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⻑野県の難病対策の取組について
令和７年２月６日（木）

保健・疾病対策課

⻑野県難病対策連絡会議について

平成30年度に設置。医療・福祉・就労・災害分野の有識者を参集し、難病対策について多職種で情報
共有・意見交換することを目的とした会議。

⻑野県難病対策連絡会議

都道府県は、単独で又は共同して、難病の患者への支援の体制の整備を図るため、難病患者及び
その家族、医療又は難病患者の福祉、教育若しくは雇用に関連する職務に従事する者等により構成
される難病対策地域協議会を置くように努める。

地域における難病の患者への支援体制に関する課題について情報を共有し、関係機関等の連携の
緊密化を図るとともに、地域の実情に応じた体制の整備について協議を行う。

根拠︓難病法 第32条

過去の会議事項

令和４年度：難病医療提供体制について、第８次⻑野県保健医療計画の策定について
令和５年度：第８次⻑野県保健医療計画の策定について
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第８次⻑野県保健医療計画（第３期信州保健医療総合計画）に
おける難病対策について

難病患者とその家族が、地域で必要な医療や
支援を受けながら、安心して暮らすことができる

１ 医療に係る経済的な支援

２ 医療提供体制の整備

３ 療養生活・社会生活への支援
①相談支援、ピア・サポート
②人工呼吸器を使用する患者への支援
③介護・福祉制度による支援
④就労に関する支援
⑤地域の支援関係者の連携
⑥社会全体の理解

４ 支援関係者の育成

５ 災害等への備え

施策の展開

項目 現状（2023） 目標（2029）

難病医療提供体制に参加する医療機関数 12医療機関 12医療機関
難病患者等からの相談を受ける体制
（⻑野県難病相談支援センター、保健福祉事務所（保健所））

13か所 13か所

難病対策連絡会議と難病対策地域協議会の開催 ３回 11回
支援関係者への研修開催回数 10回 10回以上

数値目標（取組む施策を目標として設定）

目指すべき方向

第８次⻑野県保健医療計画（第３期信州保健医療総合計画）に
おける難病対策について

【計画作成の前提】
・関係者が一体となって対策を進める。
・県以外が主語となる取組も記載。

 施策の展開（取組について）
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 ⻑野県内の特定医療費助成事業の受給者数の推移
令和６年３月31日現在

施策の展開 １ 医療に係る経済的な⽀援

14,292
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長野県 全国

（人） 指定難病の対象疾病数
令和３年11月１日〜 338疾病
令和６年４月１日〜 341疾病
令和７年４月１日〜 348疾病

【令和７年４月１日から、追加される疾病】
・LMNB1関連大脳白質脳症
・PURA関連神経発達異常症
・極⻑鎖アシル―CoA脱水素酵素欠損症
・乳児発症STING関連血管炎
・原発性肝外門脈閉塞症
・出血性線溶異常症
・ロウ症候群

（参考）登録者証
（令和６年４⽉１⽇難病法⼀部改正により施⾏）

◆ 指定難病の診断基準を満たした方に、指定難病にかかっていることを証明する「登録者証」を発行

登録者証所持者数 29名（令和６年12月末日現在）

※登録者証では、医療費助成を受けることはできません。

福祉や就労等の支援を受ける際に、
指定難病患者であることの証明が必要な
際に、医師の診断書の代わりに活用する
ことができる。

【ご本人向け】
・ハローワークにおける職業相談・職業紹介
・職場適応援助者（ジョブコーチ）支援事業 等
【事業者向け】
・特定求職者雇用開発助成金
・キャリアアップ助成金 等

障害福祉サービス等
・介護給付
・訓練等給付
・地域相談支援給付

有効期限
なし
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施策の展開 ２ 医療提供体制の整備
１ 難病医療提供体制
国の経緯 県の対策経過
平成27年１月１日 難病法施行

難病対策連絡協議会の設置（第32条）
平成31年２月 ⻑野県難病対策連絡協議会 設置

平成29年４月
「難病の医療提供体制の構築に係る手引き」通知

令和２年１月１日
難病診療連携拠点病院を指定（信州大学医学部附属病院）
（⻑野県難病医療提供体制整備事業の一部を委託）

令和４年３月１日
難病医療協力病院を指定（２次医療圏に１か所）

令和３年度〜
⻑野県内の難病診療に関する状況について調査

令和４年10月１日
⻑野県難病診療分野別拠点病院を指定（県立こども病院）

平成29年10月
「都道府県における小児慢性特定疾病の患者に対する
移行期医療支援体制に係るガイド」通知

令和２年10月１日
⻑野県移⾏期医療支援センターの設置
（信州大学医学部附属病院に委託）

施策の展開 ２ 医療提供体制の整備
１ 難病医療提供体制
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施策の展開 ２ 医療提供体制の整備
１ 難病医療提供体制

施策の展開 ２ 医療提供体制の整備
２ 移行期医療体制
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①相談支援、ピア・サポートの実績

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

保健福祉事務所（保健所）における相談会等の取組
R1年度 R2年度 R3年度 R4年度 R5年度

難病相談会等開催数（回） 50 19 18 24 41
難病相談会等参加者数（人） 1,169 309 384 265 577
家庭訪問実施延人数（人） 786 429 436 487 876
電話・面接等による相談延認数（人） 2,264 1,527 1,629 1,470 2,360

難病相談会等の主な内容

■講演会、交流会 39
・疾病（疾患群）別 19

例：神経難病、膠原病
炎症性腸症候群

・テーマ別 20
例：リハビリ、薬剤

■個別相談会 ２

県ホームページでの周知

家庭訪問を実施した主な疾病

■筋萎縮性側索硬化症
■多系統萎縮症
■脊髄小脳変性症

活用可能なチラシの作成

①相談支援、ピア・サポートの実績

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

⻑野県難病相談支援センターにおける相談延件数

○各保健福祉事務所（保健所）の相談会・交流会等への支援
○患者会活動の支援

⻑野県難病患者連絡協議会における電話相談件数

○交流会の開催
○各保健福祉事務所（保健所）が実施する相談会・交流会等への協力

R1年度 R2年度 R3年度 R4年度 R5年度
総相談件数 4,085 4,558 6,553 6,344 6,595

R1年度 R2年度 R3年度 R4年度 R5年度
相談件数（委託事業） 265 424 384 120 514

■相談件数の多い内容
・患者会等の自主活動について
・病気・病状について
・療養生活について

■相談件数の多い内容
・病気・病状・薬について
・療養生活・日常生活について
・患者会等の自主活動について
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②人工呼吸器を使用する患者への支援

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

 特定医療費における人工呼吸器等装着者数の推移
R1年度 R2年度 R3年度 R4年度 R5年度

人工呼吸器等装着者 85 81 90 97 101

在宅重症難病患者一時入院事業

受給者のうち常時医学的管理が必要である
患者の短期一時入院を療養病床で受け入れた
一時入院施設に対し、病床確保協力金を支給。

5,000円（上限）/日×実施日数
（14日以内、同一患者について年２回まで）

R1 R2 R3 R4 R5
登録者※ 6 6 4 4 3

※4月1日時点

R1 R2 R3 R4 R5
利用者数(人) 4 2 3 3 2
利用延回数(回) 6 3 3 5 4
利用延日数(日) 75 42 37 66 56

在宅人工呼吸器使用患者支援事業

１日につき４回以上の訪問看護の利用が必要
な場合、４回目以降の訪問看護費用の一部を
公費負担する。
患者１人当たり年間260回が限度。
（特例措置：１日につき３回目の訪問看護を前２回と同一
の訪問看護ステーションで行う場合は、３回目の一部費用
を含む。）

