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はじめに 

 

平成 Ӽԁ 年（ӼӺӻӿ 年）ӻ 月に「難病の患者に対する医療等に関する法ጳ（以下、難病法）」が施行されて

から、６年が経過しました。この間、医療ᅉ助成制度における経過ຂ置が೸ፇし（HӼԃ 年 ӻӼ 月）、HӽӺ 年

Ӿ 月からは、難病法༌ ӾӺ ඞに基づいて、都道府県から政令指定都市への事務移ඥが行われ、各都道府

県等においては、あらたな難病施策を検討し、難病の支援の体制整備をすすめていらっしゃるところと思い

ます。そして ӼӺӼӺ 年１月には「難病・小児慢性特定ರ病地域共生ワーעンググループとりまとめ（୴生᎕働

൶難病対策課）」もだされ、国としての難病法の見直しの方向性が示されました。  

さて難病法は、「ರ患の௄ᆴ、ೂ会参加の支援、共生ೂ会の実現」を理念としており、そのために「難病の

患者への地域の支援体制の構築」がਿめられています。そしてこの目的のために、保健所が中心となって

「難病対策地域協議会」を設置することができる（༌ ӽӼ ඞ）、とされました。 

これは、保健所等保健師のみなさんが、難病患者さんやご家族を支援し、個別の課題を地域の課題とし

て集約し、「難病の支援の体制整備」をすすめるなかで、「療養・生活の課題を૴ଲ・解൯するために協議会

を活用できること」を意味しており、「難病・小児慢性特定ರ病地域共生ワーעンググループとりまとめ」にお

いても、この取り組みをஃくᆗਸすることがਿめられています。 

本研究班では、難病法施行後の難病保健活動の推進を目的に、保健活動の指෕を作成し、また各地の

協議会等、難病事業のᆗਸ状況や保健活動の体制等について継続的な調௮を行い、また各地の取り組み

をᆗਸするセミ׿ーを開催してきました。 

さて ӼӺӼӺ 年度は、COVID-ӻԃ の感染拡大・ቲ延により、「୰೾ࢸ生上の緊急事態」が継続しています。

そのため保健師のみなさまは関連する多くの業務にഌ事し、様々な課題に直面していることと存じます。   

そこで本年度は、「難病対策地域協議会の活用、災害対策やCOVID-ӻԃቲ延下での療養支援の取り組

みに学ֵ」をサブ׻ーマに、ウェブシス׻ムを活用するセミ׿ーを開催しました。 

セミ׿ー記録集の発঩にあたり、ご講演くださいました先生方、セミ׿ーをご視聴くださり、取り組みへの

ご意見をお৳せくださったみなさまに、深く感೅を申し上げます。あわせて、セミ׿ーの৫画におきましては、

同研究班 千葉圭子氏に多くの御支援・ご協力、ご助言を಄り、またࢪࢥ、実施のすべての面で医学研難病

ケア看護؀؛ッ׽のみなさまに多くの御支援を಄りましたこと、深く御፵を申し上げます。 

本記録集を、保健師のみなさまにご活用いただけますことを、心より願っております。 

 

令Ꭼ３年（ӼӺӼ１年）ӽ 月 

研究分担者 小倉᎙子 

  



 
  
 

 
 
◆分担研究実施の背景と全国の難病保健調査結果・本セミナーの⽬的  

（研究分担者／公益財団法⼈東京都医学総合研究所） ⼩倉 朗⼦  ················  1   
 
◆過去から未来へバトンする難病保健活動 〜難病保健活動、実践から施策化へ〜   

（研究分担者／公益社団法⼈京都府看護協会） 千葉 圭⼦  ·················  3   
 
 
 
 
◆難病の地域診断と難病対策地域協議会を活⽤する難病保健活動  

〜都医学研セミナーから学び、考え、取り組んできたこと〜   
（滋賀県草津保健所） ⿑藤 紗也⾹  ···········  26  

 
◆難病対策地域協議会を活⽤する難病の地域ケアシステムづくり  

〜難病の理解・制度の普及啓発と災害の備えをすすめる活動〜   
（熊本市医療政策課） 島村 富⼦  ··············  54  

 
◆在宅⼈⼯呼吸器装着者の災害時個別避難⽀援プランの策定と被災経験から感じていること 

〜平時の災害の備えを進める活動〜   
（熊本市医療政策課） 上野 久美⼦  ···········  63  

 
◆COVID-19 蔓延下での慢性疾患児やご家族の⽀援と 

保健所における⽀援のしくみづくりの取り組みから   
（神奈川県厚⽊保健福祉事務所⼤和センター） ⽥倉 悦⼦  ··············  72  

 
 
 

 
指定発⾔1    COVID-19 に係る在宅難病患者療養状況聞き取り調査(2020 年 5 ⽉ 1 ⽇〜6 ⽉ 30 ⽇)   

（東京都町⽥市保健所） 佐藤 留美  ···················  81  
 

指定発⾔ 2    介護者がコロナ⼊院で不在となった在宅難病患者への神奈川県の対応 
（研究代表者／国⽴病院機構 箱根病院 神経筋・難病医療センター） ⼩森 哲夫  ···················  86  

 
指定発⾔ 3   災害対策 避難⼊院の体制作りと神経難病リエゾン 

（研究分担者／国⽴病院機構 静岡医療センター） 溝⼝ 功⼀  ··············  88  
 

●Web セミナー内 投票結果  ······················································································  95 
●Web セミナー内 Q&A  ···························································································  95 
●総合討論まとめ  ····································································································  97 
●ライブ・オンデマンド配信 Web セミナー アンケート結果まとめ  ··················································  100 
 

⽬  次 

セッション２   テーマ: 各地の難病・⼩慢保健活動紹介

  テーマ: 難病施策・研究班報告・難病保健活動セッション 1 

セッション３   テーマ: 関連する取り組みや情報



 

 

 

 

 

 保健活動に関連する事業や法

制化のጺれを示しました。ӼӺӼӺ

年の現在は、「法施行㕵年後の見

直し」が進んでいます。 

法の理念は「ರ患の௄ᆴ、ೂ

会参加への支援、共生ೂ会の実

現」であり、「療養生活環境整備

事業」「難病特別対策推進事業

等の施策が実施されています。 

「在宅難病患者地域支援対策

推進事業」は、保健活動に重要な

事業であり、また法のဖ力義務と

された「難病対策地域協議会(法

༌ ӽӼ・ӽӽ ඞ)」」により「支援の体制整備」をすすめることは、重要な施策となっています。  

そこで研究班では、「協議会を活用する難病保健活動および地域の支援の体制整備の推進」を目的に、「協議会

の設置ጴ」等を継続的に調௮し、また協議会を活用する保健活動例をᆗਸしてきました。ですが、各地の取り組みに

おけるႴみや課題は様々であり、ӼӺӻԃ 年度の協議会の設置ጴや活動の体制・事業実施状況は下記のとおりです。 

 

＜自治体の೟別での協議会の設置ጴ＞ 

そ し て 「 難 病 法 の 見 直 し

（ӼӺӼӺӸӻ）」では、「協議会は必要な

手段、活性化が必要」などの意見が

৳せられ、「協議会を活用する地域

の支援の体制整備」への要望が強く

示されています。 

＜自治体の೟別での保健活動の体制・難病事業実施有の割合＞ 

さてӼӺӼӺ年度は、コロ׿禍

にて保健活動が平時のように

行えない状況ですが、そうであ

ってもᇶみを進めるための「交

ጺの場が必要」とのご意見を

いただき、本セミ׿ーの開催に

౼りました。୰೾ࢸ生上の緊急

事態の中、ご協力くださいました講師の先生方、ご参加のみなさまに、心より感೅を申し上げます。 

                   公益財団法⼈東京都医学総合研究所  ৵ಠ ຨ৕  

ী૿研究ৰ施のూବ峒৸বの難病保健৹ਪ੥ટ・মセ嵇崲ーの⽬৓ 

セッションڭ テーマ؟難病施策・研究ྉਾઔ・難病保健活動    

Q ۝
都੊府県 31 (86�1�) 36 34 （89�5٫） 38

岜都੊府県全体の協議会岬り 13 (41�9�) -
保健所౐ਜ਼での協議会岬り 26 (83�9�) -

঱੶૏্の協議会岬り 8 (25�8�) -
政ഥ指定都市 10 (55�6�) 18 4 (22�2�) 18
峇の౎市・ય 39 (54�9�) 71 25 （37�3٫） 67

ੑ 80 (64�0�) 125 63 (51�2�) 123

ਝ઼岬り +29調査岜ਝ઼岬り

Q ੯ਯ ٫ ۝ ੯ਯ ٫ ۝ ੯ਯ ٫
保健活動の体制
岜岜਌ଵ課に保健ప在ආ 36 30 (83�3�) 18 18 (100�0�) 70 67 (95�7�)

岜岜ঽ੘体内難病担ਊ保健ప৴൪会 36 35 (97�2�) 18 14 (77�8�) 67 24 (35�8�)

岜岜難病保健活動のマ崳嵍ア嵓 36 19 (52�8�) 17 10 (58�8�) 69 16 (23�2�)

岜岜難病の保健ప研ఊへの૞ਸ 36 35 (97�2�) 18 18 (100�0�) 70 67 (95�7�)

難病事঵の実施
岜岜在宅療養⽀援ੑ઺策定௬੼事঵ 36 29 (80�6�) 17 10 (58�8�) 70 30 (42�9�)

岜岜௰ਖৼ୥৩୘ਛ事঵ 36 23 (63�9�) 17 7 (41�2�) 70 31 (44�3�)

岜岜医療ৼ୥事঵ 36 33 (91�7�) 18 13 (72�2�) 70 51 (72�9�)

岜岜௰ਖৼ୥・指଑事঵ 36 36 (100�0�) 18 15 (83�3�) 69 59 (85�5�)

都੊府県 政ഥ指定都市 峇の౎市・ય

-  1 -



＜ӼӺӻԃ 年度 難病対策地域協議会の状況＞ 

¿難病対策地域協議会の設置・ࡔ置づけ、৫画 

 保健所等での難病対策地域

協議会と都道府県全体の協

議会とを設置し、成果をあげ

る自治体がありました。なお

ӼӺӻԃ 年度調௮で、その体制

があったのは、Ӽӿ％（ӽԀ か所

中８ङ所）でした。 

なお協議会は、「個別、集団

支援」「調௮や関係機関との連

ጛ会、地域診断等」による地

域課題から৫画され、課題に

応じて構成ࡿや開催ᆇ度をଂ

めていました。 

 

 

＜協議会の議題＞ 

¿協議会の議題・成果 

様々な議題が協議され、成果

は、「理解が້進」「顔のみえる

関係づくり」「対策の協議や合意」

があり、「課題が૴ଲ、解൯」な

どでした。 

¿協議会ቴ設置の自治体にお    

ける検討内容 

 保健活動の体制整備や関係機

関の調整、自治体内・都道府県

との調整などが進められていま

した。 

＜協議会の成果＞                        ＜協議会の設置を検討中の自治体における検討内容＞ 
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୰ࢽೂ団法人京都府看護協会の千葉と申します。 

ӽԂ 年間、京都府の保健師として、保健所、保健師専門学஑教ࡿ、市

町村Ⴣଧ、本庁で健康づくり・৫画担当でᆱ課長を Ӿ 年、感染症・難病

担当課長、ျউ保健師長を経験し、京都府༄職後、京都府看護協会の

専務理事に೰任しています。 

難病患者さんと出会った、保健所、本庁での経験を基にお話ししたい

と思います。時代のጺれの中で難病対策における法整備も変わってきていますが、どのように考えてきたかをきいて

いただき、皆様の今後の活動に少しでも参考になればと思います。 

 

本日のお話はこちらの４つです。 

１ 難病対策の経過 

２ 難病対策における行政保健師の役割 

３ 難病保健活動の実๯ 個別から施策化へ     

４ 今、活動するみなさんへ 

 

１．難病対策の経過 ～スؗン病の発症で始まる難病対策の取り組みと難病法の制定～ 

 

 

                   公益社団法⼈京都府看護協会  ૸୴ ၲ৕  

ૌு岵峳౞ਟ峢崸崰ンする難病保健活動              
  ع難病保健活動岝ৰᄷ岵峳施策৲峢ع

セッションڭ テーマ؟難病施策・研究ྉਾઔ・難病保健活動    

-  3 -



ご存じの通り、難病対策は൨Ꭼ ӽԃ 年௖から全国で発生したスؗンの原ࢀ究明のため、൨Ꭼ ӾӾ 年に୴生൶に組

織された、調௮研究協議会の研究班による全国的なࢼ学的調௮の結果、整ྒఒ؃ؐעルムが原ࢀと示௪され、同年

に୴生൶が؃ؐעルムの発პを中౱したところ、その後の新ਊ患者の発症は激ଲしました。 

この調௮研究事業を基に、患者団体の活動もあわせ、൨Ꭼ Ӿԁ 年に難病対策要஡が策定され、調௮研究、医療

施設の整備、医療ᅉ助成の３཮で８ರ患から難病対策が進められてきました。 

平成 ӼԀ 年に難病法が制定され、現在では ӽӺӽ ರ患が医療ᅉ助成制度の対象となっています。 
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国の難病対策の経過表です。スؗン発生に対するࢼ学調௮の成果から「難病対策要஡」が制定され、医療ᅉ助成

とともに難病患者医療ؗ׼ル事業として医療相談を実施するようになり、それらの事業の୲果検ආにより、他の難病

ರ患への医療ᅉの拡大と相談事業の他地域への拡大に૬がってきました。 

行政保健師は、これらのࢼ学調௮の訪問調௮や医療相談事業の実施を、研究者の専門医と共に実施し、難病対

策の初期から政策策定に関わってきました。 
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京都府の難病対策は、要஡が制定された൨Ꭼ Ӿԁ 年からスター׽しました。 

特定ರ患の申ษັ口が保健所にあり、面ไ時に難病患者・家族の、医療や生活困難の現状を聞く中、実態を把

握するため、パーעンײン病を対象に実態調௮を実施し、その結果、経అ的支援としての「療養見ᆧઞ制度」が、ま

た、医療・生活面の困難さに対する支援として「保健所における難病相談事業」を開始していきました。患者支援の

中で、ഌ事する保健師の難病専門研修の必要性が高まり平成 ԁ 年から、専門研修へのჃଧを実施しました。 

平成 ӻӼ 年に介護保଩が施行され、今までの難病患者への訪問活動の一部である直ไ看護の部分は、介護保଩

による訪問看護や訪問介護サービスにゆだ֬、保健所では在宅における医療的ケアを要する方や医療調整が必要

な重症難病患者に支援をシフ׽し、地域ህউケアシス׻ムの構築にဖめてきました。 

近年では、ᆇ回に生じる地ූ・水害などの自๹災害対策や難病地域対策協議会の設置、研修体制の強化にも取

り組んでいます。 

 

 
現在、難病保健師活動を展開する基盤となる法令は、地域保健法༌ Ԁ ඞ、難病法、障害者総合支援法、難病特

別対策推進事業実施要஡で、これに基づき様々な難病事業が実施されています。 

-  6 -



 

難病法の概要です。 

難病法には、医療ᅉ助成制度、難病医療に関する調௮・研究、療養生活環境整備事業について定められていま

す。療養生活環境整備事業はဖ力義務であり、必෦ではないため、各自治体に実施やࢪࢥ内容について任されて

いるため、実施の確保や質の向上についてဖめる必要があります。 

 

療養生活環境整備事業は、法༌２８

ඞに定められ難病相談支援センター

事業、難病患者等ؐームヘルパー養

成研修事業、在宅人工呼吸器使用患

者支援事業の３事業となっています。 

難病相談支援センターの設置主体

は自治体で、相談支援、地域交ጺ会

などの活動支援、講演・研修会の一ᄤ

事業と೰᎕支援事業ですが、医療機

関、患者会などに࡙༛している自治体

もあり、それぞれの࡙༛機関により特

྇が見られます。人工呼吸器を装着

されている方には、在宅人工呼吸器

使用患者支援事業を活用して、診療報അ範囲以上の必要な訪問看護を受けられる施策となっています。 
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難病特別対策推進事業

では、このような多くの事

業を行っています。行政保

健師は、主には難病患者

地域支援対策推進の事業

に関わり、訪問による個別

支援や交ጺ会支援・医療

相談などの集団支援を実

施しています。また、他の

事業について看護の視点

をもって参画します。ただ、

役割分担は、各自治体に

より異なっていますので、

各自で役割を確認してい

ただければと思います。 

 

 

２．難病対策における行政保健師の役割 

行政保健師の役割は、１つは、法

ጳや政策に基づく࿪切なサービスを

住ኁに提供すること。２つめに、看護

職として、個人や家族への支援を通

じて健康問題を把握し、その支援体

制を整えることで、同じような問題を

持つ人のஃがりや深௅さをᄕ断し、

必要に応じて新たな支援策を立ち上

げたり、政策にᄗࢭしたりしていく活

動も含まれます。 

行政で働く保健師は、この２つの

役割を車の両፤のように組み合わ

せながら住ኁの生活にቹ着した保

健活動を展開することがਿめられる、

とあります。これは、行政保健師の役割として重要なことで、「行政保健師は看護職の視点で、難病患者が必要とし

ている支援を施策する฽任がある」ということを、いつもৎにናじていて、患者家族だけでなく、೮囲で支援されて

いる様々な職೟から健康問題を情報೭集し、施策にᄗࢭさせていく必要があると思っています。 

このことを、ฏ非、一緒に支援する関係者の方々に理解していただけるように活動していきたいと思います。 
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とはいえ、保健師活動は、ೂ会؀ーズと直結しており、健康課題が಑々とପ在化していくと同様に、事業も積み上

がり、拡大しています。保健活動の当初は、結核対策を中心としていましたが、その後、ሀ子保健、ย神障害者対策、

健康づくり、高፼者保健・ᆵ౵、介護保଩、生活೺ষ病対策という大きなጺれの中で、難病保健対策は障害者ᆵ౵

と連動しながら、都道府県事業として取り組まれてきました。そして、平成 Ӽԁ 年 ӻ 月からは、難病法の施行により、

政令市、中核市など保健所を設置する自治体が、難病保健に取り組むこととなりました。 
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保健事業の拡大にᄔい、全体の保健師数はേ々に増加しています。しかし、市町村保健師数は増加していますが、

難病保健に取り組む都道府県、保健所設置市の保健師数はࣧばいの状況で、難病対策を進めるための十分な体

制が整っているዅではなく、思うように保健活動ができず、ન᎕が多いと思います。 

 

京都府の保健師が訪

問活動を行った対象別

割合を経年的にみたグ

ラフです。 

結核は、法ጳで定め

られていますので、結

核患者の発生状況に

௬ࢌされますが、全体

の訪問ଉ数の中で３～

Ӿ 割を๒めています。 

ሀ子保健については、

平成 Ӽӿ 年にሀ子保健

法改ฝにより市町村へ

のଚ限移ඥが行われ、

ቴഝ児、ቴഝ児以外の

訪問ଉ数は急激にଲ
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少しています。 

一方、難病患者への訪問は、Ӽ 割࿘度でしたが、േ々にභび、法ጳ施行の Ӽԁ 年には訪問ଉ数の割合が Ӿӿ％に

なりました。特に個別災害支援計画の策定や訪問必要度分፬に応じた対応、災害対応の強化により訪問が増えて

います。ೂ会情ฒの変化により、保健活動も大きく変化していきますし、法的௠੐の有ኅが大きくࢬ੽しています。 

 

