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2026（令和8）年4月1日付で、大阪医科薬科大学 医学部生体管理再建医学講座 救急医学教
室 教授ならびに大阪医科薬科大学病院 救命救急センター・救急診療科 科長を拝命いたしました 
山川一馬です。前任の高須朗先生をはじめ諸先輩方が築いてこられた教室の歩みを受け継ぎ、地域
の救急医療にさらに貢献する責任の重さを日々感じております。この機会をお借りして、救命救急
センターの現状とこれからの取り組みについてご紹介いたします。

本学救急医学教室は2001（平成13）年の開設以来、「救急医療は医の原点」を信念に、三島医
療圏の急性期医療を支えてまいりました。2022（令和4）年7月には新本館A棟に救命救急セン
ターを開設し、重症初療室2室と救命救急ICU20床を備え、初療から集中治療まで切れ目なく提
供できる体制を整えました。救急診療科はその中核として、一次から三次までの救急患者を受け入
れ、専門診療科単独では対応が難しい心肺停止、重症外傷、敗血症、急性中毒、広範囲熱傷、重
症呼吸循環不全などの病態にも横断的に対応しています。 2025（令和7）年の救急外来受診数は
9,734件、救急車受け入れ件数は5,994件、三次救急患者数は1,043名でした。これらの数字
は、地域から寄せられる期待の大きさを示すと同時に、私たちが果たすべき役割の広がりを物語っ
ています。この体制をさらに磨くことが、地域の安心と安全を守る大学病院の責務であると考えて
います。

現在の救急医療は、高齢者救急の増加、救急搬送需要の逼迫、医師の働き方改革への対応、災
害や新興・再興感染症への備えなど、多様で複雑な課題に直面しています。こうした課題に対して
は、病院内だけで完結する対応では十分ではありません。救急隊とのメディカルコントロール体制、
特別救急隊（ドクターカー）事業、院内CPRコールや救急教育、地域の医療機関との連携を一層強
め、プレホスピタルから初期診療、集中治療、専門治療への橋渡しまでを一つの流れとして整えて
いく必要があります。

われわれは、「断らない救急」を基本姿勢としつつ、限られた医療資源を適切に活用するため、デー
タに基づく診療の質改善と運用の最適化を進めてまいります。また、外傷外科、集中治療、IVR、
脳神経外科、麻酔科、災害医療など多彩なサブスペシャリティーを持つ救急科専門医が力を合わせ、
いかなる重篤症例にも迅速に対応できるチームを育ててまいります。大学病院としての使命は診療
にとどまらず、次世代の救急医を育成し、臨床から生まれる疑問を研究へ繋げ、その成果を再び地
域医療に還元することにあります。

救急医療は、一つの施設だけで成り立つものではなく、会員の先生方、救急隊、行政、院内外
の多職種の皆さまとの信頼関係の上に支えられています。ご紹介やご相談の際に「まず大阪医科薬
科大学病院救命救急センターへ」と思っていただける存在であり続けられるよう、教室員一同、誠実
に努力してまいります。大阪医科薬科大学医師会の益々のご発展と会員先生方のご健勝を祈念し、
巻頭言といたします。
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●特集● 座談会

武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの
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日時：令和8年6月25日（木）17時～　　場所：特別応接室（新講義実習棟4階）

司会・まとめ

出席者

難病総合センター センター長
リウマチ膠原病内科 科長 武内　　徹

難病総合センター 副センター長
脳神経内科 医長 細川　隆史

難病総合センター 副センター長
消化器内科 医長 宮嵜　孝子

むねみつホームメディカルクリニック 院長 宗光　俊博

広域医療連携センター 患者総合相談室 医療ソーシャルワーカー 田所　洋志

広域医療連携センター 入退院支援室 医療ソーシャルワーカー 北田　大也

広域医療連携センター 入退院支援室 医療ソーシャルワーカー 山本　琴美
  　　　  （敬称略）

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。

前列左より宮嵜先生、武内先生、山本様、
後列左より北田様、細川先生、宗光先生、田所様。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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●特集● 座談会 「地域連携を深める難病総合センター」

はじめに 難病診療連携拠点病院としての
難病センターの役割とは

武内　徹先生 田所 洋志様
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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難病患者の要望に応える在宅医療の
重要性が高まってきた

細川 隆史先生
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。

大阪医科薬科大学医師会会報 第66号

●特集● 座談会 「地域連携を深める難病総合センター」

今後更に医療ソーシャルワーカーと
医師の連携が重要になる

治療と仕事の両立支援にも関わる
難病総合センター
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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●特集● 座談会 「地域連携を深める難病総合センター」

クリニックからの紹介と
推進が難しい逆紹介



武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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●特集● 座談会 「地域連携を深める難病総合センター」



武内 今回の座談会は「難病総合センター」を
テーマに行います。参加いただいた各部署の皆
様方から忌憚のないご意見をいただきたいと思
います。
　まず、「難病」についてですが、これは単なる
病気名ではなくて、治療法が難しく、多くの場
合は慢性の経過を辿って、患者さんやご家族に
身体的なあるいは精神的な負担をかける病気全
体を表す言葉であり、様々な病気があります。
　その中でも多いのはALS（筋萎縮性側索硬化
症）やパーキンソン病などの神経疾患や膠原病で
す。また、若年性特発性関節炎やクローン病で
あるとか、潰瘍性大腸炎などの炎症性腸疾患、
あるいは間質性肺炎などの病気など、その種類
は多岐にわたっています。こういう病気は指定難
病として有名ですが、指定難病はこれら以外に
も沢山あります。それら「難病」には地域全体で
取り組み、大学病院や基幹病院を中心とした各
分野の専門を活かして総合的に治療にあたるこ
とが重要だと考えています。
　それでは最初に、難病総合センターの役割、
あるいは位置付け、今どういう活動をしているの
かというところなどを、わかりやすく教えていた
だけますか。

田所 難病総合センターの事務局を務めており
ます、医療ソーシャルワーカーの田所です。本日
はどうぞよろしくお願いいたします。
　難病総合センターが当院に組織化されたのは、
2015（平成27）年です。当時、神経内科の木
村文治先生をセンター長として設立されました。
設立の目的は、三島医療圏における難病患者さ
んの療養体制を充実させること、そして当院で
実施している難病医療に関する情報を集約する
ことです。その後、2018（平成30）年には大阪
府より難病診療連携拠点病院の指定を受けまし
た。これにより、三島医療圏における難病医療
の充実に加え、教育・研究や難病に関する普及
啓発についても中心的な役割を担うことが当院
に求められるようになりました。現在は、難病診
療連携拠点病院として、地域の医療機関をはじ
め、行政機関や福祉機関などと連携しながら、
難病医療のネットワークづくりを進めています。
私たち難病総合センターがその中心となり、地
域全体をつなぐ役割を果たしていくことが重要で
あると考えています。今後も地域の関係機関と
の連携をさらに深め、三島医療圏における難病
医療の充実に取り組んでいきます。

武内 ありがとうございます。難病は当院のよ
うな基幹病院が扱う病気ですが、たくさん患者
さんが集中すると、基幹病院も手一杯でパンクし
てしまいます。パンクしないためには地域全体で
難病疾患を診ていくことが重要で、今日来てい
ただいている宗光先生にも非常にお世話になっ
ていますが、さらに地域の中での連携を強化す
ることが求められます。そういう意味でこのよう
な座談会に集まってお互いに話を聞くことが非
常に大事になってきていると思います。
　それからもう一つは、難病総合センターとして
治療だけでなく、様々な情報を知り習得するた
めの研修が必要ですので、毎年研修会を行って
います。今年は宮嵜先生に講師をお願いし研修
会を行いました。

宮嵜 難病総合センター、消化器内科の宮嵜
です。今年の3月に難病Web研修会でIBD（炎
症性腸疾患）治療の最前線と題してお話をさせて
いただきました。IBDは、最近非常に患者さん
が増えてきている傾向にあって、先ほど田所先
生もおっしゃっておられたように、基幹病院だけ
では到底診療できない疾患になってきています。
ぜひIBDに興味を持っていただいて、治療にあ
たっていただければと思いお話をさせていただ
きました。
　IBDは他の難病と同様、原因不明であるとい
うのが特徴です。あとは先ほど申し上げたよう
に、患者さんの数が非常に増えてきていて、現
在日本では約340種類ある指定難病の中でも
パーキンソン病に次いで特定疾患医療受給者証
所有者数が多いです。もう一つの特徴は、治療
の選択肢が非常に増えてきているということで
す。この分野だけではないと思いますが、分子
標的薬が毎年複数個出てきて治療が複雑化して

きていることです。治療を受けるのはいいことな
のですが、どの治療を選んだらいいかわからな
いということが現在最も課題になっていると思っ
ています。

武内 ありがとうございます。難しい病気が多
いと思いますが、病勢が落ち着いたら近隣の病
院あるいは診療所に診ていただくということにな
るわけですね。難病Web研修会は非常に好評
だと聞いてますが、参加者はどれくらいいるので
すか。

田所 現在、配信には医療機関、介護機関、
福祉機関、病院など、約150機関にご参加い
ただいています。また、難病の治療に関する情
報も配信しており、現在は約250名の方にご視
聴いただいています。私たちは収録した内容を
配信日だけ視聴できる形式にはしておらず、一
定の配信期間を設けています。そのため、一度
だけでなく、繰り返し視聴してくださる方が多い
ことも特徴です。

武内 毎年配信させていただいていますが、そ
の中で神経疾患というのが大事なテーマの一つ
になっています。細川先生、現在、神経疾患、
神経難病の動向はどうですか。

細川 神経難病に関しては、もともと ALSな
どの難病は非常に多かったのですが、そちらに関

しては私の研修医の頃は、基本的に病院で診よ
うということでした。しかし患者さんのニーズに
病院だけでは応えられないということもあり、最
近ではどんどん在宅での診療が増えてきて、そう
なると地域全体で診るという形ができてきて、と
てもいい形になってきていると思います。
　ただ、特にパーキンソン病に関しては重症患者
数がすごく多いので、難病総合センターや地域の
活動も非常に発展はしてるのですが、まだ患者
数の多さには対応しきれていない状態です。そこ
をなんとか対応していけるように、さらに治療体
制を強固にしていきたいと思っています。

武内 ありがとうございます。患者数が増え、
本当に在宅診療が非常に大事になってきたとい
うことですね。
　在宅診療の場合には、病院よりも宗光先生の
ところのような診療所が果たす割合が大きいと
思います。宗光先生は神経疾患の患者さんをた
くさん診られていますが、日頃診られている中
で、現状としてどういう問題があるのかを教えて
いただけますか。

宗光 むねみつホームメディカルクリニックの宗
光です。私も在宅で主に神経難病を中心に診療
していますが、やはり最近多いのは患者さんが

ご自宅で過ごしながら診療を受けたいという要
望ですね。
　その中でもパーキンソン病などの場合は、専
門的な治療を続けていきたいけど通院できない
ので家で日常生活をしながら診察や治療を受け
たいというニーズが高くなっています。そこに
我々のような神経の難病を扱える医師が加わる
ことで、自宅で長く過ごせることが増えてきてい
ると思います。在宅診療を受けたいという患者
さんのニーズに対応できているという印象を持っ
ています。
　その他、ALSの患者さんを例に挙げると、
ALSは最近新しい薬がいろいろ出てきているの
で、それに合わせて在宅診療や治療もそれに対
応していくことが求められる現状があるわけで
す。以前はラジカットの点滴を定期的に通院しな
がら投与されていましたが、それが内服に変わ
り、さらに最近ですと筋肉注射を行うような新し
いお薬が出てきています。また、一部の患者さ
んにですが、髄注で投与できるお薬などもいろ
いろ出てきています。様々な薬剤を使って、病
院と連携を取りながら在宅診療を続けていくこと
もできるようになっています。ですから、病院に
通院しなくなったイコール治療が終わったという
わけではなくて、在宅でも継続して治療を行って
いるというような状況を作っています。
　ただ、やはり難病の方の最後はどうしてもどこ
かの時点で亡くなってしまうという事実もあるの

で、いわゆる緩和ターミナルケアというところま
でも引き継いでやっていき、最後はご自宅で人
生を終えるというところまでサポートしていくと
いうような、病気の治療から最後の看取りまで
をシームレスにできることが、難病の在宅医療の
中心だろうと思います。

武内 ありがとうございます。 とても頑張って
いただいていて、こちらも嬉しい限りです。お話
を聞いていると、日頃忙しい中でも、やはり最
新の治療、最新の情報を知る機会というのがや
はり必要になってくるわけですね。

宗光 新しい薬が定期的に出てきますので、そ
れに関しては私たちも開業医だからといって情報
を得ないというわけにはいかないので、そのよう
なトピックスに関しては積極的に取り入れて、私
たち医師同士とか院内でも勉強会をし、情報を
取るということも定期的にしています。

武内 ありがとうございます。我々の役割とい
うのも認識できるところがございます。
　宗光先生は神経を専門にやられておられます
が、先生の専門外、例えば潰瘍性大腸炎・関節
リウマチなどの病気、間質性肺炎などもありま
す。専門領域外の知識も大切ですね。

宗光 在宅医療の場合は、そもそも全ての先
生が神経専門医というのではないのが現状です。
また、神経疾患以外に間質性肺炎といった呼吸
器疾患など多岐にわたって診療しています。で
すので、私がそういう患者さんを受ける場合に
は、しっかりと診る前提で、そういった専門的な
知識も含めて勉強しています。
　大学病院から在宅医療にご紹介いただいたタ
イミングで、在宅でできること、何を続けていき
たいかとか、どういう治療を望んで、どういう最
期を迎えていくかというところまで、全部患者さ

んの希望を聞いて、それに合わせた治療をして
います。ですから、最近の新薬とか、注射薬と
か内服薬もいろいろあるので、可能な限り在宅
でも続けていくようにしています。

武内 ありがとうございます。今、間質性肺炎
と言われましたが、神経難病、それから呼吸器疾
患の難病というのが在宅医療において大事な疾
患と感じます。
　こういった難病を取り扱う上で、やはり我々医
療機関だけではいろいろな面で限界があります。
また、特に災害時などでも、我々だけではカバー
できない部分があります。やはり保健所であった
り大阪府であったり、公的機関とうまく連携を取
るというのが必要になっています。北田さんにそ
のあたりのお話をお願いしたいと思います。

北田 医療ソーシャルワーカーの北田と申しま
す。難病総合センター発足初期から関わってい
ます。難病を当院の難病総合センターと、三島
圏域の高槻市、茨木市との関係についていうと、
私たちは共同でネットワーク会議を開いていま
す。これは、高槻市や茨木市と難病診療拠点病
院の当院や難病診療連携協力病院の藍野病院も
含めてお互いに協力しながら、三島医療圏の難

病患者さんの医療的な課題や生活的な課題を年
に一度話し合う会議です。
　参加いただいているのは、我々だけではなく、
宗光先生をはじめとする地域の難病の最前線で
働いている訪問診療医や、関連医療機関、地域
の訪問看護ステーションやケアプランセンター施
設の方々にも来ていただいて、その地域の課題
について一緒に話し合う場も設けさせてもらい、
検討する機会を作らせていただいています。 

武内 ありがとうございます。 それぞれきちん
とコミュニケーションを取らなくてはいけないの
ですが、高槻市や茨木市、あるいは保健所や大
阪府に対して、何か要望はありますか。

宮嵜 現在は比較的診療しやすい環境ではある
と思いますので、強く切望することはありません。
先ほどの話と被りますけれども、やはり患者さん
が増えてきていることへの対応です。基幹病院
だけではもう手に負えなくなってきていますの
で、潰瘍性大腸炎、クローン病といった疾患に
興味を持っていただける先生がどのあたりにど
の程度いらっしゃるなどの情報があると、患者さ
んに紹介しやすいと思います。少し難しいかもし
れませんし大変なことかもしれませんが、こう
いった地域の先生方の情報いただければと思い
ます。

武内 ありがとうございます。そういう情報は
なかなか伝わってこなくて、例えば、消化器を専
門に診ることができるとか、この疾患ならこの病
院が対応できるというような情報が整備されてい
たらいいのですが、今は分かりません。こういっ
たことを調べることができるリストのようなもの
が高槻市の中にあればいいのかなと思います。

　我々が専門とする病気でもそう思うときがあり
ます。お互いそうですが、相手が分からないと
患者さんを紹介するのは難しいです。細川先生
は高槻市あるいは保健所、大阪府に対して、情
報発信や提供、連携ということを難病に関して
行っておられることはございますか。

細川 高槻市とかとはいろいろやらせてもらっ
ているのですけど、やっていく中で思っているこ
とは、関係者の皆さんで連携していくことの大切
さです。本当の連携ということは難しいなという
のが今一番感じていることです。今までは武内
先生にどんどん引っ張ってもらってフォローして
いただいていたので、連携することの全体像や
現実が全然わからなかったのです。最初は、何
が大事かはもちろん、何がわからないかすらわ
からない状況だったのですが、武内先生にいろ
いろとご指導していただいて、本当に非常に重
要なこと、かつ非常に難しいということを今はも
うわかってきました。
　そもそも本当にどういうサービスが利用できる
のか、そしてどういうことができるのかというこ
とすらまだわからない状況でしたが、今はようや
く少しは勉強できてわかるようになってきたとい
う段階です。
　しかし、まだ、こういう制度が利用できる、こ
ういうことができるということがまだまだわから
ない医師もいるので、そのあたりは、田所さん
や北田さんを中心に教えていただいています。
　現状はこの病気ならどこそこのクリニックに頼
んだらいいということがわからない医者もまだま
だ多いと思います。そういう医者にこういうこと
ができる、こういうことをしたらいいという情報
を提供し、それがその医師の動機付けになって、
最初の段階に関して、もっとたくさんの医師が共
有できたらいいなとは思っています。

武内 ありがとうございます。田所さんもご存

知ですけれども、今、保健所でも、どこの医療
機関でどういう手術ができる、どういう処置が
できる、どういうケアができるかという情報を集
めて外部に出し始め、その情報を毎年更新する
ような形で作られつつあります。そういう情報も
今後なるべく多く利用しやすいようにしていく必
要があると思っています。
　宗光先生、そのあたりの様子はいかがですか。
今、私たちは保健所の方や、MSWの方とコミュ
ニケーションを非常に和やかにとっています。
もっと親密になればいいなと思っています。

宗光 もちろん保健所の方とはけっこう定期的
にお会いすることがあります。実際患者さんのご
自宅で担当保健師さんと私たち診療側とで患者
さんとご家族に会って、そこで色々話しをする場
面はよくあります。そこで患者さんやご家族の生
の声を聞いて、それに必要なサービスをどうする
のかということを話すことが多いです。私が担当
する難病の患者さんの中で、やはりまだまだい
ろんな公的サービスの利用を知らない方がおら
れるし、そもそもこの指定難病のシステム自体を
まったく理解できていない方もおられます。それ
こそ更新の手続きなどもよくわかっていない方は
多く、根本的にこの制度を理解することはかなり
難しいと思います。さらに患者さんが身体障害
だったり、精神的な自立支援が必要な状況だっ
たりします。それらに対する公的なサービスを使
えば、もっと経済的な負担も減ってくるというこ
となども何も知らないまま過ごされている方が実
際にはかなりいらっしゃいます。ですので、私が
訪問診療に入った場合には、まずはどういう保
険を使って、どういう公的サービスを使っている
のかということを、洗い出しチェックをさせても
らって、使えるものがあれば申請をしていくとこ

ろからスタートしていくことで、少しでも経済的
な負担を軽減することをしています。あとはそれ
を申請することで新たに利用できるサービスもま
た増えてくるので、それによってもっと在宅での
介護、看護、サービスのクオリティを上げていく
ということもできるようになります。そういう取
り組みいうのは私たち在宅医の仕事かなと思っ
ています。

武内 ありがとうございます。そういうことを
知らせるのはなかなか難しいことですね。

細川 そのようなことを知らない医師が少なく
ないのです。

宗光 私が診ている患者さんでも、開業医の
先生のところに何年も通っていても、何もそんな
ことを教えてもらえなかったという話は、実はか
なり多いです。例えば脳梗塞で右の片麻痺が
あって、近くのクリニックに足を引きずって通っ
ているとか、車椅子に乗ってなんとか通っていた
という方でも、そもそも身体障害に関する公的
サービスのことをご存じありませんでした。その
方は負担割合が大きかったので、すごく高額な
医療費を払っていました。公的サービスに申請
することで月の医療費が減ったということも実際
にはあります。
ですから、医師全体に言えることですが、在宅
医というよりも特に開業医は、そういう情報を
知っておいた方がいいです。医療における公的
サービスの仕組みを定期的に学べる場や知るこ
とができる場があれば情報の抜けがありません。
患者さんにとって負担の少ない医療を提供でき
るのではないか思います。実際こういったことを
学べる医師対象の勉強会とかは、私はまだみた
ことがないので、どこかでできれば良いのかなと
思います。

武内 ありがとうございます。それはむしろ大
学病院や基幹病院の役割であって、そういう企
画も今後考えていかないといけないと思います。
それから、人に伝えることは非常に大事で、それ
はもちろん医療者や患者さんとご家族にも伝え
なければなりません。どういう手段でそういった
情報を提供するのが一番いいのか、ご意見を伺
いたいと思います。患者さんやご家族は療養や
介護が大変で、どうしても社会的に孤立しやす
いのです。例えば、その情報はインターネット上
のウェブサイトで書いていますよと伝えても、そ
こまでたどり着けない方も非常に多いです。そう
いうときに我々は何をすべきか、北田さんご意
見はありますでしょうか。

北田 そうですね、入院中の患者さんや、通院
されている患者さんは、様々な生活課題や、問
題を抱えて生活されている方が多いと思います。
情報がなくて苦しんでいる姿をお見受けします
が、先生との診察時間も限られていますから、
短い時間の中で多くのことを話すことが難しいと
思います。何かしら外来の先生や看護師さんと
かが気づく機会を少しずつ増やしていきながら、
少しでも引っかかることがあれば、一度、難病
総合センターの事務局に相談するように言ってい
ただければ、私たちも一つひとつのお話を伺い
ながら問題を紐解いて必要な社会支援に結びつ
けていけると思います。
　最近は今まで難しかった就労、治療と仕事の
両立ということもすごく難病の世界ではホットな
話題になっていて、病気になったから仕事を辞
めてしまったという人もけっこう多いのです。そ
ういったご相談も多少あります。実際、以前山
本が宗光先生と一緒に関わって、神経難病の方
が仕事を継続できたケースもあります。

そういったことも実現できるのではないかなと思
います。

武内 就労支援は非常に大事なテーマだと思い
ます。特に難病患者さんやご家族が、そういう就
労支援にどういう取り組みをされているのか聞か
せてください。

山本 医療ソーシャルワーカーの山本です。お
仕事の支援ですね。直接職場を紹介するのは、
やっぱりハローワークや、仲介業者がされます。
そこに患者さんご自身で応募されることが多いと
思います。私たちは、職場に自分の病気の現状
をどのように伝えたらいいか、今の自分の病気に
どう配慮をしてもらえたらその職場で仕事が続け
ていけるかといった相談に乗ることが多いです。
　そこで今、北田さんが言ったような両立支援
というところで、病院にも収入が入るように診断
書を出したり、職場の方にも今の症状を理解し
ていただいたり、職場に必要な作業に対してで
きるかできないかなど医師評価ができる情報を
共有して、働きやすい職場を作っていくようお話
ししたり、また、在宅で入ってくださっている方、
先生にもそういう診断書のご相談させてもらうこ
ともあります。

