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平成22年度難病対策関係予算案の概要

○難治性疾患克服研究事業 100億円 (100億円)

根本的な治療法が確立しておらず、かつ後遺症を残すおそれが少なくない難治性疾患に対して、重点
的・効率的に研究を行うことにより、病状の進行の阻止、機能回復・再生を目指した画期的な診断・治
療法の開発を行い、患者の療養生活の質の向上を図る。

○特定疾患治療研究事業 275億 円 (232億 円 )

原因が不明であつて、治療法が確立 していない特定疾患に関する医療の確立、普及を図るとともに、
患者の医療費の負担軽減を図る。

○難病相談・支援センター事業 265百 万円 (275百 万円 )

難病患者のもつ様々なニーズに対応したきめ細かな相談支援が行えるよう、都道府県毎の活動拠点と

なる「難病相談・支援センター」を設置し、地域における難病患者支援対策を一層推進する。
(全国 4フ 箇所に設置 )

○重症難病患者入院施設確保事業 179百 万円 (116百 万円 )

都道府県毎に難病医療連絡協議会、難病医療拠点病院・協力病院を設置し、入院治療が必要となつた重症
難病患者に対する適切な入院施設の確保等を行う事業に加え、新たに、在宅療養中の重症難病患者のレスパ
イト入院のための病床を確保するための事業を行うことにより、難病医療体制の整備を図る。

〇難病患者等居宅生活支援事業 207百 万円 (207百 万円 )

地域における難病患者等の日常生活を支援することにより、難病患者等の自立と社会参加を促進する。

※ ()内 は平成21年度予算額



重症難病患者入院施設確保事業の概要

1 事業の 目的

病状の悪化等の理由により、居宅での療養が極めて困難な状況とな り、入

院治療が必要となつた重症難病患者に対 し、適時に適切な入院施設の確保等
が行えるよう、地域の医療機関の連携による難病医療体制の整備を図ること

を目的とする。

2 事業の内容

(1)実施主体

都道府県

(2)対象患者

難治性疾患克服研究事業 (臨床調査研究分野)の対象疾患患者

(3)実施方法

都道府県は難病医療連絡協議会 (連絡協議会)を設置するとともに、

概ね二次医療圏ごとに 1か所ずつの難病医療協力病院 (協 力病院)を指

定 し、その うち原則 として 1か所を難病医療拠点病院 (拠点病院)に指

定 して、重症難病患者のための入院施設の確保を行う。

ア 難病医療連絡協議会
・拠点病院、協力病院、保健所、関係市町村等関係者で構成
・難病医療専門員 (保健師等)を原貝11名 配置
・拠点病院、協力病院への入院患者の紹介、患者等からの各種相談に

対応

イ 難病医療拠点病院
・難病医療相談窓日の設置 (必要に応 じて相談連絡員 1名 を配置 )

・協力病院からの要請に応 じ、高度の医療を要する患者の受け入れ
・医療従事者向け難病研究会の開催
・関係機関・施設への医学的な指導 。助言

ウ 難病医療協力病院
・拠点病院からの要請に応 じて患者の受け入れ
・地域施設等への医学的な指導・助言

工 在宅療養中の重症難病患者であって、介護者の事情により在宅で介

護等 を受けることが困難になった場合に一時的に入院することが可能

な病床を、各都道府県の拠点病院等に確保する。
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資 料 2

平 成 22年度 難 治 性疾患克服研 究 事 業 につ いて

1 研究方針について

平成 22年度における当研究事業の予算については、前年度と同額 (100億

円)を予定してお り、引き続き難治性疾患克服研究事業を推進 していく。

特に、研究奨励分野においては、

・ 平成 21年度より実施 していた研究課題については、 コ年間の研究成果

の評価を踏まえて、次年度の採択を判断する

・ 新たに応募のあった研究課題については、研究計画の評価を踏まえて、

採択を判断する

こととし、適切な研究評価の下、当分野の拡大を図ることとする。

2 指定研究について

厚生労働科学研究費のあり方として、政策が多くの国民の理解と納得を得

られるよう、企画立案の裏付けとなるような研究を推進することが必要であ

り、研究の成果を政策立案に的確に活かす仕組みと体制を確立するため、平

成 22年度より以下の課題を指定研究として実施する。

(1)プ リオン病のサーベイランスと感染予防に関する調査研究

厚生科学審議会疾病対策部会クロイツフェル ト・ヤコブ病等委員会と

連携 し、変異型クロイッフェル ト・ヤコブ病を含む全てのプリオン病患

者の発生動向を常時把握することにより、我が国の健康危機管理体制の

確保のための研究を実施する。

(2)今後の難病対策のあり方に関する研究

難病対策委員会 と連携 し、今後の難病施策のあり方の検討に資するた

め、主に以下の課題について研究を実施する。

ア 難病対策委員会での検討を踏まえ、難病施策の課題等について調

査 し、今後の難病のあり方の検討に資するための調査研究

イ 難病研究の発展を目指 し、例えば臨床研究の支援や研究の評価体

制のあり方など難病研究推進の基盤整備に関する研究

ウ 災害時等における難病に関する健康危機管理体制の研究 等
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※平成21年度はJ77疾患が対象

難病の研究事業

・希少性 (患者数5万人未満)

・原因不明
日治療方法未確立
・生活面への長期の支障
の4要素を満たす疾患から

選定し原因究明などを行う

・骨髄線維症
・側頭動脈炎
・フィッシャー症候群
・色素性乾皮症

。家族性高コレステロール血症
(ホモ接合体)

・脊髄性筋萎縮症
・球脊髄性筋萎縮症
・慢性炎症性脱髄性多発神経炎
・肥大型心筋症  |

・拘束型心筋症
・ミトコンドリア病
・リンパ脈管筋腫症 (LAM)
・重症多形滲出性紅斑 (急性期 )

・東色靭帯骨化症
・間脳下垂体機能障害

・ライソゾーム病
・特発性間質性肺炎
・表皮水疱症
・筋萎縮性側索硬化症

(56疾患 )

臨床調査研究分野のうち、
治療が極めて困難で、かつ

医療費が高額な疾患につ

いて、医療の確立、普及を
図るとともに、患者の医療
費負担の軽減を図る。

<平成21年度補正予算を踏まえ追加>

研究奨励分野<平成21年度新設 臨床調査研究分野

(123→ 130疾患 )

重点研究分野 (※ 1)

(革新的診断・治療法を開発 )

4要素を満たす疾患のうち臨
床調査研究分野に含まれない

ものであつて、これまで研究
が行われてし,ヽ ない疾患につい

実態把握や診断基準の作

疾患概念の確立等を目指

横断的基盤研究分野 (※ 1)

(疾患横断的に病因・病態解明)

※1重点研究分野及び横断的基盤研究分野の対象疾患は、臨床調査研究分野の対象疾患と同じ。



難治性疾患克服研究事業 (臨床調査研究分野)の対象疾患
(○ は特定疾患治療研究事業対象)

血 液 系 時発性造血障害 ○再生不良性貧血、溶血性貧血、不応性貧血 (骨髄異形成症候群)、 骨髄線維症

血液凝固異常症 ○特発性血小板減少性紫斑病、特発性血栓症、血栓性血ノ]ヽ板減少性紫斑病 (TTP)

原発性免疫不全症候
詳

○原発性免疫不全症侯群

免   疫 難治性血管炎
○大動脈炎症候群(高安動脈炎)、 ○ビュルガー病 (パニジャー病)、 o結節性動脈周囲炎、Oウ ェゲナニ内芽腫症、○悪性関節リウマチ、アレルギー性肉芽腫性血管炎、側頭動脈炎、抗リン脂質抗体症候群

自己免疫疾患 ○全身性エリテマトーデス (sLE)、 ○皮膚筋炎及び多発性筋炎、シェーグレン症候群、成人スティル病

○ベーチェット病ベー チ ェ ッ ト病

内分泌系
ホルモン受容機lli異

常
偽性副甲状腺機能低下症、ビタミンD受容機構異常症、TsH受容体異常症、甲状腺ホルモン不応症

問脳下垂体機能障害 2F8キ 璽渫量iξ ttB」真督荘

ロピン分泌異常症、OADH分 泌異常症、○下垂体機能低下症、oク ッシング病、○先端巨大

副腎ホルモン産生異
常 京発性アル ドステロン症、偽性低アル ドステロン症、グル ココルチコイ ド抵抗症、冨帽 酵素欠損症、副腎低形成 (ア ジソン病 )

中枢性摂食異常症

(ホ モ接合体 )

中枢性摂食異常症

原発性高脂血症 (O家族性高コレステロール血症

○ア ミロイ ドーシス

)
代 謝 系 原発性高脂血症

ア ロイ ドーシス

神経・筋 i星発性ウイルス疾患 是

`51ζ

こ晨|し住基屯スてζξFEPI 、○グルス トマン・ストロイスラー
進行性多巣性白質脳炎 (PML)

・シャインカー病 (GSs)、 o致死性家族性不眠

運動失調症 ○脊髄小脳変性症、Oシャィ・ ドレーガー/1候畔、O線条体黒質変性症、Oinl腎 白質ジストロフィー、ベルオキシソーム病

神経変性疾患 己霧喜露指響否畷馨辱運摯婆結P/れ轟猛どヽ 蟹嘉酷警譜鴨眈
底核変性症: ○ハンチントン病、○脊樋

ライ ソゾーム病・
ペルオキシソーム病

⊃ライ ソゾームJl● 、ペルオキシソーム病

免疫性神経疾患
0多発性硬化症、OI症筋無力症、ギラン
ニューロパチー (ル ィス・サムナー症候群)

(HAM)

正常圧水頭症

バ レー症候君羊、フィッシャー症候群、
、単クローン抗体を伴 う末梢神経炎 (ワ嘗サ今ζ身署星横条芦T儒奇Ll禽益事濡星

正常圧水頭症

モヤモヤ病 ○モヤモヤ病 (ウ ィリス動脈1令開塞症)

視 党 系
網膜脈絡膜・視‖1経

姜縮症
○細膜色素変性症、加齢性黄斑変性症、難治性視神経症

メニエール病、遅発性内リンパ水肛

突発性難聴、特発性両lll性感音難聴

聴覚・平
衡機能系

前庭機能異常

急 .性高度 難 聴

術環器 系 侍発性心筋症
〇特発性拡張型 (う っ血型)心筋症、○肥大型心筋症、○拘束型,卜筋症、〇ミトコンドリア病、Oフ ァプリー病、家族性突然死症候群

呼吸器系 びまん性肺疾患 ○特発性‖l質性肺炎、びまん性汎細気管支炎、○サルコイ ドーシス

呼吸不全 ♀「需佑[裏貴歴優津98すじ異旅[舟推歪枝[ズ鯉F血
圧型)

〇潰癖性大腸炎、Oク ローン病

若年性肺気11、 ラシグルハンス細胞組織球症、3面罰面蔑轟E戻

7肖 化
=:フ

K
難治性炎症性腸管障
害

難治性の肝・胆道疾
忠

○原発性胆汁性肝硬変、自己免疫性肝炎、○難治性の肝炎のうち申l症肝炎、肝内結石症、肝内月旦管障害

門脈血行異常症 ○′ヽッド・キアリ (Budd― Chiari)

OJj症急性膵炎、障褒胞線lL症 、

症候群、特発性門脈圧売ill症 、肝外門脈閉塞症

慢性膵炎難治性1華疾患

皮膚・

結合組織
稀少難治性皮FL・f疾患 〇表皮水疱症 (接合部型及び栄養障害型)、 ○膿胞性乾癬、○天疱憲、先天性魚鮮癬様紅皮症

〇強皮症、好酸球性筋膜炎、硬化性萎縮性苔癬腹皮症

児合性結合組織病 ○混合性結合組織病

神経皮膚症候群 2難電獲厭土子)(レ

ックリングゥヽウゼ幼 〇神経線維11症 (Ⅱ 型)、 結節性硬化症 (プ リングル雨

重症多形滲出性紅斑 ○■症多形滲出性紅斑 (急性期)

骨・関節
系

脊柱靭1権骨化症 Э後縦靭帯骨化症、o広範脊柱管狭窄症、○黄色靭lF骨化症、前綻靭帯骨化症、進行性骨化性線維異形成症 (FOP)
特発性大腿骨頭壊死
症

○特発性大腿骨頭壊死症、特発性ステロィド性骨懐死症

IgA腎症、急速進行性糸球体腎炎、難治性ネフローゼ症候群、多発性嚢胞腎
腎・

泌尿器系
進行性腎障害

ス モ ン スモ ン Эスモン
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難治性疾患克服研究事業・研究奨励分野の対象疾患 (177疾患)

疾患番号 疾 患 名

1 遺伝性ポルフィリン症

2 遺伝性出血性末梢血管拡張症 (オスラー病)

3 遺伝性鉄芽球性貧血

4 遺 伝性脳小血 管病 (CADASIL、 CARASIL)

5 一過性骨髄異常増殖症

円錐角膜

7 遠位型ミオパチー

家族性寒冷華麻疹(FCAS)

家族性地中海熱

歌舞伎症候群

11 本リンパ痰

小胚菜形成不全免疫不全症

喝色細胞順

肝型糖原病

急性大動脈症候群

筋チャネル病

筋強直性ジストロフィー

則症1型糖尿病

血管新生責斑症

血球貪食症候群

原発性リンパ浮腫

葛グリシン血症

葛チロシン血症

高プロリン血症

高lgD症候群

好酸球性食道炎・好酸球性胃腸炎

甲状腺中毒クリーゼ

後天性血友病XⅢ

腎形成不全症

鯉弓耳腎(BOR)症候群

再発性多発軟骨炎

細網異形成症

自己免疫性内耳障害

自己貪食空胞性ミオパチー

自発性低血糖症

若年性線維筋痛症

若年性特発性関節炎 (全身型)

周産期心筋症

小眼球 (症 )

小児交互性片麻痺

新生児バセドウ病

新生児ループス

新生児―過性糖尿病 (TNDM)

新生児及び手し幼児の肝血管腫

新生児食物蛋白誘発胃腸炎様疾患 (N―FPIES)

疾患番号 疾  患  名

訴生児糖尿病

衆部静脈血栓症

進行性下顎頭吸収 (PcR)

饉行性心臓伝導障害(CCD)

腎性尿崩症

瀬川病

性分化異常症

成人型分類不能型免疫不全症(CⅥ D)

声帯満症

脆弱X症候群

脊髄障害性疼痛症候群

脊柱変形に合併した胸郭不全症候群

先天性角化不全症 (DC)

先天性角膜混濁

先天性高インスリン血症

先天性赤芽球瘍 (DねmOnd Bhckfan貧 血)

先天性大 1出 白質形成不全症

先天性ビオチン代謝異常症

先天性無痛症(HSAN4型、5型 )

先天性両側小耳症・外耳道閉鎖疾患

先天白内障

治児仙尾部奇形腫

多発性内分泌11,蒻症

単純性潰瘍/非特異性多発性小腸潰瘍症

胆道閉鎖症

71 中性1旨 防蓄積心筋血管症

長鎖脂肪酸代謝異常症

低ホスファターゼ症

道化師様魚鱗癬

時発性局所多汗症

時発性耳石器障害

内臓錯位症候群

中條―西村症候群

那須ハコラ病

軟骨異栄養症

軟骨無形成症

it治 性川崎病

難治性血管胆・血管奇形(混合血管奇形など)

難治性脳形成障害症

難治性発作性気道閉塞疾患(PROD)

難治性慢性好酸球性肺炎

誰治性慢性痒疹・皮膚掻痒症

乳児ランゲルハンス組織球症

ヌ素サイクル異常症

年齢依存性てんかん性脳症
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難治性疾患克服研究事業 口研究奨励分野の対象疾患 (177疾患)

疾患番号 疾   患   名

肺血栓塞栓症

肺胞蛋白症

破局てんかん

白斑

反復泡状奇胎

非ウイルス性鬱血性肝硬変

肥大性皮膚骨膜症

非もやもや病小児閉塞性脳血管障害

封入体筋炎

芳香族アミノ酸脱炭酸酵素欠損症

発作性運動誘発性舞踏アテトーゼ(PKC)

慢性活I・
jttEBウイルス感染症

眠性偽性腸閉塞症

慢性好中球減少症

慢性動脈周囲炎(Chr。 面c PeHao蔵 ijs:CP)

未熟児網Л莫症

牟婁病

“

伊 ALS/PDC)

毛細血管拡張性小Л出失調症(AT)

優性遺伝形式を取る遺伝性難聴

両偵1性蝸牛神経形成不全症

アトピー性脊髄炎

アラジール (Ala」 |le)症候群

アレキサンダー病

アンジェルマン症候群 (AS)

ウエルナー (Werner)症 候群

ウォルフヒルシュホーン症候群

エーラスダンロス症候群

エマヌエル症候群

オルニチントランスカルバミラーゼ欠損症

カナバン病

カルバミルリン酸合成酵素欠損症

キヤンポメリック ディスプラジア

クラインフェルター症候群(KS)

コケイン症候群

コステロ症候群

コハク酸セミアルデヒド脱水素酵素欠損症

コレステリルエステル転送蛋白 (CETP)欠 損症

サクシニルーCoA:3-ケト酸CoAトランスフェラーゼ欠損症

サラセミア

ジストニア

シトリン欠損症

スミスマゲニス症候群(SMS)

セピアプテリン還元酵素欠損症

ノトス症候群

疾患番号 疾  患  名

ターナー症候群(TS)

チトクロームP450オキシドレダクターゼ異常症

チロシン水酸化酵素欠損症

ビッカースタッフ型脳幹脳炎

フェニルケトン尿症

フックス角膜内皮変性症

プラダー・ウイリー症候群(PWS)

プロピオン酸血症

マルフアン症候群

ミクリッツ病

メテルマロン酸血症

リンパ管腫

ロイス・デイーツ症候群(LDS)

AAA症候群

Aicard卜 GOujё res症 候群 (ACS)

へTR― X(X連鎖αサラセミア・精神遅滞)症候群

Beckwtth― Wiedemann症候群 (BWS)

Brugada症候群

Calciphylaxis

CavinOpathy(リ ポジストロフィーとミオバチーを合併する新規ltl伝性疾0)

CFC症候群

Charco卜Ma百 e―ToOth病

CHARGE症 候君羊

CINCA症候群

CNP/GC― B系異常による新規骨系統疾患

COngenita!dysew」 lropoietic anemia(CDA)

Go‖h症候群

亀G4関連全身硬化性疾患

瞳G4関連多臓器リンパ増殖性疾患(MOLPS)

Landau― Kletter症 候群

MicrOscOpic colitis

Mowat―Wilson症 候群

Muckle― We‖s症候1羊 (MWS)

Pdレ aeus―Merzbacher病

Dendred症候群

Ret症候群

RS3PE症 候群

RuЫ nstdn― Taybl症候群

Silver― Russe‖ 症候群 (SRS)

′on Hい pd― Llndau病

″dfram症候群

β―ケトチオラーゼ欠損症

14番 染色体父性片親性ダイソミー関連疾患
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資 料 3

第 9回難病対策委員会 (勁 21年 7月 30日)での議論の概要

※各発言者に内容を確認して取りまとめた。

【伊藤委員】

※  「新たな難病対策 。特定疾患対策を提案する」(資料 1:伊藤委員提出資

料)を参照

1 難病の問題は、医学 。医療の問題だけではな<、 社会生活や福祉に関わ

る問題である。

2 医学 。医療の発展により、診断や治療は大幅な進歩を遂げたと患者とし

ても実感 している。

3 EII療費負担については、健康保険制度の見直しにより、患者の負担が大

き<増加 してきている。

現在の高額療養費制度では、 1, 2ヶ月の短期間であれば払える金額か

もしれないが、難病だけではな <、 長期慢性疾患の憲者にとって、一生治

療を必要とする限り払い続けてい<こ とは困難ではないか。

4 日本の疾病構造が慢性疾患を中lいになってきている時代に、現在の高額

療養費の額が、本当に妥当性のあるものなのか考え直す時期に来ているの

ではないか。

5 生涯の治療を嚇要とする病気になった場合にも、安心 して治療を継続す

ることができるよう、憲者たちが負担可能な自己負担額とすべきではない

か 。

6 現在の難病対策については、希少疾患が 5,000～7,000あると言われる

中で、研究対象や医療費助成の対象を年々一つずつ1曽やすことで難病問題

は解決するのか。

7 小児慢性特定疾患治療研究事業については、20才になった途端に当事

業の対象タトとなる。このようないわゆるキャリーオーバーのPo3題について

どのように考えてい<のか。
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8 多<の憲者・家族の要望として、まずは、病気の原因究明と治療法の早

期開発であり、その次に医療費問題の解決、地上或の専門医不足の解決、身

体障害者と同じ福祉・社会的な支援を希望している。

9 どういった病気にどのような要望があるのか、難病対策の中で生活実態

調査のようなものもあわせて行つてはどうか。

10 今後の難病対策のあり方として、難病対策は難治性疾患克服研究事業に

特イじして、全ての難病を対象に研究を進めることとしてはどうか。人事な

ことは、研究の対象疾患を増やすこと、予算を集中 して、一日も早い原因

究明と治療法の確立を目指すこととしてはどうか。

11 医療費の問題については、医療保険制度の見直 しの中で対応すべきでは

ないか。生涯、医療を必要とする長期慢性疾患の患者を対象として、高額

療養費の限度額を大幅に引き下げることも必要ではないか。

12 生活や福祉の面に対する課題を整理するため、難病文」策基本法というも

のが必要ではないか。

13 これまでのように個別の疾患を「難病」とするような定義ではな <、 疾

患によつて区別されない、新たな「難病」の定義について検討 してはどう

か。

14 今後は、患者団体を充実 してい<ための支援が必要ではないか。

【山本委員】

1 医療の提供倶」から現状を見ると、病院経営が厳 しい中で、難病を担当す

る医師も疲弊 している。医師が増えているという状況にもなく、病院の収

益が低い免疫内科やリウマチ科等が減っていると認識している。

2 難病の患者さんが本来受けるべき治療薬が、残念ながら、我が国では世

界の後進国になつている。

【葛原委員】

1 難病かどうかにかかわらず、医療費の自己負担の問題については、医療
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制度の中で検討すべきではないか。

2 その際には、医療を受ける倶」にも医療資源の使い方をもう一度考えなけ

ればならない面があるのではないか。

【木村委員】

1 これからの難病対策・難病研究のあり方について、もう少し検討するこ

とが必要ではないか。

2 限られた疾患だけに医療費助成を行い、臨床調査個人票のデータを収集

してい<ということは、そろそろ者え方を変える嚇要があるのではないか。

3 特に、難病を診ることのできる医師が少ないことは切実に感じている。

つある医療資源や専門医を有機的に活用してい<ことが大切である。

難病を診る機会を増やしてい<ための力法や、患者さんからの医療に関

する要望に対してどのように応えていくべきか、社会システムの研究を進

めて、今あるEII療資源を最大限に活用することが重要ではないか。

【水田委員】

1 子どもの胆道閉鎖症については、18歳以降は、医療費助成の対象から

外れてしまい、医療費を負担するにしても就職ができない状況である。

2 これまでの難病対策によって、難病がどのように変わってきたのか示し

ながら議論した方が良いのではないか。

【小池委員】

1 増額された難病の研究費が効果的に使われるような仕組みを考えてはど

うか。

2 医療費の自己負担のPo3題は、難病の問題だけを取り上げるのではなく、

我が国全体の医療保障をどういう形で設計するのかという視点で検討すべ

きではないか。

【内田委員】

1 難病という、医療費もかかり、生涯を通じて医療を受けなければならな

い方々には非常に厳しいものが強いられている。このFo5題の解決には、何
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が必要なのかということをしっかりとみんなで議論することが大事ではな

いか。

【佐藤委員】

1 難病の方々の医療や介護、暮らしをどう支えて行くのか、系統的な施策

が必要ではないか。

2 これからの難病対策については、他の慢性疾患も含め、社会福祉の中で

どのように位置付けてい<か再者の0寺ではないか。

3 これまでの医療制度改革の中で、難病患者の力長にどのような影響が及

んだのか。データを基に、今後の日本の社会保障と医療はどうあるべきか

者えるステップにすべきではない/DN。

4 社会保障の議論をする際には、負担と給付の程度を列記して議論すべき

ではないか。

【本田委員】

1 在宅療養を支援する立場から見ると、訪問蓄護ステーシ∃ンの整備も十

分ではな<、 スタッフも非常に少ない。

2 原因究明の他に、施設から住宅という受け皿の仕組みをつ<っ てい<た
めの研究予算も必要ではないか。

【益子委員】

1 保健所の立場からは、将来のある子どもたちの認定審査について、こん

なにも厳しくしなければいけないのかと闇う。

【南委員】

1 難病対策として克服されたもの、まだ課題として残つているものを整理

する必要があるのではないか。

2 難病の研究費が増額されたのは、治療法が確立されていない難しい病気

をどうにかしようということではないかと思われる。その趣旨をきちんと

汲んだ難病対策を行う必要があるのではないか。
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私の立ち位置
■「難病対策要綱」の策定された昭和47年に医師になり、

爾来38年、確かな治療法のない神経難病医療に
たずさわってきた。

■■984年から、ALSの在宅医療と人工呼吸管理をする
ことになった。そして条件整備ができたら、在宅ケアこそ
が、患者口家族にとって最も満足できる医療だと思つた。

■筋ジストロフィー医療では、彼らの精神的なたくましさと
「障害も個性である」という側面、そして終末期医療では、
死と向き合う教育の重要性を強く感じた。

■システム構築と人材の育成が、両輪として機能すること。
■それぞれの生き方があるように、それぞれの死に方も
ある。人生は一つの物語であり、医療者はその物語を
意義あるものにするための援助者でありたいと思う。1



システム化
1日 難病の地域ケアロシステム

国立療養所における在宅医療推進のための研究班班長

看護師等によるALS患者の在宅支援に関する分科会委員
鹿児島県重症難病医療ネットワーク協議会会長
厚生労働審議会疾病対策部会難病対策委員会委員

2口 筋ジストロフィーのケアロシステム

筋ジストロフィー患者のケアシステムに関する総合的研究班班長

3.医療安全対策のシステム化

日本で、おそらく始めての
「体外式陰圧人工呼吸器」を
在宅で、Sさんに使つても
らった。
2年余り24時間の胸押し

補助呼吸から開放されて、
喜ばれた。
でも、6ヶ月ほど経つたある朝
眠るように亡くなられた。
私が在宅ケアと取り組む

「きつかけ」を作つてくれた

患者さんである。

厚生省リスクマネジメントスタンダードマニュアル作成委員会委員長

厚労省医療安全管理者の質の向上に関する検討作業部会部会長

1984年4月



お母さんに指示するSさん、在宅だからできる
「この頃が一番充実していたかも…・」とお母さん

4
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在宅療養のための3部作

(平成3年 ) (平成6年 )6

在宅医療の歴史 (南九州病院)

昭和50年頃からALS患者訪間をボランティアで実施 .

