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【訪欧レポート総括】     

国立国際医療研究センター病院腎臓内科  日ノ下 文彦 

 第 3 次研究班に新しいメンバーが加わったこともあり、これまで築いてきた独英の専門家との絆をさ

らに深め情報交換をするため、9 月 17 日から 1 週間の予定で渡欧した。今回の訪欧メンバーは、過去 2

回のメンバー（日ノ下、栢森、志賀）と芳賀、藤谷を新たに加えた 5名である。過去に訪欧した経験があ

るとはいえ、往復も含めた異国での移動は困難を伴ったが、振り返ると、困難を乗り越えてでもサリドマ

イド胎芽症（サ症）に対し熱心に取り組んでいる医師や専門家、サリドマイド被害者と交流することは大

変意義があるものと考えられた。Face to face で議論し情報交換を行うことは、メールや紙ベースでの交

流よりもはるかに密度が濃く、お互いに得るものが多かった。また、過去数年にわたるわが国からの国際

的アプローチは、ドイツ、英国、日本にまたがるサ症の国際的ネットワークの構築に寄与し、それぞれの

研究や活動、取り組みを刺激してさらなる高みを目指す原動力になっていることを認識できた。また、各

研究チーム、専門家らによる取り組みが、最初に我々が訪れた 2014年と比べればもちろんのこと、第 2

回訪問の 2016年と比べても、明らかに進歩していることを確認した。詳細は各スタッフによる報告に委

ねるが、以下に訪問日と訪問施設を整理して紹介しておく。 

研究要旨 

 過去 2 回の研究班員による訪欧および東京での国際シンポジウム開催により、日独英の 3 国のサリ

ドマイド胎芽症（サ症）専門家が共通の土台で問題点を議論し、さまざまな検討法、有用な対策や政

策、治療について情報交換する枠組みが構築された。 

 今年度は、過去 4 年間に培った人脈を活かして、独英両国でサ症問題に専門的に取り組んでいる 4

施設を訪問し、サ症の今後の問題点、治療のあり方、福祉政策などについて議論することにした。各

施設の実績や取り組みを拝聴するだけではなく、疑問に感じている問題点について独英の専門家にぶ

つけて議論するとともに、わが国の研究班の成果も披露した。具体的には、英文ガイドブック “Guide 

for the Management of Thalidomide Embryopathy 2017” を追加で配布し、本年実施した健康・生活

実態調査の結果を伝えたほか、これまでの活動実績、研究成果を報告した。また、Nümbrechtでは、

Prof. Dr. med. Klaus M. Peters が企画した “German-Japanese Symposium on thalidomide 

embryopathy” に参加した。 

 今回の訪欧では、ベテランの栢森や日ノ下以外に、芳賀や藤谷も初めて参加し、欧州の専門家と現

場で議論できたことはサ症問題をいろいろな年代の研究者がバックアップするという意味で意義が大

きいと考えている。本研究班員の訪欧とわが国における活動・実績の報告は、間違いなく独英両国の

専門家にインパクトを与えることができたものと確信しているが、同時に両国の専門家から得た情報

や意見が我々の今後の活動によい刺激を与えてくれたものと思う。今後は、独英で実施されている有

用な制度や福祉政策、支援策、治療を評価し、可能なものはわが国のサ症対策に盛り込んで、サリド

マイド被害者に還元されるよう努めていきたい。 

 



 * 9月 18日：Dr. Christina Ding-Greiner at Institute of Gerontology, University of Heidelberg,    

  Heidelberg, Germany 

 * 9月 19日：Prof. Dr. med. Klaus M. Peters at Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik, Nümbrecht,  

   Germany 

 * 9月 21日：Dr. Dee Morrison, Ms. Katy Sagoe, Ms. Liz Newbronner, and a few other staff at the  

   Thalidomide Trust, St Neots, UK 

  * 9月 22日：Dr. med. Rudolf Beyer at Schön Klinik Hamburg Eilbek, Hamburg, Germany 

 念のため、日ノ下が各施設で紹介した本研究班の

活動内容と 2018年に実施した健康・生活実態調査

の報告（一部）を以下に掲載しておく。この発表

は、9月 18日 Institute of Gerontology, University 

of Heidelberg、同 19日 Dr. Becker Rhein- Sieg-

Klinik (@German-Japanese Symposium on 

Thalidomide Embryopathy)、同 21日 the 

Thalidomide Trustの 3ヶ所で行ったが、ほぼ同じ

内容であるため、Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinikに

おけるシンポジウムで使用したスライドをもとにし

て内容を掲載する。           German-Japanese Symposium on Thalidomide 

         Embryopathyでの講演の様子    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【Dr. Christina Ding-Greiner 訪問レポート】       

東京女子医科大学総合診療科  志賀 智子 

9月 18日：Dr. Christina Ding-Greiner, Institute of Gerontology, University of Heidelberg, Germany 

サリドマイド胎芽症（サ症）の実態調査が、コンテルガン財団からの助成金により、ハイデルベルク大

以上、左上から     の順。 



学老年学科の Dr. Christina Ding-Greiner により実施されていることは以前、研究班から報告されてい

る。 

今回はドイツにおけるサ症の現状に関して、Dr. Christina Ding-Greinerと質疑応答、討論がなされた

のでそれを報告する。 

なお、討論終了後、日ノ下より “Activities of the Japanese research group on thalidomide 

embryopathy & nation-wide survey of actual life situation in subjects with TE in Japan, 2018.”とい

う表題で研究班の実績や本年度実施した調査の結果を示した。詳細は訪欧レポート総括参照。 

 

＜討論概要＞ 

まずは、Dr. Greinerから、サ症の現状紹介がなされた。 

最初に、両親と一緒にアメリカに行った女性でサ症による聴力障害、顔面神経麻痺、手指障害のある人

の例が挙げられた。彼女の家族（母、姉妹）はきれいだが、彼女自身は醜いと感じていた。更に子供時代

は親に愛されていないとも感じていた。更に子供の頃、病院には行ったが、あいにく 1960年代は小児病

院がなく、苦労が伺われた。しかし、ある日、サリドマイド薬禍の犠牲者にはならないと彼女は決心した。

「自分の人生を生きていく」と考えることにした。生き方を変えて、パーソナルトレーナー付きでスポー

ツをしたり、家をリフォームしたりして、楽しみを見出していくことができた。 

今までは自分を気にしていて、バスから降りるときは、（人によく見えないように）後ろ向きで降りて

いた。しかし、今では自らバスに乗り、友達に会いに行くというふうに変わり、現状に適応するようにな

った。最初は生活が楽しくないと思っていたが、今は楽しく感じている。 

 一般的にサ症の現在の問題点として、サ症による痛みや関節炎でサリドマイド被害者が自立した生活

を営めなくなってきている、これまでと違って独力では何とかならなくなってきているということが挙

げられた。 

 四肢障害型のサ症者は初めから家族やその他の人に助けてもらうことに慣れている。しかし上肢障害

のサ症は今まで自分で何とか自立した生活を営んでいたので、他の人に助けてもらうことに慣れていな

い。今後、いつ、他者の助けが必要となるかは予期できないが、他者の助けを受け入れることに慣れてい

かないといけない。 

 

