
都城保健所管内の
特定医療費（指定難病）受給者の状況

と保健所の取組について

宮崎県都城保健所
健康づくり課  健康管理担当



348疾患
（2025年4月現在）



難病に関して保健所が行っていること

➢ 特定医療費（指定難病）支給認定申
請 の申請窓口（患者さんの制度利用
サポート）

➢ 患者支援（難病を抱えるご本人やご家
族を支える様々なサポート）

➢ 地域全体で難病患者を支える取組



都城保健所管内における
特定医療費（指定難病）受給者の状況



宮崎県・管内の受給者数

※１ 各年度末現在の実人数（人）
※２ Ｒ２年度は新型コロナウイルス感染症感染拡大防止のため自動更新で

あったため、受給者増。
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（※１）

年度 R２ R３ R４ R５ R６

宮崎県 9,249 8,933 9,069 9,282 9,601

管 内 1,628 1,502 1,528 1,588 1,648
（※２）

〈保健所別内訳〉

宮崎市：  3,684  都 城：  1,648
延 岡 ：  943  高 鍋 ：     886
日 向 ：     753  小 林 ：     669
日 南 ：     598  中 央 ：     227
高千穂：    193



管内の受給者（年代別 人数・割合）
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（R6.10.31現在）

2人

10代…

78人

20代
5%

111人

30代
7% 162人

40代
10%

227人

50代
15%318人

60代
21%

402人

70代
26%

255人

80代以上
16%

・６０歳代以上が６割を占める。
・２０歳代から５０歳代（働き世代）は、約４割。



疾患群別受給者数（管内）

～ 神経・筋の主な疾患 ～
①パーキンソン病  ２１９名
②脊髄小脳変性症  ５４名
③多発性硬化症/  ２８名

視神経脊髄炎
④重症筋無力症    ２６名
⑤もやもや病 ２４名
⑥多系統萎縮症 ２１名
⑦筋委縮性側索硬化症  ２０名

（R6.3.31現在） 7
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全体１，５８８名

※難病情報センターホームページ記載の疾患群の分類に基づき算出。
※（）内は対象となる疾病数で、合計は344（341疾病のうち3疾病が2疾患群に含まれるため）
※受給者数の合計が1,588となる。



１ 地域の難病対策に関する取組



都城北諸県地域難病対策協議会

難病患者を支える主要な機関や職種を代表する
方々と、地域における難病患者への支援体制に関する
課題について情報を共有し、実情に応じた体制整備を
図れるよう協議を行っています。

