
令和６年度 品川区難病対策地域協議会 次第 

 

令和６年 1２月 25 日（水）1３:30～15：３０ 

荏原 第 5 地 域センター第 1 集 会 室 

１ 開会              

  

２ 会長挨拶 

 

３ 委員紹介 

 

４ 報告事項 

(1)難病医療費助成制度の申請・認定状況について （資料１）  

 

(2)難病関連事業の実施状況について （資料２-1 資料2-2 資料２-３） 

 

（３）難病法の一部改正後報告他 （資料３-1 資料 3-2）  

 

（４）品川区重度障害者等就労支援特別事業 （資料４） 

 

５ 意見交換 

   

６ その他 

 

７ 閉会 

 

【配付資料】 

・（ 資 料 １ ） 品川区における難病医療費助成制度の申請・認定状況について 

・（資料２-１） 令和５年度難病療養事業の実施状況 

・（資料２-2） 令和６年度難病専門講演会チラシ 

・（資料２-３） 令和６年度難病患者・ご家族の方へ 難病事業のご案内 

・（資料３-1） 指定難病要支援者証明事業について 

・（資料３-２） 令和７年度から新規に追加される難病 

・（ 資 料 ４ ） 品川区重度障害者等就労支援特別事業 

 

《参考資料》 

・難病の患者に対する医療等に関する法律他【一部抜粋】 

・品川区難病対策地域協議会設置要綱 

・品川区難病対策地域協議会 委員名簿      

・品川区難病対策地域協議会 座席表 

・難病医療費助成制度について 





令和 5 年度難病療養事業等の実施状況 

１． 療養支援教室 

（１）リハビリ教室 

神経難病で療養中の方を対象に、理学療法士や作業療法士による指導で、椅子に座ってできる 

運動を中心に自宅でも行える運動などを実施 

R5 年度実績 R4 年度実績 

１3 回 132 名 

（3 保健センター合算）  

13 回  １３１名 

（3 保健センター合算） 

    

(2)音楽療法 

難病で療養中の方を対象に、声楽家や音楽療法士の指導で、呼吸や声を出す上半身や表情筋等 

のストレッチ、手拍子や楽器を用いた演奏、音楽鑑賞などを実施 

R5 年度実績 R4 年度実績 

9 回 60 名 

（3 保健センター合算）  

9 回 68 名 

（3 保健センター合算） 

 

(3)難病患者・家族のつどい 

難病で療養中の方を対象に、情報交換や交流会、レクレーションや専門職による講和などを実施 

R5 年度実績 R4 年度実績 

6 回 42 名 

（3 保健センター合算）  

6 回 35 名 

（3 保健センター合算） 

 

２． 難病専門講演会 

(１)R5 年度実績 

①「膠原病の疾患の理解と療養生活～膠原病と上手に付き合うコツ～」 

日時：令和 6 年 1 月 11 日（木）  参加  43 名 

講師：矢嶋医師（昭和大学病院附属東病院）、大河内氏（患者会代表） 

②「リハビリはじめの一歩～自立生活を支援するために～」  

日時：令和 6 年 1 月 22 日（木） 参加 22 名 

対象：難病患者・家族の支援機関 

（医師・歯科医師・看護師・薬剤師・ｹｱﾏﾈｼﾞｬｰ・相談支援員・保健師等） 

講師：渋谷氏（言語聴覚士）、伊藤氏（理学療法士）  

   (2)R6 年度実施予定：会場はともに荏原第五地域センター 

①「難病とともに暮らす～当事者支援・就労支援の立場から伝えたいこと～」          

日時：令和 7 年 1 月 21 日（火） 

講師：東氏（ハローワーク）、大河内氏（患者会代表）、田中氏（患者会代表） 

     ②「区民のためのパーキンソン病講座」   

日時：令和 7 年 1 月 27 日（月） 

講師：黒田医師（昭和大学病院附属東病院）  

 

資料２-１ 



３． リハビリ訪問相談 

   難病で在宅療養中の方を対象（介護保険利用者は対象外）に、自宅に理学療法士等が訪問し、 

療養環境改善のため相談に応じている。 

     R4 年度実績：0 件   

     R5 年度実績：2 件 

疾 患：パーキンソン病、筋萎縮性側索硬化症 

相談内容：在宅でのリハビリについて、生活・介助方法助言・住宅改修相談  

 

4． 東京都在宅難病患者訪問診療事業：医師会 

R5 年度実績                          R4 年度 

      

 

 

