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奈良県難病相談支援奈良県難病相談支援奈良県難病相談支援奈良県難病相談支援センターセンターセンターセンターのののの事業実施状況事業実施状況事業実施状況事業実施状況

（平成 20.4.1～平成 21.3.31）

（（（（１１１１））））難病相談事業難病相談事業難病相談事業難病相談事業１）療養相談実施状況相談方法：電話、面接、メール相談時間：月～金曜日（祝日を除く）午前９時から午後４時①相談者数及び相談方法 （平成 20.4.1～平成 21.3.31） 単位：人相 談 者 相 談 方 法患 者 近隣者 計項 目 関係 電 話 面接 メール その他本人 家族 知 人 機関人 数 411 59 2 143 456 60 99 0

615割合（%） 66.7% 10% 0.3% 23% 74% 10% 16% 0相談者は 615人で、患者本人が 66.7%、病院や診療所や訪問看護ステーション、ハローワーク等の関係機関 23%、家族
10%、近隣・知人が
2%だった。相談方法は大半が電話で 74%メール
16%、来所 10%だった。なお､ﾒｰﾙ相談の対応は、できるだけ電話と併行している。②相談内容 （平成 20.4.1～平成 21.3.31） （重複計上） 単位：件項 目 医療 病気 療養 介護 福祉 施設 患者会 就労 その他 計件 数 71 37 76 10 95 34 244 20 76 654相談内容は、患者会について 244件（37％)と多く、同じ病気を持った人と情報を交換したい、ピアカウンセリングを受けたい、患者会の活動や運営に関する相談、交流会参加等多岐にわたった。福祉では難病患者の利用できる福祉サービス、障害年金、傷病手当、生活保護等について 95 件（14 ％）、医療に関すること 71件（11％）、施設紹介 34件（5％）、病気に関すること 37件（6％)だった。③居住地 （平成 20.4.1～平成 21.3.31） 単位：人奈良市 140 23%郡山 202 32%葛城 118 19%桜井 60 10%吉野 30 5%他府県 31 5%その他 34 6%合計 615 100%相談者の居住地は、郡山保健所管内 32 ％、奈良市保健所管内 23 ％、葛城保健所管内 19 ％、桜井保

140 202 118 60 30 31 340100200300 奈良市 郡山 葛城 桜井 吉野 他府県 その他
相談者の居住地(人)

相談者の内訳関係機関, 143,23%近隣者知人, 2,0%患者家族, 59,10% 患者本人411、   ６７％
相談方法

電話, 456,74%来所, 60,10%
メール, 99,16%
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健所管内 10％、吉野保健所管内 5％、内吉野保健所管内 0％、他府県 5％、その他 6％だった。センターが郡山市保健所の中にあるので「難病相談支援センター」の表示を見て来所した利用者も多くあった。④ 疾患別（平成 20.4.1～平成 21.3.31） 単位：人
疾患別相談内訳特 定 疾 患 486486486486 79%難治性疾患研究事業疾 25252525 4%患その他疾患 104104104104 17%相談者数 615615615615 100%疾患別では、特定疾患調査研究事業の対象疾患は

486 件(79 ％)で難治性疾患研究事業を入れると 511件(83%)、その他の疾患は 104 件(17 ％)だった。難病と指定されている疾患以外でも、稀少性や難治性の疾患、原因不明の疾患に関する相談があり、内容も痛みに関すること、医療機関の受診に関すること等だった。 特定疾患治療研究対象疾患の疾病ではパーキンソン病が最も多く、多発性硬化症も患者会が活発に動き出し、それに伴い活動の輪が広がり相談が増えた。潰瘍性大腸炎は若い方が多く、就労の相談が多くあった。ベーチェット病、特発性間質性肺炎と続き、昨年度 8 件だった特発性間質性肺炎が
2．5倍の 20件に増えていいる。

２） 就労相談等の支援状況・就労への環境作りと位置づけたピアカウンセリング養成講座や患者会、交流会参加への支援（６）・他機関（就業生活支援ｾﾝﾀｰ・ﾊﾛｰﾜｰｸ等）に紹介し、就労継続支援（５）・活用できる社会保障制度の情報提供支援（３）・就労ができる医療環境を整える支援（医療相談・リハビリ相談）（１）・本人、ﾊﾛｰﾜｰｸ、就業生活支援ｾﾝﾀｰ等と就労支援の会議（21年 1月 20日）開催、情報共有の支援（１）
３）医療相談実施状況
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パーキンソン病多発性硬化症潰瘍性大腸炎ベーチェット病特発性間質性肺炎後縦靱帯骨化症網膜色素変性症エリテマトーデス脊髄小脳変性症特発性大腿骨頭壊死症
疾患別相談内訳ベスト１０(延べ人数）

