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令和２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 受給者数の推移 

28年度 29年度 30年度 令和元年度 令和２年度（1月31日現在） 

63,300人 54,443人 19,990人 20,466人   21,999人 

 
※ 令和２年度の特定医療費（指定難病）更新手続は、「新型コロナウイルス感染症対策の基

本的対処方針」（令和２年３月28日新型コロナウイルス感染症対策本部決定）に基づき、

厚生労働省により不要とすることが決定されたため、医療受給者証の有効期間を１年間延

長した取扱いとしている。 

 
※ 令和２年度（１月31日現在）の内訳 

    ・横須賀市    3,093人 

    ・藤沢市     2,726人 

    ・茅ケ崎市    1,962人 

    ・その他市町村 14,218人 

 

（参考）各政令指定都市の受給者数（１月31日現在） 

    ・横浜市     25,364人 

    ・川崎市     9,566人 

    ・相模原市    5,544人 

 

 

２ 支給額の推移                           (単位：千円) 

28年度 29年度 30年度 令和元年度 令和２年度（見込） 

8,310,933 9,043,727 3,520,551 3,628,734 3,510,517 
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２ 難病相談・支援センターの設置、運営  

１ 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２、４水曜日難病患者就職サポーターによる「個別就労相談」(全60回実施) 

(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の開催（全４回実施） 

※ 相談件数は、新型コロナウイルス感染症緊急事態宣言中に減少している。 

 

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 

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 
H28年度 H29年度 H30年度 R元年度 

面接（件） 電話（件） 面接（件） 電話（件） 面接（件） 電話（件） 面接（件） 電話（件） 

北 里 1,981 2,399 2,724 3,087 2,298 2,017 1,969 2,263 

東海大 1,339 2,002 1,401 2,667 1,331 1,629 1,241 1,969 

聖ﾏﾘｱﾝﾅ 910 2,635 1,081 2,620 885 1,681 964 3,024 

横浜市大 972 2,465 1,048 2,205 1,132 5,082 552 2,578 

合 計 16,020 16,833 16,055 14,560 

(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 H28年度 H29年度 H30年度 R元年度 

北 里 ６１名 ６９名 ６３名 ７２名 

東海大 ９３名 ８７名 ９２名 １３３名 

聖ﾏﾘｱﾝﾅ １２５名 ４４名 ４２名 ０名(中止) 

横浜市大 １３８名 ６３名 ４９名 ５４名 

計 ４１７名 ２６３名 ２４６名 ２５４名 

(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 

年度 H28年度 H29年度 H30年度 R元年度 R２年度(1月末現在) 

相談件数（件） 1,728件 1,249件 1,254件 1,355件 909件※ 
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４  患者団体への補助  

１   補助先 

神奈川県難病団体連絡協議会 

２  事業内容 

( 1) 患者会への支援･･･加盟団体への助成金交付 

※加盟団体が実施する医療講演会、 交流会等への支援は、 新型コ ロ

ナウイ ルス感染症拡大の影響により 未実施。  

( 2) 会報誌の発行･･･会報誌「 かながわ難病連」 の発行（ 年２ 回）  

( 3) 医療講演・ 相談会・ 交流会の周知･･･加盟団体が実施する医療講演会等を、 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・ ・ ・ 電話相談（ 週５ 日）  

難病カ フ ェ ・ ピア相談( 月５ 回)  

※難病カ フ ェ ・ ピア相談は、 新型コ ロナウイ ルス感染症拡大の影響によ

り オンラ イ ンで実施 

ピア相談員研修会の開催 

( 5) 体験発表会・ 交流会開催 年２ 回 

( 6) その他･･･赤い羽根共同募金活動への参加 

九州南部豪雨災害への物資支援 等 

 

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 28年度 29年度 30年度 R元年度 令和２ 年度（ 見込）  

延べ人数 （ 人）  86人 89人 73人 56人 38人 

実人数  （ 人）  57人 56人 43人 34人 21人 
                              （ 県所管域分のみ）  

協力病院( 50 音順)  

・ 青木病院（ 逗子市）  

・ 神奈川リ ハビリ テーショ ン病院（ 厚木市）  

・ 県立足柄上病院（ 足柄上郡松田町）  

・ 国立病院機構 箱根病院（ 小田原市）  

・ 湘南厚木病院（ 厚木市）  

・ 湘南鎌倉総合病院（ 鎌倉市）  

・ 茅ヶ 崎新北陵病院（ 茅ヶ 崎市）  

・ 鶴巻温泉病院（ 秦野市）  

・ 横須賀市立市民病院（ 横須賀市）  
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２  事業内容 

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。  

また、 県が新型コ ロナウイ ルス感染症の対策と し て整備し ている、 医療提供体制「 神奈

川モデル」 の１ つと し て、 在宅で常時医学的管理が必要な難病患者の家族が新型コ ロナウ

イ ルス感染症で入院し 、 介護者が不在と なっ ても 、 患者が取り 残さ れるこ と のないよう 、

患者本人が陰性の場合には、 既存の「 在宅難病患者受入病床確保事業」 が活用できる準備

を整えた。  

入退院の調整は難病医療コ ーディ ネータ ーが行っ ている。  
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 課題等

構成員

 令和２ 年度  各保健福祉事務所等における難病対策地域協議会の取組みについて （ 県域）

令和２年度は未実施



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
必要に応じ て、 障害者施策審議会

において協議
相模原市難病対策地域協議会

令和２ 年度第１ 回藤沢市難病対策
地域協議会

令和２ 年度横須賀市難病対策地域
協議会

開催の予定なし

令和２ 年度
開催日

令和２ 年９ 月30日（ 実施済）
令和３ 年３ 月５ 日（ 中止）

（ 予定日） 令和３ 年３ 月
※書面開催

令和２ 年９ 月23日（ 水） （ 書面開
催）
※新型コ ロ ナウイ ルス感染症の感
染拡大によ り 、 令和３ 年１ 月27日
（ 水） に開催予定し ていた第２ 回
目については開催でき ず。

