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研究要旨 

２年を通じて、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。さらに、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
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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。 

 ２年間の研究期間を通じて（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研究を遂行するとともに、これらのネッ

トワークの充実を図る上で共通の課題として挙げられた人材育成について、今後の難病医療の質の維

持と向上に重要かつ不可欠と思われるため、（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２年目に加えた。 

 

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した。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箇所で開催した。（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した。（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

在り方や育成を探った。（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ついて調査した。（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継続のための資料を作成した。（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体制構築が課題であるため、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した。 

 

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ように具体的手引き等を充実さ

せた。また、「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した。

（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た。（９）難病医療費助成経過期間終了後の難病患者生活実態調査を

実施した。また、継続的な課題として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、新たに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した。（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３

１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 

（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した。（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た。（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、事

後のモデル事例報告を通じて、経験値を向上させると共に、使用したツールの評価に繋げた。 
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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した。 

 

B. 研究課題と成果 

 研究課題ごとに目的、方法、結果などの２年間を通じた成果を以下に記載し、当班全体の研究を整

理する。 

 

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、２年目には全国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、２年目に新規課題として研究した。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
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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。１年目には、この事業が実施されている自治体について調査し、２年

目には、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について、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

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、滋賀県における

予備的調査ののち、２年目に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年度の２年を通じて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におけるリハビリテ

ーションで、１年目に患者が病院以外で利用しているリハビリテーションの実態を調査したのち、２

年目に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。結論的には、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。当研究班では２年を通じてそれぞ

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



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） 

総合総括研究報告書 

 

5 

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。難病対策地域協議会を始

めるにあたり議題とされるのは、１）難病施策の普及・啓発、評価、２）難病療養の課題の共有と対

策の検討であり、具体的には、医療連携、人材育成、就労支援にかかる事項、あるいは個別支援にお

ける重症者への支援強化、災害時個別支援計画策定の推進等であった。保健師の人材育成は、これま

での研究班でも成果物が作成されているが、今後とも具体的に推進する大切な課題であった。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２年を通じた研究活動の成果物を作成した。 

 （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。難病看護の実践例として、難病法の基本方針にある早期に正しい診断に至る体制への関

与や身近な医療機関や在宅で適切な医療を受ける体制への関与はたくさん存在したが、遺伝子関連の

カウンセリングを実施する体制と移行期医療を適切に行う体制への関与が少なかった。加えて、２年

目の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、１年目に難病に関連する病院看

護師・訪問看護師・リハビリ職員・介護支援専門員・社会福祉士等のインタビューを実施し、多職種

連携円滑化の課題を抽出した。その中で、患者情報や医療情報の共有、医療機関と在宅の環境の違い

の相互理解を通じた医療介入時期の判断などが重要であると考えられた。２年目には、難病に関わる

介護職が他の職種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。今後の介護職への研修に向け

て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、今後の研修への要望を聞いたところ、

まず研修への継続さらに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、２年間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。 
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 （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一次情報収集した。難病患者の新規就労又は就労継続を進めるために

は、関係機関の連携や主治医の就労に対する意識の啓発が重要であると考えられた。さらに２年目に、

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、２年目に医療機

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、班員会議における分担

研究者全体の意見を受けて、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。 

 

(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 

 

 難病法施行後４年目および５年目にあたる横断的指定研究班として活動した。２年計画の研究とし

て、難病法見直しの具体的議論に進展が見られるよう配慮した調査研究が構築された。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として、難病患者支援に関連する

多職種の人材育成が挙げられ、それ無くして本質的な連携が深まらない。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、
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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る。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。 

 

 

 

 

 

 



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） 

総合分担研究報告書 

8 

再構築される難病医療提供体制の課題と難病患者の災害対策に関する課題 

 

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 

平成 30年度に再構築される難病医療提供体制に関して，指定後の状況，課題について検討する

目的で，新たに指定された難病診療連携拠点病院（拠点病院）に対して，「難病医療提供体制に関

する懇談会」とアンケート調査を実施した．また，合わせて，災害時の難病医療提供体制を考え

ていく目的で，拠点病院等に対して，アンケート調査を行った．懇談会およびアンケート調査か

らは，拠点病院の組織，活動状況ともに，難病医療提供体制が開始されたばかりであり，院内の

体制整備，コーディネーターの役割，移行期医療などの点で課題が挙げられた．また，災害対策

アンケート調査から，医療機関に求められる基本的な対策は行われていたが，BCPの策定が拠点病

院以外の医療機関では，多くの医療機関で行われていなかった．今後，地域での難病医療提供体

制の構築を支援するため，情報共有とともに，モデルケースの提示が必要と考えられた．また，

災害対策については，それぞれ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． 

 

A. 研究目的  

     平成 30 年度，難病医療提供体制が再構築

される．しかし，対象が指定難病 331疾患と

なり，さらに，難病医療支援ネットワークと

の連携，移行期医療，難病診療連携コーディ

ネーターの機能など，平成 10年に構築され

た難病医療提供体制とは異なる役割が付与

されている．新たに指定された難病診療連携

拠点病院（拠点病院）が抱える課題等につい

て明らかにすることを目的とする． 

また，災害対策については，新たに指定

された拠点病院に対して，災害対策アンケー

トを実施し，災害時の医療体制について，考

察することを目的とした 

 

B. 研究方法  

拠点病院を対象として，「難病医療提供体

制に関する懇談会」（懇談会），および，ア

ンケート調査を実施した．懇談会は全国 6

カ所で開催し，新たな拠点病院・難病診療

連携コーディネーターの役割の再確認等と

自由討論（懇談）を行った．アンケート調

査は当班ホームページから行った．調査項

目は，1．拠点病院の組織，2．活動状況，3．

平成10年に構築された難病医療拠点病院の

機能継続について調査した．なお，アンケ

ート調査は，平成 30年度にも，同様な内容

で実施したが，指定された拠点病院の数が

少なく，回答があったのは 5 医療機関のみ

であり，令和元年度のみを解析対象とした． 

拠点病院，分野別拠点病院，および，難

病病棟を有する国立病院機構に対して，災

害対策に関するアンケート調査を実施した． 

 (倫理面への配慮) 

懇談会での発表資料，および，懇談の内

容については，資料とすることの了承を得

た．また，アンケート調査は，再構築され

た難病医療提供体制の課題を抽出するため

の基礎資料を作成する目的で収集すること

を明記し，同意する場合に回答いただくこ

ととした． 

 

C. 研究結果 

令和 2 年 1 月 1 日現在，拠点病院は 40

都道府県，73 医療機関，難病連携分野別拠

点病院（分野別拠点病院）は 20都道府県 43

医療機関が指定されている． 

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
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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，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．また，今後も情報共有を行える場

を希望するとの意見があった． 

アンケート調査結果は有効回答 28 医療

機関からのデータを解析した． 

1． 拠点病院の組織について 

新体制の難病診療連携拠点病院の指定時

期は2018年4月から2019年4月までに90％が

指定されていた。拠点病院は，多くが大学病

院で，平成10年に構築された難病医療提供体

制において，難病医療拠点病院が多かった．

しかし，拠点病院の36％が，難病医療拠点病

院・協力病院ではなかった． 

2． 活動状況について 

難病医療支援ネットワークとの連携は，

まだ，行われている施設が少なく，連携方

法が分かりにくいなどの課題が挙げられ

ていた．難病相談支援センターとの連携，

難病地域対策協議会との連携．難病患者か

らの相談機能，難病医療従事者への研修会，

および，就労支援は概ね行われていた．し

かし，移行期医療に関しては，移行期医療

支援センターの設置は 3医療機関のみであ

り，課題としては，小児診療科と成人診療

科の連携が困難であることなどが挙げら

れていた． 

3． 従来の難病医療拠点病院の役割の継続

について 

レスパイト入院および長期入院の調整

機能をもつ医療機関が多かったが，持たな

い医療機関も少数ながら認められた． 

4． 災害対策について 

拠点病院に関しては，非常用電源などの

医療機関として基本的な災害対策は準備

されていた．しかし，分野別拠点病院や国

立病院機構の医療機関では，非常用電源等

の基本的な災害対策とともに，BCP が策定

されていない医療機関が認められた． 

D. 考察 

平成 30年度に構築される新たな難病医療

提供体制は，拠点病院・分野別拠点病院等の

役割が明確に示されている．しかし，指定は

なかなか進んでいないのが現状である．また，

提示された役割も，平成 10年度に構築され

た旧体制とは異なっている．加えて，旧体制

では，難病医療拠点病院・協力病院の指定を

受けていなかった医療機関が 35％程度ある．

したがって，新らたな難病医療提供体制に求

められる役割を，短期間で院内体制を整え，

対外的に活動していくことは，困難である．

また，難病医療提供体制を維持していくため

には，重要な役割を果たすコーディネーター

の役割の変化なども，一つの要因として挙げ

られる．懇談会での発表や自由討論，および，

アンケート調査結果からも，こうしたことが

うかがえる結果であった．しかし，今後，指

定が進み，全国レベルでの医療提供体制が構

築されていくことが予測される．その際，全

国の拠点病院機能の均霑化などを図るため

には継続的な調査とともに，拠点病院のモデ

ルの提示，拠点病院間での情報交換などが必

要であると考えられた． 

災害対策に関しては，拠点病院の多くが基

幹・地域災害医療センターである．災害時に，

人工呼吸器装着者の受入れ可能との回答が

多かった．災害時には，医療資源の多くを災

害医療に投入することになるため，難病患者，

特に人工呼吸器装着者の受入れを行うこと

は困難であると想定された．したがって，分

野別拠点病院，国立機構病院等での受け入れ

も考慮し，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． 

 

E. 結論 

難病医療提供体制は開始されたばかりで

あり，今後，災害対策を含めて，拠点病院

の機能を継続的に調査し，情報交換を行う

場を提供していくことが必要であると考え

られた． 

 

F．研究発表   

 1.論文発表 該当なし 

2.学会発表 該当なし 
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G. 知的所有権の取得状況 

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 2018・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。平成 30（2018）年 10 月時点で難

病診療連携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。2018年度時点では指定された医療機関が少

なく回答率も低かったため十分な現状把握が困難であったが、コーディネーターは 1～2 名配置、カウンセラ

ーの配置は施設中 1 施設と少なく継続した調査が必要であった。2019 年度は、再調査として令和元（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。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ことが明らかになった。 

 

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及び

難病患者地域支援対策推進事業が創設された。

重症難病入院施設確保事業の実施主体は都道府

県で、難病医療連絡協議会を設置するとともに概

ね二次医療圏ごとに 1 カ所ずつ難病医療協力病

院を整備し、原則としてそのうち 1 カ所を難病医療

拠点病院として指定し重症難病患者のための入院

施設の確保を行うものとした。難病医療拠点病院

は相談連絡窓口を設置し難病医療専門員（平成

27 年度以降は難病医療コーディネーターに名称

変更）を配置した。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ることになるが、具体的な

業務遂行のための院内組織や配置人員、地域の

医療機関や関連機関との連携の方策、関連職種

研修の範囲、災害時の役割などは明らかでない。

そこで平成 30（2018）年度、令和元（2020）年度、

難病診療連携拠点病院の整備状況について新し

く設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うためにア

ンケート調査を行った。 

 

B. 研究方法  

平成 30（2018）年度は、厚生労働省 難病対策

課の協力のもと、平成 30（2018）年 10 月時点で都
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道府県から指定された難病診療連携拠点病院（14

都県，25 医療機関）に対してアンケート調査を行っ

た。平成 30 年 10 月に厚生労働省 難病対策課か

ら上記拠点病院のある都道府県の難病担当部署

宛および難病診療連携拠点病院に電子メールで

アンケート依頼し、返答は「難病患者の総合的支

援体制に関する研究」班事務局とした。 

令和元（2019）年度は令和元年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 

・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 

平成 30（2018）年度は 2018 年 11 月末時点でア

ンケート調査への回答があったのは１県（石川県）、

5 医療機関（茨城県、岡山県、高知県、青森県、福

井県：回収率20％）であった。後日、追加で岩手県、

東京都の 2 医療機関から報告があった（回収率

28％）。7医療機関のうち5医療機関で拠点病院内

に難病診療連携コーディネーターが 1～2 名配置

され、残り１医療機関は県に配置されていた（1 医

療機関は医師 24 名を難病診療連携コーディネー

ターと回答していた）。職種は保健師、看護師、医

療ソーシャルワーカー等であり常勤職員であった。

難病診療カウンセラーの配置は１医療機関のみで

あり難病医療連絡協議会の職員が担当していた。 

令和元（2019）年度は 2020 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



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） 

総合分担研究報告書 

14 

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。 

・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 

平成 30（2018）年度から新たな難病医療提供体

制が各地域で徐々に構築されつつある。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。2019 年度のアンケート調査結果

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。

特に人員配置が 1 名であることが多く、また雇用も

不安定との指摘がある。自更に由意見からは病院

毎の課題も多く認められた。難病の疾患数・領域

の広さによる課題、コーディネーター等の人材確

保が困難であり、更に人材育成（スキルアップ）の

問題、拠点病院間での情報交換の必要性など課

題が明らかになった。今後も難病医療提供体制を
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稼働するにあたり構築初期の課題の解決とともに

新たな課題の抽出および対策が必要である。 

 

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を行う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．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 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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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在宅人工呼吸器装着者の都道府県別全国調査 2018・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  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  

檜垣 綾   国立病院機構 柳井医療センター MSW 

 

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。2018 年度・2019 年度に

それぞれ 6 回目・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現状を明示するとともに個別支援計画作成など実用性のある災害対策を行うよう推

し進める必要がある。 

 

A. 研究目的  

 筋萎縮性側索硬化症等の難病により人工呼

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。2018 年度、

2019 年度に 6 回目、7 回目の調査を行った。 

 

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 2017 年度末（2018 年 3 月 31 日時点）お

よび 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。また企業から災害対策につ

いての自由意見も募った。2019 年度は更に呼吸

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。

2017 年度末（2018 年 3 月 31 日）の調査結果は在

宅 TPPV 装着者 7,395 名、外部バッテリー装備率 

平均 89.5%（都道府県別率：最少 54.5％、最大

97.3％）、在宅 NPPV 装着者 12,114 名、外部バッ

テリー装備率 平均 43.6％であった。また企業から

「災害時を含めた緊急時の人工呼吸器の故障以

外の対応は呼吸器加算など診療報酬を算定して

いる医療機関も患者受け入れの対応などを検討す
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べきと思われる。企業に在宅患者の安否確認など

を求められるが、企業職員自体被災している場合

職員家族の安否確認後に患者の状況を確認する

ため初動が遅れてしまう。」などの意見があった。

2019 年度も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 

本邦では台風・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、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必要はあるが、地域での災害対

策を推し進め、地域支援ネットワークの充実を図る

ためには在宅人工呼吸器装着者の都道府県別実

数および外部バッテリー装備率調査を継続すると

ともに国・自治体等に対して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．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、：在宅人工呼吸器装着者の災害時対

策を考える～全国都道府県別在宅人工呼吸器装

着者数調査～．第 6 回日本難病医療ネットワーク

学会学術集会、2018 年 11 月 16 日、岡山コンベン

ションセンター、岡山県 

・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 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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。今回、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等を対象に難病診療における多職種連

携チームの活動についてアンケート調査を行った。回収率は約 30%であった。今回の結果、新たな

難病医療提供体制が進む中で、多職種連携チームの活動が行われつつあ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、医療ニーズが高くなる

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。

令和元年 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。 

 

B. 研究方法  

アンケート（別紙）は平成 30年度 4月 1

日に設立された本研究班（厚生労働省難治
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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-kenk

yu/)。 

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 

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
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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。 

  

 

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: 
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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。 

  

 

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。 

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
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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。 

  

 



【様式 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） 

総合分担研究報告書 

25 

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、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。 
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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
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回答が得られた。短期入院診療チームは総

人数が 11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）。 
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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 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
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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 

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
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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。 

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
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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。今回のアンケートによって、約 2

年経過した現在、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。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、神経筋疾患におけるケア、特に呼吸、

コミュニケーション、口腔ケア、嚥下など
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に関して、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．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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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【別紙】 

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。 
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       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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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） 
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・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） 

 

・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） 
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・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） 

 

 

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 
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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） 
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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。 

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
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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．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.  

