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〈最新の状況〉 ・主に難病対策に関して

１． ２０１１年度政府予算案について

政府は２４日、２０１１年度予算を閣議決定しました。一般会計の総額で９２兆４１１６億円と１０

年度当初予算を１１２４億円上回り、過去最大となりました。また、３年連続で国債発行額が税収を

上回ります。

厚生労働省の予算案の概要は、２０１１年度予算案は２８兆９６３８億円。うち社会保障関係費 ２

８兆５１５３億円。（２０１１年度概算要求･要望額 ２８兆７９５４億円）。 前年度予算額２７兆５

５６１億円。うち社会保障関係費 ２７兆７９３億円となっています。

（１）難病の調査・研究事業

難治性疾患克服研究事業予算が、概算要求時から１０億円上積みされて８０億円、政策コンテスト

による特別枠予算は２０億円となり、合計で１００億円となります。

難治性疾患克服研究事業予算の概算要求からの上乗せと、政策コンテスト予算を不十分ながら確保

できたことについては、１１月の難病・慢性疾患フォーラムや、ＪＰＡの首相官邸への申し入れ、

政府、厚労大臣へのはたらきかけの成果であったといえます。

（２）特定疾患治療研究事業（医療費の助成）

特定疾患治療研究事業は、概算要求時（275 億 4420 万円）より少し増えて、２８０億４４２０万

円となっています。しかし前年度（272 億 441 万円）と比較するとわずか３％ほどの伸び率であり、

焼け石に水状態であることには変わりありません。

（３）その他

   ア、新規事業として、患者サポート事業が２０１３万円予算化されています。

   イ、母子保健課予算では、小児慢性特定疾患治療研究事業の予算は概算要求どおり満額確保。新規の

日常生活用具給付事業として、パルスオキシメーターとネブライザーの追加が計上されています。

   ウ、難病相談・支援センター事業は、２億６５４６万円から１億６６４０万円に大きく減額されてい

ます。

   エ、自立支援医療の低所得者の医療費無料化は、「引き続き検討する」という記述のみで、政府案でも

まだ予算計上されていません。

  

２． 高額療養費の負担軽減の見送り

政府は１２月１日、医療費の窓口負担が一定額を超えた場合に払い戻す高額療養費制度について、こ

れまで検討していた一部低所得世帯の負担上限額の引き下げを、２０１１年度は見送る方針を固めま

した。見送る理由は、年間約２６００億円の財源を新たに確保することが難しいと判断したためです。

財源について、厚労省は高所得世帯の上限を引き上げて負担を増やし、それを財源に充てる案を軸に

調整を進めていました。

高額療養費制度の見直しによる医療費自己負担の軽減は、ＪＰＡなど、患者団体の要望に基づき政府

が検討していたものです。高額療養費による負担軽減の見送りとの政府の方針に対して、ＪＰＡは声

明を発表、抗議の意思を示しました。

一方、社会保障審議会医療保険部会は１２月２日の会合で、月ごとの自己負担限度額を超えた分の医
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療費を払い戻す「高額療養費制度」を見直し、医療機関の窓口での外来患者の支払い額を自己負担限

度額までにする方針を決めました。患者にとっては、一度に多額の現金を用意する必要がなくなりま

す。

現在の高額療養費制度は、医療機関での支払い後に、患者が保険者に申請して、自己負担限度額を超

えた分の払い戻しを受ける仕組みです。

実施時期については、来年度中から対応可能な保険者で順次開始し、２０１２年度から全保険者での

実施を目指します。

   

３． 成年扶養控除の一部廃止

政府税制調査会は１２月１３日、２０１１年度税制会合で、２０１１年度税制「改正」大綱に、成

年扶養控除の「見直し」を盛り込むことを決定しました。

これまで２３歳から６９歳の「成年」を扶養する納税者に行ってきた「成年扶養控除」を、年収５

６８万円（所得４００万円）以下の世帯や障害者、６５歳以上の高齢者、学生などがいる世帯を除

き廃止にします。

成年扶養控除の一部廃止により、夫婦と子ども（成年）１人、給与収入６００万円のサラリーマン

世帯の場合、所得税、住民税あわせて年額７万１０００円の増税になります。

障害者や特定疾患の受給者は免除されるかもしれませんが、５０００とも７０００とも言われる難

病のなかのわずかにしかすぎません。

最近の難病対策に関する動き

10 月 26 日 第 8 回「障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催」

議題

（1）報告事項（部会作業チーム・合同作業チーム、全国障害児・者実態調査（仮称））

10 月 27 日 第 22 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について （総則、推進体制）

