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特定医療費（指定難病）助成制度の申請状況について 

１ 令和４年度新規受給者について 

受給者数および疾患群ごとの内訳 (人) 

年齢 

疾患群 
0歳～39歳 40歳～64歳 65歳～ 合計 

(令和 3年度) 

前年度比

神経・筋疾患 
78 

（5.2%） 

353 

（23.4%） 

1,076 

（71.4%） 

1,507 

（100%） 

(1,399) 

7.7%↑ 

消化器系疾患 
419 

（44.9%） 

408 

（43.7%） 

107 

（11.5%） 

934 

（100%） 

(838) 

11.5%↑ 

免疫系疾患 
173 

（22.0%） 

338 

（43.2%） 

272 

（34.7%） 

783 

（100%） 

(703) 

11.4%↑ 

その他の疾患群 
258 

（17.6%） 

576 

（39.2%） 

636 

（44.3%） 

1,470 

（100%） 

(1,449) 

1.5%↑ 

合計 
928 

（19.8%） 

1,675 

（33.2%） 

2,091 

（46.3%） 

4,694  

（100%） 

(4,389) 

6.9%↑ 

２ 令和５年度 更新申請の状況について 

（１） 更新申請および認定数について（令和６年１月末時点） (人)

申請数 認定者数 
（認定者数内訳） 

不認定 保留等 
(令和 4年度）

認定者数 

前年比 重症度基準該当 軽症高額該当 

26,297 

(100%) 

25,583 

(97.3%) 
20,752 4,831 

442 

(1.7%) 

272 

(1.0%) 

(24,293) 

5.0%↑ 

（２） 更新申請の郵送申請件数 / 郵送比率  

資料１ 

市全域 70.9% 

（件） 
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（３）更新認定者について（25,583 人）

① 年齢層

（４）更新申請されなかった方の割合＊について

＊令和５年９月 30日有効期間の受給者証をお持ちの方の内、

令和５年 10月 31日までに更新申請されなかった方の割合（亡くなった方および転入者除く） 全体：5.6％（1,495人） 

①年齢別

３ 人工呼吸器等装着者＊について（令和５年９月末日時点） 

＊受給者証をお持ちの方で、指定難病により 

24時間人工呼吸器を装着され認定を受けている方（91人）

① 年齢層

②主な疾患群別

② 疾患群

② 疾患内訳

疾患 人数

筋萎縮性側索硬化症 53

多系統萎縮症 9

筋ジストロフィー 5

パーキンソン病 3

脊髄小脳変性症 2

脊髄性筋萎縮症 2

進行性核上性麻痺 2

重症筋無力症 2

ミトコンドリア病 2

慢性炎症性脱髄性多発神経炎／
多巣性運動ニューロパチー

2

その他 9

合計 91
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令和５年度 個別避難計画の取組について 

（横浜市災害時要援護者支援事業） 

 

１ 個別避難計画とは 

災害が起きた時、避難をする際に支援が必要な高齢者や障害者ごとに、支援する人や避

難先等の情報を記載した計画で、作成には本人の同意が必要です。 

【国が示すポイント】  

・個別避難計画の作成が市町村の努力義務化（災害対策基本法 49条の 14） 

 ・福祉専門職（ケアマネジャー、計画相談員等）の協力による計画策定の推奨 

 ・計画作成の対象者となる優先度の作成 

 

 

 

 

２ 令和５年度の取組 

昨今、大規模な風水害の発生頻度が上がっており、これまで地震対策として検討されて

きたことに加え、風水害への対策も必要となっております。市内でも、河川や地形を踏ま

え、そこに暮らす特に避難をする際に支援を必要とする方をどのように支援していくか

検討していく必要があり、昨年度は一部地区でモデル事業を実施しました。 

 以上を踏まえ、本市では風水害を想定して個別避難計画の作成を進めてまいります 

（1）個別避難計画の作成方法 

  洪水浸水想定区域等に居住する災害時要援護者のうち、要介護度等の身体状況など

から抽出し、福祉専門職等の協力により、状況確認と作成の働きかけを平行して行いま

す。 

 （2）実施地区 

   鶴見区、南区、保土ケ谷区、港北区、戸塚区 

  (3）対象者 

   次の条件をすべて満たし、個人情報等の同意確認が取れた方 

   ① 洪水浸水想定区域（想定最大規模）または即時避難指示対象区域に居住する方 

   ② 要介護３、４、５いずれかの認定を受けている方または身体障害者手帳が交付さ

れ、障害程度等級が１級である方 

    ③ 独居等で支援者がいない方 

裏面あり 

横浜市難病対策地域協議会資料 

令和６年２月６日 

健康福祉局福祉保健課 

【例：計画作成の優先度に関する３つのポイント】 

        （避難行動要支援者の避難行動支援に関する取組指針（抜粋）） 

① 地域におけるハザードの状況（洪水・津波・土砂災害等の危険度の想定） 

② 対象者の心身の状況、情報取得や判断の支援が必要な程度 

③ 独居等の居住実態、社会的孤立の状況 

 

資料２-２ 
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④ お一人で避難所等に移動することが困難な方

