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令和元年度 愛知県への要望事項と回答 
 

 愛知県知事あてに令和元年11月7日付で要望書を提出し、令和２年１月28日付で回答いただきまし

た。 

愛知県・名古屋市との話し合いは以下のように行いました。 

１．日時  ２月12日（水）  愛知県との話し合い  13：30～14：30 

名古屋市との話し合い 15：00～16：00 

２．会場  名古屋市役所西庁舎12 階第18 会議室 

３．参加者 10患者会から17人が参加しました。 

 

愛知県との話し合いは、冒頭に愛難連から「全体として『丁寧な回答』をいただきありがとうござい

ます。一方で、様々な課題について、それぞれの担当課からの縦割り回答という面もあり、在宅患者の

療養をサポートするために必要な『連携』がさらに必要ではないかと受け止めています」と発言し、患

者会などから寄せられた意見もふまえ、要望２「在宅人工呼吸器など使用者への災害時の電源確保対策

を強めてください」、要望７「保健所体制を強化し、保健師を増員し、在宅患者への訪問事業を充実して

ください」、要望８「指定難病患者の経済的負担軽減策を講じてください」の 3 要望について話し合い

ました。 

 
＝要望事項と回答、愛難連からの再コメント＝ 

 
要望 1 現行の福祉医療制度を継続してください 

難病患者には、経済的理由から医療中断される方もいます。 

現行の福祉医療制度を継続してください。 

【回答】 障害福祉課 医療・給付グループ 

障害のある方の医療保険における自己負担相当額を公費で支給する障害者医療費支給制度につ

いては、当面は、現行の制度を継続してまいりたいと考えております。 

 

要望２ 在宅人工呼吸器など使用者への災害時の電源確保対策を強めてください 

・「在宅人工呼吸器使用者非常用電源整備費補助金について」に基づく自家発電装置、人工呼吸器

の予備バッテリーの利用状況を教えてください。 

・災害（停電）発生時に、電源の必要な医療機器を使用している在宅難病患者の命を守るための、

患者本人に対する「発電機・予備バッテリー購入補助」をお願いします。 

・台風など災害が予測できる場合には「避難入院」できるようにしてください。 

近年、災害が大きく、頻繁になっており、それに伴う停電も広範囲・長期間になっています。 

台風 15 号の被害が大きかった千葉県では「停電により入院中の患者が死亡」、「防災倉庫の

発電機半数以上使われず」（使われたのは信号機の電源としてのみ）と、「県と市町との連携

に問題」などの報道がありました。 

「中部電力では事前登録した人工呼吸器ユーザー（2000 人が登録）を毎年訪問」しており、

停電時、「停電の発生状況や復旧見込みなどを伝え、小型発電機が必要な場合は貸し出しを行

っている。患者の自宅まで行き設置までサポートしている」との報道（BuzzFeedJapan10/9）

もあります。県と中部電力は「事前登録者」情報を共有してみえるのでしょうか。また、こ

うした取り組みの周知も必要ではないでしょうか。 

発災時に、実際に利用できる、使いやすい、「命をつなぐ」備品の備えが大切です。 

厚労省から「在宅人工呼吸器使用者非常用電源整事業実施要綱」が出されました。 

（平成 31 年 2 月 13日） 

愛知県は「在宅人工呼吸器使用者非常用電源整備費補助金について」（８月 9 日・愛知県保健

医療局）を示し、事業目的として「訪問診療が必要な人工呼吸器使用患者が使用する人工呼

吸器が長期停電時においても稼働できるよう、停電時に備えて患者に貸し出せる簡易自家発
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電装置等を整備するための経費を補助することにより、災害時においても患者の生命を維持

