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はじめに 

 
 

平成 27年１月に「難病の患者に対する医療等に関する法律（以下、難病法）」が施行され、本年

で４年めとなりました。 

この難病法では、「都道府県、保健所を設置する市及び特別区は、単独で又 は共同して、難病の

患者への支援の体制の整備を図るため、 関係機関、関係団体並びに難病の患者及びその家族並び

に難病の患者に対する医療又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用に関連する職務に従事する者

その他の関係者により構成される難病対策地域協議会（以下「協議会」という。）を置くように努め

る（第 32条）」とされました。これは「都道府県、保健所を設置する市及び特別区（以下、保健所

等）」が、「協議会」を活用して「難病の患者への支援の体制の整備」を図る役割を担うことが、あ

らためて示されたものです。 

難病法施行以前では、地域保健法および難病特別対策推進事業において、難病保健活動の根拠が

示されていましたが、難病保健活動のとりくみには、各地で相違がありました。そして法が施行さ

れた現在、あらたに難病事業・難病保健活動の体制づくりを開始した都道府県、保健所設置市（含

む特別区）等の保健師のみなさんも多くいらっしゃることと思います。 

本研究班では、難病対策地域協議会を活用する難病保健活動の推進を目的に、各地の難病保健活

動、保健活動や人材育成の体制づくりのとりくみを集約し、全国の保健所等のみなさまに普及して

まいりました。 

本報告書は、H30年度における、各地の難病保健活動にかかるセミナーの記録および寄稿原稿を

収録したもので、各講師・著者の先生方のご協力のもと作成することができました。 

ぜひみなさまにご一読いただき、お役立ていただきたく思います。 
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滋賀県草津保健所の保健師浅村と申します。どうぞよろしくお願いいたします。昨年度初めて難病を担当
しました。昨年は難病担当保健師としてどのような役割を果たすべきか、不安な状態で本セミナーに参加さ
せていただいておりました。夏のセミナーで学び、1 年間難病保健師活動に取り組んだ内容と、今年度取り
組みたい内容についてお話をさせていただきたいと思います。 
 大きく三点、研修事前課題に取り組み考えたこと、受講して学び考え取り組んだことを個別支援と災害対
策に分けて、最後に今年度難病保健活動について取り組みたいことについてお話しをさせていただきます。 

 

 滋賀県の人口は約
141万人。医療圏域は七
圏域です。各保健所に
難病担当保健師が 1 名
ずつ配属されています。
現在、私は草津保健所
地域保健福祉係に所属
しており、難病、感染症、
特定感染症等を担当し
ています。滋賀県は全
国の中でも珍しく人口
が増加している県です。
特に私が所属する草津
保健所は 4 市管轄にな
っており、京都や大阪

等、都市部へのアクセスのしやすさもあり、比較的若い世代の流入が多い地域です。高齢化率は 21.5％で、
滋賀県の高齢化率 25.5％と比較すると低い割合です。 
 

難病保健活動 各地のとりくみ ①都道府県保健所 

滋賀県草津保健所 浅村 絵理  

平成29年度夏のセミナー
｢難病の地域ケアコース｣を受講して

１．研修事前課題に取り組み考えたこと

２．受講して学び・考え・取り組んだこと

Ⅰ.個別支援

Ⅱ.災害対策について

３．平成30年度の難病保健活動について
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滋賀県の保健所圏域別受給者数です。指定難病の医療受給者証所持者数は滋賀県で 9,988 人。草津保健所
は 2,138 人です草津保健所は県型保健所の中で一番受給者が多い圏域です。 
 

  

滋賀県と草津保健所の受給者数の推移です。経過措置期間終了に伴い、平成 29 年度は経年的に増加して
いた受給者数が減少となり、約 1割減少しました。 
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 次に受給者の年齢別割合につ
いてです。滋賀県、草津保健所と
もに60歳代以上の受給者が過半
数を占めています。先に、高齢化
率が草津保健所圏域は滋賀県全
体と比較して低い割合であると
いうことを申し上げましたが、
指定難病受給者証所持者の年齢
割合についても、同様に草津保
健所では40歳代以下の若い受給
者が占める割合が高くなってい
ます。このことから、草津保健所
では高齢者や神経難病患者等、
医療介護依存度が高い対象以外
の、働き盛りの世代と言われて

いる方々への支援も重要と考えています。 
 

 それでは本日お話しさせてい
ただく内容に移ります。 
 まず、研修事前課題に取り組み
考えたことについて。昨年夏のセ
ミナーに参加するにあたり研修
事前課題を作成しました。作成に
当たり、草津保健所管内の訪問看
護ステーションの状況について、
管内の訪問看護ステーション支
部会のご協力をいただき、アンケ
ートを実施しました。回収期間が
短期間であった影響もあり、回収
率が 57％にとどまりましたが、
ALS 患者さんの受け入れについ
てはおおむね前向きな回答を得

ることができました。また、ALS 在宅療養患者さんについて一覧表を作成しました。可視化することで現在
相談がある方や新規ケースの情報については把握できているものの、相談がない方や、病歴が大変長い方は
十分に把握できていない事が明確になりました。 
 個別支援計画については、ほとんどが未把握であることを可視化した事で、所内でもあらためて共有する
ことができました。相談がある方はもちろんですが、相談がない方にも、むしろ相談がない方にこそ保健師
からアプローチして困り事を把握して、支援の調整が必要であると感じました。 
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 次に、受講して学び考え取り組んだことに
ついて大きく二点、個別支援、災害対策につ
いて報告します。 
 個別支援について、事例検討の手法や効果
を学び、支援の具体的な目的や計画を作成す
ることで、効果的な支援計画の立案につなが
りました。また、災害対策について各都道府
県の受講者の方も必要性を感じながらも、な
かなか取り組み方法が分からないというこ
とで模索していることが分かり、自分だけが
できていないのではないということが分か

りました。しかし、各都道府県の取り組みで取り組まれているところもありましたので、そういった取り組
みを聞くことで災害時の個別支援計画の立案に向けて滋賀県でも進めていきたいと感じました。 
 個別支援計画と災害対策の順にもう少し詳しくお話をさせていただきます。 
 その前に、私が保健師として難病対策に取り組むに当たり、所属する滋賀県の難病対策についてお話しさ
せていただきます。 

 

 

 滋賀県の難病対策は、目指す姿を「難病患者とその家族は適切な支援を受けながら、住み慣れた地域で自
分らしく生きがいを持って生活ができる」と定めています。これを実現するために、滋賀県は大きく五つの
事業に分けて難病対策を実施しています。 

滋賀県の難病対策
目指す姿
難病患者とその家族が、適切な支援を受けながら住み慣れた

地域で自分らしく生きがいをもって生活ができる。

◆難病の患者に対する医療等に関する法律 (H27.1.1)
◆特定疾患治療研究事業実施要綱 (S48.4.17)
◆難病特別対策推進事業実施要綱 (H10.4.9)

◆障害者総合支援法 (H25.4.1)
358疾病(H29.4.1より)の難病患者等に対し、

日常生活及び社会生活を総合的に支援

NPO難病連絡協議会
各難病の患者団体

難病相談支援センター

滋賀労働局

市 町

大 学

難病医療連携協議会

重症難病医療拠点病院

重症難病医療協力病院

関係団体等
医師会、病院協会、訪問看護ステーション連絡協
議会、理学療法士協会、介護支援専門員連絡協議
会、介護サービス事業者協議会連合会、市町保健
師協議会、障害者自立支援協議会など

滋賀県
各保健所、リハビリテーションセン
ター、障害福祉課、健康寿命推進課、
医療福祉推進課など

難病患者

家族等

難病対策地域協議会

情報の共有

相談・支援

福
祉
施
策

医
療
施
策

2.受講して学び・考え・取り組んだこと
Ⅰ.個別支援
事例検討を行い、対象者や家族の課題整理、援助の目標や具体
的な支援方法を考える事ができ、自分の個別事例への関わりを見
直すことができた。⇒事例検討で支援の目的が明確になる！

Ⅱ．災害対策について
難病患者の災害時対策、特に人工呼吸器使用患者対策について
受講者が必要性を感じながら、取り組み方法を模索、立案している
ことが分かった。⇒災害時個別支援計画は必要！
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保健所では主に①番の費用の助成の窓口業務。さらに④番の患者支援。⑤番の災害対策を中心として事業
を実施しています。滋賀県の目指す姿を実現するために昨年の夏のセミナーで学び、実施したことを個別支
援からお話しします。 
 

 夏のセミナーでは事例検討の手法、
意義や効果を学びました。夏のセミナ
ー後、所内および滋賀県の難病担当者
会議で研修報告を行い、継続して定期
的に事例検討をすることになりました。
県や保健所で事例検討を実際に行い、
個別支援への応用だけでなく、保健所
内および滋賀県内の難病担当者の情報
共有やスキルアップの効果を得ること
ができました。 
 

Ⅰ個別支援

①所内で研修報告
→毎月の所内保健師会で定期的に事例検討

②県難病担当者会議で伝達講習
→滋賀県保健所難病担当保健師で事例検討(2回/年)

○他の業務担当から、地域資源や別の視点でのアセスメントや
支援について適宜情報共有することができる。

○事例検討を行うことで、県事業や圏域内の資源活用方法や
支援のノウハウを学び、参加者の考えの幅が広がる。

○滋賀県内のどこでも必要なときに必要な支援を受けること
ができるよう、県内の担当者間での情報共有ができる。

事例検討を行って感じた効果
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 次に、昨年の夏のセミナーで事例検討のグループワークで、私の提出した事例を検討しましたので、本日
は事例のその後について報告します。 
 高齢の母親と 2人暮らしの ALS 患者。診断を受けた後サービスの利用等なく、在宅で療養生活を送ってお
られた方でした。呼吸状態の悪化に伴い入院、準緊急状態で気管切開し、人工呼吸器を装着された方でした。
この時点で私が昨年から草津保健所に赴任しまして、ケースを引き継ぎました。本人と家族は家に帰りたい。
でも不安という気持ちの中で大変長い間揺れ動いておられました。実際に医療介護依存度が高い状態で、家
族介護力が低いこのケースについて私は保健師としてどのような支援ができるのかということを悩んでいま
した。 
 そこで、この夏のセミナーの事例としてこの事例を提出しました。事例検討では、現状できていること、
できていないこと、課題の整理をして、今後どのような支援が必要か、また、母親や兄妹にどのような思い
を、どのような聞き方で聞き取るのかという内容について具体的な議論をしました。この学びを持ち帰って、
本人や母親、妹さんの思いを聞き取り、やはり在宅で過ごしたいという決意をされましたので、この方の在
宅療養生活に必要なプランを、ケアマネさん中心に共に立案調整しました。気管切開をされて、たん吸引が
必要であったため、だいたい 2～3時間おきの吸引や注入等が必要という状態でした。 

昨年の夏セミで事例検討したケース その後･･･
高齢母と２人暮らしのＡＬＳ患者。人工呼吸器を装着しての在宅療養生活支援

性別（年齢）： 男性(54歳)
診断名： 筋萎縮性側索硬化症

医療機器： 人工呼吸器・酸素・胃ろう・吸引器

同居家族： 母親(82歳)
本人の思い（性格）：｢怖いけど家に帰りたい｣（温厚で世話好き）

母の思い： ｢分からない･･･でも家に連れて帰ってやりたい｣

夫の介護経験があり吸引もできる

妹： ｢本人もそら帰りたいけど気使って強くは言わないん

やと思います｣

退院後の一日の予定＊入院前は一切のサービス・医療機器使用なし

訪問看護の利用について
1日2事業所目や４事業所目が利
用できるよう県事業をフル活用！
制度についてケアマネさんと訪問看護ス
テーションへ説明に歩いた日々・・・
（まさに顔の見える関係ができました！）

介護保険サービス利用について
ケアマネジャーさんも奮闘！！

介
護

家
族

家
族

看
護

介
護

家
族

看
護

介
護

家
族

介
護

家
族

看
護

介
護

看
護

介
護

看
護

介
護

吸
引
・
体
交

注
入

吸
引
・
体
交

吸
引
・
体
交

吸
引
・
体
交

注
入

吸
引
・
体
交

入
浴

吸
引
・
体
交

吸
引
・
体
交

注
入

吸
引
・
体
交

吸
引
・
体
交

吸
引
・
体
交

6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 0 1 2 3 4 5時間

介護：訪問介護
家族：家族(母・兄弟)
看護：訪問看護

サ
ー
ビ
ス
等
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 プラン立案調整に当たり、マンパワーの問題や医療保険、介護保険の保険料請求の基準、複数事業所の利
用調整。退院後のレスパイト入院先の確保などたくさんの課題がありました。この課題をクリアするために、
何よりまず支援者がチームとなって本人家族を支えることから支援が始まりました。訪問看護ステーション
を 4 カ所、1 日二つの事業所を利用する等、各支援者や事業者の協力を得て、複雑なプランを組んだ上で、
医療保険の制限にかかって保険請求ができない部分は、滋賀県の在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問治療
研究事業を活用し、医療費の補助を受けていただきました。 
 私は難病担当保健師の役割として、介護保険サービス以外に医療保険や障害サービス、県の事業など、さ
まざまな制度の情報提供、さらに ALS の病状進行予測について情報提供や調整を行いました。 
 本ケースはその後、ご家族の判断で長期の入院となりました。数週間の在宅生活でしたが、ご本人、ご家
族にとって満足度が高いものであったと思います。そしてこの事例に関わった支援者の学びも多くありまし
た。学ばせていただいたことを次の支援につなげていくとともに、今回課題にあがった点は、圏域の課題で
もあると思いますので、課題解決について取り組んでいきたいと思います。 
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 次に、災害対策について報告します。中越
先生が協議会のお話しもされていましたが、
草津保健所では昨年開催した協議会で災害
対策について中心に議論させていただきま
した。こちらも昨年参加させていただいた夏
のセミナーについて、所内で研修報告をさせ
ていただいたことから始まっています。 
 以前から草津保健所内で災害時の個別支
援計画の必要性を感じていたこともあり、災
害時の個別支援計画の立案を進めることに
ついて合意を得ました。もちろん保健所だけ
でなく、市や事業所、医療機関とも連携を持
って進めていくために、現在の圏域の現状を

分析、圏域の課題を明らかにし、難病対策地域協議会で提示し、個別支援計画の策定について関係機関に合
意を得ました。 

 

 現状分析の手順は 1 から 4 に示したとお
りです。滋賀県では指定難病の新規申請時や
更新時に、おたずね票という名前でアンケー
トを実施し、生活状況の確認をしています。
このアンケートの結果を中心に分析しまし
た。さらに、関係機関やご本人や周囲の支援
者の方、市へ聞き取りを行いました。 
 

 

 

 

現状分析の手順

1.おたずね票【アンケート】から分析

2.人工呼吸器装着患者のケアマネジャー、家族へ聞き取り

3.医療機関、訪問看護ステーション連絡協議会、湖南ブロック

介護支援専門員連絡協議会へ聞き取り

4.市の障害福祉課および健康推進課へ聞き取り

（市の取り組み・災害時個別支援計画について情報収集）
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おたずね票から分析した現状を紹介させていただきます。 
 草津保健所圏域の受給者の年齢構成の特徴や、介護保険の特定疾病に神経疾患が多いこと、また、平時の
個別支援を通して、ケアマネジャーとの関わりが多いことを感じていたため、受給者の介護保険の認定状況
を分析しました。 

 

 

また、災害時の受給者の療養場所について、約 94％の方が在宅生活を送っているという現状を数値化して
示しました。 

受給者の介護保険認定状況
65歳以上の特定医療費（指定難病）受給者の介護保険認定状況（認定者数上位１０疾病）

疾患群

眼

循環器

免疫

平成29年３月末時点おたずね票より（重複疾病あり）

13
9
16
12

53
25
57
20

特発性拡張型心筋症

全身性エリテマトーデス

認定者割合（％）

38.9

神経

71.7
90.9
59.3
70.6

22
27
17
14

全疾患（３３０疾病）

病名

パーキンソン病

進行性核上性麻痺

脊髄小脳変性症

多系統萎縮症

筋萎縮性側索硬化症

16
12
7

骨・関節
28.1

967
237

認定あり

376
170
20

60.0

後縦靱帯骨化症

広範脊柱管狭窄症

24.4
24.5
36.0

11網膜色素変性症 45
50.0

65歳以上受給対象者数

特定医療費（指定難病）受給者のうち特定疾病該当者数 平成29年３月末時点おたずね票より（重複疾

疾患群

11 （８）

30 （6）
9 （3）

6 （3）
免疫 10

18 （2）
3 （2）

87 （24）
注：（　　）は介護認定をうけている実数

4
多系統萎縮症

計 409

総計

25

22

5

267

36

4

23

16

75

23

496

悪性関節リウマチ

後縦靱帯骨化症

広範脊柱管狭窄症

65歳以上

14

22

5

237

27

骨・関節

神経

40-64歳病名
筋萎縮性側索硬化症

進行性核上性麻痺

17

6

57

20

大脳皮質基底核変性症

パーキンソン病

脊髄小脳変性症

プリオン病

介護保険2号
被保険者のうち
神経疾患患者の
介護保険認定者
の割合が高い！

全疾患における介護保
険認定者割合と比較し、

神経疾患患者の介護
保険認定率が

高い！！
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 こちらが災害時避難行動要支援者数です。滋賀県では滋賀県健康医療福祉部難病在宅患者担当マニュアル

というものがあり、災害時避難行動要支援者について定められています。要支援度が低い順に Aから B、C、

D ランクに分かれており、D ランクを人工呼吸器、在宅酸素療法、吸引使用者と定義しています。草津保健

所管内には 40 人の D ランクの対象患者がいました。このうち 20 人が人工呼吸器使用者となっています。

このような現状から、草津保健所における難病患者災害時対策の現状課題および方向性を三つにまとめました。 

災害時避難行動要支援者数
（滋賀県健康医療福祉部難病在宅患者担当マニュアルに基づく）

災害時避難行動要支援者数 平成29年３月末時点おたずね票より（重複疾病あり）

（指定難病）

D D:人工呼吸器・在宅酸素・吸引使用者。　

25 C：介助を必要とし、1日中ベッド上で過ごす者。
11 B：屋内での生活は何らかの介助を要し   
9 　日中もベッド上での生活が主体であるが、座位を保つ者。

11

56
単位（人）

（小児慢性特定疾病）

1 １　人工呼吸器、酸素療法、たん吸引器、

26 人工透析のいずれかの医療機器を使用している。
10 ２　排泄と移動に同年齢の子どもより特別な世話や配慮が必要で、
7  　災害時の避難や避難先の生活等について不安がある。
2

45
単位（人）

3
1

9

草津市
守山市
栗東市
野洲市

計

B
58
24
20
15

117

C
28
21
11
20

80

計

2
1
4

草津市
守山市
栗東市
野洲市

D該当者のうち在宅療養者（４０人）

１・2該当者のうち在宅療養者（５４人）

人工呼吸器

4
7
5
4

20

その他医療機器

3
4
8
5

20

1
26
10
7
2

45

2
1
4
3
1

9
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 一、災害に対する意識。二、災害時の情報を共有。三、災害時の避難体制についてです。こちらの三つを
まとめた上で平成 29年度の難病対策地域協議会で提示しました。 
 

 難病対策地域協議会で
は、滋賀県の難病対策の概
要と、難病だけではなく小
児慢性特定疾病患者さん
の受給者の状況について
も、現状を分析し、報告し
ました。その上で三つの課
題を提示し、意見交換を行
いました。 

湖南圏域難病対策地域協議会
（設置）

第１条 難病の患者に対する医療等に関する法律第３２条に基づき、関係機関
等が地域における難病患者への支援体制に関する課題について情報共有し、
相互に緊密な連携を図るとともに、地域の実情に応じた支援体制を整備していく
ことを目的に、湖南圏域難病対策地域協議会を設置する。

（内容）
（１）滋賀県の難病対策について

○滋賀県の難病対策の概要
○湖南圏域の特定医療費（指定難病）および小児慢性特定疾病医療受給者の概要

（２）湖南圏域の難病患者支援における課題解決に向けた取り組みについて
１）指定難病患者および小児慢性特定疾病患児の災害時対策について

２）事例「小児慢性特定疾病患児における災害時対策」

３）意見交換
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 平成 29年度の難病対策地域協議会の参加機関は、7医療機関、8関係団体、8行政機関です。 
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協議会の意見交換では、個人に備えについての啓発の必要性、平常時から支援者や関係機関の情報共有の
必要性について協議会で意見交換されました。目的を達成するため個別支援計画策定をすすめるということ
になりました。 
 

 最後に、平成 30 年度は協議会で出した結
論をもとに、草津保健所職員の協力を得なが
ら、医療依存度や介護依存度が高い患者さん
から、順次、災害時個別支援計画を立案して
いきたいと思います。もちろん保健所だけで
はなく、市や関係機関と連携を持ちながら進
めていきたいと思っております。難病患者さ
んとその家族が、適切な支援を受けながら住
み慣れた地域で自分らしく生きがいを持っ
て生活ができるよう。潜在的なニーズも把握
できるように、声なき声を聞き取れるように、
個別事例に丁寧に関わっていくとともに、平

成 30 年度の難病対策地域協議会では、個別支援や災害時個別支援計画の立案過程で見えてくるであろう圏
域の課題や支援体制を検討していきたいと思っております。 
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0000 

 

 

 

 

１ 名古屋市の概況 

 

愛知県名古屋市は人口約 232 万人で、横浜市、大阪市に次ぐ規模の政令指定都市であり、16 区の行政区
から成っている。名古屋市の保健師数は、平成 30 年 4 月時点で課長級、係長級含め 328 人在籍しており、
うち難病保健活動を行っている地区担当制で活動している保健センター保健師は 174人である。筆者（磯部）
は名古屋市の中で東区という区に所属している。東区の人口は約 8万人、名古屋市の中心地に隣接した比較
的都会な町であるが、尾張徳川家に由来する寺社、仏閣もたくさん残る歴史ある区である。 
 

  

名古屋市の保健所体制は平成 30年 4月に大きく編成され、1保健所 16保健所支所、名称は保健センター
となった。保健師の業務は従来通りである。再編の背景は、新興・再興感染症や大規模食中毒など健康危機
管理に対応する指揮命令系統を本庁に置き、組織強化を図ることを目的として再編された。 
 

難病保健活動 各地のとりくみ ②政令指定都市保健所 

名古屋市保健所東保健センター 磯部 多恵  
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２ 名古屋市の難病対策 

  
名古屋市の難病対策の所管は、主管課は健康福祉局健康部健康増進課であり、市民サービスは各保健センタ
ー保健予防課が担っている。健康増進課は、総括、特定医療費事務、難病対策地域協議会に位置づけで、難
病対策地域支援ネットワーク会議を行っている。その他、人材育成、研修、患者団体との連携等を行ってい
る。保健センター保健予防課は、特定医療費助成制度申請、障害福祉サービスの相談・申請、難病患者医療
相談事業、保健師による難病訪問・相談支援事業等、区のネットワーク構築を行っている。 
 

  

名古屋市の難病対策の方向性は、従来から実施している各種の療養生活支援、支援関係者等との更なる連携、
人材育成などの充実を図るとともに、療養生活支援全般の水準向上、各種福祉サービスの充実と利用促進、
障害者福祉施策の適用に関する検討である。 
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具体的な難病対策として、各保健センター
における療養生活支援の水準の向上と平準
化のため、平成 29 年４月に難病保健活動に
関するマニュアルを作成し、難病患者やその
家族が安定した療養生活の確保と生活の質
の向上を推進している。また、療養生活支援
に関する的確な情報提供、各種サービスの利
用促進として平成 30 年 3 月に「難病患者さ
んと家族のサポートブック」を作成した。難
病患者の特性に応じたさまざまなサービス
に関する情報が集約され、難病患者さんが保
健センターに申請に来所された時に患者さ
んやご家族に配布している。 

 

 また、名古屋市独自の福祉サービスを難病
患者に拡充しており、福祉向け市営住宅の入
居募集や、障害者自立支援配食サービス、福
祉医療費助成制度や市立公共施設の無料入
場を行っている。 
 

 

 

 

 

 

 

 

 難病対策地域協議会は平成 28 年度から難
病対策地域支援ネットワーク会議という名
称で開催している。難病指定医療機関、看護
大学、医師会、歯科医師会、薬剤師会、訪問
看護ステーション協議会やサービス事業者、
各協議会が集まり、関係機関における情報・
課題の共有等を行い、平成 29 年度は「難病
患者さんと家族のサポートブック」の検討を
行っている。 
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３ 夏のセミナー参加後の取り組み 

  

昨年、夏のセミナーに参加し、難病患者個別支援の大切さを実感した。また、難病患者さんの個別支援から
地域課題を施策化していくこと、さらに難病支援が地域で包括的に行われるべき、と痛感した。名古屋に戻
り、5つのことに取り組んだ。 
（１）名古屋市難病保健活動研修にて夏のセミナーの報告 
（２）難病患者さんとご家族のサポートブックの作成 
（３）名古屋市保健師連絡協議会にて難病の個別支援のあり方を検討 
（４）保健センターにおける難病患者支援の拡充 
（５）東区における難病地域包括ケアの推進 である。 
 

 

（１）名古屋市難病保健活動研修にて夏のセミナーの報告 
本市の難病保健活動研修にて、夏のセミナーの学びを保健師を始め保健センター職員に伝達講習を行った。 
（２）難病患者さんとご家族のサポートブックの作成 
難病患者さんとご家族のサポートブックの作成委員として、保健センター所長・管理栄養士・歯科衛生士・
MSW・健康増進課のメンバーと共に検討し、夏のセミナーで情報交換した他都市のガイドブック等も参考に
させていただき、サポートブックを検討した。 
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（３）名古屋市保健師連絡協議会にて難病の
個別支援のあり方を検討 
各保健センター保健師の代表が集まり、公
衆衛生看護活動を検討する委員会（以下、名
古屋市保健師連絡協議会という）がある。こ
の名古屋市保健師連絡協議会にて難病患者
の個別支援のあり方を検討した。保健師セン
ター保健師の経験年数が 10 年目未満の者が
約半数という現状から、医療依存度が高い患
者などの支援に自信が持てないという課題
があることから、個別支援のポイントを明記
した支援ツールを作成した。保健師の役割を

可視化・明確化することで。若手保健師の難病支援の苦手意識をなくし、自信持って難病患者・家族支援が
できることを目指した。 
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難病患者　療養過程と個別支援療養シート（難病によりADLが低下していく場合）

健康 発症・疑い

悲しみ・怒り

経　過 確定診断

全身状態 一人で生活可能

本人・家族の心情 否定

本人・家族の課題
（推測される課題）

・体調の変化・異変に気付き不安が強い
・主治医からの説明に動揺

・病気に対する正しい知識不足
・今後の療養生活の見通しが立てにくい
・家族の介護力
・患者、家族の心情

関わるタイミング
（本人・家族）

・本人家族からの相談
・難病講演会等への参加
 ・関係機関からの情報提供

・初回面接
・家庭訪問
・電話相談
・難病患者医療生活相談事業

身体面

心情

受療状況

支援者

関係機関・
福祉サービス

災害

生活状況

本人の
疾患に対して

家
族
介
護
力

・症状
・ADL

・症状
・ADL
・治療継続による身体面の変化

・困っていること・不安なこと ・困っていること・不安なこと
・ニーズの把握
・病気に対する受容・心情。

・受診状況
（専門医・セカンドオピニオン等）
・主治医からの病状説明

・就労状況
・経済面

・家族関係
・支援者・相談相手の有無
・保健師の継続支援の可否・時期

・現在の支援機関の有無
・今後必要となる機関の推測

支援のポイント

・保健所が難病の窓口であることの周知
・不安の傾聴
・指定医療機関の案内
・難病相談室の紹介

　寄り添い支援
・相談記録票に基づいて状況を把握。
・傾聴・信頼関係の構築
・保健所・保健師の役割を説明
・難病患者医療生活相談事業への勧奨
・難病相談室、患者会等相談機関の紹介
・就労支援・ハローワーク紹介

家族

ア
セ
ス
メ
ン
ト
の
視
点

・家族として本人の疾患をどのように受け止めているのか
・家族も主治医からの説明を受けているのか

・本人との関係性
・家族の健康状態
・協力体制
・不安・心配事

本人

ア
セ
ス
メ
ン
ト
の
視
点

支援のポイント

・保健所が難病の窓口であることの説明
・不安の傾聴
・指定医療機関の案内
・難病相談室の紹介

・家族の受け止め・思いの傾聴
・情報提供、相談窓口の紹介
　家族会や難病相談室等々
・サポートブックの活用

関
係
機
関

関わるタイミング

アセスメントの視点

　
・支援機関の有無
・今後必要になる支援機関の介入時期の見通しを立てる。

支援のポイント
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見守りが必要 要介護状態（軽度） 要介護状態（重度） 終末期

混乱

・患者・家族のQOLの維持
・長期化する介護負担・経済的負担
・必要時医療入院や福祉施設入所の判断

・出現する症状への対応
・看取りに向けての準備

・家庭訪問
・電話相談
・更新面接
・関係機関からの情報提供

・家庭訪問
・電話相談
・更新面接
・関係機関からの情報提供

・症状
・ADL（栄養状態、コミュニケーション・嚥下・呼吸、運動機能状
態）

・症状
・ADL（残存機能の確認）

・今困っていること・不安なこと
・潜在化しているニーズ
・病気に対する受容・心情。
・本人が望む生活像を家族と共有できているか（病状進行時の医療処
置の希望等）
・病状進行時の医療処置、機器導入の希望の有無、本人の認識・理解
度（胃瘻・在宅酸素・人口呼吸器・意思伝達装置等）

・今困っていること・不安なこと
・本人の死生観
・本人が望む看取りの状態

・内服状況・副作用の出現の有無
・受診機関や治療内容の変更の有無
・訪問看護・往診の必要性は？

・内服状況・副作用の出現の有無
・受診機関や治療内容の変更の有無

・家族関係
・支援者・相談相手の有無
・ケアマネ等との関係性

・家族関係
・支援者・相談相手の有無
・ケアマネ等との関係性

・介護保険介護度の見直しや身体障害者手帳の申請の可否 ・本人が望む生活と福祉サービスが連動しているか

・災害時の対応（備蓄や薬、バッテリーの管理等）
・緊急時の対応（アンビューバックの有無等）

・災害時の対応（備蓄や薬、バッテリーの管理等）
・緊急時の対応（アンビューバックの有無等）

・サービス導入による経済的不安
・住環境の確認

・サービス導入による経済的不安
・住環境の確認

寄り添い支援
・思いを傾聴・信頼関係の構築
・希望している生活を送れているか共有
・各種制度（身体障害者手帳、医療費助成（福祉）、介護保険制度
等々）
・今後必要となる可能性のあるサービス紹介
・医療措置、延命措置の意向を共有
・緊急時、急変時の具体的な対応方法
・災害時の避難行動の確認（医療機器の復旧方法等）

寄り添い支援
・本人の思いを傾聴
・本人が望む状態が利用しているサービスと一致してい
るか確認し、必要時情報提供

・病気の進行についての理解度・受け止め方
・主治医との関係性・受診への同行の有無
・家族のニーズ把握

・病気の進行についての理解度・受け止め方
・家族のニーズ把握

・本人との関係性
・家族の健康状態
・介護負担の有無、介護に対する思い
・相談しやすい人の存在
・各種サービスの利用状況
・経済的負担
<長期療養・終末期に向けた準備>
・レスパイトの有無
・在宅療養を継続するか施設入所を考慮するか
・延命治療についての家族の受け止め方、本人の意思と合致している
のか
・災害時の対応

・本人との関係性
・家族の健康状態
・介護負担の有無、介護に対する思い
・相談しやすい人の存在
・家族が望む看取りの状態
・経済的負担

・状況に応じて本人とは別に面接する
・家族の思いを傾聴・信頼関係の構築
　介護に対する思いや受け止め等・介護負担への支援
・本人の病状進行に伴う具体的な支援や介護方法について
・情報提供
　各種制度　施設入所・在宅介護
　今後必要となる可能性のあるサービス紹介
　往診できる医療機関等
　レスパイト入院や家族の休息
　難病患者医療生活相談事業への勧奨
・災害時への対応、対策について
・緊急時、急変時の意思決定への支援

・家族の思いを傾聴
　介護に対する思いや受け止め等
・サービス利用
・情報提供
　各種制度　施設入所・在宅介護
　今後必要となる可能性のあるサービス紹介
　レスパイト入院や家族の休息
・関係機関への情報提供のすすめ

・訪問看護情報提供書
・関係者会議、ケース検討会等
【関係機関】
医療機関・訪問看護ST・サービス事業所・区役所等

・訪問看護情報提供書
・関係者会議、ケース検討会等
【関係機関】
医療機関・訪問看護ST・サービス事業所・区役所等

・本人、家族との関係性
・関係機関が問題としていることの把握
・保健所保健師の役割の理解度
・療養方針の共有・役割分担

・本人、家族との関係性
・関係機関が問題としていることの把握
・保健所保健師の役割の理解度
・療養方針の共有・役割分担

・状態の進行による本人・家族の思いや、今後希望していることを情
報共有する

・状態の進行による本人・家族の思いや、望む終末期に
ついて情報共有する

・病状進行で強まる不安
・家族の介護力
・介護保険利用の可否や時期
・今後医療処置の選択に向けてインフォームドコンセントと適切な時期のア
セスメント

・家庭訪問　　・関係機関から情報提供
・電話相談
・更新面接
・難病患者医療生活相談事業

病状の進行（全身性麻痺・不随意運動・筋力低下）　呼吸・嚥下障害

割り切り・適応・受容

・災害時の対応（避難経路・避難場所等）

・サービス導入による経済的不安
・住環境の確認

・内服状況・副作用の出現の有無
・受診機関や治療内容の変更の有無

・家族関係
・支援者・相談相手の有無

・介護保険導入の検討
・今後必要となる機関の推測

・症状
・ADL（栄養状態、嚥下状態、口腔機能、運動機能状態）
・治療継続による身体面の変化

・今困っていること・不安なこと
・ニーズの把握
・潜在化しているニーズの把握
・本人が望む生活像を家族と共有できているか（病状進行時の医療処置の希
望等）
・病気に対する受容・心情。  ・病気との付き合い方

・本人、家族が希望するサービス
・保健所保健師の役割の理解度
・療養方針の共有・役割分担

・本人が希望した場合、受診への同行やサービス利用に向けての見学付き添
い時に本人と関係機関との橋渡しをする
・関係者会議、ケース検討会にて家族本人のニーズを情報共有する
・保健所保健師の役割を伝える

・本人との関係性
・家族の健康状態
・介護の知識や技術の習得度
・介護負担の有無、介護者が複数いるか
・レスパイトの有無
・緊急時・急変時の対応を本人・関係機関と共有できているか

・家族の思いを傾聴・信頼関係の構築
　本人に対する思いや病気の受け止め等
・今後考えらる病状進行に伴う具体的な支援や介護方法について
・情報提供
　各種制度、サポートブックの活用
　今後必要となる可能性のあるサービス紹介
　難病患者医療生活相談事業への勧奨
・状況に応じて本人とは別に面接する
・緊急時、急変時の対応の確認
・家族の健康支援

・本人家族が情報を求めている時に紹介
・関係者会議・ケース検討会等
【関係機関】
医療機関・訪問看護ST・サービス事業所・区役所等

　寄り添い支援
・傾聴・信頼関係の構築
・病気の進行の推測と必要なサービスの紹介、受診への同行
・難病患者医療生活相談事業への勧奨
・情報提供
　各種制度（介護保険制度、福祉用具、訪問看護やリハビリ等の導入等）の
紹介
・災害時の避難経路・避難場所の確認
・要援護者台帳の作成

・病気の進行についての理解度・受け止め方
・主治医との関係性・受診への同行の有無
・家族のニーズ把握
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これは、難病の進行により、本人・家族とも様々な身体的変化、心理的変化を想定し作成した。発症初期
から終末期までの進行に合わせた本人・家族に支援する際のアセスメントや支援のポイントを表した。難病
の進行の経過に応じ、具体的な視点や支援内容を示すことで、長期的な視点を持ち、起こりうる事態に予防
的な視点で支援ができる内容とした。このシートの活用を進め、変化する患者の病態像に対し、先を見据え
た支援や関係機関との連携時期等を理解し、自信を持った難病患者支援が行われることを期待したい。 
 

（４）保健センターにおける難
病患者支援の拡充 
 各保健センターでは難病患者
医療生活相談事業として難病患
者と家族のつどいを行っている。
東保健センターにおいても平成
29年度は神経系難病患者と家族
のつどいを年 4 回行った。医師
の講話や音楽療法など取り入れ、
患者さんと家族の交流の場を持
ち、参加者の情報交換の場とな
った。また、名古屋市は神経難病
以外の希少性難病の講演会も行

