
厚生科学審議会疾病対策部会
(平成 23年度第 1回 )

議 事 次 第

日時 :平 成 23年 9月 26日
9130～ 11 :Oo
場所 :経産省別館 1014会議室(10階 )

1.開 会

2 議 事

(1)報 告事項
1 厚生科学審議会疾病対策部会について (活動状況 )
2 臓器移植委員会の最近の動き
3 リウマチ・ア レルギー対策委員会の最近の動き

(2)検 討事項
今後の難治性疾患対策について

(3)そ の他

3.閉  会

<配布資料 >
○ 資料

資料 1   厚生科学審議会疾病対策部会について (活動状況 )
資料 2   臓器移植の現状について
資料 3   リウマチ・アレルギー対策委員会報告書 (平成 23年 8月 )
資料 4-1 難治性疾患対策について
資料 4-2 新たな難治性疾患対策の在 り方検討チーム、厚生科学審議会疾病対
_      策部会難病対策委員会について

0参考資料
参考資料 1 厚生科学審議会の構成について
参考資料 2 リウマチ対策の方向性等、アレルギー疾患対策の方向性等

(平成 23年 8月 31日 付 健康局疾病対策課長通知 )
参考資料 3 新たな難治性疾患対策の在 り方検討チーム (第 3回 )資料
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厚生科学審議会疾病対策部会について (活動状況)

平成23年 9月 26日現在

1所掌事務
厚生科学審議会令 (平成 12年政令第283号 )第 6条に基づき、厚生科学審議会の下に、
特定の疾患 (難病、アレリレギー等)の疾病対策及び臓器移植対策に関する重要事項を調査審
議することを所掌事務として、平成 13年 1月 19日 に設置。

2主 な活動状況
(1)疾病対策部会
平成 13年 2月 23日の第 1回会議において、部会長の選出、委員会の設置、部会運営細
則等について決議。

(2)臓器移植委員会
臓器移植に関する専門的事項を調査審議するために設置。

平成 13年 2月から本年 9月までに37回開催され、ガイドラインやレシピエント選択基     |
準の改正のほか、臓器移植法に関わる今後の課題について検討した。

(3)リ ウマチ・アレルギー対策委員会
リウマチ・アレルギー疾患対策に関する専門的事項を調査審議するために設置。

平成 13年 4月から本年 6月まで 5回開催され、今後のリウマチ・アレルギー疾患対策に     |
ついて議論を行つた。

(4)ク ロイツフェル ト・ヤコブ病等委員会
クロイツフェル ト・ヤコブ病等に関する専門的事項を調査審議するために設置。

平成 13年から平成 20年 7月までに13回開催され、患者の発生状況の確認と報告等を
行った。

(5)難病対策委員会
難病対策に関する専門的事項について調査審議するために設置。

平成 13年 9月から本年 9月までに 13回開催され、今後の難病対策等について議論を行
った。

(6)造血幹細胞移植委員会
造血幹細胞移オ直に関する専門的事項について調査審議するため設置。

平成 14年 3月から昨年 8月 までに31回開催され、骨髄バンク事業への末梢血幹細胞移
植の導入等、骨髄バンクやさい帯血バンク事業に関する事項について検討を行つた。



臓器移植の現状について

2-① 改正臓器移植法施行の経緯
2-② 臓器の移植に関する法律 改正前後の比較表
2-③ 脳死下での臓器提供者数の推移 (年別)
2-④ 臓器提供者数の推移 (年別)
2-⑤ 臓器移植の実施状況 (過去3年間の状況)
2-⑥ l画死下での臓器提供事例に係る検証会議における検証の実施状況
2-⑦ 臓器移植に関する普及啓発の取組の現状

資料 2

資料2-①改正臓器移植法施行の経緯

平成21年 7月  改正臓器移植法成立

平成22年 1月  親族優先提供規定施行
ロガイドライン改正

5月  親族優先提供 (角膜)第 1例 目

7月  改正臓器移植法全面施行
ロガイドライン改正

8月  家族承諾による臓器提供 第1例 目

平成23年 4月  15歳未満からの臓器提供 第1例 目

5月  親族優先提供 (腎臓)第 1例 目
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改正前 改正後 施行日

1
親族に対する

優先提供

○当面見合わせる
(ガイ ドライン)

O臓器の優先提供の意思表示を
認める

平成22年
1月 17日

2

脳死判定・

臓器摘出の

要件

0本人の生前の書面による意思
表示があり、家族が拒否しな

い又は家族がいないこと

0本人の生前の書面による意思
表示があり、家族が拒否しな

い又は家族がいないこと (現

行法と同じ)
又は

0本人の意思が不明 (拒否の意思
表示をしていない場合)であり
家族の書面による承諾があるこ
と

平成22年

7月 17日
小児の取扱い

o15歳以上の者の意思表示を

有効とする (ガイドライン)

0家族の書面による承諾により、
15歳未満の方からの臓器提供
が可能となる

3
普及・啓発

活動等
(規定なし)

0運転免許証等への意思表示の記

載を可能にする等の施策

4
被虐待児への

対応
(規定なし)

0虐待を受けて死亡 した児童から

臓器が提供されることのないよ

う適切に対応

-2-

臓器の移植に関する法律 改正前後の比較表 資料2-②

脳死下での臓器提供者数の推移 (年別)
資料2-③

法施行以降平成23年9月 22日現在 累計148例 (脳死判定事例は149)

改正法施行(平成22年 7月 17日 )後  62例 (うち家族承諾 53例 )
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(平成9年 10月 ～平成23年9月 22日現在 )

３５

３０

２５

２。

１５

・０

５

０

ゝゝ ヽヽ ヽゝ ヽヽ 亀ヽヽ ゝヽ :ゝヽ



臓器提供者数の推移 (年別)
(平成lo年～平成23年 )

※平成23年 8月 31日現在

移植希望者数は、平成23年8月 31日現在
眼球の平成23年度実績は1～7月まで。移植希望者数は、平成23年 7月末現在。

資料2-④
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臓器移植の実施状況 資料2-⑤
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１

２

※

※

目■日心停止

〔提供可能臓器〕
膵臓、腎騰、
眼球(角膜 )

平成20年
(1～ 12月 )

平成21年
(1～ 12月 )

平成 22年
(1～ 12月 )

平成 23年
(1～8月末 )

移植希望者数
※ 1

心臓 (単D (脳 死下 ) 11件 61牛 23件 19件 185名
肺 (単独) (脳 死下 ) 14件 9件 25件 24件 149名
心肺同時  (脳死下) ○件 1件 ○件 O件 5名
肝臓 (単独)Q死 下) 13件 7件 30件 26件 362名
膵臓 (単独) (脳死下) 4件 0件 2件 2件 50名

腎臓 (単独)
204件 182件 186件 133件 11,919

名20件 7件 39件 36件

肝腎同時
1 脳死下

0件 0件 O件 0件
10名

0件 O件 0件 O件

膵腎同時

1 脳死下

6件 7件 23件 21件
143名

6件 7件 23件 21件
」`腸   (脳死下) 1件 11牛 4件 1件 5名

眼球
※2

(角膜)1 脳死下

1,641件 1,595件 1,696件 920件
2,505名11件 12件 24件 18件
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資料2-⑦

1図死下での臓器提供事例に係る検証会議における検証の実施状況

(平成23年 9月 22日現在 )

年度 臓器提供者数 検証実施件数 検証会議開催数

平成9年

平成10年

平成 11年 4

平成12年 5 3

平成 13年 8 3

平成14年 6 9

平成15年 3 2

平成16年 5

平成17年 5 2

平成18年 3

平成19年 4

平成20年 1

平成21年 1

平成22年 1

平成23年 4

合計

○脳死下での臓器提供者数は、法施行以降平成22年 7月 16日 (改正法施行前)まで
に累計86例 (脳死判定件数は8フ例 )
○検証を実施した77件のうち改正後事例は7例

検証会議について

0臓器移植が一般の医療として国民の間に定着するまでの暫定的な措置として、厚生労働大臣より
参集を求める学識経験者により、脳死下での臓器提供に係る検証作業を行うことを目的として開催

される。

O検証会議は、次の事項について検証を行うものとする。
(1)臓器提供者に対する救命治療の状況

(2)臓器提供者に対する臨床的脳死診断及び法的脳死判定の状況

(3)社団法人日本臓器移植ネットワークの行つたあつせん業務の状況(臓器提供者の家族に対する

支援の状況を含む。)

臓器移植に関する普及啓発の取組の現状

1 臓器提供意思表示カー ド等の配布状況
○カー ドー体型リーフレット

約 499万 枚 (平成 22年 7月 ～平成 23年 8月 末日)
○免許証及び保険証用説明リーフレット

約 2, 364万 枚 (平成 22年 7月 ～平成 23年 8月 末日)
○シールー体型リーフレット

(※意思表示欄が設けられていない免許証・保険証用 )

約 626万 枚 (平成 22年 7月 ～平成 23年 8月 末日)
○臓器提供意思登録システム

23年 8月 末日現在の登録者数 100, 507人
(22年 8月 末日時点では 7¬ ,182人 )

2 臓器移植普及推進月間 (10月 )の取り組み予定
○第 13回臓器移植推進国民大会 (長野県大会 )

10月 22日 開催予定 (長野県松本文化会館 )

臓器移植対策推進功労者への厚生労働大臣感謝状贈呈

○各都道府県・関係団体において、重点的に普及啓発を行う

○政府広報

政府公報オンラインヘの掲載、政府公報ラジオ (中山秀征のジヤパリズム )

での普及を予定、新聞・雑誌・テレビでの政府公報は要望中

3 臓器移植に関する教育用普及啓発バンフレット
○平成 16年度より、移植医療に関する認識と理解を深めるために、中学生

向けのパンフレットを作成し、全国の中学校等に送付している。

(直近の作成状況 )

平成 20年度  163万 枚作成 (中学 3年生へ配布 )
平成 21年度  166万 枚作成 (中学 3年生へ配布 )
平成 22年度  424万 枚作成 (中学 1～ 3年生へ配布 )
平成 23年度  約 150万枚作成 (中学 3年生へ配布)(予 定 )
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はじめに

これまで、リウマチ・アレルギー対策については、研究の推進や研究成果を活

用した普及啓発等を実施するとともに、今後のリウマチ・アレルギー対策を総合

的かつ体系的に実施するため、厚生科学審議会疾病対策部会の専門委員会として

設置されたリウマチ・アレルギー対策委員会 (以下「委員会」という。)により

平成 17年 10月 にとりまとめられたリウマチ・アレルギー対策委員会報告書を踏

まえ、「リウマチ対策の方向性等」「アレルギー疾患対策の方向性等」を都道府

県、関係団体等に周知するなどして、戦略的な推進に努めてきた。

近年、リウマチやアレルギー疾患にかかる医療技術や国民における認識及び社

会情勢等が著しく変化していること、広く普及に努めてきたそれぞれの方向性等

については 5年間程度を目途に策定されたものであつたことから、今般、委員会

を開催し、有識者による検討を行つたところである。なお、リウマチ対策、アレ

ルギー疾患対策それぞれについて、より専門的な検討を進めるため、リウマチ対

策作業班及びアレルギー疾患対策作業班を設置し、医療従事者、患者からのヒア

リングなどを通して、具体的な方策に関する報告もとりまとめられている。本報

告書は、それぞれの作業班の報告を基に、新たな「リウマチ・アレルギー対策委

員会報告書」として作成されたものである。

今後、本報告書を参考に、新たな「リウマチ対策の方向性等」「アレルギー疾

患対策の方向性等」が示され、国全体のリウマチ・アレルギー疾患対策の充実に

つながることを期待する。



リウマチ対策について

1 リウマチ対策の現状と課題
(1)我 が国におけるリウマチ対策の現状

ア リウマチ患者の動向
我が国におけるリウマチの患者数は、一般的に約70～ 80万人といわれてい

るが、リウマチの年間発症数や罹患している患者数等に関する情報は、十分

には把握されていない。

なお、本報告書において、リウマチとは関節リウマチをいう。

イ リウマチの治療の動向
リウマチは、聞き慣れた病名ではあるが、その病因・病態は未だ十分に解

明されたとはいえず、効果的な対症療法はあるものの、根治的な治療法が確

立されていない。

かつては、リウマチの症状は継続的に悪化し、患者によっては、強い疼痛

や変形・拘縮などによる上下1支の機能障害などによってQOLの 低下が生じ
ていた。

しかし、近年、リウマチの早期診断・早期治療が可能となり、メトトレキ

サー ト (M tt X)や 生物学的製剤等の治療薬の効果的な選択により、リウマ

チの診療は飛躍的な進展を遂げている。特に新規にリウマチを発症した患者

においては、早期から積極的な治療を開始することで、リウマチによる関節

破壊の完全な阻上を期待できる治療方法が確立されつつある。

一方で、過去にリウマチを発症し、既に関節破壊を来して日常生活が制限

されている患者も数多く存在しており、機能回復のための技術革新が求めら

れている。

ウ 主なリウマチ対策の経緯
〈ア)厚生労働省におけるリウマチ対策
厚生労働省においては、平成 9年に公衆衛生審議会成人病難病対策部

会リウマチ対策専門委員会より、「今後のリウマチ対策について」 (中

間報告)と して、調査研究の推進、医療の確保、在宅福祉サービスの充

実、医療従事者の資質向上、情報網の確保促進という観点から今後の施

策の方向性が示され、現在までに、免疫アレルギー疾患予防・治療研究

事業によるリウマチの病態解明、治療法の確立等のための研究が進めら

れている。

その研究成果はシンポジウム、パンフレット等によつて情報提供され

るとともに、平成16年 12月 から厚生労働省のホームページ上に「リウマ

チ・アレルギー情報」のページが開設され、正しい情報の普及の強化が図

られFいる。 (htt,://www mhlw go」 p/new― infO/kobetu/kenkou/ryumach
i/index html)

また、都道府県等の保健師等を対象にした「リウマチ・アレルギー相

談員養成研修会」が実施され、地域における相談体制の確保促進が図られ

ている。

医療機関等における適切な診断・治療法の普及のために、関係学会等

との連携により、「関節リウマチの診療マニュアル」等の診療ガイドライ

ンが作成され、関係医療機関等に配布されている。

さらに、厚生労働省においては、平成17年に、厚生科学審議会疾病対

策部会リウマチ・アレルギー対策委員会においてリウマチ対策の基本的方

向性から、重点的に推進すべき具体的施策に及ぶ幅広い事項について議論

を重ね、取りまとめられた「リウマチ・アレルギー対策委員会報告書」等

を踏まえ、「リウマチ対策の方向性等」 (平成17年 10月 31日付け健疾発第
1031001号)を発出し、戦略的、体系的にリウマチ対策を推進している。
これに基づき、従前の事業の拡充に努めるとともに、国民やリウマチ

患者を対象として、シンポジウムを開催し、リウマチに関する一般的な疾

病情報、適切な治療や薬剤に関する情報などを広く啓発する事業も開始し

ている。

なお、平成 8年からリウマチ科の自由標榜が認められ、平成20年の医
療施設等調査によれば、リウマチ科の標榜施設は病院と診療所を合わせて

5,100施設となつている。

(イ )地方公共団体におけるリウマチ対策
都道府県におけるリウマチ対策は、地域の特性に応じて自治事務とし

て取り組まれており、具体的には、リウマチに関する相談、普及啓発等
の取組が行われている。しかしながら、ほとんどの都道府県において計

画的かつ十分な対策は行われていない。また、現時点においては、各都

道府県でリウマチ患者に関する調査や、患者の実態把握等が十分になさ

れていない可能性がある。

(ウ )リ ウマチに関する専門医療等

リウマチ性疾患に対する専門医療の向上を図るため、昭和62年から日

本リウマチ学会において専門医制度が導入され、日本専門医制評価・認

定機構によって承認されている。平成23年 2月現在、指導医は854名 、専

門医4,356名 である。このほか、昭和61年 3月 から、日本整形外科学会は

独自に認定リウマチ医制度を有しており、認定リウマチ医は5,389名 (平

成23年 2月現在)である。また、昭和61年 2月 、日本リウマチ学会によ
リー般診療の質の向上を図るためリウマチ登録医制度が制定され、昭和6



2年 11月 に日本リウマチ財団に移管された。平成23年 2月現在でリウマチ

登録医の数は3,498名 である。

(工 )リ ウマチに関する研究

リウマチ・アレルギー疾患に関する診療、研修、研究、情報などに関

する高度専門医療施設として平成12年 10月 に国立相模原病院 (現国立病院

機構相模原病院)に臨床研究センターが開設されており、同研究センター

では、平成16年 4月 から理化学研究所横浜研究所免疫・アレルギー科学総

合研究センターとの間で、「花粉症、リウマチをはじめとする免疫・アレ

ルギー疾患克服」に関する基礎研究と臨床研究の連携強化及び研究成果の

応用に関する協力を行う目的で、研究協力協定を締結し、共同で研究が実

施されている。

(2)リ ウマチ対策における課題

我が国においてはこのようなリウマチ対策が実施されてきたが、これらの対

策は必ずしも全国的に展開・推進されてはおらず、患者への医療提供等につい

て患者のニーズに適切に対応できていない面があり、課題を残しているといえ

る。

ア 医療の提供等に関する課題
(ア )リ ウマチに対する治療

○ リウマチ患者の状況
平成21年に実施された日本リウマチ友の会の調査 (以下「患者の調

査」という。)によれば、現在受けているリウマチ診療に対する満足度

は、「満足」が443%に 過ぎず、自助具を使用している患者は598%、 手

術を受けたことがある患者は420%を 占めており、関節破壊は患者のQ
OL低下の大きな要因となつている。

○ リウマチ診療における課題
医療技術等の進歩により、リウマチの早期診断が可能となりつつあり、

さらにリウマチの治療においては、メ トトレキサー ト (MTX)等 の抗
リウマチ薬の積極的な使用及び生物学的製剤の普及並びに人工関節を中

心とする外科的治療の進歩が図られており、寝たきリリウマチ患者の減

少に寄与している。患者の調査では、メ トトレキサー トを含む抗リウマ

チ薬が807%、 生物学的製剤が291%の 患者に使用されていると報告され

ている。

リウマチは、悪化するまで適切な治療をしないまま放置された場合、

軟骨・骨の破壊により関節機能が低下して日常生活動作 (ADL)の 障害を

来たし、ひいては生活の質 (00L)の 低下を招く。これを防止するために、

世界的には抗リウマチ薬を用いた早期かつ積極的な治療が推奨されるよ

うになつているが、我が国においては未だ十分に対応できているとはい

えない。

その理由とし、進行例には第一選択薬剤とされるメトトレキサー トの

使用には専門的知識を要することに加えて、近年普及している生物学的

製剤による治療法は、多額の医療費を要すること、副作用としての感染

症に対するリスクマネジメントに専門的な知識を要することなどが、指

摘されている。

これらに加え、リウマチ診療が飛躍的に変化している現状において、

リウマチの専門的な診療が可能な医師や医療機関は増加傾向にはあるも

のの、リウマチ専門の医師の数については、都道府県間で偏在がある、

専門医制度が続―されていない、診療拠点となる病院が少ないなどの理

由により、受診すべき医療機関の選択で患者が困惑しているなどの指摘

もある。

(イ )治療法の安全性評価と新薬導入

現在使われている薬剤の安全性の評価 (市販後医薬品の評価)に ついて
は、医薬品の内容に応じて必要な調査を義務づけており、その中で特に生

物学的製剤の使用による有害事象を検出する体制が整えられている。我が

国における生物学的製剤の使用による有害事象としては、感染症 (細菌性

肺炎、結核及びニューモシスチス肺炎)、 間質性肺炎などが注意すべきも

のであることが明らかになつている。また、生物学的製剤以外の抗リウマ

チ薬であるレフルノミド、メトトレキサー ト、タクロリムスなどの使用に

おいて、間質性肺炎が生命予後を左右する重篤な有害事象となり得ること

が明らかにされている。

また、海外からの新薬導入 (開発及び承認)が遅いとの意見や小児を対
象とした生物学的製剤等の新薬の導入が遅いとの指摘がある。

(ウ )患者の実態把握
リウマチ患者の実態については、これまでリウマチの発症率、有病率、

発症年齢、機能予後、生命予後などの疫学的データが十分に得られておら

ず、我が国の患者実態を客観的にとらえるための研究に対して公的競争資

金などを用い、継続的な支援を行うことが必要であると思われる。また、

医療機関で収集する情報のみならず、患者の目線で収集された情報も、医

療の標準化や国等が進める対策を検討する上では、重要である。

(工 )医療機関の連携
リウマチ診療の可能な医療機関の立地については、地域により様々であ

るが、身近な医療機関と専門的な診療が可能な医療機関が相互に連携して
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リウマチ診療が行われることが望まれる。また、各地域にリウマチ診療連

携の拠点になるような医療機関を確保し、かかりつけ医との間に密接な病

診連携システムを構築することが必要である。

(オ)リ ウマチの診療に従事する医師及びコメディカルの更なる資質の向上

リウマチの早期診断・早期治療の必要性は増しており、これを遂行でき

る医師の養成は必須である。また、小児科においてリウマチの診療に携わ

り、専門的な治療に習熟した医師は全国的に見ても非常に少ないとの指摘

があり、こうした医師の養成も必須である。

このため、厚生労働省研究班と学会等との連携により作成した診療ガイ

ドラインの普及を図つているが、必ずしも診療ガイドラインを活用した標

準的な医療の提供がなされていない医療機関もあるとの指摘がある。近年

のメトトレキサー トや生物学的製剤等による治療方法等や既に関節破壊が

進行し日常生活の活動性が低下した患者に対する治療方法等の普及のため、

最新の医学的知見を踏まえた診療ガイドラインの改訂及びその普及が求め

られている。また、リウマチはほぼ全身の各臓器にわたる病変を対象とす

る疾患であり、リウマチの早期診断には膠原病を中心とするリウマチ性疾

患との鑑別が極めて重要であるため、専門の医師の育成に当たつては、内

科医、整形外科医等が縦割りで診療・研修を行うことなく、関連学会が全

体的に連携すること等を通して幅広い知識を習得する機会を設ける必要が

ある。

また、リウマチ診療には医師とコメディカルとの連携が必要不可欠であ

り、リウマチ診療に精通した看護師、薬剤師、理学療法士、作業療法士な

どの育成も重要である。

イ マーケット開発に関する課題
リウマチの疫学、早期診断法や新規治療法の開発等については、国や関係

学会、製薬企業等を中心に積極的な取組が進められ、メトトレキサー ト及び

生物学的製剤等による寛解導入療法が標準化されつつあるが、患者に最適な

治療の選択方法やその治療を進める上でそれぞれの立場から注意すべき事項、

診療計画表など、標準化されていないものもある。

研究実施状況としては、これまでの明確な目標設定とその達成度を適正に

評価する体制に加え、継続的に多くの機関が活用できる患者データベース等

を用いて、より効率的に患者情報を収集すべきであること、病因・病態研究

解明を通じてさらに新規治療法の開発を目指すべきであることなどの指摘が

ある。

なお、リウマチの予防法の開発や根治的治療法の開発に向けた研究の推進

も、引き続き図られるべきである。

2 今後のリウマチ対策について
(1)リ ウマチ対策の基本的方向性

ア 今後のリウマチ対策の目標
○ 最終的目標
国のリウマチ対策の目標としては、リウマチに関する予防法や根治的治

療法を確立するとともに、各地域の医療体制の実情に応じた連携体制を整

備することにより、国民の安心・安全な生活の実現を図ることにある。

○ 当面の目標
平成17年に通知した「リウマチ対策の方向性等」を踏まえて、①医療提

供等の確保、②情報提供・相談体制の確保、③研究開発等の推進といった

点について施策を実施・推進することにより、リウマチの早期診断手法が

確立されたこと、生物学的製剤の効果的な選択による寛解導入方法が見出

されつつあることなど、著しく改善された事項も多いが、今なお残る課題

や新たに生じた課題も明らかにされてきている。

すなわち、劇的な治療方法の変革により生じた施策の変更や、以前より

指摘されている問題点を踏まえ、その解決を図るために新たなリウマチ対

策を改めて策定する必要がある。

当面の目標としては、以前は不治の病とされていたリウマチを「寛解導

入が可能な疾患」にすることを目指すべきである。このため、最新の知見

に基づいた診療ガイドラインの改訂等による最新の診療水準を普及するこ

とや失われた関節機能を改善させることを目的とした医療の提供等や、リ

ウマチに係る適切な医療情報を得られる様な体制の構築を目的とした情報

提供 。相談体制の確保、関節の破壊を阻止するための治療方法の確立や関

節破壊に伴う日常生活の活動性の低下の改善を目的とした研究開発及び医

薬品等開発の推進に取り組むことが重要である。

イ 国と地方公共団体との適切な役割分担と連携体制の確立等
上記リウマチ対策の目標が達成されるためには、国と地方公共団体、関係

団体等における役割分担及び連携が重要となる。

国と地方公共団体の役割分担については、リウマチの特性及び医療制度の

趣旨等を考慮すれば、基本的には、都道府県は、適切な医療体制の確保を図

るとともに、市町村と連携しつつ地域において正しい情報の普及啓発を行う

ことが必要である。一方、国は地方公共団体が適切な施策を進めることがで

きるよう、先進的な研究を実施し、その成果を普及する等の必要な技術的支

援を行う必要がある。

また、このような国と地方公共団体における役割分担の下、国は患者団体、

日本医師会、日本リウマチ学会、日本整形外科学会、日本小児科学会、日本

‐
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リウマチ財団等関係団体と連携してリウマチ対策を推進していくことが必要

である。

ウ 当面の方向性
○ 医療の提供等
リウマチの治療法については、現時点では、完全な予防法や根治的な治

療法は開発されていなtヽ。しかし、早期からのメ トトレキサー トの使用に

加えて、不応例に対しては生物学的製剤を積極的に導入することにより、

関節破壊の進展を阻止させる治療方法が確立しつつある。このような背景

を踏まえ、今後は、リウマチが強く疑われる患者、進行性かつ活動性の高

いリウマチ患者、高齢かつ臓器合併症などの生命予後上のリスク因子を有

するリウマチ患者などが早期に専門医療の可能な医療機関を受診し、リウ

マチによる関節破壊を阻止できるような医療体制の確保が重要である。ま

た、治療方針が確定した患者は、リウマチ診療に必要な基本的知識・技術

をもつかかりつけ医によつて治療を継続されるような病診連携体制が構築

されることも必要である。

また、既に関節破壊が進行し日常生活の活動性が低下しているリウマチ

患者に対しても、関節破壊の進展阻止を目指した重症化防止の取組、人エ

関節を中心とする外科的治療、総合的な理学療法等による関節機能の改善

を目的とした取組も、リウマチの医療等の提供を考慮する上では重要であ

る。

これらの取組により、可能な限り入院患者を減少させ、又は入院しても

短期で退院し社会復帰できるよう、適切な入院治療・外来治療を提供する

ことを目指す。

O 情報提供・相談体制
国及び地方公共団体は、患者を取り巻く生活環境等の改善を図るため、

患者や国民に対する情報提供体制の確保や相談体制の確保のための対策を

講じ、患者や国民がリウマチに係る適切な医療情報を得られる様な体制の

構築を目指す。

O 研究開発等の推進
リウマチ対策研究の基本的方向性としては、関節の破壊を阻止するため

の治療方法の確立に重点を置 くとともに、関節破壊に伴う日常生活の活動

性の低下を改善させるための有効な治療法の開発を推進する。

なお、長期的視点に立ち、リウマチの予防法と根治的な治療法の開発を

進め、最終的にはリウマチの克服を目指す。

(2)リ ウマチ対策の具体的方策

上記の方向性を具体的に達成するため、今後、重点的に取組を行う具体的方

策は以下のとおりである。

ア 医療の提供等
(ア )リ ウマチの治療に必要な医療体制の確立

○ 国、都道府県等の役割分担
` 国においては、日本医師会等医療関係団体や関係学会等と連携して、
メ トトレキサー ト及び必要に応じて生物学的製剤を使用した治療によ

