
Ｃ　もやもや病支援センター

2024年度　活動報告

① もやもや病支援センター相談支援事業全般の報告

京都大学脳神経外科 舟木　健史・千原　英夫

京大病院もやもや病支援センターでは、もやもや病を持つ

患者さんの外科的治療（脳神経外科）だけでなく、就学・就

労支援（精神科・作業療法士）、妊娠・出産に関する対応（産

科婦人科）、情報発信・相談窓口（医療ソーシャルワーカー）、

遺伝子相談専門外来、など、さまざまな職種がチームを組ん

で、患者さんの総合的支援（“ トータルサポート ”）に努め

ています。

・外科的治療・研究

当センターには日本全国から患者さんが受診されており、

2024年 1年間の当院のもやもや病患者入院件数は 188件、

もやもや病バイパス手術件数は 50件でした。およそ週 1回

のペースで手術を行っており、安全な治療の提供に努めてい

ます。

研究に関しては、高次脳機能障害・出血予防・遺伝などの

重要な課題にチームで取り組んでおり、2024年の 1年間で

計 13 篇の学術論文を国内外の雑誌に発表・投稿中で

す（文献参照）。ご協力いただいた患者さんにこの場をお借りし

て厚く御礼申し上げます。当センターのスタッフは、厚労省

もやもや病研究班にも参画しており、日本全国の研究者と協

力して、患者さんの予後改善をさらに目指して参ります。

・就学就労支援

診断・治療の進歩により、自立した日常生活を送られる患

者さんは増えていますが、1～ 2割の方は脳機能の得意・不

得意の凸凹により、就学や就労での困りごとを抱えていると

されています。

当センターの就学就労支援の特色は、

1　院内の多職種が集まるカンファレンスの開催

2　学校・職場への情報提供書作成

3　学校関係者との就学支援会議の開催（下図）

であり、病院の垣根を越えた連携を目指しています。

2024 年の 1年間では、計 7回の院内多職種カンファレ

ンスを定期開催しました。また、25名 29 件に対して学校

への情報提供書作成を行い、3名について学校との就学支援

会議の開催を行いました。また、2024 年 3 月 23 日、

2025 年 3 月 29 日には「もやもや病ピアサポート in

Kyoto」を開催しました。教育現場との連携にも取り組んで

います（後述）。

・妊娠・出産に関する支援

もやもや病を持つ女性の妊娠・出産においては、血圧管理

や過呼吸への対応など、専門的な管理が求められます。当院

の特色は、和痛経腟分娩を第一選択とし、産婦人科・麻酔科・

脳神経外科が緊密に連携していることです。今までに多くの

もやもや病患者さんの妊娠・出産に携わっており、1987 年

から 2023 年までの間に 51名 71件の分娩が安全に行われ

ています。2024年の 1年間では、4名 4件の分娩が安全に

行われました。また、本年度より「プレコンセプションケア」

の更なる充実に努めております（後述）。

京都大学先端作業療法学講座 草野　佑介
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Ｃ　もやもや病支援センター

②　KUHP moya

京都大学医学部附属病院　脳卒中療養支援センター・もやもや病支援センター 榎戸　真弓

はじめに　 
― 患者・家族向け情報発信ツールの果たす役割 ―

　近年、治療・療養の高度化・複雑化に伴い、疾患を抱える

患者さんやそのご家族が、療養生活を送る上で直面する課題

は多岐にわたります。そのような状況において、疾患に関す

る正確な情報提供や、同じ経験を持つ人々との交流の機会を

提供する情報発信ツールの役割は、ますます重要性を増して

います。患者さんやご家族にとって、信頼できる情報源から

情報が得られること、そして、不安や悩みを共有できるコミュ

ニティに参加できることは、孤立感を軽減し、前向きな療養

生活を送る上で大きな支えとなります。

　

KUHP moya の活動内容

　京都大学医学部附属病院もやもや病支援センターでは、京

大病院かかりつけのもやもや病患者さんとそのご家族を対象

とした情報発信ツール「KUHP-moya（くーぷ・もや）」を

運営しています。2022年秋に設立されたKUHP moya は、

2025 年 3月現在、登録者数が 200 名を超えるまでに至っ

ており、患者様・ご家族の情報に対する関心の高さが窺えま

す。本ツールは、主に以下の活動を通じて、患者さん・ご家

族に寄り添った支援を展開しています。

　

