
 
宮城県の難病等患者に対する支援の状況について 

１ 

１ 支援体制 

医療費支援制度 療養生活支援制度 

１ 指定難病医療費助成事業 

  国が定めた指定難病のうち，基準を満たしている

方に，医療費及び介護保険医療系サービスの自己負

担額を助成 

２ 特定疾患治療研究事業 

  国が定めた特定疾患のうち，基準を満たしている

方の，保険医療費及び介護保険医療系サービスの自

己負担額を助成 

３ 先天性血液凝固因子障害等治療研究事業 

国が定めた先天性血液凝固因子障害等の患者の，

保険医療費及び介護保険医療系サービスの自己負

担額を助成 

４ 小児慢性特定疾病医療費助成事業 

国が定めた小児慢性特定疾病のうち，基準を満た

している方に，医療費の自己負担額を助成 

５ 遷延性意識障害者対策事業 

事故や病気などにより遷延性意識障害になった

方の治療を行う医療機関に，治療研究費を交付 

６ 指定難病等訪問看護治療研究事業 

在宅で人工呼吸器を装着している指定難病・特定

疾患患者が，１日のうち一定回数を超えて訪問看護

が必要な場合，その訪問看護費を助成 

１ 難病患者地域支援事業 

保健所による難病等の患者・家族に療養生活に係

る相談・情報提供。関係機関のケース会議や人材育

成の研修会，難病対策地域協議会を開催。 

２ 宮城県難病相談支援センター 

難病患者及びその家族の日常生活における相談

支援，地域交流活動の促進及び就労支援などを行う

拠点として設置 

３ 小慢さぽーとせんたー 

小児慢性児及びその家族の相談支援，支援者支援

の研修会を実施 

４ 通院介護費用交付事業 

指定難病・特定疾患・小児慢性の認定を受けた在

宅療養の患者で，通院に介護を必要とする者に，認

定疾病の治療のため，通院する場合の費用を交付 

５ 小児慢性特定疾病児童日常生活用具給付事業 

小児慢性の認定患者に対し，特殊寝台等を給付 

６ ALS在宅療養患者介護人派遣事業 

  人工呼吸器を装着し介護が必要な ALS 患者を介

護する家族の負担軽減のため，介護人を派遣 

○ 難病医療提供体制整備事業（新規） 

  難病患者が，早期に正しい診断が受けられ，身近な医療機関で適切な医療を受けることができるよう，医

療機関等の関係機関の連携を強化する。 
 【主な事業】 

①難病医療連絡協議会設置 
②難病診療連携拠点病院指定（東北大学病院） 
  難病診療連携コーディネーター及び難病診療カウンセラーの配置（難病医療連携センター） 
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２　支援事業の実績

　⑴　指定難病等医療費助成事業，特定疾患治療研究事業（スモン，難治性肝炎のうち劇症

　　肝炎，重症急性膵炎，プリオン病）

イ　受給者数の推移

ロ　給付額の推移

ハ　平成２９年度末における認定者数上位１０疾患の比率

H25 16,460人

H28 18,701人

H29 17,462人
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潰瘍性大腸炎

全身性エリテマトーデス

クローン病

特発性拡張型心筋症

後縦靭帯骨化症

下垂体前葉機能低下症

網膜色素変性症

脊髄小脳変性症（多系統萎縮症を除く）

サルコイドーシス

その他

H29.12.31経過措置終了により，重

症度を満たさない既認定者

（H26.12.31までの認定患者）が不

認定となり，受給者数は減少。

H29は，受給者数は減少したもの，

給付額は依然，増加。

・上位10疾患で，認定患者数の

約57％を占める。

・H29はパーキンソン病患者数が，

H28まで１位だった潰瘍性大腸炎

を上回り，最も多くなった。

単位：千円

年度 給付額

H25 2,525,123

H26 2,574,262

H27 2,403,598

H28 2,595,334

H29 2,758,191

単位：人

年度
指定難病＋

特定疾患
指定難病 特定疾患

H25 16,460 16,400 60

H26 17,686 17,626 60

H27 18,000 17,975 25

H28 18,701 18,680 21

H29 17,462 17,441 21

特定疾患とは，難病法に基づく指定難病に入ら

なかった４疾患のみとなる。

計17,441人
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　⑵　先天性血液凝固因子障害等治療研究事業

イ　治療研究対象患者数の推移

ロ　給付額の推移(平成２０年以後）

ハ　平成２９年度末における疾病名の比率

H25 124人

H29 126人
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第Ⅰ因子（フィブリノゲン）欠乏症, 0.8%

第Ⅷ因子欠

乏症（血友病

Ａ）, 78.6%

第Ⅸ因子欠乏症（血友病Ｂ）, 
9.5%

第ＸⅢ因子（フィブリオン安定

化因子）欠乏症, 0.8%

フォン・ヴィルブランド病, 8.7%

血液凝固因子製剤の投与に起因

するHIV感染症, 1.6%

ここ数年は，ほぼ横ばいとなっている。

血友病Ａの患者が，全体の約8割

を占める。

次いで，血友病Ｂ，フォンヴィルブ

ランド病となっている。

単位：人

年度 受給者数

H25 124

H26 124

H27 123

H28 123

H29 126

H25 19,335千円 H29 19,338千円

5,000

7,000

9,000

11,000

13,000

15,000

17,000

19,000

21,000

23,000

H25 H26 H27 H28 H29単位：千円

単位：千円

年度 給付額

H25 19,335

H26 19,392

H27 17,957

H28 21,555

H29 19,338

先天性血液凝固因子障害については，給付額の増

減幅が大きいため，患者数に比例しないが，概ね2千

万円前後で推移している。

計126人
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　⑶　小児慢性特定疾病医療費助成事業（旧小児慢性特定疾患治療研究事業）

