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愛媛県難病相談支援センター

愛媛県が目指す難病医療提供体制



県内の拠点・協力病院マップ）



アンケート調査の概要
【調査名】

難病医療体制の現状と今後の方策に関するアンケート

【調査目的】

難病医療提供体制の現状把握と今後の方策を検討するため

【調査対象】

難病医療拠点病院 1カ所

難病神経分野拠点病院 1カ所

難病診療連携地域拠点病院 5カ所

難病医療協力医療機関 49カ所 計56カ所

【調査基準日】

令和５年９月３０日時点

【調査方法】

LoGoフォームによる回答 （URL、QRコードをメールにて配布）

【回答者】

難病支援に中心的に関わっている方

【調査内容】

基本情報、難病患者の治療・受入れ体制、難病患者の在宅療養支援体制、

医療連携の困難な場面、難病医療コーディネーター、難病相談支援センターについて



R5年度アンケート調査に追加した項目

①医療連携及び患者支援の困難な場面について

②難病医療コーディネーターについて

③難病相談支援センターについて



①医療連携及び患者支援の困難な場面について

（１）圏域を超えた医療連携の調整

（２）地域での患者の医療継続における連絡調整

（３）地域の医療機関・保健所との連携

（４）レスパイト入院の調整

（５）患者家族の疾患の受け止めに対する支援

（６）在宅療養支援における意思決定支援

（７）外来・入院患者・家族の相談対応

（８）難病医療等に関する情報の収集と提供

（９）災害時における難病患者の安全確保の医療連携
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その他の困難な場面について
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災害時における難病患者の安全確保の医療連携
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複数医療機関ヒアリング

・災害時には病院も被災しており、マンパワー的に対応が

困難なことも予想される。

・スペースの確保も難しい場合も想定される。

・非常用電源は確保してあるものの、入院患者用のもので

あるため、災害時に難病患者にも使用可能とまでは言い

切れない。



在宅難病患者の災害支援

【目的】
・（関係者が）災害時の要配慮者である在宅難
病患者を把握し、日頃から、災害時に通信連絡網

が混乱した中でも迅速な対応ができるようにす
る。

・患者・家族及び関係者が、災害発生時に、
適切に行動できるよう防災意識の向上を図る。
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保健所の平常時、災害時の役割を示した「支援者の手引き」を作成し、
地域の実情に応じて、関係機関等と連携し、本手引きを活用している



平常時の備え 対象者の把握とリスト作成
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緊急度選定基準とは
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緊急度
１

１ 医療依存度が高く（①又は②）かつ日常生活状況（特定医療費（指定難病）支

給認定申請書記載）が３以上（制限があり部分介助及び全面介助）の難病患者

①医療機器使用者（人工呼吸器、在宅酸素、吸引器等）

②継続的に、医療処置が必要な者

（気管切開、中心静脈栄養、胃ろう、経管栄養、人工透析等）

２ 医療依存度が高く（①又は②）保健師のかかわりから援助が必要と思われる

難病患者

緊急度
２

緊急度１以外で、日常生活状況が４（全面介助）の難病患者

緊急度
３

１ 緊急度1以外で、日常生活状況が３（部分介助）の難病患者

２ 日常生活状況が２以下（正常、やや不自由であるが独力で可能）かつ医療処置

のある難病患者

３ 保健師のかかわりから援助が必要と思われる難病患者



防災カード
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在宅療養支援における意思決定支援
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患者家族の疾患の受け止めに対する支援
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R5年度アンケート調査に追加した項目

①医療連携及び患者支援の困難な場面について

②難病医療コーディネーターについて

③難病相談支援センターについて



難病医療コーディネーターと連携状況について
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医療連携及び患者支援を行っていくうえで必要と思う
難病医療コーディネーターの活動について

（１）圏域を超えた医療連携の調整

（２）地域での患者の医療継続における連絡調整

（３）地域の医療機関・保健所との連携

（４）レスパイト入院の調整

（５）患者家族の疾患の受け止めに対する支援
（６）在宅療養支援における意思決定支援

（７）外来・入院患者・家族の相談対応

（８）難病医療等に関する情報の収集と提供

（９）退院前カンファレンスに参加

【質問項目】



患者家族の疾患の受け止めに対する支援
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在宅療養支援における意思決定支援
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R5年度アンケート調査に追加した項目

①医療連携及び患者支援の困難な場面について

②難病医療コーディネーターについて

③難病相談支援センターについて



難病相談支援センターの認知度
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難病相談支援センターに求めること
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アンケートの結果・まとめ

・災害時の難病患者の安全確保のための医療連携は、すべての医
機関において、何らかの困難感を感じている

・意思決定支援等、患者の精神的なサポートに関する医療連携に
ついては、圏域による差が大きい

・コーディネーターには、意思決定支援等のサポートを必要とし
ている医療機関が多い

・相談支援センターを知らない医療機関もある

病院訪問を実施し、顔の見える関係を作っていくと同時に
各圏域での個別具体的な課題へのアプローチができる体制づくりを実施


