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報道関係者各位

新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム

(第 2回 )の資料について

本日開催いたしました標記会議の資料について、別添のとおり、公表

いたします。

【配布資料】

資料 1 新たな難治性疾患対策の在り方の検討に関する論点メモ

資料 2 厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会 経過報告

資料 3 社会保障審議会医療保険部会 経過報告 (高額療養費制度の

見直しの検討状況)

資料 4 障がい者制度改革推進会議総合福祉音F会 経過報告



新たな難治1生疾患対策の在 り方検討チームの設置に
ついて

平成 22年 10月 現在

1.趣旨
難治性疾患対策につしヽて、医療、研究、福祉、就労 口雇用支援

施策等制度横断的な検討が必要な事項について検討を行うため、

厚生労働省に「新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム」(以下
「検討チーム」という。)を設置する。

2.主な検討事項
(1)難治性疾患の患者に対する医療費助成の在り方 (小児慢性特
定疾患に関するキャリーオーバーの問題を含む。)

(2)難治性疾患に関する研究事業の在り方 (医薬品の開発を含む。)
(3)難治性疾患の患者に対する福祉サービスの在り方
(4)難治性疾患の患者に対する就労・雇用支援の在り方

3.構成
(1)検討チームは藤村副大臣を座長、岡本政務官及び小林政務官
を副座長とする。

(2)検討チームは、別紙のメンバーを構成員とする。
(3)座長又は副座長が必要があると認めるときは、関係部局等の
職員の参加を求めることができる。

4.事務局
(1)検討チームに事務局を置く。
(2)事務局に事務局長を置く。            '
(3)事務局長は健康局疾病対策課長とする。
(4)(3)に掲げる者のほか、事務局の構成員は、関係部局等の課
長クラスの者とする。

(5)事務局の庶務は、関係部局等の協力を得て、健康局疾病対策
課において処理する。



(別紙 )

座   長   藤村副大臣

副 座 長   岡本政務官、小林政務官

メ ン ノヾ二   大臣官房厚生科学課長
医政局長

健康局長

医薬食品局長

高齢 口障害者雇用対策部長

雇用均等・児童家庭局長

障害保健福祉部長

老健局長

保険局長

(その他必要に応じて座長が指名する者 )

事 務 局 員  大臣官房厚生科学課長            l
健康局疾病対策課長 <事務局長>
医政局政策医療課長

医政局研究開発振興課長

医薬食品局審査管理課長

高齢 口障害者雇用対策部障害者雇用対策課長

雇用均等 口児童家庭局母子保健課長

障害保健福祉部企画課長

老健局老人保健課長

保険局保険課長

(その他必要に応じて事務局長が指名する者が参加 )

(平成 22年 10月 現在 )
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新たな難治性疾患対策の在り方の検討に関する論点メモ 

 

【喫緊の課題】 

 

１ 特定疾患治療研究事業について 

○ 安定的な財源確保についてどのように考えるのか。 

 

 

 

 

 

 

２ 高額療養費制度について 

○  見直しにあたっては、医療保険財政に影響があることから、患者や保険

者、医療関係者が入った社会保障審議会医療保険部会において、７月１４

日に議論を開始。 

 

 

 

 

 

 

 

○  ９月８日及び１０月２７日に、機械的な試算を提示したところであり、

年末に向けて検討を進めているところ。 

 

３ 難治性疾患克服研究事業について 

○ 今後の難治性疾患克服研究事業についてどのように考えるのか。 

 

 

 

 

 

  

【参考３】 

○難治性疾患克服研究事業の予算の推移 

 平成２２年度    平成２３年度要求 

 １００億円     ７０億円（継続分） 

           ４０億円（新規分：健康長寿のためのライフ・イノベーションプロジェクト） 

【参考１】 

○特定疾患治療研究事業（医療費助成）の予算の推移 

 平成２２年度    平成２３年度要求 

 ２７５億円     ２７５億円 

【参考２】＜改善要望として示した主な項目＞ 

（平成２２年７月１４日 医療保険部会資料より） 

① ７０歳未満の「一般所得」の者のうち所得が低い者の自己負担限度額の引き下げ    

 ② 外来における高額療養費の現物給付化 

 ③ 高額長期疾病（月自己負担１万円）の追加   等 
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【今後の課題】 

４ 新たな難治性疾患対策の検討について 

○ 医療費助成の在り方、研究事業の在り方など難病対策の様々な課題を

解決するため、今後の難治性疾患対策を検討するに当たり、原理原則・

あるべき姿についてどのように考えるのか。 

５ その他 

 



厚生科学審議会疾病対策部会

難病対策委員会 経過報告

平成 22年度の検討状況について、本 国の検討に資する資料
を抜粋。

○ 平成 22年 5月 10日
6「特定疾患治療研究事業に関する要望及び提言」

(全国衛生部長会からの要望及び提言)   ・ 0・ 01

0「今後の難病対策研究のあり方を考える」

(先進国における希少疾患対策の動向) 。・00001o

○ 平成 22年 8月 30日
。「難治性疾患対策について」

(難病対策の概要)    。0000000000018

。「難治性疾患患者の生活実態に関する調査」 。000。 25



特定疾患治療研究事業に関する要望及び提言

′           平成 22年 5月 10日

全国衛生部長会

<背景>
昭和 47年から開始された特定疾患治療研究事業は、対象疾患の原因究明や治療法の

開発、臨床研究等の推進に成果をあげてきた。

その一方、現在の対象疾患以外にも数多くある原因不明で治療法が未確立の病気への

対応、疾患の医療費負担に対する公費支援のあり方、長期にわたる治療、看護、リハビ

リテーション、介護を支援するシステムづくりなど、検討すべき課題がある。

また、本事業の実施主体である都道府県が長年にわたり国に要望してきた事業の法制

化や補助金超過負担の解消については改善されず、別紙資料のように、平成 21年度で

は超過負担がさらに増加する見込みであり、今後この事業自体の安定的実施が困難にな

るおそれがある。今後の制度改革にあたつては、本事業の目的をあらためて明確にする

とともに、上記の課題解決を図るため早急かつ抜本的な解決策の検討が必要である。

<提言>
本来、対策の実施責任とそれに必要な財源確保の責任は一体化することが重要である。

特定疾患に限らず、原因不明で治療法が未確立の疾患の原因究明や治療法の開発など

の研究の推進や患者への医療費公費支援は、ナショナルミニマムとして国が実施すべき

である。

一方、地方自治体は、その地域の実情に応じた適切な治療、看護、リハビリテーショ

ン、介護システムを構築するという、それぞれの役割を明確にした改革が必要と考える。

その改革の道筋として次に掲げる項目を提言する。

―、原因不明で治療法が未確立の疾患の原因究明と治療法の開発については、国が責任

をもつて進めることが重要である。国はその対象とする疾患の定義を改めて検討した

うえで、対象疾患を選定し、新たな制度として法制化する必要がある。

二、医療費負担に対する公費支援については(高額または長期の医療費負担を要するす

べての疾患も含めて、患者が負担する医療費の総額と所得を考慮し、医療保険制度に

おける特定疾病療養制度や高額医療費制度くまた、自立支援医療制度など他制度との

比較のうえで、それら制度の活用も含めて適切な負担と公費支援のあり方を検討する

必要がある。

三、特定疾患をはじめ長期の療養が必要な患者に対しては、相談支援や適切な治療、看

護、リハビリテーション、介護の提供が必要である。そのためには、訪問看護制度や

介護保険制度、障害者自立支援制度等の他制度との連携を密にした、患者や家族が活

用しやすい支援制度の検討が必要である。
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全国衛生部長会

Ｉ
Ｎ
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特定疾患治療研究事業費に締める都道府県超過負担額(H20決算⇒H21見込み)

都道府県超過負担額

194億 円

全体事業費 956億円 全体事業費 ¬058億円 端数処理あり

数の処理等により実際の国庫補助額とは一致しない。また見込み額のため、数値はあくまで参考値^

参考 試算

平成22年 2月 16日時点全国衛生部長会調ベ

◇ 平成20年度決算額から平成21年度所要見込み額では、47都道府県事業費全体として約102億円の増額 (前年度比107%増 )。
◇ 一方、国庫補助額は、284億円*から262億円*へ22億円の減額で、交付率**も平均約60%から49%に約10%も低くなる結果。
*)試算による数字のため、実際の国庫措置額とは相違あり。参考 :国庫補助額 282億円(平成20年度)、 258億円(平成21年度)。
**)交付率:本来国が負担すべき全体額の2分の1のうちに、実際にはどれだけ国庫が入つているかの率
◇ 都道府県の超過負担額でみると、平成20年度が47都道府県全体で194億円だつたのに対し、平成21年度では 267億円で、約73億円の増額 (前年度比38%増 )。
◇ 高額療養費の見直しにより事業費全体が約2割縮小するという国見込みとは大きく異なる結果。



特定疾患治廉研究事業について都道府県意見資料集

平成 22年 2月 全国衛生部長会都道府県アンケ…卜より次のカテゴリいにより抜粋

1 超過負担について
2 医療費助成制度について
3 難病研究について
4  法制化にノDいて

5 他制度との関係
6 事務手続の簡素化等事務改善について

7 その他
**********************************************

1 超過負担につい
。対象疾患、患者数の増カロや高額療養費制度見直しにより、現在の制度のままでは都道府県の事務量

や一般財源の超過負担が増大すること、患者の事務手続きが繁雑化することは明白で問題。

。現在のままでの制度の運営であると、特定疾患として治療費助成への要望は益々増え、医療費の負

担も高額になり、都道府県による財政負担は困難な状況になる。

。まずは「特定疾患治療研究事業」が研究事業なのか福祉医療なのかを明確にする必要がある。いず

れの場合にしても、都道府県の超過負担が解消されることが必要。

。特定疾患治療研究事業に対する都道府県の予算措置は、もはや不可能な状況。

・超過負担の解消は緊急の課題なので、平成 23年度を待たず補正予算等も含め緊急提案すべき。
。制度の抜本改正には、相当の時間を要すると思われるが、もはや、都道府県には当該見直し完了ま

での間、当該事業を支えていく余裕はない。

2 医療費助成制度につい

<「たとえば「特定疾病」のように、既存の医療保険制度の中で特定疾患を組み入れて医療費を助

成するなど、制度そのものの見直しを行 う。」ことについての意見>

圏ほぼすべての都道府県が、肯定的要素と否定的要素を併記して、回答している。

回「特定疾患の対象疾患追加や、受給者数が増加する
上方で、特定疾患の選定方法や、都道府県の

超過負担等の課題があり、また高額療養費制度の見直しに伴う認定審査の煩雑化などから、見直

しは必要である。」との見解を示しつつ、下記に述べる 【否定的要素】や 【条件整備】を提示して

いる状況 と概ね分析することができる。

【肯定的要素】                   `
。患者及び自治体等の事務的負担が大幅に軽減される。

。医療費助成は、基本的に医療保険制度の中で行うべきもの。

。現行制度では、同じ難病でありながら、公費負担の対象に指定されるかどうかで患者の医療費負担

に大きな差異が生じている。

。対象患者から、各種手続きの簡素化等が求められており、各種手続先は加入している保険者だけに

限定されることが望ましい。

。今後、限られた予算 。人員の中で難病対策を推進するためには、本提案のような抜本的な制度の見
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直しが必要。

。現行の特定疾患治療研究事業の制度は限界にきていると考えるため、法制度化等、特定疾患治療研

究事業を抜本的に見直すことについて賛成。

【否定的要素】

・難病施策に限定せず、医療保険制度全体として考えると、保険者の医療費負担増や、最終的には保

険料増などの影響が生じることから、医療費の自己負担のあり方について、根本的な議論が必要。

・「特定疾病」の対象から外れた疾病について、現行制度と同様に「難病患者間の格差」が生じる。
。医療保険制度に組み込むことにより、現行制度における福祉施策との連携のメリットが失われる可

能性がある。

・患者の自己負担の取り扱い及び対象疾患の認定等の課題があると思われる。

・福祉医療とした場合は、実施にあたり保険者の負担が大幅に増えることとなるので、保険者の了解

が不可欠。

。趣旨には賛同するが、低所得者の負担増や食事療養費に係る負担増など、受給者に係る課題が残り、

慎重な議論が必要。

。特定疾患の患者認定は、「特定疾病」に比べて専門性が高く、専門の審査会を設けている。既存の保

険制度に組み入れた場合、保険者が公平に認定できるかどうか疑問。
。医師の証明のみで認定が可能であるのかの検討が必要。

。審査を不要とするとますますの患者増につながることが想定される。
。特定疾患は、治療研究が事業の柱の一つであるため、そのための患者データをどのように取り扱う

かも課題。

。そもそも難病対策は国の責任において取り組むべきとの意見が、保険者や患者から出てくる可能性

があり、保険者への押しつけるような形で制度を組み立て直すことに、理解が得られるかどうか疑

問。

【提案に賛同する中で必要となる条件整備についての意見】

・対象患者の認定にあたり審査会のような公平性が保たれることと、治療研究に必要な継続的なデー

タ収集ができる仕組みが別途必要。

。都道府県で難病患者が把握できなくなれば、これまでの在宅患者の療養支援が困難となる。こうし

た患者発生を都道府県に通知する仕組みが必要。

・重症認定患者については、自己負担なしで治療を行つていることなど,現行の特定疾患治療研究事

業と特定疾病では患者の自己負担額に差がある。患者の不利益にならないようにすることが必要。

・低所得者への対策が必要。

・既存の医療保険制度の組み入れについては、特定疾患治療研究事業の位置づけの明確化や、保険者

の負担増に対する国の支援の強化等、十分な検討を要する。

<「現イ子の特定疾患治療研究事業は、医療費の低所得者対策としての側面が大きいと思われるため、

医療保険の高額療養費制度を見直し、保険制度の低所得者対策を手厚くすることで患者の負担軽減
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を行う。この場合、研究者による調査研究事業は独自に行う。」についての意見>

【肯定的要素】

。本事業を申請する対象患者にとっては、医療費の助成がすべて。低所得者対策としての医療費助成

は、医療保険制度の枠組みの中で、対応すべき。

。患者の経済的支援の側面が重くなつていることを勘案すると、本提案内容では難治性疾患克服研究

事業の対象とされていない難病患者の関係だけでなく、 20歳 を超えた小児慢性疾患患者や長期慢
性疾患の患者との均衡を図れる。

。特定疾患の医療費助成は実態として、患者の生活面への支援を目的とするものであると考えられる

が、指定されているのは56疾患だけで、希少な難病は 5千とも7千ともいわれ、その中には特定

疾患と同様に高額な療養費が長期にわたつて必要な疾患があることから、様々な患者会から公費負    i
担の要望がよせられている。このような状況から、指定された特定疾患の中で医療費の給付を位置

