
１.難病対策について



○ 難病の患者を早期に正しく診断し効果的な治療が行えるよう、医薬品、医療機器、再生
医療等製品の研究開発を患者の協力を得ながら推進する。

○ 難病の患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、医療
との連携を基本としつつ、福祉サービスの充実などを図るとともに、難病の患者が治療と
就労を両立できる環境を整備する。
○ 国は、難病の患者が難病であることを安心して開示し、難病の患者の就労に関する実態
を踏まえるとともに、治療と就労を両立できる環境を整備する。
○ 都道府県等は、指定難病の患者が、自立した日常生活の支援のための施策を円滑に利用
できるようにするため、登録者証を発行する事業を行うよう努める。
○ 都道府県等は、難病患者等に関する情報について、災害時を想定して平時から市町村に
共有する仕組みを構築する。国は、災害時に速やかに避難支援等に当たることができるよ
う、避難行動要支援者名簿の更新やこれを活用した個別避難計画の作成の推進について、
市町村及び都道府県に働きかける。

○ 難病の患者が住み慣れた地域において安心して暮らすことができるよう、多方面から支
えるネットワークを構築する。
○ 国は、難病相談支援センターが、療養生活に関する各般の問題につき、難病の患者等に
対する相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う拠点施設としての機能を
十分に発揮できるよう、運営に係る支援を行い、先駆的な取組を行う例の全国普及を図る。
○ 難病相談支援センターは、難病の患者等の課題の解決に資するため、職員が活躍できる
よう環境を整えるとともに、職員のスキルアップ及びピアサポーターの活用に努める。ま
た、福祉や雇用等に係る支援を行う地域の様々な支援機関との積極的な連携に努め、療養
及び就労に困難を抱える患者等への支援を行う。

○ 国は、難病対策の検討において必要となる難病患者についての情報収集や調査・研究を
実施する。
○ 国は、難病の各疾病に関する現状の把握、疾患概念の整理、診断基準の作成や改訂等を
推進するための研究事業を実施すること等により、研究を推進する体制を支援。
○ 国は、匿名指定難病関連情報について、大学その他の研究機関、民間事業者等への提供
を進め、小児慢性特定疾病児童等データベース等と連結できる形での提供を推進する。

○ 難病に関する正しい知識を持った人材を養成することを通じて、地域において適切
な医療を提供する体制を整備する。また、関係学会と連携し、医療関係者等への難病
対策の周知を図る。
○ 国及び都道府県等は、難病に携わる医療従事者の養成に努める。特に、指定医の質
の向上を図るため、ｅラーニング教材を活用する等、指定医の研修テキストの充実や
最新の難病の診療に関する情報提供の仕組みの検討を行う。また、国は、移行期医療
体制の整備を進めるため、移行期医療に従事する者に対する研修を実施する。

○ できる限り早期に正しい診断ができる体制を構築するとともに、診断後はより身近
な医療機関で適切な医療を受けることができる体制を確保する。
○ 国は、小児慢性特定疾病児童等が、必要な医療等を切れ目なく受けられるよう、移
行期医療支援体制の構築に係るガイドを周知し、都道府県は、医療従事者間の連携支
援体制の整備や移行期医療体制を整備する事業の実施に努める。また、難病対策地域
協議会が置かれた都道府県等において、小児慢性特定疾病対策地域協議会が置かれて
いる場合には、相互に連携を図るよう努める。
○ 国は、新たな技術の進歩を踏まえつつ、遺伝子診断等の特殊な検査について、遺伝
カウンセリングを実施すること等の倫理的な観点も踏まえつつ幅広く実施できる体制
づくりに努める。

○ 難病患者に対する医療費助成制度は、法に基づいて適切に運用し、適宜見直しを行
うとともに、本制度が難病に関する調査及び研究の推進に資するという目的を踏まえ、
難病の患者等の同意を得た同意指定難病関連情報を適切に収集する。
○ 指定難病について、定められた要件を満たす疾病を対象とするよう、国は情報収集
を広く行い、適合性について判断。診断基準や重症度分類等も随時見直しを実施する。
○ 国は、難病に関する調査及び研究の推進等に活用するため、匿名指定難病関連情報
について、個人情報の保護等に万全を期することを最優先とした上で、第三者への提
供を実施する。都道府県等は、同意指定難病関連情報を国へ提供する。指定医は正確
な臨床情報等の登録に努める。

○ 難病は、一定の割合で発症することが避けられず、その確率は低いものの、国民の
誰にでも発症する可能性があり、難病の患者及びその家族を社会が包含し、支援して
いくことがふさわしいことを基本として、広く国民の理解を得ながら難病対策を計画
的に推進することが必要。
○ 難病対策は、社会福祉その他の関連施策と連携しつつ、総合的に施策を実施するこ
とが必要。また、小慢基本方針を踏まえつつ実施されることが必要。
○ 本方針は、少なくとも５年ごとに再検討を加え、必要があると認めるときは見直し
を実施する。

難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針
（平成2 7年厚生労働省告示第3 7 5号） 概要

１ 難病の患者に対する医療等の推進の基本的な方向

３ 難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

４ 難病の患者に対する医療に関する人材の養成に関する事項

２ 難病の患者に対する医療費助成制度に関する事項

５ 難病に関する調査及び研究に関する事項

６ 難病の患者に対する医療のための医薬品、医療機器及び再生医療等製品
に関する研究開発の推進に関する事項

７ 難病の患者の療養生活の環境整備に関する事項

８ 難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉サービスに関する施策、就労
の支援に関する施策その他の関連する施策との連携に関する事項

○ 国及び地方公共団体は、保健医療サービス等についての周知や利用手続の更なる簡素化
を検討する。

９ その他難病の患者に対する医療等の推進に関する重要事項
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改正法附則第２条において、「政府は、この法律の施行（令和６年４月）後５年以内を目途として、この法律による改正後の（中略）難病の
患者に対する医療等に関する法律の規定について、その施行の状況等を勘案しつつ検討を加え、必要があると認めるときは、その結果に
基づいて必要な措置を講ずるものとする。」と規定されたところ。

検討規定

概要

難病の患者に対する医療等に関する法律（平成26年５月23日成立/平成27年１月１日施行）

（令和４年12月10日成立/令和５年10月一部施行、令和６年4月１日全部施行）
趣旨

持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律に基づく措置として、難病の患者に対する医療費助成

(注)に関して、法定化によりその費用に消費税の収入を充てることができるようにするなど、公平かつ安定的な制度を確立するほか、

基本方針の策定、調査及び研究の推進、療養生活環境整備事業の実施等の措置を講ずる。

（注）難病法制定前は予算事業（特定疾患治療研究事業）として実施していた。

(1) 基本方針の策定

• 厚生労働大臣は、難病に係る医療その他難病に関する施策の総合的な推進のための基本的な方針を策定。

(2) 難病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立

• 都道府県知事は、申請に基づき、医療費助成の対象難病（指定難病）の患者に対して、医療費を支給（※）。
※ 重症化時点から医療費助成の対象（申請日から原則１か月。ただし、やむを得ない理由あった場合等は最大３か月まで延長）。

• 指定難病に係る医療を実施する医療機関を、都道府県知事が指定。
• 支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成。
• 都道府県は、申請があった場合に支給認定をしないときは、指定難病審査会に審査を求めなければならない。
• 医療費の支給に要する費用は都道府県の支弁とし、国は、その２分の１を負担。
（参考）指定難病の拡充状況：56疾病 → 341疾病 （令和６年４月１日時点）

(3) 難病の医療に関する調査及び研究の推進

• 国は、難病の発病の機構、診断及び治療方法に関する調査及び研究を推進。
• 国は、匿名指定難病関連情報の利用又は提供することができる。

(4) 療養生活環境整備事業の実施

• 都道府県は、難病相談支援センターの設置や訪問看護の拡充実施、登録者証発行事業等、療養生活環境整備事業を実
施できる。
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○ 対象者の要件 ・指定難病（※）にかかっており、その病状の程度が厚生労働大臣が定める程度で
あること。
※①発病の機構が明らかでないこと、②治療方法が確立していないこと、
③希少な疾病であること、④長期の療養を必要とすること、
⑤患者数が本邦において一定の人数に達しないこと、
⑥客観的な診断基準が確立していること、
の全ての要件を満たすものとして、厚生労働大臣が定めるもの。

・指定難病にかかっているが、その病状の程度が厚生労働大臣が定める程度ではな
い者で、申請月以前の12ヶ月以内に、その治療に要した医療費総額が33,330円
を超える月が３月以上あること。

○ 自己負担 患者等の所得に応じて、治療に要した費用について一部自己負担がある。
○ 実施主体 都道府県、指定都市（平成30年度より指定都市へ事務を移譲）
○ 国庫負担率 １／２（都道府県、指定都市：１／２）
○ 根拠条文 難病の患者に対する医療等に関する法律第５条、第31条第１項

医療費助成の概要

・令和７年度予算（案） ：129,145百万円

110疾病（平成27年1月）→306疾病（平成27年7月）→330疾病（平成29年4月）→331疾病（平成30年4月）→333疾病(令和元年７月)
→338疾病（令和３年11月）→341疾病（令和６年４月） →348疾病（令和７年４月）

対象疾病

予算額

○ 指定難病の患者の医療費の負担軽減を図るとともに、患者データを効率的に収集し治療研究
を推進するため、治療に要した医療費の自己負担分の一部を助成している。
○ 助成対象者は、①症状が一定程度以上（重症）の者、②軽症だが医療費が一定以上の者とし
ている。

指定難病患者への医療費助成の概要
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指定難病の検討の進め方

指定難病検
討委員会等

研究班によ
る情報の収
集及び整理

・指定難病に指定
（医療費助成
の対象）

・研究の実施

要件を満たす

要件を満たさない
・不明

・研究の実施

研究の実施により
要件に関する
新たな事実あり

指定難病検
討委員会等

（資料出所）平成27年１月23日第６回厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会資料より作成

○ 指定難病の追加の検討は、以下の手順で行われている。
① 研究班及び関係学会が整理した情報に基づき、指定難病検討委員会におい
て、個々の疾病について、指定難病の各要件（※）を満たすかどうか検討。
② 指定難病検討委員会の検討の結果を踏まえ、疾病対策部会において、具体
的な病名などを審議する。
③ 疾病対策部会の審議結果を踏まえ、厚生労働大臣が指定難病を指定する。

※「発病の機構が明らかでない」、「治療方法が確立していない」、「長期の療養を必要とする」、「患者数が人口の
0.1％程度に達しない」、「客観的な診断基準等が確立している」の5要件
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56疾病

196新規疾病
追加

指定難病の拡充

54新規疾病
追加

24新規疾病
追加

１新規疾病
追加

２新規疾病
追加

第１回～5回指定難病検討委員会平成２６年７月～１０月
第１次疾病追加分の医療費助成を開始平成２７年１月１日

第6回～12回指定難病検討委員会平成２６年１０月～２７年４月
第２次疾病追加分の医療費助成を開始平成２７年７月１日

第13回～18回指定難病検討委員会平成２８年３月～１２月
第３次疾病追加分の医療費助成を開始平成２９年４月１日

第19回～24回指定難病検討委員会平成２９年６月～１２月
第４次疾病追加分の医療費助成を開始平成３０年４月１日

第25回～32回指定難病検討委員会平成３０年８月～３１年３月
第５次疾病追加分の医療費助成を開始令和元年７月１日

第33回～40回指定難病検討委員会令和２年１０月～３年９月
第６次疾病追加分の医療費助成を開始令和３年１１月１日

第41回～52回指定難病検討委員会令和３年１１月～５年６月
第７次疾病追加分の医療費助成を開始令和６年４月１日

第54回～57回指定難病検討委員会令和６年１月～３月

第8次疾病追加分の医療費助成を開始予定令和７年４月１日

○ 医療費助成の対象疾病（指定難病）については、難病法施行以後、厚生科学審議会疾
病対策部会指定難病検討委員会において検討を行い、その検討結果を踏まえ、順次、対
象疾病の追加指定を行っている。

５新規疾病
追加

110疾病

306疾病

330疾病

331疾病

333疾病

338疾病

348疾病

３新規疾病
追加
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○ 難病の医療提供体制については、平成28年10月に、難病対策委員会において「難病の医療提供体
制の在り方について」を取りまとめ、その構築に係る手引き・ガイドを都道府県あてに通知した。
○ 平成30年度から、各都道府県において難病診療連携拠点病院を中心とした新たな難病医療提供体制
を推進するとともに、国において難病医療支援ネットワークの整備・推進を図っている。

難病法の施行H27.1

平
成
27
年
度

平
成
28
年
度

平
成
29
年
度

平
成
30
年
度

３ 難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

○できる限り早期に正しい診断ができる体制を構築。
○診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けること
のできる体制を確保。

○難病の診断及び治療には、多くの医療機関や診療科等が関係すること
を踏まえそれぞれの連携を強化。

難病対策基本方針(告示)H27.9

難病の医療提供体制の在り
方について（報告書）

難病の医療提供体制の構築
に係る手引き(通知)

