
３ 事業実績報告書

（１）難病相談・支援センター事業
ア 設置年月日

イ 利用時間

平 日 9：00 ～ 16：00
土曜日 ： ～ ：
休祝日 ： ～ ：

（注）事業内容に応じて利用時間が相違する場合には、それぞれ記載すること。

ウ 従事者内訳

事 項 配置人員 職 種 設置月数 備 考

難病相談・支 2 保健師 H16年4月～ 相談事業、研修会開催
援員 看護師 （144ヶ月） 医療相談会開催、等

H17年4月～
（132ヶ月）

事 務 職 員

そ の 他 1 准看護師 H18年6月～ コミュニケーション支援専
（118ヶ月） 任サポーター

（注）備考欄には、従事者の職務内容を記載すること。

エ 活動内容

①相談者・相談方法別相談件数（延べ件数）

相 談 者
事 項 相 談 内 容

患 者 家 族 その他 計

延べ相談内容件数は、1609件。
電話相談 547 134 395 1076 相談内容の上位５つは、

① 就労 186件
面 談 60 6 18 84 ② 医療機関・医師の選択109件

③ 経済 107件
メール 176 15 163 354 ④ 病気の理解 88件

⑤ 治療計画 77件
そ の 他 78 5 12 95 など

計 861 160 588 1609



①相談者別・相談件数が多い疾患（上位５つ）

疾 患 名 延べ件数
1 抗リン脂質抗体症候群 86

患 者 2 筋萎縮性側索硬化症(ALS) 74
3 皮膚筋炎/多発性筋炎 71
4 顕微鏡的多発血管炎 56
5 クローン病 45
1 筋萎縮性側索硬化症(ALS) 39

家 族 2 クローン病 11
3 潰瘍性大腸炎 10
4 顕微鏡的多発血管炎 8
5 パーキンソン病 6
1 筋萎縮性側索硬化症(ALS) 162

その他 2 多系統萎縮症 38
3 脊髄小脳変性症 25
4 抗リン脂質抗体症候群 14
5 11潰瘍性大腸炎

③主な相談内容（上位５つ）

主な相談内容 述べ件数

① 就労 188
② 医療機関・医師の選択 109
③ 経済 107
④ 病気の理解 88
⑤ 治療計画 77

（備考）
①就労に関する相談は、病状管理や副作用による体調の変化に応じた仕事選び、発病後の就
労の継続などの相談があった。H27年度より、難病患者就職サポーターが配置され、連携のた
めの情報交換などの連絡が増加傾向にあった。

②医療機関・医師の選択では、難病と診断された後に専門的医療を受療できる医療機関の情
報提供を求める相談や、治療効果が感じられず、転院を検討しているために専門的医療機関
に関する県内外の情報を求める相談があった。

③経済の相談では、就労支援に伴い、経済的な基盤を整備するために障害年金の適応や申請
に関する相談、医師へ診断書作成を依頼する過程での支援に関する相談などがあった。

④病気の理解では、診断後に病気に関する情報を求める相談や、相談支援事業所などの相談
員や就労支援員などから病気についての情報提供を求める相談があった。また、相談者の病
気に対する認識が適切かどうか確認するような相談があった。

⑤治療計画では、現在の治療が適切なのか不安を感じているために話を聞いて欲しい、薬の
服薬量の調整など受療に関する相談があった。

（地域交流会等支援）

事 項 参加者数 内 容

ＪＰＡ結成１０周年・難 日時：平成２７年５月２４日（日）午後３時２０分
病法成立１周年記念 ～午後４時５０分
【参加】 場所：ホテルグランドヒル市ヶ谷 東館２階「白



樺」（東京都新宿区本村町４－ １）
第一部：患者によるミニ・コンサート
第二部：パネルディスカッション「戦後７０年－患
者運動、障害者運動のあゆみとこれから」
パネリスト：
藤井 克徳 先生（日本障害者協議会代表、日本障
害フォーラム幹事会議長）
伊藤 たてお 先生（日本難病・疾病団体協議会代
表理事）