り寛解導入に結びつけることができるようになつたことを踏まえ、診

療ガイドラインの改訂を行うとともに、その普及により地域の診療レ

ベルの不均衡の是正を図ることが必要である。

・ 都道府県においては、上記のような国の取組や医療計画等を活用し
て、地域におけるリウマチに関する医療体制の確保を図ることが求め

られる。また、適切な地域医療の確保の観点から、地域保健医療対策

協議会等の場を通じ、関係機関との連携を図る必要がある。なお、地

域医療に求められる医療連携体制の例としては、以下のようなものが

考えられる。診断から寛解導入に至るまでの時期や著しい増悪時、さ

らには急速進行の高リスク群 (高疾患活動性、早期からの骨びらんの

存在、抗CCP抗体高値など)、 重症難治例には専門的な対応をリウマチ

診療の専門機能を有する医療機関が行い、病状の安定している時期あ

るいは寛解導入後の治療には身近なかかりつけ医が診療する。なお、

リウマチの早期診断には専門的な対応を要することも多いため、身近

なかかりつけ医が専門的な検査や診断が可能な医療機関に時機を逸す

ることなく患者を紹介することが重要である。また、リウマチはほぼ

全身の臓器に係わる疾患であることから、上記のような専門医療機関

等を支援できる集学的な診療体制を有している病院を都道府県に 1箇

所程度確保するというような医療連携体制が考えられる。加えて、小

児リウマチの医療体制についても、必要に応じて、周辺都道府県と連

携してその確保に努める必要がある。

・ 地方公共団体においては、機能障害の回復や機能低下の阻止のため

のリハビリテーションを行うことができる環境の確保を図る。その際、

市町村においては、健康増進法に基づく機能訓練や介護保険制度に基

づく介護予防サービス事業の活用等も考慮し、地域におけるリハビリ

テーション体制の確保に留意する。あわせて、在宅療養を支援するた

めの難病患者等居宅生活支援事業の活用を図ることも重要である。

○ 早期発見・早期治療の方向性
・ 現在、リウマチ患者の総数は、約70～ 80万人といわれている。リウ
マチの根治的な治療法は今なお確立されていない状況ではあるが、メ

‐
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トトレキサー トの早期からの積極的な使用に加え、近年開発され普及

しつつある生物学的製剤の積極的な早期投与により、以前は不治の病

とされていたリウマチが、ほぼコントロールできる疾患としてその位

置付けを移しつつある。このような概念は'Window Of Opportunity'

と言われ、早期発見・早期治療の重要性を示すものとして国際的に注

目を集めている。リウマチの診断に関しては、米国リウマチ学会/欧

州リウマチ学会による新分類基準が平成22年に発表され、今後我が国

でも広く使用されるものと思われる。また、関節破壊を非侵襲的に評

価できる関節超音波検査の標準化も、我が国では日本リウマチ学会を

中心に進められている。

・ こうした診断及び治療方法の革新を踏まえ、今後、リウマチが原因
で関節機能が損なわれることがないようにすることにより、患者の生

活の質を向上させるとともに、入院患者の減少又は入院期間の短縮を

図るためには、最新の知見に基づいて提唱された早期診断法やリウマ

チ発症初期におけるリウマチ寛解導入療法といつた有効性の高い治療

法を普及し、適切な医療を効率的に提供できる体制を確立すること、

相談や情報提供等患者を取り巻く環境を整備し、患者が適切な医療を

可能な限り早期に享受できるようになることを目指す必要がある。特

に、寛解という明確な治療目標を設定し、総合的疾患活動性指標 (DAS

28な ど)を用いて目標到達まで治療を積極的に推進するTreat to Tar
getと いう手法が従来は糖尿病、高脂血症などで行われてきたが、リウ

マチの分野でも世界的に急速に広まっており、平成23年に米国リウマ

チ学会/欧州リウマチ学会から発表された新寛解基準とともに、我が
国でも普及を図る必要がある。

(イ )人材育成
○ リウマチ診療に必要な基本的知識 。技術をもつかかりつけ医の育成
・ 診療ガイドラインに基づく治療を行うことにより、患者のQOLを
向上させ、効率的かつ適切な医療の提供を促進できると考えられるこ

とから、国においては、日本医師会等の医療関係団体や日本リウマチ

学会等の関係学会等と連携して、診療ガイ ドラインの普及を図るなど、

急速に変遷しつつあるリウマチの診断及び治療に関する啓発活動を積

極的に行う。これに加え、診療ガイドラインに基づいた、リウマチの

診療における必要な疾患自体の知識、適切な治療方法及びその考え方、

外来診療における留意事項等のかかりつけ医が習得しておくべき基本

的診療技術を明確にするとともに、リウマチ診療に必要な基本的知

識・技術をもつかかりつけ医の育成に努める。

・ 医学教育においては、全国の医科大学 (医学部)の教育プログラム
の指針となる「医学教育モデル・コア・カリキュラム」において、

「関節リウマチの病態生理、症候、診断、治療とリハビリテーション

を説明できる」等の到達目標を掲げており、各大学においては、これ

に基づいた教育カリキュラムを策定し、その充実を図ることが必要で

ある。また、医師国家試験出題基準においてリウマチが取り上げられ

ている。

・ 臨床研修においても、現在、経験が求められる疾患の 1つ としてリ
ウマチが取り上げられており、プライマリケアの基本的診療能力とし

てその正しい知識及び技術修得が求められている。臨床研修を受けて

いる医師は自らリウマチ診療について経験する必要がある。
・ 日本医師会において実施している医師の生涯教育においても、今後

ともよリー層リウマチに係る教育が充実されることを望みたい。

○ リウマチ専門の医師の育成
・ リウマチ診療の質の向上及び都道府県間におけるリウマチ専門の医

師の偏在の是正を図るため、関係学会におけるリウマチ専門の医師が

適切に育成されることが望まれる。また、リウマチ診療はほぼ全臓器

に関わる診療となるため総合的なリウマチ専門の医師の存在が重要と

考えられ、関係学会において、そのような専門の医師の育成について

検討することが望まれる。

・ それぞれの地域におけるリウマチ専門の医師を育成するため、リウ

マチ診療の専門機能を有するのみでなく、専門的なリウマチ診療を担

う医師の教育研修をそれぞれの地域で効率的に行える医療機関の確保

も医師の偏在是正を図る上では重要である。

・ 日本リウマチ学会リウマチ専門医と日本整形外科学会認定リウマチ
医の認定の基準や方法等においては、専門医の在り方を踏まえつつ、

リウマチの鑑別診断、メトトレキサー トや生物学的製剤を用いる専門

的な薬物治療とそのリスク管理や手術の予後に関する知識等の共通化

が図られるとともに、将来的には、リウマチを専門に診療する医師の

基準や認定が統一されていくことが望ましい。

・ 疾患管理により高い専門性が求められる小児リウマチ診療に携わる
人材の育成について、日本小児科学会等における専門的な診療技術の

確立やその普及に向けた取組が望まれる。

○ 医師以外の医療従事者の育成
保健師、看護師、薬剤師、理学療法士等においても、リウマチ患者に

適切に対応できるよう、例えば、メトトレキセー トや生物学的製剤によ

る治療がなされている患者に対しては、治療への不安や副作用の発現を

早期に探知し、支援できるような知識・技能を高めておく必要がある。

なお、保健師、看護師については、日本リウマチ財団や日本看護協会の



研修等において、今後ともよリー層リウマチに係る教育が充実されるこ

とが望ましい。

(ウ )診療の質の向上

○ 診療ガイドライン及びクリニカルバスについて
・ 国は、日本医師会や関係学会等と連携して、リウマチ医療を提供す

る医療機関が、適切な治療法の選択や薬剤投与による副作用の早期発

見等の適切な医療が実施できるよう、発症初期のリウマチの診断及び

治療を含めたリウマチ診療に対する最新の知見を整理した診療ガイド

ラインの改訂及びその普及を図る必要がある。

・ 入院するリウマチ患者に対して、適切な入院医療が提供されるよう、

専門的なリウマチ診療を行う病院は、病態別重症度別のクリニカルパ

ス (検査及び治療等 を含めた詳細な診療計画表 をい う。)を

積極的に導入していくことが望まれる。

・ 患者の長期的な治療計画の標準化や標準化された治療計画の普及
・

推進のためには、地域連携クリニカルパス (リ ウマチの専門医療

機関 と地域の医療機関等が診療上担 う役割 を明確化 した計画

表等によ り、 リウマチ患者に対する診療の全体像 を体系化 し

たものをい う。)等 も有効であると考 え られ る。

O 専門情報の提供について
・ リウマチに関する研究成果等を踏まえた専門的な医学情報について
は、国は関係学会等と協力して必要な情報提供を適宜行うこととする。

・ 専門医療機関等からの相談に対応することを目的とした (独)国立

病院機構相模原病院臨床研究センターの相談窓口についても引き続き

活用されることが望まれる。

イ 情報提供・相談体制
(ア )情報提供体制の確保
・ 国民及び患者にとつて必要な情報としては、リウマチに関する一般疾
病情報、適切な治療や薬剤に関する情報、研究成果等に関する最新診療

情報、医療機関及びサービスの選択に係る情報などが考えられる。

・ 具体的な情報提供手段としては、正しい情報を効果的かつ効率的に普

及するためには、ホームページのみならず、パンフレット等を活用した

情報提供が必要である。

・ 国においては、適宜関係学会等と連携し、ホームページやバンフレッ

ト等を活用して、最新の研究成果を含む疾病情報や診療情報等を都道府

県等や医療従事者等に対して提供する。また、免疫アレルギー疾患等予

防・治療研究推進事業において実施されるリウマチ・アレルギーシンポ

ジウムにより、リウマチに関する上記の情報を国民に広く啓発し、国民

がリウマチに対する正しい知識を得るための機会を確保することに努め、

専門的な診療を必要とする患者が専門医療機関に確実に受診できるよう

支援していく。

・ 地方公共団体においては、国等の発信する情報やリウマチ・アレルギ
ー特別対策事業を活用するほか、それぞれの地域医師会等の協力を得な

がら医療機関等に関する情報を住民に対して提供することが望ましい。

(イ )相談体hllの確保
。 国は、地域ごとの相談レベルに格差が生じないよう、全国共通の相談
員養成研修プログラムを作成し、「リウマチ・アレルギー相談員養成研

修会」の内容に関する充実を引き続き図るものとする。

・ 地方公共団体は、このような国の取組を踏まえ、都道府県においては
体系的なリウマチ相談体制の構築、具体的には、一般的な健康相談等は

市町村において実施し、その支援の一環としての相談・支援、医療機関

情報の提供等については保健所において実施する等を検討し実行するこ

とが望ましい。

ウ 研究開発及び医薬品等開発の推進
(ア )効果的かつ効率的な研究推進体制の構築
・ 研究企画・実施・評価体制の構築に際し、明確な目標設定、適切な研

究評価等を行うことにより、リウマチに関する研究をより戦略的に実施

し、得られた成果がより効果的に臨床応用されることが重要である。

・ 国は、政策的課題に関連するテーマも勘案した上で、適切に公募課題
に反映させるとともに、研究課題の採択に当たつて、リウマチ分野にお

いて重要性、発展性が高く、かつ独創性、新規性の高い研究課題を採択

するほか、免疫アレルギー疾患等予防・治療研究事業の中でテーマの類

似している研究課題の統廃合を図る必要がある。なお、国が進めていく

べき研究課題は、民間企業や医療機関と国との役割を認識しながら、研

究事業の評価委員会の意見を踏まえ、課題の決定を行う。

・ 治療効果も含めたリウマチ患者の動向を適切に把握することは、単に
疾患統計という視点のみならず、病因、病態、治療、予後等の研究を効

果的かつ効率的に進める上で重要であるとともに、薬物投与による長期

的な副作用に関する情報を収集する必要性が高いと考えられることから、

継続的かつ汎用性の高い患者データベース等をその対策の為に利用する

ことも重要である。

(イ )研究目標の明確化
○ 当面成果を達成すべき研究分野



これまで得られた研究成果等を踏まえ、今後よリリウマチ診療の医療

の均てん化や医療水準の向上に資するような研究成果を得られるよう、

特に次の研究分野に関して重点的に研究を推進していく。

(関節破壊の阻止 )

・ リウマチを可能な限り早期に的確に診断し、関節破壊等の病状が進
行する前に寛解導入療法を積極的に開始し、リウマチによる関節の破

壊を阻止するための治療方法及び治療戦略の確立を目指す。

・ 近年普及している複数の生物学的製剤等について、より効果的でよ
り安全な使用方法を確立するための研究

・ 治療効果、重症度の改善効果、副作用の少なくない医薬品使用時の
安全性等を、より詳細に把握するための研究

(関節機能の改善 )
。 既に関節破壊が進行し、身体機能に障害を来しているリウマチ患者
の活動性を改善させることを目的として、外科的治療法や医療用具等

の開発、リハビリテーション療法の確立等を目指す。

O 長期的目標を持って達成すべき研究分野
上記の関節破壊の阻止や関節機能の改善に関する研究に取り組みつつ、

病因・病態 (免疫システム等)に関する更なる研究を進めてリウマチの
克服を目指す。

(関節リウマチの予防法と根治的な治療法の確立 )

・ リウマチの病因・病態や先端的治療に関する研究
例 リウマチの遺伝的要因、環境要因の分子機構に関する研究
リウマチの免疫異常とその制御に関する研究

リウマチの骨 。軟骨破壊抑制等に関する研究

各病態に応じた治療法の確立に関する研究

疾患制御の効果についての介入試験のデザインとその評価等や費

用対効果分析に関する研究

(ウ )医薬品等の開発促進等
・ 日本は欧米程度の医療水準が確保されるよう、新薬開発の促進が図ら
れてい〈必要がある。また、安全性 。有効性を確保しつつ、適切な外国

データがあればそれらも活用しながら、医薬品の薬事法上の承認に当た

つて適切に対応していく必要がある。

・ 国においては、優れた医薬品がより早く患者の元に届くよう治験環境
の確保に努めるとともに、有害事象を的確に把握できるよう収集された

副作用データベースの活用方法を検討する必要がある。また、リウマチ

に対する生物学的製剤は、その誕生から長くても15年程度しか経過し
ておらず、生物学的製剤の長期的な副作用に関しては、明らかにされて

いないことに留意することも重要である。

(3)施策の評価等
・ 国においては、適宜、有識者の意見等を聞きつつ、国が実施する重要な施

策の実施状況等について評価し、また、地方自治体の実施する施策を把握す

ることにより、より的確かつ総合的なリウマチ対策を講じていくことが重要

である。

・ 地方公共団体においても国の施策を踏まえ、国や関係団体等との連携を図
り、施策を効果的に実施するとともに、主要な施策について政策評価を行う

ことが望ましい。



アレルギー対策について

1 アレルギー疾患対策の現状と問題点
(1)我が国におけるアレルギー疾患対策の現状

ア アレルギー疾患の疫学
(ア )ア レルギー疾患の罹患者数

2008年の全国小児喘息の有症率は、 6～ 7歳で138%。 13～ 14歳で

9.5%、 16-18歳で83%で あった。また幼稚園児での喘鳴有症率は199%

であった。さらに成人において、2006年における全国11箇所における有病

率調査では成人喘息有病率 (医師により診断された喘息)は54%、 最近 1

年間の喘鳴症状のある喘息有症率は9.4%で あった。また同時調査での全

国一般住民における鼻アレルギー症状を有する (花粉症を含む)頻度は

472%で あることも判明した (以上、厚生労働科学研究赤澤班 2010報告

書 )。 またア トピー性皮膚炎は 4ケ 月から6歳では12%前後認め、成人のア

トピー性皮膚炎も20～ 30歳代で9%前後の頻度で認められることが明らか

となっている (ア トピー性皮膚炎治療ガイドライン2008)。 これらの結果

は、わが国の全人口の約 2人に 1人が何らかのアレルギー疾患に罹患して

いることを示している。これは近年の国民の約 3人に 1人がアレルギー疾

患に罹患している状態よりもさらに急速に増加していることを示している。

この増加の主体はアレルギー性鼻炎 (花粉症を含む)と喘息の増加による

と考えられている。

(イ )ア レルギー疾患患者の動向 (平成15年保健福祉動向調査より)

○調査の概要

平成15年国民生活基礎調査の調査地区から層化無作為抽出した全国の30

0地区内におけるすべての世帯員41,159名 を調査の客体とし調査が行われ

た。

○調査の結果

本調査によると、この 1年間に、皮膚、呼吸器及び目鼻のいずれかにア

レルギー様症状があつたと回答した者は全体の359%で 、このうち、アレ

ルギーと診断された者は全体の147%で あった。したがつて、アレルギー

様症状のある者で医療機関においてアレルギー診断を受けた者の割合は半

分に至つていない。

また、今後のアレルギー疾患対策について要望があると答えた者は全体

の575%で 、その主な内容は、「医療機関 (病院・診療所)にアレルギー

専門の医師を配置してほしい」、「アレルギーに対する医薬品の開発に力

を入れてほしい」、「アレルギーに関する情報を積極的に提供してほし

い」であった。

(ウ )個別疾患ごとの状況

○気管支喘息

小児での有症率は 2005～ 2008年時点で、 6～ 7歳で 138%、 13-14歳

で 95%、 16-18歳で 83%、 幼稚園児での喘鳴有症率は
'9.9%で

ある

(厚生労働科学研究赤澤班 2010報告書 )。 気管支喘息は小児、成人とも

にここ 10～ 20年間で急増している (ア レルギー疾患診断治療ガイドライ

ン 2010)。 小児喘息はここ 20年で約 3倍の増加を示し、2002年までは少

なくとも急増していたが (ア レルギー疾患診断治療ガイ ドライン 2010)、

2005年以降の調査で横ばいから微増にとどまつたとする報告がある (厚

生労働科学研究 赤澤班 2010報告書 )。 今後の経時的調査が必要である。
成人 (20～ 44歳 )における国内初の全国 11箇所大規模疫学調査 (2006年

調査)では、喘息有病率は 5.4%、 最近 1年間の喘鳴症状のある喘息有症

率は 940/6で あつた (厚生労働科学研究赤澤班 2010報 告書、および

Fukutomi et a1 153 280-287:2010 1AAl)。 経年的調査研究は、大規模

な研究はないものの、定点調査 (静岡県藤枝市)において、医師により診

断された喘息有病率は、1985年が 2.10/● (中りllら )、 1999年が 39%(大
田ら)、 2005年が 69%と 急増している (Fukutomi et al.A12011)。 今

後も正確な経年的な調査が必要である一方、50歳以上における喘息有病

率調査は、COPDな どの混入の問題があり、現状では正確な調査が世界的

にも困難とされている。そのため国内でも正確な調査はないが、青年壮年

期と比較してやや多い有症率と考えられている。

以上、国民全体では少なくとも約 800万人が気管支喘息に罹患してい

ると考えられる。

○アレルギー性鼻炎・花粉症

花粉症は世界的に、特に先進国において増加している。通年性アレル

ギー性鼻炎は、室内アレルゲン (ハウスダス ト、ダニ、ペット、真菌な

ど)が主な原因であるが、季節性鼻アレルギー、特に花粉症は花粉抗原が

原因となるため、国内でも地域差が大きい。2005年に行われた ECRHSを

用いた全国疫学調査では、花粉症を含む鼻アレルギーの頻度は成人で

472%で あった (厚生労働科学研究赤澤班 2010報告書)。 2010年に行わ

れた全国 Web調査でも (対象 :全 国約 4万人の 20歳から44歳の県庁所在

地住民)、 472%で あった (厚生労働科学研究赤澤班 2011報告書)。 全国

の耳鼻科医とその家族におけるアレルギー性鼻炎有病率調査において、

1998年 と 2008年の比較では、アレルギー鼻炎全体は 298%から 39.4%

に増加、スギ花粉症も 162%か ら 265%に 増加している (鼻アレルギー

診療ガイドライン 2009)。 通年性鼻炎は若年層に多く、一方、スギ花粉症

は若年から中年層に幅広く認められるが、近年では小児期の発症が目立っ



ている。

以上、スギ花粉症を含むアレルギー性鼻炎は、国民の 40%以上が罹患

していると考えられ、今後も増加することが予想される。

○アトピー性皮膚炎

2000～ 2008年において、保健所、小学校、大学における医師健診によ

る有症率調査が報告されている (ア トピー性皮膚炎治療ガイ ドライン

2008)。 そこでは、4歳児が 128%、 1歳半が 98%、 3歳児が 13.2%、

小学 1年生が 11.8%、 小学 6年生が 106%、 大学生が 82%で あった。
また成人では、20歳代が 9.4%。 30歳代が 83%、 40歳代が 4.8%。 50～

60歳代が 25%で あった。また重症度では、学童から 30歳代までに中等
症以上の比較的重症例がそれぞれの層で多く (20%以上)含まれていた
(ア トピー性皮膚炎治療ガイドライン 2008)。 小学生においては年次推移

が示されており、全学年において 1992年と 2002年 との比較では、やや減

少していた (ア レルギー疾患診断治療ガイドライン2010)。

以上、国民の約 1害llbヾア トピー性皮膚炎に罹患していると考えられる。

ただし、ア トピー性皮膚炎に対する大規模かつ詳細な研究、最新の報告は

ないため、その推移に関しては今後の検討課題である。

○食物アレルギー

食物アレルギーは原因抗原の種類あるいは加齢により耐性化するため

有病率も各年齢で異なる。わが国の大規模有病率調査から、乳幼児有病率

は 5～ 10%、 学童期は 1～ 2%と 考えられる。成人の大規模な調査はない

ため不明である (ア レルギー疾患診断治療ガイドライン2010)。 近年は、

全年齢層での重症例の増加、成人での新規発症例が目立っている。

(工 )ア レルギー関連死

平成15年人口動態統計によると、アレルギー疾患に関連した死亡者数は

3,754名 で、そのうち「喘息」による死亡は3,701名 (986%)、 「スズメ
バチ、ジガバチおよびミツバチとの接触」による死亡は24名 (06%)、
「有害食物反応によるアナフィラキシーショック」による死亡は 3名 (0

1%)であつたが、平成21年人口動態統計では、アレルギー疾患に関連し
た死亡者数は2,190名 であり、「喘息」による死亡は2,139名 (97.6%)、

「スズメバチ、ジガバチおよびミツパチとの接触」による死亡は13名 (0

6%)、 「有害食物反応によるアナフィラキシーシヨック」による死亡は

4名 (02%)で あり、アレルギー関連死は喘息死を中心に減少傾向であ
った。

イ 主なアレルギー疾患対策の経緯
(ア )厚生労働省におけるアレルギー疾患対策
厚生労働省においては、平成17年に、厚生科学審議会疾病対策部会リウ

マチ・アレルギー対策委員会においてアレルギー疾患対策の基本的方向性

から、重点的に推進すべき具体的施策に及ぶ幅広い事項について議論を重

ね、取りまとめられた「リウマチ・アレルギー対策委員会報告書」等を踏

まえ、「アレルギー疾患対策の方向性等」 (平成17年 10月 31日付け健疾発

第1031002号 )を発出し、国民に安心・安全な生活を提供できる社会づく
りを目指し、アレルギー疾患対策を総合的かつ体系的に推進してきた。

○ 医療の提供等に関する取組等
・ 平成18年度から、「喘息死ゼロ作戦」として地域における喘息死を
減少させることを目的に、平成22年度からは、対象疾患をリウマチ及

びアレルギー疾患に拡大して、その新規患者数を減少させることを目

的に、医療従事者の研修会の開催等のリウマチ・アレルギー特別対策

事業を実施している。

・ 質の保たれた均―な治療の普及のために、厚生労働科学研究費補助
金などを通じて、関係学会等と連携し、診療ガイ ドライン等を作成し

て関係医療機関等に配布している。

・ 平成 8年から医療法上の標榜科としてアレルギー科を新たに定めた。
平成14年時点でのアレルギー科の標榜施設は病院と診療所を合わせて4,

480施設、平成20年時点では6,750施設と増加している。

○ 情報提供
・ 相談体制の確保に関する取組等

・ 厚生労働科学研究費補助金により、各種アレルギー疾患の自己管理
手法についてわかりやすく解説したセルフケアマニュアルを作成し、

ホームページ等を通じて、広く国民に情報を提供している。

・ 平成16年から厚生労働省のホームページ上に「リウマチ・アレルギ

ー情報」のページを開設し、正しい情報の普及の強化に努めている。

(http:∠∠ywW mhlw go jp∠ □gJ]info/kQL9tu/konヒ Qu/ryJШ agLi/indeX h

tml)

・ 免疫アレルギー疾患等予防・治療研究推進事業においては、日本予
防医学財団に委託し国民を対象としたアレルギーシンポジウムを開催

している。

・ 都道府県等の保健師等を対象にした「リウマチ・アレルギー相談員
養成研修会」等を実施し、地域における相談体制の確保促進を図つて

いる。

・ 平成19年から、アレルギー疾患に関する各種一般・専門情報の提供
を行うとともに、電話相談等を通じてアレルギー疾患患者やその家族

の悩みや不安に的確に対応することにより、その生活の一層の支援を

図ることを目的に (財)日本予防医学協会に委託し、「アレルギー相
談センター事業」を実施している。



O 研究開発等の推進に関する取組等
・ 厚生労働科学研究費補助金により、平成 4年度から、アレルギー疾
患についてその病因・病態解明及び治療法の開発等に関する総合的な

