
新たなぬ治性疾患靖策の在り方検討チーム
(第 5回 )

日 時

場

:平 成 23年 12月 2日
17:15～ 18:00
所   :  省  議   室

議 事 次 第

開  会

2.議 事
今後の難治性疾患対策について
。難病対策委員会での検討状況について

3.閉 会

<配布資料>
資料 1 今後の難病対策の検討に当たって (中間的な整理)

(平成 23年 12月 1日 厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会)

参考資料 1 新たな難治性疾患対策の在り方検討チームについて
参考資料2 厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会について
参考資料3 社会保障・税一体改革成案 (平成 23年 6月 30日政府・与党社会

保障改革検討本部決定)【難病関係部分抜粋】

参考資料4 社会保障口税一体改革成案に盛り込まれた主な検討事項 (平成 23
年 11月 25日 第 4回厚生労働省社会保障改革推進本部資料)【難病
関係部分抜粋】
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資料 1

今後の難病対策の検討に当たつて (中間的な整理)

平成23年 12月 1目

厚生科学審議会疾病対策音F会難病対策委員会

1.難病に対する基本的な認識

○ 希少口難治性疾患は遺伝子レベルの変異が一国であるものが少なくなく、
人類の多様性の中で、一定の割合発生することが必然。 ,

① その確率は非常に低しヽものの、国民の誰にでも発症しうる可能性がある。
① たまたま罹患した患者は重篤かつ慢性の症状に書しみ、治療法が未確立
のた3FD、 患者・家族の医療費負担は長期かつ極めて重しヽ。