　〇　定期的な情報発信：

　  　KUHP-moya では、1～ 2 ヶ月に一度の頻度で、メー

ルメーリングリストを通じて情報発信を行っています。内

容は、当センター主催のイベントや講演会、患者会などの

開催告知をはじめ、疾患情報に関する情報提供など多岐に

わたります。また、疾患や治療に関する理解を深めていた

だくため、専門医等による講演などを動画コンテンツとし

て配信しています。これらの情報は、メール配信および当

センターの YouTube チャンネルにて発信しており、皆様

のご都合の良い時に、何度でも必要な情報をご確認いただ

けます。

　〇　NEWS LETTR配信：

　  　定期的にニュースレター「MOYA NEWS LETTER」を

配信しています。第 1号（2024年 10月発行・図 1）では、

「もやもや病 医療 - 教育連携の新たな展開」と題し、もや

もや病患児の就学支援における医療と教育の連携に関する

取り組みを紹介しました。

図1　MOYA NEWS LETTER 第 1号
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　〇　姉妹ツール［INFO moya （いんふぉ・もや）］

　  　KUHP moya は京大病院かかりつけの患者様・ご家族

向けのツールとして運営しておりますが、非かかりつけの

方々からの参加ご要望も多く、より広範な情報ニーズへの

対応が求められています。そこで、どなたでも登録可能な

姉妹ツール「INFO moya」の運用も開始しております（図

2）。

今後の展望

　KUHP moya は、約 200 名の登録者の方々に対し継続的

な情報発信を行い、もやもや病患者さん・ご家族をサポート

しています。今後も、患者さんやご家族からのフィードバッ

ク等を参考に、情報の内容や発信方法を改善し、よりニーズ

に合致した情報提供を目指していく所存です。

参考：  KUHP moya 登録について 

https://neurosur.kuhp.kyoto-u.ac.jp/

moyamoyasupportcenter/outgoing/

図2　INFO moya 紹介リーフ
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Ｃ　もやもや病支援センター

③　就学支援（ケースカンファレンス）

　当センターは、学校生活上の注意点や、高次脳機能障害

（学習の困難さ）などについて、学校関係者や保護者をサポート

する取り組みを行っています。2024 年の 1年間では、3名

について学校との就学支援（ケースカンファレンス）の開催

を行いました。

対象：中学生 1名、小学生 2名

方法：京大病院での対面1件、オンラインミーティング2件

出席者：

医療：主治医（脳神経外科、精神科）、作業療法士

教育：  学級担任、養護教諭、教頭、特別支援学級担任、

教育委員会など

保護者（保護者が同席しない場合は事前に同意を得る）

カンファレンスの実際：

教育関係者、保護者からのご相談

　　　　　　　　　　　　　↓

医師：  病状説明、学校生活上の注意点 

（発作が起こった際の対応、活動の制限やその解除など）

　　　　　　　　　　　　　↓

作業  療法士：  神経心理学的評価の結果や学習の困難さとその

支援方法、合理的配慮、進路相談

　　　　　　　　　　　　　↓

学校や家庭生活に即した支援に関する合意形成、目標設定

成果：  医療者は、診察だけでは得られにくい学校や家庭生活

での具体的な困り感の情報を直接得ることができ、生

活状況に即した具体的な指示をすることができた。ま

た、医療者から教育関係者に直接情報を伝えることで、

保護者が教育関係者に医療的な説明を行う負担を軽減

することができた。教育関係者は、医療者から具体的

なアドバイスを得ることで安心を得ることができ、学

校生活おける支援を具体的に検討することができた。

京都大学脳神経外科 舟木　健史

京都大学先端作業療法学講座 草野　佑介
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Ｃ　もやもや病支援センター

④　もやもや病 ピアサポート in Kyoto

　ピアサポートとは、「ピア（peer）＝仲間や対等な立場の人」

同士によるサポート（サロン）のことであり、支援する側・

支援される側の両者にとって効果があり、近年医療・福祉・

学校教育など様々な分野で広がりつつあります。もやもや病

においては、「家族支援」「患者（経験者）支援」という 2

つの側面で重要な機能があります。

　当センターでは、2023 年以降、学習面での課題を抱える

もやもや病患児およびその保護者を対象にしたピアサポート

を各地で開催してきました。2024 年 3月 23日には「もや

もや病ピアサポート in KYOTO 2024」が、2025 年 3 月

29日には「もやもや病ピアサポート in KYOTO 2025」を

京大病院で開催しました。当センターのピアサポートの特色

は、「ペアレント・ピア」「ティーン・ピア」、「就労ピア」の

ように、世代別のピアサポートを行っている点です。

京都大学先端作業療法学講座 田畑　阿美

京都大学脳神経外科 舟木　健史

京都大学医学部附属病院　脳卒中療養支援センター 榎戸　真弓

田畑阿美先生のご厚意により転載
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　「もやもや病ピアサポート in KYOTO 2025」は開催され

