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  マル都とは 
    東京都保健福祉局が実施している医療費助成のうち、難病等医療、大気汚染関連疾患、 
    被爆者の子に対する医療、小児精神病、妊娠高血圧症候群等を対象疾病とした医療費助成制度の総称 

    難病（「難病の患者に対する医療等に関する法律」による定義） 
       ①発病の機構が明らかでない    ②治療方法が確立してない 
       ③稀少な疾病           ④長期の療養を必要とするもの 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

指定難病（ 難病法に基づく医療費助成の対象の疾病（国疾病）） 

333疾病  約9.2万人 
  難病のうち、〇患者数が本邦において一定の人数に達していないこと 
        〇客観的な診断基準（またはそれに準ずるもの）が確立していること 
  の要件を満たすものを、患者が置かれている状況からみて良質かつ適切な医療の確保を図る 
  必要性が高いものとして厚生科学審議会の意見を聴いて厚生労働大臣が指定  

都単独疾病（8疾病） 約500人 
悪性高血圧症・原発性骨髄線維症・母斑症・肝内胆石症・古典的特発性好酸球増多症候群 

びまん性汎細気管支炎・遺伝性ＱＴ延長症候群・網膜脈絡膜萎縮症 

◆難病 
（341疾病） 

 特定疾病治療研究事業の対象疾患   
・スモン ・劇症肝炎（更新のみ） ・重症急性膵炎（更新のみ） ・プリオン病 

約100人 ◆特定疾患 
（4疾病） 

先天性血液凝固因子欠乏症等 約750人 人工透析を要する腎不全 約2.8万人 
 
 
 
 
 

◆特殊医療 
（2疾病） 
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難病医療費助成制度の助成内容 

【医療給付】 
 〇国疾病（指定難病）の医療受給者証は、指定医療機関でのみ利用可能 
 ＊保険証、特定医療費（指定難病）受給者証（医療券）及び自己負担上限額管理票を持参し受診 
 〇助成対象 
  ①受給者証に記載された疾病 
  ②受給者証に記載された疾病に付随して発生する傷病 
  ・①及び②を治療するために受ける 
    診療、調剤、居宅における療養上の管理及びその治療に伴う看護など 

【介護給付】 
 ・訪問看護、訪問リハビリテーション、居宅療養管理指導、介護療養施設サービス、 
  介護予防訪問看護、介護予防訪問リハビリテーション、介護予防居宅療養管理指導 
  介護医療院サービス 
 ☆厚生労働大臣の定める疾病では、介護保険ではなく、医療保険を適用 
  （介護保険優先の例外） 
  注 介護療養施型医療施設（介護保険適用の療養病床のこと。2024/3/31で廃止予定） 

     介護医療院サービス（2018/4/1から追加） 



（医療保険） 
指定訪問看護に係る厚生労働大臣の定める疾病等の利用者 
1.末期の悪性腫瘍 
2.多発性硬化症 
3.重症筋無力症 
4.スモン 
5.筋萎縮性側索硬化症 
6.脊髄小脳変性症 
7.ハンチントン病 
8.進行性筋ジストロフィー症 
9.パーキンソン病関連疾患 
 ・進行性核上性麻痺 ・大脳皮質基底核変性症 
 （ホーエン・ヤールの重症度分類がステージ3以上であって、 

  生活機障害度がⅡ度又はⅢ度のものに限る） 
10.多系統萎縮症 
 ・線条体黒質変性症 ・シャイ・ドレーガー症候群 
11.プリオン病 
12.亜急性硬化性全脳炎 
13.ライソゾーム病 
14.副腎白質ジストロフィー 
15.脊髄性筋萎縮症 
16.球脊髄性筋萎縮症 
17.慢性炎症性脱髄性多発神経炎 
18.後天性免疫不全症候群 
19.頸髄損傷 
20.人工呼吸器を使用している状態の者 

 

厚生労働大臣が定める疾患等について 
 

下線は指定難病 

（介護保険） 
末期の悪性腫瘍患者その他別に厚生労働大臣が定める疾病等 
・多発性硬化症 
・重症筋無力症 
・スモン 
・筋萎縮性側索硬化症 
・脊髄小脳変性症 
・ハンチントン舞踏病 
・進行性筋ジストロフィー症 
・パーキンソン病関連疾患 
 ・進行性核上性麻痺 ・大脳皮質基底核変性症 
 （ホーエン・ヤールの重症度分類がステージ3以上であって、 

