
0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

0

口無回答

日無料

01円～6万円未満

□6万円-12万円未満

812万円～24万円未満

E)24万円～36万円未満

■36万円以上

無
回
答

2
0
歳
代

3
0
歳
代

4
0
歳
代

5
0
歳
代

6
0
歳
代

7
0
歳
代

8
0
歳
以
上

※70歳代以上の医療費は､1割負担になるにもかかわらず高嶺を負ってい

る事がわかる｡

回答者の中には年間医療費100万円以上が41名(内300万円以上が4名)い

るD

肝硬変･

肝がん

ム数

それ以外

L _

コ36万円以上

E312万円～24万円未満

E31円～6万円未満

口無回答

EJ24万円-36万円未満

86万円～12万円未満

□無料

0% 20% 40% 60% 80% 100%

※肝硬変･肝がん患者の治療費は､それ以外の患者と比較し全体的に
高額になっている｡
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第6章 差別

肝炎に感染している事で差別的なことなど､

いやな思いをした事がありますか? 人数2138名

※｢差別された経験がある｣との回答は620名で､全体の約3割に

のぼる｡｢秘密にしている･隠している｣との回答も2%程度みられ

た o

B型ウイルス性肝炎患者人数249名のグラフ

､､ 二
(45.4%)
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年代別の差別の経験

EZ差別経験特に無い t)差別された経験がある Eg秘密にしている El無回答

4 38 21 12 4

.;モ ]'Li. .≡. ミ ミ _8. 等
以 代 代 代 代 未 口
上 満

※1997年の調査時よりも現在の方が差別経験を持つ患者が多い

結果となった｡1997年当時､｢ウイルス性肝炎｣はあまり注目されて

おらず､その後､ウイルス検診､肝炎訴訟などの報道により､社会

的に肝炎の認知度が上がったため同時に差別も拡大した可能性

が考えられる013年前と比較し差別経験を持つ患者が増加した要

因は今後も分析の必要がある｡
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年代別の差別の姪浜

1997年調査時集計

EZ差別経験特にない Z)差別された経験がある 田その他 EZ不明



差別の内容

l~
l
l

ト
I
l
1
1
1
1
1
1
I
1
1
1
1
1
1
11

無回答

秘密にしている

---1rqPIll----ll---1
1

差別された経験があるll

差別経験特に無い

人数2138名

0 200 400 600 800 1000

･X｢差別された経験がある｣との回答は､男性が22%､女性が32%と

女性の方が多い｡女性の中には｢秘密にしている･隠している｣という
患者もみられる｡

差別された経験があると回答した女性と男性から複数回答での
+ 回答を集計した結果

複数回答

201名

0% 20% 40% 60% 80% 100%

※男女を問わず病院､特に｢歯科｣での差別経験が著しい(参照は36頁～)0
女性の半数以上､男性も4割を超えている0
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差別の具体例 ※ 差別を受けた具体例を一部掲載

性別 年齢 職場で受けた差別

男性70歳代退院後会社から退職を言われた

男性50歳代 通院のために負い目を感じている

男性声0歳代 宴席で感染すると言われた○入院した時｢いいねえ｣と言われた事40歳代 C型肝炎なので昇進見送りとなった男性
男性 40歳代 妻体調が悪く休みがちからリストラに

J首 藤州 40歳代 蔓退職を迫られた

男性 体調の悪い頃残業せずに帰る事で嫌がらせがあり退職せさせるを得な
30歳代 かつた

男性 30歳代 入院見舞いに来た同僚に｢変な遊びでもしたの?｣と聞かれた

女性 60歳代 あまり有給を使うなと

女性 60歳代 がんで肝臓に転移した人に私の病気がうつつたと言われた

女性 60歳代 上司に嫌味を言われ退職した

女性 60歳代 至芸会慧 窟 認 諾豊 票 なたが原駅 感染したらどうするかと脅さ

女性 60歳代 蔓一緒に食事するのが気持ち悪いと言われた

女性 60歳代 上司にC型肝炎の事はなしたら大変な事だから誰にも話すなといやな
ーで壬わ た

女性 60歳代 食物を扱っているので退社した

女性 50歳代 製薬会社の広告を見ているらしく､週一回のlNF治療で治るし助成もで
るし楽な病気とさんざん言われた

女性 50歳代 言わない.病名を隠している

女性 40歳代 うつさないでねと言われた

女性 40歳代 病気だからとつまらない仕事ばかりさせられる

女性 30歳代 感染するのではないかと言われた

性別 年齢 地域で受けた差別

男性 60歳代 福祉センターで食器を共用するため､共同食事が出来なかった

女性 80歳以上 盲友人の家で食後､器を別扱いされてその後グループからも外れた

女性 60歳代 うつるからといやな顔された

▼妄軒 60歳代 たくさんお金もらえていいなと云われた

rm妄薩 60歳代 プールには移るといけないので一緒に入れないと云われた

ym豪産■ー 60歳代 悪いことをした人が肝炎になると陰口

女性 60歳代 何処が悪いのか聞かれても言えない

女性 60歳代 田舎なので白い目で見られた
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性別 年齢 家族 ･親族で受けた差別

男性 50歳代 ナイフで果物を切るとき血が出ていないか聞かれる

男性 30歳代 父母からいつまで療養をつづければ気が済むのか､あきれたといわれ
た

女性 80歳以上 孫の世話で感染しないように気を付けてと言われる

女性 70歳代 人に言うなと言われた

女性 60歳代 ものぐさと言われる

女性 60歳代 兄､姉とあまり会えなくなった

女性 60歳代 妄兄から出入りを断られた

女性 60歳代 萱親戚から気持ち悪いと言われた

女性 60歳代 至夫からseXの拒否

女性 60歳代 夫から家事を早くしろと言われるo横になっていると嫌味を言われる

女性 50歳代 義母からまるで悪い事をして病気になったように言われ方をした

女性 50歳代 嫌がられて実家に帰れなくなった

女性 40歳代 婚約解消された事

女性 30歳代 実父に､恥ずかしい病気なので他人に言うなと云われたo入院中なの

性別 年齢 病院で受けた差別

男性 80歳 ∃歯科 ∃診療拒否

男性 70歳代 書歯科 凍 科.総合病院で骨折時に拒否

男性 70歳代 書 樋1回のC型伝えたら3回になり早め切り上げた

男性 70歳代 妻歯科 C月肝炎のため治療は一番最後

男性 70歳代 …耳鼻科 診療拒否された

男性 60歳代 私立病院に入院した時､入浴の順番がこない

男性 60歳畑 歯科 i<"f誤 賢 告げたところ次回の予約 目に｢治療不要｣と体よ

男性 60歳代 歯科 章票蒜堅塁諾 農 歯の清掃も依然と比べて必ず出血しな

男性 60歳代 蔓耳鼻科レーザー治療を拒否された

男性 "M蒜 ｢ ∃歯科 歯科医が怖がつたため治療が出来なかった

.真性 80歳 n華敷.隠します

女性 80歳 丁】 歯 科 某大学病院の歯科でクリーンルームがあかず予約が半年後に以上 なった

女性 70歳代 眼科､歯科､耳鼻科､外科等器具を使うところは一番最後廻しにされる

女性 70歳代 手術等の時に特別料金取られましたo使い捨ての布等を使用
するとの事でしたo

性別 年齢 病院で受けた差別 (つづき)

