
                                      

令和５年度栃木県難病医療連絡協議会 次第 

 

日時 令和６(2024)年２月６日（火） 

16:15～17:15  

場所 栃木県庁東館４階講堂  

            

１ 開  会   

２ あいさつ    

３ 委員紹介 

４ 議  題 

（１） 指定難病患者に対する医療費助成について           【資料１】 

（２） 難病医療ネットワーク推進事業について             

ア 難病患者家族への支援について                【資料２】 

イ 難病医療ネットワーク推進事業難病診療連携拠点病院の令和４年度活動状況

について                           【資料３】 

（３） その他                           【資料４】 

５ 閉  会  

 

○資料一覧 

・次第 

・栃木県難病医療連絡協議会設置要綱 

・栃木県難病医療連絡協議会委員等名簿 

・会議資料 



栃木県難病医療連絡協議会設置要綱 

 

（設置） 

第１条 栃木県における難病対策を推進するため、栃木県難病医療連絡協議会（以下「協

議会」という。）を設置する。 

 

（協議事項） 

第２条 協議会は、次の事項について協議する。 

(1) 診療連携に関すること。 

(2) 在宅療養に対する支援に関すること。 

(3) 相談体制の確保に関すること。 

(4) 医療従事者を対象とした研修等に関すること。 

(5) その他難病対策の推進に関すること。 

 

（組織） 

第３条 協議会は、委員 20 名以内で組織する。 

 

（任期） 

第４条 委員の任期は、３年とし、再任を妨げない。 

２ 委員が欠けた場合における補欠委員の任期は、前任者の残任期間とする。 

 

（会長） 

第５条 協議会に会長を置き、委員の互選により選任する。 

２ 会長は、協議会を代表し、会務を総理する。 

 

（運営） 

第６条 協議会は、会長が招集し、会長が議長となる。 

 

（庶務） 

第７条 協議会の庶務は、保健福祉部健康増進課において処理する。 

 

（委任） 

第８条 この要綱に定めるもののほか、協議会の運営に関し必要な事項は、会長が別に

定める。 

 

附 則 

１ この要綱は、平成 30 年 12 月１日から施行する。 

２ 栃木県神経難病医療連絡協議会設置要領は、廃止する。 



令和５(2023)年12月1日現在

敬称略

№ 区分 所属名・職名 氏名

1
難病診療連携
拠 点 病 院

獨協医科大学副学長 平 田 幸 一

2
難病診療連携
拠 点 病 院

獨協医科大学病院 リウマチ・
膠原病内科主任教授 倉 沢 和 宏

3
難病診療連携
拠 点 病 院

自治医科大学附属病院 子ども
医療センター長・小児科教授 小 坂 仁

4
難病診療連携
拠 点 病 院

自治医科大学附属病院 リハビ
リテーションセンター長・教授 森 田 光 哉

5
難病診療連携
拠 点 病 院

国際医療福祉大学病院 脳神経
内科教授 橋 本 律 夫

6
難病医療協力
病 院

済生会宇都宮病院　脳神経内科
主任診療科長 大 島 壮 生

7
難病医療協力
病 院

独立行政法人国立病院機構宇都
宮病院　副院長 杉 山 公 美 弥

8
難病医療協力
病 院

上都賀総合病院　内科部長 吉 住 博 明

9
難病医療協力
病 院

芳賀赤十字病院 脳神経内科部
長 安 藤 喜 仁

10
難病医療協力
病 院

那須赤十字病院　副院長 佐 藤 隆

11
難病医療協力
病 院

南那須地区広域行政事務組合立
那須南病院　院長 宮 澤 保 春

12
難病医療協力
病 院

足利赤十字病院第二脳神経内科
部長 永 島 隆 秀

13 関 係 機 関 （一社）栃木県医師会　副会長 小 沼 一 郎

14 関 係 機 関
（公社）栃木県看護協会（獨協
医科大学病院看護部看護師長） 淺 野 有 美 子

15 関 係 機 関 栃木県医療社会事業協会　理事 稲 見 一 美

16 関 係 機 関
（一社）栃木県訪問看護ステー
ション協議会　理事 山 下 幸 子

17 関 係 機 関
特定非営利活動法人とちぎケア
マネジャー協会　理事 鉢 村 淳 一

18 関 係 機 関
（一社）栃木県社会福祉士会（ＮＰ
Ｏ法人つみきの森理事長） 東 海 林 吉 利 子

19 関 係 団 体
栃木県難病団体連絡協議会 会
長 平 塚 英 治

20 行 政
栃木県保健所長会（県南保健所
長） 中 村 剛 史

《任期》　令和４(2022)年２月１日～令和７(2025)年１月31日
※鉢村淳一氏は令和５(2023)年２月１日～令和７(2025)年１月31日
※中村剛史氏は令和５(2023)年４月１日～令和７(2025)年１月31日
※大島壮生氏は令和５(2023)年12月１日～令和７(2025)年１月31日

