
「難病事業等について」

コバトン
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※個人情報に近い内容を一部除いて掲載しております。



1 朝霞保健所管内の概要

・昭和36年に開設
・平成22年から6市1町を所管
・人口 731,930人*
・世帯 301,573世帯*
・高齢化率 23.2％*
・指定難病医療給付受給者数
4,940人（令和4年3月末）
・小児慢性特定疾病受給者数
767人（令和4年3月末）

*埼玉県町（丁）字別人口調査（2020年度版1）
**国勢調査(2015年)

2



朝霞市 志木市 和光市 新座市 富士見市 ふじみ野市 三芳町 小計

指定難病 ９１６ ５０３ ５１１ １,２１２ ７６５ ７３４ ２８７ ４,９２８

特定疾患 － １ １ １ １ － － ４

県単独指定難病 １ － － １ ３ ２ １ ８

合 計 ９１７ ５０４ ５１２ １,２１４ ７６９ ７３６ ２８８ ４,９４０

令和４年３月３１日現在（人）

朝霞保健所管内
指定難病医療給付受給者数

表１
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管内指定難病受給者 疾患系別割合

※「その他」には、内分泌系、腎・泌尿器系、視覚系、代謝系、染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群を含む

神経・筋疾患系25%

消化器系21%

免疫系 20%

骨・関節系

7%

皮膚・結合

組織病4%

呼吸器系 5%

血液系 3%

循環器系2%

その他 13%
（人） （％）

疾患別 実数 割合

神経・筋 1,256 25

消化器系 1,024 21

免疫系 993 20

骨・関節系 323 7

皮膚・結合組織病 209 4

呼吸器系 268 5

血液系 150 3

循環器系 92 2

その他 625 13

計 4,940

表２ 図１
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疾患番
号 疾患群 管内計 朝霞市 志木市 和光市 新座市 富士見市 ふじみ野市 三芳町

１ 悪性新生物 １０２ １７ １１ １０ ３１ ９ １６ ８

２ 慢性腎疾患 ４５ ９ ５ ４ １２ ８ ６ １

３ 慢性呼吸器疾患 ３７ ４ ４ ７ ５ ６ ９ ２

４ 慢性心疾患 １８５ ４６ １４ １７ ４４ ２１ ３３ １０

５ 内分泌疾患 １０６ １４ １１ １１ ２１ １９ ２３ ７

６ 膠原病 ２１ ４ ― ― ６ ３ ３ ５

７ 糖尿病 ４４ １４ ３ ４ ４ ６ ９ ４

８ 先天性代謝異常 ２２ ２ １ ４ ７ ３ ４ １

９ 血 液 疾 患 ２４ ５ ３ ６ ３ ２ ２ ３

１０ 免 疫 疾 患 ６ ３ ― ― １ ― ２ ―

１１ 神経・筋疾患 ７８ １８ ４ １３ １３ １６ ９ ５

１２ 慢性消化器疾患 ４１ ７ ７ ２ ８ ７ ６ ４

１３ 染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群 ３９ １１ ６ ３ ７ ７ ４ １

１４ 皮膚疾患群 ８ ５ ― １ ２ ― ― ―

１５ 骨系統疾患 ６ １ １ １ １ ― ２ ―

１６ 脈管系疾患 ３ ― ― ― １ ― １ １
合 計

７６７ １６０ ７０ ８３ １６６ １０７ １２９ ５２

表６ 朝霞保健所管内小児慢性特定疾病受給者数 （令和４年３月３１日現在）

5



２ 朝霞保健所難病患者地域対策推進事業について

①訪問相談・支援事業（個別支援）（訪問・面接・電話）
・筋萎縮性側索硬化症（ALS）患者 窓口面接・訪問（全数）

・人工呼吸器装着の可能性が高い疾患の患者

（脊髄性筋萎縮症、多系統萎縮症、ライソゾーム病、ミトコンドリア病、筋ジストロフィー）

窓口面接・電話相談・訪問（必要時）

・その他、神経難病の方中心に必要時窓口で面接・相談

・関係機関との連絡調整 （適宜）

担当者会議・同行訪問 7 件

②在宅療養支援計画策定・評価事業
支援判定会議 ６月、１０月、１２月 計３回実施（延べ３５ケース） 【令和５年１月１０日現在】
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③医療相談事業

