
14%多発性硬化症

他8疾患

3%広範脊柱管狭窄

症

5%多系統萎縮症

6%筋萎縮性側索

硬化症
8%特発性間質性肺

炎

13%潰瘍性大腸炎

14%ﾊﾟｰｷﾝｿﾝ関連

疾患

21%脊髄小脳変性

症

3%多発性筋炎およ

び皮膚筋炎

13%特定疾患外

2%潰瘍性大腸炎

2%特発性拡張型心

筋症

2%クローン病

3%網膜色素変性症
3%多発性硬化症

5%強皮症/多発性

筋炎/皮膚筋炎

6%重症筋無力症

7%脊髄小脳変性症

8%ＳＬＥ

52%パーキンソン病

1%後縦靱帯骨化症

1%天疱瘡 8%神経線維腫症他

７疾患

6%重症筋無力症 6%多系統萎縮症

6%多発性硬化症

6%炎症性腸疾患

12%パーキンソン病

21%筋萎縮性側索

硬化症

15%ｻﾙｺｲﾄﾞｰｼｽ他４

疾患

28%特定疾患外

医療相談・ピア相談状況は前号に掲載しましたので、詳細については一般相談を中心に報告いたします。

平 成 2 0 年 度 相 談 事 業 報 告

一般相談（電話・面接相談）／医療相談／ピア相談

山梨県難病ｾﾝﾀｰだより

相談種別
相談者

患者 家族 その他 計

一般相談：電話 １５０ ４８ ２７ ２２５

〃 ：面接 ２９ １６ ９ ５４

医療相談 １８ １５ ３３

ピア相談 ７ １１ １ １９

計 ２０４ ９０ ３７ ３３１

一般相談の疾病の状況

■一般相談：相談・支援員による個別相談

■医療相談：専門医による個別相談

■ピア相談：ﾋﾟｱｻﾎﾟｰﾀｰによる個別面談

相談者数(延べ人数)