できる体制の整備を図ることを目的とします」、事業の実施主体として「病院及び診療所、訪

問診療が必要な人工呼吸器使用患者を診療している医療機関」でした。 

※簡易自家発電装置等とは、ガソリン・ガス等で駆動される自家発電装置、人工呼吸器

の予備バッテリーを指します 

豊田市の「福祉用具の給付・貸与」「日常生活用具の給付・貸与」「難病患者等の日常生活用

具の種類及び性能」には、「人工呼吸器用バッテリー・発電機・外部バッテリーまたはポータ

ブル電源」があげられています。 

人工呼吸器・喀痰吸引器など電源の必要な医療機器を使用している在宅難病患者にとって、

大規模災害（長時間停電）時の発電機・予備バッテリー購入などの停電対策は命に直結する

課題となっています。 

人工呼吸器使用の在宅患者（愛知県内で 500 人ほど）のうち、経済的にも苦しい中で、予備

バッテリーを備えている方は半数程度と言われています。小児での人工呼吸器使用の在宅患

者も増加しています。電源の必要な医療機器を使用している在宅難病患者・小児患者の状況

をどのように把握して見えるでしょうか。 

本年度の「難病講習会」で「難病者の災害対策」を講演された溝口先生は「電源が枯渇する

前に、電源が確保できる施設への移動を想定しておく―災害時、入院することをためらわな

い」と話されました。台風など予測できる災害時には「避難入院できる」ようにしてくださ

い。 

【回答】 医務課医務グループ 

令和元年度在宅人工呼吸器使用者非常用電源整備費補助金については、国の補助を受けて県

が医療機関に補助金を交付するものであります。本県では、在宅支援診療所等に対し、要望調

査を 3度に渡り実施し、要件を満たす、計 21医療機関、74台の自家発電装置等の要望全てにつ

いて補助する予定であります。なお、本補助金は、国の要綱において、医療機関が患者に貸し

出す自家発電装置等を補助対象としており、患者本人に対する補助は予定しておりません。 

「避難入院」の取扱いについては保険適用の問題があるため、入院を想定している病院に相談

していただきたい。 

【回答】 障害福祉課 地域生活支援グループ 

豊田市において、「人工呼吸器用バッテリー・発電機・外部バッテリーまたはポータブル電

源」が「日常生活用具の給付・貸与」の対象となっているとのことですが、「日常生活用具の給

付・貸与（障害者総合支援法に基づく日常生活用具給付等事業）」につきましては、市町村が実

施主体として定められており、各市町村の判断により地域の特性や個々の利用者の状況やニー

ズをもとに給付対象となる品目を定め、実施することとされております。 

【回答】 健康対策課 母子保健グループ 

現在、小児慢性特定疾病医療費受給者等各保健所で把握している人工呼吸器を装着している児

に対して、「人工呼吸器装着児の災害時の準備に関する実態調査」を実施しているところです。 

質問事項には災害時の避難、一次入院、外部電源の準備についての相談や準備状況が含まれて

おり、ある一定程度の現状が把握できる予定です。 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

指定難病の在宅人工呼吸器使用患者の把握については、保健所での指定難病新規申請時や更

新申請時の保健師の面接等で把握に努めています。その際に人工呼吸器の使用状況を聞き取

り、ファイリングカードに記載する等して管理しております。 

中部電力への人工呼吸器ユーザーの事前登録サービスについては、有用な情報と考えられま

すので、保健所で勤務する保健師が難病患者さんへ情報提供できるよう、難病患者地域ケア担

当者会議で紹介するなど働きかけてまいりたいと考えております。 

 

  【愛難連からの再コメント】 

・県として「在宅人工呼吸器など使用者への災害時の電源対策」について、どのように考え

てみえるでしょうか。 

・「入院を想定している病院に相談」「各市町村の判断」との回答がありますが、県として



- 4 - 

病院や、市町村への働きかけは考えていただけないのでしょうか。 

・豊田市では4月からの実績がバッテリー10件、発電機10件、外部バッテリー15件という実績

で、患者のニーズはとても大きいことがわかります。どのように受け止めてみえるでしょ

うか。 

・「人工呼吸器装着児の災害時の準備に関する実態調査」（中間報告）で、「予備外部電

源」を準備していない理由として「高額であるため」と答えた方が11回答のうち4回答あっ

たことをどのように受け止めてみえるでしょうか。 

・中部電力では医療機器を装着している方の登録について「事前登録しておけば計画停電時

に自宅近辺の電気を止めることはない」とのことです。「難病患者地域ケア担当者会議」

で紹介する内容はどのようなものでしょうか。 

 

