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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日

難病相談・支援センター事業
難病患者地域支援ネットワーク事業
重症難病患者医療ネットワーク事業

特定疾患患者数の増加傾向（対象外疾患も増加しているのでは？）疾患，性別，年齢，職業等で，ニーズは異なっている。

度重なる制度改正や創設に伴い，利用可能な福祉サービスが多様化し，手続きや条件等も複雑化している。

少子高齢化による地域力の低下や在宅看護・介護状況の変化，医療機関や看護・介護施設の地域偏在など，
構造的な問題に帰因する新たな課題が療養環境を悪化させている。

患者や家族が抱える課題を集約し
具体的な解決に結び付けるための

システム構築

ニーズに対応するため，
患者会，病院，看護・介護施設，自治体等の関係者間で，

課題，ノウハウ等情報の共有化を図り，

具体的な解決策を展開

〈現状〉

〈目的〉

〈事業展開〉

連動

健康増進課，各保健所の「中核・地域」難病センターだけでは，
課題の集約が不十分。患者会センターが機能不全
行政機関にしにくい〈できない〉相談窓口が機能していない。
社会参加のための“場”としての付加機能が必要

各保健所が実施している地域支援ネットワークづくりにおいて
は，昨今の業務量過多により，個別対応に終始しており，積極
的な事業展開が困難な状況
センターで集約された課題のフィードバックと各保健所の解決
ノウハウの共有が課題

〈課題〉

増え続ける難病患者 多様なニーズへの対応 恒常的窓口の設置

社会福祉支援制度の複雑化 包括的相談窓口機能の低下 専門職の配置

患者等が抱える課題の深刻化 自助努力の限界 支え手ネットワークの構築

1．難病対策の現状と課題

心理的，哲学的な領域に属する問題については，患者家族ならではの相談対応や活動が効果的であるが，患者会組織が脆弱である。

脆弱な患者会組織 行政以外の相談対応 患者会の育成支援

連動
不十分
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日

重症難病患者医療ネットワーク（南九州病院）

地域での難病患者・家族への支援のあり方素案

難病相談・
支援センター

患者
家族

地域難病対策
ネットワーク

難病患者団体＋県による共同体

相談

イベント企画運営
(講演会，相談会等)

施設管理

分析

施策立案

普及啓発 広報誌，webサイト

サポート機関（医療機関等）と保健所による協議会

事例検討
事例検討会議

(統括保健師Top)地域にフィードバック

サポート機関による
解決策の提示

イベント企画運営
(講演会，研修会等)

サポート機関の増加

解決ノウハウの共有

地域で解決困難な
重症難病患者については・・・

（神経難病患者）

相談

イベント企画運営
(講演会，研修会等)

入院調整

サポート機関
（協力病院）の増加

健康増進課

患者・家族が抱える課題を“眠らせず”，“みんなで”，解決するシステム

参画

予算 施策立案 マネジメント

医療機関，福祉関係団体，患者団体により
構成される難病施策全体に対する諮問機関

難病対策推進協議会

諮問

モデル保健所
(県内１箇所)

共生・協働の視点
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日3．特定疾患受給者数の推移
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日

No
軽 快 者
対象疾患

一 般
患 者 数

重 症
患 者 数

合 計 No
軽 快 者
対象疾患

一 般
患 者 数

重 症
患 者 数

合 計

1 ベーチェット病 ○ 224 42 266 31 原発性胆汁性肝硬変 143 2 145
2 多発性硬化症 137 56 193 32 ※ 重症急性膵炎 0 18 18
3 重症筋無力症 ○ 237 7 244 33 特発性大腿骨頭壊死症 ○ 239 13 252
4 全身性エリテマトーデス ○ 870 45 915 34 混合性結合組織病 ○ 127 3 130
5 ※ スモン 0 8 8 35 原発性免疫不全症候群 16 3 19
6 再生不良性貧血 ○ 129 11 140 36 特発性間質性肺炎 ○ 127 21 148
7 サルコイドーシス ○ 231 10 241 37 網膜色素変性症 438 388 826
8 筋萎縮性側索硬化症 33 98 131 38 ※ プリオン病 0 7 7
9 強皮症・皮膚筋炎及び多発性筋炎 ○ 584 37 621 39 原発性肺高血圧症 19 11 30

