	

第
31
回
研
究
大
会
（
東
京
）

日程 2019 年 2 月 8 日（金）～ 9 日（土）

会場 アポロラーニングセンター

参加者数 88 名

主催
厚生労働省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
「当事者研究について」
熊谷	晋一郎　（東京大学先端科学技術研究センター当事者研究分野准教授）
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第
32
回
研
究
大
会
（
北
九
州
）

日程 2019 年 10 月 18 日、19 日

会場 北九州芸術劇場	中ホール

参加者数 105 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

共催 北九州市

講演 1
「難病対策地域協議会の役割」
足立弘明（産業医科大学医学部神経内科学講座	教授 / 北九州市難病対策地域協議会	座長）

講演 2
「膠原病ってどんな病気？～膠原病に属する病気の治療が大きく進歩してきました！～」
田中良哉（産業医科大学医学部第一内科学講座	教授 / 産業医科大学大学院医学研究科長）





この報告集は 2020 年 2 月 1 日～ 2 日に東京で開催された
第 33 回研究大会のものです。所属は当時のものです。
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