③介護・福祉制度による支援

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

◆障害者総合支援法による障害福祉サービス等

資料２ 重度訪問介護（障害福祉サービス）における県の役割、県内の状況について
障がい者支援課より説明

申請窓口 市町村
対象となる難病 369疾病（令和６年４月１日〜）

使えるサービス等 介護給付：居宅介護、重度訪問介護等
訓練等給付：共同生活援助、就労継続支援（A型、B型）等
日常生活用具給付等

7



④就労に関する支援

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

１ 就職支援
①相談支援

⻑野県難病相談支援センターや保健福祉事務所（保健所）では、
ハローワーク松本の「難病患者就職サポーター」や
県内ハローワークと連携して対応。

■⻑野県難病相談支援センターにおける就労相談件数の推移

②情報交換会の開催
⻑野県難病相談支援センターにて、就労に関する悩みや情報を求めている難病患者等のため、
情報交換会を開催。

令和５年度 ２回開催、参加者：29名

R1年度 R2年度 R3年度 R4年度 R5年度
就労相談延件数 372 317 291 391 363

④就労に関する支援

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

２ 就労継続支援
⻑野産業保健総合支援センターでは、患者と企業間の個別調整支援などを行っている。
県では、治療と仕事の両立支援についての相談窓口の周知を継続。

■相談窓口を周知する名刺サイズのカードを作成し、⻑野県薬剤師会の協力により、
県内約1,000薬局に設置（令和５年、６年の配布数：32,000枚）

３ 職場環境の整備推進
誰もが生き生きと働くことができる職場環境づくりの推進。

①先進的に取組み、実践する企業を、「職場いきいきアドバンスカンパニー」に認証。（県産業労働部）

→ 要件に「治療と仕事の両立」を設定。
②治療と仕事の両立支援についての研修会等の最新情報を県ホームぺージに掲載し周知。

8



⑤地域の支援関係者の連携

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

各地域における難病対策地域協議会の開催状況

各地域の会議における協議内容と令和６年度の取組方針抜粋（R5年度末現在）

地域の状況、課題に応じた取組を実施している。

R4 R5
開催回数 3 10

※難病対策連絡会議含む

令和５年度 協議内容 令和６年度 取組の方針

・管内の指定難病患者の状況について、保健所の取組、
 県の難病対策について共有。
・初回開催のため、地域の課題の把握、共有をした。

・地域支援者を対象とした研修会を実施予定。
 研修目的：台風19号の振り返りと、人工呼吸器使用患者の災害時個別避難計画作成の取組が共有され、
      災害対策が進むこと
・若い難病患者の就労支援については、来年度の連絡会で検討予定。

・難病患者等の災害対策について ・今年度の会議で課題が抽出されたため、次年度は難病患者の災害対策についてより深掘りしていく。

・各病院の神経難病患者のレスパイト等受入れの現状共有と
 神経難病患者に関わる課題
・重度訪問介護の活用について
・意思決定支援について

・市町村、ケアマネ等、地域の支援者を対象に、重度訪問介護を研修会の開催を検討。

⑥社会全体の理解

施策の展開 ３ 療養⽣活・社会⽣活への⽀援

１ 県ホームページによる難病対策の周知

２ RDD 2025 NAGANOの実施
希少疾患・難治性疾患を一人でも多くの方に知っていただき、理解を深め支援を広げる機会とする。

主催：信州大学医学部附属病院（難病診療連携拠点病院）、
⻑野県難病相談支援センター、⻑野県難病患者連絡協議会、⻑野県

※RDD：「世界希少・難治性疾患の日」

9



施策の展開 ４ ⽀援関係者の育成
保健福祉事務所（保健所）における支援者研修会の開催回数、参加者数

難病患者等ホームヘルパー養成研修開催回数、参加者数

コミュニケーション機器に関する相談、貸出、研修会開催回数、参加者数

R1 R2 R3 R4 R5
研修会等開催数（回） 6 2 2 6 8
研修参加者数（人） 293 102 152 171 342

R1 R2 R3 R4 Ｒ５

開催回数(回)
集合
２回

中止
ｵﾝﾗｲﾝ
１回

ｵﾝﾗｲﾝ
２回

ｵﾝﾗｲﾝ
１回

受講者(人) 45 0 42 36 13

R1 R2 R3 R4 Ｒ５
相談 382 190 455 281 352
機器貸出 23 10 21 17 25
研修会(回) 3 0 1 2 2
受講者数(人) 56 0 72 99 47

■ 令和５年度のテーマ
・災害（感染症含む）（４）
・神経難病患者の療養支援（１）
・療養生活支援（事例検討含む）（２）
・コミュニケーション支援（１）

■周知先
・介護保険事業所への通知
・障害福祉サービス事業所への通知
・市町村あてに通知依頼
・県ホームページへ掲載
・社会人学びの総合ポータルサイトへ掲載

施策の展開 ５ 災害への備え
◆在宅で人工呼吸器を使用する難病患者（67名）の災害への備えの状況

（１）個別避難計画の作成状況

（２）人工呼吸器のバッテリー所持及びその他の電源確保の状況
①人工呼吸器のバッテリー所持 ②その他の電源確保

28

12

27 作成済み
作成中
未着手

36

18

3

10 内部ﾊﾞｯﾃﾘｰ・
外部ﾊﾞｯﾃﾘｰ
内部ﾊﾞｯﾃﾘｰ

外部ﾊﾞｯﾃﾘｰ

不明
41

26 準備あり

準備なし、
不明

■重症難病患者在宅療養状況確認
進行が早く重症化しやすい神経難病患者や人
工呼吸器装着者等に対して、療養状況や災害
等への備えについて毎年、各保健所において
訪問相談等の際に、確認を行っています。

■その他の電源確保の内訳
ポータブル発電機・バッテリー 14人
発電機 22人
車のシガーソケット・ケーブル 20人
給電車 １人
その他 ４人
※電源の稼働時間は２〜72時間と回答。

10



施策の展開 ５ 災害への備え

１ 個別避難計画作成の支援
（１）保健福祉事務所による個別避難計画作成の支援

関係機関と共に市町村が個別避難計画を作成することを支援
個別避難計画作成支援患者 18名（令和５年度末現在 新規作成中、新規作成済み）

（２）個別避難計画作成に向け、市町村へ補助金を交付
市町村が医療職の参画により、医療的ケア児等の個別避難計画を作成した場合、
市町村が負担する医療職の人件費相当を助成。

■資料３ 市町村や関係機関と連携して災害への備えについて取組む佐久保健福祉事務所より取組紹介

施策の展開 ５ 災害への備え

２ 電源の確保
（１）中部電力パワーグリット株式会社（送配電業者）との連携

人工呼吸器等の在宅医療機器使用者をあらかじめ登録し、以下の取組を行う。
① 災害時や停電時に停電復旧情報の提供
② 可能な限りの電力の優先供給
③ 状況に応じては、ポータブル発電機の貸出

（２）非常用電源を整備する医療機関へ補助金を交付
停電時に備えて、在宅人工呼吸器使用者へ貸し出す簡易自家発電装置等を
整備する医療機関への補助を実施。

11



数値目標の設定について
難病対策の目指すべき方向については、患者の症状や患者、家族の生活が一人ひとり異なり、

またその時々で変化するため、最終的な患者と家族の状態を数値で評価することは困難であると考え、
目指すべき方向に向けて取組む施策を数値で評価。

数値目標の現状

項目 計画作成当初
（2023）

目標
（2029）

現状
（2024）

医療提供体制 難病医療提供体制に参加する医療機関数 12医療機関 12医療機関 12医療機関

療養生活の支援
難病患者等からの相談を受ける体制
（⻑野県難病相談支援センター、保健福祉事務所（保健所）） 13か所 13か所 13か所

難病対策連絡会議と難病対策地域協議会の開催 ３回 11回 10回

人材育成 支援関係者への研修開催回数 10回 10回以上 11回

数値目標は、概ね順調に推移

新しい取組み（予算要求実施中）
施策の展開４ 支援関係者の育成

呼吸リハビリテーションの知識や技術の向上

現状
2023年に改訂された日本神経学会監修の「筋萎縮性側索硬化症（ALS）診療ガイドライ

ン」の中で、「呼吸理学療法が機能維持療法として期待されている」と記載されている。
しかし、県内には、呼吸理学療法を実施する専門職が少ない。患者が適切なタイミング

で適切な呼吸理学療法を受けるため、呼吸理学療法を実施できる専門職を育成することが
必要。

実施方法
呼吸理学療法を習得するための研修への補助金交付

12



重度訪問介護の概要について

令和７年（2025年）２⽉６⽇ ⻑野県難病対策連絡会議
⻑野県健康福祉部障がい者⽀援課施設⽀援係

出浦 聡

本⽇の主な説明内容
１ 重度訪問介護のサービス内容

２ ⽀給決定対象者

３ 事業所指定基準

４ 県内の事業所数

５ ⼊院時の特例について

21
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重度訪問介護のサービス内容
• 概要

重度の肢体不自由又は重度の知的障害若しくは精神障害により行動上著しい困難
を有する障がい者であって、常時介護を要するものにつき、居宅において入浴、排
せつ及び食事等の介護、調理、洗濯及び掃除等の家事並びに生活等に関する相談及
び助言その他の生活全般にわたる援助並びに外出時における移動中の介護を総合的
に行うとともに、病院等に入院又は入所している障がい者に対して意思疎通の支援
その他の支援を行う。