10 特発性血小板減少性紫斑病 ○ 316 6 322 40 神経線維腫症 45 4 49
11 結節性動脈周囲炎 ○ 104 9 113 41 亜急性硬化性全脳炎 0 4 4
12 潰瘍性大腸炎 ○ 1,235 11 1,246 42 バッド・キアリ(Budd－Chiari)症候群 ○ 5 1 6
13 大動脈炎症候群 ○ 65 12 77 43 特発性慢性肺血栓塞栓症(肺高血圧型) 12 13 25
14 ビュルガー病 ○ 162 18 180 44 ライソゾーム病 9 4 13
15 天疱瘡 ○ 40 0 40 45 副腎白質ジストロフィー 1 2 3
16 脊髄小脳変性症 181 153 334 46 家族性高コレステロール血症（ホモ接合体） 2 0 2
17 クローン病 ○ 407 16 423 47 脊髄性筋萎縮症 0 3 3
18 ※ 難治性肝炎のうち劇症肝炎 0 12 12 48 球脊髄性筋萎縮症 4 1 5
19 悪性関節リウマチ ○ 53 62 115 49 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 ○ 8 0 8
20 パーキンソン病関連疾患 1,427 607 2,034 50 肥大型心筋症 ○ 7 0 7
21 アミロイドーシス 34 20 54 51 拘束型心筋症 ○ 0 0 0
22 後縦靱帯骨化症 ○ 536 142 678 52 ミトコンドリア病 ○ 7 0 7
23 ハンチントン病 2 3 5 53 リンパ脈管筋腫症（LAM） 0 2 2
24 モヤモヤ病(ウイリス動脈輪閉塞症) ○ 208 38 246 54 ※ 重症多形滲出性紅斑（急性期） 0 0 0
25 ウェゲナー肉芽腫症 ○ 13 4 17 55 黄色靱帯骨化症 ○ 3 0 3
26 特発性拡張型(うっ血型)心筋症 323 92 415 56 間脳下垂体機能障害 ○ 78 1 79
27 多系統萎縮症 78 85 163 30疾患 9,052 2,132 11,184
28 表皮水疱症(接合部及び栄養障害型) ○ 1 1 2 ※印の疾患は，重症申請不要の重症患者
29 膿疱性乾癬 ○ 33 0 33
30 広範脊柱菅狭窄症 ○ 99 26 125

疾 患 名 疾 患 名

合 計

H21.10月
追加11疾患

疾患毎特定疾患患者数_H22.3.31現在
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日将来推計
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日6．扶助費の推移（特定疾患治療研究事業事業費）
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日
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特定疾患治療研究事業費の内訳_H22.5月分レセプトより

全身性エリテマトーデス_915人

筋萎縮性側索硬化症_131人

強皮症・皮膚筋炎及び多発性筋炎_621人

潰瘍性大腸炎_1,246人

脊髄小脳変性症_334人

クローン病_423人

パーキンソン関連疾患_2,034人

後縦靱帯骨化症_678人

多系統萎縮症_163人

千円/月

疾患番号
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日

難病患者数の減

難病対策の現状と課題_特定疾患治療研究事業費抑制に向けて

増嵩し続ける事業費の抑制を図るためには・・・

事業費
減少

患者１人当たりの
公費負担額減

認定基準の
厳格運用

高齢化等による自然増
対象疾患の拡大による社会増

入院療養から
在宅療養へ

請求内容
の精査

③認定審査会
→認定基準の運用強化

地域全体で支える仕組みづくり
【共生協働による難病対策プロジェクト】

医療依存度の抑制

基本的な請求内容チェック
【特疾受給者マッチングシステム】

詳細な請求内容チェック

・審査支払機関への要請
・医療機関への制度周知

②県
→窓口審査機能強化

①主治医
→認定基準の理解

今後
具体的方法

検討

Ｈ２３
実施予定

Ｈ２２
構築中

今後
具体的方法

検討

対応策要素 対応方針

限られた
医療資源
の有効
活 用

難病相談・支援センターが中心になり
効率的事業効果が期待される業務

事業費の適正執行の観点から
本庁（健康増進課）が実施すべき業務
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日9．事業実施主体の考え方

