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第９回「今後の難病対策」関西勉強会

報 告 書

〈テーマ〉

「災害時の対策や今後の要望・課題などについて意見交換」

※このたびの震災に伴い、予定しておりましたプログラムを変更して、災害時

の対策や今後の要望・課題などについて意見交換を行いました。

一部 「最近の難病対策の動向」

二部 「災害時の対策や今後の要望・課題などについて意見交換」

〔開催日時〕２０１１年３月２７日（日)

１３：１５～１６ ：３０

〔開催会場〕エルおおさか南１０３号室

「今後の難病対策」関西勉強会 実行委員会

（平成 23 年 7 月 17 日報告）
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第９回「今後の難病対策」勉強会 参加者一覧

〔勉強会参加者〕 合計１９名

〔特定疾患治療研究事業に該当する疾患の方々〕（計１４名）

  ・膠原病関連４名（ＳＬＥ３名、混合性結合組織病１名）

  ・パーキンソン病 ３名

  ・間脳下垂体機能障害 ３名

  ・ＩＢＤ ２名

  ・重症筋無力症 １名

  ・多発性硬化症 １名

   

〔研究奨励分野〕（計２名）

  ・遠位型ミオパチー １名

  ・マルファン症候群 １名

〔難病施策外の方〕（計３名）

  ・線維筋痛症 １名

  ・ターナー症候群 １名

  ・心臓病 １名

◎都道府県別

  ・大阪府 １１名     

  ・京都府  ５名     

  ・滋賀県  １名

  ・兵庫県  １名

  ・高知県  １名
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２０１１年３月２７日

第９回「今後の難病対策」関西勉強会の開催にあたって

                 「今後の難病対策」関西勉強会 実行委員長

                      京都ＩＢＤ友の会会長 藤原 勝

3 月 11 日に東日本大震災があり、現在までに 1 万人以上の方がお亡くなりになって、

2 万人近い方が行方不明になっておられます。また 25 万人近い方が避難所での生活をさ

れています。その中には難病を持っておられる方や、長期慢性疾患を持っておられる方

や、また障害を持っておられる方もあります。その方たちの御苦労を考えると、胸が痛

くなる思いをしています。本日、勉強会にお越しいただいた方々も同じ思いをされてい

ると思います。今回の関西勉強会に関しても開催するかどうかを検討しましたが、集ま

れる方たちで行おうということになりました。

震災の影響は被災された方々だけではなく、私たちにとっても様々なところで影響が

あると考えられます。今後、政府は震災復興をまず第一に考えると思うので、当然予算

も震災関連に重点的に配分されていくと思われます。その中で難病対策にどれだけ予算

がまわってくるかという点も、私たちとしてはかなり気になるところです。ですから、

このような状況の中でこそ、みんなが集まって話し合うことに意味があるのではないか

と思います。

本日はこのような震災の後でなければできないような学習や意見交換を踏まえて、勉

強会を進めていくことができればと思います。ただし、震災が起こったからといって決

して他の制度がなし崩しにされたり、知らぬ間に難病対策が進まなくなったりするよう

なことには、十分に気を付ける必要があります。震災復興も大切ですし、私たちの難病

対策も大切です。みんながどんな条件でも安心して生きることができる社会を目指し

て、これからも頑張っていきたいと思います。

本日はよろしくお願いいたします。
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１、障害者基本法の改正案が第３回障がい