武内 宗光先生、頼むときのポイントって何か
ありますか。

宗光 実際その在宅側での就労支援というの
は、実は数例があって、ほとんどがまず就労支
援に関する依頼があって、産業医の先生や会社
の担当者の方が家に来られて、患者さんと私を
含めた三者面談を数回行なって、患者さんにつ
いていろんなことを話し合う経験は何度かありま
す。いろいろと難しいところもあるので、その話
し合いでその後の就労に結びついたことはそうそ
うないのですが、やはりそういう取り組みをして
いかないといけないし、実際に就労中ですが、
現在休職中で、また復帰しないといけない方も
おられるのも事実です。
　そういった方に関しては、診断書だけを書い
てくださいというオファーが来ることもあります
が、職場の方と実際に面談をするのですが、そ
こからもう一歩先に進んで、直接的な面談にも
在宅医が踏み込んで、その患者さんの症状を説
明し、何ができるのかをより具体的に説明する
ようにしています。それが会社側の判断にもつな
がりますし、患者さんの症状をよく知っている先
生が一番正確に伝えることができるので、自分
の味方がちゃんと横にいていろいろ話をしてくれ
るという患者さんが安心できる状況の中で話が
できます。それで無理だったら納得して諦める方
もおられるので、そういった取り組みをした経験
はあります。

武内 希望とのギャップがなかなかうまく調整
できず、なかなか難しいところがありますよね。
そのとき、会社の方からはどのような要望があ
りますか。また患者さんからはどのような要望が
ありますか。その場合、特に困られることで多い
のは何でしょうか。

山本 実際あったケースなのですが、皮膚科で

難病指定を受けられている方で、相談に乗った
方がおられました。その方は直射日光に当たる
のがダメだから屋内で働きたいとか、何キロ以
上の荷物重いものを持ってはいけないとか、そ
ういった先生からの診断書を出して、職場に理
解を求めたという方がおられました。その際に
やっぱり職場の方が困っておられたのは、どの範
囲の人にまで周知をしていいのか、病気のこと
を言っていいのかわからないということです。職
員の方がそれを聞いたとしても、本人が仕事場
で重い荷物を無理矢理持っている場面を他の職
員が見た場合、普段さぼっているのではないか
と思われたり、その難病を言い訳にしてると言わ
れたり、なかなか職場全体の人に理解をしても
らうのが難しいということが課題としてあると聞
いたことがあります。
　その職場でそういう指導をすることが難しいと
きに、そういう職場に対して指導する産業保健セ
ンターなどになかなか結びつかないという実情も
あります。そのときは、いったんそのケースに関
して、本人とその直属の上司や人事課などで話
合われて、配置を転換するなど配慮を受けると
いう形におさまったというケースです。 

武内 ありがとうございます。 雇用主である企
業と産業医、それから患者さんとの橋渡しなど
の非常に大事な役割をされているので、とても
助かると思います。
それからもう一つ、 こういう情報をホームページ
で伝えなければならないのですが、現在、私た
ちからどういうアピールをしているのでしょうか。

細川 私たちは難病総合センターのホームペー
ジを開設しています。年に一回必ずリニューアル

として充実させるようにしています。 

武内 宗光先生もホームページを作られている
と思います。何かアピールしたいところはありま
すか。

宗光 うちのホームページは自分のクリニック
の宣伝になることが多いですけども、ただ最近
そのホームページのことも含めてですが、その訪
問診療、在宅医療といったワード自体がまだあ
まり浸透していないことをすごく感じています。
こういうシステムがあるということを初めて知っ
たという方が非常に多いです。本当にそういう
のを知らなくて、ケアマネージャーや地域包括支
援センターから連絡があって、それで介入したこ
とが山のようにあります。ですから、やはりもっ
と訪問診療、在宅医療というのを知ってもらうと
いうことで、私自身まずは同じ地域医療をしてい
る、例えば訪問看護師、介護士、ケアマネ、地
域包括支援センターの方々との連携から始めて
いきたいと思っています。
　ですので、定期的に講演会や市民公開講座を
自前でやっています。だいたい毎回20名ぐらい
の市民の方が来られていて、そこで訪問診療の
一般的な話をしています。どのようなことをして
もらえるのかという基本的なことから始まり、最
終的には費用の話もしています。 実際にどれくら
いの費用がかかるのかということもけっこう知ら
れていないので、そういったところまで知っても
らうために1時間くらいの講演会を定期的に年
に数回開催しています。そのような活動をしてい
かないと、例えば大学病院でこういう難病を診
てもらっても、やはり最終的に在宅で診ないとい
けない患者さんが山のようにいますので、その
方たちが大学病院から在宅に戻っても、その診

していますので、そこで様々な新しい情報を掲載
しています。
　その中で一つ大きなものとしては、難病診療
連携拠点病院である私どもの病院がどの疾患に
対応できるか、この疾患はどの科で対応できる
か、そういうことを検索できるサイトを作ってい
ます。これも一年に一回、各診療科の先生方に
ご協力いただいて調査をアップデートして新しい
情報を掲載しています。医療機関の方でも患者
さんやご家族でもどなたでも、それを見て、この
疾患ならこの診療科が対応いただけるのだとい
うことがすぐにわかります。
　それと、先ほどから話題に出ている相談窓口
ですね。MSWがいてこういう相談に対応でき
る、こういう公的制度につながるなどの対応が
できる相談窓口を開設しています。また、私た
ちが企画して開催している研修会や私たちの開
催ではなく他施設が開催する研修会やセミナー
などの情報も掲載して、センターのホームページ

療を継続できるということをわかっていただけた
ら、安心されると思いますし、あとはそこの引き
継ぎもうまくスムーズにいくと思います。
　私がやっているこのような活動は、宣伝広告
というよりも啓蒙になっていると思うので、活動
は続けていかなければならないと思っています。

武内 ありがとうございます。大学でも市民公
開講座は定期的に年4回やっていますし、我々
の診療科も診療科独自で市民健康講座を毎年
やっています。だいたい毎年150から160名
に参加いただいて、専門のリウマチの診療につ
いて、最新情報を知ってもらったり実際に体操
をしたりいろいろ趣向を凝らしてやっているのが
現状です。
　何か他にこういうことをもう少し話できる方は
おられますか。

田所 私から一点、お伺いしたいことがござい
ます。逆紹介についてです。
　現在、宮嵜先生が診療されているIBD（炎症
性腸疾患）の患者さんや、細川先生が診療され
ているパーキンソン病の患者さんなど、専門的
な診療を必要とされる患者さんが増加している
中で、今後、逆紹介を適切に進めていくことは
非常に重要であると考えています。
　逆紹介を進めることができなければ、専門外
来への患者さんの集中が続き、外来診療体制に
も大きな負担が生じる可能性があります。私は
地域連携部門に所属しておりますが、逆紹介を
推進するにあたり、私たちの部門でお手伝いで
きることがあれば教えていただきたいと考えてい
ます。
　例えば、患者さんの受け入れ先となる医療機
関の情報整理や、逆紹介先のリスト作成など、
地域連携部門として支援できる取り組みはありま
すでしょうか。

宮嵜 本来ですと紹介いただいたところに戻
す、戻したいというのが一番いいのだと思いま
すが、果たしてそれがその患者さんや先生たち
の望んでいる形なのかどうかわからないところで
す。治療に介入した患者さんをご紹介いただく
場合ですと、診断して戻っていただいています。
　紹介元から、あとお願いしますと言われたとき
は、そのまましばらく診ていることもあります。
なので、どんな段階でご紹介いただいたかとい
うところで、お戻しするかということを推測して
いるような状況です。やはりそのあたりはもう
ちょっとしっかりとお互いの状況を把握しておく
べきだと思っています。

武内 困る時はありますよね。

宮嵜 そうですね。今、幸いにしてしんどいこ
とはそこまでではないですけど、困る時は困り
ます。

武内 連携の問題点や課題はお聞きした話が
現状だと思いますが、もしその患者さんの紹介
先がない場合は、どういう流れになるのかとい
う情報も必要ですね。そういうことがちょっと心
配です。確かに早くうまくつなげていたらという
こともあるでしょうね。

宮嵜 そうですね、それで紹介率がアップしま
すね。

武内 細川先生、お願いします。

細川 武内先生、田所さんがおっしゃられた通
りです。 指定難病だと難しい病気があって、一
般病院では診られないというところもありますの

で、やはり宗光先生のところのような専門の医
療機関に紹介することが重要なことだと思いま
す。ただ、どんどん逆紹介したらいいという問題
ではなく、どのような患者をどの病院に逆紹介
するかという視点は非常に重要ですね。あとは、
やはり大学病院や基幹病院ではないと少し難し
い患者さんもいますので、そのあたりの判断が
大切になってきます。田所さんもおっしゃられた
通り、どういう病院がどこまで診ることができる
のか、そういった情報は医者にとっても非常にあ
りがたいと思います。

武内 ありがとうございます。我々のところは
基本的には紹介医に逆紹介しますが、医療機関
もだいたい決まっています。関節リウマチであれ
ば、私たちがある程度知っている整形外科の先
生方、ここまで治療できるとわかっている先生方
によく逆紹介します。あるいは一緒に診ているこ
とも多いです。
　関節リウマチ以外の膠原病や、関節リウマチで
も合併症のある患者さん、治療が難しい患者さ
んはこういった大学病院で診ていくことが多いで
す。膠原病の中でもやはり治療をこまめにしない
といけないものに関しては、専門の医師がいな
い医療機関では診ることができません。慢性経
過で非常に落ち着いていたり、経過がゆっくりし
ている膠原病もありますので、そういうものは近
くの医療機関で診ていただくこともしているのが
現状です。
　患者さんが適切な医療をずっと継続して受け
られるように、何か工夫をしていく必要があると
個人的には思います。この機会ですから、他の
先生方で聞きたいことはないですか。北田さん
何かないですか。

北田 少し歴史的な話になりますが、難病総合
センター発足当初は、先ほどの細川先生のお話
に重なるところがあるのですが、難病の患者さ

んをその地域で診ていただける受け皿、例えば
訪問診療医、訪問看護師、ケアプランセンター
がおりませんでした。私たち広域医療連携セン
ターが医療機関に電話しても、「その病気は
ちょっと診たことがないので私たちは対応できま
せん」とか、「荷が重いですと」いう返答が多かっ
たです。私たち難病総合センターは、地域の受
け皿を作るため、細川先生も覚えておられと思
いますが、その頃は私と先生や病棟の看護師も
一緒に、自宅や地域に帰る患者さんを担当され
ている訪問診療の先生や訪問看護師、ケアマネ
ジャー、保健師が集まる場所に行って、こういう
場合にはこんな処置がありますとか、病気の特
性としてどのように病気が進行して、何に注意し
てほしいということを一つひとつ話して廻ったと
いう時代があって、それで徐々に地域の難病患
者様の受け入れ体制を深めていったという経緯
があります。難病患者さんの受け皿を多くするこ
とで活性化していこうと活動してきたのですが、
なかなかうまく広がっていかないという時期もあ
りました。その中で宗光先生がこの医療圏に来
ていただいていて、三島医療圏での地域の難病
患者さんの支援体制がすごく地域が盛り上がっ
たことを思い出します。難病患者さんの特殊な
病気の特性や想定外に進行する方や、我々もあ
まり聞いたことがないような疾患の方でも、宗
光先生はいつもうどうぞどうぞって、地域で私
が診ますんでとおっしゃっていただいたことが印
象に残っています。そして、徐々にこの三島圏域
全体の難病患者さんの受け皿がかなり広がった
のではないかと思います。
　宗光先生、先生のように脳外科や脳神経内科
の専門としている先生も増えていますし、膠原病
をされている当院を卒業された先生もいますね。
そのように、専門性に特化した訪問診療の先生
方が増えてきているようなイメージがありますけ
れども、どうですか。

宗光 実際そういう傾向が少しはありますね。 
少しあるのですが、そもそも在宅医自体の根底
にはジェネラリストというか全般的に何でも診な
ければならないというのが前提で、さらにそこに
サブスペシャリティーの専門医療の技能を持つと
いうことが求められるような時代になっていると
思います。これは、一般的に医師が大学病院や
一般の市中病院で働いていれば、自分の専門性
を持つことは当たり前の時代ですので、おそらく
何らかの専門性を持っている先生が大半だと思
います。その専門性を活用しながら在宅医療を
行っていくというのが、これから開業されて在宅
医療をする医師にとっては当然の流れになると
思います。
　ただその中で、神経系に関して言いますと、
そもそも脳外科医、脳神経内科医の数がまず少
ないというのが課題ですね。なり手が少ないで
す。特に脳外科などは稀少な科にもなってきて
いるので、その専門医がまず少ないです。開業
した先生（医師）がさらに在宅医療をするかとい
うと、その割合はもっと減ります。実際に、脳神
経系の専門医が在宅医療をやっているクリニック
がどれだけ地域の中にあるのか、なかなか難し
いところだと思います。
　ただ一方で、開業医の先生たちが診ておられ
る中で、例えばパーキンソン病の患者さんの症
状が明らかに悪くなっているのに、処方されてい
る薬がこの5年間変わっていないという患者さ
んがものすごくおられます。開業医の先生からす
ると、あまりにも専門的過ぎる薬だから扱えな
い、触れない、てんかんが起きているのにてん
かん薬を増やせてないということです。そのよう
な患者さんはかなりおられます。そういった患者
さんは、本来ならもっと専門性を持つクリニック
に通院をしたり、もしくは通院ができなかったら

訪問診療を受けること必要になってきますが、
ただそれを享受できているのは本当に一部の患
者さんだけだと思います。
　ですので、今後もっとそういったサブスペシャ
リティーを持つ医師がどんどん開業していく中
で、その一部が在宅医療を担うことが重要で、
そしてその輪が広がっていくと願っていますが、
やはりそれには少しまだ時間がかかるのかなと思
います。

武内 うまくまとめていただいてありがとうご
ざいます。今回お話をお聞きしていると、やはり
指定難病というのは非常に難しい病気ではあり
ますが、大学病院のような基幹病院、それから
宗光先生のところのような在宅医療も含めて行
政とも密に関わって、ワンチームで患者さんに的
確な医療を提供できるシステムを作ることが非常
に重要だと実感しました。
　一方的なサポートではなくお互いにサポートし
合うというのは非常に大事です。その中の一つ
として研修や教育も必要になってくるだろうし、
それだけではなく、こういう医療がここまで進ん
でいてこういうことができるというような情報
を、広報して広げていくということも必要になり
ますね。
　そして最終的にはその患者さんの病気も治す
だけでなく、生活をしていく上での経済的な支
援や就労支援もサポートすることが非常に大事に
なるだろうと思います。
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●特集● 座談会 「地域連携を深める難病総合センター」

サブスペシャリティーを持つ先生を
増やしたい

難病を治すだけでなく
経済・就労支援も大事になっていく
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　日本では、骨粗鬆症や骨折リスクに関わる課
題が、年齢層や臨床経過の異なる複数の局面
で報告されています。若年女性の「痩せ」と将来
の骨量、我が国における大腿骨近位部骨折の地
域差、骨粗鬆症治療薬デノスマブ中止後の切り
替え薬剤開始時期が椎体骨折リスクに与える影
響など、これまで私が取り組んできた研究をご
紹介します。
　国内で痩せ過ぎの女性が増加傾向にある現状
に鑑み、日本肥満学会が2025（令和7）年4
月、新たな疾患概念「女性の低体重／低栄養症
候 群（Female Underweight/Undernutrition 
Syndrome：FUS）」を発表しました。これを受
け、1996（平成8）年に全国5市町の年齢階級
別に無作為抽出した標本を用いて開始した日本
人女性のコホート研究「JPOS研究」を用い、最
大骨量期（20歳以上45歳未満）にある女性の
「痩せ」（BMI18.5未満）と骨量との関連を検討
しました。15～16年間の追跡データを検討し
た結果、初回調査時に痩せの女性では、その

これまでの研究
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後の低骨量発生のリスクが有意に高いことを示
しました（オッズ比3.73、年齢調整後3.51） 
（図1）。最大骨量期の痩せは将来の骨量低下に
つながる危険因子と考えられ、この結果は
2025年の第46回日本肥満学会・第43回日
本肥満症治療学会で報告しました。

　また、我が国では高齢化に伴い大腿骨近位
部骨折数が増加の一途をたどり、その2割を男
性が占めていますが、厚生労働省が管轄するナ
ショナルデータベース（NDBJ）をNDBJ-OS 
Study Groupとともに用いて、2012（平成
24）～ 2015（平成27）年の我が国における当
該骨折発生率を都道府県別に解析しました。そ
の結果、年齢調整発生率は女性で有意な変化
を認めませんでしたが、男性では有意に増加し
ていることを明らかにしました。また、各県人
口の年齢構成の影響を排除するため標準化レセ
プト比（SCR）にて地域差を検討した結果、東
日本で低く西日本で高い傾向を明らかにしまし
た（図2）。
 
　強力な骨吸収抑制薬デノスマブ（Dmab）の中
断は椎体骨折リスクの増加につながることが知
られており、中断後は速やかに他の骨吸収抑制
薬による治療開始が推奨されています。そこ
で、NDBJデータを用い、Dmab中断後の切
り替え薬剤開始時期が椎体骨折リスクに与える
影響を検討しました。
　65歳以上でDmab中断後に他の骨吸収抑制
薬へ切替えた35,442例を、切替えのタイミング

衛生学・公衆衛生学I・II教室  教授 玉置 淳子
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別に4群（Dmab薬剤効果終了前、効果終了後
1カ月以内、1～ 3カ月、3カ月より後）に分け
て椎体骨折リスクを解析した結果、効果終了前
に切替えた群と比べ、効果終了後1カ月以内で
は有意差を認めませんでしたが、1～ 3カ月で
の切替え開始群ではハザード比1.37、3カ月よ
り後での切替え開始群では2.54と、切替え時
期が遅れるほど骨折リスクが有意に上昇したこ
とを示しました（図3）。これらの結果から、デ
ノスマブ中止後は、効果終了前あるいは速やか
に他の骨吸収抑制薬へ切替えることが、骨折予
防の観点から重要であることを示しました。
 
　これら一連の研究から、若年期の体型から高
齢期の治療まで、骨の健康がライフコースを通
じて連続的な課題であることが示唆され、世代
に応じた個別の課題・対応が求められると考え
ています。

図1：「痩せ」と低骨量発生との関連（JPOS研究）
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ノスマブ中止後は、効果終了前あるいは速やか
に他の骨吸収抑制薬へ切替えることが、骨折予
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　これら一連の研究から、若年期の体型から高
齢期の治療まで、骨の健康がライフコースを通
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に応じた個別の課題・対応が求められると考え
ています。

J Tamaki, et al. Osteoporosis International. 2019; 30:975-983
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図2：大腿骨近位部骨折の都道府県別標準化レセプト比（SCR、2015年）

ASBMR（於 シアトル、2025年9月発表）

図3： デノスマブ中止後の切り替え薬剤開始
 時期と椎体骨折リスク（NDBJ-OS研究）
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看護学部臨床医学分野の安田稔人と申しま

す。私は1988（昭和63）年に本学を卒業し、

2002年から本学に戻り、整形外科で18年間

勤務したあと、2020（令和2）年4月、コロナ

禍の中で看護学部に着任しました。医学部から

看護学部に移るだけでも、かなりの環境の変化

でしたが、さらにコロナ禍のためオンライン講

義など対面以外の教育方法にも直面することに

なり、慌ただしく過ぎていった毎日が懐かしく

思い出されます。その後、新型コロナウイルス

感染症の感染症法上の位置付けが2023（令和

5）年5月8日から5類感染症になり、少し安定

した日常が戻った直後の2023年10月には第

48回日本足の外科学会学術集会を主催しまし

た（本誌61号に報告）。4年ぶりに制限のない

完全対面での学術集会を開催できたことを今で

も大変嬉しく思っております。

看護学部に赴任して7年目となり、最近の活

動の一つを報告しようと思います。

先生方はロコモティブシンドローム（略称ロコ

モ）という言葉をご存知でしょうか。

ロコモは、2007（平成19）年に日本整形外

科学会が提唱した概念、言葉であり、「骨、筋

肉、関節、神経などの運動器の障害により移動

能力の低下した状態」と定義されます。インター

ネット調査による2025（令和7）年のロコモ認

知度は41.9％であり、70歳以上の女性の認知

度は7割近い一方で、若い男女の認知度は2～

3割にとどまっています。

看護学部における地域社会活動
―ロコモアドバイスドクターとしての取り組み―
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ロコモの予防には、適度な運動や身体活動の

維持、栄養バランスの良い食事が有効であり、

ロコモに対する対策はフレイルの予防にも繋がり

ます。ロコモが進行すると日常生活での活動や

社会参加が制限され、要支援・要介護状態にな

るだけでなく、転倒による骨折の危険も高まり

ます。しかし、ロコモは進行しても治療により改

善するため、ロコモを知り、ロコモを予防し、

適切な治療を受けることにより、健康寿命を伸

ばすことができます。また、痛みで歩行が困難

な人は手術を受けてロコモの程度（ロコモ度）を

改善させることは重要な選択肢となります。

私は運動器の専門家ですので、数年前からロ

コモを市民の皆さんに啓発したいと思うように

なりました。そのためにロコモアドバイスドク

ターの登録も行いました。私は足の外科を専門

とする足の外科認定医であり、現在も大学病院

で足の専門外来や手術も担当していますが、看

護学部ではロコモが専門の整形外科医と思われ

看護学部（臨床医学）  教授 安田 稔人
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ているようです。医学部時代から継続している

アキレス腱断裂の再生医療研究については、看

護学部に赴任してからも科研費を獲得して進行

中です。

一方で、3年前からは看護学部の実践研究セ

ンターに所属し、ロコモの啓発を通して地域社

会貢献にも力を入れています。具体的な活動例

を挙げますと、一つは高槻フェスタという毎年

市役所で行う催しに参加し、市民の皆さんのロ

コモ度を判定し、その判定結果を説明していま

す（写真1）。さらには看護学部の講義室におい

て、1回20名程度の市民が参加する健康サロ

ン（カムカムサロン）でもこれまで、2回ロコモ

のレクチャーを行いました（写真2）。また、80

名程度が参加する市民看護講座でも2年連続し

て、ロコモの講演を行い（写真3）、本年11月

14日開催の市民看護講座でも講演を予定して

います。本年2月からは、カムカムサロンに参

加する市民のロコモ度を調査し、運動習慣（高

槻もてもて筋力アップ体操）よる運動機能の変化

についての研究もスタートしています。看護学

部の教員の皆さんをはじめ、少しでも高槻市を

はじめ近隣にお住まいの市民の皆様がロコモを

知り、ロコモ対策をすることで、皆様の健康寿

命の延伸に微力ながらお役に立てればと思って

います。

看護学部では運動器の講義や演習（実習）は

もちろん担当していますが、現在開講中の「リハ

ビリテーション医学」の授業では、学生に実際

にロコモ度テストを楽しく体験してもらって、学

生の間から、ロコモの十分な知識を持って、卒

業できるように関わっています。

以上、簡単ではございますが、最近の看護

学部での活動を紹介させていただきました。

早いもので、来年2027（令和9）年3月31

日をもって、私は大学を定年退職になります。

医学部での18年間、看護学部での7年間は

あっという間でしたが、本学医学部を卒業し、

医学のみならず看護学を学び、看護学部の皆さ

んと一緒に仕事ができたことで、私自身、以前

より臨床医として幅が広がったのではないかと

感じております。来年4月以降は、整形外科臨

床医に戻りますが、看護学部での日々を糧に地

域医療に貢献するために地道に活動していきた

いと思います。諸先生方におかれましては、今

後ともご指導、ご鞭撻のほど、何卒よろしくお

願い申し上げます。

写真1：高槻フェスタにてロコモ度判定結果を説明
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改善させることは重要な選択肢となります。

私は運動器の専門家ですので、数年前からロ

コモを市民の皆さんに啓発したいと思うように

なりました。そのためにロコモアドバイスドク

ターの登録も行いました。私は足の外科を専門

とする足の外科認定医であり、現在も大学病院

で足の専門外来や手術も担当していますが、看

護学部ではロコモが専門の整形外科医と思われ
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会員の広場 看護学部における地域社会活動 ―ロコモアドバイスドクターとしての取り組み―