（2）その他

10 月 29 日 今こそ進めよう！障害者制度改革 自立支援法廃止と新法づくりを確かなものに

１０・２９全国大フォーラムの開催

当事者の声を反映した新法に期待を込めて全国から 1 万人が集う。

難病・疾病団体協議会の関係では、患者を代表して繊維筋痛症友の会の橋本理事長が発言

された。

11 月 1 日 第 23 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について

（2）その他

11 月 2 日 平成２３年度 厚生労働科学研究費補助金公募要項の発表

厚生労働省は、平成２３年度の厚生労働科学研究費補助金公募要項を発表しました。応募

期間は、11 月 2 日から 12 月 14 日まで。

11 月 8 日 第 24 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について

（2）その他
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11 月 15 日 第 25 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について

（2）その他

11 月 17 日 障害者自立支援法を延命させる改正法案が衆議院厚生労働委員会で可決

現在の障害者自立支援法を延命させる改正法案が衆議院厚生労働委員会で、民主、自民、

公明など３党の賛成で可決した。

民主党は昨年の政権交代後、障害者自立支援法は２０１３年８月までに廃止して、当事者

の意見を基にした新制度に移行することを約束していただけに、同法を延命させる法案の

可決は当事者、家族の新法への期待を大きく裏切るものである。

11 月 18 日 自立支援法を延命させる改正法案が衆議院本会議でも可決される

障害者団体や難病団体などの声を無視して、障害者自立支援法の改正法案が１８日の衆議

院本会でも可決された。

11 月 18 日 民主党の「難病対策 WT」が初会合を開く

民主党障がい者政策プロジェクトチーム（PT）に設置された難病対策ワーキングチーム

（WT、主査＝谷博之参院議員）が初会合を開いた。谷主査によると、厚生労働省が 2011
年度予算の特別枠で要求している「健康長寿のためのライフ・イノベーションプロジェク

ト」（233 億円）のうち、難治性疾患克服研究関連分野（40 億円）の確保に向けた議論が交

わされたといいます。WT では今後、高額療養費制度の見直しも視野に入れ、難病対策の制

度設計に取り組む姿勢。

11 月 19 日 第 9 回「障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催」

１１月１９日に開催された障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の第９回会合で、１８日

の衆議院本会議で障害者自立支援法を延命させる法案が可決されたことについて、構成員か

ら批判する意見が相次で出た。

議題

（1）報告事項（部会作業チーム・合同作業チーム）

11 月 22 日 第 26 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について

（2）その他

11 月 22 日 第 1 回「障がい者制度改革推進会議差別禁止部会」の開催

議題

（1）差別禁止部会の運営について

（2）今後の進め方について

（3）その他

11 月 28 日 第１回難病・慢性疾患全国フォ－ラムの開催

－すべての患者・障害者・高齢者が安心して暮らせる社会を－

１１月２８日、国立オリンピック記念青少年総合センターで開催されました第 1 回全国フォ

ーラムは、１０９団体、３５０名以上の参加者で、熱気にあふれる集いとなった。

12 月 2 日 高額療養費制度による低所得世帯の医療費軽減見送り

政府は 12 月１日、医療費の窓口負担が一定額を超えた場合に払い戻す高額療養費制度につ

いて、これまで検討していた一部低所得世帯の負担上限額の引き下げを、２０１１年度は見

送る方針を固めました。

高額療養費制度の見直しによる医療費自己負担の軽減は、日本難病・疾病団体協議会など、

患者団体の要望に基づき政府が検討していたもの。

見直しの理由は、年間約２６００億円の財源を新たに確保することが難しいと判断したた
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め。

