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Ａ．研究目的 

平成２５年４月から、障害者総合支援法に定め

る障害者の対象に難病等が新たに加わり、障害者

総合支援法に基づく障害福祉サービス等の対象

となった。障害者総合支援法に定める対象疾病の

範囲については、当時、新たな難病対策の検討が

進められている中、直ちに結論を得ることが困難

なため、「難病患者等居宅生活支援事業」の対象

疾病と同じ130疾病が当面の措置として対象と

されていた（資料１）。今般、「難病の患者に対

する医療等に関する法律」および児童福祉法の一

部改正法（平成27年１月施行）の成立に伴い指

定難病及び小児慢性特定疾病の対象疾病の検討

がなされることから、障害者総合支援法の対象疾

病について改めて検討するため、平成26年８月2

7日に障害者総合支援法対象疾病検討会が立ち上

げられた。本研究の成果は、障害者総合支援法対

象疾病検討会の検討に使用される。 

研究要旨 

障害者総合支援法対象疾病検討会において、障害者総合支援法における障害福祉サー

ビス等の対象疾病の要件は、「治療方法が確立していない」、「長期の療養を必要とす

る」、「診断に関し客観的な指標による一定の基準が定まっている」の３要件とすること

が妥当であるとされ、本研究班においてはこの要件に基づいて対象疾病を検討した。 

 その結果、障害者総合支援法の対象疾病については第１次分の１５１疾病に加えて第

２次分として１８１疾病を障害福祉サービスの対象疾患とすることが適切と判断した。 

平成２５年４月から障害者総合支援法の対象となっていた疾病のうち、上記３要件を

満たさず対象外とすることが適切と考えられた疾病が１８疾病（現時点で日本に患者が

未確認である疾病を含む）あり、また、データが現時点で明らかでない６疾病について

は、データが収集されるまでの間、引き続き対象とすることとした。 

 その結果、合計３３２疾病を障害者総合支援法対象疾病とすることが適切であるとし

た。 

 対象疾病であれば疾病により症状に波のある方でも、障害者手帳の取得の有無や指定

難病の重症度等に関わらず、必要に応じた障害福祉サービスを利用可能である。今後も、

指定難病の検討状況を踏まえ、障害者総合支援法対象疾病についても検討するとされて

いる。 



本研究の結果を基に、指定難病及び小児慢性特

定疾病の検討状況等を踏まえ、障害者総合支援法

における難病等の対象疾病の検討が進められる

こととなり、障害福祉サービスを必要とする特殊

の疾病を有する者に対して、適切にサービスが提

供されることとなる。 

 

Ｂ．研究方法 

指定難病の５つの要件（「発病の機構が明ら

かでない」「治療方法が確立していない」「患

者数が人口の0.1％程度に達しない」「長期の療

養を必要とするもの」「診断に関し客観的な指

標による一定の基準が定まっていること」）を

踏まえつつ、福祉的見地から障害者総合支援法

の対象疾病の要件および対象疾病を検討した。 

難病患者に対する新しい医療費助成制度は、

平成27年１月から第１次分が施行され、第２次

分は平成27年７月からの施行が予定されている。

障害者総合支援法における対象疾病についても、

ほぼ同時期に見直しを行う必要があることから、

本研究も２６年度で成果をとりまとめた。 

※障害者総合支援法対象疾病検討会の検討状況 

〔第1次対象疾病〕 

平成26年8月～10月（第1回、第2回） 

〔第２次対象疾病〕 

   平成27年3月（第3回、第4回） 

 

（倫理面への配慮） 

疾病の特性等の情報は個人に関する情報はな

く、疫学研究に関する倫理指針の対象にならな

いと考えられる。しかしながら、研究を進めて

いく中で、同倫理指針の適用範囲に該当する可

能性があると考えられる場合は、同倫理指針を

遵守し、速やかに同倫理指針に定める手続きを

行うこととした。 

 

