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令和５年５月に新型コロナウイルス感染症が５類感染症に位置づけられ、私たちの日常生活も感染拡大

前に戻りつつあります。しかし、新型コロナウイルス感染症がなくなったわけではなく、難病患者及び家族の

皆様、医療等関係者の皆様には、御心配な日々を過ごされていることと思います。皆様方におかれまして

は、基本的な感染防止策を行っていただき、体調に御留意いただきますようお願いします。 

さて、平成２７年に施行された「難病の患者に対する医療等に関する法律（以下「難病法」という。）は良質

かつ適切な医療の確保及び患者の療養生活の質の維持向上を目的とし、同法を根拠として各種事業・取組

が実施されております。 

愛知県では、難病患者に対する医療提供体制を推進するため、難病診療連携拠点病院を 2 か所、難病医

療協力病院を二次医療圏ごとに計１４か所指定し、地域の医療機関を含めたネットワークを構築しておりま

す。 

難病診療連携拠点病院の一つである愛知医科大学病院では、県からの委託事業として、難病診療連携コ

ーディネーターと難病診療カウンセラーを配置し、協力病院への患者の紹介を始め、難病患者及びその家

族、一般病院等からの各種相談に応じるとともに、県内の医療従事者や就労支援従事者を対象とした研修

会及び難病医療連絡協議会を開催していただいております。 

また、令和４年１２月に難病法が一部改正され、令和５年１０月からは難病医療費助成制度の助成開始時

期が前倒しされ、令和 6 年４月からは指定難病臨床調査個人票のオンライン化や指定難病要支援者証明事

業が開始される予定であり、難病患者支援の充実が図られることとなっております。 

本県といたしましても、最新の情報収集に努めるとともに、各種事業・取組の実施に当たっては、難病患

者及び家族の皆様、医療を始めとする関係者の皆様の御意見を十分にお聞きし、進めてまいりたいと考え

ております。今後も本県の保健医療行政への一層の御理解・御協力をよろしくお願いいたします｡ 
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 令和 4 年度における愛知県難病診療ネットワーク

難病診療連携拠点病院及び難病医療協力病院に

寄せられた難病患者・家族、関係機関からの療養等

に関する相談総件数は3,427件であり、前年度比

でほぼ横ばいの件数となっています。 

相談内容別に見ますと、「特定医療費助成制度」

に関する相談が 1,491 件と最も多い相談ですが、

これは例年変わりありません。数年前から相談統

計を取り始めた「就労・両立支援」に関する相談は

132 件となっており、前年度比 2 倍近い相談件数

の増加となっています。現行法においては難病患

者というだけでは障害者雇用率には含まれません

が、2016 年の障害者の雇用の促進等に関する法

律の改正においては、合理的配慮の対象に難病患

者も含まれるようになり（法律上では、「その他の

心身機能障害があるため、長期にわたり、職業生活

に相当の制限を受け、又は職業生活を営むことが

著しく困難な者」に含まれる）、今後ますます仕事と

治療の両立を支援していくことが求められます。 

 次に疾患群別に相談件数を見てみますと、神経・

筋疾患が 1,388 件（52％）と最も多く、次いで免

疫系疾患 260 件（10％）、血液系疾患 197 件

（8％）の順となっております。相談件数の多い上位

１０疾患を見てみますと、例年同様パーキンソン病

が全体の 17．3％ともっとも多く、次いで筋萎縮

性側索硬化症が 10．1％、潰瘍性大腸炎 3．6％と

続いています。上位6疾患は神経・筋疾患が占めて

おり、神経変性疾患の患者等への対応が相談の中

心になっています。 

 今後とも、難病診療連携拠点病院・難病医療協力

病院間で強固な連携を図り、難病患者、家族、関係

機関等からの相談に対応してまいりますので、愛

知県難病診療ネットワークの各拠点病院・協力病院

にご相談ください。 

 

 
 

●相談内容の内訳                            

 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

令和 4年度 愛知県難病診療ネットワーク相談実績について 

経済, 251, 7%

療養, 777, 23%

受診・受療, 154, 

4%

退院, 417, 12%

レスパイト入院, 156, 5%
長期療養, 55, 

2%

特定医療費助成制度, 

1491, 43%

就労・両立支援, 

132, 4% n=3427
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●疾患群別相談件数 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

