
厚生科学審議会疾病対策部会第１９回難病対策委員会  

 
議  事  次  第 

 

    日時：平成２４年１月１７日 

 １ ０ ： ０ ０ ～ １ ２ ： ０ ０ 

   場所：専用 18～20 会議室(17 階) 

 

 

１．開 会 

 

 

２．議 事 

 

(報告事項) 

（１）平成２４年度主な難病対策予算について  

（２）社会保障・税一体改革素案について  

（検討事項）  

（３）今後の具体的な検討事項について  

（４）難病患者の在宅看護・介護等の在り方について  

（５）ワーキンググループ（WG）の設置について  

（６）その他  

  

 

３．閉 会 

 

 

 

＜配布資料＞ 

 

資料１ 平成２４年度主な難病対策予算について  

資料２ 社会保障・税一体改革素案（平成 24 年 1 月 6 日政府・与党社会保障改革

本部決定、閣議報告）〔難病関係部分抜粋〕  

資料３ 今後の具体的な検討事項について（案）  

資料４ 難病患者の在宅看護・介護等の現状について  

資料５ ワーキンググループ（WG）の設置について（案）  

 

参考資料１ 今後の難病対策の検討に当たって（中間的な整理）  

（平成２３年１２月１日厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会）  

参考資料２ 難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関するアンケート調査（抜粋） 

（平成２２年度障害者総合福祉推進事業報告書）  

参考資料３ 特定疾患治療研究事業実施要綱、難病患者等ホームヘルプサービス

事業運営要綱、難病患者等短期入所事業運営要綱、難病患者等日常生活

用具給付事業運営要綱  
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小幡 純子     上智大学法科大学院長
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:   国際医療福祉大学大学院 院長

葛原 茂樹     鈴鹿医療科学大学教授

小池 将文     川崎医療福祉大学教授
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本田 彰子     東京医科歯科大学大学院保健衛生学研究科
教授

本田 麻由美    読売新聞東京本社記者

本間 俊典     あせび会 (希少難病者全国連合会)監事

益子 まり      川崎市川崎区役所保健福祉センタ丁所長
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平成24年度主な難病対策予算 
について 

 

厚生労働省健康局 

平成24年1月 

資料１ 



○難治性疾患克服研究事業等                                                  １００億円（１００億円） 
  難病の診断・治療法の開発を促進するため、難病に関する調査・研究や「健康長寿社会実現のためのライフ・イノベーションプ
ロジェクト」を引き続き推進するとともに、国際ネットワークへの参加等を通じて、疾病対策の国際的連携の構築を図る。 
 
○特定疾患治療研究事業                ３５０億円（２８０億円） 
  原因が不明であって、治療法が確立していない特定疾患に関する医療の確立、普及を図るとともに、患者の医療費の負担軽減を
図る。 
 
○難病相談・支援センター事業                                          １６６百万円（１６６百万円） 
  難病患者のもつ様々なニーズに対応したきめ細かな相談支援が行えるよう、都道府県毎の活動拠点となる「難病相談・支援セン
ター」を設置し、地域における難病患者支援対策を一層推進する。 

 
○重症難病患者入院施設確保事業                             １５４百万円（１５４百万円） 
  都道府県毎に難病医療連絡協議会、難病医療拠点病院・協力病院を設置し、入院治療が必要となった重症難病患者に対する適切
な入院施設の確保等を行う事業に加え、在宅療養中の重症難病患者のレスパイト入院のための病床を確保するための事業を行う
ことにより、病院医療体制の整備を図る。 
 
○難病患者等居宅生活支援事業                                            ２０７百万円（２０７百万円） 
  地域における難病患者等の日常生活を支援することにより、難病患者等の自立と社会参加を促進する。 

 
○難病患者サポート事業                                                 ２０百万円（ ２０百万円） 
  患者・患者家族の療養や生活上の不安、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実施し、難病患者支援策
の充実を図る。 
      
○難病患者の在宅医療・介護の充実強化事業（新規）                           ４５百万円（  ０百万円） 
  在宅医療・介護を必要とする難病患者が安心・安全な生活を営めるよう、在宅難病患者の日常生活支援の強化のため、医療・介
護従事者研修の実施や災害時の緊急対応に備え、重症神経難病患者の受入機関確保のための全国専門医療機関ネットワークの構
築等を通じて、包括的な支援体制の充実・強化を図る。 
                                        計 ４５８億円（３８８億円） 

平成２４年度 主な難病対策に関する予算（案） 

（参考） 年少扶養控除の廃止等による地方財政の増収分の対応の一部を特定疾患治療研究事業の地方の超過負担の
財源として活用（平成２４年度暫定的対応） ２６９億円（※）  ※難病対策として予算（案）に計上しているものではない。 

