
1

1994 年 8 月 4 日　第 3 種郵便物承認　HSK　毎月 10 回（1.3.5.8.10.15.20.23.25.28 日）発行
第 3 種郵便物承認  増刊 HSK（わかち第 61 号） 通巻 6250 号 　2026 年 8 月 16 日発行

発行人　北陸障害者定期刊行物協会
　　　　富山市今泉 312 番地
編集人　とやま SCD・MSA 友の会
　　　　富山市北代 2-2
　　　　TEL　 090-1393-9056
頒価　　100 円（会費に含む）
発行　　2026 年 8 月 16 日

とやま SCD・MSA 友の会機関誌

第 61 号わかち増刊 HSK

この会報は富山県共同
募金会の助成金で発行
しています。

● お元気ですか？、記念医療講演会　”SCD・MSA の「今」 と「これから」” …………………2 ～ 3
● ステムカイマルの製造販売承認申請、音楽療法に期待できる効果…………………………………………4
● ワンポイントリハビリ№ 15　～動かしやすい身体づくり（3） ……………………………………………5
● 会員参加企画：福祉バスで行く「秋の交流会はのとじま水族館」 …………………………………………6
● 6/10 連 絡 協 議 会 が 厚 労 省 に 要 望（ 要 望 書、 質 疑 応 答 の 詳 細 ） ………………………………7 ～ 24

　2026 年 5 月 10 日（日）、令和 8 年度第
19 回わかち会定例総会を、富山県総合福祉
会館サンシップとやま（富山市・安住町）に
おいて開催しました。

3 年ぶりにサンシップとやまで開催

　2024 年 1 月の能登半島地震から 2 年余り、
エレベーターがようやく復旧し、館内の全面
的な使用が可能になりました。この施設は建
物内に障害者用駐車スペースが約 20 台分と
余裕があり、悪天候でも乗降時に濡れないで
すむのです。
　議事に先立ち、昨年度鬼籍に入られた会員
を偲び黙とうを捧げ、山﨑会長の開会の辞に
続き、来賓の田畑裕明衆議院議員から挨拶を
いただきました。（2 ページ下段に続きます）
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5/10　　9　 定例総会を開催第 19 回

次回後半は 音楽療法 で 
　　　　　　　　 　 　（詳しくは４ページに）

●日時　 9/20（日）

　　　　　13：30 ～ 田村茂さんの指導
　　　　　14：30 ～ 道下和美さんの指導

●会場　サンシップとやま　702 号室

来賓挨拶の田畑衆議院議員（左上）　　　開会の辞を述べる山﨑会長

リハビリ教室は手のひらパートナーのご協力をいただいています

わかち会のリハビリ教室



2

1994 年 8 月 4 日　第 3 種郵便物承認　HSK　毎月 10 回（1.3.5.8.10.15.20.23.25.28 日）発行
第 3 種郵便物承認  増刊 HSK（わかち第 61 号）  通巻 6250 号 　2026 年 8 月 16 日発行

熊
本
地
震
、
被
災
さ
れ
た
方
々
が
体
調

を
崩
さ
れ
ま
せ
ん
よ
う
に

み
な
さ
ま
如
何
お
過
ご
し
で

し
ょ
う
。

8
月
に
入
っ
て
も
、
い
ま
だ

に
北
陸
地
方
は
梅
雨
明
け
の
発

表
が
な
い
今
年
の
暑
い
日
、
湿

度
の
高
い
日
と
、
毎
日
気
温
に

一
喜
一
憂
し
て
い
ま
す
。

7
月
28
日
に
熊
本
地
震
が
発
生
し
、
現
地
の
様
子
な
ど
が
テ

レ
ビ
に
流
れ
ま
す
。
私
達
も
、
2
年
前
に
能
登
半
島
地
震
を
経

験
し
て
、
不
安
な
日
々
を
過
ご
し
た
の
を
思
い
出
し
ま
す
。
家

の
中
で
の
防
災
対
策
、
避
難
用
具
、
避
難
経
路
を
再
確
認
し
て

災
害
が
あ
っ
て
も
最
小
限
の
影
響
で
済
む
よ
う
に
、
も
う
一
度

見
直
そ
う
と
も
思
い
ま
す
。
被
災
さ
れ
た
方
々
が
体
調
を
崩
さ

れ
ま
せ
ん
よ
う
に
祈
る
ば
か
り
で
す
。

リ
ハ
ビ
リ
教
室
の
後
半
に
は
、
音
楽
療
法
士
の
道
下
先
生
と

共
に
、
童
謡
や
唱
歌
な
ど
楽
し
く
歌
い
発
声
練
習
を
し
た
り
し

ま
し
ょ
う
。
秋
に
は
、
10
年
ぶ
り
に
「
の
と
じ
ま
水
族
館
」
へ

県
福
祉
バ
ス
を
利
用
し
て
行
き
ま
す
。

暑
さ
は
、
こ
れ
か
ら
が
本
番
で
ま
だ
ま
だ
暑
い
日
が
続
き
ま

す
の
で
、
皆
様
も
体
調
を
崩
さ
れ
ま
せ
ん
よ
う
に
、
夏
を
一
緒

に
乗
り
切
り
ま
し
ょ
う
。

お
元
気
で
す
か会

長
　
　
　
山
﨑
　
信
代

会長　　：　山﨑　信代
副会長　：　谷口沙也加
事務局長：　松村　　茂
幹事　　：　坂本　　謙
　　　　　　長守　明子
　　　　　　二川　功一
　　　　　　古野　英靖
会計　　：　古滝　広美
会計監査：　北　美智代　　　　
顧問　　：　宮崎　長市

とやま SCD・MSA 友の会 役員

　議長に会員の濱谷さんを選出しました。議
事に入って、会報わかち 60 号に掲載した議
案書に基づき、活動報告と活動方針について
は事務局長の松村、決算報告と予算案を会計
の古滝さん、監査報告を会計監事の北さんが
行い、すべて賛成多数で承認いただきました。

　2026 年 5 月 10 日、定例総会終了後に総
会記念講演会を開催しました。講師には富山
大学脳神経内科准教授の中根俊成先生をお招
きしました。（中根先生は現在順天堂大学で
お仕事をされています）
　本記事では、中根先生の講演の中で私の印
象に残った内容を個人的な感想を交えてピッ
クアップしています。

事務局長　松村　茂

議長に選出された濱谷昭一さん（中央）

総会記念医療講演会

本人や家族が「日々できる対策」

　SCD・MSA の患者にとって「今」は、残
念ながら根本的な治療法はありません。だか
らといって自暴自棄になるのではなく、主な
症状に対して「日々できる対策」をきちんと
行うことで、難病であってもよりよい生活を
送ることができるのですね。
　先生はそれらを「対症療法」「生活指導」「リ
ハビリ・ケア・サポート」に分けて具体的に
説明されました（次ページの図参照）。ふら
つきや構音障害など小脳失調にはタルチレリ
ン、パーキンソン症状にはレボドパなど、各々

SCD・MSA の「今」と「これから」 
～日々の対策から最新治療まで～
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講師の中根俊成先生

の症状をやわらげる薬がありますので、脳神
経内科以外の専門医から薬を処方されること
も多いとのことです。
　ここで言う「生活指導」とは、日常生活の
なかで本人や家族が意識して行ったらよいこ
とが挙げられています。以前と比べて動きに
くくなった動作に気づいたらそれを維持でき
るよう、やはり日常生活のリハビリが大事で
す。排尿障害は出にくいのと頻尿の両方があ
りますが、頻尿を気にして水分を控え過ぎる
のは、そのほうが体に悪影響を及ぼします。

独りで頑張り過ぎないこと

　「リハビリ・ケア・サポート」とは、遠慮
なく訪問リハビリや訪問看護・介護などを利
用して、専門家の助けを借りましょう、とい
う意味で理解しました。それも切羽詰まって
からではなく、先を見越して余裕のある時に
やれば一気に ADL が下がることを予防でき
るのです。

　「ご家族による介助のポイント」の項目で
先生は「あまり介助しすぎない」ことがポイ
ントだとおっしゃいました。本人自身ができ
ることは手を出さない、目や気を配り、ゆっ
くり見守る。ひとりで無理をしないで、助け
を借りられる態勢をとる。臨床現場で燃え尽
き症候群のようになるご家族を多く見てきた
のですね。ちなみに夫のほうが介助しすぎる
傾向があるとのこと。自戒の言葉とします。

これから…最新の治療法開発

　さて「これから」については、やはり新薬
の話です。現在、いろいろな治験が行われて
いて、特に MSA は目白押しです。そのなか
で LuAF82422 について説明されました。
　MSA はαシヌクレインという毒性のあるタ
ンパク質が、脳内に蓄積することがわかって
います。LuAF82422 はαシヌクレインを中
和、除去することによって MSA の進行を遅
らせ、抑制できる可能性があります。中根先
生は、「安全性が確認できていて、日米 18 カ
所で三相試験が行われている。私も期待して
いる」と述べました。SCD についても核酸
医薬や幹細胞治療など、遺伝子の異常な部分
に悪さをさせない治療法の開発が急速に進ん
でいるそうです。
　私の妻の父親の療養時代（1990 年代）は
薬はまったくなく、妻も対症療法のセレジスト

（タルチレリン）のみ。子や孫の時代（2030
年～）には根本的な進行抑制剤が出てくるこ
とを願っています。中根先生もお祖母さんが
神経難病だったそうで、みなさんと手を携え
てがんばりたいと締めくくりました。
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新薬情報

　2024 年 6 月 24 日、リプロセル社はステ
ムカイマルの製造販売承認申請を行ったと発
表しました。
　ステムカイマルは、脊髄小脳変性症におけ
る運動失調の進行抑制を効能・効果として開
発されました。治験での対象患者は SCA3
型と 6 型でした。