っており、愛知県医師会とも連携し各保健センターで分担し市内で毎年 8回開催している。 
 

名古屋市で開催されている希
少性難病の講演会を示す。 
毎年 8 か所の保健センターを会
場とし、名古屋市全域に周知し行
っている。東保健センターは昨年
度、愛知県難病相談室に協力依頼
し、腎・泌尿器系の講演会を開催し
た。 
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 また、個別支援においては、特定医療費
助成申請時における保健師面接を以前は
神経難病に限って行っていたが、昨年度か
ら新規申請患者全員に面接し、神経難病以
外の方も継続支援が必要と判断した場合
は支援記録票を作成し、継続支援の対象と
した。 
 

 

 

 

（５）東区における難病地域包括ケアの推
進  
 東区の難病支援のためのネットワーク
の構築の取り組みとして、東区における難
病の地域診断に取り組んだ。夏のセミナー
での事前課題であった ALS 在宅患者の身
体状況と医療サービスの確保状況や難病
対策事業の実施状況とその評価、管内の訪
問看護ステーションの概況調べ、管内の
ALS 在宅患者、医療機関、訪問看護ステー
ションのマッピングを行った。 

 

 

その結果、難病患者の療養生活における
東区の現状をまとめた。 
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そして、ALS 患者さんを通してみえてきた
難病の地域診断をまとめた。 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 東区における難病患者支援ネットワーク構築と
して区が主催する既存の会議である東区地域包括
ケア推進会議や、医師会が主催する東区在宅医療・
介護連携推進会議において、東区の難病患者の実態
や難病の保健施策、難病地域診断の結果を共有した。
さらに、医師、歯科医師、薬剤師、訪問看護ステー
ション、介護保険事業所、司法書士会や地域役員等、
多職種が集まるこれらの連携会議で、医療、保健、
福祉が適切に絡み合い、難病患者が主体的に地域で
生活できるよう療養環境を整え、支援していくこと

の重要性を共有した。今後は、各支援機関が難病患者の課題解決に向けたお互いの役割や協力体制を構築で
きることが必要と考える。 
 
４ 今後に向けて 

 難病保健活動における保健師の役割は、難病患
者・家族の個別支援を基にした医療・保健・福祉の
調整や地域の難病患者療養環境の整備である。難
病支援の第一線は保健所・保健センター、保健師が
担うと自負し、個別支援を通して難病患者の現状
を理解し、医療や介護、障害福祉サービスなど関係
機関との連携により、難病支援関係者のネットワ
ークづくりの推進が重要である。地域で生活する
難病患者が安心して療養できるよう支援体制を整
備し、患者・家族のQOL の向上を目指し、さらな
る地域包括ケアシステムの構築に向け、難病保健
活動を続けていきたい。 
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 本日の話の流れは、 
１京都府の難病対策の概要、 
２行政保健師の役割と難病保健活動、 
３難病保健活動の経験から考える保健師の役割です。 
 

 

 

 

 

 

１ 京都府の難病対策 

 

京都府は南北に長い地形で、北部は日本海に面した農山村地域、南部は奈良県に隣接し、京都市や学研都
市を含めた都市部です。 
 政令指定都市の京都市の人口は京都府全域の約 55％で、京都府は京都市を含めて 26の市町村を抱える自
治体です。人口は約 260 万人、高齢化率は平成 27 年で 27.5％、北部の地域では、すでに 35％を超えた地
域が多くあります。 

京都府健康福祉部 統括保健師⻑ 千葉 圭⼦  

難病個別⽀援における⾏政保健師の役割 
-⼼に残る難病患者さんとの出会い＆⾏政としての事例分析の実際と施策化の経験から- 

本日のお話

１ 京都府の難病対策

２ 行政保健師の役割と難病保健活動

３ 難病保健活動の経験から考える保健師の役割
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 図は、京都府の難病対策の歩みを、国の歩みと併記したものです。国はスモン患者の発生を機に、昭和 47
年に難病対策要綱を制定し、全国に特定疾患の公費負担窓口を設置しました。同時に京都府でも保健所に窓
口を設置し、（医療費助成の）申請者に保健師が面接し難病患者の生活実態を聞く中で、療養生活上の課題が
非常に多いことに気付き、家庭訪問を開始しました。 
 さらに、進行性の疾患であるパーキンソン病患者の実態調査を、現在京都府の拠点病院となっている国立
療養所宇多野病院（現、国立病院機構宇多野病院）の専門医と開始し、病気による入院費等経済的な負担が
大きいことが明らかになり、昭和 54年度から負担軽減のための療養見舞金制度を開設しています。 
その後、専門医が限られているため専門医による受診ができないことにより発見が遅れるという課題も見い
だされ、昭和 57年度から専門医による難病相談事業を実施しました。 
時代とともに難病患者や関係者のニーズは変化し、それに伴い、施策も変化しています。 
 当初は難病患者の早期発見が目的であり、専門医による相談事業、患者交流会、家庭訪問事業に取り組んで
きましたが、その後、新たに専門医、理学療養士等による重症認定難病患者訪問相談事業が実施されました。 
これらの事業を進めていくに当たり保健師の専門知識や技術の習得は非常に重要であり、平成 7年度から
東京都立神経総合研究所の研修受講を開始しています。この研修で人工呼吸器の装着患者の訪問に同行し、
家族の在宅療養の現状や訪問看護師・保健師の役割を一緒に体験することで、重症難病患者の在宅支援の重
要性を実感することができました。 
 平成 9 年には、居宅生活支援事業を開始しました。さらに平成 10 年には重症の難病指定、重症認定の患
者への訪問活動を開始しています。 
 重症患者の訪問活動を行う中では、医療だけでなく福祉制度利用や、地域関係機関とのネットワーク会議
による課題共有や機関の相互理解・役割認識が重要であることが明らかとなり、レスパイト事業など在宅療

京都府の難病対策の歩み
＜京都府＞

S47 特定疾患公費負担申請窓口事務、家庭訪問開始

S52 パーキンソン病実態調査

S54 療養見舞金制度開始

京都府難病等相談事業実施要綱策定（モデル実施）

S57 全保健所で難病相談事業実施
S58 厚生省特定疾患調査研究班

「治療と看護研究班」協力員（向陽）
S60 「スモン研究班」医療体制地域モデル
H6    保健婦臨床研修開始（国立療養所宇多野病院）

地域保健推進特別事業開始
H7 保健婦派遣研修を東京都立神経病院で実施
H9 難病患者等居宅生活支援事業
H10 難病患者地域支援体制整備事業

（重症認定難病患者訪問相談実施）

H11 難病患者在宅介護支援事業を追加

H13 在宅ケアシステム検討会開催

H16 京都府難病患者地域支援体制整備事業実施要綱

H17 京都府難病相談・支援センター開設

（療養見舞金制度廃止）

H20 在宅重症難病患者療養支援事業の開始

H22 難病患者等災害時・緊急時支援事業の開始

H27 指定難病に係る医療費助成

京都府難病相談支援センターを委託から直営化

京都府難病対策協議会設置

難病従事者研修会の体系化

＜国＞
S42 スモン病多発

S47 全国難病団体連絡協議会設立

厚生省難病対策要綱制定

H元 医療相談事業モデル事業開始

H2 訪問診療モデル事業

H3 難病患者地域保健医療推進事業に名称変更

H5 障害者基本法

H6 地域保健法

H8 難病患者地域保健医療推進事業

H10 特定疾患治療研究事業重症患者認定

難病特別対策推進事業開始

H12 介護保険制度開始

H15 難病対策要綱の見直し
H16 訪問看護推進事業実施要項
H17 医療制度改革大綱
H18 障害者自立支援法

在宅療養支援診療所制度導入
H25 障害者総合支援法への名称変更・障害者の範囲

に「難病」が追加
H26 難病の患者に対する医療等に関する法律
H27 難病の患者に対する医療等の総合的な推進を

図るための基本的な方針が策定・告示
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養を支える事業が施策化されてきました。 
 平成 27年度には、医師、保健師、看護師以外に在宅を支援するケアマネジャー、一般住民のボランティア、
当事者のピアを育成していく研修体制を作ってきました。 

 

 

 

 平成 28年度の京都府の難病対策です。 
 医療費の助成制度、医療提供体制の整備、難病患者地域支援の事業、難病団体活動助成からなっています。

事業名 事業内容

医療費
助成制
度

特定疾患治療研究事業/指定難病に係る
医療費助成制度

患者の医療費負担の軽減のため、医療保険の自己負担分について
公費負担

在宅人工呼吸器使用特定疾患患者訪問
看護治療研究事業

在宅人工呼吸器使用特定疾患患者に対して診療報酬で定められた
回数を超える訪問看護を実施することにより、本来全額患者負担とな
る訪問看護費用を公費負担

先天性血液凝固因子障害等治療研究事
業

先天性血液凝固因子障害等患者の医療費負担の軽減を図るととも
に、精神的、身体的不安の解消のため、医療保険の自己負担分を公
費負担

スモンに対するはり、きゅう、マッサージ治
療研究事業

スモン患者にはり、きゅう、マッサージ治療に関する研究を行うととも
に、患者の施術費の負担軽減を図るため、月７回を限度に国の定め
る基準額を公費負担

医療提
供体制
整備

重症難病患者協力病院設備整備助成 重症難病患者の受入体制の整備に向けて拠点病院・協力病院の設
備整備を推進

難病医療提供体制整備事業 ①難病医療連絡協議会
②難病指定医等養成研修
③研修推進のための検討会議
④難病に係る訪問看護師養成研修
⑤介護従事職員（ケアマネジャー）研修
⑥ピアサポーター研修

在宅重症難病患者療養支援事業 ①在宅重度難病患者入院受入体制整備事業（京都府独自）
②在宅難病患者等療養生活用機器貸出事業（京都府独自）

平成２８年度 京都府の難病対策

事業名 事業内容

難病患
者地域
支援

難病患者地域包括支援事業
（府保健所事業）

①難病等相談事業
②在宅療養支援計画策定・評価事業
③地域支援事業（保健所コーディネータ配置、地域課題に応じた従事
者研修）
④難病ネットワーク事業
支援チームグループ会議・難病対策地域協議会

難病患者等居宅生活支援事業 地域における難病患者等の日常生活を支援することにより、難病患者
の自立と社会参加を促進する。
ホームヘルパー養成研修

難病相談・支援センター事業 難病患者・家族等の療養上、生活上での悩みや不安の解消を図るた
め、電話や面談による相談、患者会等の交流促進、就労支援など、
様々なニーズに対応したきめ細やかな相談支援の実施

難病団
体活動
助成

難病団体活動助成事業
（府保健所事業）

①団体活動助成
②相談事業委託

平成２８年度 京都府の難病対策
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京都府は保健所が中心になり在宅の支援活動を展開しており、難病患者地域支援の難病患者地域包括支援事
業が保健師の活動となっています。 

 

 京都府の特定医療費の
支給認定者数の状況です。 
 各圏域の患者数を地図
にプロットしました。 
平成 28 年度末の時点で
は患者数約 2 万 3,000 人
で、患者発症率はいずれの
圏域も約 0.9％です。 
高齢化が進んでいる地
域は少し高めですが、大き
な地域差は認められませ
ん。 

  

 

 

 

次に、医療費申請に基づ
く患者の支援活動です。 
 申請時には、「療養上の
おたずね」という生活実態
を把握するアンケートを
実施します。その内容を電
話や申請時の面接で確認
をします。そして、本府の
要支援の必要度分類によ
り個別支援の評価を行い、
支援の要否、支援内容を検
討した結果、個別支援、集
団支援、地域支援に支援方
法を振り分けて支援をし
ています。 

また、これらの事業を通して得られた情報は、災害時の緊急時の支援内容の検討資料として活用しています。 
 

京都府保健所における難病患者支援活動

特定医療費（指定難病）支給認定の申請

支援要否・
支援内容の検討

集団支援
難病患者・家族交流会

講演会

関係機関との連携
本人・家族からの

相談
電話・面接

個別支援
家庭訪問

医療相談（専門医等）

訪問診療

地域支援
従事者研修

支援グループチーム会議
難病対策地域協議会

上記事業を組み合わせて、災害時・緊急時支援にも取り組む

アンケート「療
養上のおたず
ね」による生活
実態の把握

要支援必要度分
類による個別支援

の評価
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 訪問相談事業では、難病
患者を要支援必要度 A、B、
Cのランクで分類をしてい
ます。Aは、協力支援が必
要で概ね 1 カ月以内に速
やかに訪問を要する者で
全体の 1.3％を占めており、
ほとんどが人工呼吸器を
装着し、医療的ケアが必要
な ALS の患者です。 
 Bの適宜支援は、胃瘻（い
ろう）が入っているなど、
緊急ではないが医療的支
援があり、3カ月以内にな
んらかの支援を必要とす

る方で、10.6％を占めています。 
 C は、ほぼ病状が安定しており年1回申請時期に把握をする方で85.1%を占めています。その他の所はアン
ケートが回収できず不明のため、ABCランクに分類できなかった方です。 
 以上の分類により、年間の訪問延べ件数は約 900件です。また、支援グループチーム会議の対象は 91人
で、A ランクはほとんど支援チーム会議に上げており、そのうち 83 人が神経難病患者の方で約 9 割を占め
ていました。チーム会議への参加者は延べ 1,617 人で、1人当たりのチーム会議の参加人数は 9人程度とな
っています。また、災害時の安否確認リストの作成が必要な方は 266人で、そのうち、人工呼吸器の装着患
者は 78人でした。 

 

２ 行政保健師の役割と難病保健活動 
 次に、行政保健師の役割について考えます。 
 京都府では中堅期・管理期の保健師研修ガ
イドラインを作成しており、「京都府が考え
る保健師活動とは」に、「保健師活動とは地
域の健康課題の把握や支援のために保健師
が家庭訪問や健康相談などにより個人に対
して保健指導を行い、必要に応じてグループ
化など組織的な活動への発展、さらに地域の
関係者や関係機関の参画や連携を図り、安定
的なサービスの提供や将来の健康課題の予
防につながるよう、保健行政の取り組みとし
て施策化する活動」と記載しています。 

 

 

京都府難病患者地域支援体制整備事業における
訪問相談事業対象者（平成28年度）

 趣旨

支援を要する患者・家族に対して、日常生活や在宅療養上の悩みについて、個

別の相談・援助を行うため、保健所保健師が訪問及び面接を行う

ランク 支援ランク 支援内容

Ａ 強力支援 概ね１か月以内で速やかに
支援

Ｂ 適宜支援 数か月以内に何らかの支援
（関係機関への支援含む）

Ｃ 状況把握 年1回以上状況把握し、相談
があれば対応

要支援必要度分類表

Ａ

Ｂ

Ｃ

その他

92人（1.3％）

734人（10.6％）

5,878人（85.1％）

204人（3.0％）

行政保健師の役割は何か

保健師活動とは

保健師活動とは、地域の健康課題の把握や支援のために保健師
が家庭訪問や健康相談などにより個人に対して保健指導を行い、必
要に応じてグループ化など組織的な活動への発展、さらに地域の関
係者や関係機関の参画や連携を図り、安定的なサービスの提供や
将来の健康課題の予防につながるよう保健行政の取り組みとして
施策化する活動です。

この保健師活動は、ウインスローによる公衆衛生の定義とも合致
しており、地域で保健活動を行う保健師の基盤といえます。

京都府中堅期・管理期保健師研修ガイドラインより抜粋
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 行政で働く保健師の役割として、課
題を整理して施策化することが必要で
あり、保健師活動の目的は、住民自ら
が課題を認識し、主体的に解決に取り
組めるように支援をすること、地域全
体の力量を形成することで課題を解決
していくこととしています。 
また、保健師活動の独自性として、4
点まとめました。１点目は地域診断を
きちんとすること。２点目は課題が解
決されるように促すことで、これは予
防から QOL の向上に関連することで、

全体的な課題解決に向かって保健師が活動すること。3点目は、地域にいて住民に寄り添う立場でいること。
4点目は、地域のさまざまな資源を掘り起こしたりつなげて、自ら課題解決できるように力を引き出したり、
仕組みを作っていくことが、行政保健師の役割であると考えています。 

 

 難病の保健活動の根拠は、地域保健
法の第 4条に掲げられている、「地域保
健対策の推進に関する基本的な指針」
です。保健所の役割に専門的かつ技術
的業務の推進をすることがあり、難病
対策について明記されています。 
また、第 6条の 11項には明確に「長期
に療養を必要とする者の保健に関する
事項」に治療方法が確立していない疾
病、として難病の位置付けがされてい
ます。さらには、「難病の患者に対する
医療に関する法律」があり、以上の 2

つの法律と指針が保健師活動を展開する根拠になっています。 

 

  

行政保健師の役割は何か

保健師活動の特徴（独自性）
○ 個々の住民の生活と地域の全容を捉える。（管内“地域全体”の地域診断）

○ 疾病の予防、健康づくり、ＱＯＬの向上に関連する課題が解決されることを促す。

○ 地域に居て住民に寄り添う活動を行う。

○ 地域の様々な資源を知り、つなぎ、解決される力を引き出し、仕組みを作る。

京都府中堅期・管理期保健師研修ガイドラインより抜粋

保健師活動の目的

地域の人々の健康課題を見出し、住民自らが課題を認識し、主体
的に問題解決に取り組めるよう、他職種・他部署との連携及び関係
機関と協働して、地域全体の力量を形成することにより課題解決す
ることが、保健師が行う保健活動の目的といえます。

難病保健活動の根拠

地域保健法

第４条に基づく地域保健対策の推進に関する基本的な指針

第６条11項 治療方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病により

長期に療養を必要とする者の保健に関する事項

地域における保健師の保健活動に関する指針

第二 １ 都道府県保健所等 （３）保健サービス等の提供

（４）連携及び調整

難病の患者に対する医療に関する法律

難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な指針
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３ 難病保健活動の経験から考える保健師の役割 
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難病保健活動の経験から考える保健師の役割を事例から考えます。 
本事例は、非常に短期間で症状が進行し、特に IADL が低下した 30 代の女性のパーキンソン病患者です。
症状分類がヤールⅢで、症状等は図の概要のとおりです。専門医にはかかっていますが、片道 2時間の医療
機関に夫が連れていくという受診形態で、昼間独居のため服薬が不規則であり、入院時はコントロールでき
病状が改善しますが、在宅に戻ると服薬が不規則になり症状が悪化していきました。家屋の清潔保持や入浴
が困難な状況でした。事例検討会では、患者の経過をどう見せるかを考慮し、川村佐和子先生と島内節先生
の著書『在宅ケア』から学び、1枚で経過と課題が分かる資料として資料を作成しました。また、1例だけで
なく、同じ町の難病患者のデータを並べてみることにより、地域の医療、リハビリや経済的負担等、共通課
題がみられました。 
 

 

  

事例検討を行った結果、町の取り組みとして難病患者へのヘルパー派遣の拡大や地域の在宅療養者の実態
調査を実施する運びとなりました。 
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 その概要を図にしました。家庭訪問では個別事例の現状や、生活を観察し、アセスメントし、個別支援を
実施していきます。個から集団を見たとき、小グループから見えた共通課題から町全体の潜在する難病患者
や必要なサービスが受けられていない患者、家族の介護力の課題を見いだせます。 
 また、リハビリテーションの課題などを明らかにするために 40 歳以上の方の住民を対象に実態調査を実
施したところ、4 名の新たな難病患者の発見や福祉サービスを要する患者 12 名、訪問リハビリを要する 4
名の発見に繋がりました。 
 この結果より、機能訓練事業の開始、町の訪問看護師の訪問など、町と共に在宅難病患者を支援する仕組
みができました。個別支援から地域課題を見える化して、必要な施策を作っていくことの重要性を難病患者
から学びました。 

 

家庭訪問等

個別事例の病状・生
活を観察し、アセス
メントを行う

共通課題を見い
だす
個別事例がもつ共通
課題から地域の難病
患者がもつ医療・福
祉・生活面の課題を
整理する

地域課題を見いだす

事業計画・実施

・潜在する難病患者の実態
把握のため、高齢者を対象と
した実態調査

・事業評価・統計データ分析

家
庭
訪
問
等
個
別
支
援

小
集
団
の
課
題
整
理
・
事
例
検
討

研
究
調
査
に
よ
り

地
域
の
実
態
把
握

課
題
解
決
の
た
め
の
事
業
の
実
施

疾病の予防、健康づくり、ＱＯＬの向上に関連する課題が解決されることを促す
～保健所活動の中で 事例から見えた地域課題を施策化へ～

課
題
解
決
の
た
め
の
事
業
展
開

S60～ Ｈ１～ Ｈ２～ Ｈ３

・正確な診断が受けられていない
・遠方への受診困難

・福祉制度の未知・未利用による障
害の重症化
・歩行時の要介助者の閉じこもり
・出向いていく場の不在 など

・専門医による出張難病相談

・町の老人保健事業の推進
機能訓練事業
訪問看護師による訪問活動
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 また、その当時、拠点病院は 1 カ所で北部の地域からは 5～6 時間かかり、専門医に受診することが困難
な状況でした。また、専門医がどこにいるのか分からないという現状がありました。 
保健所単位に専門医のいる協力病院があったらいいと提案していたところ、平成 10 年から各圏域に 1 か
所以上の協力病院を配置することになりました。 
 事例を通して感じる課題を常に意識し施策化ができるようにチャンスを活かし、日々の保健活動で「何を
見るか」ということがとても重要です。 
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 40 代の女性 ALS の患者の事例です。介護度 5 で、動かせるのは指先のみで、人工呼吸器装着し、医療措
置は 2時間置きの吸引と胃瘻です。 口元はしっかりと動きましたので、口唇読によるコミュニケーション
が中心でした。 
 この方のニーズはスライドに示した 4点です。 
 課題①に対して、レスパイトを拒否する理由について話し合いをしたところ、最大の不安は病院で吸引を
必要なときに対応してもらえるかという不安感でした。本人が最も信頼を置いていたのが拠点病院でしたの
で、地域には協力病院がありましたが、①拠点病院でのレスパイト、②吸引の不安に対し、入院前に病棟看
護師からの説明の機会をもつこと、③ご自身のナースコールを持っていき、担当看護師に押しやすい位置を
確認すること、④コミュニケーションツールとしてオペレートナビを持ち込むことと、⑤人工呼吸器をご自
身のものを持ち込むこと の条件設定を病院側と調整することで入院することが可能となりました。また、
成功体験になったことにより、それ以降は地域の協力病院のレスパイト入院も 2～3 カ月に 1 回利用ができ
るようになりました。 
 課題②は、家族生活の変化に対応するサービスの提供で、介護サービスを毎日入れたいというニーズが出
てきました。 
 これに対して社会福祉士のケアマネジャーと保健師が共にサービス調整会議を月1回自宅で開催すること
により、本人と夫の参加のもと、提供サービスについて具体的に検討し、24 時間体制の週 6 日サービスを
導入したいという要望に対し、約 1カ月をかけてサービス提供体制を整備していきました。新たに入ってい
ただく事業所が不安としていたのは、人工呼吸器のトラブル発生時の対応、安楽な姿勢、安楽で安心な吸引
方法でした。その解消のため、研修会、意見交換会、勉強会などを頻回に行ってきました。最初は 7～8 人
のメンバーでしたが、継続する中で 1 回 30 名ほどのサービス提供担当者の方々が集まり、支援方法を検討
してきました。 
 課題③に対しては、①②で述べた内容と同様です。 

事 例 ４０代女性 診断名：ＡＬＳ

家族：夫、長男の3人家族

近隣の実母による支援

介護保険：介護度５

身体障害者手帳：肢体１級

在宅療養上の事例の課題 保健師の支援内容

①難病患者本人・家族のニーズの把握、意思決定支援
・家族と一緒に、ずっと家で過ごしたい。レスパイト入院はイヤ
・夫の就労環境の変化と支援者である実母の高齢化による体力低下のた
め、夜間訪問介護、レスパイトの利用を希望

・レスパイト入院の利用支援
同伴受診による体験入院から定期

利用の導入へ

②家族生活の変化に伴うサービス量の変更と事業所の調整
・サービス担当者会議の開催時期・内容についてケアマネジャーを支援
・医師連携に基づく病状説明とケアプラン作成上の留意事項について助言

・サービス担当者会議の企画・調整相談
・医師連携

③看護・介護従事者が安心して支援ができる体制整備
・緊急時の主治医との連絡体制の調整
・夜間のサービス提供体制の確保及び災害時対応の確認
・訪問介護従事者の吸引技術、人工呼吸器に関する知識習得の支援
・感染予防対策

・緊急時連絡体制の構築
・在宅ケア連絡手帳の導入

・障がい者自立支援制度等活用による週
６日２４時間サービス提供体制確保
・災害時要支援計画と自宅の避難訓練
・人工呼吸器等研修会開催
・訪問による口腔ケア導入

④社会参加の支援
・他の同病者と繋がりたい希望あり
・長男の小学校卒業式への参加

オペレートナビの導入

・学校、訪問看護師の協力による卒業式
出席 ・花見散策

身体状況
◆ＡDL：全介助 人工呼吸器（24Ｈ、気管切開）
排泄：尿器、便器による自力排泄

食事：経管栄養、流動食・ペースト状を少量、経口
摂取可
会話：読唇、オペレートナビ（ボタン操作）

◆医療処置：吸引（２～３時間毎） 胃ろう

地域に居て住民に寄り添う活動を行う ～保健所活動の中で～
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 課題④は、本人の希望を実現する支援であり、さらなる社会参加を促すことです。インターネット機能の
あるオペレートナビの導入により、同病者とのコミュニケーションや情報収集力をアップ。卒業式への出席
を可能とするため、会場までの移動肯定の確認、引率者の確保、電源確保を実施することにより実現するこ
とができました。 
これを機に外に出向くこと、自分の体を他の方に見ていただき理解を求めることが負担にならなくなり、
花見の散策等出掛けるきっかけづくりになりました。 

 

 保健所保健師の周りには、多
くの関係機関の人々とのネッ
トワークがあります。消防署や
近隣者、ボランティア、学校、
友人の方々の理解・協力を得て
それぞれの立場でできる活動
をしていただくよう調整して
いくことが行政の保健師の役
割として重要なことと思いま
す。 
 

 

 

 

 

 

相談者 50歳 男性 病名：多系統萎縮症
相談内容：本人より

・これまで営業をしていたが、ふらつきと呂律が回らなくなり退職せざるを得なくなった。
・その後、工事現場の警備をしていたが夜勤明けに意識がなくなり転倒し、救急車で運ばれ

て病気がわかった。警備の仕事はクビになった。
・生活をしていくためには仕事をしないといけない。

就労相談事例から

アセスメント ・転倒のリスクから動作のある職種は困難
・就労後も月に一回の定期的な受診の確保
・より配慮を得るためには身体障害者手帳の取得検討
・主治医へ就労に関する相談が出来ていない
・病識の欠如

・無理のない範囲であればむしろ働いた方がいい
・身体障害者手帳を申請

医師連携

デスクワークでの就職を目指し職業訓練校へ（初回面接から6か月後）

職業訓練校卒業後、障害者雇用枠で事務補助に就職（初回面接から1年後）

疾病の予防、健康づくり、ＱＯＬの向上に関連する課題が解決されることを促す
～難病相談支援センター 就労相談事業から～

本人

家族

ケアマネ
ジャー

主治医（家
庭医）

協力病院
（消化器外

科）

拠点病院
（神経内科
専門医）

訪問歯科
医

訪問歯科
衛生士

訪問看護
ステーショ
ン（4か所）

訪問介護
事業所（３
か所）

市町村（保
健師・障害
担当者）

在宅医療
機器事業

者

地域に居て住民に寄り添う活動を行う ～保健所活動の中で～

ボラン
ティア

学校

友人
近隣
者

消防
署

保健所保健師

在宅支援
ネットワーク
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 就労の課題についてです。難病患者の約 3割は就労されています。その方々が就労から離脱しないための
支援が重要です。そのために、医療関係者、保険者、雇用者側の代表者等労働関係者、患者会、行政関係者
等が参加する難病対策協議会の場を活用し、課題を共有していくことが必要です。 
 

雇用主から、居眠りがひどく午後からはほとんど寝ている
・・・どう対応したらよいか相談したい。

・主治医へ就労場面を詳細に報告。
・検査結果後、多系統萎縮症による睡眠時無呼吸の可能性が示唆され、検査入院。
・本人含めた支援者会議でNPPV導入後の就労継続について検討。

→勤務日数を週5日から4日で様子を見ていくことに。
・B病院でNPPV導入。専門病院 B病院へ変更となる。
・復職され居眠りは少しずつ減少。ふらつきが強くなるも通勤可で、就労継続。

疾病の予防、健康づくり、ＱＯＬの向上に関連する課題が解決されることを促す
～難病相談支援センター 就労相談事業から～

就職３か月後、雇用主から相談

医師連携

初回面接

・本人

・難病相談・支援セン
ター相談員
・保健所保健師

・ハローワーク難病患
者就労サポーター

・障害者職業・生活支
援センター

主
治
医

職
業
訓
練
校

雇
用
主
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京都府では、各保健所単位に協議会を設置し、それを総括するための本庁の協議会を設置しています。 
協議会の中で、難病医療・保健等の課題をデータ化し、個別の在宅患者の生活実態を見える化することや、
課題に対応する施策を提案していくことが、保健師の重要です。 
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※難病情報センター掲載の疾患系で分類（ただし、混合性結合組織病については、皮膚・結合組織系で計上）
※その他には、内分泌系、腎・泌尿器系、視覚系、代謝系、染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群を含む

疾患系別特定医療費支給認定者数（23,545人） （H28年度末）
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京都市

府全体

神経・筋系 消化器系 免疫系 皮膚・結合組織系 骨・関節系 血液系 呼吸器系 循環器系 その他

個々の住民の生活と地域の全容を捉える。（管内“地域全体”の地域診断）
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これは京都府の27年、28年度開催した難病協議会で出された意見を取りまとめた難病対策推進上の課題です。 
 

 

 難病患者の抱える課題は多様であり、疾患の種類や重傷度、ＡＤＬ等により支援に関わる関係機関・職種
は多岐にわたります。支援に従事する専門職に対して、難病に特化した知識・技術を提供するための研修が

Ｈ２７・２８年度 難病対策推進上の課題
（特定医療費受給者の療養状況・各協議会の結果等から）

医療連携

• 難病医療協力病院と保健所の連携強化
• 専門医－開業医の連携強化
• 保健所管外や府外医療機関との連携
• レスパイト入院の受入体制の充実（受入病院の拡充等）と活用
• 災害時・緊急時の医療体制の確保

人材育成
• 地域ケアスタッフの質の向上
（訪問看護師、ケアマネージャー、リハビリスタッフ、ホームヘルパー等）

個別支援

• 重症難病患者の個別支援の強化
• 関係機関との顔の見える関係づくり
• 災害時等個別支援計画の策定の推進
（本人・家族、市町村、医療機関、消防、電力会社、保健所等）

就労支援
• 雇用や就労継続に係る関係機関との連携強化
（ハローワーク、事業所、医療機関等）

• 就労離脱防止・就労継続への支援

地域診断
• 難病対策に必要な資源調査
• 個別支援から地域全体のケアシステム構築につながる取り組みの強化

分野 職種 研修名 対象・日数 目的 主な内容

医
療
・
介
護
従
事
者

医療分野

医師
難病指定医等
養成研修

難病指定医
（1日間）

協力難病指定医
（半日間）

指定難病に係る臨床調査個人票の作成を行う医
師を養成することにより、早期に正確な診断と正し
い治療方針の決定が行える体制を構築し、国民保
健の向上を図る

• 難病の医療費助成制度
• 難病の医療費助成に係る実務
• 難病に係る一般知識
• 代表的な疾患の診断
（神経・筋系、免疫系 他）

看護師
【委託】
神経・筋
難病看護研修

臨床看護職
（5日間）

地域看護職
（4日間）

看護職等に対して、神経・筋難病看護研修の場を
広く提供し、神経筋難病への専門的な知識を深め
ると共に難病看護の質的向上を図る

• 難病に関する行政施策

• 神経・筋難病疾患の医学的知識及び看護、リハ
ビリテーション

• 難病看護のリスクマネジメント
• 難病医療ネットワーク
• 難病看護の実際 他

訪問看護師
在宅難病患者
訪問看護師
養成研修

訪問看護師
（2日間） 訪問看護師及び主任介護支援専門員が難病に関

する行政施策や疾病に関する専門的知識・情報を
得て、チーム支援における自らの専門性について
認識を深める

【共通1日目】
• 難病とともに生きる～当事者の声～
• 神経疾患の病態と治療、口腔ケア、
コミュニケーション支援 他

【専門2日目】

• 難病患者の看護アセスメント（訪問看護）

• 難病患者のケアマネジメント（主任ケアマネ）

介護・障害
福祉分野

介護支援専門員
在宅難病患者
主任介護支援
専門員養成研修

主任介護
支援専門員

（2日間）

ホームヘルパー

【委託】
難病患者等
ホームヘルパー
養成研修

ホームヘルパー
（1日間）

難病患者等の多様化するニーズに対応した適切
なホームヘルプサービスを提供するために、必要
な知識や技能を有するホームヘルパーを養成する

【基礎課程Ⅰ・Ⅱ】
• 難病に関する行政施策
• 難病の基礎知識
• 難病患者の心理及び家族の理解 他

保健分野

保健師
難病保健師
活動研修
（※）

難病担当保健師
（2日間）

難病患者の特性を踏まえ、適時適切につなげられ
るよう、療養支援に係る基本的な知識や情報を得
るとともに、個別支援における看護技術を高める

• 京都府における難病対策の概要
• 代表的な神経難病
• 難病保健活動に求められる視点
• 医療機器使用患者の療養支援 他

難病相談・支援
センター職員

【外部派遣】
難病患者
支援従事者研修

難病相談・支援
センター相談員

（2日間）

難病患者及び家族に対し、療養生活・就労等多岐
にわたる相談・支援を実施するために必要な知識・
技能を修得する

• 難病患者に対する相談・援助の技法、
カウンセリング技法

• 就労・職業生活支援 他

一
般
府
民

ピア
難病ピア

サポーター養成研修
当事者・家族

（2日間）

自らの経験をふまえ、生活のしづらさ等について
共感し、基本的な知識・技術をもって情報提供や
生活上の相談に対応できるピア・サポーターを養
成する

• ピア・サポーターが知っておきたい制度と
支援体制

• 私たちだからできること
• ピア相談の基本と実際

一般
難病ボランティア

サポーター養成講座
一般府民

（半日間）

府民が難病患者やボランティア活動に対する正し
い知識を得て難病患者の活動支援に積極的に参
加できるボランティアを養成すること

• 難病の理解と支援
• ボランティア活動の魅力

人材育成 京都府における難病に係る研修一覧

※別途外部（東京都医学総合研究所・国立保健医療科学院等）への派遣研修あり
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非常に重要になってきています。行政保健師は、これらの関係者の資質向上のための研修を体系化していく
ことが必要であり、京都府では、専門医、医師会、看護協会、歯科医師会、栄養士会、介護支援専門員協議
会、介護支援員協議会、患者団体、行政機関等で構成する研修企画検討会議で研修体系を構築してきました。 
毎年各専門職の資質向上や府民の理解・協力を得ることを目的に開催しています。 

 

  

まとめです。 
難病患者は個別性が高く進行性疾患です。長期にわたって変化するニーズ・不安定で変動しやすい病状に
対する支援が必要であり、本人の意思を受け止め、意思決定をしていく過程で支援を行うことにより患者本
人の充実した生活を営んでいただくことができます。行政保健師は、個人の病状把握しながら時間をかけて、
次の 4点について取り組んで行く必要があると考えています。 
 １ 難病患者の実態把握と地域診断システムの構築によりニーズを把握すること 
 ２ 指定難病の拡大に伴う、難病の総合的な医療提供体制の再構築 
 ３ 在宅支援体制の強化に向けての医療・看護・介護等専門職の資質向上と連携体制の強化による包括的

な支援ネットワーク体制づくり 
 ４ 難病患者の就労（経済）・活動をサポートする地域力の推進 
以上のことを常に考えていきたいと思います。 

まとめ
全ての難病患者が安心して地域で暮らせるための行政保健師の役割

個別支援により難病患者の療養上の課題を明らかにし、

○難病患者の実態把握と地域診断システムの構築により、ニーズを把握する

○指定難病の拡大に伴う、難病の総合的な医療提供体制の再構築

○在宅支援体制の強化に向けての医療・看護・介護等専門職の資質向上と
連携体制の強化による包括的な支援ネットワーク体制づくり

○難病患者の就労（経済）・活動をサポートする地域力の推進
・就労支援
・ボランティア育成と活動支援
・ピア・カウンセラーの育成

- 55 -



 

 

 

 

 

新潟市の明間です。私からは個別支援からの難病保健活動ということでお話をさせていただきます。 

 

初めに新潟市の難病対策について。2 番目に新潟方式の難病患者支援、新潟市については平成元年から難
病患者支援の取り組みがありました。もうすでに 30 年が経とうというところですが、個別支援を通して支
援体制の整備が図られてきた経過についてです。そして最後に、行政保健師として保健師の役割につながる
部分について、私見ということで述べさせていただきたいと思います。 
 
