
 

 

 

 

 

 

 

 

難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

とりまとめ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

令和２年１月 

  



 

 

内容 

 

第１ はじめに ........................................................... 1 

第２ 基本的な考え方 ..................................................... 2 

第３ 療養生活の環境整備について ......................................... 2 

１ 難病相談支援センターについて ....................................... 2 

２ 地域協議会について ................................................. 4 

第４ 福祉支援について ................................................... 5 

第５ 就労支援について ................................................... 6 

第６ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について ......................... 8 

 

参考資料 ................................................................ 10 

 議論の経過 

「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ」開催要綱  

「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ」構成員名簿  



1 

 

第１ はじめに 

 

○ 難病対策については、昭和 47 年の「難病対策要綱」の策定から約 40 年にわたり予算事

業として研究事業や医療費助成等の取組が行われてきた。しかしながら、原因の解明には

ほど遠い疾病であっても、研究事業や医療費助成の対象に選定されていないものがあるな

ど難病の疾病間で不公平感があることや、医療費助成について都道府県の超過負担の解消

が求められていること、難病に関する普及啓発が不十分なため、国民の理解が必ずしも十

分でないこと、増加傾向にある難病患者の長期にわたる療養と社会生活を支える総合的な

対策が不十分であることなど、様々な課題が指摘されていた。こうした中で、持続可能な

社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律（平成 25 年法律第 112 号）に

基づく措置として、平成 26 年に難病の患者に対する医療等に関する法律（平成 26 年法律

第 50 号。以下「難病法」という。）及び児童福祉法の一部を改正する法律（平成 26 年法

律第 47 号。以下「児童福祉法改正法」という。）が成立し、公平かつ安定的な医療費助成

の制度の確立、調査研究の推進等が図られることとなった。 

 

○ 難病法においては、その基本理念として、難病に関する施策は、「難病の克服を目指し、

難病の患者がその社会参加の機会が確保されること及び地域社会において尊厳を保持し

つつ他の人々と共生することを妨げられないことを旨として」「総合的に行わなければな

らない」こととされており、この理念のもとで、医療をはじめとした総合的な対策の充実

が図られてきた。 

 

○ 難病法及び児童福祉法改正法の附則においては、施行後５年以内を目途とした見直し規

定が置かれている。当該規定を踏まえ、厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会及び

社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会の合

同委員会（以下「合同委員会」という。）において議論が行われ、令和元年６月 28 日に「今

後検討するべき論点」が示されたところ。この「今後検討するべき論点」に掲げられた論

点について、専門的見地から、対応の具体的かつ技術的な方向性を検討するため、「難病・

小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ」及び「難病・小児慢性特定疾病地域共

生ワーキンググループ」が設置された。 

 

○ これを受けて、「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ」（以下「本ＷＧ」

という。）においては、同年９月から５回にわたり、当該論点のうち、難病患者及び小児

慢性特定疾病児童等の療養生活の環境整備、福祉支援、就労支援並びに小児慢性特定疾病

児童等自立支援事業について、検討を行ってきた。 

 

○ 今般、合同委員会に報告すべき内容として、具体的な方向性についての本ＷＧの考えを

整理したので、ここに提示する。二つのＷＧで取り扱う事項は相互に関連するものもある

ため、第２～第６において引き続き検討すべきとした事項を中心に、両ＷＧの報告を踏ま
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え、合同委員会において更なる検討が行われることを期待する。 

 

 

第２ 基本的な考え方 

 

○ 難病患者及び小児慢性特定疾病児童等については、医療費助成や治療研究を含む医療に

関する支援が重要であることは言うまでもないが、地域において安心して療養生活及び日

常生活を営むことができるよう、共生社会を実現するための支援が不可欠である。 

 

○ これまでも、難病相談支援センター、保健所、ハローワーク等の就労支援機関、患者会

等の関係者・関係機関等による支援が行われてきているが、難病患者及び小児慢性特定疾

病児童等のニーズは、その疾病特性や個々の状況等に応じて、多様であることから、こう

したニーズに適切に対応するために、地域における関係者の一層の関係強化を図っていく

ことが重要である。 

 

○ その際には、現に医療費助成を受けている患者等のみならず、同じ指定難病や小児慢性

特定疾病にかかっている患者やその保護者が、広く支援を受けることができるようにして

いくことも重要である。なお、現行の各種支援施策が患者等に行き届くようにするための

具体的な方策について、別途、研究・医療ＷＧにおいて検討されている医療費助成の対象

とならない患者の登録の仕組みも踏まえ、合同委員会において引き続き検討されるべきで

ある。 

 

