
難病患者等居宅生活支援事業の

実施について

平成8年6月26日

厚生省保健医療局長

我が国の難病対策は、昭和47年10月に策定された

「難病対策要綱」に基づき、調査研究の推進、医療

施設の整備、医療費の自己負担の解消及び地域にお

ける保健医療福祉の充実・連携の4つを柱として総

合的に推進されてきたところであるが、平成7年12

月18日に総理府障害者対策推進本部が策定した「障

害者プラン」において、難病患者等に対するホーム

ヘルプサービス等適切な介護サービスの提供の推進

が位置づけられ、さらに、平成7年12月27日の公衆

衛生審議会成人病難病対策部会難病対策専門委員会

最終報告において、新たに5番目の柱として「QO

L（生活の質）の向上を目指した福祉施策の推進」

が提言されたところである。

このため、今般、難病患者等の居宅における療養

生活を支援するため、新たに難病患者等居宅生活支

援事業を実施することとし、平成9年1月1日から

下記によることとしたので、御承知の上、貴管下市

町村(特別区を含む。以下同じ。)等に周知徹底を図

るとともに、その実施につき遺漏なきように指導さ

れたい。

記

第一　基本的事項

難病患者等ホームヘルプサービス事業、難病患者

等短期入所事業、難病患者等日常生活用具給付事業

及び難病患者等ホームヘルパー養成研修事業（以下

「難病患者等居宅生活支援事業」という。)の実施に

当たっては、次の基本的事項に留意しつつ、その推

進を図ること。

1　目的

難病患者等居宅生活支援事業は、地域における
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難病患者等の日常生活を支援することにより、難

