
                                  2013年 11月 21日        

その 1－「40 年振りに見直されている難病対策の状況について。」 
 （7 月人事 9/3～11/18 迄）（新聞記事・当会要望書・当会説明文・JPA 説明分等を参照） 

1972 年研究とセットで助成が始まった。当初の対象は全身が痛むスモンなど 4 疾患。そ

の後、遺伝子や免疫の異常と関係する病気が次々と追加された。パーキンソン病や潰瘍性

大腸炎、悪性関節リュウマチなど、この 40 年で 56 に増えた。それでも対象外の病気は多

く、不公平との指摘が出ていた。事業費も増え続け、12 年度は総額 1273 億円と 10 年前の

2 倍に。国と都道府県が半分ずつ負担するはずが、国は補助金の予算が足らず約１/４を負

担するにとどまる。その分都道府県が持ちだしている。 

新制度では、医療費助成を法制化し、安定して予算を確保できるようにする。公平を期

すため、対象にする病気の条件を①患者数が人口の 0.1％程度以下②原因が不明③治療法が

確立されていない④長期にわたる生活に支障が出る、と明確にする。 

患者についても全ての病気に重症度の基準を設定。症状の軽い人は、高額の医療費が長

期にかかる人以外は助成対象から外す、としています。対象の拡大 56 疾患（約 78 万人）

から 300 疾患程度（100 万人超）事業費がどれだけ膨らむのかは不明。厚労省は来年度、

消費増税分から 300 億円の追加予算を確保して助成に充てる方針。患者のデ－タを一元管

理して研究開発を促すなど、医療費以外の支援策にも力を入れるとしています。自己負担

がゼロだった約 8 万Ⅰ千人の重症患者にも負担を求め、月に支払う自己負担の上限額を見

直す。現在助成を受けている患者には 3 年間の経過措置を設け、年収の 10％を超えないよ

うに設定したと厚労省は説明しているが、実際は支払い能力を超えていて、可処分所得か

らみて 10％を超えているのはキツイ。年収が 160 万円の患者の場合（１万２千円）占める

割合が２％から１０.６％と、570 万円（４万４千４百円）３.１％から１１.７％となり、金

額的には約 4 倍になり能力以上の負担となる。子どもの難病や慢性病の助成制度の見直し

も検討中。大人と同様に患者の負担増を求め、上限額は大人の限度額の半額としている。 

新制度では医療費の自己負担の割合を引き下げ、原則 3 割だったのを 2 割にする。一方

で月間に支払わなければならない上限額も、条件を変えて年収の 1 割を超えないように上

げる。このことは患者にとって負担が増えることになる。 

月間の上限額は、月に支払う自己負担が一定額を超えた場合に、それ以上の支払いが免

除される仕組み。これまでは入院も外来もそれぞれの医療機関ごとに上限額まで支払う必

要があった。新制度下は受診した医療機関全ての合計額の上限までに変更する。 

現在 1 つの医療機関を受診して上限額を超える費用がかかっている人にとっては負担増

になる可能性がある。一方で、複数の医療機関を受診し、其々で上限まで払っている人は

負担が減ることもある。 

 

 
 



「当会としての取り組み・経緯・経過について。」 
 ＊7 月人事異動 健康局 疾病対策課 課長人事異動。 山本尚子氏⇒田原克志氏 

 ＊９/3～11/18 まで。難病対策委員会・小児慢性特定疾患専門委員会を中心に、活動をする。  

     
□9/3（火）第 30 回難病対策委員会（厚労省 17 階専用第 18～20 会議室） 
                             原田：対応 

 □9/9（月）第 7 回児童部会小児慢性特定疾児への支援の在り方に関する専門

委員会     （厚労省１２階専用第１２会議室） 
                  原田：対応 

□9/12（木）第 31 回難病対策委員会（全国都道府県会館 第 2 会議室 3 階） 
           ※９/20（金）厚労省疾病対策課との意見交換会（当会） 
                                      原田：対応 

      ＊9/20（金）当会役員会 

            ＊9/24（火）社会保障審議会障害者部会（第 51 回）開催―厚労省 

            ＊9/26 ライソゾーム研究会 東京慈恵会医科大学講堂 

            ＊9/26 障害者年金の額改定請求に関する検討会（第１回）開催―厚労省 

 □10/1（火）第 8 回児童部会小児慢性特定疾児 への支援の在り方に関する専

門委員会              （航空会館 501＋502 会議室） 
                                         原田：対応 

        ＊10/3（木）日本製薬協講演会（大手町サンケイビル３F） 

             JPA 伊藤たてお代表と厚生労働省田原疾病対策課長の講演会。 

           ※10/5（土）当会役員会 

 

