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令和７年度の指定難病にかかる事業報告  

１ 指定難病医療費助成  

１ 指定難病 

  (1) 受給者数の推移                        （単位：人） 

 令和３年度 令和４年度 令和５年度 令和６年度 令和７年度 

県域 22,262 22,918 23,947 24,977 25,906 

横浜市 26,905 27,984 29,018 30,187 32,537 

川崎市 9,653 10,123 10,509 11,159 11,737 

相模原市 5,722 5,857 6,134 6,404 6,600 

合計 64,542 66,882 69,608 72,727 76,780 

※ 令和７年度の内訳（県域分） 

    ・横須賀市       3,387人 

    ・藤沢市        3,427人 

    ・茅ケ崎市・寒川町  2,377人 

    ・その他市町村     16,715人 

 

(2) 支給額の推移                        （単位：千円） 

 令和３年度 令和４年度 令和５年度 令和６年度 令和７年度 

県域 3,763,337 4,035,238 4,401,972 4,824,346 5,129,120 

横浜市 5,054,569 5,326,507 5,789,494 6,481,055 7,225,325 

川崎市 2,175,625 2,546,620 2,531,583 2,550,482 2,906,614 

相模原市 1,146,159 1,203,926 1,347,683 1,490,700 1,651,343 

合計 12,139,690 13,112,291 14,106,938 15,337,407 16,912,402 

２ 登録者証 

  (1) 発行件数 

    1,255件（県域分：450件、横浜市：285件、川崎市18件、相模原市502件） 

  (2) 事業内容（県域） 

令和６年４月１日から、指定難病の診断基準を満たした患者に対して、指定難病に

罹患していることを証明する「登録者証」の発行が開始された。 

登録者証は、自治体における障害福祉サービスの受給申請やハローワーク等で難病

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。 

  (2) 発行対象 

県域：登録者証の申請を行った方で基準を満たす方 

特定医療費(指定難病)支給認定申請を行った患者のうち診断基準を満たす
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が重症度基準を満たさず不認定となった方 

横浜市・川崎市：登録者証の申請を行った方で基準を満たす方 

相模原市：登録者証の申請を行った方で基準を満たす 

特定医療費(指定難病)支給認定申請を行った患者のうち登録者証の交

付を希望し基準を満たす方 

 

２ 難病相談・支援センターの設置、運営  

１ 運営業務委託先 

   国立病院機構箱根病院 

２ 事業内容 

（1）各種相談支援･･･電話、面談により療養、日常生活、各種手続き等に対する相談・支援

及び生活情報（住居、就労、公共サービス等）の提供等を行った。 

（2）地域交流会等の（自主）活動に対する支援 

レクリエーションなど患者等の自主的な活動、NPO、地域住民や患者団体との交流等 

を図るための場の提供支援を図った。 

（3）就労支援 

公共職業安定所等関係機関と連携を図り、必要な相談・情報提供等を行った。 

第１、２、３、４水曜日難病患者就職サポーターによる「個別就労相談」を実施。 

(4) 講演・研修会の開催 

医療従事者等を講師とした患者等に対する講演会・研修会を開催。 

（5）医療相談・ピア相談会の開催 

難病患者及び患者家族を対象にした医療相談・ピア相談会を開催。 

 

３ 難病治療研究センターへの助成    

１ 補助先（４病院） 

北里大学病院、東海大学医学部付属病院、聖マリアンナ医科大学病院、横浜市立大学

附属病院 

 

 

 

 

 

 

 

年度 令和３年度 令和４年度 令和５年度 令和６年度 令和７年度 

相談件数（件） 1,336 1,357 1,239 1,467 1,389 
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２ 事業内容 

(1) 総合相談事業…難治性疾患に関する総合相談 

相談件数
（件） 

令和３年度 令和４年度 令和５年度 令和６年度 令和７年度 

面接 電話 面接 電話 面接 電話 面接 電話 面接 電話 

北 里 1,644 1,668 2,017 1,252 2,180 1,198 2,701 2,011 2,503 1,919 

東海大 1,515 1,337 1,437 2,191 1,491 2,458 1,453 1,566 1,868 2,573 

聖ﾏﾘｱﾝﾅ 1,418 4,842 1,190 4,750 1,500 3,586 956 3,262 929 3,064 

横浜市大 426 2,401 2,111 97 314 1,810 348 1,763 362 2,071 

合 計 15,251 15,045 14,537 14,060 15,289 

 