病患者等の自立と社会参加を促進する観点から実

施するものであること。

2　広報等による周知徹底

市町村は、地域住民に対し、広報等により難病

患者等居宅生活支援事業の趣旨、内容、利用手続

き等について周知徹底を図り、その理解と協力を

得るよう努めること。

3　対象者の把握

市町村は、福祉事務所、保健所、医療機関、訪

問看護ステーション及び民生委員等の協力を得て、

難病患者等居宅生活支援事業の対象となる難病患

者等の把握に努めること。

4　適切かつ積極的な事業の実施

市町村は、難病患者等居宅生活支援事業の実施

に当たっては、その対象となる難病患者等の状況、

介護の状況等当該難病患者等の身体その他の状況

及びその置かれている環境に応じて、当該難病患

者等本人の意向を尊重しつつ、総合的な観点から

1の目的を達成するためにも最も適切な事業及び

便宜を選定（複数の事業を組み合わせる場合を含

む）するとともに、事業の積極的かつ効率的な実

施に努めること。

5　関連施策との有機的連携及び総合的な事業の実

施

市町村は、難病患者等居宅生活支援事業の実施

に当たっては、都道府県が実施する医療相談及び

訪問診療等の難痛患者等に対する諸事業その他関

連施策との有機的連携の確保を図るとともに、総

合的な事業の実施に努めること。

6　関係機関との連携及び協力



市町村は、難病患者等居宅生活支援事業の実施

に当たっては、福祉事務所、保健所、医療機関、

訪問看護ステーション及び民生委員等との連携及

び協力の確保に努めること。

第二　難病患者等ホームヘルプサービス事業

難病患者等ホームヘルプサービス事業の運営につ

いては、別添1「難病患者等ホームヘルプサービス

事業運営要綱」によるものとすること。

第三　難病患者等短期入所事業

難病患者等短期入所事業の運営については、別添

別添1

◎難病患者等居宅生活支援事業の実施について

2「難病患者等短期入所事業運営要綱」によるもの

とすること。

第四　難病患者等日常生活用具給付事業

難病患者等日常生活用具給付事業の運営について

は、別添3「難病患者等日常生活用具給付事業運営

要綱」によるものとすること。

第五　難病患者等ホームヘルパー養成研修事業

難病患者等ホームヘルパー養成研修事業の運営に

ついては、別添4「難病患者等ホームヘルパー養成

研修事業」によるものとすること。

難病患者等ホームヘルプサービス事業運営要綱

1　目　的

難病患者等ホームヘルプサービス事業は、難病患

者等が居宅において日常生活を営むことができるよ

う、難病患者等の家庭等に対して、ホームヘルパー

を派遣して入浴等の介護、家事等の日常生活を営む

のに必要な便宜を供与し、もって難病患者等の福祉

の増進を図ることを目的とする。

2　実施主体

（1）事業の実施主体は、市町村（特別区を含む。以

下同じ。)とし、その責任の下にサービスを提供す

るものとする。

この場合において、市町村は、対象者、ホーム

ヘルパーにより線供されるサービスの内容及び費

用負担区分の決定を除きこの事業の一部を医療法

人、市町村社会福祉協議会、特別養護老人ホーム

等を経営する社会福祉法人、福祉公社及び在宅介

護支援センター運営事業の委託を受けている社会

福祉法人等、昭和63年9月16日老福第27号、社更

第187号老人保健福祉部長、社会局長連名通知によ

る「在宅介護サービスガイドライン」の内容を満

たす民間業者並びに別に定める要件に該当する介

護福祉士に委託することができるものとする。

（2）(1)に掲げる者以外に適当と認められる者がある

場合には、当職に協議の上、事業の一部を委託す

ることができるものとする。
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3　事業対象者

難病患者等ホームヘルプサービス事業の対象者は、

日常生活を営むのに支障があり、介護、家事等の便

宜を必要とする18歳以上の難病患者等であって、次

の全ての要件をみたす者とする。

①別に定める特定疾患調査研究事業の対象疾患患

者及び慢性関節リウマチ患者

②在宅で療養が可能な程度に病状が安定している

と医師によって判断される者

③老人福祉法、身体障害者福祉法等の施策の対象

とはならない者

4　便宜の内容

難病患者等ホームヘルプサービス事業は、事業主

体により対象者の家庭等に派遣されたホームヘルパ

ーが、次に掲げる便宜のうち、必要と認められるも

のを供与することにより行うものとする。

（1）入浴、排せつ、食事等の介護

ア　入浴の介護

イ　排せつの介護

ウ　食事の介護

エ　衣類着脱の介護

オ　身体の清拭、洗髪

カ　通院等の介助

（2）調理、洗濯、掃除等の家事

ア　調理



イ　衣類の洗濯、補修

ウ　住居等の掃除、整理整頓

エ　生活必需品の買い物

オ　関係機関との連絡

（3）生活等に関する相談、助言

生活、身上、介護に関する相談、助言

（4）前各号に掲げる便宜に附帯する便宜

(1)から(3)に附帯するその他必要な介護、家事、

相談、助言

5　対条者の決定等

（1）ホームヘルパーの派遣により便宜の供与を受け

ようとする場合は、別に定める「派遣申請書」及