疾患別相談内訳その他疾患,104（ 17%）難治性疾患研究事業疾患, 25（ 4%） 特定疾患　,486, （79%）
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相談方法：面接・電話・文書で専門医師の相談相談時間：７月～１２月までの毎月約１～２回開催、予約制、午後 2時～ 4時 30分日程日程日程日程・・・・疾患群 申込 相談 面接 電話 文書 疾 患 名 相 談 内 容疾患群 申込 相談 面接 電話 文書 疾 患 名 相 談 内 容疾患群 申込 相談 面接 電話 文書 疾 患 名 相 談 内 容疾患群 申込 相談 面接 電話 文書 疾 患 名 相 談 内 容平成 ２０年 件数 件数 件数 件数 件数 サルコイドーシス ３ 病気及び症状の説明５７月２５日(金） ６ ５ ５ ０ ０ 特発性間質性肺炎 ２ 治療について ４呼吸器系疾患 薬について ３日常生活の注意点 ２予後について １７月２９日（火） 7 5 5 0 0 パーキンソン病 ４ 治療について ５
12月 ２日（火） 6 4 4 0 0 多系統萎縮症 ２ 病気及び症状の説明４神経系疾患 大脳皮質基底核変性症 １ 薬の副作用について４重症筋無力症 １ 日常生活の注意点 ４脊髄小脳変性症 １ 予後について ２９月８日（月） ５ ５ ５ ０ ０ 広範脊柱管狭窄症 ３ 治療について ５筋骨格系疾患 後縦靱帯骨化症 ２ 病気及び症状の説明５薬について ３日常生活の注意点 １８月２８日 （木） 5 5 5 0 0 潰瘍性大腸炎 ３ 治療について ９１２月１１日(木) 7 4 4 0 0 クローン病 4 病気及び症状について９消化器系疾患 原発性胆汁性肝硬変 2 日常生活の注意点 ８薬について ３予後について ３
9月 25日（木） 2 2 2 ０ ０ 特発性拡張型心筋症 ２ 病気及び症状の説明 2循環器系疾患 日常生活の注意点 ２治療について 1１０月２４日（金） ８ ６ ６ ０ ０ 全身性エリテマトーデス１ 治療について ６膠原病系疾患 強皮症 １ 病気及び症状の説明６サルコイドーシス １ 薬の副作用について３混合性結合性組織病 １ 日常生活の注意点 ６皮膚筋炎・多発性筋炎 １ 予後について １１０月２７日（月） ６ ５ ５ ０ ０ 再生不良性貧血 ３ 治療について ５血液系疾患 特発性血小板減少性紫斑病 病気及び症状の説明５日常生活の注意点 ４薬について ３予後について ２１ 1月 14日（金） ８ ４ ４ ０ ０ 脊髄小脳変性症 ３ 身体機能評価 ４リハビリ相談 パーキンソン病 １ 自主トレメニュー ４リハビリ指導 ２患者会・リハ教室紹介１日常生活（社会復帰）１１１月２８日（金） ５ ５ ５ ０ ０ 網膜色素変性症 １ 病気及び症状の説明 ５眼科系疾患 サルコイドーシス １ 治療について ４脊髄小脳変性症 １ 予後について ２遺伝について ２日常生活の注意点 １合計 65 50 50 0 0申し込み多数で断ったｹｰｽや、受付者では、病状悪化で相談日を待てず受診したり、当日体調不良等でのキャンセルが１５件あり、相談方法は全員面接だった。
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（（（（２２２２））））講演会講演会講演会講演会・・・・研修会事業研修会事業研修会事業研修会事業１）難病相談支援センター特別講演会日 時 平成２０年 ９月１３日（土）午後１時３０分～４時００分場 所 奈良県社会福祉総合センター 研修室Ｂ／Ｃ対 象 一般県民、難病患者とその家族、在宅療養に関わる支援者（介護支援専門員、訪問看護師等関係する行政職員等）参加者 １０３名 アンケート回収 ７１名 （回収率６８．９％）内 容 ＊講演 「ｵﾙｺﾞｰﾙ演奏とお話」講師 辻井 裕美 （ｵﾙｺﾞｰﾙ・ｻﾛﾝ・ﾋﾛ）＊体験談「心臓病児とともに」講師 春本 加代子（全国心臓病の子供を守る会 奈良県支部）「妻の介護にかかわって」講師 中川 益美 (多発性硬化症交流会「ﾎｯﾄMS交流会」事務局長)＊集うこころ 作品展「ｵﾙｺﾞｰﾙ演奏とお話」では、すばらしいｵﾙｺﾞｰﾙの音色には驚かされ、心が癒された。辻井先生の話では病気を持ちながらでも、積極的に生きようというメッセージが心に響いた。今年の体験談は、奈良難病連から紹介された患者家族の２名でご家族が病気と診断された時の思いや、病気の経過、病気を通じていろんな方々との出会い、患者会との関わり等貴重な家族の体験談等の話だった。「集うこころ作品展」では、昨年より出品数も倍になり、内容も陶芸から指編み等、幅広く、また力作が集まり、出店される方々の意気込みが感じられ、参加者に勇気や強い感銘を与えることができた。
