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 生活を支える社会保障制度（保健・医療） 

年齢   誕生（０歳） 就学前 
就学期 
（６歳～18歳） 

子育て・就労
期（20歳～ 

40
歳 
退職後 
（65歳～ 

70歳～ 
  

母子
健康
手帳 

家庭訪問 乳幼児健診   

  未熟児養育医療費助成   

     予防接種 学校保健 
健診事業（老人保健）
健康手帳交付 

  

    こども医療費助成   

    母子家庭医療費助成     

    重度心身障害者医療費助成           

  医療保健（国民健康保険・社会保険・各種共済・船員など）   退職者医療 老人保健医療 
    小児慢性特定疾患治療研究事業 特定疾患治療研究事業   

    自立支援医療（育成医療） 自立支援医療（更生医療）   

    自立支援医療（精神通院医療）     

    高額療養費、高額医療費制度 →自己負担限度額適用認定証 

保
健
・
医
療
保
障 

（乳幼児・児童） 
公費負担助成制度 

小児慢性特定疾患治療研究事業（514疾患） 
  児童福祉法にもとづく心臓病の内科的治療への補助 
特定疾患治療研究事業（56疾患） 
  希少性、治療法が確立していない疾患が対象 
  小児からの継続的な治療補助となっていない。 

内科的治療への医療費助成 

難治性疾患克服研究事業（130疾患） 
 症例数が少なく、原因不明で治療方法も未確立であり、かつ生活
面で長期にわたる支障がある疾患について、研究班を設置。 

障害者総合支援法：障害者の定義に難病が追加 

公費負担助成制度 医療費を軽減するシステム 

難病・慢性疾患対策   
 
 

２ 保健・医療保障（社会保険） 



 97

 

#

! 11 514 11 #
→ 14 705 15 #

! #

! #

#

! 56 78 #
→ ###300 150 #

#

#

脊髄小脳変性症  
シャイ・ドレーガー症候群 
モヤモヤ病  
（ウィリス動脈輪閉塞症） 
正常圧水頭症  
多発性硬化症  
重症筋無力症  
ギラン・バレー症候群 
フィッシャー症候群 
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 
（ルイス・サムナー症候群） 
単クローン抗体を伴う末梢神経炎 
（クロウ・フカセ症候群）  
筋萎縮性側索硬化症  
脊髄性筋萎縮症  
球脊髄性筋萎縮症  
脊髄空洞症  
パーキンソン病  
ハンチントン病  
進行性核上性麻痺  
線条体黒質変性症  
ペルオキシソーム病  
ライソゾーム病  
クロイツフェルト・ヤコブ病  
ゲルストマン・ストロイスラー・ 
 シャインカー病（GSS）  
致死性家族性不眠症  
亜急性硬化性全脳炎(SSPE)  
進行性多巣性白質脳症（PML） 
後縦靭帯骨化症   
黄色靭帯骨化症   
前縦靭帯骨化症  
広範脊柱管狭窄症  
特発性大腿骨頭壊死症  

特発性ステロイド性骨壊死症  
網膜色素変性症  
加齢黄斑変性 
難治性視神経症  
突発性難聴 
特発性両側性感音難聴  
メニエール病  
遅発性内リンパ水腫 
PRL分泌異常症  
ゴナドトロピン分泌異常症  
ADH分泌異常症  
中枢性摂食異常症  
原発性アルドステロン症  
偽性低アルドステロン症  
グルココルチコイド抵抗症  
副腎酵素欠損症  
副腎低形成(アジソン病 ) 
偽性副甲状腺機能低下症   
ビタミンD受容機構異常症   
TSH受容体異常症  
甲状腺ホルモン不応症   
再生不良性貧血 
溶血性貧血 
（自己免疫性溶血性貧血・ 
発作性夜間血色素尿症） 
不応性貧血(骨髄異形成症候群) 
骨髄線維症  
特発性血栓症  
血栓性血小板減少性紫斑病  
特発性血小板減少性紫斑病  
ＩｇＡ腎症   
急速進行性糸球体腎炎  
難治性ネフローゼ症候群 
多発性嚢胞腎  

肥大型心筋症  
特発性拡張型（うっ血型）心筋症  
拘束型心筋症  
ミトコンドリア病  
Fabry病  
家族性突然死症候群 
原発性高脂血症  
特発性間質性肺炎 
サルコイドーシス 
びまん性汎細気管支炎  
潰瘍性大腸炎 
クローン病  
自己免疫性肝炎 
原発性胆汁性肝硬変 
劇症肝炎 
特発性門脈圧亢進症   
肝外門脈閉塞症  
Budd-Chiari症候群  
肝内結石症  
肝内胆管障害 
膵嚢胞線維症  
重症急性膵炎 
慢性膵炎 
アミロイドーシス 
ベーチェット病  
全身性エリテマトーデス 
多発性筋炎・皮膚筋炎 
シェーグレン症候群 
成人スティル病  
高安病（大動脈炎症候群） 
バージャー病  
結節性多発動脈炎 
ウェゲナー肉芽腫症  
アレルギー性肉芽腫性血管炎 