たばかりで、アンケート結果はまだですが、参加者にとって

有意義な会となったのではないかと感じています。

もやもや病ピアサポート in KYOTO 2024の開催レポート（榎戸真弓氏のご厚意により転載）
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Ｃ　もやもや病支援センター

⑤　教育現場との連携

京都大学医学部附属病院　もやもや病支援センター
センター長 宮本　　享

　京大病院もやもや病支援センターでは、別項でご紹介して

いますように、学習困難をもつもやもや病患児・家族を対象

として、就学支援にかかわるケースカンファレンスを行い、

患児が就学する学校の先生方と連携してきました。また、患

者会と連携して、学習困難をテーマとするピアサポートを

2023 年度から開催してきました。ここまでは、担当医療ス

タッフの努力による単一医療機関としての患者支援活動とい

うことになります。

　私は厚労省難病対策事業のもやもや病研究班の主任研究者

を 2019 年～ 2023 年度務めました。2023 年 4 月に研究

班では「医療関係者や教育関係者のための就学支援マニュア

ル」を作成し（図）、京都大学での上記の活動をより広い範

囲で展開することを目指しました。教育現場でこのマニュア

ルを周知していただくためには、行政すなわち教育委員会が

動いていただく必要があります。おりしも、2022 年度から

脳卒中・心臓病等総合支援センター事業が始まり、循環器病

対策推進基本計画に書き込まれた患者支援の重点施策を都道

府県ごとに推進することになりました。この重点施策のひと

つに、「小児期・若年期からの配慮が必要な循環器病への対策」

があり、脳卒中分野においては主にもやもや病がその対象と

されています（図 2）。

図
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　そこで、研究班としての活動を、脳卒中・心臓病等総合支

援センター事業にリンクすることを考え、上記のマニュアル

を京都府庁・京都市役所を訪問し、教育委員会から各学校に

配布していただくように依頼しました。京都府も京都市もす

ぐに対応していただき、各学校にマニュアルを周知するとと

もに、どの学校の何年生にもやもや病の患児が就学している

かという情報を集めていただきました。やはり、脳卒中・心

臓病等総合支援センター事業であればこそ、行政も積極的に

動くのです。

　その結果、もやもや病患児が在籍する京都府・京都市がそ

れぞれ管轄する学校教員の先生方（担任教師・養護教諭・校

長など）と京大病院もやもや病支援センターのスタッフ（脳

神経外科医・作業療法士・医療ソーシャルワーカー）が

web を介してミーティングを行うようになりました。「医療

―教育連携」という新しいビジネスモデルです。これまで京

都市の学校とは 3回、京都府の学校とは 2回のミーティン

グを行いました。それぞれの教育委員会も参加していただい

ています。学校の先生方は、患者家族を介して病院医師の意

見を知り、教育指導方針を立てておられるのですが、医療現

場と教育現場が直接意見交換できるこの連携は非常にインパ

クトのあるものであったようで、いつも熱心に質疑が行われ

ています。他校での取り組みも参考になるようです。回を重

ねるごとに、参加される先生方の緊張もほぐれ、有意義なディ

スカッションが行われるようになってきたように思います。

　

　京都府内の患者さんの多くは京大病院かかりつけであるた

め、担当医やスタッフも先生からのご質問がどの患児である

のかは大体想像でき、当初は一般的なお答えをしていました

が、最近では事前に患児の親などの同意も得ていただいたう

えで、個別の相談をいただくこともあります。医療側にとっ

ても、親等を介してしか知ることのできない教育現場での様

子を直接教えていただくことができ、大変有用な取り組みと

なっています。最近では小学 6年生の患児を担当される先

生が、患児が次年度から就学する予定の中学校の先生を誘っ

て、参加されることもあります。

　

　また、京大病院では京都府以外からもたくさんのもやもや

病患者さんが受診されているため、京都府以外に在住する患

児については、京大病院かかりつけもやもや病患者・家族等

への連絡システムであるKUHPmoya を介して、医療―教育

連携相談会についてお知らせし、患者・家族から学校の先生

図2
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にその内容を伝えていただき、患者家族・教育側の双方から