ているようです。医学部時代から継続している

アキレス腱断裂の再生医療研究については、看

護学部に赴任してからも科研費を獲得して進行

中です。

一方で、3年前からは看護学部の実践研究セ

ンターに所属し、ロコモの啓発を通して地域社

会貢献にも力を入れています。具体的な活動例

を挙げますと、一つは高槻フェスタという毎年

市役所で行う催しに参加し、市民の皆さんのロ

コモ度を判定し、その判定結果を説明していま

す（写真1）。さらには看護学部の講義室におい

て、1回20名程度の市民が参加する健康サロ

ン（カムカムサロン）でもこれまで、2回ロコモ

のレクチャーを行いました（写真2）。また、80

名程度が参加する市民看護講座でも2年連続し

て、ロコモの講演を行い（写真3）、本年11月

14日開催の市民看護講座でも講演を予定して

います。本年2月からは、カムカムサロンに参

加する市民のロコモ度を調査し、運動習慣（高

槻もてもて筋力アップ体操）よる運動機能の変化

についての研究もスタートしています。看護学

部の教員の皆さんをはじめ、少しでも高槻市を

はじめ近隣にお住まいの市民の皆様がロコモを

知り、ロコモ対策をすることで、皆様の健康寿

命の延伸に微力ながらお役に立てればと思って

います。

看護学部では運動器の講義や演習（実習）は

もちろん担当していますが、現在開講中の「リハ

ビリテーション医学」の授業では、学生に実際

にロコモ度テストを楽しく体験してもらって、学

生の間から、ロコモの十分な知識を持って、卒

業できるように関わっています。

以上、簡単ではございますが、最近の看護

学部での活動を紹介させていただきました。

早いもので、来年2027（令和9）年3月31

日をもって、私は大学を定年退職になります。

医学部での18年間、看護学部での7年間は

あっという間でしたが、本学医学部を卒業し、

医学のみならず看護学を学び、看護学部の皆さ

んと一緒に仕事ができたことで、私自身、以前

より臨床医として幅が広がったのではないかと

感じております。来年4月以降は、整形外科臨

床医に戻りますが、看護学部での日々を糧に地

域医療に貢献するために地道に活動していきた

いと思います。諸先生方におかれましては、今

後ともご指導、ご鞭撻のほど、何卒よろしくお

願い申し上げます。
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写真2：健康サロン（カムカムサロン）のロコモレクチャー

写真3：市民看護講座のロコモ講演
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医療安全推進室  室長 新田  雅彦

第2回から第4回では、1999（平成11）年
2月11日に都立広尾病院で発生した薬剤取り
違え事故を取り上げました。今回は、この事故
がその後の制度にどのような影響を与えたのか、
また、現在もなお医療現場に影響を及ぼしてい
る問題について解説します。

都立広尾病院事件を受け、厚生省（当時）は
2000（平成12）年、国立病院等を対象とした
「リスクマネージメントマニュアル作成指針」を公
表し、医療過誤によって死亡または傷害が発生
した場合、あるいはその疑いがある場合には、
施設長は速やかに所轄警察署へ届け出ることと
しました。その後、2004（平成16）年には都立
広尾病院事件に関する最高裁判決が下されまし
た。広尾病院事件とその刑事裁判、さらに行政
指針などの影響もあり、1999年以降、医療機
関から警察への届出件数は大幅に増加しました。
こうした社会状況を背景として、2002（平成

14）年には、日本外科学会を中心とした外科関
連学会協議会の10学会（日本外科学会、日本
消化器外科学会、日本小児外科学会、日本胸
部外科学会、日本心臓血管外科学会、日本呼

吸器外科学会、日本気管食道科学会、日本大
腸肛門病学会、日本内分泌外科学会、日本救
急医学会）が、「診療行為に関連した患者の死
亡・傷害の報告」についての指針を公表しまし
た。この指針では、診療行為に関連した死亡を
医師法21条によって所轄警察署への届出対象
とすることには本質的な無理があると指摘しまし
た。一方で、医療事故防止のためには原因究明
が必要であるとして、専門的な第三者機関の創
設を求めました。そして、そのような機関が整
備されるまでの間は、医師の倫理性に基づき、
自発的かつ善意により所轄警察署へ届け出るこ
とが望ましいとの考えを示しました。また、日本
内科学会や全日本病院協会からも「異状死ガイド
ライン」に対する疑義や異なる見解が示されまし
た。一方、弁護士団体や市民団体からは、医療
過誤の隠蔽防止や医療の透明性向上に資するも
のとして「異状死ガイドライン」を評価する意見も
ありました。
2005（平成17）年には、日本学術会議から

「異状死等について -日本学術会議の見解と提
言-」が公表されました。この提言では、医師法
21条上、異状死体の届出先は警察である一方、
診療関連死については、医学的に公正・中立な
第三者機関によって死因究明や事故調査を行う
仕組みを構築する必要性が示されました。また、
診療関連死等による被害者救済についても言及
している点は注目に値します。同年、厚生労働
省の補助事業として、日本内科学会を実施主体
とする「診療行為に関連した死亡の調査分析モデ
ル事業」が開始されました。東京、愛知、大阪
などで、診療関連死について臨床医、病理医、

新医療安全シリーズ5

「 医療安全事始め、
 歴史から学ぶ医療安全  その5」
 － 医師法第21条違反がもたらしたもの －

1. 医師法第21条と医療事故調査制度
 創設までの経緯

法医学者らが中立的な立場から調査し、死亡と
の因果関係や再発防止策を検討する仕組みが運
用されました。これは、後の医療事故調査制度
の原型の一つとなりました。
2007（平成19）年には、厚生労働省に「診

療行為に関連した死亡に係る死因究明等の在り
方に関する検討会」が設置され、診療関連死へ
の対応、すなわち届出対象、届出先、第三者調
査機関のあり方、さらに医師法21条による警
察への届出との関係について議論されました。
2008（平成20）年、厚生労働省は「医療の

安全の確保に向けた医療事故による死亡の原因
究明・再発防止等の在り方に関する試案 -第三
次試案-」、続いて「医療安全調査委員会設置法
案（仮称）大綱案」を公表しました。ここでは、医
療死亡事故を新たに設置する医療安全調査委員
会へ届け出る制度が構想され、さらに同委員会
へ届け出た場合には、医師法21条による警察
への重複届出を不要とする方向で、医師法21
条の改正案まで提示されました。すなわち、医
療死亡事故を警察へ届け出るのではなく、専門
的な第三者機関へ届け出る制度が具体的に検討
されたのです。しかし、医療界からは第三次試
案や大綱案に対し、「調査結果が刑事責任の追
及に利用されるのではないか」「重大な過失を誰
が判断するのか」「医師法21条との関係が不明
確である」といった懸念が強く示され、法制化は
一時停滞しました。
その後、2012（平成24）年、厚生労働省に

「医療事故に係る調査の仕組み等のあり方に関
する検討部会」が設置されました。そこでは、調
査の目的、調査対象となる死亡事例、「医療事
故」の判断、院内調査と第三者機関の役割、遺
族への説明、医師法21条と警察届出との関係
などについて、改めて検討が行われました。
2013（平成25）年5月には「医療事故に係る調
査の仕組み等に関する基本的なあり方」が取りま

とめられ、現在の医療事故調査制度につながる
基本骨格が示されました。ここで重要なのは、
調査の目的が責任追及ではなく、原因究明と再
発防止を通じた医療安全の確保とされたこと、
さらに、第三者機関が最初からすべての事故を
直接調査するのではなく、院内調査を基本とす
る制度とされたことです。この取りまとめを受
け、制度を医療法に位置づける作業が進められ
ました。そして2014（平成26）年6月18日、
「地域における医療及び介護の総合的な確保を
推進するための関係法律の整備等に関する法
律」が成立し、医療法が改正されました。これに
より、法律上の制度として医療事故調査制度が
創設されました。

都立広尾病院事件において、医師法21条違
反によって医師が処罰されたことは、その後の
医療界に大きな影響を与えました。そして現在
に至るまで、医師法21条にいう「異状」の解釈
をめぐって、さまざまな議論が続いています。
医師法第21条は1948（昭和23）年10月

に施行されました。その趣旨は、死体に犯罪や
事故などの法医学的な異状が認められる場合に
速やかに警察へ届け出ることで、犯罪の発見や
死因究明など、司法上・社会上必要な対応につ
なげることにあります。同条は、医師が死体ま
たは妊娠4か月以上の死産児を検案し、「異状
がある」と認めた場合、24時間以内に所轄警察
署へ届け出ることを義務づけています。ここで
重要なのは、条文には「医療過誤」「診療関連死」
「異状死」という文言はなく、届出の要件は、あ
くまで「死体を検案して異状を認めたこと」にあ
る点です。しかし、その後、診療関連死や予期
しない死亡を「異状死」として扱う考え方が広が
り、都立広尾病院事件を契機として、警察への
届出は1999年以降大幅に増加しました。
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この混乱の背景には複数の要因があったと考
えられます。その一つが、都立広尾病院事件の
5年前にあたる1994（平成6）年5月に、日本
法医学会が公表した「異状死ガイドライン」です。
このガイドラインは、警察へ届け出るべき「異状
死」を具体的に示し、診療行為に関連した予期し
ない死亡、およびその疑いのあるものを「異状
死」として位置づけました。また、翌平成7年度
（1995年度）以降、厚生省が発行する「死亡診
断書（死体検案書）記入マニュアル」には、死体を
検案して異状が認められた場合には24時間以
内に警察へ届け出ること、「異状」とは「病理学
的異状」ではなく「法医学的異状」を指すこと、さ
らに日本法医学会が定める「異状死ガイドライン」
等を参考とすること（図1※）が記載されました。
さらに、前述した「リスクマネージメントマニュア
ル作成指針」にも警察への届出が記載され、多
くの医療機関がこれらを参考に院内マニュアルを
作成しました。こうした経緯が重なり、医師法

21条は「異状死」の届出義務を定めた規定であ
るという理解が医療界に広がっていきました。
医師法21条に対する厚生労働省の考え方が

改めて示されたのが、2012（平成24）年10
月26日に開催された「医療事故に係る調査の
仕組み等のあり方に関する検討部会」第8回検
討部会です。当時の田原克志医事課長は、厚生
労働省が診療関連死を医師法21条の届出対象
として明示したものではないとの考えを示しまし
た。また、最高裁判決を踏まえ、「検案」とは医
師が死因等を判定するために死体の外表を検査
することであり、診療関連死であるか否かにか
かわらず、検案した医師が異状を認めた場合に
届出義務が生じるとの考え方を説明しました。
さらに国会では、2014（平成26）年6月10
日の参議院厚生労働委員会において、当時の田
村憲久厚生労働大臣が、医師法21条について
「医療事故等々を想定しているわけではなく、こ
れは法律制定時より変わっていない」と答弁しま
した。すなわち、医療過誤や診療関連死である
こと自体が届出の要件なのではなく、医師が死
体を検案し、その結果として「異状」を認めた場
合に届出義務が生じるという、医師法21条の
構造が改めて確認されたのです。これらの経緯
を踏まえ、平成27年度（2015年度）の「死亡
診断書（死体検案書）記入マニュアル」では、前述
した（図1※）の記載が削除されました。また、
同年10月には医療事故調査制度が開始されま
した。
これで医師法21条をめぐる議論は落ち着い

たかに思われました。しかし、2019（平成31）
年2月8日、厚生労働省医政局医事課長から
「医師による異状死体の届出の徹底について」が
通知されました。この通知では、死体外表面に
異状所見を認めない場合であっても、死体が発
見されるに至った経緯、発見場所、状況等の諸
般の事情を考慮し、異状を認める場合には、医

師法21条に基づき警察へ届け出るよう求めまし
た。同日、全国医学部長病院長会議（AJMC）の
「大学病院の医療事故対策委員会」も医師法21
条に関する見解を公表し、薬物中毒、熱中症、
溺水など、死体外表面に異状所見を認めない場
合であっても、警察への届出が必要となる場合
があるとの考え方を示しました。これらを契機と
して、医師法21条における「検案」や「異状」の
解釈をめぐり、医療界で再び議論が生じました。
そのため厚生労働省は、約2か月後の4月

24日にQ&Aを発出し、2月8日の通知につい
て、「医師法第21条の届出を義務付ける範囲を
新たに拡大するものではない」と明確にしました。
すなわち、死体が発見された際の経緯や状況等
も考慮しながら死体を検案し、異状の有無を判
断するというものであり、それまでの医師法21
条の解釈を変更するものではないことが改めて
示されました。また、平成31年度（2019年
度）版「死亡診断書（死体検案書）記入マニュアル」
についても追補が公表され、「医師による異状死
体の届出の徹底について」（通知）に関する記載
が削除され修正されました。（図2）

医師法 第21条
医師は、死体又は妊娠四月以上の死産児
を検案して異状があると認めたときは、
二十四時間以内に所轄警察署に届け出な
ければならない。

このように、医師法21条の「異状」をめぐる
解釈は長年にわたり議論されてきました。その
歴史的経緯が、現在の医療現場における医師法
21条への理解にもなお影響を残していると考え
られます。

都立広尾病院事件を契機として、「診療関連
死」「異状死」「医師法21条」「警察への届出」が
結び付けて理解される時期が長く続きました。
しかし、医師法第21条と医療事故調査制度は、
その目的も対象も異なる制度です。医師法21
条は、医師が死体を検案して「異状」を認めた場
合の警察への届出を定めたものであり、医療事
故そのものを届出対象とする規定ではありませ
ん。一方、医療事故調査制度は、予期しなかっ
た医療起因死亡について原因を究明し、再発防
止につなげることによって医療安全を確保する
ための制度です。
診療関連死が発生した際には、「警察に届け

るべきか」ということだけに目を向けるのではな
く、「何が起こったのか」「なぜ起こったのか」「同
じ事故を繰り返さないために何をすべきか」を、
組織として考えることが重要です。そして、それ
以前に大切なのは、起こった事実に対して「逃げ
ない」「隠さない」「ごまかさない」という姿勢を貫
き、患者さんやご遺族と誠心誠意、真摯に対話
することです。都立広尾病院事件から四半世紀
以上が経過した現在、このことこそ、私たちが
その歴史から学ぶべき最も重要な教訓の一つで
はないでしょうか。次回は、医療事故調査制度
について解説したいと思います。
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第2回から第4回では、1999（平成11）年
2月11日に都立広尾病院で発生した薬剤取り
違え事故を取り上げました。今回は、この事故
がその後の制度にどのような影響を与えたのか、
また、現在もなお医療現場に影響を及ぼしてい
る問題について解説します。

都立広尾病院事件を受け、厚生省（当時）は
2000（平成12）年、国立病院等を対象とした
「リスクマネージメントマニュアル作成指針」を公
表し、医療過誤によって死亡または傷害が発生
した場合、あるいはその疑いがある場合には、
施設長は速やかに所轄警察署へ届け出ることと
しました。その後、2004（平成16）年には都立
広尾病院事件に関する最高裁判決が下されまし
た。広尾病院事件とその刑事裁判、さらに行政
指針などの影響もあり、1999年以降、医療機
関から警察への届出件数は大幅に増加しました。
こうした社会状況を背景として、2002（平成

14）年には、日本外科学会を中心とした外科関
連学会協議会の10学会（日本外科学会、日本
消化器外科学会、日本小児外科学会、日本胸
部外科学会、日本心臓血管外科学会、日本呼

吸器外科学会、日本気管食道科学会、日本大
腸肛門病学会、日本内分泌外科学会、日本救
急医学会）が、「診療行為に関連した患者の死
亡・傷害の報告」についての指針を公表しまし
た。この指針では、診療行為に関連した死亡を
医師法21条によって所轄警察署への届出対象
とすることには本質的な無理があると指摘しまし
た。一方で、医療事故防止のためには原因究明
が必要であるとして、専門的な第三者機関の創
設を求めました。そして、そのような機関が整
備されるまでの間は、医師の倫理性に基づき、
自発的かつ善意により所轄警察署へ届け出るこ
とが望ましいとの考えを示しました。また、日本
内科学会や全日本病院協会からも「異状死ガイド
ライン」に対する疑義や異なる見解が示されまし
た。一方、弁護士団体や市民団体からは、医療
過誤の隠蔽防止や医療の透明性向上に資するも
のとして「異状死ガイドライン」を評価する意見も
ありました。
2005（平成17）年には、日本学術会議から

「異状死等について -日本学術会議の見解と提
言-」が公表されました。この提言では、医師法
21条上、異状死体の届出先は警察である一方、
診療関連死については、医学的に公正・中立な
第三者機関によって死因究明や事故調査を行う
仕組みを構築する必要性が示されました。また、
診療関連死等による被害者救済についても言及
している点は注目に値します。同年、厚生労働
省の補助事業として、日本内科学会を実施主体
とする「診療行為に関連した死亡の調査分析モデ
ル事業」が開始されました。東京、愛知、大阪
などで、診療関連死について臨床医、病理医、
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法医学者らが中立的な立場から調査し、死亡と
の因果関係や再発防止策を検討する仕組みが運
用されました。これは、後の医療事故調査制度
の原型の一つとなりました。
2007（平成19）年には、厚生労働省に「診

療行為に関連した死亡に係る死因究明等の在り
方に関する検討会」が設置され、診療関連死へ
の対応、すなわち届出対象、届出先、第三者調
査機関のあり方、さらに医師法21条による警
察への届出との関係について議論されました。
2008（平成20）年、厚生労働省は「医療の

安全の確保に向けた医療事故による死亡の原因
究明・再発防止等の在り方に関する試案 -第三
次試案-」、続いて「医療安全調査委員会設置法
案（仮称）大綱案」を公表しました。ここでは、医
療死亡事故を新たに設置する医療安全調査委員
会へ届け出る制度が構想され、さらに同委員会
へ届け出た場合には、医師法21条による警察
への重複届出を不要とする方向で、医師法21
条の改正案まで提示されました。すなわち、医
療死亡事故を警察へ届け出るのではなく、専門
的な第三者機関へ届け出る制度が具体的に検討
されたのです。しかし、医療界からは第三次試
案や大綱案に対し、「調査結果が刑事責任の追
及に利用されるのではないか」「重大な過失を誰
が判断するのか」「医師法21条との関係が不明
確である」といった懸念が強く示され、法制化は
一時停滞しました。
その後、2012（平成24）年、厚生労働省に

「医療事故に係る調査の仕組み等のあり方に関
する検討部会」が設置されました。そこでは、調
査の目的、調査対象となる死亡事例、「医療事
故」の判断、院内調査と第三者機関の役割、遺
族への説明、医師法21条と警察届出との関係
などについて、改めて検討が行われました。
2013（平成25）年5月には「医療事故に係る調
査の仕組み等に関する基本的なあり方」が取りま

とめられ、現在の医療事故調査制度につながる
基本骨格が示されました。ここで重要なのは、
調査の目的が責任追及ではなく、原因究明と再
発防止を通じた医療安全の確保とされたこと、
さらに、第三者機関が最初からすべての事故を
直接調査するのではなく、院内調査を基本とす
る制度とされたことです。この取りまとめを受
け、制度を医療法に位置づける作業が進められ
ました。そして2014（平成26）年6月18日、
「地域における医療及び介護の総合的な確保を
推進するための関係法律の整備等に関する法
律」が成立し、医療法が改正されました。これに
より、法律上の制度として医療事故調査制度が
創設されました。

都立広尾病院事件において、医師法21条違
反によって医師が処罰されたことは、その後の
医療界に大きな影響を与えました。そして現在
に至るまで、医師法21条にいう「異状」の解釈
をめぐって、さまざまな議論が続いています。
医師法第21条は1948（昭和23）年10月

に施行されました。その趣旨は、死体に犯罪や
事故などの法医学的な異状が認められる場合に
速やかに警察へ届け出ることで、犯罪の発見や
死因究明など、司法上・社会上必要な対応につ
なげることにあります。同条は、医師が死体ま
たは妊娠4か月以上の死産児を検案し、「異状
がある」と認めた場合、24時間以内に所轄警察
署へ届け出ることを義務づけています。ここで
重要なのは、条文には「医療過誤」「診療関連死」
「異状死」という文言はなく、届出の要件は、あ
くまで「死体を検案して異状を認めたこと」にあ
る点です。しかし、その後、診療関連死や予期
しない死亡を「異状死」として扱う考え方が広が
り、都立広尾病院事件を契機として、警察への
届出は1999年以降大幅に増加しました。
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この混乱の背景には複数の要因があったと考
えられます。その一つが、都立広尾病院事件の
5年前にあたる1994（平成6）年5月に、日本
法医学会が公表した「異状死ガイドライン」です。
このガイドラインは、警察へ届け出るべき「異状
死」を具体的に示し、診療行為に関連した予期し
ない死亡、およびその疑いのあるものを「異状
死」として位置づけました。また、翌平成7年度
（1995年度）以降、厚生省が発行する「死亡診
断書（死体検案書）記入マニュアル」には、死体を
検案して異状が認められた場合には24時間以
内に警察へ届け出ること、「異状」とは「病理学
的異状」ではなく「法医学的異状」を指すこと、さ
らに日本法医学会が定める「異状死ガイドライン」
等を参考とすること（図1※）が記載されました。
さらに、前述した「リスクマネージメントマニュア
ル作成指針」にも警察への届出が記載され、多
くの医療機関がこれらを参考に院内マニュアルを
作成しました。こうした経緯が重なり、医師法

21条は「異状死」の届出義務を定めた規定であ
るという理解が医療界に広がっていきました。
医師法21条に対する厚生労働省の考え方が

改めて示されたのが、2012（平成24）年10
月26日に開催された「医療事故に係る調査の
仕組み等のあり方に関する検討部会」第8回検
討部会です。当時の田原克志医事課長は、厚生
労働省が診療関連死を医師法21条の届出対象
として明示したものではないとの考えを示しまし
た。また、最高裁判決を踏まえ、「検案」とは医
師が死因等を判定するために死体の外表を検査
することであり、診療関連死であるか否かにか
かわらず、検案した医師が異状を認めた場合に
届出義務が生じるとの考え方を説明しました。
さらに国会では、2014（平成26）年6月10
日の参議院厚生労働委員会において、当時の田
村憲久厚生労働大臣が、医師法21条について
「医療事故等々を想定しているわけではなく、こ
れは法律制定時より変わっていない」と答弁しま
した。すなわち、医療過誤や診療関連死である
こと自体が届出の要件なのではなく、医師が死
体を検案し、その結果として「異状」を認めた場
合に届出義務が生じるという、医師法21条の
構造が改めて確認されたのです。これらの経緯
を踏まえ、平成27年度（2015年度）の「死亡
診断書（死体検案書）記入マニュアル」では、前述
した（図1※）の記載が削除されました。また、
同年10月には医療事故調査制度が開始されま
した。
これで医師法21条をめぐる議論は落ち着い

たかに思われました。しかし、2019（平成31）
年2月8日、厚生労働省医政局医事課長から
「医師による異状死体の届出の徹底について」が
通知されました。この通知では、死体外表面に
異状所見を認めない場合であっても、死体が発
見されるに至った経緯、発見場所、状況等の諸
般の事情を考慮し、異状を認める場合には、医

師法21条に基づき警察へ届け出るよう求めまし
た。同日、全国医学部長病院長会議（AJMC）の
「大学病院の医療事故対策委員会」も医師法21
条に関する見解を公表し、薬物中毒、熱中症、
溺水など、死体外表面に異状所見を認めない場
合であっても、警察への届出が必要となる場合
があるとの考え方を示しました。これらを契機と
して、医師法21条における「検案」や「異状」の
解釈をめぐり、医療界で再び議論が生じました。
そのため厚生労働省は、約2か月後の4月

24日にQ&Aを発出し、2月8日の通知につい
て、「医師法第21条の届出を義務付ける範囲を
新たに拡大するものではない」と明確にしました。
すなわち、死体が発見された際の経緯や状況等
も考慮しながら死体を検案し、異状の有無を判
断するというものであり、それまでの医師法21
条の解釈を変更するものではないことが改めて
示されました。また、平成31年度（2019年
度）版「死亡診断書（死体検案書）記入マニュアル」
についても追補が公表され、「医師による異状死
体の届出の徹底について」（通知）に関する記載
が削除され修正されました。（図2）

2. 医師法第21条の解釈をめぐる混乱

このように、医師法21条の「異状」をめぐる
解釈は長年にわたり議論されてきました。その
歴史的経緯が、現在の医療現場における医師法
21条への理解にもなお影響を残していると考え
られます。