女性 70歳代 歯科 医師に感染するから来るなと言われた事がある

女性 70歳代 歯科肝炎ということで何ヶ所で断られた
女性 70歳代 歯科 肝炎を告げたら迷惑そうだつたのたで病院を替えたが保険が効かない

女性 70歳代 歯科 消毒が大変なので他の患者が帰った後にしてくださいと言わ
れた

女性 70歳代 歯科 抜歯の際他の病院-回された

女性 70歳代 耳鼻 科 だいぶ前の事､手術の当日にC型肝炎とわかつたから治ったら手術しますと断られた

女性 70歳代 67才の頃新しい薬も出来たから再治療をしたいと相談したら
｢アンタ何才まで生きる心算 ?｣と云われた

女性 60歳代 沢山ありすぎます

女性 60歳代 非A非B肝炎と言われた頃､看護師に待合室で他の患者と同
席してはいけないと言われた

女性 60歳代 室歯科 C型とわかつてから丁寧に見てくれない

女性 60歳代 喜歯科 そこら辺を消毒せんならんと大げさに言われた

女性 60歳代 喜歯科 口では言えないほどのひどい仕打ちをされました

女性 60歳代 喜歯科 数年前､C型肝炎と正直に申し出でしたら診断書を要求され

女性 60歳代 室歯科 長年かかりつけていたが肝炎と話した途端治療を拒否された

女性 60歳代 歯科 特別な消毒をするので毎回3000円必要と言われた

女性 60歳代 歯科 飛びすさりました

女性 60歳代 歯科 病院の｢うつらない｣という証明がないと診れないと言われた先
生がいた

女性 60歳代 皮膚科 難病なので診てもらえなかった

女性 60歳代 食事の食器を使い捨てのものにされた

女性 50歳代 出産を断られた

女性 50歳代 歯科 ｢もう来るな｣と言われた

盲薩 40歳代 胃カメラ検査の順序をその日の一番最後にされた

女性 40歳代 ≡i 感染症用の治療台に座らされたo婦人科の医師に心無い言葉を言われた

女性 40歳代 書歯科 診察拒否

女性 40歳項 大学病院で出産時､使い捨て食器とポータブルトイレo事前に説明もなく突然な事で困惑

女性 40歳代 脱毛医院で肝炎検査で断られた

女性 30歳代 出産のとき､分娩室で生めず､子供も新生児室に入れず

女性 30歳代 ∃歯科 診療拒否

女性 20歳可 入院中に感染したにも関わらず入浴時にシャワーしか入れて
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性別 年齢 その他で受けた差別
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第7章 国への要望

国(厚生労働省)の｢肝炎対策の推進｣で重要だと思われる事を､

二つ選んで貰った｡

肝炎患者(肝硬変･肝がん患者含む)の

医療費･生活支援

肝炎などの治療薬､治療方法などの

開発､保険認可

専門医療機関とかかりつけ医の連携

ウイルス検査の受診率向上

肝炎相談窓口の充実

市町村などの保健指導

無回答

その他

0 200 400 600 800

※｢医療費.生活支援｣｢治療薬･治療法の開発｣が､圧倒的に高い要望
項目となったQ
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EZその他

E)無回答

EZ市町村などの保健指導

EZ肝炎相談窓口の充実

■ウイルス検査の受診率向上

E21専門医療機関とかかりつけ医の連携

E3肝炎などの治療薬､治療方法などの

開発､保険認可

EJ肝炎患者(肝硬変･肝がん患者含む)

の医療費･生活支援

無
回
答

2
0
歳
代

3
0
歳
代

4
0
歳
代

5
0
歳
代

6
0
歳
代

7
0
歳
代

8
0
歳
以
上

※｢肝炎対策の推進｣で重要だと思われる事は､年齢別にみても｢医療費･生
活支援｣｢治療薬､治療法の開発｣が上位に上がっている｡
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｢肝硬変･肝がん患者の声｣について

今回のアンケートでは､

･患者会に要望すること

･国や県などの自治体に要望すること

･かかりつけの医療機関に要望すること

･病状などで悩んでいること

･近況

などがありましたらお書きくださいという項 目と｢自由記入欄｣を設

けた｡

回答全体の半数以上に何らかの記入がみられた｡記入された

内容については各患者会も控えを保存しており､連絡を希望さ

れた実名記入者に対しては､それぞれ対応も行っている｡

記入のあったすべてを掲載できないため､その中から特に｢肝

硬変･肝がん｣に進行した患者の一部を｢患者の声｣として編集し

た｡

この9ページの内容は､平成23年8月29日に開催された

厚生労働省･第6回｢肝炎対策推進協議会｣で資料としても配布

された｡

41



肝 硬 変 .肝 が ん 患 者 の 声 (年齢順 )

NO 患者会主な病名性別 年代 自由記 入欄

1 東京 肝がん 男性 30代 治療が長くなってくると､なんだかんだ治療費の問題は深刻である○くらしにゆとりはあるが､例えば､免疫療法1つとつても保険適用ではない､治療は高額であり､お金がかかるo友の会として色んなことを発言し
ていただくと､大きな声になるのでお願いしたいo

2 干葉 肝硬歪 女性 40代 インターフェロンでウイルスが消えたので治つたから肝硬変の障害者手帳はあなたには関係ないと言われ
たo血圧を診察前にはかつて出すのですが上が140以上､下が100近くあつても何も言われずに終わるD

半年に1回CTやMRIをやるのですが結果はパソコンの画面を見ながらで私には何の説明もないoこの間も
耳鳴りがすると言ったら､え?耳鼻科へ行けば?胃カメラまでやつたのに何の説明もなく､今回､市の胃が
ん検査でポリープがみつかったO

3 東京 肝硬歪 男性 40代 先生もつと治療に積極的になって下さいo

4 東京 肝硬変 男性 ヰo代 各県に友の会を設置し､東京肝臓友の会が中心に全国友の会のネットワークをつくり､情報交流してほし
い○また､病院との連携もしてほしい○

5 東京 肝硬変 男性 40代 日常生活で病気に対して有効な事や､やってはいけない事を教えてほしい○例)食後の散歩はあまりよくな
くて､むしろ安静にしていた方が良いD寝る前の補食はよくない○

6 東京 肝がん 男性 50代 B型肝炎訴訟は早く解決すべきですoなぜC型と差をつけるのですか?命の重みに違いがありますか?

7 千葉 肝硬歪 女性 50代 定年過ぎても今はなんとか夫は働いていますが､春頃から軽いうつ病になりだいぶ快復してきましたが､病院にはずつと私が運転して行きますO(白内障の手術をうけたので心配なので)自分に体力がないので､
夫が具合悪くなった時のことを考えるととても不安です○

8 千葉 1月10日 女性 50代 月1回病院に行くのが恐ろしいです○(検査の結果で､又､入院とか言われる為)もうTAEやRFAやりたくな
いですo主人が6年前他界しているので､子供達に世話になるのが心苦しいですDでも良い先生に(担当

医)診察して頂き有りがたく思っていますo医療費の負担を減らしてほしいと思います○友の会の皆様へお
手伝いできなくて申し訳ありません○

9 東京 肝硬変 女性 50代 親も肝炎ではなくC型肝炎は自然になるものではありません○ウイルスは親も兄弟にもなく､自然に体に入るという事はないのではないでしょうか020年あまりというと､カルテもありませんQ他のC型肝炎の方､B型
肝炎と比べるとあまりにも救済が不公平ですo心配ばかりですo

10 東京 肝硬歪 女性 50代 肝臓だけしか診てくれないので､総合医にも受診出来るように早く総合的に診れる医師を国で決めてもらい
たいO病気は肝臓でも他のところも悪くなる､心も､全体に診てもらいたいo

肝 硬 変 .肝 が ん 患 者 の 声 (年齢順)

Plo 患者会主な病名性別 年代 自由記 入欄

ll 東京 肝硬歪 男性 50代 体調が優れないのと､会社の人の対応が良くないので､会社をやめて､無職の状態ですo生活が厳しく困っています○現在血小板が8万前後でさびしいですo伊丹市の肝炎相談窓口を充実して欲しいと思いま
すQ

12 神奈川 男性 50代 ･もう少し説明時間がほしい○医師､MRⅠなどとっても､画像見せないで､ロで説明で終わる !.前ガンがあ

るのに､ウイルス排除したら､よその病院-回そうとした !前ガン病変の説明なし!.障害年金を､肝臓が
もとになるまで出してほしいo審査が疑問○本人の意見書も出せるようにしてもらいたい !最初だけ本人意

見書○.肝臓患者会の人に､病気の親かかえて､自分も肝臓病で苦しんでいる人もいることを､国に訴えて

保障してほしい !.社会保健事務所で､みんなが障害年金のことしったら大変だと言われた !国に障害年
金の本人意見書をそのつど提出できるようにしてほしい○医師と本人の意見の2つを参考にして審査して
ほしいO

