
第１１ 難 病 対 策              

 

 

  



１　小児慢性特定疾病対策（医療費助成）

  小児慢性特定疾病医療受給者証所持者数 平成２８年３月３１日現在

５歳未満 ５歳～１８歳未満 １８歳～２０歳未満 計

悪性新生物 -              6              1               7              

慢性腎疾患 - 5              2               7              

慢性呼吸器疾患 1              -              -               1              

慢性心疾患 1              11            3               15            

内分泌疾患 -              4              1               5              

膠原病 -              3              -               3              

糖尿病 -              2              -               2              

先天性代謝異常 -              2              -               2              

血友病等血液・免疫疾患 -              2              -               2              

神経・筋疾患 -              2              -               2              

慢性消化器疾患 - - 1               1              

皮膚疾患 - 2              -               2              

男 2              20            6               28            

女 - 18            2               20            

計 2              38            8               48            
（注１）年齢は年度末現在
（注２）疾患別人数は延べ人数、男女別は実人数で記載
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２　難病対策

　指定難病医療受給者数（年齢階級別） 平成２８年３月３１日現在

合計 男 女
０ ～ 19

歳
20～29

歳
30～39

歳
40～49

歳
50～59

歳
60～69

歳
 70歳
以上

 65歳
以上
（再掲）

筋萎縮性側索硬化症 6     2    4    -    -    -    1    -    4    1    4    
脊髄性筋萎縮症 1     -    1    1    -    - -    -    -    -    -    

進行性核上性麻痺 2     1    1    -    -    -    -    -    -    2    2    
パ－キンソン病 61    24  37  -    -    1    -    6    9    45   49   

大脳皮質基底核変性症 3     2    1    -    -    -    -    - - 3    3    
ハンチントン病 1     1    -    -    -    - -    - 1    - -
重症筋無力症 8     1    7    -    -    -    1    2    3    2    3    

多発性硬化症／視神経脊髄炎 6     3    3    -    -    2    -    1    1    2    2    
慢性炎症性脱髄性多発神経炎 1     1    -    -    -    -    - - - 1    1    

多系統萎縮症 5     4    1    -    -    -    -    -    3    2    3    
脊髄小脳変性症（多系統委縮症を除く） 12    6    6    -    1    -    -    1    2    8    8    

ライソゾーム病 2     -    2    -    -    -    -    2    - - -
 もやもや病 6     2    4    -    -    1    1    1    2    1    2    

神経線維腫症 2     -    2    -    -    -    1    - - 1    1    
天庖瘡 2     1    1    -    -    -    - -    1    1    1    

高安動脈炎 3     -    3    -    -    -    1    -    1    1    2    
結節性多発動脈炎 2     -    2    -    -    -    1    -    1    - 1    

顕微鏡的多発血管炎 1     1    -    -    -    -    -    -    -    1    1    
好酸球性多発血管炎性肉芽腫症 2     -    2    -    -    -    -    -    2    -    1    

悪性関節リウマチ 4     2    2    -    -    - -    -    3    1    3    
バージャー病 1     1    -    -    -    -    -    -    -    1    1    

全身性エリテマト－デス 21    4    17  -    -    4    4    2    8    3    5    
皮膚筋炎／多発性筋炎 7     3    4    -    -    - -    1    4    2    4    

全身性強皮症 12    2    10  -    -    1  -    1  3    7    8    
混合性結合組織病 5     1    4    -    -    -    1    -    3    1    3    
シェーグレン症候群 3     1    2    -    -    - -    -    -    3    3    

成人スチル病 1     -    1    -    -    -    1    -    -    -    -    
再発性多発軟骨炎 1     1    -    -    -    -    -    -    -    1    1    

ベーチェット病 4     2    2    -    -    -    -    2    -    2    2    
特発性拡張型心筋症 16    10  6    -    -    -    -    4    3    9    11   
肥大型心筋症 2     -    2    -    -    -    -    1    1    -    -    
再生不良性貧血 7     4    3    1    -    -    -    1    1    4    5    

自己免疫性溶血性貧血 3     1    2    -    -    -    -    1    -    2    2    
特発性血小板減少性紫斑病 8     3    5    -    1    1    -    1    3    2    5    