• サービス内容
居宅における
■入浴、排せつ及び食事等の介護
■調理、洗濯及び掃除等の家事
■その他生活全般にわたる援助
■外出時における移動中の介護
※ 日常生活に生じる様々な介護の事態に対応するための見守り等の支援を含む。

3

対象者
対象者は障害支援区分が区分４以上のもの（病院等に入院又は入所中に

利用する場合は、区分４以上であって入院又は入院前から重度訪問介護を
利用していたもの）であって、以下のいずれかに該当するもの。
１ 次のいずれかに該当するもの
① 二肢以上に麻痺等があること
② 障害支援区分の認定調査項目のうち「歩行」「移乗」「排尿」

「排便」のいずれも「支援が不要」以外と認定されていること
２ 障がい支援区分の認定調査項目のうち、「行動関連項目等（12項目）

の合計点数が10点以上の者

※平成18年９月末日時点において日常生活支援の支給決定を受けている
ものに係る緩和措置有
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⻑野県内の事業所数

地域 事業所数 地域 事業所数

佐久 25 松本 63

上田 27 木曽 8

諏訪 28 大町 2

伊那 28 ⻑野 72

飯田 22 北信 7

5

282事業所
※１／１時点
※中核市指定事業所含む

事業所指定基準
• 人員基準
常勤換算で2.5人以上
サービス提供責任者１人以上（常勤・専従）
管理者１人
※資格要件については次項

• 施設基準
必要な広さを有する専用の区画
サービスの提供に必要な設備及び備品 等

• 運営基準
運営規程の作成、業務継続計画の策定、
虐待防止委員会の設置 等

63



重度訪問介護従事者の資格要件

7

資格 サービス提供
責任者 従業者

介護福祉士

○

○

介護福祉士実務者研修修了者
（旧）居宅介護従業者養成研修（１級過程）修了者
（旧）介護職員基礎研修修了者
（旧）訪問介護員養成研修１級修了者

看護師等

居宅介護職員初任者研修修了者
（旧）居宅介護従業者養成研修（２級過程）修了者
介護職員初任者研修修了者
（旧）訪問介護員養成研修２級修了者

障害者居宅介護従業者基礎研修修了者
（旧）居宅介護従業者養成研修（３級過程）修了者
（旧）訪問介護員養成研修３級修了者

〇
（居宅介護：
減算あり）

重度訪問介護従業者養成研修修了者

入院時の特例について

8

四肢の麻痺及び寝たきりの状態にある者等の最重度の障害者が医療機関に入院した時には、重
度訪問介護の支援が受けられなくなることから以下のような事例があった。

・体位交換などについて特殊な介護が必要な者に適切な方法が取られにくくなることにより苦痛
が生じてしまう
・行動上著しい困難を有する者について、本人の障害特性に応じた支援が行われないことにより、
強い不安や恐怖等による混乱（パニック）を起こし、自傷行為等に至ってしまう

このため、最重度の障害者であって重度訪問介護を利用している者に対し、入院中の医療機関
においても、利用者の状態などを熟知しているヘルパーを引き続き利用し、そのニーズを的確に
医療従事者に伝達する等の支援を行うことができることとする。

4



その他（参考情報）

●県内の障害福祉サービス事業所について
（１）独⽴⾏政法⼈福祉医療機構の「WAMNET」を参照。

https://www.wam.go.jp/sfkohyoout/COP000100E0000.do

（２）⻑野県ホームページの「障害福祉サービス等事業者情報」を参照。
https://www.pref.nagano.lg.jp/shogaishien/kenko/shogai/shogai/joho/j
igyosha/ichiranhyo.html

●本⽇の説明資料で参考にした主な資料
・障害者総合⽀援法のサービス利⽤説明パンフレット（2021年4⽉版）（全

国社会福祉協議会）
・介護給付費等に係る⽀給決定事務等について（事務処理要領）（令和４年

４⽉版）（厚⽣労働省）
・障害者総合⽀援法事業者ハンドブック2024年版（中央法規）

9
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⼈⼯呼吸器を使⽤中の在宅難病患者等の
災害時個別避難計画作成促進の取組

令和６年度 健康づくり研究討論会発表資料⼀部改変

佐久保健福祉事務所 城﨑博子 小池陽菜 飯田祥子 矢島敦子 小林良清
佐久市 ⼭田恵理子 中澤正則
佐久広域連合障害者相談支援センター 宮島理恵子

災害対策基本法改正
• 災害時個別避難計画の作成

⇒市町村の努⼒義務

• 本⼈の心身の状況や生活実態を把握している
福祉専門職や地域の医療・看護・介護・福祉など
の職種団体、企業等、様々な関係者と連携して
取り組むことが必要

• 難病患者等の計画作成について、都道府県は
市町村と連携して必要な支援を⾏う

1
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課題の整理
• 当所独自の「災害対応マニュアル」を保健師が