13 岩手 肝がん 女性 60代 インターフェロンを受けない人は一生何の助成もなく､それでいいのでしょうかoすべての患者の医療費を
全額国で何とかしてほしいですO

14 千葉 肝がん 男性 60代 過去に2回(24週)､今回(25週)の治療及び外科手術をしましたが､今回は､一応治療が終わり様子をみている時期で良い方向に向かっていますo過去に支払った治療費用も膨大でしたo過去に治療のための
病院-の負担と時間含め辛い思いをしました○

15 千葉 肝がん 男性 60代 血小板が少なくペグリ′ヾの治療が出来ず､がんが大きくなつたらラジオ波で焼く事を続けていますoアメリ
九 ヨーロッパでは血小板を増やす薬が使われているとの事o薬の認可を早くしてほしいo

16 神奈川 肝がん 男性 60代 塞栓術が失敗?して､ガンがものすごく大きくなってしまいましたO(その前までは普通に生活していました)今､切る事も出来ない状態で新しい抗がん剤で治療中ですo自分のせいでなった病気ではないので､

国や議員をすごくうらんでいますo甘利さんが認めたら国が飛んでしまうと言ったので特に怒っていますo

17 大阪 肝がん 男性 60代 年数が過ぎており多年に渡りますので血小板も少なくlNFが打てないのは､死ぬのを待つ様でつらいですO又､長年の医療費がかさみ医療費の無料化をお願いしたいです○長く生きる事-の不安もあります○自分
が悪い遊びでこの様になったのであればあきらめも付きますが､原因が分からないのでつらいですO

18 北九川 肝がん 女性 60代 肝ガン(5センチ大1個､4センチ大1個､肝1/2切除)o切除後4ヶ月目再発(2センチ大1個､抗がん剤､ラジオ波焼灼)その後､肝炎治療のためインターフェロン治療中(ただし､48週経過後の年金延長令につい
ては補助認められず)カルテのないC型肝炎患者に対する助成等を講じて欲しいo



肝 硬 変 .肺 が ん 患 者 の 声 (年齢順)
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19 大阪 肝がん 男性 60代 肝臓病をわずらって約47年になる○高鏡なlNF治療など3回､ラジオ波焼灼12回､塞栓術3回､肝切除1回
等により高額な医療負担との闘いでありました.現在ウイルスはマイナスになりましたが肝硬変-→肝がん
こなリ治療を行っています○(中略).肝炎治療に先駆者的な立場にあった肝がん患者に対して早急に治療
費等の支援を効すべきと考えます.

20 岩手 肝硬変 女性 60代 お金が足りず病院に借りる時もあったリ､受診時に行けなかったりということもある○インターフェロンだけで
まなく､他の治療などへもなんとか助成金を出したL)､安心して治療できる環境を作ってほしいO

2ー 群馬 肝硬変 女性 60代 ･自分から作った病気ではなく､国のおかげでこんな事になってしまったのですから､せめて特定疾患くらい
の考えを持ってもらいたいと思いますO.血小板が減少して肺臓がかなり大きくなっている為､眼底出血が
たびたびあり影が消えない為､今､肺臓を取るか､どうするかと病んでいるところですO-こんな病気になつ
ている事がとてもくやしい､くやしいのひと事です○

22 千葉 肝がん 女性 60代 肝疾患身障手帳について申し上げます○かかりつけの専門医より｢こんなに厳しい判定は今すぐ死に体に

なっている人だよ○一握りの人だけだよ○救済法と同様､切り捨てだね｣私は90歳の父母と同居していて
食事のための買い物さえ1人で出かけられません○医師より重い荷物など､持たないようにといわれていま
す○ガンを発症し､手術に体力がどうかといわれ老後の資金を治療費に当てましたOインターフェロンも受け
られず､ガンや重度の肝硬変になっても､何の手当てもなく､国､薬会社､最初に決めた基本法そのものに
疑問を持ち､怒る力もなくなり､真の正義はどこ-行ったのかと遠い出来事の様に､今はあきらめている毎
日です○

23 千葉 肝硬変 女性 60代 国や自治体.県に要望することは､証明が不可能で肝炎(C型慢性肝炎.肝硬変に治療費が必要)患者の実態を知ってほしい○そして国保で治療していても年金生活者にとつては費用面で負担が大きすぎる為助
けが必要○他の病気でインターフェロン治療不可の者への助成金を望むo

24 千葉 肝硬歪 女性 60代 インターフェロンを打って1年で陰性になった人が再発した時には2回目の助成を受けられるとのこと○陰性

こならなかった人は､これ以上注射を続けても無駄であると言う事でしょうか○しかし高齢で､高ウイルス
量､インターフェロンのききが悪い型､注射の量も多く打てない状況でも確実にウイルスが減ってきていることがわ
かつているのは､患者自身が打ち続けたいと思う人には助成してほしいと願っています○特に高齢者は年
金生活に入っていて3割負担も生活が大変である事を理解してほしい､現状の弱者切り捨てに残念に思つ
ています○

ています○

No 患者会 主な病名 性別 年代 自由記 入欄

25 千葉 肝硬歪 女性 60代 ウルソや強ミノ注射だけではGOT.GPTが下がらず.仕方なく1ケ月5万円もする漢方薬や免疫力を高め
るもの2万3000円相当を飲んでいるので..-.生年生活でやりくりするのが大変です○代償性肝硬変に
入つてから色々と症状があり普通の方の1/5位しか動けずかなりつらい状態です01日も早く医療費無料生
活支援をせつにお願い申し上げますO

26 東京 肝がん 男性 60代 肝炎の結果､肝ガンになるのだから､肝ガン患者-の丑用補助の活動をもつとして欲しい〇一肝炎治療より肝ガン治療の方が費用がケタ違いに多い-肝ガン発症前の人よりも発症後の人の方が､精神的にも経
済的にもずつと深刻なのです.再発防止薬の開発も積極的にかかわって欲しい○

27 東京 肝がん 男性 60代 C肝からの肝硬変､肝ガンと推定される場合の､入院費用(静脈癌の治療.肝切除う ジオ波.塞栓術等)の援助を要望します○インターフェロンの無効者は脱落者的な統計の表現の仕方をしている文章に､悔し
い思いです○

28 東京 肝がん 男性 60代 ･(病状のこと)過去6年間で3回の肝切除手術を受けているので､今後また､再々発した時も肝切除が出

切るのか､又､もう出来ない状況で再々発するのか不安○切除できないからといろいろな治療(放射線?抗
癌剤?)についてもいろいろな情報に接すると耐えられるのかととても不安O.(友の会へ)地方の会員のた
め､東京で有益な講演や催しがあつても､なかなか参加できません○ついては会手引こは出切るだけたくさん
の情報をお載せいたT='くようお願いいたしますo(特にB型肝炎いついて).担当医師に相談するにも､とに
かく基礎知識が必要ですが､会報は大変役に立っております○

29 東京 肝がん 女性 60代 ･肝硬変肝がん患者の医療費の補助(他県の病院なのでできれば交通費､生活支援まで望むといつまでも実現可能になると思う)-肝硬変の治療薬､肝がん発症をくいとめる薬(インターフェロンの少量投与も).
セカンド.オピニオンをすると､医者の態度がおかしくなる.厚労省の指導と患者の心がわかる医者の育成
(医者の言葉で傷つき､希望を無くしたことが何度もあった)

30 岐阜 肝硬歪 女性 60代 全国で200万人の方々が悩んでいます○とても大変で精神的にも､毎日病院通いで大変疲れています○好

きな所-も出掛けられなく､病気の恐怖で毎日暮らしています｡C型肝炎-肝硬変-→肝癌の経過を-て知
らない間に肝癌という結果になってしまいます.数年間の内に生命がなくなっている方々が数多くありま

