
「在宅難病患者支援の実施状況について」

令和７年度 県央保健医療圏（鴻巣保健所所管区域）難病対策地域協議会
令和８年２月１６日（月）

資料２
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災害時医療機器使用者リスト登録者の状況 -患者数-

1.年代別・
機器利用状況別

2.市町別・
機器利用状況別

（令和7年12月末現在）

（人）

（人）
合計在宅酸素人工呼吸器

市町
入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

0140905鴻巣市

104113398上尾市

11311003桶川市

01808010北本市

150312伊奈町

12912631028管内計

合計在宅酸素人工呼吸器

年代
入院(所)在宅入院(所)在宅入院(所)在宅

11604112～20代

09040530～40代

2190102950～60代

7261246270代

2211211080代～

12912631028管内計

1036538合計
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対象・周知数内容時期取組

当
所
実
施

ALS、Ⅰ群疾患(①脊髄性筋萎縮症、②多系統萎縮症、③ミト
コンドリア病、④ライソゾーム病、⑤筋ジストロフィー)、災
害時医療機器使用者リスト登録者及び在宅酸素使用者

アンケートによる
療養状況の把握

R7.6月
～9月

療養生活のおたずね

神経難病（ALS、系統萎縮症、ライソゾーム病、球脊髄性筋
萎縮症、進行性核上性麻痺、パーキンソン病、大脳皮質基底
核変性症、重症筋無力症、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、脊髄小脳変性症）の患者・家族、
支援者

「療養生活の味方に！
栄養管理のポイント」

R7.9月
～11月

医療講演会

市町職員、訪問看護ステーション、地域包括支援センター・
居宅介護事業所、基幹相談支援センター・相談事業所・生活
介護事業所、難病対策地域協議会委員

医療依存度の高い在宅療養者（児）
支援者研修会（在宅酸素）

R7.9月支援者向け研修会①

市町保健衛生主管課・障害福祉主管課・高齢介護主管課・防
災主管課職員

災害対策研修会
R7.10
月

支援者向け研修会②

患者・家族、患者入所施設、当所在宅難病患者支援者研修会
申込施設

総会、講演、交流会R7.7月
第24回日本ALS協会
埼玉県支部総会他

機
関
主
催
等
（
周
知
協
力
）

患者・家族、各市町障害福祉主管課、基幹相談支援センター、
管内障害者就労支援センター、訪問看護ステーション

好酸球性副鼻腔炎
～病気の理解と最新治療～

R7.9月
埼玉県難病相談支援
センター医療講演会

一次性ネフローゼ症候群の患者・家族
一次性ネフローゼ症候群

～治療と日常生活の注意点～
R7.12
月

坂戸保健所主催
難病医療講演会

鴻巣保健所の取組一覧
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【参加者の声】

・調理実践もあり、体験型で良かった。

・防災を楽しく拝聴できました。

【希望するテーマ等】

・個別避難計画について

・災害についてみんなで考えたり、意見を出し合ったりする機
会

鴻巣保健所の取組（小児慢性）

長期療養児教室（交流会） 医療的ケア児に関する研修会

テーマ：「夏から備える！災害対策」
テーマ： 「乳幼児期から学童期に

おける医療的ケア児への移行期支援
～就園・就学、災害対策～」

〇講師 ：埼玉県医療的ケア児等支援センター

地域センターかけはし
地域センターたいよう 職員

〇講師：埼玉県川島ひばりが丘特別支援学校教諭

※オンデマンド配信につきましては延人数となるため、実際の視聴者数ではなく、申込者（43名）の所属を基に人数を算定しております。

合計７４名
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根拠法 児童福祉法第19条の２

児童等の慢性疾患のうち国が指定した疾病（小児慢性特定疾病）の医療に

かかる費用の一部を県が助成し、児童等の御家庭の医療費の負担軽減を

図る制度。

対象疾病 １６疾患群８０１疾患 （令和７年４月１日現在）

医療費助成の範囲
１ 保険診療による自己負担分

2 入院食事療養費の標準負担額分の2分の1

3 移送費（生活保護受給中などで医療保険に加入しておらず、医療保険

からの給付を受けることができない方が対象）

対象者 県内に住所を有する18歳未満の児童(20歳未満まで延長可能)

〇新規・継続申請時に「療養に関するアンケート」をとり、療養状況を把握

し、家庭訪問等や市町への情報提供及び同行訪問にて療養支援を行う

【参考】 小児慢性特定疾病医療費助成制度
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目 的
児童福祉法第１９条の２２第１項の規定に基づき、小児慢性

特定疾病児童等とその家族について、適切な療養の確保、必要
な情報の提供等の便宜を供与することで、日常生活上での悩み
や不安等の解消及び小慢児童等の健康の保持増進及び福祉の
向上を図る。

対象者
小慢児童等、その家族及び地域関係者

内 容
１ 小慢児童等及びその家族に対する集団指導

（例 家庭看護、食事・栄養、歯科保健、福祉制度の紹介など）
２ 小慢児童等を受け入れる学校などへ疾病の理解促進のための情

報提供・周知啓発を目的とする研修会、会議等

【参考】 長期療養児教室
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