
難病相談事業等報告

令和８年１月１４（水）東部保健医療圏難病対策地域協議会 資料１

春日部保健所・草加保健所・越谷市保健所



指定難病の受給者数

先天性血液凝固因子障害特定疾患指定難病*1

311人（11疾患）194人（国4/県4疾患）43,516人（333疾患）令和２年度

309人(11疾患)175人（国4/県4疾患）42,940人（338疾患）令和３年度

311人（11疾患）176人（国4/県4疾患）43,742人（338疾患）令和４年度

270人（11疾患）184人（国4/県4疾患）45,892人（338疾患）令和５年度

283人（11疾患）172人（国4/県4疾患）47,239人（341疾患）令和６年度

*1：さいたま市を除く *2先天性血液凝固因子障害を除く

各年度３月末現在

令和6年度令和5年度令和4年度令和3年度令和２年度

2,007人1,932人1,801人1,777人1,790人春日部保健所

4,162人3,995人3,755人3,646人3,701人草加保健所

2,698人2,612人2,442人2,403人2,417人越谷市保健所

【埼玉県】

【保健所別*2】



受給者数の多い疾患

越谷市保健所草加保健所春日部保健所埼玉県

潰瘍性大腸炎
（464人）

潰瘍性大腸炎
（622人）

潰瘍性大腸炎
（353人）

潰瘍性大腸炎
（7,250人）

第1位

パーキンソン病
（351人）

パーキンソン病
（550人）

パーキンソン病
（265人）

パーキンソン病
（5,807人）

第2位

全身性エリテマトーデス

（205人）
全身性エリテマトーデス

（266人）
全身性エリテマトーデス

（129人）
全身性エリテマトーデス

（3,167人）
第3位

クローン病
（135人）

クローン病
（199人）

クローン病
（105人）

クローン病
（2,269人）

第4位

好酸球性副鼻腔炎
（93人）

好酸球性副鼻腔炎
（164人）

重症筋無力症
(55人）

好酸球性副鼻腔炎
（1,437人）

第5位

R7年３月末現在



在宅人工呼吸器装着患者等支援の必要性が高い疾患

R7年３月末現在 ※（ ）内は、人工呼吸器利用者数

越谷市
保健所

草加
保健所

春日部
保健所

指定難病等の名称
疾患
番号

354球脊髄性筋萎縮症1

28(13)43(22)17(6)筋萎縮性側索硬化症2

221脊髄性筋萎縮症3

253120進行性核上性麻痺5

351550(1)265パーキンソン病6

14(1)168大脳皮質基底核変性症7

645ハンチントン症8

8011155重症筋無力症11

14209
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

14

17(1)31(4)18多系統萎縮症17

69115(1)52
脊髄小脳変性症
（多系統萎縮症を除く）

18

10(1)52ライソゾーム病19

442ミトコンドリア病21

001プリオン病23

000亜急性硬化性全脳炎24

331リンパ脈管筋腫症89

826(3)10(3)筋ジストロフィー113

634(１6)966(30)470(9)合計

越谷市
保健所

草加
保健所

春日部
保健所

指定難病等の名称
疾患
番号

-(1)-封入体筋炎15

-（1）-副腎白質ジストロフィー20

(1)--ウルリッヒ病29

--(1)皮膚筋炎/多発性筋炎50

--全身性強皮症51

-(1)-後縦靭帯骨化症69

--(1)肺動脈性肺高血圧症86

-(1)-先天性ミオパチー111

-(1)-脊髄髄膜瘤118

-（1）-アレキサンダー病131

-(1)-アイカルディ症候群135

--(1)レノックス・ガストー症候群144

--(1)ウエスト症候群145

-(1)-レット症候群156

(1)(8)(4)合計

【Ⅰ群・Ⅱ群疾患】 【Ⅰ群・Ⅱ群以外の疾患】



保健所における難病患者支援



日本ＡＬＳ協会埼玉県支部東部ブロック交流会

内容目的

R7年1１月22日 会場:越谷市保健所
東部ブロック保健所・日本ＡＬＳ協会埼玉県支部共催
・講演「ALSの治療と療養生活の注意点について」
国立病院機構東埼玉病院 神経・筋・成育部長 鈴木 幹也先生

