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보도일시 즉시 배포 연락처

배포일시 2025. 5. 28. (수) 담당  

더불어민주당 진짜 대한민국 선대위 - 

(사)한국희귀·난치성질환연합회 정책간담회 개최  

- 희귀․난치성질환자 치료 지원 강화를 위한 현장 의견 청취 -
- 치료비 부담 경감, 보장성 확대 정책 논의 -

❍ 이재명 더불어민주당 대통령 후보 선대위는 28일(수) 11시 (사)한국희귀·난치성질

환연합회(이하 연합회)에서 ‘희귀․난치성 질환 치료 지원 강화를 위한 정책간담

회’를 개최했다.

❍ 이번 간담회는 “치료받을 권리, 포기할 수 없습니다”를 주제로 희귀·중증난치질

환자 치료 환경 현실과 정책 제안을 청취하고 정책 반영 가능성을 모색하기 위해 

마련됐다.

❍ 이 간담회에는 정은경 중앙선대위 총괄선거대책위원장, 서미화 국회의원과 연합회 

김재학 회장 및 9개 단체 대표 등이 참석했다.

❍ 간담회에서는 연합회 관계자들은 △ 희귀․난치성질환 치료 문제 △ 희귀․난치성질

환에 대한 건강보험의 불합리 △ 산정특례제도 한계 등 현안에 대한 설명과 함께, 

△ 환자들의 치료제 부담 완화 △희귀․난치성질환 관련 제도 개선, △ 희귀질환자 

통계 및 관리 시스템 개선 필요성을 제안했다.

❍ 정은경 총괄선거대책위원장은 “희귀질환과 중증난치질환자가 조기에 진단받고, 제

때 치료받을 수 있도록 하겠다. 희귀·난치성질환에 대한 의료안정망을 강화해, 희

귀하다고 포기하지 않고 난치라고 외면하지 않는 든든한 나라를 만들겠다”고 응

답했다.

❍ 연합회 김재학 회장은 “80만 희귀질환자와 200만 가족은 질병의 고통도 크지만 

가족이라서 함께 겪어야 하는 고통도 크다. 이에 우리의 아픔과 고통을 덜어내고 

희망을 키울 수 있는 정책 마련과 이를 시행할 수 있는 나라가 되길 바라는 마음

이다”고 말했다.
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❍ 간담회에 참석한 정은경 총괄선거대책위원장과 더불어민주당 국회의원들은 희귀․난
치성질환자들의 치료접근성 확대, 제도적 안전망 구축, 국가 책임 지원에 상호 협

력할 것을 약속했다. / 끝  