づけるのではなく、難病疾患全体の患者の実態に即した支援を考える必要があると考えられるので、

提案の既存の医療制度である高額療養費の見直しのなかで医療費の低減策を検討するのが適当と思

われる。

【否定的要素】

。高額療養費制度を見直し、全ての患者を対象にするのは、患者にとつては理想的な案であるが、維

持するためには保険料の増額等が必要。これに伴い定率国庫負担や都道府県調整交付金等も増加す

る。高額療養費制度の見直し後の額の検討とともに、見直し後の財源対策等の検討が必要。

。医療保険制度利用の全ての患者が負担軽減の対象となることから、医療提供者や患者のモラルハザ

ー ドを生み、医療費の高騰を招くおそれが強い。

。現在の高額療養費の月額自己負担上限額を大幅にし|き下げることにより保険者の負担が過重になる

ことが懸念される。このような改正を行 う場合は国から保険者に何らかの財政支援を検討すべきと

考える。

。特定疾患事業の役割を低所得者対策と位置づけ、高額療養費鈴1度の見直しにつなげることには飛躍

がある。

。重症患者は、所得に関係なく自己負担を免除されるなど、現行の制度は、必ずしも低所得者対策ば

かりではない。低所得者対策に重′点を置きすぎると、一定の収入がある人など、難病患者の一部を

リト除することになり、患者側からの反発は必至。

3 難病研究について
<た とえば「特定疾病」のように、既存の医療保険制度の中で特定疾患を組み入れて医療費を助成す

るなど、制度そのものの見直しを行つた場合の難病研究についての意見>
。治療研究を進めるため今後もデータの必要な疾患を特定疾患懇談会で厳選し、情報収集の方策を別

途定めるべき。

。臨床調査個人票データによる治療データの収集ができなくなり、研究に障害が生じることは否めな

や`。
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。認定審査は保険者が個別に行 うことは困難と思われるので、国が第二者機関等に委託等をして行う

こととし、臨床調査個人票も当該機関で収集できるため、それを国に提供する制度にすれば研究事

業の継続も可能と考える。

・本制度は、難病の原因究明や治療法の研究並びに医療費等の負担軽減による研究事業への継続的な

参加を確保するため、患者の自己負担分を所得に応じて公費負担する制度であり、見直し時もこの

点に留意が必要。

<「現行の特定疾患治療研究事業は、医療費の低所得者対策としての側面が大きいと思われるため、

医療保険の高額療養費制度を見直し、保険制度の低所得者対策を手厚くすることで患者の負担軽減

を行 う。この場合、研究者による調査研究事業は独自に行 う。」についての意見>
。調査研究事業としての必要性を認め、都道府県もこれに一定の関与をするとすれば、これに係る都

道府県の事務は依然発生すると考えられる。調査研究事業への者5道府県の関与の妥当性やあり方に

ついての検討も必要。

。難病の治療研究事業の必要性は理解するが、患者への医療費助成とは切り離した事業として実施さ

オLる レベき。

・医療費の公費負担は既存の医療保険制度の中に組み入れ、調査研究事業については国が継続して行

うことが適当。

・臨床調査個人票による調査研究については、どれだけの成果があるのか疑間があるため、研究者に

よる調査研究事業を独自に行 うことについて賛成D

。調査研究事業については、研究班の医療機関をネットワークで繋ぎ臨床データを蓄積できるシステ

ムを作るなど独自の研究事業として検討できないか。

・研究者による調査研究事業を独自に行 うとした場合であっても、そのために都道府県に新たな業務

を強いる結果とならないようすべき。

:治療法の研究は、スモンの検診を参考に国の研究lJJを 中心とする医療機関のネットワークで定期の

検診によるデータを利用すべき。

。現行制度の中で、地方単独では実施不可能な、原因究明、治療法の確立に向けた国レベルの研究が

行われ、成果が上がっていることから、調査研究事業について、独自に行うことには反対。

。調査研究については、現行手法に依らなければ独自では困難ではないか。

。治療研究事業は、新規及び更新時の臨床調査票により継続的なデータが国に集約されることにより

調査研究が進む制度であり、単に医療費の負担軽減を図るだけの制度ではないと考える。独自に調

査研究事業を行つたとしても、当事業レベルのデータ収集は困難。

。調査研究については、法制化を行った上で、対象となる疾患を選定。調査研究中の医学的なデータ

を蓄積し、エビデンスに基づいた医療を行 うよう提言する組織・体制の整備を進めていく人き。

4 法制化 につい

・保健 。医療・福祉・労働を包括した総合的、体系的対策とするため、法制化を図るとともに、医療

給付の判定に用いる臨床調査個人票 (診断書)の検査項目は、必要最小限とし、患者負担の軽減を

図るべき。
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。類似の制度である小児慢性特定疾患治療研究事業は、法 (児童福祉法)に基づく制度であるが、実

施主体は保健所設置市になっている。特定疾患についても、適正な負担等の観点から実施主体の見

直しが必要。

。財政面での裏づけとすべく、法律に基づく制度とされることが望ましい。

。制度を根本的に見直すことは、多大なる時間を要することを考えると、まずは、現行制度について、

民主党のマニフェスト通り法制化し、国 。地方の負担割合を明確化することにより、抜本的に超過

負担を解消する方向で進めてはどうか。       .
。制度の抜本的改正が困難な場合D少なくとも法制化および国庫補助率の明示が必要。
。国において法制度を含めた制度の大幅な見直しを実施し、まず財源の確実な確保を図り、制度の安

定的な運用を図るべき。

。現行の制度が法制化されていないことが問題。また、昨年 5月 の制度改正以降、事務負担は増えた

が、医療費は減つていない。受給者は頻繁に保険証を変更するため、受給者証の交付が間に合わな

い状況が生じている。

。難病対策と社会保障を分ける考え方に賛成。調査研究対象となる疾患の選定及びその基準を決定す

る組織や体制の整備、調査研究結果のデータベース化の推進等を含むスキーム構築に関する法整備

が必要。また、保険者の負担増大に対する財源措置 (国庫補助等)が必要。         ‐

5 他制度との
。特定疾患だけでなく保険制度 。福祉制度等とも合わせて広くセーフティネットの再構築が必要。

。安定した財源を確保するため、医療費については自立支援医療に組み込む等の方策を検討すべき。

。公費の対象のうち、食事療養費を対象外とすべき (特定疾患治療研究事業は食事療養費を全額公費

負担しているが、他の公費負担制度において、食事療養費は対象外としている事業も多い。)。 また、

平成 21年 5月 の高額療養費制度の改正により、特定疾患における食事の減額と保険者が発行する食

事減額認定証との兼ね合いが複雑になっている。

。他制度 との公平性の観点からも、入院時のいわゆるホテルコストについては対象外とすべきと考え

る。

。公費の対象のうち、介護を対象外とすべき。介護保険については、「訪問看護は全額公費」、「訪問リ

ハ 。居宅療養管理指導、介護療養型医療施設サービスは上限額まで公費負担」、「その他は対象では

ない」というように特定疾患治療研究事業が公費の対象としているもの自体が複雑である。特定疾

患治療研究事業における介護保険利用は全体からみると少ない。当該事業は治療研究のための事業

であり、介護に必要な経費については、介護保険制度の中で対応すべき。

。パーキンソン病、潰瘍性大腸炎などの症fulの 多い疾患についてのみ「特定疾病」として取り扱 うこ

とも考えられる。

6 事務手続の簡素化等事務改善について
。認定基準があいまい。審査医が、審査に困難を感じているため、臨床調査個人票と矛盾がないよう

にすべき。

。ヽ自己負担限度額のランクが複雑で、わかりにくい。A～ Gラ ンクの他に、その1/2、 1/10な
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どがあり、分かり易く説明しやすいものにすべき。

・生計中心者の認定方法があいまい。患者の生計を担うもの、という非常にあいまいであるため、患

者への説明が困難である。例えば、嘔療保険の被保険者」などのように、わかりやすく、説明しや

すいものにすべき。

。申請に必要な所得証明書類が複雑で、わかりにくい。自己負担限度額の認定は「所得税」、高額療養

費の認定は「住民税」の書類が必要となり、患者は税務署と市町村役場両方に行くことになり、負

担が大きくなっている。また、保健所で説明しても、高齢であったり、障がいがあったりと、書類

を揃えることができない患者もいる。このようなことから、自己負担限度額の認定を「住民税」で

できるようにすべき。

。平成 22年度の更新の際は、社会保険者力日入者で生計中心者が住民税非課税の者、国民健康保険組
合力日入者、そして、保険者変更の未提出者については、高額療養費の適用区分の照会のため保険者

照会が必要になる。現在は保険者照会の際には、申請者の同意書が必要となっているため申請者の

負担・混乱や者5道府県・保険者の膨大な事務が発生する。しかし、個人情報保護法やほとんどの地

方自治体の個人情報保護条例では、法令上規定があれば、「個人情報の取り扱い、収集、提供の制限」

に抵触しなvヽため、同意書がなくても照会は可能である」特定疾患の高額簾 費の適用区分の照会

については、健康保険法施行規則 98条の 2等に規定されたことから、保険者照会に同意書は不要
と考えられる。申請者の負担軽減や都道府県・保険者の事務の軽減を図るべき。
。受給者証の更新は、例えば2年に1回 とすべき。
。現行の軽快者基準では、ほとんどの症例で軽快者とすることが困難であり、軽快者基準の見直しが

必要と思われる。 (例えばモヤモヤ病で医療機関受診が年 1回の経過観察者も認定となりうる。)
。軽快者基準の見直しが困難であるのなら、年 1回の更新申請について、疾患により、臨床調査個人

票の提出を省略できるようにするなど、,申請者負担や病院、県の事務の軽減が図れるようにした方

が実質的である。

。重症患者および住民税非課税世帯以外は一律定額負担とするなど所得階層区分および算定方法の見

直しをすべき。

・特定疾患の認定審査の件数が年々増えている状況の中t追加疾患には、認定審査の難しい疾患も多
く、幅広く対応できる審査医の確保が困難な状況。             ・

・特定疾患治療研究事業により治療法の進歩や成果が得られない場合は、対象疾患として妥当である

かの考え方を示すことが必要ではないかしまた、治療研究事業として妥当でないと判断された疾患

については、福祉施策としての医療費の助成制度を新たに検討することも必要。
。公費負担医療費の増加については、調剤薬局での処方に対して負担額がないことも、医療費増加の

一因になっているのではないかと考えられる。

・抜本的な制度の見直しが困難である場合は、特定疾患の中には、指定した当時の状況と異なり、現

在は上記原則に合致しない疾患もあることから、治療研究事業の原貝」に貝」つた対象疾患のみを治療

研究事業として医療給付を行い、原則から逸脱した疾患を現行の医療保険制度の中に組み入れる制

度を早急に整備すべき。
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。現在対象としている疾患の一部を非対象とすることは、現在同制度を利用している患者ほかの反発

が予想され、混乱を招く恐れがあり、慎重に検討していく必要がある。「症例数が少なく」など、制

度の原則そのものが、現行のままでよいのか、検討する必要もある。
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平成 22年度厚生労働科学研究難治性疾患克服研究事業
今後の難病対策のあり方に関する研究

今後の難病対策研究のあり方を考える
～先進国における希少疾患対策の動向～

(月曜 )平成 22年 5月 10日
難病対策委員会

研究代表者

国立保健医療科学院

|

林 謙治

華

「今後の難病対策のあり方に関する研究 J

における検討課題

o勲病対策の基盤となる研究開発環境を整備
するための方法論の開発

あ難病対策及び難病に関する研究開発のあり

方の検討   ‐

oわが国及び諸外国における難病対策の動向
や成果の分析

⇒ 今後の難病対策を推進する上で行政が抱
える様々な課題に対する政策的提言を行う
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研究開発環境を整備するための方法論の

開発

①難病患者の発生率の推計方法及び

疫学的特徴の把握方法の開発

②診断困難症例の情報収集 。集約 0

分析 0提供システムの開発 |

③難病患者の実態把握の手法の開発
。―既存もしくは新規調査による経済的指標の構造

分析、財政・経済支援のあり方の検討等

難病対策及び難病に関する研究開発

・④臨床調査個人票の有効活用及び臨床

., データベースの構築
1  0-データ入力負担軽減、データベースの臨床研究

応用化

嘗⑤難病に関する技術評価の手法の開発
O― 国際共同研究の推進方策等

o⑥災害時における難病患者の支援体制
|  の構築

“需

O― 希少医薬品の供給確保、病院0施設の安全性の向
導詩
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,l①難病 (希少疾患)の治療研究体制
il②難病

わが国の難病の対策に
=》

しヽ
‐~c

先末性代謝異常症等
■検査事業  ‐‐

日 0米・欧における難病の定義と規定

，１
‐
・
一
、

注 1)希少性を欧州定義に貝1つた場合 :1万人あたり米国7人未満、日本4人未満
注 2)薬事法第77条の 2において希少疾病用医薬品又は希少疾病用医療機器と
指定する要件として、「対象者の上限を 5万人」とされている。注3)霜曇姦層島馬尋墨纏曇翼毘需振渉を目的とした薬霧F及ド

医薬品副
黎
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(長期にわたり高額な費用がかかる病気)の｀
■医療費について患者の自己負担 を軽減する制度

治 療   |
治療法の開発二壁病患者の生活の質の向上
‐
難治性疾患克服研究事業

医療費の自己負担を軽減＼
新たな治療法の推進

特定疾患治療研究事業
小児慢性疾患治療研究事業

―
〕

難病患者等居宅

生活支援事業

重症離病患者
入院施設確保事業

定義 希少性※1

(患者数が概ね 5万人
未満※2)

原因不明
効果的な治療法が
未確立
生活面への長期に
わたる支障 (長期
療養を必要とする)

・希少性※1

(患者数が20万人
未満)

。有効な治療法が
未確立

・希少性Xl

(患者数が1万人
に5人以下)

。有効な治療法が
未確立
・生活に重大な困難
を及ばす、非常に
重症な状態

連
規
関
法
難病対策要綱 (1972)
薬事法等の改正※3

(1993)
希少疾病医薬品法
Orphan Drug Act

(1983)

欧州希少医薬品規制
Orphan Medicinal
Ppduct Regulation

(1999)



■米国における希少疾患対象の臨床研究体需」
0希少疾患研究対策室 omce of bに 日seases
Research′ 1989-)
(2002年に法的位置付け):希少疾患に特化した研究の推進 (研
究の調整 」支援、研究費助成)、 患者への情報提供など、希少疾
患研究全体の運営を行う。               ,

NINDS:National lnstitute of Neurological Disorders and Stroke′

NICHD:Nationallnstitute of Child Hea th and Human
Development′
NIAID:National lnstitute of Allergy and lnfectious Diseases

l l  H  l… m吼 叫 ⅢLЪ
I硼与する 恭*上記他、 フつの国立衛生研究所に属する研究施設があり、運

欧州各国の医療制度及び難病患者に対する

医療費軽減制度の概要 (丁覧 )

欧州においては、難病という概念ではなく、原則として長期にわたり
■ 高額な費用がかかる疾患を対象に医療費の支援を実施している。

区分

一 般 の

医 療 費

患者負担

原則無料 償還制 定額負担 定額負担

医療費財源 ―般財源 公的医療保険 公的医療保険 一般財源

難病患者
の

医療費軽減

制度

医学的除外認定言正

が発行され、処方

料の自己負担分が

免除

特定重症慢性疾

患の指定

(30疾患)
自己負担の免除

公的補足保険提

供

年間患者負担額

の上限を世帯の

年間所得の 1%

囃 病に限ら

ず)長期ある
いは重篤な疾
病の場合は、

薬剤貢無料

注)償還制 :患者が一時的に金額を支払い、その後公的医療保険から医療費が償還される方式
特定薫症慢

′
1生疾患 :再生不良性貧血、パーキンソン病、クローン病、SLE等の疾患が含まれる。

_        幸1

…13-



平成22年度厚生労働科学研究難治性疾患克服研究事業

今後の難病対策のあり方に関する研究

諸外国における希少疾患対策
(資料編 )

