
資料１．

特定医療費（指定難病）の認定状況・

難病対策の取組状況について
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特定医療費受給者証　交付人数の推移 （人）

県内特定医療費（指定難病）の認定状況について

１．支給認定者数の推移（各年度末時点）

２．各圏域別の支給認定者数内訳（R6.3.31 時点）

３．疾患群別の人数（R6.3.31 時点）

安芸 中央東 高知市 中央西 須崎 幡多 総数

受給者数 421 ９９５ 2,795 750 494 ６８７ 6,142

うち人工呼吸器等

装着者数
３ 10 24 ２ ２ ３ 44

6,142人【指定難病 疾病数】
平成２５年度末まで 特定疾患医療受給者証 ５６疾病

平成２６年度末以降 特定医療費（指定難病）

平成２７年１月～１１０疾病、平成２７年７月～３０６疾病

平成２９年４月～３３０疾病、平成３０年４月～３３１疾病

令和元年７月～３３３疾病、令和３年 11月～３３８疾病

令和６年４月～341疾病
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４．支給認定者数上位 10疾患と総数に対する割合（R6.3.31 時点）

５．令和５年度指定難病申請の支給認定状況（R6.3.31 時点）

６．難病指定医・指定医療機関の数（令和６年８月 30日時点）

順位 疾患名 人数（人） 割合（％） 順位 疾患名 人数（人） 割合（％）

１ パーキンソン病 8９８ 15％ ７ 皮膚筋炎／多発性筋炎 181 ３％

２ 潰瘍性大腸炎 587 10％ ８ 重症筋無力症 176 ３％

３ 全身性エリテマトーデス 3７７ ６％ ９ 全身性強皮症 172 ３％

４ 後縦靱帯骨化症 319 ５％ 10 好酸球性副鼻腔炎 161 ３％

５ クローン病 278 ５％ その他の疾患 2,734

６
脊髄小脳変性症

(多系統萎縮症を除く。)
259 ４％ 合計 6,142

申請数
認定

（公費該当）

不認定

（公費非該当）

不認定理由

診断基準

非該当
重症度分類

非該当

新規 894
853

（うち軽症高額 39）
31 18 13

更新 5,806 5,702 106 0 106

合計 6,700 6,555 141 18 119

難病指定医 1,054

協力難病指定医 80

病院・診療所 397

歯科診療所 55

保険薬局 390

訪問看護事業者 103
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難病対策の取組状況について

１．高知県における難病対策の全体像

２．難病対策事業の実績

※難病相談支援センターの取組状況、難病診療連携コーディネーターの取組状況、各福祉保健所における難病対策地域協議会等の実施

状況については、後ほど各機関から報告します。

（１）高知市保健所・各福祉保健所での相談対応等の状況

R５年度の実績、延べ人数

○訪問相談の対象者は神経難病（ALS、脊髄小脳変性症、パーキンソン病等）が多く、相談内容は療養生活に関す

ること、受給者証の申請手続きに関すること、家族支援に関すること、サービスの利用や災害時対応に関すること等

が多い。また、訪問診療は、脊髄小脳変性症、亜急性連合性脊髄変性症、原発性側索硬化症を対象に実施した。

○交流会は、網膜色素変性症、パーキンソン病、ALS を対象に実施した。

安芸 中央東 高知市 中央西 須崎 幡多

訪問相談 96 75 71 10 27 74

うち、訪問診療 ３ ０ ０ １ ０ ０

訪問相談以外

（面接・電話・メール）
496 722 1,118 325 304 470

交流会 ５回 48 人 １回 34 人 ０ １回 22人（実施に協力） ２回 21 人
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（２）難病患者等ホームヘルパー養成研修

目的：多様化するニーズに対応できるよう、必要な知識・技能を有するホームヘルパーの養成を図る

実施方法：介護労働安定センター高知支部に委託し、年１回実施

対象：介護福祉士養成のための実務者研修修了者または履修中の者、介護職員基礎研修もしくは１級課程研修の

修了者及び介護福祉士

※R6年度は、１回実施予定

（３）在宅難病患者一時入院事業

目的：安定した療養生活の確保と、介護者の福祉の向上を図る

実施内容等：在宅介護が困難となった場合に、県が契約している医療機関に一時的に入院可能（14日以内/回）

対象：特定疾病医療費受給者証保持者または特定疾患治療研究事業対象疾患患者で、人工呼吸器（NPPV含

む）を装着している方

（４）神経難病従事者研修

目的：人工呼吸器管理等の看護技術を習得することで、入院治療の受け入れ環境及び在宅ケアの質の向上を図る。

看護職員間の情報交換等による連携強化による看護のネットワーク化を図る

実施方法：南国病院に委託し、年２回（２日間/回）実施

対象：病院や診療所、訪問看護ステーションに勤務する看護職員

※R６年度は、２回（２日/回）実施予定で、計 14名が参加予定

（５）難病患者・重点継続要医療者（①在宅人工呼吸器使用者、②在宅酸素療法者、③人工透析患者）の災害対策

「高知県南海トラフ地震時重点継続要医療者支援マニュアル（R5.3 改定）」に基づき、平時からの備えの促進及び、

医療提供体制の整備を行う。 取組状況等の詳細については、資料２を参照。

年度 受講者数 内容

R3 19人 ・行政施策（保健・医療・福祉制度）

・基礎知識（難病の基礎知識や難病患者の心理学的援助法）

・介護の実際（難病に関する介護の事例検討等）

R4 17人

R5 25人

年度 契約医療機関 実績

R４ 北島病院（越知町） ０件

R5 北島病院（越知町）、図南病院（高知市） ０件

R6 北島病院（越知町）、図南病院（高知市） ０件

年度 実績

R４

新型コロナウイルス感染症の影響により１回のみ実施

参加者：訪問看護ステーション看護師 ２名

内容：（講義）神経難病医療等について

（臨床研修等）人工呼吸器使用等の医療依存度の高い神経難病患者の日常生活援助の実際。

呼吸器管理の実際。隊員指導計画の進め方と在宅療養への継続看護 等。

R５
年２回（２日/回）実施

参加者：訪問看護ステーション看護師 14名