H28.10

H29.4

【目指すべき方向性】
１.できる限り早期に正しい診断ができる体制
２.診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けることができる体制
３.小児慢性特定疾病児童等の移行期医療にあたって、
小児科と成人診療科が連携する体制

４.遺伝子診断等の特殊な検査について、倫理的な観点も踏まえつつ
幅広く実施できる体制

５.地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、
治療と就労の両立を支援する体制

都道府県において、地域の実情を踏まえた新たな難病医療提供体制の検討
※ 既存の難病医療連絡協議会等を活用して検討・調整を行う

都道府県において、難病診療連携拠点病院を中心とした、新たな難病医療提
供体制を推進

第四条 基本方針は、次に掲げる事項について定めるものとする。
二 難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

国において、難病医療支援
ネットワークの整備・推進

都道府県における小児慢性
特定疾病の患者に対する移
行期医療支援体制の構築に
係るガイド（通知）

H30.4～

H29.10

難病の医療提供体制の構築に関する経緯
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一般病院・診療所
（かかりつけ医等）

紹介・逆紹介

２次医療圏
在宅医療等

研修

小児期の
診療科・
医療機関

連携して
移行期医療
に対応

難病対策地域協議会
（医療・福祉・教育・就労支援等の

関係者により構成）

受診

情報収集

照会

照会、
指導・助言

長期の入院療養
（関係機関の例）
・国立病院機構等

研修

連携

難病情報センター

小児慢性特定疾病
情報センター

照会

難病診療連
携拠点病院

難病診療連携コーディネーター

難病診療カウンセラー

事務局

療養生活環境支援、
就労・両立支援
・難病相談支援センター
・ハローワーク
・産業保健総合支援センター
障害福祉サービス等

難病医療連絡協議会

報告
評価等

国立高度専門国立高度専門
医療研究センター

難病難病
研究班

各分野の
学会

IRUDIRUD
拠点病院

患者

拠 点 病 院 等拠 点 病 院 等

難病医療支援ネットワーク難病医療支援ネットワーク

都道府県内の医療提供体制都道府県内の医療提供体制

難病医療
協力病院

難病診療
分野別拠点病院

都道府県内の医療提供体制都道府県内の医療提供体制

保健所

○ 「できる限り早期に正しい診断が受けられ、診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けることができる体制」を整
備するため、都道府県が指定する難病診療連携拠点病院や難病診療分野別拠点病院が中心となって、難病医療支援ネット
ワークと連携しながら、難病患者に対する相談支援や診療連携、入院調整等を行う体制の整備を行うこととしている。

難病の医療提供体制のイメージ（全体像）
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都道府県における医療提供体制の整備状況（１／５）
○ 難病診療連携拠点病院については46自治体（86医療機関）（令和６年４月１日現在）、難
病診療分野別拠点病院については28自治体（88医療機関）（令和６年４月１日現在） におい
て整備されている。

北海道

青森県

岩手県

山形県

福島県 －

群馬県

埼玉医科大学総合医療センター

自治医科大学附属さいたま医療センター
獨協医科大学埼玉医療センター

群馬大学医学部附属病院 －

埼玉県

埼玉医科大学病院

東埼玉病院

栃木県
獨協医科大学病院 －
自治医科大学附属病院 －

国際医療福祉大学病院 －

国立大学法人山形大学医学部附属病院 独立行政法人国立病院機構山形病院

－

茨城県
筑波大学附属病院 －

茨城県立中央病院 －

大崎市民病院

石巻赤十字病院

秋田県 秋田大学医学部附属病院
秋田赤十字病院
あきた病院

宮城県
東北医科薬科大学病院
東北労災病院

宮城県立がんセンター

宮城病院

青森県立中央病院 弘前大学医学部附属病院

岩手医科大学附属病院 －

国立大学法人東北大学東北大学病院

仙台医療センター

仙台市立病院

自治体名 難病診療連携拠点病院 難病診療分野別拠点病院

独立行政法人国立病院機構北海道医療センター 北海道公立大学法人札幌医科大学附属病院

仙台西多賀病院

総合南東北病院
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都道府県における医療提供体制の整備状況（２／５）

１－９

千葉県

福井県

山梨県

長野県

岐阜県 岐阜大学医学部附属病院 －

静岡県 浜松医科大学医学部附属病院

静岡医療センター

富士市立中央病院

静岡てんかん・神経医療センター

福井県立病院 －

山梨大学医学部附属病院 －

国立大学法人　信州大学医学部附属病院 長野県立こども病院

石川県
金沢大学附属病院

医王病院
金沢医科大学病院

富山県
富山大学附属病院

富山県リハビリテーション病院・こども支援センター
富山県立中央病院

かながわ難病情報連携センター（平成31年度受託先　国立病院機構箱根病院） －

新潟県 新潟大学医歯学総合病院
西新潟中央病院

新潟病院

地方独立行政法人東京都立病院機構　東京都立多摩総合医

神奈川県

横浜市立大学附属病院 －

聖マリアンナ医科大学病院 －

北里大学病院 －

東海大学医学部付属病院 －

東京都

聖路加国際病院

東京医科歯科大学病院

昭和大学病院

公益財団法人榊原記念財団附属榊原記念病院

慶應義塾大学病院

日本大学医学部附属板橋病院

帝京大学医学部附属病院

杏林大学医学部付属病院

国立研究開発法人国立精神・神経医療研究センター病院

東京慈恵会医科大学附属病院

東京女子医科大学病院

日本医科大学付属病院

順天堂大学医学部附属順天堂医院

千葉大学　千葉大学医学部附属病院 千葉東病院

自治体名 難病診療連携拠点病院 難病診療分野別拠点病院



都道府県における医療提供体制の整備状況（３／５）

京都府

大阪府

田附興風会医学研究所　北野病院

市立東大阪医療センター
近畿大学病院

市立岸和田市民病院

大阪赤十字病院

大阪母子医療センター

大阪急性期・総合医療センター

大阪南医療センター

堺市立総合医療センター

高島市民病院

独立行政法人国立病院機構　宇多野病院 －
大阪公立大学医学部附属病院

大阪刀根山医療センター

滋賀県 滋賀医科大学医学部附属病院

市立大津市民病院

滋賀医科大学医学部付属病院

大津赤十字病院

滋賀病院
誠光会淡海医療センター

東近江総合医療センター

湖東記念病院
ヴォーリズ記念病院

彦根市立病院

市立長浜病院

長浜赤十字病院

滋賀県立小児保健医療センター
滋賀県立総合病院

済生会滋賀県病院

公立甲賀病院

紫香楽病院

近江八幡市立総合医療センター

愛知県
愛知医科大学病院 －

名古屋大学医学部附属病院 －

三重県 三重大学医学部附属病院
三重病院
鈴鹿病院

自治体名 難病診療連携拠点病院 難病診療分野別拠点病院
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都道府県における医療提供体制の整備状況（４／５）

１－１１

和歌山県

鳥取県

岡山県 岡山大学病院 －

広島県 広島大学病院

脳神経センター大田記念病院

広島西医療センター

広島赤十字・原爆病院

東広島記念病院

広島市立北部医療センター安佐市民病院

独立行政法人国立病院機構　福山医療センター

公立学校共済組合　中国中央病院

鳥取大学医学部附属病院 －

島根県 島根大学医学部附属病院
島根県立中央病院

独立行政法人　国立病院機構松江医療センター

健生会 土庫病院

独立行政法人　国立病院機構奈良医療センター

医療法人　拓生会　奈良西部病院

医療法人　新生会　総合病院　高の原中央病院

和歌山県立医科大学附属病院 －

奈良県 奈良県立医科大学附属病院

奈良県総合医療センター

市立奈良病院

天理よろづ相談所病院

奈良県西和医療センター

近畿大学奈良病院

南奈良総合医療センター

兵庫県

兵庫医科大学病院 －

兵庫中央病院 －

兵庫県立尼崎総合医療センター －

大阪府

大阪医科薬科大学病院

関西医科大学附属病院

和泉市立総合医療センター

大阪市立総合医療センター

大阪大学医学部附属病院

国立研究開発法人国立循環器病研究センター

自治体名 難病診療連携拠点病院 難病診療分野別拠点病院



都道府県における医療提供体制の整備状況（５／５）

１－１２

徳島県

香川県

愛媛県

福岡県

佐賀県

長崎県

大分県

沖縄県
琉球大学病院 －
国立病院機構　沖縄病院 －

鹿児島県 鹿児島大学病院
南九州病院

肝属郡医師会立病院

大分大学医学部附属病院 西別府病院

宮崎県 宮崎大学医学部附属病院
宮崎東病院

宮崎大学医学部附属病院

熊本県 熊本大学病院
熊本再春医療センター

熊本南病院

九州大学病院 －

佐賀大学医学部附属病院 －

長崎大学病院 －

香川大学医学部附属病院 高松医療センター

愛媛大学医学部附属病院 愛媛医療センター

山口県 山口大学医学部附属病院

国立病院機構　柳井医療センター

地域医療機能推進機構　徳山中央病院

鼓ヶ浦こども医療福祉センター

高知県 高知大学医学部附属病院
高知大学医学部附属病院

国立病院機構高知病院

山口県立総合医療センター

綜合病院山口赤十字病院

国立病院機構　関門医療センター

医療法人茜会　脳神経筋センターよしみず病院

徳島大学病院 とくしま医療センター西病院

自治体名 難病診療連携拠点病院 難病診療分野別拠点病院



患者

患者・家族会

保健所を中心に、「難病対策地域
協議会」を設置するなど、地域の
医療・介護・福祉従事者、患者会
等が連携して難病患者を支援

医療機関等
（難病指定医等）

適切な治療を受けたい
在宅療養を受けたい

働きたい

保健所

快適に
生活したい

不安

福祉サービス

療養生活環境整備事業（難病相談支援センター事業）

○各種相談支援
（生活情報提供、各種公的手続支援、日常生活支援）

○就労支援（難病患者就職サポーターと連携して実施）
（①在職中に難病を発症した方、②就労を希望する方向け）
○地域交流会等の推進
○難病患者に対する出張相談
○難病相談支援員等への研修、情報提供
○ピア・サポートの実施、ピア・サポーターの養成
○地域の様々な支援機関への紹介 等

ハローワーク

障害者就業・生活
支援センター

難病相談支援センター
（難病相談支援員／ピア・サポーター）

支援相談

「難病患者就職サポーター」
難病の特性を踏まえた職業相談、
事業主に対する難病患者の雇用
管理等に関する情報提供等
（ハローワークに配置）

連携

○ 難病相談支援センターは、難病の患者の療養や日常生活上の様々な問題について、患者・
家族その他の関係者からの相談に応じ、必要な情報の提供・助言を行う機関である。
○ 現在、都道府県・指定都市に概ね１カ所設置されており、難病の患者等の様々なニーズに
対応するため、地域の様々な支援機関と連携して支援を実施。
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※47都道府県、18指定都市が設置。2指定都市が未設置。
※設置している18指定都市の内、10指定都市（札幌市、横浜市、川崎市、相模原市、新潟市、名古屋市、京都市、広島市、福岡市、熊本市）
が道府県と共同設置。

※東京都及び埼玉県は①及び③の、香川県は②及び④の運営形態でそれぞれ設置。
※未設置であるさいたま市及び大阪市は、府県内のセンターで対応。
（資料出所）厚生労働省健康・生活衛生局難病対策課調べ（R6.4.1時点）

○ 難病相談支援センターの運営形態には、大きく分けて、①医療機関委託、②自治体直接運
営、③患者・支援者団体委託、の３つのタイプがある。

難病相談支援センターの運営形態別の設置状況

14自治体（14カ所）
・茨城県 ・栃木県 ・石川県 ・福井県
・京都府 ・奈良県 ・和歌山県・山口県
・徳島県 ・香川県 ・鹿児島県・浜松市
・岡山市 ・北九州市

12自治体（22カ所）
・群馬県 ・埼玉県 ・千葉県 ・東京都
・神奈川県 ・長野県 ・兵庫県 ・鳥取県
・広島県 ・愛媛県 ・千葉市 ・神戸市

8自治体（9カ所）
・富山県 ・愛知県 ・島根県 ・岡山県
・香川県 ・福岡県 ・大分県 ・堺市

24自治体（24カ所）
・北海道 ・青森県 ・岩手県 ・宮城県
・秋田県 ・山形県 ・福島県 ・埼玉県
・東京都 ・新潟県 ・山梨県 ・岐阜県
・静岡県 ・三重県 ・滋賀県 ・大阪府
・高知県 ・佐賀県 ・長崎県 ・熊本県
・宮崎県 ・沖縄県 ・仙台市 ・静岡市

①医療機関委託 ②自治体直接運営

③患者・支援者団体委託 ④その他

※同一の自治体内において、複数の保健所を難病相談支援センター
として指定している場合は、まとめて１カ所としてカウント。

※医師会等の公益法人や社会福祉協議会等へ委託により実施している場合など
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２.小児慢性特定疾病対策
について