者制度改革推進本部で了承される

障害者基本法の改正案では、障害のある

なしにかかわらず同じ教育を受けられるよ

うにすることや、障害者雇用の促進、障害

者向けの住宅の確保などを、国や自治体の

努力義務として明記。さらに司法手続きの

場では、手話など意思疎通の手段を確保す

ることが盛り込まれました。

一方、私たちが難病も含め「制度の谷間

を作らない」ことを強く求めてきましたが

「障害の定義」では、現行と大きく変わり

ありません。また、差別禁止規定の定義な

ど、他の改正部分でも、これまでの推進会

議や総合福祉部会での議論がほとんど反映

されませんでした。

今後、通常国会において「障害者基本法

改正案」は審議されることになります。

一部 「最近の難病対策の動向」

◎現在、国会で審議されようとしている「障害者基本法改正案」における定義（第二条）

は次の通りです。

※障がい者制度改革推進会議の議論では、障害者の定義の「その他の心身の機能の

障害」の中に難病も含まれるという説明がありました。また「継続的に」という

言葉の中に、周期的および断続的という状態も含まれるという説明がありました。

説明として「難病も含まれる」と言われても、法案の中に「難病」という文言は

どこにもありませんし、「難病とは何か」という説明もありません。

（定義）第二条 この法律において、次の各号に掲げる用語の意義は、それぞ

れ当該各号に定めるところによる。

一 障害者：身体障害、知的障害、精神障害その他の心身の機能の障害（以

下「障害」と総称する。）がある者であつて、障害及び社会的障壁によ

り継続的に日常生活又は社会生活に相当な制限を受ける状態にあるも

のをいう。

二 社会的障壁：障害がある者にとつて日常生活又は社会生活を営む上で障

壁となるような社会における事物、制度、慣行、観念その他一切のもの

をいう。
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最近の難病対策に関る動き

2011 年

1 月 7 日

「今後の難病対策」勉強会が新年の意見交換会を開催

2011 年度予算案について、難病の研究予算 100 億円を維持したの

は、患者運動の成果であり、３団体が力を合わせた難病フォーラ

ムの成功が力になったことや、高額療養費制度の負担軽減の見送

り問題では、軽減策の必要性を当事者から実態を示して世論喚起

する必要があり、政権の社会保障政策に一貫性が欠けている今だ

からこそ、ＪＰＡ提言を総合的にさらに充実・発展させる必要性

があるといったことが語られた。

1 月 19 日 「難病対策ワーキングチーム（WT）」が４回目の会合を開く

－民主党障がい者政策プロジェクトチーム－

民主党の障がい者政策プロジェクトチームの「難病対策ワーキン

グチーム（WT）」は 4 回目の会合を開いた。

冒頭で同 WT の谷博之主査から、24 日召集の通常国会を前に、「難

病対策で取り組まなければならない課題がたくさんある。その都

度、ワーキングチームを開催していく」といったあいさつがあっ

た。

その後、厚生労働省の担当者から来年度予算案に盛り込まれた難

病関連の事業についての説明があり、出席議員からは「難病患者

への支援事業の窓口を実態に即して一本化すべき」「難病患者への

支援について、「（難病相談・支援センターが）機能しているよう

に見えない。（病院でなく）まずセンターに行って相談するように

（利用方法を）透明化すべきではないか」「患者は医療機関で初め

て難病だと分かる。そこで（支援に関する）情報にアクセスでき

る所を知ることができるようにすべき」「社会福祉士を活用して

（利用すべき支援制度や施設などを）整理するような窓口をつく

ることを考えたらどうか」といった意見が出た。

1 月 31 日 第２回障がい者制度改革推進会議差別禁止部会の開催

〔主要議題〕

・差別禁止に関する諸外国の法制度について（ヒアリング）

ＥＵにおける障害者差別禁止法制

イギリスの障害者差別禁止法制

フランスの障害者差別禁止法制

・その他
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最近の難病対策に関る動き（つづき）

2 月 14 日 第３０回障がい者制度改革推進会議

障害者基本法の改正案が公表された。しかし、改正案は制度改革

の前提であったはずの障害者権利条約や「基本合意」とはかけ離

れた内容であるばかりか、「第２次意見」の内容から見ても、これ

までの推進会議や総合福祉部会での議論は何だったのかと言わざ

るをえない内容だった。

そのため、推進会議の議長はじめ各委員からも批判や意見が相次

ぎ、内閣府は、この日の意見や民主党障がい者制度改革ＰＴの意

見などもふまえて、政務三役で内容を検討して２８日にもう一度

示すことになった。

〔主要議題〕

・障害者基本法の改正について

・その他

2 月 15 日 第１２回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催

〔主要議題〕

・第 1 期作業チーム報告書に対する厚生労働省コメント

2 月 23 日 第１８回「今後の難病対策」勉強会

会場：豊島区生活産業プラザ８Ｆ多目的ホール

（東京都豊島区東池袋 1-20-15）

テーマ「どうなる？『障害者基本法抜本改正』」（仮題）

－難病・慢性疾患にも障害者サービスは必要です！

基本法改正で何が変わる？ 新法の行方と私たちのねがい－

講師：佐藤久夫さん

（日本社会事業大学教授、障害者制度改革推進会議委員、

総合福祉部会部会長）

野原正平さん（ＪＰＡ副代表、総合福祉部会部会員）

3 月 3 日 民主党の障がい者政策プロジェクトチーム「難病対策ワーキン

グチーム」が第６回会合を開く

民主党の障がい者政策プロジェクトチーム「難病対策ワーキング

チーム」は 3 月 4 日、第 6 回会合を開き、国立保健医療科学院政

策科学部の金谷泰宏部長からヒアリングを行いました。この中で

金谷部長は、特に症例の少ない難病研究には、欧米と連携した対

応などが必要といった指摘をした。
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最近の難病対策に関る動き（つづき）