謙ゃ
:罐驀

平成22年 5月 10日 (月 曜)
難病対策委員会

研究代表者

国立保健医療科学院 林

資料① 米国における希少疾患対策の概要

(定義 )患者数が20万人未満。(約 6′800疾患 :患者数推計4500万人)代謝異常、神経難病、希少がんを含む。

(特色 )希少疾患の原因解明および治療法(治療薬)開発に主眼を置く。特に、遺伝子情報のデータベース化と臨床デー
タとのリンクについても整備が進んでいる。背景としては、1980年初期に患者家族による政府への希少医薬品開発を
求めた運動を契機とする。

1913年 希少医薬品法(Orphan Drug Act〕 :製薬企業に一定期間の排他的販売権付与と研究開発に対する税制優
遇措置を実施。以来、340以上の希少疾患治療法がF6Aによって認可。

1993年 (1989年‐)希少疾患研究対策室{OffiCe Of Rare DLeases Research}設 置:米国保健福祉省下の国立衛生研
究所 (Nauonal:nsutute Of Heakh)内 にて、希少疾患に特化した研究の推進支援を目的とする。研究に関する提言お
よび研究費の助成。調整、研究者支援(教育研修)、 患者。家族への情報提供等を行う。

2002年 希少疾患対策法(Rare Dお品,さs Act Of 20021:_L記 責務の法制化。

(治療を目的とする臨床研究推進 )
. 2003年

希 少疾 患 臨 床研究ネットウーク (Rare DLeases C‖雨ca:Research Networに RDCRN}

全米臨床研究関連施設をネットワーク化(国立研究所7施設が運営関与)。 登録者約5′000人 (2009年 10月 )。 主に疾
患タイプごとに複数の医療・研究関連施設がコンソーシアムを結成し、臨床研究を実施(5年間計画:予算約102億
円)

患者支援グループとの協働 :各コンソーシアムは研究申請にあたり患者グループをパTトナーとすることが原則。
ネットワーク運営や戦略に直接関与する。Coa‖●on of Pauent Advocacy Groups{CPAG)が 患者グループを包括し、メン
バーは通年でミーティングを行つている。議長はRDCRN運営委員会における投票権を有する。

PhaSe !(2003-2o09)   |   :  |
データセンタ=構築(Dlta Managё ment c9ordha」 hg CehterDMCC):
患者登録およびデータ管理システム開発tウェブサイト公開。匿名化デ=夕とし
研究者アクセス可能6(lD管理のため患者個人の追跡は不可 :主治医まで)
コンソ=シアム (5件 :22課題):
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ョンソーシアム(19件 :95疾病対象)
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資料② 欧州(EU)IFおける希少疾患対策の概要 i

(定義)1万人に5人未満 (0.5/10万 )の発症率。約7′ 000種類(ほとんどが遺伝子欠損。周産期やその

後の環境汚染も要因)。 効果的治療法がなく、初期診断時のスクリーニング、その後の効果的処
置がQOL向上、寿命をのばす。EUで3′600万人の患者を想定。

(特徴)EU健康研究プログラムにおいて公衆衛生上の最優先事項とされている。

(方針)①難病に対する認識と知名度の改善 ②難病に対するEU加盟国それぞれの国家プラン支援
③ョーロッパ全体での強調と連携の強化:研究をさらに進め、情報を共有し、専門化が対応でき
るよう欧州レファレンスネウトワーク形成6多国間の専門家難病センターの連携強化。
一プログラムは欧州委員会で採択され、予算は{2008‐ 2013)3億 2′ 150万ユーロ計上(2009年単年度4′ 848万

ユニロ)

1999年『オニ フアン ドラッグ規則 」(RegulatiOn(EC)N6.141/200o ofthe EurOpean Pa‖ ament and of the Coundl

of 16 December 1999 on Orphan medioinal products)

。 EU Task Force Rare Dお eaSes:EUにおける公的機関:各組織の補助、臨床検査および診療 (リフアレンスセン

ター)、 質管理、ベストプラクティスのガイドライン作成、スクリーニング、診断、ケア、疫学調査、EUレジスト
リニ(登録)・ネットワーク化・アドホック調査、EUレベルでの施策形成、などを行う。

・  Rire D“ ease Task Force{RDTF):2004年 1月設立.EUにおける希少疾患罹患率・死亡率に関するデータを収集。

・  EURORDiS(European Organレ attOn for Rare Diseases):1997年 設立 されたNGO.患 者 団体 。

+国民保険料で受診時原則無料

※1国民保険料 :雇用主と被雇用者から徴収する社会保険料。主に失業保険や年
金の財源となるが、医療費にも繰り入れられる。収入により徴収率が異なる。
※2薬剤処方料が免除されるのは、他に妊婦、16歳以下、65歳以上の高齢者、障

害者、精神疾患罹患患者などや税控除(taxこredioを受けている低所得世帯など

○希少疾患患者に対する医療費軽減制度
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○医療費 :財源は保険料+目的税(CSG※ 1他)で償還払い

自己負担※3

※l CSG:一般福祉税。租税であるが家族手当や医療費等に使途が特定されている。稼働所
得・資産所得・投資益`競馬等獲得金などが課税対象。CMU:普遍的疾病給付 :地域保険

※2目的税には、CSGのほか、タバコ税、アルコール税などが含まれる
※3自 己負担分に対する保険(補足保険)を併用することが一般的(全世帯の90%以上)

○希少疾患患者に対する医療費軽減制度
Ol特定

.童

症慢彊疾患の指定ス16疾患)11「10■‐己負担分
○公的補足保険の提供(補足的cMu:低所得者)

1ユーロ=約 125円

○医療費 :財源は保険料で定額負担だが支払い上限あり

保険料196%〕

停ユ■甲(約 19・ 5ンヒ甲〕:10・60/o(2ooo)
国 十 訟 盛 _昴 去 諄 ´ ..A′ ― ‐ 伽 を 、多療:初診時Clo{四半期毎〕

笏療:1日 ,10{年間28日まで).

:■:Flで1_1_1■__上J翌1_垂_望li聖2:型空P__
※ 一般的な年間患者負担額の上限は、世帯の年間実質所得の2%
_年間患者負担額の減免はt連邦共同委員会(GBAlがガイドラインで、重症
慢性病患者として同じ病気で四半期|こ 1度以上医師を受診し、1年以上治療
が継続しているなどの条件を定義している。

○希少疾患患者に対する医療費軽減制度

161革嵩菫薯費
:遺

騒あ
iI韻
覆:甚1華ち1準嵩漂薄ぢi税:「:TTTT丁丁丁T
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10医療費 :財源は■般税で■定の負担以上は無料  ‐   |
T=蔽蘊「1菟滞砺面豪扇石丁¬

| ※外来診療の自己負担上限は1年間900クローナ(約 1.2万円)

※薬剤費の自己負担額の上限は、1800クローナ(約 2.4万円)

※ 自己負担額や減免措置などは、各ランスティング(県に相当)によつて異なる

○希少疾患患者に対する医療費軽減制度

0(難病に限らず)長期あるいは重篤な疾病の場合は薬剤が無料になる
t l :‐     1   ■.1‐   ‐‐  ,● 1■ ■1 ● 1 

‐| ||‐ .||■|11■■ ■ ■| ‐■ |
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11.‐ 難治性疾患対策につしヽて

難病対策の背景

?昭和33年 スモン
当時は原因が不明

治療法未確立   ―
疾患に対する社会的不安       ‐
スモンの方々の救済

・ 昭和46年 スモン調査研究協議会がスモン入院患者
に対して月額1万円(当時)を治療研究費より支出  '

0昭和47年 スモン調査研究協議会の総括的見解
γ「キノホルム剤の服用による神経障害」

1

-18-



スモンの研究体制が他の難病に関する研究に対し
ても成功を収めることが可能で|まないか。

昭和45年 「原因不明でかつ社会的にその対策を

必要とする特定疾患について|ま t全額公費負担と
すべきである」(社会保険審議会答申)

0,昭和47年 国会において難病に関する集中審議

0昭和47年 厚生省「難病対策要綱」
総合的な難病対策の指針

難病対策要綱 (昭和47年厚生省 )

<疾病の範囲>

○取り上げるべき疾病の範囲について整理

(1)原因不明、治療方法未確立であり、かつ、後遺症を
残すおそれが少なくない疾病

(2)経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみなら
ず介護等に著しく人手を要するために家庭の負担
が重く、また、精神的にも負担の大きい疾病

<対策の進め方>

1)調査研究の推進
2)医療施設の整備
3)医療費の自己負担の解消

昭和47年 ○スモン、○ベーチェット病、○重症筋無力症、O全身性エリテマドーデス、サルコイドーシス、再生
不良性貧血、多発性硬化症、難治性肝炎 からスタート (Oは医療費助成の対象)

-19-

2

3

ゆ



特定疾患治療研究事業の概要

(いわゆる難病の医療費助成 )

1.目  的
原因が不明であって、治療方法が確立していない、いわゆる難病のうち、 治療が極めて困難であり、かつ、
医療費も高額である疾患について医療の確立、普及を図るとともに、患者の医療費の負担軽減を図る。

2.実施主体  都道府県

3.事業の内容
対象疾患の治療費について、社会保険各法の規定に基づく自己負担の全部又は一部に相当する額の1ノ2
を毎年度の予算の範囲内で都道府県に対して補助

4.患者自己負担
所得と治療状況に応じた段階的な一部自己負担あり
上限額 入 院 0～ 23,100円 /月 外来等 Oγ ll,550円/月                 .
※対象者が生計中心者である場合は上記金額の1/2

5対象疾患
難治性疾患克1反研究事業のうち臨床調査研究分野の対象疾患(130疾患)の中から、学識者から成る特定´
疾患対策懇談会の意見を聞いて選定しており、現在、56疾患が対象となっている。

<参考>臨床調査研究分野め対象疾患
次の4要素(①～④)から選定し、現在、130疾患が対象となっている。
①希少性 :患者数が有病率からみて概ね5万人未満の患者とする。
②原因不明:原因又は発症機序(メカニズム)が未解明の疾患とする。
③効果的な治療方法未確立
④生活面への長期にわたる支障(長期療養を必要とする)

自
.己
負 担 限 度 額 表

備考 :1.「市町村民税力リト課税の場合」とは、当該年度 (7月 1日から翌年の6月 30日 をいう。)において市町村民
税が課税されていない (地方税法第323条により免除されている場合を含む。)場合をいう。
2 10円 未満の端数が生じた場合は、切り捨てるものとする。
3.災害等により、前年度と当該年度との所得に著しい変動があった場合には、その状況等を勘案して実情に即
した弾力性のある取扱いをして差し支えなぃ。
4.同一生計内に2人以上の対象患者がいる場合の2人 日以降の者については、上記の表に定める額の 1/10
に該当する額をもって自己負担限度額とする。

…20-
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階 層 区 分
対象者別の一部自己負担の月額限度額

入院 外来等
生計中心者が患嗜
本人の場合

A 生計中心者の市町村民税が非課税の場合

B 生計中心者の前年の所得税が非課税の場合

対象患者が生計
中心者であると
きは、左欄によ
り算出した額の
1/2に該当す
る額をもって自
p ttIB鷹虐壺ル

C 生計中心者の前年の所得税課税年額が5,000円以下の場合

D
生計中心者の前年の所得税課税年額が5,001円以上15,000
円以下の場合

E
生計中心者の前年の所得税課税年額が15,001円以上40,000
円以下の場合

11.000 5,500

F
生計中心者の前年の所得税課税年額が40,001円以上70,000
円以下の場合

18,700 9,350
する。

G 生計中心者の前年の所得税課税年額が70,001円以上の場合 23,100 11,550



希少な難治性の疾患
5,00077,0001療こJ議  (※ 1)

希少な難治性の疾患の数と研究事業について

特定疾患治療研究事業
の対象疾患
・ライツゾーム病
・特発性間資性肺炎
・表皮水疱症     i
・筋萎縮性側索硬化症 (ALS)など

臨床調査研究分野 (※a
の対象疾患
130疾患
・骨髄線維症   

′

・側頭動脈炎
・フイツンヤー症候群

・色素性乾皮症 など

研究奨励分野 (※ 2)

の対象疾患

177疾患 (H21)
214疾患 (H22)

※1希少難病の定義は各国異なるため幅がある数値となつている。
※2難治性疾患克服研究事業の一つの分野。
※3それぞれの事業には、「希少」の基準を超える患者数5万人以上の疾病も含まれている。 6

7

特定疾患治療研究事業の対象疾患への追加に関する患者団体等からの要望一覧
疾患名

on Hippel― Lindauチ on Hbpe卜 Undau病患者の会 (通称 :ほっとchゴn)

螢直性脊椎炎 蜜[ヨ 菫ヨ撻 の 会

aSD(反 射性交感神経性ジストロフィー) 〕RPS患者の会、かばちやの会

lAM 2国HAM患者友の会 (アトムの会 )
０
炎

一
¨

ヵ

(進行性骨化性緑稚異形成圧、進行性化骨 」―FOP～光～患者会

泉維筋痛症 PヾO法人線維筋痛症友の会
旦道閉鎖症 の子どもを守る会

型糖尿病
DDM全国インターネット思者会ddm 21、 近畿つほみの会 (′ Jヽ児期発症インスリン依存型糖尿病愚
旨・家族会 )

7ルフアン症候君羊 イルフアンサポーターズ協議会

夏膜偽粘液腫 の会

メラダー・ウイリー症候群 ヨ本プラダー・ウィリー症候群協会

(P(色素性乾皮症 ) ≧国色素性乾皮症 (XP)連絡会
E―ラス・ダンロス症候群 )TDサポーターズ協議会(l日マルファンサポーターズ協議会)

К疱型先天性魚鱗癬様紅皮症 革の会

昨水疱型先天性魚鱗鶏様紅皮症 の

′ックハウス症候群 ′ックハウス連絡会

巳合型血管奇形 昆合型血管奇形の難病指定を求める会、混合型血管奇形の難病指定を求める議員連盟

フェニルケトン尿症 フェニルケトン尿症親の会・医療責助成委員会

′ヤルコー・マリー・トウース病 ′ヤルコー・マリニ・トウース病友の会(準備会)