改正法附則第２条において、「政府は、この法律の施行（令和６年４月）後５年以内を目途として、この法律による改正後の（中略）児童福祉
法（中略）の規定について、その施行の状況等を勘案しつつ検討を加え、必要があると認めるときは、その結果に基づいて必要な措置を講ずる
ものとする。」と規定されたところ。

検討規定

(2) 小児慢性特定疾病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立
・都道府県・政令指定都市・中核市・児童相談所設置市は、小児慢性特定疾病にかかっている児童等であって、当該疾病の程

度が一定程度以上であるものの保護者に対し、申請に基づき、医療に要する費用（小児慢性特定疾病医療費）を支給（※）。
※ 重症化時点から医療費助成の対象（申請日から原則１か月。ただし、やむを得ない理由あった場合等は最大３か月まで延長）。

・医療費助成に要する費用は都道府県等の支弁とし、国はその２分の１を負担。

・その他、適正な医療費助成及び医療の質を担保する観点から指定医療機関（都道府県等が指定）制度等に関する規定を整備。

➢支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成。 ➢都道府県等は、支給認定をしないときは、小児慢性特定疾病審査会に審査を求める。

（参考）小児慢性特定疾病の拡充状況：514疾病 → 788疾病 （令和３年11月１日時点）

(3) 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施
・都道府県等は、相談支援など小児慢性特定疾病児童に対する自立の支援のための事業（※）を実施。
（※）必須事業:小児慢性特定疾病児童等、その保護者その他の関係者に対する相談支援、必要な情報提供、助言 等

努力義務事業:実態把握事業、レスパイト（医療機関等における小慢児童等の一時預かり）、相互交流支援、就労支援、家族支援（家族の休養確保
のための支援）、登録者証発行事業

(4) 小児慢性特定疾病の治療方法等に関する研究の推進
・国は、小児慢性特定疾病の治療研究など、慢性疾病にかかっている児童等の健全な育成に資する調査及び研究を推進。

・国は、匿名小児慢性特定疾病関連情報の利用又は提供することができる。

(1）基本方針の策定
・良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療支援の実施その他の疾病児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な

方針を定める。

法律の概要

児童福祉法の一部を改正する法律
（平成26年５月23日成立/平成27年１月１日施行）

（令和４年12月10日成立/令和５年10月一部施行、令和６年4月１日全部施行）
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○ 国、地方公共団体及び関係団体は、小児慢性特定疾病に対する正しい知識及び疾病児童等に
対する必要な配慮等についての国民の理解が広がるよう、啓発活動を行うことが重要。
○ 国及び都道府県等は、小児慢性特定疾病医療費の支給の申請方法、自立支援事業や相談支援
の窓口の紹介など、情報の充実・提供に努める。

○ 都道府県等は、自立支援事業における相談支援を担当する者として自立支援員を配置する等
により、関係機関等との連絡調整を行い、各種自立支援策の活用を提案する等に取り組むよう
努める。
○ 国は、障害福祉サービス等の対象となる疾病について、小児慢性特定疾病の対象となる疾病
の検討を踏まえて見直しを検討する。また、市区町村は、小児慢性特定疾病の特性に配慮した
福祉サービス等の内容の充実に努める。
○ 病弱・身体虚弱の子供一人一人の教育的ニーズを把握し、適切な指導や必要な支援を行うた
め、特別支援教育を引き続き推進する。また、病弱・身体虚弱の子供の在籍校及びその設置者
は、退院後にあっても教育への継続が図られるよう、医療機関や保護者等との連携体制の確保
に努めることが重要。
○ 市町村の教育委員会は、特別支援教育の推進に当たって、病弱・身体虚弱の子供及びその保
護者に対し十分な情報の提供を行うとともに、最終的な就学先の決定等に当たって、可能な限
り、その意向を尊重することに留意する。また、教育現場での合理的配慮の提供に当たっては、
一人一人の疾病の状態や教育的ニーズ等に応じ、合意形成を図った上で提供されることが重要。
○ 小児慢性特定疾病児童等の就労及びその継続を支援するため、学校や就労支援機関等の協力
の下、相談等の機会を通じた雇用情報の提供や職業訓練の実施等に取り組む。
○ 都道府県等は、小児慢性特定疾病児童等が、自立した日常生活の支援のための施策を円滑に
利用できるよう、登録者証を発行する事業を行うよう努める。また、国は登録者証のニーズや
活用事例の把握等に努める。
○ 都道府県等は、小児慢性特定疾病児童等に関する情報について、災害時を想定して平時から
市町村に共有する仕組みを構築することが重要。
○ 国は、災害時に速やかに避難支援等に当たることができるよう、避難行動要支援者名簿の更
新やこれを活用した個別避難計画の作成の推進について、市町村及び都道府県に働きかける。

○ 国は、治療方法の確立に向けて各疾病の病態を解明するため等の研究事業を実施する。
○ 国は、匿名小児慢性特定疾病関連情報について、大学その他の研究機関、民間事業者等への
提供を進める。また、指定難病患者データベース等と連結できる形での提供を進める。
○ 国は、疾病児童等の健全な育成に資する調査・研究の推進に当たり、難病の病因や病態の解
明、医薬品等の開発を推進するための実用的な研究等と適切な連携を図る。
○ 国は、調査及び研究により得られた成果を、ウェブサイト等を通じて広く情報提供する。

○ 国は、小児慢性特定疾病であって指定難病の要件を満たすものについて、指定難
病の対象疾病に追加し、指定難病の対象疾病への追加及び新規の小児慢性特定疾病
への追加に当たっては、小児慢性特定疾病検討委員会と指定難病検討委員会が緊密
に連携をしつつ検討する。
○ 国は、移行期医療に従事する者等に対する研修を実施する。

○ 都道府県等は、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の積極的な実施に取り組む。
また、小児慢性特定疾病対策地域協議会における検討を踏まえ、事業内容の充実に
努める。
○ 地域間格差が生じないよう、国は、先進的事例等の情報提供を行うなど、都道府
県等の取組を支援する。また、疾病児童等の支援者に対する研修等の人材育成に関
する事業の実施に努める。
○ 国は、疾病児童等の健全な育成に資する調査・研究の実施と充実に努める。また、
都道府県等は、医療費の支給や自立支援事業等の実施を通じて、小児慢性特定疾病
児童等及びその家族のニーズを把握することに努める。

○ 国及び都道府県等は、早期に正しい診断が行われるよう、ｅラーニング教材を活
用する等、指定医を育成。
○ 小児慢性特定疾病の診断後は、できるだけ身近な医療機関で適切な治療が受けら
れるよう、都道府県等は医療提供体制の確保に努める。
○ 国は、移行期医療支援体制の構築に係るガイドを周知。都道府県は、小児期及び
成人期を担当する医療従事者間の連携等の支援体制の整備や移行期医療体制を整備
する事業の実施に努める。小児慢性特定疾病対策地域協議会の置かれた都道府県等
おいて、難病対策地域協議会が置かれている場合には、相互連携を図るよう努める。

○ 要件を満たす疾病を小児慢性特定疾病医療費の対象とするよう、国は情報収集を
広く行い、要件の適合性を判断。併せて疾病の状態の程度を見直す。
○ 医療費の支給の目的が、健全な育成の観点から経済的支援を行うとともに、小児
慢性特定疾病に関する調査及び研究の推進に資することであることに鑑み、国は、
匿名小児慢性特定疾病関連情報について、第三者への提供等を行う。都道府県等は、
同意小児慢性特定疾病関連情報を国へ提供する。指定医は、正確な臨床データの登
録に努める。

○ 疾患児童等の健全な育成に係る施策は、社会福祉をはじめとする関連施策との有
機的な連携に配慮しつつ、総合的に実施されることが必要。また、施策の実施に当
たっては、様々な関係者が参画し、疾病児童等及びその家族の個別のニーズへの対
応が図られることが必要。また、難病基本方針を踏まえ実施されることが必要。
○ 国は、少なくとも五年ごとに再検討を加え、必要があるとときは本方針を見直す。

小児慢性特定疾病その他の疾病にかかっていることにより長期にわたり療養を必要と
する児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な方針（平成2 7年厚生
労働省告示第4 3 1号） 概要

１ 疾病児童等の健全な育成に係る施策の推進の基本的な方向

３ 良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療支援の実施に関する事項

４ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に関する事項

２ 小児慢性特定疾病医療費の支給に関する事項

５ 小児慢性特定疾病児童等の成人移行に関する事項

６ 疾病児童等の健全な育成に資する調査及び研究に関する事項

７ 疾病児童等に対する学校教育、福祉サービスに関する施策及び就労の支援に関する施策そ
の他の関連する施策との連携に関する事項

８ その他疾病児童等の健全な育成に係る施策の推進に関する事項
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小児慢性特定疾病児童等への医療費助成の概要
○ 小児慢性特定疾病児童等の健全育成の観点から、患児家庭の医療費の負担軽減を図る
とともに、患児データを効率的に収集し治療研究を推進するため、治療に要した医療費
の自己負担分の一部を助成している。
○ 助成対象者は、原則、18歳未満の児童のうち、症状が一定程度の者としている。

○ 対象者の要件 ・小児慢性特定疾病（※）にかかっており、厚生労働大臣が定める疾病の程度であること。

※①慢性に経過する疾病であること ②生命を長期に脅かす疾病であること ③症状や治療が
長期にわたって生活の質を低下させる疾病であること ④長期にわたって高額な医療費の負担が
続く疾病であること の全ての要件を満たし、厚生労働大臣が定めるもの。

・18歳未満の児童であること。（ただし、18歳到達時点において本制度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。）

○ 自己負担 申請者の所得に応じて、治療に要した費用について一部自己負担がある。
○ 実施主体 都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市
○ 国庫負担率 １／２（都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市 １／２）
○ 根拠条文 児童福祉法第19条の２、第53条

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

対象疾患群

⑦糖尿病
⑧先天性代謝異常
⑨血液疾患
⑩免疫疾患
⑪神経・筋疾患
⑫慢性消化器疾患

医療費助成の概要

・令和７年度予算（案）：17,913百万円

・対象疾病数：801疾病（16疾患群）
（令和７年４月）

対象疾病

予算額

⑬染色体又は遺伝子
に変化を伴う症候群

⑭皮膚疾患
⑮骨系統疾患
⑯脈管系疾患
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小児慢性特定疾病の拡充
○ 小児慢性特定疾病の対象疾病については、改正児童福祉法の施行以降、社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾病患
児への支援の在り方に関する専門委員会（以下「専門委員会」という。）において小児慢性特定疾病の指定について
検討を行い、その検討結果を踏まえ、順次、対象疾病の追加指定を行っている。

704疾病

722疾病

514疾病

756疾病

762疾病

第14回～16回専門委員会平成２６年７月

第１次疾病追加分の医療費助成を開始平成２７年１月１日

第17回～18回専門委員会平成２８年９月～１２月

第２次疾病追加分の医療費助成を開始平成２９年４月１日

第23回～26回専門委員会平成２９年１０月～１２月
第３次疾病追加分の医療費助成を開始平成３０年４月１日

第32回～36回専門委員会平成３０年１２月～２月

第４次疾病追加分の医療費助成を開始令和元年７月１日

第43回～44回及び46回、48回～49回専門
委員会

令和３年５月～９月

第５次疾病追加分の医療費助成を開始令和３年11月１日
第２回～４回小児慢性特定疾病検討委員会令和５年12月～令和６年

８月

14新規疾病追加
※４疾病整理

（現在、対象となってい
る疾病に含まれている疾
病の疾病名を明示化）

34新規疾病
追加

６新規疾病
追加

196新規疾病追
加

788疾病

26新規疾病
追加

２－４801疾病

13新規疾病
追加



相談支援事業

ex
・レスパイト
【第19条の22第3項第１
号】

ex
・学習支援
・身体づくり支援
等
【第19条の第22項
第３項第５号】

ex
・職場体験
・就労相談会 等
【第19条の22第３項第
３号】

【実施主体】都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市
【国庫負担率】１／２（都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市１／２）
【根拠条文】児童福祉法第19条の22、第53条
【予算額】令和７年度予算（案） ：923百万円

ex
・通院の付き添い支
援
・患児のきょうだい
への支援 等
【第19条の22第３
第４号】

小児慢性特定疾病児童等自立支援員＜相談支援例＞
・自立に向けた相談支援
・療育相談指導
・巡回相談
・ピアカウンセリング 等

＜支援例＞
・関係機関との連絡・調整及び利
用者との橋渡し

・患児個人に対し、地域における
各種支援策の活用の提案 等

＜必須事業＞（第19条の22第１項）＜必須事業＞（第19条の22第１項）

＜努力義務事業＞（第19条の22第２項及び第３項）＜努力義務事業＞（第19条の22第２項及び第３項）

療養生活支援事業 相互交流支援事業

ex
・患児同士の交流
・ワークショップの
開催 等

【第19条の22第３項第
２号】

就職支援事業 介護者支援事業 その他の自立支援事業

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
○ 幼少期から慢性的な疾病に罹患していることにより、自立に困難を伴う児童等について、地域支援の充実に
より自立促進を図るため、都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市において、自立支援事業を実施。

