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Ⅰ. はじめに 

 これまでの研究により、地域保健活動の質を評価するために開発された「難病保健活動の

評価指標」は、川村ら 1）によって開発された「難病の地域ケアアセスメントシート（以下、

アセスメントシートとする）」と併用することで、難病に関する地域の課題を明確にし、保

健活動の評価に有用であることが示されている。本研究では、対象を広げた信頼性・妥当性

の検証により標準化された難病保健活動の評価指標の最終版（令和元年版）を作成し、自治

体における普及および活用方法を報告する。 

 

Ⅱ. 難病保健活動の評価指標の信頼性・妥当性の検証 

A. 研究目的 

 難病保健活動の評価指標は、これまで全国の保健所（保健所設置市を含む）を対象に標準

化の検証が試みられ、近畿圏の県型保健所において有用性が確認されてきた 2）。本研究では、

政令市型保健所においても有用であるか信頼性・妥当性を検証し、標準化された難病保健活

動の評価指標の最終版（令和元年版）の作成、評価指標の普及および活用方法の検討を行う。 

B. 研究方法 

1）研究対象 

 全国の政令市型保健所の難病担当リーダー保健師に調査への回答を依頼し、調査協力が

得られた 50 所を分析の対象とした。回答は、北海道・東北 7 所、関東・甲信越 19 所、近畿

9 所、中国・四国 5所、九州 10 所と全国から網羅的に得ることができた。 

2）調査内容 

 難病保健活動の評価指標 30項目（構造 3項目、プロセス；個別支援 8項目、医療ネット

ワーク 9 項目、結果 1（短期）4 項目、結果 2（中期）3項目、結果 3（長期）3 項目）につ

いて、現状評価を、できていない（1点）、あまりできていない（2点）、概ねできている（3

点）、できている（4点）の 4 段階、1 年間の変化を、悪化した（1点）、少し悪化した（2点）、

現状維持（3 点）、少し改善した（4点）、改善した（5 点）の 5 段階で評価を依頼した。 

3）分析方法 

 難病保健活動の評価指標の信頼性・妥当性の検討には、現状評価の 4段階得点を用いた。 

信頼性については、項目分析を行った。① I-I 分析（Item-Item Correlation Analysis）：

項目間の関連性の確認を行い、関連の低い項目の削除を検討した。②G-P 分析（Good－Poor 

Analysis）：合計得点の高い群は各項目の得点も高いという仮説のもと、合計得点の高低で

2 群に分け、各項目における 2 群の差の検定（Mann-Whitney U 検定）を行い、有意な差が認

められない項目の削除を検討した。 

 妥当性については、内的整合性について Cronbachα係数の算出を行い、α＞.80 を基準と

し、内的整合性の低い項目の削除を検討した。 

C. 結果 

①I-I 分析において、各項目間の相関係数を算出し、全ての項目がいずれかの項目と有意

な相関を示しており、削除すべき項目は認められなかった。②G-P 分析において、評価指標

の総得点の平均値により高低 2群に分け Mann-Whitney U 検定を行った結果、高群と低群に

有意な差が見られなかったのは、構造の「1.最新の難病対策に関する情報を入手し、活用す

る体制がある」と「2.難病対策事業の標準化を図るマニュアルが整備されている」の 2 項

目、プロセスの「19.難病の患者・家族会を育成・支援している」の 1 項目、結果 3の「29.

在宅における事故事例が減少する」の 1項目の合計 4項目であった。 
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内的整合性について、評価指標全体の Cronbachα=.93 であり、高い妥当性が確認された。

すべての項目の Cronbachα係数も.92 以上であり、高い信頼性が確認された。 

D. 考察 

 G-P 分析において、構造の項目 1 は最も得点が高く、ほとんどの保健所で整備されている

ため差が見られなかったと考えられた。その他の 3 項目は保健所によるばらつきが大きい

ため差が見られなかったと考えられた。I-I 分析において削除項目はなく十分な信頼性は確

認できたこと、高い妥当性が確認できたことから、項目の削除や表現の修正は行わず、この

30 項目を難病保健活動の評価指標の最終版（令和元年版）とすることとした。また、本研

究により政令市型保健所においても難病保健活動の評価指標は有用であると確認できた。 

 