要望３ 難病患者の就労促進・継続に取組んでください 

第 4次安倍内閣発足時の総理記者会見で「多様性のある社会になってきました。難病患者にも、

障害者の方にも、就労の機会を作り、活躍できるような社会にしていきたいと思います」（9 月 11

日・概要）と述べられ、国会での所信表明演説（10 月 4 日）では「障害や難病のある方々が、仕

事でも、地域でも、その個性を発揮して、生き生きと活躍できる、令和の世を創り上げるため…」

と述べられました。政府の方針として「就労機会の促進」が明示されたものと受け止めています。 

私たちは難病患者当事者団体として「就労機会の促進」には、「手帳」のない難病患者も障害

者雇用率の対象とすることが必要と求めています。昨年回答は「国の所掌となるため、県の立

場から独自に取組（働きかけを含む）を行うことは困難」とされていましたが、難病当事者の

要望を受け止め、「手帳」のない難病患者も障害者雇用率の対象に含めるよう国に働きかけてく

ださい。 

現国会議員(重度身体障害)からも要望されている、通勤時移動支援、就労時身体介助において

も公的支援制度拡充をお願いいたします。 

難病患者の多くは、体調に波がある、病状が進行する、通院が必要などの特性により、障害者

手帳の有る無しにかかわらず、就労および就労継続に大きな困難に直面し、困っています。就労

する前に発病した患者は新規就労が課題となり、就労後に発病された患者は就労継続が課題とな

ります。また離職と就労を繰り返さざるを得ない方もいます。それぞれの方に対応できる相談体

制が必要です。 

スロープ設置・エアコン設置など施設環境の整備、療養休暇、通院休暇、短時間就労・フレッ

クスタイム、在宅勤務、相談担当者配置、能力に応じた職場配置など、難病患者を受け入れるた

めの雇用する側の受け入れ準備を促進してください。 

県内の難病患者の就労支援体制や雇用する側の準備がどのように改善されたのかご説明くだ

さい。 

【回答】 就業促進課 高齢者・障害者雇用対策グループ 

（１）難病患者を障害者雇用率制度の対象とする見直しに係る国への働きかけ 

令和元年 8月 22日に「主要都道府県労働主管部長会議」が広島県で開催されました。

本会議は、主要都道府県の他、厚生労働省の職業安定担当の審議官を筆頭に各労働行成

分野の担当者が参加し、労働行政に関する問題を検討するとともに、意見交換を行う内

容の会議です。 

本県は、会議の中で、国への要望として、他県と連名で「難病患者の法定雇用率への

算定」について次のとおり要望しました。 

○ 「障害者の雇用の促進等に関する法律」では、第 2 条に、障害者とは「身体障害、

知的障害、精神障害その他の心身の機能の障害があるため、長期にわたり、職業生

活に相当の制限を受け、又は職業生活を営むことが著しく困難な者」とされており、

難病患者もその他の障害者として支援の対象となっている。 

○ 一方、障害者雇用率制度では、身体障害者手帳、療育手帳、精神障害者保健福祉手

帳の所持者は算定対象とされているが、障害者手帳を持たない難病患者は算定対象

とされていない。 

○ 難病患者の就労を促進するためには、身体障害、知的障害及び精神障害と同様に、
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職業生活上の困難さを有する難病患者も障害者雇用率制度の対象とするよう見直