難病相談支援の必要性
（第三者によるサービス提供が必要か？）

相談支援の担い手
（最適な担い手は行政ｏｒ民間？ ）

国・県・市町村との役割分担
（行政の責任において行う相談支援は県が行うべきなのか？）

① 社会経済的環境とコスト比較

② 当初の事業目的の達成度合い

③ サービスの量的水準

④ サービスの質的水準

医療依存度の高い難病患者に安定した
在宅療養環境を提供することは，患者
ニーズに沿うとともに，扶助費（医療費）
の一定の抑制効果が期待

対症疾患数の拡大や患者数の増加傾
向と医療資源の地域偏在，過疎高齢化
による地域力の低下など難病患者の療
養生活は厳しさを増している。

相談支援の拠点となるインフラが未整
備であり，多様化したニーズへの対応と
患者家族等からの強い要請から独立し
た専門相談窓口が必要

ニーズの多様化，療養環境の悪化，社
会福祉制度の複雑化等により，高度で
専門的な対応が求められ，非専任の担
当者での相談対応は困難

引き続き，相談支援を行うとともに，

独立した相談窓口の設置と

専任の相談員の配置が必要

① 施設整備能力とサービスの水準

② サービス提供の効率性

③ 成長性，安定性

④ 自主性，相互補完能力

医療機関等…医療依存度の高い難病患

者に対し高水準のサービス提供が可能

患者会…施設整備能力はないが，患者同

士の立場でのサービス提供が可能

医療機関等…設置医療機関等の患者中

心となり，中立性の担保が難しい。
患者会…ピアならではの相談支援が可能

であるが，特定の疾患に偏る可能性あり

医療機関等…医療面では抜群の安定性

があるが県下全域への展開効果薄

患者会…患者会を中心に専門医間の広が

りが期待できるが，人事財政面で不安定

医療機関等…設置医療機関に患者が集

中する恐れがあり，他に代替が困難
患者会…自律自立と共助の観点では最適

だが，相互に補完できる組織化が課題

安定的な行政による運営に

患者会への支援による連携，
医療面の対応強化を加味

Ⅰ生活密着行政サービス

Ⅱ区域内限定の施策

Ⅲ区域内で完結する事務

Ⅰ広域的事務

Ⅱ連絡調整事務

Ⅲ補完的事務

Ⅰ国家の存立

Ⅱ全国統一基準準則

Ⅲ全国的視点での施策

①ナショナルミニマム

② 根幹的社会資本整備

市町村県国

行政の役割分担のメルクマール（H15地方制度調査会）

災害時要支援，高齢者施策，
障害者手帳認定等の他の福
祉施策との連動が必要な場合
において情報の共有を図る。

県が直営で行う

・ 県行政の方向性に直接影響

する事務

・ 施策の企画立案，運営

・ 国，市町村との調整

・ 扶助費の執行

・ 施設の維持管理

県が主体となって行うが，直
接実施しない（補助・委託）

・ 定型的かつ大量な事務

・ 時期的に集中する事務

・ 専門的知識を要する事務

・ イベント，研修など

市町村との連携直接的実施間接的実施

【患者会への支援（補助）】
・ ピア相談業務
・ 患者会合同医療相談会
・ その他患者会活動
・ 患者会事務局

難病の希少性故に
一定の専門性と知見蓄積のためには

市町村ではなく県レベルでの運用が適切

【医療面での対応強化(委託)】
・ 疾患群毎の専門医の委嘱

【特定疾患治療研究事業(委託)】
・ 受給者証発行業務

① 国の「難病対策実施要綱」上，難病相談・支援センター事
業の実施主体は県である

② 行政の役割分担の考え方からも，県が担う方が効率的に
実施が可能である
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日

診断
未確定期

遺族ケア

10．サポートする側から見た医療モデル

完治を目指した治療 → 延命治療

完治を目指した治療

死

終末期医療
↓

延命治療を
しない

機能維持や現状維持を目指した治療
対症治療

ＱＯＬ向上を目指した
緩和ケア

遺族によるピアサポート活動

治療のあきらめ

診断
確定 急性期 慢性期 終末期

病状の進行

〈一般疾患〉

〈難病〉

一般的な疾患に対する医療モデルでは，完治に最大の価

値観を置き，完治が見込めない場合は，延命治療や終末期

医療にシフトしていく傾向がある。

難病に関しては，

複数の医療機関を受診し，専門医の確定診断に至るまで

に，時間がかかることが多く，診断確定後も完治が難しいと

いうことで，難病患者家族の苦痛は大変大きい。

従って，診断確定時点から直ちにＱＯＬ向上のため

の緩和ケアを開始する必要がある。

また，長期療養に及ぶことが多く，死別後に残された遺族

のケアも重要となっており，患者家族に遺族まで含めた関係

者や多くの専門職によるトータルケアが重要である。

難病相談・支援センターによるサポート
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日

これらが複雑に
からみあっている

11．ＱＯＬの向上とは？

ＱＯＬは，患者属性ではなく，患者と疾患，患者とケア環境との関係性において形成される患者の主観的な概念であって，関係性が変わること

で，ＱＯＬは常に変化し，どんなＱＯＬであっても向上させることができるものである。
ＱＯＬ向上に当たっては，次の４つの領域にある問題を軽減することが，対策の主眼となる。