5． 東京都在宅難病患者一時入院事業：東京都  

      R4 年度実績：2 件 

R5 年度実績：4 件 

 

6. 在宅人工呼吸器使用者への支援 （R6.10 月末現在） 

在宅人工呼吸器使用者 3 名 

災害時個別計画作成 3 名 

 

７. 保健師による難病患者への個別援助活動   

多発性硬化症やパーキンソン病等神経難病疾患患者が難病医療費助成申請（新規）をした際に、 

療養状況や相談内容を把握し、必要な情報を提供している。 

また、関係機関とも連携を取りながら在宅での療養支援にあたっている。 

  
    

 

 品川区医師会 実13名 延21名 

 荏原医師会 実 2 名  延 4 名 

 品川区医師会 実 6 名 延 17 名 

 荏原医師会 実 2 名 延  5 名 

  R5 年度  R4 年度 

家庭訪問 134 137 

面接相談 68 31 

電話相談 218 232 

その他(文書等) 17 87 

関係機関連絡 358 507 



 

令和６ 年度 品川区難病専門講演会 

 

 

 

 

 

 

 

 
  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
会場アク セス : 荏原第五地域セン タ ー 区民集会所  

二葉１ －１ －２  東急大井町線 下神明駅徒歩 2 分 
 

 

疾患と 付き 合いながら 働く こ と について考えてみま せんか?  

難病と つき あ いながら 働いている 方は、 通院や生活はど う し ている のでし ょ う か。  

就労支援の実際、 当事者の立場から 日々感じ ている こ と を 聞き 、 皆様の生活のヒ ン ト に

し ていただければと 思いま す。  

難病患者の方、 ご 家族の方、 難病に関心のある 方の申し 込みを お待ちし ており ま す。  

「 難病と と も に暮ら す」  
～当事者支援・ 就労支援の立場から 伝えたいこ と ～ 

日 時 令和７ 年１ 月２ １ 日  

       １ ８ : ３ ０ ～２ ０ : ３ ０  

       受付開始 １ ８ : ０ ０  ～  
 

内 容 １ 部 難病の方が利用し ている 就労支援の窓口から  

     講師 ハロ ーワ ーク 飯田橋 難病患者就職サポ ータ ー   東 和子氏  

２ 部 難病と つき あいながら 暮ら すこ と  

講師 膠原病・ リ ウ マチ・ 血管炎サポート ネッ ト ワ ーク   

代表 大河内 範子氏 

         TOKYO・ I BD（ 潰瘍性大腸炎・ ク ロ ーン病患者会）  

     会  田中 博氏 

会 場  荏原第五地域センタ ー 区民集会所 

対象者  品川区在住・ 在勤の難病の方、 ご家族、 関心のある 方 

申込み方法 下記 QR コ ード よ り 電子申請 又は下記番号よ り 電話申込み 

 

お問い合わせ 品川区大井保健セン タ ー  03-3772-2666（ 平日 8： 30～17： 00）  

火 

申し 込み期間 

令和６ 年１ ２ 月１ 日(日)～令和７ 年１ 月１ ４ 日(火) 

 

 

 

資料２ －２



 

令和６ 年度 品川区難病専門講演会 

 

日 時 令和７ 年１ 月２ ７ 日  

    １ ４ : ０ ０  ～ １ ６ : ０ ０  

      受付開始 １ ３ : ３ ０  ～  

講 師 難病診療連携拠点病院 昭和大学病院附属東病院  

脳神経内科 准教授 黒田 岳志 医師 

 

会 場 荏原第五地域センタ ー 区民集会所 

対象者 品川区在住・ 在勤の難病の方、 ご家族、 関心のある 方 

申込み方法 下記 QR コ ード よ り 電子申請 又は下記番号よ り 電話申込み 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

会場アク セス : 荏原第五地域センタ ー 区民集会所  

二葉１ －１ －２  東急大井町線 下神明駅徒歩 2 分 
 

 

「 パーキンソ ン病」 について一緒に学びま せんか?  