しを行うことが必要である。 

○ 平成 31年 2月に開催された労働政策審議会の意見書においても、「難病患者の就労

支援等の観点からも、障害者手帳を所持していない者に対する障害者雇用率制度の

対象とすることについての意見が出された」との記述がある。 

○ 難病患者の就労能力の判定の仕組みについて研究を進め、難病患者も障害者雇用率

制度の対象となるよう見直しを行っていただきたい。 

（２）新規就労や継続就労を希望する方に対する相談体制の整備 

   難病のある当事者への支援  

      ①「すぐにでも就職したい」「具体的な就職先を紹介して欲しい」場合 

       ● ハローワークにおいて、職業相談・職業紹介を実施 

         【参考】難病の方の雇い入れに関する助成金 

          ・障害者トライアル事業 

          ・特定求職者雇用開発助成金 

（発達障害者・難治性疾患患者雇用開発コース） 

②「じっくり相談に乗って欲しい」場合 

「在職中に難病を発症した方が引き続き働きたい」場合 

       ● 難病患者就職サポーターによる支援 

ハローワーク（※１）に配置された「難病疾患就職サポーター」が、各都道府

県の難病相談支援センター（※２）と連携しながら、就職を希望する難病患者に

対する症状の特性を踏まえたきめ細やかな就労支援や、在職中に難病を発症した

患者の雇用継続等の総合的な就労支援を行っている。 

※１ 愛知県では、「ハローワーク名古屋中」に配置されている。 

※２ 愛知県では、「愛知県医師会難病相談室」が指定されている。 

（指定：愛知県保健医療局 健康医務部 健康対策課 

（難病対策グループ）） 

   ● 愛知障害者職業センターにおける職業リハビリテーション 

ハローワークと連携の上、職業評価、職業準備支援、職場適応支援等の専門的

な各種リハビリテーションを実施している。 

  ③「職場定着のための支援を希望する」場合 

       ● 職場適応援助者（ジョブコーチ）支援 

障害者のある方ができるだけ早く職場に適応し安心して能力を発揮するため、

職場にジョブコーチ（※３）を派遣し、きめ細やかな人的支援を行っている。 

※３ ジョブコーチの 3類型（①配置型、②訪問型、③企業在籍型） 

● 障害者就業・生活支援センター事業 

雇用、保健、福祉、教育等の地域の関係機関ネットワークを形成し、障害者

の身近な地域において就業面及び生活面における一体的な相談・支援を行って

いる。 

★ 障害者就業・生活支援センターを県内に 12 カ所設置しており、県が毎年度継続指定す

るほか、全センターを集めた県主催の連絡会議を開催しており（就業促進課）、各センタ

ーが開催する会議にも出席し連携を図っています。 

★ 「あいち障害者雇用総合サポートデスク」では、障害者雇用に取り組む企業から【職場

定着】に関する相談があった場合、訪問等により課題を把握し、企業が抱える課題の解

決に向けて、適切な支援機関を案内するなどの支援を行っています。 

 企業への支援  

（１）周知・啓発 

企業にとって、難病の症状の特性や雇用管理に関する知識・ノウハウが十分に蓄積され

ておらず、雇入れや職場定着についての不安が大きいところである。一方で、難病患者の

雇用については企業の理解が不可欠である。 

★ 「あいち障害者雇用総合サポートデスク」では、企業における障害者雇用の理解促進を
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図るため、障害者の「雇用事例の収集及び情報提供」に取り組んでおります。 