○ 医療費助成とともに児童福祉法に規定されており、義務的経費として国が事業費の半額を負担している。

実態把握事業

ex
・地域のニーズ把握・課題分析
【第19条の22第２項】

＜小児慢性特定疾病要支援者証明事業＞（第19条の22第４項）＜小児慢性特定疾病要支援者証明事業＞（第19条の22第４項）

・小児慢性特定疾病児童の保護者又は成年患者に対し「登録者証」を交付し、小児慢性特定疾病にかかっている児童等が小児慢性

特定疾病にかかっている事実等を証明する。
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児童相談所設置市
（8箇所）中核市(62か所)指定都市(20か所)都道府県(47か所)全国(137か所)

8か所(100％)61か所(98.4％)20か所(100％)47か所(100％)136か所(99.3％)相談支援事業

5か所(62.5％)61か所(98.4％)20か所(100％)47か所(100％)133か所(97.1％)自立支援員の配置

１．必須事業

２．努力義務事業（旧任意事業）
児童相談所設置市
（8箇所）中核市(62か所)指定都市(20か所)都道府県(47か所)全国(137か所)事業名

0か所(0％)7か所(11.3％)3か所(15.0％)7か所(14.9％)17か所(12.4％)療養生活支援事業

6か所(75.0％)23か所(37.1％)8か所(40.0％)23か所(48.9％)60か所(43.8％)相互交流支援事業

0か所(0％)3か所(4.8％)4か所(20.0％)7か所(14.9％)14か所(10.2％)就職支援事業

0か所(0％)6か所(9.7％)1か所(5.0％)9か所(19.1％)16か所(11.7％)介護者支援事業

4か所(50.0％)9か所(14.5％)7か所(35.0％)13か所(27.7％)33か所(24.1％)その他自立支援事業

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施状況（令和５年度）

○ 必須事業である相談支援事業についてはほぼすべての自治体が実施している
一方で、努力義務事業（旧任意事業）については全体的に実施率が低い。

（資料出所）小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究班「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施状況」（令和５年度調査）
２－６
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（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課作成資料（厚生労働省補助事業「令和３年度小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業に関する現状
調査調べ」より作成）

都道府県における移行期医療支援センターの整備状況について
○ 平成30年度より移行期医療支援体制整備事業を開始。令和６年11月時点で、11箇所が

移行期医療支援センターとして指定されている。
○ なお、設置できない主な理由としては、現状把握ができていない、関係医療機関との

調整ができていない、難病の医療提供体制整備を優先している等の回答があった。

実施機関都道府県

北海道移行期医療支援センター（独立行政法人国立病院機構北海道医療センター）北海道

宮城県成人移行支援センター（宮城県立こども病院）宮城県

埼玉県移行期医療支援センター（埼玉県立小児医療センター）埼玉県

千葉県移行期医療支援センター（千葉大学医学部附属病院）千葉県

東京都移行期医療支援センター（東京都立小児総合医療センター）東京都

かながわ移行期医療支援センター（独立行政法人国立病院機構箱根病院）神奈川県

長野県移行期医療支援センター（信州大学医学部附属病院）長野県

静岡県移行期医療支援センター（静岡県立こども病院）静岡県

滋賀県移行期医療支援センター（滋賀医科大学医学部附属病院）滋賀県
大阪府移行期医療支援センター（地方独立行政法人大阪府立病院機構大阪母子医療セン
ター）大阪府

兵庫県移行期医療支援センター（国立大学法人神戸大学医学部附属病院）兵庫県

令和6年11月時点

設置できない主な理由

・県内のニーズや課題等の現状把握ができていないため。

・県内の関係医療機関等との調整ができていない。また、核となる人材等が確保できていない。

・難病の医療提供体制整備の検討を優先していたため。
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小児慢性特定疾病児童等日常生活用具給付事業

○ 日常生活を営むのに著しく支障のある在宅の小児慢性特定疾病児童等に対し、日常生活の便
宜を図ることを目的として、特殊寝台等の日常生活用具を給付する事業。（平成１７年度から実施）

○ 実施主体 市町村（特別区含む）

○ 補 助 率 １／２(負担割合：国１／２、市又は福祉事務所を設置している町村１／２、

ただし、福祉事務所を設置していない町村は、国１／２、県１／４、町村１／４）

○ 自己負担 保護者の収入に応じて自己負担額がある。

事業の概要

対象品目

便器、特殊マット、特殊便器、特殊寝台、歩行支援用具、入浴補助用具、特殊尿器、体位変換器、車

椅子、頭部保護帽、電気式たん吸引器、クールベスト、紫外線カットクリーム、ネブライザー（吸入

器）、パルスオキシメーター、ストーマ器具（消化器系）、ストーマ器具（尿路系）、人工鼻、チュー

ブ型包帯（令和７年度から追加）

令和６年度予算額： 52,261千円 → 令和７年度予算（案）：55,961千円
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３.難病・小児慢性特定疾病対策
に関する最近の動きについて



難病法等の施行５年後見直しに関するスケジュールについて

難病法・児童福祉法改正法の施行2015年1月

難病・小慢合同委員会（※）における５年後見直し（＝法制定後初めての見直し）
の議論を開始
（※）厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会、社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会

2019年5月

→6月、合同委員会において「今後検討するべき論点」を整理

二つのワーキンググループ（①研究・医療ＷＧ、②地域共生ＷＧ）
において議論、とりまとめ

2019年8～12月

合同委員会において、ワーキンググループとりまとめを踏まえた議論
（※1/31, 10/26, 12/10に開催）

2020年1月～

合同委員会
（「難病・小慢対策の見直しに関する意見書（素案）」に関する議論）

2021年6月2日

合同委員会（とりまとめに向けた議論）6月30
日

合同委員会（「難病・小慢対策の見直しに関する意見書」とりまとめ7月14日

合同委員会（「難病・小慢対策の見直しに関する意見書」を踏まえた見直し（案）の議論）2022年7月27日

「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための
法律等の一部を改正する法律案」閣議決定

10月14日

第210回臨時国会において、「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための
法律等の一部を改正する法律案」成立

12月10日

「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律等の一部を改正する法律」公布12月16日

難病法及び児童福祉法一部改正法 一部施行（医療費助成の開始時期の前倒し、難病相談支援センターと関係機
関の連携強化や小慢地域協議会の法定化・難病地域協議会との連携の努力義務化、小慢自立支援事業の強化）

2023年10月１日

難病法及び児童福祉法一部改正法 全部施行（登録者証の発行、難病・小慢DBの充実）2024年４月１日 ３－１



症状が重症化した場合に円滑に医療費助成を受けられる仕組みの整備
（令和５年10月１日施行）

難病法及び難病法施行令並びに児童福祉法及び児童福祉法施行令の改正により、医療費助成の仕組みが以
下のとおり見直された。

・医療費助成の開始時期を、「重症度分類を満たしていることを診断した日」（重症化時点）とする。

・ただし、申請日からの遡りの期間は原則１か月とし、指定医が診断書の作成に期間を要した場合や入院

その他緊急の治療が必要であった場合など、診断日から１月以内に申請を行わなかったことについてや

むを得ない理由があるときは、最長３か月とする。

改正の概要

医療費助成の見直しのイメージ

ண
ட

ੳ
৒

症状の程度が一定以上

੎
ඪ
৲

ৎ
ਡ

重症化時点（※）から医療費助成の対象
（申請日から１か月を原則。ただし、診断日から１月以内に申請を行わなかったことについてやむを得ない理由があるときは最長３か月まで延長。）

※重症化時点を確認するため、臨個票等に新たに「診断年月日」の欄を設け、指定医において、臨個票等に記載された内容を診断した日を記載するこ
ととする（添付書類は不要）。軽症高額対象者については、軽症高額の基準を満たした日の翌日以降にかかった医療費を対象とする。

「やむを得ない理由」の確認については、自治体における認定事務が円滑に行われるよう、医療費助成の
申請書にチェックボックスを設け、申請者が選択（添付書類不要）することとする。

また、各自治体で統一的な取扱いがなされるよう、「やむを得ない理由」の例（次ページ参照）を事務連
絡等により周知した上で、施行後も実態を踏まえ必要に応じて見直すこととする。

やむを得ない理由を確認する方法（案）
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「やむを得ない理由」の基本的な考え方

① 臨床調査個人票/医療意見書の受領に時間を要したため

「診断がついた」あと「臨個票の受領まで」に申請者の責めに帰さない理由により時間を要したケース

※診断後1か月以内に臨個票を受領した場合でも、残りの期間が少なく１か月以内に申請することが難しい場合も含む。

「診断がつく」までに時間を要したケースは想定していない。

② 症状の悪化等により、申請書類の準備や提出に時間を要したため

成年患者本人や申請者である保護者が、体調面の理由により準備に時間を要したケース

成年患者本人や申請者である保護者が、自分以外の家族等の看護や介護におわれていたケース

※体調面の原因は、申請する疾病に限らない。（認知機能・高齢による身体機能の低下も含む。）

※代理人の有無やその代理人による申請の可否は考慮しない。

③ 大規模災害に被災したこと等により、申請書類の提出に時間を要したため

地震、豪雨、豪雪、津波等に被災したことにより準備に時間を要したケース

感染症により行動制限が必要であるケース

※地域における災害等の状況を鑑み、やむを得ない理由として差し支えない。

④ その他

①～③に該当しない場合、やむを得ない理由事例集（別紙）を参照。

○医療費の支給開始日を診断年月日等まで遡ることができる。

○ただし、診断年月日等から申請日までの期間が１か月を超える場合、

診断年月日等から１か月以内に申請を行わなかったことについて

・やむを得ない理由がないときでも、申請日から１か月前までは遡ることができる。

・やむを得ない理由があるときは、申請日から最大３か月まで遡ることができる。

○「やむを得ない理由」の確認は、医療費助成の申請書に、①～④のチェックボックスを設ける。

○①～③については以下の考え方を参考に、④については「やむを得ない理由事例集」を参考に、申請者がチェックボックス

を選択する（添付書類不要）。

（別添）
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「やむを得ない理由」事例集
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助成開始時期の前倒しに関するリーフレット（患者向け）
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助成開始時期の前倒しに関するリーフレット（指定医向け）
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「登録者証」発行事業の創設①
（令和６年４月１日施行）

難病法及び児童福祉法の改正により、福祉、就労等の各種支援を円滑に利用できるようにするため、都道

府県等が患者の申請に基づき指定難病に罹患していること等を確認し、「登録者証」を発行する事業が創

設された。

改正の概要

登録者証の活用イメージ

都道府県等難病・小慢
担当部署

「登録者証」の活用イメージ

障害福祉サービスの受給申請時に指定難病患者かどうかをマイナンバー連携によ
り確認。

ハローワーク等に対し、難病患者であることの証明として利用。

※ 上記の他、自治体において、登録者証発行時に地域における各種支援サービスの
情報を提供いただくことを想定。

【登録者証の発行】（※）

難病・小慢患者
ハローワーク等

難病患者就職サポーター等

市町村（福祉部門）
・障害福祉サービス

【各種支援の利用促進】

（※）原則マイナンバー連携を活用。

マイナンバー連携による確認

【参考：ハローワーク等の窓口でのマイナンバーの確認方法】
①マイナンバーの確認（番号確認）
マイナンバーの確認には「通知カード」または「マイナンバーカード」か、マイナンバーが記載された住民票の提示が必要。
※ 通知カードを番号確認に使用できるのは、通知カードに記載された事項（氏名・住所・生年月日・性別・個人番号）と住民票に記載された事項に相違がな
い場合に限られる。
※ 個人番号通知書は番号確認書類として使用不可。

②身元確認（本人であることの確認）
顔写真が付いている「マイナンバーカード」を提示した場合には、身元確認のための資料は不要。
通知カードまたはマイナンバーが記載された住民票を提示した場合には、公的機関が発行した顔写真入りの証明書の提示などが必要。 ３－７



「登録者証」発行事業の創設②
（令和６年４月１日施行）

見直し論点

指定難病の患者又は小児慢性特定疾病児童等（※）であること。

※指定小児慢性特定疾病医療機関に通い、又は入院する小児慢性特定疾病にかかっている児童及び児童以外の満二十歳に満 たな

い者

「指定難病名」、「小児慢性特定疾病名」はマイナンバー連携しない。

マイナンバー

連携事項

＜省令事項＞

指定難病の患者等からの申請に基づき発行する。

※医療費助成を受給している方についても、申請に基づき登録者証を発行する。

転居した際、転入先や転出元にその旨を届け出る必要はない。

申請の流れ等

＜通知等＞

再登録不要（有効期限なし）

※小児慢性特定疾病児童等については、医療費助成を受けている限り有効。

登録頻度

（有効期限）

＜通知等＞

原則マイナンバー連携を活用する。

※マイナポータルにおいて、自身の情報が行政機関でどのようにやりとりされたか確認することが可能。

※マイナンバーカードにより指定難病の患者等であることを確認できない状況にある方が、必要な証明ができるよう、本人からの

求めに応じて紙で「登録者証」を発行する。

様式

＜省令事項＞

障害福祉サービスの受給申請時やハローワーク等の利用時に、医師の診断書に代わり、指定難病の患者

等であることを確認できるものとして示すことができることを、厚労省から自治体やハローワーク等の

関係機関に周知する。

自治体やハローワーク等における登録者証の利活用が促進されるよう、厚労省において、障害福祉・就

労支援サービス等の地域で利用可能なサービスの情報提供するためのリーフレットのひな型を作成し、

難病相談支援センター等を通じて患者に周知する。

活用方法

＜通知等＞

登録者証の取扱い
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難病患者さまとご家族向け支援ガイドブック
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難病相談支援センター