  生活機障害度がⅡ度又はⅢ度のものに限る） 
・多系統萎縮症 
 ・線条体黒質変性症 ・シャイ・ドレーガー症候群 
・プリオン病 
・亜急性硬化性全脳炎 
・後天性免疫不全症候群 
・頸髄損傷及び人工呼吸器を使用している状態の者 

介護保険利用者の場合は介護保険の訪問看護を行う。 
医療保険には移行しない。 



 
         特定疾病 
   2号被保険者が介護保険申請できる疾病 

 
 1.がん（医師が一般に認められている医学的知見に基づき 
     回復の見込みがない状態に至ったと判断した 
     ものに限る） 
 2.関節リウマチ 
 3.筋萎縮性側索骨化症 
 4.後縦靭帯骨化症 
 5.骨折を伴う骨粗しょう症 
 6.初老期における認知症 
 7.進行性核上性麻痺、大脳皮質基底核 
  変性症及びパーキンソン病 
 8.脊髄小脳変性症 
 9.脊柱管狭窄症 
 10.早老症 
 11.多系統萎縮症 
 12.糖尿病性神経障害、 
  糖尿病性腎症及び、糖尿病性網膜症 
 13.脳血管疾患 
 14.閉塞性動脈硬化症 
 15.慢性閉塞性肺疾患 
 16.両側の膝関節又は股関節に著しい変形を伴う 
  変形性関節症 
  

『指定訪問看護に係る厚生労働大臣の定める疾病等』の 
利用者は週4日以上の訪問看護が利用できる方 

『末期の悪性腫瘍患者その他別に厚生労働大臣が定める
疾病等』の患者は、介護保険の訪問看護は行わないので、
医療保険に移行し、週4日以上の訪問看護が利用できる方 

 
 
 「難病」「厚生労働大臣の定める疾病等」「特定疾病」 
            
           違いを整理！ 
 



訪問看護ステーションにおける介護保険と医療保険の区別  

 
 

医療保険 
 

☆週３日までの訪問が限度 
☆1か所の訪看のみ訪問可能 

 
 

２号被保険者の特定疾病の方 

介護保険 
上記以外の方 

医療保険 
☆週３日までの訪問が限度 
☆１か所の訪看のみ訪問可能 

 
 

介護保険 
 
 

特に制限なし 
 
 

介護保険２号被保険者 
４０歳以上６５歳未満 ４０歳未満 ← ← → → ６５歳以上 

 

         医療保険     
 

 

特別訪問看護指示書期間中 ※介護保険で訪問している方でも、この期間は 
 強制的に医療保険となる 

☆週4日以上の訪問が可能 
☆週4日以上訪問計画がされている場合は2か所の訪看が訪問可能（同一日に2か所の訪問は不可） 

    

      医療保険  
 
 
 
 

厚生労働大臣が定める疾病（介護保険法） ※要支援・要介護認定を受けていても、 
この疾病の場合は強制的に医療保険となる ☆週7日まで訪問可能 

☆2か所の訪看の訪問が可能（同一日に2か所の訪問は不可） 
☆週7日の訪問計画がされている場合は3か所の訪看の訪問が可能（同一日に3か所の訪問は不可） 

東京都難病助成制度（マル都） 
上記の病気を含み、それ以外にも多数ある 

公費（一部自己負担） 

・末期の悪性腫瘍 
・後天性免疫不全症候群 
・頸髄損傷 
・人工呼吸器を使用している状態 

 

・多発性硬化症  ・重症筋無力症  ・スモン  ・筋委縮性側索硬化症   
・脊髄小脳変性症  ・ハンチントン病  ・進行性筋ジストロフィー症     

・多系統萎縮症  ・プリオン病  ・パーキンソン病関連疾患  ・亜急性硬化性全脳炎    

その他の主な公費負担制度 
・マル障 ・原爆被爆者 など 

医療保険割合の自己負担 



介護保険？ 医療保険？ 

80歳 女性 パーキンソン病（ヤール・生活機能障害度Ⅰ） 
要介護4 胃ろうあり 

答えは介護保険 
 

年齢は80歳なので、40歳以上に該当し、要介護認定も受けている。 
病名が厚生労働大臣が定める疾病に該当するが、パーキンソン病はホーエン・ヤールの

重症度分類が３以上、生活機能障害度がⅡ以上のものが該当。この方の判定では 
指定難病の申請もできない。 

 