栃木県難病医療連絡協議会委員名簿



  

 
 

指定難病患者に対する医療費助成について 

１ 難病法に基づく医療費助成 
  《助成の概要》 
   指定難病患者の医療保険等の自己負担分の一部を助成するもの。 
  《対象疾病》 
   110 疾病（平成 27 年１月）→306 疾病（平成 27 年７月）→330 疾病（平成 29 年４月）

→331 疾病（平成 30 年４月）→333 疾病（令和元年７月）→338 疾病（令和３年 11 月） 

  《実績》 
  年度 対象者 公費負担額 
令和３年度 １４，９０９人 ２，５２４，８９３千円 
令和４年度 １５，２８２人 ２，６３１，９３１千円 

 
２ 特定疾患治療研究事業 
  《事業の概要》 

指定難病以外の疾病のうち、治療がきわめて困難であり、かつ、その医療費も高額であ

る疾病の患者の医療保険等の自己負担分を助成するもの。 
  《対象疾病》 
   【国庫疾患】 

スモン、重症急性膵炎、難治性肝炎のうち劇症肝炎及びプリオン病（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。） 
  《実績》 

  年度 対象者 公費負担額 
令和３年度  ４人  ７６０千円 
令和４年度 ４人 ７８６千円 

 
３ 先天性血液凝固因子障害等治療研究事業 
  《事業の概要》 

先天性血液凝固因子障害等患者の医療保険等の自己負担分を公費負担するもの。 
  《実績》 

  年度 対象者 公費負担額 
令和３年度 １０１人 １４，６８６千円 
令和４年度 １０２人 １５，５１３千円 

 
４ スモンに対するはり、きゅう及びマッサージ治療研究事業 
  《事業の概要》 

スモン患者のはり、きゅう及びマッサージ治療の施術費を公費負担するもの。 
  《実績》 

  年度 対象者 公費負担額 
令和３年度 ３人  ０千円 
令和４年度 ３人 ０千円 
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新たな難病医療提供体制について

１ 難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針（抜粋）

ア できる限り早期に正しい診断ができる体制を構築
イ 診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けることのできる体制を確保
ウ 難病の診断及び治療には、多くの医療機関や診療科等が関係することを踏まえ、それぞれの連携を強化

難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

２ 県の取組

平成30年度～令和4年度

○ 難病医療提供体制の構築に関する基礎調査
○ 難病診療連携拠点病院、難病医療協力病院及
び難病在宅療養支援医療機関の指定

○ 難病医療連絡協議会の開催
○ 診療連携の具体的方法の検討
○ ネットワーク構成医療機関現状調査実施
（令和元～２年度）

令和5年度～

○ 難病医療提供体制に関する周知
○ 難病医療連絡協議会による事業評価
次年度以降の事業の方向性及び取組の策定
⇒在宅難病患者・家族支援施策の効果的なあり方の
検討

○ 難病相談支援センター及び各医療機関相談窓口との
連携

１
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目
的

【 全国 】 難病医療支援ネットワーク

【栃木県】 難病医療ネットワーク

国立高度専門医療研究センター
難病研究班
各分野の学会
ＩＲＵＤ拠点病院

二次医療圏のネットワーク

紹介・
逆紹介

照会

宇都宮市保健所
健康福祉センター

難病相談支援センター一般病院・診療所 療養支援サービス

患者
難病の早期診断 身近な医療機関による

適切な医療の提供

難病診療連携拠点病院

特に専門的な医療を要する患者の診断、治療、管理

患者の在宅療養に対する支援

難病の診療に関する相談対応

医療従事者を対象とした研修の実施 等

専門的な医療を要する患者の診断、治療、管理

患者の在宅療養に対する支援

患者の診断、治療、管理

患者の在宅療養に対する支援

難病在宅療養支援医療機関難病医療協力病院

３ 難病医療ネットワークのイメージ

難病情報センター
小児慢性特定疾病情報センター

難病医療連絡協議会

【事業評価】

難病医療連絡協議会

【事業評価】

難病の早期診断 身近な医療機関による
適切な医療の提供

２
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４ 難病医療ネットワークにおける医療機関の指定状況令和４年６月21日現在

宇都宮医療圏

◎報徳会宇都宮病院
◎宇都宮記念病院
◎宇都宮中央病院
◎皆藤病院
◎済生会宇都宮病院
◎白澤病院
◎ＮＨＯ宇都宮病院
◎ＮＨＯ栃木医療センター
◎鷲谷記念病院
◎栃木県立リハビリテーションセン
ター
○柴病院
○宇都宮協立診療所
○かんけ胃腸クリニック
○生協ふたば診療所
○冨塚メディカルクリニック
○ひばりクリニック
○みやの杜クリニック
○第2宇都宮リハビリテーション病院