 

３．難病保健活動の実๗ ～個別から施策化へ～ 

 

行政では、ԟDCA サイクル

を回しつつ各事業を進めてい

ます。 

まず、ျ計׼ータや活動報

ெから、地域の健康課題を見

える化していきます。 

課題解ଂのための事業৫

画を行い、ఖ政当અと予算確

保の؇アリングを受け、予算

が९ၜできれば、事業実施し、

アウ׽プッ׽、アウ׽カムでᅴ

अ・୲果ᄕ定し、಑年度の予

算確保にဖめます。予算確保

の動きはऊからはじまり、本

६協議は ӻӺ 月中・下പからはじまります。事業予算を確保し、保健事業や研修事業を展開し発展させていくために

は、このことを十分理解し、事業成果を見える化していくことが重要です。 

 

患者支援については、難病

医療申ษ時に療養生活アンケ

ー ׽ を 実 施 し 、 受 診 状 況 、

ADL、೰᎕の有ኅ、生活環境

など療養状況を把握します。 

状態に応じて、個別支援・

集団支援・地域の支援に区分

し、支援計画を立てます。 

区分するにあたり、要支援

必要度分፬を用いて、個別支

援の必要度をᅴअします。 
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支援区分は、基മをଂめて、

AԌC に分፬したうえで、療養生

活上の問題とあわせてᄕ断しま

す。 

療養生活上の問題は、特に、

介護上の問題、ರ病受容、不安

などย神面の問題、自ୂ実現や

生きがいなどの問題について見

ていき、関わるᆇ度をଂ定してい

きます。 

 

 

 

 

 

ALS で医療・介護上の問題が

ある方は、ӻ 月以内に訪問しまث

す。できるだけວい時点で面ไを

して、信頼関係をວ期に築くよう

にします。 

H２８年の׼ータでは、特定医

療ᅉ申ษ者６ӣ９０８人の区分の

割合は෨のとおりで、約１２％の

方に個別支援を行い、その他の

方は、難病相談事業や患者交ጺ

会におዤいし、年に ӻ 回または相

談があったときに対応します。 
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また、申ษിからರ患系別の患者の状況をみると、神経・ખರ患が２８％、൯化器系が２２％、ኘࢼ系約１㕵％のവ

となっています。地域別には、高፼化の進んでいるሾ部では神経・ખರ患が３２％と多く、೓いฌ代の多いႊ部地域

では、൯化器系ರ患の๒める割合が高くなっているという特྇が見られ、講演会や相談会の取り組みの計画を立て

る׼ータや、ರ病の動向を見る׼ータとして活用します。 

 

 

さらに、認定者の４割が働きมりの年代であることが分かります。ཌྷ女ᄾを見ると、１対１．３で女性が多くなってい
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ます。ཌྷ女別にರ患をみていくと、ཌྷ性は൯化器系や整形外ऎರ患、女性は自ୂኘࢼರ患が多い૓向にあることが

わかり、生活支援・೰᎕支援に必要な資料となります。 

 

 

災害時・緊急時支援事業の概要です。 

目的は、災害時の要配ፄ者支援計画を作成支援することにより、命と安全を確保することにあります。対象者は、

医療機器を常時もしくはᆇ回に使用している難病患者であって、関係機関との情報共有に同意している方を୅別

訪問により状況把握し、対応方法を検討します。ӽӺ 年度ቨで、災害時安ᄵ確認リス׽の作成者は ӼԂӻ 人。内、人工

呼吸器装着者は ԃӽ 人でした。そのうち、行動計画が作成されている方は ӿӼ 人です。 

市町村が作成するべき災害児要配ፄ者支援計画を難病を担当する保健所の保健師が支援し、協働で作成して

いくこととしています。 
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このように、個別の事例の状況を把握し、各地域の人口、高፼化ጴ、主要なರ患別患者数、病院体制、医療、看護、

介護の課題等を見える化していきます。 

こうすることで、地域の特性がわかり、どこの地域に、どのような支援策を講じたら୲果的であるかをᄕ断し、事

業化していくことができます。 
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これは、人口 ӻ ቮ人ೕの町で、個別の家庭訪問から見えた地域の難病医療の課題から、課題解ଂの事業を施策

化した事例です。難病患者を表のように小グループで見たときに、家庭医の不在、専門医への受診困難などの医療

の問題、高፼者の経అ的な問題、リ؄ビリの困難・ᇘじこもりという共通する問題点があがりました。 
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この問題から、地域に๠在する難病患者を発見し、確定診断と࿪ฝな医療につなげることを目的に地域実態調௮

を実施することにより、神経難病ਸびᱫ原病のਝいのある患者 Ԃ 名を発見し、඼たきりのため受診困難な者を含め

医療ルー׽にのせました。この調௮がきっかけとなり、保健所では専門医による出前難病相談事業を実施し、町では、

当時は介護保଩の導入前の時代でしたので、Ꭱ人保健事業による機能ોᎉ事業や看護師の訪問看護事業の対象

に難病患者を加えることになっていきました。 
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಑に、制度を活用しながら、地域のネッ׽ワークを拡大し支援のᆳをஃげることにより、自ୂ実現を෨ることのでき

た事例をൾ介します。 

要介護㕵、ӾӺ 代、ӽ 人家族のሀ親である ALS 患者です。 

Ӽ 時間ቚの吸ࢂが必要であり、夫がኻ間吸ࢂを実施してきました。しかし、夫の仕事の変化ਸびሀ親の高፼化に

より、ኻ間吸ࢂや日中の介護が困難になってきたため、介護ᅀれを解൯するためのレスパイ׽入院ਸびኻ間のヘル

パー導入を家族は希望していましたが、レスパイ׽入院について、本人は吸ࢂへの対応をすぐにしてくれるのか、׿

ースコールが呼べるのかなどの不安が高く੏ᄵしていました。また、ӼӾ 時間のヘルパー導入については前例がない

ため自治体はᄵ定的でした。しかし、レスパイ׽入院については、保健師とレスパイ׽入院予定の病院を同ᄔ受診し、

病ိ看護師長との面談を行い、自分の人工呼吸器とオ؏レー׿׽ビの病ಬへの持ち込みを許可され、ӻ 日体験入院

を行うことにより、安心感が生じ、定期的なレスパイ׽入院の利用が可能になりました。ኻ間ヘルパー導入について

は、ケースカンフזレンスを重֬る中で、障害者自立支援制度の活用と利用時間が拡大され、ӼӾ 時間ヘルパー導入

が可能となり、家族のᆟ担が૴ଲされました。 

利用時間の拡大にᄔい、訪問ヘルパーの人数増加や吸ࢂできる人材育成の必要があり、数回にわたる研修やカ

ンフזレンスを開催し、安全に対応できる体制づくりを行いました。 

また、子どもの໘業ಠに出าしたいという願いに対し、教育࡙ࡿ会、学஑、訪問看護師、自治体、൯ሻ等と連携し、

体育৛、教ಬへの入ಬに係る動๦確認、電源確保、緊急時対応などの環境整備、同ᄔ者の体制確保、学஑の理解

をၜることにより໘業ಠに出าすることが可能となりました。今まで受診以外は外出を希望しなかった方が、च見な

ど外出を希望し、ೂ会参加の৮びを感じることができるようになりました。 
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本人家族と出会

った௖は、፜の支援

チームでしたが、地

域の関係者や住ኁ

とのネッ׽ワークが、

ฬ、࣯のメンバーへ

とஃがっていきまし

た。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

今まで話してきました難病患者の׼ータ、支援体制、事業実施状況や、各関係機関の取り組みや情報を共有し、

課題解ଂに向けて協議する場が、難病対策協議会です。協議会は、保健所༳ࡔに設置され、地域実情に応じた具

体的な協議がされます。また、京都府では、京都府全体の共通する課題解ଂのための協議の場として、「京都府難

病対策協議会」を設置しており、出された課題を府の難病対策の施策につなげていきます。 
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平成２７年・２８年度の難病対策協議会の検討でそれぞれの機関から出された課題は表の通りです。医療連携、

医療連携、人材育成、個別支援、೰᎕支援、地域診断について課題が出されました。 

 

整理した課題は、 

①医療と在宅つなぐシス׻ム  

②関係者の資質向上  

③新たな分野の支援とײーシؘルؘע

؉タルとの連携  

④災害支援体制強化 です。 
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課題 Ӽ 関係者の資質向上に対して、難病研修体系を整備しました。 

以前は、წ抜きの ӽ 本の研修でしたが、医師、訪問看護師、介護支援専門ࡿ、保健師の研修を増やし、さらに、一

ᄤ住ኁの理解者・支援者を増やすために、当事者・家族を対象とした؉アサؒーター研修と、ؑラン׻ィアサؒータ

ー研修を加えました。 

 

-  21 -



 

課題 ӽ については、ഌ来からの難病・相談支援センター機能を充実・強化しました。 

患者会などの自主活動の支援や、೰᎕相談を各保健所に出向いて行うことにより強化しました。新たなਇ少難病

の講演会を৫画するなど研修会内容を充実させ、新ਊ事業としては、ؑラン׻ィアや؉アサؒー׽研修会に参加いた

だいた方をဎ録し、活動の場につなげる取り組みを開始しました。 

 

 課題４ 災害時対応の備えについ

ては、各保健所で、個別支援計画の策

定に向けての取り組みを進めつつ、災

害時保健師活動マ؀ュアルを作成し、

府の危機管理、健康ᆵ౵関係者、市町

村とも共有する中で、平成 ӽӺ 年ฦ日

本ு࢑による水害発生時の安ᄵ確認・

支援体制に活用しました。 
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４．今、活動するみなさんへお࿿えしたいこと 

 

今までの保健師業務の中で感

じてきた難病患者さんや家族の

方がもつ؀ーズはこのようなこと

ではないかと思います。 

常に感じることは、個人として

のໞଯを守り、安定した生活を送

ることができるための行政の役割

が、時代の変化と共にエン׾レス

に問われていくということと、関わ

る関係者の「目の前の方をどのよ

うに支援すれば少しでも幸せに

ᇿらしていけるだろうか」と思う、

強い思いや熱意が多くのことを

動かしてきたということです。 

 

全ての難病を持つ方が、安心

して地域でᇿらせるために、私た

ちにできることは何か。 

地域の課題をਰ৑的に見て、

個々に力ፘを付けていていくこと。 

在宅支援や医療連携のネッ׽

ワークに積極的に参画していくこ

と。 

࿿子検௮・相談を含め、出生࡬

前から看取りまでの支援を切れ

目なく行うこと。 

そして、今後さらに必要となる、

地域の力を推進していく核となる

こと だと思います。 

そして、これらのことができるのは、生の׼ータをふんだんに持っていて、それを௠੐に政策づくりに関われる行

政保健師であるということを、行政職をጱれて強く思っています。 
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高፼者ೂ会、少子化ೂ会にな

り、人手不足の中、どのように医

療や在宅支援を行っていくのか

が、大きな問題となっています。 

在宅ケアについては、医療ഌ事

者や関係者だけでなく、地域の

人々をবき込みながら、どのよう

に在宅医療を支えていくのかが、

特に、今、問われています。 

在宅で医療的ケアを受けなが

ら生活している時、安全な医療・

看護は必෦であり、さらに、生き

がいを見いだせる生活環境がな

ければ、生きていたいという思い

をࢂき出したり、持続させることはできないと思います。そこには、人と人の૬がりが支えになって、難病を抱えなが

らも生きていく力になると思います。 

地域の医療機関や訪問看護ス׻ーションには、難病看護師や難病患者の訪問看護を行う看護師が活動しています。 

難病看護師をはじめ難病に関わってくださる看護師さんのスעルの高さ、؄ー׽の熱さにはいつもૣᆴしていま

す。共に考えた課題や解ଂ策を、看護師は個を支援し、行政保健師は施策を作り、それぞれの役割を果たしつつ研

究活動に取り組み、難病患者の住みやすいまちづくりを考えていく素࿦な看護連携が多くの地域でできればよいし、

その緊急性が高まっています。 

 

 

高፼者ೂ会、少子化ೂ会になり、人手不足の中、どのように医療や在宅支援を行っていくのかが、大きな問題とな

っています。 
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在宅ケアについては、医療ഌ事者や関係者だけでなく、地域の人々をবき込みながら、地域に応じたህউケアシ

ス׻ムが作られています。ህউ支援シス׻ムの構築をফめていくための㕵つの要素 

①地域の目指すౣについての合意形成 

②専門職による質の高い支援・サービス実฻の基ຉ整備 

③多様な担い手の育成・サービスຕ出 

④不足する支援・サービスの把握と解ଂのための場作り 

Җ情報発信とຖ方向のコミュ؀ケーション 

この፤を、個の生活を知る保健師が核となり、関係者と共に動かしていってください。 

今は、新型コロ׿ウイルス感染のቲ延・急増により、さらに多ርとなり、日常業務もなかなか進められない׭レンマ

があるかと思います。೸わることのない感染症対策業務で心身共にᅀᇔされているかもしれません。難病患者さん

やご家族の方も、感染の不安を抱え、通常受診ができずにいたり、レスパイ׽入院が利用できず在宅介護のᆟ担が

大きくなっている方がいるかもしれません。感染症の課題がある中だから考えなければいけない事業の仕組みもあ

るかもしれません。生活を見る保健師ならではの視点で活動していただきますように期待しています。 

これで、私の話を೸わります。本日は、このような機会をይえていただき、感೅申し上げます。 

そして、お聞きいただきました皆様、ありがとうございました。 

皆様のஏなるご活዆を期待しています。 
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ಒ賀県ຶྥ保健所 難病対策担当保健師のℐ藤紗也香と申します。 

今回は「難病の地域診断と難病対策地域協議会を活用する難病保健活動～都医学

研セミ׿ーから学び、考え、取り組んできたこと～」と題し、報ெをさせて頂きます。 

私はద年度、ऊのセミ׿ーを受講させて頂いた受講生です。日々難病患者さんや

ご家族の支援に関わらせて頂く中で、難病担当保健師には何ができるのかと考えて

おりましたが、セミ׿ーの受講後には、自身の難病保健活動を振り返るよい機会に

なったとも感じております。今年 Ӿ 月に所属の異動がありましたので、前の所属の甲

賀保健所にて取り組んできたことが主となりますが、現所属でもࢂき続き難病対策

は担当しておりますので、今後取り組みたいことのお話の中で現所属での取り組みについては඲れたいと思います。 

 

今回お話しさせて頂く内容は、こちらの ӽ 点です。 

１つめは、ಒ賀県甲賀保健所での難病対策の取組みに

ついて。 

２つめは、セミ׿ーを受講して学び、考えたこと、取り組

んできたこととして、①レスパイ׽入院体制検討と②災害

対策、この２つをお話しします。 

そして３つめは、今後取り組みたい難病保健活動につ

いて、お話しします。 

 

 வ਩ൖவ保健ਚ峑の難病ৌ策の取組みཱྀ ٹ

ಒ賀県には、中核市である大ྥ市を含

めて７つの保健所圏域があり、各保健所

に難病担当保健師が ӻ～Ӽ 名ずつ配置さ

れております。県全体の人口は約 ӻӾӻ ቮ

人。そのうち、指定難病医療受੉者ආの

所持者数は ӻӺӶӿԀԀ 名です。県のႊဪ部

にࡔ置するこの甲賀圏域には、全県の約

ӻӹӻӺ を๒める ӻӶӻӺԀ 名の指定難病患者

がおられます。 

 

滋賀県草津保健所（৐ൖ賀保健所）  ≥ઢ Ꮆืಘ  

難病の地ୠ൧૵峒難病ৌ策地ୠੈ৮ভ峼活৷する難病保健活動 
 ع੃ୢ৾研セ嵇崲ー岵峳৾峝岝અ岲岝取り組峽峑岷峉岽峒ع 

滋賀県健೨づくり崕嵋ラ崗ター
岣崷崘&崗ミ岤 

セッション２ テーマ؟૚地の難病・৵慢保健活動ງ介     
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ಒ賀県の難病対策における、目指すౣとしては「難病患者とその家族が、必要な医療ਸび支援を受けながら住み

ষれた地域で自分らしく生きがいをもって生活ができる」としています。これを実現するために、こちらの ӿ つの施策

で取り組みを進めています。①医療ᅉ助成、②相談支援（難病相談支援センター事業）、③医療体制整備、④患者

支援・難病対策推進、Җ災害対策です。 

医療体制について、県内で ӻ か所 難病診療連携੐点病院として、ಒ賀医ऎ大学医学部付属病院を指定し、難

病医療の中核を担っていただいております。 

また、各圏域ごとに診療分野別੐点病院と協力病院を指定しており、甲賀圏域内には Ӽ か所の੐点病院、ӽ か所

の協力病院があります。このうち、保健所は各関係機関とともに連携をしながら、とくに①୰ᅉ助成、④患者支援、

Җ災害対策を中心に実施をしております。 
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甲賀圏域の概要についてです。 

管এ地域は２市（甲賀市・ୈႊ市）で、

人口は約 ӻӾ ቮ人。こちらの෨内に੐

点病院を฾ঢ়、協力病院をฬঢ়でマッ

؉ングしておりますが、このあたりにあ

る水口地区が管内で特に人口の集中

している地域で、保健所もこの地区内

にあります。 

 

 

 

 

 

 

管内の ALS 患者数は ӻӾ 名、うち半

数が在宅療養生活を送っておられます。 

医療機器使用者の状況をみると、こ

れらの ALS 患者を含む在宅人工呼吸

器使用者が管内で ӻӻ 名おられ、うち、

在宅療養者は ӿ 名となっています。 

保健所での相談支援状況はまたご

参照ください。特に神経・ખ難病患者に

ついては、進行期に合わせたタイムリー

なチーム支援体制が必要となるため、

保健所主催でケース会議も開催もして

おります。 

 

 

಑に、甲賀圏域での特྇的な難病保

健活動についてごൾ介します。 

１つめは「難病対策地域協議会」、２つ

めは「管内難病レスパイ׽事前ဎ録シス

用」。３つめは「県難病連が主ࢥムの׻

体のؗ׼ル事業」の取組み、４つめは

「災害対策の推進」です。 
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まずは「甲賀圏域難病対策地

域協議会」です。管内では、難

病法施行年より以前から「重症

難病支援連ጛ会議」として実施

しており、H２７からは「地域協

議会」として開催をしています。

管内の病院、੍宅介護支援事

業所、訪問看護ス׻ーション、

市だけでなく、患者団体からも

ご参加頂き、地域課題のうち主

に①レスパイ׽入院、②災害対

策に関して議題として取り上げ

意見交換を進めてきました。 

 

 