3 月 3 日

（つづき）

また、金谷部長は、難病に関する臨床試験の課題として、日本だ

けでは数例程度の症例しか集まらないケースが相当数ある点を挙

げ、欧米と連携して対応する必要性を指摘。具体的には、欧州諸

国を中心に 30 以上の国が参加している希少疾患研究のネットワ

ーク「Orphanet」（オーファネット）が研究者と患者に向け、5000 

以上の疾患情報や治験・医薬品開発の最新情報を一元的に提供し

ていることを踏まえ、日本国内でも難病研究情報を統一すること

や、欧米との研究協力を進めることが大事だと強調した。

そして、症例が少なくても適切に統計学的な処理を行えるよう、

研究者にアドバイスできる人材の育成も必要だと訴えた。

3 月 11 日 第 3 回障がい者制度改革推進本部の開催

〔主要議題〕

・障害者基本法の一部を改正する法律案等について

障害者基本法の改正案が、推進本部で再び公表、了承され

た。障害者基本法の改正案が、推進本部の会合で公表され、

了承された。今月中に閣議決定し、今国会に提出する予定。

同法案は、２月１４日に開催された第３０回障がい者制度

改革推進会議で公表されたが、委員からこれまでの推進会

議や総合福祉部会での議論が反映されていないと大きな批

判があったため、政府３役で再度検討した上、次回の推進

会議で公表することになっていた。

しかし、推進会議は延期されたまま開催されず、推進本部

の会合で了承されてしまった。しかも、２月１４日に公表

されたものと大きな変化はない。

3 月 11 日 東日本大震災



8

2011 年 3 月 11 日午後 2 時 46 分、東北三

陸沖でマグニチュード 9 という未曽有の地

震と津波が起こりました。現在でも余震や

誘発地震が続き、まだ事態は予断を許しま

せん。さらに今回は原発の問題も抱えてい

ます。関西地区の私たちも阪神淡路大震災

の記憶が蘇えって、つらい思いをされては

いないでしょうか。それでも、私たちは自

然の畏怖の中で前に進まなければなりませ

ん。

今回の関西勉強会の報告書では、①東日

本大震災における医療的展開、②日本難

病・疾病団体協議会（JPA）からの要望書、

③災害時の患者会に求められている役割を

確認し、④関西勉強会での意見交換の概要

を記載いたします。

０．はじめに

難病対策において平成 22 年度から調査

研究事業の指定研究として始まっている

「今後の難病対策のあり方に関する研究」

の中で「災害時等における難病に関する健

康危機管理体制の研究」がテーマとして取

り上げられており、担当されている国立保

健医療科学院の研究者の方と「今後の難病

対策関西勉強会」でも意見交換を行う予定

でした。震災の発生によって意見交換はま

だ実現していませんが、今後にぜひ実施し

たいと考えています。

災害に対する危機管理の問題は平時に

は後回しになり、結局は大災害が起きて大

騒ぎとなってしまいます。今回の大震災の

対応も、その多くは阪神淡路大震災をきっ

かけに検討されてきたものです。今度こそ

は「災害時等における難病に関する健康危

機管理問題」を後回しにしてはいけません。

１．東日本大震災における医療的展開

今回の大震災は未曽有の規模であり、想

定外のことが多くありました。今後も課題

はたくさん出てくると思いますが、現時点

での医療的展開をまとめておきたいと思い

ます。

①DMAT（災害派遣医療チーム）の派遣

DMAT とは医師、看護師、業務調整員（医

師・看護師以外の医療職及び事務職員）で

構成され、大規模災害や多くの傷病者が発

生した事故などの現場に、急性期（おおむ

ね 48 時間以内）に活動できる機動性を持っ

た、専門的な訓練を受けた医療チームのこ

とです。これも阪神淡路大震災を教訓にで

きた制度です

厚生労働省は 3 月 11 日、岩手、宮城、

福島、茨城の 4 県に対する DMAT の派遣を指

示し、DMAT は急性期患者の処置にあたりま

した。ただし今回の犠牲者の多くは津波に

二部「災害時の対策や今後の要望・課題などについて意見交換」



9

よるものであったことから、急性期の外科

的処置を必要とした方はあまり多くはなか

ったとのことでした。

しかし、このような急性期医療チームは

災害が起こってから準備をしても役に立ち

ません。今回の大震災の教訓としては DMAT

が役に立たなかったという結論ではなくて、

次に示すように慢性期医療チームに関して

も事前から準備しておかないと「救える命

も救えない」ということだと思います。

②慢性期医療に対する課題

今回の震災では慢性期医療に対する多く

の課題がありました。次に列挙させていた

だきます。

〔診療している病院や診療所がわからない〕

・3 週間以上たった 4 月 4 日の新聞でも、

今も連絡がつかない医療機関があるな

ど情報収集が難航しており、被害の全容

把握には時間がかかりそうであるとの

ことです。患者にしてみれば、かかりつ

けの病院がどのような状態になってい

るかは不可欠な情報です。

・また医療機関に入院患者だけが取り残さ

れて、結果的に入院患者 21 人が、適切

な医療処置を受けられないまま避難先

で死亡したという事例もあります。

・ぜひ医療機関には災害時用の無線機を配

備し、診療の可能性や転院の必要性など

をいち早く情報収集できるように準備

すべきであり、診療できないのであれば

DMAT や自衛隊なども活用して被災地以

外の病院へ転院させるべきです。

〔医薬品が不足して診療できない〕

・ガソリン不足により流通が滞り、医薬品

さえ不足するという事態に陥りました。

厚労省が医薬品を運搬する緊急車両へ

の給油量の制限を撤廃したのは 3 月 20 

日のことです。非常に遅い対応だったと

思います。

・医薬品工場が被災し、供給が滞るお薬が

ありました。例えば、甲状腺の病気で使

用するチラージン S というお薬や、栄養

剤のエンシュアなどです。また人工透析

剤最大手の工場が被災し、少なからず医

療への影響がありました。

・途切れると生命の危険にさらされる緊急

性の高い医薬品はたくさんあります。例

えば、糖尿病のためのインスリンや中枢

性尿崩症のためのデスモプレシン、多く

の難病に用いられるステロイド薬など

も含まれます。このようなお薬に関して

は、工場が被災しても入手可能な経路を

確保しておく必要があります（代替品や

輸入手段も含めて）。ぜひ厚労省や製薬

会社にはこれを契機に、お薬の非常入手

経路が確保できているか確認してほし

いと思います。

〔服用している医薬品がわからない〕

・非常事態にお薬を抱えて逃げる方はほと

んどいないと思いますし、薬名はカタカ
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ナで覚えることができません。病院のカ