哲学的

人間が人間たるた
めの根源的な問い

生きる拠り所

身体的

耐え難い苦痛や
身体機能の喪失

身体の痛み，症状進行

日常生活機能の障害

摂食・嚥下障害，栄養障害

構音障害，失語

呼吸不全

人生の意味・目的の喪失

活動力低下，依存度大→自信喪失

人生の制御不能感，不確実性

運命への不合理，不公平感

後悔，恥，罪の意識

孤独，希望のなさ，死への不安

社会的

社会との関係性に
おいて生じる問題

医療費，生活費等の経済的問題

家族，親族との関係

葬儀，遺産相続等の死後の問題

失職，就職等の就労・就学問題

精神的

告知後の不安，混
乱から受容に至る
までの感情の変化

否認

怒り

取引

抑うつ

受容

社会的な偏見，差別

関係者等との連携による
サービス提供

情報提供

カウンセリング

交流活動の創出

社会参加の機会創出

医療を補完代替する療法

医師,保健師,看護師,医療ソーシャル
ワーカー,ケースワーカー,薬剤師,臨床
心理士,栄養士,言語聴覚士,作業療法
士,理学療法士等

講演会，セミナー，社会福祉制度
の紹介，患者会活動の案内等

専任相談員，患者会，医療機関の
医療ソーシャルワーカー 等

患者・家族・遺族同士の交流会，
一般県民との交流会 等

患者会によるピアサポート活動へ
の参画 等

音楽療法，ヒーリング，セラピー，
アロマテラピー 等

〈領域〉 〈具体的な問題〉 〈難病相談・支援センターに期待される役割〉〈対応〉

医療機関,訪問看護Sta,介護事業所,福
祉介護施設,保健所,福祉事務所,福祉
機器業者,市町村,ハローワーク,医師会,
患者会等

〈関係者〉

〈関係機関〉

専門医療機関や関係機関の紹介あっせん

関係者，関係機関との調整・ネットワーク構築

病気，社会福祉制度，医療費公費助成等に

関する情報提供

重症神経難病患者の受入に係る調整

災害時要支援者への支援

福祉機器の貸出

医療相談会，講演会，セミナー等の企画運営

難病患者・家族の抱える課題把握

支え手〈関係機関，ボランティア等〉育成確保

専任相談員による傾聴，助言等

家族支援に係る交流会の企画運営
多目的スペースの貸出
患者会育成，患者会の自主的活動への支援
（ピアカウンセリング等ピアサポート活動，）
ボランティアの育成

直
接
的
施
策

間
接
的
施
策

患者家族自身の社会参加への誘導

〈行政では対応しにくい分野〉

〈行政による対応が可能な分野〉
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日12．機能

療養

生活

受療

自己管理

療養環境

生活

病気の理解

治療の選択と意思決定

治療計画

医療機関・医師

療養場所

症状管理

栄養・代謝管理

医療処置管理

薬物療法

コミュニケーション方法

日常生活動作

保健・医療・福祉

療養生活全般

家族

経済

就学・就労

療養者と支援者間調整

支援者間調整

医療相談会，研修会

相談

支援
支援者会議

地域支援体制整備

往診・転院・レスパイト入院

調整 体制

方法
療養生活支援方針

告知治療方法選択

療養者・家族との関係形成

支援者間研修

技術支援

事業 センター

患者会
支援

患者家族交流会

特定疾患治療研究事業

普及啓発（ホームページ等）

福祉機器貸与

人材育成〈ﾎﾞﾗﾝﾃｨｱ，相談員等〉

レスパイト入院助成事業

設立支援

運営支援

情報提供

施設管理

〈機能〉 〈分野〉 〈内容〉

医療面でのサポート→医師，保健師

医療面でのサポート→医師，保健師，薬剤師
医薬品の知識→薬剤師 経管栄養等の医療処置後への対応→栄養士
コミュニケーション，日常生活動作→言語聴覚士，作業療法士，理学療法士

