
令和５年度東部保健医療圏 難病対策地域協議会 次第 

 

                   日時：令和６年１月１８日（木）  

                      １５時００分～１６時３０分 

                   場所：草加市役所第二庁舎 予防健診室 

 

 

１ 開 会 

 

２ 委員紹介 

   

３ 会長及び副会長の選任 

 

４ 会長のあいさつ 

 

５ 議 事 

 

  （１）難病相談事業等報告 

 

  （２）特別講義 

「順天堂越谷病院における神経難病患者の診療」 

      順天堂大学医学部附属順天堂越谷病院 副院長 頼高 朝子 先生 

 

    （３）実践報告 

    「吉川市における在宅人工呼吸器使用者への支援について」 

      吉川市 障がい福祉課 障がい支援係長 薄田 千枝子 氏 

 

  （４）意見交換 

「在宅療養を支える支援・サービス、課題について」 

 

６ 閉 会 

 

 





指定難病等の医療給付制度（埼玉県） ＜資料１−１＞

年度 指定難病（注） 特定疾患 先天性血液凝固因子障害
30年度 38,017人（331疾患） 144人（国4/県4疾患） 294人（11疾患）
元年度  39,556人（333疾患）  174人（国4/県4疾患） 305人（11疾患）
２年度  43,516人（333疾患）  194人（国4/県4疾患） 311人（11疾患）
３年度  42,940人（338疾患）  175人（国4/県4疾患） 309人（11疾患）
４年度 43,742人（338疾患） 176人（国4/県4疾患） 311人（11疾患）

（注）法に基づく難病指定
  ・第一次実施分110疾患（Ｈ26.10.21厚労省告示第393号）：平成27年1月1日から適用
  ・第二次実施分196疾患（Ｈ27.5.13厚労省告示第266号）：平成27年7月1日から適用
  ・第三次実施分24疾患（Ｈ29.3.31厚労省告示第124号）：平成29年4月1日から適用
  ・第四次実施分1疾患（H30.3.19厚労省告示第62号）特発性多中心キャッスルマン病追加：平成30年4月1日から適用
  ・第五次実施分2疾患 膠様滴状角膜ジストロフィー、ハッチンソン・ギルフォード症候群追加：令和元年7月1日から適用

  ・さいたま市を除く。

   R5年3月末現在  単位：人

受給者数の多い疾患    R5年3月末現在 単位：人

  ・第六次実施分5疾患 脳クレアチン欠乏症候群、ネフロン癆、家族性低βリポタンパク血症１（ホモ接合体）、ホモシスチン尿症、進行性家族性肝内胆汁うっ滞
   症。（R.3.10.13厚生労働省告示第372号）自己免疫性後天性凝固因子第Ⅹ因子欠乏症は、指定難病228（自己免疫性後天性凝固因子欠乏症）へ統合した。
     令和3年11月1日から適用→現在338疾患

指定難病保健所別人数

（注）上覧の数値は、先天性血液凝固因子障害を除く。

単位（人） 30年度 元年度 ２年度 3年度 4年度
埼玉県 38,161 39,730 43,710 43,115 43,918
春日部保健所（春日部市、松伏町） 1,590 1,647 1,790 1,777 1,801
草加保健所（草加市、八潮市、三郷市、吉川市） 3,107 3,278 3,701 3,646 3,755
越谷市保健所（越谷市） 2,065 2,225 2,417 2,403 2,442

埼玉県  春日部保健所 草加保健所 越谷市保健所
第1位 潰瘍性大腸炎（6,723人） 潰瘍性大腸炎（325人） 潰瘍性大腸炎（575人） 潰瘍性大腸炎（433人）
第2位 パーキンソン病（5,270人） パーキンソン病（213人） パーキンソン病（481人） パーキンソン病（297人）
第3位 全身性エリテマトーデス（3,109人） 全身性エリテマトーデス（135人） 全身性エリテマトーデス（248人） 全身性エリテマトーデス（189人）

第4位 クローン病（2,126人） クローン病（98人） クローン病（184人） クローン病（127人）
第5位 全身性強皮症（1,376人） 脊髄小脳変性症(多系統萎縮症を除く)(53人） 全身性強皮症（113人） 全身性強皮症（82人）