令和２ 年11月( 書面会議）

部会等の開
催状況

（ 名称及び
日付）

難病対策地域協議会就労部会
令和２ 年12月14日（ 月）

令和２ 年度第１ 回藤沢市難病対策
連携会議
令和２ 年７ 月29日（ 水） （ 書面開
催）

議題

（ １ ） 横浜市難病対策地域協議会
メ ン バー紹介
（ ２ ） 横浜市難病対策地域協議会
について
（ ３ ） 横浜市難病対策地域協議会
運営要領の制定について
（ ４ ） 横浜市の難病対策事業の実
施状況について
（ ５ ） 要援護者対策について
（ ６ ） 意見交換

※予定
（ １ ） 本市難病患者の就労支援に
ついて
 ・ 就労部会報告
（ ２ ） 本市難病患者の災害時対応
体制について
（ ３ ） 新型コ ロ ナ感染症に関する
難病患者の支援について
（ ４ ） 本市難病対策事業について
（ 事業報告・ 統計）
（ ５ ） その他
・ 難病・ 小児慢性特定疾病データ
ベース更改に関する 情報提供につ
いて

（ １ ） 令和元年度 第２ 回藤沢市
難病対策地域協議会報告
（ ２ ） 令和元年度 第１ 回神奈川
県難病対策協議会報告
（ ３ ） 令和元年度　 藤沢市難病対
策事業報告
（ ４ ） 令和２ 年度　 藤沢市難病対
策事業計画
（ ５ ） 藤沢市難病対策事業重点項
目について
「 災害時対策」 について
「 難病患者の支援者を 増やすし く
みづく り 」 について
（ ６ ） 新型コ ロ ナウイ ルス感染症
に関する 情報提供

（ １ ） 神奈川県の難病対策につい
て
（ ２ ） 本市における難病対策の取
組みについて
横須賀市の疾病別受給者数

 課題等

・ 新型コ ロナウィ ルス感染症の蔓
延に伴い、 講演会の開催が中止と
なり オンラ イ ンなどの工夫も 試み
ているが、 環境の整っ ていない患
者への情報提供のあり かたについ
て検討が必要。
・ 支援者向けの難病研修や、 市民
に向けた啓発の必要性も あげら れ
た。
・ 在宅介護の課題と し て往診医の
充実やACPの普及が必要
・ 行政（ 特に各区福祉保健セン
タ ー） の役割も 難病患者に理解し
ても ら い、 早期介入の必要性を 双
方で理解し て行く 必要がある。
【 災害対策】
・ 避難入院の在り 方についての検
討
・ 自助力向上・ 共助・ 公助につい
ての検討
・ 共助と し て、 地域住民に難病患
者の実態を 知っ ても ら う 機会を 増
やすこ と

・ 前年度の協議会等の意見を 受
け、 難病患者支援策に反映し てい
く こ と と し ていたが、 新型コ ロナ
ウイ ルス感染症の対応を 保健所全
体で取り 組む中で、 思う よう に施
策を 実施するこ と ができ ず、 協議
会についても 、 市主催のオンラ イ
ン会議の開催には設備的にも 不十
分であるため書面開催と なっ た。

・ 「 災害時対策」 と し ては、 研修
や実施訓練の充実、 地域単位での
顔の見える 関係性の構築について
意見があげら れた。 災害時チェ ッ
ク リ スト については、 人工呼吸器
装着者を 中心に展開し てき たが、
対象拡大についての意見も あり 。
・ 「 支援者を増やすし く みづく
り 」 と し ては、 患者同士のつなが
り を つく る 機会の充実、 Webや
Zoomの活用、 医療系や福祉系大学
や専門学校等と のコ ラ ボ、 医療受
給者証や手帳等の制度を 受けら れ
ない方への支援や相談先、 行政等
の横のつながり の強化についての
意見があっ た。
・ その他課題と し ては、 長期療養
でき る医療機関の不足、 新型コ ロ
ナウイ ルス蔓延時における医療機
関受診や入院に関する課題、 患者
に対する 支援についての意見が
あっ た。

災害時の患者の避難先、 避難方
法、 停電時の情報の伝達手段につ
いて医療機関、 支援者、 関係機関
と の連携について

構成員

・ 医師会関係者
・ 患者会
・ 医療機関関係者
・ 訪問看護ステーショ ン関係者
・ 障害施設関係者
・ 難病相談・ 支援セン タ ー関係者
・ 地域包括支援センタ ー関係者
・ 福祉保健センタ ー関係者
・ 担当課

・ 難病医療拠点病院から の推薦者
・ 難病医療支援病院から の推薦者
・ 市医師会から の推薦者
・ 難病治療研究セン タ ーから の推
薦者
・ 市社会福祉協議会から の推薦者
・ 学識経験者
・ 難病の患者およびその家族
・ 難病相談支援セン タ ー関係者
・ 居宅介護支援事業所関係者
・ 行政関係各課職員

・ 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

・ 医師会関係者
・ 指定難病患者
・ 医療機関関係者
・ 訪問看護ステーショ ン関係者
・ 障害施設関係者
・ 職業安定所関係者
・ 地域包括支援センタ ー関係者
・ 市の障害福祉課担当職員
・ 市の介護保険課担当職員
・ 市の高齢福祉課担当職員
・ 市のこ ども 青少年給付課担当職
員
・ 教育委員会支援教育課担当職員

 令和２ 年度　 各政令市・ 保健所設置における難病対策地域協議会の取組みについて


