
第18回 ハンセン病問題に関する検証会議の
提言に基づく再発防止検討会

－ 議 事 次 第 －

１．日 時 平成２１年１０月５日（月）１０：００～１２：００

２．場 所 東海大学校友会館 「望星の間」

３．議 題
（１）開 会

（２）有識者招聘及び質疑
① 患者の権利に関する体系について

○ 南雲 信夫 氏（看護師）
○ 河野 和子 氏（看護師）
○ 伊藤 たてお 氏（日本難病・疾病団体協議会代表）

② 疾病を理由とする差別・偏見の克服、国民・社会への普及啓発について
○ 厚生労働省健康局

（３）その他

【配付資料】
資料１：南雲氏・河野氏資料
資料２：伊藤氏資料
資料３：厚生労働省健康局資料
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｢ハンセン病問題に関する検証会議の提言に基づく再発防止検討会｣ヒアリング

報 告 要 旨

○1970 年代にハンセン病療養所にあって、何を知り、どのように受け止めたか。

○療養所内は地域社会として機能していた。

○入所者の現状がどのように映ったか。

①入所期間が非常に長かった（平均 20 年余）。

②家族とのかかわり（面会、外泊）が少なかった（ほとんどない）。

③身体障害を重ね併せ持つ人が多かった。

○この現状をどのように改善できるのか。

より入所期間の短縮を図り、家族とのかかわりを継続し、身体の障害の予防

と改善をすることによって、一人でも多くの方々が元の生活に戻ってほしい。

それには、医療者として、看護者としてどのようなことができるのか。

○具体的にどのようにし、どのような結果が生じたか。

○治療共同体として機能することがいかに大切か。

このことから生まれた療養のあり方、社会性の保持により、一人でも多くの

方々が元の生活に戻ることができたのではないか。

○人として、看護者として、今何を思うか。

（報告者）

河野和子 ：元看護学校教員、ハンセン病療養所保健師・看護師

南雲信夫 ：元看護学校教員、ハンセン病療養所保健師・看護師

資料１

（南雲氏・河野氏資料）
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患者の権利に関する体系について

｢ハンセン病問題に関する検証会議の提言に基づく再発防止検討会｣ヒアリング

2009.10.05
日本難病・疾病団体協議会

伊藤たてお

１． ハンセン病問題に関する検証会議の提言に基づく再発防止検討会の平成

21 年度 4 月の報告書は大変素晴らしいものと思います。

２． しかし、医療の実際の現場では、相変わらず首を傾げたくなるような現

象が存在します。「患者様」と呼ぶ裏では「モンスターペイシエント」な

どとの表現があることなどが端的な証明かと思います。

３． 医療についての患者と医療者、特に医師との情報格差はとてつもなく大

きくまた立場は対極にあるとも思えるほどの違いがあると思います。

４． とりわけ生活と福祉に関する情報は患者・家族があらかじめ知っている

はずもなく、その利用に関する情報源として、またその鍵を握っている

唯一の立場としての医師の責任は大きいと思います。

５． 身体障害者手帳や障害年金の診断書の作成が障害や疾病の状況など該当

する程度であるにも関らず医師から書くことを拒否された、という事例

はどこにでも存在します。『医師から診断書を拒否された場合、障害年金

の請求が出来なくなります。医師が診断書の作成を拒否することは、正

当な理由がない限りあってはならないことです。患者さんから求めがあ

った場合、医師はその求めに応じる義務があります。障害年金が該当に

なるかどうかは、本人や家族の生活に大きな影響を及ぼします。医師法

第 19 条 2 は「診察若しくは検案をし、または出産に立ち会った医師は、

診断書若しくは検案書または出生証明若しくは死産証明書の交付の求め

があった場合には、正当の事由がなければ、これを拒んではならない。」

と規定しています。（ 「障害無年金相談会のまとめと相談事例 第 1 回

～第 10 回」 障害年金サポート社労士の会 2009 年 9 月 1 日発行）

６． 院内に患者・家族が医師の説明では分からなかったことや不満に思うこ

と、疑問、生活や福祉制度に関すること、同病者の経験などを聞いたり

話したり質問したり、場合によっては患者・家族の立場に立って、医療

色との調整をするというセクションあるいは部屋などがもっとも分かり

やすい場所に設置されることが必要と思います。

７． すべての国民が平等であるべき「医療」を受ける機会は、地域格差問題

だけではなく、専門性や国・自治体の患者支援も含めて大きな格差があ

ると思います。

資料２

（伊藤氏資料）
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日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）について