・交流会

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。

講演 交流会



各保健所の事業

越谷市保健所草加保健所春日部保健所事業

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
面接
電話

訪問相談

面接：46人
電話：164人
訪問相談：81人 （延べ人数）

面接：88人
電話：582人
訪問相談：96人 （延べ人数）

面接：45人
電話：427人
訪問相談：24人 （延べ人数）

①R7年10月29日 「管内ALS交流会」
②R7年10月～12月 動画配信
「全身性エリテマトーデスとシェーグレン症
候群 患者・家族・支援者向け医療講演会」
③R8.2月予定
「Ⅰ群・Ⅱ群疾患の患者・家族を対象とした、
災害対策に関する学習会」

R8年3月7日予定 会場・オンライン
「管内ALS交流会」

R8年2月12日予定
会場・オンライン・動画配信
「多系統萎縮症・脊髄小脳変性症・進
行性核上性麻痺の病気の理解と療
養生活の工夫」

医療講演会

R8年2月予定 会場
「難病患者の災害対策支援について（仮） 」

R7年12月3日 会場
「難病患者災害時図上訓練」

R7年１1月２7日 会場・動画配信
「摂食嚥下研修会」

訪問相談員
育成事業

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

その他
・患者のマイ・タイムライン作成支援及び個
別避難計画策定
・難病専用発動機の定期訓練

R8年1月7日 会場
「母子保健連携調整会議:母子版ＨＵＧ（避難所運営ゲーム）体験会

R7年11月11日 会場
長期療養児教室（医療的ケア児と家
族対象）：「災害時の備えを考えてみ
よう～マイタイムラインの作成と交流
会～」

（令和7年12月末現在、面接・電話・訪問相談人数は令和6年度実績）



各保健所における取組報告



春日部保健所



春日部保健所における取組①

「災害発生（予測）時における在宅難病患者安否確認
マニュアル」の作成

 震度５弱以上の地震が起きた場合

 風水害等におぃて、大型かつ強い勢力以上の台風直撃等により、
気象庁が警戒レベル３以上を発令した場合

 厚生労働省、庁内危機管理主管課等からの報告依頼に基づく場合

安否確認
の目安

疾病対策課通知（令和５年８月２８日付、疾第１１８７号別紙１）より抜粋

 安否確認方法、対象者名簿の保管場所などを記載。

（対象は指定難病、小児慢性特定疾病あわせて20名程度）

 所内で共有して、災害発生時に対応ができるようにしている。



春日部保健所における取組②

「療養生活のおたずね」や個別支援を行う中で見えてきた
課題を踏まえた難病事業の展開

 指定難病受給者へ医療給付の継続申請時に「療養生活のおたずね」を送付

・対象：神経難病患者で人工呼吸器装着

の可能性がある疾患の方

４５３名

・回答期間：令和7年6月4日～9月30日

・回答数：１９５名（回答率４３％）

＜内容＞

・受療状況、日常生活や社会活動

・困っていることや相談先

・サービス利用状況

・医療機器の使用状況と災害時の備え

・食事・栄養、飲み込みについて

・歯とお口の健康について



結果①（食事に関すること）

よくある
14%（27名）

ときどきある
35%（66名）

ない
37%（70名）

未記入
14%（27名）

飲み込みにくさ よくある
8%（15名）

ときどきある
33%（64名）ない

44%（87名）

未記入
15%（29名）

飲むときのむせ

※工夫していると回答した62名
（複数回答可）

「飲み込みにくさ」や「飲む
ときのむせ」を感じている
人が半数近くいるが、
そのうち、食形態の工夫
をしている人は半数。工夫している