 

G．知的所有権の取得状況 

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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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） 

総合分担研究報告書 

49 

在宅重症難病患者のレスパイト入院補助金事業および「短期入院」の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 地域連携室）、北野 晃祐（同 事務部）、 

深川 知栄（同 看護部）、田代 博史(同 在宅診療部)、井上 賢一(同 神経内科) 

 

研究要旨 

レスパイト入院の受け入れの促進を図ることを目的として、全国 47都道府県に難病患者のレスパイ

ト入院の受け入れに関する補助金給付の実態調査を行った結果、31都道府県で補助金給付が行われてい

た。主には、人工呼吸器装着患者で 1日あたり 19000円、14日間の入院期間の設定であった。26都道

府県に事業実績があるものの都道府県でばらつきがみられた。さらに、重症神経難病患者に対するリハ

ビリテーションや医療的処置・評価のための「短期入院」を積極的に受け入れている施設のレセプトデ

ータを解析したところ、「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  

   神経難病患者の在宅療養を長期的に支え

ていくためには、家族の救済のためのレスパ

イト入院やリハビリテーションや適切な医

療的処置並びに評価のための短期入院は必

要とされている。しかしながら、全国的には

そのような入院を受け入れる病院は十分で

はない。そこで、本研究では各都道府県にお

ける難病患者のレスパイト入院の受け入れ

に関する補助金給付の実態を把握し、レスパ

イト入院の促進のための参考とする。さらに、

レスパイトのみならずリハビリや医療処置、

病状評価などを行う「短期入院」に関して、

レセプトデータを用いた医療費の実態調査

を行うことで、短期入院にかかる費用を算出

し、経済的側面を検証する。 

 

B. 研究方法  

全国47都道府県の難病対策の担当部署に

アンケート調査を行い、難病患者の一時入

院（レスパイト入院）の受け入れに対する

補助金給付の実態を把握する。アンケート

内容は、在宅難病患者一時入院受け入れ医

療機関への補助金給付の有無、要件、補助

金額、実績などに関しての回答を依頼する。 

レセプトデータ調査では、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」と区分して、短期入院に関し

ては、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。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 

レスパイト入院の補助金調査に関しては、

全 47 都道府県より回答を得た。（回答率

100％）そのうち 31 都道府県で補助金給付

を行っていた。適応要件は、人工呼吸器装

着患者をしている都道府県が多く、22 施設

が 1日 19000円の助成で、多くは 14日間の

入院期間の設定であった。26 都道府県で事

業実績があった。補助金給付制度のある都

道府県からの意見としては、入院事業のば
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らつきによる公平性の不十分さ、財政的な

支援のみならず、制度や施設など総合的な

取り組みを検討する必要性などが挙げられ

ていた。補助金給付制度のない地域では、

多くの地域で財政面の不足が大きな問題で

あった。 

レセプトデータ調査に関しては、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 34％）。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」の期間は、平均 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 

全国的には、半数以上の都道府県でレスパ

イト入院に対する補助金助成制度を有して

いた。実績は都道府県でかなりばらつきはあ

り、その理由としては財源だけではなく受け

入れ施設の問題や全体としての制度の不十

分さなどが指摘されていた。今後難病患者の

レスパイト入院を普及させるに当たっては、

助成金の給付の格差の是正などに加え、医療

機関の受け入れ態勢などを含めた総合的な

支援が必要であると考えられる。 

また、在宅重症神経難病患者の「短期入院」

においては、患者家族の一時的休息のためば

かりでなく、医療安全上の理由から患者の状

態評価、投薬、PEG管理、人工呼吸器管理な

どは必須であり、リハビリテーションによる

状態維持が必要とされる。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。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 

 

E. 結論 

在宅神経難病患者に対して、在宅療養の

継続には、リハビリテーションや適切な医

療処置、評価を行うための「短期入院」は

必須である。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．研究発表 

1. 論文発表  

1） Oki R, Izumi1, Nodera H, Sato Y, 

Nokihara H, Kanai K, Sonoo M, 

Urushitani M, Nishinaka K, Atsuta N, 

Kohara N, Shimizu T, Kikuchi H, et 

al. The Japanese Early-Stage Trial 

of High-Dose Methylcobalamin for 

Amyotrophic Lateral Sclerosis 

(JETALS): Protocol for a Randomized 

Controlled Trial 2. JMIR Res Protoc 

p1-8,2018 

2） 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 

3） 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）菊池仁志.神経難病患者の⼊院リハビリテ

ーションと外来リハビリテーションの役

割 第 2 回日本リハビリテーション医学

会秋季学術集会（シンポジウム）（11月 3

日 仙台市） 

2）山崎結、北野晃祐、菊池仁志.当院系列サ

ービス付き高齢者住宅入居中パーキンソ

ン病患者に対する理学療法士の関わり.

第 6 回日本難病医療ネットワーク学会学

術集会（2018年 11月 18日 岡山市） 

3）木村一喜，岡久美，江口梨香，北野晃祐，

菊池仁志.嚥下障害を呈した神経難病患

者に対する嚥下・食事マニュアルを用い

た指導の有効性の検証. 第 6 回日本難病

医療ネットワーク学会学術集会（2018 年



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） 

総合分担研究報告書 

51 

11 月 18日 岡山市） 

4）柴田さおり，山口良樹，北野晃祐，福島

知子，井島彩子，北川佳郎，米倉有希子，

菊池仁志.脊髄小脳変性症・多系統萎縮症

患者の ADL 経時的変化. 第 6 回日本難病

医療ネットワーク学会学術集会（2018 年

11 月 18 日 岡山市） 

5）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） 

5）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） 

6）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） 

 

G．知的所有権の取得状況 

 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） 

総合分担研究報告書 

52 

 

 

 



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） 

総合分担研究報告書 

53 

難病患者の地域リハビリテーションにおけるアンケート調査について 

 

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・神経医療研究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 

難病患者が安心して在宅生活を送るためには、リハビリテーション導入による運動機能や ADL

の維持が必要となる。進行性疾患である神経難病疾患では、病期に応じたリハビリテーション治

療の介入が必要となり、時に、専門的なリハビリテーション評価・指導が必要となることも多い。

平成 30年度においては、滋賀県内における生活期リハビリテーションに関するアンケート調査を

行い、令和元年度においては、１都 4県における地域リハビリテーションに関する調査を行った。  

前者では、地域リハビリテーションの有益な点としては、現状維持、ADL の改善、運動症状改善、

精神的賦活の順に高かった。また、スタッフ側は、難病疾患の知識がない、対応が難しいと感じ

ているようであった。後者においては、難病患者に対するリハビリテーションは 80.1%有効である

と回答していた。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。平成 30年度は、滋賀県の地域リハビリ

テーションについてアンケート調査を行い、

令和元年度は、１都４県を対象に、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  

①平成 30年度：滋賀県介護保険事業者管理

システムに登録している事業者1018件を対

象として、郵送によるアンケート調査を行

った。アンケート内容は難病患者のリハビ

リテーションの有無、リハビリテーション

の種別、主な疾患名、リハビリテーション

の内容、課題等とした。②令和元年度は、

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 

①平成 30年度： 回答率は２３．４％であ

った。難病患者のケアやリハビリテーショ

ンは 1/3 において行っており、外来リハビ

リテーション、訪問リハビリテーション、

通所リハビリテーションの順に多かった。

対象疾患について、日本リハビリテーショ

ン医学会社会保険・障がい者福祉委員会：

難病性疾患に関連した福祉サービスについ

ての会員意識調査についてのアンケート調

査 結 果 報 告 （ Jpn J Rehabil Med 
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2018 ;55:261-275）より、「受け持ったこと

のある難病性疾患」から上位２０疾患を選

択して質問したところ、パーキンソン病が

最も多く、次に関節リウマチ、多系統萎縮

症、脊髄小脳変性症、後縦靭帯骨化症が多

かった。さらに、パーキンソン病では通所

リハビリテーションが最も多かったが、関

節リウマチにおいては外来リハビリテーシ

ョンが最も多く、疾患により差を認めた。

難病疾患患者へのリハビリテーションを行

っている施設は３０％あり、自院外来での

リハビリテーション、介護保険での訪問リ

ハビリテーション、介護保険での通所リハ

ビリテーション、医療保険での訪問リハビ

リテーションの順に多かった。一人に対し

て４０分のリハビリテーションを行ってい

るのが最も多く、次いで、２０分、６０分

と続いた。リハビリテーションの内容とし

ては、関節可動域・ストレッチ、筋力トレ

ーニングは、3者ともに多いが、機械を用い

ったトレーニング、有酸素運動、集団での

体操、ゲームなどは通所リハビリテーショ

ンで多く、摂食嚥下のリハビリテーション、

呼吸リハビリテーション、環境・福祉用具

等の調整は、訪問リハビリテーションで多

く行っていた。難病患者に対するリハビリ

テーションの有益な点としては、現状維持、

ADLの改善、運動症状改善、精神的賦活の順

に高かった。リハビリテーションを行う時

期としては、比較的早期に行う、診断と同

時に指導の順に、多かった。また、リハビ

リテーションを行っていない理由としては、

施設においてリハビリテーションを行って

いない、該当者がいないという回答が多か

った。 

難病患者へのリハビリテーションの課題と

しては、難病患者について知識がない、難

病患者の対応が難しい、現在行っているリ

ハビリテーションが正しいのかわからない、

との順に回答が多かった。地域ケアシステ

ムの中で、難病患者に必要なシステムとし

ては、「専門的な内容を相談できる病院・施

設とのネットワーク」、「急変時に診察でき

る医療機関」、「レスパイト入院が可能な施

設」の順に多かった。また、すでに導入で

きていることとしては、「相談できる医療機

関との連携」が最も多かった。難病疾患の

リハビリテーションの研修会・勉強会につ

いて参加したいと回答した者は４１％で、

「リハビリテーションのポイント」、「難病

疾患全般について」、「リスク管理について」、

「嚥下障害の対応方法について」の順に多

かった。②令和元年度：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
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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 

①平成 30年度： 難病疾患は進行性で、

どの病期においても適切なリハビリテーシ

ョン医療は必要である。在宅の難病患者の生

活期リハビリテーションは、地域により社会

資源の格差はあり、リハビリテーション医療

の内容において差はあると推測された。ただ、

問題意識をもって対応している施設は存在

し、地域でのリハビリテーション医療に関し

ては、専門的なことを相談できる施設とのネ

ットワークをもつなどの体制を検討するこ

とで、難病患者にとって、より適切なリハビ

リテーション医療が提供できると推測する。

地域包括ケアシステムの中で、難病患者の安

定した生活を維持するためにもリハビリテ

ーションは大きな役割があり、そのために、

早期からの患者教育と地域スタッフへの難

病疾患・リハビリテーションに関する教育が

重要である。前者においては、教育的な指導

を発症早期に行い、機能低下を予防し、社会

参加の持続を図り、進行とともに病期にあわ

せたリハ指導を行うことで、ADLや在宅生活

の維持を図ることが目的となると考える。後

者においては、医療機関外来でのリハビリテ

ーションよりも地域リハビリテーションへ

移行されているケースは増加しており、地域

リハスタッフ、地域スタッフへの難病に関す

る教育指導がすみやかに必要と考える。その

中には、就労に関する教育も必要で、就労に

かかわる機関とのネットワークにおいても

必要となっている。さらに、定期的に、専門

的なリハビリテーション・評価・指導を行い、

地域との連携を図ることで、難病患者の安定

した生活（社会生活・家庭生活）を支援する

ことができると考える。 

②令和元年度：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
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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 

①平成 30年度 

１ 難病患者のケアやリハビリテーション

は 1/3 において行っており、外来リハビリ

テーション、訪問リハビリテーション、通

所リハビリテーションの順に多かった。 

２ 難病患者へのリハビリテーションを行

っているのは３０％で、自院外来でのリハ

ビリテーション、介護保険での訪問リハビ

リテーション、介護保険での通所リハビリ

テーション、医療保険での訪問リハビリテ

ーションの順に多かった。 

３ 関節可動域、筋力トレーニングは、3者

ともに多いが、機械を用いったトレーニン

グ、有酸素運動、集団での体操、ゲームな

どは通所リハビリテーションで多く、摂食

嚥下のリハビリテーション、呼吸リハビリ

テーション、環境・福祉用具等の調整は、

訪問リハビリテーションで多くされていた。 

４ リハビリテーションの有益な点として

は、現状維持、ADL の改善、運動症状改善、

精神的賦活の順に高かった。 

５ リハビリテーションを行う時期として

は、比較的早期に行う、診断と同時に指導

の順に、多かった。 

６ 難病患者へのリハビリテーションの課

題としてはさまざまで、難病患者について

知識がない、難病患者の対応が難しいと感

じている者が多いようであった。 

７ 難病疾患のリハビリテーションの研修

会・勉強に参加していと回答したものはお

り、興味のあるテーマとしては、「リハビリ

テーションのポイント」、「難病疾患につい

て全般」、「リスク管理」の順に高かった。 

８ 地域ケアシステムの中で、難病患者に

必要なシステムとしては。「専門的な内容を

相談できる病院・施設とのネットワーク」、

「急変時に診察できる医療機関」、「レスパ

イト入院が可能な施設」の順に多かった。 

９ すでに導入できていることとしては、

「相談できる医療機関との連携」が最も多

かった。  

１０ 地域でのリハビリテーション医療に

関して、専門的な内容を相談できる施設と

のネットワーク等の体制を構築することで、

難病患者にとって、より適切なリハビリテ

ーション医療が提供できると考える。 

 

②令和元年度 

１１ 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。 

１２ 認定された要介護度が適切でないと
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感じた場合は 29.4％でみられていた。 

１３ 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、およ

そ 74.1％がとりいれているようであった。 

１４ 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。 

１５ 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。 

１６ 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。 

１７ 課題は多岐にわたっており、進行に

伴い個々に応じた対応の難しさ、連携の問

題、知識のなさなどがあった。 

 

F．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

・中馬孝容：滋賀県におけるパーキンソン

病のリハビリテーション医療のアンケート

調査について、第 55回日本リハビリテーシ

ョン医学会学術集会、2018 年 6月、福岡 

・中馬孝容：難病患者の生活期リハビリテ

ーションに関するアンケート調査、第 56回

日本リハビリテーション医学会学術集会、

2019年 6月、神戸 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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 

 

 

令和元年度 

 
 

図 1介護保険支援専門医以外の資格 

 

 

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？ 
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図３リハビリテーションのサービスの種類は？ 

 

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 
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図８リハビリテーションに関する現状の課題に

ついて 

 

平成 30年度 
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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 

森 臨太郎   京都大学 

服部 富士子  医療法人尚豊会 

 

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、現状調査および 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、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
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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

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 第1回2018年10月24日～

10月29日および第2回2019年同時期 

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 2018 年度は第 1 回ベースライン

時のデータを単純集計することにより、現状の

リハビリ実態を明らかにした。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) 

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 

単純集計 
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第 1回（2018年度） 

難病患者 2000名で男性 1231 名（61.6%）、女性

769 名（38.5%）から回答を得た。年齢は平均 48.7

（30-85）歳であった。年代は 30 代 24.9%, 40

代 30.2%, 50代 26.2%, 60代 13.8%, 70代 4.3%, 

80 代 0.8% の内訳であった。対象となった指定

難病はパーキンソン病 30.3%, 筋萎縮性側索硬

化症 4.3%であり、60%が神経難病であった（図 1）。

居住地は人数としては東京都、大阪府、神奈川

県、兵庫県の順に多かったが、日本全国に分布

していた。BI で分類した 5 群(100-80; 43%, 

79-60; 22.1%, 59-40; 17.7%, 39-20; 7.5%, 

19-0; 9.5%)と BI>70の比率が全体の 50%をしめ

回答者の ADLレベルは高かったが、全体の 63.2%

が介護認定を受けていた（図 2）。 

67.8%がリハビリを行っており、BI 20-79 で

は、リハビリをしていない群と比較してリハビ

リをしている群が有意に多かった（図 3）。リハ

ビリの頻度は週 2-3日(48.8%)と最も多く、1日

が 17.8%, 4-5日が 17.1%の順であった（図 4）。 

1 回あたりのリハビリ時間は 30-40分（39.3%）

が最も多く、1時間が 29.3%, 10-20分が 19.5%

の順であった（図 5）。施行施設は、病院の外来 

(37.2%), デイ・ケアの通所 (27.1%), 訪問リハ

ビリ (20.1%)の順で多く（図 6）、49.1%が介護

保険、43.1%が医療保険を利用していた（図 7）。

大多数が医療機関 (47.7%)もしくはデイケア・

デイサービスの療法士 (36.2%)とリハビリを行

っていた（図 8）。リハビリ内容としては、約 50%

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 9）。疾患に

おけるリハビリの必要性は 77.2%が感じていた

（図 10）。 

現在の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(23.6%),医療関係者か

らの指導を受けたことがない(16%), 金銭的な

面で十分なリハビリを受けられない(16%), 近

くにリハビリを行う施設がない(15.9%), どこ

で行うかわからない(12.7%)という問題点が挙

げられた。 

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。 

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 12）。 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