県西医療圏

◎上都賀総合病院
◎足尾双愛病院
◎獨協医科大学日光医療センター
◎日光市民病院
◎森病院
○御殿山病院
○今市病院
○奥山医院
○北川医院
○山崎内科医院
○木村内科医院

県東医療圏

◎芳賀赤十字病院
◎福田記念病院
◎真岡病院
○真岡中央クリニック
○さつきホームクリニック益子

県南医療圏

★獨協医科大学病院
★自治医科大学附属病院
◎小山厚生病院
◎新小山市民病院
◎南栃木病院
◎新上三川病院
○野木病院
○とちぎメディカルセンターとちのき
○西方病院
○石橋総合病院
○リハビリテーション花の舎病院
○蔵の街診療所
○おやま城北クリニック
○ハンディクリニック
○自治医大ステーション・ブレイン
クリニック
○つるかめ診療所
○新島内科クリニック
○前原医院

県北医療圏

★国際医療福祉大学病院
◎那須赤十字病院
◎国際医療福祉大学塩谷病院
◎菅間記念病院
◎栃木県医師会塩原温泉病院
◎那須脳神経外科病院
◎黒須病院
◎南那須地区広域行政事務組
合立那須南病院
◎高根沢中央病院
○高橋医院
○尾形クリニック
○那須高原クリニック
○那須訪問診療所
○仲嶋医院
○那須烏山市熊田診療所
○洋和会水沼医院

両毛医療圏

◎足利赤十字病院
◎佐野厚生総合病院
○あしかがの森足利病院
○関内科医院
○西田医院
○長島医院

★ 難病診療連携拠点病院（３病院）
◎ 難病医療協力病院（３２病院）
○ 難病在宅療養支援医療機関（１０病院、２９診療所）

宇都宮

県北

県南

県東

県西

両毛
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難病患者家族への支援について 
  

１ 在宅難病患者・家族支援事業の実績（令和４年度） 

(1) 事業概要 

【一時入院支援事業】 

対 象 者 

 栃木県内に住所を有する次のいずれかに該当する方であって、当該

疾患に起因して人工呼吸器を装着、又は気管切開を実施し、在宅で療

養している方 

ア 特定医療費（指定難病）受給者 

イ 特定疾患治療研究事業対象疾患医療受給者 

実 施 場 所 

 難病医療ネットワーク推進事業の難病診療連携拠点病院、難病医療

協力病院及び難病在宅療養支援医療機関（以下「実施医療機関」とい

う。） 

委 託 単 価 
 当事業を行った実施医療機関に対し、患者一人、一日当たり 10,000

円を交付 

利 用 限 度 
 原則として、１回当たり７日以内、一年度内に 28 日（気管切開のみ

の方は 14 日） 

 