具体的には、企業の同意が得られた場合に、当該企業の障害者雇用に係る取組状況を「あい

ち障害者雇用総合サポートデスク」のホームページを通じて広く情報提供を行ってまい

ります。 

★ また、「あいち障害者雇用総合サポートデスク」では、窓口相談や訪問相談の中で、これ

から障害者雇用に取り組む企業に対して、必要に応じて、国の雇用支援策である助成金

制度やジョブコーチ等の支援制度等について情報提供を行うことにより、難病患者に対

する理解を深めるための啓発を行ってまいります。 

（２）障害者職場実習受入企業の情報提供 

★ 企業が障害者雇用に対する理解を深めるにあたり有効な制度である「障害者職場実習」

について、ハローワークが開拓した職場実習受入企業の情報を「あいち障害者雇用総合

サポートデスク」のホームページを通じて、県内の障害者就労支援機関に対して情報提

供することにより、企業と障害者とのマッチングの推進に寄与しています。 

【回答】 障害福祉課 事業所指定・指導グループ 

現在、厚生労働省において、経済活動時における重度訪問介護サービスのあり方について、

必要な検討が行われているところです。 

まずは、国において経済活動時の支援を行う雇用者側と障害福祉サービスを提供する福祉側

との間の役割分担を明確に示していただく必要があるものと考えております。 

その上で、全国一律の内容で実施されることが望ましいと考えておりますので、国における

検討状況を注視してまいります。 

【回答】 労働福祉課 調査・啓発グループ 

愛知県では、国（厚生労働省）が進める治療と仕事の両立に関する支援制度を広く周知

し、利用を促進することによって、がん、脳卒中、肝疾患、難病等の病気を抱える労働者が

治療を続けながら、就労を継続していくための取組を行っています。 

 具体的には、国が策定した「事業場における治療と仕事の両立支援のためのガイドライ

ン」を活用して、企業向けに、難病を含む治療への理解を広める取組を行っているのに加

え、県としても平成 30 年度には、当該ガイドラインの概要や支援機関等の情報を掲載したパ

ンフレット「治療と仕事の両立支援のために」を作成したほか、本年度は治療と仕事の両立

支援事例集の作成を予定しており、治療をしながら就労を継続していくための、具体的な取

組事例を広く周知・配布することによって、労働者が治療を続けながら就労を継続していく

ための職場環境の整備を、事業所に対して促してまいります。 

 難病患者の新規求職申込件数は増加傾向にあり、雇用する事業所側の声としては、通院へ

の配慮だけでなく、過度な身体への負荷とならないよう、作業内容や勤務シフト面での配慮

を心掛けているといった意見や、突然の体調変化にも対応できるよう途中で作業を中断でき

るような業務を担当させる等の対応をとっている、といった意見が出ており、難病患者が就

労を継続できるよう事業所側としても工夫に取り組む姿勢が広まっています。 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

 就労相談については、愛知県の難病相談支援センターとしての役割を持つ愛知県医師会難病

相談室でも受け付け、ハローワークに配置された難病患者就職サポーターと連携しながら就労

支援を行っています。 

また、難病診療連携拠点病院である愛知医科大学病院に委託して実施している愛知県難病医

療提供体制整備事業においては、就労支援関係者を対象とした研修会を、今年度から新たに実

施することとなりました。 

 

要望４ 難病患者の社会参加促進の立場に立ち、他の障害と同等のサービスを受けられるようにしてく

ださい 

特定医療費受給者証は「医療給付を目的として発行」されていますが、医療証発行時点で重症

度も基準の一つとされています。 

身体障害、知的障害、精神障害にはそれぞれ「手帳」があり、難病にはありません。 

難病患者の社会参加促進の立場に立ち、他の障害と同等のサービスを受けられるよう、難病手
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帳新設も視野に入れた取り組みをお願いします。 

名古屋市では、市営駐車場・施設など利用の際に、受給者証が障害者手帳と同等に扱われていま

す。（障害者福祉サービス・名古屋市の事例） 

 

【回答】 障害福祉課 社会参加推進グループ 

 公共交通機関の運賃や公共施設利用料の割引など、障害者手帳所持者に対する福祉サービス

が実施されているところですが、公営の駐車場や施設などの利用の際の福祉サービスについて

は、当該市町村の判断により実施されるものと考えております。 

また、県立施設における障害者の利用料等の減免サービスについては、障害者の社会参加促

進を目的として、施設管理者の判断により、障害者手帳の交付を受けている方に対して、また、

重度の場合はその付添者に対しても、入場料等を無料又は減免としているところです。 

今後、既に対象としている名古屋市や、他府県の状況も参考としながら難病患者に対する障

害者減免のあり方について研究してまいりたいと思います。 

 

