
第１７回「今後の難病対策」関西勉強会

報 告 書

〈テーマ〉

「新たな難病対策について」

≪講師≫

厚生労働省 健康局 疾病対策課長

山本 尚子 氏

  一部 「最近の難病対策の動向」

二部 講演「新たな難病対策について」

〔開催日時〕２０１３年１月２０日（日)

１３：３０～１６ ：３０

〔開催会場〕キャンパスプラザ京都２階ホール

（JR 京都駅ビル駐車場西側）

「今後の難病対策」関西勉強会 実行委員会

（平成 25 年 3 月 17 日報告）
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第１７回「今後の難病対策」勉強会 参加者一覧

〔勉強会参加者〕 合計８７名

〔特定疾患治療研究事業に該当する疾患の方々〕（計２５名）

・パーキンソン病 ８名  ・膠原病関連 ６名

・多発性硬化症 ３名   ・網膜色素変性症 ２名

・ＩＢＤ ２名      ・レックリングハウゼン病 １名

・後縦靭帯骨化症 １名  ・間脳下垂体機能低下症 １名

・モヤモヤ病 １名

〔その他の病気〕（計３６名）

・尿素サイクル異常症 １１名  ・Ⅰ型糖尿病 ９名

・関節リウマチ ２名      ・心臓病 ２名

・希少がん  ２名       ・マルファン症候群 １名

・肝臓病 １名         ・色素性乾皮症 １名

  ・アルポート症候群 １名    ・線維筋痛症 １名

  ・遠位型ミオパチー １名    ・ターナー症候群 １名

  ・膵島細胞症 １名       ・希少難病 ２名

〔その他〕報道関係、行政、企業など（計２６名）
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２０１３年１月２０日

第１７回「今後の難病対策」関西勉強会の開催にあたって

                 「今後の難病対策」関西勉強会 実行委員長

                      京都ＩＢＤ友の会会長 藤原 勝

今日は寒い中、多くの方にお集まりいただきましてありがとうございます。また、一

般参加の方で会場の設営に多くの方にご協力いただきまして、この場をお借りしてお礼

を申し上げます。本当にありがとうございます。

新たな難病対策も１月２５日の第２９回難病対策委員会で「提言」をまとめる予定に

なっています。いよいよ大詰めを迎えることになりました。今日は大変お忙しい中、厚

生労働省疾病対策課から山本尚子課長にお越しいただきました。

このように課長を交えて患者との勉強会あるいは意見交換会を、中央だけでなく関西

でできることの意味は非常に大きいのではないかと思います。なぜなら厚生労働省の方

から直接お伺いし、また逆に地方の声というものを厚生労働省に伝えることで、両者の

隔たりを小さくすることができて、新たな難病対策は政府も患者団体も同じ目標に向か

って発展していってほしいと考えているからです。また制度の谷間を無くすという意味

でも、地方の難病患者のことを考えることが大事ではないかと思っています。

新たな難病対策の実態が少しずつ明らかになってくる中で、多くの方が期待や不安な

気持ちを膨らませながら委員会での議論の推移を見守っているというのが、現在の状況

ではないかと思います。

関西勉強会実行委員会より

「今後の難病対策」関西勉強会は、現在１５名の実行委員で企画・運営を行って

おります。今後も実行委員になっていただける方を募集しておりますので、よろ

しくお願いいたします。またホームページもご参考ください。

〔ホームページのアドレス〕（ホームページが新しくなりました！）

http://kansaibenkyo.net/
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昨年８月１６日、厚生科学審議会疾病対

策部会難病対策委員会においてとりまとめ

られた「今後の難病対策の在り方（中間報

告）」に基づき、難病対策委員会を中心に法

制化を視野に入れた新たな難病対策の議論

がすすめられてきた。そして、１月２５日

の第２９回難病対策委員会において「難病

対策の改革について（提言）」のとりまとめ

が予定されている。

しかし、これまでの議論では対象疾患は

大幅に拡大するとしているが、具体的な対

象疾患は今もってあきらかにされていない。

そのため、今年４月から施行される障害者

総合支援法の対象となる難病は、当面の間

としつつも１３０疾患＋関節リウマチにと

どまっているのが現状である。

難病が初めて障害者福祉の対象となる

ことの意味は大きいものの、現行の程度区

分認定に使われる認定調査票は介護保険の

要介護認定をもとにしたもので内部障害や

難病患者の特性に合っておらず、新たな支

援認定でも依然として課題が残されている。

医療費の助成についても、考え方を議論

するにとどまり、対象範囲を決める重症度

基準等は明らかにされていないことから、

患者からの自己負担が大幅に増えるのでは

といった不安が大きくなっている。

一方、難病手帳（カード）（仮称）の在

り方や就労支援の強化等についての議論も

すすめられており、新たな支援策について

の期待が高まっている。

今後、委員会での提言をもとに、政府は

新たな難病対策を具体化することになると

予想されるが、現時点では詳細が発表され

ていないのが現状である

一部 「最近の難病対策の動向について」

難病対策に関する動きと患者団体等の活動

2012 年

9 月 15 日

日本難病・疾病団体協議会（JPA）が「ダウン症等の出生前診断に

関する患者団体としての見解」を発表

見解では、日本ダウン症協会の見解を支持。障害や難病に対する社会の

偏見と差別を科学が助長するものであってはならないと考えると共に、

科学の発展が、いびつな社会をつくることにならないよう、強く警鐘を

鳴らさなければならない。また、出生前診断の是非が、一部の世界だけ

で論議されることの無いよう強く願っていることを述べている。

9 月 22 日

23 日

全国難病センター研究会第 18 回研究大会（群馬）の開催

主催：全国難病センター研究会

会場：アニバーサリーコートラシーネ（群馬県前橋市）

4



難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

9 月 24 日 第１回児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専

門委員会の開催

〔議題等〕

（１）委員長の選任

（２）今後の進め方について

（３）小児慢性特定疾患治療研究事業の現状と課題について

（４）難病対策の検討状況について

9 月 28 日 第７回新たな難治性疾患対策の在り方検討ワーキングチームの開催

〔議事等〕

（１）平成２５年度予算概算要求について

（２）小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会

について

（３）その他

10 月 6 日 全国でいっせい街頭署名キャンペーン

ＪＰＡが加盟組織の難病連によびかけた全国いっせい街頭署名行動が

各地で行われた。

10 月 22 日 都道府県の担当課長を集めた「障害保健福祉関係主管課長会議」

が厚生労働省内で行われ、障害者総合支援法の施行準備、障害者

の範囲の見直し等についての説明があった

（資料から）

○ペースメーカー、人工関節等に係る障害認定の見直しについてペース

メーカー、人工弁移植者、弁置換者の障害認定については「緊急事態

を予測して装着するもの」であり、かつこれらを取り外すことは「生

命の維持に支障を来すのが一般的であること」から１級に認定されて

いる。

また、人工関節置換者及び人工骨頭置換者に係る障害認定について

は、関節が全廃しているものとして、股・膝関節４級、足関節５級に

認定されている。

しかしながら、医療技術の進歩により社会生活等に大きな支障がない

程度にＡＤＬが改善する場合が多いとの指摘があり国会でも質疑が

なされたところである。

このため、ペースメーカー装着者等及び人工関節置換者等に係る障害

認定についてはワーキンググループを設置し、装着後の状態で評価す

るという視点での見直しを検討しているところである。
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

10 月 30 日 第２４回難病対策委員会の開催

〔議題〕

１．今後の難病対策の在り方

２．その他

〔議事〕

（１）難病対策の改革の全体像及び今後の検討課題とその手順について

（２）医療費助成について（対象疾患、重症度等の基準、給付水準）

11 月 5 日 第２回児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専

門委員会の開催

〔議題〕

（１）医療費助成（小児慢性特定疾患治療研究事業）の在り方について

（２）その他

11 月 6 日 第２５回難病対策委員会の開催

〔議題〕

１．今後の難病対策の在り方

２．その他

〔議事〕

（１）国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実について

11 月 15 日 第２６回難病対策委員会の開催

〔議題〕

１．今後の難病対策の在り方

２．その他

〔議事〕

効果的な治療方法の開発と医療の質の向上、医療費助成の認定について

11 月 19 日 第３回児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専

門委員会の開催

〔議題〕

（１）その他の支援の在り方について（普及啓発・相談支援等）

〔議事〕

（１） 関係者からのヒアリング

（２） その他の支援の在り方について（普及啓発・相談支援等）

〔ヒアリングで意見を述べた団体及び参考人〕

・一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会副会長神永芳子

・公益法人がんの子どもを守る会副理事長近藤博子

・ＰＫＵ（フェニルケトン尿症）親の会連絡協議会藤原和子
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

11 月 24 日 難病・慢性疾患全国フォーラム 2012 の開催

会場日経ホール（東京都）

今回で３回目となり、もっとも多い約４５０名の難病患者・家族及び関

係者が出席。

難病対策の総合的な見直しが進められているさなかにあって、難病や長

期慢性疾患、小児特定慢性疾患、障害などをもつ人およびその家族の生

活と苦悩を訴える。

また、それらの人の願いを社会に届けることによって、すべての患者や

障害者、高齢者が安心して暮らせる社会の実現こそが、すべての国民が

安心して暮らせる社会の実現に他ならないことを、広く社会に訴える。

11 月 28 日 第４回児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専

門委員会の開催

〔議題〕

（１）関係者からのヒアリング

（２）医療費助成の申請・認定手続き

（３）小児慢性特定疾患に関する医療体制

〔ヒアリングで意見を述べた団体及び参考人〕

・日本 IDDM ネットワークプロデューサー 川崎直人

・胆道閉鎖症の子どもを守る会代表 竹内公一

・あすなろ会(若年性関節リウマチ親の会) 理事 原万純

・あすなろ会(若年性関節リウマチ親の会) 理事 宮脇雅子

12 月 6 日 第２７回難病対策委員会の開催

〔議題〕

１．今後の難病対策の在り方

２．その他

〔議事〕

（１）第２４回～第２６回難病対策委員会における主な意見について

（２）症例が比較的少ない難病について医療費助成を行う考え方に

ついて

（３）障害者総合支援法の対象となる難病等の範囲について

（４）難病手帳（カード）（仮称）の在り方について

（５）都道府県からの意見について
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難病対策に関する動きと患者団体等の活動（つづき）