資料１に基づき質疑応答がなされた。（資料 A参照） 

1）2）サリドマイド胎芽症のドイツにおける年金について 

 2013年、2016年のサ症の実態調査報告書により、サ症者が高齢化するにつれて、より多くの支援が

必要となっている実態が明らかになった。トイレやシャワーをサ症者が使えるようにするためには家の

リフォームが必要であるし、家賃が 7 倍になっているなどの経済的な問題もある。ドイツの国会におい

ても、改めてサ症の更なる生活支援の必要性が認識され、法律改正が行われ補助金であるサリドマイド

特定年金の大幅な増額につながった。具体的に連邦政府から年間 3,000 万ユーロの年金増額があり、リ

ハビリなどの保険外の治療等に支払われるようになった。 

サ症は独立して生活するために、台所やトイレ、シャワー、テーブルの高さなどを変えたり、車を改造

しなければならない。そして、そのためにはお金が必要となる。すなわち、いわゆる医療費ではなくこの

ような特別な改造にお金が必要な状況にある。しかし、Dr. Greinerによると、ドイツ政府はあまりこの



ことを好意的に思っていないそうである。 

ただ、このように年金が増額したのは選挙で議員が変わったことが影響しているようである。 

年金は以前の７倍の増額となっており、年金増額にともない、仕事を止める人も出てきている。 

また就労や入院の有無にかかわらず、税金は免除されている。 

「サ症者は年をとるにつれ痛みが生じてきており、いろいろなことを自分でできなくなってきている。

独立するためには援助が必要である」ことを、2007 年、2009 年にサリドマイド薬禍者が、テレビや新

聞、街頭に出て訴えた。その結果、一般の人々はサリドマイド薬禍を不当なことであると考えるようにな

った。それまで人々はサリドマイド薬禍をそんなに悪いと思っていなかったようである。家をリフォー

ムするのに、ドイツでは日本よりもお金がかかる。第二次世界大戦後の人々の考え方の変化、サ症に関す

るテレビや新聞での訴えなどから、議員がサ症を取り上げて考えるようになった。 

グリュネンタール社（1957年に世界で初めてサリドマイドをコンテルガンという商品名で発売したド

イツの製薬会社）は多額の儲けがあり、多額の資金援助をサリドマイド薬禍者にしている。 

他の国ではどうかというと、スペインでは 1975年までサリドマイドが売られていたそうである。スペ

インではサリドマイドは大昔の事であり、サリドマイド薬禍を訴えても認定してくれないそうである。 

日本ではサリドマイドの他に HIVや血友病、SMON等の薬禍もあり、日本のサリドマイド薬禍者の人

数はドイツに比べて少ないことが法を変えることを困難にしているという意見があった。 

ドイツではサ症と診断された人は全員年金がもらえている。就労の有無にかかわらず年金をもらえる。

もともとの障害（出生前の影響による障害）に対してポイントが付き、年金をもらうシステムである。後

天性の脳梗塞や交通事故による障害などでは年金はもらえない。 

四肢障害の人は週 6 回 24 時間の援助をしてもらっているが、これには 15,000～20,000 ユーロの費用

がかかる。 

 さらに、Dr. Greinerから出血にて死亡したサ症の例が挙げられた。その人は内臓からの出血であるが、

内臓をよく診ていなかったからだと考えられる。そして、「出血などは出生後の事なので議員達は援助し

たくない」と思っているそうである。 

3）新たにサリドマイド胎芽症であると申請のあった人（New Claimers）に関して 

2009年～2017年にかけて New Claimerは 105人いたが、薬禍者として認められたのは 10人であっ

た。43人は認められず、3人は申請を取り下げ、49人は申請に対する処理は始まっているけれど、まだ

メディカルコミッションによる裁定が下されず、結果が未決定状態にある。未決定な理由は以下の 2 点

となる。1. 外国人のケースでは通常の書類に加え、書類を翻訳、説明する必要があり、処理に時間がか

かっているから。2．判定に関わっているメディカルコミッションの医師の人数が多い場合、判定が下さ

れるまでに、より長い時間を必要とするからとのことである。古い例では 2011年に申請し、政府がお金

を支払いたくないからか、まだ決定されていない例もある。 

なお、障害のポイントが変更され、2011年～2017年にかけて薬禍の被害評価の見直しを求めた再申請

者は 191人であった。そのうち 2017年は薬禍の被害評価の見直しを求めた再申請者は 80件となってい

る。ポイントが増えると多くの年金が得られるようになる。「私は 35ポイントだが、45ポイントだと思

う」というふうに今までのポイントは違うと思っている人が再申請をする。再申請して認められたうち

の 1件は、評価が 10ポイント以上増えて、その申請者は年金を受け取れることになった。サ症者が生き

ていくためにはお金が必要である。 



申請方法はまず、書類と画像をコンテルガン財団に送ることであるが、申請が認められない場合はサリ

ドマイドに詳しい医師（コンテルガン財団とは独立した医師）のところに行き相談することとなる。 

4)-1サリドマイド胎芽症の 2次障害に一般的な治療法が確立されているかについて 

サリドマイド薬禍者は出生前の状態が問題となるうえ、治療法は一般の人とは違うので、専門知識を持

った医師で、話を聞いてもらえる医師のところに行くのがよい。Dr. Graf や Dr. Beyer のような医師の

ところに行くのがよい。ドイツに内科の医師はたくさんいるが、サ症を診察したことのある医師はおら

ず、問題である。日本も同様である。ドイツでは一般的に医師は患者を 5分診療しているが、サ症者の場

合、診療時間は更に時間を要する。若い医師はそれ以上時間がかかると費用を費やすことになるので、診

察をしたがらない。Dr. Beyerは特別な状況で多くの時間を費やし、よりよくサ症を診療することができ

る。 

4)-2 一般の医師のための、サリドマイド胎芽症の障害についての情報について     

ドイツでは一般の医師向けの情報はない。Dr. Greinerは論文を作成中であるがまだ公開されていな 

いとのことであり、若い内科医に、日本で作成した「サリドマイド胎芽症診療ガイド 2017」を是非お 

渡しして欲しい旨をお伝えした。ドイツの大学（医学部）ではサリドマイドに関して詳しく教えること 

はないそうである。サリドマイド薬禍は歴史的重要問題であるから、医師国家試験にサ症に関する問題 

を出題するのがよいのではという意見が日本ではある。なお、ドイツ国民 8,000万人に対してサ症者は

2,500人となっている。そして、当初サ症は 18歳が寿命と思われていた。血管が正常でないことは脳、

心臓を含め全身へ影響する（危険因子）と考えられた。認知症になったサ症者が 2例いたが認知症にな

ってから 4－5年で死亡した。脳の容積がより小さく、年を取るにつれて脳細胞が早く破壊されること

が影響し精神障害が起こるのだと思われる。また感染による細胞の障害が、脳の容積に影響しているの

かもしれない。なお、サ症者は自分が将来、アルツハイマー型認知症など認知症になるかどうかを知り

たがらない。  

4-3) 自動運転の自動車に関しての質問に関して                     

 自動運転は良いと思うが、費用がかかるとのことであった。なお、現状は以下の通りであった。上肢

障害（腕が短い等）の場合で自立した生活が営める場合は車を改造しないとならないが、車の改造費用

は高額である。なお、自立した生活が営めない場合でヘルパーがいる場合、車を改造しないとのことで

ある。          

4)-4インターネット環境、スマートフォン、タブレットなどに関して               

 10年位前からコンピュータの利用に関して問題がある場合はサ症者の家に誰かが出張して利用できる

ようにする。これはグリュネンタール社が行っており、費用もグリュネンタール社が支払う。ドラゴン

ソフトウェアは、サ症を対象とした特別なプログラムではないが利用されている。                     

5）サリドマイド胎芽症を診る医師の後継者に関して                  

 ドイツでは、整形外科に関してサリドマイドの専門的な知識を持った医師を新たに養成している。ド

イツのサリドマイドの専門知識を持った医師はボランテイアで、独立した医師であり、コンテルガン財

団とは独立している。200－250人の患者を診ている。ニュルンベルクの Dr. Grafはサ症の専門知識を

持った整形外科の医師で現在も働いている。今後、整形外科、歯科に関して専門知識を持った医師が本

を書くのがよいと思われ、Dr. Grafに「整形外科について本を書いてもらう」よう頼んでいるとのこと

である。なお、サ症の人々は年をとり、内科的な問題が出てきているが、内科的な知識を持った医師は



養成できていない。                                

 「日本では、サリドマイドの専門的な知識を持った医師を新たには養成できていない」ことを伝え

た。         

6）手の冷えに関して                                

 手の冷えによりよく眠れないのは、「血管形成障害により血流が少なく酸素供給が少ないからではな

いか」とのことである。ショールなどを巻いたり、湯たんぽ等を利用したりするのがよいが、湯たんぽ

はやけどに注意する必要がある。また、寝るときの姿勢も影響するとのことであった。血管の走行に関

してはMRTでの検討が挙げられるが、サ症者はMRT検査を恐れているし、コンテルガン財団もMRT

は危険だと言っている。  

7）年金の支払いに関して                              

ドイツでは年金は出生前に生じた障害に支払われるが、2次障害（痛みなど）には支払われない。2 

次障害すなわち痛み、苦痛、動きが悪くなったことに対しては、サリドマイドの影響か老化によるもの 

かわからないので年金対象にならない。年金は障害ポイントに応じて支払われ、障害点数の変更はコン 

テルガン財団により行われている。例えば、子供ができないこと（妊娠できないこと）に対する障害ポ 

イントは 2点から 10点に変更されたりしている。そして、障害ポイントは 100点を超えることはな 

い。一方、英国では痛みなどの 2次障害にも年金が支払われる。 

8）9）年金について（家族の有無や就労の有無に影響されるか等）                     

 年金は障害の程度に応じて支払われ、家族の有無や就労の有無に影響されない。社会保障により多額

の補償が支払われる。                                    

 老人ホームは高齢者向けであり、サ症者には向いていない。サ症者は家にいることを希望し、自宅の

住居環境を変えること等が必要とされている。グリュネンタール社がその費用を出している。                                     