世界網膜の日 in 群馬 日時：平成２７年９月２６日（土）午前１１時～午
【参加】 後１６時３０分

場所：前橋市民文化会館
主催：一般社団法人 日本網膜色素変性症協会（Ｊ

ＲＰＳ）
主管：日本網膜色素変性症協会（ＪＲＰＳ）群馬支

部

全国膠原病友の会群馬県 日時：平成２７年１１月１日（日）午後１時３０分
支部【参加】 ～３時３０分

場所：前橋市総合福祉会館 ２階 文化教養室
講演：「膠原病医療の未来」
講師：石川 治 先生（群馬大学大学院医学系研究

科 皮膚科学 教授）

日本ＡＬＳ協会群馬県支 内容：ホームページ管理、更新
部【協力】

群馬県難病団体連絡協議 日時：平成２７年１１月２４日（火）午後１時３０
会 分～３時３０分

場所：群馬県社会福祉総合センター 特別会議室
内容：平成２７年度事業打ち合わせ会議

（注）内容欄には、実施期日、時間、対象者及び具体的な実施内容を記載すること。

（就労支援）

就労に関する相談は、延べ件数186件相談全体の11.6%（前年比6件増、前々年比では118件
増）。

主な相談内容は以下の通りで、相談支援員は療養と就労の両立のための助言や情報提供、
関係支援機関との連携（電話、メール、支援会議、面談への同席）を行った。

①労働条件、就労の継続（病気を発病し治療中だが、現在の仕事を継続すること、職場へ
の説明方法に関して、等）(81件）
②就職活動（病状を自己管理しながら自分にできる仕事を探すこと、面接時に病気を告知
すること、ハローワークでの対応方法に関して、等）(35件）
③就労時の体調の調整（体調を崩したときに上司に病気を告知すべきか、等）(28件）
④難病に対する理解、病気を理由とした不当な扱い（病気を理由として就労の継続が困難
な状況になった時の職場とのやりとりに関して、等）(24件）
⑤その他、経過報告等(18件)

（注）実施回数が多かった就労支援内容の上位５つを記載するとともに、（ ）に件数を記載すること。



（講演・研修会）

難病ピア・サポーター養成研修会 対象：難病の当事者７名、ゲストを受け入れた回あり）

事 項 内 容参加者数

対象者：患者会相談員、難病相談支援センター相談支援員、患者、家族、支援者等

「オリエンテーション ６名 日時：平成２７年６月９日（火）午後１３時３０分～１
（自己紹介、研修会内 ５時３０分
容説明など）、傾聴と 場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム
は」 ３

担当：川尻 洋美（群馬県難病相談支援センター 相談
支援員）

「相談の受け方」 ７名 日時：平成２７年６月２３日（火）午後１３時３０分～
１５時３０分

場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム
３

担当：川尻 洋美（群馬県難病相談支援センター 相談
支援員）

「難病に関する基礎知 １６名 日時：平成２７年６月３０日（火）午後１３時３０分～
識、神経難病患者の療 １５時３０分
養生活」 場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム

３
担当：金古 さつき（群馬県難病相談支援センター 相

談支援員）

「群馬県における難病 １７名 日時：平成２７年７月１６日（木）午後１３時３０分～
対策、難病になったと １５時３０分
きに役立つ制度」 場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム

３
講師：牛込 久美子 先生（群馬県健康福祉部保健予防

課疾病対策係 主幹）

「病気になったときに １５名 日時：平成２７年７月３１日（金）午後１３時３０分～
役立つ社会保障（傷病 １５時３０分
手当金、障害年金な 場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム
ど）」 ３

講師：塚越 良也 先生（社労企画 特定社会保険労務
士）

「ピア・サポートの社 １７名 日時：平成２７年９月５日（土）午後１時３０～３時３
会学２～「一人称」で ０分
語るということ～」 場所：群馬県社会福祉総合センター Ｂ０１会議室

講師：伊藤 智樹 先生（富山大学人文学部 准教授、
社会学博士）

「ピア相談のスキルア ２１名 日時：平成２７年１０月３１日（土）午後１時３０分～
ップを目指そう～今日 ３時３０分
から使えるコツを学ぶ 場所：群馬県社会福祉総合センター ２０３Ａ／Ｂ会議
～」 室