“パーキン ソ ン 病”で療養し ていて気がかり なこ と はあ り ま せんか。  

たと えば、 ふる えや転びやすいなど の運動症状に困っ ている 方も いら っ し ゃいま す。  

１ ０ 万人に１ ０ ０ 人～１ ８ ０ 人がパーキン ソ ン 病を 抱えな がら 生活し ている と 言われて

いま す。 ま た、 ６ ５ 歳以上では１ ０ ０ 人に１ 人が発症し 、 珍し い病気ではあり ま せん。  

治療や日常生活の工夫について、 理解を 深めま し ょ う 。  

「 区民のためのパーキンソ ン病講座」  

 

申し 込み期間 

令和６ 年１ ２ 月１ 日(日)～令和７ 年１ 月 2 0 日(月) 

 

 

お問い合わせ 品川区大井保健セン タ ー  03-3772-2666（ 平日 8： 30～17： 00）  

 



その他の主な品川区相談窓口 

 

保健所・保健センタ ーのご案内 

令和 6 年度 品川区保健所/品川・ 大井・ 荏原保健センタ ー発行 

品

川

区 

高齢者福祉課 在宅の介護・ 介護保険について 

高齢者支援第 1 係（ 品川・ 大崎・ 八潮地区）  

TEL５ ７ ４ ２ －６ ７ ２ ９  

高齢者支援第２ 係（ 大井・ 荏原地区）  

 TEL５ ７ ４ ２ －６ ７ ３ ０  

障害者支援課 障害福祉サービスについて 障害者相談支援担当 TEL５ ７ ４ ２ －６ ７ 1 1  

品川区医師会 

荏原医師会 

・ 在宅難病患者訪問診療事業 

寝たき り 等で受療の困難な難病患者の方々に

専門医、 地域の主治医、 看護師など が診療班

を編成し て訪問診療を実施し 、 主治医への治

療援助を 行う と と も に、 区、 保健センタ ー、

訪問看護ス テーショ ン等の連携によ り 在宅ケ

ア体制の整備をし ていま す 

品川区医師会： 品川区北品川 3 -7 -2 5  

TEL. 0 3 -3 4 7 1 -5 1 5 4  

荏原医師会： 品川区中延 2 -6 -5  

TEL： 0 3 -3 7 8 3 -5 1 6 6  

品川歯科医師会 

荏原歯科医師会 

・ かかり つけ歯科医シス テム 

かかり つけ歯科医のいない方や一般の歯科医

院での対応が困難な障害のある 方に対応でき

る 歯科医療機関を紹介し ま す。  

・ 通院困難な方には訪問歯科医療サービ ス を

行いま す 

品川区歯科医師会：  

品川区西五反田 6 -2 5 -1 2  

TEL0 3 -3 4 9 2 -2 5 3 5  

荏原歯科医師会：  

品川区中延 1 -4 -1 5  

TEL 0 3 -3 7 8 3 -1 8 7 8  

品川区薬剤師会 
・ かかり つけ薬局、 かかり つけ薬剤師 

かかり つけ薬局紹介窓口 

品川区中延２ 丁目４  ２  

TEL 0 3 -6 9 0 9 -7 1 1 1  

名称・ 所在地 電話・ FA X 番号 担当地域 

品川保健セン タ ー 
（ 北品川３ -１ １ -２ ２ ）  

TE L  3 4 7 4 -2 9 0 4  

FAX  3 4 7 4 -2 0 3 4  

東品川・ 南品川・ 西品川・ 北品川・ 勝島・ 八潮 

上大崎・ 大崎・ 東五反田・ 西五反田 

南大井１ ～４ ・ 東大井１ ～５ ・ 広町１  

大井保健セン タ ー 
（ 大井２ -２ ７ -２ ０ ）  

TE L  3 7 7 2 -2 6 6 6  

FAX  3 7 7 2 -2 5 7 0  

大井・ 西大井・ 広町２ ・  

東大井６ ・ 南大井５ ～６  

荏原保健セン タ ー 
（ 西五反田６ -６ -６ ）  

TE L  5 4 8 7 -1 3 1 1  

FAX  5 4 8 7 -1 3 2 0  

荏原・ 小山台・ 小山・ 平塚・ 旗の台・ 戸越 

中延・ 東中延・ 西中延・ 豊町・ 二葉 

品川区保健所保健予防課 

（ 広町 2 -1 -3 6 ）  

TE L  5 7 4 2 -9 1 5 2  

FAX  5 7 4 2 -9 1 5 8  

 

管轄保健セン タ ーの担当保健師よ り 療養状況などについて

お伺いする こ と があり ま す。 ご協力をお願いし ま す。  

 

                                          令和 6（ 2024） 年度 

 

難病患者・ご家族のかたへ 

難病事業のご案内 
 

＊品川区では療養生活、 福祉サービス 、 交流会等についてのご相談を随時 

お受けし ていま す。 お住いの住所の管轄保健センタ ーに、 お気軽にご相談 

く ださ い。  

  

 
 

  

 

 

 

 

 

  

 （各保健センター） 

  
 

