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【声明】特定疾病に係る自己負担限度額見直しの検討について 

2026 年 6 月 25 日に開催された第 9 回経済財政諮問会議において、人工透析患者や血友病患者等が対

象となる特定疾病制度の自己負担限度額について、制度創設から長期間が経過していることや他疾患の

患者との公平性、負担能力に応じた負担の考え方に鑑み、見直しを進めるべきとの財政制度等審議会（以

下、財政審）の建議の方向が示されました。また、翌 26 日に財政審が取りまとめた建議本文において

も、「制度の効果検証や対象者の実態把握等も踏まえつつ、見直しの必要性を含め検討していくべき」と

されています。 

日本難病・疾病団体協議会は、難病や慢性疾患など長期の療養が必要な病気とともに生きる患者・家

族の声を代表する立場として、人工透析や血友病等の治療を受けている患者の治療の断念に繋がりかね

ないこの提言に対し、慎重かつ丁寧な検討を求めます。 

透析患者にとって、週に 3 回、生涯にわたって受け続ける透析医療は、まさしく生活の一部となって

おり、生命を維持していくうえで欠かすことのできない治療です。特定疾病制度の自己負担上限額等の

見直しを行うことは、経済的な理由から治療を断念せざるをえない患者を生み、その結果、患者の命を

危険にさらすことにも直結します。 

なお、財政審は本建議において、給付範囲の見直しにあたり「大きなリスクは共助中心、小さなリス

クは自助中心」とする考え方を示しています。特定疾病は、発症した場合の重篤性が高く、生涯にわた

り高額な医療を必要とする、まさに「大きなリスク」にあてはまるものです。したがって、特定疾病制

度は一律に自助を求める見直しの対象とすべきではなく、共助による下支えを維持すべき分野であると

考えます。 

また、透析患者等を含む難病や慢性疾患患者は、長期にわたる療養により、就労が困難で低所得の状

態にあるケースも少なくありません。一方で、医学の進歩や治療と仕事の両立支援策の普及により、適

切な医療が受けられれば、就労を継続できる患者も増えています。労働者不足が社会問題化する中、こ

うした患者が治療を継続しながら働き続けられる環境整備を行うことは、経済力や人材力などの国力強

化にも繋がります。しかしながら、自己負担の増加等により治療継続が困難になれば、就労継続も困難

となり、現役世代の労働力減少という形で、貴会議が目指す国力強化の方向性にも逆行しかねません。 

このように、長期にわたり治療が必要な患者の就労状況をはじめとする生活実態等を考慮しないまま、

負担増を前提とした検討を行うことは、患者や家族の不安を増大させるだけでなく、社会保障の根幹で

ある「生存権の保障」を損なう恐れがあることを大変危惧しています。 

「病気や障害による障壁をなくし、一人ひとりが人間としての尊厳が大切にされる社会」を願う弊会

として、当事者の声に真摯に耳を傾け、患者が安心して治療を受け続けられる制度の維持継続のための

慎重かつ丁寧な検討がなされることを求めます。 


