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難病とは
難病とは、原因が明らかでなく治療法が確立していない希少な病気で、長期間にわたり
療養を必要とする病気のことです。2024年4月現在、パーキンソン病を含む341疾患
が「指定難病」として医療費助成の対象となっています。

参考：難病の患者に対する医療等に関する法律、第一章 総則(目的)第一条および厚生労働省ホームページ
https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000084783.html（2024年3月1日閲覧）

難病医療費助成制度とは
難病医療費助成制度とは、疾患の効果的な治療法が確立されるまでの間、長期の療養
による医療費の経済的な負担が大きい患者さんを支援するなど、難病法＊に基づいた
支援制度です。　　　　　　　　　　　　＊難病法：「難病の患者に対する医療費等に関する法律」

パーキンソン病は、長期にわたり療養を必要とする病気で、病気の進行の過程で、
患者さんご自身や介護者など当事者だけでは解決の難しい身体的、精神的、経済的な
課題が生じることは少なくありません。国はそれらの負担を軽減するための支援制度を
用意しており、患者さんやご家族は、症状や経済状況に応じてさまざまなサービスを
利用することができます。
この冊子では、特に経済的負担を支援するための難病医療費助成制度について、その
内容や対象、申請方法などを紹介します。

（仙台西多賀病院 医療福祉相談室 相沢 祐一）

制度の詳細については、お住いの都道府県・市区町村の窓口（保健所等）にお問い合わせください。

〈患者さんの自己負担上限額について〉医療費助成における自己負担上限額（月額）
階層
区分

自己負担上限額（外来＋入院）（患者負担割合：2割）

人工呼吸器等装着者高額かつ長期※1一般

本人年収
～80万円

̶

市町村民税
非課税
（世帯）

市町村民税 課税以上7.1万円未満
（約160万円～約370万円）

市町村民税 25.1万円以上
（約810万円～）

市町村民税 7.1万円以上25.1万円未満
（約370万円～約810万円）

本人年収
80万円超～

生活保護 0 0 0
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低所得Ⅰ

低所得Ⅱ

一般所得Ⅰ

一般所得Ⅱ

上位所得

入院時の食費 全額自己負担※2

階層区分の基準
（　）内の数字は、夫帰2人世帯
の場合における年収の目安

（単位：円）

※1 「高額かつ長期」とは、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
(例えば医療保険の2割負担の場合、医療費の自己負担が1万円を超える月が年間6回以上）。
参考：公益財団法人難病医学研究財団「難病情報センター」 https://www.nanbyou.or.jp/entry/5460（2024年3月1日閲覧）

※2 自己負担上限額の入院時の食費は、基本は1食あたり490円、難病指定の場合は280円になり、非課税世帯または70歳以上の低所得
者Ⅱであれば230円、非課税世帯または70歳以上の低所得者Ⅱかつ過去1年間の入院日数が90日を超えている場合、91日目から180円、
70歳以上で低所得者Ⅰであれば110円になります。
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パーキンソン病と難病医療費助成制度

パーキンソン病患者さんへの難病法に基づく医療費助成
■医療費助成の対象
パーキンソン病の診断を受けた方のうち、１）重症度または２）軽症高額該当のいずれか
の要件を満たしてる場合に、医療費助成を受けることができます。
１）重症度
パーキンソン病の重症度は、Hoehn-Yahr（ホーン・ヤール）重症度分類と生活機能
障害度が使用されます。ホーン・ヤール重症度分類3以上でかつ生活機能障害度2
以上が、申請の要件となります。

参考：武田 篤（編）. パーキンソン病実践診療マニュアル 第2版. 中外医学社. 東京. 2018

治療開始後における重症度分類については、適切な医学的管理の下で治療が行われている状態で
あって、直近６か月間で最も悪い状態を医師が判断することとする。

参考：厚生労働省 指定難病の概要、診断基準等、臨床調査個人票（告示番号1～341）※令和６年４月１日
https://www.mhlw.go.jp/stf/newpage_36011.html

Hoehn-Yahr（ホーン・ヤール）重症度分類

厚生労働省の生活機能障害度分類（異常運動疾患調査研究部）
1度 日常生活、通院にほとんど介助を必要としない。
2度 日常生活、通院に部分的な介助が必要となる。
3度 日常生活に全面的な介助が必要となる。自分だけで、歩いたり、立ち上がったりできない。

