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なんでもメモスペース

MEMO

療養生活を支える各種医療・介護・福祉サービス等

⑴ 総合支援資金：失業等により生活の維持ができなくなったとき、生活を立て直すための資金

⑵ 福祉資金：福祉用具や障害者用の自動車購入、介護や障害に関するサービスを受けたいときなどに必要な資金

⑶ 教育支援資金：通学や入学するために必要な資金

⑷ 不動産担保型生活資金：低所得の高齢者世帯に、一定の居住用不動産を担保として貸付ける資金

・対象となる障害
肢体、視覚、聴覚不自由などの種類が定められており、障害程度は障害の種類ごとに障害程度等級表にもとづいて
決められています。

・等級
原則１級～ 6級に該当する方に交付されます。

身体障害者手帳は、障害のある方が身体障害者福祉法に掲げる障害程度に該当することが認められると交付されます。

低所得者世帯、障害者世帯、高齢者世帯で金融機関からの借入が困難な世帯に対する貸付制度です。生活困窮者自立支援制
度の利用が貸付の要件になる場合もあります。
貸付の種類は以下の4種類です。

難病患者・家族の療養生活を手助けする各種制度や福祉サービスがあります。ここでは、あなたらしく生活することができ
るように支援する制度やサービスについてご紹介します。□ 生活福祉資金貸付制度

病気やけが、その他さまざまな理由で経済的に困窮している場合に、国の定める最低限の生活を保障する制度です。保護の
種類は、生活扶助、教育扶助、住宅扶助、医療扶助、介護扶助、出産扶助、生業扶助、葬祭扶助の8種類です。

□ 生活保護

お住まいの市町村の社会福祉協議会、民生委員お問合せ先

お住まいの市町村の福祉課または福祉事務所、民生委員お問合せ先

1年間（1月1日～ 12月31日）に支払った医療費に対して所得税・住民税の一部が戻る制度です。生命保険や高額療養費等
で補てんされる金額を除いた自己負担が一定以上の金額を超えた場合、医療費控除を受けることができます。

□ 医療費控除

お住まいの市町村の税務課、お住まいの地域を管轄する税務署お問合せ先

お住まいの市町村障害福祉担当窓口お問合せ先

・交通機関の割引……………… JR、有料道路、公営の公共交通機関、飛行機、タクシー、高速バス、
旅客船などの運賃、料金の割引

・郵便料金の割引………………一定の条件を満たす郵便物などの郵便料金の割引

・携帯電話の割引………………基本料金等の割引

・公共施設の割引………………美術館、博物館、動物園、映画館などの公共施設の入場料や利用料金の割引

・税金の減免……………………所得税、住民税、相続税、自動車取得税、自動車税などの税金の免除

・NHK放送受信料の免除………放送受信料の免除または半額免除

お住まいの市町村障害福祉
担当窓口で、申請書類を入
手します。

都道府県知事または指定
都市、中核市の長の指定を
受けた医師に、診断書・意見
書を記入してもらいます。

※申請から手帳交付までには1か月～2か月程度かかります。

① ②

身体障害者手帳を取得していますか？65歳未満の方で、身体障害者手帳１級、2級、または3級（内部
障害）をお持ちの場合、重度心身障害者医療費助成を申請できる場合があります。市町村によって障害
の程度が異なっている場合や、所得の制限がある場合がありますので、申請を希望する場合にはお住
まいの市町村の障害福祉担当窓口に確認しましょう。

※上記のほかに、自治体が独自で行っているものもあります。また、障害の程度により、割引、減免の内容が異なります。
　詳細はお住まいの市町村の障害福祉担当窓口にお問い合わせください。

その他の経済的な支援に関する制度

身体障害者手帳

難病患者さんまるごとサポートブック
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対象となる障害の種類と障害等級

身体障害者手帳で受けられる主な割引・減免サービス

身体障害者手帳の申請方法

ワンポイント

アドバイス!!た
す
ケ
ロ

③顔写真、マイナンバー関連書
類などと一緒に、市町村障害
福祉担当窓口に申請します。
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利用には申請が必要です。申請窓口は、お住まいの市町村
の介護保険担当課です。申請時必要なものがありますの
で、確認してから行きましょう。