＜ALS協会西部ブロック交流会＞
概要：日本ALS協会埼玉県支部と保健所が共催で開催している交流会

県内４ブロックに分けて実施

令和４年１１月１９日（土） ZOOMによるオンライン開催 参加者４０名
内容：参加者による情報交換

＜難病相談支援センター主催医療講演会（保健所共催）＞
令和４年９月 YouTubeによるオンデマンド配信により実施

テーマ： 「後縦靭帯骨化症/黄色靭帯骨化症の病態と治療」
埼玉医科大学総合医療センター整形外科教授税田和夫先生

7



④訪問相談員育成研修会（埼玉県難病相談支援センターと共催）

テ ー マ：難病コミュニケーション支援

～様々な活動につながるスイッチについて～

講 師：国立障害者リハビリテーションセンター研究所

福祉機器開発部 第2福祉機器試験評価室 伊藤 和幸 氏

開催方法：YouTubeによるオンデマンド配信（予定）

期 間：令和5年2月15日(水)10時～令和5年3月10日(金)15時まで

申込締切：令和5年2月8日（水）
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令和４年度から
２０か所に拡大！
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在宅難病患者一時入院事業
・埼玉県と委託契約している医療機関に一時的に入院できるレスパイト目的の事業。
・令和3年度から災害時に備えた避難的な入院についても事業の対象。

一時入院先医療機関

台風接近

電源

自宅

接近前に入院

埼玉県マスコット
「コバトン＆さいたまっち」

①

３ 難病患者に対する災害対策

ア 埼玉県における事業
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在宅難病患者一時入院事業
　　　在宅難病患者一時入院事業　受入医療機関（R4.4.1現在）

南部地域
南西部地域
東部地域
県央地域
川越比企地域
西部地域
利根地域
北部地域
秩父地域
さいたま

嵐山町

さいたま市川越市

熊谷市

川口市

行田市

秩父市

所沢市

飯能市

加須市

本庄市

東松山市

狭山市

羽生市

鴻巣市

深谷市

上尾市

草加市

春日部市

越谷市

久喜市 幸手市

杉戸町

宮代町

白岡市

松伏町

吉川市

三郷市

八潮市
蕨市

戸田市

和光市

朝霞市

志木市

新座市

富士見市
三芳町

ふじみ野市

入間市

伊奈町
桶川市

北本市
吉見町

川島町

坂戸市

鶴ヶ島市

日高市

毛呂山町

越生町

鳩山町

滑川町
小川町

ときがわ町

横瀬町

小鹿野町

皆野町

寄居町
長瀞町

美里町

上里町

神川町

東秩父村

蓮田市

● ●

●

●

●

シャローム病院

国立病院機構東埼玉病院

埼玉医科大学病院

飯能靖和病院

埼玉県総合リハビリテーションセンター

●

埼玉精神神経センター

●

自治医科大学附属

さいたま医療センター

●

狭山神経内科病院

●

国立病院機構埼玉病院

●

埼玉医科大学総合医療センター

●

富家病院

●

白岡中央総合病院

●

秩父第一病院 ●

●

●

●

●

南古谷病院

朝霞厚生病院大生病院

十善病院

深谷赤十字病院

●

三愛会総合病院

●
新越谷病院

令和４年４月１現在 ２０カ所
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② 在宅ALS患者の安全確保に関する協定（R4.8～）