優先審査が適用される

　ステムカイマルは希少疾病用再生医療等製
品（＊ 1）に指定されているので、優先品目
として 9 カ月（通常品目は 12 カ月）を目標
に審査される見込みです。遅くとも来年の今
頃は何らかの審査結果が出ているものと思わ
れます。
　もし承認された場合、対象患者は SCA3
と SCA6 に限定されるのか、需要に対し供
給体制は大丈夫なのかなど、不明な点が多々
ありますが大いに期待したいと思います。

「ステムカイマル」 の製造販売
承認申請が行われました

ステムカイマルの

画像はリプロセル社の HP より転載

＊ 1　希少疾病用再生医療等製品とは？

　国内における対象患者数が 5 万人未満である
こと。代替する適切な治療法がない、または既
存の治療法と比較して著しく高い有効性や安全
性が期待できることなど、「対象者数」「医療上
の必要性」および「開発の可能性」に係る基準
を満たし、厚生労働大臣から指定を受けた再生
医療等製品です。指定を受けた製品は、優先審
査などの支援措置の対象となります。
　医薬品の主な成分が「化学物質やタンパク質」
であるのに対し、再生医療等製品は人や動物の
生きた細胞・組織や、体内で働く遺伝子に加工
を施したものです。ステムカイマルは健常者ド
ナーより採取した脂肪組織から間葉系幹細胞を
取り出し、さらに増殖させて製造します。最終
的に生理食塩水で希釈し、点滴で投与します。

9 月より リハビリ教室の後半は音楽療法で
指導してくださるのは

　　道下　和美　さん

日本音楽療法学会認定音楽療法士
音・楽トレーニング Basic トレーナー

飲み込みや発音のリハビリです
　話しにくさのために声を出すことさえおっ
くうになっていませんか？　できるだけ口を
大きく動かして声を出すことは、喉や舌、お
口周りの筋肉のリハビリになるのです。

強く咳払いできるように
　歌うことは横隔膜を動かす筋肉を鍛え、肺
活量が増え体幹を強くし、誤嚥でむせた時に
も強く咳払いができるようになります。

身も心もスッキリ
　なんと言っても人目を気にせず、大きな声
で歌えることは理屈抜きで気持ちいい。スト
レス発散の効果絶大です。

高齢者施設で音楽療法を行う道下さん

訪問でも音楽療法
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SCD・MSA 全国患者連絡協議会　共同代表　　
近畿 SCD・MSA 友の会　会長
　　　　　　　　　　　　　　　　　　新保　健次

№ 15

～動かしやすい身体づくり（3）～
【介助者に関節を動かしてもらう】
　自分で手足を動かすのはもちろん重要なこ
とです。しかし我々は動かし方が健常者とは
異なり、どうしても自分の動かしやすい方法
になってしまいます。そこで誰かに動かして
もらうことも重要です。
　力を入れず関節を動かしてもらうことで、
本来の関節の形状に従った運動が可能であ
り、普段の動かし方とは異なった感覚が得ら
れるかもしれません。力を入れずに、とは言
うものの自然と力が入り、力が抜けない部分
があることに気づくかもしれません。介助者
に動かしてもらうことは決して楽をしようと
いうことではなく、日常生活を送り続けるた
めに必要なことです。
　動かし方になりますが患者の左足を曲げる
運動で説明します。患者は仰向けの状態から
始めます（下図）。介助者は左手を患者の左
膝の裏に、右手を患者の左足首にやり、患者
の左足を持ち上げて全体を曲げます。曲げる
スピードや方向などは特に意識する必要はあ
りません。曲げやすい（軽い）と感じる方向
に自然なスピードで曲げてください。ある程
度曲げられたら介助者は手を持ち変えて、下
図のように左手は左膝の前を、右手は左すね
の下側にやり、軽く押し、左手は股関節を、
右手は膝関節が曲がるように意識をします。

　押すときは決して力を入れ過ぎないように
してください。介助者が患者の足を曲げると
きのコツとしては指先に力を入れないという
ことです。例えば足首を持つときにコップを
握るように指先に力を入れてはいけません。
何度か動かしながら慣れてください。徐々に
患者が介助者に動きをゆだねられるようにな
ればいいです。

　うつ伏せが可能であれば、介助者に矢印の
方向に曲げ伸ばしをしてもらうのもいいで
す。曲げるときは、踵がお尻につくことを目
指してチャレンジしてみてください。ポイン
トは膝を大きく動かすことです。しっかり曲
げてしっかり伸ばすことが大切です。押し込
むことに意識してはいけません。

　太ももの裏で説明します。ここにはお尻（坐
骨）から膝の裏まで長い筋肉（ハムストリン
グスといいます）があり、硬くなりやすい筋
肉になります。患者はうつ伏せになります。
介助者は太ももの裏に手を当ててください。
矢印の方向に手の平で擦ってください。指先
の力は抜いてください。もみほぐすのではあ
りません。1 秒間に 1 ～ 2 往復のスピードで
擦ります。太ももの裏を揺らす感じです。手
の位置は坐骨のあたりから膝の裏あたりまで
変えてみてください。
　マッサージ機器を利用す
るのもいいかもしれません。
ハンディタイプで効果的な
ものがあります。し過ぎる
と、そのあと返って動きに
くいことがあります。注意
して使用してください。

【挿絵：鳥谷晴己（3 班）】
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編集後記
●医療講演会で質問に立った S さん。確
定診断を受けたときの担当医師が中根先
生だった。昨年の講演会で服部憲明先生
からリハビリをしっかりやれば進行を遅
らせることができると励まされ、散歩や
スクワットなど続けてきた。
● 1 年経って症状は進んではいるが、リ
ハビリが無駄だったとは感じていない。
それでも中根先生のお話でαシヌクレイ
ンがなぜできるのか。不摂生とか生活習
慣とか、つい自分の何がいけなかったの
かと考えてしまうという。
● S さんが「あたわったもの」として受
け入れるのはいつ頃だろうか。　（S・M）

　会長　　　　山﨑　信代

　事務局長　　松村　茂

　連絡先（郵便物）  〒 930-0103
　　　　　　 　　　富山市北代 2-2　松村茂方

　連絡先（通信）
電　話　　   　090-1393-9056（山﨑）
メール　　　   info@toyama-scd.net
ホームページ   http://toyama-scd.net

＜年会費（2000 円）・寄付金はこちら＞
　ゆうちょ銀行　　　　  三二八　支店
　口座番号　0495915　 とやま SCD・MSA 友の会

とやま SCD・MSA 友の会（わかち会）

福祉バスで行く

● 実施日　2026 年10 月 4 日 ( 日 )
● 集合時間と場所
　　（富山）9:00　富山市民舞台芸術パーク駐車場
　　　　　　　　　　　（呉羽高校の東側です）

　　（高岡）9:40　道の駅 万葉の里 高岡
　　　　　　　　　　（能越道高岡 IC 近くです）

● 参加費　お 1 人 500 円
＊レストランでの昼食を含みます。
＊水族館に入場の際、身障手帳を提示すると

本人と付添いの 2 名分が無料となります。

● 申し込み
＊氏名、連絡先、バス乗車地、身障者手帳等級、

車椅子などをご連絡ください。
＊連絡先は下記にあります。

この事業は、公益信託富山ファーストバンク社会
福祉基金のご協力をいただいています。

秋の交流会 は のとじま水族館

富
山
県
の
福
祉
バ
ス
を
利
用
し

ま
す
の
で
、
車
イ
ス
の
方
も
安

心
し
て
参
加
で
き
ま
す
。

ペ
ン
ギ
ン
の
お
散
歩
タ
イ
ム

ダイナミックなイルカ・アシカショー

　わかち会として久々の日帰りバス旅行です。
10 年ぶりに石川県のとじま水族館へ。地震の
影響でジンベエザメはお休みですが、イルカ
ショーやかわいい魚たちと一緒に、秋の一日
をゆったり楽しみましょう。



7

1994 年 8 月 4 日　第 3 種郵便物承認　HSK　毎月 10 回（1.3.5.8.10.15.20.23.25.28 日）発行
第 3 種郵便物承認  増刊 HSK（わかち第 61 号） 通巻 6250 号 　2026 年 8 月 16 日発行

　2026 年 6 月 17 日（水）、衆議院第一議員
会館第 1 会議室において、脊髄小脳変性症

（SCD）・多系統萎縮症（MSA）全国患者連 
絡協議会（以下「連絡協議会」）として、厚
生労働省へ要望書を提出しました。
　当日は連絡協議会側からは現地に 10 名、
オンラインで 14 名が参加しました。
　開会にあたって、連絡協議会共同代表で近
畿 SCD・MSA 友の会の新保健次会長が主
催者挨拶を行い、続いてご臨席された田畑裕
明衆議院議員（自由民主党）、田中昌史衆議
院議員（自由民主党）からご挨拶いただきま
した。

一週間後に新薬の承認申請が…

　要望書は全 9 項目のうち 1 ～ 3、5 ～ 7 の
項目について連絡協議会側から補足説明を行
い、それぞれ厚労省の担当部局から回答、質
疑という形で進みました。

連絡協議会は全国各地の患者会とともに治療薬開発や難病制度の改善をめざし、患者会同士の交流や連携をすすめます

　今年の要望項目では、現在、複数の新薬の
開発・治験がすすんでいることから、承認申
請手続きが行われた場合、すみやかに審査・
承認されるよう求めました。これに対し厚労
省は「データを踏まえて適切に迅速に承認で
きるよう検討を進めていく。いずれも希少疾
病用医薬品と指定されており、審査も優先的
に進めることになる」と回答しました。
　そして一週間後の 6 月 24 日、要望項目に
とりあげた新薬のうちの一つであるステムカ
イマルの製造承認申請が出された、というニ
ュースが私たちに届いています。