介護保険？ 医療保険？ 

95歳 男性 後縦靭帯骨化症 
要介護4 指定難病認定あり 

答えは介護保険 
 

年齢は95歳なので、40歳以上に該当し、要介護認定も受けている。 
病名を確認すると厚生労働大臣の定める疾病に該当しないので、介護保険となる。 

ただ、後縦靭帯骨化症は指定難病に該当するので、医療助成費の対象。 



介護保険？ 医療保険？ 

70歳 男性 心不全 要介護3 
夜間帯CPAP使用している。 

答えは医療保険 
 

年齢は70歳なので、40歳以上に該当し、要介護認定も受けている。 
病名は厚生労働大臣の定める疾病等に該当しないが、 

CPAP使用が、人工呼吸器を使用している状態のものに該当。 
 



 
過去にあった事例 
 
 ☆自宅で腹膜透析を行っていた方。 
  病院での退院カンファレンス時に病院MSWから医療保険での訪問看護となるとお話しあり、 
  介護保険では算定せずにサービス実施していた。 
  1年近く経過し、訪問看護ステーションに国保連からレセプトに関する照会がかかり、医療保険 
  対象ではなく、介護保険の算定であることが発覚。 
  過去に遡り、給付管理の修正を行うことになる。 
  結果、限度額オーバーになる月もあり、対応について協議。 
 
 ☆サービス調整・ケアプラン作成し、訪問看護のみ利用。 
  サービス介入開始したところで、CPAPを使用していることが判明。 
  医療保険での訪問看護のため、給付発生せず。 
 

 
 

★難病医療費助成でない疾病の場合、介護保険の負担割合・医療保険の負担割合に 
違いがある方は、負担額が変わる場合がある。 

 
★介護保険の限度額オーバーがあるケースは後々修正するのも大変！ 



AさんのALS闘病 



Aさん、82歳、男性。ALS。発症２０１１年
３月頃（要支援2）。２０１３年５月要介護２
(現在要介護5）妻80歳と二人暮し。介護保険
サービス。介護ベッド、訪問介護、訪問入浴。
障害、重度訪問介護サービス。難病医療、訪問
診療、訪問看護、訪問看護PT,ST。訪問歯科。
訪問マッサージ。人工呼吸器、カフアシスト、
吸引器、モニターあり。 
主訴：妻に迷惑をかけて申し訳ない。延命はし
ないでほしい。子供には迷惑かけたくない。 
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経管栄養剤を半固形へ 
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  月    火      水       木        金        土     日     

8：30～13：00 
訪問介護 
(介護保険２時間： 
重度２時間３０分） 

8：30～13：00 
訪問介護 
(介護保険２時間： 
重度２時間３０分） 
 

８：３０～12：00 
訪問介護 
(介護保険２時間： 
重度２時間３０分 

8：30～13：00 
訪問介護 
(介護保険２時間： 
重度２時間３０分） 
 
 

8：30～13：00 
訪問介護 
(介護保険２時間： 
重度２時間３０分） 
 
 
 

7：00～13：00 
訪問介護 
(介護保険２時間： 
重度4時間分） 
 
 

8：30～10：30 
訪問介護 
(介護保険２時間） 
 
 

9：30～10：30 
訪問看護(難病医療） 

9：30～10：30 
訪問看護(難病医療） 

9：30～10：30 
訪問看護(難病医療） 

9：30～10：30 
訪問看護(難病医療） 

9：30～10：30 
訪問看護(難病医療） 
） 

9：30～10：30 
訪問看護(難病医療） 

11：3０～12：00 
訪問入浴 

１１：３０頃 
訪問診療 

11：50～12：30 
訪問入浴 

12：30～13：30訪問介護
(介護保険１時間） 

１６：００～17：00 
訪問看護（難病医療） 

14：00～15：30 
訪問看護（難病医療 

１６：００～17：00 
訪問看護（難病医療） 
 

14：00～15：00 
訪問看護（難病医療） 
 

13：15～14：45 
訪問看護（難病医療） 

15：00～16：00 
訪問看護（難病医療） 
 
 

