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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
堺市健康福祉プラザ視覚・聴覚障害者センターと国立がん研究センターとのがん医療情報の作成・普及に関する協力・連携について概要を説明させていただきます。

限られた時間のため、パワーポイントの文言一部については、口頭での説明を省かせていただく箇所もございますが、紙資料ではご不便な方がいらっしゃいましたら、後ほど電子メールでテキストデータでご提供させていただきますので、お知らせください。
↑
実際に視覚障害者本人が会場に来た場合に必要となる説明。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
まず、この協定が必要であるという認識に至った背景ですが、わが国の視覚障害者は約31.5万人と言われており、高齢であるほど視覚障害者の人数は多くなっています。
視覚障害のあるひとにとって、紙による情報は活用できません。パソコンの読み上げソフトなどを使ってインターネットを使いこなす方もいらっしゃいますが、インターネットを使えない方も多く、視覚障害者が日常的に利用しているサービスを通じた情報提供・普及が必要です。
点字図書館などでは、書籍や資料の音訳、点訳サービスを行っていますが、がんを含む医療情報についての資料の充実については十分ではなく、視覚障害の人が使える情報資料はないのか、といった問い合わせが国立がん研究センターに寄せられることもあり、実際の問い合わせの件数は多くはありませんが、潜在的なニーズは高いものと考えられます。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
実際に視覚障害のある方ががんになったとき、どのようなことに苦労されるのか、3名の視覚障害の当事者でかつがんを経験された方のお話を伺いました。
そのお話から分かるのは、がんの診断を告げられる場面というのは、患者さんにとってとても重要な場面です。しばしば、医師は図を書きながら、診断の画像を見せながら患者さんに説明しますが、同じように説明することができないことで、全く説明してもらえなかったり、同席している家族に話すばかりで自分には説明してもらえなかったという状況で、3人とも十分な説明が得られなかったとおっしゃっています。また、入院時の持ち物のリストなど、通常、施設ごとに工夫して配られている説明文書は、通常紙でしか用意されていませんので、視覚障害のかたには分かる形で提示されず、苦労したというお話もありました。
結果として、医療者の説明で納得し、信頼関係をつくることで、自分の病気や治療と向き合っていくという大事なプロセスがはじめられないということがしばしば生じています。

説明しなければならない立場にある医療職も、手伝ってくれる視覚障害の専門職ががん診療の場面にいることはほとんどありませんので、どのように説明したらよいのか分からず、困っている現状が生じているものと考えられます。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
この状況を少しでも改善していくためには、まず医療者が視覚障害のある患者さんにも説明しやすくする、患者さんが持ち帰って自分でゆっくり理解できるような資料を準備する必要があると思われます。

また、手術の説明や同意書、持ち物リストなど、施設ごと、患者ごとに個別に作成されている情報を点訳、音訳、対面朗読などで対応するサービスとの連携も必要になると考えられます。

そして、それらの資料やサービスを準備し、がん診療を行う医療職の皆さんに知っていただき活用することもまた重要であると考えられます。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
このようなニーズがあることについては、国立がん研究センター、堺市立健康福祉プラザ視覚聴覚・障害者センターそれぞれが理解しており、これまでにも個別の努力をしてきました。
国立がん研究センターとしては、全国のがん診療連携拠点病院に設置されている相談支援センターを紹介する冊子、「相談支援センターにご相談ください」については、点字版、音声版を作成し、点字版については全国の点字図書館などにお送りし、音声版についてはがん対策情報センターが運営するがん情報のポータルサイトである、がん情報サービスにも掲載しています。また、研究班の取り組みですが、「がんになったら手にとるガイド」については、音声と文字情報が同時に表示される録音図書を作成し、がん情報サービスに掲載しています。
しかし、視覚障害のある方にとって、がん情報サービスは馴染みのあるサイトとは限りませんので、この情報の存在がなかなか知られにくいという状況があり、またがん対策情報センターで作成する様々な情報をすべて音訳、点訳していくようなリソースは持ち合わせていません。

