
Ⅶ．難病の患者等の療養生活の
環境整備について
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（１）難病相談支援センターについて
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○ 難病患者の社会参加促進のため、難病相談支援センターにおける取組の充実・強化と
均てん化、職員の質の向上やピアサポーターの育成を図ることとされている。

難病相談支援センターに関するこれまでの提言

難病対策の改革に向けた取組について（報告書）
（平成25年12月13日 厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会）

第４ 国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実
２．難病患者の社会参加のための支援
（１）難病相談・支援センターの機能強化
〇 地域において、難病患者等の療養上及び日常生活上での不安の解消を図るなど、きめ細や

かな相談や支援を行うため、難病相談・支援センターにおける取組の充実・強化を図る。
あわせて、全国的な難病相談・支援センター間のネットワーク等の仕組みを導入すること
により、均てん化・底上げを図る。

〇 難病相談・支援センターの質の向上を図るため、職員の研修を充実させるとともに、難病
相談・支援員の研修会への参加を促進する。また、患者の交流会等の開催を促進し、患者
間の相互支援を推進するとともに、ピアサポートの研修会の開催を促進し、ピアサポート
を行うための基礎的な知識・能力をもつ人材の育成を図ることも必要である。

（２）難病患者の症状の程度等に応じた取組の推進
〇 難病患者の症状の程度等に応じた、在宅療養、福祉サービス、ピアサポート、就労支援な

どの取組を推進する。また、地域において、難病患者への保健医療サービス等を行う者の
育成、在宅での療養が必要な難病患者を介護する家族等の負担軽減に係る支援等を行う。

宍戸更新190415
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○ 難病の患者に対する医療等に関する法律（平成26年法律第50号）（抄）
第二十八条 都道府県は、厚生労働省令で定めるところにより、療養生活環境整備事業として、次に掲

げる事業を行うことができる。
一 難病の患者の療養生活に関する各般の問題につき、難病の患者及びその家族その他の関係者から
の相談に応じ、必要な情報の提供及び助言その他の厚生労働省令で定める便宜を供与する事業

二、三（略）
２ 都道府県は、医療機関その他の厚生労働省令で定める者に対し、前項第１号に掲げる事業の全部又

は一部を委託することができる。
３ 第１項の規定により同項第一号に掲げる事業を行う都道府県及び前項の規定による委託を受けて当

該委託に係る事業を実施する者は、同号に掲げる事業及び当該委託に係る事業の効果的な実施のため
に、指定医療機関その他の関係者との連携に努めなければならない。

第二十九条 難病相談支援センターは、前条第１項第１号に掲げる事業を実施し、難病の患者の療養生
活の質の維持向上を支援することを目的とする施設とする。

２ 前条第１項第１号に掲げる事業を行う都道府県は、難病相談支援センターを設置することができる。
３ 前条第２項の規定による委託を受けた者は、当該委託に係る事業を実施するため、厚生労働省令で

定めるところにより、あらかじめ、厚生労働省令で定める事項を都道府県知事に届け出て、難病相談
支援センターを設置することができる。

○ 難病の患者に対する医療等に関する法律施行規則（平成26年11月12日 厚生労働省省令第121号）
（抄）

第四十六条 法第28条第１項第１号の厚生労働省令で定める便宜は、難病の患者、その家族その他の
関係者に対する必要な情報の提供及び助言並びに相談及び指導その他の難病の患者及びその家族に必
要な支援とする。

第五十条 法第二十八条第二項の厚生労働省令で定める者は、同条第一項第一号に掲げる事業を適切、
公正、中立かつ効率的に実施することができる法人等であって、都道府県が適当と認めるものとする。

難病相談支援センターの法令上の位置付け
○ 難病相談支援センターは、難病法上、難病患者やその家族等からの相談に応じ、情報提供、

助言等を行い、難病患者の療養生活の質の維持向上を支援する施設とされている。
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○ 療養生活環境整備事業実施要綱（平成27年3月30日健発第0330第14号）（概要）
【趣旨・目的】

難病の患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、難病の患者等に
対する相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う拠点施設として、難病相談支援セン
ター（以下「センター」という。）を設置する。

