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難治性疾患克服研究事業

※ 平成21年度は177疾患が対象
平成22年度は214疾患に対象が拡大

※ 1 重点研究分野及び横llfr的 基ll何「究分野の対象疾患は、臨床調査研究分Jlr2の対象疾患と同じ。
※2特定疾患治療研究 J」業には56疾患の他、lL友り

'1患

常等治療研究 J「業を含む。

重症難病患者入院施設確保事業の概要
ア.難病医療連絡協議会

・拠点病院、協力病院、保健所、関係市町村等関係者で構成
口難病医療専門員(保健師等)を原則1名 配置

“拠点病院、協力病院への入院患者の紹介、患者等からの各種相談に対応

イ.難病医療拠点病院

・難病医療相談窓口の設置 (必要に応じて相談連絡員1名 を配置 )

・協力病院からの要請に応じ、高度の医療を要する患者の受け入れ

・医療従事者向け難病研究会の開催

・関係機関口施設への医学的な指導・助言

平成22年度より実施

工.在宅療養中の重症難病患者であつて、介護者の事情により在宅で
介護等を受けることが困難になった場合に一時的に入院することが
可能な病床を、各都道府県の拠点病院等に確保する。

ウ.難病医療協力病院
口拠点病院からの要請に応じて患者の受け入れ

・地域施設等への医学的な指導口助言

車点研究分野 (※り
(革新的診断・治療法を開発 )

研究奨励分野

<平成21年度新設>
臨床調査研究分野

(130疾患)

横断的基盤研究分野 (※ 1)

(疾患横断的に病因・病態解明)4要素を満たす疾患のうち臨床
調査研究分野に含まれないもの

であって、これまで研究が行わ
れていない疾患について、実態

把握や診断基準の作成、疾患概
念の確立等を目指す。

・希少性 (患者数5万人未満)

・原因不明
・治療方法未確立
,生活面への長期の支障
の4要素を満たす疾患から選定
し原因究明などを行う

`・骨髄線維症
・側頭動脈炎
・フィッシャー症候群
・色素性乾皮症

など

・ライソゾーム病
・特発性間質性肺炎
・表皮水疱症
・筋萎縮性側索硬化症

(56疾患 ※2)

臨床調査研究分野のうち、治
療が極めて困難で、かつ医療
費が高額な疾患について、医
療の確立、普及を図るととも
に、患者の医療費負担の軽
減を図る。       |

指定研究
(難病対策に関する行政的課題



難病がある人の雇用支援施策

◎難病がある人を対象とした支援施策

(1)難治性疾患患者雇用開発助成金

(平成21年度から実施 )

難病のある人の雇用を促進し職業生活上の課題を把握するため、難病のある
人をハローワークの職業紹介により常用労働者として層い入れ、雇用管理に
関する事項を把握・報告する事業主に対する助成を試行的に行う。

(2)難病者の雇用管理に関する情報提供の実施
(平成19年 度から実施)

「難病の雇用管理のための調査・研究事業J(平成16～ !8年度)の研究成果を
踏まえ、疾患別の雇用管理ガイドライン等に関するサイトを作成し、就職活動
や就業上の配慮についての情報提供を行うち

※ (独)高齢・障害者雇用支援機構交付金

(3)難病患者就労支援事業

(平成 19年 度から実施 )

障害者の就労支援策を参考に都道府県及び難病相談・支援センターが中心
となって、難病患者への就労支援事業を実施・E平価することとし、国はその実
施状況を各都道府県に還元し、各都道府県独自での取り組みを促進する。

(担当 :ll康局疾病対策課 )

(4)難病のある人の雇用管理の課題と雇用支援のあり方に関
する研究          (平 成21～ 22年度 )

難病のある人の就労の現状と企業の雇用管理上の問題をIE握・分析するこ
とにより、難病の多様性・個別性を考慮した上で、企業が安全かつ安定的に難
病のある人を雇用するための雇用管理の条件を明らかにするとともに、雇用
支援のあり方について研究を行う。              ,

※ (独 )高齢。障害者雇用支援機構交付金

(2)障害者試行雇用 (トライアル雇用)事業の推進

轟 鶉
烹尋舞霧据鯉島淑

帝 ]:][鸞

◎難病がある人が利用できる支援施策

(1)ハローヮークにおける職業相談・職業紹介
個 の々障害者に応した、きめ細かな職業相談を実施するとともに、福祉・教

宴             
支援」による就職の準備段階から職場定着

す撃月磐舅議議∬
支援、職酬 墨 邸 躙 認 飩 貿ゝさ)革」

(3)ジョブ」一チ支援の実施

鰐吻駆強懲審
(4)障害者就業・生活支援センター事業の拡充

魃 曇面鐵l愧lll紳郵隻糧∬
(平成21年度,■7か所-22年度:282か所)

