 [bookmark: _GoBack]資料５-１
〇管内に専門医が少ない
・診断までに時間を要し、専門治療等のたどりつきくい
・診断を受けてもその後のフォロー体制がない

〇通院が困難
・通院医療機関は札幌等、圏域外の者が殆どで、家族等の協力がなければ通院が困難となる
・また、遠方への受診に当たって、経済的負担が生じる

〇療養病床の確保が困難
・退院後及び急変時の受入医療機関の確保が難しい
・医療依存度が高い患者のレスパイト確保が難しい

〇歯科医療・保健に関して
・訪問診療を実施している歯科診療所が少ない
医療の課題
〇介護負担が大きい。家族の介護に頼らざるを得ない（医療的ケア要、サービスが不十分）
・在宅療養を断念、入院・施設入所していく患者も多い
・比較的若い患者で、介護サービスを満度に使っていても介護者は、介護と仕事の両立に悩む場合もある
・少数だが在宅療養を規模している患者もいる

〇疾患の理解と需要、心のケアが必要
・疾患を外に出すことに抵抗、サービスを希望しない
・進行性の疾患であり、心の負担が大きい

〇疾患の特徴から、リハビリ、口腔ケア、コミュニケーション支援が必要
・運動障害、嚥下障害、食事・栄養摂取の問題
・意思伝達ができないことによるストレス
患者・家族が抱える課題
〇難病患者への支援経験が少ない
・難病の疾患の特徴や制度の理解が難しい現状がある
・ケアマネジャー等が症状の進行を予測し早め早めの対応・マネジメントが難しい
・介護保険サービスと障がい福祉サービスを合わせたマネジメントをする人が少ない

〇災害時の在宅療養し患者への対応
・避難方法、避難先が決まっていない事例もあり、支援関係者の不安がある
・個別支援計画作成が十分でない

〇難病に関して学習する機会が少ない
・支援関係者のスキルアップが必要
地域支援関係者に係る課題
〇サービスの不足
・土日・夜間のサービスが少ない
・訪問看護サービスが不十分な地域がある
・リハビリテーションに係るサービスが殆どない
・医療依存度の高い患者の受け入れ療養施設が少ない

〇障害福祉サービスの利用実績が殆どない

〇患者同士のつながりや悩みを分かち合う場がない
・患者・家族会がない
社会資源に係る課題

【協議会等で把握した課題】
保健所難病保健活動（個別支援・集団支援・関係者との連携等）
災害時の対応について現状と課題を把握
（事例・町・関係機関）
難病患者支援事例の共有
（協議会・地域ケア会議等支援の共有）
難病関係研修
（難病診療連携拠点病院等の情報提供）
【めざす姿】　難病患者及び慢性疾病児童等が、住み慣れた地域において安心して暮らすことができる
具体的な取組
取組の方向性
災害時に向けた難病患者支援について
検討する
難病患者支援の事例を地域で
積み上げる
2022.9
日高圏域難病対策専門部会の取組の方向性
地域関係者の難病患者や支援に
係る理解を深める

