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協議会の立ち上げのプロセス
難病法第３２条に基づき、都道府県、保健所を設置する市および特別区は、

難病対策地域協議会を置くよう努めるものとする。 （平成２６年）

昭和５５年より新宿区では難病医療費助成の申請窓口で保健師による全数面接を
実施しニーズ把握をするとともに様々な取り組みを進めてきたが、課題も認識して
おり、保健所の役割があらためて法で示されたこともあり、さらなる支援体制の強化
を図るため協議会を設置するとの方針は早々に決定していた。
（新宿区保健医療体制整備協議会という包括的な会議体はあったが、難病に特化した協議会が必要との判断）

平成２６年度厚労科研報告「難病対策地域協議会を効果的に実施するために」
平成２８年度厚労科研報告「難病対策地域協議会を活用する難病保健活動の取組みと保健師の人材育成」

東京都の研修・手引き等を参考に準備
平成２９年度に新宿区難病対策地域協議会を設置
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委員選定等の準備

医療関係 拠点病院の神経内科医師、 医師会長、 医師会在宅医療担当理事
訪問看護ステーション看護師

福祉関係 居宅介護事業所代表

当事者 東京進行性筋委縮症協会、 全国膠原病友の会東京支部

地域 民生委員、社会福祉協議会

就労関係 新宿区勤労者・仕事支援センター

東京都 東京都難病相談・支援センター 難病相談支援員

新宿区 保健所長（会長）、 保健所健康づくり課、 保健センター、福祉部障害者福祉課

•協議会の設置目的： 新宿区における難病保健医療福祉活動を効果的に推進するため、
地域における難病患者への支援体制に関する課題を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図る
とともに、地域の実状に応じた体制の整備について協議を行う。

・委員構成

※東京都に相談、患者会からの委員について紹介を依頼
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東京都との連携

情報提供

東京都難病対策
地域協議会

※平成２９年度設置
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東京都難病医療連絡協議会
東京都難病診療連携拠点病院（10病院）
東京都難病医療協力病院（41病院）

※平成30年度神経難病医療ネットワーク（平成13年度～）より移行

地域のかかりつけ医 一般病院 難病相談支援
センター

保健所

区市町村（福祉サービス）

訪問看護ステーション

ケアマネージャー

患者会・家族会

紹介 逆紹介

①地域協議会での連携 ②難病医療ネットワークとの連携

連
携

設置の促進

先駆的事例
の紹介

課題の発信
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新宿区における
難病対策に係る保健師等の活動

♦医療費助成申請時の保健師全数面接によるニーズ把握

昭和５５年より実施 年間申請数 （平成30年度） 2575件

特殊疾病登録票に記録 病名、既往歴、現症、医療内容、ADL、介護状況、
住環境、家族状況、問題点、必要なサービス、
今後の方針など

♦災害時等の要支援者対策

保健師の面接や関係機関との連携で把握された人工呼吸器使用者等を緊急度別に
システム管理（平成１２年～）、個別支援計画の作成支援(平成２４年～）

♦地区活動としての訪問等による支援

地区担当保健師が訪問支援したケース （平成30年度） 延109件 実45件
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協議会の位置づけ・役割

新宿区難病対策地域協議会（年１回）

新宿区難病対策実務担当部会（年２回）

新宿区難病事業担当者会（年４回）

保健所保健予防課長、保健センター長
保健所・保健センターの保健師・事務
福祉部障害者福祉課、就労支援課、社協など

※平成２９年度設置

※昭和６０年から実施

保健所、障害者福祉課の難病担当者講演会、療養相談、難病サロン等、
事業全般に関する情報共有、評価、
予算編成に関する検討・調整など

※平成２９年度設置
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第1回（Ｈ２９） （１）協議会について （２）区の現状と課題
（３）区の対策 （４）取り組みの方向性

第2回（Ｈ３０） （１）災害時対応 （２）事業実績と課題
（３）東京都ピア相談室（４）都難病相談・支援センター
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特殊疾病登録票（１）
1ページ目 2ページ目
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特殊疾病登録票（２）
3ページ目 ４ページ目
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