12 月 9 日 日本難病・疾病団体協議会第 2 期第 1 回（通算 14 回）幹事会の

開催

会場：ＫＦＣホールセカンド（２Ｆ）

（東京都墨田区横網 1-6-1 ＫＦＣビル）

12 月 10 日 日本難病・疾病団体協議会厚生労働省等への要請行動

会場：厚生労働省共用第 4、第 5 会議室

難病連や疾病団体代表ら約２０数名にて厚生労働省への要請行動を行

った。

12 月 10 日 第５回児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専

門委員会の開催

〔議題〕

（１）小児慢性特定疾患の治療研究の在り方について

（２）小児慢性特定疾患児の手帳制度の在り方について

（３）議論の整理その１

〔議事〕

（１） 小児慢性特定疾患対策に関する研究等について

（２） 議論の整理（案）①

2013 年

1 月 17 日

第２８回難病対策委員会の開催

〔議題〕

１．今後の難病対策の在り方

２．その他

〔議事〕

（１）これまでの議論の経過と今後のスケジュールについて

（２）難病手帳（カード）（仮称）の在り方について

（３）難病対策の改革について（提言）（素案）

1 月 20 日 第１７回「今後の難病対策」関西勉強会の開催

会場 ：キャンパスプラザ京都

テーマ：新たな難病対策について

講師 ：厚生労働省疾病対策課長 山本尚子氏
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（講演のレジュメについては１９ページよ

り掲載しています）

新たな難病対策について、本日は３つの

ことをお伝えしたいと思います。一つ目に

これまでの難病対策にどのような意味があ

ったのか、二つ目に新しい難病対策がどの

ような方向に向かおうとしているのか、三

つ目に具体的にいつどのようになるのか、

ということです。

１．これまでの難病対策について

難病対策については、昭和４０年代くら

いからスモン病という奇病と当時言われた

病気について、何とかしなければいけない

ということで、全国的な研究班を作り、疫

学的データを集めることで、原因がキノホ

ルムだということがわかりました。

患者団体の中には昭和４７年の難病対策

要綱ができる前から、難病対策に取り組ん

でおられる団体も複数あると聞いています。

その方々が昭和４０年代に国会等にも働き

かけ、難病問題に取り組むべきだという活

動があって始まったと思います。

昭和４７年に国会審議を経て難病対策要

綱ができ、その中で難病について医療費の

軽減と治療法の開発、医療体制の整備を行

おうとしました。当時まだ国民皆保険制度

ができた後、高額療養費制度がなく国民の

医療費負担が高かった時代に、８疾患を選

んでその内４疾患は医療費助成も研究も行

い、残りの４疾患は研究だけを行い、その

費用は研究費から出るという構造ができま

した。この構造は現在も変わっていません。

特定疾患治療研究事業という名の医療費

助成制度は、現在５６疾患が対象となって

います。また難治性疾患克服研究事業とい

う名の研究費助成制度は、平成２１年度に

当時２５億円から１００億円に４倍増とな

りました。臨床調査研究分野１３０疾患は

毎年研究することが決まっていて、予算が

増えることによりできた研究奨励分野は疾

患が決まっているわけではなく、その都度

研究者が手をあげていただいて、良い研究

が採択されることになっています。

医療費助成の費用については、国と県が

二分の一となっていますが、予算の範囲内

で国が補助するということなので、総額

1200 億円を超えている事業ですけれど、国

が四分の一しか払えていないので、四分の

三は都道府県が払っていることになり、自

治体の超過負担が厳しくなっている現状で

す。一方、医療費助成の対象疾患について

は１３０疾患から選ぶのですが、一時期は

毎年増えていましたが、しばらくは予算が

無くて疾患が追加されないという状況が続

いています。

この状態については、この１０年以上前

二部 「新たな難病対策について」

厚生労働省疾病対策課長 山本尚子氏
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から同じ問題提起がされていて、このまま

ではダメではないかということで、現在の

難病対策委員会と同じような母体で、何度

も議論されてきました。平成１４年には一

部患者さんから自己負担をいただくという

ことで、少し制度の延命を図りました。自

治体がもう払えないと言った瞬間に、制度

そのものが壊れてしまうという非常に不安

定な状態にある中で、患者さんにご負担い

ただいて少し継続できたというのは事実で

す。

その後、平成１８年には患者数が増えて

きた疾患（パーキンソン病と潰瘍性大腸炎）

については少し違う考え方を導入すること

で、光が当たっていない稀少な別の疾患を

対象にしてはどうかという議論がありまし

たが、患者団体のご批判もあり改革は起こ

りませんでした。

平成１８年から難病対策委員会がほぼ毎

年１回ずつ開かれていましたが、今のよう

にあまり注目を集めることもなく、多くの

議論が進んだわけではなかったかもしれま

せん。その間に当事者の方々からはもっと

きちんとした制度にすべきであるという動

きがあり、厚労省内には患者さんからの多

くの署名が寄せられています。

一昨年９月に第１３回難病対策委員会を

開き、その上部の疾病対策部会から難病対

策の抜本改革について検討を行うよう指示

がありました。その後、月に１～２回ずつ

難病対策委員会を開き、検討を重ねてきて、

平成２３年１２月に「今後の難病対策の検

討に当たって（中間的な整理）」を行いまし

た。

そのとき「難病対策の見直しに当たって

のポイント」と全く裏返しのものが課題で

あって、それは“今の難病対策が公平であ

るのか、あるいは公正であるのか、多制度

との均衡はどうするのか、制度が安定的で

はないのではないか、医療費助成だけでは

なくてもっと総合的で包括的な施策が必要

なのではないか、きちんと法制化するべき

ではないのか”などです。今の予算は研究

費であり、研究費は裁量的経費なので、予

算の範囲内でつけるものです。現在、予算

を基本的に１０％カットしていますので、

難病対策の予算をカットしていけば、どん

どん予算はなくなってしまいます。よって

法制化が必要ではないかということがでて

きています。

難病患者さんは原因が全く分かっていな

いものも多いのですが、遺伝子レベルの変

異が原因であることもあり、その場合は誰

でもが起こりうる病気、だけれども頻度は

必ずしも多くはないので、なかなか治療法

の開発や医療体制の整備が立ちゆかない部

分に対して、少し社会で支援するというこ

とがあっても良いのではないかということ

を提案し、見直しの方向性として社会的な

支援が必要だとしました。

難病対策委員会の委員の方々の多くの

ご尽力でここまで来て、昨年の予算の大詰

めの時に、国と地方との関係でこのままで

は自治体が超過負担をカバーしきれないの
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で、きちんと議論をして新しい制度にして

ほしいということを、特に知事会から強い

要請と提案がありました。

当時、年少扶養控除の廃止等による地方

財政の増収分の一部を特定疾患治療研究事

業の地方の超過負担の財源として活用する

ことと、超過負担の早期の解消を目指すこ

とが、内閣官房長官・総務大臣・財務大臣・

厚生労働大臣で合意されました。その後、

「社会保障と税の一体改革」の大綱が昨年

２月にまとまり、そのときには医療や介護

と同じ枠組みで、「難病」が位置づけられ、

難病対策の充実を図るということが閣議決

定されました。それを受けてワーキンググ

ループも行い、昨年８月には中間報告がま

とまりました。

中間報告では、①難病対策の必要性と理

念、②「難病」の定義・範囲の在り方、③

医療費助成の在り方、④福祉サービスの在

り方、⑤難病相談・支援センターの在り方、

⑥難病手帳（カード）（仮称）の在り方、⑦

難病研究の在り方、⑧難病医療の質の向上

のための医療・看護・介護サービスの提供

体制の在り方、⑨就労支援の在り方、⑩難

病を持つ子どもへの支援の在り方、⑪小児

期から難病に罹患している者が成人移行す

る場合の支援の在り方、などが議論されま

した。

中間報告をまとめるまでに一番議論に

なったのは「難病とは何か？」ということ

です。また、医療費助成についても相当な

議論があり、医療費助成の対象はどうすべ

きなのかについて話し合いました。基本的

には特定疾患の四要素である稀少性・原因

不明・治療法未確立・長期にわたる生活の

支障がある方で、議論の中では一定の重症

度以上に基準を設定するべきだということ

になりました。

法律を通すということは、国会で最終的

な多数を取るということなので、多くの国

民にきちんと示して、納得がいく制度にし

なくてはいけないということです。医療費

助成の対象については賛成も反対もあると

思いますが、この議論は避けられないと思

っています。そもそも日本には医療保険制

度があり、どんな病気でも保険制度で行う

べきであるという議論があり、疾患で線引

きをしないで医療保険制度や高額療養費制

度を充実すべきであるという議論がありま

す。そうすれば疾患を選ぶ必要がないので

はないかという声も強くあります。

一方で今の高額療養費制度の基準が妥

当であるという方もいるかもしれませんが、

上限額まで毎月払い続けるのは大変な負担

であるという方も多くおられます。高額療

養費制度については、厚労省も毎年のよう

に改正を提案しています。しかし審議会の

中で様々な意見があり、結果的には成就し

ていないのは事実です。

その中で難病対策として４０年間行っ

てきた意義や意味、必然というものもある

のだと思います。新しい道筋をどうしたら

良いのだろうかと考えた結果、現時点での

結論になっています。ここまでは今までの
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歴史についてです。