す.ところでウイルスに感染していたかは､原因さがLをしても今では遅すぎてなんの意味もないんです｡ど
うぞ多くの生命を救ってください○そして少しでも助成金の方向づけをお願いいたしたく思います○(皆様も
同様に生活をされています)
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31 広島 肝硬歪 女性 60代 いつもお世話様になります○生活がある為､病気(治療よりも)働くことが優先順位になっていますO個人的二は夫に経費がかかり､私自身年金が10万程ですので､これから先不安で仕方ない､病気でたおれても
日々の暮らしがたいせつで疲労感もありO

32 愛媛 肝硬歪 女性 60代 C型肝炎患者ですでにインターフェロンの出来ない病状の者に対する支援をお願いしたい.特に医療費を無料にするとか､負担の割合を下げるとか具体的に助成していただきたいo長期にわたり病院に通ってい
る患者の身体的負担は､政府の考えている以上に苦しいものですo

33 北九州 肝がん 女性 60代 薬害､B型と同じくC型も国の責任において保(悼)証差別をしないでほしい !苦しさ､辛さは同じです0年金だけの生活は主人の介護が出来ないために施設に入所0-番安いところを選んでも10万円､私の入院

費で1ケ月分の公共費を差引くと(-)ですo貯えもいつか消え､この先不安ながらの日々ですO

34 北九州 肝硬要 女性 60代 年金生活の中､病院の治療費は余りにも負担が重過ぎますo肝硬変､肝ガンの医療費の支援を補助して
ましいと思いますO

35 北九州 肝硬変 女性 60代 経済的な事で困っていますo早く手帳をo今までは病院に通院していますがもう病院にはいけないようですo

36 北九川 肝硬要 女性 60代 将来にわたり､現在と同程度の医療費を支払い続けることが出来るかどうかが大変不安である○

37 北九州 肝硬変 女性 60代 私は個人病院でしたが､ここ2,3年の間に先生に2度程お会いし2-3時間程､話しましたが､認めては

いますが､カルテがないからと応じて頂けませんし､その時は自分の病院から霊枢車を出したくなかった

し､後の経営が出来なくなるので､仕方がなかつたとのことですoあまりにもひどいとは思いませんか?命

を助けてくれたとばかりの言い方ですが自分の病院を救う為にした行為ですよ○注射をしてから2.3年もつ
とかな､まったく動けませんでしたし､寺麻疹は3年間毎日出て大変でしたOと言うより苦痛でしたねO今は
薬で動けるようになりましたo注.大病院で誤診の為､この病院に紹介状を書いて廻されて､又.この様な

事故に合い､つらい日々を送って居りますO出費がかさみ､大変です○何とか助けて下さいo

38 東京 肝がん 女性 60代 2年5ケ月のうちに手術､塞栓術､手術と､3回の処置を受けましたoその後､咳と疫が止まらず､肺炎と言
われ検査中です○又同時に､不整脈があると言われ､これも検査待ちですo手術の後遺症でしょうか?こ

の検査にはB型肝炎の助成はありません0月1回ケ｣ニックで受診し､助成を受けています○手術を受けた
病院では､助成対象ではないと言われていますQ

肝 硬 変 .肝 が ん 患 者 の 声 (年齢順)

No 患者会主な病名 性別 年代 自由記 入欄

39 東京 肝硬要 女性 60代 B型肝炎での一部の方達の和解され和解金などが出ましたが､同じ注射針の使い回しで､C型肝炎で苦しんでいるのに､何故国は差別､線引きをするのでしょう○医者から､このまま行けば後4年ほどで癌に移行
して行きますと､言われましたO

40 岩手 肝がん 女性 70代 癌が再発し､10月に手術です○私は73歳で､もう諦めていますが､若いお母さんたちはこれから子供を育
てていかなければなりません0-日も早くいい薬を作ってください○お願いします○

41 埼玉 肝がん 男性 70代 肝炎対策法が制定されたのだから､一日も早く具体的な保障を望みますO医療費の自己負担は大変ですo

42 千葉 肝がん 女性 70代 昭和46年お産で出血輸血血清肝炎と言われ5ケ月入院oその後平成15年インターフェロンと飲み薬で治
療したが､1bウイルスのため効き目がなくやめる○今年の初め肝がんといわれ4月に手術しましたoソケイ

部より管を血管に通して抗がん剤を入れる治療になった検査をしながら頑張っていましたが又10月に同じ
手術をします○つらい想いを38年間もしていますo

43 東京 肝がん 女性 70代 C型肝炎の裁判は終わったようですが､もれた者は救われないのでしょうかo地方の国立病院で輸血をし
ましたが､病院は廃止となり､医者もカルテもないo

44 神奈川 肝がん 女性 70代 入院して治療し､12日間ぐらい入院01ケ月たって､又､CTの結果が悪ければ又入院して､それのくり返
し.何にか好い治療はないものですかC費用の支援はないのでしょうかOもう6回入院していますo

45 広島 肝がん 女性 70代 肝臓がんを手術した者には特に肝炎患者の医療費生活支援を早急に出して下さい○

46 岩手 肝硬歪 女性 70代 C型肝炎から合併して､シェーグレン症候群を患い通常の生活は不可能ですo特効薬がないので対処療法
なのですが､治療薬の開発を切に望みます○

47 岩手 肝がん 男性 70代 ●新薬の開発を急いで欲しい●肝臓専門医の増員をしてほしい○専門医が不足していて困る○

48 埼玉 肝がん 女性 70代 1年前に肝臓癌と分かり外科手術08k以上やせ､傷がいたみ今でも一人で買い物にいけませんo小さ｢が
ん｣がまだ残っていますが今は薬と強ミノにCT.血液検査だけでそれ以外の事は何もありませんo

49 千葉 肝がん 女性 70代 薬害患者については補償費が出ているのに､原因不明.注射等で発症した患者についてないのは､不公
平ではないか?インターフェロンが効くようになり､料金の面で受けやすくなった時には､肝硬変になってし
まっていたので受けられず､このまま進んでいって-- .!かな?と思ったリしますo只､今､定期的に工

コ-､CT､胃カメラ､大腸検査をして､見つかったら治療というくり返しですOもちろん入院費は積み重なつ
ています○
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50 群馬 肝硬歪 女性 70代 とにかく医師に本当の治療をして患者に毒を与えるのを止めてほしいo糖尿病を合併して､いつも肝臓には

まブドウ糖でなければ解毒出来ないのでありますOこの事は薬は10の内6は良薬､4は独○肝臓の人は栄
養を取り休養を取りストレスをためてはいない様に､薬はのまないにこしたことはありませんo医師同士病

名が本人とちがうかるてのやりとりである○患者は苦しみを繰り返すことばかりです○医師がカルテに正し
い病名で正しい治療を患者がうけられる様ねがいます○医師が正しい治療を出来る様にしてほしい030年

以上苦しんでる患者です○

51 東京 肝硬歪 女性 70代 70代で体調が良くない場合にタクシーを利用しますので､タクシー代がかさみます○C型肝炎と分かるとい
やな顔をされ行きにくい態度をとられた○

52 東京 肝硬変 女性 70代 現在73才○考えられる治療は全部行ないましたが､慢性肝炎から肝硬変-と移行し､現在は強ミノ.投莱.検査のみの状態ですo常に肝ガンへの移行を恐れています○ちゃんとガン医療を受けられる経済状態

にはないのが不安です○1日も早い肝硬変患者-の医療費の補助が実現することを願っています○

53 東京 肝硬変 女性 70代 一人暮しで体が動かない時､助けてほしい(食事.買物等)D手術日も主治医も診察券も持っているのに､力ルテがないと証明してくれない病院がうらめしいo体が動かず､仕事もやめなくてはならなかったのに､くや
しいの-言o

54 東京 肝硬変 男性 70代 障害者手帳をお願いしたのですが､チャイルドビュー不足で貰えないD

55 東京 肝硬歪 女性 70代 肝硬変が重症化してくると､介護支援の必要性があります○障害認定を受けて､福祉サービスが受けられるよう行政にお願いしたいと思いますo患者会にはいろいろ相談できるよう要望します○現在もいろいろ相