Ｃ．研究結果 

1.  障害者総合支援法の対象疾病の要件につ

いて 

厚生労働省における障害者総合支援法対象疾

病検討会においては、指定難病検討委員会にお

ける議論を踏まえた議論が行われた。障害者総

合支援法の対象疾病の要件に関しては、指定難

病の５つの要件（「発病の機構が明らかでない」

「治療方法が確立していない」「患者数が人口

の0.1％程度に達しない」「長期の療養を必要と

するもの」「診断に関し客観的な指標による一

定の基準が定まっていること」）を踏まえつつ

福祉的見地から検討がなされ、「治療方法が確

立していない」、「長期の療養を必要とするも

の」、「診断に関し客観的な指標による一定の

基準が定まっていること」の３項目を要件とす

ることが妥当であるとした。 

2．「障害者総合支援法の対象として検討した疾

病」（第１次分）について 

 第１～５回指定難病検討委員会において指定

難病の検討の俎上にあがった113疾病について

検討した。平成25年４月から障害者総合支援法

の対象となっている疾病以外で新たに指定難病

とされた25疾病を障害者総合支援法の対象疾

病として追加することが適切であると判断した。 

 また、指定難病の要件を満たさないとされた

３疾病についても検討を行い、劇症肝炎、重症

急性膵炎については「長期の療養を必要としな

い」ことから対象外とし、スモンについては「発

病の機構が明らか」であるが「長期の療養を必

要とする」ため引き続き障害者総合支援法の対

象とすることが適切であると判断した。 

3.「障害者総合支援法の対象として検討した疾

病」（第２次分）について 

 第６～９回指定難病検討委員会で指定難病の

要件を満たすとされた127疾病および第10～11

回指定難病検討委員会で指定難病の要件を満た

すとされた51疾病について、障害者総合支援法

の対象疾病とする要件を満たすか検討した結果、

これを第２次分の対象疾病とすることが適切と

判断した（資料２、３）。 

4.「障害者総合支援法の対象として検討する疾

病」（第２次分）のうち指定難病の要件を満た



すことが明らかでない疾病について 

 第10回指定難病検討委員会において、現時点

で指定難病の要件を満たすことが明らかでない

疾病とされたもののうち、障害者総合支援法の

対象疾病の要件以外の理由である①「発病の機

構が明らかでない（※他の施策体系が樹立して

いる疾病を含む）」、②「患者数が本邦におい

て一定の人数に達しない」ことの要件を満たす

ことが明らかでないとされた疾病について、障

害者総合支援法の対象疾病の要件である「治療

方法が確立していない」、「長期の療養を必要

とするもの」、「診断に関し客観的な指標によ

る一定の基準が定まっていること」を満たすか

どうかを検討した。その結果、①「発病の機構

が明らかでない（※他の施策体系が樹立してい

る疾病を含む）に該当する疾病のうち障害者総

合支援法の対象疾病の要件のデータがそろった

14疾病（資料４の①）について検討した結果、

腸間膜静脈硬化症候群（長期の療養を必要とし

ない）と副腎腺腫（治療方法が確立している、

長期の療養を必要としない、客観的な診断基準

がない）を除く12疾病を対象とすることが適切

と判断した。 

また、「障害者総合支援法の対象疾病の要件

について検討を行うためのデータが現時点で明

らかでない疾病（他の施策体系が樹立している

疾病を含む）」と整理された137疾病について

は、現時点では検討が出来ないため、対象疾病

としないことが適切と判断した（5．に記載する、

平成25年4月からすでに対象となっているが現

時点でデータが明らかでない疾病をのぞく）（資

料４）。 

②「患者数が本邦において一定の人数に達し

ない」に該当する疾病のうち障害者総合支援法

の対象疾病の要件のデータがそろった10疾病

（資料４の②）について検討した結果、原発性

アルドステロン症（治療方法が確立している）

を除く９疾病を対象疾病とすることが適切と判

断した。 

また、「障害者総合支援法の対象疾病の要件

について検討を行うためのデータが現時点で明

らかでない」と整理された17疾病については、

現時点では検討が出来ないため対象疾病としな

いことが適切と判断した（5．に記載する平成

25年４月からすでに対象となっているが現時

点でデータが明らかでない疾病をのぞく）（資

料４）。 

5. 「平成25年４月から障害者総合支援法の対象

となっていた疾病で対象外となる疾病」につい

て 

制度開始当初に障害者総合支援法の対象疾病

とされていた30疾病のうち18疾病（2．に記載

する劇症肝炎、重症急性膵炎を含む）について

「他の施策体系がある」、「治療法が確立して

いる」 「長期の療養を必要としない」、 「客

観的な診断基準がない」など障害者総合支援法

の対象疾病の要件を満たさないことから、対象

外とすることが適切と判断した（資料５）。 

グルココルチコイド抵抗症は日本に患者が未

確認であることから対象外とすることが適切と

判断した。 

骨髄異形成症候群、骨髄線維症、汎発性特発

性骨増殖症、肥満低換気症候群、慢性膵炎、ラ

ンゲルハンス細胞組織球症の６疾病は障害者総

合支援法の対象疾病の要件について検討を行う

ためのデータが現時点では明らかでないため、

データが収集されるまでの間、引き続き対象と

することが適切と判断した。 

これにより合計332疾病を障害者総合支援法の

対象とすることが妥当と判断した（資料６）。 

Ｄ．考察 および Ｅ．結論 

障害者総合支援法の対象疾病については第１

次分の151疾病に加えて第２次追加分として

181疾病を対象とすることが適切と判断した。 

平成25年４月から障害者総合支援法の対象

となっていたが、検討の結果、要件を満たさず

対象外とすることが適切と考えられた疾病が

18疾病あった。 

 その結果、合計332疾病を対象とすることが適

切であるとした。 
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