び「診断書」を市町村長に提出するものとする。

この場合において、申請者は、原則として当該

難病患者等文はその者が属する世帯の生計中心者

とする。

（2）市町村長は、申請があった場合は、本要綱及び

「診断書」を基にその必要性を検討し、できる限り

速やかに便宜の供与の要否を決定するものとする。

（3）市町村長は、当該難病患者等の身体その他の状

況及びその置かれている環境等を十分に勘案して、

事業対象者に対するホームヘルパー派遣回数、時

間数（訪問から辞去までの実質サービス時間数と

する。)及び供与される便宜の内容並びに費用負担

区分を決定するものとする。

（4）市町村長は、この事業の対象者について、定期

的に便宜の供与の継続の要否等について見直しを

行うこと。

6　費用負担の決定

（1）派遣の申請者は、別表の基準により便宜の供与

に要した費用を負担するものとする。

（2）市町村長は、原則としてあらかじめ決定した時

間数に基づき、利用者の費用負担額を月単位で決

定するものとする。

7　ホームヘルパーの選考

ホームヘルパーは、次の要件を備えている者のう

ちから選考するものとする。

（1）心身ともに健全であること。

（2）難病患者等の福祉に理解と熱意を有すること。

（3）難病患者等の介護、家事及び相談助言を適切に

実施する能力を有すること。

8　ホームヘルパーの研修

（1）採用時研修

ホームヘルパーの採用等に当たっては、採用時

研修を実施するものとする。

（2）定期研修

ホームヘルパーに対しては、年一回以上研修を

実施するものとする。

9　他事業との一体的効率的運営

市町村は，この事業と老人ホームヘルプサービス

事業、身体障害者ホームヘルプサービス事業、心身

障害児（者）ホームヘルプサービス事業、母子家庭

居宅介護等事業及び寡婦居宅介護等事業との一体的

効率的運営を図るとともに、他の在宅福祉サービス

との十分な調整を行い、また他の難病患者等に関す

る諸事業等との連携を図り実施するものとする。

10　関係機関との連携等

市町村は、常に保健所、福祉事務所、医療機関、

訪問看護ステーション及び民生委員等の関係機関と

の連携を密にするとともに、この事業の一部を委託

している市町村社会福祉協議会等との連携・調整を

十分に行い、事業を円滑に実施するものとする。

11　その他

（1）ホームヘルパーは、その勤務中常に身分を証明

する証票を携行するものとする。

（2）ホームヘルパーは、その業務を行うに当たって

は、難病患者等の人格を尊重してこれを行うとと

もに、当該難病患者等の身上及び家庭に関して知

り得た秘密を守らなければならないこととする。

（3）ホームヘルパーは、対象世帯を訪問する都度、

原則として本人等の確認を受けるものとする。

（4）市町村は、この事業の実施について、地域住民

に対して広報紙等を通じて周知を図るものとする。

（5）市町村は、この事業を行うため、ケース記録、

便宜供与決定調書、利用者負担金収納簿その他必

要な帳簿を整備するものとする。

（6）市町村は、業務の適正な実施を図るため、委託

先が行う業務の内容を定期的に調査し、必要な措

置を講じるものとする。
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◎難病患者等居宅生活支援事業の実施について

（7）事業の一部を受託して実施する医療法人、特別

養護老人ホームを経営する社会福祉法人等は、こ

の事業に係る経理と他の事業に係る経理とを明確

に区分するものとする。

ホームヘルプサービス事業費負担基準

利 用 者 世 帯 の 階 層　 区 分
利用者負担額

（1 時間当たり）

A
生活保護法による被保護世帯 円

（単給世帯を含む。） 0

B 生計中心者が前年所得税非課税世帯
0

C
生計中心者の前年所得税課税年額が

25010，000 円以下の世帯

D
生計中心者の前年所得税課税年額が

40010，00 1 円以上 30，000 円以下の世帯

E
生計中心者の前年所得税課税年額が

65030，001 円以上 80，000 円以下の世帯

F
生計中心者の前年所得税課税年額が

85080，001 円以上 140，000 円以下の世帯

G
生計中心者の前年所得税課税年額が

920140，001 円以上の世帯

別添2

1　目　的

難病患者等短期入所事業運営要綱

．

3　対象者

難病患者等の介護を行う者の疾病その他の理由に

より、当該難病患者等が居宅において介護を受ける

ことができず一時的な保護を必要とする場合に、当

該難病患者等を一時的に施設に保護し、もって、こ

れら居宅の難病患者等及びその家族の福祉の向上を

図ることを目的とする。

2　実施主体

事業の実施主体は、市町村（特別区を含む。以下

同じ。）とし、その斉任の下にサービスを提供するも

のとする。ただし、事業の一部を適切な事業運営が

確保できると認められる施設に委託することができ

るものとする。
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難病患者等短期入所事業の対象者は、日常生活を