昭和58年、在宅人工呼吸管理開始

平成3年 ,南九州医療福祉研究会設立ロ

平成5年 ,「国立療養所における在宅医療推進に関す

る研究班」が発足.私が班長で当院が事務局 .

平成6年より,病院の事業として計画的で継続的な在
宅医療の実施.(規約・交通手段・緊急時の体制整備)

平成8年,鹿児島ALS医療福祉ネットワーク発足 .

平成9年 ,難病支援検討会&学習会 (調整会議).

平成12年、鹿児島県重症難病医療ネットワーク協議会

(平成5年 )



当院の在宅ケア

1実務
2教育研修
3研究

ヘルパー養成研修

平成7年より平成20年まで
1級課程■884人、2級課程
■627人、合わせて35■■人の
ヘルパー養成実施。
また難病患者等ヘルバー養

成研修では、2027人が受講。

訪 間介 護 員 養 成 研 修

難病患者等ホームヘルハ・―養成研修

8

吸引問題を考える機会
になった患者さん

ご主人が一人で奥さんの介護
にあたつていた。夜間も吸引の

度に起きていた。眠れる時間は

訪間看護の2時間だけという
日が続いた。せめてヘルパーに

夜間の吸引をお願いできないも
のか「

畠・

(名 )

1級 課 程 2級 課 程

申込者数 受 講者数 申込者数 受 講者 数

オリシ
゛
ナル オリシ・ナル 1,983 912

県 委 託 328 県 委託 552 350

看護師等免除交付 H13年 度

H14年 度 452

H15年 度 728

計 638 1,481 計 2,535 1,262

(名 )

難 病 基礎 課程 Ⅱ 難病基礎課程 I

H12年 度

H13年 度 前 期 98

後 期 119

H14年 度 前 期 175

324後 期 149

H15年 度 前 期

288後 期

329 902



図l ALS患者特定疾患受給者数
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鹿児島県患者数の推移 (平成21年 12月 末日現在 )

1)昭和49年に2人の認定があり、平成8～ 13年は■00人前後
2)その後、微増し平成19年度が144人、平成21年■2月 で127人

10

人工呼吸器の使用状況と主な療養場所
(平成21年 12月 末 )

在宅 入院
入所

合計 (%)

人工呼吸器使用 24(18.9) 41(32.3) 4(3.1) 69(52.4)

気管切開のみ 8(6.3) 2(1.6) 0 10(7.8)

その他 30(23.6) 12(9.5) 6(4.7) 48(39.8)

合計 62(48.8) 55(43.4) 10(7.8) 127(100)

()%
11



1日 入院の場合

(可 )医療法上では、一般病棟とその他 .

(2)診療報酬上 .

口障害者施設等入院基本料 (出 来高)

特殊疾患入院施設管理加算
・特殊疾患入院医療管理料(包括,病室)

・特殊疾患病棟入院料 (包括,病棟)

・療養介護病棟 I(介護区分V以上)

(3)身体障害者療養施設ALS居室

2.在宅の場合

(1)公的サービスの利用.

(2)ネットワークと地域ケアシステムの構築. 12

現在の当院の神経内科病棟の現状
病名 年齢 性 呼吸器

ALS 79女  (― )

ALS 77女  (+)
ALS 81男  (― )

ALS 73女  (+)
ALS 45女  (+)
ALS 67男  (+)
ALS 78女  (+)
ALS 62女  (― )

ALS 79男  (― )

ALS 55男  (+)
ALS 82女  (+)

胃ろう

(+)
(+)
(+)
(+)
(+)
(+)
(十 )

(― )

(+)
(十 )

(― )

意思伝達の方法
TLS
TLS
TLS
TLS
TLS
まばたき

まばたき
文字盤
まばたき
伝の心
まばたき
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ALSの長期ケアのための総論的コメント
1)告知

長期療養に伴うさまざまな問題、特に呼吸器装着などを考えると告知は

避けて通れない。告知のやり方やアフターケアは大切。
2)呼吸器装着とTLSでの呼吸器の離脱

呼吸器装着はその前提として、在宅で可能かどうかも検討事項。
3)円 滑な長期ケアの要因

①患者さん:人柄というか、周りにサポーターを惹きつける魅力があれば。
②介護者:主介護者が健康で、またサポートできる体制。
③医療機関のネットワーク:拠点病院と協力病院。ただ神経内科専門医だ
けでなく、呼吸器や外科系の医師でもなんら問題はない。レスパイト入院。

④緊急時の問題:いい時は在宅で、悪くなつたら入院できる病院の確保。
⑤地域ケアシステム:連携と協力が必要。チーム医療そのものであり定期

的な調整会議(事例検討会)が必要。地域医療連携室の役割。
⑥患者会との連携:相談窓口としても。ピアサポート。
4)ALSとス選主

運動機能は極限まで退化するのに、精神機能は活発。 だからこそ、人

の心を打つ患者さんも多い。                 14

レスパイト入院
1)当初は介護者の病気、冠婚葬祭、災害時の一時

人工呼吸器や吸引など医療依存度が高いこと、
いのちの責任を担つていること等から持続的な

緊張状態を強いられ、精神的ストレスが大きい。
3)利用者の多くはALS(全て人工呼吸器装着)で、

患者・家族の交流、日ごろの悩みや不安を病院ス

タッフと共有の機会にも。

入院を目的にしていたが、最近では介護者の休養
てつなと齢高も者

ヽ
。

用

る

禾

し

２

4)拠点病院などをその受け皿に 15



地域医療連携室の退院調整

システムヘの関わり
・入院時スクリーニングで地域の在宅支援担当者につなぐ
退院調整ケースを選択。

・病棟看護師は初期情報をもとに初期カンファレンスを実施
し、退院に向けた看護計画の立案。

・地域医療連携室と連携し、患者・家族・関係機関と連絡し

長期療養の場の確認。
日退院時カンファレンス(患者家族、主治医、師長、受け持ち
看護師、PT・ 0丁、薬剤師、地域医療連携室、在宅支援
担当者、地域関係機関)による退院先の確認と共有。

・退院後、サービス調整会議に参加し、在宅情報のフィード
バ ック 。                                             16

アメリカの事情
■)介護問題
・87%が夫婦配偶者
・配偶者以外の介護人

0(480/0)、 ■(150/0)

2(150/o)、 3,4(130/o)
2)患者の■ノ3が家族や介護

者に愛情を示さない

3)呼吸器は3%が装着
4)最期は自宅(53%)、 19%

(病院)、 7%(ホスピス)

5)66%は痛みや苦しみ
89%は安寧
37%は酸素吸入
90%は遺言を、97%は遺

言が守られた

(コ ロンビア大学三本先生)

表1.ALSの原因仮説とそれに基づく臨床治験の現況

原因仮靭‐薬剤機

序
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ALSなど神経難病の今後の課題
1)厳しい療養生活でも「幸せ感」はある。よりQOLの高い生活を実現する
ためにはどうすればいいか。
2)病院など箱物の整備には、自ずから限界がある。レスパイト入院、クリ

テイカルバスなど利用して有効活用を。同時に病気による、そして入院
病棟による不公平感の解消を。
3)在宅療養が主流になる時代、介護力の確保、公的介護などの社会資

源の活用、吸引や栄養交換などの医療処置を研修などの教育を経て

順次介護職などにも拡大を。
4)地域間(県、市町村)のサービスの格差解消を。難病対策基本法の検
討を。
5)病院間(拠点・協力)、 病院と介護施設、訪間看護ステーションなどとの

ネットワークのより緊密な連携を。
6)事前指示書や尊厳死問題の議論は避けられない。
7)国立病院機構だけでも2000台を超える人工呼吸器が常時作動してい

る。安全の問題では、現場は常に緊張状態にある。
8)魅力ある職場にすることで、意欲のある専門医師を難病の現場に。 18

ナラティブ
患者さんとの対話によつて新しい物語を創造し、会話を通して

新しい意味を発生させ、患者さんの持つている問題を解決してい
く・…。
人生はいくつもの小さな物語からなる大きな物語である。

自分の人生の物語を語れば、自分自身の人生や意味づけも
できる。
人生の最後の時を共有し、その人の人生の物語を完成させる。

参考書籍
1)難病と生きる(春苑堂出版、1999年 )

2)病む人に学ぶ (日 総研、2004年 )

3)早起き院長のてげてげ通信 (随筆かごしま社、2007年 )

4)早起き院長のてげてげ通信2～病と人の生き方と(随筆かごしま社、
2009年 )                                          19



山田君の微妙な

手の震え
「またですか口・・」
「いやなあ、お前の
この微妙の手の震えが
あるから、髪の毛一本
―本の繊細さが出て
くるんだ。病気じゃないと
書けん !」

いつも来客者に、そう

言いながら紹介する。

嫌そうに、そうでもない

ような複雑な表情をする。

害

性

必

障

個
が

も、人もそれぞれの
がある。相応のケア
要となる。



参考資料1

平成21年度難治性疾患克服研究事業採択課題一覧表

番

号
研究者等名 所属研究機関 採択課題名

交付額

(千円 )

合計

1讐‐1諄||||| ●14増 1,9

1 小澤 敬也 自治医科大学 特発性造血障害に関する調査研究 65,000

2 村田 満 慶應義塾大学 血液凝固異常症に関する調査研究 65,000

3 原 寿郎 国立大学法人九州大学 原発性免疫不全症候群に関する調査研究 43.700

4 槙野 博史 岡山大学大学院 難治性血管炎に関する調査研究 31,900

5 山本 一彦 東京大学大学院 自己免疫疾患に関する調査研究 78,000

6 石ヶ坪 良明
公立大学法人横浜市立大
学大学院

ベーチェット病に関する調査研究 37.500

7 松本 俊夫 徳島大学大学院 ホルモン受容機構異常に関する調査研究 37,200

8 大磯 ユタカ 名古屋大学大学院 間脳下垂体機能障害に関する調査研究 70,500

9 藤枝 憲二 旭川医科大学 副腎ホルモン産生異常に関する調査研究 35,000

10 4ヽり:l佳宏
国立大学法人東京医科歯
科大学

中枢性摂食異常症に関する調査研究 17,000

山田 信博 筑波大学大学院 原発性高脂血症に関する調査研究 28,000

山田 正仁 金沢大学大学院 アミロイドーシスに関する調査研究 65,000

水澤 英洋 東京医科歯科大学大学院 プリオン病及び遅発性ウイルス感染症に関する調査研究 165,000

14 西澤 正豊 新潟大学 運動失調症の病態解明と治療法開発に関する研究 70,400

中野 今治 自治医科大学 神経変性疾患に関する調査研究 65,000

楠 進 近畿大学 免疲性神経疾患に関する調査研究 75,000

新井 ― 順天堂大学 正常圧水頭症の疫学 病態と治療に関する研究 36.000

18 橋本 信夫
京都大学大学院医学研究
科

ウイリス勁脈輪閉塞症の診断・治療に関する研究 23,000

19 小椋 祐―郎
公立大学法人名古屋市立

大学大学院
網膜脈絡膜・視神経萎縮症に関する調査研究 60,000

-1-



20 渡辺 行雄
国立大学法人富山大学大
学院

前庭機能異常に関する調査研究 20,000

21 ′
Jヽり|1郁 慶應義塾大学 急性高度難聴に関する調査研究 13,000

22 北風 政史 国立循環器病センター 特発性lb筋症に関する調査研究 91,000

杉山 幸比古 自治医科大学 びまん性肺疾患に関する調査研究 54,500

24 三嶋 理晃 京都大学大学院 呼吸不全に関する調査研究 49,000

25 坪内 博仁
鹿児島大学大学院医歯学
総合研究科

難治性の肝・胆道疾患に関する調査研究 84,500

26 森安 史典 東京医科大学 門脈血行異常症に関する調査研究 25,000

27 下瀬川 徹 東北大学大学院 難治性膵疾患に関する調査研究 63,700

岩月 啓氏 岡山大学大学院 稀少難治性皮膚疾患に関する調査研究 70,000

佐藤 伸― 長崎大学大学院 強皮症における病因解明と根治的治療法の開発 18.000

三森 経世 京都大学大学院 混合性結合組織病の病態解明と治療法の確立に関する研究 29,000

31 大塚 藤男 筑波大学 神経皮膚症候群に関する調査研究 32,000

32 戸山 芳昭 慶應義塾大学 脊柱靭帯骨化症に関する調査研究 89,100

松尾 清― 名古屋大学大学院 進行性腎障害に関する調査研究 76,050

34 小長谷 正明
独立行政法人国立病院機
構鈴鹿病院

スモンに関する調査研究 109,200

渡辺 守
東京医科歯科大学大学院
医歯学総合研究科

難治性炎症性腸管障害に関する調査研究 65,000

衛藤 義勝
東京慈恵会医科大学小児
科学講座・DNA医学研究所

ライソゾーム病 (ファプリ病含む)に関する調査研究 49,000

37 橋本 公二 愛媛大学大学院医学系研
究科

重症多形滲出性紅斑に関する調査研究 67,600

岩本 幸英 九州大学
特発性大腿骨頭壊死症の診断・治療・予防法の開発を目的とした全
国学際的研究

71,500

-2-
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1 福田 恵― 慶應義塾大学
プロスタグランジンー12合成酵素遺伝子を用いた肺動脈性肺高血圧症
に対する新規治療法の開発

65,000

2 小室 一成
千葉大学大学院医学研究
院

新規拡張型心筋症モデルマウスを用いた拡張型心筋症発症機序の
解明

36,400

3 祖父江 元 名古屋大学大学院 筋萎縮性側索硬化症の病態に基づく画期的治療法の開発 38,640

4 尾崎 承― 聖マリアンナ医科大学
ANCA関連血管炎のわが国における治療法の確立のための多施設共
同前向き臨床研究

21.540

三井 克人 大阪大学 表皮水疱症の根治的治療法確立に関する研究 39,000

堂浦 克美
東北大学大学院医学系研

究科
プリオン病に対する診断・治療技術開発に関する研究 29,000

池田 宇―
信Jll大 学大学院医学研究
科臓器発生制御医学講座

難治性血管炎に対する血管再生療法の多施設共同研究 45.500

三谷 絹子 獨協医科大学内科学 骨髄異形成症候群に対する病態解明・治療法の開発に関する研究 34.000

北本 哲之
東北大学大学院医学系研

究科
プリオン病2次感染に対する現実的滅菌法の開発研究 29,000

難治性疾患の画期的診断・治療法の開発に関する臨床研究

10 中畑 龍俊

京都大学 物質―細胞統
合システム拠点 IPS細胞
研究センター

疾患特異的 iPS細胞を用いた難治性疾患の画期的診断・治療法
の開発に関する研究

600,000

山村 隆 国立精神・神経センター
免疫修飾薬による多発性硬化症の治療成績向上を実現する探索的
研究 468,000

青木 正志 東北大学
肝細胞増殖因子による筋萎縮性側索硬化症に対する新規治療法の
開発 650,000

澤 芳樹
大阪大学大学院医学研究
科

重症拡張型心筋症へのbridge― to―transplantation/recoveryを 目
指 した新規治療法の開発と実践

600,000

14 江頭 健輔
九州大学大学院医学研究

院

重症肺高血圧症の予後と生活の質を改善するための低侵襲かつ安
全安心な吸入ナノ医療の実用化臨床試験

315,000

-3-
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1 宮崎 義継 国立感染症研究所 特定疾患の微生物学的原因究明に関する研究 50,000

小池 隆夫 北海道大学大学院 新たな診断 治療法開発のための免疫学的手法の開発 60,000

永井 正規 埼玉医科大学 特定疾患の疫学に関する研究 55,900

小森 哲夫 埼玉医科大学 特定疾患患者の生活の質(QuJity of Life,QOL)の 向上に関する研究 46,800

5 千葉 勉 京都大学 難治性疾患克服研究の評価ならびに研究の方向性に関する研究 68,200

6 糸山 泰人 東北大学大学院 重症難病患者の地域医療体制の構築に関する研究 651000

7 今 井 尚志
独立行政法人国立病院機
構宮城病院

特定疾患患者の自立支援体制の確立に関する研究 42,000

8 荻野美恵子 北里大学 難治性疾患の医療貨構造に関する研究 41,800

9 反 町 典子
国立国際医療センター・消
化器疾患研究部

HLA多型が寄与する自己免疫疾患の発症機序の解明 65000

生体試料等の収集に関する研究

10 渡辺 守 東京医科歯科大
小腸生検検体大規模解析による特定難治性疾患病態理解に関する
研究

5,000

山原 研 ― 日立循環器病センター
ヒトiPS細胞由来血管内皮細胞の分化誘導技術を用いた高度肺血管
性肺高血圧症の病態生理解析と創薬に関する先端研究

6.000

青木 正志 東北大学
脊髄性進行性筋萎縮症 (SPMA〉 の臨床情報および遺伝子収集に関す
る研究

5,000

東 範行 国立成育医療センター
先天性難治性網膜・視神経障害に対する生体試料の収集及び病態把
握に資する遺伝子バンクの創生 5,000

梅 澤 明弘
国立成育医療センター研究
所

ライソゾーム病を含む先天性代謝異常症および自己免疫性肝炎、劇
症肝炎、特発性門脈圧充進症、肝外門脈閉塞症、Budd― Cha‖症候
群 肝ヽ内結石症、肝内胆管障害に由来する生体試料の収集・バン引ヒ

5,000

高橋 政 代
独立行政法人理化学研究

所
網膜変性疾患の多施設遺伝子診断システムの構築 5,000

森 田 光哉 自治医科大学 原発性側索硬化症の疾患独立性および病態に関する解析 5,000

山野 嘉 久 聖マリアンナ医科大学
HTLV-1関連脊髄症(HAM)患者データベースと検体バンクの確立によ
る関東の研究拠点機関形成

5,000

矢澤 生 国立長寿医療センター
生体試料等の収集に関する研究 (難治性疾患克服のための組織バン
クの研究 )

5,000

橋本 隆 久留米大学
皮膚難病の自己免疫水疱症の自己抗原のプロテオミクスによる同定
と診断システムの確立 23,000

20 中島 健二 鳥取大学 進行性核上性麻痺(PSP)の 生体試料等の収集体制整備に関する研究 5,000

日比 紀文 慶應義塾大学
ヒト腸内細菌フローラ生体試料バンクの確立からの炎症性腸疾患プロ
バイオティクス開発への基盤的研究

5,000
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佐々木 秀直 北海道大学大学院 脊髄空洞症の発症素因に関する研究 5,000

23 佐野 輝 鹿児島大学
有棘赤血球舞踏病の疫学調査と診断法の確立および分子病態の解
明

5,000

24 長谷川 一子
独立行政法人国立病院機
構相模原病院

ハンチントン病のパイオリソース構築に関する研究 5,000

高橋 良輔 京都大学 パーキンソン病および類縁疾患患者IPS細胞を用いた病態解明 5,000

小池 春樹 名古屋大学 慢性炎症性脱髄性多発神経炎の臨床情報・生体試料バンクの構築 5,000

27 田中 章景
名古屋大学大学院医学系

研究科
球脊髄性筋萎縮症のデータベースおよび生体試料バンク構築 5,000

祖父江 元 名古屋大学 筋萎縮性側索硬化症患者の遺伝子・生体試料バンクの構築 5,000

後藤 順 東京大学
ベルオキシソーム病 :副 腎白ジストロフィーの生体試料収集及び、臨
床病型修飾因子についての研究

5,000

矢部 みはる 東海大学 ファンコニ貧血とその類縁疾患の生体試料収集に関する研究 5,000

迎 寛 長崎大学 特発性間質性肺炎患者における生体試料等の収集に関する研究 4.500

川上 康 筑波大学 原発性高脂血症患者の生体試料収集に関する研究 5,000

33 向井 徳男 旭川医科大学 医学部 偽性低アルドステロン症に関連する生体試料等の収集に関する研究 5,000

34 鈴木 貝嘔宏 慶應義塾大学 医学部
大脳皮質基底核変性症由来iPS細 胞の樹立とタウォパチーの新規治
療戦略の確立 5,000

川畑 仁人 東京大学 医学部附属病院
全身性エリテマトーデスにおける修飾自己抗原を用いた自己反応[」
細胞を標的とする病勢モニタリングと特異的細胞機能抑制治療の開
発

4.000

古谷 博和
独立行政法人国立病院機

構大牟田病院
進行性骨化性線維異形成症(FOP)の生体試料の集積と新規治療法の
開発に関する基盤研究

5,000

高後 裕 旭川医科大学
特発性造血障害患者生体試料の安定的収集法の確立による鉄代謝
異常関連造血障害の解析 5,000

岩田 岳
独立行政法人国立病院機

構 (東京医療センター臨床
研究センター )

加齢黄斑変性症、ポリープ状脈絡膜血管症の生体試料バンク及び情
報データベースの構築

10,000

宮脇 利男 富山大学 原発性免疫不全症候群患者からの生体試料収集に関する研究 5,000

40 大磯 ユタカ 名古屋大学
ADH分泌異常症 (尿崩症 )を呈するリンパ球性漏斗下垂体後葉炎の診
断マーカーの開発に向けた患者検体の収集

5,000

41 山田 正仁 金沢大学 脳アミロイドアンギオパチーの生体試料収集に関する研究 5,000

42 北風 政史 国立循環器病センター
患者由来細胞のiPS細胞化による心筋症の新しい診断法開発を目指
した生体試料の収集

5,000

43 本村 政勝 長崎大学 重症筋無力症の前向き臨床研究と生体試料バンクの構築 5,000

44 武藤 正彦 山口大学 稀少難治性皮膚疾患克服のための生体試料の収集に関する研究 13,000
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45 山本 一彦 東京大学 医学部附属病院
膠原病、自己免疲疾患の重複症候群を中心とした実態把握と解析に
向けた試料収集

10,000

46 稲葉 俊哉 広島大学
AMLlおよび7q欠失責任遺伝子変異情報を有する骨髄異形成症候群
検体′ヽンクの構築

5.000

′
” 吉良 潤―

九州大学 医学(系)研究科
(研究院 )

生体試料等の収集に関する研究:日本人多発性硬化症患者緯度・病
型別臨床データ/サンプルバンクの構築

5,000

48 堀江 稔 滋賀医科大学 家族性突然死症候群の遺伝的背景の解明 5,000

49 針谷 正祥 東京医科歯科大学
抗好中球細胞質抗体関連血管炎患者のgenomt DNA収集に関する
研究

5,000

50 斎藤 加代子 東京女子医科大学 小児期発症の脊髄性筋委縮症の生体試料収集に関する研究 5,000

早坂 清 国立大学法人山形大学 肺胞低換気症候群の病態の研究 5,000

村田 美穂 国立精神・神経センター 線条体黒質変性症を主体とするパーキンソン症候群のパイオリソース
バンク構築に関する研究

5,000

53 中村 稔
独立行政法人国立病院機

構長崎医療センター臨床研
究センター

難治性肝臓疾患(原発性胆汁性肝硬変)の生体試料等の収集に関す
る研究

5,000

54 田島 敏広 北海道大学 先天性副腎低形成症の成因解析と新たな治療法の検討 5,000

55 塩原 哲夫 杏林大学 重症多形滲出性紅斑の生体試料収集・保管管理システムの確立 5,000

56 水澤 英洋 東京医科歯科大学
皮質基底核変性症 (CBD)の 生体試料等の収集体制整備に関する研
究

5.000

渡辺 守 東京医科歯科大学 特定it治性疾患患者の回腸。大腸生検組織バンク構築 13,000

58 高島 成二 大阪大学
重症特発性心筋症患者の生体資料の収集および新規予後規定因子
の検索・解析

5,000

宇佐美 真― 信州大学 難治性内耳疾患の遺伝子バンク構築 5,000

60 宮本 享 国立循環器病センター ウイリス動脈輪閉塞症における生体試料の収集に関する研究 5,000

生体試料等の効率的提供の方法に関する研究

亀岡 洋祐
独立行政法人医薬基盤研
究所

難治性疾患克服のための難病研究資源バンク開発研究 135,000

江良 択実 熊本大学
難治性疾患由来外来因子フリー人工多能性幹細胞の委託作製とバ
ンク化 130,000

中村 幸夫
独立行政法人理化学研究

所 バイオ リソースセン
ター

生体試料等の効率的提供の方法に関する研究 98,800
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疾病の診断基準等作成のための奨励研究