吹骨無形成症 つくしの会

遇脊髄液減少症 瀾 1活動 法 人 サ ン・クラフ

L型ミオ′くチー 壼位型ミオバチー患者会

曼性疲労症候群 (CFS) 曼性疲労症候群友の会
jヽ児交互性片麻痺 会、日本てんかん

ラスムッセン症候群 日本小児神経学会、日本てんかん学会

活動性EBウィルス感染症 曼性活動性EBウィルス感染症患者の親の会
′トピー性脊髄炎 アトピー性脊髄炎患者会

'ス
トニア 人 ジス トニア友 の 1

ξルフィリン症 全国ポルフイリン症代謝障害者患者会、民主党ポルフィリン症を考える会議員連盟

コケイン症候群 H標津町、日本コケイン症候群ネットワーク

襄胞線維症 撃嚢胞線維症の治療環境を実現する会、膵嚢胞線維症患者と家族の会

)APS(ク リオピリン関連周期性発熱症
'APS患

者・家族の会

注1)平成22年 3月末までに寄せられた要望をまとめたもの 注,名
雪 】キ
29人
が特定される甲rを

除く。



難病対策に関す焉課題‐
1 医療費助成(特定疾患治療研究事業)における問題
① 対象疾患(医療費助成制度の「谷間J)
二難治性疾患

難治性疾患であって、特定疾患治療研究事業の対象疾患(56疾患)とな
:らないものは、高額療養費制度以外の医療費軽減の仕組みがない。

一方で、難治性疾患の要件を満たしていない疾患の取扱いにつし`ても検
討が必要。
・小児慢性特定疾患(キャリーオニバー問題)

小児慢性特定疾患治療研究事業の対象疾患(例 :胆道閉鎖症など)であっ
て特定疾患治療研究事業の対象とならないものについては、20才以降、医
: 療費助成を受けることができない。.

l② 安定的な財源の確保

受給者増口医療費増が見込まれる中で本事業について十分な予算を確保
できない状態が続いており、安定的な財源を確保できる制度の構築が課題。

③ 医療費助成事業の性格

希少疾患の症例確保を効率的に行うとぃう研究事業でありながら、公費で 、
医療費助成を行うという福祉的側面を有する本事業のあり方について、検討
が必要。この際、保険制度等との関連も検討する必要。        8

盆口骨の他の医療費|]:]|サl::成制度に
ついて(参考 )
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′jヽ児慢性特定疾患治療研究事業

○ ′1ヽ児慢性疾患のうち、
'1ヽ

児がんなど特定の疾患については、その治療が長期間にわたり、医療

費の負担も高額となることからその治療の確立と普及を図り、併せて患者家庭の医療費の負担軽

減にも資するため、 医療費の自己負担分を補助する制度。

○

○

○

○

○

事業の:概要

対象年齢

補助根拠

実施主体
補助率
自己負担

沿
‐
革

昭和 43年度から計上
昭和 49年度 整理統合し4疾患を新たに加え、 9疾患群

からなる現行制度を創設。      .
平成  2年度 新たに神経・筋疾患を加え、 10疾患群と

○ 平成 17年度
する。
児童福祉法に基づく法律補助事業として実

施するとともに、慢性消化器疾患群を追加

し11疾患群とする。また、日常生活用具
給付事業などの福祉サービスも実施。

18歳未満の児童 (ただし、 18歳到達時点において本事業の対象になっており(かつ、
18歳到達後も引き続き治療が必要と認められる場合には、20歳未満の者を含む。)
児童福祉法第 21条の5t第 53条の 2
都道府県・指定都市 。中核市

・

1/2(負 担割合 :国 1/2、 都道府県・指定都市・中核市 1/2)
保護者の所得に応じて、治療に要した費用について一部自己負担がある。ただし、重症

患者に認定された場合は自己負担はなし

対象疾患 11疾患群 (514疾患 )
106,368人
※H20年度給付人数○

○

　

○

①

②
③
④
⑤
⑥
⑦
③
⑨
⑩
①

悪性新生物

慢性腎疾患

慢性呼吸器疾患

慢性心疾患

内分泌疾患

膠原病

糖尿病

先天性代謝異常

血友病等血液・

神経・筋疾患

慢性消化器疾患

「
ギ
IⅢ

:英I｀l■
i 入院・通院  :

・・
=マ

Fl季rrF

免疫疾患

10

小 児 慢 性 特 定 疾 患 治 療 研 究 事 業 に お け る 自 己 負 担 限 度 額 表

(備考 )
1「市町村民税がプに課税の場合」とは、当骸年度 (7月 1日 から翌年の 6月 30日 をいう。)において市町村民税が課税されていない(地方税法第323条により免除されている場合を含む。)場合をいう。

2この表の「所得税課税年額 Jとは、所得税法 (昭和40年 法律第33号 )、 租税特別措置法 (昭和32年法律第26号 )及び災書被害者に対する租税の減免、徴収猶予等に関する法律 (昭和22年法律第
175号 )の規定によつて計算された所得税の額をいう。ただし、所得税額を計算する場合には、次の規定は適用しないものとする。

(1)所得税法第78条第1項、第2項第1号、第2号 (地方税法第314条 の7第 1項第2号に規定する寄附金に限る。)、 第3号 (地方税法第314条の7第 1項第2号に規定する寄附金に限る。)、 第92条第
1項、第95条第 1項、第2項及び第3項

(2)和税特別措置法第41条第1項、第2項及び第3項、第41条の2:第41条の3の 2第4項及び第5項、第41条の19の 2第1項、第41条の19の 3第 1項 及び第2項、第41条の19の 4第 1項 及び第 2項並
びに第41条の19の 5第 1項

(3)租税特別措置法の一部を改正する法律 (平成10年法律第23号 )Flf則 第12条
310円 未満の端数が生した場合は、切り捨てるものとする。
4_災害等により、前年度と当該年度との所得に著しい変動があつた場合には、その状況等を勘案して実情に即した弾力性のある取扱いをして差し支えない。
6同 一生計内l-2人 以上の対象患者がいる場合は、その月の一部負担額の最も多額な児童以外の児童については、上記の表に定める額の1/10に 該当する額をもって自己負担限度額とする。
6前 年分の所得税又は当該年度の市町村民税の課税関係が判明しない場合の取扱いについては、これが判明するまでの期間は、前々年分の所得税又は前年度の市町村民税によることとする。

階 層 区 分
自 己 負 担 限 度 額

入 院 タトj来

生 活 保 護 法 の 被 保 護 世 帯 及 び 中 国 残 留 邦 人 等 の 円 滑 な 帰

国 の 促 進 及 び 永 住 帰 国 後 の 自 立 の 支 援 に 関 す る 法 律 に よ

る 支 援 給 付 受 給 世 帯

0 0

生 計 中 心 者 の 市 町 村 民 税 が 非 課 税 の 場 合 0 0

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 が 非 課 税 の 場 合 2,200 1,100

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 課 税 年 額 が 5,000円 以 下 の 場
合

3,400 1,700

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 課 税 年 額 が 5,001円 以 上
15,000F月 以 下 の 場 合

4,200 2,100

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 課 税 年 額 が 15,001円 以 上
40,000F月 以 下 の 場 合

5,500 2,750

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 課 税 年 額 が 40,001円 以 上
70,000Fヨ 以 下 の 場 合

9,300 4,650

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 課 税 年 額 が 70,001円 以 上 の 場
八

11,500 .5,750
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自立支援医療制度の概要

〇 根拠法

障害者自立支援法

〇 概要

障害者 (児 )が自立した日常生活又は社会生活を営むために必要な心身の障害を除去・軽減するための医療につい
て、医療費の自己負担額を軽減するための公費負担医療制度

○ 対象者
・更生医療 :身体障害者福祉法第4条に規定する身体障害者で、その障害を除去・軽減する手術等の治療により確実

に効果が期待できるもの (18歳以上)

・育成医療 :児童福祉法第 4条第2項に規定する障害児 (障害に係る医療を行わなぃときは将来障害を残すと認めら
れる児童を含む。)で、その障害を除去・軽減する手術等の治療により確実に効果が期待できるもの
(18歳未満 )

・精神通院医療 :精神保健福祉法第 5条に規定する精神疾患 (てんかんを含む。)を有する者で、通院による精神医
療を継続的に要するもの

○ 対象となる障害と治療の例

> 更生医療・育成医療
肢体不自由…・関節拘縮→人工関節置換術
視覚障害…・自内障→水晶体摘出術
内臓障害…・心臓機能障害→ペースメーカー埋込手術
腎臓機能障害→腎移植、人工透析

> 精神通院医療 (精神疾患):精神科専門療法、訪間看護
○ 費用負担
1割負担を原貝1と するが、一部を除き、医療保険単位の世帯ごとの所得 (市町村民税の課税状況等)等に応じ、
月ごとの負担に上限額が設けられている。
また、重度かつ継続 (費用が高額な治療を長期間にわたり継続しなければならない者の場合)については、更
に、月ごとの負担の上限額の軽減措置を実施。
※ 自立支援医療は保険優先のため、実際は、保険支払後の (一般の方であれば3割の)自己負担との差額分1  12自立支援医療制度において負担。
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難治性疾患患者の生活実態に関する調査

調査票

(調査協力のお願い)

この調査は、日本難病・疾病団体協議会のご支援・ご協力のもと、治療が困難であり

活面へ長期にわたり支障を生じる難治性疾患の方々の生活実態を正確に把握し、今後

治性疾患に関する施策・政策を考えていくうえでの基礎資料を得ることを目的として、

生労働科学研究 (難治性疾患克服研究事業)「今後の難病対策のあり方に関する研究 (

究代表者 :林謙治 国立保健医療科学院 院長 )」 の一環として実施されるものです。
お答えいただいた内容にっいては、本調査研究の目的にのみ使用され、他の目的で利

用されることはありません。また調査票は無記名であり、調査票の回収・保管にも十分

配慮するため、完全に匿名性が確保されます。また回答は統計処理されるため回答内容

によって回答者個人や世帯を特定することもありません。

途中、どうしても答えたくないことは無理にお答えいただかなくてもかまいません。

しかしながら、現在、難治性疾患の方々の生活実態を正確に理解、把握するための調査

資料はきわめて少なく、本調査はそれを明らかにする有用な基礎資料となりますので、

できるだけ正確な記入へのご協力をお願い致します。

なおこの調査にご協力いただけなかったことで、不利益が生じることはまったくござ

いません。なにとぞ、本調査の意義、重要性をご理解いただき、ご協力くださいますよ

うお願い致します。

本調査に関する問い合わせ先

〒351-0197埼玉県 和光市 南 2-3-6

国立保健医療科学院 経営科学部
TEL:048-458-6137

FAX1048-468-7985

この調査は難治性疾患の方々にご記入をお願いしておりますが、ご本人で記載が困難な場合には代

筆で結構です。

なお本調査の質問は大きく分けて 【世帯の全体状況にかんする質問】、【療養及び公的支援等の受給

状況等にかんする質問】、【世帯収入 。支出の状況にかんする質問】、【就労状況にかんする質問】とな

っています。
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I.【世帯の状況にかんする質問】
1.世帯の全体的状況についてお答えください。

世帯とは、ふだん居住と生計を共にしている人々 (世帯員)の集まりをいいます。世
帯員には、旅行などで一時的 (3ヶ月以内)に 自宅を離れている人や船員など就業場
所を移動する人も含みます。

また、入院などをしている人も含みますが、住民登録を施設に移している人は除きま

す。

家族構成、生計の状況等にういて以下の表でお答えください:

ご本人との属性 年齢
生計中心者
(該当者に○ )

主たる介助者
(該当者に○)

毎月の収入の有無
(該当者に○ )

例 ) 父親 65 O

誤者ご本人(男  女

2)

3)

4)

5)

6)

フ)

8)

9)

10)
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2 あなたのお住まいは、次のうちいずれですか。また建て方についてもお答え下さい (いずれ
かに○をおつけください)。

<住居の種類>

① あなた自身の持家             ⑤公団、公社、市営等の公営住宅

② 家族の持家               ⑥借間             ~
③ 民間賃貸住宅               ⑦ その他  (      )
④ 社宅、公務員住宅等の貸与住宅

<建 て方 >
① 一戸建て          ② 共同住宅 (マンション、アパー ト等)

3 お住まいの住居の室数にういて、居住用の部屋数 (玄関や風呂等は含めないでください)を
記入 してください。また、床面積は、玄関や廊下等も含めた住宅全体のおおよその面積 (坪

数)を記入してください。

【部屋数】:    室 I床面積】   坪
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Ⅱ′【療養及び公的支援等の受給状況等にかんする質問】

1 疾患ならびに治療状況についてお聞かせください。

① かかつている疾患のうち、もつとも重い病名をお答えください。
(                          )
② それ以外の疾患があればその名前をお答えください (複数記載可)、

(                     
ヽ

   )

2 ①の病気を発症した時期をお答えください。
大正 。 昭和 ・ 平成     __年      月 頃  (満   歳)

3 ①の診断の付いた時期をお答えください。
大正・ 昭和 。 平成        年     月 頃

4 現在の受診状況についてお答えください。
(最近 6ヶ月の状況について以下のいずれかに○をつけてください)

①主に入院 (  日間/年 )
②入院と通院半々 (入院 :  日間/年、外来 :  回/月 )
③主に通院 (  回/月 )
④往診あり (  回/月 )
⑤入通院なし

⑥ その他  ( 、    )

5 1回 当たりの通院方法、通院時間 (片道)、 交通費 (片道)についてお答えください。
(以下のいずれかに○をつけて、ご記入ください。付き添いの方が必要な場合、その方の

費用を含めます。)   ｀

① 徒歩   分
② 自転車  分
③ 自家用車   分
④ 電車     分     円
⑤ バス    分    円
⑥ タクシー   分     円
⑦ その他 (      )    分    円
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6 次に挙げる公費負担医療制度を受けていますか。「現在」及び「過去」に受けている (た )
ものすべてに○をおつけください。

① 特定疾患治療研究事業       ( 現在 。 過去 )
② 月ヽ児慢性特定疾患治療研究事業   ( 現在 ・ 過去  (  年  月頃まで))
③ 障害者自立支援法による医療費助成  ( 現在 。 過去 )
④ 生活保護法による医療扶助     ( 現在 。 過去 )
⑤ 原子爆弾被爆者に対する援護に関する法律による医療費助成

( 現在 ・ 過去 )
⑥ 先天性血液凝固因子障害等治療研究費 ( 現在 。 過去 )
⑦ その他 (           ) ( 現在 ・ 過去 )

7 障害者手帳の取得状況についてお答えください。該当するものに○をつけ、記入をお願いし
ます。

① 身体障害者手帳 (  級)
② 精神障害者保健福祉手帳 (  級)
③ 療育手帳 (住んでいるところによつて愛護手帳、みどりの手帳、愛の手帳とも言います)

(A(重度) 。 B(その他の場合))
④ 取得していない

8 次の障害に起因する手当を取得していますか。該当するものに○をつけてください。
① 特別障害者手当
② 障害児福祉手当
③ 福祉手当 (経過措置分)
④ 特別児童扶養手当
⑤ その他の障害に起因する手当 (具体的に :

⑥ 障害に起因する手当は受給していない

9 あなたは公的年金を受けていますか。該当するものに○をつけてください。      _
(「②厚生年金、共済年金」を受給している人は「①国民年金」に○をする必要はありません)

① 国民年金
② 厚生年金、共済年金
③ その他の障害に起因する年金 (恩給、労災保険による年金等)
④ 障害に起因する年金は受給していないが、老齢年金、遺族年金 (恩給等を含む)を受給
している

