
小児慢性特定疾病にかかるポータルサイト（小児慢性特定疾病情報センターＨＰ）について 

○小児慢性特定疾病情報センターとは、小児慢性特定疾病の患者の治療・療養生活の改善等に役立つさまざまな情報の一元
化を図り、小児慢性特定疾病の患者や家族、患者団体等の支援団体及び関係学会等の小児慢性特定疾病に関わる関係者に、
できるだけわかりやすく情報提供する目的で、構築されたポータルサイト（http://www.shouman.jp/）。 

 
○厚生労働省からの補助事業により、国立研究開発法人 国立成育医療研究センターにおいて運営。 ​                

〈主な掲載情報〉 
小児慢性特定疾病対策の概要 
対象疾患リストおよび検索システム 
疾患概要ならびに診断の手引き 
 

○患者・家族向け 
・医療費助成制度について 
・小児慢性特定疾病児童等 
 自立支援事業について 
・申請手続きの流れについて 
・各種相談窓口 
 

○医療従事者向け 
・小児慢性特定疾病指定医について 
・指定小児慢性特定疾病医療機関に 
 ついて 
・対象疾病リスト 
・医療意見書等申請書様式 
 

○行政機関（保健所等）向け 
・小児慢性特定疾患の登録・管理  
 システム 
 

○教育関係者向け 
・病気の児童生徒への特別支援 
 教育に関しての情報 
 「病気の子供の理解のために」 
  全国特別支援学校病弱教育校長会    
  国立特別支援教育総合研究所へリンク 

 
 

16 

「平成 27年の地方からの提案等に関する対応方針」（平成 27年 12月 22日閣議決定） 
 

（23）難病の患者に対する医療等に関する法律（平 26 法 50） 

(ⅰ) 特定医療費の支給（５条１項）については、緊急その他やむを得ない場合には医療受給者証に名称が記載

されている指定医療機関以外の指定医療機関での診療等も特定医療費の支給対象とすることができるところ、

実施主体である地方公共団体の判断により、患者の個別の事情に応じた柔軟な対応が可能であることを、地

方公共団体に平成 27 年度中に通知する。 

(ⅱ) 医療受給者証の交付（７条４項）については、制度の趣旨も踏まえつつ、患者の利便性の向上及び地方公

共団体の事務負担の軽減の観点から、以下に掲げる事項について検討し、平成 28 年中に結論を得る。その

結果に基づき、実施可能なものについて必要な措置を講ずる。 

・住民票、介護保険証の写し等の申請時の添付書類の削減 

・指定医療機関の名称、医療保険の所得区分等の医療受給者証への記載の廃止 

・支給認定の有効期間の延長 

 

都道府県からの事務負担の軽減等の要望への対応について 

17 
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平成３０年の大都市特例の施行に向けたスケジュール 

Ｈ28年 Ｈ29年 Ｈ30年 

4
月
１
日 

 

施
行 

4
月
１
日 

 
公
布 周知 ※可能な段階で、施行

前に必要な手続き（医療
受給者証の交換等）に
ついて自治体宛通知 

１月 ３月 ３月末 

 調整 

 都道府県及び
指定都市に対
する意向調査 

 委譲方針 
 とりまとめ 

 法令改正作業 

【参照条文】難病の患者に対する医療等に関する法律（平成26年法律第50号） 
（大都市の特例） 
第四十条  この法律中都道府県が処理することとされている事務に関する規定で政令で定めるものは、地方自治法  
 第二百五十二条の十九第一項の指定都市（以下この条において「指定都市」という。）においては、政令で定めると   
 ころにより、指定都市が処理するものとする。この場合においては、この法律中都道府県に関する規定は、指定都 
 市に関する規定として指定都市に適用があるものとする。  
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平成２８年度難病対策予算（案）について（概要） 

 
                   