○ また、難病法及び児童福祉法改正法の成立時の附帯決議において示された事項に関し、

法施行後の状況を踏まえ、運用面も含む取組のあり方について検討することが適当である。 

 

 

第３ 療養生活の環境整備について 

 

１ 難病相談支援センターについて 

（これまでの状況） 

○ 難病相談支援センターについては、難病法に基づく都道府県及び指定都市による事業

として、「難病の患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができる

よう、難病の患者等に対する相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う

拠点施設」1として設置されるものである。平成 31 年２月時点で、都道府県及び指定都

市に概ね１箇所（全国で 66 箇所）設置されており、地域の実情に応じて、地方自治体

が直接運営する方式、医療機関や患者・支援者団体に委託する方式等が採られている。 

                                                      
1 「療養生活環境整備事業実施要綱」（平成 27 年３月 30 日健発第 0330 第 14 号） 
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○ 同センターにおいては、各種相談支援等を行う一般事業のほか、就労支援事業やピア

サポートを行うこととされており、医療機関のみならず、ハローワーク等の就労支援機

関や患者団体と連携しながら、支援が行われている。また、同センターには、保健師や

看護師、社会福祉士等の資格を持つ難病相談支援員が配置され、専門職による支援も行

われている。 

 

○ 同センターの利用状況に関するアンケート調査2によれば、同センターに相談したこ

とのある難病患者の満足度は約８割と一定の役割を果たしていることを窺うことがで

きるが、他方で、同センターを「知らない」との回答が約４割あるとの結果が出ており、

難病法施行時に比べれば周知が進んできているという意見があるものの、さらなる周知

が必要であると言える。 

 

○ 加えて、同調査によれば、同センターに相談して「不満だった」と回答した患者につ

いて、その理由としては、「専門的知識・スキルのある人に対応してもらえなかった」が

約５割、「難病の辛さをわかってもらえなかった」が約４割との調査結果が出ており、

同センター自体の質の向上や地域の関係機関との関係強化を図ることが必要である。 

 

（対応の方向性） 

○ 第２の「基本的な考え方」において指摘したとおり、難病患者のニーズは、その疾病

特性や個々の状況等に応じて、多様である。このため、難病相談支援センターが単独で

全ての課題を解決することを目指すのは現実的ではなく、同センターが、患者と地域の

関係機関あるいは地域の関係機関の間を結び、つなぐ役割を担い、円滑に適切な支援に

つなげていくことを目指すべきである。 

 

○ そのためには、地域の特性を活かしつつ、難病相談支援センターによる支援の質の向

上及び底上げを図り、患者のニーズに対応できる体制づくりを進めるとともに、難病患

者や地域の関係者による同センターの認知度を高めていくことが必要である。 

 

○ 難病相談支援センターの役割に関しては、基本的には都道府県及び指定都市に１箇所

の設置であることを踏まえれば、専門性が求められる相談事項への対応やピアサポータ

ーの養成といった保健所では対応が難しい分野において、役割を果たすことが求められ

るのではないかといった指摘や、ピアサポーターの処遇改善が必要であるとの指摘があ

った。同センターによる支援に当たって、地域の実情に応じた独自性が発揮されること

は望ましいが、同時に、どの地域においても、難病患者が適切に支援を受けられるよう

                                                      
2 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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にすることが重要である。そのため、国において、好事例の収集や比較を行うとともに、

これを踏まえて地方自治体の取組を促すような具体的な方策について検討すべきであ

る。また、支援員に対する研修の充実等を通じて支援の向上を図ることが必要である。 

 

○ また、難病相談支援センターの周知促進のためには、難病患者の受療の機会や医療費

助成の申請の機会を捉えた周知が効果的・効率的と考えられ、具体的には、指定医療機

関や難病診療連携拠点病院等へのポスター掲示、申請時のチラシの配布等や、都道府県

等による指定医向け研修等の機会を活用した指定医や医療ソーシャルワーカーに対す

る周知が有効と考えられる。また、介護サービスを受けている難病患者もいることから、

地域包括支援センターやケアマネジャー等の介護関係者への周知も有効と考えられる。

さらには、難病情報センターに掲載されている難病相談支援センターの一覧情報に、各

種支援内容を盛り込むなど、難病患者が理解しやすい公表も効果的であると考えられる。 

 

