
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

◆事業概要 

１ 概要  在宅難病患者が家族等の介護者の疾病・事故等により、一時的

に介護を受けられなくなった場合に入院できる体制を整え、安定

した療養生活の確保を図る。 

２ 根拠 ・難病特別対策推進事業実施要綱（国） 

    ・東京都在宅難病患者一時入院事業の実施に関する規則等（都） 

３ 事業開始 昭和 57年 10 月～ 

４ 実施機関 都内 14病院へ委託。計 20床を確保 

５ 対象者 ・指定難病、都単独医療費助成対象疾病等にり患 

・常時医学的管理の下におく必要のある者  等 

６ 利用限度  １回につき１か月以内、年間 90日以内 

◆平成 29 年度実績 

・利用実績 ：293件（169 人） ※（ ）は実人数 

・利用延日数：5,332日、平均 31.6日/人 

「筋萎縮性側索硬化症」患者の利用が全体の約４割を占める。 

在宅難病患者一時入院事業における「常時医学的管理下におく必要のある者」の考え方について（案） 

事業概要・実績 

●「常時医学的管理の下におく必要がある者」の具体的な要件を定めていないことから、下記の状況が生じている。 

・医療処置が投薬のみ、ＡＤＬが介助歩行・食事摂取可といった患者も本事業を利用しており、委託先から、これらの患者は介護保険・障害福祉サービスで

も対応可ではとの声が出ている。（H29医療処置無しの患者の割合：17.8%（169 人中 30 人）） 

・一方、利用希望者が多い夏季や年末などは、申込者重複で利用できない患者が発生している。（H29 断り件数：58件） 

 

◆他自治体との比較（関東近県  在宅難病患者一時入院事業の対象者要件） 

 

 

 

 

 

◆他制度（新宿区  重症心身障害児（者）等在宅レスパイト事業の対象者要件） 

（以下のいずれかの医療的ケアを受けていること。） 

①人工呼吸器管理、②気管内挿管、気管切開、③鼻咽頭エアウェイ、④酸素吸入、⑤6

回/日以上の頻回の吸引、⑥ネブライザー（6 回/日以上又は継続使用）、⑦中心静脈栄養

(TPN)、⑧経管（経鼻・胃ろう含む）、⑨腸ろう・腸管栄養、⑩継続する透析（腹膜灌流

含む）、⑪定期導尿（3 回/日以上）（※人工膀胱を含む）、⑫人工肛門 

 

 

 

他自治体との比較・他制度の状況（参考） 

本事業でしか レスパイト対応が困難な医療処置のある難病患者が、より多く本事業を利用できるよう、「常時医学的管理下におく必要のある者」の 

具体的な患者の状態像（例：医療処置の項目等）を例示する。 

●ご議論いただきたい内容 

例示する医療処置の項目等について、ご議論いただきたい。 

対応 

課題 

常時医学的管理の下におく必要のある者 東京都、神奈川県

人工呼吸器装着者 栃木県、群馬県、埼玉県、千葉県、長野県

人工呼吸器装着者又は気管切開 山梨県