  ① 医療費の自己負担の軽減  

 ・難病医療費等負担金 

 ・特定疾患治療研究事業による医療費補助 

（平成2７年度予算額） 

１，２２８億円 

（平成28年度予算（案）） 

１，１４８億円 
  

 １０１億円 

１，２６９億円 

１，１１１億円 

１０１億円 

 ７．９億円 ８．１億円 

１１億円   ９億円 

１，１５６億円 １，１１９億円 

１０１億円 １０１億円 

 （注）計数は、それぞれ四捨五入によっているので、 
    端数において合計と合致しないものがある。 

 
         

  ③調査研究の推進（小慢含む） 

・難治性疾患克服研究事業等 

 

（１０９億円） （１１２億円） 
 （下段は、①の難病医療費関係を除いた合計額） 

④合計 

 
         

   ②地域における保健医療福祉の充実・連携       

       ・難病相談支援センター事業                                        ３．１億円                 ４．５億円 

       ・在宅人工呼吸器使用患者支援事業                             １．３億円                  １．４億円 

      ･難病医療提供体制整備事業                                       １．３億円                  １．３億円 

                ・難病患者地域支援対策推進事業                                               １．２億円                  １．２億円 

      ・難病対策の推進のための患者データ登録整備事業  ０．６億円             １．１億円 

19 
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平成２８年度小児慢性特定疾病対策予算（案）について（概要） 

（平成27年度予算額） （平成28年度予算（案）） 

 （注）計数は、それぞれ四捨五入によっているので、 
         端数において合計と合致しないものがある。 

       

    ①小児慢性特定疾病医療費の軽減 等  

 ・小児慢性特定疾病医療費負担金 

  ・小児慢性特定疾病児童等自立支援事業費負担金 

１７２億円 

１６２億円 １６３億円 

１７２億円 

２．０億円 

１７５億円 １７５億円 

２．７億円 ２．９億円 

③合計 

９．３億円 ９．３億円 

       

    ②小児慢性特定疾病対策の推進  

 ・小児慢性特定疾病対策等総合支援事業 

 ・小慢性特定疾病登録管理データ運用事業 

・小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事業 

・小児慢性特定疾病データベース登録システム整備事業 

０．１億円 ０．１億円 

０．４億円 

０．２億円 

２．２億円 

０．４億円 

０．２億円 
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分  類 関係機関（関係者） 

医  療 
専門医（難病医療拠点病院）等の医師、難病医療コーディネーター 
地域の医師会・歯科医師会・薬剤師会 
都道府県看護協会、訪問看護ステーション連絡協議会、訪問看護ステーション 

福  祉 
【民間】居宅介護支援事業所、障害者地域支援センター、地域包括支援センター 
【行政】障害福祉主管課、介護保険主管課、高齢福祉主管課、地域包括ケア主管課 

保  健 都道府県難病対策主管課、（市町村）保健主管課 

相談機関 難病相談支援センター（所長、相談支援員） 

地  域 社会福祉協議会、民生委員、ボランティアセンター、市民、その他 

就  労 ハローワーク、障害者就労支援センター、その他 

教  育 教育委員会、特別支援学校、その他 

患者・家族 患者・家族、患者会・家族会 

その他 防災関係（市町村防災主管課、消防署）、医療機器関係、その他 

（１）設置主体 
  都道府県、保健所を設置する市、特別区 
 

（２）実施体制 
 ・保健所単位、二次医療圏単位、都道府県単位等、地域の実情に応じた規模で設置すること。 
 ・既存の会議を活用し、難病対策地域協議会へと発展させるなど、効率的・効果的に設置・運営すること。 
 

（３）構成員 
 協議会の規模や地域の実情・課題により、また、開催テーマや目的に合わせて、柔軟に構成員を選定すること。 
   例 ： 検討内容（テーマ）によって外部委員や参考人を選定するなどして参画する。 
       協議会の下にワーキンググループなど意見集約の場となる会議を設置する。 

※上記の構成員は、あくまで参考例であり、地域の実情に応じた選定を行うものとする。 

「難病対策地域協議会について（基本的な考え方） 
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（４）議事、検討内容（例） 