13）。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 14）、50.1%が介護保険、43.4%が

医療保険を利用していた（図 15）。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 16）。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 17）。疾患に

おけるリハビリの必要性は 77.3%が感じていた

（図 18）。 

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 19）。 

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。 

3) ベースライン時の 3疾患区分での結果 

次に疾患群に対して①神経筋、②代謝・染色

体・骨関節・視覚、③皮膚結合組織・免疫・呼

吸器・血液・内分泌・腎・消化器・循環器と 3

群に分類した際の ADL, 介護区分を調べた。そ

の結果、① 1194名、②237 名、③862名に分類

され、①神経筋疾患では、BI>80の比率が他の 2

区分より低く、逆に BI<60の比率が高かった（図

20）。さらに①神経筋疾患では、要介護 2-5特に

要介護 4と 5の比率が他の 2区分より高かった

（図 21）。 
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また、各疾患群に対してリハビリで使用してい

る保険の種類は①神経筋疾患でやや介護保険の

比率が他の 2区分より高い傾向にあったが大き

な差異は認めなかった（図 22）。 

4) 政令指定都市、東京およびそれ以外の地域

差 

政令指定都市以外の地域では、近くにリハビリ

を行う施設がない、運動内容が分からない、金

銭面で十分なリハビリを受けられないといった

回答を高率に認めた（図 23）。 

 

【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】Barthel Indexと介護度 

 

1: 要支援 1 

2: 要支援 2 

3: 要介護 1 

4: 要介護 2 

5: 要介護 3 

6: 要介護 4 

7: 要介護 5 

8: 介護認定は受けていない 

 

【図 3】Barthel Indexとリハビリ施行数 

 
 

【図 4】リハビリの頻度 

 

 

【図 5】1回のリハビリ時間 
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【図 6】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 7】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 8】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 9】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 10】リハビリの必要性 
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【図 11】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 

 

【図 12】1年後のリハビリの頻度 

 

【図 13】1年後の 1回のリハビリ時間 

 

【図 14】1年後のリハビリ施行施設 

 
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 15】1年後の保険の種類 

 

1: 医療保険 

2: 介護保険 

3: 自費 

4: わからない 

 

【図 16】1年後のリハビリ施術者 

 
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 17】1年後のリハビリの内容 
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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 18】1年後のリハビリの必要性 

 

 

【図 19】1年後の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 

 

【図 20】3群に分類した際の ADL 

 
 

【図 21】3群に分類した際の介護度 

 
 

【図 22】3群に分類した際の保険の種類 
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【図 23】政令指定都市、東京およびそれ以外

の地域差 

 
 

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、現状調査および

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、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。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。また、

政令指定都市以外では、上記問題点を挙げる率

が高く地域格差を認めることが明らかとなった。 

疾患区分では、①神経筋、②代謝・染色体・

骨関節・視覚、③皮膚結合組織・免疫・呼吸器・

血液・内分泌・腎・消化器・循環器と 3群に分

類した際の ADL, 介護区分を調べ、①神経筋疾

患では、BI>80 の比率が他の 2 区分より低く、

逆に BI<60の比率が高かった。さらに要介護 2-5

特に要介護 4と 5の比率が他の 2区分より高く

ADL が他の疾患区分と比較して低く、リハビリ

テーションを含めた行政介入の重要性を示唆す  

る結果であった。 

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、現状調査および 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。ただし、

地域格差、疾患区分により神経筋疾患の難病

の ADLが低い傾向にあり、長期的な ADL維持

に関与するリハビリテーション要因を検討し
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ていく必要性が示唆された。 

 

F．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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。今回の対象者については、リハ専門職が対応する通所リハ・訪問リハ

に加えて、通所介護の中で行う運動、訪問看護として行う訪問リハを組み合わせて対応され、運

動の機会は一定の頻度で確保されているが、リハ専門職の関りは必ずしも多くないことが分かっ

た。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診療録による

実態調査を行った。 

 

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。 

【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
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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 ２２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，ＣＭＴ，

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 

在宅で利用できるリハビリテーション資源を

整理すると、介護保険の通所リハは、老健・ク
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リニックなど医師が常駐し、リハ専門職がいて、

個別メニューを作成し、自主トレやマンツーマ

ン対応が行われ、他のリハサービスのメニュー

作成も役割を負い、最近非常に増えているリハ

特化型の通所介護は、2-3 時間でグールプ体操

や器械を使用した自主訓練を行うところが多く、

短時間個別対応が行われるところもある。リハ

特化型でない通常通常の通所介護でも、一定時

間の集団体操、機器を使用した自主トレが行わ

れるところが多いが、マンツーマン対応の時間

はないところが多い。医療保険では、通院は算

定日数上限除外疾患として長期対応が可能であ

る難病は多いが対応できる体制の医療機関は多

くない。訪問リハは、医療機関からのものが訪

問リハ、訪問看護ステーションからのものが訪

問看護の算定となる。医療保険と介護保険のリ

ハは併用できないという原則があるが、通所介

護と訪問看護については、リハビリテーション

サービスを提供しても、算定上はリハビリテー

ションとはならない。そのほか、訪問看護師が

リハサービスを担うことや、自主グループや民

間サービスなども、地域リハ資源として無視で

きない部分である。 

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。介護保険

リハではリハ専門職対応が少ないというこれま

での印象を裏付けた。医療保険では訪問リハが

60％を占めていた。これまでほとんど見られな

かった訪問STが訪問OTより多く対応していた。

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％を占めていたが、

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

と介護保険利用の全体の割合は大きく変化して

いなかった。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。通所リハと訪問リハの併用は

総数の 4分の 1、リハサービス利用者の 3分の 1

を占めており、要介護度が上がるほど併用割合

が高くなっていた。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。通院は利用が少な

く、特に要介護度が上がると利用がなくなって

いた。 

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。 

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 HYstage

１・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
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応を要するが、運動に介助や見守りが必要であ

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。 

今回の対象者については、運動の機会は一定

の頻度で確保されていることが分かった。リハ

専門職が個別に対応して行う対応は、自主トレ

指導・日常生活指導・疾患特有な症状への対応

（呼吸障害・嚥下障害・構音障害・コミュニケ

ーション障害・姿勢異常など）・環境改善・家族

指導など多岐にわたる。重症度にかかわらず、

一定のニーズがあると考える。一方、リハビリ

としての通所介護も運動の場や外出の場として

別の役割がある。いずれのタイプのサービスも、

利用者のニーズと資源の有無に合わせて選定さ

れており、コーディネーターの地域資源利用ス

キルが重要である。 

対応しているリハ専門職が疾患の特性に合わ

せた対応ができているか、現在利用しているサ

ービスが有効か、満足が得られているかについ

ては、今後検討していく必要がある。これまで

の調査からは、研修や連携が必要とされている

ことがわかっており、  その方策やシステム

構築が今後の課題である。 

今回のまとめでは、訪問看護師によるリハビ

リテーションが反映できておらず、今後の検討

のときに考慮するする必要がある。また、サー

ビスを利用していない例での問診票回収率が低

いと思われるので、利用割合は実際より若干低

いと考える。 

また、入院病床が多い医療機関では医療保険

制度や人員配分により、通院リハ機能が少ない

ところが多い。難病専門医療機関での入院評価

や集中リハなどとの連携も重要であり、地域リ

ハとは切り離せない課題である。 

 

E. 結論 

神経難病専門病院での地域リハコーディネー

トの実態を示した。 

①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いる。                

②要介護度にかかわらず、医療保険・介護保

険は併用されていた。 

③利用者の 3分の 1に通所リハと訪問リハが

併用されていた。      

④リハサービスの回数は確保している例が多

い。 

⑤リハ専門職が対応する地域リハは訪問リハ

の割合が高い。 

⑥訪問リハ利用は全体では 3割で、介護度が

低い時期から利用する例もあるが、介護度が

高くなると利用が増える。 

⑦通所リハ（デイケア）利用に比較して、リ

ハ特化型デイサービス（通所介護）利用が多
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い（事業所数が多い）。 

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有効に利用できるとよい。

今後の課題は、個々のサービスの有効性の検

証、サービスコーディネートの適性の検証、

各サービス間の連携とスキルアップであると

考える。 

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．研究発表   

1.論文発表 該当なし 

2.学会発表 該当なし 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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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都道府県、保健所設置市及び特別区における「難病対策地域協議会」を含む         

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 

難病法施行後の地域における難病の支援の体制の整備の推進を目的に、「難病対策地域協議会設

置あり」の保健所等における保健活動の体制や難病事業の取り組み、協議会の企画・実施の流れ

や成果について事例調査を行った(調査１、H30年度)。加えて、全国の保健所等における協議会設

置の普及状況や成果等実施の状況、難病事業や保健活動体制を調査した（調査２、H31 年度）。調

査１においては３自治体について、また調査２については有効回答 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、

保健所圏域と都道府県全体の協議会とが連動するなどにより、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。 

   本研究では、保健所等における難病保健

活動と難病事業への取り組み状況、あわせて

「協議会」の企画や実施の流れ、成果等につ

いて、また「協議会設置の普及状況」につい

て調査し、難病法施行後の「地域における難

病患者の支援の体制整備」にかかる保健所等

における取組の均てん化に資することを目

的とした。 

 

B. 研究方法  

 ＜調査１、H30年度＞ 

   継続的に協議会を実施しており、研究協力 

への同意の得られた２都道府県ならびに１

保健所設置市とした。研究資料は、協議会の

要綱等資料とし、加えて電話等によるインタ

ビューにより資料を収集した。 

  調査内容は、1．難病保健活動・難病事業、

人材育成の体制、保健活動の体制、2．協議

会設置の概況、3．協議会の企画や実施にお

ける流れや成果等の概況等とし、難病事業は、

「協議会以外の難病患者地域支援対策推進
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事業」の実施の有無についてたずねた。 

  ＜調査２、H31年度＞ 

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。 

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 

＜調査 1＞ 

１．難病保健活動・難病事業、人材育成の体制

表に示すとおり、いずれの自治体において 

も、本庁あるいは保健所・保健センター等に 

難病担当保健師がおり本庁と保健所等との 

連絡会が実施されていた。また保健所等にお 

いて保健師が実施する地域支援対策推進事 

業を実施しており、加えて難病の保健活動に 

かかる研修の実施あるいは全国研修への派 

遣を実施していた。 

 
 

２．協議会設置の概況 

いずれの自治体も、難病法施行以前より

難病の療養課題等を検討する会議を実施し

ており、難病法施行後は協議会を設置して

いた。また協議会の設置単位は、都道府県

では、都道府県全体と保健所単位、保健所

設置市では、設置市全体の協議会を設置し

ていた。なお保健所設置市では、協議会の

下に部会を設置していた。 

協議会の構成を表に示した。医療、福祉、

保健、相談機関、就労、当事者団体等で構

成し、協議会は、都道府県では年に１回、  

保健所設置市では年に２回開催していた。 
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３．協議会の概況 

協議会は、図に示すように、保健師が、

医療費助成申請時の患者・家族へのアンケ

ート、関係機関へのアンケート調査や、関

係者連絡会等での情報収集、患者・家族へ

の個別支援等をつうじて把握された課題等

について企画していた。また協議会におけ

る協議をつうじて課題の所在や背景、要因

を明らかにするなどとなっていた。 

議題は、1,難病施策の普及・啓発、評価、

2．難病療養の課題の共有と対策の検討、で

あり、具体的には、医療連携、人材育成、

就労支援にかかる事項、あるいは個別支援

における重症者への支援強化、災害時個別

支援計画策定の推進、等であった。 

なお人材育成を課題とした場合では、研

修会の体系化と実施が提案され、地域にお

ける専門職の研修の体系化がすすめられる、

などの成果が得られた場合などが報告され

た。 

また災害対策推進の取り組みでは、地域

防災計画の実施主体である市町村等の関係

部署を含む協議会において、対策推進の必

要性や、保健所と市町村とが連携して災害

時個別支援計画を策定することについての

合意を得ること、が実施されていた。そし

て次年度にその合意事項を実行に移し、そ

の成果を評価する、というＰＤＣＡサイク

ルに基づく施策や事業の実施が予定されて

いた。 

 

 

  

 

 

＜調査２＞ 

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。 
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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

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
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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

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
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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 

「難病対策地域協議会」を実施している 3自

治体について、難病保健活動・研修の体制、難

病患者地域支援対策推進事業の実施状況、難病

保健活動と協議会の企画、実施の状況や成果等

を調査した。 

あわせて難病法施行後の、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

動体制について全国の保健所等に対する調査

を自記式調査票の郵送により実施した。 

1. 協議会を実施していた３自治体における保

健活動体制や難病事業の状況と協議会の成

果 

3自治体は、いずれも難病保健活動の体制が

あり、保健所等における難病事業が実施されて

いる自治体であった。           

そして保健師は、保健活動により把握される

様々な事柄を判別して協議会を企画しており、

協議会の成果は、「課題の共有、理解」「課題へ

の対策の協議」「対策の評価とフィードバック」

等となっていた。これは、協議会によって地域

の支援の体制整備がすすめられていることを

示唆しており、難病法によるあらたな施策であ

る、「難病対策地域協議会の設置」の成果の一

端と考えられた。 

またあわせて、難病の患者の支援の体制の整

備をすすめるためには、「難病保健活動の体制

を整え、難病事業を実施できるようにするこ

と」、「協議会の設置を普及すること」などの重

要性が、あらためて示唆された。 

なお２都道府県は、ともに都道府県全体の協

議会と、保健所単位での協議会を設置していた。

難病患者は、様々な療養課題を抱えており、保

健所圏域で取り組む課題、あるいは都道府県全

体、加えて都道府県の枠を超えて検討すべき課

題等の所在も指摘されている。 

以上のことから、協議会については、都道府

県全体の協議会と、保健所圏域等の単位での協

議会が必要であることも示唆される。各自治体

における先駆的なとりくみ例に学び、２種類の

協議会の設置、加えてこれらの２種類の協議会

とが連動することで、地域における支援の体制

の整備が、より効果的にすすむことが期待され

る。 

2．全国調査における、「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、全国の保健所等において

も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 
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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。 

3．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、協議会を設置していた３自治体にお

いては実施されていた、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、全国調査の結果をみてみ

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。 

4.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
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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、保健

所圏域単位、あるいは都道府県全体の協議会と

が連携し、それら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．研究発表 
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ツール、日本難病看護学会誌 
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＜調査２ 結果 図表＞ 
 
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 

～難病看護の専門性と在宅療養支援（長時間訪問看護提供）に焦点を当てて～ 

 

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ために、難病の医療提供体制の基本方針に沿って、難病

看護実践の場と療養期に分け、既存文献や昨年度収集した一社)日本難病看護学会認定・難病看護

師からのベストプラクティスを分類し、現在の実践状況と今後必要となる資質を検討した。早期

診断支援には、「適切な診療科に早期につなげる」「診断・告知時の同席」、適切な医療を受けるに

は、「意思決定支援」「進行に応じた支援」「生活環境の調整」「支援機関の連携」「施設内や他機関

からの相談対応」「QOL 向上に向けた支援」などがあげられ、遺伝と小児期からの移行期医療にお

ける看護人材の育成が急務であることが明らかとなった。次年度は、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といえた。また、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。 

 

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が

求められているが、看護師の役割は広く多様

であり、どのような実践が必要か明確になっ

ているとは言い難い。そこで、難病における

看護師の人材育成や実践力の向上に寄与す

るために、難病を専門とする看護師の輩出状

況と、難病の医療提供体制の在り方に沿って

看護の役割や実践を抽出した。さらに、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)難病看護の専門性と難病における看護

師の役割 

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。さらに、実践状況(主

な活動の場、1患者・家族への支援、2所属

機関内の看護師や関係職種との活動、3地域

との関係、4教育・研究における活動のベス

トプラクティスについて、自記式質問紙調

査を郵送配布し、無記名で郵送により回収

する方法での調査を行った(平成 29 年度)。

得られた属性に関するデータは記述統計に

より集計し、ベストプラクティスは、一つ

の活動ごとに文脈を区切り要約化し、類似
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性相違性を検討してカテゴリー化し質的帰

納的に整理した。 

2)人工呼吸器装着者への訪問看護の充実

にかかる検討 

（1）「人工呼吸器使用難病患者への訪問

看護に関する調査」： 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

により、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。 

（2）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前項 2）（1）「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、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。 