●相談の多い上位１０疾患 
  相談件数 構成割合 

パーキンソン病 460 17.3% 

筋萎縮性側索硬化症 268 10.1% 

潰瘍性大腸炎 96 3.6% 

多系統委縮症 85 3.2% 

多発性硬化症／視神経脊髄炎 82 3.1% 

再発不良性貧血 80 3.0% 

重症筋無力症 79 3.0% 

進行性核上性麻痺 78 2.9% 

脊髄小脳変性症（多系統委縮症を除く。） 72 2.7% 

皮膚筋炎／多発性筋炎 70 2.6% 

その他 1288 48.5% 

合計 2658 100.0% 

 
 
 

神経・筋疾患, 

1388, 52%

血液系疾患, 197, 

8%

免疫系疾患, 260, 

10%

消化器系疾患, 

169, 6%

呼吸器系疾患, 

138, 5%

腎・泌尿器系疾患, 108, 4%

皮膚・結合組織疾患, 

114, 4%

骨・関節系疾患, 

75, 3%

染色体または遺伝子に変化を

伴う症候群, 15, 1%

代謝系疾患, 22, 1% 循環器系疾患, 23, 

1%
内分泌系疾患, 

51, 2%

視覚系疾患, 7, 0%

耳鼻科系疾患, 59, 

2%

その他, 32, 1%

n=2658
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開催日時：令和 4 年 10 月 13 日（木）14：00-16:00 

開催場所：愛知医科大学 C 棟 2F C201 講義室 

内容：講演① 

「災害時の要配慮者支援について」 

    愛知県福祉局福祉部地域福祉課民間福祉活動支援グループ  

                             主査 河合 将志氏 

    講演② 

    「災害時の要配慮者支援について」 

    一般社団法人兵庫県社会福祉士会 

                             事務局長 西野 佳名子氏 

参加人数：50 名 
 

 今年度の保健所・難病診療ネットワーク連携会

議は災害対策の中の「個別避難計画の作成等」

をテーマに開催しました。 
 初めに愛知県の福祉部地域福祉課より愛知県

としての災害時における要配慮者への支援につ

いて概要をお話しいただきました。その中で現

時点における（令和 4 年 1 月 1 日現在）県内市

町村の個別避難計画作成の進捗状況について説

明がありましたが、全５４市町村のうち作成が完

了している市町村はわずか３市町村であり、２４

市町村は作成自体に着手もされていない状況で

あることが分かりました。個別避難計画は災害

対策基本法の改定により市町村に作成の努力義

務が課せられたものであり、今後更なる作成率

の向上に向けて取り組んでいく必要があります。 

 次に、防災事業に福祉専門職がどのように関

与していくかについて、一般社団法人兵庫県社

会福祉士会の西野事務局長よりご講演いただき

ました。兵庫県では、医療的ケア等を要する避難

行動要支援者に対する個別避難計画の作成に関

して、計画作成に協力をした福祉専門職へ協力

金が支払われる仕組みとなっています。個別避

難計画の作成に協力するためには兵庫県が指定

した研修を受講することが条件となっています

が、兵庫県社会福祉士会は兵庫県よりその事業

委託を受け福祉専門職向けに防災対応力向上研

修を実施しています。 

災害対策は、患者だけでも、家族だけでも、行

政だけでも、福祉関係者等だけでもできない取

り組みであり、多様な関係機関の力を集結し、地

域の防災力向上を目指していく必要があります。

しかし、誰がそのマネジメントをしていくかとい

う問題があり、兵庫県においては福祉専門職を

中心に災害対策へ取り組んでいく枠組みが構築

されています。 

 愛知県でも兵庫県等の先進的な地域の取り組

みを参考にしながら、喫緊の課題として絵に描

いた餅にならない具体性のある個別避難計画の

作成に取り組んでいく必要があるのではないで

しょうか。 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

令和 4 年度 保健所・難病診療ネットワーク連携会議 
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開催日時：令和 5 年 2 月 3 日（金）14:00-16:00 