介護保険のサービスを利用できる方
① 寝たきりや認知症などで、入浴、排せつ、食事などの日常生活動作について、常に介護が必要な状態(要介護
状態)と認定された方。

② 掃除、洗濯、買い物など身の回りのことができないなど、日常生活に支援が必要な状態(要支援状態)と認定
された方。

40歳以上の方は介護保険に加入し、被保険者（加入者）となって保険料を負担します。介護や支援が必要と認定された時
に、費用の1～3割を支払い、介護サービスを利用する仕組みとなっています。年齢によって加入の仕方は2種類に分かれ、
介護サービスを利用できる条件も異なります。

サービスの利用限度額は介護度の区分ごとに設定されており、限度額内の範囲内でサービスを利用した場合、利用者は
１～３割を負担します。限度額を超えて利用したサービスは全額自己負担となります。

詳しくは、お住まいの市町村や地域包括支援センターにお問い合わせください。

居宅介護支援
住環境を整えるサービス

施設・居住系サービス

宿泊サービス

複合的に支援するサービス

第1号被保険者 （65歳以上の方）

介護保険のサービスを利用できる方
初老期認知症、脳血管疾患などの老化が原因とされる次の16種類の病気（特定疾病）表１により、介護や支援が
必要な状態(要介護・要支援状態)と認定または確認された方。

第2号被保険者（40歳～ 64歳までの方）

あなたのお住まいの申請窓口

1)各市町村の地域包括支援センターが相談窓口です。
2)通院している医療機関にも相談窓口があります。

お住まいの地域を管轄する地域包括支援センター

通院先の相談窓口

利用者

ケアマネジャー

介護保険

介護保険の申請

介護区分

担当ケアマネジャー

済　　•　　未

要支援（ 1 ・ 2 ）

総合事業対象者

要介護（ 1 ・ 2 ・ 3 ・ 4 ・ 5 ）

氏　名

連絡先

難病患者さんまるごとサポートブック

対 象 者

申請窓口

介護保険に関する相談窓口

利用できるサービス内容

費用について
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16特定疾病

①がん（末期）　　　②関節リウマチ（※指定難病は悪性関節リウマチ）
③筋萎縮性側索硬化症　　　④後縦靭帯骨化症
⑤骨折を伴う骨粗鬆症　　　⑥初老期における認知症
⑦進行性核上性麻痺、大脳皮質基底核変性症及びパーキンソン病　　　⑧脊髄小脳変性症
⑨脊柱管狭窄症（注：指定難病は広範脊柱管狭窄症）　　　⑩早老症（ウェルナー症候群等）
⑪多系統萎縮症　　　⑫糖尿病性神経障害、糖尿病性腎症及び糖尿病性網膜症
⑬脳血管疾患　　　⑭閉塞性動脈硬化症　　　⑮慢性閉塞性肺疾患
⑯両側の膝関節または股関節に著しい変形を伴う変形性関節症

表１

※赤字の疾病は、指定難病に該当している疾患です。

訪問サービス 通所サービス
・訪問介護
・訪問入浴介護
・訪問看護
・訪問リハビリテーション
・居宅療養管理指導　等

・福祉用具貸与
・住宅改修

・特別養護老人ホーム
・介護老人保健施設（老健）
・介護療養型医療施設
・介護医療院
・グループホーム
・有料老人ホーム
・ケアハウス
・サービス付き高齢者向け住宅　等

・通所リハビリテーション（デイケア）
・通所介護（デイサービス）　等

・短期入所療養介護
・短期入所生活介護
  （ショートステイ）

・小規模多機能型居宅介護
・看護小規模多機能型居宅介護
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訪問看護

健康状態の観察、病状悪化の防止・回復、療養生活の相談とアドバイス、リハビリテーション、点滴・注射などの医療
処置、痛みの軽減や服薬管理、緊急時の対応等

看護師などが自宅等の療養先に訪問し、その方の病気や障がい、進行の程度など対象者個々の状況に合わせ、主治医・ケア
マネジャー・薬剤師・歯科医師等と連携しながら、看護を提供します。