研究を実施している。

・ 平成12年 10月 に国立相模原病院 (現 (独)国立病院機構相模原病
院)に臨床研究センターを開設し、アレルギー疾患に関する臨床研究

を進めている。さらに、平成16年 3月 に研究協力協定を締結し、それ

に基づき4月 から (独)理化学研究所横浜研究所免疫・アレルギー科

学総合研究センターとの間でスギ花粉症のワクチン開発等の共同研究

が実施されている。

O その他の事項  '
・ 食物アレルギ=疾患を有する者の健康被害の発生を防止する観点か
ら、アレルギー物質を含む食品に関する表示について、アナフィラキ

シーをはじめとしたアレルギー反応を惹起することが知られている物

質を含む加工食品のうち、特に発症数、重篤度から勘案して表示する

必要性の高い小麦、そば、卵、軍L及び落花生の 5品 目を原材料とする

加工食品については、これらを原材料として含む旨を記載することを

食品衛生法で義務づけている (平成13年から施行)。 さらに、平成20

年から対象を拡大してえび及びかにについても記載を義務づけている。

また、その他アレルギーの発症が見られる20品 目についても、法的な

義務は課されていないものの、アレルギー疾患を有する者への情報提

供の一環として、これらの食品を原材料として含む旨を可能な限り表

示するよう努めるよう、平成13年から推奨している。こうした制度を

周知するため、パンフレットやホームページ等を活用した情報提供を

行つている。

・ エピネフリンは、その交感神経刺激作用により、気管支痙攣の治療
や急性低血圧・アナフィラキシーシヨックの補助治療等に世界中で使

用されており、これを自己注射するための緊急処置キットとして、エ

ピネフリン自己注射用キットが開発されている。厚生労働省は、平成1

5年、蜂毒に起因するアナフィラキシーシヨックの補助治療剤としての

輸入承認を行い、平成17年 3月 、蜂毒に限らず食物及び薬物等に起因

するアナフィラキシーについて新規効能追加の承認を行い、医師が患

者、その家族またはそれに代わり得る適切な者に適切に指導すること

を前提とした使用が可能となつている。

・ 社会問題化している花粉症の諸問題について検討を行うため、文部
科学省、厚生労働省、農林水産省、気象庁、環境省で構成する「花粉

症に関する関係省庁担当者連絡会議」を設置し、適宜、必要な情報交

換等を行つている。

(イ )地方公共団体におけるアレルギー疾患対策

都道府県においては、アレルギー疾患対策は、地域の特性に応じて自治

事務として取り組まれており、具体的には、住民に対する普及啓発や相談

窓口の設置などの取組が行われている。しかし、市町村や関係団体等との

連携を図つているところが少ないなど、各都道府県間の取組には格差があ

り、その対策は必ずしも十分なものにはなつていない。また、医療計画上

アレルギー疾患対策を定めているところは少ない。

(ウ )ア レルギー疾患に関する専門医療等
アレルギー疾患に関する医療の水準を高めること、患者やその家族から

見て医療機関や医師個人の専門を承知して診療を受けられるようにするこ

と、医療機関及び医師が相互にその専門をすぐ判るようにすること等に役

立つことを目的として、昭和62年 10月 、日本アレルギー学会によリアレル

ギー認定医制度が制定され、平成16年 11月 から専門医制度に一本化された。

平成22年現在でアレルギー専Fl医は2,965名 (う ち指導医496名 )が認定さ
れている。日本アレルギー学会の認定施設数は、273施設460科である。

また、アレルギー疾患には、呼吸器領域、耳鼻咽喉科領域、皮膚科領域、

小児科領域等で診療される疾患が含まれており、それぞれの領域の専門医

等もアレルギー疾患の診療において重要な役割を担っている。平成22年現

在での各学会認定の専門医師数は、日本呼吸器学会が4,364名 、日本皮膚

科学会が5,744名 、日本耳鼻咽喉科学会が8,601名 、日本小児科学会が14,1

06名 である。

(工 )関係団体等による取組
日本医師会においては、医師の生涯教育においてアレルギー疾患をとり

あげ、また地域の医師会によっては、アレルギー疾患に係る病診連携体制

の構築に取り組むなど、医療体制の確保に資するための様々な取組が行わ

れている。

日本アレルギー学会等関連学会においては、前述の様な診療ガイドライ

ン等の改訂や、専門医・指導医等の育成、疾患の病態解明や治療法の開発

等の研究推進等の取組を実施している。

また、患者会等においては、患者目線での普及啓発として、患者自己管

理マニュアル策定への参画、患者間における相互協力・患者相談の実施、

国を含めた公共団体等での体験講演などの活動が行われている。

(2)ア レルギー疾患対策における課題
我が国においては以上のようなアレルギー疾患対策を実施し、欧米のアレル
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ギー診療水準との格差はないが、患者への医療の提供等について、患者の二―

ズに対応できていない部分があり、課題を残しているといえる。

ア 医療の提供等に関する課題                  
・

0 体系的・計画的な医療の提供について
アレルギー診療の可能な医療機関の立地については地域により様々であ

るが、その実情や在り方について、地域において体系立てて計画的に把握

されていないのが現状である。

アレルギー疾患に係る専門医としては、アレルギー専門医のほか、呼吸

器内科専門医、耳鼻咽喉科専門医、皮膚科専門医、小児科専門医等が考え

られるが、地域における医療を体系的・計画的に提供するためには、それ

らの医師がそれぞれの地域にどの程度いるか、専門医のいる医療機関がど

の程度あるかを把握することも、重要であるが、現状では必ずしも十分に

把握できていない。

O 早期診断・早期治療について
患者の重症化を防ぐためには早期診断、早期治療が重要であるが、その

ためには発症早期の患者や軽症の患者を診療する可能性が高い、地域の医

療機関のかかりつけ医におけるアレルギー疾患管理能力の向上が重要であ

る。

O 多診療科との連携や医師の資質について
アレルギー疾患の標的となる臓器は多岐にわたり、享L幼児期から高齢

期まで全年齢層が罹患する疾患群であるので、アレルギー診療には幅広

い知識が必要となるが、現在は各診療科が縦割りでそれぞれの診療を行

つている場合が多いため、診療科間における医療連携の構築がなされて

いないと指摘されている。

また、アレルギー専門医以外のかかりつけ医によるアレルギー診療に

おいては必ずしも最新の診療ガイドラインに基づいた標準的な治療がな

されていない場合もあるとの指摘がある。

○ アレルギー疾患に関連した死亡について
人口動態統計調査によるアレルギー疾患に関連した死亡は、他の死亡

原因に比較して大幅に減少を認めており、疾患対策としては奏功してい

る分野であると指摘されている。

しかし、前述のとおり、依然として喘息を原因として死亡する患者は

平成21年の人口動態調査において、2,139名 おり、適切な治療により死に

至ることを防ぐことが可能な疾患である喘息及び喘息死に対する積極的

な取組は、今後とも必要である。

近年の喘息死の原因としては、喘息診療に対する患者の認識不足や不

定期受診等、患者側の要因が大きいとされている。その一方、診療側に

ついては、診療ガイドラインに基づいた継続的かつ計画的な治療管理が

喘息死を有意に減少させるとされているが、ガイ ドラインの普及は十分

といえず、高齢者介護施設等の入所施設において吸入ステロイド薬が普

及していないなどの指摘もある。

イ 情報提供・相談体制の確保に関する課題
○ 自己管理に資する情報提供について
・ アレルギー疾患については、抗原回避等の生活環境や生活習慣の改善、
日常における服薬等の疾患管理、疾患状態の客観的自己評価及び救急時

対応の手法等について自ら習得し管理することで、QoLの 向上を図る
ことができる。そのため、厚生労働省においては、患者の自己管理マニ

ュアル等の作成・普及に努めてきたが、現時点では必ずしもこういった

内容を踏まえた適切な疾患管理が患者自身によって十分に行われておら

ず、その普及の在り方には課題を残している。

・ アレルギー疾患の治療においては、炎症を抑える薬物を長期投与する
ことが多く、ステロイド薬等の長期投与に伴う副作用に対する留意は必

要である。しかし、過度に副作用に対する懸念を抱くことにより、診療

ガイドラインに基づいたステロイ ド薬の適切な使用による治療をも忌避

してしまう患者やその家族も少なくないとの指摘がある。そのため、国

等の公共団体及び日本医師会、関係学会等の関連団体においては、患者

やその家族に対して、適切な情報を適切な手段で提供することにより、

患者やその家族が安心して最新の知見に基づく適切な医療を享受する機

会を逸さない様にするための取組を行うとともに、薬剤の副作用につい

て正しい知識を普及することにより、患者が薬剤の副作用発現に早期に

気づき、合併症を併発し、より重篤な状態となることを避けることが重

要である。

○ 情報提供の在り方について
インターネットの普及等により、患者自らがアレルギー疾患に関する各

種の情報を入手できるようになった。しかし、同時にいわゆる医療ビジネ
スや民間療法に関する情報も普及し、中には健康に悪影響を及ばす誤つた

情報や、不適切な情報等もあり、国民にとって正しい情報を取捨選択する

ことが困難な状況にある。そのため、国民からは、正しい情報をさらに積

極的に提供してほしいとの要望もなされている。

○ 相談体制の在り方について
個人差はあるものの、アレルギー疾患患者は長期的にQOLを 損なう場
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合があり、また患者やその家族にも心理的負担がかかるとの指摘もあるた

め、アレルギー疾患を管理する上ではカウンセリング等の心理的支援にも

留意した適切な相談対応が必要である。

また、国において実施している相談員養成研修会においては、アレルギ

ー疾患に関する適切な情報を地方公共団体に所属する保健師等に提供する

等により、相談員の養成に努めているところであるが、参加した保健師等

からは担当部署の異動等により、養成研修会での経験が必ずしも活用され

ていないとの指1商もある。

地方公共団体における相談業務を始めとしたアレルギー疾患に関する対

策が講じられている地域とそうでない地域とでは、喘息死の比率等にも差

が生じている可能性も否定できないとの指摘もある。

ウ 研究開発及び医薬品等開発の推進に関する課題
○ 患者の実態把握について
国において対策を講じる上で必要なアレルギー患者の罹患率や有症率等

の実態についての調査が必ずしも十分ではないとの指摘もある。

O 予防法・根治的治療法が未確立であることについて
アレルギー疾患に関する研究の成果として、徐々に発症機序、悪化因子

等の解明が進みつつあるが、その免疫システム・病態はいまだ十分に解明

されていないため、アレルギー疾患に対する完全な予防法や根治的治療法

がなく、治療の中心は抗原回避をはじめとした生活環境確保と抗炎症剤等

の薬物療法による長期的な対症療法となつているのが現状である。免疫ア

レルギー疾患に関する我が国の基礎研究は世界水準にあるといえるが、予

防法・根治的な治療法の確立に資する研究は引き続き推進すべきである。

2 今後のアレルギー疾患対策について
(1)ア レルギー疾患対策の基本的方向性

ア 今後のアレルギー疾患対策の日標
○ 最終的目標
国のアレルギー疾患対策の最終的な目標としては、アレルギー疾患に関

して、予防法及び根治的治療法を確立することにより、もって国民の安

心・安全な生活の実現を図ることにある。しかしながら、現時点において、

最終的な目標を達成するためには、長期的な研究による成果が必要である。

一方、従来実施されてきたアレルギー疾患対策によつても、先に述べたよ

うな医療の提供等に関する課題、情報提供・相談体制の確保に関する課題

及び研究開発等の推進に関する課題が指摘されており、まずはこれらの間

題の解決に向けて、当面の目標を定め、アレルギー疾患対策を効果的に講

じる必要がある。

O 当面の目標
当面の目標としては、アレルギー疾患を「自己管理可能な疾患」にする

ことにより、一層対策を推進することを目指すべきである。このため、身

近なかかりつけ医を始めとした医療関係者等の支援の下、患者及びその家

族が必要な医療情報を得ることや相談を受けることによって、治療法を正

しく理解し、生活環境を改善し、また自分の疾患状態を客観的に評価する

等の自己管理を的確に行えるような環境を整えることが不可欠である。

イ 国と地方公共団体との適切な役害1分担と連携体制の確立
上記アレルギー疾患対策の目標が達成されるためには、国と地方公共団体、

関係団体等との役割分担及び連携が重要となる。国と地方公共団体の役割分

担については、アレルギー疾患の特性及び医療制度の趣旨等を考慮すれば、

基本的には、都道府県は、適切な医療体制の確保を図るとともに、市町村と

連携しつつ地域における正しい情報の普及啓発を行うことが必要である。一

方、国は地方公共団体が適切な施策を進めることができるよう、先進的な研

究を実施しその成果を普及する等の必要な技術的支援を行う必要がある。ま

た、このような行政における役割分担の下、厚生労働省は患者団体、日本医

師会、日本アレルギー学会、日本小児科学会等関係団体並びに関係省庁と連

携してアレルギー疾患対策を推進していくことが必要である。

ウ 当面の方向性
○ 医療の提供等                          ‐

アレルギー疾患の多様性に鑑み、かかりつけ医と専門医療機関間のみなら

ず、かかりつけ医間、専門医療機関間における円滑な医療連携体制の確保を

図る。医療連携体制において中心的役割を負う、かかりつけ医が担うべき役

割を明確化し、診療ガイドラインの普及及び診療ガイドラインに基づいた適

切な治療を行う上での基本的診療技術 (日 常診療上、必要不可欠で適切な技

能や知識を指す。)の習得を推進するとともに、各医療職種の人材育成の推
進を図り、アレルギー疾患患者に統一的、標準的な治療が提供できる体制の

確保を目標とする。

○ 情報提供・相談体制の確保
国及び地方公共団体は、患者を取り巻く生活環境等の改善を図るため、

アレルギー疾患を自己管理する手法等の普及・啓発を図るとともに、関係

団体や関連学会等と連携し、その手法等の普及啓発体制の確保を図る。

○ 研究開発及び医薬品等開発の推進
難治性アレルギー疾患に対する治療方法の開発とその普及に資する研究
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を推進するとともに、適切な医療が提供できる医療体制の確保に資する研

究を推進する。

(2)ア レルギー疾患対策の具体的方策
今後の目標を達成するため、重点的に取り組むべき具体的方策は以下のとお

りである。

ア 医療の提供等
(ア)ア レルギー疾患に必要な医療体制の確立
○ かかりつけ医を中心とした医療体制
・ 国においては、アレルギー疾患に係る医療体制を確保するため、日
本医師会等医療関係団体や関係学会等と連携して、診療ガイドライン

の改訂及びその普及を図ることにより、地域における診療の向上を図

る。また、地域におけるアレルギー疾患対策の医療体制の在り方とし

ては、何らかのアレルギー疾患に罹患する患者が非常に多く、全ての

患者を専門医が診ることは現実的でないため、安定時には身近なかか

りつけ医が対応することが望ましく、かかりつけ医の診療をさらに向

上させることが望まれる。そのためには、かかりつけ医が担う診療に

おいて必要な最低限度の技能や知識等を明確化し、その基本的診療技

術の習得を推進していく必要がある。

・ 都道府県においては、上記のような国の取組や医療計画等を活用し
て、地域の実情に応じたアレルギー疾患に関する医療提供体制の確保

を図ることが求められる。また、適切な地域医療を確保する観点から、

地域保健医療協議会等を通じて関係機関との連携を十分図る必要があ

る。なお、地域医療に求められる医療体制の例としては、以下のよう

なものが考えられる。病状の安定している時期には、身近なかかりつ

け医が診療に当たるが、重症難治例に対しては専門的な対応が必要で

ある。そのため、アレルギー疾患に対する専門的・集学的な対応が可

能な医療機関を地域ごとに確保することが必要である。このような専

門医療機関は、少なくとも都道府県に 1カ所程度は確保することが望

まれる。なお、専門医療機関に求められる診療体市1と は、アレルギー

疾患の急性増悪期に対する適切な対応が可能であるとともに、標準的

な治療による疾患管理が困難な、いわゆる難治性のアレルギー疾患に

対する専門的な診療に習熟した医師を有していることを指す。このよ

うな専門医療機関は限られていることから、専門医療機関等が互いに

支援できるような、専門医療機関間での連携も重要と考えられる。

また、アレルギー疾患では、喘息の重積発作や大発作、重症感染症を

併発している状態あるいはアナフィラキシーシヨックのような、緊急

を要する病態を来す可能性もあることから、救急時対応を行う救急病

院においても、アレルギー疾患の緊急時対応を適切に行える医師が配

備されていることが望まれる。

・ 身近なかかりつけ医においては、一次医療機関での対応が可能な症
例であっても、診療科の違い等により、必ずしも最新の診療ガイドラ

インに基づいた基本的診療技術を習得しているとは限らないため、診

療科の異なる診療所聞等において、適切に患者を紹介し合う等の連携

体制を構築することが望まれる。

・ 壮年期における喘息死患者の多くが不定期受診に起因していること
を鑑み、不定期受診により病状が重〈なって受診した患者であっても、

可能な限り標準的・統一的な治療が提供されるよう、地域において診

療カルテの共有化を図る、薬局間での連携や情報の共有化を図る、患

者カー ドの所持をより啓発するなどの、地域における標準的・統一的

な治療の普及に資する取組にも期待したい。

・ 診療ガイドラインに基づいた標準的な医療を提供するに当たつては、
医師のみならず、看護師や薬剤師、管理栄養士等の果たすべき役害1も

大きいことから、医療従事者間における相互の密接な連携も重要であ

る。その具体的な在り方については、その地域事情によって大きく異

なることが考えられるが、それぞれの地域の特性を活用した取組は、

地方公共団体や地域の関係団体等との間でも検討されることが望まし

い 。

O 喘息死等を予防する医療体制 :「喘息死ゼロ作戦」の推進
近年着実に減少傾向にある喘息死の今なお残る原因として、患者側の喘

息診療に対する認識不足や不定期受診等の問題、診療倶1の診療ガイドライ

ンに基づいた標準的かつ計画的な治療管理が行われてないなどの問題が従

前から指摘されている。これらの問題を総合的に解消していくため、地域

において診療所等と救急病院とが連携し、患者教育を含む適切な治療方法

の普及と患者カー ドを常に携帯してもらうことによる医師―患者間の情報

共有等を図ることへのよリー層の取組が重要である。

なお、救急病院は、基本的には、二次医療圏単位で確保されることが望

ましい。当該病院に求められる要件としては、高度、大規模な医療機器を

備えている必要はなく、アレルギー専門の医師の確保がなされていれば足

りると考えられている。

※ 喘息死ゼロを目指した取組の主な内容は以下のとおりである。
・ かかりつけ医への診療ガイ ドライン等に基づいた基本的診療技術の

普及

・ 患者カー ド携帯、喘息日誌の活用等による患者の自己管理の徹底
・ 救急時対応等における病診連携の構築
・ 医療従事者間の密接な連携体制の確立
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(イ )人材育成
〇 アレルギー疾患の基本的治療・技術をもつかかりつけ医の育成
・ 国においては、診療ガイドラインに基づく治療を行うことにより、
患者のQOLを 向上させ、効率的かつ適切な医療の提供を促進できる
ことから、日本医師会等医療関係団体や関係学会等と連携して、診療

ガイドライン等の普及を図りつつ、最新の医学的知見に基づいた診療

ガイドライン等の改訂を推進する必要がある。また、身近なかかりつ

け医が日常診療において必要な、アレルギー疾患の基本的診療技術を

取りまとめ、その普及を図ることも重要である。

・ 医学教育においては、全国の医科大学 (医学部)の教育プログラム

の指針となる「医学教育モデル・コア・カリキュラム」において、

「アレルギー疾患の特徴とその発症を概説できる」「アナフィラキシ

ーの症候、診断と治療を説明できる」「薬物アレルギーを概説でき

る」などの到達目標を掲げていることから、各大学においては、これ

に基づいた教育カリキュラムを策定し、その充実を図ることが必要で

ある。

・ 臨床研修においても、現在、経験目標の 1疾患としてアレルギー疾
患が取り上げられており、救急対応等を始めとしたプライマリケアの

基本的診療能力としてその正しい知識及び技術の修得に資するもので

ある。臨床研修を受けている医師は自らアレルギー疾患 (喘息発作や

アナフィラキシーシヨック等)の診療について経験することが必要で

ある。
。 日本医師会が実施している医師の生涯教育において、アレルギー疾
患の基本的診療技術を習得するためのアレルギー疾患に係る教育が充

実されることを望みたい。

・ 小児アレルギー診療に携わることができる人材の育成について、日
本小児科学会の取組等も望まれる。

O アレルギー専門の医師の育成
・ アレルギー疾患に対する診療の全国的な質の向上を図るためには、
それぞれの地域にアレルギー専門医又は各アレルギー疾患のそれぞれ

の診療科 (呼吸器科、耳鼻咽喉科、皮膚科、小児科等)の専門医が十

分にいることも必要であり、かつその様な情報が適切に更新・公開さ

れることが望まれる。関係学会においては、各アレルギー疾患を専門

的に診療できる医師の適切な育成に対する取組にも期待したい。

・ アレルギー疾患の専門的な診療においては、全身的な管理を要する
こと、全年齢層を対象とすることとなる場合も多いため、総合的なア

レルギー疾患専門の医師の存在は重要と考えられ、関係学会において

そのような専門の医師の育成について、その備えるべき技能や具体的

な育成の方法等について検討するとともに、適切な技能を備えた専門

医師の育成がなされることが望まれる。

○ 医師以外の医療従事者の育成
保健師、看護師、薬剤師及び管理栄養士等においても、アレルギー疾

患患者に適切に対応できるよう、知識・技能を高めておく必要がある。

保健師、看護師については日本看護協会の研修において、急性増悪期

の看護をはじめ、患者の療養指導および相談対応など看護職に期待され

る役割を発揮するよう、今後ともよリー層アレルギー疾患に係る教育が

充実されることが望ましい。

薬剤師については、薬学専門教育のガイドラインである「薬学教育モ

デル・コアカリキュラム」においても、「アレルギーの代表的な治療薬

を挙げ、作用機序、臨床応用、および主な副作用について説明できる」

ことを到達目標として挙げている。アレルギー疾患の患者に対する適切

な投薬管理や投与法の指導も、患者の症状安定やその自己管理において

非常に重要であるため、薬剤師の服薬指導等の資質の向上に資するよう

な研修会等の取組が推進されることにも期待したい。

さらに、アレルギー疾患にはアナフィラキシーを含む食物アレルギー

もあり、個々の患者ごとに適正な食物除去が行われることが重要である

ことから、管理栄養士及び栄養士についても、アレルギー疾患患者の栄

養管理に十分対応できるよう、日本栄養士会の研修等において今後より

―層アレルギー疾患に係る教育が充実されることが望ましい。

(ウ )専門情報の提供
国は、アレルギー疾患に関する研究成果等を踏まえた専門的な医学情報

については、関係学会等と協力して必要な情報提供体制の確保を図る。ま

た、専門医療機関等からの相談に対応できるよう、国立病院機構相模原病

院の臨床研究センターの相談窓口についても引き続き活用されることが望

まれる。

イ 情報提供・相談体制の確保
(ア )自 己管理に資する情報提供の促進
○ アレルギー疾患については、患者及びその家族により次に揚げる事項
を行うことにより、自己管理することが望まれる。

例 生活環境改善 (食物・住環境等に関する抗原回避、禁煙等 )
罹患している疾患とその治療法の正しい把握

疾患状態の客観的な自己評価

救急時対応等



○ 国は、日本アレルギー学会等と連携し、上記内容について厚生労働科
学研究において作成された患者の自己管理マニュアル等を用いて、自己

管理手法を積極的に普及し、患者及び患者家族が有効に活用できるよう

に努める。

このような国の取組を踏まえ、都道府県等においては、都道府県医師

会や関係学会等と連携して研修会を実施する等して、保育所・学校 (P
TA等)・ 職域・地域 (子ども会等)等における自己管理手法の普及を
図ることが求められる。

また、市町村においては、都道府県等と同様の取組が期待され、乳幼

児健診等における保健指導等の場を効果的に活用し、アレルギー疾患の

早期発見及び自己管理手法の普及等を図ることが求められる。

さらに、学校・保育所等においては、保護者等と十分連携をとり、児

童のアレルギー疾患の状況を把握して健康の維持・向上を図ることが望

ましい。

医療従事者においては、自己管理手法の普及について正しく認識し、

医療機関や保険薬局等において、看護師や薬剤師、管理栄養士等と医師

との密接な連携のもと、適切な指導が実践されることが重要である。

(イ )効果的・効率的な情報提供
O 国民及び患者にとって必要なアレルギー疾患に関する主な情報として
は、以下のものが挙げられる。

例 アレルギー疾患に関する一般疾病情報 (病因・病態・疫学等)
生活環境等に関する情報 (患者の適切な生活環境確保に必要な情

報等 )

適切な治療や薬剤に関する情報

最新の研究成果等に基づいた、適切な診療に関する情報

医療機関及びサービスの選択にかかる適切な情報

O 上記の情報を効果的かつ効率的に普及するためには、ホームページの
みならず、バンフレット等も活用するなど効果的かつ効率的な情報提供

が必要である。

国においては、適宜、関係団体や関係学会等と連携し、ホームペー

ジやバンフレット等を活用して、最新の研究成果を含む疾病情報や診

療情報等を都道府県等や医療従事者等に対して提供する。また、免疫

アレルギー疾患等予防・治療研究推進事業において実施されるリウマ

チ・アレルギーシンポジウムにより、アレルギー疾患に関する上記の

情報を国民に広く啓発することが重要である。

地方公共団体においては、国等の発信する情報や、リウマチ・アレ

ルギー特別対策事業を活用するほか、それぞれの地域医師会等の協力

を得ながら、住民が適切な医療機関等を選択するための情報を住民に

対して提供することが望ましい。

○ その他の事項として、下記のような取組が求められる。
・ 国は、アレルギー物質を含む食品に関する表示については、科学的
知見の進展等を踏まえ、表示項目や表示方法等の見直しを検討してい

く。

・ 日本アレルギー学会が、近年、学術団体としての法人格を得て資格

名を広告することが可能となつたアレルギー専門医等についても、各

臓器別疾患分野の専門医と併せて、その普及に努めていく必要がある。
・ 未就学児童をもつ保護者へのアレルギー疾患に関する情報提供は、
予L幼児期がアレルギー疾患の好発年齢であることから特に重要である。

そのひとつとして、市町村は、保育所等を通じて、食を通じた子ども

の健全育成 (いわゆる「食育」)に関する取組の中で、食物アレルギ
ーのある子どもについても対応を進めていくことが望ましい。
・ 本年 3月 に決定された第 2次食育推進基本計画においては、「食
育を通じた健康状態の改善等の推進」に関連して、「栄養教諭は、学

級担任、養護教諭、学校医等と連携して、保護者の理解と協力の下に、

(中略)食物アレルギー等食に関する健康課題を有する子どもに対し
ての個別的な相談指導を行うなど望ましい食習慣の形成に向けた取組

を推進する。」と記載されている。

(ウ )多様な相談体制の確保・充実
○ 国は、地域ごとの相談レベルに格差が生じないよう、「リウマチ・ア
レルギー相談員養成研修会」のよリー層の充実を図る。

また、 (財 )日本予防医学協会において実施されている、アレルギー
相談センター事業が活用されるよう、その周知に努めるべきである。

○ 地方公共団体は、このような国の取組を踏まえ、都道府県においては
体系的なアレルギー相談体制の構築:具体的には、一般的な健康相談等
は市町村において実施し、標準的な治療方法等に関するより専門的な相

談については保健所において実施する等を検討し実施することが望まし

い 。

○ 都道府県や保健所においては、地域医師会、看護協会、栄養士会等と
連携し、個々の住民の相談対応のみならず、市町村からの相談や地域で

の学校等におけるアレルギー疾患対策の取組への助言等の支援が期待さ

れる。

‐29‐



○ 患者会等における相談窓口等も、特に、経験者の体験を基にした福祉
的側面等の相談など、相談者のニーズに対応することが可能であり、広

く活用されることが期待される。

ウ 研究開発及び医薬品等開発の推進
(ア )効果的かつ効率的な研究推進体制の構築
O 研究企画・実施・評価体制の構築に際し、明確な目標設定、適切な研
究評価等を行うことにより、アレルギー疾患に関する研究をより戦略的