難病対策地域協議会
（都道府県等が設置）

【法定化済み】

就労に関する支援を行う者

（例）
・ハローワーク 小慢対策地域協議会

（都道府県等が設置）
【法定化】

※参加者の守秘義務を規
定

（例）
・市町村
・NPO法人

福祉に関する支援を行う者

【連携主体に明記】

【連携努力義務を明記】

【連携主体に明記】

難病患者

難病相談支援センターが
中心となり、関係機関が
連携して支援

指定医療機関 【現在も連携主体に明記】

疾病・状態に
応じて多様なニーズ

参加、
課題の共有等

※共同設置可

医療機関、患者会、NPO等への委託等により設置

難病患者等の地域における支援体制の強化
（令和５年10月1日施行）

改正の概要

難病・小慢患者のニーズは多岐にわたり、こうしたニーズに適切に対応するためには、福祉や就労支援

など地域における関係者の一層の関係強化を図っていくことが重要であることから、難病相談支援セン

ターの連携すべき主体として、福祉関係者や就労支援関係者が明記された。

小児慢性特定疾病児童等の成人期に向けた支援を一層促進するとともに、成人後の各種支援との連携強

化に取り組む必要があることから、難病の協議会と同様に、小慢の地域協議会が法定化されるとともに、

難病と小慢の地域協議会間の連携努力義務が新設された。

見直し後の地域における支援体制（難病）のイメージ
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難病相談支援センターの連携すべき主体として福祉関係者や就労支援関係者の明記、小児慢性特定疾病
対策地域協議会の法定化及び難病対策地域協議会と小慢対策地域協議会間の連携の努力義務化等に係る法
改正が行われたことに伴い、難治性疾患政策研究事業の「難病患者の総合的地域支援体制に関する研究」
等において作成された、難病患者等の地域支援に関する資料等について、改めて自治体に周知を行った。

地域における支援体制の強化についての周知
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個々のニーズ把握・相談支援
・自立支援員による相談支援
・ピアカウンセリング 等

必須事業 【努力義務化】

支援ニーズに応じた
事業の実施

相談支援事業

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の強化
（令和５年10月１日施行）

児童福祉法が改正され、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業が以下のとおり強化された。

・地域の小慢児童等やその保護者の実情を把握し、課題の分析等を行い、任意事業の実施及び利用

を促進する「実態把握事業」を努力義務の事業として新設。

・現行の任意事業の実施を努力義務化。

令和3年度より、自立支援事業を推進するための実態把握調査の手引き書の作成や、立ち上げ支援事
業等を実施しており、その成果を周知するとともに、今年度も、こうした支援を継続することとして
いる。

改正の概要

見直し後の小慢児童等の自立支援のイメージ

レスパイト等

学習支援、身体づくり支援等

職場体験、就労相談会等

通院の付添支援、きょうだい支援等

療養生活支援事業

相互交流支援事業 患児同士の交流、ワークショップ等

就職支援事業

介護者支援事業

その他の事業

実態把握事業 地域のニーズ把握・課題分析等【追加】
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（参考）調査研究事業・立ち上げ支援事業の実施状況とマニュアル等の周知

３－１３

難病等制度推進事業において、モデル事業に協力いただいた自治体の調査結果を元に、令和３年度には
「小児慢性特定疾病児童とその家族の支援ニーズの把握のための実態把握調査の手引き書」を作成した。
令和４年度には、その手引き書を活用した「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業立ち上げ・見直し手順
マニュアル」を作成し、令和５年度にはマニュアル等をさらに改訂し、自治体に周知を行った。

※ R3年度モデル事業実施自治体 ⇒ 秋田県、長崎県、長野県（長野市・松本市含む）
※ R4年度モデル事業実施自治体 ⇒ 長野県、岐阜県、静岡県、奈良県、長崎県、札幌市、西宮市、久留米市
※ R5年度モデル事業実施自治体 ⇒ 千葉県、山梨県、鳥取県、愛媛県、長崎県、西宮市、松山市

令和３年度
令和５年度

令和４年度



令和６年度指定難病の検討の進め方について

○新規の疾病追加（令和６年度実施分）に関する検討の進め方

・ 対象疾病について
①難治性疾患政策研究事業において、指定難病の検討に資する情報が整理されたと研究班が
判断し、研究班から情報提供のあった疾病

②小児慢性特定疾病のうち、指定難病の検討に資する情報が整理されたと日本小児科学会が判
断し、同学会から要望のあったものについて、研究班から情報提供のあった疾病

・ その他
今回の検討の対象とならなかった疾病については、今後難治性疾患政策研究事業等において

必要に応じて当該疾病についての研究を支援し、指定難病として検討を行うための要件に関する
情報が得られた段階で、当委員会において審議することとする。

○既存の指定難病の診断基準等のアップデートに関する検討の進め方

・対象疾病について
令和６年度に難治性疾患政策研究事業を実施している研究班が、最新の医学的知見を踏まえ、

指定難病の診断基準等のアップデートに関する検討に資する情報が整理されたと判断し、難病対
策課に対して情報提供を行った疾病。

・その他
引き続き、難治性疾患政策研究事業等において最新の医学的知見の収集等を行い、指定難病の

診断基準等のアップデートに関する検討を行うための情報が得られた場合には、当委員会におい
て審議することとする。

３－１４



令和７年４月１日からの変更

個々の疾病ごとに、指定難病の各要件（※１）を満たすかどうか検討を行うとともに、指定

難病の要件を満たすと考えられる疾病については、当該疾病の医療費助成の支給認定に係る

基準（※２）についても、併せて検討を行った。

※１ 「発病の機構が明らかでない」、「治療方法が確立していない」、「長期の療養を 必要とする」、「患者数が人口の

0.1％程度に達しない」、「客観的な診断基準等が 確立している」の５要件をいう。

※２ 指定難病の診断に関する客観的な指標による一定の基準及び難病法第７条第１項に規定する病状の程度をいう。３－１５

疾患名告示番号

ＬＭＮＢ１関連大脳白質脳症342１

ＰＵＲＡ関連神経発達異常症343２

極長鎖アシル―ＣｏＡ脱水素酵素欠損症344３

乳児発症ＳＴＩＮＧ関連血管炎345４

原発性肝外門脈閉塞症346５

出血性線溶異常症347６

ロウ症候群348７

疾患名告示番号

特発性血小板減少性紫斑病 ⇒ 免疫性血小板減少症63１

徐波睡眠期持続性棘徐波を示すてんかん性脳症
⇒ 睡眠時棘徐波活性化を示す発達性てんかん性脳症及びてんかん性脳症

154２

・新規の指定難病として追加する疾病について

・疾病名が変更される疾病について



診断基準と重症度分類の範囲の変化のイメージ

軽症高額対象

者

重症

者

①指定難病診断基

準

アップデートで範囲が変化す

る

診断基準が変更される場

合

重症度分類が変更される場

合

【支給認定のプロセス】

• 実臨床における患者の診断は、医師が医学的知見を基に診断し決定する。

• 指定難病に対する特定医療費の支給認定は、診断基準の要件を元に指定難病と診断された上で（①）、重症度分

類を満たす（②）と都道府県等が認めた者が対象となる（支給認定は原則１年更新）。

• 重症度分類を満たさない場合であっても、直近１年間以内に医療費総額が33,330円を超える月が３月以上あった

場合、軽症高額該当者として、支給対象となる。

②指定難病重症度分

類

軽症高額対象

者

重症

者

【診断基準と重症度分類の範囲の変化のイメージ】

注）左図について、「アップデートで範囲が変化する」は軽症者に限るものではない。

第74回厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会

資料１R６.12.26
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診断基準と重症度分類のアップデートの方向性

重症度分類診断基準

• 新重症度分類を適用

※ 軽症者でも高額な医療を継続する者につい
ては、支給対象とする（軽症高額該当）取り
扱いに変更はない。

• 新診断基準を適用新規認定患者

• 旧診断基準でこれまでに診断済

※ 新臨個票の医師記入欄に医師が記入する
（注）ことで判断（旧臨個票は用いない）

（注）臨個票様式にチェックマークを付ける等の変更までの対応

既認定患者

【事務局案】令和７年度以降、以下の取り扱いとしてはどうか

第74回厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会

資料１R６.12.26
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診断基準等のアップデートにより基準を満たす対象に変化がありうる疾患例

新たな診断基準に変更後に、基準を満たす対象が狭まることの概要
新たな診断基準に変更後に、基準を満た
す対象が広がることの概要基準を満たす対象に変化がありうる疾患

エントリー基準で抗核抗体80倍以上が追記された。
臨床所見及び免疫所見として認められる
選択肢が追加された。

全身性エリテマトーデス

従来、PRL20ng/mlで一律に評価をしていたが、施設基準値以上であることを
確認することになった。ー下垂体性PRL分泌亢進症

診断基準について、旧基準では、症状が１項目＋検査・画像所見で１項目以上
を満たすものはprobableと判定していたが、新基準では、①遺伝学的検査②病
理学的検査、③生化学的検査のいずれも非該当の場合、症状が１項目＋検査・
画像所見で1項目のみを満たす場合はpossibleと判定することになった。

ーミトコンドリア病

• 診断基準等のアップデートについて、基本的には全体的な認定対象者は大幅に増えることが予想される一方、診断基準において「必須項目として臨床
症状や検査所見等の追加」「除外する疾患の追加」等、また重症度分類において｢基準となる数値の明確化｣等の理由から、新たな診断基準等に変更後

に診断基準等を満たす対象が狭まる疾患が存在することが明らかとなった。

新たな重症度分類に変更後に、基準を満たす対象が狭まることの概要
新たな重症度分類に変更後に、基準を満
たす対象が広がることの概要

基準を満たす対象に変化がありうる疾患

従来、Ⅴ度に当てはまらない視力障害が存在する場合には重症度分類でIII度と
されていた（※III度以上が認定対象）が、新たな重症度分類では、良好の方の
眼の矯正視力が0.3未満の場合に重症と判断することに変更されたため、軽度
の視力障害の場合は基準を満たさなくなった。

ー巨細胞性動脈炎

従来、肝実質の不均質化の画像検査所見が認められれば重症とされていたが、
新たな重症度分類では、臨床検査所見と肝性脳症・肝萎縮の臨床所見で判断す
ることになった。

プロトロンビン時間（PT-INR）≧1.3の
みで重症と判断されるようになった。自己免疫性肝炎

従来、仮にPRLの基準値を満たさない場合でも、臨床所見・画像所見の項目に
より中等症・重症とされていたが、新たな重症度分類では、施設基準以上の
PRLかつ主徴候が必要となった。

ー下垂体性PRL分泌亢進症

従来、尿量・尿浸透圧・血漿ADH濃度・血清ナトリウム濃度・皮膚/粘膜乾燥
のいずれか最も重症度の高い項目にて重症度を決めていたが、尿量・渇感障害
を伴うものだけで判定することになった。

ー下垂体性ADH分泌異常症
（中枢性尿崩症）

＜診断基準＞

＜重症度分類＞

第74回厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会の資料を一部改変
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小児慢性特定疾病の検討の進め方について

研究班及び関係

学会による情報

の収集及び整理

（日本小児科学

会小児慢性疾病

委員会でとりま

とめ）

小児慢性特定疾
病検討委員会

・小児慢性特定疾病
（医療費助成の対象）
・研究の実施

要件を満たす

要件を満たさない・不明

・研究の実施

研究等の実施によ
り要件に関する新
たな事実あり

小児慢性特定疾
病検討委員会

１．小児慢性特定疾病の検討に当たって、小児慢性特定疾病に関する基礎的な情報を、厚生労働科学研究費補
助金事業における研究班及び関係学会で収集、整理する。

２．小児慢性特定疾病検討委員会（以下、「当委員会」という。）において、これまでに研究班及び関係学会が

整理した情報を基に、医学的見地より、個々の疾病について、小児慢性特定疾病の各要件を満たすかどうかの

検討を行う。
※ 小児慢性特定疾病とされるためには、「慢性に経過する」、「生命を長期にわたって脅かす」、「長期にわたって生活の質を低

下させる」、「長期にわたって高額な医療費の負担が続く」の４要件を満たすことが必要。

３．当委員会での検討結果を、社会保障審議会小児慢性特定疾病対策部会に報告する。

４．小児慢性特定疾病対策部会において、小児慢性特定疾病について審議を行い、具体的な疾病名及び疾病の
状態の程度を決定する。

※１ 小児慢性特定疾病対策部会の議決をもって社会保障審議会の決定となる。

５．厚生労働大臣が小児慢性特定疾病及び疾病の状態の程度を定める。

６．厚生労働大臣により定められた疾病及び状態の程度についても、研究等を継続し、小児慢性特定疾病の各
要件の評価に影響を及ぼすような新たな事実が明らかとなった場合には、当委員会において見直しを行う。
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令和７年４月１日からの変更