Ⅲ. 自治体における難病保健活動の評価指標の活用 

1. 難病保健活動の県型保健所と政令市型保健所の特徴の違い 

A. 研究目的 

都道府県、政令指定都市、中核市等それぞれの自治体における難病行政や保健活動の取り

組みには相違があり、特に政令市型保健所においては難病保健活動が十分に展開できてい

ないという課題がある 3）。そこで本研究では、難病保健活動の評価指標を用い、難病保健活

動の県型保健所と政令市型保健所の特徴の違いを明らかにすることを目的とした。 

B. 研究方法 

1）研究対象 

 前述の難病保健活動の評価指標の有用性の検証に用いた、全国の政令市型保健所 50 所と

近畿圏の県型保健所 25所のデータの 2 次分析とした。 

2）調査内容 

 難病保健活動の評価指標 30項目（構造 3項目、プロセス；個別支援 8項目、医療ネット

ワーク 9 項目、結果 1;短期 4 項目、結果 2；中期 3 項目、結果 3；長期 3 項目）について、

できていない（1点）、あまりできていない（2点）、概ねできている（3 点）、できている（4

点）の 4 段階で管轄地域の現状評価したデータを分析の対象とした。 

3）分析方法 

 難病保健活動の評価指標各項目の記述統計を行い、政令市型保健所および県型保健所の 2

群の差について Mann-Whitney U 検定を用いて分析した。解析は、JMP Pro13.1.1 を用い、

有意水準は p＜0.05 とした。 

C. 結果 

 難病保健活動の評価指標について、評価枠組別に平均値（±標準偏差）を政令市型保健所

と県型保健所で比較したものを表 1に示す。全体的に県型の方が、得点が高い傾向にあるこ

とが明らかにされた。個別支援よりも医療ネットワークの評価が低く、長期結果になるほど

評価が低いことが明らかにされた。県型では、構造、プロセスの個別支援、医療ネットワー

ク、短期結果の平均が 3点以上であり、概ねできているのに対し、政令市型では 3 点以上の

評価枠組は見られず、あまりできていないと評価されていることが明らかにされた。 

 項目別にみると、政令市型で特に評価が低い項目は、医療ネットワークの「15.難病対策

事業に難病に関する地域診断と目標設定を行うことを位置づけている」と「20.患者・家族

を取り巻く地域の人々とのつながりを見直し、近隣者の力を活用できる地域づくりの支援

を関係機関と連携して行っている」であった。 

 各項目における政令市型と県型の差の検定の結果、有意な差が認められなかった項目は 5 
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項目あった。プロセスの個別支援（2 項目）「6.必要に応じ、地域の中で同じような状況の

患者・家族が出会える機会を調整している」、「9.介護保険法や障害者総合支援法等では網羅

できない難病患者・家族のニーズに対応している」と医療ネットワーク（1項目）「20.患者・

家族を取り巻く地域の人々との繋がりを見直し、近隣者の力を活用できる地域づくりの支

援を関係機関と連携して行っている」、結果 3（長期結果 2 項目）の「29.在宅における事故

事例が減少する」、「30.安定した在宅療養期間が延長する」であった。それ以外の項目は全

て県型保健所の方が、有意に得点が高かった。 

 

D. 考察 

 1994 年（平成 6 年）に地域保健法により難病対策が保健所の事業として法的な位置づけ

となったが、保健所設置市は医療計画に積極的に関与できておらず、地域との医療連携が十

分ではないことが課題となっている。このことが政令市型保健所の難病保健活動の評価の

低さにつながったと考えられる。同疾患の患者・家族のつながりや制度の隙間を縫う対応は、

政令市型も県型も実施できているが、住民の力を活用する地域づくりは政令市型も県型も

実施率が低く、保健所によるばらつきが大きいことが明らかにされた。政令市型では、地域

診断に基づく目標設定や関係機関との連携の評価が特に低いことから、医療ネットワーク

を共有する近隣の県型保健所と連携し、情報を共有しながら難病対策を推進していく必要

があると考えられた。 

 

2. 療養時期別にみた ALS 患者の療養状況と難病保健活動の結果項目との関連 

A. 目的 

 難病保健活動の評価指標は、管轄地域の総合的な評価を行う指標である。しかし、難病は

進行性の疾患であり、診断初期から人工呼吸器等の医療的ケアが必要な時期まで、療養時期

により対応は異なり、得られる成果も異なると考えられる。そこで本研究では、療養時期別

に ALS 患者の療養状況の 1 年間の変化と難病保健活動の評価指標における結果項目との関

連を検討することで、難病保健活動の評価指標の結果項目が実際の ALS 患者の療養状況の

変化を反映しているかを検証することを目的とした。 

B. 研究方法 

1）研究対象 

 近畿圏の研究協力に同意が得られた保健所 12所に、調査依頼文、調査用紙、返信用封筒

を送付し、難病担当保健師に回答してもらい個別返送にて回収した。12 所の保健所管轄地

域の難病保健活動の評価指標の結果、保健所で把握している ALS（筋萎縮性側索硬化症）患

者 335 人の療養状況を分析の対象とした。 

2）調査方法 

表 1   評 価 枠 組 に お け る 政 令 市 型 保 健 所 と 県 型 保 健 所 の 違 い

平 均 S D 平 均 S D
構 造 2 .5 9 0 .5 6 3 .7 4 0 .3 1 * *
個 別 支 援 2 .6 4 0 .4 7 3 .3 5 0 .2 8 * *
医 療 ネ ッ ト ワ ー ク 2 .2 8 0 .5 6 3 .2 9 0 .4 4 * *
結 果 1 （ 短 期 ） 2 .2 4 0 .8 2 3 .0 6 1 .0 0 * *
結 果 2 （ 中 期 ） 2 .0 2 0 .8 5 2 .9 5 0 .9 7 * *
結 果 3 （ ⻑ 期 ） 1 .9 2 0 .9 1 2 .5 9 1 .0 4 * *