日本ALS協会埼玉県支部、人工呼吸器メーカー、埼玉県、及び東京電

力パワーグリッドで、必要な範囲内で個人情報を利用することについて、

ALS患者は、主治医と予め面談し、同意を得た上で、同意書を提出する

ことを想定。

概 要

災害時において、ALS患者の情報を人工呼吸

器メーカー、県が共有し、ALS患者の安全を

確保する旨の協定を日本ALS協会埼玉県支

部、人工呼吸器メーカー及び埼玉県において

締結する。

台風

豪雨 豪雪

地震

ALS患者

埼玉県

人工呼吸器
メーカー

安否確認

（事前）
情報提供に
関する同意

安否情報
提供

(日本ALS協会埼玉県支部）

※これまで
県も独自に
安否確認を
実施

東京電力
パワーグ
リッド

協定

・チェスト㈱
・㈱東機貿

・㈱フィリップス・
ジャパン

・フクダライフテッ
ク関東㈱

※五十音順

災害対策基本法
指定公共機関

【参考】
災害対策基本法

（指定公共機関及び指定地方公共機関の責務）
第六条 （略）

２ 指定公共機関及び指定地方公共機関は、そ
の業務の公共性又は公益性にかんがみ、それ
ぞれその業務を通じて防災に寄与しなければ
ならない。

連携

HPより引用
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在宅ALS患者の安全確保に関する協定

人工呼吸器
メーカー

安否確認・バッテリー貸出

安否情報
提供

ALS患者
(日本ALS協会埼玉県支部）

必要に応じて
安否確認を実施

東京電力
パワーグ
リッド

埼玉県
（疾病対策課）

・チェスト㈱
・㈱東機貿
・㈱フィリップス・
ジャパン
・フクダライフテッ
ク関東㈱

※五十音順

災害対策基本法
指定公共機関

県内保健所
（政令市・

中核市含む）

情報共有

長時間停電
発生時等に
連絡

市町村
（市町村災対本部）

情報提供

ALS患者の事前同意
時点で、情報を共有

【予期できない災害の場合や緊急性の高い場合】
・県内で震度５弱以上の地震が発生
・県が生命維持に危険が及ぶと判断した場合 等

個人情報共有の同意

必要に応じて救助

消防本部

密接に
連携

緊急
通報

・要救助者
・安否不明者

連携

災害発生時

予期できない

「災害時における停電復
旧の連携等に関する基
本協定」（R2.8.6締結）に
基づき連携可能

・協定締結後に、危機

管理防災部から消防
本部に周知
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③ GISによる災害リスクの確認