新潟市の概要  

 

 新潟市は古くから「みなとまち」として栄え、今年度は新潟港開港 150周年を迎える。 
 新潟市は明治 22年に市制が施行され、保健所は昭和 25年に設置された。平成 17年に平成の大合併で近
隣 13 の市町村と合併し、人口は 50 万人から 80 万人となり、平成 19 年には本州日本海側初の政令指定都
市となった。8 行政区の体制だが、区によって、面積も人口規模も大きく違う。人口は 17 万 6,000 人の中
央区から最小は 4万 6,000 人のところまであり、産業、生活などの特性も様々である。中心部のもともとの
新潟市の周辺に合併市町村の地域があり、郊外は田園地帯が広がるみどり豊かな新潟市である。 

１ 新潟市の難病対策

２ 新潟⽅式の難病患者⽀援

３ ⾏政保健師として

新潟市保健所 保健管理課 明間 幸⼦  

個別⽀援からの難病保健活動 
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１．新潟市の難病対策  

（１）難病対策取り組みの経過 

  
 

 当市の難病対策は、平成元年に日本 ALS 協会新潟県支部からの新潟市長への陳情を受けて、市として難病
の担当課を位置付けて、本格的に取り組みが始まっている。 
 平成元年 10月の陳情の 2カ月後、12月には第 1回の「難病対策連絡会」を設置している。この連絡会に
ついては現在の「難病対策地域協議会」の基になっているものである。その後、市独自の制度を含む各種事
業が実施され、制度化が図られていった。 
 

 

  

新潟市難病対策取り組みの経過

◇難病患者地域⽀援対策推進事業
・難病対策連絡会（Ｈ元年度〜27年度）
・難病ケース検討会（Ｈ3年度〜）
・訪問指導（Ｈ2年度〜）
・保健師等従事者研修（Ｈ2年度〜）
・難病講演会等（Ｈ9年度〜）
・難病ガイドブックの作成配付

◆在宅難病患者看護⼿当（Ｈ3年度〜）
◆難病患者夜間看護サービス事業（Ｈ9年度〜）
◇居宅⽣活⽀援事業→◆（Ｈ25年度〜）

・ホームヘルプサービス事業（Ｈ10年度〜）
・短期⼊所事業（Ｈ10年度〜）
◆重症難病患者短期⼊所事業（Ｈ10年度〜）

・⽇常⽣活⽤具の給付(貸与)事業（Ｈ10年度〜）
◆在宅難病患者紙おむつ⽀給（Ｈ13年度〜）
◇難病ホームヘルパー養成研修（Ｈ19年度〜） 県と共催
※Ｈ25年4⽉障害者総合⽀援法の対象に「難病等」が追加
※Ｈ27年1⽉難病の患者に対する医療等に関する法律施⾏
◇難病対策地域協議会設置（Ｈ28年度〜）
※難病法第40条⼤都市特例による権限移譲（H30年度〜）
◇特定医療費助成，療養⽣活環境整備事業

平成元年10⽉ ⽇本ALS協会新潟県⽀部の市⻑陳情を受け，難病対策に着⼿
【新潟県】

◇特定疾患治療研究事業（Ｓ48年度〜）

◆難病等治療研究通院費 （Ｈ2年度〜）

◆特定疾患在宅患者医療機器購⼊補助事業
（Ｈ2年度〜18年度）

◆難病患者看護⼒強化事業（Ｈ8年度〜）

◇難病ホームヘルパー養成研修（Ｈ8年度〜）

◇在宅⼈⼯呼吸器使⽤特定疾患患者訪問看護
治療研究事業 （Ｈ10年度〜）

◇難病医療確保事業（Ｈ11年度〜）

◇難病相談⽀援センター設置（Ｈ18年度〜）

◇難病医療ネットワーク事業（Ｈ19年度〜）

◇特定医療費(指定難病)助成（Ｈ27年1⽉〜）
→H30年度より政令市事務

〔 ◇国庫補助事業 ◆単独事業 〕 5
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（２）難病対策業務の所管 

 

 
 難病業務の主管課は保健所保健管理課であり、難病対策の総括を担い、難病対策地域協議会、難病支援関
係者の人材育成、特定医療費助成の関係事務を担当。市民サービスの提供については、特定医療費の申請受
付等も含め難病患者への個別支援を各区役所の健康福祉課が担っている。 
 保健師は新潟市全体で 161人の配置があり、当市は地区担当制を基本として、区役所に地区担当保健師 83
人、1人当たり受け持ち人口平均 1万人となっている。保健所における難病担当の保健師は 2人、他業務と
の兼務での業務担当である。 
 

 

  

難病対策業務の所管

主管課
保健所 保健管理課

・難病対策全体の総括
企画調整、施策化（予算）、事業実施

・難病対策地域協議会
・⼈材育成、研修
・特定医療費助成関係事務

市⺠サービスの提供
区役所 健康福祉課

• 難病患者個別⽀援（地区担当保健師）
• 難病患者看護⼿当
• 難病患者紙おむつ⽀給
• 特定医療費申請受付（区役所、保健福祉センター）

保健師配置 (H30年度)

所属

保健衛⽣部 1 福祉部 こども
未来部 総務部 教育

委員会

本
庁
⼩
計

区役所健康福祉課
区
役
所
⼩
計

合

計

保健所 保
健
衛
⽣
総
務
課

こ
こ
ろ
の

健
康
セ
ン
タ
ー

地
域
医
療
推
進
課

保
険
年
⾦
課

⾼
齢
者
⽀
援
課

地
域
包
括
ケ
ア推

進
課

こ
ど
も
家
庭
課

職

員

課

教
育
職
員
課

健
康
福
祉
課

健
康
増
進
係

⾼
齢
介
護
係

地
区
担
当
保
健
師

保
健
管
理
課

健
康
増
進
課

(⼈) ９ ３ ２ 3 １ 7 １ ２ ３ ２ １ 35 4 31 8 83 126 161

難病業務担当 ２⼈
6
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（３）特定医療費受給者の状況   

 

 

 

特定医療費受給者の状況

【特定医療費受給者数の推移】

6,673 6,890 6,994

6,007

0

1,000

2,000

3,000

4,000

5,000

6,000

7,000

8,000

H27.3 H28.3 H29.3 H30.3

（⼈）

※Ｈ30.3は、新潟市特定医療費受給者証送付数 7
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 平成 27 年の 1 月の難病法施行後の推移。年々少しずつ増加の傾向であったが、平成 30 年 3 月では、平
成 29年 12 月末の経過措置が終了したことに伴い、約 6,000 人となっている。 
 疾患群割合では、全国の傾向とほぼ同じで神経筋疾患が3割を占めて、次いで消化器系、免疫系となっている。 
 
（４）新潟市の難病対策事業  

 

「医療費等の軽減・各種手当」「難病患者の生活の質の向上を図るサービス・支援体制の整備等」「人材育
成」としてまとめたものでる。医療費助成等の、特定疾患治療研究事業、スモン患者の施術関係や、難病患
者等の治療研究通院費という部分については、県の事業となっている。 

医療費等の軽減・各種⼿当
特定医療費（指定難病）助成制度〔H30年度〜〕
特定疾患治療研究事業、スモン患者に対するはり・きゅう及びマッサージ治療研究事業

難病患者等治療研究通院費

在宅難病患者看護⼿当
在宅難病患者紙おむつ⽀給

難病対策事業

⼈材育成
難病事業従事者研修

難病患者等ホームヘルパー養成研修

難病患者の⽣活の質の向上を図るサービス・⽀援体制の整備等(※)

･･･新潟市事業
･･･新潟県事業

9

難病対策事業

※難病患者の⽣活の質の向上を図るサービス・⽀援体制の整備等
難病対策地域協議会の開催

難病ガイドブックの作成と配付

難病講演会等

訪問指導事業

難病ケース検討会

居宅⽣活⽀援事業

新潟市難病患者夜間訪問看護サービス事業

⼈⼯呼吸器装着者等避難計画策定

⼈⼯呼吸器使⽤患者⽀援事業 〔H30年度〜〕

新潟県・新潟市難病相談⽀援センター事業 〔H30年度〜〕

新潟県在宅難病患者看護⼒強化事業

新潟県難病医療ネットワーク事業
10
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 平成元年からの新潟市の取り組みの中で施策化されてきた市独自の事業として、「在宅難病患者看護手当」
「在宅難病患者紙おむつ支給」や「新潟市難病患者夜間看護サービス事業」等もある。「人工呼吸器使用患者
支援事業」「難病相談支援センター事業」については、今年度 4月の難病法の大都市特例に伴う権限委譲によ
って、新潟市で開始した事業である。 
 
２．新潟方式の難病患者支援 
（１）難病対策連絡会と難病ケース検討会 

  

「難病対策連絡会」は、平成元年に設置をされている。これは保健所が事務局となり会議を招集し、市医
師会、大学病院、市民病院はじめ市内の病院の神経内科の医師、ALS など患者団体やボランティアの方と、
行政側は高齢福祉や障害福祉の関係課、そこに保健所、保健衛生部門、地区担当保健師が参加して実施して
きたものだ。難病患者の在宅支援について、現状から問題点を挙げて、施策化への提言へとつながっていく
ものだった。 
 「難病ケース検討会」は、難病対策連絡会の翌年から開始した。これは政策検討の場である難病対策連絡
会とケアコーディネーションを行う場を分離して、役割を明確にした上で実施したものである。月 1回、定
例開催で自由参加というスタイルが特徴で、難病患者に関わる誰でも自由に参加でき、事例を持ち寄って、
事例を通して学ぶことができた。その学びは自分の受け持っているケースに生かすことができ、また、情報
交換から支援者同士の関係性が築かれるという場でもあった。 
当時の保健師がまとめた資料に「目の前の難病患者に対し、十分ではないが、できることから始めてきた。
関わる人たちの数が増えて理解と協力を得ながら育て上げてきたものだった。」と記されている。ボトムアッ
プでつくり上げられてきたもので、当市の難病対策は、関わる専門医の中では、他の地域ではない『新潟方
式』だと言われてきた。 

 

難病対策連絡会 平成元年設置 年1〜2回開催
難病患者の在宅⽀援について検討、施策化への提⾔

難病ケース検討会 平成２年より⽉1回定例開催
患者⽀援の検討、関係者が⾃由参加
→参加者の資質向上、情報交換の場

⽬の前の難病患者に対し、⼗分ではないが、できることから始めてきた。
関わる⼈たちの数が増え、理解と協⼒を得ながら、

育て上げられてきたものだった。

――― 新潟⽅式 ――― 

難病対策連絡会と難病ケース検討会

12
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 この図は、「難病対策連絡会」と「難病ケース検討会」の関係について示し、平成 12年の『公衆衛生雑誌』
に「政令市保健所における難病事業の取り組み」として掲載されたものである。患者・家族のニーズへの支
援と併せて、ケース検討会が実施され、検討から問題点を挙げ、それを難病対策連絡会で協議する。地域計
画の作成から社会資源の修正、改良、増量につながり、最終的には患者家族への支援計画や支援の実施に反
映されたという形である。まさに PDCA サイクルを回した活動の展開であったと思う。 
 
（２）保健師の難病患者支援  

 この「難病対策連絡会」と「難病ケース
検討会」は、次の役割を果たしてきた。 
1 番目は、新潟市の難病対策の充実。難病
対策連絡会での提言や検討により、新たな制
度の創設や制度の修正、改良が図られた。 
 例えば、新潟市独自の制度として「難病患
者夜間看護サービス事業」がある。これは、
筋委縮性側索硬化症（ALS）などの人工呼吸
器を装着している方に対して、夜間における
長時間の訪問看護を提供するもので、毎晩、
吸引等で眠れないという家族に対して、ひと
晩だけでもゆっくり休める日を確保しよう
というものだった。 

難病対策連絡会 1〜2回／年（代表者会議）

難病ケース検討会 1回／⽉ （実務者会議）

患者
家族

社会資源（フォーマル・インフォーマル）
医療・保健・福祉⾏政各課、保健所：実務担当者、保健師
新潟市福祉公社：ケースワーカー、ヘルパー
病院：医師、看護職、MSW
⽼⼈保健施設：看護職、MSW、⽣活指導員
訪問看護ステーション:看護師
介護⽀援センター
⺠⽣委員
ボランティアセンター
患者会

問題点の指摘

⽀援計画
ケース検討

⾃由参加・問題提起
ニーズ

地域計画の作成

社会資源の修正・改良・増量

⽀援実施

難病対策連絡会と難病ケース検討会

13

難病対策連絡会と難病ケース検討会は、
①新潟市の難病対策の充実
②多機関多職種の連携強化（システム構築）
③関係者の教育の場

としての役割を果たしてきたが・・・

平成12年 介護保険法施⾏
平成17年 市町村合併（13市町村）

→ 平成19年度政令指定都市へ移⾏

多岐にわたる保健師業務、保健師業務量の増加、
「健康寿命延伸」と⾔われる中で・・・

保健師の難病患者⽀援

14
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この連絡会で検討された結果、出来上がったサービスで、当初は、夜間6時間の訪問看護の設定だった。保
健師の訪問でサービスを使用した家族に話を聞くと、訪問看護を夜の 10 時から開始すると終了する朝 4 時に
家族は起きなければならない。また、朝 6時まで利用するには、夜中の 12 時に家族が訪問看護師を迎え入れ
なければ駄目だということがわかり、再度、連絡会で、夜間訪問看護サービスについての検討がされた。この
サービスで目的とする家族のひと晩だけの休養が確保できるのか、6 時間の訪問看護では足りないのではない
かという話から、8 時間にすることで、夜 10 時から朝の 6 時までがカバーでき家族が休めるだろうというこ
とで時間が拡大され、制度の拡充が図られた。個の事例を通して考えていった結果である。まだ介護保険等の
サービスがない時代の話だが、他にも国補助の難病事業に市としての上乗せをして、サービスの追加をするな
ど取り組みが行われてきた。 
 2 番目としては多職種、多機関の連携強化（システムの構築）。定例の「難病対策連絡会」はそれぞれの専
門性の理解を深めることができて、多職種、多機関の顔の見える関係が構築された。 
 3 番目には、これらの機会を通して難病患者の在宅療養の現状や支援の課題を共有することができ、ケー
ス検討会での具体的な対応策の検討等により、支援者のスキルアップが図られ、教育の場としての役割を果
たしてきた。 
新潟方式の難病対策であったが、平成 12年の介護保険法施行に伴い、実施体制も変わっていった。 
 介護保険の導入後、これまで保健師が担ってきた患者支援の調整機能等の役割の多くは介護支援専門員（ケ
アマネージャー）に移行し、ケース検討会は、ケアプラン作成に伴うものとして、個別に設定されるように
なった。また、平成17年の市町村合併によって、市域は拡大し難病支援の関係者も増加した。 
 「難病対策連絡会」は、事業説明等が増えて、検討の機会が減少し、情報の共有に重点が置かれるようにな
り、形式的な会議になりかねないという状況となっていった。しかし、この「難病対策連絡会」については、
難病法施行に合わせて見直しを行い、発展させる形で、現在は「難病対策地域協議会」として置いている。 
 また、保健師の現状としては、妊婦・乳幼児から高齢者までを対象に多岐にわたる業務でその業務量も増
加している。当市は、昨年度から、健康寿命の延伸を最重要課題として挙げて、健診受診率の向上や運動習
慣の定着などに向けて、各区、各地区で取り組みを強化している。そのような中で、難病業務の優先度はこ
れでいいのかとの疑問を持ちながらも、結果的には保健師の難病業務への関わりが減少して状況である。 
 

 これは、関係職種からの保健師に対し
ての思いと、保健師自身の思いである。 
 難病対策地域協議会を立ち上げに向
けて関係者と検討した際に出されたも
のである。「以前は難病といえば保健師
が関わっていた。今は担当の保健師の
顔すら分からない」「相談先が分からな
い」「保健師さんって、いつも忙しそう
だよね」という保健師への思いだった。
「保健所の保健師と区役所地区担当保
健師の役割が分からない」「保健師と一
緒に動いたことがない」などの声も聞
かれ、保健師とのつながりの希薄さを
感じた。 

保健師の難病患者⽀援

保健師の難病患者への関わりは減少

【保健師に対して】
・難病⽀援の中⼼になって関
わってもらいたい
・担当が代わって顔がわからな
い、相談先がわからない
・保健師は忙しい、声をかけて
もいいのか
・保健所の役割がわからない
・患者⽀援の中で保健師とのつ
ながりが希薄

【保健師の思い】
・ケアマネがいてサービスが上
⼿く導⼊されている中で、保健
師は何を？
・保健師の役割は何だろう
・関わりは必要だと思うが、初
回訪問のタイミングに迷う
・他業務との関係の中で、優先
度は、どう考えたらいいか
・これでいいのだろうか？

難病対策地域協議会にて関係者より
15
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 また、保健師側も多職種の中で自身の担う役割に悩んでもいて、他の業務との優先度から「これでいいの
だろうか」というジレンマを抱えているというのも事実だった。しかし中には、昔とは違うし、ケアマネー
ジャーもいる中で保健師は関わる必要がないという認識を持っている保健師もいた。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

従来、新潟市では神経難病患者を対象に訪問等相談支援で関わってきていたが、指定難病として対象疾患
の拡大もあり、支援方針の見直しがされないまま今に至っていた。他業務との兼ね合いの中で難病患者支援
については、各保健師の力量に任されているというような状況のところもあり、市保健師としての難病患者
支援のあり方について、見直し検討が必要と考えた。 
そこで昨年度（平成29年度）、保健師の役割と難病患者支援について考える難病業務担当者会議を開催し、
ワーキングチームにおいての検討を実施した。主管課としての保健所保健師と区役所の業務担当・地区担当の
保健師が、支援体制の検討と支援の標準化を図るために特定医療費新規申請時の相談票の改訂や訪問対象基準
の見直し等を行い、最終的にマニュアルとしてまとめた。 
 難病患者支援の対象者としては、疾患や年齢条件に生活上の課題等をプラスして考えられるようにし、初
回訪問の基準を明確にした。保健師間で共通認識し支援の標準化を図ることはもちろんだが、今後、関係者
への周知や共有についても進めていく必要があると感じている。 

難病患者⽀援対象者 「新潟市難病患者⽀援マニュアル」より
Ⅰ神経・筋疾患

１筋委縮性側索硬化症 (ALS)
２ ALS以外で65歳未満
３上記以外の神経・筋疾患患者

Ⅱ神経・筋疾患以外の疾患
＋

療養⽣活上の課題等
①⼈⼯呼吸器装着者または装着予定
②受診状況（⽀援・調整が必要）
③精神⾯の⽀援
④⽣活状況、家族等の調整
⑤サービス・制度の導⼊に⽀援が必要 など

保健師の難病患者⽀援

17

難病業務担当者会議の開催からワーキング⽴ち上げ
保健所保健管理課
各区健康福祉課業務担当保健師、地区担当保健師

↓
H29年度「新潟市難病患者⽀援マニュアル」の作成
・保健師の難病患者⽀援の体制を整備する
・市全体の難病患者⽀援の標準化を図る

難病患者⽀援担当者、初回訪問のめやす
⼈⼯呼吸器装着者の災害時避難計画の⾒直し

保健師の難病患者⽀援

「保健師の難病患者⽀援のあり⽅」について
⾒直し検討が必要

16
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３．行政保健師として 
（１）保健師の役割 

 保健師のミッションは地域全体の健
康水準の向上。その中で難病患者支援
では、難病患者が地域で安心して療養
生活を送ることができること、患者と
家族のQOLの向上を目指して、難病患
者支援体制の整備を進めるということ
になろうかと思う。それを進めるため
に行政保健師としてできることとして
挙げる。行政保健師だからこそできる
こと、行政だからできること、役得とい
っていいのではないかと思う。 
 まず 1 つ目には、診断直後に情報を
把握することができる。特定医療費の
申請を受け付けるので、神経難病等の
病状が進行して介護保険を使うという
段階で関わるケアマネージャーと比べ
ても、ずいぶん早い段階で関わりを持
つことができる立場にいる。 
 2 つ目は、家庭訪問ができる。私たち
の家庭訪問は本人からの申請や契約に
基づかずとも実施することができる。
「ちょっと様子を見にきましたよ」と
か、「ゆっくり話をしましょう」という
訪問もできるはずだが、なかなか今は
そのような訪問がされているとは言い
難い状況だ。 
 3 つ目は、サービスや制度の導入に
あたり、保健師は市の制度について理

解している上に関係課とも調整しやすい立場にある。難病患者は、難病制度だけではなく、年齢によって障
がいの制度または介護保険制度を利用し、介護保険サービスの上乗せで障がいの制度も使う場合など様々で、
非常に複雑になっている。保健師は関係者からサービス導入の相談等も受けて対応しているが、制度に関し
ては得意とする分野だと思う。ただ、サービス、制度を紹介したら保健師の関わりは終わりというような制
度屋さんになってしまっては、ちょっと困るところではないかと思っている。 
 4 つ目として、関係者とのネットワークの構築について。私たちは「○○市役所の保健師です」「新潟市保
健所の保健師です」ということですごく大きなバックがある。住民の方からも多職種の関係者からも信頼さ
れる立場にあるわけで、ネットワークの中でも公平中立の立場で関わることができる存在である。 
これだけの役得があるのはすごい強みだし、看護職として、それで行政職としての保健師は、これを生か
さない手はないと思っている。 

保健師のミッションは、地域全体の健康⽔準の向上

保健師の役割

難病患者⽀援の⽬指すところは
難病患者が地域で安⼼して療養⽣活を送ることができる。

患者・家族のＱＯＬの向上

難病患者⽀援体制の整備【施策化】

⾏政保健師としてできること（役得）
○診断直後に情報把握が可能・・・特定医療費の申請からの関わり
○家庭訪問・・・契約に基づかず動くことができる
○各種制度の導⼊・・・⾏政各課とも調整しやすい⽴場
○関係者とのネットワーク・・・□□市役所の顔
＊看護職として、⾏政職としての「保健師」

19

保健師の役割

個別⽀援を⼤切にしたい！
・個別⽀援があってこそ、施策化につながる
・⾏政としてのメリットを⼤いに活かそう
・⾏政内、保健師間の連携、課題の共有
・関係者間のネットワーク
・専⾨職としての資質向上

新潟⽅式と⾔われたシステム
今⼀度、原点に⽴ち返る必要性を感じている
地域包括ケアシステムの構築に向けて・・・

20
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（２）個別支援から 
 そして、最後に思うこととして、基本はやっぱり個別支援であり、大切にしたい部分である。個別支援が
あってこそ施策化につながると考えると、ニーズ把握のためにも 1回 2回の訪問では本音は聞けず、継続し
て関わって、寄り添って関わるからこそ分かる部分があるのではないだろうか。保健師として、一事例でも
いいので、じっくり関わって、患者の声を聞いてみてほしいと思っている。 
 サービス制度が充実して、保健師の直接ケアの機会は少なくなった。その分、間接的なマネジメントやシ
ステム作りが役割ともされている。もちろん、保健師一人で担えるものではなくて、多職種の連携の中で果
たせる役割だ。先ほど紹介した多職種関係者からの「保健師と協働したい」という声についても応えていか
なければならないと思っている。 
 また、実施したことを評価して、記録に残していくこと。評価をすることで、見える化し、保健師が何を
したか、どんな役割を担ったかという部分について、自分自身でも整理をすることができ、関係者に対して
も、所属の上司に対しても保健師の役割を説明できるものになる。私は今、保健所の中にいて、難病患者へ
の直接的な支援を行う立場ではないが、難病の支援全体を考えるうえでは、個別支援の状況や患者のニーズ
や課題について、それぞれの会議等を通して、または関係機関等を通して、生の声を聞ける機会を大事にし
ている。保健師間で、そして多職種の関係者とつながって課題を共有しネットワークを構築していくことが
重要だと考える。併せて、難病支援を担う保健師として専門性の向上、資質向上を図る責務があると感じて
いる。 
 新潟市の平成元年から取り組んだ新潟方式といわれる病患者支援のシステムであるが、当市の今の保健師
活動において、残念ながらその体制が息づいているとはいえない現状になっている。いま一度、原点に立ち
返ってみる必要性を感じているところである。 
 併せて、今年度、難病法の大都市特例で政令市に特定医療費支給や難病相談支援センターの事務の権限委
譲があったが、事務権限の委譲に終わらせるのではなく、そこから保健師の個別支援と連動させながら地域
包括ケアシステムとして、地域支援の一つとして考えていきたいと思っている。 

- 66 -



 

 

 

 

 

西宮市から参りました、西宮市保健所健康増進課の宇野と申します。 
写真は西宮市にある甲子園球場と春には綺麗な桜が見られる、夙川地区
の桜です。昨年１週間、夏のセミナーを受講いたしました。そこで学んだ
こと・その後西宮市において取り組んだこと、をご紹介いたします。 

 

 

 

 

 

 

本日は 
１．平成 29年度夏のセミナー（以降「夏セミ」）を 
受講しての感想 
２．西宮市について 
３．西宮市保健所の体制（難病保健） 
～夏セミ後に取り組んだこと～ 
４．MSA患者の状況 
５．状況把握から分かったこと 
６．MSA患者の支援 
７．ケアマネ等の支援者向け研修会 
８．最後に 

上記 8項目の内容をお伝えいたします。中心的な内容は、4～７項目です。 
 

平成29年度 夏のセミナーを受講しての感想
の一つ目は、多系統萎縮症（以降MSA）の方への
支援が重要ということです。夏セミ前から、MSA
の方は支援が必要と思い、新規保健事業を企画し
ていました。夏セミでの病態に関する講義を通し
て、改めて支援の必要性を実感しました。 
二つ目は、難病患者に関する制度が、とても
多いということです。介護保険、身体障害者手
帳、補装具・日常生活用具など、西宮市では担当
課が複数あるため、私自身詳しく分かっていな
かったことを実感しました。他にも、夏セミ期

間中、他市・他県の担当者の方々とお会いし、各市・県の取り組みを知ることができ、事例検討等で活発な
意見交換ができたことで、とても励まされたことを覚えています。 

⻄宮市保健所 健康増進課 宇野 みやこ  

中核市（⻄宮市）におけるとりくみから 

本日の内容

１．平成29年度
夏のセミナーを受講しての感想

２．西宮市について
３．西宮市保健所の体制（難病保健）

～夏セミ後に取り組んだこと～

４．MSA患者の状況
５．状況把握から分かったこと
６．MSA患者の支援
７．ケアマネ等の支援者向け研修会
８．最後に

西宮市 食育・健康づくり 

マスコット 

みやちゃん
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次に、西宮市についてご紹介します。西宮市は、大阪市と神戸市に挟まれて、阪神間の中央に位置してお
り、山、川、海に恵まれた環境にあります。 
人口は、約 49万人（平成 30年 5月時点）で、平成 12年に保健所設置市になり、平成 20年に中核市に
なりました。指定難病の受給者証の所持者数は、平成 30年 3月末時点で 3,160 人で、ALS は、27人・MSA
は 51人の方がいます。小児慢性特定疾病受給者証をお持ちの方は、428人です。 

 

西宮市の保健所の体制としては、保
健所が 1 か所、保健福祉センターが 5
か所あります。私は、保健所の健康増進
課難病等疾病対策チームからきていま
す。 
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私の所属する難病等疾病対策チームは、事務職が 3
名、保健師が 3名、看護師が 1名です。保健師の 3名
の内、1名は、臨時職員で、難病相談窓口の担当です。
看護師も同じく、難病相談窓口の担当です。 
チームの主な仕事は、難病保健と小慢の自立支援事
業・医療助成事務です。 

 

 

 

 

 

各保健福祉センターとの、役割分
担は上記スライドの通りです。難病
等疾病対策チームが保健事業の企
画や調整・個別支援を行い、各保健
福祉センターは、民生委員など地域
の資源に繋がる必要のあるケース
や、家族が精神疾患を抱えている・
母子での支援が必要なケース等を
一緒に支援をしています。指定難病
の医療助成の受付や、面接はどちら
ともで行います。 
ケアマネジャーや訪問看護など、
介護・医療の様々な関係者の介入が
必要な、療養生活の整備に特に介入

が必要なケースについては、初回訪問・ケア会議を一緒に行います。 
西宮市は中核市ですので、各保健福祉センターは同じ市の所属です。そのため各保健福祉センターとの連
携・保健師への研修・連絡会議をスムーズに行うことができ、情報共有のため、年に２回連絡会議を行って
います。 

Ｈ29 年度 夏セミ後の取り組みについて、ご
説明するその前にＨ28 年度までの私たち担当保
健師の取り組みをご紹介します。 
平成 28年度 私たち担当保健師はALSの方の
支援を重点的に行おうということで面接・訪問を
通し、患者情報の把握につとめ、交流会を通し、
様々な患者さんに情報提供の機会と、患者同士の
交流の場の設定等の保健事業を展開してきまし
た。ALS の方の支援を行う中で、「MSA も重症な
疾患で支援が必要なのではないか」と面接等を通
して実感していました。 

Ⅰ．組織
事務職 3名（内1名は、管理職）

保健師 3名（内１名は難病相談窓口担当）

看護師 1名（難病相談窓口担当）

Ⅱ．主な仕事
・難病保健事業
・小児慢性特定疾病自立支援事業

・医療助成事務（指定難病・小児慢性特定疾病等）
6

保健所 健康増進課 難病等疾病対策チームの体制

３．西宮市保健所の体制（難病保健）
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MSAの方の支援を行うという、おおまかな思
いがありつつ臨んだ夏セミでしたが、実際に受
講し、より「MSAの方の支援が必要」と思いま
した。神経内科の医師による講義で「MSA は、
医療費助成制度の基準に達したときには、既に
症状がかなり進行している。基準の変更なども、
医師として働きかけていく必要があるしきめ細
かい支援が必要な疾患と思う」と解説がありま
した。また、申請窓口でMSAの方やご家族にお
会いする際に「実際に話を聞いていると重症と
いう印象をうける。現状はどうなっているのだ

ろう」という思いがありました。講義と日頃の疑問から、先ずは市内MSAの方の現状把握を行いました。 

 

 
現状把握の方法として、新規・更新時の臨床調査個人票の状況と申請時の面接時に使用している「療養生
活相談票（おたずね票）」に記載の内容・後日に電話でフォローを行ったケースから把握した情報を照らし合
わせました。臨床調査個人票からは、年齢・重症度等の状況と登録している医療機関・訪問看護の情報が分
かります。おたずね票からは、通院状況や療養場所・困っていることの有無やその内容、療養生活上の相談
相手がいるか、ということが分かります。 

 

現状把握方法について

臨床調査個人票の
情報

（年齢・病型・重症
度・訪問看護登録

状況）

療養生活相談票
（おたずね票）の

記載内容（療養場
所・今困っていること

があるか等）
フォロー電話

新規・更新申請時の臨床調査個人
票の状況から、現状を把握

医療費助成申請時の面接は、保健師が行います。
また、面接時に介護保険未申請だったケース等、
経過が気になったケースは後日、フォロー電話を

行います。

４．MSA患者の状況
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臨床調査個人票・おたずね票の外観は図のようになっております。主に２つの情報を基に現状把握を行い
ました。 

 

 

分析時の情報は、平成 29年 12月末時点です。まず市内MSAの方は、男女比はほぼ１：１でした。 
年齢構成は 60歳以上～75歳未満が最も多いですが、中には 40代・50代の方々もおられました。 
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指定難病受給者証申請時の重症度分類の基準である mRS 重症度を基準に、MSA の方の重症度を分類しま
した。ほとんどの方が、3以上の重症度であり大多数が介助が必要な状態と考えられます。療養場所は、77%
の方が在宅療養中でした。 

 

在宅療養患者の 41人のうち、17人 41％の方が訪問看護の事業所を登録されています。在宅療養中の ALS
の方は 80%が登録されており、比較すると、MSAの方の訪問看護事業所登録率が低いです。 
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MSAの患者さんのうち、おたずね票を回収できたのは、43人回収率は 81％でした。困っていることが有
と約半数の方が回答され、内容はコミュニケーションのこと、介護負担・介護方法について、病気・薬・治
療についてが多く挙がりました。 
 

困っていることが有と回
答された 20人のうち、保健
師が窓口で面接できたのは
70％ 14 人の方でした。そ
の方々の療養生活の相談相
手で最も多いのはケアマネ
さんでした。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

- 73 -



把握した情報をまとめると、市内MSAの方は、
在宅で生活されている方が多い（77%）。大多数
が重症度 3 以上であり介助が必要な状況。訪問
看護の登録率は 41%。MSA の方・家族が困って
いることは、コミュニケーション、介護負担、病
気・薬・治療のことが多い。療養生活の相談相手
で最も多いのはケアマネジャー。という現状が
把握できました。 
これらの状況から、「病気のことや社会福祉制
度のことについて、患者・家族同士で集まり、提
供できる場を作ろう」「ケアマネさん等支援者に、

MSAについて知ってもらおう」という取り組みを考えました。 

 

西宮市保健所では、ALS 交流会を
開催する中で、情報提供や患者・家
族同士の気持ちを分かち合う場の
設定が重要であることを実感して
おりました。もともと、夏セミ参加
前から、このMSA交流会を平成 29
年度に開催することは決まってい
ましたが内容等の詳細は決まって
いませんでした。 
把握した西宮市の現状や、夏セミ
の講義を受け、初回の交流会は「病
態に関する知識の提供と、患者家族
同士の交流」をメインに行おうと思
い、専門医の先生から疾患に関する

講義の後、グループ毎で交流会を行いました。参加者も本人・家族だけでなく支援者の方々も参加されまし
た。グループ分けに直前まで悩み、どんな意見が挙がるか緊張しておりましたが、本人同士で実際に行って
いる療養生活上の工夫を共有されていたり家族同士で介護負担について分かち合ったり、支援者から患者家
族に対して、訪問看護の情報提供を行ったり等活発な交流会を行うことができました。 
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次に、ケアマネジャーさん等の支援
者向け講習会で MSA について解説を
行いました。講習会後、ケアマネさんか
ら「初めてMSAの方を受け持つことに
なったので、今回聞けて良かったです」
と反響がありました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

支援の取り組みの結果、「MSA が重
症な印象」という感覚ではなく、実際に
数値で表すことで窓口面接など早期の
介入が必要なことを実感しました。 
また、窓口面接だけでは状況の分か
らなかった、患者に交流会を通して出
会うことができ、継続的に情報提供・相
談対応などを行えるようになりました。 
課題として、主な現状把握は紙ベー
スであり、実際のサービスの利用状況・
生活状況の確認は不十分でした。平成
30年度は、交流会を通し、より多くの
方に情報提供を行い、支援が必要なケ
ースについては早期に面接や訪問など

の支援を行うことと、引き続き、支援者向けの講習会でMSAについて伝えていくことを課題としています。 
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夏セミ後に取り組んだことの２つ目
は難病患者に関する制度のこと、支援者
の方々に分かりやすく伝えるというこ
とです。夏セミでは、難病に関する制度
や助成制度について解説があり、担当者
でも「複雑」という感想をもちました。
また、日頃より地域の支援者さんから話
を伺う中で、支援者の方々が難病患者さ
んを受け持つのは「初めて」「久しぶり」
という声が多く、利用する制度が多岐に
わたるので、情報収集や把握が難しいの
ではないかとおもっていました。 

 

平成 28 年度まで、保健所で企画して
いたケアマネ等の支援者向け研修会は主
に、病気・病態について解説する内容に
なっており単発の開催が主体となってい
ました。夏セミで、難病保健を円滑に進
めるには制度に関して、もっと地域の支
援者に情報提供していく必要があると感
じ、また単発開催でなく段階的に講習会
を企画することとし、平成 29 年度は、
「基礎編」として制度に関する解説を加
え、基礎編と実践編と段階的に講習会を
企画しました。 

 

 

結果 
１）基礎編は反響が大きく、年度内に再
度開催としました。 
２）昨年度開催した難病対策講習会の参
加者の倍以上の人数が参加してくださ
いました。 
３）地域の支援者の方々から、活発なご
意見や日頃の活動の中での困りごとを
お伺いする機会も多くなり、その中で出
前講座の要請が挙がりました。 
 
 
 

Ⅰ基礎編

Ⅱ実践編

Ⅲ実践編

経過の中で、どのように生活支援を行う
か、段階的に講習会を企画
各回で制度について解説

７. ケアマネ等の支援者向け研修会

Ｈ29年度～～Ｈ28年度

＊支援者向け研修会の
内容は主に、
病気・病態について

＊単発の開催が主体

特に、制度を中心に解説する会は

無く、講習会の企画も単発のもので
あった

経過
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今後の課題としては、 
・身体障害者手帳・障害福祉サービスについて、担当課でないため制度の詳細・具体的な相談事例が伝え
られない。 
・地域の支援者は入れ替わりが多く、定期的な講習会の開催が必要。 
ということです。 
今後は、①担当課に制度・サービスの解説を依頼し、講習会を企画。②系統だった難病対策講習会の企画。
を行おうと思います。 

