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⊂車□

今後のスケジュール (莱)

6月18日 (月) 第3回難病研究 ･医療wG

7月 3日 (火) 第21回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

難病研究 ･医療wG及び難病在宅看護 ･介護等wGに

おける検討状況の報告､審議

7月17日 (火) 第22回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

WGの報告を踏まえた論点の審議

8-月 第23回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

中間報告 (秦)の審議 .

厚生科学審議会疾病対策部会

9月以降 厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会における審議

を踏まえ､必要に応じて難病研究 ･医療wG及び難病在宅

看護 ･介護等WGを開催

なお､7月3日 (火)第21回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会の

｢難病研究.医療wG及び難病在宅看護t介護等wGにおける検討状況の報告｣

については､本日の審議も踏まえ､両WGにおける提出資料及び主な意見を基

に事務局で資料を整理し､両WGの座長による確認を経た上で報告させていた

だく予定｡



在宅看護 ･介護 ･福祉の在 り方

1.在宅難病患者の地域における治療連携の推進 (研究 ･医療wGと共通)

○ 地域における難病医療の均てん化を図るため､専門医と地域の家庭医の

役割分担を明確化して､治療連携をすべきではないか｡

○ 地域で生活する難病患者が､医療､福祉､介護サービス等を円滑に利用

できるよう､難病医療地域基幹病院 く仮称).を中心として､二次医療圏ご

とに､地域難病医療連絡協議会 く仮称)､を設置してはどうか｡

○ 地域難病医療連絡協議会 (仮称)には､拠点病院や家庭医､福祉､介護

サービス事業者等との調整窓口として､難病医療専門員を難病医療地域基

幹病院 (仮称)に配置してはどうか｡

<wGにおける主な意見>

◇ 基幹病院､連絡協議会等の仕組みには基本的に賛成であるD

◇ 専門医と家庭医の連携について､教育研修も含めて検討すべき｡

◇ 現行の訪問診療事業を活用し､専門医と家庭医の連携を図ることも必要で

はないか｡

◇ 地域における医療 .福祉 ･介護の体制を考えるに当たっては､地域の格差

に留意すべきである｡

◇ 難病の地域医療の拠点･基幹的なものにおいては､神経難病以外の病気も

扱うべきではないか｡

2.在宅難病患者の地域生活支援の充実

○ 安定した在宅療養生活を継続するため､平常時 ･緊急時の医療安全の確

保､急性増悪時の入院施設の確保､家族介護負担の軽減のためのレスバイ

ト入院の仕組みについてどう考えるか｡

○ 難病や癌末期の要介護者に対し､在宅介護サービスを効果的に提供する

ために､医療機関や訪問看護ステーション等と連携した在宅介護サービス

のあり方についてどのように考えるのか｡

○ 難病の特性を踏まえ､現状の介護保険サービスや障害福祉サービスでは

対応できない福祉サービスはどういうものなのか｡

○ 障害者総合支援法案の政令で定める疾病の範囲についてどう考えるか｡

(難病研究 ･医療wGでも議論)