 １ 



平成24年度以降の子どものための手当等の取扱いについて 
 

１．平成24年度以降の子どものための手当制度に関しては、以下の方針に沿って、所要額を平成24
年度予算に計上するとともに、平成二十三年度における子ども手当の支給等に関する特別措置法
（以下「特別措置法」という。）附則第２条第１項の規定を踏まえ、児童手当法を改正する所要の法
律案を次期通常国会に提出する。 
（１）３歳未満の子ども一人につき月額15,000円を、３歳以上小学校修了までの子ども（第１子・第２
子）一人につき月額10,000円を、３歳以上小学校修了までの子ども（第３子以降）一人につき月額
15,000円を、小学校修了後中学校修了までの子ども一人につき月額10,000円を支給する。年少
扶養控除廃止に伴う手取り額の減少に対応するため、所得制限以上の者については、中学校修
了までの子ども一人につき、5,000円を支給する。 

（２）所得制限は960万円（夫婦、子ども２人）を基準とし、これまでの児童手当制度と同様に扶養親
族数等に応じた加減等を行い、被用者・非被用者の水準は同一とする。また、所得制限は、平成
24年６月分から適用する。 

（３）所得制限額未満の被用者に対する３歳未満の子どもに係る手当の費用の15分の７を事業主
が負担し、その他の子どもに係る手当の費用を国と地方が２対１の割合で負担する仕組みとす 
る。なお、都道府県と市町村の負担割合は、１対１とする。 

（４）公務員については、所属庁から支給する。 
（５）特別措置法で設けられた、保育料の手当からの直接徴収、学校給食費等の本人同意による
手当からの納付、子どもの国内居住要件、施設入所子どもの施設の設置者への支給等につい
ては、同様の仕組みを設ける。 

 
２．平成22年度税制改正による所得税・住民税の年少扶養控除の廃止及び特定扶養控除の縮減
（（１）及び（３）において「年少扶養控除の廃止等」という。）による地方財政の増収分については、
平成21年12月23日付け４大臣合意における「最終的には子ども手当の財源として活用することが、
国民に負担増をお願いする趣旨に合致する。また、児童手当の地方負担分についても、国、地方
の負担調整を図る必要がある。」との趣旨及び平成22年12月20日付け５大臣合意において「子ども
手当及びこれに関連する現物サービスに係る国と地方の役割分担及び経費負担のあり方」を幅広
く検討するとされている趣旨を踏まえ、１．（３）に掲げる費用負担による子どものための手当の負
担として充てる（24年度：1,087億円）ことに加え、次のとおり国と地方の負担調整等を行う。 
（１）平成24年度の取扱い 
  ①平成22年度の子ども手当の創設に伴う負担の増大に対応する地方特例交付金（所要額：

1,353億円）について、子ども手当から子どものための手当への制度改正に伴い、整理する。 
  ②平成24年度税制改正における環境性能に優れた自動車の取得に係る自動車取得税の減免

措置の継続に伴い必要となる市町村の自動車取得税交付金の減収の一部を補塡するため
の地方特例交付金（所要額：500億円）の措置を国費から地方財政の増収分に振り替える。 

  ③地方の自由度の拡大に併せ、以下の国庫補助負担金の一般財源化等を実施する。（1,841億
円） 

     ・子育て支援交付金（次世代育成支援対策推進事業の一部、地方独自の子育て支援推進
事業及び子育て支援環境整備事業に限る。）（93億円） 

     ・地域子育て創生事業（地方独自の事業への補助。平成24年度からは、地方財政の増収分
で対応する。）（124億円） 

     ・子ども手当事務取扱交付金（98億円） 
      ・国民健康保険都道府県調整交付金（1,526億円） 
     ・これらの措置による地方の事業の内容については、地方の裁量を尊重するため、国は、法

令上の基準を新たに設けないこととする。 
   ④ 平成24年度における暫定的対応として、年少扶養控除の廃止等による地方財政の増収分

の一部を特定疾患治療研究事業の地方の超過負担の財源として活用する。（269億円） 

 
 
（２）特定疾患治療研究事業に係る地方の超過負担については、その解消に平成24年度予算から
取り組み、早期の解消を目指す。 

（３）平成25年度以降の取扱い 
    年少扶養控除の廃止等による地方増収であることに鑑み、平成25年度に平年度化する地方

財政の追加増収分及び２．（１）④の暫定対応分は、平成24年度増収分に係る対応に代えて、
基金設置による国庫補助事業の財源に代わる恒久的な財源として、子育て分野の現物サービ
スに活用することとし、その具体的内容は今後検討する。 

（４）子ども・子育て新システムについては、「社会保障・税一体改革成案」（平成23年６月30日政府
・与党社会保障改革本部決定）において、税制抜本改革以外の財源を含めて１兆円超程度の
措置を今後検討するとされており、財源確保のために最大限努力を行う。 

