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平成３０年度 島根県難病等対策協議会概要 

                      日 時  平成３１年１月２０日（日） 

                           １４：００～１６：１０ 

                      場 所  出雲保健所大会議室（２階） 

 

○山﨑健康推進課長挨拶 

 ・本協議会は、従来の難病医療連絡協議会の機能に「福祉教育就労支援」機能を加えて

発展改組し、平成28年度に設置。今年度、委員の任期満了に伴う改選を行い、新たな

委員での初めての会となる。 

 ・この１月で難病法が施行されて丸４年が経過。難病法では「法施行後５年以内を目途

として検討を加え、必要があると認めるときは、その結果に基づいて必要な措置を講

ずるものとする」とされており、現在、厚生労働省においてこの検討が進められてい

るところ。 

 ・本日は、医療受給者の動向や難病支援の状況について報告するとともに、「新たな難

病医療提供体制」について調査結果を報告し、意見をいただいた上で、今年度中の拠

点病院等の指定を目指す。 

 

○会長選出：協議会委員の改選に伴い、本協議会の会長及び副会長を選出 

 ⇒ 〔会 長〕 島根大学医学部 山口委員 

   〔副会長〕 松江医療センター 足立委員 

 

○議事進行：島根大学医学部 山口会長 

〔報告事項〕資料１～４について、一括して事務局から説明 

（１）指定難病医療受給者数の推移（健康推進課：資料№１） 

  ⇒ 対象疾患数  ３３１疾患（平成３０年４月１日現在） 

  ⇒ 受 給 者 数 ５，８２８名（平成３０年１２月末現在） 

 ・更新時に重症度を満たさず不承認となった方（約１５０名）、更新の期限までに手続 

きをされなかった方等があり、平成２９年度末と比べて受給者数の減。 

（２）レスパイト事業について（健康推進課：資料№２） 

  ⇒ 委託医療機関数    ２１病院（平成３０年４月１日現在） 

  ⇒ 利用実績（実 人 員）   ８名（平成３０年１２月末現在） 

        （延べ日数） １６４日（平成３０年１２月末現在） 

 ・昨年度までの事業利用者の死亡等により、利用人員及び日数とも減。 

（３）難病相談支援事業について 

 ①難病相談支援センター事業報告（しまね難病相談支援センター：資料№３－１） 

 ・就労相談も含めて、昨年度同月に比べて相談件数の減。特に若い人の相談が減ってい

る印象。 

 ・ＰＲや働きかけが不足していると考えられるため、今後は医療機関等との連携も図っ

ていきたい。 

 （島根労働局） 

 ・ハローワーク出雲に配置されている難病就労サポーターの相談件数も減少している。
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具体的な数値は持ち合わせていないが、若い方の相談が少なくなっているという感覚