都立広尾病院事件を契機として、「診療関連
死」「異状死」「医師法21条」「警察への届出」が
結び付けて理解される時期が長く続きました。
しかし、医師法第21条と医療事故調査制度は、
その目的も対象も異なる制度です。医師法21
条は、医師が死体を検案して「異状」を認めた場
合の警察への届出を定めたものであり、医療事
故そのものを届出対象とする規定ではありませ
ん。一方、医療事故調査制度は、予期しなかっ
た医療起因死亡について原因を究明し、再発防
止につなげることによって医療安全を確保する
ための制度です。
診療関連死が発生した際には、「警察に届け

るべきか」ということだけに目を向けるのではな
く、「何が起こったのか」「なぜ起こったのか」「同
じ事故を繰り返さないために何をすべきか」を、
組織として考えることが重要です。そして、それ
以前に大切なのは、起こった事実に対して「逃げ
ない」「隠さない」「ごまかさない」という姿勢を貫
き、患者さんやご遺族と誠心誠意、真摯に対話
することです。都立広尾病院事件から四半世紀
以上が経過した現在、このことこそ、私たちが
その歴史から学ぶべき最も重要な教訓の一つで
はないでしょうか。次回は、医療事故調査制度
について解説したいと思います。
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第2回から第4回では、1999（平成11）年
2月11日に都立広尾病院で発生した薬剤取り
違え事故を取り上げました。今回は、この事故
がその後の制度にどのような影響を与えたのか、
また、現在もなお医療現場に影響を及ぼしてい
る問題について解説します。

都立広尾病院事件を受け、厚生省（当時）は
2000（平成12）年、国立病院等を対象とした
「リスクマネージメントマニュアル作成指針」を公
表し、医療過誤によって死亡または傷害が発生
した場合、あるいはその疑いがある場合には、
施設長は速やかに所轄警察署へ届け出ることと
しました。その後、2004（平成16）年には都立
広尾病院事件に関する最高裁判決が下されまし
た。広尾病院事件とその刑事裁判、さらに行政
指針などの影響もあり、1999年以降、医療機
関から警察への届出件数は大幅に増加しました。
こうした社会状況を背景として、2002（平成

14）年には、日本外科学会を中心とした外科関
連学会協議会の10学会（日本外科学会、日本
消化器外科学会、日本小児外科学会、日本胸
部外科学会、日本心臓血管外科学会、日本呼

吸器外科学会、日本気管食道科学会、日本大
腸肛門病学会、日本内分泌外科学会、日本救
急医学会）が、「診療行為に関連した患者の死
亡・傷害の報告」についての指針を公表しまし
た。この指針では、診療行為に関連した死亡を
医師法21条によって所轄警察署への届出対象
とすることには本質的な無理があると指摘しまし
た。一方で、医療事故防止のためには原因究明
が必要であるとして、専門的な第三者機関の創
設を求めました。そして、そのような機関が整
備されるまでの間は、医師の倫理性に基づき、
自発的かつ善意により所轄警察署へ届け出るこ
とが望ましいとの考えを示しました。また、日本
内科学会や全日本病院協会からも「異状死ガイド
ライン」に対する疑義や異なる見解が示されまし
た。一方、弁護士団体や市民団体からは、医療
過誤の隠蔽防止や医療の透明性向上に資するも
のとして「異状死ガイドライン」を評価する意見も
ありました。
2005（平成17）年には、日本学術会議から

「異状死等について -日本学術会議の見解と提
言-」が公表されました。この提言では、医師法
21条上、異状死体の届出先は警察である一方、
診療関連死については、医学的に公正・中立な
第三者機関によって死因究明や事故調査を行う
仕組みを構築する必要性が示されました。また、
診療関連死等による被害者救済についても言及
している点は注目に値します。同年、厚生労働
省の補助事業として、日本内科学会を実施主体
とする「診療行為に関連した死亡の調査分析モデ
ル事業」が開始されました。東京、愛知、大阪
などで、診療関連死について臨床医、病理医、

法医学者らが中立的な立場から調査し、死亡と
の因果関係や再発防止策を検討する仕組みが運
用されました。これは、後の医療事故調査制度
の原型の一つとなりました。
2007（平成19）年には、厚生労働省に「診

療行為に関連した死亡に係る死因究明等の在り
方に関する検討会」が設置され、診療関連死へ
の対応、すなわち届出対象、届出先、第三者調
査機関のあり方、さらに医師法21条による警
察への届出との関係について議論されました。
2008（平成20）年、厚生労働省は「医療の

安全の確保に向けた医療事故による死亡の原因
究明・再発防止等の在り方に関する試案 -第三
次試案-」、続いて「医療安全調査委員会設置法
案（仮称）大綱案」を公表しました。ここでは、医
療死亡事故を新たに設置する医療安全調査委員
会へ届け出る制度が構想され、さらに同委員会
へ届け出た場合には、医師法21条による警察
への重複届出を不要とする方向で、医師法21
条の改正案まで提示されました。すなわち、医
療死亡事故を警察へ届け出るのではなく、専門
的な第三者機関へ届け出る制度が具体的に検討
されたのです。しかし、医療界からは第三次試
案や大綱案に対し、「調査結果が刑事責任の追
及に利用されるのではないか」「重大な過失を誰
が判断するのか」「医師法21条との関係が不明
確である」といった懸念が強く示され、法制化は
一時停滞しました。
その後、2012（平成24）年、厚生労働省に

「医療事故に係る調査の仕組み等のあり方に関
する検討部会」が設置されました。そこでは、調
査の目的、調査対象となる死亡事例、「医療事
故」の判断、院内調査と第三者機関の役割、遺
族への説明、医師法21条と警察届出との関係
などについて、改めて検討が行われました。
2013（平成25）年5月には「医療事故に係る調
査の仕組み等に関する基本的なあり方」が取りま

とめられ、現在の医療事故調査制度につながる
基本骨格が示されました。ここで重要なのは、
調査の目的が責任追及ではなく、原因究明と再
発防止を通じた医療安全の確保とされたこと、
さらに、第三者機関が最初からすべての事故を
直接調査するのではなく、院内調査を基本とす
る制度とされたことです。この取りまとめを受
け、制度を医療法に位置づける作業が進められ
ました。そして2014（平成26）年6月18日、
「地域における医療及び介護の総合的な確保を
推進するための関係法律の整備等に関する法
律」が成立し、医療法が改正されました。これに
より、法律上の制度として医療事故調査制度が
創設されました。

都立広尾病院事件において、医師法21条違
反によって医師が処罰されたことは、その後の
医療界に大きな影響を与えました。そして現在
に至るまで、医師法21条にいう「異状」の解釈
をめぐって、さまざまな議論が続いています。
医師法第21条は1948（昭和23）年10月

に施行されました。その趣旨は、死体に犯罪や
事故などの法医学的な異状が認められる場合に
速やかに警察へ届け出ることで、犯罪の発見や
死因究明など、司法上・社会上必要な対応につ
なげることにあります。同条は、医師が死体ま
たは妊娠4か月以上の死産児を検案し、「異状
がある」と認めた場合、24時間以内に所轄警察
署へ届け出ることを義務づけています。ここで
重要なのは、条文には「医療過誤」「診療関連死」
「異状死」という文言はなく、届出の要件は、あ
くまで「死体を検案して異状を認めたこと」にあ
る点です。しかし、その後、診療関連死や予期
しない死亡を「異状死」として扱う考え方が広が
り、都立広尾病院事件を契機として、警察への
届出は1999年以降大幅に増加しました。
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この混乱の背景には複数の要因があったと考
えられます。その一つが、都立広尾病院事件の
5年前にあたる1994（平成6）年5月に、日本
法医学会が公表した「異状死ガイドライン」です。
このガイドラインは、警察へ届け出るべき「異状
死」を具体的に示し、診療行為に関連した予期し
ない死亡、およびその疑いのあるものを「異状
死」として位置づけました。また、翌平成7年度
（1995年度）以降、厚生省が発行する「死亡診
断書（死体検案書）記入マニュアル」には、死体を
検案して異状が認められた場合には24時間以
内に警察へ届け出ること、「異状」とは「病理学
的異状」ではなく「法医学的異状」を指すこと、さ
らに日本法医学会が定める「異状死ガイドライン」
等を参考とすること（図1※）が記載されました。
さらに、前述した「リスクマネージメントマニュア
ル作成指針」にも警察への届出が記載され、多
くの医療機関がこれらを参考に院内マニュアルを
作成しました。こうした経緯が重なり、医師法

21条は「異状死」の届出義務を定めた規定であ
るという理解が医療界に広がっていきました。
医師法21条に対する厚生労働省の考え方が

改めて示されたのが、2012（平成24）年10
月26日に開催された「医療事故に係る調査の
仕組み等のあり方に関する検討部会」第8回検
討部会です。当時の田原克志医事課長は、厚生
労働省が診療関連死を医師法21条の届出対象
として明示したものではないとの考えを示しまし
た。また、最高裁判決を踏まえ、「検案」とは医
師が死因等を判定するために死体の外表を検査
することであり、診療関連死であるか否かにか
かわらず、検案した医師が異状を認めた場合に
届出義務が生じるとの考え方を説明しました。
さらに国会では、2014（平成26）年6月10
日の参議院厚生労働委員会において、当時の田
村憲久厚生労働大臣が、医師法21条について
「医療事故等々を想定しているわけではなく、こ
れは法律制定時より変わっていない」と答弁しま
した。すなわち、医療過誤や診療関連死である
こと自体が届出の要件なのではなく、医師が死
体を検案し、その結果として「異状」を認めた場
合に届出義務が生じるという、医師法21条の
構造が改めて確認されたのです。これらの経緯
を踏まえ、平成27年度（2015年度）の「死亡
診断書（死体検案書）記入マニュアル」では、前述
した（図1※）の記載が削除されました。また、
同年10月には医療事故調査制度が開始されま
した。
これで医師法21条をめぐる議論は落ち着い

たかに思われました。しかし、2019（平成31）
年2月8日、厚生労働省医政局医事課長から
「医師による異状死体の届出の徹底について」が
通知されました。この通知では、死体外表面に
異状所見を認めない場合であっても、死体が発
見されるに至った経緯、発見場所、状況等の諸
般の事情を考慮し、異状を認める場合には、医

師法21条に基づき警察へ届け出るよう求めまし
た。同日、全国医学部長病院長会議（AJMC）の
「大学病院の医療事故対策委員会」も医師法21
条に関する見解を公表し、薬物中毒、熱中症、
溺水など、死体外表面に異状所見を認めない場
合であっても、警察への届出が必要となる場合
があるとの考え方を示しました。これらを契機と
して、医師法21条における「検案」や「異状」の
解釈をめぐり、医療界で再び議論が生じました。
そのため厚生労働省は、約2か月後の4月

24日にQ&Aを発出し、2月8日の通知につい
て、「医師法第21条の届出を義務付ける範囲を
新たに拡大するものではない」と明確にしました。
すなわち、死体が発見された際の経緯や状況等
も考慮しながら死体を検案し、異状の有無を判
断するというものであり、それまでの医師法21
条の解釈を変更するものではないことが改めて
示されました。また、平成31年度（2019年
度）版「死亡診断書（死体検案書）記入マニュアル」
についても追補が公表され、「医師による異状死
体の届出の徹底について」（通知）に関する記載
が削除され修正されました。（図2）

このように、医師法21条の「異状」をめぐる
解釈は長年にわたり議論されてきました。その
歴史的経緯が、現在の医療現場における医師法
21条への理解にもなお影響を残していると考え
られます。

都立広尾病院事件を契機として、「診療関連
死」「異状死」「医師法21条」「警察への届出」が
結び付けて理解される時期が長く続きました。
しかし、医師法第21条と医療事故調査制度は、
その目的も対象も異なる制度です。医師法21
条は、医師が死体を検案して「異状」を認めた場
合の警察への届出を定めたものであり、医療事
故そのものを届出対象とする規定ではありませ
ん。一方、医療事故調査制度は、予期しなかっ
た医療起因死亡について原因を究明し、再発防
止につなげることによって医療安全を確保する
ための制度です。
診療関連死が発生した際には、「警察に届け

るべきか」ということだけに目を向けるのではな
く、「何が起こったのか」「なぜ起こったのか」「同
じ事故を繰り返さないために何をすべきか」を、
組織として考えることが重要です。そして、それ
以前に大切なのは、起こった事実に対して「逃げ
ない」「隠さない」「ごまかさない」という姿勢を貫
き、患者さんやご遺族と誠心誠意、真摯に対話
することです。都立広尾病院事件から四半世紀
以上が経過した現在、このことこそ、私たちが
その歴史から学ぶべき最も重要な教訓の一つで
はないでしょうか。次回は、医療事故調査制度
について解説したいと思います。

平成7年度版より赤囲みの部分が記載され、平成27年
度版で削除された。

厚生労働省 平成22年度版
死亡診断書（死体検案書）記入マニュアル より引用

図1：死亡診断書記入マニュアルの変更点１
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第2回から第4回では、1999（平成11）年
2月11日に都立広尾病院で発生した薬剤取り
違え事故を取り上げました。今回は、この事故
がその後の制度にどのような影響を与えたのか、
また、現在もなお医療現場に影響を及ぼしてい
る問題について解説します。

都立広尾病院事件を受け、厚生省（当時）は
2000（平成12）年、国立病院等を対象とした
「リスクマネージメントマニュアル作成指針」を公
表し、医療過誤によって死亡または傷害が発生
した場合、あるいはその疑いがある場合には、
施設長は速やかに所轄警察署へ届け出ることと
しました。その後、2004（平成16）年には都立
広尾病院事件に関する最高裁判決が下されまし
た。広尾病院事件とその刑事裁判、さらに行政
指針などの影響もあり、1999年以降、医療機
関から警察への届出件数は大幅に増加しました。
こうした社会状況を背景として、2002（平成

14）年には、日本外科学会を中心とした外科関
連学会協議会の10学会（日本外科学会、日本
消化器外科学会、日本小児外科学会、日本胸
部外科学会、日本心臓血管外科学会、日本呼

吸器外科学会、日本気管食道科学会、日本大
腸肛門病学会、日本内分泌外科学会、日本救
急医学会）が、「診療行為に関連した患者の死
亡・傷害の報告」についての指針を公表しまし
た。この指針では、診療行為に関連した死亡を
医師法21条によって所轄警察署への届出対象
とすることには本質的な無理があると指摘しまし
た。一方で、医療事故防止のためには原因究明
が必要であるとして、専門的な第三者機関の創
設を求めました。そして、そのような機関が整
備されるまでの間は、医師の倫理性に基づき、
自発的かつ善意により所轄警察署へ届け出るこ
とが望ましいとの考えを示しました。また、日本
内科学会や全日本病院協会からも「異状死ガイド
ライン」に対する疑義や異なる見解が示されまし
た。一方、弁護士団体や市民団体からは、医療
過誤の隠蔽防止や医療の透明性向上に資するも
のとして「異状死ガイドライン」を評価する意見も
ありました。
2005（平成17）年には、日本学術会議から

「異状死等について -日本学術会議の見解と提
言-」が公表されました。この提言では、医師法
21条上、異状死体の届出先は警察である一方、
診療関連死については、医学的に公正・中立な
第三者機関によって死因究明や事故調査を行う
仕組みを構築する必要性が示されました。また、
診療関連死等による被害者救済についても言及
している点は注目に値します。同年、厚生労働
省の補助事業として、日本内科学会を実施主体
とする「診療行為に関連した死亡の調査分析モデ
ル事業」が開始されました。東京、愛知、大阪
などで、診療関連死について臨床医、病理医、

法医学者らが中立的な立場から調査し、死亡と
の因果関係や再発防止策を検討する仕組みが運
用されました。これは、後の医療事故調査制度
の原型の一つとなりました。
2007（平成19）年には、厚生労働省に「診

療行為に関連した死亡に係る死因究明等の在り
方に関する検討会」が設置され、診療関連死へ
の対応、すなわち届出対象、届出先、第三者調
査機関のあり方、さらに医師法21条による警
察への届出との関係について議論されました。
2008（平成20）年、厚生労働省は「医療の

安全の確保に向けた医療事故による死亡の原因
究明・再発防止等の在り方に関する試案 -第三
次試案-」、続いて「医療安全調査委員会設置法
案（仮称）大綱案」を公表しました。ここでは、医
療死亡事故を新たに設置する医療安全調査委員
会へ届け出る制度が構想され、さらに同委員会
へ届け出た場合には、医師法21条による警察
への重複届出を不要とする方向で、医師法21
条の改正案まで提示されました。すなわち、医
療死亡事故を警察へ届け出るのではなく、専門
的な第三者機関へ届け出る制度が具体的に検討
されたのです。しかし、医療界からは第三次試
案や大綱案に対し、「調査結果が刑事責任の追
及に利用されるのではないか」「重大な過失を誰
が判断するのか」「医師法21条との関係が不明
確である」といった懸念が強く示され、法制化は
一時停滞しました。
その後、2012（平成24）年、厚生労働省に

「医療事故に係る調査の仕組み等のあり方に関
する検討部会」が設置されました。そこでは、調
査の目的、調査対象となる死亡事例、「医療事
故」の判断、院内調査と第三者機関の役割、遺
族への説明、医師法21条と警察届出との関係
などについて、改めて検討が行われました。
2013（平成25）年5月には「医療事故に係る調
査の仕組み等に関する基本的なあり方」が取りま

とめられ、現在の医療事故調査制度につながる
基本骨格が示されました。ここで重要なのは、
調査の目的が責任追及ではなく、原因究明と再
発防止を通じた医療安全の確保とされたこと、
さらに、第三者機関が最初からすべての事故を
直接調査するのではなく、院内調査を基本とす
る制度とされたことです。この取りまとめを受
け、制度を医療法に位置づける作業が進められ
ました。そして2014（平成26）年6月18日、
「地域における医療及び介護の総合的な確保を
推進するための関係法律の整備等に関する法
律」が成立し、医療法が改正されました。これに
より、法律上の制度として医療事故調査制度が
創設されました。

都立広尾病院事件において、医師法21条違
反によって医師が処罰されたことは、その後の
医療界に大きな影響を与えました。そして現在
に至るまで、医師法21条にいう「異状」の解釈
をめぐって、さまざまな議論が続いています。
医師法第21条は1948（昭和23）年10月

に施行されました。その趣旨は、死体に犯罪や
事故などの法医学的な異状が認められる場合に
速やかに警察へ届け出ることで、犯罪の発見や
死因究明など、司法上・社会上必要な対応につ
なげることにあります。同条は、医師が死体ま
たは妊娠4か月以上の死産児を検案し、「異状
がある」と認めた場合、24時間以内に所轄警察
署へ届け出ることを義務づけています。ここで
重要なのは、条文には「医療過誤」「診療関連死」
「異状死」という文言はなく、届出の要件は、あ
くまで「死体を検案して異状を認めたこと」にあ
る点です。しかし、その後、診療関連死や予期
しない死亡を「異状死」として扱う考え方が広が
り、都立広尾病院事件を契機として、警察への
届出は1999年以降大幅に増加しました。

かなり役立つ生涯学習  「医療安全事始め、歴史から学ぶ医療安全  その5」

ー 22 ー

この混乱の背景には複数の要因があったと考
えられます。その一つが、都立広尾病院事件の
5年前にあたる1994（平成6）年5月に、日本
法医学会が公表した「異状死ガイドライン」です。
このガイドラインは、警察へ届け出るべき「異状
死」を具体的に示し、診療行為に関連した予期し
ない死亡、およびその疑いのあるものを「異状
死」として位置づけました。また、翌平成7年度
（1995年度）以降、厚生省が発行する「死亡診
断書（死体検案書）記入マニュアル」には、死体を
検案して異状が認められた場合には24時間以
内に警察へ届け出ること、「異状」とは「病理学
的異状」ではなく「法医学的異状」を指すこと、さ
らに日本法医学会が定める「異状死ガイドライン」
等を参考とすること（図1※）が記載されました。
さらに、前述した「リスクマネージメントマニュア
ル作成指針」にも警察への届出が記載され、多
くの医療機関がこれらを参考に院内マニュアルを
作成しました。こうした経緯が重なり、医師法

21条は「異状死」の届出義務を定めた規定であ
るという理解が医療界に広がっていきました。
医師法21条に対する厚生労働省の考え方が

改めて示されたのが、2012（平成24）年10
月26日に開催された「医療事故に係る調査の
仕組み等のあり方に関する検討部会」第8回検
討部会です。当時の田原克志医事課長は、厚生
労働省が診療関連死を医師法21条の届出対象
として明示したものではないとの考えを示しまし
た。また、最高裁判決を踏まえ、「検案」とは医
師が死因等を判定するために死体の外表を検査
することであり、診療関連死であるか否かにか
かわらず、検案した医師が異状を認めた場合に
届出義務が生じるとの考え方を説明しました。
さらに国会では、2014（平成26）年6月10
日の参議院厚生労働委員会において、当時の田
村憲久厚生労働大臣が、医師法21条について
「医療事故等々を想定しているわけではなく、こ
れは法律制定時より変わっていない」と答弁しま
した。すなわち、医療過誤や診療関連死である
こと自体が届出の要件なのではなく、医師が死
体を検案し、その結果として「異状」を認めた場
合に届出義務が生じるという、医師法21条の
構造が改めて確認されたのです。これらの経緯
を踏まえ、平成27年度（2015年度）の「死亡
診断書（死体検案書）記入マニュアル」では、前述
した（図1※）の記載が削除されました。また、
同年10月には医療事故調査制度が開始されま
した。
これで医師法21条をめぐる議論は落ち着い

たかに思われました。しかし、2019（平成31）
年2月8日、厚生労働省医政局医事課長から
「医師による異状死体の届出の徹底について」が
通知されました。この通知では、死体外表面に
異状所見を認めない場合であっても、死体が発
見されるに至った経緯、発見場所、状況等の諸
般の事情を考慮し、異状を認める場合には、医

師法21条に基づき警察へ届け出るよう求めまし
た。同日、全国医学部長病院長会議（AJMC）の
「大学病院の医療事故対策委員会」も医師法21
条に関する見解を公表し、薬物中毒、熱中症、
溺水など、死体外表面に異状所見を認めない場
合であっても、警察への届出が必要となる場合
があるとの考え方を示しました。これらを契機と
して、医師法21条における「検案」や「異状」の
解釈をめぐり、医療界で再び議論が生じました。
そのため厚生労働省は、約2か月後の4月

24日にQ&Aを発出し、2月8日の通知につい
て、「医師法第21条の届出を義務付ける範囲を
新たに拡大するものではない」と明確にしました。
すなわち、死体が発見された際の経緯や状況等
も考慮しながら死体を検案し、異状の有無を判
断するというものであり、それまでの医師法21
条の解釈を変更するものではないことが改めて
示されました。また、平成31年度（2019年
度）版「死亡診断書（死体検案書）記入マニュアル」
についても追補が公表され、「医師による異状死
体の届出の徹底について」（通知）に関する記載
が削除され修正されました。（図2）

このように、医師法21条の「異状」をめぐる
解釈は長年にわたり議論されてきました。その
歴史的経緯が、現在の医療現場における医師法
21条への理解にもなお影響を残していると考え
られます。

都立広尾病院事件を契機として、「診療関連
死」「異状死」「医師法21条」「警察への届出」が
結び付けて理解される時期が長く続きました。
しかし、医師法第21条と医療事故調査制度は、
その目的も対象も異なる制度です。医師法21
条は、医師が死体を検案して「異状」を認めた場
合の警察への届出を定めたものであり、医療事
故そのものを届出対象とする規定ではありませ
ん。一方、医療事故調査制度は、予期しなかっ
た医療起因死亡について原因を究明し、再発防
止につなげることによって医療安全を確保する
ための制度です。
診療関連死が発生した際には、「警察に届け

るべきか」ということだけに目を向けるのではな
く、「何が起こったのか」「なぜ起こったのか」「同
じ事故を繰り返さないために何をすべきか」を、
組織として考えることが重要です。そして、それ
以前に大切なのは、起こった事実に対して「逃げ
ない」「隠さない」「ごまかさない」という姿勢を貫
き、患者さんやご遺族と誠心誠意、真摯に対話
することです。都立広尾病院事件から四半世紀
以上が経過した現在、このことこそ、私たちが
その歴史から学ぶべき最も重要な教訓の一つで
はないでしょうか。次回は、医療事故調査制度
について解説したいと思います。

