
（２）難病対策地域協議会について
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○ 地域に保健所を中心とした難病対策地域協議会を設置し、地域における難病患
者への適切な支援を図るとともに、難病患者の地域での活動を支援するため、専
門性の高い保健師等の育成を図ることとされている。

難病対策地域協議会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
５．「難病対策地域協議会（仮称）」
〇 地域に保健所を中心とした「難病対策地域協議会（仮称）」を設置するなどして、相談、

福祉、就労、医療など、地域における難病患者への適切な支援を図るとともに、難病患者
の地域での活動を支援するため、専門性の高い保健師等（「難病保健医療専門員（仮
称）」）を育成する。

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）
第三十二条 都道府県、保健所を設置する市及び特別区は、単独で又は共同して、難病
の患者への支援の体制の整備を図るため、関係機関、関係団体並びに難病の患者及びそ
の家族並びに難病の患者に対する医療又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用に関連
する職務に従事する者その他の関係者(次項において「関係機関等」という。)により構
成される難病対策地域協議会(以下「協議会」という。)を置くように努めるものとす
る。

２ 協議会は、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、地域における難病の患者へ
の支援体制に関する課題について情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとと
もに、地域の実情に応じた体制の整備について協議を行うものとする。

３ 協議会の事務に従事する者又は当該者であった者は、正当な理由がなく、協議会の
事務に関して知り得た秘密を漏らしてはならない。

第三十三条 前条に定めるもののほか、協議会の組織及び運営に関し必要な事項は、協
議会が定める。

難病対策地域協議会の法令上の位置付け

○ 難病対策地域協議会については、難病法上、関係機関等が相互の連絡を図る
ことにより、地域における難病の患者への支援体制に関する課題について情報
を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、地域の実情に応じた体
制の整備について協議を行う組織として規定されている。

○ その設置については、都道府県、保健所を設置する市及び特別区に対し、努
力義務が課されている。
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○ 医療・保健・福祉・教育等の地域関係者からなる協議会で患児・家族のニーズに応じ
た支援内容を検討し、地域資源を活用して支援を実施することとされた。

慢性疾患児地域支援協議会に関するこれまでの提言内容

慢性疾患を抱える子どもとその家族への支援の在り方（報告）
（平成25年12月 社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾病患児への支援の在り方に関する専門委員会）

第４ 慢性疾患を抱える子どもの特性を踏まえた健全育成や社会参加の促進、地域関係者が一体と
なった自立支援の充実

２．地域における総合的な支援の推進等
（１）慢性疾患児地域支援協議会

〇 慢性疾患児の自立や成長を支援するため、また、長期療養による慢性疾患児とその家族の
負担軽減を図るため、地域の社会資源を活用し、利用者の環境等に応じた支援を行うことが
必要である。

〇 具体的には、都道府県等単位で医療機関、保健福祉関係機関、教育機関など慢性疾患を抱
える子どもとその家族を支える機関等で構成される「慢性疾患児地域支援協議会（仮称）」
（以下「協議会」という。）を設置し、協議会の場で地域の慢性疾患を抱える子どもとその
家族の現状と課題や地域資源を把握し、課題を明確化した上で、対象者のニーズに応じた支
援内容を検討し、その円滑な実施を図るべきである。支援内容としては、相談支援やピアサ
ポート、自立に向けた個別支援計画の作成支援のほか、社会参加支援、自立支援、家族支援
などが考えられる。また、これらの支援内容について、周知徹底を図るべきである。

〇 さらに、協議会等の場を活用して、小児慢性特定疾患対策における各種施策だけでなく、
他の支援事業や、NPO等のインフオーマル・サービスや企業等の民間主体が行う支援も含
め、必要な支援が慢性疾患児とその家族に届くよう、各支援施策を広く周知していくことも
有用である。

宍戸更新190415
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（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月）

難病対策地域協議会の設置状況

○ 協議会の全体の設置率は約７割。
○ 都道府県については、設置率が９割を超えている一方で、保健所設置市、特

別区については、設置率が約６割、約４割と、設置が進んでいない。

設置している

91%

設置し

ていな

い…

設置している

60%

設置していない

40%
設置している

36%

設置していない

64%

設置している

66%

設置していない

34%

全体

都道府県 保健所設置市 特別区

（n=146）
（自治体）

（n=44）
（自治体）

（n=80）
（自治体）

（n=22）
（自治体）

216
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難病対策地域協議会の構成機関

○ 医療機関や保健所、難病相談支援センター等の参加率が高い
一方、ハローワークをはじめとする就労支援機関や学校関係者の参加率が低い。

医療 保健・福祉 相談機関 地域 就労 教育 患者・家族 防災 その他

都道府県 39.2% 43.4% 40.3% 9.4% 8.1% 6.0% 22.6% 10.7% 7.5%

保健所設置市及び特別区 27.9% 28.6% 32.2% 7.0% 5.1% 4.4% 16.8% 4.7% 5.3%

合計 32.4% 34.8% 35.1% 8.0% 6.4% 5.0% 19.1% 7.4% 6.2%

0.0%

10.0%

20.0%

30.0%

40.0%

50.0%

（n=110）
（区分）
（複数回答可）

医療…医療機関、医師会、訪問看護ステーション 等
保健・福祉…保健所、障害福祉、介護事業者等
相談機関…難病相談支援センター、相談支援事業者等
地域…自治体職員、社会福祉協議会、民生委員 等
就労…ハローワーク、障害者職業センター 等
教育…教育委員会、特別支援学校、教職員 等
患者・家族…患者、患者会、患者家族 等
防災…消防、自衛隊 等