講師：田村 智英子 先生（認定遺伝カウンセラー）

「語り部と聴き手の体 ７名 日時：平成２７年１１月２０日（土）午後１時３０分～
験１」 場所：群馬県社会福祉総合センター ５階和室

「語り部と聴き手の体 ７名 日時：平成２７年１２月１４日（月）午後１時３０分～



験２」 ３時３０分
場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム

３

「語り部と聴き手の体 ８名 日時：平成２７年１２月１７日（木）午後１時３０分～
験３」 ３時３０分

場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム
３

「語り部と聴き手の体 ７名 日時：平成２８年１月１５日（金）午後１時３０分～
験４」 ３時３０分

場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム
３

「１年間の振り返り、 ７名 日時：平成２８年３月２２日（火）午後１時３０分～３
反省会、今後の予定に 時３０分
ついての話し合い」 場所：群馬大学医学部附属病院 カンファレンスルーム

３

対象者：難病担当保健師等

難病対策専門研修会① 日時：平成２７年６月２９日（月）午後１時３０分～４
（研修） 時

場所：群馬県庁 １４２会議室
内容：各保健福祉事務所の担当者より提出された事例に

ついて検討
内容：「保健所保健師の業務について」

「群馬県難病療養者地域支援対策推進事業実施マ
ニュアル説明及び災害時個別プランの作成方法に
ついて」

難病対策専門研修会② 日時：平成２７年８月２４日（月）午前９時１５分～午
（研修） 後４時

場所：群馬大学医学部共用棟６階地域保健推進室
対象：中核市保健所保健師、保健福祉事務所保健師、保

健予防課関係者
群馬県難病相談支援センター 難病相談支援員
群馬県神経難病医療ネットワーク 神経難病医療
専門員

内容：「神経難病についての基礎知識」
「群馬大学医学部附属病院患者支援センターの紹
介」
「群馬大学医学部附属病院内見学」
「事例紹介会・意見交換会（患者支援センター看
護師と難病担当保健師の 意見交換会）」

難病対策専門研修会③ 日時：平成２７年６月１６日（月）午後１時３０分～
（研修） ４時

場所：群馬県庁 １４１会議室
対象：中核市保健所保健師、保健福祉事務所保健師、保

健予防課関係者
群馬県難病相談支援センター 難病相談支援員
群馬県神経難病医療ネットワーク 神経難病医療
専門員

内容：各保健福祉事務所の担当者より提出された事例に
ついて検討

助言者：牛込 三和子(群馬パース大学 教授）
飯田 苗恵 先生（群馬県立県民健康科学大学
准教授）



難病対策専門研修会④ 日時：平成２８年１月２２日（金）午後１時３０分～
（研修） ４時

場所：群馬県庁 １４１会議室
対象：中核市保健所保健師、保健福祉事務所保健師、保

健予防課関係者
群馬県難病相談支援センター 難病相談支援員
群馬県神経難病医療ネットワーク 神経難病医療
専門員

内容：各保健福祉事務所の担当者より提出された事例に
ついて検討

助言者：飯田 苗恵 先生（群馬県立県民健康科学大学
准教授）

（注）内容欄には、実施期日、時間、対象者及び具体的な実施内容を記載すること。

難病（特定疾患）医療講演会

内容：医療講演
開催時間：１３：００～１５：００
開催場所：群馬県社会福祉総合センター

対象疾患 参加人数 開催日 講師

脳脊髄液減少症 患者 ２７名 平成２８年１月３１日（日） 高橋 浩一
家族 ２６名 （医療法人財団
その他 ３９名 順和会 山王病

院 脳神経外
科）

（会議等）

１）平成２７年度特定疾患医療給付等担当者会議
日時：平成２７年４月１７日（火）
場所：群馬県庁 ２８１会議室
対象：中核市保健所保健師、保健福祉事務所保健師、保健予防課関係者

群馬県難病相談支援センター 難病相談支援員
群馬県神経難病医療ネットワーク 神経難病医療コーディネーター

内容：難病対策事業について
主催：群馬県健康福祉部保健予防課

２）平成２７年度障害者関係業務担当者会議
日時：平成２７年５月２８日（木）午後１時～２時４５分
場所：群馬公社総合ビル １階 西研修室
対象：労働局障害者関係業務担当者（群馬県産業経済部労働政策課、等）
議題：職業対策課説明、関係機関説明、その他
主催：群馬労働局職業安定部

３）平成２７年度難病療養支援ネットワーク会議
日時：平成２７年６月２６日（金）午後２時～４時
場所：前橋市総合福祉会館 ３階 第１・２会議室
対象：神経難病医療拠点病院・基幹協力病院の医療スタッフ、前橋市医師会、