M a n n - W h it n e  U 検 定   * * p < 0 .0 1

評 価 枠 組

プ
ロ
セ
ス

政 令 市 型 県 型
p
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ALS 患者の療養状況については、保健所が把握している全 ALS 患者について、アセスメン

トシートを用い、特定症状（呼吸障害、嚥下障害、構音障害）の有無、医療処置（人工呼吸

療法、気管切開、吸引、胃瘻、その他）の有無、過去 1年間の療養状況の変化を、悪化した

（1 点）、少し悪化した（2 点）、現状維持（3 点）、少し改善した（4 点）改善した（5 点）

の 5 段階で評価してもらった。 

難病保健活動の評価指標の結果項目については、結果 1（短期）4項目、結果 2（中期）3

項目、結果 3（長期）3項目について、できていない（1 点）、あまりできていない（2 点）、

概ねできている（3点）、できている（4点）の 4段階で管轄地域の現状評価を依頼した。 

3）分析方法 

ALS 患者を①人工呼吸管理期（気管切開下の人工呼吸療法を受けている時期）、②医療処

置管理期（非侵襲的人工呼吸療法、吸引、胃瘻等の医療処置を受けている時期）、③症状進

行期（医療処置はないが、呼吸障害、嚥下障害、構音障害等の特定症状を有している時期）、

④症状初期（確定診断から特定症状が現れる前までの時期）の 4 つの療養時期に区分した。

療養時期別に、1 年間の療養改善状況の評価得点（＝5 点×5点の人数割合＋4 点×4 点の人

数割合＋3 点×3 点の人数割合＋2 点×2 点の人数割合＋1 点×1 点の人数割合）を算出し、

難病保健活動の評価指標の結果項目との関連性について Spearman の順位相関係数を求め検

討した。解析は、JMP Pro13.1.1 を用い、有意水準は p＜0.05 とした。 

C. 結果 

療養時期別にみた ALS 患者の 1 年間の療養状況の改善と難病保健活動の評価指標の結果

項目と有意な関連が見られたものを表 2 に示す。ALS 患者全体および各療養時期別の平均

（SD）は、1年間の療養改善状況の評価得点を示す。その他の評価項目の平均（SD）は、難

病保健活動の評価指標の結果項目の平均（SD）を示す。 

 

ALS 患者 335 人のうち、症状初期 50 人（14.9％）、症状進行期 73人（21.8％）、医療処置

管理期 75人（22.5％）、人工呼吸管理期 88 人（26.3％）、入院中 49人（14.6％）であった。 

症状初期の ALS 患者の療養状況の改善が認められる地域では、在宅における事故事例が

減少していると評価され、症状進行期の ALS 患者の療養状況の改善が認められる地域では、

医療関係者による的確な医学的管理が実施されている患者・家族が増えていると評価され、

医療処置管理期の ALS 患者の療養状況の改善が認められる地域では、安定した在宅療養期

間が延長していると評価され、人工呼吸管理期の ALS 患者の療養状況の改善が認められる

表2 療養時期別にみた1年間の療養状況の改善とアウトカム変化との関連
平均 SD 相関係数 p値

ALS患者全体 2.64 0.69
安定した在宅療養期間が延⻑する 3.08 0.52 0.627 0.0434

⼈⼯呼吸管理期 2.00 0.73
必要な支援サービスが十分に活用できている患者・家族が増える 3.50 0.67 0.764 0.0062
難病の⾃宅療養に積極的に関与できる地域関係機関が増える 4.00 0.43 0.674 0.0228
希望する場所で療養できる患者が増える 3.25 0.62 0.871 0.0005

医療処置管理期 2.93 1.06
安定した在宅療養期間が延⻑する 2.64 0.52 0.725 0.0115

症状進⾏期 2.96 0.73
医療関係者による的確な医学的管理が実施されている患者・家族が増える 3.08 0.49 0.737 0.0096

症状初期 2.40 1.27
在宅における事故事例が減少する 3.08 0.29 0.873 0.0010

相関係数；Spearmanの順位相関係数、有意水準p＜0.05

評 価 項 目
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地域では、必要な支援サービスが十分に活用できている患者・家族が増え、難病の在宅療養

に積極的に関与できる地域関係機関が増え、希望する場所で療養できる患者が増えている

と評価されていた。また、ALS 患者全体の療養状況の改善が認められる地域では、安定した

在宅療養期間が延長していると評価されていた。 

D. 考察 

 症状初期は、訪問看護等の在宅支援が導入されていないことが多く、症状が見逃されるこ

とによる転倒、誤嚥、窒息等の事故を防止することが重要な時期である。症状進行期は、医

療処置の導入時期を逸しない、的確な医学的管理による患者・家族の意思決定支援が重要な

時期である。医療処置管理期は、医療的ケアを安全に実施し、気管切開による人工呼吸管理

の意思決定も含めた療養管理が重要な時期である。人工呼吸管理期は、長期的な療養管理に

向けて介護負担の軽減、関係機関の連携強化が重要な時期である。本研究の結果から、難病

保健活動の評価指標は、各療養時期の療養状況の変化を反映した結果評価が可能であるこ

とが明らかにされた。 

 