ルテも津波で流された場合は、服用して

いるお薬の名前がわからなくなってし

まいます。たとえ高血圧などの持病薬が

ない場合にも命の危険があります。

・ぜひお薬手帳の活用を

…今回の震災では主治医と連絡が取れな

い場合も多いので、お薬手帳などで治

療継続中であることがわかれば、処方

箋の必要なお薬でも薬局などで受け取

ることができます。

…また、今回の震災では保険証が無くて

も病院での診察や介護支援が受けられ

ます。また被災地で生活に困っている

場合は、診察代や介護サービス利用料

（自己負担分）を支払う必要もありま

せん。よって保険証が無くてもお薬手

帳を持っていれば、スムーズに医療支

援を受けることができます。

  ※「特定疾患医療受給者証」を提出で

きない場合でも受診できますし、緊

急の場合は指定医療機関以外でも受

診できるという通知も厚労省からあ

りました。

…お薬手帳には、主な病名、アレルギー

歴や副作用歴、血液型なども記入する

欄があります。詳細は医師や薬剤師さ

んに記入してもらえますので、お薬手

帳があれば非常時には強い味方になり

ます。

  ※お薬手帳はかさ張って持ちにくいの

で、いつも持ち歩くカバンの中にお

薬とともにもらえる説明書（薬剤情

報）を入れておくと、非常時にはこ

の薬剤情報で処方箋の必要なお薬で

も薬局などで受け取ることができる

ようです。

〔停電による死亡事例の発生〕

・今回の震災では計画停電もあり、停電に

よる医療への影響は大きくありました。

自家発電ができる病院でさえも重油の

不足で非常に厳しい運営であったと聞

きます。

・ある病院では痰の吸引装置が停電で使え

なくなり、その結果 3 月 16 日までに 8

人が肺炎などを悪化させて死亡してい

ます。他の患者も症状が悪化している方

が多いということでした。

・人工呼吸器を家庭で使用している場合も

大きな問題がありました。内臓バッテリ

ーは数時間しか持たず、家族が交代しな

がら 24 時間手動で空気を送る状態が続

いた家庭もあったようです。また 4 月 7

日の余震に伴う停電後に酸素吸入器を

付けていた山形県の女性が死亡した事

例もありました。

〔慢性期医療体制の遅れ〕

・医療機関の職員も退避し、医療品不足や

断水のために、例えば福島県では人工透

析を受けることができなくなった患者

約 800 人が 3 月 17 日に東京に向かって

出発しました。またインテックス大阪で
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も 3 月 28 日から透析患者を最大 1000 人