⑤ 特別障害給付金を受給している
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⑥ 障害に起因する年金も、老齢年金、遺族年金、特別障害給付金等も受給していない

10 あなたは生活保護を受けていますか。受けている場合、その種別と期間をお答えください。
① 受けている (現在申請中を含む) ② 受けていない
(いずれかに○をつけてください)

保護を受けている場合、受けたものの種別に○をつけてください。

種別 ( 生活 。 教育 。 住宅 。 医療 。 介護 。 出産 。 生業 。 葬祭 )

生活保護の受給期間をお答えください。

受給期間     年  ヶ月
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Ⅲ.【世帯収入・支出の状況にかんする質問】

1 あなたの世帯全体の収入状況についてお答えください。
世帯収入  合計  (     万円/年 )
以下、合計の内訳をお答えください。

① 就労による収入  (    万円/年 )
② 公的手当。年金等 (    万円/年 )
③ 仕送 り     (    万円/年 )

④ その他     (    万円/年 )

2 あなたの世帯の支出状況についてお答えください。 1
(「医療費」と「保ll■料」については各々の内訳をお答えください)

① 食料費     (    万円/年 )

② 居住費     (     万円/年 )

③ 光熱水道費   (     万円/年 )
④ 医療費

。公的医療費   (     万円/年 )
。それ以外の医療に関連する費用 (     万円/年 )
⑤ 交通費      (     万円/年 )

⑥ 保険料

・公的保険料   (     万円/年 )
。民間保険料    (     万円/年 )
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Ⅳ 〔就労状況にかんする質問】

1 平成 22年 6月 1日 現在、収入になる仕事をしていますか。収入を伴う仕事を少しでもし
た方は「仕事あり]、 まったく仕事しなかった方は「仕事なし」の中からお答えください (o
をおつけください)。 無給で自家営業の手伝いをした場合や、育児や介護のため、一時的に仕

事を休んでいる場合も「仕事あり」とします。PTA役員やボランティアなど無報酬活動は
「仕事なし」とします。

<仕事あり>

① 主に仕事をしている

② 主に家事で仕事あり

③ 主に通学で仕事あり

④ その他 (      )

<仕事なし>

⑤ 通学のみ

⑥ 家事(専業)

⑦ その他 (      )

―

⑤ ⑥ヽ ⑦ヽとお答えになつた方は以下の補間にお答えください。

① ～ ④とお答えになった方は 2におすすみください。

補間 1-1                                  1
これまでの就業経験についてお答えください (以下のいずれかに○をつけてください)

① 在職中に発症し離職
② 在職中に発症し休職後に職場復帰したが離職
③ 幼少期等、最初の就職以前に発症しており、就職したが離職

④ 就業経験なし

⑤ その他 (       )

補間1-2

1  就職希望の有無にらぃてぉ答えください。
1  収入をともなう仕事を                         '

l    ① したいと思っている    ② したいと思つていない
|                  (い ずれかに○をつけてください)

2 これまでの就業経験についてお答えください。
(以下のいずれかに○をっけてください。)

① 在職中に発症し離職したが、現在は別の会社に就職 (一度職場復帰したものの、継続
困難で離職し、別の会社に就職した場合も含む)

② 在職中に発症したが、現在も当該事業所で就労 (休職なし)
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.③ 在職中に発症し休職していたが、発症時に所属していた会社に職場復帰。現在も当該
事業所で就労

④ 幼少期等、最初の就職以前に発症したが就業
⑤ その他  (            )

3 これまでの転職経験の有無についてお答えください (いずれかに○をつけてください)。

転職経験   有  (    回) 。 征

4 -週 間の就業日数等についてお答えください。
ここ lヶ月の間の平均で 1週間に実際に仕事をした日数と時間の合計をお答えください。

なお、複数の仕事をした場合は、すべての合計をお答えください。

就業日数 :1週間の仕事をした日数

就業時間 :1週間の残業も含めた総時間数     時間

5 現在の主な仕事について、その仕事についた時期をお答えください。
大正 。 昭和 。 平成     年    月

6 主な仕事の内容 (職業分類)についてお答えください。該当するものに○をつけてください。
⑥ 管理的職業従事者            ⑫ 農林漁業作業者

⑦ 専門的・技術的職業従事者        ⑬ 生産工程作業者
③ 事務従事者               ⑭ 輸送 。定置 。建設機械 。運転従事者

⑨ 販売従事者               ⑮ 建設 。採掘作業者

⑩ サービス職業従事者           ⑬ 労務作業者
① 保安職業従事者             ① 分類不能の職業

7 勤めか自営の別についてお答えください (いずれかに○をつけてください)。
① 自営業主(雇人あり)

② 自営業主に人なし)

③ 家族従業者 (自 家営業手伝い)

④ 会社。団体等役員

⑥ その他  (          )
⑦ 一般常用雇用者 (契約期間 1年以上

又は雇用期間の定めのない者)

③ l月 以上 1年未満の契約の雇用者

⑨ 日々 又は 1月未満の契約の雇用者

⑦、③、⑨ とお答えになつた方は以下の補間にお答えください。

①～⑥とお答えになった方は、以上で質問は終了です。
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補間7-1 お勤め先での呼称は以下のうちどれになりますか
(いずれかに○をつけてください)。

①  正規職員 。従業員
②  パー ト
③  アルバイ ト
④  労働者派遣事業所の派遣社員
⑤  契約社員 。嘱託
⑥  その他 (          )

補間7-2 勤務先において配慮を受けている事項についてお間かせください。
(該当するものすべてに○印をしてください。)

①  配置転換等人事管理面についての配慮
②  力仕事を回避する等職務内容の配慮
③  短時間勤務等勤務時間の配慮
④  休暇を取得しやすくする等休養への酉こ慮
⑤  通院・服薬管理等医療上の配慮  ‐
⑥  業務遂行を援助する者の配慮
⑦  職場内における健康管理等の相談支援体制の配慮
③  配置転換等に伴う訓練。研修等の配慮
⑨  その他  (         )

質問は以上です。ご協力、ありがとうございました。

ご記入が終わりました調査票は、同封致しました返信用封筒に入れ封をして、そのままご投函
ください(切手を貼る必要はございません)。

また調査票、返信用の封筒には、お名前、ご住所などを記載しないようご注意ください。

この調査をもとに、今後、難治性疾患患者とその生活を支えるご家族の生活実態をより正確かつ詳細

に把握し、より適切な支援のあり方を議論する有用な資料となることを目的として、調査員による訪間

面談式の調査を実施することを計画しています。

この訪間調査についてご協力をいただける場合には、同封した返信用ハガキにお名前、連絡先等をご

記入のうえ、ご返信ください(調査票の返信とは別に、ハガキのみをご投函ください).
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平成 22年 7月 14日
医療保険部会 提出資料

高額療養費箭J度に関す鶉改善の要望
(平成 22年通常国会での質問 口要望等があつたもの (順不同))

(参考)総理所信の代表質問における菅総理大臣答弁 ‐

「高額療養費制度については、患者負担に一定の歯止めをかけてしヽるが、患者負担の現状や医療

保険財政への影響等を勘案しつつ、その在り方を検討」 (平成 22年 6月 14日 )

◎ 70歳未満者の「二般区分」のうち、所得の低い層の自己負担上限額の弓|き下|ザ

◎ 世帯合算の合算対象基準額 (現行70歳未満 |よ21000円 以上のレセプ トが合算の対象 )
の弓1下 |ザ、膨セプト単位 (医科 口歯科 口入院 日外来男J)で合算対象基準額を設定する
取扱いの見直し

◎ 歴月をまたがる場合の月単位での高額療養費の支給

◎ 外来にお |する高額療養費の現物給付化

◎ 高額療養費の自動支払イしなど支給申請の簡素イヒ

◎ 高額長期疾病 (自 己負担 可万円)の対象となっていないものの高額長期疾病への追加



平成 22年 9月 8日
医療保険部会 提出資料 7月 14日部会で要請があつた自己負担限度額に関する粗しヽ試算

Ｉ

Ｎ
‥

|○ 前回(7月 14日 )の議論で、岡崎委員、小林委員、柴田委員から、高額療養費の自己負担限度額の設定について

1 薯5響留賢壇髯喜釜23二与1｀二是傍酎垣言警ス喜I騒影講危璽些百驚暑お量2署雰
があつたことから、一般所得

|○ なお、今回の試算に当たつては、前回指摘された「必要な財源の負担の在り方」や「制度を通じた所得再分配効
1 果」については、考慮に入れていない (例えば、全体で保険財政に中立となるよう、自己負担限度額全体を設定)
L___¨ _― ¨ ¨―¨― ―― ―― ¨― ―――― ¨― ―― ―― ¨― ――¨―¨― ―― ―――¨― ¨―――― ――――― ― ― ……―― ― ―――――― ―――― ― ――――― ―― ¨――― ―― ―¨―― ―― ―― ―― ¨― ――」

<試算の前提>
0 70歳 未満の一般所得者のうち、所得が低い層 (※ 1)の 自己負担限度額を、以下のとおりとした場合。
現行 :「 80,100円 十 (医療費-267,000円 )Xl% <多 数該当44,400円 >」
→  「44,400円 十 (医療費-1481000円 )Xl% <多 数該当35,400円 >」
(※ 1)健保 :標準報酬月額 22万円以下 (ボーナス含む年収で約300万 円以下)
国保 :旧ただし書き所得 160万円以下 (年収約300万 円以下)

(※ 2)前提との均衡確保のため、フ0歳以上の一般所得者についても、一部自己負担限度額の調整が必要となる。

<試算の結果>
給付費ベース 約 2600億 円 (う ち保険料 約 1700億 円、公費 約 900億円)の新たな財源が必要となる。

[参考]70歳未満の自己負担限度額

上位所得者

健保 :標準報酬53万 円以上

国保 :旧ただし書き所得が

年間600万 円以上

150,000円 +(医療費―
500,000)Xl%
く多数該当 3311400円 〉

一般所得者

80,100円十 (医療費 -267,000

円)X¬ %
〈多数該当 44,400円〉

低所得者 (住民税非課税 ) 35,400円〈多数該当 24,600円〉

上位所得者

健保 :標準報酬53万円以上
国保 :旧ただし書き所得が
年間600万 円以上

150,000円 +(医療費―
500,000) X l%
く多数該当 83,400円〉

一般所得者

80,100円 +(医療費=2671000
円 )Xl%

〈多数該当 44,400円〉

醤標1信置

“

こ曇讐票‐‐
得が 160万 円以下■ | I裂ぷ滓ギ≒
低所得者 (住民税非課税 ) 35,400円く多数該当 24,600円〉

ｌ
ｌ
威
麒
脚
暉
ｙ
ｌ

※ 70歳以上 (一般所得)についても所要の調整が必要になる。



平成 22年 10月 27日
医療保険部会 提出資料 委員から要請があつた自己負担限度額に関する粗い試算 (追加の試算 )

ｌ
ω
ｌ

:⌒   `|0 9月 8日部会の議論で、高額療養費の給付改善を検討するに当たつては、保険財政への影響を考慮し、あわせて |
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― ― ― ■ ヽ ‐    ユ  ー  11 上位所得者などの自己負担限度額の見直しを検討すべきであり、その財政影響を示して欲しい旨の要請があつたこ

|

| とから、一定の前提を置いて、機械的に試算したものである。L__豊コン■、_IEΩ 雨 提 を置 いて ヽ磯 薇 的 に諷昇 した も C/Jで める。                       l

<試算の前提 1>
0 70歳 未満の上位所得者のうち、所得が高い層 (※ 1)の 自己負担限度額を、以下のとおりとした場合。
現行 :「 150,000円 +(医療費-500,000円 )Xl% <多 数該当83,400円 >」
→  「250,000円 (※ 2)十 (医療費-833,000円 )Xl% <多 数該当 140,000円 (※ 2)>」

(※ 1)健保 :標準報酬月額 68万円以上 (ボーナス含む年収で約 1000万 円以上 )
国保 :旧 ただし書き所得 770万 円以上 (年収約 1000万 円以上)

(参考)家計調査(平成21年 )の勤労者世帯の¬0分位階級の上位第¬分位の最低年収 ¬059万円

(※ 2)自 己負担限度額については、機械的に約 10万円

<試算の結果>
見直しで見込まれる影響額  給付費ベース

(多数該当は約 5万円)高い水準に設定した。

約 250億 円 (う ち保険料 約 200億 円、公費 約 50億円)

[参考]70歳未満の自己負担限度額

上位所得者

健保 :標準報酬53万 円以上

国保 :旧ただ し書き所得が

年間600万円以上

1501000円 +(医療費―
500,000)Xl%
〈多数該当 83,400円〉

一般所得者

80,100円 +(医療費 -267,000
円)Xl%

く多数該当 44,400円〉

低所得者 (住民税非課税 ) 35,400円く多数該当 24,600円〉

健保
国保

:標準報酬68万円‐以上 |
:旧ただし書き所得が |

年間770方 甲以
‐
|‐■|:

上位所得者

健保 :標準報酬53万円以上
国保 :旧 ただ し書き所得が年間
600万円以上

150,000円 +(医療費―
500,000) x l %
く多数該当 83,400円〉

一般所得者

80,100円 +(医療費-267,000
円)Xl%

〈多数該当 44,400円〉

低所得者 (住民税非課税 ) 35,400円く多数該当 24,600円〉

※ 70歳以上については、調整を加えていない。

―
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<試算の前提 2>
0 70歳 未満の上位所得者のうち、「試算の前提 1」 以外の者 (※ 1
た場合。

)の 自己負担限度額を、以下のとおりとし

現イ予:「 150,000円 十 (医療費-500,00‐ 0円 )Xl% <多 数該当83,400円 >」
→  「 180,000円 (※ 2)十 (医療費-600,000円 )Xl% <多 数該当 100,000円 (※ 2)>」

(※ 1)健保 :標準報酬月額 53万円～65万円 (ボーナス含む年収で約 790万円～約 1000万 円)
国保 :旧ただし書き所得 600万 円～77o万円 (年収約840万 円～約 1000万 円)

(※ 2)自 己負担限度額については、年間の自己負担の合計が、その所得層のほぼ中間の年収 900万 円の月収 2
か月分(150万円).を超えないよう、機械的に約 3万円 (多数該当は約 1 5万円)高い水準に設定した。

<試算の結果>
見直しで見込まれる影響額 給付費ベース 約 110億円 (う ち保険料 約 100億円、公費 約 10億円)

ｌ

一

１ [参考]70歳未満の自己負担限度額

ｌ
五
朧
瞬
厠
可
―

上位所得者

健保 :標準報酬53万円以上
国保 :1日ただし書き所得が

年間600万 円以上

150,000円 +(医療費―
500,000) X l%
く多数該当 831400円〉

一般所得者

80,100円 +(医療費 -267,000
円)X10/o

く多数該当 44,400円〉

低所得者 (住民税非課税 ) 35,400円く多数該当 24,600円〉

健保 :標準報酬68万 円以上
国保 :旧ただし書き所得が
年間770万 円以上

250,000円 +(医 療費―
833,000円 )X¬ %
く多数該当140,000円 >

|li'