3. 難病保健活動の評価指標を用いた難病対策地域協議会の推進 

A. 目的 

難病の患者に対する医療等に関する法律（難病法）により、保健所等を中心に難病対策地

域協議会を設置し、地域における難病患者への支援体制に関する課題について情報を共有

し、関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、地域の実情に応じた体制の整備が求められ

ている。これまでの研究により、難病保健活動の評価指標はアセスメントツールと併用する

ことで、難病に関する地域の課題を明確にし、保健活動の評価に有用であることが明らかに

されてきた。そこで本研究では、難病保健活動の評価指標を用いて難病対策地域協議会の推

進を含む難病保健活動計画の立案及び評価を実施し、難病対策地域協議会の推進にかかる

要素を明らかにすることを目的とする。 

B. 研究方法 

1）研究対象 

A 県の県型保健所 12 所、政令市型保健所 4 所を対象に年 2 回の研修会を実施した。1 回目

の研修会では難病保健活動の評価指標とアセスメントツールを用い、難病地域課題の明確

化、難病対策地域協議会の設置・運営計画を検討し、2 回目の研修会では難病対策地域協議

会の実施・評価の共有を行った。この研修会で使用した資料を分析の対象とした。 

2）調査方法 

 難病保健活動の評価指標による保健所管轄地域の現状評価（4 段階）、アセスメントツー

ルから人口、面積、ALS 療養状況、難病支援を行っている関係機関の状況等、難病保健活動

計画から難病対策地域協議会の検討内容、参加メンバー等を研修会の資料から抽出した。 

3）分析方法 

 難病対策地域協議会の検討内容の類似性と相違性を考慮し、5つの地域に分類した。これ

ら 5 つの地域について難病保健活動の評価指標、アセスメントツールのデータを質的、量的

に比較し、その特徴を明らかにした。 

C. 結果 

県型保健所が 4つの地域、政令市型保健所が 1 つの地域に分類された。 

県型保健所の 4 つの地域においては、可住地域の人口密度と地域課題及び難病対策地域

協議会の検討内容との関連が見られた。人口密度 5 人/㎢未満の地域では、難病支援を行っ
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ている関係機関が少なく、「難病に関する知識・支援技術の普及、社会資源の開拓」が検討

課題であった。人口密度 5～10 人/㎢の地域では、難病支援を行う関係機関に偏りがあり、

症状初期の在宅支援体制の整備が課題とされ、「個別支援体制の強化」を検討課題とし特定

の支援技術の研修会や事例検討会が実施されていた。人口密度 20～30 人/㎢の地域では、地

域格差が課題とされ、「地域課題の共有、関係機関の連携強化」が検討課題であった。人口

密度 45 人/㎢以上の地域では、難病支援を行っている関係機関は多く、平常時の在宅支援体

制は整備が進んでいるため、「災害に対する支援体制の強化」が検討課題とされていた。 

政令市型保健所は 1 つの地域に分類され、県型保健所に比して難病保健活動の評価が低

くかった。特に「難病対策事業に難病に関する地域診断と目標設定を行うことを位置付けて

いる」の評価が低く、難病対策地域協議会の開催にまで至っていない状況であった。 

D. 考察 

県型保健所は、難病対策地域協議会の基盤となる連絡会等を活用し話し合いの場を設置

することができ、評価指標が課題を共有することに寄与できた。また、可住地域の人口密度

と難病の地域課題に関連が見られ、難病対策地域協議会の検討内容の指標の一つと成り得

るといえた。政令市型保健所は、話し合いの場を設置する以前に、地域課題の明確化や関係

部署の役割確認や連携の基盤づくりが必要とされることが明らかにされた。 

 

Ⅳ. まとめ 

 難病保健活動の評価指標は、政令市型保健所においても有用性が確認され、全 30項目（構

造 3 項目、プロセス；個別支援 8 項目、医療ネットワーク 9 項目、結果 1（短期）4 項目、

結果 2（中期）3項目、結果 3（長期）3 項目）からなる標準化された評価指標（令和元年版）

として、以下の 4 点において自治体において活用可能であることが示された。 

①管轄地域の難病保健活動の現状および 1 年間の変化を総合的に評価することができる。 

②アセスメントシートとの併用で地域課題を明らかにでき、難病対策地域協議会での検討

課題の根拠資料とすることができる。政令市型保健所においては、難病に関する地域診断と

目標設定に活用し、難病対策事業の推進に寄与することが期待される。 

③患者の療養状況の変化を反映した評価ができ、難病保健活動の療養時期別の具体的な目

標設定に活用できる。 

④可住地域の人口密度と地域課題との関連を参考に難病対策地域協議会の検討内容を設定

し、段階的に難病対策事業を推進することができる。 

文献 
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27 年度厚生労働科学研究費補助金 政策科学総合研究事業（政策科学推進研究事業）
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絡
先

・
情

報
等

の
リ

ス
ト

保
健

師
が

支
援

し
て

い
る

難
病

療
養

者
の

個
票

患
者

・
家

族
の

生
活

の
質

も
含

め
た

ア
セ

ス
メ

ン
ト

を
行

い
、

ケ
ア

プ
ラ

ン
の

作
成

お
よ

び
支

援
の

提
供

に
つ

い
て

、
関

係
機

関
が

情
報

を
共

有
し

活
動

で
き

る
よ

う
調

整
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

1
1
.