２）難病患者在宅療養支援者研修会日 時 平成２１年 ２月１７日（火）午後１時４５分～午後４時１５分場 所 奈良県社会福祉総合センター対 象 在宅療養に関わる支援者（介護支援専門員、訪問看護師、ヘルパー等）関係する行政職員（保健所、保健センター、市町村福祉課等）参加者 参加者 ６２名 アンケート回収 ５１名 （回収率８２．３％）内 容 ＊講演 「支援者のメンタルヘルスと音楽」講師 西村 仁美（ 音楽療法士事務所 ‘音縁’ ）音楽の持つ広い意味での効果・役割や、音楽療法について考える機会となり、ケアに役立てたい、人と人との関わりを大切に感じた等、好評だった。参加者の交流を持てる機会を設けたことにより、参加者同志知り合いになり、ｺﾐｭﾆｹｰｼｮﾝが図れ、参加者から良かったとの意見や、ｸﾞﾙｰﾌﾟでの活動があった方が良かったという意見があった。講師がこれまでに実践した難病患者への音楽紹介や日常生活やケアに、季節感や人生観がつなげられるような講義や演習を今後の研修に期待している。センター実施の支援者研修会は年間１～２回、奈良県下を対象として実施しているが、支援者の「心のｹｱ（精神的支え）」「地域のﾈｯﾄﾜｰｸ」をテーマとし、今後も実施していく。
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（（（（３３３３））））情報情報情報情報のののの収集収集収集収集とととと提供事業提供事業提供事業提供事業１）ホームページ開設①センターの案内 ②メール相談の実施③県下保健所の事業紹介 ④特定疾患公費負担申請書のダウンロードサービス⑤患者団体・家族会の情報等 （平成 20.4.1～平成 21.3.31）項 目 件数（件）センターホームページアクセス数 6，245２）広報活動①センターニュース（年間 1回 6月発行）
（（（（４４４４））））難病患者難病患者難病患者難病患者ピアカウンセリングピアカウンセリングピアカウンセリングピアカウンセリング事業事業事業事業特定非営利活動法人奈良難病連への委託事業として実施し、事業企画・実施・評価等について支援を行う。１）難病ピアカンセラー養成講座（基礎編）日 時・場 所 内 容 ・ 講 師 参加者数①「奈良県の難病対策と医療費制度について」１ 平成２０年７月３１日（木） 奈良県健康安全局健康増進課回 １：３０～３：３０ 総務難病係 保健主査 三原 文子 ４０名目 郡山保健所 大会議室 ②「福祉制度について」大和郡山市福祉健康づくり部 厚生福祉課春名 宏昭 他２ 平成２０年８月２１日（木） ①カウンセリングの基礎を通じて回 １：３０～３：３０ ～「聴く」を考える ～ ３３名目 郡山保健所 大会議室 帝塚山大学 心理福祉学部心理学科 教授 新澤 創３ 平成２０年９月１１日（木） ①相談の実際回 １：３０～３：３０ 国立病院機構奈良医療ｾﾝﾀｰ ３０名目 郡山保健所 大会議室 地域医療連携室 高橋 昌浩（応用編）日 時・場 所 内 容 ・ 講 師 参加者数１ 平成２０年１１月１１日（火）①参加者同志の関係づくり回 １：３０～３：３０ 帝塚山大学 心理福祉部 ３０名目 郡山保健所 大会議室 心理学科 准教授 宮川 治樹２ 平成２０年１２月４日（木） ①面接技法の体験学習（聴き方）回 １：３０～３：３０ 帝塚山大学 心理福祉学部 ３０名目 郡山保健所 大会議室 心理学科 准教授 宮川 治樹３ 平成２１年１月２２日（木） ①講座の振り返りまとめ回 １：３０～３：３０ 帝塚山大学 心理福祉学部 ２６名目 郡山保健所 大会議室 心理学科 准教授 宮川 治樹
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２）難病ピアカウンセリング難病患者に寄り添い、同じ難病を持った人だからこそ、分かりあえる悩みに耳を傾けたり、情報提供することにより、問題を自分で解決できるように手助けをする。相談方法：面接・電話・文書での相談相談時間：月１回 第３木曜日 １時～３時
6月 19日 難病相談支援ｾﾝﾀｰ ２名 7月 17日 奈良市保健所 ０名
8月 21日 難病相談支援ｾﾝﾀｰ ５名 9月 18日 吉野保健所 ０名