開催場所：愛知医科大学 C 棟 2Ｆ201 講義室 

内容： 講演①「難病看護師とは」 

          ファミリー・ホスピス株式会社支援部（東海） 中島 大地氏 

講演②「訪問看護における難病看護師の役割」 

かしのき訪問看護ステーション 平岩 真理子氏 

講演③「在宅療養支援診療所での意思決定支援の実際～医療的処置の選択～」 

 結ファミリークリニック 長田 由美氏 

講演④「難病コミュニケーション支援とその取り組み」 

 ファミリー・ホスピス株式会社支援部（東海） 中島 大地氏 

参加人数：32 名
 

 今年度の医療従事者研修会は「難病看護師の

活動」をテーマに開催しました。 
講演①では難病看護師の概略についてご説明

いただきました。難病看護師は一般社団法人日

本難病看護学会が認定する難病看護の認定制度

であり、所定の課程を修了し専門的知識を持っ

た上で難病患者や家族へのケアの提供や保健・

医療・福祉の支援ネットワークの中心として包括

的な支援を行うことができる看護師の養成を目

的に行われている認定制度であること等につい

てお話しいただきました。 

講演②では訪問看護に従事する難病看護師の

視点からお話しいただきました。講師の先生が

所属する事業所では職員の難病への苦手意識が

あるようであり、神経難病の症例検討や勉強会

の開催や、他のスタッフへのＯＪＴ指導等をしな

がら職員の力量の底上げを図っているとのこと

でした。また直接的なケアについては、進行する

病状に合わせたケアの提供、意思決定支援、介

護状況への支援、多職種連携をポイントに支援し

ているとのことでした。 

講演③では在宅療養支援診療所に従事する難

病看護師の立場よりお話しいただきました。特

に意思決定支援については、初診の訪問診療の

同行、支援関係者によるチーム員調整会議の調

整、患者・家族の病状や治療等の理解促進のた

めの視覚的資料の作成等を行っており、少し先

を見通した意図的な関わりを持つことで全般的

なコーディネーター役として介入することができ

るとのことでした。 

講演④では有料老人ホームに従事する難病看

護師の視点でお話しいただきました。特にコミュ

ニケーション支援についてはその支援を行う専

門家がいないため、多職種と協同しアナログや

デジタルの各種ツールを使用しながら支援をす

る取り組みについてお話しいただきました。 

難病患者やその家族への支援については、単一

の職種では対応できません。多職種がそれぞれの

専門性を発揮しながら、共通の目標に向かって協

同し取り組んでいく＝チームアプローチが必須の

分野と言えます。今後は地域の難病看護師という

心強い職種も含めてより強固なチームを組織化し

支援していきたいと思います。 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

令和 4年度 医療従事者研修会 
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開催日時：令和５年３月２日（木）14:00～16:00 
開催場所：愛知医科大学Ｃ棟２Ｆ Ｃ２０１講義室 

内容：講演「下垂体機能低下症、偽性副甲状腺機能低下症の病態と治療について」 

愛知医科大学病院内分泌・代謝内科教授（特任）副部長 高木 潤子先生 

 

報告事項「難病患者に対する両立支援の現状と課題～難病患者の職業生活に関する 

アセスメントとその限界について～」 

愛知医科大学病院医療福祉相談部難病診療連携ｺｰﾃﾞｨﾈｰﾀｰ 小堤 歩氏 

 