1 横関 博雄 東京医科歯科大
特発性局所多汗症の疫学調査、脳血流シンチの解析による病態解析
及び治療指針の確立 10,000

吉田 誠克 京都府立医科大学大学院
アレキサンダー病の診断基準の作成、全国疫学調査、病態解明・治療
法開発のための研究 18,000

難波 栄二 国立大学法人鳥取大学 日本人脆弱X症候群の実態調査研究 26,000

4 松原 洋一 東北大学
コステロ症候群・CFC症候群類縁疾患の診断基準作成と患者数把握
に関する研究 26.000

青木 正志 東北大学 封入体筋炎OBM)の 臨床調査および診断基準の作成に関する研究 18,200

東 範行 国立成育医療センター 先天白内障の原因究明と診断治療基準の創生 26(000

7 平田 恭信 東京大学 マルファン症候群の日本人に適した診断基準と治療指針の作成 16,900

8 花 房 俊 昭 大阪医科大学
多施設共同研究 :劇症¬型糖尿病の診断マーカー同定と診断基準確
立

9 山崎 麻美
独立行政法人国立病院機
構大阪医療センター 胎児診断における難治性脳形成障害症の診断基準の作成 52,000

10 林 泰秀 群馬県立小児医療センター
ダウン症候群でみられる一過性骨髄異常増殖症の重症度分類のため
の診断基準と治療指針の作成に関する研究

26.000

吉 良 潤―
九州大学大学院医学研究
院

疾病の診断基準等作成のための奨励研究 :ア トピー性脊髄炎診断基
準の作成とそれに基づいた臨床疫学調査の実施

15,600

平野 賢―
大阪大学大学院医学系研
究科

中性脂肪蓄積心筋血管症の発見一その疾患概念の確立、診断法、治
療法の開発 26,000

中野 赳 二重大学
肺血栓塞栓症/深部静脈血栓症(静脈血栓塞栓症)の院内予防指針
策定ならびにその普及と評価に関する研究

7.000

14 中尾 ―和
京都大学 医学 (系 )研究科
〈研究院 )

低身長症におけるCNP有効症夕1の把握と診断法の確立 26,000

岩崎 真― 東京大学 医学部附属病院
特発性耳石器障害によるめまいの診断基準および治療ガイドラインの
作成 5,000

藤原 成悦 国立成育医療センター 慢性活動性EBウイルス感染症の実態解明と診断法確立に関する研
究 24,700

森崎 裕子 国立循環器病センター
ロイス・ディーツ症候群の診断基準作成に向けた臨床所見の収集と治
療成績の検討 13,000

田上 昭 人 国立成育医療センター PJセ aeus― Merzbacher(PMD)病 の診断及び治療法の開発 26,000

丸岡 豊 国立国際医療センター 進行性下顎頭吸収の診断基準策定とその治療に関する研究 26,000

中村 公俊 熊本大学
高チロシン血症を示す新生児における最終診断への診断プロトコール
と治療指針の作成に関する研究 26.000

21 野村 伊知郎 国立成育医療センター 新生児食物蛋白誘発胃腸炎(N― FPIES)の 疾患概念確立、実態把握、
診断治療指針作成に関する研究 26,000
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22 宮田 哲郎 東京大学 医学部附属病院 急性大動脈症候群に対する予防治療の指針作成に向けた基礎研究 201000

23 奥山 虎之 国立成育医療センター
顔面形態異常を伴う先天性奇形症候群(スミスーマゲニス症候群を含
む)の 3次元デジタル画像解析の復元データに基づく診断基準の作成
と串者着の櫂桐に関する研究

26,000

24 新宅 治夫 大阪市立大学
小児神経伝達物質病の診断基準の作成と患者数の実態調査に関す
る研究

22,000

25 飯島 一誠 神戸大学
鋸弓耳腎(BOR)症候群の発症頻度調査と遺伝子診断法の確立に関
する研究

26,000

26 小崎 里華 国立成育医療センター
RuЫ nsteh―Tayb:症候群の臨床診断基準の策定と新基準にもとづく有
病率の調査研究

13.000

27 水谷 修紀 東京医科歯科大学
毛細血管拡張性小脳失調症の実態調査、早期診断法確立と、病態評
価に関する研究

26,000

28 小崎 健次郎 慶應義塾大学
CHARGE症候群の臨床診断基準の改訂と新基準にもとづく有病率調
査およびDNAバンク・PS細胞の確立

26,000

29 塩谷 隆信 秋田大学
遺伝性出血性末梢血管拡張症 (オスラー病)に関する遺伝疫学的検
討と診療ガイドラインの作成

21,600

30 谷澤 幸生 山口大学 Wo fram症候群の実態把握および診断法確立のための調査研究 26.000

31 牛田 享宏 愛知医科大学 脊髄障害性疼痛症候群の実態の把握と病態の解明に関する研究 26,000

32 伊藤 雅之 国立精神・神経センター
レット症候群の診断と予防・治療法確立のための臨床および生物科学
の集学的研究

25,090

33 松本 直通 横浜市立大学 年齢依存性てんかん性脳症の分子疫学と臨床像の解明 26,000

34 梅原 久範 金沢医科大学・医学部
新規疾患

`贈
G4関連多臓器リンパ増殖性疾患OgG4+MOLPS)の確立の

ための研究
25,000

35 森尾 友宏
国立大学法人東京医科歯
科大学

成人型分類不能型免疫不全症の実態把握、亜群特定に基づく診断基
準策定及び病態解明に関する研究

13,000

36 横関 博雄 東京医科歯科大学
難治性慢性痒疹・皮膚そう痒症の病態解析及び診断基準・治療指針
の確立

20,000

37 冨1島 英伸 佐賀大学
ゲノム刷り込み疾患Beckw出―Wにdemann症 候群の全国調査と遺伝子
解析に基づく診断基準の作成

22,100

38 須磨崎 亮 筑波大学
A agille症候群など遺伝性胆汁うっ滞性疾患の診断ガイドライン
作成、実態調査並びに生体資料のバンク化

26,000

杉江 和馬 奈良県立医科大学
自己貪食空胞性ミオパチーの疾患概念確立と診断基準作成のため
の研究

16.000

40 深尾 敏幸 岐阜大学
先天性ケトン体代謝異常症 (β ―ケトチオラーゼ欠損症、サクシ
ニルーOoA:3-ケ ト酸OoAト ランスフエラーゼ欠損症)の発症形態と
豊者数の綱握、診断指針に関する研究

24`700

41 伊藤 悦朗 弘前大学
先天性赤芽球痛 (Diamond Blackfan貧 血)の効果的診断法の確立
に関する研究

19.550

42 和国 敬仁
神奈川県立こども医療セ
ンター

わが国におけるX連鎖 αサラセミア・精神遅滞 (ATR―X)症候群の診
断基準・診療指針の作成および医療・患者間の情報ネッ トワーク
の確立

8,000

43 松本 直通 横浜市立大学 若年性特発性関節炎の遺伝的要因の実態 26,000

44 秦 健一郎
国立成育医療センター

(研究所 )
本邦における反復胞状奇胎症例の実態把握と確定診断法の開発 26,000
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45 員部 淳 聖路加国際病院
Oongenitai dyserythropoietic anemia(CDA)の 効果的診断法の
確立に関する研究

10,000

46 福嶋 義光 信州大学
ゲノムコピー数異常を伴う先天奇形症候群 (ウ ォルフヒルシュ
ホーン症候群を含む)の診断法の確立と患者数の把握に関する研
究

26,000

仁科 幸子 国立成育医療センター
小眼球による視覚障害の原因を特定するための疫学調査と診断・

治療基準の創成
26,000

48 片山 一朗
大阪大学大学院医学研究
科

白斑の診断基準及び治療指針の確立 26,000

49 池□ 哲郎 日本医科大学 新規診断マーカーCTPを用いた難治性内耳疾患の多施設検討 8.500

50 若松 延昭
愛知県心身障害者コロ
ニー発達障害研究所

Mowat― Wilson症候群の臨床診断基準の確立と疾患発症頻度の調査 9,000

坂本 修 東北大学
先天性ビオチン代謝異常症における分子遺伝学的方法による病態
解析および迅速診断法の開発

5,000

52 安井 夏生 徳島大学 軟骨無形成症の臨床診断基準の作成 20,000

長谷川高誠 岡山大学病院 四肢短縮型小人症の新規遺伝子診断基準作成研究 22.000

疾病の実態把握のための奨励研究

54 横手 幸太郎 千葉大学大学院 ウエルナー症候群の病態把握と治療指針作成を目的とした全国研究 26,000

渡辺 守 東京医科歯科大 難治性腸管吸収機能障害に関する調査研究 5,000

安友 康二 徳島大学 血球貪食症候群の病態・診療研究 26,000

―瀬 白帝 山形大学 後天性血友病XⅢの実態調査、発症機序の解明と治療方法の開発 5,000

櫻井 晃洋 信州大学
わが国における多発性内分泌腫瘍症の診療実態把握とエビデンスに
基づく診療指針の作成 16,380

右田 清志
独立行政法人国立病院機
構長崎医療センター 本邦における家族性地中海熱の実態調査 16,500

60 加藤 達夫 国立成育医療センター 難治性川崎病の治療ガイドライン作成 26,000

藤野 明治 国立成育医療センター
日本におけるリンパ管腫患者(特に重症患者の長期経過)の実態調査
及び治療指針の作成

16.000

村島 温子 国立成育医療センター 胎児・新生児障害の原因となる自己抗体陽性女性の妊娠管理指針の
作成 26,000

堀川 玲子 国立成育医療センター
有機酸代謝異常症 (メチルマロン酸血症・プロピオン酸血症)、 尿素サ
イクル異常症 (CPSl、 OTC欠損症)、 肝型糖原病の新規治療法の確立
と標準化

26,000

64 緒方 勤
国立成育医療センター研究
所

性分化異常症の実態把握と治療指針作成 26.000

久保田 雅也 国立成育医療センター コケイン症候群の実態把握および治療とケアの指針作成ための研究 7.000

松井 陽 国立成育医療センター 新生児・手L児胆道閉鎖症の総合的な管理 (診断・治療)に関する研究 13,000
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67 内潟 安子 東京女子医科大学 自発性低血糖症の実態把握のための全国調査 8,490

68 秋山 真志
Jヒ海道大学大学院医学研
究科

道化師様魚鱗癬の治療のための指針の作成と新規治療戦略の開発 20,000

69 古庄 知己 国立大学法人信州大学
エーラスダンロス症候群 (主に血管型および新型)の実態把握および
診療指針の確立 7.000

70 中西 敏雄
学校法人東京女子医科大
学

内臓錯位症候群の疫学と治療実態に関する研究 26,000

加我 牧子 国立精神・神経センター Landau― Kleffner症候群の実態把握のための奨励研究 13,000

72 西野 一三 国立精神・神経センター 遠位型ミオパチーの実態調査 26.000

井上 健 国立精神・神経センター 先天性大脳白質形成不全症の診断と治療に向けた研究 20,150

74 佐々木 征行 国立精神・神経センター
小児交互性片麻痺の疫学と病因および治療法開発の研究疾病の実
態把握のための奨励研究

4,000

遠藤 文夫 熊本大学
小児希少難病 (先天性アミノ酸代謝異常症等)の新規治療導入状況と
実態の把握及び長期フォ回―アップ体制の確立

26,000

梶 龍兄 徳島大学 ジストニアの治療法の確立・治療指針策定のための調査研究 19,000

神田 隆 山口大学
ビッカースタッフ型脳幹脳炎の本邦における実態把握と病態解明にむ
けた研究 26.000

78 成瀬 光栄
(独 )国立病院機構京都医
療センター 褐色細胞腫の実態調査と診療指針の作成 23,010

藤井 克則 千葉大学 Go洲n症候群の病態解明と治療法確立のための臨床的研究 3.000

80 青沼 和隆 筑波大学
心電図健診による長期にわたる寝学調査 :Brugada(ブ ルガダ)症候群
の長期予後調査 20,000

橋爪 誠
九州大学 医学 (系)研究科
〈研究院 )

非ウイルス性鬱血性肝硬変の病態解析・治療法確立に関する研究 10,000

82 黒滝 直弘 長崎大学
発作性運動誘発性舞踏アテトーゼ(PKC)の有効治療薬開発のための
分子メカニズムの解明 26.000

83 森本 哲 自治医科大学 医学部 乳児ランゲルハンス細胞組織球症の病態解明と診療研究 23,000

84 小島 勢二 名古屋大学
先天性角化不全症の効果的診断法の確立と治療ガイドラインの作成
に関する研究 9,200

85 宮本 享 国立循環器病センター 非もやもや病小児閉塞性脳血管障害の実態把握と治療指針に関する
研究 13,000

86 上野 聡 奈良県立医科大学 AAA症候群の実態把握のための奨励研究 18,720

87 鎌倉 史郎 日立循環器病センター 進行性心臓伝導障害の病態診断と遺伝子基盤に関する研究 26.000

88 大橋 博文 埼玉県立小児医療センター アンジェルマン症候群の病態と教育的対応の連携に関する研究 8,000

古川 福実 和歌山県立医科大学 中條―西村症候群の疾患概念の確立と病態解明へのアプローチ 26,000
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90 高田 修治 国立成育医療センター
クラインフェルター症候群およびターナー症候群の臨床病態・治療プロ
グラムの検討と発症機構解明による診断法の開発

26.000

91 横田 俊平 横浜市立大学 若年性線維筋痛症の診断・疫学、病因・病態の解明と治療法の創出 13,000

92 近藤 雅雄 東京都市大学
遺伝性ポルフィリン症の全国疫学調査ならびに診断・治療法の開発に
関する研究

26,000

93 加我 君孝
独立行政法人国立病院機
構 (東京医療センター臨床
研究センター)

先天性両側小耳症・外耳道閉鎖疾患に対する、良い耳介形成・外耳
道・鼓膜・鼓室形成術の開発と両耳聴実現のためのチーム医療

5,000

94 三渕 浩
熊本大学 大学院医学薬学
研究部 (医 )

高プロリン血症の臨床的多様性の解明と新しい診断基準及び長期
フォローアップ体制の確立

26.000

95 黒田 達夫 国立成育医療センター
新生児および乳幼児肝血管腫に対する新規治療の実態把握ならびに
治療ガイドライン作成に関する研究

26,000

96 星野 英紀 国立成育医療センター カナバン病の実態把握とケア指針作成のための研究 6.000

97 高橋 正紀 大阪大学 本邦における筋チャネル病の実態に関する研究 26,000

98 谷口 正実
独立行政法人国立病院機
構 (相模原病院臨床研究セ
ッ 一々ヽ

原因不明の慢性好酸球性肺炎の病態解明、新規治療法、およびガイ
ドライン作成に関する研究

19,500

99 吉浦 孝―郎 長崎大学
ゲノム異常症として歌舞伎症候群原因遺伝子同定と遺伝子に基づく
成長障害治療可能性の研究開発

26.000

100 野々山 恵章 防衛医科大学校 細網異形成症の診断と治療に関する調査研究 20,000

101 有馬 隆博 東北大学
ゲノムインプリンティング異常症5疾患の実態把握に関する全国多施
設共同研究

26,000

102 小久保 康昌 二重大学 医学系研究科 牟婁病の実態の把握と治療指針作成 17,000

103 小野寺 理 新潟大学 遺伝性脳小血管病の病態機序の解明と治療法の開発 …24,000

104 新関 寛徳 国立成育医療センター
肥大性皮膚骨膜症における遺伝形式を踏まえた新しい病型分類の提
言と既存治療法の再評価

26,000

105 山田 昌和

独立行政法人国立病院機
構(東京医療センター臨床
冊空ヤンター)

先天性角膜混濁の実態把握と診断法確立のための研究 15,000

106 岡崎 和― 関西医科大学 ヒG4関連全身疾患の病態解明と疾患概念確立のための臨床研究 26,000

107 芳賀 信彦 東京大学 医学部附属病院 先天性無痛症の実態把握および治療・ケア指針作成のための研究 13.390

108 鈴木 登 聖マリアンナ医科大学 再発性多発軟骨炎の診断と治療体系の確立 26,000

109 鏡 雅代
日立成育医療センター(研

究所)

14番染色体父性片親性ダイソミー関連疾患の実態把握と診断・治療
指針作成

26,000

角田 晃―
独立行政法人国立病院機
構(東京医療センター臨床
研究センター)

声帯溝症の診断治療の確立と、標準化に向けたガイドラインの作成 15,180

深見 真紀 国立成育医療センター
チトクロームP450オキシドレダクターゼ異常症の実態把握と治療指針
作成

26,000

永井 敏郎 獨協医科大学 Prade‐WⅢ症候群の実態把握と治療指針の作成 26,000
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呉 繁夫 東北大学 高グリシン血症の患者数把握と治療法開発に関する研究 26.000

114 川上 紀明
国家公務員共済組合連合
会名城病院

脊柱変形由来の胸郭不全症候群の実態調査とその診断・治療方針の
検討

5,000

佐々木 了 北海道大学 難治性血管腫・血管奇形についての調査研究 26,000

116 執印 太郎 高知大学 フォン・ヒッベルリンドウ病の病態調査と診断治療系確立の研究 22,100

林 松彦 慶應義塾大学 CJclh」 a対sの診断・治療に関わる調査・研究 26,000

118 稲垣 暢也 京都大学
日本人における新生児精尿病発症原因遺伝子異常の実態把握およ
び遺伝子変異部位による薬効変化に関する検討

12.000

119 大薗 恵― 大阪大学 低フォスファターゼ症の個別最適治療に向けた基礎的・臨床的検討 20,150

120 中川 正法 京都府立医科大学 シャルコー・マリー・トゥース病の診断・治療・ケアに関する研究 13,000

大槻 泰介 国立精神・神経センター 乳幼児破局てんかんの実態と診療指針に関する研究 24,700

122 林 由起子 国立精神・神経センター
リポジストロフィーとミオパチーを合併する新規遺伝性疾患についての
疾患概念の確立と治療法の開発に向けた研究

26,000

123 日比 紀文 慶應義塾大学
原因不明小腸潰瘍症の実態把握、疾患概念、疫学、治療体系の確立
に関する研究 26,000

124 首代 康可 札幌医科大学 ミクリッツ病およびIgG4関連疾患の病態解析 5,000

125 松永 達雄
独立行政法人国立病院機
構東京医療センター臨床研
究センター

両側性蝸牛神経形成不全症の治療指針の確立 11.000

126 井上 義―
独立行政法人国立病院機

構近畿中央胸部疾患セン
ター

肺胞蛋白症の難治化要因の14明と診断、治療、管理の 標準化と指針
の確立 21,850

127 神谷 千津子 国立循環器病センター わが国初の周産期心筋症の全国後方視的・前方視的症例調査に関
する研究

26,000

128 平家 俊男
京都大学大学院医学研究
科

高lgD症候群に対する細胞分子生物学的手法を駆使した診療基盤技
術の開発 26.000

中畑 龍俊
京都大学 物質一細胞統合シ
ステム拠点ゃs細胞研究セン

ター

CryopyИ n―assochted peaodc syndrome(CAPS)に 対する細胞分子生
物学的手法を用いた診療基盤技術の開発

26,000

130 平野 賢―
大阪大学大学院医学系研
究科

コレステリルエステル転送蛋白欠損症の病態把握のための疫学研究 26,000

松永 達雄
独立行政法人国立病院機

構 東京医療センター臨
床研究ヤンター

Pendred症候群の早期診断に基づく予防と治療のガイ ドライン作
成 12,200

132 中島 淳 横浜市立大学
慢性特発性偽性腸閉塞症 (CHP)の我が国における疫学・診断・治
療の実態調査 26,000

依藤 亨 京都大学 先天性高インスリン血症の実態把握と治療適正化に関する研究 12,000

134 坪田 ―男 慶應義塾大学 Fuchs角 膜内皮変性症および関連疾患に関する調査研究 26,000

135 神崎 晋 鳥取大学 腎性尿崩症の実態把握と診断・治療指針作成 26,000
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136 大竹 明 埼玉医科大学
日本人長鎖脂肪酸代謝異常症の患者数把握と、治療指針作成およ
び長期フォローアップ体制確立のための研究

26,000

岡野 善行 大阪市立大学
シトリン欠損症の自然歴と生活歴にもとづく実態解明と治療指針
の作成

14,950

138 富田 博秋 東北大学 ソ トス症候群のスクリーニング・診断システムの確立 26,000

139 小野寺雅史 国立成育医療センター
NⅢO異常症等難治性炎症性腸疾患の実態調査と治療ガイ ドライン

作成
26,000

140 千葉 滋 筑波大学
成人における慢性好中球減少症 (周期性好中球減少症、慢性本態
性好中球減少症、自己免疫性好中球減少症など)に関する調査研
究

26.000

141 浅原 弘嗣 国立成育医療センター
キャンポメリック ディスプラジアの臨床情報調査と病因・病態
の研究

26,000

142 長谷川奉延 慶應義塾大学 非致死性骨形成不全症の実態把握と治療指針作成 26,000

143 赤水 尚史 京都大学
甲状腺クリーゼの全国疫学調査に基づいた診断基準 (第 1版)の
検証と改訂、発症実態の解明、治療指針の作成

15,400

144 木下 芳― 島根大学
好酸球性食道炎/好酸球性胃腸炎の疾患概念確立と治療指針作成
のための臨床研究

19,500

145 佐藤 準一 明治薬科大学 那須ハコラ病の臨床病理遺伝学的研究 12.000

146 折口 智樹 長崎大学
高VEGF血症を特徴とするRS3PE症候群関連新疾患概念の確立と普
及

4,200

147 島崎 潤
東京歯科大学市川総合病
院

円錐角膜の疫学と治療実態に関する研究 22,600

148 張替 秀郎 東北大学 遺伝性鉄芽球性貧血の診断分類と治療法の確立 19,500

149 一瀬 宏 東京工業大学
ピオプテリン代謝異常を伴う難病の実体および病態把握のための
横断的研究

25,480

150 笹嶋 唯博 旭川医科大学 原発性リンパ浮腫の患者動向と診療の実態把握のための研究 21,600

151 大路 正 人 滋賀医科大学 血管新生黄斑症に対するベプチ ドワクチン療法 26,000

一〇 石坂 信和 東京大学 慢性動脈周囲炎の予測と実態把握にむけた研究 15,600

153 道弘 国立成育医療センター わが国におけるサラセミアの実態把握と無侵襲胎児遺伝子診断法
および治療基準作成の試み

26,000

154 萩原 正敏 東京医科歯科大学 未熟児網膜症の原因と治療に関する調査研究 20,000

155 北野 良博 国立成育医療センター 胎児仙尾部奇形睡の実態把握・治療指針作成に関する研究 26,000

156 大矢 幸弘 国立成育医療センター 難治性発作性気道閉塞障害の病態把握に関する研究 12.500

157 柿木 章伸
東京大学 医学部附属病

院
自己免疫性内耳障害の実態把握のための多施設研究 18,000

158 宇佐美真― 信州大学 優性遺伝形式をとる遺伝性難聴に関する調査研究 26,000

-13-



159 倉橋 浩樹 藤田保健衛生大学 9,500

未分類疾患の情報集約に関する研究

160 林 臓治 日立保健医療科学院 未分類疾患の情報集約に関する研究 130,000

-14,



参考資料2

平 成 22年 度 厚生労働科 学 研 究 費補助金 公募要項 (抄 )

(4)難 治性疾患克服研究事業

<事業概要>
原因が不明で、根本的な治療法が確立 してお らず、かつ後遺症 を残すおそれが少な くない

難治性 疾患の うち、患者数が少な く研究の進み に くい疾患に対 して、重点的・効率的に研究

を行 うことによ り進行の阻上、機能回復・再生 を目指 した画期的な診断・治療法の開発 を行

い、患者の QOLの 向上を図ることを目的 とす る。

この公募 は、本来 、平成22年 度予算成立 後に行 うべ きものであるが、で きるだ け早 く研

究 を開始す るために、予算成立前 に行 うことと しているものである。従 つて、成立 した予

算 の額 に応 じて、研究費の規模 、採択件数等 の変更が生 じる場合等がある。

<新規課 題採択方針 >
難 治性疾患の克服に向け、研究奨励分野 においては、臨床調査研究分野 <別 表 1>の 範疇

には含 まれていない、いわゆる難病について、実態を把握す るための研究 を行 う。 また全体

と して 、他の研究資金 を得ることがよ り困難 と考えられ る希少性の高い疾患 を優先す る。

研究 費の規模 11課 題当た り

(ア )      50,000千 円 (1年 当た りの研究費 )

(イ )      30,000千 円 (1年 当た りの研究費 )

(ウ )①      25,000千 円 (可 年当た りの研究費 )

②     50,000千 円 (1年 当たりの研究費 )

(■ )      15,000千 円 (1年 当た りの研究費 )

研究期間 :(7)～ (ウ )  3年
(工 )① 、②  l年

③    2年

新規採択予定課題数 :(ア )、 (イ ) 3課 題程度

(ウ )     2課 題程度

(工 )   160課 題程度

<公 募研究課題 >
【一般公募型】

(ア )臨 床調査研究分野

臓器別、疾患別に特定疾患に係る科学的根拠を集積・分析 し、疫学的研究を含む疾患の

実態解明、診断・治療法の開発及び確立、標準的診断・治療法の確立及び普及等を図るこ

とにより、医療の向上に役立てることを目的 とする研究のうち、次に掲げるもの。

なお、研究者の構成は、我が国における医療水準を反映するとともに、研究成果の普及

を図るよう、広範な地域から構成することが望ましい。 (本 分野は各疾患に関する包括的

な調査研究を主目的としており、個別の重点的なテーマに関する研究計画は、 (イ )重点

研 究分野 にお いて採 択す る。 )



