
パーキンソン病の指定難病医療費助成制度について

全国パーキンソン病友の会
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難病と指定難病（医療費補助の対象）の違い


kobak
テキスト ボックス
指定難病との診断を受けるとともに、重症度基準に基き、一定基準以上の症状の発現が医療費助成には基本的に必要（重症度分類）（例外事項あり、別記）」
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医療費助成にあたり、パーキンソン病はホーン・ヤール重症度分類３度以上という独自の重症度分類基準を持つ
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臨床個人調査票（診断書）は直近半年で最も悪かった時の状態を記載する
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＜診断書は申請時等に必要＞
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ホーン・ヤール重症度分類での注意点と対応策

2.対応策
1）症状チェクシートを用い医師へ症状を伝える。

言葉のみでは、医師の側に何も残らない。
2）半年の間で一番悪いと感じた時に記載すればよい。
3）書かなくても、色や印でマークするだけでよい。

１.注意点
1）臨床個人調査票（診断書）には、
「直近半年でもっとも悪かった状態を記載する。」
（薬をうまく服用すると1時的に病状の改善が見られるパーキンソン病の特性から
決定）しかし、このことを正確に理解している医師・患者が必ずしも多く無い。

。2）患者は、自分の「直近半年でもっとも悪かった状態」をなかなか伝えられない
3）医師は、患者の「直近半年でもっとも悪かった状態」をわからない。
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新難病法３つのポイントの再確認
1. 軽症高額特例

「ヤール３でなくとも医療費助成申請ができることをご存じですか」
ヤール３にならなくても医療費総額が33,330円を超す月が年に３回以上」ある方。

2.高額長期特例
医療費総額が月50,000円を超える月が年6回以上ある方。
公的年金（国民年金・厚生年金）だけが収入源の方は、大半の方は１か月の医療自己負担
上限額は5000円」で済みます。

3. 申請等に用いる臨床個人調査票（診断書）は直近半年で最も悪かった時の状態を記載。
薬が十分効いている状態でなく直近半年間でもっとも悪かった状態を記載する。
事前に、患者が「病状チェクシート」に記載し、主治医に作成を依頼することが大切。
診断書は外来日当日の患者の状態を記載するものではない。
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