談に乗って頂いてありがたいと思っています○

56 神奈川 肝硬変 女性 70代 現在週3回の強ミノ､投薬ウルソ､グリチロン AST50.ALT54毎回此位のところですO15年前くらいにイ
ンターフエロンやりましたが副作用がひどく一時数値は下がりましたがすぐ上がりしばらく治療を続けながら
様子を見てましたo昨年春頃､今の主治医からインターフェロン希望するなら手続きしてくださるとの事でし

たが以前の苦しさを思うと踏みきれません○年令が高く女性は特にききめが悪いとのことで悩んでいますo
役員様大変ご苦労様です○あすなろ会報いつも参考になりませすOありがとうございます○

57 東京 肝硬歪 女性 70代 C型肝炎と言う病気は､本当は国が責任を持って治してくれる病気だと思いますO子供の時の予防接種､又はお産の時の輸血がほとんどですので､後回し後回しでは年々老いてきて治療が出来なくなりますo早
く急いでください○

肝硬変.肝がん患者の声 (年齢順)
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58 東京 肝硬変 女性 70代 担当の先生から｢もう前から肝硬変だから何をすることもない｣と言われましたoお薬は飲み続けています
が､毎日が不安ですo多忙な先生ですので検査もだんだん延ばされて-.どうしたらよろしいのでしょうかO

59 広島 肝硬変 男性 70代 C型肝炎が時を問わず医療現場で感染された事実を踏まえ､せめて死の恐怖にさいなまれている肝硬変
の患者だけでも医療控除の措置を取るべきである○行政.政治に責任がある !

60 広島 肝硬変 女性 70代 国はもう少し病気で苦しんでいる事を親身になって一時も早く手をさしのべてほしいですo患者は片時も気
の休まる時はありませんo子供達に手を煩わせたく様に治療に専念しているのですからO

61 北九川 肝硬変 女性 To代 毎日の食事の支度をやつとの思いでしております076才になる今日､C型肝炎になっていなければこんな辛い思いで家事をしなくてすんだものをとつくづく思いますO主婦に休みは有りませんO夜は眠れづに辛い
思いをしますLo誰に不満を云う事も出来ず､何で私なのと云う思いですo

62 北九州 肝硬変 女性 70代 私は今肝硬変で苦しんでおりますo肝がんに3回なりましたo今は少し調子が良いのですが､不安は消えません○医療費も70才過ぎて1割負担ですが_それまでどれほど高額な医療費を払ってきた事か､分かり
ません○医療費助成を早急にお願いしたいところです○又､肝臓病の障害手帳の審査基準を低くする事､
又､B.C型肝炎患者を1日も早く難病指定にしていただきたいと思います○

63 埼玉 肝がん 女性 70代 肝炎治療ノート(例えば母子手帳様なもので診断等の重要事項､正式な病名､ステージ､治療方針､その効果等を病院側が記入して患者に渡して貰えるノート)のようなものを自治体で出して欲しいo先生とのコ
ミユニケ-シ∃ンもとりやすいと思うo

64 千葉 肝がん 男性 70代 平成20年1月よりインターフェロン始める○24週で断念○少しして少量のインターフェロン再開o副作用にて
断念o昨年より強ミノ週2回注射とウルソ1日3回 ×3錠服用○今年6月1日､肝癌が見つかり､7月l日手
術､大きさ(1.7×1.2×1,2)10日､無事退院o以降週2回の強ミノとウルソの服用による治療を主治医の先

生と良くコミュニケーションを取りながら続けているo再発が心配で眠れぬ日が続いているO食欲もないO再
発防止に他に良い治療法方がありましたらお教え頂きたくよろしくお願いします.

65 神奈川 肝硬歪 女性 70代 私は40年前に胃切除で輸血をしましたが､その後痔の手術の際フィブリノゲンを使用したと思われるので
すが○病院に問い合わせましたら十年前のカルテはなく､その時期にフィブリノゲンは使っていましたの事

でしたO肝炎の原因がどこからかはっきりわからず平成4年から通院している状態O国はこの様な患者の
精神的経済的な負担を考えてくれるべきだと思います○せめてこれからは医療費は免除してもらいたいと
思いますo



肝 硬 変 .肝 が ん 患 者 の 声 (年齢順)

No 患者会主な病名性別 年代 自由記 入欄

66 千葉 肝がん 男性 70代 ①｢肝炎対策協議会｣の未設置市町村-の働きかけやr肝炎対策基本法｣の周知徹底を図ってほしい.(診
新薬が外国等で沢山出まわっているが､厚労省の認可がおそいのではないかと思う○臨床試験作業の効

率化や簡素化を図ってもらいたいo(診市町村の保健所より､市町村民40才以上の人に全員､検診を義務
付けることは出来ないのか○かなり気付かない人達が潜在しているように思われます○

67 東京 肝がん 女性 70代 今は薬で生きている様に思います○あまり時間はないと思いますが､国の早い対策をお願い致したいです○自分なりに大豆鉄抜きの食事療法もして､軽い体操もして､まだ歩けますが､自分の人生は肝炎との
たたかいのみだと思ってます○

68 東京 侵性肝炎 女性 BO歳 薬害肝炎集団訴訟に加われない事による残念さがあり､別方法で手早く救済してほしいと思っている.が
ん治療の進歩に伴う延命効果の微小を聞くにつけ､大変な病であると思うし､長い闘病で家族に負担を掛

以上 けた事も思えば､鏡を分け合つてでも､損害をつぐなってほしい.時間が無いOと､前大臣が5年間で千名

に等と数を決めたのは困ったものです○

69 東京 肝がん 女性 BO歳以上 ガンが発見されて､ラジオ波治療で､いざ入院となつても､ベットの空きがない等の理由で､1ケ月あまりも入院が延びてしまいます○早期発見､早期治療は､絵に描いたもちなのかといつも悩んでいます.(地方の
大学病院に通っている患者です)

70 東京 肝硬歪 女性 80歳以上 EEl舎の病院ですから詳しい検査はエコー.CT(放射線が出来るので)oエコ-と血液検査が殆どです○高令と云う理由らしいです○体がだるくて遠くへは不可○飲み薬でウイルスを殺す薬が出来つつあるとか.楽しみ
にしていますが､高令で使えないかも.一日一日を気力で頑張っている状態ですO

71 大阪 肝がん 女性 80歳 高齢であるから､ウイルスを対外に出すlNFが駄目であるO手術しても5年生存率か○50% と再発100%と
以上 言われ､やっぱりウイルスを少なくしたリ外へ出したいo今元気でいる中にしっかり治療して欲しいと思うo

72 佐賀 肝がん 男性 BO歳 国-の要望 インターフェロン治療の対象外である高度老齢肝炎患者で､すでに肝がん発症歴のある患
以上 者に対しても治療費助成をお願いしたい.

今 回のアンケー ト調査 の 自由記 入欄 として多数寄 せ られた､切 実な｢声｣の ほんの一部 です o

若 い方 ､年配 の方 ､男性 ､女性 ､といろいろな会 員の ｢声 ｣を掲 載 いたしましたが ､紙 面 の 関係もあり全てを掲載 できま

せ んでした○
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日本肝臓病患者団体協議会規約
(名称)

第 1粂 この会は､日本肝臓病患者団体協議会(略称 日肝協)と称 し､事務局を東京都

新宿区下落合三丁目14番26号におく｡

(目的)

第2粂 この会は､全国の肝臓病患者会の親睦と交流､情報交換を行い､肝臓病の治

療 ･予防体制の確立及び患者と家族の生活と権利の保障のために運動をすすめ､

さらに難病 .障害者団体や関係諸団体との連帯を図る｡

(事業)

第3粂 この会は､前条の目的を達成するために次の事業を行 う｡

①相互交流､加盟団体の会報や参考文献の紹介､会報の発行及び配布｡

②行故などに称するはたらきかけ｡

③医療相談会､医療講演会などの開催｡

④関係団体との連帯の強化｡

⑤その他 目的達成のために必要な事見

(組織)

第4粂 この会は､患者会の協議体として､加盟は都道府県単位を原則とし､地域 ･

病院単位の加盟も認める｡ 日肝協加盟組織のない地域の個人は､暫定的に近隣

の加盟組織に入会するものとする｡

2 全国的な稀少性疾患患者会の加盟を認める｡

3 この会に顧問及び相談役をおくことができる.

