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<표 1> ‘난병대책요강’에 따른 각종 사업 )

기본 방향 주요 사업

조사연구의 진행

후생노동과학연구

 - 난치성질환극복연구

 - 장애자대책 종합연구

 -  면역알레르기질환 등 예방·  
치료연구

 -  성장기질환극복 등 차세대육성
기반연구 등

의료시설의 정비
중증 난병환자 거점·협력병원
국립고도전문의료연구센터
독립행정법인 국립병원기구 등

의료비의 
자기부담 경감

특정질환 치료연구
소아만성특정질환치료연구
메디컬 트레이닝
의료재활
중증심신장애아(자) 조치
진행성 근위축증아(자) 조치 등
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(1)  후생과학심의회 질병대책부회 난병

대책위원회의 정책 검토 및 제언
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기본 방향 주요 사업

지역의 보건의료
복지 충실·연대

난병특별대책추진사업
난병상담·지원센터 사업
난병환자 지역 지원대책 추진사업
난병정보센터 사업
환자 서포트 사업

삶의 질 향상을 
목적으로 한 
복지시책의 추진

난병환자 등 주택생활지원사업
(2012년 말에 폐지)

※  2013년 4월부터 ‘장해자의 일상
생활 및 사회생활을 종합적으로 
지원하기 위한 법률(障害者の
日常生活及び社会生活を総合
的に支援するための法律)’에서 
장애자의 정의에 새로이 희귀난
치성 질환에 관한 내용이 도입
되어서 장애인 복지서비스의 
대상이 됨
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)  http://www.mhlw.go.jp/stf/shingi/ r udfj-att/ r udh .pdf.

)          (今後の難病対策の方式
に関する研究班)         , http://www.mhlw.go.jp/sei-
sakunitsuite/bunya/kenkou_iryou/kenkou/topics/dl/tp - .pdf.
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(2)  지속가능한 사회보장제도의 확립을 도

모하기 위한 개혁의 추진에 관한 법률

  

     

     ,  

     

. , (

) )    

   

 )   

     

 ( ) ).    

 ( )   

     

  (

) (   

 )  .    

     

     .

)   ( )           
      ,      ,   

           ,  
   (平成 - -  )        

         ,  
         ,    ,  

     . 

)        ,      
           ,   

       ,    , 
       . ,   , 

                
    .  .

)   (     )      , 
   ,             

          . 



         

,    , 

   

     

  , 

       

  . )

(3) 구체적인 법률안 마련
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mhlw.go.jp/stf/shingi/ r ucax-att/ r uceq.pdf).
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)  http://www.mhlw.go.jp/file/ -Shingikai- -Daijinkanboukouseikagakuka-Kouseikagakuka/ .pdf.
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제출서류 기 인정자 신규인정자

신청서 새 양식(특정의료비 지급인정신청서) 좌동

진단서
(임상조사개인표)

특정질환치료연구사업 양식

※ 신제도에서 처음 신청할 때에 한함
※ 기재는 지정의 이외의 의사가 기재한 경우도 가능

새 양식

※ 난병지정의에 의한    
기재가 필요

주민표

지급인정에 필요한 주민표

※  신청자 및 다음에 의하여 보험증 사본 등을 확인할 필요가 
있는 구성원이 전원 포함되어 있는 것에 한함

좌동

세대소득을 확인할 수 
있는 서류

시정촌민세(비)과세증명서 등 소득상황을 확인할 수 있는
서류

좌동

<표 2> 지급인정에 필요한 서류 )

)   , http://www.mhlw.go.jp/file/ -Seisakujouhou- - 
Kenkoukyoku/ .pdf, .
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제출서류 기 인정자 신규인정자

보험증(사본 등)

피보험자증·피부양자증·조합원증 등 의료보험가입관계를    
나타내는 것

※ 보험증 사본

-  환자가 국민건강보험 또는 후기고령자의료제도에 가입하고 
있는 경우는 세대전원분

-  환자가 위 보험 이외(건강보험조합, 협회건보 등)에 가입  
하고 있는 경우는 당해 환자분(환자가 피부양자인 경우는 
피보험자 본인분도 포함하여 필요)

좌동

의료보험의 
소득구분확인서류

동의서(의료보험의 구분확인) 좌동

기타 필요에 따라 
제출하는 서류

의사의 진단서(중증환자인정용) -

인공호흡기 등 장착자인 것을 증명하는 서류 좌동

세대 내에 달리 특정의료비 또는 소아만성특정질환의료비의 
수급자가 있음을 증명하는 서류

좌동

-

의료비에 관하여 확인할 
수 있는 서류

※  ‘고액이고 장기’ 또는 
경증고액해당에 해당
하는 것을 확인하기 위
하여 필요한 영수증 등

개호보험피보험자증 사본 좌동
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<표 3> 새로운 의료비 조성에서 자기부담 상한액(월액) (단위 : 엔)

계층 구분
계층구분기준

(()안의 숫자는, 부부 2인 세대의 경우 
연수입의 대략)

환자부담비율 : 20%

자기부담 상한액(외래+입원)

원칙 기 인정자(경과조치 3년간)

일반

고령 및 장기

일반

특정질환
치료연구
사업의 
중증환자

인공
호흡기 등 
장착자

인공
호흡기 등 
장착자

생활보호 - 0 0 0 0 0 0

저소득1 시정촌민세 
비과세(세대)

본인 연수입~80만 엔 2,500 2,500

1,000

2,500
2,500

1,000

저소득2 본인 연수입 80만 엔 초과~ 5,000 5,000 5,000

일반소득1
시정촌민세 과세 이상 7.1만 엔 미만
(약 160만 엔~약 370만 엔)

10,000 5,000 5,000

5,000
일반소득2

시정촌민세 7.1만 엔 이상 25.1만 엔 미만
(약 370만 엔~약 810만 엔)

20,000 10,000 10,000

상위소득 시정촌민세 25.1만 엔 이상(약 810만 엔~) 30,000 20,000 20,000

입원 시 식비 전액자기부담 1/2 자기부담

)  (http://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunituite/bunya/kenkou_iryou/kenkou/nanbyou/)   .
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(2) 지정의료기관
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(1) 취업지원
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(2) 요양생활환경정비사업
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(3) 지정난병심사회
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(4) 조사 및 연구
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소 은 영

(헌법재판소 헌법연구원)
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