 ・ 要支援・要介護の認定を受けていても、表２の対象疾病の場合は医療保険（健康保険など）で訪問看護サービスを
　利用することがあります。

子どもから高齢者、病状や障がいが軽くても重くても、訪問看護を必要とする全ての人が受けられます。

Q．私はどっちの対象者？

あなたの年齢は？

40歳未満 40歳以上６５歳未満 65歳以上

厚生労働大臣の
定める疾病等

介護保険の
16特定疾病

厚生労働大臣の
定める疾病等

医療保険
・週３日まで利用可能

医療保険
・週４日以上利用可能
・複数回利用が可能
・２か所の事業所利用可能

介護保険
・ケアプランに基づき提供

No

NoNo

Yes

YesYes

16特定疾病

①がん（末期）　　　②関節リウマチ（※指定難病は悪性関節リウマチ）
③筋萎縮性側索硬化症　　　④後縦靭帯骨化症
⑤骨折を伴う骨粗鬆症　　　⑥初老期における認知症
⑦進行性核上性麻痺、大脳皮質基底核変性症及びパーキンソン病　　　⑧脊髄小脳変性症
⑨脊柱管狭窄症（注：指定難病は広範脊柱管狭窄症）　　　⑩早老症（ウェルナー症候群等）
⑪多系統萎縮症　　　⑫糖尿病性神経障害、糖尿病性腎症及び糖尿病性網膜症
⑬脳血管疾患　　　⑭閉塞性動脈硬化症　　　⑮慢性閉塞性肺疾患
⑯両側の膝関節または股関節に著しい変形を伴う変形性関節症

難病患者さんまるごとサポートブック

利用をご希望される方は、受診している医療機関、お近くの訪問看護ステーション、担当ケアマネジャー、地域包括支
援センター、市町村の担当窓口などに、まずはご相談ください。

かかった費用の自己負担は、保険の種類や所得・年齢、利用している制度によって異なりますが、原則１割から３割が
自己負担です。自己負担が軽くなる制度もありますので、ご相談ください。

※なお、負担割合や金額は平成30年度の制度を参考にしています。制度の改正等で変更されることがありますので、詳細
はお近くの訪問看護ステーションや地域包括支援センターなどにお問い合わせください。

○訪問看護ステーションからの訪問看護で、1回／週、1時間／回の訪問看護（加算料金なし）の場合

【介護保険（1割負担）】　約816円／回　 　【医療保険（3割負担）】　約3,000円／日

なんでもメモスペース

MEMO

厚生労働大臣の定める疾病等

①末期の悪性腫瘍　②多発性硬化症　③重症筋無力症　④スモン　⑤筋萎縮性側索硬化症
⑥脊髄小脳変性症　⑦ハンチントン病　⑧進行性筋ジストロフィー症
⑨パーキンソン病関連疾患（進行性核上性麻痺・大脳皮質基底核変性症・パーキンソン病）

⑩多系統萎縮症：線条体黒質変性症・オリーブ橋小脳萎縮症・シャイ・ドレーガー症候群
⑪プリオン病　⑫亜急性硬化性全脳炎　⑬ライソゾーム病　⑭副腎白質ジストロフィー
⑮脊髄性筋萎縮症　⑯球脊髄性筋萎縮症　⑰慢性炎症性脱髄性多発神経炎
⑱後天性免疫不全症候群　⑲頸髄損傷　⑳人工呼吸器を使用している状態

表１

表１

表2表2

表2

※赤字の疾病は、指定難病に該当している疾患です。

訪問看護のできること

対 象 者

利用手続き

利 用 料 金

費用の自己負担例

※パーキンソン病（ホーエン・ヤールの重症度分類がステージ3以上であって生活機能障害度が
　Ⅱ度又はⅢ度のものに限る）
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訪問看護

健康状態の観察、病状悪化の防止・回復、療養生活の相談とアドバイス、リハビリテーション、点滴・注射などの医療
処置、痛みの軽減や服薬管理、緊急時の対応等

看護師などが自宅等の療養先に訪問し、その方の病気や障がい、進行の程度など対象者個々の状況に合わせ、主治医・ケア
マネジャー・薬剤師・歯科医師等と連携しながら、看護を提供します。

 ・ 要支援・要介護の認定を受けていても、表２の対象疾病の場合は医療保険（健康保険など）で訪問看護サービスを
　利用することがあります。
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Q．私はどっちの対象者？

あなたの年齢は？

40歳未満 40歳以上６５歳未満 65歳以上

厚生労働大臣の
定める疾病等

介護保険の
16特定疾病

厚生労働大臣の
定める疾病等

医療保険
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難病患者さんまるごとサポートブック

利用をご希望される方は、受診している医療機関、お近くの訪問看護ステーション、担当ケアマネジャー、地域包括支
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⑩多系統萎縮症：線条体黒質変性症・オリーブ橋小脳萎縮症・シャイ・ドレーガー症候群
⑪プリオン病　⑫亜急性硬化性全脳炎　⑬ライソゾーム病　⑭副腎白質ジストロフィー
⑮脊髄性筋萎縮症　⑯球脊髄性筋萎縮症　⑰慢性炎症性脱髄性多発神経炎
⑱後天性免疫不全症候群　⑲頸髄損傷　⑳人工呼吸器を使用している状態
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※赤字の疾病は、指定難病に該当している疾患です。