申し込んでいただく相談会を本年 2月に開催しました（図

3）。これで京大病院かかりつけ患児については、その住居

地に限らず医療―教育連携に基づく相談会が可能となりまし

た。

図3
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Ｃ　もやもや病支援センター

⑥　プレコンセプションケア外来

　当院では長年、もやもや病を持つ女性の妊娠分娩に、産婦

人科・麻酔科・脳神経外科が緊密に協力して対応しており、

安全に出産いただいています。一方、もやもや病をもつ女性

やカップルにとって大切なのは、妊娠した後の対応だけはあ

りません。妊娠前から 正しい知識をもち、予め準備を整え

ることで、より安全で安心な妊娠・出産・子育てが期待でき

ます。このような取り組みは「プレコンセプションケア」と

呼ばれており、近年WHOなどでも注目されている取り組み

です。当センターでは以前より、産科婦人科・脳神経外科が

協力してプレコンセプションケアに努めておりましたが、

2024年 12月より正式に「プレコンセプションケア外来（産

科婦人科　小松摩耶先生）」が当院に開設され、もやもや病

をもつ女性やカップルに対するプレコンセプションケアに協

同で取り組んでいます。

　

　もやもや病のプレコンセプションケアにおいては、妊娠中

の一般的リスクや分娩法についての一般的知識、もやもや病

で多いとされる妊娠高血圧症候群への対応と日頃の血圧管理

の重要性、計画的な妊娠の重要性等をお話ししています。正

式な開設から間もないにもかかわらず、すでに 2名の患者

さんがプレコンセプションケア外来を受診しています。

　

　現在、厚労省もやもや病研究班では、もやもや病における

妊娠・出産マニュアル策定プロジェクトが発足しており、当

センターもワーキンググループに参画してその策定に尽力し

ています。

産科婦人科 小松　摩耶・千草　義継

京都大学脳神経外科 舟木　健史

小松摩耶先生のご厚意により転載
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Ｃ　もやもや病支援センター