＜資料１−２＞

R5年3月末現在  ※（ ）内は、人工呼吸器利用者数
疾患番号 指定難病等の名称 春日部保健所 草加保健所 越谷市保健所

1 球脊髄性筋萎縮症 4 6 3
2 筋萎縮性側索硬化症 15(5) 50(26) 24(10)
3 脊髄性筋萎縮症 1 2 2
5 進行性核上性麻痺 18 36 32(1)
6 パーキンソン病 213 481 297
7 大脳皮質基底核変性症 8 17 10
8 ハンチントン症 4 6 5
11 重症筋無力症 51 92 64
14 慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチー 8 16 12
17 多系統萎縮症 20 34(3) 16(1)
18 脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く） 53 108(3) 66
19 ライソゾーム病 3 6 8
21 ミトコンドリア病 2 5 4
23 プリオン病 0 4 1
24 亜急性硬化性全脳炎 0 0 0
89 リンパ脈管筋腫症 1 3 4(1)
113 筋ジストロフィー 8(3) 22(2) 9

409(8) 888(34) 557(13)
- その他 （2) (4) （2)

15 (その他内訳)  封入体筋炎 - ( 1) -
29        ウルリッヒ病 - - ( 1 )
50        皮膚筋炎/多発性筋炎 ( 1 ) - ( 1 )
69        後縦靭帯骨化症 - ( 1) -
111        先天性ミオパチー ( 1)
118        脊髄髄膜瘤 - ( 1) -
144        レノックス・ガストー症候群 ( 1 ) - -

指定難病の医療給付受給者数（抜粋）
（在宅人工呼吸器装着患者等支援の必要性が高い疾患）

合計



保健所における難病患者支援について ＜資料１−３＞
（令和5年度実績 12月末現在）

事業 目的 春日部保健所 草加保健所 越谷市保健所

面接：20人
電話：297人
訪問相談：19人     （延べ人数）

面接：105人
電話：494人
訪問相談：35人     （延べ人数）

面接：8人
電話：123人
訪問相談：59人     （延べ人数）

R5年11月8日「パーキンソン病医療講演会＆患者交流
会」会場・ZOOM、医療講演会のみ動画配信（R5年11月
22日〜12月13日）

R6年3月2日予定 管内ALS交流会

R6年２月19日予定「神経難病患者のコミュニケーション
支援について」会場、ZOOM、動画配信

R6年2月予定「神経難病を持つ患者・家族に対する疾病
受容の支援について（仮）」ZOOM、オンデマンド配信

R5年12月19日「難病患者の災害対策支援について 」会
場：越谷市保健所

人工呼吸器使用者のリスト化、マッピング
患者のバッテリー状況の確認、停電時の操作の確認等

人工呼吸器使用者のリスト化、マッピング
患者のバッテリー状況の確認等

人工呼吸器使用者のリスト化、マッピング
患者のバッテリー状況の確認等

・訪問相談員育成事業にて、災害支援をテーマに研修会
を開催
・訪問時に患者のマイ・タイムライン作成を支援
・難病専用発動機の定期訓練

その他 災害時に向けた難病患者支援体制の準備

面接
電話

訪問相談

日常生活や療養生活の悩みに対する相談
や在宅療養に必要な支援を行う。

（東部ブロック保健所開催） R5年11月27日 「全身性エリテマトーデス患者のセルフコントロールと生活の質」ZOOMによるオンライン研修、動画配信（R5年12月11日〜
R6年1月12日）
（埼玉県難病相談支援センター主催、埼玉県内保健所共催） R5年9月11日〜9月29日「循環器疾患の難病について（拡張型心筋症・慢性血栓塞栓性肺高血圧・肺動脈性肺高
血圧）」 動画配信

（東部ブロック保健所開催） R5年12月13日「パーキンソン病について〜病気・薬・リハビリテーションについて〜、日常生活での工夫について〜姿勢と食事〜」ZOOMに
よるオンライン研修、動画配信（R5年12月25日〜R6年1月31日）

医療講演会

訪問相談員
育成事業

①患者や家族の医療上の悩みに答え、患
者の病態に即した療養生活の指導を行
う。
②患者や家族が集い、意見交換を行うこ
とによって共通の療養生活上の問題を認
識し、改善方法について専門家等による
指導を行う。

難病患者やその家族に対する相談、指
導、助言等を行う訪問相談員の確保と資
質の向上を図るため、支援者の育成を行
う。

日本ＡＬＳ協会埼玉県支部東部ブロック交流会（東部ブロック保健所・日本ＡＬＳ協会埼玉県支部共催）
R5年10月28日実施  交流会 会場・ZOOM 白岡市生涯学習センター