訪問看護のできること

対 象 者

利用手続き

利 用 料 金

費用の自己負担例

※パーキンソン病（ホーエン・ヤールの重症度分類がステージ3以上であって生活機能障害度が
　Ⅱ度又はⅢ度のものに限る）

療
養
生
活
を
支
え
る

各
種
医
療
・
介
護
・
福
祉
サ
ー
ビ
ス
等

療
養
生
活
を
支
え
る

各
種
医
療
・
介
護
・
福
祉
サ
ー
ビ
ス
等



22 23

難病患者さんまるごとサポートブック

区　分 世帯の収入状況 負担上限額

生活保護 生活保護受給世帯 0円
低所得 市町村民税非課税世帯 0円
一般１ 市町村民税課税世帯 9,300円
一般２ 上記以外 37,200円

お住まいの市町村障害福祉担当窓口で、申請書類を入手し、サービス利用の申請を行います。

① 申　請

計画案は、申請者が特定相談支援事業者と契約し作成し、市町村に提出します。

③ サービス等利用計画案の提出

自宅への訪問調査、コンピュータによる一時判定、審査会による判定会議を経て、市町村が障害程度区分
（区分１～６）を認定し、申請者に通知します。

② 障害支援区分の認定

市町村が計画案等をもとにサービスの種類や支給量などを決定し、申請者に受給者証を交付します。

④ 支給決定

支給決定の内容にもとづき、特定相談支援事業者がサービス等利用計画を作成し、市町村に提出します。

⑤ サービス等利用計画の提出

サービスを利用する事業者と契約し、サービスを利用します。

⑥ 利用開始

お住まいの市町村障害福祉担当課申請窓口

障害福祉サービス（障害者総合支援法）

国が定める疾病に該当する方が対象です。身体障害者手帳をお持ちでない難病の方も対象ですが、詳細については、お住
いの地域の市町村担当課にお問い合わせください。

「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律」(通称、障害者総合支援法)は地域社会で生活を継続でき
るように、障害福祉サービスの充実など障害者の日常生活や社会生活を総合的に支援します。
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重度障害者等包括支援

居宅介護（ホームヘルプ）

短期入所
（ショートステイ）

共同生活援助
（グループホーム）

自立訓練（機能訓練）

自立訓練（生活訓練）

就労移行支援

就労継続支援（A型）

就労継続支援（Ｂ型）

就労定着支援

相談支援給付

重度訪問介護

同行援護

行動援護

療養介護

生活介護

施設入所支援

自立生活援助

重度の障害等により常に介護が必要な人に対して、自宅で入浴、排
せつ、食事の介助、外出時における移動支援、入院時の支援等を総
合的に行います。

視覚障害により移動がとても困難な人が外出する時に、外出時に同
行して移動等の支援を行います。

知的障害や精神障害により行動が困難で介護が必要な方等に対し
て、行動する時に危険を回避するために必要な支援や、外出時の支
援などを行います。

介護の必要性がとても高い人に、居宅介護等複数のサービスを包括
的に行います。

自宅で介護する人が病気の場合などに、短期間、夜間も含めた施設
で、入浴、排せつ、食事の介護等を行います。

医療と常時介護を必要とする人に、医療機関で機能訓練、療養上の
管理、看護、介護及び日常生活の世話を行います。

常に介護を必要とする人に、昼間、入浴、排せつ、食事の介護等を行
うとともに、創作的活動または生産活動の機会を提供します。

施設に入所する人に、入浴、排せつ、食事の介護等を行います。

ひとり暮らしに必要な理解力・生活力等を補うため、定期的な居宅
訪問や随時の対応により日常生活における課題を把握し、必要な支
援を行います。

障害のある方に対する一般的な相談支援、地域生活への移行に向
けた相談支援、障害福祉サービスの利用時の利用計画作成に関す
る相談支援などを行います。

共同生活を行う住宅で、相談、入浴、排せつ、食事の介護、日常生活
上の援助を行います。

自立した日常生活又は社会生活ができるよう、一定期間、身体機能
の維持、向上のために必要な訓練を行います。

自立した日常生活又は社会生活ができるよう、一定期間、生活能力
の維持、向上のために必要な支援、訓練を行います。

一般企業等への就労を希望する人に、一定期間、就労に必要な知識
及び能力の向上のために必要な訓練を行います。

一般企業等での就労が困難な人に、雇用して就労の機会を提供す
るとともに、能力等の向上のために必要な訓練を行います。

一般企業等での就労が困難な人に、就労する機会を提供するととも
に、能力等の向上のために必要な訓練を行います。

一般就労に移行した人に、就労に伴う生活面の課題に対応するため
の支援を行います。

自宅で、入浴、排せつ、食事の介護などを行います。
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対 象 者

