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難病患者の総合的支援体制に関する研究 
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研究要旨  

難病患者を総合的に支援するために、難病医療ネットワーク、福祉ネットワーク、地域支援ネット

ワークの３つのネットワークについて、それぞれの充実およびネットワーク間の協働による支援の向

上を目指した研究体制を構築した。難病医療ネットワークの充実では、特に都道府県の難病医療提供

体制に関する情報共有に力を入れた。地域支援ネットワークの充実は、災害が多発する環境変化を捉

えて、災害に備える研究がなされた。福祉ネットワークの充実は、進行中の働き方改革に繋がる就労

支援のシステムと内容充実に焦点が当たった。さらに、多忙な日常業務、集合研修にかかる時間と費

用などの節約を考えると、新たな教育研修形態として難病支援職種に e-learningを導入することが必

要ではないかと考え、様々な職種に共通する難病についての理解を深める内容を手始めに、プラット

フォーム構築を試みた。 

 

A. 研究の背景と研究班の構成 

この「難病患者の総合的支援体制に関する研究」班は、難病患者の持つ諸問題について、現実の医

療・福祉・地域社会の状況を踏まえて解決の方向を探ることに注力してきた。これに加えて、平成３

１年度（令和元年度）は、平成２７年１月に施行された「難病の患者に対する医療等に関する法律」

（以下、難病法）の施行５年目の見直しに資するよう厚労省健康局難病対策課と連携しつつ研究課題

を設定した。 
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 そこで、昨年と同様に（１）難病医療ネットワークの充実、（２）地域支援ネットワークの充実、

（３）福祉ネットワークの充実の３つのネットワークで遂行するとともに、全てのネットワークで課

題として挙げられる人材育成が今後の難病医療の質を考える上で重要と思われるため、（４）難病関

連職種の教育研修体制の構築についてを新たに課題として加えた。 

難病医療ネットワークの充実として 

（１）都道府県単位の難病医療ネットワーク構築は平成３０年度末までに医療機関の指定が進んでい

たが、平成３１年度が活動の初年度であったり、平成３１年度に形式が整う都道府県も見られた。そ

のため、平成３０年度に引き続き平成３１年度に、全ての都道府県を対象として新たな難病診療提供

体制の構築状況を再調査し進捗状況や現状を明らかにする。また近隣都道府県相互の情報交換・共有

を行い、難病医療提供体制の構築について均霑化を図るため、「難病医療提供体制に関する懇談会」を

全国６箇所で開催する。（２）新しく設置される難病診療連携コーディネーター・難病診療カウンセ

ラーの配置状況や業務についての現状把握を行い、担うべき役割や課題解決のための提言をする。（３）

難病拠点病院での多職種連携診療チームの運用実態から、今後の難病診療における多職種連携診療の

在り方や育成を探る。（４）難病医療支援ネットワークと未診断疾患イニシアチブ（Initiative on Rare 

and Undiagnosed Diseases: IRUD）との連携を推進し、全国均霑化した遺伝子診断体制を構築して難

病の診断精度向上に貢献する。（５）在宅重症神経難病患者の短期入院に関わる実施医療機関の経済

的負担を全国調査し、都道府県の実施している事業の継続に資する。（６）指定難病患者のリハビリ

テーション医療体制は医療保険もしくは介護保険を基盤とするものに分かれており、患者の日常

生活動作維持への有効性がどの様な因子に規定されるかは曖昧である。平成３０年度から引き続

いて指定難病患者が日常生活動作を維持するのに必要なリハビリテーションの提供方法を明ら

かにする。 

地域支援ネットワークの充実として 

（７）「難病対策地域協議会」が効果的に地域支援体制整備に資する在り方を提示する。「災害時の

備え」を推進する都道府県等における平常時からの難病保健活動を整理する。（８）地域支援の担い

手であるホームヘルパーや介護支援専門員等の難病患者支援に必要な地域における難病多職種連携研

修を考える。（９）人工呼吸器使用難病患者への訪問看護を充実させる方策をまとめることに加え、

長時間訪問看護提供の観点で「在宅人工呼吸器使用患者支援事業」の現状と課題を明らかにする。

（１０）容易に災害弱者となる在宅人工呼吸器装着者について、平成３１年度も継続して都道府県別

在宅人工呼吸器装着者数および外部バッテリー装備率を示す。 

福祉ネットワークの充実として 

（１１）難病相談支援センターの標準化を図るとともに「難病相談支援のための連携ガイドブック」

により難病相談支援センターと関係支援機関との連携を推進する。（１２）指定難病患者を対象に 新

規就労と就労継続の現状を明らかにし、難病患者の就労支援に資する。（１３）平成３０年度に当研

究班で作成した医療機関における就労支援ツールを使って、医療機関のソーシャルワーカーを対象に、

就労支援研修を実施し、ツールの評価に繋げる。 

難病関連職種の教育研修体制の構築として 

（１４）多岐にわたる難病支援事業従事者における専門的知識や技術の質を担保するための効果的研修

体制構築に e-learningが効果的かつ効率的で全国均てん化に資するかを検証する。 

 

B. 研究課題と成果 

 研究課題ごとに目的、方法、結果などの成果を以下に記載し、当班全体の研究を整理する。 
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難病医療ネットワークの充実として 

 「難病の医療提供体制の構築に係る手引き」（以下、手引き）に沿った都道府県における難病医療提

供体制が決定される時期が平成３０年度末から平成３１年度にかけてとなったため、平成３０年度１

２月には７箇所と少なかった難病診療連携拠点病院が、徐々に増加した。平成３１年度の調査は、平

成３０年度と共通のフォームを利用したアンケート調査を都道府県担当課に行い難病診療連携拠点病

院の院内組織は実質的活動内容、自治体との連携、新たに配置された難病診療連携コーディネーター

と難病診療カウンセラーについて、病院内外で構築する多職種診療連携などを拠点病院の標準仕様、

難病診療連携コーディネーターの役割・業務、 多職種連携診療チームの育成の３研究課題に共通させ

て一括実施した。また、全国６箇所（仙台、東京、名古屋、大阪、岡山、福岡）で開催した「難病医

療提供体制に関する懇談会」での意見交換から、各課題についての実情を把握した。 

 （１）拠点病院の標準仕様（溝口）では、４０都道府県に難病診療連携拠点病院が設置されていた

が、分野別拠点病院は２０都道府県に留まった。難病診療連携拠点病院の９０％に難病担当部署が定

められるなど体制が一定程度整いつつあることが判明した。手引きに示された機能のうち、遺伝カウ

ンセリングと難病関連職種への研修会は体制構築が図られているが、就労支援さらには移行期医療へ

の対応は少数であった。懇談会では、新たな体制のスタートにあたり、病院内外への周知が課題との

意見が寄せられた。今年度からの事業であり、徐々に充実することに期待する結果となった。 

 （２）難病診療連携コーディネーターの役割・業務（宮地）では、難病診療連携拠点の２５病院か

ら寄せられたアンケートを分析した。難病診療連携コーディネーターは新設の職であるが、旧制度に

おける難病医療コーディネーターとの名称に混乱が残存していること、旧制度から移行した人材も一

定程度含まれるため、難病診療カウンセラーも含めた業務の理解に時間を要していること、院内外の

周知が進んでいないことや業務内容の変更により患者へのアウトリーチがしづらいことなどの課題が

寄せられた。新たな制度が始まって間もないことが一因であるが、各都道府県に１名から２名の配置

であり、隣県の同職種との連携や情報交換、研修などへの希望に強いものがあった。 

 （３）多職種連携診療チームの育成と地域における難病関連職種の研修（阿部）では、難病診療連

携拠点１９病院、分野別診療拠点１６病院に加えて既に難病の多職種連携診療に積極的な国立病院機

構の１５施設おける多職種連携チームに対する考え方と実情が調査された。多職種連携チームは難病

診療連携拠点病院より分野別診療拠点病院や国立病院機構病院に多く存在し、特に神経筋疾患への対

応が他分野の疾患に対するチームより多いことが明らかとなった。全体に難病に対する多職種連携チ

ームでの診療提供は必要であるとの認識は共通しており、難病患者に対して医療を超えて療養生活全

般に目配せする体制が必要との認識であると考えられた。また、多職種の人材育成に課題があること

が挙げられていた。 

 （４）拠点病院と IRUD の関連（高橋）は、難病医療支援ネットワークと未診断疾患イニシアチブ

（Initiative on Rare and Undiagnosed Diseases: IRUD）との連携を推進し、全国均霑化した遺伝子

診断体制を構築して難病の診断精度向上に貢献することを目的として、IRUDと難病診療連携拠点病院

の関連性を調査した。IRUD拠点と難病診療連携拠点病院の重複は大きく、すでに実質的な連携はでき

ているものと推察された。 

 （５）レスパイト入院の環境整備（菊池）は、在宅重症神経難病患者のレスパイト入院は、都道府

県ごとに受け入れ病床に合わせた補助金事業が行われているものの、なかなか受け入れ促進を図るこ

とができていない実態がある。平成３１年度には、在宅重症神経難病患者の短期入院に関わる実施医

療機関の経済的負担を調査し、都道府県の実施している事業の継続に資するための資料とすることを

目的として２５医療機関のレセプト情報を基にした検証を行った。その結果、一人１日あたりの診療

報酬点数は４０００点を超えていることがわかった。現実に必要な医療費を把握した上で、今後の補

助金事業を考えることが在宅重症神経難病患者の短期入院を推進する一つの方法であると思われた。 

 （６）難病リハビリテーションシステムの構築（中馬）は、指定難病患者のリハビリテーション

医療体制が医療保険もしくは介護保険を基盤とするものに分かれており、特に介護保険でのリハ
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ビリテーションの質の向上を考えることが必要である。その現状を探る目的で、５都県の居宅介

護支援事業所を対象に調査を行い３０００件弱の回答を得て解析した。８１％の事業所で難病患

者の取り扱い、平均６人程度の経験があった。病状進行とともに医療依存度が高くなることによ

るサービス提供の困難度が増すことが課題であり、医療との連携を図ることが重要との認識が挙

げられた。これを踏まえ、医療および介護保険制度の密で適切な連携によりシステムを考えるこ

とが、難病患者のリハビリテーションにとって大切であると思われた。 

 （７）医療機関での難病リハビリテーション（植木）は、指定難病患者が日常生活動作を維持

するのに必要なリハビリテーションの具体的介入方法を縦断的に明らかにすることを目的とし

て、平成３０年度と３１年度に２０００名のインターネット調査を実施した。パーキンソン病な

どの神経難病が対象の６０％を占めた。多くの患者は１年間で運動機能に明らかな低下は見られ

ていなかったが、課題として特に神経筋難病では、大学病院等の指定医療機関の専門医から患者

や地域の病院・クリニック、さらに介護保険利用施設での担当療法士にも具体的指導・情報提供

するシステムを構築することが望ましいと思われた。医療保険・介護保険双方の関連で指定難病

患者が日常動作を継続していくための関連職種の教育・研修を含めたリハビリテーション介入方

略から制度設計に至ることが良いと考えた。 

 （８）地域での難病リハビリテーション（小林）は、神経難病専門医療機関がコーディネートし

た通院患者の地域リハビリテーション利用の実態から現制度のより良い利用方法を提案した。まず、

医療機関側から早期の地域リハビリテーションへの介入を進め、医療保険での訪問看護と同行す

るリハビリテーションによりリハビリテーション介入量と内容の変更時期を探りつつ、介護保険

での通所リハビリテーションの併用を導入することなど、専門施設の経験から学ぶコーディネー

ト方法の普及が良いと思われた。 

 

地域支援ネットワークの充実として 

 難病法では、できるだけ早期に正しい診断に至ったのち、身近な医療機関で治療や療養を継続する

医療体制が示されている。その場合、住み慣れた地域において医療だけでなく介護・福祉を含めて難

病患者を支援する体制が求められる。公的な立場でのコーディネートの中心的役割を果たすのは地域

の保健所であり、医療機関と連携する訪問看護や介護職種である。平成３１年度に当研究班では、そ

れぞれの職種を軸に３課題を設定して調査研究を実施した。 

 （９）平時から災害時まで連続する難病地域保健活動の標準化（小倉）は、地域の保健所における

平時に構築すべき難病保健活動の基礎となる難病対策地域協議会の活動について継続的に調査・活動

した。平成３１年度には難病対策地域協議会の開催自治体は増加していた。難病保険活動を確実に実

施するためには、関連する行政計画に難病を盛り込むことが必要と考えられた。一定期間にて人事異

動で交代する難病担当保健師に対する難病保健活動の継年的研修、毎年のように発生する大規模災害

時に備えた難病保健活動を整理し、災害時に力を発揮するための事例共有などを含めて成果物を作成

した。 

 （１０）難病における看護師の役割（中山）は、難病看護を専門とする看護師の全国展開を調査し

た。４１都道府県に日本難病看護学会認定難病看護師が存在するが、６県にはいまだ存在しないこと

がわかった。加えて、年度途中で検討すべき課題として調査研究の要望が出た人工呼吸器装着患者に

対する長時間滞在訪問看護に関して現状調査および具体的サービスの可能性を検討した。平成２０年

度から継続的に研究班で収集してきた呼吸器事業実績報告書を提出している１９都道府県の全訪問看

護ステーションに調査をした。呼吸器事業を組み入れると８時間程度の訪問看護提供が可能であるこ

とがわかった。 

 （１１）介護支援専門員と難病ホームヘルパーの活用（原口）は、難病に関わる介護職が他の職種
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とどのように関わるか、そのために研修が行われている現状と必要な研修内容は何かを検討した。ま

ず、難病ホームヘルパー養成研修は全都道府県で実施されているわけではなく、実施されていても自

治体直営ではない場合も多いことが明らかとなった。介護支援専門員を含む多職種連携研修をモデル

的に実施し、研修への要望を聞いたところ、研修への継続と多職種が参加し共通テーマを考える形式

へのニーズがあることが明らかとなった。 

 （１２）地域における災害対策として従来より調査を継続している容易に災害弱者となる在宅人工

呼吸器装着者について、平成３１年度も継続して都道府県別在宅人工呼吸器装着者数および外部バッ

テリー装備率を示した。 

 

福祉ネットワークの充実として 

 都道府県において難病患者の生活相談などの中心となっている難病相談支援センターは、地域の特

徴を有するものの標準的業務内容、運営方針、経営状態などの透明性が担保されるべき存在である。

また、難病患者に対する福祉支援は、平成２５年度から難病患者が障害者総合支援法の対象者となっ

た後に一層充実してきたが、特に難病患者の生活を支えるための就労支援および仕事と療養の両立支

援の必要性が認識されてきた。現状や課題を整理するとともに、医療機関から始まる就労や両立支援

が、難病相談支援センターをハブとしてハローワークや産業保健部署などに連携していく難病対策課

の構想に資する調査を計画した。 

 （１３）難病相談支援センターの標準化（川尻）では、各都道府県の難病相談支援センターに共通

して必要な組織としての職員構成、相談事業、ピアサポート支援、就労支援などの業務構成を整理し

た。これは長年の難病支援に関する研究班で積み重ねてきた研究の集大成であった。令和元年６月２

８日開催の第６３回難病対策委員会にて要点を報告した。さらに、難病相談支援センターが福祉支援

や医療支援の機関とといかに連携するかについて検討した。 

 （１４）難病患者の就労支援（江口）では、インターネット調査の難病患者登録者プールを使って、

就労と就労維持の状況について情報収集した。さらに、就労の有無それぞれ１５００名を対象に特徴

を検討した。就労できている難病患者は、年齢の若い男性で就労時間に制限がなく高学歴であること

に加え支援機関についての知識があるという特徴があった。 

 （１５）医療機関から始まる就労支援（植竹）では、平成３０年度から２年間の継続した研究とし

て難病診療連携拠点病院から難病相談支援センターにつながる就労支援を、研究班で作成した「お役

立ちガイド」「お役立ちノート」のツールを使って実践するにあたり、ツールの有用性を評価した。

両ツールともに就労支援に有用であるとの評価を得た。次に、就労支援の実態を全国のソーシャルワ

ーカーに調査を行ったところ、約半数しか経験を持ち合わせなかったことを受けて、平成３１年度に

医療機関のソーシャルワーカーを対象に研修会を実施後に先に挙げたツールを使ってモデル事例を提

出することで均霑化されたサービス提供を広める試みを行った。モデル事例の事例集を今後につなが

る成果物として作成した。 

 

難病関連職種の教育研修体制の構築として 

 難病患者の総合的支援に関して質の向上を目指すためには、医療、介護、障害福祉などの分野や保

健師など行政に関わる人材の難病に関する基礎的知識習得が大切である。 

 （１６）難病関連職種の e-learningによる教育・研修体制構築（今井）は、これまで行われてきた

集合型の研修の補助的もしくは代替可能な研修形式としての e-learningを想定し、関連職種が学び易

い環境を模索することを目的に試験的な e-learningサイトのプラットフォームを作ることにより、内

容を詳細に構築するための基礎的枠組みを示した。 
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(倫理面への配慮) 

分担研究者の施設または研究代表者の施設において倫理委員会の承認を経て研究を遂行した。 

 

C. 研究班の総合的研究成果 

 平成３１年度は、２年計画の研究の２年目にあたるとともに、難病法見直しの具体的議論に進展が

見られる年度であった。また、難病医療提供体制の構築が具体的に形になる年度でもあることから、

難病医療ネットワークの充実では、特に都道府県の難病医療提供体制に関する情報共有に力を入れた。

地域支援ネットワークの充実は、災害が多発する環境変化を捉えて、災害に備える研究がなされた。

福祉ネットワークの充実は、進行中の働き方改革に繋がる就労支援のシステムと内容充実に焦点が当

たった。 

 総合的支援のためには、多くの視点から考えた研究課題が重要であり、それぞれの分担研究者が研

究内容を深めて成果物や研修を実施することができた。本研究班は、課題解決が全国に広く影響し、

各地に合った実効を上げられることを意識した姿勢が大切と考えて取り組んだ。 

 ここに、これまでの研究成果や本年度の研究から共通して挙げられる課題がある。それは、難病患

者支援に関連する多職種の人材育成であり、それ無くして本質的な連携が構築できない。そこで、人

材育成のための教育・研修体制整備が重要となる。これまで長い集合研修の実績、現代社会の労働環

境、人材の量的側面、インターネット環境の整備状況、労働世代の求めるスマートさなどから、新た

な教育研修形態として、難病支援職種に e-learningを導入することが必要ではないかと考えた。多忙

な日常業務、集合研修にかかる時間と費用などの節約を考え、まず、様々な職種に共通する難病につ

いての理解を深める内容を手始めに、次の段階では各職種に特有な課題解決を図るような勉強など、

きちんと構築された e-learning systemを考えて整備することが、難病患者の総合的支援に優秀な人

材を集め、提供するサービスの質を高めるという患者・家族ひいては国民の望む将来につながると確

信した。 

難病患者を総合的に支援するために、難病医療ネットワーク、福祉ネットワーク、地域支援ネット

ワークの３つのネットワークについて、それぞれの充実およびネットワーク間の協働による支援の向

上を目指した研究体制を構築した。難病医療ネットワークの充実では、特に都道府県の難病医療提供

体制に関する情報共有に力を入れた。地域支援ネットワークの充実は、災害が多発する環境変化を捉

えて、災害に備える研究がなされた。福祉ネットワークの充実は、進行中の働き方改革に繋がる就労

支援のシステムと内容充実に焦点が当たった。さらに、多忙な日常業務、集合研修にかかる時間と費

用などの節約を考えると、新たな教育研修形態として難病支援職種に e-learningを導入することが必

要ではないかと考え、様々な職種に共通する難病についての理解を深める内容を手始めに、プラット

フォーム構築を試みた。 
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難病診療連携拠点病院との懇談会について 

 

研究分担者  溝口 功一（国立病院機構 静岡医療センター） 

研究協力者  宮地 隆史（国立病院機構 柳井医療センター） 

  阿部 達哉（国立病院機構 箱根病院） 

  和田 千鶴（国立病院機構 あきた病院） 

 

研究要旨 

新たな難病医療提供体制が構築されていく中で，難病診療連携拠点病院の現状と課題を明らか

にするため，都道府県難病担当部署と難病診療連携拠点病院代表者が意見交換を行う「難病医療

提供体制に関する懇談会」を実施した．難病医療支援ネットワークを含む院内外での連携を中心

とした様々な課題が提示された．今後も，移行期医療等を含めた院内外での体制整備に関して，

継続的に課題を抽出するとともに，難病診療連携拠点病院間の情報交換を行う会議や研修，モデ

ルケースの提示などが必要であると考えられた． 

 

A. 研究目的  

   平成 30 年度，各都道府県で，難病診療連

携拠点病院（以下，拠点病院）が指定され，

新たな難病医療提供体制が構築され始めた．

新たな体制の中では，IRUD など難病医療支

援ネットワークとの連携，難病診療連携コー

ディネーター・難病診療カウンセラー（以下，

コーディネーター）の役割など，これまでと

は異なる機能や役割が加わっている．このた

め，拠点病院の指定を受けた医療機関の現状

と，今後，拠点病院としての機能を発揮する

ための課題を明らかにするために，懇談会を

開催した． 

B. 研究方法  

「難病医療提供体制に関する懇談会」を，

全国 6 カ所（仙台，東京，名古屋，大阪，

岡山，福岡）で開催した．都道府県を介し

て，指定済み，あるいは，指定予定の拠点

病院に，医師，コーディネーター等の出席

を依頼した．懇談会では，「都道府県におけ

る地域の実情に合わせた難病の医療提供体

制の構築について（平成 29 年 4 月）」に提

示された「手引き」に示された難病医療提

供体制の再確認とともに，難病医療支援ネ

ットワークから移行期医療（成育医療研究

センター 窪田先生）と IRUD（国立精神・

神経医療研究センター 高橋先生）につい

て説明と連携方法の確認等を行った．さら

に，各拠点病院から，現状と課題を発表し

てもらい，懇談では，課題等について意見

交換を行った． 

(倫理面への配慮) 

「難病医療提供体制に関する懇談会」を

開催するにあたり，医療機関には，懇談会

で発表された資料，および，懇談の内容に

ついて，研究班の資料として使用する旨の

了承を得ている． 

C. 研究結果 

「難病医療提供体制に関する懇談会」に

は，38都道府県の難病担当部局から 59名，

および，36 都道府県 45 医療機関から出席

があった．そのうち，29 医療機関からは医

師 30 名，23 医療機関からコーディネータ

ー，または，相当する担当者 28 名が出席し

た．また，22 医療機関から「指定後の進捗

状況と課題」に関する発表があった． 

様々な課題が提示されたが，多かったも

のとしては，院内外への周知，院内の体制

整備，コーディネーターの役割・待遇等に

ついて，移行期医療について，就労支援に

ついての 5つに分類された． 

院内外への周知に関しては，これまで拠

点病院でなかった医療機関が新たに拠点病

院として指名されたため，周知が浸透しな

いことが挙げられた．また，新たに指定さ

れた拠点病院では，院内の体制整備ができ

ておらず，これから作っていく必要がある
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ことが課題として提示された．一方，拠点

病院であった医療機関も，対象となる難病

が，神経難病だけでなく，15 疾患群 331 疾

患に広がったため，脳神経内科以外の診療

科との連携も必要になってきている点が示

された． 

コーディネーターについては，名称の問

題も挙げられていたが，切実な課題として

は，身分の問題により，長期に勤めてくれ

る人を雇えないなどの待遇に関する問題が

示された．また，コーデジネーターの新た

な機能としての難病医療支援ネットワーク

との連携方法などについて，戸惑いがある

ことが挙げられていた． 

移行期医療については，小児診療科と成

人診療科との連携が図れないこと，移行期

医療支援センターの設置についての課題が

提示された．実際に，移行期医療支援セン

ターについて懇談会の席上で調査できた都

道府県は，4地区での調査になるが，未定と

する府県が 12府県，予定なしとする府県が

5府県であった．ただ，円滑に運用できてい

る地域の情報提供を希望していた． 

就労支援についても，研修会を開始して

いる都道府県も見られたが，多くは，今後

開催予定との回答であり，他地域の情報提

供を望む声が多かった． 

上記の課題以外では，拠点病院における

診療報酬上のメリットがないことが 3 医療

機関から挙げられていた．また，他地域で

の取り組み状況について，今後も情報提供

を望むとの意見も多く聞かれた． 

D. 考察 

難病医療提供体制は平成 30年度中に整備

予定であったが，令和元年 8月末の段階で，

27都道府県 58医療機関が指定されているの

みで，指定が進んでいないのが現状である．

今回の懇話会は，拠点病院に指定された医療

機関の「生の声」を聞くことにより，指定に

至るまでの課題，指定を受けてからの課題を

明らかにする目的で行った．しかし，指定に

至るまでの課題は，都道府県担当者の声から

は，明らかにならなかった．一方，指定後の

課題については，地域や医療機関により，特

色はあるものの，大きく 5つに分類できた． 

なかでも，これまで神経難病を中心として

機能してきたネットワークから，難病全般を

対象とするネットワーク構築のため，院内外

で様々な問題があることが明らかとなった．

しかし，拠点病院として指定されて短期間で

あり，今後，どのような整備がなされていく

のかについては，推移を見守る必要がある．

とともに，モデルケースを提示するなどの必

要性も感じられた．特に，移行期医療につい

ては，方向性が決まっていない都道府県もあ

り，運用が円滑な地域の情報提供などが必要

であると考えられた． 

診療報酬に関しては，以前より課題となっ

ており，今後，検討が必要である． 

E. 結論 

難病医療提供体制は，指定が進んでいる

状況であり，推移を見守っていく必要があ

るが，円滑に運用できている地域の情報提

供などが，今後も必要であると考えられた． 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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難病患者の災害対策について〜今年度の災害を振り返って，これからすべきこと〜 

 

研究分担者  溝口 功一（国立病院機構 静岡医療センター） 

研究協力者  宮地 隆史（国立病院機構 柳井医療センター） 

阿部 達哉（国立病院機構 箱根病院）  

和田 千鶴（国立病院機構 あきた病院） 

 

研究要旨 

これまでの大災害から，難病患者の災害対策の大きな課題として，避難行動の支援と，災害時

に有効な難病医療提供体制が挙げられている．災害弱者の避難行動支援のために策定が望まれて

いる避難行動要支援者名簿はほぼ策定されているものの，個別計画については，策定が進んでい

ない．しかし，豪雨や台風など予測できる災害に対しては，避難入院が推奨されるため，利用で

きる医療機関が必要である．こうしたことを念頭において，平成 30年から，再構築される難病医

療提供体制について，難病診療連携拠点病院および難病診療分野別拠点病院に対して災害対策ア

ンケートを実施した．難病診療連携拠点病院は，災害時，地域では，基幹・地域災害医療センタ

ーとしての役割を担っている．一方，難病診療分野別拠点病院はそうした役割を担っていない場

合が多いものの，BCPは未策定の医療機関が多かった．今後，都道府県の難病医療連絡協議会で難

病患者への医療提供の場を検討すべきと考えられた． 

 

A. 研究目的  

   難病患者の災害対策については，平成 17

年度「重症難病患者の地域医療体制の構築

に関する研究」班から平成 29 年度「難病

患者の地域支援体制に関する研究」まで，

研究班の事業として調査研究が行われて

きた．そこでは，平成 23 年の東日本大震

災での経験をもとに，主に地震に対する災

害対策を考えてきた．近年の災害の変容に

対して適応できる難病患者の災害対策を

考えるためには，避難支援のための個別計

画を進めることともに，再構築される難病

医療提供体制が災害時にも機能できるよ

うネットワークを組むことが課題である．

このため，避難行動要支援者名簿・個別計

画の策定状況を調査し，難病診療連携拠点

病院・難病診療分野別拠点病院に対して，

災害対策アンケートを実施し，災害時の難

病医療提供体制について考察することを

目的とした． 

B. 研究方法  

過去の災害の種類と発生件数，難病患者

が被災した際の状況等について調査検討を

加える．また，難病診療連携拠点病院，難

病診療分野別拠点病院，および，国立病

院機構病院に対して，施設としての災害

対策アンケートを行い，再構築される難

病医療提供体制と難病患者の災害対策の

あり方について検討する． 

(倫理面への配慮) 

本研究は文献，および，インターネット

による検討である．また，災害対策アンケ

ート調査は，難病診療連携拠点病院，難病

診療分野別拠点病院，および，国立病院機

構で難病病棟を有する病院に対して行い，

本研究に同意する医療機関のみが回答する

こととした． 

C. 研究結果 

過去の大災害時の難病患者の状況によ

る調査からは，1．避難行動の支援，2．停

電対策，3．発災以降，市町村災害対策本部

と連携した難病患者の把握，4．薬剤確保，

5．人工呼吸器装着者を搬送する際の行政・

災害対策本部との連携，および，搬送先の

確保，6．都道府県内の，および，全国の難

病医療ネットワーク確立が挙げられた． 

今回の検討では，新たに構築される難病

医療提供体制と関連した 1．避難行動の支援，
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6．災害時の都道府県内における難病医療ネ

ットワーク確立について，検討を加えた． 

避難行動の支援として，災害時避難行動

要支援者名簿と個別計画が重要と考えられ

る．しかし，名簿作りは進んでいるものの，

個別計画策定は進んでいなかった．こうし

た中で，台風，洪水などの予測可能な災害

に対して，タイムラインの考え方を利用し，

発災前に，医療機関に避難入院させている

医療機関があった． 

災害時における都道府県内の難病医療

ネットワーク確立については，難病診療連

携拠点病院，難病診療分野別拠点病院に対

して，災害対策アンケート調査を実施した．

アンケートは，難病診療連携拠点病院 18医

療機関，難病診療分野別拠点病院 13医療機

関から回答を得た．難病診療連携拠点病院

は，基幹・地域災害医療センターの役割を

14 医療機関が担っていた．一方，難病診療

分野別拠点病院では，基幹・地域災害医療

センターの役割を担っている医療機関はな

かった．人工呼吸器装着者の受入れについ

ては，ほぼすべての医療機関で受け入れ可

能との回答であったが，一部では，病棟の

状態によるなどの回答であった．非常用電

源等の基本的な災害対策は，拠点病院，分

野別拠点病院，国立病院機構病院において，

成されていた．しかし，BCPについては，難

病診療分野別拠点病院では17医療機関全て

で策定されていたが，難病診療分野別拠点

病院では 13医療機関中 4医療機関で策定さ

れていたのみであった．国立病院機構の医

療機関でもほとんどが策定されていなかっ

た． 

D. 考察 

これまで，各地で難病患者を対象とした災

害対策マニュアルが策定されてきていた．そ

うした中で，私たちは災害時避難行動要支援

者名簿と個別計画の策定を推奨してきたが，

実際には，平成 29年度の調査と大きな変化

は認められず，大きな進展はなかった．今後，

さらに個別計画策定を進めていく必要があ

ると考えられた． 

また，近年増加している台風や洪水といっ

た予測可能な災害に対して，避難入院が推奨

されるが，実施している医療機関は，1医療

機関のみであった．今後，タイムラインの考

え方を利用して，こうした医療機関が増加し

てくることが望まれる． 

災害時，難病患者への医療提供体制につい

ては，難病診療連携拠点病院は災害医療セン

ターとして機能するため，難病医療提供は困

難なことが推測される．一方，難病診療分野

別拠点病院は，災害医療センター機能を担っ

てはおらず，災害時に難病患者の受け入れ等，

積極的に機能することが期待される．ただ，

BCPについては未策定の医療機関が多く，難

病患者受け入れを前提とした BCP 策定が考

慮されることが望まれる．こうした取り組み

を都道府県難病医療連絡協議会で，災害時の

医療機関の役割を取り上げ，検討する必要が

あると考えられた． 

E. 結論 

難病患者，特に人工呼吸器装着者等重症

難病患者では，台風や洪水といった災害に

対して，あらかじめ避難入院を行うなどの

措置が有効と考えられ，都道府県の難病医

療連絡協議会で，検討すべき課題であると

考えられた． 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

第 74回国立病院総合医学会で発表予定 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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再構築される難病医療提供体制について：アンケート調査結果を中心に 

 

研究分担者  溝口 功一（国立病院機構 静岡医療センター）  

研究協力者  和田 千鶴（国立病院機構 あきた病院）  

宮地 隆史（国立病院機構 柳井医療センター） 

阿部 達哉（国立病院機構 箱根病院） 

小森 哲夫（国立病院機構 箱根病院） 

 

研究要旨  

新たな難病医療供給体制の再構築については、平成 30年 10月時点には難病診療連携拠点病院設置

は 14都県のみであった。この 1年で拠点病院の設置数は増加し、その機能についても認識されつつあ

ったが、今回の調査時には難病医療支援ネットワークとの連携や移行期医療については課題が多く、

課題解決が進んでいない現状があった。また、難病診療連携拠点病院の多くが他の医療の拠点病院も

兼ねており、１医療機関の負担も大きいことが予想された一方で、分野別拠点病院の指定も進んでい

なかった。専門性をいかした分野別拠点病院の設置をさらに進め、両者が連携を図ることで難病患者

の早期診断・相談機能のみならず、医療関係者への研修会や教育も促進されると考えられた。また、

移行期医療については他の機能に比し進んでいない印象であったが、地域の特性や事情などを考慮し

た構築が必要と考えられた。新体制の再構築が進みつつある中で、今後は実際に行われている内容に

ついて検討していくことも重要と考えられた。 

 

A. 研究目的  

国は、平成 30年度から新たな難病医療提供制

の構築を進めている。その中で重要な役割を果

たす新たな難病診療連携拠点病院（以下、拠点

病院）の設置状況と課題抽出のため、昨年度、

調査をおこなったが、拠点病院は 14都県にしか

設置されておらず、その機能も整備されていな

かった。今年度はアンケート項目の中にさらに

就労支援体制や移行期医療も含め、拠点病院に

求められる機能を盛り込み、拠点病院設置と機

能実現の推進、課題の抽出のために再度、啓発

を兼ねた調査をおこなった。 

 

B. 研究方法 

班員で作成したアンケートは、難病診療連携

拠点病院あてに令和元年 9月 1日時点での状況

の回答を依頼した。大項目は、1．拠点病院の組

織について、2．役割と活動状況について、3．

従来の拠点病院機能の入院・入院調整の機能継

続についてである。 

 

＜調査項目＞ 

1．難病診療連携拠点病院の組織について 

a. 新体制の難病診療連携拠点病院の指定時期 

b. 平成10年に構築された難病医療体制での役割 

c. 設置母体 

d. 院内で独立した難病医療担当部署の有無 

e. 地域医療に関連する難病以外の拠点病院と

しての役割 

2．難病診療連携拠点病院としての活動状況 

a. 難病医療支援ネットワークとの連携状況 

b. 難病医療連絡協議会の構成・役割 

c. 難病相談支援センター（難病診療連携拠点

病院内）の併設の有無 

d. 難病対策地域協議会との連携 

e. 難病患者からの相談機能の有無 

f. 遺伝カウンセリング体制の有無 

g. 難病医療従事者を対象とした研修会の有無 

h. 就労支援体制 

i. 小児慢性特定疾病の患者に対する移行期医

療の状況 

3．従来の難病医療拠点病院の役割の継続について 

a. レスパイト入院の受け入れ・調整機能 

b. 長期入院の調整機能の有無 

 

 (倫理面への配慮) 

本アンケートは，再構築された難病医療供給

体制が効果的かつ効率的に活動できるための課

題等を抽出するための基礎資料を作成するため

に使用することを明記し、同意して頂ける場合

に返信を頂くこととした 
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C. 研究結果 

令和 2年 1月 1日現在把握できた拠点病院設置

数は 40都道府県（73医療機関、指定済；85％）、

分野別拠点病院設置は 20 都道府県（43 医療機

関、指定率 42％）であった。アンケート結果は

有効回答 28 医療機関から得たデータを集計し

た。 

 

１、拠点病院の組織について 

a. 新体制の難病診療連携拠点病院の指定時

期；2018年4月から2019年4月までに90％が指定さ

れていた。 

b. 平成10年に構築された難病医療体制での役

割；難病医療拠点病院からの移行が多かったが、

難病医療拠点病院や難病医療協力病院のいづれ

でもない病院も10医療機関あった。 

c. 設置母体；ほとんどが大学病院であった。 

d. 院内で独立した難病医療担当部署の有無；

90％で設置、あるいは設置予定であり、その担当

部署は神経内科が５拠点病院、支援センターが13

拠点病院であった。 

e. 地域医療に関連する難病以外の拠点病院と

しての役割；地域での拠点病院としての役割は、

難病に限らず、がんや災害、エイズなど複数の拠

点病院を兼務している病院が多かった。 

 
 

2．難病診療連携拠点病院としての活動状況 

a. 難病医療支援ネットワークとの連携状況；

件数としては増えていたが、連携をとった医療機

関数としてはネットワーク事務局とは4医療機関、

IRUDとは３医療機関のみとすくなかった。連携方

法がからない、連携方法が煩雑との課題があった。 

b. 難病医療連絡協議会の構成・役割；難病診

療分野別拠点病院は現時点では構成メンバーに

含まれていなかった。協議会の役割として、難病

患者の災害対策の検討が十分にはなされていな

かった。 

 
 

c. 難病相談支援センター（難病診療連携拠点

病院内）の併設の有無；77%の拠点病院で併設さ

れていなかったが、そのほとんどが院外の難病相

談支援センターと連携していた。 

d. 難病対策地域協議会との連携；約60％で協

議会に参加することで連携していた。 

e. 難病患者からの相談機能の有無；71%で相談

機能があり、電話、面談での対応が多かった。 

f. 遺伝カウンセリング体制の有無；86%の拠点

病院で整備されていた。 

g. 難病医療従事者を対象とした研修会の有

無；ほとんどの拠点病院で年1回以上行っている、

あるいは予定されていた。 

h. 就労支援体制の構築；約60%の拠点病院で整

備されていたが、院内ではソーシャルワーカーが

支援をおこなっており、他施設と連携していた。 

i. 小児慢性特定疾病の患者に対する移行期医

療の状況；移行期医療センターの設置は大学病院

3施設に設置済みであったが、ほとんどの都道府

県で設置されていなかった。小児診療科からの小

児慢性特定疾患の患者の受け入れを行っている

拠点病院が多かったが、調整のみ、あるいは受け

入れは行っていないが９拠点病院であった。受け

入れの有無にかかわらず、小児科と成人科との診

療連携の困難さ、医療側と患者や家族との関係の

再構築が困難、治療方針の違い、受け入れ先の確

保問題など課題はおおかった。 
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3．従来の難病医療拠点病院の役割の継続につい

て 

a. レスパイト入院の受け入れ・調整機能；レ

スパイト入院の受け入れが行っているのは46%で

あったが、調整機能はもっていた。ただし、受け

入れておらず、かつ、調整機能もない拠点病院が

５医療機関あった。 

b. 長期入院の調整機能の有無；調整機能は82%

でおこなっていた。 

しかし、レスパイト入院も長期入院のどちらも

調整機能がないというのが３医療機関あった。 

 

D. 考察 

１、難病診療連携拠点病院・分野別拠点病院の

指定状況について 

都道府県すべてで難病診療連携拠点病院が指

定されるとともに、その多くが複数の拠点病院

機能を兼任しており負担が大きいことも予想さ

れる。分野別拠点病院の指定をさらに進め、分

野別拠点病院との連携の上、診断、相談、教育

などの機能を適宜分担していくことも必要だと

思われる。 

２、難病診療連携拠点病院の活動状況について 

・難病医療支援ネットワークとの連携におい

ては、連携方法の周知が再度必要である。 

・難病医療連絡協議会の中に分野別拠点病院

を加え、レスパイト入院や長期入院の調整とと

もに、災害対策も含めて検討する必要がある。

特に難病患者の災害対策については啓発し続け

ることが重要である。 

・患者にとって在宅療養環境を維持するのに

とても重要な役割をもつ難病対策地域協議会と

の連携は、日頃からいつでも連携がとれる関係

を築いておくべきで、両者の連携が非常に重要

と思われた。 

・就労支援体制については、医学的な面から

のサポートが必要であるため、主治医やリハビ

リテーションスタッフの医学的評価・介入を積

極的に行っているような体制が必要であると考

えられた。また、このような支援体制があるこ

とを患者さんへの周知することも重要である。 

・小児慢性特定疾病の移行期医療については、

各都道府県で移行期医療支援センターの設置が

進んでいない。小児科と成人科との連携、成人

科医療者と患者家族との関係の構築、治療方針

の違い、受け入れ先確保、患者の自立支援など、

様々な課題の中で、難病診療連携拠点病院とし

て移行期医療にどのようにかかわっていくかを

各都道府県の実情を加味して今後検討していか

なければならない。 

 

E. 結論 

この１年で、難病診療拠点病院の指定は進ん

でおり、その求められる機能についても、体制

が整備する方向に進みつつある。しかし、一方

で、まだ分野別拠点病院の指定は進んでいない。

難病診療連携拠点病院と分野別拠点病院の連携

をさらにすすめ、協力する具体的な方法を検討

していくことで、難病患者の支援をしていくこ

とが重要である。 

また、移行期医療体制については、まずは各

都道府県に再度この移行期医療体制の整備につ

いて促進するよう改めて働きかけが必要である。

すでに設置された移行期医療センターの今後の

活動を参考に、今後の具体的な課題の抽出とそ

れに対する対応が必要と思われた。さらに、今

後、移行期医療センター設置に取り組む都道府

県の参考となるよう、移行期医療が円滑に行え

ている地域など成功例を提示することも必要で

あると考えられた。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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難病診療連携拠点病院アンケート調査 2019： 