はある。 

 ・中には、難病があることをオープンにせず、いわゆるクローズの状態で就職をしたい

という方もある。 

 ・法定雇用率（民間企業：障がいのある方２.２％雇用）があるが、難病患者の方はそ

の対象となっていない。厚生労働省にも話は上がってきているが、実現していない。 

 ②保健所における難病相談・支援事業実施情報（健康推進課：資料№３－２） 

 ・各保健所における、平成２９年度の事業実施状況を説明 

（４）難病医療提供体制整備事業について（しまね難病相談支援センター：資料№４） 

 ・意思伝達装置や福祉機器に関する相談件数の増 

  ⇒ 今年度は「コミュニケーション支援の手引き（※）」を作成したことを踏まえて、

意思伝達装置の相談に力を入れて支援。 

 （※）平成３０年６月末作成。しまね難病相談支援センターＨＰからダウンロード可。 

 ・県内ＡＬＳ患者：９０名（うち、６１名が在宅で療養） 

〔報告事項〕 

（５）難病患者への就労支援について（島根労働局：資料当日配布） 

 ・平成２９年度就職件数・新規求職者数は、前年度から更に増。特に就職件数は、１３

年連続で過去最高を更新。 

  ⇒ 難病患者の方を含めた障がいのある方の就職意欲の高まり、企業の障がい者雇用

の理解の推進、企業の人手不足等が考えられる。 

・障害種別ごとの求職・就職状況（難病患者：朱書き数字）は、平成２９年度までは

徐々に増加。平成３０年度については、難病相談支援センターでの相談と同様、少

し低調となっている。 

・難病患者就労サポーター：県内は、ハローワーク出雲に１名配置。フルタイムでの

勤務ではないため、相談をしたい場合は、事前に連絡を。 

※月１０日（原則月曜、木曜）勤務、１日５.５時間（8:30～、9:45～） 

 ・難病の方を対象とした助成金等：各企業へ難病の方の雇用の理解の促進のため支給。 

  ⇒ 難病のことを（事業主に対し）オープンにしなければ対象とならない。具体的な

ことについては、ハローワークや難病相談支援センターへ相談して欲しい。 

〔協議事項〕 

（１）新たな難病医療提供体制の構築について（健康推進課：資料№５、参考資料） 

 ・昨年度の協議会の協議を経て、平成３０年５月に県内の全病院（精神科単科の病院を

除く）に対し、医療機能調査を実施。 

 ⇒ 調査結果：参考資料Ｐ３、Ｐ４ 

 ・当県の医療提供体制の現状（資料№５：Ｐ２）、国が示す難病医療提供体制、課題

（資料№５：Ｐ４）、目指すべき方向性等を整理し、「島根県難病医療拠点病院等指

定要領（参考資料Ｐ１１）」により、今後、関係医療機関と文書等のやりとりを経て、

正式に指定する。 

  ⇒ 拠点病院等：島根県の難病医療提供体制（案）のとおり 

   ※難病診療連携拠点病院：島根大学医学部附属病院 

    難病診療分野別拠点病院：国立病院機構松江医療センター、島根県立中央病院 
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 ・今後の当県における医療提供体制に係る役割を（資料№５：Ｐ６）のとおり整理し、

今後、県の実施要綱も改正する。 

（２）委員からの意見等について（各委員：資料№６、参考資料） 

 ①青山委員（難病における遺伝子診断と保険適用化） 

 ・県内のどこでどういう検査ができるのかという情報を提供できるようになると良い。 

  ⇒ 参考資料Ｐ１４参照 

 ②青山委員（指定難病の臨床調査個人票の扱いとフィードバック） 

 ・提出された臨床調査個人票は、国の疾病登録センターに送付し、登録センターにおい

て、「指定難病患者データベース」に登録されている。 

  ⇒ 参考資料Ｐ１６ 

 ・基本的な考え方として、難病の現状の把握、疾病概念の整理、診断基準の作成や改定、

診療ガイドラインの作成などの各種研究の推進に資する有効なデータが適切に提供さ

れることと、国において整理。 

 ・２０１９年度早々に、データ利活用の開始が見込まれている。 

 ③青山委員（難病の治療ケアは集約化すべきなのか） 

 ・難病の方を在宅でどう支えていくか、訪問看護師やヘルパー等の人材確保、全国のど

こでも最先端の治療が受けられるような取組み等について意見交換 

 ④山陰網膜色素変性症協会（島根県難病患者会の設立） 

 ・新たな会の発足には、かなりのエネルギーが必要。現在、松江保健所で行われている

協議の動きも見ながら、どういう形が現実的か少し時間をかけて検討したい。 

 ⑤日本ＡＬＳ協会島根県支部 

 ・入院中における重度訪問介護を利用したヘルパーの付添について市町村への指導 

  ⇒ 毎年度、施設や障がい福祉の事業所、行政機関を対象として制度の内容や報酬の

関係の周知を行っており、今年度も３月下旬に県内２箇所で実施を予定している。 

    医療機関や居宅介護事業所等とも連携しながら、引き続き周知、指導を行う。 

 ・引き続き医療的ケアのできる介護職員が増えるよう対策 

  ⇒ 県内で実施する研修事業の基本研修を修了して実地研修を行う際の取り扱いにつ

いて、平成３０年２月から利用者が入院する医療機関で行う場合も可能とし、要

領や様式を見直したところ。 

    実質的違法性阻却については、現在、指導者講習、研修や介護保険サービス事業

所等に対する基本研修の中でこの制度の概要について周知を行っており、来年度

以降も引き続き周知を行う。 

  ⇒ 松江圏域での研修については、今年度、松江保健所が関係機関と連絡調整を行っ

て実施した事業で２４名が受講。今後、実地研修を行うことになる。医療機関で

の実習の受け入れや指導に当たっての看護師の研修派遣について、ご協力をお願

いする。 

 ・国に対し、介護職員の収入アップの働きかけ 

  ⇒ 国に対して、介護職場の環境改善を求める対策を講じるとともに、職員の配置状

況など現場の実状を把握して、適正な介護報酬の改定を通じて処遇改善を図るよ

う要望してきている。 