10）今後の問題（10－20年後）について                                 

 離婚により、サ症者は夫（または妻）による常時の助けが得られなくなってきている。離婚後も時々

助けてはくれるが常時の助けは得られない。離婚が増えていることは大きな問題となってきている。                                                     

 また、サ症者の両親や子供の助けも同様に常時得られなくなってきている。なお、社会福祉による手

助けはある。                            

 その他、言及された内容は以下の通りである。                             

①ドイツではサ症に対して Peer-to-peer（P2P）projectもなされている。また、コンテルガン財団から

看護師がサ症のところに行きデータベースを作る案もあるが、否定的な意見があり実現されていない。               

②サ症は、状況（家庭環境や障害の程度など）がそれぞれ違う。障害ポイントだけでは援助の程度は決

められない。                      

③また、サ症は病気ではなく障害であるが、ドイツの制度は病気に対するシステムになっているのが問

題と考えられる。 

 

資料 A 

Questions for Dr. Greiner from the Japanese delegates   Sept 18, 2018 

 

1) Additional pension system was further introduced for thalidomiders in UK several years ago. Did 



you recently find any change for the pension system in Germany? 

2) I guess there might be some thalidomide victims who have never been officially approved in 

Germany. Do you think if there might be some victims living without any public pension or support? 

 

3）It seems that some persons with congenital malformation would suspect and wonder whether they 

have thalidomide embryopathy or not because their parents have died and they can’t exactly confirm 

the etiology of their malformation. In Japan, we’ve had so far three cases with such suspicion, so- 

called “New Claimers” for the past few years. I have the impression that “New Claimers” are 

increasing. How about in Germany? 

 

4）After reading the CONTERGAN report on surveys for thalidomide victims, I want to ask you the 

following questions. 

4-1) Do you think that standard treatment or care can be established for the secondary damages 

including osteoarthritis, pain, muscle weakness, and muscle tension in thalidomide victims? 

4-2) As for medical care, how much information on the disabilities of thalidomiders do general 

practitioners in your country have?  

4-3) As for transportation with cars, how do you think of the possibility of self-driving cars in 

physically disabled people? 

4-4) Communication and shopping using internet have progressed. Do thalidomiders have any 

difficulty in using smartphones or tablets? 

5）In Japan, physicians with experience and knowledge about thalidomide embryopathy cases are 

retiring due to age. It will be the same in your country. Are there any new approaches to securing 

doctors who engage in thalidomide treatment? 

6） (This is for Doctors in Germany) You talked to visitors from Japan last year about the importance 

of vascular assessment. When I interviewed many of the patients last year, several of them said that 

their hands are so cold that they cannot sleep. I think that it is a symptom caused by failure of the 

vasculature development. Do such symptoms appear in any thalidomider in Germany? 

7）In Germany, each disability is scored differently and the annual amount of pension is decided 

according to the overall result of the scores. Do I understand this correctly?  

  I also have a question. Do you further add any pension whatever the cause of the failure is? In other 

words, if a person with thalidomide embryopathy suffers from a traffic accident and one hand cannot 

be used due to the fracture, will it be added? 

8）I have another question about the pension. Regardless of whether family members are present or 

not, is it correct that the annual amount of money is determined only by the extent of personal 



disability? Is the annual amount of money the same whether a person is working or not? 

9）And one additional question about the pension, please. Does a person with thalidomide embryopathy 

have to pay all services from one pension? In Japan, the source of services such as assistance for 

payment of medical expenses, pensions as living expenses depending on the degree of disability, and 

helpers accepted by degree of disability are different. In Japan, they live with multiple subsidies. 

Assistance for payment of medical expenses, support for pension as living expenses, and services such 

as helpers are different. Even if someone has a lot of medical expenses, his/her annual amount of 

pension will not decrease. However, the range of discretion is narrow. Therefore, although it is possible 

to maintain a living, it is at one’s own expense to move, home remodeling, and/or replacing large items 

of furniture. It is a big problem for people with thalidomide embryopathy, whose function has declined 

with age. 

 

10）Thalidomide embryopathy cases are 50-60 years old nowadays. After10-20 years aging will 

probably become a big problem, such as dementia, bedridden, lonely death and so on. Are you thinking 

about something or any specific measures from now?  For example, visiting thalidomiders on a 

regular basis to prevent lonely death in the future. 