 

平成 29年度の取り組み結果を 平成 30年度の保健事業に反映させました。 
右側の○の図が、保健事業の全体構成となっております。特にケアマネ等の関係者向けの「難病対策講習
会」については、制度解説の会では、障害福祉の担当課に講師を依頼し、各種制度について詳細な解説が行
えるよう企画しました。また、MSAの方への支援をより充実させるため平成 30年度は 2回の開催を行うこ
ととしました。 
 

最後に、まとめです。 
夏セミ後の取り組みを振り返る中で、保健師の
「つなぐ」という役割を実感しています。 
患者さんと患者さんを 
患者さんと支援者を 
患者さんと制度を 
支援者と制度を 
それぞれの方が受け取りやすい形で、人との
出会いや情報をつないでいくことが保健師とし
ての役割と実感しております。 
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１．特別区・板橋区の概要 

 

板橋区は、東京都特別区23区の北西部に位置している。面積は23区中9番目に大きく人口は約56万人。

これは 23 区中 7 番目に多い。難病医療費助成認定者数は 4,132 人。区名の由来になった石神井川に架かる

板橋という橋があり江戸時代、旧中山道の宿場町として発展した。現代も活気あふれる商店街が多くある一

方、区の花・観光キャラクターになっているニリンソウも咲く緑も多い「産業と自然が調和する街」である。

医療機関が多いのも特徴で、東京都難病診療連携拠点病院が区内に 2 カ所、いずれも大学病院の本院がある。

特別区は狭いエリアにたくさんの人が密集して暮らし、ごみごみしている場所ではあるが、専門医療機関が

多数あり、交通網も発達していて医療にかかりやすいエリアである。また、在宅医療を支える社会資源等も

たくさんあるのが特徴である。 

一方、狭いエリアが 23 区で区切られた行政区になっているので、よく病院の方から、区によって窓口が

様々で分かりづらいと言われる。板橋区のように、保健分野が難病対策をしている区もあるし、障害福祉部

門が難病を担当している区もある。 

  

特別区におけるとりくみから  

板橋区の難病対策 

板橋区保健所 予防対策課 安守 亜樹  
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２．板橋区の体制 

 

板橋区の組織は、保健所として難病対策に関わるところは、予防対策課管理・精神難病グループになる。

ここが企画調整部門になる。他に健康福祉センターが 5 カ所あり地域の担当の保健師がいる。他に障害福祉

部門、教育委員会、人事課、他を合わせて、板橋区の保健師数は 86 人である。 

 

  

板橋区の保健衛⽣に関わる組織

保健所 健康⽣きがい部

健康
推進課 長寿社会

推進課

⽣活
衛⽣課

予防
対策課 介護

保険課

区⻑

国保
年金課

後期高齢
医療

制度課

おとしより
保健福祉
センター

健康福祉
センター
（５か所）

管理係
成⼈健診係
健康サービス係
国保特定健診係
⼥性健康⽀援係
栄養推進係

医務担当Ｇ
⾷品衛⽣Ｇ
環境衛⽣Ｇ

管理・精神難病Ｇ
予防接種Ｇ
公害保健Ｇ
感染症Ｇ

保健福祉係
保健指導係

板橋区
保健師数 86⼈
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板橋区は 5 カ所の健康福祉セ

ンターで、難病医療費助成の申

請受付と、申請時の保健師面接

をしている。申請時の保健師面

接は、神経難病の新規申請時は

全数面接、そのうち ALS につい

ては更新申請時も面接をすると

いうことをルール化している。

難病の個別支援は、健康福祉セ

ンターの保健師が地区担当制で

行っている。ただし、障害福祉

サービスの受付は健康福祉センターではなく、また区内 3 カ所にある福祉事務所になり、福祉事務所にも保

健師は配置されている。 

板橋区保健所予防対策課精神難病グループの難病担当は 2 人で、二人とも保健師である。私がそのうちの

1 人で精神難病主査という立場であるので、難病以外にも精神保健福祉法のこと、自殺対策も担当している。

予防対策課では、難病講演会、膠原病患者交流会、難病医療費助成の進達事務、在宅人工呼吸器使用者災害

時個別支援計画の事務局などを担当している。難病医療費助成は、実施主体が東京都になり、板橋区では、

5 カ所の健康福祉センターで申請受付した書類を予防対策課でまとめて整え、東京都に進達する事務をして

いる。進達事務も難病担当の保健師がしているので、その作業の中で必然的に全ての申請書類に目を通すこ

とになる。臨床調査個人票等も全て目を通すので、全体像が把握できるという大きな強みがある。 

平成 25 年度から難病法の施行に向けて健康福祉センターの保健師と予防対策課の難病担当で担当者会議

を開始し、今も継続、定期的に開催している。逆に言うと、それより前は難病対策を区として話し合うチャ

ンスがない空白の期間があった。現在は難病法が施行され、その過去の空白期間を取り戻しているような気

持ちで難病対策の仕事をしている。 

  

板橋区の難病対策を話し合っていくうちに、ここ最近取り組んできていることが 3 つある。1 つ目が、保

健師の難病保健活動スキルアップのための難病事例検討会（ALS ケースレビュー）。2 つ目が難病対策地域

協議会の設置に向けて、難病関係機関連絡会。3 つ目が、板橋区全体の災害対策向上のため在宅人工呼吸器

使用者災害時個別支援計画と事例検討会である。 
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３．難病事例検討会（ALS ケースレビュー） 

 
 

 

保健師のスキルアップのために平成 27 年度から開始し、最初は各健康福祉センターから 1~2 事例づつ出

し行っていた。平成 28 年度からは ALS 患者さんのケースレビューという形で実施している。医療費助成制

度申請システムから ALS 患者を抽出し、レビュー方式で事例を検討している。様式は医学研の「保健師の

難病支援技術獲得の進め方 様式―ス―１」を使用している。患者一人につき介護家族の状況、ADL、医療

処置状況、専門医、ケアマネ、訪問看護ステーションがどこというふうに状況を埋めていき一覧表を作成し、

レビュー当日は、患者一人ずつ担当健康福祉センターの保健師に発表してもらう。 

発表してもらうことで、保健師がどんなふうに関わっているかということが、浮き彫りになる。例えば初

回の申請面接がしっかりできているかどうか、情報把握がしっかりできているかどうか、診断初期からのタ

イムリーな支援がしっかりできているかなど。医療費助成申請時に面接がしっかりできないと、その後も情

報把握できないまま 1 年が過ぎてしまう。病状の進行に沿った支援ができ、連携が上手にできているケース

ももちろんあるが、長い在宅療養の経過の中で、保健師の役割が薄くなり、チームの一員から外れてしまう

場合もある。 

１．難病事例検討会
• 平成27年度から難病保健活動のスキルアップのため開始

参加者︓保健師(予防対策課・健康福祉センター・福祉事務所）等
助⾔者︓東京都難病医療専⾨員

• 平成28年度からは「ＡＬＳ患者のケースレビューを実施」
医療費助成制度申請者からＡＬＳ患者を抽出
レビュー⽅式で事例検討
「保健師の難病⽀援技術獲得のすすめ⽅」様式－ス－1を活⽤
社会資源の共有や地区診断もできる
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専門医が誰？ケアマネさんが誰？というふうに見ていく中で、複数の患者に同じ支援者の方が担当して 

いるということが、この一覧を作って初めて知ることが出来た。 

「このケアマネさんは ALS が得意なんだ！」と分かり、その存在を身近に感じ心強く思ったと同時に、

実はそのケアマネに、その当時、保健師は誰も会ったことがなかった。そのケアマネは、区内専門医療機関

の MSW が、呼吸器を付けて在宅になる患者への支援をしてもらうために発掘し、病院からケアマネへ連携

していたことが後にわかった。その後そのケアマネに保健師から担当を依頼し、一緒に動き、連携し支援を

開始することができた。 

また、レビューの時に全ての地区担当保健師が参加できるわけではないので、ある程度何人かは、自分の

担当外の患者情報も地区担当保健師からしっかり聞いて発表をするので、健康福祉センター内の中でも情報

共有が図れる。 

 

昨年度は 40 名のレビューを行った。40 名のうち、平成 29 年新規申請者は 13 名、この 1 年間で死亡した

方は 7 名いた。死亡した方もケースレビューを行っている。死亡時、在宅なのか病院なのか、どんなふうに

亡くなられたのかということは大変貴重な情報で、今後の患者支援を行う上で保健師もぜひ知っておきたい

ことである。40 名のうち、呼吸器装着は 14 名、専門医が区内の病院の方は半分以上の 28 名であった。 

40 名のレビューをすることで、それぞれの人生に触れることができ、心理面のフォローや家族支援の重

要性がいかに大事かということ、保健師はそれができるのだということがわかる。 

また、難病医療費助成制度の仕組みについても、深く知るチャンスになっている。「高額長期」や「呼吸

器装着」による減額等そういったことをこのレビューを通して知り、支援する中で、タイムリーに患者に情

報提供ができることで、患者の保健師に対する信頼性も高まる。胃ろうや人工呼吸器のことなど医学的知識

を深める場にも、このレビューはなっている。 

レビューは、回数としては年に 1 回。開催時間は 3 時間という短い時間である。40 名の方たちのレビュ

ーを短時間でするということは、準備も大変で、発表も進行も大変なことであるが、学びの多いレビュー方

式の難病事例検討会だと思っている。今後も継続していく予定である。 

 

 

  

１．難病事例検討会
平成29年度 ALS患者ケースレビューの実際
• ALS患者40名のケースレビュー

新規ケース13⼈、死亡7⼈、転出1⼈
⼈⼯呼吸器装着者（TPPV 9⼈、NPPV 5⼈）

• 専⾨医療機関 区内３病院︓28⼈、他
• 意⾒交換

専⾨医の共有
訪問看護ステーション、ケアマネ、計画相談事業所など共有
医療処置の意思決定⽀援
胃ろう造設について
若い患者への⽀援
呼吸器装着後の退院⽀援
難病医療費助成について

- 82 -



４．板橋区難病関係機関連絡会 

 

今まで難病関係機関連絡会は開催したことがなく、協議会の設置に向けてという大きな目標でもあり、先ほ

どのレビューで、難病を得意とする地域支援者の方たちの全体像も分かってきたので、そういった方たちに直

接声を掛け、参加してもらった。参加率の向上を図るために、難病の支援者向けの講演会も同時開催した。 

連絡会の内容は、区役所の各部署、障害福祉部門、保健師等からは、それぞれの役割や感じていることを

伝え、医療機関や訪問看護ステーション、ケアマネ、地域包括支援センターからは、率直な困り事の話が出

た。具体的には、障害サービスの支援決定までのタイムラグが困るとか、申請受付のときの対応について、

社会資源の周知が十分されていない、保健師の訪問システムはどうなっているのかという話が出た。遺伝性

疾患の病院内の相談体制はどうなっているのか等情報交換もでき、お互いに顔を合わせることができた最初

の第一歩であるので、協議会の設置に向けて、今後も関係機関連絡会は継続していく。 

 

５．在宅人工呼吸器使用者災害時個別支援計画 

 
 

 

 

 

 

２．板橋区難病関係機関連絡会
• 平成29年度に第1回開催
• 難病対策地域協議会設置に向けて、より顔の⾒える関係づくりや
連携の緊密化を図るために関係機関連絡会を開催

ALSケースレビューで登場したケアマネや地域包括、区内の専⾨医療機関に
直接お声かけ→皆さん快諾し出席してくださった

• 出席者３７⼈
専⾨医療機関(区内３病院）のＭＳＷ・医療連携ＮＳ等、
訪問看護ステーション、医師会療養相談室、居宅介護⽀援事業所、
地域包括⽀援センター、障がい者福祉課、福祉事務所、
東京都難病相談・⽀援センター、健康福祉センター、予防対策課

・⽀援者向けの難病講演会を同時開催し、参加率向上を図った

３．在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時個別⽀援計画①

• 平成２４年６⽉「東京都在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時⽀援指針」を
基に平成２４年度から板橋区も災害時個別⽀援計画を作成開始

年１回事例検討会を開催し、関係機関や区役所関係各課と共有

• 地区担当保健師と訪問看護ステーションが⼀緒に協⼒して個別⽀援
計画を作成

• 訪問看護ステーションと協定と契約を結び、委託料を⽀払っている

• 予防対策課難病担当が事務局
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平成 24 年東京都在宅人工呼吸器使用者災害時個別支援指針に基づき板橋区でも作成を開始し、事例検討

会を実施している。個別支援計画は、地区担当保健師と訪問看護ステーションが協力して、一緒に作成をし

ている。訪問看護ステーションとは協定と契約を結び、委託料を支払っている。現在、板橋区は 17 カ所の

訪問看護ステーションと協定、契約を結んでいる。 

昨年度末現在の計画作成状況は 25 名のうち、約半分の 13 名が難病で、それ以外の方は難病ではない障害

の方たちである。年齢別では、二十歳以上の方が 16 名と 3 分の 2、二十歳未満の方が 3 分の 1 である。24

時間以外の方（夜間のみ）の方も、希望があれば計画を立てている。24 時間使用者の方は 19 名、24 時間

以外の方は 6 名に計画を作成している。 

 
災害時個別支援計画事例検討会は年 1 回開催。個別支援計画作成状況報告と、新規にその年に作成した事

例を地区担当保健師から発表してもらい、訪問看護ステーション会の取り組み、災害医療担当部署、防災担

当部署からも取り組みを報告してもらっている。難病以外の方も計画を作っているので、医療的ケア児の話

にもよくなる。参加者は医師会理事、訪問看護ステーション、東京都難病医療専門員、医師会の療養相談室、

保健師、関係各課である。毎年、必ず年度末に事例検討会をしていることで、板橋区の災害医療対策を共有

する場になっている。この事例検討会で発電機の必要性が話題になり、平成 26 年度に、5 カ所の健康福祉

センターに医療用電源ステーションを開設することになり、この事例検討会がきっかけで施策化に繋がった。 

 

 

在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時個別⽀援計画②

12

板橋区災害時個別⽀援計画作成者の状況 （平成２９年度末現在）（⼈）

総数
疾病別 年齢別

難病 その他 20歳以上 ７歳〜
20歳未満 ６歳以下

24時間使⽤ 19 11 8 12 2 5

24時間以外 6 2 4 4 1 1

合
計 25 13 12 16 3 6

※難病内訳︓ＡＬＳ ７名、筋ジス３名、
多系統萎縮症、先天性ミオパチー、ミトコンドリア病

在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時個別⽀援計画③
事例検討会
• 年1回 事例検討会を開催
• 個別⽀援計画作成状況報告と新規に計画作成した事例を発表
• 訪問看護ステーション会の取組や区役所内の防災担当部署(危機管理室）、

災害医療体制担当部署(健康推進課）の取組報告もしてもらう
• 参加者

医師会理事、訪問看護ステーション会、東京都難病医療専⾨員、
医師会療養相談室、訪問看護ステーション、
健康福祉センター保健師、関係各課（危機管理室、健康推進課）、
予防対策課

◎事例検討会の中で発電機の必要性が話題になり、平成26年度に５ヵ所
の健康福祉センターに「医療⽤電源ステーション」を開設(施策化）
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６．さいごに 

 
難病担当になると、当然のことながら、難病のあらゆることに詳しくなる。そのことが難病患者のために

役立つような仕事をしなくてはいけないと日々思っている。あとは昨今よく聞かれる「難病は経験不足、知

識不足、制度が難しい、苦手」というような声については、地区担当保健師が自信を持って保健師活動がで

きるよう、分かりやすく情報提供をしたり、ケースレビューなどでフィードバックをしていき、板橋区の難

病対策を推進していきたい。 
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倉敷市保健所保健課 保健医療係 保健師の榎谷優と申します。今年の７月に発生した豪雨災害につきま
して、全国の皆様のご支援をいただき、本当にありがとうございます。避難所も残り一つになっており、こ
れからは復興に向けて取り組んでいく段階となったかと思います。 
災害対応では周りも見えない中でやってきましたが、このように振り返り、まとめる機会をいただきあり
がとうございました。どんなことが起こったのか・どんなことを経験してきたのか起こったことから、少し
でも皆さんの今後の備えの役に立てばと思いお話をさせて頂きたいと思っています。 
 
１）倉敷市の難病対策について 

まずは、倉敷市の難病対策の体制について、
これからの話の前提としてお聞きいただけれ
ばと思います。 
倉敷市保健所の概要ですが、平成 13 年 4
月 1日に保健所政令市となり、倉敷市保健所
が開設され、特定疾患申請業務を県から委託
されました。その 1 年後の平成 14 年 4 月 1
日に中核市へ移行しています。 
また、平成 17 年 8 月 1 日 真備町・船穂
町の合併があり、現在の倉敷市の体制になっ
ています。平成 18 年度の機構改革で保健課
に保健医療係ができ、難病担当保健師３名配
置となり、それ以降、専任体制で難病対策に
取り組んできています。 
管内の状況についてお知らせします。 
人口は４８２，５３０人  
面積は３５５，６３平方キロメートル 
高齢化率は２７．０％です。 
難病医療については難病拠点病院は市外に
ありますが、難病協力病院３ヶ所、     
準協力病院 ９ヶ所となっております。 
また、病院数は３６病院で、神経内科外来
を有する医療機関は１３機関、訪問看護ステ
ーションは３３事業所ありますが、市外の事
業所もたくさん入られており、医療機関は充
実しています。 

豪⾬災害 －起こったことと保健活動－ 

倉敷市保健所 保健課 榎⾕ 優  
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次に倉敷市の保健師のいる主
な部署です。平成 30 年度現在、
倉敷市の保健師は約９０人です。
各支所の保健推進室では市町村
業務を地区担当制、併せて保健
所の窓口業務を行っているとい
う体制になっています。 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

まずは、特定医療費の受給者証数の推移
です。平成 19 年度から平成 29 年度まで
のものです。 
平成 30 年 3 月末には 4,056 名となっ
ています。 
 
 

 

 

 

 

 

 

次は地区別の統計です。もともとの人口
比率とも比較してみてもあまり差はなく、
地域差はほぼないと言えます。呼吸器申請
の割合も参考までに載せています。 
 

 

 

 

 

 

 

保健師の配属のある主な部署

児島保健福祉ｾﾝﾀｰ

児島保健推進室

玉島保健福祉ｾﾝﾀｰ

玉島保健推進室

水島保健福祉ｾﾝﾀｰ

水島保健推進室

真備保健推進室

保健課健康づくり課

食育推進係
（現在は配置なし）

健康管理係

健康増進ｾﾝﾀｰ倉敷保健推進室

感染症係保健医療係

精神保健係 総務係

＊ 保健福祉局の中に組織されています。

子ども相談ｾﾝﾀｰ介護保険課

地域包括ケア推進室
（地域包括支援センターは委託）

人事課

倉敷市保健所

支所保健推進室

見守り支援室

倉敷市役所

健
康
危
機
管
理

健
康
づ
く
り

４課体制
他にも

生活衛生課
衛生検査課あり

統計②地区別の状況

（H30年3月31日現在）

倉敷
58%児島

17%

玉島
4%

水島
13%

真備
8%

特定医療費「呼吸器」申請者の割合

倉敷

46%

児島
16%

玉島
14%

水島

19%

真備

5%

特定医療費申請者の地区別割合

倉敷
45%

玉島
16%

水島
18%

真備
5%

児島
16%

地区別人口割合
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次に、倉敷市の難病体制について簡
単に説明します。大きく３つの柱とし
て、医療費助成、地域保健医療福祉の充
実・連携、福祉対策と位置づけ、保健師
は主に地域保健医療福祉の充実・連携
に取り組んでいます。 
 
 

 

 

 

 

 

 

具体的な事業はご覧のとおりです。
申請時の面接から継続支援が必要なケ
ースをスクリーニングし、難病担当へ
つなぎ、対応するという体制にしてい
ます。 
 

 

 

 

 

 

 

 

災害時対策については今まで取り組
んできたものです。参考までにご覧く
ださい。患者や支援者を対象に「自助力
向上」に向け取り組んでいます。 
訪問看護ステーションとの災害対策
検討会はモデル地域での実施を継続し
ています。今年度被災されたステーシ
ョンも検討会メンバーでした。他地区
でも今年度連絡会として立ち上げを行
い、連携強化や災害対策などの話題に
ついて話し合っています。 

難病担当保健師の業務

個別ケース支援

・ALS、多系統萎縮症患者は全数把握

・面接によるスクリーニング

⇒各支所保健推進室・保健課で面接

要継続支援ケースは難病担当保健師（専任）で対応

面接対象者：申請時 新規申請全員

更新申請時は神経筋疾患・医療処置のある

患者・相談希望者

難病患者支援事業（医療相談会・患者家族交流会）

難病ケア関係者支援（難病ケア関係者連絡会、難病研修会）

災害対策の取り組み
自助力向上に向けた取り組み

・面接時に災害に関するパンフレットの配布と健康教育 H26年度～

・なんびょうガイドブックへの掲載

災害時個別支援計画策定

訪問看護ステーションとの検討会（モデル地域）

H25～各ステーションでの取り組み共有などを継続。

H27.8 モデル地区での災害時対応デモストレーション（避難訓練･個別支援計画策定等）

H30.9 2地区目での訪問看護ｓｔ連絡会を立ち上げ、災害対策をテーマに取り入れ

交流会・支援者研修会などでの災害対策についての講話

・H27.6 在宅療養教室（患者交流会） ワークショップ「自分たちで考える災害対策」

・H30.5 難病ケア関係者連絡会「難病患者が安心・安全に療養するために ～災害対策編～」

・H30.12 難病研修会「難病対策における災害時個別支援計画」開催予定
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これは倉敷市の難病活動の強みと課題
についてまとめたものです。 
現在は難病個別対応は専任のため、ケー
ス支援の機会が難病担当に限られてしま
うため地区担当保健師が難病患者支援に
ついて対応することが少なく、「地区担当
に難病患者さんの存在が見えにくい」とい
う課題を今年度の都医学研夏のセミナー
で改めて再認識したところでした。 
難病対策について専門性を持って対応
できる強みは活かしつつ、今後は災害対応
を切り口に地区担当保健師から『共助』の

視点での助言をもらうなど、各地区担当にも難病患者支援について協力してもらいたいと思っています。 
 
２）豪雨災害と難病保健活動の状況 

ここからは豪雨災害の実際
の被害状況についてお話しま
す。まずは、被災地となった
「真備地区」について説明し
ます。 
倉敷市の北西部にあり、平
成 17 年 8 月 1 日倉敷市に編
入合併しました。倉敷地区や
東隣の総社市のベッドタウン
となっています。地区内の警
察、消防の管轄は玉島ですが、
ごみの収集・医師会は総社圏
域となっているという少し複
雑な地区です。 
1770 年頃より洪水を多く
経験している地区で住民のあ

いだでは「腰までつかる程度なら大丈夫」との話も聞かれてきていました。もともと住民同士の互助の意識
が高く、コミュニティの結束力もある地区で、地区住民組織の活動もかなり充実しています。避難所運営で
も大変力になってくださいました。 
総人口は倉敷市内の 5％です。住民票を置いて地区外のみなし仮設へ転居しているケースも多く、地区内の
居住はもっと少ない状況です。 

 

倉敷市の難病活動の強みと課題

個別対応 （難病担当保健師２名で対応）

・市内ケースを全数訪問するため、ケースの詳細を把握できる、

支援のノウハウの蓄積ができ、支援者との連絡も取りやすいが、

災害時個別支援計画策定の際等地域の情報が手に入りにくい。

患者さんと地区担当保健師とのつながりが持ちにくい。

事業（難病担当保健師３名で対応）

・市全体の課題把握が係内でできるため、

個別支援から見えてくる課題への対応（事業化）が早期にできる
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豪雨災害の状況です。7 月
6日 19：40、岡山県に大雨特
別警報が発表されました。小
田川等の4河川計8ヶ所の堤
防が決壊し、真備地区の 27％
にあたる12平方キロが浸水、
4,690 戸が被災されました。 
最終的な死者は 52 名で、
自衛隊や消防に救助された方
は 2,350 名に登ります。 
民間のボートや水上バイク
などでの救助も多数あり、多
数の方が逃げ遅れて救助され
ています。 

 

 

実際の浸水状況を図示したものです。 
普段の小田川はしじみとりなどもできる、とても穏
やかな川です。 
中国地方では珍しい、東西に流れる川で、水が引く
のが遅く、被害が拡大したとも言われています。 
 
 

 

 

 

次に全国区のニュースでもく
り返し登場した真備地区ハザー
ドマップです。 
実際に避難所になった場所を
図示しています。洪水の際に開
設できる避難所は指定・緊急避
難所 24ヶ所中 6ヶ所でした。病
院は 2 つあり、Ａ病院は一般病
床 80床で、救急告示・透析のあ
る病院です。浸水により患者・ 
職員・近隣住民計 329 名と犬
が孤立・孤立しましたが、7/8 に
自衛隊・消防・NPO により全員
救助されました。Ｂ病院は精神
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科単科の 192床の病院です。浸水被害はないものの、断水しました。また、幹線道路周りに所在していた医
科診療所 10・歯科診療所 9は全て被災し、診療不可となりました。 
 

 

災害時の動きを表にまとめました。ここからは市全体の動きを中心にお話します。 
まずは 7月 6日の状況です。大雨でしたが、通常通り仕事をしており、これからの予報などから呼吸器装
着の患者さん宅に災害対応の確認電話をしました。通常通り業務を終了して帰宅後、22 時の避難勧告が出、
第 2次非常配備体制ということで職員は全員参集となりました。しかし、難病担当保健師 3名のうち市内居
住者 1名は家庭の事情で参集できず、市外居住 2名のうち 1名は被災地から自宅が近く、保健所に向かう道
中では土砂災害も発生している状況、1 名は自宅付近が浸水し避難中であり、全員参集できていない状況で
した。 
22時 40分に大雨特別警報が岡山県で初めて発令され、その後23時 35分頃にアルミ工場の爆発があり、
いろいろな情報が飛び交う中、避難指示の情報が何度も防災メールやエリアメールから届く度に警戒音で目
覚め、尋常ではない雰囲気の中、自宅待機をしていたのを覚えています。 
そして、深夜には避難指示が出、小田川の南側が決壊しました。 

災害時の動き（7月6日(金)）
全体の動き 難病担当保健師の動き

11：00 山沿いに避難準備情報発令（土砂
災害）

7月5日23：00
市災害対策本部設置

各地区に避難所開設（洪
水・土砂災害対応31か所）

通常業務
・AM県との連絡会打ち合わせ
・患者への電話連絡

11：30 大雨の避難準備・高齢者等
避難開始発令
JRの運休

第１次非常配備体制
（管理職待機）

17：15終業
(参集についてマニュアル確認)

22：00

22：40

23：35

避難勧告(真備地区)

大雨特別警報発令
市内の多くの道が冠水。特別警報発令の
ためタクシーも動かなくなる。保健所付近
の道も冠水。

第2次非常配備体制
（職場に全員参集）

難病担当保健師の状況は

★市内１名：家庭の事情で参集でき
ず。

★市外２名：１名は被災地から近く
道中で土砂災害も発生、１名は自
宅付近が浸水し避難中で全員参集
できず。

23：45 避難指示（真備地区：小田川南側）

⇒その後小田川南側決壊

アルミ工場
爆発
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7 月 7 日の状況です。職場に参集した職員は、朝になり 1 便が避難所真備地区 4 か所に向け出発しまし
た。真備支所も浸水し、参集した職員が救助を待つ身となりました。保健所の周りも冠水しており、車で近
づくことはできませんでした。 
私自身は第 2便として避難所に派遣されることになり、少し離れたところにある市役所に参集し、避難所
に向かいました。はじめの仕事は土砂災害の危険のある避難所閉鎖に伴う地区外移動でした。逃げ遅れて救
助された住民の方がひっきりなしに到着される中、毛布を渡したり、びしょ濡れの衣服の着替えを手伝った
りしながら、地区外へ移動するバスに乗ってもらう手伝いをしました。水やパン等の物資が少しずつ届き、
身一つで逃げており、「今日初めて食べた」と言われた方も多かったように思います。その後避難所の閉鎖に
伴い、小学校に移動することとなったため移動しましたが、道中に見た風景はハザードマップ通りの浸水域
であった、ということを記憶しています。小学校に 6時過ぎに到着しましたが、薄暗く雨の降り続く中、ヘ
リによる救助が続いていました。深夜にも水上ボートで救助された方などひっきりなしに避難者の到着する
混乱した状況の中、健康問題の調査等行いました。固定電話が通じず、携帯電話も電波状況が悪く、たまに
ショートメールやラインが送れるという状況でした。 
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7 月 8 日の状況です。初のミーティング開催をして帰庁し、出発も遅くなったのですが、帰りは道が大渋
滞で、まだ冠水している道も多く、帰るにも大変時間がかかりました。ほとんど眠らず、帰庁したのは 11時
近くで、自宅に帰宅後休息を取り、翌日に備えました。 
市としては、避難所に第 3便が派遣され、その際難病担当保健師 1名が派遣されました。避難所を巡回す
る形になりましたが、いつ物資が届くかわからないいらだちや薬のない不安の訴えが多かったと聞いていま
す。避難所によっては、地区組織による支援により落ち着いてきたところもあったようですが、救助は引き
続き続いている状況でした。 
7 月 9日は通常通り始業、倉敷市保健所は｢災害時非常体制｣となり、班活動が開始となりました。 
災害業務が優先で通常業務は命に係るもののみとなりましたが、班活動では保健所医療班員として EMIS
にて医療機関状況確認を行ったり、医療チーム本部が置かれることになったため会議に参加等行いました。
それらの間に市役所担当課に訪問看護ステーションからの安否確認報告書を確認に行く等安否確認を行った
り、真備地区外の人工呼吸器装着者へ状況確認等行いました。 
その後も市外避難所への派遣が必要となり難病担当保健師が夜勤帯勤務へ出動するなど活動しています。 

 

 

 

 

 

災害時の動き（7月8日～9日）
難病担当保健師の動き

7月8日
（日）

自衛隊による救助が続く
9：45 消防救護所設置

☆8：00 真備地区避難所対応は巡回
となり、3便（１隊）出発

7月9日
（月）

4：00 まび紀念病院全員救出

（入院患者・職員・一旦救助され
た住民等）

真備支所の回りの水が引くも地
区内は道路遮断されている

8：30 倉敷市保健所災害時対

策本部（大災害型班体制）へ移
行
18：00医療支援チーム本部立
ち上げ

★災害時非常体制となり班活動開始。
災害業務優先、通常業務は命に係るも
ののみとなる。
★9：30 市役所担当課に訪問看護ス
テーションからの安否確認報告書を確認
に行く。
★保健所医療班員としてEMISにて医療
機関状況確認。
※岡山県から人工呼吸器使用患者の安否確認
報告依頼あり

★人工呼吸器装着者(真備地区外含む)
へ安否確認
☆市外避難所への派遣が必要となり夜
勤帯勤務へ出動

その後の主な経過
・電気復旧 7/12全戸復旧（避難所は通電していた）
・水道復旧 7/24全戸断水解除（給水車は7/7～避難所に給水開始）

7/10 保健師支援チーム派遣開始
7/24 第二次非常配備解除され第一次非常配備となる
8/7 堤防工事の終了に伴い、真備地区の避難指示（緊急）解除
9/20 第一次非常配備解除、 9/28県外保健師支援チーム派遣終了
※その間にも7/28（土）台風12号、9/30（日）台風24号、9/6北海道胆振東部地震あり
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保健所における災害対策本部
の班体制はご覧のとおりです。 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

今回の水害の状況ですが、広域で最高浸水は 5.8m と言われており、浸水した時間が長く、家はそのまま
の形で残っているのに多くの木造家屋が取り壊しが必要になっています。また、２階は浸水していないので
住める、という方も 1階にある台所･トイレ･お風呂等の水周りの被害が多数で水が引いても生活できない状
況でした。逃げ遅れて救助される人が多く、身一つで逃げており、薬が持ち出せなかった人が多く、慢性期
の医療の問題が多かったと言われています。地区内の医療機関は壊滅的でしたが、他地区の医療機関はほぼ
被害はなく、車さえあれば医療へアクセスは可能であったにもかかわらず、逃げ遅れた人の多くの車が水没
し廃車になったため、受診できない人も多数でした。さらに、避難した後にも地域外（地区外･市外）への二
次移動があったため、自宅に帰れない不安も多く聞かれていました。 
その他、県内各所で冠水や土砂災害が発生し道路の寸断、JR の運行停止など大きな交通の乱れもありまし
た。 
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また、大量の災害ごみが発生
し道路脇に積まれましたが、こ
れは倉敷市 1 年分のゴミと同じ
量と言われています。においも
ひどく、汚泥の引いた後にはか
んかん照りが続き、それらが粉
塵となったことで結膜炎や喉の
痛みといった健康問題が発生し
ています。片付けに伴う熱中症、
エコノミークラス症候群などた
くさんの健康問題に対し対策を
検討していきました。 
 
 
 

 

発災後、避難所は混乱してお
り、誰がどこにいるかは全くわ
からない状況でした。 
4 日目以降の動きについては
班活動と合わせて窓口業務など
対応しつつ、時間を作りながら
取り組んだことを紹介します。 
TPPV 患者や ALS、MSA 等重
点疾患患者への状況確認。 
避難所での個別事例に対する
難病相談対応。これはクローン
病、パーキンソン病等でした。 
また、避難所へ掲示するよう
医療費や療養相談等難病支援に

関するチラシ作成を事務担当者と相談し、避難所健康管理班に依頼しました。 
 また、全戸把握事業ということで地区内のローラー調査を行う際、難病に関する相談があったらつないで
ほしい旨保健推進室班へ依頼しました。  
難病担当の方が多いかと思うのでよくご存じだと思うのですが、岡山県は 6～7 月が特定医療費更新申請
時期であり、9 割以上の市民の方は被災していない中、通常の窓口業務もずっと続いている状況でした。受
給者証や更新に伴う臨床調査個人票の流出、医療機関の被災などの相談への対応も多くありました。 
 
 
 
 

発災後の業務担当としての動き（発災４日以降）

重点疾患（TPPV患者優先、地区外も含む）について状況確認

個別事例に対する相談対応（クローン病、パーキンソン病等）

難病支援に関するチラシ作成

事務担当者と相談し、医療費に関すること、療養相談についての

チラシ作成。避難所へ掲示していただくよう依頼した。

⇒県外の保健師チームの方にも難病の相談があった際に

声をかけてもらえるよう意識付け

全戸把握事業（ローラー調査）の際に、難病に関する相談があったら

つないでほしい旨保健推進室班へ依頼。

実は、特定医療費更新申請時期真っ最中。
「災害業務優先」でも窓口対応に追われていました･･･。

真備地区から避難して申請に来られる方も。

- 95 -



■事例 
人工呼吸器装着し在宅療養されている A
さんの事例を紹介します。 
A さんは 60代後半の男性です。妻･息子と
3 人で生活されており、要介護 5・寝たきり
状態のため、訪問診療・訪問看護・リハビリ・
訪問入浴・訪問介護利用していました。 
レスパイト入院は利用したことがなく、訪
問看護と訪問介護を組み合わせた在宅レス
パイトを月に一度利用していました。 
この方は災害時個別支援計画策定済みで
基本的には自宅で過ごすこと、ガソリン式自

家発電機の準備がありました。長時間の停電のときは今回被災された病院に避難する予定でした。 
妻は水害について、ハザードマップは見ていましたが「洪水は庭先まで来るくらいだから大丈夫。いざと
なったら、エアマットでぷかぷか浮かぶかな～とお父さんと言ってます。」という発言が聞かれていました。 
 

続いて発災時の状況です。 
7 月 7 日の朝は通常通り過ごしてお
り、雨はあまり気にしていなかったが、
家の外の水位が急に上がってきたこと
を確認しました。 
本人と呼吸器を褥瘡予防マットでく
るみ、妻と息子で 2 階に引きずり、連
れて上がりました。合わせて浸水によ
り停電が発生しています。その後、近所
の方がボートで様子を見に来てくれた
がさすがに乗ることはできず、少しで
も高くなるようにタンスを寝かせてベ
ッド代わりに、と協力していただいた

そうです。自衛隊がボートで救助に来たとき、TPPV 装着者を医師なしで連れて行くことはできないと言わ
れ、そこでさらに一旦自宅待機余儀なくされましたが、その後救助されました。倉敷地区中心部の災害拠点
病院へ救急車搬送にて到着したときには、外部バッテリーが残りわずか２時間だったとお聞きしています。 

