
国 の 難 病 対 策

○　難病の診断・治療法の研究開発

○　医療費助成

○　福祉サービス

○　相談支援

・・・　（ 別紙 １ 、 ２ ）

・・・　（ 別紙 ３ ）

・・・　（ 別紙 ４ ）
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・シェーングレン・シェーングレン・シェーングレン・シェーングレン症候群症候群症候群症候群　　　　などなどなどなど

　

⑤　小児慢性特定疾患（514疾患）

①　県単独指定２疾患

①　特定疾患治療研究事業(56疾患)

②先天性血液

　　凝固因子障害

③遷延性意識障害

 　　（県単独事業）

④　ウイルス肝炎（B型・C型）

難治性で長期の療養を必要とする疾患

難治性疾患克服研究対象疾患(130疾患)

別紙１　医療費助成の対象

※網掛け部分が医療費助成対象



例　④ウイルス肝炎

　　外来による抗ウイルス療法

　　60歳男性、所得税非課税

１２３，６７０円
８，５９０円 ３４，４００円

 患者負担額医療費総額

１７６，６６０

本人３割負担

負担軽減額 負担軽減額 負担軽減額

５２，９９０

高額療養費

 ４４，４００　円

 患者負担額

最終患者負担額

最終患者負担額

最終患者負担額

最終患者負担額

１０，０００　円

０円～２３，１００

円

２，５００円～２０，０００円

０円

０円～１１，５００

別紙２　患者負担の軽減イメージ

健康保険の給付 ④ウイルス肝炎医療費の給付

①特定疾患医療費の給付

②先天性血液凝固因子障害医療費の給付

③遷延性意識障害医療費の給付

⑤小児慢性特定疾患医療費の給付

最終患者負担額



事業 内容

生活相談 保健師、管理栄養士による面接相談、電話相談

医療相談 専門医師による相談（会場 長野市保健所）

訪問保健指導 保健師、看護士、管理栄養士、歯科衛生士等による訪問指導

神経難病患者への訪問

保健指導

筋萎縮側索硬化症など神経難病(13疾患)患者への訪問保健指導・面接相談・緊急時対策

等の助言指導

研修・交流会 患者や家族の研修・交流会

Ⅰ型糖尿病患児・家族交

流会

Ⅰ型糖尿病で小児慢性特定疾患の認定児童及び家族を対象とした栄養士・保健師による

相談・助言及び家族交流会

長野県難病相談・支援セ

ンター

県開設の難病相談・支援センター（松本市）での医師・専門相談支援員による相談

長野県ウイルス肝炎診療

ネットワーク

かかりつけ医と専門医療機関との連携による診療体制

災害等緊急時支援事業 長野市災害時要援護者支援事業の実施及び災害等緊急時への備えとして重症患者等へ緊

急医療手帳の配布・情報提供

※(国)難病特別対策推進事業実施要綱、(国)小児慢性特定疾患児日常生活用具給付事業実施要綱などに基づき以下の事業を実施

別紙３　市・県による相談事業



居宅介護（ホームヘルプ）

重度訪問介護

ホームヘルプ

(国)難病特別対策推進事業実施要綱

同行援護

生活介護

ショートステイ

(国)難病特別対策推進事業実施要綱

自立訓練（機能訓練・生活訓練）

行動援護

重度障害者等包括支援

児童デイサービス

短期入所(ショートステイ)

難病患者等日常生活用具給付等事業

(国)難病特別対策推進事業実施要綱

地

域

生

活

支

援

事

業

日常生活用具給付等事業

小児慢性特定疾患児日常生活用具給付等事業

(国)小児慢性特定疾患児日常生活用具給付事業実施要綱

介

護

給

付

訓

練

等

給

付

就労移行支援

就労継続支援（A型＝雇用型、B型）

共同生活援助(グループホーム)

障害者支援施設での夜間ケア等(施設入所支援)

共同生活介護(ケアホーム)

療養介護

現　　　行

別紙４　福祉サービスの拡大

○障害者の範囲に難病等が加えられる。

○他の障害者と同様に障害程度区分の認定

手続きをとって福祉サービスが受けられる。

障　害　者　新　法