緊
急

・
災

害
時

に
必

要
な

物
品

・
処

置
・

連
絡

・
避

難
手

順
等

が
整

備
さ

れ
、

定
期

的
に

指
導

・
管

理
が

提
供

さ
れ

る
よ

う
支

援
し

て
い

る

患
者

・
家

族
の

緊
急

・
災

害
時

の
準

備
状

況
に

関
す

る
資

料
関

係
機

関
の

緊
急

・
災

害
時

の
活

動
方

針
や

マ
ニ

ュ
ア

ル
等

の
整

備
状

況
に

関
す

る
資

料
個

別
の

災
害

を
含

め
た

支
援

・
管

理
状

況
に

関
す

る
資

料

患
者

の
急

変
時

、
介

護
者

が
介

護
で

き
な

く
な

っ
た

と
き

、
台

風
や

地
震

な
ど

の
自

然
災

害
等

の
時

の
対

応
が

患
者

・
家

族
間

で
話

し
合

わ
れ

、
個

別
の

支
援

計
画

、
日

ご
ろ

の
備

え
を

含
め

た
対

応
が

、
日

常
の

支
援

の
中

で
提

供
さ

れ
る

よ
う

に
調

整
さ

れ
て

い
る

か
評

価
す

る
。

1
2
.

医
療

処
置

等
の

医
学

的
管

理
が

適
切

に
提

供
さ

れ
る

よ
う

に
サ

ー
ビ

ス
提

供
者

の
連

携
を

図
っ

て
い

る

難
病

の
地

域
ア

セ
ス

メ
ン

ト
ツ

ー
ル

様
式

1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
支

援
チ

ー
ム

内
の

連
携

体
制

に
関

す
る

資
料

診
断

初
期

、
特

定
症

状
（
呼

吸
障

害
、

嚥
下

障
害

等
）
発

生
時

期
、

医
療

処
置

導
入

期
、

医
療

処
置

管
理

期
な

ど
の

状
況

に
応

じ
た

医
学

的
管

理
が

提
供

さ
れ

て
い

る
か

、
特

定
の

関
係

機
関

に
偏

ら
ず

、
サ

ー
ビ

ス
提

供
に

地
域

格
差

が
少

な
く
な

る
よ

う
な

活
動

が
行

わ
れ

て
い

る
か

評
価

す
る

。

1
3
.

入
退

院
時

に
療

養
方

針
・
ケ

ア
計

画
等

に
つ

い
て

医
療

機
関

と
在

宅
支

援
チ

ー
ム

の
情

報
交

換
が

で
き

る
よ

う
支

援
し

て
い

る

入
院

時
の

医
療

機
関

へ
の

情
報

提
供

状
況

、
退

院
時

の
調

整
会

議
の

開
催

状
況

等
に

関
す

る
資

料
入

退
院

前
の

療
養

状
況

、
入

退
院

後
の

留
意

点
等

の
健

康
上

の
課

題
、

療
養

上
の

課
題

等
を

情
報

交
換

し
、

今
後

の
療

養
方

針
や

ケ
ア

計
画

等
に

つ
い

て
、

医
療

機
関

と
在

宅
支

援
チ

ー
ム

の
情

報
交

換
が

で
き

る
よ

う
調

整
さ

れ
て

い
る

か
評

価
す

る
。

1
4
.

支
援

チ
ー

ム
内

で
ケ

ア
計

画
等

が
確

認
・
修

正
さ

れ
る

よ
う

難
病

対
策

事
業

（
訪

問
診

療
、

支
援

計
画

策
定

・
評

価
事

業
等

）
を

活
用

し
て

い
る

訪
問

診
療

、
支

援
計

画
策

定
・
評

価
事

業
等

の
難

病
対

策
の

実
施

状
況

、
活

動
内

容
に

関
す

る
資

料
個

別
の

事
例

の
支

援
関

係
者

が
情

報
の

共
有

を
図

る
、

ケ
ア

の
留

意
点

が
変

更
さ

れ
る

場
合

に
協

議
す

る
な

ど
、

ケ
ア

計
画

等
が

確
認

・
修

正
さ

れ
る

必
要

が
あ

る
と

き
に

、
難

病
対

策
事

業
を

活
用

し
、

協
議

の
場

を
提

供
し

た
り

、
協

議
の

方
向

性
を

確
認

し
た

り
、

調
整

す
る

こ
と

が
で

き
て

い
る

か
評

価
す

る
。

1
5
.