一般所得者

80,100円 +(医療費-267,000
円 )Xl%

〈多数該当 441400円〉

低所得者 (住民税非課税 ) 35,400円く多数該当 24,600円〉

※70歳以上については、調整を加えていない。



(イ )一般所得者のう
ち年収 300万 円以下
の自己負担限度額

(80100円→44400円 )

(口 )上位所得者のう
ち年収 1000万 円以
上の自己負担限度額

(15万円→25万円)

(ハ)上位所得者のう
ち年収約 800万 円～
1000万 円の自己負
担限度額

(15万円→18万円)

(イ )～ (ハ )

①保険料負担への影響 約 1700億円増 約 200億 円減 約 100億円減 約 1400億円増

協会けんぱ 約 500億 円増 約 50億円減 約 20億円減 約 500億円増

健保組合 約 300億 円増 約 80億円減 約 50億円減 約 200億 円増

共済組合 約 100億 円増 約 30億円減 約 20億 円減 約 60億円増

国民健康保険 約 フ00億 円増 約 50億円減 約 10億円減 約 600億 円増

後期高齢者医療 約 50億円増 約 50億円増

②公費負担への影響 約 900億 円増 約 50億円減 約 10億円減 約 800億 円増

給付費への影響
(①+② ) 約 2600億 円増 約 250億 円減 約 110億 円減 約 2200億 円増

―
い
―

(注)100億 円以下の数字は¬0億円単位で、100億円以上の数字は100億円単位で四捨五入しているため ((口 )及び (ハ )
の「給付費への影響」を除く)、 合計の数字が一致しない場合がある。
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高額療養費の自己負担限度額 (硯行 )
[70歳未満] ( )は多数該当 (過去12カ 月に3回以上高額療養費の支給を受け4回 目に該当)の場合

※ 司 「標準報酬月額」 :4月 から6月 の給料・超勤手当・家族手当等の報酬の平均月額をあらかじめ決められた等級別の報酬月額に当て
はめるもの。決定した標準報酬月額は、その年の 9月 から翌年 8月 まで使用する。

※2 「旧ただし書き所得」 :収入総額から必要経費、給与所得控除、公的年金等控除等を差し引いたものである総所得金額から、基礎控除(33
万円)をさらに差し引いたもの

※ 3 70歳 以上の高齢者が複数いる世帯の場合、収入の合計額が520万円未満 (70歳以上の高齢者が一人の場合、383万円未満)を除く。
※4 地方税法の規定による市町村民税に係る所得 (退職所得を除く)がない場合 (年金収入のみの場合、年金受給額80万円以下)

要 件 自己負担限度額 (1月 当たり)

上位所得者

[被用者保険]標 準報酬月額 (※ 1)53万 円以上
[国保]世 帯の年間所得 (旧 ただ し書き所得 (※ 2))が 600万円

以上

150,000円 +(医療費-500,000)Xl%
〈多数該当 83,400円 〉

一般
上位所得者、低所得者以外 80,100円 +(医療費 -267,000円 )Xl%

〈多数該当 44,400円 〉

低所得者
[被用者保険]被 保険者が市町村民税非課税
[国保]世 帯主及び世帯の被保険者全員が市町村民税非課税等

35,400円

〈多数該当 24,600円 〉

[7◎ 歳以上]

要  件 本来 (個人 ごと)1   自己負担限度額 (1月 当た り)

現役並み

所得者

[後期 日国保]課税所得145万円以上 (※ 3)

[被用者保険]標準報酬月額28万円以上 (※ 3)
44,000円

80『 100円 +(医療費 -267,000円 )Xl%
〈多数該当447400円〉

一般 現役並み所得者、低所得者 I・ Iに該当 しない者 12,000円 44,400円

低
所
得
者

Ⅱ

[後期]世 帯員全員が市町村民税非課税
[国保]世 帯主及び世帯の被保険者全員が市町村民税

非課税
[被用者保険]被 保険者が市町村民税非課税 等

8,000円

24,600F可

I

[後期]世 帯員全員の所得が一定以下
[国保]世 帯主及び世帯の被保険者全員の所得が一定
以下 (※ 4)

[被用者保険]被 保険者及び被扶養者の所得が一定以
下 (※ 4)等

15,000円
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高額長期疾病 (特定疾病)に係鵞高額療養党の特側について

司 特側の趣旨と経緯
高額療養費における高額長期疾病 (以下「特定疾病」としう 。)の特例は、著にく高額な治療を
長期 (ほとんど一生の間)にわたつて必要とする疾病にかかつた患者について、自己負担限度額を
通常の場合より引き下げ、 1万円とすることにより、医療費の自己負担の軽減を図るものである。
昭和59年の健康保険法改正で被保険者本人の定率負担(1割 )が導入された際、国会審議を踏まえ.

て倉J設された。

2 対象疾満
〇 対象となる特定疾病は、法令上、以下の要件が定められてし`る。
① 費用が著しく高額な一定の治療として厚生労働大臣が定める治療を要すること、かつ、
② ①の治療を著にく長期間にわたつて継続しなければならないこと

〇 この要件に基づき、現在、以下の 3つの治療法と疾病が指定されてしヽるも
① 人工腎臓を実施する慢性腎不全 (昭和59年 10月 から対象)
② 血漿分画製剤を投与している先天性血液凝固第Ⅷ因子障害及び先天性血液凝固第Ⅸ因子障害
(昭和59年 10月 から対象)

③ 抗ウイルス剤を投与にている後天性免疫不全症候群 (※ )(平成8年 7月 から対象)
※ 血液製剤の投与に起因するHI∨ 感染者、 2次 日3次感染者等に限る。

3__自 己負担額
自己負担限度額は月額 司万円 (※ )。 限度額を超える分は高額療養費が現物給付で支給される。

※ 慢性腎不全のうち70歳未満の上位所得者については Z万円
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(※ 1)7月 14日 の医療保険部会以降、 9月 13日 に「発作性夜間ヘモグロビン尿症 (PNH)」 、 10月 25日 に「生物学的製剤を使用してい
るリウマチ患者」についても自己負担軽減の要望があったところ。

(※ 2)「 1月 当たり総医療費」は、医療用医薬品添付文書の用法・用量において患者の体重を60キロと仮定して推計したもの。

疾病名 主な病状等 治療法等 1月 当たり総医療費 (※ ) 患者数

慢性骨髄性白

血病 (CML)

病態の段階として慢性期・移行期・急性転

化期の 3段階がある。慢性期ではほとんど

無症状であるか、軽度の疲労感や満腹感が

伴う程度であるが、移行期では白血球数の

コントロールが困難となり、貧血傾向、発

熱等が現れることがある。その後、急性転

化期に至ると、急性白血病と同様の症状と

なり、治療が困難となる。治療は慢性期か

ら移行期への移行を防ぐための治療を
j慢
性

期において行うのが中心であり、その場合
に用いられるのがグリベックの投薬を継続

する手法である。

グリベック、タシグナ、ス
プリセルの投与 (慢性期 )
※なお、移行期までであれ
ば骨髄移植、急性転化期
であれば、急性白血病の

治療

(慢性期の場合)

グリベック :約 33万円
タシグナ i約 55万円
スプリセル :約 55万円

※高額療養費の支給対象となる
が、治療が続くため月々の負担
が重い

約 1万 2千人 (平成
20年患者調査 )

消化管間質腫

瘍 (GIST)

粘膜下腫瘍の一種で消化管壁に腫瘍が生じ

る。症状が現れにくいため、腫瘍が大きく

なるまで発見されにくい。自覚症状として

は、下血、腹痛、腹部のしこりなど。切除

することが基本であるが、切除困難な場合
にはグリベックやスーテントによる投薬治

療となる。なお、グリベック等による投薬

治療により、腫瘍の増殖は抑えられるもの

の、腫瘍が完全に消失することは少ない。

グリベック、スーテントの

投与

グリベック :約 33万円
スーテント:約 48～ 96万円

※高額療養費の支給対象となる
が、治療が続くため月々の負担
が重い

不明

関節 リウマチ

破壊性非化膿性関節炎を主病変とし、関節

の破壊、変形を来たし、自己免疫疾患の一

つとされる。進行性ヾ全身性の炎症性疾患
であり、全身倦怠感や微熱等、多彩な全身
症状を呈する。合併症として間質性肺炎、

心膜炎等が起こることがある。関節破壊が

進行すれば、痛み・変形のため日常生活動
作が不自由になる。

レミケー ド等の生物学的製

剤の投与

約18万円 (体重60kgの 場合。2か

月に1回投与 )

※年齢 。所得区分によつては高
額療養費の支給水準にまで窓口

負担が達 しない

約33万 6千人 (平成
20年患者調査 )

慢性閉塞性肺

疾患 (00PD)

気管支に慢性的な炎症を起こし、肺が次第

に壊れていくため、呼吸困難となる病気。

抗コリン薬吸入、在宅酸素

療法など
在宅酸素療法の場合、約10万円

約224万人 (平成
20年患者調査)
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7◎ 歳未満の高額療養費の所得区分男」の範囲について (給与所得者の場合 (※ 1))

上位所得者

[被用者保険 ]

標準報酬 53万円以上 ⇒ 給与年収ベースで約 790万 円以上 (※ 2)

※「標準報酬53万円の下限 (515千円)」 ×12月 十「標準報酬50万円と標準報酬53万円の平成20年度の平均賞与額

(1,674千 円)」 =785万 円     
｀

[国民健康保険]
旧ただし書き所得 600万円以上 ⇒ 給与年収ベースで約 840万 円以上
※給与収入837万円の給与所得 (837万円×0.9-120万 円=633.3万 円)一基礎控除33万 円=約 600万円

一般所得者

[被用者保険]

単身の場合 :給与年収ベースで約 100万 円以上
3人世帯 (夫婦、子 1人 )の場合 :給与年収ベースで約 210万 円以上
～ 約 790万 円まで

[国民健康保険 ]

単身の場合 :給与年収ベースで約 100万 円以上
3人世帯 (夫婦、子 1人 )の場合 :給与年収ベースで約 210万 円以上
～ 約 840万 円まで

低所得者

(市町村民

税非課税 )

単身 1人世帯の場合 (本人が給与所得者):給 与年収ベースで 100万 円まで
※給与所得控除(65万円)+35万円=100万円

夫婦 2人世帯の場合 (夫が給与所得者):給 与年収ベースで 司56万 円まで
※給与所得控除(65万円)+35万円×2人 +21万 円=156万円

3人世帯の場合 (夫婦と子 1人、大は給与所得者):給与年収ベースで206万 円まで
※給与年収 206万 円の給与所得控除 (798万 円)+35万 円× 3人 +21万 円=206万円ヽ

(※ 1)給与収入のみの世帯を仮定して機械的に計算したものである。
(※ 2)被用者保険における高所得者の給与年収ベースは、平均額を用いて試算したものであり、個人別には実際の賞与額によつて異なる。
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[70歳未満 ]
高額療養費の所得区分dllの加入者数

※一定の仮定を置いた粗い推計

[70歳以上 ]
協会けんぱ

(70～ 74歳 )

健保組合
(70～ 74歳 )

市町村国保
(70～ 74歳 )

後期高齢者
(75歳以上 )

現役並み所得者
約9万人

(15.0%)

約4万人

(14.6%)

約40万人
(8.5%)

約110万人

(8.1%)

一般
約50万人
(82.0%)

約20万人
(84.9%)

約300万人
(56.2%)

約740万人

(56.2%)

低所得者 Ⅱ
約0,8万人

(1,4%)

約0.05万人

(0.2%)

糸勺120フラノk

(21.9%)

約240万人

(18.3%)

低所得者 I
約1.0万人

(1.6%)

約0.1万人
(0,3%)「

約70万人
(13,3%)

約230万人

(17.4%)

計
約60万人
(100.0%)

約30万人

(100.0%)

約530万人

(100.0%)

約1320万人

(100.0%)

(※ 1)協会けんぼと健保組合は、標準報酬月額718万 円以下 (総報酬約100万円以下)の加入者を低所得区分 (う ち70歳以上につい
ては標準報酬月額5.8万 円以下の加入者を低所得者 1)と仮定して推計。

(※ 2)市町村国保は、所得不詳の人数を除いた所得区分の割合から推計。
(※ 3)各制度の人数は、平成20年度平均 (保険局調べ)。 ただし、後期高齢者については 4月 から翌年 2月 の平均である。

協会けんぼ 健保組合 市町村国保

上位所得者
(標準報酬月額53万円以上、旧

ただし書き所得600万円以上)

約300万人

(8.6%)

約780万人

(25.9%)

約170万人

(5. 6%)

一般
約3,130万人

(90,9%)

約2,230万 人

(74.0%)

約2,010万人
(65.1%)

低所得者
(市町村民税非課税)

約10万人

(0.4%)

約2万人

(0.1%)

約900万人

(29.3%)

計
約3,440万 人
(100.0%)

約3,020万 人
(100.0%)

約3:090万 人
(100,0%)
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(注)国保の現物給付は「高額長期疾病 (特定疾病)」 分のみを計上している。

支給件数 支給額 1件当たり支給額

医療 呆険 約 1438万 件 約 1兆 2177億 円 84,657円

政府管掌 約 240万件 2704億 円 112,462円

健保組合 約 158万イ牛 1693億 円 106,986円

共済 約52万イ牛 519億 円 99,757円

国保 約 987万 件 7248億 円 73,465円

老人保健 約 2327万 件 約 4056億 円 17,433円

計 約3765万件 約 1兆 6234億 円 43,115円

支給件数 支総額 1件当たり支給額

現金給付
約 2625万 件
(69,70/o)

約 9142億 円
(56.30/0)

34,827円

現物給付
約 1140万 件
(30.3%)

約 7092億 円
(43.70/0)

62,198円

計
約 3765万 件
(100°/o)

約 1兆 6234億 円
(1000/o)

43,司 15円



[フ ◎歳未満 ]

高額療養費の理行の自己負担限度額の考え方
( )は 多数該当 (過去12カ 月に3回以上高額療養費の支給を受け4回 目に該当)の場合
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[70歳以上 ]

注可 標準報酬月額 :4月 から6月 の給料 超ヽ勤手当・家族手当等の報酬の平均月額をあらかじめ決められた等級別の報Oll月 額に当てはめるもの。
注2 旧ただし書き所得 :収入総額から必要経費、給与所得控除、公的年金等控除等を差し引いたものである総所得金額から、基礎控除 (33万円)
をさらに差し引いたもの。

要  件 自己負担限度額 (1月 当たり) 所得区分要件 口限度額設定の考え方

上位所得者

[被用者保険 ]

標準報酬月額53万円以上※①

[国保 ]

世帯の被保険者全員の年間所

得 (基礎控除後)の合計額が

600万 円以上※②

150,000円 ※③+
(医療費 -500,000)Xl%
〈多数該当 83,400円 〉※④

①平成15年家計調査の勤労者世帯の世帯収入5分位の第1分
位の定期収入526,939円に相当
②標準報酬月額53万円に対応する旧ただし書き所得
③標準報酬月額53万円に対応する総報酬月額60万円の25%
④年間最大負担額 (当初3カ月+多数該当9カ 月)が総報EIll
月額60万円の2カ 月分程度となるよう設定