※10/7（月）当会としての要望書を厚生省に提出 （田村厚労大臣、佐藤健康

局長、田原疾病対策課長、石井雇用均等・児童家庭局長、桑島母子保健課長）。 
  （難病患者が社会で尊厳をもって、生活出来る難病政策を！要望１、重症 

度分類等の考えを全疾患に及ぶすのは見直してほしい。要望２、生活実態 
に即した収入負担区分・金額に工夫を！） 

 
□10/10(木) 第 32 回難病対策委員会（都道府県会館 101 会議室）原田：対応 

       
 ＊10/14JPA（日本難病・団体協議会）勉強会（生涯学習センター304 会議室）患者会 20 団体と。 

 

 □10/18（金）第 33 回難病対策委員会（航空会館大ホール）   原田：対応 

        
 ＊10/19（土）難病ネット親の会 40 団体と共に。 



 

□10/23（水）第 9 回児童部会小児慢性特定疾患児 への支援の在り方に関する

専門委員会           （航空会館 501＋502 会議室）  
（原田会長・真竹理事：対応） 

          
 ※10/27（日）「難病対策に関する意見交換会について」主催：厚労省疾病対策

課 佐藤健康局長、疾病対策課長、桑島母子保健課長、他 7 名。（全

国社会保険金協会連合会研修センター）患者会 45 団体と共

に。具体的 3 人家族 4 人家族の負担金額比較表を作り説明

をする。 

 
       ＊10/28（火）当会役員会 

 

 □10/29（火）第 34 回難病対策委員会（厚労省 17 階専用 18～20 会議室） 
                            （原田：対応） 

（ホームページトップに JPA リンク。TOPICS に 2013 年 11/19 付で資料１、資料 2 掲載。会員専用の

第 18 回理事会、第 19 回理事会に具体的内容が掲載されています。参照下さい） 

         

      

 

 

 

 

 

 



 ※マスコミとの懇談会実施。（日比谷図書館） 
第 34 回難病対策委員会直後に移動しての懇談会。JPA 幹事会主催） 

厚労省疾病対策田原課長、伊藤委員を交え患者会代表とのマスコミ

懇談会が取り行われた。 

 
 

 

 □11/1（金）第 10 回児童部会小児慢性特定疾児への支援の在り方に関する専

門委員会           （厚労省９F 会議室） 
                               （原田会長・真竹理事：対応） 

 

※11/3（日）東北北海道ブロック/仙台オープンセミナー2013 
    （仙台：江陽ホテルにて開催）「難病対策の現状について」説明。 
    （重症度分類の考え方・医療費自己負担限度額の考え方） 

        
 
   
 ※11/6 加藤勝信官房副長官（衆議院会館第 2：事務所） 

        当会としての要望書提出・説明。 
      （10/７同様のを提出 3 人家族、4 人家族の例で説明。） 
      （日本ムコ多糖症代表者・役員に方々と共に） 
                 （対応：原田会長・佐々木理事・真竹理事） 

                   



※11/7 難病の子ども支援全国ネットワーク親の会連絡会 
  57 団体と共に要望書提出。 

＊自由民主党御中。（11/5 提出） 

＊公明党難病対策推進本部本部長：江田康幸議員。（11/7 提出） 

         厚生労働部会：古谷範子議員。（11/7 提出） 

＊山井和則議員（11/7 提出） 

＊厚生労働省健康局田原疾病対策課長、厚生労働省雇用均等・児童家庭局桑島母子保健

課長。（11/7 提出） 

「小児慢性特定疾患治療研究事業の法制化拡充への要望書。」 

              －要望事項－ 

◆小児慢性特定疾患治療研究事業の医療費助成制度を義務的経費とし、自己負担の限度額

は、自立支援医療（育成医療）を参考としながら、慢性疾患のある子どもと家族の日常

生活実態に見合ったものにして下さい。 

◆新たな難病対策の医療費助成の対象に小児慢性疾患が移行できるとするなど、小児慢性

疾患患者の成人期への移行（トランジション）の問題を解消するための施策を講じて下

さい。 

◆医療費助成の対象疾患を現行から大幅に拡充して下さい。 

◆対象疾患の拡大とシステムの再構築により治療研究を充実させて下さい。 

◆小児期への医療体制の充実を図って下さい。 

◆病児と家族への福祉施策の充実を図って下さい。 

＊上記 6 点の項目を要望とした。           以上。 

 
※11/9 難病・慢性疾患全国フォーラム 2013（JA 共済ビル、 

カンファレンスホール）      145 団体と共に。 
患者家族が会場を埋め尽くし全国から 450 名が参加。 

＊自民党：橋本岳衆議院議員（党難病プロジェクトチーム事務局長） 

＊公明党：舛屋敬悟衆議院議員（前厚生労働副大臣・党難病対策推進本部顧問） 

＊民主党：長妻昭衆議院議員（元厚生労働大臣・厚生労働委員会理事） 

＊日本維新の会：上野ひろし衆議院議員（厚生労働委員会理事） 

＊みんなの党：薬師寺みちよ参議院議員（厚生労働委員会） 

＊日本共産党：高橋千鶴子衆議院議員（党厚生労働部会長・厚生労働委員会委員） 

＊生活の党：小宮山泰子衆議院議員（党国会対策委員長） 

＊社民党からは福島みずほ副党首よりメッセージ。 

＊厚生労働省大臣代理村木厚子事務次官が出席。             （その１） 

     
 