○ 難病患者の障害程度区分の認定に当たって留意すべき点についてどう考

えるか (特に､障害程度区分認定調査に当たっては､難病の特性に配慮し

た調査が必要と考えられるが､どのような点に留意すべきか)｡

(注)障害程度区分の審査判定は､大きくコンピュータ判定による一次判定

と市町村審査会において判定を行う二次判定の二段階に分かれる｡認定

までの流れは(か障害程度区分認定調査､②医師意見書､③一次判定 (コ

ンピュータ判定)､④二次判定 (市町村審査会)､⑤障害程度区分の認定

となっている｡

<wGにおける主な意見>

◇障害程度区分の認定に当たっては､難病ごとの特性 (症状の変化や進行､

薬を飲んだ状況､疲れやすさ､痛み､外観上の支障等)について配慮する必

要があるD

◇ 在宅療養については､患者や家族が望んでいないのに在宅療養にせざるを

得ないという状況が起こらないよう注意する必要がある｡

◇ 在宅療養ができない患者の療養の場の確保について検討すべき｡

◇在宅療養の安全確保が課題｡在宅療養支援計画策定･評価事業等で､保健

所の保健師等が､広域的･専門的な技術支援の中で､安全確保の取組を行っ

ている事例があり､これを広げることを検討すべき｡

◇保健師の難病の地域診断と医療安全管理を含むコーディネー ト技術の習

得.向上のための研修の充実､保健行政における保健師配置の増加などが必

要｡

◇ 入院･入所が難しい場合のレスバイ トとして､自宅での長時間看護を行っ

ている事例があり､この取組を広げることができないか｡

◇ コミュニケーション支援の在り方について検討すべき｡

◇災害対策は基本的に市町村が主体となるが､在宅人工呼吸器の方など市町

村だけでは対応が困難な場合について､保健所等との連携も含め､どう対策

を講じるか検討すべき｡

◇療養通所介護の活用など難病患者に対する介護サービスや障害福祉サー

ビスによる支援も重要なのではないか｡



3.難病患者の在宅療養を支える医療従事者等の看護 ･介護の質の向上

○ 訪問看護を提供する事業者及び看護師等の医療従事者に対する難病に関

する教育 ･研修についてどう考えるか｡

○ 訪問介護等を提供する事業者及びホームヘルパー等に対する難病に関す

る教育 ･研修についてどう考えるか (現在国会審議中の障害者総合支援法

案が成立すれば､難病等により障害がある者も障害福祉サービスの対象と

なり得ることに留意する必要がある｡)｡

○ 現行の難病患者等ホームヘルパー養成研修事業との関係についてどう考

えるかO

<wGにおける主な意見>

◇ 研修にあまり高度な内容を盛り込むとヘルパーが敬遠してしまうQ疾病の

内容よりも､具体的な介護支援や生活支援の方法に重きを置いた方がいいの

ではないか｡



本日のWGで特に検討していただきたい事項

○ 前回のWGにおいて､｢地域における難病医療の均てん化を図るため､

専門医と地域の家庭医の役割分担を明確化して､治療連携をすべきでは

ないか｣との提案をしたところであるが､具体的な方法としてどのよう

な方法が考えられるか｡

○ 前回のWGにおいて､｢地域で生活する難病患者が､医療､福祉､介護

サービス等を円滑に利用できるよう､難病医療地域基幹病院く仮称〉を中

心として､二次医療圏ごとに､地域難病医療連絡協議会く仮称〉を設置｣

することを提案したところであるが､二次医療圏ごとに､保健所を中心

として地域難病医療連絡協議会く仮称〉を設置し､保健所が家庭医､福祉､

介護サービス事業者等の関係機関のネットワークの構築を担うことにつ

いてどう考えるか｡

○ 個別の退院調整については､基本的に医療機関を中心に対応すること

とし､対応困難なケースについては､地域難病医療連絡協議会〈仮称〉の

ネットワークを活用して対応方法を検討することについてどう考えるか｡

○ 一方､難病医療コーディネーター (難病医療専門員改め)は､入院患

者の退院調整を行うとともに､在宅難病患者の受入れの調整を行うこと

についてどう考えるかo

O 新 ･難病医療拠点病院については､現行の拠点病院が果たしている機

能をそのまま移管するのではなく､他の医療機関で診断がつかないよう

な様々な領域の難病患者に対し高度専門的な診断 ･治療を行う拠点的な

機能を持たせることについてどう考えるか｡

また､都道府県の実情に応じて疾患群別の拠点病院を設置できるよう

にする羊とについてどう考えるか｡

引き続き現行の拠点病院にも一定の機能を果たしていただくことにつ

いてどう考えるか｡その場合､当該病院が果たすべき役割は何か｡

いずれの場合も難病患者の症例登録は新 ･難病医療拠点病院が担うこ

とについてどう考えるか｡



難病相談 ･支援センターの在 り方

1.対象者

○ すべての ｢難病｣をカバーし､その患者及び家族を対象とすることについて

どう考えるか｡

:<wGにおける主な意見>

:◇ 特定疾患治療研究事業の対象者に限らず､対象者はできるだけ幅広く考える

べき｡また､患者 ･家族の悩みは疾患によって区別されるものではないので､

一 対象者は疾患で区別すべきではない｡

;◇現場の実務の観点からは､対象者を明確にする必要がある｡これは相談支援

. 員の労働環境を整える意味でも必要｡また､対象者でない方が相談に来たとき

- は､他の相談機関に誘導することが必要0

2.実施すべき事業

(1)各種相談

○ 医療相談については医療機関で対応することとし､それ以外の日常生活に

おける様々な相談は､医療相談とは別の窓口で幅広く受け付けることについ

てどう考えるか｡あるいは､難病の特性にかんがみ､医療機関における医療

相談を拡充し､生活相談をも包含する方向性についてどう考えるか｡

○ 難病患者に特化した支援策に限らず､難病患者が活用し得る住居､就労､

子育て､教育等に関する様々な支援サービスの情報を幅広く収集 ･提供する

ことについてどう考えるか｡

○ 希望する難病患者及び家族に対し､携帯メール等により必要な情報を適宜

提供するサービスを行うことについてどう考えるか｡

○ 相談員の資質の向上のため､相談員向けの研修の内容についてどう考える

か｡

○ 全国のセンターで活用できる課題分析 (アセスメント)シー トや相談対応

マニュアル等を作成 ･配布することについてどう考えるか｡

○ 各センターの相談員の過労や燃え尽きを防止する等､相談員の支援につい

てどう考えるか｡

○ 相談員同士が相互に情報交換できる全国的なネットワークを構築するこ

とについてどう考えるか｡

(2)個別支援

○ 身近な親族や友人等の協力が得られない困難なケース等の個別支援につ



いてどう考えるか｡

○ 遠方への出張支援についてどう考えるか｡

(3)その他の事業

○ 患者団体の自主的な活動に対する支援についてどう考えるか｡

○ 一般住民への普及啓発について､センターはどのような役割を果たすべき

と考えるかo

O センターが主催する講演会や研修会について､どのような対象者に向けて

実施すべきと考えるか｡

○ センターが実施すべき事業の中で､ピアサポー トの位置付けについてどう

考えるか｡

<wGにおける主な意見>

◇ 難病相談 ･支援センターの役割は､医療､福祉､行政など様々な機関と連携

し､患者を適切なサービスに結びつけていくことである｡難病相談 ･支援セン

ターの相談員が患者の人生の全てに対応するのは不可能であるし､過労や燃え

尽きを防止するという意味でも避けるべき｡

◇多職種のチームで患者を支える体制が必要｡例えば､医療ソーシャルワーカ

ーの機能強化や､様々な支援サービスの情報を幅広く提供することが重要｡

◇精神障害者の場合､医療機関の精神保健福祉士が就労支援の担当としてハロ

ーワークとの連携等を行っている｡連携の受け皿となる人を位置付けることが

重要｡

◇ 同じ病気の人の経験を聞く くどアサポー ト)など患者の視点に立った相談を

基本とし､そこから専門職 ･専門機関との連携を図っていくという考え方が必

要｡

◇ 病院､保健所､ハローワーク等様々な機関とネットワークを構築し､情報発

信を行っていくことが必要｡

◇難病特別対策推進事業実施要綱に記載されている難病相談･支援センターの

概要が､全国的にきちんと実施されるよう徹底すべき｡

◇医療に関わるあらゆる相談を医療機関で対応するということになれば､難病

相談 .支援センターの存在意義がなくなってしまう｡

◇ 運営主体によって相談内容の傾向が異なるので､全国の難病相談 ･支援セン

ターの相談内容を分析したらよいのではないか｡その際は､全国的なネットワ

ークを構築して分析すべきではないか｡

◇ アセスメントシー トの目的としては､課題分析だけでなく､相談支援の援助

も追加すべき｡課題分析のためだけに､複雑なシー トの記載に労力を使うのは

避けるべき｡◇患者団体や患者会の支援について検討すべき｡



3.運営主体 ･職員の体制等

○ 現在､すべての都道府県に1か所以上設置されているが､都道府県に1か

所 (それ以上は任意)設置とすることについてどう考えるか｡

○ 現在､運営主体は行政機関､医療機関､患者会等様々であるが､運営主体

についてどう考えるか｡

○ センターが実施すべき事業を踏まえ､職員の体制についてどう考えるか｡

<wGにおける主な意見>

◇ 財政的な支援の強化が必要｡

◇ 難病相談 ･支援センターの職員の待遇改善が必要｡

◇ 現在多くの難病相談 ･支援センターは職員が 1- 2名であるが､全国的に､

最低限､医療の知識を持つ者､福祉の知識を持つ者､運営の経験を持つ者の3

名を確保すべきではないか｡

◇ 難病相談 ･支援センターの人員は少ないので､ハローワークや医療機関に出

張するとセンターで対応する人がいなくなってしまう｡各種支援をどの機関が

対応するのか､役割分担を明確にすることが必要｡

◇ 現在の難病相談 ･支援センターは､相談やサー ビスの内容が運営主体に影響

される傾向がある (運営主体が医療機関であれば､相談内容の医療的な要素が

強 くなる等)｡難病相談 ･支嘩センターの役割は､他の機関が対応できない問

題に対応することや､他の機関に行く前に問題を整理することなので､運営主

体に関わらずこのような役割を果たすことが必要｡

◇ 県域を越えた支援の連携や全国的な課題に対する支援のため､難病相談 ･支

援セ.ンターの全国組織が必要｡

4.その他

○ 都道府県ごとの格差をできるだけ少なくするため､どのような取組が必要

と考えるか｡

○ 地域保健法第 6条により､保健所は､｢治療方法が確立していない疾病そ

の他の特殊の疾病により長期に療養を必要とする者の保健に関する事項｣に

つき､企画､調整､指導及びこれらに必要な事業を行うこととされている｡

センターと保健所との.役割分担についてどう考えるかo

O 関係機関 (行政機関､医療機関､ハローワーク､患者会等)との連携強化

についてどう考えるか｡

○ 災害時にどのような役割を果たすべきと考えるか｡

<wGにおける主な意見>◇難病相談 .支援センターがあるからということで保健所の役割が後退する県

があるが､保健所がその役割を果たすよう徹底すべき｡
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本日のWGで特に検討していただきたい事項

