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研究要旨 

難病法によって地域医療体制を兼ね備えた継続的支援体制の整備に向けた仕組みづくりが示されて

いるが、地理、人口、医療機関の配置数などの条件が様々であることから、必ずしも医療支援体制の

構図は地域によって一様ではない。最も難病患者のニーズが高いと思われる二次医療圏において、医

療支援と福祉支援の現場の体制と課題を抽出する目的で、アンケートを用いた実態調査を行なった。

医療支援・福祉支援共に自施設内で実施されることが多いが、所属する二次医療圏内外との連携も一

部の支援項目で実施されていた。一方で、医療支援では在宅人工呼吸管理を要する難病患者の呼吸不

全時の対応、レスパイト・長期療養の場の提供、グリーフケア、小児慢性特定疾患児への移行期支援

等、IRUD との連携の更なる体制整備が必要と思われた。福祉支援においては、患者・支援者への講

演会などを通じた情報提供を更なる対策が必要と考えられた。 

A. 研究目的  

難病法では、各自治体において難病診療連携

拠点病院(拠点病院)、分野別難病診療連携拠点

病院（分野別拠点病院）、難病医療協力病院（協

力病院）を中心とした、１）難病指定医による

難病の早期診断、２）診断後の適切な難病医療

の提供、３）地域療養の継続、４）学業・就労

と治療の両立支援、５）倫理的観察を踏まえた

遺伝子関連検査の実施、６）小児慢性特定疾患

児童の移行期医療に係る小児期診療科と成人診

療科の連携体制などの地域医療体制の構築のた

めの整備が進められている。現在は 366疾患（令

和 3 年 11 月時点）が障害者総合支援法に基づ

く、障害福祉サービス等の支援対象となってい

るが、地域医療体制を兼ね備えた継続的支援体

制の整備に向けた仕組みづくりが示されている

中で、地域によって地理、人口、医療機関の配

置数などの条件が様々であることから、必ずし

も医療支援体制の構図は一様ではない。 

令和 3年度の「難病療養に支援における継続

的支援機能と支援機関連携 –連携の実態およ

び連携事例-」では、難病医療支援体制内での拠

点病院・分野別拠点病院・医療協力病院との地

域における独自のネットワーク内で機関を超え

た継続的支援の取り組みが行われていることを

確認した。本研究では、医療・福祉における専

門的な継続的支援を提供する必要性が求められ

る中で、難病患者が生活する身近な地域、最も

難病患者のニーズが高いと思われる二次医療圏

において、医療支援と福祉支援の現場の体制と

課題を抽出し、難病患者の医療・福祉支援の体

制モデルを提示することや、難病患者とその家

族の支援体制における問題点を示唆することを

目的とした。 

 

B. 研究方法  

難 病 情 報 セ ン タ ー の サ イ ト

（https://www.nanbyou.or.jp）で検索し得た、

東京都、神奈川県、千葉県、埼玉県、茨城県、

栃木県、群馬県、山梨県、長野県、新潟県の１

都９県の難病指定医療機関から二次医療圏にあ

る協力病院等の 265医療機関を抽出し、その医

療職（医師または看護師）およびソーシャルワ

ーカー 総計 530 名を対象にアンケート（別紙

１）を送付した。なお、埼玉県の一部、長野県、

新潟県では二次医療圏に協力病院の指定がない

ため、埼玉県の一部の二次医療圏の難病診療を

行なっていると思われる医療機関、長野および

新潟県の二次医療圏の難病指定医療機関の中か

ら無作為に対象を選定した。 

調査項目は、１）自施設での医療支援、２）

同じ二次医療圏の医療機関との医療支援連携、

３）他の二次医療圏の医療機関との医療支援連

携、４）都県外の医療圏との医療支援連携、５）



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 

分担研究報告書 

18 

自施設での福祉支援、６）同じ二次医療圏の医

療機関との福祉支援連携、７）他の二次医療圏

の医療機関との福祉支援連携、８）都県外の医

療圏との医療支援連携とした。調査項目の詳細

は別紙１に示す。アンケートの回答方法は原則、

Google formへの入力を対象者へ依頼した。回

答数の単位については、本研究では施設あたり

医療職と福祉職の各々1 名にアンケートを送付

しており、１施設あたり最大 2名の回答を得る

こととなり、単位は「人数」となるが、分析す

る上では施設数とする方が望ましく、研究結果

を大きく左右するものではないと考え、今回は

回答の単位を便宜的に「施設数」とした。 

(倫理面への配慮) 