① 難治性炎症性腸管障害に関する調査研究           (22140101)
次の疾患すべてを対象とすること :○ 潰瘍性大腸炎、Oク ローン病

②  ライソゾーム病 (フ ァプリ病含む)に 関する調査研究     (22140201)
次の疾患すべてを対象 とす ること :○ ライソゾーム病 (フ ァブリ病含む)、 Oベ ルオキ

シゾーム病

③ 重症多形滲出性紅斑に関する調査研究

次の疾患を対象とすること :0重症多形滲出性紅斑 (急 性期 )

(22140301)

(イ )重 点研究分野

臨床調 査研究分野の対象疾患の患者の予後や生活の質の改善 を目指 し、又は明確かつ具体 的

な 目標 を設定 し、画期的な成果 を得ることを目的 とする研究の うち、次に掲 げるもの。

なお、臨床調査研究分野において実施 中又は申請中の研究と、本研究課題の研究分担者が重

複す る場合においては、本研究課 題で取 り扱 うテーマは、臨床調査研究分野の範疇では研究の

難 しい、重点的かつ画期的なもの である ことが明確である必要が ある。

① 難治性疾患患者の予後や生活の質の改善に関する研究 (22140401)

必ず しも新たな治療法を開発 しな くても、これまでの治療方法を有効に活用すること、

適切な看護を実施すること、又は患者に対 して教育を行うこと等により、難治性疾患患者

の予後や生活の質の改善が期待できる研究であること。

なお、当研究の成果については、医師、看護師を始めとするコメディカルスタッフ、及

び患者等が実際の医療の現場において利用・参照可能なものとしてとりまとめること。

② 難治性疾患の病態解明、画期的診断・治療法の開発に関す る研究 (22140501)
臨床調査研究分野のいずれかの疾患を対象に、明確な目的と方法論をもつた具体的なプ

ロジェク トにより、病態解明に関するプレークスルーを図る研究や、いまだ有効な治療法

の存在 しない疾患について、患者を治癒に導 〈ような画期的診断・治療法の開発が期待で

きる研究であること。

早期に成果を期待できる研究を優先的に採択する。

③ 難治性疾患の診断・治療法の確立に関する臨床研究 (22140601)

臨床調査研究分野のいずれかの疾患を対象に、新たな内科的・外科的治療法や、1也 の疾

患 に用 い られ る治療法の応用等によ り、診断法や治療の効果 を確立するための臨床研究の

計画 を積極的に採択す る。早期に成果を期待できる研究であること。

(ウ )横 断的基盤研究分野

臨床調査研究や他の先端的厚生労働科学研究 (ヒ トゲノム・ 遺伝子治療研究等)に よる研

究者 との情報交換 、技術的支援等の連携のもと、臨床調査研究 分野の対象疾患に1系 る基盤 的

・基礎 的な科学的根拠 を集積・分析 し、医療 に役立てることを目的 とする研究の うち、次 に

掲 げるもの。

①  遺伝学的手法における診断の効果的な実施体制に関する研究  (22140701)
遺伝学的手法の発展によ り、医療の現場においても、遺伝学的検査が臨床検査の一部 と

して利用されており、特に難病においては、多 くの原因遺伝子が同定されてきている。 し

か しなが ら、疾患によつては、検査体制が十分ではないこと等により、精度管理等に支障



を来す場合 も少な くない。

難病に関 して、疾患横断的に遺伝学的検査の検査体制について調査 を行い、研究や 日常

診 療の現場において、質の高 い遺伝学的検査 を反映できるよ う、遺伝学的検査体制のあり

方 についてとりまとめる研究であること。

②  漢方等による難治性疾患治療 に関す る研究          (22140801)
臨床調査研究分野の研究対象疾患は、「効果的な治療方法未確立」 とい うことが大 きな

要 件 とな っている。 これまで、 こうした難病に対 して臓器別・疾 患別の研究等が行われて

きた ところであるが、根本的な治療の確立には至 つていない。

近年再 び漢方等を利用 した医療の可能性が見直 されていることを踏まえ、神経変性疾患

や免疫疾患等の難治性疾患に対 して、漢方等 を利用 した医療によ って疾患の症状緩和・治

療 及 び患者の00Lの 改善の可能性 を検討す る研究 とする。

(工 )研究奨励分野

臨床調査研究分野に含まれてお らず、「希少性 (お おむね5万 人未満 )・ 原因不明 ‐効

果 的な治療方法未確立・生活面への長期にわたる支障」とい う4要素 を満たす疾患 (満 た

す 可能性がある場合 を含む)で あ り、臨床調査研究班等によ り組織的・体系的に研究が行

われ て こなか つた疾患について、医療関係者等の関心を高め、患者や病態の実態把握等を

目的 とす る研究の うち、次に掲 げるもの。

なお、「がん」「生活習慣病」 「進行性筋ジス トロフィー」 「精神疾患」など、他の研

究 事 業 において組織的な研究の対象 とな つているものは対象 としない。

① 疾病の診断基準等の作成のための奨励研究 (2214090可 )

研究 を行お うとす る疾患の診療 に携わる研究者等が研究班 を組織 し、 1年 以内に患者数

等 の疾患に関す る基本的なデー タの収集、及び診断基準又はそれ に準ず るものをとりまと

め る ことを目的 とす る。

なお、研究の実施に当たっては、難治性疾患克服研究事業の これまでの経験や知見 を十

分 に活用するとともに、これまで実施 してきた難治性疾患克服研究事業の研究班 との連携

を図 るな ど、効果的・効率的に研究 を行い、結果 として、当該疾患の研究の発展 と、診療

の確立・ 向上 に資す るものとす る こと。

② 疾病の治療指針等の作成のための奨励研究 (22141001)
研究を行おうとする疾患の診療に携わる研究者等が研究班を組織 し、 1年 以内に患者数

等の疾患に関する基本的なデータの収集、及び治療指針又はそれに準ずるものをとりまと

めることを目的とする。

なお、研究の実施に当たつては、難治性疾患克服研究事業のこれまでの経験や知見を十

分 に活用するとともに、これまで実施 してきた難治性疾患克服研究事業の研究班との連携

を図るなど、効果的・効率的に研究を行い、結果として、当該疾患の研究の発展と、診療

の確立・ 向上に資するものとすること。

③  疾 患の診断及び治療方法の更 なる推進 に関す る研究      (22141101)
平成21年 度において研究奨励分野で採択された疾患 <別 表 2>に ついて、診断方法の確

立 、及び治療方法の開発等を目的 とす る。

なお、これまで研究奨励分野で採択 された疾患 <別 表 2>を 研究対象 とするのであれば、

当分野での研究の実績は間わないが、医療現場への応用に至 る行程 を含めた、具体的な研

究 計画が示 され ること。



また、既に平成21年 度において研究奨励分野で研究を実施 した研究班に所属 していた研

究者が応募する場合には、採択に際 して、これまでの研究実績及び研究評価の結果を重視

する。

<研究計画書 を作成する際の留意点>
研究計画の提出に当た り、以下の点に留意すること。

ア  (工 )研究奨励分野①から③の研究課題に応募する場合は、対象疾患が、次の [疾 患区

分]の いずれの範疇に該当するか「7 研究の概要」に該当する番号を必ず記入すること。

[疾 患 区分 ]

(1)肝臓疾患、 (2)筋 疾患、 (3)血 液・凝 固系疾患、 (4)血 管奇形、 (5)呼 吸器

系疾患 、 (6)耳鼻科疾患、 (7)循 環器系疾患 、 (8)消 化器系疾患、 (9)神経系疾

患 、 (10)神 経皮膚疾患、 (11)整形外科疾 患、 (12)代謝疾患 、 (13)内 分泌疾

患 、 (14)皮 膚疾患、 (15)眼科疾患、 (16)免 疫系疾患、 (17)奇 形症候群、

(18)そ の他

イ  「 9 期待 される成果」に、よ り具体的に把握するため、申請研究終 了時に期待 される

目標 (特 に (2)で は、診断基準作成 を目指すのか、治療のための指針の作成 を目指すの

か)と 研究分野の長期的な目標 とを別 々に明記す ること。

ウ  「 12 申請者の研究歴等」について、よ り詳細に把握す るため、以下の (7)及 び (イ )の

項 目に該 当す る論文 (全 文)の 写 しを添付 した研究計画書 を提出す る こと。欧文のものに

ついては 日本語要旨も添付すること。

(ア )申 請 す る課題に係る分野 に特に関連す るもの。

(イ )申 請者 が第一著者、若 しくは主 となる役割 を担 つたもの。後者の場合はその簡潔な

理 由を添付す ること。

工 法律 、各府省が定め る省令・倫理指針等 を遵守 し、適切に研究を実施す ること。

オ 特 に、研究計画において、妥当なプロ トコールが作成され、臨床研究倫理指針等 (I応
募に関す る諸条件等 (4〉 応募 に当た っての留意 事項オ 研究計画策定に当た っての研究

倫理 に関す る留意点参照。)に規定す る倫理審査 委員会の承認が得 られている (又 はその

見込みで あ る)こ と。各倫理指針等に基づ き、あ らか じめ、研究の内容、費用及び補償の

有無等について患者又は家族 に説明又 は情報公開等 し、必要に応 じて文書等によ り同意 を

得ている こと。

また、モニ タ リング・監査 ・デー タマネジメン ト等 を含めた研究体制や、安全性及び倫

理的妥 当性 を確保する体制 について添付 し提出す ること。

力 研究 を行 お うとする疾患について、研究対象疾患名 を明記 し、患者数 、疾患概念、原因

とその解 明状況、主な症状、主な合併症、主な治療、長期にわたる疾患の状況等 を「研究

奨励分野研究対象疾患概要」 (男1添 様式 5)に 記 入 し、研究計画書に添付すること。

※表 1 臨床調 査研究分野の疾患 (130疾 患 )

脊髄小脳変性症 、シャイ・ ドレーガー症候群 、モヤモヤ病 (ウ イ リス動脈輪閉塞症 )、 正常

圧水頭症 、 多発性硬化症 、重症筋無力症 、ギ ラン・ バ レー症候群、フィッシャー症候群、慢

性炎症性脱随性 多発神経炎、多巣性運動 ニュー ロパ チー (ル イス・サムナー症候群 )、 単ク

ロー ン抗体 を伴 う末梢神経炎 (ク ロウ・ フカセ症候 群 )、 筋萎縮性側索硬イヒ症、脊髄性筋萎

縮症、球脊髄 性筋萎縮症 (Kennedy Alter― Sung病 )、 脊髄空洞症、パーキ ンソン病、ハ ンチ

ン トン病、進行性核上性麻痺、線条体黒質変性症、ペルオキシソーム病 、ライソゾーム病、

ク ロイツ フ ェル ト・ヤ コブ病 (CJD)、 ゲル ス トマ ン・ス トロイスラー ・シャインカー病

(GSS)、 致 死 性 家族性 不 眠症 、亜急性 硬 化性全 脳 炎 (SSPE)、 進行 性 多巣性 白質脳 炎

(PML)、 後縦靱帯骨化症、黄色靭帯骨化症、前縦靭帯骨化症、広範脊柱管狭窄症、特発性大



腿骨頭壊死症、特発性 ステ ロイ ド性骨壊死症 、網膜色素変性症、加齢性黄斑変性症 、難治性

視神経症、突発性難聴、特発性両側性感音難聴、メニエール病、遅発性内 リンパ水腫、PRL分

泌異常症、ゴナ ドトロピン分泌異常症、ADH分 泌異常症、中枢性摂食異常症 、原発性アル ドス

テ ロン症、偽性低アル ドステ ロン症、グルココルチコイ ド抵抗症、副腎酵素欠損症、副腎低

形成 (ア ジソン病 )、 偽性副甲状腺機能低下症 、ビタ ミンD受 容機構異常症 、TSH受 容体異常

症 、甲状腺ホル モ ン不応症、再生不良性 貧血 、溶血性貧血、不応性貧血 (骨 髄異 形成症候

群 )、 骨髄線維症、特発性血栓症、血栓性血小板減少性紫斑病 (TTP)、 特発性血小板減少性

紫斑病、 igA腎 症、急速進行性糸球体腎炎、難治性ネフローゼ症候群、多発性嚢胞腎、肥大型

心筋症、拡張型心筋症 、拘束型心筋症、 ミ トコン ドリア病 、Fabry病 、家族性突然死症候群、

原発性高脂血症 、特発性間質性肺炎、サル コイ ドー シス、びまん性 汎細気管支炎、潰瘍性大

腸炎、クロー ン病、自己免疫性肝炎、原発性胆汁性肝硬変、劇症肝炎、特発性門脈圧克進症、

肝外門脈閉塞症 、Budd―Chiari症候群、肝 内結石症、肝内胆管障害 、1華 嚢胞線維症 、重症急

性膵炎、慢性膵 炎、ア ミロイ ドーシス、ベーチ ェッ ト病、全身性エ リテマ トーデス、多発性

筋炎・ 皮膚筋 炎、シェーグ レン症候群、成人スティル病、高安病 (大 動脈 炎症候群 )、 ビュ

ルガー病、結節性 多発動脈炎、ウェゲナー肉芽腫症、ア レルギー性 肉芽腫 性血管炎、悪性関

節 リウマチ、側頭動脈 炎、抗 リン脂質抗体症候群、強皮症、好酸球性筋膜 炎、硬化性萎縮性

苔癬 、原発性免 疫不全症候群、若年性肺気腫 、ランゲルハ ンス細胞組織球症、肥満低換気症

候群、肺胞低換 気症候群、肺動脈性肺高血圧症、慢性血栓塞栓性肺高血圧症、混合性結合組

織病 、神経線維 腫症 I型 (レ ック リングハウゼ ン病 )、 神経線維腫症 Ⅱ型 、結節性硬化症

(プ リングル病 )、 表皮水疱症、膿疱性乾癬 、天疱清、大脳皮質基底核変性症、重症 多形滲

出性紅斑 (急 性期 )、 リンパ脈管筋腫症 (LAM)、 進行性骨化性線維異形成症 (FOP)、 色素

性乾皮症 (XP)、 下垂体機能低下症、ク ッシング病、先端巨大症、原発性側索硬化症、有棘

赤血球 を伴 う舞 踏病 (有 棘赤血球舞踏病 )、 HTLV-1関 連脊髄症 (HAM)、 先天性魚鱗癬様紅

皮症 、スモン

※ 表 2 平成21年 度において研究奨励分野で採択 された疾患 (177疾 患)

遺伝性ポル フィ リン症 、遺伝性出血性末梢血管拡張症 (オ スラー病 )、 遺伝性鉄芽球性貧血、

遺伝性脳小血 管病 (CADASIL、 CARASIL)、 一過性骨髄異常増殖症、円錐角膜、遠位型 ミオパ

チー 、家族性寒 冷蒙麻疹 (FCAS)、 家族性地中海熱、歌舞伎症候群、外 リンパ痩 、外胚葉形

成不全免疫不全症、褐色細胞腫、肝型糖原病 、急性大動脈症候群、筋チャネル病 、筋強直性

ジス ト回フィー 、劇症 1型 糖尿病、血管新生黄斑症、血球貪食症候群、原 発性 リンパ浮腫、

高 グ リシン血症 、高チ ロシン血症、高 プ ロリン血症 、高 IgD症候群 、好酸球性食道 炎・好酸

球性 胃腸炎、甲状腺中毒 ク リーゼ、後天性血友病 X皿 、骨形成不全症、鯉 弓耳腎 (80R)症
候群、再発性多発軟骨炎、細網異形成症、自己免疫性内耳障害、自己貪食空胞性 ミオパチー、

自発性低血糖症 、若年性線維筋痛症、若年性特発性関節炎 (全 身型 )、 周産期心筋症、小眼

球 (症 )、 小児 交互性 片麻痺 、新生児バ セ ドウ病 、新生児ルー プス、新生 児―過性糖尿病

(TNDM)、 新生児及び乳幼児の肝血管腫 、新生児食物蛋白誘発胃腸炎様疾 患 (N FPIES)、

新生児糖尿病、深部静脈血栓 Ji、 進行性下顎頭吸収 (PCR)、 進行性心臓伝導障害 (CCD)、

腎性尿崩症、瀬 川病、性分化異常症、成人型分類不能型免疫不全症 (CVID)、 声帯溝症、脆

弱X症 候群、脊髄 障害性疼痛症候群、脊柱 変形に合併 した胸郭不全症候群 、先天性 角化不全

症 (DC)、 先天性角膜混濁、先天性高インス リン血症 、先天性赤芽球瘍 (Diamond Blackfan

貧血 )、 先天性大脳白質形成不全症、先天性 ビオチ ン代謝異常症、先天性無痛症 (HSAN4型 、

5型 )、 先天性両側小耳症 ・外耳道開鎖疾 患、先天自内障、胎児仙尾部奇形腫、多発性内分

泌腫瘍症、単純性潰瘍/非特異性多発性小腸漬瘍症、胆道閉鎖症、中性脂肪蓄積心筋血管症、

長鎖脂肪酸代謝異常症 、低ホスファターゼ症 、道化師様魚鱗癬、特発性局所多汗症 、特発性

耳石器障害、内臓錯位症候群、中條 ―西村症候群、那須ハコラ病、軟骨異 栄養症 、軟骨無形



成症、難治性川崎病、難治性血管腫・血管奇形 (混 合血管奇形など)、 難治性脳形成障害症、

難治性発作性気道閉塞疾患 (PROD:Paroxysmal respiratory obstructive diseases)、 難治性

慢性好酸球性肺炎、難 治性慢性痒疹・皮膚掻痒症、乳児 ランゲルハ ンス組織球症 、尿素サイ

クル異常症、年齢依存性てんかん性脳症、肺血栓塞栓症、肺胞蛋白症、破局てんかん、白斑、

反復泡状奇胎、非ウイルス性鬱血性肝硬変、肥大性皮膚骨1莫 症、非 もや もや病小児閉塞性脳

血管障害 、封入体筋炎、芳香族 ア ミノ酸脱炭酸酵素欠損症、発作性運動誘発性舞踏 アテ トー

ゼ (PKC)、 慢性活動性EBウ イルス感染症、慢性偽性腸閉塞症 、慢性好中球減少症 (周 期性

好中球減少症、慢性本態性好中球減少症、自己免疫性好中球減少症など)、 慢性動脈周囲炎

(Chronic Periaortitis:CP)、 未熟児網 1莫 症、牟婁病 (紀 伊ALS/PDO)、 毛細血管拡張性小

脳失調症 (AT)、 優性遺伝形式 を取 る遺伝性難聴 、両側性蝸牛神経形成不全症、ア トピー性

脊髄炎、アラジール (Alagille)症 候群、ア レキサ ンダー病、アンジェルマ ン症候群 (AS)、

ウエルナー (Werner)症 候群、ウォルフヒルシュホー ン症候群、エーラスダンロス症候群、
エマヌエル症候群、オルニチ ン トランスカルバ ミラーゼ欠損症 、カナバ ン病 、カルバ ミル リ

ン酸合 成酵素 欠損 症 、キ ャ ンポ メ リック デ ィス プラ ジア、クラインフェル ター症候群

(KS)、 コケイ ン症候群 、 コステ ロ症候群、コハク酸セ ミアルデ ヒ ド脱水素酵素欠損症、コ

レステ リルエステル転 送蛋 白 (CETP)欠 損症、サ ク シェル OoA:3-ケ ト酸OoAト ランスフェラ

ーゼ欠損症 、サ ラセ ミア、ジス トニア、シ トリン欠損症 、ス ミスマゲニス症候群 (SMS)、

セ ピア プテ リン還元酵素欠損症 、 ソ トス症候群 、ターナー症候群 (TS)、 チ トクロームP450

オキシ ドレダクターゼ異常症、チ ロシン水酸化酵素 欠損症、 ビッカースタッフ型脳幹脳炎、

フェニルケ トン尿症 、 フックス角膜 内皮変性症 、 プラダー・ ウイ リー症候群 (PWS)、 プロ

ピオ ン酸血症 、マル フアン症候群、 ミクリッツ病、 メチルマロン酸血症、 リンパ管腫、ロイ

ス・デイー ツ症候群 (LDS)、 AAA症 候群、Aicardi― Goutlё res症 候群 (AGS)、 ATR― X(X連 鎖
αサ ラセ ミア・精神遅 滞 )症 候 群、Beckw th Wiedemann症 候群 (BWS)、 Brugada症候群 、
Calciphylaxis、 Cavinopathy(リ ポ ジス トロフィー とミオパチー を合併する新規遺伝性疾

患)、 CFC症 候群 、CharcOt― Marie Tooth病 、CHARGE症 候群、CINCA症 候群、CNP/GC―B系 異常

による新規骨系統疾患 、Oongenital dyserythropoletic anemia(CDA)、 Gorlin症候群、 lgG

4関 連全身硬化性疾患、 IgG4関 連 多臓器 リンパ増殖性疾患 (MOLPS)、 Landau―Kleffner症 候

君F、  MicrOscopic colitis、  MOwat― WilsonJこ 1柔 霜洋、 Muckle― Wellsダ主|ス零洋 (MWS) 、 Peiizaeus―

Merzbacher病 、Pendred症 候群、Rett症候群、RS3PE症 候群 (remitting seronegative symme
trical synovitis with pitting edema)、 Rubinstein Taybi症 候群、Silver Russe‖ 症候