 
３．国民健康保険制度に関して、以下の措置を講ずることとし、国民健康保険法を改正する所要の
法律案を次期通常国会に提出する。また、「社会保障・税一体改革成案」に盛り込まれている市町
村国保の財政基盤の強化については、低所得者の保険料軽減の拡充及び保険者支援の拡充に
充てることとし、そのための必要財源（～2,200億円程度）については、社会保障・税一体改革成案
を具体化する中で、措置する。なお、高額医療費共同事業の国庫負担のあり方については、社会
保障・税一体改革による財政基盤の強化の状況を踏まえ、検討する。 
（１）平成22年度から平成25年度までの暫定措置である国保財政基盤強化策(保険者支援制度及
び都道府県単位の共同事業（高額医療費共同事業及び保険財政共同安定化事業）)を恒久化
する（平成27年度）。また、恒久化までの間、暫定措置を１年間（平成26年度まで）延長する。な
お、財政安定化支援事業については、社会保障・税一体改革による財政基盤の強化及び財政
運営の都道府県単位化を踏まえ、所要の見直しを行う。 

（２）都道府県単位の共同事業について、事業対象を全ての医療費に拡大する（平成27年度）。な
お、共同事業の拠出割合は、現在と同じ、医療費実績割50、被保険者割50とするが、都道府
県が市町村の意見を聴いて変更可能とする。 

（３）財政運営の都道府県単位化を円滑に進める等のため、都道府県調整交付金を給付費等の
７％から９％に引き上げる。これに伴い、国の定率負担は給付費等の32％とする（平成24年
度）。 

 
４.「平成24年度予算の概算要求組替え基準について」（平成23年9月20日閣議決定）のルールを踏
まえ、厚生労働省の年金・医療等に係る経費の高齢化等に伴う自然増については、２．に掲げる
平成24年度分の地方財政の増収分に係る措置を前提に、追加要求をできることとする。 

 
 

平成23年12月20日 
 
 

内閣官房長官 
 

総務大臣 
 

財務大臣 
 

厚生労働大臣 
 
 

大臣折衝の結果、上記のとおり合意したことを確認する。 
 

民主党政策調査会長 
２ 



 
  在宅での医療・介護を必要とする難病患者に対して、①日常生活支援、②災害時の緊急対応にも備えた包括的な支援体制をつくり、 
難病患者が在宅医療・在宅介護が安心・安全な生活が営めるよう充実・強化を図る。  

１．重症神経難病患者災害情報ネットワークの構築 

  （実施主体：日本神経学会）     
 
→ALS等の重症神経難病患者が災害時に円滑に受入体制が分かるよ
う、専門医・専門病院間の情報ネットワークを構築。 

３．在宅医療・在宅介護難病患者見守りシステムの 

  構築（実施主体：都道府県の難病拠点・協力病院
（モデル事業）） 
→２４時間難病患者を見守るシステムを検討。 

２．難病患者を対象とする医療・介護従事者研修の支援 
  （実施主体：都道府県） 
 
→特定疾患治療研究事業の対象疾患患者の受入促進のため、地域包括支
援センター等の従事者研修会を実施。 

４．都道府県難病相談・支援センター間のネットワーク支援 
  （実施主体：難病医学研究財団） 
 
→難病に関する情報センターである「難病情報センター」と各県の難病相
談・支援センターとをネットワークで結び越県等広域対応となった難病患者
を支援する。 

                                   
  社会保障・税一体改革成案に方向性が示されている、「Ⅱ医療・介護等の在宅医療等」のうち、在宅療養中の難病患者（全難病患者 
 の約1/4）の特性に基づく事案や課題（人工呼吸器の不具合等により生命を脅かすような事態）について、本事業の実施を通じて社会保 
 障の充実を図る。 
  現行の難病対策は難病医療費に係る自治体の超過負担、研究の対象疾患が限られている等多くの課題を抱えており、新たな難治性 
 疾患対策の在り方チーム（厚生労働副大臣座長）等での検討を踏まえ、平成25年度を目途に制度見直し（研究、医療、福祉等）を行うこ 
 ととしており、本事業を「制度見直しにつなげるための橋渡し」として、平成24年度から実施し、難病患者へのきめ細かい在宅医療の充 
 実・強化を図る。  
  （なお、社会保障・税一体改革成案では難病対策について、「難病医療費の支援のあり方について引き続き制度横断的に検討」と記載） 

在宅難病患者への日常生活支援及び緊急時対応も可能とする包括的支援体制の構築 

 難病患者の在宅医療･介護の充実･強化事業 

１．事業の目的 

２．要望理由 

３．事業内容 

予算（案） ４５百万円 

３ 



社会保障・税一体改革素案【難病関係部分抜粋】 

 
         (平成24年1月6日 政府・与党社会保障改革本部決定、閣議報告） 
  

 
３．医療・介護等② 
 
 （１２）難病対策 
 
  ○ （３）の長期高額医療の高額療養費の見直しのほか、難病患者の長期か 
   つ重度の精神的・身体的・経済的負担を社会全体で支えるため、医療費 
   助成について、法制化も視野に入れ、助成対象の希少・難治性疾患の範 
   囲の拡大を含め、より公平・安定的な支援の仕組みの構築を目指す。 
    また、治療研究、医療体制、福祉サービス、就労支援等の総合的な施    
   策の実施や支援の仕組みの構築を目指す。 
   ☆ 引き続き検討。 