中心となり作成

• 【令和５年度佐久地域難病対策連絡会】
体調悪化等で医療が必要な場合を除き、病
院への避難を第⼀選択としない準備を進めて
ほしい

佐久保健
福祉事務所

• 日頃から本⼈の心身の状況や生活実態
を把握している介護支援専門員、訪問
看護師等による計画作成・更新が必要

• 各市町村の状況把握はできていなかった

課題の整理
• 市とセンターは⼈⼯呼吸器使⽤中の医ケア児

宅を順次訪問し、発電機等の準備を進めるよう
パンフレットを配布

• 市として、医ケアを受ける者のうち電源の確保が
必要な住⺠を１つの福祉避難所に集約し、
電源確保等の整備を進める方針が決定

佐久市

佐久広域連合
障害者相談
支援センター

⼈⼯呼吸器使⽤中の
患者向けの計画様式
は定まっていない

↓
計画作成が進まない

2



取組方法の決定

• 当所、市、センターが協働し計画や同意書
の様式を整備

• 当所保健師から計画作成のノウハウを共有
し、介護支援専門員、相談支援専門員に
よるモデルケースの計画作成を進める

• 対象者の多くが利⽤する訪問看護ステー
ションの統括所⻑に、取組に対する意⾒を
伺い、計画作成への協⼒を依頼

佐久保健
福祉事務所 佐久市

佐久広域連合
障害者相談
支援センター

訪問看護
ステーション

モデルケースの選出

• 市の避難⾏動要支援者名簿から、「在宅で24時間侵襲的⼈⼯呼吸療法
を受ける市内在住の難病患者及び医ケア児」を抽出

計画作成
希望のあった
難病患者

当所保健師と
医ケア児等Co
が介入できる
難病患者

19号災害で
被災した
医ケア児

3



計画様式と同意書の作成
• 計画は、⻑野県や当所が難病患者⽤に使⽤していた既存の様式を参考

• 災害対策基本法第49条の14に基づき必要な項目を整理

• 項目を順番に埋めれば誰でも作成できる様式

• 災害発生時の⾏動の目安

①医療機関へ避難（搬送）、②電源確保できる場所へ避難、 ③在宅療養の継続

• 同意書は内閣府の資料を参考に、市が作成

4



計画作成の実際とその後の取組〜モデルケースＡ〜

対象者
50代、男性、難病患者
（配偶者と２⼈暮らし・重度訪問介護を利⽤）

計画
作成者 介護支援専門員

作成過程
市及び当所の担当者が、
介護支援専門員に
取組趣旨を説明

介護支援専門員が、
本人・家族に計画作成
を説明し、口頭で同意

を得る

家族、訪問看護師、
臨床⼯学技⼠の協⼒を
得て、介護支援専門員

が計画作成

本⼈・家族に同意を
得た後、市に同意書と

計画を提出

計画作成後
の取組

「在宅療養の継続」が安全と考え、
災害伝言ダイヤルを試⽤。

購入以降⼀度も稼働させていない
発電機の動作を確認

在宅療養の⻑期化により、福祉避難
所への避難が必要となった場合に持ち

出す物や、移動手段を確認

⼈⼯呼吸器のトラブルを想定し、
バッグバルブマスクの接続や⽤手換
気の方法を、救急救命⼠や訪問

看護師とともに確認

研修会の開催
• 目的
医療依存度の⾼い難病患者・医療的ケア児等に平時から関わる居宅介護支援事業所及び
特定相談支援事業所等に所属する福祉専門職、訪問看護師等の協⼒のもと、計画の作成
を推進する

• 内容

①管内市町村における避難⾏動要支援者の避難支援対策の取組状況等の情報提供

②令和元年東日本台風災害時における対応

③災害時個別避難計画作成と在宅避難体験の報告 等

5



成果と課題

佐久地域の災害時個別避難計画
作成状況の変化

1
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R5.12月 R6.8月 R6.11月 R5.12月 R6.8月 R6.11月

難病 医ケア
作成済み 作成中 未作成 ＊期間中の患者の入れ替わりなく、医療的ケア児で対象者が１名増加した
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取組を進める上での課題

 家族以外に、避難⾏動支援を頼める⼈がいない

 市町村ごとの取組状況の差が大きい

考察１
 モデルケース３名の計画が市に提出され、モデルケース以外の対象者の
計画作成が進んでいる

 計画作成により避難⾏動を想定しやすくなり、災害時における自助の
備えを具体的に進めることにつながった

7



考察２
 今後の計画様式等の利⽤について

・管内市町村で広く利⽤できるものとする

・作成にあたっての配慮事項や記載例をまとめる

・管内の病院にも共有し、⼈⼯呼吸器を装着して地域に退院する際には、

病院から地域の支援者に声掛けしていただくよう依頼

考察３

 計画作成した支援者を中心に取組めるとよいこと

・年１回の定期的な計画の更新

・対象者の状態が大きく変化した際の⾒直し

8



考察４
 今後、⼈⼯呼吸器使⽤の他にも、検討が必要な疾患や状態があると
考えられるため、他自治体の取組等を参考にしたい

 当所が把握できる難病患者・小児慢性特定疾病患者への支援を通し
て、各市町村による取組を後方支援し、災害への備えを進めたい

ご清聴ありがとうございました

9



1/1 

 

長野県難病対策連絡会議開催要領 

 

 

１ 目 的 

難病の患者に対する支援等について、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、地域における

難病患者への支援体制に関する課題について情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとと

もに、地域の実情に応じた体制の整備について意見を聴くことを目的として開催する。 

  なお、委員会は、地方自治法138条の４第３項の規定に基づく、法律又は条例により設置された

附属機関ではないものとする。 

 

２ 会議内容 

(1) 地域の実情に応じた難病の医療提供体制の構築に関すること 

(2) 難病患者の専門的診断と医療の提供に関すること 

(3) 難病患者の移行期医療支援体制の構築に関すること 

(4) 難病の患者支援に関わる関係機関の連携体制に関すること 

(5) 難病患者に係る防災体制の整備に関すること 

(4) 難病患者に係る福祉サービスの充実に関すること 

(5) 難病患者の安定的な就労に向けた支援に関する 

(6) その他難病患者支援に必要な事項に関すること 

 

３ 構成及び運営 

(1) 本会議の構成員は、別添のとおりとする。 

(2) 本会議の座長は、信州大学医学部附属病院 脳神経内科教授とする。 

(3) 本会議は必要に応じ構成員を参集し、構成員以外の学識経験者・関係団体等に出席を求めその意見を

聞くことができる。 

(4) 本会議は原則公開とし、会議内容により一部非公開とする。 

(5) 前項において、一部非公開とする事項について、構成員等の本会議出席者は他者へ漏らしてはならない。 

 

４ その他 

(1) 本会議は、長野県の難病対策に携わる関係者の情報交換及び共有の場とする。 

 

５ 附 則  

この要領は、平成31年１月18日から施行する。 

  この要領は、令和２年１月16日から施行する。 

  この要領は、令和３年12月14日から施行する。 

  この要領は、令和４年１月20日から施行する。 

この要領は、令和４年12月27日から施行する。 

  この要領は、令和７年１月27日から施行する。 
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（別添）　　　長野県難病対策連絡会議　構成員

分野 団体名 役職名または職名

医療
脳神経内科教授

関係医師、コーディネーター

長野県難病診療分野別拠点病院 関係医師等

長野県難病医療協力病院 関係医師等

長野県難病相談支援センター 難病相談支援員

長野県移行期医療支援センター 関係医師、コーディネーター

長野県医師会 医師

患者会
（長野県難病患者連絡協議会）

会長または事務局長

長野県保健福祉事務所長会 保健福祉事務所長（医師）

長野県訪問看護ステーション連絡協議会 看護師

長野県医療ソーシャルワーカー協会 ソーシャルワーカー

一般社団法人　長野県作業療法士会 作業療法士

 福祉 長野県自立支援協議会 福祉関係有識者

市町村代表 福祉関係担当者

市町村代表 福祉関係担当者

災害 長野県社会福祉協議会 災害関係担当者

医療機器代表業者 災害関係担当者

就労 健康安全課

ハローワーク松本（松本公共職業安定所）
就労支援担当

長野県難病診療連携拠点病院
（信州大学医学部附属病院）

長野労働局



（え

１ 難病について

○ 難病は、2015 年１月に施行された「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。）」において、「発病の機構が明らかでなく、かつ、治療方法が確立していない希少な疾

病であって、当該疾病にかかることにより長期にわたり療養を必要とすることとなるもの」と定

義されています。 

○ 難病は一定の割合で発症することが避けられず、その確率は低いものの、誰もが発症する可能

性があります。 

○ 難病は長期の療養を必要としますが、適切な治療等を行うことで、就労、就学が可能な疾病も

あります。また、同じ疾病でも、症状の現れ方や重症度、経過等が異なることがあり、難病の患

者やその家族（以下「難病患者等」という。）のニーズは多岐にわたっています。 

 

２ 難病の患者に対する医療費助成制度

○ 難病法では、難病のうち患者数が本邦において一定の人数に達しておらず、客観的な診断基準

（又はそれに準ずるもの）が確立している疾病を「指定難病」と定義して、2015 年１月１日か

ら医療費の助成（特定医療費助成事業）を行っています。 

○ 指定難病として 2015 年１月時点では 110 疾病が指定されていましたが、徐々に増加し、2021

年 11 月からは 338 疾病、2024 年４月からは 341 疾病が指定されます。 

○ 県内の特定医療費助成事業の受給者数は増加傾向であり、2023 年３月末時点で 16,676 人とな

っており、受給者数が多い順に、パーキンソン病（2,369 人）、潰瘍性大腸炎（1,927 人）、全身

性エリテマトーデス（976 人）となっています（図１、表１）。 

○ 特定医療費助成事業の申請に必要な診断書を作成することが可能な「難病指定医」として、

2023 年４月１日時点で長野県知事の指定を受けている医師は 2,517 人です。 

○ 特定医療費の給付を受けることができる「指定医療機関」として、2023 年４月 1 日時点で長

野県知事の指定を受けている医療機関は 2,456 か所です。 

○ 指定難病以外への医療費助成として、特定疾患治療研究事業、先天性血液凝固因子障害等治療

研究事業、長野県特定疾病医療費助成事業、遷延性意識障害者医療費給付事業があります（表２、

３）。 

 

