
障害保健福祉主管課長会議資料

難病対策の推進について

平成16年3月3日（水） 

健康局疾病対策課



難 病 対 策 概 要の

難病対策については、昭和4 7年に定められた「難病対策要網」を踏まえ各種の事篥を推進している。

平成16年度予算韻園 〇 7 3«R （平成15年度予算額 1,0 3 5億円）

対策の進め方 事 葉 の 種 類

5 5億円（平成15年度予算額 5 9億円）］［平成16年度予算額（S）



難病対策

難治性疾患に関する調査•治療研究の推進により原因の究明や治療法の確立等を目指すとともに、難 

病相談•支援センターの整備の推進など難病患者のニーズを踏まえたきめ細かな保健医療福祉施策の充 

実連携を図る。

[]は、国立書度専門医療センター特別会計分。

事 項

平成15年度

予算額

平成16年度 

予算額（案）

差 引

增△減額

備 考

百万円 百万円 百万円 百万円

難病対策

<103, 457> 

[16, 900]

22, 413

く107, 287> 

[17, 362]

22, 971

く 3, 830>

[462]

558

1.調査研究の推進

く 5, 85め 

[710]

7

く 5, 506> 

[710]

7

<△ 352> 
[ 〇] 

〇 !厚生労働科学研究 く4 789>

⑴難治性疾患克服研究 <2,126>
⑵匕トゲル•再生医療等研究

⑶免疫ルルギ-疾患予防・治療研究

2精神・神経疾患研究委託費 [7101

2.医療施設等の整備

<16, 200>

[16,190]

<16, 662>

[16, 652]

く 462>

[462] 1国立精神・神軽センター経費[16,652]

2重症心身障害児｛者）施設整備

3進行性筋萎縮症児（者）施設整備

3.医療費の自己負担の 

軽減

<79, 409>

21,374

<83,128>

21,921

< 3, 719>

547

特定疾患治療研究事業 21.905

4.地域における保健医 

療福祉の充実•連携

1,033 1,043 10

1難病相談・支援センター事業 397 

2重症難病患者入院施設確保事業139 

3難病患者地域支援対策推進事業297 

4神経難病患者在宅医療支援事業18 

5難病患者認定適正化事業 130 

6難病情報センター事業 32

5. QOLの向上を目指 

した福祉施策の推進

< 957> < 948> <△ 9>

難病患者等居宅生活支援事業 く 948>
⑴難病患者等ホームヘルプサービス事業 

⑵難病患者等ホームヘルバー養成研修束業 

⑶難病患者等短期入所事業

⑷難病患者等日常生活用具給付事業
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調査研究の推進

医療施設等の整備
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医療費の自己負担の軽減

地域における保健医療福祉の充実•連携

QOしの向上を目指した福祉施策の推進

難病対策については、昭和47年にまとめられた「離病対策寒攜」を躊まえ、審議会など専門 

家の意見や難病患者*累族からの藝叢磚も取り入れ、①彌査研究の推進,②医療施設等の整備、 

③医療費の自己負損の軽減、城における保健医療播祉の充実・連携、⑤QOLの向上を目指 

した福祉施策の推進の若本柱により各崔事業卷推進してきたところです.