２．新しい難病対策について

今年１月２５日に難病対策委員会におい

て、「難病対策の改革について」がとりまと

められます。

難病対策については２つの柱があると

思っています。ひとつは治療研究を進めて

疾患の克服を目指すという柱です。もうひ

とつは難病にかかっても社会の中で尊厳を

持って生きられるという柱です。つまり、

研究の促進・医療の推進という要素と、福

祉的な要素という、２つの要素がある政策

になっています。これは非常にユニークで

す。ある意味で難病対策が法制化できなか

った原因でもあるのではないかと思ってい

ます。なぜ稀少で難治性の方に国民が税金

を使って医療費助成をする必要があるのか

ということにも係ってきますが、基本理念

としては二本立てだろうというのが審議会

での結論です。

次に「改革の４つの原則」についてです

が、①難病の効果的な治療方法を見つける

ための治療研究の推進に資すること。②他

制度との均衡を図りつつ、難病の特性に配

慮すること。③官民が協力して社会全体と

して難病患者に対する必要な支援が公平か

つ公正に行われること。④将来にわたって

持続可能で安定的な仕組みとすること。と

なっています。

４つ目は非常に重要なキーワードで、次

世代まで難病に対する支援が継続できるよ

うにというのは非常に大きな命題です。少

なくとも次世代を見据えて、数年で破綻し

てしまう制度ではダメだと思っています。

また「改革の３つの柱」として、次の３

つを挙げています。

第１ 効果的な治療方法の開発と医療の質

の向上

第２ 公平・安定的な医療費助成の仕組み

の構築

第３ 国民の理解の促進と社会参加のため

の施策の充実

〔第１ 効果的な治療方法の開発と医療

の質の向上〕

障害を克服したいという気持ちもあると

思いますが、難病の場合は特に治療法が開

発されて治りたいという気持ちにどう応え

ていくかということです。

・治療方法の開発に向けた難病研究の推進

（新たな研究分野の枠組み）

・難病患者データの精度の向上と有効活用、

国際協力の推進

（全国的な難病患者データの登録など）

・医療の質の向上

（治療ガイドラインの作成・周知など）

・医療体制の整備

（新・難病医療拠点病院（仮称）、難病

医療地域基幹病院（仮称）の指定など）

これらのことが議論されました。

まず「新たな研究分野の枠組み」につい

てですが、新たな法的な制度で難病研究が
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始まった場合には、臨床調査研究分野と研

究奨励分野の本質的な違いはなくなるだろ

うと思います。法制化とは一定のルールを

決めたら、どんな疾患でもそのルールに基

づいて同じように扱われるということです。

研究分野については平成２６年度から

いずれにしても新たな枠組みになります。

平成２５年度末ですべての研究が一度終了

する形になります。新たな研究分野の枠組

みが平成２６年４月より始まりますので、

平成２５年秋には公募が始まりますが、臨

床調査研究分野や研究奨励分野は無くなり

ます。

診断基準を確立したり実態を把握した

り疫学調査をしなければいけないような個

別の疾患について研究しなければいけない

病気については、難病かどうかもわかりま

せんし、四要素を満たしているかどうかも

わからないものも含まれていると思います。

（領域別基盤研究分野（仮称））

また、診断基準が確立されている疾患に

ついては領域別にグループを作って、治療

法の開発と病態解明に対する研究を行って

いただきます。（領域別臨床研究分野（仮称））

それに対して、具体的に治療法が出そう

なものについては（シード：種）、重点的に

実用化研究分野（仮称）として研究を行っ

ていただきます。いずれはきちんと創薬に

つながるように、審査をする分野とも事前

に調整して、良いものについては医師主導

治験などの臨床試験につながるように行っ

ていきます。これまでも研究班から治療に

結びつくものが出てきていますが、実用化

研究分野に集約することで、評価をしっか

りしていくことが考えられています。

これまでの研究を再構築することは簡

単ではないので、平成２５年度に入れば半

年をかけて様々な方の意見を聞いて整理を

したうえで、秋の公募につながっていくこ

とになります。その研究の成果の患者さん

への還元や公表についても、きちんと求め

ていくことが言われています。

次に「難病患者データの精度の向上と有

効活用、国際協力の推進」についてです。

創薬に結びつくときに患者さんのデータが

どのように活かされているかということで

す。特定疾患の医療費助成を受けておられ

る方は、毎年医療機関に行って臨床調査個

人票を書いていただき提出していただいて

います。それを入力して患者さんのデータ

ベースを作ろうとしていますが、入力率の

非常に低い県もあります。医療費助成の費

用ですら自治体の持ち出しが多いなかで、

このような負担も県に求めている部分もあ

ります。

委員会での議論では、医療機関できちん

とデータを入力してもらい、県の審査会で

審査をし、医療受給者証をもらうと同時に、

データをナショナルデータセンターで一括

管理をすることになります。これについて

は今までは難病の研究班の先生が一部利用

していましたが、今後は個人のプライバシ

ーの情報をマスクした形で、医療機関や製
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薬会社に対して、利用申請に基づいてデー

タを提供し、その成果を国民に公表します。

また、ＥＵや米国等の稀少患者のデータと

も連携し、国際共同研究を進めるというよ

うなイメージです。

毎年一回、医療費助成を受けるために医

療機関を受診することについて、ご批判を

いただいている部分もありますが、委員会

の審議では研究に資するということで、デ

ータを提供していただくために毎年変わら

ずという結論になっています。

次に「医療体制の整備」についてです。

難病の専門医というものはなく、例えばリ

ウマチアレルギー学会の専門医が、リウマ

チアレルギー関連として膠原病その他の難

病を診ることが期待されています。医療の

中でもっと質の高い専門医を育てようとし

ていますので、その動きとも連動していく

ことになります。

また、非常に稀な疾患で全国数人しか専

門の先生がおられない場合もありますので、

学会と専門医と研究班でＷＥＢ上のネット

ワークを作ったらどうかという案が出てい

ます。これは残念ながら患者さんがアクセ

スできるという議論にはなっておらず、そ

れぞれの難病の指定医が様々なデータを提

供し、専門家同士がアドバイスをするとい

うことです。また、診断基準を外れたよう

な疾患があれば診断基準を見直したり、ガ

イドラインを見直したりすることで、当事

者への還元につながるということを議論し

ています。

また、特定機能病院を中心に難病の拠点

病院をきちんと整備したらどうかというこ

とも出ています。そもそも大学病院クラス

の特定機能病院は難病に治療が役割のひと

つになっているのですが、ガンの拠点病院

のように補助金があるとか財政的な支援が

あるわけではないので、何らかの支援が必

要だと思っています。

これまでの難病の医療体制について国が

行ってきたことは、主に重症のＡＬＳを中

心とした神経難病の方々のベッド確保とい

う意味が強かったのですが、新・難病医療

拠点病院（総合型、領域型）や難病医療コ

ーディネーター、難病対策地域協議会、難

病医療地域基幹病院などの新たな医療体制

を整備することになります。ただし、新た

な制度という看板をつけたら 100 点の医療

ができるわけではなくて、育てていかなく

てはならない部分もあります。

〔第２ 公平・安定的な医療費助成の仕組

みの構築〕

・医療費助成の対象疾患の拡大

・対象患者の認定基準の見直し

（重症度が一定以上等で、日常生活又は

社会生活に支障あり）

・患者負担の見直し

（重症患者の特例の見直し、入院時の標

準的な食事療養及び生活療養に係る

負担の導入など）

・難病指定医（仮称）による診断
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・指定難病医療機関（仮称）による治療

などの議論が行われました。

研究班が４００以上の疾患を四要件につ

いて整理した結果、患者数 1000 人以下の疾

患で診断基準があるもので既に７０疾患あ

り、この時点で５６疾患を超えています。

委員会では人口の０．１％程度以下で診断

基準に準ずるものがある場合に、難病とい

えるのではないかというお話があって、足

し算すると３００を超えるので、３００疾

患くらいに拡大するという新聞報道が出た

のだと思います。

診断基準がないものについては研究を行

うことにはなると思いますし、それ以外に

もなかなか難病とは言いがたい別の考え方

が必要な疾患もあります（生活習慣病や加

齢性の疾患など）。

また子どもの疾患については、小児慢性

特定疾患治療研究事業が行われていて、こ

れは必ずしも難病とは同じ概念ではなく、

子どもの様々な慢性の疾患について患者数

が多かろうが少なかろうが、重い疾患につ

いては子どもの健全育成という観点から医

療費助成を行っています。しかし、二十歳

を過ぎた後が大きな課題で、難病の概念に

入らないものに対してどのようにしていく

のかが課題になっています。

現在ＡからＧまで分かれている自己負

担ですが、重症者の一部負担額は所得に関

係なく０円になっています。これについて

は、所得に応じて自己負担を求めるように

したり、あるいは食事療養費等についても

きちんとみていくべきです。

また自立支援医療は法に基づく医療制

度なので、ひとりの人が複数の医療機関に

行った場合にその自己負担を合算する制度

があります。Ａ病院で 3,000 円払って、Ｂ

病院で 5,000 円払えば 8,000 円払ったこと

になりますが、難病は法に基づかないため

合算制度がないので、それぞれ払うことに

なっています。調剤薬局で院外処方の場合、

合算制度がないので、自己負担は０円にな

っています。一方、院内薬局で処方される

と病院内で一緒に計算しますので上限額ま

で払うということが起きています。法律に

基づく制度では、そういうことはなくなり

ます。どちらにしても同じように扱うよう

にしなくてはいけません。

合算する話については、調剤薬局でも合

算して上限まで支払うという意見も出てい

ますが、一方で複数の病院にかからなくて

はならない人は、全部足して上限まで達す

れば、毎回医療機関ごとに自己負担する必

要はないという面もあり、そのしくみを考

えていく必要があります。特に若い方の負

担が多いので、改善すべきという議論があ

ります。

もうひとつは、難病指定医(仮称)の問題

ですが、都道府県が専門の知見を有する医

師を「難病指定医(仮称)」として指定し、

その医療機関で年に一回は受診して頂き、
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そこで確実な診断に基づくデータをとって