○ 地域保健法第6条により､保健所は､｢治療方法が確立していない疾病その他

の特殊の疾病により長期に療養を必要とする者の保健に関する事項｣につき､企

画､調整､指導及びこれらに必要な事業を行うこととされている｡

難病対策において保健所が果たすべき役割についてどのように考えるか｡

○ 医療機関､保健所及び難病相談 ･支援センターにおける相談に関し､それぞれ

の役割分担についてどう考えるか｡



難病手帳 (仮称)の在 り方

1.総論

難病患者に対する難病手帳 (仮称)についてどう考えるか｡

<wGにおける主な意見>

◇患者の日常生活やプライバシーに関わることなので､患者の意見を聴いて

検討すべき｡

◇ 現在ハローワークで難病と認められるためには､特定疾患治療研究事業の

受給者証を持っていない場合は､医師の診断書が必要となる｡身体障害者手

帳に疾患名を記載することで､診断書の代わりとすることはできないか｡◇現在の身体障害者手帳の認定においては､障害の固定.永続を基本として

いる｡難病手帳では症状の変動などの状態が考慮されるようになるのであれ

ば､意義があると思う｡

◇何らかの形で手帳は必要だと思う｡写真を付けることは慎重に検討すべき

他制度の手帳を併用することを可能にすべき｡手帳には等級をつけず､病名

のみで交付し､必要な支援の程度については行政等が判断する仕組みを設け

ではどうか｡

◇難病手帳がなぜ必要なのかきちんと示されないと､その是非についての議

論もできないのではないか｡◇身体障害者手帳の交付を受けている難病患者の中には､自分が障害者であ

るということを受け入れるのに抵抗を感じている方もいる｡今後新たに難病

手帳を作ったとしても､手帳の取得に抵抗することが考えられる｡

◇ 患者としては､難病であることの証明として､写真まで付けた手帳を持ち

歩くのは､気分がいいものではない｡しかし､様々なサービスを受けるに当

たって難病であることを証明するものが必要であれば､どのような方策が適

切か議論しなければならない｡

◇手帳がレッテル貼りにならないよう､手帳を患者への支援策と位置付ける

ことが重要｡
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2.各論

○ 難病手帳 (仮称)を交付する場合､その対象者についてどう考えるか｡

○ 難病手帳 (仮称)により受けられるサービスとしてどのようなものが期待

されるか｡

○ 一定の基準 (例えば､重症度)に基づき等級を定めることについてどう考

えるか｡また､医療費助成の対象患者とそれ以外の患者で等級を分けること

についてどう考えるか｡

○ 公正性を確保する観点から､難病手帳 (仮称)の申請に当たり､例えば､

あらかじめ指定された専門医の診断を要件とすることについてどう考える

か｡

○ 難病手帳 (仮称)を交付する主体についてどう考えるか｡

○ 難病手帳 (仮称)の交付申請手続について､特に留意すべき点 (例えば､

写真を添付するかどうか等)があるか｡

:<wGにおける主な意見>

:t◇ 対象者を特定疾患治療研究事業の対象疾患 (56疾患)と難治性疾患克服

l

. 研究事業 (臨床調査研究分野)の対象疾患 (130疾患)の患者に限定する

. なら､やらない方がいい｡

I.◇手帳取得のインセンティブとして手帳にどのようなサービスを付けるこ

: とができるのか検討すべき｡l
:◇ 難病は症状の変動があるし､軽症者にも重症者と同じ悩みがあるので､手

● 帳には等級や重症度等を設けるべきではない｡

ll



本日のWGで特に検討していただきたい事項

○ 難病手帳 (仮称)の機能としては､例えば､①診療経過を記録する機

能､②他のサービスを受けるための証明書としての機能､③難病患者の

社会的認知を向上させる機能などが考えられるが､こうした機能につい

てどう考えるか｡

○ 現行の特定疾患医療受給者証との関係についてどう考えるか｡

(参考)例えば身体障害者手帳を交付された者が自立支援医療(更生医療)

を受ける場合には､自立支援医療受給者証を交付している｡
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就労支援の在り方

1.就労支援に必要な施策について

難病患者の就職･復職や就職後の雇用管理について､どのような施策を講じ

るべきか｡

(1)患者への支援 :

○ 難病の特性に応じた相談支援の在り方についてどう考えるか｡

○ キャリア支援､リワーク支援､職場適応支援など､難病の特性に応じた

施策としてどのようなものが考えられるかO

<wGにおける主な意見>

◇ 疾患ごとの職種の適性や自己管理の支援が重要｡

◇発病したときにすぐに仕事を辞めず､就業が継続できるかどうかきちんと

考えられるよう､情報提供をすることが必要｡

(2)企業への支援 :

○ 難病に関する知識の普及啓発 (通院への配慮､職場での配慮等を含む)

についてどう考えるか｡

○ 企業に対する雇用促進のための支援策 (助成金等)の在り方についてど

う考えるか｡

○ 医療機関と企業の連携についてどう考えるかo

<wGにおける主な意見>

◇職場での､通院への配慮や安全配慮などが重要｡

◇重要なのは企業側のとまどいや誤解を解消することO国の方で､CMなど

を活用し､企業への広報啓発をやってほしい｡

◇難病の広報は､関係機関だけでなく､広く社会一般に対して行うべき｡こ

れは就労支援だけでなく､難病患者の偏見･差別を解消することにも寄与す

る｡

◇ 福祉の分野では､民間の就職斡旋業者等が､幅広いネットワークと丁寧な

相談対応によって､有効に機能している｡難病についても､民間の力を活用

してほしい｡

◇ 民間の就職斡旋業者等の中には気をつけた方がいいところもあるので､注

意すべき｡

13



(3)医療機関や就労支援機関への普及啓発 :