○ あわせて、難病相談支援センター間の連携を促進することも重要である。他方で、難

病相談支援センター間のネットワークシステムは、地域ごとに相談の様式が異なること

やシステム上の問題から、適切な活用ができていないとの指摘もあった。また、全国難

病センター研究会研究大会等を通じた顔の見える関係の構築も、連携を促進するために

は重要であるとの指摘もあった。 

 

○ 地域の関係者との関係強化については、合同委員会及び本ＷＧにおいてヒアリングを

行った難病相談支援センターは、いずれも地域協議会に参加していることが確認された。

地域の関係者間の顔の見える関係を作り、同センターが地域の関係機関をつなぐ役割を

果たしていくためにも、後述する２の「地域協議会」を活用することが重要であり、同

センターが積極的に同協議会に参加することが望ましい。また、同センターが障害者施

策に関する地域の協議会と連携していくことも重要である。 

 

２ 地域協議会について 

（これまでの状況） 

○ 難病対策地域協議会については、難病法において、都道府県、保健所設置市及び特別

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」に関係機

関等により構成される協議会を置くよう努めることとされている。また、課長通知3にお

いて、構成員となり得る関係者として、医療関係者、保健所等、難病相談支援センター、

就労支援機関、教育関係者、患者・家族等が挙げられており、本ＷＧでヒアリングを行

った事例も、幅広い関係者により構成されていた。 

 

                                                      
3 「難病特別対策推進事業の実務上の取扱いについて」（平成 10 年４月健医疾発第 28 号） 
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○ 平成 31 年３月現在、地域協議会の全体の設置率は約７割である4。また、約９割の都

道府県が設置している一方で、保健所設置市及び特別区については、それぞれ約６割及

び約４割の市・区しか設置していない状況である。開催頻度については、年に１回程度

開催している都道府県等が多いという意見があったが、ヒアリングを行った地方自治体

においては、地域協議会本体の会合とは別途、部会や担当者レベルの会議が行われてい

た。 

 

（対応の方向性） 

○ 地域協議会の設置は、手段であって目的ではなく、地域において適切な支援を行って

いくために、いかに地域協議会を活用していくかという視点が重要である。また、地域

協議会は顔の見える関係づくりを進めるために重要であり、少なくとも都道府県レベル

の地域協議会においては、地域の課題を共有し、地域の状況を評価し、これを課題解決

につなげていく場としていくことが必要である。 

 

○ こうした目的を達成するためには、地域協議会本体の会合のみならず、必要に応じて、

様々なレベルでの会合を持ち、頻度の高い意見交換を行うことが効果的である。 

 

○ また、地域協議会の設置を進めていくためには、地方自治体が必要性を認識すること

が必要であり、難病患者のニーズ把握を進める中で、地域において取り組むべきことが

明らかとなり、設置が進むのではないかという指摘があった。 

 

○ このような地域協議会の取組について、各地域のさらなる難病対策の促進に向け、国

からも地域協議会の活性化を促すような具体的な方策について検討すべきである。 

 

 

第４ 福祉支援について 

 

（これまでの状況） 

○ 平成 25 年の障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律（平成 17

年法律第 123 号。以下「障害者総合支援法」という。）の改正により、障害者の定義に

新たに難病患者等が追加され、障害者手帳を取得できない難病患者等も障害福祉サービ

スを利用できるようになった。対象疾病は施行当時の 130 疾病から見直され、令和元年

７月現在で 361 疾病となっている。 

 

○ このように、難病患者等に対する福祉支援は、着実に実施されてきているが、他方で、

                                                      
4 厚生労働省難病対策課調べ（平成 31 年３月） 
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難病患者に対するアンケート調査5によれば、「福祉サービスを利用できることを知らな

かった」との回答が約半数に上るとの結果が得られており、周知に課題があると言える。 

 

（対応の方向性） 

○ 最近では、「難病」という用語を用いたリーフレットを活用して、より分かりやすい

周知を図るなど、国による取組の改善が図られており、まずはこうした取組を継続して

いくことが必要である。また、患者側のみならず、難病相談支援センターの職員、医療

機関の関係者等の支援者側に対する周知も重要である。 

 

○ このことを踏まえ、医療費助成の受給の有無にかかわらず難病患者が利用できる支援

があること及びその内容について、難病相談支援センターを活用した周知など、周知の

強化を図るべきである。 

 

  

第５ 就労支援について 

 

（これまでの状況） 

○ ハローワークにおける難病患者の新規求職申込件数及び就職件数は、いずれも年々増

加してきている6。難病患者のニーズは多様であることから、「難病患者就職サポーター」

等によるきめ細やかな支援を引き続き行っていく必要がある。 

 

