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難病特別対策推進事業について

平成 年 月 日健医発第 号

各都道府県知事、政令市長、特別区長宛

厚生省保険医療局長通知

最終一部改正 平成 年 月 日健発 第 号

厚生労働省健康局長通知

別紙

難病特別対策推進事業実施要綱

第１～第４ 略

第５ 神経難病患者在宅医療支援事業

１ 概要

クロイツフェルト・ヤコブ病等神経難病の中には、現在、有効な治療法がなく、また診断に際

しても症例が少ないため、当該神経難病患者を担当する一般診療医（以下「担当医」という。）が

対応に苦慮することが非常に多いものがあることから、担当医が診療に際して、疑問を抱いた場

合等に緊急に厚生労働省が指定する神経難病の専門医（以下「専門医」という。名簿は別途通知。）

と連絡を取れる体制を整備するとともに、担当医の要請に応じて、都道府県、国立大学法人、国

立高度専門医療研究センター及び独立行政法人国立病院機構が専門医を中心とした在宅医療支援

チーム（以下「支援チーム」という。）を派遣することができる体制を整備し、もって当該神経難

病患者等の療養上の不安を解消し、安定した療養生活の確保を図るものとする。

２ 実施主体

実施主体は、都道府県、国立大学法人、国立高度専門医療研究センター及び独立行政法人国立

病院機構（以下「都道府県等」という。）とする。

３ 実施方法

連絡体制の整備

ア 都道府県は、専門医を中心とした支援チームを設置するとともに、その連絡体制を整備す

るものとする。

イ 都道府県は、担当医からの支援チームの派遣要請に基づき、専門医を中心とした支援チー

ムの派遣に関する調整を行い、または、国立大学法人、国立高度専門医療研究センター及び

独立行政法人国立病院機構（以下「国立大学法人等」という。）に対し、支援チームの派遣

に関する調整の依頼を行うものとする。

ウ 国立大学法人等は、イにより都道府県から依頼を受けた場合、都道府県が設置する支援チ

ームを活用し、専門医を中心とした支援チームの派遣に関する調整を行うものとする。

支援チームの派遣
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都道府県等は、支援チームの派遣に関する調整を行うとともに、支援チームを派遣するもの

とする。派遣された支援チームは、担当医の要請に応じ、確定診断の指導を行うほか、担当医

や当該神経難病患者とその家族に対し、今後の在宅療養上の指導や助言、情報の提供等を行う

ものとする。

患者の確定診断

都道府県は、クロイツフェルト・ヤコブ病の疑いのある患者の主治医から確定診断を求める

要請があった際においては、別に定めるブロック担当総括専門医と協議の上、適切な機関にお

いて剖検等の確定診断が行えるよう支援し、又は、国立大学法人等に対し、剖検等の確定診断

に係る支援の依頼を行うものとする。

支援チームから都道府県等への報告

ア 都道府県が支援チームを派遣した場合、支援チームは、派遣を終了した後、医療支援の結

果や、必要に応じて市町村への支援協力の必要性の有無等を都道府県へ報告するものとする。

イ 国立大学法人等が支援チームを派遣した場合、支援チームは、派遣を終了した後、医療支

援の結果を国立大学法人等へ報告するものとする。

ウ 国立大学法人等は、イにより支援チームから報告を受けた場合、その内容を都道府県へ報

告するとともに、必要に応じて市町村への支援協力の必要性の有無等を都道府県へ報告する

ものとする。

支援チーム派遣終了後の支援

都道府県は における報告に基づき、支援チーム派遣終了後の患者の在宅療養支援に努める

ものとする。

第６以降 略
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