○ 医療機関-の就労支援に関する知識の普及啓発についてどう考えるか｡○就労支援機関への難病に関する知識の普及啓発についてどう考えるか｡

<wGにおける主な意見>

◇医療機関と就労支援機関の連携について啓発することが重要｡

2. 就労支援に係る体制について

難病相談･支援センターとハローワークの役割や､難病相談･支援センター､

ハローワーク､医療機関､難病患者､家族の連携についてどう考えるか｡

<wGにおける主な意見>

◇ハローワークに難病に関する知識を提供したり.保健医療福祉の機関に就

労に関する情報を提供したりして､連携を囲ることが重要｡

◇ 難病相談 ･支援センターだけで全てをやろうとせずに､ハローワーク等と

うまく連携することが重要｡

◇ 難病相談 ･支援センターにおける就労支援については､近年､資料や研修

が充実してきており､患者の自己管理の支援やハローワークとの連携など､

形が整いつつある｡

◇ 現在でも､難病相談･支援センターとハローワークと都道府県等が年に1
回くらい会議をやって情報共有をしているところがあるが､こういう取組を

システム化できないか｡
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参考資料1-1

神経難病患者のコミュニケ⊥ション支援の必要性と課題について

群馬県難病相談支援センター 川尻洋美

･コミュニケーション障害は､人間としての尊厳を著しく損なう｡呼吸障害や膝下障害など生命を脅かす
危機と同様に支援を受ける必要がある｡コミュニケーション支援は､医師の処方･指示により､リハビリ
の一環(補装具の適切な使用等)で行われるものである｡

･しかし､コミュニケーション障害出現時の本人の訴えを『(コミュニケーション障害は)避けることが出来
ないこと』と捉えられることがあるため､支援の開始はしばしば遅れる､支援を受けることができないこと
もある｡

･医療機関･施設または在宅療養で､本来コミュニケーション支援の主体であるリハビリ療法士が関わっ
ているケースはわずかである｡コミュニケーション支援に関わるボランティア(リハビリ療法士や支援経
験者等)は各地に存在し､無料または交通費程度の謝金を受けて活動しているが､マンパワー不足と活
動の継続性が課題である｡

･コミュニケーション支援を受けた患者のQOLは飛躍的に向上するにも関わらず､医師をはじめ医療従
事者の関心は高いとはいえず､研修会による支援の質向上や啓発活動が必要とされている｡

･現行では､在宅で受ける訪問リハビリよりも医療機関のリハビリの方が医療点数が高く､そのため訪問
リハビリでは慢性的なマンパワー不足状態である｡在宅でコミュニケーション支援を充分に受ける事が
出来るように､より専門的な知識や技術を必要とするコミュニケーション支援に対して点数加算するよう
な配慮が必要である｡
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リハ療法士によるコミュニケーション支援

(医療機関と地域との連携)



春名構成員提出資料 参考資料 1-2

1.基幹病院､医療連絡協議会の地域ネットワークにおける役割として､次の2つを明確

にする必要がある｡

①専門的治療についての連絡調整 t情報提供 : 家庭医⇔専門医

②生活.就労支援についての連絡調整 ･情報提供 : 家庭医､専門医⇔保健師､医療SW､

リハビリ機能､地域支援室等のある医療機関

2.難病相談 ･支援センターの意義について

｢長期慢性疾患をもちながら生きる｣という､既存の医療や福祉制度でカバーされにく

い､医療 ･生活 ･就労等の複合的支援ニーズに､患者本人の視点から統合的に支える地域

体制づくりのための中核的機関､という点を明確にする必要がある｡

･難病相談 ･支援センターが単独で支援するのではなく､地域の保健所､医療機関､患

者 ･家族会､行政機関､ハローワーク等の就労支援機関~､地域社会､企業等､地域全

体で支える地域システムの要としての機能を整備することが目標｡

･従来の支援機関による視点では縦割りや制度の谷間が生じやすいことが難病の課題の

特徴｡患者の視点から､医療 ･生活 ･就労等の複合的支援ニーズに､多専門職のチー

ムによる統合的支援が提供できる具体的仕組みが必要｡

3.難病手帳 (難治性疾患保健福祉手帳)の意藁

従来未整備の ｢長期慢性疾患をもちながら生きる｣人を支える福祉制度の整備として､

従来の身体障害者手帳､療育手帳､精神障害者保健福祉手帳と並ぶものとして位置付ける

ことができる｡

身体的障害 精神的障害

･障害固定 (後遺症等) 身体障害者手帳 療育手帳 (知的障害)

･個別機能障害

･慢性疾患 (治療継続､変動等)

･他の福祉制度と同じではなく､継続的医療費､医療と介護等も含める.



4.難病手帳を実際に実施するには､認定方法や目的等の課題があり､他の手帳制度とも

比較しながら､詳細を検討する必要がある｡

(1)認定方法

ア 症状の変動､薬の影響についての考え方

･HIVによる免疫機能障害の場合､治療によって免疫機能は回復していても､継続的

な服薬が不可欠であり再認定は不必要｡

･肝晩機能障害では､肝移植後の免疫抑制剤を使用している問､認定が継続される｡

･精神障害者の場合､治療でほぼ治癒していれば再認走が必要｡

イ 主観的な疲れや痛みの判定

･主観的な症状だけで客観的な認定することは困難｡

･しかし､疾患の症状としての疲労や痛みは客観的に認定が可能｡

(2)医療費についての支援と福祉的支援の区別をするかどうか｡

医療費の支援の必要性と､福祉的支援の必要性にかい離はあるが､従来の手帳制度で

は､単一の認定となっている｡(例.ペースメーカー､透析､什IV治療等)

(3)障害者手帳の対象となっても､障害者雇用率制度の対象とするかどうかは､別に

検討されるものである｡

5.就労支援については､難病においては､医療 ･生活 ･就労支援の課題が複合的なので､

医療機関と就労支援機関の垣根を取り払った共同の取組を促進する取組が重要｡

･年に数回の会議というレベルではなく､ハローワークのチーム支援等の枠組みとも連

動して､担当者の顔の見える関係や日常的コミュニケーションが進んでいる地域も増

えてきているO

･ハローワ-ク側から患者会や医療機関等に出向いて就労セミナーをするという取組も

考えられる｡

･難病のある人の就労問題は､どこの職場､病院､保健所等でも､いつ直面してもおか

しくない状況であるので､一般向けの啓発も重要｡



難病研究 ･医療ワーキンググループにおける r難病医療の質の

向上のための医療提供体制の在り方｣についての主な意見

1.新 ･難病医療拠点病院の設置

○ 現行の､重症難病患者の入院施設の円滑な確保のため設置されている｢難

病医療拠点病院｣制度に代わり､難病に係る診断､治療等の医療の質や専門

医の分布にばらつきがあることから､難病医療の質の確保のため､概ね全て

の難病に対し総合的な高度専門医療を提供することができる医療機関とし

て､原則､都道府県に一カ所､｢新 ･難病医療拠点病院｣を設置してはどう

か｡

○ 特に希少な疾患については､患者に対して適確な診断､治療を行うために

は拠点化が必要ではないか｡

○ さらに､新 ･難病医療拠点病院と連携し､(二次医療圏を念頭とした)地

域の難病医療の提供､関連施設 (病院､診療所､介護施設等)との連携や在

宅療養サービス提供医療従事者への人材養成等を担う｢難病医療地域基幹病

院 (仮称)｣も併せて整備する必要があるのではないか｡

<新 .難病医療拠点病院の役割として考えられる主な事項>

･各都道府県における適切な難病医療 (診断含む)の提供

･病診連携の要として､他の医療機関からのコンサルトへの対応

･難病医療に携わる人材の養成 (難病の専門医師､看護師等)