09.10 伊藤

結核療養患者とハンセン病患者の運動を源流として、1970 年代から全国疾病

団体と各都道府県の地域難病連がさまざまな共同行動を積み重ねて作られた日

本患者・家族団体協議会と（ＪＰＣ）と全国難病団体連絡協議会（全難連）が

さらに合流して、患者運動のナショナルセンターを目指すものとして、2005 年

に発足。「人間としての尊厳・生命の尊厳が何よりも大切にされる社会」をめざ

す」ことを中心理念とし「難病患者、障害者、高齢者が安心して暮らせる社会

の実現」するために、多様な活動を展開している。

「難病の原因と治療法の一日も早い実現」を要望の第一としながら、難病・

長期慢性疾患の患者・家族への支援制度の創設と充実や、病気になっても医療

費で苦しむことのない医療保険制度の拡充、病気や障害を持っても安心して暮

らせる年金制度をめざす活動などと共に、スモン、ＨＩＶ，ウイルス肝炎、無

年金障害者などの裁判の支援にも取組んできた。

患者を中心とする医療の実現や医学生・医療職の養成教育の充実にも取組ん

でいる。

地域難病連では医療の地域格差の解消と専門医や行政と協働しての難病無料

検診・相談会などの実施や各県に「難病相談支援センター」を実現させ、さら

に充実させる活動にも取組んでいる。

さらに多くの難病患者・家族団体や障害者団体との連携を図っている。

2009 年現在の加盟団体は地域難病連 38 団体、全国疾病団体２５団体 合計

63 団体およそ 30 万人で構成している。

配布資料として

機関誌 「ＪＰＡの仲間 」

ＪＰＡの紹介パンフレット

「自治体の難病対策と地域難病連の概要 09 年版」



資料 １

社団法人日本リウマチ友の会
2005年リウマチ白書 から

参考資料

（伊藤氏資料）









資料2

2007リウマチ患者の
社会資源に関する
アンケート調査結果

難病支援ネット北海道



1リウマチ血液

2リハビリテーション科

Q2_2その他の診療科名

1無回答

4その他

1難病外来

1膠原病科

14膠原病・リウマチ外来

21リウマチ科

24内科

28整形外科

Q2標榜する診療科名

1

4

1

1

14

21

24

28

0 5 10 15 20 25 30

問２ 先生の診療科標榜は次のどの名ですか



1整形外科専門医

1日本内科学会・専門医

4リウマチ学会の指導医

Q3_2その他の認定資格

1無回答

6その他

0資格なし

18リウマチ学会の認定医

20整形外科学会の認定リウマチ医

34リウマチ学会の専門医

48日本リウマチ財団のリウマチ登録医

Q3認定資格

1

6

0

18

20

34

48

0 10 20 30 40 50 60

問３ 認定資格について。次のどの資格をお持ちですか



2453315その他

0463316育成医療

0463316特定疾患

2463215小児特定疾患

1463315障害年金

0463316身障手帳

無回答全くない
ほとんど
ない

時々
あるよくある項目／頻度

Ｑ4診断書を書く頻度

問４ 診断書をどの程度の頻度で書かれますか



210

18

15

13

72

171

数
平均枚
数

身体障害手帳

15

14

13

62

151

数
平均枚
数

障害年金

11

数平均枚数

小児特定疾患

230

110

45

52

111

数
平均枚
数

特定疾患

18

15

23

12

31

数
平均枚
数

育成医療

1100

330

125

215

310

16

55

43

42

61

数平均枚数

その他

問
４
診
断
書
を
ど
の
程
度
の
頻
度
で
書
か
れ
ま
す
か



1小児はほとんど診ない

2対象となる患者がいない

Q5_2その他の理由

31無回答

0リウマチ専門医でない

0記載に時間がかかる

0記載が面倒

0依存度を高める

3その他

1制度をよく知らない

3身障認定医でない

27患者からの依頼がない

Q5ほとんどない・全くないと答えた理由

31

0

0

0

0

3

1

3

27

0 5 10 15 20 25 30 35

問５ 問４で「ほとんどない」「全くない」と答えた理由は何ですか



4無回答

1感じない

5ほとんど感じない

21時々感じる

28感じる

Q6診断書を書くことで
ストレスや負担を感じるか

4

1

5

21

28

0 5 10 15 20 25 30

問６ 診断書を書くことでストレスや負担を感じますか



7無回答

4その他

7記載事項があわない

17面倒

33記載項目が複雑

38時間がかかる

Q7ストレスの理由

74 7

17

33

38

0 5 10 15 20 25 30 35 40

問７ 問６で「感じる」「時々感じる」と答えた（ストレスを感じる）理由は何ですか



患者が多すぎて診察が終了した後におおくの書類を記載する
のが大変疲れるので

要するに色々な書類が多すぎる

最近の医療に書類が増えすぎている。介護保険関係など・・

正確に書くためにはカルテやデータを調べなければならない。
それでも資料が不十分な時にはストレスを感じる

Q7_2ストレスのその他の理由

問７ 問６で「感じる」「時々感じる」と答えた（ストレスを感じる）理由は何ですか



医療秘書制度が必要

もっと簡単に

①特定疾患更新にデータ記載あり、必要性を感じない。②障害年金の更新もすべ
ての関節ROM、MMTなどまじめにやればかなり時間を費やす。

より簡便なものに願いたい

記載項目の簡略化

機能的評価が不十分

特定疾患の書類、とくに継続申請書はもっと簡略化して欲しい

可及的な簡略化

項目の簡略化

関節の可動域の足底はもっと簡便な様式を検討して欲しい

不変の場合は更新を自動的に。電子化

特に主治医意見書にづいて、患者さんからレベルを下げられたと言って再申請、
再記入の要請が来た時にはどう書いて良いかわからない。ストレスフルだ。自由
に記入する欄がかえって難しい。身障、障害年金も項目が多すぎて複雑だ。