「特別決議を採択！」 
・・・新たな難病対策は「総合的な難病対策」として「法制化」を目指すこと

となりました。多くの患者・家族の念願だった、すべての難病を対象とする難

病対策の足掛かりを築き、障害者福祉の対象となり、就労支援や、地域での支

援、偏見を取り除く取り組みや専門医療の連携も図られることとなりました。 
・・・・今まさに難病対策の法制化に向かって前進しようとしている時期にあ

たって、私達はその法制化が、難病とは誰もが罹りうる病気であり社会が包含

すべきとした理念に則り、難病対策予算が大幅に確保される根拠となり、すべ

ての難病患者・家族にとってより良いものとなるよう、より一層充実されるよ

う、国及び国会、関係者各方面に強く要望します。 
     

 

2013 年 11 月 9 日 
難病・長期慢性疾患全国フォーラム 2013  参加者一同（対応：原田会長） 
＊当日は 450 名を超え熱気の中で患者会としてのアピールが出来た。 
＊次は 12 月 2 日に院内緊急集会に繋げて行く。 

               （その 2）     以上。 

                           
 



※全国難病センター研究会主催 第 20 回研究大会に当会としても参加。 
                        （原田会長参加） 

（新宿：ファイザー会館支援センター） 

＊全国フォーラムの翌日開催された。伊藤代表が司会のもとで進められる。 

   厚生労働省健康局疾病対策課 西嶋 康浩氏の参加を得て、平成 25 年度におけ

る年少扶養控除等の見直しによる地方財政の追加増収分等の取り扱い等につい

ての議論や難病患者の全国の就労支援実態調査にもとづいた支援の在り方等が

議論された。全国の難病相談・支援センター等が中心に集まる（99 団体）とこ

ろに、患者会も入り総合的に難病対策について議論をする。  

           
 
※11/15「難病、小児慢性疾患対策の見直しに関する懇談会」 
           参議員会館（地下１階９16 団体（33 名）と共に。 
        日本共産党国会議員団厚生労働部会 
        衆議院議員 高橋 千鶴子 
        参議院議員 小池 晃                      

  

16 団体のトップをきり主張・説明する。 

 



〇重症度分類等の考えを全疾患に当てはめるのは止めて頂きたい。 
〇医療費自己負担の増加は止めて頂きたい。 
 上記 2 点に絞って説明。特に第 34 回難病対策委員会の負担区分表の提案が

なされたが、ロジック的にみても無理があり、根本的にみなおしがされて

いる。その後の厚労省労働委員会等で各政党、特に共産党の厳しい質問等

にも困惑の色は隠せない状態。また患者家族からの猛反対で膠着状態と言

える。本来なら 11/20 委員会で取りまとめするのがキャンセルとなり 12 月

に入ることが明確になってきました。来年通常国会にかけるのにギリギリ

のスケジュールになってきました。最後まで注力していく必要があります。 

  
 ※11/18 公明党 難病対策推進本部長 
        江田康幸 衆議院議員 
        当会として要望書提出。秘書新田静男氏（政策担当） 

 
 
                             以上。 

 
 







                           2013 年 12 月 12 日 

その２－「40 振りに見直されている難病対策について」   （12/2～）   

〇12/2（月）ＪＰＡ・難病ネット共催の院内集会（参議院会館）11：00～13：00 

 院内集会（参議院議員会館講堂）にて。原田会長、星野理事、真竹理事 3 名で臨む、

患者会ムコ多糖症の小笠原氏同行。 

◆田村憲久厚生労働大臣宛てに「総合的で安心できる法制化の実現に関する要望」

11/26 付で提出（JPA（計 77 団体構成員数 30 万人と共に）。 

◆衛藤晟一座長（自由民主党難病等に関するプロジェクトチーム）宛てに「小児慢性 

 特定疾患治療研究事業の法制度拡充への要望書」11/13 付で提出。難病のこども支援

全国ネットワーク親の会連絡会（58 団体と共に）。 

       
                 (院内集会  参議院議員会館講堂 於) 

〇12/2 14：00 公明党 江田康幸衆議院議員 党難病対策本部長に説明・要望をする。 

11/18 に提出した要望書をもとに説明。原田会長・星野理事・真竹理事と共に会う。 

〇重症度分類等の考え方（軽症度の考え方）。❍医療費自己限度額の全面的見直し。 

上記 2 点で要望・説明をする。 

   
        （院内集会 衆議院 江田康幸氏 公明党難病対策本部長）  



 



 



 


