
「今後の難病対策の在り方（中間報告）」の概要 

（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） 

 

 

 

○ 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。 

 

 

○ 総合的な難病対策の外縁となる「難病」の定義については、「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である。

一方で、個別施策の対象となる疾病の範囲については、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である。 

 

 

① 対象疾患の在り方  

○ 対象疾患については、４要素（①症例が比較的少ないために全国

的な規模で研究を行わなければ対策が進まない、②原因不明、③効

果的な治療法未確立、④生活面への長期にわたる支障）を基本的に

踏襲することが適当。 

○ 対象疾患の範囲の拡大を含めた見直しにあたっては、より公平に

対象疾患を選定する必要がある。一方で、効果的な治療方法が確立

するなどした対象疾患については、引き続き対象疾患とするかどう

か定期的に見直すことも必要。 

○ 対象患者の範囲については、重症度等の基準を設定することが必

要。 

○ 対象疾患の具体的な範囲については、研究班の調査結果等も参考

に、今後更に検討する。 

② 対象患者の認定等の在り方  

○ 自治体の指定を受けた専門医の診断を要件とし、緊急時を除き、

指定医療機関で受診した場合に医療費助成を行う必要。 

○ 治療の適正化を行うため、治療ガイドラインを策定し、周知する

ことが必要。 

○ 患者データの精度向上や有効活用の観点から、現行の調査票の内

容及びデータの収集方法の見直しが必要。 

③ 給付水準の在り方  

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 
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○ 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、給付水準の見直し

を検討する必要。（入院時の食事・生活に係る自己負担等） 

 

 

 ○ 障害者総合支援法の対象疾患の範囲については、研究班の調査結

果の他、新たな難病対策における医療費助成の対象疾患の範囲も参

考にしつつ、検討。 

 ○ 障害程度区分の認定に当たっては、難病ごとの特性についてきめ

細かく配慮する必要。 

 

 

 ○ 患者を適切なサービスに結びつけていくため、特に、医療機関、

保健所、就労支援機関、子どもの相談支援機関等との連携の強化を

図る必要。 

 ○ どの都道府県においても基本的な機能を果たせるよう、必要な体

制を確保する必要。 

 ○ 同じ病気の人の経験を聞く（ピアサポート）など、患者の視点に

立った相談・支援が行われるよう留意することが必要。 

 ○ 各都道府県の難病相談・支援センターの中心的な機能を担うセン

ターの在り方について検討。 

 

 

 ○ 目的、効果、事務負担等を他制度の例も参考にしつつ、今後更に

検討。 

 

 

 ○ 臨床調査研究分野と研究奨励分野の区分けを根本的に見直すべき。 

 ○ 診断基準の作成や病態解明等に加え、治療法開発、創薬の研究を

重点的に目指すべき。 

 ○ 患者が治験などの研究に参加しやすくなる仕掛けが必要であり、

研究の成果を患者等にわかりやすく伝えることが必要。 

 ○ 関係各省、関係者が一体となる研究の総合戦略が必要であり、難

病研究について国際協力を進めることが必要。 

 

 

 

 ○ 診断がつかない等の困難を克服するため、指定医療機関の中から、

高い専門性を有する「新・難病医療拠点病院（仮称）」を整備するこ

５．難病相談・支援センターの在り方 

８．難病医療の質の向上のための医療・看護・介護・福祉サービスの 

提供体制の在り方 

６．難病手帳（カード）（仮称）の在り方 

７．難病研究の在り方 

４．福祉サービスの在り方 
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とが必要。 

○ 地域で医療、介護サービスが受けられるよう、指定医療機関の中

から、「難病医療地域基幹病院（仮称）」を整備する必要。 

○ 「難病医療地域基幹病院（仮称）」に、難病患者の受け入れ・退院

調整を行う「難病医療コーディネーター（仮称）」を置くことも有

用。 

○ 難病患者に対する地域の支援体制を整備するため、保健所を中心

とした「難病対策地域協議会（仮称）」を設置することについて検

討。 

 ○ 極めて希少な疾患について高度専門的な対応を行うセンター（難

病治療研究センター（仮称））の在り方について検討。 

 

 

 ○ 難病に関する知識（通院への配慮等）や既存の支援策（助成金等）

の普及啓発が重要。 

 ○ 既存の支援策の充実や、難病相談・支援センターと就労支援機関

等との連携体制の強化を行うべき。 

 

 

 ○ 難病相談・支援センターにおいて、子どもの相談支援機関等と連

携し、難病の子どもや保護者の相談に引き続き対応すべき。 

 ○ 治療研究において、小児の難病の研究も引き続き行うべき。 

 ○ 小児期のかかりつけの医師と成人疾患を担当する医師との連携を

図るべき。 

 ○ 総合的な難病対策の在り方の検討に当たっては、小児期の難病患

者の特性にも配慮するとともに、教育支援、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。 

 

 

 

 ○ 患者は小児から成人にかけて継続して治療が必要となる場合もあ

ることから、切れ目のない支援の在り方を検討すべき。 

 ○ 医療従事者に対する研修等を行うとともに、小児期からのかかり

つけの医師等との連携を促進する必要。 

 ○ 総合的な難病対策の在り方の検討に当たっては、小児期から難病

に罹患している者については、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するとともに、教育支援、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。 

 

１１．小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者等小児期から難病に罹患 

している者が成人移行（トランジション）する場合の支援の在り方 

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 

３ 


