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５
年
度
難
病

・
小
慢
対
策
予
算
概
算
要
求

難
病
ゲ
ノ
ム
等
情
報
の
利
活
用
方
法
検
証

全
ゲ
ノ
ム
解
析
の
効
果
を
患
者

に
還
元
し
て
い
く
た
め
、
厚
生
労

働
省
健
康
局
は
令
和
５
年
度
、
難

病
ゲ
ノ
ム
等
情
報
の
利
活
用
の
方

法
を
検
証
す
る
。
検
証
結
果
を
も

と
に
、
適
切
な
治
療
方
法
の
選
択

で

一
定
の
エ
ビ
デ
ン
ス
を
蓄
積
す

る
た
め
の
デ
ー
タ
収
集
や
希
少
難

病
の
特
定
に
つ
な
げ
る
仕
組
み
な

ど
の
確
立
を
目
指
す
。
委
託
先
の

民
間
団
体
等
で
実
施
す
る

「難
病

ゲ
ノ
ム
等
情
報
利
活
用
検
証
事
業
」

（旧

。
難
病
の
全
ゲ
ノ
ム
解
析
等

実
証
事
業
）
と
し
て
３
億
３
０
０

０
万
円
を
計
上
し
た
。

５
年
度
の
難
病

・
小
児
慢
性
特

定
疾
病
紺
策
予
算
は
▽
難
病
患
者

等

へ
の
医
療
費
助
成
の
実
施
▽
難

病
患
者
の
社
会
参
加
と
難
病
に
対

す
る
国
民
の
理
解
の
促
進
の
た
め

の
施
策
の
充
実
▽
難
病
の
医
療
提

供
体
制
の
構
築
▽
小
児
慢
性
特
定

疾
病
姑
策
の
推
進
▽
難
病

。
小
児

慢
性
特
定
疾
病
に
関
す
る
調
査

・

研
究
な
ど
の
推
進
―
を
柱
に
、
前

年
度
比
６５
億
円
、
４

・
２
％
増
の

１
６
２
８
億
円
を
要
求
し
て
い
る
。

難
病
ゲ
ノ
ム
等
情
報
利
活
用
検

証
事
業
は
全
ゲ
ノ
ム
解
析
の

‐
効
果

を
思
者
に
還
元
し
て
い
く
た
め
、

Ａ
Ｍ
Ｅ
Ｄ
研
究
班
等
を
中
心
と
し

て
、
こ
れ
ま
で
の
研
究
事
業
の
成

果
を
活
用
し
、
臨
床
現
場
と
研
究

の
両
面
で
の
ゲ
ノ
ム
等
情
報
の
最

適
な
利
活
用
方
法
を
検
証
す
る
こ

と
を
目
的
と
す
る
。

現
在
、
３
～
４
年
度
の
難
病
全

ゲ
ノ
ム
解
析
等
実
証
事
業
で
は
、

難
病
の
全
ゲ
ノ
ム
解
析
等
を
行
う

医
療
機
関
が
備
え
る
べ
き
具
体
的

要
件
や
、
患
者
に
適
切
に
説
明
す

る
こ
と
が
で
き
る
仕
組
み
を
検
討

し
て
い
る
。

５
年
度
は
実
証
事
業
な
ど
で
収

集
さ
れ
た
未
診
断
患
者
の
全
ゲ
ノ

ム
解
析
等
の
結
果
の
保
存
方
法
を

整
理
し
、
未
診
断
息
者
に
つ
い
て

保
存
さ
れ
た
過
去
の
デ
ー
タ
と
照

ら
し
合
わ
せ
る
こ
と
に
よ
り
、
希

少
難
病
を
特
定
し
、
よ
り
適
切
な

治
療
方
法
に
つ
な
げ
る
仕
組
み
を

検
証
。
国

（受
託
事
業
者
）
が
収

集
し
た
デ
ー
タ
の

一
覧
を
整
理

。

提
供
す
る
こ
と
や
、
デ
ー
タ
の
二

次
利
用
に
関
す
る
同
意
の
取
得
方

法
を
整
理
し
、
製
薬
企
業
等
が
患

者
に
ア
ク
セ
ス
し
、
企
業
に
よ
る

創
薬
研
究
な
ど
の
ニ
ー
ズ
に
応
じ

た
研
究
を
行
い
や
す
く
す
る
た
め

の
仕
組
み
の
あ
り
方
を
検
証
す
る

こ
と
と
し
た
。

検
証
に
よ
り
▽
疾
患
の
特
定
方

法
や
な
ヶ
適
切
な
治
療
方
法
の
選

択
に
つ
い
て

正
疋
の
エ
ビ
デ
ン
ス

を
蓄
積
す
る
た
め
の
デ
ー
タ
収
集

及
び
希
少
難
病
の
特
定
に
つ
な
げ

る
仕
組
み
▽
創
薬
等
研
究
を
推
進

す
る
た
め
患
者
情
報
を

一
元
的

。

統
合
的
に
検
索
、
分
析
で
き
る
仕

組
み
―
の
あ
り
方
を
確
立
す
る
。

難
病
法
と
改
正
児
童
福
祉
法
の

施
行

（平
成
２７
年
１
月
）
後
５
年

の
見
直
し
の
検
討
規
定
を
受
け
、

厚
生
科
学
審
議
会
疾
病
対
策
部
会

難
病
紺
策
委
員
会
と
社
会
保
障
審

議
会
児