難病診療連携コーディネーターおよび難病診療カウンセラーについて 

 
研究分担者  宮地 隆史  国立病院機構 柳井医療センター  

研究協力者    檜垣 綾   国立病院機構 柳井医療センター  

和田 千鶴  国立病院機構 あきた病院 

阿部 達哉  国立病院機構 箱根病院 

溝口 功一  国立病院機構 静岡医療センター  

小森 哲夫  国立病院機構 箱根病院  

 

研究要旨 

平成 30（2018）年度以降、難病特別対策推進事業として新たな難病医療提供体制の構築が推

進され、現在、各都道府県で難病診療連携拠点病院等が指定されつつある。昨年度、当研究班では

平成 30（2018）年 10月時点で拠点病院に指定されている医療機関等にアンケート調査し新しく配置

される難病診療連携コーディネーター及び難病診療カウンセラーの実態把握を行ったが回答数が少

なかった。今回、再調査のため令和元（2019）年 11月に各都道府県の難病対策部署に郵送でアンケ

ートの依頼を行い、各地域で指定された難病診療連携拠点病院に対して 2019年 9月 1日時点での状

況を研究班ホームページ上でアンケートへの回答を依頼した。今回は 2019年 12月末時点で 24道府

県（25 病院、1 自治体）から回答を得た。約 8 割の難病診療連携拠点病院で難病診療連携コーディ

ネーターの配置があるが、さまざまな課題がある。 

 

Ａ．研究目的  

平成 10（1998）年度より難病特別対策推

進事業として、重症難病患者入院施設確保

事業が創設され、各都道府県で難病医療拠

点病院を指定し難病医療が提供されてきた。

平成 27（2015）年 1 月 1 日に難病法（難病

の患者に対する医療等に関する法律）が施

行され、平成 30（2018）年度以降、難病特

別対策推進事業として新たな難病医療提供

体制の構築が推進されている。今回、新た

に難病診療連携拠点病院が指定されつつある

中で、難病診療連携拠点病院の整備状況につ

いてアンケート調査し、新しく設置された難

病診療連携コーディネーター及び難病診療カ

ウンセラーの実態把握を行う。 

  

Ｂ．研究方法  

令和元（2019）年 11月に研究班より都道府

県の難病対策部署にアンケート依頼を郵送し

た。各自治体が指定した難病診療連携拠点病

院に対して研究班のホームページの WEB 上で

2019 年 9 月 1 日時点での状況についてアンケ

ートへの回答を依頼した。 

アンケート内容抜粋 

難病診療連携コーディネーターおよび難病診療

連携コーディネーターについて： 

・難病診療連携拠点病院への配置の有無 

・職種と人数  

・雇用形態 

・業務内容 

・活動費 
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・業務計画および報告書 

・課題等について自由意見 

 (倫理面への配慮) 

直接個人情報は扱っていない。研究は国立病

院機構柳井医療センター倫理審査委員会にて

審議・承認された（Y-30-2）。 

 

Ｃ．研究結果 

令和元（2019）年 12月末時点で 24道府県（25

病院、1 自治体）からアンケートへの回答があ

った。難病診療連携コーディネーターが拠点病

院内に配置されているのは 80.8%であり、配置

場所は難病担当部署（28.6%）が最も多く次い

で医事課、看護部、地域医療連携部署、医療福

祉相談部署（各 9.5%）、その他各診療科から 1

名ずつ医師が担当するなどとの回答があった。

配置数は 23施設中 1名が 56.5%、2名が 26.1%、

3 名が 13.4%であり、1 施設からは 24 名の医師

が難病診療連携コーディネーターの役割をし

ているとの回答であった。職種は看護師が最も

多く、次いでソーシャルワーカーであり、医師、

保健師、理学療法士、認定遺伝カウンセラー、

社会福祉士等であった。57.7%が常勤であった

が、回答のあった 18施設中 13施設が他の業務

との兼任であった。難病診療カウンセラーとの

兼務について回答のあった 18 施設では半数が

兼務有ありであった。難病診療連携コーディネ

ーターの業務としては医療機関等からの相談

を受けることや、身近な医療機関への相談・紹

介、支援検討会での助言・参加等は多くの拠点

病院で行われているが、入院可能病床の調査や

難病の医療提供の関わる連携状況の調査・集計

はまだ行われていない病院がほとんどであっ

た。 

一方、難病診療カウンセラーについては難病

診療連携拠点病院内に配置されているのは

30.8%であった。また病院内に難病診療カウン

セラーの役割の職種の配置の有無については

38.5%が有との回答であった。 

難病診療連携コーディネーターの役割の名

称は難病診療連携コーディネーターが 53.8%、

難病医療コーディネーター23.1%（うち 1 件は

2020 年度より難病診療連携コーディネーター

へと名称変更予定）、医療ソーシャルワーカー

3.8%、無回答 19.3%であった。 

難病診療カウンセラーの名称については役

割者の配置がある 10 施設において難病診療カ

ウンセラー30.0%、難病診療連携コーディネー

ター30.0%、難病医療コーディネーター30.0%、

その他 10.0%（名称の記載は無し）であった。 

難病診療連携コーディネーターについての

自由意見としては以下のような記載があった。 

・神経難病のみでなく難病全般を対象とするた

め難病全般の疾患への対応のため幅広い知識

が必要である。 

・これまでの難病医療コーディネーターと比

較し業務が多くなったが、病院内で人員が増え

ず相対的に業務過多となっている。 

・病院内業務と兼任のため、相談に集中して

対応ができない。また地域へのアウトリーチな

どはできず相談件数が伸びない。 

・雇用形態が常勤ではあるが、任期付きのた

め不安定な立場である。 

・難病に対応できる地域の医療資源を把握し

きれず資源調査を行うことを試みているが、疾

患数が多く、多くの診療科にまたがるため、調

査の難易度が高い。 

・院内において多数の診療科に関わることにな

り協力体制を構築するのが難しい。 
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・コーディネーターの活動が診療報酬で算定出

来る様になれば院内での活動が広がるように

思う。 

・各都道府県のコーディネーターの雇用形態、

配置状況、業務内容が異なるため、どのような

体制が業務を遂行するうえで良いか分からな

い。コーディネーターの各都道府県の進捗状況

がわかると有難い。 

・従来の難病医療コーディネーターがそのまま

難病診療連携コーディネーター兼難病診療カ

ウンセラーとなったが、院内・院外において認

知度が低い。 

・コーディネーターとカウンセラーが兼務で人

員が 1 名配置であり、後任者の育成が難しく、

自身の資質向上のためにもコーディネーター

同士の情報交換等が必要と考える。 

・増加する疾患への対応可能なスキルを持つ人

材不足 

 

Ｄ．考察 

各地域で徐々に新たな難病医療提供体制が

構築されつつある。2019 年 12 月 26 日時点で

難病診療連携拠点病院の指定を届けて出てい

る自治体は全国 47 都道府県中 38 自治体であ

った。今回のアンケート調査は 2018年度の調

査と比べると多くの拠点病院からの回答を得

ることができ、地域でのコーディネーターや

カウンセラーの現状の一部が明らかになった。

また自由意見からは課題も多く認められた。

実際に難病医療提供体制を構築するにあたり

初期の課題の解決とともに新たな課題の抽出

が必要である。 

 

Ｅ． 結論 

難病医療ネットワークの充実のためには、

新たな難病医療提供体制構築にあたり、既存

の医療提供体制を地域に合った形で活用して

いく必要がある。さらに神経難病を中心に構

築されたネットワークを有効活用しながらす

べての地域で難病全般のネットワーク作りとと

もにコーディネーターなどの確保・人材育成な

どをすすめていく必要がある。 

  

Ｆ．健康危険情報  該当なし 

 

Ｇ．研究発表 

1. 論文発表  

・宮地隆史：神経難病にとっての難病医療提供

体制．難病と在宅ケア、25(10)、49-54、2020 

2. 学会発表 

・宮地隆史：神経難病にとっての難病医療提供

体制（シンポジウム「難病法 5 年後の見直しと

神経難病の総合的支援を考える」）、第 60 回日

本神経学会学術大会、大阪国際会議場、2019

年 5 月 23 日 

・宮地隆史：新たな難病医療体制（シンポジウ

ム「我々が担う！難病への医療・福祉支援」）．

第 73 回国立病院総合医学会、名古屋国際会議

場、2019 年 11 月 8 日 

・宮地隆史：新難病医療提供体制における拠点

病院・コーディネーター等の調査（シンポジウ

ム「難病法の下での各都道府県の難病医療提供

新体制と難病コーディネーター～神経難病から

全ての難病を対象とした支援へ」）、第 7 回日本

難病医療ネットワーク学会学術集会、九州大学

医学部百年講堂、2019 年 11 月 15 日 

 

Ｈ． 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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全国都道府県別在宅人工呼吸器調査 2019 

 

研究分担者  宮地 隆史  国立病院機構 柳井医療センター   

研究協力者  檜垣 綾      国立病院機構 柳井医療センター MSW 

溝口 功一    国立病院機構 静岡医療センター  

小森 哲夫    国立病院機構 箱根病院 

 

研究要旨 

災害対策を行う上で在宅人工呼吸器装着者数等を把握することは必須である。我々は 2013年度より

都道府県別の在宅人工呼吸器装着者数および外部バッテリー装備率の調査を開始した。当初、在宅人

工呼吸器取扱企業７社に対して研究班から個別に調査協力を依頼した。2014年度以降は日本医療機器

工業会 在宅人工呼吸小委員会と協働し研究班から小委員会に対して調査を依頼する体制を整えた。

2017年度からは 8社から協力を得るとともに在宅人工呼吸器関連の災害対策について企業からの意見

を募った。2019年度に 7回目の調査を行った。本調査ではすべての在宅人工呼吸器装着者を網羅はし

てはいないが、調査をもとに自治体等において実用性のある災害時対策を行うよう促すことは重要で

ある。今後も調査を継続し自治体に現状を啓発するとともに個別支援計画作成などの災害時対策を行

うよう推し進める必要がある。 

 

A. 研究目的  

難病等により人工呼吸器装着下で在宅療養

している患者は災害時にも医療を継続する必

要があり事前の災害対策が重要である。我々

は都道府県別の在宅人工呼吸器装着者数およ

び外部バッテリー装備率の現状を明らかにす

るために、2013 年度から在宅人工呼吸機器

（気管切開下陽圧人工呼吸：TPPV、非侵襲的

陽圧人工呼吸：NPPV）取扱企業に対して個別

調査を開始した。2014 年度以降は日本医療機

器工業会 人工呼吸委員会 在宅人工呼吸小

委員会と協働する調査システムを確立した。

今回 7回目の調査を行う。 

 

B. 研究方法  

日本医療機器工業会在宅人工呼吸小委員会

に対して 2018年度末（2019年 3月 31日時点）

での都道府県別在宅人工呼吸器装着者数およ

び外部バッテリー装備者数の調査を依頼した。

都道府県別の調査結果は各企業から個別にデ

ータを研究分担者に送られすべての数値を合

算した後に公表することとした。そのためデ

ータの信頼性は各企業に委ねられている。ま

た各企業から災害対策についての自由意見も募

った。今回は更に呼吸器販売の中間取り扱い会

社のデータも含めているかどうかについての確

認を行った。 

 (倫理面への配慮) 

直接個人情報は扱っていない。研究は国立病

院機構柳井医療センター倫理審査委員会にて審

議・承認された（Y-30-2）。 

 

C. 研究結果 

人工呼吸器取扱企業 8 社から協力が得られ

た。2018 年度末（2019年 3月 31 日）の調査

結果は在宅 TPPV装着者 7,754 名、外部バッテ

リー装備率 平均 90.2%（都道府県別率：最小

70.0％、最大 100％）、在宅 NPPV 装着者 12,539

名、外部バッテリー装備率 平均 42.1％であ

った。呼吸器販売の中間取り扱い会社のデータ
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も含めているかどうかについては 8社中 5社で

含めており 3社で含めていないとの結果であっ

た。 

 

D. 考察 

2018 年 3月 31日の結果は在宅 TPPV 7,395

名、平均外部バッテリー装備率 89.5%（都道

府県別率：最小 54.5%、最大 97.3％）、在宅

NPPV 12,114 名、外部バッテリー装備率平均

43.6％であった。2019 年度も台風・大雨等に

よる河川の氾濫・浸水被害、停電などによる

ライフラインの長期途絶などの災害被害が生

じた。自治体等は本調査を参考に防災・減災

のためには在宅人工呼吸器装着者を含めた重

症難病患者等に対して災害対策の啓発やの災

害時安否確認の方法、避難のタイミングなど

を含めた個別の避難支援計画の作成を推し進

めるべきである。一方、本調査は日本医療機

器工業会在宅人工呼吸小委員会に所属し都道

府県別の在宅人工呼吸器患者数を把握してい

る企業の協力のもと行っている。同委員会に

所属していない企業や海外から呼吸器を輸入

し代理店を介して販売している企業等に関し

ての在宅人工呼吸器装着数は反映されていな

いため本調査のデータの精度には限界がある。

しかし、少なくとも当調査で把握できた人数

以上の在宅人工呼吸器装着者が存在すること

を明示することができている。 

 

E. 結論 

今後、国・自治体等が当研究の方法以外の

方法やシステムを構築して、より正確な在宅

人工呼吸器装着者数を把握できるようになる

までは当調査を継続することは重要と考えら

れる。また同時に国・自治体等は具体的な在

宅人工呼吸器装着者の災害対策を促す必要が

ある。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

・檜垣 綾、和田千鶴、溝口功一、小森哲夫、西

澤正豊、宮地隆史：在宅人工呼吸器患者の災

害時の備え～訪問看護ステーションへのアンケ

ート調査から見えてきたもの～．日本難病医療

ネットワーク学会機関誌、6(2)、30-35、2018（発

行 2020 年 1 月） 

2. 学会発表 

・宮地隆史：難病対策の視点から考えるてんか

ん患者の災害対策（シンポジウム「災害とてん

かん」）．第 53 回日本てんかん学会学術集会、

神戸ポートピアホテル、2019 年 10 月 31 日 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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多職種連携について：アンケート調査結果を中心に 

 

研究分担者  阿部 達哉  国立病院機構 箱根病院 神経筋・難病医療センター 

研究協力者  溝口 功一  国立病院機構 静岡医療センター 

宮地 隆史  国立病院機構 柳井医療センター  

和田 千鶴  国立病院機構 あきた病院  

 

研究要旨 

難病疾患の診療はその一部において病態の複雑性、ケアの重要性等から多職種によるチーム診療

が必要である。平成 30 年度より難病医療提供体制の再構築の一環として、各都道府県において地域

の難病医療の中核的役割を担う医療機関となる難病診療連携拠点病院、難病診療分野別拠点病院、

難病医療協力病院の設置が進んでいるが、その実態は明らかではない。昨年度、我々は難病診療連

携拠点病院に指定された 14 都県の医療機関 25 施設を対象にアンケート調査を行った。結果、都県

ベースで 57%の回答率であったが、多職種で構成したチーム診療・活動の実態はなかった。そのため

に、今回は難病診療連携拠点病院 71 施設、難病診療分野別拠点病院 46 施設および国立病院機構等

63 施設を対象に新たにアンケート調査を行った。結果、回収率は約 30%であったが、多職種連携チ

ームの活動が行われていることが明らかとなった。多職種連携チームの活動は国立病院機構等、難

病診療分野別拠点病院での活動が多く、対象難病は神経筋疾患であった。チーム活動の内容として、

栄養サポート、褥瘡ケアサポート、認知症・高次機能障害サポートといった現在、保険請求が可能

な領域での活動が多かった。一方、神経筋疾患に大きく関わる、呼吸ケア、コミュニケーション、

口腔ケアなどに関わるチーム活動は少なかった。院外活動も実践されているが、地域貢献という意

識は高くなく、地域医療構想における難病診療の均霑化を図る上では、さらなる活躍が期待される。

多職種連携チームを構成する職種は看護師が最多であり、多職種連携を展開する上での人材育成の

対象として最優先にすべきだと考える。 

 

A. 研究目的  

   近年、入院診療における多職種が連携して

診療サポートを行う、多職種連携サポートチ

ームの必要性が注目されている。この取り組

みは、急性期疾患の診療現場のみでなく、慢性

的に病状が進行し、医療ニードが高くなる重

症難病にも需要があると考えられる。平成 30

年度に新たな難病診療提供体制の構築の一環

として、難病診療の中核を担う、難病診療連携

拠点病院、難病医療分野別拠点病院、難病医療

協力病院の設置が進められているなかで、難

病を対象とした多職種連携診療の内容は、現

状の診療体制では多彩であると考えられる。

我々は平成 30年度に難病診療における多職種

連携サポートチームの実態に関するアンケー

ト調査を行った。平成 30 年 10 月時点で難病

診療連携拠点病院に指定された 25医療機関に

対してアンケートを送付して都県より回収し

た（回収率 57.1%）。その結果、難病診療にお

いて多職種が連携したチーム診療は行われて

いないことが明らかとなった。現在、前回調査

から 1 年経過しており、難病診療連携拠点病

院等の設置がさらに進んだ中で、難病診療に

おける多職種によるチーム診療に関する意識

が変化していると推察される。今回、我々は難

病診療に携わる難病診療連携拠点病院、難病

診療分野別拠点病院での難病診療における多

職種連携に関する現状等を確認することを目

的とした。平成 30 年度は、同年 10 月時点で

指定された難病診療連携拠点病院を対象に、

令和元年は、同年 12月時点で難病診療連携拠

点病院、難病診療分野別拠点病院に指定され

た医療機関、およびこれまでもセーフティネ

ット分野において神経難病を中心とした重症

難病の診療を担ってきた国立病院機構とナシ

ョナルセンターの神経内科で構成された神経

内科協議会に登録した医療機関（以下、国立病

院機構等）を対象に、難病診療における多職種

連携したチーム診療に関するアンケート調査

を行った。本報告書は平成 30年度と令和元年

どの方法・結果・考察を別々に記述し、最後に
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総括を述べるものとする。 

 

B. 研究方法  

A) 平成 30年度 

平成 30年 1 月時点で難病診療連携拠点病

院に指定された 14都県、25施設の医療機関

を対象にアンケート調査を行なった。別紙

（資料１）のアンケートを作成し、厚労省を

介して都県難病対策課より難病診療連携拠点

病院宛てに送付し、都県の難病対策課から回

答を回収した。１つの都県に複数の難病診療

連携拠点病院を有する場合に、回答が集約さ

れているため、結果は都県ごとの回答で表し

た。 

B) 令和元年度 

新たに作成したアンケート（資料２）を、

平成 30年度 4月 1日に設立された本研究班

（厚生労働省難治性疾患政策研究事業「難病

患者の総合的支援体制に関する研究」班）で

作成したホームページで公開した。

（https://plaza.umin.ac.jp/nanbyo-

kenkyu/)。 

令和元年 12月 26 日時点で、各都道府県担

当課から難病連携拠点病院 71施設および難

病診療分野別拠点病院 46施設の担当者宛

に、本研究班の研究代表者より e-メールで

アンケートに対するパスワードを配信した。

ホームページ上で回収されたアンケート結果

を集計した。また、同様の方法を用いて本研

究班の研究代表者から国立病院機構等への参

加 63施設を対象にアンケートを配布・集計

した。なお、データの内容については有効回

答と判断したアンケート結果のものを採用し

た。 

 (倫理面への配慮) 

本研究は個人情報を収集するものではなく、

対象者にも不利益は生じない。よって倫理的

にも影響はないと考えられる。 

 

C. 研究結果 

A) 平成 30年度 

平成 31 年 1 月 19 日時点で、8 都県(茨城

県、岡山県、石川県、青森県、福井県、高知県、

岩手県、東京都)から回答を得た（8/14都県： 

57.1%）。質問１における、「難病診療における

多職種連携サポートチームの活動の有無」に

ついて、回答した全ての難病診療連携拠点病

院で「難病診療における多職種連携サポート

チームの活動実績がない」ことが明らかとな

った。そのため、質問 2 に挙げた内容である

構成職種などの詳細に関する回答は得られな

かった。一方、難病診療における多職種連携

サポートチームの必要性に関する質問 3 では、

「必要あり」が 5都県（5/8都県：62.5%）、「必

要なし」が 2 都県（25%）であった。また、1

都県は無回答であった（12.5%）。 

「必要あり」とした回答の理由について、

予めアンケートに用意した回答と自由記載に

よる回答を得た。「必要である」とした理由に

関するアンケート回答は、各々、１）難病は複

雑な病態であるため各診療科の連携が必要で

ある（5/5都県：100%）、2）難病診療には様々

なケアサポートが必要である（5/5都県：100%）、

3）積極的に地域に貢献できる（3/5都県：60%）、

4）医師のみでは難病診療において評価・ケア

が十分とは言えない（5/5都県：100%）、5）様々

な職種が関わることで、より良い難病診療を

行うことができる（5/5都県：100%）であった。 

自由記載による回答は、「必要とした」都県

からは、以下の内容であった。① 現状ではサ

ポートチームの活動はないが、難病を対象と

した多職種連携サポートチームの必要性は感

じている。しかし、チーム活動において診療

報酬算定などのメリットがなければ、多職種

連携サポートチームの活動は不可能である。

② 既に難病に寄らず、褥瘡、栄養、緩和に関

する多職種連携診療サポートが存在するが、

難病診療における多職種連携サポートチーム

の活動が別途、診療報酬算定の対象とならな

ければ、病院の中の活動に理解が得られない。

③ 難病診療における多職種連携サポートチ

ームの必要性は感じるが、通常業務が多忙で

あり、診療報酬の面でメリットがないと活動

をすることは難しい。④ 難病診療における多

職種連携チームには、摂食・嚥下に関するチ

ームが必要である。⑤ 退院調整のための職種

もチームに参加すると、転院や難病診療協力

病院等との連携がしやすい。 
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一方、「必要ない」と回答した都県の自由記

載は、以下の内容であった。① 通常の診療に

おいて多職種が介入しており、敢えて難病診

療に特化しなくとも多職種連携サポートチー

ムを作る必要性を感じない。② そもそも難病

診療には多職種が連携する必要はない。 

B) 令和元年度 

1) 回収率(Fig.1)：難病診療連携拠点病院

71施設中 19施設（26.8%）、難病診療分野別拠

点病院 46施設中 16施設（34.8%）および国立

病院機構等神経内科協議会 63 施設中 15 施設

（23.8%）からアンケートを回収した。アンケ

ートへの協力度は難病診療分野別拠点病院が

最も高く、次いで難病診療連携拠点病院、国

立病院機構等の順であった。なお、難病診療

連携拠点病院の内訳は、大学病院が 16 施設

（84.2%）、自治体病院が 1施設（5.3%）、国立

病院機構が 2施設（10.5%）であった。 

 

    
 

2) 施設における難病診療を対象とした多

職種連携チームの有無について（Fig.2）：難病

を対象とした多職種連携チームの有無につい

て、「ある」と回答した施設は、難病診療連携

拠点病院で 19施設中 6施設（31.6%）、難病診

療分野別拠点病院で 16施設中 10施設（62.5%）、

国立病院機構等は 15 施設中 11 施設（73.3%）

であり、国立病院機構等、難病診療分野別拠

点病院、難病診療連携拠点病院の順で多かっ

た。 

     

 

3) 多職種連携チーム活動を行っている難

病分野について（Fig.3）：難病診療における多

職種連携チームが「ある」と回答した施設の

中で、現在、国で指定している難病 15分野（神

経・筋疾患、代謝系疾患、皮膚・結合組織疾患、

免疫系疾患、循環器系疾患、血液系疾患、腎・

泌尿器系疾患、骨・関節系疾患、内分泌系疾患、

呼吸器系疾患、視覚系疾患、聴覚・平衡機能系

疾患、消化器系疾患、染色体または遺伝子に

変化を伴う症候群、耳鼻科系疾患）のうち、ど

の分野における活動を行っているかを質問し

た。 

その結果、難病診療拠点病院では最多分野

は神経筋疾患（6施設中 6施設: 100%）で、つ

いで骨・関節系疾患と内分泌系疾患（6施設中

3施設: 50%）であり、残りの 13分野すべてに

おいても 6施設中 2施設（33.3%）で多職種チ

ームによる診療・ケアが行われていた。 

難病診療分野別拠点病院では神経筋疾患

（10施設中 10施設: 100%）、免疫系疾患と呼

吸器系疾患（10施設中 3施設: 30%）、皮膚結

合組織系疾患と血液系疾患と骨・関節系疾患

（10施設中 2施設: 20%）、代謝系疾患と循環

器系疾患と腎・泌尿器系疾患と内分泌系疾患

（10施設中 1施設: 10%）の順で多く、残りの

5分野での多職種が連携したチーム診療・ケア

の実態はなかった。 

国立病院機構等では、神経筋疾患（11施設

中 11施設: 100%）、呼吸器系疾患（11施設中

4施設: 36.4%）、免疫系疾患（11施設中 2施

設: 18.2%）、代謝系疾患と皮膚・結合組織系

疾患（各々、11施設中 1施設: 9.1%）の順に

多く、残りの 7 分野に対する多職種が連携し

たチーム診療・ケアの実態はなかった。 
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4) 多職種が連携したサポートチームの種

類について（Fig.4）：設問においてはチームの

カテゴリーを、呼吸ケア、緩和ケア、心理支

援・意思決定、栄養サポート、褥瘡ケア、コミ

ュニケーションサポート、口腔ケア、認知症・

高次機能障害ケア、外来診療支援、訪問診療

支援、退院支援に分類して選択肢に挙げ、回

答施設において他のチームが存在する場合に

は、別途チーム名を記入するようにした。 

難病診療連携拠点病院では、栄養サポート

チームと褥瘡サポートチーム（6 施設中 5 施

設: 83.3%）、認知症・高次機能障害サポート

（6 施設中 4 施設: 66.7%）、訪問診療支援と

退院支援（6施設中 3施設: 50%）の順で多か

った。残りのチーム（呼吸ケア、緩和ケア、心

理支援・意思決定支援、外来診療支援）は 6施

設中 2施設（33.3%）であり、コミュニケーシ

ョンサポートは 6施設中 1施設（16.7%）と最

も少なかった。 

難病診療分野別拠点病院では、褥瘡ケア

（10施設中 9施設: 90.0%）、栄養サポート（10

施設中 8施設: 80.0%）、呼吸ケア（10施設中

4施設: 40%）、訪問診療支援と退院支援（10施

設中 3施設: 30%）、緩和ケアと心理支援・意

思決定支援と口腔ケアと認知症・高次機能障

害ケア（10施設中 2施設: 20%）、コミュニケ

ーション（10施設中 1施設: 10%）の順に多か

った。また他の多職種診療チームとして医療

安全（10施設中 2施設: 20%）、心不全診療・

感染対策・多職種インフォームドコンセント・

訪問診療・退院支援に関わる 6 つのサポート

チームが挙げられていた（各々、10 施設中 1

施設: 10%）。 

国立病院機構等では、栄養サポート（11施

設中 8施設: 72.7%）、褥瘡ケア（11施設中 7

施設: 63.6%）、呼吸ケア（11 施設中 5 施設: 

45.5%）、退院支援（11施設中 4施設: 36.4%）、

口腔ケアと認知症・高次機能障害ケア（11施

設中 3施設: 27.3%）、心理支援・意思決定支

援（11施設中 2施設: 18.2%）、緩和ケアとコ

ミュニケーションサポートと外来診療支援と

訪問診療支援（11施設中 1施設: 9.1%）の順

に多かった。また他の多職種診療チームとし

て短期入院診療と発達障害児診療と心不全と

退院支援に関わる 4 つのサポートチームが挙

げられていた（各々、11施設中 1施設: 9.1%）。 

 

    

 

5) チーム活動の場について（Fig.5）：活

動の場面を入院診療、外来診療、訪問診療、退

院支援・退院調整のカテゴリーに分類して質

問した。難病診療連携拠点病院では、入院診

療（6施設中 5施設: 83.3%）、外来診療と退院

支援・退院調整（6施設中 4施設: 66.7%）、訪

問診療（6施設中 1施設: 16.7%）の順に多か

った。 

難病診療分野別拠点病院では、入院診療

(10施設中 8施設: 80%)、訪問診療（10施設

中 4施設: 40%）、退院支援・退院調整（10施

設中 3施設: 30%）の順に多く、外来診療の場

面での活動はなかった。 

国立病院機構等では、入院診療（11施設中

11施設: 100%）、外来診療・退院支援・退院調

整（11施設中 2施設: 18.2%）、訪問診療（11

施設中 1施設: 9.1%）の順に多く、訪問診療

の場面での活動は少なった。 
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6) 多職種が連携した各々の診療サポート

チームの構成職種について：設問で挙げた各

チームにおける構成する人員数（Fig.6）と各

職種とその人員数を質問した。 

 

   

 

多職種連携チームを構成する延べ人員数

は、総数は 868 名であり、施設ごとの内訳は

難病診療連携拠点病院 197 名、難病診療分野

別拠点病院 373 名、国立病院機構等 298 名で

あった。チームを構成する職種は、看護師が

344名と最多であり、次いで主治医以外の医師

 144 名、管理栄養士 65 名、薬剤師 62 名

の順であった（Fig.7）。 

 

    

 

チーム別の人員数は、難病診療連携拠点病

院では栄養サポート（65名）、褥瘡ケア（52名）、

緩和ケア（24名）、呼吸ケアと心理支援・意思

決定支援（各々、15名）の順に多かった。一

方、結果 4)においては、コミュニケーション

と口腔ケアに関するチーム診療が行われてい

るとの回答であったが、人員数について回答

がなかった。 

難病診療分野別拠点病院では、栄養サポー

ト（95名）、褥瘡ケア（89名）、呼吸ケア（47

名）、緩和ケア（21名）、医療安全（18名）、感

染対策（17名）、認知症・高次機能障害ケア（16

名）、心理支援・意思決定支援と口腔ケアと訪

問診療（各々、11名）、コミュニケーションケ

アと心不全診療（5名）、多職種インフォーム

ドコンセント（4 名）、退院支援（3 名）の順

で多かった。 

国立病院機構等では、栄養サポート（79名）、

褥瘡ケア（70名）、呼吸ケア（45名）、認知症・

高次機能障害ケア（21名）、口腔ケア（20名）、

緩和ケアと心理支援・意思決定支援と短期入

院支援（各々、11名）、発達障害児診療サポー

ト（6 名）、コミュニケーションケア（5 名）、

多職種インフォームドコンセント（4名）、退

院支援（3名）の順で多かった。 

6-1) 呼吸ケアサポートチームの構成職種

の内訳（Fig.8）；難病診療連携拠点病院では呼

吸ケアに関わる総人数は 20名であり、構成職

種の内訳は看護師 8 名（40.0%）、主治医以外

の医師 5名（20.0%）、薬剤師・理学療法士（各々、

1名： 5.0%）、その他の職種 5名（25.0%）で

あった。難病診療分野別拠点病院では総人数

は 48 名であり、構成職種の内訳は看護師 23
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人（47.9%）、理学療法士・臨床工学士が各々、

7名（14.6%）、主治医以外の医師 4名（8.3%）、

主治医・管理栄養士が各々、2名（4.2%）、作

業療法士・言語聴覚士が各々、1 名（2.1%）、

その他の職種 1 名（2.1%）であった。国立病

院機構等では、総人数は 45名であり、構成職

種の内訳は看護師 20名（44.4%）、主治医以外

の医師・臨床工学士 6名（13.3%）、主治医 3名

（6.7%）、理学療法士 5名（11.1%）、言語聴覚

士 2名（4.4%）、作業療法士・管理栄養士・ソ

ーシャルワーカーが各々、1名（2.2%）であっ

た。 

   

 

 

6-2) 緩和ケアサポートチームの構成職種

の内訳(Fig.9)：難病診療連携拠点病院では緩

和ケアに関わる総人数は 25名であり、構成職

種の内訳は主治医以外の医師 8 名（32.0%）、

看護師 4 名（16.0%）、薬剤師 3 名（12.0%）、

理学療法士 2名（8.0%）、管理栄養士・ソーシ

ャルワーカー・臨床心理士が各々、2名（8.0%）、

作業療法士 1 名（4.0%）、その他の職種 1 名

（4.0%）であった。難病診療分野別拠点病院で

は総人数は 21名であり、看護師 9名（42.9%）、

薬剤師 4 名（19.0%）、主治医以外の医師 2 名

（9.5%）、主治医・理学療法士・作業療法士・

言語聴覚士・管理栄養士が各々、1名（4.8%）

であった。国立病院機構等では総人数は 11名

であり、看護師 6 名（54.5%）、主治医以外の

医師 3名（27.3%）、薬剤師・管理栄養士が各々、

1名（9.1%）であった。 

   

 

6-3)心理支援・意思決定支援チーム構成職

種の内訳（Fig.10）：難病診療連携拠点病院で

は緩和ケアに関わる総人数は 16名であり、構

成職種の内訳は看護師 8 名（50.0%）、主治医

以外の医師 5 名（31.3%）、ソーシャルワーカ

ー・臨床心理士が各々、1名（6.3%）、その他

の職種 1 名（6.3%）であった。難病診療分野

別拠点病院では総人数は 11名であり、構成職

種の内訳は看護師 3 名（27.3%）、主治医以外

の医師 1 名（18.2%）、主治医と理学療法士・

作業療法士・言語聴覚士・ソーシャルワーカ

ー・臨床心理士が各々、1名（9.1%）であった。

国立病院機構等では総人数は 11名であり、構

成職種の内訳は看護師 3 名（27.3%）、主治医

以外の医師 2 名（18.2%）、主治医・理学療法

士と作業療法士・言語聴覚士・ソーシャルワ

ーカー・臨床心理士が各々、1名（9.1%）であ

った。 

 

   

 

6-4) 栄養サポートチームの構成職種の内

訳（Fig.11）：難病診療連携拠点病院では栄養

サポート・ケアに関わる総人数は 75名であり、
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構成職種の内訳は、看護師 36名（48.0%）、管

理栄養士 15名（20.0%）、主治医以外の医師 7

名（9.3%）薬剤師 6 名（8.0%）、理学療法士 1

名（1.3%）、そのた 10 名（13.3%）であった。

難病診療分野別拠点病院では総人数は 104 名

であり、看護師 43名（41.3%）、主治医以外の

医師 16名（15.4%）、薬剤師・管理栄養士が各々、

10名（9.6%）、言語聴覚士 5名（4.8%）、作業

療法士 4名（3.8%）、主治医と理学療法士 3名

（2.9%）、臨床工学士 1名（1.0%）、その他 9名

（8.7%）であった。国立病院機構等では総人数

は 79名であり、看護師 33 名（41.8%）、主治

医以外の医師 12 名（15.2%）、管理栄養士 10

名（12.7%）、薬剤師 7名（8.9%）、言語聴覚士

5名（6.3%）、主治医・作業療法士・ソーシャ

ルワーカーが各々、3名（3.8%）、臨床工学士

1名（1.3%）であった。 

  

 

 

6-5) 褥瘡ケアチームの構成職種の内訳

（Fig.12）：難病診療連携拠点病院では褥瘡ケ

アに関わる総人数は 53名であり、構成職種の

内訳は看護師 28名（52.8%）、主治医以外の医

師 13名（24.5%）、薬剤師・理学療法士が各々

4名（7.5%）、管理栄養士 3 名（5.7%）、その他

1名（1.9%）であった。難病診療分野別拠点病

院では総人数は 95 名であり、看護師 49 名

（51.6%）、主治医以外の医師 13 名（13.7%）、

薬剤師 7名（7.4%）、管理栄養士 6名（6,3%）、

作業療法士 5名（5.3%）、主治医・理学療法士

が各々、3 名（3.2%）、言語聴覚士 2名（2.1%）、

臨床工学士 1 名（1.1%）、その他 6 名（6.3%）

であった。国立病院機構等では総人数は 70名

であり、看護師 40名（53.3%）、主治医以外の

医師 11 名（14.7%）、薬剤師 6 名（8.0%）、管

理栄養士 5名（6.7%）、主治医・理学療法士・

作業療法士が各々、2名（2.7%）、言語聴覚士・

臨床工学士が各々、1名（1.3%）、その他の職

種 5名（6.7%）であった。 

 

    

 

6-6) コミュニケーションサポートチーム

の内訳(Fig.13)：難病診療連携拠点病院では

コミュニケーションサポートに関わるサポー

トチームの人数・構成職種に関する回答はな

かった。難病診療分野別拠点病院ではコミュ

ニケーションサポートに関わる総人数は 5 名

であり、構成職種の内訳は主治医・看護師・作

業療法士・言語聴覚士・ソーシャルワーカー

が各々、1名であった（20.0%）。国立病院機構

等では総人数は 5 名であり、構成職種の内訳

は主治医・看護師・作業療法士・言語聴覚士・

ソーシャルワーカーが各々、1名（20%）であ

った。 

 

    

 

6-7) 口腔ケアチームの内訳(Fig.14)：難

病診療連携拠点病院ではコミュニケーション

サポートに関わるサポートチームの人数・構

成職種に関する回答はなかった。難病診療分
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野別拠点病院では口腔ケアに関わる総人数は

13 名であり、構成職種の内訳は言語聴覚士 4

名（30.8%）、主治医以外の医師 3名（23.1%）、

看護師 2 名（15.4%）と、その他の職種 2 名

（15.4%）であった。国立病院機構等では総人

数は 22名であり、主治医以外の医師・言語聴

覚士が各々、5名（22.7%）、看護師 4名（18.2%）、

管理栄養士 3名（13.6%）、主治医 1名（4.5%）、

その他の職種 2名（9.1%）であった。 

 

   

 

6-8) 認知症・高次機能障害ケアサポート

チームの内訳(Fig.15)：難病診療連携拠点病

院では認知症・高次機能障害ケアに関わる総

人数は 8 名であり、構成職種の内訳は主治医

以外の医師 3名（37.5%）、看護師 2名（25.0%）、

ソーシャルワーカー1名(12.5%)、その他の職

種 2名(25.0%)であった。難病診療分野別拠点

病院では総人数は 16名であり、構成職種の内

訳は看護師 (25.0%)、主治医以外の医師

(18.8%)、薬剤師・理学療法士・ソーシャルワ

ーカーが各々、2名(12.5%)であった。国立病

院機構等では総人数は 21名であり、構成職種

は主治医以外の医師 6名(28.6%)、看護師 4名

（19.0%）、薬剤師・ソーシャルワーカーが各々、

3名（14.3%）、主治医・理学療法士・臨床心理

師が各々1名（4.8%）であった。 

    

 

6-9) その他の多職種連携チームの内訳：

難病診療分野別拠点病院では、アンケート項

目におけるその他のチームとして、医療安全

チーム、心不全診療チーム、感染対策チーム、

多職種インフォームドコンセントチーム、訪

問診療チーム、退院支援チームの活動に関す

る回答が得られた。医療安全チームの総人数

は 18名であり、構成職種は主治医・主治医以

外の医師が各々、4名（22.2%）、臨床工学士が

3名（16.7%）、看護師・薬剤師・臨床心理士が

各々、2名（11.1%）、管理栄養士が 1名（5.6%）

であった。心不全診療チームは総人数が 5 名

であり、構成職種は主治医・主治医以外の医

師・看護師・ソーシャルワーカーが各々、1名

（20.0%）であった。感染対策チームは 17 名

で、構成職種は主治医以外の医師 7名（41.2%）、

主治医 2 名（11.8%）、看護師・薬剤師・理学

療法士・作業療法士・言語聴覚士・管理栄養

士・臨床心理師・臨床工学士が各々、1名（5.9%）

であった。多職種インフォームドコンセント

チームは総人数が 6名で、構成職種は主治医・

主治医以外の医師・看護師・ソーシャルワー

カーが各々、1名（16.7%）であり、その他の

職種が 2名（33.3%）であった。訪問診療チー

ムは総人数が 11名であり、構成職種は主治医

5名（45.1%）、主治医以外の医師 2名（18.2%）、

看護師 1名（9.1%）、ソーシャルワーカー3名

（27.3%）であった。退院支援チームは総人数

が 3 名であり、主治医以外の医師・看護師・

ソーシャルワーカーが各々、1名（33.3%）で

あった。 

国立病院機構等では他の多職種診療チー

ムとして短期入院診療と発達障害児診療と心

不全と退院支援のチーム活動に関する回答が

得られた。短期入院診療チームは総人数が 11
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名であり、構成職種は看護師 3 名（27.3%）、

主治医 2名（18.2%）理学療法士・作業療法士・

言語聴覚士・管理栄養士・臨床工学士および

その他の職種が各々、1名（9.1%）であった。

発達障害児診療チームは総人数が 8 名であり、

構成職種は看護師・作業療法士が各々、2 名

（25.0%）、主治医・ソーシャルワーカーが、

各々、1名（12.5%）およびその他の職種 2名

（25.0%）であった。心不全診療チームは総人

数が 5 名であり、主治医・看護師・薬剤師・

理学療法士・管理栄養士が各々、1名（20.0%）

であった。退院支援チームは総人数が 9 名で

あり、構成職種は主治医・看護師・薬剤師・理

学療法士・作業療法士・言語聴覚士・管理栄養

士・ソーシャルワーカー・臨床心理師が各々、

1名(11.1%)であった。 

7) 勤務内・外におけるチーム活動につい

て：多職種連携チームの活動が勤務時間内ま

たは勤務時間外において行われているかにつ

いて質問した。難病診療連携拠点病院、難病

診療分野別拠点病院、国立病院機構等の全て

において、多職種連携チームの活動は勤務時

間内で行われていた。 

8) 多職種連携チームの活動ペースについ

て（Fig.16）：多職種が一同に介して、活動す

るには制限があると考え、活動のペースにつ

いて質問した。 

週 2〜4 回の活動が行われている施設は、

難病診療連携拠点病院で 1 施設(16.7%)あり、

難病診療分野別拠点病院と国立病院機構では

なかった。週 1 回の活動が行われている施設

は難病診療連携拠点病院ではなく、難病診療

分野別拠点病院では 5 施設（50.0%）、国立病

院機構等では 5施設（45.5%）であった。月 1

〜2 回の活動が行われている施設は難病診療

連携拠点病院では 1 施設（16.7%）、難病診療

分野別拠点病院では 4 施設（40.0%）、国立病

院等では 4施設（36.4%）であった。不定期ま

たは必要時に活動を行う施設は難病診療連携

拠点病院では 2 施設（33.3%）、難病診療分野

別拠点病院では 1 施設（10.0%）、国立病院機

構等では 2施設（18.2%）であった。また、難

病診療連携拠点病院の 2施設（33.3%）が未回

答であった。 

    
 