 

 

 

 

 

 

 

第９節 難病対策 

第１ 現状と課題
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【図１】 特定医療費助成事業の受給者※１数の推移 （単位：人）

※１ 複数の疾病に罹患している場合、それぞれ計上。        

（衛生行政報告例） 

【表１】 特定医療費助成事業の受給者数の上位３疾病 （単位：人）

疾病 全国 
（2022 年 3 月末時点） 

長野県 
（2023 年３月末時点） 

パーキンソン病 140,473    2,369    

潰瘍性大腸炎 138,079    1,927    

全身性エリテマトーデス 64,304    976    

（衛生行政報告例、保健・疾病対策課調） 

 

【表２】 難病の患者等に対する医療費助成の概要（ 年４月１日時点）

事業名 医療費給付 対象疾病数 

特定医療費助成事業 一部 338 

特定疾患治療研究事業※２ 全額  4 

先天性血液凝固因子障害等治療研究事業※３ 全額  1 

長野県特定疾病医療費助成事業（県単独）※４ 一部  2 

遷延性意識障害者医療費給付事業（県単独）※５ 一部  ― 

  ※２ スモン、難治性の肝炎のうち劇症肝炎、重症急性膵炎、プリオン病（ヒト由来乾燥硬膜移植によるクロイ 

ツフェルト・ヤコブ病に限る。） 

  ※３ 先天的に血液凝固因子が欠乏している血友病等の疾患 

  ※４ 溶血性貧血（指定難病である自己免疫性溶血性貧血、発作性夜間ヘモグロビン尿症）を除く。）、汎発性血 

管内血液凝固 

  ※５ 疾病又は事故により３か月以上継続して意識障害等の状態にある者 

 

【表３】 各医療費助成※６の受給者数の推移（各年度末） （単位：人）

事業名 2019 年 2020 年 2021 年 2022 年 

特定疾患治療研究事業 26 25 25 25 

先天性血液凝固因子障害等治療研究事業 82 82 85 88 

長野県特定疾病医療費助成事業（県単独）  5  5  3  3 

遷延性意識障害者医療費給付事業（県単独）  5  7  4  4 

※６ 特定医療費助成事業を除く。                       （保健・疾病対策課調） 

３ 難病の患者に対する医療を提供する体制

（１）より早期に正しい診断をする機能、専門領域の診断と治療を提供する機能

○ 難病は、発症してから確定診断までに時間を要する場合が多く、できる限り早期に正しい診断

ができる体制が必要であることから、2020 年１月に、信州大学医学部附属病院を「難病診療連

携拠点病院」に指定するとともに「難病診療連携コーディネーター」を配置し、以下の取組等を

進めています。 

・初診から診断に至るまでの期間をできるだけ短縮するために必要な医療の提供 

・医療従事者や難病患者等に対する県内の難病医療提供体制に関する情報提供 

・都道府県内外の診療ネットワークの構築 

・難病患者等の意向を踏まえて身近な医療機関で治療が継続できるための支援 

○ また、専門分野の診断と治療を提供するため、2022 年 10 月に長野県立こども病院を「難病診

療分野別拠点病院」に指定しました。 

【表４】 難病医療提供体制整備事業に係る相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

難病診療連携コーディネーターへ

の難病診療に係る相談延件数 
  789 1,389 1,134 

（保健・疾病対策課調） 

（２）身近な医療機関での医療の提供、支援機能

○ 患者が身近な医療機関で治療・療養を継続するために、2022 年３月に、地域における中核的

な役割を担う「難病医療協力病院」を県内の 10 圏域に各１か所指定しました（図２）。 

○ 一般病院や診療所等においては、治療・療養が継続できるよう、拠点病院や協力病院との連携

が求められます。 

 

【図２】 本県の難病医療提供体制における医療機関位置図



【図１】 特定医療費助成事業の受給者※１数の推移 （単位：人）

※１ 複数の疾病に罹患している場合、それぞれ計上。        

（衛生行政報告例） 

【表１】 特定医療費助成事業の受給者数の上位３疾病 （単位：人）

疾病 全国 
（2022 年 3 月末時点） 

長野県 
（2023 年３月末時点） 

パーキンソン病 140,473    2,369    

潰瘍性大腸炎 138,079    1,927    

全身性エリテマトーデス 64,304    976    

（衛生行政報告例、保健・疾病対策課調） 

 

【表２】 難病の患者等に対する医療費助成の概要（ 年４月１日時点）

事業名 医療費給付 対象疾病数 

特定医療費助成事業 一部 338 

特定疾患治療研究事業※２ 全額  4 

先天性血液凝固因子障害等治療研究事業※３ 全額  1 

長野県特定疾病医療費助成事業（県単独）※４ 一部  2 

遷延性意識障害者医療費給付事業（県単独）※５ 一部  ― 

  ※２ スモン、難治性の肝炎のうち劇症肝炎、重症急性膵炎、プリオン病（ヒト由来乾燥硬膜移植によるクロイ 

ツフェルト・ヤコブ病に限る。） 

  ※３ 先天的に血液凝固因子が欠乏している血友病等の疾患 

  ※４ 溶血性貧血（指定難病である自己免疫性溶血性貧血、発作性夜間ヘモグロビン尿症）を除く。）、汎発性血 

管内血液凝固 

  ※５ 疾病又は事故により３か月以上継続して意識障害等の状態にある者 

 

【表３】 各医療費助成※６の受給者数の推移（各年度末） （単位：人）

事業名 2019 年 2020 年 2021 年 2022 年 

特定疾患治療研究事業 26 25 25 25 

先天性血液凝固因子障害等治療研究事業 82 82 85 88 

長野県特定疾病医療費助成事業（県単独）  5  5  3  3 

遷延性意識障害者医療費給付事業（県単独）  5  7  4  4 

※６ 特定医療費助成事業を除く。                       （保健・疾病対策課調） 

３ 難病の患者に対する医療を提供する体制

（１）より早期に正しい診断をする機能、専門領域の診断と治療を提供する機能

○ 難病は、発症してから確定診断までに時間を要する場合が多く、できる限り早期に正しい診断

ができる体制が必要であることから、2020 年１月に、信州大学医学部附属病院を「難病診療連

携拠点病院」に指定するとともに「難病診療連携コーディネーター」を配置し、以下の取組等を

進めています。 

・初診から診断に至るまでの期間をできるだけ短縮するために必要な医療の提供 

・医療従事者や難病患者等に対する県内の難病医療提供体制に関する情報提供 

・都道府県内外の診療ネットワークの構築 

・難病患者等の意向を踏まえて身近な医療機関で治療が継続できるための支援 

○ また、専門分野の診断と治療を提供するため、2022 年 10 月に長野県立こども病院を「難病診

療分野別拠点病院」に指定しました。 

【表４】 難病医療提供体制整備事業に係る相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

難病診療連携コーディネーターへ

の難病診療に係る相談延件数 
  789 1,389 1,134 

（保健・疾病対策課調） 

（２）身近な医療機関での医療の提供、支援機能

○ 患者が身近な医療機関で治療・療養を継続するために、2022 年３月に、地域における中核的

な役割を担う「難病医療協力病院」を県内の 10 圏域に各１か所指定しました（図２）。 

○ 一般病院や診療所等においては、治療・療養が継続できるよう、拠点病院や協力病院との連携

が求められます。 

 

