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現行の難治性疾患研究概念図 

研究奨励分野 

H22年度：214疾患 対象患者数不明 

 →対象となる施策：研究 

  （21年度より開始） 

臨床調査研究分野 

全130疾患（56疾患含む） 

非特定疾患部分：74疾患 約680万人 

国際的に言われているすべての希少性疾患 

5000～7000疾患 希尐性のガンを含む 

難治性疾患克服研究事業 

特定疾患治療研究事業 

56疾患 約68万人 
 →対象となる施策：医療費助成＋研究 

別紙１ 

－１－ 



特定疾患治療研究事業の対象疾患経緯一覧 
疾患番

号 
疾患名 実施年月日 受給者証所持者数 

1 ベーチェット病 昭和４７年 ４月 17,693 
2 多発性硬化症 昭和４８年 ４月 14,227 
3 重症筋無力症 昭和４７年 ４月 17,125 
4 全身性エリテマトーデス 〃 57,253 
5 スモン 〃 1,756 
6 再生不良性貧血 昭和４８年 ４月 9,479 
7 サルコイドーシス 昭和４９年１０月 20,150 
8 筋萎縮性側索硬化症 〃 8,492 
9 強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎 〃 41,648 
10 特発性血小板減尐性紫斑病 〃 22,853 
11 結節性動脈周囲炎 昭和５０年１０月 7,185 
12 潰瘍性大腸炎 〃 113,306 
13 大動脈炎症候群 〃 5,572 
14 ビュルガー病 〃 7,591 
15 天疱瘡 〃 4,557 
16 脊髄小脳変性症 昭和５１年１０月 23,233 
17 クローン病 〃 30,891 
18 難治性肝炎のうち劇症肝炎 〃 266 
19 悪性関節リウマチ 昭和５２年１０月 6,049 
20 パーキンソン病関連疾患   104,400 

① 進行性核上性麻痺 平成１５年１０月   
② 大脳皮質基底核変性症 平成１５年１０月   
③ パーキンソン病 昭和５３年１０月   

21 アミロイドーシス 昭和５４年１０月 1,419 
22 後縦靭帯骨化症 昭和５５年１２月 29,291 
23 ハンチントン病 昭和５６年１０月 796 
24 モヤモヤ病（ウイリス動脈輪閉塞症） 昭和５７年１０月 12,885 
25 ウェゲナー肉芽腫症 昭和５９年 １月 1,607 
26 特発性拡張型（うっ血型）心筋症 昭和６０年 １月 22,134 
27 多系統萎縮症   11,119 

① 線条体黒質変性症 平成１５年１０月   
② オリーブ橋小脳萎縮症 昭和５１年１０月   
③ シャイ・ドレーガー症候群 昭和６１年 １月   

28 表皮水疱症（接合部型及び栄養障害型） 昭和６２年 １月 329 
29 膿疱性乾癬 昭和６３年 １月 1,635 
30 広範脊柱管狭窄症 昭和６４年 １月 3,986 

疾患番号 疾患名 実施年月日 受給者証所持者数 
31 原発性胆汁性肝硬変 平成 ２年 １月 17,056 
32 重症急性膵炎 平成 ３年 １月 1,185 
33 特発性大腿骨頭壊死症 平成 ４年 １月 13,316 
34 混合性結合組織病 平成 ５年 １月 9,016 
35 原発性免疫不全症候群 平成 ６年 １月 1,162 
36 特発性間質性肺炎 平成 ７年 １月 5,681 
37 網膜色素変性症 平成 ８年 １月 25,952 
38 プリオン病 平成１４年 ６月統合 424 

① クロイツフェルト・ヤコブ病 平成 ９年 １月   
② ゲルストマン・ストロイスラー・シャインカー病 平成１４年 ６月   

③ 致死性家族性不眠症 平成１４年 ６月   

39 肺動脈性肺高血圧症 平成１０年 １月 1,272 
40 神経線維腫症 平成１０年 ５月 2,990 
41 亜急性硬化性全脳炎 平成１０年１２月 95 
42 バッド・キアリ（Budd-Chiari）症候群 〃 248 
43 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 〃 1,105 
44 ライソゾーム病 平成１４年 ６月統合 730 