わずか２ヶ月余りの間で、「医師による異状したいの届出
の徹底について（通知）」の部分が削除された。

厚生労働省
「平成31年度版 死亡診断書（死体検案書）記入マニュアル」
追補について より引用 

図2：死亡診断書記入マニュアルの変更点2

3. 最後に
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除数、m：底（冪乗演算で掛け合わせる元の数）、
x：累乗数（冪乗数）、N：法とします。
　まず2の冪剰余Cの周期と法Nとの関係性に
ついて考えてみます※7。ここではx=0（すなわち
m0=1）を周期の開始点とします。乗算の単位
元である1に戻る周期を「純周期」と呼びます。
一方、1には戻らないものの、それまでに計算
したある数値に戻ってループを形成する状態は
「混周期」と定義されます※8。
　今回は法Nとして12,13,14,15,16,17の
6つの値を取り上げて、C=2x mod N（表1）を
検討します。底を2としたのは、最も基本的な
数である2で法則性が見出せなければ、3以上
で法則があっても汎用性に欠けると判断したた
めです。また、法Nにこの6つの数値を選んだ
理由は、1桁では変化が乏しく特徴がつかみに
くく、反対に大きすぎると計算が煩雑になるた
めです。この6つの数には、それぞれ特徴的な
性質が現れます。
　表1では、冪剰余Cが1になる箇所を無着色

領域として強調しています。この領域の現れ方に
注目してみましょう。まず、法Nが偶数である
14と16（および12）について見てみます。法
N=12では1回2を示した後は4,8を循環する
だけで1に戻りません（混周期）。法N=14では
最初から2,4,8を循環し、1に戻りません（混周
期）。法N=16で は16=24な の で、24 mod 
16=0となるため、4乗以降はすべて0が繰り
返されます（冪零）。このように、偶数を法Nとし
た場合、純周期を示さず元の1に戻らないこと
が分かります。そのため、偶数を暗号システムに
利用するのは不利です。
　次に、法Nが奇素数である13と17の場合
を考えます。2の冪剰余Cの周期は、N=13の
とき12、N=17のとき8です。一見すると暗
号に使えそうですが、フェルマーの小定理※9、10

により法Nに奇素数pを用いると周期はp-1ま
たはその約数となり、容易に割り出されてしま
い、セキュリティ上好ましくありません。例えば
N=13では13-1=12から周期12が、N=17
では17-1=16の約数から周期8が割り出され
てしまいます。このことから、RSA暗号の法N
に単一の奇素数を使うことは避けるべきだと判
断できます。
　そして第3に、法Nが15の場合です。15は
3×5という相異なる2つの奇素数の積であり、
素数ではありません。このとき純周期は4を示
します。この「4」という周期は、15という数値
から直接割り出すことが困難な値です。
　周期の算出にはオイラー関数（オイラーのφ
関数、オイラーのトーシェント関数：Euler's 
totient function）※11を用います。このφ（p）
は「pより小さい正の整数のうち，pと互いに素
な数の個数」を表す関数です※12。pが素数のと
きは簡単です。pを素数とすると、φ（p）=p－1
が成り立ちます。なぜなら1からp－1のうちに
素数pの素因子であるpを因子として含むもの
は存在しないからです※11。法Nが相異なる2つ
の素数p,qの積（N=p×q）である場合、周期は
φ（p）=p-1とφ（q）=q-1の最小公倍数とし
て求まります。また、カーマイケル関数λ（N）

（Carmichael function）※13で一度に同計算をす
ることも可能です。N=15の場合は15=3×5
ですので、3-1=2と5-1=4の最小公倍数で
ある4が周期λ（以降λ）となります。つまり  
λ（15）=4です。
　以上の観察から、相異なる2つの奇素数の積
が持つ性質は暗号システムに非常に適しているこ
とが見えてきます。2つの奇素数が生み出す純
周期を利用することで暗号化と復号化が可能に
なり、さらに法Nを構成する2つの奇素数への
素因数分解を困難にすれば、周期λの解読を防
いで高い秘匿性を維持できるからです。RSA暗
号は、まさにこの数学的特性を活用して開発さ
れたシステムだと推察されます※14。

2. 冪剰余Cの周期λと法Nとの関係
　前章で相異なる2つの奇素数の積がRSA暗
号の法Nとして使えそうであることを見出しまし
た。さらに進めて、法Nの候補として15=3×5
のほか、21=3×7、33=3×11、35=5×7、
55=5×11に つ い て 検 討します。底mを     
素数のうち最小から順に2, 3, 5, 7を用い、
累乗2X,3X,5X,7Xの冪剰余Cに絞って法Nの
変化による周期λの変化を観察してみましょう。
　表2では、底mと同じ値の冪剰余Cを強調す
るために無着色領域としています。無着色領域
の縦の列の並びとして、冪剰余Cの周期λが観
察されます（表2）。
　1章で述べたλ（N）を用いますと法15では 
λ（15）=4から冪剰余Cの周期λは4となりま
す。他のものと併せて一覧表（表2）に示します。
もっとも、底mの数値によっては、λ（N）より小
さい周期を示す場合もあります。例えば法
N=15における底5の冪剰余Cの周期λは   
λ（15）=4より小さく2を示します。また法
N=21における底7の冪剰余Cはすべて7を示
します。しかし、そのような例外があったとして
も、全体としては無着色領域の縦列として周期
性が観察できます（表2）。

　前回は、このHPKI（Healthcare Public Key 
Infrastructure：保健医療福祉分野の公開鍵 
基盤）の根本を支えるRSA（Rivest-Shamir-
Adleman 以降RSA）暗号の特徴について述べ
ました。その中でRSA暗号は一方向性関数であ
るmodを使った冪剰余の周期性を利用している
と記載いたしました。今回はRSA暗号の発想の
大きな端緒となったこの点につき述べます※1、2、

3、4、5。公開鍵や秘密鍵を中心にした話題は次
号以後で記載したいと思います。

1. 冪剰余の周期性
　RSA暗号は、巨大な素数の積を法N（除数：
割る数）とする累乗剰余または冪剰余（以降 冪剰
余）の周期性を利用することで、暗号化と復号化
が可能となる仕組みでした
　今回も前回説明したガウスが発明したmod演
算※6を使用し冪剰余を検討します。
C＝mx mod Nとした時、C：冪剰余、mx：被

べきじょうよ

べきじょうよ

２の累乗X(被除数)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25

12 22×3 混周期
途中から

４８の繰り返し 1 2 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8 4 8

13 素数 純周期 13-1=12 1 2 4 8 3 6 12 11 9 5 10 7 1 2 4 8 3 6 12 11 9 5 10 7 1 2

14 2×7 混周期
途中から

２４８の繰り返し 1 2 4 8 2 4 8 2 4 8 2 4 8 2 4 8 2 4 8 2 4 8 2 4 8 2

15
3×５の相異
なる2つの奇
素数の積

純周期 4 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2

16 24 冪零 途中から
0が続く 1 2 4 8 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

17 素数 純周期
8

(17-1=16の約数) 1 2 4 8 16 15 13 9 1 2 4 8 16 15 13 9 1 2 4 8 16 15 13 9 1 2

数
数の
特徴

周期の特徴

法
N

周期

表1：2x mod N
 １を強調するため無着色領域にしている。

3. 法Nを55とした冪剰余Cのモデル
　表3は、mx mod 55の冪剰余Cの表で、底
mと同じ数値の冪剰余Cを強調するために無着
色領域で表現しています。検討したのは、m＝1
～55、X=1～ 42です。無着色領域の縦の列
は、1,21,41乗で認められ、20乗の周期が認
められます（表3）。
　本モデルではλ（55）=20であるため（表2）、
すなわち（k×20+1）=（k×λ（55）+1）乗  
［kは自然数：以降同］ の時に、冪剰余Cは周期
性を示して元の底mに戻ります。

4. 暗号への利用
　それではこの規則性を暗号に利用するにはど
うすれよいでしょうか。
　冪剰余モデルのmx mod Nで記載すれば、
冪剰余Cの周期はλ（N）になりますから、   
（k×λ（N）+1）乗の時に冪剰余Cは周期性を示
して元の底mに戻ります。この周期性と累乗指
数とが持つ関係を暗号に利用します。
　すなわち、暗号システムでは平文Mの要素
である底mを指数eで累乗して、法Nに対す
る冪剰余Cを算出し、これを暗号文C1の要素
である数値c1にします。これが暗号化です。
そしてその暗号文C1の要素である数値c1を

（k×λ（N）+1）乗に合うような適切な指数dで
累乗して、法Nで冪剰余Cを算出すれば、元の
平文Mの要素である数値mが現れるはずです。
これが復号化です（図1）。
　この時大切なのは平文Mと暗号文C1の間で
暗号化用の指数eと復号化用の指数dをそれぞ
れ適切に定めることです。
　今回はRSA暗号の発想の大きな端緒となっ
た冪剰余の周期性が利用された背景について解
説しました。

※なお、本稿では、慣習に従い累乗と冪乗の表記が
混在していますが、両者を同じ意味として用いてい
ます。また、自然数に0を含めるとしています。
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除数、m：底（冪乗演算で掛け合わせる元の数）、
x：累乗数（冪乗数）、N：法とします。
　まず2の冪剰余Cの周期と法Nとの関係性に
ついて考えてみます※7。ここではx=0（すなわち
m0=1）を周期の開始点とします。乗算の単位
元である1に戻る周期を「純周期」と呼びます。
一方、1には戻らないものの、それまでに計算
したある数値に戻ってループを形成する状態は
「混周期」と定義されます※8。
　今回は法Nとして12,13,14,15,16,17の
6つの値を取り上げて、C=2x mod N（表1）を
検討します。底を2としたのは、最も基本的な
数である2で法則性が見出せなければ、3以上
で法則があっても汎用性に欠けると判断したた
めです。また、法Nにこの6つの数値を選んだ
理由は、1桁では変化が乏しく特徴がつかみに
くく、反対に大きすぎると計算が煩雑になるた
めです。この6つの数には、それぞれ特徴的な
性質が現れます。
　表1では、冪剰余Cが1になる箇所を無着色

領域として強調しています。この領域の現れ方に
注目してみましょう。まず、法Nが偶数である
14と16（および12）について見てみます。法
N=12では1回2を示した後は4,8を循環する
だけで1に戻りません（混周期）。法N=14では
最初から2,4,8を循環し、1に戻りません（混周
期）。法N=16で は16=24な の で、24 mod 
16=0となるため、4乗以降はすべて0が繰り
返されます（冪零）。このように、偶数を法Nとし
た場合、純周期を示さず元の1に戻らないこと
が分かります。そのため、偶数を暗号システムに
利用するのは不利です。
　次に、法Nが奇素数である13と17の場合
を考えます。2の冪剰余Cの周期は、N=13の
とき12、N=17のとき8です。一見すると暗
号に使えそうですが、フェルマーの小定理※9、10

により法Nに奇素数pを用いると周期はp-1ま
たはその約数となり、容易に割り出されてしま
い、セキュリティ上好ましくありません。例えば
N=13では13-1=12から周期12が、N=17
では17-1=16の約数から周期8が割り出され
てしまいます。このことから、RSA暗号の法N
に単一の奇素数を使うことは避けるべきだと判
断できます。
　そして第3に、法Nが15の場合です。15は
3×5という相異なる2つの奇素数の積であり、
素数ではありません。このとき純周期は4を示
します。この「4」という周期は、15という数値
から直接割り出すことが困難な値です。
　周期の算出にはオイラー関数（オイラーのφ
関数、オイラーのトーシェント関数：Euler's 
totient function）※11を用います。このφ（p）
は「pより小さい正の整数のうち，pと互いに素
な数の個数」を表す関数です※12。pが素数のと
きは簡単です。pを素数とすると、φ（p）=p－1
が成り立ちます。なぜなら1からp－1のうちに
素数pの素因子であるpを因子として含むもの
は存在しないからです※11。法Nが相異なる2つ
の素数p,qの積（N=p×q）である場合、周期は
φ（p）=p-1とφ（q）=q-1の最小公倍数とし
て求まります。また、カーマイケル関数λ（N）

（Carmichael function）※13で一度に同計算をす
ることも可能です。N=15の場合は15=3×5
ですので、3-1=2と5-1=4の最小公倍数で
ある4が周期λ（以降λ）となります。つまり  
λ（15）=4です。
　以上の観察から、相異なる2つの奇素数の積
が持つ性質は暗号システムに非常に適しているこ
とが見えてきます。2つの奇素数が生み出す純
周期を利用することで暗号化と復号化が可能に
なり、さらに法Nを構成する2つの奇素数への
素因数分解を困難にすれば、周期λの解読を防
いで高い秘匿性を維持できるからです。RSA暗
号は、まさにこの数学的特性を活用して開発さ
れたシステムだと推察されます※14。

2. 冪剰余Cの周期λと法Nとの関係
　前章で相異なる2つの奇素数の積がRSA暗
号の法Nとして使えそうであることを見出しまし
た。さらに進めて、法Nの候補として15=3×5
のほか、21=3×7、33=3×11、35=5×7、
55=5×11に つ い て 検 討します。底mを     
素数のうち最小から順に2, 3, 5, 7を用い、
累乗2X,3X,5X,7Xの冪剰余Cに絞って法Nの
変化による周期λの変化を観察してみましょう。
　表2では、底mと同じ値の冪剰余Cを強調す
るために無着色領域としています。無着色領域
の縦の列の並びとして、冪剰余Cの周期λが観
察されます（表2）。
　1章で述べたλ（N）を用いますと法15では 
λ（15）=4から冪剰余Cの周期λは4となりま
す。他のものと併せて一覧表（表2）に示します。
もっとも、底mの数値によっては、λ（N）より小
さい周期を示す場合もあります。例えば法
N=15における底5の冪剰余Cの周期λは   
λ（15）=4より小さく2を示します。また法
N=21における底7の冪剰余Cはすべて7を示
します。しかし、そのような例外があったとして
も、全体としては無着色領域の縦列として周期
性が観察できます（表2）。

　前回は、このHPKI（Healthcare Public Key 
Infrastructure：保健医療福祉分野の公開鍵 
基盤）の根本を支えるRSA（Rivest-Shamir-
Adleman 以降RSA）暗号の特徴について述べ
ました。その中でRSA暗号は一方向性関数であ
るmodを使った冪剰余の周期性を利用している
と記載いたしました。今回はRSA暗号の発想の
大きな端緒となったこの点につき述べます※1、2、

3、4、5。公開鍵や秘密鍵を中心にした話題は次
号以後で記載したいと思います。

1. 冪剰余の周期性
　RSA暗号は、巨大な素数の積を法N（除数：
割る数）とする累乗剰余または冪剰余（以降 冪剰
余）の周期性を利用することで、暗号化と復号化
が可能となる仕組みでした
　今回も前回説明したガウスが発明したmod演
算※6を使用し冪剰余を検討します。
C＝mx mod Nとした時、C：冪剰余、mx：被

3. 法Nを55とした冪剰余Cのモデル
　表3は、mx mod 55の冪剰余Cの表で、底
mと同じ数値の冪剰余Cを強調するために無着
色領域で表現しています。検討したのは、m＝1
～55、X=1～ 42です。無着色領域の縦の列
は、1,21,41乗で認められ、20乗の周期が認
められます（表3）。
　本モデルではλ（55）=20であるため（表2）、
すなわち（k×20+1）=（k×λ（55）+1）乗  
［kは自然数：以降同］ の時に、冪剰余Cは周期
性を示して元の底mに戻ります。

4. 暗号への利用
　それではこの規則性を暗号に利用するにはど
うすれよいでしょうか。
　冪剰余モデルのmx mod Nで記載すれば、
冪剰余Cの周期はλ（N）になりますから、   
（k×λ（N）+1）乗の時に冪剰余Cは周期性を示
して元の底mに戻ります。この周期性と累乗指
数とが持つ関係を暗号に利用します。
　すなわち、暗号システムでは平文Mの要素
である底mを指数eで累乗して、法Nに対す
る冪剰余Cを算出し、これを暗号文C1の要素
である数値c1にします。これが暗号化です。
そしてその暗号文C1の要素である数値c1を

（k×λ（N）+1）乗に合うような適切な指数dで
累乗して、法Nで冪剰余Cを算出すれば、元の
平文Mの要素である数値mが現れるはずです。
これが復号化です（図1）。
　この時大切なのは平文Mと暗号文C1の間で
暗号化用の指数eと復号化用の指数dをそれぞ
れ適切に定めることです。
　今回はRSA暗号の発想の大きな端緒となっ
た冪剰余の周期性が利用された背景について解
説しました。

※なお、本稿では、慣習に従い累乗と冪乗の表記が
混在していますが、両者を同じ意味として用いてい
ます。また、自然数に0を含めるとしています。
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除数、m：底（冪乗演算で掛け合わせる元の数）、
x：累乗数（冪乗数）、N：法とします。
　まず2の冪剰余Cの周期と法Nとの関係性に
ついて考えてみます※7。ここではx=0（すなわち
m0=1）を周期の開始点とします。乗算の単位
元である1に戻る周期を「純周期」と呼びます。
一方、1には戻らないものの、それまでに計算
したある数値に戻ってループを形成する状態は
「混周期」と定義されます※8。
　今回は法Nとして12,13,14,15,16,17の
6つの値を取り上げて、C=2x mod N（表1）を
検討します。底を2としたのは、最も基本的な
数である2で法則性が見出せなければ、3以上
で法則があっても汎用性に欠けると判断したた
めです。また、法Nにこの6つの数値を選んだ
理由は、1桁では変化が乏しく特徴がつかみに
くく、反対に大きすぎると計算が煩雑になるた
めです。この6つの数には、それぞれ特徴的な
性質が現れます。
　表1では、冪剰余Cが1になる箇所を無着色

領域として強調しています。この領域の現れ方に
注目してみましょう。まず、法Nが偶数である
14と16（および12）について見てみます。法
N=12では1回2を示した後は4,8を循環する
だけで1に戻りません（混周期）。法N=14では
最初から2,4,8を循環し、1に戻りません（混周
期）。法N=16で は16=24な の で、24 mod 
16=0となるため、4乗以降はすべて0が繰り
返されます（冪零）。このように、偶数を法Nとし
た場合、純周期を示さず元の1に戻らないこと
が分かります。そのため、偶数を暗号システムに
利用するのは不利です。
　次に、法Nが奇素数である13と17の場合
を考えます。2の冪剰余Cの周期は、N=13の
とき12、N=17のとき8です。一見すると暗
号に使えそうですが、フェルマーの小定理※9、10

により法Nに奇素数pを用いると周期はp-1ま
たはその約数となり、容易に割り出されてしま
い、セキュリティ上好ましくありません。例えば
N=13では13-1=12から周期12が、N=17
では17-1=16の約数から周期8が割り出され
てしまいます。このことから、RSA暗号の法N
に単一の奇素数を使うことは避けるべきだと判
断できます。
　そして第3に、法Nが15の場合です。15は
3×5という相異なる2つの奇素数の積であり、
素数ではありません。このとき純周期は4を示
します。この「4」という周期は、15という数値
から直接割り出すことが困難な値です。
　周期の算出にはオイラー関数（オイラーのφ
関数、オイラーのトーシェント関数：Euler's 
totient function）※11を用います。このφ（p）
は「pより小さい正の整数のうち，pと互いに素
な数の個数」を表す関数です※12。pが素数のと
きは簡単です。pを素数とすると、φ（p）=p－1
が成り立ちます。なぜなら1からp－1のうちに
素数pの素因子であるpを因子として含むもの
は存在しないからです※11。法Nが相異なる2つ
の素数p,qの積（N=p×q）である場合、周期は
φ（p）=p-1とφ（q）=q-1の最小公倍数とし
て求まります。また、カーマイケル関数λ（N）

（Carmichael function）※13で一度に同計算をす
ることも可能です。N=15の場合は15=3×5
ですので、3-1=2と5-1=4の最小公倍数で
ある4が周期λ（以降λ）となります。つまり  
λ（15）=4です。
　以上の観察から、相異なる2つの奇素数の積
が持つ性質は暗号システムに非常に適しているこ
とが見えてきます。2つの奇素数が生み出す純
周期を利用することで暗号化と復号化が可能に
なり、さらに法Nを構成する2つの奇素数への
素因数分解を困難にすれば、周期λの解読を防
いで高い秘匿性を維持できるからです。RSA暗
号は、まさにこの数学的特性を活用して開発さ
れたシステムだと推察されます※14。

2. 冪剰余Cの周期λと法Nとの関係
　前章で相異なる2つの奇素数の積がRSA暗
号の法Nとして使えそうであることを見出しまし
た。さらに進めて、法Nの候補として15=3×5
のほか、21=3×7、33=3×11、35=5×7、
55=5×11に つ い て 検 討します。底mを     
素数のうち最小から順に2, 3, 5, 7を用い、
累乗2X,3X,5X,7Xの冪剰余Cに絞って法Nの
変化による周期λの変化を観察してみましょう。
　表2では、底mと同じ値の冪剰余Cを強調す
るために無着色領域としています。無着色領域
の縦の列の並びとして、冪剰余Cの周期λが観
察されます（表2）。
　1章で述べたλ（N）を用いますと法15では 
λ（15）=4から冪剰余Cの周期λは4となりま
す。他のものと併せて一覧表（表2）に示します。
もっとも、底mの数値によっては、λ（N）より小
さい周期を示す場合もあります。例えば法
N=15における底5の冪剰余Cの周期λは   
λ（15）=4より小さく2を示します。また法
N=21における底7の冪剰余Cはすべて7を示
します。しかし、そのような例外があったとして
も、全体としては無着色領域の縦列として周期
性が観察できます（表2）。

　前回は、このHPKI（Healthcare Public Key 
Infrastructure：保健医療福祉分野の公開鍵 
基盤）の根本を支えるRSA（Rivest-Shamir-
Adleman 以降RSA）暗号の特徴について述べ
ました。その中でRSA暗号は一方向性関数であ
るmodを使った冪剰余の周期性を利用している
と記載いたしました。今回はRSA暗号の発想の
大きな端緒となったこの点につき述べます※1、2、

3、4、5。公開鍵や秘密鍵を中心にした話題は次
号以後で記載したいと思います。

1. 冪剰余の周期性
　RSA暗号は、巨大な素数の積を法N（除数：
割る数）とする累乗剰余または冪剰余（以降 冪剰
余）の周期性を利用することで、暗号化と復号化
が可能となる仕組みでした
　今回も前回説明したガウスが発明したmod演
算※6を使用し冪剰余を検討します。
C＝mx mod Nとした時、C：冪剰余、mx：被

3. 法Nを55とした冪剰余Cのモデル
　表3は、mx mod 55の冪剰余Cの表で、底
mと同じ数値の冪剰余Cを強調するために無着
色領域で表現しています。検討したのは、m＝1
～55、X=1～ 42です。無着色領域の縦の列
は、1,21,41乗で認められ、20乗の周期が認
められます（表3）。
　本モデルではλ（55）=20であるため（表2）、
すなわち（k×20+1）=（k×λ（55）+1）乗  
［kは自然数：以降同］ の時に、冪剰余Cは周期
性を示して元の底mに戻ります。

4. 暗号への利用
　それではこの規則性を暗号に利用するにはど
うすれよいでしょうか。
　冪剰余モデルのmx mod Nで記載すれば、
冪剰余Cの周期はλ（N）になりますから、   
（k×λ（N）+1）乗の時に冪剰余Cは周期性を示
して元の底mに戻ります。この周期性と累乗指
数とが持つ関係を暗号に利用します。
　すなわち、暗号システムでは平文Mの要素
である底mを指数eで累乗して、法Nに対す
る冪剰余Cを算出し、これを暗号文C1の要素
である数値c1にします。これが暗号化です。
そしてその暗号文C1の要素である数値c1を