 

質問作成者： 1) 2) 日ノ下、3）栢森、4)-1～4)-4 芳賀、5)～9）藤谷、10）志賀 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                               

       

 

 

 

 

 

  Institute of Gerontology, University of Heidelbergにて 

  （前列中央 Dr. Christina Ding-Greiner，左より芳賀、日ノ下、藤谷、志賀、栢森） 



 

【Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik, Nümbrecht訪問レポート】  

帝京平成大学健康メディカル学部理学療法科  栢森 良二 

パンフレット（図１）のように 2018年 9 月

19 日ドイツのノルトライン-ウエストファーレ

ン州ケルン近郊 Nümbrecht の Dr.Becker 

Rhein-Sieg-Klinik 病院で，サリドマイド胎芽

症（サ症）に関するドイツ-日本シンポジウムが

開催された。2015 年 11 月 21 日に東京での

International Symposium on Thalidomide 

Embryopathy に引き続き，２回目の国際的シ

ンポジウムである。    

 

 

 

 

 

 

 

 

図１ サリドマイド胎芽症に関するドイツ-日

本シンポジウムの開催を知らせるパンフ 

レット 

 

１．ノルトライン医師会副会長の開会の挨拶 

ノルトライン医師会副会長の Zimmer, B 医師の挨拶から始 

まった（右図２）。 

責任者の Prof. Dr. Petersは 2000年以来、サ症者を診てお

り、この度は 2017年 9月から Dr.Becker Rhein-Sieg-Klinik

病院にサリドマイド被害者に特化した外来クリニックを開設

したことなどが紹介された。 

 

 

 

 

  右図２ ノルドハイム医師会副会長のBernd Zimmer氏 

 



２．サリドマイド被害者会の代表 

 社団法人ノルドライン-ウエストファーレン-サリドマイド被害者の会の代表、国際コンテルガン-サリ

ドマイド連合（ICTA）の会長の Udo Herterich氏と Claudia Schmidt-Herterich夫妻の講演があっ

た。ドイツ語の Herterich氏

の話を、妻の Claudiaさん

が英語で通訳するという形で

講演は進められた（図３）。

なお Claudiaは心理士であ

る。ケルンに事務局があるノ

ルドライン-ウエストファー

レン-サリドマイド被害者の

会は、世界でもっと活動的な

サリドマイド薬禍者団体であ

り、約 800人から成ってい

る。2017年 9月の外来セン

ターの開所式でテープカット

を行っている（図４）。                          図３ Udo Herterich夫妻の講演 

 ドイツにおける 1か月補償

額 545ユーロを、 2008年 5

月に家族省は 1,090ユーロの

２倍にあげた。これに対し

て、Herterich氏はこれでは

足りなく英国並みに最低 3, 

200ユーロが必要であること

を訴え、2008年 9月ハンガ

ー・ストライキで行い勇名を

馳せていた。以降、サリドマ

イド被害者の実態調査結果が

Universität Heidelberg 

Insitut für Gerontologie から                   図４ 2017年 9月の外来センターの開所式 

2012年 5月 31日に最終報告されている。 

３．外来センターの運営について 

コオーデネーション・チームの Irmela Aurich（彼女は経営管理学士、作業療法士である）と Andrea 

Engelの二人から説明を受ける（図５）。 

 対象はドイツ国内ばかりでなく世界中のサリドマイド被害者である。但し、ドイツ国民健康保険か個

人保険に加入していなければならない。また医師からの紹介状が必要である。医学ばかりでなく、非医

学的な情報なども提供している。 



外来チームは 16人から構成されてい

る。コーディネーションの役割は、外

来受診の前に、患者の情報を入手し

て、患者が不安無く自分自身独りで受

診ができるように準備をすることであ

る。 

 

 

 

 

 

 

 

    図５ Aurichと Engel女史 

 

４．外来センター責任者からの診察治療の実際 

 Prof. Dr. Kraus M. Petersからの具体的な外来ス

ケジュールや治療内容が説明された（図６）。月曜

から木曜日の４日間の外来受診になり、水曜日にケ

ルン大学病院での専門医への受診が入っているが、

これを止めて 3日間でもよい（表１）。このスケジ

ュールでの治療内容は、コーディネーション・チー

ムからの挨拶、医師の診察、鍼灸治療、評価があ

り、物理療法、理学療法、作業療法などから成って

いる（表２）。 

 

 

 

          図６ Prof. Dr. med. Peters 

 

 

 

 

 

 

 

 



表１ サリドマイド被害者の外来センターの予定表 

月曜日 担当者 火曜日 担当者 水曜日 担当者 木曜日 担当者 

歓迎挨拶 
コーディネーション・ 

チーム 

コンサルテ

ーション 
専門外来 

心理療法コ

ンサルテー

ション 

ケルン大

学病院 
理学療法 PT 

身体所見 Dr.         物理療法 PT 

昼食   昼食       作業療法 OT 

物理療法 PT 理学療法 PT     昼食   

理学療法 PT 作業療法 OT     鍼灸 Dr. 

作業療法 OT 物理療法 PT     最終討論 Dr. 

鍼灸 Dr.         
別れの挨

拶 

コーディネーショ

ン・チーム 

フォローアッ

プ 

コーディネーション・ 

チーム 
            

 

表２ 治療アプローチ  

治療アプローチ Therapeutic Treatments: 

理学療法 Physiotherapy 
モビリゼーション、スリングテーブル＊、認知運動訓練/

生理的運動 

物理療法 Physical Therapy 

頭蓋整骨療法 craniosacral therapy、フットリフレクソロジ

ーfoot reflexology（足の指圧）、間質マッサージ、超音波

療法  

作業療法 Ergotherapy 手・上肢・肩のモビリゼーション、補装具の相談 

評価 Evaluation 評価+推奨アプローチ 

 

 

 

 

 

 

 

 

図７ スリングテーブル  

   (sling table) 

これを用いて，免荷して上下肢体

幹の運動を行いやすくしている。 

 



＊Dr. Petersに対する質疑応答 

１）カンファレンスはどのように行うのか（Dr. 芳賀）。 

先ず患者に病態やアプローチ説明する。これをチームの PTや OTに対し、処方を通じて、オーダを出

す。治療アプローチの効果について、再診時に評価をする。再診が難しい場合もあるので、紹介医に勧奨

アプローチや処方を含めて経過報告する。 

２）Telemedicineの可能性はどうか（Dr. 日ノ下）。 

（心理士の Mr. Alexander からのコメントを含めて）現時点では、サ症者個々が接続するシステムの

問題があり、少し難しいが、将来は実現すると思われる。 

３）慢性疼痛に対する心理的評価はどうしているのか（Dr. 藤谷）。 

 痛みが精神的影響（Psychosomatic pain）を強く受けていることから、この分野の評価には力を入れ

ている。水曜日のケルン大学での心理療法コンサルタントなどを実施している。（心理士のMr. Alexander

からのコメント）これまでの評価結果は１年後に出せると思う。（患者自身で心理士の Claudiaと Dr. 日

ノ下からのコメント）疼痛や不安などがあり、薬禍者同士の意見の交換会などは有効と思う。 

４）疼痛に対する新しいアプローチはあるか（Dr. 日ノ下）。 

 一般的に、サリドマイド薬禍者は、①服薬は好まないこと、②骨格や組織などが健常者と異なっている

こと、③慢性疼痛を持っていることから、Nümbrechtでは種々のアプローチを行っている（表２参照）。 

 

