
厚生科学審議会疾病対策部会

第 11回  難病対策委員会

日時 :平成 22年 5月 10日 (月 )10:00～ 12:00

場所 :KKRホ テル東京 7L雀    |

○中lE課 長捕佐 定刻となりましたので、ただいまから「厚生科学審議会疾病対策部

会第 11回 難病対策委員会」をDm会 ぃたします.    ´   |
委員の皆様には、お忙しい中お集まりいただきまして、減にありがとうございます。

前回の委員会では、御欠席のために御紹介できなかつた委員につきまして、御紹介

させていただきます。           |
青森県健康福祉部長の一瀬驚委員でございます。             1
千葉大学教授の広井良典委員でございます。        |
本日の委員の出欠状況でございますが、小池委員(水口委員、山本委員から欠席の

連絡をいただいてぉります。また14ヽ幡委員より、途中退席?準絡をいキだいており

ます。   ;  .   
‐

本日の特敷lグ ス トとい● しまして、国立爆健医療科学院の林畔治院長及び国立保健

医療科学院の児工知子室長にo御 参タロいただいてお ります。    ́|、

それでは、カメラ撮 りは以上とさせてぃただきます。    .
(報道関係者退室)

0中 田課長補佐 これ以降の議事進行につきましては、金澤委員長にお願いいた しま

す。   :              
‐

0金澤委員長 どうも皆さんゃはようございます。お忙 しいところ、お集まりいただ

きましてありがとうございます。第 11回 Fの 難病対策委員会でございますが、どうぞ

御議論いただきたいと思います。

最切に、資料o薇警を簡単にお願いします。        |    :´

O中 国課長補佐 資料の繊構 をさせていただきます。1  :          ‐

F事澤に麟事次第がございます。             .   =      :

資料 1「特定疾患治療研究事業に関する要望及び提言」。こちらlJl,瀬 篤委員より御

提出いただいた資料でございます。             |

資料 2「今後の難病対策研究のあり方を考える」。こちらは国立保健医療科学院の林

鎌治院長より御提出いただいた資料でございます。      .     :

資料 3「第 10回難病対策委員会 (平成 22年 2月 15日 )で の議論の概要J。

参考資料 1「 新たな難治性疾患対策の在 り方検討チ
=ム

(第 1回 )資 料」,

参考資料 2「 平成 22年度難治性疾患克ll研 究事業研究課題 (第 1次 /AN募 後)」 。

参考資料 3「 平成 22年度難治性疾患克服研究事業第 2次公募募集要項 J。

参考資料4「 第 10回 難病対策委員会議事録Jで ござぃます。

またt委員の机上に、第0回 :第 10回 の難肩対策委員会の資料を御参考までに配付

させていただいております。    ‐

以上でございます。

O金澤委員長 どうもありがとうございま

中 し出 くだ さ い。

した。不足分がござぃましたら、どうぞお

それては、議題 1「今後の難病対策について」ということで進めていきたいと思い

ます。  _         1                      1
先日、新60棒上にも出下ゃりましたけれども「新たな難F性疾患対策の在り方検|

チニムJと ぃうのがありましたが、事務局からそれを含めて御説明ください。   |
0中 田課長補佐 まず、お手元あ資料 3を ごらんください。こちらは第 10回 難病対策

委員会で,議論あ概要ということで、前向2月 1,Pに 中催しました議論の概要をまと'

pて ゃります.                                 :
こちらの内容につきまして■t参考資料4に議事録そのもの蕉添付させヽいただし`

ております。また、資料の内容につきましては、各委員にも御確認いただいておりま

すので、それらの説明は省略させ下いた●きたいと思いますЪ          :
また1お 手元の参考資料 1を ごらん ぐだきい。こちらは「新たな難治性疾患対策の

在 う方検討チT■ の波置について」そござ
|ヽ キ

す。先ほど委員長力
:ら

もF話 がござし
)

ましたとお りt4月 27日 に第 1回会合を開催いたしまして、その経過報■をさせてい

ただきたいと思います。       _   i               l
こちらの検討チ‐ムの趣旨でございますが、雌治性疾患対策について、医療、研究、

[借i lli属】[1lII通 1籠婁誓露鷺1lII量 1」fiFttII撃 :[it
ございます。                   ヽ          |

こちらの検討事項と
Yヽ

たしましてlt l(1).難 治性疾患の感者に対する医■零助成?
在 り方。こちらは小児慢性特定疾患に関するキャリーオー六―の間題も含んでおりま

す。                  .
(2)難治性疾患に関する研究事業の在 り方。医薬 8F● 開発を含んでございます。 |
(3)難治性疾患の思者に対する福祉サ‐ビスの在 り方。          i

l(4)難 治性疾患の思者に対する就ガ・雇用支援の在り方。      ′   |
このような事項につきまして検討を行うものでございます。

構成といた しましては、 2ペーィにご|い ますとぉ り、長浜副大臣を座景といた し:

