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神経難病新聞 

難病医療等嘱託医 足立 克仁

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

 

難病医療費助成制度の対象となる疾病(指定難病) 

No.13 

 ここに指定難病１）の３３３疾病２）を掲載し、この上にこれまで掲載してきた「難病嘱託医が経験した指定難病」４２

疾患（スモン除く）を赤で示した。この４２疾患とスモンで疾患のクローズアップは終了です。これらは指定難病全体

の１３％に過ぎないが、日頃、難病嘱託医として、脳神経内科医として、重きを置いている疾患です。 

★指定難病とは：難病のうち次の要件を全て満たすもので、医療費助成の対象となる。〇患者数が本邦において一定の 

人数(人口の 0.1%程度以下)に達しない 〇客観的な診断基準（又はそれに準ずるもの）が確立している 
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文献:1)指定難病ペディア 2019.日本医師会雑誌 148・特別号(1) 

2)厚生労働省健康局難病対策課・日本医師会：難病医療費助成制度の対象となる疾患一覧 1/3-3/3 

 

 【編集後記】『難病嘱託医が経験した指定難病』 

約１年前、「コロナ禍で難病研修会などが中止される中でも、難病に

係る研究や治療の現状を知ることが出来ないか。」との声から始まった

難病新聞。全 12回の“難病嘱託医が経験した指定難病”が完結しまし

た。発行中には「○○病についても取り上げてほしい。」「患者さんや

家族にお渡したい。」といった反響もあり、難病を知るきっかけとして

御利用いただけたとうれしく感じています。 

次年度からは、多くの方が興味を持っておられる「難病と遺伝子」に

関する記事や患者と共に難病に立ち向かっておられる医療専門職の方等

にも執筆をお願いし、徳島の難病新聞ならではの情報を届けたいと思い

ます。  ＜健康づくり課がん・疾病対策係長 T.T＞ 

2月最終日は世界希少・難治性疾患の日 

（Rare Disease Day, RDD） 

指定難病を含む希少疾患は、患者数が少な

いために、周囲や社会の理解が不足している

現状があります。 

この日を中心に世界中で希少・難治性疾患

の理解増進のための社会啓発活動や患者や家

族の交流などが行われています。 

 

【RDD JAPANのウェブサイト】 

https://rddjapan.info/2024/sponsors/ 

 

 

※注：上記一覧表は、R1.7.1施行の 333疾患を記載しています。R3.11.1に 5疾患、R6.4.1に 3疾患が追加（予定）され、次年度からは 341疾患となります。 