５．記念写真 

シンポジウムの終了後に出席者全員で病院前にて記念写真を撮影した（図８）。 

     

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 図８ 出席者の記念写真（向かって左端に、Hamburgから Dr. med. Beyer が駆けつけている。左か

ら 3番目が心理士Mr. Alexander、Mr. Udo Herterich（車いす）の右隣に奥様 Claudia） 

 



６．コメント 

 ドイツでは、Dr. med. Rudolf Beyerが Humburgの Schön Klinkでサ症の入院、外来診療を広範に 

行っている。さらにケルン郊外 Nümbrechtの Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinikで、Prof. Dr. med. Klaus 

M. Peters が外来センターを開設している。約 800 人のサリドマイド薬禍者を抱えているこのノルトラ

イン-ウエストファーレン (Nordrhein-Westfalen) 州は、グリュネンタール Grünenthal社があり、サリ

ドマイド裁判が行われた Ächenがある。1946年に設立されたグリュネンタール社は、サリドマイド薬禍

を経てトラマドール塩酸など鎮痛薬の分野では世界トップに君臨している。 

 

 

【The Thalidomide Trust 訪問レポート】  

国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科  藤谷 順子 

9月 21日：Health & Wellbeing team, The Thalidomide Trust, St Neots, UK  

The Thalidomide Trust は 1973年に、前身の The Thalidomide Children’s Trust から発足した団体

であり、全英のサリドマイド胎芽症（サ症）症例の支援を行っている。活動資金は、UK保健省の中の 4

つの部門からおよび、Diageo 社からの fundである。Trust内には、annual compensation payments 等

を管理する Finance Team（3名）と、Health & Wellbeing teamがあり、その他管理・支援メンバーが

いる。今回、我々を迎えてくれたのは、Health & Wellbeing teamであった。Health & Wellbeing team 

はMs. Katy Sagoe を Directorとし、Dr. Dee Morrison, および Dr. Susan Brennanの 2名の医師を擁

する 8名のチームである。 

 今回の訪問にあたり、当研究班では、事前に質問を送ってあり、先方では、我々の質問への答えも含む

形で、彼らの最近の活動についてのプレゼンテーションを用意してくれていて、それに基づいて説明が

行われた。 

１．経済的な支援（Ms. Katy Sagoe） 

 英国におけるサ症症例への支給には様々なものがある。まず、Trustが管理しているものがある。基本

になる Annual Grant は、Diageo 社からのもので、「６（ⅳ）figure」と呼ばれる障害程度の重みづけ

（3.5点から 6.5点までに分布）によって支給される。「６（ⅳ）figure」は、近年は見直しはされていな

い。そのほかに、より金額は低いが、政府によるHealth Grantがあり、健康上の問題で必要な場合に支

給される。さらに、Diageo 社からの特別な資金を得られる場合があり、昨年 2017年には、Capital Health 

Paymentとして、バリアフリーの家に転居したり改造したり改造車を購入したりというような、今後の

機能低下に備える大きな金額が必要な症例に対する支援を行った。Trust では、金銭管理を含めた自律

（自己決定）の向上を励行しているが、アルコールや精神疾患により金銭管理が困難で金銭的な窮地に

陥る症例があり、そのような場合には、Major & Emergency Advancesとして貸し付けを行っている。 

いっぽう、サ症であることの有無にかかわらず得られる政府からの支援もある。障害者に対する給付や、

ソーシャルケアである。Trustでは、サ症症例にそれらの地域自治体が供給できるサービスを申し込むよ

うに励行している。 

 日本側からは、「二次障害についてはどのように対応しているか」と質問した。二次障害の訴えはここ

数年多いが、複雑であり、現時点では、「６（ⅳ）figure」の改定や Annual grantには反映させず、Health 



Grantや、通常の自治体のほうの支援の利用を勧めているとのことであった。 

また、日本側から質問した、「保護者の高齢化に伴った問題の増加」については、英国でも問題視されて

おり検討されているとのことであった。 

 

２．患者数について（Dr Dee Morrison） 

 “New Claimers” つまり、新しくサリドマイド薬禍者としての認定を希望する人々は少なくないが、認

定される人は少ない（図１）。認定されず、法に訴えている人もいる。 

 Trustに、サリドマイド胎芽症であると申し出る新しい申込者に対しては、質問紙を送り、GP (general  

practitioner) からの情報提供やレントゲン写真を求める予備調査の上で、専門医が診察し、除外診断の 

ための遺伝子診断等を経て、Trustと Diageo社からの代表委員会で決定する。決定に際し、近年、症状 

のパターンなどからサリドマイド胎芽症かどうか判別する St George’s algorithmを作る動きがあるがま 

だ未完成である。“New Claimers”が多い背景には、近年の母親の死（生きているうちには母親は否定・ 

母親には訊けないなどがあり、母親が死んでから自分がサリドマイドによる障害なのか知りたくて申し 

出る）があるのは日本とも共通だった。 

 

３．Holistic Needs Assessment (HNA) （Cheryl Pinkney） 

2016 年から開始したプロジェクトである。HNA とは、症例を可能な限り全体的に把握しようとする

試みで、症例の自宅に行って、本人及び家族と構造的面接（約 2時間）を行い、様々な問題点（表１）に

ついて構造的に聴取する。3 年に 1 回の面接を考えている。UK には 427 名のサリドマイド胎芽症症例

がいるが、そのうち、全国の 240 名（図２）がすでにこの面談を終えている。面談を断る症例も少数な

がら存在する。なお、約 2 時間の面談の後、約 2 時間かけて報告書を作成する。面談の結果、推奨など

をご本人にお送りするし、ご本人の依頼や承諾があれば、受けもちの GPにも報告書を送付する。レント

ゲンや四肢の写真は撮影せず、顔写真のみ撮影する。かなり時間のかかる仕事だが、出向いて環境を見て

関係者とも対面しての面談は問題点の把握に有効と考えている。来年は職員を 1 名ふやして対応するこ

とを考えている。Feedback surveyでは、この訪問について、おおむね好意的に評価されていた。すなわ

ち、89%が “made me think about my health & future”, と回答し、87％が “more likely to approach 

the Trust for help”と回答していた。 

 