アンケートは回答者の個人情報等については、

職種、所属する医療機関の属性と二次医療圏に

関する内容に留め、氏名・所属は記載しないよ

うにした。また、本研究の実施については国立

病院機構箱根病院の倫理委員会で承認を受けた

（承認番号：22-4）。 

 

C. 研究結果 

今回は、令和 4年 10月 24日〜11月 12日ま

での調査期間の成績を検討した。アンケートの

回答は、56施設からの回答を得た（56/530名、

回収率 10.6%）。医療機関の施設種別の内訳は

一般病院（64%）、大学病院（12%）、国立病院

機構（11%）、診療所（2%）、未記入（11%）で

あった。都道府県からの回答数の内訳は、東京

都 11件、神奈川県 10件、千葉県 4件、埼玉県

6件、茨城県 8件、栃木県 3件、群馬県 5件、

山梨県 2件、長野県 4件、新潟県 6件であった。

医療支援に関する結果を表１に、福祉支援に関

する結果を表２示す。[(  )内の数値は回答を得

た全 56施設のうちの割合を示す。] 

１）自施設での医療支援について（これは、自

施設で行う医療支援に関する項目である）：自

施設での医療支援を行なっていた施設数は

48/56 施設（85.7%）であり、同じ二次医療

圏の医療機関との医療支援連携よりも更に低

率であった。項目別の割合は、指定難病の診

断、薬物調整・手術、人工呼吸・酸素療法の

管理の順で実施率が高い割合を認めた。また

難病患者の急変時対応（自施設で行う）や経

口摂取が困難となる難病を対象とした経口摂

食・嚥下サポート、胃瘻造設術の実施、胃瘻・

栄養管理の実施率も同様に高い割合を示した。

一方、難病療養の進行期・終末期に関連した

レスパイト入院、長期療養、グリーフケアの

実施率や、小児慢性特定疾患児童の診療・移

行期医療に係る小児期診療科と成人診療科の

連携率および未診断疾患患者の診断を目的と

した未診断疾患イニシアチブ（IRUD）との

連携率は低い割合を示した。 

２）同じ二次医療圏の医療機関との医療支援連

携について：（これは、自施設が所属する二次

医療圏の医療機関との間で行う医療支援に関

する項目である）同じ二次医療圏の医療機関

と医療支援の連携を行なっていた施設数は

37/56 施設（66.1%）であり自施設で医療支

援を実施している率と比べて低率であった。

項目別の割合として自施設での医療支援より

も下回るが、指定難病の診断、薬物調整・手

術、リハビリテーションが高い割合で実施さ

れていた。同様に肺理学療法、人工呼吸・酸

素療法の管理、胃瘻造設・栄養管理も実施さ

れていた。一方、グリーフケア、小児慢性特

定疾患児童の診療・移行期医療に係る小児期

診療科と成人診療科の連携率および未診断疾

患患者の診断を目的とした未診断疾患イニシ

アチブ（IRUD）との連携率は低い割合を示

した。 

３）他の二次医療圏の医療機関との医療支援連

携について：（これは、自施設が所属しない同

じ 都県内の二次医療圏の医療機関との間で

行う医療支援に関する項目である）自施設が

所属しない、同じ県内の他の二次医療圏の医

療機関と医療支援の連携を行なっていた施設

数は 29/56 施設（51.8%）で、同じ二次医療

圏の医療機関との医療支援連携率よりも若干、

低率であった。しかし、項目別の割合として

同じ二次医療圏の医療機関との医療支援連携

よりは高率であった。内容として、指定難病

の診断、薬物調整・手術、リハビリテーショ

ンは同じ二次医療圏との医療支援連携よりも

若干ではあるが高い割合で実施されていた。

同様に意思決定支援、肺理学療法、気管内吸

引、人工呼吸・酸素療法の管理、経口摂食・

嚥下サポート、胃瘻造設・栄養管理も比較的、

高率に実施されていた。一方、グリーフケア、

小児慢性特定疾患児童の診療・移行期医療に

係る小児期診療科と成人診療科の連携率およ

び未診断疾患患者の診断を目的とした未診断
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疾患イニシアチブ（IRUD）との連携率は低