《取組内容》

R5年度 在宅人工呼吸器装着者の災害時個別避難計画・

・災害時自己マニュアル作成（１事例）

R６年度 就労支援リーフレット、ポスター作成

地域の難病対策への取組

疾患名 実人員 延人員

８ １０

５ ７

４ ５

３ ３

１ ２

１ ２

７ ７

計 ２９ ３６
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２ 難病患者支援活動



（目的）

難病患者・家族等の生活の質の維持・向上を図る。

（１）訪問相談・指導

（２）患者家族交流会の開催

（３）在宅難病患者緊急搬送システム（あやめ台帳）

（４）災害時の備えの推進

（５）就労に関する相談窓口の啓発

在宅難病患者への支援
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（１） 訪問相談・指導

実施者：保健師（保健所、難病訪問相談員）

神経・筋疾患患者を中心に家庭訪問を行い、患者

や家族が抱える日常生活上及び療養上の悩みに対

する相談や、在宅療養に必要な指導等を行っていま
す。

（参考）R6年度

訪問件数・・・実：１4件、延：16件

訪問患者の疾患・・・筋萎縮性側索硬化症（ALS）、多系統萎縮症、

進行性核上性麻痺、筋ジストロフィー、等

在宅難病患者への支援

疾患名 実人員 延人員

４ ８

３ ４

３ ３

３ ３

２ ３

１ ２

１ １

計 １７ ２４
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在宅難病患者への支援

【Ｒ６年度】
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疾患名 回数 参加人数

パーキンソン病 １ １７名 （内訳：患者 ９、家族８）

網膜色素変性症 １ ６名 （内訳：患者５、家族１）

全疾患（難病相談・支援センター主催） １ ３７名

（２） 難病患者家族交流会の開催

同じ病気を抱える患者・家族が、情報を交換し、仲間
づくりをすることで、閉じこもりや社会的孤立を防ぎ、
意欲的な療養生活を送ることができるよう支援する。



（３） 在宅難病患者緊急搬送システム（あやめ台帳）

【対象者】
在宅療養中の筋萎縮性側索硬化症（ALS）患者を中心とした
医療依存度の高い神経系難病患者。

【目的】
病状の急変や人工呼吸器使用の患者の搬送手間等が予想され

るため、在宅療養患者の不安を軽減し、安心して療養が継続
できるよう、事前に消防本部に情報を提供し、緊急時の受け
入れ病院との連携及び搬送の円滑化を図る。

登録者数：６人
（令和７年３月３１日現在）

疾患別 登録者数

筋萎縮性側索硬化症（ＡＬＳ） ４名

筋ジストロフィー １名

大脳皮質基底核変性症 １名

在宅難病患者への支援
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（４） 災害時の備えの推進①

薬の管理や特別食の確保等、自助意識の啓発の

ため、『被災しても療養を続けるためのリーフレット』

を送付。

 ○対象者 ： 全受給者

○方  法 ： 新規または更新申請の結果通知に同封  

在宅難病患者への支援
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（４） 災害時の備えの推進②

 

～  在宅人工呼吸器装着者への対応 ～

①  「災害時自己マニュアル」を患者・家族と一緒に作成し、

自助・共助意識の啓発

② 台風接近時の停電等への備え状況確認等

在宅難病患者への支援
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『 難病を抱える方の

ための災害時自己
マニュアル 』



難病を抱える方のための災害時自己マニュアル19
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電源を切らさないための
対応手順

電源を切らさないための
タイムライン

難病を抱える方のための災害時自己マニュアル



（５）難病患者への就労に関する相談窓口の啓発

①ポスターの送付

対象：管内指定医療機関（病院）

②リーフレットの送付

 対象： 全受給者、

  管内指定医療機関（病院、薬局）

 

在宅難病患者への支援
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ポスター

都城保健所ホームページ掲載の
“リーフレット”相談マップに

リンク



✿ 相 談 窓 口 一 覧 ✿    

✿求職時、無理なく活躍できる仕事を探すためにお手伝いします。（難病の方の就労を後押しする制度もあります。）
✿治療と仕事の両立を支援するための機関があります。病状や通院等の治療のために仕事の継続が難しいと感じている場合、退職や転職の判断をする前に、ぜひ一度ご相談ください。（※社会保険の方は、傷病手当金についても在職中の確認をお勧めします。）
✿もし、どうしても転職を考えなければならない場合でも、辞めた後に相談するのではなく、再就職までの時間的・経済的余裕を確保するため、失業保険等の制度の効果的な活用も含めて、早めにハローワークへ相談しましょう。

都城北諸県地域難病対策協議会 令和７年３月作成

（  宮崎県都城保健所健康づくり課 TEL：0986-23-4504  ）

体調を崩さないように今の仕事を続けられるだろうか、
求職中だけど体に無理がかからない仕事を見つけられる
だろうか、難病のことは伝えた方が良いのか、、、等不
安を抱えていませんか。

あなたは一人ではありません。

あなたらしく働くために、「治療と仕事の両立」や
「お仕事探し」について、相談できる場所があります。

難病と診断されたみなさまへ

～お仕事について～

C 宮崎障害者職業センター  （障がい者手帳をお持ちでない難病の方も利用可能です） 

A 宮崎県難病相談・支援センター

B ハローワーク都城

Ｄ みやこのじょう障害者就業・生活支援センター （障がい者手帳をお持ちの方や、医師の診断を受けた方が利用可能です） 

Ｅ 宮崎産業保健総合支援センター

 ○出張相談窓口・・・国立病院機構 都城医療センター（※要予約）
 相談日 ： 毎月第3木曜日 9:30～11:30  電話 ： ０１２０－４１１－３２９ 

Ｃ

Ｄ

Ｅ
一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA）難病の日ポスター  2024年度優秀賞作品

●電 話 ： ０９８５-３１-３４１４（FAX: 0985-41-7677）
●メール ： miyanan-c@bird.ocn.ne.jp

●住 所 ： 宮崎市原町2－22 
県福祉総合センター本館2階

●相談日 ： 平日 10:00～16:00

Ａ

●電 話 ： ０９８６－２２－１７４５（部門ｺｰﾄﾞ： ４３＃）

●住 所 ： 都城市上町2街区11号 都城合同庁舎１階

●相談日 ： 平日 8:30～17:15
 ※混雑時、お待ちいただく時間が長くなることがあります。時間に余裕を持って、  

 体調の良い日にお越しください。窓口で、「難病がある」ことをお伝え下さい。

●電 話 ： ０９８６-２２-９９９１（FAX：0986-22-9992）
●メール ： jiritu@btvm.ne.jp
●住 所 ： 都城市中町1街区7号 IT産業ビル1階
●相談日 ： 平日 8:30～17:30（12:00～13:00を除く）