(2) 研修事業･･･難治性疾患の治療、看護などに関する研修 

参加人数 令和３年度 令和４年度 令和５年度 令和６年度 令和７年度 

北 里 41 48 39 183 97 

東海大 109 138 65 66 157 

聖ﾏﾘｱﾝﾅ 132 119 19 147 231 

横浜市大 55 12 4 39 137 

合計 337 317 127 396 622 

(3) 受入れ事業･･･相談連絡窓口を設置し、相談連絡員を配置し協力病院と協力して高度

の医療を要する患者の受入れ 

(4) 指導・助言事業･･･地域の医療機関等からの要請に応じる医学的な指導・助言 

 

４ 患者団体への補助  

１  補助先 

NPO 法人神奈川県難病団体連絡協議会 

２ 事業内容 

(1) 患者会支援･･･加盟団体への助成金交付・会報発送作業などの支援 

(2) 会報誌の発行･･･会報誌「かながわなんびょうれん」の発行 

(3) 医療講演・相談会・交流会の周知･･･加盟団体、関連団体等、行政、保健所等が実施す

る医療講演会、研修会等の情報を、難病連会報・

難病連ホームページへ掲載、チラシ配布 

(4) ピア相談･･･患者・家族からの電話・オンライン相談、対面相談対応、就労相談等含む 

(5) 体験発表会・交流会開催･･･対面（年２回）・オンライン（適時） 

(6) 医療講演集頒布 

(7) 難病・障害者福祉啓蒙・啓発活動･･･難病カレンダー・パンフレットの作成・配布、ラ

イトアップイベント企画・実施 
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(8) その他･･･国会請願（JPA を通して）への参画、加盟団体支援等 
 (9) 難病対策地域協議会等へ委員選出・参加 

 

５ 在宅難病患者一時入院事業（レスパイト）の実施  

１ 実績 

年度 令和３年度 令和４年度 令和５年度 令和６年度 令和７年度 

延べ人数 （人） 35 33 36 29 23 

実人数  （人） 20 23 22 18 16 
※自治体によっては難病患者以外も対象としている等、対象要件や事業内容等が大きく異
なるため、実績数値は県域分のみ記載 