発行人　　　脊髄小脳変性症（SCD）・
多系統萎縮症（MSA）全国
患者連絡協議会　事務局

連絡先　　　東京都豊島区北大塚 2-7-2
　　　　　　TEL　 03-3949-4036

SCD・MSA全国患者
連絡協議会ニュース

№ 14

◎
一
日
も
早
い
新
薬
の
承
認
を

◎
転
倒
に
よ
る
ケ
ガ
も
、
指
定
難
病

に
な
る
よ
う
周
知
徹
底
を

左
か
ら
、
厚
労
省
難
病
対
策
課
渡
邉

洋
之
助
課
長
補
佐
、
田
畑
裕
明
衆
議

院
議
員
、
田
中
昌
史
衆
議
院
議
員
、

新
保
健
次
共
同
代
表
、
中
村
元
子
共

同
代
表

scdmsa_renraku_info@googlegroups.com

2026.6/17

● 主催者挨拶、 出席者一覧……………………………………………………………………………………………２
● 国会議員の方々のご挨拶……………………………………………………………………………………………3
● 要望書 (9 項目）　………………………………………………………………………………………………………4
● 連絡協議会の口頭説明と関係部局の回答、質疑 …………………………………………………………5 ～ 12
● 追加資料：付随して発生する傷病についての患者アンケート及び都道府県 HP 調査結果………………13 ～ 18

厚
労
省
へ
要
望
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（国会議員）
　田畑　裕明・衆議院議員（自由民主党）
　田中　昌史・衆議院議員（自由民主党）

（関係部局）
　健康・生活衛生局難病対策課　課長補佐　渡邉洋之助　氏
　医薬局医療機器審査管理課　課長補佐　　板垣　麻衣　氏
　医薬局医薬品審査管理課　課長補佐　　　片岡　智子　氏
　医薬局医薬品審査管理課　
　　国際新興・再興感染症医薬品等専門官　　長田　志保　氏
　健康・生活衛生局難病対策課　主査　　　柳井　健作　氏
　健康・生活衛生局難病対策課
　　難病調査研究係長　　　　　　　　　　前田　和人　氏
　保険局医療課　課長補佐　　　　　　　　竹石　遼平　氏
　障害保健福祉部障害福祉課
　　企画法令係長　　　　　　　　　　　　庄司　萌乃　氏

患
者
に
寄
り
添
っ
た
回
答
が

得
ら
れ
る
よ
う
期
待
し
て
い
る

　
Ｓ
Ｃ
Ｄ
・
Ｍ
Ｓ
Ａ
全
国
患
者
連
絡
協
議
会
共
同
代

表
の
新
保
で
ご
ざ
い
ま
す
。

　
私
は
脊
髄
小
脳
変
性
症
患
者
で
あ
り
ま
す
。

　
本
日
、
こ
の
よ
う
な
場
を
調
整
い
た
だ
い
た
田
畑

裕
明
衆
議
院
議
員
に
は
本
当
に
感
謝
い
た
し
て
お
り

ま
す
。
あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
す
。

　
私
と
同
じ
理
学
療
法
士
で
あ
る
田
中
昌
史
衆
議
院

議
員
に
も
ご
臨
席
賜
り
あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
す
。

　
5
月
19
日
に
「
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
統
括
調
整

室
」
が
設
置
さ
れ
た
、
と
の
こ
と
。
進
行
性
の
神
経

疾
患
に
対
す
る
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
に
つ
い
て

も
、
我
々
が
望
む
方
向
に
議
論
さ
れ
る
こ
と
を
期
待

し
て
お
り

ま
す
。　

　

私
が
初

め
て
こ
の

よ
う
な
要

望
活
動
に

参
加
し
た

の
は
、
２
０
２
２
年
で
あ
り
ま
す
。

　

当
時
は
妻
の
介
助
を
必
要
と
し
て
い
ま
し
た
が
、

歩
い
て
参
加
で
き
ま
し
た
。
今
回
で
5
回
目
に
な
り

ま
す
が
、
今
は
歩
行
障
害
が
進
行
し
、
電
動
車
い
す

を
利
用
す
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。
最
近
で
は
手
の

運
動
失
調
も
進
行
し
、
物
を
落
と
す
こ
と
が
多
く
な

り
ま
し
た
。
ま
た
服
が
着
に
く
い
、
ボ
タ
ン
が
留
め

ら
れ
な
い
な
ど
、
日
常
生
活
に
支
障
が
出
て
き
て
お

り
ま
す
。
構
音
障
害
も
進
行
し
、
伝
え
ら
れ
て
い
る

か
不
安
で
あ
り
ま
す
。

　
私
は
大
学
教
員
と
し
て
就
労
し
て
い
ま
す
が
、
講

義
内
容
が
伝
わ
っ
て
い
る
か
、
を
毎
年
学
生
に
確
認

す
る
こ
と
を
し
て
い
ま
す
。
今
ま
で
で
き
て
い
た
こ

と
が
徐
々
に
で
き
な
く
な
っ
て
い
る
こ
と
に
怯
え
、

現
在
行
え
て
い
る
社
会
参
加
を
続
け
る
こ
と
が
で
き

る
の
か
、
と
い
う
課
題
に
常
に
悩
ま
さ
れ
て
お
り
ま

す
。
弱
気
に
な
っ
て
は
い
け
な
い
、
毎
年
上
京
し
、

自
分
の
声
で
要
望
で
き
る
よ
う
自
分
に
は
っ
ぱ
を
か

け
て
い
ま
す
。

　
患
者
と
し
て
、
こ
の
病
気
か
ら
解
放
さ
れ
る
こ
と

が
悲
願
で
あ
り
ま
す
が
、
も
う
こ
れ
以
上
悪
く
な
ら

な
い
世
界
に
な
っ
て
ほ
し
い
と
願
っ
て
い
ま
す
。
進

行
が
抑
制
さ
れ
れ
ば
、
今
後
の
人
生
を
前
向
き
に
考

え
ら
れ
ま
す
。
我
々
が
生
き
る
希
望
を
も
て
る
世
の

中
に
な
る
よ
う
、
我
々
に
寄
り
添
っ
た
回
答
が
得
ら

れ
る
よ
う
期
待
し
て
お
り
ま
す
。

共
同
代
表
　
　
新
保
　
健
次

主
催
者
挨
拶

連絡協議会加盟団体からの出席者

国会議員・関係部局

氏　名 所属団体・役職名

会
場
参
加

中村　元子 全国 SCD・MSA友の会　会長
丸山　拓巳 全国 SCD・MSA友の会　理事
市川　勝太 全国 SCD・MSA友の会　理事
岩崎　恵介 全国 SCD・MSA友の会　事務局次長
平緒　智美 全国 SCD・MSA友の会　理事
塩田　芳久 全国 SCD・MSA友の会　理事
松村　茂 とやま SCD・MSA友の会　事務局長
新保　健次 近畿 SCD・MSA友の会　会長
新保　一美 近畿 SCD・MSA友の会　会員
酒井　祥吉 近畿 SCD・MSA友の会　副会長

オ
ン
ラ
イ
ン
参
加

柴田　恵子 北海道であいの会　会長
林　　猛志 北海道であいの会　旭川地区担当
大栁　文行 青森 SCD・MSA友の会　事務長
大川　邦子 青森 SCD・MSA友の会　副会長
宮崎　滋 みやぎ SCD・MSAの会　会長
長谷川　篤 新潟 SCDマイマイ　会長
竹内　孝士 長野 SCD・MSA友の会　事務局
坂本　紀美恵 いしかわ SCD・MSA友の会　副会長
下坂　真之 福井ハレバレ会　会長
重松　美生恵 東海 SCD友の会　共同代表
大浦　なおみ 近畿 SCD・MSA友の会　事務局チーフ

氏　名 所属団体・役職名
オ
ン
ラ
イ
ン

羽原　邦子 広島ひまわり友の会　事務局長
弓　　清治 福岡 SCD・MSA友の会　代表
小川　志穂 長崎 SCD・MSA患者・家族会　事務局
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　　　衆議院議員 田畑　裕明
　皆様こんにちは。今回で
5 回目となりますが、本日
は患者会の皆様方と厚生労
働省との意見交換というこ
とでございます。全国から
東京にお越しの方、オンラ
インで視聴されている皆様方、それぞれの難
病を抱えながら前向きに生活されている皆様
方を、政治の面からしっかりバックアップし、
希望の光を注いでいかなければと強く感じて
います。
　厚生労働省の医薬局、生活衛生局、障害福
祉の皆様もお越しです。新薬の開発、生活
環境に伴うサービスの対応、リハビリの充実
含めて大事なご要望をいただいておりますの
で、前進させるべく我々も努力しながらご安
心いただける環境作りのために汗をかいてい
きたいと思います。現場の声をしっかりお聞
きいただき、政策立案や予算獲得に全力で受
け止めていただきたいと思います。これから
も患者会の皆様方に寄り添って実を得られる
活動に繋げてまいります。

国会議員の方々の挨拶

向かい側が連絡協議会の出席者、手前側が厚労省各部局の方々（衆議院第一議員会館第 1 会議室）

　　衆議院議員 田中　昌史
　皆様こんにちは。田中昌史です。昨年まで
は参議院議員としてこの会
の活動を応援させていただ
きましたが、衆議院議員と
して戻ってくることができ、
皆様と共に暮らしを守って
いく活動に汗を流してまい
りたいと思っております。
　私も長い間、理学療法士として現場で皆様
のリハビリを行ってまいりました。将来への
不安、ご本人とご家族が希望を持って暮らし
たいと願っている全国 3 万 7000 人の方々
の事実をしっかり受け止めなければいけませ
ん。新薬の開発ができれば一番ですが、リハ
ビリテーションで少しでも現状維持しようと
しても、病院の外来でリハビリを受ける機会
がなくなっています。病院側に聞いても「手
続きが面倒で利益も少なく手間がかかる」と
いうのが本音です。しかし、地域で暮らす皆
さんにとって、最後まで自分らしい暮らしを
送れるというのは与えられた権利ですから、
しっかり頑張っていきたいと思います。役所
の皆様方と知恵を絞って頑張っていきたいと
思っております。
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2026 年 6 月 17 日 

