
                    奈良県の重症難病患者への支援目標とその取り組み 
 

  

  めざす姿：ＡＬＳ患者（重症難病患者）が安心して療養できる 
 

 
 

  

     大 目 標 

 

        目   標 

 

 目標達成のための具体的な条件 

                      具 体 的 な 取 り 組 み の 内 容  

  外部条件・前提条件          保 健 所       セ ン タ ー         県 

１．適切な医療を受け 

 ることができる 

(１)専門病院への入院や通院 

 が容易にできる 

 ①  近くに入院可能な神経内科病 

   棟のある病院がある。 

  （山間部についても専門医の診 

  察が適時受けられる） 

 

 ②  県内に拠点病院、協力病院が 

   あり、急変時に入院が可能であ 

  る 

 

 ・医療施設の整備 

 県が重症難病患者入院施設確保事 

業を実施する 

・重症難病患者（特にＡＬＳ）のお 

かれている現状、問題点を整理し、 

拠点・協力病院の必要性を明確にす 

る 

・在宅ケア推進会議を開催し、地域 

のネットワークを図る。 

・在宅ケア会議についての活動内容 

を保健所ホームページに随時掲載 

し、ＰＲする 

・訪問指導（診療）事業を活用し、 

必要時、専門医の診察が受けられる 

よう調整する 

・難病患者のレスパイトや長期 

入院の受け入れ施設・病院の情 

報把握をする 

・拠点病院になる病院の理解と 

協力を得る 

・県は拠点病院の決定をすると 

共に協力病院の意向を確認し、 

リストアップする 

・県として重症難病患者入院施 

設確保事業の実施体制について 

の方針・内容の明確化を図る 

・拠点病院、協力病院の設置に 

向けて奈良県特定疾患等対策協 

議会で検討する 

・県の医師会等に対して重症難 

病患者在宅療養支援についての 

協力要請を行う 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

病院 

・病院で人工呼吸器のレンタ 

ルが可能になる 

・専門病院の専門医が月１回 

往診できる 

・病院に往診体制がある 

・往診の診療費が算定できる 

体制をとる 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

医師・病院 

・専門医とかかりつけ医が会 

議に出席する 

・大きな専門病院の主治医も 

在宅療養支援会議に出席する 

・医師自身が在宅療養支援の 

ためには会議が必要だと理解 

する 

・病院・医師が難病患者の在 

宅療養支援に理解を示す 

③ 人工呼吸器のレンタルが可能で 

  往診可能な病院が近くにある 

・往診体制や人工呼吸器のレンタルを実施していない病院に対し、調整会議やネットワーク会議におい 

て患者ニーズや療養の状況を情報提供するなどし、実施してもらえるよう要望する 

 

 

 
 

・患者の在宅療養の現状を的確に情 

報提供できる（在宅療養移行時） 

・退院前から家族や社会資源の状況 

を把握しておく 

・会議においては難病患者の療養支 

援には医師が不可欠であることをし 

っかり伝える 

・現状や根拠を示す的確な資料の提 

示とプレゼンテーション力を向上さ 

せる 

 

・専門病院と地域主治医の役割を退 

院前に会議で明確する 

・必要時に大きな専門病院の医師が 

会議に参加できるような体制づくり 

を働きかける 

（保健所係長以上の立場から必要性 

を働きかける） 

・医師の出席の必要性については、 

個々の事例からどういった場面に医 

師の判断が必要になるかをまとめて 

おく 

  

 

(２)専門病院と地域主治医の 

 連携がとれる 

 

 ① 専門医から地域主治医に十分 

 な情報の提供がある 
 

 ・病院や専門医がＡＬＳ患者の在 

 宅療養には必ず地域主治医が必要 

 であると認識する 

 ・病院や専門医が患者の在宅療養 

 について、具体的にイメージでき 

 る 

 

 

② 専門医と地域主治医が情報交換 

 を行い、それに基づく今後の方向 

 性について、関係機関で共有する 

 と共に支援内容について検討する 

 ことができる 

 

 

 ・連携による個別支援でうまくい 

 ったという成功事例を体験する 

 
 
 
 



       
 

     大 目 標         目   標  目標達成のための具体的な条件 
                      具 体 的 な 取 り 組 み の 内 容 

  外部条件・前提条件 
 

         保 健 所       セ ン タ ー         県 

   ・日頃のケースワークにおける連携 

を大切にする 

 ・県として重症難病患者入院施 

設確保事業の実施体制について 

の方針・内容の明確化 

・拠点病院の決定及び協力病院 

としての意向を確認し、リスト 

アップする 

・拠点病院になってもらう病院 

の理解を得る 

 

(３)他の患者同様に、ＡＬＳ 

 患者の在宅療養における地域 

 主治医の確保ができる 

① 患者や家族が地域主治医を持ち 

 たいと思う時に、自宅近くの医師 

 や歯科医師を容易に探すことがで 

 きる 

 

 ・地区医師会や歯科医師会が住民 

 からの相談時、地域主治医を紹介 

 できる体制 

 

② かかりつけ病院から連携関係に 

 ある（あるいは提携・協力関係に 

 ある）往診医の紹介（かかりつけ 

 病院からの地域主治医の紹介シス 

 テム） 

 
③ 地域主治医が必要時に応じて専 

 門医師のサポートを受けられる体 

 制がある 

 

 ・重症難病患者入院施設確保事業 

 による拠点病院や協力病院があ 

 り、 地域主治医に相談できる体制 

 がある 

 

④ 拠点病院や協力病院があり、地 

  域主治医が相談できる病院がある 

 

⑤ 在宅ケア支援ネットワークの推 

  進に向け各保健所に在宅ケア推進 

  委員会等があり関係機関や関係者 

  で支援について検討できる場があ 

  る 

 

⑥ 地域主治医の紹介がスムーズに 

  できている地域についてはそのシ 

  ステムを定着させると共に、ネッ 

  トワーク会議の委員の役割を明確 

  にする 

・地域の医師会、歯科医師会に対し 

て、ＡＬＳ患者の療養生活現状の正 

しい情報提供を行い、ＡＬＳ患者の 

地域主治医の依頼が非常に困難であ 

る現状が提示できる 

・ネットワーク会議を開催する 

 

・医師会や歯科医師会で往診医のリストを作成してもらえるよう協力 

要請していく 

・現在、地域主治医の紹介システムのある病院についてリストアップ 

し、知っておく 

・専門病院が地域主治医を紹介できるシステム作りへの動機付けと支 

援 

 

 
・施策化に向け、ＡＬＳ患者の在宅 

療養のサポートには重症難病患者確 

保事業が不可欠であることを県にむ 

けて発信する 

  （各保健所の係長以上が担う） 

 

 

 

 

・患者の療養状況に関する情報データ、他府県の状況 等の情報収集 

(４)患者の状態が急変した時 

に受け入れてくれる医療機関 

がある 

① 急変時の連絡体制を明確にして 

  おく 

 ・急変時の処置内容（救急搬送時 

 等）について患者・家族の意志決 

 定ができている 

 ・患者と家族が急変時の処置の方 

 法について十分話し合い、意志決 

 定されている 

 ・急変時の連絡体制について各支 

・家族の関係を把握し、緊急搬送時 

における人工呼吸器装着等に関する 

意志決定についてサポートする 

・また、定期的に患者・家族の意志 

を確認し、支援者全員が適時サポー 

トできるように、その内容を支援者 

で共有する 

・「緊急連絡票」を作成し活用する 

・難病患者の受け入れ施設・病 

院の情報把握をする 

  

 