49%（62名）
工夫していない
46%（58名）

該当なし
3%（4名）

未記入
2%（3名）

食形態の工夫について※
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結果②（口腔ケアに関すること）

自立
65%（128名）

一部介助
11%（21名）

全介助
13%（25名）

未記入
11%（21名）

口腔ケア

157
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口腔ケア用品について

あり
37%（72名）

なし
53%（104名）

未記入
10%（19名）

義歯の使用について

複数回答可（単位：人）

歯科受診をしてい
ない人は約4割。
身体状況から通院
ができない人もい
ると推察される。

通院
32%（62名）

往診
14%（28名）

なし
38%（75名）

未記入
16%（31名）

歯科受診について



春日部保健所における取組②

訪問相談支援員育成事業

「摂食嚥下研修会」

・講義「嚥下のメカニズムと支援」

「嚥下障害と口腔ケア」

・演習 「在宅で利用できる嚥下調整食」

難病医療講演会

「多系統萎縮症・脊髄小脳変性症・

進行性核上性麻痺の病気の理解

と療養生活の工夫」

・講義 「症状、日常生活」

「利用できるサービス」

・交流会日頃訪問などの
中で、嚥下の課
題のある方が多
いけど、どう支
援するのがいい

か？

「おたずね」の結果
を見ると、嚥下に
問題があっても対
応できていない人
も多いなぁ・・・

近くに同じ病気の
人の患者・家族会
がなくて交流が
できない・・・

この疾患の方たち
の「おたずね」の結
果を見ると、介護
の負担を感じてい
る人も多い・・・



草加保健所



◆ 難病患者災害時図上訓練について

令和７年１２月３日（水）１４時００分～１６時３０分日 時

草加市役所第二庁舎場 所

草加市 防災、福祉、保健関連部署、市立病院災害対策関係部署
八潮市 福祉関連部署
在宅難病患者一時入院事業委託医療機関、人工呼吸器メーカー
埼玉県保健医療部疾病対策課、草加保健所 等

※助言者 草加市立病院 災害対策室長 吉永 敦史 医師

参加者
（所属）

29名

（1）情報提供
・「埼玉県の難病患者支援について～災害対策を中心に～」

埼玉県保健医療部疾病対策課 橋爪 あかり 氏
・「フクダライフテックの災害対策体制と能登半島地震の対応について」

フクダライフテック関東株式会社 横堀 真一 氏
（２） 図上訓練

内 容

草加保健所における取組①



＜訓練の概要＞
在宅で24時間人工呼吸器を使用する神経難病患者２事例を対象に、各状況付与を踏まえ段階ごと

に課題や必要な対応をグループで検討した。

状況付与１

警戒レベル２

大雨注意報

状況付与２

警戒レベル３

大雨警報

状況付与３

警戒レベル4～5

洪水警報

川の氾濫発生

状況付与４

浸水継続

演習１ 演習２ 演習３ 演習４

助言者からの全体を通した講評訓練により得られた成果グループ演習で議論された内容

・人工呼吸器装着神経難病患者の避
難時の注意点
・被災後の復旧作業等、環境整備期間
における在宅難病患者一時入院事業
の利用
・平時からの関係機関連携の重要性
・継続的な訓練実施の必要性等

・災害時における課題の可視化
・多機関連携の深化と促進
・個別支援計画立案に資する知見
・地域としての課題抽出

・停電・浸水に伴う電源確保の方法
・医療機関避難の判断時期
・家族では実施困難な垂直避難の実際
・訪問看護等利用サービス機関、消防との連携
・在宅難病患者一時入院事業の活用
・医療機関受入調整や広域調整
・食料、水、衛生面など長期避難時の支援
・情報提供手段と安否確認の仕組み