３－２０

疾患名番号区分

乳児発症 STING関連血管炎２０膠原病（自己炎症性疾患）

遺伝性高カリウム性周期性四肢麻痺７神経・筋疾患（遺伝性周期性四肢麻痺）

遺伝性低カリウム性周期性四肢麻痺８神経・筋疾患（遺伝性周期性四肢麻痺）

脊髄空洞症３８神経・筋疾患（脊髄空洞症）

限局性皮質異形成８７神経・筋疾患（脳形成障害）

非ジストロフィー性ミオトニー症候群９８神経・筋疾患（非ジストロフィー性ミオト
ニー症候群）

先天性食道閉鎖症２０慢性・消化器疾患（先天性食道閉鎖症）

鏡-緒方症候群１１染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群（同
左）

シア・ギブス症候群１８染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群（同
左）

シャーフ・ヤング症候群２１染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群（同
左）

トリーチャーコリンズ（Treacher Collins）症候群２９染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群（同
左）

ロスムンド・トムソン（Rothmund-Thomson）症候
群

４０染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群（同
左）

特発性後天性全身性無汗症１２皮膚疾患（特発性後天性全身性無汗症）

・新規の小児慢性特定疾病として追加する疾病について



医療ＤＸによる難病・小慢医療費助成の将来像

①申請手続きの電子化

申請者

①受診

③アクセスキー

（診断書）

の発行

サーバ

指定医療機関

⑤申請情報の取得

⑦’支給
認定
結果等
の登録

⑥診断書
情報の取得

薬局

マイナ
ポータル

⑤
上
限
額
の
表
示
（
マ
イ
ナ
ポ
ー
タ
ル
）

患者
（登録者証）

マイナ
ポータル

②診断書の
オンライン登

録

④オンライン申請

指定医 患者

①受診
（マイナ保険証）

受給者情報保存領域
医療費情報保存領域

難病DB 小慢DB

研究機関・製薬企業等

匿名化
・

仮名化

○スマホ等からの申請、添付書類の省略を可
能とすることで、申請者の負担を軽減する。

○入力漏れの自動チェック機能や過去の診断
書の読み出し機能などを備えた診断書のオ
ンライン登録システムを活用することで、
医療機関の入力負担軽減を図る。

難病等DB

○医療受給者証のオンライン資格確認と上限額管理票の電子化を進め
ることで、マイナンバーカード１枚で医療機関の受診を可能とする。

○医療受給者証の情報に加え、登録者証の情報と医療費情報を電子的
に確認する仕組みを導入することで、指定難病患者のうち受給者証
の交付がされていない方が、軽症高額者へ該当した場合に円滑に医
療受給者証を交付できるようにする。

○同意が得られた診断書情報を
難病等DBに登録し、二次利用
を可能とすることで、早期診
断・治療法の確立、新薬の開発、
未知の副作用の発見、効果的な
政策の立案に役立てる。

指定医

難病等DB

診断書情報
（臨床調査個人票・医療意見書）

②オンライン資格確認と上限額管理票の電子化 ③二次利用

④
医
療
費
情
報
の
自
動
登
録

ＰＭＨ

軽症高額者該
当の通知

33,331円以上
３回目に該当時

②資格情報・

上限額情報照
会

③資格情報・

上限額情報回
答

⑦支給認定/
資格情報登録

（受給者証・登録者証）

マイナ
ポータル

医療受
給者証
の交付

申請

３－２１



現在検討中の難病・小慢の医療費支給認定申請オンライン申請の方式

民間アプリマイナポ自己情報取得方式マイナポ「ぴったりサービス」

• 民間企業が自治体と連携しつ
つ独自アプリケーションを開
発中

• マイナポータル上に、難病等医療費
支給認定申請を行えるアプリケー
ションを新たに構築

• 自治体に対する申請・届出をマ
イナポータルから行える「ぴっ
たりサービス」に難病等医療費
支給認定申請の事務を追加

概要

• 独自Webアプリケーション• マイナポータル• マイナポータル申請プラットフォーム

• 自治体と民間企業の個別契約• 手上げ• 手上げ実施可能自治体

• 独自に構築• 検討中• 申請管理システム申請情報格納先

（SocioFuture社の場合）
• 令和７年度以降

• 令和８年度以降に開始できるようデ
ジタル庁と調整中

• 令和６年度中に開始できるよう
デジタル庁と調整中

サービス開始予定時期

（SocioFuture社の場合）
• 申請時にマイナポータルの

API連携機能による自己情報
取得により、一部情報を取得

• その他の必要書類は当面は郵
送等の組み合わせを想定

• マイナポータルの自己情報取得機能
を活用して一部情報を電子的に取
得・提出

• その他の必要書類はPDF・写真によ
る添付※

• 自治体で取得できない必要書類
についてPDF・写真による添付や
郵送※

患者（申
請者）

書類等の
取得・提
出方法

• マイナンバー情報連携（J-LIS照
会）等により一部情報を取得

自治体

• 申請情報を自治体システムと
の自動連携できるなど、より
自治体に合わせたアプリケー
ション構築が可能な想定

• 必要書類の完全電子化を検討
していることを確認

郵送不要でオンラインで申請が完結
J-LIS照会に係る自治体事務負担を軽
減可能
患者の負担軽減のため、前回申請内
容の転記機能も検討中
マイナポータル等の改修が必要

既存の仕組みを活用することで、
早期にサービス開始が可能
自治体費用負担なく、開始可能
自治体のJ-LIS照会の負担大
申請可能データは最大10MB。そ
れを超える書類は郵送等が必要

メリット
・課題

• 医療費支給認定をオンラインで申請する方法について、以下の通り複数の方法が存在。
• まずは「ぴったりサービス」を活用可能にし、あわせてマイナポータル上に申請のためのアプリケーションの構築を
進めていく。民間企業の取り組みについては、必要な技術的助言を行う。

※臨個票オンライン登録すれば、臨個票の添付・郵送も不要
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臨床調査個人票等の難病等ＤＢへのオンライン登録について

難病・小慢データベースへの登録イメージ

難病・小慢データベースへ登録

受診
利用申請

研究者等

業務
委託

データ提供

難病・小慢
データベース

指定医

自治体

患者

厚生労働省

診断書
＋アクセスキー
DB登録の同意

医療費助成の申請＋アクセスキー
研究利用の同意

受給者証交付

（※）基盤研：国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所、成育：国立研究開発法人国立成育医療研究センター

୔
୰
㋅
੦
ೕ
ଢ଼

৵
ཿ
㋅
ਛ
୘

意見を聴取
難病：厚生科学審議会
小慢：社会保障審議会

オンライン登録も可能
（小慢：R5.10- 難病：R6.4-)

臨床調査個人票のオンライン登録について

• 臨床調査個人票及び医療意見書について、医師から患者に書面で交付し、医療費支給認定申請の際に添付書類
として自治体に提出することとしており、自治体は、患者の同意が得られたものについて、厚生労働省の難
病・小慢データベースに登録している。

• 令和５年10月より、自治体・指定医の負担軽減等の観点から、臨床調査個人票等について、患者の同意が得ら
れたものについて、指定医が直接難病・小慢データベースにオンライン登録する仕組みが開始されている。

オンライン登録されている場合は、アクセス
キーを用いて自治体が臨個票等を照会

（赤字がオンライン登録の場合の流れ）
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患者 医療機関・薬局

ピッ

マイナンバーカードを活用した医療費助成の効率化の推進

オンライン資格確認等
システム

（支払基金・国保中央会）

PMH医療費助成
システム

マイナ保険証を提示

医療保険の資格情報を回答
※同意取得の上で診療・薬剤情報も提供

資格照会

情報連携

資格情報
を登録

自治体等

紙の受給者証は不要

公費負担医療※のオンライン資格確認に係る業務を自治体等から支払基金又は国保連に委託
※障害者総合支援法に基づく精神通院医療・更生医療、難病法に基づく特定医療費、児童福祉法に基づく小児慢性特定疾病医療費など

支払基金又は国保連
において、システム
の管理・運用等の業
務を全国規模で実施

※上記業務に要する費用
については、生活保護
のオンライン資格確認
の費用負担等を勘案し、
医療費助成の実施主体
である自治体（都道府
県・市区町村）等が負
担する方向で調整を進
める。

マイナンバーカードを活用した医療費助成（公費負担医療・地方単独医療費助成）の効率化については、デジタル庁においてオンライン資格確
認に必要なシステムが設計・開発・運用されるとともに、令和５・６年度に183自治体（22都道府県、161市町村）が先行実施事業に参加。

メリットを全国規模で広げていくため、「医療DXの推進に関する工程表（令和５年６月２日医療DX推進本部決定）」「デジタル社会の実現に向けた
重点計画（令和６年６月21日閣議決定）」に基づき、順次、参加自治体を拡大し、令和８年度中に全国規模での導入を目指す。

その上で、安定的な実施体制の整備のため、支払基金又は国保連において、医療費助成のオンライン資格確認に係るシステムの管理・運用等の
業務を実施する体制を整備する（令和９年度より）

◎想定されるメリット
紙の受給者証を持参する手間が軽減するとともに、紛失リスクがなくな
り、持参忘れによる再来院も防止｡【患者、自治体】
医療保険の資格情報及び受給者証情報の手動入力の負荷をセットで削減
できる｡【医療機関・薬局】
正確な資格情報に基づき請求を行えるため（資格過誤請求が減少）、医
療費の請求・支払に係る事務負担が軽減｡【医療機関・薬局、自治体】
医療費助成の資格確認に関する事務負担や自治体への照会が減少。受給
者証忘れによる償還払いの事務も減る｡【医療機関・薬局、自治体】
マイナ保険証の利便性向上によって、 マイナ保険証の利用が促進され、
患者本人の薬剤や診療のデータに基づくより良い医療の提供が図られる。
【患者、自治体、医療機関・薬局】

：

法律による規定が
想定される事項

※

第６回「医療DX令和ビジョン2030」厚生労働省
推進チーム（令和７年１月22日）資料１

３－２４



オンライン資格確認を制度化する公費負担医療（案）

実施主体給付名法律名

都道府県、指定都市精神通院医療

障害者総合支援法
市区町村更生医療

市区町村育成医療

市区町村療養介護医療

都道府県、指定都市特定医療費難病法

都道府県、指定都市、中核市、児相設置市小児慢性特定疾病医療費児童福祉法
（障害児入所医療、肢体不自由児通
所医療はこども家庭庁所管）

都道府県、指定都市、児相設置市障害児入所医療

市区町村肢体不自由児通所医療

市区町村養育医療母子保健法（こども家庭庁所管）

都道府県、保健所設置市、特別区結核患者の医療

感染症法 都道府県、保健所設置市、特別区新型インフルエンザ等感染症外出自粛対象者の医療

都道府県、保健所設置市、特別区新感染症外出自粛対象者の医療

国認定疾病医療
被爆者援護法

国一般疾病医療費

支払基金定期検査費
特定Ｂ型肝炎感染者特別措置法

支払基金特定無症候性持続感染者に対する母子感染防止医療費

（独）環境再生保全機構医療費石綿健康被害救済法（環境省所管）

熊本県、鹿児島県、新潟県療養費水俣病特措法（環境省所管）

※上記のほか、以下の予算事業に基づく公費負担医療においても、オンライン資格確認を制度化。
・肝炎治療特別促進事業 ・先天性血液凝固因子障害等治療研究事業 ・特定疾患治療研究事業
・肝がん・重度肝硬変治療研究促進事業 ・第二種健康診断特例区域治療支援事業 ・水俣病総合対策医療事業（環境省所管）

※地方単独医療費助成については、自治体の判断に基づき、オンライン資格確認を導入するかどうかを決定。地方単独医療費助成における
オンライン資格確認の導入によって、事務手続き・負担の効率化など、患者（住民）、自治体及び医療機関・薬局にメリットが発生する
ことが想定されるため、各自治体においては、地方単独医療費助成におけるオンライン資格確認の導入をご検討いただきたい。
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医療等情報の二次利用の推進に向けた対応方針について（案）

● 公的DBについては、データを操作する物理的環境に関して厳しい要
件が求められているなど、研究者等の負担が大きい。

● また、我が国では、公的DBのほか、次世代医療基盤法の認定DB、学
会の各種レジストリなど、様々なDBが分散して存在しており、研究者
や企業はそれぞれに利用の交渉・申請を行わなければならない。

◎ 公的DB等に研究者・企業等がリモートアクセ
スし、一元的かつ安全に利用・解析を行うこと
ができるVisiting環境（クラウド）の情報連携基
盤を構築する。

◎ 公的DB等の利用申請の受付、利用目的等の審
査を一元的に行う体制を整備する。

● 我が国では、カルテ情報（臨床情報）に関する二次利用可能な悉皆性
のあるDBがなく、診療所を含む医療機関における患者のアウトカム情
報について、転院等の場合も含めた長期間の分析ができない。