   【介助人派遣事業】 

対 象 者 

 栃木県内に住所を有する次のいずれかに該当する方であって、当該

疾患に起因して人工呼吸器を装着、又は気管切開を実施し、在宅で療

養している方 

ア 特定医療費（指定難病）受給者 

イ 特定疾患治療研究事業対象疾患医療受給者 

介 助 人 
 職業安定法第 30 条第１項の許可を受けている有料職業紹介事業者

（以下「家政婦紹介所」という。）に登録している家政婦等 

利 用 限 度 
 １月当たり 10 時間の利用を限度とし、その範囲内で複数回の利用が

可能。ただし、１回当たりの利用時間が２時間未満の場合は対象外。 

自 己 負 担 

 介助人によるサービスの利用に要する費用は、県が負担。 

 ただし、介助人の交通費、利用限度時間を超える介助人の利用に要

する費用は利用者が負担。 
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①　利用券交付状況

一時入院 介助人

20人 14人

9人 7人

⇒ 13人 10人

3人 2人

6人 4人

2人 2人

1人 1人

1人 1人

18人 14人

73人 55人

②　利用状況等　　

年度
利用券
交付数
①

利用者
数
②

利用率
②／①

利用
日数

H30 53人 23人 43.4% 487日

R１ 68人 34人 50.0% 617日

R２ 69人 20人 29.0% 268日

R３ 74人 21人 28.4% 378日

R４ 73人 22人 30.1% 435日

H30 47人 32人 68.1% 2,680時間

R１ 53人 21人 39.6% 2,874時間

R２ 51人 22人 43.1% 3,027時間

R３ 56人 24人 42.9% 1,986時間30分

R４ 55人 19人 34.5% 1,644時間

（参考）一時入院支援事業・実施医療機関（★難病診療連携拠点病院　◎難病医療協力病院　○難病在宅療養支援医療機関）

H26 H27 H28 H29 H３０ R１ R２ R３ R４

1 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

2 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

3 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

4 ○ ○ ○

5 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

6 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

7

8 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

9

10 ○ ○ ○

11

12

13

14

15 ○ ○

16

17

18 ○ ○

19 ○

20 ○ ○ ○ ○ ○

21

22 ○ ○ ○

23 ○ ○ ○ ○ ○

24 ○ ○ ○ ○ ○

25 ○ ○ ○ ○

26

27

28

29

30

31 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○

32 ○ ○ ○ ○ ○

33 ○ ○ ○ ○ ○ ○

12 13 12 9 12 15 9 10 11

在宅難病患者・家族支援事業　事業実施状況

一時入院支援事業 介助人派遣事業

人工呼吸器

疾患名

筋萎縮性側索硬化症61人 47人

支給額

8,279,000円

10,489,000円

4,556,000円一時入院支援事業

4,350,000円

3,780,000円

6,433,128円

6,899,592円

7,266,048円

2,959,200円

3,575,700円

安
足

◎佐野厚生総合病院

◎足利赤十字病院

◎あしかがの森足利病院

計（機関数）

県
南

◎新小山市民病院

○野木病院

○とちぎメディカルセンターとちのき

○石橋総合病院

○西方病院

◎小山厚生病院

県
東

◎芳賀赤十字病院

◎真岡病院

◎福田記念病院

○真岡中央クリニック

県
西

◎上都賀総合病院

○御殿山病院

◎足尾双愛病院

◎日光市民病院

◎森病院

○今市病院

◎皆藤病院

事業名

宇
都
宮

○柴病院

◎ＮＨＯ宇都宮病院

◎宇都宮中央病院

◎済生会宇都宮病院

◎白澤病院

拠
点
病
院

★自治医科大学附属病院

★獨協医科大学病院

★国際医療福祉大学病院

介助人派遣事業

多系統萎縮症

筋ジストロフィー55人実数 73人

気管切開 8人12人

脊髄小脳変性症

その他

合計

パーキンソン病

ウエスト症候群

神経線維腫症

ライソゾーム病

県
北

◎那須赤十字病院

◎国際医療福祉大学市塩谷病院

◎塩原温泉病院

◎那須南病院

◎高根沢中央病院
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　(1) 在宅療養支援計画の策定･評価