･治療法の研究開発の推進

･難病患者登録の実施

･難病医療専門相談 (遺伝子診断､遺伝カウンセリング､セカンドオピニオン等)

<wGにおける主な意見>

◇ 現行の難病医療拠点病院は神経難病が中心なので､新･難病医療拠点病院

は幅広い難病を診療できる病院を指定する必要がある｡

◇ 県によっては､特定機能病院が難病医療の拠点になっていないが､すべて

の特定機能病院は難病医療についてしっかりした体制を組むべき｡

◇ 特定機能病院を新･難病医療拠点病院に､現行の難病医療拠点病院を地域

基幹病院にして､日常的な診療はかかりつけ医が担うという形がうまくいく

のではないか｡



2.地域における難病の治療連携の推進 (在宅看護 ･介護等wGと共通)

○ 地域における難病医療の均てん化を図るため､専門医と地域の家庭医の役

割分担を明確化して､治療連携をすべきではないか｡

○ そのためには､研究班､学会等の成果を活用して､疾患毎の標準的な検査 ･

治療ガイ ドラインを定期的に作成 ･普及することも必要ではないか｡

○ 地域で生活する難病患者が､医療､福祉､介護サービス等を円滑に利用で

きるよう､難病医療地域基幹病院 く仮称)を中心として､二次医療圏毎に､

地域難病医療連絡協議会 (仮称)を設置してはどうか｡

○ 地域難病医療連絡協議会 (仮称)には､拠点病院や家庭医､福祉､介護サ

ービス事業者等との調整窓口として､難病医療専門員を難病医療地域基幹病

匪く仮称)に配置してはどうか｡

3.在宅難病患者への支援の充実

○ 在宅で療養する難病患者が､訪問看護 ･介護等の制度を､より適切に利用

できるように検討を進める必要があるのではないか｡(詳細は難病在宅看

護 t介護等wGで議論)

○ 地域で生活する難病患者が､医療､福祉､介護サービス等を円滑に利用で

きるよう､難病医療地域基幹病院 (仮称)を中心として､地域難病医療連絡

協議会 く仮称)を設置してはどうか｡(再掲)

<wGにおける主な意見>

◇ 専門医が診断と治療方針の決定を行うことを義務づけるとともに､家庭医

が日常的な治療を適切に行うように家庭医を指定する仕組みが必要ではな

いか｡

◇ 専門医と家庭医の連携を図ることが必要Oまた､専門看護師や相談員との

連携も必要｡

◇ 地域に専門医がいない場合に専門医を派遣する仕組みが必要｡近隣の特定

機能病院から専門医を派遣してはどうかO専門医の派遣の仕方や離島の対応

は地域難病医療連絡協議会で議論してもらえばよい｡

◇ 現在､家庭医が難病の治療を避ける傾向があるため､専門医の業務が過大

になっているO専門医と家庭医のネットワークを構築することと､ネットワ

ークに対してインセンティブを付加することが必要｡

◇ 医師の事務的な業務を補佐する人の養成と､各疾患に対する知識 ･経験が

豊富な看護師の養成が必要｡

◇ 患者にはできるだけ良い治療を受けたい､いつも専門医に診てもらいたい

という気持ちがあるので､これを理解した上で､治療内容の決定方法や専門



医と家庭医の連携を考えるべき｡

◇患者と病院の相性が合わない場合もあることも念頭において､医療機関の

指定について検討すべき｡また､遠方の専門医のところに一生懸命行くこと

が闘病へのインセンティブになっていることもあるので､これに代わるイン

センティブをどうするのか考えるべき｡

◇ 地域難病医療連絡協議会が二次医療圏ごとになると､当事者参加は人的に

厳しい面も出てくる｡

◇ 学会と研究班が協力して専門医を養成する仕組みが必要ではないか｡

◇専門医は現在社会的にきちんとした資格として認識されていないが､この

社会的認知度を高め､活用することが必要ではないか｡また､専門医の一層

の質の向上を図る必要があるのではないか｡

◇ 難病情報センターだけでなく､最新の治療情報等を積極的に情報提供する

仕組みが必要.

◇ 患者に専門医や専門病院がどこにあるのか情報提供する仕組みが必要｡

◇ 医師が患者に治療内容を分かりやすく説明することや､患者に治療内容を

分かりやすく伝える相談員のような者について検討すべきではないかO

◇ ｢難病医療専門員｣という名称は誤解を生むので､再検討してもらいたい｡

4.難病治療研究センター く仮称)の設置

特に極めて希少な疾患については､全国的にも患者数が数名と言う場合もあ

り､国として､これら希少疾患に対し､高度専門的な対応ができるセンターを

設置してはどうか｡

<センターの役割として考えられる主な事項>

･国内における最高峰の難病治療研究の実施･推進

･各難病医療拠点病院等のバックアップ機能 (医療相談､照会等への対応)

･難病に関する全国の治験情報の発信

･難病研究の国際的な連携の拠点

<wGにおける主な意見>

◇ 難病医療拠点病院を強化すれば､難病治療研究センターく仮称〉を設置する

必要はないのではないか.超希少な疾病については､疾患ごとにセンターを

決めることも考えられる｡

◇ 高度な専門性を持つセンターは必要であるが､センターは箱物ではなく､
専門家をつなぐネットワークとした方が有効に機能するのではないか｡



5.難病患者登録の実施

○ 難病患者の発症状況や長期予後の把握､治療効果の評価等を行い､難病医

療の質を高めるため､医療研究機関を主体とした､難病患者登録を実施して

はどうか｡

○ 現行の臨床調査個人票は精度に問題があるため､これを廃止し､国内､国

際的な治験等治療法の開発研究に資する水準の新たな難病患者登録制度と

し､難病医療拠点病院 (仮称)で､登録を実施してはどうか｡

○ 登録データを分析した結果について､関係者に広く公表する仕組みを構築

すべきではないか｡

<wGにおける主な意見>

◇ 特定疾患治療研究事業は治療研究よりも福祉的な色彩が強くなってきて

おり､治療研究のデータは精度が低い｡治療研究に役立てるため､データの

精度を高めるべき｡(再掲)

◇ 患者の症例データを他の医療機関でも閲覧できるシステムを構築し､専門

医と家庭医の連携や救急搬送の場合などに役立てることが考えられる｡その

際､患者の病状の把握のための症例登録システムと医療費助成の認定のため

の症例登録システムを分けることによって､データの正確性を担保すべき｡

正確なデータを全国的に収集できれば､研究にとっても貴重な資料となる｡

◇ 進行する疾患や症状に波がある疾患の場合､軽症のときに医療費助成の対

象とすべきかどうか検討すべき｡検討にあたっては､疾患ごとに､進行する

のか､症状に波があるのか整理する必要がある｡また､症例データの収集に

ついても､研究の観点から､重症者のデータだけでよいのか､軽症者の例も

必要なのか､整理すべき｡(再掲)