① ファブリー病 平成１１年 ４月   
② ライソゾーム病 平成１３年 ５月   

45 副腎白質ジストロフィー 平成１２年 ４月 176 
46 家族性高コレステロール血症（ホモ接合体） 平成２１年１０月 未集計 
47 脊髄性筋萎縮症 平成２１年１０月 未集計 
48 球脊髄性筋萎縮症 平成２１年１０月 未集計 
49 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 平成２１年１０月 未集計 
50 肥大型心筋症 平成２１年１０月 未集計 
51 拘束型心筋症 平成２１年１０月 未集計 
52 ミトコンドリア病 平成２１年１０月 未集計 
53 リンパ脈管筋腫症（ＬＡＭ） 平成２１年１０月 未集計 
54 重症多形滲出性紅斑（急性期） 平成２１年１０月 未集計 
55 黄色靱帯骨化症 平成２１年１０月 未集計 

56 

間脳下垂体機能障害（ＰＲＬ分泌異常症、ゴナ
ドトロピン分泌異常症、ＡＤＨ分泌異常症、下垂
体性ＴＳＨ分泌異常症、クッシング病、先端巨
大症、下垂体機能低下症） 

平成２１年１０月 未集計 

  合計   679,335 
平成21年度末現在 

※出典：衛生行政報告例 
※対象疾患は平成21年4月1日現在における対象疾患である。 
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特定疾患治療研究事業疾患別受給者件数の推移 

潰瘍性大腸炎 パーキンソン病 全身性エリテマトーデス 

強皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎 特発性血小板減尐性紫斑病 クローン病 

網膜色素変性症 後縦靱帯骨化症 サルコイドーシス 

脊髄小脳変性症 ベーチェット病 特発性拡張型（うっ血型）心筋症 

重症筋無力症 原発性胆汁性肝硬変 特発性大腿骨頭壊死症 

モヤモヤ病（ウィリス動脈輪閉塞症） 多発性硬化症 再生不良性貧血 

他系統萎縮症症候群 ビュルガー病 混合性結合組織病 

筋萎縮性側索硬化症 大動脈炎症候群 悪性関節リウマチ 

結節性動脈周囲炎 特発性間質性肺炎 天疱瘡 

広範脊柱管狭窄症 スモン 神経線維腫症 

膿疱性乾癬 重症急性膵炎 ウェゲナー肉芽腫症 

原発性免疫不全症候群 アミロイドーシス 原発性肺高血圧症 

ハンチントン病 特発性慢性肺血栓塞栓症（肺高血圧型） ライソゾーム病（ファブリー〔Fabry〕病を含む） 

表皮水疱症（接合部型及び栄養障害型） プリオン病 難治性の肝炎のうち劇症肝炎 

バッド・キアリ（Budd-Chiari）症候群 副腎白質ジストロフィー 亜急性硬化性全脳炎 

件数 

別紙３ 

合計約６８万人 

（平成２１年度末時点） 

潰瘍性大腸炎 

パーキンソン病 

全身性エリテマトーデス 
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※ 注１）平成２３年３月末までに寄せられた要望をまとめたもの。注２）名称等により個人が特定される団体を除く。 