イ　受給者数の推移

ロ　給付額の推移(平成２０年以後）

ハ　平成２９年度末における疾患群の比率

H25 1,203人

H29 1,269 人
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1 悪性新生物, 

12.3% 2 慢性腎疾患, 7.7%

3 慢性呼吸器疾患, 

3.6%

4 慢性心疾患, 16.5%

5 内分泌疾患, 25.5%

6 膠原病, 3.8%

7 糖尿病, 6.8%

8 先天性代謝異常, 2.0%

9 血液疾患, 1.7%

10 免疫疾患, 1.3%

11 神経・筋疾患, 7.4%

12 慢性消化器疾患, 8.4%

13 染色体または遺伝子に変化を伴う症候群, 2.2% 14 皮膚疾患群, 0.7%

内分泌疾患の割合が最も大きく全体

の25.5％を占める。

次いで慢性心疾患，悪性新生物と

なっている。

ここ数年は，僅かに増加傾向にある。

単位：人

年度 受給者数

H25 1,203

H26 1,199

H27 1,208

H28 1,220

H29 1,269

H25 211,388千円

H29 250,670千円

140,000

160,000

180,000

200,000

220,000

240,000

260,000

280,000

300,000

320,000

H25 H26 H27 H28 H29

単位：千円

年度 給付額

H25 211,388

H26 225,117

H27 226,745

H28 255,767

H29 250,670

ここ数年は僅かに増加傾向にある。

計1,269人
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　⑷　遷延性意識障害者治療研究事業

イ　治療研究対象患者数の推移

ロ　給付額の推移

ハ　平成２９年度における対象患者の ニ　平成２９年度における

　　　遷延性意識障害となる原因 　　　対象患者の年齢構成

H25 70,850千円

H29 54,176千円
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対象患者数は，僅かに減少傾向にある。

給付額も，僅かに減少傾向にある

H29対象患者51人の発病原因をまとめたもの。

発病原因は，脳血管障害が31人と全体の約6割を占める。

その他は，低酸素脳症（10人）である。

対象患者の年齢構成は，60代以上が全体の7

割を占め，治療研究事業の対象は，高齢者が

主となっている。

単位：千円

年度 給付額

H25 70,850

H26 70,723

H27 63,865

H28 54,093

H29 54,176

単位：人

年度 対象患者数

H25 61

H26 53

H27 49

H28 58

H29 51

計51人 計51人
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　⑸　難病特別対策事業・小児慢性自立支援事業

イ　神経難病医療連携センター（委託先：国立大学法人東北大学東北大学病院）

　　　過去５年の相談件数 事業開始：平成10年度

活動内容：医療相談，入院等調整，

　　　　　研修会，コミュニケーション機器導入等

　相談内容別件数（延べ件数）　1,034件

ロ　小慢さぽーとせんたー（委託先：国立大学法人東北大学東北大学病院）

　　　　事業開始：平成27年1月　　活動内容：相談支援，講演・研修会の開催，情報提供，患者会支援等

ハ　難病相談支援センター（委託先：宮城県患者・家族団体連絡協議会）

　　　　事業開始：平成17年11月　　活動内容：相談支援，講演・研修会の開催，患者・家族等交流支援，情報提供

平成29年度の相談内訳（延べ件数）

　平成30年4月から，全ての難病を対象とした重
症難病患者の在宅療養支援に加え，初診から診断
に至るまでの期間をできるだけ短縮する医療提供
体制を整備するため，「神経難病医療連携セン
ター」から「難病医療連携センター」へ移行。

（参考）難病医療相談件数（平成30年4月～12月迄）

　関係者間の調整：291件，レスパイトケア：218件

　在宅療養：215件，病気・病状・処置：111件　等

過去５年の相談件数 平成29年度の相談内訳（延べ件数）

事業開始からの相談件数

H26 34件

H27 275件

H28 429件

H29 452件
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H27.1～設置。

相談件数は増加傾向にある。

福祉制度, 20%

病気・病

状, 18%

看護・生活, 
16%

治療・服

薬, 15%

就労, 
12%

患者・家族

会, 6%

介護, 3%

その

他, 9%

H25 2,550件

H29 3,328件
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概ね，1,300件～1,500件前後で推

移している。

相談件数は，ここ数年，急激に

増加している。

単位：件

年度 相談件数

H25 1,292

H26 1,226

H27 1,722

H28 1,571

H29 1,423

治療, 

37%

就学, 

6%
疾病, 3%

日常生活, 2%福祉サービス, 1%

その他, 

50%

単位：件

年度 相談件数

H25 2,550

H26 2,089

H27 2,381

H28 2,660

H29 3,328

延べ件数　3,328件

延べ件数　605件
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うち軽症者特例

不認定者数

未申請者数

約71.7万人13,369人

全国の状況宮城県の状況

３　指定難病医療費助成制度に係る経過措置終了後の状況について

(79.6%)

（平成30年10月18日　厚生科学審議会疾病対策部会第59回難病対策委員会資料より）

13,058人 約65.6万人

(86.0%)11,497人

(18.2%)

(11.9%)

(8.5%)

約57.0万人

約13.1万人

約8.6万人

約6.1万人

認定者数

申請者数

経過措置対象者数

(2.3%)

(11.7%)

(16.7%)

311人

2,226人

1,561人
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