寄　稿

もやもや病のお子さんの長期的ケアについて

厚生労働省もやもや病研究班　主任研究者 黒田　　敏

　もやもや病研究班は、厚生省（当時）が 1974年に設置し

た脳脊髄血管異常調査研究班に始まり、1977 年にウィリス

動脈輪閉塞症調査研究班と改編されてもやもや病（ウィリス

動脈輪閉塞症）に特化した研究班となった。つまり、本研究

班は 50年余りの歴史を有している数少ない特定疾患の研究

班である。これまで本研究班は、歴代のメンバーの努力の結

果、もやもや病の診断基準、疫学、画像診断、病態、病理、

病因、治療法、予後などの分野で多くの成果を挙げており、

世界のもやもや病の研究や診療をリードしてきた。特に

2001 年以降は、出血発症成人もやもや病を対象としたラン

ダム化臨床試験 Japan Moyamoya（JAM）Trial に始まって、

多数の多施設共同研究を主導することで、科学的エビデンス

に基づいた知見を国内外に多数発信してきた。

　現在では、もやもや病に罹患して脳虚血発作や頭蓋内出血

をきたした小児、成人の患者さんにおいては、これらの再発

を低減させる唯一有効な治療が脳血行再建術であることが広

く 認 知 さ れ て い る。 わ が 国 の Diagnosis Procedure 

Combination（DPC）データから見ても、もやもや病に対

する脳血行再建術の実施数はこの 15年間で著しく増加して

いる。 しかし、これまでの本研究班の事業は病因、診断、

外科治療などに注力してきたものの、治療後の患者の長期ケ

アについての対策には課題を残していたのも事実である。た

とえば小児患者の場合、脳血行再建術を受けたのちも一部の

例で高次脳機能障害を後遺していること自体は以前から知ら

れていたものの、それに対するケアについて包括的に議論さ

れたことはほとんどなかったのが現状であった。特に高次脳

機能障害を有する小児患者の就学や進学における課題につい

ては、往々にしてご両親を介して医療機関と教育現場とがコ

ミュニケーションすることが多く、両者の間に十分な意思疎

通があったとは言えない。

　京都大学医学部附属病院　脳卒中療養支援センター・もや

もや病支援センターの宮本享教授は、2019 ～ 2023 年の 5

年間、本研究班の主任研究者を務めた、黒田の前任者である。

この期間、宮本教授はこれらの課題を克服するために本研究

班で多数の事業を展開してきた。

1）全国統一市民公開講座

　　  これまでは各地域の患者会が個別に講演会を開催してい

たが、必ずしも最新の知見が公平に伝えられるものでは

なかった。そこで宮本教授は、コロナ禍のおかげで普及

したウェブ会議のシステムを利用して、本研究班が中心

となって最新の知見を公平な視点から提供する全国統一

市民公開講座を 2021 年から開始した。この事業では、

患者や家族が自宅からでも視聴を可能にするとともに、

後日オンデマンド配信で視聴することも可能として、よ

り多くの患者さんへの情報提供を実現した。現在も 2

年に一度のペースでこの市民公開講座を開催している。

2）もやもや病就学支援事業

　　  2018 年に循環器病対策基本法が成立して循環器病対策

推進基本計画が策定された。その中には、脳卒中患者へ

の情報提供・相談支援にかかわる多くの施策が盛り込ま

れたことを契機に、宮本教授が旗振り役となって脳卒中・

心臓病等総合支援センターが 2022 年から開始された。

2025 年にかけてほぼ全ての都道府県にセンターが設立

される予定である。この事業の一つに「小児期・若年者

から配慮が必要な循環器病への対策」が含まれている。

上述の高次脳機能障害を有する小児患者の就学、進学の

問題を克服する上で、きわめて重要な施策と言える。宮

本教授は、この事業と連動する形で 2023年に本研究班

から「医療関係者・教育関係者のためのもやもや病就学

支援マニュアル」を刊行し、全国の医療機関や学校に配

布している。また、2024 年からは京都府・京都市の教
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育委員会と連携して、もやもや病患者が在籍する学校の

教員と京都大学医学部附属病院もやもや病支援センター

のスタッフとのウェブ会議を立ち上げて、各患者の情報

を直接共有するシステムを構築した。今後、このシステ

ムを他県にも拡充すべく準備を進めている。

3）ピアサポート事業

　　  ピアサポートは、患者や家族同士が共通の疾患について

情報を共有して、医療機関では得ることのできない共感

を得る上できわめて有効な手段であることが知られてい

る。宮本教授はこのピアサポートを患者会と連携しなが

ら初めてもやもや病に応用して、京都府、福岡県、静岡

県、富山県などで開催して患者や家族から大変好評を博

している。今後、この事業も全国展開していく予定であ

る。

　宮本享教授は2023年度をもって本研究班の主任研究者を

退任したが、2024 年度以降も分担研究者として本研究班が

これまで手薄だった患者・家族の長期的ケアを充実すべく、

上記の事業を通してご尽力いただいている。これらの事業は、

同じく宮本教授が牽引する脳卒中・心臓病等総合支援セン

ター事業と切っても切れない関係であり、今後も本研究班と

脳卒中・心臓病等総合支援センター事業とが連携しながら、

もやもや病患者の長期的ケアを全国レベルで充実させていく

ことが責務であると考えている。

　最後に、京都大学医学部附属病院　脳卒中療養支援セン

ターのますますのご発展と、宮本享教授のますますのご健勝

を祈念したい。
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Ｃ　もやもや病支援センター

寄　稿

もやもや病支援センターにおける医療

－教育連携活動に感謝を込めて

京都府教育庁指導部長 相馬　直子

　京都大学医学部附属病院もやもや病支援センターにおかれ

ましては、子どもたちに対して、教育活動においても多岐に

わたるご支援をいただいておりますことに、心より感謝申し

上げます。

　令和 5（2023）年 12 月に、宮本センター長が京都府庁

に来庁され、「もやもや病患者の中には学習支援等の必要な

児童生徒がいる。就学困難とそれに対する就学支援プロジェ

クトを京都市教育委員会の管轄を除く京都府内の市町組合教

育委員会や学校等の教育関係者と情報共有したい。また、教

育委員会・学校・家庭・医療が一体となった支援体制の構築

に向けて、具体的に相談したい。」とご提案をいただきました。

　