童
部
会
小
児
慢
性
特
定
疾

患
児

へ
の
支
援
の
在
り
方
に
関
す

る
専
門
委
員
会
の
合
同
委
員
会
は

昨
年
７
月
に
意
見
書
を
ま
と
め
て

い
る
。
見
直
し
議
論
の
中
で
は
、

日
の
支
援
が
必
要
な
事
項
と
今
後

の
検
討
事
項
が
あ
げ
ら
れ
、
厚
労

省
は
令
和
３
年
度
、
難
病

・
小
慢

対
策
の
将
来
の
見
直
し
に
も
備
え

た
難
病
等
制
度
推
進
事
業
を
創
設

し
た
。
４
年
度
は
小
慢
児
等
自
立

支
援
事
業

（任
意
事
業
）
の
立
ち

上
げ
支
援

マ
ニ
ュ
ア
ル
の
作
成

や
、
移
行
期
医
療
支
援
体
制
の
実

態
調
査
に
取
り
組
ん
で
い
る
。

５
年
度
も
引
き
続
き
、
難
病

・

小
慢
に
関
す
る
調
査
研
究
を
実
施

す
る
こ
と
と
し
、
創
設
３
年
目
と

な
る
難
病
等
制
度
推
進
事
業
に
前

年
度
と
ほ
ぼ
同
額
の
４
５
０
０
万

円
を
要
求
し
た
。
５
年
度
に
実
施

す
る
事
業
内
容
は
年
末
ま
で
に
詰

め
て
い
く
。

ま
た
、
全
国
規
模
の
難
病

。
小

慢
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
の
充
実
に
向
け

て
、
「
難
病
対
策
等

の
推
進
の
た

め
の
患
者
デ
ー
タ
登
録
整
備
事
業
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（３）難病の医療提供体制の構築【一部推進枠】 

     １２億円（９．５億円） 

 

  都道府県における難病の医療提供体制の拠点となる難病診療連携拠点病院を中心とした連

携体制の構築等に対する支援を行うとともに、全ゲノム解析の効果を患者に還元していくた

め、これまでの研究事業等の成果を活用して、臨床現場と研究の両面におけるゲノム等情報

の最適な利活用方法についての検証等を実施する。 

 

 （主な事業） 

  ・難病医療提供体制整備事業                             ５．６億円 

都道府県において、医療提供体制を構築・評価する難病医療連絡協議会を運営する。

また、早期に正しい診断等を行うために設置された難病診療連携拠点病院等において、

診療連携やレスパイトの調整、医療や治療と就労の両立に関する研修等を実施する。 

（補助先）都道府県 

（補助率）１／２ 

 

 ○改・難病ゲノム等情報利活用検証事業                   ３．３億円 

「全ゲノム解析等実行計画（第１版）」等に基づき、全ゲノム解析の効果を患者に還

元していくため、これまでの研究事業等の成果を活用して、臨床現場と研究の両面にお

けるゲノム等情報の最適な利活用方法についての検証を行う。 

（補助先）民間団体等 

（補助率）定額 

 

 

 

 

（４）小児慢性特定疾病対策の推進【一部推進枠】 

                       １８５億円（１７９億円） 
 

  慢性的な疾病を抱える児童等に対する医療費助成に必要な経費を確保し、患児家庭の医療

費の負担軽減を図る。また、慢性的な疾病を抱える児童等の自立を促進するため、療養生活

に係る相談や地域の関係者が一体となった自立支援に対する支援を行うほか、先天性異常等

に罹患している児童等が必要としている特殊ミルクの供給に対する支援の強化等を行う。 

   

  （主な事業） 

    ・小児慢性特定疾病医療費負担金                          １６９億円 

      （補助先）都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市 

      （補助率）１／２ 

 

    ・小児慢性特定疾病児童等自立支援事業費負担金                ９．２億円 

        幼少期から慢性的な疾患を抱えているため、学校教育を受ける機会の減少などにより

自立に困難を伴う児童等について、地域による支援の充実により自立促進を図る。 

      （補助先）都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市 

      （補助率）１／２ 

【厚生労働省健康局　令和5年度概算要求資料（抜粋）】
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