【図２】 本県の難病医療提供体制における医療機関位置図



（３）小児期から成人期への移行期の医療に係る機能

 ○ 近年の医療技術等の進歩により、小児慢性特定疾病をはじめとする慢性疾病を抱える多くの子

どもたちが思春期・成人期を迎える中、成人期に発症する生活習慣病等については、小児診療科

のみでの対応に懸念がある一方、成人診療科にとっては小児期発症の慢性疾病の多くは馴染みの

薄い領域でもあります。（小児慢性特定疾病については、第４編第２章第１節に記載） 

○ 小児期から成人期への移行期にある患者に対し、現状では小児期医療・成人期医療の双方にお

いて、必要な医療を必ずしも提供できていないことが指摘されています（平成 29 年 10 月 25 日

付け健難発 1025 第１号厚生労働省健康局難病対策課長通知「都道府県における小児慢性特定疾

病の患者に対する移行期医療支援体制の構築について」）。 

○ 県は、2020 年 10 月に「長野県移行期医療支援センター」を設置し、信州大学医学部附属病院

や長野県立こども病院移行期医療支援センター等と連携して、小児期から成人期への移行期にあ

る慢性疾病の患者が、個々の病状や置かれた状況に応じて必要な医療が受けられる体制を構築す

るための検討を進めています（図３）。 

 

【図３】 長野県移行期医療支援体制図

 

 

４ 難病患者等の療養生活・社会生活への支援

 難病は、希少な疾病であることから患者数が少なく、その多様な症状のために他者から理解が得ら

れにくいことに加え、療養が長期に及ぶこと等により生活上の不安が大きいため、難病患者等が住み

慣れた地域において安心して暮らすことができるよう多方面からの支援が必要です。 

（１）相談支援

○ 県内各保健福祉事務所（保健所）では、難病患者等が抱える日常生活や療養上の悩みについて、

訪問・面接・電話等による相談支援を行うとともに、地域の状況に応じて相談会（交流会や講演

会等）を開催しています（表５）。 

 

 

 

【表５】 保健福祉事務所（保健所）における相談会等の取組の推移

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

難病相談会等開催回数（回） 50 19 18 24 

難病相談会等参加者数（人） 1,169 309 384 265 

家庭訪問実施延人数 （人）  786 429 436 487 

電話・面接等による相談延人数（人） 2,264 1,527 1,629 1,470 

（保健・疾病対策課調） 

 

  ○ 県は、難病患者等の日常生活における相談支援、地域交流活動の促進及び就労相談等を行うた

め、2007 年６月に長野県難病相談支援センターを設置し、信州大学医学部附属病院と連携して

療養相談や患者交流会等を実施する等、きめ細やかな支援を行っています（表６）。 

【表６】 長野県難病相談支援センターにおける相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

相談延件数 

（訪問、面接、電話等） 
4,085 4,558 6,553 6,344 

 （保健・疾病対策課調） 

 

（２）患者会の活動

○ 難病患者等に対する支援においては、医療従事者等による専門的な支援のみならず、ピア（仲

間）による体験や感情の共有による支援（ピア・サポート）も療養生活の一助となります。 

○ 患者会は、患者等（パートナーや支援者を含む場合もある）が集まり、情報交換や経験の共有、

難病に対する社会の理解と認識を深めるための活動等を行う自主的な集まりで、県内で疾病毎あ

るいは地域毎に活動している患者会やサークル等（2023 年９月１日現在 27 団体）を県ホーム

ページで周知しています。 

○ 県は長野県難病患者連絡協議会等と連携し、患者の立場で相談に応じる電話相談や交流会を開

催しています（表７）。 

【表７】 長野県難病患者連絡協議会における電話相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

電話相談延件数 265 424 384 120 

 （保健・疾病対策課調） 

 

（３）人工呼吸器等を使用する患者への支援

○ 特定医療費助成事業の受給者のうち、自己負担上限額の区分が「人工呼吸器等装着者」となっ

ている患者は、2023 年３月末時点で 97 名となっています（表８）。 

 

 

 



（３）小児期から成人期への移行期の医療に係る機能

 ○ 近年の医療技術等の進歩により、小児慢性特定疾病をはじめとする慢性疾病を抱える多くの子

どもたちが思春期・成人期を迎える中、成人期に発症する生活習慣病等については、小児診療科

のみでの対応に懸念がある一方、成人診療科にとっては小児期発症の慢性疾病の多くは馴染みの

薄い領域でもあります。（小児慢性特定疾病については、第４編第２章第１節に記載） 

○ 小児期から成人期への移行期にある患者に対し、現状では小児期医療・成人期医療の双方にお

いて、必要な医療を必ずしも提供できていないことが指摘されています（平成 29 年 10 月 25 日

付け健難発 1025 第１号厚生労働省健康局難病対策課長通知「都道府県における小児慢性特定疾

病の患者に対する移行期医療支援体制の構築について」）。 

○ 県は、2020 年 10 月に「長野県移行期医療支援センター」を設置し、信州大学医学部附属病院

や長野県立こども病院移行期医療支援センター等と連携して、小児期から成人期への移行期にあ

る慢性疾病の患者が、個々の病状や置かれた状況に応じて必要な医療が受けられる体制を構築す

るための検討を進めています（図３）。 

 

【図３】 長野県移行期医療支援体制図

 

 

４ 難病患者等の療養生活・社会生活への支援

 難病は、希少な疾病であることから患者数が少なく、その多様な症状のために他者から理解が得ら

れにくいことに加え、療養が長期に及ぶこと等により生活上の不安が大きいため、難病患者等が住み

慣れた地域において安心して暮らすことができるよう多方面からの支援が必要です。 

（１）相談支援

○ 県内各保健福祉事務所（保健所）では、難病患者等が抱える日常生活や療養上の悩みについて、

訪問・面接・電話等による相談支援を行うとともに、地域の状況に応じて相談会（交流会や講演

会等）を開催しています（表５）。 

 

 

 

【表５】 保健福祉事務所（保健所）における相談会等の取組の推移

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

難病相談会等開催回数（回） 50 19 18 24 

難病相談会等参加者数（人） 1,169 309 384 265 

家庭訪問実施延人数 （人）  786 429 436 487 

電話・面接等による相談延人数（人） 2,264 1,527 1,629 1,470 

（保健・疾病対策課調） 

 

  ○ 県は、難病患者等の日常生活における相談支援、地域交流活動の促進及び就労相談等を行うた

め、2007 年６月に長野県難病相談支援センターを設置し、信州大学医学部附属病院と連携して

療養相談や患者交流会等を実施する等、きめ細やかな支援を行っています（表６）。 

【表６】 長野県難病相談支援センターにおける相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

相談延件数 

（訪問、面接、電話等） 
4,085 4,558 6,553 6,344 

 （保健・疾病対策課調） 

 

（２）患者会の活動

○ 難病患者等に対する支援においては、医療従事者等による専門的な支援のみならず、ピア（仲

間）による体験や感情の共有による支援（ピア・サポート）も療養生活の一助となります。 

○ 患者会は、患者等（パートナーや支援者を含む場合もある）が集まり、情報交換や経験の共有、

難病に対する社会の理解と認識を深めるための活動等を行う自主的な集まりで、県内で疾病毎あ

るいは地域毎に活動している患者会やサークル等（2023 年９月１日現在 27 団体）を県ホーム

ページで周知しています。 

○ 県は長野県難病患者連絡協議会等と連携し、患者の立場で相談に応じる電話相談や交流会を開

催しています（表７）。 

【表７】 長野県難病患者連絡協議会における電話相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

電話相談延件数 265 424 384 120 

 （保健・疾病対策課調） 

 

（３）人工呼吸器等を使用する患者への支援

○ 特定医療費助成事業の受給者のうち、自己負担上限額の区分が「人工呼吸器等装着者」となっ

ている患者は、2023 年３月末時点で 97 名となっています（表８）。 

 

 

 



【表８】 特定医療費における人工呼吸器等装着者数の推移 （単位：人）

自己負担上限額区分 2018 年度 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

人工呼吸器等装着者※１ 85 85 81 90 97 

（衛生行政報告例） 

   ※１ 人工呼吸器その他の生命の維持に必要な装置を装着していることにより特別の配慮を必要とする患者。支給

認定を受けた指定難病により、以下の（１）（２）を満たしていることが対象要件。（認定は個別の審査による。） 

（１）継続して常時生命維持管理装置を装着する必要がある。 

（２）日常生活動作が著しく制限されている。   

 