群 (SRS)、 vOn Hippel― Lindau病 、Wolfram症候群 、β―ケ トチオ ラーゼ欠損症 、14番 染色

体父性片親性 ダイソミー関連疾 患



参考資料3

厚生科学審議会疾病対策部会 第 9回難病対策委員会 議事録

議事次第

日 時 :平成 21年 7月 30日 (木)14:00～ 15:55

場  所 :厚生労働 省 省議室

1.開 会

2議 事

(1)難 病 対 策 に つ い て

(2)そ の他

3_開 会

〇中田課長補佐  ただいまから、厚生科学審議会疾病対策部会第 9回難病対策委員会を開

会いた します。

委員の皆様には、お忙 しい中をお集ま りいただきまして誠 にあ りがとうございます。

委員会開催に際 しま して、上田健康局長 より御挨拶申し上げます。

○上田健康局長 健康局長の上田でございます。委員の皆様方におかれま しては、大変御

多忙のところ、この厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会に御参集いただきま して、

誠にあ りがとうございます。

さて、難病については、我々も鋭意様々な努力を してお りますが、難病研究に関する諸

外国の状況を御報告中 し上げます と、EUで は、2002年 か ら 2006年までの第 6期 フレー

ムワークにおいて、約 2億ユーロ (約 300億 円)を希少疾患研究に配分 していると問いて

お ります。また、米国では、NIHが 、診断のつかない疾患に対するプログラムを開始す

ると聞いてお ります。

このように、諸外国におきましても難病対策の拡充を図つてお ります。我が国におきま

して も、今年度 は研究費が 100億円に増えた とい うこともあ ります。是非、この機会に難

病対策 を大きく進展 させることが必要ではないか と考えてお ります。

このような観点から、皆様方におかれま しては、前回に引き続き、専門的かつ大局的な

見地か ら、貴重な御意見、御指導をいただきたいと考えてお ります。

簡単ですが、改めてお願い申し上げま して御挨拶にかえさせていただきます。 どうぞよ

ろしくお願い中 し上げます。

○中田課長補佐 、なお、上田健康局長におかれま しては、公務のため途中退席 させていた

だく予定でございます。



今回、新 しく委員になられた方が 4名 お ります ので御紹介 させていただきます。

まず、国立精神・神経センター病院長、葛原茂樹委員でございます。

○葛原委員 葛原 でございます。 よろしくお願い します。

O中 田課長補佐 九州大学副学長、水田祥代委員で ございます。

○水田委員 水 田でございます。 どうぞよろしくお願いいた します。

○中田課長補佐 東京医科歯科大学大学院保健衛生学研究科在宅ケア看護学教授、本田彰

子委員でございます。

○本田委員 本 田でございます。 よろしくお願いいた します。

○中田課長補佐 川崎区役所保健福祉センター所長、益子ま り委員でございます。

○益子委員 益子でございます。 よろしくお願いいた します。

○中田課長補佐 続 きま して、事務局の交代があ りま したので御紹介 させていただきます。

4月 1日 付 けで着任 いた しま した藤村陽二課長補佐でございます。 7月 24日 付 けで着

任いた しましンた大竹輝 臣課長補佐でございます。最後に私ですが、 4月 1日 付けで着任い

たしました中田勝 己でございます。 どうぞよろ しくお願いいたします。

本 日の委員の出席状況ですが、尾形委員、小幡委員、細川委員から欠席の連絡をいただ

いてお ります。

それでは、以降の議事進行につきまして、金澤委員長にお願いいた します。

○金澤委員長  どうもあ りがとうございま した。

大変暑い中を、皆様、遠い ところからもお集ま りいただきま して誠にあ りが とうござい

ました。

本 日は第 9回 目の難病対策委員会ですが、第 8回 をいつ開催 したかわか らなくなったく

らい音で、久々の委員会です。 どうぞ御議論 を十分になさっていただきたい と思います。

それでは、まず資料確認をお願 いします。

○中国課長補佐  それでは、資料の確認をさせていただきます。

まず、お手元に議事次第があ ります。おめ くりいただきまして、委員名簿がございます。

続きま して、資料 1は伊藤建雄委員からの提出資料ですが、「新たな難病対策特定疾患対

策を提案す る」で ございます。

続きま して、参考資料 1「難治性疾患克服研究事業の概要」、参考資料 2「平成 21年度

難治性疾患克服研究事業採択課題一覧表 J、 参考資料 3「 平成 21年度難治性疾患克服研究

事業公募要項の概要」、参考資料 4「重症難病患者入院施設確保事業の概要 J、 参考資料 5

「経済危機対策 (平成 21年 4月 10日 )J、 参考資料 6「未承認医薬品等に関する対応につ

いて」、以上で ございます。

○金澤委員長  どうもあ りがとうございま した。

何か足 りない ものがあ りま した ら、どうぞ声を Lげて ください。

それでは、第 1議題ですが、「難病対策について」とい うタイ トルです。まず、これに関

しては、先ほ ども御紹介があ りま したが、伊藤たてお委員から資料をいただいてお りま し



て、30分以内で御説明をいただきたい と考えてお ります。

どうぞ、よろしく。

○伊藤委員 日本難病疾病団体協議会の代表をしてお ります伊藤 と申します。

タイ トルが大変大きい とい うことですが、この三十数年、間もな く 40年 になろ うとす

る日本の難病対策 も新たな展開が必要なのではないか とい うことで、この数年間、各患者

会で様々に議論 した り、勉強会を開いてきたことを、昨年提案いた しまして、 1年間更に

いろいろな患者会で議論いた しまして、今年 6月 の私 どもの総会でこれを正式に承認 して

いただきました。

その正式な書類は、お手元の 1ページロか ら、縦版になってお りますが、横書きで 「新

たな難病対策・特定疾患対策を提案するJと い うことで、 5月 31日 付けでまとめたもの

が正式な文書です。 この文書を説明す るためにこの資料 を作成いた しました。

なお、「難病対策Jと 「特定疾患対策Jを併記 したのは、一般に難病対策 と言われ るもの

が行政の末端になると特定疾患対策に、かな り狭い範囲に押 し込められていることも現状

です。 しか し、その特定疾患対策 も非常に大事なので、狭い意味での特定疾患治療研究事

業 とい うもの、あるいは、難治性疾患克服研究事業 と、更にもつと大きな枠での難病対策

があるのではないか とい うことで、タイ トル を「難病対策・特定疾患対策」と並べま した。

皆様は専門家ですので、難病対策が始まったきっかけはそれぞれ御存知だ と思いますが、

私 どもの患者団体 としては、大雑把ですが、このような受けとめ方をしているとい うこと

をまず御説明 したいと思います。

なお、難病対策そのものをまとめられたものでは、疾病対策研究会で監修 された 「難病

対策ガイ ドブ ックJが よくま とまつているのではないか と思いますので、また御参考にし

ていただければと思います。

当時の様々なきっかけがあつて、難病の定義もいろいろな提案が様々な先生方か らされ

まして、そ うい う中で、東京都をはじめ自治体の福祉施策の対象 として、そ して、患者か

らの声、家族からの声がまとまっていつて難病対策が始まったと考えてお ります。本 日の

この委員の中でも、佐藤エ ミ子 さんあるいは私が、難病対策の始ま りのころか らの状況を

よく知っている、もう数少なくなった患者団体ではないかと思います。

私 どもは、難病対策にかかわる活動 を進めてい く中で、 4ページ ロにな りますが、難病

の問題 とい うのは、「難病 Jと い う病気があるのではな くて、難病問題であろうと。これは、

医学・医療の問題だけではな くて、社会生活や福祉 にかかわる問題である。 しか し、一般

的には、医学・医療のことに主に限られているようですけれ ども、この 3つが一緒になら

ない と解決 しない問題だ し、また、この 3つ の分野か らそれぞれは じかれているところに

難病問題があるのではないか と考えて活動をしてまい りました。

5ページロにな ります。今年で 37年 になるわけですが、難病を取 り巻 く状況で全 く変

わらないものもあ りますが、大きく変わつたものもあると考えてお ります。一つは、医学・

医療の進歩 。発展が大変大きくて、診断や治療は大幅な進歩を遂げたと患者 としても実感



してお ります。そのことによって、早期発見や生存率の向上などあ りますが、社会全体の

高齢化な どによつて、患者数が増加す ると同時に、また新たな課題 も生まれてきていると

考えます。

更に、そ うい う中で、当時、難病 といつても、特定疾患対策に指定 された疾患 しか私 ど

もは 日にす ることができませんで したが、近年、急速にたくさんの病気の方々が、患者本

人、御家族 あるいは支援の方々が声 を上げ られまして、難病 とい うのは非常にたくさんあ

り多様イヒしているのだ とい うことが、社会的にも皆 さんがよく日にするよ うな状況になつ

てきたか と思います。

社会の難病に対する認識の変化も大きくて、私 どもが、患者会の活動を始めたころは、

難病 とい うと、社会の片隅に置かれ るような、あるいは、世 FH3を はばかるような様々な認

識 もあつたかと思います し、あるいは、そ うい うことを苦に自殺や心中をされたとい う方々

のことも知 っていますが、この 「難病」 とい う言葉に対する認識が大きく変化 しま して、

今ではさほ ど、社会にはばか らなければならないような雰囲気はな くなってきているので

はないか、そ して、福社の対象 としよ うとしている。身体障害者福祉法も次第に対象疾患

が拡大 され、そ して、今、自立支援法の中にも難病をどう取 り入れ るかとい うことが大き

な課題 になっているような形で、一律に病気だか ら福祉の対象にな らない とい うことでは

ない時代 に変わってきたと思います。

む しろ、医療保険制度が変わらない とい うか、患者負担が大きく増加 しているのではな

いか。そこに、患者や家族の様 々な不安や困難があらわれているのではないかと考えます。

昭和 47年 に難病対策が始まったころ、例えば高齢者であれば医療費が無料であるとか、

社会保険では本人は 10割 給付で窓 口負担がないとか、あるいは、社会保険の家族は 2割

負担な どとい うことがありま したし、高額療養費制度 も限度額が 3万 円台で した。それが、

この時代 とともに、む しろ、保険料は上がって、給付率が下がつて、高額療養費の限度額

が大きく上がっていく。そ うい う中で、患者 さんが長期にといいますか、生涯にわたった

闘病生活 を しなければならないとい うところに様々な問題が出てきているのではないか と

思います。

それは、医学・医療の部分の発展 とはまた別に、本来、病気になってお金で困る、お金

がないか ら治療 を受けられない、病院に行 けないとい うことをなくしようとい うことで始

まった保険制度、特に国民皆保険 とい う制度はそ うい う精神に基づいていると思いますが、

そ うであつたはずですが、お金がない、大変だとい うことも初期の難病対策の中では大き

な問題で した。患者 さんの経済的な支援 もしようとして始まった制度ですが、本来、それ

は健康保 険が どうあるべきか とい うことが背景にあったはずですが、健康保険制度はその

問題 については、改善の方向 どころか、む しろ、先ほど述べま したように、患者や家族の

負担が大 きくなつてい く方向に進んできたのではないか と思います。

ですか ら、先 ほど言いました私 どもの考え方でいいます と、 3つ の分野があつて、その

欠落部分 であつた とすれば、医学・医療の方はかな り努力 されて埋め られてきていますが、



経済的な問題にかかわる医療保険の方 は、そこの穴を埋める努力をされてきたか。 されて

こなかつた部分が公費医療 として難病対策で担ってきた、あるいは、小児慢性特定疾患治

療研究事業 とい うもので担ってきた。 そ うい う、年齢 ごと、分野ごと、疾病 ごとに、様々

な対策が行われているものをパ ッチワークのように貼 り合わせて何 と今 日まで来た とい う

のが現状だ と思います。

しか し、先 日も国民健康保険の調査 で明 らかにな りま したよ うに、今、患者 さんの負担

あるいは国民健康保険の負担を調べ る ときは、年収 200万 円あるいは 300万 円とい う層を

対象 に子 ども 2人 と夫婦の 4人家族 を標準に して調査を行 うとい う状況ですか ら、年収

200万 円 くらいから 300万 円くらいで も、保険料が年間で 40万 円あるいは 50万 円になる

とい うような状況の中で、更に、病気 になれば 3割の自己負担で、これが疾病構造 も長期

1曼
′
l■化 しているにもかかわらず、かな り高い とい うか、実際に 200万 円くらいの年収だ と

月々 8万 円を超える限度額の医療費をずつと払い続けることは極めて困難ですが、現実に

そ うい う低所得であ りながら、生きてい くために必要な治療のために高額な医療費を負担

しているとい う疾病の方々がたくさんいることもまた事実です。

そ うい う意味で、医療や福祉、社会状況の谷間を埋めるものとして、難病対策は、当時

は本 当に画期的な対策 として始まって、様々成果を上げてきま したが、一方で、その背景

となる点、土台となる医療保険制度を改善 していく努力がされてきたのだろ うか。それは、

厚生労働省だけではなくて国民全体の課題でもあります し、国会の課題でもあると思いま

す。その反省も見つつ、この難病対策 を見ていかなければならないのではないかと考えて

お ります。

7ペー ジの 2つ 日に項 目にもあ ります ように、身体障害者福祉法は、わずかずつですが、

内部疾患 として対象が拡大され、医療保険制度 もその中に長期療養給付の対象疾患 として

3疾患、血友病、後天性免疫不全症候群、透析を必要 とする腎炎な どを対象 として、長期

にわたる負担であるとい うことで、その負担額を特別に軽減す る措置をされていますが、

それ もこの 3疾患に限られています。そ うい う意味で、様々な矛盾が出てきて、そ して、

多 くの病気が難病対策に入れてほしい とい う声 となっている今が、難病対策を根本か ら考

える好機 ではないかと思います。

そ うい う意味でも、今期の予算で研 究費が急に、4倍 の 100億円になったこと、あるい

は、 11疾患が、更に 45疾患に追加 されるとい うこと、研究対象が増えてきたとい うこと

などが背景にあるわけですが、これを年々、 5つだ、 6つ だ、10だ という形で増や してい

って解決するのであろ うか。 しかも、予算 もず うつとそ うい う形で伸び続けていくのかと

い うところもまた大いに疑間です。

疾病対策課の岩崎課長の話によります と、難病 と言われるような病気あるいは希少疾病

は 5,000か ら 7,000も あると常々おっ しゃっているわけです。だとしたら、そ うい うもの

を、ある疾患は対象 とし、支援する。 しか し、ある疾患は支援 しないとい う不公平が今の

日本の中で許 され るのだろうか。そ うい うことが、予算がないか ら幾つかの疾患だけは対



象 とす るけれ ども、予算がついた ら少 し増や してもいいとい うような考え方で今後 ともず

っと進めていっていいのだろ うか とい うことも考えていただかなければな らない問題だ と

思ってお ります。

そ して、この高額医療費助成制度の金額でも明らかなように、 8万 円 4,000円 プラス医

療費の 1%と い う金額を、 1か月なら払える、 2か月な ら払えるかもしれません。でも、

これ も 5年 も 10年 も、患者 として生きてい く限 り、治療が必要 とする限 り払い続けてい

かなければな らないとしたら、今言われている難病だけではなくて、そ うい う長期慢性疾

患はたくさんあ ります し、 日本の疾病構造 自体が1曼 性疾患を中心に動いているとい う時代

に、そ うなっているときに、この金額が本当に妥当性 をもつて認められる額なのかとい う

こともあわせ て考えなければな らない と思います。

そ うい う意味で、我々も難病対策の今後のあ り方を考えていきたいと思います。

8ページにな りますが、先ほど言いま した、難病対策に入れてほ しいとい う家族団体の

要望が続々と、私 どもにも寄せ られてお ります し、厚生労働省にも寄せ られてお ります し、

各先生方のところにも寄せ られてお ります し、地方議会にも、国会にも行 つている。続々

とそ うい う要望が増えていることに対 して どう対応 していくのか。45の 病気あるいは 60

の病気だけが対象だとい うことで済ませていけるのか どうかとい うことが非常に大きな課

題になつて くるのではないか と思います。一時期あ りま したように、予算がないので、新

しい疾患を入れ るためには、長年、対策に入れてきている疾患で、多少何か変化があった

ような、あるいは、今後も患者数が増え続 けてい くと思われる疾患については難病対策か

ら外す とい うよ うなことで、患者団体は本当に大きな衝撃を受けた時期がありました。結

果 と lノ ては病気の内容、本質ではなく、患者数が多い とい うだけでこの対策から外す こと

はできない とい うことが明 らかになつた と思います。 それか ら、もう 1点 問題があるの

は、小児慢性特定疾患治療研究事業ですが、これは患者 さんが二十歳を越 えて生存す るこ

とができない と思っていたものが、それは背景があるのか どうか詳 しくはわか りませんが、

今はかな り多 くの病気、多 くの患者 さんたちが、二 1歳 を越えて生存 します。 この間まで

は 18歳 までで したが、今は二十歳の誕生 日か らその制度を利用することができな くなっ

て、3割の自己負担にな ります。子 どものころから、あるいは、生まれたときか ら病気で、

様々な困難な中でやっとがんばって生きてきた子 どもたちが、二十歳になった とたんに 3

害Jの 医療費を払わなければならない。そ うい う現実が 目の前に、二 1歳 の誕生 日に起きて

くるわけです。 これも大きな課題です。

これ も私 どもはいろいろ交渉 してきま したが、母子保健法の中では、これは成人になっ

たら対象にな らないといいます し、単純に二十歳を越 えたからといって難病対策に入れる

ものでもない とい うことで、 どこに話を持 っていけばいいのかとい うことがずっと宙ぶ ら

りんの状態に置かれてきま した。 こうい う方々の医療費の問題 も同時に解決する方法を考

えなければな らない。予算 も限られているとすれば、これ もどうするのか とい うことも考

えなければな りません。



と同時に、今、私 どもが最も懸念 しているのは、多 くの国民が、保険料が高い、医療費

の 自己負担が高す ぎると言われている中で、幾つかの疾病だけ、あるいは、ごく少数の病

気だけ、医療費の助成をしてほ しいとい うお願 いを しても、果たして、多 くの国民の理解

が得 られ る状況か とい う問題 もあります。そ うい う意味で、私 どもは、幾つかの疾病だけ

の話ではなくて、今、 日本 とい う社会の中で、本当に生涯の治療を必要 とする病気になつ

た場合にも安心 して治療を継続することができる、自分たちが可能な範囲で負担す ること

ができる金額での 自己負担 とい うものが背景になければ、難病対策 も進まないだろ う、理

解 されない とい う、む しろ、これは危機的な状況 も背景にはあるのではないか と考えま し

7ヒ 。

多 くの患者・家族の方々の要望をずつと聞いてきましたが、ある程度集約 され るのは、

まず、 どの病気の方々、団体も、まず最初に病気の原因の究明と治療法の早期開発を願 つ

ているとい うことが第一で した。その次に、医療費を払い続けることが困難 である、非常

に難 しい とい う問題があ ります し、あるいは、地域に専門医がいないとい う問題、身体障

害者 と同 じ福祉、社会的な支援を望む とい う声なども多 くなつているわけですが、ここら

辺 りの要望の内容、あるいは、 どうい う病気に どういう要望が多いのかとい うことも、本

来、難病対策の中で生活実態調査のようなもの もあわせて行 つていかなければならないの

ではないか と考 えます。

それで、昨年、伊藤私案 とい う形で提起 し、患者会の中でいろいろ議論 してきま した。

その中でのまとめ としては、難病対策は難治性疾患克服研究事業に特化 して、すべての難

病を対象に研究を進めるとい うことでいいのではないか。 もちろん、医療費 もいろいろな

ものが無料であつた方が良いわけですが、まず大事なのは、研究の対象疾患を増やす こと、

そ して、予算をそ こに集中してもいいから、一 日も早い原因の究明 と治療法の確立をとい

うことが変わらない共通の願いであると。 これは、昭和 47年にこの対策が始まってか ら

もずつと変わらない第 一番の願いであ ります。

2番 目が、生涯 にわたる医療費の負担の軽減 は、保険医療制度の改善で行われるべきで

はないか。 EU諸国並みにしていただきたい。高額療養費制度の中に長期療養給付制度 を

設け、更にこれを拡大 していくべきではないだろ うか。ノ∫ヽ児慢性特定疾患の 20歳問題 も

同時に解決への道筋をつけなければならない、生涯にわたつて高額な医療費を必要 とす る

多くの長期慢性疾患の問題もあわせて解決 していかなければならない。

あるいは、今問題になつています、生涯医療 を之、要とする長期慢性疾患患者 を対象に、

高額療養費制度の限度額を大幅に引き下げることも、今、緊急に必要な課題ではないだろ

うか。そのほか様 々な問題、生きてい くための生活の面、福有Lの 面、様々な課題があるわ

けですが、そうい うものを整理 してい く、あるいは、つなげていくとい う形での難病対策

基本法 とい うものが必要ではないだろ うか とい う提起を してお ります。

それか ら、身体障害者福祉だけではなくて、就学・就労・ 自立支援法のほかに介護保険

な どの問題 もあ りますが、私 どもは従来、身体障害者福祉法の時代、自立支援法になって



も、その中に難病対策 を入れるとい う提案 には、む しろ、私 どもはそれに賛成 しないで来

たわけです。それはなぜかとい うと、今のままの難病の定義で対策をされ ると、新たな差

別、区別が生まれ るか らです。そ うい う意味で、新 しい 「難病」とい う定義ができた場合

には、自立支援 法 も利用できるものにしていかなければならないと考えてお ります。45疾

患に限 るとか、60疾患に限るとい う定義の中で、「難病」が うかつにほかの制度の対象に

なると、それ以外の疾患の方々 と、また新たな差別 が生 じるところに大きな問題があると

思います。

それか ら、近年、先生方の、これも前回の委員会で専門の先生方が発言 しておられま し

たが、難病の専門医を志す医学生が少なくなつているとか、そ うい う問題 も起きてきます

し、今の医療制度 の中では、本 当に長期にわたる、難病患者が安心 して治療 を受けられ る

ような医療体制 、入院体制にもなつていない。あるいは、在宅 も非常に困難 な状況にある

ことも一つの問題だ と思います し、何 よりも、地域医療が崩壊 している中では、地域の患

者 さんたちが専 P5医療 を受けることができない とい う切実な課題も今は起きてお ります。

そ して、保健所が、統廃合があるからで しょうが、難病支援の一線から退 きつつあ りま

す。一方で、難病相談支援センターが 47都道府県にできてお りますが、この機能充実 1)

まだまだです。せ つか くつくつた相談支援センター を、更に機能を充実させ、強化 してい

くとい うことも課題で しょう。 もう1点、 ヨー ロッパのことを説明 します と、その中にあ

るような患者会 の社会的役割lも 医療の中にきちん と位置付けていくべきではないか。 これ

は、何人かの気 の合つた患者同士が友の会、仲良 じグループをつ くつて取 り組んでいると

い うレベルの話 ではない とい うことにきちんと位置付けていかなければな らない。

今 もまだ、国内で も幾つかの医系の大学あるいは看護 系の大学では、患者の代表 あるい

は患者会の人、患者家族を招いて講義を担当 してもらつているとい うところもありますが、

それ も非常に少 な くなつてきているとい う中で、きちん と位置付けも必要です。

あとは、こ うい う形で難病対策 も進化 しなければな らないと考えています。そ して、14

ページ以降には、こ うい うことを提起 しているのだ とい うことも書いてあ ります。これ {ぅ 、

先ほど言 つた ことを更にまとめたものです。

世界では どうなっているかとい うことを 17ペー ジ以降に資料を用意 しま したので、若

干説明いた します。

18ページですが、先ほどの局長のお話にもあ りま した ように、EUでも希少疾病対策を

始めま した。 日本 の難病対策は L界でも特異なものだ と言われてきましたけれ ども、それ

は、EUの 場合 は、そもそも医療費が無料であるか、非常に低額だとい うことであつて、

日本の よ うに、医療費の面倒 も見るとい う難病対策 をつ くる必要がなかつたからではない

か。そ うい うEUが 希少疾病対策を取 り上げ始めた。アメリカも、それは間 もなく進めて

いくとい うことにな ります と、む しろ、日本が研究や対策では後れてしま う可能性が大き

いかと思いまづ。先ほどのEUの希少疾病対策では、ある国会議員の方が、国立国会図書

館にお願 い して調べてもらつたものを、私 どもが一部利用 させてもらつてい るのですが、



1999年か ら、遺伝病 を含む希少疾病に関するコミュニティア クションプログラムとい うも

のをつくられた。それで、2003年から 2008年 にEU公衆衛 生プログラムをつ くられ、2008

年か ら 2013年度で新公衆衛生プログラムをつくられた。そのプログラムの中身は大きく

6つに分かれま して、 一つは、既存の希少疾病情報ネ ッ トワークを利用 した情報交換、 2
番 目が患者、ボランテ ィア、専門家による情報交換。 これには必ず、まず当事者である患

者が出て くる、ボランティアが出てくる、そ して専門家が出てくる。 日本は、ともすれば

有識者懇談会 とい う形で、専門家だけで情報交換をしてい こ うとしますが、そ うではなく

て、まずここに当事者である患者、ボランティアを入れて、総合的に進めていこうではな

いか とい う姿勢を我々は大変評価 してお ります。

3番 目に、保健指標の定義づけと疫学データの更新。 4番 目に、第 2回 欧州希少疾病会

議を 2007年 に開催 したそ うです。5番 目に、欧州希少疾病 レファレンスセンターの構想。

これがどうい う具合 になつてい くのかは調べてみたい と思 っています。

そ して、 6番 目に 「患者団体への支援」 とあります。 日本 では、患者団体とい うのは、

自分たちが会費を出 して、病気を持ちながら、仕事を持ちながら、家庭を持ちなが ら、そ

の中で、何 とか細々とやってきている、かな り無理をしてや ってきているとい うのが実態

ですが、これは、 このプログラムとして支援をしてい くことを明確にうたっているところ

が、 さすが ヨーロッパかと思います。

ちなみに、OECD諸 国の医療費負担の事例としてここに幾つか挙げま した。すべての

国が医療費が無料ではあ りませんが、少なくとも、かな り低額であろうと思います。

ポル トガルでは、通院 。入院・薬剤の負担がありません。

ベルギーも同 じです。

カナダでは、通院 。入院負担がなくて、一部の薬剤のみ負担があ ります。

オース トリアも同 じくですが、薬代の負担はあるが、低所得者は免除されます。

イギリスは、通院・入院・薬剤の負担はあ りませんが、児童・妊婦・高齢者・低所得者

は負担免除 とい うことで、多分、保険の方が免除になるのだ と思います。

デンマークでは、通院・入院の負担な し。薬が 3～ 5割負担ですが、労働者は負担免除

です。 これは余 り詳 しくは調べていないのですが、負担があった場合でも、後ほど還付 さ

れるとい う制度があ りますので、そこの ところも調べてまい りたいと思います。

ギリシャでは、通院・入院負担がなく、薬剤が 2_5割 負担。

スペインも同 じくで、薬剤が 4割負担。慢性の疾患 と指定 される疾患は 1割1負 担。年金

者・施設入所者の負担は免除。

イタ リアも同 じですが、検査の一部負担がある場合があ ります。薬の一部負担、低所得

者・障害者は負担免除で、保険料も負担があ りません。

オランダでは、通院・入院の負担がな く、長期入院 と形成の場合の一部負担はあ ります

が、薬剤の負担はな し。それか ら、 1年を超 える入院については全 く負担なし。

ドイツでは、通院・入院負担なしで、入院が 14日 までが定額負担で、以降はな し。薬



剤定額負担、低所得者・障害者は負担免除で保険料も免除されます。18歳未満の保険料は

負担があ りません。

アイル ラン ドでは、通院・入院の負担な し。入院定額負担、薬斉」の定額負担、労働者は

保険料負担 なし。

フランスでは、通院の 75%が 償還 されます。入院は 20%。 これは 30日 以内だけで、31

日を超えると負担がなくな ります。プラス、薬剤 は償還 されます。長期入院 と指定する 30

疾病は負担がない。

このよ うなことが、法研で出 されている 「欧米諸国の医療保障Jと い うものを見て調べ

ま した。詳 しくはこれにもつ とたくさん載つていますので、こ うい うことも研究 してまい

りたい と思います。

その上で難病対策 とい うものを考えていただければあ りがたいか と思います し、長 くこ

の難病対策が続 く必要 もあ ります し、また、多 くの患者 さんの今のいろいろな苦 しみを考

えると、 5年 、10年 後に結論 を出す とい う話ではなくて、今、できるだけ急いでいただき

たい し、急 にはできないで しょうか ら、少なくとも、その論議 をしている間、現行の難病

対策 を拡充 し、多 くの患者 さんの負担を少なくし、研究 も進めていただきたいとい うお願

いを、私 どもはこれか ら各方面に してい くとい うことになりま したので、今後 ともよろし

くお願いいた します。

○金澤委員長 どうもあ りが とうございました。

大変まとまつたお話 をしていただきま した。恐 らく、皆 さん方か らいろいろな御意見も

あろ うか と思いますが、まずは御質問をいただきたいと思います。話があつた内容で、こ

こが少 しわか りにくいか らも う一回とい うような、そ うい う御質問をまずいただきたい と

思いますが、いかがで しょうか。

大体おわか りいただけま したで しょうか。

それでは、御意見をいただ くことにいた しましょうか。あるいは、途中で思いつかれて

質問になっても構いませんか ら、 どうぞ。

○山本委員 今、伊藤委員がおつ しゃったことについては、全 くそのとお りだと思います

が、少 し立場を変えて、医療側 とい うか、特に私は免疫が関係する難病の担当で、自己免

疫疾患 とか リウマチ性疾患な どですので、神経や血液などについては必ず しも適切ではな

いか もしれ ませんが、そこについての立場から少 しお話 させていただきます。

今、伊藤委員がおつしやったことはもちろんそ うですが、医療側か ら見ると、医療崩壊

とい う言葉で言われているとお り、今、医療システムがかな り危機的な状態で、そのため

に、実際には病院財政の健全化 とか、その辺がかな り強 く病院の各診療医にかかってきて

います。その中で、病院の収入をよくするために今 どういうことが行われているか とい う

と、数をた くさんこなす とい うと語弊があるかもしれませんが、ルーチンとい うとおか し

いかもしれませんが、そ うい う病気を診 る医師がかな り尊重 されて、そ うい う医師の数が

増えています。難病の患者 さん とい うのは慢性疾患が多いので、必ず しも病院の収益にな
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らないと言われ る病院の トップもい らっ しゃるくらいです。そ うす ると、そ うい う部門の