経過をみていきますと、管内では地域協議会にて神経ખ難病事例の共有や意見交換から、必要な患者支援体制

について検討を進めてきました。 

まずレスパイ׽入院体制について。当初は現状として「①在宅人工呼吸器装着、吸ࢂなどの医療ケアが必要な患

者は介護保଩サービスを利用した施設でのショー׽ス׻イで受け入れできず、介護者のᆟ担が増大していること、

②これまでのレスパイ׽入院利用調整は、家族やケアマネが主治医のいる医療機関に依頼するしかなかったこと。」

が課題としてありました。H２８には保健所が中心となり管内病院への؇アリングや現状分ืを実施。地域協議会の

場にて「管内難病レスパイ׽入院事前ဎ録シス׻ム」の立ち上げに向けた合意形成を෨ることができました。現時点
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までで Ӽ 度の内容改ฝをしながら、ࢥ用を進めております。 

಑の災害対策については、H２９から重点事業として取り組む中で、H３０には市とともに策定した事例の報ெと課

題について意見交換を実施ができました。 

 

「管内難病レスパイ׽事前ဎ録シス

ム」は、管内の医療依存度の高い׻

難病患者と家族が、必要な時期に必

要な期間、タイムリーにレスパイ׽入

院が利用できることで、安心して在宅

療養生活を送ることができるというと

ころを目的として立ち上げました。概

要としては、患者が管内の協力病院

のうち ӻ か所に事前ဎ録として、医療

や生活状況の共有を෨っておくこと

で、家族の਷養目的やধ௛ຸఋなど

の急な用事のときにも、必要なときに

利用できるようにするというものです。 

ԡӼӸӽ月ቨ現在、ဎ録ଉ数はӻӺଉ。

医療機器使用患者だけでなく見守りや配ፄを要する、要介護度の高い神経ખ難病患者の利用にも૬がっています。 

 

 
実際の様ಠはこちらです。௬側は初回利用時、ࢌ側は Ӽ 回目以降利用時のフローチؘー׽を示します。初回は保

健所が中心となり病院や家族、支援者との連ጛ・調整を෨り、医療情報や配ፄの必要な点についてすり合わせを行

っています。Ӽ 回目以降はケアマネなどを中心に利用調整を෨ることを目指しています。このような様ಠがあること

で、シス׻ムについて関係者間での共通認識を෨りながら、ࢥ用ができております。 
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಑に、「難病患者の住みよいま

ちづくりؗ׼ル事業」についてです。 

こちらは難病連ጛ協議会（患者

団体）が、行政との協働により甲

賀圏域をؗ׼ル地区として、一ᄤ

市ኁの意識変ॹにつながる事業

を Ӿ か年で実施するというもので

す。病院や診療所、市などととも

に、医療やᆵ౵、೰᎕をなどቚ年

ーマを๰定し、当事者や支援׻１

者が活用できる׹ールの作成、セ

ミ׿ーの開催などの৫画をして取

り組んできました。患者会との੕

ጱが近いというところも、甲賀圏

域の特྇だと思っております。 

 

಑に、災害対策についてです。

ಒ賀県の保健所では、患者・家族、

支援者を対象に૖発パンフレッ׽

や災害時対応؃ー׽の配ᆑを行

っております。こちらが、災害時個

別支援計画の実際の様ಠでもあ

り、自助・共助の強化を目的とし

て、在宅人工呼吸器装着者を優

先的に策定を進めているところで

す。 
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災害対策の経過をこちらに示し

ています。「災害対策に関する担

当者会議」では、当初は市の避難

行動要援護者対策の主管課やሻ

災担当課をメインにメンバーを構

成しましたが、個別支援の担当課

も交えるなど、参加メンバーを拡

大させながら開催をしています。

難病患者の避難行動について、支

援体制をより具体的に検討するた

めに意見交換をしてきました。 

しかし、そこから見えた課題とし

てこのようなことがありました。 

①管内の医療依存度の高い患

者、小児慢性特定ರ病児も含めた

ところで、平時から地域に共有される避難行動要支援者名ሁにૡఐされていない実態があるとᄕ明しました。 

②各市の「災害時要援護者避難計画」と「災害時個別支援計画」とが別ᆾとなっており、連動していないということ

がありました。 

③ᆵ౵避難所のほとんどが障害者施設であるために、非常用電源確保の問題、医療ケア対応が困難であるため

に、受け入れ先（病院）を含めた受け入れ体制の検討が必要ということがわかりました。 

 

 ੃ୢ৾研セ嵇崲ー峼ਭ൥峁峐৾峝岝અ岲峉岽峒岝取り組峽峊岽峒 ٹ

まずద年度、受講にあたっては事

前課題の作成がありました。管内の

訪問看護ス׻ーションへの概要調

௮を実施しました。 

約Ԃ割のス׻ーションから回答を

回೭し、その中で「災害対策」の当

事者への支援状況、感じている課

題についても調௮を行いました。訪

問看護では、個々の事業所ごと災

害への備えを意識してすでに取り

組まれていたことがわかりましたが、

その一方で「共助」に関する情報が

ほしいという、訪問看護の感じてい

る課題を知ることができました。そ

こから、個別支援計画について、地

域（市町も含む）とともに検討し策定を進めるプロセスが重要になること、地域の協力者を交えて、具体的な避難行

動について確認しあっておくことが必要だと実感できました。 
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セミ׿ーを受講しての感想です。 

災害の経験を踏まえて、先પ的な

取り組みをされている他県（Ꭼऒ౅

県、ࣰ౅県）からの取組報ெから、日

௖からの支援者間での連ጛ体制の

検討や、関係づくりをしておくことが、

発災時の患者の安ᄵ確認や支援者

間の連ጛに役立つということを学び

ました。 

また、事例検討や情報交換、取り

組みの共有のなかから、地域ごとに

取り組むၤ自の事業などのგ૤には

地域課題があるということが実感で

きました。例えば、災害対策の中で、

当県でも課題に感じている非常用電源確保について、事業としてすでに実施されている地域があったり、ࣣ診医を

中心に実際に患者さんの避難ોᎉを地域で取り組んでいるところもあることなどを知りました。 

セミ׿ー全体を通して、難病担当保健師にはどのような役割が担えるのか、期待されているのかについて改めて

考えました。そして、県難病担当者会議でのᆲ命研修の場で振り返り、甲賀圏域では何ができるのかについて、考

えました。 

 

管内で取り組みたいと考えたこと

としては、この２つがあります。 

まずはレスパイ׽入院について、事

前ဎ録シス׻ムの事業ᅴअを行いた

いと思いました。地域課題から立ち

上げたこのシス׻ムが、患者さんや

ご家族が安心感をもって在宅療養を

少しでも長くするために、地域で活

用ができているのか。今後どのよう

に活用ができるのかについて、振り

返りたいと思いました。 

また、災害対策については、市の

避難行動要援護者対策の担当課や

地域支援者にも策定に入っていただ

き、市に、このような要支援の難病患

者が地域にいるということを認識していただくこと、また、共助を強化した計画の策定が行えることを目標に取り組

みました。 
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まず「難病レスパイ׽事前ဎ録シス

ム」の事業ᅴअについて、ご報ெし׻

ます。 

こちらは、今まで Ӽ 度の内容改ฝ

を行いながらࢥ用してきましたが、こ

れまで一度も、実際の患者や家族の

ฤを೭集して当事者目๦での振り返

りをしたことがありませんでした。実際

にこの管内ၤ自のシス׻ムが、患者さ

んやご家族の在宅療養の上での安心

感に本当に૬がっているのか、支援

者や家族、病院との情報共有をࣅঌ

にする役割を果たせているかを振り

返るために、実施をしました。 

方法としては、事前ဎ録をされている患者および家族を対象として、؇アリングを実施しました。 

患者概要として、やはり全ࡿが神経ખ難病患者であること、人工呼吸器やᔟᩨ吸ࢂを要するなどの医療依存度

が高いこと、配લ者との Ӽ 人ᇿらしのケースも多く、介護ᆟ担が同੍家族に増大している状況があります。 

 

結果のまとめとして、まず①事前ဎ

録のきっかけとしては、「介護者の਷

養のため」の理由が最も多いこと。家

族が介護ᆟ担をケアマネや訪看に相

談する中で、利用ဎ録に૬がっている

ことがわかりました。 

また、②利用状況として、ဎ録先は

管内 ӽ 病院にᇤること、初回のお試し

利用後には ӻ ഃ間࿘度の期間での継

続利用に૬がっているということがわ

かりました。 
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಑に、③利用調整状況について、初

回の調整はフローチؘー׽に࣎い保健

所で実施。そして Ӽ 回目以降について

は、患者・家族の希望を聞き、ケアマネ

が主に実施し、シス׻ムを活用できてい

たことが分かりました。 

④レスパイ׽利用後の感想について

は、த定的な意見では、「知っているス

タッフがฤॿけしてくれ、ོႥに対応し

てくれうれしかった」「以前よりも家族と

の時間が取れるようになった」等があり

ました。一方で、「在宅との環境変化に

困Ꮁした」「実際の利用ଂ定が直前で、

予定が前もって立てにくい」なども感想

として聞かれました。 

 

事前ဎ録後を行うことで、安心感に

૬がったとほとんどのケースで回答を

ၜられましたが、そのგ૤にあったもの

を分ืしたところ、レスパイ׽を通して病

院スタッフとの関係性ができたこと、自

分や家族との時間が持てたという実感

があり、「在宅見取り希望で、少しでも

在宅で過ごしたい」「一人で介護を抱え

込まないために知っておいてほしい」と

いう思いを家族が強く持っていることも、

改めて振り返ることができました。 

しかしその一方で、安心感に૬がら

なかったと感じたケースもあり、急性期

病院からの࿼院という形での初回利用

となったため、利用調整の段ॎでレスパイ׽入院の意味を家族へ十分࿿えきれていなかったことも関係しているとわ

かりました。 
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このように患者・家族のฤという質的

ータを೭集したことで、気づきがあり׼

ました。 

今後、管内でレスパイ׽入院調整時

にこのシス׻ムをࢥ用するうえで何が

必要か、保健所がどんな役割をਿめら

れているのか� 

レスパイ׽入院の事前ဎ録を行うこと

が、在宅でできるだけ介護していきたい

家族にとって「自分༥のことを知ってい

てくれる病院がある」という大きな安心

感に૬がっていることが分かりました。 

このシス׻ムが、主治医医療機関で

レスパイ׽入院利用ができない患者と

受け入れ病院とのマッチングのための機能を果たしており、その後はケアマネ中心に利用調整が෨れることで、結

果、本人・家族の安心感に૬がっていることがわかりました。 

その一方で、主治医医療機関ではレスパイ׽入院の受け入れが困難な場合もあることを家族が受け入れられな

いケースもあることから、レスパイ׽入院の導入期にはケアマネ等が介入し、ོႥに家族への説明や受け入れ病院と

の調整を行うことが重要と考えられます。保健所では平成 ӽӺ 年度より、事前ဎ録にかかる面談を取り入れ、家族・

病院関係者とともに情報のช合せの場を設定し調整を行っております。このことで、初回利用に対する介護者の安

心感にも૬がると考えられるため、今後も継続の必要性があると考えます。患者の重症度・要介護度、家族の؀ー

ズ、一方で、病院側の看護体制やマンパワーの問題などともに検討しながら、受け入れ先病院とのマッチングや調整

をࢂき続き保健所が行っていくことの重要性が確認できました。 

 

セミ׿ー受講後の取組みのӼつ目です。 

災害対策については՞自助・共助の

強化、市や支援者へのアプローチ՟を実

施するために、４つのことに取り組みま

した。 

まず「災害の備えの聞き取り」です。

対象は、人工呼吸器装着者のご家族で、

医療機器バッ׻リー፬や持ち出しᆾᆀ

のമ備、支援者との相談状況について

の確認をこちらの様ಠをもとに行いまし

た。ご家族からは、「医療機器の備えに

ついては考えたことがなかった」という

ฤもあり、このような働きかけを継続的

に行っていくことで自助の強化にもつな

がるとわかりました。 

また、ӻ 回ӹ年開催をしている「ഌ事者研修会の開催」は、災害対策を׻ーマに実施しました。講師として、人工呼
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吸器装着をされている患者にも来ていただき、ご自身の被災体験や災害時の備えについても教えて頂きました。参

加対象者として、訪問看護、ケアマネ以外にも対象をஃく取り、行いました。グループワークの中で出た意見として、

「日ごろの外出支援から、協力をしていきながら、േ々に患者や家族が地域と૬がっていく」ことを支援したいという

ฤも聞かれました。 

 

಑に、「訪問看護ス׻ーション地区支

部会へ市とともに参加」しました。難病災

害対策の行政の取り組みを情報提供し、

意見交換を実施し訪問看護の感じてい

る課題を把握できました。実際の市のሻ

災計画の中に訪問看護の役割が明記さ

れていないという現状があり、患者の安

ᄵ確認を行う場合、どのように行政と現

場担当者が連携をとるかということに、課

題を感じました。 

また、市との「災害対策に関する担当

者会議」では、ؗ׼ルケースの取り組みを

提案し実施しました。各市にて難病患者・

小児慢性特定ರ病児の ӻ 事例をؗ׼ル

ケースとして取り組み、計画策定のプロセスの中で、主治医・ኁ生࡙ࡿ・区長、市ᆵ౵・障害・ヘルス担当課・訪問看

護・相談支援ࡿなど多くの方に参加いただき、保健所でケース会議を主催に策定のプロセスをともにᇶみました。策

定後には、取り組みを関係者とともに振り返り、今後地域に必要な連携の取り組みであることを共有ができました。 

 

連携ؗ׼ルケースの取り組みの振り返

りをごൾ介します。 

市のケース担当課、まず障害からは

「市の要援護者対策担当課との庁内連携

で難しさを感じたこと、情報共有の大切

さも実感できた」とのฤがありました。ま

たヘルスからは、「地区担当保健師として

難病を持つ住ኁについて把握できた」と

いうฤ。また、市のᆵ౵担当課からは、

「（市の方෕として）基本的に難病ケース

が避難行動要援護者名ሁでは対象外で

あるものの、要支援者の災害時支援は地

域支援者と連携して取り組む必要性が

感じられた」。「避難所の開設があれば、

家族から連ጛを入れてもらうとよい」ということも情報提供がありました。訪問看護より「地域の情報があり、家族が

安心された」というฤ。ኁ生࡙ࡿからは、「੍住地域は水害が多いこと、避難に人手が必要なときには地域の൯ሻ団

をჃଧできる。」ということも教えて頂きました。 
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ご家族からは、「支援者が一緒に考えてくれたことで、地域の情報が把握できただけでなく、そのことがうれしかっ

た。バッ׻リーやシסーײケッ׽ケーブルのമ備、ײסリンもᆗ段からተタンにしておくように意識づいた。」というᄗ

応がありました。 

 

このような取り組みから見えたことを、年度ቨに

地域協議会で共有予定でしたが、新型コロ׿ウィル

ス感染症のࢬ੽から開催中౱となりました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

これから、地域協議会で共有・

検討したい課題としてこちらを考え

ています。 

まずレスパイ׽入院については、

৻存の事前ဎ録シス׻ムについて

当事者目๦で事業ᅴअを行った結

果、事前面談継続の重要性につい

て確認ができたので今後も病院・

家族・ケアマネと協力して、継続す

ることについて共有したいです。 

また、医療依存度が高い患者の

受け入れ先については、病院間で

の役割分担について意見交換をし

たいと思います。特に人工呼吸器

ケースについては、੐点病院での

受け入れが担えるのかについての協議したいと思います。また、日ごろからレスパイ׽利用ができている患者につい

て、災害時の受け入れについて相談できるかについても協議か必要と感じました。 

そして、災害対策について、地域支援者と要支援難病患者についての検討がさらに必要だと考えています。市と

も連携しながら、まずは地域と患者・家族をまず૬いでいくことを大切にしていくことについて共有したいです。また、

地域との関係づくり強化として、日ごろの外出支援、൙来的には地域の避難ોᎉを通して地域で避難行動を検討す

るというところを目指したいと考えます。 
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 ০ফ২の難病保健活動岝০৏地ୠੈ৮ভ峼活৷峁峐取り組み峉岮岽峒 ٹ

新型コロ׿ウィルス感染症ቲ延下での患

者支援ですが、現所属で困難になっている

こととして、やはり人の集まる場の開催がで

きていない状況です。患者・家族からのฤと

しては、ࢸ生材料の不足、診療所に交換用

気管切開用カ؀ューレの在ୃが少なくなっ

ており不安があることを聞きました。この事

例については、県庁を経由して直ไ診療所

の医師と事業所でやり取りを依頼し、在ୃ

の手配が間に合ったと聞いております。 

 

 

このような状況下での県内での取り組み

としては、県で供੉会ೂからࢸ生材料を一

時的にம入し、難病相談支援センターにて

希望者へ配ᆑを行いました。また市によっ

てはၤ自の事業として、ࢸ生材料の配ᆑを

検討されているところもあります。 

 

 

 

 

 

 

しかし、今年度このような状況だからこそ

できる取り組みがあると感じています。 

まず神経ખ難病患者については、ALS

全数面談を継続しています。ວ期からチー

ム支援に保健所も介入できるように、診断

直後から関係者とともに連ጛ・調整を積極

的に෨り、支援者の困りごとや患者・家族の

؀ーズが把握。タイムリーに支援が入るよう

に意識して取り組んでいます。 

災害対策については、これまで実施して

きた市との担当者会議の形を変え、一ᇶ踏

み込んで各市での؇アリングを実施しまし

た。市ごとに自治会の取り組み状況や方向性は異なることが把握でき、実際の避難行動における地域支援者との連

携について課題共有ができました。৻存の災害時個別支援計画についても、当事者や地域支援者が活用できるた

めのブラッシュアップを市とともに目指したいと思います。 
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最後に、難病担当保健師だからでき

ることとして、患者・家族、支援者の生

のฤを聴くことができる存在だと思っ

ています。このようなฤを質的׼ータと

情報೭集し、現状分ื・課題ཬ出し、

関係者とともに共有できるよう資料化

していきたいと思います。 

今年度の開催については検討中で

ありますが、このような意見交換や合

意形成の場としてぜひ今後も地域協

議会を活用していきたいと思います。 

 

 

 

 

ごพ聴ありがとうございました。 
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難病レスパイト入院 事前登録の流れ 

 

 
     

 

 
 
 
 
 
   
 
 
 

    

 

                  

 

          

   

 

         

 

 

  

 

 

 

 

                   

 

 

 

 

 

 

 

 

患者・家族よりレス

パイト入院の希望 

の希望 

対象者 

・ 医療的ケアが必要 

・ 介護・福祉施設のショートが利用不可 

・ 主治医医療機関の利用が不可 

保健所が患者・家族

と相談・面接 

（支援者同席） 

・ (様式ア)難病レスパイト入院登録申込書

に記入 

・ (様式イ)難病レスパイト入院時患者生活

状況表の内容について、聞き取り 

・ 患者・家族の意向、利用希望医療機関等

について把握 

保健所は主治医か

らの情報収集 

・ 本人・家族から主治医に診療情報提供書の

依頼（必要時、保健所や支援者にて調整） 
・ 主治医にて受入れ医療機関の長あてに診

療情報提供書を作成され、保健所へ提出 
（保健所にて写しを保管） 

受入れ可能であれば 

必要時面談・外来受診・病棟見学 

※ 保健所および市の相談窓

口 1)は医療機関受入れ条件

を把握 

※ 家族・ケアマネ・訪看等か

ら保健所および市 1)の相談

窓口へ相談 

※ 保健所および市 1)の相談窓

口が面接にて聞き取り（原

則、ケアマネ・訪看等支援

者同席） 

 