参考：柏原 健一他. みんなで学ぶパーキンソン病 改訂第2版. 南江堂. 東京. 2020

参考：厚生労働科学研究助成金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業）神経変性疾患領域における基盤的研究調査
平成28年度 神経変性疾患領域における調査研究班「パーキンソン病の療養の手引き」

1度
症状は体の左右どち
らかにあらわれ、日常
生活での動作
や活動に支障
はないかあっ
ても軽い。

2度
症状は体の左右両側にあら
われるが、体の姿勢を正しく
保つことができる。
日常生活や仕事は
すこし不自由なこと
があるが行うことは
できる。

3度
体の姿勢を正しく保つことが難しくなり
バランスをくずして転びやすくなるが、介助
なしで自力で生活を
行うことはできる。活
動はある程度制限さ
れるが、職種によって
仕事をすることは可
能である。

4度
自力で立ち上がったり歩い
たりすることはなんとかで
きるが、日常生活の中に部
分的な介助が必要となる。
日常生活での動作や活動
に支障があり、仕事をするこ
とは難しくなる。

5度
介助なしでは歩くことがで
きず、日常生活全般に介助
が必要となる。ベッドまたは
車椅子上での生活となる。
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2）軽症高額該当
症状の軽い患者さんでも、医療費が高額である場合は助成の対象になります。
症状の程度が、1）の重症度分類（ホーン・ヤール重症度分類3以上で、かつ生活機能
障害度2以上）に該当しない場合でも、「高額な医療を継続することが必要」な方は
医療費助成の対象となります（軽症者の特例）。
「高額な医療を継続することが必要」とは、申請する月以前の12ヵ月以内に医療費が
33,330円を超える月が3回以上ある場合が該当します。

参考：武田 篤（編）. パーキンソン病実践診療マニュアル 第2版. 中外医学社. 東京. 2018
※この「軽症高額該当」は、パーキンソン病療養に対する医療費助成制度で、P1の表に示した、難病法に基づく医療費
助成制度における自己負担上限区分の「高額かつ長期」とは異なります。

参考：武田 篤（編）. パーキンソン病実践診療マニュアル 第2版. 中外医学社. 東京. 2018を一部修正

軽症高額該当の適応になる例とならない例は次のとおりです。
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軽症者が認定されない例

33,330円

5月 6月 7月 8月 9月 10月 11月 12月 1月 2月 3月

4月 5月 6月 7月 8月 9月 10月 11月 12月 1月 2月 3月

年間の医療費総額は399,960円（月平均33,330円）以上ですが、
33,330円を超える月が年間2回（3回未満）しかないため、軽症高額
特例の適応にはなりません。

軽症者が認定される例
医療費総額が33,330円を超える月が年間3回以上あるので、
軽症高額特例の適応になります。

パーキンソン病患者さんへの難病法に基づく医療費助成
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パーキンソン病と難病医療費助成制度

■医療費助成の申請方法
医療費助成の申請に必要な書類を揃えて、都道府県・市区町村の窓口（保健所等）に
申請します。
＊受付窓口は、都道府県・指定都市により異なりますので、お住まいの都道府県・指定都市にお問い合わせください。また、
下記に示した医療費助成の申請に必要な書類以外のものの提出を求められる場合もあります。

●「特定医療費支給認定申請書」

●指定難病に罹患していること、一定程度の症状であるかを確認するための書類
・「臨床調査個人票」（診断書）

●自己負担上限月額の決定のために必要な書類
・「住民票」（世帯全員）
・「市町村民税（非）課税証明書」（世帯全員の所得を確認できる書類）
・公的医療保険の「保険証」のコピー

●その他、必要に応じて提出が必要な書類
・人工呼吸器等装着者であることを証明する書類
・世帯内に申請者以外に特定医療費または小児慢性特定疾病医療費の受給者がいることを証明
する書類
・医療費について確認できる書類（「高額かつ長期」または「軽症高額該当」に該当することを確認
するために必要な領収書など）

医療費助成の申請に必要な書類

＊「臨床調査個人票」（診断書）は、都道府県・指定都市から指定を受けた難病指定医に限り
作成することができます。
難病指定医氏名および難病指定医が在籍する医療機関は、以下の
リンク・二次元バーコードから調べることができます。（都道府県・指定
都市別「難病指定医」一覧）

https://www.nanbyou.or.jp/entry/5309
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■申請から医療受給者証交付の流れ
要件を満たしていると認められる場合に支給認定が行われ、医療受給者証が交付
されます。

