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第３ 地域保健医療対策の推進 

１ 難病対策 

【現 状】 
（１）難病の範囲 

○ 難病対策については、昭和４７年に国が策定した「難病対策要綱」に基づき、「特定

疾患治療研究事業」による医療費の公費負担が実施され、難病の実態把握や治療方法の

開発、医療水準の向上、療養環境の改善などに一定の成果を挙げてきました。 

○ 平成２７年１月に「難病の患者に対する医療等に関する法律（以下「難病法」という。）

が施行され、医療費助成について公平かつ安定的な制度が確立されたほか、調査及び研

究の推進、療養生活環境整備事業の実施、の３本柱による総合的な対策が講じられてい

ます。 

○ 難病法では、「発病の機構が明らかでなく、かつ、治療方法が確立していない希少な

疾病であって、当該疾病にかかることにより長期にわたり療養を必要とするもの」を難

病としています。 

○ 難病のうち、患者数が本邦において一定の人数（人口の約０．１％程度）に達せず、

客観的な診断基準(又はそれに準ずるもの）が確立しているものを「指定難病」とし医

療費助成の対象としており、北空知地域では、令和６年４月１日現在で３４１疾病 

（３６８人）が指定されています。 

○  また、慢性疾患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を図るた

め、「小児慢性特定疾患治療研究事業」が実施され、原則として１８歳未満の患者に対

する医療費の公費負担が行われてきましたが、平成２７年１月の「児童福祉法の一部を

改正する法律」の施行に伴い、「小児慢性特定疾病医療支援」とされ、難病法に基づく

医療費助成と同様に公平かつ安定的な制度が確立されたほか、児童等の自立促進を図

るための事業の実施、調査及び研究の推進等の措置が講じられており、北空知地域では、

令和６年３月末現在で７８８疾病（９人）が医療費助成の対象となっています。 

 

（２）指定難病・特定疾患患者の医療 

○ 指定難病の認定基準を満たしている患者に対し受給者証を交付し公費負担を行って

います。 

○ また、北海道は、国が定めた疾病に、道内の発生状況などを勘案して道独自の疾病を

追加し「特定疾患治療研究事業」を実施しています。（令和５年３月末現在、国が定め

る５疾病、道が定める２６疾病） 

○ 北空知地域の受給者数は、令和６年３月末現在、指定難病３６０人、特定疾患（道疾

患）８人、計３６８名となっています。 
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≪指定難病・特定疾患医療受給者数（各年度末現在）≫ 

区  分 令和３年度 令和４年度 令和５年度 

指定難病 350 354 360 

特定疾患 
国疾患 0 0 0 

道疾患 15 9 8 

合  計  365 363 368 

疾患群別受給者（各年度末現在） 

 

指定難病（国疾患）
告示番号 疾　　　　患 令和3年度 令和4年度 令和5年度

2 筋萎縮性側索硬化症 2 2 2
5 進行性核上性麻痺 0 1 1
6 パーキンソン病 61 57 57
7 大脳皮質基底核変性症 2 2 1
8 ハンチントン病 2 2 1
11 重症筋無力症 9 9 9
13 多発性硬化症/視神経脊髄炎 13 14 15
14 慢性炎症性脱髄性多発神経炎/多巣性運動ニューロパチー 3 3 3
17 多系統萎縮症 5 6 7
18 脊髄小脳変性症(多系統萎縮症を除く。) 7 5 6
21 ミトコンドリア病 2 1 1
22 もやもや病 2 2 2
26 HTLV-1関連脊髄症 1 1 0
28 全身性アミロイドーシス 1 1 1
34 神経線維腫症 1 1 2
35 天疱瘡 2 4 4
37 膿胞性乾癬（汎発型） 2 2 3
39 中毒性表皮壊死症 1 1 1
41 巨細胞性動脈炎 1 1 1
42 結節性多発動脈炎 1 1 1
43 顕微鏡的多発血管炎 1 1 2
44 多発血管炎性肉芽腫症 2 3 2
45 好酸球性多発血管炎性肉芽腫症 2 2 4
47 バージャー病 1 1 1
49 全身性エリテマトーデス 18 16 14
50 皮膚筋炎/多発性筋炎 5 6 7
51 全身性強皮症 11 11 10
53 シェーグレン症候群 22 22 24
54 成人スチル病 5 5 4
56 ベーチェット病 6 6 6
57 特発性拡張型心筋症 5 4 3
58 肥大型心筋症 10 10 9
60 再生不良性貧血 3 3 2
61 自己免疫性溶血性貧血 0 1 1
62 発作性夜間ヘモグロビン尿症 1 1 1
63 特発性血小板減少性紫斑病 12 12 12
65 原発性免疫不全症候群 2 2 2
66 IgA腎症 2 2 2
67 多発性嚢胞腎 1 1 1
69 後縦靱帯骨化症 13 12 15
70 広範脊柱管狭窄症 2 2 2
71 特発性大腿骨頭壊死症 1 1 1
77 下垂体性成長ホルモン分泌亢進症 3 3 3
78 下垂体前葉機能低下症 2 2 2
84 サルコイドーシス 3 3 3
85 特発性間質性肺炎 2 2 2
86 肺動脈性肺高血圧症 1 1 1
88 慢性血栓塞栓性肺高血圧症 1 1 0
90 網膜色素変性症 10 8 8
93 原発性胆汁性胆管炎 8 8 7
95 自己免疫性肝炎 2 4 4
96 クローン病 21 20 21
97 潰瘍性大腸炎 38 42 45
99 慢性特発性偽性腸閉塞症 1 1 1
113 筋ジストロフィー 1 1 1
116 アトピー性脊髄炎 1 1 1
144 レノックス・ガストー症候群 0 1 1
162 類天疱瘡（後天性表皮水疱症を含む。） 3 5 5
167 マルファン症候群 0 1 1
209 完全大血管転位症 1 0 0
216 両大血管右室起始症 0 1 1
218 アルポート症候群 1 1 1
222 一次性ネフローゼ症候群 3 2 2
238 ビタミンＤ抵抗性くる病/骨軟化症 0 1 1
266 家族性地中海熱 1 1 1
271 強直性脊椎炎 2 2 2
300 ＩｇＧ４関連疾患 1 1 1
306 好酸球性副鼻腔炎 1 1 2