い割合を示した。 

４）都県外の医療圏の医療機関との医療支援連

携について：（これは、自施設が所属する都県

外の二次医療圏の医療機関との間で行う医療

支援に関する項目である）他都県の二次医療

圏の医療機関と医療支援の連携を行なってい

た施設数は 23/56 施設（41.1%）で、自施設

での実施率および県内の二次医療圏との連携

率よりも低率であった。項目別の割合として

自施設での医療支援や同じ県内の二次医療圏

との医療支援連携よりも若干低かったが、指

定難病の診断、薬物調整・手術、リハビリテ

ーションは高率で実施されていた。他の医療

支援の項目も同じ県内の二次医療圏との連携

状況とほぼ同様の結果であった。 

５）自施設での福祉支援について（これは、自

施設で行う福祉支援に関する項目である）：自

施設での福祉支援を行なっていた施設数は

48/56 施設（85.7%）であった。項目別の割

合は、患者や家族からの福祉相談、医療機関

への相談、保健所や市役所など行政機関への

相談、難病制度の情報提供について高率で実

施されていた。一方で、患者や支援者を対象

とする自施設および行政が企画した講演会・

相談会、小児慢性特定疾患児童の就学・就労

支援については低率であった。 

６）同じ二次医療圏の医療機関との福祉支援連

携について：（この項目は、自施設が所属する

二次医療圏の医療機関との間で行う福祉支援

に関する質問である）同じ二次医療圏の医療

機関と福祉支援の連携を行なっていた施設数

は 36/56 施設（64.3%）と自施設で実施率と

比較して低率であった。項目別の割合は、自

施設での福祉支援に比べてほぼ同率であり、

患者や家族からの福祉相談、医療機関への相

談、保健所や市役所など行政機関への相談が

行われていた。また、就労相談や行政からの

医療相談についても連携率が若干ではあるが

自施設での実施率よりも上回っていた。一方

で、患者や支援者を対象とする自施設および

行政が企画した講演会・相談会、小児慢性特

定疾患児童の就学・就労支援については低率

であった。 

７）他の二次医療圏の医療機関との医療支援連

携について：（これは、自施設が所属しない、

同じ県内の他の二次医療圏の医療機関との間

で行う福祉支援に関する項目である）自施設

が所属しない、同じ県内の他の二次医療圏の

医療機関と福祉支援の連携を行なっていた施

設数は 25/56 施設（44.6%）で、同じ二次医

療圏の医療機関との医療支援連携率よりも低

率あった。項目別の割合は、自施設での福祉

支援、所属する二次医療圏の医療機関との間

での福祉支援の連携よりも高率であり、患者

や家族からの福祉相談、医療機関への相談、

保健所や市役所など行政機関への相談、就労

相談、行政からの医療相談、難病制度の情報

提供について全ての連携率は上回っていた。

一方で、患者や支援者を対象とする自施設お

よび行政が企画した講演会・相談会、小児慢

性特定疾患児童の就学・就労支援については

低率であった。 

８）都県外の医療圏の医療機関との福祉支援連

携について：（これは、自施設が所属する都県

外の二次医療圏の医療機関との間で行う福祉

支援に関する項目である）他都県の二次医療

圏の医療機関と医療支援の連携を行なってい

た施設数は 23/56 施設（33.9%）で、自施設

での実施率および県内の二次医療圏との連携

率よりも低率であった。項目別の割合は、同

じ県内の二次医療圏との福祉支援連携よりも

若干低かったが高率であり、患者や家族から

の福祉相談、医療機関への相談、保健所や市

役所など行政機関への相談、就労相談、行政

からの医療相談について全ての連携率は高か

った。一方で、患者や支援者を対象とする自

施設および行政が企画した講演会・相談会、

小児慢性特定疾患児童の就学・就労支援につ

いては低率であった。 

 

D. 考察 

難病患者の医療および福祉支援は専門的な支

援が必要であるが、地理的な問題や医療機関の

配置数など様々な理由により地域での差異が生

じている可能性がある。本研究では地域におけ

る難病患者の医療および福祉支援の実態を調査

した。 

医療支援の提供と連携体制について： 研究

結果１）〜４）より、以下の点が挙げられる。

医療支援においては自施設だけで実施すること

が多いが、施設が所属する二次医療圏の医療機

関だけでなく、他の二次医療圏とも連携して実
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施されていた。また、一部でも他の都府県の医

