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難病患者の社会参加と生活設計

第19回難病看護学会学術集会が、広島国

際大学で開催されます。広島国際大学の秋

山先生に初めてお会いしたのは第10回難病

看護学会、福岡で開催された時です。何も

知らないで「難病看護」の文字にひかれて

参加したのですが、学術集会長秋山先生の

講演に衝撃を受けたのでした。

秋山先生は、全国の若年性患者さんを一人

一人訪ねられ、お話を聞かれるのですが、

きっと若年患者の一番困難な部分を聞いて

おられると想像いたします。若年性患者は

孤発性患者とは大きく違う環境があります。

それらが「若年性パーキンソン病を生きる」

という一冊の本になりました。2011年6月

のことです

タイトルのごとく若年性パーキンソン病、すな

わち「発症時の年齢が40 歳未満のパーキンソン

病患者さん」のことです。今回の企画に協力して

くださった方は、現在40歳代の人たちが中心です。

取材を重ねる中で、40歳代の自分と同い年の人に

もたくさんお会いしました。正直なところ、人ご

ととは思えません

(秋山先生のコメントから)長崎出版

第19回のテーマは「難病患者の社会参加と

生活設計」です。ワークハウスあけびの10年

間の取り組みを報告をすることになりました。

働くということ？ 就労とは？ 社会参加は？

私達パーキンソン病患者に何が出来るのだろ
う？迷いながらの10年でした。
近年「共生」とか「共存」と言われます。ま
た「就労」は可能なのかと聞かれると
「難しいでしょう」と答えるでしょう。

第19回難病看護看護学会に報告させて頂く事

でパーキンソン病の就労を改めて考えてみた
いと思っています。

みなさまの経験や意見をお聞かせいただくと

嬉しいです。

【難病看護師】ってご存知ですか？
私達が入院すると「看護師さんが難病のこと

を何も知って下さらない」と思われる方も少

なくないでしょう。ただこの様に私達が知ら

ないところで理解しようと勉強をして下さっ
ている方々がおられる事、また秋山先生のよ

うに一人一人の患者からの意見を、学術集会

にと多くの医療関係者の学習の場を持って下
さることに心より感謝したいと思います。



ヤクルト工場は、とてもきれい
で、清潔感のある所でした。ヤ
クルトを販売に来られているこ
ともあって、とても興味深く⾒
学しました。ヤクルトの容器が
ポーンと勢いよく飛び、ラインに
はまり、ジュースが次々そそがれ、ミラクルでした。プ
ルトップをあける器具とペットボトルをあける器具をお
みやげにいただき楽しく帰りました。 荒木

今、夏祭りの準備でにぎ
わっています。利⽤者様のアイ
デアで、ゴム鉄砲、笹飾り、輪
投げなどを作っています。ゴム
鉄砲はよく飛ぶよう考え作りま
した。祭りが待ちどうしいです。

朝、あけびに来れば、ハワイの雰
囲気。アッと驚く利⽤者さん。
体操の後、バイキングの一品、
サモサを皆さんで作ってもら
いました。７月の誕生会＆ビ
アガーデンが⻑⾕川さんの乾杯
の音頭で始まり、食べきれないほどの
バイキング料理。⾒た目も味も抜群。皆さん沢⼭食べられました。ビンゴゲー

ムでは、利⽤者さんにガードを引いてもらいました。リーチが来てもなかなかビンゴが出ず、にぎやか
で楽しく終わりました。お誕生月の大河さんに奥様からのメッセージを読み少しホロッとしてもらうサ
プライズもありました 生信

あけびで楽しく
過ごしています。

７月より新しい機能訓練に取
り組んでいます。ボールを使⽤したバラン
ス・発声と呼吸法を兼ねた、「荒城の月」
を毎日歌っています。洗濯ばさみを使⽤し
て、⼿指の運動も⾏っています。

南国のリゾー
ト ハ ワ イ を
イ メ ー ジ し
て 、 準 備 し
ま し た 。 勿
論 カ ク テ ル
で乾杯です。
料理はバイキング、から揚げにコロッケ煮物など盛り
だくさん。それにケーキやフルーツポンチもスイカや
パイナップルで工夫を凝らしたものが⽤意され、気分
を盛り上げました。午後は輪投げ大会を⾏い、楽しい
景品を(産地直送の野菜)をゲットできた人もいました。