　京都府教育委員会におきましては、本府ならではの教育を

進めていくための指針として令和 3（2021）年度から 12

（2020）年度までを計画期間とする「第 2期京都府教育振

興プラン」を策定し、多様な子どもたち一人一人を大切にし、

誰一人取り残すことなく、個性や能力を最大限に伸ばす教育

を視点の一つとして、様々な施策を推進しております。

　そうした中で、宮本センター長から、もやもや病に起因す

る高次脳機能障害の影響により、日常生活での困り感や就学

上の適応困難を抱えている子どもたちの状況をご示唆いただ

き、これまでの私どもの取組において、そのことに十分な認

識がもてていなかったとの気付きを得ました。

　子どもたちの具体的な困り感として、例えば、ワーキング

メモリ（継次処理）の苦手さが原因となり、忘れ物や聞き逃

しが多い、会話のキャッチボールがうまくいかない、気持ち

の切り替えができないなどがあり、そのことで発達障害等と

誤解されてしまうこともあるとお聞きし、適切なスクリーニ

ングの必要性や対応を講じることの重要性を実感したところ

です。

　宮本センター長からのご提案を受け、まずは、各府立学校

と各市町組合教育委員会に「医療関係者・教育関係者のため

のもやもや病就学支援マニュアル」を送付し、児童生徒の修

学支援や学習指導等に活用いただくようお願いするととも

に、センターのご活動内容等についての周知をいたしました。

　併せて、もやもや病と診断されている児童生徒や本病に起

因して学習支援等を行っている児童生徒や、センターに相談

等を行いたい学校の有無について伺ったところ、令和 5年

度末時点で数名の該当児童生徒はおりましたが、特に支援は

必要がない、あるいは、すでに学校での配慮により対応され

ている状況にあるなど、すぐにセンターのご支援をいただく

必要のあるケースはございませんでした。

　この間、センターの皆様と何度かオンラインでのミーティ

ングをさせていただくとともに、昨年 10月 4日には、府内

教育関係者を対象とした「教育－医療連携に基づく就学支援

に関する相談会」をオンラインで開催いただきました。

　残念ながら参加校は少なかったのですが、要因の一つとし

て、府立高等学校を除くと京都市外在住の子どもたちがほと

んどであるため、京都大学医学部附属病院以外の病院にか

かっている子どもたちに情報が行き届いていないのではない

かと推察しています。

　個人情報保護の観点から、医療情報や教育情報の提供には

慎重な対応が求められるため、情報共有のプロセスが複雑化

し、迅速な対応が難しくなることがありますが、できる限り

円滑な情報共有が図れるよう、引き続き努めてまいります。

　最後になりましたが、宮本センター長をはじめ、スタッフ

の皆様に改めまして深く感謝申し上げます。今後も、支援を

必要としている子どもたちを誰一人取り残すことなく、安心

して学び、成長できる環境を提供していけるよう、連携させ
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ていただくとともに、ご協力・ご支援いただきますことを強