厚生労働大臣　上野　賢一郎　 様 

脊髄小脳変性症（SCD）・多系統萎縮症（MSA）全国患者連絡協議会 
共同代表 中村 元子 （全国 SCD・MSA 友の会） 

共同代表 新保 健次 （近畿 SCD・MSA 友の会） 

要 望 書 

　平素より、脊髄小脳変性症・多系統萎縮症の患者のためにご奮闘いただき、御礼申し上げます。 

　国内約 3 万 7 千人の脊髄小脳変性症（SCD）・多系統萎縮症（MSA）患者にとって、新薬は長年切望して

きたことであり、早期承認が待たれます。つきましては、下記要望に対してご高配を賜りますようお願いいた

します。 

1 新薬の承認 
1.1 現在、ロバチレリンについて追加の検証的臨床試験が実施されています。プラセボ群に対する優越性

が証明される結果が出れば、可及的早期に承認してください。 

1.2 ステムカイマルに「再生医療等製品に係る条件及び期限付き承認並びにその後の有効性評価計画策定

に関するガイダンス」を適用し承認してください。 

1.3 ユビキノール、Lu AF82422 は検証的臨床試験が開始されています。安全性、有効性が確認でき、企

業より製造販売承認申請がなされたら迅速に承認してください。 

2 海外承認薬の迅速な保険適用 
2.1 海外で有効な新規治療薬が承認された場合、制度改正を踏まえ迅速に承認し保険適用してください。 

3 臨個票データの活用とリアルワールドデータ（RWD） 
3.1 私たち患者がこれまで積み上げてきた臨個票データベースを、プラセボを使わない治験のリアルワー

ルドデータとして活用できる体制をとってください。 

3.2 SCD・MSA のレジストリ研究も厚労省のリアルワールドデータ活用促進事業の対象としてください。 

3.3 バイオマーカーの研究をこれまで以上に推進してください。 

4 発症前の診断と治療 
4.1 疾患の原因に直接作用する修飾薬の研究が進んでいます。画期的な進行抑制薬が登場した場合、早期

診断・早期治療さらには遺伝子検査や発症前診断・治療のニーズが高まりますが、国としてどう応え

ていくのでしょうか。 

5 診断早期からのリハビリの充実 
5.1 診断早期から外来リハビリを実施できる環境をつくってください。 

5.2 SCD・MSA の受給者証の認定は、診断早期からリハビリ等の治療を患者が選択しやすくできるように、

現在の重症度 3 から 1 に変更してください。 

6 SCD・MSA の患者が転倒して整形外科を受診した際の指定難病の取扱い 
6.1 自治体と医師会に「付随して発生する傷病」も対象となることを徹底する通知を出してください。 

6.2 主治医である脳神経内科医から他の医師に SCD・MSA 患者の情報提供を行う際、緊急の場合は電話

での情報提供も所定点数の算定ができるようにしてください。 

7 更新手続の改善 
7.1 指定難病受給者証更新時の臨個票の費用負担の軽減と更新期間の延長をしてください。 

8 障害福祉サービスと介護保険の併用 
8.1 難病を持つ我々が安心して在宅生活を続けていけるように、必要に応じて介護保険と障害福祉サービ

スを併用して利用できるように改めて周知徹底してください。 

9 介護保険制度（訪問介護等の報酬改定） 
9.1 昨年、事業所や施設に対し令和 8 年度の改定を待たずに緊急措置がなされましたが、効果がどのよう

に現れているか教えてください。 　　　
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要望項目についての協議会側説明と関係各部局の回答

・本稿は、2026 年 6 月 17 日に行
われた厚労省への要望（陳情）を
記録した報告書をもとにニュース
編集者が再構成しています。

・掲載スペースの制約上、省略や簡
略化している箇所があります。

・要望項目のうち、対面で質疑応答
が行われた項目のみを掲載してい
ます。

1. 新薬の承認
1.1 現在、ロバチレリンについて追加の検証

的臨床試験が実施されています。プラセ
ボ群に対する優越性が証明される結果が
出れば、可及的早期に承認してください。 

1.2 ステムカイマルに「再生医療等製品に係
る条件及び期限付き承認並びにその後の
有効性評価計画策定に関するガイダン
ス」を適用し承認してください。 

1.3 ユビキノール、Lu AF82422 は検証的臨
床試験が開始されています。安全性、有
効性が確認でき、企業より製造販売承認
申請がなされたら迅速に承認してくださ
い。

連絡協議会・新保
　まず新薬の承認についてです。ロバチレリ
ンについては 2021 年 12 月に製造販売承認
申請がなされ、2023 年 7 月に承認申請を取
り下げております。この 1 年半を超える期
間に、様々なデータから有効性を見出そうと
努力していただいた、と聞いております。安
全性は確認されておりますので、現在行われ
ている追加の臨床試験でプラセボ群に対する
優越性が証明される結果が出れば、可及的早
期に承認してください。 

連絡協議会・新保
　次にステムカイマルについては、リプロセ
ル社のホームページより、日本で実施された
第Ⅱ相臨床試験の内容を紹介します。

新薬ステムカイマルの治験成績は効能
があるのではないか

　安全性に関して、全被験者において重篤な
有害事象は認められず、安全性が確認されて
おります。有効性評価を、主要評価項目であ
る SARA スコアで実施したところ、実薬群
の SARA スコアの上昇が自然歴と比較して
抑制されていることが確認できました。
　さらに、投与前から 52 週目までの変化量
の統計解析を実施した結果、重症度の高い部
分集団で、実薬群がプラセボ群と比べて統計
的に有意に改善する結果となりました。
　この内容は実施済みの試験から事後に「効
能、効果または性能を有すると推定されるも
の」には当たらないのでしょうか？

厚労省・医療機器審査管理課
　ステムカイマルについては第 2 相臨床
試験が終了していると承知している。我々
も有効で安全な薬をお届けしたいという
気持ちは同じで、だからこそ慎重に審査
対応を進めている。製造販売業者から申
請があり次第、提出されたデータに基づ
き適切に審査を行い、早期承認の実現に
向けて検討を進めてまいりたい。

厚労省・医薬品審査管理課
　ロバチレリンについては、現在追加の
第 3 相試験を実施中と承知している。検

証的試験の成績が得られ、企業より承認
申請がなされた場合には、有効性・安全
性のデータを踏まえて適切かつ迅速に承
認できるよう対応したい。

編注：ステムカイマルについては 6 月 24
日付けで、リプロセル社が製造販売承認申
請を行いました。
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2. 海外承認薬の迅速な保険適用
2.1 海外で有効な新規治療薬が承認された場

合、制度改正を踏まえ迅速に承認し保険
適用してください。 

海外承認薬をできるだけ早く日本で使
えるよう、厚労省から通知が出ている

連絡協議会・酒井
　海外の承認薬についてです。厚労省から海
外の承認薬をできるだけ早く日本で使えるよ
うな通知も出ております。我々の疾患も対象
になるのかどうかも含めてお願いします。米
国で乳がんの特効薬ができたが、大統領令の
影響により日本で使用できないとの報道が出
た。そのようなことのないようにしてほしい。
海外でＳＣＤ・ＭＳＡの新薬が開発された場
合、日本で同じように使えるようご尽力をお
願いします。

厚労省・医療機器審査管理課
　我々も有効な薬が出てくることを非常
に期待している。一方、人に投与するも
のなので、企業より承認申請がなされた
場合には、しっかり審査を進めながら迅
速な承認ができるよう検討したい。

連絡協議会・新保
　多系統萎縮症について、現段階で治療薬は
ありません。この新薬開発の状況は患者全員
が心待ちにしています。安全性、有効性が認
められれば一日も早い承認をお願いします。　

厚労省・医薬品審査管理課
　ユビキノール、Lu AF 82422 について
も検証的試験が実施されていると承知し
ている。成績が得られ企業申請がなされ
た場合、データを踏まえて適切に迅速に
承認できるよう検討を進めていく。いず
れも希少疾病用医薬品に指定されている
ので、審査も優先的に進めることになる。

新四半世紀を超えてなお、治療法に変
化がないことは耐えがたいこと

連絡協議会・新保
　もちろん治験で得られるデータが基本なの
は承知しています。効果がない薬剤は世に出
せないことも承知しています。患者としては
四半世紀を超えてもなお、治療法に変化がな
い、ということは耐えがたいことです。同じ
神経難病のパーキンソン病は iPS 細胞によ
る治療法が開発されております。脊髄小脳変
性症、多系統萎縮症にもようやく新薬の情報
が得られるようになってきました。新薬の誕
生、これは患者全員の悲願であります。この
患者の気持ちに寄り添いながら客観的に評価
していただきたく思います。よろしくお願い
いたします。

厚労省・医薬品審査管理課
　海外で医薬品が承認された場合の通知
については、疾患ごとに適用するのでは
なく、具体的な品目について、企業から
本邦での承認申請に向けた相談や申請が
なされた場合には、海外臨床試験の成績
に基づく承認が可能かどうか、条件付承
認制度の適用、希少疾病用医薬品への指
定なども含めて個別のデータで適切に検
討していく。