(機関)

第5粂 この会に次の機関をおく｡

①代表者会議

②幹事会

(代表者会議)

第6粂 代表者会議は､この会の最高議決機関であって､加盟各組籍の代表者及び役

員をもって構成 し､代表幹事の招集により原則として年 1回開催 される｡

2 代表者会議の任務は､次のとおりである｡

①活動報告､決算報告及び会計監査報告の承認

②活動方針､予算の決定

③役員の選出

④規約の改廃

6)解散に関する事項

(参その他必要と認められる事項

3 第1項の規定にかかわらず､加盟組籍の3分の1以上から要望があったときは､

2カ月以内に臨時代表者会議を開かなければならない｡

(幹事会)

第7粂 幹事会は､代表幹事､常任幹事､幹事､事務局長をもって構成 し､代表者会

議の決定を実施するうえで必要な事項を決め､執行することを任務とし､代表

幹事の招集により年2匝】以上開催される｡

(役員)

第8粂 この会に次の役員をおくQ

①代表幹事3名

②常任幹事若干名

③幹事若干名

④事務局長1名

⑤会計監査2名

2 代表幹事はこの会を代表 し､この会の活動を統括する｡

3 常任幹事及び幹事はこの会の活動を分率する｡

4 事務局長は､この全の実務を担当する事務局を統括する｡

5 会計監査は､この全の決算を監査し､代表者会議に報告する｡

6 役員は代表者会議で選出するQ但し､事故その他により役員を補充しなければなら

ないときは､幹事会において役員を選出することができる｡

7 役員の任期は1年とし､再選をさまたげないB但し､年度中途において補充した役

員の任期は､次の代表者会議までとする｡

(事務局)

第9粂 この会の実務を担当するために辞林局をおく｡

2 事務局員は､幹事会によって専任される｡

(賛助会員)

第10粂 この会に賛助会員をおくことができる｡

(財政)

第 11粂 この会の活動財源は､会費､寄付金､事業収入､その他とする.

(会費)

第12粂 会費は加盟組織の9月 1日現在の会員数を基準にして､5千円(50人以下)､

1万円(50人以上)+(会費収入×005)として算定し､翌年8月までに納入する

ものとする｡(端数は1,000円に繰上げる｡その他運営協力金-の協力は任意)

2 年度途中の加盟の場合は､月割 り計許とする｡

3 経過措置として､会費納入の困難な加盟組織においては､幹事会で減額することが

できる｡



(会計)

第13条 この会の会計年度は､毎年9月1日から翌年8月31日までとする｡

2 代表者会議または幹事会が必要と認めたときは､特別会計を設けることができるO

幹事会において特別会計を設けたときは､次の代表者金箔の承認を得なければなら

ない.

(予葬)

第 14粂 この会の予算案は幹事会において作成し､代表者会議で決定する｡

(決算)

第 15粂 この会の決算は､会計年度終了後1カ月以内に作成し､会計監査を達て幹事

会の東認を得た後､代表者会議で承認を受けなければならない｡

(会議の成立及び議決)

第16粂 この会の会議は会議構成員の過半数の出席をもって成立する8

2 この会における議決は､全会一袋をもって原則とするが､議長がやむをえないと判

断したときは､多数決によって決することができる｡

(加盟 ･退会)

第】7粂 この会-の加盟及び退会は､文番をもって幹事会に申込み､その承認を受け

るものとする｡

(解散)

第 18粂 この会の解散に関する辞項は､代表者会議において決定する｡

(委任)

第19粂 この規約を施行するうえで必要な運営内規､細則等は､幹事会で決定するこ

とができる｡

〔付則〕

この規約は､設立した1991年10月 1日から施行する.

1992年6月6日一部改正(会計年度)

1997年11月23日一部改正(組織､幹事会､役員､会費)

2004年10月9日一部改正(細流)

2007年10月14日一部改正(会費)

平成21年12月4日に成立した｢肝炎対策基本法｣と､

○ 肝炎対策基本法
(平成二十一年十二月四日)

(法律第九十七号)
第百七十三回臨時国会

鳩山(由紀夫)内閣

肝炎対策基本法をここに公布する｡
肝炎対策基本法

目次

前文

第-章 総則(第-粂一第八条)

第二章 肝炎対策基本指針(第九粂･第十条)
第三章 基本的施策

第-節 肝炎の予防及び早期発見の推進(第十一条･第十二条)

第二節 肝炎医療の均てん化の促進等(第十三条一第十七条)
第三節 研究の推進等(第十八条)

第四章 肝炎対策推進協議会(第十九条･第二十条)
附則

今日､我が国には､肝炎ウイルスに感染し､あるいは肝炎に罷患した者が多数存在し､

肝炎が国内最大の感染症となっている｡

肝炎は､適切な治療を行わないまま放置すると慢性化し､肝硬変､肝がんといったより重
篤な疾病に進行するおそれがあることから､これらの者にとって､将来への不安は計り知

れないものがある｡
戦後の医療の進歩､医学的知見の積重ね､科学技術の進展により､肝炎の克服に向け

た道筋が聞かれてきたが､他方で､現在においても､早期発見や医療への アクセスには

いまだ解決すべき課題が多く､さらには､肝炎ウイルスや肝炎に対する正しい理解が､国

民すべてに定着しているとは言えない｡
B型肝炎及びC型肝炎に係るウイルスへの感染については､国の責めに帰すべき事由に

よりもたらされ､又はその原因が解明されていなかったことによりもたらされたものがある｡

特定の血液凝固因子製剤にC型肝炎ウイルスが混入することによって不特定多数の者に

感染被害を出した薬害肝炎事件では､感染被害者の 方々に甚大な被害が生じ､その被害
の拡大を防止し得なかったことについて国が責任を認め､集団予防接種の際の注射器の

連続使用によってB型肝炎ウイルスの 感染被害を出した予防接種禍事件では､最終の司

法判断において国の責任が確定しているO
このような現状において､肝炎ウイルスの感染者及び肝炎患者の人権を尊重しつつ､こ

れらの者に対する良質かつ適切な医療の提供を確保するなど､肝炎の克服に向けた取組
を一層進めていくことが求められている｡

ここに､肝炎対策に係る施策について､その基本理念を明らかにするとともに､これを総

合的に推進するため､この法律を制定する｡



第-章 総則

(目的)

第一条 この法律は､肝炎対策に関し､基本理念を定め､国､地方公共団体､医療保険

者､国民及び医師等の責務を明らかにし､並びに肝炎対策の推進に関する指針の策定に

ついて定めるとともに､肝炎対策の基本となる事項を定めることにより､肝炎対策を総合的に
推進することを目的とする｡

(基本理念)

第二条 肝炎対策は､次に掲げる事項を基本理念として行われなければならない｡
一 肝炎に関する専門的､学際的又は総合的な研究を推進するとともに､肝炎の予防､診

断､治療等に係る技術の向上その他の研究等の成果を普及し､活用し､及び発展させるこ

とC

う｡)を受けることができるようにすること｡

三 肝炎ウイルスの感染者及び肝炎患者(以下｢肝炎患者等｣という｡)がその居住する地

域にかかわらず等しく適切な肝炎に係る医療(以下｢肝炎医療｣という｡)を受けることができ
るようにすること｡
四 前三号に係る施策を実施するに当たっては､肝炎患者等の人権が尊重され､肝炎患

者等であることを理由に差別されないように配慮するものとすること｡
(国の責務)

第三条 国は､前条の基本理念(次条において｢基本理念｣という｡)にのっとり､肝炎対策を
総合的に策定し､及び実施する責務を有する｡
(地方公共団体の責務)

第四条 地方公共団体は､基本理念にのっとり､肝炎対策に関し､国との連携を図りつつ､
その地域の特性に応じた施策を策定し､及び実施する責務を有する｡
(医療保険者の責務)