ＩｇＡ腎症 5     4    1    -    -    -    1    3    1    -    -    
多発性嚢胞腎 2     1    1    -    -    -    -    1    1    -    1    

黄色靭帯骨化症 3     3    -    -    -    -    -    -    1    2    2    
後縦靭帯骨化症 18    11  7    -    -    -    1    -    3    14   16   

広範脊柱管狭窄症 3     3    -    -    -    -    -    -    2    1    2    
特発性大腿骨頭壊死症 12    7    5    -    -    1    2    4    3    2    3    

下垂体性ＡＤＨ分泌異常症 3     1    2    -    -    -    1    -    1    1    1    
クッシング病 2     -    2    1    -    -    1    -    -    -    -    

下垂体前葉機能低下症 7     5    2    1    1    2    -    -    2    1    2    
家族性高コレステロール血症 1     -    1    -    -    -    -    -    1    -    -    

サルコイドーシス 12    2    10  -    -    1    -    2    1    8    9    
特発性間質性肺炎 6     6    -    -    -    -    -    -    4    2    4    

慢性血栓塞栓性肺高血圧症 3     1    2    -    -    -    1    -    1    1    2    
網膜色素変性症 20    5    15  -    -    -    2    3    4    11   14   

原発性胆汁性肝硬変 4     -    4    -    -    -    -    -    1    3    3    
クローン病 15    9    6    1    4    2    6    1    -    1    1    

潰瘍性大腸炎 57    26  31  2    4    9    11   12   10   9    14   
類天疱瘡 2     1    1    -    -    -    -    -    -    2    2    

一次性ネフローゼ症候群 3     2    1    -    -    -    -    -    1    2    2    
好酸球性副鼻腔炎 1     -    1    -    -    1    -    -    -    -    -    

合計 400  171 229 7    11   26   38   53   96   169 215 
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３ 難病対策関係事業 

 

（１）特定疾患(難病)医療受給者の保健指導 

治療法が未確立であり、身体的・精神的にも負担の大きい疾患です。 

      不安や悩みを軽減するために更新時を利用して相談を実施しました。 

面接指導：延べ７５１人 

訪問指導：延べ  ７人 

 

（２）在宅難病患者等療養生活用機器貸出事業 

在宅で療養されている難病患者に対し、意思伝達装置等を早い段階で貸し出す   

ことにより、適切な機器の操作手技習得の促進を図り、患者の療養生活の質の向   

上を図ることを目的に実施し、今年度は伝の心１台を難病相談・支援センターの

協力のもと貸出しました。 

 

（３）在宅重症難病患者一時入院事業 

     人工呼吸器を装着した重症難病患者の一時入院を受け入れる医療機関に対し助  

成を行い、受け入れ態勢を整備することにより難病患者さんが安定した療養生活

の確保を図ることを目的として実施しています。 

 

 

（４）日常生活向上教室（笑竹梅、交流会） 

疾病の特性から地域で孤立しがちな神経難病患者・家族を対象に、長期療養生

活を支援する仲間作りを目的として実施しました。 

        開催日：原則 第３火曜日 （年７回） 

     参加者：延べ２５名 

      内 容： ５月１９日 スポーツ吹き矢 

          ６月１６日 スポーツ吹き矢 

          ７月２１日 間違い探し おしゃべり会（自主活動日） 

          ９月１５日 スポーツ吹き矢 

         １１月１７日 神経衰弱 おしゃべり会（自主活動日） 

          １月１９日 外食（MIZU café Cocco） 

          ３月１５日 振り返り＆次年度計画 

 

（５）パーキンソン病交流会 

    パーキンソン病友の会の滋賀県支部と合同でパーキンソン病患者・家族の交流

会を開催しました。 

     開催日：平成２７年８月３１日（木） 

     内 容：① 交流会 

         ② 講演会 

            「生活に取り入れられる運動と、お口の体操」 

            講師 滋賀県立リハビリテーションセンター 

               主任技師（理学療法士） 小林 享子 

     参加者：９名 

 

（６）小児慢性特定疾患医療受診者の保健指導 

小児慢性特定疾患児の家族の多くは、児童が疾患をもつことで精神的不安をか

かえているため、新規、更新時の面接を通じて不安の軽減をめざしました。 

        面接指導：延べ４９人 

 