母子保健事業:R6.1.10母子保健連携会議において、「災害時の母子保健」をテーマに、支援者向けの研修を実施。
会場、ZOOM  春日部保健所大会議室

神経難病患者で人工呼吸器装着の可能性がある疾患を中心に実施



資料２
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①平成２９年度から令和５
年１０月末までの給付件数

②給付患者の療養場所
③給付患者の支援件数と
支援内容

①身体障害者手帳取得者の
うち人工呼吸器を使用してい
る者の人数

②人工呼吸器者使用者の
療養場所

③使用者の支援件数と支援内容

春
日
部
市

230,868 72,448 31.4%

５件
うち神経難病：５件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、
筋ジストロフィー、脊髄小
脳変性症

在宅：３件
(うち神経難病：３件)
入院・施設：２件
(うち神経難病：２件)
不明：０件
死亡：０件

５件
（実人数：５人）
支援内容：
医療機関、ケアマネー
ジャー、相談支援事業所、
施設職員との連携

１４件
うち神経難病：１０件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、
筋ジストロフィー

１．基本情報
(令和5年11月1日時点)

人口総数(人)
６５歳以上
人口(人)

高齢化率
(％)

（２）重度意思伝達装置使用者等について （３）人工呼吸器使用者等について

在宅：１２件
（うち神経難病：７件）
入院・施設：２件
(うち神経難病：２件)
不明：０件

件数：不明
※関係機関と連携しているが、都度該当者のカウ
ントはしていない
（実人数：１４人）
支援内容：
障害福祉サービスの利用、訪問入浴、医療機関、
ケアマネージャー、施設職員と連携

松
伏
町

28,171 8,538 30.3%

２件
うち神経難病：２件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症

在宅：２件
（うち神経難病：２件）
入院・施設：０件
不明：０件
死亡：０件

３件
（実人数：１人）
支援内容：
保健所、訪問看護及び保
健センター等関係機関で
家庭訪問

３件
うち神経難病：２件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症

在宅：３件
（うち神経難病：２件）
入院・施設：－
不明：－

３件
（実人数：１人）
支援内容：
保健所、訪問看護及び保健センター等関係機関
で家庭訪問

①担当課なし（相談を受けた窓口で対応し、適切な相談窓口につなぐ）
②保険年金課（後期高齢・重心医療室）
③障がい福祉課（１８歳以上）・
子育て支援課（１８歳未満）
④障がい福祉課（１８歳以上）・
子育て支援課（１８歳未満）
⑤介護保険課・長寿支援課
⑥担当課なし（相談を受けた窓口で対応し、適切な相談窓口につなぐ）
⑦その他（埼玉県思いやり駐車場制度、パーキング・パーミッド制度）：福祉政策課、子育
て支援課

61,675 24.6%

４件
うち神経難病：３件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症

在宅：１件
（うち神経難病：０件）
入院・施設：２件
（うち神経難病：２件）
不明：０件
死亡：１件

４件
（実人数：４人）
支援内容：ケアマネー
ジャーや医療機関、関係
機関との連携

１３件
うち神経難病：７件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、
筋ジストロフィー、パーキンソ
ン病、脊髄小脳変性症

在宅：８件
（うち神経難病：４件）
入院・施設：５件
(うち神経難病：３件)
不明：－

支援件数：－
支援内容：ケアマネージャーや医療機関、関係機
関との連携

八
潮
市

92,945 20,963 22.6%

２件
うち神経難病：２件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症

入院・施設：１件
(うち神経難病：1件)
死亡：１件

１件
（実人数：1人）
支援内容：医療機関と連
携し、給付後の状況確認
を行った。

２件
うち神経難病：０件

在宅：２件
（うち神経難病：-）

草
加
市

251,212

三
郷
市

141,986 38,760 27.3%

①～④障がい福祉課
⑤障がい福祉課、長寿介護課
⑥-
⑦-

-

吉
川
市

72,781 17,649 24.2%

-

①ふくし総合相談室
②～④障がい福祉課
⑤長寿いきがい課
⑥なし
⑦-

①～④障がい福祉課
⑤長寿支援課
⑥-
⑦-

在宅：７件
（うち神経難病：３件）
入院・施設：１０件
(うち神経難病：９件)