受け入れることになりました。やはり大

規模な災害になると被災地だけで医療

を行うのは困難です。診療の継続性を見

極めて、早め早めに被災地外の病院へ移

動させることが大切だと思います。

・3 月 23 日の報道で「東日本大震災の被災

地で深刻化する医薬品不足の解消に向

け、厚生労働省が本腰を入れ始めた」と

いう記事がありました。震災から 10 日

以上が経っており、あまりにも遅すぎま

す。時間が経つにつれて感染症も蔓延し

てきます。陸路が使えないのであれば、

空路と海路も活用し、巡視船やヘリによ

る輸送を早く始めなければなりません。

それを行うためには厚労省や自衛隊が

動くしかありません。

・震災直後から多くの医療関係者がボラン

ティアで被災地に入りましたが、ボラン

ティアだけでは継続した医療は困難で

す。また医薬品に関しても製薬企業から

無償提供が行われました。しかし無償提

供薬だけで医療が継続できるわけでは

ありませんし、無償提供のお薬を集める

には時間がかかります。

・災害発生の直後から効果的に機能して、

しかも長期的な医療を提供するために

は、急性期だけでなく慢性期医療も含め

た官民共同の災害時ネットワークシス

テムの構築が不可欠です。今回の震災の

ように現地の市町村役場の機能が働か

ないことも想定して、現地に情報収集拠

点を作る必要があると思います。

今回の大震災では地震と津波で多くの

犠牲者を出してしまいました。また地震と

津波で生き延びながらも、その後に命を落

としたり危険にさらされたりしている人が

相次いでいるのが残念でなりません。阪神

淡路大震災のときもそうであったように、

今回の大震災から私たちは多くのことを学

び、次につなげていかなければなりません。

被災地の医療に関しても多くの課題が

ありました。医療は医療者と医薬品とカル

テなどがなければ提供できません。つまり

「人・もの・情報」が揃って、医療は提供

できるのです。特に災害時の情報収集と開

示方法は非常に難しいですので、今後の重

要な検討課題になると思われます。

２．日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

からの要望書

ＪＰＡから 3 月 28 日に、東日本大震災お

よびその後の災害における要援護者（高齢

者、障害者、難病・長期慢性・小児慢性疾

患患者、妊婦、乳幼児等）への対応につい

ての緊急要望書を、菅直人内閣総理大臣（政

府緊急災害対策本部長）および細川律夫厚

生労働大臣に提出しました。

その内容を次ページより、参考として掲

載させていただきます。
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２０１１年３月２８日

内閣総理大臣（政府緊急災害対策本部長）

菅 直人様

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）

  代表 伊藤たてお         

東日本大震災およびその後の災害における要援護者（高齢者、障害者、

難病・長期慢性・小児慢性疾患患者、妊婦、乳幼児等）への対応についての

緊 急 要 望 書

平素より難病・長期慢性疾患患者へのご支援を賜り、厚く御礼申し上げます。

震災から半月が経過いたしました。国をあげての支援策も、初期対応（安否確認、被災地からの避難、

急性期医療）から、避難所における支援や医薬品を含む物資の供給や、復興にむけての支援など新たな段

階に入ってきています。私たち患者団体も、私たちの立場からできることを積極的に行っております。

障害者対策、難病・慢性疾患対策は、特別な分野の対策ではなく、国民全体への医療、介護、福祉の充

実対策であるとの認識にたって、難病・長期慢性疾患患者、障害者など配慮を必要とする人たちへの対策

を、中長期的な対応もふくめて、次の点を考慮してすすめていただきたく、要望いたします。

［記］

〔実態把握〕

１．被災地および被災地以外の避難所に、要支援の難病・長期慢性疾患患者が残されていないか、実態把

握を、自治体や地域の患者団体とともに早急に行うこと。

〔医薬品の供給、専門医療機関による診療体制の確保、患者への情報発信〕

２．医薬品の供給について、国は医薬品ごとの供給状況を掌握し、国民に適切に公表すること。とくに希

少難病患者の使用する薬剤は地域でのストックが極めて少なく、医療機関にとっては手配が出来ないこ

ともあります。疾病によっては一日も欠かすことの出来ない医薬品もあり、希少疾患の医薬品の供給状

況の掌握、患者への適切な周知、避難所の実情にあわせてボランティアによる特別なルートの開拓など、

すばやい手配が可能にすること。個々の医薬品について生産工場が生産能力を失った場合、速やかに他

の企業による生産ルートを開くか、海外からの緊急輸入などを行えるようにすること。今後、生命にか

かわる医薬品の生産は、国内での分散生産とするよう指導すること。
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３．難病・長期慢性疾患の疾患ごとの専門医療機関の状況、被災地での医療確保、被災地以外での患者の

受入体制を掌握し、患者への正確な情報を適切に発信すること。ホームページや広報などへの掲載だけ

でなく、テレビやラジオで相談窓口などの情報を流すなど、患者や家族に情報を届けることを積極的に

行うこと。

〔避難所における対応〕

４．避難先から医療機関、またはより安全な場所への移動に係る費用や燃料の支給、住宅や介護支援者の

確保などの支援を行うこと。避難所から医療機関に通う必要のある患者については、人工透析患者もふ

くめて災害救助法の医療給付の対象とできることを周知し、その費用を患者が負担しなくてもよいよう

にすること。また、入院中の医療機関から他の医療機関に通う場合の診療報酬の減額規定を解除すること。

５．避難所で長期間生活せざるをえないことを念頭において、難病や長期慢性疾患をもつ人たちについて、

その疾患の特性をふまえた配慮を行うこと。疾病の特性に応じた配慮が必要な患者への対処法につい

て、患者会のチラシや相談窓口の掲示などを積極的に行うこと。避難所にいる難病・小児慢性疾患の子

どもたちへの心のケアを行うこと。

６．被災地で在宅にいる患者・家族への声かけや、支援物資の十分な配給を行うこと。また、避難施設を

患者や高齢者、障害者が利用できるようバリアフリー環境の整備と生活支援を行うこと。都道府県の難

病相談・支援センター間の連携体制をとり、被災地から他の都道府県に移動する際のコーディネートが

行えるようにすること。

〔地域の医療体制等の整備〕

７．地域の医療提供体制の整備を最優先させ、人的体制の確保、緊急発電用の重油の確保、在宅の人工呼

吸器、酸素、吸引器使用患者への電力の確保、酸素ボンベの確保を優先的に行うこと。被災地以外の医

療提供体制を確保するとともに、計画停電への対策についても、医療機関での電力の優先供給を実施す

ること。

８．今後災害時においては、各県の「危機管理室」に難病・長期慢性疾患患者、障害者、高齢者、乳幼児、

妊産婦など要援護者リストの作成・常備し、支援が必要な人を掌握できる体制を構築すること。市町村

の「危機管理室」と連携を密にするとともに、医療・保健・福祉関係部局とのネットワークを確立し、

支援体制を構築すること。
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３．災害時の患者会に求められている役割