研究に活かすということが考えられていま

す。指定医(仮称)は患者のデータの登録を

行いますが、この指定医(仮称)については

基本的には専門医がその専門の範囲で選ば

れますが、様々な研修の機会を作るべきだ

という意見が出ています。また、例外的で

すけれども、非常に僻地や離島、または色々

な理由で別の病院に入院している間である

など、難病指定医(仮称)の受診ができない

人の例外規定も必要だろうということにな

っています。また、軽症化した人が再度症

状の悪化した場合について、遡って医療費

が助成できるように登録者証(仮称)を出し

たらどうかという議論もあり、この有効期

限は５年間とするとなっています。

治療についても難病に関する医療に限

るとなっていますが、これは現在も同じで

す。ただ難しいのは全身性の疾患の場合、

どこまでが難病の症状でどこまでが違うか

という線引きが難しい病気が多くあります。

制度化した場合は審査をするなり、公平性

が必要になってくると思います。

〔第３ 国民の理解の促進と社会参加の

ための施策の充実〕

最後に国民の理解についてですが、難病

に関する普及啓発、日常生活における支援

などです。

難病手帳(カード)(仮称)についてです

が、委員会で何度も議論しても理解しても

らえませんでした。まず、難病患者にだけ

新たに難病手帳(カード)（仮称）を発行す

ることの手間とその効果をどう考えるかも

議論されました。結論としましては、前回

の会議で医療受給者証(仮称)を有する方に

ついては、裏面に写真を貼付することで一

体的な物にするということになりました。

また登録者証(仮称)を有する方にも交付し

てもいいのではないかと意見もありました。

また、難病手帳(カード)（仮称）の議論

には交通費の減額等、色々な割引制度のこ

ともあります。法律ができたとしても、割

引制度が自然に付いてくるものではありま

せん。今回は難病手帳(カード)(仮称)を別

に作るのではなく受給者証(仮称)を中心に

今ある証明書にそういう機能を付けられな

いかを議論していくことが委員会の結論で

す。

また、福祉サービスについては当面の措

置として、現在の予算事業と同じ１３０疾

患＋関節リウマチで開始することになりま

した。難病の見直しは障害者の見直しと最

初から連動していたわけでありませんが、

結局一人ひとりの患者さんをみると医療費

助成や研究、福祉サービスも必要であると

いう観点から様々なかたちで総合的に相乗

りして連携してきたとはいうことが実態で

あります。難病患者だから障害者になった

というわけではなく、難病による障害が障

害であると確認されたということです。障

害者総合支援法ができた時に難病患者は障

害年金を受給できるのか、障害者手帳を取
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れるのか等の問合せがありましたが、難病

患者だから全員がそのまま障害者になると

いうことではありません。

今回疾患を政令で定めることにより、障

害者福祉サービスが受けられるよう一歩ず

つ進める制度であります。この良い点は全

国の市町村で難病患者に対する福祉サービ

スを提供できることです。今までは予算事

業だったため全国の市町村の４割ぐらいし

か窓口がなかったし、利用者もごく一部で

した。これからは全国の市町村が対象にな

るが一つ大きなところです。二つめには、

障害者のサービスそのものは全てが対象に

なりますので、ヘルパー、ショートステイ、

日常生活用具給付以外に移動サービス、コ

ミュニケ―ションサービスなど市町村が障

害者に提供している法の基づくサービスは

難病患者も認定を受ければ対象になります。

後で就労の話も出ますが、一般就労以外に

福祉的な就労の部分で、今まで障害者手帳

を持っていない難病患者が作業所の賃金や

負担も持ち出しであったのが、今後は認定

されれば障害者と同じように福祉的就労を

含め対象になることは改善点です。

問題点は障害程度区分の認定の項目が

今回改定されていないことです。介護保険

の寝たきりのお年寄りをベースにし、それ

に認知症や知的障害、精神障害者の項目を

少し足した項目で認定されますから、難病

患者の苦労や日常生活の大変さが十分汲み

取られないのではないか、窓口は行っても

サービスを受けられないのではないか、と

いう批判があります。障害程度区分の認定

は難病に限らず知的障害者を含めて全体の

見直しの時まで待たなければならないです

し、まして障害者手帳をもらえる基準につ

いては次の見直しまで時間がかかるという

状況になっています。

今月２５日の難病対策委員会時には、お

そらく市町村に示すマニュアル的な物が参

考配布できると思います。この現場へのマ

ニュアルは、難病患者さんの目に見えない

痛みや動きづらさなどを丁寧に書いていま

す。100％ではないかもしれないですが、各

市町村の現場で活用して欲しいですし、ま

た上手くいかなかったら報告して頂いて一

歩ずつサービスを作り上げることが重要だ

と思います。

就労支援については１７日の会議でも

議論がありましたが難しい問題です。障害

者の法定雇用率の問題は非常に大変で、別

の部会でも積み重ねています。精神障害者

を法定雇用率に入れるかが大きな課題で、

１０年越しの議論になっています。難病に

関しては次の議論になると思いますが、障

害者と同じで難病の病名がつけば全員、法

定雇用率に入って就労できるかは相当な議

論が必要です。また、なかなか就労できな

い健常者の若者がいることも考えて、議論

してなければならないと思います。研究班

を通じて難病患者の就労の実態をデータ収

集して把握し、問いかけ訴えかける準備が

必要になります。
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子どもの問題についてですが、小児慢性

特定疾患児への支援の在り方に関する専門

委員会が一年遅れで設置されました。そこ

で子どもたちの問題、子どもたちが親にな

っていった問題などを議論していきます。

また、小児慢性特定疾患も研究費を活用し

て行われていますので、義務的経費化や法

律的に位置づけたいと思っております。

３．今後の予定について

今後についてですが、１２月末に予定さ

れていた難病対策委員会が選挙のため１月

に延期になりましたが、疾患を拡大する時

には財源が必要です。もともと超過負担で

足りない部分があるのに現在の３５０億円

では足りません。社会保障税一体改革の議

論は国民会議に委ねられていて夏までに方

向がまとまる予定ですが、そこでどのよう

に位置づけられるかです。

１月末までに政府として難病対策に前

向きに取り組む優先順位を確認できるか、

今年一年できちんとした形として残せるか

どうかが重要です。厚生労働省も難病対策

に関して、真剣に向き合うことは間違いあ

りません。新大臣も難病対策の勉強をされ

ていて、重要事項であるという確認はでき

ています。

最初に藤原さんからの「患者団体も厚労

省も関係者もみんなでこの方向でいいなあ

と思える改革であって欲しい、それに一緒

に尽力したい」という言葉を重く受け止め

て聞いておりました。なかなか 100 点とは

いかないかもしれませんし、すべてに充実

とはいかない時にどういう形で一歩を踏み

出し、希望を繋ぎ、また方向を間違わずに

進んでいくかが大切です。

いつ各論が出るのかということは、この

１月末までに政府内の難病に対して、取り

組みの優先順位の位置づけによります。そ

の方向性が出た時に各論の論議がされます。

また、３月末に難病研究班が区切りになる

ので、それを取りまとめて５月末までに研

究班の報告書が出ると思います。厚労省に

提出後は公開されますので、その中でも議

論していく必要があります。
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1

新たな難病対策について

２０１３年１月２０日（日）
「今後の難病対策」関西勉強会

厚生労働省健康局疾病対策課

臨床調査研究分野
（１３０疾患）

・希少性（患者数５万人未満）
・原因不明
・治療方法未確立
・生活面への長期の支障

の４要素を満たす疾患から選定し
原因究明などを行う。

研究奨励分野
（２３４疾患）
４要素を満たす疾

患のうち臨床調査研
究分野に含まれない
ものであって、これ
まで研究が行われて
いない疾患について
、実態把握や診断基
準の作成、疾患概念
の確立等を目指す。

重点研究分野
（革新的診断・治療法

を開発 ）

横断的基盤研究分野
（疾患横断的に病因・

病態解明）

指定研究
（難病対策に関する行政
的課題に関する研究）

難治性疾患に対する研究・医療費助成事業の概要

特定疾患治療研究事業
〈医療費助成〉

（56／130疾患）

（350億円）

臨床調査研究分野のうち、治療が極
めて困難で、かつ医療費が高額な疾
患について、医療の確立、普及を図
るとともに、患者の医療費負担の軽
減を図る。

難治性疾患克服研究事業
〈研究費助成〉

（100億円）
難病、がん、肝炎
等の疾患の克服
（難治性疾患克服
研究関連分野）

難病患者の全遺
伝子を極めて短期
間に解析し、早期
に原因解明及び新
たな治療法・開発を
推進する。

［自治体への補助金］（平成 24年度）

国負担・県負担 各１／２

総事業費 １，２７８億円（予測）

国が本来負担すべき額 ６３９億円（予
測）

国の平成２４年度予算額 ３５０億円

自治体の超過負担額 △２８９億円（予
測）

交付率 ５４．８％（予測）
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2

今後の難病対策の検討に当たって（中間的な整理）（抄）Ｈ２３．１２．１

○ 難病対策の見直しに当たってのポイント
①公平性の確保 ②公正性の確保 ③他制度との均衡の確保
④制度安定性の確保 ⑤総合的･包括的な施策の実施
⑥法制化の検討