財源について、厚労省は高所得世帯の上限を引き上げて負担を増やし、それを財源に充てる

案を軸に調整を進めていました。しかし、そもそも公費の投入などを増やさない限り、パイ

の大きさを同じままにしておいて解決しょうとすること自体に限界があるといえそうだ。

12 月 2 日 ライフイノベーションプロジェクトは「C」判定

－難病研究予算確保は厳しい状況に－

2011 年度予算編成で政府の「元気な日本復活特別枠に関する評価会議」は 12 月 1 日、特

別枠に対する評価結果を各省庁に内示した。厚生労働省の「健康長寿社会実現のためのライ

フ・イノベーションプロジェクト」（要求額 233 億円）は、「A」から「D」までの 4 段階評

価のうち上から 3 番目の「C」の判定（事業の内容に一定の評価はできるが改革の姿勢等の

問題が大きい）となりました。さらに「総合科学技術会議の評価を踏まえた対応を行う」と

の条件も付いた。

しかし、条件となった総合科学技術会議の評価では、ライフ・イノベーションプロジェクト

のうち、「革新的がんワクチン療法の開発」（30 億円）は優先度判定で最低の「C」、「難病、

がん、肝炎等の疾患の克服」（95 億円）については「減速」と判定されており、これらの事

業予算は減額される可能性が大きくなった。

なお、防衛省の在日米軍駐留経費の日本側負担（思いやり予算）は、最上位のＡ判定で、要

望額１８５９億円が全額認められる見通し。

最終的には閣僚委員会で、菅直人首相、玄葉国家戦略相、野田佳彦財務相らが予算配分を決

めることになっている。

12 月 4 日 自立支援法延命法案が成立

当事者の声を無視しての暴挙

国会最終日の１２月３日、参院本会議で民主・自民など各党の賛成多数で障害者自立支援法

を「延命」させる法案が可決しました。社民、共産は反対。衆院では１１月１８日に可決さ

れており、同法は成立する。

連日、国会周辺では多くの障害者や家族の方々、関係者たちが「私たちぬきに私たちのこと

を決めないで」と懸命にアピールしているなかで、こういった声を無視しての暴挙といえる。

そして、延命法案の成立は、今後の新法つくりへの圧力になるものと思われる。

自民、公明政権時代につくられた障害者自立支援法は、利用料の１割を負担させる「応益負

担」を導入したことから当事者から強い批判をあびた。

民主党は０９年の衆議院選挙で同法の廃止を公約掲げて政権に就き、「障がい者制度改革推

進会議」を内閣府に設置して新しい法律をつくる議論を行っている。

一方、今回成立させた法案は時限立法ではないことから、新しい法律ができるまでの「つな

ぎ」というより現在の自立支援法を延命させる性格を持っている。法案成立の背景には、与

野党間の取引があったとの指摘もあり、障害者を政争の具にする民主党の対応には大きな問

題がありそうだ。

また、法案には「利用料の１割負担」や「家計の負担能力」が明記されていることも問題だ

が、「難病」は対象そのものにもなっていない。

12 月 6 日 第 27 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について（第二次意見のとりまとめ等）

（2）その他

12 月 6 日 日本難病・疾病団体協議会が、高額療養費負担軽減の見送りと政府の方針に対して声明を

発表

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）は、高額療養費負担軽減の見送りとの政府の方針に対

して声明を発表、抗議の意思を示した。

この声明文は、菅首相をはじめ関係閣僚、厚生労働省保険局保険課、健康局疾病対策課、衆
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参両院国会議員（厚労委員等）、マスコミに対して送付された。

12 月 7 日 第 10 回「障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催」

議題

（1）報告事項（部会作業チーム・合同作業チームの検討について）

12 月 9 日 日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）が来年度予算に関する要望書を送付

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）は 12 月 9 日、来年度予算に関する要望書を菅総理、