資料２ 



 
 

今後の具体的な検討事項について（案） 
 

「今後の難病対策の検討に当たって（中間的な整理）」に基づき、以下の事

項（案）について、具体的に検討を進める。 

 

１．治療研究の推進 

 ○難病研究の在り方（研究対象、研究手法） 

○効果的な難病創薬 

 ○難病患者の研究参加 

 ○難病研究の国際連携        等 

 

２．医療体制の整備 

 ○難病医療の提供体制の在り方 

 ○難病医療の病診連携について 

 ○難病医療の質の向上（診断・治療） 

 ○難病医療に係る人材育成       等 

  

 ３．在宅看護・介護等について 

 ○在宅看護・介護の在り方 

 ○在宅看護・介護の調整手法 

 ○難病相談・支援センターの在り方 

 ○効果的な難病情報の提供・国民への普及啓発 

 ○難病患者団体の活動支援 

 ○災害時の難病患者への対応     等 

 

４．その他就労支援等について 

   

 

資料３ 資料３ 



難病患者の在宅看護･介護等の現
状について

厚生労働省健康局

平成24年1月



難病患者に対する在宅看護･福祉サービスについて

根拠 医療保険法.高齢者の医療の確保に関する法律 介護保険法 難病患者等居宅生活支援事業

サービス 指定訪問看護 指定老人訪問看護 訪問看護 介護予防訪問看護 ホームヘルプサービス 短期入所 日常生活用具給付

実績【H22年度】 約4.694百万円(注1) 302百万円(注1) 37百万円(注2) 1百万円(注2) 24百万円(注2)

対象者 特定疾患治療研究事業対象疾患患者(56疾患) 難治性疾患克服研究事業対象疾患(130疾患)+関節リウマチ

注1特定疾患治療研究事業における公費負担額(国+地方)

注2難病患者等居宅生活支援事業における国庫負担額(国の補助率 1/2)
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一般的な訪問看護の仕組み
第75回社会保障審議会介護給付費分科会資料を一部加工

○ 居宅要介護者について､その者の居宅において看護師等により行われる療養
上の世話又は必要な診療の補助o
○ 介護保険の給付は医療保険の給付に優先することとしており､末期の悪性腫
癌､難病患者､急性増悪等による主治医の指示があった場合などに限定して､

介護保技より給付

率 -･･･ 琶

(※1)訪問看護指示料 300点く医療保険)を算定

(※2)他医療拙関への指示の場合 診療情報提供料 (i)250点(医療保険)を算定

(※3)平成20年介護サービス施設･串某所調査 (病院･診療所からの訪問有言紳 J用者敬は含まない)

一2-
出典 厚生労働省｢介護給付喪実態調査｣(平成22年4月審査分)



難病患者等居宅生活支援事業
難病患者等居宅生活支援事業は､患者のQOLの向上のために平成9年から開始された事業で､難病患者等ホームヘルプ

サービス事業､難病患者等短期入所事業､難病患者等日常生活用具給付事業といった､患者の療養生活の支援を目的とし
た事業を実施し､地域における難病患者等の自立と社会参加の促進を図る｡
(<補助率>国:1/2､都道府県 1/4､市町村1/4)0

1難病患者等ホームヘルプサービス事業(市町村(特別区を含む)事業)
難病患者等が居宅において日常生活を営むことができるよう､難病患者等の家庭に対してホームヘル
パーを派遣し､入浴等の介護や掃除などの家事サービスを提供し､難病患者等の福祉を増進を図る事業

◆入浴､排池､食事等の介護◆ ◆調理､洗濯､掃除等の家事◆

2 難病患者等短期入所事業(市町村(特別区を含む)事業)

難病患者等の介護を行う者が､病気や冠婚葬祭などの社会的理由又は個人的な旅行などの私的理由
により介護を行えなくなった場合に､難病患者等を一時的に病院等の医療施設に保護する事業(原則と
して7日以内)0

針 難病患者等･.gl･鵬 用細 事紫(市町村(特別嘩藩食む聯 lt.I
難病患者等に対して､日常生活用具を絵付することにより､難病患者等の日常生活の便宜を図る事業