（k×λ（N）+1）乗に合うような適切な指数dで
累乗して、法Nで冪剰余Cを算出すれば、元の
平文Mの要素である数値mが現れるはずです。
これが復号化です（図1）。
　この時大切なのは平文Mと暗号文C1の間で
暗号化用の指数eと復号化用の指数dをそれぞ
れ適切に定めることです。
　今回はRSA暗号の発想の大きな端緒となっ
た冪剰余の周期性が利用された背景について解
説しました。

※なお、本稿では、慣習に従い累乗と冪乗の表記が
混在していますが、両者を同じ意味として用いてい
ます。また、自然数に0を含めるとしています。

表2：法Nと冪剰余Cの周期λの関係　mx mod N
底mと同じ値の冪剰余Cを強調するために冪剰余Cの
無着色領域にしている。無着色領域の縦の列の並びとして周期λが観察される。

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42
1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
2 2 4 8 16 32 9 18 36 17 34 13 26 52 49 43 31 7 14 28 1 2 4 8 16 32 9 18 36 17 34 13 26 52 49 43 31 7 14 28 1 2 4
3 3 9 27 26 23 14 42 16 48 34 47 31 38 4 12 36 53 49 37 1 3 9 27 26 23 14 42 16 48 34 47 31 38 4 12 36 53 49 37 1 3 9
4 4 16 9 36 34 26 49 31 14 1 4 16 9 36 34 26 49 31 14 1 4 16 9 36 34 26 49 31 14 1 4 16 9 36 34 26 49 31 14 1 4 16
5 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25
6 6 36 51 31 21 16 41 26 46 1 6 36 51 31 21 16 41 26 46 1 6 36 51 31 21 16 41 26 46 1 6 36 51 31 21 16 41 26 46 1 6 36
7 7 49 13 36 32 4 28 31 52 34 18 16 2 14 43 26 17 9 8 1 7 49 13 36 32 4 28 31 52 34 18 16 2 14 43 26 17 9 8 1 7 49
8 8 9 17 26 43 14 2 16 18 34 52 31 28 4 32 36 13 49 7 1 8 9 17 26 43 14 2 16 18 34 52 31 28 4 32 36 13 49 7 1 8 9
9 9 26 14 16 34 31 4 36 49 1 9 26 14 16 34 31 4 36 49 1 9 26 14 16 34 31 4 36 49 1 9 26 14 16 34 31 4 36 49 1 9 26

10 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45 10 45
11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11 11
12 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34 23 1 12 34
13 13 4 52 16 43 9 7 36 28 34 2 26 8 49 32 31 18 14 17 1 13 4 52 16 43 9 7 36 28 34 2 26 8 49 32 31 18 14 17 1 13 4
14 14 31 49 26 34 36 9 16 4 1 14 31 49 26 34 36 9 16 4 1 14 31 49 26 34 36 9 16 4 1 14 31 49 26 34 36 9 16 4 1 14 31
15 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5 20 25 45 15 5
16 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36 26 31 1 16 36
17 17 14 18 31 32 49 8 26 2 34 28 36 7 9 43 16 52 4 13 1 17 14 18 31 32 49 8 26 2 34 28 36 7 9 43 16 52 4 13 1 17 14
18 18 49 2 36 43 4 17 31 8 34 7 16 13 14 32 26 28 9 52 1 18 49 2 36 43 4 17 31 8 34 7 16 13 14 32 26 28 9 52 1 18 49
19 19 31 39 26 54 36 24 16 29 1 19 31 39 26 54 36 24 16 29 1 19 31 39 26 54 36 24 16 29 1 19 31 39 26 54 36 24 16 29 1 19 31
20 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15 25 5 45 20 15
21 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1 21 1
22 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44 33 11 22 44
23 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34 12 1 23 34
24 24 26 19 16 54 31 29 36 39 1 24 26 19 16 54 31 29 36 39 1 24 26 19 16 54 31 29 36 39 1 24 26 19 16 54 31 29 36 39 1 24 26
25 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20 5 15 45 25 20
26 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16 31 36 1 26 16
27 27 14 48 31 12 49 3 26 42 34 38 36 37 9 23 16 47 4 53 1 27 14 48 31 12 49 3 26 42 34 38 36 37 9 23 16 47 4 53 1 27 14
28 28 14 7 31 43 49 52 26 13 34 17 36 18 9 32 16 8 4 2 1 28 14 7 31 43 49 52 26 13 34 17 36 18 9 32 16 8 4 2 1 28 14
29 29 16 24 36 54 26 39 31 19 1 29 16 24 36 54 26 39 31 19 1 29 16 24 36 54 26 39 31 19 1 29 16 24 36 54 26 39 31 19 1 29 16
30 30 20 50 15 10 25 35 5 40 45 30 20 50 15 10 25 35 5 40 45 30 20 50 15 10 25 35 5 40 45 30 20 50 15 10 25 35 5 40 45 30 20
31 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26 36 16 1 31 26
32 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34 43 1 32 34
33 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44 22 11 33 44
34 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1 34 1
35 35 15 30 5 10 20 40 25 50 45 35 15 30 5 10 20 40 25 50 45 35 15 30 5 10 20 40 25 50 45 35 15 30 5 10 20 40 25 50 45 35 15
36 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31 16 26 1 36 31
37 37 49 53 36 12 4 38 31 47 34 48 16 42 14 23 26 27 9 3 1 37 49 53 36 12 4 38 31 47 34 48 16 42 14 23 26 27 9 3 1 37 49
38 38 14 37 31 23 49 47 26 53 34 27 36 48 9 12 16 3 4 42 1 38 14 37 31 23 49 47 26 53 34 27 36 48 9 12 16 3 4 42 1 38 14
39 39 36 29 31 54 16 19 26 24 1 39 36 29 31 54 16 19 26 24 1 39 36 29 31 54 16 19 26 24 1 39 36 29 31 54 16 19 26 24 1 39 36
40 40 5 35 25 10 15 50 20 30 45 40 5 35 25 10 15 50 20 30 45 40 5 35 25 10 15 50 20 30 45 40 5 35 25 10 15 50 20 30 45 40 5
41 41 31 6 26 21 36 46 16 51 1 41 31 6 26 21 36 46 16 51 1 41 31 6 26 21 36 46 16 51 1 41 31 6 26 21 36 46 16 51 1 41 31
42 42 4 3 16 12 9 48 36 27 34 53 26 47 49 23 31 37 14 38 1 42 4 3 16 12 9 48 36 27 34 53 26 47 49 23 31 37 14 38 1 42 4
43 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34 32 1 43 34
44 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11 44 11
45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45 45
46 46 26 41 16 21 31 51 36 6 1 46 26 41 16 21 31 51 36 6 1 46 26 41 16 21 31 51 36 6 1 46 26 41 16 21 31 51 36 6 1 46 26
47 47 9 38 26 12 14 53 16 37 34 3 31 27 4 23 36 42 49 48 1 47 9 38 26 12 14 53 16 37 34 3 31 27 4 23 36 42 49 48 1 47 9
48 48 49 42 36 23 4 27 31 3 34 37 16 53 14 12 26 38 9 47 1 48 49 42 36 23 4 27 31 3 34 37 16 53 14 12 26 38 9 47 1 48 49
49 49 36 4 31 34 16 14 26 9 1 49 36 4 31 34 16 14 26 9 1 49 36 4 31 34 16 14 26 9 1 49 36 4 31 34 16 14 26 9 1 49 36
50 50 25 40 20 10 5 30 15 35 45 50 25 40 20 10 5 30 15 35 45 50 25 40 20 10 5 30 15 35 45 50 25 40 20 10 5 30 15 35 45 50 25
51 51 16 46 36 21 26 6 31 41 1 51 16 46 36 21 26 6 31 41 1 51 16 46 36 21 26 6 31 41 1 51 16 46 36 21 26 6 31 41 1 51 16
52 52 9 28 26 32 14 13 16 7 34 8 31 17 4 43 36 2 49 18 1 52 9 28 26 32 14 13 16 7 34 8 31 17 4 43 36 2 49 18 1 52 9
53 53 4 47 16 23 9 37 36 38 34 42 26 3 49 12 31 48 14 27 1 53 4 47 16 23 9 37 36 38 34 42 26 3 49 12 31 48 14 27 1 53 4
54 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1 54 1
55 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

累乗X

底
m

表3：mx mod55 での冪剰余Cの周期λ
底mと同じになる数値を強調するために無着色領域と
している。冪剰余Cの周期λが無着色領域の縦の列として1,21,41乗に観察される。

画面のズームイン機能で拡大できます

画面のズームイン機能で拡大できます

素因数
分解

カーマイケル
関数λ(N)

被除
数の
底m

p×q φ(p)=
p-1

φ(q)=
q-1

φ(p)とφ(q)
との

最小公倍数
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26

2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4 8 1 2 4
3 9 12 6 3 9 12 6 3 9 12 6 3 9 12 6 3 9 12 6 3 9 12 6 3 9
5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10 5 10
7 4 13 1 7 4 13 1 7 4 13 1 7 4 13 1 7 4 13 1 7 4 13 1 7 4
2 4 8 16 11 1 2 4 8 16 11 1 2 4 8 16 11 1 2 4 8 16 11 1 2 4
3 9 6 18 12 15 3 9 6 18 12 15 3 9 6 18 12 15 3 9 6 18 12 15 3 9
5 4 20 16 17 1 5 4 20 16 17 1 5 4 20 16 17 1 5 4 20 16 17 1 5 4
7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7
2 4 8 16 32 31 29 25 17 1 2 4 8 16 32 31 29 25 17 1 2 4 8 16 32 31
3 9 27 15 12 3 9 27 15 12 3 9 27 15 12 3 9 27 15 12 3 9 27 15 12 3
5 25 26 31 23 16 14 4 20 1 5 25 26 31 23 16 14 4 20 1 5 25 26 31 23 16
7 16 13 25 10 4 28 31 19 1 7 16 13 25 10 4 28 31 19 1 7 16 13 25 10 4
2 4 8 16 32 29 23 11 22 9 18 1 2 4 8 16 32 29 23 11 22 9 18 1 2 4
3 9 27 11 33 29 17 16 13 4 12 1 3 9 27 11 33 29 17 16 13 4 12 1 3 9
5 25 20 30 10 15 5 25 20 30 10 15 5 25 20 30 10 15 5 25 20 30 10 15 5 25
7 14 28 21 7 14 28 21 7 14 28 21 7 14 28 21 7 14 28 21 7 14 28 21 7 14
2 4 8 16 32 9 18 36 17 34 13 26 52 49 43 31 7 14 28 1 2 4 8 16 32 9
3 9 27 26 23 14 42 16 48 34 47 31 38 4 12 36 53 49 37 1 3 9 27 26 23 14
5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5 25 15 20 45 5
7 49 13 36 32 4 28 31 52 34 18 16 2 14 43 26 17 9 8 1 7 49 13 36 32 4

10

12

3×11 2

6

10

数

3×5 2 4 4

周
期

累乗Xオイラー
関数

20

15

21 3×7 2 6 6

4

6

10

12

33

35 5×7 4

法
N

55 5×11 4 10 20
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除数、m：底（冪乗演算で掛け合わせる元の数）、
x：累乗数（冪乗数）、N：法とします。
　まず2の冪剰余Cの周期と法Nとの関係性に
ついて考えてみます※7。ここではx=0（すなわち
m0=1）を周期の開始点とします。乗算の単位
元である1に戻る周期を「純周期」と呼びます。
一方、1には戻らないものの、それまでに計算
したある数値に戻ってループを形成する状態は
「混周期」と定義されます※8。
　今回は法Nとして12,13,14,15,16,17の
6つの値を取り上げて、C=2x mod N（表1）を
検討します。底を2としたのは、最も基本的な
数である2で法則性が見出せなければ、3以上
で法則があっても汎用性に欠けると判断したた
めです。また、法Nにこの6つの数値を選んだ
理由は、1桁では変化が乏しく特徴がつかみに
くく、反対に大きすぎると計算が煩雑になるた
めです。この6つの数には、それぞれ特徴的な
性質が現れます。
　表1では、冪剰余Cが1になる箇所を無着色

領域として強調しています。この領域の現れ方に
注目してみましょう。まず、法Nが偶数である
14と16（および12）について見てみます。法
N=12では1回2を示した後は4,8を循環する
だけで1に戻りません（混周期）。法N=14では
最初から2,4,8を循環し、1に戻りません（混周
期）。法N=16で は16=24な の で、24 mod 
16=0となるため、4乗以降はすべて0が繰り
返されます（冪零）。このように、偶数を法Nとし
た場合、純周期を示さず元の1に戻らないこと
が分かります。そのため、偶数を暗号システムに
利用するのは不利です。
　次に、法Nが奇素数である13と17の場合
を考えます。2の冪剰余Cの周期は、N=13の
とき12、N=17のとき8です。一見すると暗
号に使えそうですが、フェルマーの小定理※9、10

により法Nに奇素数pを用いると周期はp-1ま
たはその約数となり、容易に割り出されてしま
い、セキュリティ上好ましくありません。例えば
N=13では13-1=12から周期12が、N=17
では17-1=16の約数から周期8が割り出され
てしまいます。このことから、RSA暗号の法N
に単一の奇素数を使うことは避けるべきだと判
断できます。
　そして第3に、法Nが15の場合です。15は
3×5という相異なる2つの奇素数の積であり、
素数ではありません。このとき純周期は4を示
します。この「4」という周期は、15という数値
から直接割り出すことが困難な値です。
　周期の算出にはオイラー関数（オイラーのφ
関数、オイラーのトーシェント関数：Euler's 
totient function）※11を用います。このφ（p）
は「pより小さい正の整数のうち，pと互いに素
な数の個数」を表す関数です※12。pが素数のと
きは簡単です。pを素数とすると、φ（p）=p－1
が成り立ちます。なぜなら1からp－1のうちに
素数pの素因子であるpを因子として含むもの
は存在しないからです※11。法Nが相異なる2つ
の素数p,qの積（N=p×q）である場合、周期は
φ（p）=p-1とφ（q）=q-1の最小公倍数とし
て求まります。また、カーマイケル関数λ（N）

（Carmichael function）※13で一度に同計算をす
ることも可能です。N=15の場合は15=3×5
ですので、3-1=2と5-1=4の最小公倍数で
ある4が周期λ（以降λ）となります。つまり  
λ（15）=4です。
　以上の観察から、相異なる2つの奇素数の積
が持つ性質は暗号システムに非常に適しているこ
とが見えてきます。2つの奇素数が生み出す純
周期を利用することで暗号化と復号化が可能に
なり、さらに法Nを構成する2つの奇素数への
素因数分解を困難にすれば、周期λの解読を防
いで高い秘匿性を維持できるからです。RSA暗
号は、まさにこの数学的特性を活用して開発さ
れたシステムだと推察されます※14。

2. 冪剰余Cの周期λと法Nとの関係
　前章で相異なる2つの奇素数の積がRSA暗
号の法Nとして使えそうであることを見出しまし
た。さらに進めて、法Nの候補として15=3×5
のほか、21=3×7、33=3×11、35=5×7、
55=5×11に つ い て 検 討します。底mを     
素数のうち最小から順に2, 3, 5, 7を用い、
累乗2X,3X,5X,7Xの冪剰余Cに絞って法Nの
変化による周期λの変化を観察してみましょう。
　表2では、底mと同じ値の冪剰余Cを強調す
るために無着色領域としています。無着色領域
の縦の列の並びとして、冪剰余Cの周期λが観
察されます（表2）。
　1章で述べたλ（N）を用いますと法15では 
λ（15）=4から冪剰余Cの周期λは4となりま
す。他のものと併せて一覧表（表2）に示します。
もっとも、底mの数値によっては、λ（N）より小
さい周期を示す場合もあります。例えば法
N=15における底5の冪剰余Cの周期λは   
λ（15）=4より小さく2を示します。また法
N=21における底7の冪剰余Cはすべて7を示
します。しかし、そのような例外があったとして
も、全体としては無着色領域の縦列として周期
性が観察できます（表2）。

　前回は、このHPKI（Healthcare Public Key 
Infrastructure：保健医療福祉分野の公開鍵 
基盤）の根本を支えるRSA（Rivest-Shamir-
Adleman 以降RSA）暗号の特徴について述べ
ました。その中でRSA暗号は一方向性関数であ
るmodを使った冪剰余の周期性を利用している
と記載いたしました。今回はRSA暗号の発想の
大きな端緒となったこの点につき述べます※1、2、

3、4、5。公開鍵や秘密鍵を中心にした話題は次
号以後で記載したいと思います。

1. 冪剰余の周期性
　RSA暗号は、巨大な素数の積を法N（除数：
割る数）とする累乗剰余または冪剰余（以降 冪剰
余）の周期性を利用することで、暗号化と復号化
が可能となる仕組みでした
　今回も前回説明したガウスが発明したmod演
算※6を使用し冪剰余を検討します。
C＝mx mod Nとした時、C：冪剰余、mx：被

3. 法Nを55とした冪剰余Cのモデル
　表3は、mx mod 55の冪剰余Cの表で、底
mと同じ数値の冪剰余Cを強調するために無着
色領域で表現しています。検討したのは、m＝1
～55、X=1～ 42です。無着色領域の縦の列
は、1,21,41乗で認められ、20乗の周期が認
められます（表3）。
　本モデルではλ（55）=20であるため（表2）、
すなわち（k×20+1）=（k×λ（55）+1）乗  
［kは自然数：以降同］ の時に、冪剰余Cは周期
性を示して元の底mに戻ります。

4. 暗号への利用
　それではこの規則性を暗号に利用するにはど
うすれよいでしょうか。
　冪剰余モデルのmx mod Nで記載すれば、
冪剰余Cの周期はλ（N）になりますから、   
（k×λ（N）+1）乗の時に冪剰余Cは周期性を示
して元の底mに戻ります。この周期性と累乗指
数とが持つ関係を暗号に利用します。
　すなわち、暗号システムでは平文Mの要素
である底mを指数eで累乗して、法Nに対す
る冪剰余Cを算出し、これを暗号文C1の要素
である数値c1にします。これが暗号化です。
そしてその暗号文C1の要素である数値c1を

（k×λ（N）+1）乗に合うような適切な指数dで
累乗して、法Nで冪剰余Cを算出すれば、元の
平文Mの要素である数値mが現れるはずです。
これが復号化です（図1）。
　この時大切なのは平文Mと暗号文C1の間で
暗号化用の指数eと復号化用の指数dをそれぞ
れ適切に定めることです。
　今回はRSA暗号の発想の大きな端緒となっ
た冪剰余の周期性が利用された背景について解
説しました。

※なお、本稿では、慣習に従い累乗と冪乗の表記が
混在していますが、両者を同じ意味として用いてい
ます。また、自然数に0を含めるとしています。

図1：暗号への利用
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ここがすごい！
我が診療科 産科・生殖医学科

産科・生殖医学科が最も大切にしているの
は、「断らない産科」です。合併症妊娠、前置胎
盤、多胎妊娠、切迫早産、あるいは他院で管理
困難と判断されたハイリスク妊婦さんであって
も、可能な限り受け入れる̶̶これが当科の一
貫した方針です。
当院は大阪府産婦人科診療相互援助システム

（OGCS）の後送病院として30年以上の実績を
有し、地域周辺医療機関からの母体搬送を数多
く受け入れています。地域と密着した高度救急
医療の一端を担う後送施設として、また地域周
産期母子医療センターとして、MFICU（母体胎
児集中治療室）を備え、NICU （新生児集中治
療室）・GCU （新生児回復期治療室）との連携
のもと、母体・胎児双方を24時間支える体制
を整えています。産科医だけでなく、内科、皮
膚科、眼科、耳鼻科、泌尿器科、胸部外科、
脳神経外科など他科の疾患を合併した妊娠に
も、大学病院ならではの総合力で対応できるこ
とが当科の強みです。コロナ禍においても、専

用病棟を2021（令和3）年8月に開設し、大阪
府のコロナ妊婦を200件受け入れ、うち120
件の分娩を取り扱いました。まさに「断らない」
姿勢を体現した実績です。

正常経過の妊娠に対しては自然分娩を推進す
る一方、無痛分娩や帝王切開後の経腟分娩
（VBAC）、子宮筋腫核出後の経腟分娩も、症
例を適切に判断した上で分娩方法を選択して
行っています。2025（令和7）年度の分娩件数
は503件（経腟分娩285件、帝王切開218件）
を数え、無痛分娩は年々増加傾向にあり2025
年は97件でした。分娩を心から喜んでいただ
けるよう、スタッフ一同、定期的なカンファレン
スで情報共有を密に行いながら、温かい医療の
提供に努めています。低リスク妊婦さんには助
産師外来という選択肢も用意し、両親教室や妊
婦ヨガ教室を通じて、胎教を重視した妊娠期の
過ごし方もサポートしています。

「赤ちゃんが健常に生まれてくるか心配」とい
う妊婦さんの声に応えるため、最新の胎児超音
波機器を用いた胎児精査外来「出生前（診断）ベ
ビードック」を開設しています。さらに小児循環
器医師と協働する「心臓ベビードック」も併設し、
胎児の先天性疾患をより早期にかつ精緻に評価
できる体制を構築しました。2014（平成26）
年の小児心臓血管外科、2015（平成27）年の
小児外科の開設により、出生前に診断される胎
児先天性疾患のほとんどを院内で一貫して管理
できるようになり、出生前から出生後まで途切
れないトータルサポートを実現しています。
NIPT（無侵襲的出生前遺伝学的検査）にも対応
し、高齢妊娠の増加に伴う不安にも寄り添って
います。

2018（平成30）年には妊娠前の相談外来
「プレコンセプションケア外来」を、2020（令和
２）年には「妊娠と薬外来」を開設し、挙児を希
望する女性やこれから妊娠を考える方が安心し
て相談できる窓口を整備しました。膠原病母性
外来や糖尿病母性外来など、内科疾患を合併し
た妊娠にも専門的に対応し、さまざまな合併症

妊娠症例の周産期管理を行っています。妊婦さ
んのメンタル面のケアにも力を入れ、リエゾン
ナースが介入する体制も整えています。

生殖・内分泌医療分野では早くから卵管性不
妊症に対する体外受精に取り組み、関西で最初
の妊娠成功例を得た歴史があります。一般不妊
治療から難治性不妊症に対する高度生殖補助医
療を実施しております。また大阪医科薬科大学
がんセンターと連携し、若年女性がん患者を対
象としたオンコファティリティ（がん生殖医療）の
一つである卵子・胚凍結保存治療にも取り組ん
でおり、がん治療と生殖医療の両面からチーム
医療を提供しています。
さらに女性生涯医療として、思春期不定愁訴

や更年期障害、月経前症候群、月経困難症の

「断らない産科」を貫く覚悟

安心・安全と自然分娩の両立

ー 27 ー

産科・生殖医学科　科長 藤田  太輔

診療に加え、骨粗鬆症や動脈硬化性疾患、骨
盤臓器脱など女性老年期医療にも力を注いでい
ます。良性疾患に対してはほぼ全例で腹腔鏡・
子宮鏡下手術を行い、入院期間の短縮とQOL
向上を実現し、骨盤臓器脱には再発率の低い腹
腔鏡下仙骨腟固定術を提供しています。

周産期医療、生殖・内分泌医療、女性生涯
医療という3つの柱を掲げ、途切れることなく
一人の女性のライフステージ全体を支えること、
そして何より、困難な症例こそ受け入れるとい

分娩・妊娠管理体制の充実 大阪医科薬科大学病院｜分娩件数の年次推移

う「断らない産科」の覚悟を持ち続けること、こ
れが産科・生殖医学科の使命です。地域の先
生方には、ハイリスク妊娠や合併症妊娠、生殖
医療の患者さんを、どうぞ安心してご紹介いた
だければ幸いです。
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器医師と協働する「心臓ベビードック」も併設し、
胎児の先天性疾患をより早期にかつ精緻に評価
できる体制を構築しました。2014（平成26）
年の小児心臓血管外科、2015（平成27）年の
小児外科の開設により、出生前に診断される胎
児先天性疾患のほとんどを院内で一貫して管理
できるようになり、出生前から出生後まで途切
れないトータルサポートを実現しています。
NIPT（無侵襲的出生前遺伝学的検査）にも対応
し、高齢妊娠の増加に伴う不安にも寄り添って
います。