第五条 医療保険者(介護保険法(平成九年法律第百二十三号)第七粂第七項に規定す
る医療保険者をいう｡)は､国及び地方公共団体が講ずる肝炎の予防に関する啓発及び知

識の普及､肝炎検査に関する普及啓発等の施策に協力するよう努めなければならない｡
(国民の責務)

第六条 国民は､肝炎に関する正しい知識を持ち､肝炎患者等が肝炎患者等であることを

理由に差別されないように配慮するとともに､肝炎の予防に必要な注意を払うよう努め､必
要に応じ､肝炎検査を受けるよう努めなければならない｡
(医師等の責務)

第七条 医師その他の医療関係者は､国及び地方公共団体が講ずる肝炎対策に協力し､

肝炎の予防に寄与するよう努めるとともに､肝炎患者等の置かれている状況を深く認識し､

良質かつ適切な肝炎医療を行うよう努めなければならない｡
(法制上の措置等)

第八条 政府は､肝炎対策を実施するため必要な法制上又は財政上の措置その他の措置

を講じなければならない｡

何人もその居住する地域にかかわらず等しく肝炎に係る検査(以下｢肝炎検査｣とい

第二章 肝炎対策基本指針

(肝炎対策基本指針の策定等)

第九条 厚生労働大臣は､肝炎対策の総合的な推進を図るため､肝炎対策の推進に関す
る基本的な指針(以下｢肝炎対策基本指針｣というO)を策定しなければならない0

2 肝炎対策基本指針は､次に掲げる事項について定めるものとする｡
- 肝炎の予防及び肝炎医療の推進の基本的な方向
二 肝炎の予防のための施策に関する事項

三 肝炎検査の実施体制及び検査能力の向上に関する事項
四 肝炎医療を提供する体制の確保に関する事項
五 肝炎の予防及び肝炎医療に関する人材の育成に関する事項

六 肝炎に関する調査及び研究に関する事項

七 肝炎医療のための医薬品の研究開発の推進に関する事項

八 肝炎に関する啓発及び知識の普及並びに肝炎患者等の人権の尊重に関する事項

九 その他肝炎対策の推進に関する重要事項
3 厚生労働大臣は､肝炎対策基本指針を策定しようとするときは､あらかじめ､関係行政機

関の長に協議するとともに､肝炎対策推進協議会の意見を聴くものとする｡
4 厚生労働大臣は､肝炎対策基本指針を策定したときは､遅滞なく､これをインターネット

の利用その他適切な方法により公表しなければならない｡
5 厚生労働大臣は､肝炎医療に関する状況の変化を勘案し､及び肝炎対策の効果に関

する評価を踏まえ､少なくとも五年ごとに､肝炎対策基本指針に検討を加え､必要があると
認めるときには､これを変更しなければならない0

6 第三項及び第四項の規定は､肝炎対策基本指針の変更について準用する｡

(関係行政機関への要請)
第十条 厚生労働大臣は､必要があると認めるときは､関係行政機関の長に対して､肝炎

対策基本指針の策定のための資料の提出又は肝炎対策基本指針において定められた施

策であって当該行政機関の所管に係るものの実施について､必要な要請をすることができ

る｡
第三章 基本的施策
第一節 肝炎の予防及び早期発見の推進

(肝炎の予防の推進)

第十一条 国及び地方公共団体は､肝炎の予防に関する啓発及び知識の普及その他の

肝炎の予防の推進のために必要な施策を講ずるものとする｡
(肝炎検査の質の向上等)

第十二条 国及び地方公共団体は､肝炎の早期発見に資するよう､肝炎検査の方法等の

検討､肝炎検査の事業評価の実施､肝炎検査に携わる医療従事者に対する研修の機会

の確保その他の肝炎検査の質の向上等を図るために必要な施策を講ずるとともに､肝炎検
査の受検率の向上に姿するよう､肝炎検査に関する普及啓発 その他必要な施策を講ずる

ものとする｡



第二節 肝炎医療の均てん化の促進等

(専門的な知識及び技能を有する医師その他の医療従事者の育成)
第十三条 国及び地方公共団体は､インターフェロン治療等の抗ウイルス療法､肝庇護療
法その他の肝炎医療に携わる専門的な知識及び技能を有する医師その他の医療従事者
の育成を図るために必要な施策を講ずるものとする｡
(医療機関の整備等)

第十四条 国及び地方公共団体は､肝炎患者等がその居住する地域にかかわらず等しく
その状態に応じた適切な肝炎医療を受けることができるよう､専門的な肝炎医療の提供等を
行う医療機関の整備を図るために必要な施策を講ずるものとする.
2 国及び地方公共団体は､肝炎患者等に対し適切な肝炎医療が碇供されるよう､前項の
医療機関その他の医療機関の間における連携協力体制の整備を図るために必要な施策を
詐ずるものとする｡
(肝炎患者の療養に係る経済的支援)

第十五条 国及び地方公共団体は､肝炎患者が必要に応じ適切な肝炎医療を受けること
ができるよう､肝炎患者に係る経済的な負担を軽減するために必要な施策を講ずるものとす
る｡
(肝炎医療を受ける機会の確保等)

第十六条 国及び地方公共団体は､肝炎患者が肝炎医療を受けるに当たって入院､通院
等に支障がないよう医療機関､肝炎患者を雇用する者その他の関係する者 間の連携協力
体制を確保することその他の肝炎患者が肝炎医療を受ける機会の確保のために必要な施
策を講ずるとともに､医療従事者に対する肝炎患者の療養生 活の質の維持向上に関する
研修の機会を確保することその他の肝炎患者の療養生活の質の維持向上のために必要な
施策を講ずるものとする｡
(肝炎医療に関する情報の収集提供体制の整備等)

第十七条 国及び地方公共団体は､肝炎医療に関する情報の収集及び提供を行う体制を
整備するために必要な施策を講ずるとともに､肝炎患者等､その家族及びこれらの者の関
係者に対する相談支援等を推進するために必要な施策を講ずるものとする｡

第三節 研究の推進等

第十八条 国及び地方公共団体は､革新的な肝炎の予防､診断及び治療に関する方法の
開発その他の肝炎の篠患率及び肝炎に起因する死亡率の低下に資する事項についての
研究が促進され､並びにその成果が活用されるよう必要な施策を講ずるものとする｡
2 国及び地方公共団体は､肝炎医療を行う上で特に必要性が高い医薬品及び医療機器
の早期の薬事法(昭和三十五年法律第百四十五号)の規定による製造販売 の承認に資す
るようその治験が迅速かつ確実に行われ､並びに肝炎医療に係る標準的な治療方法の開
発に係る臨床研究が円滑に行われる環境の整備のために必要 な施策を講ずるものとす
る｡
第四章 肝炎対策推進協議会

第十九条 厚生労働省に､肝炎対策基本指針に関し､第九条第三項(同条第六項におい
て準用する場合を含む｡)に規定する事項を処理するため､肝炎対策推進協議会(以下｢協
議会｣という｡)を置く｡
第二十条 協議会は､委員二十人以内で組織する｡
2 協議会の委員は､肝炎患者等及びその家族又は遺族を代表する者､肝炎医療に従事
する者並びに学識経験のある者のうちから､厚生労働大臣が任命する0

3 協議会の委員は､非常勤とする｡
4 前三項に定めるもののほか､協議会の組織及び運営に関し必要な事項は､政令で定め

る｡

附 則

(施行期日)
第-条 この綾律は､平成二十二年一月一日から施行する｡
(肝硬変及び肝がんに関する施策の実施等)

第二条 国及び地方公共団体は､肝硬変及び肝がんに関し､その治療を行う上で特に必
要性が高い医薬品及び医療機器の早期の薬事法の規定による製造販売の承 認に資する
ようその治験が迅速かつ確実に行われ､並びに新たな治療方法の研究開発の促進その他
治療水準の向上が図られるための環境の整備のために必要な施 策を講ずるものとする.
2 肝炎から進行した肝硬変及び肝がんの患者に対する支援の在り方については､これら
の患者に対する医療に関する状況を勘案し､今後必要に応じ､検討が加えられるものとす
る｡

(厚生労働省設置法の一部改正)

第三粂 厚生労働省設置法(平成十一年法律第九十七号)の一部を次のように
改正する｡
第四条第-項第十七号の二の次に次の一号を加える｡
十七の三 肝炎対策基本法(平成二十一年法律第 号)第九条第-項に規
定する肝炎対策基本指針の策定に関すること｡

第六条第二項中｢がん対策推進協議会｣を｢がん対策推進協議会 肝炎対策推
協議会｣に改める｡
第十一条の三の次に次の一条を加える｡
(肝炎対策推進協議会)
第十一条の四 肝炎対策推進協議会については､肝炎対策基本法(これに基づ
く命令を含む｡)の定めるところによる.