給付品目:18品目

(丑便 器 (∋車いす(電動車いすを含む)⑬ 居宅生活動作補助用具

② 特殊マット ⑧ 歩行支援用具 ⑭ 特殊便器

③ 特殊寝台 ⑨ 電気式たん吸引器 ⑮ 訓練用ベット

④ 特殊尿器 ⑩ 意思伝達装置 ⑯ 自動消火器

⑤ 体位変換器 ⑪ ネブライザー(吸入器) ⑰ 動脈血中酸素飽和度測定器

⑥ 入浴補助用具 ⑫ 移動用リフト ⑱ 整形靴

-3-

事業の対象者 t

以下の全てを満たすこと

① 日常生活を営むのに支

障があり､介護等のサービ

スの提供を必要とする者で
あること｡

②難治性疾患克服研究事

莱(臨床調査研究分野)の

対象疾患(130疾患)及び関

節リウマチの患者であるこ
と｡

③在宅で療養が可能な程

度に病状が安定していると

医師によって判断されてい

る者であること｡

④障害者自立支援法､介護

保険法等の他の施策の対
象とならないこと｡

※ 利用者世帯の所得に応じた自己負埴あり0-52,400円
但し､生計中心者の前年度所得税課税年額が70.001円以上の世帯 全額



○難病患者等居宅生活支援事業の実績(平成22年度)

1.難病患者等ホームヘルプサービス事業 ･実績

年 度 利用者数 一週当たり 一周当たり 滞在型(単位) 巡回型(単位) 24時間対応 主な疾患

身体介護中心乗務 家事援助中心事兼 昼間帯 早朝.夜附帯 深夜帯

※)r一週当たりの派遣日数｣｢一回当たりのirrE達時間数｣の井出方法

○利用者総数×(累計irri遣日数or累計派遣時間総数)一利用者総戟=｢一週当たりの派遣日数Jor｢一回当たりの派遣時間数J

2.難病患者等短期入所事業

汰)短期入所は原則として7日以内

3.難病患者等Ej常生活用具給付事業

年 度 利用案紡件数 便器 特殊マット特殊捷台 特殊尿器 体位変換器 入浴補助用具 車いす 歩行支援用具 電気式たん吸引器 達装置 ネブライザー 移動用リフト 居宅生活動作補助用Jt(住宅改修亜) 特殊便器 訓練用ベット_ 動脈血酸兼飽和度裁定群【パルスオキシメーター】 備考
便器 手すり Fti動以外の場 電動の場 合

※ 利用者実紙のベスト3(ALS241件.パーキンソン病 102件､脊髄小脳変性症 44件)
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○難病患者等居宅生活支援事業の市町村の実施体制整備状況 (平成22年度)

難病患者等ホームヘルプサービス事業 難病患者等短期入所事業 難病患者等日常生活用具給付事業

都道府県 市区町村数 実施可能市区町村数(②) 実施率 市区町村数 実施可能市区町村数(②) 実施率 市区町村数 実施可能市区町村数(②) 実施率(①) (②/①) (①) (②′(D) (①) (②′①)

北 海道土 t∃ 179 49 27=4% 179r 27 15.1% 179 55 30.7%

日 森県岩 手県 4034 221635105_日ll746233313ll43618 55470%佃 403435253559442735645462333015191727 2112_3575956351005932420 5_2.5%35二3% 4_03435253559442735645462333015191727 30233519161181584927322116541021 76.0%.6%

姦 城贋 ー3525 loo400% 10QlO卑 10j*

田 ー山形県福 邑 3559442735645462333015191727 140ノ03% 28.03;14_3% 74_0%7ヽ

田 県茨 県 250% 20.5% 47%9%

栃木県 407% 115115%1% 5 6ヽ

群馬県埼玉県 20710%9 275 9ヽ
羊塞黍 42 %6% 7%5% 6.%0ヽ

東昂神奈川県 53392%4% 0%2% 56532576ヽ6%

翫 是 367% 3_0% ヽ267_% 2.0% 鍋

石川県福 目- 15358%3Q/ 1275%5%1ヽ5%0%4%6%5% %

lzl井県山梨県 667% ㌔%

長野県 77423557291926434139301921272319 41113351212163536101081718419 532% 77423557291926434139301921272319 350ll2210716ll287761620319 4333362612377110 77423557291926434139301921272319 4732134161519424028161018261519 6655779975■589610_0%

岐阜県静岡県 2374%1% 1%0%
愛 知県 614% ,6%
三重県 414% 2%

報恩大 府 632% 8%5%6%3%9%3%6%2%1ヽ0%0ヽ8%7%0%3%3%0%5%9%0%0%3%2% :9%

615% '%○/

阪 .宝庫条 81874%8% 7和6%
不良和歌山県 25336%3% %

鳥取県 421ヽ 6%
島根県 810% 7%

岡山県 66171007% ヽ
広島県 4% 2%
山口県 .0% 0%

徳 島 県 2417203460202145182643 18ll1133515551224 750% 2417203460202145182643 5ll012ll1224904 26~31651 2417203460202145182643 20141243919991729 8876p94_3%

香 川 泉 647% 4%

愛 媛 県高 知 県 538.0%2% 0%6%

復 里 奈長崎県 583% 0%75230%8% .0%.9%

熊本県大分県rtl崎県 ll6679171%7%7% 29q%4%
呂 b､鹿児島県 3% 27%9%
沖絹l具 41 7 1% 41 5 41 16 3 %

※1)市区町村 ま､総務省HP(広域行政･市町村合併)より(平成22年度末時点)

