
※ 医療費助成の他、治療研究、福祉サービス、就労等の自立支援を総合的に実施していく。 

○ 医療費助成について､難病の都道府県の超過負担の解消を図るとともに､公平かつ安定的な制度を確立する｡ 

新 た な 医 療 費 助 成 制 度 の ポ イ ン ト  

＜医療費助成の法定給付化＞ 

 ○ 平成27年１月から新制度を開始することとし、財源について義務的経費化（都道府県の超過負担の解消） 

 

＜医療費助成の対象疾患の拡大＞ 対象疾患を大幅に拡大し、第三者的な委員会等において決定。 

 ○ 難病（大人）                            ・・・現行：５６疾患    → 約３００疾患（現時点で想定される疾患数） 

  ○ 小児慢性特定疾病（子ども）・・・現行：５１４疾患 → 約６００疾患（現時点で想定される疾患数）    

［受給者数］平成２７年度（試算）：約165万人（大人：約150万人 子ども：約14.8万人） 

       （平成23年度：約８９万人（大人：約78万人 子ども：約11万人）） 

 

＜自己負担割合＞ 

 ○ 自己負担割合について、現行の３割から２割に引下げ。 

 

＜自己負担限度額等＞ 

 ○ 負担上限は障害者医療（更生医療）をベースに設定（原則は2,500～30,000円／月） 

 ○ 高額な医療が長期的に継続する患者への配慮（障害者医療（重度かつ継続）と同じ上限設定（最大20,000円／月）） 

 ○ 高額な医療を要する軽症者への配慮 

 ○ 子どもへの配慮（子どもは、大人の２分の１） 

 ○ 既認定者への配慮＝経過措置期間（３年間）中の特例（軽症者も全員適用対象（難病の場合）など）   

           

都道府県の超過負担解消を図るとともに、公平で安定的な医療費助成の制度を確立 
（公費所要額は、 平成25年度（見込）約1,600億円 → 平成27年度（試算）約2,140億円） 

難病・小児慢性特定疾病対策に係る公平かつ安定的な制度の確立 
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平成２６年度難病対策予算について（概要） 

【難病の研究】                         
  ○調査研究の推進 

  
   ・難治性疾患克服研究事業 

  ・希少疾病用医薬品等の開発支援 

 

【難病の医療】                           
  ○医療費の自己負担の軽減 

  
    ・特定疾患治療研究事業による医療費補助 

  ・難病医療費等負担金〈新規〉（平成27年1月から） 

 

【難病の保健・福祉】                             
  ○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 

        ・難病情報センター 

                     ・重症難病患者入院施設確保事業 

        ・患者サポート事業 等 

（平成25年度予算） 

計 ５４９億円 

（平成26年度予算） 

４４０億円 

 １０１億円 

 ８億円 

１６８億円※ 

７１９億円 

４４０億円 

１００億円 

７．４億円 

０億円 

３億円   ２億円 

６０８億円 ４４０億円 

１０４億円 １０２億円 

（１．４億円） 
（０．２億円） 
（１．４億円） 
（０．２億円） 

（３．２億円） 

（１．５億円） 
（０．２億円） 

（０．３億円） 

（※生活保護からの移行分４６億円含む） 
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平成26年度小児慢性特定疾病対策関係予算の概要 

 

（１）小児慢性特定疾患治療研究事業【拡充】 
     小児期に小児がんなどの特定の疾病に罹患し、長期間の療養を必要とする児童などの健全育成の観点から、患児家庭の医療費の負担軽

減を図るため、医療費の自己負担分の一部を補助する。また、難病対策と同様に平成２６年通常国会において児童福祉法の一部を改正する
法律（平成26年法律第47号）が成立し、平成２７年１月から、義務的な性質の公費負担医療制度として実施することとなった。 

 
 
 
 