に実施し、得られた成果がより効果的に臨床応用されることが重要であ

る。

○ 国は、政策的課題に関連するテーマも勘案した上で、適切に公募課題
に反映させるとともに、研究課題の採択に当たつては免疫アレルギー疾

患等予防・治療研究事業の中でテーマの類似している研究課題の統廃合

を図ることが必要である。なお、国が進めるべき研究課題は、民間企業

や医療機関と国との役割を認識しながら、研究事業の評価委員会の意見

を踏まえ、課題の決定を行う。

○ 治療効果も含めたアレルギー疾患患者の動向を適切に把握することは、
単に疾病統計という視点のみならず、病因、病態、診断、治療、予後等

の研究を効果的かつ効率的に進める上で重要であることから、継続的か

つ汎用性の高い患者データベース等の構築も重要である。

また、小児に特化した調査としては、同一客体を長年にわたって追跡

調査する「21世紀出生児縦断調査」が平成13年度から実施されていると

ころであり、喘息、ア トピー性皮膚炎、アレルギー性鼻炎 。結膜炎、食

物アレルギーの有病率について調査している。本調査結果も、小児アレ

ルギーの実態を把握する上での有用な疫学情報のひとつであると考えら

れ、国は調査結果の積極的な活用について検討する。

(イ )研究目標の明確化
○ 当面成果を達成すべき研究分野
これまで得られた研究成果等を踏まえ、今後よリアレルギー疾患診療

の医療の均てん化や医療水準の向上に資するような研究成果を得られる

よう、特に次の研究分野を重点的に推進していく。

・ アレルギー疾患において、現行の標準的な治療方法による疾患管理
が困難な、あるいは不十分ないわゆる「難治性アレルギー疾患」患者

に対する有効な治療方法の開発を最優先の目標とする。そのため、関

係学会等と連携し、治療の安全性は当然担保しつつ、より高い有効性

が期待される治療方法を開発することを目標とする。

・ 喘息死の中心を占める高齢者喘息の実態やその管理手法の確立、不
定期受診に起因する喘息死患者の抑止の方法の開発と普及に資する研

究も推進する。

' 国は、これらの研究から得られる成果や、成果に基づいた国等への
施策提案を踏まえ、科学的根拠に基づいた正しい医学的知見の、かか

りつけ医等への普及を図り、国民が必要とする適切な治療を等しく享

受できるような医療体制の確保に資することを目指すべきである。

○ 長期目標を持って達成すべき研究分野
・ 長期目標として、アレルギー疾患の予防法と根治的治療法を開発す

るため、アレルギー疾患の病態・免疫システム解析と病因解明を行い、

その成果に基づくアレルギー疾患に対する根本的な治療法を開発する

ことを目指す。

(ウ )医薬品等の開発促進等
○ 新しい医薬品等の薬事法上の承認に当たつては、国は適切な外国のデ
ータであれば適切に対応する。

○ 国においては、優れた医薬品等がより早く患者の元に届くよう治験環
境の整備に努める。特に小児に係る医薬品等については対応が十分とは

いえないため、小児に係る臨床研究の推進を図ることが望ましい。

(3)施策の評価等
国においては、適宜、有識者の意見等を聞きつつ、国が実施する重要な施策

の実施状況等について評価し、また、地方公共団体の実施する施策を把握する

ことにより、より的確かつ総合的なアレルギー対策を講じていくことが重要で

ある。

また、地方公共団体においても国の施策を踏まえ、国や関係団体等との連携

を図り、施策を効果的に実施するとともに、主要な施策について政策評価を行

うことが望ましい。
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おわりに                                               厚生科学審議会疾病対策部会リウマチ・アレルギー対策委員会 委員名簿

本委員会において参集をもとめたリウマチ対策作業班及びアレルギー疾患対策作
今村 聡     (社 )日本医師会常任理事

業班における議論の結果を踏まえ、患者の00Lを 維持・向上させるということに
重点を置き、検討を重ねてきた。

的量電繰禁鰭鷲墨遷写ξ[∬″墓蝙 F:|ノ菫I話に推進すだ菖貰療詩籍臭               
栗山 真理子  軍τ輩ヲ〕5]栞IT峯基瑾璽

児を支える全国

に及ぶ幅広い事項が取り上げられた。 洪 愛子     (社 )日本看護協会常任理事
このような形で報告書がとりまとめられたことは、議論を尽くしきれなかった

点、至らない点もあるとは思われるものの、我が国におけるリウマチ・アレルギー
河野 陽一   千葉大学大学院医学研究院教授対策を推進する上で大きな前進となることであろう。

本報告書の成果が十三分に活用され、リウマチ、アレルギーともに関係者の協力

の下、その対策が円滑に実施され、国民に安心 。安全な生活を提供する社会づくり              ○水田 祥代   九州大学名誉教授、福岡歯科大学客員教授
が達成されることを期待したい。

谷口 正実    (独 )国立病院機構相模原病院外来部長

辻 ―郎    東北大学大学院医学系研究科教授

戸山 芳昭   慶應義塾大学医学部整形外科教授

宮坂 信之   東京医科歯科大学医学部膠原病リウマチ内科教授

山中 朋子   青森県健康福祉吉F医師確保対策監

山本 一彦   東京大学大学院医学研究科教授

横田 俊平   横浜市立大学大学院医学研究科教授

(50音順  ○ :班長 )
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リウマチ対策作業班 班員名簿

今村 聡     社団法人日本医師会常任理事

洪 愛子    公益社団法人日本看護協会常任理事

住田 孝之   筑波大学医学部教授

アレルギー疾患対策作業班 班員名簿

天谷 雅行  慶應義塾大学医学部教授

今村 聡   社団法人日本医師会常任理事

大久保 公裕  日本医科大学医学部教授

辻 ―郎     東北大学大学院医学系研究科教授                             栗山 真理子  ツ呉ダ鷲運;【当碁理曇
を支える全国ネット

戸山 芳昭   慶應義塾大学医学部教授                                洪 愛子   社団法人日本看護協会常任理事

長谷川 三枝子  社団法人日本リウマチ友の会会長 河野 陽一  千葉大学大学院医学系研究科教授

福地 義之助
  埋秀量套テ

'|ラ

撃ず筆究会理事長                             住田 孝之  筑波大学大学院人間総合科学研究科教授

○宮坂 信之   東京医科歯科大学医学部膠原病リウマチ内科教授                    。谷口 正実
  翼撃昂置

病院機構相模原病院統括診療部

山中 朋子    青森県健康福祉部医師確保対策監
土橋 紀久子  山梨県甲府市立富竹中学校 養護教諭

山本 一彦   東京大学大学院医学研究科教授                              三嶋 理晃
  曇婁套肇曇言

部教授、漢方免疫アレルギー

横田 俊平   横浜市立大学大学院医学研究科教授
山中 朋子  青森県健康福祉部医師確保対策監

吉武 毅人  第一薬科大学副学長、社会薬学教室教授
(50音順  ○ :班長 )
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・ 市販後調査システムにつぃて (西岡委員)
リウマチ・アレルギー対策委員金等の開催日程と議題                  o リウマチ対策の論点整理について

・ 基本的方向性について

・ 研究の推進について
●厚生科学審議会疾病対策部会リウマチ・アレルギー対策委員会                      ・ 医薬品の開発促進等について

(第 1回は平成 14年度開催)                                  第 2回 (平成 17年 5月 ¬7日 )
〇 委員からのプレゼンテーション

第 2回 (平成 17年 3月 7日 ).                                   . 日本の関節リウマチ診療を世界水準と比較して

宮坂委員、西岡委員、戸山委員)
○ リウマチ・アレルギー対策委員会等の設置について                          (山 本委員、
O リウマチ・アレルギー対策の現状について                              . 県のリウマチ対策における現状と課題 (山中委員)
O 委員からのプレゼンテーション                                o リウマチ対策の論点整理について
。 アレルギー対策研究及び医療の現状と問題点について (秋山委員)                 ・ 前回議事について
・ リウマチ対策研究及び医療の現状と問題点について (越智委員)                  ・ 医療提供体制の整備について

_の向上と自立等について・ 患者QOL
第 3回 (平成 17年 8月 26日 )                                     .情 報提供・相談体制について
○ リウマチ・アレルギー対策委員会報告書作成
O リウマチ対策の方向性等作成                                第 3回 (平成 17年 6月 28日 )
○ アレルギー疾患対策の方向性等作成                              ○ 参考人からのプレゼンテーション

・ リウマチ患者の実態について
第 4回 (平成22年 12月 9日 )                                       (長 谷川参考人 :社団法人日本リウマチ友の会会長 )
○ リウマチ・アレルギー対策委員会の開催等について                       o リウマチ対策報告書 (案)作成
○ リウマチ対策及びアレルギー疾患対策におけるこれまでの実績について
○ リウマチ対策の現状評価と問題点について                           第 4回 (平成 17年 7月 29日 )
〇 アレルギー疾患対策の現状評価と問題点について                         ○ リウマチ対策検討会報告書 (案)作成

○ リウマチ対策指針 (案)作成
第 5回 (平成 23年 6月 17日 )
○ リウマチ・アレルギー対策委員会報告書について

●リウマチ対策作業班

●リウマチ対策検討会                                      第 1回 (平成 23年 2月 ¬6日 )
○ リウマチ対策作業班について

第 1回 (平成 17年 4月 12日 )                                   ○ 班長選出
○ リウマチ対策検討会の設置等について                              ○ 第 4回 リウマチ・アレルギー対策委員会のリウマチ対策に係る指摘事項につ
○ リウマチ対策の現状について                                    ぃて
・ 抗リウマチ薬の臨床評価方法に関するガイドライン (案)                   o リウマチ患者の立場から
(医薬食品局審査管理課)                                   ○ 今後のリウマチ対策について
O 委員からのプレゼンテーション
・ 今後のリウマチ対策にづいて (越智座長)                         第 2回 (平成 23年 4月 12日 )

‐38‐
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○今後のリウマチ対策について

第 5回 (平成 17年 8月 1日 )

●アレルギー対策検討会                                        ○ アレルギー対策報告書 (案)について
○ アレルギー対策指針 (案)について

第 1回 (平成 17年 3月 29日 )

O アレルギー対策検討会の設置等について
○ アレルギー対策の現状について                                ●アレルギー疾患対策作業班

・ アレルギー物質を含む食品に関する表示について
(食品安全部基準審査課)                                 第 1回 (平成 23年 2月 23日 )
。 シックハウス対策について (健康局生活衛生課)                       O アレルギー疾患対策作業班について

○ アレルギー対策の論点整理について                               ○ 班長選出
・ 基本的方向性について                                    ○ 第 4回 リウマチ・アレルギー対策委員会のアレルギー疾患対策に係る指摘事
。 医療提供体制の整備について                                   項について

・ 患者QOLの 向上等について                                 ○ アレルギー疾患患者会の立場から
○ 今後のアレルギー疾患対策について

第 2回 (平成 17年 4月 21日 )
○ 委員からのプレゼンテーション                               第 2回 (平成 23年 3月 25日 )
・ 日本のアレルギー診療を世界水準と比較して                          ○ 今後のアレルギー疾患対策について
(古江委員、岡本委員、横田委員)

。 県のアレルギー対策における現状と課題 (山 中委員)
○ アレルギー対策の論点整理について
。 前回議事について
・ 情報提供・相談体制について

第 3回 (平成 17年 5月 31日 )
○ 委員からのプレゼンテーション
 ヽ 患者を取り巻く環境の改善
(栗山委員、丸山委員、池田委員)

・ 喘息死等予防のための地域医療について
(堀場参考人 :大垣市民病院呼吸器科部長 )

0 アレルギー対策の論点整理について
, 前回議事について
。 患者を取り巻く環境の改善について
・ 医薬品の開発促進等について

・ 研究の推進について

第 4回 (平成 17年 6月 21日 )
○ アレルギー対策報告書 (案 )について
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リウマチ対策の見直しによる主なポイント

○ リウマチ診療に関わる医療従事者において、日進月歩の治療方法や疾患に対する考え方の

変化を追い切れていないとの指摘がある。

Oリウマチに対するリウマチ患者の認識は「不治の病Jとの考え方が根強いがt寛解が期待できる
疾患になった。

○ 生物学的製剤については、世界的なリウマチ診療の治療の柱として普及しているが、販売後の

期間が短いため、超長期的副作用については、明らかにされていない。

医療の

提供等

情報提供・

相談体制

研究開発
等の推進

早期治療による関節破壊の阻止

ADLの低下した患者の社会復帰

疾患や治療に対する正しい理解

重症化防止

早期診断方法の確立

適切な治療方法の確立

・ 早期発見・早期治療の方向性

・ 新規手術療法の確立やリハビリテーションによる

破壊された関節の機能回復

・ コントロールできる疾患になったことを普及啓発

より有効な・完全な関節破壊阻止を確立

破壊された日節の機能回復方法確立

安全性を最大限担保するためのデータベース構築

アレルギー疾患対策の見直しによる主なポイント

0喘息死患者は減少しているものの、死亡の阻止が可能であるにもかかわらず、依然として
J饉□日圏艶茎在生している。
O環 境要因の影響は大きいものの、                    でぁる。
Oア レルギー疾患に対する、診療ガイドラインの改訂や患者の自己管理マニュアル等の作成を
行つたが、その内容の普及が不十分である。
O嬢治性アレルギー疾患の患者は、依然として治療方法が確立されていない。

医療の

提供等

情報提供・

相談体鋼

研究開発

等の推進

かかりつけ医に対して、

適切な砂療のための知識を普及

自己管理手法のよリー層の普及

難治性アレルギー疾患の治療法の
日発

医療体制の確保に資する研究の推
進

・
:喘
息死ゼ百作戦のよリー層の推進

・ 静療ガイドラインの改訂
・ 砂素のミニマムエッセンスの作成
。医療従事者青成の強化

・ 患者自己管理のよリー層の促進
・ 情報提供体日の確保
。相談体制の確保

・ 難治性アレルギー疾患の治薇法の開発
・ 診療のミニマムエッセンスの作成



資料4-1

難治性疾患対策について

厚生労働省健康局

平成23年9月
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難病対策について
「
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|:::::言:]:::::::こま:肯:」言ξ:]::言:嘗]::ミ]:::」塁」董じ]曽壺fi量呈歯LIL I
【難病の研究】                      100億 円
① 調査研究の推進(昭和47年度～)
・難治性疾患克服研究事業等の研究補助

【難病の医療】                      280億 円
②医療施設等の整備(昭和47年度～)
・重症難病患者拠点・協力病院設備整備事業等
③医療費の自己負担の軽減 (昭和47年度～)               :
・特定疾患治療研究事業による医療費補助

【難病の保健口福祉】 8億円
④地域における保健医療福祉の充実口連携(平成10年度～)
・難病相談口支援センター事業、患者サポート事業(平成23年度～)等
⑤QOLの向上を目指した福祉施策の推進(平成9年度～)
・難病患者等居宅生活支援事業

夢 ―フ



難 病 対 策 の 概 要

難病対策については、昭和47年に定められた「難病対策要綱」を踏まえ各種の事業を推進している。

対策の進め方 主な事業

〈難病対策として取り上げる疾患の範囲〉

3ページ

厚生労働科学研究

(難治性疾患克服研究 )

(障害者対策総合研究 )

(免疫アレルギー疾患等予防・治療研究 )

(子ども家庭総合研究 )
など

(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

〔
俳
藷蘇器認亀

重症難病患者拠点・協力病院

国立高度専門医療研究センター

独立行政法人国立病院機構

(2)医療施設等の整備

特定疾患治療研究

小児慢性特定疾患治療研究

育成医療
更正医療
重症心身障害児 (者 )措置

進行性筋萎縮症児 (者 )措置

(3)医療費の自己負担の

(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

精神的にも負担が大きい疾

病

例 :′ Jヽ児がん、小児慢性腎炎ネ

フローゼ、小児ぜんそく、進

行性筋ジストロフィー、腎不

全 (人工透析患者 )

難病特別対策推進事業
難病相談・支援センター事業
特定疾患医療従事者研修事業
難病情報センター事業

(4)地域における保健医
療福祉の充実 連携

難病患者等居宅生活支援事業
(5)QOLの向上を目手旨し
た福祉施策の推進

1.

2.

3.

4.

難病の研究について

難病の医療について

難病保健・福祉について

その他関連施策について

中



難治性疾患に対する研究口医療費助成事業の概要

5ページ

[三堕2J 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
ラインツーム病
特発性間質性勝炎
表良水疱症

筋壺縮性側索硬4し症 (ALS)など

臨床調査研究分野 (※a
の対象疾患
130疾患
骨腱線雑症
側頭動脈■
・フィッシャー掟候群
・色素性乾皮症 など

研究奨励分野 (※の

の対象疾患
177疾患 (H21)
214鬱ミ患 (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っている。
※2難治性疾患克服研究事業の一つの分野。
※4.るいでhρ辱謝計導 、「希少」の基姜を超える患者数5万人以上の疾病も含まれている。

●●,'

特定疾患治療研究事業
く医療費助成〉

(56/130疾患 )
(280億円 )

臨床調査研究分野のち、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。

[自治体への補助金](平成23年度 )
国負担・県負担  各1/2
総事業費 1,200億円
自治体の超過負担額 △320億円
交付率 46.7%

難治性疾患克服研究事業

難病患者の全遺伝
子を極めて短期間に
解析し、早期に原因
解明及び新たな治療
法・開発を推進する。

希少な難治性の疾患
5,000-7,000疾患 (※ 1)

…
鋼翡驚襴謝 "…・~
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研 3

1概  要

難治性疾患克服研究事業の概要

原因が不明であつて、治療方法が確立していない、いわゆる難病の中でも積極的に研究を推進する必要のある疾患につ

いて、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事業を行つている。

2研 究 内容
(1)臨床調査研究分野
以下の4要素(①～④)を満たす疾患の中から、学織者から成る特定疾患対策懇談会の意見を聞いて選定した疾患に
ついて、全国の専門家による組織的な研究班において、原因究明や治療法開発等を目的とした研究を行う。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

完治に至らないまでも進行を阻止し、又は発症を予防し得る手法が確立されてない疾患とする。

④生活面への長期にわたる支障(長期療養を必要とする)
日常生活に支障があり、いずれは予後不良となる疾患或いは生涯にわたり療養を必要とする疾患とする。

(2)研究奨励分野(平成21年度より創設、平成22年度は214疾患を対象に研究)
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いない疾患につい
て、実態把握や診断基準の作成、疾患概念の確立等を目指す。

(3)横断的基盤研究分野

臨床調査研究分野の疾患について、横断的な病因・病態解明に関する研究、患者のOOLの向上などの社会医学的な
研究、生体試料の収集、提供などを行う。

(4)重点研究分野
臨床調査研究分野の疾患について、先端医療開発特区(スーパー特区)制度を活用し、革新的診断・治療法の開発に

向けた研究を行う。

7ページ

L_1墜劃 健康長寿社会実現のためのライフ・イノベーションプロジェクト

(難病、がん、肝炎等の疾患の克服 (うち難病関連分野) 平成23年度予算 120億円)

難病、がん、肝炎等の疾患の克服 (難治性疾患克服研究関連分野)

目的:難病患者の全遺伝子を極めて短期間に解析し、早期に原因解明及び新たな治姜法・開発を推進する。

(1)難治性疾患患者遺伝子解析経費【一般公募型】

○既存の遺伝子解析装置を所有する研究者または共

同利用可能な研究者により、解析を推進する。

(2)
O

平成23年度予算案             20億 円

(1)難治性疾患患者遺伝子解析経費(一般公募型)
1億円 X 10カ所       10億 円

○検体収集等 (消耗品、検体収集費用、遺伝子解析費、

解析サーバー、研究者・技師等研究費)

(2)次世代遺伝子解析装置導入経費 (拠点公募型)
2億円 × 5カ所       10億 円

○検体収集等(消耗品、検体収集費用、遺伝子解析費、

解析サーバー、研究者・技師等研究費)

○解析装置費用 (リース代、その1也諸経費(2台相当分))

、・ジ
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1研5 1 難病、がん、肝炎等の疾患の克服 (難治性疾患克服研究関連分野)採択課題
(五十音順、敬称略)

(拠点研究班、5班 )

(一般研究班、10班 )

1医 1二 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
稀少で、原因不明、治療方法未確立であり、かつ、生活面への長期にわたる支障がある疾病として調査研究を進めて
いる疾患のうち、診断基準が一応確立し、かつ難治度、重症度が高く患者数が比較的少ないため、公費負担の方法を取
らないと原因の究明、治療方法の開発等に困難をきたすおそれのある疾患について、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1/2
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 0～ 11,550円 /月
※対象者が生計中心者である場合は上記金額の1/2
※医療保険各法に基づく、「診療報酬による療養の給付」「入院時食事療養費及び生活療養費」「訪問看護療養費」
「保険外併用療養費」、介護保険法に基づく「居宅サービス費」「施設サービス費」「介護予防サービス費」等の合計額
から保険者負担を控除した額及び入院時食事療養費標準負担額等の合計に対し、一部自己負担分を除き、当該事
業で助成。

5.対象疾患
難治性疾患克服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。

研究代表者 所 属 施 設 研 究 課 顕 名

毎澤明弘 陸立行政法人国立成育医療研究センター 卜児科・産科領域疾患の大規模遺伝子配列解析による病因解明とゲノム解析拠点整備

± 省次 襄京大学 申経系疾患の集中的な遺伝子解析及び原因究明に関する拠点研究

公田文彦

公本直通

公原洋一

京都大学 日羅的統合オミックス解析を用いた難病の原因究明と新規診断・治療法の確立

黄浜市立大学 出伝性難治疾患の網羅的エクソーム解析拠点の構築

表北大学 欠世代シークエンサーを駆使した希少遺伝性難病の原因解明と治療法開発の研究

研究代表者 所 属 施 設 冊 空 調 頴 名

昔田 岳

昔本幸英

虫立行政法人国立病院機構
ミ京医療センター

欠世代シークエンサーを用いたエクソーム配列解析による黄斑ジストロフィーの原因遺伝子と発症
畿序の解明 .

れ州大学 寺発性大腿骨頭壊死症の病因遺伝子解析と予防法開発への応用

」ヽ崎健次郎

」ヽ島勢二

Jヽ室一成

翡 博

憂應義塾大学 分野横断型全国コンソーシアムによる先夫
形成

名古屋大学 希少小児遺伝性血液疾患の迅速な原因究明及び診断・治療法の開発に関する研究

尺阪大学 欠世代遺伝子解析による希少難治性循環器疾患の診断治療法の開発と臨床実用化に関する研勢

亀児島大学 欠世代遺伝子解析技術を用いた希少難治性疾患の原因究明及び病態解明に関する研究

ヨ田達史 申戸大学 欠世代シークエンサーを用いた孤発性の神経難病の発症機構の解明に関する研究

田野一三
陸立行政法人国立精神・神経医療研究セン
ターー 欠世代シーケンサーを用いた遺伝性ミオパチーの原因解明

受谷川奉延 憂應義塾大学 2ゲノムエクソン配列解析法による先天性内分泌疾患の分子基盤の解明

封甫孝―息F 員崎大学 也域蓄積・収集した稀少疾患の系統的原因究明
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医2 
特定疾患治療研究事業の対象疾患経緯一覧

疾患番
号

疾F_名 実施年月日 受給者証所持者数

147年 4 フ69(
2 1多発性硬化症 1422'

3 1重 症 筋無 力症 ]47年 4
:身性エリテマトーデス 57.25`

175〔

生不良性貧血 昭和48年 4
サルコイドーシス 昭和49年 10月
筋菫縮性側索硬化症 3.492

陰皮症、皮膚筋炎及び多発性筋炎 4164`

10 1特発性血小板減少性彙斑輌
11 陽節性動脈周囲炎 38和 50年 10月
12~■吾露性大腸炎 113∞ (

大動脈 炎症候群 55'`

14 1ピュルガー病
天疱魔 4.55i

小脳変性症 151年 lo月 2323(

クローン病
18 臓治性肝炎のうち制症肝炎
I悪性間節リウマチ 10 604【

バーキンソン病関連疾患 104“∝

①腱行性核上性麻痺
0大脳皮質基底核変性症 15年10
パーキンソン繍

アミロイドーシス 10 141

22 隆継靭帯骨化症 ]55年 12
ンヽチントン病

24 モヤモヤ病(ウイリス動脈綸閉塞症) ]5フ年10 1288:

馴 ウェゲナー肉芽腫症 1 166
扇
「
可F勇彊拡張型(うっ血型)心筋症 1

27 1多系統姜織症 1111

0線条体黒賞変性症
リープ橋小脳壺縮症 ]51年 10
′ヤイ・ドレープ 161年  lF

び榮姜障害型)

膿疱性乾疵 163年 160:

oo l広範脊柱管狭窄症 164年 1月 098(

※対象疾患は平成刻年4月 ,日現在における対象疾患である。
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特定疾患治療研究事業疾患別受給者件数の推移

疾

「

_名 日

嘱発性胆汁性lT硬変 1 ,705(

1菫症急性腱炎

時発性大腿骨頭壊死症 4 1001

院合性結合組織鋼 5

原発性免疲不全症候群 6
時発性間質性働炎

m慎色素変性症 咸 8年 25952
′リオン病 14年 6
ンロイツフェルト・ヤコプ病 1

ルストマンストロイスラー・シヤインカー輌 14年 6

C 改死性家族性不眠症 平成14年 6′

肺動脈性肺吉血圧症 平成10
“
一
神経線維腫症 10年 5
亜急性硬化性全脳炎

バ・ソドキアリでB“←Chian滞 健群

慢性血栓轟栓性肺高血圧症
ライツソーム病 14年 6

'リ

ー病 ●1年 4
ライツプーム鋼 を13年 5

45 白質ジストロフィー 12年 4
46 家族性高コレステ0-ル血症(ホモ接合体) 21年 10
47 青髄性筋姜縮症 21年 10
一“ 球脊磁性筋菫縮症 21年 1
49 炎症性脱髄性多発神経炎 21年 10

筋症 21年 10 未 集

筋症 21年 10
ミトコンド:jア病 21年 10
ンパ脈管筋腫症 (LAM) 21年 10 集 II

:症多形滲出性紅斑(急性期〉 21年 10
し靭帯骨化症 21年 10
問脳下垂体機能陣IE(PRL分泌異常症、ゴナ
トヾロピン分泌異常症、ADH分泌異常症、下垂
体性TSH分泌異常症、クッシング病、先端巨
大計、下奉体機ME下症)

平成21年 10月 未集引

合計

※出典:衛生行政報告例

合計約68万人
(平成21年度末時点)