厚生労働省が平成 17 年度から組織して

いる「重症難病患者の地域医療体制の構築

に関する研究」班（主任研究員：糸山泰人

東北大学教授）において検討されている「災

害時における難病患者対策プロジェクト」

の一環として、行政機関が平常時から「『災

害時における難病患者支援計画』を策定す

るための指針」が用意されました。

この指針の中で、「平常時から準備して

おくべき難病患者支援体制」と「災害時の

難病患者支援体制」が記載されており、そ

れぞれの時期の患者会・難病団体の役割が

記されています。その内容を今後の患者会

の活動の参考に掲載させていただきます。

〔出典〕

『災害時難病患者支援計画を策定するため

の指針』平成２０年３月

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

災害時難病患者支援計画策定検討ＷＧ

グループリーダー 西澤 正豊先生

  （新潟大学脳研究所 神経内科）

①平常時から準備しておくべき患者会・難

病団体の役割

・患者会・難病団体は、自治体（都道府県、

市町村）、保健所（健康福祉センター）、

難病相談支援センター、医療機関（難病

拠点病院、協力病院）等の関係諸機関と

連携して、会員が平常時から個別の災害

対策を立てられるよう支援する。

・大災害の発生直後には、当事者による自

助、近隣住民による互助・共助に依らざ

るを得ない場合があることをよく理解

し、会員が平常時から個別の対策を準備

するよう支援する。

・会員が自宅の耐震診断を受け、家具の固

定等の必要な耐震対策を講じるよう支

援する。

・会員が災害時に避難を想定する場合は、

個人情報保護について同意した上で、地

域自主防災組織と情報を共有し、緊急搬

送の方法を確保するよう支援する。

・会員が自治体、保健所（健康福祉センタ

ー）とともに、訪問看護ステーション、

介護保険事業所・居宅介護支援事業所等、

関係機関との連絡方法を確認するよう

支援する。

・会員が緊急医療手帳を用意するよう支援

する

・会員がＮＴＴの災害用伝言ダイヤルの使

用法を含め、災害時の緊急連絡体制を用

意するよう支援する。

・会員が関係諸機関と連携して個別の具体

的な対策を用意し、防災の日、誕生日な

どの機会に、１年に１回は定期的なリハ

ーサルを行い、個別計画の点検に怠らな

いよう支援する。

・会員相互の連絡体制を平常時から準備し

ておく。

・近隣自治体の関係団体と平常時から連携
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して、災害時の相互支援策について準備