(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、

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。 

医中誌（医学中央雑誌刊行会）で、「難病

看護」をキーワードとした検索（2000～2015

年）では、1424件抽出され、そのうち 87％

が神経筋疾患、4.4％が免疫系、2.8％が消

化器系の疾患についてであった。 

難病の医療提供体制の基本方針（下線部

参照）に沿った難病看護実践の場と療養期

は、1）早期に正しい診断ができる体制（難

病診療連携拠点病院等：発症期）、2）診断

後は身近な医療機関で適切な医療を受ける

ことができる体制（難病医療協力病院や一

般病院・診療所、地域・在宅医療提供の場：

進行期～終末期）、3）遺伝子関連検査の実

施とカウンセリング体制（1）、2）、4）すべ

ての場：期の特定なし）4）移行期医療を適

切に行うことができる体制（小児期からの

移行期医療に係る医療機関・地域・在宅医

療提供の場：期の特定なし）に、分類され

た。 

前年に実施した日本難病看護学会認定難

病看護師を対象とした「ベストプラクティ

ス」に関する調査から、計 87の事例が報告

された。これらの事例を 1）～4）の場面ご

とに分類すると 1）早期に正しい診断ができ

る体制では、「適切な診療科に早期につなげ

る」「診断・告知時の同席」「早期の社会資

源の紹介」など 8件、2）診断後は身近な医

療機関で適切な医療を受けることができる

体制では、「意思決定支援」「在宅療養への

移行支援」「進行に応じた支援」「生活環境

の調整」「支援機関の連携」「施設内や他機

関からの相談対応」「QOL向上に向けた支援」

など 79件で、3）遺伝 4）移行期医療に直接、

該当する事例の提供はなかった。 

2) 人工呼吸器装着者への訪問看護の充

実にかかる検討 

（1）人工呼吸器使用難病患者への訪問

看護に関する調査 

返信は 1,891か所、有効回答は 1,805か

所から得られ、24.5%の有効回答率だった。

(全国 10,418 ヵ所中の 17.3％) 平均利用

実人数 70.0人、平均職員常勤換算数 7.1人

であった。人工呼吸器使用難病患者ありは

533ヶ所(29.5％)、うち事業利用ありは 181

件(34.0％)で 288名の利用があった。一方、

「事業利用のない理由」は 1,474 件より得
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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」17.0%、「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」5.2%、「手

続きに手間がかかる」1.8%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。 

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、

165 名についての回答を得た。疾患群は神

経・筋疾患が 148名 92.5％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」54.4％、「人工呼吸

器以外の医療処置の増大のため」44.4％、

「複数のステーションによる訪問看護提供

のため」43.1％、「病状が不安定なため」

33.8％、「介護者への療養生活・技術等の指

導のため」33.1％、「家族のレスパイトのた

め」32.5％であった。 

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 2.2 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

42.3 回、事業利用なし 27.5 回と 1.5倍、1

か月の訪問時間の合計は、事業利用あり

54.9 時間、事業利用なし 38.5 時間と 1.4

倍多く訪問看護を利用し、有意差もみられ

た。 

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。 

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。 

（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。 

 

D. 考察 

難病看護の専門性という視点からは、全都

道府県に配置まで、あと 6県というところま

できた。また、その役割について、難病の医

療提供体制の基本方針にそって分類をする

と、基本方針が「医療提供体制」に主眼を置

いたものであるため、2）の「診断後の身近

な医療機関で適切な医療を受けられる体制」

のボリュームが大きいことは容易に想像が

でき、文献検索の結果からも、これまでの難

病看護の蓄積が神経難病を中心とした療養

支援に特化してきたことが改めて確認され

た。一方。難病法における医療提供体制の基

本方針における遺伝や小児期からの移行期

医療における看護人材育成が急務であるこ

とが指摘できる。 

人工呼吸器装着者への訪問看護に関する調

査により、呼吸器事業利用者は 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
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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。 

在宅療養を支える長時間訪問看護提供の

可能性という観点からは、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

制も一因といえる。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。 

 

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難病の医療提

供体制の基本方針にそった役割（活動内容）

分類、人工呼吸器装着難病者への訪問看護

の充足に係る検討、中でも在宅療養支援に

おける「長時間訪問看護提供」を可能とす

る方策について、検討を行った。 

 

F．研究発表 

 1. 論文発表  

 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,メディカルスタッフレクチャー.

神経難病と療養支援の現状と今後の課題~

療養行程の伴走者として~第 37 回日本神経

治療学会,201911.6 

中山優季, シンポジウム. ALS における協

働意思決定 ～ ゆらぐ気持ちと向き合う 

～ALS 在宅人工呼吸療法の現状と課題- 難

病ケア看護の視点から-第 1 回在宅医療連合

学会 2019.7.14 

 

G. 知的所有権の取得状況 

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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難病患者の生活実態調査 

～経過措置終了後の受療（通院）頻度の変化とその要因～ 

 

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

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 

松田 千春  公財）東京都医学総合研究所 難病ケア看護プロジェクト 

小倉 朗子  公財）東京都医学総合研究所 難病ケア看護プロジェクト 

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 

小森 哲夫  国立病院機構箱根病院 

宮原 舞   国立病院機構箱根病院 

 

研究要旨 

難病法施行後の難病患者の受療行動の変化を明らかにするために、全国 8 県における生活実態

調査の追跡調査を行い、経過措置前後での通院頻度の変化について比較した。全体での通院頻度

は、H29平均 5.7回/半年(中央値 4)から H30年平均 5.1回/半年(中央値 3)に低下した。通院頻度

減少有が 991 名(38.9%)で中央値 6 回から 3 回、無(不変・増加)が、1,558 名(61.1%)で中央値 3

回から 6回であった。 

「難病により困っていること」で、通院頻度減少の有無別で、有意な差がみられたのは、「身の

回りのこと」と「就労・就学ができない」でいずれも減少なしの割合が高かった（p<0.05）。ロジ

スティック回帰分析で通院頻度減少の要因は、ADL の改善（オッズ比 2.47）と病状の改善（オッ

ズ比 1.76）であった。難病の特性上、治癒・軽快・不変が続くとは、限らないため、通院頻度の

減少が、病状の安定性の所以であるかどうかには、今後も、注意が必要といえる。 

 

A. 研究目的  

    難病法が施行され、公平・均てん化を目

指した新たな制度のもとでの患者支援がは

じまった。難病法施行（平成 27 年 1 月）後

の難病患者の支援ニーズなどの生活の実態

を把握するための調査を行い、施策の方向性

の検討に資する結果を提供することを目的

として、前研究班で作成した「難病患者の生

活実態調査票」に基づき、経過措置前後での

全国調査を実施した。平成 30 年度には、初

年度調査に協力いただいた方のうち承諾を

得られた方に対する追跡調査によって、経過

措置終了後の受療(通院)頻度の変化とその

要因を明らかにすることを目的とした。 

 

B. 研究方法  

平成 30年度(経過措置終了後)調査 

平成 29年の調査時点で、翌年の追跡調査

への協力に同意された者に対して、質問紙

調査を実施した。質問紙は、郵送法にて対

象者へ送付・研究班へ返送する方法により

行った。調査期間は、平成 30 年 9 月～10

月であった。 

調査内容は、属性、疾患名、家族状況、

療養状況、病状、受療状況、ADL の自立度、

就労・就学状況、利用制度、難病医療費助

成の認定状況、難病にかかっていることで

困っていること等であった。 

分析は、通院頻度の変化と通院頻度の減

少有無別に、回答内容を比較し、減少有無

を目的変数としたロジスティック回帰分析

により、通院頻度の減少に影響を与えた要

因を検討した。統計学的解析には、IBM 

SPSS Ver24 を用いて行い、p<0.05 を有意水

準とした。 

(倫理面への配慮) 

調査への任意性を保証し、個人が特定さ

れないよう匿名化を図った。代表者および
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分担者の所属機関の倫理審査委員会の承

認を得て行った。 

 

C. 研究結果 

1）経過措置終了後の認定状況 

平成 29年度調査の回答者のうち、追跡調査に同

意された 5,994 名に対し、質問紙を送付し、

3,031名から回答を得て(回収率 50.6%)、有効回

答のあった 2,986名を分析とした。このうち、

初回に認定を受けた時期から、経過措置の対象

者は、2,274 名（76.2％）といえた。これらの

疾患群別構成割合は、経過措置対象者に該当し

ない疾患群を除き、平成 29年度調査同様、厚生

労働統計衛生行政報告例(平成 28 年度末現在)

における構成割合と大きな乖離はない。 

経過措置対象者のうち、「引き続き認定」は、

1,795 名(78.9%)で、「申請したが認定されなか

った」130 名(5.7%)、「申請しなかった」等 74

名(3.3%)、「不明」275 名（12.1％）であった。

申請しなかった理由は、「病状の程度が重くない

ため」が 46件で最も多く、次いで、「医療費が

高額ではない」が 18件であった。疾患群ごとの

認定状況において、「認定あり」の構成割合が最

も高いのは、複数疾患を有する者で 92.3%、次

いで、内分泌、消化器、代謝、免疫で 80%以上

であった。「認定あり」の割合が 60%台であった

のは、血液 69.9%、視覚 68.2%、呼吸器 67.8%、

循環器が最も低く 61.0%であった。 

2）通院頻度の減少有無別による比較 

 通院頻度の記載のあった有効回答 2,549 名を

分析対象とした。全体での通院頻度は、H29 平

均 5.7 回/半年(中央値 4)から H30 年平均 5.1 回/

半年(中央値 3)に低下した（図 1）。通院頻度減

少有が 991 名(38.9%)で平均 8.9 回から 3.6 回、

無(不変・増加)が、1,558 名(61.1%)で平均 3.3 回

から 6.2 回であった（図 2）。 

 

図 1：通院回数の変化（全体） 

 

 

図 2：通院回数減少有無と有無別変化 

 

「難病により困っていること」で、通院頻度減

少の有無別で、有意な差がみられたのは、「身の

回りのこと」と「就労・就学ができない」でい

ずれも減少なしの割合が高かった（p<0.05）（図

3）。 

通院頻度の減少の有無を目的変数に、性別、

年代、家族構成、疾患群、ADL 変化、病状変化、

経過措置後の認定状況、就労・就学状況変化を

説明変数として、それぞれダミー変数を作成し、

多重ロジスティック回帰分析を行ったところ、

ADL の改善（オッズ比 2.47）と病状の改善（オ

ッズ比 1.76）であった（表 1）。 
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図 3：通院回数減少有無別困難を感じること 

 

表 1：通院頻度に影響する要因 

 

D. 考察 

経過措置終了後の状態 

経過措置が終了し、追跡調査からは、約 8

割が引き続き認定されており、各約 1割が認

定なしと不明であった。「認定なし」となっ

た者は、ADLの自立度が高く、病状の程度に

おいても、悪化の割合が少ない。特に、要介

助者の割合が少なく、病状変化においても、

軽快・不変の割合が高く、悪化や増悪の割合

が少なかった。従って、現時点における公

平・均てん化の観点からは、妥当な結果であ

るといえよう。さらに、「認定なし」群の方

に、「就労・就学あり」の割合が高く、社会

生活を送ることのできる状態像であること

が示唆された。 

経過措置前後で、全体の通院頻度減少がみ

られ、受診抑制の懸念がされたが、通院頻度

減少は、ADLと病状の改善によるという妥当

といえる結果であった。通院頻度は、一年間

で約二倍の変動があり、病状の変動が推測さ

れる。難病の特性上、治癒・軽快・不変が続

くとは、限らないため、通院頻度の減少が、

病状の安定性の所以であるかどうかには、今

後も、注意が必要といえる。様々な難病の状

態像を反映した結果であるといえ、個々人の

状態像とそれにあった受療の可否をいかに

継続的に支えるかという視点での支援が重

要であるといえる。 

本調査の限界 

 本調査は、主要評価項目を経過措置前後

の受療回数の変化として、必要なサンプルサ

イズを統計学の専門家に助言を仰ぎ、検討を

重ねた。そして、難病対策課を通じて各都道

府県に対して協力を求め、協力の得られた 8

県において調査を実施し、回答者の中の承諾

者に対する追跡調査を行ったものである。協

力県が多いとはいえないが、地域、人口、都

市化の程度などに多様性がある 8県となった

と思われる。しかし、この結果をもって、難

病患者全体を代表するものであるかどうかと

いう懸念があるが、平成 29年度回答者 10,513

名は、平成 28年度末の全国の受給者数の 1.1%、

8県全体の受給者数の 10.2%を占め、年齢や疾

患構成比には、対象 8県とも平成 28年度の厚

生労働統計衛生行政報告例における構成比か

ら大きな乖離がないことを確認している。過
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去の類似調査からみると大規模であること、

対象県においては、恣意性なく調査を実施し

ていることから、本調査の意義は大きいと言

える。分析にあたり、専門的見地より、ご助

言をいただいた自治医科大学公衆衛生学教

室阿江竜介先生、中村好一先生に深謝する 

 

E. 結論 

経過措置前後で、全体の通院頻度減少が

みられ、受診抑制の懸念がされたが、通院

頻度減少は、ADLと病状の改善によるという

妥当といえる結果であった。通院頻度は、

一年間で約二倍の変動があり、病状の変動

が推測される。さらに通院頻度減少なし群

では、身の回りのことや就労・就学により

困難を抱えているため、症状の変動に応じ

た医療、生活支援の重要性が指摘できる。 

 

F．研究発表 
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 板垣ゆみ、中山優季、原口道子、松田千
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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
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板垣ゆみ,中山優季,原口道子,松田千春,小
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態調査 1.結果概要と全般の支援ニーズ. 

第 6 回日本難病医療ネットワーク学会, 岡

山, 2018.11.16 

中山優季,板垣ゆみ,原口道子,松田千春,小

倉朗子,宮原舞,小森哲夫. 病患者の生活実

態調査 2.難病法施行後の難病の類型化の

試み. 第 6 回日本難病医療ネットワーク学

会, 岡山, 2018.11.16 
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難病地域支援ネットワークにおける多職種連携研修 

－難病多職種連携研修プログラムの開発・ホームヘルパー養成研修の実施状況－ 

 

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 

難病地域支援ネットワークにおける効果的な難病多職種連携を推進するために、調査 A）難病多

職種連携研修モデルの開発、調査 B）難病患者等ホームヘルパー養成研修の実施状況調査を実施し

た。調査 A‐1）難病多職種連携の構成要素：難病の支援職 13名を対象としたフォーカスグループ

により、難病多職種連携の構成要素として、〈連携体制の課題〉〈サービス調整の課題〉〈進行に応

じたサービス導入のタイミング〉〈病院と在宅の支援のギャップ〉〈支援内容に係る連携〉が抽出

され、多職種連携研修プログラムへの示唆を得た。調査 A-2)難病多職種連携研修の試行評価：こ

の要素を参考として、２つの研修モデルを試行評価し一定の研修効果を確認した。調査 B）全国の

自治体難病担当主管課 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。難病多職種連携に関わる研修は、地域支援者のニーズを把握したうえで情報共有・意見

交換の貴重な機会としての有効な活用が期待される。 

 

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 A)B）

を実施する。調査 A）は、難病多職種連携の

構成要素を明らかにし、難病多職種連携研修

モデルの試行評価により研修案を開発する。

調査 B）は、難病患者等ホームヘルパー養成

研修の実施状況を明らかにし、本研修の在り

方について検討する。 

 

B. 研究方法  

調査 A-1)難病多職種連携の構成要素：難

病患者に対する支援経験が豊富であり、人

材育成に積極的な活動をしている看護職

員・リハビリ職員・訪問介護職員・介護支

援専門員等13名の地域支援関係職種を対象

としたフォーカスグループを実施した。対

象者は、スノーボールサンプリングにより

難病支援経験が豊富な対象者を紹介しても

らい、研究協力が得られた者とした。調査

内容は、対象者の属性（職種・職種経験・

所属機関等）、難病患者の支援経験・多職種

による連携支援エピソード、難病患者支援

における多職種との連携の実態・連携ニー

ズ（どのように連携しているか、連携の必

要があること等）である。参加者全員の許

可を得て発言内容をICレコーダに記録し逐

語録を作成した。発言内容から多職種連携

の実態・連携ニーズを抽出し、要約化・カ

テゴリ化して質的帰納的分析を行い、難病

多職種連携の構成要素を抽出した。 

調査 A-2)難病多職種連携研修プログラム

の試行評価：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。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。研修後に、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。 

調査 B) 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
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カテゴリ サブカテゴリ コード