2018（平成30）年には妊娠前の相談外来
「プレコンセプションケア外来」を、2020（令和
２）年には「妊娠と薬外来」を開設し、挙児を希
望する女性やこれから妊娠を考える方が安心し
て相談できる窓口を整備しました。膠原病母性
外来や糖尿病母性外来など、内科疾患を合併し
た妊娠にも専門的に対応し、さまざまな合併症

妊娠症例の周産期管理を行っています。妊婦さ
んのメンタル面のケアにも力を入れ、リエゾン
ナースが介入する体制も整えています。

生殖・内分泌医療分野では早くから卵管性不
妊症に対する体外受精に取り組み、関西で最初
の妊娠成功例を得た歴史があります。一般不妊
治療から難治性不妊症に対する高度生殖補助医
療を実施しております。また大阪医科薬科大学
がんセンターと連携し、若年女性がん患者を対
象としたオンコファティリティ（がん生殖医療）の
一つである卵子・胚凍結保存治療にも取り組ん
でおり、がん治療と生殖医療の両面からチーム
医療を提供しています。
さらに女性生涯医療として、思春期不定愁訴

や更年期障害、月経前症候群、月経困難症の

出生前診断から出生後まで、
切れ目のないチーム医療
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妊娠と薬、
そしてプレコンセプションケア

生殖医療、
そして女性の生涯にわたる医療

診療に加え、骨粗鬆症や動脈硬化性疾患、骨
盤臓器脱など女性老年期医療にも力を注いでい
ます。良性疾患に対してはほぼ全例で腹腔鏡・
子宮鏡下手術を行い、入院期間の短縮とQOL
向上を実現し、骨盤臓器脱には再発率の低い腹
腔鏡下仙骨腟固定術を提供しています。

周産期医療、生殖・内分泌医療、女性生涯
医療という3つの柱を掲げ、途切れることなく
一人の女性のライフステージ全体を支えること、
そして何より、困難な症例こそ受け入れるとい

出生前診断・合併症管理とサポート体制

う「断らない産科」の覚悟を持ち続けること、こ
れが産科・生殖医学科の使命です。地域の先
生方には、ハイリスク妊娠や合併症妊娠、生殖
医療の患者さんを、どうぞ安心してご紹介いた
だければ幸いです。
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産科・生殖医学科が最も大切にしているの
は、「断らない産科」です。合併症妊娠、前置胎
盤、多胎妊娠、切迫早産、あるいは他院で管理
困難と判断されたハイリスク妊婦さんであって
も、可能な限り受け入れる̶̶これが当科の一
貫した方針です。
当院は大阪府産婦人科診療相互援助システム

（OGCS）の後送病院として30年以上の実績を
有し、地域周辺医療機関からの母体搬送を数多
く受け入れています。地域と密着した高度救急
医療の一端を担う後送施設として、また地域周
産期母子医療センターとして、MFICU（母体胎
児集中治療室）を備え、NICU （新生児集中治
療室）・GCU （新生児回復期治療室）との連携
のもと、母体・胎児双方を24時間支える体制
を整えています。産科医だけでなく、内科、皮
膚科、眼科、耳鼻科、泌尿器科、胸部外科、
脳神経外科など他科の疾患を合併した妊娠に
も、大学病院ならではの総合力で対応できるこ
とが当科の強みです。コロナ禍においても、専

用病棟を2021（令和3）年8月に開設し、大阪
府のコロナ妊婦を200件受け入れ、うち120
件の分娩を取り扱いました。まさに「断らない」
姿勢を体現した実績です。

正常経過の妊娠に対しては自然分娩を推進す
る一方、無痛分娩や帝王切開後の経腟分娩
（VBAC）、子宮筋腫核出後の経腟分娩も、症
例を適切に判断した上で分娩方法を選択して
行っています。2025（令和7）年度の分娩件数
は503件（経腟分娩285件、帝王切開218件）
を数え、無痛分娩は年々増加傾向にあり2025
年は97件でした。分娩を心から喜んでいただ
けるよう、スタッフ一同、定期的なカンファレン
スで情報共有を密に行いながら、温かい医療の
提供に努めています。低リスク妊婦さんには助
産師外来という選択肢も用意し、両親教室や妊
婦ヨガ教室を通じて、胎教を重視した妊娠期の
過ごし方もサポートしています。

「赤ちゃんが健常に生まれてくるか心配」とい
う妊婦さんの声に応えるため、最新の胎児超音
波機器を用いた胎児精査外来「出生前（診断）ベ
ビードック」を開設しています。さらに小児循環
器医師と協働する「心臓ベビードック」も併設し、
胎児の先天性疾患をより早期にかつ精緻に評価
できる体制を構築しました。2014（平成26）
年の小児心臓血管外科、2015（平成27）年の
小児外科の開設により、出生前に診断される胎
児先天性疾患のほとんどを院内で一貫して管理
できるようになり、出生前から出生後まで途切
れないトータルサポートを実現しています。
NIPT（無侵襲的出生前遺伝学的検査）にも対応
し、高齢妊娠の増加に伴う不安にも寄り添って
います。

2018（平成30）年には妊娠前の相談外来
「プレコンセプションケア外来」を、2020（令和
２）年には「妊娠と薬外来」を開設し、挙児を希
望する女性やこれから妊娠を考える方が安心し
て相談できる窓口を整備しました。膠原病母性
外来や糖尿病母性外来など、内科疾患を合併し
た妊娠にも専門的に対応し、さまざまな合併症

妊娠症例の周産期管理を行っています。妊婦さ
んのメンタル面のケアにも力を入れ、リエゾン
ナースが介入する体制も整えています。

生殖・内分泌医療分野では早くから卵管性不
妊症に対する体外受精に取り組み、関西で最初
の妊娠成功例を得た歴史があります。一般不妊
治療から難治性不妊症に対する高度生殖補助医
療を実施しております。また大阪医科薬科大学
がんセンターと連携し、若年女性がん患者を対
象としたオンコファティリティ（がん生殖医療）の
一つである卵子・胚凍結保存治療にも取り組ん
でおり、がん治療と生殖医療の両面からチーム
医療を提供しています。
さらに女性生涯医療として、思春期不定愁訴

や更年期障害、月経前症候群、月経困難症の

ここがすごい！我が診療科 産科・生殖医学科
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診療に加え、骨粗鬆症や動脈硬化性疾患、骨
盤臓器脱など女性老年期医療にも力を注いでい
ます。良性疾患に対してはほぼ全例で腹腔鏡・
子宮鏡下手術を行い、入院期間の短縮とQOL
向上を実現し、骨盤臓器脱には再発率の低い腹
腔鏡下仙骨腟固定術を提供しています。

周産期医療、生殖・内分泌医療、女性生涯
医療という3つの柱を掲げ、途切れることなく
一人の女性のライフステージ全体を支えること、
そして何より、困難な症例こそ受け入れるとい

産科・生殖医学科／婦人科・腫瘍科の懇親会でのスタッフ集合写真

う「断らない産科」の覚悟を持ち続けること、こ
れが産科・生殖医学科の使命です。地域の先
生方には、ハイリスク妊娠や合併症妊娠、生殖
医療の患者さんを、どうぞ安心してご紹介いた
だければ幸いです。

おわりに
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ここがすごい！
我が診療科 NST（Nutrition Support Team）

当院の栄養サポートチーム（以下、NST）は、
医師、看護師、薬剤師、管理栄養士に加え、歯
科、医師、検査技師、言語聴覚士、理学療法士
など、多岐にわたる職種が連携し活動していま
す。NSTの活動内容を紹介せていただきます。

各職種の専門性を活かしながら情報共有を行
い、診療科や職種の枠を越えた横断的なチーム
医療を実践している点が大きな特徴であり、経
静脈栄養法から経口摂取または経腸栄養への移
行や適切な食種や栄養剤の選択、必要栄養量の
充足を目標としています。疾患の治療において
は、適切な栄養管理を行い、栄養状態を良好に
維持することが重要であると考えます。

NST回診を週2回実施しており、対象患者の
摂取栄養量やその過不足、体重の変化、嚥下機
能や口腔内環境、身体機能、検査データおよび

病態把握など、多角的な視点から総合的な評価
を行っています。医療者それぞれの専門領域に
基づく意見を持ち寄り、個々の患者さんに応じ
た最適な栄養療法について検討を重ねていま
す。また、NSTの提案内容が日常診療におい
て実践されるよう、病棟スタッフとの連携を重
視しています。
回診は継続的に実施し、治療経過や全身状態

の変化に応じた適切な栄養管理につなげていま
す。さらに褥瘡対策チームとも連携し、褥瘡の
発生・悪化予防および改善にも取り組んでいま
す。こうした取り組みにより、患者さんの全身
状態の改善、治療成績の向上、さらには生活の
質（QOL）の維持・向上にも寄与しているので
はないかと考えます。
2025（令和7）年度の年間のNST回診件数

は755件にのぼり、院内における栄養管理に
重要な役割を果たしています。また、NSTの活
動を通じて、病棟スタッフの栄養管理への意識
が高まり、その結果として患者さんの栄養管理
の質向上につながっています。多職種が一体と

なって患者さんを支える体制は、当院の大きな
強みの一つであり、安全で質の高い医療の提供
に直結しています。

■症例１：70歳男性、食道がん術後に反回神経
　麻痺を認めた症例。BMI 18。
腸瘻造設後に経腸栄養が開始されましたが、

下痢を頻回に認めていました。成分栄養剤の経
腸栄養と末梢静脈栄養を併用して対応していま
したが、NSTが介入し、栄養剤の種類や投与速
度・経静脈栄養メニューの調整、整腸剤の見直
し等を行いました。その結果、下痢の改善が得
られ、半消化態栄養剤への移行が可能となりま
した。さらに言語聴覚士が介入し嚥下訓練を開
始することができ、経口摂取再開に向けた取り
組みへとつなげることができました。

■症例2：79歳女性、肺扁平上皮がん。
低栄養および褥瘡の改善目的でNSTが介入し

ました。経口摂取量の増加が必要でしたが、残
存歯はすべて動揺歯であり、咀嚼が困難でした。
そのため、NST歯科医師より食事形態の変更お
よび口腔ケア介入を主治医へ提案しました。ま
た、経口摂取量が不十分であったことから経静
脈栄養の継続と、多発褥瘡に対して創傷治癒と
関連があると言われている亜鉛やコラーゲンペプ

チド含有の栄養補助食品を摂取してもらいまし
た。その後、義歯や食事形態および栄養補助食
品の調整により経口摂取量は改善し、必要エネ
ルギー量の充足が可能となったため、経静脈栄
養は終了となりました。褥瘡は治癒やサイズの縮
小を認め、血中亜鉛濃度は正常値であることを
確認できました。

 

さらに当院は、日本栄養治療学会のNST専門
療法士取得のための認定教育施設としての役割
も担っており、コメディカルスタッフに向けた40
時間の臨床実施修練を行っています。院内のコ
メディカルスタッフだけではなく院外のスタッフ
も受け入れ、実践的な教育を通じて人材育成に
も積極的に取り組んでいます。
また昨年度は

院外講師を招い
た勉強会を開催
し、栄養療法に
関する最新のガ
イドラインついて
学びました。

 

はじめに

NSTによる多職種連携の強み

NST回診

院内の栄養管理に関する理解向上と啓発を目
的として、年に数回「NSTニュース」を発行して
います。NSTの各職種が輪番で作成を担当し、
最新の知見や活動内容を共有することで、院内
スタッフ全体の意識向上と実践力の底上げに努
めています。

  今後も、多職種連携のさらなる充実を図ると
ともに、低栄養の患者さんあるいは低栄養リス
クのある患者さんへの早期の介入と、継続的な
評価および栄養療法の実践を通じて、患者さん
の治療を支援する「栄養サポート」の実現を目指
してまいります。

栄養サポートチーム 中村 香緒莉（栄養課）、浦瀬 真理子（栄養課）、
 田中　亮（一般・消化器外科）、
 李　相雄（一般・消化器外科）
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ここがすごい！我が診療科 NST（Nutrition Support Team）

当院の栄養サポートチーム（以下、NST）は、
医師、看護師、薬剤師、管理栄養士に加え、歯
科、医師、検査技師、言語聴覚士、理学療法士
など、多岐にわたる職種が連携し活動していま
す。NSTの活動内容を紹介せていただきます。

各職種の専門性を活かしながら情報共有を行
い、診療科や職種の枠を越えた横断的なチーム
医療を実践している点が大きな特徴であり、経
静脈栄養法から経口摂取または経腸栄養への移
行や適切な食種や栄養剤の選択、必要栄養量の
充足を目標としています。疾患の治療において
は、適切な栄養管理を行い、栄養状態を良好に
維持することが重要であると考えます。

NST回診を週2回実施しており、対象患者の
摂取栄養量やその過不足、体重の変化、嚥下機
能や口腔内環境、身体機能、検査データおよび

病態把握など、多角的な視点から総合的な評価
を行っています。医療者それぞれの専門領域に
基づく意見を持ち寄り、個々の患者さんに応じ
た最適な栄養療法について検討を重ねていま
す。また、NSTの提案内容が日常診療におい
て実践されるよう、病棟スタッフとの連携を重
視しています。
回診は継続的に実施し、治療経過や全身状態

の変化に応じた適切な栄養管理につなげていま
す。さらに褥瘡対策チームとも連携し、褥瘡の
発生・悪化予防および改善にも取り組んでいま
す。こうした取り組みにより、患者さんの全身
状態の改善、治療成績の向上、さらには生活の
質（QOL）の維持・向上にも寄与しているので
はないかと考えます。
2025（令和7）年度の年間のNST回診件数

は755件にのぼり、院内における栄養管理に
重要な役割を果たしています。また、NSTの活
動を通じて、病棟スタッフの栄養管理への意識
が高まり、その結果として患者さんの栄養管理
の質向上につながっています。多職種が一体と

なって患者さんを支える体制は、当院の大きな
強みの一つであり、安全で質の高い医療の提供
に直結しています。

■症例１：70歳男性、食道がん術後に反回神経
　麻痺を認めた症例。BMI 18。
腸瘻造設後に経腸栄養が開始されましたが、

下痢を頻回に認めていました。成分栄養剤の経
腸栄養と末梢静脈栄養を併用して対応していま
したが、NSTが介入し、栄養剤の種類や投与速
度・経静脈栄養メニューの調整、整腸剤の見直
し等を行いました。その結果、下痢の改善が得
られ、半消化態栄養剤への移行が可能となりま
した。さらに言語聴覚士が介入し嚥下訓練を開
始することができ、経口摂取再開に向けた取り
組みへとつなげることができました。

■症例2：79歳女性、肺扁平上皮がん。
低栄養および褥瘡の改善目的でNSTが介入し

ました。経口摂取量の増加が必要でしたが、残
存歯はすべて動揺歯であり、咀嚼が困難でした。
そのため、NST歯科医師より食事形態の変更お
よび口腔ケア介入を主治医へ提案しました。ま
た、経口摂取量が不十分であったことから経静
脈栄養の継続と、多発褥瘡に対して創傷治癒と
関連があると言われている亜鉛やコラーゲンペプ

チド含有の栄養補助食品を摂取してもらいまし
た。その後、義歯や食事形態および栄養補助食
品の調整により経口摂取量は改善し、必要エネ
ルギー量の充足が可能となったため、経静脈栄
養は終了となりました。褥瘡は治癒やサイズの縮
小を認め、血中亜鉛濃度は正常値であることを
確認できました。

 

さらに当院は、日本栄養治療学会のNST専門
療法士取得のための認定教育施設としての役割
も担っており、コメディカルスタッフに向けた40
時間の臨床実施修練を行っています。院内のコ
メディカルスタッフだけではなく院外のスタッフ
も受け入れ、実践的な教育を通じて人材育成に
も積極的に取り組んでいます。
また昨年度は

院外講師を招い
た勉強会を開催
し、栄養療法に
関する最新のガ
イドラインついて
学びました。

 

NST介入の実際

NST認定教育施設

院内の栄養管理に関する理解向上と啓発を目
的として、年に数回「NSTニュース」を発行して
います。NSTの各職種が輪番で作成を担当し、
最新の知見や活動内容を共有することで、院内
スタッフ全体の意識向上と実践力の底上げに努
めています。

  今後も、多職種連携のさらなる充実を図ると
ともに、低栄養の患者さんあるいは低栄養リス
クのある患者さんへの早期の介入と、継続的な
評価および栄養療法の実践を通じて、患者さん
の治療を支援する「栄養サポート」の実現を目指
してまいります。
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症例2における摂取エネルギー量の推移
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ここがすごい！我が診療科 NST（Nutrition Support Team）

当院の栄養サポートチーム（以下、NST）は、
医師、看護師、薬剤師、管理栄養士に加え、歯
科、医師、検査技師、言語聴覚士、理学療法士
など、多岐にわたる職種が連携し活動していま
す。NSTの活動内容を紹介せていただきます。

各職種の専門性を活かしながら情報共有を行
い、診療科や職種の枠を越えた横断的なチーム
医療を実践している点が大きな特徴であり、経
静脈栄養法から経口摂取または経腸栄養への移
行や適切な食種や栄養剤の選択、必要栄養量の
充足を目標としています。疾患の治療において
は、適切な栄養管理を行い、栄養状態を良好に
維持することが重要であると考えます。

NST回診を週2回実施しており、対象患者の
摂取栄養量やその過不足、体重の変化、嚥下機
能や口腔内環境、身体機能、検査データおよび

病態把握など、多角的な視点から総合的な評価
を行っています。医療者それぞれの専門領域に
基づく意見を持ち寄り、個々の患者さんに応じ
た最適な栄養療法について検討を重ねていま
す。また、NSTの提案内容が日常診療におい
て実践されるよう、病棟スタッフとの連携を重
視しています。
回診は継続的に実施し、治療経過や全身状態

の変化に応じた適切な栄養管理につなげていま
す。さらに褥瘡対策チームとも連携し、褥瘡の
発生・悪化予防および改善にも取り組んでいま
す。こうした取り組みにより、患者さんの全身
状態の改善、治療成績の向上、さらには生活の
質（QOL）の維持・向上にも寄与しているので
はないかと考えます。
2025（令和7）年度の年間のNST回診件数

は755件にのぼり、院内における栄養管理に
重要な役割を果たしています。また、NSTの活
動を通じて、病棟スタッフの栄養管理への意識
が高まり、その結果として患者さんの栄養管理
の質向上につながっています。多職種が一体と

なって患者さんを支える体制は、当院の大きな
強みの一つであり、安全で質の高い医療の提供
に直結しています。

■症例１：70歳男性、食道がん術後に反回神経
　麻痺を認めた症例。BMI 18。
腸瘻造設後に経腸栄養が開始されましたが、

下痢を頻回に認めていました。成分栄養剤の経
腸栄養と末梢静脈栄養を併用して対応していま
したが、NSTが介入し、栄養剤の種類や投与速
度・経静脈栄養メニューの調整、整腸剤の見直
し等を行いました。その結果、下痢の改善が得
られ、半消化態栄養剤への移行が可能となりま
した。さらに言語聴覚士が介入し嚥下訓練を開
始することができ、経口摂取再開に向けた取り
組みへとつなげることができました。

■症例2：79歳女性、肺扁平上皮がん。
低栄養および褥瘡の改善目的でNSTが介入し

ました。経口摂取量の増加が必要でしたが、残
存歯はすべて動揺歯であり、咀嚼が困難でした。
そのため、NST歯科医師より食事形態の変更お
よび口腔ケア介入を主治医へ提案しました。ま
た、経口摂取量が不十分であったことから経静
脈栄養の継続と、多発褥瘡に対して創傷治癒と
関連があると言われている亜鉛やコラーゲンペプ

チド含有の栄養補助食品を摂取してもらいまし
た。その後、義歯や食事形態および栄養補助食
品の調整により経口摂取量は改善し、必要エネ
ルギー量の充足が可能となったため、経静脈栄
養は終了となりました。褥瘡は治癒やサイズの縮
小を認め、血中亜鉛濃度は正常値であることを
確認できました。

 

さらに当院は、日本栄養治療学会のNST専門
療法士取得のための認定教育施設としての役割
も担っており、コメディカルスタッフに向けた40
時間の臨床実施修練を行っています。院内のコ
メディカルスタッフだけではなく院外のスタッフ
も受け入れ、実践的な教育を通じて人材育成に
も積極的に取り組んでいます。
また昨年度は

院外講師を招い
た勉強会を開催
し、栄養療法に
関する最新のガ
イドラインついて
学びました。

 

院内の栄養管理に関する理解向上と啓発を目
的として、年に数回「NSTニュース」を発行して
います。NSTの各職種が輪番で作成を担当し、
最新の知見や活動内容を共有することで、院内
スタッフ全体の意識向上と実践力の底上げに努
めています。

  今後も、多職種連携のさらなる充実を図ると
ともに、低栄養の患者さんあるいは低栄養リス
クのある患者さんへの早期の介入と、継続的な
評価および栄養療法の実践を通じて、患者さん
の治療を支援する「栄養サポート」の実現を目指
してまいります。
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NSTニュース おわりに



会長からの
お知らせ

大阪医科薬科大学医師会 会長 森脇  真一

令和8年度大阪医科薬科大学医師会
評議員会・総会を開催しました

　2026（令和8） 年6月22日（月） 、令和8年度大阪医科薬科大学医師会評議員会・総会を開催しました。
今年度は、日本医師会、大阪府医師会ともに、2年ごとの役員改正の年です。日本医師会は、松本会長、茂
松副会長等、大阪府医師会は加納会長等、無投票で再任されました。
　医師会の組織力強化のため、当医師会の上部団体である日本医師会、大阪府医師会より、若手勤務医に医
師会への加入をうながすよう求められています。当医師会の会員数は575名（総会開催日時点） で、昨年の総
会時の561名から14名増加しましたが、研修医会員は42名から34名に減少しました。今後も一層の勧誘
活動が必要ですので是非ご協力をよろしくお願いします。
　大阪府医師会は、全会員における勤務医の割合が57%と全国でも高い比率ですが、幹部にはまだまだ勤務
医が少ないのが現状です。
　総会では例年通り、令和7年度活動報告ならびに令和8年度活動計画の説明を行いました。詳細はホーム
ページ（https://www.ompu.ac.jp/u-deps/ompuda/about/business.html） をご参照ください。ど
ちらも審議のうえ承認されました。続いて令和7年度会計報告ならびに令和8年度予算案について説明を行い
ました。毎年繰越金を減らす方向で運営していますが、会報制作費が年々増加していますので、前年より切り
詰めて予算を組みました。こちらも審議のうえ承認されました。
　当医師会の先生におかれましては、今後とも若手医師への医師会勧誘を含めまして医師会活動へのご支援、
ご協力をよろしくお願いいたします。

会長からの
お知らせ

大阪医科薬科大学医師会 会長 森脇  真一

第34回北摂四医師会医学会総会を開催しました

　2026（令和8） 年6月13日（土） 、第34回北摂四医師会医学会総会を開催しました。北摂四医師会医学
会は、高槻市医師会、茨木市医師会、摂津市医師会、大阪医科薬科大学医師会および大阪府医師会勤務医部
会第2ブロックの連合によって構成されています。今年度は茨木市医師会が当番で、大阪医科薬科大学学1講
堂において開催しました。当日会場には、42名の先生が来場されました。
　特別講演は、大阪医科薬科大学形成外科教室教授の塗隆志先生にお願いし、「マイクロサージャリー・リンパ
外科・デジタル技術の融合」と題して講演をいただきました。マイクロサージャリーの技術はいまや頭頸部外科、
乳腺外科、外傷外科、小児形成外科などの幅広い分野において欠くことができないものになっています。当初
の特殊な技術から一般的な技術へと広がり、最も革新的かつ急速に発展している治療技術であることを、参加
者一同高い関心をもって拝聴しました。
　一般演題では12題発表いただき、活発な討論が展開されました。北摂四医師会医学会ホームページ
（https://4ishikai.jp/meeting/index.html） に抄録を掲載していますので、是非ご高覧下さい。この中
から2題を優秀演題賞として選考して、賞金5万円を授与いたします。優秀演題賞の対象は、昨年度から勤務
医に限らず当ブロックの医師が発表する全ての演題としました。
　来年度は、6月12日（土） に開催します。一般演題でのご発表、多数の先生方のご参加をいただきますよう
よろしくお願いいたします。