悪性関節リウマチ 
側頭動脈炎 
抗リン脂質抗体症候群 
強皮症  
好酸球性筋膜炎 
硬化性萎縮性苔癬 
原発性免疫不全症候群 
若年性肺気腫 
ランゲルハンス細胞組織球症  
肥満低換気症候群 
肺胞低換気症候群  
肺動脈性肺高血圧症  
慢性血栓塞栓性肺高血圧症  
混合性結合組織病  
神経線維腫症Ⅰ型 
（レックリングハウゼン病）  
神経線維腫症Ⅱ型 
結節性硬化症 (プリングル病 ) 
表皮水疱症  
膿疱性乾癬  
天疱瘡  
大脳皮質基底核変性症  
重症多形滲出性紅斑(急性期) 
リンパ脈管筋腫症 (ＬＡＭ) 
進行性骨化性線維異形成症 (FOP) 
色素性乾皮症 (XP) 
スモン 
下垂体機能低下症  
クッシング病  
先端巨大症  
原発性側索硬化症  
有棘赤血球を伴う舞踏病  
ＨＴＬＶ－１関連脊髄症 (ＨＡＭ) 
先天性魚鱗癬様紅皮症  

● 小児慢性特定疾患、難病対策は見直しが進行中 
    （患者負担の拡大？） 
 
どのような疾患が対象に入るのか？ 入らないのか…？ 

社会保障が必要と思われる先天性心疾患 
   チアノーゼのある疾患 
     （SpO2<85%? , 90%?） 
   フォンタン型循環  
     （単心室、三尖弁閉鎖、・・・） 
   右心室を体心室とする疾患 
     （修正大血管転位、・・・） 
   弁逆流が問題となる疾患 
     （ファロー四徴症術後、・・・）      など 

・対象患者の認定基準の見直し 
・患者負担の見直し 
・切れ目のない支援の在り方の検討 

高額医療費制度   

医療費 100万円 
     ⇒ 窓口での負担（3割）が、30万円かかる場合 

212,570円を高額療養費として支給し、実際の自己負担額は、87,430円。 

→ 自己負担限度額適用「所得区分」認定証 
         平成24年4月～ 外来も可 

医療保健（国民健康保険・社会保険・各種共済・船員など）  
２ 保健・医療保障（社会保険） 
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助成対象者 
  身体障害者手帳１級・２級  
            （地域によっては１～３級：20都県） 
  療育手帳Ａ級 
  療育手帳Ｂ級（中度）と身体障害者手帳（３級～６級） 

重度心身障害者医療費助成制度   

２ 保健・医療保障（社会保険） 
医療費を軽減するシステム 

公費負担助成制度 

自立支援医療（育成医療／更生医療）   

心臓手術・カテーテル治療の医療費助成 

１８歳未満：育成医療 
１８歳以上：更生医療 

身体障害者手帳（4級） ＋ 更生医療（１８歳以上） 

育成医療  負担軽減措置がある（利用者が若い世帯） 
更生医療  負担軽減措置はない（１割の定率負担） 

２ 保健・医療保障（社会保険） 
医療費を軽減するシステム 

身体障害者手帳   

 
 

 
 
