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1．は じめ に

　今回の 阪神大震 災で は 、
ラ イ フ ラ イ ン障害等の攤能被害

は も とよ り，被 災地 内 の病 院が 少 なか らず構造 被 害を受 け

たこ とに より，十分な医療救護機能を発揮する事が で きな

か っ た．被害を死 者 数だ けで 比較 して も、戦後の 主な災害

であ る福井地 震 （3，769人 ， 1948年）， や伊勢湾台風 （5101
人 ， 1959 年 ）を上 回 る規 模 の 甚大 な 人 的 被害 を出 して い

る．阪神 ・淡路大震災で は倒壊や焼失に よる 直接的な死者

だけ で も 5502 名，負傷者が約 34900 名とい う大 き

な人的被害が 出たと言われる 中で 想定外の 事態が生じ ，社

会的弱 者 へ の 対応 の 必 要性 と い う面で 多 くの 課題 を 残 し

た．こ う した議 論 は多数 を 占め る高齢者 や 障害者 の 問題 と

して 認 識され る こ とが多い が ，腎 透析患者 に代 表さ れ る 内

部陣害者などの 難病患者に とっ て も大きな問題で あ っ た．
　 本 論で は 医療的対応 によ り日常時 には 通 常の 社会 生 活

を営むこ との で きる難病患者が震災時 に どの ような状況

に置かれたの か に つ い て を中心に その 対応行動に 焦点を

当て た．

2 ．研究の 概要

　　地震直後の 混乱期を過 ぎる と被災者の 中か らは 慢性

疾患へ の 医療ニ ーズ が 高まっ て くるが
，
ラ イ フ ラ イ ン が 不

充分 な状 況 の 中で は従前の よ うな 医療サービス の 提供 は

困難である．そこ で ，こ うし た状況 の もとで の 慢性疾患患

者の 医療対応上の 課題 につ い て，兵庫県下の腎透析患者

（または 家族）を対象 とす る郵 送 ア ン ケート調査結果 （平

成 8 年 4 月 1 日実施｝に よりその 実態を整理する．県下 の

被災透 析患者は 3， 425人 ， 調査回 答数 2， 077人 （有効回

収率 60．6％）で あ っ た．調 査は兵庫県 腎 友 会患 者 会 を通 じ

て配布して い るが ， 対象は会員，非会員の 別なく透析病院

を通 じて 把握 可 能 な患 者 全 員 と して い る．患者 の 中 に は 自

宅が被災 して仮 設 住宅へ 入居 して い る者 も い るため ，表
一

1に示 され るよ うに こ れ らを分 けて 集計 して い る，
　透析患者の 場合 、週数回の 透析治療を受け る病院は 決ま

っ て い るが ，透 析 に は 大 量 の 水が 必 要 と され る た め ，断水

に よ る影響はきわめ て大きい ．透析治療が 近くの 病院で不

可能 に なっ た場合に は，神戸市内か ら遠 く三 木市や西脇 ・

黒田庄町 まで 徹夜で （日中は交通渋滞の た め 搬送が 困 難な

た め ）入院中の 透析患者を車で 送迎 した例も報告され て い

る．

　結果的に 被災 した透析患者の 約半数の 1，600 人 が別の

医療機関で 臨時透析を受けて い る．被災地周辺の 医療機関

で は 緊急受入態勢が とられたが ，患者が独自に入手で きる

情報が限 られて おり，透析治療 を受け る の に 苦労 した患 者

が 多か っ た．仮 に透析治療受 け入れ 病 院 を見 つ けた と して

も病 院まで 行 く手段が 問題で ，何時聞もかけ て タ クシーを

利 用 した り ， 徒 歩で 数 時 間を歩い た例 も多か っ た

　図 1 は回答 した患 者の 年齢分布を 示 した もの で あ る が
，

40 − 60 才台の 中隼層が 中心 で 高齢者の 比率は そ れほ

と高 くな い の が 現 実 で あ る．男女 比は ほ ぼ 同数 で あ る．

　現 在の住所 地は神戸 市（37％｝が最 も多 く ，尼 崎市 （13％），

　　　　　表1　　回答者の 属性
　 　 　 　 　 　仮設住宅入居者 　　　　　　　　　　口 　　　薔

0 200400600 　 　 800

　10才台

　20才台

　30才台
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　50才台

　60才台

　70才 台

80才台〜
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図 1　 透析患者の年齢分布
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西 宮市 （11％），宝塚市 （6％），明石市 （6％）t 伊丹 市 （4％）
と続い て い る 。大阪 府 〔3 ％）や そ の 以 外の 他府県 （11％）
に 移 っ て い る者 もみ られ る ．