厚労省・医薬品審査管理課
　SCD・MSA については当然対象とな
り得ると考えている。具体的な相談があっ
た時点で個別のデータを踏まえて検討す
る。

連絡協議会・酒井
　通知文書の中で「急速・不可逆的な進行
性の疾患等」と書かれているということは、
SCD・MSA についても検討対象の疾患と考
えてよろしいですか？

連絡協議会・新保
　患者や家族は本当に期待しています。迅速
な承認をよろしくお願いいたします。
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3. 臨個票データの活用とリアルワール
ドデータ（RWD）

3.1 私たち患者がこれまで積み上げてきた臨
個票データベースを、プラセボを使わな
い治験のリアルワールドデータとして活
用できる体制をとってください。 

3.2 SCD・MSA のレジストリ研究も厚労省
のリアルワールドデータ活用促進事業の
対象としてください。 

3.3 バイオマーカーの研究をこれまで以上に
推進してください。 

連絡協議会・松村
　難病データベース（臨床調査個人票）が薬
の開発に使われているのかという質問です。
私たちが毎年提出している臨床調査個人票

（臨個票）は、今では「重症度を確認するた
めに必要」と説明されるようになりました。
しかし重症度分類が導入された 2015 年以前
から臨個票はありましたし、 これまでの私た
ちの要望活動の場においても、厚労省はたび
たび「世界に冠たる制度として唯一のもの。
しっかりとしたデータベースを作りたい」と
説明されてきました。その臨個票による難病
患者データベースの構築について、いくつか
の疑問点があります。

臨個票による難病患者データベースが
治験の RWD として使える可能性は？

1）これまで蓄積された紙のデータベースが
どれだけデジタルデータへ移行されてい
るのか。

 2）最近は遺伝子情報に基づいたグループ
で研究する傾向にありますが、データ
ベースに遺伝子情報はどれだけ入ってい
るのか。過去に遡って遺伝子情報を繋げ
て活用できるのか。

3）研究者がデータベースを利用する際、申
請してから提供されるまで 1 年以上か
かったということを聞きました。データ
は利用してこそなので、迅速に利用でき
る体制を作ってほしいです。

　ここからが要望の項目になります。まず、
難病患者データベースからリアルワールド

厚労省・難病対策課
　難病データベースについては平成 28 年
から構築を開始しており、どの程度登録さ
れているかという数字は今持ち合わせて
いない。第三者提供、たとえば製薬企業
が使用することも可能になっている。デー
タ提供まで時間がかかる点については、
個人特定に繋がりかねないため専門委員
会で使用目的を確認して提供することに
なっているが、提供スピードを早められ
ないか前向きに検討している。遺伝子情
報については、臨床調査個人票に遺伝子
変異の情報を記載する項目があり、蓄積
されていると認識している。ゲノム医療
についても政府として推進し、データの
利活用を治療薬開発に繋げていきたい。

厚労省・医薬品審査管理課
　臨床調査個人票のデータが治験で活用
される可能性について。リアルワールド
データは、プラセボを使わない治験におい
て開発の効率化に繋がるメリットがある。
一方、信頼性の確保が必要であり、厚労
省では利用する場合の留意点を取りまと
めている。たとえばレジストリーの対象
集団と治験の対象患者の背景が同じかど

データ（RWD）を治験に活用できる形で抽
出できるのか。

SARA は微細な変化に鋭敏ではない
　客観的なバイオマーカーの開発を

　次に、リアルワールドデータ活用促進事
業は実施期間が 1 年となっています。我々
のような進行性の疾患の研究は少なくとも 5
年以上かかります。1 年に限らないで認めて
ほしいです。
　最後にバイオマーカーの研究について。
SARA という運動失調の評価方法は、微細
な変化に鋭敏でないため、SCD・MSA の治
験では成績が出にくいです。客観的なバイオ
マーカーの研究・開発にも力を入れていただ
きたいと思います。
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連絡協議会・松村
　リアルワールドデータは夢のような話です
が、母集団や評価項目を厳密に合わせると使
えるサンプルが非常に少なくなってしまうこ
とが分かりました。

連絡協議会・酒井
　4 番の項目は書面回答のため割愛します。
5 番、外来リハビリの充実について新保さん
お願いします。

５. 診断早期からのリハビリの充実
5.1 診断早期から外来リハビリを実施できる

環境をつくってください。 
5.2 SCD・MSA の受給者証の認定は、診断

早期からリハビリ等の治療を患者が選択
しやすくできるように、現在の重症度 3
から 1 に変更してください。 

連絡協議会・新保
　これは外来リハビリを充実させてくださ
い、という要望です。
　外来リハビリでアセスメントを適切に行
い、目標を設定し計画を作成した上で、必要

な時期に必要な期間を定めてリハビリテー
ションの提供を行うことが重要である、とあ
ります。しかし脊髄小脳変性症、多系統萎縮
症は進行性の神経疾患であります。数ヶ月後
には病状が変化し、その時に必要なリハビリ
が異なるため、必要な期間を定められません。
結果、継続してリハビリは必要になります。
　現行の制度でリハビリを継続して受けるこ
とが可能であることは承知しています。

早期からのリハビリのために、重症度
分類の変更と診療報酬の見直しが必要

　現状の課題としては、患者側にはリハビリ
を受けると自己負担が発生し、診断早期から
リハビリを開始することに消極的になってし
まうこと、また病院側には外来リハビリの提
供は過度になると赤字になってしまう、との
ことで外来リハビリを提供するのに消極的に
なってしまう、ことが考えられます。
　これらの課題を解決するために、患者側に
は診断早期から医療費助成をすること、病院
側には診療報酬、加算などの見直しを行うこ
と、が必要であると考えます。

うか、評価項目が揃っているかなどが重
要だ。
　リアルワールドデータの活用促進事業
について追加で回答したい。5 年以上の観
察期間が必要な領域でも、予算の枠組み
として単年度事業としている。昨年度実
施したものは今年度できないという縛り
はなく、必要性を踏まえて選定している
ので、SCD・MSA のレジストリー研究
も対象になる。

厚労省・難病対策課
　バイオマーカーの研究について。厚労
科研の研究班の中で、疾患のレジストリー
構築や疫学研究、バイオマーカー探索が
テーマとしてある。また、AMED の難治
性疾患実用化研究でも、脊髄小脳変性症の
治療法開発に直結するようなバイオマー
カー開発の研究が行われている。

厚労省・難病対策課
　リハビリは ADL 維持改善のために重要
であり、診療ガイドラインの普及啓発を
進めている。また、厚労科研でリハビリ
の標準化や新しい技術を使ったリハビリ
のあり方を研究していただいている。
　難病法に基づく医療費助成は原則とし
て一定の重症度以上を対象としており、一
律に軽症の方を助成対象とすることは制
度上難しい。重症度分類については患者さ
んの声を踏まえ、研究班の先生方と相談
して考えていきたいと思う。病院の赤字
については担当部局と連携して難病のリ
ハビリをどう推進するか考えていきたい。

連絡協議会・新保
　外来リハビリをしようと思っても受け入れ
てもらえる施設がない、あったとしても期限
を決められてしまうという問題があります。
そのことを知っていただきたく思います。
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重症度の基準については、進行性疾患
であることの視点を（田中衆議院議員）

田中衆議院議員
　外来でリハビリを受けようと思っても閉鎖
している病院が多いです。軽症の段階であれ
ば、理学療法士がいるクリニックなどで対応
できる体制も考えられるのではないでしょう
か。また、重症度の基準について、進行性疾
患ですから 1 から 2 になるのを止めるため
の視点を省内で共有していただきたいです。

連絡協議会・酒井
　新薬が届かない間に患者ができるのはリハ
ビリです。就労しながらリハビリをしたい若
い患者さんが、外来リハビリが見つからない
と悩んでいます。病院経営者からは外来リハ
ビリは赤字だと言われています。診療報酬も
含めて今後の検討をお願いします。

６. SCD・MSA の患者が転倒して整形
外科を受診した際の指定難病の取扱い

6.1 自治体と医師会に「付随して発生する傷
病」も対象となることを徹底する通知を
出してください。 

6.2 主治医である脳神経内科医から他の医師
に SCD・MSA 患者の情報提供を行う際、
緊急の場合は電話での情報提供も所定点
数の算定ができるようにしてください。

転倒によるケガが「指定難病に付随し
て発生した傷病」となるのは明らか

連絡協議会・松村
　転倒による骨折など、付随して発生する
傷病の指定難病医療費助成の適用について
です。厚労省の調査によれば、60 歳代で１
年間に何度も転ぶ人は一般の人では 100 人
中 2 人しかいません。私たちの患者は 100
人中 100 人が年間で何度も転びます。つま
り、この病気だから転ぶのです。したがって
SCD や MSA の患者さんが転倒してケガを
した場合、「指定難病に付随して発生した傷
病」に該当し、指定難病としての医療になる
と考えるのが自然ではないでしょうか。

　しかし実際はそうなっていないということ
で、患者会としてアンケートを行いました。

患者自身も指定難病の対象にならない
と思い込んでいる

　アンケートの結果では、整形外科を受診
して医療費助成の対象になったのは 4 分の
1 以下でした。対象にならなかった理由の半
分は、患者自身が「脳神経内科以外では使え
ない」と思い込んでいるため、窓口で受給者
証を提示していないからです。 そして受給
者証を提示しても断られたという回答が 1/3
ありました。その原因は 2 つあって、ひと
つは受給者証に自分のところの医院名が書い
てないという理由です。それも間違いなので
すが、改善する通知が令和 4 年に出されて
いますので今後は改善されていくと思ってい
ます。
　もうひとつは医療機関側にも漠然とした

「対象は指定難病の治療のみ」という思い込
みがあるからではないでしょうか。医療機関
で難病関連の取扱いで判断に迷ったら、事務
職員の方は当該県のホームページで難病医療
の説明文書を調べると思います。そこで全国
都道府県のホームページで、難病医療の支給
対象についてどのような表現で記述している
か調べ一覧表にしてみました。