管内訪問看護ステーション、管外で市内のＡＬＳ療養者を支援している訪問看護ステーショ
ン、人工呼吸器を使用している難病療養者を支援している居宅介護支援事業所等、群馬県健
康福祉部保健予防課、群馬県難病相談支援センター、群馬県神経難病医療ネットワーク、前
橋市（健康増進課、障害福祉課、介護高齢課）

内容：①前橋市保健所の概要、前橋市保健所の難病支援事業について



②新たな難病対策について
③災害対策について

主催：前橋市保健所

４）保健師中央会議
日時：平成２７年７月２３日（木）午前１１時～１２時３０分
場所：中央合同舎第５号館 低層棟２階講堂（東京都千代田区霞が関１丁目２番２号）
対象：都道府県の本庁、保健所設置市・特別区の本庁、市町村の本庁等に勤務する保健師であっ

て、保健師を統括する立場にある者
内容：〈事例発表・パネルディスカッション〉難病の保健活動を地域に広げるために
主催：厚生労働省 健康局 がん対策・健康増進課

５）難病対策担当者会議
日時：平成２８年２月１９日（金）午前９時３０分～１２時
場所：群馬県庁 １４１会議室
対象：中核市保健所保健師、保健福祉事務所保健師、保健予防課関係者

群馬県難病相談支援センター 難病相談支援員
群馬県神経難病医療ネットワーク 神経難病医療コーディネーター

内容：難病事業について
主催：群馬県健康福祉部保健予防課

（その他）

研修会協力等 【講師、助言者等として参加】

１）平成２７年度栃木県難病ピア・サポーター養成研修 【講義】
日時：平成２７年１０月３日（土）午前１０時～１２時
対象：ピア相談員
場所：とちぎ福祉プラザ ３０１（栃木県宇都宮市若草１丁目１０－６）
内容：講義「ピア・サポーの基礎知識」（川尻）

２）平成２７年度栃木県難病ピア・サポーター養成研修 【講義】
日時：平成２７年１０月２３日（金）午後２時～４時
対象：ピア相談員
場所：栃木県庁研修館 ４０１（栃木県宇都宮市塙田１－１－２０）
内容：演習「事例検討会」（川尻）

３）平成２７年度特定疾患医療従事者研修 【講義】
日時：平成２７年１０月２７日（月）～２８日（火）
場所：国立保健医療科学院（埼玉県和光市南２－３－６）
対象：各都道府県の難病相談・支援センター 相談・支援員 ２３名
内容：講義「（調査報告）難病相談支援センターの現状と課題」（川尻）

４）平成２７年度難病患者療養支援実務者研修会 【講義】
日時：平成２７年１１月１８日（水）午後２時～４時１０分
場所：中之条町ツインプラザ ２階大会議室
対象：吾妻保健福祉事務所、利根沼田保健福祉事務所管内の病院・訪問看護事業者・居宅介護支

援事業者・市町村等の職員
内容：「難病患者のコミュニケーション支援について」（川尻）

「文字盤をつかったコミュニケーション支援の実際（実習を含む）」（岡田）

５）平成２７年度難病療養支援者連絡会議 【講義】
日時：平成２７年１２月２日（水）午後１時３０分～３時３０分
場所：高崎市保健センター ３階 第４会議室
対象：ＡＬＳ等在宅難病人工呼吸器療養者を支援している関係者
内容：講義と実技「神経難病患者へのコミュニケーション支援について～文字盤を活用しよう」

（岡田）

６）平成２７年度難病患者療養支援実務者研修会 【講義】



日時：平成２８年２月３日（水）午後１時３０分～４時
場所：群馬県立館林美術館 講堂
対象：東部・桐生・館林保健福祉事務所管内の難病患者療養支援実務者
内容：「難病患者のコミュニケーション支援について」（川尻）

７）平成２７年度難病患者療養支援実務者研修会 【講義】
日時：平成２８年２月２２日（月）午後２時～４時
場所：群馬県社会福祉総合センター ２０３Ａ／Ｂ会議室
対象：前橋市保健所、渋川・伊勢崎保健福祉事務所管内の医療機関、訪問看護ステーション、居

宅介護支援事業所、市町村、並びに県内保健福祉事務所の職員等
内容：「難病患者のコミュニケーション支援について」（川尻）

８）平成２７年度難病患者等ホームヘルパー養成研修（難病基礎課程Ⅰ） 【講義】
日時：平成２７年１２月１０日（木）
場所：群馬県庁 ２９１会議室
対象：訪問介護員２級課程修了、介護職員初任者研修課程修了、介護職員基礎研修課程修了、介