２ 協力病院 

※川崎市は市単独事業として在宅難病患者以外の方も対象とした「あんしん見守り一時入

院事業を実施 

医療機関名 二次医療圏 

横浜市立市民病院 

横浜 

横浜市立脳卒中・神経脊椎センター 

横浜労災病院 

済生会神奈川県病院 

済生会横浜市東部病院 

済生会横浜市南部病院 

済生会横浜若草病院 

聖マリアンナ医科大学横浜市西部病院 

昭和医科大学横浜市北部病院 

相模原赤十字病院 

相模原 渕野辺総合病院 

さがみ林間病院 

横須賀市立市民病院 
横須賀・三浦 

湘南鎌倉総合病院 

湘南藤沢徳洲会病院 湘南東部 

平塚十全病院 
湘南西部 

鶴巻温泉病院 

湘南厚木病院 

県央 神奈川リハビリテーション病院 

亀田森の里病院 

間中病院 

県西 国立病院機構箱根病院 

県立足柄上病院 
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３ 事業内容（県域） 

介護者の病気治療や休息等により、一時的に在宅で介護等を受けることが困難になっ

た患者の受入れを協力病院が実施している。 

入退院の調整は難病医療コーディネーターが実施。 

入院期間は、原則最大14日以内。 



 令和７年度　各政令市・保健所設置市における難病対策地域協議会の取組みについて                         

自治体名 横浜市 川崎市 相模原市 藤沢市 横須賀市 茅ヶ崎市

会議体
の名称

横浜市難病対策地域協議会 開催なし
相模原市難病対策地域協議会

（下部組織として難病患者在宅療養支援部会を設置）
藤沢市難病対策地域協議会 横須賀市難病対策地域協議会 茅ヶ崎市難病対策地域協議会

令和７年度
開催日

・令和７年７月８日（第１回）
・令和８年２月10日（第２回）

令和８年２月１０日
（難病患者在宅療養支援部会：令和８年１月１３日）

　　　　・令和７年７月30日（書面開催）
　　　　・令和８年２月24日

令和８年１月９日 令和８年２月４日

議題

○令和７年７月８日（第１回）
　(1) 本市の取組・実績報告
　(2) 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に係る取組状況の報告
　(3) 意見交換（難病のある方の疾病理解、周知・啓発につい
て）

○令和８年２月10日（第２回）
　(1) 本市の取組・実績報告
　(2) 人工呼吸器等電源を要する医療的ケア児・者の災害時個別
避難計画の報告
　(3)小児慢性特定疾病対策事業における令和７年度の取組状況
報告
　(4) 意見交換（介護者の休養について、難病患者を支える支援
者の人材育成と連携強化について

〇相模原市難病対策地域協議会
 (1) 令和７年度事業報告・統計
 (2) 難病患者在宅療養支援部会の取組報告

〇難病患者在宅療養支援部会
 ・令和７年度より難病患者の就労支援施策について検
討

○令和７年７月30日（書面開催）
　(1) 令和６年度 第２回藤沢市難病対策地域協議
会報告
　(2) 令和６年度 神奈川県難病対策協議会事業報
告
　(3) 令和７年度 第１回神奈川県難病対策協議会
報告
　(4) 令和６年度 藤沢市難病対策事業報告
　(5) 令和７年度 藤沢市難病対策事業計画につい
て
　(6) 藤沢市難病対策地域協議会設置要綱の改正
について
　(7) 「難病患者支援事業 相談窓口のご案内」に
ついて
　(8) 「難病患者および家族の方の緊急支援ノー
ト」について

○令和８年２月24日
　(1) 令和７年度 神奈川県難病対策協議会事業報
告
　(2) 令和７年度 第１回藤沢市難病対策地域協議
会報告
　(3) 令和７年度 藤沢市難病対策事業中間報告
　(4) 「難病患者支援事業 相談窓口のご案内」の
改訂及び運用方法について

議題(1)横須賀市の難病対策事業につい
て
議題(2)難病患者の災害時対応について
議題(3)その他（難病患者の方の就労支
援について）

(1)会長及び副会長の選出
(2)令和7年度の事業報告
(3)難病の方の災害対策
　①在宅で人工呼吸器を使用して
いる難病患者の災害対策について
　②リーフレットを活用した難病
患者の災害対策について

 課題等

課題①：疾病の理解および周知・啓発
・患者本人が、診断された疾病について正しく理解し、自身が抱
える疑問や不安を整理した上で、疾病の受容につなげていくこと
が重要である。
・正しい知識や治療情報に適切にアクセスできる体制を整備する
とともに、個々に異なる悩みや不安を丁寧に把握し、受け止める
相談支援体制の充実が求められる。
・医療・福祉関係機関においては、専門職に対する研修機会を確
保し、難病支援に関する知識および実践力の向上を図ることが必
要である。
・難病単独での周知機会が限られていることから、既存の事業や
地域福祉保健計画等の多様な場面において「難病」の視点を取り
入れ、地域住民および関係機関の理解促進を図る必要がある。

課題②：介護者の休養（レスパイト）の確保
・介護者の休養に資する一時入院については、患者が住み慣れた
自宅環境との違いから、医療機関における生活環境との間に
ギャップが生じやすい。このため、入院前に具体的な生活イメー
ジや支援内容について、十分な説明および認識の共有を行うこと
が重要であ る。
・一時入院に関する相談窓口や利用方法、入院中の生活イメージ
等について、介護者および支援者が理解しやすい形で周知を行う
必要がある。