要望５ レスパイトケアを充実させてください 

難病患者を介護する家族の負担は大変なものがあり、レスパイトケアの必要性は大きくなって

います。 

他都道府県の状況などどのように把握しておられるのか説明ください。 

 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

 本県のレスパイトの状況については、愛知県難病医療ネットワーク事業により、難病診療連

携拠点病院（愛知医科大学病院）及び難病医療協力病院（14 箇所）において、難病患者及びそ

の家族からの各種相談に応じており、その中でレスパイトの調整も行っております。 

平成３０年度は拠点病院、協力病院において２,１２１件の相談を受け付け、そのうちレスパ

イトに関する相談は１３件でした。 

令和元年度は令和２年１月２２日までの時点で、１,１７６件の相談を受け付け、そのうちレ

スパイトに関する相談は５６件の相談がありました。 

相談内容は、他院に入院するための調整や情報提供でした。 

 他の都道府県の実施状況については、他県において昨年度実施された「在宅難病患者一時入

院事業の実施状況について」の調査結果により確認しております。 

 

要望６ 軽症患者を含む難病患者全体の療養・生活実態調査に取組んでください 

難病患者の臨床個人調査票は医療研究のためのデータ収集としての性格もあります。軽症患者

をその収集対象から外してしまうことは、軽症者の重症化をできる限り遅らせることから離れて

いくことです。 

難病患者を医療と社会参加からドロップアウトしなくてもよい状態をめざすための施策の基

礎となる、難病患者の特性に見合った療養・生活実態調査が必要です。「障害者基礎調査」の調査

項目設定について当事者意見を反映させる努力は行われたのでしょか。 

人工呼吸器など利用の在宅患者の実態把握は得別に重要です。 

【回答】 障害福祉課 社会参加推進グループ 重症心身障害児者施設グループ 

「障害者基礎調査」の調査項目は大きく１３項目に分けられます。 

①基本属性  ②生活実態  ③福祉サービスの利用  ④生活支援  ⑤教育 

⑥医療    ⑦情報・コミュニケーション      ⑧生活環境 

⑨収入    ⑩就労    ⑪文化芸術活動・スポーツ 

⑫障害者への理解・権利擁護 ⑬災害時等の安全 

また、詳細な項目については当事者の方の意見を反映するよう愛知県障害者施策審議会、愛知

県障害者自立支援協議会で検討の上設定しております。 

なお、人工呼吸器を装着している障害児を始め、その他の日常生活を営むために医療を要す

る状態にある在宅の障害児（医療的ケア児）等については、支援に関し関係機関の連携を推進

するため、令和元年度に愛知県医療的ケア児者実態調査を実施中であり、令和２年３月末まで
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に対象者数の把握の他、生活実態や困り感等を把握することとしております。 

   