輩L績
者の自立支援と就業

濶 舞 9た
りの実

耐鞘獅紹摯望鵬疑     雛頻鮮
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分野を超え活用され
,自

立支援・就業支援ガイドブック飯 締

※ (独 )高齢・障害者雇用支援機構交付金

難治性疾患患者雇用開発助成金
～難病のある人の雇用促進モデル事業ん

1趣旨

いわゆる難病のある人は、その疾病の特性により、就職・職場定着の面で様々

な制限・困難に直面しているが、事業主においては、難病のある人の雇用経験が

少ないことや、難病のある人について職務遂行上障害となる症状等が明確になつ

ていないことなどから、適切な雇用管理を行うことが困難な状況にある。
このため、難病のある人を新たに雇用し、雇用管理に関する事項を把握・報告

する事業主に対する助成を試行的に行い、難病のある人の雇用を促進し職業生

活上の課題を把握する。

2内 容

1ノ '

・
ち
峰

二症度等を問わず、
3事業の対象疾患
曇対象とする。

=同
様、雇入れ後

の場合は3回 )に

(1)緊
喬庁麿警天※1を、継続して雇用する努働者

として新たに雇い入れる事業主

(2)支給金額
50万円 (中小企業の場合 135万円)※

2

(3)雇用管理に関する事項の把握・報告

※1特定疾患(56疾患)か否か、重症
モデル的に難治性疾患克服研究事
(平成21年 4月現在でljO疾患)を対
また、筋ジストロフィーを含む。

※2特定求職者雇用開発助成金と同
6ケ月経過ごとに2回 (中 小企業のカ

分けて支給する。

事業主は、対象労働者に関する勤務状況、配慮した事項その他雇用
管理に関する事項を把握・報告



平成23年度予算要求

患者サポート事業

患者・患者家族の療養や生活上の不安やストレ
スを解消するため、患者団体等を対象にサポート
事業を創

ノ
設し、難病患者支援策の充実を図る。

(主な事業内容 )

・患者の体験談等の文書化による記録
・患者の実態把握調査

・患者団体向けの運営管理研修 等

今後の難病対策について



難病対策に関する課題①
1 医療費助成(特定疾患治療研究事業)における問題

① 対象疾患(医療費助成制度の「谷間」)    i
・難治性疾患

難治性疾患であって、特定疾患治療研究事業の対象疾患(56疾患)とならない
ものは、高額療養費制度以外の医療費軽減の仕組みがない。
:一方で、難治性疾患の要件を満たしていない疾患の取扱いについても検討が必要。
・小児慢性特定疾患(キャリーオーバー問題)

小児慢性特定疾患治療研究事業の対象疾患(例 :月旦道閉鎖症など)であうて特定
疾患治療研究事業の対象とならないものについては、20才以降、医療費助成を受
けることができない。

② 安定的な財源の確保

受給者増・医療費増が見込まれる中で本事業について十分な予算を確保できな
い状態が続いており、安定的な財源を確堡できる制度の構築が課題6

③ 医療費助成事業の性格

希少疾患の症例確保を効率的に行うという研究事業でありながら、公費で医療費
助成を行うという福祉的Jll面生有する本事業のあり方について、検討が必要。この
際、保険制度等との関連も検討する必要。   :

特定疾患治療研究事業費に締める都道府県超過負担額(H20決算⇒H21見込み)

都道府県超過負担額
194億 円

峙］
全体事業費 105o億円    ,=撃処理あリ全体事業費 966億円

第11回難病対策委員会(平成22年 5月 10日 )資料より



難病対策に関わる課題②

福祉施策に関わる問題 (福祉施策の「谷間J)      ,
・ 難病患者であつても、障害者自立支援法の対象とならない者

(「障害者」の定義に該当しない者)、 介護保険法の対象や難病患者等

居宅生活支援事業の対象 (臨床調査分野の130疾患の対象者)となら

ない者は、ホァムヘルプ等の福祉サービスが使えない。

・ 現在、難病患者等も含め、「障害者の範囲」をどう考えるかについて、

「障がい者総合福祉法」に関する論点の一つとして内閣府障害者制度

改革推進本部において検討がなされており、難病対策としての福祉施

策と障害者施策の関係を整理する必要。

難病対策に関する課題③

3難治性疾患に関する研究に関する問題

① 対象疾患

・ 難治性疾患克服研究事業の研究対象は、臨床調査研究分 野の
130疾患及び研究奨励分野の177疾患。
・ 希少性の疾患は5000から7000もあると言われており、研究対