士気がまず落ちます。何を言いたいか とい うと、小児科や産婦人科、救急だけではないぞ

と。難病を担当している医師 も、今、結構疲弊 しているとい うことです。

前回も私が申し上げたと思いますが、難病研究を推進する若い医師が少 し減つていると

い うこともそ うですが、それ よりも前に、患者 さんを拝見す る医師数が増えてい く状況で

はないことも知っていただきたいと思います。

もう少 し端的に言います と、今、免疫内科や リウマチ科、リウマチ膠原病科などの科が、

10年 前に増えたのですが、それ以降、機関病院、各国立大学病院、私立大学病院などで、

もうそれ以上増えていないです。恐 らく、減 つていく方向にあるのではないか と思います。

それは要す るに、病院の収益に必ず しも貢献 しないからとい うことだと思います。

そ うい う現状を、ここで全部解決 しろとい うのは難 しいですが、今の 日本の現状 として、

こうい うところにも問題があることを認識 していただきたい と思います。

以上です。

○金澤委員長 あ りが とうございま した。御 自分のIIIの 御経験か らのお話をいただきまし

た。

IJIを 率いたことがある方の御意見は、ほかにいかがで しょうか。木村先生、葛原先生な

どは班 を率いたことがおありなのではないでしょうか。

○葛原委員 葛原です。私は、神経変性疾患の研究班 とい うことで、神経難病全体を東ね

た班に 6年 間携わつていま したが、その経験と、今、伊藤委員がおつ しゃったことも含め

て一つ、二つ申 し上げます。

まず、特定の病気だけが厚遇 されて、ほかは無視 されていることを、私 も実感いたしま

した。特定疾患になっているがゆえに、例 えば研究費 とい う名 日で、実は医療費が 9割 を

占めていると思いますが、そ うい う状況で、そ うい う方に関 しては医療費が免除になるけ

れ ども、症状はよく似ていてもつと重いけ ど特定疾患には指定されていない とい うことで、

全 く医療費免除の対象にならない。場合によっては、似ているか ら別の病名で何 とか救い

上げた とい うようなことも皆 さん してい らつしゃると思います。最近、特定疾患数はだん

だん増えてきてはいますが、やは り特定の病気だけを難病に指定す ることは、病気の中に

差別をつ くるとい う点で私は反対で、その点では伊藤委員の御意見に全面的に賛成いた し

ます。

それから、こうい う難病の医療費を医療保険の中に組み込む必要性 も、そのとお りだと

思います。例えば、難病の対策費が 100億 円出ているとすると、実際の研究費は 10億円

くらいで、90億 円は医療費の方に流れているのが現状だ と思いますので、研究対策 といっ

ても、全額が真の研究費になっているわけではない とい うことがあると思います。ですか

ら、本当に研究費を研究費 として使 うためには、難病の対策費とい うか、研究費 と医療費

がごっちゃになるような形のことは望ましくないと思います。        _
そ うします と、最後に伊藤委員がおつしゃっていたような、では、医療費をどうするか



とい うことにかかわるわけで、私は最近、難病 と、難病ではない病気を診ていると、病気

によって差別するとい うのはおか しいのではないかとい う気もしま した。別に難病ではな

くても、 きちん とした対応 を、今後は 日本の医療の仕組み中で考えるべきであると思いま

す。

最後に資料 として出 され ましたが、 EUや カナダを見ると、例えば 40代の人が病気に

なつて も医療費の負担はないわけですね。別 に難病だけではないわけです。国民は、誰で

あつて も、何歳であつても、どんな病気であつても、病気になれば、ヨー ロッパやカナダ

では、 自己負担な しに治療 を受けられているわけで、そ うい う制度が同 じくらいの経済力

を持っている日本でつ くれないはずはないと思います。

ただ し、その場合には、医療を受ける側 も、特に、私などのよ うに医療者の側か ら見る

と、患者 さんの病院や医療資源の使い方を日本はもう一度考えなければいけない面がある

と思います。そこに取 り組 まない限 りは医療崩壊は進む一方だろ うと思います。

以上です。

○金澤委員長  どうもあ りがとうございました。

事実関係だけ、課長か らどうぞ。

○疾病対策課長 事実関係 だけ申し上げます と、今、葛原委員か ら予算の話があ りま した

が、実際の ピュアな研究費で、今年度か ら 100億 円にな りま した。去年までは 24億数千

万円で したが、今年か ら 100億 円がピュアな研究費です。医療費ではありません。医療費

はもともと国費で 230億円ほど出てお ります。更にその倍、つま り 700億 円近 くが医療費

として、我 が国では難病対策 として使われてお ります。ですから、そ う考えます と、葛原

委員の比はわ りと近 くて、研究費 1に 対 して医療費が 7と い う感 じになろうかと思います。

O葛原委員 私が言つたのは、100億円 とい う数字のために混同 されたかもしれませんが、

私が特定疾患 とい うか、神経難病の研究班に携わっていたころは、研究費 とはいっても、

その 7害1か 8割 が医療費 として使われていて、研究費はほんの一握 りだつたとい うことで、

今回の 100億 円とは全 く別ですので、誤解を与えま した ら、そ うい うことです。

○金澤委員長 あ りが とうございます。

では、本村委員、 どうぞ。

○木村委員 あ りが とうございます。今 まで例数の極 めて限 られた難病をきちん と研究 し

ていこ うとい うことで、患者の診療 自己負担金を支援することによって、稀な疾患を、都

道府県を越 えて集め、研究するとい うことが これまでは一つの日標だったと思います。で

すから、その制度については大きな役割があったと思 うし、大きな成果を得たと思います。

ただ、伊藤委員か らもお話があ りま したが、これか ら難病対策 とい うもの、あるいは難

病の研究の対策をそのままずっと持っていっていいか どうか とい うことを、この審議会 と

い うか、 この難病対策委員会の中でもう少 し検討す ることが必要だ と考えてお ります。患

者 さんの負担 を軽減す る、あるいは、それを全くなくす るとい うことは、研究費 として大

切かも しれ ないけど、今、葛原委員がおつ しゃったよ うに、別の意味で、医療費で分担で
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きるもの、あるいは、それ以外の生活支援対策の中で分担できるものがある と思います。

このままデータベースを集めるために、単なる一つの疾患、あるいは、限 られた疾患を自

己負担を外 して集 めていくことは、もうそろそろ考え方を変える必要があるのではないか

とい う感 じを抱いてお ります。

もう一つは、医師不足 とい うか、特に難病をよく診て くれる先生が非常に少ない とい う

お話、これは私たちも切実に感 じてお ります。ただ、これは、す ぐに、良い対策はないと

思います。やは り、今我々が持っている医療資源、専門医の数も含めて、これをどう有機

的に活用 してい くか とい うことが大切であつて、意図的に難病を診 る機会を医師の中につ

くつてい くとか、あるいは、患者 さんか ら要望があつた場合、それにいかに応 えられるよ

うな社会のシステムをつ くっていくか、そ うい うことを研究の中で進めていって、今ある

資源を最大限に利用 して取 り組むことが一番ではないか と思います。これか ら専門の医師

がどん どん増える とい うことはなかなか難 しいことで しょうし、対策 として も非常に難 し

いと思います。

○金澤委員長 どうもあ りがとうございました。

難病 とい う場での話ではあ りますが、医療全体の問題でもあるわけで、その辺 をどうぞ

含めてお話 をいただいて結構だと思います。

水田委員、どうぞ。

○水田委員 私は初めてなので、 どうい うことなのかわからないので、私が感 じているこ

とだけを言わせていただきます。

私は小児外科医ですので、難病 とい うと、子 どもの場合は胆道閉鎖症のこ とでずっと悩

んでいま した。ですか ら、おつしゃるように、18歳まで、それから突然切 られ て しまって、

その後は保険が全然きかないとい うような状況です。そ うい う方に自己負担 しな さいとい

づても、就職先もあ りません。就職す ることもできない とい うのが現状で した。

もう一つは、普通の人が入れる生命保険な どに加入することもできない。 そ うい う病気

の人は入れないとい う状況で、それに対 しては、親御 さんたちが、胆道開鎖症の親の会の

人たちが一緒になって、その人たちだけのための保険を、生命保険会社 と話 してつ くつた

とい う経緯 もあ ります。ただ し、今は、胆道閉鎖症 の方々も、簡易職 とか、そ うい うこと

ができるよ うになって、お金の面では大変ですが、子 どもも産めるし、そ うい う普通の 日

常生活もできるよ うになってきて、だんだんよくはなってきています。

伊藤先生は、37.年間のいろいろな経過があるとおつしやいましたが、今まで どれ くらい

そ うい う研究費を出 した とか、そ うい う事実のファク トだけではな くて、それで どうなっ

たかとい うようなデータをきちんとお示 しいただけた らいいなと思います。 そ して、難病

と言われ るものも今はどんどん変わってきているとおっ しゃいま したが、確 かにそ うだと

思います。今までは、難病に対 して、少 し隠すよ うな過程でもあつたと思いますが、今は

そ うではな くて、それを出して、社会的にみんなが受け入れるようなものになってこなけ

ればいけないわけですので、それで どう変わってきたか とい うことを示 していただかない
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と、社会の方が受け入れ られないのではないか と思います。それから、医学教育の中でも、

そ うい う患者 さんたちを接す る機会が どんどん増えてい くのではないかと思います。そ う

す ると、若いころか ら医学生がそ うい う病気を受け入れて、そ うい う人たちのことを診よ

うと思 うようになっていくのではないか と思います。有名なイガタ先生の、「治せないけど、

一緒にいや してい くことはできるJと い うお言葉があ りましたが、そ うい う治療ができる

よ うなお医者 さんに教育す ることも大事ではないかと思ってお ります。

今 日は、良いお話で した。 どうもあ りが とうございま した。

○金澤委員長 どうもありが とうございま した。

ほ か |こ い か が で し ょ っか 。

〇小池委員 伊藤委員のこの難病対策の提案はなかなかわか りやす く、私 もいろいろな面

で参考にな りました。今回の新 しい 100億 円、こうい う財政状況の下で一挙に 4倍 にする

とい うのは一般の予算ルールから見た ときにまずありえないことで、大臣の強力な リーダ

ーシップで されたのだ と思いますが、限 られた財源の中で、恐 らく、このために、ほかに

被害を被つた予算や事業があると思います。 どこかを削 らない限 りは、こうい う予算はな

かなかできないとい う時代の中で、よくつ くられた と思います。 しか し、ある年に一挙に

増や したか らといつて、研究が急速に進むことは考えられません。む しろ、多 くの ところ

はたくさんもらって、これ をどう使 うか とい うことに頭 を悩ませ るような結果になるだろ

うと思います。

先ほ どか ら何人かの方か ら出ているよ うに、こうい う地道な研究に携わる研究者がなか

なかいない中で、 どのように進めてい くか とい うことは大変なことだ と思います。何年か

に一回、非常に進んだところは何 らかの形で評価するよ うな仕組みも是非つ くって、せっ

か くついた予算が効果的に使われ るよ うな仕組みを考えてほしいとい うことが第 1点 です。

それか ら、自己負担の問題や、医療保障の問題を含めて社会保障全体が 日本の場合はお

か しくなっていることは確かで、それを再構築することが今回の選挙の争点にもなつてい

ます。 とにかく、高齢化の進展 とともに、健保組合をは じめいろいろなところが医療費の

負担に耐えかねて、今まで、いろいろな小手先の改革 も含めて行われてきて、自己負担 も

2害」が 3割 になって、恐 らく、保険料を払つておきなが ら、 3割 とい うのは限度だ と思い

ます。保険料を払つているのに、これ以上、医療機関にかかつた ら4害1と か 5割 の自己負

担 を しなければな らないとい うのであれ ば、医療保障の名に値 しないものになると思いま

す。む しろ、 3割負担 を何 とかも う少 し軽減 してほしい。でも、それは基本的に、高齢化

が進んでい く中で、 トータル として医療費をどうい う形でほかの社会保障や他の政策に使

われる経費 を、社会保障や医療の中に配分 していくか というのは政治の問題であり、国民

の選択だと思います。

いずれに しても、 自己負担の問題は、難病の問題だけを取 り上げて議論 しても、そ こは

今いろいろと議論 されていて、我が国の医療保障をどうい う形で設計す ることがいいのか、

そのために国民は、保険料な り消費税な り、お金がかかることは間違いないわけですか ら、
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その負担の財源 をどう確保す るのかとい う議論なしに、もつ と自己負担を減 らせ とか―一

公費負担医療 とい う政策医療で自己負担を軽減す ると、限 られた財源の中ですから公平性

に欠けることになるのは確かだ と思います。先ほどもあ りま したように、もつと大変な病

気だけど公費負担医療の対象になっていない病気はたくさんあって、なぜ 自分たちはこん

な大変な思いを しているのに公費負担医療の対象 としての難病対策に入 らないのか とい う

議論は当然あると思います。そ うい う政策は公平であるべき とい うのが一番ですが、それ

をどうい う形で公費負担で担 うのか、医療保険の中に取 り込むのか、医療保険の中に、特

定疾病、高額医療費の負担を軽減する措置があるわけですが、そこで対応 していくか とい

うのは、何が公平化 とい うことをきちんと議論 して入れていかないと、いろいろなところ

で不満が出てくるだろうと思います。

以上です。

○金澤委員長  どうもあ りが とうございま した。

それでは、内田委員、 どうぞ。

○内田委員 伊藤委員の御発言は大変すば らしいおまとめをいただいて、現状か ら今後の

具体的な対策まで含めてお話 をいただいた と思います。               .
座長 にお願い したいのですが、ここで、今の医療崩壊 とか、これからの 日本の医療の先

行きを議論するのか、あるいは、今 日はそ うい う場でよろしいのかどうか とい うことをお

示 しいただければと思います。

○金澤委員長 先生のお話が始まる前に、ちょつとそこだけ。

先ほ ども少 し申しま したが、全体の医療の行き先 とい うか、イメージとい うか、それ抜

きで語れない部分だと思います。 ですか ら、先生方の御意見の中心は難病に置いていただ

きたい。ただし、ほかの部分の議論は避けなくても結構です とい うことが私のメッセージ

です Q

どうぞ。

○内田委員 私 も医師会 とい う立場で現場の先生方を代表す るところでこの会議に参カロさ

せていただいてお ります。

今、いろいろな先生からの御指摘があつたように、医療崩壊 といいますか、医療現場で

は問題 が大きい とい うことで、これはやは り、難病対策 も含 めて小手先の対応だけでは到

底解決できるレベルではない と思つています。具体的には、医療制度 も、医療保険制度 も、

医学の医師教育でも非常に厳 しいことになっていると思つています。疲弊が限界に達 して

きているのではないか と。

保険制度の面で言えば、やは り財源確保の問題、自己負担が大きくなっているとい う、

それに伴 う問題が大きいと思つています し、これが、難病 とい う、医療費もかかれば、生

涯 を通 じて医療 を受けなければいけない とい う立場の方々に非常に厳 しいものを強いてい

るとい う現状があるか と思います。

今 日お示 しいただいたのは、欧米の制度がかな り進んでいて、自己負担も軽減 されてい
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る し、いろいろなところでシステムが整 っているとい うお示 しがあ りました。 日本の場合

は、限 られた財源の中での財政 中立 とい う立場か ら医療政策が常に推 し進められてきま し

た。今回の選挙 も、そこが争点になっているとはいえ、消費税の問題については先送 りさ

れ ています。新たな確固たる明確な財源の提示 もない とい う中で話が進んでいると思つて

います。そこのところが担保 されればかな りの部分が解決 されてい くわけです。

この間、医師の不足や偏在 についても様々な施策が とられています。また、教育 。研究

体制 については、先ほどお話があ りま したように、100億 円とい うことで大幅な増額があ

った とい うことで、今後、大 きくその辺が進むのかなと思つていますが、一方では、基礎

研 究や、こうい う希少疾患に対す る取組は、現場ではなかなか取 り組む人がいないとい う

不足の状態が続いているし、その うちに、指導する側 も疲弊 してくるのではないかとい う

ことを非常に危惧 してお ります。 これは、大変だ と言われている科はみんなそ うです。救

急 に しても、外科に して も、余 り話題になっていなかったよ うなところで もそ うい う状況

が進 んできているとい うことは、非常に深刻な状況であると思っています。

今 日のお話を伺つても、何 よ りも最初に解決すべきは、この問題の解決には何が之、要な

のか とい うことをしっか りとみんなで議論することが一番大事なことで、国民の皆 さんに

そ こを認識 してもらう努力を、政治家を含めてしなければいけないだろうとい うことを一

番痛切 l~感 じています。そこを避 けて どうして 日本の将来があるのか とい う気が します し、

医療の将来があるのか とい う気が しています。

私 ども{)、 微力なが ら、先生方 と力 をあわせてその辺のところの議論を進め、また、働

きかけるところには働きかけていかなければいけない と思つてお りますので、この委員会

の中で、そ うい う何か らの方向性 を示す ことができれば非常に良い機会になるかなと思っ

ています。

○金澤委員長 あ りが とうございま した。

ほかにいかが¬Fし ょっか。

○佐藤委員 伊藤 さんがまとめて くださつたことはそのとお りですが、現場で私が感 じて

い ることは、先ほど水 田先生がおつ しゃられた月■道閉鎖症があ りま したけ ど、37年間患者

を見て まい りま して、 自己コン トロールができるようになった疾患 もたくさんあ ります。

で も、高齢化社会になって、37年 とい う歳月は、10歳 で発病 したら 47歳 になっているわ

けで、今度は親の介護が大変です。親の介護が大変になって、結婚 していても、 していな

くて も、親の面倒を見るときに、難病患者で、何 とか自己コン トロール しながら見ている

ときに、今度は介護保険制度 に関係 してきます。家族がいるか ら、これまでは手が足 りな

いか らとい うことで介護サー ビスが受けられない とか、認定を軽 くされるとか、それは各

地域によってそれぞれ異なりますが、過疎地に行けば行くほど大変です。同時に、病院に

通院することが、例えば御主人であつたら奥さんが車を運転できる間は行つていたけど、

家で親の介護をしながら病院に連れていけないと。ましてや、医療がどんどん崩壊 してい

く中で、お医者さんがいなくなる。そ ういう問題が現実にあります。
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ですか ら、変わってきたのは、昔は患者であつた人が今は介護者の立場になつて、それ

で倒れて しまつて、一家何人 もの患者 とな り、日常生活が緊迫 した状況にあるとい うこと

です。私は、新聞で一家心中の記事を見るたびに住所を調べて、あの人 じゃないか しらと

思 うくらい緊張 しています。ですから、難病 と定められた病気だけを見るのではなくて、

日本のこれか らの医療、昔もあ りましたけど、ゆ りかごか ら墓場まで、医療や介護、暮 ら

しをどう支えてい くのか、系統的施策が必要だと思います。

きの う、NHKだ つたと思いますが、がんの患者 さんが、働こ うにも職場が差別 をする

と言つていま したが、もう一つ雇用者側か ら見ると、例えば私たちのような小 さな患者会

であつて も、休 まれる人の給料まで確保できません。 どんなに気持ちがあっても、財政的

にできません。それは、一般の零細企業であつてもそ うだ と思います。病気になって、い

つ治るかわか らない人にずつと給料を払い続 けて、なおかつ もう一人採用する事はできな

い。そこに触れない、NHKの 放送は一方的 な言い方で した。常にマスコミは一方的な報

道 をしますが、雇用者側の問題 もあると思います。

そ うい うことも含めて、私は、これか らの難病対策は、国民の医療の中で他の慢性疾患

も含め、社会福祉法の中でどこに位置付 けていくのか再考の時だ と思います。今は、がん

の患者 さん も、この前まで 4人 に一人だ と思 つていた ら、きの うは 2人 に一人 とおつ しや

つていま したか ら。それに、糖尿病患者が増 える、何が増えるとい う中で、おかげさまで

医学研究が進んで難病患者も、小児慢性疾患 {)長 生きす るようにな りま したけど、その後

に来るのは介護です。 しか し実状に反 し、療養型ベ ッ ドは どんどん減 らされていきま した

し。そ うい うものを見直 して、どこを減 らされたらどこにひずみが及んだか、それ をもつ

ときちん と、難病なら難病の場合は、 どこに この改革の中で及んだか、そ うい うデータを

きちん と出 していただいて、今後の 日本 の社会保障 と医療はどうあるべきかを考えるステ

ップに していただきたい と思います。

○金澤委員長 あ りがとうございました。

ほかに どうぞ。

○本田委員 私は、在宅の方で療養者の方々の支援を している立場で少 しお話 しさせてい

ただきたい と思います。

佐藤委員がおつしやったように、療養型がなくなつてくる中で、重症の患者 さん、特に

難病の患者 さんは行き場がなくなつて くるということで、支援を していく立場で考えると、

医療費の負担の ことをあ りますが、医療 として患者 さんが払 う分だけではなくて、生活を

してい く中で負担 していかなければいけない部分が出てきて、介護保険や支援法などいろ

いろあ りますが、それがいくら整つて も、実際に働 く者がいなくなってきているのが現状

で、訪問看護ステーションは、当初の予定の半分まで しか達成 していません。9,000件 と

言つていま したが、今のところは 5,000件 まで しかあ りませんし、スタッフがどん どん辞

めていくとい う状況にあ ります。

どうい うところが負担かとい うと、やは り重症の患者 さんが多 くなつてきている中で、
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いつ呼び出 されるかわからないとい うことがあ りますので、そ うい うところもかな り負担

だ と思いますが、負担があるところには、それな りの生活ができるようなシステムをつく

つてい くとい うところでの生活を保障す るところがあれば、私たちもそれな りに育成 して

いく気持 ちにな りますが、そこまでなかなか行かない とい うのが現状です。

これか らどんどん、施設か ら在宅 とい う形になってい くと思いますので、その辺 りのと

ころの受け皿 としての仕組みをつくつていくことも、今後、原因を解明する研究だけでは

なくて、仕組みづくりの研究も予算付けられた部分の中から少 しは取 り組んでい くことも

必要ではないか と考 えてお ります。

以上です。

○金澤委員長 なるほ どね。 どうもあ りがとうございました。

ほかに。益子 さん、 どうぞ。

○益子委員 私は、保健所長会の代表 とい う形で出席 していますので、保健所のお話をさ

せていただきたい と思います。

少 しずれ て しま うか もしれませんが、小児特定の話が出たので。多分、 6～ 7年前だと

思いますが、小児特定疾患の見直 しがあって、かな り厳 しくなって しまいま した。私は今

も審査をしていますが、例えば腎不全なども、ク レアチンがこの くらいで、 こうで、ああ

で と。ひ どくならない と申請が上げられないことになつてしまつていますので、将来ある

子 どもが、予防に重点を置いて考えている保健所 としては非常につ らい審査です し、特に、

将来のある子 どもたちの芽をつむようなことはどうなのでしょうか。常々、審査 とい うか、

そんなに厳 しくしなければいけないのか とい うよ うなことを思っています。臨床の先生も、

そ うい うところはかな り工夫 して診断書を書いてい らつしゃるのが見えた りしてい る現状

があ ります ので、考えていただければと思います。

難病からそれて しまいましたが。

○金澤委員長 滅多な ところでは余 り言えませんか ら、 どうぞおっしゃって くだ さい。人

事なことですか ら。

ほかに御意見あ りませんか。

○佐藤委員 追加で一言だけ。

ヨ~ロ ンパ型のものが良い、海外の方が良い とい うことが、必ず どこへ行 ってもデータ

が出ますが、 日本 とは税金が全 く違 うとい うことを常に書いてほしいと思います。それを

知 らない人が読む と、なぜ 日本はと思つて しま う。だか ら、負担 と給付を列記すべきだと

思います。一方的な情報だけでは、知 らない人、今 日、病気になった人は、オランダの税

金がい くらか、スウェーデンの税金がいくらかなんてわからないで、自分の医療費を無料

に してくれ と言 うことになるんですね。それは、 日本国民全体のためにとってプラスにな

らない と思います。

○金澤委員長 大変大事なポイン トをあ りが とうございました。

伊藤 さん、 どうぞ。
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○伊藤委員 負担のことでは必ずそ うい う話にな りますが、例えば、日本では、直接 の税

