
Ⅹ．その他難病の患者に対する医療
等の推進に関する事項について
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難病情報センターについて

＜主な掲載情報＞
○病気の解説

厚生労働省研究班の協力により、一般利用者向
け、医療従事者向けに各疾病の解説、診断基準、
治療指針、症例情報、各疾病のFAQ、研究班名簿
を掲載。

○国の難病対策
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。

○各種制度・サービス概要
１）都道府県の相談窓口情報
２）難病支援関連制度

・患者会情報
・難治性疾患研究班情報
・災害時支援に関する情報
・福祉機器に関する情報
・難病医療連絡協議会・難病拠点病院
・都道府県難病相談支援センター

一般向け疾病解説

▲難病情報センター
トップページ

▲

※平成30年度の平均アクセス件数 約２９１万件／月

○ 難病患者、家族及び医療関係者等に対する情報提供を目的に、難病情報センターにお
いて、疾病の解説や難治性疾患克服研究事業等の成果等の情報を公開している（（公
財）難病医学研究財団が運営）。
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〈主な掲載情報〉
小児慢性特定疾病対策の概要
対象疾患リストおよび検索システム
疾患概要ならびに診断の手引き

○患者・家族向け
・医療費助成制度について
・小児慢性特定疾病児童等

自立支援事業について
・申請手続きの流れについて

○医療従事者向け
・小児慢性特定疾病指定医について
・指定小児慢性特定疾病医療機関に

ついて
・対象疾病リスト
・医療意見書等申請書様式

○行政機関（保健所等）向け
・小児慢性特定疾病指定医研修資料

○教育関係者向け
・病気の児童生徒への特別支援

教育に関しての情報
「病気の子供の理解のために」
全国特別支援学校病弱教育校長会
国立特別支援教育総合研究所へリンク

○ 小児慢性特定疾病の患者の治療・療養生活の改善等に役立つ様々な情報を一元化し、
患者や家族、患者支援団体、学会等の関係者に対し、わかりやすく情報提供するため、
ポータルサイト「小児慢性特定疾病情報センター」 を開設している（国立研究開発法人
国立成育医療研究センターが運営）。

小児慢性特定疾病にかかるポータルサイト
（小児慢性特定疾病情報センターＨＰ）について

190415

※平成30年の平均アクセス件数 約２６万件／月
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行政に求める情報発信の内容
○ 難病患者・小児慢性特定疾病患者等に対するアンケートによると、行政に求め

る情報発信の内容について、「難病患者・小児慢性特定疾病患者が利用できる制
度」、「難病・小児慢性特定疾病に関する研究内容」との回答が多くあった。

（難病患者：n=765、小慢患者等：n=328 ）（人）

（注）小児慢性疾病患者の回答には、20歳以上の小児慢性疾病に罹患している者、小児慢性疾病に罹患している者の保護者の
回答も含んでいる。

（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課調べ「指定難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に関するWEBアンケート調査」
（平成30年10月）
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難病（小児慢性特定疾病）に関する研究内容

難病（小児慢性特定疾病）への治験（臨床試験）情報

医療費助成などの難病患者（小児慢性特定疾病患児）が利用できる制度に関する情報

難病患者（小児慢性特定疾病患児）が利用できる福祉サービスの情報

難病患者（小児慢性特定疾病患児）が利用できる相談窓口に関する情報

その他

難病患者 小慢患者等
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マイナンバー活用による医療費助成の申請手続の簡素化

○ 医療費助成の申請手続を簡素化するため、平成29年11月からマイナンバー
による情報連携の本格運用を開始し、医療受給者証の取得手続（支給認定申
請）の際の添付書類の一部省略が可能となった。

都道府県等

申請書

申
請

市町村・保険者等

支給認定
負担上限月額の算定 情報提供ネットワークシステムを利用した情報の取得

※診断書等は従前どおり
また、番号法上、情報連携は
「できる」規定であるため、
省略する添付書類は自治体に
よって異なることとなる。

マイナンバーを記入

特
定
医
療
費

受
給
者
証
等
交
付
（
注
）

（主な連携情報と省略可能となる添付書類）
・市町村民税関係情報 ：課税証明書等が省略可
・一部年金情報等 ：振込通知書等が省略可
・生活保護関係情報 ：受給証明書等が省略可
・住民票関係情報 ：住民票が省略可
・医療保険給付関係情報：保険証（写）の添付が省略可(※)

※2020年運用開始予定

（注）連携後も受給者証には個人番号は記載しない。※都道府県が認定に当たり必要な情報を取得するためにのみ使用

申請者

特定医療費等の支給認定におけるマイナンバー利用のイメージ

190415
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