○ 今後の難病対策の見直しの方向性
患者の長期かつ重度の精神的・身体的・経済的負担を社会全体

で支えることを目指す。 このため、
・ 医療費助成について、事業の公正性、他制度との均衡、制度の

安定性の確保の観点に立ち、法制化も視野に入れ、希少・難治
性疾患を幅広く公平に助成の対象とすることを検討する。

・ また、希少・難治性疾患の特性を踏まえ、治療研究の推進、医
療体制の整備、国民への普及啓発、福祉サービスの充実、就労
支援等を始めとした総合的・包括的な施策の実施や支援の仕組
みを検討する。

平成24年度以降の子どものための手当等の
取扱いについて（抄）

（１）平成24年度の取扱い
④ 平成24年度における暫定的対応として、年少扶養

控除の廃止等による地方財政の増収分の一部を特定
疾患治療研究事業の地方の超過負担の財源として活
用する。（269億円）

（２）特定疾患治療研究事業に係る地方の超過負担につ
いては、その解消に平成24年度予算から取り組み、早
期の解消を目指す。

内閣官房長官・総務大臣・財務大臣・厚生労働大臣

平成23年12月20日
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今後の難病対策の在り方（中間報告）

１．難病対策の必要性と理念

○ 難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病患者の社会参加を支援し、難病にか

かっても地域で尊厳を持って生きられる共生社会の実現を目指す。また、患者の長期かつ重度の精神
的・身体的・経済的負担を社会全体で支えることを目指す

２．「難病」の定義、範囲の在り方

○ 総合的な難病対策の外縁となる「難病」の定義は、「難病対策要綱」をも参考にしつつ、できるだけ幅

広くとらえるべき。一方で、個別施策の対象となる疾病の範囲は、広く国民の理解を得られるよう、それ
ぞれの施策の趣旨・目的等も踏まえ、比較的まれな疾病を基本に選定すべき

３．医療費助成の在り方

① 対象疾患の在り方

○ 特定疾患の４要素（①希少、

②原因不明、③治療法未確立、

④長期にわたる生活の支障）を
基本的に踏襲

○ 対象患者に重症度等の基準
を設定

② 対象患者の認定等の在り方

○ 指定専門医の診断や指定医

療機関での受診を認定の要件と
する

③ 給付水準の在り方

４．福祉サービスの在り方

１０．難病を持つ子ども
への支援の在り方

８．難病医療の質の向上のための医

療・看護・介護サービスの提供体制
の在り方

９ . 就労支援の在り方

１１．小児期から難病に
罹患してい

る者が成人移行する
場合の支援

の在り方

６．難病手帳（カード）（仮称）の在り方

７．難病研究の在り方

○ 臨床調査研究分野と研究奨励分野
の区分の見直し

○ 患者の研究への参加、研究成果の
患者への還元

○ 国際協力

平成24年8月16日厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会
（平成24年8月22日に疾病対策部会で了承）

５．難病相談・支援センターの在り方

難病対策の改革について

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病患
者の社会参加を支援し、難病にかかっても地域で尊厳を持って生
きられる共生社会の実現を目指す。

改革の基本理念

第２ 公平・安定的
な医療費助成の仕

組みの構築

第１ 効果的な治
療方法の開発と医

療の質の向上

第３ 国民の理解
の促進と

社会参加のための
施策の充実

基本理念に基づいた施策を、広く国民の理解を得ながら行っていくため、以下の４つの原則に基づいて新たな
仕組みを構築する。
（１）難病の効果的な治療方法を見つけるための治療研究の推進に資すること。
（２）他制度との均衡を図りつつ、難病の特性に配慮すること。
（３）官民が協力して社会全体として難病患者に対する必要な支援が公平かつ公正に行われること。
（４）将来にわたって持続可能で安定的な仕組みとすること。

改革の４つの原則

改革の３つの柱

厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会
1月17日審議、1月25日とりまとめ（イメージ）
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第１ 効果的な治療方法の開発

と医療の質の向上
• 治療方法の開発に向けた難病研究の推進

（新たな研究分野の枠組み）【資料１】

• 難病患者データの精度の向上と有効活用、国
際協力の推進（全国的な難病患者データの登録
など）【資料２】

• 医療の質の向上（治療ガイドラインの作成・周
知など）【資料３】

• 医療体制の整備（新・難病医療拠点病院（仮
称）、難病医療地域基幹病院（仮称）の指定な
ど）【資料４】

難治性疾患克服研究事業
８０億円

疾患横断的に病因・病態解明

革新的診断・治療法を開発

４要素を満たす疾患のうち臨床調査研究
分野に含まれないものであって、これま
で研究が行われていない疾患について、
実態把握や診断基準の作成、疾患概念
の確立等を目指す。

・希少性（患者数５万人未満）
・原因不明
・治療方法未確立
・生活面への長期の支障
の４要素を満たす疾患から選定し原因究
明などを行う 。対象疾患は１３０疾患。

難病対策に関する行政的課題
に関する研究

臨床調査研究分野

研究奨励分野

重点研究分野

横断的基盤研究分野

その他

平成２４年度予算 １００億円
難病・がん等の疾患分野の

医療の実用化研究事業

（難病関係研究分野）

２０億円

既存の遺伝子解析装置を所有する
研究者又は共同利用可能な研究者
により解析を推進する。

難治性疾患患者
遺伝子解析経費

【一般公募型】

難病の遺伝子解析を総合的に進め
るため、５拠点施設において解析を
推進する。

・京都大学 IgG4関連疾患
混合性結合組織病等

・東京大学 神経疾患等

・東北大学 小児遺伝性疾患等

・成育医療センター 炎症性腸疾患等

・横浜市立大学 骨系統疾患等

次世代遺伝子
解析装置導入経費

【拠点公募型】

難治性疾患克服研究班に登録されて
いる患者の臨床データを利用し、拠点

施設と連携した研究を推進

※外国人研究者の招へいや外国への日本人研究者派遣により、
海外との研究協力及び連携を推進する。

（平成23年度～）

現行の難病に関する研究の概要

（平成21年度～）
（平成８年度～）

（平成８年度～）

※ 対象疾患
平成２１年度：１７７疾患
平成２２年度：２１４疾患
平成２３年度：２３４疾患
平成２４年度：２３４疾患（平成２４年８月末現在）

8
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GLP※※準拠の非臨床試験

実用化研究分野（仮称）

領域別臨床研究分野（仮称）

領域別基盤
研究分野（仮称）

疾患概念の確立
実態把握（疫学調査）
診断基準作成

診断基準が確立された難病を対象とする

横断的政策研究 難病患者ＱＯＬ指標の開発等

ゲノム解析研究、 タンパク質解析研究、疫学研究、

患者主体の研究支援体制に関わる研究等

連携

診断基準が確立され
ていない疾患を対象

横断研究分野（仮称）

GMP※グレードの治験薬製造 → 治験

大規模臨床研究に基づく病態解明と診療指針の確立A
病

B
病

• • • • •

連携

医薬品、医療機器等として実用化につなげる

疾

病

の

予

後

改

善

移行

連携

血
液

免
疫

神
経

・
筋

皮
膚

眼
耳
・
鼻

整
形

循
環
器

呼
吸
器

腎

・
泌
尿
器

奇
形

代
謝

内
分
泌

消
化
器

各疾患の研究段階を反映させた研究分野（案）（イメージ）

※GMP(Good Manufacturing  Practice)： 製造管理・品質管理の基準
※※GLP(Good Laboratory Practice)： 安全性の非臨床試験の実施の基準

疾患群１ • • 

医
薬
品
の
場
合

【資料１】

0%

20%

40%

60%

80%

100%

120%

全

国

北
海
道

青

森

岩

手

宮

城

秋

田

山

形

福

島

茨

城

栃

木

群

馬

埼

玉

千

葉

東

京

神
奈
川

新

潟

富

山

石

川

福

井

山

梨

長

野

岐

阜

静

岡

愛

知

三

重

滋

賀

京

都

大

阪

兵

庫

奈

良

和
歌
山

鳥

取

島

根

岡

山

広

島

山

口

徳

島

香

川

愛

媛

高

知

福

岡

佐

賀

長

崎

熊

本

大

分

宮

崎

鹿
児
島

沖

縄

特定疾患調査解析システム入力率（平成23年度）

※ 入力率は、平成24年10月30日時点で厚労省へ送信された臨床調査個人票の数を、平成23年度衛生行政報告例

に基づく受給者証所持者数で割って算出。送信件数はのべ件数であり、受給者証は年度末における数であるた
め、報告率が100%を超える場合がある。
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患