センターにおいて、難病の患者等の療養上、日常生活上での悩みや不安の解消、孤立感や喪失感の
軽減を図るとともに、難病の患者等のもつ様々なニーズに対応し、医療機関を始めとする地域の関係
機関と連携した支援対策を一層推進するものとする。

【実施主体】
都道府県及び指定都市（外部委託、複数設置、県市の共同設置可能）

【事業運営】
①管理責任者の設置、②年次計画の作成と事業評価の実施、③医療機関等の関係機関との連携体制の
構築・強化と難病対策地域協議会の活用、④利用者のプライバシー・個人情報の保護、⑤「難病相談
支援センター間のネットワークシステム」の活用、⑥ホームページ等を使用した情報の提供

【実施事業】

【職員の配置】
難病相談支援員を配置 ※保健師や地域ケア等の経験のある看護師で難病療養相談の経験を有する者

【構造及び配設備】
相談室、談話室、地域交流活動室兼講演・研修室、便所、洗面所、事務室、消火設備

一般事業 就労支援事業 ピアサポート

・各種相談支援
・地域交流会等の（自主）活動に対する
支援

・講演・研修会の開催
・その他（地域支援対策事業の実施）

・就労支援機関等との連携体制構築や情報提供
・難病患者就職サポーター（ハローワークに配
置）と連携し、就労相談が行える体制を構築

・職場への理解促進等のサポート
・ハローワークへの同行 等
・難病に理解のある企業を積極的に周知 等

・ピア・サポーターの養
成、活動支援

難病相談支援センターに関する運用通知

○ 難病相談支援センターの運用については、「療養生活環境整備事業実施要
綱」により、その具体的な事項を都道府県・政令指定都市に対し示している。
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患者

患者・家族会

保健所を中心に、「難病対策地域
協議会」を設置するなど、地域の
医療・介護・福祉従事者、患者会
等が連携して難病患者を支援

医療機関等
（難病指定医等）

適切な治療を受けたい
在宅療養を受けたい

働きたい

保健所

快適に
生活したい

不安

福祉サービス

療養生活環境整備事業（難病相談支援センター事業）

○各種相談支援
（生活情報提供、各種公的手続支援、日常生活支援）

○就労支援（難病患者就職サポーターと連携して実施）
（①在職中に難病を発症した方、②就労を希望する方向け）
○地域交流会等の推進
○難病患者に対する出張相談
○難病相談支援員等への研修、情報提供
○ピア・サポートの実施、ピア・サポーターの養成
○地域の様々な支援機関への紹介 等

ハローワーク

障害者就業・生活
支援センター

難病相談支援センター
（難病相談支援員／ピア・サポーター）

支援相談

「難病患者就職サポーター」
難病の特性を踏まえた職業相
談、事業主に対する難病患者の
雇用管理等に関する情報提供等
（ハローワークに配置）

連携

○ 難病相談支援センターは、難病の患者の療養や日常生活上の様々な問題について、患者・
家族その他の関係者からの相談に応じ、必要な情報の提供・助言を行う機関である。

○ 現在、都道府県・指定都市に概ね１カ所設置されており、難病の患者等の様々なニーズに
対応するため、地域の様々な支援機関と連携して支援を実施。
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11自治体（21カ所）
・群馬県 ・埼玉県 ・千葉県 ・東京都
・神奈川県 ・長野県 ・兵庫県 ・鳥取県
・広島県 ・愛媛県 ・千葉市

15自治体（15カ所）
・福島県 ・茨城県 ・栃木県 ・石川県
・福井県 ・京都府 ・奈良県 ・和歌山県
・山口県 ・徳島県 ・香川県 ・鹿児島県
・浜松市 ・岡山市 ・北九州市

2４自治体（2４カ所）
・北海道 ・青森県 ・岩手県 ・宮城県
・秋田県 ・山形県 ・埼玉県 ・東京都
・新潟県 ・山梨県 ・岐阜県 ・静岡県
・三重県 ・滋賀県 ・大阪府 ・高知県
・佐賀県 ・長崎県 ・熊本県 ・宮崎県
・沖縄県 ・仙台市 ・静岡市 ・堺市