利用者負担

サービス利用の流れ

利用できるサービス内容

※申請者自身でも作成可能です。
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区　分 世帯の収入状況 負担上限額

生活保護 生活保護受給世帯 0円
低所得 市町村民税非課税世帯 0円
一般１ 市町村民税課税世帯 9,300円
一般２ 上記以外 37,200円

お住まいの市町村障害福祉担当窓口で、申請書類を入手し、サービス利用の申請を行います。

① 申　請

計画案は、申請者が特定相談支援事業者と契約し作成し、市町村に提出します。

③ サービス等利用計画案の提出

自宅への訪問調査、コンピュータによる一時判定、審査会による判定会議を経て、市町村が障害程度区分
（区分１～６）を認定し、申請者に通知します。

② 障害支援区分の認定

市町村が計画案等をもとにサービスの種類や支給量などを決定し、申請者に受給者証を交付します。
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支給決定の内容にもとづき、特定相談支援事業者がサービス等利用計画を作成し、市町村に提出します。

⑤ サービス等利用計画の提出

サービスを利用する事業者と契約し、サービスを利用します。

⑥ 利用開始

お住まいの市町村障害福祉担当課申請窓口

障害福祉サービス（障害者総合支援法）

国が定める疾病に該当する方が対象です。身体障害者手帳をお持ちでない難病の方も対象ですが、詳細については、お住
いの地域の市町村担当課にお問い合わせください。

「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律」(通称、障害者総合支援法)は地域社会で生活を継続でき
るように、障害福祉サービスの充実など障害者の日常生活や社会生活を総合的に支援します。
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重度の障害等により常に介護が必要な人に対して、自宅で入浴、排
せつ、食事の介助、外出時における移動支援、入院時の支援等を総
合的に行います。

視覚障害により移動がとても困難な人が外出する時に、外出時に同
行して移動等の支援を行います。

知的障害や精神障害により行動が困難で介護が必要な方等に対し
て、行動する時に危険を回避するために必要な支援や、外出時の支
援などを行います。

介護の必要性がとても高い人に、居宅介護等複数のサービスを包括
的に行います。

自宅で介護する人が病気の場合などに、短期間、夜間も含めた施設
で、入浴、排せつ、食事の介護等を行います。
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及び能力の向上のために必要な訓練を行います。

一般企業等での就労が困難な人に、雇用して就労の機会を提供す
るとともに、能力等の向上のために必要な訓練を行います。

一般企業等での就労が困難な人に、就労する機会を提供するととも
に、能力等の向上のために必要な訓練を行います。

一般就労に移行した人に、就労に伴う生活面の課題に対応するため
の支援を行います。

自宅で、入浴、排せつ、食事の介護などを行います。
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※申請者自身でも作成可能です。
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• 品目により介護保険のサービスが優先される場合があります。
• 原則１割の利用者負担額がありますが、所得に応じた負担上限額があります。
• 医師の意見書が必要な場合があります。詳しくは市町村の担当窓口へお問い合わせください。

身体に障害のある方等に対して、医師が必要と判定した補装具の交付又は修理に
要した費用を支給します。補装具の支給

• 障害の内容によって対象品目が異なります。
• 用具の種類によっては、見積書や医師の意見書等が必要となる場合があります。
• 詳しくは市町村の担当窓口へお問い合わせください。

障害のある方等に対して、日常生活や社会生活がより円滑に行われるための用具
を給付します。

日常生活用具
の給付

義足や人工関節を使用している方、内部障害の方、または、発達障害の方など、援助や配慮を必
要としていることが外見からは分からない方がいます。そのような方々が援助を受けやすくな
るためのマークや、手助けをお願いしやすくするためのカードがあります。

ヘルプマーク・ヘルプカード

ヘルプマークとは、外見では障害があると分からなくても援助や配慮が必要な方が、援助が得やすく
なるよう東京都が平成24年10月に作成したマークです。

ヘルプカードは、障害などのある人が困った時に、周囲の方に配慮や手助けをお願いしやすくするた
めの情報を伝えるためのカードです。「手助けが必要な人」と「手助けできる人」を結ぶカードです。

