
小児慢性特定疾病の医療費助成制度の拡充を求める意見書

国の難病対策として実施されている特定疾患治療研究事業は、患者の医療費の

負担軽減を図るとともに、病態の把握や治療法研究に重要な役割を果たしており、

難病患者や家族の大きな支えとなっている。

このような中、平成２７年１月に「難病の患者に対する医療等に関する法律（難

病医療法）」が施行され、医療費助成の対象が大幅に拡充され、難病対策の大き

な改革となったところである。

しかしながら難病医療法の対象疾患は、患者数が人口の０．１％程度未満及び

診断基準が明確である疾病などとなっている。一方、小児慢性特定疾病の対象疾

患は、長期にわたる療養と医療費の負担を伴う疾病などとなっており、基準が異

なることから、小児慢性特定疾病の多くの患者は成人後に医療費助成を受けられ

ない状況である。

よって、国におかれては、小児慢性特定疾病の患者が成人移行後も継続して医

療費助成を受けられるよう小児慢性特定疾病医療制度の拡充について、特段の措

置を講じられるよう要望する。

以上、地方自治法第９９条の規定により意見書を提出する。
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