営むのに支障があり、介護、家事等便宜を必要とす

る18歳以上の難病患者等であって、次の全ての要件

をみたす者とする。

①別に定める特定疾患調査研究事業の対象疾患患

者および慢性関節リウマチ患者

②在宅で療養が可能な程度に症状が安定している

と医師によって判断される者

③老人福祉法、身体障害者福祉法等の施策の対象

とはならない者

4　実施施設等

（1）この事業の実施施設は、医療法（昭和23年7月



30日、法律第205号）第1条の2第2項で規定して

いる医療提供施設で、難病患者等の身体その他の

状況及びその置かれている環境に応じて適切に保

護することができるものとしてあらかじめ市町村

長が指定したものとする。

（2）この事業は、(1)に掲げる施設の空ベッド等を利

用して実施する。

5　保護の要件

難病患者等の介護を行う者が、次に掲げる理由に

より、その居宅において難病患者等を介護できない

ため、4の(1)に掲げる施設に一時的に保護する必要

があると市町村長が認めた場合とする。

（1）社会的理由

疾病、出産、冠婚葬祭、事故、災害、失踪、出

張、転勤、看護、学校等の公的行事への参加

（2）私的理由

6　保護の期間

保護の期間は、原則7日以内とする。

7　対象者の決定

（1）この事業により便宜の供与を受けようとする場

合は、別に定める「申請書」及び「診断書」を市

町村長に振出するものとする。

この場合において、申請者は、原則として当該

難病患者等又はその者が属する世帯の生計中心者

とする。

（2）市町村長は、申請があった場合は、本要綱及び

別添3

「診断書」を基にその必要性を検討し、できる限

り速やかに便宜の供与の要否を決定するものとす

る。

（3）ただし、緊急を要すると市町村長が認める場合

にあっては、申請書の提出等は事後でも差し支え

ないものとする。この場合、手続きはできるだけ

速やかに行うものとする。

8　費用員担

（1）利用者は、保護に要する費用のうち飲食物相当

額を負担するものとする。ただし、生活保護世帯

に属するものが、5の(1)の理由により利用する場

合は、これを減免することができるものとする。

（2）利用料は、別に定める国庫補助基準単価を基準

とし、適正な原価によるものとする。

9　事業実施上の留意事項

市町村は、この事業の実施に当たっては、次の事

項に留意し事業の円滑かつ効果的な運営に努めるも

のとする。

（1）実施施設と連絡を密にするとともに保健所、福

祉事務所、民生委員等の関係機関と十分な連携を

取ること。

（2）難病患者等ホームヘルプサービス事業等その他

のサービスとの十分な調整を行うこと。

10　その他

市町村は、この事業の実施について、地域住民に

対して広報誌等を通じて周知を図るものとする。

難病患者等日常生活用具給付事業運営要綱

1　目　的

この事業は、難病患者等に対し、特殊寝台等の日

常生活用具(以下「用具」という。)を給付すること

により、日常生活の便宜を図り、その福祉の増進に

資することを目的とする。

2　実施主体

事業の実施主体は、市町村（特別区を含む。以下

同じ。）とする。
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3　用具の種目及び給付対象者

給付の対象となる用具は、別表1の「種目」欄に

掲げる用具とし、その対象者は、同表の「対象者」

欄に掲げる18歳以上の難病患者等で、次の全ての要

件をみたす者のうち、市町村長が真に必要と認めた

者とする。

①別に定める特定疾患調査研究事業の対象疾患患

者および慢性関節リウマチ患者

②在宅で療養が可能な程度に症状が安定している
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（1）用具の給付は、原則として、難病患者等又はこ　　　 用から用具の給付を受けた音叉はこの者の属する世

の者の属する世帯の生計中心者からの申請に基づ　　　 帯の生計中心者が直接業者に支払った額を控除した

き実施するものとする。　　　　　　　　　　　　　　 額とする。

（2）本芸芸芝悪さミ遠雷芸一望霊芝≡霊芝芸言霊霊芝：： 6 鮒台帳の整備
できる限り速やかに便宜の供与の要否を決定する　　　　 事業の実施主体は、用具の給付の状況を明確にす