（２）小児慢性特定疾病児童の自立へ向けた支援【新規】 
   ・幼少期から慢性疾病に罹患しているため、学校生活での教育や社会性の涵養に遅れが見られ、自立を阻害されている児童について、   
     地域関係者が一体となった支援の充実により自立促進を図る。〔平成27年１月実施〕 
   ・地域の小児慢性特定疾病児の支援策につき、関係者が協議するための体制を整備する。 
 
 

 
 

（３）小児慢性特定疾病登録管理システム開発及びデータ運用事業の実施【新規】 
    小児慢性特定疾病の治療研究に資する患児データについて、その登録内容の精度を向上させるため、医師が直接登録するためのシステ

ム開発、そのデータを活用したデータベースの構築及びデータ提供のための体制の整備を行う。 
 
 

 

（４）療育指導事業の実施及び日常生活用具給付事業の実施 
    長期にわたり療養を必要とする児童の地域ぐるみの支援体制を確立するため、医師等による相談指導を行い、日常生活における健康の    
   保持増進及び福祉の向上を図るための事業を実施する。（平成26年12月まで母子保健医療対策等総合支援事業において実施し、平成27年

１月からは、小児慢性特定疾病児の自立へ向けた支援の一環として実施。） 
   また、日常生活を営むのに著しく支障のある在宅の小児慢性特定疾病児に対し日常生活用具を給付することで、日常生活の便宜を図る。 
      

慢性疾病を抱える児童などへの支援      130.1億円 → 138.7億円 

    ○小児慢性特定疾患治療研究事業                               129.5億円  → 107.9億円（10ヶ月分） 

    ○小児慢性特定疾病医療費負担金<新規>（平成27年１月から）                          26.7億円（2ヶ月分）     

       ○小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（平成27年1月から）                              2.3億円（3ヶ月分） 

   ○慢性疾病児童地域支援協議会運営事業                                         0.2億円（※） 

   ○小児慢性特定疾病登録管理システム開発事業                                    0.7億円 

   ○小児慢性特定疾病登録管理データ運用事業                                                0.1億円 

   ○療育指導事業（平26年12月まで）                                           0.2億円 →  0.1億円（9ヶ月分）（※） 
   ○小児慢性特定疾病児日常生活用具給付事業                                     0.5億円 → 0.5億円（※） 

※母子保健医療対策等総合支援事業（平成26年度予算:12.3億円）の内数である。 
※※上記の他、小児慢性特定疾病医療事務費0.2億円が計上されている。 

平成25年度予算 平成26年度予算 
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(1) 基本方針の策定 

• 厚生労働大臣は、難病に係る医療その他難病に関する施策の総合的な推進のための基本的な方針を策定。 

(2) 難病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立 

• 都道府県知事は、申請に基づき、医療費助成の対象難病（指定難病）の患者に対して、医療費を支給。 

• 指定難病に係る医療を実施する医療機関を、都道府県知事が指定。 

• 支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成。 

• 都道府県は、申請があった場合に支給認定をしないときは、指定難病審査会に審査を求めなければならない。 

• 医療費の支給に要する費用は都道府県の支弁とし、国は、その２分の１を負担。 

(3) 難病の医療に関する調査及び研究の推進 

• 国は、難病の発病の機構、診断及び治療方法に関する調査及び研究を推進。 

(4) 療養生活環境整備事業の実施 

• 都道府県は、難病相談支援センターの設置や訪問看護の拡充実施等、療養生活環境整備事業を実施できる。 

   

趣旨 

 平成27年１月１日 

施行期日 

 

  

          

概要 

難病の患者に対する医療等に関する法律（平成26年５月23日成立） 

 持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として、難病の患者に対する医

療費助成(注)に関して、法定化によりその費用に消費税の収入を充てることができるようにするなど、公平かつ安定的な

制度を確立するほか、基本方針の策定、調査及び研究の推進、療養生活環境整備事業の実施等の措置を講ずる。 

   （注）現在は法律に基づかない予算事業（特定疾患治療研究事業）として実施している。 

※児童福祉法の一部を改正する法律（小児慢性特定疾病の患児に対する医療費助成の法定化）と同日 23  