 
※ 診療情報提供書依頼 

 

 

 

 
※ 保健所による調整 

（受入れ医療機関におい

て、家族の事前面接が必要

となる場合があること・事

前登録しても満床等によ

り受入れできないことも

あることも説明） 

 
※ 必要時面談、外来受診など

利用先の各医療機関の入

院手続きに添ってすすめ

る 

※ 登録は 1医療機関とする。 

 
※ 受入れ不可の場合は再調

整 

(平成 29年 3月作成) 
(平成 30年 1月一部改正) 
(平成 31年 4月一部改正） 

甲賀管内 

レスパイト入院登録 

保健所が受入れ医

療機関との調整 

 

・受入れ可能かどうかについて情報提供して

受入れについて打診 

（(様式イ)患者生活状況表および診療情

報提供書） 

・医療機関内で受入れ調整 

レスパイト入院登録を行い、必要時にス

ムーズに継続利用できる体制をとる 

レスパイト入院とは？ 

冠婚葬祭やご家族の病気の治療を含む、ご家族の定期的な介護休息のための入院を意味します。 

・登録が決まれば、甲賀保健所から申請者に

（様式ウ）難病レスパイト入院登録承認通

知書を、受入れ医療機関に（様式エ）難病

レスパイト入院登録通知書を送付する。 

1）市の相談窓口とは、地域包括支援センター、保健センター、障害福祉担当等をさし、必要時介入する 
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          難病レスパイト入院 相談（利用）の流れ 

 

 

    
  
 
 
 
 
 
 
          

 

 

必要時、利用に向ƚての院内Йܭ˟ᜭ 
                    

  

                   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

患者・家族よりレス

パイト入院の希望 

対象者 

・ 医療的ケアが必要 

・ 介護・福祉施設のショートが利用不可 

・ 事前登録まƨは主治医医療機関 

・ 利用希望ଐᆉの調整 

・ 前ׅ利用時(登録時)と状७の҄٭がある

等必要Ƴئӳは、診療情報提供書等を主治

医等に依頼 

支援者が登録してい

る医療機関に相談 

レスパイト入院 

žܡנ᣻ၐ難病患者ɟ時入院事ಅſの利用の可

ԁについて౨᚛    ᲤᛇしƘはഇ外へ 

（必要時） 

・ ᡚ院前ǫȳȕǡレȳス 

・ 利用ࢸ、医療機関（病棟スǿȃȕ・ע؏ᡲઃ等）、 

ケアȞȍ等ܡנ支援関̞者、保健所・ࠊ等で 

ǫȳȕǡレȳス 

・ 本人・家族からの聞き取り 

※ 支援者（ケアマネ・

訪看等）から┤接医

療機関へ相談 

 

 

 
※ 前ᅇ利用時や登録

時と≧ἣのኚ໬が

ある等必要な場合

は、≧ἣ⾲をά用 

 
※ 必要時院内ุ定఍

㆟の㛤ദ 

(平成 29年 3月作成) 
(平成 30年 1月一部改正) 

⁠㈡┴ᅾᏯ㔜⑕㞴⑓ᝈ⪅୍時入院ཷ入体制ᩚഛ஦ᴗ㸦ᅾᏯ㔜⑕㞴⑓ᝈ⪅୍時入院஦ᴗ㸧ࠖࠕ

 ௓⤂ࡢ

ᅾᏯ⒪㣴ࡢ継続୍ࡀ時ⓗにᅔ㞴࡞≧ἣに࠶る㔜⑕㞴⑓ᝈ⪅ࡀ、୍ 時入院を必要とࡍるሙ

ྜに、஦ᴗᑐ㇟入院᪋タに୍時入院ࡓࡋሙྜ、ཷ入ࢀ་⒪ᶵ㛵に⿵ຓࢀࡉるࠋ 

 ᑐ㇟ᝈ⪅࣭ཷ入ࢀ་⒪ᶵ㛵୍࣭時入院ᮇ㛫ࡣ࡝࡞⁠㈡┴ᅾᏯ㔜⑕㞴⑓ᝈ⪅୍時入院ཷ入

 ࠋる࠶でࡾ࠾るとࡵ体制ᩚഛ஦ᴗᐇ᪋要⥘にᐃࢀ

ᡭ続きࡢ⡆⣲໬ࡵࡓࡢ、ྲཱྀ 入ࢀ་⒪ᶵ㛵で⏦ㄳ᭩を᭩い࡚ࡽࡶい、་⒪ᶵ㛵ࡽ࠿ಖ೺ᡤ

 できる㸧ࡀとࡇるࡡ㸦⒪㣴≧ἣ᝟ሗ用⣬をᵝᘧイにවࠋるࡍ㏦௜࡬

甲賀管内 

レスパイト入院とは？ 

冠婚葬祭やご家族の病気の治療を含む、ご家族の定期的な介護休息のための入院を意味します。 
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R1.5.29作成

患者氏名：
聞き取り対象者・氏名（続柄）：
記載日：
記載者：

●使用している医療機器機器について（○を付けてください）教えてください。

●ご本人の使用されている医療機器について、災害の備えの状況を教えてください。

有　・　無

有　・　無

有　・　無

有　・　無

有　・　無

有　・　無

　　在宅酸素 有　・　無

●現時点では、人工呼吸器は使用していないが、使用する予定のある方について

有　・　無

薬の予備は1週間分ある。 有　・　無

有　・　無

指定難病申請時相談（新規・更新）における
医療機器使用者の聞き取り様式

人工呼吸器（機種：　　　　　　　　　　　　　）　・　在宅酸素療法　・　痰吸引器

●医療機器以外のことについて、災害時の備えの状況を教えてください。

地域の避難場所を把握してい
る。

有　・　無
台数　　　　　　　台（購入　　　　　年）
作動時間　　　　分

自家発電機

外部バッテリー

内部バッテリー

人工呼吸器

アンビューバック

作動時間　　　　分

内部バッテリー

足踏み式

酸素ボンベ

吸引器

作動時間　　　　　分

外部バッテリー
台数　　　　　　　台（購入　　　　　年）
作動時間　　　　分

有　・　無

有　・　無

備蓄　　　　　本（使用量：　　　　L/分）

機器購入・借用予定 機器名：

有　・　無
市の災害時避難行動要支援者
名簿には、既に登録している。

その他、災害時の備えについて、気になっているこ
と・困っていること

有　・　無

これまで家族や近隣住民等の間
で、相談をしたことがある。

有　・　無

災害時の備え
（意識・行動確認

等）

主治医と話し合っている
（入院等の預かり対応について）

有　・　無

避難の際、持ち出し袋等を準備
している。

支援者（ケアマネ―ジャーなど）
と発災時の対応・備えについて
話し合っている。
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難病対策地域協議会を活用する難病の地域ケアシス׻ムづくりと少し大きい׻ーマをいただきました。 

皆様も同じような活動をされていると思いますが、協議会を立ち上げ活用して、どのような形で難病の理解・制度

のᆗਸ૖発と災害の備えをすすめたかを少し整理しましたので熊本市の活動についてお話しします。 

 

話の内容は、熊本市の概要、難病対策地域

協議会の立ち上げ、ӼӺӻԂ 年度の熊本市の難

病対策の課題の把握、熊本市難病対策地域協

議会開催、ӼӺӻԃ 年度の協議会を活用した取

組、熊本地ූを経験した地域として大きな課題

である災害時・緊急時の対応体制、最後に協議

会をどう活用し推進してきたのかを話します。 

 

 

 

熊本市の概要です。熊本市は、ӼӺ 番目の政令都市で、ડೱのほぼ中࣡にࡔ置しており、人口約７４ቮ人、都市圏人

口は１００ቮ人をྖえる、熊本県、そしてડೱの੐点都市です。中心市ज़地の႔わいやऻ࿪な都市機能を有する大都市

でありながら、熊本඗に代表される፾ౝ・ᇌ化はもとより、「森の都」と称されるሟかな፜、安全でおいしいႺ水ౌᆾ、さ

らには、７４ቮ市ኁ全ての上水道水源をᎯうพらかな地下水などに象྇されるように、自๹環境にも恵まれています。 

はごらんのとおり、࿀りඎ型となっていますが、このような環境をგ૤に、本׾の㕵ఄॎੇ別人口の人口؉ラミッࢌ

市の出生ጴや合計特೜出生ጴは、政令指定都市２０市の中でも׽ップクラスにࡔ置しており、人口のೂ会動態を見

ても೓い女性のጺ入人口が多いことなどから、本市は子どもをౌみ育てやすく、そして、ᇿらしやすく住みやすいま

ちであると言えると思います。 

熊本市医療政策課  ਣ੨ ୕৕  

難病ৌ策地ୠੈ৮ভ峼活৷する難病の地ୠ崙崊シ崡テ嵈峏岹り 
 ع難病の৶ੰ・਑২の൤఺ཟ৅峒಼૩の૟岲峼すす峫る活動ع 

セッション２ テーマ؟૚地の難病・৵慢保健活動ງ介     
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指定難病受੉者ආ所持者についてです。ଉ数は、平成 ӽӺ 年（ӼӺӻԂ 年）ӽ 月ቨ ӿԀԃӻ 人、平成 ӽӻ 年（ӼӺӻԃ 年）

ӽ 月ቨ ӿԁӺӼ 人、令Ꭼ Ӽ 年（ӼӺӼӺ 年）ӽ 月ቨ ӿԃԀԁ 人増加૓向です。 

ರ病別割合は、これは ԡӼ 年 ӻӺ 月のျ計ですが、神経系ರ患 ӽӻ％、൯化器ರ患 ӼӾ％、ኘࢼರ患 ӻӺ％と全国

の૓向と同じです。 

 

熊本市難病対策地域協

議会の立ち上げについて

です。 

ӼӺӻԂ 年４月に政令指定

都市への特定難病医療ᅉ

制度事務のଚ限移ඥによ

り、難病対策班が設置され

ました。 

相談会等の開催は、実

施していましたが、難病患

者の在宅療養等について

検討する場はなく、これを

機に協議会を設置するた

めに保健師が増ࡿされました。 

ӼӺӻԂ 年ဪ京都医学総合研究所の研修の事前課題で、難病対策に関する資料を集める必要がありましたが、そ

れまで難病の相談事業のみであったため、中々೭集が難しい状況でした。また、研修を受講し、在宅療養の体制づ

くりは保健師の役割と再確認し、協議会設置に取り組むことにしました。 

そこでまずは、熊本市の難病の課題をཬ出し把握することが重要と考え、患者や家族、関係機関に話を聞くなど

で情報೭集し、熊本市の難病対策の課題を出すことにしました。そして熊本市難病対策地域協議会を、平成 ӽӺ 年

度設置を目標にമ備し、平成 ӽӻ 年１月に開催し、難病患者在宅療養の課題解ଂに向けて取り組むこととしました。 
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資料６は、難病対策地域

協議会立ち上げ前のമ備

として、熊本市の難病対策

の課題をまとめたものです。 

課題の೭集は、熊本県

難病相談・支援センターで

開催されています患者・家

族交ጺ会から意見を集め、

そして資料の通りに整理し、

難病対策の課題として、難

病対策地域協議会に提示

しました。 

 

 ①は、患者等のႴみ等の把握と情報発信の問題             

 ②は、支援者の連携等の課題                  

 ③は、医療機関の情報や情報発信について        

 ④は、支援者の研修等など人材育成の必要性について     

 Җは、市ኁへの૖発                      

 җは、災害時・緊急時の対応体制の検討       

 Ҙは、೰᎕の相談支援体制   

 ҙは、೓年者への支援体制  などです。 

 意見の多かったもの、ວ急の取り組みで解ଂできることなどを考ፄして、വ番を付けています。 

 

ӼӺӻԂ 年度熊本市難病対

策地域協議会の開催につい

てです。 

ӼӺӻԂ 年度は熊本市の難

病対策の課題を整理しつつ、

開催に向けてമ備し実施し

ました。目的は、支援体制の

構築を目指して、地域の課

題について情報共有、関係

機 関 と の 連 携 を 目 的 に 、

ӼӺӻԂ 年度 ӻ 月 ӻӺ 日にしま

した。 

、を๰出しました。会長の๰任はࡿについては、医療、ᆵ౵、೰᎕ਸび相談などの関係機関からの推๬で࡙ࡿ࡙

熊本市の特྇的な取組と考えますが、上司からのア׾バスもあり、在宅療養体制についての協議会なので、医療や

ᆵ౵についても知識有し、難病看護師でもある熊本大学医学部保健学ऎの先生にお֬がいすることにしました。 
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議事内容です。 

ӼӺӻԂ 年度初年度は、熊本市の現状

や取組を説明し、熊本市の難病対策の

課題を提供し、在宅療養患者支援体制

の಑年度計画について、意見を聞きま

した。 

 

 

 

 

 

熊本市難病対策の課題を報ெ後、

関係団体から意見を発表していただい

た内容をૡఐしています。 

ºಇऎ医師会やዄఒ師会、訪問看

護ス׻ーションなど医療分野からは、

難病の方々の療養等ついてもっとᇭ強

する必要があり、地域ህউシス׻ムの

中に׾ン׾ン入っていき連携が必要。 

〇介護専門支援ࡿや地域ህউ支援

センター・ؐームヘルパーなどᆵ౵分

野から、医療知識のೕい部分や知らな

い制度があるので、医療機関との連携やᇭ強会が必要。医療的なケアとは࡫った視点からの課題を把握して関係

機関と情報共有したい。  

º೰᎕支援分野から、関係支援機関のൾ介や役割が説明できる資料や、支援の୻事例集など作成してほしい。 

º相談分野からは、以前よりၤ੍の方が多くなったので、よりቹไな支援をするため連携が必要。など 

どの関係団体からも、医療とᆵ౵の理解を深めるためのᇭ強会や連携の必要性について課題や意見としていた

だき、難病患者の在宅療養体制の今後の取組に活かしていくこととしました。 

 

難病対策地域協議会で検討した、

ӼӺӻԃ 年度の取組の内容についてごൾ

介します。 

課題の番஼は、資料６のとおりです。 

１、熊本市難病患者支援をൾ介する

ブックの内容検討と作成です。課׾イס

題の災害時、緊急時の対応体制、患者

や家族のႴみや困り事の把握し、わか

りやすい情報発信することへの取組と

して、ӼӺӻԃ 年度の一番大きな事業とし

て計画しました。 
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２、災害時・緊急時の医療的依存度の高い患者の対応体制と、関係機関との顔の見える関係づくりのために、庁

内では、同課の৫画班との連携、また、庁外の連携として 訪問看護ス׻ーションとの情報交換会への参加すること

しました。 

３、の取組は、患者を支援する専門職

同士の顔の見える関係づくりができて

いない、支援者の人材育成がもっと必

要に対して、難病相談・支援センターと

の連携を強化することで、支援者の研

修の充実を෨ることとしました。実際に

は、初心者むけと経験者向けに研修を

わけたり、難病フェスタなど難病に係る

様々な職೟の集まりなどを実施しました。 

４、市ኁへの意識૖発として、これま

で以上に市政だより、熊本市ؐーム؏

ー׭の活用້進を上げました。 

 

難病患者さんのためのסイ׾ブック作成の内容検討として、ӼӺӻԃ 年度の指定難病医療受੉者ආஏ新者へアンケ

ー׽した結果です。ஏ新申ษ者数は、ӿԁԃӿ 人回೭数は、ӻԀԀԁ 人でした。ஏ新申ษ対象者に、①患者さんがどのよ

うな情報を希望されているのか、②その情報の提供方法や場所について把握するためアンケー׽を申ษി案内に

同ᆫして配ᆑしました。  

 １の設問は、סイ׾ブックにはどのような情報があればよいと思われますか、です。 

複数回答で、ӻ 番は指定医療機関、Ӽ 番が੐点病院 ӽ 番が病気や治療の知識。そのあとは相談機関、難病の医

療ᅉに対する経అ的支援、入院医療機関、同病者の情報交換会の機会、在宅療養支援診療所等、そして在宅での

ᆵ౵サービス、೰職・೰᎕の相談等となって、Ⴔみ、困り事は多৴にわたっていました。 
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設問２は、どのような方法で、またどのような場所で情報発信をしたらよいか。複数回答の結果です。 

 行政から出ᄟᆾ ӻӼԁԂ ଉ、インターネッ׽ ԀԂӿ ଉとなっている。高፼者の回答割合が多いので、出ᄟᆾという回

答がおおかったのではないかと考えました。 

また、情報発信の場所は、医療機関やዄઅ ӻӺӼӻ ଉ、市のັ口 ԁӻӻ ଉ、難病相談・支援センターが ӽӼԃ ଉ、؄ロ

ーワーク関係が ӻԁӼ ଉの結果でした。医療機関やዄઅが全体の半数ೕいましたが、סイ׾ブックのࡽలఱ数は限ら

れていますので、どのような形で೮知し、患者さんや家族の手元にၫけたらよいか、難病対策地域協議会の意見を

聞くことにしました。 

 

 

アンケー׽の自由記述意見の抜粋です。 

ブックの表記の方法、㖁㖉など発信について、૖発、೰᎕、災害体制についてなど、数ᅪଉありました。その׾イס

意見もカש׻リー分けをし、要望として活かしました。 
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難病患者さんのためのסイ׾ブックの内容検討です。 

協議会開催前に熊本市難病対策地域協議会࡙ࡿに、内容の検討を数回、ዧ送やメールで意見を聴೭等しました。 

その際にでた意見等についてごൾ介します。 

 〇療養のための医療等のൾ介では、熊本市ؐーム؏ー׭や他の団体のؐーム؏ー׭でもൾ介をしてほしいなど。 

 〇介護保଩や障害ᆵ౵サービスも利用しやすいように、情報ಁが活用できるように工夫をする。 

 〇災害時・緊急時の対応は、災害時の備えとして、情報೭集や連ጛ・通信についてと、避難の際の཯意点やᆵ

౵避難所等について஠ってૡఐしてはとの意見をもらった。 

 〇県内の患者会のૡఐについては、患者会を通して、依頼したのでほしい情報がスムーズに集められた。 

න々な立場でご意見をいただきました。 ࢌにסイ׾ブックにૡఐした災害時・緊急時の対応について一部をൾ介

しています。 

 

 

ӼӺӻԃ 年 ӻӺ 月に難病対策地域協議会を開催し、取組等を検討しました内容をൾ介します。 

。ブックの೮知については、医療機関等への要望が多かったのでؒスター等でのૡఐについても検討する׾イס、１
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また、೓い人は特にインターネッ׽配信の要望も多かったので סイ׾ブックの㖁㖉へのૡఐと他ؐーム؏ー׭