※難病対策地域協議会の実施にあたっては、厚生労働科学研究費補助金難治性疾患政策研究事業「難病患者への支援体制
に関する研究」の分担研究報告書（「難病対策地域協議会」を効果的に実施するために（平成27年3月））を参照すること。 

【地域の実情把握・課題の分析、課題解決に向けての検討】 【地域支援ネットワークの構築（療養環境整備）】

・地域における難病患者の実態、療養状況 ①医療連携等

・難病関係の事業実績報告及び次年度事業計画等 ・診断確定から入院・在宅療養までの切れ目のない相談医療体制の整備・システム化

・データ（保健行政統計資料）や事業実績等に基づく地域診断、難病関係事業評価 ・レスパイト入院・長期療養者の受け入れの現状と課題

・法や制度改正の周知（情報提供）や今後の地域での支援体制の整備 ・在宅人工呼吸療法に関わる医療安全対策

【災害対策】 ・在宅療養者の医療安全対策（リスクマネージメント）

・地域防災計画と難病患者の災害対策（避難行動要支援者の中の難病患者） ②地域資源情報の共有・不足の資源の検討、必要なサービスの開発、医療と福祉の連携

・在宅人工呼吸器使用者の災害時個別支援計画策定の推進、計画策定から     ・事例を通じた難病療養者の地域での課題

見えた課題や対応策 ・地域の実情に応じた具体的な個別ケア体制の整備に関すること

・発災時の医療調整と搬送等の課題 ・介護職員等による喀痰の吸引等の提供に関すること

【教育・雇用】 ・地域における保健・医療・介護・福祉資源の現状と連携の課題

・難病を持つ子どもへの支援のあり方 ・地域支援者の人材育成の課題、研修体制等の対策

・難病療養児の就学の現状と課題 ・関係機関等との緊密な連携（のシステム化）

・難病療養児の社会参加（卒業後の進路、就労支援の課題）

・難病患者の就労相談の実態と課題

22 
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「ハンセン病問題の解決の促進に関する法律」について 

【概要】 
ハンセン病患者であった方々などの福祉の増進、名誉の回復等に関し現在もなお存在

する問題の解決の促進に関し、基本理念等を定めるとともに、ハンセン病問題の解決の
促進に関し必要な事項を定めるもの。 
（平成２０年６月成立 平成２１年４月施行 平成２６年１１月一部改正 ※議員立法） 

 

【主な内容】 

１．国立ハンセン病療養所等の 
  在園・生活水準の保障 

・国立ハンセン病療養所等における療養の確保 
・国立ハンセン病療養所への再入所・新規入所の保障 
・国立ハンセン病療養所における生活の保障   
  ①意思に反する退所、転所の禁止  
  ②医療・介護体制の整備 
  ③地域開放 

２．社会復帰・社会生活支援 

３．名誉回復・死没者の追悼 

・国立ハンセン病療養所等を退所した方等に対する給与
金・支援金の支給、相談・情報提供など 

・ハンセン病資料館の設置、歴史的建造物の保存等ハンセ
ン病に関する正しい知識の普及啓発 

・死没者の追悼など 

※本法の施行に伴い「らい予防法の廃止に関する法律（平成８年法律第２８号）」は廃止となった。 25 
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各国立ハンセン病療養所等の状況 

 ○施設数       １３施設  
 ○入所者総数   １，６４４名 
 ○平均年齢     ８３．９歳(H27.5.1)  
    ※＜別掲＞ 
   私立療養所（１施設、７名） 