μ 二す



1型望―1 
特定疾患治療研究事業の対象疾患別新規登録患者数

疾患名 新規登録患者数
ζ一チエット病

128,
___1  腫症筋無力症

身性エリテマトーデス 276(
スモン

再生不良性賞血
7 ルコイドーシス 230,
8  勝晏縮性側素硬化症
隣皮症、皮膚所憂及び多発性筋炎 377(

10  ‖寺発性血小 2.30`

"  
階節性動脈周囲炎 1 132

望__J泄痩性大ll炎 1272[
大動脈炎症候群 328

14  ビュルガー病
天疱青 50(

ンローン病

18  雌治性肝炎のうち劇症肝炎 271

_」L_日 塑里堕互 __二 I 60(

一ヽキンソン病関LE疾農

152“
①進行性核上性庶痺
②医脳皮質基底核贅性症

ンソン病
アミロイドーシス

22  緻縦靭帯骨化症 434C
ンヽテントン病

(ウイリス」J脈輪閉塞症) 116`
ウェゲナー肉芽疱症

26  騰発性拡張型(うっ血型)心筋症
27  1多系統壺縮症

リープ 縮症

C ンャイドレーガー症候群

―

及び栄養陣書型

'

li

29  障疱性乾猥
30  広範書柱管狭牢症

13ページ

疾患番号

―

――――――」12L_____―」二重」国EJL」 LL』自E」LL_____―――― 157(

…

合組織病

―

266:
踊饉色: 72(
71Jオン病
ロイツフェルト ヤコブ病

_    ②げルストマンストロイスラー シャインカー病
0政 死性 壼桂イ■不 ]ロギ

神経線ft艤症
41  臣急性硬イヒ性全脳炎
42 パツトキアリ(Bud← Chiari)症 候群

44 ツソーム病

アフリー病

ライッゾーム病
45  回腎自質ジストロフィー

未

未集

未

_ 40 慢性炎症性脱髄性多発神経炎 未
50  肥大型心筋症 未
51  陶東型心筋症 未

コンドリア病 未
リンパ脈管筋腫症(LAM)

54  腫症多影滲出性紅班 (急性期)

闘■F奎体性能障害(PRL分泌異常症、ゴナドト
コピン分泌異常症、ADH分泌異常症、下垂体性1

蔦魔磨管甲樫テ
クツシン効 、飢 欧 症、種 未集計

合計

※出典 :特定疾患調査解析システム(平成21年度)

※ 注1)平成23年 3月末までに寄せられた要望をまとめたもの。注2)名称等により個人が特定される団体を除く。



特定疾患治療研究事業の予算額と都道府県への交付率の推移

004      605

734       767

ギ
0

1,200

”

“
瑯
　

　

　

８． ４

222       232       242       250226        204       186       216

〆〆〆〆〆〆〆〆∬〆〆〆
|∬

事業費 国庫補助   都道府県への交付率%
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特定疾患治療研究事業 (難病の医療費助成)の推移

年  度 受給者証件数 対象疾患数 事業費 国庫補助 事業費 予算現額
都道府県への交

付率

件 億円 億円 百万円 百万円 %

平成¬2年度 472312 4〔 492 49204 22.634

平成 13年度 504.699 50,68( 20.40ラ

平成 14年庵 528,024 4[ 60〔 60,90〔 18.57フ

平成15年度 530,843 4〔 68,495 21.57G

平成 16年度 541704 4[ 73.358 22154 604

平成17年度 565,848 4〔 76,734 23,212

平成 18年度 585824 4〔 81352 24.243

平成 19年慮 615.568 4ξ 88.83超 24_962

平成20年度 647.604 4[ 96,03C 2856C

平成 2¬ 年度 679,335 1,03C 10301〔 2606〔

平成22年度 110841 275“ 491

平成 23年度
(推測値) 120C 1 20 0CIC 23.0綱 46.7

※予算額は補正後予算額。
※平成15年度以前の交付率は交付決定ベース、平成16年度以降の交付率は確定べ‐ス。

※平成23年度の事業費は過去5年間の事業費の伸び率を約7%で推計。

抑嶋‐宇



疾 病 分 類

｀
ぜ

府県名 埼

玉

県

東

京

都

富

Ｌ

県

長

野

県

静

岡

県

京

都

府

li

章

尋

ユ

県

島

根

県

腎臓

フローゼ症候群
|◎ |◎ |◎

踵性腎炎 (腎 1■能不全 )

、工透析を必要とする腎不全

と性腎不全
|◎

;発性漏胞腎

ユ逮進行性糸球体腎炎

呻紹

B伝性(本態性)ニューロパチー

削

器

性治性の肝炎僻 慨変等 )

血液

発ヽ性血管内血液凝固症

n友病等血液疾患 (国 ,乖補助以外 ) 01

1医8 1
1__一

一一一一

都道府県単独事業(医療費)の概要 (平成22年4月 1日現在)
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自 己 負 担 限 度 額 表

「市町村民税が非課税の場合」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。
10円未満の端数が生じた場合は、切 り捨てるものとする。
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い。
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已負担限度額とする。
5 上記の自己負担限度額は入院時の食事療養費を含む (標準負担額

備考 :1

２

３

疾 病 分 類

｀ 理 呈 ビ

名
茨

城

県

栃

木

県

埼

玉

県 朧
内劣

泌

シング病及び尿崩症

免疫

Q本 病

ェーグレン病

た人スティル病

よ■
こ発性難聴 0,

ニエール病

l尿病

ィルソン病

皮膚 l班症

高原

1行性筋ジストロフィー

4販脈椰lA委縮症

児ヽ慢性 4寺定疾患治療研究 ll業 対象疾患 ◎

階 層 区 分
対象者別の一部白已負担の月額限度額

入院 外来等
生計中心者が患者
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 4,500 2.250

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
己負担限度額と
する。

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 6,900 3,450

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 8,500 4,250

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

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

重症者認定 0

:盤ページ

:所得に応じ1食あたり100円～260円 )。



1医 10]

[70歳未満]
高額療養費の自己負担限度額 (現行)

〈 〉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

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)X可 %
く多数該当 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%

く多数該当 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

35,400F]

く多数該当 24,600円 〉

70

要  件 外来 (個人ごと) 自己負担限度額 (1月 当たり)

現役並み

所得者

[後期・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)
44,000H

80.100円 +(医療費-267,000円 )Xl%
〈多数該当44,400円〉

一般 現役並み所得者、低所得者 I・ Ⅱに該当しない者 12,000Fヨ 44.400F]

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

8,000F]

24,600FB

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

15,000Fヨ

※ 1 「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)
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1医11 1    高額長期疾病 (特定疾病)に係る高額療養費の特例について
1 特例の趣旨と経緯
高額療養費における高額長期疾病 (以下「特定疾病」という。)の特例は、著しく高額な治療を長期 (ほ とんど一生の

間)にわたっ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害1)が導
入された際、国会審議を踏まえて創設された。

2 対象疾病
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いる。
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の治療を著しく長期間にわたつて継続しなければならないこと

○ 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いる。
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し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・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 1万円 (※ )。 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。

ど去望、 慢性腎不全のうち
70歳未満の上位所得者については2万円 (平成18年 10月 ～)   ‐

疾病名 患者数 1月 当たり総医療費

① 慢性腎不全 (人工透析) 約30万人 (※ 1) 約 40万円   (※ 2)

② 血友病A,血友病B 約 5千人 (※ 3) 約 30万 円  (※ 4)

③ 血液製剤に起因するHIV感染症 約 100人 (※ 5) ―      (※ 6)

※1「図説 我が国の慢性透析療法の現況 (社 )日本透析医学会Jより、2009年末において慣性透析療法を実施している愚者数。
※2「第13回透析医療費実態調査報告」より、人工透析が含まれる外来レセプト(2009年 6月 診療分)の平均請求点数X10円。人工透析以外の治療に要した費用も含まれる。
※3「平成21年度血液凝固依存症全国調査」より、平成21年 5月 31日 現在の血友病A及び血友病Bの患者数の合計。血漿分画製剤を投与していない患者数を含む。
※4「平成21年度血液凝固因子製剤必要量調査」に基づく必要量 (20年度実績)に平成20年時の薬価を乗じて試算した、血液製剤の使用費用。入院や検査の費用等は含まれていない。
※5平成20年度の先天性血液凝固因子障害専治療研究事業の対象者のうち、血液製剤に起因するHⅣ感染症患者。
※6多剤併用療法が普及する以前の「HV感染症の医療賛に関する研究(平成lo年度)」 によれば約20万円。

節ぺ‐ジ



小児慢性特定疾患治療研究事業
OJヽ児慢性疾患のうち、小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  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。)

○ 補助根拠  児童福祉法第21条の 5、 第53条の 2

沿 革
|||| 
メ]家扶忠  ‖11疾患群(514疾患)

|| ⌒ =1井 t12ル脇   ※H21年度給付人数

1医 12」

対象疾患

:               ―  一―…………………――一
   |l ③ 先天性代謝異常   

¨
1  鋼撃碁葬摯T.「「 111奉春苧とする。また、日常生活用具
| 「菫重髪曇菫I ttl曇璽霞曹あ稽象与三巻λ辱星籠F用

具
   I ttI倉橋讐1馨1免疫疾患 I｀

○ 昭和 43年度から計上           |l① 悪性新生
留  

⌒Hこ lT属

ギ品 2貫
○ 昭和 49年度 整理統合し4疾患を新たに加え、 9疾患群

   ‖ 8橿糧冨績曇疾患     _ _からなる現行制度を倉1設。
| ○ 平成 2年度 新たに神経・筋疾患を加え、lo
l          する。
| ○ 平成 1フ 年度 児童福祉法に基づく法律補助事業
1          施するとともに、慢性消化器疾患

|  |:麹妻卜●
=

‖ ⑩ 神経・筋疾患
1        ~~~ ― ,1 ・ 」 '                                                                                  ~                                 1(  ・一・4・―十=―一                       |l① 慢性消化器疾患           |
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睡 聖 旦 ]小 児 1曼 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 )

l鰤耀7棚搬 鍛盟 第鵬躙 誓li撮螂 黒瀾言岬 夢 認 繹 躍 電照紺 躊 編踊学:墓拿れ課駐暫華議F抽るっの規自こ
(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)粗税特別措置法第41条第1項、第2頂及び第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 、■4イ 条の19の 3■ 1項及び第2項 、第4イ 条の 19の 4第 1頂 及び第2項並
びに第41条の19の 5第 1項
(3)租税1=別 ll置法の一部を改正する法律 (平成10年法1:第 23号 )附則第12条
310円 未満の

'出

数が生じた場合は、切り捨てるものとする。

よ嵩三重朧 Д,1郷醐 町Ч鼎 翠財躍鶴́F蔀撃調塾F″孟9機恐責霊3猟用 電瑠ギ
儡 誅懇 λl魯る額れって自己負I習11雪frfな。6前 年分の所得税又は当該年度の市町村民税の課税l』 係が判明しない場合の取扱いについては、これ ,

7上「己の自己負担限度額は入院時の■1'療養武を含む(1=4rt担 額 :所イ:;に応じ1■あたり100円 ～260

階 層 区 分
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0 0

生 言十 EF`こ、者 の 市 町 本寸
「
こ力屯力ヽフト尋R君屯の り易イン 0 0

生 計 中 心 者 の 前 年 の 所 得 税 が 非 課 税 の 場 合 2,200 1,■ 00

生 計 嗜コッしヽ 者 の 前 年 の 所 得 税 課 税 年 額 が 5,000Fヨ 1工
~Fι
つ し易

3,400 1,700

生 垢 十「■
′Lヽ 早争σ)育i4「

`つ
戸斤イ尋 力屯毒柔希に4「 客頁が 5,00■ F■ 以 上

■5,000円 以
~F CD考

易 イ) 4,200 2,100

」と言十 r■ ′と、星争 σ)青i生
「
`D戸
斤響字希蒐 尋柔君蒐 4「 客頁 が 15,00■ Fヨ じ人」ヒ

40,000円 以
~ド
の 場 合 5,500 2,750

生 計 r■ ′と、是多σ)育i生
「

ιD厄斤響手杓蒐尋積魂見 4「 客買が 40,001F月 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 牛 額 が 70,001円 以 上 の 場
11,500 5,750

重 症 者 認 定 0 0
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①
②
③
　
④

自己負担については、1割の定率負担。

定率負担が過大なものとならないよう、所得に応じて1月 当たりの負担限度額を設定。

費用が高額な治療を長期にわたり継続しなければならない(重度かつ継続)者、育成医療の中間所得層

については、更に軽減措置を実施。

食費は自己負担 (生活保護受給者及び生活保護受給者と同等の所得の者を除く)

中間所得2
10,000円

中間所得

医療保険の高額

療養■の額

γ″れあわ |まとん
´■rんか,縫浸

定率負担

(1割 )
医療費に応じ

低所得 1

2.500円

医療保険制度
対象外 :一定所得以上

利用者負担の区分

(世帯単位)

①一定所得以上

市町村民税23万 5千円以上

②中間所得2

市町村民税3万 3千円以上23万 5千円
未満
③中間所得1

市町村民税課税以上3万3千円未満

④中間所得
市町村民税課税以上23万 5千円未満

⑤低所得2

市町村民税非課税(⑥を除く)

⑥低所得 1

市町村民税非課税(利用者本人の

年収が80万円以下)

⑦生活保護
生活保護世帯

「重度かつ継続」の範囲

〇疾病、症状等から対象となる者

[更生・育成]腎 臓機能・小腸機能・免疫機能・心臓機能障害(心臓移植後の抗免疫療法に限る)・ 肝臓の機能障害 (肝臓移植
後の抗免疫療法に限る)の 者

[精神通院]① 統合失調症、躁うつ病・うつ病、てんかん、認知症等の 1図機能障害、薬物関連障害 (依存症等)の 者
②精神医療に一定以上の経験を有する医師が判断した者

○疾病等に関わらず、高額な費用負担が継続することから対象となる者

[更生・育成・精神通院] 医療保険の多数該当の者

臓
見

一ジ〓一ペ
ヽ

２

「司 特定疾患別身体障害者手帳の取得状況

身体障害者手帳

寺申疾患 有

シェゲナー肉芽1重症 15_0勁

寺発性拡張型心筋症 276,

多系統萎縮症 535,

表皮水疱症 215,

農疱性乾癬 829

な範脊柱管狭窄症 387,

京発性胆汁性肝硬変

重症急性1華炎

時発性大腿骨頭壊死症 4609

昆合性結合組織病

京発性免疫不全症候群 119%

時発性間質性肺炎 252,

ヨ膜色素変性症 546,

プリオン病 227シ

京発性肺高血圧症 447シ

神経線維腫症 (1,I型 )
五急性硬化性全脳炎 894勁

′ミッド・キアリ症候群

寺発性慢性肺血栓塞栓症 405シ

ライソゾーム病 393,

副腎白質ジストロフィー 708,

:疾患平均 21.1,

「臨床調査個人票に基づく特定疾患治療研究医療受給者調査報告書 -2007年 度医療受給者一」

厚生労働省科学研究費ネ甫助金難治性疾患克服研究事業 特定疾患の疫学に関する研究班

身体障害者手幅

時定疾患 右

ベーチェット病

多発性硬化症 326,

重症筋無力症

全身性エリテマトーデス

再生不良性貧血

サルコイドーシス

防萎縮性側索硬化症 563シ

陰皮症 100ツ

支膚筋炎及び多発性筋炎 143シ

寺発性血小板減少性紫斑病 55勁

動脈周囲炎

貴瘍性大腸炎

太動脈炎症候群 173,

ゴュルガー病

天疱清

沓髄小R選変性症 5539

クローン病

性治性の肝炎のうち劇症肝炎

悪性関節リウマチ 488,

′ヾ―キンソン病関連疾患 307,

アミロイドーシス 2699

後縦靭帯骨化症 3209

′ヽンチントン病 530%

モヤモヤ病 2077
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難病相談B支援センターのイメージ図

都道府県

各種相談
(就労・住宅等 )
生活情報提供
各種公的手続支援
日常生活支援 等

活動支援

※難病相談・支援センター運営主体別数
①患者団体委託 21カ所  ②医療機関・医師会委託 9カ所 ③その他(県直営、社協等)19カ所
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連携・連絡調整

春者1等1居1宅生活支援事

甚璽異Z蘇撫 覆霞編髪輸£ξ曹撃楯霧轟難駆巽獅
業といった、患者の療養生活の支援を目的とし

(く補助率>国 :1/2、 都道府県:1/4、市町村1ン 4)。

暫猟詔電謝庸嚇離梶ョI設彙遭霧譲動蹴邸轟艦葉

◆入浴、排泄、食事等の介護◆   ◆調理、洗濯、掃除等の家事◆

[ぜダ乱開詩据
えなく顧お』電蹴騨蜘

1含
出競 串 岬 酢ゴ3錦鎚

①便 器
②特殊マット

③特殊寝台

④特殊尿器

⑤体位変換器

⑥入浴補助用具

綸付品日:18品 目

⑦車いす(電動車いすを含む)⑬居宅生活動作補助用具
③歩行支援用具 ⑭特殊便器
⑨電気式たん吸引器  ⑮訓練用ベット
⑩意思伝達装置 ⑮自動消火器

⑪ネブライザー(吸入器)⑪ 動脈血中酸素飽和度測定器
⑩ 整形靴

μ ―ジ

事業の対象者

以下の全てを満たすこと

①日常生活を営むのに支
障があり、介護等のサービ
スの提供を必要とする者で
あること。

②難治性疾患克服研究事
業(臨床調査研究分野)の
対象疾患(130疾患)及び関
節リウマチの患者であるこ
と。

③在宅で療養が可能な程
度に病状が安定していると
医師によって判断されてい
る者であること。

④障害者自立支援法等の
他の施策の対象とならない
こと。

X盟

―

摯鏃議淵L・・ E帯 :鋪

難病患者等に対して、日常生活用具を給付することにより、難病患者等の日常生活の便宜を図る事業

⑫移動用リフト



患者サポート事業の概要

1.目 的

患者・患者家族の療養や生活上の不安、ストレスを解消するため、患者や患者団体等を対象とした支援事

業を行い、難病患者支援策の充実を図る。(平成23年度から実施している新規事業)

1__■霊塾谷ヽJ
O患者 (相談)支援事業

○患者活動支援事業

0調査・記録事業

・ 求 職 者 支 IF制度 の財 目 の検 討

2のセーンテイネッ
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|●かいと lll鷹 改キ 11“本部の 1^iJを路 まえ い雷t4総合福訥l,去
(仮1'、)の 2012年な率提出

患者 (相談)支援ネットワークの構築、患者相談事業、管理研修等を通

じて支援

国内研究会の開催支援、一般向けフォーラム等の開催支援、患者団体

等との交流に対する支援
患者・患者家族の体験談・療養経験をデータベース・テキスト化

13.成果

○情報の入手や交流の機会に乏しい希少疾患患者 (患者団体)のために、患者ネットワークや相談

窓口を設けることで、孤立化を防ぐとともに、研究の促進やQOLの向上が図られる。
○患者団体が取り組んでいる研究者や企業との共同研究や研究会を支援することで、疾患の実態

解明や、創薬等の開発の促進が図られる。

○一般国民を対象とするシンポジウムの開催支援、患者・患者家族の療養経験をデータベース化支

援することで、疾患についての知識や理解等の普及啓発が図られる。
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社会保障・税一体改革成案
【難病対策関係部分抜粋】

(平成23年 6月 30日 政府・与党社会保障改革検討本部決定)
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L_」墜 |
障害者総合福祉法の骨格に関する総
(平成23年8月 30日 障がい者制度改革
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I-2 障害 (者)の範囲

【表題】法の対象規定

【結論】
○ 障害者総合福祉法が対象とする障害者 (障害児を含む)は、障害者基本法第二条第一項に規定する
障害者をいう。

障害者基本法 (平成23年 8月 5日公布)
第二条 この法律において、次の各号に掲げる用語の意義は、それぞれ当該各号に定めるところによる。
一 障害者 身体障害、知的障害、精神障害 (発達障害を含む。)そ の他の心身の機能の障害 (以下
「障害」と総称する。)が ある者であつて、障害及び社会的障壁により継続的に日常生活又は社会
生活に相当な制限を受ける状態にあるものをいう。

○ 上記の定義における心身の機能の障害には、慢性疾患に伴う機能障害を含むものとする。

【説明】
(3)慢性疾患に伴う機能障害について

二 起因する機能障害が含まれるこ

にするために文言を加えることとした。
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甚島
他の法律や分野との関係

や、「継続的に」は断続的なもの、周期的なもの が含ま,
「その他の心身の 機能の障害」に慢性疾患に伴 う機能障害を含めることが明示されてはいないため、 それを明らか

【表題】障害者の医療費公費負担制度の見直し
【結論】瞳豊室Q煙重遺塗漬重塑劃度の見直しに 現fTの 目工支援医療甲l度のみならつ、特定疾患治療研

都道府県の重度心身障害児者医療費助成制度等を総合究事業、小児慢性特定疾患治療研究事業、高額療養費制度、
的に検討の対象とする必要がある。

【説明】
地域で生活する障害者は、障害の種類にもよるが、外来等により反復継続して医療を受ける必要がある場合が多
く、その経済的負担は本人の負担能力に比して過重となりやすい。また、必要な医療が適時的確に受けられるよう
にすることは障害の重度化を予防する観点からも重要であり、経済的負担の過重感からこれが妨げられることが
あつてはならない。こうした観点から、自立支援医療のみならず、様々な医療費公費負担制度に基づき講じられて
いる負担軽減の仕組みを総合的に検討していく必要がある。
難病等の慢性疾患患者の多くは長期にわたる医療費に加えて、遠方の専門医療機関への通院交通費等の経済的負
担が重く、緊急な対応が必要である。

【表題】難病等のある障害者の医療と地域生活
【結論】
○

○          する会を設置するものとする^

【説明】
難病等のある障害者について、概念整理を進める必要があるが、難治性慢性疾患のある人も含むよう幅広くとら

こ奎ilF2套
壇彗陣暮繁看冨葛笙卑『簿滝看喜轟浮:告言泰ξ響菅鎮塁告曇薦たちF≧顕信モY歌マ曾言累意璽

新たに設置する難病等について検討する会においては、上記項目をはじめ、特定疾患治療研究事業の対象疾患や

舌闊 悪3髪見ころ !｀握ξ讐霧琴ξ月 2事をlリ
ーオーバーの検討、「長期高額医療の高額療養費の見直
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資料 4-2

新たな難治性疾患対策の在り方検討チームについて
※平成23年 8月現在

1.趣  旨
難治性疾患対策について、医療、研究、福祉、就労 “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
座  長  大塚副大臣
副 座 長  岡本政務官、小林政務官
メ ン バー 大臣官房技術総括審議官、医政局長、健康局長

医薬食品局長、高齢・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)

4.開催実績
第 1回会合  平成22年 4月 27日 (火) 。

議事 ;①新たな難治性疾患対策の在り方検討チームの設置について

②今後の難治性疾患対策について   等
第 2回会合  平成22年 11月 11日 (木 )
議事 ;①新たな難治性疾患対策の在り方について

②審議会等における検討の進捗状況について   等
第 3回会合  平成23年 7月 28日 (木 )
議事 ;①今後の難治性疾患対策について
口難治性疾患の患者に対する医療費助成の在り方
口難治性疾患に関する研究事業の在り方    等
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厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会について

※平成23年 8月現在

1.設置趣旨等
難病対策に関する専門的事項について調査審議するために平成 1

3年 9月 に設置。

難病対策については、昭和 47年より特定疾患治療研究事業を中
心に難病に対する医療の給付と研究を進めてきたが、難病に係る医

療技術の進歩に伴い、生命予後・生活の質が改善されてきたことか

ら、今日の医療水準に照らして、当該事業のあり方等を検討する難

病対策委員会を設置 し、対象疾患の見直 しを含め治療研究事業の実

施方法の見直しを図る。

2.構  成
委員長 金澤 一郎
委 員 伊藤 建雄、小幡 純子、葛原 茂樹、小池 将文、

水田 詳代、広井 良典、福永 秀敏、保坂 シゲリ、
本田 彰子、本間 俊典、益子 まり、山本 一彦

3.開催実績 (予定含む)
○第 12回難病対策委員会 平成 22年 8月 30日

議事 ;①今後の難病対策について

・今後の難治性疾患克服研究事業のあり方について

・難治性疾患患者の実態調査 (案)について

○第 13回難病対策委員会    平成23年 9月 13日
議事 ;①東日本大震災における難病患者等への対応について

②新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム (第 3回 )
について

③難治性疾患対策の現状について

○第 14回難病対策委員会 平成 23年 9月 27日 (予定)
議事 :①今後の難治性疾患対策の在り方について

(疾病対策部会の指示事項に基づく)

②その他
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厚生科学審議会の構成について
参考資料 1

[30名 以内]厚生労働省設置法 (平成 1¬ 年7月 16日 法律第97号 )により設置

饒辟鰤赳鰊諷
勇 笞l]防

及び結核の患者に対する医療に関する重要事項を処理

予防接種に関する重要事項を調査審議すること。

厚生科学審議会令 (平成12年 6月 7日 政令第283号 )により設置

濯竃霜写Z堕曇撃名馨鬱寒墓製こ1他
所掌事務に関する科学技

5基讚I躙亀ξ[頸饒 曇1鞣六

ぎツ馨皇蜃纂塔彎苓g暴戴認『
姉燎及硼器櫛対知こ

リウマチ・アレルギー疾患対策に関する専門的事項を調査審議すること。

クロイツフェルト・ヤコブ病等に関する専門的事項を調査審議すること。

臓器移植に関する専門的事項を調査審議すること。

難病対策に関する専門的事項について調査審i義すること。

造血幹細胞移植に関する専門的事項について調査審議すること。

イ喫卍蜃諄冤望理    £ずの改善及び生活習慣病

眈 皇理聾義霧ξ翼糞蔓繁輩頴ヨffに
関する重要事項及び

鍵藁:〕■こ量
の提供等による生殖ネ甫助

辱
療に関する重要事項を調

獣ぎた早鷺見窪季珈    『
関することとする。LI魔議膨島翼ξ

令議零kl曇]i⑮鯖語駆ゑ

…
1-

生 活 衛 生 適 正 化 分 科

リウマチ・アレルギー対策委員会

クロイツフェルト・ヤコブ病等委員会

臓器移植委員会

難病対策委員会

造血幹細胞移植委員会

産味
△ム

健
部

健
養

保
栄

域
進

地
増

生 活 環 境 水 道 部 会

生 殖 補 助 医 療 部 会

康 危 機 管 理 部 会

医 薬 品 等 制 度 改 正 検 討 部 会
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厚
生
科
学
審
議
会
令