9) 多職種連携チームの活動時間につい

て：多職種が集まってチーム活動を行う時間

について質問した（Fig.17）。 

活動時間が 1〜2 時間の施設は難病診療連

携拠点病院で 1 施設（16.7%）、難病診療分野

別拠点病院で 1 施設（10.0%）、国立病院機構

等で 2施設（18.2%）であった。活動時間が 30

〜60 分の施設は難病診療連携拠点病院では 1

施設（16.7%）、難病診療分野別拠点病院では 7

施設（70.0%）、国立病院機構等では 8 施設

（72.7%）であった。活動時間が 15〜30 分の

施設は難病診療連携拠点病院では 1 施設

（16.7%）、難病診療分野別拠点病院では 2 施

設（20.0%）、国立病院機構等では 1施設（9.1%）

であった。また、難病診療連携拠点病院の 3施

設（50.0%）が未回答であった。 

  

 

 

10) 院内における活動内容について：難病

診療において多職種が連携する状況は多岐に

わたるため、その内容について質問した

（Fig.17）。 

多職種連携カンファレンスを行っている
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施設は難病診療連携拠点病院で 4 施設

（66.6%）、難病診療分野別拠点病院で 3 施設

（30.0%）、国立病院機構等で 9 施設（81.8%）

であった。患者に面談・相談を行っている施

設は難病診療連携拠点病院で 4施設（66.6%）、

難病診療分野別拠点病院で 7 施設（70.0%）、

国立病院機構等で 7 施設（63.6%）であった。

家族に面談・相談を行っている施設は難病診

療連携拠点病院で 4 施設（66.6%）、難病診療

分野別拠点病院 5 施設（50.0%）、国立病院機

構等で 6施設（54.5%）であった。多職種によ

る診断・アセスメントを行っている施設は難

病診療連携拠点病院で 2 施設（33.3%）、難病

診療分野別拠点病院で 7 施設（70.0%）、国立

病院機構等で 6施設（54.5%）であった。多職

種による治療支援を行っている施設は難病診

療連携拠点病院で 2 施設（33.3%）、難病診療

分野別拠点病院で 5 施設（50.0%）、国立病院

機構等で 7施設（63.6%）であった。院内関係

者への教育・講演・指導を行っている施設は

難病診療連携拠点病院で 2 施設（33.3%）、難

病診療分野別拠点病院で 9 施設（90.0%）、国

立病院機構等で 7施設（63.6%）であった。 

 

   
 

11) 院外活動について：多職種連携チーム

は院外の活動においても期待できる。そのた

め院外活動の有無とその内容について質問し

た。 

多職種連携チームの院外活動を行ってい

る施設は難病診療連携拠点病院で 2 施設

（33.3%）、難病診療分野別拠点病院で 5 施設

（50.0%）、国立病院機構等で 5 施設（45.5%）

であった（Fig.19）。 

   

 

院外活動の内容については、地域の難病診

療・ケアサポートの一環としての人材派遣を

行っている施設は難病診療連携拠点病院で 1

施設（50.0%）、難病診療分野別拠点病院で 1施

設（20.0%）、国立病院機構等で 1施設（20.0%）

であった。院外関係職種との多職種連携カン

ファレンスを行っている施設は難病診療連携

拠点病院で 2施設（100%）、難病診療分野別拠

点病院で 4 施設（80.0%）、国立病院機構等で

3施設（60.0%）であった。院外関係職種を対

象とした相談会などによる教育・指導を行っ

ている施設は難病診療連携拠点病院で 2 施設

（100%）、難病診療分野別拠点病院で 3 施設

（60.0%）、国立病院機構等で 3 施設（60.0%）

であった。患者・家族を対象とした相談会な

どによる教育・指導を行っている施設は難病

診療連携拠点病院で 1 施設（50.0%）、難病診

療分野別拠点病院で 2 施設（40.0%）、国立病

院機構等で 1施設（20.0%）であった(Fig.20)。 

 

   

 

12) 難病診療における多職種連携チーム

の必要性についての意識調査：難病診療にお

ける多職種連携チーム活動の要否について各
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施設に意見を聞いた。 

必要であると回答した施設は、難病診療連

携拠点病院 19 施設（100.0%）、難病診療分野

別拠点病院 16 施設（100.0%）、国立病院機構

等 14 施設（93.3%）であった。一方、必要な

しと回答した施設は国立病院機構 1 施設

（6.6%）であった（Fig.21）。 

 

   
 

必要である理由については、「難病は複雑

な病態が係るため、その診療には各診療科の

連携が必要である」とした施設は、難病診療

連携拠点病院 18施設（94.7%）、難病診療分野

別拠点病院 13施設（81.3%）、国立病院機構等

9 施設（64.3%）であった。「難病の診療には

様々なケア・サポートが必要であり、多職種

の連携が必要である」とした施設は、難病診

療連携拠点病院 19 施設（100%）、難病診療分

野別拠点病院 15施設（93.8%）、国立病院機構

等 14 施設（100.0%）であった。「地域診療に

積極的な貢献ができる」と回答した施設は、

難病診療連携拠点病院 10施設（52.6%）、難病

診療分野別拠点病院 9 施設（56.3%）、国立病

院機構等 7 施設（50.0%）であった。「医師の

みでは難病患者の診療における評価やケアが

不十分となる」と回答した施設は、難病診療

連携拠点病院 14施設（73.4%）、難病診療分野

別拠点病院 15施設（93.8%）、国立病院機構等

12施設（85.7%）であった。「様々な職種が関

わることでより良い難病診療を行える」と回

答した施設は、難病診療連携拠点病院 18施設

（94.7%）、難病診療分野別拠点病院 11 施設

（68.8%）、国立病院機構等 12 施設（85.7%）

であった（Fig.22）。 

  

 

 

D. 考察 

A) 平成 30年度 

平成 30年度からの新たな難病診療提供体制

の構築における、難病診療連携拠点病院の役

割は、① 難病診療における急性期・高度医療

の提供、② 一般病院・診療所を対象とした難

病の診療等に関する研修の提供、③ 一般病

院・診療所への紹介・逆紹介等の連携業務が挙

げられている。一言で難病診療と言っても、そ

の病態もまた多様であり、医療的・福祉的ケア

においても患者個別性がある。このケア業務

においても、医師・看護師など限定された職種

が単独で対応するのではなく、医療職と福祉

職などで構成した多職種連携チームで患者の

問題点を共有して診療・ケアの方針を検討し

ていくことが、急性期・高度診療に限らず、難

病診療を検討していく上で重要と考えられた。 

今回のアンケート調査の結果では、回答を

得た全ての難病診療拠点病院では、多職種連

携チームによる診療活動はなかった。この結

果は、全ての医療機関で多職種連携チームの

活動が皆無であると示しているものとは考え

にくく、アンケート時点での難病診療連携拠

点病院に指定された医療機関数が少ないこと

が一因と考えられた。 

難病診療に対して多職種が関わってチーム

による診療活動を行う必要性については、回

答した都県の 6割以上で「必要あり」という回

答を得た。ただし、「必要あり」とはしたもの

の、実際には難病診療における多職種連携サ

ポートチームによる診療活動を実践するには

難しいという意見が多かった。その理由とし

て、通常業務が多忙であるだけではなく、診療

報酬算定などの医療機関のメリットがなけれ
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ば院内での活動に理解が得られにくいという

ものであった。 

現在は、人工呼吸器装着患者の早期離脱を

目的とした呼吸サポートチーム、末期心不全

患者に対する緩和医療を目的としたチーム診

療は診療報酬算定の対象となっているが、最

も多職種の関わりが必要と思われる人工呼吸

器を装着する必要性が高い、重症難病患者の

診療においては診療報酬算定の対象とはなっ

ていない。今後は難病診療においては重症度

や医療ニーズに合わせて、ある条件によって

は多職種連携サポートチームによる診療活動

を診療報酬算定の対象とする等、難病診療連

携拠点病院が難病診療等の役割を積極的に遂

行し得る体制の構築を検討する必要があると

考えられた。 

難病診療における多職種連携サポートチー

ムは「必要なし」とした回答は約 2 割あり、そ

の理由としては通常の診療と同様の内容、ま

たは敢えて難病診療に特化したチーム診療は

不要という意見であった。一般的な診療また

は多職種のサポートを必要としない患者に対

する診療では、医師・看護師などの医療職が関

われば十分な場合が多い。しかし、医療ニーズ

が高い、重症難病患者においては多職種の関

わりが必要であり、難病を診療する役割を難

病診療連携拠点病院にも何らかのメリットが

生じることができれば、拠点病院の難病診療

の意義や重症難病患者の療養生活における

QOLの向上が期待できると思われた。 

 

B) 令和元年度 

1) 回収率：回収率は難病診療分野別拠点病

院（34.8%）、難病診療連携拠点病院（26.8%）、

国立病院機構等神経内科協議会参加施設

（23.8%）の順であった。平成 30年度から国に

より各都道府県における難病医療提供体制の

再構築が進められてから約 2 年が経過しよう

としているが、今回のアンケートの回収率か

ら、推測できる各医療機関の関心度は約 30%程

度にとどまるのかもしれない。今後、国は難病

医療提供体制の枠組みを構築していく中で、

各医療機関における難病診療に対する役割や

意識付けを強化していくことが求められる。 

2) 難病診療を対象とした多職種チームに

よる診療・ケア：難病を対象とした多職種チー

ムを有する施設数は、国立病院等（73.3%）、難

病診療分野別拠点病院（62.5%）、難病診療連携

拠点病院（31.6%）の順であった。これまで、

日常生活に大きな支障をきたす神経筋難病な

どの重症難病に対するセーフティネット医療

を提供してきた国立病院機構やナショナルセ

ンターでは多職種によって構成されたチーム

による診療・ケアが多くの施設で行われてい

るが、難病医療分野別拠点病院においても多

職種チームによる診療・ケアが多く行われて

いた。 

難病診療連携拠点病院は高度急性期医療を

提供している大学病院が多く指定されている

ため、各職種の人材が豊富であり、多職種連携

チームが構成しやすい背景があると思われた

が、難病診療における多職種連携チームの活

動は、約 30%にとどまった。このことから、難

病診療連携拠点病院における多職種連携チー

ムは、難病に特化している訳ではない可能性

がある。一方、難病診療分野別拠点病院と国立

病院機構等では 6〜7割の施設で難病診療にお

ける多職種連携チームの活動があった。アン

ケートの回答があった難病診療分野別拠点病

院の 16施設のうち、約 1/3の 5施設が国立病

院機構等の医療機関が含まれていたことが同

様の割合であった可能性もある。今回の成績

における多職種連携チームの活動については、

難病診療連携拠点病院、国立病院機構等の方

が、より難病に特化したケア等を行ってきた

経験が反映されているのかもしれない。 

難病診療連携拠点病院の役割には、難病に

対する専門的治療の提供、難病診療を行って

いる地域の医療機関との連携、難病診療に従

事する医療従事者等を対象とした研修会の開

催が求められている。しかしながら、難病診療

連携拠点病院には、一般診療における救急診

療、専門診療の中核的役割を持つ大学病院が

多いため、全ての役割を集中することは多大

な負担を強いることになる。そのため、都道府

県は各種難病診療に特化した診療実績が多い

と思われる医療機関の難病診療分野別拠点病

院の指定を進めることが、地域の難病診療の

支えになると思われる。今後は、各都道府県に

おける難病診療提供体制の再構築・均霑化お

いて、難病診療連携拠点病院のさらなる充実

化が望まれる。 
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3)多職種連携チームで診療・ケアを行う難

病分野：現在、国でしている難病疾病 15分野

の中で、難病診療連携拠点病院、難病診療分野

別拠点病院、国立病院機構等の全てでチーム

診療・ケアが最も提供されている分野は神経

筋難病であった。いずれにおいても神経筋難

病分野と他の難病分野との間には、チーム診

療・ケアの提供に大きな差が見られた。この結

果は個々の職種では問題の解決が難しく、多

職種が関わって診療・ケアのニードが高い領

域は、神経筋難病分野であることを示してい

る。そのため、難病診療における多職種による

チーム診療・ケアにおいては、各地域における

神経筋難病分野における知見の蓄積と均霑化

が今後も望まれる。 

4) 多職種が連携したサポートチームの種

類：難病診療連携拠点病院、難病診療分野別拠

点病院では回答施設全体のうち、チーム活動

を有する施設の 80%以上で褥瘡ケアと栄養サ

ポートの活動が行われていた。 

国立病院機構等神経内科協議会参加施設で

は 60%以上で栄養サポートチームや褥瘡ケア

に関する多職種による診療・ケアチームの活

動が行われていた。褥瘡ケア、栄養サポートは

保険診療においても各々診療報酬において加

算をすることが可能であり、難病に特化して

いなくても既に医療機関において多職種の関

わりがあり、人材育成も進んでいることを示

していると思われた。 

認知症・高次機能障害ケアの活動は、難病診

療連携拠点病院ではチーム活動を行っている

施設の 60%以上を占めていた。これも診療にお

いて認知症ケアチームが評価を行うことで保

険診療請求をすることができることから、活

動割合が多かったものと考えられる。難病診

療分野別拠点病院や国立病院機構等において

30%弱に留まる結果であったことは、認知症に

対応可能な診療科が充実していない可能性も

考えられた。 

呼吸ケアサポートチームに関しては、チー

ム活動を行っている施設の 40%程度にとどま

った。保険診療上、呼吸ケアにおける多職種診

療は人工呼吸器早期離脱を目的とするチーム

診療についてのみ保険請求が可能である。こ

れは急性呼吸不全を呈する疾患が対象であり、

神経筋難病などの長期間の人工呼吸管理が必

要となる難病は対象とならないため、今回の

結果にとどまったものと考えられる。 

難病診療の緩和ケアは近年、その重要性が

注目されている。今回のアンケート結果では、

緩和ケアチームを構成する職種は、看護師が

占める割合が多い印象はあるが、医師の関わ

りも少なくない。特に難病診療連携拠点病院

では構成職種の 3 割近くを占めていた。これ

については薬物治療の必要性が関与している

と考えられた。しかしながら、全施設において

チームに関わる医師が主治医以外であり、こ

の点については患者・家族との関係における

役割に主治医がもう少し積極的に関与するこ

とが期待される。心理支援・意思決定支援にお

いても緩和ケアと密接に関係し、難病診療に

おいて重要である。今回のアンケートの結果

は、緩和ケアとほぼ同様の成績であった。やは

り主治医の役割が期待される。 

コニュニケーションや口腔ケアに関わる多

職種連携チームの構成人数は、特に少なかっ

た。コミュニケーションのサポートや口腔ケ

アは特に神経筋難病分野においては必要であ

り、看護・介護の現場ではニードが高い。この

ようなニードに合わせた多職種の教育・研修

が必要となるため、今後はこの分野における

人材育成や積極的な活動が必要と考えられた。

また、コミュニケーションや口腔ケアに関連

して、嚥下サポートについても多職種の関わ

りが必要と考えられ、今後の検討が必要と思

われる。 

5) 多職種連携チームの活動について：今回

のアンケートにおいて、難病診療連携拠点病

院、難病診療連携分野別拠点病院、国立病院機

構等で、難病診療における多職種連携チーム

の活動に参加した人数は延べ 868名であった。

今回のアンケートの回収率が約 30%であった

ことから、現状としては約 3000名弱の職種の

方々が活躍しているということになる。中で

も、看護師は 344 名と全体の約 4 割を占めて

おり、チームの中心的な役割を担っている。将

来的に多職種連携チームの展開を図る上で、

まずは看護師を対象に関連学会等において人

材育成を行っていくことが重要と考えられる。 

チームの活動については、全ての施設で勤

務時間内に行われていた。活動のペースは難

病診療分野別拠点病院と国立病院機構等では
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週 1 回が多く、難病診療連携拠点病院では不

定期・必要時に活動が行われていた。このこと

からチーム活動は勤務時間内に定期的に行う

ことはできるが、難病診療連携拠点病院は多

忙である影響があり頻繁に構成職種が集合で

きていないのかもしれない。一方、難病診療分

野別拠点病院と国立病院機構等では週１回の

ペースで定期的に活動が行われていることか

ら、多職種連携チームの活動をしやすい環境

であるとも言えるであろう。なお、活動時間に

ついては 30〜60分と回答した施設が多かった

が、この程度の時間が限界であると推察され、

これ以上の時間を超えると日常の業務への影

響が懸念される。 

6) 多職種連携チーム活動の内容について：

院内における活動については、多職種連携カ

ンファレンス、患者・家族への面談・相談、院

内関係者への教育・講演を占める割合が比較

的高く、診断・アセスメントや治療支援につい

てはやや関わりが少なかった。院外活動を行

っている施設は、院内活動に比べて少なかっ

たが、院外関係職種とのカンファレンスや相

談会・教育・指導を行っている施設も少なくな

いことから、このような活動の継続と拡大が

期待される。 

7) 難病診療における多職種連携チームの

必要性について：今回のアンケートの結果で、

ほぼ全ての施設が、現状において難病診療に

おける多職種連携チームの活動が必要と考え

ていることが明らかとなった。その理由とし

ても、病態が複雑である難病の特性や多職種

が関わるケアの必要性が医療現場においても

理解がされ、より良い難病診療に繋がると考

えられていることを反映している。一方、「地

域医療への貢献」についての意識は低かった。

今後、地域医療構想の中で、難病診療も含まれ

ていくと考えられ、難病診療連携拠点病院、難

病診療分野別拠点病院、国立病院機構等には

地域の医療機関や訪問看護ステーション等と

の関わりが必要と思われる。院外関係職種を

対象とした相談会などによる教育・指導を行

っている施設も少なくないことから、まずは

このような活動の継続と拡大されることが期

待される。 

 

 

E. 結論 

平成 30年に新たな難病医療提供体制が構築

され、各都道府県で難病診療連携拠点病院、難

病医療分野別拠点病院の指定が進んでいる。 

今回の 2 年間の研究では、アンケート回収

方法の違いにより、回答の単位が「都県」と「医

療機関（施設）」と異なるものであったが、平

成 30年度に難病診療連携拠点病院に指定され

た医療機関は 25施設であったのに対して、令

和元年度は 71施設に増えており、約 2年経過

した現在では難病診療提供体制の構築は各地

において進んでいると言える。 

また、難病診療における多職種連携チーム

の活動は各医療機関で行われていることが明

らかとなった。今回のアンケート結果から、多

職種連携診療のニードが最も高い難病は神経

筋疾患であり、チームの構成職種は看護師が

最多であった。このことから、今後の難病診療

における多職種連携の展開・地域での均霑化

を図る上で、まずは神経筋疾患における医療

的・社会的ケアの充実化を図るべきであると

考えられた。特に医療的ケアにおいては呼吸

ケア、コミュニケーションケア、口腔ケア、嚥

下ケアなどに関しては多職種連携チームの活

動が十分ではないことから、この分野におけ

る各職種の人材育成が重要と思われた。特に

看護師は多職種連携チームを構成する職種で

中心的役割が期待されるため、まずは難病診

療・ケアに関わる看護師の人材育成を進めて

いくことが喫緊の課題と考えられた。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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（資料１） 

難病診療を対象とした多職種連携診療チームの運用に関する 

アンケート 
 

 

この度、厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業(難治性疾患政策研究事業）)「難

病患者の総合的支援体制に関する研究」班（研究代表者：小森哲夫 国立病院機構箱根病院神経筋難病医療

センター）において、難病診療連携拠点病院における多職種連携診療チームの実態を調査することとなりま

した。 

 現在、各都道府県において地域の実情に合わせた難病医療提供体制が構築されつつあり、特に平成３０年

度において都道府県が指定する難病診療連携拠点病院等が定められるものと承知いたしております。その多

くは、診療連携としての働きとともに都道府県における難病診療についても一定の機能を持ち、貢献してお

られると思います。難病に対する医療において、医師のみならず多くの職種が協力して診療に当たることは

珍しくないと思われますので、貴院における難病を対象とした多職種連携診療チームの現状について、お教

えいただきたく存じます。 

多職種連携診療チームについては、平成 30年度の診療報酬改定において「末期心不全における緩和診療加

算（1日 390 点）」が算定できるようになっておりますが、これには多職種の構成による緩和に係るチーム

（緩和ケアチーム）による診療が必要とされるなど、多職種連携診療チームの重要性が増しております。難

病の中には、末期心不全と同様に各種分野における多職種による診療ケア・サポートを必要とする病態が含

まれており、チームによる介入が有効である可能性が高いと感じられます。そこで今回、難病診療連携拠点

病院の難病診療実態・必要性について調査をさせていただきたく、アンケートのご協力をお願い申し上げま

す。 

 

 

平成３０年１０月 

 

 

            厚生労働行政推進調査事業費補助金 

            （難治性疾患等政策研究事業 (難治性疾患政策研究事業）) 

            「難病患者の総合的支援体制に関する研究」班 

 

       研究代表者  小森哲夫 （国立病院機構箱根病院神経筋難病医療センター 院長） 

       研究分担者  阿部達哉 （国立病院機構箱根病院神経筋難病医療センター 神経内科） 

       研究分担者  溝口功一 （国立病院機構静岡医療センター 副院長） 

       研究分担者  宮地隆史 （国立病院機構柳井医療センター 副院長） 

              研究協力者  和田千鶴 （国立病院機構あきた病院 神経内科） 
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難病を対象とした多職種診療チームに関するアンケート 
 

該当する☐をクリックしますと「レ」を入れることができます。 

（    ）内には、ご記入をお願いいたします。 
 

 

質問１． 貴院における難病診療における多職種診療チームの有無について教えてください 

 

☐なし  →    質問３．へ 

☐あり  →    質問２．A）へ 

 

 

質問２． 貴院における難病を対象とした多職種診療チームの対象疾患と活動内容について 

 

A) 診療チーム活動を行なっている対象疾患（難病疾患）の分野について教えてください（複数回答可） 

 

☐神経・筋疾患 ☐代謝系疾患 ☐皮膚・結合組織疾患 ☐免疫系疾患 ☐循環器系疾患 

☐血液系疾患 ☐腎・泌尿器系疾患 ☐骨・関節系疾患 ☐内分泌系疾患 ☐呼吸器系疾患 

☐視覚系疾患 ☐聴覚・平衡機能系疾患 ☐消化器系疾患  

☐染色体または遺伝子に変化を伴う症候群 ☐耳鼻科系疾患 

 

B) 難病に対する多職種診療チームの種類について教えてください（複数回答可） 

 

☐呼吸ケア・サポート ☐緩和ケア・サポート ☐栄養ケア・サポート ☐褥瘡ケア・サポート 

☐コミュニケーションケア・サポート  ☐口腔ケア・サポート ☐認知症・高次機能障害ケア・サポート  

☐その他（                              ） 

 

C) 難病を対象とした多職種診療チームの構成職種と人数について教えてください（複数回答可） 

 

・呼吸サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・緩和サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・栄養サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 
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・褥瘡サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・コミュニケーションサポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・口腔ケアサポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・認知症・高次機能障害サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・その他（           ） チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師

（   人） ☐理学療法士・作業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワー

カー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

D) 院内における難病を対象とした多職種診療チームの活動時間帯と活動日数について 

 

a: 院内における勤務時間内外での活動について教えてください 

 

☐主に勤務時間内の活動である 

☐主に勤務時間外の活動である 

 

b: 院内における難病を対象とした多職種診療チームの活動日数について教えてください 

 

☐月１～２回 ☐週１回 ☐週２～４回 ☐週５回以上 

 

E) 院内における難病を対象とした多職種診療チームの１回の活動にかける時間について教えてください 

 

☐１５分以内 ☐１５～３０分 ☐３０〜６０分 ☐１～２時間 ☐２時間以上 
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F) 院内における難病を対象とした多職種診療チームの活動内容について教えてください（複数選択可） 

 

☐チーム回診 ☐多職種連携カンファレンス ☐家族面談  ☐多職種による診断    ☐多職種による治療

介入   ☐院内関係職種を対象とした講習会などによる教育・指導     ☐多職種による意思決定支援       

☐多職種による退院支援 

☐その他 

 

 

 

 

 

 

 

G） 院外における難病を対象とした多職種診療チームの活動の有無について教えてください 

 

☐なし  →    質問３．へ 

☐あり       →    質問２．H）へ 

 

H） 質問２．G）で「院外活動あり」の場合にのみお答えください（*関係職種には院外の連携医療機関・

医師も含まれます） 

 

院外における難病を対象とした多職種診療チームの活動の内容にについて教えてください（複数選択可） 

☐地域ケアの一環としての人材派遣 ☐院外関係職種との多職種連携カンファレンス 

☐院外関係職種を対象とした相談会などによる教育・指導 

☐患者・家族を対象とした相談会などによる教育・指導 

☐その他 

 

 

 

 

 

 

 

 

質問３． 難病を対象とした多職種診療チームの必要性についてご意見をお聞かせください 

 

☐難病疾患の診療に多職種診療チームは必要である →    質問４．へ 

☐難病の診療に多職種診療チームは必要ではない →    質問６．へ 

 

 

質問４． 質問３．で「必要である」とお答えいただいた理由をお聞かせください（複数選択可） 

 

☐難病の診療には複雑な病態が係るため各診療科の連携が必要である 

☐難病の診療には様々なケア・サポートが必要であり、多職種の連携が必要である 

☐地域診療にも積極的な貢献ができる 

☐医師のみでは、難病患者の診療における評価やケアが不十分である 

☐様々な職種が関わることでより良い難病診療が行える 
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☐その他（自由記載） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

質問５． 質問３．で「必要である」とお答えいただいた方にお聞きします。今後の難病診療において上記

（質問 2-C））以外に必要と思われる多職種診療チームがありましたら、お教えください。（自由記載） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

質問６． 質問３．で「必要ない」とお答えいただいた理由をお聞かせください（複数選択可） 

 

☐難病の診療に、特に多職種が関わる必要性がない 

☐適切な多職種の人材がいない 

☐その他（自由記載） 

 

 

 

 

 

 

 

以上です。ご協力ありがとうございました。 
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（資料２） 

難病診療を対象とした多職種連携診療チームの運用に関する 

アンケートへのご協力のお願い 
 

 

この度、厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患等政策研究事業(難治性疾患政策研究事業）)「難病患

者の総合的支援体制に関する研究」班（研究代表者：小森哲夫 国立病院機構箱根病院神経筋難病医療センター）

において、難病診療連携拠点病院における多職種連携診療チームの実態を調査することとなりました。 

平成 30 年度より都道府県に、それぞれ難病診療連携拠点病院が指定され、地域の実情に合わせた難病医療提供

体制が構築されつつあります。難病診療連携拠点病院においては、地域における診療連携としての中核的役割とと

もに、都道府県における難病診療においても地域を牽引していく立場になります。その中で医師のみならず多職種

が協力して診療に当たられる場面が多くなると推測されます。また、平成 30 年度の診療報酬改定において、多職種

で構成される緩和ケアチームが関わることにより、「末期心不全における緩和診療科加算（1 日 390 点）」が算定でき

るようになりました。これは、多職種連携診療チームの重要性が認識された結果と考えられます。 

これからの難病診療においても末期心不全における多職種連携チームと同様に、様々な場面で多職種が関わるチ

ームが必要であると考えられます。そこで、これまでも地域における難病診療の指導的役割を果たされてきた難病

診療連携拠点病院における多職種連携チームの実情と将来的な必要性について、全国的調査をさせていただきた

くアンケート調査をさせていただくことにいたしました。 

ご協力のほど、よろしくお願い申し上げます。 

 

令和元年６月 

 

 

            厚生労働行政推進調査事業費補助金 

            （難治性疾患等政策研究事業 (難治性疾患政策研究事業）) 

            「難病患者の総合的支援体制に関する研究」班 

 

研究代表者  小森哲夫 （国立病院機構箱根病院神経筋難病医療センター 院長） 

研究分担者  阿部達哉 （国立病院機構箱根病院神経筋難病医療センター 神経内科） 

研究分担者  溝口功一 （国立病院機構静岡医療センター 副院長） 

研究分担者  宮地隆史 （国立病院機構柳井医療センター 副院長） 

研究分担者  和田千鶴 （国立病院機構あきた病院 神経内科） 
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難病を対象とした多職種診療チームに関するアンケート 
 

該当する☐をクリックしますと「レ」を入れることができます。 

（    ）内には、ご記入をお願いいたします。 
 

 

質問１． 貴院における難病診療における多職種診療チームの有無について教えてください。 

 

☐なし  →    質問３．へ 

☐あり  →    質問２．A）へ 

 

 

質問２． 貴院における難病を対象とした多職種診療チームの対象疾患と活動内容について 

 

Ａ）診療チーム活動を行なっている対象疾患（難病疾患）の分野について教えてください。（複数回答可） 

 

☐神経・筋疾患 ☐代謝系疾患 ☐皮膚・結合組織疾患 ☐免疫系疾患 ☐循環器系疾患 

☐血液系疾患 ☐腎・泌尿器系疾患 ☐骨・関節系疾患 ☐内分泌系疾患 ☐呼吸器系疾患 

☐視覚系疾患 ☐聴覚・平衡機能系疾患 ☐消化器系疾患  

☐染色体または遺伝子に変化を伴う症候群 ☐耳鼻科系疾患 

 

Ｂ）難病に対する多職種診療・サポートチームの種類について教えてください。（複数回答可） 

 

☐呼吸ケア・サポート ☐緩和ケア・サポート ☐心理支援・意思決定支援・サポート ☐栄養ケア・サポート  

☐褥瘡ケア・サポート ☐コミュニケーションケア・サポート  ☐口腔ケア・サポート ☐認知症・高次機能障害ケア・

サポート ☐外来診療・サポート ☐訪問診療・サポート ☐退院支援・サポート 

☐その他（                              ） 

 

多職種診療チームの活動の場面を教えてください。（複数回答可） 

 

☐入院診療  ☐外来診療  ☐訪問診療  ☐退院支援・退院調整 

☐その他（                          ） 

 

Ｄ）難病を対象とした多職種診療チームの構成職種と人数について教えてください。（複数回答可） 

 

 

・呼吸サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・緩和サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 
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・心理支援・意思決定サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・栄養サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・褥瘡サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・コミュニケーションサポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

 

・口腔ケアサポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・認知症・高次機能障害サポート チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・その他（           ） チーム 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 

 

・その他（           ） チーム    （*その他のチームが複数となった場合にお使いください。） 

☐主治医（   人） ☐主治医以外の医師（   人） ☐看護師（   人） ☐薬剤師（   人） ☐理学療法士・作

業療法士（   人） ☐管理栄養士（   人） ☐ソーシャルワーカー（   人） ☐臨床心理士（   人）  ☐臨床

工学士（   人） 

☐その他（                         人） 
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Ｅ）院内における難病を対象とした多職種診療チームの活動時間帯と活動日数について 

 

a: 院内における活動時間は勤務時間内、あるいは勤務時間外でしょうか。 

 

☐主に勤務時間内の活動である 

☐主に勤務時間外の活動である 

 

b: 院内における難病を対象とした多職種診療チームの活動日数について教えてください。 

 

☐月１～２回 ☐週１回 ☐週２～４回 ☐週５回以上 ☐不定期あるいは必要時 

 

 

Ｆ）院内における難病を対象とした多職種診療チームの１回の活動にかける時間について教えてください。 

 

☐１５分以内 ☐１５～３０分 ☐３０〜６０分 ☐１～２時間 ☐２時間以上 

 

 

Ｇ）院内における難病を対象とした多職種診療チームの活動内容について教えてください。（複数選択可） 

もし、よろしければ具体的な内容も教えてください。（自由記載欄） 

 

☐チーム回診 ☐多職種連携カンファレンス ☐患者との面談・相談 ☐家族との面談・相談 ☐多職種による病態

の診断・アセスメント  ☐多職種による治療支援   ☐院内関係職種を対象とした講習会などによる教育・指導  

☐その他（自由記載） 

 

 

 

 

 

 

 

Ｈ）院外における難病を対象とした多職種診療チームの活動の有無について教えてください。 

 

☐なし  →    質問３．へ 

☐あり       →    質問２．I）へ 

 

Ｉ）質問２．H）で「院外活動あり」の場合にのみお答えください。 

（*関係職種には、院外の連携医療機関・医師も含まれます。） 

 

・院外における難病を対象とした多職種診療チームの活動の内容にについて教えてください。（複数選択可） 

もし、よろしければ具体的な内容も教えてください。（自由記載欄） 

 

☐地域ケアの一環としての人材派遣     

☐院外関係職種との多職種連携カンファレンス 

☐院外関係職種を対象とした相談会などによる教育・指導 

☐患者・家族を対象とした相談会などによる教育・指導 

☐その他（自由記載） 
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質問３． 難病を対象とした多職種診療チームの必要性についてご意見をお聞かせください。 

 

☐難病疾患の診療に多職種診療チームは必要である →    質問４．へ 

☐難病の診療に多職種診療チームは必要ではない →    質問６．へ 

 

 

質問４． 質問３．で「必要である」とお答えいただいた理由をお聞かせください。（複数選択可） 

 

☐難病の診療には複雑な病態が係るため各診療科の連携が必要である 

☐難病の診療には様々なケア・サポートが必要であり、多職種の連携が必要である 

☐地域診療にも積極的な貢献ができる 

☐医師のみでは、難病患者の診療における評価やケアが不十分である 

☐様々な職種が関わることでより良い難病診療が行える 

☐その他（自由記載） 

 

 

 

 

 

 

質問５． 質問３．で「必要である」とお答えいただいた方にお聞きします。今後の難病診療において上記（質問 2-

C））以外に必要と思われる多職種診療チームがありましたら、お教えください。（自由記載） 

 

 

 

 

 

 

質問６． 質問３．で「必要ない」とお答えいただいた理由をお聞かせください。（複数選択可） 

 

☐難病の診療に、特に多職種が関わる必要性がない 

☐適切な多職種の人材がいない 

☐そもそも、難病診療に多職種が連携する必要はない 

☐その他（自由記載） 

 

 

 

質問７． もし、よろしければ以下の点について教えてください。（自由記載） 

・貴院での難病診療において、多職種が連携して行う事業・活動等のご予定がありましたら教えてください。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

以上です。ご協力ありがとうございました。 
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難病医療支援ネットワークにおける未診断疾患イニシアチブ（IRUD）の役割 

 

研究分担者  髙橋 祐二  国立精神・神経医療研究センター 

 

研究要旨 

未診断疾患イニシアチブ IRUD (Initiative on Rare and Undiagosed Diseases)と難病医療支援ネ

ットワークと連携し、希少・難治性疾患の診断を支援する体制を確立する。IRUD 拠点病院・高度協

力病院 51 施設中 42 施設は難病医療支援ネットワークにも加わっていた。IRUD は 13289 検体・4658

家系のエントリーを達成し、3634 家系の解析を完了し、1593 家系で診断を確定し、43.8%の診断率

を達成し、947 家系の指定難病を診断した。IRUD は指定難病の診断精度向上にも大きく貢献してい

る。IRUD と難病医療支援ネットワークの相互連携の基盤は形成されつつある。 

 

A. 研究目的  

   未 診 断 疾 患 イ ニ シ ア チ ブ IRUD 

(Initiative on Rare and Undiagosed 

Diseases)と難病医療支援ネットワークとの

連携を通じて、希少・難治性疾患の診断を支

援する体制を確立する。 

 

B. 研究方法  

IRUD の体制構築を通じて、全国各地に

拠点を設置して希少・未診断疾患の診断体

制を構築する。IRUD のネットワークと難

病医療支援ネットワークとの相互連携体制

の可能性を検討する。難病医療懇談会にて

IRUD の情報提供を行って活動を周知し、

難病医療支援ネットワークにおける IRUD

の活用を推進する。 

(倫理面への配慮) 

IRUD の研究自体は日本医療研究開発機

構難治性疾患等政策研究事業「未診断疾患

イニシアチブ（Initiative on Rare and 

Undiagnosed Disease(IRUD)）:希少未診断

疾患に対する診断プログラムの開発に関

する研究」の課題において中央一括倫理審

査(Central IRB)で承認されている。 

 

C. 研究結果 

IRUD は 2019 年度時点で全国 37 の拠点病

院・15 の高度協力病院・438 の協力病院の

計 490 病院からなる全国ネットワークを形

成した。IRUD 拠点病院のうち難病医療支援

ネットワークにも加わっている施設は、拠点

病院 36 施設中 29 施設、高度協力病院 15 施

設中 13 施設であった。IRUD ではこれまで

に 13289 検体・4658 家系のエントリーを達

成し、3634 家系の解析を完了し、1593 家系

で診断を確定し、診断率は 43.8％であった。

診断確定例のうち 947 家系は指定難病であ

った。新規疾患概念/新規遺伝子も 35 疾患で

確立した。難病医療懇談会において計 4 回

（北海道・東北地区、関東地区、中部地区、

中国・四国地区）の講演を行い、難病医療支

援ネットワークにおける IRUD の活用を推

進した。 
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D. 考察 

IRUD は 2015 年の発足以来、希少・未診

断疾患の診断確定・原因解明においてめざま

しい成果を達成し、指定難病の診断精度向上

にも大きく貢献している。IRUD 診断連携の

ネットワークは難病医療支援ネットワーク

とオーバーラップする部分が大きく、すでに

相互連携の基盤は形成されつつある。IRUD

診断連携は難病医療支援ネットワークにお

ける遺伝診療の窓口として広く活用できる

可能性がある。また難病医療支援ネットワー

クの拠点病院が IRUD 診断連携に参加する

ことで、IRUD 診断連携のさらなる全国均霑

化が達成できる。 

 

E. 結論 

IRUD・難病医療支援ネットワークの連携

をさらに緊密にして、希少難病の包括的な診

断体制を構築することが重要である。 

 

F．健康危険情報 該当なし 

 

 G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

Yuji Takahashi, Hidetoshi Date, Hideki Oi, 

Shinji Kosugi, Naomichi Matsumoto, 

Kenjiro Kosaki, Yoichi Matsubara, 

Hidehiro Mizusawa, IRUD consortium. 

Three-years’ accomplishment of Initiative 

on Rare and Undiagnosed Diseases 

(IRUD): a nation-wide project in Japan for 

discovering causes, mechanisms and cures. 

The American Society of Human Genetics 

2019 Annual Meeting, Houston USA, 

October 15-19, 2019.  

 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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重症神経難病患者の「短期入院」に関するレセプトデータ調査 

 

研究分担者  菊池 仁志（村上華林堂病院） 

研究協力者  森 龍子（村上華林堂病院 地域医療連携室）、北野 晃祐（同 事務部） 

 

研究要旨 

これまでの本班会議の調査では、重症難病患者のレスパイト入院には 1 日当たり約 19000 円の助

成を受けている施設が多かった。本研究では、重症神経難病患者のリハビリテーションや病状管理

を行うための「短期入院」を積極的に受け入れている施設のレセプトデータを解析することで、入

院にかかる費用を算出し、「短期入院」の経済的実態を明らかにすることを目的とした。その結果、

「短期入院」では、1 日平均額 41,523 円ほどの費用を必要としていることが判明した。本研究結果

は、今後の難病政策の参考になりうると考えられる。 

 

A. 研究目的  

   これまで、本研究班会議において人工呼吸

器装等重度神経難病患者の一時入院（レスパ

イト入院）に対する補助金助成額に関する実

態調査を行ってきた。その結果、レスパイト

入院は、26都道府県で施行され、1日当たり

おおよそ 19000 円の助成を受けている施設

が多いことが明らかにされた。本研究では、

重症神経難病患者の短期入院を積極的に受

け入れている施設のレセプトデータを解析

することで、短期入院にかかる費用を算出し、

難病患者の短期入院における経済的側面を

検証する。 

 

B. 研究方法  

本研究では、補助金事業での入院を「レ

スパイト入院」、期間を区切った短期間の入

院により患者の状態評価やリハビリテーシ

ョンなどを実施する入院を「短期入院」と

区分した。全国の重症神経難病患者のレス

パイト入院を受け入れている主な施設に依

頼して、レセプトデータの収集を行った。

対象は、在宅難病患者一時入院事業の補助

金的適応に相応する患者（人工呼吸器装着

患者等）。調査内容としては、短期入院にか

かる 1 日/1 回あたりの費用のレセプトデー

タを基に疾患名、年齢、性別、在院日数、

入院期間、総額医療費、1日当たりの入院基

本料、人工呼吸器加算、内服薬の種類と金

額、胃管(PEG）、リハビリに関する算定など

のデータを収集し、「短期入院」にかかる医

療費の実態を把握した。 

(倫理面への配慮) 

個人情報等に関しては、厳重に配慮する

ための規定を定め、村上華林堂病院倫理委

員会の審査で承認を受けている。 

 

C. 研究結果 

レセプトデータを 74 医療機関に依頼した

ところ、25 施設より提供された（回答率

35％）。入院病棟の内訳は、障害者施設等 12

件、地域包括ケア病棟 5件、一般病棟 7件で

あった。「短期入院」の平均入院期間は 11日。

「短期入院」にかかる医療費は、1日平均額

41,523 円であり、下限 28,641 円～上限

77,499円であった。また、1日当たりのリハ

ビリテーションにかかる医療費は、平均2918

円であった。 

 

D. 考察 

在宅重症神経難病患者においては、医療安

全上の理由から患者の状態評価、投薬、PEG

管理、人工呼吸器管理やリハビリテーション

などを行う意味でも「短期入院」を活用した

病状管理が必要とされる。「レスパイト入院」

においてもそのような対応は必要であり、か

つ有効である。本研究結果にて、重度神経難

病患者の短期入院に 1日平均額 41,523円ほ

どの費用が発生している事実は、難病患者の

入院に関する診療報酬なども含めた施策の

参考となると考えられる。 
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E. 結論 

重症神経難病患者のリハビリテーション

や病状管理を行うための「短期入院」には、

1 日平均額 41,523 円ほどの費用を要する。

本研究結果は、今後の難病政策の参考にな

りうると考えられる。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

1) Fujioka S, Yoshida R, Nose K, Hayashi 

Y, Mishima T, Fukae J, Kitano K, 

Kikuchi H, Tsuboi Y. A new therapeutic 

strategy with istradefylline for 

postural deformities in Parkinson's 

disease. Neurol Neurochir Pol. 