事例 Aさん（状況）

Aさん(60代後半・男性・神経疾患）は人工呼吸器（TPPV)装着し

在宅療養中。要介護5・寝たきり。妻･息子と3人で生活。

訪問診療・訪問看護・リハビリ・訪問入浴・訪問介護利用。

レスパイト入院利用なく、訪問看護と訪問介護を組み合わせた

在宅レスパイトを月に一度利用している。

災害時個別支援計画策定済み

・基本的には自宅で過ごす。自家発電（ガソリン式）準備あり。

・停電のときは近くの病院に避難予定。

妻S：「洪水は庭先まで来るくらいだから大丈夫。いざとなったらエアマットだし、
ぷかぷか浮かぶかな～とお父さんと言ってます。」

事例 Aさん（発災時・避難時の状況）

7/7（日）朝 妻は朝食を作っていた。雨はあまり気にしていなかったが、

水位が急に上がってきたことを確認。

本人や呼吸器を2階に上げた。近所の方がボートで様子を見に来てくれ

たが乗れず。タンスを寝かせてベッド代わりにし、少しでも高くなるように

協力いただいた。

⇒救急に救助要請。浸水により停電あり。

自衛隊がボートで救助に来たものの、TPPV装着者を医師なしで連れて

行くことはできないと言われ、一旦自宅待機。その後救助。

⇒倉敷地区中心部の災害拠点病院へ到着したときには

外部バッテリーが残り２時間だった。
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今回の事例について課題を振り返ってみました。
まずは、住んでいる場所の危険性について見通
しが甘かったため、住んでいる場所のハザード
は具体的に確認することが必要です。 
もし、「逃げない」という発言があったとして
も、「ここは決壊したら２階まで浸水するから必
ず逃げないといけない」とまず命を守る方法を
一緒に考えておくことが必要です。 
 
 
 
 

 
反省することも多かった事例ですが、よかっ
たこともありました。 
まずは、支援者と外出をよくしていたため、
持ち出し品をまとめる練習をしており、2 階に
保険証など持って上がることができていました。
また、近隣の方に状況を良く知ってもらってお
り、いざというときに命を救う手助けとなり、
「共助」の大切さをあらためて感じました。 
そして、これらの話を担当が変わっても毎年
継続して話しをしていたことで、色々な場合の
対応について話し合えていたため、対応につい

てイメージが持ちやすかったのではないかと思っています。 
 

その後の状況として、在宅療養の強い気持ち
があり、７月末には地区外の妻の実家で在宅療
養を再スタートされました。家の片付けには支
援者の方なども参加してくださったとお聞きし
ています。 
保健師は、医療・介護用品が水没し使えなく
なってしまったため、あらたにパルスオキシメ
ーターや車いす等の日常生活用具･補装具の再
申請のお手伝いや、災害ボランティア申込の手
伝い等を行いました。 
自宅は公費解体で取り壊すことを決められま

したが、いつかこの地区に帰りたいという思いを持って過ごされています。 
 

事例 Aさん（ふり返ったこと）

普段の外出

⇒リハビリ･ヘルパーと外出をよくしていたため、

持ち出し品のイメージがあった。

「共助」の大切さ

⇒近隣の方にも状況を良く知ってもらっていた。

いざというときに力を貸してもらえて命を救うことにつながった。

災害への備えについて毎年継続した話し合い

⇒毎年話していたことで、色々な場合の対応について

話し合えていた。（水害に特化して話せていたらよりGOODだった・・・）

事例 Aさん その後

保健師が支援したこと

・ 精神的支援

・ 医療・介護用品は水没し使えなくなってしまったため、あらたに

日常生活用具･補装具の申請をし直す。

・ 災害ボランティア申込

自宅は公費解体で取り壊すことを決めたが、いつかこの地区に

帰りたい思いあり。(在宅にこだわっていた方、本人のため、との思いが強い）
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 この方は、避難生活の中で ADL 低下されて入
院し、みなし仮設住宅への退院支援で関わった
ケースです。今まで更新申請時の面接の度に介
護保険利用などなく、気になっていた方だった
のですが、普段の活動の中で関わっている支援
者からの情報提供を頂き、新たに関わることが
できるようになりました。 
 

 

 

 

次は支援者支援に関する事例です。 
モデル地区で実施していた「災害対策検討会」
メンバーである C ステーションが被災されまし
た。他メンバーからの後押しもあり E ステーシ
ョン管理者は早期に C ステーション管理者へ連
絡をされました。その際、「訪問カバンや車がな
い」という話を聞き、すぐに訪問用物資を提供
され、利用者についても A ステーションのやり
方を確認しつつ担当を一時的に引き受けてくれ
たそうです。その後、「会議で顔の見える関係が
あったからこそ SOS が出せたと思う。この会が
あって本当に助けられた。」という言葉をいただ

き、大変感激しました。 
 

３）ふり返りと今後の保健活動 

課題を大きく 2つにまとめました。 
まずは「発災時の安否確認が想定ど
おりできなかった」です。安否確認の優
先順位や、土日だった場合、担当者が行
けない場合の対応についての検討、特
に保健師以外の職員・他の係と共有し
ておくことも大切と思いました。 
また、高齢者の方は連絡を取る手段
がない方も多く、携帯電話番号等、複数
の連絡手段の確保が必要となります。
何のために、どこまで安否確認が必要
なのか･･･難病患者対応の市の位置付
けについても今一度考えておく必要が
あると思いました。 

事例 Bさん（6０代女性)

パーキンソン病で受給者証所持、寝たきりに近かったが、

介護サービス利用なく、家族だけで介護を行っていた。

毎年面接で気になっていたケース。

避難所に家族と逃げたものの、数日の避難生活で症状悪化し

入院となる

⇒発災後、市安否確認事業で(「入院中」と把握)

その後市内他地区の『みなし仮設住宅』が決まり、

退院が決まった旨、訪問看護ステーションより情報提供あり。

退院時支援から関わっている。

災害時に感じた課題①

発災時の安否確認が想定どおりできなかった

⇒災害対策の中での安否確認の優先順位や土日だった場合、

担当者が行けない場合の対応について話し合っておくことが必要。

（保健師以外の職員・他の係とも共有しておく）

⇒携帯電話番号など、複数の連絡手段の確保が必要。

固定電話が通じず、連絡を取る手段がない方も多かった。

地区外への避難も多く、安否確認自体が困難を極めた。
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次に要配慮者リストについてですが、
「使うことを前提としたリスト作成」
をするよう見直しが必要と考えていま
す。優先順位、聞くことを入れ込む、リ
ストの更新頻度の検討など、詳細まで
決めておけば、誰が見てもすることが
明確になるため担当者以外（係内の事
務職・他係・各支所）にもわかる管理に
できると考えています。 
 
 
 
 

そして、これからすることとして考えてい
ることについてお話します。 
都医学研夏のセミナーで感じていた課題
解決に向け、体制見直しを行っていた最中の
発災でしたが、災害対応中も課題に感じるこ
とは同じでした。 
地域作りの一部分として、地域の担当保健
師も難病患者の姿が見え、問題が共有できる
体制になるよう、個別支援計画策定の際には
地域の情報をもらうなど、共助力の向上に向
けて取り組んでいきたいと考えています。 
 

最後にまとめです。 
わたしが災害対策を考えていく中で、大切
だと思っているのは｢イメージ力｣です。平常
時に後悔のないように準備しておくことが
大事とありますが、準備していないことはで
きない、というのが本当のところかと思いま
す。命をまず自分で守ってもらえるよう、後
悔のないように準備しておくことはとても
大切だと思います。また、デモスト等をすれ
ば新たな気づきがあり、完全な計画を立てる
ことは不可能ということに気付きますが、そ
れに対応していくためにはくり返すことが

大切であり、やってもやっても終わらない、継続こそが災害に対応する力だと感じています。最後に、災害
はどうしても起きてしまいます。他市の経験などからイメージを湧かせ、複数の方法を検討していけるよう
に支援者としてアンテナを高くしておくことがとても大切だと思います。 

災害時に感じた課題②

要配慮者リストについて

⇒使うことを前提としたリスト作成をするよう見直し。

(優先順位、聞くことを入れ込む、リストの更新頻度の検討など）

担当者以外（係内の事務職・他係・各支所）にもわかる管理にすることを検討。

入院した情報が更新されていない、優先順位が決まってい
なかった、打ち出しできる人も限られていた等
緊急対応としてすぐに使える状態でなかった。

これからすること

難病支援（災害支援）に関する体制見直し(案)
・各地区担当に地域の難病患者の情報をフィードバックする

⇒難病の窓口相談で「要配慮者」把握を依頼、

リストアップして各支所に情報提供する

・個別支援計画策定の際に共助の視点で助言をもらえるよう

依頼し、地域の難病患者の状況を伝えていく

都医学研夏のセミナーで感じていた
課題解決に向け、体制見直しを行いました！

まとめ

平常時に後悔のないように準備しておくことが大事

やってもやっても終わらないのが災害対策

（完全なものはない！くり返すことが大切）

他市の経験などからイメージを、複数の方法を

検討していけるようにアンテナを高くしておくことが大切

災害対応力は
イメージ力！
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以上で、お話は終わります。 
このようにお時間をいただきましたこと、本当にあ
りがとうございます。そして最後に、全国の皆様から
の御支援、本当にありがとうございました。 
今後も復興に向け歩みを進めて参りたいと思います。 
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 このたびの豪雨災害を受けまして、在宅人工呼吸器の使用患者の災害当時の状況を調べてみたところ、避
難できる体制ができていないということが分かりました。在宅人工呼吸器の使用患者の避難できる体制の必
要性について、このたび支援者の方々へ聞き取りをして、分かったことをご紹介させていただきます。 
 
１）岡山県の概要と難病対策 

 

 まず岡山県の概要です。岡山県の人口は約 190 万人、面積は約 7,000 平方キロメートルの正方形に近い
形の県です。南に瀬戸内海、北に中国山地と、美しい自然に囲まれた温暖な気候で、年間降水量1ミリ未満
の日数が全国 1 位で、「晴れの国おかやま」と称して、災害が少なく晴れの日が多い県であることをアピー
ルしてきた県です。災害が少ないという漠然とした安心感を持っていた県民も多かったかもしれません。 
 岡山県は県型保健所の5保健所4支所と、政令指定都市の岡山市保健所、中核市である倉敷市保健所の、
11 の保健所支所からなります。特定医療費受給者証の交付者数は平成 30 年の 3 月末時点で約 1 万 6,000
人いらっしゃいます。 

豪⾬災害 －当時の対応と⽀援者への 
聞き取りからわかったこと、その後の保健活動－

岡⼭県保健福祉部 医薬安全課 重實 ⽐呂⼦・⼭本 実季  
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これは岡山県の難病対策の概要ですが、災害時支援は県の単独事業で実施しております。災害時における
難病患者の行動支援マニュアルを22年度に策定し、28年度に改訂をしたところです。それから新規の受給
者証の交付の際にお渡ししている、医療情報が書き込める緊急医療支援手帳を作り新規で認定された方にお
配りしています。また、啓発のちらしを毎年作成し受給者の方々へ配布をしております。 
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２）７月豪雨当時の対応 

 

 7 月豪雨による被害概要です。このたび、災害にかかる災害救助法適用市町村は濃いグレーの市町村で、
県内の東側を除いたほとんどの市町村が適用されました。人的被害は倉敷市において最も大きな被害があり
ましたが、隣の総社市では軽傷者が多くなっています。総社市では、浸水により水と高温のアルミとが接触
して水蒸気爆発が起きたアルミ工場の爆発があり、民家の延焼、広範囲の屋根瓦の落下、窓ガラスが割れる
といったような被害が発生いたしました。 

 これはお亡くなりになられた方の状況
です。県全体の犠牲者の年齢階層別です
が、75 歳以上が半数以上で、特に後期
高齢者の方が犠牲になっている状況でし
た。急な水害の関係で、ご自宅で亡くな
られた方が多く、特に真備町では9割近
い方がご自宅で亡くなっていました。 
 

 

 

 

 

 岡山県危機管理課「第２回検証委員会資料」抜粋
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これはライフラインの復旧状況です。ライフラインの区分ごとの被害と復旧日ですが、電気の復旧は7月
13日で、災害発生から約 7日かかっていました。 
 

  
7 月豪雨における当課の対応の主なものですが、難病患者の安否確認は思うように進みませんでした。人
工呼吸器使用患者の安否確認の厚生労働省への報告も、近隣県の中でも一番遅くなっていました。自宅への
電話がつながらなくて連絡が取れない方が多く、現地への保健師派遣も始まっていたので、保健師がいない
ので分からないという保健所もありました。結局医療機器のメーカーに協力を得て確認ができました。その
他、医療機関や患者からは、医療受給者証の紛失にかかる問い合わせや、ちょうど更新の時期でしたので、
臨床調査個人票の紛失にかかる取り扱いなどの相談もあり、対応方針の検討を行いました。 
 

ライフライン復旧状況

資料：岡山県危機管理課

「第２回検証委員会資料」抜粋

岡山県マスコット ももっち うらっち
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 対応方針の検討を行った主な
ものですが、特定医療費受給者
証の再発行のこと、特定医療費
受給者証の有効期間延長に関す
る対応、またこういった有効期
間延長に関する取り扱いや、連
絡がつかない患者への書類の送
付方法や、臨床調査個人票の再
発行料の行政の補助等々といっ
た問い合わせの対応を行いまし
た。結局、災害救助法適用市町
村にご住所がある患者の特定医
療費受給者証の有効期限は、9
月末までのところを11月末まで
延長しましたが、9 月中には更

新後の受給者証の交付を行う方針に変更はありませんでしたので、更新事務を行いながら災害対応を行って
いきました。 
 
３）豪雨後の難病保健活動～支援者への聞き取り～ 
 このたび安否確認を行っていく中で、患者の当時の状況がいろいろ分かってきました。逃げ遅れて自衛隊
に救助された方、早めに病院に入院していて助かった方もありました。呼吸器や在宅酸素の業者など、たく
さんの方から助けていただいていた状況も分かりました。幸いなことに在宅で呼吸器をつけている方でお亡
くなりになった方はいませんでしたが、在宅の人工呼吸器使用患者の避難入院の体制整備を考えていくため
に、支援者に対して聞き取りを行いました。 

 聞き取りは更新申請が少し落ち着い
た 10 月 1 日から 11 月 1 日までに行
いました。方法は直接対面によるイン
タビューで、酸素取扱業者、人工呼吸
器業者、地域の災害拠点病院の医師、
一般病院のケースワーカー、この病院
は、このたび在宅人工呼吸器使用患者
の入院の受け入れをしていただいてい
た病院のケースワーカーです。そして、
保健所の保健師。聞き取りの内容は、
在宅人工呼吸器使用患者等への対応状
況、今後に向けての提案などです。倉
敷市や県内の保健所には、「当時の状
況や災害対応における課題」、「県内の

体制整備で必要と思われること」の質問により、記入回答していただきました。 
 

対応方針の検討を行った主なもの

●特定医療費受給者証の再発行
→再交付申請の簡略化。災害により紛失した場合には、保健所への電話による申請も受け付ける。

●特定医療費受給者証の有効期間延長に関する対応
→有効期限の延長分に関する受給者証を新たに交付することはせず、現受給者証の読み替えで対応することとする。

●有効期間延長に関する受給者証利用の取り扱い

●連絡がつかない患者への書類の送付方法

●臨床調査個人票の再発行料 等々

岡山県マスコット うらっち ももっち

支援者への聞き取り
●実施時期：平成30年10月1日～11月1日
●実施方法：直接対面によるインタビュー

●実施した支援機関及び職種 ：酸素取扱業者

：人工呼吸器業者

：地域の災害拠点病院 （医師）

：一般病院 （ＣＷ）

：保健所 （保健師）

●聞き取り内容：在宅人工呼吸器使用患者等への対応状況

今後に向けての提案

※保健所は「災害対応における課題」・「県内の体制整備で必要と思われ
ること」の質問への記入回答

岡山県マスコット うらっち
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結果 
聞き取りをして分かったことです
が、まず安否確認は全ての機関で苦
慮されていました。声を掛けてもら
ってうれしかったという声もありま
したが、ちょうど時間帯が夜だった
ので、こんな時間にと、夜間の電話
で怒られるケースもありました。こ
のたびは水害の関係で固定電話は浸
水して使用できなくなっており、特
にお年寄りの方は携帯電話などの通
信手段もない方も多かったので、連
絡が取れなくなっていました。 
 一方で酸素取扱業者が、会社に行
かなくても iPhone や iPad で被災地

域の患者さんが確認でき、安否確認をしていくようなシステムを活用していました。全国の営業所の職員で確
認を取っているので、地元の営業所は現場対応に徹することができるようになっている方法で、とても参考に
なりました。また具体的な支援が分かるようにしていたので、必要なボンベを必要な人へ届けることができる
仕組みにもなっていました。民間とも連携してより早くより確実に情報が把握できないかと思いました。 
 医療機関の医師からも、安否確認の情報が支援者みんなで共有できるようにできないのかとご提案もあり
ました。携帯電話は、身近な情報端末として災害時に重要な通信手段となっていますが、このたびのように
複数の問い合わせがいくと、携帯電話の電池切れにもつながります。安否確認の情報共有の方法については、
対策を検討していくことが必要だと感じました。 
 

 在宅人工呼吸器使用患者の状況
ですが、避難情報が出されてもほ
とんどの方が自宅待機されていま
した。災害時における初期救急医
療体制の充実強化を図るための医
療機関として、二次保健医療圏ご
とに災害拠点病院を決めています
が、災害拠点病院にも主治医であ
るからと避難目的の入院を希望す
る電話がたくさん入ってきており
ました。避難入院を希望される方
の中には、患者だけでなく介護者
や介護者以外の方も一緒に入院を
希望される方もあり、医療機関で

の受け入れができない方もいました。 
 一方、避難所で呼吸器を付けて滞在することも難しいと思い、往診医から勧められた医療機関へ避難目的で
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レスパイトを利用していた事例もありました。この方はレスパイトを一度も利用したことがなかった方ですが、
しかも受け入れ医療機関は主治医でもなく、一度も受診したことがない医療機関だったのですが、人工呼吸器
使用患者のレスパイト実績が豊富な医療機関であったこともあり、受け入れていただいておりました。 
 避難行動に移すことが必要であった場合でも躊躇される方もいらっしゃることから、患者個々の防災意識
改革の必要性や、避難行動に移すような声掛けや避難に協力してくださるなど非常時には周りのサポートが
受けられる体制づくりも必要であると感じました。 
 

 次に避難入院の受入についてで
すが、在宅人工呼吸器使用患者は
医療機関への避難を希望されてい
る方が多いことが分かりました。
患者家族にとっては災害拠点病院
もそれ以外の病院と区別していな
いことから、主治医であるとの理
由で災害拠点病院に避難入院の依
頼が来ていたことが分かりました。
このたび避難入院を受け入れた一
般病院も、一度に大勢の方が希望
してきたら受け入れはできなかっ
たかもしれないとおっしゃってい
ましたし、病院の機能や体制もあ

ります。患者の状態が変わっていれば受け入れできる病院も変更となる可能性があるので、調整は誰が行う
のかということを踏まえて受入医療機関の体制の整備をしていくとともに、在宅人工呼吸器使用患者の避難
に関しては、医療機関で受け入れができないケースもあるので、福祉避難所の体制づくりも進めていく必要
があることが分かりました。 
 

 在宅人工呼吸器使用患者の災害
対策には、たくさんの課題があり
ます。まず備品を準備するだけで
も患者負担は非常に大きいという
ことです。災害時に準備する備品
などは個別性も高く、必要な物品
の選別や使い方の習得、個々の使
い方のマニュアルの整備なども必
要になります。避難は誰がどのよ
うに行うのか、避難先の状況など
にもよるので、避難方法のシミュ
レーションなども家族と一緒に行
いながら、個々に課題を検証して
おくことが必要だと感じました。 
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 行政への要望として、アンビューバッグの使い方の一般向けの講習会の開催、自家発電装置は高額なので
補助の検討をしてほしい、外部バッテリーの安定的な供給なども挙げられました。現在の災害対策の中で、
患者の希望で業者がサービスで提供しているものもありますが、民間のサービスはあくまでサービス。行政
としてきちんと対応してほしいといった意見もありました。 
 

その他、災害を経験したこと
で改めて色々な課題が見えてき
ました。支援者を含めて患者の
特性に沿った災害対策の再確認
をしておくことや、必要な支援
が受けられる体制づくりが必要
であることが分かりました。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 このたび支援機関が行ったこ
とを県全体で共有し、課題を確
認するため、県庁が主催の難病
の実務者の連絡会議である難病
地域ケア・システム推進会議で、
このたびお話を伺った方々にお
話をしていただきました。当時
の対応の紹介や、現在の災害対
策の課題、今後の提案を頂きま
した。病院と業者は普段から顔
見知りの関係でしたが、改めて
お互いを知る機会にもなりまし
た。また保健所からは、今後は
業者とも関わりを持っていきた
いといった感想もありました。

また終了後は参加者から、もっと意見交換をしたいといった声もありました。小倉朗子先生にもお越しいた
だき、助言を頂き大変有意義な会になりました。 
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４）私の保健活動 
 近年、岡山県では大規模で広域な災害の経験
がありませんでした。そんな中、「各保健所は
どのように対応したのか」、「それぞれが感じる
課題は何か」、「他の地域に生かせることはない
か」、また「県としてはどうあるべきだったの
か」という疑問が生じました。それぞれが災害
の対応を振り返り、県全体として何が足りなか
ったのか等検討を行う場をつくりたいと考え、
災害時の状況について情報収集を行っていきま
した。 
 

 
聞き取りを行っていく中で、
安否確認がスムーズにできな
かったのは次の３つの課題が
あったためではないかと考え
ました。 
まず1つ目は「役割分担」が
十分にできていなかったとい
うことです。担当の保健師が
安否確認できない際には誰が
行うのか等の検討について、
当課からの働き掛けも十分で
はなかったと思います。また
それぞれの機関が何をしてい
るのかを担当者は十分に把握
していませんでした。 

 2 つ目に、「事前準備」です。実際に安否確認を取る上では固定電話だけでなく、他の連絡先をきちんと
聞いておくことが必要だという認識が不十分でした。個別支援計画を立てる上では、例えば人工呼吸器患者
の具体的な操作方法について、地域の身近な保健師とも共有しておくということが必要だったと思います。
避難時の事前の持ち出し物品は、有事の際には何が足りていないのか、どこへ確認することが必要なのかと
いうことをお互いに知っておくことが大切だと分かりました。 
 そして 3 つ目は「具体的な想定」として、避難先などの受け入れ体制についてや、「自助」だけではなく
地域住民の支援等の「共助」がどこまで可能なのか、検討が不十分なことが多かったです。在宅人工呼吸器
使用患者に対して、避難訓練を実施した訪問看護ステーションがあり、具体的な課題を他の機関と十分に共
有することができず、活かしていくことができていませんでした。 
 

• 安否確認の方法が統一されていなかった

• 担当保健師以外に誰が安否確認を行うか、報告を行
うのか検討できていなかった

• それぞれの機関が何をしているのか、十分に知らな
かった

役割
分担

• 「固定電話以外の連絡先をきちんと聞いておくことが
必要」という認識が不十分だった

• 個別支援計画を立てる上で、各関係者と具体的な
部分まで十分に共有できていなかった

• 避難時の持ち出し物品について何が必要かわかっ
ていなかった

事前
準備

• 避難先をどうするのか。受け入れ先はどうかなど
体制整備できていない。

• 地域住民の支援がどこまで可能か、検討できてい
なかった

• 避難訓練実施後の課題共有が不十分で、せっかく
の具体的な情報を活かすことができていなかった

具体的
な想定

課
題
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 上記の課題に対し、難病地域ケア・システム推進
会議を開催することで、各担当の役割意識の向上、
具体的な事前準備の確認や想定についてを支援者に
働きかけができると考えました。 
 
 
 
 
 
 

 
 実際に会議をしてみて、保健師が行っていること
を学んだだけではなく、支援者が行っていることを
お互いに共有することができました。また顔が見え
る関係となったことで、今後患者さんのことでも連
絡を取りやすくなり、より災害時への備えを共有し
やすくなったのではないかと感じました。またそれ
ぞれが記録として資料を作成し、対応を振り返る機
会になり、具体的な課題を抽出していくきっかけに
なったと思います。 
 ただ、今回、意見交換の時間が十分に取れず、振
り返ってもらった内容をお互いに語り合うことがで

きませんでした。患者、家族のニーズや、各保健所の要望を踏まえて課題を話し合えたらと考えましたが、
今後、体験や検討すべき課題を自分の言葉で話せる場をつくっていきたいと考えています。 
 
 
  

■難病ケア・システム推進会議を

開催することで・・・

・各担当者が何を行うべきか、考えてもら
うきっかけをつくることができるのでは
ないか。（役割分担）

・実際の体験を伝えることで、何が必要な
のかを具体的に確認していくことができ
るのではないか。（事前準備）

・どこまでを共有し、想定していくのか、検
討していく情報を提供できるのではな
いか。（具体的な想定）

課
題
に
対
し
て
で
き
る
こ
と
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５）今後取り組む方向性（案） 

 

 

今後取り組む方向性の案として、4 つ挙げております。在宅人工呼吸器使用患者の在宅での安全を守って
いくためには、いろいろな体制を整えていくことが必要です。 
 「安否確認方法」として挙げておりますが、患者家族に関わる支援者が普段から顔の見える関係にしてお
きたいと思います。固定電話の連絡先だけでなく家族の連絡先など、第 2、第 3 の連絡先を聞いておくこと
や、ＮＴＴ災害伝言ダイヤルもこのたびあまり活用できていなかったので、活用していきたいと思います。 
 「避難情報発令時の避難医療機関の確保」ですが、在宅人工呼吸器使用患者さんは避難情報が出されても
避難されていない方が多かったのですが、避難場所が明確になっていないことも大きな要因の一つとなって
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いると考えられます。在宅人工呼吸器使用患者にとっては、主治医がいる医療機関への避難入院が第一選択
となると考えられますが、当該医療機関が災害拠点病院である場合や、水害の想定区域にある場合も考えら
れることから、何カ所かの避難入院先を選定しておくことが必要です。難病患者は、どこの病院でも受け入
れが可能な状態でない患者も多いことから、在宅人工呼吸器使用患者等、特別の配慮が必要となる患者の県
内の受け入れ医療機関リストの作成に向けて、近々開催されます県の協議会で協議していきたいと思ってお
ります。 
 「避難訓練のシミュレーションを実施し、課題の明確化」ですが、患者・支援者ともに、災害に対する備
えの甘さから、十分な対策ができておりませんでした。災害時に適切かつ迅速に対応するためには、具体的
にどのような場合にどのような行動を取るのか、ハザードマップ等で確認して決めておくことや、在宅人工
呼吸器使用患者の避難訓練をモデル的に実施・評価するなどして、受入医療機関や福祉避難所について、ニ
ーズに対応した機能が果たせるように整備しておくことが必要です。 
 このたびの災害を経験しまして、患者個々の防災意識もかなり高まってきております。疾患の特徴から、
レスパイトの受入医療機関がない地域もあることから、また台風シーズンの頻繁な避難情報の発令時には、
そのたびに避難できるかとどうかの課題もあります。在宅人工呼吸器使用患者の避難には、避難準備から避
難開始できるまで1時間以上かかっている事例もあります。全県的な課題として取り組む必要があるものに
ついては、県の協議会で協議していくとともに、地域単位で協議して整備していくべきことについては、地
域協議会で協議していきたいと思います。 
 

 

また県のマニュアルについても、先進的なマニュアルを参考に来年度見直しをしていきたいと思っており
ます。 
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６）おわりに 

 
おわりに、難病対策として、このたび支援者の方々へ聞き取りを行いましたが、県で災害時のマニュアル
を作成していることや、保健所を中心に在宅人工呼吸器使用患者の対策を進めることを関係者はほとんど知
りませんでした。また災害に見舞われて初めて災害対策の大切さが分かりました。このたびの災害は地震と
は違い、避難しようとすればできた災害であったことで、今まで見えていなかった課題がいろいろと明らか
になりました。 
 支援者への聞き取りを契機に、再度関係者と課題を共有することができましたが、課題の共有だけで終わ
ってはもったいないと思いました。引き続き、関係者が連携し、知恵を出し合いながら災害に強い難病地域
支援ネットワークをつくっていきたいと思っております。 
 
 
 

・難病対策として災害時のマニュアルを作成していること、在宅人工呼吸

器使用患者の対策を進めていることを関係者は知らなかった。

・災害に見舞われ、災害対策の重要性をあらためて認識した。

・避難しようとすればできた災害であったことから、災害対策の課題が明ら

かになった。

・聞き取りを契機に再度関係者と災害について話し合うことで、現状にお

ける課題を確認することができた。

・課題の共有化は大切だが、それだけでは何も変わらない。

・引き続き、関係者が連携し知恵を出し合いながら、“災害に強い”難病地

域支援ネットワークをつくっていきたい。

６） おわりに
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京都府丹後保健所の上田と申します。先ほどまでは、被災後の保健活動についてご報告があったかと思い
ますが、私の方は豪雨災害予想時の保健活動について報告させていただきます。 

 

 

 

 

 

 

 

 

京都府の丹後保健所は日本海に面した京都府の北部に位置し、２市２町を管轄しています。 
 

 

管内の状況です。人口は約１０万人で、高齢化率は 36.5％。長期的な人口減少と高齢化が進んでいて、
残念なことに将来的には自然消滅するといわれている過疎地域です。 
病院数以下はご覧のとおりです。 

豪⾬災害予想時の保健活動 

京都府丹後保健所  上⽥ 真理⼦・上⽥ 美恵⼦  
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平成３０年３月末時点の特定医療費受給者数はご覧のとおりです。赤字が丹後保健所で、かっこ内は進行
性で将来重症化するなど、支援が必要となることの多い神経・筋疾患の受給者数を示しています。 
  

 

管内の特定医療費受給者数です。４つの疾患群とその他の疾患群に分類しています。全受給者のうち、入
院・入所中の人が約２割で、残りの約８割が在宅療養患者です。そのうち医療的依存度の高い人は合計２９
人で、赤色で示しています。支援が必要となることが多い神経・筋疾患以外でも、在宅酸素療法を行ってい
る人が多い呼吸器や循環器疾患といったその他の疾患群で半数近くを占めているような状況になっています。 
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 丹後保健所では、京都府難病患者災害時・緊急時支援事業に基づき、対象者をリストアップして災害時の
支援ランクを決定しています。在宅療養者で医療依存度の高い患者２９人中 人工呼吸器装着者４人を含む
１７人について、災害時安否確認リストを作成しています。行動計画作成の対象者は人工呼吸器装着者の４
人で、３名は作成済みですが、未作成の 1名については今後作成予定としています。 
 

  

災害時・緊急時行動計画作成の対象者は、先ほどもお伝えしたとおり在宅人工呼吸器装着者の４名で、患
者の内訳はＡＬＳが２名、ＳＭＡが１名、特発性間質性肺炎が１名で、いずれも気管切開をして人工呼吸器
を装着している侵襲的人工呼吸器装着患者となっています。 
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 災害時・緊急時行動計画は、こういうものを使用しています。資料の方にも載せていただいていますが、
そのＡ４サイズを半分に折って真ん中をホチキス留めすればＡ５サイズの小冊子となるものを使用していま
す。表紙にはどなたのものか名前を記入するようになっています。そして 1 ページ目には停電になった場
合のこと、バッテリーの持続時間であるとか、電気が消えた場合の対応方法、広域停電で数時間目途が立た
ない場合や、電力会社と連絡が取れない場合の連絡先、往診医や訪問看護ステーション、避難する医療機関
の連絡先、自家用車か救急車かどちらで移動するかとか、もしものために発電機のある所、自家発電設備の
ある所などを記載しています。また水害や土砂災害などが予想される場合には、台風進路や豪雨の予報が出
た場合、いつ誰に連絡してどこに避難するのかなど、具体的に記載するものとなっています。 
 行動計画作成の手順ですが、患者と家族に確認の上で確認シートを埋めて保健所で作成しますが、訪問看
護や往診医等、関係者と相談しながら作成しています。同時に、搬送先病院への受け入れを依頼して、了解
が得られたら名簿を病院に提供しています。行動計画を作成したら、搬送先病院、ケアマネ、訪問看護、往
診医、消防署、市町の福祉職員等関係者にも配布して、情報共有しています。必要な人には消防署の救急隊
員の協力を得て、救急車での搬送訓練も実施しています。 

 

さん 

・この計画書は、災害時の対応について、ご本人やご家族及び関係者が相談

して作成したものです。 

・災害はある日突然やってきます。この計画書と医療情報書を人工呼吸器の

すぐ側に置いて、時々内容を確認してください。 

・災害時は落ち着いて、決めておいた行動をとりましょう。 

・避難先、入院先にこの計画書と医療情報書を必ず持っていきましょう。 

災害時・緊急時行動計画  

ＮＡ 

三類型の避難勧告等一覧 

 住民に求める行動 

避難

準備 

・ 要支援者等、特に避難行動に時間を要する者は、計画され

た避難場所への避難行動を開始 

（避難支援者は支援活動を開始） 

・ 上記以外の者は、家族等との連絡、非常用持出品の用意

等避難準備を開始 

避難

勧告 

・ 通常の避難行動ができる者は、計画された避難場所等への

避難行動を開始 

避難

指示 

・ 避難勧告等の発令後で避難中の住民は、確実な避難行動

を直ちに完了 

・ 未だ避難していない対象住民は、直ちに避難行動に移ると

ともに、そのいとまがない場合は生命を守る最低限の行動 

様式３ 

１ 

停 電 に な っ た 場 合  

人工呼吸器のバッテリー＋外部バッテリー持続時間は 

概ね           時間です 

吸引器のバッテリー持続時間は連続使用で 

概ね           分です 

電気が消えたら 

１ まずブレーカーを確認 

ブレーカーが落ちている→ブレーカーを上げましょう 

２ ブレーカーが落ちていない場合は 

関西電力  福 知 山 営 業 所 に連絡し 

 

 

 

 

 

 

をはっきり伝え、復旧を依頼しましょう 

 ６ ～ ８

① 停電していること 

② 人工呼吸器をつけた患者がいること 

③ お客さま番号（日程・所・番号を含む１４ケタ） 
 

0 2 3 6 1 3 0 1 0 2 2 8 0 0
 

５０      避 難 勧 告 

３

水害・土砂崩れなどが予想される場合 

天の橋立訪問看護ステーション 
            （ＴＥＬ ４６－５４７７） 

 
日置医院     （ＴＥＬ ４２－２６５３） 

救急車      （ＴＥＬ １１９） 
 
又は  自家用車 

与謝の海病院  （ＴＥＬ ４６－３３７１） 
 

医療機関など避難（入院）先を記入 

台風、大雨などが予想される場合は、 

 

 

が出たら 

 

 

 

に連絡し 

 

 

 

 

で 

 

 

 

に 

 

 

避難（入院）してください 

 

 

 

 

8
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丹後保健所における難病患者災害時・緊急時支援事業のイメージ図はご覧のとおりです。 
 

 難病対策として災害時・緊急時を意識して平時
から取り組んでいることですが、新規や継続申請
時の「療養生活のおたずねアンケート」や、申請、 
訪問時に把握した情報等により、災害時要配慮者
を把握しています。特定医療費継続申請や日々の
地区活動で新たな情報を把握した際など、安否確
認リストを適宜更新しています。また年１回、年
度初めに消防署との連携会議をもっています。気
管切開を希望されていない方の意思表示や搬送先
病院を決めている方、人工呼吸器装着者で行動計
画を作成済みの方など、緊急時や災害時の搬送に

配慮を要する事例の情報提供と、名簿の更新をしています。特に医療的ケアを必要とする人の訪問では、実
際に家や地域の状況を見て、少々の雨なら水害や土砂災害の心配はないとか、家の裏山ががけ崩れになりそ
うだとか、災害を想定しての状況把握もしています。普段から関係機関と連携し情報共有しており、市町か
ら豪雨後の道路や停電、被害状況の連絡は大変参考になります。台風通過や豪雨の後に安否確認を行うだけ
ではなく、台風や豪雨が予想される場合の注意喚起の連絡もしています。 
 京都府の北部は水害が起こりやすい地域で、当管内で大きな被害はなくても近隣保健所管内でたびたび水
害に見舞われてきたことから災害への意識が高く、日頃から気象情報や警報に注意を払い台風通過や豪雨が
予想される場合、安否確認リストの優先度が高い人には必ず事前に備えをしていただくよう電話で注意喚起
を行っています。 
今年度は当管内でも台風の通過や豪雨が多く、過去になかったような大規模な土砂災害が各地で起こって
おり、私たち保健師も通常より災害への意識が深くなっていたように思います。 
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 当管内では、被災された難病患者はありません
でしたが、台風通過や豪雨が予想された中で支援
した２事例について報告します。 
1 事例目は人工呼吸器を装着して１３年、寝た
きりでトータルロック状態にあるＡＬＳ患者で、
自宅が土砂災害警戒区域内にあり土石流影響範囲
で急傾斜地崩壊危険箇所となっており、行動計画
では避難勧告が出たら避難することになっていま
すが、今まで介護者である娘が、自宅に居る方が
安心だからと避難されたことは一度もなかったケ
ースです。今年は全国各地で土砂災害が起こって