（平
成
十
二
年
六
月
七
日
政
令
第
二
百
八
十
三
号
）

内
閣
は
、
厚
生
労
働
省
設
置
法

（平
成
十

一
年
法
律
第
九
十
七
号
）
第
人
条
第
二

項
の
規
定
に
基
づ
き
、
こ
の
政
令
を
制
定
す
る
。

（組
織
）

第

一
条
　
厚
生
科
学
審
議
会

（以
下

「審
議
会
」
と
い
う
。
）
は
、
委
員
三
十
人
以

内
で
組
織
す
る
。

２
　
審
議
会
に
、
特
別
の
事
項
を
調
査
審
議
さ
せ
る
た
め
必
要
が
あ
る
と
き
は
、
臨

時
委
員
を
置
く
こ
と
が
で
き
る
。

３
　
審
議
会
に
、
専
門
の
事
項
を
調
査
さ
せ
る
た
め
必
要
が
あ
る
と
き
は
、
専
門
委

員
を
置
く
こ
と
が
で
き
る
。

（委
員
等
の
任
命
）

第
二
条
　
委
員
及
び
臨
時
委
員
は
、
学
識
経
験
の
あ
る
者

の
う
ち
か
ら
、
厚
生
労
働

大
臣
が
任
命
す
る
。

２
　
専
門
委
員
は
、
当
該
専
門
の
事
項
に
関
し
学
識
経
験
の
あ
る
者
の
う
ち
か
ら
、

厚
生
労
働
大
臣
が
任
命
す
る
。

（委
員
の
任
期
等
）

第
二
条
　
委
員
の
任
期
は
、
二
年
と
す
る
。
た
だ
し
、
補
欠
の
委
員
の
任
期
は
、
前

任
者
の
残
任
期
間
と
す
る
。

２
　
委
員
は
、
再
任
さ
れ
る
こ
と
が
で
き
る
。

３
　
臨
時
委
員
は
、
そ
の
者

の
任
命
に
係
る
当
該
特
別
の
事
項
に
関
す
る
調
査
審
議

が
終
了
し
た
と
き
は
、
解
任
さ
れ
る
も
の
と
す
る
。

４
　
専
門
委
員
は
、
そ
の
者
の
任
命
に
係
る
当
該
専
門
の
事
項
に
関
す
る
調
査
が
終

了
し
た
と
き
は
、
解
任
さ
れ
る
も
の
と
す
る
。

５
　
委
員
、
臨
時
委
員
及
び
専
門
委
員
は
、
非
常
勤
と
す
る
。

（会
長
）

第
四
条
　
審
議
会
に
会
長
を
置
き
、
委
員
の
互
選
に
よ
り
選
任
す
る
。

２
　
会
長
は
、
会
務
を
総
理
し
、
審
議
会
を
代
表
す
る
。

３
　
会
長
に
事
故
が
あ
る
と
き
は
、
あ
ら
か
じ
め
そ
の
指
名
す
る
委
員
が
、
そ
の
職

務
を
代
理
す
る
。

（分
科
会
）

第
五
条
　
審
議
会
に
、
次
の
表
の
上
桐
に
掲
げ
る
分
科
会
を
置
き
、
こ
れ
ら
の
分
科

会
の
所
掌
事
務
は
、
審
議
会
の
所
掌
事
務
の
う
ち
、
そ
れ
ぞ
れ
同
表
の
下
柵
に
掲

げ
る
と
お
り
と
す
る
。

生
活
衛
生
適
正
化
分
科
会

感
染
症
分
科
会

名

称

生
活
衛
生
関
係
営
業
に
関
す
る
重
要
事
項

を
調
査
審
議
す
る
こ
と
。

生
活
衛
生
関
係
営
業
の
運
営
の
適
正
化
及

び
振
興
に
関
す
る
法
律

（昭
和
三
十
二
年
法

律
第
百
六
十
四
号
）
の
規
定
に
よ
り
審
議
会

の
権
限
に
属
さ
せ
ら
れ
た
事
項
を
処
理
す
る

テ
）
しこ
。

感
染
症

の
予
防
及
び
感
染
症
の
患
者
に
対

す
る
医
療
に
関
す
る
重
要
事
項
を
調
査
審
議

す
る
こ
と
。

検
疫
法

（昭
和
二
十
六
年
法
律
第
二
百

一

号
）
及
び
感
染
症
の
予
防
及
び
感
染
症
の
患

者
に
対
す
る
医
療
に
関
す
る
法
律

（平
成
十

年
法
律
第
百
十
四
号
）

の
規
定
に
よ
り
審
議

会
の
権
限
に
属
さ
せ
ら
れ
た
事
項
を
処
理
す

）ろ
）
ン」
レ
ｃ
。 所

掌

事

務

２
　
前
項
の
表
の
上
棚
に
掲
げ
る
分
科
会
に
属
す
べ
き
委
員
、
臨
時
委
員
及
び
専
門

委
員
は
、
厚
生
労
働
大
臣
が
指
名
す
る
。

３
　
分
科
会
に
分
科
会
長
を
置
き
、
当
該
分
科
会
に
属
す
る
委
員
の
互
選
に
よ
り
選

任
す
る
。
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４
　
分
科
会
長
は
、
当
該
分
科
会
の
事
務
を
掌
理
す
る
。

５
　
分
科
会
長
に
事
故
が
あ
る
と
き
は
、
当
該
分
科
会
に
属
す
る
委
員
又
は
臨
時
委

員
の
う
ち
か
ら
分
科
会
長
が
あ
ら
か
じ
め
指
名
す
る
者
が
、
そ
の
職
務
を
代
理
す

Ｚ

υ

。

６
　
審
議
会
は
、
そ
の
定
め
る
と
こ
ろ
に
よ
り
、
分
科
会
の
議
決
を
も

っ
て
審
議
会

の
議
決
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

（部
会
）

第
六
条
　
審
議
会
及
び
分
科
会
は
、
そ
の
定
め
る
と
こ
ろ
に
よ
り
、
部
会
を
置
く
こ

と
が
で
き
る
。

２
　
部
会
に
属
す
べ
き
委
員
、
臨
時
委
員
及
び
専
門
委
員
は
、
会
長

（分
科
会
に
置

か
れ
る
部
会
に
あ

っ
て
は
、
分
科
会
長
）
が
指
名
す
る
。

３
　
部
会
に
部
会
長
を
置
き
、
当
該
部
会
に
属
す
る
委
員
の
互
選
に
よ
り
選
任
す
る
。

４
　
部
会
長
は
、
当
該
部
会

の
事
務
を
掌
理
す
る
。

５
　
部
会
長
に
事
故
が
あ
る
と
き
は
、
当
該
部
会
に
属
す
る
委
員
又
は
臨
時
委
員
の

う
ち
か
ら
部
会
長
が
あ
ら
か
じ
め
指
名
す
る
者
が
、
そ
の
職
務
を
代
理
す
る
。

６
　
審
議
会

（分
科
会
に
置
か
れ
る
部
会
に
あ

っ
て
は
、
分
科
会
。
以
下
こ
の
項
に

お
い
て
同
じ
。
）
は
、
そ
の
定
め
る
と
こ
ろ
に
よ
り
、
部
会
の
議
決
を
も

つ
て
審

議
会

の
議
決
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

（議
事
）

第
七
条
　
審
議
会
は
、
委
員
及
び
議
事
に
関
係
の
あ
る
臨
時
委
員
の
過
半
数
が
出
席

し
な
け
れ
ば
、
会
議
を
開
き
、
議
決
す
る
こ
と
が
で
き
な

い
。

２
　
審
議
会

の
議
事
は
、
委
員
及
び
議
事
に
関
係
の
あ
る
臨
時
委
員
で
会
議
に
出
席

し
た
も
の
の
過
半
数
で
決
し
、
可
否
同
数
の
と
き
は
、
会
長
の
決
す
る
と
こ
ろ
に

よ

る

。

３
　
前
二
項
の
規
定
は
、
分
科
会
及
び
部
会
の
議
事
に
準
用
す
る
。

（資
料
の
提
出
等
の
要
求
）

第
人
条
　
審
議
会
は
、
そ
の
所
掌
事
務
を
遂
行
す
る
た
め
必
要
が
あ
る
と
認
め
る
と

き
は
、
関
係
行
政
機
関
の
長
に
対
し
、
資
料
の
提
出
、
意
見
の
表
明
、
説
明
そ
の

他
必
要
な
協
力
を
求
め
る
こ
と
が
で
き
る
。

（庶
務
）

第
九
条
　
審
議
会

の
庶
務
は
、
厚
生
労
働
省
大
臣
官
房
厚
生
科
学
課
に
お
い
て
総
括

し
、
及
び
処
理
す
る
。
た
だ
し
、
感
染
症
分
科
会
に
係
る
も
の
に

つ
い
て
は
厚
生

労
働
省
健
康
局
結
核
感
染
症
課
に
お
い
て
、
生
活
衛
生
適
正
化
分
科
会
に
係
る
も

の
に
つ
い
て
は
厚
生
労
働
省
健
康
局
生
活
衛
生
課
に
お
い
て
処
理
す
る
。

（雑
則
）

第
十
条
　
こ
の
政
令
に
定
め
る
も
の
の
ほ
か
、
議
事
の
手
続
そ
の
他
審
議
会
の
運
営

に
関
し
必
要
な
事
項
は
、
会
長
が
審
議
会
に
諮

っ
て
定
め
る
。

附
　
則

こ
の
政
令
は
、
内
閣
法
の

一
部
を
改
正
す
る
法
律

（平
成
十

一
年
法
律
第
八
十
八

号
）
の
施
行
の
日

（平
成
十
三
年

一
月
六
日
）
か
ら
施
行
す
る
。
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厚
生

科
学

審

議

会

運
営

規

程

（平
成
十
三
年

一
月

一
九
日
　
厚
生
科
学
審
議
会
決
定
）

一
部
改
正
　
平
成
十
九
年

一
月
二
四
日

厚
生
科
学
審
議
会
令

（
平
成
十
二
年
政
令
第
二
百
八
十
三
号
）
第
十
条
の
規
定

に
基
づ
き
、
こ
の
規
程
を
制
定
す
る
。

（会
議
）

第

一
条
　
厚
生
科
学
審
議
会

（
以
下

「審
議
会
」
と
い
う
。
）
は
、
会
長
が
招
集

す
る
。

２
　
会
長
は
、
審
議
会
を
招
集
し
よ
う
と
す
る
と
き
は
、
あ
ら
か
じ
め
、
期
日
、

場
所
及
び
議
題
を
委
員
並
び
に
議
事
に
関
係
の
あ
る
臨
時
委
員
及
び
専
門
委
員

に
通
知
す
る
も
の
と
す
る
。

３
　
会
長
は
、
議
長
と
し
て
審
議
会

の
議
事
を
整
理
す
る
。

（審
議
会
の
部
会
の
設
置
）

第
二
条
　
〈
〓
長
は
、
必
要
が
あ
る
と
認
め
る
と
き
は
、
審
議
会
に
諮

つ
て
部
会

（分
科
会
に
置
か
れ
る
部
会
を
除
く
。
以
下
本
条
か
ら
第
四
条
ま
で
に
お
い
て

同
じ
。
）
を
設
置
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

２
　
会
長
は
、
必
要
が
あ
る
と
認
め
る
と
き
は
、
二
以
上
の
部
会
を
合
同
し
て
調

査
審
議
さ
せ
る
こ
と
が
で
き
る
。

（諮
間
の
付
議
）

第
二
条
　
〈
ム
長
は
、
厚
生
労
働
大
臣
の
諮
問
を
受
け
た
と
き
は
、
当
該
諮
問
を
分

科
会
又
は
部
会
に
付
議
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

（分
科
会
及
び
部
会
の
議
決
）

第
四
条
　
分
科
会
及
び
部
会

の
議
決
は
、
会
長
の
同
意
を
得
て
、
審
議
会
の
議
決

と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

（会
議
の
公
開
）

第
五
条
　
審
議
会
の
会
議
は
公
開
と
す
る
。
た
だ
し
、
公
開
す
る
こ
と
に
よ
り
、

個
人
情
報
の
保
護
に
支
障
を
及
ぼ
す
お
そ
れ
が
あ
る
場
合
、
知
的
財
産
権
そ
の

他
個
人
若
し
く
は
団
体
の
権
利
利
益
が
不
当
に
侵
害
さ
れ
る
お
そ
れ
が
あ
る
場

合
又
は
国
の
安
全
が
害
さ
れ
る
お
そ
れ
が
あ
る
場
合
に
は
、
会
長
は
、
会
議
を

非
公
開
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

２
　
会
長
は
、
会
議
に
お
け
る
秩
序
の
維
持
の
た
め
、
傍
聴
人
の
退
場
を
命
ず
る

な
ど
必
要
な
措
世
を
と
る
こ
と
が
で
き
る
。

（議
事
録
）

第
六
条
　
審
議
会
に
お
け
る
議
事
は
、
次
の
事
項
を
含
め
、
議
事
録
に
記
載
す
る

も
の
と
す
る
。

一
　

会
議
の
日
時
及
び
場
所

一
一　
出
席
し
た
委
員
、
臨
時
委
員
及
び
専
門
委
員

の
氏
名

〓
一　
議
事
と
な

つ
た
事
項

２
　
議
事
録
は
、
公
開
と
す
る
。
た
だ
し
、
個
人
情
報

の
保
護
に
支
障
を
及
ぼ
す

お
そ
れ
が
あ
る
場
合
又
は
知
的
財
産
権
そ
の
他
個
人
若
し
く
は
団
体
の
権
利
利

益
が
不
当
に
侵
害
さ
れ
る
お
そ
れ
が
あ
る
場
合
に
は
、
会
長
は
、
議
事
録
の
全

部
又
は

一
部
を
非
公
開
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

３
　
前
項
の
規
定
に
よ
り
議
事
録
の
全
部
又
は

一
部
を
非
公
開
と
す
る
場
合
に
は
、

会
長
は
、
非
公
開
と
し
た
部
分
に
つ
い
て
議
事
要
旨
を
作
成
し
、
こ
れ
を
公
開

す
る
も
の
と
す
る
。

（分
科
会
の
部
会
の
設
置
等
）

第
七
条
　
分
科
会
長
は
、
必
要
が
あ
る
と
認
め
る
と
き
は
、
分
科
会
に
諮

っ
て
部

会
を
設
置
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

２
　
分
科
会
長
は
、
第
二
条
の
規
定
に
よ
る
付
議
を
受
け
た
と
き
は
、
当
該
付
議

事
項
を
前
項
の
部
会
に
付
議
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

３
　
第

一
項
の
部
会
の
議
決
は
、
分
科
会
長
の
同
意
を
得
て
、
分
科
会

の
議
決
と

す
る
こ
と
が
で
き
る
。

４
　
分
科
会
長
は
、
必
要
が
あ
る
と
認
め
る
と
き
は
、
二
以
上
の
部
会
を
合
同
じ
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て
調
査
審
議
さ
せ
る
こ
と
が
で
き
る
。

（委
員
会
の
設
置
）

第
人
条
　
部
会
長
は
、
必
要
が
あ
る
と
認
め
る
と
き
は
、
部
会
に
諮

つ
て
委
員
会

を
設
置
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

（準
用
規
定
）

第
九
条
　
第

一
条
、
第
五
条
及
び
第
六
条

の
規
定
は
、
分
科
会
及
び
部
会
に
準
用

す
る
。
こ
の
場
合
に
お
い
て
、
第

一
条
、
第
五
条
及
び
第
六
条
中

「会
長
」
と

あ
る
の
は
、
分
科
会
に
あ

っ
て
は

「
分
科
会
長
」
、
部
会
に
あ

っ
て
は

「部
会

長
」
と
、
第

一
条
中

「委
員
」
と
あ
る
の
は
、
分
科
会
に
あ

っ
て
は

「当
該
分

科
会
に
属
す
る
委
員
」
、
部
会
に
あ

っ
て
は

「当
該
部
会
に
属
す
る
委
員
」
と

読
み
替
え
る
も
の
と
す
る
。

（雑
則
）

第
十
条
　
こ
の
規
程
に
定
め
る
も
の
の
ほ
か
、
審
議
会
、
分
科
会
又
は
部
会
の
運

営
に
必
要
な
事
項
は
、
そ
れ
ぞ
れ
会
長
、
分
科
会
長
又
は
部
会
長
が
定
め
る
。
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厚
生
科
学
審

議
会
疾
病

対
策
部
会

運
営
細
則

（平
成
十
三
年
二
月
二
十
三
日
　
疾
病
対
策
部
会
長
決
定
）

厚
生
科
学
審
議
会
運
営
規
程

（平
成
十
三
年

一
月
十
九
日
厚
生
科
学
審
議
会
決

定
）
第
十
条
の
規
定
に
基

づ
き
、
こ
の
細
則
を
制
定
す
る
。

（委
員
会
の
設
置
）

第

一
条
　
厚
生
科
学
審
議
会
疾
病
対
策
部
会

（以
下

「部
会
」
と
い
う
。
）
に
、

そ
の
定
め
る
と
こ
ろ
に
よ
り
、
委
員
会
を
置
く
。

（委
員
会
の
構
成
）

第
二
条
　
委
員
会
は
、
厚
生
科
学
審
議
会
の
委
員
、
臨
時
委
員
又
は
専
門
委
員
の

中
か
ら
部
会
長
が
指
名
す
る
者

（以
下

「委
員
会
委
員
」
）
に
よ
り
構
成
す
る
。

（委
員
長
の
指
名
）

第
二
条
　
委
員
会
に
委
員
長
を
置
く
。
委
員
長
は
、
委
員
会
委
員
の
中
か
ら
、
部

会
長
が
指
名
す
る
。

（会
議
等
）

第
四
条
　
委
員
会
は
、
委
員
長
が
招
集
す
る
。

２
　
委
員
長
は
、
委
員
会
を
招
集
し
よ
う
と
す
る
と
き
は
、
あ
ら
か
じ
め
、
期
日
、

場
所
及
び
議
題
を
委
員
会
委
員
に
通
知
し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
。

３
　
委
員
長
は
、
会
務
を
総
理
し
、
議
長
と
し
て
委
員
会
の
議
事
を
整
理
す
る
。

４
　
委
員
長
に
事
故
が
あ
る
と
き
は
、
委
員
会
委
員
の
う
ち
か
ら
あ
ら
か
じ
め
委

員
長
が
指
名
し
た
者
が
そ
の
職
務
を
行
う
。

（会
議
の
公
開
）

第
五
条
　
委
員
会

（第
七
条
に
規
定
す
る
も
の
を
除
く
。
以
下
次
条
に
お
い
て
同

じ
。
）
の
会
議
は
公
開
と
す
る
。
た
だ
し
、
公
開
す
る
こ
と
に
よ
り
、
個
人
情

報
の
保
護
に
支
障
を
及
ぼ
す
お
そ
れ
が
あ
る
場
合
又
は
知
的
財
産
権
そ
の
他
個

人
若
し
く
は
団
体
の
権
利
利
益
が
不
当
に
侵
害
さ
れ
る
お
そ
れ
が
あ
る
場
合
に

は
、
委
員
長
は
、
会
議
を
非
公
開
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

２
　
委
員
長
は
、
会
議
に
お
け
る
秩
序
の
維
持
の
た
め
、
傍
聴
人
の
退
場
を
命
ず

る
な
ど
必
要
な
措
置
を
と
る
こ
と
が
で
き
る
。

（議
事
録
）

第
六
条
　
委
員
会
に
お
け
る
議
事
は
、
次
の
事
項
を
含
め
、
議
事
録
に
記
載
す
る

も
の
と
す
る
。

一　

会
議
の
日
時
及
び
場
所

一
一　
出
席
し
た
委
員
会
委
員
の
氏
名

〓
一　
議
事
と
な

っ
た
事
項

２
　
議
事
録
は
、
公
開
と
す
る
。
た
だ
し
、
個
人
情
報
の
保
護
に
支
障
を
及
ぼ
す

お
そ
れ
が
あ
る
場
合
又
は
知
的
財
産
権
そ
の
他
個
人
若
し
く
は
団
体
の
権
利
利

益
が
不
当
に
侵
害
さ
れ
る
お
そ
れ
が
あ
る
場
合
に
は
、
委
員
長
は
、
議
事
録
の

全
部
又
は

一
部
を
非
公
開
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。

３
　
前
項
の
規
定
に
よ
り
議
事
録
の
全
部
又
は

一
部
を
非
公
開
と
す
る
場
合
に
は
、

委
員
長
は
、
非
公
開
と
し
た
部
分
に

つ
い
て
議
事
要
旨
を
作
成
し
、
こ
れ
を
公

開
し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
。

（部
会
の
定
め
る
委
員
会
に
係
る
取
扱
い
）

第
七
条
　
部
会
の
定
め
る
委
員
会
の
会
議
に
つ
い
て
は
、
第
五
条
第

一
項
た
だ
し

書
の
趣
旨
を
踏
ま
え
、
非
公
開
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
。
た
だ
し
、
委
員
長
は
、

前
条
第
二
項
た
だ
し
書
及
び
第
二
項
の
趣
旨
を
踏
ま
え
、
議
事
要
旨
を
作
成
し
、

こ
れ
を
公
開
し
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
。

（部
会
の
庶
務
）

第
人
条
　
部
会
の
庶
務
は
、
厚
生
労
働
省
健
康
局
疾
病
対
策
課
に
お
い
て
総
括
し
、

及
び
処
理
す
る
。

（雑
則
）

第
九
条
　
こ
の
細
則
に
定
め
る
も
の
の
ほ
か
、
部
会
又
は
委
員
会
の
運
営
に
必
要

な
事
項
は
、
部
会
長
又
は
委
員
長
が
定
め
る
。
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リウマチ対策の方向性等

[:i[li[lil鷺
:II関係団体あて発出

   ]

第 1 趣 旨

関節リウマチ (以下 「リウマチJと いう)は、聞き慣れた病名ではあるが、その病
因・病態は未だ十分に解明されたとはいえず、効果的な対症療法はあるものの、根治

的な治療法が確立されていない。

かつては、 リウマチの症状は継続的に悪化し、患者によっては、強い疼痛や変形・
拘縮などによる上下肢の機能障害などによってQOL(生 活の質)の低下が生じてい
た。

しかし、近年、リウマチの早期診断。早期治療が可能となり、メトトレキサー ト (M
TX)や 生物学的製剤等の治療薬の効果的な選択により、 リウマチの診療は飛躍的な
進展を遂げている。特に新規にリウマチを発症した患者においては、早り切から積極的

な治療を開女台することで、リウマチによる関節破壊の完全な阻止を期待できる治療方

法が確立されつつある。

本方向性等は、このような認識の下、厚生科学審議会疾病対策部会リウマチ・アレル

ギー対策委員会により平成 23年 8月 にとりまとめられた「リウマチ・アレルギー対策
委員会報告書」を踏まえ、国、地方公共団体及び関係団体等におけるリウマチ対策が

戦略的に推進されることを促そうとするものである。

第 2 基本的方向性

1 当面のリウマチ対策の目標
平成 17年の通知「リウマチ対策の方向性等」を踏まえた研究開発の推進や普及
啓発等により、 リウマチの早期診断手法が確立されたこと、生物学的製lllの効果的
な選択による寛解導入方法が見出されつつあることなど、著しく改善された事項も

多いものの、治療方法の変革等により新たに生じた課題も残されている。

最終的なリウマチ対策の目標は、リウマチに関する予防法や根治的治療法を確立

するとともに、各地域の医療体制の実情に応じた連携体制を整備することにより、

国民の安心・安全な生活の実現を図ることにあるが、当面の目標としては、以前は

不治の病とされていたリウマチを「寛解導入が可能な疾患」にすることを目指す。

このため、最新の知見に基づいた診療ガイ ドラインの改訂等による不断の診療水準

の向上や失われた関節機能を改善させることを目的とした医療の提供、リウマチに

係る適切な医療情‖1を得られる様な体制の構築を目的とした情報提供・相談体制の

確保、関節の破壊を阻止するための治療方法の確立や関節破壊に伴う日常生活の活

動性の低下の改善を目的とした研究開発及び医薬品等開発の推進に取り組むことが

重要である。

2 取 り組むべき施策の柱
平成 17年に通知した「リウマチ対策の方向性等Jに引き続き、国、地方公共団
体及び関係団体などが適切な役割分 lL3の下、(1)医療提供等の確保、 (2)情報提
供・本Π談体制の確保、(3)研クヨ用発等のlfl進を取り組むべき施策として実施の柱に

据えることが必要であり、それぞれについて以下の方向性で取り組んでいく。

(1)医療提供等の確保

リウマチの治療法については、早期からのメトトレキサー トの使用に加えて、

不応例に対しては生物学的製剤を積極的に導入することにより、関節破壊の進展

を阻止させる治療方法が確立しつつある。患者等に身近なかかりつけ医を中心と

しながら、症状の安定時にはかかりつけ医により、重症難治例や著しい増悪時等

には専門医療機関により、適切な対応がなされるよう、かかりつけ医と専門医療

機関の円滑な連携による医療提供の確保を図る。

また、最新の知見に基づいた診療ガイ ドラインの改訂等による不断の診療水準

の向上、専門的な医学情報の普及、リウマチ診療に精通した人材の育成を進める

ことにより、診療レベルの均てん化を図る。

(2)情報提供・相談体制の確保

国及び地方公共団体は、患者を取り巻く生活環境等の改善を図るため、患者を

含む国民全体に対する情報提供体制や相談体制の確保のための対策を講じ、国民

がリウマチに係る適切な医療情報を得られる様な体制の構築を目指す。

(3)研究開発等の推進

リウマチ対策研究の基本的方向性としては、関節の破壊を阻止するための治療

方法の確立に重点を置くとともに、関節破壊に伴 う日常生活の活動性の低下を改

善させるための有効な治療法の開発を推進する。なお、長期的視点に立ち、リウ

マチの予防法と根治的な治療法の開発を進め、最終的にはリウマチの克服を目指

す。

3 国 と地方公共団体 との役割分担 と連携
日標が達成されるためには、国と地方公共団体、関係団体等における役割分担及

びil‐携が重要となる。国と地方公共団体の役割分担については、リウマチの特性及
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び医療制度の趣旨等を考慮すれば、基本的には、都道府県は、適切な医療体制の確

保を図るとともに、市町村と連携しつつ地域において正しい情報の普及啓発を行 う

ことが必要である。上方、国は地方公共団体が適切な施策を進めることができるよ

う、先進的な研究を実施し、その成果を普及する等の必要な技術的支援を行う必要

がある。                 '
このような国と地方公共団体における役害1分担の下、国は患者団体、日本医師会、

日本 リウマチ学会、日本整形外科学会、日本小児科学会、日本リウマチ財団等関係

団体と連携してリウマチ対策を推進していく。

第 3 今後のリウマチ対策

第 2の 2における取り組むべき施策の柱については、国と地方公共団体の役割分担を

明らかにしつつ、以下のとおり実施していく。

1 医療提供等の確保
(1)国 の役害1

0診 療ガイドラインの普及
国は、日本医師会や関係学会等と連携して、リウマチ医療を提供する医療機関が、

適切な治療法の選択や薬剤投与による副作用の早期発見等の適切な医療が実施でき

るよう、発症初期のリウマチの診断及び治療を含めたリウマチ診療に対する最新の

知見を整理した診療ガイ ドラインの改訂及びその普及を図る必要がある。

○ 人材の育成

国においては、日本医師会等の医療関係団体や日本リウマチ学会等の関係学会等

と連うちして、診尻〔ガイ ドラインの普及を図るなど、急速に変遷しつつあるリウマチ

の診断及び治療に関する啓発活動を積極的に行う。これに加え、診療ガイ ドライン

に基づいた、 リウマチの診療における必要な疾患自体の知識、適切な治療方法及び
その考え方、外来診療における留意事項等のかかりつけ医が習得しておくべき基本

的診療技術を明確にするとともに、リウマチ診療に必要な基本的知識・技術を持つ

かかりつけ医の育成に努める。さらに、 リウマチ診療に精通した人材の育成を図る
ため、国は関係団体等に対し以下のとおり協力を依頼する。

① 日本医師会において実施している医師の生涯教育において、リウマチに係る
教育の一層の充実

② 保健師、看護師、薬剤師、理学療法士等もリウマチ患者に適切に対応できる
よう、各種研修における教育の一層の充実

③ リウマチ診療の質の向上及び都道府県間におけるリウマチ専門の医・llの偏在
の是正を図るため、関係学会においてリウマチ専門の医師が適切に育成される

こと

④ リウマチ診療はほぼ全臓器に関わる診療となるため総合的なリウマチ専門の

医師の存在が重要と考えられることから、関係学会において、総合的なリウマ

チ専門医の育成についての検討

○ 専門情報の提供

リウマチに関する研究成果等を踏まえた専門的な医学情報については、国は

関係学会等と1/3カ して必要な情報提供を適宜行うこととする。

(2)地方公共団体の役割

○ 診療ガイドライン等の普及、適切な地域医療の確保

都道府県においては、国の収組や医療計画等を活用して、地域におけるリウ

マチに関する医療体部1の確保を図ることが求められる。また、適切な地域医療の

確保の観点から、地域保健医療対策協議会等の場を通じ、関係機関との連携を図

る必要がある。また、リウマチはほぼ全身の臓器に係わる疾患であることから、

専門医療機関等を支援できる集学的な診療体制を有している病院を都道府県に

1箇所程度確保するというような医療連携体制が考えられる。加えて、小児 リウ

マチの医療体制についても、必要に応じて、周辺Zll道府県と連携してその確保に

努める必要がある。

○ 地域におけるリハビリテーション体制の確保

地方公共団体においては、機能障害の回復や機能低下の阻上のためのリハビリ

テーションを行うことができる環境の確保を図る。その際、市町村においては、

健康増進法に基づく機能訓練や介護保険制度に基づく介護予防サービス事業の

活用等も考慮し、地域におけるリハビリテーション体制の確保に留意する。あわ

せて、在宅療養を支援するための難病患者等居宅生活支援事業の活用を図ること

も重要である。

2 情報提供 '相談体制の確保
(1)国の役割

○ ホームページ等による情報提供

ホームページやパンフレット等を活用して、最新の研究成果を含む疾病情報や

診療情報等を都道府県等や医療従事者等に対して提供する。また、免疫アレルギ

ー疾患等予防・治療研究推進事業において実施されるリウマチ・アレルギーシン

ポジウムにより、リウマチに関する上記の情報を国民に広く啓発 し、国民がリウ

マチに対する正しい知識を得るための機会を確保することに努め、専門的な診療
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を必要とする患者が専門医療機関に確実に受診できるよう支援していく。