難
病

対
策

事
業

に
難

病
に

関
す

る
地

域
診

断
と

目
標

設
定

を
行

う
こ

と
を

位
置

づ
け

て
い

る

難
病

対
策

事
業

の
実

施
状

況
、

地
域

診
断

結
果

お
よ

び
難

病
活

動
計

画
等

に
関

す
る

資
料

支
援

計
画

策
定

・
評

価
事

業
等

の
難

病
対

策
事

業
に

お
い

て
、

定
期

的
に

地
域

の
難

病
に

関
す

る
課

題
を

資
料

等
を

用
い

て
協

議
す

る
機

会
を

位
置

づ
け

、
担

当
者

間
で

活
動

目
標

を
設

定
、

共
有

す
る

こ
と

が
で

き
て

い
る

か
評

価
す

る
。

難 病 患 者 ・ 家 族 が 疾

プ ロ セ ス 【 個 別 支 援 】

患 者 ・ 家 族 が 疾 病 を 受 け 入 れ 、 そ の 人 ら し い 療 養 生 活 を 選 択 で き る

プ ロ セ ス 【 医 療 ネ ッ ト ワ ー

ク 】

2
 /

 4
 ペ

ー
ジ

54



  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  
 難

病
保

健
活

動
の

評
価

指
標

（
令

和
元

年
度

版
）

現
状

評
価

1
年

間
の

変
化

目
的

評
価

枠
組

4
:で

き
て

い
る

3
:概

ね
で

き
て

い
る

2
:あ

ま
り

で
き

て
い

な
い

1
:で

き
て

い
な

い

5
:改

善
し

た
4
:少

し
改

善
し

た
3
:現

状
維

持
2
:少

し
悪

化
し

た
1
:悪

化
し

た

根
拠

・必
要

な
情

報
・資

料
評

価
の

考
え

方
・
視

点

評
価

の
て

び
き

（
評

価
マ

ニ
ュ

ア
ル

）
評

価
指

標

評
価

項
目

1
6
.

難
病

の
地

域
診

断
に

基
づ

い
た

難
病

対
策

事
業

の
実

施
計

画
が

策
定

さ
れ

て
い

る

難
病

対
策

事
業

の
実

施
報

告
書

、
難

病
の

地
域

診
断

資
料

、
難

病
対

策
の

実
施

計
画

書
等

の
資

料
と

そ
れ

ら
の

関
係

性
を

示
す

資
料

難
病

対
策

事
業

の
実

施
計

画
が

、
例

年
通

り
の

継
続

的
な

も
の

に
と

ど
ま

ら
ず

、
地

域
診

断
に

基
づ

く
計

画
や

、
前

年
度

の
実

績
を

踏
ま

え
た

活
動

の
修

正
を

含
む

計
画

に
な

っ
て

い
る

か
評

価
す

る
。

1
7
.

地
域

の
医

療
福

祉
従

事
者

の
難

病
支

援
の

水
準

向
上

を
目

指
し

た
研

修
会

等
を

行
っ

て
い

る

地
域

の
関

係
機

関
の

資
質

向
上

を
目

的
と

す
る

研
修

会
等

の
実

施
報

告
書

地
域

の
難

病
対

策
に

関
す

る
課

題
を

踏
ま

え
、

関
係

機
関

の
支

援
力

向
上

、
関

係
機

関
の

連
携

強
化

、
地

域
の

難
病

支
援

課
題

の
共

有
等

の
難

病
支

援
の

水
準

向
上

を
目

指
し

た
事

例
を

通
じ

た
支

援
や

研
修

会
等

の
集

団
を

対
象

と
す

る
活

動
が

行
え

て
い

る
か

評
価

す
る

。

1
8
.

関
係

者
連

絡
会

等
に

お
い

て
在

宅
医

療
へ

の
円

滑
な

移
行

や
ネ

ッ
ト

ワ
ー

ク
の

強
化

を
意

図
し

た
交

流
・
連

携
を

行
っ

て
い

る

関
係

者
連

絡
会

等
の

実
施

報
告

書
地

域
課

題
と

関
係

者
連

絡
会

等
の

実
施

内
容

と
の

関
連

性
に

関
す

る
資

料

難
病

対
策

事
業

以
外

の
看

護
関

係
者

、
医

療
機

関
、

ネ
ッ

ト
ワ

ー
ク

会
議

等
の

連
絡

会
等

に
お

い
て

、
地

域
の

医
療

ネ
ッ

ト
ワ

ー
ク

の
課

題
を

解
決

す
る

目
的

で
、

在
宅

医
療

へ
の

円
滑

な
移

行
や

ネ
ッ

ト
ワ

ー
ク

強
化

を
意

図
し

た
交

流
会

や
連

携
会

議
等

を
行

っ
て

い
る

か
評

価
す

る
。

1
9
.

難
病

の
患

者
・
家

族
会

を
育

成
・
支

援
し

て
い

る
管

内
・
外

の
患

者
・
家

族
会

の
リ

ス
ト

、
活

動
状

況
に

関
す

る
資

料
地

域
課

題
に

応
じ

た
患

者
・
家

族
会

に
関

す
る

検
討

資
料

既
存

の
患

者
・
家

族
会

の
活

動
継

続
に

関
す

る
支

援
、

地
域

課
題

に
応

じ
た

患
者

・
家

族
会

の
新

規
設

立
支

援
等

、
難

病
の

患
者

・
家

族
会

の
育

成
・
支

援
が

で
き

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
0
.