疾患名 患者会等

1 von Hippel-Lindau病 von Hippel-Lindau病患者の会（通称：ほっとchain）

2 強直性脊椎炎 日本強直性脊椎炎友の会

3 ＲＳＤ（反射性交感神経性ジストロフィー） ＣＲＰＳ患者の会、かぼちゃの会

4 ＨＡＭ 全国ＨＡＭ患者友の会（アトムの会）

5 ＦＯＰ（進行性骨化性線維異形成症、進行性化骨筋炎） ＪｰＦＯＰ～光～患者会

6 線維筋痛症 ＮＰＯ法人線維筋痛症友の会

7 胆道閉鎖症 胆道閉鎖症の子どもを守る会

8 １型糖尿病 ＩＤＤＭ全国インターネット患者会iddm.21、近畿つぼみの会（小児期発症インスリン依存型糖尿病患者・家族会）

9 マルファン症候群 マルファンサポーターズ協議会

10 腹膜偽粘液腫 腹膜偽粘液腫患者支援の会

11 プラダー・ウィリー症候群 日本プラダー・ウィリー症候群協会

12 ＸＰ（色素性乾皮症） 全国色素性乾皮症（ＸＰ）連絡会

13 エーラス・ダンロス症候群 ＣＴＤサポーターズ協議会（旧マルファンサポーターズ協議会）

14 水疱型先天性魚鱗癬様紅皮症 魚鱗癬の会

15 非水疱型先天性魚鱗癬様紅皮症 魚鱗癬の会

16 シックハウス症候群 シックハウス連絡会

17 混合型血管奇形 混合型血管奇形の難病指定を求める会、混合型血管奇形の難病指定を求める議員連盟

18 フェニルケトン尿症 フェニルケトン尿症親の会・医療費助成委員会

19 シャルコー・マリー・トゥース病 シャルコー・マリー・トゥース病友の会（準備会）

20 軟骨無形成症 つくしの会

21 脳脊髄液減少症 特定非営利活動法人サン・クラブ

22 遠位型ミオパチー 遠位型ミオパチー患者会

23 慢性疲労症候群（ＣＦＳ） 慢性疲労症候群友の会

24 小児交互性片麻痺 日本小児神経学会、日本てんかん学会

25 ラスムッセン症候群 日本小児神経学会、日本てんかん学会

26 慢性活動性ＥＢウィルス感染症 慢性活動性EBウィルス感染症患者の親の会

27 アトピー性脊髄炎 アトピー性脊髄炎患者会

28 ジストニア ＮＰＯ法人ジストニア友の会

29 ポルフィリン症 全国ポルフィリン症代謝障害者患者会、民主党ポルフィリン症を考える会議員連盟

30 コケイン症候群 中標津町、日本コケイン症候群ネットワーク

31 膵嚢胞線維症 膵嚢胞線維症の治療環境を実現する会、膵嚢胞線維症患者と家族の会

32 発作性夜間ヘモグロビン尿症（ＰＮＨ） 再生つばさの会
33 ＣＡＰＳ（クリオピン関連周期性発熱症候群） ＣＡＰＳ患者・家族の会
34 間質性膀胱炎 日本間質性膀胱炎患者情報センター
35 ウエルナー症候群 ウエルナー症候群患者家族の会
36 成人先天性心疾患 全国心臓病の子どもを守る会

特定疾患治療研究事業の対象疾患への追加に関する患者団体等からの要望一覧 別紙４ 

－４－ 



特定疾患治療研究事業実施要綱（抜粋） 
（昭和48年4月17日衛発第242号 

最終一部改正：平成21年10月30日健発1030第3号） 

第4 対象者 

    第3に掲げる対象疾患にり患した患者であって、医療機関（健康保険法に規定する指定訪問看護事業者並び

に介護保険法に規定する指定居宅サービス事業者（同法に規定する訪問看護を行うことが出来る者に限る。）及

び同法に規定する指定介護予防サービス業者（同法に規定する介護予防訪問看護を行うことが出来る者に限る

。）を含む。以下同じ。）において当該疾患に関する医療書く方もしくは高齢者の医療の確保に関する法律の規定

による医療に関する給付を受けている者又は当該疾患に関する介護保険法の規定による訪問看護、訪問リハビ

リテーション、居宅療養管理指導、介護療養施設サービス、介護予防訪問看護、介護予防訪問リハビリテーション

若しくは介護予防居宅量管理指導を受けている者であって、国民健康保険法の規定による被保険者及び健康保

険法、船員保険法、国家公務員共済組合法、地方公務員等共済組合法若しくは私立学校教職員共済法の規定

による被保険者又は被扶養者並びに高齢者の医療の確保に関する法律の規定による被保険者とする。 

    ただし、他の法令の規定により国又は地方公共団体の負担による医療に関する給付が行われる者は除くもの

とする。 

第6 対象医療の範囲 

    治療研究事業の対象となる医療は、重症者であるか否に関わらず、別に定める手続きにより認定された対象

疾患及び当該疾患に付随して発現する傷病に対する医療に限られる。なお、スモンについては、主たる神経症状

（下肢の異常知覚、自律神経障害、頑固な腹部症状等）に加えて、これが誘因となることが明らかな疾病（循環器

系及び泌尿器系の疾病のほか、骨折、白内障、震戦、高血圧、慢性頭痛、めまい、不眠、膝関節痛、腰痛、歯科

疾患等）を幅広く併発する状況にあることに留意すること。 
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特定疾患別身体障害者手帳の取得状況一覧 