○ 相談体制の確保

国は、地域ごとの相談レベルに格差が生じないよう、全国共通の相談員養成

研修プログラムを作成し、「リウマチ・アレルギー相談員養成研修会」の内容に

関する充実を引き続き図るものとする。

(2)地方公共団体の役割

○ リウマチに係る情報提供

地方公共団体においては、国等の発信する情報やリウマチ・アレルギー特別

対策事業を活用するほか、それぞれの地域医師会等の協力を得なべら医療機関

等に関する情報を住民に対して提供することが望ましい。

○ 相談体制の確保

都道府県内において体系的なリウマチ相談体制を構築するため、一般的な健

康相談等は市町村において実施し、その支援の一環としての相談 。支援、医療機

関情報の提供等については保健所において実施する等を検討し実行することが

望ましい。

3 研究開発等の推進
○ 効果的かつ効率的な研究推進体制のオ‖築

国は、研究企画・実施・評価体制の構築に際し、明確な日標設定、適切な研究評

価等を行うことにより、リウマチに関する研究をより戦略的に実施し、得られた成

果がより効果的に臨床に応用されるよう研究を推進する。

○ 研究目標の明確化

当面成果を達成すべき研究分野としては、今後よリリウマチ診療の医療の均てん

化や医療水準の向上に資するような研究成果が得られるよう、特にリウマチを早期

診断し、関節破壊が生じる前に寛解導入療法を積極的に開始する治療方法及び治療

戦 llgの確立や、すでに関節破壊が進行した場合の関節機能の改善方法に関して重点

的に研究を推進していく。長期的日標としては、病因・病態 (免疫システム等)に

関する更なる研究を進めてリウマチの克服を目指す。

○医薬品等の開発促進等

欧米程度の医療水準が確保されるよう、新薬開発の促進が図られていく必要があ

る。また、安全性・有効性を確保しつつ、適切な外国データがあればそれらも活用

しながら、医薬品の薬事法上の承認に当たって適切に対応していく必要がある。ま

た、優れた医薬品がより早く患者の元に届くよう治験環覚の確保に努めるとともに、

有害事象を的確に把握できるよう収集された副作用データベースの活用方法を検

討する必要がある。

4 その他
○ 施策のフォローアップ

国においては、適宜、有識者の意見等を聞きつつ、国が実施する重要な施策の実

施状況等について評価し、また、地方自治体の実施する施策を把握することにより、

より的確かつ総合的なリウマチ対策を計じていくこと。

地方公共団体においても国の施策を踏まえ、国や関係団体等との連携を図り、施

策を効果的に実施するとともに、主要な施策について政策評‖[を行うことが望まし

い 。

○ 方向性等の見直し

国は、「リウマチ対策の方向性等」について、概ね 5年を目途に再検討を加え、

必要があると認められるときは、これを変更するものとする。

-5- -6-



ア骸ルギー疾患対策の方向1■等

膿
i[ili:ll関 係団体あて発出   ]

第 1 趣 旨
わが国においては全人口の約 2人に 1人が何らかのアレルギー疾患にT~E患 している

と推定されており (気管支喘壇、が国民全体では約 800万人、花粉症を含むアレルギ
ー性鼻炎は国民の40%以上、ア トピー性皮膚炎が国民の約 1割)、 アレルギー疾患
対策に対する国民の関心は非常に高い。しかしながら、患者への医療の提供等につい

ては、我が国は欧米のアレルギー診療水準との格差はないものの、患者のニーズに対

応できていない部分があり、課題を残しているといえる。

また、アレルギー疾患に関する研究については、徐々に発症機序、悪化因子等の解

明が進みつつあるが、その免疫システム・病態はいまだ十分に解明されていないため、

アレルギー疾患に対する完全な予防法や根治的治療法はなく、治療の中心は抗原回避

をはじめとした生活環境確保と抗炎症剤等の薬物療法による長期的な対症療法となっ

ているのが現状である。

本方向性等は、このような認識の下、厚生科学審議会疾病対策部会リウマチ・アレル

ギー対策委員会により平成 23年 8月 にとりまとめられた「リウマチ・アレルギー対策

委員会報告書」を踏まえ、国、地方公共団体及び関係団体等におけるアレルギー疾患

対策が戦略的に推進されることを促そうとするものである。

第 2 基本的方向性

1 当面のアレルギー対策の目標
国のアレルギー疾患対策の最終的な目標は、アレルギー疾患に関して、予防法及

び根治的治療法を確立することにより、もつて国民の安心・安全な生活の実現を図

ることにあるが、これを達成するためには長期的な研究による成果が必要であるた

め、当面の目標としては、アレルギー疾患を「自己管理可能な疾患」にすることを

目指し、一層対策を推進することとする。具体的には、身近なかかりつけ医を始め

とした医療関係者等の支援の下、患者及びその家族が必要な医療情報を得ることや

相談を受けることによつて、治療法を正しく理解し、生活環境を改善し、また自分

の疾患状態を客観的に評価する等の自己管理を的確に行えるような環境を整えるこ

とが不可欠である。

2 取 り組むべき施策の柱
平成 17年に通知した「アレルギー対策の方向性等」に引き続き、国、地方公共団

体及び関係団体等が適切な役害1分担の下、 (1)医療提供等の確保、 (2)情報提

供 。相談体制の確保、 (3)研究開発等の推進を取り組むべき施策の柱に据えるこ

とが必要であり、それぞれについて以下の方向性で取り組んでいく。

(¬ )医療提供等の確保

アレルギー疾患の多様性に鑑み、かかりつけ医と専,1医療機関間のみならず、か

かりつけ医間、専門医療機関側1における円滑な医療連携体制の確保を図る。医療連

携体制において中心的役害1を負うかかりつけ医が担うべき役割を明確化し、診療ガ

イドラインの普及及び診療ガイドラインに基づいた適切な治療を行う上での基本的

診療技術の習得を推進するとともに、各医療職種の人材育成の推進を図り、アレル

ギー疾患患者に統一的、標準的な治療が提供できる体制の確保を目標とする。

(2)情報提供・相談体制の確保

国及び地方公共団体は、患者を取り巻く生活環境等の改善を図るため、アレルギ

ー疾患を自己管理する手法等の普及・啓発を図るとともに、関係団体や関連学会等

と連携し、その手法等の普及啓発体制の確保を図る。

(3)研究開発等の推進

難治性アレルギー疾患に対する治療方法の開発とその普及に資する研究を推進す

るとともに、適切な医療が提供できる医療体市1の確保に資する研究を推進する。

3 国と地方公共団体との役割分担と連携
目標が達成されるためには、国と地方公共団体、関係団体等との役割分担及び連

りしが重要となる。国と地方公共団体の役割分担については、都道府県は、適切な医

療体制の確保を図るとともに、市町村と連携しつつ地域における正しい情報の普及

啓発を行うことが必要である。一方、国は地方公共団体が適切な施策を進めること

ができるよう、先進的な研究を実施しその成果を普及する等の必要な技術的支援を

行う必要がある。

このような行政における役割分担の下、厚生労働省は患者団体、日本医師会、日

本アレルギー学会、日本小児科学会等関係団体並びに関係省庁と連携してアレルギ

ー疾患対策を推進していくことが必要である。

第3 今後のアレルギー疾患対策

-8-７
′



第 2の 2における取り組むべき施策の柱については、国と地方公共団体の役害」分
担を明らかにしつつ、以下の通り実施していく。

1 医療提供等の確保
(1)国の役割

○ 診療ガイ ドラインの普及

国においては、アレルギー疾患に係る医療体制を確保するため、日本医師会

等医療関係団体や関係学会等と連携して、診療ガイ ドラインの改訂及びその普

及を図ることにより、地域における診療の向上を図る。また、全ての患者を専

門医が診ることは現実的でないため、安定時には身近なかかりつけ医が対応す

ることが望ましく、かかりつけ医の診療をさらに向上させることが望まれる。

そのためには、かかりつけ医が担う診療において必要な最低限度の技能や知識

等を明確化し、その基本的診療技術の習得を推進していく必要がある。

0人材の育成
アレルギー疾患 (喘息発作やアナフィラキシーショック等)の診療経験は、
プライマリケアの基本的診療能力として、その正しい知識及び技術の修得に資

するものであり、現在臨床研修においてアレルギー疾患が経験日標の 1疾患と

して取り上げられているところであるが、さらにアレルギー疾患の診療に精通

した人材の育成を図るため、国は関係団体等に対し以下のとおり協力を依頼す

る。

① 日本医師会に対して、医師の生涯教育におけるアレルギー疾患に係る教育
の一層の充実

② 保健師、看護師、薬剤師及び管理栄褻十等の職能団体に対して、各種研修
におけるアレルギー疾患に係る教育の一層の充実

③ 日本アレルギー学会等の関係学会に対して、アレルギー専門の医師が地域
によっては不足しがちであること及び小児アレルギー診療に携われる医師

の確保が必要であるとの意見があることに鑑み、専門の医師の育成の促進

(2) 地方公共団体の役割
○ 診療ガイ ドライン等の普及、適切な地域医療の確保

都道府県においては、地域の実情に応じたアレルギー疾患に関する医療提

供体制の確保を図ることが求められる。また、適切な地域医療を確保する観

点から、地域保健医療協議会等を通じ、地域医師会等の関係団体等との連携

を十分に図り、アレルギー疾患に対する専門的・集学的な対応が可能な医療

機関を地域ごとに確保することが必要である。このような専門医療機関は、

少なくとも都道府県に 1カ所程度は確保することが望まれる。このような専

門医療機関はllllら れていることから、専門医療機関等が互いに支援できるよ

うな、専門医療機関間での連携も重要と考えられる。診療ガイドラインに基

づいた標準的な医療を提供するに当たっては、医療従事者|ハ]における相互の

密接な連携も重要であるが、その具体的な在り方については、地方公共団体

や地域の関係団体等との間でもそれぞれの地域の1寺性を活用した取組が検討

されることが望ましい。

また、アレルギー疾患では、 lll息の重積発作や大発作、重症感染症を併発

している状態あるいはアナフィラキシーショックのような、緊急を要する病

態を来す可能性もあることから、救急時対応を行 う救急昴j院においても、ア

レルギー疾忠の緊急時対応を適明に行える医師が酉・Lfl情 されていることが望ま

才しる。

情報提供・相談体制の確保に係 る具体策

(1)国の役割
○ ホームページ等による情報提供

国においては、適宜、関係団体や関係学会等と連影tし、ホームページやパン

フレット等を活用して、最新の研究成果を含む疾病情報や診療情報等を都道

府県等や医療従事者等に対して提供する。また、免疫アレルギー疾患等予防・

治療研究推進事業において実施されるリウマチ・アレルギーシンポジウムに

より、アレルギー疾患に関する上記の情報を国民に広く啓発することが重要

である。また、 (財)日本予防医学協会において実施されている、アレルギ

ー相談センター事業が活用されるよう、その周知に努めるべきである。

○ アレルギー物質を含む食品に関する表示

国は、アレルギー物質を含む食品に関する表示については、科学的知見の進

展等を踏まえ、表示項目や表示方法等の見直しを検討していく。

○ 自己管理に資する1青報提供

国は、日本アレルギー学会等と連携し、厚生労働科学研究において作成され

た患者の自己管理マニュアル等を用いて、自己管理手法を積極的に普及し、患

者及び患者家族が有効に活用できるように努める。

○ 研修会の実施

国は、地域ごとの相談レベルに格差が生じないよう、「リウマチ・アレルギ

ー相談員養成研イ参会」のよリー層の充実を図る。

○ 専門医療機関等を対象とする相談窓回の設置

専門医療機関等からの相談に対応できるよう、国立病院機構相模原病院の臨

床研究センターの相談窓口についても引き続き活用されることが望まれる。

-10--9-



4 その他
(2)地 方公共団体の役割
○ アレルギー疾患に係る情報提供                                   ○ 施策のフォローアップ

地方公共団体においては、国等の発信する情報や、リウマチ・アレルギー特                 国においては、適宜、有識者の意見等を聞きつつ、国が実施する重要な施策の

別対策事業を活用するほか、それぞれの地域医師会等の協力を得ながら、住民               実施状況等について評価し、また、地方公共団体の実施する施策を把握すること

が適切な医療機関等を選択するための情報を住民に対して提供することが望                により、より的確かつ総合的なアレルギー対策を講じていくことが重要である。

ましい。                                               地方公共団体においても国の施策を踏まえ、国や関係団体等との連携を図り、施

○ 適切な自己管理の手法に係る情報提供                                策を効果的に実方Lするとともに、主要な施策について政策評価を行うことが望ま

都道府県等においては、都道府県医師会や関係学会等と連携して研修会を実                しい。

施する等して、自己管理手法の普及を図ることが求められる。また、市町村に                O方 向性等の見直し

おいては、都道府県等と同様、アレルギー疾患の早期発見及び自己管理手法の                 国は、「アレルギー疾患対策の方向性等」について、llIね 5年を目途に再検

普及等を図ることが求められる。                                     討を加え、必要があると認められるときは、これを変更するものとする。

O本目談体制の確保

都道府県内において体系的なアレルギー相談体制を構築するため、一般的な

健康相談等は市町村において実施し、標準的な治療方法等に関するより専門的

な相談については保健所において実施する等を検討し実施することが望まし

い 。

○ 保健所等における取組み

地域医師会、看護協会、栄養十会等と連携し、個々の住民の相談対応のみな

らず、市町村からの相談や地域での学校等におけるアレルギー疾患対策の取組

への助言等の支援が期待される。

3 研究開発等の推進
○ 研究推進体制のllll築

国は研究企画・実施・評価体制の構築に際し、明確な目標設定、適切な研究評

価等を行 うことにより、アレルギー疾患に関する研究をより戦略的に実施し、得

られた成果がより効果的に臨床に応用されるよう研究を推進す
‐
る。

○ 医薬品等の開発促進

医薬品等の開発促進等については、新しい医薬品の薬事法上の承認に当たり、

国は適切な外国のデータがあればそれらも活用しつつ、適切に対応する。また、

優れた医薬品がより早く患者の元に届くよう治験環境の整備に努める。なお、小

児に係る医薬品全般の臨床研究の推進を図る。

-12-
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(第 3回 )
○ 特定疾患治療研究事業 (いわゆる難病医療費助成)については、本来、国と都道府県が
1/2ず つ負担すべき事業であるが、国が十分な予算をllE保できずに、都道府県が超過負

時 :平 成 23年 7月 28日            担している状況であり、都道府県から継続して超過負担の改善が求められている。
日

16:30～ 17:30            
※全国矢陣 会から、毎年、超過負担の解消を強<求められている。所  :  省  議  室            ※総事業費約1200億円のうち、国 :約 280億円 (糸,25%)都道府県 :約 92

場

0億円 (約 75%)
※新たに対象疾患を追加しない場合であっても、年100億円程度の事業責1曽 (機械的
な試算)が見込まれており、今後も都道府県の超過負担翁が大幅に1曽加する見込み。議 事 次 第

○ 特定疾患治療研究事業については、特に都道府県の超過負担分を解消すべく、特定疾患
1.開 会

治療研究事業の在り方及び安定的な財源確保について検討を進めてい<。2.議  事
○ 具体的には、検討に当たって、(1)今後の難治性疾患対策について

・難治性疾患の患者に対する医療費助成の在 り方について                 『社会保障・税一体改革成案』に基づ<「長期高額医療の高額療養費の見直し」などの・難治性疾患に関する研究事業の在 り方について                    議論を踏まえつつ、

在り方の検討)
(2)そ の他
。東日本大震災における難病患者等への対応について                   ,中 長期的な課題として、難病医療費助成の法制化の検討・障がい者制度改革推進会議総合福祉部会の検討状況について             を中心に、議論を進める。・小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者の実態調査について

参考資米J3

新たな難治性疾患対策の在 り方 l・A討チーム

3.閉 会

<配布資料>
資料 1-1 難治性疾患の患者に対する医療費助成の在り方について 論点メモ
資料 1-2 高度・長期医療への対応 (セーフティネット機能の強化)と 給付の重点

化について

資料 1-3 難治性疾患に関する研究事業の在り方について 論点メモ
資料2-1 東日本大震災における難病患者等への対応について
資料2-2 障がい者制度改革推進会議総合福祉音F会の検討状況について
資料2-3 小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者の実態調査について
参考資料  「難治性疾患患者の生活実態に関する調査」報告書

難治性疾患の患者に対する医療費助成の在 り方について 論点メモ
(特定疾患治療研究事業(いわゆる難病医療費助成)の見直しの方向性)

(参考)

Oλ
仄 眠 み

体改革成知 仰成田鋼 月∞日嚇 ・勁 椰 噸 鋼 帥 D≪難病関係

(本文)
V I～Ⅳ以外の充実、重点化 .効率化

辱重電菖
「言普異鷲炉Lu傷簿イ籠葛差忌ぁ異権賃

ヽ
難病躙 烹章

施策の充
青
(制

〇難病対策
・長期高額医療

縫

高額療養費

髪「

直し (再掲)な ど難病医療費の支援のあり方の検討

… 1- -2-



社会保障改革に関する集中検討 会議資料 (H23714)

: 高度 ,長期医療への対応 (セーフテイネット機能の強化)と給付の重点イヒ

○ 医療保険のセーフテイネット機能を強化するため、長期に高額な医療費
が

かかる患者の負担を軽減し、高額療養費の自己負担限度額の見直しを行う。

併せて、受診時に おける定額の一部負担等の導入を検討 (病院“診療所
の

役割分担を踏まえた外来受診の適正化も検討)する。ただし、低所得者に

所要額 (公鋤
2015年

～ 0: 1兆円程度
・…受診時定額負担等と併せて検討

<現状 >
○ 医療の進歩により、長期 に高額な治療薬を服用するなどにより、

<改革の具体策>                  |
高額療養費について、以下のような見直しによる負担警減を |

検討。           1 吟章で～1′,00億円程度) |

?濡ミ、辮 E旨彗窮 f晶層曇l髯11冨1の
区分を細分化して、きめ岬かく対●すぅP)

② 自己負担額に年間上限額を設ける

医療費負担の重い患者が 生じている,

○ 高額療養費の所得区分卜(70歳未満)の一般所得者の年収の幅

が大きくなつている。
年収の 目安

(夫婦子 1人の給与 所 得者世帯の場合 )
自己負担限度額 (1月 当た り)

上位所得者
約 790万 円以上 約 150,∞0円

(多 数該当 83,4∞ 円〉

一般
約 210万円～ 約790万 円 約80,100円

(多数該当 44.400円 〉

低所得者
約 210万 円以下 35,400円

〈多数該当 24.600円 )

○ 自己負担限度額が月単 位のため、年間医療費が同じでも高額療

111□

T

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

0隔月で医療費約4フ万円・自己負担額14万円の場合

※ 自己負担限度額を80.1

多数該当44.400円 として試算。

一

・１
１
１
１
１
‥
…
」

{l]_Ll_壁堕画
ヨ
1凩囲弊|

1 2 3 4 5 6 7 8 9 101112

0高額療養費の見直しには相当規模の財源の確保が必要。

社会保障 口税一体改革成案 (抄 )

(平成23年 6月 30日政府 口与党社会保障改革検討本部決定)

I 社会保障改革の全体像

)>
Ⅱ 医療・介護等
○ 保険者機能の強化を通じて、医療

口介護保険制度のセーフテイネット機能の強化
・給付の重点化など

を図る。

?肇農曇警雰賃省8卍F:菖覆墨霧11をお墳酢稚マ膨洸劃階幌ィ晰髪療所の役割分担を踏まえた外来受診の適正化も彬

配慮。

社会保障改革の具体策、工程及び費用試算 (抜粋)

A 輸額は公雪■05年 ))
B(金憑堪
・
2『譜隼)) c  工程    D TttT」牟

費)ET雷雷」牟
賣)

―

め
―

<改革の具体策>
○ 高額療養費の見直しに必要な財源をまかなうため、定

額の自己負担を受診時に求めることなどを検討 (病院“診

療所の役割分担を踏まえた外来受診の適正化も検討 )。

ただし、受診時低額負担については低所得者に配慮。

(初診・再診時に100円の負担をお願いした場合に、公費で▲1,300

億円)

o保険者機能の強イヒを通じた医療・介護保険制度のセーフテイネツト機能の
強化・給付の重点化、■准性対策      _____一 一一一―一―一

a・ b(略 )

c高度・長期医療への対応 (セーフテイネツト機能の強化)と給付の重点化高度・長期医療への対歴 tt―フアイr..ッ ト機日この鷺16′ こ輌1・″墨卜1壺

晏多量漫ζ []ヨ 8::重littξ
。長期高額医療の高額療養費の見直し   ・受診時定額負担等 (高額療
(長期高額医療への対応、所得区分の   による負担軽減の規模に応 t帳 期

―

へ の メリ7jLt、 ″H寺峰 ″ ψ    lし い ″‐」ニー ″"―′′・ い ―
諧 岳 懇 罰 際 蔓  や か に 法 案 提 出

見直しによる負担軽減等)による負担   院・診療所の役割分担を|

―^  一ヽ ――・・   '人 ―  ヽ  珈 ~,‐  ・・‐ ウヘ  ー         南

鶉矯幣駆ll腸寵認し層  0
～0.1兆円程度
…受診時定額

負担等と
併せて検討軽減 (～ 1′300億円程度 )

し、低所得者に配慮。

※ 見直しの内容は,機能強化と重点化の規模により変動
順次実施



難治性疾患に関する研究事業の在 り方について 論点メ

(難治性疾患克服研究事業の見直しの方向性)

東 日本大震災における難病患者等への対応について

1.特定疾患治療研究事業 (いわゆる難病医療費助成)における対応

① 受給者証なしでの受診
特定疾患治療研究事業の受給者証の提出ができない場合においても、医療機関
において、受給者証の交付を受けていること、氏名、生年月日及び住所を申し出
ることにより、受診することが可能。

② 契約医療機関以外の医療機関での受診
緊急の場合は、特定疾患治療研究事業の委託契約を結んだ医療機関以外の医療
機関でも受診することが可能。

③ 自己負担限度額の弾力的な取扱い
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、実情
に即した弾力的な対応をして差し支えないものとする。

④ 都道府県域を超えて避難した者に係る申請
災害等により居住地のある県から他の都道府県へ避難している者が新規に申
請を行う場合は、当該他の都道府県へ申請を行うことが可能。

2 難病患者等への医療提供体制の確保

① 災害時の難病患者等への医療提供体制の確保の要請
厚生労働省防災業務計画に基づき、
・ 被災地における難病患者等の受療状況及び主な医療機関の稼働状況の把握
・ 人工呼啄器等を使用している在宅難病患者の状況把握及びこれらの患者の状
況に応じた必要な措置

等について、都道府県に対し依頼。

② 在宅人工呼吸器等使用患者用の非常用電源装置の補助
電力供給不足による予期せぬ停電等により、ALS患者等在宅人工呼吸器等使用
患者の療養に不測の事態が生じることのないよう、都道府県の難病医療拠点病院
等において,患者に貸与するための非常用電源装置の設備を整備した場合に、当
該費用を補助。                        .