配布対象：障害のある方（身体障害、知的障害、精神障害、発達障害）など援助や配慮を必要としている方。
　　　　 ※障害者手帳の有無は問いません。
配布場所：お住まいの市町村の障害福祉担当窓口

ヘルプマーク

表面

うら面

・縦5.4cm×横8.5cm（免許証サイズ）　・２つ折り４面
・必要な情報や配慮してほしい内容等伝えたい内容をカードに記入できます。
・日常生活や緊急時、災害時など支援が必要な場面で、カードを周りの人に提示します。
・ヘルプカードには、個人情報が多く含まれますので、取扱いには十分に注意してください。

ヘルプマーク、ヘルプカードの配布について

青森県では、人工呼吸器を装着して在宅療養する難病患者を常時介護しているご家族等の休息（レスパイト）を支援するた
め、患者さんの一時入院事業及び一時入院が困難な場合等の看護人派遣事業を実施しています。

１）青森県内にお住いの方
２）指定難病の患者さん又は特定疾患治療研究事業対象疾患の患者さんで、人工呼吸器を装着して在宅で療養し
ている方（人工呼吸器の使用頻度が常時でない方も対象となります。）

３）介護者の病気や事故、冠婚葬祭、休息等により一時的に在宅での介護が受けられなくなった方
※障害者総合支援法及び介護保険法による短期入所中や、病状悪化による入院中は利用できません。

次の要件全てに該当する患者さんを対象とします。

１）一時入院
県と委託契約している医療機関に一時入院できます。（年14日以内）

２）看護人派遣（一時入院が困難な場合等）
県と委託契約している訪問看護ステーション等から看護人を派遣します。
（月7時間以内。利用回数は月２回まで分割可）　

　　※看護人派遣が利用できる事例
　　　○入院調整がつかない場合など、地域に一時入院の受入可能な医療機関が見つからない場合
　　　○環境の変化等による病態の悪化が予想されるなど一時入院が困難と判断される場合
　　　○病状等の理由により移送が困難な場合
　　　○休息等を必要とする期間が、入院を要しない程度の短時間の場合

青森県ホームページで確認可能です。またはお住まいの地域を管轄する
保健所　　　　 、難病診療連携コーディネーター　　　　 にお問い合
わせください。

青森県重症難病患者在宅療養支援事業

１）一 時 入 院　自宅から医療機関までの移送費用、食事代、パジャマ、差額ベッド代等
２）看護人派遣　看護人派遣に係る交通費

1）本事業の利用を希望する方は、お住まいの地域を管轄する保健所　　　　へ利用申込の申請をしてください。
申請用紙とともに添付する書類がありますので、保健所または青森県ホームページでご確認ください。

2）一時入院については利用開始希望日の概ね1か月前までに、看護人派遣については概ね2週間前までにお申し
込みください。

3）利用申込後に、利用調整を担当する難病診療連携コーディネーターから結果をご連絡いたします。なお、利用調
整にあたり必要時、利用内容について確認のため連絡する場合があります。

5ページ

5ページ 4ページ

一時入院医療機関及び看護人派遣事業所については、利用者の希望や配慮事項等を確認し調整を行いますが、
受入機関の状況等により希望に添えないことがあります。ご了承ください。

その他の利用できるサービス

事 業 内 容

利 用 手 続

自 己 負 担

そ の 他

対 象 者

利用可能な医療機関、事業所

    見たこと、

   聞いたこと

  ありますか？

お住まいの市町村障害福祉担当課お問合せ先
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青森県庁ウェブサイト
重症難病患者

在宅療養支援事業

（注：令和4年4月から利用登録は不要となりました。）
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疾　　患 連　絡　先

患者会は当事者の視点で話を聞いてもらえる患者同士の支え合いの場であり、自分の体験が他の患者さんを支援する力に
なることもあります。交流会など様々な活動を行っていますので、参加方法などは各団体へお問い合わせください。