患
者

・
家

族
を

取
り

巻
く
地

域
の

人
々

と
の

つ
な

が
り

を
見

直
し

、
地

域
の

共
助

力
を

高
め

る
活

動
を

関
係

機
関

と
連

携
し

て
行

っ
て

い
る

地
域

の
自

治
会

等
の

活
動

実
績

や
特

徴
に

関
す

る
資

料
事

例
を

通
じ

た
地

域
ネ

ッ
ト

ワ
ー

ク
形

成
に

関
す

る
報

告
資

料
患

者
・
家

族
の

近
隣

者
に

理
解

・
協

力
を

得
る

支
援

、
自

治
会

等
の

理
解

・
協

力
を

得
る

活
動

な
ど

、
地

域
の

共
助

力
を

向
上

さ
せ

る
よ

う
な

個
別

支
援

や
地

域
づ

く
り

活
動

が
実

施
で

き
て

い
る

か
評

価
す

る
。

2
1
.

必
要

な
支

援
サ

ー
ビ

ス
が

十
分

に
活

用
で

き
て

い
る

患
者

・
家

族
が

増
え

る
難

病
の

地
域

ア
セ

ス
メ

ン
ト

ツ
ー

ル
様

式
1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
患

者
の

病
状

及
び

進
行

状
況

、
家

族
の

介
護

力
、

ラ
イ

フ
ス

テ
ー

ジ
等

に
応

じ
た

支
援

サ
ー

ビ
ス

の
必

要
量

及
び

内
容

に
応

じ
た

サ
ー

ビ
ス

が
提

供
さ

れ
、

関
係

者
間

で
情

報
が

共
有

で
き

て
い

る
と

判
断

で
き

る
患

者
・
家

族
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
2
.

緊
急

・
災

害
時

の
支

援
体

制
が

整
備

さ
れ

て
い

る
患

者
・
家

族
が

増
え

る
患

者
・
家

族
の

緊
急

・
災

害
時

の
準

備
状

況
に

関
す

る
資

料
関

係
機

関
の

緊
急

・
災

害
時

の
活

動
方

針
や

マ
ニ

ュ
ア

ル
等

の
整

備
状

況
に

関
す

る
資

料
個

別
の

災
害

を
含

め
た

支
援

・
管

理
状

況
に

関
す

る
資

料

起
こ

り
う

る
緊

急
・
災

害
の

状
況

に
応

じ
た

個
別

の
支

援
プ

ラ
ン

が
作

成
さ

れ
、

関
係

者
間

で
情

報
が

共
有

で
き

て
お

り
、

準
備

が
進

め
ら

れ
て

い
る

患
者

・
家

族
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
3
.

医
療

関
係

者
に

よ
る

的
確

な
医

学
的

管
理

が
実

施
さ

れ
て

い
る

患
者

・
家

族
が

増
え

る

難
病

の
地

域
ア

セ
ス

メ
ン

ト
ツ

ー
ル

様
式

1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
支

援
チ

ー
ム

内
の

連
携

体
制

に
関

す
る

資
料

患
者

の
病

状
、

家
族

の
介

護
力

、
療

養
状

況
に

応
じ

、
訪

問
看

護
師

や
か

か
り

つ
け

医
、

専
門

医
療

機
関

に
よ

る
医

学
的

管
理

が
適

切
に

行
わ

れ
て

い
る

と
判

断
で

き
る

患
者

・
家

族
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

プ ロ セ ス 【 医 療 ネ ッ ト ワ ー ク 】

疾 病 を 受 け 入 れ 、 そ の 人 ら し い 療 養 生 活 を 選 択 で き る 難 病 患

結 果 1 【 短 期 】
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 難

病
保

健
活

動
の

評
価

指
標

（
令

和
元

年
度

版
）

現
状

評
価

1
年

間
の

変
化

目
的

評
価

枠
組

4
:で

き
て

い
る

3
:概

ね
で

き
て

い
る

2
:あ

ま
り

で
き

て
い

な
い

1
:で

き
て

い
な

い

5
:改

善
し

た
4
:少

し
改

善
し

た
3
:現

状
維

持
2
:少

し
悪

化
し

た
1
:悪

化
し

た

根
拠

・必
要

な
情

報
・資

料
評

価
の

考
え

方
・
視

点

評
価

の
て

び
き

（
評

価
マ

ニ
ュ

ア
ル

）
評

価
指

標

評
価

項
目

2
4
.

療
養

方
針

・
ケ

ア
計

画
等

の
共

有
・
連

携
体

制
が

と
れ

て
い

る
在

宅
支

援
チ

ー
ム

が
増

え
る

難
病

の
地

域
ア

セ
ス

メ
ン

ト
ツ

ー
ル

様
式

1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
様

式
3
管

内
の

訪
問

看
護

ス
テ

ー
シ

ョ
ン

の
概

況

個
別

の
事

例
に

対
す

る
支

援
者

間
に

お
い

て
、

そ
の

事
例

の
療

養
方

針
や

ケ
ア

内
容

、
ケ

ア
計

画
等

に
つ

い
て

、
電

話
や

メ
ー

ル
等

に
よ

る
連

携
や

関
係

者
会

議
等

に
よ

る
情

報
の

共
有

が
図

れ
て

い
る

チ
ー

ム
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
5
.