全国いたるところで県庁のホームペー
ジに間違った記載がある

　千葉、愛知、京都、岡山、長崎、沖縄を見
てください。付随して発生する傷病が対象と
なると書きながら、対象としない事例とし
て「受給者証に記載された病名以外の病気や
けが」と書いています。これは明らかに矛盾
ですが、その病名以外は対象外という、わか
りやすい表現のほうが人々の記憶に残るので
す。また付随して発生する傷病について、発
生を「発現」や「発症」に、傷病を「疾病」
に言い換えたものがいくつかありました。こ
れらもケガなどが対象にならなくなるので、
笑い話で片づけられません。
　この「付随して発生する傷病」は、難病の
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患者に対する医療等に関する法律施行規則第
3 条の文言であり、法律で定められているも
のです。個人の解釈で勝手に変えられるもの
ではありません。それを確認しないで担当職
員が自身の理解度レベルで書いているとした
ら重大な職務怠慢です。あるいは法律である
ことを承知のうえで、敢えて歪曲した表現を
使っているとしたら、難病患者に対する悪意
ある行為であり、公務員失格と言わざるを得
ません。施行規則第 3 条を徹底し、HP の誤っ
た記載を訂正するよう、必要な通知をお願い
します。

７. 更新手続の改善
7.1 指定難病受給者証更新時の臨個票の費用

負担の軽減と更新期間の延長をしてくだ
さい。 

連絡協議会・酒井
　臨床調査個人票（臨個票）の費用は、全国
的に負担のばらつき（2,000 円から 12,000

厚労省・保険局医療課
　診療情報提供料については、診療に基
づき、別の保険医療機関での診療の必要
を認め、これに対して、患者の同意を得
て、診療状況を示す文書を添えて患者の照
会を行った場合に算定できるものであり、
整形外科の医師が主治医に照会し、主治
医がそれに応じて情報提供を行った場合、
通常の診察と照会のプロセスが含まれな
いため、診療情報提供料の適用にはなら
ないと考える。ただ、他院からの照会に
適切に応じるのは保険診療の原則を示し
た保険医療機関及び保険医療養担当規則
に定められた、保険医療機関及び保険医
の義務であると考える。
　診療情報提供に対してはこのように診
療報酬上の評価をしているところである
が、現場ではこういうところで適切な評
価がされていない等のことがあれば、状
況を踏まえ、必要に応じて中医協などで
検討させていただきたい。

厚労省・難病対策課
　付随して発生する傷病については、我々
から都道府県に示している受給者証の雛
形には、付随する傷病も対象になる旨を
記載している。情報センターのホームペー
ジでも周知している。
　自治体のホームページにばらつきがあ
り、誤解を招く記載があることは初めて
知った。法律の文言で統一するよう国か
ら一律に指導するのは難しいが、誤解のな
い表記をすることは重要であることから、
内部で共有して何ができるか検討したい。

法律違反として指導していただきたい

連絡協議会・松村
　自治体のホームページの記載が、法律に規
定された趣旨に反する表現の場合は、法律違
反として指導できるのではないですか。法に
則っていないという指摘をしていただきたい
です。

連絡協議会・市川
　千葉県の人間です。法律に則っていない文
章を県のホームページに載せるのは問題だと
思います。

転倒・骨折が対象外とは理不尽、自治
体によって対応が異なるのは不公平

（田畑衆議院議員）
田畑衆議院議員
　国と自治体が対等だとしても、誤解に基づ
いた運用がなされているのは大変問題です。
そこは省内でしっかり議論していただきたい
です。転倒して骨折することが対象外になる
のは理不尽ですし、住んでいる自治体によっ
て対応が異なるのは不公平です。

厚労省・難病対策課
　法律に則って記載すべきではあるが、国
と自治体は対等な関係であり、ホームペー
ジの記載を法律に合わせなさいという指
導はなかなか難しい。ただ、いただいた

お声は受け止めたいと思う。
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田畑衆議院議員
　最後に確認ですが、ステムカイマルは条件付
き承認を含め、他国もまだ承認されておらず同
時に動いているという理解でよいですか？

円）があります。この問題について、昨年は
「医療機関によって文書料の水準が様々であ
る中で一定の負担軽減が図られるよう、検討
していくべきとされており、引き続き対応を
検討してまいりたい。」と回答されています。
その後の検討結果を教えてください。

初年度はまだしも、更新時の臨個票の
費用は減額を

　臨個票の費用はばらつきがありますが、一
般の疾患の診断書料はそれほどばらつきがあ
りません。確定診断の初年度は疾患の認定に
資するものであることから診断書料を目安と
してください。次年度以降の更新時の診断は、
研究目的であること、診断内容が比較的簡素
であるため、減額するか公費での負担をお願
いします。
　また、コロナ禍においては、1 年更新が延
長され、2 年となった事例もあることから、
大きな支障がありませんでした。所得につい
ては、マイナンバーの活用で所得が把握でき
ることから、1 年にごとの更新をする必要性
がありません。

厚労省・難病対策課
　他制度でも診断書は自己負担となって
いるため、臨個票への補助は厳しい状況
だ。更新時期についても自治体の事務体
制による実態がある。所得区分の確認のた
め毎年の申請が必要となっているが、申
請のやり方については国でも検討してお
り、患者さんの負担軽減に向けた取り組
みは引き続き検討していく。

厚労省・医療機器審査管理課
　他国の状況は全て把握していないが、台
湾などで開発を進めており、第 2 相だと
承知している。

田畑衆議院議員
　わかりました。早期の承認に向けた迅速な
審査をお願いします。

厚労省・難病対策課（渡邊課長補佐）
　本日は課長が欠席で申し訳ございませ
んでした。患者の皆様からお話を伺う貴
重な機会でした。いただいたご意見・ご
要望は真摯に受け止め、他部局とも相談
しながら少しでも前進できるよう努めて
まいります。

閉会挨拶

連絡協議会・中村
　只今紹介いただき
ました全国脊髄小脳
変性症・多系統萎縮症
友の会の中村と申し
ます。
　本日はお忙しい中、
毎年ご臨席いただい
ております田畑議員・田中議員、ありがとう
ございました。心からお礼申し上げます。
　私共、SCD・MSA 全国患者連絡協議会も
今年で 20 ほどの団体が加盟し、未加盟患者
会はオブザーバーとして情報共有しておりま
す。
　けれど、協議会が立ち上がる以前は全国脊
髄小脳変性症・多系統萎縮症友の会として
細々と陳情を続けてまいりました。当時から
疾病関連の諸症状の取り扱いが自治体毎に異
なる点を問うて来ましたが、自治体ごとの受
け止め方だけではなく自治体の経済状況も影
響するので、厚労省からは通達を以て良しと
し、それ以上の対応はしない‥といった説明
を聞いたこともありました。
　本日の要望項目はほんの一部でございま
す。特に 6 で取り上げた内容は環境整備につ
ながり、今後私どもの生活がよりよく変化し
ていくことを願って活動を続けて参りますの
で、引き続きお力添えをいただきますようお
願い申し上げます。
　本日はご多忙のところ、ありがとうござい
ました。
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9 介護保険制度（訪問介護等の報酬改定） 
9.1 昨年、事業所や施設に対し令和 8 年度の改定を

待たずに緊急措置がなされましたが、効果がど
のように現れているか教えてください。 

厚労省・地域介護推進課
1 訪問介護事業者等における物価高騰や賃上

げへの対応については、令和７年度補正予
算において「医療・介護等支援パッケージ」
として、 

・ 介護分野の職員の賃上げ・職場環境改善 
・ 訪問系サービス等の訪問・送迎など移動に

伴い必要な経費や、介護事業所・施設の災
害発生時に必要な設備・備品等の購入費 

・ 介護保険施設等の食料品等の購入費等の支
援を行っています。

２ また、介護分野の職員の他職種と遜色のな
い処遇改善に向けて、令和９年度の定例改
定を待たずに、令和８年度に介護報酬改定
を行っています。 

３ 令和７年度補正予算については、順次、各
都道府県において申請受付が開始されてい
るところであり、また、令和８年度報酬改
定については本年６月から施行されていま
す。まずはこうした支援をしっかりと現場
にお届けするとともに、令和９年度改定に
向けて、事業者の経営状況等を把握した上
で、物価や賃金の上昇等を適切に反映する
ための対応を実施してまいります。

サービスが優先されるものではなく、お一
人お一人の個別の状況を丁寧に勘案し、そ
の方が必要とされている支援を受けられる
ことが重要であると考えており、介護保険
サービスでは十分なサービスが受けられ
ない場合には、障害福祉サービスも利用で
きるなどの取扱いを通知等で示しておりま
す。自治体に対しては、令和８年３月の障
害保健福祉関係主管課長会議においても改
めて周知しているところであり、引き続き、
各自治体で適切な運用がなされるよう取り

組んでまいります。

厚労省・障害福祉課
１ 我が国の社会保障全体の体系においては、

あるサービスが公費負担制度でも社会保険
制度でも提供されているときは、保険料を
支払って国民が互いに支え合う社会保険制
度によるサービスをまず利用する、という
保険優先の考え方が原則となっており、障
害福祉制度と介護保険制度の関係について
も同様のサービスを利用できる場合には、
まずは介護保険制度を利用していただくこ
ととしております。 

２ その運用に当たっては、一律に介護保険

8 障害福祉サービスと介護保険の併用 
8.1 難病を持つ我々が安心して在宅生活を続けてい

けるように、必要に応じて介護保険と障害福祉
サービスを併用して利用できるように改めて周
知徹底してください。

厚労省・難病対策課

１ 厚生労働省科学研究費補助金 難治性疾患
政策研究事業では、「運動失調症の医療水
準、患者 QOL の向上に資する研究」にお
いて、SCD・MSA の早期診断や発症前診
断に関する研究を行っている。