◇ 臨床調査個人票を配布して書き込むのではなく､今はITの時代なので､

全部Webで入力すべき｡

◇ 難病医療の拠点病院化と難病患者登録は表裏一体をなすものであり､拠点

病院制度がうまくいくためには､Web登緑という形での患者登録の制度化が

必要である｡



参考資料2-2

難病患者等居宅生活支援事業は､患者のQOLの向上のために平成9年から開始された事業で､難病患者等ホームヘルプ

サービス事業､難病患者等短期入所事業､難病患者等日常生活用具給付事業といった､患者の療養生活の支援を目的とし
た事業を実施し､地域における難病患者等の自立と社会参加の促進を図るo

l:.1,#t療轟奉賛ホームヘルプサービス事業(市町村(軽郡区を含む)事業)
難病患者等が居宅において日常生活を営むことができるよう､難病患者等の家庭に対してホームヘル
パーを派遣し､入浴等の介護や掃除などの家事サービスを提供し､難病患者等の福祉を増進を図る事業

◆入浴､排池､食事等の介護◆ ◆ 調 理 ､洗 濯 ､掃 除 等 の 家 事 ◆

難病患者等の介護を行う者が､病気や冠婚葬祭などの社会的理由又は個人的な旅行などの私的理由
により介護を行えなくなった場合に､難病患者等を一時的に病院等の医療施設に保護する事業(原則と
して7日以内)0

難病患者等に対して､日常生活用具を給付することにより､難病患者等の日常生活の便宜を図る事業

① 便 器 ⑦ 車いす(電動車いすを含む)⑬ 居宅生活動作補助用具

② 特殊マット ⑧ 歩行支援用具 ⑭ 特殊便器

③ 特殊寝台 ⑨ 電気式たん吸引器 ⑮ 訓練用ベット

④ 特殊尿器 ⑩ 意思伝達装置 ⑯ 自動消火器

(9体位変換器 ⑪ ネブライザー(吸入器) ⑰ 動脈血中酸素飽和度測定器

⑥ 入浴補助用具 ⑫ 移動用リフト ⑱ 整形靴 ※ 利用者世帯の酎

i,頑鰍 二
以下の全てを満たすこと

①日常生活を営むのに支
障があり､介護等のサービ
スの提供を必要とする者で
あること｡

②難治性疾患克服研究事
莱(臨床調査研究分野)の
対象疾患(130疾患)及び関

節リウマチの患者であるこ
と｡

③在宅で療養が可能な程
度に病状が安定していると
医師によって判断されてい
る者であること｡

④障害者自立支援法等の
他の施策の対象とならない

こと｡

こ応じた自己負担あり.0-52,400円
前年度所得税課税年額が70,001円以上の世帯.全板



参考資料2-3

難病患者等ホームヘルパー養成研修事業の概要

〇日的 :

難病患者等の多様化するニーズに対応した適切なホームヘルプサービスの提供に

必要な知識､技能を有するホームヘルパーの養成を図るもの｡

○実施主体 :

都道府県又は指定都市 (事業の一部又は全部を講習機関等に委託することが可能)

○対象者 :

① 介護保険法施行規則に定める介護職員基礎研修課程､1級課程､2級課程､3

級課程のいずれかの研修の修了者又は履修中の者

② ｢障害者 (児)ホームヘルパー養成研修事業の実施について｣(障害保健福祉

部長通知)に定める1級課程､2級課程､3級課程のいずれかの研修の修了者又

は履修中の者

③ 介護福祉士

上記の(丑から③のいずれかに該当する者で､原則として難病患者等ホームヘルプ

サービス事業に従事することを希望する者､従事することが確定している者又は既

に従事している者とする｡

○実施方法 :次項のか ノキュラムにより研修を実施｡

○修了証書の交付等 :

都道府県知事及び指定都市市長は､研修修了者に対し修了証書を交付｡

○ホームヘルパー養成研修事業としての指定

都道府県等は自ら行う研修事業の他に当該都道府県､指定都市の区域内において､

社会福祉協議会等が行う類似の研修事業のうち､適正な審査の結果別途定める要件を

満たすものを､本通知による特別研修事業として指定することができる｡

ll



難病患者等ホームヘルパー-｢養成研修事業特芳r府修 におけるカリキュラム､免除科目及び時間

1 特別研修カリキュラム

(1)難病基踏弗陸Ⅱ

① 難病に関する行政施策

ア 難病の保健･医療 ･福祉制度Ⅱ

② 難病に関する基礎知識Ⅱ

ア 難病の基礎知識Ⅱ

イ 難病患者のJL唾 軸勺援助法

③ 難病に関する介護の実際

ア 難病に関する介護の事例検討等

(2)難病基搭課程Ⅰ

(D 難病に関する行政施策

ア 難病の保健･医療 ･福祉制度l

② 難病に関する基礎知識Ⅰ

ア 難病の基礎知識 Ⅰ

イ 難病患者の･[洩 及び家族の理解

(3)難病入門課程

① 難病に関する行政施策

ア 難病の保健 ･医療 ･福祉制度Ⅰ

② 難病に関する基礎知識

ア 難病入門

イ 難病患者の心理及び家族の理解

2 特別研修免除科目及び時間

(1)難病に関する行政施策

難病の保健･医療･福祉制度Ⅰ

(2)難病に関する基礎知識 Ⅰ

難病患者のJ鳩 及び家族の理解
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難病患者等居宅生活支援事業及び難病患者等ホームヘルパー養成研修事業の利用実績について(平成22年度)

根拠 難病患者等居宅生活支援事業 難病患者等ホ-ムヘルパー養成研修事業
区分 ホームヘルプサービス事業 短期入所事業 日常生活用具給付事業

実績(注) 37百万円 1百万円 24百万円 4百万円

実施主体 市町村 都道府県.指定都市

実施団体 146市町村 5市町村 285市町村 30県.市

対象者 難治性疾患克服研究事業対象疾患(130疾患)+関節リウマチ-約750万人 訪問看護職員､介護福祉士等

注:難病患者等居宅生活支援事業における国庫負担額(国の補助率:1/2(都道府県1/4(ホームヘルパー養成研修事業1/2)､市町村1/4))
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障害福祉サービスの体系 参考資料2-6
<旧サービス>
(支援費制度等)

居
宅
サ
ー
ビ
ス

施
設サ

ービス

ホームヘルプ(身･知L児･精)

デイサービス(身.知･児･精)

ショートステイ(身･知･児･精)

グループホーム(知I指)

重症心身障害児施設(児)

療護施設(身)

