
受講⽣64名
開催⽇ 時間 内容 講師所属 講師名 会場

10:00-10:15 開講・オリエンテーション
10:15-11:15 ⾃治体種別グループごとにわかれて、⾃⼰紹介・各地の難病施策・難病保健活動交流会
11:15-12:00 各グループの発表・共有　と　各地のとりくみについての全体交流
12:00-13:00

13:00-13:05 はじめに　　　　難病法施⾏後の保健活動の体制・難病対策地域協議会等の状況調査から 厚労科研　分担研究者／東京都医学総合研究所 ⼩倉　朗⼦
司会 原⼝　道⼦

13:05-13:25 難病施策　-現在の難病施策の動きと難病保健活動への期待- 厚労省健康局難病対策課 岡崎　本⼦⽒
13:25-13:45 難病法施⾏後の難病の療養⽣活実態と⽀援等のニーズ 厚労科研　分担研究者／東京都医学総合研究所 中⼭　優季
13:45-14:15 難病保健活動への期待 ー神経・筋疾患療養者との看護職としての歩みを振り返ってー 聖隷クリストファー⼤学⼤学院 川村　佐和⼦⽒
14:15-14:25 質疑
14:25-14:40 休憩

司会 ⼩倉朗⼦・板垣ゆみ
14:40-15:05 都道府県保健所における難病施策・保健活動と⻄⽇本豪⾬災害の経験 岡⼭県真庭保健所 ⼤澤　加奈⽒
15:05-15:30 中核市保健所における難病施策・保健活動と台⾵21号被害の経験 和歌⼭市保健所/和歌⼭市社会福祉部障害者⽀援課 ⾕井　朋⼦⽒/⽥中　真記⽒
15:30-15:55 地域防災計画と在宅⼈⼯呼吸器使⽤者の災害時対策推進にかかる保健活動の展開 新宿区四⾕保健センター ⼩川　智詠⼦⽒
15:55-16:25 質疑・全体討論
16:25-16:30 ご挨拶 厚労科研　研究代表者／国⽴病院機構 箱根病院 ⼩森　哲夫
9:55-10:00 オリエンテーション 東京都医学総合研究所 原⼝　道⼦

10:00-12:00 神経疾患の病態と治療　その１（ALS・脊髄⼩脳変性症） 東京都⽴神経病院 川⽥　明広⽒
12:00-13:00
13:00-14:00 神経難病療養者に対するコミュニケーション⽀援 東京都医学総合研究所 中⼭　優季

難病地域⽀援チームでまもる在宅療養安全 東京都医学総合研究所 原⼝　道⼦
難病地域⽀援チームの訪問看護－専⾨性と連携⼒－ かもめ訪問看護ステーション ⽻⽥　雅代⽒
医療機関と地域でつくる難病⽀援チーム 東京都⽴神経病院 清⽔　尚⼦⽒
難病のケアマネジメントー多職種をみる⼒・つなぐ⼒－ ⼩平市医師会ケアマネージメントセンター 岸　純⼦⽒
難病患者・家族をまもる⽀援チームへの期待 療養者/家族 倉内⽒・家族

9:25-9:30 事務連絡等 東京都医学総合研究所 司会　松⽥千春
9:30-10:20 難病保健活動への期待　-遺伝性疾患をもつ⽅とご家族への⽀援の現場から- 帝京平成⼤学 須坂　洋⼦⽒

10:30-12:15 【事例検討】　事例紹介　＆ ミニ事例演習
【事例演習についての意⾒交換・まとめ】

町⽥市保健所
重症⼼⾝障害児等在宅療育⽀援センター⻄部訪問看護事業部
帝京平成⼤学
東京都医学総合研究所

平野　優⾹⽒・佐藤　留美⽒
⼩川　⼀枝⽒
須坂　洋⼦⽒
松⽥　千春、他

12:15-13:00
13:00-13:45 (仮)医療的ケア児に対する国の施策と東京都の訪問看護事業をつうじて把握される療養課題 重症⼼⾝障害児等在宅療育⽀援センター⻄部訪問看護事業部 ⼩川　⼀枝⽒
14:00-14:40 (仮)福岡県地域在宅医療⽀援センターの活動と難病保健活動 福岡県⽷島保健福祉事務所 近藤　くみ⼦⽒
14:50-15:40 (仮)在宅医療の体制整備と保健師の役割 ⼤分県⽴看護科学⼤学 村嶋　幸代⽒

15:40-16:00 両講師への質問、在宅医療の体制整備についての討論　 ⼤分県⽴看護科学⼤学
福岡県⽷島保健福祉事務所、都医学研

村嶋　幸代⽒
近藤　くみ⼦⽒

16:15-16:50 難病保健活動と地域診断・地域演習のオリエンテーション 東京都医学総合研究所
16:50-17:00 事務連絡等 東京都医学総合研究所
9:15-9:20 事務連絡等 東京都医学総合研究所

9:20-10:10 地域演習１︓難病の地域診断　ツールの試⽤でわかったこと 東京都医学総合研究所
10:20-11:40 ⾏政保健師の役割と難病保健活動の展開⽅法(含む地域診断)　ー保健師OGからのメッセージー 前京都府統括保健師⻑ 千葉　圭⼦⽒
11:40-12:30
12:30-13:20 地域演習２︓難病保健活動における取り組み課題と課題に対してやってみたいこと 東京都医学総合研究所　その他　調整中

13:20-14:20 演習結果の発表と全体討論　セミナーのまとめ　 前京都府統括保健師⻑
東京都医学総合研究所

千葉　圭⼦⽒
他

14:20-14:30 閉会 東京都医学総合研究所　その他　調整中

6⽉14⽇
（⾦）

東京都医学総合研究所
講堂

・・・・・・・・・昼休み・・・・・・・・・・

6⽉12⽇
(⽔)

※訪問
看護師等
養成研修

との
合同開催

国⽴オリンピック記念
⻘少年総合センター

「国際会議室」

（代々⽊）

・・・・・・・・・昼休み・・・・・・・・・・

14:10-16:50
（10分休憩）

【シンポジウム】　難病地域⽀援における多職種連携

6⽉13⽇
（⽊）

東京都医学総合研究所
講堂

・・・・・・・・・昼休み・・・・・・・・・・

第9回　(通算　第45回)　2019年度 都医学研　夏のセミナー｢難病の地域ケアコース｣プログラム　 ( *都合によりプログラムを変更する場合があります）
後援︓H31年度厚⽣労働⾏政推進調査事業費補助⾦（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））「難病患者の総合的⽀援体制に関する研究」班

6⽉11⽇
（⽕）

9:15〜
受付

東京都医学総合研究所
講堂

・・・・・・・・・昼休み・・・・・・・・・・
【公開セミナー】　今、保健師だからできること︕　－難病対策地域協議会等施策を活⽤・協働する地域における⽀援の体制整備－

共催︓H31年度厚⽣労働⾏政推進調査事業費補助⾦(難治性疾患等政策研究事業)「難病患者の総合的⽀援体制に関する研究」班

東京都医学総合研究所
講堂

◆第１部◆　難病法施⾏後のとりくみとこれまでの歩み

◆第２部◆　難病施策・保健活動と災害時における⽀援の体制整備

東京都医学総合研究所 ⼩倉朗⼦・板垣ゆみ