患者

家族

医療関係者・その他

一般相談の相談者別内容

－患者－（内容は多い順に列挙）

①療養生活に関する相談（延べ216）

症状や苦痛、生き方・精神的課題、薬（作用・副作用・服

用の仕方等）、就労、日常生活について、病気について、食事・

栄養、経済的問題、病状の進行と予後、合併症、遺伝

②制度に関する相談（延べ59）

特定疾患医療助成事業、障害者福祉制度（障害者手帳・

障害者年金等）、介護保険、医療保険に関する相談

③医療に関すること(延べ49）

主治医の診療・病院の対応に対する苦情・要望、専門医

療機関・専門医の情報、ﾘﾊﾋﾞﾘﾃｰｼｮﾝ、ｾｶﾝﾄﾞｵﾋﾟﾆｵﾝ、治

療方法の情報、入院、医療費など

④交流、情報提供について（延べ48）：患者会の情報、同

病者との交流希望、文献等の情報、日常生活用具

⑤家族や介護に関する相談(延べ４）：家族との人間関係

－家族－

①制度に関する相談(延べ53）

特定疾患医療助成事業及び医療費負担を軽減するための

各種制度、身体障害者福祉制度、介護保険に関わる相談

②療養生活に関する相談（延べ48）

病気の知識、日常生活の過ごし方、病気の進行と予後、

症状・苦痛、生き方・精神的課題、食事・栄養、遺伝等

③介護に関すること（延べ36）：経済的問題、介護方法、

患者への接し方、家族・介護者の休養

④医療に関わること(延べ34）：専門医・専門医療機関

の情報、医療上の苦情・要望、入院に関すること、医療

費の支払、治療、ｾｶﾝﾄﾞｵﾋﾟﾆｵﾝ、ﾘﾊﾋﾞﾘﾃｰｼｮﾝ、歯科診療

など

⑤交流、情報提供について(延べ29）

患者会・家族会の情報、同病者との交流希望、文献等の

情報提供、日常生活用具など

－医療関係者・その他－

①制度に関する相談(延べ16）

難病制度、身体障害者福祉制度、医療保険についての相談

①交流、情報提供について(延べ16）

患者会・家族会の情報、同病者との交流、文献等の情報提供、日常生活用具

③療養生活に関する相談（延べ9）

就労、精神的課題、病気の知識、日常生活、病気の進行と予後

④介護に関すること（延べ5）

患者への接し方、介護方法、家族・介護者の休養

⑤医療機関に関すること

専門医・専門医療機関の情報、治療方法、ｾｶﾝﾄﾞｵﾋﾟﾆｵﾝ、入院に関すること

NO.８ 平成21年9月

就労に結びついた事例

●出張ジョブカフェに参加し、ハローワーク担当者のアド

バイスにより障害者雇用から一般雇用に方向性を変え、疾

病および希望（就業時間、仕事内容）を雇用者側に説明し、

調整の上、就労・継続している。

●新聞の求人情報から面接を受け、雇用者側に病気をオー

プンに伝え、勤務時間、通院時間の確保の希望を説明し、

了解を得て、就労・継続している。

－難病相談・支援センターの個別支援－

当センターは、難病で療養されている患者さんが経済的

な自立を目指すための就労支援を行っていますが、就労の

斡旋機関ではありません。

就労を強く願っている患者さんを対象に、疾病管理と就

労のバランスをどのように図っていくのか、病気の表明、

勤務形態、勤務条件、就労内容など患者さんやご家族の就

労に対する考え方、主治医の意見、病状のコントロール・

管理の仕方などを伺い、就労の方向性や就労に向けての準

備をサポートしています。

経済的問題を抱えて相談される患者さんは、就労したい

が何をどのようにすすめればよいのか混乱している傾向が

あります。じっくりお話しを伺い、希望に近づくためにど

のような課題があるのか、患者自身が整理できるように努

めています。その上で課題解決のための支援機関、活用で

きる様々な関係制度の情報提供、就労に向けての自己管理

のあり方を助言・提案し、要望や必要性に応じて関連機関

と連携して個別のサポートを進めています。

ピアカウンセリング研修会

第1回 ：平成21年7月11日（土）13:30～16:45

甲府市南公民館 多目的集会室，参加者 ９名

第2回 :平成21年8月 1日（土）13:30～16:45

甲府市障害者センター会議室， 参加者１０名

当センターでは、平成17年よりピアカウンセリング研修会を

開催し、今年で５年目を迎えました。ピアカウンセリングは、

仲間として相談者の気持ちを理解し、相手の気持ちに寄り添う

ことを通じて、相手が解決策や選択肢を発見する支援です。こ

の研修会を受講され、難病患者のピアサポーターとして、当セ

ンター、保健所、患者会などで同病者の相談に応じ、社会に貢

献されている方が少しずつ増えてきています。

今年度は、看護職者でカウンセリングを実践されている丹沢

紀代子先生、北村愛子先生にご協力いただき、昨年に引き続き、

ロールプレニング（役割演技法）を用いた実践的研修を行いま

した。はじめて参加された６名にとっては難しい内容であった

かもしれませんが、実践

者の関わり方が参考になっ

たのではないでしょうか。

初心者コースやピアサポー

ターのスーパーバイズな

どの要望にも対応してゆ

きたいと思います。

リフレッシュ研修会－ヨーガで元気に！－

第1回 ：平成21年9月12日（土）13:30～15:30

甲府市障害者センター 会議室

参加者 ８名（患者6名、関係者2名）

第2回 :平成21年9月26日（土）13:30～15:30

甲府市障害者センター 会議室

参加者 ６名（患者4名、関係者2名）

「朝が辛い」「午後になると体が重くなり、横になってしま

う」「何となく気落ちが落ち込んでしまう」「熟睡できない」

「便秘がちでつらい」「腰が痛い」等々の日常生活上の悩みを

よく聞きます。

今年度は、ちょっとした時間に、特別な準備をしないで行え

るヨーガを学び、心身のリフレッシュをはかる研修会を開催し

ました。講師には甲府ヨーガ 代表 市村美知子先生をお迎えし、

講義と共にヨーガの基本についてご指導いただき、明るく楽し

い時間は瞬く間に過ぎました。市村先生は、年齢、性別、体力

に関係なく誰でもできるヨーガを実施されており、研修会では、

さび付いた体をリフレッシュして、いつもいい気持ちで暮らす

ために心がけることを学びました。

参加者には大変満足していただく

ことができました。今後もご要望

に応じて、このような研修会を開

催してゆきたいと思います。

就労相談の状況
相談件数：２５件（２０ケース）

内訳

性別：男性７人， 女性１３人

年齢：

（不明１）

疾患：全身性エリテマトーデス、悪性関節リウマチ

皮膚筋炎、シェーグレン症候群

パーキンソン病、筋萎縮性側索硬化症、脊髄小脳

変性症、重症筋無力症、筋ジストロフィー

クローン病

特発性拡張型心筋症

網膜色素変性症、加齢黄斑変性症

特発性大腿骨頭壊死症

内容：・疾病のために退職したが、再就職したい

・病気のオープンの是非についての悩み

・症状の進行による就労継続困難時の対策について

・雇用主の疾病理解について

・医師の許可が得られず、就労できない

・病状寛解により家族の負担にならず、自立したい

・症状出現による離職の繰り返し

・障害や体調に応じた負担の少ない就労への希望

20代 30代 40代 50代 60代

男性 ０ １ ２ ３ ０

女性 ２ ５ ２ ３ １