要望７ 保健所体制を強化し、保健師を増員し、在宅患者への訪問事業を充実してください。 

難病患者にとって、保健所・保健師は、指定難病の申請窓口としてだけでなく、療養についての

相談、災害時の個別支援計画作成、市町など関係機関と連携の要としても必要です。 

とりわけ、在宅患者宅への訪問事業は患者の療養生活実態をふまえた支援のためには、回数・内

容ともに充実が求められます。 

訪問相談事業、重症難病患者支援事業の経年での実施状況の変化を教えてください。また、現状

が「ニーズを満たしている」のかどうかお聞かせください。 

また、重症難病患者には避難計画策定だけでなく、個別の災害時避難訓練(発災時点での具体的

な対応)の実施が求められます。 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

 県内全 12保健所において、難病対策地域協議会を設置し、医師会、医療機関の相談員、訪問

看護ステーション、ケアマネージャー、患者会、保健師等の関係者で保健所での支援の実施状

況等を共有するとともに、課題について協議を行い支援の充実を図っております。 

在宅難病患者への訪問については、県内 12保健所において、平成 29年度は延べ 1,182回実

施し、そのうち重症患者さんについては延 955回訪問しました。 

平成 30 年度は延 1,101 回訪問し、そのうち重症患者さんについては延 931 回の訪問を実施し

ております。 

訪問事業の実施にあたっては、保健所において指定難病の新規申請や更新申請時に保健師に

よる面接を行っており、それにより、在宅療養患者及びその家族に対する支援の必要性を把握

し、訪問事業を行っておりますので、現状として患者さんのニーズを満たしているものと認識

しております。 

【回答】 医療計画課 地域保健グループ 

 保健所へは、課長会議や研修等の機会に難病患者への家庭訪問を積極的に実施するよう働き

かけております。さらに保健所においては、定期的に事例検討などして保健所における体制強

化を図っています。 

引き続き適正な人員配置に努めたいと考えております。 

また、保健所では、地域の実情に応じて、難病患者・家族向けの災害対策に関するリーフレ

ット等の作成、介護保険関係者等を対象とした研修会、個別の災害訓練等を実施しております。

これらを通じて、医療依存度の高い在宅療養難病患者への災害時支援体制の構築を図っており

ます。 

【回答】 地域福祉課 民間福祉活動支援グループ 

重症難病患者を含む災害時要支援者の支援体制については、「市町村のための災害時要配慮

者支援体制構築マニュアル」を作成し、市町村の取組を支援しております。 

 

  【愛難連からの再コメント】 

・在宅患者支援には、医療・福祉・行政などの連携が必要です。年 1回開催の「協議会」では、

個別患者支援の連携には対応できません。在宅患者の「支援の必要性」把握に基づいた「連

携」取り組みの強化をお願いします。 

・「在宅難病患者への訪問」で把握した「課題」の概要を紹介ください。 

・保健所保健師の人員体制の経年変化をお知らせください。 

・「個別の災害訓練」の実施回数・状況をお知らせください。 

 

要望８ 指定難病患者の経済的負担軽減策を講じてください 

指定難病申請時の臨床個人調査票についての、金銭的な負担や、手続きの複雑さによる負担が

大きく、申請をあきらめてしまう患者もいます。 

また、申請から決定までには長期間を要するため、毎年の更新申請は、愛知県・名古屋市市の

事務負担も大きくなります。 

難病患者は病状が進行するものが多く、また、医療機関や、愛知県・名古屋市の事務負担の軽
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減のため、単年度申請を見直す必要性をご検討ください。 

国に対して、こうした立場での要望をしてください。 

また、県・市としての臨床個人調査票取得への補助もお願いします。 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

指定難病患者に対する医療費助成制度については、難病患者に対する医療等に関する法律

（平成 26 年法律第 50 号。以下「難病法」という。）に基づき運営されていますが、「臨床調査

個人票」に関する費用については、難病法上公費負担対象ではなく、申請者自身が負担すべき

ものとされております。また、難病法は、難病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保を目

的としており、「臨床調査個人票」は、難病の克服を目指した治療研究に活用されております。

ご負担とは思いますが、難病の患者に対する良質かつ適切な医療の確保のためご協力をお願い

します。 

 なお、本県では受給者証交付のためのシステムを改修し、申請から決定までの作業の効率化

を図り、所要時間の短縮に努めております。 

また、受給者証発行の遅延の大きな要因である高額療養費の所得区分の受給者証への記載の廃

止等について、厚生労働省に要望をしております。 

 

  【愛難連からの再コメント】 

・「難病法上公費負担対象ではなく、申請者自身が負担すべきもの」との回答ですが、難病法第

三条には、難病に関する情報の収集等、難病に関する調査及び研究等については、国及び地

方公共団体の責務であると規定されています。・ 

・「難病の克服をめざした治療研究」の実態をどのように把握されてみえるのでしょうか。 

・「金銭的な負担や、手続きの煩雑さによる負担が大きく、申請をあきらめてしまう患者」につ

いてどのようにお考えでしょうか。 

 