　 3 ．難病患者が直面 した問題点

　腎透析以外にも多種多様な難病疾患が 存在す る．兵庫県

下の 難病患者連絡協議会会員の被害状況を見て も， 全壊．
全焼家屋が 579 件 ， 死 亡 が 36 名で ，うち透析患者 23 名

を 除 く 13 名 の うち半数以上の 8名が震災後 に疾患の症

状が悪化 した り，合併症を起 こ して 亡 くな られ て い る，そ

れ ぞ れの団 体 か らの ヒア リン グに よ っ て 指摘され た問題

点を以 下 に整 理 す る ．

　 （1｝難病患者に支給されて い る特定疾患受給者証 （医
療費の 免除措 置）が 利 用 で きる病院 が 限 られ て お り不自由

で ある．特に住宅を失うと親戚等へ の 寄留が行われ る こ と

もあ り厂 時移転先の 他府県の 専門病院につ い て の情報が

特に 不足 しがちで ある．
　 （2）患者会 の 名簿は 必 ず し も会員 に 公表 されて い るわ

けで は ない ため ，災害後に開業 してい る病院の 場所 な どを

知 る数少ない 情報ネ ッ トワ
ーク とな る会 員相 互 の 情 報 交

換が 十分 に 行 え なか っ た．会 員名簿の 公開を進め るべ き．

　 （3｝通 院 に車 が ない と通えない が
， 交通渋滞の ため制

約が 大 きい．血 糖値 コ ン トロール の 乱れた者が多く合併症

を引 き起 こ し や すい 状況 とな っ た．また 自己血 糖 測定 器 の

確保が困難で あっ た

　 （4）災害時に 自己 注射用 イ ン ス リ ンの 確保，入 手シ ス

テ ム が 整っ て い なか っ た．医薬品 確保 の 情報網 を整備 す る

必要性 が ある．また ，自分 の常備 薬に つ い て の知 識 が低 い

と ，病院 をかわ っ た時 に医者に 十分な説明が で きなか っ た．
治 療 データに つ い て も 自己管理 して お くべ き，
　 （5）こ れ まで 特 に災害時を想定 した対策は考えて い な