金、所得税のほかに、例 えば教育費がかかるとか、そのほかに私的に生命保険にかか らな

ければな らないとか、医療保険も別にかかるとか、様々な負担があつて、あるいは、病院

でも、保険で診るほかに 自己負担があった りして、保険の仕組み外の負担 もあつた り、直

接税のほかにたくさんの税金一― ヨー ロッパでは税金の中に入つているものが、 日本では

税金 とは言わない形で徴収 されているものがたくさんあると思います。医療費の 自己負担

もその例だ と思います。

ヨーロッパの場合は、税金以外に、例えば医療費の 自己負担を徴収するとか、教育費が

かかるとか、様々なことでの徴収をしていませんか ら、それ を全部あわせて国民が どうい

う負担を しているのか とい うことが大事なのであって、日本は、税金のことを言わないで、

ヨーロッパの特に社会給付の良い面だけを言つているのは少 し違 うと思います。税金 とい

うのは、直接税だけではな くて、様々な、自分たちが生きていくための一一年金保険料 も

そ うですね。だから、向こうは税金 として集めた中で医療保険も年金も賄 うわけですが、

日本は、健康保険は保険料、年金保険料 1)保険、そ して税金 となっていますか ら、直接の

税金 と住民税のようなものと年金の保険料 と健康保険料 と全部をあわせた ら、 日本 もヨー

ロッパより多いくらいの税金を納めていることになるとい う計算が大事か と思います。

○内田委員 今の話でよろ しいですか。

○金澤委員長  どうぞ。

○内田委員 患者 さんの負担 とい うことを考えると、 自助、共助、公助 とい うものがあり

ます。公助 とい うのは、税金をどれだけ注ぎ込むか とい う話ですね。共助は保険制度です。

自助 とい うのは自己負担の部分に当た ります。 日本の場合は、この 自己負担の割合が余 り

にも多い。社会的に担保 されていない負担が多すぎるので、患者 さんとい う弱い立場の人

の負担が大きくなつているとい う問題があるとい うことをおつしゃつているのだ と思いま

す。

○金澤委員長 あ りがとうございま した。

ほ か に 。

○佐藤委員 伊藤 さんがおっしゃつたことは、私はわかっていますけど、結局、国民に納

得 してもらうとい うことだつたら、今、伊藤 さんがおっ しゃつたよ うなことを全部付記 し

なければいけない。それは政治問題だと思います。だか ら、それこそ今度選挙で どうなる

のか、良い話がたくさん出ていますが、そ うい うことも含めて、先ほ ど申し上げたよ うに、

国民全体の社会保障制度 をどうするのか とい う中で位 置付けて考えていだきたい とい うこ

とで した。

○金澤委員長 どうもあ りが とうございました。

では、南委員、 どうぞ。

○南委員 皆さんがそれぞれ御意見をおっしゃったので、私も。ま とまらないのですが、

今 日の伊藤 さんのお話で、37年 とい うものがまとまつて理解できま した。ありが とうござ
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いま した。 恐 らく、難病対策 として行政が始めた当時 と今 とでは、社会の事情が非常に違

うとい うこ ともありますで しょうし、対策 として行つてきたことの結果、先ほど水田先生

もおつしやいま したが、克服 された部分もあ り、また、課題 として残つた部分もあるで し

ょうか ら、そ この整理 といいますか、大雑把でもいいのですが、行政 としてどう対応 して、

どうなつた のか とい う大 くくりの整理が必要なのでは、 とい う気が します。

その上で のことですが、いわゆる難病 と、いわゆるではなく本当の難病、先ほど伊藤 さ

んもおつ しやいましたが、制度が対象 とす る難病 として指定されたものと、たとえ治療法

は確立 され ていても難易度の高い病気 もあると思いますから、そ うした本 当の意味での難

病 と、それ か ら、治療法が確立され、ある程度一般医療の対象になって回復の途 もきちん

とある病気 と、幾つかに区分けできるだろ うと思います。いずれ も、患者 さんが生活を障

害 され、困 つているとい う点では、確かに、病気の中に序列をつけるべきではないとい う

ことはその とお りであると思いますが、ここで 4倍 もの増額がされたのはどうい うことか

とい うと、恐 らくですが、治療法が確立 されていない難 しい病気をどうにか しようとい う

ことではないかと思われます。そこは、増額 された意図 とい うか、趣 旨をきちん とくむよ

うな対策を とっていく必要があるだろ うと思います。余 りそれを無視 して、大FtL把 な使わ

れ方 をす る と、それだけ増や したことの本意に反するのではないか と思います。

その上で、最終的に給付 と負担 とい う話になるのだろ うと思いますが、確かに、 日本の

国民が負担 とい うことについて意識が乏 しいことは間違いと思います。 2害1負 担 とか 3害1

負担 とい うけれ ども、結局、残 りの 8割 、 7割 もすべて保険料や税金の形で、国民が納め

たものであ るわけですか ら、全部が国民の負担であるわけです。それをどう使 うかとい う

議論、つま り限 られた公的医療費をどのよ うに配分す るのかとい う議論が必要だ と思いま

す。

外国 との比較の場合にも、 ここでは非常にすっき りと出ていますが、保険が給付する部

分の医療は、例えばイギ リスなどでも非常に制限されていると聞きます。例えば、何歳か

以上の方の透析は保険医療では一切行わない とい うよ うなことです。そ うい う現実がある

わけですか ら、そこは、佐藤 さんがおっしゃるように、全部を透明にして国民に見せてい

く必要があ るだろ うと思います。

○金澤委員長  どうもあ りが とうございま した。大変大事な御指摘をいただきま した。

課長、かつて、今まで 37年間にわたって一―当時は 35年 くらいではなかつたかと思い

ますが、患者 さんの御協力の下に、いわゆる難病について皆 さんが研究を してきた成果が

どうであったかのまとめをある程度 したはずですよね。 これはなかなか難 しくて、卒業 と

なると、外れ るのか と。難病指定が外 されて しま うのか とい うような御懸念 もあつて、な

かなかすっき りした形にはな りにくかつたことを覚えています。

その辺に関 して、何かコメン トがあ りますか。

○疾病対策課長 難病研究につきま しては、特に国家予算を多 く使 うとい うことで、私 ど

ももあちこちで説明 しなければいけない機会が随分あ ります。まさに金澤委員がおっしゃ
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いま したように、全体的な話ではま とめにくい とい うことがあります。それはなぜかとい

うと、医療水準が上がっているので、難病の研究をしたか らそ うい うことが派生 したのか

どうかがわからないではないか とい う御指摘は多々あ ります。

ただ、私 どもは、先生方からいろいろ教えていただ く中で、非常に画期的 といいましょ

うか、そ うい う治療法が幾つか開発 されていて、例えば再生不良性貧血のサイ トカイン療

法はこの研究費の中から出てきたものです。あと、ALSの メチル コバラミンの投与、あ

るいは、間質性肺炎のサル コイ ドーシスなど、今では当た り前なステロイ ド療法のような

ものも、すべてこの研究費の中か ら出てお ります。

更に、難病研究そのものは価値がないのではないかとい う方も当然いらっしゃいます。

この 100億 円を獲得する過程でも非常に厳 しい査定を受けて、プロの研究者の方か ら受け

ま したけど、その中でも私 どもが申し上げているのは、例 えば、今、肝臓の病気でよく使

われているペグインターフェロンのペ グ技術 とい うのは、イ ンターフェロンを長期に体の

中で効果的にもたせ る技術ですが、これは難病研究の、ゴー シェ病 とい う稀な疾患があ り

ますが、その中か ら開発 されてお りますので、そ うい う意味では、難病研究 とい うのは非

常に価値があつて、 {ゝ ちろん経済的にも貢献す るし、サイエンスにも貢献するとい うこと

は、私 どもはずつと言ってお ります。

○金澤委員長 どうもあ りがとうございま した。

ほかに御意見ございますか。  ′

○内田委員 先ほ どか ら、財源の話 と、今、医療の高度化 とい う話 もありましたが、この

10年、医療費はほ とん ど増えていません。これは、診療報 alHが 据え置きか らダ ウンで、お

まけに自己負担 も上がっていますので、む しろ、公費負担の部分は多少減っているのでは

ないか と思います。一方では、医療の高度化 と高齢化 とい うことで、そちらにかかる費用

は着実に増えています。実際には、これは、放つてお くと、年間 3%ほ ど増えると言われ

ていますので、この 10年の医療費の据え置きで、実質的には 30%上乗せ され るところが

乗つていない と。従来の 30兆 円か ら、本来は 40兆 円くらいになつているべきところが、

30兆 円のままで 日本の総医療費は推移 しているとい う状況にあ ります。これが今の医療の

現状、様々な課題 を抱えている医療の現状をもたらした と思つています。

それか ら、 日本の医療のすばらしい ところは、先ほど、南委員か ら、疾患に対する給付

の話があ りま したが、ほとんどの効果が認められて、安全性が担保 された医療に関 しては

保険に組み込まれ るこのシステムは本当にすばらしいものだ と思つています。 これが外 さ

れた とき、保険に乗 らない、要す るに、税金や保険では助 けてもらえないような医療が増

えてくると、これは患者 さんにとって非常に厳 しい話になってくると思います。その点を

民間保険に持つてい くとい うか、 これはオフィシャルではないので余 り記録には残 してい

ただきたくないのですが、ある民間保険のマネジメン トに携わっている方が、 日本の民間

医療保険の市場は約 4兆 5,000億円で、その うち保険にかかっている人が病気になったと

きに戻 されるお金は 9,000億 円であると。利益 と内部留保 で 2兆 7,000億 円とい うことを
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言つていま した。残 りの 9,000億 円は、管理費 とい うか、会社の運営に使 うお金だ と。 要

す るに、 2割 しか戻つていない。 これを考えると、国民皆保険制度がいかにすぐれてい る

か、よく御理解いただけると思います。

要す るに、混合診療にな り、民間保険を導入 したときにはそ うい う状況になるんです よ、

そ うでない医療制度 を望むのであれば、国民は、自分が病気で困つたときにどのくらい戻

されて くるのか、保障 され るのか とい うことを考えて、皆保険制度の自己負担をもう少 し

上げるとい うことでも、保険料を上げる、税金 を上げるとい うことであつても、もう少 し

はそこの ところが納得 され るのではないか と思っています。

○金澤委員長 大変大事な御指摘をいただきま した。あ りがとうございま した。

O伊藤委員 追加です。 これは患者側の実感ですが、 3害」の 自己負担 といっても、例えば

入院の場合 などでも、制度が始まつたころは、入院の食事代もすべて保険給付の対象で し

た。今は、食事代や居住 コス トな どの様々なものを除いてネ ッ トで 3割 ですから、あわせ

ると5割負担 くらいになっているのではないか。こうい う現実 もあ ります。

それか ら、病院にかかる経費 も患者 さんを非常に圧迫 している。それは、難病対策 とい

うだけではなくて、他の制度の様々な支援 も同時に考えていかなければ難 しくて、難病対

策イコール治療・研究のことだけではないだろ うとい うことも、できるだけ議論 していた

だきたい と思います。

それか ら、医療費 といって も、今は何 とか、食品会社の支援で安 くなつているようです

が、患者 さんの訴えを聞 く中では、例えばフェニールケ トンのよ うな方々の特殊 ミルクは、

あれは薬か と。だけど、そ うい うものを摂 らないと生きてい くことができないとすれば、

それは治療なのか、単なる食事なのか とい うことも整理 しなければならないでしょう。 そ

れか ら、 I型糖尿病のお子 さんたちのように、毎 日注射 をしなければならない。それ も生

きてい くためにはずつと必要で、生涯続けなければな らないにもかかわ らず、それは治療

としてなのか、生活を支援す るための福祉 としても考えられないのかとい うことも考えて

いかなければならない。

そ うい うこともあわせて、私たちは、医療費や 自己負担 とい うものを考えなければな ら

ない と思つています。部分 ごとに切 り離 して、医療保険を対象 とした自己負担 とい うだ け

ではなくて、様々な負担 と同時に、稼働能力の減少があるわけですから、それもあわせ る

と負担感 は何倍 も大きくなつてい く。しかも、将来への希望があるかないか ということも、

生 きてい く上では大きな要素だ と思いますが、それがあるのか、ないのか とい うことも考

えなければならない。そ うい う意味で、総合的な難病対策を考 えときには、土俵を一つ大

きくしなければいけないのではないか とい うことも、私 どもはお願 い したいところです。

質問が一つあ ります。 100億 円とい うのは、あれはそのままずっと続 くので しょうか:~

〇金澤委員長 それは、これか ら話が出てきますから。

ほかにいかがで しょうか。

○山本委員 先ほど、保険制度の良い面 とい うか、これは重要だと言われたことは、ま さ
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しくそ うだと思います。ただ、その中の谷間 とい うか、難病の患者 さんが本来受けるべき

治療薬が、残念なが ら、我が国は世界の後進国になっているとい うことの現状は、やは り

指摘 したい と思います。

疾病対策課の方々も今がんばつて情報収集 されていると思いますが、 日本以外の東南ア

ジアの国々も全部使 える薬が、 日本だけは使 えないとい う薬が結構あ りまづ。そ ういうも

のは、保険の一つの谷間です。我が国は今まで、保険の審査制度は、アジアでは非常に良

い ものを持つていた とい うことですが、それが今は裏 目に出て、余 りにもコンサバティブ

にな りすぎて、厳 しすぎて、使える薬が使 えない とい う現状が、この難病 にもあることは

指摘 しておきたい と思います。

○内田委員 それは、医薬品の審査・承認の話ですね。

○山本委員 そ うですが、難病を対象 とした ものがあるとい うことです。

○金澤委員長  どうもあ りがとうございま した。 まだまだ議論がいろいろとあることはよ

くわか りますが、御報告事項があ りますので、次に移 らせていただきます。

議題 2ですが、「その他Jです。事務局か ら、少 し長めの報告事項があ りますので、どう

ぞ聞いてください。

○中田課長補佐 それでは、事務局か ら報告事項がございます。

参考資料 1か ら 6ま でありますので、あわせて御説明 させていただきたい と思います。

まず、お手元の参考資料 1を御覧いただきたいと思います。こちらは、「難 治性疾患克服

研究事業の概要Jです。既に御存知か と思いますが、原因は不明で治療法が確立 していな

い難病の中でも、積極的に研究を推進する必要がある疾患につきま して、臨床調査研究分

野、研究奨励分野、横断的基盤研究分野、重点研究分野からなる研究を行 つてお ります。

研究内容につきま しては、臨床調査研究分野は、ここにある①か ら④ を満 たす疾患につ

いて研究 しているところです。また、(2)ですが、平成 21年度か ら倉1設 した研究奨励分

野で、(1)の 臨床調査研究分野に含まれないものであって、その実態把握 、診断基準の作

成、疾患原因の確立等を目指 し、原員Jl年 として研究を実施 してお ります。

(3)ですが、「横断的基盤研究分野」については、横断的な病因・病態解 明に関する研

究、社会医学的な研究を行 うとともに、今年度から、生体試料の収集、提供 の研究も進め

てお ります。

(4)につきま しては「重点研究分野」とい うことで、(1)を 対象 とした疾患について、

今年度は、先端医療開発特区、いわゆるスーパー特区制度を活用 した研究の推進を行つて

いるところでございます。                  
｀

ページをおめくりいただきます と、こちらは概念図です。中央の 「臨床調査研究分野」

では、これまで 130疾 患を対象に研究を進めてまい りま した。また、この中で、特定疾患

治療研究事業が 45疾患あり、この疾患については医療費助成 として患者 の医療費負担の

軽減を図る目的で設 けられてお ります。

平成 21年度に研究奨励分野等が縞1設 され、約 100疾患を対象に研究を実施することと
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してお ります。

3ページ ロです。「希少な難治性の疾患の数 と研究事業について」です。大枠で囲つてい

るとお り、希少 な難治性の疾患については、資料によると概ね 5,000か ら 7,000と 非常に

多数の疾患がある中で、これまでは、臨床調査研究分野の 130疾 患、その中には特定疾患

治療研究事業の 45疾患を含めていますが、 こ うした研究をこれまで行つてきま した。今

後、研究奨励分野においては、これまでは研 究の対象とされてこなかつた疾患について、

その実態解明等 を進 めてい くとい う意味で、原則11年間を期間 として研究を実施するとい

うことです。

○金澤委員長 ちょつと待つてください。

先ほどの伊藤 さんの御質問にはきちんと答 えてくれるんですね。

○疾病対策課長 難治性疾患克服研究事業の 100億 円については、通常の予算で確保 して

お ります。例えば補正予算の問題はあ りませ んので、基本的には続 くはず だ と思つてお り

ます し、要望 もしてまい ります。ただ、先ほ ど、こんな予算がよく取れたな とい う小池委

員か らの御指摘があ りま したが、厳 しい指摘 は覚1吾 してお りますが、我々 としては努力す

るつも りで ございます。

○金澤委員長 あ りが とうございま した。

では、続 きをどうぞ。

O中 田課長補佐  続 きま して、参考資料 2を御説明させていただきます。 こちらは、平

成 21年度の難治性疾患克服研究事業の採択課題一覧表です。現在、二次公募分はまだ評

価が終わっていませんので、ここでは、一次 と二次公募分を取 りま とめてお ります。

まず、臨床調査研究分野です。これは 130疾 患の研究ですが、昨年 どお り継続 して研究

を実施 してお りま して、ここにございます とお り、38の研究IJIで 実施 してお ります。

3ページ ロは、重点研究分野、横断的基盤研 究分野ですが、これまで研 究を実施 してい

ただいているものにつきま しては、今年度 も研究を継続 しています。

4ページ ロ以降は、平成 21年度に採択 した研究課題です。①横断的基盤研究分野の生

体試料1等 の収集 に関す る研究につきま しては、先ほ ど御説明申し上げました とお り、臨床

調査研究分野の疾患を対象にして、生体試料 を収集 していただく研究 とい うことで、ここ

にある各研究班の先生に収集をお願い しているところです。

6ページロですが、⑤横断的研究基盤研究分野の生体試料等の効率的提供に関す る研究

ですが、先 ほど申 し上げま した収集の研究班 で収集 した検体を今後 どの様 に効率的に提供

してい くのか とい うことにつきま して研究 していただくものです。

続きま して、 7ページロですが、⑥研究奨励分野の疾病の診断基準等作成のため奨励研

究につきま して 8ページロまで、37研究班で研究を進めることとしてお ります。

9ペー ジロが⑦研究奨励分野の疾病の実態把握のための奨励研究 とい うことで、⑥、⑦

をあわせて研究奨励分野として研究を進めることとしてお ります。
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最後に、③研究奨励分野の未分類疾患の情報収集に関する研究につきましては、これま

では数が少な く、研究のそ上にもなかなか上ってこなかつた疾患について情報収集 を進 め

ていくとい う観点から、研究を進めるとい うものです。

参考試料 2については、以上です。

続きまして、参考試料 3です。 こちらは、平成 21年度の厚生労働科学研究費補助金の

難治性疾患克服研究事業公募要項の概要です。 おめくりいただきま して 2ページロです。

こちちらは、先端医療開発特区 (ス ーパー特区)採択課題をカロ速する研究 とい うことにつ

きま して、その 「新規課題採択方針」にモ)あ ります とお り、難治性疾患の克服に向けて、

重点研究分野において臨床調査研究分野、いわゆる 130疾 患について画期的な診断・治療

法の開発に関す る研究を採択 しているものでございます。

こちらは、「(1)重点研究分野」の① にあ ります とお り、難治性疾患の画期的診断・治

療法の開発 に関する研究 として、画期的な治療法を開発するための臨床研究を積極的に採

択するとい うことで、現在は公募を終了 した ところですので、今後、評価委員会の結果 を

待って研究が実施 されてい くとい うものです。

3ページ ロです。 こちらは、難治性疾患克服研究事業の二次公募分について御紹介 させ

ていただきます。 中し上げま した研究奨励分野につきま しては、一次、二次公募で既に先

ほど御紹介 させていただいてお りますが、それに加えて三次公募 とい うことで追カロで研究

課題を公募 してお ります。 こちらは既に公募期間が終了 しま したので、先ほ どと同 じく評

価委員会で研究評価を行い、その結果によつて、研究を実施 していただくとい うもので ご

ざいます。

また、(1)横断的基盤研究分野 として、生体試料等の効率的提供の方法に関す る研究に

ついても公募 してお りました。

ページをおめ くりいただきま して、 6ページロでございます。こちらは、これまで臨床

調査研究分野、いわゆる 130疾患 として研究を進めたものの リス トで、ここにございます

とお り、脊髄小脳変性症か らスモンまで、 130疾患を対象に研究を取 り組んできたところ

です。

8ページです。 こちらは、これまで研究対象 となっていなかった疾患を対象に今年度か

ら研究奨励分野で対象疾患 としているものです。 8ページ、 9ページの疾患については、

第一次、第二次公募分をまとめたものですので、先ほど申し上げた第二次公募分がカロわる

とさらに疾患数が増えていくのではないか と考えてお ります。

参考試料 3の説明については以上です。

続きま して、参考試料 4です。こちらは、重症難病患者入院施設確保事業の概要です。

これは平成 13年度か ら実施 している事業ですが、事業の 目的として、症状の悪化等の理

由により、居宅での療養が極めて困難 な状況 となり、入院治療が必要 となった重症難病患

者に対 しま して、適時に適切な入院施設の確保等が行えるよう、地域の医療機関の連携に

よる難病医療体制の整備 を図ることを目的 としてこの事業が実施 されてお ります。
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事業の内容ですが、(3)に あ ります とお り、都道府県難病医療連絡協議会 を設置 してい

ただきま して、概ね二次医療圏ごとに 1か所ずつの難病医療協力病院を指定 し、その うち

原則 として 1か所を難病医療拠点病院 とい うことで、重症難病患者のための入院施設の確

保を行 うとい う事業でございます。

2ページ ロです。疾病対策課で当事業の実施状況を調査 しま したので、その結果 を御報

告 させていただきたいと思います。こちらは都道府県 ごとにまとめさせていただきま して、

連絡協議会設置状況、拠点病院設置状況、協力病院設置状況をそれぞれまとめさせていた

だいてお ります。それぞれの設置状況につきま しては平成 20年 3月 31日 時点のデータで、

連絡協議会の設置状況については、一部の都道府県を除いて、概ね多 くの都道府県で設置

されてお ります。また、拠点病院、協力病院につきま しても、多 くの都道府県では設置が

済んでお りますが、設置の数、また、設置 していない都道府県 もあ りまして、各都道府県

のばらつきも見られているところでございます。

参考試料 4についての説 l14は以上です。

参考試料 5です。これは、「経済危機対策 (平 成 21年 4月 10日 )Jと い うもので、御存

知かと思いますが、緊急経済対策 として補正予算の中で、今回、難病にかかわるものが ご

ざいますので、ここで御紹介 させていただきたい と思います。

その内容 としては、難病患者の医療費負担を軽減す るため、現在、医療費助成の対象 と

なっていない難病の うち、緊要性の高い疾患 (11疾患その他)に ついて医療費助成 の対象

に追力Πす るとい うものであ りま して、補正予算額は 29億 円となってお ります。

おめ くりいただきま して、 2ページロですが、難病の うち緊要性の高い疾患 とい うこと

で、ここでは、 11疾 患について具体名 を列挙 してお ります。

3ページ ロは、特定疾患治療研究事業 とい うことで、治療費助成の事業概要を参考まで

に添付 させていただいてお りますので、御覧いただければと思います。

参考資料 5は以上です。

続きま して、参考資料 6です。 こちちは、先ほ ど111本委員か らも未承認薬のお話が出ま

したが、これは医薬食品局で対応 してお ります未承認薬使用問題検討会の状況の御紹介 と、

また、新たな取組があ りますので、その紹介もあわせて行いたいと思います。

まず 1ページロですが、未承認薬使用問題検討会が平成 17年か ら検討会を開催 してお

りますが、その目的 としては、欧米諸国での承認状況、学会及び患者要望を定期的に把握

して、その臨床上の必要性 と使用の妥当性を科学的に検証するとい うことで検討 してお り

ます。また、その結果を未承認薬について確実な治療の実施につなげる、その使用機会の

提供 と安全確保を図ることを目的 としてこの検討会が開催 されてお ります。

2ページ 日は、未承認薬使用問題検討会の検討状況 ということで、本年 3月 の検 討会資

料から抜粋 した資料です。その時点での検討状況 としては、全体で 44の 品 目が検討 され

てお ります。その うち、円グラフの左側の黒い 20品 目については、既に薬事承認済みで、

残 りはそれぞれ治験計画等募集中等の対応 を行 つているとい うところでございます。
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3ページロ以降は、先ほどご紹介 した 44品 日はどうい うものなのかを、一覧に したリ