件

件

件

件

【疾患系別内訳】

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

件

２　健康福祉センターの事業実績（令和４年度）

開催回数 支援計画策定件数 支援計画評価件数

支援対象者受理会議 95 回 351 31 件

支援対象者見直し検討会 14 回 644 634 件

事例検討会 30 回 30 30 件

合計 139 回 1,025 695 件

疾　患　系 支援計画策定件数 支援計画評価件数

血　液　系 件

免　疫　系 7 件 5

内　分　泌　系 1 件 1

代　謝　系 6 件 4

神経・筋疾患 988 件 671

視　覚　系 件

聴覚・平衡機能系 件

循　環　器　系 1 件 1

呼　吸　器　系 13 件 7

消　化　器　系 件

皮膚・結合組織 4 件 2

骨・関節系 4 件 3

腎・泌尿器系 件

染色体または遺伝子に
変化を伴う症候群

件

耳　鼻　科　系 件

そ　　の　　他 1 件 1

合計 1,025 件 695

－ 12 －

0228931
資料1-1



　(2) 訪問相談

回

【疾患別支援区分内訳及び訪問実績】

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

人 人 人

訪問相談実施回数 訪問相談実施延人員

435 443 人

訪　問　相　談　従　事　延　人　員

専門医 主治医 看護師 保健師 栄養士 理学療法士 作業療法士 ﾎｰﾑﾍﾙﾊﾟｰ その他 計

2 7 446 3 7 1 1 14 481

疾患名 訪問対象者
訪問実施数
（実人数）

訪問相談実施延人数

①多発性硬化症 2

②筋萎縮性側索硬化症 81 65 172

③進行性核上性麻痺 33 27 37

④筋ジストロフィー 29 20 39

⑤脊髄小脳変性症 25 16 24

⑦パーキンソン病 37 26 29

⑧ハンチントン病 4 4 7

⑨多系統萎縮症 39 34 78

⑩脊髄性筋萎縮症 1 1 1

⑪球脊髄性筋萎縮症 5 4 11

⑫慢性炎症性脱髄性多
発神経炎

4

⑬その他 28 14 32

合計 291 216 443

723⑥大脳皮質基底核変性症

3 6

－ 13 －



  (3)　訪問指導（診療）

回

筋ジストロフィー 回

回

回

回

回

回

      注）訪問指導対象者を疾病別に区分し、記載すること。 回

  (4) 地域支援体制の推進　（在宅ケア推進会議、研修会　等）

回 人

  (5) 医療生活相談会の開催（医療費助成更新時療養生活相談（面接等）を含む）

1 県西健康福祉センター

2 県東健康福祉センター

3 県南健康福祉センター

4 県北健康福祉センター

5 安足健康福祉センター

6 今市健康福祉センター

7 栃木健康福祉センター

8 矢板健康福祉センター

9 烏山健康福祉センター

計

筋神経系疾患他

パーキンソン病他

筋神経系疾患他

脊髄小脳変性症他

筋神経系疾患他

筋神経系疾患他

訪問指導（診療） 訪問指導（診療） 訪問指導（診療） 訪問指導（診療）班従事延人員

班数 実施回数 対象者数 医師 看護師 保健師 PT OT ST等 その他 計

 保健所実施分 3 回 1 人 3 3 6

対　象　患　者　疾　病　別　内　訳

疾　病　名 延　実　施　回　数

筋萎縮性側索硬化症

脊髄小脳変性症

多系統萎縮症 3

パーキンソン病関連疾患

モヤモヤ病（ウイリス動脈輪閉塞症）

その他

合 計 3

対象者

職　　種　　別　　延　　人　　員

医　師 看護師 保健師 栄養士 理学療法士 作業療法士 ﾎｰﾑﾍﾙﾊﾟｰ その他 計

7 20 46 2 2 1 38 116

開催回数 参加人員 会議・研修内容

7 158

難病対策地域協議会
難病等在宅支援関係者連絡会
難病患者等地域連携会議
難病・小慢関係機関連絡会議
難病・小慢患者支援機関連携会議

番号 事業主体 対象疾病

参加人数
（講演を含む）

単位：人

実施回数

単位：回

835 1筋神経系疾患他

45 4

87 10

1,485 3

319 4

4,843 58

241 6

648 1

902 23

筋神経系疾患他

筋神経系疾患他

281 6

－ 14 －



難病相談支援センター
難病相談実施状況報告（令和4年度）
1  相談件数 （4月～3月累計）

医療相談 ピア相談

専門医 生活・福祉 栄養 電話 面接 計

298 4 104 44 0 0 450 240 12 252 702

２ 相談者の状況（ピア含む） （４月～3月累計）

本人 家族 友人・知人 支援者 その他 計

485 109 4 97 7 702

 

３ 対象者の疾患群状況（ピア含む） （4月～3月累計）

血液系 免疫系 内分泌系 神経・筋 視覚系
聴覚・平
衡機能系

循環器系 呼吸器系 代謝系

10 78 18 144 49 3 8 21 16

消化器系
皮膚・結
合組織系

骨・関節
系

腎・泌尿
器系

染色体・
遺伝子系

難病全般 その他
不明

未確定
小児慢性

疾患
計

72 34 26 15 0 16 48 132 12 702

４ 相談内容（ピア含む・複数回答） （4月～3月累計）

受療 療養環境 生活 自己管理 患者交流 支援方法
センター事

業
その他 計

442 107 397 198 10 68 269 4 1495

５ 対象者の住所地（健康福祉センター別・ピア含む） （4月～3月累計）

県西 県東 県南 県北 安足 今市

25 34 33 47 58 69

栃木 矢板 烏山 宇都宮市 他県 不明 計

29 44 11 278 3 71 702

６ 対象者の疾患状況（ピア含む）

５６疾患

１１０疾患
追加分
（５４疾
患）

３０６疾患
追加分
（１９６疾
患）

３３0疾患
追加分（２
４疾患）

３３１疾患
追加分
（1疾患）

３３３疾患
追加分（２
疾患）

３３８疾患
追加分（５
疾患）

379 70 27 0 0 0 0 12 214 702

７ 対応状況（ピア含む）

センター
事業紹介

助言・自
己決定支

援

情報提供
傾聴等

拠点病院

健康福祉セ
ンター・宇
都宮市保健

所

ハロー
ワーク

その他の
関係機関

指定難病 14 192 781 3 19 49 13 40 1111
その他の

疾患
2 69 264 0 5 36 12 4 392

小児慢性
疾患

0 16 17 0 0 0 3 0 36

計 16 277 1062 3 24 85 28 44 1539

（4月～3月累計）

血液系 免疫系 神経・筋 内分泌系 代謝系 循環器系 呼吸器系 指定難病以外

5 16 38 8 4 2 3 102

消化器系 視覚系 皮膚・結合組織骨・関節系腎・泌尿器系 染色体 耳鼻科系
小児慢性

疾患
計

15 38 3 9 5 0 0 4 252

とちぎ難病相談支援センターにおける相談報告書

面接 計 総数電話
文章

（メール
含む）

（4月～3月累計）

計

8 疾患別 ピア・サポート状況

センター内完結 他機関紹介及び連絡・調整

 医療相談

（4月～3月累計）

小児慢性特
定疾患

未確定指定

難病及び指

定難病以外

の疾患等

計

指定難病
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難病医療ネットワーク推進事業難病診療連携拠点病院の活動実績 

（令和４年４月から令和５年３月まで） 

 

 

 

１ 相談件数 
 令和４年度（令和４年４月から令和５年３月まで） 

 延べ件数１３，２４６件     ＜参考＞ Ｒ３延べ件数１４，６４１件 

２ 相談状況 
（１） 疾患毎の相談延べ件数（３拠点病院計１３，２４６件） 
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難病医療ネットワークの拠点病院における相談対応等の実績 