身体手帳用の診断書（四肢機能障害）は関節リウマチの患者の状態評価としては
不適当。ＱＯＬ評価＋関節の理学所見で充分ではないか。

手指の角度の記入はほとんど意味をなさない

簡単に記載できるように願いたい

選択肢項目を増やすなどすると、少しあつかいやすくなると思われる

患者さんにコピーを持たせ、保存するようにする。次回の診断書のさい参考になる

Q8診断書に関して改善すれば良いと思うこと

問
８
診
断
書
に
関
し
て
改
善
す
れ
ば
良
い
と
思
う
こ
と



1無回答

13全くしない

26あまりしない

18時々する

1必ずする

Q9患者団体の紹介をするか

1

13

26

18

1

0 5 10 15 20 25 30

問９ 患者さんに患者団体の紹介をされますか



団体の存在を知らなかった

雑誌はおいているが本人の選択にまかせる

パンフはおいている

Q10_2その他の理由

23無回答

3その他

1診療に悪影響がある

1面倒だから

10よく会を知らない

26患者からの依頼がない

Q10紹介しない理由

複数回答有

23

3

1

1

10

26

0 5 10 15 20 25 30

問10 （患者会の紹介を）「あまりしない」「全くしない」と答えた理由は何ですか



1ベーチェット病友の会

1のぞみの会

1線維筋痛症友の会

3膠原病友の会

Q11_2その他の患者会

3無回答

5その他

26北海道難病センター

39北海道難病連

6地域のリウマチ患者会

8院内のリウマチ患者会

39同北海道支部

55日本リウマチ友の会

Q11知っている患者会

3

5

26

39

6

8

39

55

0 10 20 30 40 50 60

問11 知っている患者会を教えてください



5無回答

29ない

21ある

4よくある

Q12患者会との関わり

5

29

21

4

0 5 10 15 20 25 30 35

問12 患者会との日ごろの関わりはありますか



33無回答

0その他

6宿泊付交流会

9相談会

16医療講演会

7寄附

4機関誌の原稿執筆

3総会参加

15賛助会員

7顧問医

Q13患者会との関わりの方法

複数回答有

33

0

6

9

16

7

4

3

15

7

0 5 10 15 20 25 30 35

問13 患者会とはどのような関わりですか



正確な情報を伝え、風説に惑わされないようにする

治療についての共通の認識をもつように教育の機会をもって欲しい

よくやっています。仲間づくりのためにはなくてはならないものです。

新規の患者さんへの患者会への勧誘や相談にのるようにしてもらいたい

患者さんの精神的な支え

病気のことを一番よく知っているのは患者さんです。その経験を知りあい、一人で悩むことから解放さ
れます。

比較的重症の方中心の会のイメージあります。軽症の方も気軽に入れるような雰囲気望みます

患者同士の交流、励ましあい、情報交換

患者さんから会に問い合わせが沢山あると思いますがその内容に関してまとめたものがあれば欲しい
です

入会した場合のメリットについてのアピール

会全体がもっと発展するよう期待したい

共に戦う「戦友」としての意識