3 難病患者等への相談支援・情報提供

○ 難病相談 .支援センターの相談窓口において、
の悩みや医療等についての相談に対応。

<平成 23年度における難治性疾患克服研究事業に関連する予算>

【参者】

○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年度予算
100億 円 80億円 (継続分)

20億円 (新規分 :ライフ,イパーションフ0ジェクト)

〇 難治性疾患克服研究事業については、これまで、難病に関する原因究明を進めてきたが、
平成23年度より新たに実施するライフイノベーションプロジェクトとの連携を図るな
ど、遺伝性疾患に関して原因究明が促進されることが期待される。

○ これらの研究成果を生かして、患者の希望である希少疾患の治療法開発を促進すること
が重要であるが、そのためには、

。 研究の一層の効率イヒを図るため、疾患の関連性といった観点に着目した研究をどの
ように推進していくか (例えば、各研究班の疾患群毎の再編成など)
。 研究事業の国際連携を推進しつつ、どういった分野に研究投資してい<べきか (lJj
えば、_堕床現場で利用可能な治療法開発を重点的に進めるなど)

などの今後の難治性疾患克服研究事業の在り方について、難病対策委員会における専門的
な議論も踏まえ、検討を進めてい<。

-5- -6+

被災された難病患者等の生活上



-8--1-

Z

望ヽユ聾秘田串JrO(■識国細Z～回事1)
口0ユ半9準口雛)γ曇靭3等※

(■撃肇■■■番)Sdn

〈コ離Ⅲ判8～9)

薔静畢

“

菫ユ博轟Ca幸駆】※

韓墓誓

【当3日串|「:睾峰】

日000'0'  G謳署菫[Lコ鋼)Sd∩⑦
日000.40Z      ttL等田串ヨr①

叫宙嗜戦
・4

日■000`004'L  嗜戦■馴軍馴稲争薔即翼苓鼎軍野当(日)
凛糾肇響製T場秘当(重)

日侵口露4・9

(嘱戦署コ)ε/L。(嗜靭妻L●」)Z/L
章嗜戦
・9

(―Tr=F嗜戦)コ書ez軍士 軍書瓢園・ウ

(墓著選塾塾封当)Sd∩⑦ 緋墓等田革ヨr① °
9羊鶉肇母螂程Ca上て

｀
9■9準嚇秘子堅塾0鋼尊ヨβ争畢訴

量MO華章
・0

単↓コ
｀
車雌
=計

｀
当馴取県
彰
=軍
¥・Z

°
9単嗜戦7当

聖0コ薪獣塾田串言
`｀

η祥
=|(罰
撃

“

躊・単耐当ヨ撃騨)七日辮浄ヨ印NV/0

幸当Jヨ瞬
｀
γttEl尋魯ツつTゝ

“

彙章0ば立コi華郵0早響冒コ幸器渤詢I
Y=摯金暑爾S¬V｀6‐!害立Er塾9f二1場凛章等当pI薔ヨ¥幸日単

印目L

垂聾Φ彗程墓轟菫亀日串ヨr日早里田珊≒器櫛詢
=Y奉
摯O

鰈
費
駆

↑
工
゛
寺
０
使
↓

彙
り
Ｎ
Ｆ
燎

廿

К

′、
Ｉ
Ｌ
ヽ
口
”
ト

繊
郎
環
ハ
▲
ヽ
ｌ
Ｈ
ハ

環
単
昭
翠
駅
喘

爛
Ｊ
樹
凛
‘
霞
権

恨
ハ
ー
ロ
ヽ

８
卜
ｏ
Σ
）憮
尋
璽
佃
編
綱
佃
嘆

爛
螂
樹
端
０
当
撃

撻
ハ
ヽ
ハ
キ
ー
く

（∽
コ
く
）環
翠
嘔
嵌
軍
郷
儒
拙
述

鰈
春
抑

（輩
卜
ｒ
卜
燎
）

土

∞
Φ
ヾ
編

壼

紘
螂
爛
窓
』
癬
Ｋ

（０
コ
く
）爛
単
嘔
推
ョ
謳
理
＝
撻

爛
嘔
劇
壕
撫

爛
ギ
中
＝
韓
群
さ

堰
ハ
ー
ロ
ヽ

構
郎
環
―
▲
く
ハ
い
や

爛
単
嘔
翠
嗽
襦

副

【
爛
霞
翠
騨
単
■

唾
畔
興

（
ま

，
０
０

．Ｎ
Ｏ
こ

輩
０
∞
∞
Ｅ

や

慄
曖
隆

憚
攣
撻
翠
毒

分
当
‘
爛
導
嘔
憔
ヨ
却
理
Ⅲ
恨

爛
饉
樹
＝
Ｊ
饉
畢

（Σ
く
ご
爛
園
燿
枷
懸
Ｋ
ハ
い
量

船
ヽ
口
田
順
ハ
、
ハ
十
Ｉ
Ｋ

惧
ハ
ー
ロ
ヽ

環
単
嘔
瓢
鵜
喘

（暴
士
当
早
Ｅ
せ
侵
＃
ｒＳ

６
●
＼
０
１
〓
ヽ
、９
轟
士
郡
黒

硬
繋
゛
州
綱
０
総
Ｃ
滞
黒

）
■
０
ユ
案
挙
務
卑
ｅ
ｌ
ヽ
ハ
や
邸
Ⅸ
・流
早
照
録
ｅ
駆
翼
願
Ｋ
Ｋ
田
嵌
０



難治性疾患に関する研究事業の在 り方について 論点メモ

(難治性疾患克服研究事業の見直しの方向性)

東 日本大震災における難病患者等への対応について

1 特定疾患治療研究事業 (いわゆる難病医療費助成)における対応

① 受給者証なしでの受診
特定疾患治療研究事業の受給者証の提出ができない場合においても、医療機関
において、受給者証の交付を受けていること、氏名、生年月日及び住所を申し出
ることにより、受診することが可能。

② 契約医療機関以外の医療機関での受診
緊急の場合は、特定疾患治療研究事業の委託契約を結んだ医療機関以外の医療
機関でも受診することが可能。

③ 自己負担限度額の弾力的な取扱い
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、実情
に即した弾力的な対応をして差し支えないものとする。

④ 都道府県域を超えて避難した者に係る申請
災害等により居住地のある県から他の都道府県へ避難している者が新規に申
請を行う場合は、当該他の者5道府県へ申請を行うことが可能。

2.難病患者等への医療提供体制の確偲

① 災害時の難病患者等への医療提供体制の確保の要請
厚生労働省防災業務計画に基づき、

被災地における難病患者等の受療状況及び主な医療機関の稼10j状況の把握
'人 工呼吸器等を使用している在宅難病患者の状況把握及びこれらの患者の状
況に応じた必要な措置

等について、都道府県に対し依頼。

② 在宅人工呼吸器等使用患者用の非常用電源装置の補助
電力供給不足による予期せぬ停電等により、ALS患者等在宅人工呼吸器等使用
患者の療養に不測の事態が生じることのないよう、都道府県の難病医療拠点病院
等において,患者に貸与するための非常用電源装置の設備を整備した場合に、当
該費用を補助。                        ｀

3.難病患者等全の相談支援 .憧報提供

○ 難病相談 .支援センターの相談窓口において、被災された難病患者等の生活上
の悩みや医療等についての相談に対応。

<平成 23年度における難治性疾患克服研究事業に関連する予算>

【参考】
○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年度予算
100億 円 80億円 側 続分)

20億円 (新規分 :ライフ,イパーションプロジェクト)

○ 難治性疾患克服研究事業については、これまで、難病に関する原因究明を進めてきたが、
平成 23年度より新たに実施するライフイノベーションプロジェクトとの連携を図るな
ど、遺伝性疾患に関して原因究明が促進されることが期待される。

○ これらの研究成果を生かして、患者の希望である希少疾患の治療法開発を促進すること
が重要であるが、そのためには、

・ 研究の一層の効率イヒを図るため、疾患の関連性とし】IDた観点 1こ着目した研究をどの

ように推進してい<か (例えば、各研究班の疾患群毎の再編成など)
・ 研究事業の国際連携を推進しつつ、どういった分野に研究投資していくべきか (15」
えば、臨床現場で利用可能な治療法開発を重点的に進めるなど)

などの今後の難治性疾患克服研究事業の在り方について、難病対策委員会における専門的
な議論も踏まえ、検討を進めていく。
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【障害者保健福祉につしヽてコ
〇 「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。     ′
※「障害者総合福祉法(仮称)」は平成25年 8月までに実施。

① この「障害者総合福祉法(仮称)」の検討のために、平成22年 4月 に障がしヽ者制度改革
推進会議の下に総合福祉部会を設置し、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、検討を進めている。
・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。

・平成22年4月 27日 、第1回 F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。
口平成22年 12月 17日 、推進会議において、「障害者制度改革の推進のための第2次意見」を取りまとめ。

○ この新たな制度ができるまでの間、平成22年4月 から低所得 (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しヽ _
る。

○ また、平成22年 12月 に「障がしヽ者制度改革推進本部等における検討を踏まえて障害保
健福祉施策を見直すまでの間におしヽて障害者等の地域生活を支援するための関係法律
の整備に関する法律」が成立したところ。

１

０

”
‥

米斗2-2

障がい音制度改革推進会議総合福祉部会
の検討状況について

！
０
１



大久保 常明

大谷 恭子

大濱 員

小りll榮一

尾上 浩ニ

勝又 幸子

Pヨ′:l紳―郎

川崎 洋子

北野 誠―

清原 慶子

佐藤 久夫

新谷 友良

関日 明彦

竹下 義樹

土本 秋夫

堂本 暁子

中島 圭子

中西 由紀子

長瀬 修

久松 三二

〇 藤井 克徳

松井 亮輔

森 祐司

山崎 公士

ォブザーバー

遠藤 和夫

福島 智

(福)全日本手をつなぐ育成会顧問

弁護士

(社 )全国脊髄損傷者連合会副理事長

日本障害フォーラム代表

(NPO)障害者インターナシヨナル日本会議
事務局長

国立社 会保障・人口問題研究所

情報調 査分析部長

(福)全国盲ろう者協会評議員

公益社 団法人全国精神保健福社会連合会理事長

(NPO)お おさか地域生活支援ネットワーク

理事長

三鷹市 長

日本社会事業大学教授

(社)全日本難聴者・中途失聴者団体連合会

常務理事

全国「 精神病」者集団運営委員

障がい者制度改革推進会議構成員名簿 (敬称略 二十青凛)

XOは臓長、0は■長代理

(福)日 本盲人会連合副会長

ピープルフアースト北海道会長

前千葉県知事

日本労働組合総連合会総合政策局長

アジア・7~7スアビリティ・インスティテート代表

東京大学大学院特任准教授

(財 )全 日本ろうあ連盟常任理事・事務局長

日本障害フォーラム幹事会議長

法政大学名誉教授

(福 )日 本身体障害者団体連合会

常務理事・事務局長

神奈川大学教授

日本経済団体連合会労働政策本部主幹

東京大学先端科学技術研究センター教授

Ｉ
Ｎ

一
―

イ
‐

・
・
‐

障害者制度改革の推進体制

※開催回数は平成23年7月 28日現在

【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上に係る制度(差別禁上部会をH22年11月 に設置 )

・教育

・労働・雇用

・緯富福祉サービス(総合権祉吉「会をH22年4月 に設置)   等
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朝比奈 ミカ

荒井 正吾

伊澤 雄―

石橋 吉車

伊東 弘泰

O表本 尚子
氏田 熙子

大久保 常明

大演 員

田部 耕典

小澤 温

小日島 栄―

小野 浩

O尾上 浩ニ

柏女 霊峰

河崎 建人

川崎 洋子

門屋 充郎

北野 麟―

君塚 葵

倉田 哲郎

詢村 康平

近藤 正臣

斎藤 縣三

坂本 昭文

◎佐藤 久夫

佐野 昇

清水 明彦

水鼻 革

末光 茂

竹端 寛

田中 伸明

田中 正博

中西 正司

中原 強

奈良崎 真弓

西滝 憲彦

野沢 和弘

野 庫 T軍

橋本 操

山本 直理

漬井 秀E

中核地域生活支援センターrヵ じヽゅまるJセンター長
全国知事会社会文教常任委員会委員、奈良県知事
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
社団法人全国肢体不自由児者父母の会連合会理事
特定ヨト営利活動法人日本アビリティーズ協会会長
明治宇院大学教授
日本発違障害ネットワーク副代表
社会福祉法人全日本手をつなぐ育成会顧問
社団法人全国脊髄損傷者連合会副理事長
早稲田大学准教授

筑波大学大学院教授
ピープルファースト東久留米代表

きようされん常任理事

特定リト営利活動法人
障害者インターナショナル日本会議事務局長
淑徳大学教授

社団法人日本精神科病院協会副会長
公益社団法人全国精神保健福社会連合会理事長
特定非営利活動法人日本相談支援専円員協会代表理事
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
全国肢体不自由児施設運営協議会会長

箕面市市長

慶応議塾大学教授

全国社会就労センター協議会会長

特定非営利活動法人共同連事務局長
鳥取県西伯郡南部町長

日本社会事業大学教授

社団法人全日本難聴者・中途失聴者団体連合会
事務局長

西宮市社会福祉協議会障害者生活支援グループ
グループ甚

社会薔社壼:k― 症心争億書児(音)を守絵 理事

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 五十音垣)

XOltm会長、0は El都会長

社団法人日本重症児福祉協会常務理事
山梨学院大学准教授

社会福祉法人日本盲人会連合

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

全国自立生活センター協議会常任委員
財団法人日本知的障害者福祉協会会長
ステージ編集委員

財団去人全日本ろうあ連盟

毎日新聞論観委員

-

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

曾渠悲暮馨露醸曇全混裏
脳外傷友の会理事長、

日本社会事業大学准教授

精神医療サバイパー

社団法人日本てんかん協会常任理事
東京大学先端科学技術研究センター教授
日本障害7■― ム幹事会議長
弁護士・障害者自立支援去訴松弁護団事務局長
社団法人やどかりの里常務理事

婁冒葉
体障害者施設協議会制度・予算対策委員会

請蔵塁
ある人
1援
助音でつくる日本グループホーム学会

大阪府立大学准漱歳

全国児童発違支援協議会副会長

彗嘉督難
法人日本身体障害者団体連合会常務理事・

全国「精神病」者集団

社会損祉去人全国盲ろう者協蘇 平議員

！
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総合福祉部会2010年から2011年活動スケジユール (案 )
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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)

呈猪鷹誕鰹謝雰滋結駆覇暉馴獣鄭滉葛
の権利に関する条約飯和(以下購請権利条細という♪の締細こ必
気革の推進を図るものとする。

ヽ
―
―
―
ノ

日
定

９２月

決

６年２
議

２成平

閣

ｒ
ｌ

ｌ

ｔ

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

柿待井日指す。

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

l緩    難
23年内にその結論を得る。

(4)医療

Ъ彎繭 衆夫躙琳

鵡塵馨警輩督諄勇:i麓覇張基極聾言
亀:量]歩珊                  [著五
(5)障害児支援

li
内にその結論を得る。

1信   まy
論を得る。

(6)虐待防止
｀

O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、速や力ヽ こ必要な検討を行う。

ｌ
ｎ

一
―



F障害の範囲と選択を決定～障害の範囲」部会作業チームT告書
路論】          囃 病関係 )

報告の該当箇所(平成23年 1月 25日 ) 厚生労働省の主なコメント(平成23年 2月 15日 )
障害者の定義について
。障害者の定義を「身体的または精神的な機能障害(慢性疾患に

道詳離菱詰添罫鋪ユラ}ξ黙 、重抒舅
に制限を受ける者をいう。」とする。

°

[      縁極鼻
°
 l:言:濶鉤]

手続き規定について            ~~~
A支 援の必要性を示す指標
A¬ 「機能障害」を示す客観的指標 (支援の必要性を示す客観
的側面。障害者手llk、 医師の診断書・意見書、その他の専門
職の意見など)
A2本 人の支援申請行為 (支援の必要性を示す主観的倶i面 )
A3環 境による障壁との相互作用により、日常生活または社会
生活に制限を受けている事実の認定
B支 援の相当性の確保
支援の必要性に応じた相当な支援計画の策定のための方法

鮨 蝠  騨鮒
手帳制度について           ~
・本作業チームでは十分に議論することができなかったが、現行の
手帳制度については、よりよいものとするために、その問題点や
具体的改善策などを議論する場を別途設けた上で、議論を尽くす
必要があるとの意見が出されている。

○ 手帳制度のあり方については、現在、様々な場面で利用されて
いることも踏まえ、更に整理 ,検討していくことが必要と考えられま
す。

「障害の範囲と選択と決定～障害の範囲」部会作業チーム報告書
輸論】          (難 病関係 )
第5回部会 (平成22
年7月 27日 )で示さ

れた論点に沿つて
第5回～第7回部会
で厚生労働省が示
した主な留意点

〔

・

誦 定及び手続き規定刷 方についol°
隆笏ヾ
祟】]甦発 鰹紺讐毬解2騨卜吻 磐轟 ,端奮象誂棲

部会作業チームの
報告のポイント
(平成23年 1月 25
日 )

○ 障害者の定義を「身体的または精神的な機能障害(慢性疾患に伴う機能障害を含む)を有する者と、これらの者
~

に対する環境に起因する障壁との間の相互作用により、日常生活又は社会生活に制限を受ける者をいう。」とす
る。

厚生労働省の主な
コメント

(平成23年 2月 15
日)

障害者の定義については、どのような機能障害 (種類、程度、継続期間など)であれば法律に基づく給付の対象
となるのか、どのような日常生活又は社会生活の制限を受けている場合に対象となるのか、国民にとって分かり
ゃすく、市町村で全国一律に透明で/AN平な手続き|二より判断できるよう1二していく必要があると考えられます。

○

※「第1期作業チーム報告書に対する厚生労働省からのコメント」
(平成23年 2月 15曰 厚生労働省社会口援護局障害保健福祉部)より作成



「医療 (その他の医療一般 )」合同作業チーム報告書

難病について
【総論】

厚生労働省の主な

コメント

(平成23年6月 23

日)

○ 医療を始めとする難病そのものの議論については、障害者総合福祉法(仮称)とは別に検討される必要がある
と考えます。

○ 難病患者に対する医療と福祉の在り方及び医療費の支援の在り方等に
ついては、現在、厚生労働省内に設置

された「新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム」において、制度横断的な検討を行
つていると子ろであり、こ

れ らの検討も踏まえた上で総合的な検討が必要と考えられます。

○ また、難病対策に関する専門的事項について詞査審議を行うため、既に厚生労働科学審議会疾病対策部会の
下に、難病対策委員会を設置しており、難病の患者団体の代表者を含めた委員構成により、難病対策

の様 な々

。覗濯班鴨涯は8:雛詐 黎 』
癬 轟 譜 諦ド 灘 輝や レスパイト入院のための病床確保など、黙に、難病 .

の 中で実施されているところです。

○ 障害者総合福祉法 (仮称)において難病の者をどう位置付けるかに
ついての議論については、「障害の範囲」

チームの報告等も踏まえ、さらに検討が必要と考えられます。

F医療 (その他の医療一般 )」合同作業チーム報告書

難病について
【総論】

讐χ ][II[量言[1:][貫iri』[ほ:ittEttλ
仏ヾ張亀筑¥習聾

F「号性のある医療が提供されると
〕

〉向上については、地方自治体向け補助金として「難病特

趙‖了話竃鰊 [:|:i![][]][:趾 :][「
図つ‐る。

1,;薫標量喜撃量竃量喜蚕撞彗曇叢壼躍謝高堅:暫警した福祉施策の推進)

占 曇罐粟霧褥曜卜饒聾亀斬ξ£電 1驚 労恵科学研究節 助金におい硼 紳 疾患螂 研究軸 を動 く
し、研究の推進を図つている。           _________一 一―一一言======― ―=市■

障害者基本法改正

に当たつて厚生労

働省が第28回推進
会議 (平成22年12

月13日 )に示してい

た主な留意点等

合同作業チームの

報告のポイント

(平成23年6月 23

日)

難 病 について は 、概 念 整 理 を並 行 して 進 め ることが 必 妥
¨ り、マ 依 、ヨ 争 百 υノリ 回 しに否 識 バ て 訳 :′ ｀惧 員りて

進めながら漸進的な制度整備を図ることが重要。

対象者は、難治性慢性疾患のある障害者として可能な限り幅広くとらえる
べきである。その二一ズは疾患の特

蒙穿置月汽駕輩魔鍛鰤 1理繹灘
て`神域:瞑靭豪晩厭暫造f錦聯

○

※「第2期作業チーム報告書に対する厚生労働省からのコメント」

(平成23年6月 23日 厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部)より作成

10



I各論】

F医療 (その他の医療一般 )」合同作業チーム穀告書
難病につしヽて

報告の該当箇所 (平成23年6月 23日 ) 厚生労働省の主なコメント(平成23年6月 23日 )
総合福祉法 (仮称)と難病
○ 当事者が参画した審議会の設置
・ 難病については、総合福祉法の対象として難病を取り入れるとい

認 R写∬ 配 漿腱『 象 詭
サービスのあり方は、専門性の高い領域であり、多義にわたる課
題が残されている。漸進的な制度整備を図ることが必要と考えら
れ、総合福祉法の制定後にも、当事者の参画を確保しながら、さら
に検討を行つていく審議会が必要。

○
必要と考えられます。

1

13

【各論】

F医療 (その他の医療一般 )」合同作業チーム報告書
難病について

報告の該当箇所 (平成23年6月 23日 ) 厚生労働省の主なコメント(平成23年6月 23日 )
全体に共通する事項
○ 医療に係る経済的負担
″また、難治性慢性疾患のある障害者については、難病対策
要綱に基づき取り組まれてきたことの発展的継承、長期療養
を必要とする場合の高額療養費の軽減なども重要。
全体を通じた今後の課題として、医療費公費負担制度の総
全重星直しも視野におく必要がある。

疾病に関わらず、長期に高額な医療費がかかる患者の更なる負担
軽減策については、社会保障と税の一体改革の中で検討しているとこ
ろであり、この議論も踏まえながら、検討が必要と考えられます。

輌3口 額日t■L,ム Ⅸヽ 創 ノ`こ 郷 1」内

○ 医療的ケア
・「医療的ケア」の概念を次のように整理した。「医療行為とし
て行われていたが、現在は、その障害者の家族に許可されて
いる、または、家族が通常行つている、生きていくのに不可欠

・ 医療的ケアの島蓬易輩仄辟署:訳霧
的結果をもたらす行為」。

今後、さらに必要な医療的ケアの対象への追加を検討する
とともに、これを家族以外の第二者である介護者も行えるよう

に与電超短殺

い机 湖 欄 瞑 も同時 えるよう

障害者の家族に対する医療行為の実施に関する許可制度は存在し
ないため、概念整理については更に検討が必要と考えられます。

茂抒g轟籠驚潔鶏脚藉鞣|』

霙野ξttζ舅量
を図るな

f、
費重臨 繰 [彎鍵

_二賽熙覺輩厄種竺f窪与RF墓 [ξξlβΨ 拡劇
こついてはヽ関係



障害者基本法の一部を改正する法律案 (難病関係抜粋 )

掛Ξ3葉
)ぁ

暑菫霞|こ芝城署五警写倉言|こ[g
るところによる。
一 障害者 身体障害、知的障害、精神障

凛鱚 辮 臨 翻 鴇

る者であつて、障害及び社会的障壁によ

4奮績讐隻号:簑理こ鯨管tttIF督デ
ニ 社会的障壁 障害がある者にとつて日
常生活又は社会生活を営む上で障壁とな

るような社会における事物、制度、慣行、

箋 曇

二
常生活又は社会生活を営む上で障壁とな

受ける者をいう。

する基本的施策

霊吾歯詈奈るE募:菫憩1:劣李::[醤与警ξ:8
及び研究を促進しなければならない。

2 国及び地方公共団体は、障害の原因とな
る傷病の予防のため、必要な知識の普及、

母子保健等の保健対策の強化、当該傷病の

早期発見及び早期治療の推進その他必要な

施策を講じなければならない。

3 国及び地方公共団体は、障害の原因とな
る難病等の予防及び治療が困難であること

に鑑み、障害の原因となる難病等の調査及

び研究を推進するとともに、難病等に係る

障害者に対する施策をきめ細かく推進する

よう努めなければならない。

第二章 障害の原因となる傷病の予防に関

[畠子管冨塞
及び研究を促進 しなければならない。

2 国及び地方公共団体は、障害の原因とな

豊牽優程曇傍楳程専染労姦花智警墨甚薦あ

早期発見及び早期治療の推進その他必要な

施策を講しなければならない。

3 国及び地方公共団体は、障害の原因とな
る難病等の予防及び治療が困難であること

想警発し躍雇写ETをな2臀璽露峯彊農誉
障害者に対する施策をきめ細かく推進する

よう努めなければならない。

幌
進しなければならない。

1菫

][言[i           [言

3る

異桑茎激事翁蓋冒磐曇ら、量轟ぞ霧亡t
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III
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雛 1:麗 3皇薇露皇:二字1漁、観 卓二等
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めると出 に、日々の障害者の特ロ ニEEした●■ll談 、凛拿訓濤

灘 協 協 雛E醐 ,電 等

むことができるようにするため、住宅の確保、住宅の壺備を掟進す

。
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総則関係
:(公布日施行)

1)目 的規定の見直し(第 1条関係)
等い基■臥■ヽ三曇る堅生て肇 iキ控霊

■9■■がある者であつ■ 摯青及び社会
的障壁

制度、lFT、 観念■ ):=よ う経続的に 日常生嵐 41蜃 生活
に相当な制限を受ける状態にあるもの ■

る個人としてその専 餞が菫んでられ、子の専饉にふきわし
い生活を保隣 れる

権利を有することを前提としつつ、次に,げる■■1旨として日る__

亀鷺ゴ糠曖1醜鰤酬蝦場調臆露誰れ、地喘会において他●A々
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相
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1     小児慢性特定疾患治療研究事業の/AN費負担の状況等について
H22年度実施研究

´
~

(出典)平成22年度厚生労働科学研究費補助金(成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業)「小児慢性特定疾患の登録・解析・情報提供に関する研

日研究目的・方法

小児慢性特定疾患治療研究事業の登録告示疾患別の給付実態を明らかにするため、
1年 11月から平成22年 3月までの受給者の保険診療における自己負担額 (※ 1)、
た。

目研究結果等

○約240疾患、 13,613人 月 (※ 2)のデータを分析した。
○自己負担額の中央値は 14,910円 で、97の疾患で中央値が 1万円を超してしヽた。
○高額療養費の適用害」含 (※ 3)は、 16.5%(上 位所得者O.8%、 一般 14.1%、 低所得者 1.6%)で あった。

中 ― ―― __― ― ―…… ……―― ¨中―― ― …… … …… … イ※ 1 小児慢性特定疾患治療研究事業による給付額と同制度による自己負担額 (所得に応 じ、月額 0円から通院は5,750円 、入院は11.500罵一
― ― ― ・
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円の間で決定。)の合計。
※2 人月 :延べの月数のこと。2人が lヶ月ずつ受療した場合は2人月となり、1人が2ケ月受療した場合も2人月となる。※3 13, 613人 月のうち、高額療養費が適用されたと推計されるレセプトがある割合。

○中央値が高い疾患 (対象人月20人以上)

疾患名 対象人月 中央値(円 )
高額療養責適用
割合(%)

夕Tナー(Tumer)症 候群 210 83,532 533
軟骨無形成症(軟骨異栄養
J壼三) 80,155 4

成長ホルモン分泌不全性低
身長症 80,131 380

小児原発性肺高血圧症 73,161 417
プラダー ウィリ(Pradeに
晰‖)症候群 67,311

協力が得られた4県 4市の平成2
高額療養費適用状況の分析を行っ

(参考)対象人月が多い疾患

疾患名 対象人月 中央値(円 )
高額療養費適用
割合(%)

成長ホルモン分泌不全性低
身長症 2343 80,131 380

1型糖尿病 (若年型糖尿病) 1144 13,194 09

白血病 722 11,662 328
甲状腺機能克進症(バセド
ウ(BasedOw)病 ) 502 3,926 02

真性思春期早発症 431 11580 00

小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者の実態調査につしヽて

これまでの調査結果
Ｏ

Ｏ

対象 :小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者であった20歳以上の方々
疾患によって異なるが、以下のような課題があった。

・疾病を理由に就労できない者、また、就労できても

不安定な雇用状況である者がいる。

・合併症や後遺症による障害があり、介護を要する者がいる。

・医療費を負担に感じている者がいる。

ロギ詔甲管舞選望夏畠塁Fす榔送調査を実施

郵覇塁遅嚢爆P県
に居住囁に本口葉への申EIがあった者に対する
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O平成22年度厚生労働科学研究 (成育疾患克服 性言啓基盤研究事業)「小児慣性特定疾患の登録。情報提供に関する研究」 (分担研究者 :西連地利己 (獨協医科大学公衆衛生学講座))
○小児慢性特定疾患受給者の疾患別の医療費、高額療養費の適用状況等を分析

・解析

言喜EI詈唇炒讐蓼讐            
オーバ

=患
者の実態とニーズに関する研究」 (主任研:

0レセプト分析や患者へのアンケート調査等により、′
医療費や患者のニーズ等を把握する。

:L___…………………………………………………………̈ ‐…………̈ ‐‐‐‐‐―‐…‐‐̈ ‐_‐‐‐_____… …………‐‐̈ ____…………………………―中‐―――‐‐‐‐‐――‐………」