※2)実施可能体制市町村は事業が可能な自治休であって実績ではない｡

※3)原発事故の影響により､福島県の市町村(郡山市.いわき市をのぞく)分は計上されていない｡
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○難病患者等居宅生活支援事業の市町村の塞鎧状況 (平成22年度)

難病患者等ホ-ムヘルプサービス事薬 難病患者等短期入所事業 難病患者等日常生活用具給付事業

都道府県 市区町村数 実施市区町村数 実施率 市区町村数 実施市区町村数 実施率 市区町村数 実施市区町村数 実施率
(①) (②) (②/①) (①) (②) (②/①) (①) (②) (②/①)

北海逼 17旦403435253559u44273_5645462333015 60212111138 3.4%0.0%5_9% 179403435253559442735645462333015 00000-00000010010 0.0% 179403435253559442735645462333015 82-37~151942165171080 4.5_._8.20.5%Oヽ_8%0%青森県 10%

岩手県 o兎

宮城県秋E3 2821238129% 0%

田県山形県福 白 0ヽ9% 0%0% 14%㌔ヽ㌔ヽ㌔%%%%%ヽ%ヽヽヽ%㌔㌔㌔%%㌔ヽヽ%%%%%%ヽ㌔%%堤㌔ヽ%㌔%㌔ヽ

要義藁栃木県 7%3%7% _0%.0%.0% 1201

群馬県埼玉県 .6%5%.3%3% 0%0% 2

諾景 525830 940 9%0% 2

神奈川県 242% 0% 30

新潟_県富山県 1000-%0% %% 260

石川県福井県 19172777423557291926434139 003113100 00ll1281700%0%1ヽ 191727774235572919264341 003000000000 %% 19172777423557291926434ー 221346624102319 111

山梨県 1ヽ

長野県岐阜県 3ヽ4% .0%.0%
静岡｣県 6% 0%

愛知県三重県 5%0% .0%,0% ー06

業憲黒 45 21191%2% 0%0% 213
大阪府 12 279% 0% 5

兵 県太 6 146% 0% 4

不 県和歌山県 30 23 5101ヽ0% 3930 00 0%0% 3_930 126 32

鳥取県県 192127231 32420 1591488%% 19212723 0000 0% 19212723 4884 21

島根_.岡山県 58% ､0%+0ヽ 32
広島県 7% .0% 1

山口県徳島県 9241720346020214518264341 221151102111 08ll528540ll3220%3% 19241720346020214518264341 0000000000000 0%0% 19241720346020214518264341 76514105508246 32

香川県_愛媛県 8%0% 0%0% 2

･酌 量佐賀I, 9%3%ヽ %I ll16

県妻崎県 08% 0%0% 22

熊本県大分県 0%1% 0%0% 41

宮崎県 8% 0%
鹿児島県 3% 0%
･.当≡= 4% ヽ

※1)市区町村は､総務省HP(広域行政･市町村合併)より(平成22年度末時点)

※2)原発事故の影響により､福島県の市町村(郡山市､いわき市をのぞく)分は計上されていない｡
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【平成22年度実績】
○難病患者等ホームヘルプサービス事業く疾患別〉

NO 対象疾患名 利用者数 NO 対象疾患名 利用者数 NO 対象疾患名 利用者数 NO 対象疾患名 利用者数

114115結節性硬化症(プリングル病)表皮水癌症 01
116画面蔭露面 3

117天癌穂大脳皮質基底核変性症 1118 0
119重症多形溶出性紅斑(急性期) 0
120リンパ脈管筋腫症(LAM)u~ 0
121進行性骨化性線維異形成症(FOP) 0
122色素性乾皮症(xP) 0

ー｢盲盲スモン 010124下垂体機能低下症
125ケツシング病

126先端巨大症 00127原索蔭面素面化症

128有頼赤血球を伴う衰画房 0
129uHTLV-1関連脊髄症(HAM) ー0130先天性魚奴療様紅皮症
131関節リウマチ 2

(対象患者聞き取り中) 47,

l総数 l 315

056疾患とその他疾患

NO 対象疾患名 利用者数

56疾患 234

fi所也疾患 34

(対象患者聞き取り中) 47

3 41ゴナドトロピン分泌異常症 79特発性門脈圧元進症

45正常圧水頭症多発性硬化症p 019 4243ADH分泌異常症再転転宿衰衰常症 11 8081肝外門脈閉塞症Bu'dd-Chiari症候群" 00
6重症筋無力症 134 44原発性アルドステロン症 0 82肝内結石症 07ギラブニ′{L,-症候群 45偽性低アルドステ臼ン症 0 83肝内胆管障害 1