この難病対策も30年が経遏し、その間、題療技術の進療に伴い、療因の解朗が進んだものや、 

一定の治療方法が购してい殆ものも生じてきている緘醴構耦ま敵好鶴ヾ環境も大きく変化 

してきたことから' 知、m瞎対第卷見贏すとともに各财策を一林”希こととしています。

も



難病の研究を推進するとともに・きめ細かな福祉施策の充実を図ります。

医療費負担を支援する事業については♦ 

低所得者への配慮など所得と治療状況に応じた 

段階的な一部自己負担を導入します。二

調査研究の推進（難治性疾患克服研究） 難病相談•支援センター く都道府県事業》

予後やQOLが大幅に改善した疾患がある一方、根本的な治療法が確立していない難 

治性疾患も多く存在していることに鑑み、難治性疾患の治療方法の確立を目指した大 

型プロジェクト研究を推進することとしています。

平成15年度から都道府県毎に難病相談・支援センターが順次設置されます。

難病患者・家族等の療養上、生活上での悩みや不安等の解消を図るとともに、電話や面談等による相 

談、患者会などの交流促進、就労支援など、難病患者のもつ様々なニーズに対応したきめ細かな相談支 

援が行えるよう'都道府県毎の活動拠点となる「難病相談•支援センター」が順次設置されます。

特定疾患治療研究事業（難病医療費支援制度）く都道府県事業〉 r
難病相談•支援センターのイメージ

1.自己負担の仕組みが変わります。 （平成15年10月1日施行）

・ 他の難治性疾患や障害者医療との公平性の観点も踏まえ、次のとおり見直されます。 

•重症患者の方は、引き続き自己負担はありません。

•低所得者（市町村民税非課税）の方は、新たに自己負担がなくなります。

•上記以外の方は、所得と治療状況に応じた段階的な負担限度額へ変更されます。

・自己負担限度額表

（各曲の相談支援ヽ 都道府杲f既存の施策との肓!9的連曲

対象者別の一部自己負担の月額限度額

階 層 区 分
入院 外来奪

生計中心者が 
患者本人の埸合

A 生打中心者の市町村民税制非課税の場合 0円 0H 0円

B 生計中心者毋前年の所碍視协非碟税の場合 4,500円 2,250円
対按恳者が生計中心者で 

あるときは、左橱により算 

出した額の】/2に該当す 

る额をもって自己負担限 

度ISとすゐ.

C 生計中心者の前年の所得税課税年額が10,000円以下の埸合 6,900円 玄4恥円

D 生計中心者の前年の所得猊課税年额朋1Q001円以上铀.000丹以下の場合 8,500円 4250円

E 生計中心者の前年の所碍税課税年H拥30.001円以上80.000円以下の埸合 11,00OF 5500円

F 生計中心著の前年の所得税課税年額挤50,001円以上140,000丹以下の埸合 18,70OH 9,350円

Q 生It中心者の前年の所得税課税年额加140,001円以上の埸合 23,100 円 11t55OH
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保健所