平成２７年１１月３０日現在 

まつおかほようえん 

松丘保養園 
（青森県・９１名） 

あまみわこうえん 

奄美和光園（鹿児島県・３４名） 

おきなわあいらくえん 

沖縄愛楽園（沖縄県・１７８名） 

みやこなんせいえん 

宮古南静園（沖縄県・7１名） 

おおしませいしょうえん 

大島青松園（香川県・６５名） 

   こうやまふくせいびょういん 

（※神山復生病院（静岡県・７名）） 

とうほくしんせいえん 

東北新生園 
（宮城県・７８名） 

たまぜんしょうえん 

多磨全生園 
（東京都・２００名） 

こくりつするがりょうようじょ 

国立駿河療養所 
（静岡県・６４名） 

くりうらくせんえん 

栗生楽泉園 
（群馬県・８７名） ながしまあいせいえん 

長島愛生園 
（岡山県・2１４名） 

おくこうみょうえん 

邑久光明園 
（岡山県・1２４名） 

きくちけいふうえん 

菊池恵楓園 
（熊本県・２７９名） 

ほしづかけいあいえん 

星塚敬愛園 
（鹿児島県・1５９名） 

※は私立療養所   27 

26 

ハンセン病対策について 

 ハンセン病問題の解決の促進に関する法律第５条において、地方公共団体の責務が規定されており、地域における
ハンセン病に関する普及啓発や当事者の福祉の増進等の取組を促進する必要がある。 
 
 
 

 
（都道府県担当者会議）【平成２１年度から実施】 
 法律施行後、具体的な施策の内容について検討する場を設け、各都道府県におけるハンセン病対策への取組を支援
することを目的として担当者会議を開催している。 
    開催日：平成２８年２月４日（木） 

 

【平成２４年度から実施】（１事業当たり２５０万円を上限） 
 ○事業の目的 

ハンセン病の患者であった者等の名誉の回復等を図るため、地方公共団体における新たな取組を支援すること
により、地域におけるハンセン病問題解決に向けた施策を推進する。 

 
 ○事業の内容 

都道府県及び市町村がハンセン病に対する偏見・差別の解消等に向けて新たに取り組む普及啓発事業について、
経費の全部又は一部を支援する。 
 ・パネル展や映画上映会の開催  ・シンポジウムや講演会の開催  など 

事例を全国に還元することにより、ハンセン病に関する普及啓発への取組が促進される。 

ハンセン病問題の解決の促進に関する法律 
 第５条 地方公共団体は、基本理念にのっとり、国と協力しつつ、その地域の実情を踏まえ、ハンセン病の患者であった者等の福祉の増進等

を図るための施策を策定し、及び実施する責務を有する。 

①趣旨 

②ハンセン病問題対策促進会議の開催 

③ハンセン病対策促進事業 

  27 
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④国立ハンセン病療養所等入所者家族生活援護費の制度概要 

 ハンセン病療養所に入所したことにより、その家
族が生計困難になった場合に、その家族に対して、
生活保護の基準の例により援護を行う。 

・ハンセン病問題の解決の促進に関する法律 第１９条 
 
・ハンセン病問題の解決の促進に関する法律第１９条に
規定する援護に関する政令 第１条 

種類 範     囲 

生活援助 衣食その他の日常生活の需要を満たすために必要なもの 

教育援助 義務教育に伴って必要な学用品、通学用品、学校給食費等 

住宅援助 住居及び補修その他住宅の維持のために必要なもの 

出産援助 分娩の介助等出産のために必要なもの 

生業援助 生業に必要な資金、技能の修得及び就労等のために必要なもの 

葬祭援助 火葬又は埋葬、納骨その他葬祭のために必要なもの 

◆親族に対する援護 ◆援護の種類及び範囲 

■年金生活者等支援臨時福祉給付金について 
 低所得の高齢者向けの給付金は、平成28年前半の個人消費の下支えにも資するよう、できる限り早期に支給さ
れることとなっており、また、低所得の障害・遺族基礎年金受給者向けの給付金は、平成28年度の簡素な給付措
置と併せて支給することとしており、平成28年10月頃から支給されることとなっているが、国立ハンセン病療養
所等入所者家族生活援護費の受給者については、この給付金の対象とならない。 

 昨年１０月から、ハンセン病療養所退所者給与金の支給を受けていた退所者が死亡した場合において、当該退所者の
配偶者等に対し、その者の生活の安定等を図るため、「特定配偶者等支援金」を支給している。 

⑤特定配偶者等支援金について 
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