10月 16日 葛城保健所 ２名 11月 20日 郡山保健所 ３名
12月 18日 桜井保健所 ０名 1月 15日 難病相談支援ｾﾝﾀｰ ０名

2月 19日 難病相談支援ｾﾝﾀｰ ２名 3月 19日 難病相談支援ｾﾝﾀｰ ０名（上記以外に難病連事務所にての難病ピアカウンセリング実施件数は別途あり）３）難病ピアカウンセリング企画会議日 時・場 所 参 加 者 内 容①平成２０年４月１５日（火） 難病連役員８名 １ピアカウンセリング事業について場所：奈良県難病相談支援センター 健康増進課１名 ２ピアカウンセリングの事業実施に交流室 センター ３名 ついて３その他②平成２０年９月３０日（火） 難病連役員７名 １ピアカウンセリング事業について場所：奈良県難病相談支援センター 健康増進課１名 ２事業契約について交流室 センター ３名 ３その他
（（（（５５５５））））患者会等関係団体活動支援事業患者会等関係団体活動支援事業患者会等関係団体活動支援事業患者会等関係団体活動支援事業１）患者及び家族交流会の開催① 多発性硬化症患者及び家族交流会参加者数 内 容実施日時： 4／ 3、5／ 1、6／ 5、8／ 7、12／ 4、1／ 8、2／ 5 の計７回１０９名 午後２時～４時内容：ﾎｯﾄ MS（多発性硬化症）交流会自己紹介・ﾌﾘｰﾄｰｷﾝｸﾞによる情報交換 等２）「集うこころ」作品展センターニュースで、難病をもちながらも趣味を楽しんでいる方々の作品（絵画・写真・陶芸・手芸品などジャンルは何でも結構）を募集。応募作品は、当センター交流室や、センター主宰の「センター特別講演会」や「難病患者在宅療養者支援者研修会」の会場に展示している。〈応募作品〉 １５点（１５名）写真３名・竹細工１名・絵画２点・陶芸３点・染織画１点・手芸４点・模型１点
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３）難病交流会「ふれあい広場」 計９回難病患者及び家族の方が、疾患の枠を超えて気軽に集まり、一緒に体験したり情報交換することにより交流や、親睦を図る。開催月日 内 容 講 師 参加者数７月３０日 「アロマテラピーでリラックス」 村井真珠代 ２４名８月２０日 「お茶のお話」 有埜みや子 ７名９月１７日 「簡単にできる気功」 伊藤美代子 １２名１０月１５日 「情報交換・交流」 ｾﾝﾀｰ職員 ５名１１月１９日 「アロマセラピーでリラックス」 村井真珠代 ９名１２月１７日 「クリスマスお茶会」 有埜みや子 １２名１月２１日 「音楽に触れよう」 西村仁美 １３名２月１８日 「簡単にできる気功」 伊藤美代子 ６名３月１８日 「お雛様お茶会」 有埜みや子 ６名４）ＮＰＯ奈良難病連との話し合い 計３回ＮＰＯ法人奈良難病連との定例交流会を実施することにより、お互いの情報交換をし理解することで患者団体との連携を深め、協力体制を図ることを目的とする。日 時・場 所 参 加 者 内 容①平成２０年５月１５日（木） 難病連役員７名 １ピアカウンセリング事業について場所：奈良県難病相談支援センター センター ３名 ２就労支援について交流室 ３各患者会の活動近況報告４センターより事業紹介②平成２０年１１月２０日（木） 難病連役員７名 １ピアカウンセリング事業について場所：奈良県難病相談支援センター センター １名 ２就労支援事業について交流室 ３患者会及びセンターから活動報告③平成２１年２月１９日（木） 難病連役員 10 名 １ピアカウンセリング事業について場所：奈良県難病相談支援センター 健康増進課１名 ２患者会及びセンターから活動報告交流室 センター ３名 ３来年度の計画