難病医療 

連絡協議会

難病医療 

拠点・協力病院

• 治療の結果、症状が改善し、経過観察等一定の通院管理の下で、著しい制限を受けることなく就 

労等を含む日常生活を営むことができると判断される方は、「軽快者」として「特定疾患医療受給 

者証」に替わって「特定疾患登録者証」が交付されます。

・軽快者の方は、公費負担医療の対象とはなりませんが、引き続きホームヘルプサービスや日常生 

活用具給付等の福祉サービスを受けることができます。

•特定疾患登録者証の交付を受けた方が、症状の悪化により医療費の公費負担申請を行う場合には、 

証の提示により提出書類の一部が省略されるとともに、症状の悪化を医師が確認した日まで遡って 

公費負担医療の対象となります。

2.申請手続きが変わります。

• 制度見直しに伴い、特定疾患医療受給者証の有効期間は、毎年10月】日から翌年9月30日までに 

変更されます。（従来:4月1日〜3月31日）

• 「臨床調査個人票」については、今後、毎年の更新時に提出して頂くことになります。特定疾患 

の原因究明及び治療法の確立等の推進のためにご協力下さい 。

（地域交流往等の推進 ）

丄

（公共職業安定所等 う
難病情報センター 

（難病医学研究財団）

（ 患者の就労支援 ）

難病患者等居宅生活支援事業 （市町村事業〉

地域における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養加を促進し 

ています。（ホームヘルプサービス事業、短期入所事業（ショートスティ）、日常生活用具給付） 

なお、日常生活用具給付事業については、平成15年度において対象品目が大幅に追加されています。

（9品目—> 17品目）

既対象品目:①便器、②1寺殊マット' ③1寺殊寝台、④特殊尿器、⑤体位変換器、⑥入浴補助用具,⑦歩行支 
援用具、⑧電気式たん吸引器、⑨車いす

追加8品目:①動脈血中酸素飽和度測定器（パルスオキシメーター）、②意思伝達装置、③吸入器（ネブラ 
イザー）ゝ④移動用リフト、⑤居宅生活動作補助用具（住宅改修費），⑥I寺殊便器、⑦訓練用 
ベット、⑧自動消火器



対象となる方は

①特定疾患治療研究事業の対象者は次の対象疾患であって、別に定められる認定基準を満たす方です。

特定疾患治療研究事業の対鎳疾患

趣 ' 携・患「瘙:一 翹 
耕

疾 虑.站 錘 
静

1 ベーチェット病 18 難治性の肝炎のうち劇症肝炎 31 原発性胆汁性肝硬変

2 多発性硬化症 19 悪性関節リウマチ 32 重症急性膵炎

3 重症筋無力症 20 パーキンソン病関連疾患 33 特発性大腿骨頭壊死症

4 全身性エリテマ!ーデス （進行性核上性麻痺、大脳皮賣基底 34 混合性結合組織病

5 スモン 核変性症及びパーキンソン病） 35 原発性免疫不全症候群

6 再生不良性貧血 21 アミロイドーシス 36 特発性間質性肺炎

7 サルコイドーシス 22 後縦靱帯骨化症 37 網膜色素変性症

8 筋萎縮性側索硬化症 23 ハンチントン病 38 プリオン病

9 強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎 24 モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症） 39 原発性肺高血圧症

10 特発性血小板減少性紫斑病 25 ウェゲナー肉芽腫症 40 神経線維腫症

11 結節性動脈周囲炎 26 特発性拡張型（うつ血型）心筋症 41 亜急性硬化性全脳炎

12 潰瘍性大腸炎 27 多系統萎縮症（線条体黒質変性症、 42 バッド•キアリ（Budd-Chiari）症候群

13 大動脈炎症候群 オリーブ橋小脳萎縮症及びシャイ・ 43 特発性慢性肺血栓塞栓症（肺高血圧型）

14 ビュルガー病 ドレーガー症候群） 44 ライソゾーム病

15 天疱瘡 28 表皮水疱症（接合部型及び栄養障害型） 45 副腎白質ジストロフィー

16 脊髓小脳変性症 29 膿疱性乾癬

17 クローン病 30 広範脊柱管狭窄症

②難病患者等居宅生活支援事業の対象者は、次の要件を全て満たす方です。
・日常生活を営むのに支障があり、介護等のサービスの提供を必要とする者

•難治性疾患克服研究の対象疾患（118疾患）及び関節リウマチの患者
•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

•介護保険法、老人福祉法、身体障害者福祉法等の施策の対舉とはならない者

難治性疾患克服研究事業（特定疾患調査研究分野｝の対鎳疾患

1 無廳小财st性症 38 メニエール炳 79 特變性"膈圧亢進症
2 シャイ・ドレーガー症帳群 39 避?6性内Uンパ** 80 肝殆科廡爾・症
3 丢ヤ卷ヤ病（ウィリス動腺褊昭戛雄｝ 40 PRI-舒泌呉常礎 81 Budd-Chlariffifft 群
4 正常圧水靈疲 41 ゴナドドロビン分泌勰常症 82 肝内緒石症
5 な髓性an匕雄 42 ADH分潞只帯症 83 肝内ABWPVW
G ・應締無力症 43 中樓性按盒氧带瘫 84 膵・（胞MUtt徒
7 ギ予ン・バレー症候群 AA 师発性アルKスケロン症 85 黨症・性睜炎
8 フィッシャー能愼群 45 th性低アル ドスデロン症 36 ・憐膵炎
9 ・性奚庭懺競・1性か晁補修斑 46 グルココノ匚デコイド播杭症 87 アミロイドーシス
1O 性 連 狗性 来#（持縫炎 AT 副腎酵乘欠橫症 88 ベーチェット病