療育手帳   

心臓病は、１、３、４級のみ （２級がない） 

人工弁、ペースメーカーは、先天性心疾患は従来通り、１級 

18歳以上は認定の基準が異なる（先天性心疾患に対応していない） 

更生医療を受けるためには、身体障害者手帳が必要 

等級はＡ（重度）、Ｂ（その他）の２種類 
  18歳未満 児童相談所判定（面接） 
  18歳以上 更正相談所判定（面接） 

知的障害の評価は重要（先天性心疾患の約２割に知的障害を合併） 
  知的障害があると判定されている場合と、そうでない場合とで、 
  社会保障は大きく異なる。 

１ 生活を支える社会保障制度（社会福祉） 

新規申請者 
○一定期間毎の見直しあり 
 ⇒成人期になると、１級の継続ができなくなる場合もある 
 

今までの１級認定者 
○現時点ではそのまま継続 （見直される可能性あり） 
 

ペースメーカー・人工弁患者の見直し（平成25年6月） 

○日常生活活動の制限の程度が改善する可能性 
 がある。一定期間経過後に再認定を行うことを 
 徹底する。 （植え込みから３年後とする。） 
 

○先天性疾患により装着したもの及び人工弁移植、弁置  
 換については、従来通りの取り扱い（１級）とする。 

身体障害者手帳に係る障害認定の見直しについて 
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脊髄小脳変性症  
シャイ・ドレーガー症候群 
モヤモヤ病  
（ウィリス動脈輪閉塞症） 
正常圧水頭症  
多発性硬化症  
重症筋無力症  
ギラン・バレー症候群 
フィッシャー症候群 
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 
（ルイス・サムナー症候群） 
単クローン抗体を伴う末梢神経炎 
（クロウ・フカセ症候群）  
筋萎縮性側索硬化症  
脊髄性筋萎縮症  
球脊髄性筋萎縮症  
脊髄空洞症  
パーキンソン病  
ハンチントン病  
進行性核上性麻痺  
線条体黒質変性症  
ペルオキシソーム病  
ライソゾーム病  
クロイツフェルト・ヤコブ病  
ゲルストマン・ストロイスラー・ 
 シャインカー病（GSS）  
致死性家族性不眠症  
亜急性硬化性全脳炎(SSPE)  
進行性多巣性白質脳症（PML） 
後縦靭帯骨化症   
黄色靭帯骨化症   
前縦靭帯骨化症  
広範脊柱管狭窄症  
特発性大腿骨頭壊死症  

特発性ステロイド性骨壊死症  
網膜色素変性症  
加齢黄斑変性 
難治性視神経症  
突発性難聴 
特発性両側性感音難聴  
メニエール病  
遅発性内リンパ水腫 
PRL分泌異常症  
ゴナドトロピン分泌異常症  
ADH分泌異常症  
中枢性摂食異常症  
原発性アルドステロン症  
偽性低アルドステロン症  
グルココルチコイド抵抗症  
副腎酵素欠損症  
副腎低形成(アジソン病 ) 
偽性副甲状腺機能低下症   
ビタミンD受容機構異常症   
TSH受容体異常症  
甲状腺ホルモン不応症   
再生不良性貧血 
溶血性貧血 
（自己免疫性溶血性貧血・ 
発作性夜間血色素尿症） 
不応性貧血(骨髄異形成症候群) 
骨髄線維症  
特発性血栓症  
血栓性血小板減少性紫斑病  
特発性血小板減少性紫斑病  
ＩｇＡ腎症   
急速進行性糸球体腎炎  
難治性ネフローゼ症候群 
多発性嚢胞腎  

肥大型心筋症  
特発性拡張型（うっ血型）心筋症  
拘束型心筋症  
ミトコンドリア病  
Fabry病  
家族性突然死症候群 
原発性高脂血症  
特発性間質性肺炎 
サルコイドーシス 
びまん性汎細気管支炎  
潰瘍性大腸炎 
クローン病  
自己免疫性肝炎 
原発性胆汁性肝硬変 
劇症肝炎 
特発性門脈圧亢進症   
肝外門脈閉塞症  
Budd-Chiari症候群  
肝内結石症  
肝内胆管障害 
膵嚢胞線維症  
重症急性膵炎 
慢性膵炎 
アミロイドーシス 
ベーチェット病  
全身性エリテマトーデス 
多発性筋炎・皮膚筋炎 
シェーグレン症候群 
成人スティル病  
高安病（大動脈炎症候群） 
バージャー病  
結節性多発動脈炎 
ウェゲナー肉芽腫症  
アレルギー性肉芽腫性血管炎 

悪性関節リウマチ 
側頭動脈炎 
抗リン脂質抗体症候群 
強皮症  
好酸球性筋膜炎 
硬化性萎縮性苔癬 
原発性免疫不全症候群 
若年性肺気腫 
ランゲルハンス細胞組織球症  
肥満低換気症候群 
肺胞低換気症候群  
肺動脈性肺高血圧症  
慢性血栓塞栓性肺高血圧症  
混合性結合組織病  
神経線維腫症Ⅰ型 
（レックリングハウゼン病）  
神経線維腫症Ⅱ型 
結節性硬化症 (プリングル病 ) 
表皮水疱症  
膿疱性乾癬  
天疱瘡  
大脳皮質基底核変性症  
重症多形滲出性紅斑(急性期) 
リンパ脈管筋腫症 (ＬＡＭ) 
進行性骨化性線維異形成症 (FOP) 
色素性乾皮症 (XP) 
スモン 
下垂体機能低下症  
クッシング病  
先端巨大症  
原発性側索硬化症  
有棘赤血球を伴う舞踏病  
ＨＴＬＶ－１関連脊髄症 (ＨＡＭ) 
先天性魚鱗癬様紅皮症  

● 小児慢性特定疾患、難病対策は見直しが進行中 
    （患者負担の拡大？） 
 
どのような疾患が対象に入るのか？ 入らないのか…？ 

社会保障が必要と思われる先天性心疾患 
   チアノーゼのある疾患 
     （SpO2<85%? , 90%?） 
   フォンタン型循環  
     （単心室、三尖弁閉鎖、・・・） 
   右心室を体心室とする疾患 
     （修正大血管転位、・・・） 
   弁逆流が問題となる疾患 
     （ファロー四徴症術後、・・・）      など 

・対象患者の認定基準の見直し 
・患者負担の見直し 
・切れ目のない支援の在り方の検討 

1. #
#

#

2. VAD #
#

3. #
#