53:291-295,2019 

2) 井上賢一、坪山由香、入江康一朗、古

川晃大、山本匡、岡久美、亀山莞太、菊

池仁志.在宅神経難病の退院支援とリハ

ビリ・レスパイト入院.難病と在宅ケア 

25(9) p44-47,2019. 

 

2. 学会発表 

1）井上賢一、藤岡伸介、長崎浩貴、米倉

有希子、木村一喜、山口良樹、水上志穂、

今村律子、北野晃祐、菊池仁志、上原吉

就、坪井義夫.パーキンソン病患者に対

する卓球リハビリテーション療法の検

討.第 60 回日本神経学会学術大会（2019

年 5 月 25 日） 

2）菊池仁志. 難病患者のためのレスパイ

トケアの現状（教育講演） 第 7回日本

難病医療ネットワーク学会学術集会. 

（2019年 11月 16日福岡市） 

3) 菊池仁志. 神経難病の理解と病院によ

る在宅療養患者支援システムについて.

（講演） 第１回福岡口腔ケアフォーラ

ム.  （2020年 2月 2日福岡市） 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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難病患者の地域リハビリテーションにおける介護支援専門員の実践に関する調査 

 

研究分担者  中馬 孝容   滋賀県立総合病院リハビリテーション科  

研究協力者  小林 庸子   国立精神・神経医療センター病院身体リハビリテーション部  

植木 美乃   名古屋市立大学医学研究科リハビリテーション医学分野  

加世田 ゆみ子 広島市立リハビリテーション病院 

   

研究要旨 

居宅介護支援事業所を対象として神経難病患者のリハビリテーションに関するアンケート調査

を行った。生活での課題は、リハビリテーションをとりいれている場合は 74.1％で、リハビリテ

ーションの有効性については、80.1％が有効であると回答していた。ただし、課題としては、現

状に応じたリハビリテーション計画についての知識がないことが最も多く実感されているようで

あった。難病患者は進行性のため、個々に応じての予測の難しさがある。スタッフ側の課題とし

てスキル、連携の問題があった。また、患者の精神的支援の必要性も課題としてみられた。 

 

A. 研究目的  

   難病患者の中でも神経難病への対応は大

きな割合を占め、リハビリテーションが重要

な役割を持つ。在宅サービス提供が変遷して

いく中で、神経難病に対するリハビリテーシ

ョンの提供体制も検討することが必要であ

る。今回、居宅介護支援事業所を対象とし、

在宅の神経難病者に関するリハビリテーシ

ョン関する調査を行い、今後の神経難病疾患

医療・介護の中での役割および課題を検討す

る。 

 

B. 研究方法  

東京都、神奈川県、愛知県、滋賀県、広

島県において、登録されている居宅介護支

援事業所（9124 件）あてにアンケートを郵

送した。 

アンケート内容として、難病患者担当人

数、要介護度の状況、リハビリテーション

導入状況、生活上での課題、リハビリテー

ションの目的、その効果、導入時期、リハ

ビリテーションの課題、連携での課題、ケ

アマネジメントでの困っていることなどに

ついて質問した。 

(倫理面への配慮) 

なお、当院の倫理委員会に申請を行った

上で調査した。 

C. 研究結果 

返信は 2896 件で、回答率は 31.7％であ

った。介護保険支援専門医（ケアマネジャ

ー）以外の保健医療福祉関係の資格として

は、介護福祉士（67.8％）が最も多く、社

会福祉士（19.5％）、看護師（12.1％）、介

護職（11.1％）の順に多かった（図 1）。  神

経難病患者のケアマネジメントを担当した

経験がある者は 81.2％で、施設の担当利用

者数は平均 31.9±15.3人、その中で難病患

者は平均 5.6±6.4人であった。また、担当

した神経難病患者において、要介護度が適

切でないと思ったことは 31．6％であると回

答されていた。これは進行性疾患のため、

区分変更が追い付かないという意見や、1

日の中で症状の重症度の変動を認める場合

の調査の際、症状が軽い時に判断されてし

まう、ADLが自立していたとしても、かなり

の時間がかかっている現状があるなどの問

題点が挙げられた。今まで、担当した神経

難病患者のケアプランにおいてリハビリテ

ーションを取り入れていたかについては、

74.1％の者が、おおよそ取り入れていた（図

２）。リハビリテーションのサービスの種類

は、デイ・ケアでの通所リハビリテーショ

ンが最も多く、介護保険による訪問看護ス

テーションからの訪問リハビリテーション、

介護保険による訪問リハビリテーション、

デイ・サービス（機能訓練特化型）、医療保

険による医療機関からの訪問リハビリテー



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

 

57 

 

ションの順に高かった（図３）。リハビリテ

ーションをケアプランに取り入れた理由と

しては、身体機能維持、ADL維持、関節拘縮

予防、介護負担軽減目的、意欲の維持やう

つ状態の予防、福祉用具や環境調整目的な

どがあげられていた。神経難病患者の生活

において課題となおることは、運動機能位

低下・歩行障害、転倒などがもっとも多く、

基本動作の低下、ADL低下、摂食・嚥下障害

と続いていた（図４）。 特に要介護４・５

での課題では、摂食・嚥下障害がもっとも

高くなっていた（図５）。神経難病患者のリ

ハビリテーション依頼の目的は、基本的動

作の維持・改善、現状維持、歩行の安定、

摂食・嚥下の指導の順に高かった。神経難

病患者にとって、リハビリテーションは効

果かどうかについては、80.1％において効

果的と回答していた。リハビリテーション

の効果的であった点は、「現状維持を図るこ

とができた」が最も多く、「介護者の精神的

負担が減った」、「介護者の身体的負担が減

った」、「運動機能の維持・改善を図れた」

の順に高かった（図６）。リハビリテーショ

ンの適切な導入時期としては、発症早期に

行うが最も高かった（58.3％）。神経難病患

者のリハビリテーション導入の際に連携を

とった職種については、リハビリテーショ

ン職員、医師（医療機関）、訪問看護師、地

域かかりつけ医の順に高かった（図７）。神

経難病患者のケアマネジメントにおいての

困難や課題については 43.4％において「あ

る」と回答していた。その課題については、

「病状に応じたリハビリテーション計画に

ついての知識がない」が最も高く、「嚥下障

害のリハビリテーションの導入が難しい」、

「認知機能低下によりリハビリテーション

介入の評価が難しい」、「自律神経障害の症

状により運動が難しい」の順に高かった（図

８）。地域でのサービス担当者会議において、

神経難病患者のリハビリテーションに関す

る課題については、39.7％において「ある」

と回答していた。難病患者のリハビリテー

ションの課題は個別性が高く、対応が難し

いとの意見が多かった。 

 

D. 考察 

今回、介護保険支援専門医（ケアマネジャ

ー）を対象としたアンケート調査を 1 都 4

県において行い、回答率は 31.7％であった。

担当利用者数は、平均 31.90±15.32人で、

神経難病患者を担当は 81.22％に経験があ

り、その人数は平均 5.58±6.37人で、中に

は 100人と回答したものもあった。疾患名と

してはパーキンソン病が最も多かった。認定

された要介護度が適切でないと感じた場合

は 31.6％でみられていた。ケアプランにリ

ハビリテーションをとりいれていたかどう

かについては、全員にとりいれていたのは

35.6％で、だいたいとりいれていたのは

38.4％と、およそ 74.1％がとりいれている

ようであった。リハビリテーションのサービ

スの種類としては、通所リハビリテーション、

介護保険による訪問看護ステーションから

の訪問リハビリテーションの順に多い傾向

があった。神経難病患者の生活での課題は、

運動機能低下、基本動作低下、転倒、ADL低

下などが多く、要介護 4，5では、摂食・嚥

下障害の課題が最も高かった。リハビリテー

ションを依頼する目的としては、基本的動作

の維持・改善、現状維持、歩行の安定、摂食・

嚥下の指導、環境調整の順に多く、80.1％に

おいてリハビリテーションは有効であると

回答していた。難病患者において在宅生活を

安定させるためにもリハビリテーションの

導入は有効であり、いかに多職種連携で対応

するかが重要であることがわかる。神経難病

患者のケアマネジメントでの課題において、

進行性疾患であるがゆえの課題としては、介

護保険区分変更が追い付かない状態がある

こと、疾患予測や目標がたてにくいこと、患

者の中で、精神的な不安・意欲低下・あきら

めの気持ちになっている者がいること、遺伝

の問題について患者・家族が悩んでいる事、

言語障害のためコミュにケーションがとり

にくいこと、告知後の患者・家族の心理サポ

ート体制が必要であることなどの意見がみ

られた。また、患者・家族の病識の乏しさや

疾患理解の乏しさ、家族の孤立化、独居者の

対応の難しさがある。スタッフ側の課題とし

ては、スタッフのスキル不足、摂食嚥下リハ

ビリテーション対応できるスタッフ不足、病

院への相談の難しさ、ヘルパーやボランティ

アの不足、吸引研修に時間がかかること、吸

引できるスタッフの不足、ショートステイ利
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用者の ADL低下などがあり、連携に関する課

題としては、医療との連携が必須で、かかり

つけ医、訪問看護師、保健師等との連携、予

後予測についてのチーム内での共有および

連絡相談の体制の構築について挙げられた。   

課題は多岐にわたっているが、医療と介護と

の円滑な連携および、急変時の病院対応の円

滑さ、レスパイト入院なども考慮にいれるこ

とが、神経難病の在宅生活においては、重要

であると考える。 

 

E. 結論 

病状に応じた対応、連携の課題に加え、

患者の精神的不安定、疾患理解の低下につ

いても指摘がみられた。病状の進行ととも

に医療依存度が高くなり、サービス利用の

難しさはあるが、各課題についてチームと

しての取り組みの重要性はさらに高まる。

チームメンバーの中に、専門的な相談先の

確保も重要な課題である。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

2020年 6月 第 57回日本リハビリテーショ

ン医学会学術集会にて発表予定。 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 

 

図１ 介護保険支援専門医以外の資格について 

 

 

図２ ケアプランにリハビリテーションをとり

いれているか？ 

 

図３リハビリテーションのサービスの種類は？ 
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図 4神経難病患者の生活での課題について 

 

図５要介護４・５での課題について 

 

図６リハビリテーションの効果的であった点 

 

図７リハビリテーション導入時の連携職種 

 

図 8リハビリテーションに関する現状の課題に

ついて 
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難病患者のリハビリテーションの現状及び生活機能維持に与える影響 

 

研究分担者  植木 美乃   名古屋市立大学医学研究科リハビリテーション医学分野 

研究協力者  小林 庸子   国立精神神経センター身体リハビリテーション部 

中馬 孝容   滋賀県立総合病院リハビリテーション科 

加世田 ゆみ子 広島市立リハビリテーション病院 

 

研究要旨 

本研究は、難病患者が在宅療養を継続していくためのリハビリテーション管理方略を明確にすること

を目指すものであり、2018年度に実施した調査の 1年後のフォローアップ調査を全国集計での Web調

査で施行した。ADLが完全に自立していない患者の約 7割はリハビリテーションを施行しており、1

年後のフォローアップ調査では回答した全例で日常生活機能は維持されており現行リハビリテーショ

ン体制が短期効果に寄与していることが明らかとなった。しかしながら、2018年度と同様に専門医か

らの具体的診察・指導がない点、リハビリテーションを行う場所が分からないとの情報提供不足、金

銭的な問題点を挙げるケースが目立ち改善の余地があると考えられた。 

 

A. 研究目的  

近年の医学研究の進歩により難病において

も様々な治療法の選択が可能となってきた。

疾患によっては長く日常生活動作能力を維持

し、社会活動に参加することが可能となって

きた。しかしながら、難病の中でも神経難病

は根治治療がなく、病状が進行すると、24 時

間介護が必要となるため、患者および家族の

負担は極めて大きい。最も患者数の多いパー

キンソン病は、高齢になるほど発病率が上昇

するため、超高齢社会のわが国においては、

今後も患者数が加速的に増加すると予測され

ている 1)。2006 年に厚生労働省は、患者数の

多いパーキンソン病の公費負担を縮小する方

針を打出した。患者会の強い反発もあって、

この方針は撤回されたが、患者数の増加が不

可避である現状において、患者の日常生活動

作を維持し自立期間をいかに延ばすかは、医

療経済学的見地からも喫緊の課題となってい

る。 

難病では、有効な治療法の選択やリハビリテ

ーションを組み合わせることで、良好な運動機

能を長期間維持することが可能になってきてい

る2)3)。これまでの国内研究ではリハビリテーシ

ョンや疾病管理についての研究は少ないが、海

外の研究では、パーキンソン病患者の疾患に関

する教育や指導は、患者のQOL維持に貢献する4)

（エビデンスレベルⅢ）。さらに運動に関する教

育プログラムを提供した群は、運動機能の悪化

が抑制された5)等の報告があり（エビデンスレ

ベルⅡ）、適切なリハビリテーションを提供する

ことの重要性が推奨されている（エビデンスレ

ベルⅡ）5)。 

今後の患者数の増加も見越し、患者の日常生

活動作を維持し自立期間をいかに延ばすかにあ

たり、リハビリテーションの果たす役割は大き

く、適切なリハビリテーション介入、指導によ

り認知・運動機能をいかに維持していくかが重

要となる。しかしながら現状の指定難病患者に

おけるリハビリテーション体制は混沌としてお

り、リハビリテーション医療資源の適切化・集

約化が重要な課題であり、この問題を患者側か

らの視点でとらえ今後の支援体制に役立てよう

という視点が、本研究の独創的な点である。本
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研究結果が明らかになり、効果的な指定難病患

者のリハビリテーション介入方法の解明につな

がれば、日常生活動作機能低下の予防に貢献す

ることができ、意義があると考えられる。 

そこで本研究では、指定難病患者が日常生活

動作を維持するのに必要なリハビリテーション

の具体的介入方法を縦断的に明らかにすること

を通して、指定難病患者が在宅療養を継続して

いくためのリハビリテーション管理方略を明確

にすることを目指す。 

 

B. 研究方法  

１．研究デザイン 無記名の自記式質問インタ

ーネット調査 

２．研究対象 全国に在住の30～85歳の指定難

病患者2000名でインターネット調査会社に登録

しているモニターに対して研究協力の同意が得

られた者を対象とした。 

３．データ収集期間 2019年10月30日～11月5

日および追加配信2020年1月22日～2月19日 

４．データ回収方法インターネット調査会社よ

り質問調査用紙を配信し回答を回収する。 

５．調査内容 基本情報としては、性別、年齢、

居住地、指定難病名、罹患年数、ADL レベル

（Barthel Index: BI）、介護度を含み、BI=100

点の患者はリハビリ介入率が低いことが予想さ

れるため、今回の調査対象外とした。質問内容

としてはリハビリ頻度、介入時間、施行施設、

保険の種類、施行者、内容、効果、問題点を検

討した。 

６．分析方法 2019 年度は 1 年後のデータの単

純集計を行うと同時に、ベースライン時からの

ADL 変化率を算出した。ADL変化を認める場合は、

ADL ごと 5 群に分類し、ベースライン時からの

ADL 変化率を算出し、リハビリによる差異を

Mann-Whitney検定で解析する。ADL各群の変化

率はロジスティック回帰分析を実施し、オッズ

比を算出することで、指定難病患者の ADL維持

に関与するリハビリ要因を明らかにする予定で

ある。 

 (倫理面への配慮) 

１．研究協力への自由意思の尊重と撤回の自由 

１）研究協力者全員に、研究の趣旨、倫理的配

慮などについて、質問紙の画面上で説明する。 

２）研究への協力は自由意思で決められること、

協力しなくても不利益はないこと、いつでも協

力中止のが可能であることを説明する。 

３）協力しないことや中止を申し出ても、治療

上やその他の不利益を受けないことを説明する。 

２．個人情報の保護 

１）回収した質問紙は、連結可能非匿名化され

ている。 

２）基本情報によって個人が特定されることの

ないように、質問紙は無記名とする。 

３）個人情報は連結可能匿名化を行い、個人名

が特定されないよう配慮する。対応表はインタ

ーネット会社で厳重に施錠管理する。個人情報、

個人データの保管は独立したコンピュータを使

用し外部記憶装置に記録する。外部記憶装置は

鍵付き棚に厳重に保管する。 

４）学会発表や論文投稿によって研究結果を公表

するが、その際、個人が特定されることは決して

ないように配慮する。 

３．研究対象者が被る利益 

研究対象者に直接的な利益はないが、今後の指

定難病患者のリハビリテーション医療体制 

変革により間接的利益を生み出す可能性がある。 

 

C. 研究結果 

1) 単純集計 

第 2回（2019年度） 

第 2 回は 1409 名で男性 746 名（52.9%）、女性

663 名(47.1%)から回答を得た。年齢は平均

59.42(31-86)歳で、発症後平均 10.59年であっ

た。対象となった指定難病はパーキンソン病

30%, 筋萎縮性側索硬化症 4.1%であり、60%が神

経難病であった（図 1）。 
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 要介護度は 36.6%が介護認定を受けていなか

ったが、13.1%が要介護 2, 9.9% が要介護 3 で

あり 47.5%が要介護, 15.9%が要支援を受けてい

た（図 2）。 

ベースライン時とほぼ同様 68.1%がリハビリ

を行っていた。リハビリの頻度は週 2-3 日

(49.2%)と最も多く、1 日が 18.8%, 4-5 日が

15.7%の順であった（図 3）。 1回あたりのリハ

ビリ時間は 30-40分（39.5%）が最も多く、1時

間が 28.9%, 10-20分が 18.6%の順であった（図

4）。施行施設は、病院の外来 (36.3%), デイ・

ケアの通所 (27.2%), 訪問リハビリ (21.2%)の

順で多く（図 5）、50.1%が介護保険、43.4%が医

療保険を利用していた（図 6）。大多数が医療機

関 (47.9%)もしくはデイケア・デイサービスの

療法士 (36.1%)とリハビリを行っていた（図 7）。

リハビリ内容としては、約 48.5%が体操、スト

レッチ、歩行訓練、筋力強化訓練、関節可動域

訓練を実施していた（図 8）。疾患におけるリハ

ビリの必要性は 77.3%が感じていた（図 9）。 

リハビリの問題点に関しては、必要なリハビリ

内容が分からない(24.1%),医療関係者からの指

導を受けたことがない(10.8%), 金銭的な面で

十分なリハビリを受けられない(15.8%), 近く

にリハビリを行う施設がない(15.7%), どこで

行うかわからない(11.9%)という問題点は変わ

らなかった（図 10）。 

2) 1 年後のベースライン時からの ADL変化率 

1 年後の 1409 名の回答者の中で 1 名が BI 55

から 60点へ向上しており、それ以外は変化率 1

で変化を認めず 100%で 1年後の ADLは維持され

ていた。ADLが向上していた 1名は 64歳男性の

パーキンソン病患者で食事が全介助から部分介

助へ改善を認めた。しかしながらリハビリテー

ションは施行しておらず、本疾患にリハビリテ

ーションは必要と回答されているにもかかわら

ず、どこで行うかわからないと回答していた。 

 

 

 

 

 

 

【図１】指定難病患者の内訳 

 

1: パーキンソン病 

2: 慢性関節リウマチ 

3: 筋萎縮性側索硬化症 

4: もやもや病 

5: 脊髄小脳変性症 

6: 後縦靭帯骨化症 

7: 多発性硬化症 

8: 甲状腺ホルモン異常症 

9: 球脊髄性筋萎縮症 

10: 肥大型心筋症 
 

【図 2】要介護度 

 

【図 3】リハビリの頻度 

 

【図 4】1回のリハビリ時間 
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【図 5】リハビリ施行施設 

 

1: 病院の外来リハビリ（一般病院・個人医院） 

2: デイ・ケアの通所リハビリ 

3: デイ・サービス（リハビリ特化型、マシントレー 

ニング） 

4: デイ・サービス（短時間の集団体操） 

5: 訪問リハビリ 

6: 鍼灸マッサージ 

7: 個人での運動訓練等（自主訓練、スポーツジム、 

プール等） 

8: その他 

 

【図 6】保険の種類 

 

1: 医療保険 

2: 介護保険 

3: 自費 

4: わからない 

 

【図 7】リハビリ施術者 

 

1: 医療機関にいる療法士（理学療法士・作業療法士・ 

言語聴覚療法士） 

2: デイケア・デイサービスにいる療法士 

3: 看護師 

4: ヘルパー 

5: 家族 

6: その他の介護者 

7: 一人で行っている 

 

【図 8】リハビリの内容 

 

1: 体操 

2: 筋力をつける訓練 

3: 関節を広げる訓練 

4: ストレッチ 

5: 歩行訓練 

6: リズム音や音楽を用いた訓練 

7: 自転車エルゴメーターなどの有酸素運動 

8: バランス訓練 

9: 電気を用いた治療 

10:呼吸リハビリ 

11:嚥下訓練 

12:言語訓練 

13:日常生活の動作訓練 

14:手指の訓練 

15:書字の練習 

16:発達促進 

17:その他 

 

【図 9】リハビリの必要性 

 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

65 

 

【図 10】現在のリハビリの問題点 

 

1: リハビリをどこで行うかわからない 

2: リハビリや運動の内容で、どれを選択すればよいか 

わからない 

3: 近くにリハビリを行う施設がない。 

4: リハビリや運動の効果について実感できない。 

5: 金銭面で十分なリハビリを受けられない 

6: 医療関係者からリハビリや運動の注意点について 

教えてもらったことがない 

7: リハビリの時間が短い 

8: リハビリの回数が少ない 

9: 問題はない/わからない 

 

D. 考察 

本研究は、難病患者が在宅療養を継続してい

くためのリハビリテーション管理方略を明確に

することを目指すものであり、2019年度は 1年

後のフォローアップ調査を全国集計での Web調

査で施行した。ADL が完全に自立していない患

者の約 7 割は、引き続き週 2-3 回、30-40 分程

度のリハビリを医療・介護保険を利用して病院

外来・訪問・デイケアで療法士と共に施行して

いた。今回の 1年後のフォローアップ調査では

100%で BIの変化率の低下は認めず、日常生活機

能は維持されており現行リハビリテーション体

制が短期効果に寄与していることが明らかとな

った。 

しかしながら、現行リハビリテーション体制

の問題点として 1) 専門医からの具体的診察・

指導がない点、2) リハビリテーションを行う場

所が分からないとの情報提供不足、3) 金銭的な

問題点を挙げるケースが 2年の調査で一貫して

指摘され改善の余地があると考えられた。 

我々の既報告における、パーキンソン病

185 名に対する無記名の自記式質問紙調査で

は、QOLと Barthel Index（r=0.21, p<0.01）

で有意な関連を認めた。さらに、疾病自己管

理行動および抑うつが QOL と関連しており、

疾病自己管理行動の中では、特に歩行指導の

実践（β=0.17, p<0.01）が QOLと関連してい

た。 以上より特に神経筋疾患の難病患者で

は、指定医療機関等の専門医からの具体的診

察・指導による患者・地域の療法士への情報

フィードバックシステムの構築が必要である

と考えられた。 

フィードバックシステム構築の中で、地域

の療法士へ医療情報をいかに還元するかも重

要と考えられる。即ち、指定医療機関の専門

医もしくは療法士からの情報提供・指示があ

ったとしてもそれを反映できる難病に対する

知識がなければ遂行が困難であると考えられ

る。従って、病院のみならず、医院、クリニ

ック、デイケア、デイサービスで難病患者の

リハビリを行う医療者への難病に対する十分

な医療情報提供・教育も重要であると考えら

れた。 

金銭的な問題に対しては医療費助成に一部

必要なリハビリを含める必要があると考えら

れた。その際にどの群を対象に医療費助成を

行うかにあたっては、長期の生活機能維持に

影響を与える因子を抽出することにより提案

ができるものと考えられる。リハビリが生活

機能維持にある一定期間有用であれば、相対

的に全体としての医療費削減につながるもの

と考えられる。 

 

E. 結論 

難病患者が在宅療養を継続していくための

リハビリテーション管理方略を明確にするこ

とを目指すものであり、1 年後のフォローア

ップ調査を全国集計での Web調査で施行した。

ADL が完全に自立していない患者の約 7 割は

リハビリテーションを施行しており、1 年後

のフォローアップ調査では回答した全例で日

常生活機能は維持されており現行リハビリテ

ーション体制が短期効果に寄与していること

が明らかとなった。今後は長期的な ADL維持

に関与するリハビリテーション要因に関して

検討していきたい。 

 

F．健康危険情報  該当なし 
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G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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カルテ調査からみる、難病患者の地域リハビリテーション資源利用モデル 

 

研究分担者  小林 庸子  国立精神・神経医療研究センター病院 身体リハビリテーション部  

研究協力者  小森 哲夫  国立病院機構箱根病院 

 

研究要旨 

地域での難病リハビリテーション（リハ）は、通所リハや訪問リハなど種々のサービスがある

が、利用する保険制度にかかわらず効果的なリハビリテーションを構築するため、難病患者の地

域リハサービス利用について詳細な実態を把握し、地域リハビリテーション資源利用モデルを作

成することを目的とする。代表的疾患では、筋萎縮性側索硬化症（ALS）・多系統萎縮症（MSA）は

早期からの訪問リハ導入、パーキンソン病（PD）では早期からの個別自主トレ指導と運動機会の

確保と外出機会確保と介護負担軽減のための通所サービスの組み合わせ、介護保険対象外の疾患

では医療機関での外来リハを中心に社会参加サービスを組み合わせる、など一定の傾向を示すこ

とが出来た。 

 

A．研究目的  

【目的】地域での難病リハビリテーション（通

所リハや訪問リハ）において、難病患者の地

域リハサービス利用について詳細な実態を把

握すること。 

【背景】難病のリハビリテーションは、発症から、

病状が進行した状態まで、教育・自主トレ指導、

集中リハ、補装具検討、環境整備、合併症・廃

用への対応など、どの時期でも重要な役割を占

めている。しかし、リハ医療は脳血管障害や骨

関節疾患などの急性発症疾患への対応を中心

に、急性期リハ・回復期リハ・生活期リハとい

う流れで制度が構築されており、卒業（終了）

も目標に入れている。難病はでは目標設定で地

域リハサービスを構築することは困難である。

一方、地域リハを実施されている難病患者は、

H29 年の事業者対象調査で、通所リハ５．４％、

訪問リハ１０．２％、１７．６％ と、無視で

きない割合を占めている。それでも、難病リハ

が十分普及していると認識されていないのは、

教育や方法や資源の不足とともに、制度の把握

が難しく、コーディネート方法が普及していな

いことによる可能性がある。 

そのため、平成 30年度より、難病患者の地

域リハサービスについて、利用している制度や、

併用の状況、頻度など詳細を調査し、コーディ

ネートの実態をつかみ、疾患や重症度ごとのモ

デル提示することを目的として調査を開始し

た。 

平成 30年度は、神経難病の医療研究センタ

ーである国立精神・神経医療研究センターにお

いて、地域リハビリテーションの実施内容を詳

細に記録するための診療録シート「地域リハシ

ート」を作成し、利用する保険・サービス内容・

事業所・担当者・頻度・内容等の体系的把握を

開始し、平成 30年 11月までの入院患者 122名

について集計・分析を行った。通所リハ、訪問

リハ、リハのある通所介護、訪問看護としての

訪問リハを中心に、サービスが組み立てられて

おり、利用者の 3分の 1に通所リハと訪問リハ

が併用され、サービス回数は確保している例が

多い一方、リハサービスを利用していない例も

見られた。平成 31年度は、国立精神・神経医

療研究センターでの症例を 201例に増加し、神

奈川県の神経・筋難病医療センターである独立

行政法人国立病院機構箱根病院での症例を 31

例加えて、要介護度や疾患毎によるリハサービ

ス利用の特徴を検討し、代表的なコーディネー

トを提示することを目標とする。 

 

B. 研究方法 

【対象】2018年 7月 1日～2019年 3月 31日

の間に国立精神・神経医療研究センターに入院

した難病患者で入院時問診票「地域リハビリテ

ーションについて」が記入されている患者 201

名、国立病院機構箱根病院で 2019年 8月 1日～

11 月 30 日までに入院または外来リハ診療を行

った神経筋難病疾患で在宅リハ実施の状況が診

療録で把握できた 31名。 
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【方法】後方視診療録調査。主病名、居

住地域、介護保険の有無と要介護度、訪問

リハ・通院通所リハの有無・頻度、リハ実

施の保険（医療・介護の別）、ADL尺度Barthel 

Index(BI)を診療録より抽出し、検討した。 

(倫理面への配慮) 

国立精神・神経医療研究センター及び箱

根病院倫理委員会の承認を得て調査した。

本研究にあたり、個人が特定できる形での

データ取り扱いは行わない。 

 

C. 研究結果 

国立精神・神経医療研究センター（NCNP）

201症例は、男性 101人、女性 100人、平均

年齢 67.9歳、居住地域は東京都 120人（区

部 25 人・都下 95 人）、埼玉県 40 人・神奈

川県 23 人・千葉県 6 人・その他 13 人であ

った。原疾患は PD95 人、MSA20人、進行性

核上性麻痺（PSP）19 人、脊髄小脳変性症

（SCD）12 人、ALS9 人、大脳基底核変性症

（CBD）9 人、多発性硬化症（MS）6 人、慢

性炎症性脱髄性多発神経炎（CIDP）6人、レ

ヴィー小体病（DLB）3 人、デュシェンヌ型

筋ジストロフィー（DMD）3 人、その他 19

人であった。要介護度は、なし又は申請中

が 36人、要支援 1：5人、2：16人、要介護

1：22人、2：25人、3：40人、4：21 人、5：

18人であった。箱根病院 31 症例は、男性２

２人、女性９人、平均年齢 56.2歳、居住地

域は神奈川県 25人・静岡県 6人、介護保険

なしが 14 人、要支援 1：1 人、2：0 人、要

介護 1：2人、2：4人、3：1人、4：3 人、5：

6人であった。原疾患は筋強直性ジストロフ

ィー（MYD）8人、ALS7人、PD5人、DMD5人、

その他 6人であった。 

今回介護保険の要介護度毎の利用サー

ビスを検討したが、他の研究で ADL 尺度

Barthel Index(BI)を用いて検討しているた

め、要介護度と BIの関係を確認した。要支

援１・2 では大半を BI８０以上が占め、要

介護１・２でも６０％を占めていた。要介

護３以上で BI７５以下の割合が高くなって

いた。 

NCNP 症例の各サービス利用の延べ人数

は、介護保険利用が 142 人で、そのうち専

門職が対応しているサービスが約３分の１

で、通所リハと称しているがデイサービス

半日リハ型で専門職対応がないところで実

施されていることが多い。医療保険利用は

102人で、専門職対応有が 3分の 2で、訪問

リハが最も多かった。それ以外は訪問看護

師や医療マッサージによるリハであった。

要介護度毎の地域リハサービス利用は、要

支援１・２で 21人中介護保険リハサービス

利用が 25件、デイサービス 17件(うちリハ

特化型が 11 件)デイケア 6 件、訪問リハ 2

件、医療保険リハ利用は 16件でうち通院が

6人、訪問リハが 8人であった。介護保険で

延べ人数が対象人数を上回っているのは、

デイサービスと訪問リハ、デイサービスと

デイケアの併用であった。要介護 1・2の 47

人では、介護保険リハサービス利用が 58件

でデイサービス 41 件(うちリハ特化型 2２

件)デイケア 12 件、訪問リハ 5 件、医療保

険リハ利用は 35件でうち通院が 2件、訪問

リハが 22件、訪問看護師５件、訪問マッサ

ージ 2 件であった。要介護３・４・５の 79

人では、介護保険サービス利用が 56件その

うちデイサービス 36 件デイケア 11 件、訪

問リハ 8 件、医療保険リハサービス利用が

31件でうち訪問リハが 26件であった。 

次に箱根病院の 31 症例は介護保険リハ

サービス利用がすべてデイサービスで６件、

医療保険リハサービス利用が 35件（通院 8

件、訪問リハ 15件）であった。 

疾患別のリハサービス利用では、ALS16

人のうちデイサービス利用が 6 人、11人が

医療訪問リハ、2人が医療訪問看護による訪

問リハを利用していた。訪問リハを利用し

ていない 3 人は介護保険なしまたは要支援

2、BIは 95以上の発症初期であった。PDの

HYstage1.2の 16人では、9人がデイサービ

ス（前例リハ特化型）、2 人がデイケアで 1

人が通院、3人が訪問リハで運動療法を行っ

ていた。7名が週半分以上自己で運動を行っ

ていた。ＰＤの HYstage3 の 29 人は介護保

険では 21 人がデイサービス、6人がデイケ

ア、2人は訪問リハ、医療保険では 9人が訪

問リハ、4人が自費でリハサービスを受けて

いた。10 人が週半分以上の自主トレを行っ

ていた。HYstage4・5の 28 人は介護保険で

12 人が滞在型デイサービス、2 人がリハ型
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デイサービス、5人がデイケア、2人が訪問

リハ、医療保険では 13 人が訪問リハ、2人

が自費サービスを利用していた。週半分以

上の自主トレ実施は 9人であった。 

介護保険なしの 1号被保険者または 2号

16 特定疾患者（主に軽症のため認定されて

いない）の 18人はうち 4人が医療保険通院

そのうち一人が訪問リハを併用していた。

10 人が週半分以上の自主トレをしていた。

介護保険なしで 65歳未満の筋疾患（介護保

険対象外）17 人では、６人が通院リハ、3

人が訪問リハ、4人が訪問マッサージ、二人

が訪問看護師によるリハを行っており、自

費サービス３人、身障サービス４人であっ

た。介護保険なし・65歳未満筋疾患以外（介

護保険対象外疾患：ＭＳ，ＣＩＤＰ，ＣＭ

Ｔ，ＳＣＤ、ＰＳＰなど）の 19人は、通院

６人、訪問リハ４人、マッサージ１人自費

サービス５人であった。 

 

D. 考察 

ＮＣＮＰでは全体の地域リハサービス利

用の傾向は、介護保険利用数と医療保険サー

ビス利用が７：５の割合となっており介護保

険利用が多く、介護保険の中ではデイサービ

スでの中でのリハサービスが３分の２を占

めていた。このうちリハ特化型が半数以上を

占めていた。一方リハ専門職が対応する訪問

リハやデイケアは介護保険利用件数も 32％

にとどまった。医療保険では訪問リハが

60％を占めていたが、訪問看護・訪問マッサ

ージなどリハ専門職以外によるリハサービ

スが２０％を占めていた。リハ専門職以外に

よる在宅でのリハサービスは、すべてを診療

録に記録できていない可能性があり、実数は

さらに多い可能性がある。 

要支援から要介護度が上がっても、医療保

険と介護保険利用の割合は大きく変化しな

い。当初はリハ特化型デイサービスの割合が

高く、要介護度が高くなるにつれて、訪問リ

ハと１日滞在型のデイサービス利用者の割

合が増えていく。医療保険の訪問リハとデイ

サービスの併用が運動確保のためにコーデ

ィネートされていると思われる。デイケアは

施設数が少なく利用が困難な印象である。訪

問リハは、費用面から医療保険が利用される

ことが多いと推察する。医療保険の訪問リハ

でプランを立て、デイサービスで実行する回

数を確保できるとよいと思われるが、訪問リ

ハの難病患者に対する経験が多くないこと、

デイサービスでは個別対応ができないこと

など解決すべき課題はある。しかし、各々が

役割を認識し、連携することによってサービ

ス内容は改善していくことが期待できる。 

要介護度が上がると介護保険・医療保険双

方とも利用割合が減少していた。両保険の併

用の減少、活動の範囲が減少することによる

サービスの併用が減少するためと考えられ

る。 

疾患別のコーディネートでは。ALSは早期

からの訪問リハの導入が検討されることが

多い。介護度が低い段階から可能な限り導入

を促す。いずれ訪問看護導入を予測しながら、

まずは運動機能への予防的対応で導入し、症

状の変化に早期対応すること・自宅環境整

備・不安への対応を開始することが望ましい。

通所リハは状況に合わせた併用となる。MSA

も進行が比較的早く、自宅の環境整備や歩行

補助具の検討を送れずに助言したいため、同

様に、早めの訪問リハ導入を検討することが

望ましい。PDの HYstage１・２ではほとんど

が通所リハを利用していた。運動が治療のた

めに有効であることが周知されてきたため

と考える。しかし、他の調査では、多くの疾

患が混じた中の集団対応が多く、疾患に合わ

せた運動指導を希望してもできるところが

見つからないという利用者の意見も多い。訪

問リハは、個別対応が可能であり利用できる

とよい。自主トレの指導・チェックであって

も制度的に利用は可能である。但し、PD に

特化した対応の経験が多いところは少なく、

研修などを広めていく必要がある。PD の

HYstage3 は要介護度も要支援 1～要介護 4、

BI20～100 と状態のばらつきが大きかった

が、ほとんどの方に通所リハが導入されてい

た。訪問リハの併用は約 3分の 1あり、要介

護度や BI が軽度であっても疾患特有の症

状への対応を個別に行う必要があることが

多い。デイケアや訪問リハで個別運動指導・

家庭でのアドバイス、通所で運動量確保が望

ましい。PD の HYstage4・5 も要介護度、BI

のばらつきが大きく個別のニーズに合わせ

た対応を要するが、運動に介助や見守りが必
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要であるため、サービス頻度の確保は重要で

ある。通所で外出先確保、訪問リハで機能維

持・生活維持の役割となることは同様である。 

介護保険対象外の場合、主に軽症のため認

定されていない介護保険なしの 1 号被保険

者または 2号 16特定疾患者では、一部の人

が通院リハを行っているのみであった。筋疾

患をはじめとする、16特定疾病以外の 64歳

未満の 36名では通院リハは少数であり、訪

問リハ・訪問マッサージ・自費サービス・身

障サービス等ニーズに合わせて活動の場も

含めたリハコーディネートがなされていた

れていた。 

介護保険認定された場合の外来来リハ算

定については、通常併用が不可とされている

が、2019 年の診療報酬改定後も難病の場合

は併用可能であるとの理解でよいとの当局

からの説明を得ているが、明文化されていな

い。今後の診療報酬改定も、急性発症疾患や

加齢による状態に即して整備されていくと

思われ、難病に関する解釈を明確化・周知し

ていくことが、難病の地域リハサービスのコ

ーディネートに不可欠であると考える。 

今回は、神経筋難病専門医療機関での調査

であり、施設の性質上定期的な外来リハが少

なく、また、入院や外来での評価・指導が不

定期であれ行われていることが多いという

条件でのコーディネート例である。また、

NCNP の場合は入院時調査であるため、サー

ビス調整を開始前の方が混じており、十分足

りているか・内容に満足しているかなどが不

明である。外来ではなく、入院で評価や在宅

での自主トレ指導や地域リハサービスとの

連携調整を行うことが前提でのコーディネ

ートも含まれる。専門病院での受診がない場

合や地域の医療機関の条件によって今回の

調査のコーディネート条件が当てはまらな

い可能性もあるが、コーディネートモデルの

一つではあると考える。 

 

E. 結論 

神経難病専門病院での地域リハコーディ

ネート例を提示した。 

リハビリテーションの役割は予防・機能

維持回復・生活の維持・緩和と多岐にわた

るため、サービスの組み合わせが重要であ

り、十分に制度を理解したコーディネート

を普及する必要がある。 

医療保険内では通院リハと訪問リハは同

日でなければ併用可、医療保険リハと通所

介護であるデイサービスは併用可能であり、

通所介護の中で提供されているリハサービ

スを把握してコーディネートする。 

ALSや MSAは早期から進行した時のサービ

ス継続を見越して医療保険の訪問リハで症

状観察・必要時の適時介入に備える。個別

事情に応じて通所サービスを検討する。 

PD早期は、個別指導（自主トレチェック）

のために訪問リハを探し、通所リハで運動

機会の確保する。 

PD 中期以降は、見守りや軽介助で運動可

能な場合は通所で運動量確保、訪問リハや

DC で個別運動指導・家庭でのアドバイス、

介助で運動の場合は通所で外出先確保、訪

問リハで機能維持・生活維持。 

介護保険対象外は、通院リハで評価自主

トレ指導、訪問リハ・訪問マッサージ・自

費サービス・身障サービス等をニーズに合

わせて検討する。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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「難病対策地域協議会」の設置状況や成果と 

保健所等における難病患者地域支援対策推進事業および難病保健活動・研修の体制 

 

研究分担者  小倉 朗子  1)公財)東京都医学総合研究所 難病ケア看護プロジェクト  

研究協力者  板垣 ゆみ 1)・原口 道子 1)・松田 千春 1)・笠原 康代 1)・中山 優季 1)  