一般社団法人　青森県難病団体連絡協議会　加盟団体一覧（令和5年11月現在）

上記以外の患者・家族会

患　者　会　名

日本ALS協会 青森県支部 筋萎縮性側索硬化症 080-5550-6616

疾　　患 連　絡　先患　者　会　名

青森OPLLの会 後縦靱帯骨化症 090-4632-3097

日本てんかん協会 青森県支部 てんかん 017-744-5257

日本オストミー協会 青森県支部 人工肛門・人工膀胱 017-754-3634
日本筋ジストロフィー協会
青森県支部 筋ジストロフィー症 0172-62-5507

全国膠原病友の会 青森県支部 膠原病類似疾患 090-9631-4388
全国パーキンソン病友の会
青森県支部 パーキンソン病 090-6222-5116

青森県ヘモフィリア友の会 血友病 017-776-6347

青森SCD・MSA友の会 脊髄小脳変性症・
多系統萎縮症 017-722-0268

青森県網膜色素変性症患者の会
（青森虹の会）

網膜色素変性症 017-726-0758
全国心臓病の子供を守る会
青森県支部 先天性心疾患 090-9745-5389

CFS支援ネットワーク 慢性疲労症候群 E-mail cfs-sprt.net@outlook.jp

NPO法人難病心身障がい児者を
支えるみなの会

二分脊椎症・てんかん・
発達障害 080-6017-3273

青森IBD友の会 潰瘍性大腸炎・クローン病 017-776-4558

患者・家族会 災害は忘れたころにやってきます。災害対策は平時の準備が非常に大切になります。難病の方々は、避難のことだけではな
く、医療を継続して受けるための備えも必要となります。日頃よりご家族や周囲の関係者・支援者の方々と災害時、緊急時
に備えた話し合いをしておくことが大切です。

普段から災害発生時や緊急事態に備えて、ご自分の身を守るための準備をしておきましょう。難病の方は疾病により症
状が様々で、専門的な医療を必要とする場合も多く考えられます。日頃より、関係機関の方と情報共有しておくことが
大切です。また、生活に必要な物品は、自宅に最低限の備蓄をしておきましょう。水·食料品は最低3日分、できれば1週間
分を備蓄するようにしましょう。

災害時に何らかの理由で自力での避難が困難となる方のうち、「避難行動要支援者名簿」への登録・同意をされた方
の情報を、自治会をはじめとする支援者（避難支援等関係者）に提供し、あらかじめ状況を把握しておいてもらうこと
で、災害が発生した場合や、発生するおそれがある場合に、避難の支援が受けられやすくする制度があります。

災害時の備え

● 社会健康医学研究センター 難病ケア看護ユニット 難病ケア看護データベース
https://nambyocare.jp/product/product2

避難行動要支援者の避難についての詳しい情報や避難行動支援者名簿への登録方法については・・・

● お住まいの市町村の障害福祉担当課または防災課等へお問い合わせください。

医療機器等を使用されている方向けの参考資料

避難行動要支援者の避難

日頃の備え

最小限備えておきたい物

た
す
ケ
ロ

「在宅で人工呼吸器を装着されている方とご家族のために
　　　　　　　　　　　　　　　　　災害の備え　～医療機器の電源確保の理解～」
出典元：公益財団法人　東京都医学総合研究所　難病ケア看護プロジェクト

その他の情報

□水（飲料水、調理用。※成人1人あたり3L ／日が目安です。）
□主食（レトルトご飯、アルファ化米、カップ麺など）
□果物の缶詰
□栄養補助食品（経管栄養など）

※在宅で医療機器を使用されている方は、非常電源に関しても点検しておきましょう。 
　□バッテリー電源　□耐用年

□調味料（塩·しょうゆなど）
□主菜（レトルト食品、冷凍食品、肉や魚の缶詰など）
□加熱せずに食べられるもの(かまぼこ、チーズなど)
□菓子類（チョコレートなど）

※食品は消費期限に注意しましょう。食 品

⚫情報収集 ··· 
⚫停電対策 ··· 
⚫調理用品 ···
⚫衛生用品 ··· 
⚫救急用品 ···
⚫生活用品 ···

□ラジオ　□乾電池（多めに）
□懐中電灯　□マッチ、ライター　□ろうそく
□カセットコンロ、カセットボンベ（多めに）　□食品用ラップ　□紙皿、紙コップ、スプーン
□マスク　□ティッシュペーパー　□トイレットペーパー　□ウェットティッシュ　□簡易トイレ　□生理用品
□救急薬品　□常用している薬
□生活用水（断水時の水洗トイレ用など。※成人1人あたり 10～20L ／日が最低限必要です。）
□ポリタンク(生活用水の運搬·保存用)　□新聞紙　□大小ビニール袋　□ガムテープ
□ほうき、ちりとり　□工具　□ロープ　□ヘルメット　□消化器、簡易消火器

生活用品

そ
の
他
の
情
報

そ
の
他
の
情
報
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青森県網膜色素変性症患者の会
（青森虹の会）