３．筋骨格系の障害 （Liz Newbronner：ヨーク大学の研究者） 

現在論文投稿中の、サ症症例の調査結果の概要が示された。サ症では、93%の症例が筋骨格系の問題を

抱えているが、全英の 45-54歳人口ではその頻度は 20％である。 

健康問題全般でいえば、サ症症例の調査で、「健康上の問題はない」と答えたのはわずか 3%である。46% 

の症例は 4 つかそれ以上の別個の健康上の問題を抱えている。なお、全英の 45-54 歳人口ではその頻度

は 10％である。一部のサ症症例にとっては、健康上の負担が著しいものとなっている。予備力が小さい

こともあり、障害のある症例が加齢に対処していくのはたいへん難しい課題である。 

健康関連 QOLについて、調査の結果を分析すると、サ症症例の運動器的健康関連 QOLは、同世代の

人口に比し著しく低く、彼らのメンタルヘルス関連の QOLは、やや低い（境界領域程度の低下）にとど

まっている。 



さらに詳細に分析すると、運動器的健康関連 QOLは、当初の impairmentの程度、仕事ができないこ

と、男性であることと有意に関連していた。メンタルヘルス関連の QOLは、当初の impairmentの程度、

仕事ができないこと、と有意に関連していた。二次的な健康状態の低下や機能を失うことは、運動器的健

康関連 QOLにさらに強い影響を与えると考えられた。障害の影響は長期的に累積され、早期老化につな

がる可能性がある。既存の障害に二次的障害が重なることは、新たな障害を生むことにもなる。サ症症例

にとっては、“use it or lose it”（使わないと機能低下する）という頑張りから、"maintaining balance"

（慎重に使って機能を維持する・助けを借りてもmental wellbeingを保つ）ことに方針転換していくこ

とが難しいが、重要であるとの意見が示された。 

日本側から、そのような機能低下に際し、車いすなどの機器の導入タイミングについての質問をした。

英国でも日本同様に、車いすなどを使うことが自立を失うことになる不安や、筋力が使わないことによ

り低下することへの不安から、機器の導入はなかなか難しく、主に心理面に配慮しつつ、少しずつ機器の

利用を増やすようなアプローチが必要であることが話し合われた。 

 NHS（National Health Service）とも関連することであるが、Impaimentだけでも、Disabilityだけ

でも症例の把握はできず、Damageを把握する必要があると UK側は強調していた。 

なお、運動器健康関連 QOLが男性で低い理由を質問したところ、男性のほうが独居が多い、コミュニ

ティにネットワークを持っていない、などの理由が推測されるとの答えがあった。 

 

４．医療問題 （Dr. Dee Morrison） 

患者にとってかかりつけ医は GP（General practitioner）で、Trustでは、GPとの関係をよくするべ

く務めている。サリドマイドの専門家とはいえない GP に Trust から情報提供やアドバイスをしたり、

地元の NHSの専門的人材を紹介したりすることを行っている。 

Trustでは冊子も作成しているが近年はウェブサイトに力を入れている。ウェブサイト上での冊子、体

験談、ケーススタディ、キャンペーン週間、等である。将来は、専門家リストもウェブで公開したいとの

ことであった。 

医療的問題点として、表 2 に示す各項目の紹介があり、質疑や討論を行った。日本から送ったガイド

ライン 2017 も熟読している様子で、骨粗しょう症、呼吸機能障害（肺活量低下）、重度の痛み、手足先

端の痺れ感などに注目した旨の発言があった。これらの項目については、ウェブで解説されており、症例

も自由に解説を読むことができる。 

 

５．GPとの連携（Dr Susan Brennan） 

GPとの連携は、日本側から質問としていた項目である。 

Trustの 5年計画では、サ症症例の QOLに影響を及ぼしうる身近な医師やサービス提供者に情報を提

供して教育するということが含まれている。「サ症に対する背景知識」「サ症症例の特徴的なダメージに

ついての専門的情報」「情報やアドバイスを得るための連絡先（Trust の Health ＆ Wellbeing Team）

の 3 者をパックにして英国内すべてのサリドマイド胎芽症症例と契約している GP に送付し、活動用の

ものがウェブサイトからでもダウンロードできるようになっている。忙しい GP に忌避感を持たせない

ために、「10分間専門的アドバイス」と称して、短くまとめた話をするなどの工夫をしているとのことで

あった。 



臨床ネットワーク構築のために、英国手の外科学会雑誌に Trust の紹介記事を掲載してもらったり、

ウェブサイトを充実するなどの活動を継続している。専門家の発掘、専門家との連携も進めることも検

討している。日本側もサリドマイド胎芽症を診ることのできる医師を増やすことの重要性を語った。  

 Trustではサ症者が持参する小さいカードを検討しているとの事であった。 

 

６．日常生活における機器や技術の使用 （Michelle Robinson） 

 自動車やトイレなど大きなものから、自助具レベルのもの、そして近年は IT機器の適切な使用は日常

生活の問題点を解決する。HNA でも、多くの症例がコミュニケーション機器として facetime やスカイ

プを使用していることがわかっている。自宅ではスマートフォンをスタンドに立てることで便利に使用

しているが、外出中は「保持すること」が困難であり、そこにまた工夫がなされている。 

Trustでは、ピアボランティア 11名による自助具等の支援が行われている。 

 自動車に関しては重要で、自動車運転ができることは移動の自由等につながるため重要視されている。

改造車の選択（ほぼ 100％が foot steeringの日本と異なり、1/3程度が hand control）にはじまり、運転

技術、保険、メンテナンス、など様々な側面での支援を行っている。日本側の質問であった自動運転につ

いては、まだまだ、ということであった。なお、認知症等の高齢者の運転リスクについても、日本同様、

注目されていた。 

 遠隔診療（テレメディシン）については、そのような形では明確化されていないが、電話代わりに、ス

カイプや facetimeでのテレビ通話をすることは健常者同様、さまざまなコミュニケーションの場面で普

及し、利用されているとのことであった。 

 電動車いすの適応については、日本よりも広く、また座面昇降型も利用されているとのことであった。

電動車いすは高額なので、Health grantで対応されている。 

  

７．孤独対策 （Michelle Robinson） 

 UKは、政府が孤独相大臣を任命するほど、孤独による健康課題について注目している国である。多く

の NPOがあり、その一つのシルバーホン（高齢者がいつでも電話して会話できる）は全土で活動してい

る。 

 Trustでは、“TalkTogether“という事業を行っている。対象となるのは、精神的な問題を抱えていない

サリドマイド胎芽症者である（精神的な問題がある場合には専門家が紹介される。Talk Togetherはピア

ボランティアによる会話サービスである）。利用の申し込みがあると、趣味等の申込用紙への記入を求め、

その申込用紙をもとに、Trustのほうでピアボランティアとのマッチングを行う。週に 1回、決まった時

間に電話をする、などの約束で開始し、落ち着いたら間隔をあけることを検討する。シルバーホンと同じ

電話会社を利用し、電話の費用は、サリドマイドトラストに請求されるようになっている。現在 14名の

ピアボランティアの登録がある。ピアボランティアは特段の心理学的講習を受けてはいないが、サポー

トは行っている。 

 

８．Low Mood Improvement for Thalidomide Survivors (LiFTS)：（Liz Newbronner） 

 孤独への対策、メンタルヘルス対策をさらに推し進めたものとして、現在計画中の LiFTSという前向

き研究について紹介が行われた。これは、上記“TalkTogether“の対象者よりも、さらにメンタルヘルスの



問題を抱えた症例を対象とする前方視的コントロールスタディとして行われる。すなわち、3日間の精神

心理学的訓練を受けたピアボランティアによる 6 回の電話によるセッションを受けることで、開始前後

の精神心理学的評価を比較する。対象群 25 名、コントロール群 25 名を計画している。なお、現時点で

の心配は、本当に精神科的問題を抱えている患者は、この被験者に応募してこないのではないかという

こと、25名も集められないのでは、ということであると述べていた。 

 