O また、希少性故に、社会一般の理解が得られにくい上に、医療現場にお
しヽても専門的医療機関を探すことに困難を来すなどの問題がある。

○ 一方、国や地方公共団体の財政は重しさを増しており、制度の安定性を
確保することが重要になってきてしヽる。

O また、本年6月 に取りまとめられた社会保障0税一体改革成案において
は、難病医療費の支援のあり為を検討する旨が盛り込まれている。

○ こうした中にあっては、

① 難病の治療研究を推進し、治療法の早期確立を目指すこと、

② 医療費助成を広く国民の理解を得られる公平 口公正な仕組みとするこ
と、

③ 医療体制の整備、国民への普及啓発、福祉サービスの充実、就労支援
等、総合的口包括的な施策を講じること

により、従来の弱者対策の概念を超え、希少・難治性疾患の患者 目家族を

我が国の社会が包含し、支援していくことが、これからの成熟した我が国

の社会にとってら、さわしい。



2.現在の難痛対策の課題について

① 医療費助成 ヨ研究事業の対象春患が限られており、不公平感がある。

② 医療費助成について、医師が患者のためを思い診断が甘くむる傾向が

あることが指摘されているほか、対象疾患追加の選定過程が不明確であ

るなど、事業の公正性に問題がある。

③ 医療保険制度に上乗せされる他の公費負担医療制度との均衡が図られ
ているかどうか検討が必要。

④ 医療費助成については、毎年総事業費が増加し、長年にわたり都道府
県の大幅な超過負担が続いており、不安定な制度となつている

ことから、

早急に超過負担を解消することが求められている。

⑤ 治療研究の推進、医療体制の整備、国民への普及啓発、福祉サービス

の充実、就労支援等、総合的・包括的な施策が求められている。

⑥ 事業の根幹について、希少 口難治性疾患対策の基本となる法整備も視

野に入れて、検討する必要がある。

3.今後の難病対策の見直しに当たつてのポイント

①公平性の確保

希少・難治性疾患の患者を、公平に対策の対象とする。

②公正性の確保

対策の実施にあたつては、透明性を確保し、認定の適正化を行うなど

公正性を確保する。

③他制度との均衡の確保

制度の設計にあたつては、他制度との均衡を図る。

④制度安定性の確保

将来にわたつて安定的な制度とする。

⑤総合的口包括的な施策の実

“
治療法の早期確立のための治療研究の推進、医療体制の整備、国民全

体の理解を深めるための普及啓発、福祉サービスの充実、就労支援等を

始めとした総合的・包括的な施策を実施する。

⑥法制化の検討

希少 口難治性疾患対策の基本となる法整備も視野に入れて、実効的な

難病対策を実現できるよう、検討を進める。

の



4 今後の難病対策の見直しの方向性

ごくまれではあるが国民の中に一定の害1合で発症する可能性のある難病

についてt患者の長期かつ重度の精神的 口身体的 日経済的負担を社会全体
で支えることを目指す。

このため、

① 医療費助成について、事業の公正1生、他制度との均衡、制度の安定性
の確保の観点に立ち、法制化も視野に入れ、希少 口難治性疾患を幅広く

公平に助成の対象とすることを検討する6

① また、希少口難治性疾患の特性を踏まえ、治療研究の推進、医療体制
の整備、国民への普及啓発、福祉サービスの充実、就労支援等を始めと

した総合的 口包括的な施策の実施や支援の仕組みを検討する。

以 上



参考資料 1

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 12月 2日現在

1.趣  旨  ,
難治性疾患対策につしヽて、医療、研究、福祉、就労 目雇用支援

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6)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 口雇用支援の在り方

3.構  成
座  長  辻副大臣
副 座 長  藤田政務官、津田政務官
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 口障害者雇用対策部長

雇用均等 口児童家庭局長、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国会合  平成 22年 4月 27日
議事 :検討チームの設置について、今後の難治性疾患対策について

1第 2回会合  平成 22年 11月 11日
議事 ;新たな難治性疾患対策の在り方、審議会等における検討状況

第 3回会合  平成 23年 7月 28日
議事 ;今後の難治性疾患の医療費助成。研究事業の在り方について

第 4回会合  平成 23年 11月 1日
議事 ;難病対策委員会の検討状況、平成 24年度概算要求、今後の方針

第 5回会合  平成 23年 12月 2日
議事 ;難病対策委員会の検討状況等



参考資料 2

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 12月 2日 現在

1.設置趣旨等       
ぐ

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 13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IJT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

歩に伴しヽ、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、佐々木 健、
水田 詳代、広井 良典、福永 秀敏、保坂 シゲリ、
本田 麻由美、本田 彰子、本間 俊典、益子 まり、山本 一彦

3.開催実績

○第 12回難病対策委員会    平成 22年 8月 30日

議事 ;今後の研究事業のあり方、難治性疾患患者の実態調査

○第 13回難病対策委員会    平成 23年 9月 13日

議事 ;東 日本大震災における難病患者等への対応、新たな難治性疾患対策
′ の在 り方検討チーム (第 3回)の報告、難治性疾患対策の現状
○第 14回難病対策委員会    平成 23年 9月 27日

議事 ;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)

○第 15回難病対策委員会    平成 23年 10月 19日

議事 ;論点整理、難治性疾患の定義、高額療養費の見直しの検討状況

○第 16回難病対策委員会    平成 23年 11月 10日

議事 ;関係者ヒアリング (NPO、 難病支援センター、患者団体、研究者)

○第 17回難病対策委員会    平成 23年 11月 14日

議事 ;関係者ヒアリング (患者団体、研究者等)、 論′点整理の修正

○第 18回難病対策委員会    平成 23年 12月 1日

議事 :関係者ヒアリング、論点整理の修正、中間的な整理



社会保障口税一体改革成案
【難病対策関係部分抜粋】

(平成23年 6月 30日 政府口与党社会保障改革検討本部決定)

。ジョブ・カードの活用等による若者の安定的屋南の備促
・女性の就業靭 宇カープの解消
。超高齢社会に適合した居用法制の検討など年齢にかかわりなく働琶
崎tJる ことができる社会づくり
。福祉から就労への移行導による障諸 の屋用に追

参考資料3
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参考資料 4

辱威 23年 11月 25日第 4回厚生労働省社会保障改革推進本部資料【難病関係部分抜粋】

社会保障 。税一体改革威案に盛 り込まねた主な検討事項

項  目 ‐体改革成案における改革の内容 主な関1連法:律等

く難病対策 >
難病対策の検討 口難病医療費の支援のあり方の見直bを含め、法制化も視

野に入れた難病の総合的対策の構築

口総合的対策の

構築
口予算等