ー 33 ー大阪医科薬科大学医師会会報 第66号



会長からの
お知らせ

大阪医科薬科大学医師会 会長 森脇  真一

大阪府医師会 第10回 新研修医ウェルカムパーティーが
開催されました

■大阪府医ニュース　2026年（令和8年）5月20日　第3144号　第1面
関連するホームページ
　https://www.osaka.med.or.jp/doctor/doctor-news-detail?no=20260520-3144-1&dir=2026
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会長からの
お知らせ

大阪医科薬科大学医師会 会長 森脇  真一

大阪府医師会加納会長に
特別講義を実施していただきました
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■大阪府医ニュース　2026年（令和8年）5月6日　第3143号　第4面
関連するホームページ
　https://www.osaka.med.or.jp/doctor/doctor-news-detail?no=20260506-3143-10&dir=2026
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学会等助成
報告

第41回日本脊髄外科学会／
第17回アジアスパイン合同開催

ー 36 ー

会　　長 髙見  俊宏
 （脳神経外科学教室  特別職務担当教員（教授））

第41回日本脊髄外科学会/第17回アジアス
パインを3日間にわたり現地で合同開催しまし
た。開催関係者各位の多大な協力により盛況裡
に終えることができました。

日本脊髄外科学会は脳神経外科領域における
脊髄外科を安全に普及することを目的として、
1986（昭和61）年に第1回の研究会が開催さ
れ、現在までに1400名以上の会員を有する学
会となりました。基本領域学会である日本脳神
経外科学会の脊椎脊髄疾患領域における唯一の
専門分科学会として発展し、現在は私自身が同
学会の理事長を務めさせていただいております。
今回は年次学術大会の会長を兼務することとな
り、さらに国際学会であるアジアスパインとの合
同開催についても責任を担うことができました。
アジアスパインは、1997（平成9）年に日本と

韓国の脊髄外科学会の友好的学術カンファレン
スとして始まり、2010（平成22）年からは台湾
脊髄外科学会も加わり、3か国のローテーション
形式で開催されています。アジアスパインの規模

は徐々に拡大しており、韓国、台湾だけでなく、
インド、インドネシアなどアジア地域全体を包括
する脊髄外科領域の国際学会として発展してい
ます。

今回の合同開催による学術集会では私が会長
を務め（図１）、副会長には川西昌浩先生（武田
総合病院副院長）に就任していただき（図２）、本
学脳神経外科学教室の同門一体となって運営す
ることができました。
今回の合同開催では、国内・海外から950

名以上の参加がありました。学会テーマを「困難
への挑戦と解決策」（Challenges and Solutions：
Push the boundaries）とし（図３）、困難な症例
への技術的解決策から医療エビデンスに基づく治

療戦略まで、国内事情だけでなく国際的視野に
基づいて有意義な成果を得ることができました。
国内はもとより韓国、台湾をはじめとするアジ

ア各国、さらには欧米からの高名な諸先生方も
含め、多数の参加者を迎えて活発な議論が交わ
され、最新の低侵襲手術、脊髄腫瘍、加齢性脊
椎疾患、さらには先端技術を用いた手術支援シ
ステムに至るまで、多岐にわたるセッションにお
いて極めて高水準な知見が共有されました。若
手医師にとっては新たな技術・知見を学ぶと同
時に、日々の研究成果を発表する良い機会に
なったものと思います。
その中でも、学術領域委員会企画シンポジウ

ムにおいて当教室の辻野晃平先生の演題が基礎
研究部門での優秀演題賞に選ばれたことは、本
学の研究レベルの高さが評価された証しと思い
ます。また、学会プログラム後の懇親会では、
友人と旧交を温めるだけでなく、新たな出会い
を多く得ることができ、学術領域での新しいネッ
トワークを構築することができました。

今回の開催にあたり、大阪医科薬科大学脳神
経外科教室の教室員・同門先生方には開催準備
から当日の運営まで多くのご尽力をいただきま

した（図４）。副会長の川西昌浩先生には、シン
ポジウム座長、セミナー講師、教育講演など学
術プログラムだけでなく、懇親会の企画を含め
て多方面にわたりご支援いただきました。鰐渕
昌彦先生（当教室教授）には、セミナー座長を含
めて多くの役割を担っていただきました。学術
プログラムの決定においては、横山邦生先生（武
田総合病院）には国内プログラムを、池田直廉
先生（同病院）には海外プログラムを、そして福
村匡央先生（当教室助教（准））には学会運営全般
に尽力していただきました。今回の合同大会の
開催および参加を通じ、国際的な学術交流の
ネットワークをさらに強固なものとすることがで
きました。ここで得られた最先端かつグローバル
な知見を基に、今後の本学における診療活動、
および後進の育成にしっかりと還元してまいる所
存です。

末筆ではございますが、本学会の運営にあた
り、貴重な資金援助を賜りました大阪医科薬科
大学医師会の先生方に、教室員一同、心より謝
辞を申し上げます。今後とも変わらぬご指導ご
鞭撻のほど、何卒よろしくお願い申し上げます。

図３：学会ポスター
図１（左）：Welcome receptionでの挨拶（会長：高見俊宏）
図２（右）：Gala dinnerでの挨拶（副会長：川西昌浩）
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第41回日本脊髄外科学会/第17回アジアス
パインを3日間にわたり現地で合同開催しまし
た。開催関係者各位の多大な協力により盛況裡
に終えることができました。

日本脊髄外科学会は脳神経外科領域における
脊髄外科を安全に普及することを目的として、
1986（昭和61）年に第1回の研究会が開催さ
れ、現在までに1400名以上の会員を有する学
会となりました。基本領域学会である日本脳神
経外科学会の脊椎脊髄疾患領域における唯一の
専門分科学会として発展し、現在は私自身が同
学会の理事長を務めさせていただいております。
今回は年次学術大会の会長を兼務することとな
り、さらに国際学会であるアジアスパインとの合
同開催についても責任を担うことができました。
アジアスパインは、1997（平成9）年に日本と

韓国の脊髄外科学会の友好的学術カンファレン
スとして始まり、2010（平成22）年からは台湾
脊髄外科学会も加わり、3か国のローテーション
形式で開催されています。アジアスパインの規模

は徐々に拡大しており、韓国、台湾だけでなく、
インド、インドネシアなどアジア地域全体を包括
する脊髄外科領域の国際学会として発展してい
ます。

今回の合同開催による学術集会では私が会長
を務め（図１）、副会長には川西昌浩先生（武田
総合病院副院長）に就任していただき（図２）、本
学脳神経外科学教室の同門一体となって運営す
ることができました。
今回の合同開催では、国内・海外から950

名以上の参加がありました。学会テーマを「困難
への挑戦と解決策」（Challenges and Solutions：
Push the boundaries）とし（図３）、困難な症例
への技術的解決策から医療エビデンスに基づく治

療戦略まで、国内事情だけでなく国際的視野に
基づいて有意義な成果を得ることができました。
国内はもとより韓国、台湾をはじめとするアジ

ア各国、さらには欧米からの高名な諸先生方も
含め、多数の参加者を迎えて活発な議論が交わ
され、最新の低侵襲手術、脊髄腫瘍、加齢性脊
椎疾患、さらには先端技術を用いた手術支援シ
ステムに至るまで、多岐にわたるセッションにお
いて極めて高水準な知見が共有されました。若
手医師にとっては新たな技術・知見を学ぶと同
時に、日々の研究成果を発表する良い機会に
なったものと思います。
その中でも、学術領域委員会企画シンポジウ

ムにおいて当教室の辻野晃平先生の演題が基礎
研究部門での優秀演題賞に選ばれたことは、本
学の研究レベルの高さが評価された証しと思い
ます。また、学会プログラム後の懇親会では、
友人と旧交を温めるだけでなく、新たな出会い
を多く得ることができ、学術領域での新しいネッ
トワークを構築することができました。

今回の開催にあたり、大阪医科薬科大学脳神
経外科教室の教室員・同門先生方には開催準備
から当日の運営まで多くのご尽力をいただきま

した（図４）。副会長の川西昌浩先生には、シン
ポジウム座長、セミナー講師、教育講演など学
術プログラムだけでなく、懇親会の企画を含め
て多方面にわたりご支援いただきました。鰐渕
昌彦先生（当教室教授）には、セミナー座長を含
めて多くの役割を担っていただきました。学術
プログラムの決定においては、横山邦生先生（武
田総合病院）には国内プログラムを、池田直廉
先生（同病院）には海外プログラムを、そして福
村匡央先生（当教室助教（准））には学会運営全般
に尽力していただきました。今回の合同大会の
開催および参加を通じ、国際的な学術交流の
ネットワークをさらに強固なものとすることがで
きました。ここで得られた最先端かつグローバル
な知見を基に、今後の本学における診療活動、
および後進の育成にしっかりと還元してまいる所
存です。

末筆ではございますが、本学会の運営にあた
り、貴重な資金援助を賜りました大阪医科薬科
大学医師会の先生方に、教室員一同、心より謝
辞を申し上げます。今後とも変わらぬご指導ご
鞭撻のほど、何卒よろしくお願い申し上げます。

図４：脳神経外科教室の集合写真
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会　　頭 森脇  真一  （皮膚科学教室  教授）

2026（令和8）年6月25日（木）、26日（金）
の両日、第51回日本香粧品学会学術大会を、
簗瀬香織副会頭（クラシエ株式会社）とともに、
東京の有楽町朝日ホールにて開催させていただ
きました。

日本香粧品学会は皮膚科医、化粧品研究者、
薬学等の研究者からなる同好の志が集まって、
香粧品及びその関連物質に関する種々の医学的
および科学的問題について討論する場を作るこ
とを目的に1976（昭和51）年に設立されまし
た。香粧品に関する研究成果や新たな知見を発
表し、これを議論する場として毎年1回（例年6
月）の学術大会を開催しています。

今回のテーマは「香粧品科学 ～The Second 
Stage～」といたしました。昨年に第50回記念
学術大会が盛大に開催されましたので、本大会
は、50年の歴史を経た日本香粧品学会として
の「第2幕」（セカンドステージ）のスタートになり
ます。次の50年に向けての新たな出発点とし
て、これからの香粧品科学がどのように展開し
発展していくのかを予測し議論する場となるよ
うプログラムを立案しました（実は、私自身、
2027（令和9）年3月に定年退任となりますの
で、今回の大会が自分にとって最後の学術大会
会頭であり、そして間もなくやってくるのが
Second Stage（私にとって、定年後第二の人
生の始まり）である、という意味も込めていま
す）。

香粧品科学は生物学、医学の一面も持ち合わ
せますが、それらの分野での最先端の話題提供
として2つの特別講演を企画しました。特別講

演Ⅰでは、生物界で広くみられる内部共生によ
り新たな生物機能が創出される現象を解明され
た深津武馬先生（産業技術総合研究所）に「共生
微生物と生物進化」というテーマで、特別講演
Ⅱでは再生医療における細胞組織工学研究では
トップランナーである福田淳二先生（横浜国立大
学）に毛髪再生技術の最前線と今後の社会実装
に関してのご講演をいただきました。日本の社
会は今後ジェンダー平等で女性が益々活躍する
時代になることを想定し、内科医であり、数多
くのテレビ番組のコメンテーターとしてもご活躍
のおおたわ史絵先生に「働く女性のメンタルヘル
ス」に関する文化講演をいただきました。シンポ
ジウムはThe Second Stage 1, 2と題して、
香粧品科学のこれからの未来を俯瞰しながら、
大規模言語モデル、AI、美肌、香粧品の安全性、
研究倫理について、各分野のエキスパートの先
生方から未来に向けての情報をご提供いただき
ました。39の一般演題として皮膚バリア・表皮
恒常性、細胞応答・代謝メカニズム、成分機能・

スキンケア有効性、皮膚安全性・免疫応答、肌
状態の多角的解析について、多くの施設からの
最新の研究成果をご発表いただきました。

前日、当日の地震や台風の影響が危惧されま
したらが、2日間で様々な職種から600名の参
加者があり、大きなトラブルもなく23の企業
展示もあって成功裏に終えることができました。
参加者の皆様には多くの最新の知見をさらに
UPDATEしていただき、今後の業務、研究、
ひいてはキャリアアップの糧にしていただけたの
ではないかと思っております。

最後に、運営面で支えていただきました大阪
医科薬科大学医師会をはじめとする多くの団体
の関係者に厚くお礼申し上げます。

学術大会ポスター 会頭講演
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2026（令和8）年6月25日（木）、26日（金）
の両日、第51回日本香粧品学会学術大会を、
簗瀬香織副会頭（クラシエ株式会社）とともに、
東京の有楽町朝日ホールにて開催させていただ
きました。

日本香粧品学会は皮膚科医、化粧品研究者、
薬学等の研究者からなる同好の志が集まって、
香粧品及びその関連物質に関する種々の医学的
および科学的問題について討論する場を作るこ
とを目的に1976（昭和51）年に設立されまし
た。香粧品に関する研究成果や新たな知見を発
表し、これを議論する場として毎年1回（例年6
月）の学術大会を開催しています。

今回のテーマは「香粧品科学 ～The Second 
Stage～」といたしました。昨年に第50回記念
学術大会が盛大に開催されましたので、本大会
は、50年の歴史を経た日本香粧品学会として
の「第2幕」（セカンドステージ）のスタートになり
ます。次の50年に向けての新たな出発点とし
て、これからの香粧品科学がどのように展開し
発展していくのかを予測し議論する場となるよ
うプログラムを立案しました（実は、私自身、
2027（令和9）年3月に定年退任となりますの
で、今回の大会が自分にとって最後の学術大会
会頭であり、そして間もなくやってくるのが
Second Stage（私にとって、定年後第二の人
生の始まり）である、という意味も込めていま
す）。

香粧品科学は生物学、医学の一面も持ち合わ
せますが、それらの分野での最先端の話題提供
として2つの特別講演を企画しました。特別講

演Ⅰでは、生物界で広くみられる内部共生によ
り新たな生物機能が創出される現象を解明され
た深津武馬先生（産業技術総合研究所）に「共生
微生物と生物進化」というテーマで、特別講演
Ⅱでは再生医療における細胞組織工学研究では
トップランナーである福田淳二先生（横浜国立大
学）に毛髪再生技術の最前線と今後の社会実装
に関してのご講演をいただきました。日本の社
会は今後ジェンダー平等で女性が益々活躍する
時代になることを想定し、内科医であり、数多
くのテレビ番組のコメンテーターとしてもご活躍
のおおたわ史絵先生に「働く女性のメンタルヘル
ス」に関する文化講演をいただきました。シンポ
ジウムはThe Second Stage 1, 2と題して、
香粧品科学のこれからの未来を俯瞰しながら、
大規模言語モデル、AI、美肌、香粧品の安全性、
研究倫理について、各分野のエキスパートの先
生方から未来に向けての情報をご提供いただき
ました。39の一般演題として皮膚バリア・表皮
恒常性、細胞応答・代謝メカニズム、成分機能・

スキンケア有効性、皮膚安全性・免疫応答、肌
状態の多角的解析について、多くの施設からの
最新の研究成果をご発表いただきました。

前日、当日の地震や台風の影響が危惧されま
したらが、2日間で様々な職種から600名の参
加者があり、大きなトラブルもなく23の企業
展示もあって成功裏に終えることができました。
参加者の皆様には多くの最新の知見をさらに
UPDATEしていただき、今後の業務、研究、
ひいてはキャリアアップの糧にしていただけたの
ではないかと思っております。

最後に、運営面で支えていただきました大阪
医科薬科大学医師会をはじめとする多くの団体
の関係者に厚くお礼申し上げます。

会員懇親会での挨拶（左が簗瀬副会頭）
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会　　長 武内　徹  （内科学IV教室  専門教授）

この度は、第35回日本リウマチ学会近畿支
部学術集会の開催にあたり助成金を賜りました
ことを心より御礼申し上げます。本会は2026
（令和8）年9月5日より6日までの日程で神戸
国際会議場において開催し、医療関係者703
名（参加登録719名、2026年9月6日現在）
が参加し無事終わることが出来ました。

本学術集会は「飛翔 ―リウマチ学の新たな潮
流̶ 患者さんと共に」をテーマに、リウマチ性
疾患に苦しむ患者さんのQOL向上に貢献する
ため、最新の知見と治療戦略を共有し、明日へ
の医療を創造することを目的としました。リウマ
チ内科医・整形外科医・看護師・薬剤師・理
学療法士が集まり、特別講演、11のシンポジ
ウム、19のセミナー、ディベートセッション、

留学セミナー、70の一般演題、関節エコーお
よびキャピラロスコピーのハンズオンセミナー、
クイズ大会などを行いました。

特別講演では本学出身で東京大学大学院元
特任教授、AI予防医学研究所の酒谷薫先生よ
り「医療におけるAIとIOT：XAI（説明可能AI）
による疾病予測と個別化予防」というタイトルで
ご講演を賜りました。一般健診データのみから
認知機能障害リスクを定量的に推定するディー
プラーニングモデル「AICOG」を開発され、さ
らに説明可能AIを実装されました。これにより
認知症のリスクだけでなく、リスクを説明する各
健診項目の寄与度を可視化でき個別化予防を
実現できることをお聞きし、大変感銘を受けま
した。

現在、関節リウマチ診療は分子標的薬の開発
により著しく進歩し、臨床的寛解が現在の治療
目標になっています。シンポジウムでは臨床的
寛解を超えた医療の可能性を内科、整形外科、
リハビリテーション、看護の立場から広く論議さ
れました。また、全身性エリテマトーデス・血管
炎症候群・脊椎関節炎においても分子標的薬や
新たな低分子化合物の開発が進み、これらの最
適な治療選択について幅広く意見交換ができま
した。さらに悪性腫瘍・間質性肺炎・肺高血圧
症などの難治病態を合併した膠原病患者の治療
戦略について、シンポジウム、セミナー、ディ
ベートセッションで深く討議されました。

基礎領域のシンポジウムにおいては、関節リ
ウマチに関わる免疫細胞について講演が行われ、
その病因・病態への関わりと新たな治療標的が
注目されました。関節エコーおよびキャピラロス
コピーのハンズオンセミナーでは多くの若手医師
が参加しスキルアップに繋がりました。若手医師
の臨床や研究への啓発目的で留学セミナーやク
イズ大会が行われ盛況でした。未来のリウマチ
学・リウマチ診療を支える医師は非常に元気で
あり、今後さらなる成長が期待されます。

本学術集会は、多くの企業や大阪医科薬科大
学医師会を含む団体より支援を受け開催できま
した。今後もリウマチ性疾患に苦しむ患者さん
の希望となり、リウマチ学の新たな飛翔に繋が
るよう研鑽してまいります。今後も、皆様のご
支援を賜りますよう心よりお願い申し上げます。
末筆ながら、本学術集会へのご支援に重ねてお
礼申し上げるとともに、大阪医科薬科大学医師
会のさらなる発展を祈念いたします。

演台の筆者
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この度は、第35回日本リウマチ学会近畿支
部学術集会の開催にあたり助成金を賜りました
ことを心より御礼申し上げます。本会は2026
（令和8）年9月5日より6日までの日程で神戸
国際会議場において開催し、医療関係者703
名（参加登録719名、2026年9月6日現在）
が参加し無事終わることが出来ました。

本学術集会は「飛翔 ―リウマチ学の新たな潮
流̶ 患者さんと共に」をテーマに、リウマチ性
疾患に苦しむ患者さんのQOL向上に貢献する
ため、最新の知見と治療戦略を共有し、明日へ
の医療を創造することを目的としました。リウマ
チ内科医・整形外科医・看護師・薬剤師・理
学療法士が集まり、特別講演、11のシンポジ
ウム、19のセミナー、ディベートセッション、

留学セミナー、70の一般演題、関節エコーお
よびキャピラロスコピーのハンズオンセミナー、
クイズ大会などを行いました。

特別講演では本学出身で東京大学大学院元
特任教授、AI予防医学研究所の酒谷薫先生よ
り「医療におけるAIとIOT：XAI（説明可能AI）
による疾病予測と個別化予防」というタイトルで
ご講演を賜りました。一般健診データのみから
認知機能障害リスクを定量的に推定するディー
プラーニングモデル「AICOG」を開発され、さ
らに説明可能AIを実装されました。これにより
認知症のリスクだけでなく、リスクを説明する各
健診項目の寄与度を可視化でき個別化予防を
実現できることをお聞きし、大変感銘を受けま
した。

現在、関節リウマチ診療は分子標的薬の開発
により著しく進歩し、臨床的寛解が現在の治療
目標になっています。シンポジウムでは臨床的
寛解を超えた医療の可能性を内科、整形外科、
リハビリテーション、看護の立場から広く論議さ
れました。また、全身性エリテマトーデス・血管
炎症候群・脊椎関節炎においても分子標的薬や
新たな低分子化合物の開発が進み、これらの最
適な治療選択について幅広く意見交換ができま
した。さらに悪性腫瘍・間質性肺炎・肺高血圧
症などの難治病態を合併した膠原病患者の治療
戦略について、シンポジウム、セミナー、ディ
ベートセッションで深く討議されました。

基礎領域のシンポジウムにおいては、関節リ
ウマチに関わる免疫細胞について講演が行われ、
その病因・病態への関わりと新たな治療標的が
注目されました。関節エコーおよびキャピラロス
コピーのハンズオンセミナーでは多くの若手医師
が参加しスキルアップに繋がりました。若手医師
の臨床や研究への啓発目的で留学セミナーやク
イズ大会が行われ盛況でした。未来のリウマチ
学・リウマチ診療を支える医師は非常に元気で
あり、今後さらなる成長が期待されます。

本学術集会は、多くの企業や大阪医科薬科大
学医師会を含む団体より支援を受け開催できま
した。今後もリウマチ性疾患に苦しむ患者さん
の希望となり、リウマチ学の新たな飛翔に繋が
るよう研鑽してまいります。今後も、皆様のご
支援を賜りますよう心よりお願い申し上げます。
末筆ながら、本学術集会へのご支援に重ねてお
礼申し上げるとともに、大阪医科薬科大学医師
会のさらなる発展を祈念いたします。
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9月に入りましても厳しい暑さが続いております。かつては朝夕に秋の気配を感じる頃でしたが、近年
は猛暑が長引く一方、ひとたび雨が降れば、短時間にこれまで経験したことのないような猛烈な雨に見
舞われることも珍しくなくなりました。この9月も各地で大雨が相次ぎ、季節の移ろいとともに穏やかに
変化していたかつての気候とは、ずいぶん様相が異なってきたように感じます。

さて、大阪医科薬科大学医師会会報第66号をお届けいたします。ご多忙のなか玉稿をお寄せくだ
さった先生方に、心より御礼申し上げます。

巻頭言では、本年4月に救急医学教室教授に就任された山川一馬先生に、救命救急センターの現況
と「断らない救急」への決意をご執筆いただきました。特集の座談会「地域連携を深める難病総合セン
ター」では、大学病院、在宅医療、医療ソーシャルワーカーそれぞれのお立場から、難病診療を地域で支
えるうえでの課題が率直に語られています。いずれの記事にも、地域とともに歩む本学の姿が通底して
いるように感じました。

不安定な天候が続いておりますが、少しずつ深まりゆく秋の気配にも目を向けながら、忙しい日々の
合間に、心豊かなひとときをお過ごしいただければ幸いです。芸術の秋、味覚の秋を存分にお楽しみく
ださい。先生方のご健勝とますますのご活躍を心よりお祈り申し上げます。

編集委員長　新田  雅彦　
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森脇 真一先生

瀧谷 公隆先生 池田 宗一郎先生 平松 亮先生 神吉 佐智子先生

新田 雅彦先生 中野 隆史先生萩森 伸一先生 津田 泰宏先生
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