課題③：人材育成および他職種連携の強化
・医療・福祉関係者が難病を身近な課題として認識できない場
合、支援への苦手意識につながる可能性がある。このため、医療
と福祉双方の視点を学ぶ研修機会の充実や、支援者同士が相互に
顔の見える関係を構築する機会を設けることにより、理解促進お
よび連携強化を図ることが重要である。

○難病患者の就労支援（今期部会取組テーマ）
・難病やその症状への理解不足、患者の状況（スキルや
病状等）と事業所側のマッチング、患者から求められる
配慮に対する事業所側の負担感、難病患者を受け入れる
ための制度が整っていない等の課題がある。
・事業所側の難病患者の支援の状況や課題を把握する必
要がある。
・難病患者が就労を継続するための支援策の検討が必要
である。

・難病は疾患特性や制度が複雑であり、具体的な
支援方法に苦慮する支援者が多い。患者との信頼
関係を維持しつつ適切な支援を提供できるよう、
研修会等を通じて難病に関する専門知識の習得と
スキルアップを図る必要がある。

・すべての難病患者の状況を把握できておらず、
災害時個別支援計画の策定状況確認といった直接
的なアプローチが困難な状況にある。

・藤沢市では「在宅神経難病患者および家族の方
の緊急支援ノート」の活用を推進しており、昨年
度の協議会で承認を得て改訂を完了した。しか
し、神経難病以外の患者に対する備えは依然とし
て不十分である。全ての難病患者が災害時に円滑
な対応をとれるよう、対象疾患を拡大した包括的
な支援体制の構築が必要である。

議題(2)難病患者の災害時対応について
・災害時は医師の指示があっても訪問看
護師が必ず動けるとは限らないため、平
時に共有した情報を活用し、共助の場面
で訪問看護ステーション間の情報共有を
どのように行うか。

・在宅人工呼吸器を使用している
方については、「災害ノート」を
関係機関と一緒に作成し、自助力
や共助力の向上を図っている。そ
の中でも電源確保が大きな課題で
ある。平時から電源確保の方法を
具体的に対策を検討する必要があ
る。

・難病の方を対象とした災害対策
リーフレットを作成し、面接や交
流会等の事業の際に周知を行って
いる。より多く難病の方に災害時
の備えを知ってもらえるよう、保
健所だけでなく、地域の関係機関
にもリーフレットを周知し、地域
全体で普及啓発を行う必要があ
る。

・難病患者が住み慣れた地域で安
心して生活を継続できるよう、関
係機関との連携を強化しながら、
継続して災害対策をすすめていく
ことが求められる。

構成員

・医師会関係者
・指定難病患者・家族
・医療機関関係者
・居宅介護支援専門員協議会
・難病相談・支援センター関係者
・患者会関係者
・学識経験者
・行政機関関係者

〇相模原市難病対策地域協議会
・難病医療拠点病院等から推薦を受けた者
・相模原市医師会から推薦を受けた者
・難病治療研究センターから推薦を受けた者
・相模原市社会福祉協議会から推薦を受けた者
・難病の患者及びその家族
・学識経験者
・関係行政機関の職員
・その他の関係者

〇難病患者在宅療養支援部会
・関係団体等から推薦があった者

・医師
・歯科医師
・薬剤師
・学識経験者
・看護サービス事業者
・介護・福祉サービス事業者
・民生委員児童委員
・患者会・家族会
・難病相談・支援センター
・市民の代表
・市民病院

・聖ヨゼフ病院　院長
・横須賀市医師会副会長
・衣病訪問看護ステーション長瀬　管理
者
・横須賀市地域包括支援センター連絡会
会長
・社会福祉法人湘南アフタケア協会
　重度神奈川後保護施設　施設長
・よこすかパーキン友の会会長（患者
会）
・神奈川労働局職業安定部職業対策課
　（地方障害者雇用担当官）
・横須賀市障害福祉課、介護保険課、健
康増進課、
　こども給付課
・横須賀市教育委員会支援教育課