 

研究要旨 

難病法施行５年時点での、協議会を含む難病患者地域支援対策推進事業の実施状況や保健活動

の体制、保健師の研修参加の状況等について、自記式の調査票を用いる郵送調査を行い、有効回

答 125件（回収率 81.2％）について分析した。協議会の設置率は全体で 64.0％、都道府県、政令

指定都市、その他政令市・中核市・特別区、いずれにおいてもＨ30年度（国調査）よりも向上し、

協議会を設置する自治体では、協議会の成果がみられていた。一方、協議会未設置の自治体も多

くあり、設置率向上にむけた取り組みが引き続き必要と考えられた。なお保健所等における「難

病保健活動の体制あり」の割合や難病事業の実施率は自治体の種別での違いがあり、特に事業の

実施率は都道府県に比べて市・区において低率であり、またいずれの自治体においても体制が整

わず、また事業を実施していない自治体があり、課題であった。地域における難病の支援の体制

整備をすすめるためには、保健所等における保健活動の体制を整え、協議会等難病事業への取り

組みをすすめることが必要と考えられ、「難病患者地域支援対策推進事業の実施率の向上や関連す

る行政計画において難病を盛り込むこと」などの方策の模索、各都道府県における難病の保健師

研修等人材育成の体制整備の推進、が今後さらに必要と考えられた。 

 

A. 研究目的  

   「難病の患者に対する医療等に関する法

律（以下、難病法、H27.1施行) 」が施行さ

れてから、５年が経過した。この難病法の目

的は、「難病の患者に対する良質かつ適切な

医療の確保及び難病の患者の療養⽣活の質

の維持向上」であり、この目的を達成するた

めのひとつの施策として、「難病対策地域協

議会の設置」がうちだされた。「難病対策地

域協議会（以下、協議会）」は、「地域におけ

る難病の患者への⽀援体制に関する課題に

ついて情報を共有し、関係機関等の連携の緊

密化を図るとともに、地域の実情に応じた体

制の整備について協議を⾏うもの（難病法第

三十二条）」であり、「都道府県、保健所を設

置する市及び特別区（以下、保健所等）」に

おいて設置することが法に基づく努力義務

とされている。このことは、難病の支援の体

制整備」における難病保健活動の役割の大き

さを表しており、またこれまで難病事業への

取り組みが充分ではなかった保健所等にお

いても、法制化を契機に、取り組みのすすむ

ことが期待されているものである。 

   なお「難病対策地域協議会の設置」の施

策は、国の予算事業である「難病特別対策推

進事業」の「難病患者地域支援対策推進事業」

の中に位置付けられ、「要支援難病患者に対

する適切な在宅療養支援が行えるための事

業（実施要項）」であり、保健師が企画し、

実施するもので、地域の支援の体制整備にか

かわる重要な事業である。 

本研究では、「地域における難病患者の支

援の体制整備」を目的とする施策である、保

健所等における「協議会の設置」についてそ

の普及状況や実施状況・成果について、また

「協議会以外の難病患者地域支援対策推進

事業（以下、難病事業）」の実施状況や難病

保健活動の体制について調査し、これら施策

の成果や普及状況について評価することを

目的とした。 

B. 研究方法  

都道府県・保健所設置市及び特別区の難

病主管課保健師等を対象に、自記式調査票

による郵送調査を実施した。配票は 2019年

11月に行い、2020年１月末までに返送を依

頼した。 
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調査内容は、a.難病対策地域協議会（以

下、協議会）実施の状況、b. 保健所等にお

ける「難病患者地域支援対策推進事業のう

ち「協議会の設置」以外の事業（以下、難

病事業）」実施の有無、c.保健活動の体制、

d. 難病保健活動に関する研修等の状況と

ニーズとした。 

なお、a.については、「協議会設置の有無」

「設置ありの場合の、設置年度、頻度、構

成員、議事、成果、実施の工夫点など」、「設

置なしの場合の、設置予定の有無やその理

由」をたずねた。また b.については、「在宅

療養支援計画策定・評価事業」「訪問相談員

育成事業」「医療相談事業」「訪問相談事業」

実施の有無について、c.については、「主管

課に保健師在籍の有無」「自治体内難病担当

保健師連絡会の有無」「難病の保健活動マニ

ュアルの有無」をたずねた。 

数値データは、全自治体の総計と、また

「都道府県」「政令指定都市」「その他政令

市・中核市・特別区」の別で、単純集計を

行った。次に、「都道府県」を１つの群とし、

それ以外の自治体群「市・区」（政令指定都

市、その他政令市および中核市、特別区を

あわせて、「市・区」）との２群で、「協議会

設置の有無」、「難病事業実施の有無」、「保

健活動の体制の有無」について、2×２分割

表を作成し、カイ二乗検定を行った。統計

解析は、IBM PASWVer.25を用いた。 

(倫理面への配慮) 

本研究は、分担研究者の所属機関におけ

る倫理委員会並びに所属機関の許可を得て

実施した。 

C. 研究結果 

返送・有効回答件数は 125 件で、全 154

件中の回収率は 81.2％であった。自治体の

種別での回答うちわけは、都道府県36件（47

件中、76.6％）、政令指定都市 18 件（20件

中 90％）、その他政令市・中核市・特別区）

71件（87件中 81.6％）であった。 

１．2019年度における協議会設置の概況（図

表１－３）  

1）「協議会設置あり」の自治体の種別での

箇所数と設置年度（図表１、２） 

難病法におけるあらたな施策である「難

病対策地域協議会」の設置状況について、

示した（図表１）。 

全 125 件中、「協議会の設置あり」は、80

件（64.0％）、自治体の種別での設置箇所数

は、都道府県 31 件（86,1％）、政令指定都

市 10件（55.6％）、その他政令市・中核市・

特別区 39件（54.9％）であった（図表１）。 

なお「協議会の設置あり」の都道府県に

おける協議会の設置単位は、「保健所単位」

26 件、「都道府県全体」が 13 件であり、そ

のうち「都道府県全体と保健所単位の両方

を設置」は 8件であった。 

また協議会の設置年度は、「昨年度（H30

年度）より」が、都道府県２件、政令指定

都市４件、その他政令市・中核市・特別区 8

件、「今年度（H31/R1）より」が、政令指定

都市２件、その他政令市・中核市・特別区

５件で（図表２）、H30 年度、Ｒ1 年度にお

いて設置箇所数は増加していた。  

2）都道府県と保健所設置市及び特別区で

の、協議会設置ありの割合の比較 

協議会設置の割合を、「都道府県」と「政

令指定都市および、その他政令市・中核市・

特別区（以下、市・区）」とで比較した（図

表３）。都道府県で設置ありは31件（86.1%）、

市・区 49 件（55.1%）であり都道府県にお

ける割合が高く、その差は統計的にも有意

であった〈p＜0.01〉。 

２．「協議会」の概況（図表４―図表８） 

「協議会の設置あり」の自治体に対して、

協議会の開催頻度、構成員、議事や協議内

容、協議会の役割や成果、実施における工

夫点、などをたずねた。 

1）開催頻度（図表４） 

協議会の開催頻度は、回答全70件のうち、

50件が１回／年、19件が２，３回／年であ

った。２，３回／年の開催自治体では、協

議会の下部に実務者会等の部会を設置して

いる場合もあった。 

2）協議会の構成員（図表５） 

自治体の種別での、協議会の構成員を示

した。医療、保健、福祉、就労、教育、難

病相談支援センター、患者・家族等関係機

関・者と、行政の関連機関や部署などが参

画して実施されていた。 

3）協議会の議事・協議内容（図表６） 

協議会の議事や協議内容を示した。「難病

事業の実績」「難病患者の行政データ」「難

病の制度の周知」等に加えて、「療養状況や
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生活実態、ケア体制」「災害対策」などの協

議が行われていた。 

4）協議会の役割・成果（図表７） 

「事業や課題への理解の促進」が図られ、

「顔のみえる関係」が作られ、課題に対す

る「対策の協議」が開始されていた。そし

て「施策や対策についての合意形成」に加

えて、「課題の軽減・解消」につながってい

る場合もあった。 

なお、「課題の軽減・解消が図られた」と

回答した自治体のうち、３自治体（１都道

府県、１政令指定都市、１中核市）に、そ

の具体的な内容についてたずねた。３自治

体とも共通して、下記の課題への取り組み

を行っていた。あらたな難病施策の普及、

理解の促進、あわせて、医療や療養支援が

円滑に受けられるための情報・システムづ

くりが必要であったことから、協議会を活

用して、それらを集約し、普及するための

しくみが作られていた。 

■課題：難病の療養に必要な資源・利用で

きる資源についての情報が得られにくく

（患者・支援者とも）資源利活用のための

患者・支援者向けの資料作成の必要性 

・どのような情報がもとめられているのか、 

についての調査 

① 医療費助成更新申請者を対象にアンケ

ートの実施 

② 医療費助成申請者に対して毎年実施し

ているおたずね票(医療・生活状況や困

りごとなど)の分析 

③ 関係機関からの意見徴収、他 

・求められている情報をどのようにどこま 

で伝えていくか、関係施策、部署、関係 

機関との調整 

・患者向け、支援者向け ハンドブック 

（あるいはガイドブック）の作成 

なお、都道府県においては、全都道府県

共通のガイドブックを作成したうえで、保

健所圏域単位でのガイドブックの作成につ

いては、各保健所単位ごとの今後の検討課

題としている、などの状況であった。      

5）協議会の実施における工夫点など 

（図表８） 

協議会を設置している自治体に対して、

協議会の実施における工夫点をたずねた。 

工夫の内容は、「協議会組織の設置・位置

づけ」「協議課題の把握方法・議題」「委員

構成」「事前の調整」「協議会の成果」など

に分類された。 

 加えて、協議会の企画・評価については、 

下記の取り組みも紹介された。 

■県の保健医療計画に「難病にかかる施策

のめざすべき柱」を具体的に明示。県全 

体の協議会では、めざすべき姿や具体的

な施策の評価等の協議を実施。保健所圏

域単位の協議会では、保健医療計画にか

かげた柱のうち、保健所圏域単位で協議

すべき事項と、保健所圏域単位での地域

特性に応じた課題についての協議を実施。

県全体と保健所単位での協議会の経過を

双方の保健師が共有し、その後の活動を

検討。 

３.「協議会の設置なし」の自治体における

状況、設置の予定やその背景 

1）同様会議の実施や設置予定など（図表９） 

「協議会の設置なし」45 件における同様

の会議の有無や、今後の協議会の設置予定

をたずねた。「同様の会議を実施」は 11 件

（24.4％）、「来年度以降の設置を検討中」

は 16件（35.5％）、「設置に関する検討なし」

は 27件（60.0％）であった。 

2）「協議会の設置を検討中」の自治体にお

ける検討内容（図表 10） 

「協議会の設置を検討中」の回答16件中、

検討内容についての自由記載ありは８件、

その内容は、「設置、企画、運営にかかる体

制整備に関すること」が５件、「自治体部署

内・間の調整、県との調整」が３件であっ

た。 

3）「協議会の設置についての検討なし」の

自治体における理由（図表 11） 

「協議会の設置についての検討なし」の

回答 27 件中、「検討なし」の理由の記載あ

りは 10 件、その内容は、「協議会設置の検

討に至れていない」5 件、「協議会を組織し

にくい」・「他の会議体での協議を実施して

いるため」各２件、「協議会設置の必要性に

ついての考え」１件であった。 

４．難病保健活動の体制と難病事業実施の 

有無（図表 12、13） 

1）自治体の種別での体制、難病事業実施 

有の割合（図表 12） 

都道府県、政令指定都市、その他政令市・

中核市・特別区の別での、地域の支援の体

制整備にかかる「難病保健活動の体制と難
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病事業の実施あり」の割合を示した。保健

活動の体制では、「主管課に保健師が在籍」

の割合は、都道府県 30件（83.3%）、政令指

定都市 18件（100％）、その他政令市・中核

市・特別区 67件（95.7％）、「自治体内難病

担当保健師連絡会あり」の割合は、都道府

県 35 件（97.2％）、政令指定都市 14 件

（77.8％）、その他政令市・中核市・特別区

24 件（35.8％）、「難病保健活動のマニュア

ルあり」は、それぞれ 19 件（52.8％）、10

件（58.8％）、16件（23.2％）。であった。 

また保健所等における難病事業の実施あ

りの割合については、「在宅療養支援計画策

定・評価事業」「訪問相談員育成事業」「医

療相談事業」「訪問相談・指導事業」の実施

ありの割合を示した。すべてにおいて、都

道府県における実施ありの割合が、政令指

定都市およびその他政令市・中核市・特別

区に比べて高かった。 

2）都道府県と市・区での、保健活動の体

制ありの割合の比較 

次に、協議会の設置率に相違のあった、

都道府県と市・区（政令指定都市およびそ

の他政令市・中核市・特別区）とで、保健

活動の体制について比較した。 

①「主管課に保健師の在籍あり」、②「自

治体内難病担当保健師連絡会あり」、③「難

病の保健師マニュアルあり」、④「難病の保

健師研修への参加が可能」の割合について、

都道府県と市・区（政令指定都市およびそ

の他政令市・中核市・特別区）とで比較し

た。①については、都道府県30件(83.3％)、

市・区 85件(96.6％)（p=0.033）、②につい

ては都道府県 35 件(97.2％)、市・区 38 件

(44.7％) （p=0.000）、③は都道府県 19 件

(52.8％)、市・区26件（30.2％) （p=0.025）、

④では都道府県 35 件(97.2％)、市・区 85

件(96.6％) （p=1.000）であり、都道府県

と市・区における①、②、③の割合が異な

り、その差は統計的にも有意であった（p＜

0.05）。 

3）都道府県と市・区での、難病事業実施

有の割合の比較（図表 13） 

「在宅療養支援計画策定・評価事業」「訪

問相談員育成事業」「医療相談事業」「訪問

相談・指導事業」の実施ありの割合を、都

道府県と、市・区とで比較した。その結果、

すべての事業において都道府県での実施割

合が高く、その差は統計的にも有意であっ

た〈p＜0.05〉。 

５．保健師の研修等の状況とニーズ 

1）難病の保健師研修の必要性 

「難病の保健師研修は必要」と回答したの

は、123件（全 125件中）、「必要」と回答し

なかった１件の理由は、「難病の担当者がい

ないため」であった。 

2）難病の保健師研修への参加の可否と参加

可能な研修 

難病の保健師研修に「参加可能」と回答

したのは 120件、「参加は不可能」と回答し

たのは、都道府県１件、その他政令市・中

核市・特別区が４件、であった。 

「参加は不可能」との回答の理由は、「研

修参加のための予算がない」「難病の担当者

がいないため」などが理由であった。 

また参加可能な研修を示した（図表 14）。

都道府県では、「全国研修」の割合が 34 件

（94％）、ついで「所属都道府県での研修」

が 17件〈47％〉、政令指定都市では、「全国

研修」16件（89％）、都道府県あるいは自身

の自治体での研修への参加が10件（56％）、

その他政令市・中核市・特別区では、「都道

府県の研修」が 61件（86％）、「全国研修」

55件（77％）、「所属自治体での研修」が 21

件（30％）、であった。  

3）あったらよいと思う研修など（図表 15） 

あったらよいと思う研修で、もっとも要

望が多かったのは、「活動交流研修会」100

件（80％）であり、ついで「インターネッ

トを用いる研修」76件（61％）や、「情報交

流のネットワーク」など 71件（58％）であ

った。 

D. 考察 

難病法施行５年時点での、協議会の設置の普

及状況やその成果、協議会以外の「難病患者地

域支援対策推進事業」の実施状況や難病保健活

動体制について調査した。 

1．「協議会設置」の状況と協議会の成果 

厚生労働省は H30年度末時点での協議会の 

設置率を公表しており、都道府県 91％、保健

所設置市 60％、特別区 36％（第６１回厚生科

学審議会疾病対策部会難病対策委員会資料）で

あった。本研究における調査結果は、前述の調

査後の最新のデータとなるが、協議会の設置個 
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所数は、都道府県 31件(86.1％)、政令指定都

市 10件(55.6%)、その他政令市・中核市・特別

区 39 件(54.9％)であり、いずれも昨年度およ

び今年度に設置した自治体があったことから、

協議会の設置箇所数や設置率は向上している

ことが推察された。 

また協議会では、難病施策や療養課題の共有、 

課題への対策の検討などが行われており、「課

題の軽減」が図られた場合もあり、「難病の支

援の体制の整備」がすすんでいることも明らか

となった。 

一方、都道府県、市・区いずれの自治体にお 

いても協議会未設置の自治体があり、また都道

府県に比して市・区における設置率が低く、こ

れらの結果は、本研究班における H29年度調査

の結果と同様であった。市・区において協議会

を設置しにくい背景の探索も重要である。 

なおこれら、協議会未設置の自治体において

は、設置のための検討が行われている場合もあ

ったが、「協議会の設置についての検討に至れ

ていない」場合もあり、法施行後５年が経過し

たが、各自治体が、あらたな施策づくりに翻弄

している状況もうかがえた。 

このようななか、「難病保健活動についての 

活動交流研修会」を望む声が多く聞かれた。あ

らたな施策のもとでの、具体的な取り組みに関

する情報やネットワークが求められているも

のと考えられる。また今回、協議会実施の工夫

点として、「協議会組織の設置・位置づけ」「協

議課題の把握方法・議題」「委員構成」などが

紹介された。これらも参考にしながら、また「協

議会を活用して支援の体制整備をすすめてい

る自治体」の例などを普及することが、今後も

必要と考えられた。 

2．難病保健活動の体制整備や難病患者地域支

援対策推進事業の実施率向上の必要性 

次に、難病保健活動の体制整備と「難病患者

地域支援対策推進事業」の実施状況について

考えたい。 

   都道府県、政令指定都市、その他政令市・ 

中核市・特別区、いずれの自治体においても、 

体制が整っていない、あるいは事業を実施し 

ていない自治体のあることがわかり、課題で 

あることが明らかとなった。また協議会の設 

置率に違いのあった、都道府県と市・区にお 

ける、体制と事業実施ありの割合を比較した 

結果、協議会の設置率が高かった都道府県で 

より体制が整い、事業が実施されていること 

が明らかになった。 

市・区では、難病以外の保健分野である、 

母子等に対する保健活動の割合が高く、また 

企画調整などにさける活動時間が都道府県 

に比して少ないことが報告されている（厚生 

労働省保健活動領域調査等）。加えて、中核 

市に移行後間もない自治体もあり、あらたな 

難病分野にとりくむための体制整備に、時間 

を要している場合のあることも想定される。 

なお前述のとおり、難病患者地域支援対策 

事業（協議会を含む）は、地域の支援の体制 

整備にかかわる重要な事業であるが、国の難 

病施策においては予算事業の位置づけであ 

り、法定事業とはされていない。難病法の目 

的のひとつである「難病の患者の療養⽣活の

質の維持向上」のためには、「地域における

支援の体制の整備」が不可欠であり、これら

をすすめるためのツールの１つである難病

患者地域支援対策推進事業の実施率の向上

が強く求められ、本事業の法定化についての

検討も期待したい。 

また今回、「協議会の実施における工夫点」

をたずねたところ、「難病に関する事項を「保

健医療計画」に明示し、保健所圏域単位と県

全体との一体的な施策の展開。施策の実施に

あたり、県と保健所単位の協議会とを活用。」

との取り組みも聞かれた。 

本研究班では、「効果的に難病対策地域協

議会を実施するための手引き：難病対策地域

協議会を実施するために（H26年度報告書）」

を作成し、「難病保健活動・難病対策地域協

議会等と関係する行政計画との関連図（小川

ら）」を示してきた。また関連する行政計画

に難病を盛り込むことで、「保健活動の体制

がつくられ、関連する他の施策に難病患者の

ニーズが反映できること（佐川ら、同 H26

年度報告書）」なども指摘されている。 

以上のことから、保健所等において難病保 

健活動の体制を整え、難病事業を実施するこ

とをすすめるために、その根拠の１つとして、

各自治体ごとの、関連する行政計画に難病に

関する事項を盛りこむこと、についての検討

も、お願いしたい。 

3．難病保健活動の人材育成体制整備の必要性 

本研究班では、各自治体における難病保健

活動の人材育成の推進を目的に、「難病保健活

動の指針（H26 年度）」を作成し、また難病の

保健師の人材育成に資するために、「保健師



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

79 

 

の難病支援技術獲得のすすめ方（別冊ガイド

ブック）(H27年度)」や「難病の保健師研修

テキスト（基礎編）（H28年度、H30年度）」

を作成するとともに、「各都道府県における、

難病の保健師研修の悉皆化」を提案してきた。 

しかし今回、「保健師が参加可能な研修」

についてたずねた結果、都道府県では、「全

国研修」の割合がもっとも高く、各都道府県

において、難病の保健師研修が必ずしも実施

されていないことも明らかとなった。加えて、

「研修への参加が不可能」と回答した５件中

４件が、その他政令市・中核市・特別区であ

り、これらの自治体において、より、研修体

制に課題のあることも示唆された。 

   これまで難病保健活動の基盤となる、保健

師の研修等人材育成の体制整備の重要性を

指摘してきたが、引き続きこのことを希望し

たい。 

今後、国や関連する機関等と具体的な方策

を検討し、研究班として実施できることを整

理し、体制整備のための取り組みをさらにす

すめることとしたい。 

E. 結論 

保健所等における協議会等難病事業の実

施状況、保健活動や研修等の体制について調

査した。その結果、協議会の設置率は向上し、

協議会を活用して地域の支援の体制整備が

すすめられている自治体のあることが明ら

かとなった。一方、「保健活動の体制が整っ

ていない」「協議会を含む難病事業を実施し

ていない」等の自治体もあり、保健所等にお

ける難病への取り組みをすすめるためには、

「取り組み例の普及」等の対策とともに、「難

病患者地域支援対策推進事業の実施率向上

のための対応や、関連する行政計画に難病を

盛り込むことについての検討」「保健師の人

材育成体制の整備」等が必要と考えられた。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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図表 1 自治体の種別での「難病対策地域協議会」ありの個所数 

    

n ｎ

都道府県 31 (86.1%) 36 34 （89.5％） 38
　都道府県全体の協議会あり 13 (41.9%) -

保健所単位での協議会あり 26 (83.9%) -

上記両方の協議会あり 8 (25.8%) -

政令指定都市 10 (55.6%) 18 4 (22.2%) 18

その他市・区 39 (54.9%) 71 25 （37.3％） 67

計 80 (64.0%) 125 63 (51.2%) 123

設置あり H29調査　設置あり

  
図表 2 自治体の種別での「難病対策地域協議会」設置年度 

   

都道府県 政令指定都市 その他市・区 計

2014年度(H26) 6 0 1 7

2015年度(H27) 7 0 9 16

2016年度(H28) 11 3 9 23

2017年度(H29) 5 0 5 10

2018年度(H30) 2 4 8 14

2019年度(H31･R1) 0 2 5 7  

図表 3 都道府県と市・区における「難病対策地域協議会」設置の有無 

    

都道府県 31 (86.1%) 5 (13.9%) 36

市・区 49 (55.1%) 40 (44.9%) 89

計 80 (64.0%) 45 (36.0%) 125

ｐ＝0.001

難病対策地域協議会の設置
計

あり なし

 
図表 4 「難病対策地域協議会」の頻度 

 

都道府県 政令指定都市 その他市・区 計

1回/年 24 3 23 50

2～3回/年 3 6 10 19

4～5回/年 1 0 0 1

計 70  

図表 5 自治体の種別での「難病対策地域協議会」の構成員 
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図表 6 「難病対策地域協議会」の議事・協議内容     

        

 
図表 7 「難病対策地域協議会」の役割・成果 
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図表 8 協議会の実施における工夫点など 

  

◇ 協議会組織の設置・位置づけ

・協議会の企画・準備のための⾏政組織内での会議体を組織

　　 ・共同事務局(県及び中核市難病対策担当課）で準備会議を実施

　　　・庁内関係課で難病対策連携会議を開催。難病対策地域協議会には、事務局として庁内関係

　　　 課が参加。勉強会の開催。課題を抽出して重点的に⾏うテーマを整理し、工程表を作成した。

      ・庁内委員にて構成する下部組織の会議体で協議や具体的な検討を実施。

・部会等を設置し、具体的な検討を実施。

      ・「協議会」と「検討部会」を年1回ずつ実施。協議会は各関係機関の長、検討部会は各実務者

        レベルが出席。協議会では大まかな枠組みで話し合い、検討部会ではより具体的な話をしている。

      ・難病対策実務者会議を開催。

　　　・災害に関する議論が多く、検討しきれなかったため、H29年度より災害⽀援部会を立ち上げて年

　　　　1回開催し、本会議にてその報告を実施する形とした。

　　　・協議会での共有課題について、テーマごとに関係する委員で集まり引き続き検討を依頼。

　　　　初めから部会にせず、保健所がコーディネートし、当事者で検討していけるようにすることを目指した。

・既存の関連分野の協議会との連携

　　　・在宅医療推進協議会と兼ねて開催。

　　　・地域保健法第11条に基づく運営協議会があり、その中に難病対策の推進に関する事項を協議

　　　　する専門部会を設置し、その部会と難病対策地域協議会を兼ねて実施。

　　　・小児からの切れ目ない⽀援体制構築のため、小児グループとの全体会として実施。

　　　・小慢の協議会には委員として小・中・養護学校が入っており、難病担当者はオブザーバーとして出席

　　　　し、連携を⾏っている。

◇ 協議課題の把握方法・協議会の議題

・アンケート調査や研究結果の報告と意見交換。（4）

　  アンケートの対象や目的：

　　　①特定医療費受給者証交付者の⽣活実態や療養課題、災害対策等

　　　②短期入所、通所施設など

　　　③協議会委員に対して（現状の課題や意見など）

・⾏政組織内での検討

　　　・庁内関係部局や政令中核市と事前の事務局会議を実施し、課題を把握。

　　　・事務局(保健所）で議題の検討や前回の振り返りを実施。

　　　・地域の実情に合わせて議題を柔軟に企画。（3）

・連絡会の活用

　　　・昨年度初めて「難病対策地域連絡会」として開催。現場レベルの⽀援者に出席してもらい、課題を

　　　把握してもらうことで具体的な対策を検討、提示することができた。

・その他

　　・就労については、難病相談⽀援センターやハローワークとの意見交換を実施。

　　・⾏政からの一方的な報告ではなく、各団体や組織の取り組みや課題を伺い、地域全体の課題共有と

　　　改善・軽減に向けた協議会となるように工夫。

　　・他機関、他職種に保健師活動をイメージしてもらえるよう事例等を交えた説明に努めている。

　　・構成員への事前の意見聴取により把握された課題を、協議会の内容に可能な限り盛り込む。

◇ 委員構成についての工夫

・課題や状況に応じて、柔軟に構成員を選定。

　　　　・災害をテーマとした協議会では、医療機器メーカーや電力会社等、医療、介護以外の関係者にも

　　　　　参加を依頼。

　　　　・第1回目の開催であったため構成メンバーを広げすぎず関係づくりや意見交換のしやすい場とした。

　　　　・委員は管内関係機関の中で輪番制とし、より広く地域の実情を反映できるようにっ工夫。

・当事者意見を反映するための工夫

　　　　・難病患者・家族会の代表等をメンバーとしている。

・⾏政庁内関係各課の参加

　　　　・庁内の関係各課にオブザーバーとして参加依頼し、共通認識が図れるようにしている。

　　　　・障がい者福祉課職員にオブザーバー参加を依頼。

◇ 事前の調整など

・（活発な討議のために）会長や委員と事前の協議、資料送付、調整を実施。（2）

・構成員が多分野に渡るため、課題を共有できるように（資料等の）内容を検討

◇ 協議会の成果

・災害対策：市町村の災害対策主管課とも連携し、対策の現状や課題を整理。

・（アンケート調査、協議会での協議から）災害対策に関するパンフレットの作成配布及び、消防署との

　　情報交換を実施。

・地域⽀援関係機関の連携強化、体制整備がすすんだ。

・委員からの意見聴取を⾏い、サポートブックの原稿を作成。  
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図表 9 「難病対策地域協議会」設置なしの自治体における現状や設置の予定 

    

都道府県 政令指定都市 その他市・区 計 %

同様の会議を実施 3 1 7 11 (24.4%)

来年度以降の設置を検討中 3 5 8 16 (35.6%)

設置に関する検討なし 0 1 17 27 (60.0%)

n=45 重複回答

 

図表 10 「協議会の設置を検討中」の自治体における検討内容 

     

 

 

 

 

 

 

 

 

図表 11 「協議会の設置についての検討なし」の理由  

 

 

 

 

 

    

 

 

 
 
 
 
 
 
図表 12 自治体の種別での保健活動の体制・難病事業実施有の割合     

    

n 件数 ％ ｎ 件数 ％ ｎ 件数 ％

保健活動の体制

　　主管課に保健師在籍 36 30 (83.3%) 18 18 (100.0%) 70 67 (95.7%)

　　自治体内難病担当保健師連絡会 36 35 (97.2%) 18 14 (77.8%) 67 24 (35.8%)

　　難病保健活動のマニュアル 36 19 (52.8%) 17 10 (58.8%) 69 16 (23.2%)

　　難病の保健師研修への参加 36 35 (97.2%) 18 18 (100.0%) 70 67 (95.7%)

難病事業の実施

　　在宅療養⽀援計画策定評価事業 36 29 (80.6%) 17 10 (58.8%) 70 30 (42.9%)

　　訪問相談員育成事業 36 23 (63.9%) 17 7 (41.2%) 70 31 (44.3%)

　　医療相談事業 36 33 (91.7%) 18 13 (72.2%) 70 51 (72.9%)

　　訪問相談・指導事業 36 36 (100.0%) 18 15 (83.3%) 69 59 (85.5%)

都道府県 政令指定都市 その他市・区

 

n=8  

○設置、企画、運営にかかる体制整備 ５  

 ・保健活動の体制整備、地域課題の洗い出し、他協議会との 

  位置づけや予算、運営方法の検討 4  

 ・協議会の設置、企画実施にむけてのネットワーク会議の開催  

○自治体部署内・間の調整、県との調整 ３  

 ・自治体内部署内・部署間での調整 ２  

 ・県の協議会への参加について県との調整  

n=10  

○協議会設置の検討に至れていない 5  

 ・他の難病⾏政課題が多い、他協議会との役割の相違などを 

  検討するゆとりなし、今後の難病対策の状況で検討、他）  

 ・難病の知識をもつ人員がおらず、難病保健活動が実施できて 

  おらず（協議会の検討も未） 

○協議会を組織しにくい ２  

 ・県の協議会と委員が重なる  

 ・自治体の規模が小さく、関係機関も少ない（区） 

○他の会議体での協議を実施 ２  

 ・県の協議会があるため、既存の会議の活用を検討中 

○協議会設置の必要性についての考え 

 ・個別の⽀援は⾏えているため（設置の必要性に至れていない）  
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図表 13 都道府県と市・区での難病事業実施有の割合の比較  

    

n 件数 ％ ｎ 件数 ％

在宅療養⽀援計画策定評価事業 36 29 (80.6%) 87 40 (46.0%) 0.000

訪問相談員育成事業 36 23 (63.9%) 87 38 (43.7%) 0.048

医療相談事業 36 33 (91.7%) 88 64 (72.7%) 0.018

訪問相談・指導事業 36 36 (100.0%) 87 74 (85.1%) 0.010

※政令指定都市およびその他政令市・中核市・特別区

都道府県　 市・区※
カイ2乗検定

有意確率(両側)

 

図表 14 自治体の種別での参加可能な難病の保健師研修 

     

 
図表 15 あったらよいと思う研修など 
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難病における看護師の役割 

 ～在宅療養支援、特に人工呼吸器使用者への訪問看護提供の視点から～ 

 

研究分担者  中山 優季  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

研究協力者  板垣 ゆみ  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

原口 道子  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

松田 千春  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

小倉 朗子  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護 

 

研究要旨 

難病における看護師の役割を検討するとともに、在宅療養支援の中で課題となっている「在宅

レスパイト」の充実に資するため、現行制度のうち、長時間訪問看護提供を可能としうる「在宅

人工呼吸器使用患者支援事業」や都道府県独自事業の現状と課題を明らかにすることを目的とし

た。人工呼吸器該当者から求めた呼吸器事業の利用率は、平均 6.4％で、自治体差が大きい。また、

訪問看護ステーション調査から得られた呼吸器事業実施有無別の月の平均訪問看護時間は、52.4

対 44.1時間で利用有の方が長かった。さらに、在宅レスパイトに関する独自事業は 7自治体で行

われていた。既存制度の拡充と運用の工夫が必要である。加えて「災害時の備え」としての、電

源や災害時個別支援計画の整備状況を確認した。 

 

A. 研究目的  

   難病法下において、新たな医療提供体制が

推進されていく中で、看護師の役割の充実に

資するため、難病看護の専門家育成状況(日本

難病看護学会認定難病看護師)を明らかにする

とともに、本年は、最重度の医療依存度のモ

デルといえる「人工呼吸器装着」者への訪問

看護提供実態から、在宅療養支援における「長

時間訪問看護提供」を可能とする方策を検討

することを目的とした。 

 

B. 研究方法  

1)難病看護の専門性 

日本難病看護学会認定難病看護師第 1～6 期

341 名（移行措置対象者 29 名を除く）に対し、

対象者の属性（看護経験年数、所属機関の概要、

都道府県）について調査し、経年傾向を検討す

る。 

2)人工呼吸器装着者への長時間訪問看護提供の

現状と課題に関する検討 

①呼吸器事業実績報告：H30 年度の実績報

告より都道府県別の利用者数と提供訪問看護

ステーション数から利用割合を算出し、利用

実態を求める。②「人工呼吸器使用難病患者

への訪問看護に関する調査」（ 参照）：平成

30 年に呼吸器事業実績報告書の提出のあっ

た 19 都道府県の全訪問看護ステーションへ

の質問紙調査において、呼吸器事業実施有無

別の訪問看護提供実態を比較する。③各自治

体の HP や聞き取りにより在宅レスパイトに

関する独自事業の有無、内容を調査する。①

～③より、望ましい長時間訪問看護の提供体

制の在り方について検討する。 

3)人工呼吸器装着者の災害時備えに関する調査 

前述した「人工呼吸器使用難病患者への訪

問看護に関する調査」において、回答ステー

ションにおける呼吸器装着者について、災害

時の備えに関し、機器・個別支援計画の側面

から調査した。 

(倫理面への配慮) 

調査は、調査協力の任意性、データの匿

名性を保証、紙面にて説明し同意を得た。

所属機関の倫理委員会承認（19-7）を得て

実施した。 

 

C. 研究結果 

1) 難病看護の専門性 

日本難病看護学会認定・難病看護師は、
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第 1～6 期で計 341 名（移行措置除く）、属

性は、女性 303(88.8%)、平均年齢 41.5(±8.1)

歳であった。41 都道府県に存在し、その数

は、東京都が最も多く 48 名（14.1％）、次い

で、北海道 36 名(10.5％)であった。所属施

設の内訳は、病院 262（76.8%）（国立・公

立 152、大学病院 32、民間病院 78）、訪問看

護ステーション62（18.2％）、その他17(4.9%)

であった。 

2)長時間訪問看護提供の可能性 

①19 都府県から提出された実績報告から、

各都府県における利用者実数は 1～83 名で

あった。人工呼吸器等装着者の区分該当数

から求めた利用者率は平均 6.4％ (0.8～

25.0％)であった。呼吸器事業実施訪問看護

ステーション率は、平均 2.9％(0.5～9.7％)

であった。 

②呼吸器装着者のうち呼吸器事業実施有

無別（158 対 404 名）の利用事業所数平均

（2.2 対 1.6 か所）、月訪問看護総回数平均

（39.3 対 28.7 回）、月総提供時間平均（52.4

対 44.1 時間）であった。 

③各自治体ホームページ上に、呼吸器事業

についての周知有は 40、独自事業は 7 自治

体であった。自治体独自事業は、「在宅療

養支援事業」に基づき行われ、「一時入院」

を原則としながら、「介護人派遣事業」と

して提供されるものもあった。利用者の固

定化と予算や契約事業所の確保、急な変更

に対応困難であることなどが課題にあが

った。 

3）人工呼吸器装着者の災害時備えに関する調査 

   2）②の調査の中で、人工呼吸器利用者の

災害時備えについての回答が 603事業所よ

り、1,768 名分の状況が寄せられた。回答

事業所における呼吸器装着者は、平均 2.6

人であった。このうち、指定難病対象者は、

947 名であり、これについて対象都道府県

別に、人工呼吸器の種別、装着時間、外部

バッテリーの所有や駆動時間、吸引器、蘇

生バック、災害時個別支援計画立案、見直

し、災害時訓練有無について章末に集計を

掲載した。 

 

D. 考察 

1) 難病看護の専門性 

難病看護師の輩出状況は、例年同様であり、

あと 6 県で全都道府県に存在することにな

る。所属内訳について、病院が多くを占める

ことは変わらないが、訪問看護ステーション

が若干割合を伸ばしている。所属によって機

能や役割は異なるが、難病看護師同士の連携

により、医療提供体制と地域支援ネットワー

クの橋渡し役に期待ができる。さらに、看護

の専門性の向上として、国単位では、特定行

為研修の充実が図られているところであり、

診療の補助行為の高度化とそこでの難病看

護の専門性についてより議論を深めていく

必要がある。 

2)長時間訪問看護提供の可能性 

 現状、呼吸器事業利用により平均月 8 時

間の提供時間の増加が見込まれ、在宅レス

パイトに生かすことが考えられる。だが、

利用率の差は著しく、医療保険の既定量を

提供することが困難な体制も一因であろ

う。医療保険における訪問看護制度（1 回

30～90 分、長時間加算は 1 回/週のみ）は、

長時間看護提供になじまないと言わざる

を得ない。一方、自治体独自事業では、利

用者の固定化や予算確保が課題であった。

両者とも「現行制度でカバーできないニー

ズへの補填」として運用する工夫と選択肢

としての提示が望ましいといえる。呼吸器

装着者以外の同様のニーズへの対応が課

題である。 

3）人工呼吸器装着者の災害時備えに関する調査 

   訪問看護ステーションが把握している人

工呼吸器装着者の災害時の備えに関して、
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詳細な調査はほかに類をみない。今回の調

査において、機器類の整備状況（外部バッ

テリー69%、バッテリー付き吸引器 60%、

蘇生バック 73%、非常用電源 42%）と対策

（災害時個別支援計画 41%、緊急避難先あ

り 67%、避難訓練の実施 12%）などが確認

された。今後、施策に役立ていくことが期

待されるとともに、呼吸器事業の実施など

そなえ有無に影響を与える要因を検討し、

既存施策の活用と災害時備えが有機的につ

ながるような仕組み作りが課題である。 

 

E. 結論 

看護師の役割の充実に資するため、難病

看護の専門家育成状況と「人工呼吸器装着」

者への訪問看護提供実態から、在宅療養支

援における「長時間訪問看護提供」を可能

とする方策、および災害時の備えに関する

調査を行った。 

  

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

板垣ゆみ、中山優季、原口道子、松田千春、

笠原康代、小倉朗子、宮原舞、小森哲夫.全

国調査からみた指定難病患者の生活状況と

医療状況-難病法施行後に指定された疾病

に焦点をあてて.日本難病看護学会誌.2019.

