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第１１回「今後の難病対策」関西勉強会

最近の動向について

１、難病対策の見直しが始まりました

９月１３日に開催されました厚生科学審議会疾病対策部会第１３回難病対策委員会において、今後

の難病対策のあり方についての議論が始まりました。

委員会は今後、９月２７日、10 月 19 日（水）、11 月 10 日（木）が予定されており、集中的に

審議される模様です。

今回の見直しは、「新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム（第３回）の報告を基に行われてい

ることから、「税と社会保障の一体改革」に盛り込まれた医療改革の一つとして討議されています。

資料によりますと、具体的には検討に当たって、『社会保障・税一体改革案』に基づく「長期高額

療養費の見直し」などの議論を踏まえつつ、

・当面の課題として、現行の特定疾患治療研究事業の見直し（合理的な患者自己負担の在り方の検

討）

・中長期的な課題として、難病医療費助成の法制化の検討を中心に議論を進める

となっています。

一方、第４５回社会保障審議会医療保険部会で、社会保障と税の一体改革成案に盛り込まれた「受

診時定額負担制度」について議論されました。会議では、外来患者に定額負担を上乗せするのか、

それとも保険料の引き上げで国民全体に負担を求めるべきかをめぐり、委員の意見は分かれたよう

です。

厚生労働省が、配慮すべき「低所得者」の範囲について、国民への分かりやすさなどから「市町村

民税非課税」とすることを提案しました。また、導入する際には、「将来にわたって 7 割の給付を

維持する」としている 2002 年の改正健康保険法附則についての検討も併せて必要だとしました。

さらに、将来の高額療養費の伸びに対しては、負担額の増加ではなく、保険料や公費で対応すると

の考えを示しました。

２、障害者総合福祉法（仮称）の素案がまとまる

８月３０日に開催された第１８回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会で、来年の通常国会に提

出される障害者総合福祉法（仮称）の素案がまとめられました。

素案では、福祉サービス利用料の利用者負担を原則無料にすることなどが柱となっています。

障害の範囲では、障害者基本法の規定からさらに踏み込み、心身の機能の障害には、慢性疾患に伴

う機能障害を含むものとする、と明記されました。

一方、この素案の中身に対して厚労省は慎重な姿勢を示していることから、この素案に沿って法案

が作成されるかどうかは不透明です。

  

資料１－ １
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最近の難病対策に関る動き

211 年

7 月 26 日

第１６回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催

障害者総合福祉法（仮称）の骨格となる提言の素案が公表される。

主要議題

•部会報告取りまとめ案の提案・討議Ⅰ

7 月 30 日 第３回「新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム」の会合が開催される

厚生労働省は７月２８日、「新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム」の会合を開

き、難治性疾患患者への医療費助成や難治性疾患に関する研究事業の在り方をテーマ

にした議論が行われた。

各研究班では現在、疾患に着目した研究を進めているが、神経系などの「疾患群」ご

とに再編成することにより、一層の効率化が図れるほか、研究対象のすそ野が広がる

のではないかといった議論があった。

8 月 8 日 ＪＰＡが高額療養費の負担軽減と財源論議に関して談話を発表

以下は談話内容

高額療養費の負担軽減と財源論議に関して（代表理事談話）

一般社団法人日本難病・疾病団体協議会（JPA） 代表理事 伊藤たてお

＜高額療養費制度の改善は急務＞

高額療養費の負担限度額の大幅引き下げは、収入の低下と医療費及び周辺費用の高額

かつ長期の負担にあえいでいる難病患者等にとっては急務の課題となっています。

＜財源論議は国民的合意が必要＞

その財源をめぐってさまざまな論議が行われていますが、国民的な合意が必要であ

り、個々の政策ごとに国民や患者の負担の増加が積み重ねられるような方策は避ける

べきと考えます。

＜国民皆保険制度の堅持を＞

高額な医療費負担の軽減を図りつつ、国民皆保険制度を堅持することを望みます。

8 月 8 日 第３４回障がい者制度改革推進会議

主要議題

•障害者基本法の改正についての報告

•第 16 回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会（7 月 26 日開催）に提出された

「障害者総合福祉法（仮称）骨格提言素案」について

•その他

8 月 9 日 第１７回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催

主要議題

•部会報告取りまとめ案の討議 II

8 月 25 日 ＪＰＡが来年度予算編成にむけての要望書を提出

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）は８月２５日、来年度予算編成にむけての要望書を厚労省宛

に提出した。
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来年度予算編成にあたり、患者家族の切実な願いが実現されるよう、次のことを要望いたします。