下記事業の対象と なる 方は、 指定難病と 診断さ れ、 病状が安定し 在宅での療養が可能と 医師

が判断し た方と なり ま す。 事業によ っては対象と なら ない疾患も あり ま す。 ご利用にあたっ

ては、 管轄保健セン タ ー（ 裏面に記載） にご相談く ださ い。  

  

○難病療養支援教室 
難病をお持ちの方と ご家族を対象に音楽療法の教室、 交流会を 行って 

いま す。 ま た主に神経難病をお持ちの方と ご家族にはリ ハビリ 教室も  

あり ます。 日程等はチラ シま たはホームページをご覧く ださ い。  

 

 

〇専門講演会                                  

 

年 1 回区民向けの講演会を開催し ていま す。  

病気や療養生活に関する 情報を提供し ま す。  

 

 

○難病リハビリ訪問相談 

  自宅ででき る リ ハビ リ の方法や生活をし やすく する 生活の工夫、 居室の 

整備について理学療法士や作業療法士・ 言語療法士など が保健師と 訪問 

し てご相談を お受けし ま す。  

○難病医療費助成の申請受付（各保健センター及び品川区役所保健予防課） 

  
国・ 都指定の難病医療費等助成の対象疾病にり 患し 、 基準を 満たし ている と 認定さ れた方に

は、 その治療にかかる 医療費等の一部を 公費で負担する 制度です。 申請にいら し た方に、 保

健師によ る 難病事業のご案内や療養のご相談をお受けし ていま す。  

療養支援事業 

 

区ホームページ 

P DF でご 覧になる 方はこ ちら  

区ホ ームページ 

P DF でご 覧に 

なる 方はこ ちら  



○福祉サービス （高齢者福祉課・障害者支援課） 
難病医療費助成の対象疾病にり 患し ている 方で、 身体障害者手帳の所持の有無に 

かかわら ず、 区において必要と 認めら れた場合、 障害福祉サービス 等を利用する  

こ と ができ ま す。 福祉サービ ス は障害の状況、 年齢、 病状や生活の状況によ って、  

申請窓口や利用でき る サービ ス が異なり ま す。 対象と なる 制度の窓口へご相談く  

ださ い。  

○在宅難病患者一時入院事業 
 難病患者さ んのご家族など の介護者が、 病気や事故など の理由によ って一時的に介護が出

来なく なった際に、 患者さ んが短期間入院でき る 事業です。（ 入院可能な病院や病床数が決

ま っ ていま す。） 管轄保健センタ ーの地区担当保健師へご相談く ださ い。  

○在宅難病患者訪問診療事業 
寝たき り 等で専門医療機関での受診が困難な方に対し 、 専門医等の訪問診

療を実施する こ と によ り 、 医療の確保と 療養環境の向上を図り ま す。  

東京都医師会に委託し 、 お住いの地域の医師会ごと に実施し ていま す。  

利用に関し ては、 かかり つけ医にご相談く ださ い。  

 

○難病患者在宅レスパイト事業 
 在宅で人工呼吸器を使用し ている 難病患者さ んのご家族等の介護者が、 通院や休息等の理 

由によ り 、 一時的に在宅で介護する こ と が困難と なった場合に、 患者さ んの自宅に看護人

を派遣する 事業です。  

問い合わせ・ 相談は東京都訪問看護ス テーショ ン協会（ 0 3 -5 8 4 3 -5 9 3 0 ） です。  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

○万が一に備える ～しながわ防災ハンドブック・品川区防災地図 
 

          

家庭でどのよ う に備えておけばよ いか、 こ の冊子を活 

用し て家庭での防災対策を話し 合いま し ょ う  

 

いざと いう と き には、 食料品など 必要なも のが 

手に入ら ない可能性があり ま す。  

 

日頃から 、 必要なも のを準備し ておき ま し ょ う  

 

・ 食べも のや飲みも のを備える  

・ 生活用品を備える  

・ 普段飲んでいる 薬を備えておく  

・ 健康状態を知ら せる も のをすぐ に持ち出せる よ う に準備し ておく  

 ヘルプマーク /ヘルプカード   障害者手帳  お薬手帳 

 

 

 

 

 

 

 

 

配布場所 

区役所第二庁舎 4 階防災課 

区内各地域センタ ー  など 

 

東京都の主な相談窓口 
 

 