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月） 217

（注）未回答は、集計から除外している。
（注）区分（都道府県等の本庁単位、保健所単位、二次医療圏単位、その他）毎に調査し、集計。
（注）各項目（医療～その他）については、小項目（医療機関等）毎に参加している割合を算出して平均したもの。

（各項目毎の内訳（小項目））



本庁・本

課の事務

職

本庁・本

課の保健

師

本庁・本

課のその

他の職員

保健所の

事務職

保健所の

保健師

保健所の

その他

地元の患

者会

患者の支

援団体
その他

都道府県 26.4% 34.0% 3.8% 13.2% 67.9% 9.4% 1.9% 1.9% 0.0%

保健所設置市及び特別区 10.5% 21.1% 1.8% 19.3% 63.2% 0.0% 0.0% 0.0% 3.5%

全体 17.7% 26.5% 2.7% 15.9% 63.7% 4.4% 0.9% 0.9% 1.8%

0.0%

10.0%

20.0%

30.0%

40.0%

50.0%

60.0%

70.0%

80.0%

運営の中心となる職員

○ 都道府県、保健所設置市及び特別区ともに、保健所の保健師が中心となって
運営されている場合が多い。

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月） 218

（n=110）
（区分）
（複数回答可）

（注）未回答は、集計から除外している。
（注）区分（都道府県等の本庁単位、保健所単位、二次医療圏単位、その他）毎に調査し、集計。
（注）各項目（本庁・本課の事務職員～その他）毎に参加している割合を算出。



協議会における議題
○ 協議会における議題については、「地域の実情・課題分析・課題解決に向け

た検討」が多く、次いで「ネットワークの構築（医療）」、「災害対策」と
なっている。

64%

87%

47%

74%

60%

58%

11%

45%

77%

40%

13%

45%

47%

6%

37%

63%

19%

51%

44%

42%

7%

28%

46%

25%

5%

30%

21%

5%

50%

75%

33%

62%

52%

50%

9%

36%

61%

32%

9%

37%

34%

5%

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

地域の実情・実態把握（アンケート調査などの実施）

地域の実情・課題分析・課題解決に向けた検討

個別支援に関すること

ネットワークの構築(医療)

ネットワークの構築(福祉)

ネットワークの構築(保健)

ネットワークの構築(その他)

社会資源の活用・開発

災害対策

就労支援

教育に関すること

難病に関する普及啓発

難病対策に関わる人材の育成

その他

都道府県 保健所設置市及び特別区 全体

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月） 219

（n=110）（区分）
（複数回答可）

（注）未回答は、集計から除外している。
（注）区分（都道府県等の本庁単位、保健所単位、二次医療圏単位、その他）毎に調査し、集計。



協議結果の活用状況

○ 約３割の自治体が、協議会での議論の結果を、難病対策の実施や見直しに反
映していないと回答。

○ その理由として、「反映するだけの結論が得られていない」ことを挙げた自
治体が多い。

16

2

7

6

反映するだけの結論が得られて

いない。

反映するべき対策・施策がない

そもそも、そのような視点で協

議会を開催していない。

その他

0 10 20

協議結果の
難病対策へ反映

反映していない理由

（n=100）
（区分）

（n=25）（区分）
（複数回答可）

実施していない

25%

実施している

75%

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月） 220
（注）未回答は、集計から除外している。
（注）区分（都道府県等の本庁単位、保健所単位、二次医療圏単位、その他）毎に調査し、集計。



難病対策地域協議会を設置していない理由
○ 協議会を設置していない自治体の約４割が、予算や人員、業務量をその理由として回答して

いる。
○ 未設置自治体の約３割が「設置の要望がない」「ニーズが不明確」を理由として同じく回答

しており、ニーズの把握を踏まえた課題・テーマ設定が難しいという課題がある。

44.0%

42.0%

30.0%

34.0%

16.0%

14.0%

18.0%

14.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

予算・人員の確保ができない

担当課、保健所の業務が多く、手が回らない。

設置の要望がない

ニーズが不明確で何をしたらよいのか分からないため、課題・テーマ設定ができない

自治体内での主管部局が決まらない。

他の協議会との役割分担が不明確で設置の必要性を感じない。

協議会としてはいないが、既存の会議を活用した取組がある

設置に向けて調整中のため

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月） 221

（n=50）
（区分）
（複数回答可）

（注）未回答は、集計から除外している。
（注）区分（都道府県等の本庁単位、保健所単位、二次医療圏単位、その他）毎に調査し、集計。



保健所における難病関連業務の法令上の位置付け

○ 地域保健法（平成22年法律第101号）（抄）
第６条 保健所は、次に掲げる事項につき、企画、調整、指導及びこれらに必要な事業を行う。
11 治療方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病により長期に療養を必要とする者の保健に関す