いて心配になり、早めの病院避難を希望されました。そこで災害時緊急時の受け入れ先医療機関と連携し、
早めの避難が実現しました。 
スムーズに避難ができたのも、受け入れ病院の理解と協力が得られたことが一番大きかったと思います。
日頃から関係者と連携できていたことが、家族の要望を聞いたケアマネから保健所への相談につながったこ
と、また災害が予想される場合に毎回注意喚起の電話連絡をしていたことが、家族の災害に関する自助意識
を高め、家族が意識を変える一要因となったのだと考えられます。 
初回は搬送するのに福祉タクシーの手配ができなかったため、消防署に相談したところ、今回のみとの約
束で救急搬送していただきスムーズに避難ができました。安全な場所で不安なく過ごせるようこれからは早
めの避難を希望すると言われていた家族ですが、２回の避難にとどまり、３回目は自宅で過ごされました。
何も言われませんが、町のタクシーチケット助成１年分を１往復と片道だけでほぼ使い果たしてしまうほど
福祉タクシーの利用料金が高額だったため、経済的な理由から避難を断念されたのだと考えています。 
 ２事例目は、胃ろうによる経管栄養と寝たきりでエアマットを使用している多発性硬化症の方で、安否確
認リストには掲載しているものの人工呼吸器や酸素、喀痰（かくたん）吸引を常時必要としないため、災害
支援ランクとしては３段階目の一番低いＣランクとしていた方です。 
 土砂災害により停電が起こりやすく、道路が遮断されると抜け道がないため孤立する可能性のある地域に
居住しているため、豪雨による発災時には経管栄養や電源確保が必要であることから、災害支援ランクを１
ランク上のＢに切り替えて注意喚起を行いました。 

 

 この２事例の支援を通じての気付きと課題です。
豪雨災害から見えたことは、日頃から連携を取り、
顔なじみの関係をつくっておくことが大切である
と実感しました。 
また計画を作成したらそれで安心してしまうの
ではなく、状況が変わればその都度行動計画を見
直す必要があるということです。事例 1 のケース
では、安全に避難するためには避難勧告が出てか
らの避難では遅く、避難準備情報の段階での避難
として修正し、家族や関係者と情報共有をしてお
くこと。事例２のケースでは、人工呼吸器など直
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接生命維持に関わる医療的ケアを必要としなくても行動計画作成の対象となること。また人工呼吸器の機種
変更後の医療情報の更新ができていないケースもあるため、再確認し訂正しておくことや、豪雨にかかわら
ず暴風、豪雪の場合にも、その他起こりうる状況を想定して行動計画を立てる必要があるということを、今
回の支援を通じて再認識しました。 
 事例 1 のケースでは、送迎についての課題が残りました。年に１～２回の利用は可能であっても、災害予
報が頻発した場合、福祉タクシーは高額であり経済的に利用が困難となります。福祉タクシーを毎回利用で
きるとは限りませんし、福祉タクシーのタイムリーな利用の難しさを実感しました。 
受け入れ病院との時点修正の必要性、これは名簿を提供すればつい安心してしまいがちですが、亡くなら
れたり機種変更をされる場合もあり、スムーズに対応いただけるよう適宜訂正し共通認識を図る必要性があ
ると感じました。 

 

 その他の気づきです。 
災害時に避難をしない場合の注意喚起は、具体
的に伝える必要があると感じました。停電時に備
え、バッテリーの充電等電源確保だけでなく、屋
内で被害が一番少ない場所への避難の呼びかけや、
経管栄養をしている人では注入食の確保状況、家
族の水や食料の確保も必要だということです。 
また自身や関係者だけでなく、患者家族の災害
に関する意識の向上を図ることも重要だと感じま
した。やはり災害時には自助、その次に共助、互
助、公助の順であること、まずは自身が日頃から

意識を持ち、関係者や患者家族に意識を持ってもらえるような働きかけが必要だと再認識しました。 
 

 今後の方向です。保健師が実際に足を運び、地
区診断とのセットで患者の住んでいる地域を熟知
しておくことにより、災害時を想定・イメージで
き、事前の備えとして何が必要か、より具体的で
実情に即した行動計画作成につながるものと考え
ており、地域診断に基づく保健活動を行うこと。 
担当が代わってもきちんと情報が引き継がれる
こと。情報が更新された場合はその都度関係者と
の情報共有も大切ですが、関係者連携では顔の見
える関係づくりをしていきたいと思います。 
 医療的依存度の高い難病患者が災害時に安全な

場所で安心して過ごせるような地域となるよう、毎年開催される難病対策地域協議会では、難病患者の実態
や災害時における課題等現状報告により関係者に理解を深めていただくとともに、課題を協議し、施策化や
仕組みづくりにつながればと考えています。以上で報告を終わります。ご清聴ありがとうございました。 
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ただいまご紹介いただきました、愛媛県訪問看護協議会の安藤と申します。よろしくお願いいたしま
す。私は協議会として愛媛で起こりました豪雨における訪問看護活動の実態をお話しさせていただきた
いと思います。 

 
 愛媛県は、上記の地図の赤い線で囲んだところで、坊ちゃんやタルト、ミカン等が有名なところです。図
に示すように、愛媛県は、東予・中予・南予の 3つの地域に分かれています。 
今回は、報告させていただきます愛媛県における豪雨災害ですが、よくテレビ等で報道されているのは南
予地域です。 
 愛媛県は、岡山県、広島県と比べましたら、復興が進んでおりますが、中予地域の松山でも高浜地区や東
予地区の島においては、全然手が付けられていない現状があります。 
 

 

豪⾬災害 －起こったことと実施したこと－ 訪問看護における体験から 

⼀般社団法⼈ 愛媛県訪問看護協議会 副会⻑ 安藤 眞知⼦  
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 愛媛県訪問看護協議会は、平成8年に愛媛県、愛媛県医師会、愛媛県看護協会の支援を受けて、愛媛県訪
問看護ステーション協議会として発足しました。平成 28 年 3 月に、一般社団法人愛媛県訪問看護協議会と
してスタートしております。 
 主な活動としては、管理者会議や研修会の開催、電話相談です。今回の豪雨災害時に、すごく役に立った
というか、一致団結できたのは、管理者会議で、東・中・南予のブロックの管理者たちが、2 カ月に 1 回、
また、必要時に集まって、情報交換等を行い、お互いのステーション同士の管理者が顔の見える関係が構築
できていたことです。その管理者会議において、以前より、愛媛県は南海地震に対する備えや連携・対応に
ついて話し合いを行ってきました。中越地震だったでしょうか、その時に中越地震に見舞われた訪問看護師
の話を研修会で聞き、ガソリンが半分になったらガソリンを満タンにしましょう。携帯電話はいつも充電を
しておきましょう。利用者が使用している人工呼吸器等のバッテリーの時間の確認や対応について等を話し
合っていました。このことが、とても良かったかなと感じております。 
 

 愛媛県は、岡山県と同
様に、災害がとても少な
い県です。今年は、特に
台風が多くて、「今回の台
風は、危険だな」と感じ、
対応策を考えていても、
あまり被害がありません
でした。そのため、この
豪雨に対しても、やはり
曖昧で安易に考えている
ところがありました。 
 その豪雨は、7月7日で、

当日、当協議会では、愛媛県下の訪問看護ステーションを対象に研修予定でした。6 日の午後から、どんど
ん雨が降り始めてきました。研修参加を予定している事業所から、「明日は開催しますか」と問い合わせも
ありましたが、みんなが、「まあ、いつものこと。大丈夫よ。」のという安易な考えでその日を迎えることに
なりました。7 日の早朝、愛媛県防災対策本部が立ち上がり、この時点で、「もしかして、今回は危険では
ないのか」と気づき、6 時すぎに、副会長として各地域の理事に、「研修を中止し、地域の状況に注意した
行動をとるように。」と連絡をしました。そういう間に、テレビのニュースで、各高速道路や JR 等の交通機
関が通行止めになりました。初めて豪雨という怖さや、当協議会としての対応を早々にしなくてはいけない
と実感しました。 
 そして各担当ブロックのリーダーが、電話等の連絡網（各ブロックで決めていたツール）で情報を集めま
した。その後、当協議会の事務局で、事業所及び職員、利用者の状況等をまとめました。その情報は、愛媛
県看護協会と愛媛県医師会へ情報提供し、その後、愛媛県庁の医療対策課に情報が提供されたと聞いており
ます。そして最終の被害状況は、8 月 17 日に愛媛県の医療対策課から直接の連絡を頂き、報告書を提出し、
愛媛県医療対策課から、難病対策課等の各関係機関へ訪問看護ステーションの情報が提供されたと聞いてお
ります。そう結果、8 月 29 日、愛媛県から「被災事業者へ中小企業等のグループの補助金の説明会がある
ので連絡をしてほしい」と連絡を受け、被害のあった訪問看護ステーションに連絡しました。 
 

⻄⽇本豪⾬災害
愛媛県訪問看護協議会の活動について

•平成３０年７⽉７⽇（⼟） かつてない豪⾬
当協議会開催の研修会中⽌
担当者が、8時に事業所に集合
豪⾬状況を確認しながら、各担当理事へ地域の状況把握の指⽰
担当理事（ブロック）⇒ 電話等の連絡網等にて情報収集

• 7⽉10⽇ 各地域における被害状況のまとめ
事業所（職員も含む）、利⽤者の状況 等

⇒ 看護協会・愛媛県医師会へ情報提供 ⇒ 愛媛県へ
• 8⽉17⽇ 最終の被害状況（事業所、職員、利⽤者） ⇒ 愛媛県へ
• 8⽉29⽇ 愛媛県から被災事業者へ連絡依頼あり

「中⼩企業等グループ」補助⾦の説明会について
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今回の西日本豪雨災害に関して、当協議会は、11月10日に訪問看護管理者研修会（愛媛県の委託事業）
で、豪雨災害の振りを行い、その対応や支援の現状と課題について意見交換を行いました。また、災害担当
の愛媛県医師会の理事にも愛媛県における災害支援活動の現状の講義をお願いし、スライドに示す内容で、
1日を通して情報交換を行いました。 
 今回は豪雨災害だったので、天気がどのように変わっていくのかと情報収集ができることと、訪問看護師
は、地域をよく知っていることから、これ以上雨が降ったら車が駄目になるかもわからないから、移動させ
ておこう。また、停電や夜間に呼び出されると対応に困るからというリスクマネジメント機能が働いて、難
病の人工呼吸器の方、また医療的ケアの必要な人、独居の方も含めて、主治医と連携を取って病院に運んだ
り、また、老人保険施設や老人福祉施設に、訪問看護が「きちんと対応するから今晩一晩よろしく」という
形で、全員避難をしていたというのが良かったと思います。日頃からの、主治医や各関係機関との連携が密
にできていたと考えます。 
 

訪問看護管理者研修会 プログラム
9：30〜12：00 ⻄⽇本豪⾬災害の体験から（担当理事）

東予地区：越智幸⼦
南予地区：

宇和島地域：菅原たつ⼦
⻄予地域：⼩川⼝淳⼦
⼤洲地域：和⽥弘美

座⻑：安藤眞知⼦（中予地区）
13：00〜14：00

東⽇本⼤震災の仮設住宅の看護活動の⽀援について
訪問看護ステーション四国中央 ⼾⽥亜⽮⼦

14：00〜15：00
東⽇本⼤震災 7年後の現状と課題

⽇本訪問看護財団 安藤眞知⼦
15：00〜16：00

災害⽀援活動の愛媛県の現状と課題
愛媛県医師会理事
窪⽥ 理（くぼた内科循環器科呼吸器科 院⻑）
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 おかげさまで、愛媛県下の訪
問看護ステーションの利用者に
被害はありませんでした。テレ
ビ等で情報確認しながら、日頃
から訪問看護師の専門的なアセ
スメントにより、早め早めに行
動していった結果、今回の被害
なしという結果につながったと
思います。 
 
 
 

 

 事例にて、災害時の対応をお話しします。宇和島地区の吉田町は、今回一番被害が大きく、1 か月程度も
水道が止まり、日常生活が大変だった所です。この地域は、テレビでも報道がなかったため、訪問看護ステ
ーションは、「情報がないから大丈夫なんだ」と思っていました。しかし、情報発信ができない状況であっ
て、被害が大きかったという結果です。訪問看護は、家族からの携帯電話により被害を知りました。その内
容は、難病で在宅酸素をしている家族から、「ベッドのすぐ下まで水が来て、どうしたらいいのか。消防へ
電話しても誰も出てくれない。」との事でした。その時点で道が寸断されて、訪問ができない状況で、また、
携帯の電波も安定せず、利用者への連絡がスムーズに取れない状況になりました。訪問看護師は、何度も連
絡を繰り返し、家族に酸素のボンベへの切り替えの指示を行いました。そして、訪問看護師が、地元の交番
に電話し、「高齢者の 2 人世帯なので、ご主人が難病、奥さんが介護をしている。奥さんはもう膝まで水が
来ている中で、必死にご主人のことを気遣っている。どうにもならないので、行こうと思っても道が寸断さ
れて行けない。」と支援の要請を行いました。その警察官が、水の中を一生懸命に訪問してくれ、訪問看護
師に、「着いたんやけど、消防団も来たが、こんな重度の人はどのようにしていいか分からないので、もう
すぐ、水が引くと思うので、ちょっと我慢してもらおうか」と電話がありました。訪問看護師は、怒って、
警察官に「２階へ運んでください、その運び方を説明するのでその通りに行ってください」と詳しく説明し、

豪⾬災害に対する対応・⽀援の現状
• 宇和島地区の吉⽥町での事例
吉⽥町の豪⾬状況は、テレビ等からの情報がなかった。
利⽤者や家族からの情報で被害が⼤きいことがわかった。

＊事例（難病、ADL全介助、在宅酸素）
家族から、「ベッドのすぐ下まで、⽔が来ている。どうしたらいいか。消防へ電

話しても誰もでてくれない」と緊急電話があった。⾃宅に向かう道は全て⼨断され、
訪問看護師が駆け付けれない。訪問看護師は、警察へ電話し、利⽤者の状態を説明
し、２階へ移動をお願いした。

結果：警察から、「消防団もきたが、こんな重度な⼈をどのようにして２階へどの
ようにして運べばいいのか？ もうすぐ、⽔が引くので我慢してらっては？」
と訪問看護師へ電話あり。訪問看護師（怒り）が、搬送⽅法を指⽰し、２階へ
移動させてもらった。
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２階へ避難させてもらったそうです。 
訪問看護師は、地域やその家の中の状況を把握しており、電話で詳しく説明や指導ができました。災害に
より、訪問看護師がそこの場に駆けつけられなかったけれども、連携し対応ができた事例を紹介しました。 

 

 今回の豪雨災害を通し
て、主な課題は、地域を
よく把握している訪問看
護師からの災害時の情報
発信をどのタイミングで、
どこにするかです。ただ
し、情報の収集や情報発
信するときに注意事項と
して、愛媛県の災害対策
の現状の講義で、自分た
ちが動くにしても、やは
り自分達の命が大事であ

り、自分達が生きていないと支援はできない。また、二次災害に遭ってはいけないということの重要性を学
びました。また、災害時に利用者から、「来られないということはどういうことなんだ。おまえたちは24時
間 365 日対応すると契約をしているじゃないか。」というような怒りの電話があったと聞いています。その
ため、当協議会が中心となり、各関係機関とも連携をし、愛媛県における訪問看護災害マニュアルの見直し
や訪問看護の契約書や重要説明事項の内容について検討していく予定です。また、難病等の利用者への対応
について、今回は、豪雨災害ということで、テレビ等で情報を得ながら対応できましたが、予想ができない
地震等の場合は、大変難しいと考えます。そのために、いざという時に行動ができる体制を構築するために、
事例で紹介したように、地域の消防団、交番の警察も含めた知育住民の人たちとも、医療的ケアに必要な利
用者の理解や関係づくり等について、勉強会等の含め、行政等と連けし、検討及び対応していきたいと思い
ます。 
 

最後に、愛媛県訪問看護協議会
は、まだ県との協定が結べていま
せん。愛媛県医師会から、こうい
う場合に、協議会から災害派遣を
しても、その経費負担等の保証が
出ないので、協定を結ぶことも検
討しくことのご指摘も頂きました。
愛媛県訪問看護協議会として、災
害時の活動マニュアルを各関係団
体と協議しながら考えていきたい
と思っております。 

 

豪⾬災害に対する対応・⽀援の主な課題
•テレビ等の情報がないことは、被害が⼤きいということ
⇒ 地域に住む訪問看護師からの情報発信をどうするか（重要）

•訪問看護の契約書等に災害時等の対応の記載について
ある利⽤者から、緊急の電話があった。しかし、道は⼨断され、
対応ができない状況。
契約書等に「緊急時、２４時間365⽇対応」と書いている。対応
できないのか」と⾔われた。

•難病等の利⽤者への対応について
電源の問題等、訪問看護師のみでは対応できないため、地域の消
防団や警察なども含めた関係者との連絡や重度者への移動の⽅法
等の勉強会をどうしていくか

豪⾬災害に対する対応・⽀援の主な課題

•県との協定と結べていない
当協議会を中⼼に、災害時などに派遣要請ができない
経費負担等の⽀援ができない

＊愛媛県訪問看護協議会災害時活動マニュアルの作成が必要

- 129 -



 

 

 

 

 

本日の講演の柱は4点で、１ 京都府の難
病患者の状況について、２ 京都府保健所
における難病事業概要について、３ 今年 7
月に発生しました豪雨災害における保健師
の対応について、４ 京都府難病対策地域
協議会の取り組みについてです。 

 

 

 

 

 

 

１．京都府難病患者の状況 

 
 京都府の難病患者の状況です。人口約 260 万人、高齢化率は南北で大きく差があります。平成 27 年 10
月 1日現在では 27.5％、北部の丹後保健所では 35％を超えています。 
 

京都府における「災害時・緊急時⽀援事業」 
難病対策地域協議会等を活⽤する在宅難病患者の災害対策・⽀援ネットワーク拡充のための試み 

京都府健康福祉部 統括保健師⻑ 千葉 圭⼦  

本日のお話

１ 京都府難病患者の状況

２ 京都府保健所における難病事業概要
１）難病患者等災害時・緊急時支援事業

２）在宅重症難病患者等入院受入体制整備事業
（京都府独自事業）

３）在宅人工呼吸器装着患者に係る事前登録

３ 平成３０年７月豪雨災害による保健師の対応
要配慮者連絡票による災害時安否確認

４ 京都府難病対策地域協議会の取り組みについて
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京都府特定医療費支給
認定者の状況です。 
政令指定都市の京都市
を合わせますと平成 28 年
度末の認定者数は 2 万
3,545 人。京都市の市民
が 55％を占めており 1 万
3197 人、京都府域の難病
患者の数は 1 万 348 人と
なっています。 

 

 

 

 

 

 

 

京都府の保健所におけ
る難病患者の支援活動で
す。医療費の申請があれ
ば、全ての方にアンケー
ト「療養上のおたずね」
を記載していただきます。  
申請時に持参いただき、
面接により記載内容を確
認します。郵送されたも
のにつきましては、電話
等で確認をします。 
記載内容により支援の
要否を確認し、京都府独
自に作成した要支援必要
度分類に基づき、個別支
援の評価を実施し、個別

支援と集団支援と地域支援につなげています。患者の状況により個別支援だけでとどまるもの、集団支援と
個別支援を複合的に行うなど適正な支援につなげています。 
重症患者さんについては地域支援として支援グループチーム会議で個別の支援計画を検討し、地域で共有
するべきものは難病対策地域協議会で協議をします。 
また、並行して、災害時・緊急時の支援についても平時から災害時個別支援計画を関係者との連携の基に
作成を進めているところです。 
 

京都府保健所における難病患者支援活動

特定医療費（指定難病）支給認定の申請

支援要否・
支援内容の検討

集団支援
難病患者・家族交流会

講演会

関係機関との連携
本人・家族からの

相談
電話・面接

個別支援
家庭訪問

医療相談（専門医等）

訪問診療

地域支援
従事者研修

支援グループチーム会議
難病対策地域協議会

上記事業を組み合わせて、災害時・緊急時支援にも取り組む

アンケート「療養
上のおたずね」に
よる生活実態の

把握

要支援必要度分
類による個別支

援の評価
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平成 28 年度京都府難病患者
の地域支援体制整備事業にお
ける訪問相談事業対象者の状
況です。 
要支援度分類表を用い3つの
ランクに分けています。A が強
力支援で、面接の結果、おおむ
ね1カ月以内で速やかに支援を
していくグループ、B は、適宜
支援で3カ月以内に何らかの支
援をしていく必要があると判断
されたグループです。訪問看護
ステーション看護師、医療機関
による往診医等の訪問状況を把
握し、支援機関の情報を収集す

る場合もあります。Cは、年に 1回必ず把握をするグループです。 
このように、段階別での支援を行っており、C は 5,878 人で 85％、B は 734 人で 10.6％、A は 92 人で
1.3％の割合になっています。おおむね例年このような割合になっています。 
 
２．京都府保健所における難病事業概要 

 

 京都府保健所における難病事業において、災害に関わることは、上記表の「難病ネットワーク関連事業」
及び「京都府難病患者災害時・緊急時支援事業」の 2つの事業で行っています。 

京都府保健所における難病事業概要

専門医等相談事業
○医療相談
○訪問指導

医療及び生活等に関する専門相談を実施し、患者・家族等の療養上の
不安の軽減を図るとともに、在宅療養支援に関する医療連携を強化する。

医療相談は、保健所等を会場として、訪問指導は患者の生活の場に訪
問して、専門の医師やその他の関係職種（ＰＴ、ＯＴ、ＳＴ、建築士、栄養士
等）により、病気や治療並びに看護や生活等に関しての相談を行う。

難病患者・家族交流会（講演会）
事業

患者の日常生活活動の維持、ＱＯＬの向上に向け、リハビリテーション、患
者・家族同士の情報交換や仲間づくり、交流による疾病受容の促進等を図
ることをねらいとして、集団的アプローチを行う。

従事者研修事業 難病は希少性が高く、多彩な症状を示すことが多いため、その支援に際し
ては、特有の知識・技術を習得する必要があることから、地域ケア提供者
の難病患者・家族に対する支援に関する知識・技術の向上を目指し、研修
会を開催する。

訪問相談事業 支援を要する患者・家族に対して、日常生活や在宅療養上の悩みについ
て、個別の相談・援助を行うため、保健所保健師が訪問及び面接を行う。

難病ネットワーク関連事業 ①支援グループチーム会議

訪問相談事業対象者の内、保健・医療・福祉の連携によるきめ細かな
支援が必要な患者及び家族に対し、各支援機関との協議において在宅療
養支援計画を作成することによって、個別支援体制を整備する。
②保健所難病対策地域協議会

上記支援グループチーム会議や各事業で把握されたニーズを集約・分
析することによって抽出した課題を提示することによって、関係機関の役割
を明確化するとともに必要な地域支援体制を構築する。

京都府難病患者災害時・緊急時
支援事業

人工呼吸器等の生命維持に関わる医療機器を使用している難病患者等
が、災害や停電等の緊急事態発生時の安全が確保され、良好な療養生活
が継続できるよう、関係機関と連携し、患者・家族・支援者の災害時・緊急
時の一連の行動について市町村が整備する計画等の作成支援を行う。

京都府難病患者地域支援体制整備事業における
訪問相談事業対象者（平成28年度）

【趣旨】

支援を要する患者・家族に対して、日常生活や在宅療養上の悩みについて、
個別の相談・援助を行うため、保健所保健師が訪問及び面接を行う。

ラン
ク

支援ラン
ク

支援内容

Ａ 強力支援 概ね１か月以内で速やか
に支援

Ｂ 適宜支援 ３か月以内に何らかの支
援（関係機関への支援含
む）

Ｃ 状況把握 年1回以上状況把握し、
相談があれば対応

要支援必要度分類表

Ａ

Ｂ

Ｃ

その他

92人（1.3％）

734人（10.6％）

5,878人（85.1％）

204人（3.0％）
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これは全都道府県もほぼ同じような取組をされているかと思います。ネットワーク関連事業の中にはさら
に2事業があり、支援グループチーム会議では在宅療養支援計画を作成して、個別支援体制を整備していき
ます。保健所難病対策地域協議会は平成 27 年から全保健所でスタートしており、ここで地域課題を検討し
ています。災害時・緊急時支援事業では、特に災害に特化した事業を実施しており、次に説明します。 
 

その中身につきまして、個別に 3 つの事業につい
て説明をいたします。1難病患者の災害時・緊急時支
援事業及び 2 在宅重症難病患者等入院受入体制整備
事業については保健所が、3在宅人工呼吸器装着患者
に係る事前登録については健康福祉部健康福祉総務
課が役割を担い、災害時支援活動時に活用していま
す。 
 
 

 
 平成 16 年に台風 23 号が京都府に大きな被害をもたらしました。京都府は南北に長い地域で、特に北部
及び中部地域に集中して豪雨が起こり、バスが由良川で浸水し、乗客がバスの上に避難し全員が助かったと
いう水害がありました。豪雨により各地では土砂災害が発生し、死者 66 人、不明 20 人という多くの方が
命を落とす大災害が発生しました。 
 

平成16年 台風23号

２ 京都府保健所における難病事業概要

１）難病患者等災害時・緊急時支援事業

２）在宅重症難病患者等入院受入体制整備事業
（京都府独自事業）

３）在宅人工呼吸器装着患者に係る事前登録
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 当時の保健所保健師は人工呼吸器装
着患者に必要な吸引器や機器に必要な
バッテリーなどを確保し患者宅に届け
るなどに奔走していました。この経験
から、災害時要配慮者対策は本来市町
村が行うべきものではありますが、市
町村において災害時要配慮者対策が整
備途上であったこと、難病患者につい
ては緊急性、特殊性が非常に高いこと、
医療機器の使用中の患者情報が一元化
されていなかったことを鑑み、平成
22 年 4 月から難病患者等災害時・緊
急時支援事業が開始されることになり
ました。 

 

 
 京都府の災害時・緊急時支援事業の概要図です。事業の目的は災害時の要配慮者支援計画を作成支援する
ことによって、命と安全を確保するということにあります。対象者は医療機器を常時もしくは頻回に使用し
ている難病患者であって、関係機関との情報共有に同意している方という条件になっています。昨年度末で
は災害時安否確認リストの作成者は 281人、そのうち人工呼吸器の装着患者は 97人ですが、実際に行動計
画を作成した方は 52人にとどまっているのが現状です。 

京都府災害時・緊急時支援事業（Ｈ２２年～）

京都府内（京都市除く）に
住所を有すること

医療機器を常時もしくは頻回
に使用している特定疾患患者

※その他特に保健所長が認
めた者

関係機関との情報共有に
同意している者

対象者
（次の全てにあてはまる者）

目的：生命維持に関わる医療機器を使用している難病患者等が緊急事態発生時の
安全が確保され、良好な療養生活が継続できるよう関係機関と連携し、支援体制
や行動計画を整備。

また、市町村が整備する災害時要配慮者支援計画等の作成支援等を行う。

行動計画
の作成

災害時安否
確認リスト

の作成

医療依存度の高
い患者の把握

人工呼吸器
93人

その他
188人

911人

平成30年3月末現在

申請時面接やアン
ケート調査・臨床調
査個人票の確認な
どから把握

事業対象者（人工
呼吸器使用者・常
時吸引が必要な者
等）を抽出

・リスト化した患者から、
人工呼吸器使用中の特
定疾患患者等を抽出
・情報収集の上、作成

52人

シュミレーション
計画の評価・修正

災害時・緊急時の現状と課題

災害時要配慮者対策は、本来、市町村が主体

しかし、次の点において、京都府保健所が難病対策及び市町
村支援として取り組む必要がある。

①災害時要配慮者対策が整備途上にある市町村が多いこと

②災害や停電等の緊急事態発生時に、その支援に係る緊急

性・特殊性が高いこと

③医療機器使用中の患者情報が一元化されていないこと

難病患者等災害時・緊急時支援事業の開始
平成22年4月～
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事業の実施要領です。 
 

 

 災害時安否確認リストの様式です。記載事項には担当者の氏名、患者氏名、生年月日、病名、想定避難先、
世帯構成、連絡先、現在の状況、関係機関連絡先、作動状況を確認すべき医療機器、安否確認事項、確認者、
確認した時間が一連で分かるような様式にしています。 

京都府難病患者災害時・緊急時支援事業 実施要領
(H22.5.25作成）

項 目 内 容

１ 目 的 人工呼吸器等の生命維持に関わる医療機器を使用している難病患者等が、災害や停電等の
緊急事態発生時の安全が確保され、良好な療養生活が継続できるよう、関係機関と連携し、患
者・家族・支援者の災害時・緊急時の一連の行動について市町村が整備する計画等の作成支
援等を行う。

２ 実施主体 京都府保健所

本事業の内容は、本来、災害時要援護者対策として市町村が主体となり実施すべきであるが、
整備途上の市町村が多い為、人工呼吸器装着患者等について、その緊急性・特殊性をかんが
みて難病対策及び市町村支援として保健所で実施するものであり、各市町村の災害時要援護
者対策と連動を図り、効果的に組み込まれるよう市町村との連携・情報共有・協議を密に行うこ
ととする。

３ 対 象 在宅療養中の難病患者で次の全てに当てはまる者
（１） 京都府内（京都市内を除く）に住所を有すること

（２） 人工呼吸器、吸引器、酸素濃縮器等の災害や停電等の緊急事態発生時により生命の存
続に危機が生じるような医療機器を常時もしくは頻回に使用している特定疾患患者及びその他
特に保健所長が必要と認めた者
（３） 関係機関との情報共有に同意している者

４ 実施内容 （１） 医療依存度の高い患者の把握
アンケート調査、特定疾患申請時における面接・臨床調査個人票の確認等により把握。
医療依存度の高い者とは、経管栄養、気管切開、痰吸引、酸素吸入、人工呼吸器等の医療処置を要す者

（２） 災害時安否確認リストの作成
（１）により事業対象となる患者を抽出し、「災害時安否確認リスト（別紙様式１）」を作成する。

（３） 災害時・緊急時行動計画作成
（２）によりリスト化した患者の中から、「聞き取り用紙（別紙様式２）」により、患者・家族及び主治医、関係機
関からの情報収集を行い、災害や停電等の緊急事態発生時、対象者の安全の確保及び適切な避難の為
の「災害時・緊急時行動計画（別紙様式３）」を作成する。
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災害時支援の取り組みの状況です。この制度が 22 年に発足してから、表に示しているように順次事業が
進められてきていますが、人工呼吸器装着患者を中心に行動計画の作成を進めてきました。平成 25 年度か
らは台風、豪雨による浸水等の地域において、安否確認をしています。要配慮者の人数につきましては、こ
の表をご覧いただいたとおり、年々増加しており、5年間で医療依存度が高い方が445人増加しています。
また人工呼吸器装着の患者は、27 人増加しています。このような中で、行動計画の作成が追いついていな
いことが京都府の実態であり大きな課題です。 
 

  

レスパイト入院の制度です。国の補助金は活用せず、京都府独自の一般財源による制度です。そのことに
より、在宅の重症患者が利用しやすい仕組みになっています。 
 

 

 

災害時支援の取組状況

平成２２年度 事業実施要領の施行

平成２３年度 人工呼吸器装着患者を中心に行動計画の作成

平成２４年度 節電対策に基づき人工呼吸器の他、痰の吸引が必要な者な
どが停電に備えられるよう個別の相談支援を実施

平成２５年度 台風被害に基づく安否確認実施

平成２６年度 記録的短時間大雨による浸水被害に基づく安否確認の実施

平成２７年度 個別支援において、事前登録制度の再周知

２６年度末 ２６年度末 ２７年度末 ２８年度末 ２９年度末

医療依存度の高い者 ４６６ ５３６ ５５６ ８０４ ９１１

内、安否確認リスト作成 ２５５ ２７５ １８８ １９６ １８８

（再掲）人工呼吸器装着 ６６ ７６ ７８ ９２ ９３

行動計画作成 ３３ ２１ ２３ ２９ ５２

要配慮者の年次推移（人）

在宅重症難病患者等入院受入体制整備事業
（京都府独自事業）

目 的： 在宅療養の継続が一時的に困難な状況にある難病患者が、一時入院

を必要とする場合に、円滑に適切な医療施設に入院できるよう入院

受入体制を整備し、患者の安定した療養生活の確保を図る。

対象者：①京都府内在住
②在宅療養中の重症患者
③在宅療養の継続が一時的に困難な状態

入院期間：1回１５日以内
（同一年度で通算して60日まで）
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事業を活用できる病院は、難病の拠点病院 1 カ所、協力病院 13 カ所、加えて契約病院 39 カ所の医療機
関があります。協力病院については災害時の対応拠点病院でもあり、災害時はこのことを十分に念頭にしな
がら対応していくことが必要と感じています。しかし、今回の豪雨の場合は、レスパイト入院を利用してい
る病院との連携のもと、先を予測して安全確保するための事前避難としても検討・活用しているところです。 
 

次に、在宅人工呼吸器装着患者
に係る事前登録です。 
平成 24 年の 1月 13 日に開始し
ています。これは災害時に電力が
確保できる災害拠点病院に事前登
録をしておくことで、平時に人工
呼吸器の装着患者さんの状況を共
有することができ、非常時には対
応がスムーズにできる仕組みです。
先ほどの京都府中部北部の水害、
東日本大震災の状況を踏まえ、計
画停電にいかに対応するかという
ことで新たに作った制度です。こ
の制度は、難病でなくても人工呼

吸器の装着患者さんが登録できます。 

在宅人工呼吸器装着患者に係る事前登録(H24.1.13開始)

医療機器メーカー

京都府

主治医

搬送先登録医療機関

※気管切開術を実施した病院等

在宅で24時間

人工呼吸器を
装着されている

方

行政機関（市町村）へも情報提供を行います。

⑤情報提供

④登録

⑤情報提供

③情報提供同意書の提出

②主治医と
の相談

①情報提供同意書の配布

【主旨】

電力供給の逼迫により広域
的な停電が発生することに
より、在宅で24時間人工呼
吸器を装着されている患者
さんにとっては生命の維持
に影響しかねないことから、
突発的な停電発生時に速や
かに自家発電装置により電
力供給可能な医療機関にお
いて受け入れていただける
よう、搬送先医療機関の事
前登録を実施。
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３．平成 30 年 7 月豪雨災害による保健師の対応（要配慮者連絡票による災害時安否確認） 

 

 平成 30 年 7 月に発生しました豪雨災害による保健師の対応として、要配慮者連絡票により、難病患者の
災害時安否確認について紹介します。各保健所では、上記の「災害時の要配慮者連絡票」を使用し、管内の
災害時安否確認のリストに記載された指定難病患者、小児慢性特定疾病患者の安否確認を実施しています。 
 台風、豪雨などの場合は事前に被害が予測できますので、その進路などを確認して事前に注意喚起の連絡
を入れるように統括保健師長から保健所保健室長へ連絡し、各保健所で担当の保健師が受け持ち地域の難病
患者に、事前に避難や情報に注意することなど、地域の実情に応じた注意喚起をしています。台風とか豪雨
が通過した後、地域に被害があった場合は、難病患者の安否確認を実施し、結果報告を受けるようにしてい
ます。 
 