8フィッシャー症候群 050 46グルココルチコイド抵抗症 0 84停嚢胞線維症 0910仮性炎症性脱髄性多発神経炎 47副腎酵素欠損症 ~一石∵ 重症急性輝炎慢性障炎 0148副腎低形成(アジソ涌 ｢ ち

ll筋萎縮性側索硬化症脊髄性筋萎縮症 05 49偽性副甲状腺機能低下症 0 87アミロイドーシス 312 5石ビタミンD受容機構異常症 00 88ベーチェット病 ll

13 01234010 51TSH 受容体異常症 89全身性エリ丁マトー丁ス 45

14球脊髄性筋萎縮症 52J甲状腺ホルモン不応痘 ー 030001020 90多発性筋炎..皮膚筋炎 23

15脊髄空洞症 53高車示盲性育瓦 91シェーグレン症候群 12

1617Tく二号プラつ葡ハンテントン病 5155 9293成人スティル病高安病(大動脈炎症候群) 14421

18進行性核上蛭麻痔 56骨髄線維症 94バージャー病

1920線条体黒質変性症ペルオキシソーム病 5758特発性哩 9596結節性動脈周囲炎ウエゲナ-肉芽融

｢ 汀ラ才ラブ二ム病 10000021 丁面 特発性血小板減少性紫斑病 97 120

2223致死性家族性不眠症亜急性硬化性全脳炎(sspE) 60一gA腎症 9899悪性関節リウマチ画面面脈炎抗リン脂質抗体症篠好 一強皮症

61_急速'進行性糸球体腎炎 0_

2425 6263多発性嚢胞腎 00010100 100101 014

26進行性多巣性白質Rh'症(PML) 64肥大型心筋症 102好酸球性筋膜炎 0

EF喜子28後縦靭帯骨化症黄色靭帯骨化症 6566拡弓長型心筋症拘束型心筋症 103104硬化性萎縮性苔面L昼型 堕 塵空室率候群若年性肺気腫 000

29 正前縦靭帯骨化症 103030 67 し力正ミトコンドリア病 105

30舌面両 替硬膏症特尭性大腿膏頭壊死症 68Fa担垂⊥_家族性突然死症候群 106 131 69 107 正 0

32特発性ステロイド性骨壊死症 70原発性高脂血症 0560741 108肺胞低換気症候群 0

33-雨露音素膏強症 71帝蚕種間資啓肺炎 109肺動脈性肺着血圧症 10~面 虎醇背面軒生 72サルコイドーシス 110雇薩血栓岳栓性病血圧症0 73耐 生面緬気奮支炎 111混合性結合組織病 10

壁37 00 7475常宿蔭大腸亮一~クローン病 112葡産痢藩薩症-I包 21(レツケルグハウゼン病)

※ 網掛け部分は､130疾患のうち､特定疾患治療
研究事業対象疾患(56疾患)である｡

1-



難病相談･支援センターのイメージ図

※難病相談･支援センター運営主体別数
①患者団体委託 21カ所 ②医療機関.医師会委託 9カ所 ③その他(県直営､社協等) 19カ所

-8-



○平成22年度特定疾患治療研究事業看護費実績
(平成22年特定疾患治療研究事業実捕報告書より)

8LI名 疾患名 ■●●■斗 すJLq■1■耶- 2■ IIZVサーヒA

年IⅦ件一l 人鼓/A(NEHう 年rn件鞍 人戟/月(推計) 年肌♯鼓 人歎/月日■ー†) 年rI1件赦 人魚/月(NE什) 年肌件k 人牡/月(推一十)

ベーチェット病 17.290 737 6 411 ).670 ー39 53一 524 44
2多発件挿化庁 ー4492 211.935 17.■‖ 9.555 103 762 6一 957 80 192
3-p;y t7314 18.Ill 4J)15 2.235 149 l2 373 3l 916 76 196 16

56_254 2.7一7 229 1.563 6.247 52l I.1一川 95 1.227 ‖】2 1.336
5スモン 1628 1.tor 7 815 17 191 い■ 57一 1.532 lI一
束q=不faTq=℡血 9_417 305 5 839 70 ～0 l6 150
7 20268 535 一5 30() 2.152 l79 →● 376 31 3一

一ri---- IJLr- ど 8_406 一8.057 3.J3B 39.一50 l7.B72 1.489 15.1B6 1.26ll 2.027 189
9芹.応♪ -1T-iy-.～ .-- y生 42_233 3.430 286 2.057 10.007 834 2.589 1.935 l61 1,745 りさ
lO･,F= F..:. 一一..[> 22_220 434 3+ =1+ 2.i一o 189 210 20 594 50 25 2
I.prFLJj八誹 ;..▲ 7_600 542 +5 3一〇 3.181 290 り1 360 30 1.52212:L■一■Tq=大月;15 117855 946 79 553 2.317 129 705 825 一事
JJ:;.L▲p-;i 5_438 5(×) 42 89 12 154