医学・医療分野のイノベーションを進め、国民・患者にその成果を還元するためには、医療等情報の二次利用を進めていく必要がある。
他方で、我が国の医療等情報の二次利用については、以下のような現状・課題があり、医薬品等の安全性検証や研究開発、疫学研究
等において、医療等情報が利用しづらいことが指摘されている。医療現場や患者・国民の理解を得ながら医療等分野の研究開発を促進
していくため、次の対応を進めていく。

現状・課題 今後の対応方針（案）

● データ利活用が進んでいる諸外国では、匿名化情報だけでなく臨床情
報や請求情報等の仮名化情報の利活用が可能になっており、さらにそ
れら仮名化情報のデータを連結解析することが可能。

● 我が国では、厚生労働大臣が保有する医療・介護関係のデータベース
（以下「公的DB」）で匿名化した情報の利活用を進めてきたところ、
より研究利用で有用性が高い仮名化情報の利活用を進めるべきとの指
摘。
また、民間部門においては、R5年の次世代医療基盤法改正で、仮名加
工医療情報の利活用を一定の枠組みで可能とする仕組みが整備された。

◎ 現在構築中である「電子カルテ情報共有サー
ビス」で共有される電子カルテ情報について、
二次利用を可能とする。その際、匿名化・仮名
化情報の利活用を可能とする。具体的な制度設
計については、医療関係団体等の関係者や利活
用者等の意見を踏まえながら検討する。

◎ 公的DBについても、仮名化情報（※）の利活
用を可能とし、臨床情報等のデータとの連結解
析を可能とする。
※氏名等の削除によりそれ単体では個人の識別ができないよう
加工した情報。
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医療・介護関係のD Bの利活用促進の方向性（イメージ）

審査委員会

データ提供可否の審査

データ利用者

利用可能な
データ一覧
の公表

必要なデータ
を探索

利用申

請

データ提供※

※Visiting解析環境での利用含む

申請受付窓口

③利活用可能なデータ
の可視化

②データ利用手続
の一元化

①匿名化及び仮名化
でデータ提供

各DBへの個別の利用
申請・データ提供

etc.

介護DBNDB 障害福祉DBDPCDB iDB(感染症DB)予防接種DB 小慢DB 電カルDB（仮称） 次世代DBがんDB

情報連携基盤
申請に応じたデータ抽出

医療等情報の二次利用については、EUのEHDS法案等の仕組みも参考にしつつ、厚生労働大臣が保有する医療・介護関係の

データベースについて、仮名化情報の提供を可能とするとともに、利用申請の一元的な受付、二次利用可能な各種DBを可視

化した上で研究者や企業等がリモートアクセスして、各種DBのデータを安全かつ効率的に利用・解析できるクラウドの情報

連携基盤を整備する方向で検討中。

難病DB
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医療保険の高額療養費制度に係る所得区分情報の照会事務の廃止につ
いて

対応方針

現状・課題

• 現行、難病・小慢の医療費助成は、医療保険から給付される額（高額療養費制度も含む）も踏まえた自
己負担限度額を超える分を公費として支給（現物給付）している。

• 医療機関の窓口で自己負担額の計算を行えるよう、受給者証には高額療養費制度の所得区分（以下単に
「所得区分」という。）を記載することとしており、そのため、受給者証作成にあたり、自治体から医
療保険者に対して、所得区分を文書で照会している。

この点、地方分権提案募集等において、自治体・保険者の事務負担が過重になっていることや、直ちに
回答が得られず、追加の照会が必要となるケースがあるなどの課題が指摘されている。
また、令和５年４月より保険医療機関・薬局において、オンライン資格確認の導入が原則として義務づ
けられ、その上で令和６年12月から被保険者証の新規発行が停止され、資格確認方法が原則マイナ保
険証によるオンライン資格確認に移行することに伴い、基本的に医療機関はオンライン資格確認により
患者の所得区分を正確に確認することができるようになる。

所得区分の正確性の向上及び自治体・保険者の事務負担の軽減の観点から、受給者証への所得区分等の
記載を廃止し、自治体からの医療保険者への照会事務を不要とする。

オンライン資格確認等システム未導入の医療機関等、オンライン資格確認による所得区分の確認ができ
ない場合には、所得区分を一般みなし区分※として計算する。
※自立支援医療制度（更生医療・育成医療・精神通院）等と同様の考え方

このために必要な政省令の改正等の措置を行い、照会事務の廃止にむけた対応をすすめる。
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障害基礎年金等の支給額に合わせた対応について

難病・小児慢性特定疾病医療費助成制度においては、世帯の所得に応じて１か月当たりの医療費の自己負担上限額を
設定。そのうち低所得Ⅰと低所得Ⅱについては、年収80万円以下※１・２を区分として設定している。
この基準は、障害基礎年金２級等の支給額（平成16年当時の支給額約795,000円/年）を参考に設定された。
障害基礎年金等の額については、国民年金法に基づき、前年の物価スライド等を踏まえ、毎年改定が行われている。

（参考）市町村民税非課税世帯における所得区分と自己負担上限額（難病の医療費助成制度の例）

今般、物価高等により、令和6年の障害基礎年金２級の支給額が約809,000円/年となったことを踏まえ、低所得Ⅰ・Ⅱ
の所得区分の基準である年収80万円以下を改正し、障害基礎年金２級等を受給する低所得Ⅰの者の自己負担額が変わら
ないよう措置し、所得区分認定において令和６年の年収を用いる令和７年７月から施行する。

例:令和７年７月～12月に特定医療又は小児慢性特定疾病医療があった場合、年収約809,000円以下を基準として用いる※３。

※１ 難病の特定医療又は小児慢性特定疾病医療のあった月が1～6月の場合は前々年、7～12月の場合は前年の収入・所得等で判定
※２ 障害基礎年金等については収入ベース、その他の収入については所得ベースで計算。
※３ 令和８年以降は前年（特定医療等のあった月が１～６月の場合は前々年）に支給された年金額を、国民年金法に基づき計算した額を基準として用い
る。

指定難病医療費助成制度（単位：円）
自己負担割合：２割

外来+入院
人工呼吸器等装着者高額かつ長期一般

000生活保護

1,000

2,500低所得Ⅰ 市町村民税非課税
（～本人年収80万）

5,000低所得Ⅱ 市町村民税非課税
（本人年収80万超～）

5,00010,000一般所得Ⅰ 市町村民税課税以上7.1万未満
（年収約160～約370万）

10,00020,000一般所得Ⅱ 市町村民税7.1万以上25.1万未満
（年収約370～約810万）

20,00030,000上位所得市町村民税 25.1万以上（年収約810
万～）
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４.ハンセン病問題対策について



○平成 ８ 年 ４ 月：「らい予防法の廃止に関する法律」施行
○平成１３年 ５ 月：ハンセン病国家賠償請求訴訟で国が敗訴（熊本地裁判決）

・平成10年に「らい予防法」に基づく隔離政策に対して元患者らが提訴
：内閣総理大臣談話発表
・熊本地裁判決に控訴せず、新たな補償の立法措置や退所者給与金等の実現に努める旨を閣議決定

６ 月：「ハンセン病療養所入所者等に対する補償金の支給等に関する法律」（議員立法）が成立、施行
○平成１４年 ４ 月：ハンセン病療養所退所者給与金制度を開始（予算事業）

・補償法にある「福祉増進のための措置」として省令で退所者給与金について規定し、予算事業として実施
○平成１７年 ４ 月：ハンセン病療養所非入所者給与金制度を開始（予算事業）

・補償法にある「福祉増進のための措置」として省令で非入所者給与金について規定し、予算事業として実施
○平成２０年 ６ 月：「ハンセン病問題の解決の促進に関する法律」（議員立法）が成立、施行

・予算事業であった退所者給与金、非入所者給与金制度を法律上明確化
○平成２６年１１月：「ハンセン病問題の解決の促進に関する法律の一部を改正する法律」（議員立法）が成立（平成２７年１０月施行）

・退所者給与金受給者の遺族への経済的支援制度の創設
○令和元年 ６ 月：ハンセン病元患者の家族による国家賠償請求訴訟で国が敗訴（熊本地裁判決）

・平成28年に「らい予防法」に基づく隔離政策に対して元患者の家族らが提訴
○令和元年 ７ 月：内閣総理大臣談話発表

・熊本地裁判決に控訴せず、新たな補償の措置や普及啓発活動の強化に取り組む旨を閣議決定
○令和元年 １１月：「ハンセン病元患者家族に対する補償金の支給等に関する法律」（議員立法）が成立、施行

「ハンセン病問題の解決の促進に関する法律の一部を改正する法律」（議員立法）が成立、施行
・名誉の回復等の対象に家族を追加

○令和６年 ６ 月： 「ハンセン病元患者家族に対する補償金の支給等に関する法律の一部を改正する法律」 （議員立法）が成立、施行
・請求期限を令和11年11月21日まで延長

ハンセン病問題についてのこれまでの動き

内閣総理大臣談話に基づき設置された「ハンセン病問題対策協議会」（座長：厚生労働副大臣）において、統一交渉団（元患者の代表及び弁護団）と検討を重ね、合
意された事項に関する施策を実施している
１． 謝罪・名誉回復措置
・ハンセン病問題に関するシンポジウムの開催
・全国の中学校などにパンフレット「ハンセン病の向こう側」の配布
・国立ハンセン病資料館、重監房資料館の運営
・「らい予防法による被害者の名誉回復及び追悼の日」式典
・国立ハンセン病資料館収蔵庫の増設

２． 社会復帰・社会生活支援
・国立ハンセン病療養所等を退所した方に対する給与金の支給 （月額１７．６万円～、支給対象者９０６人（令和４年４月１日現在））
・非入所者に対する給与金の支給（課税者：月額５．０万円（基準額）、非課税者：月額６．７万円、支給対象者７６名（令和４年４月１日現在））
・ハンセン病療養所退所者給与金の受給者の遺族に対して、支援金を支給（月額１２．８万円）、支給対象者１１３名（令和４年４月１日現在））
・沖縄県におけるハンセン病在宅患者等に対する外来診療の支援等
・ハンセン病元患者家族への相談支援等

３． 在園保障
・国立及び私立ハンセン病療養所において、入所者に対する必要な療養を実施

ハンセン病問題対策に関する主な施策

ハンセン病問題対策について
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「ハンセン病問題の解決の促進に関する法律」について

【概要】
ハンセン病患者であった方々やそのご家族の福祉の増進、名誉の回復等に関し現在も

なお存在する問題の解決の促進に関し、基本理念等を定めるとともに、ハンセン病問題
の解決の促進に関し必要な事項を定めるもの。

（平成20年6月成立 平成21年4月施行 平成26年11月、令和元年11月一部改正 ※議員立法）

【主な内容】

１．国立ハンセン病療養所等の
在園・生活水準の保障

・国立ハンセン病療養所等における療養の確保
・国立ハンセン病療養所への再入所・新規入所の保障
・国立ハンセン病療養所における生活の保障

①意思に反する退所、転所の禁止
②医療・介護体制の整備・充実
③地域開放

２．社会復帰・社会生活支援

３．名誉回復・死没者の追悼

・国立ハンセン病療養所等を退所した方等に対する給与
金・支援金の支給、相談・情報提供など

・ハンセン病資料館の設置、歴史的建造物の保存等ハンセ
ン病に関する正しい知識の普及啓発

・死没者の追悼など

※本法の施行に伴い「らい予防法の廃止に関する法律（平成８年法律第２８号）」は廃止となった。
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ハンセン病問題の解決の促進に関する法律第１７条において、地方公共団体においても退所者及び非入所者が日常
生活又は社会生活を円滑に営むことが出来るよう、相談、情報提供等の必要な措置を講ずるものとされている。また、
第５条において、地方公共団体の責務が規定されており、地域におけるハンセン病に関する普及啓発や当事者の福祉
の増進等の取組を促進する必要がある。

ハンセン病統一交渉団より、一部の都道府県において、相談支援窓口が確保されていないとの意見が出されたとこ
ろ。各都道府県におかれては、元患者及び家族に対する相談支援窓口の確保を改めてお願いしたい。また、人権問題、
偏見差別等の相談事案が発生した場合は、各都道府県の人権相談窓口と連携し、当該事案への対応をお願いしたい。

各都道府県におかれても、ハンセン病元患者及び家族への名誉の回復及びハンセン病に対する偏見差別解消等を図
るため、普及啓発事業を実施いただきたい。なお、普及啓発事業の実施に当たり、各都道府県等における新たな取組
を支援するため、厚生労働省の委託事業としてハンセン病対策促進事業を実施しているので、本事業の活用も含め検
討いただきたい。

○ハンセン病対策促進事業の内容
都道府県及びハンセン病療養所所在市町がハンセン病に対する偏見・差別の解消等に向けて新たに取り組む

普及啓発事業について、経費の全部又は一部を支援する。（１事業当たり２５０万円を上限）

・偏見差別解消等を目的としたシンポジウムや講演会の開催 ・パネル展や映画上映会の開催など

概要

各都道府県における相談支援体制の確保

普及啓発事業の実施（ハンセン病対策促進事業の活用）

ハンセン病元患者及び家族に対する相談支援体制の確保と普及啓発事業の実施について
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国立ハンセン病療養所等入所者家族生活援護費の制度概要

ハンセン病療養所に入所したことにより、その家
族が生計困難になった場合に、その家族に対して、
生活保護の基準の例により援護を行う。

・ハンセン病問題の解決の促進に関する法律 第１９条

・ハンセン病問題の解決の促進に関する法律第１９条に
規定する援護に関する政令 第１条

範 囲種類

衣食その他の日常生活の需要を満たすために必要なもの生活援助

義務教育に伴って必要な学用品、通学用品、学校給食費等教育援助

住居及び補修その他住宅の維持のために必要なもの住宅援助

分娩の介助等出産のために必要なもの出産援助

生業に必要な資金、技能の修得及び就労等のために必要なもの生業援助

火葬又は埋葬、納骨その他葬祭のために必要なもの葬祭援助

◆親族に対する援護 ◆援護の種類及び範囲

○趣旨
ハンセン病に対する偏見・差別を解消し、ハンセン病患者・元患者及びその家族の名誉回復を図るため、国民に対して
ハンセン病問題に対する正しい知識の普及啓発を行う。

○主催者
厚生労働省、開催地の各都道府県等
※令和６年度は、令和７年２月１１日に福岡県の協力の下、福岡県春日市で現地開催とライブ配信による開催
※令和７年度においても、いずれかの都道府県において開催の御協力を依頼させていただく予定

ハンセン病問題に関するシンポジウム
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特定配偶者数
（人）

非入所者数
（人）

退所者数
（人）

都道府県No.