○ また、就労支援は、医療機関では対応が難しい部分であるが、医療機関と他の関係機

関との連携状況を見ると、障害福祉や生活保護に係る行政窓口との連携は一定程度進ん

でいる一方で、就労支援機関との連携は十分でないとの調査結果もある7。 

 

（対応の方向性） 

○ 就労支援は、難病患者の収入確保にとどまらず社会参加を促進する上で、重要である

が、難病患者のニーズは多様であることから、難病相談支援センターや保健所がハロー

ワーク、地域障害者職業センター、障害者就業・生活支援センター等の就労支援機関を

はじめとする地域の関係機関と連携していくことが重要である。 

 

○ そのため、難病相談支援センターがハローワークに配置する「難病患者就職サポータ

ー」と連携して、きめ細やかな支援を行っていくことが重要であり、同センター及びハ

                                                      
5 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） 

6 厚生労働省「厚生労働統計一覧」（平成 19～29 年度）（※その他障害者の内訳含む） 

7 厚生労働行政推進調査事業補助金 難治性疾患政策研究事業 難病患者の総合的支援体制に関する研究 調査結果よ

り。（平成 31 年２月） 
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ローワークによる支援の充実を図ることが必要である。 

 

○ また、医療機関によっては必ずしも就労支援機関との直接のつながりがない場合があ

り、時に医療機関の負担になる可能性がある。このため、就労分野においては、難病相

談支援センターが適切な支援機関につなぐ機能を果たすことが特に期待され、同センタ

ーの主要な役割の一つとして、位置付けていくことが重要である。 

 

○ その際、難病患者等自身が、症状や配慮を要する事項等の関係情報について、難病相

談支援センター、就労支援機関、企業等に対して説明することが難しい場合があり、適

切な支援や配慮を受けにくい場合があることが指摘された。このため、こうした関係情

報を整理し、円滑に関係者間で共有することができるようなツールの開発が必要である。 

 

○ また、就労支援に当たっては、新規就労と就労継続の場合では、必要となる支援や関

与する関係者が異なり得る。新規就労の場合には、指定医療機関と難病相談支援センタ

ーが連携し、ハローワーク、地域障害者職業センター、障害者就業・生活支援センター

等の就労支援機関につなぐことが重要である。就労継続の場合には、患者本人が希望す

る場合、可能な限り辞めずに済むよう、企業側の理解を得ていくことが重要であり、指

定医療機関や就労支援機関のみならず、産業医や産業保健総合支援センターとの連携が

重要となることから、具体的な関係強化の取組を進めるべきである。あわせて、中小企

業にも配慮しつつ、企業に対する支援を行っていく必要があり、例えば、企業に対し雇

用管理における配慮事項等を周知するために、高齢・障害・求職者雇用支援機構の作成

するマニュアル等の既存のものを含むツールの普及・活用を図っていく必要がある。加

えて、企業等の関係者による理解促進を図るためには、社会一般に向けた普及啓発も有

効である。 

 

○ 難病患者の治療と仕事の両立支援においては、診断までに時間がかかったり、症状が

日によって不安定になったりする等の難病の特徴を踏まえるとともに、多様な働き方の

選択肢があることを念頭に置いて支援が行われるべきである。このため、様々な働き方

に関する事例を収集し、多面的な支援を展開する必要がある。 

 

○ さらに、合同委員会及び本ＷＧにおけるヒアリングを通じて、地域協議会に就労に関

する部会を設置している地方自治体もあることが確認された。就労支援は、様々な関係

者の連携が不可欠な分野であり、地域協議会をうまく活用する必要がある。 

 

○ なお、難病患者の雇用を促進する観点から、難病患者を障害者雇用における法定雇用

率の算定基礎に入れるかどうかという議論を労働政策審議会において始めるべきでは

ないかとの意見もあった。 
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第６ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について 

 

（これまでの状況） 

○ 改正児童福祉法において小児慢性特定疾病児童等自立支援事業が法定化され、実施が

開始された。同事業は、相談支援事業に加えて、就職支援、きょうだい支援、学習支援

等を提供できる仕組みとなっており、小児慢性特定疾病児童等及びその家族が抱える悩

みを受け止める上で、意義のある事業である。 

 