基本的には活動を継続するなかで病気と治療法の正しい理解を少しでも多くの患者さんに広めてもら
う

参加する方々が豊かな気持になれるよう期待しております

同病の方々との交流、はげましあい、病気と療養に関する情報交換

会員以外への情報伝達

患者間での正しい情報の伝達

現在の疾患概念、治療、期待される効果と限界などについて常に正確な情報を伝えることも行ってい
ただきたい

患者会の情報交換・親睦に役に立つ

Q14_1患者会に期待すること

問
14
患
者
会
に
期
待
す
る
こ
と



講演は一部の医師に偏らせないで多くの専門医に依頼すべき。特に個人的に通院している医師にのみ依頼するのはいかがなものか。

治療についての共通の認識をもつように教育の機会をもって欲しい

会員の層（重症～軽症）を増やすために入会金・会費をもう少し安くしてもよいのでは？

会員の拡大、社会的な問題への理解と患者団体としての積極的な提案

他の会、例えば２０％は合併する線維筋痛症の患者会と協力して活動して欲しい

もう少し医療サイドと密に連携がとれればと私どもも反省しています

継続維持のためボス的存在が良い意味でも悪い意味でもある。長く続くと悪い面がでてきてマンネリ化・固定化する

特に治療上の副作用や薬の副作用などについての正しい理解をして欲しい。大ゲサにとられて薬を嫌わないように正面から取り組んで
欲しい

医療スタッフの助力がもっと必要なようです。

患者同士の誤った情報交換の場になったり、事情を知らない他の会員から患者の話だけ聞いて圧力団体のように押しかけてくることもあ
る。病名が同じでも個々の病状や治療は異なること。必要以上の他会員への干渉はつつしむべきことなど周知していただきたい。

Q14_2患者会の改善すべきこと

問１４ 患者会の改善すべきこと
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「疾病のつくる差別・偏見
の克服、国民・社会への
普及啓発」への取り組み
状況

平成21年10月５日（月）

厚生労働省健康局疾病対策課

資料３



【取り組みの例】
○ハンセン病問題の解決の促進に関する法律第１８条において
普及啓発を位置づけ

・厚生労働省主催による「ハンセン病問題に関するシンポジウ
ム」の開催

・中学生向けパンフレットの配布

・国立ハンセン病資料館の運営

・らい予防法による被害者の名誉回復及び追悼の日の開催

○「エイズ予防指針」において普及啓発を位置づけ

・ＨＩＶ･エイズに関する正しい知識を普及させるためのパンフ

レット作成
・世界エイズデー（12月1日）全国キャンペーン

・ＮＰＯ等との連携による普及啓発事業

・医療関係者に対する研修

※関係省庁間連絡会議の定期的な開催による総合的なエイズ対策の推進



【ハンセン病問題の解決の促進に関する法律第１８条】

国は、ハンセン病の患者であった者等の名誉の回復
を図るため、国立のハンセン病資料館の設置、歴史的
建造物の保存等ハンセン病及びハンセン病対策の歴
史に関する正しい知識の普及啓発その他必要な措置
を講ずるとともに、死没者に対する追悼の意を表すため、
国立ハンセン病療養所等において、収蔵している死没
者の焼骨に係る改葬費の遺族への支給その他必要な
措置を講ずるものとする。






