医師会、歯科医師会、薬剤師会、
難病協力病院（茅ヶ崎市立病
院）、茅ヶ崎市訪問看護ステー
ション、寒川町訪問看護ステー
ション、茅ヶ崎市介護サービス事
業者連絡協議会、寒川町介護サー
ビス事業所連絡会、茅ヶ崎市地域
包括支援センター、寒川町地域包
括支援センター、パーキンソン病
友の会、膠原病友の会、人工呼吸
器装着難病患者の家族、学識経験
者、かながわ難病相談・支援セン
ター、神奈川県がん疾病対策課、
茅ヶ崎市関係各課（障がい福祉
課、高齢福祉課、防災対策課、地
域保健課）、寒川町関係各課（福
祉課、町民安全課）



 令和７年度  各保健福祉事務所・センターにおける難病対策地域協議会の取組みについて                      

保健福祉
事務所

平塚保健福祉事務所
平塚保健福祉事務所

秦野センター
鎌倉保健福祉事務所 三崎センター 小田原保健福祉事務所

小田原保健福祉事務所
足柄上センター

厚木保健福祉事務所
厚木

（大和センター）

会議体
の名称

平塚保健福祉事務所保健福祉サービ
ス連携調整会議難病対策地域協議会

神奈川県平塚保健福祉事務所秦野セ
ンター保健福祉サービス連絡調整会
議　難病対策地域協議会

鎌倉保健福祉事務所難病対策地域協
議会

難病患者在宅療養支援計画策定・評
価委員会

小田原保健福祉事務所難病対策地域
協議会

小田原保健福祉事務所足柄上セン
ター保健福祉サービス連携調整会議
難病対策地域協議会

厚木保健福祉事務所保健福祉サービ
ス連携調整会議
難病対策地域協議会

厚木保健福祉事務所大和センター保
健福祉サービス連携調整会議難病委
員会

令和７年度
開催日

令和８年１月22日 令和８年２月５日 令和８年３月19日 令和８年２月18日 令和８年２月12日 令和８年２月13日 令和７年度は開催なし 令和8年1月28日

議題

(1)  平塚保健福祉事務所における
難病対策について
(2)  難病受給者証更新時面接での
アンケートまとめ
(3)  医療依存度の高い難病患者に
おける災害対策についての取組みに
ついて
(4)  その他

(1) 難病対策事業の実施状況
(2) 難病患者支援に関する取組につ
いて～対象者の病気の特性や本人の
おもいを理解し、意思決定支援をす
るために～
(3) その他

(1)　県及び鎌倉保健福祉事務所難
病対策事業について
(2)　難病患者のための災害対策に
ついて

(1) 三崎センター管内における指定
難病対策事業について
(2) 事例を通じた在宅療養支援の検
討

議題　最優先患者の災害時支援につ
いて
報告(1)介護職員による喀痰吸引等
の夜間・24時間対応事業所調査につ
いて
報告(2)令和７年度の取組みと令和
８年度取組み（案）について

(1) 難病患者の現状と個別支援の取
組
(2) 医療機器を使用する難病患者等
の災害対策
(3) 難病対策に係る意見交換
(4) その他

(1) 令和8年度難病対策事業実施計
画大和センター難病対策　事業につ
いて
(2) 難病患者の災害対策について
(3) 地域資源の活用について

 課題等

・医療依存度の高い難病患者の災害
時個別避難計画に関して市町との連
携を進めること。

・当事者の必要量の電源の準備と当
事者及び地域の支援者の給電方法の
知識の定着。

・電源の必要な難病患者の自宅避難
が難しい場合の避難入院の仕組みの
構築。

・難病患者の病状の進行は個々で大
きく異なるため、障害受容の過程も
必ずしも一直線で進むものではない
ことを共有した。
・難病患者の意思決定では、病状の
変化に伴い患者の意思は揺らぐとい
うことを理解した上で、適切な時期
における意思決定への支援が重要。

