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■平成23年(年度)事業報告書　　　ACTIVITY REPORT 2011

特定非営利活動法人　アンビシャス

1　事業の成果
地域で生活する患者・家族の日常生活における相談・支援、地域交流活動の促進及び就業支援な
どを行う拠点施設として、県からの委託事業も請け、難病相談・支援センターを位置づけ、患者等
の療養上、日常生活上での悩みや不安等の解消を図るとともに、様々なニーズに対応したきめ細
やかな相談や支援を通して、地域における支援対策を一層推進している。

　「患者力」の向上を目指し、各種講演会、研修会を実施し意識レベルの向上を目指す。

総務省からの委託事業をもとに、重症神経難病を持つ患者家族等のＱＯＬ（生活の質の向上）や、
神経難病を扱う病院や診療所などの医師に向けた、連携強化に使えるツールとして情報通信技
術（ＩＣＴ：Information and Communication Technology）を開発・普及させることを重点的に行
なった。

沖縄県からの委託事業を平成17年から受託し、総合的に安定して相談を受けられるようになっ
ている。相談内容や範囲は昨年と比較すると増加している。（委託費用外ではありますが、事務局
長職員を配置することで、相談業務に集中できたことが増加の理由です）また、県の「難病対策協
議会」の委員と、昨年度新規に創設された重症難病患者入院施設確保事業の「難病医療連絡協議会」
の委員としても選任され、患者家族の立場を代表して難病対策への向上を目指している。

患者会支援としては、「患者力」をテーマに勉強会を開始した。「つづける」などのテーマを設定し
患者力向上を目指す。「ヘルスケア関連団体ネットワーキングの会」（VHO-netと略する）との連
携で年間3回を開催した。今後も定期的に開催し、全国ワークショップへも参加してもらい、「患
者力」の向上を目指す。照喜名は、同会の世話人とワークショップ委員にも選任している。参加に
おける旅費交通費はファイザー株式会社より15回 756,090円を精算支援してもらった。
地域行政との連携として、保健師と協力により新規の患者会の設立における準備会に参加し、患
者家族を支える会として役割を担う為に、過去の体験や他団体の事例を通してお手伝いをして
いる。製作途中ではあるが、「よくある質問」や「文書事例集」などのノウハウについてテキストを
目指している。
　設立・設立予定の患者団体は、「重症筋無力症」を持つ「全国筋無力症友の会沖縄県支部」、「網膜
色素変性症」を持つ「日本網膜色素変性症協会沖縄支部」、「強皮症・皮膚筋炎」を持つローカル団体、
八重山地区の「潰瘍性大腸炎・クローン病」を持つローカルの患者家族団体。

難病情報の提供としては、毎月の会報誌で患者さん個人を紹介することで、「世の中に自分一人
だけ」との思いを解消するとともに、一般市民へは、難病情報を提供し難病に対する理解とアン
ビシャス活動内容の公正さを保てるよう努めた。目が不自由な方やページがめくれない方へは、
ホームページや音声版の会報誌としてＣＤメディアにしてお送りして情報格差の解消を行って
いる。更にメールマガジンでテキスト版においても視覚障害を持つ患者さんからの要望で毎月
発行している。


