一般

上位所得者、低所得者以外 80,100円 ※⑤+
(医療費 -2671000円 )× 1%
〈多数該当 44,400円 〉※⑥

⑤平成16年度の政管平均標準報酬月額283,208円に対応す
る総報酬月額 (約 32万円)の 25%
⑥年間最大負担額 (当初3カ 月+多数該当9カ 月)が総報酬
月額32万円の2カ 月分程度となるよう設定

低所得者

[被用者保険]

被保険者が市町村民税非課税

[国保 ]

世帯主及び世帯の被保険者全

員が市町村民税非課税 等

35,400円 ※⑦

〈多数該当 24,600円 〉※⑦
⑦昭和59年改正で低所得者の負担限度額が健保15,000円 、
国保39,000円 であったものを制度間での格差を是正して
307000円 (多数該当217000円 )と した。その後、給与伸
び率、可処分所得伸び率、消費者物価指数伸び率を勘案
し、一般の自己負担限度額の引上げと平仄をとって、平
成元年 口3年・5年に引き上げたが、5年以降は据え置き。

要  件
自己負担限度額 (1月 当た り)

外来 (個人ごと)|
所得区分要件・限度額設定の考え方

現役並み

所得者

[後期・国保 ]
課税所得145万円以上

[被用者保険]

標準報酬月額28万円以上

44,400円 ※③

80,100円 ※③+
(医療費 -267,000円 )Xl%
〈多数該当44,400円 〉※③

③70歳未満の一般の多数該当限度額に
合わせて設定

⑨70歳未満の一般の自己負担限度額に
合わせて設定
⑩平成14年 10月 の1割負担導入時以降、
据え置き
①70歳未満の低所得者の多数該当限度
額に合わせて設定

一般
現役並み所得者、低所得者
I・ Iに該当 しない者

12,000円 ※⑩
44,400円 ※③

低所得者
Ⅱ

8,000円 ※⑩
24,600円 ※①

I 15,000円 ※⑩
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医療保険財政の状況について
位 :

平成19年度 20年度 21年度 22年度 備考

国民健康保険

収 入 127,797 124,589 。介護納付金等に係る費用を含む。
・平成21年度までとなつていた以下の国保財政基
盤強化策を平成25年度まで 4年間延長
1 高額医療費共同事業 (780億 円)
‖ 保険者支援制度 (760億 円)
ili 財政安定化支援事業 (li 000イ意円)
(数字は22年度予算ベースの公費負担額 )
・-1曼会計繰入のほか、前年度繰上充用額が約
1700億円。 (平成20年度)        (

支 出 129,087 124,496

収支差 ∠ゝ 1,290
つ
０
ｎ
υ /

一般会計繰入(赤字補填
分)を加味した収支差 △ 3,620 △ 2,383 / /

協会 けんぽ

(旧政管健保 )

J又入 71,052 71,357 69,735 77,510
。平成22年度は23年度概算要求時点での見直 し
ベース。
。平成22年度から3年間の財政再建期間におい
て、以下の特例措置を実施
i 保険料率の引上げ (32%
-9 34%(H22))
ii 国庫補助率の引上げ (13%→ 16.4%)
iil 累積赤字の 3年間の分割償還

支 出
０
４
■
′

０
４
′
竹
′
針 73,647 74,628 751692

収支差 △ 1,390 △ 2,290 △ 4893 1,
０
０

０
０

準備金残高 3,690 1,539 △
０
０

∩
υ
■
／ △ 1,

公
υ
つ
０

組合健保

収 入 62,003
０
０
虔
υ

０
０
Ｅ
Ｕ
α
υ

沢
υ

７
′

７
ノ

′
Ｕ

０
０
Ｅ
υ

平成21年度は決算見込みベース。
平成22年度は予算早期集計ベース。

支 出 61:403
公
υ
公
Ｕ

「
′
′
特
０
０ 66,952 68:186

収支差 600 △ 3,189 △ 5,235 △ 6,605

後期高齢者
医療

収 入
Ｏ
Ｏ
ｎ
υ

７
′

員
υ

・翌年度に精算される国厚支出金等 (△ 1,599億

円)の精算後の収支差は1,408億 円。
・後期高齢者医療制度は、 2年間の財政運営期間
を通 じて財政均衡を保つこととされており、初年
度は剰余が発生する仕組みとなつている。支 出 95,510

収支差 3,007



市町村国保の収支状況 (億円)

l

科 目 平成19年度 (実績 ) 平成20年度 (実績 ) 増減額

単
年
度
収
入
（経
常
収
入
）

保 険 料 (税 ) 37,726 30,621 遡L7,105

国 庫 支 出 金 33,240 30.943 」ヽ 2,296

療養給付費交付金 26,584 8,810 A17,774

前期高齢者交付金 24.365 24,365

者「道府県支出金 8,745 7,985 』は760

一般会計繰入金 (法定分 ) 4,422 3,995 A428
一般会計繰入金 (法定外 ) 3.804 3.671 過は132

共同事業交付金 12,890 13,858 968

直診勘定繰入金 6 2 A4

そ の 他 380 339 △ 41

合  計 127,797 124,589 A3,209

単
年
度
支
出
（経
常
支
出
）

総 務 費 2,269 2,002 』ヽ 267

保 険 給 付 費 83,253 83,382 128

l

後期高齢者支援金 14256 14,256

前期高齢者納付金 19 19

老人保健拠出金 22,404 3,331 ぷヽ 19.074

介 護 納 付 金 6,795 6.114 遡ヽ 681

保 健 事 業 費 406 840 434

共同事業拠出金 12,874 13,843 969

直診勘定繰出金 35 42 7

そ の 他 1,050 667 A383
合  計 129,087 124,496 A41591

単年度収支差(経常収支差)11‐ 1書:■ (A):■ | ●1111●:11:||■111111:19311‐ F1111111

■■||セお5‐6■■■■‐
IA2,383● :ギ■ ||■1111:2371

(出所)国民健康保険事業年報 (保険局調査課)、 国民健康保険事業実施状況報告書 (保険局国民健康保険課 )
‐ (注¬)前期高齢者交付金、後期高齢者支援金、前期高齢者納付金及び老人保健拠出金は、当年度概算額と前々年度精算額を加えたもの。

(注 2)「赤字補填のための一般会計繰入金」とは、収入の「一般会計繰入金 (法定外 )」のうち赤字補填を目的とした額。

(注 3)翌年度に精算される国庫負担等の額を調整。 (注4)一般会計繰入のほか、前年度繰上充用額が約1700億円。(平成20年度 )



平成22年 10月 13日

医療保険部会 委員提出資料
平成22年 9月 15日

第21回 全国健康保険協会運営委員会資料

―
‘
輌
―

・協会けんぱの収支イメージ (医療分 )

(注)1_従来の政府管掌健康保険の単年度収支と同様の手林で作成したもの。

2端数整理のため、計数が整合しない場合がある。
323年度の保険給付費は、70歳以上75歳未満の方に係る患者負担引上げ(1割→2割)凍結の暫定措置終了による影響 (▲ 160億円)、 出産育児一時金の増額 (38万円→42万円)の暫定措置

終了による影響 (▲ 172億円)が含められている(厚生労働省推計)。 これらは年末までの予算編成過程での検討事項となっている。

423年度の単年度収支差は、22年度末に見込まれる準備金残高の赤字の半分を返済するための所要額が計上されている。

21年度 22年度 23年度

備 考

決 算
予算セツトでの見込み
(21年 12月 )

(a)

概算要求時点での

見直し(22年 8月 )
(b)

(b)― (a) 概算要求ベース

収

　

　

入

保険料収入

国庫補助等

その他

59,555

9,678

501

66,302

10,538

229

66,675

10,537

298

373

△ 1

69

67,407

111039

194

左の23年度の保険料収入を確保するための保
険料率を機械的に試算した場合 (4月 納付か
ら改定)953%

計 69,735 77,069 77,510 441 78,640

支

出

保険給付費

老人保健拠出金

前期高齢者納付金

後期高齢者支援金

退職者給付拠出金

病床転換支援金

その他

44,513

1

10,961

15,057

2,742

２

　

　

２

１

　

４３

45,551

1

12,124

14,219

2,042

2

1,628

45,800

1

121100

14,213

1,968

0

1,611

249

0

△ 24

△ 6

△ 74

△ 2

A 17

46,610

1

12,252

14,639

2,730

0

1,728

計 74,628 75,567 75,692 ●
ι 77,960

単年度収支差 ▲ 4,893 1,502 1,818 316 680

準備金残高 △ 3,179 △ 2,970 △ 1,361 1,609 △ 680



平成22年 10月 13日

医療保険部会 委員

1.平成 21年度決算見込および 22年度予算

目 1 健保組合の経常収支状況

(単位 :億円)      帷 円)

(注 1)端数処理のため、計数が整合しないことがある。
(注 2)22年度は、予算早期集計回答組合 (l.313組 合)の数値を22年
4月 1日 現在の 1.46248合 に弓|き伸ばした数値である。

※22年度予算には、後期高齢者支援金の 3分の 1総報酬割り導入に伴う

:330億
円の負担増は含まれていない。

0
:  l,400

1.200

1.000

800

600

400

2∞

0

口3 赤字組合数と鳳宇組合数の推移        図

H22 10 13

健康保険組合連合会

口 2 経常収支状況の推移

4,000

0.000

2,000

1.000

0

-1.000

-2.∞ 0

-3.∞ 0

■.∞0.

-5.000

-6.000

'-7.000

-3 000

H13 H14 H15 H16 H17 H10 H19 H20 H21 H22

(D平 成 13年度～20年度までは決算、21年度は決算見込み、
22年度は予算早期集計の数値である。

4 全組合に対する赤字組合と黒宇組合の
割合の推移

赤字組合割合 (%) 黒字組合割合 (%)

32.58 67 42

44 99 55.01

68.87 31.13

80 38 19.62

88 58 11 42

(潤 平成 18年度～20年度までは決算、21年度は決算見込み、
22年度は予算早期集計の数値である。

経常収支状況の内訳       ‐

2.保険料収入に占める法定綸付費、拠出金 `納付金等の割合

国6 法定綸付貴、拠出金・納付金等および
保険料収入に占める義務的経費の割合の推移

(●円)

図7 保険料収入に占める拠出金・納付金の割合が
5096以上の組合数の推移

H18    H19    H20    H21    H22

平成 18年度～20年度までは決算、2:年度は決算見込み、
22年度は予算早期集計の経常ベースの数値である。

国9 法定準備金の保有月数が 3ヵ月未満の組合数の推移

法定準備金保有月数

3カ 月未満の組合数
全組合に対する割合

63%
46%
48%

7.2%

1%

― 拠出奎・補付金等 20,221 27.471 27.100

―
l懇 付賛

~●~保険融 入に占める
=務的経受の割合 (%)
8,98

(注 1)平成 18年度～20年度までは決算、21年度は決算見込み、      (注 )

22年度は予算早期集計の経常ベースの数値である。
(注 2)義務的経費とは、法定給付費と拠出金・納付金等を合わせ
たものである。

3.保険料率引き上げおよび法定準備金保有の状況

国8 保険料率引き上げ組合の推移

(注 1)平成 18年度～20年度までは決算、21年度は決算見込み、22
年度は予算早期集計の数値である。

(注 2)22年度は、回答組合のうち料率を引き上げた組合数および
回答組合に対する割合である。

国 10 解散組合数の推移

40 000

´

_1039       - 1.:84
｀｀、_835/

⌒
(       683    、 466

｀  16フ

H10       H19       H20       H21       H22

-赤 字組合数 ― 黒宇組合数

口5 平成 21年度決算見込

経
常
収

入
　
　
経
常
支

出

(注)平成 17年度～20年度までは決算、21年度は決算見込みの経
常ベースの数値である。

Ｄ

υ

Ｏ
　
は

住

10,000 20,∞ 0 30,000

( )内 は経常収入、経常支出における構成比である。
端数処理のため、計数が整合しないことがある。

ユ撃′藝1_____――一
21年度
決算見込 察報

増減額

健康保険収入

保険料

日庫負担奎収入牛

そのlL収入

59,712

59,672

40

2.005

60,177

60,145

32

1.404

465

473

-8

-601

経常収入計 61.717 61.581 -136

保険給付費

法だ給付費

付カロ綸付費

拠出全・納付金等

保健事業費

その他文出

34,384

33,441

942

27,188

3,299

2 082

35,903

34,902

1,001

26,224

3,785

2 274

1,519

1,461

59

-964

486

192

経 常文出計 66,952 68,186 1,234

経常収支差引額 -5.235 -6.605 1,370

引き上げ組合数 全組合に対する割合

57%

72%

H20 142%

161%

26.8%

解散I・E合数 財政悪化による解散 (再掲)

11

H22.9月 6 5



障がい者制度改革推進会議総合福祉部会
経過報告

資料４



○ 「障害者自立支援法」は廃止し、「制度の谷間」がなく、サービスの利用者負担を応
能負担とする障害者総合福祉法（仮称）を制定することとされている。

○ この「障がい者総合福祉法（仮称）」の検討のために、本年４月に障がい者制度改革
推進会議の下に総合福祉部会を設置し、検討を開始したところであり、障害者の方々
や事業者など現場の方々をはじめ、様々な関係者の御意見などを十分に聞きながら、
検討を進めていく。

○ この新たな制度ができるまでの間、平成22年度予算においては、低所得（市町村民
税非課税）の障害者及び障害児につき、障害福祉サービス及び補装具に係る利用者
負担を無料としている。

【障害者保健福祉について】

・平成21年12月8日、閣議決定により内閣に「障がい者制度改革推進本部」が設置。

・平成22年1月12日、第１回「障がい者制度改革推進会議」が開催。

※ 「障がい者総合福祉法（仮称）」は遅くとも平成25年８月までに実施。

・平成22年4月27日、第１回「障がい者制度改革推進会議総合福祉部会」が開催。

⇒平成22年6月7日、推進会議において、「障害者制度改革の推進のための基本的方向（第１次意見）」を取
りまとめ。同月29日、「障害者制度改革の推進のための基本的な方向について」を閣議決定。

1



障害者制度改革の推進体制

障がい者制度改革推進本部

（内閣総理大臣を本部長としすべての国務
大臣で構成）

障がい者制度改革推進会議

（障害者、障害者の福祉に関する事業に従
事する者、学識経験者等）

部会（施策分野別）

●障害者権利条約の締結に必要な国内法の整備を始
めとする我が国の障害者に係る制度の集中的な改革を
行うため、H21年12月８日閣議決定により設置。
●当面５年間を障害者制度改革の集中期間と位置付
け、
・改革推進に関する総合調整
・改革推進の基本的な方針の案の作成及び推進
・「障害」の表記の在り方に関する検討
等を行う。