しておく。

・患者会の内部で医師の指導の下に、災害

時には医薬品・医療材料などを相互に提

供し合える体制を用意しておく。

②災害時の患者会・難病団体の役割

ア）発生直後から数日間

・保健所（健康福祉センター）、訪問看護

ステーション、介護保険事業所・居宅

介護支援事業所、市町村自治体等に協

力して、難病患者・家族の安否確認や

医療機関との連絡にあたる。

・近隣自治体の関係団体と連携して、必

要があれば支援を要請する。

・医師の指導の下に、患者会内部で用意

した医薬品・医療材料などの相互提供

体制に従って、緊急時にはこれら資源

を当事者間で融通しあえるように調整

する。

イ）その後の数週間

・当初の応急医療から、安定した医療提

供体制に移行を図ることを目的とする。

・外部から被災地に入ってくるさまざま

な専門職やボランティアの救護チーム

の受け入れ調整に協力する。

・医薬品や医療材料の備蓄が尽きてしま

うことのないように、医療を継続でき

るよう調整にあたる。

・こころのケアに対する活動に参加する。

ウ）その後の長期間

・仮設住宅への入居等により当座の生活

が再建できた場合も、避難所に留まる

場合も、自宅に戻った場合も、医薬品

や医療材料を継続して入手でき、安定

して医療を継続できるよう、関係諸機

関と連携して対応する。

・こころのケアに対する活動を継続する。

③災害時に特別な考慮をする必要がある場合

ア）在宅人工呼吸器療法

イ）在宅酸素療法

ウ）在宅人工透析療法（ＣＡＰＤ）

エ）特殊な治療薬財

  ・経管栄養剤

  ・インスリン

  ・副腎皮質ステロイド薬

  ・抗けいれん薬

  ・抗パーキンソン病薬

※それぞれの患者会ですべての項目が実

施できるわけではありません。それぞ

れの患者会の体制に見合った患者会・

難病団体の役割を検討する必要があり

ます。

※災害が起こってから準備してもなかな

か対応はできません。災害が起こる前

から、検討する必要があると思われま

す。
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【参考】患者・家族の役割

◎平常時からの患者・家族の準備

・大災害の発生直後には、当事者による自

助、近隣住民による互助・共助に依らざ

るを得ない場合があることをよく理解

し、平常時から個別の対策を準備してお

く。

・自宅の耐震診断を受け、家具の固定等の

必要な耐震対策を講じておく。

・災害時に避難を想定する場合は、個人情

報保護について同意した上で、地域自主

防災組職と情報を共有し、緊急搬送の方

法を確保しておく。

・個別の支援計画を策定する際には、個人

情報を共有することの必要性と共有す

る範囲について事前に合意しておくこ

とが、迅速かつ効果的に支援を受けるた

めに望ましい。

・自治体、保健所 (健康福祉センター)とと

もに、訪問看護ステーショシ、介護保険

事業所・居宅介護支援事業所等、関係諸

機関との連絡方法を確認しておく。

・緊急医療手帳を用意しておく。

・ＮＴＴの災害用伝言ダイヤルの使用法を

含め、災害時の緊急連絡体制を用意して

おく。

・当事者は、関係諸機関と連携して個別の

具体的な対策を用意し、防災の日、誕生

日などの機会に、１年に１回は定期的な

リハーサルを行い、支援計画の点検を怠

らないようにする。

◎医療を継続するための患者・家族の準備

ア）医療

・自治体、保健所（健康福祉センター）

とともに、かかりつけ医、専門医など

関係諸機関との連絡方法を確保してお

く。

  ・緊急医療手帳に必要事項を記載してお

く。

  ・災害時に受診する医療機関と受診する

方法を確認しておく。

  ・在宅で使用するアンビューバッグなど

の医療機器の取扱には、特定の介護担

当者だけではなく、家族、ヘルパー、

ボランティア等、複数が習熟し、実施

できるようにしておく。

・石油ファンヒーターや電気毛布等の暖

房機器は、停電時には使用できなくな

るので、電気によらない暖房機器も平

常時から用意しておく。

イ）治療薬等

・経管栄養剤、インスリン、副腎皮質ス

テロイド、抗けいれん薬、抗パーキン

ソン病薬等、中断することができない

常用医薬品、および人工呼吸器、在宅

酸素供給装置等を継続使用する上で必

要な医療材料は、最大規模の災害を想

定して、数週間分を常に備蓄しておく。

・備蓄する場所を決め、災害時でも確実

に確保できるようにしておく。

・医療機器取扱業者、自治体、保健所（健

康福祉センター)とは、緊急時の連携方
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法を確認しておく。

・緊急医療手帳に常用治療薬に関する記

載をして、家族が必ず携帯する。

◎災害時の患者・家族の役割

ア）発生直後からの数日間

・平常時に定めた個別の支援計画に従い、

保健所 (健康福祉センター)、市町村、

訪問看護ステーション、介護保険事業

所・居宅介護支援事業所、民生委員・

保健委員、地域自主防災組織、自治体、

医療機器取扱業者、電力会社、患者会・

難病団体、ボランティア組織等から提

供される災害情報に基づき、平常時に

用意した方法によって安否確認に応え、

平常時に用意した個別の支援計画に従

って必要な支援を受けながら、医療を

安定して継続できるようにする。

・災害時に難病患者支援の公的窓口にな

り、個別支援計画が迅速に実施できる

よう調整にあたるのは、地域の保健所

(健康福祉センター)であることを理解

しておく。

イ）その後の数週間

・当初の応急医療から、安定した医療提

供体制に移行を図ることを目的とする。

・保健所（健康福祉センター) と自治体

により編成された「難病サポートチー

ム」に専門的な対応を依頼する。

  ・入院加療が必要な場合には、個別の支

援計画に従って入院施設と移動手段を

確保する。

・医薬品や医療材料の備蓄が尽きてしま

う前に、医療を安定して継続できるよ

う調整を依頼する。

・こころのケアに対する活動を利用し、

うつ病やＰＴＳＤの予防を図る。

・外部から被災地に入ってくるさまざま

な専門職やボランティアの救援チーム

の訪問を受けることになるので、指揮

系統を明確にし、指示が混乱しないよ

うにする。

ウ）その後の長期間

・仮設住宅への入居等により当座の生活

が再建できた場合も、避難所に留まる

場合も、自宅に戻った場合も、医薬品

や医療材料を継続して入手でき、安定

して医療を擁続できるよう、関係諸機

関に連携を依頼する。

・こころのケアに対する活動を継続する。

４．意見交換の概要

※順不同で掲載いたします。

〔会員の安否確認〕

・震災後の患者会の活動としては安否確認

が主になっているが、役員の無事は確認

できているが、海側に住んでいる会員の

安否は確認が取れていない。義援金につ

いては今後検討する予定。

・会員のメールアドレスを把握しているの
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で、安否確認についてはメールの一斉配

信で返事を待つという状況でした。

・固定電話や携帯電話はなかなかつながら

ず、携帯メールでのやりとりが何とか可

能でした。被災地への連絡はなかなか難

しいので、今後は被災地から発信してい

ただけるような周知が必要かと思いま

す。

・東北地方を中心に報道されていますが、

関東地方でも被害の大きい会員さんが

いますので、関東地方の方の安否確認も

行いました。

・患者会活動が東京に集中して負担になっ

ているということで、今年から埼玉・横

浜・大阪の３か所でメールを受けること

にしました。これが功を奏して、埼玉と

横浜では計画停電等でパソコンは使い

にくいのですが、大阪で対応することが

できました。このような災害時のために

も、活動の分担化が必要であると感じま

した。

〔医療に関すること〕

・心臓に人工弁が入っている方は継続的に

ワーファリンという血栓を予防するお

薬の服用が必要です。現場にはヘリで持

っていくことができますが、ガソリン不

足や道路状況の問題で、流通が不安定な

状態が続いています。

・マルファン症候群の場合、突然に循環器

系の手術になることがあります。循環器

学会が手術を受け入れることができる

病院の情報を出していたので、お知らせ

をしました。このような情報は災害時に

限らず公開していただけたらと思って

います。

・下垂体機能障害の場合、震災に限らず強

度のストレスを感じた時にもコートリ

ルやチラーヂンを服用しないと倒れる

方がいますので、患者用の用紙を持って

もらっています。その用紙には服用して

いるお薬の名前や、主治医の連絡先を記

載してもらっています。

・私の場合、お薬は冷蔵保存が必要で自己

注射なので、停電するとお薬がダメにな

ってしまいます。お薬も特殊なので、他

の病院に行っても無いと思われます。こ

のようなお薬の災害時の対応について、

今後患者会で検討する必要があると思

っています。

・血液検査を行う際の試薬を製造している

工場がつぶれて、一部の臨床検査ができ

ないような状況にあります。また特殊な

検査を行う会社も関東にあり、計画停電

のために検査が滞るような状況にある

ようです。

・ストマ装具が足りなくなったと役員の方

に連絡があり、患者会のメーリングリス

トで呼びかけて、西日本の方から被災地

へ送ることができました。非常に素早い

対応ができました。

・関東地域の方でも、計画停電により冷え

て体調が悪化されている方がおられま

す。また関西地域の方でも、阪神大震災
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のフラッシュバックの問題も出ていま