  身体障害者手帳 

特定疾患 有 
ベーチェット病 16.1% 

多発性硬化症 32.6% 

重症筋無力症 9.0% 

全身性エリテマトーデス 11.9% 

再生不良性貧血 6.3% 

サルコイドーシス 10.7% 

筋萎縮性側索硬化症 56.3% 

強皮症 10.0% 

皮膚筋炎及び多発性筋炎 14.3% 

特発性血小板減尐性紫斑病 5.5% 

結節性動脈周囲炎  16.1% 

潰瘍性大腸炎 3.6% 

大動脈炎症候群 17.3% 

ビュルガー病 19.5% 

天疱瘡 6.2% 

脊髄小脳変性症 55.3% 

クローン病 11.9% 

難治性の肝炎のうち劇症肝炎 3.6% 

悪性関節リウマチ 48.8% 

パーキンソン病関連疾患 30.7% 

アミロイドーシス 26.9% 

後縦靱帯骨化症 32.0% 

ハンチントン病 53.0% 

モヤモヤ病 20.7% 

  身体障害者手帳 

特定疾患 有 
ウェゲナー肉芽腫症 15.0% 

特発性拡張型心筋症 27.6% 

多系統萎縮症 53.5% 

表皮水疱症 21.5% 

膿疱性乾癬 8.2% 

広範脊柱管狭窄症 38.7% 

原発性胆汁性肝硬変 3.8% 

重症急性膵炎 4.6% 

特発性大腿骨頭壊死症 46.0% 

混合性結合組織病 7.1% 

原発性免疫不全症候群 11.9% 

特発性間質性肺炎 25.2% 

網膜色素変性症 54.6% 

プリオン病 22.7% 

原発性肺高血圧症 44.7% 

神経線維腫症（Ⅰ, Ⅱ型） 21.1% 

亜急性硬化性全脳炎 89.4% 

バッド・キアリ症候群 3.7% 

特発性慢性肺血栓塞栓症 40.5% 

ライソゾーム病 39.3% 

副腎白質ジストロフィー 70.8% 

    

全疾患平均 21.1% 

「臨床調査個人票に基づく特定疾患治療研究医療受給者調査報告書 －２００７年度医療受給者－」 

厚生労働省科学研究費補助金難治性疾患克服研究事業 特定疾患の疫学に関する研究班  

別紙６ 
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特定疾患治療研究事業の自己負担限度額表 

 備考：１．「市町村民税が非課税の場合」とは、当該年度（７月１日から翌年の６月３０日をいう。）において市町村民    
      税が課税されていない（地方税法第３２３条により免除されている場合を含む。）場合をいう。 

     ２．１０円未満の端数が生じた場合は、切り捨てるものとする。 
    ３．災害等により、前年度と当該年度との所得に著しい変動があった場合には、その状況等を勘案して実情に即 

      した弾力性のある取扱いをして差し支えない。 
    ４．同一生計内に２人以上の対象患者がいる場合の２人目以降の者については、上記の表に定める額の１／１０  

      に該当する額をもって自己負担限度額とする。 
    ５．上記の自己負担限度額は入院時の食事療養費を含む（標準負担額：所得に応じ１食あたり100円～260円）。 

 階 層 区 分 
  

対象者別の一部自己負担の月額限度額  

入院 外来等 
生計中心者が患者
本人の場合 

Ａ 生計中心者の市町村民税が非課税の場合 0 0 0 

Ｂ 生計中心者の前年の所得税が非課税の場合 4,500 2,250 

対象患者が生計
中心者であると
きは、左欄によ
り算出した額の
１／２に該当す
る額をもって自
己負担限度額と
する。 

Ｃ 生計中心者の前年の所得税課税年額が5,000円以下の場合 6,900 3,450 

Ｄ 
生計中心者の前年の所得税課税年額が5,001円以上15,000円以下
の場合 

8,500 4,250 

Ｅ 
生計中心者の前年の所得税課税年額が15,001円以上40,000円以
下の場合 

11,000 5,500 

Ｆ 
生計中心者の前年の所得税課税年額が40,001円以上70,000円以
下の場合 

18,700 9,350 

Ｇ 生計中心者の前年の所得税課税年額が70,001円以上の場合 23,100 11,550 

重症者認定 0 0 0 

別紙７ 
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入院 外来

0 0

0 0

2,200 1,100

3,400 1,700

4,200 2,100

5,500 2,750

9,300 4,650

11,500 5,750

0 0

階層区分

生計中心者の前年の所得税が非課税の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が70,001円以上の場
合