更生施設(身･知)

授産施設(身･知･精)

福祉工場(身･知･精)

通勤寮(知)

福祉ホーム(身･知.精)

生活訓練施設(精)

※この他､地域生活支援事業として移動支援等を制度化

<新サービス>
(障害者自立支援法)

○ ホームヘルプ(居宅介護) ○ 重度障害者等包括支援
○ 重度訪問介護 ○ ショートステイ(短期入所)
○ 同行援護
○ 行動援護

日中活動系(昼間)

以下から-又は複数の事業を選択

【介護給付】

OL療養介護 (医療型)
※ 医療施設で実施

○ 生活介護 (福祉型)

【訓練等給付】

○ 自立訓練 (機能訓#･生活訓練)

○ 就労移行支援

○ 就労継続支援 (A型､B型)

【地域生活支援事業】

○ 地域活動支援センター

居住系(夜間)

【介護給付】

○ 共同生活介護

○ 施設入所支援

【訓練等給付】

○ 共同生活援助

【地域生活支援事業】

○ 福祉ホーム



難病医療提供体制のイメージ(莱) 参考資料2-7

･難病には多くの希少疾患が含まれているため､質の高い医療を提供し､地域における医療の均てん化を進めるために

は､難病医療拠点病院(仮称)を整備する必要があるのではないか｡

･さらに､難病医療拠点病院(仮称)と連携し､(二次医療圏を念頭とした)地域の難病医療の提供､関連施設(病院､診
療所､介護施設等)との連携等を担う｢難病医療地域基幹病院(仮称)lも併せて整備する必要があるのではないか｡

･地域で生活する難病患者が､医療､福祉､介護サービス等を円滑に利用できるよう､難病医療地域基幹病院(仮称)を中



参考資料2-8

現行の難病医療連絡協議会 ･難病医療拠点病院 ･難病医療協力病院の概要

○位置づけ:

難病特別対策推進事業実施要綱における ｢重症難病患者入院施設確保事業｣の一環

として､都道府県内の難病医療体制の一翼を担うもの｡

※重症難病患者入院施設確保事業の概要

入院治療が必要となった重症難病患者 (病状の悪化等の理由により､居宅での療養が極めて困

難な状況となった難病患者をいう｡)に対し､適時に適切な入院施設の確保等が行えるよう､地

域の医療機関の連携による難病医療体制の整備を図るもの｡

○役割 :

(連絡協議会)

･難病医療の確保に関する関係機関との連絡調整を行うこと｡

･患者等からの各種相談 (診療､医療費､在宅ケア､心理ケア等)に応じるととも

に､必要に応じて保健所への適切な紹介や支援要請を行うこと｡

･患者等からの要請に応じて拠点病院及び協力病院へ入院患者の紹介を行うなど､

難病医療確保のための連絡調整を行うこと｡

･拠点病院及び協力病院等の医療従事者向けに難病研修会を開催すること.

(拠点病院)

･連絡協議会が行う医療従事者向け難病研修会開催など難病医療確保のための各種

事業への協力を行うこと｡

･協力病院等からの要請に応じて､高度の医療を要する患者の受け入れを行うこと｡

･協力病院等の地域の医療機関､難病患者を受け入れている福祉施設等からの要請

に応じて､医学的な指導 ･助言を行うこと.

(協力病院)

･拠点病院等からの要請に応じて､患者の受け入れを行うこと｡

･地域において難病患者を受け入れている福祉施設等からの要請に応じて､医学的

な指導 ･助言を行うとともに､患者の受け入れを行うこと｡
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○設置方針 :

･拠点病院､協力病院､保健所､関係市区町村等の関係者により連絡協議会を設置

(実際には概ね各都道府県に1か所ずつ)【全国で45か所】

･概ね二次医療圏ごとに1か所ずつの難病医療協力病院 【全国で1,388か所】

･そのうち原則として1か所を難病医療拠点病院に指定 【全国で111か所】

18



地域保健法 (昭和22年法律第 101号)(抄)

第六条 保健所は､次に掲げる事項につき､企画､調整､指導及びこれらに必

要な事業を行う｡

一 地域保健に関する思想の普及及び向上に関する事項

二 人口動態統計その他地域保健に係る統計に関する事項

三 栄養の改善及び食品衛生に関する事項

四 住宅､水道､下水道､廃棄物の処理､清掃その他の環境の衛生に関する事

項

五 医事及び薬事に関する事項

六 保健師に関する事項

七 公共医療事業の向上及び増進に関する事項

八 母性及び乳幼児並びに老人の保健に関する事項

九 歯科保健に関する事項

十精神保健に関する事項

十一 治療方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病により長期に療養

を必要とする者の保健に関する事項

十二 エイズ､結核､性病､伝染病その他の疾病の予防に関する事項

十三 衛生上の試験及び検査に関する事項

十四 その他地域住民の健康の保持及び増進に関する事項
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他制度における手帳の例

名称 身体陣香寺手帳 療育手帳 健蘇手帳 肝炎患者支援手帳 葉の受給考証

根拠規定 示) 病対策課長通知)

B的 回ること に奨すること

安付者 都連肝県知事 都道府県知事

対象者 もの 40歳以上の者 走

･親米障害 重度(A)の基経

･肢体不自由 当する着とする る程度のもの の怠者

･肝隈の機能の陣宇 自由等を有する者 香

康局長通知)】

寺呈度等級表】 条第3項】

申請手続 新書を添付
- けヽる-と 頬 続を行~ 号手続はた-いの手 つ 捕

効果

JEのii知抜を手帆こ記載 r〒資する



◎難病がある人を対象とした支援施策

(1)難治性疾患患者雇用開発助成金
(平成21年度から実施)

難病のある人の雇用を促進し職業生活上の課題を把握するため､難
病のある人をハローワークの職業紹介により常用労働者として雇い人

れ､雇用管理に関する事項を把握.報告する事業主に対する助成を試

(2)難病者の雇用管理に関する情報提供の実施

,(平成23年度から実施)

｢難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のあり方に関する研究｣
(平成21-22年度)の研究成果を踏まえ､難病のある人の就労の現状
等に関するリーフレットを作成し､企業での雇用管理や地域での就労支
援のポイント等について.情報提供を行うD

(3)難病患者就労支援事業

(平成19年度から実施)