越
谷
市

343,345 87,907 25.6%

把握していない

-

①障害福祉課、感染症保健対策課（保健所）
②～③障害福祉課
④障害福祉課・障がい者等基幹相談支援センター
⑤指定特定相談支援事業所
⑥感染症保健対策課（保健所）
⑦-

（１）相談対応窓口

①在宅療養相談 ②重度心身障害者医療費助成 ③身体障害者手帳申請
④障害福祉サービス（日常生活用具・補装具・短期入所・就労支援等）
⑤介護サービス事業者等との連絡調整 ⑥患者会に関する情報提供 ⑦そ
の他

２．難病患者の利用できるサービス

①～④障がい者支援課、庄和総合支所
⑤障がい者支援課、庄和総合支所、介護保険課、相談支援事業所
⑥障がい者支援課、庄和総合支所等で伺い、包括支援センター等へ情報
提供を行う
⑦-

①～⑥いきいき福祉課
⑦なし

１２件
うち神経難病：７件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、筋
ジストロフィー、脊髄小脳
変性症

在宅：６件
（うち神経難病：６件）
入院・施設：１件
（うち神経難病：１件）
不明：０件
死亡：５件

１２件
（実人数：１２人）
支援内容：重度意思伝達
装置給付に係る相談（適
合・動作確認等）

１９件
うち神経難病：１９件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、筋ジ
ストロフィー、進行性核上性
麻痺

在宅：１６件
（うち神経難病：１６件）
入院・施設：３件
（うち神経難病：３件）
不明：０件

７件
うち神経難病：５件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、筋
ジストロフィー

在宅：１件
(うち神経難病：１件)
入院・施設：２件
（うち神経難病：１件）
不明：１件
死亡：３件

把握していない

９件
うち神経難病：４件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症

在宅：５件
（うち神経難病：２件）
入院・施設：４件
（うち神経難病：２件）

１１件
うち神経難病：１０件
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症

在宅：０件
(うち神経難病：０件)
入院・施設：６件
（うち神経難病：５件）
死亡：５件

１１件
（実人数：１１人）
支援内容：個別支援計画
作成、ケアマネージャーと
の連携

１７件程度
うち神経難病：１２件程度
疾患名：
筋萎縮性側索硬化症、多系
統萎縮症、筋ジストロフィー
等



令和５年度東部保健医療圏　難病対策地域協議会　市町事前アンケート 資料  ４

①相談対応窓口
　（管理担当課）

②令和５年１０月
末、登録人数

①相談対応窓口
　（管理担当課） ②策定件数 ③策定参加者

①相談対応窓口
　（管理担当課） ②策定件数 ③策定参加者 ①設置数

②直接避難可能施
設数

③直接避難の
ための具体的
な取組

④受入対象者合計
人数

①洪水、氾濫対策としての取組
②災害予測時の要支援者や関係者へ
の支援

（１）避難行動要支援者名簿について （２）個別避難計画について （３）災害時個別支援計画について （４）福祉避難所について （６）風水害への対策について

０か所
名簿管理：危機
管理防災課
相談：関係各課

９２人
うち神経難病：不
明
※傷病名での把
握なし

管理：危機管理
防災課
相談：関係各課

- - -

４２か所
うち指定福祉避難所：０か所
自家発電・充電機器がある指
定福祉避難所：０か所

３．災害対策について

（５）非常用電源の
確保について

春
日
部
市

松
伏
町

いきいき福祉課

-

３２６人
※内訳
障がい者対応可能
施設：２２２人
高齢者・要介護者対
応可能施設：
１０４人

特にない

【危機管理防災課】「マイタイムライン講座」
という出前講座を企画している。地域等か
らの申込みを受け、そちらに赴き、訓練参
加者が自分自身のマイタイムラインを作成
する支援を行っている。また、土嚢配付や
用水路・河川等のスクリーンについては、
関係各課で行っている。

登録者に対して、安心安全メールでの通
知。スマートフォンを持っていない視覚障
害または聴覚障害に関する身体障害者
手帳所持者を対象に、登録制の「春日部
市避難情報配信サービス」を行ってい
る。内容は、メールによる情報配信と、視
覚障害者には音声で読み上げるものと
なっている。