日難治性,疾患の要件を満たしていない疾患の取扱いについても検
‐

討が必要。
.② その他
・ 希少疾患の医薬品開発研究との連携



希少な難治性の疾患
｀

5,000-7,000疾患 (※ 1)
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希少な難治性の疾患の数と研究事業について

希少難病の定義は各国異なるため幅がある数値となつている。
難治性疾患克服研究事業の一つの分野。
それぞれの事業には、「希少」の基準を超える患者数5万人以上の疾病も含まれている。

特定疾患治療研究事業
の対象疾患
・ライソゾーム病
・特発性間質性肺炎
・表皮水疱症
・筋姜縮性側索硬化症〈ALS)など

臨床調査研究分野(※a
の対象疾患
130疾患

・骨髄線維症
″側頭動脈炎
・フィッシャー症候群
・色素性乾皮症 など

研究奨励分野 (※a
の対象疾患
177疾患(H21)
214疾患 (H22)

１

２

３

※

※

※

新たな難治性疾患対策の在り方検討チァム

1.趣/旨

難治性疾患対策について、医療、研究、福祉、就
労 :雇用支援施策等制度横断的な検討が必要な
事項について検討を行うため、厚生労働省に「新た

・な難治性疾患対策の在り方検討チニム」(以下「検
討チーム」という。)を設置する。



2.主な検討事項           ,
(1)難治性疾患の患者に対する医療費助成の在り方 (ノJヽ児 i

慢性特定疾患に関するキャリーオーバーの問題を含むょ)

(2)難治性疾患に関する研究事業の在り方(医薬品
.の

開発
を含む。)

(3)難治性疾患の患者に対する福祉サニビスの在り方

(4)難治性疾患の患者に対する就労・雇用支援の在り方

3.構成

検討チァムは副木臣を座長、政務官を副座長とし、省内
の関係部局長で構成。

4.平成22年 4月 27日 第1回 日会合

平成22年 11月 11日 第2回 日会合  l

難病対策に関する課題の検討の進め方

現状の課題

事業費増加や都道府県の超過負担
を踏まえた安定的な財源の確保

○対象疾患の拡大、小児慢性特定疾
患のキヤリーオニバー問題
(医療費助成の「谷間」)

○障害者自立支援法、難病患者等居
宅生活支援事業等の対象とならない

方に対するホームヘルプ等の福祉
サービスが充分でない

(福祉制度の「谷間」)

○対象疾患拡大
○「希少」でない疾患の取扱
○希少疾病に対する医薬品の研究開
発との連携など

難治性疾患克服研究事業の見
直しなど研究のあり方検討

○難病対策委員会
○医療保険部会
○省内検討チーム

○ 内閣府障がい者制度
改革推進会議(専門部
会)の議論を踏まえつ
つ、難病対策委員会に
おいても検討

○特定疾患治療研究事業の見
直し
口高額療養費制度の見直し
検討との役割分担‐連携
が必要

○安定的な財源確保に留意

○難病患者等を含む長期慢
性疾患患者に対する福祉
サービスのあり方につい
て、「障がい者総合福 祉
法」における議論の一環と
して検討



出典 :平成22年 11月 11日 資料

新たな難治性疾患対策の在り方の検討に関する論点メモ

【喫緊の課題】
1 特定疾患治療研究事業について
0 安定的な財源確保についてどのように考えるのか。

【参考 1】

○特定疾患治療研究事業

干菅;:層膏  ⇒
(医療費助成)の予算の推移
平成 23年度要求
275億 円

2 高額療養費制度について
・ 見直しにあたつては、医療保険財政に影響があることから、患者や保険者、

医療関係者が入つた社会保障審議会医療保険部会において、7月 14日 に議論を開始。

【参考21く改善要望として示した主な項目>
(平成22年 7月 14日  医療保険部会資料より)

① 7o歳未満の「一般所得」の者のうち所得が低い者の自己負担限度額の引き下げ
② 外来における高額療養費の現物給付化
③ 高額長期疾病 (月 自己負担1万円)の追加   等

・ 9月 8日 及び 10月 27日 に、機械的な試算を提示したところであり、年末に
向けて検討を進めているところ。

出典 :平成22年 11月 11日 資料

3 難治性疾患克服研究事業について
・今後の難治性疾患克服研究事業についてどのように考えるのか。

【参考 3】

○難治性疾患克服研究事業の予算の推移
平成 22年度    平成 23年度要求
100布獣円   ■中
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【今後の課題】

4 新たな難治性疾患対策の検討について

0 医療費助成の在り方、研究事業の在り方など難病対策の様々な課題を解決する
ため、今後の難治性疾患対策を検討するに当たり、

´
原理原則「あるべき姿につい

てどのように考えるのか。     1