す。心のケアの問題は難しいですが、行

っていく必要があります。

〔義援金について〕

・被災会員さんへの見舞金ではなく、被災

地域の患者会をつぶさないことを目的

に考えています。被災した患者会では、

会費の徴収は困難ですし、活動費が足り

なくなることが予想されます。よって、

被災地の会員さんの２年間程度の会費

免除や、患者会への活動費の援助を２年

間程度考えています。

・義援金を集めることは考えているのです

が、その使いみちについて検討していま

す。日本赤十字社などに送金することも

考えられますが、やはり自分たちの患者

会や会員の方に役立つことに使いたい

と思います。

・義援金についての声は、難病連の方から

も出ていますし、疾病団体の方からも出

ています。何重にも義援金を集めるのは

如何なものかという意見が出ています。

やはり各疾病団体を優先して検討する

ことになっています。

〔災害時支援計画・支援情報について〕

・身体障害を持っている場合、エレベータ

ーが止まると外に出ることができませ

ん。市による重度障害者の安否確認のた

めの登録はありますが、あくまでも安否

確認であって、災害時の救助のためのも

のではありません。よって現状では自分

で何とかするしかありません。

・難病患者や長期慢性疾患患者の場合、地

域と疎遠になっている方も多く、災害時

には非常に情報が乏しくなります。窓口

を一本にして支援情報やお薬の情報な

どが簡単にいただけるようお願いした

いと思います。

・平常時から個別の災害マニュアルのよう

なものを立てる必要があると思います。

そのためにもマンションの避難訓練で

は、一番調子の悪い時を想定して参加し

ています。近隣の方に現状を知っていて

もらうのも大切かと思います。私たちの

病気は見かけ上は見えないだけに、地域

のネットワーク作りはとても重要だと

思います。

・個人情報の壁があるので行政でしかでき

ないことがありますし、私たち患者会と

協同して行うことができる部分もあり

ます。それらを整理して有事に備えなけ

ればならないと思います。

・現在、難病対策の主体は都道府県が担当

しているので、災害時等に大切な地域で

のネットワーク作りは非常に弱いので

はないかと思います。難病対策における

市町村の役割も明確にして、地域での取

り組みも充実させていく必要があるの

ではないでしょうか。
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あとがき

                   「今後の難病対策」関西勉強会 事務局

                    全国膠原病友の会大阪支部 大黒 宏司

1995 年に起きた阪神淡路大震災を切っ掛けに、災害急性期に対応する DMAT（災害派

遣医療チーム）や災害拠点病院ができて、災害時の医療体制は徐々に構築されてきまし

た。しかし、今回の東日本大震災では災害時の慢性期医療の弱点が露呈されました。

近年、日本の各地で地域医療の衰退が問題視されており、その基盤の脆弱さが今回の

医療危機を招いた根本的な原因とも言えます。私たちはこれまでも医療の地域格差の改

善を求めており、特に多くの難病患者は専門医の不足に苦しんでいます。また急性期偏

重の施策によって、長期慢性疾患患者の医療体制も非常に脆弱になっています。“この

ような脆弱な部分は災害が起こった時に非常に顕著に露呈し、対応ができない状況に追

い込まれてしまう”ということが、今回の震災によってはっきりとしました。阪神淡路

大震災を切っ掛けに災害急性期医療の整備が進んだように、今度は災害時の慢性期医療

をどのように構築していくのか、更に日常の地域医療をどのように立て直して行くのか

が問われています。

来年4月には診療報酬と介護報酬の同時改定が行われます。制度の改革時にはよく「選

択と集中」という言葉が使われますが、間違った選択は取り返しのつかない事態を引き

起こします。急性期偏重の医療を見直し、国民の誰もがどのような事態が起ころうとも

安心安全な医療を提供されるような体制づくりに、ぜひ舵をきってもらいたいと思いま

す。また、厚生労働省は 7 月 13 日、東日本大震災後の対応で生じた問題を踏まえ、災

害医療体制の充実に向けて議論する「災害医療等のあり方に関する検討会」の初会合を

開きました。この検討会では、災害拠点病院の役割や災害時の医療機関の連携のあり方

などについて検討するようです。ぜひ「防ぎ得た死」を真剣に考えていただきたいと思

います。

未曾有の状況に追い込まれたときに世の中は大きく変わる可能性があります。その機

会にみんなが英知を出しあうことで、未来への道が開けてくることもあると思います。

私たち患者会にとっても多くの課題が残されています。

第９回関西勉強会報告書の発行にあたって

2011 年 7 月 16 日   
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