多職種が入っていてもチームとして機能していない

病院における社会的問題へのMSWの孤立的対応

サービス（関係職種）をつなぐ役割の必要性

介護支援専門員と病院医師との間をつなぐ窓口の役割

医師と介護支援専門員の関係構築のための繰り返しアプローチ

行政の各担当者との関係構築

行政が多職種連携の機会をつくる

障害相談支援員と医師との連携の困難

障害相談支援員から病院（医師）への情報伝達困難

病院と地域の連携における病院窓口の重要性

レスパイト入院における病院窓口の重要性

地域連携部署と院内医師との連携

MSWと医師の関係性が重要

訪問看護導入のタイミング
リハビリ導入のタイミング

（進行➡入院➡介入）
医療系サービス導入のケアマネジャーの判断

状態変化の徴候の捉え方の職種による違い

医療との調整はケアマネジャーの緊急性の捉え方しだい

介護職の頑張りで他サービス導入が遅れる 介護職の頑張りにより専門職介入がより遅れる

病状進行の見極め困難によるサービス導入の遅れ 難病の場合の病状の進行と状態変化の違いの判断の難しさ

病状進行の情報伝達の遅れによるサービス導入の遅れ タイムリーな意思伝達機器の使用に関する業者と専門職の連携

早期介入できないことによる療養経過の把握の欠如 進行段階での介入は「経緯」が把握できない

早期介入が予防的観点につながる

意思伝達が困難になってからの業者介入の難しさ

家族（本人）の意向と状態とのギャップ 家族（本人）の依頼に応えようと無理をする

指示通りに行えない実態 服薬管理の処方・指導と実際とのギャップ（処方通りに服薬できない）

進行期特有のリハビリの関わり

介護職の孤軍奮闘

状態にあっていないリハビリ

介護法のずれの発見（入院）

病気の理解に基づかない支援 病気の理解（知識）と実際の患者をつなげた理解

・医師への日頃の様子の情報伝達

・日頃の様子の医師への伝達に関する多職種（訪問看護）の協力

意思伝達業業者への依頼（リハビリ職員・訪問看護・患者団体）

タイムリーな意思伝達機器使用のための介護職・看護師の情報

医療判断に必要な情報の提供 服薬コントロールに必要な情報伝達（医師-薬剤師）

タイムリーな支援に必要な情報の提供 タイムリーな意思伝達機器使用に必要なサインの把握

伝達した情報へのフィードバック 薬の作用の情報共有による調整の必要性

介護法に係る連携 医療職からの介護法の助言

服薬管理の薬剤師と看護の役割分担

服薬管理における看護と薬剤師の役割分担

服薬管理への介護職員の介入と多職種の連携

服薬管理の役割分担

医療（医師間）の連携 専門医と地域主治医の連携の必要性

調整者に対する早めの相談 介護量がかなり変化してからの介護職からケアマネジャーへの相談

タイムリーな調整に必要な情報の共有 タイムリーな情報共有の難しさ

介護支援専門員による医師への相談

経過を通して全身管理をする医師の存在

入院して再退院するときは再指導のタイミング

在宅での限界の判断の遅れ

在宅での本人の限界までの頑張り

多職種がチームとして機能するための病院でのカンファレンス

家族と調整者の状態変化の捉え方（見極め）のギャップ 状態変化の徴候の捉え方の家族との違い

受診につながらない合併症への対応

症状の出現と医療機関受診の判断がつながらない

制度手続きの時間的ギャップ サービス変更手続きが間に合わない

医療の問題と社会的問題の支援の役割分担

治療上のニーズと社会的問題や生活の質を総合的に調整する必要性

院内カンファレンスでの医療上の問題以外への関与のジレンマ

調整者の知識不足 経済的問題に対する支援者の制度の知識不足

病院と在宅の
支援のギャップ 状態に合っていない支援

支援内容に係る
連携

日頃の正確な情報伝達

服薬管理に係る役割分担

サービス調整の

課題

調整者による医師への相談

在宅と病院の状態変化の捉え方（見極め）のギャップ

症状による医療の必要性判断のギャップ

医療の問題と社会的問題の総合的調整の役割分担

連携体制の課
題

チーム機能

つなぐ役割

関係構築のアプローチ

各職種（機関）間の連携

進行に応じた

サービス導入の
タイミング

各職種（サービス）導入のタイミングの判断のギャップ

早期介入できないことによる予防的介入の欠如

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。 

(倫理面への配慮) 

調査 A‐1）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。調査 A-2 ）調査 B）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。所属機関の倫理審査委員会の承認を

得た（承認番号 18-35）。 

 

C. 研究結果 

調査 A-1)難病多職種連携の構

成要素：対象者は、病院看護師・

訪問看護師・リハビリ職員・介

護支援専門員・社会福祉士等の

計 13名であり、10年以上の経験

を有する実践者である。90 分の

フォーカスグループから得られ

たデータの分析から、5カテゴリ

（30サブカテゴリ, 71コード）

に分類した（表１）。難病多職種

連携を構成するカテゴリは〈連

携体制の課題〉〈サービス調整の

課題〉〈進行に応じたサービス導

入のタイミング〉〈病院と在宅の

支援のギャップ〉〈支援内容に係

る連携〉で構成された。難病多

職種連携では、〈連携体制の課

題〉として、各職種間の連携は

もとより、職種間を「つなぐ役

割」が機能することによって「チ

ーム機能」が果たされていた。

一方で、タイムリーにサービス

調整をするために必要な情報が

共有できなかったり、調整者へ

の相談が遅れること、在宅と病

院では状態変化の捉え方にギャ

ップがあることなどが〈サービ

ス調整の課題〉となっていた。

〈進行に応じたサービス導入の

タイミング〉については、職種

によってサービス導入の必要性

の判断にギャップがあること、

進行性疾患ゆえの病状進行の見

極めの難しさ、早期からの予防的介入の難

しさなどが弊害として挙げられた病院と在

宅では、病院からの指導通りに本人（家族）

が行えていないことや状態に合っていない

支援（リハビリなど）が提供されている実

態が挙げられ、正確な情報共有とそのフィ

ードバック、専門職の助言に基づく支援策

の統一の重要性が明らかになった。 

 

表１．難病の多職種連携に関する構成要素 
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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

調査 A-2)難病多職種連携研修プログラム

の試行評価：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２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３）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 

 

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4．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

研修テーマ 形式

■難病制度の理解

　　難病支援の背景　（難病対策の変遷）

　　難病支援制度の概要（難病法・難病対策事業）

　　難病支援に関連する制度

■難病の理解

　　難病の特徴（疾病と治療）

　　難病にともなう生活障がい

■難病患者の理解

　　難病患者の生活と気持ち

　　難病患者を支える家族の生活と気持ち

■難病支援における多職種連携

　　難病支援における多職種連携はなぜ必要なのか

　　難病支援に関わる多職種の理解（調整者・支援者）

　　難病支援の多職種連携とは

■多職種連携を推進する制度（連携加算など）

■自地域における難病の社会資源（マッピング）

■治療法の選択における意思決定支援

■療養経過に応じた支援

■災害対策支援

■医療的ケアと家族支援

■医療依存度の高い療養者の退院支援(在宅移行）

■（遺伝性疾患患者・家族の支援）

■QOLの向上・社会参加のための支援

■症状マネジメントと生活支援（症状・機能障害別）

連携

総論

各論

(事例

　検討）

総論

講義

講義・

演習

調査 B) 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４）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

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。 

 

 

D. 考察 

調査 A-1) 難病多職種連携の構成要素：本調

査の結果、難病多職種連携研修では、「難病の理

解」「難病患者の理解」「難病制度の理解」とい

う共通理解を基盤としたうえで、互いの職種役

割も含めた「難病支援における多職種連携」を

理解する【連携】の概念を学ぶ機会の必要性が

考えられた（表５）。さらに、難病特有の支援課

題に対しては、実際の療養経過にそった療養上

の課題を知り、その課題解決に向けたチーム機

能を習得する連携「事例検討」などの研修も併

せて期待される。 

表５．難病多職種連携研修プログラム（案） 

 

調査 A-2) 難病多職種連携研修プログラムの

試行評価：調査 A-1の結果を踏まえて、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。 
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調査 B) 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。 

 

E. 結論 

難病多職種連携の構成要素から研修プログラ

ム案を検討し、難病多職種連携の研修モデル（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・期待が明らかになった。 

一方、法事業に位置づけられている難病患者

等ホームヘルパー養成研修の実施状況は、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。開催状況には地域差が大きく、研

修講師の確保や研修時間・内容の課題があった。

一方で、参加者のニーズを把握し研修内容にフ

ィードバックするなど、支援者ニーズおよび地

域の実情に応じた取り組みが報告された。 

難病に携わる職種を対象とした研修は、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した人材育

成の方策が必要である。 
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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 

本研究では、2018年度にはこれまでの研究成果を踏まえ、さらにセンター機能の標準化を目指

し、1.センターの相談支援の標準化、2.センターにおけるピア・サポートおよびピア・サポータ

ー養成研修のあり方、3.全国のセンター間ネットワークを構築するための課題について明らかに

した。その結果、センターにおける相談支援の標準化のためには、保健師または難病療養支援の

経験がある看護師の配置が必須であり、設置主体の相談支援員の配置状況に関する定期的な評価

はセンターの相談支援の質を保持するために有効であると考えられた。またセンターにおけるピ

ア・サポートを担うピア・サポーターの配置について現状や今後の課題を明らかにする必要性が

示唆された。また、センターはより身近な難病専門の相談窓口であり、孤立しがちな難病患者・

家族に同じ立場で共感し、寄り添った相談支援が期待されている。このような独自かつ多様な支

援システムを構築し、専門的な相談支援とピア・サポートが効果的・効率的にセンター事業とし

て実施されるためには、難病におけるピア・サポートのあり方や必要な支援に関する課題を明ら

かにし、解決のための方策を具体的に検討する必要があると考えられた。さらに相談業務効率化・

均てん化支援においては、効率的な情報収集方法の支援、センター間情報共有の活発化が必要で

あると考えられた。 

2019年度は 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。 
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A. 研究目的  

   本研究は、全国のセンターの標準化し、地

域の福祉ネットワークにおいて、その役割を

果たすための課題を明確化し、そのために必

要なツールに関する検討を行うことを目的

に、以下のテーマで研究を行った。 

1. センターの相談支援の標準化 

2. 全国のセンター間ネットワーク構築 

3. センターと福祉ネットワークとの連携 

4. センターにおけるピア・サポート機能

とピア・サポーター養成研修のあり方 

5. 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 

 

1. センターの相談支援の標準化 

 

1-A. 研究目的 

センターの相談支援機能を評価するため

に難病相談支援員（以下、相談支援員）等

の職員配置状況を明らかにする資料を作成

することを目的とした。 

 

1-B. 研究方法  

厚生労働省へ各都道府県経由で提出され

た平成 29 年度実績報告から全国 69 カ所の

センターの職員配置（相談支援員の資格・

配置人数、ピア・サポーターの配置人数）

を抽出し、資格や人数の記載が不明なセン

ターには電話による聴き取りにより確認し

た。 

(倫理面への配慮) 

聴き取りの際には、調査の目的を口頭で

説明し、個人情報を含まない職員配置（職

種別人数）に関する情報を任意で提供する

ことに同意を得た。 

 

1-C. 研究結果（表 1、2） 

運営主体別では、直営型（庁舎や関連施

設で行政が直接運営）は 11カ所、委託型（当

事者団体や医療機関が運営）は 36カ所であ

った。 

相談に対応する相談援助職は、医療職で

は保健師、看護師、医師、福祉職では社会

福祉士、精神保健福祉士、加えて臨床心理

士であった。相談援助職は、44カ所（93.6％）

が配置していたが、委託型のうち 3 カ所は

配置していなかった。難病連と医療機関が

共同してセンターを運営している 3 カ所は

相談援助職とピア・サポーターの両方を配

置していた。 

保健師の配置率は、全体では 63.8％で、

直営型は90.9％、委託型は55.6％であった。

任意団体・NPO（難病団体連絡協議会）は

33.3％と最も低く、医療機関は 69.2％、支

援者を中心とした NPO団体は 75％であった。 

保健師または看護師の配置率は、全体で

は 91.5％で、直営型は 100％、委託型は

88.9％で、うち任意団体・NPOで 3カ所、公

益財団法人で 1 カ所と、国の実施要綱の要

件（原則として保健師または看護師を少な

くとも 1 名配置する）を満たしていないセ

ンターが計 4カ所存在した。 

ピア・サポーター（有償）の配置率は、

全体では 23.4％、直営型は 9.1％、委託型

は 27.8％で、うち任意団体・NPOは 26.7％、

医療機関 10.0％であった。 

医療福祉専門職の資格を持たない相談

支援員を配置していたのは、全体では

23.4％で、直営型で18.2％、委託型で25.0％

であり、うち任意団体・NPO は 40.0％であ

った。 

 

1-D. 考察 

国の実施要綱では「難病に関する相談支援

は、その特性から医療とのかかわりが多く、

医療・保健に関する専門的知識・支援技術が

求められることから、必要な知識・経験等を

有している難病相談支援員を配置するもの

とする。」とあり、さらに「センターの多様

な事業に適切に対応するため、難病相談支援

員を複数人配置することが望ましい。また、

難病相談支援員のうち１名は、原則として保
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健師又は地域ケア等の経験のある看護師で

難病療養相談の経験を有する者を配置する

ものとする。」と定められている。 

今回の調査では、（それぞれの）勤務体制

までは明らかにされず、センターの開設時間

に常時、相談支援員が複数人配置されている

かは明らかにできなかった。 

また「原則として」配置が望ましいとされ

ている保健師の配置率は、委託型のセンター

（55.6％）では直営型（90.9％）よりも低く、

退職後の再雇用がしやすい直営型のセンタ

ーに比べ、委託型のセンターでは雇用に際し

て何らかの課題があると思われた。 

センターの重要な機能であるピア・サポー

トを支えるピア・サポーターの配置率は、全

体では 23.4％と低く、難病患者の雇用の場

としてより理解が得られやすいと思われる

当事者による任意団体・NPO が運営している

センターにおいても 26.7％にとどまること

から、今後、ピア・サポーターの配置を困難

にしている要因を明らかにする必要がある

と考えられる。 

 

1-E. 結論 

センターにおける相談支援の標準化のた

めには、保健師または難病療養支援の経験

がある看護師の配置が必須である。設置主

体の相談支援員の配置状況に関する定期的

な評価はセンターの相談支援の質を保持す

るために有効である。またセンターにおけ

るピア・サポートおよびピア・サポーター

の配置について現状や今後の課題を明らか

にする必要性が示唆された。 

 

 

2.  全国のセンター間ネットワーク構築 

 

2-A. 研究目的 

平成26年度に厚生労働省補助金委託事業

として運用が開始された難病相談支援セン

ター間ネットワークシステム（以下、ネッ

トワークシステム）は、難病相談支援セン

ター（以下、センター）間の情報共有推進

（掲示板システム）に加え、相談記録の電

子化・統計処理の自動化による業務の均て

ん化および効率化、相談記録情報の活用推

進（相談票システム）を目的とした電子シ

ステムである。相談票の標準化はセンター

内での情報共有の促進のみならず、各種関

係機関やセンター間での連携促進において

重要である。全センターへの導入を目指す

べくネットワークシステムの効果検証およ

び課題抽出が求められている。また、より

適切で効率的な相談業務支援を行うために

は相談支援員の相談対応行動の特徴を知る

ことが必要である。そこで我々は平成 29年

より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調査を行ってい

る。平成 29年 1月から 2月に行ったウェブ

アンケート調査に続き、今年度はインタビ

ュー調査を実施した。 

 

2-B. 研究方法  

5センター（ネットワークシステム未導入

の 3 センター、ネットワークシステム導入

後 1 年未満の 1 センター、ネットワークシ

ステム導入後 4年の 1センター）、10名を対

象にインタビュー調査を行った。相談業務

全般に関する項目に加え、過去半年で対応

した相談の中から情報収集や関係機関と連

携を行った事例を１つ思い出してもらいそ

の事例に関する項目を設けることで詳細な

相談対応行動分析を行い、難病相談対応時

の課題抽出を行った。併せて、ネットワー

クシステムの利用者に対して利用実態を調

査し事業評価を行った。 

 