理 由
今日､我が国には､肝炎ウイルスに感染し､あるいは肝炎に罷患した者が多数存在する

こと､肝炎は適切な治療を行わないまま放置すると慢性化し､より重篤 な疾病に進行する
可能性があること等肝炎が国民の生命及び健康にとって重大な問題となっている現状に
かんがみ､肝炎対策を総合的に推進するため､肝炎対策 に関し､基本理念を定め､国､地
方公共団体､医療保険者､国民及び医師等の責務を明らかにし､並びに肝炎対策の推進
に関する指針の策定について定めるとともに､肝炎対策の基本となる事項を定める必要
がある｡これが､この法律案を提出する理由である｡



アンケート用紙項目-その1

アンケート項目(○で囲んでください･無記名です)

◆現在のお身体の様子についておたずねします｡

1･病名は何と昔われていますか｡

①慢性肝炎 ②肝硬変 ③肝がん ⑥その他( )

2･肝浪痕で何と言われていますか.

①C型肝炎(1a､lb､2a､2b) ②B型肝炎 ③pBC ④AIH

⑤脂肪肝 ⑨その他( )

3･肝浪病の原Elは何だと思われていますか｡(自分の推測でもいいです)

①手術(出産含む)の輸血･止血 ②集団予防接種 ③不明

4･肝撮病とわかってから何年経ちましたか.

①30年以上 ②20年以上 ③10年以上 ④5年以上

◆治療と検査についておたずねします｡

51現在の肝鹿角の治dEと検査について｡

①治療と検査をしている｡ ②検査のみで､治療はしていない｡

上記の①･②を回答された方におたずねします

･治療･検査は ①通院して ②入院して ③自宅に医師が往診して

･担当医は｢日本肝良学会専門医｣ですか｡

①はい ②いいえ ③不明

･通院回数は

①1週間に- 回 ②1ケ月に- 回 ③1年間に- 回

･治凍(診蕪･検査･投薬)井と交通井で掛っている金額はど叫針㈹ ､｡

(最近1ケ月の平均的な額か､過去1年間に支払った金額のどちらかで)

①未満 ②前後 ③以上)

①未満 ②前後 ③以上)

③検査も治療もしていない｡

･治dEも検壬もしていない理由は何ですか｡(複数回答も良いです)

①ウイルスが排除出来たから ②ウイルスが排除出来なかったから

③身体が治療に耐えられないから ⑳高齢であきらめたから

⑤医療費の負担が大きいから ⑥治療法が無いから

⑦その他( )
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アンケート用紙項目-その2

6･肝簾病での外科手術軽族について｡(複数回答も良いです)

①肝臓の外科手術はしたことがないo

②肝臓の外科手術をしたことがある｡

ラジオ波焼灼し_旦) 塞栓術(.___｣望) エタノールし.｣亘)

肝切除し._｣宣) 肝移植 その他(

7･肝鹿病の他に重い病気がありますか｡

①病名(

②病名(

③病名(

8･他の病気を含め､定期的に通院している病院は何ヶ所ですか｡

①定期的には通院先は無い｡ ②定期的な通院先は( ヶ所)0

◆全体的な事をおたずねします｡

A･男性ですか､女性ですか｡

①男性 ②女性

B･年齢はおいくつですか｡

①80歳以上 ②70代 ③60代 ◎50代 ⑤40代 ⑥30代 ⑦20代

C･お住まいの状況は｡

①ひとり住まい ②家族･親族と同居 ③友人･知人と同居

④施設に入居 ⑤その他( )

D･同居の方々はあなたの病気や状態をご存知ですか｡

①全員が良く知って貰っている ②一部の人は知っている

③なんとなく知っていると思う ◎全員が知らないと思う

⑤知らせていない

E･同居の方々はあなたの病気に理解をしてくれていますか｡

①良く理解してくれている ②一応､理解はしてくれている

③理解して貰えない ④全く理解してくれない

F･病気のことで､気鐘に相談できる方はいますか｡

①います ①同居人 ②家族･親族 ③隣人･職場同僚

④知人･友人 ⑤患者会

②いません

③その他( )

G･肝腺病の過当医師とは,箕間と説明の意思疎通が出来ていますか｡

①良く出来ている ②聞いても答えてくれず説明も良く分かりません

③質問は出来ませんから説明もありません

61



アンケート用紙項目-その3

H･生活の状況について｡

①普通に生活が出来ている｡

②生活に支障がある｡(複数回答も良いです)

･あまり外出ができない､通院するのも大変 ･身体がだるい

･腹部が張る ･良く眠れない ･食欲がない

･皮膚がかゆい ･体力が弱ってきている

･ほかの副作用(

･肝臓病以外の病気もあり大変

･その他(

)がある

◆肝炎に感染していることで､差別的な事など､いやな思いをしたことがありますか｡

①特に無い.

②あるO 具体的な事があれば()内に.

職場で( ) 地域で(

家族から( ) 病院･歯科で(

その他( )

◆国(厚労省)の｢肝炎対策の推進｣で重要だと思われる事を､2つ選んでくださいO

①ウイルス検査の受診率向上｡ ②肝炎患者(肝硬変･肝がん患者含む)の医廉

費･生活支援O ③専門医療機関とかかりつけ医の連携O ◎肝炎相談窓口の

充実｡ ⑤肝炎などの治療薬､治療方法などの開発､保険認可C

⑥市町村などの保陸指導｡ ⑦その他( )

◆自由記入欄

･患者会に要望すること. ･国､県などの自治体に要望することo

･かかりつけの医療機関に要望することO .病状などで悩んでいること｡ ･近況O

などがありましたらお書きください.

また､会からの連絡をご希望の場合は､氏名と電話番号をお書き添えくだされば

事務局又は会長からご連絡させていただきますQ ご協力ありがとうございましたo

匹 ∃ 中外製薬 F
㊨ DシュgJレ-フ

肝炎の正しい知譲と

適切な治療で.

よりよい毎日を｡

｢肝炎ZERO｣の廉いです｡

中外叫事のWEBサイト｢C型肝炎ZEROJは､etBや治書､匡■*助成制ZFなど.C型肝炎の C型肝炎で苦し6人が

さまざまなTI軸を紹介しています.肝▲薪の方にyltにしてほしい'荘tbのススメ●や､ ゼE)になる日を日頼して.

インター.フェロンの治書体tl手が暗るあ̀なたに伝えたい治書目配●､おいしく兼しくが

基本の-オレンジページ鉄制Ptレシピ'など､毎日に役立つコンテンツが充★.JL書さんが

正しい知書と適切な治事で.よりよい毎日を送れますように.rC型肝炎ZERO｣の臥＼です.

恒車重□〔亘司 http://www･kanenzero･jp/E

大切にしたい､ /ト トナーが､

いの号のピジョン｡ がんになったら
InochJ-vIIIonJFI

がん愚考さんとこ衣族の方々 が抱える

心理的社会的な悩みをサポートするITLめ､

)(イ工ルオンコロジ-では

一大切にLR:し＼いのちのビジョン｡-

というス〇一ガンのもと

ウェブサイトを開設いたし許した.

がん患者さんと2才族の方々 への

偶観支津の-助として

こ措介,こ活用いただきますよう

おJiい申し上(1ます｡

由子才人が､
がんになったら

lL､のちのビジョン l団

バイエル薬品株式会社
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