療機関とも連携している可能性が示唆された。  

医療支援の項目は、指定難病の診断、薬物調整・

手術、リハビリテーションなどの直接的な医療

行為が多いが、意思決定支援、肺理学療法、気

管内吸引、人工呼吸器・酸素療法の管理、経口

摂食・嚥下サポート、胃瘻造設、胃瘻・栄養管

理など、難病ケアの多岐にわたって高率に実施

されていた。一方で、急変時対応、気管切開、

在宅人工呼吸管理といった在宅療養患者の呼吸

不全に関連した容体変化への緊急対応について

は若干低率であるように思われた。この点にお

いては、二次医療圏などの地域の医療体制だけ

ではなく個々の医療機関の診療体制も影響して

いる可能性があり、このような呼吸管理が必要

な在宅療養患者への医療支援体制については、

個別的支援を講じておくことが重要と思われた。 

福祉支援の提供と連携体制について： 福祉

支援は自施設での実施率や自施設が所属する二

次医療圏の医療機関との連携は高率に行われて

いたが、同一県内および他の都県の二次医療圏

に所属する医療機関との連携は、医療支援に比

べて若干低率であった。このことから、福祉支

援は自施設内や近隣の医療機関とのネットワー

クは充足しているが、仮にそのネットワーク内

で対応できない問題が生じた場合には解決しづ

らい可能性が考えられた。 

今後の医療支援と福祉支援の連携強化のため

に： 他の二次医療圏や他の都県の医療機関と

の連携した医療支援が低率である点においては

患者が直接に医療機関への受診のための移動が

必要となることも影響している可能性がある。

搬送が困難な場合には、将来的にはインターネ

ットコミュニケーション技術（ICT）を活用し

た連携の構築も重要となる可能性がある。 

一方で、レスパイト入院、長期療養、グリー

フケアや小児慢性特定疾患児童の診療・移行期

医療に係る小児期診療科と成人診療科の連携率

および未診断疾患患者の診断を目的とした未診

断疾患イニシアチブ（IRUD）との連携は低率

であった。小児慢性特定疾患児童の移行期医療

体制の更なる構築は必要と考えられ、小児およ

び成人診療科や医療機関同士の連携の強化のた

めに各種学会や研究班などの連携による検討の

継続が必要と考えられる。また、未診断疾患イ

ニシアチブ（IRUD）については、希少疾患を

対象としてるため連携の機会は少ない可能性が

あるが、今回のアンケート結果では全体的に低

率であり、今後も未診断疾患例への対応として

IRUD に関する情報提供体制を強化するのも大

切と思われる。 

地域によってはレスパイト入院や長期療養を

可能とする施設が均等に配置されている訳では

ないため、レスパイトや長期療養がニーズとし

て生じる可能性のある患者は、場合によっては

都県を跨いでも予め講じておくと良いように思

われる。そのためには難病患者や支援者に対し

て、そのような施設の情報を提供できる体制を

更に強化する必要があると思われる。また、グ

リーフケアに関する支援体制は全体的に不足し

ている現状が明らかであり、支援する施設や人

材を増やすことが重要なのかもしれない。 

福祉支援の項目においては、本人・家族から

の福祉支援、医療機関への相談、保健所・市役

所の保健師への相談、就労相談、行政からの医

療相談について高率に実施されており、医療圏

や都県を跨いだ連携も十分に行われていた。一

方、難病制度の情報提供は高率に実施・連携さ

れていたが、自施設や行政、相談支援センター

が企画した患者・支援者を対象とした講演会の

実施率が低かった。これについては、患者や支

援者を対象とする講演会が企画されても広く情

報が伝わっていない可能性や会自体がクローズ

な可能性も考えられる。 

小児慢性特定疾患児童の移行期就学就労支援

の連携も医療支援と同様に十分とは言えない状

況であった。一様である必要はないと思われる

が、今後も難病相談支援センター等からの定期

的な情報提供・企画が提供されると良いのかも

しれない。 

 

E. 結論 

医療・福祉支援の実施・連携については自施

設や所属する二次医療圏だけでなく一部の項目

について二次医療圏や都県の枠を超えて行われ

ていた。医療支援については診断や治療だけで

なく、「意思決定支援」や「肺理学療法」、「摂食・

嚥下サポート」など難病患者の生命予後に直結

した医療支援に関する連携も、二次医療圏を跨

いで行われていたが、「レスパイト」、「長期療養」、

「移行期医療」、「IRUD との連携」などにおい

て課題もあることが明らかとなった。また、在
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宅人工呼吸管理の難病患者の在宅療養への後方

支援や、小児慢性特定疾患児等の移行期医療、

診断困難な未診断疾患イニシアチブとの連携に

ついては、更なる体制整備が必要と思われた。 

福祉支援については二次医療圏や都県を跨い

だ連携が行われていた。しかし、患者や関連職

種を対象とした講演会・相談会などの実施は少

なく、また行政や相談支援センターと連携した

講演会等もあまり行われていなかった。医療機

関における福祉支援の一環として、地域の関連

職種、患者・家族を対象とした講演会や小児慢

性特定疾患児の就学・就労支援の体制強化が必

要と思われた。 

 

F．健康危険情報 

 該当なし 

 

G．研究発表 

1. 論文発表   

該当なし 

2. 学会発表 

該当なし 

 

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定含む） 

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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