ものとする。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 るための 「日常生活用具給付台帳」を整備するもの

（3） 用具の給付を受けた者又はこの者の属する世帯　　　 とする。

芸芸芸三吉霊芝去芸芸孟竺芸芸：；羞孟妄芸芸‡望　7その他
ものとする。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 市町村は，この事業の実施について、地域住民に

なお、この場合、原則として、負担する額は日　　　 対して広報紙等を通じて周知を図るものとする。

常生活用具の引渡しの日に直接業者に支払うもの

別表 1　　　　 別表2

種　 目　　 対象者　　 性　　 能　　　　　　　 日常生活用具給付事業費負担基準

便　 器　　　　 常時介助　 難病患者等が容易に使

芸要する雲責苦言責雲♭ること　　 利用者世帯の階層区分　 芸詣

特殊マット　警芸孟是讐警謂羞芸…ま諾冨　 A 諾讐悪賢こよる被保護世帯‘単給世　 誓
ある者　 防止できる機能を有す　　　 B　 生計中心者が前年所得税非課税世帯

るもの。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 0

特殊寝台　 同上　 写空軍芸冨蔓買…蓋蔓　 C 荒琵宗吾筈諾 得税課税年額が16，3。。

び脚部の傾斜角度を個　　　　 D　生計中心者の前年所得税課税年額が

別に調整できる機能を　　　　　 10，001円以上30，000円以下の世帯　　 28，400

特殊尿器　豊空言ポ 貢墨壷喜霊宝墓笠　 E蓋琵詣言語諾 が42，800
い者　　 は介護者が容易に使用　　　 F　生計中心者の前年所得税課税年額が

し得るもの。　　　　　　　　　 80，001円以上140，000円以下の世帯　 52，400

体位変換器　 寝たきり　 介助者が難病患者等の　　　 G　生計中心者の前年所得税課税年額が
の状態に　 体位を交換させるのに　　　　 140，001円以上の世帯　　　　　　 全　 額

ある音　　 容易に使用し得るもの。

入浴補助用具　 入浴に介　 入浴時の移動、座位の
助を要す　 保持、浴槽への入水等
る者　　　 を補助でき、難病患者

等又は介助者が容易に

使用し得るもの。

≡表ノ　　　　 1 5 ．1
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別添4

1　目　的

難病患者等ホームヘルパー養成研修事業運営要綱

紙2に掲げる研修科目及び研修時間を免除するこ

とができるものとする。

難病患者等の多様化するニーズに対応した適切な

ホームヘルプサービスを提供するため、必要な知識、

技能を有するホームヘルパーの養成を図る。

2　実施主体

事業の実施主体は、都道府県又は指定都市とする。

ただし、事業の一部又は全部を適当と認められる

講習機関等に委託することができるものとする。

3　対条青

原則として難病患者等ホームヘルプサービス事業

に従事することを希望する者、従事することが確定

している者又は既に従事している者とする。

4　研体力リキュラム

（1）本研修は、「ホームヘルパー養成研修事業の実施

について」（平成7年7月31日社援更第192号、老

計第116号、児発第725号社会・援護局長、老人保

健福祉局長、児童家庭局長連名通知）によるほか、

「ホームヘルパー養成研修事業の実施について」

による1級課程、2級課程及び3級課程のいずれ

かの研修の修了者又は履修中の者に対し、別紙1

のカリキュラムにより特別研修を行うものとする。

ただし、地域性、受講者の希望等を考慮して、

必要な科目を追加することは差し支えない。

（2）各課程の受講対象者及び研修時間は次のとおり

とする。

課 程 受 講 対 象 者 時 間

難 病 基 礎 1 級 課 程 研修 の修 了者 又 は 特別 研 修

課程 Ⅱ 履 修 中 の者 6

難病 基礎 2 級 課 程 研修 の修 了者又 は 特別 研 修

課程 Ⅰ 履 修 中 の者 4

難 病 入 門 3 級 課 程 研修 の修 了者又 は 特別 研 修

課 程 履 修 中の 者 4

（3）都道府県知事及び指定都市市長は、難病入門課

程修了者が難病基礎課程Ⅰの研修を受講する場合、

難病基礎課程Ⅰの研修科目及び研修時間のうち別
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5　経丁柾暮の交付等

