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発言要旨 

 我が国の難病対策は 1972 年の難病対策要綱の策定が始まりであり、2018 年には 331 疾患

が指定難病に指定され、2016 年度末には約 98.6 万人が医療費助成を受けている。一方、小

児慢性特定疾病対策は 1974 年に児童の健全育成を目的の一つとして開始され、2018 年には

対象疾患数は 813 疾患（包括病名を含む）となり、約 11.4 万人が医療費助成の対象となっ

ている。2015 年の法改正により、難病患者や小児慢性特定疾病患者の医療費助成に財源が

充てられ、安定的な医療費助成が行われることになった。さらに、難病発症機構、診断及び

治療方法に関する調査と研究を推進し、療養生活環境整備事業などを継続的・安定的に実施

することが可能となった。指定難病患者のデータベース(DB)の充実度に疾患間での差があ

ること、小児慢性特定疾病として DB に登録されない例が少なくないこと、両 DB が現状で

は連結されていないこと、軽症患者を把握していないことにより、重症化の予防が損なわれ

る可能性のあること、患者登録作業が電子化されていないこと、DB の利用に強い制限があ

ること、小児慢性特定疾病患者の一部は成人になると医療費助成が打ち切られること、小児

慢性特定疾病の研究面での活性化や自立支援事業の推進が必要なことなどの課題が残され

ている。両事業が今後更に充実されることにより、わが国の難病患者や小児慢性特定疾病患

者の治療の改善、経済的支援、自立支援が大きく改善することを願う。 

 


