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1）臨床調査研究分野など
難治性疾患克服研究事業の研究班名簿、
トピックス、研究成果概略などを掲載しています。

2）研究奨励分野　
研究班名簿、疾患概要などを掲載しています。

難治性疾患研究班情報

ホ ー ムペ ージ概要ホ ー ムペ ージ概要

患者会情報

当センターホームペー
ジへの掲載希望があっ
た患者団体について連
絡先、当該団体のホー
ムページへのリンクを
掲載しています。

http : // www.nanbyou.or.jp

お知らせ
新たな行政施策や制度の導入・変更及び災害時対応など、行政
の動きや社会的情勢を踏まえて最新の情報を掲載致します。

病気の解説（130疾患）
難治性疾患克服研究事業対象130疾患につい
て、厚生労働省研究班の協力により、一般向け、医
療従事者向けに各疾患の解説を掲載しています。
また、各疾患毎のFAQ（よくある質問と回答）、研
究班名簿などについても掲載しています。

難病の定義をはじめ、厚生労働省（国）の難病対策
や関係通知、特定疾患治療研究事業の概要及び
受給者証交付件数などについて掲載しています。

国の難病対策

一般向け解説 医療従事者向け解説

50音順検索

各種制度・サービス概要
1）相談窓口情報
都道府県の難病対策担当課、全国保健所、都道府県
難病相談・支援センター、難病医療連絡協議会、難
病医療拠点病院、大学病院などの連絡先やホーム
ページへのリンクなどを掲載しています。

2）難病支援関連制度
難病に関連する各種行政制度について掲載してい
ます。

3）就労支援情報
就労支援施策
就労支援関係機関などの
情報を掲載しています。

4）その他日常生活用具、医療機器、コミュニケーション
関連機器情報等を掲載しています。

アニメ版難病関連制度の
利用法紹介

難病療養者の体験談紹介

制度ナビゲーション



あ行
    ＩｇＡ腎症

    亜急性硬化性全脳炎

    悪性関節リウマチ

    アミロイドーシス

    アレルギー性肉芽腫性血管炎

    ウィリス動脈輪閉塞症（モヤモヤ病）

    ウェゲナー肉芽腫症

    ＡＤＨ分泌異常症

    HTLV－１関連脊髄症

    黄色靭帯骨化症

か行
    潰瘍性大腸炎

    拡張型心筋症

    下垂体機能低下症

    家族性突然死症候群

    加齢黄斑変性

    肝外門脈閉塞症

    肝内結石症

    肝内胆管障害

    偽性低アルドステロン症

    偽性副甲状腺機能低下症

    球脊髄性筋萎縮症

    急速進行性糸球体腎炎

    強皮症

    ギラン・バレー症候群

    筋萎縮性側索硬化症（ALS）

    クッシング病

    グルココルチコイド抵抗症

    クロイツフェルト・ヤコブ病（CJD）

    クローン病

    結節性硬化症（プリングル病）

    結節性動脈周囲炎（結節性多発動脈炎、顕微鏡的多発血管炎）

    血栓性血小板減少性紫斑病

    ゲルストマン・ストロイスラー・シャインカー病
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神経･筋疾患