生計中心者の前年の所得税課税年額が5,001円以上
15,000円以下の場合

生計中心者の市町村民税が非課税の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が5,000円以下の場
合

自己負担限度額

小児慢性特定疾患治療研究事業における自己負担限度額表

生活保護法の被保護世帯及び中国残留邦人等の円滑な帰
国の促進及び永住帰国後の自立の支援に関する法律によ
る支援給付受給世帯

生計中心者の前年の所得税課税年額が15,001円以上
40,000円以下の場合

生計中心者の前年の所得税課税年額が40,001円以上
70,000円以下の場合

重症者認定

（備考） 
１．「市町村民税が非課税の場合」とは、当該年度（7月1日から翌年の6月30日をいう。）において市町村民税が課税されていない（地方税法第323条により免除されている場合を含む。）場合をいう。 

２．この表の「所得税課税年額」とは、所得税法（昭和40年法律第33号）、租税特別措置法（昭和32年法律第26号）及び災害被害者に対する租税の減免、徴収猶予等に関する法律（昭和22年法律第175号）の規定に
よって計算された所得税の額をいう。ただし、所得税額を計算する場合には、次の規定は適用しないものとする。  

 （１） 所得税法第78条第1項、第2項第1号、第2号（地方税法第314条の7第1項第2号に規定する寄附金に限る。）、第3号（地方税法第314条の7第1項第2号に規定する寄附金に限る。）、第92条第                

    1項、第95条第1項、第2項及び第3項  

 （２） 租税特別措置法第41条第1項、第2項及び第3項、第41条の2、第41条の3の2第4項及び第5項、第41条の19の2第1項、第41条の19の3第1項及び第2項、第41条の19の4第1項及び第2項並        

   びに第41条の19の5第1項 

 （３） 租税特別措置法の一部を改正する法律（平成10年法律第23号）附則第12条  

３．10円未満の端数が生じた場合は、切り捨てるものとする。   

４．災害等により、前年度と当該年度との所得に著しい変動があった場合には、その状況等を勘案して実情に即した弾力性のある取扱いをして差し支えない。 

５．同一生計内に2人以上の対象患者がいる場合は、その月の一部負担額の最も多額な児童以外の児童については、上記の表に定める額の1／10に該当する額をもって自己負担限度額とする。 

６．前年分の所得税又は当該年度の市町村民税の課税関係が判明しない場合の取扱いについては、これが判明するまでの期間は、前〄年分の所得税又は前年度の市町村民税によることとする。 

７．上記の自己負担限度額は入院時の食事療養費を含む（標準負担額：所得に応じ１食あたり100円～260円）。 

 

 

 

（参考） 
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自立支援医療における利用者負担の基本的な枠組み 
① 自己負担については、１割の定率負担。 

② 定率負担が過大なものとならないよう、所得に応じて１月当たりの負担限度額を設定。 

③ 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（重度かつ継続）者、育成医療の中間所得層 

      については、更に軽減措置を実施。 

④ 食費は自己負担（生活保護受給者及び生活保護受給者と同等の所得の者を除く） 

サービス量 

 

対象外：一定所得以上 
 

医療保険の高額療養費の額 

重度かつ継続 

低所得２ 
５，０００円 

生活保護 

０円 

低所得１ 
２，５００円 

中間所得１ 
５，０００円 

中間所得２ 
１０，０００円 

一定所得以上 

２０，０００円 

生活保護 

０円 

中間所得 
 

 医療保険の高額 

 療養費の額 
 

※ 精神通院のほとん  

    どは重度かつ継続 

 