 ２ また、厚生労働省のＡＭＥＤ難治性疾患
実用化研究事業では、「新規モデルマウス
を用いた多系統萎縮症の病態解明と治療薬
開発」（石本智之先生）、「RNA 構造を標的
とした小脳性運動失調・ニューロパチー・
前庭反射消失症候群（CANVAS）におけ
るスペクトラム病態の解明」（塩田倫史先
生）等において、SCD・MSA の早期診 
断や発症前診断に資する研究開発を行って
いる。 

３ 引き続き、難治性疾患政策研究事業・ＡＭ
ＥＤ難治性疾患実用化研究事業を通じて、
必要な研究が行われるよう支援していく。

書面回答の要望項目（4.8.9）

4 発症前の診断と治療 
4.1 疾患の原因に直接作用する修飾薬の研究が進ん

でいます。画期的な進行抑制薬が登場した場合、
早期診断・早期治療さらには遺伝子検査や発症
前診断・治療のニーズが高まりますが、国とし
てどう応えていくのでしょうか。
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（目的）  
　指定難病受給者証には「対象は指定難病お
よびその指定難病に付随して発生する傷病」
と記載されている。転倒は SCD や MSA の
典型的な病態であることから、転倒によるケ
ガは「付随して発生する傷病」に該当すると
考えるのが妥当である。しかし受診した医療
機関では指定難病の対象とは認められず通常
の支払いになる事例が交流会などでよく聞か
れる。そこで連絡協議会ではこうした事例に
ついてアンケートを実施した。
  

（結果）  
　その結果、転倒によるケガで受診した際、
指定難病の取扱いとされた回答は 1/4 に満
たなかった。また指定難病とならなかった回
答のうち約半数が受給者証を提示しなかっ
た。一方提示したが対象とならないと言われ
たという回答は 1/3 であった。
　これらのことから、患者自身が指定難病の
対象になることを知らず、医療機関も指定難
病以外の傷病は対象にならないと判断してい
る事例が多いことがわかった。

項目 6 の追加説明資料から：「付随して発生する傷病」関連

　転倒による骨折等で整形外科を受診した際の
 指定難病の取扱いについての患者アンケートのまとめ

SCD・MSA 全国患者連絡協議会
対象：SCD・MSA の患者および家族         
方法：WEB　Google フォーム上の質問に回答  
期間：2026.4/18 ～ 5/30 
回答数：111 

患者自身が指定難病の対象になることを知らず、
医療機関も指定難病以外の傷病は対象にならな
いと判断している事例が多い
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患者アンケートに寄せられた意見（抜粋）

（提示したが対象にならないと言われた）
●夜トイレに行くため、ベッドから降りて１歩出た

とき転倒し、大腿骨骨折して今も痛みが取れず、
２年半程度、脳神経内科と整形外科に通っていま
す。特定疾患の為ではないと言われて、ずっと疑
問に思っています。

●私は小脳変性症で転倒し骨折したのですが、整形
外科受付で特定医療費指定難病受給者証を提示し
た時点で、重度障害者医療費受給者証があるから 
不要だと言われました。

●言わなくても特定医療で処理してくれる病院もあ
り、病院によって対応が分かれる。

●転倒は、夜間で救急車で運ばれました。頭部打撲
と裂傷でした。CT を取り、縫合してもらいまし
た。当直の方には受給者証は提示しましたが、そ
のことには触れられず、仮払い、後日、昼間に精
算するようにとだけいわれました。後日支払いの
ときには、提示していません。イレギュラーすぎ
て、福祉医療制度がどこまで適応されるかなどは
知らないので、病院の方の言われるがままです。

● MSA-P で大学病院の神経内科がかかりつけ医で
す。これまで転倒で 3 回骨折をしましたが大学病
院（高度医療）の為に整形外科にはかかることが
できず、近隣の総合病院 ( 以前からいろいろな診療
科を受診 ) の整形外科を受診しました。難病医療費
受給の対象外ということで通常の 3 割負担でした。
同様に睡眠時無呼吸検査や誤嚥性肺炎の治療も近
隣病院では難病受給にはなりませんでした。この
先様々な症状の診療科を受診する必要が出て来て
も対応可となるよう制度改正を希望します。

●自分に知識があればもっとつよく要望できた。知
らなかった。

●骨折の手術、診療費は 3 割負担でしたが、その後
のリハビリは難病の治療費で見てもらいました。

（対象にならないと思っていたので、受給者
証を提示しなかった）

●当時、骨折と特定疾患との関連性がわからなかっ
た。（バランスを崩し転倒が原因だった） どちら
の病院も骨折の事実は認知していたが、どちらも
全く触れなかった（７年前の話）

●指定難病で転んだが難病の医療証が使えると思わ
なかったから。

●転倒で頭皮縫合した。総合医院だった。
●骨折に限らず、転倒の際の傷や打撲で出来た  血

腫なども含めて欲しいです。
●今からは整形外科で特定疾患受給者証を出したい

と思います。
●転倒骨折時は動転していて特定疾病適用か否かを

考える余裕がありませんでした。
●アンケート ( ご指摘の通り ) 気づきませんでした。

転倒が特定疾患扱いになってほしいし、なるべき
だと思います。

●転倒して救急車で運ばれたが、救急外来で 3 割
負担だったような気がします。病気が原因な事は、
確かなので、制度が変わってくれれば、ありがた
いです。

●難病が原因で歩く時に転倒しすぎた為、腫れて
血が溜まったので血を抜いて貰った事がありまし
た。

（指定難病になった）
●特定疾患の取り扱い対象になる事を知らない人が

多いが、正しく知ってもらいたい。 私は東京都
で難病登録をしており、佐賀県で転倒骨折入院し
た。関連する諸症状に対応できると交渉し、入院
した病院の医事課から難病の主治医の説明があれ
ば対応すると言われ、電話で説明してもらった。

● SCD であることを説明し、病気のせいで転倒し
た旨を言った。転倒し鮮血が出て、泌尿器科も特
定疾患扱い。ドクターが変わっても、同じカルテ
だから、それが大きいと思う。旭川リハビリテー
ション病院です。

●手首の骨折で弘前大学付属病院で治療。病院側で
全てやってくれた。

●今年３月、患者である妻がベッドに上がろうとし
て転倒。背骨を圧迫骨折し、整形外科の民間病院
を受診。窓口で受給者証を提示した。マル障（福
祉医療費助成制度）なのでもともと窓口負担はな
い。上限額管理票に記載がなかったので、再診の
際担当医に妻の骨折は指定難病に付随して発生し
た傷病にあたるので指定難病の取扱いにしてほし
いと申し出た。担当の整形外科医師は、骨折など
は指定難病として認められるかどうかわからない
が、確認しますと回答。次回再診では制度の対象
になるとのことだった。頻繁に転倒していた 10
年前、他の整形外科では窓口で断られた。私の例
もそうだが、医師側に指定難病の病名以外は対象

にならないという思い込みがあるのではないか。
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都道府県ホームページにおける
特定疾患（指定難病）医療費助成制度の対象となる医療に
ついての説明文を調査

　2026.6.12
SCD・MSA 全国患者連絡協議会

　患者も医療機関も、その治療が医療費助成制度の対象となるのかどうか判断
に迷ったら、当該県のホームページで難病医療の対象となる医療についての説
明文書を調べると思います。
　そこで全国都道府県のホームページで、難病医療の支給対象についてどのよ
うな表現で記述しているか調べ一覧表にしてみました。

（調査結果は 2026 年 6 月 12 日時点のものです。）

記載内容 出典 備考

北海道
認定を受けた疾病（当該疾病に附随して発症する傷病
を含む。）に対する医療及び一部の介護サービス

北海道HP 「発生」ではなく「発症」

青森
指定難病及びその疾病に付随して発現する傷病に関す
る医療に対する保険診療分について、医療費が助成さ
れます。

青森県HP 「発生」ではなく「発現」

秋田
指定難病及びその疾病に付随して発生した傷病に関す
る医療費等

「難病ハン
ドブック」

秋田県HPからダウンロード

岩手
認定を受けた疾病（指定難病の場合は、当該疾病に付
随して発症する傷病を含む。）

岩手県HP 「発生」ではなく「発症」

福島
指定難病及びこの指定難病を原因として発生する疾病
に関する医療のみ

福島県HP 「傷病」ではなく「疾病」

宮城
医療費助成の対象とならないもの
受給者証に記載された疾病名以外の病気やけがによる
医療（仙台市HP）

仙台市HP
仙台市のパンフレットには「付随
して発生する傷病」の記述あり

山形 見当たらない 山形県HP
対象となる医療の範囲の記述がな
い

群馬
指定難病とそれに付随して発生する傷病とされていま
す

群馬県HP

栃木
指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療

栃木県HP

茨城
指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療等に限られます。

茨城県HP

埼玉

Q 歯科診療は医療費助成の対象ですか？
A その歯科診療が、『指定難病及びその指定難病に付
随して発生する傷病に関する医療』であれば対象にな
ると考えられます。

埼玉県HP

続いて以下の説明がある「疾病や個々
の患者の症状により、診断や治療の範
囲はさまざまであることから、医師が
そのような判断をした場合には、基本
的に医師の判断が尊重されます。」

千葉

当該指定特定医療に要した費用について、特定医療費
を支給することになっています
助成対象とならない費用（例示）
特定医療費受給者証に記載された病名以外の病気やけ
がによる医療費

