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難病相談ガイドブック第 3 版 難病医療コーディネーター事例集の作成 
 

研究分担者：吉良潤一（九州大学大学院医学研究院神経内科学分野・教授） 

研究協力者：松瀬大（九州大学大学院医学研究院神経内科学分野） 

岩木三保（国際医療福祉大学福岡看護学部） 

原田幸子、 (福岡県難病医療連絡協議会) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
A.研究目的 

平成 30 年 3 月に「難病医療コーディネー

ター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―」を発刊し、全国

の難病従事者に 2000 冊無料配布した。さら

に、「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書」を作成し、周知

を行った。今回、それに引き続き、全国の難

病医療コーディネーターの取組例を収集し、

「難病医療コーディネーターによる難病患

者のための難病相談ガイドブック改訂第 3

版 事例集（以下、事例集）」を発刊した。 
 
B.研究方法 

1) 記入フォーマット作成：フォーマットの

項目は、①支援要請の概要（だれから、

どのような支援の要請があったか）、②

事例の概要（患者の病名、年代、経過、

家族背景など）、③どのような問題があ

ると把握したか、④介入・支援・調整の

具体的内容と経緯、➄だれと連携したか、

➅支援〈介入〉の結果、⑦事例の振り返

り（良かった点・悪かった点）である。 

2) 事例の収集：既存の難病医療コーディネ

ーターメーリングリストを通じて呼び

かけを行った。成功体験や困難症例をメ

ールにて収集した。 

3) 事例集の作成と配布：個人情報が特定で

きないように内容の修正を行い、倫理的

配慮を行ったうえでまとめて事例集を

作成した。事例集は全国に 1000 部無料

配布し、啓発に努めた。 
 

C.研究結果 

〔結果および考察〕 

合計で 22 事例を収集した。対象疾患は、

ALS が最も多く 10 例、次いでハンチント

ン病 3 例、その他の神経難病、そして下垂

体前葉機能低下症、肝型糖原病など多岐に

わたっていた。各事例の支援内容や問題点

を質的・帰納的に整理し、支援カテゴリー別
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に整理分類した。支援カテゴリーは、療養環

境の調整 7 例、支援者の支援 4 例、退院調

整 4 例、遺伝性難病 3 例、就労相談 3 例、

専門医療の確保 2 例、難病医療の確保・社

会参加・意思決定支援・地域支援 各１例で

あった。本事例集を教材とした難病医療コ

ーディネーターの教育コースを第７回に日

本難病医療ネットワーク学会時に実施した。 
 
D.考察 

新たな難病対策に基づき、幅広い難病を

対象とした診断困難事例に対する医療連携

と神経難病を主とした医療依存度の高い難

病患者へのケアコーディネートの両方を担

うことが求められている。そのために、今後

も事例を蓄積し共有していくことが必要で

ある。難病医療コーディネーターだけでは

解決できないことも多く、医療関係者、行

政、福祉関係者、患者団体などが協力して改

善に向けた努力を継続していくことが望ま

れる。 

 

E.結論 

 全国の難病医療コーディネーターの取

組例を収集し、事例集を発刊した。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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（図 1） 

 
 