(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アンケートの開

始前の画面に表示して同意を得た。 
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2-C. 研究結果 

相談受付時、つまり最初に相談を聞く段

階での課題として、「自己決定を支援する

立場をとりながら、問題の背景にあるこ

と・相談者が言いたがらないこと・（経済

面など）聞きにくいことを読み取り、必要

な対応を吟味することが重要であり経験

を要する」ことが挙げられた。また、「記

録の同意と取るタイミングが難しい」とい

う意見が挙げられ、記録同意取得に関して

ルールを定めているセンターとそうでな

いセンターがあることが分かった。 

情報収集における課題では、主な情報収

集源であるインターネット上での効率的

な検索方法、情報の裏付けの取り方、最新

情報の収集方法についての意見が挙げら

れた。 

関係機関との連携については、多くの回

答者が適切な関係機関との連携はできて

いると答えたが、一方で、「連携機関先で

相談者が満足できずにセンターに帰って

きてしまう」という事例が少なくないこと

が挙げられた。 

相談対応後に行う相談記録とその管理

については、相談票システムを利用してい

る場合には「セキュリティレベルが担保さ

れており、同一人物の相談票をカルテ形式

で管理できるため継続相談や情報共有に

便利である」との意見が挙げられた。しか

し、中には「カルテ機能を知らなかった」

という意見もあり、相談票システムの導入

後のフォローの必要性が明らかとなった。 

 

2-D. 考察 

相談対応時の課題については、経験を積

むことが大前提となり、実際に「着任当初

は傾聴が中心だったが経験を積むにつれ

対応の幅が増えていった」という意見も挙

げられた。しかし、行政管轄センターなど

の場合、相談支援員は 2～3 年で異動とな

ることが多く、経験を積むということを研

修などでどのようにフォローアップする

かの検討が必要となる。また記録同意取得

については、昨年度の指定研究班で作成し

た「難病相談支援のためのハンドブック４ 

相談記録マニュアル」に参考事例を記載し

ているが、これらをもとにセンターごとで

運用ルールを決めるよう促すことが必要

と考えられた。他のセンターがどのような

運用をしているかを情報共有することも

重要であろう。 

インターネット上の情報収集において

は、検索式の活用（AND,OR,除外検索）に

よる情報収集の効率化、RSS 活用による最

新情報の収集など研修やワークショップ

などで周知していくことが効果的だと考

えられた。またインターネットでは得られ

ない情報は、地域の関係機関や行政から得

ることとなるが、これに加え、近隣県のセ

ンター間の情報共有が活発になることが

期待される。 

関係機関との関係性については、地域に

おけるセンターの位置づけによって多様

であり、全国で一義的な見解を示すことは

あまり意味がないと考えられるが、「他の

センターはどのような対応をしているの

か」といったセンター間の情報共有を通し

て意見集約することが効果的だと考えら

れる。センター間の情報共有についてはネ

ットワークシステムの掲示板システムの

活用が期待される。 

相談票システムの利用者からはセキュ

リティへの安心感、相談記録の管理の効率

化といった高評価が得られた。一方で、カ

ルテ機能やセンター独自の項目設定など

が認知されていない実態も明らかとなっ

た。相談票システム導入後のフォローアッ

プに重点を置く必要がある。 

以上より、難病相談対応時の課題解決に

おいてセンター間の情報共有の活発化（掲

示板システムの活発化）と相談票システム

の最大有効活用促進が重要であることが

考えられた。 

 

2-E. 結論 

相談業務効率化・均てん化支援において、

効率的な情報収集方法の支援、センター間

情報共有の活発化、相談票システムの様々

な機能の活用周知を含む導入後フォローア

ップが必要と考えられた。システム導入済
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みのセンターの業務効率化を促進していく

ことで、システム未導入のセンターへの促

進にもつながることが期待される 

 

3. センターと福祉ネットワークとの連携 

 

3-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。 

 

3-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

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。 

 

3-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
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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。 

 

3-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

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。 

 

3-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。 

 

4. センターにおけるピア・サポート機能とピ

ア・サポーター養成研修のあり方 

 

4-A. 研究目的 

2016 年、本研究チームは「ピア・サポー

トの有効性、ピア・サポーター養成研修」

に関する調査研究を実施した。その結果、

ほとんどのセンターは、ピア・サポートの

有効性については認識し、難病サロンや遺

族による家庭訪問など、当事者と共に地域

の実情に合わせた様々な取り組みを行って

おり、今後の取り組みを検討しているセン

ターも存在する実態が明らかになった。 

しかし、その一方で各センターが開催し

ているピア・サポーター養成研修について

は一定の指針はなく、開催頻度や内容は

様々であり、試行錯誤で取り組まれている

実態が明らかになり、ピア・サポートに期

待される役割や活動の場、ピア・サポート

への支援に関して課題が見いだされた。 

そこで、難病のピア・サポートやピア・

サポーター養成研修の実施状況を調査し、

今後の課題を明らかにしたいと考え、本研

究を計画した。 

 

4-B. 研究方法  

厚生労働省に事業実績報告をしている 69

センターを対象にアンケート調査を行った。
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調査実施期間は 2018 年 11～12 月。本研究

者が作成したアンケート用紙を用いた。質

問紙は無記名による自己記入式。質問項目

は、ピア・サポートへの取り組み状況とピ

ア・サポーター養成研修への取り組み状況

に関することで構成した。アンケート用紙

の配布方法は郵送法およびメールにより、

回収には FAX を用いた。調査へは、本研究

の意義を記した文書を同封し任意の参加を

求め、返送をもって同意を得たとした。ア

ンケート調査で得られたデータは量的分析

及び質的分析を行うことでセンターのピ

ア・サポートやピア・サポーター養成研修

に関する取り組みの実態を明らかにし、難

病ピア・サポートにおける課題点を抽出し

た。 

(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：

2018-181)。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。 

 

4-C. 研究結果（表 3、4、5、6、7） 

1）回収状況 

52 センターから有効回答があり回収率は

75.4％だった。 

2）センターにおけるピア・サポートの実施

状況 

「ピア・サポートをセンターの相談支援

業務に取り入れている」と回答があったの

は 24 センター（46.2％）で、「患者会等の

ピア・サポート活動を後方支援している」

15 センター（28.8％）、「現在のところ、ピ

ア・サポートに関する具体的な活動は行っ

ていない」9センター（17.3％）、「その他」

4センター（7.7％）であった。「その他」の

内訳は「年に 1 度、ピア・サポーターを対

象とした研修会を開催している」「ピア・サ

ポートの具体的な方向性を探るために、グ

ループワーク形式の活動を試験的に行って

いる」「患者・家族のつどいを通してピア・

サポートを行っている」「ピア・サポーター

の体調不良のため、ピア・サポートを一時

休止している」であった。 

3）センターの相談支援業務におけるピア・

サポート（ピア相談）の実施状況 

「ピア・サポートをセンターの相談支援

業務に取り入れている」と回答があった 24

センター（46.2％）から具体的な実施状況

について回答を得た。ピア・サポーターが

職員として相談業務に携わっている頻度は、

「定期的」が 9 センター（37.9％）で、そ

の内訳は「5～6日／週」が 4センター、「12

回／月」が 1センター、「2回/週」が 2セン

ター、「12回/年」が 1 センターと様々であ

った。「不定期」は 11 センター（45.8％）

で、その内訳は「42回/年」が 1センター、

「30回/年」が 2センター、「20回/年」が 2

センター、「10回/年」が 1センター、「2回

/年」が 1 センター、「適時」が 4 センター

で様々であった。4センターの実施状況につ

いては明確な回答は得られなかった。 

報酬の有無では、「有償」が 16 センター

（30.8％）で、そのうち「旅費」も支給さ

れていたのは 5センター（9.6％）であった。

「無償」は 4センター（7.8％）で、そのう

ち「旅費」のみ支給は 1センターであった。 

4）センターのピア・サポートへの後方支援 

「患者会等のピア・サポート活動を後方

支援している」具体的な支援内容は、主に

難病団体連絡協議会・患者会への運営支援

や助言で、具体的には「研修会や講演会の

開催の際の講師派遣や企画に関する情報提

供や助言、共催」「ピア相談へ相談援助職と

しての専門的な立場からの助言」であった。 

5）センターにおけるピア・サポーター養成

研修の取り組み状況 

「ピア・サポーター養成プログラムをセ

ンターの活動として実施」しているのは 21

センター（40.1％）、「他の組織が実施して

いるピア・サポーター養成プログラムの運

営に協力」しているのは 3センター（5.8％）

で、全体の約半数のセンターがピア・サポ

ーター養成に取り組んでいた。「ピア・サポ

ーター養成プログラムをセンターの活動と
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して実施」していた 21 センターのうち 16

センター（66.7％）が「ピア・サポートを

センターの相談支援業務に取り入れてい

る」と回答していたが、2センターでは未実

施であり、「他の組織が実施しているピア・

サポーター養成プログラムの運営に協力」

など何らかの形でピア・サポーター養成研

修に携わっているセンターが 6 センターあ

った。 

また 4 センターでは、ピア・サポートを

相談支援業務には取り入れていないが、「ピ

ア・サポーター養成研修を実施」して「患

者会等のピア・サポート活動を後方支援し

ている」と回答していた。さらに 2 センタ

ーでは「他の組織が実施しているピア・サ

ポーター養成プログラムの運営を協力」し

「患者会等のピア・サポート活動を後方支

援している」と回答していた。 

ピア・サポーター養成に関して「未実施」

と回答があった 15センター（34.9％）のう

ち約 8割にあたる 10センターではピア・サ

ポートをセンターの相談支援業務に取り入

れていなかった。 

5）ピア・サポーター養成研修の実施形態 

「ピア・サポーター養成プログラムをセ

ンターの活動として実施」していた 21セン

ターから実施形態について記述にて回答を

得た。研修の年間の実施回数は、「4 回」が

6 センター、次いで「1 回」が 5 センター、

「2 回」が 3 センター、「6 回」が 3 センタ

ー、「11 回」が 1 センター、「回答なし」が

1センターであった。 

研修内容は、「基礎講座」3 回、「フォロ

ーアップ講座」1 回というパターンが多く、

「基礎講座」は、「ピア・サポートの意義と

役割」「基本的な相談の受け方」「傾聴の方

法と効果」等で、「フォローアップ講座」は、

「基礎講座の振り返り」「ピア・サポートの

体験共有」等で構成されていた。研修方法

としては、講義、グループワーク、ロール

プレイ、事例検討、交流会（カフェ）、実践

（ファシリテーター体験）等であった。参

加対象者は「患者会会員」が 7センター、「患

者」が 6センター、「患者・家族」が 6セン

ターであり、1センターは支援者も対象とし

ていた。 

「他の組織によるピア・サポーター養成

プログラムに対するセンターの協力活動」

については 3 センターから回答を得た。協

力活動の具体的な内容は「難病団体連絡協

議会が都道府県からの委託事業として開催

するピア・サポーター養成研修で講師を務

める」「研修会に参加し助言をする」等の記

述があり、主に患者会活動の後方支援をし

ていた。 

 

4-D. 考察 

難病の特性である難治性、進行性、再燃性

のため、難病患者は「出来ないこと」「失う

こと」を連続的に経験し、自分への無力感や

人生への喪失感を強め、加えて希少性のため

に周囲から理解を得にくく、身近な人と同じ

体験を共有することも難しい。そのため難病

患者は、無力感抱きながら社会から孤立して

しまうことがある。心理的ないし社会的要因

はしばしば、その症状を憎悪させる決定因子

となることから、難病患者が抱く無力感、喪

失感や孤立感は療養生活を困難にする要因

の一つと考えられる。 

これまでにも、センターでは患者会活動へ

の支援を行い、地域によっては患者会で組織

する当事者団体へピア相談（ピア・サポート）

を委託していた。しかし、難病法の改正に伴

い指定難病が 300を超えたことから、疾患毎

に活動する患者会にピア・サポートを委ねる

ことが難しくなり、患者会役員の高齢化など

の患者会運営を困難にする要因も重なり、患

者会に頼らないセンターにおけるピア・サポ

ートの新たな試みについて検討を行う必要

があった。 

これまでの研究により、センターにおいて

は専門職の相談支援とピア・サポーターがそ

れぞれの機能を活かし、相互補完しながら相

談支援事業を行っていることが明らかにさ

れている。そして難病におけるピア・サポー

トは 2015年に制定された難病法により改正

されたセンターの実施要綱の中に新たに加

えられ、難病におけるピア・サポートの実践

にとって追い風となった。2016 年に行った

調査研究では、センターにおけるピア・サポ

ートとピア・サポーター養成研修に関して、

難病法制定以降の約 2 年間の取り組みの実
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態を明らかにした。その結果、相談者の気持

ちに共感し、体験を共有できるピア・サポー

トは、センターの相談支援において重要な役

割を担っていることが推察され、ピア・サポ

ーター養成研修のプログラムの標準化を図

る必要性が示唆された。 

本研究は 2016年に行った調査研究と同じ

内容で行ったが、前回の調査対象が都道府県

であるのに対し、今回は調査時に開設されて

いる全てのセンターを対象としているので、

比較することで全体の傾向をある程度は知

ることができるかもしれない。今回の調査結

果では、相談業務にピア・サポートを取り入

れているセンターは全体の約半数で前回の

調査とほぼ同じ割合であった。国の調査によ

ると、ピア・サポーターが職員として配置さ

れているのは全センターの約 3 割であるこ

とから、ピア・サポーターの人材不足が課題

であることが示唆された。また、ピア・サポ

ーター養成研修については、プログラムの内

容を見直し、試行しているセンターが見受け

られた。研修テーマには一定の傾向が見られ、

ピア・サポートやピア相談の基礎的なインプ

ット型の学びが中心となっている聴講型の

「基礎講座」と演習中心のアクティブな学び

が中心となっている体験型の「応用講座」で

構成されていた。これは、がんピア・サポー

ター養成研修のものと似ているが、回数は比

較的少ない。 

また、相談業務にピア・サポートを取り入

れているセンターの約 7割はピア・サポータ

ー養成研修を実施していたが、約 3割は養成

研修を実施していないことからピア・サポー

トの質の確保について十分な対策が未整備

であることが明らかになった。つまり全国の

センターではピア・サポートの実施が難しい

状況があり、その理由としてピア・サポータ

ーの人材不足とピア・サポートの質の確保が

十分でないことが考えられた。 

本研究により、今後、ピア・サポーターの

活動上の課題、ピア・サポートの質の確保・

向上のための課題を明確にし、ピア・サポー

ター養成研修プログラム・テキストの標準化

のための検討を行う必要があることが示唆

された。ピア・サポートは、多様な支援シス

テムの構築と効果的・効率的支援システムの

開発にもつながると考えられる。 

 

4-E. 結論 

センターはより身近な難病専門の相談窓

口であり、孤立しがちな難病患者・家族に

同じ立場で共感し、寄り添った相談支援が

期待されている。このような独自かつ多様

な支援システムを構築し、専門的な相談支

援とピア・サポートが効果的・効率的にセ

ンター事業として実施されるためには、難

病におけるピア・サポートのあり方や必要

な支援に関する課題を明らかにし、解決の

ための方策を具体的に検討する必要がある。 

 

5.  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 

 

5-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 

 

5-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
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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

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。 

 

5-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 8）。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 9）。

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 10）。

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 11）。「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

12）。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 13）。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 14）。

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 15）。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 16）。

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 17）。「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 18）。

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 19）。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
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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れ

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。 

 

5-D. 考察 

研修はピア・サポートの役割と意義につい

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。 

 

5-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．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 

川尻洋美、伊藤美千代、湯川慶子、牛久保美津

子，難病患者の「健康管理と職業生活の両立ワ

ークブック」作成と今後の課題，第 23回日本難

病看護学会学術集会，2018．7．21，新潟． 

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．  

 

G. 知的所有権の取得状況 

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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保健師

∪

相談援助

職

保健師

配置
看護師 配置

医療職以外

の専門職

（％） 配置 （％）

（％） 保健師 看護師
医師

その他
社会福祉士 精神保健福祉士 有償 無償

全体 47　(100.0%) 47 30 43 44 30 29 3 17 3 1 11 0 11 22

100.0% 63.8% 91.5% 93.6% 63.8% 61.7% 6.4% 36.2% 6.4% 2.1% 23.4% 0.0% 23.4% 46.8%

直営 11 （23.4％） 11 10 11 11 10 5 1 2 0 1 1 0 2 4

（庁舎内および関連施設） 100.0% 90.9% 100.0% 100.0% 90.9% 45.5% 9.1% 18.2% 0.0% 9.1% 9.1% 0.0% 18.2% 36.4%

1 ○ ○ ○

2 ○ ○ ○

3 ○ ○

4 ○ ○ ○

5 ○ ○

6 ○ ○ ○ ○

7 ○

8 ○

9 ○

10 ○ ○

11 ○ ○ ○ ○

委託 36  (76.6%) 36 20 32 33 20 24 2 15 3 0 10 0 9 18

100.0% 55.6% 88.9% 91.7% 55.6% 66.7% 5.6% 41.7% 8.3% 0.0% 27.8% 0.0% 25.0% 50.0%

任意団体・ＮＰＯ（当事者） 15 (31.9%) 15 5 12 13 5 8 0 4 0 0 4 0 6 9
100.0% 33.3% 80.0% 86.7% 33.3% 53.3% 0.0% 26.7% 0.0% 0.0% 26.7% 0.0% 40.0% 60.0%