拠点病院 獨協医科大学病院、自治医科大学附属病院、国際医療福祉大学病院 における実績の合計 
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（２）相談内容別延べ件数（１３，２４６件） 
件 

 
 
各相談の疾患内訳 
（ア） 関係機関との連絡調整(４，７４３件) 
 件 
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（イ）入転院の相談・病院の紹介(２，１４２件) 

 
（ウ） 病気・治療に関すること(２，２３５件) 
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（エ） 在宅療養に関すること(３，２６７件) 

 
（オ） 就労に関すること(７６件) 

 
 
 
 

2,659 

55 
301 

33 52 63 10 19 36 0 13 23 0 3 0 0 
0

500

1,000

1,500

2,000

2,500

3,000

①
神
経
・
筋
疾
患

②
消
化
器
系
疾
患

③
免
疫
系
疾
患

④
骨
・
関
節
系
疾
患

⑤
皮
膚
・
結
合
組
織
疾
患

⑥
呼
吸
器
系
疾
患

⑦
内
分
泌
系
疾
患

⑧
血
液
系
疾
患

⑨
腎
・
泌
尿
器
系
疾
患

⑩
視
覚
系
疾
患

⑪
循
環
器
系
疾
患

⑫
代
謝
系
疾
患

⑬
耳
鼻
科
系
疾
患

⑭
染
色
体
ま
た
は
遺
伝
子
に
変
化
を
伴
う

症
候
群

⑮
聴
覚
・
平
衡
機
能
系
疾
患

⑯
そ
の
他
（
未
診
断
疾
患
を
含
む
）

21 

3 

12 

4 

8 
10 

5 
7 

0 0 1 0 

5 

0 0 0 
0

5

10

15

20

25

①
神
経
・
筋
疾
患

②
消
化
器
系
疾
患

③
免
疫
系
疾
患

④
骨
・
関
節
系
疾
患

⑤
皮
膚
・
結
合
組
織
疾
患

⑥
呼
吸
器
系
疾
患

⑦
内
分
泌
系
疾
患

⑧
血
液
系
疾
患

⑨
腎
・
泌
尿
器
系
疾
患

⑩
視
覚
系
疾
患

⑪
循
環
器
系
疾
患

⑫
代
謝
系
疾
患

⑬
耳
鼻
科
系
疾
患

⑭
染
色
体
ま
た
は
遺
伝
子
に
変
化
を
伴
う

症
候
群

⑮
聴
覚
・
平
衡
機
能
系
疾
患

⑯
そ
の
他
（
未
診
断
疾
患
を
含
む
）

－ 19 －



 

 

（カ） その他(７８３件) 

 
（３）入転院等の調整実績（５６９件） 

 

 

 

482 

35 

136 

21 36 11 3 25 26 1 0 4 0 1 0 2 
0

100

200

300

400

500

600

①
神
経
・
筋
疾
患

②
消
化
器
系
疾
患

③
免
疫
系
疾
患

④
骨
・
関
節
系
疾
患

⑤
皮
膚
・
結
合
組
織
疾
患

⑥
呼
吸
器
系
疾
患

⑦
内
分
泌
系
疾
患

⑧
血
液
系
疾
患

⑨
腎
・
泌
尿
器
系
疾
患

⑩
視
覚
系
疾
患

⑪
循
環
器
系
疾
患

⑫
代
謝
系
疾
患

⑬
耳
鼻
科
系
疾
患

⑭
染
色
体
ま
た
は
遺
伝
子
に
変
化
を
伴
う

症
候
群

⑮
聴
覚
・
平
衡
機
能
系
疾
患

⑯
そ
の
他
（
未
診
断
疾
患
を
含
む
）

397

58

29

30

55

0

0 100 200 300 400 500

①ネットワーク内の入転院調整

②その他医療機関への入転院調整

③ネットワーク内の地域診療へ紹介
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４ 関係機関に対する助言指導等の状況 

難病医療協力病院や難病在宅療養支援医療機関等に対して、患者の入転院の相談や地域における訪問看

護ステーションなど支援事業所等の情報提供等を行った。 

また、健康福祉センターや難病相談支援センターに対して、患者支援に関する会議等への出席及び医療相

談会への協力等、情報提供等を行った。 

 

５ 研修会の開催 

（１）令和４年度実績 

 獨協医科大学病院     オンデマンド配信（獨協医科大学病院ホームページから YouTube 動画視聴） 

   （独自開催）         令和５(2023)年 3 月 1 日（水）～3 月 31 日（金） 

「IBD（炎症性腸疾患）診断と治療の現状」 / 「パーキンソン病の治療」 / 「特発

性間質性肺炎について」 

  自治医科大学附属病院  オンデマンド配信（自治医科大学附属病院ホームページから YouTube 動画視聴） 

                   令和５(2023)年 2 月 1 日（水）～3 月 31 日（金） 

                   若年性認知症について —医師の立場から・看護の立場からー 

（２）令和５年度実施状況及び計画 

   国際医療福祉大学病院   年度後半に１回実施予定 
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●新規の指定難病として追加を検討する疾病