管理：危機管
理防災課
相談：関係各
課

-

福祉政策課
１，０３９人
うち神経難病：把
握なし

要支援者に電話連絡し、外部バッテリー
の充電状況等や避難ルートを確認してい
る。

０件 -

１か所
うち指定福祉避難所：０か所
自家発電・充電機器がある指
定福祉避難所：－

- -
１，０２５人
うち神経難病：不
明

いきいき福祉課
２００件
うち神経難病：
不明

本人、家族、ケア
マネージャー、そ
の他（社会福祉協
議会）

いきいき福祉
課

４０人 特にない 土嚢配布、側溝や集水桝の清掃等

草
加
市

その他（現在、発動
発電機等について
日常生活用具の給
付項目へ追加を検
討中）

洪水ハザードマップの作製・周知 なし-

１７か所
うち指定福祉避難所：０か所
自家発電・充電機器がある指
定福祉避難所：０か所

０か所
※避難所内に福祉避難室
を設けており、要配慮者は
福祉避難室で待機。福祉避
難所の受け入れ態勢が
整ったら福祉避難所に移動
してもらう。

- ２５５人-
１，０３９件
うち神経難病：
把握なし

その他（福祉政策
課職員）

調整中 ０件

土嚢の設置や配布、災害発生のおそれの
高まりに応じて５段階警戒レベルを用いて
避難等に関する情報を発令。

災害発生のおそれの高まりに応じて入所
施設等への連絡、状況をみて要支援者
や関係者に個別に連絡を検討。

２か所
うち指定福祉避難所：２か所
自家発電・充電機器がある指
定福祉避難所：２か所

０か所 - ３０人 特にない
４１０件
うち神経難病：-

本人、家族、代理
人、ケアマネー
ジャー、民生委員

社会福祉課

４１０件
うち神経難病：
不明
うち人工呼吸器
使用者：１人

本人、家族、代
理人、ケアマ
ネージャー、民
生委員

八
潮
市

長寿介護課
障がい福祉課

３，２３２人
うち神経難病：７
人

社会福祉課

- 無し

４か所
うち指定福祉避難所：０か所
自家発電・充電機器がある指
定福祉避難所：０か所

未定 - -

人工呼吸器使用者
への外部バッテリー
等を補助の対象とし
ている
（基準額：100,000
円）

１，４５７件
うち神経難病：
把握していない

自治会、その他
（管理組合）

- - -
三
郷
市

ふくし総合支援
課

８，２６７人
うち神経難病：把
握していない

-

-
人工呼吸器を装着している方には、停電
や大雨警報等の情報をお知らせしてい
る。

０か所 ０か所 - - 特にない
７９件
うち神経難病：
把握していない

本人、家族、市町
災害対策担当課
職員、自治会、自
主防災会、その
他（ケースに応じ
て実施）

障がい福祉
課

１件
うち神経難病：-
うち人工呼吸器
使用者：１人

家族、民生委
員、市町障害福
祉担当課職員、
市町災害対策
担当課職員、保
健所、自治会

吉
川
市

障がい福祉課
長寿支援課
地域福祉課

５９８人
うち神経難病：把
握していない

危機管理課

５７０人
うち神経難病：
不明

本人、家族、代理
人、民生委員、市
町災害対策担当
課職員、自治会、
自主防災会

現時点で該
当課なし

- -

越
谷
市

危機管理室
５７０人
うち神経難病：不
明

危機管理室
【危機管理室】河川敷への土嚢設置、住民
への土嚢配布、用水路の落ち葉やごみの
撤去等

【障害福祉課】
個別での対応は行っていない。

【感染症保健対策課（保健所）】
人工呼吸器使用者として把握し個別支援
している１１人に対して、大雨や台風接近
時に安否確認や注意喚起等の連絡を
行っている。

２５か所
うち指定福祉避難所：２３か所
自家発電・充電機器がある指
定福祉避難所：１８か所

２３か所

告示、市公式
ホームページ
で公表、出張
講座で紹介

算出不可
※収容可能人数は、
指定福祉避難所２３
か所で2,080人

人工呼吸器使用者への外
部バッテリー等を補助の対
象としている
（基準額：100,000円）
たん吸引器使用者への外
部バッテリー等を補助の対
象としている
（基準額：100,000円）
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５．神経難病患者支援に対する
県や保健所への意見・要望