14北海道1

18青森県2

3岩手県3

16宮城県4

13秋田県５

13山形県６

1福島県７

27茨城県８

1栃木県9

5群馬県10

4137埼玉県11

118千葉県12

257東京都13

226神奈川県14

新潟県15

13富山県16

特定配偶者数
（人）

非入所者数
（人）

退所者数
（人）

都道府県No.

1石川県17

1福井県18

15山梨県19

1長野県20

11岐阜県21

1111静岡県22

413愛知県23

27三重県24

13滋賀県25

117
京都府26

5664
大阪府27

4130
兵庫県28

32奈良県29

14
和歌山県30

鳥取県31

1島根県32

特定配偶者数
（人）

非入所者数
（人）

退所者数
（人）

都道府県No.

5岡山県33

416広島県34

4山口県35

徳島県36

31香川県37

14愛媛県38

14高知県39

212福岡県40

113佐賀県41

114
長崎県42

5219
熊本県43

12
大分県44

26宮崎県45

343鹿児島県46

4958367沖縄県47

11375821合 計

都道府県別ハンセン病療養所退所者給与金等受給者数

R6.3.1 時点
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ハンセン病に関する文書の保存状況に関する実態調査結果について （概要）

令和３年２月に「明治三十二年 癩病患者並血統家系調 永年保存 大町警

察署」というハンセン病元患者に関する個人情報が記載された文書がネット

オークションに出品される事案が発生しました。

本事案を受け、厚生労働省は、統一交渉団との協議を重ね、各都道府県で保

有しているハンセン病に関連する文書及びその保管状況等の実態を把握するた

め、各都道府県に対し、実態調査を行いました。（令和4年12月26日付健康局
長通知「ハンセン病に関する文書の保管状況に関する実態調査について」）

今般、その結果がまとまり、ハンセン病元患者や家族の個人情報を含む患者

台帳等の文書が、各都道府県で保管されていることが確認されました。

調査結果について、弁護団・原告団とも調整の上、昨年25日に公表し、併せ
て、都道府県に対し、適切な公文書の管理、保存及び利用等を行うよう、各都

道府県に依頼の通知を発出いたしました。（令和6年12月25日付健康・生活衛
生局長通知「ハンセン病に関する文書の管理・徹底について等について」）
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ハンセン病元患者家族補償金支給の認定件数について（累計）
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施行日：令和元年11月22日

・ 国の隔離政策により、元患者のみならず、元患者家族等も、偏見と差別の中で、元患者との間で望んでいた家族関係を形成することが困難に
なる等、長年多大の苦痛と苦難を強いられてきたにもかかわらず、問題の重大性が認識されず、国会・政府において取組がなされてこなかった。
・ 国会・政府は、その悲惨な事実を深刻に受け止め、深くおわびするとともに、偏見と差別を国民と共に根絶する決意を新たにする。
・ 国会・政府が責任をもってこの問題に対応していく立場にあることを深く自覚し、元患者家族がこれまでに被った精神的苦痛を慰謝するとと
もに、元患者家族等の名誉の回復及び福祉の増進を図るため、この法律を制定。

１ .前文

平成８年３月31日まで（らい予防法が廃止されるまで）の間にハンセン病の発病歴のある者（元患者）と次の親族関係にあった者であって、施
行日に生存しているもの

※ 元患者・対象者について、元患者の発病から平成８年３月31日までの間の本邦での居住歴が必要（戦前の台湾、朝鮮等も「本邦」と同様の取
扱い）。対象者は、その間に元患者と上記の親族関係を有していたことが必要。

２ .対象者（ハンセン病元患者家族）

（１） 補償金の支給
国は、第２①～⑦に列記された親族関係の類型毎に、次の額の補償金を支給。（非課税）

※ 対象者の家族の中に複数名の元患者がいる場合や同一事由について損害賠償等を受けた場合等は、補償金の支給について調整。
（２） 権利の認定

① 補償金受給権の認定は、請求に基づいて、厚生労働大臣が行う（請求期限は令和11年11月21日まで） 。
② 厚生労働大臣は、対象者であることが明らかな場合を除き、認定審査会の審査を求め、厚生労働大臣は、その審査結果に基づき認定。

（３） 支給手続等についての周知、相談支援等の実施

３ .補償金の支給

元患者家族等の名誉の回復・福祉の増進につき、国に努力義務を課す。

４ .名誉の回復等

① 配偶者（事実婚を含む。）
② １親等の血族
③ １親等の姻族、事実婚配偶者の１親等の血族及び１親等の
血族の事実婚配偶者であって、元患者と同居していたもの

④ ２親等の血族（兄弟姉妹に限る。）
⑤ ２親等の血族（兄弟姉妹を除く。）であって、元患者と同居して
いたもの
⑥ ２親等の姻族、事実婚配偶者の２親等の血族及び２親等の血族の事
実婚配偶者であって、元患者と同居していたもの
⑦ ３親等の血族であって、元患者と同居していたもの

①～③：１８０万円 ④～⑦：１３０万円

ハンセン病元患者家族に対する補償金の支給等に関する法律 概要
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○施設数 １３施設
○入所者総数 ７１８名
○入所者平均年齢 ８８．３歳

※＜別掲＞
私立療養所（１施設２名平均年齢９２歳）

令和６年６月１日現在

まつおかほようえん

松丘保養園
（青森県・４１名）

あまみわこうえん

奄美和光園（鹿児島県・１１名）

おきなわあいらくえん

沖縄愛楽園（沖縄県・８９名）

みやこなんせいえん

宮古南静園（沖縄県・３５名）

おおしませいしょうえん

大島青松園（香川県・３０名）

こうやまふくせいびょういん

神山復生病院※（静岡県・２名）

とうほくしんせいえん

東北新生園
（宮城県・２６名）

たまぜんしょうえん

多磨全生園
（東京都・９４名）

こくりつするがりょうようじょ

国立駿河療養所
（静岡県・３６名）

くりうらくせんえん

栗生楽泉園
（群馬県・３２名）ながしまあいせいえん

長島愛生園
（岡山県・８３名）

おくこうみょうえん

邑久光明園
（岡山県・５５名）

きくちけいふうえん

菊池恵楓園
（熊本県・１２７名）

ほしづかけいあいえん

星塚敬愛園
（鹿児島県・５９名）

※は私立療養所

各国立ハンセン病療養所等の状況
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５.慢性疼痛対策について



慢性疼痛対策について

○痛みセンターを中心に地域の診療連携体制の構築
①地域医療と連携した診療体制の構築
②医療機関・従事者・民間団体向けの啓発研修会を実施

＜痛みセンター＞
各診療科、職種横断的な提携に基づいた集学的
（学際的）な診療体制の構築

整形外科、ペインクリニック、リハビリ科
神経内科、膠原病内科、脳神経外科、歯科
心療内科、精神科 等

慢性の痛み対策研究事業

・札幌医科大学 ・福島県立医科大学 ・星総合病院
・獨協医科大学 ・千葉大学 ・日本大学
・順天堂大学 ・東京慈恵会医科大学 ・慶應義塾大学
・横浜市立大学 ・富山大学 ・名古屋市立大学
・愛知医科大学 ・三重大学 ・滋賀医科大学
・大阪大学 ・岡山大学 ・山口大学
・愛媛大学 ・高知大学 ・九州大学
・佐賀大学 等、計44箇所（令和７年２月現在）

＜令和６年度予算額＞ 13,695千円

＜令和６年度予算額＞139,630千円

慢性疼痛診療システム均てん化等事業
（旧慢性疼痛診療システム普及・人材養成モデル事業）

＜令和６年度予算額＞ 109,232千円

○慢性の痛みを抱える患者からの相談・支援
①相談事業
②普及・啓発事業
③「痛み」に関する理解促進

○慢性の痛み診療・教育の基盤となるシステム
構築に関する研究（慢性の痛み政策研究事業）

○病態解明、新たな評価法、治療法の開発等
の研究（AMED 慢性の痛み解明研究事業）

教育・人材確保

○医療機関・従事者向けの啓発研修会を実施
（政策研究班および慢性疼痛診療システム均てん化等事業）

○卒前卒後教育による慢性痛に分野横断的に対応できる医師等
の養成
（文科省の課題解決型高度医療人材養成プログラム）

からだの痛み相談・支援事業
（令和６ 一般財団法人 日本いたみ財団）

○ 慢性疼痛については、①病態解明等の研究の推進、②患者を支援するための相談支援体制の整備、③慢性
疼痛に係る医療体制の構築等を目的として、各種事業を実施している。
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慢性疼痛診療システム均てん化等事業

令和７年度予算（案） 1.1億円（1.1億円）※（）内は前年度当初予算額

２ 事業の概要・スキーム等

１ 事業の目的

平成29年度～令和４年度の６か年（２期）において実施した慢性疼痛診療システムの構築に関するモデル事業において、全国８ブロックで地域
のかかりつけ医を始めとした医療機関と痛みセンターの連携モデルを構築し、地域の医療提供体制へ当該モデルを展開するための事業を実施。
これにより、全国８ブロックで44痛みセンターを設置。
本事業は、都道府県間で診療体制の均てん化を図るため、厚生労働科学研究等の研究事業で得られた最新の診療ノウハウの普及等を実施する。

事業内容：
１．痛みセンターを中心とした県内の診療連携体制の構築
２．痛みセンターにおいて、各県の痛み診療の人材を受入・養成
３．ブロック内の中核となる痛みセンターから各県の痛みセン
ターに対して、最新の研究成果を踏まえた診療ノウハウを普
及

４．痛みセンター未設置の県において、関連する疾病分野の中核
的医療機関での痛みセンター立ち上げ支援等の実施

５．介護施設等の民間向け啓発研修会の実施
等

実施主体：医療機関（痛みセンター（補助事業者））
※公募により選定

補助割合：国１０／１０

地域の医療機関
・かかりつけ医

痛みセンター

診療
連携

診療
連携 受入・育成

受入・育成

立ち上げ支援等

最新の診療ノウハウ
を普及

痛みセンター設置県

痛みセンター未設置県

介護施設

普及
啓発等

その他医療機関等

普及
啓発等

国 医療機関

補助
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からだの痛み相談・支援事業

慢性の痛みを抱えた患者・家族が症状を訴えても適切な診断・助言が得られないという現状を改善するため、的確な

相談や助言ができる信頼性の高い相談窓口機関を設けるとともに、慢性の痛みを抱える患者に対する周囲の理解促進

を進め、患者やその家族をサポートする。

からだの痛み相談センター
（令和６年度補助先：一般財団法人 日本いたみ財団）

１．電話相談
○医師及び看護師による医療相談（医療機関の紹介や症状に対する相談等）
・土日を除く ９時～17時
・医師（週２日勤務：高度な内容の相談対応、看護師への助言、FAQの作成・確認）
・看護師（週５日勤務：患者からの相談対応、痛み医療の経験を有する者）

２．痛み医療に関する知識の普及、啓発
○ホームページを用いた痛み医療に対する知識の普及、啓発
○一般市民向け公開講座の開催

３．「痛み」に関する理解促進
○企業、介護事業者等の患者の周囲にある者への理解促進のための説明会
○企業等への出張講演、産業医へのセミナーの実施

令和７年度予算（案）（令和６年度当初予算額）
：15百万円（14百万円）
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