
合同委員会のヒアリングで示された
難病対策地域協議会に関する資料
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参考資料1-2令和元年9月4日（水）
難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ



広島県における難病医療提供
体制について

広島県健康対策課
海嶋 照美

令和元年6月13日（木）10:00-13:00
於）厚労省専用第22会議室

健康対策課

令和元年6月13日開催 第62回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第38回社会保障審議会児童部会小児慢性特定
疾患児への支援の在り方に関する専門委員会（合同開催） 資料1-2 海嶋参考人提出資料より抜粋
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広島県の難病対策の概況
■ 医療費等の助成 ■ 地域保健医療福祉の充実・連携

 難病相談等支援事業
• 難病相談・支援センター事業（広島大学に委
託）
難病対策センターの設置（難病+小児慢性）
→相談事業，地域交流会等の支援活動
就労支援事業，人口呼吸器等装着者等の
災害時支援事業

• 重症難病患者等入院施設確保事業（広島大学に
一部委託）
→難病医療従事者研修会事業等

• ピアサポート事業（広難連に委託）
 難病患者地域支援事業
• 難病対策推進協議会（難病+小児慢性）の開催
• 在宅難病患者一時入院事業
• 難病医療提供体制の整備
• 市町へ難病患者名簿の情報提供 等

 特定医療費（指定難病）支給認定
事業

 小児慢性特定疾病支給認定事業

 在宅人工呼吸器使用特定患者訪問
看護治療研究事業
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難病対策推進協議会（難病＋小児慢性特定疾病）

 構成員
拠点病院，協力病院，難病団体連絡協議会，医師会，ソー

シャルワーカー，障害者相談支援，介護支援専門員，行政
（労働局，職業安定所，広島市，呉市，福山市）

 開催回数:年1回以上

 検討内容:広島県における難病対策の推進方策の検討
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滋賀県の難病（小児含む）対策

令和元年６月28日

滋賀県健康医療福祉部
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令和元年6月28日開催 第63回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第39回社会保障審議会児童部会小児慢性特定
疾患児への支援の在り方に関する専門委員会（合同開催） 資料1-3 角野参考人提出資料より抜粋



難病対策地域協議会の概要

滋賀県難病対策推進協議会
（県全体の難病対策地域協議会）

・県保健医療計画に基づき、各圏域の地域協議会での議論等を
踏まえ、県全体の難病対策を検討。年１回（11月頃）開催
（メンバー：医師会、病院協会、訪問看護ステーション連絡協議会、理学療法
士会、介護支援専門員連絡協議会、介護サービス事業者協議会連合会、障
害者自立支援協議会、滋賀労働局、難病連絡協議会、医療連携協議会、保
健所長会、保健師連絡協議会）

難病医療連携協議
会運営会議
（滋賀医科大学に委託）

・拠点・協力病院の医師、
ソーシャルワーカー等が
参加

・難病医療提供体制整備
に関する検討

難病医療連携協議
会窓口会議（各圏
域）

・各二次医療圏の拠点・
協力病院のソーシャル
ワーカー等、保健所が参
加

・各地域の難病医療提供
体制について情報交換

各圏域の難病対策地域協議会

・各圏域における難病患者の支援体制に関する課題の共有、関係機関
等の連携の緊密化、地域の現状に応じた体制整備等について協議

大津市 ・災害支援部会を設置し、難病患者の災害対策について検討。
※自治連合会、自主防災組織等の地域団体も構成メンバー

湖南
圏域

・難病患者および小児慢性特定疾病患児の災害対策について検討
（個別支援計画の策定等）（H29)

甲賀
圏域

・患者団体により「私の健康管理ノート」の作成、配布（H29）
・難病医療レスパイト入院の仕組みを検討し、事前登録制度を構築
（H29）

東近江
圏域

・重症難病患者の在宅療養生活支援体制づくりについて検討（H29)
・難病患者の災害時支援対策について検討（市町ヒアリング、重症神
経難病患者災害時模擬訓練の実施）
・難病患者就労ネットワーク会議を開催し、現状・課題・対応策を整理