くお願い申し上げます。
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Ｃ　もやもや病支援センター

寄　稿

もやもや病支援センターとの連携

京都市教育委員会体育健康教育室
学校保健担当課長 井上　直寛

　令和 5年 9月に、宮本享センター長をはじめとする京都

大学医学部附属病院もやもや病支援センター（以下「支援セ

ンター」とさせていただきます。）の皆様と顔合わせをさせ

ていただいて以来、この間、計 4回のミーティングを重ね

て連携を深めています。連携する以前、京都市教育委員会で

は、京都市立学校園におけるもやもや病患者の在籍は把握し

ているものの、具体的な支援は各校での個別対応にとどまっ

ていました。

　なお、京都市立学校園におけるもやもや病患者の在籍状況

の把握方法は次の通りです。学校において、毎年度、保護者

から提出される保健調査票により配慮が必要な疾患を把握し

ています。さらに、教育委員会においては、毎年度 1回、

配慮が必要な児童生徒の情報の報告を求めており、全市の状

況を把握しています。

　ここで、具体的な支援センターとのミーティングの内容等

について紹介いたします。まず、ミーティングの参加者につ

いて、京都市側は教育委員会の職員に加え、もやもや病患者

の在籍校にも案内し参加しています（任意）。

参加者：京都市側：  体育健康教育室

（学校保健担当課長、養護担当指導主事）

もやもや病患者の児童生徒在籍校

（管理職、養護教諭、担任等）

　次に、それぞれのミーティングで情報交換した内容や支援

センターの先生方からアドバイスいただいた内容を紹介しま

す。なお、京都市立学校に在籍するもやもや病患者のほとん

どが舟木健史先生の患者であることから、全体の場で個人情

報を出すことなく、該当患者を特定し、それぞれに応じた助

言をいただいています。

○○　ミーティング①　令和6年 2月 26日（月）　

　・　  医療関係者・教育関係者のためのもやもや病就学支援

マニュアルの紹介 

　・　  京都大学医学部附属病院「もやもや病　就学支援　相

談窓口」の案内 

　・　  該当児童の情報共有と支援センターの先生からのアド

バイス

○○　ミーティング②　令和6年 5月 27日（月） 

　・　新年度、新たに把握した児童生徒の情報共有　など

○○　ミーティング③　令和6年 9月  2日（月）

　・　  運動会・体育大会や学習発表会等を行う時期に向けた

留意点等についての相談　など 

○○　ミーティング④　令和7年 2月  7日（金）　

　・　進学・転学に伴う引継ぎに関しての留意点について

　・　  頭部打撲時の対応、水分補給、音楽などの特別活動で

の留意点について

　これらのミーティングの成果として、次のようなものがあ

ると考えています。

　まず、これまで学校でもやもや病患者に関わってきた教職

員の多くは、疑問や違和感を抱きながらも、保護者からの申

し出があった内容を中心に対応してきました。しかし、支援

センターの先生方の医学的な視点でのアドバイスにより、対

応に自信を持って児童生徒に関わることができています。

　また、ミーティングへの参加校が、他校における患者の困

りごとやそれに対する助言を知ることで、自校の患者に対す

るより適切な支援につながっています。

　さらに、これまでのミーティングで得た情報を頼りに、個

別の保健指導計画を作成し、校内で連携を図りながら児童と
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保護者へ対応できている好事例を報告していただいた学校も

ありました。

　

　最後に、養護教諭などを中心に、患者・保護者・担当医と

関わりながら支援する経験は、他の困りごとを抱える児童生

徒に対する支援にもつながるものと考えています。今後も支

援センターの先生方と連携しながら、子どもたちの健康の保

持増進に向けて取り組んでまいります。
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Ｃ　もやもや病支援センター
脳卒中療養支援センター