陪審者の就労支援策を参考に都道府県及び難病相談.支援センター

が中心となって､難病患者への就労支援事業を実施.評価することとし､

国はその実施状況を各都道府県に還元し､各都道府県独自での取り組

みを促進するo

◎難病がある人が利用できる支援施策

(1)ハローワークにおける職業相談.職業紹介

個々の障害者に応じた､■きめ細かな職業相談を実施するとともに､福

祉.教育等関係機関と連携した｢チーム支援｣による就職の準備段階か
ら職場定着までの一貫した支援を実施するo

併せて､ハローワークとの連携の上､地域障害者職業センターにおい
て､職業評価､職業準備支援､職場適応支援等の専門的な各種職業リ

(2)障害者試行雇用(トライアル雇用)事業

障害者に関する知識や雇用経験がない事業所が､障害者を短期の
試行雇用(トライアル雇用)の形で受け入れることにより､障害者雇用に

(3)職場適応援助者(ジョブコーチ)支援事業

障害者が職場に適応できるよう､地域障害者職業センター等に配置さ

れているジョブコーチが職場に出向いて直接的.専門的支援を行うとと
もに､事業主や職場の従業員に対しても助言を行い､必要に応じて職

(4)障害者就業一生活支援センター事業

雇用､保健､福祉､教育等の地域の関係機関の連携の拠点となり､障
害者の身近な地域において､就業面及び生活面にわたる一体的な支
援を実施する○



難治性疾患患者雇用開発助成金

1 趣旨
.___..∴∴_こ丁.//I_∴∴.I_∴

いわゆる難病のある人は､その疾病の特性により､就職･職場定着の面

で様々な制限･困難に直面しているが､事業主においては､難病のある人

の雇用経験が少ないことや､難病のある人について職務遂行上障害とな

る症状等が明確になっていないことなどから､適切な雇用管理を行うことが

困難な状況にある｡

このため､難病のある人を新たに雇用し､雇用管理に関する事項を把

握･報告する事業主に対する助成を試行的に行い､難病のある人の雇用

を促進し職業生活上の課題を把握する｡

2 内容
.どこ=.二二一二てこここTJ三言:ニ三㍍=:ニ二二二二一:二二.

(1)対象事業主

難病のある人※1を､継続して雇用する労働者 .
として新たに雇い入れる事業主 .･:'.

(2)支給金韓
50万円(中小企業の場合135万円)※2

◆●■= ■HH H H H ■HHHH■日日■"""""""".+●
※1特定疾患(56疾患)か否か､重症度等を問わず､ :
モデル的に難治性疾患克服研究事業(臨床調査研
究分野)の対象疾患(平成22年4月現在で130疾患)
を対象とする｡
また､筋ジストロフィーを含む｡

※2 特定求職者雇用開発助成金と同様､雇入れ後

(3)雇用管理に関する事項の把握･報告 '･...

6ケ月経過ごとに2回(中小企業の場合は3回)に
分けて支給する｡

■HHHH日日日■●◆

事業主は､対象労働者に関する勤務状況､配慮した事項その他雇用
管理に関する事項を把握･報告



｢トライアル雇用｣による障害者雇用のきっかけづくり

～障害者試行雇用事業～

障害者雇用の取組が遅れている事業所では､障害者雇用の経験が乏しいために､障害者に合った職域開発､雇用管理等のノ
ウハウがなく､障害者雇用に取り組む意欲があっても雇い入れることに跨緒する面もあります｡

また､障害者の側でも､これまでの雇用就労経験が乏しいために､｢どのような職種が向いているかが分からない｣､｢仕事に耐
えられるだろうか｣といった不安があります｡

このため､障害者を短期の試行雇用(トライアル雇用)の形で受け入れることにより､事業主の障害者雇用のきっかけをつくり､
一般雇用への移行を促進することを目指しますo

○ 期 間

3か月間を限度(ハローワークの職

業紹介により､事業主と対象障害

者との間で有期雇用契約を締結)

○ 奨励金

事業主に対し､トライアル雇用者

1人につき､月4万円を支給

○ 対象者

9,000人(23年度)

9′200人(24年度)

○ 実 績 (23年度)

開始者数 11′378人

常用雇用移行率 86.9%



職場適応援助者(ジョブコーチ)による支援

◎支援内容

~ ≒ ≒ I

◎標準的な支援の流れ

集中的に改善を図る

週3.-4日訪問

支援ノウハウの伝壬受やニト八〇一リン

の育成により､支援の主体

を徐々に職場に移行週1′-2日訪問

支援期間 1-7カ月 (標準2-4カ月)
- ~-ノー◆｣
(地域センターの場合)

◎ジョブコーチ配置数(24年3月末現在)

計1,206人

二 三

ンターのジョブコーチ 309人

第 1号ジョブコーチ (福祉施設型) 777人
第2号ジョブコーチ (事業所型) 120人

◎支援実績(23年度､地域センター)
支援対象者数 3,342人

職場定着率(支援終了後6ケ月) 87.4%
(支援終了後6カ月:22年10月-23年9月までの支援修了者の実績)



障害者就業･生活支援センター

雇用と福祉のネットワーク FJ業務の内容l

【22年度実績】 対象者数 78,063人
就職件数 10,266件 就職率 56.5%

就業及びそれに伴う田常生活上の支援を必要
とする障害のある方に対し､センター窓口での
相談や職場 ･家庭訪問等を実施しますO

<就業面での支援>

○ 就業に関する相談支援

･就職に向けた準備支援 (職業準備訓練､

職場実習のあっせん)

･就職活動の支援

･職場定着に向けた支援

○ 障害のある方それぞれの障害特性を踏まえ

た雇用管理についての事業所に対する助言

○ 関係機関との連絡調整

<生活面での支援>

○ 日常生活 ･地域生活に関する助言

･生活習慣の形成､健康管理､金銭管理

等の日常生活の自己管理に関する助言

･住居､年金､余暇活動など地域生活､

生活設計に関する助言

○ 関係機関との連絡調整

⊂ 二 三 ~二二

24年4月現在 315センター



社会保障.税一体改革大朝(抄)

[平成24年2月17日間議決定]

3.医療･介護等②

(12)難病対策

○ (3)の長期高額医療の高嶺療養費の見直しのほか､難病患者の長期

かつ重度の精神的.身体的･経済的負担を社会全体で支えるため､医療費

助成について､法制化も視野に入れ､助成対象の希少･難治性疾患の範囲

の拡大を含め､より公平.安定的な支援の仕組みの構築を目指す｡

また､治療研究､医療体制､福祉サービス､就労支援等の総合的な施策

の実施や支援の仕組みの構築を目指す｡

☆ 引き続き検討する｡
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今後の難病対策の検討に当たって (中間的な整理)(珍)

平成23年 12月1日

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

4.今後の難病対策の見直しの方向性

ごくまれではあるが国民の中に一定の割合で発症する可能性のある難病

について､患者の長期かつ重度の精神的 .身体的 ･経済的負担を社会全体

で支えることを目指す｡

このため､

○ 医療費助成について､事業の公正性､他制度との均衡､制度の安定性

の確保の観点に立ち､法制化も視野に入れ､希少 ･難治性疾患を幅広く

公平に助成の対象とすることを検討する｡

○ また､希少 ･難治性疾患の特性を踏まえ､治療研究の推進､医療体制

の整備､国民への普及啓発､福祉サービスの充実､就労支援等を始めと

した総合的 ･包括的な施策の実施や支援の仕組みを検討する｡
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