（掲載確定） 

中山優季、松田千春、神経難病リハビリテ

ーションに親しむ ―看護でできる神経難

病リハビリテーションを目指して― 日本

難病看護学会誌 24(2),169-171,2019 

2. 学会発表 

中山優季,板垣ゆみ,原口道子,松田千春,笠原

康代,小倉朗子,宮原舞,小森哲夫.難病患者の

生活実態調査～経過措置終了前後での通院

頻度の変化とその要因～.第 7 回日本難病医

療 ネ ッ ト ワ ー ク 学 会 ,7(1),103 福

岡,2019.11.16 

笠原康代,中山優季,板垣ゆみ,原口道子, 松

田千春,小倉朗子. 難病法施行に伴う患者の

生活実態と支援方策の検討.第 24 回日本難

病看護学会, 24(1),91, 2019.8.24 

板垣ゆみ, 中山優季, 原口道子, 松田千春, 

小倉朗子,小森哲夫在宅人工呼吸器使用難病

患者支援事業の利用状況と提供された看護

内容.第 24 回日本難病看護学会, 24(1),79, 

2019.8.24 

板垣ゆみ, 中山優季, 松田千春, 原口道子, 

小倉朗子, 宮原舞, 小森 哲夫生活実態調査

からみた神経筋疾患難病患者の日常生活状

況と治療の満足の関係.第 60 回日本神経学

会学術大会, 大阪, 2019.5.25 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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人工呼吸器使用難病患者への訪問看護に関する調査 

―在宅人工呼吸器使用患者支援事業利用患者と提供訪問看護ステーションの分析― 

 

研究分担者：中山 優季  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ 

研究協力者：板垣 ゆみ  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ 

原口 道子  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ 

松田 千春  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ 

小倉 朗子  公益財団法人東京都医学総合研究所難病ケア看護ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ 

       小森 哲夫  国立病院機構箱根病院 

 

研究要旨 

平成 30 年度に厚生労働省に在宅人工呼吸器使用患者支援事業の報告書の提出のあった 19 都道

府県の訪問看護ステーション 7,382か所に郵送による質問紙調査を行い、1,783 件(24.2％)から有

効回答を得た。人工呼吸器使用難病患者ありは 526 ヶ所(29.5％)、うち事業利用ありは 178 件

(33.8％)で 291 名の利用があった。人工呼吸器使用患者への訪問看護の提供には、ステーション

の体制充実および質の高い看護があることが関係しており、特に、難病患者においては介護職員

との連携の重要性が示唆された。人工呼吸器使用難病患者に十分な訪問看護の提供のためには、

体制の充実と質の高い人材育成が喫緊の課題である。 

 

A. 研究目的  

   訪問看護事業所への調査結果から、   

１．人工呼吸器使用難病患者に訪問看護を提

供しているステーションの特徴を明らかに

する。２．在宅人工呼吸器使用患者支援事業

(以下、事業)を利用している患者の状況およ

び事業の効果を明らかにする。１、２の結果

から、人工呼吸器使用難病患者への訪問看護

を充実させるための示唆を得る。 

 

B. 研究方法  

平成 30年度に厚生労働省に事業報告書の

提出のあった 19都道府県の訪問看護ステー

ション 7,382 か所に郵送による質問紙調査

を行った。調査内容は、ステーションの状

況（利用者数、職員数、医療保険と介護保

険の加算算定状況、全国訪問看護事業協会

の訪問看護ステーションにおける評価項目

のチェックシート(一部抜粋)）、人工呼吸器

使用難病患者の状況（属性、医療・サービ

スの利用状況、訪問看護量）、事業利用状況

（事業利用状況とその効果）とした。分析

は以下の方法で行った。 

１．訪問看護ステーションの比較 

①人工呼吸器使用患者の有無、②人工呼吸

器使用難病患者の有無、③事業利用者の有

無の 2 群比較を、利用者数や職員・加算状

況、訪問看護ステーションにおける評価項

目のチェックシート得点について行った。 

2．神経・筋疾患患者の比較 

事業を利用している患者の状況を明らか

にすることを目的に、事業利用の 9 割以上

を占めた神経・筋疾患患者について、事業

利用の有無で、身体状況、医療状況、サー

ビスの利用状況を比較した。また、事業利

用効果を明らかにすることを目的に、訪問

看護ステーションの事業効果についての回

答集計と、入院状況を事業の利用の有無間

での比較を行った。 

統計処理は IBM SPSS ver.25 用い、検定

は Pearson のカイ 2乗または t検定を用い、

有意水準は 5％未満とした。 

(倫理面への配慮) 

調査においては、調査協力の任意性およ

びデータ匿名性の保証をして行った。また、
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所属機関の倫理委員会で承諾を得た。 

 

C. 研究結果 

返信は 1,868か所、有効回答は 1,783か

所から得られ、24.2%の有効回答率だった。

(全国 10,418 ヵ所中の 17.1％) 平均利用

実人数 70.0人、平均職員常勤換算数 7.1人

と、平成 30 年度衛生統計と平成 29 年度介

護サービス事業所調査に示された全国平均

の 65.4人、6.6 人より若干多く、介護保険

の加算算定割合は、緊急時訪問看護加算(対

象 89.3％、全国 87.3％)、特別管理加算(対

象 86.7％、全国 86.1％)は若干高めであっ

たが、サービス提供体制強化加算(対象

34.9％、全国 40.9％)やターミナルケア加算

(対象79.2％、全国82.0％)は低めであった。 

訪問看護ステーションの利用者の状況

は、介護保険による利用者あり 91.6％、医

療保険による利用者あり 94.4％、指定難病

患者あり 79.2％、別表７の疾患患者あり

79.0％、人工呼吸器使用者あり 42.1％、人

工呼吸器使用難病患者あり 31.6％であった。

また、呼吸器事業を利用している人ありと

回答した事業所は 10.0％で、報告書による

事業利用者ありのステーション割合(H29 年

度 2.47％、H30年度 2.19％)と比較して非常

に高く、事業を利用している訪問看護ステ

ーションが積極的に回答を返信したと推測

される。 

事業利用のない理由は 1,457件より得ら

れた。事業利用対象者がいないという回答

を除いた中で多かったのは、「事業について

知らなかった」16.9%、「人工呼吸器使用患

者に対応できる体制がない」12.7%で、その

他に、「事業を利用したくてもできない」

7.5%、「人材不足」7.3％、「事業を利用して

も頻回訪問は経営上負担が多い」5.3%、「手

続きに手間がかかる」1.9%と、訪問看護ス

テーションの体制や経済的負担を挙げてい

る回答が見られた。また、今回の調査は報

告書の提出のある自治体に配布したのにか

かわらず、利用者の居住自治体に事業の実

施がないとの回答が 0.3％見られた。 

１． 訪問看護ステーションの比較 

① 人工呼吸器使用患者の有無別比較 

人工呼吸器使用患者の有無別に比較した

結果、呼吸器使用患者ありのステーション

のほうが、平均利用実人数、平均職員人数

ともに有意に多かった。また、ほぼ全ての

加算の算定率が高い状況であった。看護協

会認定看護師とそのうち訪問看護認定看護

師率も有意に高く、学会認定看護師とその

うち日本難病看護学会認定の難病看護師の

いる率が有意に高かった。（表 1） 

② 指定難病患者の有無別比較 

人工呼吸器使用患者ありのステーション

の指定難病患者の有無別での比較結果では、

指定難病患者の利用者がありのほうが、職

員は、看護師、理学療法士、言語聴覚士が

有意に多く、加算は、医療保険の機能強化

型訪問看護管理療養費加算、介護保険は、

看護・介護職員連携強化加算の算定率が有

意に多かった。また、日本看護協会の認定

看護師のいる率は有意に高かった。訪問看

護ステーションにおける評価項目のチェッ

クシート得点は、中位項目の「計画的な人

材育成」と「在宅生活の継続を支えるため

の多職種との連携促進」が、難病患者の利

用者ありの方が有意に高かった。(表 2) 

③ 事業利用の有無別比較 

人工呼吸器使用指定難病患者ありのステ

ーションにおける事業利用の有無別比較で

は、訪問看護ステーションにおける評価項

目のチェックシート得点の中位項目の「人

材の配置と体制整備」（4－12 点）が、事業

利用ありのステーションのほうが、あり

10.32 点、なし 9.84 点で有意に高かった。

（p＝0.006） 

２．事業を利用している患者状況 

調査において、事業利用中の患者のうち 1

名について詳細情報の回答を得たところ、

158 名についての回答を得た。疾患群は神

経・筋疾患が 146名 92.4％で、筋萎縮性側

索硬化症が 68.4％を占めていた。事業利用

が必要となった理由(複数回答)で多かった

のは、「人工呼吸器使用開始のため」56.3％、

「緊急時の対応のため」55.1％、「人工呼吸

器以外の医療処置の増大のため」44.9％、

「複数のステーションによる訪問看護提供

のため」43.7％、「病状が不安定なため」 
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34.2％、「介護者への療養生活・技術等の

指導のため」33.5％、「家族のレスパイトの

ため」32.9％であった。 

①神経・筋疾患患者の事業利用有無別比較 

事業利用者の 9 割以上を占めていた神

経・筋疾患患者について事業利用の有無で

訪問看護量の比較を行った。その結果、事

業利用ありの方が、利用しているステーシ

ョン数が平均 2.1 ヵ所と有意に多かった。

また、1 か月の訪問回数は、事業利用あり

42.4 回、事業利用なし 27.6 回と 1.5倍、1

か月の訪問時間の合計は、事業利用あり

55.0 時間、事業利用なし 38.8 時間と 1.4

倍多く訪問看護を利用し、有意差もみられ

た。(表 3) 

次に、事業利用の有無で属性を比較した。

その結果、有意差があったのは、自立度の

寝たきり率(全体 90.5％、事業利用あり

99.1％)、コミュニケーションは会話(全体

30.4％、事業利用あり 15.1％)、文字盤(全

体 23.5％、事業利用あり 30.8％)、意思伝

達装置(全体 23.2％、事業利用あり 30.8％)

と事業利用者にコミュニケーション機器を

利用している率が有意に高かった。主介護

者は 9 割が家族と回答し、事業の有無での

比較では有意差はみられなかった。 

医療状況の比較では、人工呼吸器の装着

時間は、24時間装着が全体 78.5％、事業利

用あり 87.2％で有意に多く、医療処置で有

意差があったのは、吸引、排痰補助装置、

膀胱・腎瘻、経管栄養で、事業利用者あり

の方が医療処置をしている率が有意に高か

った。専門医療機関による診療は、全体

81.4％、事業利用あり 80.3%があり、有意差

はなかったが、事業利用ありのほうが低か

った。かかりつけ医は全体 97.4％、事業利

用あり 98.6％とほとんどすべての人にあり、 

緊急時の対応は事業利用者には 100％あ

りと回答しており、対応機関はかかりつけ

医 9.2％、ステーション 34.0％であった。

緊急時の受け入れ入院先ありは、全体

91.3％、事業あり 94.9％と若干高めだった

が、有意差はなかった。サービスの利用状

況は、介護保険による訪問介護の利用(全体

54.0％、事業利用あり 61.4％)、障害者制度

の居宅介護の利用(全体 42.0％、事業利用あ

り 49.3％)、ヘルパー吸引の利用(全体

39.7％、事業利用あり 52.5％)と、事業利用

ありが有意に高かった。またデイケア・デ

イサービスの利用は(全体 15.9％、事業利用

あり 12.8％)と、事業利用ありの方低く、シ

ョートステイ(全体 29.5％、事業利用あり

29.9％)とレスパイト入院先(全体 72.2％、

事業利用あり 73.9％)と事業利用ありが高

かったが、有意差はなかった。(表 4) 

３．事業利用の効果 

事業による効果を 7 件法、複数回答で得

た。その結果、最も効果があるとの回答が

多かったのは、「介護者・家族の不安が軽減

している」で、次いで、「早期対応・対処が

できている」、「介護者の負担が軽減してい

る」、「本人の希望に沿ったケアができてい

る」、「本人の不安が軽減している」、「病状

が安定している」、「入院回数が減少してい

る、しないで済んでいる」で、6割以上が効

果はかなりあると回答していた。また、支

援者側の効果として、「多職種を含むケアチ

ームの連携が強化している」、「他の訪問看

護ステーションとの連携が強化している」

で、半数以上にかなり効果があるとの回答

がみられた。介護者や家族については、半

数から「介護者・家族のレスパイトが確保

できている」、「介護者・家族が就労や社会

的役割を果たすことができている」と、回

答があった。(図 1) 
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直近 1 年間の入院状況は、入院は全体の

68.8％、事業利用者の 70.8％がありと回答

し、事業利用の有無により有意差はなかっ

た。入院目的も有意差はなかったが、事業

利用者は胃ろう交換、病状評価、レスパイ

トの入院の割合が高めだが、合併症の治療

は事業利用なしの割合 25.2％よりも低い

23.7％であった。また、入院回数はほぼ変

わらず、入院日数は利用ありのほうが 17.4

日となし 18.9日より少なかったが、有意差

はみられなかった。(表 5)  

  

D. 考察 

１．人工呼吸器使用難病患者に必要な訪問看

護を提供できるステーションの特徴 

人工呼吸器使用患者に看護提供しているス

テーションは、職員数・利用者数が多く、ほ

ぼすべての加算算定率が高く、認定看護師が

多かったことから、規模が大きく、体制の整

っている、そして、看護の質の高いステーシ

ョンであることが明らかになった。また、人

工呼吸器を使用している難病患者に看護提

供しているステーションは、看護介護職員連

携強化加算算定率が高かった。このことから、

規模、体制、看護の質に加えて、人材育成、

多職種連携に力を入れているステーション

が人工呼吸器使用難病患者に必要な訪問看

護を提供できるといえる。 

2.事業を利用している患者状況と、事業の効

果 

事業利用者は 24時間人工呼吸器利用し、医

療処置多く、コミュニケーション機器利用し、

寝たきり、重症度の高い方が多く、事業利用

により事業利用のない方のおよそ 1.4 倍の

訪問看護を受けていた。そして、事業利用の

効果は、病状の安定、早期対応、対処を可能

にすること、本人にとっては、希望に沿った

ケア、不安の軽減、家族にとっては、不安や

負担を軽減すると「かなりある」と半数以上

が回答していた。また、副次的効果として、

就労や家族役割の遂行、レスパイト効果があ

ること、そして、支援者に対しては、ケアチ

ームの連携の強化の効果があることが明ら

かになった。また、入院状況の比較から、事

業利用者は重症であるにかかわらず合併症

による入院割合が事業利用のない人とほと

んど変わらなかった上、有意差はなかったが

入院日数が短かった。このことから、訪問看

護を多く提供することにより、合併症を予防

し、入院増加を抑制している可能性があるこ

とが示唆された。 
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E. 結論 

１．在宅人工呼吸器使用患者支援事業はよ

り重症度の高い患者に、多くの訪問看護を

提供されているのに利用されていた。 

２．事業利用による効果として、家族の不

安軽減し、本人の希望に添うこと、そして

早期対応・対処を可能する効果が見られ、

副次的効果として、就労や家族役割の遂行、

レスパイト効果があった。また、合併症の

予防効果があり、入院回数や日数の増加を

抑制に寄与していることが推察された。 

３．事業が必要としている患者に利用され

るには、事業の周知を行う必要があるとも

に、事業が活用され人工呼吸器使用難病患

者に十分な訪問看護を提供するには、提供

できる訪問看護ステーションの増加が必要

であり、体制の充実と質の高い人材育成を

行う必要性が示唆された。 

 

F．健康危険情報 該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

板垣ゆみ、中山優季、原口道子、松田千春、

笠原康代、小倉朗子、宮原舞、小森哲夫.全

国調査からみた指定難病患者の生活状況と

医療状況-難病法施行後に指定された疾病

に焦点をあてて.日本難病看護学会誌.2019.

（掲載確定） 

中山優季、松田千春、神経難病リハビリテ

ーションに親しむ ―看護でできる神経難

病リハビリテーションを目指して― 日本

難病看護学会誌 24(2),169-171,2019 

2. 学会発表 

中山優季,板垣ゆみ,原口道子,松田千春,笠原

康代,小倉朗子,宮原舞,小森哲夫.難病患者の

生活実態調査～経過措置終了前後での通院

頻度の変化とその要因～.第 7 回日本難病医

療 ネ ッ ト ワ ー ク 学 会 ,7(1),103 福

岡,2019.11.16 

笠原康代,中山優季,板垣ゆみ,原口道子, 松

田千春,小倉朗子. 難病法施行に伴う患者の

生活実態と支援方策の検討.第 24 回日本難

病看護学会, 24(1),91, 2019.8.24 

板垣ゆみ, 中山優季, 原口道子, 松田千春, 

小倉朗子,小森哲夫.在宅人工呼吸器使用難

病患者支援事業の利用状況と提供された看

護内容.第 24 回日本難病看護学会, 24(1),79, 

2019.8.24 

板垣ゆみ, 中山優季, 松田千春, 原口道子, 

小倉朗子, 宮原舞, 小森 哲夫.生活実態調査

からみた神経筋疾患難病患者の日常生活状

況と治療の満足の関係.第 60 回日本神経学

会学術大会, 大阪, 2019.5.25 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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表１．人工呼吸器使用患者の有無別に見た訪問看護ステーション状況

あり

（n=751）

なし

(n=991)

mean or % mean or % mean or %

利用実人数 70.1人 89.9人 56.2人 <0.001

職員: 看護師(正） 4.8人 5.8人 4.0人 <0.001

　　　　理学療法士 1.7人 2.0人 1.3人 <0.001

　　　　作業療法士 0.9人 1.0人 0.7人 0.020

　　　　言語聴覚士 0.3人 0.4人 0.2人 <0.001

医療保険加算

24時間対応体制加算 91.1% 96.0% 87.3% <0.001

特別管理加算 89.1% 95.1% 84.6% <0.001

専門研修を受けた看護師  緩和ケア 9.0% 10.7% 7.8% 0.047

専門研修を受けた看護師  褥瘡ケア 7.3% 9.3% 6.8% 0.059

専門研修を受けた看護師  人工肛門・膀胱ケア 6.3% 8.1% 4.9% 0.009

機能強化型訪問看護管理療養費加算 6.5% 11.7% 2.5% <0.001

介護保険加算

緊急時訪問看護加算 90.8% 95.0% 87.6% <0.001

特別管理加算 63.9% 80.8% 56.4% <0.001

ターミナルケア加算（予防を除く） 81.6% 89.3% 75.7% <0.001

サービス提供体制強化加算 37.4% 50.3% 27.5% <0.001

看護・介護職員連携強化加算 8.0% 10.7% 6.0% <0.001

看護体制強化加算 9.5% 13.8% 6.2% <0.001

日本看護協会認定看護師 8.2% 13.5% 4.1% <0.001

訪問看護認定看護師 4.0% 7.4% 1.4% <0.001

特定行為研修修了者 2.2% 2.7% 2.0% 0.287

学会認定看護師 3.4% 5.4% 1.9% <0.001

難病看護師(日本難病看護学会認定) 0.8% 1.8% 0.1% <0.001

全体

(ｎ＝1,783）

人工呼吸器使用者 ｐ

t検定

カイ2乗検定
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表２．人工呼吸器使用患者ありの訪問看護ステーションにおける指定難病患者の有無別比較

あり なし

(n=751) (n=551) (n=193)

mean or % mean or % mean or %

職員: 看護師(正） 5.8人 6.1人 5.0人 0.002

　　　　理学療法士 2.0人 2.2人 1.7人 0.030

　　　　作業療法士 1.0人 1.1人 0.7人 0.132

　　　　言語聴覚士 0.4人 0.4人 0.2人 0.027

医療保険加算

機能強化型訪問看護管理療養費加算 12.4% 14.9% 5.4% 0.001

介護保険加算

看護・介護職員連携強化加算 10.6% 12.6% 5.0% 0.005

看護体制強化加算 4.4% 5.5% 1.1% 0.011

日本看護協会認定看護師 13.8% 15.4% 9.2% 0.035

日本看護協会認定看護師 人数 1.3人 1.4人 1.1人 0.004

学会認定看護師 5.4% 5.8% 4.4% 0.484

学会認定看護師 人数 1.5人 1.7人 1.1人 0.020

訪問看護ステーション自己評価尺度得点

計画的な人材育成(2-6点) 5.06 5.12 4.91 0.031

人材の配置と体制整備(4-12点) 9.96 10.02 9.76 0.126

サービスの標準化とリスクマネージメント(4-12点) 9.58 9.67 9.38 0.056

アセスメントに基づく看護計画の作成と見直し(3-9点) 8.67 8.67 8.68 0.784

在宅での看取りまでを支えるケアの提供(4-12点) 10.79 10.75 10.95 0.067

在宅生活の継続を支えるための多職種との連携促進(7-21点) 16.86 16.98 16.49 0.030

円滑で切れ目のないケアの提供(2-6点) 5.52 5.54 5.44 0.136

人工呼吸器

使用患者あり

人工呼吸器使用

指定難病患者 ｐ

t検定

カイ2乗検定

 

 

表３．神経筋疾患患者の事業利用有無別にみた訪問看護量比較

あり なし

（n=514） (n=146) (n=368)

mean mean mean

訪問看護提供ステーション数 1.8ヵ所 2.1ヵ所 1.6ヵ所 ＜0.001

訪問看護回数/月 31.4回 42.4回 27.6回 ＜0.001

訪問看護時間/月 43.0時間 55.0時間 38.8時間 0.026

神経筋疾患

患者

事業利用

ｐ
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表４．神経筋疾患患者の事業利用の有無別に見た属性、医療状況、サービス利用状況の比較

あり なし

（n=514） (n=146) (n=368)

mean or ％ mean or ％ mean or ％

男 53.4% 52.9% 53.6%

女 46.6% 47.1% 46.4%

0-18歳未満 4.6% 2.1% 5.6%

18-40歳未満 11.4% 9.2% 12.3%

40-65歳未満 37.3% 39.7% 36.3%

65歳以上 46.7% 48.9% 45.8%

生活自立 1.3% 0.0% 1.9%

準寝たきり 8.2% 0.9% 11.3%

寝たきり 90.5% 99.1% 86.8%

会話 30.4% 15.1% 36.4% ＜0.001

筆談 3.5% 5.5% 2.7% 0.124

文字盤 23.5% 30.8% 20.7% 0.014

意思伝達装置 23.2% 30.8% 20.1% 0.009

11.6年 11.2年 11.8年 0.599

5.6年 6.5年 5.2年 0.086

TIV 67.5% 74.0% 64.8%

NIV 32.5% 26.0% 35.2%

24時間 78.5% 87.2% 74.8%

夜間・睡眠時 15.2% 7.1% 18.6%

81.3% 91.1% 77.4% ＜0.001

31.3% 32.9% 30.7% 0.632

34.6% 43.2% 31.3% 0.011

5.4% 9.6% 3.8% 0.009

23.5% 28.8% 21.5% 0.079

26.1% 24.0% 26.9% 0.495

80.4% 89.7% 76.6% 0.001

方法 胃ろう 93.5% 95.2% 92.7%

経鼻経管栄養 6.5% 4.8% 7.3%

3.7% 4.8% 3.3% 0.406

5.4% 4.8% 5.7% 0.681

3.9% 3.4% 4.1% 0.731

あり 81.4% 80.3% 81.8% 0.703

診療方法 通院 38.5% 30.2% 41.7%

訪問診療 54.5% 62.3% 51.4%

あり 97.4% 98.6% 96.9% 0.286

診療方法 通院 80.4% 86.3% 78.0%

訪問診療 18.1% 12.3% 20.4%

あり 99.2% 100.0% 98.9% 0.205

対応機関 かかりつけ医 9.6% 9.2% 9.7%

ステーション 35.3% 34.0% 35.8%

両方 54.7% 56.0% 54.2%

あり 91.3% 94.9% 90.0% 0.086

家族 90.5% 89.9% 90.7%

家族以外 9.5% 10.1% 9.3%

いる 57.4% 56.2% 57.9% 0.763

54.0% 61.4% 51.1% 0.038

42.0% 49.3% 39.1% 0.044

39.7% 52.5% 34.7% ＜0.001

15.9% 12.8% 17.2% 0.225

29.5% 29.9% 29.3% 0.891

72.2% 73.9% 71.6% 0.611レスパイト入院先

認知障害

麻薬使用

専門医療機関による診療

0.116

かかりつけ医

0.096

緊急時の対応

0.891

緊急時の受け入れ医療機関

吸引

酸素吸入

排痰補助装置

膀胱･腎瘻

膀胱留置カテーテル

経口摂取

経管栄養

0.343

経静脈栄養

副介護者の有無

介護保険による訪問介護の利用

障害者居宅介護の利用

ヘルパー吸引の利用

デイケア・デイサービス利用

ショートステイ

性別
0.879

年齢

0.263

自立度

0.001

コミュニケーション

主介護者が家族か否か
0.773

神経筋疾患

患者

事業利用
ｐ

t検定

カイ2乗検定

病歴

呼吸器歴

人工呼吸器①種類
0.057

人工呼吸器②装着時間
0.005
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表５．神経筋疾患患者の入院状況　事業利用有無別比較

あり なし

（n=514） (n=146) (n=368)

mean or ％ mean or ％ mean or ％

入院 あり 68.8% 70.8% 68.0% 0.544

入院目的　 胃瘻交換 20.4% 22.7% 19.4% 0.501

病状評価 15.9% 19.6% 14.5% 0.244

レスパイト 43.4% 45.4% 42.6% 0.638

合併症の治療 24.8% 23.7% 25.2% 0.773

入院回数 2.8回 2.9回 2.7回 0.594

入院日数 18.5日 17.4日 18.9日 0.614

神経筋疾患

患者

事業利用
ｐ

t検定

カイ2乗検定
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難病の多職種連携研修 

 －難病患者等ホームヘルパー養成研修の実施状況・難病多職種連携研修の評価－ 

 

研究分担者  原口 道子  公財）東京都医学総合研究所 難病ケア看護プロジェクト 

研究協力者  中山 優季、小倉 朗子、松田 千春、板垣 ゆみ、笠原 康代 

公財）東京都医学総合研究所 難病ケア看護プロジェクト 

 

研究要旨 

本研究は、難病支援に関わる多職種の効果的な連携の推進に向けて、１)難病ホームヘルパーの

研修実施状況の調査、２）難病多職種連携の研修プログラムの試行評価をした。1)自治体 67件中

38件より回答を得て 28件でホームヘルパー研修を実施していた。研修講師の確保や研修時間・内

容の課題がある一方で、参加者のニーズに応じた取り組みが報告された。２）難病多職種連携研

修モデル（2回）の試行評価をした。難病患者の多様な支援ニーズや症状進行に応じた対応の必要

性から、多職種の情報共有・意見交換の機会としての研修の意義が明らかになった。 

 

A. 研究目的  

   難病の多職種連携は、病状の進行や長期の

療養に伴う患者ニーズが多様で複雑になる

ことから、多職種の効果的な連携の確保が重

要ある。本研究は、難病支援に関わる多職種

の効果的な連携の推進に向けて、調査 1)難

病患者等ホームヘルパー養成研修（以下、難

病ホームヘルパー研修）の実施状況を明らか

にするとともに、調査 2）難病多職種連携の

研修プログラムの試行評価を行う。 

 

B. 研究方法  

調査 1)難病ホームヘルパー養成研修実施

状況調査：都道府県および指定都市（以下、

自治体とする）の難病担当課 67件を対象と

した質問紙調査を実施した。調査内容は、

難病ホームヘルパー養成研修の実施状況、

研修の企画・運営・研修内容についての課

題・工夫などである。 

調査 2）難病多職種連携の研修プログラ

ム試行評価：都市部の自治体による多職種

連携会議の機会を活用して、多職種連携研

修を試行的に 2 回実施した。参加者を対象

として、研修の評価および難病の多職種連

携ニーズに関する質問紙調査を実施した。 

(倫理面への配慮) 

調査１）文書にて研究趣旨、研究協力の

任意性、匿名性の確保等を説明し調査票で

研究協力の同意を確認した。調査 2）文書及

び口頭で研究趣旨、研究協力の任意性、匿

名性等を説明し、同意書を得た。研究は、

所属機関倫理委員会の承認を得て実施した。 

 

C. 研究結果 

調査 1）難病ホームヘルパー養成研修実施

状況調査：全国の自治体難病担当課 67件中

38 件より回答を得た。ヘルパー研修を実施

している自治体は 28件、このうち委託や指

定による実施は 11件であった。尚、全国の

自治体ホームページに「難病患者等ホーム

ヘルパー養成研修」の掲載が確認できた自

治体は、67件中 39件（58.2％）であった。

実施自治体（28 件）における開催方法は、

自治体直営 14件、委託 7件、研修業者指定

4 件、保健所 2件であった。参加費は、「な

し」が 21件であり、開催している研修課程

（複数回答）は、「難病入門課程」2件、「難

病基礎課程Ⅰ」17件、「難病基礎課程Ⅱ」14

件であった。年間開催頻度は「1回」10件、

「2 回」8 件、「10 回以上」4 件であり、年

間延べ修了者数は平均 59.9名（SD70.0, 最

小 9 名, 最大 347 名）であった。受講者数

の傾向(前年比)は、「増加」5件、「変わらな

い」6件、「減少」11件であった。企画・運

営状況（表１）は、17 件（60.7％）で研修

内容について事前に講師と打ち合せを行っ

ており、13 件（46.4％）で研修の周知方法

を工夫していた。課題として、難病基礎課

程Ⅰ・Ⅱの研修内容の調整や講師の確保な

どがあった。効果的な研修への取組みとし
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表１．研修の実施状況

■研修の企画・運営の状況 n=28  (名）

あり なし わからない

自治体独自の規程 9 16 0

研修委託の場合（7件）の打合せ 7 0 0

研修内容の講師との打合せ 17 4 2

研修講師依頼の課題 6 11 6

研修講師依頼の工夫 7 11 5

研修周知方法の工夫 13 9 1

■研修の内容について

あり なし わからない

研修内容に関する課題 9 10 5

効果的な研修のための工夫 17 4 3

研修内容に対する受講生の希望 6 11 7

研修修了時評価の有無 16 6 3

　→評価を次年度へフィードバック 14 1 0

表2．研修受講者の概要

〈研修a〉 〈研修ｂ〉

参加者

人数（調査票回収） 計47名(19件) 計47名(28件)

職種（複数回答）　

医師 3 4
看護師 11 11
介護支援専門員 4 3
保健師 2 5
リハビリ職 2 2
社会福祉士 1 1

平均経験年数 19.6(SD9.83） 22.0年(SD12.4)

所属機関

地域包括支援センター 7 6
診療所 4 4
訪問看護事業所 4 4
病院 3 3
訪問介護事業所 1 1
居宅介護支援事業所 1 1
行政機関 0 4

難病患者支援経験 
あり　 14名（73.7%） 18名（64.3%）
なし 5名（26.3%）  9名（32.1%）

難病支援で困ったこと
あり 11名（57.9%） 12名（42.9%）
なし 5名（26.3%） 10名（35.7%）

「難病」テーマの研修受講経験 
あり 12名（63.2%） 17名（60.7%）
なし 7名（36.8%） 10名（35.7%）

「多職種連携」の研修受講経験
あり 12名（63.2%） 15名（53.6%）
なし 5名（26.3%） 9名（32.1%）

て、受講生ニーズの事前把握や介護ニーズ

の高い事例の検討、意見交換など、実践に

有用な研修内容を講師と調整しながら取り

入れる活動が報告された。 

 

調査 2）難病多職種連携の研修プログラ

ム試行評価：難病多職種連携研修モデルは、

〈研修 a〉意思決定における倫理的支援、〈研

修 b〉症状進行におけるリスク管理の２つを

設定した。研修は、レクチャー後に参加者

の意見交換を行う構成とした。 

受講者の概要は表１の通りである。受講

者（回答数）は〈a〉47 名（19件）、〈b〉45

名（28件）、両研修とも医師・看護師・介護

支援専門員・リハビリ職員等などが病院・

診療所・訪問看護事業所等から参加してい

た。難病患者の支援経験は〈a〉63.7％、〈b〉

64.3％であった。難病多職種連携研修を今

後も希望する者は、〈a〉18 名（94.7％）、〈b〉

24 名（85.7％）であった。研修の評価（表

２）は、概ね好意的な評価であり、8-9割が

今後も難病多職種連携研修の希望があった。 

各研修への意見・感想は、〈研修 a〉意思

決定における倫理的支援では、「疾病のステ

ージごとに考えていくこと」「多角的な視点

からの意見交換がしたい」「時間をかけて家

族、本人とくりかえし話をするプロセスを

大切にしたい」など、本研修が今後の支援、

多職種連携の動機付けにつながるような意

見が寄せられた。〈研修 b〉症状進行におけ

るリスク管理では、「情報共有が大事だと再

認識した」「QOL を下げずに安全に療養生活

を送るかを感が続ける必要性を再確認し

た」「他事業所の対応を知ることができた」

などの意見が寄せられた。このほか、難病

多職種連携研修に対する意見として、難病

支援は関わる職種・機関が多く共有が困難、

他制度の調整が困難、症状の進行に応じた

対応が難しいなどの課題、情報共有、意見

交換の場の重要性についての意見が寄せら

れた。 
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表３．研修の評価

〈研修a〉〈研修ｂ〉
n=19 n=28

テーマはニーズに合致したか　　
とても合っていた 9 19
まあ合っていた 8 5
普通 1 3
あまり合っていない 1 0
合っていない 0 0

実践に役立つか　　　　
とても役に立つ 10 16
まあ役に立つ 7 9
普通 2 1
あまり役に立たない 0 0
役に立たない 0 0

今後の難病多職種連携研修の希望
強く希望する 8 13
希望する 10 11
普通 1 2
あまり希望しない 0 0
全く希望しない 0 0

今後の研修希望テーマ
制度の理解 9 11
意思決定支援 9 12
家族支援 8 9
難病（疾病）の理解 7 6
難病の多職種連携の事例 7 11
医療依存度の高い人の退院支援 7 9
QOLの維持向上・社会参加 3 7
自地域における難病の社会資源 3 8
災害対策 2 3
医療的ケア 2 4
各症状への対応 2 2

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

D. 考察 

調査 1）難病ホームヘルパー養成研修実施

状況調査：本調査結果より、全国自治体に

おける難病患者等ホームヘルパー養成研修

の実施率は 6割程度と推定される。（回収率

が低いことから WEB情報で補足）研修を実施

している自治体のなかでも、研修開催日数、

受講生人数などは地域による実施状況の差

が顕著であった。実施している自治体におい

ては、研修周知の工夫や受講生の意見を内容

に反映するなどの工夫をしていることも確

認された。一方、実施していない地域の難病

関連の研修において、難病に関する研修の状

況を WEB上で確認すると、他機関主催の研修、

対象をホームヘルパー以外の職種に広げて

いる研修(合同研修)として開催していると

ころも確認され、地域の実情に応じた研修の

在り方が期待されている。また、研修の運営

や研修内容に関する意見として、受講生ニー

ズの事前把握や介護ニーズの高い事例の検

討、意見交換など、実践に有用な研修内容が

期待されていた。今後の本事業の研修の在り

方として、知識や技術の習得のみに限らず情

報共有・意見交換の場、課題解決能力の育成

も目標とする研修など、介護職員のニーズに

応じた人材育成の方策が必要である。 

調査２）難病多職種連携の研修プログラ

ム試行評価：難病の多職種連携研修として

ニーズの高いテーマ２つについてモデル研

修を実施した。受講生の半数以上が難病支援

に関わり難病の研修受講経験があったにも

かかわらず、個々に支援課題を抱えていた。

難病患者の多様なニーズに対応するために

は、多職種による多面的な視点が必要である

ことの動機づけとなり、多数が今後も研修を

希望した。今後は、地域の支援者の関心テー

マ・地域の課題を把握しつつフィードバック

として、意見交換を交えた課題解決につなが

る有機的な多職種連携研修が期待される。 

 

E. 結論 

１)難病ホームヘルパーの研修実施状況

は、自治体 67 件中 38 件より回答を得て 28

件で研修を実施していた。研修講師の確保

や研修時間・内容の課題がある一方で、参

加者のニーズに応じた取り組みが報告され

た。2）難病多職種連携の研修プログラム（2

回）の試行評価をした。難病患者の多様な

支援ニーズや症状進行に応じた対応の必要

性から、多職種の情報共有・意見交換の機

会としての研修の意義が明らかになった。 

 

F．健康危険情報 該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

原口道子, 中山優季, 松田千春他. 難病患

者の地域支援における多職種連携の構成要

素. 第 24 回日本在宅ケア学会学術集会, 

2019.7.28. 

原口道子. 難病多職種連携のなかで求めら

れるリハビリテーション. 第 3 回日本リハ

ビリテーション医学会秋季学術集会合同シ

ンポジウム, 2019.11.16. 
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H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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難病相談支援センターと福祉ネットワークの連携 

 

研究分担者  川尻 洋美         群馬県難病相談支援センター  

研究協力者  伊藤 智樹        富山大学人文学部 

大野 則子、金古 さつき       群馬県難病相談支援センター  

後藤 清恵        国立病院機構 新潟病院 

佐藤 洋子        防衛医科大学校 

照喜名 通              沖縄県難病相談支援センター 

松繁 卓哉、水島 洋、湯川 慶子   国立保健医療科学院 

牛久保 美津子              群馬大学大学院保健学研究科 

村上 正巳              群馬大学大学院医学系研究科 

小倉 朗子              東京都医学総合研究所 

小森 哲夫              国立病院機構 箱根病院 

 

研究要旨 

本研究は、2018～2019 年度に行った 8ヶ所のセンターにおけるインタビュー調査の分析結果か

らセンターの相談支援における福祉ネットワークとの連携に必要な要素を抽出した。さらにセン

ターにおけるピア・サポートの標準化のためにピア・サポーター養成研修プログラム・テキスト

の検討を行った。その結果、センターは相談者と地域の支援機関を繋ぐ機能があり、その機能充

実のためにはセンターの機能・役割を地域の支援機関に周知するとともに、センターの相談支援

員は地域の支援機関の情報を整理し、その機能・役割を正確に理解することが必要であると考え

られた。またセンターにおけるピア・サポートに関するアンケート調査の結果によると、各セン

ターではピア・サポートを担うピア・サポーターの養成研修には前向きに取り組んでいるが、そ

の実施内容については様々で、各センターが試行錯誤で取り組んでいることが明らかになった。

そこで、アンケート調査により協力の意思が確認でき、さらに実施主体が異なる 5 センターで難

病ピア・サポーター養成研修を実施し、これまでの研究成果に基づき作成したプログラムとテキ

ストの短期的評価を行い、さらに研究者間で検討を重ねて難病ピア・サポーター養成研修テキス

トを作成した。 

 

A. 研究目的  

   本研究は、これまでの研究成果から全国の

センターの標準化を踏まえ、センターと福祉

ネットワークの連携を目指し、センターにお

ける関係支援機関との連携のための課題を

明らかにすること目的とする。また、センタ

ーにおけるピア・サポートの標準化のために

難病ピア・サポーター養成研修プログラム・

テキストの検討を行うことを目的とした。 

 

1. センターと福祉ネットワークとの連携 

 

1-A. 研究目的 

センターと医療・生活相談と就労支援な

どの福祉ネットワークの連携を目指し、セ

ンターにおける関係支援機関との連携のた

めの課題を明らかにすること目的とした。 

 

1-B. 研究方法  

2018 年に行った相談支援員の相談対応行

動分析に基づくネットワークシステムの活

用実態と利用効果を明らかにするためのウ

ェブアンケート調査に続き、2019 年度から

はインタビュー調査を実施した。 

実施期間は 2018年 6月～12月。インタビュ

ー対象者が所属する相談支援センター内で

行う。 

インタビュー調査はウエブ調査の回答の
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際に参加を希望した対象者の中から、所属

支援センターの運営形態、年齢代、経験年

数などを考慮して、できる限り結果に偏り

が生じないように研究者間で協議して選定

を行う抽出調査とする。 

対象者は文章および口頭で説明を受けた

あと同意書に署名する。インタビュー質問

に従い、研究者 1 名が質問しそれに回答す

るが自由な発言をすることもできる。所要

時間は約 1時間。 

インタビュー調査は回答内容の筆記、録

音により記録する。録音データは逐語録と

してまとめ、質的分析を行う。 

(倫理面への配慮) 

本調査は群馬大学研究倫理審査委員会

によって承認を受けて実施した(承認番

号：2016-026)。本研究の調査回答には回

答者本人や相談者個人を特定する情報は

含まず、施設や個人が特定され評価される

ものではないことを明記した文書をイン

タビュー調査前に研究に関する説明文を

用いて研究者が説明し、調査に同意を得た。 

 

1-C. 研究結果（表 1、2） 

対象者の所属するセンターの運営主体

別では、直営型（庁舎、行政関連施設、県

立病院）は 3 カ所、委託型（当事者団体、

社会福祉協議会）は 2 カ所で、対象者の職

種は、保健師、介護支援員、患者会役員で

あった。 

インタビューの音声記録から逐語録を

作成して分析した。その結果、【センターの

相談支援で連携が必要となるケース】【連携

する支援機関】【連携を促進する要因】【連

携を困難にする要因】の 4 つのカテゴリー

が抽出された。 

【センターの相談支援で連携が必要なケ

ース】は、〈より専門的な支援が必要なケー

ス〉〈継続した支援が必要なケース〉〈セン

ターと関係支援機関で協働した支援が必要

なケース〉〈センターでは対応困難なケー

ス〉〈センターの支援対象ではないケース〉

などであった。 

【連携する支援機関】は主に〈医療機関〉

〈保健所〉〈市区町村役場〉〈ハローワーク〉

〈障害者就業・生活支援センター〉〈障害者

職業センター〉〈相談支援事業所〉〈患者会〉

〈（他地域の）難病相談支援センター〉など

で、職種としては〈医師〉〈ソーシャルワー

カー〉〈保健師〉〈難病専門看護師〉〈難病患

者就職サポーター〉〈障害者雇用担当者〉〈職

業カウンセラー〉〈ジョブコーチ〉〈役場職

員〉〈ピア・サポーター〉〈患者会役員〉な

どの専門職や当事者活動をしている難病患

者であった。 

【連携を促進する要因】は〈連携経験〉〈地

域の資源の情報を収集整理〉〈担当者会議〉

〈支援会議〉〈研修会〉〈地域難病対策協議

会〉などで、顔の見える関係が構築されて

いることや社会資源の情報が十分に得られ

ていること、それぞれの役割を明確にした

上で場を共有する機会を活かすことであっ

た。 

【連携を困難にする要因】は〈支援機関

の機能や役割に関する知識不足〉〈地域の社

会資源に関する情報収集が不十分〉〈関係支

援機関と連携した支援の経験不足〉などで

センター業務に携わる上での基本的なスキ

ルや経験値、関係支援機関に関する情報な

どが不十分であるという共通性が見いださ

れた。 

 

1-D. 考察 

センターは難病患者および家族、支援者か

らの相談が寄せられるが、その相談内容は受

療や自己管理、経済、就業、就労など多岐に

わたっている。そのため、センターには専門

的な支援機関へ繋ぐ役割が求められている。  

例えば就労支援では、新規就職や再就職の

ための就職支援と健康管理と職業生活を両

立するための就労継続支援では繋ぐ支援機

関が異なる。就職支援であればハローワーク

（難病患者就職サポーターや障害者雇用窓

口担当者）、就労継続支援であれば産業保健

支援センター（保健師）が主な支援機関であ

り、そこからまた、医療機関や地域の支援機

関と繋がることになる。そのため、それぞれ

の支援機関の役割を十分に理解しているこ
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とがセンターの繋ぐ役割を果たす上で必要