災害時の要配慮者
連絡票

第　号様式（　府保健所　→　京都府庁　　　　　　　　　　課　）

報告日　：

　管内の要配慮者について、下記のとおり報告します。（送付資料：本連絡票含めて　計　　　　枚）

確認中 被害なし 要支援

（Ｂ） （Ｃ） （Ｄ） （Ｅ）

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

　報告者の部署名・氏名 　　　　　　　　　　室　　　　　　　　　　担当

要配慮者支援に係る連絡票（安否確認・避難状況報告書）

　　年　　　月　　　日

　保健所名 保健所

　報告日時 年　　　月　　　日 時　　　　分時点

　電話番号（時間内） 　－　　　－ 　電話番号（時間外） 　－　　　－

その他

　管内の被災地 （保健所ごとに市町村名をあらかじめ入力）

対象者（Ａ）
安否確認対象者

Ａのうち
被災地居住者

左記の内訳

年　　　月　　　日時点

人工呼吸器装着者

その他（　　　　　　）

小　計

　総　計

人工呼吸器装着者

その他

合　計

把
握
種
別

指定難病

人工呼吸器装着者

その他（　　　　　　）

小　計

小児慢性
特定疾病

人工呼吸器装着者

その他（　　　　　　）

小　計

　特記事項、備考
　※安否確認者が避難した場合、

　　その概要を記載のこと。

　問題点

　　　　医療機関の受入調整が必要（　□ 医療圏内　　　□ その他 　　　　　　　　）

　　　　搬送支援が必要（ 理由：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

　　　　ライフラインの早期復旧が必要（　□ 電力　　□ 水道　　□ その他　　　　）

　　　　その他（ 内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

　今後の予定

　　　　対応終了（　□ 安否確認・避難準備支援　　□ 避難支援　　□ その他　 ）

　　　　対応中（　□ 安否確認・避難準備支援　　□ 避難支援　　□ その他　　　）

　　　　その他（ 内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

【対象】

保健所が把握すべき要配慮者

○指定難病患者

○小児慢性特定疾病患者

【取り組み】

①事前の注意喚起

予測可能な豪雨、大型台風の到来
が予測される場合、事前に注意喚起
の連絡を実施

②安否確認

災害発生直後の安否確認

③災害対応所管課への報告及び支
援体制の必要性の判断

（京都府保健師災害時対応マニュア
ルより）
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様式１６

第　号様式（　府保健所　→　京都府庁　　　　　　　　　　課　）

報告日　：

　管内の要配慮者について、下記のとおり報告します。（送付資料：本連絡票含めて　計　　　　枚）

確認中 被害なし 要支援
（Ｂ） （Ｃ） （Ｄ） （Ｅ）

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

＜留意事項＞・被災以外の理由により、入院及び入所、転出、死亡が確認されている場合には、計上しない。

・Ａ＞Ｂ＝Ｃ＋Ｄ＋Ｅとなるように計上すること。
・発災後、定刻（　　　　　時　　　分時点）を目途に、対応中の場合も含めて、報告を行うこと。

　報告者の部署名・氏名 　　　　　　　　　　室　　　　　　　　　　担当

要配慮者支援に係る連絡票（安否確認・避難状況報告書）

　　年　　　月　　　日

　保健所名 保健所

　報告日時 年　　　月　　　日 時　　　　分時点

　電話番号（時間内） 　－　　　－ 　電話番号（時間外） 　－　　　－

その他

　管内の被災地 （保健所ごとに市町村名をあらかじめ入力）

対象者（Ａ）
安否確認対象者

Ａのうち
被災地居住者

左記の内訳

年　　　月　　　日時点

人工呼吸器装着者

その他（　　　　　　）

小　計

　総　計

人工呼吸器装着者

その他

合　計

把
握
種
別

指定難病

人工呼吸器装着者

その他（　　　　　　）

小　計

小児慢性
特定疾病

人工呼吸器装着者

その他（　　　　　　）

小　計

　特記事項、備考
　※安否確認者が避難した場合、
　　その概要を記載のこと。

・安否確認リスト見直し後～被災日までに、新たに安否確認の対象となる者が生じた場合には、
　対象に含めて計上すること。

・「把握種別」について、指定難病及び小児慢性特定疾病を重複して認定を受けている場合は、
　いずれか一方で計上すること。その他には、指定難病や小児慢性特定疾病の受給者以外の
　者を計上すること。

　問題点

　　　　医療機関の受入調整が必要（　□ 医療圏内　　　□ その他 　　　　　　　　）

　　　　搬送支援が必要（ 理由：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

　　　　ライフラインの早期復旧が必要（　□ 電力　　□ 水道　　□ その他　　　　）

　　　　その他（ 内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

　今後の予定

　　　　対応終了（　□ 安否確認・避難準備支援　　□ 避難支援　　□ その他　 ）

　　　　対応中（　□ 安否確認・避難準備支援　　□ 避難支援　　□ その他　　　）

　　　　その他（ 内容：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
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 7 月豪雨の京都府の状況です。 
大雨特別警報が7月6日の22時50分、
京都府北部に発令、7月 7日の 6時 45分
に京都府南部に発令されました。京都府
内の死者は 5名です。 
中部地域は水害の発生が多い地域で、
先ほどのバスが浸水したのも舞鶴市と綾
部市の中間地域です。由良川の沿線上で
非常に被害が大きく、今回もそのような
状況でした。住宅被害、孤立集落は資料
の通りです。孤立集落は丹後地域、中丹
地域、南丹地と広く発生しています。 
 

 

 災害の時に行った経過表です。7 月 5 日に警報が出ました。これは金曜日の週末でしたので、この時点で
各保健所に要配慮者に注意喚起をするように指示し、台風通過後には安否確認をするよう依頼メールを発信
した上で電話をしています。7 月の 6 日には土砂災害の警戒情報が出ており、この日は休日でしたが、安否
確認の報告について依頼しています。7月 7日には大半の保健所の被害状況について確認ができました。 
 しかし、被害が大きい中丹西、中丹東の地域は、翌日の8日の午前まで被害状況が確認できず、他の地域
と比べますと約1日確認が遅れました。被害情報が把握できない地域は、その地域の被害状況が深刻な状況
になっていることが予想できます。全域をしっかりと確認していくことの重要性を感じています。 
 7 月 8日に地域被害の全容がほぼ確認できましたので、被害の大きな地域は9日以降も順次報告を上げて
いただき、10日には現地確認のため被害の大きかった地域に出向きました。 
13 日から中丹地域の被災した 3 市へ被害地域住民の安否確認・健康観察のため保健師を派遣しています。 

平成３０年７月豪雨災害に係る保健師の
活動経過と難病患者等の状況

乙訓 山北 山南 南丹 中丹西 中丹東 丹後

７人 １５人 ７人 ３人 １３人 ９人 ５人

7/5
大雨・洪水警報
災害救助法適応

要配慮者の安否及び避
難所状況の確認を指示

7/6
土砂災害警戒情
報

保健所からの情報集約
と本部報告を開始

7/7
大雨特別警報
洪水警報

厚生労働省から保健師
応援派遣調整

人工呼吸器装着

者３名入院中

不明４件

避難所避難（小

慢：鼻腔栄養12

歳）

要配慮者問
題なし

難病患者1名短
期入所
小慢：1名短期
入所

7/8
各保健所警戒態
勢縮小

市町村の被災状況・保
健活動支援の要否につ
いて確認指示

難病患者1名在
宅。長時間停
電。健康被害な
し

7/9
町内連絡体制の調整
応援保健師の派遣調整
開始

難病患者：床下

浸水地域も、避

難せず自宅で生

活中。定期的に

見守り実施

小慢：1人短
期入所延期

7/10 南丹保健所現地確認

要配慮者　問題なし

要配慮者　問題なし

本庁日時 状況

要配慮者に注意喚起
要配慮者の安否確認

要配慮者の安否確認
避難所等支援情報の把握

保健所

被災地へ保健師派遣

平成３０年７月豪雨災害による保健師の対応

＜災害の概要＞

大雨特別警報 京都府北部 ７月６日 ２２時５０分
京都府南部 ７月７日 ０６時４５分

死者 ５名
亀岡市（１名） 自宅を出て行方不明。その後遺体で発見
綾部市（３名） 土砂崩れによる倒壊家屋２棟から発見。死亡を確認
舞鶴市（１名） 土砂崩れに巻き込まれ行方不明。その後遺体で発見

負傷者 ７名

住家被害 全壊（13棟）、大規模半壊（1棟）、半壊（13棟）、一部損壊（64棟）
床上浸水（519棟） 床下浸水（２，１４３棟） 土砂流入（43棟）

孤立集落 丹後地域（伊根町全域、宮津市4地区）
中丹地域（福知山市4地区、舞鶴市1地区、綾部市2地区）
南丹地域（1地区）
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４．京都府難病対策地域協議会の取り組み 

 

 最後に、難病対策協議会等を活用する在宅難病患者の災害対策・支援ネットワーク拡充のための試みにつ
いて報告します。 
京都府の難病対策協議会の体制図です。京都府では各保健所に全て難病対策地域協議会を設置していただ
いていまして、併せて全体を取りまとめる、総括するという意味では、京都府の本庁にも京都府難病対策協
議会を設置しており、各地域の状況を取りまとめて、京都府が今後果たすべき課題や役割について、関係機
関と協議をするという仕組みにしています。 
 

  

Ｈ２７・２８年度 難病対策推進上の課題
（特定医療費受給者の療養状況・各協議会の結果等から）

医療連携

• 難病医療協力病院と保健所の連携強化
• 専門医－開業医の連携強化
• 保健所管外や府外医療機関との連携
• レスパイト入院の受入体制の充実（受入病院の拡充等）と活用
• 災害時・緊急時の医療体制の確保

人材育成
• 地域ケアスタッフの質の向上
（訪問看護師、ケアマネージャー、リハビリスタッフ、ホームヘルパー等）

個別支援

• 重症難病患者の個別支援の強化
• 関係機関との顔の見える関係づくり
• 災害時等個別支援計画の策定の推進

（本人・家族、市町村、医療機関、消防、電力会社、保健所等）

就労支援
• 雇用や就労継続に係る関係機関との連携強化

（ハローワーク、事業所、医療機関等）
• 就労離脱防止・就労継続への支援

地域診断
• 難病対策に必要な資源調査
• 個別支援から地域全体のケアシステム構築につながる取り組みの強化
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難病対策協議会は 27 年から実施しています。27～28 年度の課題をまとめています。特に災害時の課題
については赤字で記載しています。医療連携では、レスパイト入院の受け入れ体制の充実と活用、災害時・
緊急時の医療体制の確保、個別支援では、災害時等個別支援計画の策定の推進で、まだ4割程度の策定の状
況になっており、さらに推進していくべきという課題が出ています。 
京都府の場合は、本人・家族、市町村、医療機関、消防、電力会社、保健所などとともに策定する方向で
検討を進めているところです。地域の実情によってどことネットワークを張りながら策定するかということ
は、保健所で考えていただいているところです。 
 

 

 平成 29 年度の難病対策地域協議会の概要です。各保健所で出された課題を列挙しています。多くの保健
所で災害時の対策が検討課題として挙げられています。これも災害に関わるところを赤字で書いていますの
でご確認ください。 
 在宅で人工呼吸器の装着など医療機器に頼って生活している方の命をどう守るのか、誰が安否確認をして
どのような体制と方法でどこに避難させるのか、あるいは在宅で避難生活を送ることにするのか、そういっ
たことを平時の段階から一定決めておかないと、混乱の中で判断することは不可能に近いと考えています。
誰が誰とどのようにどこへ搬送し、安全確保していくのかを個別支援計画に明記して、関係者が共有してお
くことが非常に大切なことであり、その強化の必要性について会議の中でも重要視されています。特に社会
福祉協議会や難病連絡協議会関係の方は、地域の難病患者の生活に直接関わっていますし、ボランティア活
動をどうするのかということも検討を常にされているところであり、そうした経験からのご意見もたくさん
寄せられています。 

平成29年度難病対策地域協議会の概要
保健所 テーマ・内容 残された課題・方向性

 乙訓保健所

報告「難病患者の療養及び支援状況
講義「専門医が地域に期待すること」
報告「乙訓地域のＡＬＳ患者の現状」
意見交換「診断初期のＡＬＳ患者の意思決定支援及び療養支
援」

在宅医療が充実する中での支援体制
・病状進行予測と意思決定支援ータイムリーな情報共有と役割分担、アドバンス・ケア・プ
ランニング
・専門医の有無に関わらないレスパイト入院の受入体制のさらなる充実ー看護体制の強
化、リハビリ専門職との連携
・専門医とかかりつけ医の連携強化ー専門医療と在宅医療に関する意思疎通、訪問診療
と患者に関する総合的評価

山城北保健所

報告「難病医療の助成制度ー経過措置狩猟に伴う更新結果」
　　　「保健所における難病対策」
　　　「難病相談・支援センターの取り組み」
意見交換

・意思決定のサポートー他職種で関わる
・痰吸引の実施できる介護職員の不足
・防災対策ー呼吸器等医療機器事業者との連携
・歯科医往診のニーズ増加ー胃ろう、人工呼吸器、中心静脈は経験なく、対応が困難

 山城南保健所
報告「管内の受給者状況と施策」
協議「難病患者の在宅療養体制」
情報提供「難病患者の就労支援」

・緊急時の受入体制ー在宅移行時に地域主治医と緊急時受入病院の紹介状等による連
携のあり方
・介護体制（家族の負担、サービス拒否）ー介護支援体制の整備、関係機関との情報共
有
・地域主治医の確保

南丹保健所

報告「南丹保健所管内難病患者の療養状況および保健事業」
　　　「京都府難病相談・支援センターの実績」
話題提供「難病患者の暮らしを地域で支えるために」
意見交換

・意思決定支援のための関係機関間のタイムリーな情報共有、連携ツール
・訪問歯科のニーズ増加

 中丹西保健所

議題「特定医療費助成制度の経過措置終了に伴う継続申請の
状況」
　　　「難病患者の実態と課題について」
意見交換

・介護者負担の軽減（レスパイト、介護代替者の確保、地域基盤、薬局の活用）
・就労支援
・災害対策（要配慮者避難支援大腸や防災メールの登録呼びかけ）

中丹東保健所

講話「脊髄小脳変性症患者理解のための基礎知識」
報告「管内難病患者の現状」
「就労支援の現状」
「患者会活動の支援を通して」
意見交換

・難病患者の送迎など外出時の移動支援が行える体制や制度整備
・北部における難病ボランティア養成修会の開催

 丹後保健所

報告「京都府の難病対策について」
　　　「丹後保健所管内の特定医療費（指定難病）支給認定状
況及び各種難病事業の実施状況」
　　　「難病患者に対する幸福度調査について」
意見交換

・レスパイト入院時の連携強化
・雇用や就労継続に係る支援の充実と連携強化
・重症難病患者への個別支援の強化
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 まとめとして、在宅難病患者の災害
対策・支援ネットワーク拡充のための
試み（提案）として、私見ですが 8 点
整理してみました。 
1 点目は地域防災計画への保健師活動
の位置付けの明記です。災害が発生し
ますと避難所の運営に保健師が回され
ているという現状を多く聞きますが、
本来でしたら避難者の把握ですとか支
援計画をどう立てるのかということが
非常に重要になりますので、その役割
についても計画の中にきちんと位置付
けておくことが必要です。 

 2 点目は保健師災害時活動マニュアルにおける要配慮者の定義と役割行動の明記です。京都府のマニュア
ルには、要配慮者の障害者の枠とは別に難病患者と小慢の患者に対する支援の役割について記載しています。
保健師災害時活動マニュアルについては、防災計画にも明記しております。 
 それから3点目は市町村保健師との強い信頼関係の構築と地域課題・要配慮者リスト等情報の共有と役割
の明確化です。支援計画については、市町村の保健師と常に連携を取りながら立案し、日頃からの強い信頼
関係を持っておかないと、災害時にスムーズには連携し活動できないと感じています。 
 4 点目は地域関係機関との連携マップの作成です。各地域によって連携する機関は異なりますので、すぐ
に連携を取る機関のマップ作成が非常に有効になるかと思います。このような活動を今後進めていきたいと
思っています。 
 5 点目は支援グループチーム会議を活用した個別支援計画の策定です。個別支援計画は支援チームで作成
していきますが、その中には本人、家族の意思決定に基づいた計画を立てる、また定期的に見直すというこ
とが必要で、最低でも年に 1回は見直すと定めています。 
 6 点目は日常の訪問等保健事業活動における、本人・家族への避難行動の啓発・教育・意思確認です。 
これは非常に重要であり、どういう状況になったらどうするのかということを、本人・家族がきちんと認識
できていること、必要であれば周辺の地域住民、隣人、地域の主要な民生児童委員と情報を共有するととも
に本人・家族の意思確認をしておくということが大事と思います。 
 7 点目は日常的なケースカンファレンス等による関係者との信頼関係の構築です。顔の見える関係、また
win-win の関係性が非常に重要であると考えています。 
 最後に、災害対応の課題を難病対策地域協議会に総合的に提示して、その地域に応じた体制整備をそこで
確立していくということが保健所また都道府県の最も大きな役割であると思っています。 
常に、命を守って見守れる存在である保健師でありたいと考えています。 
ご清聴ありがとうございました。 
 

在宅難病患者の災害対策・支援ネットワーク拡
充のための試み（提案）

１ 地域防災計画への保健師活動の位置づけの明記

２ 保健師災害時活動マニュアルにおける要配慮者の定義と役割行動の明記

３ 市町村保健師との強い信頼関係の構築と地域課題・要配慮者リスト等情報

の共有と役割の明確化

４ 地域関係機関との連携マップの作成

５ 支援グループチーム会議を活用した個別支援計画の策定

（本人・家族の意思決定に基づく災害時対応の定期的見直し）

６ 日常の訪問等保健事業活動における、本人・家族へ、災害時の避難行動の

啓発・教育・意思確認

７ 日常的なケースカンファレンス等による、関係者との信頼関係の構築

（顔の見える関係、win‐winの関係性）

８ 災害対応の課題を「難病対策地域協議会」に総合的に提示し、効果的な対

応策について検討し、地域特性に応じた体制整備を行う。
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東京都福祉保健局疾病対策課の岡田と申します。私からは東京都における人工呼吸器装着在宅療養者への
施策と災害時個別支援計画の推進ということでお話をさせていただきます。 
 

 
 東京都のこれまでの在宅人工呼吸器使用者への災害時に備えた取り組みについては、東日本大震災が起き
る前は災害時の手引きを配布したり、東京電力パワーグリッド社への患者登録を行っていました。 
 震災後、夏の電力不足への備えの状況を把握するために、「人工呼吸器使用者の停電への備えに対する調
査」を実施しました。これは都内の訪問看護ステーションに対して、在宅人工呼吸器使用者に何名程度関わ
っているのか、停電への備えはどの程度対策しているのか等を調査したものです。併せて「停電に備えた注
意のお願い」も配布して電力不足に関する注意喚起を促しました。 
 この調査の後、「災害時の在宅人工呼吸器使用難病患者に係る実態調査」を実施しました。これは先の調
査で把握した在宅人工呼吸器使用者の中で、より重症度が高い難病患者 417 名について、その方を担当す
る看護師に個別に訪問していただいて、災害発生時の準備状況等を聞き取り調査したものです。 
 その結果、医療機器の準備状況は進んできているという現状も分かったのですが、その一方で支援機関等
の連絡先の把握やリスト化ができていないとか、日頃から自宅で使用する医療機器類の点検や確認が必要で
あることなど、まだまだやらなければならないことがあるということが分かりまして、「東京都在宅人工呼
吸器使用患者災害時支援指針」を作成しました。この調査の時に同意が得られた患者については、患者情報
を区市町村に提供し、継続した支援につながるような取組も併せて行いました。 

東京都における⼈⼯呼吸器装着 
在宅療養者への施策と災害時個別⽀援計画の推進 

東京都福祉保健局 保健政策部疾病対策課 岡⽥ 美保  
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 現在の東京都における取り組み状況をご紹介します。技術的支援としては、人工呼吸器使用者の把握支援
および把握集約機関の周知、個別支援計画策定の支援を行っています。財政的な支援としては、在宅人工呼
吸器使用難病患者非常電源設備整備事業や災害時要配慮者支援体制の整備事業等を実施しております。 
 

  
今回は保健師が対象なので、技術的支援を中心にお話をさせていただければと思います。 
まず（１）人工呼吸器使用者の把握支援および把握集約機関の周知ですが、これは疾病対策課において、
年1回、各区市町村に対して人工呼吸器使用者の災害時支援窓口の確認を行っております。その結果を一覧
表にまとめ、医療機関や訪問看護ステーション等へ周知し、新規に把握した在宅人工呼吸器使用者の了解を
得て区市町村へ情報提供し、連携しながら在宅人工呼吸器使用者の把握と災害時個別支援計画策定を推進し
ていただけるような働きかけを行うものです。 

都における取組について
各区市町村が⽀援体制を構築すべき災害時要援護者のうち、その緊急性・特殊性を鑑み、特に在宅⼈
⼯呼吸器使⽤者について、災害への備え及び災害発⽣時の適切な対応を可能とするため、区市町村が
避難⽀援計画（以下「災害時個別⽀援計画」という。）を策定する取組み等を⽀援する。

取 組

（１）⼈⼯呼吸器使⽤者の把握⽀援及び把握集約機関の周知
区市町村の「東京都在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時⽀援窓⼝」を医療機関・訪問看護ステーション等

へ配布し、関わっている⼈⼯呼吸器使⽤者の了解を得て、区市町村への情報提供が得られるよう働きかけ
る。
（２）個別⽀援計画策定の⽀援
①東京都在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時⽀援指針（平成24年3⽉）
②在宅⼈⼯呼吸器使⽤者の災害対策停電シミュレーション（平成26年9⽉）
③東京都保健所との連携（多摩地区のみ）

技 術 的 支 援

3

難病 難病以外
在宅⼈⼯呼吸器
使⽤者に無償で
貸出するために整
備する物品の購
⼊費

在宅⼈⼯呼吸器使⽤難病患者⾮常⽤電源
設備整備事業
補助率︓１０/１０
基準額︓①⾃家発電装置 ２１２千円、
②無停電装置 ４１千円/１件あたり

在宅⼈⼯呼吸器使⽤者療養⽀援事業
（区市町村補助）
補助率︓１/２
基準額︓①⾃家発電装置 ２１２千円、②吸引器
(充電式) １００千円、③無停電装置 ４１千円/
１件あたり

要配慮者⽀援体
制の整備に要する
経費

【共通】災害時要配慮者⽀援体制の整備（区市町村補助）
補助率︓１/２ 、基準額︓２，０００千円／年
対象経費︓災害時個別⽀援計画作成に係る経費等

財 政 的 支 援

技術的⽀援について

（１）⼈⼯呼吸器使⽤者の把握⽀援及び把握集約機関の周知
区市町村の「東京都在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時⽀援窓⼝」を医療

機関・訪問看護ステーション等へ配布し、関わっている⼈⼯呼吸器使⽤者の
了解を得て、区市町村への情報提供が得られるよう働きかける。

（２）個別⽀援計画策定の⽀援
①東京都在宅⼈⼯呼吸器使⽤者災害時⽀援指針
（平成24年3⽉）
②在宅⼈⼯呼吸器使⽤者の災害対策停電シミュレーション
（平成26年9⽉）
③東京都保健所との連携（多摩地区のみ）
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 こちらが図になります。 
 

 

こちらが在宅人工呼吸器使用者の災害時支援窓口ですが、窓口となる部署は区市町村が独自に定めている
ので、担当部署が多岐にわたっています。 
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 これが情報提供書の例示です。これは新規に在宅人工呼吸器使用者を把握した際に、患者・家族の同意
を得て区市町村に情報提供をしていただくために、例示として作成しているものです。ですので、この様
式を必ず使わなければならないというものではなく、日頃から区市町村と地域関係者とのネットワークが
構成されている所も多いので、そのような場合は地域ネットワークの中で情報を提供していただき、ツー
ルとして必要な場合にお使いくださいというものになっております。 
 

 次に、（２）個別支援計画
策定の支援の①東京都在宅人
工呼吸器使用者災害時支援指
針についてです。 
これは人工呼吸器使用者の
緊急性や特殊性に鑑みて、各
区市町村の災害時要援護者対
策との整合性を測りながら、
人工呼吸器使用者の把握や避
難支援を含めた災害時個別支
援計画の策定等の支援体制を
整えるための、東京都として
の基本的な考え方を示すこと
を目的に作成しております。 
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特徴は、発災時に在宅で継続して過ごすことを目標にしていること、療養者や家族が取る手順を示してい
ること、この様式をツールとして、災害の備えに役立てていくことです。東京都のホームページからもダウ
ンロードできます。 
 

 

 災害時個別支援計画の内容ですが、区市町村が関係機関の協力を得て在宅人工呼吸器使用者や家族ととも
に個別支援計画を簡便に作成できるように、7 種類の様式とその記入法を示したものになっています。様式
と記入法を見開きで示し、在宅人工呼吸器使用者宅でも作成できるようにコンパクトにまとまるようにして
います。 
 

 

 

 

 

「災害時個別⽀援計画作成の⼿引」の概要
内容
区市町村が関係機関の協⼒を得て、使⽤者・家族とともに災害時個別⽀援計画を簡便に
作成できるよう、７種の様式（災害の備えから発災時の対応まで）とその記⼊法を⽰した。

様式と記⼊法
様式と記⼊法を⾒開きで⽰し、使⽤者宅でも作成できるようコンパクトにまとめた冊⼦、
様式は都ＨＰでもダウンロード可能

様　式 項　目 主な記載内容

1 災害に備えて準備しておくもの
医療用品等の準備や使用法、自宅付近のハザードや要
援護者登録の確認

2 停電
呼吸器の外部バッテリー作動確認、充電式吸引器の準
備、停電情報の確認法

3 停電が長引きそうな場合 電源の確保法、その他医療機器の対応、入院調整

4 地震
発生直後の確認事項、安全の確保、呼吸器の作動確
認、安否の連絡法

5 風水害（洪水、高潮、土砂災害等）災害情報の入手法、避難方法、避難用物品リスト

6 関係者連絡リスト
関係者連絡リスト、安否確認の流れ、医療機器取扱事
業者リスト、家族・親族リスト

7 緊急時の医療情報連絡票
緊急入院する時に必要な医療情報（呼吸器の設定や処
置の内容等）
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こちらが様式の例示です。この指針は東京都としての基本的な考えを示すものになっているので、各区市
町村の地域特性を踏まえた様式に変更して活用していただいています。 
 

次に（２）②人工呼吸器使用者
の災害時対策停電シミュレーショ
ンについてです。 
こちらは DVD になります。各
区市町村の防災主管課や人工呼吸
器使用者災害時支援窓口等には配
布しています。 
3 部構成で作成されておりまし
て、第1部が災害時個別支援計画
の内容と作成方法、2 部が人工呼
吸器や吸引器などの医療機器類の
取り扱い、3 部が停電時のシミュ
レーションとなっておりまして、
医学研究所の難病ケア看護データ

ベースから閲覧が可能です。これは実際の在宅人工呼吸器使用者の自宅で計画を確認する場面ですとか、発
電機の起動の場面、シガーソケットから人工呼吸器へのつなぎ方の場面等が画像として載っているものなの
で、よろしければ見ていただければと思います。以上で東京都の取り組み状況の説明を終わります。 

Yes 

□患者さんは大丈夫ですか？（確認したら□にレでチェック） 

□人工呼吸器は正常に作動していますか？    

 

  

 

 

 

 

 

 

 

※人工呼吸器が正常に作動していない場合 

         １．蘇生バッグによる呼吸を開始 
パルスオキシメーターで確認 通常の SpO2 

         ２．連絡する 

 

 

 

 

 

 

 

人工呼吸器が正常作動している場合            停電ﾍﾟｰｼﾞ確認！ 

 

 

□近隣で 

 

 

□ 安否の連絡を入れる 利用する方法を□→■ 

 

 

 

 

 

□安否確認者  関係者リストの◎印の人が安否確認に来ます。 

電気・水道の確認 

No 

地 震 

□人工呼吸器に破損なく、作動しているか 

□異常な音、臭いは出ていないか 

□呼吸回路の各接続部にゆるみはないか 

□回路は破損していないか 

□設定値が変わっていないか 

 ※アラームが鳴っていなくても必ず確認しましょう 

転倒、落下物に注意 

ギャッジベッドを下げる 

（停電すると動かなくなるため） 

停電あり 

主治医                 ℡         

 
人工呼吸器取扱事業者                ℡       

に連絡してください。

□ １７１伝言ダイヤルへ録音（自宅電話番号：           ） 

□ 携帯災害用伝言板（登録者：関係者リスト参照） 

□ 電話連絡            ℡              

□ メール             メールアドレス            

％

様式４ 

火災 
□近隣に支援者を求める 

□安全な場所へ避難 

可能であれば…「避難時の持ち出しセット」持参 

◆地震（様式４） 

※倒壊や２次災害の危険が無い場合には、自宅で安否確認者を待つ。 

地震に備えて事前に準備しておくこと 

１ 環境整備 

  患者さんの周囲に転倒・落下してくる物がないよう整える。 

２ 主治医や人工呼吸器取扱事業者の連絡先などを枠内に記入しておく。 

３ パルスオキシメーターで通常の酸素飽和度（SpO2）を測定し、枠内に記載しておく。 

４ 安否の連絡方法をあらかじめ決めて、利用する方法の□を塗りつぶし■にする。これらは体験で

きる日があるので、シミュレーションを行い、使用方法を関係者で確認しておく。 

安否確認者は、関係者リストに◎をつけておく。 

 

地震発生時の対応 確認したら各項目に☑をする。 

安全の確保 

１ 地震発生時に患者の周囲に転倒・落下してくる物がないか確認し、電動ベッドがギャッジアッ

プされている場合には、安楽な位置に下げる。 

２ 揺れが収まったら、患者に問題は生じていないか確認する。 

 

人工呼吸器の作動確認 次に人工呼吸器の作動を以下の点で確認し、□をチェック 

１ 人工呼吸器に破損がなく作動しているか 

２ 異常な音・臭いはないか 

外見の変化がなくても内部で破損している可能性もある。その手掛かりとなるのが音や臭い。

３ 呼吸回路の各接続部に緩みはないか 

４ 回路は破損していないか 

５ 普段の設定値と変わっていないか 

正常に作動していない場合、蘇生バッグによる呼吸に切り替える。 

その上で、主治医や人工呼吸器取扱事業者に連絡する。 

蘇生バッグは患者に確認しながら、日常の酸素飽和度（SpO2）を参考に使用する。 

 

※停電の場合は、停電のページに沿って確認を続ける 

 

近隣で火災 

１ 地震の後には火災が発生する危険があるので、区市町村の防災行政無線などに注意する。 

２ 近隣で火災が発生した場合は、枠内の対応を参考に速やかに避難する。 

３ 避難後には、必ず関係者へ避難したことや避難場所を連絡する。 

 

安否の連絡 

安全や機器の準備などが確保できたら、安否の状態を人工呼吸器使用者・家族から発信する。

作成の手引 
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平成 30 年の 7 月豪雨、いわゆる西日本豪雨で、52 名の尊い命が失われましたが、その 9 割の方は自宅
の 1階で被災していました。もし2階、3階あるいは高いビルの屋上等に避難することができていたら、多
くの人が命を落とさずに助かったのではないか、警察で今何ができるかと自問自答した結果、取り組んだ施
策をご紹介いたします。 
 東京都足立区は、人口約 68 万人、面積 52 平方キロメートル、管内の 7 割が海抜 1 メートル未満の平坦
な土地で、巨大な河川に挟まれています。このようななか、岡山県真備町の被災を受け、警察署として非常
に危機感を抱きました。足立区、そして葛飾区、江東区、江戸川区、墨田区、いわゆる東京の下町といわれ
る一帯、江東5区と今呼ばれているこの自治体が、大規模水害から命を守ろうと対策を立てている、まさに
さなかであります。 
川が氾濫してしまうと、2 メートルから 5 メートル、最大では 10 メートル以上の浸水が予測されていま
すので、江東 5 区においては、家に残らず皆さん遠くに逃げてください。つまり、隣接の埼玉、茨城、千
葉、神奈川に逃げてください、ということを呼び掛けていますが、私たちは疑問を抱きました。若い人、車
がある人や友人がいる人はいいけれども、お年寄りや難病を抱えている方々は、埼玉、茨城に逃げることが
できません。そうなると、身近な自宅、もしくは身近な建物に“垂直避難する”という最終手段しかありませ
ん。そういう観点から、賛同してくれる身近な建物を私たちが見つけようという取り組みをはじめました。 
 そこで、管内の5階建て以上の建物はどれぐらいあるのか調べたところ、634棟ありました。そこに無作
為に、建物の管理者の皆さま、オーナーの皆さまに、なんとか災害のときに居住者の方、あるいは近隣の方
をお宅の建物の屋上とか踊り場とか共用部分に避難させていただけないでしょうかというダイレクトメール
を署長名で送りました。真備町の被害の写真なども同封させていただきました。そしてこの 10 日以内に、
634棟の建物のうち、154棟の建物の管理者から、喜んで、ぜひ賛同しますよ、何なりと協力しますよとい
うようなご返事を頂けました。 
 その後、賛同をしてくださったビルの管理者の方々を署にお招きし
て、第 1 回ネットワーク会議を行い、協力依頼書と建物の入り口に目
印として貼っていただくプレートをセットでお渡ししました。 
 そして実際に建物のオーナー、そしてご近所の皆さまと一度、実際
に堤防が決壊したということを想定して、みんなで 7 階建てのマンシ
ョンまで駆け上がるというシミュレーションをやってみました。 
 その後、これらの“退避建物”には、足立区の災害時支援物資が
備蓄されるようにもなりました。 
この命を守る“クイック退避建物ネットワーク”は、東京都の中の足
立区、足立区の中の単なる綾瀬警察署だけの取り組みですが、これ
が災害対策への目覚まし時計みたいな役割を果たし、自助、共助の
精神を持って、日本中にこのようなネットワーク、こういった人々
の気持ちが形に現れるような、そういう施策が生まれていけば、取
り組んだかいがあると思います。 

災害に強い街づくり 

綾瀬警察署 警備課 原 慶裕  
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札幌市保健所で難病事業を担当している水野と申します。今日はこのような機会をいただき、ありがとう
ございます。また、今回の地震では、みなさまから様々な形でご支援いただき、ありがとうございます。 
先程、豪雨災害の報告がありましたが、実は私も DHEAT として広島県に派遣されていました。まさか北
海道に戻ってから、しかも、第 1回目の難病対策地域協議会を開催した週に被災することは予想もしません
でした。私からは北海道胆振東部地震における体験についてお話しさせていただきます。 

まず簡単に札幌市の概況についてお伝えしま
す。札幌市には10の行政区があり、人口は約196
万人で、日本最北の政令指定都市となっています。 
ビルや住宅が建ち並ぶ「都市」としての機能と、
郊外に広がる「自然」という２つの要素を併せ持
つのが特徴です。積雪はありますが、夏は湿度が
低く爽やかで、過ごしやすい気候です。 
9 月 6 日の地震で市内最大震度(６弱)を記録し
たのは東区、液状化が起こったのは清田区という
ところになります。本市の保健師は休業中の人も
含めて約 250人いますが、その約 8割が 10区に
ある保健センターや区役所に勤務しています。 

 

北海道胆振東部地震における体験から 

札幌市保健所 健康企画課 ⽔野 早⽮⾹  
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参考までに、札幌市の難病保健活動について紹介します。 
札幌市では、難病患者等が医療費助成の申請で各区に来庁した際に新規申請者や市外転入者は保健師が全
数面接し、その中で神経・筋難病やサービス調整が必要と判断した方などについて地区担当保健師につなぐ
流れになっています。 
私は保健所で、各区の面接や相談の状況をまとめたり、職員向けの研修を企画したり、市の難病対策地域
協議会などを担当しています。 

 

 

私の所属する係では、難病対策に関することを行っています。今年の 4月に北海道から難病事務を権限移
譲されたこともあり、札幌市として特定医療費の受給者証や管理票を入れる「難病手帳（カバー）」を作成し
たり、上限額管理票を冊子型にして、その中に「災害等への備え」について記載しました。 
本市の特定医療費受給者数は今年の 7月時点で 20,493 人。うち 5,660 人が神経・筋難病の方となってい
ます。 

 

 

- 152 -



権限移譲に合わせて今年度立ち上げ
た難病対策地域協議会の概要について
ですが、第 1 回目の議題は①札幌市難
病対策地域協議会について、②難病患
者・小児慢性特定疾病児童の現状、③札
幌市の難病対策について、としました。 
協議内容としては、先に協議会を開
催していた北海道の各圏域で難病連が
アンケートを行っており、協議が必要
な内容として①災害対策②就学就労③
関係機関のネットワーク④小慢の対策
が挙げられたところでした。 

 

 

前置きが長くなりましたが、今回の
北海道胆振東部地震の体験についてお
話していきます。 
平成 30 年 9 月 6 日に起きた地震等
の概要ですが、午前 3 時 7 分に胆振地
方中東部を震源地とするマグニチュー
ド６．７の地震がありました。 
地震が起こる前日も台風の影響で夜
中風の音がすごくて眠れなかったので
すが、この日は床から突き上げるよう
な揺れと共に携帯の地震速報の音が鳴
って目が覚めました。部屋の電気をつ
けて物が落ちてないか、ガラスが割れ
ていないか確認しましたが、ほぼ無事

でした。テレビをつけてほどなくして停電し、午前４時頃に係員から連絡が来ました。 
私の自宅から職場までは地下鉄で 10 分の距離ですが、この日は信号機もついていない道路を、自転車を
30分以上こいで出勤しました。冬ではなく、雨の日でもなくて良かったです。 
地下鉄が復旧したのは翌日の午後だったと思います。職場である保健所は自家発電があったので電気はつ
いていましたが、当日の昼くらいには切れると言われており、午前中は照明を落として過ごし、昼過ぎに電
気が復旧しました。ただ、市内でも場所によって復旧までの時間が異なり、マンションで水をポンプでくみ
上げるところは、電気が復旧するまで水も使えなかったと聞きました。 

 

 

 

 

 

