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難 病 特 別 対 策 推 進 事 業 に つ い て（関係部分のみ抜粋） 

 

平成１０年４月９日健医発第６３５号 

各都道府県知事、政令市長、特別区長宛 

厚生省保険医療局長通知        

最終一部改正 平成２３年３月２５日健発０３２５第４号 

厚生労働省健康局長通知        

 

別 紙 

 

難 病 特 別 対 策 推 進 事 業 実 施 要 綱 

 

第１ 目的 

   難病特別対策推進事業は、難病患者（厚生労働科学研究難治性疾患克服研究事業の対象疾患を

いう。以下同じ。）等に対し、総合的な相談・支援や地域における受入病院の確保を図るとともに、

在宅療養上の適切な支援を行うことにより、安定した療養生活の確保と難病患者及びその家族（以

下「患者等」という。）の生活の質（Quality of Life ; QOL）の向上に資することを目的とする。 

 

 

第３－１ 重症難病患者入院施設確保事業 

 １ 概要 

   入院治療が必要となった重症難病患者（病状の悪化等の理由により、居宅での療養が極めて困

難な状況となった難病患者をいう。以下、重症難病患者入院施設確保事業において同じ。）に対し、

適時に適切な入院施設の確保等が行えるよう、地域の医療機関の連携による難病医療体制の整備

を図るものとする。 

 

 ２ 実施主体 

   実施主体は、都道府県とする。 

 

 ３ 実施方法 

   都道府県は、市区町村等の関係団体の協力を得ながら、難病医療連絡協議会を設置するととも

に、概ね二次医療圏ごとに１か所ずつの難病医療協力病院（以下「協力病院」という。）を整備し、

そのうち原則として１か所を難病医療拠点病院（以下「拠点病院」という。）に指定し、重症難病

患者のための入院施設の確保を行うものとする。 

 (1) 難病医療連絡協議会の設置 

   都道府県は、地域における重症難病患者の受入を円滑に行うための基本となる拠点病院及び協

力病院の連携協力関係の構築を図るため、拠点病院、協力病院、保健所、関係市区町村等の関係

者によって構成される難病医療連絡協議会を設置するものとする。ただし、既に地域において同

様の組織がある場合には、これを活用して差し支えない。 

参考資料３ 
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 (2) 難病医療連絡協議会の役割 

   難病医療連絡協議会は、円滑な事業の推進に資するため、保健師等の資格を有する難病医療専

門員を原則として１名配置し、次の事業を行うものとする。 

  ア 難病医療の確保に関する関係機関との連絡調整を行うこと。 

  イ 患者等からの各種相談（診療、医療費、在宅ケア、心理ケア等）に応じるとともに、必要に

応じて保健所への適切な紹介や支援要請を行うこと。 

  ウ 患者等からの要請に応じて拠点病院及び協力病院へ入院患者の紹介を行うなど、難病医療確

保のための連絡調整を行うこと。 

  エ 拠点病院及び協力病院等の医療従事者向けに難病研修会を開催すること。 

(3) 拠点病院の役割 

   拠点病院は、地域の実情に応じて難病医療連絡協議会の業務を都道府県から受託するほか、協

力病院等と協力して地域における難病医療体制の拠点的機能を担う病院として、相談連絡窓口を

設置（必要に応じて相談連絡員１名を配置）し、次の事業を行うものとする。 

  ア 難病医療連絡協議会が行う医療従事者向け難病研修会開催など難病医療確保のための各種事

業への協力を行うこと。 

  イ 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（入院を含む。以下同

じ。）を行うこと。 

  ウ 協力病院等の地域の医療機関、難病患者を受け入れている福祉施設等からの要請に応じて、

医学的な指導・助言を行うこと。 

 (4) 協力病院の役割 

   協力病院は、難病医療連絡協議会及び拠点病院等と協力し、次の事業を行うものとする。 

  ア 拠点病院等からの要請に応じて、患者の受け入れを行うこと。 

  イ 地域において難病患者を受け入れている福祉施設等からの要請に応じて、医学的な指導・助

言を行うとともに、患者の受け入れを行うこと。 

 

第３－２ 在宅重症難病患者一時入院事業 

 １ 概要 

   在宅の重症難病患者が、家族等の介護者の休息（レスパイト）等の理由により、一時的に在宅

で介護等を受けることが困難になった場合に一時入院することが可能な病床を確保することによ

り、当該患者の安定した療養生活の確保と介護者の福祉の向上を図る。 

 

 ２ 実施主体 

   実施主体は、都道府県とする。 

 

 

 ３ 対象者 

   特定疾患治療研究事業において重症認定を受けている在宅難病患者で、家族等の介護者の休息

（レスパイト）等の理由により、一時的に在宅で介護等が受けられなくなった者。 
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 ４ 実施方法 

 （１）この事業の対象となる一時入院は、原則難病医療拠点病院において実施するものとする。 

 （２）難病医療連絡協議会に配置された難病医療専門員は、一時入院を希望する者又はその家族及

び難病医療拠点病院と一時入院に関する入退院の調整等を行う。 

 （３）本事業において補助対象となる一時入院の期間は原則１４日以内とする。 

 

第４ 難病患者地域支援対策推進事業 

 

 １ 概要 

   患者等の療養上の不安解消を図るとともに、きめ細かな支援が必要な要支援難病患者（難病を

主な要因とする身体の機能障害や長期安静の必要から日常生活に著しい支障がある在宅の難病患

者で、保健、医療及び福祉の分野にわたる総合的なサービスの提供を要する患者をいう。以下、

難病患者地域支援対策推進事業において同じ。）に対する適切な在宅療養支援が行えるよう、保健

所を中心として、地域の医療機関、市町村福祉部局等の関係機関との連携の下に難病患者地域支

援対策推進事業を行うものとする。 

 