骨・関節系疾患

消化器系疾患

循環器系疾患

内分泌系疾患
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視覚系疾患

消化器系疾患

消化器系疾患

消化器系疾患

内分泌系疾患

内分泌系疾患

神経･筋疾患

腎・泌尿器系疾患

皮膚・結合組織疾患

神経･筋疾患

神経･筋疾患

内分泌系疾患

内分泌系疾患

神経･筋疾患

消化器系疾患

皮膚・結合組織疾患

免疫系疾患

血液系疾患

神経･筋疾患

    原発性アルドステロン症

    原発性高脂血症

    原発性側索硬化症

    原発性胆汁性肝硬変

    原発性免疫不全症候群

    硬化性萎縮性苔癬

    好酸球性筋膜炎

    後縦靭帯骨化症

    甲状腺ホルモン不応症

    拘束型心筋症

    広範脊柱管狭窄症

    抗リン脂質抗体症候群

    骨髄線維症

    ゴナドトロピン分泌異常症

    混合性結合組織病

さ行
    再生不良性貧血

    サルコイドーシス

    シェーグレン症候群

    色素性乾皮症（XP）

    自己免疫性肝炎

    シャイ・ドレーガー症候群

    若年性肺気腫

    重症急性膵炎

    重症筋無力症

    重症多形滲出性紅斑（急性期）

    神経線維腫症Ⅰ型（レックリングハウゼン病）

    神経線維腫症Ⅱ型

    進行性骨化性線維異形成症（FOP）

    進行性核上性麻痺

    進行性多巣性白質脳症

    膵嚢胞線維症

    スモン

    正常圧水頭症

    成人スティル病

内分泌系疾患

代謝系疾患

神経･筋疾患

消化器系疾患

血液系疾患

皮膚・結合組織疾患

皮膚・結合組織疾患

骨・関節系疾患

内分泌系疾患

循環器系疾患

骨・関節系疾患

免疫系疾患

血液系疾患

内分泌系疾患

皮膚・結合組織疾患

血液系疾患

呼吸器系疾患

免疫系疾患

皮膚・結合組織疾患

消化器系疾患

神経･筋疾患疾患

呼吸器系疾患

消化器系疾患

神経･筋疾患

皮膚・結合組織疾患
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骨・関節系疾患

神経･筋疾患

神経･筋疾患

消化器系疾患

スモン

神経･筋疾患

免疫系疾患
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難治性疾患克服研究事業（臨床調査研究分野）
難治性疾患克服研究事業は、症例数が少なく、原因不明で治療方法が未確立であり、かつ、生活面で
長期にわたる支障がある難病疾患について、研究班を設置し、原因の究明、治療方法の確立に向けた
研究を行うものです。現在、130疾患（下表）が研究対象となっています。



    脊髄空洞症

    脊髄小脳変性症

    脊髄性筋萎縮症

    前縦靭帯骨化症

    線条体黒質変性症

    全身性エリテマトーデス（SLE）

    先端巨大症

    先天性魚鱗癬様紅皮症

    側頭動脈炎

た行
    大動脈炎症候群

    大脳皮質基底核変性症

    多巣性運動ニューロパチー（ルイス・サムナー症候群）

    多発性筋炎および皮膚筋炎

    多発性硬化症

    多発性嚢胞腎

    単クローン抗体を伴う末梢神経炎（クロウ・フカセ症候群）

    致死性家族性不眠症

    遅発性内リンパ水腫

    中枢性摂食異常症

    ＴＳＨ受容体異常症

    天疱瘡

    特発性間質性肺炎

    特発性血小板減少性紫斑病

    特発性血栓症

    特発性ステロイド性骨壊死症

    特発性大腿骨頭壊死症

    特発性門脈圧亢進症

    特発性両側性感音難聴

    突発性難聴

な行
    難治性肝炎のうち劇症肝炎

    難治性視神経症

    難治性ネフローゼ症候群

    膿疱性乾癬

神経･筋疾患

神経･筋疾患

神経･筋疾患

骨・関節系疾患

神経･筋疾患

免疫系疾患

内分泌系疾患

皮膚・結合組織疾患

免疫系疾患

免疫系疾患

神経･筋疾患

神経･筋疾患

免疫系疾患

神経･筋疾患

腎・泌尿器系疾患

神経･筋疾患

神経･筋疾患

聴覚・平衡機能系疾患

内分泌系疾患

内分泌系疾患

皮膚・結合組織疾患

呼吸器系疾患

血液系疾患
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消化器系疾患
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は行
    パーキンソン病

