
1 

厚生労働科学研究費補助金 
難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業）  

（総括）研究報告書 
 
研究課題：難病医療資源の地域ギャップ解消をめざした難病医療専門員のニーズ

調査と難病医療専門員ガイドブックの作成 
 

研究代表者：氏名      吉良 潤一  

研究施設    九州大学大学院医学研究院神経内科学・教授 

研究要旨  

難病医療コーディネーター(以下、難病 Co)は、難病医療提供体制整備事業(以下、

難病ネットワーク事業)により各都道府県の拠点病院等に配置され、筋萎縮性側

索硬化症(ALS)をはじめとする神経難病患者らを対象とした、多岐にわたる医

療・療養上の相談対応を行っている。本研究では、難病法施行後の難病ネット

ワーク事業の進捗状況や難病 Co の活動実態とそのニーズを明らかにし、「難病

医療専門員による難病患者のための難病相談ガイドブック」改訂第３版を作成

し普及する。その結果、難病法施行下における難病医療の地域格差の解消と医

療資源の有効活用が期待される。  

 

結果  

42 都道県 60 名の難病 Co に質問票を配布し、難病 Co の活動状況と難病 Co に

対するニーズを全国調査した。そして「難病医療専門員による難病患者のため

の難病相談ガイドブック」第 2 版の改訂を行い、第 3 版報告書タイプを作成。

全国の難病医療従事者に対し、2000 部無料配布して周知を行った。さらに提言

として、難病 CO の業務のあり方・支援体制について添付した。さらに、全国

の難病 Co から収集した 23 例の成功事例を分析整理し、事例集を刊行した。 
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Ａ.  研究目的 

 筋萎縮性側索硬化症(ALS)をはじめ

とする神経難病は、医療依存度や介護

量が極めて大きいため、核家族や独居

が一般的となった日本では在宅介護

破綻に陥りやすい。他方、過大な看護

負担と人工呼吸管理負担から長期入

院療養先をみつけるのも著しく困難

である。その解消をめざして都道府県

ごとに難病医療連絡協議会と拠点病

院を中心とした難病医療ネットワー

クが構築され，難病医療コーディネー

ター（難病 Co）も配置された。しかし、

私たちの実施した調査（平成 21 年度

難病糸山班での難病医療専門員調査）

によれば、各地の難病医療ネットワー

クで入転院紹介までしているのは

30％弱に過ぎず、地域格差が極めて大

きい。そこで地域の難病医療資源と難

病患者・家族のニーズのギャップを、

私たちは神経変性班（中島健二班長）、

難病医療ネットワーク学会（代表研究

者が理事長）と協力して平成 27 年度

に調査した。その結果、訪問介護の頻

度、痰の吸引や TPPV 施行時の介護者

の確保、TPPV 導入時期・意思伝達装置

導入時期に対する満足度が低かった。

ALS 患者の療養において介護負担は大

きな課題で、医療処置の導入時期を左

右する一因にもなっている。その介護

負担を軽減しうる制度としての障害

者総合支援法による重度訪問介護の

認知度、利用率はともに著しく低かっ

た。さらにレスパイト入院の利用率も

高くはなく、重度障害者入院時コミュ

ニケーション支援事業の認知度・利用

率も低かった。この結果は、患者個人

の病状や介護者の状況にあわせた適

切な制度の利用と、それによる医療処

置・福祉器具の導入を進める必要性、

そのための情報提供のあり方の改善

と利用率の低い制度の有効活用を図

る必要性を示している。そこでは難病

Co の活用が強く望まれる。 

そこで、本研究では、まず難病新法施

行下での難病 Co の活動状況とニーズ

を全国調査して、実態を明らかにし、

各地の医療資源調査結果と併せて、難

病に関わる医療資源の有効活用を図
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るために難病 Co の業務がどうあるべ

きか、それを支える体制がどうあるべ

きかのエビデンスを構築し提言をま

とめる。加えて、拠点病院の難病 Co

と地域難病医療連絡協議会の地域難

病 Co（地域保健師等）との連携のあり

方についても提言を作成する。これら

をもとに、これまでに私たちが我が国

で初めて出版した「難病医療専門員に

よる難病患者のための難病相談ガイ

ドブック」の改訂を行い、第 3版を刊

行する。また、アンケートやワークシ

ョップを通じ、ガイドブックや提言の

周知ならびに実態把握を行った。さら

に、全国の難病コーディネーターから

収集した成功事例を分析整理し、事例

集を刊行する。 

 

Ｂ．研究方法 

1) 全国調査 

調査 1：CO 42 都道府県 60 名を対象と

する自記式質問紙アンケート調査。調

査項目は、所有する資格、配置場所、

勤務形態、実際の事業内容等である。 

調査2：COと関わることの多いと考え

られる全国の多職種(全国の日本神経

学会会員・保健所難病担当保健師・訪

問看護ステーション・患者会) 3,000

件を対とする自記式質問紙アンケー

ト調査。調査項目は、COの認知度、相

談の有無、COに希望する業務などであ

る。 

2) 難病相談ガイドブック第3版 

研究班員と協力者で、全16章を役割

分担して計画的に執筆を行い、班会議

にて検討会を行って内容を精錬した

上で、執筆、編集を行った。さらに提

言として、難病COの業務のあり方・支

援体制についても添付した。 

3) アンケート 

「難病医療専門員による難病患者

のための難病相談ガイドブック」第3

版についてのアンケート調査を行っ

た。全国の保健所549、患者会63、都

道府県47、難病医療コーディネーター

51、難病医療ネットワーク学会会員32

1、合計1031か所を対象に、アンケー

ト用紙を郵送にて送付した。 

4) ワークショップ 

平成30年10月27日に東京にてワー

クショップを開催し、ガイドブックや

提言書の周知を図った。 

5) 事例集 

平成29年度に全国の難病コーディ

ネーターから収集した23例の成功事

例を分析整理し、事例集を刊行した。 

 