へのリンクもする。 

、ブックが今回で೸わらないように、また情報はஏ新が必要なので׾イסブックのஏ新については、この׾イס、２

その検討もした。 

３、指定医療機関や੐点病院や協力病院等、病院の情報の充実については、סイ׾ブックにはૡఐしきれないの

で、情報を整理・把握をし、ؐーム؏ー׭にૡఐしてはとの意見があった。 

４、災害時・緊急時避難体制の検討はこれからも実施していくが、災害ોᎉなどで重度患者の災害時の避難ોᎉ

も取り入れてはどうか。 

㕵、૖発については、様々な場面、熊本市は健康ؒイン׽制度があるのでその活用をしてはどうか。 

様々意見がでて、಑年度の取組の方向性を確認した。  

資料には、出来上がりましたסイ׾ブックの表紙とؐーム؏ー׭への状況をૡఐしています。 

 

 

改めて、在宅の難病患者への災害時・緊急時の対応についてまとめました。 

ဪ京都医学総合研究所の研修は、医療依存度の高い難病患者の災害時の対応について考えるよい機会となり

ました。そして、当市では、人工呼吸器患者の災害時避難計画は同課の৫画班が担当であったので、同じ課内での

連携が必要と思い、ӼӺӻԂ 年度から患者の実態の把握のため、年１回の個別避難支援プランஏ新対象者に、同ᄔで

訪問を実施することとしました。 

今後は、要援護者避難支援制度、小児慢性特定ರ患や医療的ケア児の管এ課、また危機ሻ災管理課等と役割の

確認等の検討をするなど、庁内の関係機関との連携の充実を෨ることが重要と考えています。また、災害時の対応

体制を考えるためには、在宅療養にはଁかせない訪問看護ス׻ーションとの連携の必要性も感じました。 

ӼӺӻԂ 年、ӼӺӻԃ 年と県の訪問看護ス׻ーションサؒー׽センターの音၈で、会議が開催され参加し、その中で、

災害時の対応についても、情報交換する機会をၜました。そして、熊本市難病患者地域協議会の中で、ቚ回難病患

者の災害時等の対応については、意見があるので׻ーマとして取り上げることも検討し、様々な立場からの意見を

もらい、取組を具体的していきたいと考えているところです。 
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最後に、前でお話したことと重複しますが、難病対策地域協議会を活用した難病患者の地域ケアシス׻ムづくり

についてまとめましたのでお話しします。 

難病対策地域協議会を活用し、①では、患者の地域ケアシス׻ム構築のために、在宅療養体制の課題を把握し

ました。②では、熊本市難病対策地域協議会メンバーと課題の分ืや情報共有しました。③では、活動の方向性を

ଂ定し、検討をすることで、地域ケアシス׻ム構築に対する意識を高ዶする機会にもつながったと思います。④では、

難病対策地域協議会で、具体的取組の計画について話し合いました。Җでは、難病患者の在宅療養体制の課題解

ଂの大きな取組としてסイ׾ブックを作成し、発行することができました。җのᅴअでは、難病の理解・制度のᆗਸ૖

発のための、סイ׾ブックの೮知やஏ新の事など検討され、಑年度の方向性として、患者家族が知りたい病院情報

や災害や緊急時の対応体制等についても、今後取組・課題として活動につなぐことができました。 

今回このお話をいただき、まとめる中で、地域ケアシス׻ム構築は保健活動そのものであり、ԟDCA サイクルの

考え方が基本になっていることに改めて気づかされました。そして、難病対策地域協議会は、地域ケアシス׻ム構築

の計画立案や活動展開、ケアシス׻ムの推進に、必要不可ଁな組織と認識したところです。 

今後も、患者や家族のฤにಚを૓け、課題の把握にဖめ、難病対策地域協議会を活用して、難病患者の在宅療

養体制について考えていきたいと思っています。 
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「在宅人工呼吸器装着者の災害時個別避難支援プランの策定と被災経験から感じていること」と題してお話をさ

せていただきます。熊本市 医療政策課の上野久美子と申します。 

本日は最初に災害対策基本法の改ฝから本市における災害時要援護者支援制度についてお話した後に、当医

療政策課においての人工呼吸器装着者の避難行動支援の取り組みの現状について、個別避難支援計画作成に関

して、関わらせていただいている立場からの話をすすめさせていただきます。 

 

熊本における最近の災害は、平成

ӼԂ 年 Ӿ 月に熊本地ූ、平成 Ӽ 年 ԁ

月に੃ቓ๖ጺ域にෝ大な被害をもた

らしたு࢑災害、同じくӻӺ月に大型で

非常に強い༊ᆭ ӻӺ ஼にみまわれ、避

難状況、避難മ備状況を確認するた

めに個別に電話連ጛを行いました。 

 

 

 

 

本市では国の制度にあわせて整備

を行ってまいりました。平成 ӻԂ 年に内

ॷ府より示されました「災害時要支援

者の避難支援סイ׾ライン」に基づい

てጐ年（平成ӻԃ年度）より災害時要援

護者避難支援制度を推進しています。 

名ሁの作成に関しては平成 Ӽӿ 年

の災害対策基本法の改ฝにより、義務

化されています。平成 Ӽԁ 年に熊本市

避難行動要支援者支援計画策定によ

り避難行動要支援者名ሁに災害時要

援護者避難支援制度ဎ録者も含めております。  

ద今の動きとして災害の多発において自力避難が困難な方の避難支援の重要性が課題となり、「災害ೕ者」の個

別避難支援計画の作成がဖ力義務として明記される方向で検討がなされています。 

 

 

熊本市医療政策課  ঱৙ ୲஖৕  

૔୧যੵళลஓಎା঻の 
಼૩ৎ଻શೂ難੍ର崿嵑ンの策৒峒଺಼৽ୡ岵峳૎峂峐岮る岽峒 

ع਴ৎの಼૩の૟岲峼ਤ峫る活動ع 

セッション２ テーマ؟૚地の難病・৵慢保健活動ງ介     
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熊本市災害時要援護者支援制度と

は、ご自身の情報を、お住まいの地域

の自治会や自主ሻ災組織、ኁ生࡙ࡿ

などの地域関係者（団体）にご本人の

同意をၜて提供し、市と地域で情報を

共有、日௖の見守りや災害時の支援

体制づくりを行う制度です。 

 

 

 

 

対象となるのはスライ׾に示す方で、

災害時に自力で避難することに支障

のある「在宅の方」です。 

「災害時要援護者避難支援制度」の

平成 Ӽԃ 年度の名ሁဎ録者数は、ԃ、

ԀԃԀ 名であり、医療依存度の高い方

は約 ӻӺӸԂ％を๒めています。  

当課において個別避難支援計画の

作成を担当している対象者は医療依

存度の高い方の中で人工呼吸器装着

者（常時に限らず）です。 

 

 

「災害時要援護者避難支援制度」のဎ録者名ሁの中から人工呼吸器装着者情報の提供を受け名ሁを作成して

いましたが、訪問看護ス׻ーションからの市に提供される情報提供ിからも人工呼吸器装着者の把握を行い一ጥ

表の再整備を行っている経緯があります。 個別避難計画（プラン）の作成に当たっては新ਊ作成にあたって、自宅
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訪問を行いプラン作成上の情報を೭集し作成します。プランは ӻ 回ӹ年ஏ新し作成しており、ஏ新に際しての情報೭

集は電話にて行っています。プラン記ఐ内容に変ஏや調整が必要な場合は、対象者に関わっておられる訪問看護ス

 。ーションの担当者にご協力をいただいています。 安ᄵ確認に関してはプラン作成者名ሁを基に行っています׻

 

人工呼吸器装着者名ሁ一ጥ表の作

成は「災害時要援護者支援制度」のဎ

録者情報の確認による方法と、医療政

策課が情報提供をਿめる訪問看護ス

ーションからの情報提供ിの情報׻

から作成をしています。 

課題といたしましてはဎ録者情報に

関する充分な定期的連携が必要です。 

 

 

 

 

個別避難支援計画（プラン）に記ఐしていますஶ目は、①本人について②電源確保のための避難先③支援関係

者④医療機器の確認についてҖ非常電源のമ備状況җ避難のためのമ備ᆾᆀの定期確認のすすめです。 

個別避難支援プランを新ਊ作成、ஏ新する中で移送支援者の増加が思うように進まないことが課題ととらえてい

ます。人工呼吸器装着の移送支援にあたっては、支援者の人数が多く必要となります。 

安ᄵ確認連ጛの内容に関しましてはスライ׾をご参照ください。移送手段の確保が困難な状況も考えられるࡡ、

平時からの電源確保のための外部バッ׻リーの確実な充電、外部バッ׻リーを充電するための発電機のമ備等も

検討されることをおফめしています。 
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人工呼吸器装着者（気管切

開・マスク含む）総数は ԂԀ 名を

把握しており、作成希望者数は

ӿԀ 名です。 

装着状況は、プラン作成అみ

者 ӿӻ 名のうち、常時装着者 Ӽԁ

名、一時的・ኻ間装着者 ӼӾ 名と

なっており、成人 ӽԀ 名、ӼӺ ఄ

ቴተが ӻӿ 名となっています。 

 

 

 

人工呼吸器装着者一ጥ表の

活用ですが、平時においては、

年 ӻ 回個別避難支援プランのஏ

新時に本人の状態の変化、その

他人工呼吸器の変ஏ、個別避難

支援プランに記ఐされているஶ

目等の変ஏを確認します。 

予໐される災害前に個別避難

支援プラン作成者へ電話で避難

മ備状況（バッ׻リーの充電状

況・避難മ備ᆾᆀのമ備・避難

先の受け入れ可能状況の確認を

行います。 

災害後は班内で作成したアクションカー׾にഌって難病対策班と協力して安ᄵ確認を行う計画です。 

 

಑に、電源確保のための避難

先に上げられている主な医療機

関については、難病੐点病院（３

ت所）２㕵名、基঴協力病院（３ت

所）９名、その他の医療機関（１７

所）ӻԁت 名です。内２ت所以上の

避難先が予定されている方は７

名となっています。 

災害のਊኟ・範囲により予定

している避難先医療機関に受け

入れが出来ない事態も考えられ

るࡡ、避難先が複数調整できて

いることは安心につながります。 
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事前の避難മ備状況確認の電話に対するฤをごൾ介します。 

確認内容としましては、①人工呼吸器のバッ׻リーのフル充電はできていますか？②避難先に関しての確認は、

かかりつけ医・訪問看護ス׻ーションの関係者とともにできていますか？③個別避難支援プランに記ఐされている

避難時のമ備ᆾᆀはそろっているでしょうか？等をおො֬し、状況を確認します。その時のお電話に対して頂いた

ฤの一つとして、「安ᄵ確認、૖発の電話だけでなく、避難先（医療機関）の情報を発信してほしい」との希望を࿿え

られました。 

 

 

その他のฤとしまして、インバーター機能セッ׽の発電機のம入支援等を検討いただく事が出来ないか？ 

ம入資ઞのᇸ助制度は当市においては現在はなく、関係機関との連携をኟఫしていく状況です。 
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聞き取りの中から考えられ

る課題としては、現在作成して

いる個別避難支援プランでは、

災害時の避難മ備にቮ全の

プランとはなっていないと思わ

れます。 

情報の共有׹ールであり、

自助のࡡのチェ׹クリス׽には

なっているが、個別性にあわ

せた具体的な避難行動支援

計画ിにはなっておらず追加

プランが必要と考えます。 

今後の考えられる方向性としては、人工呼吸器装着者（児）等、災害時に避難が出来ない人、避難支援のネッ׽ワー

クがะೕな人への、より確実な支援は、平時より具体的な避難行動のシミュレ}ション計画と実施が有୲と考えます。 

 

 

ஏ新プラン作成時の電話で、人工呼吸器装着児のሀより、「避難先」「避難支援」についての不安を࿿えられ、災

害時の避難支援実施シミュレ}ション計画案の作成を試みてみました。 

実施目的は、①個別避難支援プランが実際の支援に役立つための事前മ備の強化（自助・୰助）②支援関連機

関（者）の実際の役割分担確認（互助・共助）③人工呼吸器装着者（児）・家族の備えの確認（自助）となります。 
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災害時の避難支援実施に際しての（案）としては、 

ӻӸ個別性（身体状況・療養環境・介護力等）に合わせた避難支援方法の確認。 

ӼӸ災害時のための避難മ備ᆾᆀの確保。 

ӽӸ人工呼吸器、吸ࢂ器等の電源確保のためのമ備状況の確認。 

ӾӸ避難先（医療機関等）との連携状況の確認が行われ具体的な課題が明確になることを目指す。 

 

 

災害時の避難に備えて、平時より支援関係機関（者）がそれぞれの役割について具体的に理解しておくことで、避

難行動要支援者の安全安心に૬げることができないか？実施後に明確になった具体的な課題に関して、自助力の

向上と互助・共助力の強化を目的に地域ህউ的支援が、目指されることが重要となると考えます。関連機関・支援

者はᆳஃく在宅相談支援センター（相談ࡿ）・੍宅介護支援センター（ケアマネؘ׭ー）・かかりつけ医・訪問看護ス׻

ーション・・・・・・・・・・等、多職೟・他機関にわたります。 

取り組みにあたっては、シミュレーション実施計画・計画案についてのഝ考を課内ਸびሻ災計画関連他課で行う
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必要があること、実施に向けては支援関連機関のコンセンサスをၜる必要もあり、推進へ向かうプロセスは今後の

課題となります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

＜追加回答・資料＞ 

 

Ｑ：（司会：小倉） 災害時の支援に関しては、上野さんの所属課（医療政策課）が主体的に行っているのですか？ 

また災害時の避難支援に関連する部署の連携についても教えてください。 

 

Ａ：「災害時要支援者避難支援制度の対象者」である人工呼吸器の装着者名ሁの作成については、制度の主管課

である健康ᆵ౵政策課と連携を行い当課で作成しています。また、個別避難支援プランの作成については、当

課が担当しています。 
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（資料１）：熊本市地域ሻ災計画 令Ꭼ２年度(ӼӺӼӺ 年度)ᄟ 共通ᇨ 

災害予ሻ計画 ༌３ൻ要配ፄ者等支援対策 ༌㕵้ 

 

当市（熊本市）では現在、平成 ӻԃ 年

度からဎ録を手上げಠ（同意あり）で開

始している「災害時要支援者避難支援

制度」ӻ) のဎ録者を「避難行動要支援

者」Ӽ) 名ሁの対象者に含めることになっ

ています。 

「避難行動要支援者」記ఐ対象者の

名ሁを作成し、健康ᆵ౵政策課、危機管

理ሻ災総ಬ、区役所ᆵ౵課、総合出張

所、൯ሻઅ情報指令課での連携のࡡ、

共有保管されています。 

（熊本市避難行動要支援者支援計画

༌３ᇨ༌２ൻ避難行動要支援者情報の

共有等）参照。（平成２７年㕵月～） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

災害時の避難支援制度のጺれについては、こちらの෨をご参照ください。 

 

 

 

 

 

 

 

１） 

２） 
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皆さんこんにちは。神ၼ๖県୴ኪ保健ᆵ౵事務所大Ꭼセンターの田倉と申します。 

私は、ద年度まで Ӿ 年間難病対策に取り組んでおり、このセミ׿ーはその間ቚ年参加させていただきました。大変౛

激を受け、仕事の方向性を示௪していただき、自分自身も仕事に対するዔ気をもらえる場となっていました。今年࿼ઌ

し、久しֵりに慢性ರ患児支援の担当となりました。県保健所では以前から慢性ರ患児の支援を行っていましたが、近

年では国、都道府県でも小児の地域における医療、ᆵ౵の࿌上げが෨られており、時代の変化を感じております。 

以前、༽期間でしたが慢性ರ患児支援を担当していました。その時は、ઞ๲的なᆟ担の面や、人材不足も含め医

療やᆵ౵の支援の希ჰさなど、介護保଩との६差にᇄりをॲえるほどの状況もありました。訪問看護師からも、よく

ᆾᆀの調༥や看護師のჃଧなど「介護保଩だったら可能なのに֬」という言葉も聞きました。訪問看護ス׻ーション

の２か所利用とか、レスパイ׽とか、困難な事例もありました。訪問しても近況を聞くだけの日もありましたが、その時

のケースの親御さんから、「保健師さんにはこの状況を知ってもらって、何とか制度が変わるように私たちのฤをそ

の立場のところにもっていってほしい。期待するのはそういうことです。」と言われました。保健師の難病事例の訪問

は、いつも医療ケアを実๯するわけではなく、だんだん行きにくくなることを経験していましたから、自分にとって目

から፦でした。自分の存在が役に立つんだという気持ちになり、すべてのケースがそのことで受け入れてくれるわけ

ではありませんが、それからは「こんにちは、どうしてますか？」と気ॼに訪問ができるようになりました。そのケース

はあらゆる医療機器を装着し、難しい状況の中で頑張っていました。今でもこの経験はずっと心の支えになっていま

す。医療的ケア児については、障がい者手ྂがないと手続きできないこととか、まだまだ人材不足や様々な制約が

あることも多いですが、േ々に介護保଩のようにೂ会が支える支援体制に動き始めているのを感じます。 

今回は、神ၼ๖県内の保健ᆵ౵事務所ではもっと取り組みが進んで充実しているところが多くありますので、ଂ

して先પ的な取り組みをお話しするものではないことをごፇൡください。 

 

現在ઌ務している୴ኪ保健ᆵ

౵事務所大Ꭼセンターは、神ၼ๖

県のほぼ中࣡にࡔ置しており、大

Ꭼ市とࡅญ市の Ӽ 市を管এして

います。神ၼ๖県には、政令指定

都市（ࣧᆃ市、๖ఞ市、相ኟ原市）

と、中核市（ࣧ෦賀市）、保健所設

置市（藤༘市、টケఞ市）があり、

それぞれ市が保健所をࢪࢥして

います。それ以外の ӼԂ 市町村を

管এとする県域と呼ばれる保健ᆵ

౵事務所が Ӿ か所（平ྭ、ছ倉、

小田原、୴ኪ）と、その支所（セン

ター）が Ӿ か所（෋野、ూఞ、足ᇕ

上、大Ꭼ）となっています。 

神奈川県厚⽊保健福祉事務所⼤和センター  ⽥ಠ ႉ৕  

&29,'�1� ᑷభৣ峑の慢ਙႈ೩ుや岾ੇఔの੍ର峒 
保健ਚ峕岴岻る੍ରの峁岹み峏岹りの取り組み岵峳  

セッション２ テーマ؟૚地の難病・৵慢保健活動ງ介     
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支所的な存在なので事務所のਊኟは大きくないのですが、かつての新型インフルエン׫ቲ延の時も相談ଉ数な

どは県域内で２番目に多く、この新型コロ׿ウイルス感染症についてもቚ日複数の感染者が出ており、小ਊኟなが

ら୰೾ࢸ生上の問題が発生すると、とても大変な状況になる地域です。 

また、୴ኪ基地がဘ地の多くを๒めること、交通の੐点になること、難ኁ支援協会があり、それだけでなくても外

国人が多いこと、などがあげられます。 

 大Ꭼセンターは、㕵課ありますが、そのうち保健師は３課に配置されています。慢性ರ患児支援を担当する保健

ᆵ౵課は３名の保健師がいます。 

 

その３名で、このような仕

事を行っています。 

慢性ರ患児支援は、養育

支援事業の中で行います。 

慢性ರ患児の個別支援は

地区分担で行っています。 
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慢性ರ患児については、マンパワー不足