○ 人工呼吸器を使用する患者※２のうち、在宅で療養する患者は 58％、施設入所又は長期入院の

患者は 35％、不明・その他 7％となっています（保健・疾病対策課調、2022 年度）。 

※２ 自己負担上限額区分を満たさない患者も含む。 

○ 人工呼吸器等を使用する患者が在宅療養する場合、何らかの事情で一時的に在宅療養が困難に

なった場合には、短期一時入院が必要になることがあります。 

○ 県はこのような患者の在宅療養を支援するため、短期一時入院の受入れ医療機関とのネットワ

ークの構築を進め、難病診療連携コーディネーターによる短期一時入院の調整を行っています。 

○ また、県は在宅における適切な医療の確保を図るため、１日につき４回以上の訪問看護の利用

が必要な場合、４回目以降の訪問看護費用を助成しています。 

 

（４）介護保険による支援

○ 65 歳以上の第１号被保険者又は 40 歳から 64 歳の第２号被保険者が介護を要する状態となっ

た場合には、要介護（要支援）認定※３を受けることで、居宅サービスや地域密着型サービス、

施設サービス等、利用者の状況に応じたサービスを受けることができます。 

※３ 第２号被保険者については、要介護（要支援）状態の原因である心身上の障害が筋萎縮性側索硬化症、 

後縦靭帯骨化症等の 16 の特定疾病によって生じたものであることが必要 

（５）障害福祉サービスによる支援

〇 「障害者総合支援法」（2017 年４月１日施行）の障害の定義に難病等が追加されたことにより、

難病の患者は障害者手帳を持っていなくても、必要と認められた障害福祉の支援が受けられます。

同法の対象難病は 2021 年 11 月以降、366 疾病となっています。 

○ 障害福祉サービスには、訪問・日中活動・施設等の介護給付や、訓練等を受ける場合の訓練等

給付などのサービスがあります。 

○ 訪問系サービスの中には、重度の肢体不自由等により行動上著しい困難を有し、常に介護を必

要とする者に対する自宅及び外出時等の支援を総合的に行う重度訪問介護が含まれています。 

 

（６）就労に関する支援

○ 難病の治療を継続しながら就労することが可能な場合があり、難病の患者の56％が就労してい

るという報告もあります（「難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のあり方に関する研究（独

立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構障害者職業総合センター）」2011年４月）。 

○ 治療を継続しながら自分らしい生活を送ることができるよう、各企業や事業所において、「事

業場における治療と仕事の両立支援のためのガイドライン（厚生労働省）」に基づいた職場での

取組の推進が求められるほか、両立支援コーディネーターを中心とした治療と仕事の両立支援の

体制整備が必要です。 

○ 産業医、産業看護職、衛生管理者等の産業保健関係者を支援するとともに、事業主等に対し職

場の健康管理への啓発を行うことを目的として産業保健総合支援センターが全国に設置され、産

業保健に関する様々な問題について事業主や難病患者等からの相談に対応しています。 

○ 患者の就職や、患者を雇用する事業主を支援するため、松本公共職業安定所（ハローワーク松

本）に難病患者就職サポーターが配置され、県内の公共職業安定所（ハローワーク）等と連携し

て支援を行っています。 

○ 長野県難病相談支援センターでは、就労を希望する患者に対して、社会保険労務士や難病患者

就職サポーターによる出張相談を行う等、関係機関と連携した取組を実施しています（表９）。 

 

【表９】 長野県難病相談支援センターにおける就労相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

就労相談延件数 372 317 291 391 

（保健・疾病対策課調） 

 

（７）地域の支援関係者の連携

○ 今後も多様化することが想定される難病患者等のニーズに対して十分な支援を行うためには、

支援関係者同士の連携が重要です。

○ 県は2018年度から、患者会の代表者や医療、福祉、就労等多分野の支援関係者で構成する「難

病対策連絡会議」を開催し、県内の難病患者等の安定的な療養生活の実現のため、難病患者等の

実態の共有や課題への対策について検討を行っています。 

○ 県内各保健福祉事務所（保健所）においても「難病対策地域協議会」を開催し、各地域におけ

る実態の共有や課題への対応について検討を行っています。 

 

（８）難病に関する社会全体の理解

○ 難病の患者については、就労、就学等の際、周囲の理解を得ることが困難となることも多く、

社会参加への障壁となっている場合があります。 

○ また、難病は県民の誰もが発症する可能性があることから、難病患者等が差別を受けることな

く、地域で尊厳をもって生きることのできる社会を構築するため、県民が難病に対する正しい知

識を得ることが必要です。 

５ 難病患者等の支援に携わる医療、福祉、介護等の支援関係者の育成

  ○ 難病患者等の支援には、それぞれの症状や療養生活の形態によって、医師、歯科医師、薬剤師、

看護師、保健師、介護支援専門員、介護従事者等の様々な職種が支援に携わっています。 

○ 疾病や支援に関する知識を持つ人材が限られることから、県内各保健福祉事務所（保健所）は

長野県難病相談支援センター等と連携し、疾病特性の理解と支援技能の向上のため、幅広い職種

の支援者に対して研修を実施しています（表 10）。 

 

 

 



【表８】 特定医療費における人工呼吸器等装着者数の推移 （単位：人）

自己負担上限額区分 2018 年度 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

人工呼吸器等装着者※１ 85 85 81 90 97 

（衛生行政報告例） 

   ※１ 人工呼吸器その他の生命の維持に必要な装置を装着していることにより特別の配慮を必要とする患者。支給

認定を受けた指定難病により、以下の（１）（２）を満たしていることが対象要件。（認定は個別の審査による。） 

（１）継続して常時生命維持管理装置を装着する必要がある。 

（２）日常生活動作が著しく制限されている。   

 

○ 人工呼吸器を使用する患者※２のうち、在宅で療養する患者は 58％、施設入所又は長期入院の

患者は 35％、不明・その他 7％となっています（保健・疾病対策課調、2022 年度）。 

※２ 自己負担上限額区分を満たさない患者も含む。 

○ 人工呼吸器等を使用する患者が在宅療養する場合、何らかの事情で一時的に在宅療養が困難に
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（４）介護保険による支援
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（６）就労に関する支援
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【表９】 長野県難病相談支援センターにおける就労相談件数の推移 （単位：件）

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

就労相談延件数 372 317 291 391 

（保健・疾病対策課調） 

 

（７）地域の支援関係者の連携
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実態の共有や課題への対策について検討を行っています。 

○ 県内各保健福祉事務所（保健所）においても「難病対策地域協議会」を開催し、各地域におけ

る実態の共有や課題への対応について検討を行っています。 

 

（８）難病に関する社会全体の理解

○ 難病の患者については、就労、就学等の際、周囲の理解を得ることが困難となることも多く、
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○ また、難病は県民の誰もが発症する可能性があることから、難病患者等が差別を受けることな
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識を得ることが必要です。 

５ 難病患者等の支援に携わる医療、福祉、介護等の支援関係者の育成

  ○ 難病患者等の支援には、それぞれの症状や療養生活の形態によって、医師、歯科医師、薬剤師、

看護師、保健師、介護支援専門員、介護従事者等の様々な職種が支援に携わっています。 

○ 疾病や支援に関する知識を持つ人材が限られることから、県内各保健福祉事務所（保健所）は

長野県難病相談支援センター等と連携し、疾病特性の理解と支援技能の向上のため、幅広い職種

の支援者に対して研修を実施しています（表 10）。 

 

 

 



【表 】 保健福祉事務所（保健所）における支援者研修の開催回数、参加者数の推移

事業区分 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

研修開催回数（回） 6 2 2 6 

研修参加者数（人） 293 102 152 171 

（保健・疾病対策課調）  

 

○ 難病患者等の多様化するニーズに対応した適切なホームヘルプサービスを提供できるよう、県

は、必要な知識や技能を有するホームヘルパーを養成するための難病患者等ホームヘルパー養成

研修を実施しています（表 11）。 

 

【表 】 難病患者等ホームヘルパー養成研修開催回数、参加者数の推移

事業区分 2018 年度 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

開催回数（回） 2（実地） 2（実地） 中止 1(ｵﾝﾗｲﾝ) 2(ｵﾝﾗｲﾝ) 