寄　稿

40 年以上にわたる「もやの会」の活動から見た

脳卒中療養支援センターへの期待

もやもや病患者と家族の会（略称もやの会）
本部事務局 須戸　康子

　もやもや病の患者と家族の会は 1983 年 2 月に発足し、

40数年の活動を続けてきました。当時は圧倒的に小児の患

者が多いという印象で、「もやもや病の子を持つ親の会」と

して発足しました。

　もやもや病は 1982年に厚生省（当時）の特定疾患治療研

究事業に登録され、当初は認定された患者は治療費を全額助

成されました。

　当時は、もやもや病と診断されるのにも時間がかかり、治

療が施されることなく重症化している患者も多くいて、患者

家族にとりましては治療費に心配なく闘病できることは大変

ありがたいことでした。しかしながら希少な疾患であること

で研究の対象になりにくく原因究明や治療研究が進まないこ

とは限りなく不安な事でしたので、この制度から患者の把握

が研究の発展につながっていくことは大きな希望でした。

　もやの会発足当時は病気についても、治療についても患者

家族が連携を取るにも何もかも手探りの状態で、先進的にこ

の病気の治療に献身して下さる一部の医師たちに頼りながら

の活動でした。

　色々なことを知りたいという当時の会員達の思いから、

1989 年に会員対象にアンケート調査を行い、集計結果を

1991 年に「もやもや病『病歴調査シート』集計報告書」と

して発刊しました。研究班でその発表の場を頂いたことがあ

りましたが、なかなか研究班と身近にかかわることは出来ま

せんでした。たまたま研究班の研究報告書が手に入ることが

ありましたが、それぞれの施設での研究究明にとどまる内容

のものも多かったように記憶しています。

　もやもや病の研究班の歴史を伺う機会があり、1974 年か

ら研究班体制は出来ていたようで、それから徐々に研究も進

み、もやもや病の病態や機序、治療方針、方法の確立へと進

められてきました。

　検査機器の進歩などから早期に正確に診断もつくようにな

り、広くもやもや病の外科治療が一般的に行われるようにな

り、重症化する患者も少なくなり、難病指定からも外れるの

ではないかといううわさが耳に入る時期もありましたが、患

者家族は様々な問題に直面していました。元々もやもや病は

発症年齢が乳幼児から中高年と幅広く、会の中でも成人発症

の患者も多くなり、抱える課題もさらに複雑になっていまし

た。

　脳出血発症には治療方針も定まらない中で再出血を繰り返

すケースがあったり、小児発症で治療して安定していた患者

が脳出血で再発する例も出始めていました。また家族内での

発症も目立つようになり、生活上では、当初よりの課題であっ

た知育に不均衡があり学習や日常生活での困難が、就労、自

立となるとより大きな壁にぶつかるようになっていました。

手足等身体的にそれほど不自由がなくても、もやもや病に特

有の高次脳機能障害という後遺症が大きな課題になっていま

した。

　宮本享先生には、身体的に問題のない患者が多くなっても、

もやもや病が決して「治療をすれば問題のない疾患」ではな

く、世界的にも日本が研究をけん引する必要がある疾患であ

ると、難病指定と研究継続に向けて導いて頂きました。

　こうした中、私たちの活動に日頃からご協力いただいてき

た先生方が研究班で中心的な研究者となり、研究班がもやの

会にとって大変身近に感じられる存在になっていきました。

病態や治療面だけでなく、患者の生活上の困難の原因にも目

を向け、研究課題として取り上げられるようになりました。

　課題の一つであった成人脳出血発症患者への治療方針に関

する研究が、現脳卒中療養支援センター長である宮本先生を

中心に、しかも多施設共同臨床研究として始められました。

この研究をきっかけとして、と記憶しておりますが、その後

多くの研究が多施設共同で行われるようになり、より多くの

充実した研究成果がもたらされていると実感しています。現
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在も 6つの多施設共同臨床研究がすすめられています。

　2016 年に京都大学付属病院ではもやもや病支援センター

が始動。これまでいくつかの病院でもやもや病の専門外来の

開設はありましたが、支援センターでは脳神経外科だけでな

く産婦人科、精神神経科、リハビリテーション、また難病手

続等の福祉に関する相談など、患者が抱える課題に寄り添う

形で、専門家がチームを組んで対応していただけるようにな

りました。

　その後循環器病対策推進基本計画に基づき、京都府ではモ

デル事業の初年度から京都大学付属病院で脳卒中療養支援セ

ンターが設立されました。推進計画の中でもやもや病は対象

疾患例の一つとして位置づけられ、充実した支援の輪が広が

り始めています。

　もやもや病研究班班長（当時）の宮本享先生のリーダーシッ

プのもと、研究班と患者会との連携にも力を入れていただき、

2022年と 2024年には、最新で正しい情報の発信を目的と

して『もやもや病全国統一市民公開講座』が開催されました。

また若年もやもや病患者のピアサポートの会を京都から始め

られ、その後各地での開催に繋がっています。

　もやもや病支援センターでは医師、作業療法士、教員、保

護者が連携して患児の就学支援カンファレンスが行われ、患

児一人一人に合った対応がすすめられるようになりました。

2023 年には「医療関係者・教育者関係者のためのもやもや

病就学支援マニュアル」が発行され、京都では、このマニュ

アルを活用すべく教育行政へ直接働きかけ、教育関係者と医

療専門家との連携が始まっています。

　もやの会発足当初から、小児発症の患者が中心であったこ

ともあり、学習や学校生活での悩みであったことが、こうし

て医療関係者と教育関係者が連携し、現場での具体的な対応

へと道が開かれましたことは活動当初からの念願といいます

か、心待ちにしていたマニュアルであり実践です。

　現在では国の難病対策も変化し、福祉的目的が重視され、

一定の重症者のみが医療費助成が受けられる制度に変わり、

そのために全国でもやもや病を発症する患者の把握もままな

らない状態となっておりましたが、新たに「全国もやもや病

登録事業」を立ち上げて頂く事になり、こちらも一安心です。

　古いお話から書き進めてきましたが、個人的には、40数

年前、3歳の息子がもやもや病の治療のために入院していた

国立循環器病センター（当時）で、宮本先生とのお出会いが

あり、その頃からもやもや病の子供たちの治療に献身してい

ただいておりました。思えばそこからの長いご縁で、この病

気の患者たちにずっと支援の目を向け続けてきていただいて

きました事に心より感謝申し上げます。

　もやもや病という疾患にとりまして、こんな支援があれば

とか、こんなシステムになっていればとか思ってきたことが、

脳卒中療養支援センターの活動を通して実現されるようにな

りました。今後も単にもやもや病の一患者としてだけでなく、

それぞれの人生を生きる一人の生活者としてトータルのケア

が受けられるような支援を目指して発展していく事を願って

やみません。
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