や؀ーズの差もあり全数訪問が難しいの

で、できるだけ来所された時に面ไをして

います。そこで、３０年度から療養状況や災

害時のമ備などについての聞き取りを、ア

ンケー׽を使って行っています。また、講演

会やႏ分฼ྦྷの家族会で皆さんにお会い

すること、様々な関係機関の会議に出าす

るなどして、療養上の課題や地域の状況な

ど把握し、当センターで主催するሀ子保健

会で、関係機関の皆さんと協議をします。その結果については、県内の保健ᆵ౵事務所等全体で行うሀ子保ࡿ࡙

健担当者会議でほかの保健ᆵ౵事務所と共有をします。また、市が行う自立支援協議会の場で、小児慢性特定ರ

病の受੉者の状況や地域の課題などを報ெします。また、平成２９年１月から立ち上がった神ၼ๖県慢性ರ患児ၔ

等地域支援協議会には、県本庁のሀ子保健担当者が出าし、地域の状況や課題等を報ெしています。 

 

当センター管内の小児慢性特定ರ病の

受੉者数と、その中での医療的ケアのある

児の数です。 

医療的ケアのある児については、保護者

の自ୂ申ெに基づく数です。 

 

 

 

 

 

アンケー׽の聞き取りで、保護

者の方々から様々な困りごと、意

見、要望などをいただきます。そ

の一部を記ఐしていますので具

体的な言葉として参考にごጥく

ださい。ద年度のものです。 

まず、小児期から成人期への

移行の問題です。病気が治るわ

けではないのに、医療ᅉのᇸ助

が切れることに対する不安、また、

主治医が変わる、サービスが変

わる、など変化することへの不安

です。 

಑に、日々の生活上での制限が多いということです。障害認定されないと使えないものがあり、認定されても行き

先がないなど、子どものケア同様に生活上の支援をあきらめることが多いのも現状です。 
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そうすると親がかりになっ

てしまい、親や保護者のᆟ

担が大きくなり、おઞがかか

るのに働くこともできないと

いうことになります。 

また、災害時の対策につ

いては、意識してമ備される

親御さんもいらっしゃいます

が、気持ちはあっても実際に

はなかなかമ備できない現

状です。 

私たちもമ備のためのわ

かりやすいパンフレッ׽を作成し、面ไの際におဍししたり、ஏ新手続きのി፬に同ᆫするなど、機会あるごとに事前

മ備をア؉ールしています。しかし、日々のケアに追われて、優先വࡔが下がっていき、またฤॿけで思い起こし、で

もその場でうまく進まないとまた意識がჰれていき、のૅり返しのような気がしています。パンフレッ׽等を配るだけ

ではなく、ケース個々の事情に合わせ、一緒に取り組んでいくౣฒが大切であると実感しています。 

 

このアンケー׽からの課

題については、日々このよう

に取り組んでいますが、まだ

取り組めていないことも見

えてきました。 

小児から成人への移行の

問題については、情報提供

のࢲれなど、「知らなかった」

といわれることがないよう対

応をしています。しかし、移

行されないರ患の対応につ

いては、情報提供のみで具

体的な対策には動き出せていません。実際にどのようなฤが上がっているかをきちんと把握して、取り࿹めてしかる

べき場に報ெしていかなければならないと思っています。  
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これまでの取り組みから、

この地域におけるしくみづく

りの課題について、このよう

に考えています。 

必ずしも医療的ケアがな

くても皆さんが病気や子ど

もの今後について不安を抱

えています。小児慢性特定

ರ病、慢性ರ患児支援を担

当する保健師としてそれら

を地域課題として積み上げ

ていく必要があります。 

管এする市の医療的ケア児を担当する保健師との連携がまだまだ十分ではありません。ฤをかけたところ、市の

保健師からも、保健所の保健師とどう連携したらいいかኒっているとのฤを聴きました。どんどんこちらからᇶみ৳

らなければいけないと感じています。 

神ၼ๖県でも養成を行っている医療的ケア児等コー׼ィネーターとの連携については、当センター管内に ӻ 人と

いうように、介護保଩のケアマネのような人数ではありません。どのような役割でどう連携して行ったらいいか、どこ

から手を付けていいかまだ不၅明です。まずは人ቾを活用し、先行地域の担当者から活動を教えていただきながら、

当センター管内の現状を踏まえて活動内容や連携体制を築いていくことも有୲ではないかと考えています。 

慢性ರ患を持つ児や保護者を支援するために様々な機関が関わりますが、地域を担当する自分たちが、県域全

体の課題を認識し、県全体の取り組みにᄗࢭさせられるように課題の共有、地区診断など積極的に取り組み報ெす

る役割を果たせるようにဖ力していかなければならないと実感しています。 

このように新たな展開がある中で、また新しい会議体を作るのか、会議ばかりで課題の共有のૅり返しで発展の

ないものにしてはいけないという思いもあります。ࣕの下の力持ちで、市や保健所の保健師がጴ先して୲ጴ的୲果

的な場づくりを検討しなければならないと思います。 

 

神ၼ๖県では、医療的ケア児の支援に

ついて、಑のような取り組みを検討し、実

施しています。 

医療的ケア児等コー׼ィネーター、現在

༌ Ӽ 期の方を養成中です。また、小児を対

象とするケアを実๯できる人材がもっと増

えるように研修を積極的に行っています。 

施設や施設内の体制についても、親御

さんがすべてᇸうのではなく、施設のᇸ強

や人材をᇸうなどの検討も進めるというこ

とになっております。県で医療的ケアのあるケースの支援体制等について協議を行う場の設置もおこなっています。 
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今年 ӻ 月から、新型コロ׿

ウイルス感染症のቲ延とそれ

に関わる業務で、全国の保健

師の皆さんは大変な状況に

置かれているものと思います。 

現在大Ꭼセンターは、神ၼ

๖県内の政令市などൊく保

健ᆵ౵事務所の中で ӽ 番目

に多い感染者数で、特に ӻӻ

月以降はቚ日複数名以上の

感染者となっています。私は

保健ᆵ౵課ですが、当センタ

ーはਊኟの小さな事務所ですので、保健予ሻ課に協力して所全体の体制でࢼ学調௮、施設調௮、検体ం取、検体

搬送などにቚ日追われています。そのため、すべての課で、申ษ業務等必要なこと以外、通常業務、特に一ᄤ県ኁ

に呼びॿけて行うような講演会や関係者の会議等できる限り不実施としています。家庭訪問も、コロ׿でお互い不

安な面もあるので、緊急性や要ଉがあって必要な場合をൊき遠ፄさせてもらっています。やはり、保護者の方から

も、こんな時期なので、遠ፄしてほしいというฤも少なからず聞こえてきていました。 

また、ஏ新手続きの際に ӽӺ 年度から全ࡿに面ไしアンケー׽を取らせていただき、訪問で状況把握できない方

も、療養や医療の様子を伺い、全体把握にဖめていましたが、指定難病も小児慢性特定ರ病も今年度はஏ新が延

期になったため、ӻ 年の変化や状況が把握できなくなってしまいました。家庭訪問も遠ፄしている中で、どうやってケ

ースの現状を把握するか？と考え、各保健師が関わっているケースに電話で確認すること、積極的に訪問看護ス׻

ーションと連携すること、そして後からお話ししますが、県からၜた情報で、ࢸ生材料の優先的配ᆑを行うことがわ

かり、あらためて対象者に電話して近況など話し、訪問して、手指൯ၣ用アルコールをおၫけすることにしました。 

 

ケースのところに定期的に訪

問する訪問看護師さんとは、で

きるだけ会って情報共有ができ

るように留意しています。 

当センター管内のいくつかの

ス׻ーションでは、大変ርしい

中だと思いますが、月 ӻ 回の報

ெിを手持ちで৳ってくださり、

直ไ話をして現状を共有してい

ます。ケース全ࡿについて、そう

できているのではないですが、

ቚ回でないとしてもできる限り

連携の໤いパイプをつな֍続けていけるようにしていく必要があります。 

お会いした際、私たちがコロ׿のこともあり、あまり訪問できていないことを࿿えると、いや、ぜひ訪問してほしいと

言われました。病院もあまり行けずに家の中でኵ々としている方もおり、本当にこんな状況で子どもの൙来がどうな

るのかとても不安に思っていると、先日も訪問看護師さんから話を伺いました。 
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ஏ新手続きが延期になり、こちらから連ጛを取っている中で、ࢸ生材料を病院でპってくれないとか、৊༳に外出

するのがᆓくてできないなどのฤを聞いていました。 

 ୴生᎕働൶がඞଉ付きでࢸ生材料の配ᆑを行う中、県が市町村に医療的ケアがあり緊急性のある方に対しアル

コールኚの配ᆑを行いました。市からその対象者がいるか問い合わせをいただき、個人情報のすり合わせを行い、

市で把握する対象者については配ᆑをお願いしました。しかし、国の基മにはड़当しなくても必要で困っている家

庭があり、改めて対象者をย௮し、県に要ษし、対象となった家庭にവ಑訪問で手指൯ၣ用アルコールをおၫけす

ることにしました。その連ጛの際に近況を把握し、その後の支援につながるように配ፄしています。 

 このやり取りの中で、市と個人情報の共有に関して、困難な状況がありました。対象者把握の؎ースが࡫うので、

ケースによっては情報を出したくない人もいます。どこが全体を把握し、取りまとめていくのか、あるいは取りまとめ

なくてもタイムリーに共有ができるのか、༳に保護者に情報を࿿えていいかとፇ解を取るだけではなく、関係機関が

お互いのことを信頼し、個人情報の問題だけではなく必要な情報は共有できる関係性を構築していく必要があると

感じました。 

 

様々なᇌଝから、近年の

医療的ケア児を支えるチー

ムࡿの構成をみると、チー

ムの一ࡿとして保健所保

健師はその他のメンバーに

含まれることが多くなりま

した。今มんに養成されて

いるコー׼ィネーターが地

域のコン׽ロールタワーに

なっていくのか？保健所保

健師としては、管এする地
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域担当であり、ஃ域担当であり、地域全体を支える役割を持つものとして、これまでの؃ウ؄ウを生かして、チーム

全体を支援する役割を果たしていくことが大切なのではないかと考えています。 

 

とりわけこの４月以

降、活動自ഛの中で

様々な事業を中౱し、

ቲ延ሻ౱にဖめてきま

した。 

さらに೷以降㖉Ｃ㖋

検௮やஉ原検௮があ

ちこちでできるようにな

ったこともあると思いま

すが、ጉ性とᄕ明する

人がとにかく増えてき

ています。 

その中で何とか踏ん

張っている慢性ರ患児

や家族を支える仕組みづくりの発展に向けては、市町村保健師、担当者とコー׼ィネーターと保健所保健師と、とに

かくᆭ通しよく情報共有し、顔の見える関係が大切です。৻存のものでもいいので定期的に情報を共有する場を持

つことが必要だと思っています。当センター管内では৻に設置されたものがないので、まず顔合わせからです。いず

れ何らかの形で連携会議を持つことになりますが、まずは関係者の連携、事例と地域の現状分ืの積み重֬だと考

えています。 

 

 

地域の連携については、よくある関係෨です。৻に、当センター管内でもこのような関係性があるということにつ

いて認識はしていますが、実際にどう活用できているかはᅴअしにくいところです。さらに新たにコー׼ィネーターが
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生まれ、どのようにጛんでいくのか。大変多くの関係機関がある中で、まず私たち保健師が、それぞれの役割を理解

し、活用し、新たな機関をবき込み、形にしていく過࿘を、しっかり地域で共有して、進めていけたらと思います。 

皆さんの地域ではもっと進んでいるところが多いと思います。私たちの地域もさらに連携が強化され、いろいろな

ケースや関係機関の方々の思いが実現するように活動していきたいと思います。 

 

฾ちゃんが生まれて、病気がわかり、

心配な状態で入院が続くケースでも、

コロ׿禍では親の面会が制限されて

いるような状況も続いています。一日

もວく、新型コロ׿ウイルス感染症が

೭まり、日常が኱りますように心より

願っています。 

本日はありがとうございました。 
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町田市保健所難病担当保健師 佐藤と申します。本日は報ெの機会をいただき、ありがとうございます。 

町田市保健所では ӼӺӼӺ 年 ӿ～Ԁ 月 新型コロ׿༌１Ⴢの際に在宅難病患者療養状況について聞き取り調௮を

行いましたので、結果についてご報ெいたします。 

 

目的は、新型コロ׿༌１Ⴢの在宅療養難

病患者の実態や課題を把握し、支援の参考

とするために実施いたしました。 

対象と方法は、町田市保健所が個別支援

対象としている在宅療養難病患者７ԃ 名に

対して、地区担当保健師による聞き取り（電

話や訪問）を行いました。期間は、ӼӺӼӺ 年

ӿ 月 ӻ 日～Ԁ 月 ӽӺ 日、実施者は Ԁӽ 名に

なります。 

 

 

 

こちらは実施者について、診断名を示した෨です。 

神経ખರ患を主な個別支援対象としており、ALS に಑いで、ખ׭ス׽ロフィー・฼෻小Ⴘ変性症のവとなります。  

東京都町⽥市保健所  ଯઢ ೏஖  

&29,'�1� 峕બる૔୧難病೩঻௜ു૾யୂ岷取り৹ਪ 
����ق ফ � া 1 ঩ع� া �� ঩ك  

セッション３ テーマ؟ঢ়৴する取り組みやੲਾ    
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結果です。 

なお全質問は『新型コロ׿によるࢬ

੽』を前提としてお聞きしており、でき

るだけ回答者のฤをそのまま、まとめ

ているため、೓঳ஶ目の差異があるか

もしれません。ごፇൡください。 

１ 体調変化の有ኅ 

９割強が「なし」と回答していました。 

「変化あり」の内ዅは、体力ਸびખ力

の低下です。 

２ サービス利用に関すること 

６割強が「変化なし」と回答した一方、

「あり」が３割強でした。「あり」のうち６

割が「自主的に利用をଲらした」と回答

していますが、「サービが利用できなく

なった」方も２割ೕありました。 

３ 通院やᆴዄに関すること 

「変化あり」が３割ೕを๒め、その内

ዅとしては「電話・オンラインでの受診」

「家族の代理受診」「自家用車やタクシ

ーによる受診」等の受診方法に関する

内容が聞かれた一方、「受診を中౱し

ている」と回答した方もおられました。 

 

 

４ 介護者の状況 

２割࿘度が「変化あり」と回答しまし

た。内容としては、「レスパイ׽の利用不

可で介護ᆟ担が増えた」「環境൯ၣに

よる家族のᆟ担増加」等が確認された

一方、 「家族の༄職にᄔい介護ᆟ担

が૴ଲされた」「家族が在宅ઌ務になり

介護協力が増えた」との回答もありまし

た。 
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㕵 ࢸ生ᆾ資の関連 

３割が「変化あり」と回答しておりࢸ

生ᆾ資の不足が共通しています。 

ඈ఍についてですが、 

・Ａ㖅に関しては、低Ⴕ度で対応、高ॽ

൒ᆀのம入 

・マスクに関しては、「手作りマスクで対

応」の他「高፼者支援センターから配ᆑ

された」 

・ยล水に関しては、「病院やዄઅが確

保し、ዧ送してくれた」との回答も聞か

れました。その他、体温計、吸ࢂカ׻ー

等の不足が確認されましױーסル、㖒׻

た。 

 

こちらは先࿘のスライ׾「ࢸ生ᆾ資」

の不足に関する対応方法についての回

答です。先࿘とスライ׾と重複する内容

もありますが、 

・Ｄ㖆受診時に主治医に相談してശ方

してもらった 

・病院からዧ送してもらった 

・ヘルパー事業所から入手した 

・家族会ラインの情報で対応できている 

・保健師からの情報で対応した。 

等の方法で対応されていました。 
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６ 現在の不安や困りごと 

「なし」と回答した方も７

割強でしたが、「あり」と回

答した内容では、受診のタ

イミング、体調悪化や࿼ရ

等の際の受診先、主治医

に体調変化が࿿えられな

い、レスパイ׽の再開の時

期の他、介護体制、ᆾ資の

不足等に関する内容があ

げられました。 

 

 

 

 

 

 

７ 今後の不安や困りごと 

前のスライ׾内容「現在の困り事」との重複

も多くありますが、コロ׿罹患への不安、リ؄

ビリ再開時期、㖉㕾㖀（᩷ࡧ）່設の目ထがた

っていない、入院後の生活等、中長期的な内

容がきかれました。 

 

 

 

 

 

 

 

８ その他意見 

その他の意見として、「インターネッ׽が利

用できず、ዧ送での情報提供を希望」、「保

健師の訪問や㕿Ａ㖑による情報提供で対応し

ている」との回答もありました。 
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結果からのまとめです。 

新型コロ׿༌１Ⴢの際の在宅療養におけ

る課題を、 

１ 医療継続 

２ 介護体制 

３ ᆾ資不足 

４ 情報提供のあり方  にまとめました。 

調௮実施が㕵～６月であり、例年であれば

担当保健師の交代にᄔい、特に保健師がご

挨拶や状況確認に訪問させていただく時期

となりますが、今年度は『保健師自身が感染

源になってはいけない』という思いと、相談

関係の構築・継続という঍藤の中で、支援の方法は様々でした。 

またアルコール等のᆾ資不足から介護者の不安が増強し、保健師への஌ૼ的な言動も聞かれた事例もありまし

た。よって患者家族の不安૴ଲ・タイムリーな情報提供や提供方法に配ፄしながら、支援を継続していきました。࿪

ਗ、難病担当保健師でも状況や情報を共有し、一緒に考え、検討しながら対応していたと思います。 

 

最後のスライ׾になります。 

実態や課題は把握しましたが、直ไ、解ଂ

に向けられない内容も多かったのが現状で

した。೸わりの見えない新型コロ׿に対して、

保健師同士、Ⴔみやኒいを共有し、相談しな

がら、出来ることを意識して進めてきている

現状があります。 

今回、６３名の方々にご協力をいただいた

結果の内容から、『今後の支援に向けての提

案』 ４点を示しました。 

ӻ 日௖からの主治医や地域支援者との具

体的な話し合いが大切であること 

２ タイムリーで個別性に配ፄした情報提供のあり方を検討しておくこと 

３ 確実にᆾ資の備えをしておくこと 

４ そして何よりも感染対策の࿮࿌を෨ること です。 

今回、難病担当者として聞き取り調௮を実施し、まとめを行う中で、課題や提案事ஶが健康危機管理・災害対策

と同じであると再確認しました。これらの課題を組織的に共有検討し、組織としての備え・対策に૬げていくことが今

後の課題だと考えております。 

報ெは以上です。ごพ聴ありがとうございました。 
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COVID-ӻԃ の感染拡大༌ ӽ Ⴢのなか、今日ご参加の保健師の皆さまは、大変な日々を過ごしておられることと

思います。まずは感೅を申し上げたいと思います。 

本日は、神ၼ๖県における「COVID-ӻԃ に対する医療の提供体制・その他の動き」についてお話をいたします。 

 

 