な条件であると考えられる。 

そのため、センターが地域の福祉ネットワ

ークの一端を担うためには、まずは個別支援

や研修会、支援会議、難病対策地域協議会な

どの機会を使って交流を深め、お互いの役割

を理解することが大切である。しかし、福祉

ネットワークを構成する支援機関は多岐に

わたっているため、センターの相談支援員は

それらの制度上の位置づけや事業内容など

に関する基礎的な知識を事前に備えておく

必要がある。さらに、難病は希少性が高く、

支援経験を積むことが難しいため、各センタ

ーで支援事例などを共有することも支援の

質向上に役に立つと考えられる。 

以上のことから、センターが地域の福祉ネ

ットワークにおいて役割を果たすためには、

相談支援員は制度や支援機関に関する知識

を備え、自らの役割を明確に他機関に示し、

支援チームの一員となることが大切である。

そして、必要な知識の習得と支援事例などの

情報共有による経験値の補完が有効である

と考えられる。 

 

1-E. 結論 

センターは相談者に対する直接的な支援

行うというよりも専門的な支援機関へ繋ぐ

間接的な支援を行う役割を担っている。ま

た、難病は病気や年齢により利用できる制

度が異なり、一般的に地域の支援機関の支

援経験値は低いことが多いため、センター

は支援者に対しても必要な助言や情報提供

を行うことで相談者を間接的に支援すると

いう役割を担っていると考えられる。 

 

2.  難病相談支援センターにおける難病ピ

ア・サポーター養成研修プログラムの検討 

 

2-A. 研究目的 

本研究は難病ピア・サポーターを養成す

るための研修プログラムを開発し、モデル

事業により研修の効果を検証すること、難

病相談支援員のスキルアップのために必要

なツールを検討することを目的とする。 

＊ピア・サポートとは同じ立場での支え合

いを意味しており、本研究では難病患者・

家族同士の支え合いと定義する。 

1）伊藤智樹，「ピア・サポートの社会学」，

晃洋書房，2013 

 

2-B. 研究方法  

1） 研修モデル事業：①対象：アンケート調

査（対象 67 センター）で回答を得られ

た 52 ヶ所のうち、継続した研修未実施

でモデル事業への参加の意向を確認で

きたセンターから無作為に 5 センター

選ぶ。 

2） 研修プログラム：基礎研修（全 11 回）

のうち講義形式では「ピアとしての相談

の受け方」、「ピア・サポートについて」

の 2種類から選択し、演習形式では、応

用研修（全 10回）のうち演習 1～8から

希望する研修内容を選択する。対象とな

る各センターの希望により研修会プロ

グラムを作成する。 

3） アンケート調査：参加者に紙面によるア

ンケート調査を行い、郵送にて回収。研

修後のインタビュー調査への協力の可

否は別紙にて確認し、アンケート調査と

は別の郵送にて回収。④インタビュー調

査：協力の意思が確認できた参加者から

無作為に 10 名を選び、各センターを通

してあらためて協力を依頼し、研究者が

現地に訪問し面接により行う。「研修会

で得たものを今後のピア・サポートにど

のように生かしたいか」「研修後に抱い

た疑問点」等を質問し、録音データから

逐語録を作成し質的分析を行う。 

 

(倫理面への配慮) 

本調査は群馬大学研究倫理審査委員会

によって承認を受けて実施した(承認番

号：HS2018-284)。本研究の調査回答には

回答者本人や相談者個人を特定する情報

は含まず、施設や個人が特定され評価さ

れるものではないことを明記した説明文
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書をアンケート送付時に同封し、アンケ

ートの返信をもって同意を得たとした。 

 

2-C. 研究結果 

研修モデル事業の参加者は 62人（視力

障害者 2 名）でアンケート回収率 59.7%

であった。 

アンケート回答者のピア・サポート経

験年数は、〈経験無し〉47.2%、〈1 年以上

3 年未満〉22.2%、〈5 年以上〉19.4%、〈3

年以上 5 年未満〉8.3%、〈1 年未満〉2.8%

であった。 

講義形式の研修では（有効回答 36）、講

師の声は〈聞き取りやすい・どちらかと

言えば聞き取りやすい〉97.3%、〈どちら

ともいえない〉2.7%であった（表 1）。テ

キストの内容は、〈わかりやすい・どちら

かといえばわかりやすい〉88.9%、〈どち

らともいえない〉8.3%、〈どちらかといえ

ばわかりにくかった〉2.8%であった（表 2）。

パワーポイントを使った講義は効果的で

あったかという問いに対しては、〈思う・

やや思う〉91.7%、〈どちらともいえない〉

5.6%、〈思わない〉2.8%であった（表 3）。

この研修を全体として理解できたかとい

う問いに対しては、〈理解できた・だいた

い理解できた〉97.2%、〈どちらともいえ

ない〉2.8％であった（表 4）。「教えてあ

げること」とは区別される「耳を傾けて

聴くこと」の意義と重要性を意識できる

ようになったかという問いに対しては、

〈理解できた・大体理解できた〉91.7%、

〈どちらともいえない〉5.6%であった（表

5）。今後、定期的に研修に参加する必要

性を感じるかという問いに対しては、〈感

じる・やや感じる〉94.4%、〈どちらとも

いえない〉5.6%であった（表 6）。以上の

結果では、ピア・サポート経験年数によ

る明らかな差は認められなかった。 

演習形式の研修では（有効回答 34）、講

師の声は〈聞き取りやすい・どちらかと

言えば聞き取りやすい〉94.1%、〈どちら

ともいえない〉5.9％であった（表 7）。テ

キストの内容は、〈わかりやすい・どちら

かといえばわかりやすい〉94.1%、〈どち

らかといえがわかりにくかった〉5.9%、

（表 8）。グループワーク（演習）を使っ

た講義は効果的であったかという問いに

対しては、〈思う・やや思う〉94.1%、〈ど

ちらともいえない〉5.9%であった（表 9）。

この研修を全体として理解できたかとい

う問いに対しては、〈理解できた・だいた

い理解できた〉97.1%、〈あまり理解でき

なかった〉2.9％であった（表 10）。「教え

てあげること」とは区別される「耳を傾

けて聴くこと」の意義と重要性を意識で

きるようになったかという問いに対して

は、〈理解できた・大体理解できた〉88.2%、

〈どちらともいえない〉8.8%、〈あまり意

識できなかった〉2.9%であった（表 11）。

今後、定期的に研修に参加する必要性を

感じるかという問いに対しては、〈感じ

る・やや感じる〉97.1%、〈どちらともい

えない〉2.9%であった（表 12）。以上の結

果では、ピア・サポート経験年数による

明らかな差は認められなかった。 

記述欄には「演習の時間の延長」「テキ

ストの工夫（カラー刷り、イラスト挿入、

見やすいレイアウト、文字の大きさ）」な

どの要望が多く見られた。また感想では、

「講義を受けることが新鮮」と研修を自

己研鑽の機会と捉える回答が複数見らた。

さらに「今回の研修に参加して自分を振

り返り客観的に考えられる様になりまし

た。」「診断された時の心の中の苦しい思

い、誰かに聞いてもらいたいと心が大き

な不安であったことを思い出します。そ

の思いを胸に受け止め学ばせて頂きまし

た。」「苦しい時、心の内を聞いてあげら

れる場と人がいたら人は次のステップへ

と進めるのかもしれないと自分の経験と

学びから感じました。」「テキストを読む

ととても納得します。心に響きます。頭

で理解していることがテキストを読むこ

とにより、より深く自分のものになれる

気がしました。」など、研修を通して参加

者に何らかの気づきがあったと感じさせ

られる記述が多く見られた。 

 

2-D. 考察 

研修はピア・サポートの役割と意義につい
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て参加者の理解を促し、概ね良い評価を得て

いた。演習については、演習方法について事

前にわかりやすく説明すること、演習に十分

な時間が必要であると考えられる。 

また、視力障害者のための音声テキスト作

成も考慮し、テキストの構成や言葉使いに配

慮する必要があることがわかった。さらに、

文字の大きさや見やすいレイアウト、色使い

などテキストの構成には十分に配慮するこ

とが必要であることが明らかになった。 

各センターの実情に応じ、開催日程や対象

者に応じがプログラム例を作成することや

音声教材にも対応したテキストの作成、複数

の演習テーマと手引きによる解説を充実す

ることにより、難病ピア・サポーター養成研

修の標準化が可能になると考えられる。 

 

2-E. 結論 

本研究成果として研修に用いる「難病ピ

ア・サポーター養成研修テキスト」を作成

した。利用者から評価を受けて、さらに効

果的な内容に改訂していく必要がある。ま

た、インタビュー調査の結果から研修が参

加者に及ぼす効果について長期的にも評価

し、研修プログラムをさらに検討する必要

がある。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

川尻洋美、伊藤智樹、松繁卓哉、佐藤洋子、

湯川慶子，難病相談支援センターにおける

難病ピア・サポーター養成研修プログラム

の検討，第 7 回日本難病医療ネットワーク

学会学術集会，2019．11.15，福岡．  

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 3 17.6% 14 82.4% 17 #

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 7 87.5% 8 8

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 33.3% 1 33.3% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 14.3% 6 85.7% 7 7

合　計 0 0.0% 0 0.0% 1 2.8% 6 16.7% 29 80.6% 36 #

（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 12 70.6% 5 29.4% 17 #

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 1 12.5% 3 37.5% 0 0.0% 4 50.0% 8 8

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 2 66.7% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 14.3% 6 85.7% 7 7

合　計 0 0.0% 1 2.8% 3 8.3% 15 41.7% 17 47.2% 36 #

表3）パワーポイントやテキストを使った講義は、効果的だったと思いますか （人）

合　計

経験無し 1 5.9% 0 0.0% 0 0.0% 6 35.3% 10 58.8% 17 #

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 0 0.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 0 0.0% 7 87.5% 8 8

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 33.3% 0 0.0% 2 66.7% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 4 57.1% 3 42.9% 7 7

合　計 1 2.8% 0 0.0% 2 5.6% 11 30.6% 22 61.1% 36 #

表4）この研修を全体として理解できましたか （人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 1 5.9% 12 70.6% 4 23.5% 17 #

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 4 50.0% 4 50.0% 8 8

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 33.3% 2 66.7% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 5 71.4% 2 28.6% 7 7

合　計 0 0.0% 0 0.0% 1 2.8% 22 61.1% 13 36.1% 36 #

表5）「教えてあげること」とは区別される「耳を傾けて聴くこと」の意義と重要性を意識できるようになりましたか （人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 2 11.8% 7 41.2% 8 47.1% 17 #

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 2 25.0% 5 62.5% 8 8

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 33.3% 2 66.7% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 5 71.4% 2 28.6% 7 7

合　計 0 0.0% 0 0.0% 3 8.3% 15 41.7% 18 50.0% 36 #

（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 2 11.8% 2 11.8% 13 76.5% 17 #

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 3 37.5% 5 62.5% 8 8

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 2 66.7% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 14.3% 6 85.7% 7 7

合　計 0 0.0% 0 0.0% 2 5.6% 8 22.2% 26 72.2% 36 #

表1）講師の言葉は聞き取りやすかったですか

表2）テキストの内容はわかりやすかったですか

表6）今後、定期的に研修に参加する必要性を感じますか

まったく

意識できなかった

あまり

意識できなかった
どちらともいえない だいたい意識できた

思わない あまり思わない どちらともいえない やや思う

聞き取りにくかった
どちらかと言えば

聞き取りにくかった

よく意識できた

感じない あまり感じない どちらともいえない やや感じる 感じる

思う

まったく

理解できなかった

あまり

理解できなかった
どちらともいえない だいたい理解できた よく理解できた

どちらともいえない
どちらかといえば

聞き取りやすかった
聞き取りやすかった

わかりにくかった
どちらかといえば

わかりにくかった
どちらともいえない

どちらかといえば

わかりやすかった
わかりやすかった
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（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 4 26.7% 11 73.3% 15 15

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 14.3% 6 85.7% 7 7

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 2 66.7% 0 0.0% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 7 87.5% 8 8

合　計 0 0.0% 0 0.0% 2 5.9% 6 17.6% 26 76.5% 34 34

（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 11 73.3% 4 26.7% 15 15

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 2 28.6% 0 0.0% 2 28.6% 3 42.9% 7 7

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 3 100.0% 0 0.0% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 2 25.0% 6 75.0% 8 8

合　計 0 0.0% 2 5.9% 0 0.0% 18 52.9% 14 41.2% 34 34

（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 8 53.3% 7 46.7% 15 15

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 0 0.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 14.3% 1 14.3% 5 71.4% 7 7

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 33.3% 1 33.3% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 7 87.5% 8 8

合　計 0 0.0% 0 0.0% 2 5.9% 12 35.3% 20 58.8% 34 34

表11）この研修を全体として理解できましたか （人）

合　計

経験無し 0 0.0% 1 6.7% 0 0.0% 11 73.3% 3 20.0% 15 15

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 3 42.9% 4 57.1% 7 7

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 2 66.7% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 4 50.0% 4 50.0% 8 8

合　計 0 0.0% 1 2.9% 0 0.0% 20 58.8% 13 38.2% 34 34

（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 1 6.7% 1 6.7% 8 53.3% 5 33.3% 15 15

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 1 14.3% 1 14.3% 5 71.4% 7 7

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 2 66.7% 1 33.3% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 4 50.0% 3 37.5% 8 8

合　計 0 0.0% 1 2.9% 3 8.8% 15 44.1% 15 44.1% 34 34

（人）

合　計

経験無し 0 0.0% 0 0.0% 1 6.7% 3 20.0% 11 73.3% 15 15

1年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 100.0% 1 1

1年以上3年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 2 28.6% 5 71.4% 7 7

3年以上5年未満 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 3 100.0% 0 0.0% 3 3

5年以上 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 12.5% 7 87.5% 8 8

合　計 0 0.0% 0 0.0% 1 2.9% 9 26.5% 24 70.6% 34 34

感じる

まったく

意識できなかった

あまり

意識できなかった
どちらともいえない だいたい意識できた

感じない あまり感じない どちらともいえない やや感じる

よく意識できた

表13）今後、定期的に研修に参加する必要性を感じますか

まったく

理解できなかった

あまり

理解できなかった
どちらともいえない だいたい理解できた よく理解できた

表12）「教えてあげること」とは区別される「耳を傾けて聴くこと」の意義と重要性を意識できるようになりましたか

思う

表9）テキストの内容はわかりやすかったですか

わかりにくかった
どちらかといえば

わかりにくかった
どちらともいえない

どちらかといえば

わかりやすかった
わかりやすかった

表10）グループワーク（演習）を使った講義は、効果的だったと思いますか

思わない あまり思わない どちらともいえない やや思う

聞き取りやすかった

表8）講師の言葉は聞き取りやすかったですか

聞き取りにくかった
どちらかと言えば

聞き取りにくかった
どちらともいえない

どちらかといえば

聞き取りやすかった
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難病患者の新規就労又は就労継続に係るアンケート調査 

 

研究分担者  江口 尚   北里大学医学部公衆衛生学単位 

研究協力者  植竹 日奈  国立病院機構まつもと医療センター包括医療支援センター 

 

研究要旨： 2019年 9月にインターネット調査会社に調査を依頼し、20歳から 65 歳の全ての登録モ

ニターを対象に調査を実施し（回答総数 351,014名）、難病患者と回答した 7543 名についてその属性

を検討した。さらに、その中から、仕事をしている者 1500名、仕事をしていない者に対して、現在の

状況についてより詳細な調査を行った。本研究において、難病患者の就労の状況について、昨年度と

データ収集のモデルを変更することにより、より詳細で一般化可能な形で情報を得ることができた。

患者、医療機関、事業者、支援機関、それぞれに対しての情報提供が必要であることが明らかになっ

た。今後は、この結果を踏まえた、啓発用の資料の作成や、好事例の収集の収集により、具体的な対

策の検討が必要となるだろう。本調査結果の解釈の際には、本調査の対象が、インターネットを利用

できる者で、その調査に応じた者であり、一定の選択バイアスが生じている事に留意すべきである。 

 

A. 研究目的  

  治療技術の進歩により、難病患者の QOLは

大きく改善し、就労できる患者が増加してい

る。また、IT 技術の進歩により、在宅勤務

の活用が社会的に 広がり、通勤ができない

難病患者であっても就労できる機会が広が

っている。 

  昨年度は「診断時から現在まで仕事に就い

ていない（n=500)【無―無】」「診断された当

時は働いていて、現在は働いていない

(n=500)【有―無】」「診断時は働いておらず、

現在は仕事に就いている(n=500)【無―有】」

「診断時から現在まで仕事を続けている（転

職者も含む）(n=500)【有―有】」の 4群に分

けて調査を実施した。 

  そこで、本研究では、①より広範にデータ

を収集すること、②コホートを構築すること、

により難病患者の就労状況と就労に影響す

る要因についてより詳細に検討するために、

インターネットを利用して、調査することを

目的とした。 

  本研究における難病とは、難病の患者に対

する医療等に関する法律によって指定され

ている 333疾患（令和元年 9月 19日現在）

とした。なお、本研究の結果の解釈にあたっ

ては、本研究の対象者は、インターネットに

アクセスでき、本研究に関心を持ったもので

あり、そのことに起因する種々のバイアスが

生じている可能性があることに留意する必

要がある。 

B. 研究方法  

上記の目的を達成するために、インター

ネット調査を企画し、昨年度、難病対策課

や研究班内で検討した質問項目をもとに、

新たに調査票を作成した（資料 1）。 

2019年 9月 19日から 9月 26日にインタ

ーネット調査会社に登録している20歳から

65 歳のモニター（351,014 名）に対して調

査への協力を依頼した。 

 

調査 1 

質問項目については、性別、年齢、何か

収入になる仕事をしているか、就労可能な

時間、最終学歴、世帯年収、障害者手帳の

所持の有無、障害年金の受給の有無、日常

生活の状況、難病の診断の有無、診断名、

診断がついた時期、指定難病受給者証の所

持の有無、主治医に対しての仕事の相談の

可否、について尋ねた。 

疾患群は、神経・筋疾患、代謝系疾患、

皮膚・結合組織疾患、免疫系疾患、循環器

系疾患、血液系疾患、腎・泌尿器系疾患、

骨・関節系疾患、内分泌系疾患、呼吸器系

疾患、視覚系疾患、聴覚・平衡機能系疾患、

消化器系疾患、染色体または遺伝子に変化

を伴う症候群、耳鼻科系疾患、に分類した。 

統計解析は、記述統計及びχ二乗法を用

いた。 
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調査 2 

調査 1 に協力した対象者の中で、指定難

病の診断を受けていると回答した者のうち、

現在、何か収入になる仕事をしていますか、

という質問たいして、「はい」と回答した者

1,500名、「いいえ」と回答した者 1,500 名

を対象に調査を行った。調査への協力は、

回答順に依頼し、それぞれのグループが

1,500名に達した時点で募集終了とした。 

(倫理面への配慮) 

本研究は、国立病院機構箱根病院倫理審

査委員会の承認を得て実施した。 

 

C. 研究結果 

調査 1 

351,014 名のうち、7,543 名（2.1％）が指

定難病の診断を受けていた。基本的な属性を

表 1 に示した。仕事をしている者の割合は、

77.8%であった。就労可能時間については、

フルタイム勤務でき、残業もできる者は

58.3%、フルタイム勤務はできるが残業はで

きない者は 15.0%、フルタイム勤務ができな

い者は 12.7%、働けない者が 14.0%であった。

障害者手帳を所持している者の割合は 32.3%

であった。障害年金は 26.2%が受給していた。

疾患群では、神経・筋疾患の割合が 28.0%で

最も多く、次いで、消化器系疾患 26.1%、免

疫系疾患 18.8%の順であった。指定難病受給

者証を所持している者の割合は 58.0%であっ

た。主治医に仕事の相談をしている者の割合

は 73.4%であった。 

 各属性と仕事の有無との関係を表 2 に示

した。仕事をしている割合は、男性が、年齢

が低いグループ、就業時間の面で制約のない

者、学歴が高い者、世帯収入が高い者、障害

者手帳を所持していない者、日常生活に支障

のない者、主治医に仕事の相談ができている

者が高かった。 

 障害年金の受給については、等級による

差が確認できたものの、受給者と非受給者の

比較では仕事をしている、していないことで

の差は認めなかった。 

疾患群については、「神経・筋疾患」「皮膚・

結合組織疾患」「免疫系疾患」「消化器系疾患」

「染色体または遺伝子に変化を伴う症候群」

については、疾患の有無と仕事の有無に関係

を認めた。「神経・筋疾患」「消化器系疾患」

「染色体または遺伝子に変化を伴う症候群」

については、難病患者全体と比較して、仕事

をしている割合が高く、「皮膚・結合組織疾

患」「免疫系疾患」については、難病患者全

体と比較して、仕事をしている割合が低かっ

た。 

 

調査 2 

各属性と仕事の有無との関係を表 3 に示し

た。仕事をしている群は、仕事をしていない

群と比較して、男性で、年齢が若く、就労時

間に制限がなく、学歴が高く、世帯年収が高

く、日常生活に制限がなく、主治医に対して

仕事の相談ができている者の割合が高かっ

た。 

 障害年金の受給については、等級による

差が確認できたものの、受給者と非受給者の

比較では仕事をしている、していないことで

の差は認めなかった。 

 疾患群については、「神経・筋疾患」と「消

化器系疾患」については仕事をしている者の

割合が高く、「免疫系疾患」「呼吸器系疾患」

については仕事をしていない者の割合が高

かった。 

Barthel index は、仕事をしている者は、

平均が 94.3で、標準偏差は 13.7、仕事をし

ていない者は、平均が 91.9、標準偏差が 18.0

で、仕事をしている者の方が有意に高かった

（表 4）。 

社会生活に支障があるような障害や症状

については、仕事をしている者としていない

者とで差が割合の差が大きかった項目は、

「少しの無理で体調が崩れやすいこと」

（16.9%）、「全身のスタミナ、疲れやすさ」

（13.8％）、「軽作業による動悸・息切れ、心

肺機能」（13.3％）、「注意力、集中力、記憶

力の低下」（10.7％）、「少しの無理で障害が

進行しやすいこと」（10.7%）の順であった。

（表 5） 

体調の変動の頻度と社会生活への影響と

仕事の有無については、頻度が低いほど、仕

事をしている人の割合が高かった。（表 6） 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

135 

 

仕事をしている者は、仕事をしていない

者と比較して、体調の悪化防止の対処ができ

る者の割合が高かった。（表 7） 

医師からの指示による制限による社会生

活への影響と仕事の有無との関係について

は、仕事をしている者は、仕事をしていない

者と比較して、社会生活への影響が少ない者

の割合が高かった。（表 8） 

可能な作業と仕事の有無との関係につい

ては、仕事をしていない方が可能と回答した

作業としては、在宅勤務（65.6％）、コンピ

ューターを使った事務作業（65.0%）、コンピ

ューターを使わない事務作業（44.1％）の順

で多かった。これらの作業は、仕事をしてい

る方が可能と回答した割合と比較（仕事をし

ていない方の割合と仕事をしている方の割

合の比較）しても、他の作業と比較して高か

った。（表 9） 

支援機関の活用状況と仕事の有無との菅

家については、仕事をしている者が、仕事を

していない者と比較して、支援機関の活用や

認知ができていなかった。（表 10） 

 

D. 考察 

昨年度の調査では、「診断時から現在まで

仕事に就いていない（n=500)【無―無】」「診

断された当時は働いていて、現在は働いてい

ない(n=500)【有―無】」「診断時は働いてお

らず、現在は仕事に就いている(n=500)【無

―有】」「診断時から現在まで仕事を続けてい

る（転職者も含む）(n=500)【有―有】」の 4

群に分けて調査を実施したため、現在の就労

状況と、属性について評価をすることができ

なかった。それを受けて、今年度は、調査①

として、インターネット調査による情報収集

という制約はあるものの、より多くの対象者

から情報を収集することで、指定難病の診断

を受けているもの中で、仕事をしている者と、

仕事をしていない者の属性を検討した。また、

さらに、現在仕事をしている者（n=1500）と

仕事をしていない者(n=1500)を比較するこ

とにより、その背景にある就労に影響し得る

要因を検討した。 

フルタイム勤務ができて、残業もできる者

の場合は、95.9%が仕事をしており、残業が

できない場合でも、82.8%が仕事をしていた。

一方で、フルタイム勤務ができない場合には、

仕事をしている割合が 68.3%まで低下した。

その背景には、フルタイム勤務ができないと

働けないという思い込みなどの当事者側や

事業者側、双方の思い込みがあるかもしれな

い。厚生労働省が示した事業場における治療

と仕事の両立支援のためのガイドライン（以

下、ガイドライン）の中には、その具体的な

取り組みとして、短時間勤務制度を勧めてい

る。ガイドラインの中には、留意事項として

難病患者も含まれており、2020 年度末には

事例も提供される予定である。このような取

り組みを進め、社会全体の啓発を進めていく

ことで、フルタイム勤務ができない方に対し

する就職の機会が増えていくのではないか

と考えられた。 

障害者手帳の所持については、所持してい

ない方が、所持している方よりも仕事をして

いる割合が高かった。このことは、難病が障

害者雇用の対象となっていないことや、障害

者手帳の取得が必要ではない比較的軽症な

方が就労につながっていると考えられた。一

方で、障害者手帳が所持できていないことが

就労に影響しているという意見もあること

から、事業者に対して、事業者に義務が課さ

れている合理的配慮の提供も含めて、障害者

手帳の所持に関わらず、難病患者の就労その

ものへの理解を進めていくことが重要であ

ろう。一方で、障害者手帳の所持に関係なく、

難病患者を積極的に雇用している事業所も

ある。今後は、そのような好事例の収集や、

事例集の作成による情報発信も必要となる

であろう。 

仕事をしていると障害年金がもらえない

という誤解が以前にはあったが、今回の調査

では受給しながら仕事をしている方が、

22.2%いた。障害者手帳の等級が、必ずしも

社会的に受けている制約と一致していなか

ったことから、本来であれば、障害年金がも

らえるにも関わらず、申請をしていない方が

いることが示唆された。障害年金をもらうこ

とで、フルタイム勤務ができなくても、生活

が自立する可能性があることから、今後も、

このような調査を通じて、障害年金を得なが

ら働くことについての情報収集が必要とな

るだろう。 
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難病と診断された者のうち、指定難病受給

者証を所持していない者の割合が 42.0%で

あった。これまでは、難病法や、障害者総合

支援法に基づくサービスは、受給者証の所持

が必要となる。所持していない方のニーズを

把握する機会がほとんどないことから、今後

は、受給者証を所持しない方への支援の在り

方についても検討していく必要がある。 

今回の調査では、「一日中ベッド上で過ご

し、排せつ、食事、着替えにおいて介助を要

する」という日常生活の活動レベルの方の中

で、55.0%が「仕事をしている」と回答して

いた。インターネット調査というバイアスは

あるが、インターネットにアクセスして、レ

スポンスができる程度の障害の方について

は、本人の就労意欲があれば、在宅勤務など

のインターネットを使ってできる仕事の提

供が進んでいることが示唆された。 

疾患群によって、仕事している割合に差が

認められた。難病患者の場合には、症状の個

人差が大きく、症状の種類、程度も多彩であ

る。疾患そのものが仕事に影響するというよ

りも、症状が影響していると考えられること

から、就労について情報発信をする際には、

疾患群だけではなく、症状の種類や程度を評

価することを勧める必要があるだろう。 

主治医への仕事の相談については、仕事を

していない方であっても、49.3%は相談して

いた。主治医の患者の就労への関心を高める

ことが課題となっているが、より多くの方が

主治医に対して仕事について相談ができて

いれば、より多くの方が仕事につながる可能

性がある。引き続き、主治医が患者の就労に

関心を持つように働きかけを行っていくこ

との重要性が示唆された。 

仕事をしている者と仕事をしていない者

割合が入れ替わる Barthel indexは 50から

60 程度であることが示唆された。一般臨床

ではBarthel indexが用いられることが一般

的であることから、就労の可否を判断する際

の参考資料としてBarthel indexが用いられ

るかもしれない。 

社会生活に支障があるような障害や症状

については、仕事をしている者と仕事をして

いない者とで差が割合の差が大きかった項

目は、「少しの無理で体調が崩れやすいこと」、

「全身のスタミナ、疲れやすさ」、「軽作業に

よる動悸・息切れ、心肺機能」、「注意力、集

中力、記憶力の低下」、「少しの無理で障害が

進行しやすいこと」であった。このような項

目は、合理的な配慮としての、一定の配慮が

あれば就労できる症状であると考えられた。

この点からも、仕事を継続するためには、事

業者に対して、具体的な情報提供をしていく

ことが重要であると考えられた。また、本人

が事象者に対して、適切に説明ができるよう

にアドバイスするような役割が、医療ソーシ

ャルワーカーや両立支援コーディネーター

には求められると考えられた。 

体調の変動が仕事の有無と関係していた。

体調の変動の頻度が短く（日、週、月、年単

位）、それが社会生活に影響を及ぼしている

ほど、仕事をしていない者の割合が高かった。

体調変動時には、早期の対応が、変動を少な

くすることに役立つが、職場の風土が影響し

て、申し出にくい場合には、重症化してしま

うこともある。そのため、難病患者において

体調の変動は不可避であることから、事業者

と事前に情報共有をしておくことが重要で

ある。 

体調が悪化しやすい時期・状況や兆しがあ

る程度わかり、悪化防止の対処ができる者は、

仕事をしている割合が高かった。難病患者の

中には、体調の悪化が事前に把握しにくく、

対処が難しいことが、就労に影響している可

能性があると考えられたことから、そのよう

な体調を抱える難病患者にとって、どのよう

な職場風土や事業所の配慮があれば、就労が

継続できるのか事例の収集が必要であると

考えられた。 

可能な作業としては、仕事をしていない方

でも、在宅勤務であれば 65.6%ができると回

答していた。在宅勤務は、難病患者の就労を

進めて行く上でのツールになる。また、難病

患者が在宅勤務をしている事例も増えてい

ることが予想されることから、今後は、その

ような事例の収集を行っていく必要がある

だろう。 

仕事をしている方は、仕事をしていない方

と比較して、支援機関を認知し、活用してい

る割合が高かった。近年、治療と仕事の両立

支援への取り組みの一環として、各都道府県



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

137 

 

の労働局により、関係機関がネットワークを

構築する「地域両立支援チーム」が設けられ

るようなった。さらに、令和 2年度からは、

療養・就労両立支援指導料の対象に指定難病

の方も含まれるようになる。そのため、まず

は、医療機関の相談窓口への適切な誘導、窓

口が難病相談支援センターや産業保健総合

支援センターと連携して、支援を行っていき、

認知度を高め、支援に結び付けていくことが

重要となるだろう。 

 

E. 結論 

本研究において、難病患者の就労の状況

について、昨年度とデータ収集のモデルを

変更することにより、より詳細で一般化可

能な形で情報を得ることができた。患者、

医療機関、事業者、支援機関、それぞれに

対しての情報提供が必要であることが明ら

かになった。今後は、この結果を踏まえた、

啓発用の資料の作成や、好事例の収集の収

集により、具体的な対策の検討が必要とな

るだろう。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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【資料 1】使用したウェブ調査票 

 

難病患者の新規就労又は就労継続に係るアンケート調査 

 

時下ますますご清栄のこととお慶び申し上げます。 

このたび厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患研究事業）の助成で運営さ

れております「難病患者の総合的支援体制に関する研究」班（研究代表者・小

森哲夫（独立行政法人国立病院機構 箱根病院・院長）では、厚生労働省健康

局難病対策課との協力のもと、難病患者において、新規就労又は就労継続に影

響する要因を検討することを目的に調査を行うことになりました。 

 近年、難病に対する治療の進歩ととともに、難病の慢性疾患が進み、特定医

療費（指定難病）受給者証所持者数は約 100 万人となり、年々増加傾向にあり

ます。難病患者の多くは、通院への配慮やデスクワーク等の無理のない仕事へ

の配置があれば就労可能になっています。一方で、障害認定の有無にかかわら

ず、通院への配慮、デスクワーク等の無理のない仕事への配置、休憩の取りや

すさ、体調に合わせた柔軟な勤務体制等が得られない状況で働き、疾患管理と

職業生活の両立が困難となっている事例も多くみられています。本研究では、

難病患者を対象としたインターネット調査によるコホートを構築し、6か月間に

わたり 3 カ月ごとに就労状況をフォローアップすることで、難病患者の新規就

労又は就労継続に影響する要因を検討し、その解決に資するデータを収集する

ことを目指しています。 

 本研究で得られたデータを元に結果を解析し、論文や学会発表にて公表する

予定です。ただし、個人のプライバシーについては厳重に保護され、インター

ネット調査会社から、匿名化された形で研究者に対してデータが提供される 

ため、個人が特定されるような個人情報が研究者に提供されることは一切あり

ません。なお、調査の参加は自由意思に基づくものであり、参加しないことで

不利益を被ることもありません。 

何卒皆様方のご参加を賜りますよう、よろしくお願い申し上げます。 

 本調査に回答いただくことで、研究への参加に同意いただいたこととさせて

いただきます。
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※難病とは：「難病の患者に対する医療等に関する法律」第 1条で「発病の機構

が明らかでなく、かつ、治療方法が確立していない希少な疾病であって、当該

疾病にかかることにより長期にわたり療養を必要とすることとなるものをい

う。」と定義されています。代表的な難病としては、潰瘍性大腸炎、パーキンソ

ン病、全身性エリテマトーデスなどがあります。詳しくは難病情報センターの

HPでご確認下さい（http://www.nanbyou.or.jp/entry/3756）。 

 

【スクリーニング項目】 

Q1 あなたは指定難病の診断を受けていますか。 

□ はい  □ いいえ 

 

Q2 現在、何か収入になる仕事をしていますか 

□ 仕事をしている □ 仕事をしていない 
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Q1．あなたの罹患している指定難病の病名をお答えください。選択肢（指定難病） 
 

Q2. 診断が付いた時期を教えてください。【   年   月】 
 

Q3． あなたの性別をお答え下さい。 

□ 男性     □ 女性 
 

Q4． あなたの年齢をお答え下さい。（      ） 歳 
 

Q5．あなたの配偶関係についてお尋ねします。 

□ 配偶者がいて現在同居している 

□ 配偶者はいるが現在別居している 

□ 配偶者はいたが、離婚または死別した 

□ 配偶者を持ったことがない 
 

Q6. あなたの同居している家族構成を教えてください。【    】人 
 

Q7．最終の学校教育歴をお答えください。 

  □中学校卒業             □高校中退・卒業    

  □短大・高専・専門学校中退・卒業   □大学中退・卒業 

  □大学院中退・修了 
 

Q8.  あなたの世帯収入（税込み）はおおよそいくらですか。 

□ 99 万円以下   □ 100-199万円 □ 200-299 万円  □ 300-499万円  

□ 500-799万円   □ 800-999万円  □ 1000-1499 万円 □ 1500 万円以上 
 

Q9. あなたは現在指定難病医療受給者証を所持していますか。 

□ 所持している  □ 所持していない 
 

Q10. あなたは障害者手帳を所持していますか。 

□ 所持している  □ 所持していない 
 

Q11. あなたは障害年金を受給していますか。 

□ 厚生年金 1級   □ 厚生年金 2級   □ 厚生年金 1級 

□ 国民年金 1級   □ 国民年金 2級 
 

Q12. 日常生活について 

□ 何らかの障害等を有するが、日常生活はほぼ自立しており独力で外出できる 

□ 屋内での生活はおおむね自立しているが、介助なしには外出できない 

□ 屋内での生活は何らかの介助を要し、日中もベッド上での生活が主体であるが座位を保つ 

□ 1日中ベッド上で過ごし、排せつ、食事、着替えにおいて介助を要する 

 

Q13.  以下の質問は日常生活動作についてです。それぞれの項目において、もっとも自分の状態

にちかいと思うものの番号を選んでください。 
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質問６

【食事】 1 自立している 10

2 部分介助（たとえば、おかずを切って細かくしてもらう） 5

3 全介助 0

1 自立している 15

2 軽度の部分介助または監視を要する 10

3 座ることは可能であるがほぼ全介助 5

4 全介肋または不可能 0

1 自立 5

2 部分介助または不可能 0

1 衣服の着脱、後始末などもを合めて、全て自立している 10

2 体をささえる、衣服の着脱、後始末など、部分的に介助を要する 5

3 全介助 0

【入浴】 1 自立 5

2 部分介助または不可能 0

【歩行】 1 自立 15

2 介助、監視歩行、歩行器の使用 10

3 歩行不能の場合、車椅子での操作・操行が可能 5

4 上記以外 0

1 自立している 10

2 介助または監視を要する 5

3 不能 0

【着替え】 1 自立している 10

2 部分介助、標準的な時間内で、半分以上は自分で行える 5

3 上記以外 0

1 失禁なし（浣腸や坐薬の取り扱いも可能である） 10

2 ときに失禁あり（浣腸や坐薬の取り扱いに介助を要する者も含む） 5

3 上記以外 0

1 失禁なし（蓄尿器の取り扱いも可能である） 10

2 ときに失禁あり（１日１回以内）。蓄尿器の取り扱いに介助を要する者も含む 5

3 失禁。カテーテルの使用 0

【排尿コントロール】

以下の質問は、日常生活動作についてです。それぞれの項目において、

【車椅子からベッドへの移動】

【整容（洗面、整髪、歯磨き、ひげ剃りなど）】

【排便コントロール】

最も自分の状態に近いと思うものの番号を〇で囲みなさい。

【トイレ
動作】

【階段
昇降】
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Q14．現在、社会生活に支障があるような障害や症状はありますか 

障 害 や 症

状の例 

特 に 症 状

はない 

症状はある

が社会生活

にはあまり

支障がない 

社会生活に

やや支障が

でる 

社会生活に

かなりの支

障がでる 

社会生活が

全くできな

い 

注意力、集

中力、記憶

力の低下 

     

活 力 や や

る 気 が わ

い て こ な

いこと 

     

弱視、視野

欠損、色覚

異常、複視

等 

     

めまい、失

神の発作 

     

関 節 や 筋

肉の痛み、

全 身 の 痛

み 

     

発 話 の 流

暢性・明瞭

性の低下、

失語等 

     

全 身 の ス

タミナ、疲

れやすさ 

     

軽 作 業 に

よ る 動

悸・息切 

れ、心肺機

能 
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血 液 機 能

（貧血、血

液 凝 固 機

能等） 

     

感 染 症 等

へ の 免 疫

力の低下 

     

栄養吸収、

胃 腸 の 機

能 

     

排便、排尿

の機能（下

痢 、 頻 尿

等） 

     

代謝、ホル

モン、体温

調整 

     

筋力低下、

筋麻痺、筋

持 久 力 低

下 

     

関 節 や 骨

の機能、骨

折 し や す

さ 

     

運動協調、

不 随 意 収

縮 、 ふ る

え、歩行機

能等 
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皮 膚 （ 腫

瘍、光線過

敏、水疱、

発疹、潰瘍

等） 

     

外見・容貌

の変化（欠

損 、 変 形

等） 

     

少 し の 無

理 で 体 調

が 崩 れ や

すいこと 

     

少 し の 無

理 で 障 害

が 進 行 し

や す い こ

と 

     

 

Q15．あなたの病気は、体調が変動（よくなったり、悪くなったり）することによって、

社会生活に支障となりますか。 

体調の変動

の例 

特に変動

はない 

変動はあるが

社会生活には

あまり支障が

ない 

社会生活に

やや支障が

でる 

社会生活に

かなりの支

障がでる 

社会生活が全

くできない 

1 日の中で

体調が変動 

     

日～週の単

位で体調が

変動 

     

より長期の

単位（月、年）

で体調が変

動 
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Q16. あなたの体調の変動は、予測や悪化防止への対処ができるものですか。 

□ 体調が悪化しやすい時期・状況や兆しはある程度分かっており、ある程度、悪化防

止の対処もできる。 

□ 体調が悪化しやすい時期・状況や兆しはある程度分かるが、分かっても悪化を防ぐ

ことは困難 

□ 体調の悪化はたいてい突然起きるので、その予測も、悪化防止への対処もほとんど

できない 

 

Q17. 主治医とは仕事について相談できていますか。 

□ できている  □できていない 

【「できていない」と回答した場合には自由記載】 

 

Q18．病状の悪化や障害進行を抑えるために医師から指示されている制限により、社会生

活に支障がありますか。 

□ 特に制限はない 

□ 社会生活にはあまり支障がない程度の制限がある 

□ 制限を守れば、社会生活にやや支障がでる 

□ 制限を守れば、社会生活にかなりの支障がでる 

□ 制限を守れば、社会生活が全くできない 

 

Q19. あなたの就労可能な時間を教えて下さい。 

□ フルタイム勤務でき、残業もできる。 

□ フルタイム勤務できるが、残業はできない。 

□ フルタイム勤務できない。 

→週（    ）日 1日（    ）時間 

□ 働けない 

 

Q20. 以下の作業のうち、現在のあなたが可能な作業はどれですか。（複数回答可） 

□ 屋外で体を使う作業 □ 屋内で体を使う作業 

□ 重量物を取り扱う作業     

□ コンピューターを使った事務作業 

□ コンピューターを使わない事務作業 

□ 長時間立位       □ 暑熱場所での作業 

□ 寒冷場所での作業    □ 高所作業 
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□ 車の運転        □ 機械の運転・操作 

□ 対人業務        □ 遠隔地出張（国内） 

□ 海外出張        □ 単身赴任 

□ 在宅勤務 

 

Q21. 以下に列挙する就労に関する支援機関のうち、現在利用（相談）している、利用

（相談）したことがある、知っているが利用（相談）したことが無い、知らない、をご

回答ください。この中に記載のないものは【その他】に記入ください。 

 現在利用（相

談）している 

過去に利用（相

談）したことが

ある 

知っているが

利用（相談）し

たことが無い 

知らない 

かかりつけ医療機関

の相談窓口 

    

保健所、健康福祉セン

ターの相談窓口 

    