（ルイス・サムナー症候群） 48 ■Iff低陋感〔アジソン炳） &S 金再性エリチマトーデ次
11 单クロ ーンm体奄伸ラ乗祸神経炎 49 偽性测甲状腮機雅值下症 90 參斃性筋炎' 血!*筋炎

（クロウ・フカセ症條!*） 50 ビタ垃ン〇莊稼擲構■常は 91 汐エーグレン瘵饌群
12 筋・N1性侧彌・化症 51 TSH»W体Jtt常症 92 威人ステ・イル炳
13 存魅性進行憔剧豪摘燈 52 甲状®ft水ルモン芥血症 93 大勤膈炎建蟆群）
14 球碎性遍・Mft症 S3 押生不底性負血 94 バージャー病

<kennecty-Alter- Sana 炳） 54 潘血性鶯血 95 绪册性醪强働赚斑
15 55 不応性覧血く形或癡儼鮮〉 96 ウェゲナー肉聲!!■症
16 パーキ 56 97 アレルギー性肉爵M!性血曾炭
17 ハンチントン卿 57 持恥慌血栓堆 93 ・性・BMIリウマチ
18 進疔性魏上性麻痺 58 血 蜒憔ぬ 小板滩少悻紫斑«CTTP） 99 侧SWlAK蝇
19 練棗体黑買糜性症 59 曉建性血 小板 減少性鬱驟炳 100 iftuン体症懺群
20 ペノレオキシソーム炳 60 101 弾皮症
21 ラインゾーム炳 ei 個淳進行性系球体停炎 102 好nt球性 締!m炎
22 クロイツフェノレト・ヤコブ疵 62 尊治性*フローセf症蟻群 103 砸化性!«楠性％
23 ゲルストマン•ストロイお予ー・ 63 參強性・胞懈 104 原號性 免 班 半金雄 帳 群

シャインカ—WGSS） 84 肥大翹心筋症 1OS 曹密性肺《Utt
24 致死性殴恢性不戦症 65 從%K型心矯症 106 匕スチオサイトfシ；XX
25 聲急性礎化性全Ki g«SSPE3 66 姉東梨心修症 107 肥満低做氮瘙儼群
26 進疔性 參崇性 白复 胸农沪r札） 67 里トロンドリア炳 108 肺胞低為fll症價辭
27 帯骨化症 68 F^bryffi 109 原宛性肺攜血屈症
23 賞他鞄带骨化症 69 噸朕性宾燃死赃帳鮮 11〇 ・性肿血桂■橙璨
29 騎罐裨帯特化症 70 蹶黑性命脂血症 111 灌合性林角組

30 處範存柱・狭啼症 71 轉建性鬧刃性肺炎 112 ! 劇
31 特凳性大越*WSI壤死症 72 サノシコイドーシス （レックリングハウセン炳〉
32 祜黑性スチロイド性传壇瞬痿 73 び變ん性汎細灯奮耋嶷 U3 持経・**型
33 横・色瘀理性癩 74 潰癢性大N1挠 114 結團性礙牝が獣プリングル病）
34 加赫性黄斑魁性施 75 クロ…ン炳 115 寂皮水麻症
35 離治性槌神経!!E 76 倒迫血維性肝炎 116 ・癌魅他標
36 寢発性 77 原9£性厘片燃辭礁誉 117
37 将発性越働性鹏 78 审症肝炎 116

厂問い合せ先:特定疾患治療研究事業（こついては最寄りの保健所 

難病相談・支援センターについては都道府県担当課 

ゝ 難病患者等居宅生活支援事業については市町村担当課