（1）都道府県知事及び指定都市市長は、研修修了者

に対し、別に定める様式に準じ修了証書及び携帯

用修了証明書を交付するものとする。

（2）都道府県知事及び指定都市市長は、研修修了者

について、修了証書番号、修了年月日、氏名、生

年月日、年齢等必要事項を記載した名簿を作成し、

管理するとともに、作成後遅滞なく管下市町村長

に送付するものとする。

6　研経会参加費用

研修会開催費用のうち、教材等に係る実費相当分

については、参加者が負担するものとする。

7　ホームヘルパー養成研経書業としての指定

（1）都道府県知事及び指定都市市長は、自ら行う研

修事業の他に当該都道府県、指定都市の区域内に

おいて、社会福祉協議会、農業協同組合、福祉公

社、学校法人、医療法人、老人クラブ等が行う類

似の研修事業のうち、適正な審査の結果別途定め

る要件を満たすものを、本通知による特別研修事

業として指定することができるものとする。

（2）指定された特別研修事業の実施者は、研修修了

者に対し、別途定める様式に準じ修了証書及び携

帯用修了証明書を交付するものとする。

（3）都道府県知事及び指定都市市長は、研修修了者

のうち、5の（2）に定める名簿への登載を希望する

者については、5の（2）に準じ適正に取扱うものと

する。

8　事業実施上の留意事項

（1）都道府県知事及び指定都市市長は、本事業の実

施に当たって、福祉人材センター、福祉人材バン

ク等との十分な連携を図るものとし、又、介護実

習・普及センターについても活用を図るものとす

る。

（2）都道府県知事及び指定都市市長は、現にホーム
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◎難病患者等居宅生活支援事業の実施について
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ヘルパーとして活動している者のうち、特別研修

を受講していない者等が業務の内容に応じた資質

の向上を図れるよう適切な配慮を行うものとする。

別紙1

難病患者等ホームヘルパー養成研修事業
特別研修カリキュラム

1　難病基礎課程Ⅱ　　　　　　　 合計　6時間

（1）難病に関する行政施策　　　　小計　1時間

ア　難病の保健・医療・福祉制度Ⅱ　 　1時間

（2）難病に関する基礎知識Ⅱ　　　小計　4時間

ア　難病の基礎知識Ⅱ　　　　　 　　　3時間

イ　難病患者の心理学的援助法　 　　　1時間

（3）難病に関する介護の実際

ア　難病に関する介護の事例検討等

2　難病基礎課程1

（1）難病に関する行政施策

ア　難病に保健．医療・福祉制度Ⅰ

（2）難病に関する基礎知識Ⅰ

ア　難病の基礎知識Ⅰ

イ　難病患者の心理及び家族の理解

3　難病入門課程

（1）難病に関する行政施策

ア　難病の保健・医療・福祉制度Ⅰ

（2）難病に関する基礎知識

ア　難病入門

イ　難病患者の心理及び家族の理解

小計　1時間

1時間

合計　4時間

小計　1時間

1時間

小計　3時間

2時間

1時間

合計　4時間

小計　1時間

1時間

小計　3時間

2時間

1時間

（4）研修の実施に当たっては、テキストに加え、副

読本の活用や視聴覚教材の活用等を図るものとす

る。

別紙2

難病患者等ホームヘルパー養成研修事業

特別研修免除科目及び時間

1　難病に関する行政施策

難病の保健・医療・福祉制度Ⅰ（1時間）

2　難病に関する基礎知識

難病患者の心理及び家族の理解（1時間）