護福祉士のいずれかに該当する方
内容：「難病の基礎知識Ⅰ－①」（金古）

「難病患者の心理及び家族の理解」（川尻）

９）平成２７年度難病患者サポート事業「第５回患者会リーダー養成研修会」【講義】
日時：平成２８年１月２３日（土）～２４日（日）
場所：光洋スクエア横浜研修センター（神奈川県横浜市金沢区福浦１丁目５－１）
対象：患者会リーダーまたはその候補者
内容：「難病の療養相談について 基本的な相談の受け方/相談事例を通して」（川尻）

群馬県難病対策事業への協力（保健福祉事務所が開催する療養相談会への協力）

１）保健福祉事務所等が開催する療養相談会への協力

① 難病相談会（膠原病）
日時：平成２７年７月１７日（金）午後２時～４時
場所：富岡保健福祉事務所３階小会議室１．２．３
講演：「わかりやすい膠原病のお話」
講師：石川 治 先生（群馬大学大学院医学系研究科皮膚科学 教授）
対象者：療養者およびその家族
主催：富岡保健福祉事務所

② 難病講演会（膠原病）
日時：平成２８年３月９日（水）午後２時～４時
場所：高崎市総合保健センター ３階 第４会議室
講演：「膠原病について ～病気の理解と療養のポイント～」
講師：金子 和光 先生（群馬大学医学部附属病院腎臓・リウマチ内科 講師）
対象者：療養者およびその家族
主催：高崎市保健所

２）平成２７年度神経難病医療研修会への協力
日時：平成２８年３月１日（火）午後６時３０分～８時３０分
場所：群馬県庁 ビジターセンター
講演：「指定難病になった筋ジストロフィー」
講師：川井 充 先生（独立行政法人国立病院機構東埼玉病院 院長）
座長：池田 佳生 先生（群馬大学大学院医学系研究科脳神経内科学 教授）
主催：群馬県、群馬県医師会

厚生労働省研究班への協力（厚生労働科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業

１）厚生労働省科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業 【発表】



「難病患者への支援体制に関する研究」平成２６年度班会議
日時：平成２７年２月７日（土）
場所：ＪＡビル カンファレンスホール（東京都千代田区平河町２－７－９）
演題：「難病相談・支援センターの役割について」
報告：「難病相談・支援センターの役割」

２）平成２６～２７年度厚生労働科学研究費補助金研究西澤班分担研究
研究テーマ「難病相談支援センターの役割」調査研究検討会

①第１回調査研究検討会
日時：平成２７年４月１４日（火）午後１時３０分～３時３０分
場所：公益財団法人 難病医学研究財団 会議室（東京都千代田区神田淡路町１－７）
議題：研究の概要について、調査結果について、調査結果・まとめについて検討、今後の予定、

その他

②第２回調査研究検討会
日時：平成２７年９月４日（金）午後１時３０分～３時３０分
場所：公益財団法人 難病医学研究財団 会議室（東京都千代田区神田淡路町１－７）
議題：前回の調査研究検討会について、検討会提言（案）について、研究報告について、その他

③第３回調査研究検討会
日時：平成２７年１２月８日（火）午後１時～４時
場所：あすか会議室 東京駅前八重洲口会議室 ３０３Ｄ会議室（東京都中央区八重洲２－２－

１ ダイヤ八重洲口ビル３階）
議題：研究成果・提言の検討、難病相談支援員向けハンドブック（案）の検討、今後の予定

３）産業医・産業看護職の立場から難病患者・中途障害者の就労継続支援を考える研究会 第２回
良好事例と難病法を学ぶ
日時：平成２７年４月１８日（土）午後１時３０分～４時３０分
場所：全国障害者総合福祉センター 戸山サンライズ２Ｆ 大会議室（東京都新宿区戸山１－２
２－１）

４）平成２７年度 第２回 難病研修会
日時：平成２８年３月１８日（金）午後２時～５時
場所：千葉大学医学部附属病院３階 会議室１，２，３（千葉県千葉市中央区亥鼻１－８－１）
対象：千葉県地域難病相談・支援センター担当者、千葉県の各圏域の保健師