者

研究成果の公表

難病研究班、
医療機関等

都道府県

医
療
受
給
者
証
（
仮
称
）

申
請

国

民

利
用
許
可

利
用
申
請

難病患者データ登録
（認定結果含む）

難病患者データ提供

難病患者
データ提供

難病患者
データ入力

治験

難病指定医（仮称）

難病患者データの精度の向上と有効活用（新たな仕組みの全体イメージ）

受診

診断・治療

・難病患者データを
集約して一元的に管理

・研究への利用申請を審査
・国際連携のハブ機能

審査会
EU、米国等

患者データ

連
携

データ照会

【資料２】

・極めて希少な疾患に関する

問い合わせを行う。

難病医療地域基幹病院
（仮称）

新・難病医療拠点病院

（仮称）

各分野の学会

難病指定医（仮称）
のいる医療機関

・Web上で問い合わせ

に対する回答

神
経

血
液

呼
吸
器

ウェブサイト内において極めて希少な疾患
の診断・治療等に関し、難病指定医（仮称）
へ支援、助言を行う。
・診断・治療が困難な症例や治療ガイドラ
イン等に適応しない症例等をネットワーク
を通して収集し分析する。

難病医療支援ネットワーク（仮称）

難病研究班
循
環
器

・・・
小
児

消
化
器

難病医療支援ネットワーク（仮称）（イメージ）

国立高度専門
医療研究センター

診断基準・ガイドラインの
改善等へつなげる。

【資料３】
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高度の医療 （特定機能病院）

<要件>
○特定機能病院以外の病院では

通常提供することが難しい診療を提供
・先進医療への取組
・特定疾患への取組

○臨床検査・病理診断の実施体制
○集中治療室等の設備

<要件>
○特定機能病院以外の病院では通常提供

することが難しい診療に係る技術の評価及び開発
○医療技術の有効性及び安全性を適切に評価

<要件>
○高度の医療に関する臨床研修

総合診療能力
<要件>
○400床以上 ○診療科10以上
○手厚い人員配置（医師８：１など）
○医療安全管理体制 等

高度の医療
の提供

高度の医療技術
の開発・評価

高度の医療に
関する研修

特定機能病院の役割

※特定機能病院の承認を受けている病院は、平成24年11月１日時点で85病院。

（人）

0

200

400

600

800

1000

1200

○ 全国の特定機能病院に従事する専門医※１の数は、１病院当たり最大1,191人、最小は

154人、平均は520人。

※１ 「広告可能な専門医」を集計。
※２ 平成２２年度医師、薬剤師、歯科医師調査より特別集計を実施し、疾病対策課で作成

（調査実施時点で、特定機能病院数は83病院）

特定機能病院に従事する専門医数
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難病医療地域基
幹病院（仮称）

高い専門性と経験を有し、特
定の分野に多くの難病指定医
（仮称）が配置されている病院
を指定

医療機関

難病指定医（仮称）
のいる医療機関

３次医療圏

○正確な診断
○難病治療の方針

○適宜検査結果、
投薬内容等情報提供

訪問看護ステー
ション

調剤薬局

難病治療に関する情報共有
病状急変時の連携

入院・療養施設の確保等のため
概ね２次医療圏に１カ所程度指定

難病医療コーディネーター（仮称）を
配置し、医療依存度の高い難病に必
要な複数の医療圏にまたがる広域的
な調整等を実施

特定機能病院等高い専門性と経
験を有し、多分野の難病指定医
（仮称）が配置されている病院を
指定

新・難病医療拠点病院
（領域型）（仮称）

新・難病医療拠点病院
（総合型）（仮称）

新たな医療提供体制のイメージ

２次医療圏

２次医療圏

２次医療圏

２次医療圏

難病指定医（仮称）
のいる医療機関

【資料４】

【現行の重症難病患者入院施設確保事業】 （すべて仮称）

現行の事業と新しい医療体制の比較

① 難病医療連絡協議会が行う難
病医療確保のための各種事業
への協力

② 協力病院等からの要請に応じ
て、高度の医療を要する患者の
受け入れ

③ 協力病院等の地域の医療機
関 等からの要請に応じて、医学
的な指導・助言

難病医療拠点病院

（原則、都道府県に１か
所）

① 難病医療確保に関する関係
機関との連絡調整

② 患者等からの各種相談、必要
に 応じて保健所への適切な紹介
や支援要請

③ 患者等からの要請の応じて拠
点病院及び協力病院へ入院患
者の紹介

④ 拠点病院及び協力病院等の
医療従事者向け研修会を開催

難病医療連絡協議会

（難病医療拠点病院、
難病医療協力病院、保
健所、市区町村等の関
係者によって構成）

難病医療協力病院

（概ね二次医療圏ごとに
１か所）

① 拠点病院等からの要請に応じ
て、患者の受け入れ

② 福祉施設等からの要請に応じ
て、 医学的な指導・助言、患者
の受け入れ

難病医療専門員
（原則として１名配置）

保健師等の資格を有する者

【新たな制度】

① 難病患者の診療のために十
分な診療体制の整備

② 難病医療地域基幹病院、地域
の医療機関の医師等に対する研
修の実施

③ 難病医療に関する情報の提
供

④ 難病に関する研究の実施
⑤ 他の病院及び診療所、都道府

県、保健所、難病相談・支援セン
ター等との連携体制の構築 等

新・難病医療拠点病院
（総合型、領域型）

難病医療コーディネーター
（複数配置）

様々な医療、福祉支援が複合的
に必要で対応が困難な難病患者
に対する広域的な医療資源等の
調整、専門的な立場からの助言等
の役割を担う。

難病対策地域協議会

（保健所を中心に設置）

地域の特性を把握し、難病患者
に対する支援ネットワーク体制を
整備する。

難病医療地域基幹病院
（概ね２次医療圏に１カ所）

① 難病患者の診療のために十
分な診療体制の整備

② 地域の医療機関、介護、福祉
サービス等の担当者に対する研
修の実施

③ 難病対策地域協議会への参
加、新・難病医療拠点病院（総合
型）との連携体制の構築 等

16

26



2013/1/20

9

第２ 公平・安定的な
医療費助成の仕組みの構築

・ 医療費助成の対象疾患の拡大【資料５】

・ 対象患者の認定基準の見直し

（重症度が一定以上等で、日常生活又は社会生
活に支障あり）

・ 患者負担の見直し【資料６】

（重症患者の特例の見直し、入院時の標準的な
食事療養及び生活療養に係る負担の導入など）

・ 難病指定医（仮称）による診断

・ 指定難病医療機関（仮称）による治療

患者数

(a)1000人以下

（不明含む）

(b)1000人を上回り

5万人以下

(c)5万人を上回り

人口の0.1%程度以下
(d)人口の0.1％程度を上回る

診断基準

あり(a) 約70疾患 約80疾患 10疾患以下 10疾患以下(*)

診断基準に

準ずるもの

あり(b+c)
約100疾患 約60疾患 10疾患以下 10疾患以下(*)

診断基準

なし(d)
約40疾患

患者数と診断基準の視点からの分析

（注）一部整理中のものあり2012/10/30時点

患者数と診断基準に従い、対象疾患を分類した場合、以下のように分類される。

4要素の類型化を基に、以下の疾患・病態は上記の対象疾患と区分して検討を行う必要がある。
●希少性、原因不明等の観点から

生活習慣（喫煙、飲酒等）、薬剤、感染症、加齢現象等、誘因が明らかで

ある疾患、悪性腫瘍
●効果的な治療法未確立の観点から

手術など一定程度の治療法が確立し効果的に施行することが可能な疾患
●生活面への長期にわたる支障の観点から

周産期疾患、急性疾患
●疾患概念が大きいまたは病態名であるもの

●その他
・他制度の対象となる疾患
・歯科疾患
・外表奇形を有する疾患のうち、固定化し

た外表奇形のみを有する疾患、成長障
害のみを来す疾患

(＊) これらの疾患の患者数は実質20万人を上回る。

【資料５】
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○ 所得と治療状況に応じた段階的な一部自己負担あり
上限額 入 院 0～23,100円／月 外来等 0～11,550円／月

※対象者が生計中心者である場合は上記金額の1/2
※医療保険各法に基づく、「診療報酬による療養の給付」「入院時食事療養費及び生活療養費」「訪問看護療

養費」 「保険外併用療養費」、介護保険法に基づく「居宅サービス費」「施設サービス費」「介護予防サービス
費」等の合計額から保険者負担を控除した額及び入院時食事療養費標準負担額等の合計に対し、一部自
己負担分を除き、当該事業で助成。

特定疾患治療研究事業

○ 難病の特性を踏まえつつ、病気がちであったり、費用が高額な治療を長期にわたり継続しなければならない
患者を対象とする他制度（高齢者、障害者等）の給付との均衡を図る。対象患者が負担する一部負担額につい
ては、低所得者に配慮しつつ、所得等に応じて月額限度額を設定する。

・一部負担額が０円となる重症患者の特例を見直し、すべての者について、所得等に応じて一定の自己負担を求
めることが考えられる。

・入院時の標準的な食事療養及び生活療養に係る負担については、患者負担とするとともに、薬局での保険調
剤に係る自己負担については、月額限度額に含めることが考えられる。

今後の難病対策の在り方（中間報告）（抄）
３．医療費助成の在り方

○ 難病の特性を踏まえつつ他制度との均衡を図るとともに、施策の安定性を確保し、国民の理解を得られるよう、給付水準（公費で負担される
額）の見直しを検討する必要がある。
＜主な検討事項＞ ・ 入院時の食事及び生活に係る自己負担

・ 薬局での保険調剤に係る自己負担
・ 対象患者が負担する一部負担額（重症度基準、高額所得者、重症患者の取扱い等）

新たな難病対策における給付水準の基本的な考え方

給付水準についての考え方

【資料６】
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年齢階級別1人当たり年間医療費

難病患者 国民全体

万円

難病患者（５６疾患）の１人当たり年間医療費を年齢階級別にみると、国民全体と比較して、およ

そ全年代で高額であること、特に若年層では、その差が顕著である。

（出典）難病患者：平成22年度「難治性疾患の医療費構造に関する研究」（厚労科研費）より作成（支払基金平成21年11月～22年1月処理分）
国民全体：「医療給付実態調査報告」（厚生労働省保険局）等より作成

