
〔図１〕　疾患別の内訳（対象 390 件） 〔図２〕　療養に関する相談内容別の内訳（対象 3,009 件）

 （総計 4,167 件、重複回答）
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　 ほぼ２年に亘る新型コロナウイルス感染症の蔓延により、 皆様方の各職場でもさまざまな混乱を
来しているのではないでしょうか。1 日でも早く終息し、閉塞感のない日常が戻ってくることを願わずに
はおられません。
　 さて難病を取り巻く状況により令和２年から兵庫県難病医療ネットワーク支援協議会のもとに、
各疾患群の部会がおかれることとなりました。現在部会として活動しているのは神経難病部会のみ
ですが、今後は他疾患群にも広げていくことが求められています。2月10日の協議会にて令和3年度
の事業評価が示されましたが、 難病診療連携拠点病院を中心に様々な分野の医師や専門職が難病医療相談会等に
精力的に参加いただいていることがわかりました。この実績を基に各部会が自然発生的に立ち上がってくれば、 患者や家族
の要望に応えられるのではないか、と一つのヒントを得られたような気がします。
　 もう一つの大きな課題は移行期医療についてです。これまでに何度か議論がなされてきましたが、兵庫県移行期医療支
援センターを令和 4 年度に開設予定であると県から示されました。このことは患者や家族はもちろん、医療者側にとりまして
も明るいニュースだと思われます。
　 いくつかの難題が待ち構えていますが、 少しでもそれらを切り開き、 難病で苦しんでおられる患者や家族の皆様のお役に
立てるよう努力する所存です。なにとぞご指導、ご協力のほどよろしくお願い申しあげます。

　難病医療ネットワーク神経難病部会で定めている２８疾患に関する電話及び来所相談は実３９０件、

延３,００９件であり、 疾患別の内訳は 〔図１〕、 療養に関する相談内容別の内訳は 〔図２〕 のとおりです。
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　平成 27 年１月より施行された「難病の患者

に対する医療等に関する法律」も 6 年目を迎え、

指定難病・小児慢性特定疾病対策についても見

直しが検討されています。その一環として、令和

3 年 11 月 1 日から医療費助成の対象となる疾病

が新たに追加され、指定難病は 338 疾病・小児

慢性特定疾病は788疾病と拡大されました。

　また、①データーベースの充実（治療研究に有

用なデーターの提供が促進されるよう法律上の

規定の整備など）、 ②円滑に医療費助成が受けら

れる仕組みの導入（助成開始時期の検討、認定

基準の見直しなど）、 ③医療費助成の申請をしな

い患者の登録の仕組みの導入、 ④地域における

支援体制の強化（難病診療連携拠点病院や

移行期医療支援センターの設置など）、 ⑤小児

慢性特定疾病児童等自立支援事業の強化

（地域の実情把握の必須事業化など）、 ⑥｢登録

者証 ( 仮称 )｣の発行等も検討されています。

　本県としても、こうした国の制度や他府県の

動向等を踏まえつつ、難病診療連携拠点病院を

中心とした支援機関とともに良質かつ適切な

医療の充実や支援体制の充実をめざし、取り組

んでまいります。引き続きご支援、ご協力を賜

りますようお願い申し上げます。

＜指定難病の疾病追加＞

令和３年１１月１日から３３８疾病が医療費助成の対象となりました。

●家族性低βリポタンパク血症１（ホモ接合体）

●自己免疫性後天性凝固第Ⅹ因子欠乏症（※）

●進行性家族性肝内胆汁うっ滞症

●ネフロン癆

●脳クレアチン欠乏症候群

●ホモシスチン尿症

※自己免疫性後天性凝固第Ⅹ因子欠乏症は、指定難病228（自己免疫性後天性凝固因子欠乏症）に統合

＜小児慢性特定疾病の追加＞
令和３年１１月１日から７８８疾病が医療費助成の対象となりました。

新しく追加された疾病



154名

・ 意思決定までの対象者やご家族の葛藤や不安について一緒になって

 どのように支援していくかを考える機会になり、 勉強になった。

・ 意思決定支援の難しさを学んだ。

・ 神経難病のみならず、 どう生きたいかを意思決定できるように

 援助していくこと、 その場面に関わることの意味を考えさせられた。

・ 多職種連携、 チームで支援することの大切さを学んだ。



　 兵庫県のハローワークでは難病のある方の就労支援のため、 ハローワーク神戸に難病患者就職サポーターが

１名配置されており、 就労に関する出張相談（※）のほか、 オンライン相談も行われています。

「難病であることを会社に伝えた方がいいだろうか」 「病気を治療しながら働きたいので、 助言がほしい」

「就労先や支援制度について知りたい」 等、 就労に関するお悩みがありましたら、 お気軽にご相談ください。

※ハローワーク神戸、 ハローワーク尼崎、 ハローワーク姫路、

神戸市難病相談支援センター、 兵庫県難病相談センター
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