
○発病の機構が明らかでなく 

○治療方法が確立していない 

○希少な疾病であって 

○長期の療養を必要とするもの 

難病対策地域協議会の概要 

患者数等による限定は行わず、 

他の施策体系が樹立されていない疾
病を幅広く対象とし、調査研究・患者支
援を推進 

 例：悪性腫瘍は、がん対策基本法におい  
   て体系的な施策の対象となっている 

難 病 

指定難病 

難病のうち、以下の要件の全てを満たすものを、 
患者の置かれている状況からみて 
良質かつ適切な医療の確保を図る必要性が高いものとして、 
厚生科学審議会の意見を聴いて厚生労働大臣が指定 

 ○患者数が本邦において一定の人数（注）に達しないこと 

 ○客観的な診断基準（又はそれに準ずるもの）が確立していること 

     （注）人口のおおむね0.1%程度と厚生労働省令において規定。 

医療費助成の対象 

難病の定義 



 

第三十二条 

   都道府県、保健所を設置する市及び特別区は、単独で又は共同して、難病の患者
への支援の体制の整備を図るため、関係機関、関係団体並びに難病の患者及びそ
の家族並びに難病の患者に対する医療又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用
に関連する職務に従事する者その他の関係者（次項において「関係機関等」という。）
により構成される難病対策地域協議会（以下「協議会」という。）を置くように努めるも
のとする。 

 

２ 協議会は、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、地域における難病の患者
への支援体制に関する課題について情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を
図るとともに、地域の実情に応じた体制の整備について協議を行うものとする。 
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難病法における難病対策地域協議会 

平成27年1月1日 難病の患者に対する医療等に関する法律施行（難病法）                  



都における難病対策地域協議会の概要 

東京都特殊疾病対策協議会

難病患者の在宅療養及び神経難病ﾈｯﾄﾜｰｸ構成機関により
構成し、都の在宅療養・医療連携施策について検討

※課題の検討は在宅部会で行う。

在宅療養・医療連携支援対策部会

報告

・保健所単位で実施する難病対策地域協議会の運営及び設置の促進

・東京都全体での課題の把握や関係機関から情報収集を行い東京都特殊

疾病対策協議会へ報告

・情報収集を行い、先進的な取組は各保健所へ情報発信

審議

付託 東京都難病対策地域協議会
課題等の

提供

施策の方向

性を報告

（※実施主体） 
東京都では、疾病対策課（都庁）及び東京都保健所（多摩地区）５か所において実施するほか、 
特別区及び保健所設置市（八王子市、町田市）について、各自治体において実施する。                  