安
心

・
安

全
な

療
養

環
境

が
整

備
さ

れ
て

い
る

患
者

・
家

族
が

増
え

る
難

病
の

地
域

ア
セ

ス
メ

ン
ト

ツ
ー

ル
様

式
1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
患

者
・
家

族
の

療
養

状
況

が
把

握
さ

れ
、

必
要

い
応

じ
て

タ
イ

ム
リ

ー
に

支
援

が
提

供
さ

れ
、

適
切

な
医

学
的

管
理

が
さ

れ
、

緊
急

・
災

害
時

の
対

策
も

取
ら

れ
て

い
る

患
者

・
家

族
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
6
.

レ
ス

パ
イ

ト
目

的
で

の
入

院
が

受
け

入
れ

ら
れ

る
病

床
が

増
え

る
難

病
の

地
域

ア
セ

ス
メ

ン
ト

ツ
ー

ル
様

式
1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
、

様
式

2
A

L
S
療

養
者

支
援

に
関

わ
る

難
病

対
策

事
業

の
実

施
状

況
と

そ
の

評
価

、
様

式
4
管

轄
地

域
に

お
け

る
A

L
S
療

養
者

に
関

わ
る

医
療

資
源

の
概

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

の
評

価

レ
ス

パ
イ

ト
受

入
れ

に
関

す
る

医
療

機
関

の
情

報
が

把
握

さ
れ

、
受

け
入

れ
に

対
す

る
課

題
を

解
決

す
る

対
策

が
と

ら
れ

、
受

入
れ

可
能

な
病

床
数

が
増

え
、

患
者

・
家

族
の

満
足

度
の

高
い

レ
ス

パ
イ

ト
入

院
が

経
験

で
き

た
患

者
・
家

族
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）

よ
り

増
加

し
て

い
る

か
評

価
す

る
。

2
7
.

難
病

の
在

宅
療

養
に

積
極

的
に

関
与

で
き

る
地

域
関

係
機

関
が

増
え

る
難

病
の

地
域

ア
セ

ス
メ

ン
ト

ツ
ー

ル
様

式
1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
、

様
式

4
管

轄
地

域
に

お
け

る
A

L
S
療

養
者

に
関

わ
る

医
療

資
源

の
概

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

の
評

価

医
療

依
存

度
の

高
い

患
者

へ
の

支
援

に
関

与
す

る
、

診
断

初
期

か
ら

継
続

的
に

関
わ

る
な

ど
、

こ
れ

ま
で

経
験

の
な

い
関

係
機

関
に

対
し

て
フ

ォ
ロ

ー
が

さ
れ

、
積

極
的

に
関

わ
ろ

う
と

協
力

体
制

を
示

す
関

係
機

関
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
8
.

希
望

す
る

場
所

で
療

養
で

き
る

患
者

が
増

え
る

難
病

の
地

域
ア

セ
ス

メ
ン

ト
ツ

ー
ル

様
式

1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
患

者
・
家

族
の

多
様

な
療

養
ニ

ー
ズ

に
対

応
で

き
る

療
養

環
境

や
支

援
体

制
が

整
備

さ
れ

、
状

況
の

変
化

に
応

じ
て

療
養

環
境

を
選

択
で

き
、

患
者

・
家

族
が

希
望

す
る

場
所

で
療

養
で

き
る

患
者

の
割

合
が

前
年

度
（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

2
9
.

在
宅

に
お

け
る

事
故

事
例

が
減

少
す

る
イ

ン
シ

デ
ン

ト
・
ア

ク
シ

デ
ン

ト
レ

ポ
ー

ト
実

績
・
内

容
分

析
資

料
在

宅
療

養
に

お
け

る
イ

ン
シ

デ
ン

ト
・
ア

ク
シ

デ
ン

ト
の

報
告

体
制

が
整

備
さ

れ
、

報
告

内
容

の
分

析
に

よ
り

課
題

解
決

の
対

応
が

図
ら

れ
、

事
故

報
告

の
事

例
の

発
生

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
減

少
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

3
0
.

安
定

し
た

在
宅

療
養

期
間

が
延

長
す

る
難

病
の

地
域

ア
セ

ス
メ

ン
ト

ツ
ー

ル
様

式
1
（
在

宅
療

養
者

の
身

体
状

況
と

医
療

サ
ー

ビ
ス

確
保

状
況

）
緊

急
訪

問
や

緊
急

入
院

が
な

く
、

患
者

・
家

族
の

意
思

決
定

に
基

づ
く
療

養
支

援
が

段
階

的
に

提
供

さ
れ

、
安

定
し

て
過

ご
せ

た
日

数
の

割
合

が
前

年
度

（
定

点
）
よ

り
増

加
し

て
い

る
か

評
価

す
る

。

患 者 ・ 家 族 が 疾 病 を 受 け 入 れ 、 そ の 人 ら し い 療 養 生 活 を 選 択 で き る

結 果 2 【 中 期 】 結 果 ３ 【 長 期 】
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