松浦



７月１３日（日）
１３時よりあけ
びの輪開所式が⾏われました。
気になった天候もあけびを祝う
かのように晴天でした。当日は8
０名余りの方がお祝いに来て下
さり、スタッフ一同、感謝して
おります。全国パーキンソン病友の会兵庫県支部支部

⻑ ⼭本信⾏様の挨拶にはじまり、宇多野病院神経内科医⻑ ⽔⽥英⼆先生にパーキンソン病につい
て新しい視点でのお話を聞くことができました。パーキンソン病のリハビリとはどういった事か話さ
れ、薬には少なからず副作⽤があるが、リハビリには副作⽤と言うものは
ない。⾃転⾞競技に例えると、まず一番目に、油をさした滑らかな良い⾃
転⾞に乗ること（人で言うと関節を鍛えるという事）。⼆番目に、筋⾁を
つけること（しっかりしたトレーニングにより筋⾁を鍛える）。三番目に、
賢くなること（ブレーキの加減を知り、体の動きと⾃転⾞の動きが一体に
なるようリハビリの専門家についてもらいながら努⼒する事）。⾃転⾞競

技では、先頭にたった人が負け
る。チームを組んで先頭を順番
に変えながら、ある時は先頭、
ある時は人の影を⾏き上⼿につ
いていく。つまり⾃分ひとりで
がんばってはだめ。⾃分で頑張るところと人に頼るところ
を上⼿に使い分けるという賢さを持ちなさい。との事でし
た。乾杯の音頭は友の会姫路ブロック会⻑の大⻄さんにい
ただき、和やかにおしゃべりをしました。あけびの輪の施

設⻑、木村健一郎のリハビリストレッチBIGの実演紹介や、音楽療法の紹介も
あり、今後リハビリに⼒を⼊れていこうという職員の意識が伺える内容でした。

日赤病院の松井先生、
広島大学の秋⼭先生、
お忙しい中、ご出席
いただき、ありがと
うございました。皆
さんのご期待に応え
る施設になるよう職
員一同努めてまいり
ます。

施
設
長
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ストレッチＢＩＧ
患者の患者による患者

ためのリハビリ紹介

あけびの１０年を支えて
くださっているボランティ
ア「和と輪」のみなさん



  

 
 

 担当の⼥性社員さんが、玄関の外で出迎て下さり有
難く思いました。⾒学中も、大変親切丁寧に対応し
て下さり、みんなとても気持ち良く⾒学が出来まし

た。その説明の中で驚いた事
は、徹底した衛生面を追及す
る為に、社員一人一人に三個
のロッカーが与えられている
事です。トイレに⾏く時は、
仕事⽤の作業着から外出⽤の
作業着に着替える事が義務づ
けられています。その翌日に、
中国の食品工場の「嘘でしょ
う 」と言いたくなるようなず
さんな仕事風景がニュースで流れたのを⾒て、改めて日本っ
て素晴らしい国なんだと感動しました。

今月からワークの働く場所
の一つとして「輪」の厨房
に⻑⾕川さんが⾏っていま
す。初めて「あけびの輪」
で食事をしました。
なんだかとても新鮮な
気分に浸れて料理が余
計美味しく感じました。

野菜市とすこやかセンター
バザーはお休みします。

全国パーキンソン病友の会兵庫県支部姫路ブロック

★７月患者家族交流会は落語会でした。雨の予報も
どこえやら、大笑いして、暑さも吹っ飛ばしました。

★８月患者家族交流会は休みです

★9月交流会は姫路市難病連絡協議会の行事に参加

します。

日時：9月28日(日)１３：００～
場所：姫路中央保健所

患者である理学療法士の方による講演と実践、相

談も受けて頂けます。ぜひ参加して下さい

「卓球クラブ」

8月・9月の練習日

8月 5日(火)

8月19日(火) 8月28日(木)

9月 2日(火) 9月11日(木)
9月16日(火) 9月25日(木）

場所：ルネス花北体育館
持物：上靴・ラケット

連絡は北村・長谷川まで（２８７－１０２５）

・通常より高い体温
・乾いた皮膚（全く汗をかかない）
・ズキンズキンする頭痛
・めまい、吐き気、けいれん
・意識障害

以上が認められれば、すぐ救急⾞!!
冷房は、節約せずつけましょう。

⽔分を補う為、お茶を飲む事ともうひとつ
大事なことは、塩分です。
塩あめを買っておくといいでしょう。

『死亡例の9割が室内です』
暑い日が続いています。部屋の中にいるか
らといって安心はできません。気をつけま
しょう