難病患者の年齢階級別１人当たり医療費
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対象患者の認定等の考え方

○ 都道府県が、難病について専門的な知見を有する医師を「難
病指定医（仮称）」として指定し、「難病指定医（仮称）」が交付する
診断書に基づき、都道府県に設置する「難病認定審査会（仮称）」
において対象患者を審査する。

○ 都道府県は、医療費助成の対象患者として認定した者に対し
て、「医療受給者証（仮称）」を交付する。交付を受けた者が、「医
療受給者証（仮称）」を提示して、都道府県が指定する「指定難病
医療機関（仮称）」において受けた治療について、医療費の助成を
受けることができるようにする。

21

（１） 全体的な流れ

（２） 「難病指定医（仮称）」による診断

○ 「難病指定医（仮称）」は難病患者の求めに応じ、認定等に必要
な項目を記載し、医療費助成に係る診断書を交付するとともに、
同時に難病患者データの登録を行う。

○ 「難病指定医（仮称）」は、難病医療に関し専門性を有する医師
（専門学会に所属し専門医を取得している医師、又は専門学会、
日本医師会（地域医師会）、新・難病医療拠点病院等で実施する
一定の基準を満たした研修を受講した医師等） であることを指定
の要件とし、都道府県が指定することとする。

○ 正当な理由で「難病指定医（仮称）」を受診することが困難な患
者の場合、特別の理由を付記することを要件に「難病指定医（仮
称）」以外の医師が交付した診断書であっても認めることとする。
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（３） 「難病認定審査会（仮称）」による審査

23

（４） 「医療受給者証（仮称）」及び「登録者証（仮称）」の交付

○ 特に新規の申請については、診断書だけではなく画像フィル
ムや検査結果のコピー等をもとに、重点的に審査を行う。

○都道府県は、医療費助成の対象患者として認定した者に対し、
「医療受給者証（仮称）」を交付する。「有効期間については、難病
患者データを収集するとともに、病状、所得の変化等に対応する
ため１年間とする。

○ 「医療受給者証（仮称）」を交付されている患者の病状が軽症化
し、医療費助成の対象とならなくなった患者に対し、再度、症状が
悪化した場合の円滑な手続きのために、「登録者証（仮称）」を交
付する。「登録者証（仮称）」については、更新手続きの負担を軽減
する一方、難病患者データを収集することも重要であるため、更新
手続きの期間としては５年間とする。

（５） 「指定難病医療機関（仮称）」による治療等

○ 医療費助成の対象患者としての認定申請の際には、「難病指定
医（仮称）」が交付する診断書の提出を要件としつつ、医療費助成
の対象となる医療については、都道府県が「指定難病医療機関
（仮称）」を幅広く指定し、身近な医療機関で受けることができる仕
組みを作る。

○ 都道府県は、医師会等の協力を得て、患者の利便性の向上の
ため、保険医療機関の中から「指定難病医療機関（仮称）」を幅広
く指定するよう努めるものとする。

○ 医療費助成の対象となる医療の範囲については、対象疾患及
び対象疾患に付随して発現する傷病に対する医療に限ることとす
る。このため、故意に医療費助成の対象となる医療と関係のない
治療に関し、医療費助成の請求を繰り返す等の行為を行う「指定
難病医療機関（仮称）」に対し、都道府県は、指導、指定取消しを
行うことができることとする。

24
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第３ 国民の理解の促進と
社会参加のための施策の充実

・ 難病に関する普及啓発

・ 日常生活における相談・支援の充実（難病相
談・支援センターの機能強化など）【資料７】

・ 福祉サービスの充実（障害福祉サービスの利
用）【資料８】

・ 就労支援の充実（ハローワークと難病相談・
支援センターの連携強化）

・ 難病を持つ子ども等への支援の在り方

１．難病に関する普及啓発

第３ 国民の理解の促進と社会参加のための
施策の充実

２．日常生活における相談・支援の充実

（１） 難病相談・支援センターの機能強化

（２） 保健所を中心とした地域支援ネットワークの構築

（３） 官民の協力による社会参加の支援

○ 難病患者の社会参加を支援するため、民間企業も含めた各方
面の協力を得て、各種支援策を講じやすくする。

○ 特に、通院等のために利用する公共交通機関の運賃等の割引
の支援を受けるには、重症度が一定以上等であり、日常生活又
は社会生活に支障があることの証明が必要であると考えられると
ころ、医療受給者証（仮称）に本人証明機能を付与する。
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難病相談・支援センターと保健所による難病患者の支援体制のイメージ図

難病相談・
支援センター 保健所

○ 身近な社会資源を利用したきめ
細かな在宅療養支援（新たな社会
資源の開発を含む）

○ 保健師等による訪問又は保健所
での相談・指導、各種サービスの
調整

○ 就労支援窓口への紹介

○ ピアサポート等の日常生活・療養生
活に関する相談・支援

○ 地域交流活動の促進
○ 就労支援（ハローワーク等との連携）

連携・紹介・支援要請

医師会・
診療医

看護サービス
事業者

患者会・
家族会

市町村
保健・福祉部局

難病対策地域協議会
（仮称）

保健所

都道府県

患者

介護・福祉サー
ビス事業者

【資料７】

難病保健医療専門員
（仮称）等

補助金実績報告から見た運営主体別相談件数

医療機関
患者会・団体

活動
病気・症状 療養環境等

福祉サービス
（支援制度等）

就労・学業 その他

70 100 66 96 52 59 42

75 75 44 84 285 16 11

127 66 86 120 113 96 11

272 241 197 299 450 170 63

※参考

都道府県直営

（単位：件）

運営主体

患者からの相談

患者団体

医療機関等

平成２２年度難病特別対策推進事業の実績報告書に記載されているそれぞれの相談件数の総計を委託先の数で割った
平均値。

合計

患者団体が委託を受けて運営しているのは２３自治体、都道府県直営で実施しているのは１３自治体、医療機関等が委託
を受けて運営しているのは１１自治体であった。

（平成２２年度難病特別対策推進事業実績報告ベース）
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○ 平成25年４月から、「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」（以下｢障害者総合支援法｣とい
う。）に定める障害児・者の対象（※１）に、難病等（※２）が加
わり、障害福祉サービス、相談支援等（※３）の対象となる。

※１ 児童福祉法に定める障害児についても同様。

※２ 障害者総合支援法上は、「治療方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病であって政令で定めるものによる障害
の程度が厚生労働大臣が定める程度である者」と規定されている。

※３ 障害児・者については、障害福祉サービス、相談支援、補装具及び地域生活支援事業。障害児については、障害児通所
支援及び障害児入所支援。

福祉サービスの充実（障害福祉サービスの利用）

○ 障害者総合支援法における難病等の範囲は、当面の措置と
して、｢難病患者等居宅生活支援事業」の対象疾病と同じ範
囲（※４）として平成25年４月から制度を施行した上で、新たな
難病対策における医療費助成の対象疾患の範囲等に係る検
討を踏まえ、見直しを行うものとする。

※４ 同事業では、難病患者等のＡＤＬの向上のためホームヘルプ事業等を行っており、難治性疾患克服研究事業（臨床調査
研究分野）の対象疾患（130疾患）及び関節リウマチがその対象範囲となっている。

【資料８】

４．就労支援の充実

○ 難病雇用マニュアル（「難病のある人の就労支援のために（平
成23年４月独立行政法人高齢・障害者雇用支援機構障害者職

業総合センター）」）等により、事業主や関係機関に対し、通院へ
の配慮等の難病に関する知識や難治性疾患患者雇用開発助成
金等の既存の支援策の普及啓発を図る。

○ ハローワークに「難病患者就職サポーター（仮称）」を新たに配
置し、ハローワークと難病相談・支援センターの連携を強化する。

○ 保健所、地域の医師会・医師、看護・介護・福祉サービス事業
者等の関係機関、患者会・家族会等で構成される「難病対策地
域協議会（仮称）」等において、難病相談・支援センターや就労支
援機関とも連携しつつ、関係機関の情報共有や、相互の助言・協
力を推進する。
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５．難病を持つ子ども等への支援の在り方

○ 難病相談・支援センターと、子どもの相談支援機関や小児の
難病に対応できる医療機関等の連携を強化するとともに、小児
期から難病にり患している者の成人後の医療・ケアに携わる医
療従事者と、小児期からのかかりつけの医師等との情報共有を
図り、診療における連携を促進する。

○ 小児期に長期の療養生活を余儀なくされてきたなどの特性に
も配慮しながら、就労支援を含む総合的な自立支援についても
検討を行う必要がある。

○ 小児期から成人期までの難病患者のデータを活用できる仕組
みを構築し、基礎研究・治療研究における小児の難病研究を推
進する。

※「社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員
会」と連携しながら引き続き調整を進める。

小児慢性特定疾患対策の現状と検討の方向性

○医療給付の位置付け

◇現在の医療費助成の法的位置付けは「治療研究事業」で
あり、福祉的観点（対象者の医療費負担の軽減）が明確で
はない。

○財源の位置付け

◇児童福祉法に基づく補助金で、予算上は科学技術振興費
（裁量的経費）に分類されている。このため、毎年度の財
政事情の影響を受ける（近年は、一律10％の削減対象経
費）。