●電 話 ： ０９８５-２６-５２２６（FAX:0985-25-6425）
●メール ： miyazaki-ctr@jeed.go.jp

●住 所 ： 宮崎市鶴島２丁目１４－１７
●相談日 ： 平日 8:45～17:00

●電 話 ： ０９８５－６２－２５１１（FAX：0985-62-2522）
●メール ： miyasanpo@miyazakis.johas.go.jp

●住 所 ： 宮崎市祇園3丁目1番地 
 矢野産業祇園ビル 2階

●相談日 ： 平日 8:30～17:15（12:15～13:00を除く）

Ｂ

裏面のマップを参考に、
ご相談ください。

（宮崎労働局） （宮崎県）

リーフレット（表面）
＊相談窓口



 ✿ 相 談 マ ッ プ  ✿ 

体調を崩すきっかけや傾向等、過去を振り返って整理するポイント等をお伝

えします。必要時、注意点やわからないことを主治医へ相談されるための

サポートも可能です。 ※予約制で、難病患者就職サポーター（ハローワー

ク宮崎）の相談面接があります。（当センター（宮崎市）にて、第1月曜日）

○業務内容と病状との兼ね合い等について、主治医へ相談し

たいが、伝えることが難しい など

難病では、疾病と付き合いながら生活をすることが必要な「持病」として、慢性疾病化しているものも多くあります。治療を続けながら生活される中で、「体調の崩れやすさ」等のためにお困りに

なることがあるかもしれません。様々な相談機関があります。状況に応じてご活用ください。

病

状

○自分が、どんな仕事なら体調を崩さずに働けそうか、わからない

○就職した後、体調の良い状態を保つために気をつけること等を

確認したい など

○できるだけ無理なく働ける仕事や求職活動について相談したい。

○難病や障害のことを伝えて仕事を探すか、迷っている。  など

○難病のことを伝えた上で、仕事を探そうと考えている。専門機関

で相談したい。

○不安な気持ちがある、または困っているが、何から、どこに相談したら良い

のかわからない

宮崎県難病相談・支援センターの相談員がお話をお聴きします。まずは、現

在の状況を整理して一緒に考えていきましょう。お気軽にご相談ください。

病気を伝えることのメリット・デメリットを確認し、あなたの強みを活かせる

形で、お仕事を探せるよう支援します。

（難病や発達障害のある方を新たに雇い入れた事業主に助成金を支給する

制度もあります。）

※ハローワークとあわせて利用ください。

就労にあたり必要な配慮等を確認し、ご自身で見つけていただいた求人先

の見学や就労環境の確認、職場体験実習等を行い、本当にそこで働けるか

を確認し、就労に向けた支援を行います。

○職場復帰後の業務に不安がある

○休職中に経済面を含め利用できる制度がないか確認したい

○今の仕事を続けるのは厳しいかもしれないと考えている

休

職

中

○職場へ病気のことを相談するか、迷っている

○職場へ病気のことを相談したいが、どう伝えたらいいか

わからない

○今の仕事を続けるのは厳しいかもしれないと考えている

など

治
療
と
仕
事
の
両
立

ご希望により、就職活動の計画を立てるための職業評価や職業訓練の情報

提供等、個々の状況に応じて、就労に向けた支援を行います。

ご本人及び職場から聞き取りを行い、就労継続にあたり問題となっている

内容について、解決方法を一緒に検討します。

ご相談内容に応じて、主治医、職場担当者等と連携し、「両立支援プラン」

を作成する等、ご本人・職場の双方をサポートします。

状況により休職時利用可能な制度を確認し、窓口等をご案内します。

病状や必要な配慮等を職場の上司や同僚にわかりやすく説明するための

「ナビゲーションブック」等の作成や、職場への説明について支援します。

ご相談の内容によっては、他の相談窓口をご案内することもあります。
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～

ご相談は、
全て無料です。

（ ご 相 談 の 内 容 ）

Ａ

Ｂ

Ｃ

Ｄ

Ｅ

リーフレット（裏面）

どこに相談すれば
良いかたどれる
フロー図
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今後も難病で療養されている方を取り巻く支援の体制の充実を目指します



ご清聴ありがとうございました。
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