 ２ 実施主体 

   実施主体は、都道府県、地域保健法第５条に基づいて保健所を設置している市及び特別区（以

下「都道府県等」という。）とする。 

 

 ３ 実施方法 

   都道府県等は、地域の実情に応じて、患者等の身近な各種の施設や制度等の社会資源を有効に

活用しながら、保健所を中心として次の事業を行うものとする。 

(1) 在宅療養支援計画策定・評価事業 

   要支援難病患者に対し、個々の患者等の実態に応じて、きめ細かな支援を行うため、対象患者

別の在宅療養支援計画を作成し、各種サービスの適切な提供に資するものとする。 

   また、当該支援計画については、適宜、評価を行い、その改善を図るものとする。 

 (2) 訪問相談事業 

   医療相談事業に参加できない要支援難病患者やその家族が抱える日常生活上及び療養上の悩み

について、患者等のプライバシーに配慮しつつ、個別の相談、指導、助言等を行うため、保健師

や看護師等を訪問相談員として派遣するとともに、訪問相談員の確保と資質の向上を図るため、

訪問看護師等の育成を行うものとする。 

 (3) 医療相談事業 

   難病患者等の療養上の不安の解消を図るため、難病に関する専門の医師、看護師、社会福祉士

等による医療相談班を編成し、地域の状況を勘案のうえ、患者等の利用のし易さやプライバシー

の保護に配慮した会場を設置し、相談事業を実施するものとする。 

 (4) 訪問指導（診療）事業 

   要支援難病患者やその家族に対して、在宅療養に必要な医学的指導等を行うため、専門の医師、

対象患者の主治医、保健師、看護師、理学療法士等による訪問指導（診療）班を構成し、訪問指
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導（診療）事業を実施するものとする。 

 

第５ 神経難病患者在宅医療支援事業 

 １ 概要 

   クロイツフェルト・ヤコブ病等神経難病の中には、現在、有効な治療法がなく、また診断に際

しても症例が少ないため、当該神経難病患者を担当する一般診療医（以下「担当医」という。）が

対応に苦慮することが非常に多いものがあることから、担当医が診療に際して、疑問を抱いた場

合等に緊急に厚生労働省が指定する神経難病の専門医（以下「専門医」という。名簿は別途通知。）

と連絡を取れる体制を整備するとともに、担当医の要請に応じて、都道府県、国立大学法人及び

独立行政法人国立病院機構が専門医を中心とした在宅医療支援チーム（以下「支援チーム」とい

う。）を派遣することができる体制を整備し、もって当該神経難病患者等の療養上の不安を解消し、

安定した療養生活の確保を図るものとする。 

 

２ 実施主体 

   実施主体は、都道府県、国立大学法人及び独立行政法人国立病院機構（以下「都道府県等」と

いう。）とする。 

 

３ 実施方法 

 (1) 連絡体制の整備 

ア．都道府県は、専門医を中心とした支援チームを設置するとともに、その連絡体制を整備する

ものとする。 

イ．都道府県は、担当医からの支援チームの派遣要請に基づき、専門医を中心とした支援チーム

の派遣に関する調整を行い、または、国立大学法人及び独立行政法人国立病院機構（以下「国

立大学法人等」という。）に対し、支援チームの派遣に関する調整の依頼を行うものとする。 

ウ．国立大学法人等は、イにより都道府県から依頼を受けた場合、都道府県が設置する支援チー

ムを活用し、専門医を中心とした支援チームの派遣に関する調整を行うものとする。 

 (2) 支援チームの派遣 

 都道府県等は、支援チームの派遣に関する調整を行うとともに、支援チームを派遣するものと

する。派遣された支援チームは、担当医の要請に応じ、確定診断の指導を行うほか、担当医や当

該神経難病患者とその家族に対し、今後の在宅療養上の指導や助言、情報の提供等を行うものと

する。 

(3) 患者の確定診断 

   都道府県は、クロイツフェルト・ヤコブ病の疑いのある患者の主治医から確定診断を求める要

請があった際においては、別に定めるブロック担当総括専門医と協議の上、適切な機関において

剖検等の確定診断が行えるよう支援し、または、国立大学法人等に対し、剖検等の確定診断に係

る支援の依頼を行うものとする。 

 (4) 支援チームから都道府県等への報告 

  ア．都道府県が支援チームを派遣した場合、支援チームは、派遣を終了した後、医療支援の結果

や、必要に応じて市町村への支援協力の必要性の有無等を都道府県へ報告するものとする。 
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  イ．国立大学法人等が支援チームを派遣した場合、支援チームは、派遣を終了した後、医療支援

の結果を国立大学法人等へ報告するものとする。 

ウ．国立大学法人等は、イにより支援チームから報告を受けた場合、その内容を都道府県へ報告

するとともに、必要に応じて市町村への支援協力の必要性の有無等を都道府県へ報告するもの

とする。 

 (5) 支援チーム派遣終了後の支援 

   都道府県は(4)における報告に基づき、実施要綱第２の難病相談・支援センター事業、同第３の

重症難病患者入院施設確保事業、同第４の難病患者地域支援対策推進事業を積極的に実施すると

ともに、支援チーム派遣終了後の患者の在宅療養支援に努めるものとする 

 