市役所（町・区役所等

を含む）の相談窓口 

    

地域障害者職業セン

ター 

    

障害者総合支援セン

ター 

    

公共職業訓練施設（職

業能力開発校、職業能

力開発促進センター

等） 

    

ハローワークの一般

求職窓口 

    

ハローワークの専門

援助（障害者）窓口・

難病患者就職サポー

ター 

    

労働局や労働基準監

督署 
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産業保健総合支援セ

ンター 

    

地域産業保健センタ

ー 

    

労災病院治療就労両

立支援センター 

    

難病相談支援センタ

ー 

    

障害者就業・生活支援

センター 

    

就労移行支援事業所     

就労継続支援 A 型事

業所 

    

就労移行支援 B 型事

業所 

    

授産施設、作業所、デ

イケア等 

    

労働組合     

患者会     

ジョブコーチ     

社会保険労務士     

キャリアコンサルタ

ント 

    

そ の 他

（      ） 
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表 1 スクリーニング調査における難病患者の属性     

性別 男性 4257 56.4 

  女性 3286 43.6 

年齢 20-29 617 8.2 

  30-39 1694 22.5 

  40-49 2372 31.4 

  50-59 2120 28.1 

  60-65 740 9.8 

仕事 仕事をしている 5868 77.8 

  仕事をしていない 1675 22.2 

就労可能時間 フルタイム勤務でき、残業もできる 4401 58.3 

  フルタイム勤務できるが、残業はできない 1131 15.0 

  フルタイム勤務できない 955 12.7 

  働けない 1056 14.0 

学歴 中学校卒業 172 2.3 

  高校中退・卒業 1913 25.4 

  短大・高専・専門学校中退・卒業 1865 24.7 

  大学中退・卒業 3061 40.6 

  大学院中退・修了 532 7.1 

世帯収入 99万円以下 514 6.8 

  100～199万円 526 7.0 

  200～299万円 802 10.6 

  300～499万円 1719 22.8 

  500～799万円 2122 28.1 

  800～999万円 826 11.0 

  1,000～1,499 万円 713 9.5 

  1,500万円以上 321 4.3 

障害者手帳所持 所持している 2435 32.3 

  所持していない 5108 67.7 

厚生年金受給 厚生年金 1級 395 5.2 

  厚生年金 2級 577 7.6 

  厚生年金 3級 477 6.3 

  国民年金 1級 225 3.0 

  国民年金 2級 300 4.0 

  受給していない 5569 73.8 
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日常生活動作 全く障害がない 3072 40.7 

  
何らかの障害等を有するが、日常生活はほぼ自立

しており独力で外出できる 

3625 48.1 

  
屋内での生活はおおむね自立しているが、介助な

しには外出できない 

603 8.0 

  
屋内での生活は何らかの介助を要し、日中もベッ

ド上での生活が主体であるが座位を保つ 

163 2.2 

  
一日中ベッド上で過ごし、排せつ、食事、着替え

において介助を要する 

80 1.1 

疾患群 神経・筋 2115  28.0 

  代謝 173  2.3 

  皮膚・結合組織疾患 401  5.3 

  免疫系疾患 1419  18.8 

  循環器系疾患 257  3.4 

  血液系疾患 258  3.4 

  腎・泌尿器系疾患 488  6.5 

  骨・関節系疾患 444  5.9 

  内分泌系疾患 317  4.2 

  呼吸器系疾患 295  3.9 

  視覚系疾患 141  1.9 

  聴覚・平衡機能系疾患 10  0.1 

  消化器系疾患 1965  26.1 

  染色体または遺伝子に変化を伴う症候群 180 2.4 

  耳鼻科系疾患 119 1.6 

指定難病受給者証所持 所持している 4373 58.0 

  所持していない 3170 42.0 

主治医への仕事の相談 できている 5537 73.4 
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表 4 Barthel index と仕事の有無の関係 

  

仕事をし

ている 

仕事をして

いない 

0 度数 0 8 

% 0.0% 0.5% 

5 度数 1 1 

% 0.1% 0.1% 

10 度数 1 5 

% 0.1% 0.3% 

15 度数 1 7 

% 0.1% 0.5% 

20 度数 5 8 

% 0.3% 0.5% 

25 度数 1 7 

% 0.1% 0.5% 

30 度数 0 5 

% 0.0% 0.3% 

35 度数 4 6 

% 0.3% 0.4% 

40 度数 5 7 

% 0.3% 0.5% 

45 度数 7 11 

% 0.5% 0.7% 

50 度数 21 14 

% 1.4% 0.9% 

55 度数 16 18 

% 1.1% 1.2% 

60 度数 22 21 

% 1.5% 1.4% 

65 度数 28 20 

% 1.9% 1.3% 

70 度数 23 22 

% 1.5% 1.5% 

75 度数 17 30 
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% 1.1% 2.0% 

80 度数 19 30 

% 1.3% 2.0% 

85 度数 43 47 

% 2.9% 3.1% 

90 度数 58 91 

% 3.9% 6.1% 

95 度数 92 118 

% 6.1% 7.9% 

100 度数 1136 1024 

% 75.7% 68.3% 

合計 度数 1500 1500 

% 100.0% 100.0% 
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表 9 可能な作業と仕事の有無         

    仕事をしている 仕事をしていない p 

屋外で体を使う作業 度数 654 305 <0.001 

  % 43.6% 20.3%   

屋内で体を使う作業 度数 897 590 <0.001 

  % 59.8% 39.3%   

重量物を取り扱う作業 度数 398 146 <0.001 

  % 26.5% 9.7%   

コンピューターを使った事務作業 度数 1092 975 <0.001 

  % 72.8% 65.0%   

コンピューターを使わない事務作業 度数 801 662 <0.001 

  % 53.4% 44.1%   

長時間立位 度数 515 246 <0.001 

  % 34.3% 16.4%   

暑熱場所での作業 度数 395 150 <0.001 

  % 26.3% 10.0%   

寒冷場所での作業 度数 421 175 <0.001 

  % 28.1% 11.7%   

高所作業 度数 346 156 <0.001 

  % 23.1% 10.4%   

車の運転 度数 811 588 <0.001 

  % 54.1% 39.2%   

機械の運転・操作 度数 541 272 <0.001 

  % 36.1% 18.1%   

対人業務 度数 850 558 <0.001 

  % 56.7% 37.2%   

遠隔地出張（国内） 度数 510 189 <0.001 

  % 34.0% 12.6%   

海外出張 度数 354 128 <0.001 

  % 23.6% 8.5%   

単身赴任 度数 388 124 <0.001 

  % 25.9% 8.3%   

在宅勤務 度数 770 984 <0.001 

  % 51.3% 65.6%   
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医療機関、難病相談支援センターにおける難病患者への就労（継続）支援モデル 

～「お役立ちノート」「ガイド」を利用した就労支援 

 

研究分担者  植竹 日奈 （国立病院機構まつもと医療センター） 

研究協力者（五十音順） 

青木 優一 （群馬大学医学部附属病院患者支援センター） 

       池田 佳生 （群馬大学大学院医学系研究科脳神経内科学） 

犬飼 清香 （信州大学医学部附属病院医療福祉支援センター） 

漆谷 真  （滋賀医科大学内科学講座脳神経内科） 

江口 尚  （北里大学医学部公衆衛生学） 

大江 千賀子（滋賀県健康医療福祉部障害福祉課） 

沖野 宏文 （滋賀県健康医療福祉部障害福祉課） 

小倉 朗子 （東京都医学総研究所） 

小野澤 直 （かながわ難病相談支援センター） 

川尻 洋美 （群馬県難病相談支援センター） 

篠ノ井 祐輝（信州大学医学部附属病院信州がんセンター） 

杉山 晃一 （国立病院機構箱根病院地域医療連携室） 

関上 里子 （群馬大学医学部附属病院患者支援センター） 

関島 良樹 （信州大学医学部内科学第三教室） 

鳥居 千裕 （国立病院機構箱根病院地域医療連携室） 

林 陽子  （群馬大学医学部附属病院患者支援センター） 

三矢 早美 （滋賀県難病相談・支援センター） 

両角 由里 （長野県難病相談支援センター） 

 

研究要旨 

平成 30年度に作成した医療機関と難病相談支援センターでの仕事と治療の両立支援について

の支援モデルを参考に、患者と支援者が共有できるツール（「お役立ちノート」「ガイド」）を用

いた両立支援の実践を試行した。ツールの評価、相談員の半構成面接では、モデル、ツールとも

に高い評価を得ることができた。一方、予定の８機関のうち５機関においては、モデル実践をす

る（両立支援をおこなう）人員不足などの理由で実践することができなかった。この状況自体が

現在医療機関での両立支援が決して活発に行われていないことを示しているとも言える。より多

くの医療機関で適切な両立支援がおこなわれるためのひとつの手段としての「お役立ちノート」

「お役立ちガイド」については、実際に利用した相談員の意見に基づいて分冊などの改善も検討

すべきと考えた。 

 

A. 研究目的  

難病患者が治療を続けながら仕事をする、

仕事を続けるための支援について、医療機関

と院外機関との連携のあり方と患者支援の方
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法について検討する。 

 

B. 研究方法  

平成３０年度に医療機関と難病相談支援セ

ンターがおこなう支援について、支援モデル

を作成し、支援の際に患者と支援者が共有す

るツールを「健康管理と職業生活の両立ワー

クブック（難病編）」（平成２９年度西澤班作

成）を改訂して作成した。モデルをベースに

した両立支援を、医療機関４か所、難病相談

支援センター４か所で実践する予定であった

が、実際には医療機関１か所、難病相談支援

センター２か所での実施にとどまった。実施

機関での患者に対するアンケートは実施でき

なかった。評価は相談員に対する半構成面接

でおこなった。 

 

 (倫理面への配慮) 

国立病院機構箱根病院での倫理審査による承

認を受けた。 

 

C. 研究結果 

実際の支援をおこなっている相談員に半構成

面接による聞き取りをおこなった。聞き取りに

よる意見は昨年度の意見とほぼ同様、「ツール

を利用することで患者が自分の病状と仕事に

ついて考えるきっかけになる」「今まで医療機

関内であまり意識されていなかった両立支援

について検討することができる」などお役立

ちノート、お役立ちガイドについて肯定的な

意見が多く聞かれた。量が多すぎてどこから

見たらいいかわからないという意見も昨年同

様にあった。 

 

D. 考察 

昨年に継続しての実施となったが、医療機

関においては、モデルを実施する人員がいな

いなどの状況であり、ある意味、医療機関に

おける両立支援があまり行われていない実態

が浮き彫りになったともいえる。それでも実

施できた機関での相談員への半構成面接にお

いては、ツールについておおむね肯定的な意

見を得ることができた。 

 

E. 結論 

医療機関での就労支援についてはまだまだ活

発におこなわれているとは言い難い状況におい

て、お役立ちノート、お役立ちガイドを利用し

た支援については肯定的な評価を得ることがで

きた。量が多すぎる、どこに情報があるかわか

りにくいなどの意見から、フェイズに合わせた

分冊をおこなうなども検討すべきと考える。 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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難病患者への仕事と治療の両立支援についての医療機関の SWへのアンケート調査 

 

研究分担者  植竹 日奈  国立病院機構まつもと医療センター 
 

研究要旨 

難病患者への仕事と治療の両立支援の状況について医療機関での社会的支援を担う医療ソーシャ

ルワーカーにアンケートをおこなった。アンケート結果からは、医療機関での難病患者への両立支

援があまり活発におこなわれていないこと、理由としてワーカー自身の難病や就労支援についての

知識不足を感じているワーカーが多いこと、院外機関との連携の必要性を認めながらも実際はあま

りおこなわれていないこと（特に労働側で両立支援の中心的役割を期待されている産業保健総合支

援センターとの連携は目立って少なかった）などが浮かび上がった。回答数が５６と少ないのであ

くまで一例ではあるが、今後、医療機関と院外機関の連携についてワーカーが知識を得る機会の必

要性、医療機関と他機関との連携のあり方について一定のモデルを示すことの有効性などが示唆さ

れたと考える。 

 

A. 研究目的  

難病患者への仕事と治療の両立支援（以下、

「両立支援」とする）のスタート地点である

医療機関での両立支援の状況について、医療

機関での社会的支援の役割を担う医療ソーシ

ャルワーカーのアンケートによる調査をおこ

ない、考察することを目的とする。 

 

B. 研究方法  

日本医療社会福祉協会会員でメールでの連

絡手段が登録されている会員を対象に WEBア

ンケートをおこなった。 アンケートの内容は

別添資料のとおり。 

(倫理面への配慮) 

アンケートは匿名で、回答することによっ

て研究参加の同意とみなすことを告知した。 

 

C. 研究結果 

会員 56名から回答を得た。（別添資料の 

通り） 

①回答数は少ないが、全体の 69パーセント

が神経内科を有する医療機関に所属してい

た。全医療機関における神経内科を有する

率よりはかなり高いところから、神経難病

などの患者さんに関わることの多いソーシ

ャルワーカーからの回答を得られたと考え

る。 

②都道府県の地域両立支援チームについて

85 パーセントが「存在は知っているが詳し

い活動内容は知らない」と答えた。地域で

の両立支援の状況について、医療機関のソ

ーシャルワーカーは情報を得ていないとい

える。 

③厚生労働省作成の「事業場における治療

と職業生活の両立支援のガイドライン」に

ついて、「利用したことがある」15パーセン

ト、「知っているが利用したことはない」が

51パーセント、「知らない」と回答したもの

は 33パーセント。３分の１のワーカーが存

在も知らなかった。 

④難病患者への仕事に関する支援をおこな

ったことがあるのは 53パーセント。半数近

くに経験がなかった。経験がある場合も、

平成30年１年間の件数が４例以下としたも

のが 75パーセントにのぼり、実際の支援は

ごく少ないことがうかがわれた。 

⑤ソーシャルワーカーへの紹介経路は主治

医 82％、看護師」54％、ケアマネジャー、

難病相談支援センター、行政窓口、ハロー

ワークなどの外部機関からの紹介も少ない

が存在した。いくらかの連携は存在すると

いえる。 

⑥相談内容で多かったのは「体調や機能障

害によって仕事を続けようか悩んでいる」

「体調や機能障害によって仕事をやめてし

まった」「自分の病名や状態を職場にどのよ

うに伝えるべきか悩んでいる」「今は就労し
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ていないが再就職したい」であった。 

⑦院内職種との連携については、医師との

連携は９割近くでおこなっていた。言語聴

覚士、薬剤師、事務職員などとの連携もあ

り、就労支援が多くの局面からスタートす

ることがうかがわれた。 

⑧院外機関との連携については５割強が患

者さんの職場と直接連携していた。障害福

祉分野の機関との連携も存在したが、労働

側（事業場）で中心的役割を期待されてい

る産業保健総合支援センターとの連携はな

かった。 

⑨難病患者さん以外の患者さんへの就労に

関する支援についての傾向は、難病患者さ

んへの就労支援とあまり大きな違いはなか

った。１年間の症例数が５例以内が８割近

いなど、難病患者さんに限らず、医療機関

における就労支援は決して活発におこなわ

れているとは言い難いようである。 

⑩⑨で述べたように実際の就労支援があま

り活発にはおこなわれていない状況におい

て潜在的ニーズがどのくらいあるかは明確

ではない。が、医療ソーシャルワーカーの

意見として「現在はあまり患者からの希望

がないが潜在的ニーズはあると思う」に強

く同意または同意した率は９割近く、「医師

が意識して紹介してくれればニーズはある

と思う」について強く同意または同意した

率も７割を超えた。 

⑪院外機関との連携については質問の対象

としてすべての機関（企業の産業医、ハロ

ーワーク、障害者就業・生活支援センター、

産業保健総合支援センター、障碍者総合相

談支援センター、難病相談支援センター、

診療所、行政窓口）について、連携の必要

性を認めながらも実際の連携はあまりない

状況であった。 

⑫就労支援の状況に関する意見について 

医療ソーシャルワーカー業務指針（厚生労

働省保健局長通知平成 14年 11月 29日健康

発第 1129001 号）で就労支援が医療ソーシ

ャルワーカーの業務として位置づけられて

いることを認識しているワーカーは９割を

超えた。就労支援が活発ではない実態の理

由としては患者に関わる時間が足りないと

するよりソーシャルワーカー自身の難病や

就労支援に関する知識不足が指摘された。

現状に対してニーズを発掘する努力が必要

と感じており、支援のガイドになるツール

を望む声も多くあった。一方で医療ソーシ

ャルワーカーは難病相談支援センターやハ

ローワークとのつなぎ役であるという意見

も多くみられた。 

⑬実際の支援症例について 

神経系、消化器系、その他多彩な分野の患

者への支援症例があった。対象者の性別で

は男性が７割、女性が３割、対象年齢は５

０代が一番多く若年層への支援より多いこ

とが目立った。相談内容では「体調や機能

障害によって仕事を続けようか悩んでい

る」「自分の病名や状態を職場にどのように

伝えるべきか悩んでいる」など、患者の状

態を正確に知ることができる医療機関にお

ける支援が展開されていることがうかがわ

れた。院外機関との連携においては、全体

のアンケートにみられた傾向と同様、直接

患者さんの職場と連携している例が多かっ

た。 

 

D.考察 

両立支援、つまりは体調や機能障害と仕

事の兼ね合いについての悩みに対応するた

めには、患者本人の体調や機能障害の状況、

これからの見通しについての情報が必要で

ある。院外の機関では本人の主観に基づく

情報のみで扱わざるを得ないことを考える

と、医師の医学的な判断に直接アクセスで

きる医療ソーシャルワーカーによる相談対

応や院外機関への情報提供が重要になると

考えられる。病名や状態について職場にど

のように伝えるかについての相談も同様で

ある。今回、ソーシャルワーカーへのアン

ケート調査からは、難病患者への医療機関

における両立支援が活発におこなわれてい

るとは言い難いが、潜在的ニーズは存在す

ると考えるワーカーが多かった。実際の支

援が展開していない理由としては、ソーシ

ャルワーカー自身の知識や経験不足が指摘

され、実際に都道府県地域両立支援チーム

や「事業場における治療と職業生活の両立

支援のガイドライン」についても知らない
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ソーシャルワーカーも多くあった。院外機

関との連携に対しても、必要性は認めなが

らも実際はおこなっていない現状が浮かび

上がった。 

 

E.結論 

以上から、ソーシャルワーカーによる両

立支援を展開するためのひとつの方策とし

てソーシャルワーカーに情報や知識を伝え

る機会を提供することが必要と考えられた。 

 

F．健康危険情報 該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表  

日本難病医療ネットワーク学会機関誌第７

巻２号（2020年発刊予定）に投稿中 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 

 

 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

184 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

185 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

186 

 

 

 
 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

187 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

188 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

189 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

190 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

191 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

192 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

193 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

194 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

195 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

196 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

197 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

198 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

199 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

200 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

201 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

202 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

203 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

204 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

205 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

206 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

207 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

208 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

209 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

210 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

211 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

212 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

213 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

214 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

215 

 

 

 

 

 



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

216 

 

医療機関のソーシャルワーカーを対象とした難病患者への就労支援についての研修 

〜プログラム検証・アンケート結果・提出課題事例からのモデル事例の提示〜 

 

研究分担者  植竹 日奈  国立病院機構まつもと医療センター 

研究協力者  小森 哲夫  国立病院機構箱根病院 

江口 尚   北里大学医学部公衆衛生学 

川尻 洋美  群馬群馬大学医学部附属病院患者支援センター 

正田 良介  国立病院機構東埼玉病院 

 

研究要旨 

医療機関における社会的支援を担う医療ソーシャルワーカーに対して難病患者への就労支援、両

立支援についての研修をおこない、プログラムについて検証した。神経難病、消化器系難病に関す

る医学的知識、現在展開されている就労支援全体に関する知識、医療機関においてソーシャルワー

カーが行う就労支援、難病相談支援センターについての知識、模擬症例の検討とロールプレイを取

り入れたグループワークをおこなったところ、高い評価と達成度を得た。さらに、参加者に難病就

労支援に関するアンケートをおこない、就労支援の現状について聞いたところ、医療機関における

難病就労支援が決して活発ではないこと、ワーカー自身が自分たちに知識や経験が不足していると

感じていること、院外機関との連携を重要と認識しながら実際はあまりできていないことなどが浮

かび上がった。研修課題として提出された実際の症例には好事例といえる成功事例も多く、それら

に基づいて、モデル事例集を作成した。 

 

A. 研究目的  

  医療機関において社会的支援を担う医療

ソーシャルワーカーに対する難病患者への

就労支援、仕事と治療の両立支援についての

研修プログラムの有効性について検証し、さ

らにアンケートによる就労支援に関する実

態把握、提出課題をもとにしたモデルとなる

支援事例集の作成により良い支援手順の標

準化に結びつける。 

 

B. 研究方法  

 全国の医療ソーシャルワーカー152 名を対

象に、「医療機関における難病患者さんへの

仕事と治療の両立支援研修」をおこなう。 

 ①参加者に研修プログラムを評価してもら

う。 

 ②参加者に就労支援についてのアンケート

をおこなう。 

 ③研修参加課題として提出された実際の支

援症例をもとにモデルとなる支援事例集を

作成する。 

 

実施した研修プログラムは以下のとおり。 

＜医療機関における難病患者さんへの仕事と

治療の両立支援研修＞ 

2019年 7月 13日（土曜日）・10月 5日（土曜日） 

時間：9：10～16：55 

                        

【プログラム】 

9：10  受付開始 

9：30～  9：45  挨拶 

オリエンテーション 開始時アンケート 

9：45～10：45   「神経難病と就労支援」 

 小森 哲夫（国立病院機構箱根病院） 

10：45～10：55  休憩 

10：55～11：55 「就労支援概論」 

 江口 尚（北里大学医学部公衆衛生学） 

11：55～12：45    昼食休憩 

12：45～13：15  「医療機関におけるＳＷによ

る就労支援」 

 植竹 日奈（国立病院機構まつもと医療セン

ター） 

13：15～13：45  「難病相談支援センターと医
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療機関の連携 

川尻 洋美（群馬大学医学部附属病院患者支

援センター） 

       

13：45～14：30  グループワーク 1 

14：30～14：45  グループワーク発表とまとめ 

14：45～15：00  休憩 

15：00～16：00  「消化器系難病と就労支援」 

 正田 良介（国立病院機構東埼玉病院） 

16：00～16：20 グループワーク 2 

16：20～16：40 グループワーク発表とまとめ 

16：40～16：55  終了時アンケート 

      まとめ 

 

アンケートの結果は添付資料①のとおり。 

 

(倫理面への配慮) 

研修募集の時点で参加希望者に研究主旨と参

加同意について説明し、研修への参加、および

アンケートと課題の提出を持って研究参加への

同意とすることを告知した。 

 

C. 研究結果 

☆受講開始前アンケート結果 

①参加者の状況 

30 代、40代の参加者が他の年代に比して多い。

社会福祉士のほか、精神保健福祉士、ごく少数

であるが看護師の資格を持つ人もあった。経験

年数には大きな偏りはなかった。地域医療支援

病院、がん診療拠点病院といった地域の中核的

位置づけの病院からの参加が多い、一方で障害

者病棟、療養介護事業といった重度の障害者を

対象とする病床を持つ医療機関からの参加も一

定数あった。 

②退院支援業務との兼ね合い 

病棟における退院支援への専従専任以外のワー

カーがいないという回答が４分の１あった。つ

まり４分の１の医療機関に就労支援や外来患者

への援助を業務とするワーカーがいないという

ことである。 

③両立支援にかんする知識 

「事業場における治療と商業生活の両立支援ガ

イドライン」について利用したことがある

（19％）知っているが利用はない（53％）知ら

ないと答えた人も 28％いた。「都道府県地域両

立支援推進チーム」については参加している

（7％）活動内容を知っている（6％）存在は知

っているが活動内容は知らない（81％）存在を

知らない（6％）であり、９割近いワーカーが活

動について知らない状況であった。 

④難病患者への就労支援について 

経験がある人が 56％いたが、平成 30 年１年間

での症例数は５例以下が 68％と決して活発に

活動している状況ではない。支援方法は面談、

電話が主であり、多職種会議も開催されていた。

アウトリーチ（訪問など院外に出かけての支援）

も少ないがあった。主には主治医、看護師から

紹介されており、少ないが院外機関からの紹介

（連携）も存在した。相談内容で多かったのは

「体調不良や機能障害によって仕事を続けよう

か悩んでいる」「体調不良や機能障害で仕事をや

めてしまった」「今は就労していないが再就職し

たい」「自分の病名や状態を職場に伝えるべきか

悩んでいる」が上位４位。連携職種としては医

師、看護師だけでなく、数は少ないが言語聴覚

士、栄養士、事務職員など幅広いところが就労

支援のきっかけになっていた。院外機関との連

携においては、患者さんの職場と直接連携して

いる例も多かった。両立支援において労働分野

での中核的役割を期待されている産業保健総合

支援センターとの連携が特に多いとは言えず、

ハローワーク、難病相談支援センターとの連携

は多かった。 

⑤難病患者以外への就労支援について 

難病患者への支援に比べれば経験があるようだ

が、やはり５例以内というワーカーが７割を占

めた。医療機関において就労支援についてどの

程度のニーズが潜在しているのか不明なので、

この状況が多いか少ないか妥当なのかは不明で

あるが、就労支援が決して活発には行われてい

ないということは言えるだろう。紹介経路、相

談内容、支援方法、連携院内窓口、連携院外機

関などについては難病患者さんへの支援の傾向

と大きく変わりはなかった。 

⑥院外機関との連携の必要性と実際 

産業医、ハローワーク、障害者就業・生活支援

センター、産業保健総合支援センター、障害者
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総合相談支援センター、難病相談支援センター、

診療所、行政（障害福祉、生活保護、その他）

との連携について、それぞれ必要性は認めてい

ながらも実際の連携はあまり行われていない。 

⑦就労支援についての意見 

いくつかの例示に対する同意について聞く形で

アンケートした。多くの同意を得た意見をまと

めると、潜在的ニーズはある（93＝同意した数）

のでニーズ発掘の努力が必要（95）、難病相談支

援センターやハローワークなどとの連携が重要

（126）と考えるが、ワーカー自身の難病や就労

支援に関する知識が不足している。（難病 101 

就労支援 120） 実際の支援にあたっては医師

から患者が紹介されてくる（68）が、医師の就

労支援についての知識や意識が高まるとよい、

（知識 81 意識 84） 実際の就労支援に利用で

きるツールがあるとよい（92）、というような意

見が多かった。医療機関で積極的に取り組むべ

き（80）としながら医療機関のワーカーはつな

ぎ役（63）とするということからは院外機関に

ついての知識を持ち十分な連携することが必要

と考えられるだろう。 

 

☆受講終了時アンケート結果 

研修についての評価（ニードにマッチしたか、

時間量、難易度）お役立ちノート、ガイドに対

する意見、達成度についてを回答してもらった。

研修についてはおおむね高い評価を得た。グル

ープワークについては事前の関心は他の項目に

比べて低かったが、受講してもらった結果とし

ては満足度は高かった。 

お役立ちノート、ガイドについては、本来のこ

れらのツールの意図である「患者さんが自分の

状況を整理することに役立つ」に同意したワー

カーが多く、ツールの意図は実践でも有効であ

ると考えられた。一方、量が多すぎる、時間が

かかりすぎるという意見も多くあり、改善が望

まれる点である。 

達成度については研修前と研修後では大きく改

善をみることができた。 

☆研修参加課題として研修終了後の実践につい

て報告いただいた。 

①課題として実際の就労支援症例を個人情報を

消去した形で提出いただいた。これらの症例を

参考に、好事例（モデル事例）集（添付資料②）

を作成した。 

成功例の多くは、医師との連携、カルテの情報

などから患者に関する正確な医療情報を得て、

複数の院外機関と連携していた。 

②研修終了後、実践に取り組んだうえで就労支

援についての意見を自由記載でうかがった（添

付資料③） 

 

D. 考察 

①本研究の主軸であった研修プログラムについ

ては受講生による内容の評価、達成度について

は総じて高い評価を得たと考える。グループワ

ークへの開始前の関心は他に比べて低めだった

が、結果としては高い評価を得た。今回のよう

に症例検討、ロールプレイを取り入れた実践的

なワークを研修に取り入れることは有効である

と考える。なお、開始前の達成度の低さは予想

を超えていたということも付け加えておく。 

②開始前アンケートからは、現状では医療機関

における難病患者さんへの両立支援は決して活

発には行われていないこと、４分の１の機関に

担当できるワーカーがいないこと、現状での両

立支援に関する知識がワーカーに不足している

こと、院外機関との連携の重要性を認めながら

も実際は連携できていないことなどが考察され

た。 

③課題として提出された事例には好事例といえ

る成功事例もあり、知識が足りないと自認する

ワーカーたちへの水先案内としての資料作成の

参考になると考えられた。 

 

E. 結論 

医療機関における医療ソーシャルワーカーへ

の研修プログラムは高い評価を得て一定の達成

度をあげることができた。アンケートでもワー

カーの知識不足が多くの意見としてあがってき

ており、今回のプログラムによる研修は有効で

あったといえる。 

 

F．健康危険情報  該当なし 
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G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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添付① 
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添付② 
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添付③ 

令和元年度厚生労働行政推進調査事業費補助金 難治性疾患政策研究事業 

「難病患者の総合的支援体制に関する研究」班 

研究分担者 植竹日奈 

MSW への就労支援研修 研修後課題２ まとめ（自由記載の内容を要約） 

 

１．あなたが難病患者さんへの就労支援をおこなうために、課題となることは何でしょうか？ 

・SW自身に就労支援に関する情報が不足している 48 

・SW自身の経験が不足している 14 

・SW自身の疾病に関する理解が不足している 14 

・どのようにして知識を得たらいいかわからない 

・患者さんにとっていちばん身近な主治医が限られた診療時間の中で就労の話をしにくい 

・就労支援に対する院内での理解が不足している 25 

・就労支援が「仕事を探すこと」ととらえられている  

・就労支援の重要性が認められない  

・外勤（アウトリーチ）の必要性が認められない 

・自組織においてどのくらいニーズがあるか把握できていない 14 

・難病相談センター等とのネットワーク構築が不十分 10 

・医療機関での就労支援について院外への周知が不十分 6  

・院外機関との連携が不十分 4 

・特に課題はない（普通にソーシャルワークをおこなえばよい）4 

・就労支援が必要な患者さんが相談に紹介されていない 10 

・就労支援以外の業務との時間調整が必要（退院支援で手一杯または人員配置できない） 

34 

・診療報酬が実現しても増員は難しいのではないか 2 

・労災病院ではニーズが多く専従スタッフがいても対応が間に合わない 

・ソーシャルワーカーが医療機関のいろいろな部署に点在している（医療福祉相談室と退院 

支援部門が違う、どちらで何を扱うのかあいまい） 

・就労支援を必要としている患者さんを抽出し、相談開始する方法がない 26 

・難病患者の就労支援を扱う場（カンファレンスなど）が院内にない 

・医療機関で就労支援ができることが患者家族に周知されていない 18 

・就労支援の方法や連携の仕組みが標準化されていない 

・就労支援事業所で難病への支援をおこなえるところが少ない 

・難病患者の就労について社会全体の認知が足りない 6 

・事業場で難病患者についての知識が不足している 

・外来患者への支援そのものが不足、不十分である 6 
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２、課題をクリアするために所属する機関の中にどんな取り組みや組織、手順などがあったらいいと思いま

すか？ 

・就労支援に経験豊富な機関と医療機関との交流 

・ソーシャルワーカーが就労支援していることを告知するポスターを院内掲示する 58 

・院内のソーシャルワーカー同士が情報共有できるケース報告会や伝達研修の開催 4 

・医師に就労支援の必要性を周知する 14 

・社会保険労務士と医療ＳＷが病院内で協働で就労支援をおこなう 

・各種研修会の参加が業務として認められる 4 

・退院支援以外の業務にソーシャルワーカーが関われるように業務を調整する ５   

・ソーシャルワーカーが外来患者に関われるような体制を作る 

・退院支援以外の業務にソーシャルワーカーが目を向ける 

・院内職員向けの広報や研修を行う 52 

・難病当事者の体験を聴く 

・近隣の相談窓口について情報整理して連絡先一覧を作成する 4 

・院内の窓口 手順の明確化 標準化をおこなう 

・院内に難病支援をおこなうチームを作る その中で就労支援についても扱う  

・退院支援カンファレンスなどに就労支援の視点をとりいれる 4 

・入院患者のスクリーニング項目に就労支援に関する項目を取り入れる ４ 

・退院支援の流れの中に就労支援を位置づける２ 

・脳神経内科医師と院内での取り組みについて具体的な支援の流れを検討する ３ 

・外来とソーシャルワーカーの連携の仕組みを作る ７ 

・診察室に窓口案内を置き医師から渡してもらう 

・がん患者の両立支援担当者との協力し、がんのシステムを難病にも適応 ２ 

・ソーシャルワーカーの診察、説明への同席を増やす 

・入院支援部門との連携によりスクリーニングする 

・就労支援チームの立ち上げ３ 

・難病就労支援のスクリーニングの仕組みつくり ２ 

・医療機関内の潜在的ニーズについて調査をする 2 

・就労支援の研修や事例を聴く機会を増やす 18 

・就労支援だけでなく医療ソーシャルワーカーが配置されていることをより周知する 

・院外の支援機関、支援者との連携（定期相談、カンファレンスなど）を実施する 16 

・院外機関へのポスター配布などをおこなう 

・就労支援に関する院内のマニュアルを作成し周知する 4 

・医師の診断書作成時のマニュアルを作成する 

・社会資源などのリストなどの掲載をマニュアルに掲載する 

・自院ホームページに就労支援について掲載する 6 

・事業場と医療機関が合同で研修をおこなう 
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・疾患に関する勉強の機会を作る 

・難病リソースインデックス地域版を作成する 

・社会保険労務士との連携体制を作る 

 

３．課題をクリアするために、社会全体にどんな取り組みや組織、仕組みなどがあったらいいと思いますか？ 

・がん以外の患者への就労支援に関する診療報酬 88 

・入院患者も対象にする診療報酬 ６ 

・産業医に限定しない連携を評価する ４ 

・回復期における診療報酬 ２ 

・診療報酬にとらわれないでも就労支援にも取り組めるような制度 ２ 

・多職種連携に対する報酬 ４ 

・就労支援を含めた生活についての支援に対しての診療報酬 ２ 

・社会保険と国民健康保険の社会保障格差をなくす ２ 

・医療機関と連携した企業へのメリットの設定 

・症状コントロールがつけば就労が可能であるという社会的認知を醸成する 18 

・メディアを通した啓蒙 12  

・特定医療費申請時の啓蒙 

・難病そのものへの社会的認知 8 

・安全管理上の不安を抱えている事業場に医療機関への相談が可能であると周知する ８ 

・通勤時の支援についての制度  

・ソーシャルワーカーの職能団体などにおける研修機会の増加 10 

・相談機関や窓口についての広報の強化（ＳＮＳも利用する）14 

・ソーシャルワーカーが就労支援することへの社会的認知 

・ソーシャルワーカーの教育課程にも就労支援を入れる ４ 

・就労支援に関する認定資格を作る 4 

・難病患者両立支援に関するわかりやすい掲示物やパンフレットを作成する 6 

・難病に特化した就労支援事業所 2 

・就労支援を意識したケースワークを実施する ５ 

・人材育成して適切に配置する ６ 

・就労支援に取り組む企業への補助金 ４ 

・企業担当者の付き添い受診への補助金 

・企業への罰則規定を設ける 

・「難病と仕事の両立を考える週間」などを設定する 

・難病患者を障害者雇用率の対象にする 6 

・支援者、患者を含めた情報共有ツールを開発する 4 

・ICTを利用した連携 

・啓発のための研修などの開催 10 
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・患者に難病就労支援について周知 啓蒙をおこなう 8 

・外来患者支援全体について制度を整備する 

・事業場における研修を義務化する 

・医療機関から企業への出前研修をおこなう 4 

・産業保健師の配置基準設定 

・産業医の役割の再確認 

・両立支援コーディネーターの配置加算 

 

４．研修後、あなたが実際に取り組んだことをお聞かせください 

・自分が関わっていなくても、働くことのできる年代の難病患者さんについてカルテから 

情報収集して関わろうとした 2 

・患者さんのアセスメントの際に就労にも注目するようになった 4 

・お役立ちノート ガイドを患者さんと記入してみた 4 

・就労支援の要点についてお役立ちノート、ガイドを通して学び直した 8 

・ノート ガイドを患者に紹介した 2 

・県内の各難病担当者を確認した 2 

・就労支援事業所を確認した 難病を支援できる就労支援事業所が少ないことがわかった 

・労災病院のソーシャルワークが活発とわかったので教えてもらう 

・自院の状況把握 8 

・院内他職種への勉強会を実施（計画中含む） 10 

・所属する部署への伝達講習 46 

・入退院支援加算の評価項目に就労支援を追加した 5 

・神経難病患者が入院した際に就労について看護師がスクリーニングする仕組みを作った 

・患者抽出システム作成への前段階として外来の状況の確認をした 2 

・患者抽出システムの検討を開始 2 

・多職種との就労支援における流れを共有 8 

・医局 院内スタッフへの案内配布 2 

・神経内科医師への研修内容の伝達と紹介依頼 6 

・カンファレンスなどの機会を利用して就労支援について周知した 6 

・その他医師や看護師への声かけ 10 

・院内に就労支援に関する掲示をおこなった 

・精神科病院における社会復帰や就労支援の事例を聴取した 

・ソーシャルワーカーがおこなう就労支援について意識するようになった 

・就労支援に関する研修などに参加した 8 

・他職種とのカンファレンスで就労支援について話し合った 2 

・就労支援を意識したケースワークをおこなうようになった 6 

・難病リソースインデックス地域版を作成した 2 
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・ソーシャルワーカーの増員を要求することにした 

・診察同席を増やした 

・部署横断的な「就労支援チーム」を立ち上げた 

・入院中の患者への産保センターなどに関する情報提供 

・県難病ネットワークブロック会議での共有 

・就労支援についてのパンフレットを作成した 

・所属長と現状について話し合った 

・保健師との協議をおこなった 
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e-learning を活用した研修体制の構築 

 

研究分担者  今井 富裕  札幌医科大学保健医療学部 

 

研究要旨 

現在，難病診療に携わる多業種の医療従事者の研修体制を構築するため e-learningの制作を試

みている．これまでに，制作コンテンツの基本コンセプトの確立や作業プロセスの明確化が進め

られ，基本の雛形となるサンプル動画が制作された．性質の異なるコンテンツを共通のコンセプ

トで制作することは難しく，e-learningを制作する上で様々な問題点が明らかとなった． 

 

A. 研究目的  

   現在，難病診療に携わる多業種の医療従事

者の研修体制を構築するため e-learningの

制作を試みている．令和元年度は，製作中に

明らかとなってきた問題点を分析し，基本コ

ンセプト，サンプル動画の制作，コンテンツ

の収集案の作成を行った．本研究で明らかに

なった制作課題を今後のコンテンツ収集に

役立てることを目的とする． 

 

B. 研究方法  

厚労省難病研究班，プロデューサー，ク

リエイティブ・ディレクター，Website担当，

動画担当の 5 者で creative team を組織し

た。これまでの Website の制作実績，他学

会での e-learning 制作実績，e-learning

での教育実績を持ち寄り，1) 制作コンテン

ツの基本コンセプトの確立，2) 作業プロセ

スの明確化を進め，今後コンテンツを収集

していく上で，基本の雛形となるサンプル

動画の制作を試みた． 

(倫理面への配慮) 

動画制作にあたり，患者が登場する場合

は匿名化を行い，個人が特定されないよう

に配慮した．また，当該患者には文書で説

明と同意を取得した．ただし，今年度中に

制作された内容には該当するものはない． 

 

C. 研究結果 

コンテンツとして取り上げる内容が，

「わが国の難病医療体制の紹介」，「神経筋

難病の解説」，あるいは「具体的な医療行

為・介入手技のノウハウ」等，異質なもの

であっても共通のコンセプトで制作される

ことが確認された．共通の達成目標として

は，デザイン，システム，コンテンツに大

別され，それぞれ学びへの意義・モチベー

ションの向上（がみえるデザイン），学習へ

の集中力の向上（をうながすシステム），学

びの要点をついた明快な映像（に基づいて

シンプルに細分化されたコンテンツ）を備

えることを挙げた．現在，web design，top 

image movie，copy writing，e-learning 

system，e-learning contents (movie, PDF)

の担当に分けて，それぞれの企画が進んで

おり，順次企画が確定されている状況であ

る．これまでに確定した基本コンセプトに

基づいてサンプル動画が制作され，それぞ

れの学びのあとの設問や付与される

certification についても原案が作成され

た． 

 

D. 考察 

性質の異なるコンテンツを共通のコンセ

プトで制作することは難しい．たとえば，医

療体制の役割を理解するための動画は制作

しづらく，逆に介入手技は文字で説明しづら

い．また，それぞれのコンテンツにとっての

至適時間が異なっている．Websiteの構成や

動画フォーマットのポイントは明らかにす

ることができたが，今後のコンテンツを収集

していく上で，どのような対象者（視聴者）

がどのような知識あるいは技術を取得する

ために本 e-learning で研修を行い，

certificateを取得するのか，より明確に制

作意義を示す必要がある． 
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E. 結論 

Website の基本構成や動画フォーマット

な ど e-learning を 制 作 す る 上 で の

wireframeを確立することができた．しかし

ながら，この e-learningで研修する内容を

再検討し，コンテンツを選定していく必要

がある． 

 

F．健康危険情報  該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 該当なし 

2. 実用新案登録 該当なし 

3. その他 該当なし 
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