オブザーバーとして各都道府県難病相談支援センター・他機関
内容：テーマ「就労支援」
講師：伊藤 美千代 先生（東京医療保健大学 医療保健学部 看護学科）

堀越 由希子 先生（東海大学 健康科学部 社会福祉学科）
主催：千葉県総合難病相談・支援センター

学会発表等

１) 第５６回日本神経学会学術集会 サテライトプログラム メディカルスタッフ ポスターセッシ
ョン 【発表】
日時：平成２７年５月２０日（水）
場所：新潟朱鷺メッセ（新潟県新潟市中央区万代島６番１号）
演題：「全国の難病相談・支援センターにおける相談事業の実態と相談支援員の認識」

２) 産業医・産業看護職の立場から難病患者・中途障害者の就労継続支援を考える研究会 第３回
就労が困難な患者を支援する 【発表】
日時：平成２７年７月１１日（土）午後１時～４時３０分
場所：ＨＵＬＩＣ ＣＯＮＦＥＲＥＮＣＥ ＲＯＯＭ３（東京都台東区浅草１－２２－１６）
演題：「難病相談支援センターにおける就労支援 －就労の継続が困難となった事例への支援」

３) 第２０回日本難病看護学会学術集会 ２０回記念大会 【発表】
日時：平成２７年７月２４日（金）～２５日（土）
場所：大田区産業プラザＰｉＯ（東京都大田区南蒲田１－２０－２０）
テーマ：「難病看護の過去・現在・未来 －生への寄り添いを難病看護の専門性へつなぐ－」
演題：「難病相談支援センターにおける就労支援 ～就労継続困難への支援～」

４）厚生労働省科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業 【発表】
難病患者への支援体制に関する研究班 難病のある人の就職・職場定着支援フォーラム
日時：平成２７年１１月３日（火）
場所：東京交通会館（東京都千代田区有楽町２－１０－１）
内容：難病患者就職サポーターワークショップ「難病相談支援センターの概要」



５) 全国難病センター研究会 第２４回研究大会（東京） 【発表】
日時：平成２７年１１月８日（日）
場所：新宿文化クイントビル １８階 オーバルホール（東京都渋谷区代々木３－２２－７）
演題：「難病相談・支援センターの役割に関する研究について（第２報）－相談支援員に関すること

－」

６）第３回日本難病医療ネットワーク学会学術集会 【発表】
日時：平成２７年１１月１３日（金）～１４日（土）
場所：仙台国際センター（宮城県仙台市青葉区青葉山無番地）
テーマ：「難病新法元年を迎えて ～新たなる難病医療ネットワークの構築に向けて」
演題：「群馬県難病相談支援センターにおける施設に入所中のＡＬＳ患者へのコミュニケーショ

ン支援」

７）厚生労働省科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業 【発表】
「難病患者への支援体制に関する研究」平成２７年度班会議
日時：平成２８年１月９日（土）
場所：ＪＡビル カンファレンスホール（東京都千代田区平河町２－７－９）
演題：「難病相談支援センターの役割」

８) 全国難病センター研究会 第２５回研究大会（栃木）【発表】
日時：平成２８年２月２０日（土）～２１日（日）
場所：栃木県総合文化センター（栃木県宇都宮市本町１－８）
演題：「難病相談支援センターの役割」

支援機関、教育機関への協力

１）群馬大学 世界脳週間２０１５ 脳大学
日時：平成２７年４月２９日（水）午前１０時～午後４時
場所：群馬大学医学部基礎医学講堂、医学部附属病院脳神経内科外来
内容：コミュニケーション機器 使用体験

２）群馬県立県民健康科学大学 平成２７年度保健医療チーム連携論Ⅱ（実習）の受け入れ
日時：平成２７年７月２８日（火）午後１３時３０分
場所：群馬県難病相談支援センター
内容：難病療養者への支援内容および保健医療福祉チーム連携について

群馬県難病相談支援センターの事業について（川尻）

群馬県におけるコミュニケーション支援ネットワーク、その他

１）平成２７年度ＡＬＳ療養者のコミュニケーション支援を語る会（第１回）
日時：平成２７年８月２４日（月）午後３時～５時
場所：ナーシングホームあい 暖（前橋市川曲町１－１）
講演：「ＡＬＳ療養者の療養生活をより豊かにするために ～神経内科医が語るコミュニケーシ