千葉県HP

「指定特定医療」という用語は造
語ではないか？
2018年6月調査時とくらべ明らかに
後退した表現（2018年1月以前の内
容に戻った）



22

1994 年 8 月 4 日　第 3 種郵便物承認　HSK　毎月 10 回（1.3.5.8.10.15.20.23.25.28 日）発行
第 3 種郵便物承認  増刊 HSK（わかち第 61 号）  通巻 6250 号 　2026 年 8 月 16 日発行

記載内容 出典 備考

東京

指定難病の場合、医療費助成の対象は、「認定を受け
た疾病及びその疾病に付随して発生する傷病に係る医
療等」とされています。認定を受けた難病が原因とし
て発生した傷病や認定を受けた難病に対する治療によ
り副作用として発生した傷病等、認定を受けた疾病と
の関連性があると医師が判断した医療等は、医療費助
成の対象となります。

東京都HP 「よくあるご質問」の回答

山梨
給付が認められている疾患及びその疾患に付随して発
生するものの医療

山梨県HP
付随して発生する「もの」という
表現は珍しい

神奈川
指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療

神奈川県HP

新潟
指定難病およびその指定難病に付随して発生する傷病
に関する医療

新潟県HP

長野
医療受給者証に記載された指定難病及び当該指定難病
に付随して発生する傷病に関する医療等

長野県HP
ホームページ上の記載ではなくダ
ウンロードするパンフレット内の
記述

富山

医療費は、指定難病とその指定難病に付随して発生す
る傷病（※）に関するもの。
（※）指定難病に付随する傷病については、主治医等
に確認してください。

富山県HP
その傷病が「付随して発生する傷
病」にあたるかどうかは主治医の
判断によることに言及

石川
指定難病及び指定難病に付随して発生する傷病に関す
る医療のうち、指定難病にかかる医療費

石川県HP
「…のうち、指定難病にかかる医
療費」との記述は、範囲を狭める

福井

受給者証に記載されている指定難病に関して保険診療
が行われた場合の医療費・介護費が対象となります。
※受給者証に記載のある指定医療機関以外で受診した
場合は、助成の対象になりません。利用する医療機関
を追加・変更する場合は、事前に変更申請が必要で
す。

福井県HP

「付随して発生する傷病」の記述
がない
「受給者証に記載のある指定医療
機関以外での受診は対象にならな
い」との記述は明らかな間違い
（2022年10月3日が最終更新日）

静岡
指定難病（当該疾病に付随して発症する傷病を含
む。）に対する医療及び一部の介護サービス

静岡県HP 「発生」ではなく「発症」

岐阜
受給者証に記載された指定難病及び当該指定難病に付
随して発生する傷病

岐阜県HP
申請する際のパンフレットのダウ
ンロードが必要

愛知

助成対象となる医療費
指定難病(当該疾病に付随して発生する疾病を含む)に
ついての医療費等
助成の対象とならないもの
特定医療費受給者証に記載された病名以外の病気や怪
我による医療費

名古屋市HP
助成対象となる医療費と、ならな
いものの説明が矛盾している

三重
指定医療機関が行う医療であって、指定難病及び当該
指定難病に付随して発生する傷病に関する医療

三重県HP

滋賀

指定難病および当該指定難病に付随して発生する傷病
に関する医療
※原則として、受給者証に記載される指定医療機関に
おいて医療費助成が受けられます

滋賀県HP
「原則として…医療費助成が受け
られます。」とあるが、原則は指
定医療機関ならどこでも受診可能

京都

指定難病及びその指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療費の一部を助成
助成対象とならない費用（例示）
特定医療費受給者証に記載された病名以外の病気やけ
がによる医療費

難病情報ガ
イドブック

助成対象となる医療とならないも
のの説明が矛盾している
京都府HPには、そもそも対象とな
る医療の範囲の記述がない

大阪
指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療等

大阪府HP

兵庫 指定難病及び指定難病に付随しておこる傷病 兵庫県HP
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記載内容 出典 備考

奈良
指定難病及び当該指定難病に付随して発症する傷病に
関する医療

奈良県HP 「発生」ではなく「発症」

和歌山
医療費支給の対象は、指定難病に係る医療を、都道府
県が指定した『指定医療機関』で受診した場合です

和歌山県HP
付随して発生する傷病の記述がな
い

鳥取
医療受給者証に記載された疾病及びその疾病に付随し
て発生する傷病

鳥取県HP

島根
事業の対象となる医療は、対象疾患に付随して発現す
る傷病

島根県HP 「発生」ではなく「発現」

岡山

医療費の支給対象
指定難病及び指定難病に付随して発生する疾病
対象とならないもの
認定された疾病以外の病気や歯科疾患、けがによる医
療費

岡山県HP
助成対象となる医療とならないも
のの説明が矛盾している

広島
受給者証に記載された指定難病及びそれに付随して発
生する傷病の治療

広島県HP

山口
指定難病及び当該疾病に付随して発現する傷病に対す
る保険診療

山口県HP 「発生」ではなく「発現」

愛媛
指定難病及びその疾病に付随して発現する傷病に関す
る医療

愛媛県HP 「発生」ではなく「発現」

香川 認定された指定難病およびそれに付随する傷病 香川県HP 付随する傷病

徳島
指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療をいいます。指定難病と関係しない医療に
ついては、対象となりません。

徳島県HP

高知
受給者証に記載されている疾病に係るもののみ医療費
助成が受けられます

高知県HP
係るものという表現は誤解を与え
る

福岡
指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病に
関する医療

福岡県HP
福岡市保健所HPは「認定を受けた
疾病に対する医療」

大分 指定難病及びその指定難病に付随して発生する傷病 大分県HP

佐賀 認定された疾患及びその疾患に付随して発現する傷病 佐賀県HP 「発生」ではなく「発現」

熊本
受給者証に記載された指定難病及び当該指定難病に付
随して発生する傷病に関する医療

熊本県HP ダウンロードするパンフレットに

長崎

対象となる医療費
認定された指定難病及び当該指定難病に付随して発生
する傷病に関する医療費
※次のものについては公費負担の対象となりません。
・受給者証に記載された指定難病以外の病気等による
医療費

県「特定医
療費のしお
り」

助成対象となる医療とならないも
のの説明が矛盾している

宮崎
認定された疾病（受給者証に記載されている疾病）に
関連する診察や訪問看護等（宮崎市）

宮崎市HP
宮崎県HPには、対象となる医療の
範囲の記述がない

鹿児島
受給者証に記載された指定難病及び当該指定難病に付
随して発生する傷病に関する医療

鹿児島HP

沖縄

対象となるもの
指定難病及び指定難病に付随して発生する傷病
対象とならないもの
認定された指定難病以外の傷病

公費負担制
度のしおり

対象となるものとならないものの
説明が矛盾している
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連絡協議会へのご寄付のお願い
　連絡協議会の団体会費は、各地患者会の財政
負担にならないように会員数× 100 円（年間）
としています。厳しい財政状況のため、活動内
容にご賛同いただけましたら、是非、下記口座
にご寄付をお願いいたします。

銀行名　 ：ゆうちょ銀行
口座名義：SCD・MSA 全国患者連絡協議会

　　　　　記号 14030　 番号 69381611

編集後記

●「付随して発生する傷病」が徹底されてい
ない問題には 3 つの視点が必要だ。
●まず、転倒によるケガだけではないこと。
重症度の進行に伴って排尿障害、誤嚥性肺炎、
気管切開や胃ろう、各種感染症などが主病に
付随して発生する。
●二つめは、難病患者全体にかかわること。
私たちの疾患だけでなく、すべての難病患者
が切実に願っている問題でもある。
●三つめはわかりにくいかもしれないが、各
県の障害者医療制度の運営を脅かすことだ。
患者の多くは身障手帳を取得し、等級が制度
に該当する場合は特定医療（指定難病）を使
わず障害者医療のみの事例が多い。医療機関
も障害者医療のほうが包括的で、請求事務の

都道府県 HP 調査についてのコメント

＊「指定難病に付随して発生する傷病」は特定医療費の支給対象として法律で定められている。
千葉、愛知、京都、岡山、長崎、沖縄の HP のように、対象としない事例としてあげている「受
給者証に記載された病名以外の病気やけが」という表現は、付随して発生する傷病が対象外
となるため、明らかに法律違反である。（対象としない事例の不適切表現は他にも多々ある）

＊その他、付随して「発生」するという言葉を「発現」あるいは「発症」に、また「傷病」と
いう言葉を「疾病」と言い換えているところもある。これらもケガなどは対象としないとい
う誤った解釈を生むことから法律違反である。

＊いまだに「受給者証に記載のある指定医療機関以外で受診した場合は、助成の対象になりま
せん」（福井、滋賀）という文言は甚だ遺憾である。法律違反であるうえ、すでに 4 年前に
健発 0520 第 3 号が出ているにもかかわらず更新していないのは怠慢である。

＊埼玉、東京のように、「付随して発生」を正確かつわかりやすく、さらにその判断は医師が行う、
という説明は望ましい。

法律名：難病の患者に対する医療等に関する法律施行規則
第三条　厚生労働省令で定める医療は、指定難病及び当該指定難病に付随して発生する傷病

に関する医療とする。

通知：健発 0520 第 3 号（令和４年５月 20 日）
　第２ 改正の内容（1）

…医療受給者証における指定難病の患者が特定医療を受ける指定医療機関の記載につい
て、包括的な記載が可能であることを明確化した。

留意事項 3
…支給認定患者等が、包括的な記載に変更する前に医療受給者証に記載がない指定医療

機関の受診を希望する場合には、特定医療を受けることができる旨、支給認定患者等
及び指定医療機関に周知する等の対応を行うこと。

取扱いにも慣れている。
　しかし本来国が負担すべき費用が自治体の
負担になっている現状は、法治国家の制度と
して不健全である。それによって障害者医療
制度の財源が厳しくなり、ことは難病患者だ
けの問題でなくなってくる。（S・M）