・難病患者にかかわらず一般住人に
ついても災害対策は行政任せで自助
の準備が充分ではない。

・難病患者は、医療機器や特殊な薬
剤を使用するため、平時より災害に
向けた準備をするように、引き続き
普及啓発が必要

・市町に難病患者の情報提供出来る
様式やシステムについて検討が必要

電源が必要な医療機器を使用してい
る難病患者について、発災時の対応
等、地域の中でどの程度理解がなさ
れているかを共有し調整する必要が
ある。

・市町の個別避難計画の作成状況と
すでに作成している方の計画の見直
しについて

・主に難病患者の災害時支援につい
て、市町との共通認識を図ること

・災害発生時、医療機器装着患者の
電源確保の確約の見通しが立たない
こと

・災害発生時の患者を中心とした関
係機関との連絡体制の構築

・優先者の個別避難計画作成にあた
り、患者・家族が負担と感じてしま
う可能性があること

・本協議会で作成したマイタイムラ
インの活用について

・個別避難計画作成の推進に向け
て、次年度より避難行動要支援者対
策に係る情報提供実施要領の活用に
ついて合意を得る。

・難病患者が避難可能な福祉避難所
等の体制整備や、停電時に人工呼吸
器使用患者等への持続的な電源の確
保方法について検討が必要。

・市町関係部署、機関と平時からの
連携体制。

・更新時に災害対策のアンケートを
取ったが、自助の準備が十分にでき
ていない、何を準備したらよいか分
からない人が大半だった。

・難病患者特有の災害の準備が必要
であるため、平時より災害対策の準
備を進めるよう啓発を続けることが
必要。

・市でも、災害ボランティアの育成
など推進しているが、自治会離れも
危惧される中、共助がなかなか進ん
でいない。

構成員

・医師会関係者
・指定難病患者及び家族
・医療機関関係者
・訪問看護連絡会職員
・居宅介護支援事業所連絡会職員
・介護支援専門員部会職員
・在宅看護連携協議会職員
・市町の保健福祉防災安全事業担当
職員
・神奈川県がん・疾病対策課職員
・学識経験者、保健福祉事務所職員

・医師会関係者
・学識経験者
・訪問看護事業者
・介護支援専門員
・かながわ難病・相談支援センター
職員
・市職員
・神奈川県がん疾病対策課職員
・保健福祉事務所職員

・逗葉医師会
・湘南鎌倉総合病院
・青木病院
・一般財団法人すこやかさゆたかさ
の未来研究所(当事者）
・神奈川県訪問看護ステーション協
議会　横三地区
　鎌倉地区代表
・神奈川県訪問看護ステーション協
議会　横三地区
　逗葉地区代表
・鎌倉ケアマネ連絡会
・逗子・葉山地域介護事業所連絡会
・神奈川県立保健福祉大学
・鎌倉市健康福祉部障害福祉課
・鎌倉市市民防災部総合防災課
・逗子市福祉部障がい福祉課
・逗子市経営企画部防災安全課
・葉山町福祉部福祉課
・葉山町総務部防災安全課

・みうら訪問看護ステーション
・聖隷ヘルパーステーション横須賀
・相談支援事業所エール
・たけのこ会介助派遣センター
・三浦市福祉課
・三浦市立病院

・医師会及び歯科医師会、薬剤師会
関係者
・医療機関関係者
・訪問看護ステーション関係者
・居宅介護支援事業所関係者
・神奈川県難病団体連絡協議会関係
者
・かながわ難病相談・支援センター
職員
・市町保健福祉分野・防災分野担当
課職員
・公共職業安定所職員
・教育事務所職員
・学識経験者
・保健福祉事務所職員

・医師会、歯科医師会及び薬剤師会
の推薦する者
・医療機関、訪問看護ステーション
及び居宅介護支援事業所の従事者
・学識経験者
・市町の保健福祉担当職員
・社会福祉協議会職員
・かながわ難病相談・支援センター
職員
・患者及びその家族又は住民の代表
・教育若しくは雇用に関連する機関
の関係者
・保健福祉事務所職員

・大和市医師会
・綾瀬市医師会
・学識経験者
・大和市地域包括支援センター
・綾瀬市地域包括支援センター
・大和市あんしん福祉部障がい福祉
課
・大和市あんしん福祉部介護保険課
・大和市あんしん福祉部福祉総務課
・綾瀬市福祉部障がい福祉課
・綾瀬市福祉部福祉総務課
・綾瀬市福祉部高齢介護課
・かながわ難病相談・支援センター
・大和センター職員