申請から医療受給者証の交付までは通常3ヵ月程度かかります。その間に医療機関で
かかった医療費は、払戻し請求をすることができます。
不認定となった場合は、都道府県・指定都市から不認定通知が送付されます。

申請から医療受給者証交付の流れ

難病指定医＊

患者さん（申請者）

申請

医療受給者証
交付

都道府県・指定都市（審査）

参考：公益財団法人難病医学研究財団「難病情報センター」
https://www.nanbyou.or.jp/entry/5460（2024年3月1日閲覧）

＊都道府県・指定都市から指定を受けた指定医に限り、
特定医療費支給認定の申請に必要な診断書を作成する
ことができます。
指定医には、新規申請及び更新申請に必要な診断書の
作成ができる「難病指定医」と、更新申請に必要な書類
のみ作成できる「協力難病指定医」の2種類があります。

パーキンソン病患者さんへの難病法に基づく医療費助成

申請先の担当窓口はこちらをご参照ください。
https://www.nanbyou.or.jp/entry/5212
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■医療費助成の開始時期
医療費助成は、以前は「申請日」から支給が開始されていました。
しかし、2023年10月1日から、医療費助成の開始時期が「重症度分類を満たして
いることを診断した日」となり、申請から１ヵ月前まで遡り助成を受けることが可能に
なりました。
※軽症高額対象者の医療費助成の開始時期は、「その基準を満たした日の翌日」です。

■医療受給者証の有効期間
支給認定の有効期間は、原則１年以内です。ただし、特別な事情があるときは、１年
6ヵ月を超えない範囲で定めることができます。有効期間を過ぎて治療継続が必要な
場合は、更新の申請を行います。
有効期間内に、一定の申請内容や負担上限月額算定のために必要な事項の変更が
あった場合は届出が必要です。また、支給認定された指定医療機関、負担上限月額、
指定難病の名称を変更する必要がある場合には、変更の申請をすることができます。

パーキンソン病と難病医療費助成制度

参考：公益財団法人難病医学研究財団「難病情報センター」
https://www.nanbyou.or.jp/entry/5460（2024年3月1日閲覧）

変更のポイント

医療費助成開始時期

これまで（2023年9月30日まで） 2023年10月1日以降

・重症度分類を満たしていることを診
断した日
・ただし、遡り期間は申請から1ヵ月
・やむを得ない理由※がある場合は、最
長3ヵ月まで遡り期間の延長が可能
・軽症高額対象者は、「その基準を満た
した日の翌日」

・申請日から開始

※診断書（臨床検査個人票）の受領に時間を要した、診断後すぐに入院することになった、
大規模災害に被災した など
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2024年8月作成
OGT-F029A

こんな症状もパーキンソン病が原因の可能性があります。
気になる症状がある時はためらわずに主治医に相談
しましょう。

参考：Poewe W, et al : Nat Rev Dis Primers, 2017, 3, 17013

パーキンソン病は、日々の生活に支障をきたすことが多い難病ですが、難病
指定を受けることで医療費助成をはじめさまざまな形での支援を受けることが
可能となります。
医療費助成により、必要な薬剤が少ない自己負担で提供されるため治療の
選択肢が広がり、より最適な治療法を選ぶことができます。また、在宅医療
サービスやリハビリテーション施設等の利用も容易になるため、患者さんや
ご家族の生活の質の向上につながります。さらに、患者さんが社会復帰を
目指す際の就労支援や、現職を続ける上であるいは再就職をするために必要な
スキルや知識を身につける機会を提供する職業訓練サービスも利用すること
ができます。
私たち医療者は、病気を治療するだけではなく、患者さん一人ひとりの生活
を見つめその質を向上させることも重要だと考えています。指定難病医療費
助成制度はその一端を担っており、パーキンソン病患者さんに多方面から
さまざまな支援を提供することができます。

（仙台西多賀病院 院長 武田 篤）

●動作が遅くなる
●筋肉がこわばり動かしづらくなる
●ふるえ
●一日のなかで調子の良い
時間とわるい時間がある
（薬が効いている時間と
効いていない時間がある）

●自分の意思とは関係なく、
口をもぐもぐさせる・手足
が動いてしまう

●寝言が多い、夜寝ている時に大声で
叫んだり手足をバタバタさせたりする

●気分が落ち込む
●不安を感じる
●便秘
●においがわからない

見やすいユニバーサルデザイン
フォントを採用しています。