低所得１ 
２，５００円 

低所得２ 
５，０００円 

月額負担上限 

 所得等に応じ  

医療保険制度 

公費負担 定率負担 
（１割） 

医療費に応じ 

高額療養費 
一般：３割 

80,100円 

①一定所得以上 

  市町村民税23万5千円以上 
  

②中間所得２ 

  市町村民税3万3千円以上23万5千円 

  未満 

③中間所得１ 

  市町村民税課税以上3万3千円未満 
 

④中間所得 

  市町村民税課税以上23万5千円未満 
  

⑤低所得２ 

  市町村民税非課税（⑥を除く） 

⑥低所得１ 

  市町村民税非課税（利用者本人の 

  年収が80万円以下) 
 

⑦生活保護 

  生活保護世帯 

利用者負担の区分 

  （世帯単位） 

低所得２ 
５，０００円 

低所得１ 
２，５００円 

生活保護 

０円 

中間所得１ 
５，０００円 

中間所得２ 
１０，０００円 

更 生 医 療・ 

精神通院医療 
育 成 医 療 

「重度かつ継続」の範囲                     
   ○疾病、症状等から対象となる者 
        [更生・育成]  腎臓機能・小腸機能・免疫機能・心臓機能障害(心臓移植後の抗免疫療法に限る)・肝臓の機能障害(肝臓移植      
                          後の抗免疫療法に限る)の者 
       [精神通院]   ①統合失調症、躁うつ病・うつ病、てんかん、認知症等の脳機能障害、薬物関連障害（依存症等）の者 
                    ②精神医療に一定以上の経験を有する医師が判断した者  
   ○疾病等に関わらず、高額な費用負担が継続することから対象となる者 
          [更生・育成・精神通院]   医療保険の多数該当の者 

負担額 

（参考） 
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高額療養費の自己負担限度額（現行） 

要 件 自己負担限度額（１月当たり） 

上位所得者 

[被用者保険] 標準報酬月額（※１）53万円以上 

[国保] 世帯の年間所得(旧ただし書き所得（※２）)が600万円以上 
150,000円＋（医療費－500,000）×１％ 

〈多数該当 83,400円〉 

一般 
上位所得者、低所得者以外 80,100円＋（医療費－267,000円）×１％ 

〈多数該当 44,400円〉 

低所得者 
[被用者保険] 被保険者が市町村民税非課税 

[国保] 世帯主及び世帯の被保険者全員が市町村民税非課税等 

35,400円 
〈多数該当 24,600円〉 

[７０歳未満] 〈 〉は多数該当（過去12カ月に3回以上高額療養費の支給を受け4回目に該当）の場合 

[７０歳以上] 

※１ 「標準報酬月額」：４月から６月の給料・超勤手当・家族手当等の報酬の平均月額をあらかじめ決められた等級別の報酬月額に当てはめるも
の。決定した標準報酬月額は、その年の９月から翌年８月まで使用する。 

※２ 「旧ただし書き所得」：収入総額から必要経費、給与所得控除、公的年金等控除等を差し引いたものである総所得金額から、基礎控除（３３万円）をさ
らに差し引いたもの 

※３ 70歳以上の高齢者が複数いる世帯の場合、収入の合計額が520万円未満（70歳以上の高齢者が一人の場合、383万円未満）を除く。 
※４ 地方税法の規定による市町村民税に係る所得(退職所得を除く)がない場合(年金収入のみの場合、年金受給額80万円以下) 

要 件 外来(個人ごと) 自己負担限度額（１月当たり） 

現役並み 
所得者 

[後期・国保]課税所得145万円以上（※３） 

[被用者保険]標準報酬月額28万円以上(※３) 
44,000円 

80,100円＋（医療費－267,000円）×1％ 

〈多数該当44,400円〉 

一般 現役並み所得者、低所得者Ⅰ・Ⅱに該当しない者 12,000円 44,400円 

低
所
得
者 

Ⅱ 

[後期]  世帯員全員が市町村民税非課税 

[国保] 世帯主及び世帯の被保険者全員が市町村民税非課税 

[被用者保険] 被保険者が市町村民税非課税 等 

8,000円 

24,600円 

Ⅰ 

[後期] 世帯員全員の所得が一定以下 

[国保] 世帯主及び世帯の被保険者全員の所得が一定以下（※４） 

[被用者保険] 被保険者及び被扶養者の所得が一定以下（※４） 

等 

15,000円 

（参考） 
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（億円） 

 
特定疾患治療研究事業の予算額と都道府県への交付率の推移 

92.0 

－１－ 
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都道府県別の臨床調査個人票のデータ入力率について 