合　　　　計 350 354 360  
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特定疾患（道疾患）

疾患番号 疾　　患 令和3年度 令和4年度 令和5年度

801 シェーグレン症候群(道) 7 6 4

805 自己免疫性肝炎(道) 1 1 1

806 突発性難聴 3 0 1

807 ステロイドホルモン産生異常症 2 2 2

808 難治性肝炎 1 0 0

810 特発性間質性肺炎（道） 1 0 0

合　　計 15 9 8  

 

（３）小児慢性特定疾病患者の医療 

○ 小児慢性特定疾病医療支援を受け、医療費助成の認定基準を満たす１８歳未満の患

者に対し受給者証を交付し公費負担を行っています。 

○ 北空知地域の受給者数は、令和６年３月末現在で、９人となっており、疾患別では、

慢性心疾患が多い状況です。 

 

≪小児慢性特定疾病受給者数（各年度末現在）≫ 

 

区　　分 令和3年度 令和4年度 令和5年度
悪性新生物 2 3 3
慢性腎疾患 1 1 2
慢性心疾患 4 4 4
内分泌疾患 2 0 0
神経・筋疾患 1 0 0
慢性消化器疾患 2 0 0

合　　計 12 8 9  

※深川保健所管内受給者数 

 

（４）指定難病・特定疾患及び小児慢性特定疾患に関する医療機関の状況 

○ 難病法による医療費助成制度においては、知事の指定を受けた医療機関等（指定医療

機関）が行う医療に限り、助成を受けることができます。 

 

≪北空知地域の指定医療機関数（令和６年３月末現在）≫ 

 

医療機関 歯科 薬局 訪問看護

北空知地域 13 3 11 4
 

 

○ 道では入院治療が必要となった神経難病患者に対し､適切な入院施設の確保が図ら

れるよう、地域の医療機関の連携による医療提供体制を整備しています。 
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（５）難病患者・家族の療養状況 

○ 北空知地域では、常勤の難病専門医はいませんが患者の多くは出張医（神経内科専門

医）による外来へ通院している他、中空知地域や旭川市内の医療機関に受診している現

状にあります。 

○ 在宅での医療的ケアについては、２４時間体制の訪問看護事業所が１カ所あるもの

の、２４時間体制のヘルパーが常勤していないなど社会資源に限りがあることから、医

療依存度の高い療養者に対する在宅療養についてのサポート体制は充分とはいえない

状況です。 

 

（６）地域における難病患者等への支援の現状 

○ 指定難病の医療助成新規申請時や更新時の際の状況確認を行ない、個別支援につな

げています。 

○ 市町、介護事業所などの関係機関と情報共有を行うほか、上川中部地域の受診病院と

の難病連絡会議に出席し、主治医との情報交換や支援の方向性を確認しています。 

 