●障害者に係る制度の改革を始め、障害者施策の推
進に関する事項について意見。
（H22年１月以降２４回開催。６月７日に第一次意見取り
まとめ。）

必要に応じ、部会を開催
・総合福祉部会をH22年４月以降８回開催

【新たな推進体制の下での検討事項の例】

・障害者権利条約の実施状況の監視等を行う機関（モニタリング機関）

・障害を理由とする差別等の禁止に係る制度

・教育

・労働・雇用

・障害福祉サービス（総合福祉部会をH22年４月以降８回開催） 等
2



障がい者制度改革推進会議構成員名簿 （敬称略 五十音順）

大久保 常明 （福）全日本手をつなぐ育成会常務理事 竹下 義樹 （福）日本盲人会連合副会長

大谷 恭子 弁護士 土本 秋夫
ピープルファースト北海道会長

大濱 眞 （社）全国脊髄損傷者連合会副理事長 堂本 暁子 前千葉県知事

◎ 小川 榮一 日本障害フォーラム代表 中島 圭子 日本労働組合総連合会総合政策局長

尾上 浩二
（NPO）障害者インターナショナル日本会議
事務局長

中西 由紀子 アジア・ディスアビリティ・インスティテート代表

勝又 幸子
国立社会保障・人口問題研究所
情報調査分析部長

長瀬 修 東京大学大学院特任准教授

門川 紳一郎 （福）全国盲ろう者協会評議員 久松 三二 （財）全日本ろうあ連盟常任理事・事務局長

川﨑 洋子 （NPO)全国精神保健福祉会連合会理事長 ○ 藤井 克徳 日本障害フォーラム幹事会議長

北野 誠一
（NPO）おおさか地域生活支援ネットワーク
理事長

松井 亮輔 法政大学教授

清原 慶子 三鷹市長 森 祐司
（福）日本身体障害者団体連合会
常務理事・事務局長

佐藤 久夫 日本社会事業大学教授 山崎 公士 神奈川大学教授

新谷 友良
（社）全日本難聴者・中途失聴者団体連合会
常務理事 オブザーバー

関口 明彦 全国「精神病」者集団運営委員 遠藤 和夫 日本経済団体連合会労働政策本部主幹

福島 智 東京大学先端科学技術研究センター教授

※◎は議長、○は議長代理

3



障がい者制度改革推進会議総合福祉部会構成員名簿 （敬称略 五十音順）

朝比奈 ミカ 中核地域生活支援センター「がじゅまる」センター長

荒井 正吾 全国知事会社会文教常任委員会委員、奈良県知事

伊澤 雄一 特定非営利活動法人
全国精神障害者地域生活支援協議会代表

石橋 吉章 社団法人全国肢体不自由児者父母の会連合会理事

伊東 弘泰 特定非営利活動法人日本アビリティーズ協会会長

○茨木 尚子 明治学院大学教授

氏田 照子 日本発達障害ネットワーク副代表

大久保 常明 社会福祉法人全日本手をつなぐ育成会常務理事

大濱 眞 社団法人全国脊髄損傷者連合会副理事長

岡部 耕典 早稲田大学准教授

小澤 温 東洋大学教授

小田島 栄一 ピープルファースト東久留米代表

小野 浩 きょうされん常任理事

○尾上 浩二 特定非営利活動法人
障害者インターナショナル日本会議事務局長

柏女 霊峰 淑徳大学教授

河﨑 建人 社団法人日本精神科病院協会副会長

川﨑 洋子 特定非営利活動法人全国精神保健福祉会連合会理事長

門屋 充郎 特定非営利活動法人日本相談支援専門員協会代表理事

北野 誠一 特定非営利活動法人おおさか地域生活支援
ネットワーク理事長

君塚 葵 全国肢体不自由児施設運営協議会会長

倉田 哲郎 箕面市市長

駒村 康平 慶応義塾大学教授

近藤 正臣 全国社会就労センター協議会会長

斎藤 縣三 特定非営利活動法人共同連事務局長

坂本 昭文 鳥取県西伯郡南部町長

◎佐藤 久夫 日本社会事業大学教授

佐野 昇 社団法人全日本難聴者・中途失聴者団体連合会
事務局長

清水 明彦 西宮市社会福祉協議会障害者生活支援グループ
グループ長

水津 正紀 社会福祉法人全国重症心身障害児（者）を守る会理事

末光 茂 社団法人日本重症児福祉協会常務理事

竹端 寛 山梨学院大学准教授

田中 伸明 社会福祉法人日本盲人会連合

田中 正博 特定非営利活動法人全国地域生活支援ネットワーク代表
理事

中西 正司 全国自立生活センター協議会常任委員

中原 強 財団法人日本知的障害者福祉協会会長

奈良崎 真弓 ステージ編集委員

西滝 憲彦 財団法人全日本ろうあ連盟

野沢 和弘 毎日新聞論説委員

野原 正平 日本難病・疾病団体協議会副代表

橋本 操 特定非営利活動法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンター
さくら会理事長

東川 悦子 特定非営利活動法人日本脳外傷友の会理事長、
日本障害者協議会副代表

平野 方紹 日本社会事業大学准教授

広田 和子 精神医療サバイバー

福井 典子 社団法人日本てんかん協会常任理事

福島 智 東京大学先端科学技術研究センター教授

藤井 克徳 日本障害フォーラム幹事会議長

藤岡 毅 弁護士・障害者自立支援法訴訟弁護団事務局長

増田 一世 社団法人やどかりの里常務理事

三浦 貴子 全国身体障害者施設協議会地域生活支援推進委員会
委員長

光増 昌久 障害のある人と援助者でつくる日本グループホーム学会
副代表

三田 優子 大阪府立大学准教授

宮田 広善 全国児童発達支援協議会副会長

森 祐司 社会福祉法人日本身体障害者団体連合会常務理事・
事務局長

山本 眞理 全国「精神病」者集団

渡井 秀匡 社会福祉法人全国盲ろう者協会評議員

※◎は部会長、○は副部会長
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障害者制度改革の推進のための基本的な方向について（6月29日閣議決定） 【概要】

平成23年 平成24年 平成25年

●障害者基本法抜本改正・
制度改革の推進体制等に関
する法案の提出

●障害者差別禁止法案
（仮称）の提出（改革の推
進に必要な他の関係法律
の一括整備法案も検討）

●障害者総合福祉法案
（仮称）の提出

平成21年12月～平成22年

●次期障害者基本計画
決定（12月目途）

８月までの施行

●障がい者制度改革推進会議の「障害者制度改革の推進のための基本的な方向（第一次意見）」（平成22年6月7日）
を最大限に尊重し、我が国の障害者に係る制度の集中的な改革の推進を図る。

基礎的な課題における改革の方向性

横断的課題における改革の基本的方向と今後の進め方

（１）障害者基本法の改正と改革の推進体制
・障害や差別の定義を始め、基本的施策に関する規定の見直し・追加
・改革の集中期間内における改革の推進等を担う審議会組織の設置
・改革の集中期間終了後に障害者権利条約の実施状況の監視等を
担ういわゆるモニタリング機関の法的位置付け 等

→第一次意見に沿って検討、23年に法案提出を目指す

（２）障害を理由とする差別の禁止に関する法律の制定等
・障害者に対する差別を禁止し、被害を受けた場合の救済等を目的と
した制度の構築

→第一次意見に沿って検討、25年に法案提出を目指す
これに関連し、人権救済制度に関する法案も早急に提出できるよう検討

（３）「障害者総合福祉法」（仮称）の制定
・制度の谷間のない支援の提供、個々のニーズに基づいた地域生活
支援体系の整備等を内容とする制度の構築

→第一次意見に沿って検討、24年に法案提出、25年8月までの施行を目
指す

・アジア太平洋での障害分野の国際協力への貢献

・虐待防止制度の構築に向けた必要な検討

（２）障害のとらえ方と諸定義の明確化
障害の定義の見直し、合理的配慮が提供されない場合を含む障害を理由
とする差別や、手話その他の非音声言語の定義の明確化

（１）地域生活の実現とインクルーシブな社会の構築
・障害者が自ら選択する地域への移行支援や移行後の生活支援の充
実、及び平等な社会参加、参画を柱に据えた施策の展開
・虐待のない社会づくり

平成26年

障害の有無にかかわらず、相互に個性の差異と多様性を尊重し、人
格を認め合う共生社会の実現

障害者制度改革の基本的方向と今後の進め方

(1) 労働及び雇用

(2) 教育

(3) 所得保障

(4) 医療

(5) 障害児支援

(6) 虐待防止

(7) 建物利用・交
通アクセス

(8) 情報アクセス・コ
ミュニケーション保障

(9) 政治参加

(10) 司法手続

(11) 国際協力

・投票所のバリア除去等

個別分野における基本的方向と今後の進め方

横断的課題の
スケジュール等

・福祉的就労への労働法規の適用の在り方 (～23年内）

（～24年度内目途)

・障害のある子どもが障害のない子ど
もと共に教育を受けるインクルーシブ
教育システム構築の理念を踏まえた
制度改革の基本的方向

（～22年度内)

・手話・点字等に通じた教員等の確保・専門性の向上に係る方策 （～24年内目途）

・住宅の確保のための支援の在り方

（～24年内目途)

・医療費用負担の在り方（応能負担）

・社会的入院を解消するための体制

・精神障害者の強制入院等の在り方

・刑事訴訟手続における障害の特性に応じた配慮方策

・選挙情報への障害者のアクセスを
容易にする取組

・情報バリアフリー化のための環境整備の在り方
・障害特性に応じた災害時緊急連絡の伝達の方策

・地方のバリアフリー整備の促進等
の方策

・相談・療育支援体制の改善に向けた方策

（～23年内)

（～23年内)

（～24年内目途)

（～23年内)

※各個別分野については、改革
の集中期間内に必要な対応を図
るよう、工程表としてそれぞれ検
討期間を設定

目的・基本的考え方

工 程 表

障がい者制度改革推進
本部の設置（平成21年
12月）

（～22年度内目途)

（～24年内)

（～22年度内)

（～24年内目途)

・職場での合理的配慮確保のための方策

・雇用率制度についての検証・検討

（～24年度内目途)

・障害者の所得保障の在り方を公的年金の抜本見直しに併せて検討

（～24年内)

※主な事項について記載
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障害者制度改革の推進のための基本的な方向について
（抜粋）

平成 2 2 年 ６ 月 2 9 日
閣 議 決 定

政府は、障がい者制度改革推進会議（以下「推進会議」という。）の「障害者制度改革の推進のための基本的な方向（第一次意
見）」（平成22年６月７日）（以下「第一次意見」という。）を最大限に尊重し、下記のとおり、障害者の権利に関する条約（仮称）（以下
「障害者権利条約」という。）の締結に必要な国内法の整備を始めとする我が国の障害者に係る制度の集中的な改革の推進を図
るものとする。

第２ 障害者制度改革の基本的方向と今後の進め方

２ 横断的課題における改革の基本的方向と今後の進め方

(3)「障害者総合福祉法」（仮称）の制定
応益負担を原則とする現行の障害者自立支援法（平成17年法律
第123号）を廃止し、制度の谷間のない支援の提供、個々のニーズ
に基づいた地域生活支援体系の整備等を内容とする「障害者総合
福祉法」（仮称）の制定に向け、第一次意見に沿って必要な検討を
行い、平成24年常会への法案提出、25年８月までの施行を目指す。

３ 個別分野における基本的方向と今後の進め方

(1)労働及び雇用

○ いわゆる福祉的就労の在り方について、労働法規の適用と工
賃の水準等を含めて、推進会議の意見を踏まえるとともに、障が
い者制度改革推進会議総合福祉部会（以下「総合福祉部会」と
いう。）における議論との整合性を図りつつ検討し、平成23年内に
その結論を得る。

(4)医療

○ 自立支援医療の利用者負担について、法律上の規定を応能負担
とする方向で検討し、平成23年内にその結論を得る。

(5)障害児支援

○ 障害児やその保護者に対する相談や療育等の支援が地域の身近
なところで、利用しやすい形で提供されるようにするため、現状の相談
支援体制の改善に向けた具体的方策について、総合福祉部会におけ
る議論との整合性を図りつつ検討し、平成23年内にその結論を得る。

○ 障害児に対する支援が、一般施策を踏まえつつ、適切に講じられる
ようにするための具体的方策について、総合福祉部会における議論と
の整合性を図りつつ検討し、平成23年内にその結論を得る。

(6)虐待防止

○ 障害者に対する虐待防止制度の構築に向け、推進会議の意見を踏
まえ、速やかに必要な検討を行う。
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総合福祉部会2010年から2011年活動スケジュール（案）
２０１１年

●

27

日

２０１０年

課題別
作業
チーム

部会
全体会

新法の論点につい
ての共通理解を深
める

７月 ８月 ９月 １０月 １１月 １２月 １月 ２月 ３月 ４月 ５月 ６月 ７月 ８月

●

31

日

●

21

日

６月

●

22

日

第1期課題別作業
チーム検討案を議論

第2期課題別作業
チーム検討案を議論 新法の骨格整理

新
法
の
骨
格
提
言

７月 ８月 ９月 １０月 １１月 １２月 １月 ２月 ３月 ４月 ５月 ６月 ７月 ８月６月

障がい者
制度改革
推進会議
（親会議）と
の合同作
業チーム

７月 ８月 ９月 １０月 １１月 １２月 １月 ２月 ３月 ４月 ５月 ６月 ７月 ８月６月

新法策定にあたり、よ
り詰めた議論や検討
が必要な課題につい
て、課題別作業チー
ムを編成し、全体会
議に諮る検討案を作
成する。
（部会全体会の後に、
作業チームに別れて
協議検討）

第1期作業チーム
①法の理念・目的
②障害の範囲と
選択と決定
1.障害の範囲
2.選択と決定・相談
支援プロセス
（程度区分）

③支援体系
1.訪問系
2.日中活動とGH・

CH・住まい方支援
3.地域の暮らしと
自治体の役割

第2期作業チーム
①地域移行
②地域生活資源整備
③利用者負担
④報酬体系、 等
のテーマが考えられ
るが、第1期の議論の
進展状況を見ながら、
年末に提案。

●基本的に毎月1回開催(原則 第３または第４火曜日開催）

・就労（労働及び雇用）
・医療（精神分野、その他）
・障害児支援

就労、医療、児童分野
については合同作業
チームで論点の整理・
検討を行う。
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8

「障害者総合福祉法」（仮称）の論点についての意見 

（分野 B 障害の範囲)  

 

（分野 B 障害の範囲) 

＜項目 B-1 法の対象規定＞ 

論点 B-1-1) 推進会議では、障害の定義について、「社会モデルに立った、制度の谷間を生まない定義とする」ことが確認されている。これをふ 

まえた、「総合福祉法」における障害の定義や支援の対象者に関する規定をどう考えるか？  

 

論点 B-1-2) 「自立支援法」制定時の附則で示されていた「発達障害、 高次脳機能障害、難病（慢性疾患)」等も含みこんだ規定をどうするか？ 

制限列挙で加えるのか、包括的規定にするのか？  

 

＜項目 B-2 手続き規定＞ 

論点 B-2-1) 障害手帳を持たない高次脳機能障害、発達障害、難病、軽度知的、難聴などを有する者を排除しない手続き規定をどう考えるか？

  

 

＜項目 B-3 その他＞ 

論点 B-3-1) 「分野 B 障害の範囲」についてのその他の論点及び意見  

 

 

総合福祉部会 第５回 

H22.7.27 資料２―３ 


