
（１）各冊子の目的等
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導入編

資料編

目 的：身体の不調に悩む方が「難病」の可能性に気付き、適切な医療機関、相談先につながる

発行方法：4000部印刷＋HPに冊子データを掲載

配付先：医療機関（薬局・訪看含む）、包括C、居宅介護支援事業所、相談支援事業所、市窓口

参集する機会（会議等）を通じて配付いただけるよう協力依頼予定

その他：印刷は今回のみとし、以降はHPで更新（PDF）

HP読み上げ機能を活用し、読み取りに困難を抱える方向けに市ホームページに概要を掲載する

目 的：「難病」と診断された方が必要とする基本的な情報を提供し、適切なサービス等につながる

発行方法：内部印刷（3000部程度）＋HPに冊子データを掲載

配付先：難病患者、医療機関（薬局・訪看含む）、包括C、居宅介護支援事業所、相談支援事業所、市窓口

患者は更新時、その他は参集する機会（会議等）を通じて配付いただけるよう協力依頼予定

その他：内容構成は別紙
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（２）令和８年度作成スケジュール（案）
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難病ガイドブック【導入編】最終確認

7/7 第６回地域協議会

軽微な修正の対応

7/末 原稿確定

印刷製本＋PDFを想定

4000部程度作成（印刷は初回のみ）

7/末～8/上 見積・契約

デザイン、レイアウトは事務局（市）対
応。大幅に変更になる場合のみ報告

8/上～10/中 印刷前校正

会議等を通じて配布

10/末～ 納品・関係先配布

完成版を報告（配布先、今後の活用方法
など）

2月 第７回地域協議会（仮）

掲載項目とスケジュール、それぞれの案
を説明

7/7 第６回地域協議会
各委員からの内容構成意見集約期限

8/20 意見照会回答期限

各委員からの意見をふまえ、原稿
（案）を作成

8/下～10/中 原稿（案）作成

メール等による確認依頼。更新事務の進
捗状況により後ろ倒しの可能性あり

10/末～ 原稿（案）確認依頼

原稿（案）の説明・確認

2月 第７回地域協議会（仮）

導
入
編

資
料
編
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（３）難病ガイドブック【導入編】の構成
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○前回（３月）からの主な変更点
・導入ページを作成し、「最後に」
を削除

・イラストの追加
・言い回しの変更
・表の文字サイズを拡大
・病院以外の相談先機関を追加

○特色
・手に取ってみていただけるよう、
親しみやすい構成

（色、文字の 大きさ、文調など）

・患者の体験談など、不安に寄り
添った内容となるよう工夫

・難病と診断された方が活用でき
る制度の紹介などは今後発行の

「資料編」で整理
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疾患群ごとの主な
難病とその症状を
例示し、適切な医
療機関へつながる
ような構成

市内60の医療機関
にご承諾いただき、
相談先として掲載
（地区別・50音順）

（３）難病ガイドブック【導入編】の構成
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○構成（案）
・難病の特徴（概要）

・患者さんへの支援を「医療費」
「就労」「福祉」「介護」
「その他」に分類し、

 利用できるサービスの概要を紹介

・その他の情報、連絡先一覧を掲載

・全体で32ページ程度を想定
（A3用紙に4面印刷・中綴じ）

（４）難病ガイドブック【資料編】の構成（案）

各委員の皆様には、【資料編】構成案などについてご意見をお願いします 締切：8/20（木）
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（４）難病ガイドブック【資料編】の構成（案）
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はじめに
・ガイドブックの目的と使い方

１．難病とは（２ページ程度）
（１）難病の定義と難病の特徴
・希少性・原因不明・治療法未確立な疾病であること（難病法による定義と図）
・主な症状や特徴
（疾患によるが、症状の変化が毎日ある、外見からわかりにくいなど）

（２）難病対策の歴史
・難病法制定までの経過

【コラム】難病の日

（３）受診のポイント
・専門医の探し方（相談可能な医療機関一覧）
※「診断」できる医師と医療機関は別途掲載
・症状記録の項目例

【コラム】患者さんの声
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（４）難病ガイドブック【資料編】構成（案）
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２．難病患者さんへの支援
※各制度の説明と問合せ先はセットで掲載します

（１）医療費の負担軽減 それぞれに制度の概要、対象者、問合せ先等を記載
①指定難病医療費助成制度
②小児慢性特定疾病医療費助成制度
③高額療養費
④重度心身障がい者医療費助成制度
○指定難病医療費助成（詳細）※申請のてびきに近い内容
・申請の流れ、受給者証の使い方、療養費、難病指定医・指定医療機関 など

（２）就労支援
①働きたい方、これから働く方
・就職先を探したい方、何から始めたらよいかわからない方の相談
②働いていて難病になった方
・仕事と治療の両立支援など
○難病患者就労支援フローチャート
・チャート図で相談先を案内
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（４）難病ガイドブック【資料編】構成（案）
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（３）福祉サービス
・障害福祉サービス（自立支援給付、日常生活用具給付）
・身体障害者手帳

（４）介護サービス
・介護保険の対象者と認定について、サービスについて
【コラム】ケアマネからのアドバイス

（５）患者さんとご家族への支援等
・医療講演会・相談会に関する情報（市公式LINEへの登録案内）、難病サポーター、難病
ピアサポーター、レスパイト入院、市有施設使用料等免除、ヘルプマーク、ヘルプカード、
おもいやり駐車場、「介護中」マーク、避難行動要支援者支援事業、患者会・家族会など

３．その他
・福島市難病地域対策協議会、
災害への備え（新たな防災気象情報、キキクル、緊急医療情報手帳の紹介）

・県北地域在宅緩和ケア社会資源情報
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【参考】町田市（町田市難病対策地域協議会）

特徴：協議会が作成、生活の場面や療養の経過に応じたサービス等を紹介する構成
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【参考】西宮市

特徴：市（保健所）が作成、医療費助成を中心とした各種サービスの紹介
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