14：00～15：00 
訪問看護（難病医療） 
 

17：00～17：30 
訪問マッサージ 

15：40～16：40 
言語聴覚士（難病医療） 

14：50～15：50 
理学療法士（難病医療） 

17：45～18：15 
訪問マッサージ 

19：00～22：00 
訪問介護（重度） 

19：00～22：00 

訪問介護（重度） 
 

19：00～22：00 
訪問介護（重度） 
 

19：00～22：00 
訪問介護（重度） 
 

19：00～23：00 
訪問介護（重度） 
 

19：00～22：00 
訪問介護（重度） 
 

19：00～22：00 
訪問介護（重度） 
 

22：00～8：30 
訪問介護（重度） 

22：00～7：30 
訪問介護（重度） 

２２：00～8：30 
訪問介護（重度） 

２２：００～7：30 
訪問介護（重度） 

23：00～7：00 
訪問介護（重度） 

２２：００～8：30 
訪問介護（重度） 

22：00～8：30 
訪問介護（重度） 



＜資料1＞ 
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パーキンソン病の公費支援制度 

 パーキンソン病の病勢の進行によって身体動作に支障をきたすよう
になった場合は、身体障害者手帳の交付により、様々な支援を受け
られるようになります。ただし、障害の判定は障害が固定している
事が前提であるため、病状が変動するパーキンソン病では判定が困
難な場合もあるといわれています。 

 

 

 
 
 
 
＊参照１：支援制度について（パーキンソンスマイル.netより） 
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パーキンソン病では重症度により 
受けられる支援が異なる 

 ・ホーン＆ヤール重症度1度～5度 
 （40歳以上）介護保険制度 
 （40歳以上+身体障害者手帳を所持）身体障害者福祉法 
 （40歳未満）障害者総合支援法 

 ・ホーン＆ヤール重症度1度～2度 
 （７５歳以上）後期高齢者医療制度 
 （７５歳未満）医療保険制度 

 ・ホーン＆ヤール重症度３度～5度 
 難病医療費助成制度 
 （1,2級の身体障害者手帳を所持）身体障害者福祉法 
＊参照2 
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身体障害者福祉法 

 ・18歳以上で身体障害福祉法別表に掲げる身体上の障害がある者 
 （パーキンソン病患者は「肢体不自由」に該当） 

 ・申請窓口：市区町村の福祉係 

 ・申請必要書類：申請書、診断書、顔写真 

 ・支援内容 
 医療費助成・経済支援（特別障害者手当、障害基礎年金）・税金 
 の減免・交通機関の割引・住宅への融資や公共住宅への優先居・ 
 NHK放送受信料の減免など 

 

＊参照2 
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障害者総合支援法 

 ・身体障害者手帳を交付された者・身体障害者手帳の取得はできないが 
 障害の程度が厚生労働省の定める程度である者 
 ＊介護保険制度の対象者は介護保険の利用が優先される。 

 ・申請窓口：市区町村の福祉係 

 ・自立支援給付：介護給付・訓練等給付・地域相談支援給付・計画相談 
 支援給付・自立支援医療・補装具など 

 ・地域生活支援事業：地域住民を対象とした研修啓発・障害者等による 
 自発的活動に 
 対する支援・相談支援・成年後見制度利用支援・コミュニケーション 
 支援・日常生活用具の給付・移動支援など 

  

＊参照2 
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難病医療費助成制度 

 ＊パーキンソン病の医療費に関して、他の公費による医療給付を受けている場合は対象と 
  なりません。 

 ・パーキンソン病で、難病医療費助成制度の対象となる人はホーン＆ヤール重 
 症度3度以上で、生活機能障害度2度以上の方です。 
 ＊高額な医療を継続することが必要な軽症者の特例 
  月ごとの医療費総額が33,330円を超える月が年間3回以上ある場合 
  は基準を満たさなくても難病医療費助成対象となります。 