（地理情報システム） を活用した難病患者ハザードマップシステム（NHAMs）を導入
令和3年12月より各保健所に導入し、各保健所でプロットを開始。

（例）浸水継続時間
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データの種類

洪水浸水想定区域（想定最大規模）

洪水浸水想定区域（計画規模）

浸水継続時間（想定最大規模）

家屋倒壊等氾濫想定区域（氾濫流）

家屋倒壊等氾濫想定区域（河岸浸食）

土砂災害警戒区域（土石流・急傾斜地の崩
壊・地すべり）

土石流危険渓流

急傾斜地崩壊危険箇所

地すべり危険箇所

2015年の水防法改正に伴い作成された想定最大規模の
洪水（1000年に1回）の洪水浸水区域についても掲載

※計画規模：従来の想定、100年や200年に1回の洪水
※想定最大規模： 1000年に1回の洪水

取り込んだハザードマップ

秩父地域などの山間部も想定



① 管内医療機器使用者リストを参考に難病患者ハザードマップ

システム（NHAMｓ）への反映

・ハザードマップの項目別災害想定区域に患者の所在地を重ねて見ることが

できる

・管内の病院も同じ地図上にマッピング⇒患者所在地周辺の医療資源確認が

できる

・新規申請時入力、継続申請時等アンケートを基にアップデート

② ハザードマップに基づき危険区域該当患者の把握・安否確認

優先順位リスト化

・ペーパーでの管理⇒システム使用不可時でも確認が可能

イ 朝霞保健所における事業
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受
給
者
番
号

住所

ハ
ザ
I
ド
マ
ッ
プ
該
当
の
有
無

安
否
確
認
優
先
順
位

連絡先 氏名

発症
時期

初発
症状

年
齢

Ａ
Ｄ
Ｌ

医療処置管理
（充電時間：分）

使
用
医
療
機
器

特定症状の有
無

神経内科
専門医療
機関

かかりつけ主治
医

緊急時
の

入院機
関

レス
パイ
トの
入
院・
入所
機関

在
宅
で
の
レス
パイ
ト
(滞
在
型、
通
所
な
ど)

緊
急
時
の
訪
問
看
護

訪問看
護

ステー
ション

医療機
関から
の

訪問看
護

在宅人
工呼吸
器使用
患者支
援事業
(訪問看
護)

一
週
間
の
合
計
訪
問
看
護
利
用
回
数

介
護
保
険(

介
護
度)※

４

身
体
障
害
者
手
帳
（級
）※

５

障
害
支
援
区
分※

６

障
害
者
総
合
支
援
法
に
よ
る
居
宅
介
護

災
害
時
個
別
支
援
計
画

支
援
管
理
区
分

ケ
ア
マ
ネ(

事
業
所
・名
前)

避
難
行
動
要
支
援
者
登
録

キ
ー
パ
ー
ソ
ン

※１
※
２

1. 有、 0.
無

1. 有、 0.
無

機関
名
・なし
は0
・不
明は
空白

頻
度

(回
/
月)

機
関
名
・な
しは
0
・不
明
は
空
白

※
３

頻度

(回/
月)

機関名
・なしは

0
・不明
は空白

機関
名
・な
しは
0
・不
明は
空白

具
体
的
に
内
容
を
記
載
す
る

機
関
名
・
な
し
は
0
・
不
明
は
空
白

機
関
名
・
な
し
は
0
・
不
明
は
空
白

利
用
機
関
数

1
週
間
の
合
計
訪
問
回
数
（
回
）

機
関
名
・な
しの
場
合
は0
と
記
入
・不
明
の
場
合
は
空
白

1週
間
の
合
計
訪
問
回
数
（回
）

利用

1
週
間
の
合
計
利
用
回
数
（回
）

人
工
呼
吸
器

気
管
切
開

吸
引

経
管
栄
養

そ
の
他

呼
吸
障
害

嚥
下
障
害

構
音
障
害

排
尿
障
害

1.有

・な
しは
0
・不
明
は
空
白

0.無

入
力
し
な
い

1.
有

1.
有

0.
無

0.
無

② ハザードマップに基づき危険区域該当患者の把握・安否確認優先順位リスト化（ペーパーで管理）
（まとめている項目 参考）
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③ 避難行動要支援者名簿策定に関する連携
＜令和3年5月 災害対策基本法一部改正＞
趣旨：頻発する自然災害に対して、災害時における円滑かつ迅速な避難の

確保及び災害対策の実施体制の強化を図る

①避難勧告・避難指示の一本化等

②個別避難計画の作成⇒市町村の作成を努力義務化

災害対策基本法第49条の10第4項に基づき
「市町村からの求めに応じて保健所が把握している情報の提供が可能」

避難行動要支援者名簿の作成に関する各市町との連携
指定難病・小児慢性受給者情報連携に向け各市担当者と打ち合わせを重ねている
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災害時における円滑かつ迅速な非難の確保



災害対策に関する今後の取組の方向性

〇各市町における避難行動要支援者の避難行動支援について

来所者への普及啓発を行う。

〇各市町での避難行動要支援者名簿への登録・個別支援計画

策定が進展するよう情報連携等の協力を行う。

〇各市町の求めや必要に応じて、情報提供対象者の範囲・時期・

方法等の協議を進め、各市町への計画策定の支援を行う。
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