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５　難病患者の支援体制について　

	昨年1月に難病法に基づく難病対策の新制度が始まり、医療費助成対象の指定難病は５６疾病から３０６疾病に大幅に拡大した。

この制度により、多くの患者の負担軽減が図られたが、患者が望んでいることは、難病は地方に行くほど医師や医療機関の情報量が少ないため、患者が安心して適切な医療を早く受けられるよう、情報提供体制を整えてほしいということ。

また、長い闘病生活を送っていくうえで、福祉サービスの提供や生活を維持するための就労相談など、様々な相談に応じる体制の構築が必要となる。

特に、現役世代の就労相談が重要である。先般、４０歳代でパーキンソン病を患った患者から相談を受けたが、ハローワークでは希望する仕事が見つからず、障がい者向けの仕事を紹介されたとのこと。

難病患者が安心して治療を受け、療養生活を維持していくためには、医療に関する情報提供体制の充実や、就労をはじめとする生活全般の相談体制を充実させることが必要と考えるが、県としてどのように取り組むのか、所見を伺う。


次に、難病患者の支援体制についてのお尋ねにお答えします。

難病は、治療法が確立しておらず、長期の療養により、患者や介護を行う家族の身体的・精神的な負担が大きいことから、不安を和らげ、自立し安定した療養生活を送ることができるよう、相談・療養支援体制の整備を図る必要があります。

このため、これまでも、各健康福祉センターに「難病相談支援センター」を設置し、より身近な地域において、患者のニーズに応じた医療や福祉サービス等に関する情報の提供や、患者の生活全般に関する相談に対応してきたところです。

こうした中、お示しのように昨年の難病法の施行により、医療費の助成を行う対象疾病が大幅に増加したところです。

そこで、私は病気や治療、専門医療機関等に関する医療情報の提供体制や、就労をはじめとする患者の自立に向けた様

々な相談に応じる体制を充実強化してまいります。

まず、医療情報の提供体制については、昨年、山口大学医学部附属病院に「難病対策センター」を設置し、患者や家族に、治療や専門医療機関等に関する、より詳細な情報提供を行うとともに、専門的な相談に対応しているところです。
本年度は、新たにセンターの相談員を1名増員して２名体制とし、難病患者へのきめ細やかな支援を強化するとともに、センターのホームページを開設するなど、治療や専門医療機関等に関する情報の更なる発信に努めてまいります。

次に、患者や家族の生活全般への支援に関して、患者団体や関係団体で構成する連絡会議を引き続き開催し、患者や家族の療養生活を支える情報の共有や相互の連携を深め、患者団体が行っている相談体制の強化を支援してまいります。

また、就労相談については、専門性が高く、患者のニーズも多岐にわたることから、昨年からハローワーク山口に配置された「難病患者就職サポーター」と連携し、各健康福祉センターにおいて出張相談会を行っているところです。

今後は、難病相談支援センターにおける就労に関する相談機能の向上を図るため、相談会の対応事例を活用し、新たに職員を対象とした研修会を開催することとしています。

さらに、「難病相談支援センターだより」や県ホームページに就労に関する情報を掲載するなど、患者の自立に向けた支援をより一層強化してまいります。

私は、今後もこうした取組を通じて、難病患者や家族が安心して療養生活を送ることができるよう、関係機関等との連携を図りながら、難病患者の支援に積極的に取り組んでまいります。

