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わが国の難病対策は昭和４７年（１９７２年）「難病対策要綱」に基づいて始められ、

以来大きな成果を挙げつつ３７年を経過し、今日を迎えている。

この間わが国の科学技術、医学・医療の発展は著しく、また世界的にもかつてない超

高齢化社会を迎えことによって、特定疾患対策の登録患者数は大きく増加した。さらに

新たに難病対策として取り組まなければならない疾患の要望も増大し、特定疾患に指定

されている疾患と未だ指定に至っていない疾患との格差や、小児慢性特定疾患治療研究

事業対象疾患の２０歳を超えた患者への支援など、至急取り組まなければならない課題

が山積するにいたっている。

これらの課題や切実な患者・家族の要望の解決について新たな難病対策のありかたを

提案し、それを保障するものとして各関係法律を連携させるために難病対策の推進に関

する基本法の制定についての提案もおこなうものとする。

またこの提案は「現行の難病対策等からの後退はしないこと」を前提とし、日本の医

療保険制度が難病や長期慢性疾患の患者が経済的な理由で治療を受けられないというこ

とが無いように、そして全ての国民が等しく必要とする医療が受けられる社会の実現の

一助となることを心から願うものであり、それまでのあいだ現行難病対策の拡大と充実

に全力を挙げることとする。

１．難病患者・家族への医療費を含む福祉支援、原因の究明と治療法の早期発見、医療

体制の整備、在宅医療支援などの難病対策の充実・強化こそが、国の医療と福祉を

底辺から支える施策として重視し、必要十分な予算の増額を行い、現行事業を徹底

的に強化すること。

２．新しい難病対策の柱を、①原因研究、治療研究、入院施設を含めた医療体制整備、

専門医の養成を含めた医療連携・医学教育、医療・福祉連携の推進②社会研究を含

めた福祉支援、就労支援、教育支援、相談支援センターなどの相談支援③検診を含

めた在宅医療体制の整備、新薬開発支援―の３つの柱とし、医療費助成については、

一部（症例を集めることを目的とした医療費助成や保険外の検査・治療研究、先進

医療の自費負担分および入院時食事療養費負担金・差額室料などの保険外負担分）

を除き、特定疾患治療研究事業からはずし、医療保険制度として実施すること。

３．難病や長期慢性疾患の医療費公費負担（助成）については、治療は即生命に直結す

ることや生涯にわたっての治療を必要とするところから、現在の高額療養費制度の

「高額長期疾病」の対象疾患を拡大するか、または高額療養費制度とは別の長期療

養給付制度を設けること。このことによって２０歳を超えた小児慢性疾患の患者や



現在特定疾患の対象とされていない難病や長期慢性疾患の患者も対象とすることが

できる。内容においてはヨーロッパ先進各国の実施しているものを参考とし、入院、

治療・手術、投薬、リハビリ、在宅支援などその実態と必要に応じたものとし、と

くに低所得患者への支援を重点とすること。

４．難治性疾患克服研究事業は対象疾患を大幅に拡大し、極めて症例の少ない疾患、非

常に重篤な疾患、診断基準の確立していない疾患も対象とし、患者数の多少に関ら

ず難治性の疾患を全て対象とすること。

５．福祉的支援については現行福祉制度の適用拡大と介護保険法での必要な支援をうけ

ることができるよう対象疾病指定を廃止し、対象年齢の拡大をおこなうこと。さら

にそれらの法の対象とならない部分や、不足の部分を難病対策における支援の対象

とすること。

６．障害年金、生活保護などの所得保障については難病や長期慢性疾患などの疾患特性

を十分に考慮し、休業補償なども含め療養生活を支援できるものとすること。

７．難病患者にとって必要な入院や治療を保障し、また、重症患者の在宅療養や施設入

所、生活施設の確保を保障する対策をおこなうこと。

８．スモン、ウイルス肝炎、ATL（成人 T 細胞白血病）ウイルス感染症、HIV 感染症、

ＣＪＤ（クロイツフェルト・ヤコブ病）などの薬害・医療被害については、国、企

業などの加害者責任を明らかにして、治療法の研究推進と薬害・医療被害の再発防

止および感染拡大の防止、社会的差別と偏見をなくし、福祉・就労・就学の支援を

行い、医療費や介護支援・所得保障などを目的とした「薬害防止法」や「医薬被害

者救済基本法」等の制定をおこなうこと。

９．難病対策における保健所の役割を再評価し、難病相談支援センターと連携して患者

家族の支援に当たるよう、地域保健法の見直しなどもおこない、その役割の充実強

化をおこなうこと。

１０．難病相談支援センターはその役割と機能を拡大し、患者会との連携・協働を促進

し、患者会の自主性を尊重する運営をおこなうよう都道府県に対する支援を強化し、

また各センターの運営と活動水準を保障するために、一定の額までの運営費を全額

国の負担とし、それを上回る額については、国と自治体の２分の１負担とするよう

補助金のあり方を改善すること。さらに全国の難病相談・支援センター間の連携と

相互支援、情報交換や研修などを行い、全国的な難病問題の情報発信機能として、

全国難病センターを開設すること。加えて患者・家族団体を重要な社会資源として

認めその育成・強化支援をおこなうこと。

１１．以上の諸施策を保障し関係する法律との連携・調整を図り、また、難病患者等の

人権を守るために難病対策の推進に関する基本法の制定をおこなうこと。

１２．難病対策を将来にわたってより充実・発展させるために、現行の難病の定義、概

念の見直しを含め、以上の対策を検討する、患者・家族団体を含めた「総合的な難

病対策の実現のための検討会」を設置すること。