全
体
を
通
し
た
講
評

全
体
を
通
し
た
講
評

助言助言助言助言



令和7年度難病患者災害時図上訓練の様子



＜今後の課題＞

特に風水害においては、早期の避難判断とそのための事前準備が必要

管内市への横展開も視野に入れ、地域全体での防災力向上と難病患者を
はじめとする医療依存度の高い難病患者の命を守るための体制整備を強化
していきたい。

患者家族等に対する支援

• 電源確保等の必要物品の備え

• 一時入院事業についての案内や利
用促進

関係機関との連携構築等

• 災害時の役割分担の明確化

• 安否確認を含む連絡体制の構築

• 定期的な訓練や情報共有の場

平時からの備えを強化すること



◆ 草加保健所管内ALS患者・家族のつどいについて

令和８年3月７日（土）１４時００分～１６時００分日 時

八潮メセナアネックス （オンライン参加も可能）会 場

管内ALS患者と家族等 （家族のみの参加も可能）対象者

（１）リハビリテーションと生活の助けになる道具」について
訪問リハビリを行っている理学療法士による講話

（２）情報交換

内 容

草加保健所における取組②



令和６年度ALS患者・家族のつどいの様子



越谷市保健所



越谷市保健所における取組

（１）個別避難計画の作成

実績（R7.12月現在）

作成方法

① 患者・家族、ケアマネジャーへ趣旨説明

② 計画原案の作成

③ 会議の開催・計画の修正

在宅で常時人工呼吸器を装着している難病患者 １２名 ： ８名 作成済

２名 作成中

２名 作成未



個別避難計画様式



越谷市保健所における取組

（２）難病患者のための災害に備える学習会の開催

令和6・7年度にⅠ群・Ⅱ群の疾患を持つ難病患者へ、療養生活のおた

ずねを送付し、災害発生時の対応・災害対策について状況を伺った。

回答結果より、難病患者は具体的にとるべき行動をイメージできておら

ず、制度の利用にもつながっていない状況が明らかになった。

R6（％） R7（％）

避難のための備えが全くできていない 12.1 14.9

　（上記のうち）具体的な対策が分からない 81.8 72.7

吸引、呼吸器、酸素療法実施している 3.0 5.0

緊急時の情報が得られるか不安 53.8 57.4

避難行動をとるタイミングがわからない 37.4 49.5

医療ケアを継続するための備えがわからない 19.8 15.3

避難行動要支援者支援制度を知らない 63.7 73.3

マイ・タイムライン作成方法が分からないため作成未 76.9 78.2

災害対策について相談できる場があれば参加したい 29.7 33.7

〈回答抜粋〉

難病患者及び家族が、災害時

の備えや利用できる制度につ

いて学べる学習会の開催

対象：Ⅰ群・Ⅱ群の疾患を持つ

難病患者のうち希望者

日程：令和８年２月予定

講師：越谷市危機管理室

越谷市保健所



「難病と診断された方の就労相談窓口」
リーフレットについて



「難病と診断された方の就労相談窓口」
リーフレットについて



「難病と診断された方の就労相談窓口」
リーフレットについて



「難病と診断された方の就労相談窓口」リーフレットについて

（１）経過
令和６年度東部保健医療圏難病対策地域協議会において、働くことを希望され

る難病患者が、治療と両立しながら就労を継続できるようにすることを目的に「難

病と診断された方の就労相談窓口」リーフレットを作成し発行した。

令和６年度末に、本協議会委員を通してリーフレットの配布を開始した。

（２）配架先・配架数等
順天堂越谷病院 ： 外来等（10）

医師会 ： 各医師会の会員医療機関等（560）

歯科医師会 ： 吉川歯科医師会（100）



「難病と診断された方の就労相談窓口」リーフレットについて

薬剤師会 ： 草加市薬剤師会（30）

埼玉県訪問看護ステーション ： 各訪問看護ステーションに希望数（100）

埼玉県難病相談支援センター ： 来所相談者に必要時（10）

埼玉県障害難病団体協議会 ： 加盟団体・10ヶ所

てんかん協会埼玉支部、パーキンソン病友の会、

血友病・ALS・皮膚筋炎・網膜色素変性症等

の患者会、日本過眠症患者協会、

医療講演会・就労セミナー・各種イベント開催時

（400）
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配架数 配架先

春日部市　障がい者支援課 30
・障がい支援課窓口
・庄和総合支所福祉・健康　保
険担当窓口

松伏町　いきいき福祉課 20 ・役場本庁舎　1階

草加市　障がい福祉課　 20
・市役所内ラック
・委託相談支援事業所（３ヶ
所）

八潮市　障がい福祉課 100
・障がい福祉課窓口
・保健センター
・障がい者就労支援センター

三郷市　障がい福祉課 30
・基幹相談支援センター
・障がい福祉相談支援セン
ター（パティオ、みさと中央）

吉川市　障がい福祉課 150

・障がい福祉課窓口
・相談支援事業所
・就労支援センター、就労事業
所（１０ヶ所）

越谷市　障害福祉課 100 ・障害福祉課配架ラック

越谷市保健所
感染症保健対策課

100

・保健所キャビネット
・介護支援事業所、訪問看護
ステーション（研修時）
・パーキンソン病患者会「越谷
いちごの会」
・保健所窓口、難病支援患者

〈市町配架状況〉
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吉川市では、難病の方で就労に関する相談があった場合は、障がい福祉

サービスやハローワークを案内。手帳所持（所持予定）の場合は、就労支援

センター等を案内している。

越谷市保健所では、難病新規申請手続きの際に一度退職されたという方

や、難病支援で携わっている患者で就労を希望されている方に配布した。

（３）相談・対応状況








































