ケア体制，療養生活全般→保健師 メンタルケア→臨床心理士
各種支援制度への対応→社会福祉士，事務 介護→作業療法士等

各種支援制度，就労就学問題への対応→社会福祉士，事務，保健師

保健師，社会福祉士，事務が中心となって，医療資源のコーディネイトを行う。

保健師が中心となって，医師，臨床心理士，薬剤師，栄養士，言語聴覚士，作

業療法士，理学療法士，社会福祉士及び事務の想定されるほぼ全ての職種
をコーディネートする。

保健師，社会福祉士及び事務が中心となって事業の企画運営を行う。

〈対応が想定される職種〉
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日13．機能_詳細(1/4)
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日16．機能_詳細(4/4)
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日17．組織体制

所長（非常勤：医師）

副所長（常勤）

常

勤

３

• 特定疾患治療研究事業

• 特定疾患認定審査会

• 相談支援システム

• 施設管理

• 統計集計処理

• 人材育成（ボランティア）

• レスパイト入院助成事業

• 災害時要支援者対策

• 患者家族交流会等企画運営

• 福祉機器貸与

• 普及啓発(HP,広報誌等)
• 予算・決算，庶務

• 往診・転院・レスパイト入院調整

• 医療相談会，研修会等企画運営

• 嘱託医との連絡調整

• 重症難病ネットワーク事業
（南九州病院との調整）

• 保健所難病担当保健師研修

• 特定疾患治療意見書

• 地域支援協働事業実施保健所と
の調整，サポート

事務事務保健師

非
常
勤
２

常

勤

３

社会福祉職保健師

• 相談対応と関係者間調整

• メンタルケア，講演会等企画運営

• 相談対応と関係者間調整

• 巡回相談会企画運営

• 支援者会議，地域支援体制整備

• 相談対応と関係者間調整

• 患者会支援，育成

• 人材育成（相談員）

• 相談対応と関係者間調整

• 就労支援

• 相談対応と関係者間調整

（小児担当）

臨床心理士保健師保健師

療養支援課

相談課

嘱託医（非常勤：医師） 疾患群毎に１０名程度委嘱し，医療面での助言等を頂くとともに，
年２０回程度の分野別相談会（巡回相談含む）を実施

「支援」機能を中心に，センターの独自事業及び療養者，支援者間の調整を行う。

「相談」機能を中心に，患者会支援及び療養者，支援者間の調整を行う。

※ 相談課は，土日対応（火曜休：ハートピアかごしまの休館日）するため「特別勤務職員」
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難病相談・支援センター設置に向けて 平成23年3月23日18．対症疾患の範囲の考え方

重点研究分野
⇒ 治療法開発

臨床調査研究分野
⇒ メカニズム解明

１３０疾患

研究奨励分野
⇒ 疾病概念確立

H22年度２１２疾患

未知疾患情報探求分野
⇒ 新たな難病発見

横断的基盤
研究分野

⇒ 生態試料等
の収集

臨床への橋渡し研究段階にある画
期的診断・治療法開発への集中投
資による実用化加速

遺伝子解析，患者数・好発年齢等の
実態把握，標準的な診断治療法の

普及，治療研究の基盤確立

診断基準作成，患者数把握等を通じ
た疾患概念の確立
統一的な治療指針の作成

患者情報の収集，解析等による疾患
像を整理し，疾患概念確立へ展開

細胞，遺伝子，
組織バンク等
を整備

難治性疾患克服研究事業

「難治性疾患克服研究事業（臨床調
査研究分野）」の対象疾患のうち，

①診断基準が一応確立

②難治度重症度が高い

③比較的少ない患者数

の疾患について，

医療費の公費負担を

行うことで受療を促進し，臨床データ
の収集を行う。

特定疾患治療研究事業

臨床
Ｄａｔａ
提供

一般に“難病” 希少疾病は，5,000～7,000あると言われている。

56疾患
H21.10.30

11疾患追加

国・県で２分の１ずつ負担
事業主体は，県

難病以外の疾患

その他５～７，０００あると
いわれている難病

難治性疾患克服研究事業
(臨床調査研究分野)１３０疾患

特定疾患
５６疾患

HAM 等

ＡＴＬ
エイズ
肝炎
がん 等筋ジス 等

相談支援の中心となる疾患群

〈対象疾患の概念図〉

1,85134(1.8%)30(1.6%)1,787(96.5%)H21

2,85578(2.7%)83(2.9%)2,694(94.4%)H20

2,015107(5.3%)103(5.1%)1,805(89.6%)H19

合計
難病以外の
その他疾患

難病130疾患
＋難病全般

特疾56疾患年度

〈疾患群ごとの相談件数実績〉

〈国の難病研究事業相関〉

※ 特定疾患治療研究事業の申請に係る相談は除く