○ 他方で、都道府県等における実施が義務である相談支援事業は、ほぼ全ての都道府県

等において実施されているが、任意事業の実施率は低い8。任意事業は地域のニーズや支

援資源等の実情に応じた事業展開が可能であるという趣旨の事業であり、必要ではない

という意味合いではないことを改めて意識する必要がある。未実施である理由としては、

実施方法が分からない、ニーズを把握してない、予算がない等を挙げる都道府県等が見

られた9。 

 

（対応の方向性） 

○ 小児慢性特定疾病児童等の自立を支援するためには、医療・保健・教育・福祉等の分

野の専門職を含む関係者が、個々の児童等及びその家族のニーズや課題を共有し、生活

者の視点からも支援のあり方を考え、連携して対応していくべきである。その際には、

相談支援事業を通じて、小児慢性特定疾病児童等自立支援員（以下「自立支援員」とい

う。）等がニーズや課題を把握していくことがまずは重要であり、自立支援員の更なる

資質の向上も必要となってくる。資質向上のために、自立支援員の研修の在り方を見直

すことが必要との意見もあった。また、医療費助成の申請手続の機会等を活用したニー

ズ把握も重要である。さらに、こうした取組を通じて把握した個々のニーズや課題を地

域の関係者で共有し、積み重ねていくことにより、地域における任意事業の企画及び実

施につなげていく必要がある。 

 

 ○ また、自立支援事業は、多様なニーズに応じた支援を行うことができる仕組みであり、

地域で切れ目のない支援を行うために、同事業と他の支援との連携を一層充実させるこ

とが重要である。例えば、小児慢性特定疾病児童等が教育を受けるに当たっての支援ニ

ーズが高いことから、地域の福祉関係者と教育関係者が連携し、医療機関における学習

支援や通学又は学校生活における付添いなどに同事業を活用していくことが考えられ

る。また、小児慢性特定疾病児童等のいる家庭では、きょうだいが孤独感を抱える場合

もあり、同事業により対応できると考えられるほか、小児慢性特定疾病児童等を抱える

                                                      
8 厚生労働省健康局難病対策課調べ（平成 30 年４月） 

9 第１回本ＷＧにおける掛江参考人ヒアリング資料（資料 2-4）より。 
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保護者の就労問題への対応や通院に関する支援ニーズへの対応としての活用も考えら

れる。 

 

○ 任意事業が未実施の理由として、実施方法が分からない等としている都道府県等があ

ることから、引き続き、国において好事例を周知していくべきである。また、任意事業

の現状や課題について分析するとともに、単なる好事例の周知に留まらない具体的な立

上げ支援など、さらに一歩踏み込んだ国の取組が必要である。 

 

○ また、小児慢性特定疾病児童等の中には医療的ケアが必要となる児童（以下「医療的

ケア児」という。）や障害児も一定程度含まれることから、小児慢性特定疾病対策と実

施主体は異なるものの、医療的ケア児や障害児に関する施策との連携を促進すべきであ

る。このため、国と地域のそれぞれのレベルにおいて、担当者が情報や課題を共有する

会議を行うなど、具体的に連携を強化する取組を行うことが重要である。特に、地域レ

ベルにおいては、顔の見える関係づくりを進めるとともに、地域の課題を共有し、地域

の状況を評価し、これを課題解決につなげていくために、慢性疾病児童等地域支援協議

会を活用することが重要である。しかしながら、当該協議会の設置は十分に進んでおら

ず、こうした現状を踏まえて、国が地方自治体に対し、当該協議会の意義について示す

とともに、難病や医療的ケア児等の他の協議会と共同して開催して差し支えないことに

ついて、改めて周知すべきである。 

 

○ 任意事業の活用を進めるためには、患者及びその家族への周知を強化することも必要

であり、医師や医療機関に事業の存在を知ってもらい、受療時に伝えてもらえるように

することが効果的と考えられる。加えて、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業という

多様なニーズに応えられる仕組みがあることについて、医療機関、ＮＰＯ法人等の地域

の関係者に認識されることが、任意事業の立ち上げの促進に資すると考えられることか

ら、個別の事業のみならず自立支援事業の仕組みについての周知が図られるべきである。 

 

 ○ また、任意事業については実施主体ごとに取組状況に差があることから、同じ都道府

県内においても、地域により利用できるサービスが異なることもある。実施主体ごとに

よる取組の差を解消するためにも、任意事業の共同実施を行う仕組みも必要であるとの

指摘もあった。 
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参考資料 

 

難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

議論の経過 

 

 

 