データ入力率  都道府県数 

 100％以上  28       

 90％～100％  5  

 80～90％    6 

 70％台   1 

 20～30％    3 

 10%台   1  

 5％以下   3 

（算出法） 

        厚労省への送信済み件数 

       平成21年度末の受給者証所持者数 

別紙９ 
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難病施策概要 

＜啓発普及＞ 
・難病情報センター 

・シンポジウムの後援 

難治性疾患克服研究事業対象疾患（臨床調査研究事業１３０疾患（５６疾患を除く） ： ６８０万人） 

特定疾患治療研究事業（５６疾患 ： 医療受給者証 ６８万人）→身体障害者手帳取得率：２１％ 

＜所得保障等＞ 

＜国際協力＞ 

＜民間サービス＞ 

＜居住生活環境支援＞ 

＜学校教育＞ 

    

 

＜介護・福祉サービス＞ 
・居宅支援生活事業（市町村事業） 
  ホームヘルプサービス事業  ：実施率 ４０．３％ 

  短期入所事業（ショートステイ）：実施率 ２７．３％ 

  日常生活用具給付事業：         実施率 ５１．４％ 

＜相談・支援＞ 
難病相談支援センター（47都道府県） 
・相談・支援 

・患者会への支援 

 

＜入所施設＞ 
・重症難病患者入院施設確保事業 
  難病医療拠点病院（４６都道府県） 

＜研究・医療＞ 

・特定疾患治療研究事業 

  医療費助成（５６疾患） 

 

・難治性疾患克服研究事業 
    臨床調査研究１３０疾患 

    研究奨励分野２１４疾患 

・ライフイノベーション 

・難病情報センター 

※障害者手帳取得者は、障害の程度等に応じて、障害者支援を受けられる。 

５６疾患：６８万人 
入所・入院：６万人（８．４％） 

在宅療養：１７万人（２４．９％） 
６０歳未満：４５．７％ 
７０歳未満：６８．２％ 
根拠：難病対策要綱 

（予算事業） 

希尐性・難治性疾患患者 

別紙１０ 
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＜就労・雇用支援＞ 
・難病患者就労支援事業 
 
・難治性疾患患者雇用開発助成金（ハロー 

 ワーク） 



 障害者・児  

都道府県 

・広域支援    ・人材育成   等  

介護給付 訓練等給付 

支援 

地域生活支援事業 

市 町 村 

・居宅介護 

・重度訪問介護 

・同行援護 

・行動援護 

・療養介護 

・生活介護 

・児童デイサービス 

・短期入所 

・重度障害者等包括支援 

・共同生活介護 

・施設入所支援       

・自立訓練（機能訓練・生活訓練） 

・就労移行支援 

・就労継続支援 

・共同生活援助       

自立支援医療 

・更生医療 

・育成医療 

・精神通院医療     

・相談支援    ・コミュニケーション支援、日常生活用具 

・移動支援    ・地域活動支援センター 

・福祉ホーム                         等 

補装具 

自立支援給付 

障害者自立支援法の給付・事業 

第２８条第１項 

第２８条第２項 

第６条 

第５条第１９項 

第５条第２０項 

第７７条第１項 

第７８条 

※自立支援医療のうち
育成医療と、精神通院医
療の実施主体は都道府
県等 

★原則として国が１／２負担 

★国が１／２以内で補助 

（参考） 
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障害者雇用促進法の概要 

【目的】 障害者の雇用義務等に基づく雇用の促進等のための措置、職業リハビリテーションの措置等を通じて、障害 

     者の職業の安定を図ること。  

助 

成 

金 

納 

付 

金 

・ 

調 

整 

金 

納 

付 

金 

制 

度 

事業主に対し、障害者雇用率に相当する人数の身体障害者・知的障害者の雇用を義務づける 
  民間企業 ………………………………………………1．8％ 

  国、地方公共団体、特殊法人等 ……………………2．1％ 

  都道府県等の教育委員会 ……………………………2．0％ 
 

 ※１ 大企業等において、障害者を多数雇用する等一定の要件を満たす会社（特例子会社）を設立した場合等、雇用率算定の特例も認めている。 
 ※２ 精神障害者（手帳所持者）については、雇用義務の対象ではないが、各企業の雇用率（実雇用率）に算定することができる。 