ョン支援の必要性～」
講師：長嶋 和明 先生（群馬大学医学部附属病院脳神経内科）
対象：ＡＬＳ療養者が入所中（入所予定）の施設職員など
参加人数：２９名
主催：日本ＡＬＳ協会群馬県支部、群馬県難病相談支援センター

２）平成２７年度コミュニケーション支援に関する研修会
日時：平成２７年１０月１７日（土）午後１時３０分～４時
場所：群馬県社会福祉総合センター ２０３Ａ／Ｂ会議室
講演：「仙台市のコミュニケーション支援の現状と入力用スイッチの工夫例」
講師：木島 真央 先生（特定非営利活動法人 せんだいアビリティネットワーク）
対象：コミュニケーション支援に関わる支援者
参加人数：５５名
主催：日本ＡＬＳ協会群馬県支部、群馬県難病相談支援センター

（同時開催：同日午前１１～１２時）
コミュニケーション支援に関する個別相談会
助言者：日向野 和夫 先生
対象：本人・家族、支援者
参加人数：３組

３）難病相談・支援センター間のネットワーク支援事業企画運営部会

① 第１２回



日時：平成２７年６月４日（木）午後３時４５分～
場所：東京大学医学部総合中央館 ３階３３３会議室（東京都文京区７－３－１）
議題：平成２６年度事業実施報告について、平成２７年度事業計画（案）について、その他

② 第１４回
日時：平成２８年２月１９日（金）午後３時～
場所：公益財団法人 難病医学研究財団 会議室（東京都千代田区神田淡路町１－７）
議題：平成２７年度事業進捗状況について、平成２８年度事業計画（案）について、その他

４）難病相談・支援センターネットワーク構築のためのワークショップ 【参加】
日時：平成２７年６月４日（木）午前１０時～午後３時４５分
場所：東京大学医学部総合中央館 ３階３３３会議室（東京都文京区７－３－１）
対象者：各都道府県難病対策担当者及び難病相談・支援センター職員
内容：①ネットワークシステムの利用状況について

②発表「ネットワークシステム（相談票）の活用について」
発表「ネットワークシステム（掲示板）の活用について」

③講演：「難病相談支援センターにおける相談対応について ～遺伝に関する相談への対
応、対応困難事例」
講師：後藤 清恵 先生（国立病院機構新潟病院 認定遺伝カウンセラー、臨床心理

士）
④グループワーク・発表・講評

大テーマ：「難病相談・支援センターの役割について」
小テーマ：「相談業務における役割について（それぞれの立場における）」

コミュニケーション支援専任サポーターの活動状況

１．事業の概要
地域では保健福祉事務所の保健師が中心となり、難病療養者が適切なコミュニケーション手段を獲

得する ための支援を行っている。群馬県難病相談支援センターでは、平成１８年６月から専任サポ
ーターによる在宅療養者の意思伝達装置の操作を支援する訪問事業を開始した。

２．コミュニケーション支援事業

１）対象者：神経・筋難病（筋萎縮性側索硬化症、多系統萎縮症、脊髄小脳変性症）、その他

２）指導内容

①意思伝達方法（装置）の選択について支援者間で検討する。
②レットチャットや伝の心のような主な意思伝達装置の指導は、〈基本プログラム〉と〈応用プロ

グラム〉の２コース。
内容の詳細については、身体状況や能力、在宅での操作援助者の存在などの諸条件を考慮し、支
援者間で検討して決定する。

③オリジナル文字版の作成

３）指導回数

〈基本プログラム〉 レッツチャットの場合：３回
伝の心の場合：５回

〈応用プログラム〉 個別に対応。

〈オリジナル文字版〉 進行に合わせて作成

４）連携している支援機関等
保健所、県立義肢製作所、市町村障害福祉課、県心身障害者福祉センター、訪問看護ステーション
パソコンボランティア、病院（ＯＴ、ＰＴ）、意思伝達装置開発者、販売会社等。

５）実施状況

利用者の疾患別件数 筋萎縮性側索硬化症 （６１件）（１２人）
大脳皮質基底核変性症（ １件）（ １人）
先天性ミオパチー （ ８件）（ １人）

広報活動

１）難病医学研究財団 機関誌「難病研究財団ニュース４３号」に掲載
川尻 洋美、「難病相談・支援センターの活動状況」Ｐ２６－２７

２）保健師ジャーナルに掲載
川尻 洋美、座談会「難病保健の新展開と保健師の役割」