    肺動脈性肺高血圧症

    肺胞低換気症候群

    バット・キアリ症候群

    ハンチントン病

    ＰＲＬ分泌異常症

    肥大型心筋症

    ビタミンＤ受容機構異常症

    びまん性汎細気管支炎

    肥満低換気症候群

    ビュルガー病（バージャー病）

    表皮水疱症

    ファブリー病

    フィッシャー症候群

    不応性貧血（骨髄異形成症候群）

    副腎酵素欠損症

    副腎低形成（アジソン病）

    ベーチェット病

    ペルオキシソーム病

ま行
    慢性炎症性脱髄性多発神経炎

    慢性血栓塞栓性肺高血圧症

    慢性膵炎

    ミトコンドリア病

    メニエール病

    網膜色素変性症

や行
    有棘赤血球を伴う舞踏病

    溶血性貧血

ら行
    ライソゾーム病
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神経･筋疾患

呼吸器系疾患

呼吸器系疾患

消化器系疾患

神経･筋疾患

内分泌系疾患

循環器系疾患

内分泌系疾患

呼吸器系疾患

呼吸器系疾患

免疫系疾患

皮膚・結合組織疾患

循環器系疾患

神経･筋疾患

血液系疾患

内分泌系疾患

内分泌系疾患

免疫系疾患

神経･筋疾患

神経･筋疾患

呼吸器系疾患

消化器系疾患

神経･筋疾患
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呼吸器系疾患
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           みゃくかんきんしゅしょう

68

69

70

71

72

73

74

75

76

77

78

79

80

81

82

83

84

85

86

87

88

89

90

91

92

93

94

95

96

97

98

99

100

101

102

103

104

105

106

107

108

109

110

111

112

113

114

115

116

117

118

119

120

121

122

123

124

125

126

127

128

129

130

16

47

4

56

13

（パーキンソン病関連疾患）20

27（多系統萎縮症）

（間脳下垂体機能障害として）

9

2

（プリオン病として）38

15

36

10

33

18

29

（パーキンソン病関連疾患）20

39

42

23

（間脳下垂体機能障害として）56

50

14

（表皮水疱症のうち接合部型及び栄養障害型のみ）28

（ライソゾーム病として）44

1

（ペルオキシソーム病のうち  
副腎白質ジストロフィーのみ）45

49

43

52

37

44

53

注）130疾患のうち、56の疾患は特定疾患治療研究事業（医療費の助成）の
　  対象疾患（　　　　  の疾病番号が付されている疾患）となっています。オレンジ色



特定疾患治療研究事業（医療費の助成）

自己負担限度額表

●重症患者の方及び低所得者（市町村民税非課税）の方は、自己負担がありません。
●上記以外の方は、所得と治療状況に応じた段階的な負担限度額となります。

A
B
C
D
E
F
G

生計中心者の市町村民税が非課税の場合
生計中心者の前年の所得税が非課税の場合
生計中心者の前年の所得税課税年額が、5,000円以下の場合
生計中心者の前年の所得税課税年額が、5,001円以上15,000円以下の場合
生計中心者の前年の所得税課税年額が、15,001円以上40,000円以下の場合
生計中心者の前年の所得税課税年額が、40,001円以上70,000円以下の場合
生計中心者の前年の所得税課税年額が、70,001円以上の場合

0円
4,500円
6,900円
8,500円
11,000円
18,700円
23,100円

0円
2,250円
3,450円
4,250円
5,500円
9,350円
11,550円

平成23年7月現在

0円

階　層　区　分
対象者別の一部自己負担の月額限度額

入　院 生計中心者が
患者本人の場合外来等

対象患者が生計中心
者であるときは、左欄
により算出した額の
1／2に該当する額を
もって自己負担限度
額とする。

特定疾患医療受給者証により助成を受けられるのは、保健所等が申請書を受け付けた日からです。
特定疾患医療受給者証の有効期間は？
10月1日～翌年9月30日までの1年間です。
有効期間終了後も引き続き助成を受けるためには「更新手続き」が必要です。手続きが遅れた場合には、
医療費の助成がその間受けられないことがありますので早めに更新手続きをして下さい。

の3項目をすべて満たし1年以上経過したものを言います。
「軽快者」は30の疾患が対象となっています。「軽快者」になると特定疾患医療受給者証にかわり、「特定疾患登録者証」が交付さ
れ、医療費の助成の対象外となりますが、症状が悪化した場合には、医師が悪化を確認した日にさかのぼり医療費の助成の対象
になります。