地震等の概要

 本震 平成30年9月6日（木） 午前3時07分

 震源地 胆振地方中東部、深さ37km（暫定値）

 震度 市内最大震度6弱

 マグニチュード 6.7（暫定値）

 人的被害の状況（11月22日現在）

死者1名、負傷者297名（重傷1名、軽傷296名）

※災害との関連性を精査した速報値です。

 物的被害の状況（11月21日現在）

住家棟数：全壊87、半壊596、一部損壊3,676

非住家棟数：全壊6、半壊21、一部損壊173
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私の所属する保健所班の役割は、保
健所業務の統括及び調整などとなって
います。難病医療係では、指定難病で医
療費助成を受けている方の情報を把握
できるので難病システムから人工呼吸
器認定を受けている方をリストアップ
し個別支援を担っている各区へ確認依
頼を行いました。 
2 つ目の北海道からの在宅酸素患者
の安否確認相談ですが、在宅酸素の電
気代助成事業について札幌市にも約
1,500 人の対象者がおり北海道から安
否確認の相談を受けましたが、避難所
対応などで人員的に困難なため、医療

機器メーカー等への確認を提案しました。 
あとは北海道を通じて、大学病院から人工呼吸器使用患者が受入超過した場合に、夜間の受入が可能であ
るか打診がありました。調整中に電気が復旧し、病院スタッフも同行するとのことで、写真のように会議室
を確保して、承諾しました。 

 

前のスライドの対応結果についてで
す。人工呼吸器使用患者の安否確認に
ついては、区からの報告をまとめてお
り詳細がわからない方もいますが、107
人中87人の状況を確認することができ
ました。被災前から入院・入所していた
のが 26人、介護や障がいのサービスを
利用していた方が 28人いました。 
他 33人のうち、確認できた範囲では
ありますが、被災時点で在宅していた
のは 7人で、4人が入院、3人は自家発
電で対応できたと聞いています。 
課題としては、人工呼吸器使用患者
について、医療費助成を受けている方

しか把握できないこと、また、医療費助成の対象は 1日中施行されている方なので、夜間のみ呼吸器を使用
している方は把握できないこと、そして停電でパソコンが使えない場合は、対象者の抽出もできないこと、
今回実際にありましたが、区役所と連絡がとれないことなどが挙げられます。 
2 つ目の病院からの人工呼吸器使用患者の受入依頼については、結局要請はありませんでした。課題とし
ては、建物として場所はあるのか、電力はあるのかまた、人的に対応できる職員がいるのかなど確認が必要
だと思いました。さらに、今回急な依頼がありましたが、連絡調整の担当部署を決めて平時からどのように
病院や関係機関と連携するか確認する必要があると思いました。 

難病医療係の対応結果(9月6～7日)
項目 結果 課題

人工呼吸器
使用患者の
安否確認

対象107人中、87人の状況
(入院・入所、サービス利用
等)を確認した。

基本的には各区で状況を
確認したが、連絡が取れな
い区については、保健所で
確認を行った。

・医療費助成を受けている方
しか把握できない。また、夜
間のみ呼吸器を使用してい
る方も把握できない。
・パソコンが使えない場合は、
対象者抽出もできない。
・各区と連絡が取れない可能
性がある。
・本人、家族や関係者と連絡
が取れない可能性がある。

病院からの
人工呼吸器
使用患者の
受入依頼

受入要請はなかった。 ・物的、人的に受入可能で
あるか確認が必要である。
・連絡調整の担当部署を
決める必要がある。
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私が把握できた情報はほんの一部で
はありますが、患者・家族、関係者の声
を紹介します。 
1 人目の患者さんは表皮水疱症の方
で、停電により水が使えず入浴できなか
ったため、病状が悪化した。 
2 人目の患者さんは脊髄性筋萎縮症
の方で、要支援者名簿に登録していたが、
支援者が来なかった。夜間のみ呼吸器を
使用しており、24 時間呼吸器をしてい
る友人にヘルパーを通じて予備バッテ
リーを渡した。 
ご家族からの電話では、子どもがぜん

そくのため、ネブライザーを使用しているが、電池式は使えない薬剤だった。 
難病連が運営する難病センターには、停電時に市外からの宿泊者がいたため、避難所に移動してもらった
が、避難所も停電していた。 
医療機関からの情報では、医療的ケアが必要な方について病院に搬送されたが、病院も停電していたり、
ベッドに空きがないところもあった。電気さえあれば対応可能な方もいるため、発電機の貸し出しなど医療
スタッフでなくても可能な範囲で援助をお願いしたい、ということです。 

 

 

患者・家族、関係者の声

対象者 把握 内容

患者 テレビ 皮膚疾患があり、停電し水も使えず、病状が悪化した。

患者 テレビ 要支援者名簿に登録していたが、支援者が来なかった。
夜間のみ呼吸器使用しており、24時間呼吸器を使用し
ている友人に予備バッテリーを渡した。

患者家族 電話 子どもがぜんそくのため、ネブライザーを使用している
が、電池式は使えない薬剤だった。

難病連 電話 停電時に市外からの宿泊者がいたため、避難所に移
動してもらったが、避難所も停電していた。

医療機関 メール 医療的ケアが必要な方について、病院に搬送されたが、
病院も停電していたり、ベッドに空きがないところもあっ
た。電気さえあれば、対応可能な方もいるため、発電機
の貸出や太陽光発電等、医療スタッフでなくても可能な
範囲で援助をお願いしたい。地域にどのような方がいる
か知ってほしい。
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こちらは新聞記事の情報になります。 
左の記事は慢性心不全などを抱えたお子さんで、就寝時には酸素濃縮器が欠かせない状況だそうです。停
電で機器が止まり、非常用の酸素ボンベに切り替えたが、長引く停電で体調が悪化したと書かれています。
医ケア児の支援団体が自家発電装置をフェリーで運んだという情報をお母さんが LINE で知り、発電装置を
受け取って対応されたようです。 
右側の記事には、札幌市で 9月 6日から 7日間の救急出動件数と搬送人員の内訳が載っていました。地震
が原因で救急搬送されたのは 297 人で、うち約 4 割の 120 人が大規模停電で人工呼吸器などが使えなくな
ったケースとのことです。 

 

これらの状況をふまえて、今後どの
ようなことに取り組んでいくか考えま
した。今後に向けてとしましたが、発災
時の振り返りについては、全庁的に取
り組んでいるところです。担当する難
病協議会では、市はもちろんですが、委
員それぞれの立場でどのようなことが
できるか報告いただき、役割分担や連
携などについて話し合いたいと考えて
います。 
また、アンケート調査を行い、被災時
に困ったことなどについて把握したい
と思います。 

 

 

以上、私が把握できた範囲での報告に
なり恐縮ですが、終わらせていただき
ます。 
ご清聴ありがとうございました。 
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１．枚方市の概況 
枚方市は大阪府北東部に位置し、その面積は 65.12km2、人口は約 40万 3千人（平成 30年 8月現在）で
ある。市の地理的環境は、淀川と生駒山系に挟まれ、淀川左岸上流部に位置し、東北部は京都府に、南部は
寝屋川市、交野市及び奈良県に、西部は淀川を境として高槻市及び島本町に接している。 
 大阪のベッドタウンとして昭和 30～40 年代に大規模宅地開発が進み、昭和 40～50 年代に急激な人口増
加がみられた。近年は横ばいの状況である。 
 公衆衛生においては、平成 6 年に健康・福祉推進都市宣言を行い、平成 24 年には市内の健康と医療に関
わる 13団体が協定を締結し、「健康医療都市ひらかたコンソーシアム（共同事業体）」を設立した。平成 26
年に枚方市が中核市となり大阪府から保健所機能が移管されたことを受け、既存の保健センターと一体的な
市の組織として公衆衛生行政を遂行している。 
 
２．枚方市保健所の組織と難病患者療養生活支援について 
保健企画課、保健衛生課、保健予防課、保健センターの 4つの組織からなり、難病グループは感染症グル
ープ、精神保健グループとともに保健予防課に属している。 
指定難病受給者数は、平成 30年 3月現在 3,341 人であり、前年度末比 91.9％となっている。これについ
ては旧制度（特定疾患治療研究事業）の経過措置期間が終了したため、基準を満たさない患者は不認定とな
ったことによるものであると考えられる。 

 
難病患者の個別支援については、保健師が指定難病の新規申請時に神経筋疾患や新規追加疾患の一部、染
色体または遺伝子変化に伴う疾患、先天性疾患群とその他希望者に対して面接を行っている。面接により療
養状況の把握を行い、支援の必要な難病患者家族に対して保健師や専門医療職による訪問相談を実施するな
ど、個別支援の充実に努めている。平成 29 年度の新規受付者は 592 名、うち新規面接実施者は 257 人
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枚⽅市保健所における難病保健師活動 
―難病患者が在宅で安⼼して⽣活できる環境を構築するために― 

枚⽅市保健所 保健予防課 井⼾⼝ 泰⼦  
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（43.4％）であった。 
更新申請時には「療養状況のおたずね」に記入してもらい、療養状況、かかりつけ医の有無等の把握に努
めている。平成 29年度は 98.2％の回収率であり、これをもとに保健師は 797人の面接を行い、支援基準に
基づき個々の在宅療養支援計画を作成している。また面接を実施していない難病患者についても「療養状況
のおたずね」に基づき保健師が全数アセスメントし、フォローが必要かどうかを判断している。 
保健師の日々の個別支援では、患者・家族が望む生活をできるだけ継続し、ＱＯＬの高い生活を送ること
ができるよう、難病発症から終末期にかけての療養生活上で生じうる課題を見据えた一貫した支援を目標と
している。支援対象である神経筋難病の中でも、進行が早くＡＤＬの低下が著しい疾患については、病状の
進行に伴う他機関との調整がとりわけ重要となる。また人工呼吸器や胃ろう増設等への意思決定やコミュニ
ケーション機器の導入、遺伝についての不安、介護負担など難病患者はさまざまな療養生活上の課題を抱え
ており、保健師は関係機関と連携しながらそれらの相談・支援に応じている。 
また、理学療法士、作業療法士、言語聴覚士、管理栄養士による専門相談を実施しており、患者のニーズ
に沿った対応を行っている。特にリハビリ相談については、神経筋難病患者において相談のニーズも高く、
また定期リハビリ導入へのきっかけづくりとしても有効であるため、平成 29年度は定例相談を 22回、臨時
相談を 3回実施した。相談は、来所、または訪問で実施している。訪問での相談は、患者宅で実際の日常生
活動作を確認し、動き方の工夫や住宅改修のアドバイスなども行い、有意義に活用されている。 
集団支援としては、二次医療圏である大阪東ブロックと共同での疾患別医療講演会、患者家族交流会を実
施し、在宅難病患者の社会参加、ＱＯＬの向上、セルフケア能力の向上を図っている。 
 
３．枚方市における難病患者療養体制の整備について 
（１）健康医療都市ひらかたコンソーシアム（共同事業体） 
平成 24年、健康医療都市ひらかたを実現するために、大阪府内ではじめて設立された共同事業体であり、
医療に関する団体と医療機関、医療系大学、行政で構成されている。 
平成 30年度の構成団体は、枚方市医師会、枚方市歯科医師会、枚方市薬剤師会、枚方市病院協会、関西医
科大学、大阪歯科大学、摂南大学、関西医科大学附属病院、星ヶ丘医療センター、枚方公済病院、大阪精神
医療センター、市立ひらかた病院、枚方市保健所、枚方市の 14団体と、連携団体として枚方体育協会、枚方
寝屋川消防組合と協力関係にある。災害医療対策のための連携や、地域完結型医療の実現、市民の健康づく
り、介護予防事業、健康・医療に関する情報発信のための連携事業等、地域医療のさらなる充実を図ること
を目的にした事業体である。 
（２）枚方市神経難病対策医療ネットワーク部会 
平成 27 年難病法が施行され、難病対策地域協議会の立ち上げが国の方針として示された。それに先駆け
枚方市では、平成 25 年度に地域で難病対策を推進していくために、医療・介護・福祉の各関係機関とのネ
ットワークの構築が課題であるとの認識に基づき、大阪府枚方保健所（当時）の呼びかけにより「枚方市域
神経筋難病地域支援ネットワーク研修会」を開催し、ネットワーク会議の必要性を関係機関で共有する場を
構築していた。 
引き続き平成 26年度は、前述の健康医療都市ひらかたコンソーシアム連携事業の一環として、「枚方市神
経難病対策医療ネットワーク会議」を実施し、平成 26 年実施のレスパイト入院に関するアンケート調査か
ら見えてきた課題やニーズを関係機関で共有してきた。その中で、枚方市地域医療の課題のひとつである「か
かりつけ医と専門医との連携の必要性」が抽出され、関係機関で課題を共有することができた。 
また平成 27年度からは、「神経難病対策医療ネットワーク部会」としてコンソーシアム連携事業に正式に
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位置づけ、直接難病患者に関わり、患者家族の声に耳を傾けている関係者と意見交換をすることにより、在
宅医療に関する課題を抽出し、解決に向けて協議していく場とし、定着した会議として運営している。難病
専門医・かかりつけ医等との病病連携・病診連携や、地域の医療関係職種の連携強化、医療ネットワークの
構築について検討し、難病患者の複合的な支援ニーズに地域として対応できるよう、難病患者・家族が安心
して在宅療養ができる地域づくりに取組んでいる。さらに、神経難病対策医療ネットワーク部会には、コン
ソーシアム構成団体に加え、枚方ソーシャルワーク研究会、枚方市訪問看護ステーション連絡会が参加して
おり、また介護･福祉の関係部署や各構成団体と連携し、調査研究、研修会の実施等の事業を活発に行うなど、
相互に助言・協力して対策を推進している。これらの事業を展開していくに当たり、企画運営会議を 3 回、
実務者会議を１回実施しているほか、各団体との個別の打合せ、連絡会への参加等を行い日ごろの連携にも
努めている。 
 
４．今後に向けて 
2025 年問題といわれる超高齢社会への対策として、大阪府では医療計画の中に地域医療構想を策定し、
医療機能の分化、在宅医療の推進、医療と介護の連携、地域包括ケアシステムの構築に取り組んでいる。枚
方市でも大阪府と連動し地域の実情に応じた取り組みを始めている。 
 枚方市保健所としては、神経難病対策医療ネットワーク部会の活動から得られた成果を枚方市の介護・障
害分野へも発信し、難病患者のみならず、医療依存度の高い枚方市民も安心して住み続けられる地域をめざ
し、枚方市の地域包括ケアシステムに組み込んでいきたいと考えている。 
平成 29 年度は、難病児者支援対策会議を大阪府が設置し、事務局として枚方市保健所も参画している。
大阪府の現状と課題として、小児期からの移行期医療と、就労支援等があがっている。国、府の難病対策の
動向を確認しながら枚方市として難病医療対策をすすめていく。 
 
＜参考＞ 平成 29年度ネットワーク事業 

事業 内容 実施主体
在宅医療推進事業資源集作
成 

枚方市の医療・介護資源集（支援者向け）の作成。A4版 158
ページ。 

医師会

市民向けエンディングノー
ト作成、普及講演会実施 

医療、介護などアドバンス・ケア・プランニングに特化したエ
ンディングノートの作成と、普及のための講演会実施。 

医師会

在宅医療、訪問看護資源集
活用調査 

前年度に作成した資源集の活用状況について病院協会と共同
でアンケート調査を実施。 

病院協会
保健所 

訪問看護ステーション連絡
会 災害対応に関する実態
調査 

災害時マニュアルの作成の有無などを訪問看護ステーション
連絡会と共同でアンケート調査を実施。 

保健所
訪問看護ステー
ション連絡会

在宅人工呼吸器装着者把握
調査 

難病患者以外で身体障害者手帳の呼吸 1 級をもつ方に、郵送
によるアンケート調査を実施した。呼吸器装着と回答のあっ
た方に電話、家庭訪問で実態の把握を行った。 

保健所
市障害福祉室 

かかりつけ医調査  
終末期意識調査 

難病患者全員に更新申請時にアンケート調査を実施。 保健所
 

ネットワーク研修会「エン
ドオブライフケアの実際」 

終末期医療をテーマに神経内科専門医と在宅医の立場から講
演。シンポジウム形式で意見交換を行った。 

関西医科大学附
属病院 
保健所 
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１．はじめに 
難病患者に対する医療等に関する法律が施行されてまもなく 4 年が経過する。医療費助成の安定化や対

象指定難病の増加、適切な医療の提供体制も進みつつある。また、難病患者の療養を支援する体制も整備
され、就労等の社会参加、障害者総合支援法や介護保険制度を活用したサービス提供に加え、地域包括ケ
アシステム構築の取組も進む中で難病患者の療養を取り巻く環境は大きく変化、進展してきた。 
難病保健活動に携わってきた保健師として、体制が整ってきた今こそ、これからの難病保健活動のあり

方について、その役割を担う保健師の力量が問われると考える。 
特に難病患者の療養支援においては、難病患者地域支援対策推進事業による難病対策地域協議会の設置

や訪問相談・指導事業、在宅療養支援計画策定・評価事業等を活用し、個別支援における適切なマネジメ
ントや地域課題につなげるアセスメントができることが重要である。さらに、各種サービス提供者や多職
種の支援関係者との連携やネットワークを構築し、課題に対する施策化を図ること等が求められており、
地域の難病療養患者を支援する保健師の人材育成については益々力を入れて取り組む必要がある。 
 

２．島根県及び益田圏域の概要  
島根県は平成 29 年 10 月 1 日現在、推計人口 684,668 人、高齢化率 33.6％で全国でも上位の高齢県

である。保健医療体制としては、県内に 7 つの二次医療圏を設定し、各圏域に 1 か所の保健所を設置して
いる。現在、地域保健活動を担う保健師は市町村 282 名、保健所 83 名である。 
益田保健所は、島根県の最西端にあって、益田市・津和野町・吉賀町の 1 市 2 町を管轄する県型保健所

である。広島県、山口県と県境を接し管内面積は県内保健所で最も広いが、その 8 割を森林が占める典型
的な中山間地域であり、人口は 60，087 人(平成 29 年 10 月 1 日推計)で、高齢化率は 38.7％と県平均よ
りさらに高齢化が進んでいる地域である。 
圏域の特定難病医療受給者は平成 30 年 3 月末現在 459 人であり、2 か所の難病医療協力病院を中心

に、かかりつけ医による訪問診療や訪問看護ステーション（6 カ所）等の少ない医療資源の中で、在宅療
養に熱心な関係者が難病患者を地域で支えているが、老老介護や独居など介護環境等の限界により施設入
所や入院を余儀なくされる患者も多い。 
 

３．島根県の難病対策 
島根県における難病対策の取組は大きく 3 つの時期に分けられるが、まず平成 7 年度に県の施策とし

て「難病患者療養支援事業」が開始され、保健所保健師が特定疾患医療受給者への家庭訪問調査を行った。
特にパーキンソン病患者の療養調査を実施し、その結果を基に「交流会」を開催し患者家族の組織化等を
行った実態把握の時期である。 
次に、平成 9 年に施行された地域保健法により、難病対策における保健所の役割が明確に位置づけられ

たことを受け、島根県では平成 10 年度から各保健所に難病担当係が設置され、保健所における難病対策
が強化された。この時期は、患者家族会の組織化支援や難病ボランティアの育成、重症難病患者支援対策
の充実にむけ、地域ネットワークの構築に取り組み始めた時期である。 

難病保健活動と保健師の⼈材育成 

島根県益⽥保健所 総務保健部 今若 陽⼦  
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一方で平成 10 年頃から、｢人工呼吸器｣を装着した ALS 患者が在宅療養を選択することが多くなり、地
域で受け入れるための体制整備が課題になった。こうした中で、平成 14 年頃からは難病患者や家族の
QOL 向上にむけた地域の体制づくりに取り組み、特に在宅人工呼吸器療養患者等をとりまく課題に対
して支援関係者同士の連携強化とネットワーク構築を図った。県内でも早期に取り組んだ保健所では、平
成 8 年度に保健医療福祉関係者による「難病患者療養支援事業検討会」を設置し、地域の支援関係機関
と課題を共有し対策を検討する場ができた。やがてこの検討会は、平成 20 年度に県内全部の保健所
に設置され、平成 28 年度からは「難病対策地域協議会」として位置づけられることとなった。 
また、この検討の場で協議された課題については、その対策として「在宅重症難病患者一時入院支

援事業（国事業開始以前に県単独事業として平成 21 年度から実施）」や「在宅における人工呼吸器安
全使用のガイドライン作成（平成 24 年度）」「災害時の個別支援計画作成」などの具体的な施策につ
ながっている。 

 
４．島根県の保健師人材育成の概要 
島根県では、平成 30 年 3 月に「島根県保健師人材育成計画」を策定しているが、この計画は、厚

労省から平成 25 年 3 月に通知された「保健師活動指針」や平成 28 年 3 月に示された「保健師にか
かる研修のあり方等に関する検討会最終報告」を受けて、島根県人材育成基本方針と整合性を持つ計
画である。 
この保健師人材育成計画の中には、①能力に応じたジョブローテーションや研修方法を明確化した

「キャリアパス」②保健師経験や各時期の獲得能力「キャリアラダー」に基づく研修体系③現任教育
体制、などが盛り込まれている。このことは、どの部署に配属されても保健所保健師に求められる①
広域的な健康課題の把握とその解決の取組、②管内市町村と重層的に連携し、保健・医療・福祉・介
護等の包括的システムの構築等、をめざすことができる人材育成につながるものであり、もちろん難
病対策を担当する保健師の基盤となっている。 
また、体制として平成 10 年度に本庁担当課と各保健所に難病対策を担当する係ができ、保健師が

配置されている。また、年数回であるが本庁と各保健所の担当保健師、難病相談支援センター職員が
一堂に会して連絡会を開催し課題の検討や情報共有を図っている。このことで、各保健所で把握した
地域課題を本庁に集約したり、保健所間で共有する体制が効果的にできており、難病対策の担当課に
はじめて配属された保健師や新任保健師等の支援体制や人材育成にもつながっている。 
 

５．難病保健活動を担う保健師に求められる能力と人材育成 
１）難病療養支援の特徴と保健師の悩み 
個別課題から地域課題を明確化するためにはまず個別支援が重要となるが、はじめて難病対策を担

当する保健師や新任保健師からは、個別支援の悩みとして「他の事業が忙しくて家庭訪問ができない」
「相談や関係者との調整は電話で済ましてしまう」「他のサービス事業者が支援しているので、保健
所保健師の役割が見えない」などとよく聞く。また、難病患者の療養支援には①多職種がチームで関
わる必要がある、②市町村の介護保険サービスや障害福祉サービスなど各種制度やサービスを組み合
わせて提供する必要がある、③疾患が多種多様で症状や進行の個別性が高いなどの特徴がある。ゆえ
に、個別支援のみでなくネットワーク構築や地域での仕組みづくりにおいても悩みが多い。 
２）個別支援の意義 
上述した悩みを克服するためには、個別支援の意義をもう一度確認しておく必要がある。個別支援
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により、①患者や家族の療養支援ニーズを把握する、②患者や家族に対し療養にかかる適切な情報を
提供する、③制度活用やサービス導入の調整をする、④療養支援関係者と連携しネットワークをつく
る、⑤関係者の悩みや相談を聞き支援チームの調整を行う、⑥タイムリーなカンファレンス等を提案
する、ことなどがあげられる。まず、①～③は家庭訪問や相談等の方法で患者や家族との信頼関係を
つくることで、きちんとニーズを把握し、そのアセスメントから適切な制度の活用やサービス導入に
つなげることができる。信頼関係を築く際には、看護職としての看護技術も有効に活用すべきであり
全身状態の観察や呼吸の状態、介護者の健康チェックも含めて血圧測定をしたり、人工呼吸器等の医
療機器使用患者なら、機器の設定内容チェックや安全確認ができる知識や技術を習得する努力も必要
である。 
次に、④⑤や⑥は医療や介護等の支援関係者と多く関わるなかで、いわゆる顔の見える関係づくり

をすることが大切であるが、支援関係者といっしょに患者に関わることで個別支援やカンファレンス
をとおして課題や成果も情報共有できる。また、支援関係者の悩みや相談も聞いて調整することで患
者や家族の療養にかかる QOL は高まるのであり、「他の支援関係者が関わっているので保健師は関わ
らない」のではなく、むしろ調整役としての保健師の役割は大きいと言える。 
３）ネットワーク構築から施策化へ  
難病対策の取り組みをすすめていく上で基盤となるのがネットワークである。その一つは、多職種連携

のチーム支援を担う構成員同士をつなぐことが重要であるが、保健師はチームの構成員である訪問看
護師や介護支援専門員等の同職種間や事業所間の横の繋がりも支援することで、連携が強化されるととも
に支援関係者の資質の底上げにつながる。 
もう一つは、地域の関係機関が集まり、個別支援等から把握できた具体的な現状や地域課題を共有し、

その解決のための対策を一緒に議論できる場を保障することであり、難病法に規定された難病対策地域協
議会がこれにあたる。協議会を設置運営する保健所は、課題をより明確化するための調査実施や分析、対
策を進めるための各関係機関等の状況把握や調整など、行政としての機能を発揮することが求められる。
さらに、各地域の協議会で明確化した課題を、全県の協議会に集約することで必要な施策化に繋げること
が重要であり、これらの役割を主に保健師が担っている。 
４）益田保健所における人材育成の取組 
島根県では、先に述べた保健師人材育成計画に基づき各業務別研修も実施している。難病に関して

は「保健師専門研修事業」等を活用し、県外研修への派遣や県内研修を開催しているが、併せて各保
健所等において OJT を実施しており、益田保健所の取組を以下に紹介する。 
・所内事例検討会 
 益田保健所では、総務企画部署・健康増進課・医事難病支援課の 3 部署に合計 9 名の保健師が
配置されており、うち 5 名は経験 5 年以内の若い保健師である。毎月 1 回定例で全員の保健師等
（可能な場合は他職種も含む）による事例検討会を開催している。そこで、難病患者を担当する
保健師は自分が関わっている事例を報告し、先輩や同僚の保健師等とのディスカッションをとお
してアセスメント力を高めたり、地域課題につながる視点を学ぶことができる。 
・担当事業をとおした地域課題の整理、意見交換 
 若い保健師から、「個別から地域を見る視点が難しい」「地域全体をとらえて考えていくこと
が課題だ」などの声を聞き、各保健師が自分の担当する事業で見えてきた現状や課題を共通シー
トにまとめて、保健師間で共有したり意見交換する時間を 2 ヶ月に 1 回定例で持っている。この
ことが、担当事業の整理や課題の分析に役立ったり、他の保健師の業務を理解し連携できる部分
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を見つけることにもつながる。また、課題を圏域全体だけではなく市町村毎に見る視点も、あえ
て大切にすることで難病担当保健師がその市町の実態を拡くとらえることができる。 
・市町保健師の人材育成 

在宅における難病療養患者は、その居住地域である市町村が所管する介護保険制度や障害者総合支
援法に基づく障害福祉サービスを多く利用する。また、地域包括ケアシステムの構築も市町村におい
て取組が進められている中で、在宅難病療養患者により良い療養環境を提供するためにも、これらの
制度やサービスに関わる市町村保健師の理解が重要である。益田保健所管内では平成 24 年度から「管
内市町難病対策担当者連絡会」を保健所主催で開催しており、難病対策や難病保健活動について
市町と情報共有している。この連絡会等を通じて、市町の新任保健師が保健所保健師の行う難病
療養患者の家庭訪問に同伴して学びあう事例もあり、市町と連携した人材育成につながっている。 
  

６．人材育成の課題と展望 
１）難病患者の地域包括ケアをめざした保健師の育成 
地域の難病療養患者を支える医療介護連携体制、さらには「まちづくり」の視点を持った保健師の

人材育成が重要である。医療介護連携では多職種チームとネットワークを構築し、きめ細かな連携を
図る必要がある。また難病患者が住み慣れた地域で長く暮らし続けるためには、地域の理解や社会参
加、助け合いの仕組みづくりも大切にし、難病部署だけでなく介護予防や介護保険さらには障害者支
援部署、災害時支援体制では防災担当部署や地域振興部署等とも連携を図り、保健、医療、福祉、介
護等を包括的にマネジメントできる保健師を育成する必要がある。 
２）市町村との協働 
これまでも難病対策における地域課題を多職種の支援関係者等と共有してきたが、今後は障害者総合支

援法や介護保険法に基づくサービス、地域包括ケアシステム構築などを踏まえ、市町村の関係各課と連携
を深め、いっしょに地域課題に取り組む必要がある。その際に、窓口となるのが市町村保健師であり、難
病にかかる研修会や連絡会等の開催や個別支援をとおして、保健所と市町村の保健師が協働で難病保健活
動をすすめるため、学びあう場の設定や体制が必要である。 
３）活動体制づくりと人材育成 
難病保健活動の推進は、活動体制と人材育成

の両方で支える必要がある。(図 1) 活動体制
としては、難病対策を担当する部署の組織体系
や人員配置などに併せ、加えて人材育成におい
ては効果的な OJT をすすめるために、課内ある
いは課や部署横断的な支援体制を整えること
が大切である。その意味では、人材育成や地域
課題の明確化等の役割機能をもつ統括保健師
等に、役割を担ってもらうことを期待したい。 
 
参考文献： 
１）島根県健康福祉部 島根県保健師人材育成計画、平成30年 3月 
２）小倉朗子・小川一枝ほか：都道府県保健所・保健所設置市における難病保健活動指針「保健所保健師の役割」に関する分担研究報告書、平

成27年 3月 
３）小倉朗子ほか：「難病対策地域協議会」を効果的に実施するために「保健所保健師の役割」に関する分担研究報告書、平成27年 3月 
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いわゆる 2025 年問題を契機に、医療介護総合確保法が成立するとともに医療介護連携推進、そして地

域包括ケアシステム構築にむけて全国で取組がすすめられてきている。ちょうど時期を同じくして難病対
策も法制化され、難病患者の療養を取り巻く環境も大きく変化しつつある。 
私は、平成 29 年度に島根県西部に位置する浜田保健所（管内人口 79,354 人：平成 30 年 10 月 1 日推

計）に地域包括ケア推進スタッフとして配属され、管内 2市の地域包括ケアの推進を支援する業務を担当し
た。その際、以前に難病保健活動において在宅療養支援に携わってきた経験から、医療介護連携に係る現状
や課題を、地域における難病療養支援の延長上で考えることができた。このことから、難病保健活動を推進
することは地域包括ケアシステム構築の一翼を担うことにつながっており、以下に少し整理してみた。 
 

１．島根県における地域包括ケアシステム構築の支援 
１）地域包括ケア推進室の設置および保健所へのスタッフ配置 
医療介護総合確保法施行の動きを受けて、島根県では平成 25 年度から医療介護連携事業を実施し、各

保健所を中心に医療介護の多職種連携の取組が始まった。平成 27 年度からは、県内 3 保健所に医療介護
連携推進スタッフが配置され、その後平成 29 年度からは県庁高齢者福祉課に地域包括ケア推進室を設置
し、全保健所（7 カ所）に各 1 名の地域包括ケア推進スタッフが配置された。このことにより、県として
各市町村の地域包括ケアシステム構築を支援する体制が全県において整備された。 
スタッフの職種は、現在保健師や栄養士および事務職などであり、各職種の専門性を活かしながら連携

して取組を進めている。 
２）益田保健所における地域包括ケア推進の取組 
益田保健所は、益田市・津和野町・吉賀町の 1 市 2 町を管轄する中山間地域の県型保健所であり、管内

人口は 59，254 人(平成 30 年 10 月 1 日推計)で、高齢化率も高い地域（38.7％）である。 
地域包括ケアシステム構築の実施主体は市町村であるが、平成 26 年の介護保険法改正の中で、都道府

県・保健所の役割が明記され積極的に市町村の取組を支援することが示された。益田保健所においては、
地域包括ケア推進スタッフを中心に所内の健康づくり部署（健康増進課）や、医療対策や難病対策部署（医
事・難病支援課）と連携し「所内地域包括ケア推進チーム会議」を設置し、市町の実情や進捗状況を踏ま
えて支援の取組を進めているので一部紹介する。 
①多職種連携研修会および入退院連携ガイド作成 
圏域内の医療介護関係者が、相互に顔の見える関係づくり（「腕までも見える関係」とも言う）を支

援する場として、平成 28 年度から年 2～3 回程度開催している。在宅医療を支える医療介護関係職種
は多く、お互いの役割の理解や具体的な連携方法、ツール等をテーマに毎回約 80～100 名が集まり学
習および話し合いを継続している。また、患者の入院時から在宅へのシームレスな連携を図るため、医
療介護関係者向けの入退院連携ガイドの作成を行った。 
②食支援の体制づくり 
「住み慣れた地域で、できるだけ長く住み続けられる」ことをめざす中で、「食べる」ことについて

の課題は多く、病院と在宅で異なる食形態の統一や摂食（咀嚼、嚥下）機能の評価とその情報共有、誤
嚥性肺炎防止等の仕組みづくりが必要である。市町においてまだ取組が進んでいない「高齢者等を取り
巻く食支援の体制整備」について、H29 年度から圏域の病院、施設、市町、保健所の栄養士や歯科医師
会等が中心となって高齢者の食支援体制整備検討会を設置した。今年度は、病院から退院後に在宅療養
する高齢者や難病患者の食環境調査を栄養士が中心となって実施し、地域課題や体制づくりの取り組み
を始めたところである。 

難病保健活動と地域包括ケアシステム構築 

島根県益⽥保健所 総務保健部 今若 陽⼦  
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③ACP（アドバンス・ケア・プランニング）の啓発 
地域包括ケアは、医療介護等関係者と行政だけでは進まない。地域づくりの主役はむしろ住民であり、地

域包括ケアを住民にも理解してもらい一緒になって推進する必要があり、そのための啓発は重要である。
ACP の取組により、まず自分の生き方や人生の最終段階について家族と話し合ったり考える機会を持つ場
を提供できるように、リーフレット等の媒体を作成して地域の会合等で配布し啓発している。 
 

２．地域包括ケアをめざした難病保健活動推進の展望 
１）庁内連携体制の構築 
先に紹介した益田保健所の取組は難病患者に特化したものではないが、いずれもこれまでに難病療養患

者を支援する中でぶつかってきた課題である。その意味ではこれまで取り組んできた難病保健活動の成果
を活かしつつ、地域包括ケアの推進を意識して取り組みを進めることで、「難病患者のニーズに対応した
住みやすい地域づくり」につながる。しかし、現状では市町村においても地域包括ケアは介護保険等の部
署が所管していたり、保健所においても難病対策担当課と異なる部署が地域包括ケアを担当しており、あ
まり連携がない自治体が多いのではないだろうか。難病担当部署の保健師も、地域包括ケア担当と連携で
きる庁内体制の整備が必要である。 
２）医療介護連携の推進 
難病は、希少性、重症化、支援ニーズの多様性などの特性があるが、進行による病態や障がいの重度化

に伴い患者や家族のニーズは異なり、また変化する。その際にはタイムリーで質の高い医療や介護福祉サ
ービスが必要となり、従来から難病患者の療養支援においては、質の高い医療介護連携を目指して取り組
んできた。このことからも、地域における難病患者療養支援は、地域包括ケアシステム構築における医療
介護連携の先進例であり実践例のひとつとして整理できる。 
すなわち、質の高い医療や介護福祉サービスを提供するには、①多職種がチームで関わり支援する必要

がある。②患者や家族のニーズや支援の目標を医療、介護の支援チーム関係者が、きちんと共有できる仕
組みが必要である。③介護保険サービスや障害福祉サービス等の各種サービスを組み合わせて提供する必
要がある。そして、これまで取り組んできた難病保健活動は、既にこれらのことを大切にしてきており今
後もさらにブラッシュアップしていくことが地域包括ケアの推進につながると考える。 
３）難病患者が住みやすい地域づくり 
一方で、地域包括ケアとは、医療だけではなく、予防も含めた保健、在宅ケア、リハビリ、介護福祉サ

ービス、さらには障害福祉サービスや住まいまで全てを包含したものであり、住み慣れた地域でできるだ
け長く普段の生活を送ることをめざしている。したがって、難病患者の療養支援においても、地域におけ
る支え合いや生活支援、サロン等の集いの場への参加などの視点を広げていく必要がある。また、特に災
害時においては、難病在宅療養患者が近所の知人の支援で救助につながった事例等、地域住民同士の普段
からの助け合いやつながりが功を奏した例が多く報告されている。ゆえに個別支援計画を策定する際に
も、支援関係者のみでなく地域の民生委員、福祉委員等を中心に地域住民も含めた支援計画であれば、よ
り心強い。そのためには、難病に対する地域の理解が深まるような取組もこれからはさらに強化していく
必要がある。 
最後に、地域包括ケアシステム構築がめざすものは、高齢者はもちろん、様々な障がいや難病等の疾患

を持った人でも、また子ども等も含めて、全年齢・全対象の人々が「住み慣れた地域でできるだけ長く、
普通の生活を送る」ことができる地域づくりである。難病保健活動においても、地域包括ケアの理念に重
ねあわせて、難病療養患者ができるだけ長く住み続けられる地域づくりをめざして取組をすすめていくこ
とが必要である。 
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