要望９ 医療的ケア児等のための看護師配置事業を進めてください 

厚労省の事務連絡「平成 31 年度予算案における医療的ケア児等への支援施策について」「（平成

30 年 12 月 26 日）には「学校において医療的ケアを行う看護師の配置に係る費用の一部を補助。

※切れ目のない支援体制整備充実事業 補助率 １／３以内」とされています。 

学校などへの付き添いが求められる状況では保護者の就労継続も困難です。 

愛知県内での「医療的ケア児等のための看護師配置」状況をお知らせください。 

愛知県内での「医療的ケア児等のための看護師配置」を進めてください。 

【回答】 教育委員会特別支援教育課 指導グループ 

 県立特別支援学校への看護師の配置状況については、これまでも医療的ケアが必要な幼児児

童生徒の状況を調査し、適切な配置に努めております。 

本年度は、１２月末現在で聾学校３校に３名、肢体不自由特別支援学校７校に７０名、病弱

特別支援学校１校に１名、合わせて７４名の看護師を配置しており、５年前の３９名から３５

名増加しております。県としましては、引き続き、医療的ケアが必要な幼児児童生徒の状況を

把握し、必要に応じた適切な看護師配置に努めてまいります。 

名古屋市を除く市町村においては、平成３０年５月時点で市立特別支援学校３校に １７名、

小中学校にあっては、１３市町２０校に２５名の看護師が配置されております。 

また、市町村への看護師配置については、市町村特別支援教育担当主事等会議において、国

の補助事業である「切れ目ない支援体制整備事業」の周知や積極的に活用を促すとともに、看

護師を配置している市町からの情報提供の場を設けるなど、看護師の配置が進むよう働きかけ

てまいりたいと考えております。 

 

要望 10 小児慢性疾患の「移行期医療支援センター」設置、「移行期医療コーディネーター」配置の取

組み状況を教えてください 

昨年、「『移行期医療コーディネーター』の設置につきましても、センターの設置と合わせて検討

していく」とのご回答をいただいていますが、その後の状況をお知らせください。 

【回答】 健康対策課 母子保健グループ 



- 10 - 

今年度は医療従事者を対象に「成人先天性心疾患」分野の「移行期医療支援研修会」を開催

しております。 

今後も医療機関での取り組みや他県での状況を把握しながら、本件の状況に応じた「移行期

医療支援センター」の設置、および「移行期医療コーディネーター」の配置について継続して

検討していく予定です。 

 

要望 11 ヘルプマーク配布事業の継続と、病院・駅での配布をお願いします 

今後も継続して配布事業に取り組んでいただくよう要望いたします。 

県として、難病医療拠点病院・協力病院での配布ができるように取り組んで下さい。 

【回答】 障害福祉課 社会参加推進グループ 

平成 30年 7月の配布開始から令和元年 7月末までの配布数は約 5万個となっています。 

 県として、ヘルプマークの配布だけでなく、認知度を向上させ一般県民に理解を深めてい

ただくためにも、継続的に普及啓発に取り組んでまいります。 

また、ヘルプマークの配布に関しては、作成・配布主体が主に市町村になるため、市町村

に対して継続的な作成・配布を働きかけるとともに、地域の実情に応じて配布窓口の拡充を

検討するよう今後も働きかけてまいります。 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

 難病診療連携拠点病院及び難病医療協力病院に対して、速やかにヘルプマークの制度につい

て情報提供を行う予定としております。 

 

要望 12 ピアサポーター養成講座、大会、ＲＤＤなどのご後援・ご協力を引き続きお願いします。 

【回答】 健康対策課 難病対策グループ 

 令和元年度の「難病ピアサポーター養成講座」、「第 47 回の大会」、「ＲＤＤ（Rare Disease 

Day 世界稀少・難治性疾患の日）２０２０inあいち」については愛知県が後援をしております。 

また、後援した事業につきましては、貴会からの要望に応じて保健所でのポスターの掲示や

チラシを窓口に設置するなどして周知を図っておりまして、今後とも協力してまいります。 

 
以上 


