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指定難病に関する発表に決めたきっかけ

他の患者さんと異なる保
険証だ。。

指定難病の患者さんが
持っている保険証なん
だ！！

指定難病って何だろう？？

レセコン



指定難病とは

指定難病
難病

● 患者数が⽇本⼈⼝の 0.1% より少ない
● 客観的な診断基準がある

● 原因がわからない
● 治療法が確⽴されていない
● 希少な疾患である
● ⻑期の療養が必要である

指定難病の数
(令和 7 年度 4 ⽉時点)

348 疾病パーキ
ンソン

病 全⾝性エリテマトーデス

クローン病
全⾝性強⽪症 潰瘍性⼤腸炎



指定難病医療費助成制度の流れ

患者

難病指定医師
① 受診

② 診断書

難病指定医療機関

③ 申請書の提出

④ 指定難病医療費
受給者証の交

付

⑤ 受診 ⑥ 治療 都道府県⼜は指定都市
審査内容

1. 病気の状態が、「重症度
の認定基準」に該当して
いるかどうか

2. 重症度基準に該当しない
場合でも、医療費が⾼額
で継続的な治療が必要な
状態であるかどうか

⾃⼰負担となる医療費を軽減 指定難病医療受給者証が必要



一般 高額かつ長期 人工呼吸器等装着時

生活保護 0 0 0

低所得Ⅰ 本人年収～8 0万円 2 ,5 0 0 2 ,5 0 0

低所得Ⅱ 本人年収8 0万円超～ 5 ,0 0 0 5 ,0 0 0

一般所得Ⅰ 10 ,0 0 0 5 ,0 0 0

一般所得Ⅱ 2 0 ,0 0 0 10 ,0 0 0

上位所得 3 0 ,0 0 0 2 0 ,0 0 0

1,0 0 0

自己負担上限額(外来＋入院)  患者負担割合：2割

入院時の食費 自己負担

階層区分 階層区分の基準

ー

市町村民税非課税

市町村民税課税以上7 .1万円未満

市町村民税課税7 .1万円以上2 5 .1万円未満

市町村民税課税2 5 .1万円以上

所得や治療の内容・状態に応じた⾃⼰負担上限
額

重症度基準を満たさない患
者(軽症者)でも、⽉ごとの医
療費総額が33,330円を超え
る⽉が年間に3⽉以上ある場
合、医療費助成の対象とな
る。

● 医療費助成における⾃⼰負担上限額(⽉額) 単位(円)



一般 高額かつ長期 人工呼吸器等装着時

生活保護 0 0 0

低所得Ⅰ 本人年収～8 0万円 2 ,5 0 0 2 ,5 0 0

低所得Ⅱ 本人年収8 0万円超～ 5 ,0 0 0 5 ,0 0 0

一般所得Ⅰ 10 ,0 0 0 5 ,0 0 0

一般所得Ⅱ 2 0 ,0 0 0 10 ,0 0 0

上位所得 3 0 ,0 0 0 2 0 ,0 0 0

1,0 0 0

自己負担上限額(外来＋入院)  患者負担割合：2割

入院時の食費 自己負担

階層区分 階層区分の基準

ー

市町村民税非課税

市町村民税課税以上7 .1万円未満

市町村民税課税7 .1万円以上2 5 .1万円未満

市町村民税課税2 5 .1万円以上

所得や治療の内容・状態に応じた⾃⼰負担上限
額

● 医療費助成における⾃⼰負担上限額(⽉額)

- 5,000

- 10,000

- 10,000

⽉ごとの医療費総額が5万円を超
える⽉が年間6回以上ある者

単位(円)



指定難病症例 (潰瘍性⼤腸炎)
患者情報：30歳代⼥性
現病歴：潰瘍性⼤腸炎(指定難病)、気管⽀喘息

処⽅薬
令和X年. Y⽉
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 

分1朝⾷後 84⽇分

【処⽅履歴】
令和X年. Y⽉
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後

2か⽉後
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後

4か⽉後
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後
Rp. ヨーデルS糖⾐錠-80 2錠 検査前⽇の21時に服⽤ 1⽇分
Rp. ジメチコン錠40mg 2錠 起床時 1⽇分
Rp. モビプレップ配合内⽤剤 1包 検査当⽇の午前中 １⽇分