か っ た が ，今後 は 難病患者の 実態 に 即 した災害マ ニ ユ ア ル

づ くりに取 り組むぺ き．現在で は ，災害マ ニ ュ ア ル の ほ か ，

緊 急連絡態勢の 整備 ， 患者 自 己管理 手 帳を発 行 し ， 災害対

策を充実 して い る．
　 （6）難病 患 者の 中で も，人 工 透析患者，血 友病患者，
副腎皮質ス テ ロ イドの 長期投与者では定期的な医療ケア

に つ い て 十分 な 配慮 が 必要 とな る．

　 4 ．腎透析患者の 地震後の対応

　以 下で は ， 災害時 に特別な配慮が必要 となり，また そ の

患者数も多い 腎透析患者を対象として阪神大震災後の 対

応を見て い く．

　図 2は震災 か ら 1年後の 生活状況で あるが ， 入院中は

6％で あ る．医療機能が 回復 した 1年 後では ，透析患者 の

ほ とん とは通 院 に よ る透析治療で 通 常の社会生 活 を営ん

で い る。
　図 3は ，震災の 影響に よ る住所変化を問うたもの で あ る

が ，自宅者で も B．9％が住 所 を 変わ っ て い る ．こ う した 生

活の 変化 は後 に見るように ，体調の 悪化をはじめ様 々なス

トレス の 原因 とな っ て い る と考えられ る．

　図 4 は ，地震の 影響で透析病院が変わ っ たか どうか を聞

い た もの で あ る．自宅者で 11．6％ ， 仮設入 居者で は 24．7％
か通 院先の 変更を余儀な くされて い る．逆に ， 仮設住宅に

移 っ た透 析患 者で も，その 3t4が 元 の 病院で透析治療 を継

続 して い る とい う こ とは ，仮設 の立地場所が市街地内には

ご く限 られ て い た こ とか ら ，しば しば透 析 の ため に遠 距 離

通院を強 い られ て い た ， と見 るこ とが で き る．も と もと透

析病院は通院患者が 固定 され が ちで ，追 加 受け入 れ 余地 は

そ れ ほ ど大 きい わ けで はな く ，震 災後で あ っ て も転院が簡

単で は なか っ た様 子 が うか が え る ．
　図 5 は特別養護老人ホーム など社会福祉施設 へ の 入 居

希望で あるが ， 5％程度 の 者が入居を希望 して い る．難病

患者で は高齢者がそれほ と多い わけで は な い こ とか ら妥

当な 数字で あ ろ うが，社 会 福祉サービス の枠 外 に置か れ た

難病患者の 困難 な 立場 の 裏返 しと も考えられ る，
　図 6 は震災に よ る体調の 変化を聞い た結果 だが ，「悪化

した」 とい う者が ， 自宅で は 34，3％ ， 仮設で は 64．0％にも

のぼ っ て い る．特 に仮設で 「イ ラ イ ラ」
「不眠」 を訴え る

者が 多い ．同様の 傾向は避難所で も深刻 に出て い たは ずで

あ り，地震 篌に 自宅が 被 害を 受け て 常備 薬 が な い慢 性疾 患

者の 医療ニ ーズ を的確 に把握で き る よ う，災害弱者で ある

避 難 者の 対応 カル テ の 整備が求め られ る．
　図 7は震災による患者の体調 の 変化が元 に戻 る まで に

要 した 日数 を 聞 い て い る．仮 設 住 宅で は 「戻 っ て い ない 」

とい う回答が 30．7％と格段に 多く，過酷な状況をうか がい

知れ る．

　図 8は震災後 に感 じる ス トレス や不 安な ど心 の 変化 に

つ い て 問う たもの で あ るが
，
「い つ も感 じ る」「時 々感 じ る」

をあわせ る と，仮設居住宅では 7 割をこ え ， 自宅者で は半

数近 くが何 らか の ス トレス を感 じる と して い る．精 神 衛生

面 のケ ア の 必 要性 につ い て は，震災後様 々なとこ ろで指摘

されて い る が ， 難病患者 に つ い て み る と，日頃か らの か か

りつ け医の 果たす役割も大きい と考えられ，重要 な相談相

手とな っ て い る．

5 ．考察とまとめ

　今回 ， 仮設居住者と自宅居住者の 比較を行っ たが ， 改め

て仮設 で の 生活 の 過酷 さ を再確 認 で きた．被 災状態 の 継続

に伴 う ， 仮設住宅にお け る医療救護対応 ， 巡回 医療対応 と

とも に ，復 興段階 にな っ て くる と 自宅再建 等 を終 えて 精神

的に落 ち着き を取り戻 し始め た者 ，なお仮設で公営住宅の

抽選待 ちを す る 者と い っ たよ う に ，復興 の 格差が 表面化 し

て くる．心の ケ アが 重要 であ る ほか ，本質的 には仮 設住宅

そ の もの の 居 住性 能 につ い て，保 健 ・医 療 サ イ ドか ら大 き

な問題 と して と りあ げて い く必要が あ る．
　難 病 患 者の 震 災 対応 とい う側面 か ら今回の 分析 で 得 ら

れた点を列挙する と， 以 下の ように なろ う．
（1 ）災害後の 多様な医療ニ ーズ が 発生する被災中心部 に

お い て ，そ の中核拠点の 役割を担 うべ き医療機関の機能喪

失が物 的に も深 刻 な問 題 と して顕 在 化 した こ と．地 震 直後

におい て は 重症患者優先で ，慢性疾患患者の 対応が ス ム
ー

ス に行われ な か っ た こ と．
（2）人的被害の 発生 が 地域的 に連担 しなが らも局地的に

集中 し，少 し被災地を離れ る と被害が 急速に 小 さ くな り，

医療対 応 に も余裕が で き る．こ う した 医療ニ ーズ と対応力

の 間の ア ン バ ラ ン ス が 生 じ，この 間を埋 め るべ き相互支援

の ため の情報の バ イプ が う ま くつ な が らなか っ た こと．
（3｝情報の コ ン トロ

ー
ル セ ン ター役 を果 た すぺ き行政 や

医師会などの 機関 が ，被災の 大きさの あまり十分な初期対

応が 行えなかっ た．被災地周辺 の 医療機関で は難病患者の

緊急受け入 れ態勢が と られてい た が ，患者が入 手で きた情

報 は少な く，医療機関を捜すの に 苦労 した もの が 多か っ た．
さらに ， 仮に対応可能な透 析施設を見つ け られ て も， そ こ

まで の 通院 手 段 の 確 保 ，病 院 間の 連 絡調 整 の 不備，個 人医

療 データの 病院間の 受け 渡しな どに 問題が残され た．
（4 ）難病な どの 慢性疾患患者の 場合，患者相互 の 安否確

認や医療情報提供に患者団体の果た した役割が大きい。た
だ，日常的 に各患 者 の 自宅 が 患者 団体 の 事務 局 にな っ て い

るケースも多 く，事務局 を担当 す る者の 自宅 が被災 す るな

どして 運 営に困 難 を招 い た例 も多 い．日常的 にも疾患 と闘

う 中で 事務局業務を引 き受け るこ とは 負担も大きく，災害

時 の 情報拠点 とな り得 る 活動基盤 づ くりに 向け た 行政 の

支援が 欠か せな い．
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（5 ）慢 性疾患 （難病）患者団体で は 〔透析患者な ど》，
日常 的 に医療 機 関 の一覧 表 を配布 す るな ど，病院情報の収

粲広 報に積極的で あっ た た め ，こ うした 情報が災害時 に非

常に役立っ て い る，今後は震災後の行動指針情報にまで踏

み 込 ん で ，災害対 応 に 防災情 報 を うま く組 み 込み周 知 して

お くこ とが 有効で あろう．また ， 災害時 に きめ の こ まか い

医療情報提供を行え る よう な ，難病医療情報ボ ラ ン テ ィ ア

セ ン ター（仮称｝等に患者団体の活動 を集約 し， 日常的に

医療 情 報 ，患 者情報 収 集や支援 ネ ヅ トワ
ークを構 築 して 活

動基盤を固めて おく必要がある．
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　　　　　　図2 透析患者の 震災前後で の 住所 の 変化
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図 4 透析患者 の 震 災後 の 病 状 や 体調 の 変 化
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図5 透析 患者の 社会福祉施 股 へ の 入 居意向
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図6 透析 患者の 体綱が戻るのに 要した期間
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図7 透析 患者の 震災 によるス トレス
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