堺市立健康福祉プラザ視覚・聴覚障害者センターとしては、著作権法上通常の点字図書館等に認められている範囲の活動として、がん対策情報センター発行の書籍「もしも、がんが再発したら」の音訳、点訳版を作成し、全国で利用できるよう視覚障害者が利用する点訳、音訳図書のインターネット図書館である「サピエ」にて公開しました。
しかし、医学情報については、読み方や図の解釈などにおいて専門的知識を必要とする場合も多いこと、随時更新されていく情報について、更新情報を適時に入手し、音訳・点訳資料も常に最新版に保つという努力も必要となり、その分野の専門機関からの支援を必要とされていたという状況がありました。

よって、両者の強みを活かし、限られたリソースを最大限に生かせるよう、今回、互いに連携して進めていくための協定を結ぶこととなりました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
今後、具体的に進めていきたいと考えている事業としては、まず、先に述べた単独施設の取り組みでは限界のあった、点訳、音訳資料の作成が挙げられます。
双方の機関が互いに協力して進めていくことで、さきほど述べた限界の解決が容易となり、より多く、より適切な資料の作成、より多くの人に利用していただける環境での提供が可能となると考えています。

具体的には、すでに印刷媒体の形でがん対策情報センターが発行している情報について点訳、音訳を行っていくこと、また、これらの情報の中には図示することが必要となる情報もありますし、自覚症状を視覚的に説明している内容については、視覚障害のある方の生活に照らしてわかりやすい説明に組み替えていくなどの開発的な要素も含まれます。
図示については、点図、立体図など、触って分かる表現を用いながら開発していくことも必要になります。

医療情報は日々更新されていきますので、患者さん向け、国民向け情報もアップデートしていく必要があります。これらの改定情報を逐次共有していくことで、点訳、音訳された資料も常にアップデートされていく体制をつくっていくことができます。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
互いに連携して情報資料を作成することで、点字データ、録音データについて、互いの情報を共有したり、リンクを利用して相互にアクセスしやすくすることで、利用する人にとってより身近な入り口からアクセスできるようになります。

ニーズのある利用者に直接接する医療福祉スタッフを介して紹介してもらえるよう、双方の機関がもつそれぞれの関連施設とのネットワークを活かし、利用できるコンテンツを紹介し、利用を案内していくことも重要であると考えています。

また、国立がん研究センターから、各拠点病院の相談支援センターに周知をはかることで、視覚障害のある患者さんが受診する可能性もあることに気づいてもらい、さきほど述べたような困難を生まない体制作りにつながることを期待しています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
さきほどの例でお話ししましたとおり、書籍になっているような資料だけでなく、入院時のしおりなど、病院それぞれが患者さんに渡している資料についても、音訳や点訳を必要としている患者さんがいますので、それらについては個別対応が必要となります。
国立がん研究センターがん対策情報センターは全国約400のがん診療連携拠点病院との連携をもっています。
本協定は、堺市立健康福祉プラザからの呼びかけで、全国視覚障害者情報提供施設協会という全国の点字図書館などが加盟する協会からも協力が得られる準備ができております。
また、視覚障害者の生活支援施設全般が加盟する日本盲人社会福祉施設協議会に加盟する施設にも呼びかけていただくべく準備を進めています。

拠点病院からのニーズがあったときには、国立がん研究センターがん対策情報センターが務め、ニーズがあったときには視覚・聴覚障害者センター照会し、堺で直接のサポートをする、もしくはこれらのネットワークを活かして、近隣の視覚障害者施設からサポートが得られるよう調整し、具体的なニーズに応えていきたいと考えています。


	国立がん研究センターと�堺市立健康福祉プラザ視覚・聴覚障害者センターとの�がん情報普及のための協定について����平成24年10月23日�
	背景
	背景
	がんを経験した視覚障害者の不便さ
	医療者・視覚障害者双方に必要な情報
	これまでの取り組み
	連携の具体例　（１）作成協力
	連携の具体例　（2）普及協力
	連携の具体例　（3）全国的な支援に向けた体制づくり