湖東
圏域

・難病患者の現状と課題を整理し、７項目の取組内容をとりまとめ
・難病患者支援窓口ガイドを作成

湖北
圏域

・難病患者療養支援検討部会を設置し、研修会、事例検討会を実施。
・湖北難病患者療養支援ガイド（支援者向け）を作成（H30～)
・難病患者の災害対策の現状について関係機関へ調査を実施し、課
題を取りまとめ、対応を検討。

湖西
圏域

・災害時の難病患者への対応を検討。
・たかしま難病ガイドブックを作成（H29）
※小児慢性の関係者もメンバー。難病・小慢対策を合わせて検討

＜各圏域の会議に参加＞

・県健康寿命推進課
・難病医療コーディネーター

・難病相談支援センター（圏域の
難病対策地域協議会のみ参加）

災害支援部
会（H30.12設
置）

難病患者就
労ネットワー
ク会議（H30.7
開催）

難病患者療
養支援検討
部会（H30.8
設置）
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優れた取組、
課題等を
フィードバック



東近江圏域難病対策地域協議会の取組例

難病支援を考えるワーキング会議
（H22～H25)

（メンバー：管内２医師会、管内11病院、介護サービス
事業者協議会、看護協会、管内市町）

きっかけ

ある重症神経難病患者・家族への支援の検討を契機
に、保健所が関係機関に呼びかけて開催（H22.12)

・難病患者の現状の共有 ・事例報告
・有識者による講演 ・難病患者支援方策の検討

成果等

・レスパイト入院（在宅重症難病患者一時入院事業）
利用のルールを策定（H24)

・医療依存度の高い在宅重症難病患者の支援のため、
東近江圏域重症神経難病 在宅療養支援マニュアル
を作成（H26.3）

・重症難病患者の災害時支援対策について継続的な
検討が必要

東近江圏域難病対策地域協議会（H27～)

（追加メンバー：難病連絡協議会、難病相談支援センター、計画相談支援事業所、難病患者の作業所）

【テーマ】

重症難病患者の在宅療養生活支援
体制づくり

【テーマ】
難病患者の就労支援・生活支援

【テーマ】
難病患者の災害時支援対策

（課題)
・事例が少なく、周知が不十分

・マニュアル活用方法の理解が難
しい

（対応)
・マニュアルを用いて在宅移行支
援を行った１事例についてグルー
プワークを実施（H28)

（課題)
・検討事項もあるが、医療依存度
の高い在宅療養事例を重ね、管内
の認識も高まる中、引き続き、事
例を通じた意見交換の場を継続し
ていく。

（対応)
・障害者手帳を持たない難病患者
の暮らしや働きに関する事例を共
有し、就労支援、生活支援のあり
方について検討（H29)

・就労を含めた生活に支援を向け
た事例の検討も必要。

（課題)
・医療機関で入退院調整の相談が
多く、外来患者等の就労相談は未
経験。

・行政機関では、総合的に相談を
担っている課が不明。

・就労や生活支援の実態把握が必
要。

（対応)
・東近江地域難病患者就労ネット
ワーク会議の開催（H30)

（現状)
・医療依存度の高い患者の災害時
対応の必要性の機運が高まる。

（課題)
・各機関の取組の共有が不十分

・実践可能な災害時個別計画が立
てられているか確認が必要。

（対応)
・台風時の安否確認から見えた課
題の共有（H29)
・訪看の取組、モデルケース取組
（災害時個別計画、避難訓練の実
施等）の共有（H29）

（課題)
・モデルケースのみでなく、全ケー
スに対応できるよう、市町での災
害時要支援者の体制整備、災害
時個別計画策定の推進が必要。

（対応)
・各市町から災害時避難行動要支
援者名簿の整備状況や災害対策
の現状についてヒアリング（H30) 7



令和元年6月28日開催 第63回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第39回社会保障審議会児童部会小児慢性特定
疾患児への支援の在り方に関する専門委員会（合同開催） 資料1-4 田原参考人提出資料より抜粋
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