６自治体（６カ所）
・愛知県 ・島根県 ・岡山県 ・富山県
・福岡県 ・大分県

医療機関委託 自治体直接運営

患者・支援者団体委託 その他

※指定都市については、7市（札幌市、新潟市、名古屋市、京都市、広島市、福岡市、熊本市）が都道府県と共同設置、
６市が設置なしとなっている。

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

○ 難病相談支援センターの運営形態には、大きく分けて、①医療機関委託、②自治体直接運
営、③患者・支援者団体委託、の３つのタイプがある。③患者・支援者団体委託が24自治体
（24カ所）で最も多くなっている。

難病相談支援センターの運営形態別の設置状況
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※同一の自治体内において、複数の保健所を難病相談支援センター
として指定している場合は、まとめて１カ所としてカウント。

※医師会等の公益法人や社会福祉協議会等へ委託等により実施。



件名 実施主体 目的・内容
平成30年度
開催実績

難病患者支援従事者
研修会

国立保健医療
科学院

（目的）
難病患者及び家族に対する、療養生活・就労
等多岐にわたる相談・支援を実施するために
必要な知識・技能の習得を図る
（内容）
講義、カウンセリング技法実習、グループ
ワーク

平成30年10月15日
～16日（2日間）

難病相談・支援セン
ター間のネットワー
ク構築に係るワーク
ショップ

（公財）難病医学
研究財団

（目的）
最新の難病施策情報、相談対応と支援機関の
連携、不安・悩みの軽減や孤立感・喪失感に
寄り添う支援に関する研修を実施し、相談支
援員のスキルアップを図る
（内容）
講義、グループワーク、事例検討

平成30年7月3日
（1日間）

全国難病センター研
究会研究大会

（一社）日本難
病・疾病団体協議
会

（目的）
相談支援員間の連携及びスキルの向上ととも
に、患者会の相談スキルの向上によるピアサ
ポートの充実を図る
（内容）
講義、パネルディスカッション、プレゼン
テーション、交流会

平成30年11月3日
～4日（2日間）

平成31年2月8日
～9日（2日間）

相談支援センターの相談支援員に対する研修等

○ 国立保健医療科学院、難病医学研究財団、日本難病・疾病団体協議会におい
て、難病相談支援センターの相談員を対象とした研修等を実施している。
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・個々の相談について、相談票様式での記録保存が可能
・入力した相談記録について、月別、疾患別、相談区分別等での集計や分析、エクセル形式での抽

出・加工が可能
・難病相談支援センター事業に関し、国に対する補助事業実績報告書の自動作成が可能
・都道府県・指定都市における利用率は54％

機能・活用状況

・相談記録の標準化により、相談内容の記録・管理・過去事例の検索等の事務負担が軽減される。
・個人情報保護や漏洩防止等の情報セキュリティ対策の効率化が期待できる。
・国等での一括の集計・分析を統一的な指標で実施することができる。

活用のメリット

パスワードによる
関係者のみの閲覧制限

スクリーンショット
①

ネットワーク事務局（難病医学研究財団）

各難病相談支援センター
（相談支援員）

相談対応

患者等

難病相談支援センター間のネットワークの運営支援
○ 相談記録の標準化による事務負担の軽減とともに、過去事例の閲覧により相

談支援の均てん化・質の向上を図るため、「難病相談支援センター間のネット
ワークシステム（クラウド型相談記録システムおよび掲示板システム）」を整
備している。
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難病相談支援センター

に相談したことがある

18%

難病相談支援センター

を知っているが相談し

たことが無い

41%

難病相談支援センター

を知らない

41%

難病相談支援センターの利用状況

難病患者の難病相談支援センターの利用状況

○ 難病患者に対するアンケートによると、難病相談支援センターの利用状況に
ついて、「相談したことがある」との回答は約２割、「知っているが相談した
ことがない」、「センターを知らない」との回答はいずれも約４割であった。