Ｃ．研究結果、考察 

1) 全国調査において、調査1では、34

都道府県51名のCOよりアンケートを

回収した(回収率85%)。単独配置が7

6％と最も多く、配置場所は50％が大

学病院で、大学病院以外の病院が30%

だった。70%が看護師、15%が社会福祉
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士の資格を所有しており、複数の資格

を所有している者もいた。勤続平均年

数は52.1ヶ月(約4年)だった。事業内

容として最も実施率が高かったのは、

「医療・療養上の各種相談への対応」、

次いで「保健所等の関係機関との連

携」についても実施率が高かった。ま

た「レスパイト入院事業」「長期入院

先の紹介」についても、3割近くが実

施していた。実施項目は多岐に亘って

いた。 

調査2では、1,265件の回答があった 

(回収率42.1%)。回答者の職種は、訪

問看護師(46.6%)、保健所保健師(26%)、

医師(20%)の順であった。COは回答者

の49.2%に認知されており、知らない

と回答した者の78.2%がCOのことを知

りたいという内容だった。COに期待す

る役割としてもっと多かったのは「レ

スパイト入院先の紹介」801件、次い

で「難病医療情報の提供」625件、「困

難事例に対する調整」620件であった。 

2) 「難病医療専門員による難病患者

のための難病相談ガイドブック」の改

訂を行った。改訂にあたっては、実際

に使用して生じた問題点や社会制度

の変更などに伴う修正を行い、全体と

して16章で構成した（図1）。まず【難

病法の解説】の章を追加し、【社会資

源の活用】の章は全面的に改稿した。

【在宅療養環境に関する相談への対

応】【遺伝に関する相談への対応】の

章は、より実際の相談対応に沿った内

容に改編を行った。また全国の難病CO

から収集した事例も過去の制度のも

のは削除し、新しく困難事例や成功事

例を20件追加した。事例集は今回の第

3版報告書タイプには含めず、刊行版

に掲載することとした。 

さらに提言として、難病COの業務の

あり方・支援体制について添付した。 

ガイドブック、提言書は、都道府県

難病医療連絡協議会、全国保健所、神

経学会教育施設、アンケートに協力い

ただいた訪問看護ステーション、神経

難病患者会、難病医療ネットワーク学

会代議員等へ2000部無料配布した。 

3) 「難病医療専門員による難病患者

のための難病相談ガイドブック」第 3

版についてのアンケート調査を行っ

た。全国の保健所 549、患者会 63、都

道府県 47、難病医療コーディネーター

51、難病医療ネットワーク学会会員

321、合計 1031 か所を対象に、アンケ

ート用紙を郵送にて送付した。合計

310 件（30.0%）の回答を得た。 

難病相談ガイドブック改訂第 3 版の

内容は役に立つと思うか、の質問に対

しては、5 点満点中平均 4.1 点であっ

たが、実際に活用しているか、の質問

に対しては、平均 3.2 点にとどまった

（図 2）。ガイドブックの各章について

もおおむね高い評価が得られ、第 4 章

「在宅療養環境に対する相談への対
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応」では 83％、第 6 章の「ALS に特

有な対応の難しい医療相談とその対

応」では 83％、第 13 章「社会資源の

活用」では 86%での回答者が、「役立

つ」あるいは「大変役立つ」と回答し

た。「難病医療コーディネーターのあ

り方と支援体制についての提言」につ

いて、賛成するかどうかという質問に

対しては、71%の回答者が、「賛成」

あるいは「大いに賛成」と回答した。 

4) 平成30年10月27日に東京にてワ

ークショップを開催し、ガイドブック

や提言書の周知を図った。85名の参加

者を集め、難病相談ガイドブックの内

容のほか、難病医療提供体制に関して

も活発な情報交換や議論が行われた。 

5) H29 年度までに行っていた全国の

難病 CO を対象とした調査をもとに、

23 の成功事例を収集。収集した事例

について質的分析を行い、事例集を 3

月に発行した(図 3)。2000 部を関係機

関に無料配布予定である。 

 

D．結論 

全国調査の結果、難病 CO が実際に

行っている活動の中でニーズが高い

項目は、レスパイト入院の確保、各種

の情報提供、困難事例の対応であった。 

 アンケートでは、難病相談ガイドブ

ック第 3 版について、おおむね高い評

価が得られていることが分かった。ガ

イドブックの内容が役に立つかとい

う質問に対しては、比較的高い評価を

得たものの、実際にはまだ十分に活用

されていない状況が考えられた。内容

についても、いずれの項目も有用性が

高いという反応が得られており、特に

在宅療養環境、ALS、社会資源の活用

等に関する項目は高い評価を得てい

た。提言書についてもおおむね良好な

反応を得ていることが分かった。 

 ガイドブックや提言書、事例集は今

後の難病医療においても重要になっ

てくるものであり、さらなる活用をめ

ざして周知を継続する必要がある。今

後も難病関係者が引き続き情報共有

や議論を深めていく重要性が再認識

された。 
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