-

春

日

部

市

松

伏

町
-

吉

川

市

指定難病医療機関に申請窓口や制度等についての周知をして
ほしい。

越

谷

市
-

４．神経難病患者に対する市町の取り組み・課題

本市では神経難病患者の十分な把握ができていない（給付リスト上での把握となっている）。

取り組んでいること：関係機関（保健所、訪問看護及び保健センター等）で家庭訪問を実施してい
る。

課題だと思っていること：災害発生時の安否確認等に係る支援体制の確保。

取り組んでいること：障がい者総合支援法の対象疾病（難病等）について、ホームページに記載。

課題だと思っていること：
・退院前に十分なアセスメントや調整がなく在宅に戻ってくることが多く、レスパイトでショートステイを利用したいと
思っているけれど、予約が困難で利用が難しい。
・本人が在宅を希望した際の支援の難しさ。どこまで在宅で生活できるのか、在宅が困難になった場合の受け入れ
先を探すのが難しい（医ケアの問題）。
・家族の精神的負担。在宅での生活を希望するが、他者に介護を任せらない気持ちがある。
・本人の不安が強く感情に波があり、時には支援を拒否する。
・人工呼吸器のアラームが頻回に鳴り、本人や家族の睡眠が十分にとれない。→本人や家族の精神的サポートが必
要。
・家族で看ることを前提に自宅へ受け入れるが、介護負担の大きさに困窮しているケースが多い。
・病状の進行に伴い、判定が頻回になってしまうことで、本人・家族・役所にとっての負担が大きく、また実際に装置
が支給されるまでに時間がかかってしまう。
・神経難病患者の福祉的就労（就労A・Bなど）の利用率。どのような事業所があるかを周知されていなかったり、事
業所側に医療的知識を持った職員がいないことで、日中作業や就労をしてみたいと考える神経難病患者が思うよう
に生きがいを感じられなかったり、気分転換ができない。神経難病患者への福祉的就労（リモート作業を含む）の周
知や、事業所側職員への障がいや疾病に関する研修や接し方の研修などを進めていくことで、日中活動を希望する
方々がより選択肢を増やせるようにしていくことが必要。
・ALSで意思伝達装置を希望する方の相談を受けた際、支援者の中に詳しい方がおらず調整が難航した。
・意思疎通が難しくなると、他の方法を試さずに、意思伝達装置があれば意思疎通できると考えている支援者もい
る。
・本人の受容段階での相談先（自助グループ含め）が少ないことが課題。進行性のものなので固定された障がいとは
違い、利用するサービス内容は本人の状態に合わせたものが必要だが、その相談先や情報提供先が少ない。また、
進行すると医療ケア度が高くなり２４時間体制で支援する必要があるが、それを支援できる人や事業所が少なく、在
宅生活が難しくなる。医療ケアができる施設も少ないと感じる。限られた支援者の中でのケアとなるため、在宅生活
を送っている方の家族負担が大きくなることが課題と感じる。

無し

（課題）
　身体障害者手帳や障がい福祉サービス利用に繋がらないと、難病患者であることが把握できない
ため、個別把握ができない。

ワンストップサービスが提供できる神経難病に関する総合相談窓口がない。また、医療機関から指
定難病受給制度の申請について市役所を案内されて来ることが多く、医療機関自体が申請窓口等
を把握していない。

【障害福祉課】
本人からの身体障害者手帳取得や障害福祉サービス等の申し出があった難病患者は把握できるが、申
し出がない場合は把握できない。神経難病患者に対しては、障害福祉制度の文脈でしか関わりが持て
ない。

【感染症保健対策課（保健所）】
神経難病で在宅療養をしている患者のうち、ALS（筋萎縮性側索硬化症）及び人工呼吸器使用者２４人
に対し、訪問・面接・電話により個別支援を行っている。今年度から大雨や台風による水害被害等に備
え、本市総合防災ガイドブックに掲載されている「マイタイムライン」の作成支援に取り組んでいる。
災害時個別支援計画の策定については、本市としてどのように取り組んでいくか、関係課等と話合いが
できていないことが課題と考える。

・医療機関との連携がとれない。退院直後または退院後に家族
やケアマネージャーからサービスの相談があり、決定までの期間
が短いためアセスメントが十分でない。
・医療機関との対応に介入してほしい。
・医療機関だけでなく、病気やサービスに関して相談ができるとこ
ろ
・２４時間体制でケアができるような設備や人材育成（事業所だけ
でなくボランティア等も含めて）。

草

加

市

対象者の把握が難しいため、保健所より対象者や支援の内容
に係る情報提供がないと対策をたてづらい。

八

潮

市