14 7_147 270 23 239 695 5B 6 68 6 245 2015千-l一 4_648 135 76 )ヽ■ 21 2 2B 1.037 0616口- 23_29【I 34.781 2.898 20.7ll 458 38 a,822 735 6.923 577 5.987 199
17J}ローン 病 31652 ー}1 53 923 3(X) 25 74 6 1.587

18J- F jJ-. .i- 210 0 0 l 3 0 0 0
19jE仲h5耶rJウマチ 5_891 838 0 549 5.107 ■七一 SJ= 49 7こ柑 62 1.283 ー07
一m A.▲u-;-:- lD6637 370.973 30.914 98.0一B 81D8 521 30152 2.521 39.818 3.321 70.314 5,860
21 1505 180 5 123 I 88 7 9l
23 798 1.一23 ●●■ l○ 59 5 358 I.249 loヰ

2一 ･ゝ JJiJL:--i∴P 12992 911 8 541 1.854 151 436 38 563 I.468 り†
25 ･1{=;Lp 167ー 93 8 53 460 38 ■ 0
26 -i- i = ;ツ♪ 22123 a.703 725 457 1.64B り十 15 381 32 3.091 258

27 日.096 854190 54.525 25,279 558 17 10.361 863 9.360 7BO 6.258 52ー
28- .三:i も ー ..- 315 /1+ ｢ り一 l20 0 0 0 0 0
29l一IーIー - 1679 33 3 27 0 0
30-.,-..-I .rL - 4218 606 50 日7 482 一〇 773 ++ 186
31ヒ- ≡ - ,i 17_298 35l 】.839 87 67 6 383 32 53一 45
-ー〒t▼▼■■心 1_132 6 17 n 3 ○ 0 356 30

33ち -l F ′.ここ;iトゝL-p 13476 2〇一 7 133 881 十■ 130 133 102 33
34 - .-- 〟 9028 249 2 150 Bコ9 ー0 4 220 18 157
35既 F i.; .A;a 1_147 ◆一 0 ○ 0 0 ○ 0 0
36 ･iF- F=b▲ 5896 L181 9I +I+ 4,522 377 G13 51 1.026 86 1.2ー6
37JIl一サ1一一▼Irf 25_296 317 26 230 957 92 I 220
フrJオン病 492 464 0 0 198 17 13 55 5
ナナR7)廿脈I牛肺7F血IT庁 1_560 299 25 157 350 i+ 68 6 35
10i..i..::iLp ir～乙.=HLp 3112 735 6 527 )+* I 137
･≡. I.r- I-..一一 87 651 5ヽ 1ヽ■ ○ 0 ○ 0 0 C 0

232 20 2 ○ 0 0 l7
一3i-Hl"I.∴紬 GこlH ♪ 1288 129 67 442 37 0 62 5 Iot
うイソtJ-ム7i 760 7一l6 2 429 32 3

一､I:== l 173 277 25 2 0 36 3
一8 120 15 I 309 26 556 16 210 ll
一7甘t-1年前■蕃JE弄 514 り22 93 819 174 15 3 2l 2■■ZまVt訴Iq=一院石ZZ訓育 686 235 20 11G 29B =S ■一 66 6 21
■一i-I-- LJ-..pF..li=f生 2328 316 26 177 556 一6 l38 ー2 107 67 6
50;- 坂皿 2_239 53 一 26 165 I 250 2ー
51A.- :ツー 18 ○ チ 0 0 ○ 0 0 0
52 764 453 38 275 1+1 】6 25 79 7

53 iJl.;yiLP . 335 20 2 7 0 0 I 0 0
5一--p --.- F且.. FJ.i 48 0 ○ 0 0 0 055Tや■刃帯V化庁 993 2一9 ～1 一■ 33 3

56 U ..- :=乙;);1..-- 11764 117 95 21 2 67 265 22

※注2H23118発表術生行政報告例 特定疾患医dt受給者u所持者致J:リ(兼日本犬JE災の形書により.宮城県及び袖A県の所持者は含まれていない)



ワーキンググループ（WG）の設置について（案） 
 

（趣旨） 

難病対策に係る治療研究の推進、医療体制の整備、在宅生活支援等の総合

的な施策の実施や支援の仕組みの構築について、具体的かつ技術的な検討を

効果的に進めるため、以下のワーキンググループを設置する。 

 

 

（設置案） 

（１）難病研究・医療体制ワーキンググループ（WG） 

〔メンバー案〕 

   難病患者 

医療関係者（難病診療医師，研究者〔神経疾患、膠原病等〕） 

   医療関係者（治療法開発、創薬） 

   都道府県難病担当者（難病医療体制）   等 

   

（２）在宅看護・介護等ワーキンググループ（WG） 

〔メンバー案〕 

   難病患者 

在宅看護・介護関係者 

就労支援関係者 

   保健所等難病担当者（難病福祉実施主体） 等 

 

資料３ 資料５ 
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