
・「難病の患者に対する医療等に関する法律案」及び「児童福祉法の一部を改正する法律

案」に対する附帯決議（平成２６年４月１８日衆議院厚生労働委員会） 

・難病の患者に対する医療等に関する法律案に対する附帯決議（平成２６年５月２０日

参議院厚生労働委員会） 

 

○衆議院 

「難病の患者に対する医療等に関する法律案」及び「児童福祉法の一部を改正する

法律案」に対する附帯決議 

（平成２６年４月１８日衆議院厚生労働委員会） 

 政府は、本法の施行に当たり、次の事項について適切な措置を講ずるべきである。 

１ 指定難病の選定に当たって、診断基準の作成に係る研究状況等を踏まえて対応すると

ともに、疾病数の上限を設けることなく、医学、医療の進歩等を踏まえて、指定難病の

要件に該当するものは対象とすること。また、今後の指定難病の見直しに当たっては、

患者数だけでなく、患者の治療状況や指定難病に指定された経緯等も考慮しつつ、慎重

に検討すること。 

２ 新制度において大都市特例が規定された趣旨を踏まえ、指定都市が支弁する特定医療

費の支給に要する費用が十分に確保されるよう必要な支援を行うこと。 

また、指定都市に新たに生じる経費については、国の責任において適切な措置を講じ

ること。 

３ 難病患者及び長期にわたり疾病の療養を必要とする児童が地域において適切な医療を

受けることができるよう、指定医療機関及び指定医の指定に当たり地域間格差が生じな

いよう取り組むとともに、医療機関等のネットワーク等を通じた情報の共有化を図るこ

と。 

４ 療養生活環境整備事業等、義務的経費化されない事業について、地域間格差につなが

らないよう、地方自治体の負担に配慮すること。 

５ 「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律」に基づく障害福祉

サービスの対象となる難病等の範囲については、難病対策における指定難病の拡大を踏

まえつつ、支援の必要性等の観点から判断するものとすること。 

６ 長期にわたり疾病の療養を必要とする児童が成人しても切れ目のない医療及び自立支

援が受けられるよう、指定難病の拡大、自立支援事業の取組促進を図るとともに、成人

後の医療や成人に対する各種自立支援との連携強化に鋭意取り組むこと。 

７ 最大の難病対策は治療法の確立であり、難病の原因究明、治療法の研究開発に万全を

期すこと。そのため、研究開発のための必要な予算の確保を行うこと。 

 

 

 



○参議院 

「難病の患者に対する医療等に関する法律案」に対する附帯決議 

（平成２６年５月２０日参議院厚生労働委員会） 

政府は、本法の施行に当たり、次の事項について適切な措置を講ずるべきである。 

１ 指定難病の選定に当たっては、診断基準の作成に係る研究状況等を踏まえて対応する

とともに、疾病数の上限を設けることなく、医学、医療の進歩等を踏まえて対象とする

こと。また、今後の指定難病の見直しに当たっては、患者数だけでなく、患者の治療状

況や指定難病に指定された経緯等も考慮しつつ、慎重に検討すること。 

２ 身近な地域での支援の重要性から新制度において大都市特例が規定された趣旨を踏ま

え、指定都市が支弁する特定医療費の支給に要する費用が十分に確保されるよう必要な

支援を行うこと。また、指定都市に新たに生じる経費については、国の責任において適

切な措置を講じること。 

３ 難病患者が地域において良質かつ適切な医療を受けることができるよう、指定医療機

関及び指定医の指定に当たり地域間格差が生じないよう取り組むとともに、専門医の育

成及び医療機関等のネットワーク等を通じた情報の共有化を含めた医療連携を図ること。

また、難病患者データベースについては、入力率及び精度の向上を図るなど、その運用

に万全を期すこと。さらに、本法制定を踏まえ、都道府県が策定する医療計画の見直し

に際し、難病の医療提供体制について検討し、必要な対応を行うことができるよう適切

な情報提供を行うこと。 

４ 難病相談支援センターについては、その機能や運営体制を当事者の意見を十分に聴き

ながら充実させるとともに、児童や障害者の相談支援機関との連携を図り、医療・福祉・

就労・教育などを含め総合的に対応できるようにすること。また、療養生活環境整備事

業等の裁量的経費で行う事業について、その目的が十分に達成されるよう支援するとと

もに、地域間格差につながらないよう、地方公共団体の負担に配慮すること。 

５ 「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律」に基づく障害福祉

サービスの対象となる難病等の範囲については、難病対策における指定難病の拡大を踏

まえつつ、社会的支援の必要性等の観点から幅広に判断すること。加えて、同法に基づ

く基本指針並びに市町村障害福祉計画及び都道府県障害福祉計画に沿って、難病患者の

実態に即した適切な障害福祉サービスが提供できるよう必要な支援を行うこと。 

６ 症状の変動の大きい難病患者の実態に即して、医療サービスや福祉サービスが提供さ

れるよう、医療費助成や障害福祉サービスの対象者に係る基準の在り方等について、配

慮すること。 

７ 長期にわたり疾病の療養を必要とする児童等が成人しても切れ目のない医療及び自立

支援が受けられるようにすることが課題となっている現状に鑑み、指定難病の拡大、自

立支援の促進等を図るとともに、成人後の継続した医療や成人に対する各種自立支援と

の連携強化に鋭意取り組み、その確立を図ること。特に自立支援の実施に当たっては、



成人後の患者やその家族等の意見を聴き、その意向を十分反映すること。 

８ 難病対策の根本は治療法の確立であり、難病の原因究明、治療法の研究開発に万全を

期すこと。そのため、患者等のニーズを踏まえた研究開発のための必要な予算の確保を

行うこと。また、既に薬事承認、保険収載されている医薬品については、治験等による

有効性、安全性等の確認に基づき、その効能・効果の追加を積極的に検討すること。 

９ 難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針の策定及び本法

施行後の各種施策の進捗状況等の検証・評価に当たっては、厚生科学審議会において、

広く難病患者、難病施策に係る知見を有する学識経験者、地方公共団体等の意見を聴き、

その意向を十分反映すること。 

１０ 本法の基本理念である難病患者の社会参加の機会の確保及び地域社会での尊厳を保

持した共生を実現するために、難病に関する国民、企業、地域社会等の理解の促進に取

り組むとともに、就労支援を含めた社会参加のための施策を充実すること。 

右決議する。 