国⽴病院機構 箱根病院 神経筋・難病医療センター  ৵஌ າ୏  

介૧঻岶崛嵕崲ো੹峑ਂ૔峒峔峍峉૔୧難病೩঻峢のઋఱਆ਩のৌૢ 

セッション３ テーマ؟ঢ়৴する取り組みやੲਾ    
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◆一ᄤの患者さんに対する医療の提供体制：神ၼ๖ؗ׼ル：下記となります。 

〇入院のための基മを作り直して、医療体制が逼迫しないようにする取り組み 

・重症の患者さん：高度医療機関（大学病院が中心）が専門に入院をࢂき受ける 

・中等症の患者さん：コロ׿専用の病院も含めて重点医療機関が診る 

・૴症の患者さん：重点医療機関協力病院が診る 

 

◆在宅の難病患者さんに対する対応 

さて COVID-ӻԃ ですが、現在、༌ ӽ Ⴢになってよくよく言われているのは、「どうやら家庭内感染が大変多いと

いうこと」、「発症する Ӽ 日ぐらい前から感染能力を持っているということ」、この Ӽ 点が在宅で療養している難病患

者さんにとっては大きな点ではないかと思っております。 

つまりずっと家の中にいる介護者の方が介護をしておられれば良いのですが、なかなかそうはいかない。同੍さ

れていて、働きに外に出ている方もいらっしゃいますし、そういう意味での家庭内感染をᆓがらなくてはいけないと

いうこともあります。そして、ኅ症状の時に感染をしてしまうということがありますので、その点で、在宅にいる難病

の患者さんが COVID-ӻԃ に罹患する、そのリスクは高まる状況にあろうかと思います。その視点で神ၼ๖県の今

の医療体制を見ますと、家庭内感染により、「患者さんが罹患しないで介護者が罹患した場合」、在宅療養がჅཀす

るということが想定されます。 

このような場合、神ၼ๖県では、「在宅の難病の患者さんの介護者であるご家族が COVID-ӻԃ に罹患して、介

護ができなくなった場合」に、その患者さんを避難的に入院させるシス׻ムをつくりました。 

入院までのጺれですが、難病患者さんには、もちろん ԟCԡ 検௮を受けていただく必要があります。ԟCԡ 検௮が

取りあえず ӻ 回࢈性だということをඞଉにして、神ၼ๖県内９か所の在宅難病患者受入協力病院の中で、避難的な

入院を、レスパイ׽としてお受けする体制になっています。 

私どもの病院もその役を担っておりますが、いつそういう患者さんが来るかということを心配しながら見ておりま

すが、幸いなことに今までのところ、神ၼ๖県でこの制度を使って避難的入院をされた方はいらっしゃらない、と聞

いております。ですが、「在宅がჅཀしたときにどういうふうにサؒー׽をするか」ということは非常に大事なことです。 

すでに各地でこのようなဖ力がなされていると思いますが、保健所を含めて県の本庁が医療機関との連携を取り、

「体制を作る」ということは、非常に大事ではないかと思っております。 

 

〇在宅難病患者受入協力病院としての受け入れ体制 

先ほど COVID-ӻԃ の感染のことを申しましたが、「ኅ症状で感染力を持っている」ということは、実は ԟCԡ がま

だ࢈性である COVID 患者さんがいらっしゃるということです。 

ですから、在宅難病患者受入協力病院である私たちの病院では、患者さんを受け入れるときには、少なくとも入

院後４８時間は「ԟCԡ ጉ性者と同様の感染ሻ御をする体制」での受け入れを考えております。「入院されてから、も

う ӻ 度 ԟCԡ 検௮を実施して、࢈性を確認してから通常のレスパイ׽入院に移っていただく」、このように受ける側の

病院も多くの困難を抱えます。このような方法も含めて、各地で࿪切な医療連携のしくみを作っていただければ、在

宅で療養される難病患者さんと医療機関に一定の安心感がम生えるのではないか、と考えているというところです。

ご参考になれば幸いです。 
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อࣰ医療センターႸ神経内ऎの溝口と申します。どうぞよろしくお願いいたします。私にይえられた׻ーマは、༊

ᆭなど予໐できる災害の際、人工呼吸器装着者などの重症難病患者が発災前に入院するシス׻ム、以降は避難入

院としますが、その体制作りと神経難病リエ׳ンついて、説明させていただきます。 

あわせて、本年の ԃ 月に༊ᆭ ӻӺ ஼がડೱ地方に最ไ近した際、ડೱ・ࣱႈ、中౟国全 ӻӼ 県で行われた避難入

院について、アンケー׽調௮を行いましたので、৊༳にご報ெいたします。 

 

 

近年の災害発生ଉ数です。፜で示した༊ᆭ、あるいはு࢑による災害が増加していることがわかります。今年も

熊本ு࢑があり、大きな被害をもたらしたことは記ࣵに新しいことと思います。 

 

災害にはスライ׾に示しましたように多く

の೟፬があります。ฬಌで示した༊ᆭ等よ

る災害は、近年、気象予໐ਙടの進ᇶによ

り、災害が発生する場所や時間が予໐でき

るようになってきました。こうした予໐可能な

災害に対して、タイムラインの手法を活用し

て発災前に避難することは、重症神経難病

患者など避難行動要支援者にとって大変重

要なことです。 

 

国⽴病院機構 静岡医療センター  དྷઠ ඘঳  

಼૩ৌ策 ೂ難ো੹の৬਑੿り峒ઋ৽難病嵒崐崦ン 

セッション３ テーマ؟ঢ়৴する取り組みやੲਾ    
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Ӽ 年前のセミ׿ーで、ࣱႈ病院 ෥

訪ࣆ先生からごൾ介がありましたよ

うに、ࣱႈ・ડೱ地方では、以前から

避難入院が行われていました。 

こうしたことを؎ースとして、人工

呼吸器装着者が避難入院を受け入

れてくれる医療機関数を増やしてい

くため、本研究班では「ᆭ水害に備え

た人工呼吸器装着者の避難入院」を

作成しました。 

その後、医療機関への提言として、

日本神経学会が Hԟ にアップしてくださるとともに、全会ࡿに೮知をしてくださいました。 

 

 

先ほどごൾ介しました提言では、医療機関における避難入院の仕組み作りを中心に記ఐしております。 

෨は今回の提言に示しました受入体制作りのフローチؘー׽です。まず、医療機関全体として、避難入院の受け入

れについての意思ଂ定をしていただいた後、患者・家族と相談するັ口をଂめていただきます。多くの医療機関で

は地域との連携を担当している「地域医療連携ಬ」などの部署が࿪当であると考えられます。 

಑のス׻ップは、患者が避難入院が必要であるか、そして希望するかの確認です。 

患者の੍住地が水害等の危଩地域であるか、࿄電に対する備えができているか、介護者の状況などを参考とし

て、避難入院の必要性を確認します。その上で患者・家族が避難入院を希望された場合には、受け入れ医療機関を

ଂめていきます。 

医療機関は避難入院を希望する患者が日௖からレスパイ׽入院などで利用している場合であれば、受け入れし

やすいであろうと考えられます。本来は複数の医療機関が受け入れ୭ᇸとして上がることが望ましいと考えておりま

す。そして、受け入れ医療機関がଂ定した場合には、患者・家族は、保健師、訪問看護ス׻ーション・医療機関などの

支援者とともに避難入院計画を作成することとなります。実際には、災害時避難行動要支援者個別計画として作成

することが望ましいと考えております。避難入院が必要ないか、希望しない場合であっても、࿄電対策など災害対策

の支援は継続的に行う必要があります。以上のようなス׻ップで避難入院のമ備を行なっていきます。 
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この෨では、༊ᆭなど

災害が予໐された時点

以降の動きをまとめてあ

ります。 

༊ᆭによる災害が予໐

された時点から避難入院

の動きが始まり、災害発

生予໐時間の概֬ ӽԀ 時

間前には避難が೸ፇす

るように示してあります。 

計画作成の中では、避

難の方法、支援者など఍

かいことをଂめていく必

要があります。避難開始時期は、避難する際、協力してくださる支援者自身が避難できることなどを考ፄすること、

また、医療機関が受け入れやすい時間帯にြ着することなどを考えて、避難時期を設定することがؒイン׽です。何

日間໾在するのかについては、被災状況や地域の状況でごᄕ断いただくこととなります。 

 

避難入院の仕組み作

りについてお話しいたし

ましたが、大きな課題が

ӽ つあります。 

まず避難入院受入医

療機関の๰定です。レス

パイ׽入院先の医療機関

が避難入院を受け入れ

てくださればいいのです

が、レスパイ׽入院を利

用していない場合、ある

いはレスパイ׽入院をし

ていても受け入れ医療機

関がଂまらない場合では、神経難病リエ׳ン、保健所、市町村に相談することになります。そのためには神経難病リ

エ׳ンや保健所などで、あらかじめ避難入院を受け入れてくれる医療機関を確保しておく必要があります。この点

は大きな課題です。 

Ӽ 番目にはᅉ用の問題があります。在宅難病患者一時入院事業を利用することが࿪切であると考えております

が、本事業が全ての都道府県で実施されていないため、一部の都道府県では、医療保଩を用いて入院するというこ

とになります。また、本事業が実施されていても༳अなどの点から事業実฻のない地域もあり、全国一ጳに一時入

院事業を利用することは困難です。 

ӽ つ目は避難計画作成についてです。 
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先に述べましたように、

タイムラインの手法を活用

して、避難行動要支援者

個別計画として作成するこ

とが望ましいと考えており

ます。そして、その方法とし

て、以前から、私たちは、

෨に示したように保健所が

中心となり、難病対策地域

協議会を活用し、個別計

画を作成することを推ൕし

てきました。最近では、こう

した作成方法をとる地域

が増えてきているとうかがっています。ただ、実際には保健所が個別計画作成の仕組み作りを行い、訪問看護師さ

んなどの支援者が作成する方法もあります。地域の事情により、എႌに対応いただければと思います。 

 

 

さて個別計画についてですが、このスライ׾は൯ሻ庁から報ெされております避難行動要支援者名ሁと個別計画

の作成状況です。 

避難行動要支援者名ሁは市町村の義務ですので、ほぼ ӻӺӺ％作成されています。 

一方、Ӽ．に示してありますが、個別計画を全部作成した市町村がӻӼ％であるのに対し、ቴ作成の市町村はӽԂ％

もあり、避難行動要支援者個別計画の作成はあまり進んでいないことがわかります。 

本年 ӻӻ 月、避難行動要支援者個別計画作成が市町村のဖ力義務となるような方向で、災害対策基本法が改定

されるとの報道がありました。今後、個別計画の作成が進んでいくことを期待したいと思います。 
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さて、今年 ԃ 月༊ᆭ ӻӺ ஼がડೱ地方にไ近するとの予報がありました。その際、ડೱ・中౟国 ӻӼ 県で神経難病

患者の避難入院について調௮をいたしました。 

本調௮では、神経難病リエ׳ンの先生方に、地域で避難入院を受け入れている医療機関を調௮していただくとい

うご協力をいただきました。結果をお示しいたします。実施医療機関は ӽӼ あり、全避難入院患者数はのべ ӻӼԂ 人

でした。そのうち、人工呼吸器装着者は ԀӺ％あまりでした。 

 

 

ರ患別では、ખࡨച性側ఫ஛化症が ӽӼ％、ખ׭ス׽ロフィーが ӻԀ％でした。なお、その他の中には重症心身障

害児（者）を含めて報ெしてくださった施設があるようですので、全体の数ಌは必ずしも神経難病だけの数ಌではな

いことを理解してください。 

また、ӽӼ の医療機関は、提言以前から避難入院を行っていると推໐されます。 

今後、さらに分ืを進めていく予定ですが、私が想定した以上の医療機関が避難入院を受け入れてくださってい

たことに感ናを受けました。 
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先の調௮でも名前が出ました神経難病リエ׳ンについてお話しいたします。 

日本神経学会は、ဪ日本大ූ災を期に、災害対策࡙ࡿを発足させました。これまで被災地と被災地外との情報交

換、ஃ域避難の受け入れ医療機関のဎ録などの事業を行ってきました。ӼӺӻԁ 年災害対策マ؀ュアルが作成され、

都道府県に神経難病ネッ׽ワーク長をおき、神経難病リエ׳ンを複数名ဎ録すること、そして地域での神経難病ネッ

 。ワーク構築などは進みませんでした׽ワークを構築することを目標とཙしました。実際にはなかなかネッ׽

 

 

しかし、今年 Ӽ 月༌ ӻ 回神経難病リエ׳ン協議会が開催され、できることから始めようを合言葉として、当面の役

割としてスライ׾に示す ӽ つのことについて確認をいたしました。 

①災害時、被災地の情報೭集・共有・発信 

②平常時、在宅人工呼吸器装着者のリス׽化 

③在宅人工呼吸器装着者の個別支援計画作成の推進 です。 
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お手本にした小児・೮ౌ期リエ׳ンと異なり、神経難病リエ׳ンは日本神経学会内部の組織であるため、身分の

問題などもあり、活動は限られています。しかし、今回のアンケー׽調௮では神経難病リエ׳ンの先生方が非常に協

力的に動いてくださいましたので、今後地域での役割を十分果たしてくださるものと期待しております。 

 

 

本日のまとめです。 

避難入院の仕組み作りについて、今年度行った避難入院の調௮結果について、そして神経難病リエ׳ンの現状

について、৊༳ではございますがご説明いたしました。 

ごพ聴いただき、ありがとうございました。 
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あなたのご所属では難病対策地域協議会を設置していますか？ 

はい ԀԂ%  いいえ ӽӼ% 

 

あなたのご所属では、難病あるいは小慢の在宅患者さんに対して、災害時の対策をすすめる 

保健活動を実施していますか？ 

はい ӻӺӺ%  いいえ Ӻ% 

 

２で「はい」とお答えのかたに伺います。実施しているご活動を教えてください。(回答重複あり) 

①（都道府県ご所属の方）市区町村との連携・協働  ӿӽ% 

②災害時の個別支援計画の作成  ԀԂ% 

③支援機関等への研修  ӽԀ% 

④同自治体内の関連部署との連携・協働  ӾӼ% 

 

 

 

 

Ｑ：千葉先生へ質問です。スライ׾ ӽӺp の課題 ӻ（診断初期から在宅療養支援への移行期、在宅療養支援における

急性増悪などの症状変化時に専門医と在宅療養支援をつなぐ連携シス׻ムの構築）について、少し具体的なお

話を聞かせていただければ幸いです。 

Ａ：(千葉氏) 一番痛いところのご質問を頂いたと思います。先ほどの講演の中でも、課題 Ӽ 以降は、こういうふう

に体制を組みましたということでご説明いたしましたが、課題 ӻ のところは説明できませんでした。（理由は）その

シ׻ムを京都府全体で作れていることを、私のいる時点では、確認できていなかった、というところにあります。い

わゆる急変時に在宅と病院への移行をいかにスムーズにするか、その連携シス׻ムをどう作るかということなので

すが、それは地域の実情によって非常に異なっています。各保健所で設置されています難病対策地域協議会の中

でしっかりと議論をしていただきながら、地域の医療体制とともに作っていただくことが必要、と思っています。 

京都府では、「個別支援にかかわる仕組みのなかのひとつの会議」として、「支援グループチーム会議」というも

のが各保健所にあります。そこに専門医、また担当の家庭医、それから保健所の保健師などの関係者、また市町

村の（関係部署）などが参加し、地域の個別のチームのところで、「その方にどう緊急時に医療を継続するか」「安

全な医療提供体制ができるのか」について検討し、その体制を作っていただき、それが地域の中で時間をかけて

確立していくこと、かと思います。 （そのシス׻ムが）もうほぼできてきつつある地域もあると思いますし、まだ今

からきちんと仕組みを作っていかないといけない地域もあったかと思います。 

それから、「医療連携」についてですが、医療と介護者、看護師等々とをつなぐ、「ICT 活用」が今、各地域で進

んでいると思います。ですが（これらの活用を試みるとき）、主治医が活用していないと、スムーズなサービス提

供につながらない、という課題もあります。今は看護協会にいますので、この立場から、「ICT の活用により、医

療連携、地域体制がスムーズにネッ׽ワークを張れるような取り組みを推進していただきたい」ということを、（関

係団体等への）要望として挙げています。 

 

 

:HE セ嵇崲ー৔ 4	$ 

:HE セ嵇崲ー৔ ਺௠੥ટ 

ਖڭ 

ਖڮ 

ਖگ 
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Ｑ：私は、難病担当課に所属しており、ALS などの人工呼吸器装着者に対し、災害時の個別支援計画を策定してい

ます。ただ、市には難病や小慢患者以外にも人工呼吸器装着者がおり、難病患者のみでは不十分であり、医療

的ケア者全体を見た支援（計画作成）が必要と思っています。ただ、難病や小慢以外の方を対象にするとなると、

災害時要支援者制度の担当課だったり、障害部門（医ケア児部門）等との連携が必要であったり、どこが主導で

計画策定を行うかなど各課の温度差もあり、熊本市のように一つの部署が主となってうまく計画策定されている

のは珍しいのではと思います。熊本市が難病だけではなく、人工呼吸器装着者という切り口で個別支援計画を

立てることになったきっかけやこうしたらうまく連携できるよという助言がいただけたらと思います。 

Ａ：（島村氏） 熊本市における「医療依存度の高い人」というくくり方は、要援護者避難支援制度ができた時に出来

上がったものです。この災害時要援護者避難支援制度は平成 ӻԃ 年にできましたが、その当時、医療依存度の高

い人については保健所、現在の医療政策課が、඼たきりの方々の情報をもっていましたので、「計画を立てる」と

いうことになりました。また平成 ӽӺ 年度にできた難病の対策班が医療政策課に入ったことで、同じ課の中で業

務ができるようになりました。 

 

Ｑ：避難入院の際、自家用車での移送が困難な場合の医療機関への移送方法について、どのような手段で移送さ

れるか事例があれば教えてください。 

Ａ：後述参照 

 

Ｑ：協議会を行う部署と患者支援を行う部署が異なる場合、どのように協議会の内容を地域に還元されるのでしょ

うか。 

Ａ：（紙上回答：ℐ藤氏） 当県では、県全体での協議会以外にも、県内の各保健所圏域ごとに難病対策地域協議会

を設置しておりますので各圏域の協議会の中で、課題の共有と対策の検討をしております。また、県庁・各圏域

の担当者にて、担当者会議１～Ӽ 回ӹ年を開催しており、県庁・他圏域とともに、地域ケアシス׻ムをもとに現状と

課題を情報共有、意見交換しています。県の協議会の場では、各圏域の実情を踏まえた県全体の課題について

も検討され、各圏域へも開催結果を議事録などの資料にてフィー׾バックはいただいています。 

（紙上回答：佐藤氏） 町田市は、協議会を実施する部署と患者支援を行う部署が同じです。内容を共有いただ

きたい部署には協議会への参加依頼をさせていただいておりますが、予算不足等で参加依頼が難しい事業所

等には可能な範囲で『挨拶回り』と称して難病担当者が訪問し、課題や取り組み等をご説明しています。    

 

Ｑ：避難入院について教えてください。「災害時には被災者への対応があるために避難入院ではなく自宅待機して

ほしい」というご意見を、神経難病を専門とする病院から伺ったことがありますが、医療機関において避難入院

について受け入れる余力はあるのでしょうか？ 

Ａ：後述参照 

 