網膜色素変性症 017-726-0758
全国心臓病の子供を守る会
青森県支部 先天性心疾患 090-9745-5389
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た
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ケ
ロ
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その他の情報
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⚫情報収集 ··· 
⚫停電対策 ··· 
⚫調理用品 ···
⚫衛生用品 ··· 
⚫救急用品 ···
⚫生活用品 ···
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□カセットコンロ、カセットボンベ（多めに）　□食品用ラップ　□紙皿、紙コップ、スプーン
□マスク　□ティッシュペーパー　□トイレットペーパー　□ウェットティッシュ　□簡易トイレ　□生理用品
□救急薬品　□常用している薬
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□現金　□通帳のコピー　□健康保険証（マイナンバーカード）のコピー　□診察券のコピー　□お薬手帳

□常用している薬、救急薬品

□携帯ラジオ　□懐中電灯　□乾電池　□ライター、マッチ

　　　　　　　　　　　　　□飲料水　□非常食

　　　　　　　　　　　　　□着替え　□靴（リハビリシューズ、スリッパ）

　　　　　　　　　　　　　□防寒具　□使い捨てカイロ　□アルミシート

　　　　　　　　　　　　　□マスク　□タオル

　　　　　　　　　　　　　□ティッシュペーパー　□トイレットペーパー　□オムツ

□洗面用具　□軍手

□携帯電話用の充電器　□ ハサミ、缶切り　□筆記用具

□簡易の喀痰吸引器（※在宅で喀痰吸引を使用している方）

□経管栄養の栄養バック、シリンジ（※利用者のみ）

28

難病患者さんまるごとサポートブック

お薬手帳

いざという時に落ち着いて行動できるよう、災害時の行動について、かかりつけの医療機関や福祉施設、ケアマネ
ジャー、保健所 （担当保健師）、防災機関等の関係機関と日頃から充分に相談しておきましょう。

また、お住まいの地域の避難情報を入手できる方法を確認しておくことも必要です。防災情報を入手するために、青森
県の「あおもり防災ポータル」 や、市町村の防災メール配信サービス、防災アプリなども活用しましょう。

避難時に持ち出す必要のある最小限の物品をリスト化しておくことをお勧めします。
・治療・療養に欠かすことのできないもの（「お薬手帳」「かかりつけ医や専門医の連絡先」「緊急時連絡先」等）は、普段
から携帯するようにしましょう。
・電源を必要とする医療機器等をご使用の方は、停電を想定した対応が必要となります。バッテリーの確認や自家発
電の準備の要否、代替の手動機器等の検討について、医療機器メーカーの担当者、かかりつけ医療機関、電力会社、
保健所等との話し合いをお勧めします。

避難場所・避難方法、タイミングの確認

非常時の持ち出し物品の確認

なんでもメモスペース

MEMO

連絡先をまとめたものをリスト化しておくことをお勧めします。

● 青森県防災ハンドブック「あおもりおまもり手帳」　発行元：青森県
　 ※平成30年9月から、各ご家庭に1冊配布を行いました。

〈参考資料〉

「あおもりおまもり手帳」 「あおもり防災ポータル」

非常時持ち出し物品

関係者連絡先リスト

医療機器取扱い事業者リスト

※持ち出し物品は、最低3日分、すぐ持ち出せるようにまとめておきましょう。

災害用伝言板は、安否等の情報を登録・確認できる
サービスです。音声と文字それぞれのサービスがあり
ます。事前に体験して備えておくことも必要です。

災害用
伝言板登録 名　　　　称 担　当　者 電　話　番　号

名　　　　称 会社・担当者 電　話　番　号

〈避難所〉

〈人工呼吸器〉機種：

〈酸素〉機種：

〈吸引器〉機種：

緊急連絡先（家族・親族）リスト

住所又は勤務先続柄 氏　　名 電　話　番　号

〈かかりつけ医〉

〈かかりつけ医〉

〈訪問看護ステーション〉

〈訪問看護ステーション〉

〈ケアマネジャー〉

〈訪問介護事業所〉

〈保健師〉

災害用
伝言板登録

右ページ
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一人で抱え、
悩まないで!

困った時は
相談しよう!

青森県難病医療連絡協議会
青森県難病医療実務者連絡会
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難病患者さん
まるごとサポートブック

青森県

第4版　令和6年3月作成


	療養生活を支える各種医療・介護・福祉サービス等
	8.身体障害者手帳
	9.介護保険
	10.訪問看護
	11.障害福祉サービス（障害者総合支援法）
	12.青森県重症難病患者在宅療養支援事業
	その他の情報
	13.患者・家族会
	14.災害時の備え
	発行元・編集