特定疾患医療受給者証による医療費の自己負担について

特定疾患の医療費の助成を受けるためには？

医療機関

❷又は❽

申請
保健所等 都道府県

❶申請書兼同意書（臨床調査個人票の研究利用についての同意）　
❷臨床調査個人票　❸住民票（世帯全員がのっているもの）　
❹健康保険証のコピー　❺世帯調書　
❻生計中心者の課税状況を証明するもの
   （患者の生計を主として維持するもの）

❼重症患者認定申請書　
❽医師の診断書等認定に必要な書類

重症認定の場合申請書類（詳細は保健所等にお問い合わせ下さい）

特定疾患医療
受給者証交付

「軽快者」とは？

  ❶疾患の特異的治療の必要がない
  ❷臨床所見が認定基準を満たさず、著しい制限を受けることなく、就労等を含む日常生活を営むことが可能
  ❸治療を要する臓器合併症等がない　

 申請者
（対象患者）

特定疾患治療研究事業は、難治性疾患克服研究事業の対象疾患（130疾患）のうち、診断基準が一応確立し、かつ
難治度、重症度が高く患者数が比較的少ない疾患（56疾患）について、医療費の助成制度を設け、原因の究明、治
療方法の確立のための調査研究を行っています。
（左ページのオレンジ色の疾病番号が付されている疾患が本事業の対象です。）
医療費の助成は、保険診療による治療費の自己負担分の一部を国と都道府県が公費負担するものです。この事業
の実施主体は都道府県です。

●特定疾患治療研究事業の医療費の助成を受けるためには、「特定疾患医療受給者証」が必要です。対象となってい
る疾患と診断された場合は、都道府県に「特定疾患医療受給者証」の交付申請ができます。
　※申請の窓口は、都道府県によって異なります。詳しくは住所地管轄の保健所等へお問い合わせください。
●疾患毎に定められている認定基準や医師の診断に基づき都道府県に申請し認定されると「特定疾患医療受給者証」
が交付されます。
●医療機関で「特定疾患医療受給者証」を提示することで、医療費の助成が受けられます。



◎難病に関するご相談・お問い合わせ先

◎ホームページには、以下の情報も掲載しています。

１．災害時支援に関する情報
　  災害時の支援についての自治体の取り組みやガイドライン・対応マニュアルなどの情報

２．福祉機器に関する情報
　  肢体不自由、視覚障害、聴力障害、コミュニケーション障害などがある方に必要な福祉機器に関する情報

３．難病支援関連制度に関する情報
　  国の難治性疾患克服研究事業対象疾患（130疾患）の患者・家族が利用できる制度の概要
　 　 ①国の難病対策　②生活保護法　③障害者自立支援法　④介護保険法　⑤医療費に関するもの　など。
　　［ホームページの利用方法］
　 　（1）制度一覧表から検索する。または、
 　　（2）制度ナビゲーションから検索する。
　　  　　疾患名、年齢、都道府県を入力すると、制度の情報が得られます。

難病医療連絡協議会・
難病拠点病院

難病医療専門員などが入院
や在宅療養の支援体制など
の相談にのっています。

都道府県難病相談・
支援センター

難病相談支援員やピア相談
員（患者・家族）が様々な相
談にのっています。

※当難病情報センターは、インターネットによる情報の提供を行っております。当センターは医療機関ではございま
せん。個人の症状や治療法などに関するご質問やご相談についてはお答えできませんので、医師とよくご相談をお
願いいたします。
　また、医療機関や医師の個別紹介は行っておりません。当センターのホームページに掲載しております都道府県別
の相談窓口をご参照の上、住所地管轄の保健所や難病相談・支援センターなどにお問い合わせをお願いいたします。

公益財団法人難病医学研究財団の概要並びに賛助会員加入
及び寄付の申し込みについては財団ホームページをご覧ください。

（http://www.nanbyou.jp/）
公益財団法人難病医学研究財団
〒101-0052　
東京都千代田区神田小川町1-6-3 B.D.A神田小川町ビル5F　

H24.6
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