（n=765）
（人）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月） 200



難病患者の難病相談支援センターへの相談内容

○ 難病相談支援センターへの相談内容をみると、「自分の病気やその症状」と
の回答が７割、「医療費に関すること」との回答が約５割であった。

（複数回答可）（n=142）（人）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月）

0% 20% 40% 60% 80%

ご自身の病気やその症状に関すること

医療機関に関すること（セカンドオピニオンに関する相談を含む）

治療や検査に関すること

医療費に関すること

医療費以外の経済面に関すること

福祉サービスに関すること

新規就労・就労継続に関すること

患者会などの難病相談支援センター以外の相談窓口に関すること

その他
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大変満足

18%

満足

58%

不満

20%

大変不満

4%

難病相談支援センターの満足度

○ 難病相談支援センターに相談したことのある難病患者の満足度をみると、
「大変満足」又は「満足」と回答した者は約８割であった。

（n=142）
（人）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月） 202



難病相談支援センターに対する不満の理由

○ 難病相談支援センターに相談して「不満だった」と回答した患者について、
その理由をみると、「専門的知識・スキルのある人に対応してもらえなかった」
が５割、「難病の辛さをわかってもらえなかった」が約４割であった。

（複数回答可）（n=34）（人）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月）

29%

24%

41%

50%

18%

12%

9%

0% 20% 40% 60%

場所が遠すぎるから

対応可能時間が短すぎるから

難病の辛さをわかってもらえなかったから

専門的知識・スキルのある人に対応してもらえなかったから

そもそも役所や病院内にあるので、心理的に相談に行きづらいから

他の適切な機関を紹介してくれなかったから

その他

190505
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運営主体別の医療系職の配置状況

配置あり 配置なし
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4.0
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6.0

7.0

8.0

9.0

各運営主体毎の一カ所あたりの平均職員数（実人員）

医療系職種 その他専門職 ピア・サポーター その他（事務職員等）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

運営形態別の相談人員の確保状況

○ 運営形態別に相談人員の配置状況をみると、医療機関委託では「その他専門職（社会福
祉士、精神保健福祉士等）」が、自治体直接運営では「医療系職種（保健師、看護師、医
師）」が多く配置されている。

※医療系職種：保健師、看護師、医師
※その他専門職：社会福祉士、精神保健福祉士、臨床心理士、社会保険労務士

（n=62）（施設） （n=62）（施設）

宍戸更新190415
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※未回答は、集計から除外している。

（人） （施設数）

※未回答は、集計から除外している。



医療にかかる

相談

48%生活にかかる相談

23%

就労にかかる相談

13%

その他

16%

各センターにおける主要な相談事項の割合

12

7

8

3

2

4

7

1

1

1

5

1

4

2

3

1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

医療機関委託

自治体直接運営

患者・支援者団体委託

その他（公益法人等）

運営主体別の主要な相談事項の割合

医療にかかる相談 生活にかかる相談

就労にかかる相談 その他

103,686 

105,517 

87,050 

0 20,000 40,000 60,000 80,000 100,000 120,000

平成28年度

平成29年度

平成30年度

相談件数（相談事業として受けたもの）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

相談件数と主な相談内容について
○ 各センターへの相談について内容別にみると、「医療にかかる相談」が約５割、「生活に

かかる相談」が約２割となっている。
○ さらに運営主体別にみると、患者・支援者団体委託においては、他の運営主体よりも「生

活にかかる相談」、「就労にかかる相談」が多い傾向がある。

（n=62）
（施設）

190415

（n=62）
（施設）

（n=65）
（施設）

（平成30年12月
末までの集計）
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※未回答は、集計から除外している。

※未回答は、集計から除外している。
※未回答は、集計から除外している。

（件数）



5

5

3

1

2

2

6

1

2

3

1

1

3

1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

医療機関委託

自治体直接運営

患者・支援者団体委託

その他（公益法人等）

運営主体別の主要な相談事項の割合

医療にかかる相談 生活にかかる相談

就労にかかる調査 その他

医療にかか

る相談

39%

生活にかか

る相談

30%

就労にかか

る相談

17%

その他

14%

各センターにおける主要な相談事項

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

軽症者の主な相談内容について

〇 各センターへの相談について軽症者からの相談内容をみると、「生活にかかる相談」
が約３割、「就労にかかる相談」が約２割となっており、難病患者全体と比べて、生
活・就労に関する相談の割合が多くなっている。

宍戸更新190415

（n=36）
（施設）

（n=36）
（施設）
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※未回答は、集計から除外している。