告示番号

1 339

2 340

3 341

本委員会として指定難病の要件を満たすと判断することが妥当とされた疾病（一覧表）

疾病名

MECP2重複症候群

線毛機能不全症候群（カルタゲナー症候群を含む。）

TRPV4異常症

資料２－４
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告示病名の変更について

○【告示番号54 成人スチル病】
変更案：成人発症スチル病
理由：国際的には、Adult-onset Still’s diseaseが使用されており、我が国でも一般的に成人発症ス
チル病が使用されているため。

○ 【告示番号123 禿頭と変形性脊椎症を伴う常染色体劣性白質脳症】
変更案：HTRA1関連脳小血管病
理由：本疾患については、近年の研究により、常染色体顕性遺伝（優性遺伝）の症例も一定数存在
することや全ての症例においてHTRA1遺伝子異常が存在し、本疾患の原因となっていることが明ら
かとなった。国際的にもHTRA1関連脳小血管病という名称が用いられることが通常であるため。

○ 【告示番号126 ペリー症候群】
変更案：ペリー病
理由：本疾患については、近年の研究によりTDP-43蛋白質の誤局在化及び凝集化が本疾患の病
態であることが解明された。病態が解明されたことに伴い、国際的に「ペリー病」の名称が用いられ
ることが通常となったため。

○ 【告示番号167 マルファン症候群】
変更案：マルファン症候群/ロイス・ディーツ症候群
理由：ロイス・ディーツ症候群は、歴史的にマルファン症候群の一部として扱われてきたが、近年の
研究により、原因遺伝子や臨床経過の点において特徴的であることが判明し、併記することが一般
的であるため。

第49回指定難病検討委員会

R4.５.16 資料１－３

資料２－２
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告示病名の変更について

○【告示番号121 神経フェリチン症】
変更案：脳内鉄沈着神経変性症
理由：神経フェリチン症は国際的にはNBIAシリーズに属する病型として分類されており、NBIAは遺
伝性ジストニアとは異なる病態のため、NBIAシリーズとFAHNを遺伝性ジストニアから分離し、神経
フェリチン症を含む脳内鉄沈着神経変性症として統合した。

第51回指定難病検討委員会

R５.３.22 資料１－３

資料２－７
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指定医

認定事務システム

自治
体

患者

認
定
申
請

受
診

受
給
者
証
交
付

デ
ー
タ
登
録
の

同
意
取
得

発
行

データベース
に登録

登録内容の確認
一次判定結果の確認

現行からの主な変更点は赤字で記載厚生労働省

臨
個
票

意
見
書

審査結果の登録

難病・小慢DB

指定医
DB

自治体
DB

国
DB

アクセスキーが登録された際に複写 認定結果を登録し確定した際に複写

システム運営主体、運用事業者（※）

CSV

審査結果のCSV出力

LGWAN

業務委託

受
理
簿

難病・小慢DB

※システム運営主
体：データ登録及
び抽出に関する運
用／データ管理の
主管機関

運用事業者：次
期DBシステムの運
用を行う事業者

次期DB

２－２．現行DBから次期DBの全体像の変更イメージ概要（次期DB）

7

過去資料修正

⚫ 次期DBとして、難病DB及び小慢DBを1つのシステムに統合すると共に、システムの利用範囲を拡大する。次期
DBにて追加される特徴は以下の通り。

・指定医はDBを用いて臨個票・意見書を作成・印刷。
・自治体職員は、指定医が登録した臨個票・意見書データを引継ぐ。一次判定(機械判定)の結果を確認
（難病のみ）。認定審査結果をシステムに登録し、システム運営主体へ(郵送ではなく)臨個票・意見書データ
を連携する。
・システム運営主体にて、当該データを受領しDBにデータ登録やデータ抽出業務等を行う。

－ 25 －
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⚫ 指定医等にとっての次期DBの特徴とメリットを以下に示す。各種支援機能のうち、特に「前回値踏襲機能」にお
いては、前回登録情報の50%程度が踏襲可能と想定される。

特徴（機能など） 具体的な内容 ※参考 対応・想定される効果

1 前回値踏襲機能 毎年登録を行うという指定難病・小児慢性特定疾病の制
度を踏まえ、前回登録された情報を呼び出し、変更があった
項目についてのみ登録を行う。

前年度以前のデータの再利用により、入力負荷が軽減され
る。
※ なお、利用状況を監視することでセキュリティを確保

2 指定医の兼務医療機関登録機能 指定医の兼務先医療機関を登録し、兼務先医療機関の
患者の臨個票・意見書を閲覧・修正可能。

指定医が新システムにユーザ登録している医療機関であれ
ば、指定医はどこからでも担当患者の臨個票・意見書を作
成することができる。

3 臨床調査個人票連携、医療意見
書連携機能

転院時等の患者から受領したアクセスキーを入力し、検索を
行う。

指定医は担当する患者の同意があれば、アクセスキーを用
いて他医療機関における臨個票・意見書情報を参照するこ
とが可能。

4 電子カルテや文書管理システムなど
院内システムとの連携機能

電子カルテや文書管理システムなど院内システムからデータを
抽出し、登録を行う。

データ連携仕様を示し、一括登録を行うことは可能であり、
2重の作成の手間などが省ける。
以下の課題がある。
• 医療機関ごとに電子カルテ等のシステム仕様は異なって