５）奈良県下の患者会への参加及び協力 計７回



- 9 -

日 程 内 容ＪＲＰＳ奈良県支部総会記念講演会平成２０年 ６月 ８日 「網膜色素変性症 四方山話」～治療研究最近の話題から～講師： JRPS 大阪支部副支部長 山本 進 氏奈良県難病連総会・患者交流会平成２０年 ６月２２日 「心臓病児とともに」全国心臓病の子供を守る親の会奈良県支部春本 加代子氏「妻の介護にかかわって」多発性硬化症交流会「ほっと MS」事務局長中川 益美 氏平成２０年６月２９日 全国膠原病友の会奈良県支部医療講演会・医療相談会「膠原病の現代の治療と合併症」奈良県立医科大学付属病院 藤本 隆 氏ほっと MS 医療講演会平成２０年 ８月３０日 「多発性硬化症について」天理よろづ相談所病院神経内科副部長 景山 卓氏リウマチ医療講演・相談会平成２０年 ９月７日 「関節リウマチの治療薬の進歩と最新医療について」香芝旭が丘病院 新名 直樹 氏「関節リウマチの足部障害 最新の治療」奈良県立医科大学付属病院 田中康仁 氏奈良難病連特別講演会平成２０年１０月１９日 「からだに良い食事」奈良県立医科大学付属病院 管理栄養部 萬谷育子氏奈良県炎症性腸疾患市民公開講座（体験発表・相談会）平成２０年１１月９日 「クローン病の治療選択」滋賀医科大学付属病院 安藤 朗 氏

６）他機関の難病対策事業への協力 計５回
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テ ー マ・日 時 場 所 内 容①第１回奈良県訪問看護推進協議会 奈良県庁本庁舎 ・訪問看護ｽﾃｰｼｮﾝ・医療機関に勤務す平成２０年７月１５日（火） ５ F る看護しの相互研修について第１会議室 ・在宅ﾎｽﾋﾟｽｹｱ研修について・訪問看護相談事業について②第２回奈良県訪問看護推進協議会 奈良県庁 ・訪問看護ｽﾃｰｼｮﾝ・医療機関に勤務す平成２１年２月２６日（木） 北分庁舎 る看護師研修について
B 会議室 ・在宅ﾎｽﾋﾟｽｹｱ研修について・訪問看護推進室相談事業について・訪問看護推進における来年度の取り組みについて①平成２０年度 奈良市保健所 ・各部会からの報告及び委員からの難病在宅ケア推進ネットワーク会議 大会議室 意見交換平成２０年７月１日（火） 地域医療・専門医療の連携施設・病院の受け入れ体制整備難病相談窓口及び専門職の連携体制整備緊急体制の整備②平成２０年度 郡山保健所 各部会からの報告及び委員からの意見難病在宅ケアネットワーク会議 大会議室平成２１年２月１０日（火）③平成２０年度 郡山保健所 「在宅医療と専門医療の連携に関する難病在宅ケアネットワーク会議 大会議室 調査」に基づく具体策の検討部会１ワーキング平成２０年８月８日（金）

（（（（６６６６））））センターセンターセンターセンター事業事業事業事業のののの円滑実施円滑実施円滑実施円滑実施にににに関連関連関連関連することすることすることすること１）難病相談支援センター事業推進会議 ４回（ケース会議含む）年間の事業実績及び評価や課題の明確化から具体策の検討、特に２０年度は、難病就労支援についての準備会として、事業展開に向けての協議を行った。１／２０は、当事者及び就業・生活支援センター、ハローワーク等の出席のもとに、就労支援のためのケース会議を実施した。８／４、１１／２６、１／２０、２／２３構成員：小川みどり氏・蒲陽子氏（患者会）難病相談支援センター所長・センター次長・係長・相談員２）センター所内会議 月１回（第３水曜日） １１回各種センター事業の進捗状況の確認や意見交換を行うことにより、センター事業の円滑な実施・推進を図る。４／１６、５／２７，６／１９、７／１６、８／２０、９／１７１０／１５、１１／１９、１２／１８、１／２８、２／１９、構成員：郡山保健所所長・次長難病相談支援センター所長・センター次長・係長・相談員
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