
 

難病医療費助成制度の改善を求める意見書 

 

２０１４年５月に「難病の患者に対する医療等に関する法律」が成立し、２０１５年１

月から新たな難病医療費助成制度が施行されました。 

これによって難病医療費助成の対象となる疾病が大幅に拡大され、レセプト単位だった

月額自己負担上限が患者単位になる等の改善がされましたが、一方で自己負担の引き上げ

や認定基準の強化等も行われました。 

 この結果、厚労省は対象疾病の増加によって医療費助成を受ける患者数が７８万人（２

０１１年度）から１５０万人（２０１５年度）に倍増すると試算していましたが、２０１

５年度末の患者数は９４万人。医療費助成の総事業費は、１，８２０億円の試算に対して

１，３８５億円です。 

この背景には、従来から申請手続きに必要な診断書料が全額自己負担であるため、難病

対象であっても申請を行わないことが一つの要因として考えられます。 

よって、政府におかれては、下記の事項を実現されることを求めます。 

 

                   記 

 

一．難病医療費助成（小児慢性特定疾患を含む）の手続きに必要な「臨床調査個人票」（診

断書）の料金を補填する制度を創設し、新規認定及び更新認定時に公費助成を行うこ

と。 

 

以上、地方自治法第９９条の規定により意見書を提出する。 

 

平成３０年 ３月２３日 
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