≪難病連絡会議≫（上川中部地域３医療機関に対し４回／年） 

年 度 令和３年度 令和４年度 令和５年度 

連絡患者数 ３名 ３名 ２２名 

＊令和３・４年度は新型コロナウイルス感染症対策のため書面開催 

 

○ 支援者の力量形成の向上を目的として難病講演会及び北空知圏域難病対策地域協議

会を開催し、疾患の理解や支援技術の向上、職種間の連携の緊密化を図っています。 

 

≪難病講演会≫（１回／年） 

年 度 平成２９年度 平成３０年度 令和元年度 

参加者数 ８４名 ７８名 ４８名 

内 容 パーキンソン病 筋萎縮性側索硬化症 北空知管内の社会資源 

 

≪北空知圏域難病対策地域協議会≫（平成２８年１１月９日設置） 

年 度 平成２９年度 平成３０年度 令和元年度 

参加者数 ３３名 ３３名 ４６名 

＊上記２つの会については、令和２～５年度までは、新型コロナウイルス感染症対策のため集合型の協議会は開催せ

ず、各機関との個別協議による実態把握を実施。 
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【課 題】 

○ 難病については、これまで治療研究を始めとして、様々な施策が実施されてきました

が、依然として、難病患者やその家族は、治療のための医療費の負担や在宅医療のため

の身体的、精神的な負担が大きいことから、引き続き医療費の公費負担や地域における

在宅療養に係る支援施策の推進に努める必要があります。 

○ また、平成２７年１月に施行された難病法に基づき、医療費助成や難病患者の地域で

の療養生活を支える難病対策を総合的に進めていく必要があります。 

○ 北空知地域では、自宅等の生活の場において医療依存度が高くなってきた際に、患

者・家族が安心して療養生活を継続できるよう、喀痰吸引等が可能なヘルパーの養成や

２４時間訪問可能な看護師・ヘルパーの確保等、社会資源の充実が求められています。 

 

【施策の方向と主な施策】 

○ 難病法に基づく医療費助成制度や特定疾患治療医療研究事業及び児童福祉法に基づ

く医療費助成制度により患者の医療費の負担を軽減することはもとより、在宅療養へ

の支援や、生活の質（ＱＯＬ）の向上を図るとともに、難病診療連携拠点病院である独

立行政法人国立病院機構北海道医療センター（以下「北海道医療センター」という）を

中心とした難病の医療提供体制の整備を推進するほか、患者団体の一般財団法人北海

道難病連（以下「北海道難病連」という。）を支援します。 

 

（１）治療研究事業の推進 

○ 指定難病や特定疾患及び小児慢性特定疾病の治療研究の推進により、医療の確立や

普及を図るとともに、患者の医療費負担を軽減します。 

 

（２）在宅療養への支援 

○ 保健所で難病等の療養相談に対応するとともに、保健・医療・福祉などの関係機関及

び多職種が連携して各種サービスの計画的・効果的な提供を促進します。 

○ 障害者総合支援法に基づく障害福祉サービス等が円滑に提供されるよう、市町や保

健所の相談窓口などにおいて制度の周知を図ります。 

 

（３）難病医療支援ネットワークの推進 

○ 難病診療連携拠点病院を中心に地域の難病医療協力病院との連携の上、難病患者が

「できる限り早期に正しい診断を受けられ、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」の整備を推進します。 

○ 小児慢性特定疾病児童やその家族が、小児期医療から成人期医療へ円滑に移行でき

るよう、圏域外の医療機関を含めた連携を図り支援を行います。 
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≪難病診療連携拠点病院≫ 

圏域 医療機関名 

全道域 独立行政法人国立病院機構 北海道医療センター 

 

≪難病診療分野別拠点病院≫（炎症性腸疾患に限る） 

圏域 医療機関名 

全道域 札幌医科大学付属病院 消化器内科 

 

≪難病医療協力病院≫ 

第三次医療圏 第二次医療圏 医療機関名 

道央 
中空知 砂川市立病院 

北空知 深川市立病院 

道北 上川中部 独立行政法人国立病院機構 旭川医療センター 

 

（４）難病患者・家族への支援 

○ 難病患者や家族への相談・援助、難病に関する正しい知識の普及啓発、難病患者の団

体の育成・支援等を行っている北海道難病連の活動を支援します。 

○ 小児慢性特定疾病児童やその家族からの相談に対し、必要な情報の提供や助言、関係

機関との連絡調整を行うなど、長期にわたり療養を必要とする児童等の健全育成や自

立を促進します。 

 

（５）地域における難病患者等への支援 

○ 難病患者とその家族、市町や医療、福祉などの関係者で構成する「北空知圏域難病対

策地域協議会」において、難病患者等の効果的な支援方法等を検討します。 