研修参加者数（人） 53 45 0 42 36 

（保健・疾病対策課調）  

 

○ 人工呼吸器を使用する患者の療養には医療行為である痰の吸引等が必要であり、介護職員等が

一定の研修を受けること及び施設・事業所等※が長野県知事の登録を受けることで、一定の条件

下で痰の吸引が可能となるため、県は、痰の吸引等を行う介護職員等の指導を行う指導者の養成

講習を実施するなど、人材の育成を支援しています。 

※ 施設・事業所の例としては、介護関係施設（特別養護老人ホーム、有料老人ホーム、通所介護、短期入所生活

介護等）、障がい者支援施設等（通所施設及びケアホーム等）、在宅（訪問介護、重度訪問介護等）、特別支援学

校等があります。 

○ 言語的コミュニケーションが困難となった患者の様々なニーズを支援者が的確に把握し対応

できるよう、保健・疾病対策課、長野県難病相談支援センター、コミュニケーション支援に精通

する医療機関等が協力し、コミュニケーション支援に関する研修や機器の貸出し等を行っていま

す（表 12）。 

 

【表 】 コミュニケーション機器に関する相談、貸出、研修会開催回数、参加者数の推移

区分 2018 年度 2019 年度 2020 年度 2021 年度 2022 年度 

相談（件） 553 382 190 455 281 

機器貸出（件）  36  23  10  21  17 

研修会（回）   4   3   0   1   2 

研修参加者数（人）  94  56   0  72  99 

（保健・疾病対策課調）  

 

○ その他、県と難病患者等を支援する関係団体や関係機関は、連携して地域の状況や難病患者等

のニーズに応じた研修の機会を持つ等、難病患者等の支援に携わる者の育成を継続的に行ってい

ます。 

 

６ 難病患者等の災害等への備え

○ 2013 年の災害対策基本法の改正により、災害時に自ら避難することが困難な高齢者や障がい

者等の避難行動要支援者の「避難行動要支援者名簿」策定が市町村に義務づけられました。また、

2021 年の同法改正では、災害時の避難支援等を実効性のあるものとするため、避難行動要支援

者の「個別避難計画」作成が市町村の努力義務とされました。 

○ また、2019 年に確認された新型コロナウイルス感染症のまん延時においては、難病患者等や

その支援者が罹患する事例の発生や、県内各保健福祉事務所（保健所）の難病対策に関する業務

が大きく制限される等、難病患者等の生活に大きな影響がありました。 

○ そのため、患者を支援する関係機関は、日ごろから多職種が連携し、災害発生時や感染症まん

延時に療養を安定的・継続的に支えるための連携体制や業務継続計画（BCP）を検討し備える必

要があります。 

○ 人工呼吸器を使用する難病患者等について、災害に対する「日頃からの備え」と「災害発生時

の対応」の両方の視点から、「個別避難計画」を作成するため、県内各保健福祉事務所（保健所）

は市町村支援等の取組を行っています。 

  ○ また、県は、感染症への対応に関する知識と技能の向上のため、社会福祉施設等における感染

症の発生並びまん延の防止等に係る研修を行っています。 
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１ 目指すべき方向

難病の患者とその家族が、地域で必要な医療や支援を受けながら、安心して暮らすことができ

る。 

 

２ 施策の展開

（１）難病の患者に対する医療に係る経済的な支援

   ○ 特定医療費助成事業等により患者の医療費の自己負担の軽減を図ります。 

  ○ 難病の患者が必要な助成を受けることができるよう、特定医療費助成事業等の医療費助成制

度について県ホームページ等にて分かりやすい周知に努めます。 

 

（２）難病の患者に対する医療提供体制の整備

   ○ 患者が早期に診断され、必要な医療を受け、身近な地域で療養生活を送ることができるよう、

「難病診療連携コーディネーター」を継続的に配置し、「難病診療連携拠点病院」を中心に「難

病診療分野別拠点病院」や「難病医療協力病院」、その他の病院や診療所等と連携し、医療提

供体制の維持向上に努めます。 

○ 県内の医療提供体制について、県民や支援者等に分かりやすく公表します。 

   ○ 長野県移行期医療支援センター、各地域の医療機関、難病診療連携コーディネーター等と連

携を図り、移行期医療体制の実現に向けた検討を進めます。 

 

（３）難病患者等の療養生活・社会生活への支援

   ○ 県内各保健福祉事務所（保健所）、長野県難病相談支援センターや関係機関と連携して難病

患者等の療養上の様々なニーズに対応したきめ細かな相談支援を行うとともに、障害福祉サー

ビス等の利用可能な支援について周知を図ります。 

 ○ 共通する体験を持つ仲間（ピア）と話すことで、難病患者等の孤立感や不安の軽減が図られ

ることから、県内各保健福祉事務所（保健所）や長野県難病相談支援センターと連携して、患

者会の立ち上げや運営、ピア・サポートに係る基礎的な知識や能力を有する人材の育成等への

支援に努めます。 

○ 在宅療養を推進するため、短期一時入院の受入れ医療機関に対する支援を継続するとともに、

難病診療連携拠点病院を中心とした短期一時入院の受入れネットワークの維持に努めます。 

○ 長野県難病相談支援センター、産業保健総合支援センター、公共職業安定所（ハローワーク）

等の関係機関と連携し、患者の就労支援や治療と仕事の両立支援に取組みます。 

○ 難病患者等が住み慣れた地域で安心して生活が送れるよう、患者会も含めた多くの関係機関

で構成する「難病対策連絡会議」での協議等を通じて、療養支援体制の維持向上に努めます。 

○ 県内各保健福祉事務所（保健所）は、各地域の課題に対して、地域内の関係機関とのネット

ワーク構築や「難病対策地域協議会」での協議等を通じ、療養支援体制の維持向上に努めます。 

○ 関係機関と連携し、社会全体の難病に関する理解がより深まるよう、難病に対する正しい知

識や、保健医療サービス、福祉サービス、交流会、患者会の活動等について、広く周知に努め

ます。 

 

第２ 目指すべき方向と施策の展開 （４）難病患者等の支援に携わる支援関係者の育成

○ 県内各保健福祉事務所（保健所）、長野県難病相談支援センターと連携して、医療、福祉、

介護等の支援関係者を対象とした研修や、コミュニケーション機器の貸出し等を行い、難病患

者等の支援関係者の知識や技能の向上を図ります。 

○ 県と関係機関は、適切に痰の吸引等を行うことができる介護職員等を養成します。 

（５）難病患者等の災害等への備え

○ 県と市町村、関係機関は、平時から連携し、災害発生時や感染症まん延時に、安定的・継続

的に難病患者等を支えるための連携体制や業務継続計画（BCP）を検討し、難病患者等が適切

な対処行動がとれるよう、災害発生時等への備えについて取組を進めます。

区分 項目 
現状 

（2023） 

目標 

（2029） 

目標数値 

の考え方 

備 考 

（出典等） 

Ｐ 
難病医療提供体制に 

参加する医療機関数 

12 

医療機関 

（2022） 

12 

医療機関 

 

現状の水準を維持

する。 

保健・疾病対策課

調 

Ｐ 

難病患者等からの相談を

受ける体制 

（長野県難病相談支援セ

ンター、保健福祉事務所

（保健所）） 

13 か所 

（2022） 

13 か所 

 

現状の水準を維持

する。 

保健・疾病対策課

調 

Ｐ 

難病対策連絡会議と 

難病対策地域協議会の 

開催 

３回 

（2022） 
11 回 

県全体の難病対策

連絡会議１回、各

二次医療圏毎に難

病対策地域協議会

１回 

保健・疾病対策課

調 

Ｐ 
支援関係者への研修開催

回数 

10 回 

（2022） 
10 回以上  

現状以上を目指

す。 

保健・疾病対策課

調 

注）「区分」欄 Ｐ（プロセス指標）：実際にサービスを提供する主体の活動や、他機関との連携体制を測る指標 

第３ 数値目標
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