
医師（脳神経内科）、福祉保健所、介護関係の支援者に聞き取りを行い、下記の意見が聞かれた。
・診断の際に説明を受けていても、時間が経ち記憶が薄れてしまっている。（支援者）

・患者家族が入手した医療処置に関する情報がマイナスのイメージが先行していることが多く、外来であらためて医師に説明を 

  受けても修正が難しい。（支援者）

・外来であらためて説明するが、前回担当医が使用した資材と違うものを利用することになり連続性の担保が難しい。（医師）

難病患者の医療処置パンフレット作成について

　神経難病患者は、進行する症状に合わせ、重要な意思決定が求められることから、主治医が患者・家族に対し、疾病の予後
や今後生じることを説明し、考えられる時間をとることが重要である。 
　このため、本人・家族の意思決定を支援する環境づくりや情報提供、その後の心理支援等、関係者が協働で関われるようパ
ンフレットを作成する。 

目　的

1,000部作成予定

神経難病医療ネットワーク医療機関に配布するとともに、一部医療機関には難病診療連携コーディネーターが訪問し、パンフ

レットの内容や活用方法について説明予定。

活用方法について

作成の背景

内　容

B5版、12ページ（詳細は30ページ参照）
筋萎縮性側索硬化症、多系統萎縮症の注意すべき症状とその対応について解説
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