ス トですので、参考までに添付 させていただいてお ります。

続きまして 7ページ ロです。こちらは、平成 21年 6月 18日 の厚生労働省医政局研究開

発振興課 と医薬食品局審査管理課で行 つてお ります、医療上の必要性が高い未承認医薬品

または適用の開発の予後に関する意見募集 とい うものです。 こちらは、海外で認められて

いる医薬品の中で、我が国では承認 されていない医薬品あるいは承認等された効能・効果

または用法・用量が異なる医薬品につきま して、医療上の必要性が高いものについて、若

国の患者に早急に提供できるよう、その開発を促進す るとい う取組が行われてお ります。

その取組に当た りま して、各学会、患者団体等か ら意見を募集 しているとい うものでごぎ

います。

資料の最後にな りますが、 9ページロを用いて説明 させていただきたい と思います。

こちらは、先ほどの未承認薬使用問題検討会か ら引き継いで行われる新たな取組ですが、

まず、大 目的としては、承認のために必要な試験の有無、種類の検討などを行 うとい うも

のです。今回、各学会や患者団体か ら意見を募集す るにあた り、未承認薬、適用外薬の条

件 として、欧米 4か国のいずれかの国で承認 されているとい う前提があります。また、医

療上、その必要性が高いものについては、ここにあ ります 「(1)適応疾病の重篤性が次の

いずれかに該当す る場合 J。 具体的には、生命の重大な影響がある疾患、病気の進行が不可

逆的で 日常生活に著 しい影響を及ぼす疾患、その他 日常生活に著 しい影響 を及ぼす疾患。

(2)に あ りますが、「医療上の有用性が次のいずれかの場合」とい うことで、具体的には、

既存の療法が国内にない、欧米の臨床試験において有効性 。安全性等が既存の療法 と比ベ

て明らかに優れている、また、欧米において標準的治療法に位置付 けられている。 こうし

たものについて、学会等においては科学的エ ビデ ンスに基づ く有効性・安全性の評価等も

あわせて意見を募集 しまして、そ うした意見を、今後、設置予定の有識者会議で検討 し、

今後、製薬企業等、審査ルー トに乗るような後押 しを行っていく取組が現在な されてお り

ます。

この取組が、各学会や患者団体等か らの意見に基づいて行われるとい うことで したので、

今回、この場をお借 りして御紹介 させていただきま した。

資料の説明は以上です。

○金澤委員長 あ りが とうございま した。

先ほどの山本先生からの御意見も、こうい う形でお返事を したよ うですが、よろ しいで

しょうか。

御質問が主になるかもしれませんが、どうぞ。

○小池委員 資料 5の経済危機対策 とい うのは、これは緊急雇用対策などと同 じで、 3年

とか期限が限 られ るものなのか、それ も全 く未確定なのか。要するに、45疾 患に 11疾 患

を新たに力口わるとい うのはす ごいことだ と思いますが、 これは有期対策なのか どうかを確

認させていただきたいと思います。
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○疾病対策課長 形式的には、もちろん補正ですので単年度です。ただ、この手のものを

単年度で切 ることは私 どもはできない と思ってお りますので、これ も先ほどと同 じように

予算要求 を行つてい くことを考えてお ります。

○金澤委員長 ありが とうございました。

ほかにいかがでしょうか。御意見、御質問がございますか。

○山本委員  ここの場で発言するのがいいのか どうかわか りませんが、特定疾患の調査票

を毎年担 当医が書かなければいけないのですが、今 の時期に集中していて、これは研究班

の班員が複数名言つていることですが、一時期に集 中す ると、診療がかな り制限 されて、

その後、夜 までずつと書かなければいけない。できた ら、誕生 日ごとに分 けるとか、もち

ろん、あるときに横断的に調べたいとい うことがあると思いますが、少 し負担を分けるよ

うな調査票の回収の仕方があると、担 当医が随分楽になると思います。 これから増 えてい

くときに、その辺は少 し御配慮いただけた らと思います。

○金澤委員長 これについては、私たちも随分前に、書類が変わったときに、是非、JIE生

日に と言 ったんですけどね。現実に、私 も追いまくられていますが。

何かコメン トありませんか。

○疾病対策課長 申し訳ございません。 これはどうも、かつて各県 ごとにばらついていた

時期があって、そのときには今ほどではなかったと聞いてお ります。今は、10月 に合わせ

て しまったので、その副作用が強 くなった と聞いてお ります。

○金澤委員長 合わせ ることのメ リッ トについては重々承知 してお りますが、書かなけれ

ばいけない方から見ると、何 もここで集中 しなくてもいいのではないかというのは、確か

にそ うです よね。

○疾病対策課長 内部で少 し検討 させていただきたい と思います。

○金澤委員長 どうぞよろ しく。

ほかにあ りますか。

○葛原委員 今度また 11疾患を加えるとい うことで、今までの積み残 しのようなものが

入 っているので、私は皆 さんの努力に感謝 したいと思います。今年からは調査票が、今 ま

でよりは改善されています。患者 さんが書かなければいけない ところ、例 えば、いつ、 ど

この県で生まれたとかい うことは、患者 さんが記入するように変わっています。 これ迄は

我 々には分からないのに、患者 さんは自紙のままで調査票を郵送で送って くるよ うなこと

が多かったので、もう少 し自党を持っていただきたいと思つていま した。

結局、難病に関する研究事業 とい うことでお金を出 しても、患者 さんの方は、単に医療

費の補助 を くれているとい う以上の意識はほ とんどあ りません。ですから、こうい うもの

は、従来か らの研究事業 も含 めて、これは研究費の一環 としてされているものだ とい うこ

とをもう少 し、各研究班 もア ピールすべきだ と思います。厚労省の方も、例えば患者情報

の利用や検体の提供など、お金を出して恩きせがま しい ことを言 うのは本意ではない と思

いますが、やはりそ うい うことで患者 さんも積極的にこの研究事業に参加 しては しい とい

28



うア ピール をもう少 ししていただければ、我々も現場で取 り組み易 くなるのではないかと

思います。その辺 もよろしくお願い します。

○金澤委員長 大変大事な御指摘をいただきま した。あ りがとうございます。

ほかに御意見ございますか。

○伊藤委員 今のお話ですが、前に課長にもお話 ししたことがあ りますが、患者 さんが通

つている病院は、書類がいつぱい届 くと、患者の所得 も見ないとい う傾向があるものです

から。そ うではな くて、難病対策はこうしている、こんなふ うになっていると同時に、先

ほどの先生方のお話にもあったように、こうい う成果があったとい うことを、代表的なも

のでいいですから、わか りやす くして、だか ら皆 さんも一緒に参加 というよ うなことでの

ポスターをつ くつてはどうか とい うことを提案 してありましたが、ここでまた改めてもう

一回 しつこく提案 していきたいと思います。

○金澤委員長 あ りが とうございま した。

嫌な質問を一つ します。29億円の補正で 11疾患が加わったことは大変結構 なことだと思

いますが、これはた しかオリジナルには、国と地方団体が折半のはずですよね。 しか し、

現実には、 7害1、 3割 くらいで、国が 3の 方だった と思います。そ ういうことで こうい う

措置が行われたと。地方行政はどうな りますか。

○中田課長補佐 補正についてで しょうか。

○金澤委員長。補正で補われた分、対象疾患は増 えますからね。そ うい う意味です。

地方は支出が増 えることになるのではないか とい う意味です。

○疾病対策課長 地方負担についても、実は、私 どもだけではなくて地方の負担がある補

助金はた くさんあ ります。今回の補正では、追加 となる 11疾患その他に、地方公共団体

の財政支援策 として 「地域活性化・経済危機対策臨時交付金」により、た しか合計で約 1

兆円だつた と思いますが、それが地方に配分 され るような、地方向けに財政措置がなされ

たところです。今 |||の 補正は非常に大規模で、なおかつ地方のことを考えてい るものとな

っています。○金澤委員長 それは一緒に言わなければいけないですよ。

○水 田委員 参考資料 4の人院施設確保事業の ところで、どうい うわけか九州 にはない と

ころがあ ります。佐賀県 と沖縄県は、そ うい うものはバ ツ印ばか りですが、そ うい うとこ

ろに対 しては、厚労省から指導 とい うか、そ うい うことはなさらないわけです か。

○疾病対策課長 これはお願いの話なので、実は、県には個別にお願いしてお ります。ほ

ぼ 10年たつ事業で、この資料は、実は、今回 ここで初めてオープンにする資料ですが、

団体の方か らも、我が県ではどうなっているのか、他県 と比べて どうなのか とい うことを

教えて くれ とい う話がありまして、県のご協力を得て作成 したものです。県の間でばらつ

きがあ ります。例 えば新潟県のように、400を超 える協力病院を確保 している県がある一

方、全然 していない県があるとい うことは、私 ど{)と して、大変大きな問題で あると思つ

てお りますので、 これは県にももちろんお願い します し、いろいろなところで御指導申し

Lげなければいけない とは考えてお ります。
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〇金澤委員長  どうもあ りが とうございま した。

ほかに御質問、御意見がございますか。

○葛原委員 今 の水田先生の御質問に関係 しますが、拠点病院が決ま らないとい うのは、

県の側の努力の問題ですか、それ とも、指摘を受ける方の病院が主な問題 で しょうか。

も う一つは、重症難病はかなり数があると思いますが、全部をま とめて拠点病院をつ く

っているのか、それ とも、疾患の幾つかをま とめてで構わないとい う形でやつているので

しょうか。

○疾病対策課長 まず運用の話ですが、疾病については県によって随分ばらつきがありま

す。端的に非常に困つているのは神経難病のよ うなもので、神経難病をフォーカスに絞 つ

ている県が多 くあ ります。協力病院があるけれ ども、拠点病院がない とい うところは、県

立病院の御協力が得 られない とい うことも場所 によっては聞いています し、そもそも要 ら

ない と。そ うい う機能がなくても県内の病院が仲がいいので、そ うい うものは要らない と

い うところもあ りま して、拠点病院については県の独自性があるのかな と。ただ、協力病

院が一つ もない とい うのは大変大きな問題ではないかと私 どもは考えてお りまして、患者

さんの団体の方 とお話 ししても、何 とかな りませんかとい うお話をお伺いすることも多い

ので、そ こは、何 とか御協力いただけるよ うに県に申し上げと思つてお ります。

○葛原委員 実は、ここでバ ツ印がついているのは、私が今理事長を務 めている日本神経

学会の評議員が全然いなくて、理事会が特別措置で拾い上げたような県が、例えば宮崎県、

佐賀県、沖縄県辺 りがそ うなので、もしか した らそ うい う専門医数が少ないとい う背景 も

あるのかな と推測 した次第です。協力 とい う点は、各学会なども積極的に協力するように

呼びかけることも必要だと思います。私でできることは努力 してみます。

○疾病対策課長 是非 よろしくお願い します。

○金澤委員長  どうもあ りが とうございま した。今 日、会を開いた意味があ りますね。

ほかに何か御意見ございますか。

大体御意見 をいただいたよ うですので、御議論はここまでとさせていただきましょうか。

では、次国以降の予定について、事務局か らどうぞ。

○中田課長補佐 本 日、委員の方々か ら様 々な御意見をいただきましたので、今後 とも定

期的に委員会 を開催 し、難病対策について御議論いただきたいと思ってお ります。

具体的な 日程につきま しては、改めて事務局 より日程調整のお願いをさせていただきま

すので、 どうぞ よろしくお願 いいた します。

以上で ございます。

○金澤委員長  どうもありが とうございま した。 これで、第 9回 目の難病対策委員会を終

了 させていただきます。

御協力、感謝いた します。ありが とうございま した。
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参考資料4

l資 料 ll

新たな難病対策日襴虚疾患対策
を提案する

2009年 7月 30日
'厚

生科学審議会疾病対策部会

第9回難病対策委員会

日本難病・疾病団体協議会 (」 PA)

代表 伊藤たてお

難病姉策が始まったきつかけは?

。高度経済成長期の真つ只中
0急性期医療から慢性期医療へと疾病構造が変

イヒする中で
。スモンがきっかけ、「難病口奇病」が社会問題に
。公害による大規模な健康被害も問題化
。新たな医学研究の課題としても注目

・ 次々と誕生する患者団体と研究者、臨床医が連
携

。マスコミロ国会などの後押しで社会問題イヒ
。「難病」の定義、いろしヽろと提案
。東京都をはじめ自治体の福祉施策の対象として
。患者口家族の心中口自殺が続出       2



「難病」のおかれてしヽる現状を私たちはこう考えています

研究薔教育

医療制度

医療機関

地域医療

倉1薬日治験

難病対策等医療
費助成口公費医療

所得保障 (年金 )

健康保険

障害年金田諸手当
生活保護
自立支援法  4
介護保険

難病問題と|ま 、医療、福祉、社会生活
の全てに関る、谷間の問題

難病

家庭

就労

就学 目教育

所得

私的保険

差別 口偏見

医学 困医療

社会生



０

　

　

　

０

難病を取り着く状況の変化

難病対策開始から37年が経過

医学菫医療の進歩口発展。診断□治療の大幅な進
歩

早期発見と生存率の向上。社会全体の高齢イしな
どによって、患者数が増加
F難病」の多様イしなどもあり、対象疾患拡大の要
望が大幅に増えてい6
社会の難病に対する認識の変イヒ、福祉の拡大な
どによる取り巻く環境の変化が大きい

変わらないの1ま医療保齢 ll度―むしろ患者負担
が大きく増加している

5

医療や福祉、社会状況の谷間を埋めるも
のとして誕生した難病対策。その努力は積
ふ重ねられてきたが



０
　
　
　
　
●
　
　
　
　
０

しかしF谷聞」そのものを埋める作業や「谷間」を
作しなしヽための努力はされてきたのだろうか?

者の谷間とは「医療保険制度」F身体障害者福
祉」(自 立支援法)「年金all度 Jなどが大きくかか
わる

「谷間」を放置してきた国会や政府の責任Iま重い

今が、難病対策を根本から考え新たに作る好機

疾病構造の変化に医療保険Iま対応しているの
かも疑間

7

続々と難病対策へ入れて欲ししヽとしつ
患者口

[7:7:族団体 (3「〕〉要望にどう志え6か
患者数が多しヽという理由だけで|まこの対策から|ま

|まずせない

毎年一つ二つと拡大していく方法で|ま百年かかっ
ても解決しなしヽ

20歳の誕生目をもつて生涯のEII療費が自己負担
となる/11児の難病も大きな課題

限られている予算をどう打ち破るか(H09.10予
算で大きく変化。自治体負担をどうするかの課題)

低所得世帯 Iま過大な保険料と医療費の負担

多くの国民の理解を得られる対策への変換が必
要 8

Ｏ
　
　
　
　
ｅ



患者日家族が難病対策に何を期待している
のだろうか

oF原因の究明と治療法の早期開発」|ま交わらず、
すべての団体に共通

0医療費の動成が必要 .

。地域に住んでしλても専門国の治康を受Iナたしヽ
。身体障害者と同じ福祉、社会的支援を望
者ロロロロロロなどなど

。団体の要望や患者家族の生活実態調査も必要

③8年 伊藤 F私案」として

課題の整理を患者からの提案の試み

。難病対策は難治1生疾患克服研究事業に特イビし
全ての難病を対象に⇒一日も早しヽ原因の究明と
治療法の確立を⇒変わらない共通の願い

。生涯にわたる医療費の負担の軽減は保険医療
制度の改善で(EU)諸国並みに⇒高額療養費希1

度の中に長期療養給付制度を(現在人工透析、
血友病、免疫不全症候群の3疾患のみ指定)

oノ
Jヽ児慢性特定疾患の20歳問題も同時に解決ヘ

。生涯にわたつて高額な医療費を必要とする多く
の長期慢性疾患も合わせて解決ヘ



生涯医療を必要とする長期慢性疾患を対象に高
額療養費制度の限度額を大幅引き下げる

今後 rま他法との関係の整理が必要 (難病対策基
本法のようなもので各法をつなぐ)

身体障害者福祉法や就学口就労口自立支援法ロ

介護保険法など福祉諸施策に、F新ししヽ定義で
の難病」を位置づける

医学教育の申に難病問題と患者による講義を取
り入れる

専P5医 E看護師 0/ヾラメディカルスタッフの養成
11

医療の地域格差の解)肖 (地域尚 専 P町医療を含
めて)も大きな課題

保健所日本国言炎支援センターの機能充実口強化も課
題

患者会の社会的役割をピアサポート、セルフマ
ネジメントと共にF医療」の中に位置付ける時代

患者会の育成をEU諸国なみに、対策の申に位
置づけること

12



造化するh病対策を

全ての国民の医療と福祉の充実を一体にならな
ければ、本当の難病対策|ま実現しない→難病対
策の社会化

病人が病気だけで|まなく、医療費や生活に差lll

に苦しむことの無い社会こそが、国民が求めて
いる社会→社会保障の充実

難病を含め長期慢性疾患の医療費負担の軽減、
高額療養費制度の限度額の大幅引き下げ|ま国
民と共通の課題

当事者性の社会化

(◎ 0)2●Aが提案す饂

新機しλ難病姉策要旨①
原因の究明と治療法の一日も早い実現をめざす
研究と社会的支援研究に集申する

医療費負担の軽減は長期慢性疾患、ノ]ヽ児慢1生

疾患 (キャリーオーバーを含め)と共に本来健康
保険制度でおこなうべき。高額療養費制度の呻
の長期療養lll度の拡大および高額療養費希1度
の負担限度額の大幅引き下げが必要

検診,相談、居宅生活支援,情報提供などの事
業は当分そのまま継続かつ拡充する

14



JPAが提案する

新しい難病対策と|ま②

希少疾病、重症患者への支援や研究と直結する
保険タト負担の治療費に対する支援などの特nll

な対策を充実させる

保健所および相談支援センターの機能を一層充
実させ、相談支援セン甥一の運営Iま国が責任を
持つ

患者会の社会的役害Jを認め、ピアサポート、セ
ルフマネジメントを医療の申に明確に位置付けん
患者会の育成をEU諸国なみに位置づ|チる

」PAが提案する
新しい難病対策をIま③

就労目就学日移動支援、医学教育と専門医の養
成、在宅療養体制の整備、入院口施設利用体tll

の整備、希少難病対策などを充実させる

それらを保証し、各lll度をつなぐものとしての
難病対策推進基本法などのようなもののall定

及び新たな対策における「難病の定義Jにつしヽ
て患者団体を含めた検討の場を設ける



世界ではどうなつてしヽ62

EUの詰少な蘊対策懐旨)

地 07調べ

。希少難病の定義 アメリカ→国内の患者数が20万人未満
EU→ 1万人当たり5人未満

・1999～2003 遺伝病を含む希少疾病の関するコミュニティ・アク
ションプログラム

・2003～ 2008 EU公衆衛生プログラム
・2008～ 2013 新公衆衛生プログラム

①既存の希少疾病情報ネットヮークを利用した情報交換

②患者、ボランティア、専門家による情報交換
③保健指標の定義づけと疫学データの更新
④第2回欧州希少疾病会議(2007年 )開催
⑤欧州希少疾病レファレンスセンター構想
⑥患者団体への支援



OECD諸国の医療費負担
0ポルトガル 通院日入院日薬斉J負担なし
。ベルギー  同上
0カ歩ダ   通回入負担無膨 一部の薬負担おu
。オーストリア 同上 薬負担あり 低所得者免除
。イギリス 通日入口薬負担無し 児童日妊婦口高齢ロ

低所得者 |ま負担免除
。デンマーク 通日入負担無し 薬3～ 5害」 労働

者 Iま負担免除
。ギリシア 通日入負担無し 薬2.5割
。スペイン 同上 薬4割 慢性尋旨定疾患可害J

年金者口施設入所者負担免除
・ イタリア 同上 検査の一部負担 薬の一部負担

低所得国障害は負担免口保険料負担無    り

0オランダ 通院負担無し ]艮

熙贔
院口形成~部負

担薬負無し 司年超入院J

。ドイツ 通院負担無し 入院可4日 まで定額負担
薬定額負担 低所得口障害負担免除目保険料免除
司8歳未満保険料負担無し

。アイルランド 通院負担無し 入院定額負担
薬定額負担 労働者 |ま保険料負担なし

°

翠瞑 薇 f判 饒 熙 幾 曙38殺鱈躍 亀冬
。アメリカ 65歳以上 メディヶァ

低所得 メディケイド

(以上 法研 「欧米諸国の医療保障」参照)



新たな難病対策□特定疾患対策を提案する

20o9年 5月 31日
日本難病 。疾病団体協議会 (」PA)

第 5回総会

わが国の難病対策は昭和 47年 (1972年 )「難病対策要綱」に基づいて始められ、

以来大きな成果 を挙げつつ 37年を経過 し、今 日を迎えている。

この間わが国の科学技術、医学 。医療の発展は著しく、また世界的にもかつてない超

高齢化社会を迎 えたことによって、特定疾患対策の登録患者数は大きく増加 した。さら

に新たに難病対策 として取 り組まなければならない疾患の要望も増大 し、特定疾患に指

定 されている疾患と未だ指定に至っていない疾患 との格差や、小児慢性特定疾患治療研

究事業対象疾患の 20歳を超 えた患者への支援など、至急取 り組まなければならない課

題が 山積す るにいたっている。

これ らの課題や切実な患者 。家族の要望の解決について新たな難病対策のありかたを

提案 し、それ を保障するものとして各関係法律を連携 させるために難病対策の推進に関

する基本法の制定についての提案 もおこな うものとする。

またこの提案は 「現行の難病対策等か らの後退はしないこと」を前提 とし、日本の医

療保 険制度が難病や長期慢性疾患の患者が経済的な理由で治療を受けられない とい う

ことが無いように、そして全ての国民が等しく必要とする医療が受けられる社会の実現
の一助となることを心から願うものであり、それまでのあいだ現行難病対策の拡大と充

実に全力を挙げることとする。

2.

難病患者 。家族への医療費を含む福祉支援、原因の究明と治療法の早期発見、医療

体制の整備、在宅医療支援などの難病対策の充実。強化こそが、国の医療と福祉を

底辺から支える施策として重視し、必要十分な予算の増額を行い、現行事業を徹底

的に強化すること。

新しい難病対策の柱を、①原因研究、治療研究、入院施設を含めた医療体制整備、

専門医の養成を含めた医療連携 ‐医学教育、医療・福祉連携の推進②社会研究を含
めた福祉支援、就労支援、教育支援 、相談支援センターなどの相談支援③検診を含

めた在宅医療体制の整備、新薬開発支援一の 3つの柱 とし、医療費助成については、

一部 (症例 を集めることを目的 とした医療費助成や保険外の検査 。治療研究、先進

医療の自費負担分および入院時食事療養費負担金・差額室料などの保険外負担分 )

を除き、特定疾患治療研究事業か らはず し、医療保険制度 として実施す ること。

難病や長期慢性疾患の医療費公費負担 (助成)については、治療は即生命に直結す

ることや生涯にわたっての治療を必要 とするところか ら、現在の高額療養費制度の

「高額長期疾病」の対象疾患を拡大するか、または高額療養費制度 とは別の長期療

養給付制度 を設けること。このことによって 20歳を超えた小児慢性疾患の患者や

3.



現在特定疾患 の対象 とされていない難病や長期慢性疾患の患者も対象 とすること

ができる。内容においてはヨー ロッパ先進各国の実施しているものを参考とし、入

院、治療 。手術、投薬、リハ ビリ、在宅支援 などその実態 と必要に応 じたものとし、
とくに低所得患者への支援を重点 とす ること。

4.難治性疾患克服研究事業は対象疾患を大幅に拡大 し、極めて症例の少ない疾患、非

常に重篤 な疾患、診断基準の確立 していない疾患も対象 とし、患者数の多少に関 ら

ず難治性 の疾患を全て対象 とす ること。

5.福祉的支援については現行福祉制度の適用拡大 と介護保険法での必要な支援を うけ

ることができるよう対象疾病指定を廃止 し、対象年齢の拡大をおこな うこと。さら

にそれ らの法 の対象 とならない部分や、不足の部分を難病対策における支援の対象

とす ること。

6.障害年金 、生活保護などの所得保障については難病や長期慢性疾患などの疾患特性

を十分に考慮 し、休業補償な ども含め療養生活を支援できるものとすること。
7 難病患者 にとって必要な入院や治療を保障 し、また、重症患者の在宅療養や施設入

所、生活施設 の確保を保障す る対策をおこな うこと。

8.ウ イル ス肝炎、ATI´ (成人 T細胞 白血病)ウイルス感染症、HIV感染症、CJD(ク
ロイツフェル ト・ヤコブ病)な どの薬害 。医療被害については、国、企業などの加

害者責任 を明 らかにして、治療法の研究推進 と薬害・医療被害の再発防止および感

染拡大の防止 、社会的差別 と偏見 をな くし、福祉 。就労・就学の支援を行い、医療

費や介護支援 。所得保障などを 目的とした「薬害防止法」や 「医薬被害者救済基本
法」等の制定 をおこな うこと。

9.難病対策にお ける保健所の役割 を再評価 し、難病相談支援セ ンター と連携 して患者

家族の支援に当たるよう、地域保健法の見直 しなどもお こない、その役割の充実強

化 をお こな うこと。

10.難 病相談支援センターはその役割 と機能を拡大 し、患者会 との連携・協働を促進
し、患者会の 自主性を尊重する運営をおこな うよう都道府県に対す る支援 を強化 し、
また各セ ンターの運営 と活動水準を保障す るために、一定の額までの運営費を全額

国の負担 とし、それを上回る額 については、国と自治体の 2分の 1負担 とするよう

補助金のあ り方を改善すること。さらに全国の難病相談 。支援センター間の連携 と

相互支援、情報交換や研修な どを行い、全国的な難病問題の情報発信機能 として、
全国難病センターを開設すること。加 えて患者 。家族団体を重要な社会資源 として

認 めその育成 。強化支援 をお こな うこと

11 以 上の諸施策 を保障 し関係す る法律 との連携 。調整を図 り、また、難病患者等の

人権を守 るために難病対策の推進 に関する基本法の制定をお こな うこと。
12 難病対策 を将来にわたってよ り充実 。発展 させるために、17m行 の難病の定義、概

念の見直 しを含め、以上の対策 を検討する、患者・家族団体を含めた「総合的な難

病対策 の実現のための検討会Jを設置すること。