※未回答は、集計から除外している。



構築されている

96%

構築されていない

4%

保健所との連携体制

構築されている

79%

構築されて

いない

21%

医療機関との連携体制

医療機関・保健所との連携体制の構築状況
○ 医療機関との連携体制については、約２割の都道府県・指定都市が「構築さ

れていない」との回答であった。
○ 保健所との連携体制については、ほぼ全ての都道府県・指定都市が「構築さ

れている」との回答であった。

（n=53）
（自治体）

（n=53）
（自治体）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

（注）評価は、自治体による自己評価によるもの。
（注）都道府県と指定都市での共同設置の場合には都道府県による自己評価のみを集計。
（注）未回答は、集計から除外している。
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難病対策地域協議会への参加・活用状況
○ 難病対策地域協議会への参加状況については、約３割の難病相談支援セン

ターが「参加していない」との回答であった。また、協議会で得られた知見・
成果の活用状況については、約４割の難病相談支援センターが「活用していな
い」との回答であった。

（n=52）
（自治体）

（n=51）
（自治体）

（n=51）
（自治体）

協議会における課題や
情報の共有、対策の検討

協議会で得られた成果の活用難病対策協議会への参加

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

参加し

ている

69%

参加していない

31% 患者の

支援に

活用し

ている

63%

患者の

支援に

活用し

ていな

い…

よくできて
いる
21%

まあまあでき
ている
33%

ふつう
20%

あまりでき
ていない

12%

全くできて
いない

0%

難病対策地域協議会又は類似
の地域協議会等がない

14%

208

（注）評価は、自治体による自己評価によるもの。
（注）都道府県と指定都市での共同設置の場合には都道府県による自己評価のみを集計。
（注）未回答は、集計から除外している。



よくできて

いる

23%

まあまあで

きている

13%ふつう

38%

あまりでき

ていない

24%

全くできていない

2%

難病相談支援センター間の連携状況について
○ 難病相談支援センター間の連携状況をみると、約５割のセンターが「難病相

談支援センター間のネットワークシステムを活用していない」との回答であ
り、また、約３割のセンターが「他の自治体のセンターとの連携・相互支援が
できていない」との回答であった。

（n=52）
（自治体）

「難病相談支援センター間
ネットワークシステム」について

（n=53）
（自治体）

他の自治体のセンターとの連携・相互支援

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

活用して

いる

54%

活用して

いない

46%
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（注）評価は、自治体による自己評価によるもの。
（注）都道府県と指定都市での共同設置の場合には都道府県による自己評価のみを集計。
（注）未回答は、集計から除外している。



適切な人数

である

53%

適切な人数

ではない

47%0人

68%

1人

18%

2人

14%

就労支援担当職員の配置について
○ 難病相談支援センターにおける就労支援担当職員の配置状況をみると、設置してい

るセンターは約３割にとどまっており、約５割のセンターが「就労支援事業の実施に
は適切な人数ではない」との回答であった。

宍戸更新190415

（n=50）
（自治体）

就労支援の担当職員の配置人数
（就労支援事業を行うにあたって適切な人数か）

（n=45）
（自治体）

就労支援の担当職員の配置人数
（難病相談支援員を除く）

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月） 210

（注）評価は、自治体による自己評価によるもの。
（注）都道府県と指定都市での共同設置の場合には都道府県による自己評価のみを集計。
（注）未回答は、集計から除外している。



ピアサポートの実施状況

○ ピアサポートの実施状況についてみると、約６割のセンターが「ピアサポート活動
の支援や、ピアサポーターとの協力ができている」との回答であった。

（n=53）
（自治体）（n=53）

（自治体）

ピアサポーターの養成、
ピアサポート支援の実施

相談支援員とピアサポーターの連携協力

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年２月）

よくできて

いる

40%

まあまあで

きている

19%

ふつう

19%

あまりできていない

9%

全くできて

いない

13%

よくできて
いる
43%

まあまあで
きている

21%

ふつう
17%

あまりでき
ていない

11%

全くできていない
8%
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（注）評価は、自治体による自己評価によるもの。
（注）都道府県と指定都市での共同設置の場合には都道府県による自己評価のみを集計。
（注）未回答は、集計から除外している。