12 ○ ○

13 ○ ○ ○

14 ○ ○

15 ○ ○

16 ○

17 ○ ○

18 ○ ○

19 ○ ○ ○

20 ○ ○ ○

21 ○ ○

22 ○ ○ ○

23 ○

24 ○ ○ ○ ○ ○

25 ○ ○ ○

26 ○ ○

拠点病院など医療機関 10 (21.3%) 10 7 10 10 7 8 1 5 1 0 1 0 0 4
100.0% 70.0% 100.0% 100.0% 70.0% 80.0% 10.0% 50.0% 10.0% 0.0% 10.0% 0.0% 0.0% 40.0%

27 ○ ○

28 ○ ○ ○ ○ ○

29 ○ ○ ○

30 ○ ○ ○

31 ○ ○ ○

32 ○ ○ ○

33 ○ ○

34 ○ ○

35 ○ ○

36 ○ ○

3 2 3 3 2 3 1 3 1 0 3 0 0 1
100.0% 66.7% 100.0% 100.0% 66.7% 100.0% 33.3% 100.0% 33.3% 0.0% 100.0% 0.0% 0.0% 33.3%

37 ○ ○ ○ ○ ○ ○

38 ○ ○ ○

39 ○ ○ ○ ○ ○

ＮＰＯ 4 (8.5%) 4 3 4 4 3 3 0 2 1 0 1 0 2 2
100.0% 75.0% 100.0% 100.0% 75.0% 75.0% 0.0% 50.0% 25.0% 0.0% 25.0% 0.0% 50.0% 50.0%

40 ○ ○ ○ ○

41 ○ ○ ○ ○

41 ○ ○ ○

42 ○ ○ ○

公益財団法人2 (4.3%) 2 1 1 1 1 1 0 0 0 0 1 0 0 1
100.0% 50.0% 50.0% 50.0% 50.0% 50.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 50.0% 0.0% 0.0% 50.0%

44 ○ ○ ○

45 ○

公益社団法人 1 (2.1%) 1 1 1 1 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0
100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 0.0% 0.0% 100.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0% 0.0%

46 ○ ○ ○

社会福祉協議会 1 (2.1%) 1 1 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1
100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 100.0%

47 ○ ○ ○

表１　全国（都道府県別）難病相談支援センターの職員配置状況：詳細（2018.3.31時点）　　　　　　　　　　　        　　　      N=47　　　　　　　　　　　（ヶ所）

運営主体 NO.

施

設

数

相談援助職

ピア・サポーター
その他

有資格者（国家資格）

医療職 福祉職など

臨床心理士
医療福祉

専門職以外
事務職等

医療機関と難病団体連絡協議会 3 (6.4%)

相談援助職の配置なし

相談援助職の配置なし

相談援助職の配置なし

医

療

機

関

13
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保健師

∪

保健師

∪
相談援助職 相談援助職

医療職以外

の専門職

看護師 看護師

（％） （％） 保健師 看護師 医師 社会福祉士 精神保健福祉士 有償 無償

 全体　 47 100.0% 63.8% 43 91.5% 44 93.6% 30 29 3 17 3 1 11 0 11 22

直営（庁舎・関連施設） 11 23.4% 90.9% 11 100.0% 11 100.0% 10 5 1 2 0 1 1 0 2 4

委託　 36 76.6% 55.6% 32 88.9% 33 91.7% 20 24 2 15 3 0 10 0 9 18

難病団体連絡協議会　 15 31.9% 33.3% 12 80.0% 13 86.7% 5 8 0 4 0 0 4 0 6 9

拠点病院など医療機関 10 21.3% 70.0% 10 100.0% 10 100.0% 7 8 1 5 1 0 1 0 0 4

医療機関と任意団体・ＮＰＯ（当事者） 3 6.4% 66.7% 3 100.0% 3 100.0% 2 3 1 3 1 0 3 0 0 1

ＮＰＯ 4 8.5% 75.0% 4 100.0% 4 100.0% 3 3 0 2 1 0 1 0 2 2

公益財団法人 2 4.3% 50.0% 1 50.0% 1 50.0% 1 1 0 0 0 0 1 0 0 1

公益社団法人 1 2.1% 100.0% 1 100.0% 1 100.0% 1 0 0 1 0 0 0 0 1 0

社会福祉協議会 1 2.1% 100.0% 1 100.0% 1 100.0% 1 1 0 0 0 0 0 0 0 1

＊相談援助職の配置がなし：3ヶ所

表２　全国（都道府県別）難病相談支援センターの職員配置状況：集計（2018.3.31時点）　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（ヶ所）

運営主体

都道府県
相談援助職

ピア・サポーター

その他

保健師

配置率

（％）

有資格者（国家資格）

医療福祉

専門職以外
事務職等

合　計
設置率

（％）

医療職 福祉職など
臨床心理士

 

 

表 3 センターにおけるピア・サポートとピア・サポーター養成研修の実施状況 
 

N=52 

  回答数 

ピア・サポーター養成 

1 2 3 4 

ピア・サポーター養

成プログラムを実施 

他の組織が実施している

ピア・サポーター養成プロ

グラムの運営に協力 

未実施 その他 

全体 
52 21 3 18 10 

100.0% 40.4% 5.8% 34.6% 19.2% 

ピ
ア
・サ
ポ
ー
ト 

1 

センターの相談

支援業務として

実施 

24(46.2%) 16 1 2 5 

100.0% 66.7% 4.2% 8.3% 20.8% 

2 

患者会等のピ

ア・サポート活動

を後方支援 

15(28.8%) 4 2 6 3 

100.0% 26.7% 13.3% 40.0% 20.0% 

3 未実施 
9(17.3%) 0 0 8 1 

100.0% 0.0% 0.0% 88.9% 11.1% 

4 その他 
4(7.7%) 1 0 2 1 

100.0% 25.0% 0.0% 50.0% 25.0% 
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表 4 ピア相談の実施状況      

 

ピア相談  

不明 
合 計 

定 期 不定期 

毎開設日 4 0 0 4 

12 回/月 1 0 0 1 

2 回/週 2 0 0 2 

42 回/年 0 1 0 1 

30 回/年 0 2 0 2 

20 回/年 0 2 0 2 

12 回/年 2 0 0 2 

10 回/年 0 1 0 1 

2 回/年 0 1 0 1 

適時 0 4 0 4 

不 明 0 0 4 4 

合 計 9 11 4 24 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

表 6 研修会実施回数 N=21 

回 数 センター 

1 5 

2 3 

3 2 

4 6 

5 0 

6 3 

7 0 

8 0 

9 0 

10 0 

11 1 

不 明 1 

合 計 21 

表 7 研修会の対象者      N=21 

対象者 センター 

患者会所属の会員 7 

患者 6 

患者・家族 6 

患者・家族・支援者 1 

不 明 1 

合 計 21 

表 5 相談業務に携わるピア・サポーターの報酬          

    
N=24 

  
旅 費 

不 明 合 計 
あ り な し 

有 償 5 11 0 16 

無 償 1 3 0 4 

不 明 0 0 4 4 

合 計 6 14 4 24 
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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10）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% 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 （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 #

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

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

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

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

表8）講師の言葉は聞き取りやすかったですか

表9）テキストの内容はわかりやすかったですか

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

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

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
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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17）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

聞き取りやすかった

表14）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

表18）「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15）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16）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

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

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19）今後、定期的に研修に参加する必要性を感じますか
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〈提 言〉 

 

当分担研究では、これまでの研究成果と「難病相談支援センターのあり方検討会議」における

検討結果から、各都道府県、政令指定都市の難病相談支援センターにおいて、難病の患者に対す

る医療等に関する法律のもとに発出された療養環境生活整備事業実施要綱に基づいた事業の実

現、地域の難病医療支援体制および難病療養（保健・福祉）支援体制で構築された福祉ネットワ

ークの中で求められている役割の明確化、当事者同士の支え合いであるピア・サポートの充実を

目的として次のように提言する。 

 

1. 難病相談支援センターの役割 

難病相談支援センターは、患者・家族の療養生活及び就労に係る悩みや不安の解消、孤立感や

喪失感の軽減を図ることを目的とし、関係機関と連携した相談支援及びピア・サポート（当事者

同士の支え合い）の充実を図るための支援を行う地域の拠点施設としての役割を担う。 

 

2. 相談支援活動の計画作成および評価 

難病相談支援センターは、相談支援活動の年次計画を作成し、PDCAサイクルにより事業運営

の継続的な改善に努める。事業実施者又は委託者である都道府県及び政令指定都市は、この計

画・評価プロセスを踏まえ、地域に開かれた難病相談支援事業のために必要な措置を講ずる。 

 

3. 地域の連携体制の構築 

難病相談支援センターは、難病診療連携拠点病院、分野別拠点病院、保健所、ハローワークを

はじめとする就労支援機関等、地域の支援機関との連携体制の構築・強化に努めるとともに、難

病対策地域協議会等により情報や課題を共有する。また、個別支援においては、保健所や就労支

援機関をはじめとした地域の支援機関と連携しながら支援を行う。 

 

4. 難病相談支援員の配置 

都道府県及び政令指定都市は、難病相談支援センターが患者・家族の療養生活上の多様な相談

に適切に対応し、地域の支援機関との連携体制を構築・維持していけるよう、医療・保健・福祉・

就労に関する専門的知識と支援技術を有する者を難病相談支援員として配置する。そのため、難

病相談支援員のうち 1 名は保健師を配置することとし、難病療養相談経験を 3年以上有している

者であることが望ましい。また、多様な事業実施、地域の支援機関との緊密な連携体制の構築・

維持及び相談事業を速やかにかつ安全に実施するために難病相談支援員の複数人配置は必須と

する。 

  

5. 難病相談支援員の知識獲得・相談支援技術向上のための支援 

都道府県及び政令指定都市は、難病相談支援センターの難病相談支援員の知識の獲得及び相談

支援技術の向上を図る。国は、難病相談支援センター間の連携・強化を目的とし、既存の基礎研

修に加え応用研修やピア・サポートの充実を目的とした研修会を新たに実施し、難病相談支援セ

ンターの相談支援の質の向上を支援する。 
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6. 難病相談支援センター間ネットワークの強化 

国は、1年に 1回、都道府県及び政令指定都市の難病相談支援センター事業の担当者と難病相

談支援センターの相談支援員を対象とした連絡会を開催し、情報や課題を共有する支援に努め、

難病相談支援センター間のネットワークの強化を推進する。 

また、都道府県及び政令指定都市は、難病相談支援センター事業の担当者と難病相談支援セン

ターの相談支援員を対象とした定期的な地区連絡会を開催し、難病相談支援センター事業に関す

る近隣相互の情報及び課題を共有する機会が設けられるよう必要な支援に努める。 

難病相談支援センターは、全国難病相談支援センター間のネットワーク支援事業を活用し、各

難病相談支援センター間のネットワークを強化し、個別性の高い相談にも対応できるように情報

を共有する。 

 

7. 難病ピア・サポートへの支援 

難病相談支援センターは、患者又はその家族などが有する豊富な経験を効果的に活用し、相談

者の孤立感、喪失感が軽減するよう、相談者と難病ピア・サポーターとのマッチングに考慮した

面談や難病ピア・サロン等、当事者交流の機会を設けることを支援する。 

 

8. 難病ピア・サポーターの養成と支援 

難病相談支援センターは、難病ピア・サポーター養成研修プログラム（テキスト）を参照し、

難病ピア・サポーター養成研修を行い、フォローアップ研修の開催や、活動の場の提供等により

難病ピア・サポーターの活動を支援する。また、支援にあたっては、面談や交流会開催時には相

談者や利用者とのマッチングを行い、無理のない活動内容を検討したり、活動後のフォロー体制

を整えたりする等、難病ピア・サポーターの心身の健全に配慮する。 

 

9. 難病相談支援センターの個人情報の取り扱い 

都道府県及び政令指定都市は、患者・家族が安心して難病相談支援センターを利用できるよう

に、利用者の個人情報が適性に管理・保護されているかを定期的に確認し、安心・安全な運営を

図る。相談記録は、難病情報センターが運営する全国難病相談支援ネットワークシステムを利用

するなどし、相談者から同意を得た上で、個人情報を適正な管理・保護に努める。 

 

10．難病相談支援センターの事業評価・課題の明確化 

都道府県及び政令指定都市は、難病相談支援センターの事業評価を適正に行い、課題を明確に

することで相談支援事業の質の向上を図り、難病情報センターが運営する全国難病相談支援ネッ

トワークシステムにより作成した相談内容質的分析統計データ（疾患群別相談内容件数）を事業

実績報告書 とともに国へ提出する。 
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難病患者の就労に影響する要因の検討 

 

研究分担者  江口 尚   北里大学医学部公衆衛生学単位 

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包括医療支援センター                                       
 

研究要旨： 本研究の目的は、難病患者の就労に影響する要因を検討することである。そのために、

初年度（平成 30年度）は、インターネット調査により、難病患者において、新規就労又は就労継続に

意欲的な者がどの程度の割合で存在するのか、支援機関等の利用状況、新規就労や就労継続ができな

い理由等の難病患者の就労に関連する情報を包括的に収集し、難病患者の新規就労・就労継続に必要

なニーズを確認することを目的とした。難病患者において、就労を継続するためには、かかりつけ医

療機関の相談窓口の活用や、ガイドラインに従った対応の有無が影響していることが示唆された。ま

た就労ができていない理由としては、「体力的に自信がないため」が最も多かったことから、就労への

不安を取り除くために、当事者が就労に対して自信を持てるような看護師や医療ソーシャルワーカー

による情報提供や、心理職によるカウンセリングなどが有効かもしれない。本調査の結果を踏まえて、

連携モデル案を作成した。それを受けて、最終年度である今年度（令和元年度）は、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、前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。それに応じて、連携モデル案の修正を行った。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。 

   平成 30 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。 

   令和元年度は、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  

【平成 30年度】 

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、難病対策課や研究班

内で質問項目を検討して、調査票を作成し

た（添付資料①②）。 

2018 年 10 月に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調査への

協力を依頼し、指定難病の診断を受けてい

ると回答した方に対して、「診断を受けたと

きに、何か収入になる仕事をしていたか」
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「現在、何か収入になる仕事をしているか」

を質問し、回答者を「診断時から現在まで

仕事に就いていない（以降、「無―無」群と

いう。）」「診断された当時は働いていて、現

在は働いていない（以降、「有―無」群とい

う。）」「診断時は働いておらず、現在は仕事

に就いている（以降、「無―有」群という。）」

「診断時から現在まで仕事を続けている

（以降、「有―有」群という。）」の４群に分

類した。 

質問項目においては、支援機関の利用状

況、就業に関する希望や現状、現在の仕事

について（仕事の内容、勤務先の状況、勤

続年数）、勤務先の対応、基本属性（性別、

年齢、家族構成、学歴、世帯収入、指定難

病医療受給者証の所持、障害者手帳の有無、

障害年金受給の有無、日常生活の状態、対

応可能な仕事内容）について尋ねた。勤務

先の対応については、事業場における治療

と職業生活の両立支援のためのガイドライ

ンや春名らの先行研究を参考に質問項目を

作成した。 

質問項目のうち、日常生活の状態につい

ては、「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」について質問した。

その中で、「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」と回答した方以外を要介助者とみなし

た。 

また、対応可能な仕事内容については、

「体を使う作業（重作業）」「体を使う作業

（軽作業）」「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」「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」

について具体的に質問した。 

「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）に従って作成した質問項目は、下記の

通りとした。 

1.あなたは、ご自身の病気のことを会社（上

司や人事、産業医、経営者など）に報告し

ていましたか。 

□報告していた □報告していなかった 

【報告していたと回答した方に対して】誰

に報告していましたか。 

□経営者 □上司 □同僚 □人事担当

者 □産業医や産業看護職などの健康管理

スタッフ □その他 

2.あなたは、会社に対して、治療と仕事の

両立（治療をしながら仕事を続けること）

への支援を申し出ていましたか 

□申し出ていた □申し出ていなかった  

3.あなたは、仕事を続けるにあたり主治医

に意見（書）を求めていましたか。 

□求めていた □求めていなかった 

4.あなたは、主治医に意見を求めるにあた

り、業務内容を記載した書面を主治医に提

出していましたか。 

□していた □していなかった 

5.あなたは、主治医の意見書を会社に提出

していましたか。 

□していた □していなかった 

6.あなたは、主治医からの意見書をもとに、

会社と、治療と職業生活の両立をするため

に、働き方について相談や検討をしていま

したか。 

□していた □していなかった 

7.あなたは、主治医からの意見書をもとに、

治療と職業生活の両立をするために何らか

の支援を受けていましたか。 

□受けていた □受けていなかった 

8.あなたは、ご自身が受けている両立支援

について、定期的に会社と話し合えていま

したか。 

□話し合えていた □話し合えていなか

った 

9.会社は、あなたが両立支援を受けること

に協力的でしたか。 

□協力的だった □協力的でなかった 

仕事（就職活動）をしていない理由、新

規就労に役立つ企業側の配慮、就労をする

場合の雇用形態等については、先行研究に

従って質問項目を作成した。 
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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。 