１．新たな難病対策にむけての議論を、厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会、内閣府障が

い者制度改革推進会議等との連携をはかりつつ、当事者団体の参加ですすめてください。

２．高額療養費制度を見直し、難病の治療等で高額な治療費がかかる場合の負担上限を大幅に引き

下げるとともに、安心して治療が受けられるよう新たな負担軽減制度のしくみを作ってくださ

い。

３．２のしくみができるまでの間、できるかぎり特定疾患治療研究事業の指定疾患を増やしてくだ

さい。特定疾患治療研究事業の地方超過負担を解消してください。

４．研究事業は、難しい病気の研究であるという特性を十分に理解し、今後とも安定的に研究をす

すめるために少なくとも前年同額（100 億円）を確保しつつ拡充してください。

５．患者サポート事業予算および都道府県難病相談・支援センター事業予算を増額してください。

６．小児慢性特定疾患治療研究事業の予算を拡充し、告示基準を実情に応じて見直してください。

また、２０歳以降（いわゆるキャリーオーバー）の医療費助成およびその他の支援策についての

具体化を急いでください。

７．来年の通常国会上程をめざす障害者総合福祉法には、身体障害者手帳がなくとも、次の者をそ

の対象に含めてください。

（１）難治性または希少性があり、かつ生涯にわたって治療を必要とする疾患に罹患している患者

であって、社会的な支援と介護支援を必要とする者。

（２）小児慢性特定疾患治療研究事業の対象疾患患者および、20 歳以降も引き続き社会的な支援と

介護支援を必要とする者（キャリーオーバー該当者）。

８．自立支援医療の低所得層の負担は一日も早く無料にしてください。「重度かつ継続」者の食費

負担も無料にしてください。更生医療に中間所得層の負担上限額を設定してください。

９．希少疾病の未承認薬の開発、ドラッグラグの解消にむけて、国が開発支援費を投入し、安全性

に配慮しつつ、一日も早く治療薬が使えるよう、さらにいっそう対策をすすめてください。

8 月 30 日 第１８回障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催

障害者総合福祉法（仮称）の素案がまとめられた。

主要議題

•部会報告取りまとめ案の討議 III

8 月 31 日 ＪＰＡ国会請願、衆議院で４年ぶりに採択！

第 177 通常国会は８月 31 日に野田新首相を選出して閉会した。

最終日に行われた請願審査で、ＪＰＡの「難病、長期慢性疾患、小児慢性疾患の総合

対策を求める請願」（衆参両院の全会派議員あわせて 180 人の国会議員を通じて提

出、署名総数 90 万数千筆）は衆議院で４年ぶりに採択された。参議院は残念ながら

審議未了。

9 月 5 日 障害者総合福祉法の骨格に関する提言の発表
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障がい者制度改革推進会議総合福祉部会は、８月３０日の第１８回会議で討議された

部会報告取りまとめ案を「障害者総合福祉法の骨格に関する総合福祉部会の提言」と

して発表した。

9 月 13 日 第１３回難病対策委員会の開催 「難病対策の見直し」議論が始まる！

－今後、医療費助成のあり方等が集中審議される模様－

議題

１ 東日本大震災における難病患者等への対応の報告について

２ 新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム（第３回）の報告について

３ 難治性疾患対策の現状について

４ その他

９月１３日、厚生科学審議会疾病対策部会 第１３回難病対策委員会が開催され、今

後の難病対策のあり方についての議論が始まった。

委員会では、東日本大震災での対応についての報告と、新たな難治性疾患対策の在り

方検討チーム（第 3 回）の報告が行われ、質疑の後、難病対策の現状について、１）

研究、２）医療、３）保健・福祉、４）その他関連施策の４つに分けて資料に基づい

た報告があり、委員からの感想を含めた自由討議が行われた。

討議の中で、医療費助成のあり方について、国庫補助率の低下に伴い、都道府県の負

担が増大している問題のほか、対象疾患の選定の在り方などに対する不公平感を指摘

する意見等があった。

次回、事務局（疾病対策課）が難病対策見直しの論点整理をして提示することで、終

了した。

次回は９月 27 日（火）10 時から開かれる。なお、その次の日程として 10 月 19

日（水）、11 月 10 日（木）が既に予定されている。

具体的な特定疾患の見直し議論に入るのは、２００６年に特定疾患対策懇談会で潰瘍

性大腸炎とパーキンソン病外しが討議されて以来５年ぶりのこと。

9 月 16 日 第４５回社会保障審議会医療保険部会で、社会保障と税の一体改革成案に盛り込ま

れた「受診時定額負担制度」について議論

第４５回社会保障審議会医療保険部会（部会長＝遠藤久夫・学習院大経済学部教授）

で、社会保障と税の一体改革成案に盛り込まれた「受診時定額負担制度」について議

論された。

受診時定額負担は、高額療養費制度の自己負担の軽減に必要な財源を確保するための

改革案で、外来の初・再診時に一律 100 円程度を上乗せすることが想定されていま

す。会議では、外来患者に定額負担を上乗せするのか、それとも保険料の引き上げで

国民全体に負担を求めるべきかをめぐり、委員の意見は分かれた。

厚生労働省が、配慮すべき「低所得者」の範囲について、国民への分かりやすさなど

から「市町村民税非課税」とすることを提案。また、導入する際には、「将来にわた
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って 7 割の給付を維持する」としている 2002 年の改正健康保険法附則についての

検討も併せて必要だとしました。さらに、将来の高額療養費の伸びに対しては、負担

額の増加ではなく、保険料や公費で対応するとの考えを示した。

9 月 27 日 第１４回難病対策委員会の開催（予定）

伊藤委員（ＪＰＡ代表）による「難病患者等の日常生活と福祉ニーズに関するアンケ

ート調査」の報告が予定されている。

日 時  平成２３年９月２７日（火曜日）１０：００～１２：００      

議 題  （１）今後の難病対策について

       （２）その他