９．日本の調査結果の紹介 

 昼食休憩をはさみ、日ノ下医師より、日本の全国調査のプレゼンテーションが行われた。それに対する

質疑としては、高血圧の頻度はコントロールと同程度に多かったが、脳卒中はどうなのか？（脳卒中の頻

度は 4.3％でコントロールより高い。しかし、今までのサリドマイド胎芽症症例の脳卒中は、飲酒⇒肝障

害⇒出血傾向 による脳出血が多いと考えていると回答）があった。 

 全体的に充実した準備をして下さっていて、質疑も活発に行われたため、時間の余裕がなくなるほど

であった。心臓血管系のリスクに関する第三次研究プロジェクトの解説、頸部痛に関する研究、ケアコス

トについての研究の解説も予定されていたが時間の関係で割愛された。 

 当研究班では、前回の訪欧の際にも Thalidomide Trustを訪問して交流している。Thalidomide Trust

は UK内のサービスを統括し、かつ研究についても（ヨーク大学や StGeorge病院、その他の施設と協力

して）推進しており、充実した活動内容であった。中でも、ピアボランティアを積極的に活用する全国訪

問調査を開始、また活動内容をウェブサイトで積極的に広報しているなどの点が特徴的だった。 

 

 

【Schön Klinik Hamburg Eilbek訪問レポート】  

東京大学医学部附属病院リハビリテーション科  芳賀 信彦 

訪問日時：2018年 9月 22日（土）13時 

訪問相手：Dr. med. Rudolf Beyer (Schön Klinik Hamburg Eilbek) 

 

 今回の欧州訪問の最後に、ドイツにおいて多くのサリドマイド患者の診療を担当し、また 2017年 9月

に「Mobility Maintenance of People with Thalidomide Embryopathy - Prevention, Pain Therapy and 

Alternative Therapeutic Procedures -」というシンポジウムをハンブルグで主催し、その際に芳賀が大

変お世話になった Schön Klinik Hamburg Eilbekの Dr. med. Rudolf Beyerを訪問した。同クリニック

は救急患者も受け入れる大きなクリニックであるが、元々麻酔科医である Dr. Beyer はここでサリドマ

イド患者に対する多職種による包括的な医療を提供する Thalidomide Clinic Hamburg 

(Contergansprechstunde Hamburg) を運営している。 

 今回の訪問では Dr. Beyerが PowerPointを用いて、約 1時間半にわたって講義をして下さった。内容

は、１）同クリニックが提供する医療サービス、２）研究プロジェクト、３）訪問者からの事前質問への

回答、から構成された。以下にその概要を記載する。 

 

１）Thalidomide Clinic Hamburgで行っている医療サービス 

 ドイツにおけるサリドマイド胎芽症（サ症）の死亡率が一般集団と比べて高い。このデータは未公表で



あるが、これに対し何らかのアクションが必要と考えている。そこで 2013 年に Thalidomide Clinic 

Hamburgを設立した。これはドイツの医療システムに従い、①疼痛コンサルタントと整形外科医による

外来初診、②疼痛コンサルタント、整形外科医、理学療法士、心理学者が参加する４～5 日の入院診療、

③治療のコントロールを目的とした外来再診、から構成される。ここで特に対応しているのは、①整形外

科的問題、②疼痛、③高血圧と心血管系リスク因子、④絞扼性神経障害、⑤消化器系疾患、⑥精神疾患、

であり、クリニック全体を利用し、医療従事者が互いに協力するとともに、サ症の研究プロジェクトも始

めている。受診者は 2014年から 2017年で合計 181名（受診は延べ 309回）であり、年々受診者数は増

加している。 

 

２）Thalidomide Clinic Hamburgにおけるプロジェクトと研究 

 一つ目は、健康に関するデジタルアプリのサ症への応用である。これはハンブルグ工科大学の Institute 

of Technology and Innovation Management との共同研究で、SurveyMonkeyというインターネットツ

ールを用い、サ症ではどのように健康に関するデジタルアプリの利用が求められているかを調査した。

80 名分のデータセットを得た結果、個別のヨガやピラティスの指導、リハビリテーションや運動を遠隔

から指導するといったものがある程度求められていた。しかし研究者らの予想に反して最も多かったの

は、家庭における融通の利くケアであった。これは何らかのケア（例えば買い物に行くとか映画に行くと

か）を必要とする際にデジタルアプリを通じて支援者を求める、というものであり、サ症者の生活の自立

と関係するものと考えている。このプロジェクトは継続中である。 

 二つ目は、造影剤を使わないMRA（Magnetic Resonance Angiography）を用いてサ症の先天的な血

管や臓器の異常を評価する研究である（Weinrich JM, et al: Circ J 2018）。被験者は 78名で、doubled 

renal artery などの血管系異常の頻度が健常者に比べて多かった。しかし脳血管など細かい血管の評価

はこの方法ではできていない。 

 三つ目は、血圧測定のための新しい機器の利用である。Peneás（ピナス） method という方法は、指

にカフをつけパルスオキシメトリ－の変化を見るものであるが、問題点としてリファレンスとなる計測

を必要とすること、値段が高いこと、がある。もう一つ頬部で顔面動脈の圧を計測する試みもしている

が、血圧の数値を得るための数学モデルを必要とする。 

 