◇医学の進歩に応じた対象疾患の見直しが進んでいない。

１．公平で安定的な医療費助成

○研究の基礎となる登録管理データが不十分

◇都道府県から国への登録管理データの提出率やデータの
精度が低いため、治療研究データとしての価値が低い。

○医療の連携体制が不十分

◇小児慢性特定疾患児に対する医療提供体制のネットワー
ク化が不十分。

２．研究の推進・医療の質の向上

○支援内容・体制が不十分

◇日常生活用具給付事業、療育相談事業を実施している
が、支援内容や自治体の支援体制の面で、患児・家族の生
活を支える総合的な支援となっていない。

３．療育生活を支える総合的な支援の
推進

※ 難病対策の見直しと同時に行う必要

○ 難病対策（特定疾患治療研究事業）については、より公平・安定的な仕組みとなるよう、法制化も視野に入れ、見直しを検討中。

○ 難病対策との整合性を確保する観点から、難病対策の見直しと併せた見直しが必要。（トランジション、登録管理、治療研究など）

現状

○地域支援の充実

◇慢性疾患を抱えた子どもに特有の事情に配慮し、成長発達
支援
や家族の負担軽減に資するサービス・メニューを充実。

◇他の制度との連携も含めた総合的な支援体系を構築。

○「福祉」の位置付けを合わせ持つ公費負担医療に

◇治療研究目的に加え、医療費負担の軽減という福祉的な目的
を合わせ持つ公費負担医療を実施。

○児童福祉法に基づく「負担金化」（義務的経費）

◇将来にわたり安定した制度として確立するため負担金化を図
る。

◇医学の進歩に応じた対象疾患の見直しを進める。

◇給付水準について、他制度との均衡を図る。

【消費税対象経費】･･･制度として確立された年金、医療及び介護の社会保
障給付並びに少子化に対処するための施策に要する
費用

○登録管理データを活用した研究の推進

◇医師が直接医療データを登録する仕組みを設けるとともに、
登録管理を安定的な事業として明確に位置付け、登録管理
データを治療研究に活用し、研究成果を患者・国民に還元。

○連携体制の構築による医療の質の向上

◇小児中核病院や地域小児医療センターなどの連携体制の構築
に
より、医療の質を向上。

今後の方向

性
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＜医療費助成＞
（第２回小児慢性特定疾患児への支援のあり方専門委員会で検討）

・安定的な制度の在り方
・対象疾患とその程度の考え方
・対象疾患とその程度の見直しの仕組み
・給付水準の在り方

＜医療体制等＞
（第４回小児慢性特定疾患児への支援のあり方

専門委員会で検討）

・指定医療機関制度の在り方
・医療体制の在り方
･医療費助成の認定等

＜研究の推進＞
（第５回小児慢性特定疾患児への支援のあり方専門委員会で検討）

・対象疾患児の状況の把握に資する
データの内容・収集方法

・研究成果の国民への還元
・データベースの構築
・難病の治療研究事業との連携

＜普及啓発＞
（第３回小児慢性特定疾患児への支援のあり方専門委員会で検討）

・関係者（教職員、医療従事者等）への周知
・一般の国民の理解

＜相談・支援＞
（第３回小児慢性特定疾患児への支援のあり方専門委員会で検討）

・療育相談指導事業
・巡回相談指導事業
・ピアカウンセリング事業

（第５回小児慢性特定疾患児への支援のあり方専門委員会で検討）

・手帳交付事業

＜福祉サービス＞
（第３回小児慢性特定疾患児への支援

のあり方専門委員会で検討）

・日常生活用具給付
事業

・難病患者等に係る障
害福祉サービス

小児慢性特定疾患児
及びその家族

（参考）新たな小児慢性疾患対策の概観（案）
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あとがき

                   「今後の難病対策」関西勉強会 事務局

                    全国膠原病友の会大阪支部 大黒 宏司

『難病対策の改革について（提言）』

関西勉強会後の今年１月 25 日に厚生科学審議会疾病対策部会の難病対策委員会にお

いて、『難病対策の改革について（提言）』が取りまとめられました。この提言は法制化

を視野に入れた“新たな難病対策”の方向性を示していると思われます。この概要につ

いて、今回の「あとがき」では述べさせていただきます。

なお、『難病対策の改革について（提言）』は全部で 23 ページあり、その詳細は厚生

労働省や友の会本部のホームページからご覧いただけます。

１．提言の概要について

この提言では「改革の基本理念」、「改革の４つの原則」、「改革の３つの柱」が示され

ています。まずは、それぞれについての概要を記します。

〔改革の基本理念〕

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病患者の社会参加を支援し、

難病にかかっても地域で尊厳を持って生きられる共生社会の実現を目指す。

〔改革の４つの原則〕

基本理念に基づいた施策を、広く国民の理解を得ながら行っていくため、以下の４つ

の原則に基づいて新たな仕組みを構築する。

（１）難病の効果的な治療方法を見つけるための治療研究の推進に資すること。

（２）他制度との均衡を図りつつ、難病の特性に配慮すること。

（３）官民が協力して社会全体として難病患者に対する必要な支援が公平かつ公正に行

われること。

（４）将来にわたって持続可能で安定的な仕組みとすること。

〔改革の３つの柱〕

（１）効果的な治療方法の開発と医療の質の向上

（２）公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築

（３）国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実

特に「改革の３つの柱」については、具体的な項目が挙げられていますので、次に紹

介させていただきます。
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２．「改革の３つの柱」の概要

「改革の３つの柱」について挙げられている項目を示します。

（１）効果的な治療方法の開発と医療の質の向上

・治療方法の開発に向けた難病研究の推進（新たな研究分野の枠組み）

…これまでの研究班は平成 25 年度末で一度すべて解散し、診断基準が確立された

病気については、個々の疾患の研究班ではなく、例えば「免疫」「皮膚」「筋肉」

などの領域別に臨床研究が行われる予定になっています。

・難病患者データの精度の向上と有効活用、国際協力の推進

（全国的な難病患者データの登録など）

…医療費助成の申請に必要な「新・臨床調査個人票（仮称）」を「難病指定医（仮

称）」が記載し、その指定医が難病患者データの登録を行うことが考えられてい

ます。

・医療の質の向上（治療ガイドラインの作成・周知など）

・医療体制の整備（新・難病医療拠点病院（仮称）、難病医療地域基幹病院（仮称）

の指定など）

（２）公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築

・医療費助成の対象疾患の見直し

…新聞報道などによると、現在の 56 疾患から 300 以上の疾患に対象が拡大される

としていますが、この数字は確定しているわけではありません。

・対象患者の認定基準の見直し

（症状の程度が重症度分類等で一定以上等で日常生活又は社会生活に支障あり）

…医療費助成の対象疾患が大幅に増えるかわりに、症状の程度が軽い方は医療費助

成の対象から外れる可能性もあるということだと思われます。

…現在もその疾患に特徴的な治療が必要ではない方などは「軽快者」として医療費

助成の対象からは外れます。しかし、今回の改革における「重症度分類」が何を

指すのかは現在のところ定かではありません。

…対象患者の認定基準が確定する前に、私たちにも具体的な提案があると思います

ので、患者会としても意見を出していきたいと考えています。

・難病指定医（仮称）による診断

…提言では、都道府県が指定した「難病指定医（仮称）」が医療費助成に係る「新・

臨床調査個人票（仮称）」を交付するとともに、同時に難病患者データの登録を

行うとしています。
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…これは医療費助成の申請には都道府県が指定した「難病指定医（仮称）」の診断

が必要であることを意味しており申請書類を書くのは必ずしも主治医と限らな

いことになるかもしれません。

・指定難病医療機関（仮称）による治療

…提言では、「医療受給者証（仮称）」の交付を受けた者が、都道府県が指定する「指

定難病医療機関（仮称）」において受けた治療について、医療費の助成を受ける

ことができるようにするとしています。

…医療費助成の認定申請の際には、「難病指定医（仮称）」の診断が必要としつつ、

「指定難病医療機関（仮称）」は幅広く指定し、身近な医療機関で診察を受ける

ことができる仕組みを作るとしています。

・患者負担の見直し

（重症患者の特例の見直し、入院時の標準的な食事療養及び生活療養に係る負担の

導入など）

…一部負担金が無料となる重症患者の特例を見直して、すべての人に所得等に応じ

て一定の自己負担を求めることが考えられています。

…入院時の標準的な食事療養及び生活療養に係る負担については患者負担とする

とともに、薬局での保険調剤に係る自己負担（院外処方での自己負担など）は無

料ではなく月額限度額に含めることが考えられています。

（３）国民の理解の促進と社会参加のための施策の充実

・難病に関する普及啓発

・日常生活における相談・支援の充実（難病相談・支援センターの機能強化など）

・福祉サービスの充実（障害福祉サービスの利用）

・就労支援の充実（ハローワークと難病相談・支援センターの連携強化など）

・難病を持つ子ども等への支援の在り方

※これまでの難病対策は研究調査と医療費助成が主でしたが、新たな難病対策では

「普及啓発」、「相談支援」、「福祉サービス」、「就労支援」、「子どもへの支援」など

も挙げられています。

『改革の基本理念』として、“難病患者の社会参加を支援し、難病にかかっても地

域で尊厳を持って生きられる共生社会の実現を目指す”としていますので、この分

野についても、ぜひ施策の充実を図っていただきたいと思います。

※「福祉サービスの充実（障害福祉サービスの利用）」については、すでに４月から

の障害者総合支援法の施行により始まっています。利用に際しての問題点等があれ

ば共有して、みんなでより良い制度にしていく必要があると思います。

以 上
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