野田財務大臣、細川厚労大臣ほか関係国会議員宛に送付した。

12 月 7 日 第 10 回「障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の開催」

議題

（1）報告事項（部会作業チーム・合同作業チームの検討について）

12 月 9 日 日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）が来年度予算に関する要望書を送付

日本難病・疾病団体協議会（ＪＰＡ）は 12 月 9 日、来年度予算に関する要望書を菅総理、

野田財務大臣、細川厚労大臣ほか関係国会議員宛に送付した。

12 月 13 日 成年扶養控除一部廃止に

政府税制調査会は１２月１３日、２０１１年度税制会合で、２０１１年度税制「改正」大綱

に、成年扶養控除の「見直し」を盛り込むことを決定した。

これまで２３歳から６９歳の「成年」を扶養する納税者に行ってきた「成年扶養控除」を、

年収５６８万円（所得４００万円）以下の世帯や障害者、６５歳以上の高齢者、学生などが

いる世帯を除き廃止にします。

成年扶養控除の一部廃止により、夫婦と子ども（成年）１人、給与収入６００万円のサラリ

ーマン世帯の場合、所得税、住民税あわせて年額７万１０００円の増税になる。

難病者は成人しても経済的自立が困難なため、親族が扶養しているケースもよくあることか

ら、今回の成年扶養控除の一部廃止は、難病者にとって制度の谷間そのものといえそうだ。

12 月 13 日 日本難病・疾病団体協議会が議員要請行動

日本難病・疾病団体協議会(ＪＰＡ)は１２月１３日、来年度予算編成に向けて、今年度と同

様の難病研究予算の確保、高額療養費制度の負担軽減の実施などを求めて厚生労働省との意

見交換会と議員要請を行った。

午前に衆議院第 2 議員会館第 3 会議室で行った「難病対策をめぐる現状と今後について」

の意見交換会には３０数名が参加。

そのなかで、大阪府から参加した近畿つぼみの会（小児期発症インスリン依存型糖尿病患者

家族の会）の田沢英子会長は、２０歳を過ぎて３割の医療費窓口負担が重く、インスリンの

回数を減らし、合併症を発症する患者もいるとして｢命の問題に国の予算を使うべき」と発

言、厚労省の担当者は「みなさんの力を借りて制度設計に取り組みたい」と応じた。

午後から５班に分かれて各議員への要請行動を行なった。

12 月 13 日 第 28 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について（第二次意見のとりまとめ等）

（2）その他

12 月 16 日 日本難病・疾病団体協議会が２０１１年税制改正大綱における成年扶養控除の縮小につい

て声明を発表

１２月１６日、日本難病・疾病団体協議会（JPA）は、本日午後閣議決定された２０１１年

度税制改正大綱について、別紙の声明を発表した。

昨年もこの問題が浮上した際にＪＰＡでは問題点を指摘（昨年の税制改正では縮小は見送ら

れる）したが、今回再浮上して縮小が明記されたことに懸念を表明している。

この声明文は、本日付で菅首相はじめ、税制調査会委員、関係機関、各党国会議員に送付さ

れる。
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12 月 17 日 第 29 回「障がい者制度改革推進会議」の開催

議題

（1）障害者基本法の改正について（第二次意見のとりまとめ等）

（2）その他

障害者基本法改正－第２次意見の取りまとめ－

内閣府の「障がい者制度改革推進会議」は１２月１７日、「障害者制度改革の推進のための

第２次意見」を取りまとめられた。今年６月に取りまとめた第一次意見では、障害者制度改

革のスケジュールなどが示されたのに対し、第２次意見では、主に障害者基本法改正案の方

向性が提示されている。取りまとめられた第二次意見は、同会議の小川榮一議長（日本障害

フォーラム代表）が岡崎トミ子内閣府特命担当相に手渡した。

障害者基本法は、障害者施策の基本的理念や国・自治体の責務などを定めたもので、政府は

第二次意見を踏まえた改正案を来年の通常国会に、早ければ 3 月にも提出する方針。

12 月 24 日 ２０１１年度政府予算案が閣議決定される

－難病に関する調査・研究は１００億円を維持！－

１２月２４日午後６時に、2011 年度予算政府案が閣議決定されました。厚生労働省関係の

主要事項は、既に厚生労働省のＨＰで公表されている。

●2011 年度厚生労働省所管予算案関係はこちら（厚労省のＨＰ）

難病関係ではもっとも関心の高かった治療研究予算は、難治性疾患克服研究事業予算が概算

要求時から１０億円上積みされて 80 億円、政策コンテストによる特別枠予算は当初要求の

半額の２０億円となっているので、合わせて１００億円になる。

また、特定疾患治療研究事業予算も８月の概算要求時より少し増えて、280 億 4420 万円と

なっている。

新規事業として、患者サポート事業が 2013 万円予算化されている。

母子保健課予算では、小児慢性特定疾患治療研究事業の予算は概算要求どおり満額確保。新

規の日常生活用具給付事業として、パルスオキシメーターとネブライザーの追加が計上され

ている。

難治性疾患克服研究事業予算の概算要求からの上乗せと、政策コンテスト予算を不十分なが

ら確保できたことについては、11 月の難病・慢性疾患フォーラムや、暮れの首相官邸への

申し入れ、政府、厚労大臣へのはたらきかけの成果だといえる。

しかしながら、予算全体を見れば、高額療養費の見直しは白紙に戻ったようですし、特定疾

患の超過負担も解消にはほど遠く、またキャリーオーバー対策や成人扶養控除の縮小など、

まだまだ私たちから見れば不十分なことに変わりない。

12 月 26 日 第 8 回「今後の難病対策」関西勉強会

テーマ ◎難病対策の動向

    ◎子どもたちの療養・教育について

京都 IBD 友の会 藤原 勝
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