
千葉市難病相談支援センターの紹介

国立病院機構 千葉医療センター千葉東病院

千葉市難病相談支援センター



本日の内容

１ 難病相談支援センターの概要

２ 千葉市難病相談支援センターについて

３ 千葉市以外から委託を受けている事業

 ①意思伝達装置貸出事業

➁千葉県在宅難病患者一時入院事業

～レスパイト入院～



難病相談支援センターの概要

平成15年～設置、平成19年度末に全国の都道府県全てに設置

平成17年 県から委託を受けて、当院に千葉地域難病相談支援センターを設置

平成30年 市から委託を受けて、千葉市難病相談支援センターを設置

※現在に至る

＜目的＞

・難病の患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、難病の患者に対する
相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う拠点施設

・難病の患者等の療養上、日常生活生活上での悩みや不安等の解消、孤立感や喪失感の軽減を図
るとともに、難病患者等のもつ様々なニーズに対応し、医療機関をはじめとする地域の関係機関と連携
した支援対策を一層推進する。



難病相談支援センターの概要（全国）

【全国の運営主体】

行政直営：2割 委託：約8割

↓

【委託先】

難病団体連絡協議会、医療機関、公益財団法人等

※全国的には県内に1カ所センターを設置している都道府県が多い

出典 群馬県難病相談支援センター 2021年 「難病相談支援連携ガイドブック」より



難病相談支援センターの概要（千葉県）R7.4月現在

千葉県

千葉県総合難病相談支援センター
（千葉大学医学部附属病院内）

地域難病相談支援センター
（8カ所の病院に設置）

千葉市

千葉市難病相談支援センター
（千葉医療センター千葉東病院内）

東葛南部：順天堂大学医学部附属浦安病院
東葛北部：東京慈恵会医科大学附属柏病院
印旛山武：成田赤十字病院
香取海匝：総合病院国保旭中央病院
夷隅長生：公立長生病院
安房：亀田総合病院
君津：君津中央病院
市原：千葉労災病院