３）訪問者からの事前質問への回答 

以下、質問ごとに回答の概略を示す。（ ）内は質問者名であり、敬称は略す。 

① ドイツにおける年金システムの変化について（日ノ下） 

 Dr. Ding-Dreinerの尽力により 2013年までに支払額がかなり増えてきた。支払いは、One off payment

（認定後に一度のみ支払われる）、yearly payment（毎年支払われる）、monthly payment（毎月支払わ

れる）に分かれ、その額は障害の程度に応じたスコア（ポイント）によって異なる。スコアは整形外科的

障害、内臓障害（消化器、心血管系、腎臓、生殖器系）、目の障害、耳の障害、中枢神経と絞扼性神経障

害によって決まる。例えば両上肢のアザラシ肢は 44 ポイントで、monthly payment は 3,500 ユーロ、

両上肢の完全欠損は 56 ポイントで、monthly payment は 4,720 ユーロになる。両上肢のアザラシ肢に

両下肢の異常（dysmelia）を合併した場合は合計 75ポイントとなり、6,162ユーロである。両側の聴力

消失と耳の欠損では、60ポイントで 4,982ユーロである。 



② 公的に認定されていないサリドマイド胎芽症について（日ノ下） 

 確かにそういう人はいて、16 歳から 48 歳まで路上生活をしていたというアザラシ肢症の人を診察し

たことがある。このような人は、教育レベルが低かったり、虐待を受けていたり、精神疾患を抱えていた

り、社会に対する恐怖心を持っているために、社会システムから外れていて認定されていない。親が罪悪

感のために真実を話していない場合もある。サ症の正確な人数は不明であり、特に障害の軽い人の人数

は把握できていない。 

③ サリドマイド胎芽症の疼痛に対する新しい治療法について（日ノ下） 

 残念ながらそのような新薬は開発されていないが、そのための第一歩は、医師がサ症が感じるのと同

じ痛みを感じることであろう。疼痛治療は患者に対する多面的で多職種によるアプローチであり、生物

学的、心理学的、社会的側面を持つ。私はサリドマイド胎芽症の疼痛には筋膜が重要な役割を果たしてい

ると考えており、物理療法、徒手療法（manual therapy）、オステオパチーといった筋膜にフォーカスを

当てた治療が基本であると考えている。もう一つ大事なのは、治療のターゲットを個別に定義し、それに

ついて対象者の目線で議論することである。 

④ ドイツにおけるNew Claimerについて（栢森） 

 2009年から 2016年のNew Claimer（新たにサ症ではないかと申し出る者）の総数は 833名であり、

この数は多いが、年々増えているわけではない。新規の申し出の理由としては、サ症者間のネットワー

ク、親が死亡した際の過去の振り返り、メディアと記念行事（サリドマイド 50周年など）が考えられる。

しかしこの中で、実際にサ症と認定された数は少ない。認定は専門の 10名の医師が行っている。 

⑤ 二次障害に対する標準的な治療法やケアについて（芳賀） 

 サ症の障害パターンや二次障害は複雑で個人差が大きいため、治療やケアを標準化することはできな

い。例えば変形性股関節症を示すサリドマイド胎芽症患者でも、上肢の状態、精神状態等によって対応が

異なる。個々の問題点を専門家のチームがそれぞれの経験に基づいて議論すべきである。一方、学際的な

仕事や専門家間の協力体制は標準化できると考えている。 

⑥ ドイツの家庭医が持つサリドマイド胎芽症の障害に関する知識について（芳賀） 

 医師の年齢によって異なるが、サリドマイドの記憶のある医師は現役を退いているか、もうすぐ退く

年代である。一方 40歳未満の医師はサリドマイドについてほとんど聞いたことがない。従ってサ症を診

ている家庭医のみが知識を持っていると考える。 

⑦ 身体障害者の移動手段としての自動運転の可能性について（芳賀） 

 サ症でオートバイの運転をしている Gernot Stracke 氏に聞いてみたところ、「自動運転は、免許のな

い身体障害者にとって良い機会となる。それがバリアフリーであれば運転者のストレスも軽減する。従

って身体障害者の要望に合うものであろう。しかし私のように計画を自分で立てて実行する者にとって

は、従来の移動手段（オートバイ）はとても大事であり、できるだけ乗り続けたいと思っている。両方持

っているのが良いと思う」と述べていた。また Jan Schulte-Hillen 医師（自身もサリドマイド被害者）

は、「自動運転は実用化が期待され、特に長い旅行では役立つであろう。しかし運転は楽しいことであり

独立へのマイルストーンである、という事実には配慮しなければならない。社会が身体障害者に自動運

転しか許可しない、というような事態は防がなければならない。障害者は今までも、そしてこれからも優

良なドライバーである」と述べている。 

⑧ スマートフォンやタブレット端末を使う際の困難について（芳賀） 



 多くのサ症者はこれらの機器を持っており、互いに連絡を取っている。日常使っている機器に関する

調査では、サ症者の 80％がスマートフォンを使用しているが、タブレットを使っている人はやや少ない。

使用するのに大きな力がいらないことなどが理由として考えられる。 

⑨ サリドマイド診療に関わる医師の確保について（藤谷） 

 新しい医師を確保する手段はないが、いくつかのサリドマイドセンターが定期的な会議やイベントを

開催し、情報や知識を広めようとしている。これらのセンターが情報を収集して発信し、専門的知識を求

める人に対するアクセスポイントになるべきである。 

⑩ 上肢の血流障害について（藤谷） 

 ドイツにも手の冷感を訴えるサ症者は多く、特に寒い時期に問題となる。病態は分かっていない。Jan 

Schulte-Hillen医師のコメントでは、特に就眠中に手の冷感が生じ、メカニズムとしては、①動脈硬化に

よる血流障害、②仰臥位での就眠中に肩関節が緩いために上肢が後方に落ち込み、低形成の腋窩動脈が

圧迫されて偽胸郭出口症候群（pseudo outlet syndrome）を生じる、③手根管症候群による感覚障害を就

眠中に冷感として感じる、が考えられるとのことであった。 

⑪ サリドマイド以外の理由による障害と年金の関係について（藤谷） 

 原則として年金はサ症の一次障害に対してのみ支払われるため、スコア（ポイント）に従う。唯一の例

外は、両側のアザラシ肢で 1 本ずつの指しかなかったサ症者が脳卒中を発症し片麻痺になったものであ

る。脳卒中の前は両方の 1 本ずつの指で物をつかんでいたが、片麻痺により物を持ち上げられなくなっ

た。そのため医学委員会はこれを「機能的な無肢（functional amelia bilateral）と判断した。 

⑫ 家族や仕事の有無による年金の違いについて（藤谷） 

 Monthly paymentは通常の年金とは異なる。障害に応じて支払われるものであり、仕事の有無等は関

係しない。 

⑬ 他の年金制度との関係について（藤谷） 

 退職後の収入はmonthly paymentになる。サ症の年金（Thalidomide compensation）は一次障害に

対するもので、生涯にわたり支給される。健康管理（healthcare）は無料であり、その財源は就労してい

れば収入から支払うものであり、就労していなければ社会福祉による。他に必要度に応じた介護サービ

ス、障害の程度に応じた社会福祉サービスがある。 

⑭ 今後生じうる加齢に伴う問題について（志賀） 

 一人暮らしをしているサ症者などを訪問する一種の”buddy“システムが必要であると考えている。訪問

は看護師や理学療法士といった医療専門職や、教育を受けた非医療専門職が行い、社会福祉、健康、介護、

医療の面からサ症者に特有のニーズを探索する。すでに試みは始まっており、北海の島に住むサ症者を

訪問し、歩行器に関する相談に乗ったことがある。Jan Schulte-Hillen医師のコメントでは、自立してい

る上肢に障害のあるサ症者に将来生じうる問題として、人工肛門のバッグ交換、自己導尿、血糖値測定や

インシュリン注射などが考えられるとのことであったが、この解決策はクリアで、在宅サービスの充実

であると考える。 

⑮ 聴力障害主体のサリドマイド胎芽症における肩や腰の痛み（栢森より追加質問） 

 クリニックのすべての受診者に疼痛に関するアンケート調査をしているが、結果がまだまとまってい

ない。肩や腰の痛み、特に非特異的腰痛は一般集団でも多い愁訴である。 

 



 以上のように、Dr. med. Rudolf Beyerは十分な準備に基づき、彼らがサ症に対して行っている活動を

紹介し、訪問者からの事前質問に丁寧に答えてくれた。サ症の診療をセンター化し、情報の収集と発信を

行う体制を整備するという彼らの活動に感銘を受け、今回の欧州ツアーの最後の訪問を終えた。 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

              

                       プレゼンテーションを行う Dr. med. Rudolf Beyer 

 

                                         Schön Klinik Hamburg Eilbek にて 

                    （左から芳賀、志賀、日ノ下、栢森）                            

 

 

* ハイデルベルク市内のドイツ薬事博物館（Deutsches Apotheken-Museum）に展示されていた   

  Contergan（サリドマイド） 

 

 

 