おり、医療機関において個別の改修が必要。
• 電子カルテ等の項目から臨個票・医療意見書の項目に

連携できる項目は限定的である。
• 登録時にチェックが係ることによる手戻りが発生する。

5 医療クラーク等との連携支援機能 医療クラーク等と連携し、記載をしている指定医に向け、医
療クラーク等による下書き、コメントを付与することを可能にす
る。

医療クラーク等との連携を効率化し、指定医の入力負荷が
軽減される。

6 チェック機能 臨個票・医療意見書の作成時に入力漏れがないか等を
チェックする。

作成時に整合性チェックが行われるため、自治体からの確
認・照会・修正等の対応の負荷が軽減される。

7 自動計算機能 現在、医師が手動で計算を行っている合計値や指標等につ
いて自動で計算を行う。

計算に係る負荷が軽減される。

8 機械判定機能 指定難病の診断基準及び重症度について、医師が入力を
行った内容と通知で示されている内容について、整合性がと
れているか確認を行う。

作成時に整合性に問題がないか等をチェックすることで、自
治体の確認の負担が軽減される。

３－２．次期DBの特徴とメリット （医療機関）

9

過去資料修正
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PMH導入後の医療費助成業務全体像

• PMHで医療証を連携することで、以下のメリットがある
国民 ：紙の受給者証の持参の手間が軽減し、紛失リスクや持参忘れ、再来院を防止
自治体 ：正確な情報に基づき医療機関等からの請求が行われる 。住民の利便性向上に資する。
医療機関：受給者証情報の手動入力負荷を削減

最新の医療費助成受給資格を確認可能
医療費助成資格の確認事務コストの削減

職員

住民

モバイル端末等

受付・事務等

医療機関

自治体

自治体のPC端末等
職員

受給者証情報の参照

受給者証情報の提供

受給者証情報の登録

公費医療受給者

18

PMH・関連
システム

公費医療受給者証の発行

PMH導入後に軽減される紙を使用した情報の流れ

PMHを使用した情報の流れ

PMH導入後の紙を使用した情報の流れ

凡例

医療費助成 予防接種 母子保健

医療機関のPC端末等

マイナンバーカードの持参・提示

紙の受給者証は不要

－ 28 －



「登録者証」発行事業の創設①
（令和６年４月１日施行）

◼ 難病法及び児童福祉法の改正により、福祉、就労等の各種支援を円滑に利用できるようにするため、都道

府県等が患者の申請に基づき指定難病に罹患していること等を確認し、「登録者証」を発行する事業が創

設された。

改正の概要

登録者証の活用イメージ

都道府県等難病・小慢
担当部署

「登録者証」の活用イメージ

✓ 障害福祉サービスの受給申請時に指定難病患者かどうかをマイナンバー連携により
確認。

✓ ハローワーク等に対し、難病患者であることの証明として利用。

※ 上記の他、自治体において、登録者証発行時に地域における各種支援サービスの
情報を提供いただくことを想定。

【登録者証の発行】（※）

難病・小慢患者
ハローワーク等

難病患者就職サポーター等

市町村（福祉部門）
・障害福祉サービス

【各種支援の利用促進】

0123456789ABCDEF

氏名 番号 花子

平成元年 3月31日生

住所 ○○県□□市△△町◇丁目○番地▽▽号

1234

2025年 3月31日まで有効

性別 女

□□市長

（※）原則マイナンバー連携を活用。
また、民間アプリの活用による
デジタル化も検討。

マイナンバー連携による確認

8
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栃木県ケアラー支援条例

少子高齢化・核家族化の進行する
中、日常的に援助を必要とする必
要とする家族等に無償で援助を提
供する方、いわゆる「ケアラー」に対
する支援は大きな社会課題

こうした状況を踏まえ、「栃木県ケア
ラー支援条例」が、議員提案により
制定（R5.4.1施行）

ケアラー支援に関する施策の総合
的かつ計画的な推進を図るため、
「栃木県ケアラー支援推進計画」を
策定中

本県におけるケアラー支援の全体像

（出典：栃木県ケアラー支援条例案（パブリックコメント資料））

－ 30 －

0228931
資料1-1


	05会議資料.pdf
	○06-11【資料4-3】PMH関係資料.pdf
	資料４－３　231226_PMH全国説明会資料（set）.pdf
	スライド 18: PMH導入後の医療費助成業務全体像