Ｑ：人工心臓の方についての対応をされている自治体がありましたら教えていただきたいと思います。 

Ａ：(紙上回答：ℐ藤氏、佐藤氏、島村氏) 人工心臓の方への支援・対応は、これまでは実施経験がない状況です。 
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（司会：小倉） 総合討論のまとめといたしまして、各講師の先生方から、本日のご感想やご参加者へのエール、あ

るいは追加のご発言などを伺います。 

【ℐ藤紗也香氏】 

本日は貴重な場を頂きまして、ありがとうございました。本当に目からうろこの情報といいますか、私自身も学

ばせていただきました。溝口先生から避難入院のお話がありましたが、まさに甲賀圏域でもこのような体制を、レ

スパイ׽シス׻ムを基盤として、今後作っていかれないものだろうかと思案していたところでしたので、非常に今後

の取り組みの参考になる情報を頂けたと思っております。ありがとうございました。 

【島村富子氏】 

本日はこのような機会を頂いてありがとうございました。私もいろいろ新しい情報を頂いて、非常に参考になり

ました。コロ׿禍の中で、健康危機という部分で災害の危機もそうですが、災害時の避難の体制については、災害

もあれ、このコロ׿もあれ、いろんなところでありましたので、これからこの難病対策地域協議会とかもどんどんそ

ういう災害を含めたこういう体制について、もう ӻ 回、このコロ׿禍でなかなか難しいですけれども、協議会を開

いて、いろいろな、この中でできることを少し考えていきたいなというふうに改めて思ったところです。ありがとうご

ざいました。 

【上野久美子氏】 

医療依存度の高い患者さんの、それこそ緊急性とか命に関わる状況での支援というものの難しさは、関わりな

がら常々思っておりましたが、本日はたくさん学びをありがとうございました。 

「レスパイ׽入院」という考え方ですが、そういうことを実現するためには、様々な関わり、連携や調整が必要で、

また予算も含めて、たくさんの課題があります。（ですがそのしくみができることで）レスパイ׽入院を受け入れる側

の医療機関にしても、受け入れてもらう側の患者さんやご家族に関しても、安心と安全につながっていくんだなと

いうことを、今回は再認識いたしました。（望ましい体制の実現に向けて）皆さんの様々なお知恵を拝借したり、協

力しながら、少しずつ（実現にむけて）進んでいかれたら、と思いました。ありがとうございました。 

【田倉悦子氏】 

本日はありがとうございました。現在、医療機関が、コロ׿対応で非常に逼迫しています。このようななかで、小

児の親御さんたちは、みんなコロ׿に感染しないように非常に気を付けて生活しています。そして幸い今、私の身

近なところでは起こってはいないのですが、災害に限らず、お子さんたちが入院しなければならない事態、つまり

「家でお子さんたちがみてもらえない状況」になったときに、「どうやって（医療機関等で）そういう方々を受け入れ

ていただけるのか」ということをしっかり考えていかなければいけない、と皆さんのお話を伺って、今回気付きまし

た。今後、検討していきたいと思います。ありがとうございました。 

【佐藤留美氏】 

本日はありがとうございました。町田市保健所では協議会 Ӽ 年目となりました。この新型コロ׿ウイルスがまん

延したことから、今年度は紙面開催で、協議会を実施しました。先ほど、溝口先生からも避難入院のお話を具体的

に伺い、また小森先生からも COVID 罹患のリスクへの対策について伺いました。改めて危機管理を含めて医療

連携の強化を進めていかれればと思います。今後ともよろしくお願いいたします。 

 

੕়ୈ૛峨峒峫 
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【小森哲夫氏】 

全国各地でたくさんの試みがなされ、そして日々、難病の患者さんへの「災害や COVID への対策が充実して

いっているんだ」ということが感じられました。大変ありがたいセミ׿ーだったと思います。少し情緒的になりますが、

千葉先生の資料の中に、ӾӺ 代女性の ALS の個別の支援のお話がありました。お話を伺っているうちに、これは

ラマのような経験をご自分でお持ちなんだ׾ラマみたいだなと思っておりました。たくさんの保健師さんが、この׾

と思います。本日ご参加のみなさまの中には、新しく難病担当になられた方もいらっしゃるということですが、関わ

り始めてまだ日が浅いという方にはぜひ、この׾ラマを経験していただいて、難病にのめりこんでいただきたいと

思います。この熱い気持ちが患者さんを救うんだと思うので、そしてそれが組織をつくるのに役に立つと思います。

ぜひよろしくお願いしたいと思います。 

 

【溝口功一氏】 

今日はありがとうございました。小森先生もおっしゃいましたけれども、全国で素晴らしい試みがたくさん行われ

ていて、とても感動しました。そういったところを参考にしながら、地元の保健師さんに働きかけたいと思いました。 

それから災害対策については、災害を別個に考えるのではなくて、日常の生活の中を見直すことにつながると

思います。そういう意味でも、災害対策を皆さんが日常に考えてくださることは、とても意義が深いと思います。あ

りがとうございました。 

(司会：小倉 「避難入院」についてのご質問がはいりました。「主治医の先生からは、災害のときには他の方の対

応があるので、できるだけ自宅に待機するよう言われています。「避難入院」のお話でしたが、そのあたりはどのよ

うに理解するとおいでしょうか。」とのことです。溝口先生、よろしくお願いいたします。) 

(Ａ．溝口氏) 原則は、やはり「自宅での避難」だと思います。ところが「電源の確保がうまくいかない」とか、「明ら

かに水害が起きる地域に住んでいる」とかいう場合には、やはり避難入院は積極的にしたほうがよいと思います。 

あわせてもう ӻ つ追加の発言です。「どうやって（何をつかって）自宅から避難先に移動するか」についてです。

基本的には自家用車で避難するのが一番であると思うのですが、時間帯によっては介護タクシーをうまく使えば

よいと思っています。救急車はなるべく使っていただきたくないというのが本音です。 

 

【千葉圭子氏】 

ご発言、ご発表を聞いて、ご参加の保健師のみなさんが「難病の患者さんの個別ケースをしっかり見ていらっし

ゃること」、そして「患者さまやご家族、当事者の思いをしっかり組み入れながら各地で施策を作り上げていらっし

ゃること」が非常に心に強く残り、そして「そのプロセスが見えたこと」がとても頼もしく、そしてうれしい、という思い

でいっぱいになりました。 

さて災害時の「避難」のことですが、熊本からのご発表のように、シミュレーションの必要性について、確かにそ

うだなと思いました。家の中でずっと過ごしていらっしゃる方は、外に出る経験があまりありません。入院のときな

どがその機会となるかもしれませんが、特に在宅で長年療養されていますと、平時には外に出る経験がない方も

いらっしゃいます。「どういう形で外に出で避難させるのか」ということをきちんと考えていないと、有事のときには

なかなか手が出ません。どこから搬出するのか、移動のルー׽はどうするのか、その方法というものが非常に重要

になることを、改めて経験を振り返りながら感じました。 

最後に、ご参加のみなさまは、今、COVID-ӻԃ の対応に、追われていらっしゃって、なかなか思うように事業も

進められない状況と思います。そして、在宅の難病患者さんの状況も把握しづらくなっているかもしれません。さ

きほど「訪問看護ス׻ーションとの連携」というお話がありましたが、訪問看護ス׻ーションは、このコロ׿禍でも活

動を進めています。（そして在宅の難病患者さんの状況については、例えば）通常は通所事業所に通っていらっし
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ゃる方も、通所ができなくなっている、などの状況が生じています。(在宅の難病患者さんの）様子をきちんと見守

っていくということは大事で、保健師は、（通常の業務を継続している）訪問看護ス׻ーションとも連携を取りなが

ら、また、たまには訪問もしながら、情報を把握していただけたらと思います。 

そしてまたこのようななか、看護協会としては何ができるのか、と（様々なことを）思い浮かべながら、学ばせてい

ただいたセミ׿ーでした。本当にありがとうございました。 

（司会：小倉 ご参加のみなさまは、今、激務の中で、「あれもできない、これもできない。おもうようにできずにつら

い。」という思いを持っていらっしゃるのではないかと思います。そのような保健師のみなさまへのア׾バイス、そし

て、保健師のみなさまご自身の健康を守っていただくための方法などについてご発言をお願いいたします。) 

(千葉氏) どこでもそうだと思うのですが、コロ׿対策で追われている中で、やらなければいけないことがたくさん

あると思います。それは年度当初、あるいは前年度に立てた計画です。今何が最も優先なのかということを考えな

がら、できることとできないことを整理して ӻ つずつやっていかれたら良いと思います。 

看護協会の研修も、年度の前半は全部なくして、後半は Zoom で実施しています。今、最低限でもやるべきこ

とは何か、ということと、ご自身の健康管理が最も大事だと思います。（この状下で）特に看護職は、メンタルヘルス

において様々な問題を抱える人々が多くなっています。保健師も同様、日々過激な任務をされているかと思いま

すので、（一緒に食事をするという機会は、今はつくれませんが）、仲間同士がお互いに話し合ったりするなど、職

場で十分コミュ؀ケーションを交わしたり、あるいは「ちょっと危ないな」と思われたら、カウンセリングのようなとこ

ろも一時期は利用しながら、相談をしながら、心も整えて対応していくことが必要かと思います。このことは非常に

大事なところだと思いますので、皆さんもここに気を付けて、頑張っていただけたらと思います。 
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セミ׿ーへのお申込みは４７２名、うちライブ配信時には２９１名が参加されました。 

また多数の方からご希望のありました「オン׼マン׾配信」を２０２０年１２月２８日から２０２１年１月３１日まで実施し

ました。（シス׻ムの構成上、何名がオン׼マン׾配信を視聴されたかについては、把握できませんでした。） 

◆アンケー׽への回答者は計１１３名 

回答者のうちわけは、自治体ご所属の方が ӻӺӼ 名、大学等にご所属の方が ӻӻ 名であり、またライブ視聴の回答

者が ӻӺӼ 名、オン׼マン׾が３名、ライブとオン׼マン׾の両方、は２名でした。 

◆自治体ご所属の受講者の概況・難病保健活動と受講の目的 (表１ӣ２) 

受講者は、難病・小児慢性の担当者が ԃԃ 名（ԃԁ%）で、「難病の保健師研修受講経験あり」は、全体で Ӿԃ 名

（ӾԂ％）、都道府県 ӼԀ 名（Ӿӻ%）、政令指定都市 ԃ 名（Ԁԃ％）、中核市等 ӻӾ 名（ӿӽ%）でした。 

「難病対策地域協議会の設置あり」は、全体でԀӽ名(Ԁӻ%)、都道府県Ӿӻ名（Ԁӿ%）、政令指定都市７名（ӿ３%）、

中核市等 ӻӿ 名（ӿԁ%）、「災害対策活動あり」は、全体で Ԃԃ 名(Ԃԁ%)、都道府県 ӿԀ 名（８８%）、政令指定都市

ӻӻ 名（８４%）、中核市等 ӼӼ 名（８４%）でした（表１）。 

 

【表 ӻ】 回答者の所属と難病保健活動 

 
またセミ׿ー受講の目的は、「災害時対策の取り組みの情報入手」がもっとも多く Ԃԃ 名(Ԃԁ%)、಑いで「難病保

健活動の役割についての理解を深めたい」７７名(ԁӿ%)、つ֍に「難病施策や協議会の情報入手」「COVID-ӻԃ の

課題や対応」でした（表２）。 

 

【表 Ӽ】 セミ׿ー受講の目的・動機 

 

Q 102 Q �� Q 1� Q ��

保健పഄ   平಑�6D (年) 8�4年 �9�32 7�1年 �4�94 11�3年 �7�63
難病・৵慢の担ਊ 99 (97�1�) 62 (98�4�) 13 (100�0�) 24 (92�3�)

難病保健ప研ఊਭ൥経験岬り 49 (48�0�) 26 (41�3�) 9 (69�2�) 14 (53�8�)

難病対策地域協議会のਝ઼岬り 63 (61�8�) 41 (65�1�) 7 (53�8�) 15 (57�7�)

災害対策活動岬り 89 (87�3�) 56 (88�9�) 11 (84�6�) 22 (84�6�)

岜災害時個別⽀援ੑ઺の作ਛ 61 (59�8�) 33 (52�4�) 8 (61�5�) 20 (76�9�)

岜岜岜岰峋੦ຊঽ੘体でのુથ岬り 43 (42�2�) 26 (41�3�) 4 (30�8�) 13 (50�0�)

岜⽀援ঢ়係組௶への研ఊ 37 (36�3�) 23 (36�5�) 5 (38�5�) 9 (34�6�)

岜⽀援ঢ়係組௶との৴௚会議ಉ 41 (40�2�) 26 (41�3�) 2 (15�4�) 13 (50�0�)

岜੦ຊঽ੘体ঢ়係৖౧との৴௚・討議 14 - 14 (22�2�)

岜ঽ੘体内ঢ়৴৖౧との৴௚・討議 9 - 3 (23�1�) 6 (23�1�)

ਭ൥৏、০৏の活動の఻体的な⽬ఏができた 76 (74�5�) 42 (66�7�) 12 (92�3�) 22 (84�6�)

全体

-

ଳല者の所രと難病保健活動
 ੃੊ਿ਩ ৆ഥ੐৒੃৘ রற৘・峇の౎৆ഥ৘

・્શય

- -

Q 102 Q �� Q 1� Q ��

岜難病施策のੲਾ⼊ু 61 (59�8�) 38 (60�3�) 8 (61�5�) 15 (57�7�)

岜難病保健活動の૽સの理解 77 (75�5�) 51 (81�0�) 9 (69�2�) 17 (65�4�)

岜難病対策地域協議会のੲਾ⼊ু 61 (59�8�) 37 (58�7�) 7 (53�8�) 17 (65�4�)

岜災害時対策の取り組みのੲਾ⼊ু 89 (87�3�) 53 (84�1�) 11 (84�6�) 25 (96�2�)

岜FRYLG-19 の課਻や対応 59 (57�8�) 39 (61�9�) 6 (46�2�) 14 (53�8�)

全体
セミナーਭ൥の⽬的・動機

 ੃੊ਿ਩ ৆ഥ੐৒੃৘ রற৘・峇の౎৆ഥ৘
・્શય

嵑崌崾・崒ン崯マン崱ଦਦ :HE セ嵇崲ー ଳല঻・崊ン崙ー崰੥ટの峨峒峫 
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◆セミ׿ーの成果 

 セミ׿ー受講の成果については、表３の①からҖに示す内容について「理解の深まりや情報入手の有ኅ」をたず֬

ました。その結果、すべてのஶ目について、９㕵％をྖえる受講者が「とても」あるいは「まあそう思う」の回答でした。

あわせて「җセミ׿ー参加の目的༥成」「Ҙセミ׿ーに参加してよかった」についても同様のご回答をいただきました

（表３）。 

【表 ӽ】セミ׿ー受講の成果 

 

 

◆今後の活動の具体的な目標   

自治体ご所属 ӻӺӼ 名中７６名(ԁӿ%)が、「今後の活動への具体的な目標ができた」（表１）と回答し、その具体的な

内容、あるいは、「目標が、「わからない」」の回答理由は、下記のとおりでした。保健師のみなさまが、多くの難病課題

に向き合い活動されていること、あわせてセミ׿ーの受講により、それぞれのご活動を展望してくださったことがわか

り、大変心強く、また大変ありがたく感じました。 

＜具体的な目標・活動の内容：自由記述の抜粋＞ 

〇地域課題の集約・把握を行い、優先度・取り組み可能な課題に着手したい。 

〇難病対策地域協議会の方向性・目標の再設定をしたい。 

〇災害時個別支援計画の策定・拡充等を行いたい。 

＜具体的な目標については、「わからない」と回答した理由：自由記述の抜粋＞ 

〇自治体のいち保健師としての課題がみえたところなので、目標はこれからたてたい。 

〇現在の取り組みがまちがっていないことはわかったが、今後の活動についてはまだわからない。 

◆今後の研究班セミ׿ー －実施方法や実施体制など－ 

今年度はＣＯＶＩＤ-ӻԃ 感染拡大のなか、各講師の先生方の多大なる御支援によりウェブでのセミ׿ーを開催する

ことができました。そして多くの自治体保健師のみなさまにお申込みをいただき、また大学等の先生方にもご参加い

ただくことができ、セミ׿ーの必要性を改めて痛感いたしました。 

ウェブ開催については、「よい ԂӾ 名（遠方への移動は困難。ウェブなので視聴できた、等）」「どちらともいえない

Ӽӽ 名・悪い ӻ 名（通信状況や視聴の環境が整わずきちんと聞き取れなかった、集中できなかった。講師や参加者と

の自由なやりとりができず残念。等）」のご意見があり、ウェブの利点とともに、対面研修のご要望もいただきました。 

今後はウェブの利点も活かしながら、あわせて対面での研修・交ጺセミ׿ーの体制整備も、ひきつづき行っていく

必要のあることがわかりました。 

なお研究班では、HӼԁ 年度に難病保健活動にかかる保健師の人材育成の体系を示し、各都道府県等における

集合研修あるいは OJT のすすめかたを提案してきました。ですが、それらの実施体制が充分には整備されていな

い現状も、今回あらためて確認されました。今後は、行政、教育・職能団体等のみなさまに、研究班とのさらなる連

携・協働をお願いし、セミ׿ー等の実施体制を整備することができたらと考えました。よろしくお願い申し上げます。 

最後にみなさまのご健康をおਅりし、またみなさまのご活動に心より感೅をもうしあげて、ஜを೸えます。 

セミナーਭ൥のਛ果岜(Q 102)

⋇難病保健の理୛・૽સの理解が஥まった 53 (52�0�) 47 (46�1�) 1 (1�0�) 0 (0�0�)

⋈難病施策の໪റのৱમが੭ら島た 45 (44�1�) 52 (51�0�) 1 (1�0�) 0 (0�0�)

⋉難病・৵慢の保健活動のੲਾが੭ら島た 51 (50�0�) 49 (48�0�) 2 (2�0�) 0 (0�0�)

⋊難病の災害時対策の取り組みのੲਾが੭ら島た 60 (58�8�) 39 (38�2�) 1 (1�0�) 0 (0�0�)

⋋FRYLG-19の難病療養の課਻や対策のੲਾが੭ら島た 41 (40�2�) 57 (55�9�) 4 (3�9�) 0 (0�0�)

⋌セミナー૞ਸの⽬的୸ਛ 51 (50�0�) 50 (49�0�) 1 (1�0�) 0 (0�0�)

⋍セミナーに૞ਸして峲かった 63 (61�8�) 39 (38�2�) 0 (0�0�) 0 (0�0�)

৸岹峇岰ઓ峹峔岮峒峐峬峇岰ઓ岰 峨岬峇岰ઓ岰 岬峨り峇岰ઓ峹峔岮

-  101 -



 

 

令和 2 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） 

「難病患者の総合的地域支援体制に関する研究」班 

 

 2020 今、保健師だからできること！ 

難病対策地域協議会の活用、災害対策や COVID-19 蔓延下での療養支援の取り組みに学ぶ 
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