 ９月 ４日（水） 第１回難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

・本ワーキンググループについて 

・関係者からのヒアリング 

・障害福祉サービス等の説明 

・具体的な論点の検討について 

 

 

１０月 １日（火） 第２回難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

・関係者からのヒアリング 

・医療的ケア児に対する支援等の説明 

・具体的な論点の検討について 

 

 

１０月３１日（木） 第３回難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

・具体的な論点の検討について 

 

 

１１月１８日（月） 第４回難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

・関係者からのヒアリング 

・具体的な論点の検討について 

 

 

１２月２６日（木） 第５回難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

・とりまとめ（案）について 
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難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ及び 

難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループの 

開催について 

１．目的 

 難病の患者に対する医療等に関する法律（平成２６年法律第５０号）及び児童福祉法の

一部を改正する法律（平成２６年法律第 47 号）の附則に基づく施行５年後の見直しにつ

いて、厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会及び社会保障審議会児童部会小児慢性

特定疾患児への支援の在り方に関する専門委員会の合同委員会（以下「合同委員会」とい

う。）において、令和元年６月 28 日に「今後検討するべき論点」をまとめたところである。 

この「今後検討するべき論点」に掲げられた論点について、専門的見地から、対応の具

体的かつ技術的な方向性を検討するため、「難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキン

ググループ」及び「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ」を開催する。 

 

２．開催するワーキンググループ 

（１）難病・小児慢性特定疾病研究・医療ワーキンググループ 

   難病患者及び小児慢性疾病児童等に対する医療費助成の在り方、難病の治療研究の推

進、医療提供体制の整備（主に「今後検討するべき論点」の２～４） 

（２）難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 

   難病患者及び小児慢性特定疾病児童等の療養生活の環境整備、就労支援、福祉支援、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の在り方（主に「今後検討するべき論点」の５～

８） 

 

３．構成員 

（１）本ワーキンググループは、厚生労働省健康局長が関係者の参集を求め、開催する。 

（２）本ワーキンググループの構成員は、患者団体の代表者、支援者、学識経験者（医療、

法律、経済等）、自治体及びその他の関係者とする。 

（３）座長は、構成員の中から厚生労働省健康局長が指名する。 

（４）本ワーキンググループの任期は１年とする。 

（５）本ワーキンググループは、必要に応じて、その他の学識経験者等の出席を求めること

ができる。  
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４．その他 

（１）会議の庶務は、厚生労働省健康局難病対策課において処理する。 

（２）会議は、原則公開とする。ただし、公開することにより、個人情報の保護に支障を及

ぼすおそれがある場合、知的財産権その他個人若しくは団体の権利利益が不当に侵害さ

れるおそれがある場合又は公平・公正・中立な議論に影響を及ぼし、構成員の意見交換

や議論に支障を来す可能性がある場合は、座長は、会議を非公開とすることができる。 

（３）この要綱に定めるもののほか、ワーキンググループの開催に関し必要な事項は、座長

が厚生労働省健康局長と協議の上、これを定めるものとする。 

（４）緊急その他やむを得ない事情のある場合は、座長の認めるところにより、文書その他

の方法により、ワーキンググループの議事を行うことができる。議題の内容から合理的

に判断して、ワーキンググループを参集して開催する必要がないと座長が認める場合も

同様とする。 

 

５．検討スケジュール 

  本年７月末頃から検討を開始し、本年秋頃を目途に、ワーキンググループごとに議論を

整理し、合同委員会に報告する。 
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難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ構成員名簿 

 

 

 

 江口 尚 北里大学医学部公衆衛生学 講師 

◎小国 美也子 鎌倉女子大学児童学部 教授 

 小倉 加恵子 国立研究開発法人 国立成育医療研究センター病院 

こころの診療部 児童・思春期メンタルヘルス科 

 加治 正行 静岡市 保健所長 

 城 貴志 滋賀県社会就労事業振興センター 理事長 

 髙橋 郁美 新宿区保健所長 

 髙橋 昭彦 特定非営利活動法人うりずん 理事長 

 田中 佐和子 滋賀県東近江健康福祉事務所地域保健福祉係主幹 

 中田 勝己 長崎県福祉保健部長 

 根本 暁子 柏市 地域保健課長 

 本間 俊典 あせび会（希少難病者全国連合会）監事 

 福島 慎吾 認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク専務理事 

 森 幸子 日本難病・疾病団体協議会代表理事 

 両角 由里 長野県難病相談支援センター 

 横内 宣敬 千葉大学医学部附属病院地域医療連携部 

（◎：座長）  

 

 

 