る事項

○ 地域保健対策の推進に関する基本的な指針（平成6年12月1日 厚生労働省告示第374号）（抄）
第2 保健所の運営

一 保健所
２ 保健所の運営

（一）都道府県の設置する保健所
都道府県の設置する保健所は、次のような地域保健の広域的、専門的かつ技術的拠点として

の機能を強化すること。
（２）専門的かつ技術的業務の推進

イ 精神保健、難病対策、エイズ対策等の保健サービスの実施に当たっては、市町村の福
祉部局等との十分な連携及び協力を図ること。

（二）政令市及び特別区の設置する保健所
政令市及び特別区の設置する保健所は、市町村保健センター等の保健活動の拠点及び福祉

部局との間の情報交換等による有機的な連携の下に、（中略）、（一）の（２）に掲げる専
門的かつ技術的業務の推進、（中略）に努めること。

第５ 社会福祉等の関連施策との連携に関する基本的事項
一 （中略）このため、市町村及び都道府県は、次のような取組を行うことが必要である。

２ 都道府県は、保健所において、精神障害及び難病等の専門的かつ広域的に対応することが望まし
い問題を持つ住民に対して、保健、医療、福祉の連携の下で最適なサービスを提供するための総合
調整機能を果たすとともに、市町村の求めに応じて、専門的及び技術的支援を行うこと。

〇 保健所における難病関連業務については、地域保健法及びその基本指針にお
いて、保健、医療、福祉の連携の下で最適なサービスを提供するための総合調
整機能を果たす等とされている。

222



医療費助成手続の申請窓口

19%

特に医療分野の専門的視点から

患者の個別支援を実施する機関

37%

難病患者の支援に関す

る事業の企画立案者

17%

難病患者に対する支援

に関係する機関の相互

調整者

27%

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月）

難病患者支援における保健所の役割（保健所の認識）
○ 保健所の役割について、約８割の保健所が「特に医療分野の専門的視点から患者の個

別支援を実施する機関」、「難病患者の支援に関係する機関の総合調整者」や「難病患
者の支援に関する事業の企画立案者」など、患者の支援に関与する主体として認識して
いる。

○ 一方で、約２割の保健所は「医療費助成手続の申請窓口」と認識している。

（n=417）
（保健所）
※複数回答不可

（最も当てはまるもの）
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（注） 未回答は、集計から除外している。



（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月）

保健所における難病患者への相談対応の状況

○ ほぼ全ての保健所が、難病患者からの相談対応を業務内容として位置付けて
おり、そのうち、約９割の保健所が一定程度の対応実績を持っている。

○ 相談の多い事項として、「医療系相談（病態、症状）」や「生活系相談（日
常生活動作）と回答した。

相談対応を業務内容として位置づけおり、

対応実績も一定数ある。

89%

相談対応を業務内容として位置づけて

いるが、ほとんど実績がない。

10%

相談対応を業務内容として位

置づけていない

1%

難病患者からの相談への対応状況

（n=421）
（保健所）

医療系相談

66%

生活系相談

29%

その他

5%

各保健所において特に相談が多い事項

（n=411）
（保健所）
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（注） 未回答は、集計から除外している。



（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年４月）

○ 約７割の保健所で、管内の主な医療機関の連絡先、入退院支援の担当者、対
応可能な難病（疾病）・治療を「把握している」と回答した。

把握している

71%

把握していない

29%

管内の主な医療機関の入退院支援の担当者、

対応可能な難病（疾病）・治療等の状況

（n=418）
（保健所）

保健所における他機関等との連携状況
（医療機関）
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（注） 未回答は、集計から除外している。



把握してい

る

75%

把握していない

25%

就労支援機関（ハローワーク等）の連絡先、利用

可能な支援内容等の把握状況

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成31年３月）

○ 約７割の保健所が、管内の就労支援機関（ハローワーク等）の連絡先や利用
可能な支援内容等を「把握している」と回答した。

○ 把握していない理由として、約３割の保健所が「必要性を感じたことがな
かったため」と回答した。

（n=420）
（保健所）

医療費助成事務に

追われている

19%

医療費助成事務以

外に担当している

他分野の業務が忙

しく、手が回らな

いため。

40%

就労支援はハローワーク

や障害者向けの支援機関

が制度としてあり、保健

所で関与するべきもので

はないと考えるため。

14%

必要性を感じたこと

がなかったため。

27%

把握していないと回答した場合の理由

（n=97）
（保健所）

保健所における他機関等との連携状況
（就労支援機関）

226
（注） 未回答は、集計から除外している。