6カ⽉後
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後

9カ⽉後
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後

12カ⽉後
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後
Rp. ヨーデルS糖⾐錠-80 2錠 検査前⽇の21時に服⽤ 1⽇分
Rp. ジメチコン錠40mg 2錠 起床時 1⽇分
Rp. モビプレップ配合内⽤剤 1包 検査当⽇の午前中 １⽇分

15カ⽉後
Rp. リアルダ®錠1200mg 4錠 分1朝⾷後

★⼤腸検査

★⼤腸検査

⼤腸内視鏡検査も問題なかったで
す。

○○病院に通院していた時から
飲んでいて、この薬飲んでたら
ましになりました。

症状は、落ち着いていて問題ないです。



潰瘍性⼤腸炎の病状と治療法
特徴：活動期と寛解期を繰り返す

寛解導⼊療法 寛解維持療法

・ 5‒ASA 製剤
・ ステロイド
・ α₄インテグリン阻害剤
・ 抗体製剤
・ JAK阻害剤

・ 5‒ASA 製剤
・ 免疫調節薬
・ 抗体製剤
・ JAK阻害剤

寛解導⼊療法 寛解維持療法
⻑期間の治療が必要

主症状 ： 腹痛や下痢、⾎便、粘⾎便

活動性⼤

症状なし

発症

活動期 活動期

寛解期 寛解期

再燃



医療費助成が受けられる診断基準

医療費助成対象

潰瘍性⼤腸炎の臨床的重症度による分類

本患者は、経⼝ 5-ASA 
製剤のみを使⽤していた

中等症

重症 中等症 軽症

① 排便回数 6回以上 4回以下

② 顕血便 (＋＋＋) (＋)～(ー)

③ 発熱 3 7 .5 ℃以上 3 7 .5 ℃以上の発熱がない

④ 頻脈 9 0 /分以上 9 0 /分以上の頻脈がない

⑤ 貧血(ヘモグロビン) 1 0 g /d L以下 10 g /d L以下の貧血がない

⑥ 赤沈 3 0 m m /h以上 正常

またはCRP 3 .0 m g /d L以上 正常

重症と軽症の

中間

6 項⽬すべて軽症の条件を
満たしているものを指す

① 排便回数と② 顕⾎
便の条件は必須
③ 発熱と④ 頻脈のい
ずれかの条件を満たし、
かつ4項⽬以上重症の
条件を満たしているも
のを指す



指定難病医療費助成による⾃⼰負担額軽減

・ リアルダ®錠1200mg 

・ ヨーデルS糖⾐錠-80      
・ ジメチコン錠40mg      
・ モビプレップ配合内⽤剤  

3割負担 
5,562 円 (30⽇分)

3.66 円 (2錠分)
3.54 円 (2錠分)

466.5 円 (1包)

2割負担 
3,708 円 (30⽇分)

2.44 円 (2錠分)
2.36 円 (2錠分)

311 円 (1包)

単位薬価
154.5円

6.1円
5.9円

1,555円

※ 診察料や検査料など他にも医療費が必要

指定難病医療費助成によって、患者の⾃⼰負担額がかなり抑えられる

1年でかかる医療費(薬剤のみ)
※⼤腸検査は、2回実施とする

ー 22,872.8 円

68,618.4 円 45,745.6 円



指定難病の制度
・ 指定難病登録数は、年々と増加し
ている

・ 指定難病患者は、都道府県・指定
都市からの承認がおりれば、指定難病
医療費助成を受けることができる

・ 指定難病医療費助成の対象は、症
状の重症度や⻑期間⾼額医療継続の有
無によって決定される

・ 世帯所得に応じて⾃⼰負担上限額
が異なる

まとめ

〜感想〜
経済的な理由で治療をあきらめる患者さんが少しで
も減り、病気と向き合いながら前向きに⽣活できる
ような制度が、今後も継続・発展していってほしい
と強く感じた

潰瘍性⼤腸炎の病態や治療
・活動期と寛解期を繰り返す

・ 活動期と寛解期で使⽤できる薬剤の種類
は同じものもあれば、異なるものもある
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