 ・有効期間：1年間（引続いて助成希望時は更新申請を行う。） 

 ・申請書類：認定申請書・診断書・患者と同じ医療保険に加入している世帯全 
 員の所得確認書類・住民票・世帯全員分の保険証 

 

＊参照2：パーキンソン病患者の公的支援制度 ─パーキンソン病ノ医療支援について─監修長谷川一子先生 

（日本ベーリンガーインゲルハイム株式会社）より 
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中野区の支援 

 ・パーキンソン病リハビリ教室 
 場所：スマイルなかの3階中野区社会福祉協議会A・B教室 
 対象：区内在住のパーキンソン病の方とその家族 
 申込み方法：電話⇒北部すこやか福祉センター（03－3389－4323） 

       ：電子申請⇒申請者IDが必要。 
 「インターネットで区へ の申請ができます（電子申請）」をご覧ください。 

  
・障害者団体のご案内 
 中野パーキンソン病友の会 
 スマイルなかの3階多目的室 
 原則として第2月曜日（1月、6月、8月は休み） 

 
 
＊参照３：中野区役所ホームページより 
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東京都パーキンソン病友の会 

 ・各講演会や公開講座・フォーラム等の催し 

 ・電話医療相談（毎月申し込み順） 
 問い合わせ先： 
 東京都パーキンソン病友の会事務局 
           電話：03-5345-7522 

 

 

 

 

＊参照４：東京都パーキンソン病友の会ホームページより 





Bさん ９２才。数年前からパーキンソン症の症状があった。
２０１７年に要支援から要介護となる。息子様家族と生活し
ているが日中は独居に近い。現在の介護保険サービス利用状
況は福祉用具（ベット・歩行器）、訪問介護（２回/週）、
ディサービス（１回/週）。医療保険で訪問介看護を（１回/
週）利用している。 
 
 
主訴：「以前は何でも自分で出来たのに、今は食事の用意も
出来なくなって、思う様に歩く事も出来ないし・・・」と 
とても悲観的に考えている事が多くなってきている。 
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難病のケアマネジメント・パーキンソン病の場合 

 パーキンソン病の症状はよく似た症状が出る病気も有り診断が難しく、個人差が大き
い。 

 病状の進行に合わせたケアマネジメント。 

 制度の理解が必要。 

  

これまでの生活の中でBさんの場合 

 
＊歩くときの一歩が出にくく、小刻み歩行やすくみ足しがある。 

＊気持ちの落ち込みや悲観的に物を考える。 

＊便秘の症状がある。 



パーキンソン難病のケアマネジメントBさんの場合 

 パーキンソン病の病状の進行がゆっくりであったが、意欲が著     
しく低下気味で否定的な考えを常に持っていた。 

  

 環境の変化に付いていく事ができないためサービスの調整が難しい。 

  

 寝ている事が多かった事もあり、1～2年かけてADL低下が少しずつ
進んで行った。 

特徴的な点からの考察 



＜資料2＞ 

＜東京都在宅難病患者訪問診療事業＞ 
東京都だけの事業。 
在宅で受領困難（寝たきり等要介護４以上が基準）の難病患
者の方々に対し専門医、地域主治医、保健師、看護師、介護
関連担当者等しい両藩となり、訪問診療を実施することによ
り医療機関確保塗料用環境の向上を図る事、在宅ケア体制の
整備、充実を目的とする事業。 

運営は医師会単位。 
主治医が医師会に申請。 
主治医が一緒に訪問できる事、その後の検討会議に出席できる事が
必須。 



＜中野区の場合＞ 

窓口は地域のすこやかもしくは医師会 →医師会ケアプランセンター 

（事例作成、専門Ｄｒの手配等） 

要介護４以上（基本）、年に４回、基本土曜日午後 
難病の疑いの場合でも１回は訪問がうけられる。 

都内で、２番目に事業利用者が多い 

中野区の医師会の先生方はこの事業に意欲的に取り組まれており、来年度は
もっとこの事業を知ってもらうため 
介護職などに向けても、講演会等の企画を計画中。 

情報提供：三五医院三五Ｄｒ，中野区ケアプランセンター川崎様、有吉様 

主治医が中野区医師会に所属している。 