千葉医療センター千葉東病院内に設置

所在地：千葉市中央区仁戸名町673番地 電話番号：043-264-3118

ホームページ：https://chiba-east.hosp.go.jp/section/cnt1_00040.html

構成員：医師、看護師、療育指導、心理療法士、

事務、ソーシャルワーカー

難病 千葉東

千葉市難病相談支援センターについて



千葉市難病相談支援センターの機能

難病患者さんやご家

族、関係者からの電

話・面談相談の対応

1

患者さん・ご家族向け

に患者サロンや講演

会の開催

2

支援者向けに専門医

やコメディカルスタッフに

よる難病勉強会の開

催、講師派遣

3

地域交流活動として

地域支援者交流会、

千葉大学病院との合

同カンファレンスを開催

4



電話・面談相談対応

対象者：千葉市内に居住する患者、家族、ケアマネージャーや訪問看護師等の

   関係者

    方法：電話、面談

受付時間：平日9：00～12：00 13：00～16：00

費用：無料

電話番号：043-264-3118



電話・面談相談対応（例）

・特定医療費（指定難病）受給者証の申請方法について

・指定難病を診てもらえる病院を紹介して欲しい

・施設や病院の情報提供

・在宅サービスの紹介

・就労相談（ハローワーク 難病患者就職サポーターと連携）

・体調や心理面の相談 等



電話・面談相談対応（R６年度の実績）

全相談件数  206件 【電話‥143件 面談‥63件】

139名

患者本人

51名

家族

36名

その他

相談者 疾患名 相談件数

１ 筋萎縮性側索硬化症 13

２ パーキンソン病 11

３ Iｇa腎症 8

４ 多系統萎縮症 5

5 脊髄小脳変性症 4

内容 相談件数

1 制度 122

2 治療・療養 92

3 日常生活 73

4 経済 29

5 転院・在宅 10

＜面談相談＞ 疾患名 相談件数

１ Iｇa腎症 21

２ 急速進行性糸球体腎炎 6

３ 一次性ネフローゼ 5

４ ALS 5

5 脊髄小脳変性症 4

＜電話相談＞ ＜面談相談＞



患者さん・ご家族向け講演会



患者さん・ご家族向け講演会



患者サロン

 対象者：当院かかりつけの患者さん、ご家族

開催頻度：年2～3回程度

場所：千葉医療センター千葉東病院



令和６年度 難病勉強会 参加者

リモート申込 リモート参加 来院参加者 院内参加者

6月19日 82 56 1 12

6月26日 87 56 3 12

7月3日 77 52 0 6

7月10日 78 37 4 6

7月17日 73 35 0 4

7月24日 75 34 0 1

7月31日 76 30 0 5

8月7日 76 32 0 10

8月14日 70 25 0 14

支援者向け難病勉強会



地域交流活動

・地域支援者交流会の開催

対象者：訪問診療や訪問看護師等

内容：意思決定支援をテーマにグループワーク

・千葉大学病院との合同カンファレンス

年2回開催

内容：当院と千葉大学病院より事例紹介、ディスカッション



千葉市以外から委託を受けている事業



意思伝達装置貸出事業（千葉県ヘルス財団による委託事業）

千葉県ヘルス財団の委託により、コミュニケーション機器導入支援を実施

      内容：自宅への貸し出し、購入までのサポート

      費用：無料

貸出期間：原則1か月（最大3か月まで延長可能）

対応機種：伝の心、eeyes、MCTOS、トーキングエイド、ボイスキャリーペチャラ、ファインチャット、こころかさね、  

Miyasuku 等

      方法：予約の上、千葉市難病相談支援センターにて機器の受け渡し

※ご来院が難しい場合は要相談

 お問合せ：千葉市難病相談支援センター 直通043-264-3118



在宅難病患者一時入院等事業（千葉県による委託事業）

一時入院 在宅レスパイト

内容 短期間、一時入院施設の病院（19施設あり）に入院する
訪問看護師が自宅に派遣さ
れ、一定時間ケアをする

対象者

・常時医学的管理下に置く必要があり、病状の安定している方
→人工呼吸器装着、気管切開、胃ろう

・千葉県に住所がある

・在宅で療養し、特定医療費（指定難病）受給者証又は特
定疾患医療受給者証の交付を受け、神経筋疾患の方

・家族等の介護者の休息（レスパイト）、又は事故等の理由
により一時的に在宅で介護等が受けられなくなった方

左記の中で、在宅で常時人工
呼吸器を使用している方のみ



 
一時入院 在宅レスパイト

利用期間

20日以内

延長する必要があると県が認めたときは、申
請・承認後に最初の入院期間を含めて１か

月の範囲内で延長可能

１時間単位で１月につき
４時間以内

利用回数 年度内で3回以内 年度内で１２回以内

申請窓口 保健福祉センター（保健所） 保健福祉センター（保健所）

利用期間、回数、申請窓口



一時入院施設：19医療機関 在宅レスパイト委託先：

1 千葉東病院

2 柏戸病院 

3 谷津保健病院 

4 新八千代病院 

5 東邦鎌谷病院 

6 セコメディック病院 

7 船橋総合病院 

8 おおたかの森病院 

9 深町病院 

10 成田赤十字病院 

訪問看護ステーション26カ所

※受け持ち患者以外への対応、
訪問地域はステーションにより異
なる

詳細は千葉県のホームページをご覧ください
https://www.pref.chiba.lg.jp/ship
pei/alle-nan/documents/respite-
thirasi.pdf

千葉県 レスパイト

11 下志津病院 

12 北総白井病院 

13 兒玉病院 

14 国保匝瑳市民病院 

15 さんむ医療センター 

16 聖光会病院 

17 館山病院 

18 小林病院 

19 帝京大学ちば総合医療
センター

一時入院の委託先 R7.4月現在



各地域の保健福祉センター（保健所）

一時入院のお問合せ窓口



おわりに

・当センターは、難病にまつわる様々な委託事業を引き受けて、難病
の患者さん及びご家族の支援をしている

・院内の多職種で構成されており、地域の関係機関と連携して取り
組んでいる



ありがとうございました
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