
１国要綱（難病特別対策推進事業実施要綱）での位置づけ

難病患者在宅レスパイト事業について

資料４

令和3年3月30日付改正された「難病特別対策推進事業実施要綱」において
「在宅難病患者一時入院等事業」の中に「在宅レスパイト事業」が追加。

⇒国要綱改正を受け、令和３年度に事業化に向けて検討し、
令和４年度から事業開始



２東京都の難病患者在宅レスパイト事業について
難病患者在宅レスパイト事業 【参考】在宅難病患者一時入院

事業内容
難病患者の家族などの介護者が、通院や休息等の理由によ
り、一時的に介護をすることが困難となった場合に、患者の自
宅への看護人派遣を実施

難病患者の家族などの介護者が、休息、病気や事故などの
理由により、一時的に介護ができなくなった場合、入院できる
よう病床を確保

事業開始 令和４年４月～ 昭和５７年１０月～

対象者
都内在住で在宅生活をしており、難病医療費助成対象疾病
にり患し、その疾病を主たる要因として在宅で人工呼吸器を
使用している方

都内在住で在宅生活をしており、難病医療費助成制度対象
疾病にり患しており、常時医学的管理の下におく必要のある方

実施方法
都は東京都訪問看護ステーション協会と委託契約を締結。
利用可能な訪問看護ステーション数112か所（令和４年12
月21日時点）

都は１４病院と委託契約を締結し、２０床を確保。

利用期間 １人につき１月当たり４時間以内、年間１６時間以内 １回１か月以内、年間（年度内）で９０日以内

利用申込
利用者が訪問看護ステーションと日程調整の上、利用日の
10日前までに東京都訪問看護ステーション協会に申請書類
を提出する

お住まいの窓口（保健所等）へ申込む、申込開始日は以
下のとおり
①人工呼吸器２４時間使用患者
…利用開始日の１か月前から
②上記以外の患者
…利用開始日の３週間前から

事業の利点
患者の環境が変わることなくレスパイトを実施できる。
短時間の用事に利用可能。

最大で１回１か月利用することができ、まとまったレスパイトを
実施できる。



（申請者向け案内チラシ）



（訪問看護事業所向け案内チラシ）



３ 事業周知の主な取組について

【令和４年度当初】

・事業開始通知（各保健所、訪問看護ステーション等）

・課長会等を通じた保健所への事業説明、対象患者等への周知協力依頼 等

【令和４年６月以降】

・事業案内を更新し、再周知（各保健所等）

・広報東京都、東京都福祉保健局Twitterへの掲載

・訪問看護ステーション向け研修案内に事業案内を同封

・他事業（一時入院事業、非常用電源設備整備事業）の決定通知に事業案内を同封 等

⇒引き続き、機会を捉えて事業周知を進める。

特定医療費受給者証の更新申請の書類を送る際に同封している「東京都の

在宅難病患者支援事業（令和5年度版）」に掲載し、対象患者への周知を

進める。



４ 利用可能な訪問看護ステーションについて

令和４年４月１日時点 69か所

令和４年12月21日時点 112か所

⇒利用可能なステーションが増えるよう取組を継続

43か所増 東京都訪問看護ステーション協会のメーリングリストにより訪問看護ステーションへの事業協力の働きかけ等
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５ 利用状況について
（１）利用患者の属性等（利用者総数＝11人）
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（２）１回あたりの利用時間（総申請回数＝24回）

⇒一時入院事業に比べ、通院理由の割合が高い

（３）申請理由別総利用時間（総利用時間数＝48時間）
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（4）利用時間ごとの申請理由

⇒１時間の利用の場合、申請理由は休息のみ。

利用時間が長くなると、通院/その他の割合が高くなる。
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６ 令和５年度の運用について

利用者のニーズを踏まえ、令和５年度の事業実施におい
て、利用時間の見直しを検討

（１）年度内の利用時間の上限

（令和４年度）年間16時間まで

⇒（令和５年度案）年間48時間まで

（２）１回の利用時間

（令和４年度）原則１月当たり４時間以内

⇒（令和５年度案）原則１月当たり４時間以内だが、以下の要件を満たすことで

４時間を超える利用も可能

※申請書等に４時間を超える利用が必要な理由（例：通院が４時間で完了しない

ため）を記載。

※訪問看護ステーションが対応可能な場合に限る。