 

【令和元年度】 

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。 

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。 

統計解析は、記述統計及びχ二乗法を用

いた。 

 (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 

【平成 30年度】 

（結果の詳細については添付資料③参照） 

インターネット調査会社に登録している

モニター（200 万人超）の中から、391,810

名がスクリーニングの質問（指定難病の診

断の有無、就労状況）に回答した。その結

果、厚生労働省が告示している指定難病

（331 疾患）の診断を受けている者（男性

5,641名、女性 3,823名）に対して、診断時

と現在の就労状況を聴取し、各群 500 名ず

つ収集した。各群 500 名ずつ選定した根拠

については、可能な限り多くの数を収集し

たいと考え、調査会社と相談をしながら、

収集可能な対象者数を決定した。 

診断時に仕事をしていたと回答した人は、

男性 85.7%、女性 71.6%であった。現在、仕

事をしていると回答した人は、男性 78.4%、

女性 62.2%であった。 

診断時と現在の就労状況について疾患群

別に確認をすると、骨・関節系疾患におい

ては「有―無」群の割合が高く、「無―有」

群の割合が低かった（p<0.01）。消化器系疾

患においては、「有―無」群の割合が低く、

「無―有」群の割合が高かった（p<0.01)。

その他の疾患群については、4群の割合につ

いて統計学的な有意差を確認できなかった。 

「有―有」群においては、他の群と比較

して、短大・高専・専門学校中退以上の学

歴（高校卒業よりも長い教育歴）の人の割

合が多かった（p<0.01)。 

「無―無」群において、就職活動をして
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いない理由としては、「体力的に自信がない

ため」という回答が 49.0％と最も多かった。

また、「有―無」群においても、仕事をしな

い理由として、「体力的に自信がないため」

という回答が 49.3％と最も多かった。 

指定難病の診断を受けているが、指定難

病医療受給者証を所持していない人は、「有

―有」群で 36.4%、「有―無」群で 31.2%、「無

―有」群で 37.0%、「無―無」群で 46.0%で

あり、「有―無」群は全体と比較して低く、

「無―無」群は全体と比較して高かった

（p<0.01)。診断時に働いていなかった「無

－有」群と「無―無」群を比較すると、「無

－有」群は、指定難病医療受給者証を所持

している割合が有意に高かった（p=0.005）。 

障害者手帳を所持している人の割合は、

「有―有」群で 25.2%、「有―無」群で 37.6%、

「無―有」群で 26.4%、「無―無」群で 29.8%

で、群間での有意差を認めた（p<0.01）。「無

―有」群と「無―無」群の比較では有意差

を認めなかった（p=0.232）。「無―有」群に

おいて障害者雇用枠で働いている人は、

14.6%であった。 

現在就労している人（「有―有」群及び「無

―有」群）には、要介助者が約 1 割程度含

まれていた。 

現在就労していない人（「有―無」群及び

「無―無」群）は、現在就労している人（「有

―有」群及び「無―有」群）と比較して、

全仕事内容（12 項目）において対応可能と

回答した割合が、統計的に低かった

（p<0.01）。特に、体を使う作業（重作業）

及び長時間立位については、現在就労して

いる人と比較して、現在就労していない人

は、「できる」と回答する割合が低かった。 

支援機関の利用・認知状況については、

「有―有」群は、「有―無」群と比較して、

保健所、公共職業訓練施設、難病相談支援

センター、作業所、患者会、については統

計的に有意差が認められなかった（p>0.05）

が、かかりつけ医療機関の相談窓口などの

その他の機関については、現在利用してい

る割合が有意に高かった（p<0.01）。ハロー

ワークの一般求職窓口については、「有―

無」群のほうが高い結果であった。 

さらに、「有―有」群（転職者を含まない）

は、ガイドラインに沿った事業者の対応の

うち、「病気について患者から事業者へ報告

できる」(p=0.008)、「事業者と患者で両立

支援について定期的に話し合いができる」

(p<0.001)、「事業者が両立支援を受けるこ

とに協力的である」(p<0.001)ことについて

統計学的に有意に割合が高かった。 

就労に対する意欲について、「無―無」群

においては、仕事をしたい人は 48.2%、仕事

をしたくない人は 51.8%であった。さらに、

仕事をしたい人の希望職種としては、「パー

トタイム労働」（52.3％）、「家庭での内職」

（36.5％）を希望する人が多かった。 

現在就労していない人（「有―無」群及び

「無―無」群）において、新規就労に役立

つ企業側の配慮としては、「面接時に、病気

のことや必要なことを安心して開示できる

ように配慮すること」、「就職後に必要な配

慮について理解しようとすること」、「病気

や障害自体による差別のない採用方針を明

確にすること」を希望する回答が多かった。 

職場の両立支援への協力については、「有

―無」群は、「有―有」群（転職経験なし）

と比較して、協力的であると回答した割合

が低く、協力的でないと回答した割合が高

かった。また、具体的な支援内容の全ての

項目で「必要だが支援なし」と回答した割

合が統計学的に有意に高かった（全ての項

目で p<0.05）。 

「無－有」群において、通勤の手段につ

いては、自家用車・バイクが最も多かった。

この傾向は、疾患群別では大きな違いはな

かった。通勤していない就労の形態として

は、テレワークを利用している者は 1.6％、

内職をしている者は 5.2%であった。 

「無－有」群において、新規就労できた

理由については、「体力的にきつい作業、業

務が含まれない仕事」「休憩が比較的自由に

取りやすい仕事」「定時に終えられたり、長

時間勤務でない仕事」を上げる方が多かっ

た。このことは疾患群別に違いは認めなか

った。 

「有―有」群において、必要な治療がと

きどき受けられてないと回答した割合は
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27.6%、いつも受けられないと回答した割合

は 5.2%であった。その理由は、「他の社員に

迷惑がかかるから」が最も多く、次いで「仕

事を引き継げる人がいないから」、「仕事量

が多いから」が多かった。また、「有―無」

群は、「有―有」群、「無―有」群と比較し

て、配慮を申し出ていない割合、治療をい

つも受けられない割合が高かった。 

 

【令和元年度】 

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） 

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
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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 

【平成 30年度】 

難病患者の就労について、C.結果から、新規

就労、就労継続、その他についてそれぞれ考察

をまとめた。 

1) 難病患者における新規就労については、以

下の事項が考察された。 

① 診断時に就労していなかった難病患者が

新規就労できた理由は、「体力的にきつい作業、

業務が含まれない仕事」や「休憩が比較的事由

にとりやすい仕事」などをあげる方が多かった

が、多くの疾患群で 50%以上が回答した項目は

無く、疾患群別に違いは認められなかったこと

から、新規就労できた理由は個別性が高いと考

えられ、個別対応の重要性が示唆された。 

② 指定難病医療受給者証の所持・不所持の割

合については、「有―有」群、「有―無」群、「無

―有」群、「無―無」群で異なっていた。「無－

有」群は、「無－無」群と比較して有意に、指

定難病医療受給者証の所持の割合が高かった

ことから、指定難病医療受給者証の有無は、新

規就労に影響していることが示唆された。その

背景としては、指定難病医療受給者証の申請の

ためには、医療機関の相談窓口や、行政の相談

窓口との接点が生じることから、より就労に関

する情報を得られやすくなること、就労移行支

援事業などの福祉系就労サービスを介した就

職を考える、などの理由が考えられた。 

③ 障害者手帳の所持・不所持の割合について

は、「有―有」群、「有―無」群、「無―有」群、

「無―無」群で異なっていた。「無―有」群は、

「無―無」群と比較して、障害者手帳の所持の

割合に有意な差を認めなかったことから、障害

者手帳の有無は、新規就労に影響していない可

能性が考えられた。 

④ 「無－有」群において、どの疾患群におい

ても、何らかの方法（自家用車・バイク、公共

交通機関、徒歩、自転車等）で通勤し就労して

いる人が多かったことから、症状の程度が通勤

できる程度の人が就労できていることが理由

として考えられた。一方で、通勤を要しないテ

レワークや内職等の通勤不要な形態で就労し

ている人は多くても 5%程度と少なかったが、

疾患によっては、今後、症状の進行により、運

転に影響が出てくることも考えられることか

ら、就労の継続にあたっては、通勤による就労

ができなくなった時の対応（テレワークなどの

代替手段の検討）が必要と考えられた。 

2) 難病患者における就労継続については、以

下の事項が考察された。 

① かかりつけ医療機関の相談窓口の活用や、

ガイドラインに従った対応の有無が影響して

いることが示唆された。 

② 支援機関の利用・認知状況については、「有

―有」群は、「有―無」群と比較して、保健所、

公共職業訓練施設、難病相談支援センター、作

業所、患者会、については統計的に有意差が認

められなかった（p>0.05）。一方で、かかりつ

け医療機関の相談窓口などのその他の機関に

ついては、「現在利用している」と回答した割

合が有意に高かった（p<0.01）。このことにつ

いては、就労を継続している方については、

様々な機関を活用して対応していることが示

唆された。また、そのような機関の活用につい

ての情報提供を行うことが、就労の継続につな

がる可能性が考えられた。 

③ 「有―有」群において、「必要な治療がと

きどき受けられてない」と回答した割合は

27.6%、「いつも受けられない」と回答した割合

は 5.2%であった。このことは、就労を継続す
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る上で、適切な治療の継続は必要不可欠なこと

であり、適切な治療が継続的に受けられるよう

に、受診のための時間がとりやすい職場風土の

醸成や、そのための事業場における配慮の必要

性が示唆された。さらに、「有―無」群は、「有

―有」群、「有―無」群と比較して、職場に対

して必要な配慮を申し出ていない割合が高か

ったことから、治療と仕事の両立支援が申し出

やすい職場風土の醸成の必要性が考えられた。 

3) 新規就労、就労継続以外に以下の事項が考

察された。 

① 体を使う作業（重作業）及び長時間立位に

ついては、現在就労している人と比較して、現

在就労していない人は、「できる」と回答した

割合が低かったことから、難病患者の就労にあ

たっては、重作業と認識されるような体を使う

作業や、長時間立位の作業は避けることが望ま

しいと考えられた。また、そのような作業が必

要な場合でも、体力的な負担を考慮し、休憩時

間等で配慮するなどの対策を行い、重作業、長

時間立位とならないようにすることで、難病患

者が働ける職場の選択肢が広がるかもしれな

い。 

② 診断時から現在まで就労したことがない

理由としては、「体力的に自信がないため」が

最も多かったことから、就労への不安を取り除

くために、当事者が自信を持てるような看護師

や医療ソーシャルワーカーによる情報提供や

心理職によるカウンセリングが有効かもしれ

ない。 

  

以上の結果と考察を踏まえて、難病患者の新規

就労又は就労継続における連携モデル案を作成

した（図 1）。 

 

【令和元年度】 

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。 
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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。 

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
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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

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、異なる研究モデルによる、2 回のインター

ネット調査により、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。 
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１．江口尚. 難病患者における治療と就労

の両立支援. 産業ストレス研究. 25(3), 

325-334 (2018) 

２．江口尚. 治療と仕事の両立支援に関す

る研究―難病患者の両立支援を中心に―. 

産業医学ジャーナル. 42(2), 92-97(2019) 

 

2. 学会発表 該当なし 

 

G．知的所有権の取得状況 

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 

     

血 液 機 能

（貧血、血

液凝固機能

等） 
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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 

     

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 
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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 

     

 

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 
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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 

□ 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） 
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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     

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（      ）     



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） 

総合分担研究報告書 

144 

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% 
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70 度数 23 22 

% 1.5% 1.5% 

75 度数 17 30 

% 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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医療機関における難病患者への就労（継続）支援のあり方について 

 

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） 

正田 良介 （国立病院機構東埼玉病院） 

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 

 難病患者に対する医療機関における就労支援について、連携を含めたモデルを作成した。さらに、

就労支援の際に、支援者と患者が一緒に使って患者の状況を整理するためのツールとして「お役立ち

ノート」および就労支援に関する情報集としての「お役立ちガイド」を編集し、実際の支援で試用し

てみたところ、当初の目的であった患者の状況の整理だけでなく支援者が支援する際のガイドにもな

るとの評価を得た。加えて、医療機関のソーシャルワーカーに就労支援に関するアンケートをおこな

ったところ、医療機関での難病患者への就労支援があまり活発におこなわれていないこと、ソーシャ

ルワーカー自身が知識や経験が不足していると感じていることがわかったので、これらのモデルやツ

ール、ひいては医療機関のソーシャルワーカーが就労支援する際に必要な知識や情報を得る場として

研修を企画し、プログラム検証をおこなった。研修では、高い達成度と研修後の実践にむすびつく結

果を得ることができ、医療機関での社会的側面への支援を担当するソーシャルワーカーの育成は難病

患者への就労支援の充実に結び付くものと考えられた。 

 

A. 研究目的  

難病患者さんへの医療機関における就労支援

の現状を確認し、よりよい支援のモデル構築を

おこない、それらの均霑化の方策を探る。 

   



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） 

総合分担研究報告書 

221 

B. 研究方法  

難病患者への医療機関における就労支援

の現状を医療機関のソーシャルワーカーへ

のアンケートによって把握し、ソーシャル

ワーカーの抱える課題に取り組むための研

修プログラムを検討する。加えて医療機関

における就労支援についての一定のモデル

を可視化、支援者が利用するツールを提案

し、実際の就労支援で活用してみて有効性

を検討する 

(倫理面への配慮) 

モデル事業について国立病院機機構箱根

病院の倫理委員会の承認を得た。アンケー

ト、研修についてはアンケートへの回答、

研修への参加をもって研究参加に同意いた

だいた。提出課題である実践事例について

は個人情報の削除、個人が同定できる性質

の情報の削除をおこなっての提出とした。 

 

C. 研究結果 

就労支援の実情について日本医療社会福

祉協会会員 56名から Webアンケートへの回

答を得た。アンケート結果からは、医療機

関での難病患者への就労支援があまり活発

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が浮

かび上がった。これらの状況を踏まえて、

全国の医療ソーシャルワーカー152 名を対

象に就労支援についての研修をおこなった。

研修は、就労に関わる医学的知識、ソーシ

ャルワーカーがおこなう就労支援、難病相

談支援センターとの連携などをグループワ

ークやロールプレイなどの参加型プログラ

ムを交えた内容としたが、高い評価と達成

度を得ることができた。研修課題として提

出された実際の症例の情報をもとに好事例

集を作成し、今後の支援モデルの参考とす

ることができた。支援モデルについては初

年度にモデルの可視化、支援者と患者が情

報整理をする時に利用するツール（「お役立

ちノート」「お役立ちガイド」）を作成し、

医療機関や難病相談支援センターでの実践

に利用してもらった。実践事例の症例数が

少なく、患者からの評価まではたどり着く

ことができなかったが、使用した相談員に

半構成面接をおこない評価を聞いたところ

「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できる」な

ど肯定的な意見が多く聞かれた。否定的な

意見としては、量が多すぎて負担感がある、

どこから利用していいかわからないなどの

意見があった。 

 

D. 考察 

医療機関における難病就労支援をより活

発におこなうためには、医療機関のソーシ

ャルワーカーが知識や情報を得る機会を増

やすことが重要であると思われたが、実施

した研修の結果としては高い達成度や研修

後の実践に結び付くなどの成果があった。

実際の支援を行う中でモデルやツールを利

用することもできていた。ツールに対して

は具体的な改善案も提示することができた。 

 

E. 結論 

難病患者さんへの医療機関での就労支援

についてのモデルによる可視化とツールを

作成し、それらの周知を目途とした研修の

開催によって医療機関のソーシャルワーカ

ーを育成することは、難病患者さんへの就

労支援を展開するうえで有効であると思わ

れる。 

 

F．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 

 

G．知的所有権の取得状況 

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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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．研究発表 

1. 論文発表 該当なし 

2. 学会発表 該当なし 

 

G．知的所有権の取得状況 

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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