＜個別避難計画作成の流れ＞ 

事業フロー 役割分担 内容 

対象者抽出 横浜市 災害時要援護者名簿を基にハザード、身体、

世帯状況等から対象者を抽出 

対象者への同意確認 横浜市 抽出した対象者に同意確認書を送付し、計

画作成の同意を取る 

福祉専門職による計

画の作成 

福祉専門職 優先度の高い対象者から、福祉専門職によ

り計画を作成し、横浜市に提出 

計画の確認 横浜市 提出された計画の記載内容（避難経路等）を

確認 
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令和５年度横浜市難病対策地域協議会災害対策分科会報告 

 

１ 趣旨 

  難病患者は、疾患名や症状、身体状況、介護状況等個別性が高く、各々に災害の備えや必要な支

援も異なります。今回、第 6回難病対策地域協議会（令和 5年 7月 5日開催）で、災害対策分科会

の設置が承認され、医療機器使用者等日常的に医療処置を必要とし、介助を要する難病患者の災害

(風水害時)対策の課題や解決策について検討しました。 

 

２ 分科会委員   

・ 当時者（医療機器使用の難病患者）およびご家族 ３名  

・ 支援者(在宅診療医、在宅医療相談室管理者、医療機器専門職、学識) ４名、 

 

３ 実施状況 

日時・会場 内容 参加者数 

第

１

回 

10月 25日（水） 

18時 30分～20時 

会場：みなとみらい

21・クリーンセンター6階 

・難病患者の災害対策について 

 (検討の経緯、分科会委員の事前聞き取り、等) 

・当事者から紹介 (療養状況、災害の備えと行動、等) 

・意見交換 (在宅で必要な取組や促すための働きかけ) 

7名 

(内 Zoom 2名) 

第

２

回 

12月 5日(火) 

時間・会場：同上  

・難病患者の風水害時のマイタイムライン（案） 

・意見交換・まとめ 

7名 

(内 Zoom 2名) 

 

４ 在宅難病患者を取り巻く災害対策の課題 

 ■当事者について 

 ・人工呼吸器等電源機器が常時必要で、加えてエアコンなど体温調整の電源も必要。 

・喀痰吸引の処置を含む、介護の人手も常に必要。 

 ・垂直避難は困難で、水平避難には車いすへの移乗介助や介護タクシー/車椅子対応車が必要。 

 

 ■避難先について 

・避難所には、介護ベッド、電源、医療機器、介護力が無い為、療養環境維持が困難。 

・在宅避難をするか、家にとどまる事が困難な場合、避難先の選択肢は病院のみ。 

 

 ■在宅避難について 

 ・停電時に備え、人工呼吸器の外部バッテリーや発電機が必要。 

 ・その他、薬や栄養剤、水、衛生物品等の備蓄が必要。 

 

 ■避難の入院（調整）について 

 ・日頃の救急状況を考えると、大雨が予想される段階での入院依頼・調整は難しい。 

 ・暴風雨になってからの搬送では、医療機器等の感電や故障のリスクがあるので危険。 

資料３－１ 
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５ 意見のまとめ 

《当事者、家族に向けて》 

・ 難病と診断された時から風水害時の避難行動計画（マイタイムライン）は始まっており、病状が

進行していく経過に合わせて、備えを考えておく必要がある。

・ 既に人工呼吸器がついている方は、風水害の前に、数回、1週間位の入院をしておくことが大

切。医師、外来看護師や病棟看護師、相談室ケースワーカー、臨床工学技士等に、「風水害時に

入院させてもらえますか」と当事者側から聞いてみる行動を起こしてみることで、道が開ける可

能性がある。

・ 当事者である患者さんの直接の声が一番医療従事者の心を動かす。当事者・家族が最初の声を発

し、避難のための入院に向けてスタートのスイッチを押すよう行動することが重要。

《在宅支援者に向けて》 

・ 平時から、風水害時を想定して、一人一人の状況に合わせた避難行動計画を患者・家族と一緒に

考えることが大切。

・ 「わたしの災害対策ファイル」について知り、患者・家族と一緒に作成する機会をつくることが

必要。

《医療機関に向けて》 

・ 「わたしの災害対策ファイル」について知ってもらい、在宅と病院が患者さんの状況を知る相互

理解のツールとしてもっと活用してもらう必要がある。

・ 患者・家族から、風水害時の対応について相談があったら、それぞれの立場や役割に応じて、一

緒に考えてもらう（特に避難の入院の調整）。相談がない場合でも、備えができているか声をか

けてもらえるとよい。

《横浜市に向けて》 

・ 「わたしの災害対策ファイル」を在宅支援者や医療機関に周知し、活用を促進する。その際、簡

便化、視覚化など改訂も必要と思われる。

・ 風水害時に患者・家族、在宅支援者、医療機関が、在宅から避難のための安全な行動がとれるよ

うにするために、行政の役割は大きい。とくに、避難の入院については、事前の仕組みづくりを

しておく必要がある。

風水害時、日常的に医療処置を必要とし、介助を要する難病のある方には、一人一人の状況にあ

った避難行動計画が必要です。診断時から、在宅療養を続けられるよう備えをする必要がありま

す。避難の入院ができるよう医療機関とのつながりを持ち、実際に入院の機会を持っておくこと

が大切です。そのために、横浜市が関与して風水害時の避難の入院体制について骨格を示して、

個別の準備を推進する姿勢を示すことが第一歩と思われます。 

15


	R５年版配布用名簿