～マイ ・ タ イ ムラ イ ン作成～ 

 東京都では都民一人ひと り が日頃よ り 台風や集中豪雨など の水害から の 

避難を 考える ための材料を一式にま と めた「 東京マイ ・ タ イ ムラ イ ン」 を 

作成し 、 品川区においても 配布し ていま す。 こ れは「 いつ」、「 誰が」、「 何 

をする のか」 を時系列に整理し た個人の防災行動計画のこ と です。  

 家庭のマイ ・ タ イ ムラ イ ンを 作成し てみま し ょ う  

 

東京防災アプリ 内のコ ンテンツ を 

利用し てみま し ょ う  

 

 
 

 

 

 

 

名称 相談内容 問い合わせ先 

難病情報セン タ ー 
医療費助成の対象疾患の解説や各種制

度の概要、 相談窓口など をイ ンタ ーネ

ッ ト 上で案内し ていま す。  

h ttp ://w w w .n a n b you .o r.jp /  

東京都難病相談・  

支援セン タ ー 

・ 難病療養相談（ 電話・ 面接）  

・ 就労相談（ 電話・ 面接）  

・ 相談会・ 講演会  他 

順天堂大学診療放射線学科実習棟 2 階 

（ 文京区湯島 1 -5 -3 2 ）  

TEL ： 0 3 -5 8 0 2 -1 8 9 2  

東京都 

難病ピ ア相談室 

・ 疾病別ピ ア相談 

・ 患者、 家族の交流会 

・ 患者およ び家族会等の自主活動支援 

                他 

東京都広尾庁舎 1 階 

   （ 渋谷区広尾 5 -7 -1 ）  

〇相談専用： TEL0 3 -3 4 4 6 -0 2 2 0  

〇予約・ 問い合わせ専用：  

      TEL： 0 3 -3 4 4 6 -1 1 4 4  

ハロ ーワ ーク  

飯田橋 

・ 就労支援 

・ 在職中に発症し た方の雇用継続への 

支援 

                他 

東京都文京区後楽 1 -9 -2 0  

（ 9 階 9 0 番窓口）  

TEL： 0 3 -3 5 1 2 -8 6 0 9  

東京マイ タ イ ム ラ イ ン ホームページ 

http://www.nanbyou.or.jp/
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指定難病要支援者証明事業について 

〇指定難病要支援者証明事業の創設【難病法第２８条第２項】  

 福祉、就労等の各種支援を円滑に利用できるようにするため、都道府県が患者の申請に基づき指定

難病にり患していること等を確認し、指定難病要支援者証明書（東京都：登録者証）を発行することが

可能となった（原則マイナンバー情報連携を活用）。本人はマイナポータル上で確認することができる。 

 主に指定難病の患者で医療費助成の対象とはならない、いわゆる「軽度の指定難病の患者」を対象。 

  ➡令和６年４月 1 日より申請受付開始 

     令和６年 10 月 9 日より東京都は、登録者証の発行を開始（電子にて確認可） 
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令和７年度から追加される指定難病               

 

令和６年 11 月 20 日（水）開催の令和６年度第 2 回厚生科学審議会疾病対策部会 

において、令和７年度に新たに追加となる指定難病等について以下のとおり審議された。 

 

１． 新たに 7 疾病について、指定難病の各要件を満たし、新規に指定難病として追加 

することが妥当と判断した。 

     〇指定難病（国） 

       令和６年度：341 疾病 ⇒ 令和７年度：348 疾病 

    告示番号 疾 病 名 

１ 342 LMNB1 関連大脳白質脳症 

２ 343 ＰＵＲＡ関連神経発達異常症 

３ 344 極長鎖アシルーCoA 脱水素酵素欠損症 

４ 345 乳児発症 STING 関連血管炎 

５ 346 原発性肝外門脈閉塞症 

６ 347 出血性線溶異常症 

７ 348 ロウ症候群 

 

  ２． 既存の指定難病 2 疾病について、告示病名を変更することが妥当と判断した。 

 告示番号 疾 病 名 

1 63 
特発性血小板減少性紫斑病 

➡免疫性血小板減少症 

2 154 

徐波睡眠期持続性棘徐波を示すてんかん性脳症 

➡睡眠時棘徐波活性化を示す発達性てんかん性脳

症及びてんかん性脳症 

 

※指定難病の各要件 

       「発病の機構が明らかでない」、「治療方法が確立していない」、「長期の療養を 

必要とする」、「患者数が人口の 0.1％程度に達しない」、「客観的の診断基準等が 

確立している」の５要件をいう。 

 

 ※支給認定に係る基準 

      指定難病の診断に関する客観的な指標による一定の基準及び難病の患者に対す 

     る医療等に関する法律第 7 条第 1 項に規定する病状の程度をいう。 
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