事例検討「当事業所の就労移行支援の取り組み～複数の難病を持つ症例への支援の 

一例～」 

脳卒中・身体障害者専門就労支援センター「リハス」名古屋丸の内 

                                        サービス管理責任者 成田 友里恵氏 

参加人数：２５名 

 
 令和５年３月２日に治療と仕事の両立支援者

向け研修会を開催致しました。講演は愛知医科

大学病院内分泌・代謝内科の高木教授（特任）よ

り指定難病でもある下垂体機能低下症と偽性副

甲状腺機能低下症の病態と治療についてお話し

いただきました。下垂体機能低下症に対しては

ホルモン補充療法がおこなわれますが、年齢や

性別によりその投与量は異なることやホルモン

量の正常範囲が狭い等のため、定期的な評価・

ホルモン投与量の見直しが治療においては重要

であること等についてお話しいただきました。 

報告事項では愛知医科大学病院難病診療連

携コーディネーターより、令和４年度における難

病患者の両立支援実績および支援における課題

等について報告がありました。患者の約半数は

神経・筋疾患群であること、約４割は相談開始時

に無職であり就職・再就職についての相談にな

っていること、障害者手帳を所持している人は

約３割であり多くの人が障害者雇用枠以外で仕

事を探していくことになること、就労に関する相

談だけではなく経済的問題や介護や養育等家庭

内の問題等も含めて対応している現状があるこ

と等についての報告が行われました。 

事例検討では就労移行支援事業所のサービス

管理責任者より、下垂体前葉機能低下症・偽性

副甲状腺機能低下症等の複数の難病をもつ患者

への支援について報告が行われました。患者自

身は一般就労（障害者雇用枠）での就労を希望し

ていますが、支援者側としては患者の状態を評

価した上で一般就労は厳しいと判断しており、患

者の意向と支援する側の評価をどのようにすり

合わせていくのか等についての支援経過の報告

が行われました。 

難病患者が就労していくためには、健康管理・

病気の管理・体調管理、生活のリズム・日常生活、

対人技能、基本的労働習慣、職業適性等の土台

を整えることで安定した職業生活を送ることが

できるようになるため、それらの職業準備性を

整えていくために医療機関と就労支援機関が連

携して支援を行っていく必要があります。しかし、

疾患によってはすべての職業準備性が整うのを

待っていると就労ができる機会を逃してしまう

場合や、職業準備性の観点から一般就労は困難

であり福祉的就労等も含め多様な就労の場の検

討が必要な事例もありますので、迅速かつ複合

的な視点により支援をしていくことが求められ

ます。

 

 

令和 4 年度 両立支援に従事する関係者向け研修会 
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難病診療連携拠点病院 

愛知医科大学病院（事務局） 名古屋大学医学部附属病院 

難病医療協力病院 

独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター 春日井市民病院 

名古屋大学医学部附属病院（拠点病院と兼ねる） 国立研究開発法人国立長寿医療研究センター 

名古屋市立大学病院 岡崎市民病院 

独立行政法人国立病院機構東名古屋病院 愛知県厚生農業協同組合連合会安城更生病院 

津島市民病院 愛知県厚生農業協同組合連合会豊田厚生病院 

藤田医科大学病院 豊橋市民病院 

一宮市立市民病院 新城市民病院 

 
 
 
 

愛知県の難病対策体系図 
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 難病とは多様な疾患の総称です。その中には

身体障害者等の定義に含まれる方も一定数いま

すが、いわゆる障害者の枠組みには含まれない

方が大半だと思います。障害者でもなく、健常者

でもないその間に置かれた状況は、特に就労の

場面において様々な仕事上のしづらさ、そして

生きづらさへとつながっています。また、就労と

いう枠組みにおいては、いまだにジェンダーの

観点から不平等な扱いを受けてしまうこともあ

ります。 

私たち支援者は、それら「複合的な差別」を社

会構造的に強いられている難病患者のおかれた

状況をｲﾝﾀｰｾｸｼｮﾅﾘﾃｨ（intersectionality：交

差性）の概念で捉え、難病等の慢性疾患を抱えて

いても住みやすい社会へと変革していくという

目標を難病患者と共有し、協同して問題解決に

向けて取り組んでいく必要があるのではないで

しょうか。そのためには、個別レベルの問題にと

どまらず、さらにその先を見据えた支援を今後

も地道に取り組んでいくことが重要であると考

えます。 

愛知県難病診療ネットワークでは、数年前から

就労支援者向けの研修会を年 1 回企画・開催し、

難病患者に対するよりよい就労支援とは何かに

ついて考える機会を設けています。今年度は令

和 6 年 3 月 14 日（木）13:30～開催予定とな

っていますので、ぜひご参加いただきますよう

お願い申し上げます。 
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