雇 

用 

義 

務 

制 

度 

事業主に対する措置 

障害者の雇用に伴う事業主の経済的負担の調整を図る 
 ○ 障害者雇用納付金（雇用率未達成事業主）    不足１人 月額５万円徴収  （適用対象：常用労働者200人超） 
 ○ 障害者雇用調整金（雇用率達成事業主）      超過１人 月額２万７千円支給（適用対象：常用労働者200人超）  
  ※１ 平成27年４月より100人を超える事業主に拡大。 
  ※２ この他、200人以下（平成27年４月より100人以下）の事業主については報奨金制度あり。 
   （障害者を４％又は６人のいずれか多い人数を超えて雇用する場合、超過１人月額２万１千円支給）   
  
 ・ 上記のほか、在宅就業障害者に仕事を発注する事業主に対する特例調整金・特例報奨金の制度がある。（在宅就業障害者支援制度） 

障害者を雇い入れるための施設の設置、介助者の配置等に助成金を支給 
 
  ・障害者作業施設設置等助成金 

  ・障害者介助等助成金             等  

職
業
リ
ハ
ビ
リ
テ 

ー
シ
ョ
ン
の
実
施 

障害者本人に対する措置 
 

地域の就労支援関係機関において障害者の職業生活における自立を支援＜福祉施策との有機的な連携を図りつつ推進＞ 
 ○ ハローワーク（全国545か所） 
   障害者の態様に応じた職業紹介、職業指導、求人開拓等 

 ○ 地域障害者職業センター（全国47か所） 
   専門的な職業リハビリテーションサービスの実施（職業評価、準備訓練、ジョブコーチ等） 

 ○ 障害者就業・生活支援センター（全国3１0か所） 
   就業・生活両面にわたる相談・支援 

各
種 

（参考） 
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小児慢性特定疾患治療研究事業の概要 

○ 小児慢性疾患のうち、小児がんなど特定の疾患については、その治療が長期間にわたり、医療費の負担 

   も高額となることからその治療の確立と普及を図り、併せて患者家庭の医療費の負担軽減にも資するため、  

   医療費の自己負担分を補助する制度。 

  
 
 ○ 対象年齢  １８歳未満の児童（ただし、１８歳到達時点において本事業の対象になっており、かつ、 
         １８歳到達後も引き続き治療が必要と認められる場合には、２０歳未満の者を含む。） 
 ○ 補助根拠  児童福祉法第２１条の５、第５３条の２ 
 ○ 実施主体  都道府県・指定都市・中核市 
 ○ 補助率   １／２（負担割合：国１／２、都道府県・指定都市・中核市１／２）  
 ○ 自己負担  保護者の所得に応じて、治療に要した費用について一部自己負担がある。ただし、重症 
         患者に認定された場合は自己負担はなし。 

事業の概要 

沿 革 対象疾患   
  
 ○ 昭和４３年度から計上 
 ○ 昭和４９年度 整理統合し４疾患を新たに加え、９疾患群 
          からなる現行制度を創設。 
 ○ 平成 ２年度 新たに神経・筋疾患を加え、１０疾患群と 
          する。 
 ○ 平成１７年度 児童福祉法に基づく法律補助事業として実 
          施するとともに、慢性消化器疾患群を追加 
          し１１疾患群とする。また、日常生活用具 
          給付事業などの福祉サービスも実施。 
 

 ① 悪性新生物  
 ② 慢性腎疾患 
 ③ 慢性呼吸器疾患 
 ④ 慢性心疾患 
 ⑤ 内分泌疾患 
 ⑥ 膠原病 
 ⑦ 糖尿病 
 ⑧ 先天性代謝異常 
 ⑨ 血友病等血液・免疫疾患 
 ⑩ 神経・筋疾患 
 ⑪ 慢性消化器疾患 

１１疾患群（５１４疾患） 

※Ｈ２２年度給付人数 

     １０８，７９０人 

※Ｈ２２年度総事業費 

         ２５１億円 

すべて 
入院・通院 
ともに対象 

－１６－ 
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