ま して、両政務官、:ま た主要局長級のメンパすを中心といた しまして、この検討チ‐



ムを設置しているところでございます。

,ま た、この検討チこムの事務局は、疾病対策課で行うこととしております。

お手元のパワ■ポイントの「今後の難治性疾患対策について」の資料をごらんくだ

さい:こ ちらは4月 27日 の第1回 検討チームの会議の際に、議論の参考として提示さ

せていただきました資料でございます。

「難治性対策に88す る課題の検討の進め方Jと いう図をごらんください。

難病対策に関する現状の課題といたしましては、この難病対策委員会でも初議論い

ただいておりますとおり、さまざまな課題がございますが、我々事務局といたしまし

て
1ま 、ことにある3点でます整理をさせていただいております。

まずは「現状の課題Jと いたしまして「医療費助成J。 こちらにつきましては、本日

も御発表がありますとおり、都道府県の超過負担を踏まえた安定的な財源確保の課題。

これまできまざまな対象疾患を拡大してほしい要望がある。また、小児慢圧特定疾患

治療研容事業のキャリーオ
=パ

ーの問題といつたことが現状の課題としてきざぃます。

「福祉」につきましては、障害者自立支援法など、既存の対象とならない方に対す

るホームヘルプなどの福祉サービスが今、十分でないとぃう:こ とでございまして、福

祉制度にも谷間がある。

「研究」につきましても、研究対象疾患を拡大してほしい。また、これまで「希少J

でない疾患をどのように扱っていくのか。希少疾患に対する医薬品の研究開発との連

携をどう図っていくのか。

こういつたこれまで挙げられているさまざまな課題があるところでございます。こ

れらの課題に対 しまして、それぞれ検討の方向性をまとめさせていただいております。

こちらを検討する際に留意すべき事項でございますが、例えば「医療費助成1に ぉ

きましては、特定疾思治療研究事業の見直 しについては、まさに高額療養費制度の見

直し、役割分担 :連携が今後必要になってくるのではないか。そういつた観点といた

しまして、安定的な財源確保に留意 しながら検討 していくべきではないか。

「福祉」につきましては:こ れまで内閣府におきまして、障がい者総合福祉法に関

する議論が進んでる。                    _
「研究Jに つきましても、今後、難治性疾ぶ克服研究事業の見直 しなど、研究の在

り方を検討 していく必要があるのではないか。

こういつた検討の方向性に考慮いたしま して、今後の検討の場といた しましては、

「医療費助成」につきましては、高額療養費など:4〈児慢性特定疾患治療研究事業の

キャリーォーバ,の 問題など、さまざまな部局に関連する問題もございますので、こ

の難病対策委員会で議論するのは勿論のこと、健康保険につきましては、医療保険部

会や、それぞれ他部局にわたるような事項につきましては、省内の検討チームでも検

討していくように、省内の連携を図るような対応をとっております。

「福祉」につきましては、先ほど申し上げました内閣府におきましても議論が行わ

れておりますので、そういつた議論を踏まえながら1難病対策委員会でも、難病に関

するその他の福祉の問題についても検討していくこととしています。

「研究」につきましては、難病に関する研究でございますので、まさに難病対策委

員会で中心に議論をしていくということでございます。

パワーポイントの 2、 3ベニジロ1ま 、既存制度0現 状でごぎいますので、
‐
説明は省

略させていただきたいと思います。

′ヽワーポイン トの4ペ ージロ以降は「難病対策に関する課題Jと ぃうことで、先 |ま

ど3つ の観点に分けたそれぞれ具体的内容をまとめさせていただいています。この内

容は、難病対策委員会でこれまでも何度も議論されてきた内容でございますので、本

当に簡単に御紹介だけさせてぃただきます。

まずは、医療費B7b成 における問題点といた しましては、医療費助成制度の「谷間 J

があるあではないか:

具体的には、難治性疾忠についても、特定疾患治療研究事業の対象疾患 (56疾 患)

とならないものにつきましては、高額療養費制度以外の医療贅軽減の仕組みが原則と

してないような状態になっています。そういった状況の中で、難治性疾患の要件を満

たしていなぃ疾患の取扱についても、今後検討が必要ではないか。 ・

特に、小児慢性特定疾患治療研究事業のキャリ■オーパーの問事について 1ヽ29歳

以降、医療費助成を受けることができないという課題も挙がつておるところでござい

ます。

安定的な財渥確保につきましても、今後、安定的な財源を確保できることを前提と

した制度の構築が課題になつてきます。                    ′

また、医療費助成の事業の性格につきましでも、研究事業という位置づけでありな

′ヽり、公費で
「

療費助成を行うという福祉的側面も有するような事業の在り方でござ

いましたの下、こういつた在,方 についてもまた検討が必要なのではないか。その際

には、健康保険制度との関連も合わせて検討してしヽく必要があるのではないかという

ことで、まとあさせてぃただぃております。

課題②の福祉施策につきましては、難病患者であっても、障害者自立支援法などの

対象にならない者につきましては、現在、、ホームヘルプサービスなどの福祉サービス

が使えない状況になっております。

また、難病患者も含めて、障害者の範囲をどのように考えていくのが。これは内閣

府の方でも議論をいただいておりますので、難病対策としての福祉施策と障害者施策

の関係を今後整理する必要があるのではないかということでございます。     .
課題0の研究につきま しては、これまで臨床調査研究分野が 130疾患t研究奨励分

野が平成 21年度は 177疾患の研究を行ってお りますが、希少性疾患が 5,000～ 7,000

あると言われております。また、研究対象の追加要望も非常に絶えないところでござ

いまして、現在研究対象 となつていない疾患も含めまして、今後どのように研究 して



いくのかが課題となつているところでございます。

難治性疾忠の要件を満たしていない疾患の取扱いについても、今後研究の在り方を

検討する際に、三ういつた議論も必要ではないかと思
|ヽ
ます。 |

その他といたしまして、現在、希少疾患の医薬品開発の要望が非常に多うございま

すが、これまで難病研究で行われる研究事業の成果と医薬品開発研究との関連も、今

後連携していく必要があるのではないかということで、そこの連携の在り方について

もび」つ課題にならてぃる2で はなしヽかといぅことでござぃます。       1´
第 1回 目の議論を踏まえまして、今後さまざまな課題、輸1整■を|,い ?た 検討

チームでも行つて、省内での連携をはかつていくということで、検討を進めていく予

定でござし,ま す。                      |
また、難病対策委員会につきましても、まさに皆様方から、|れ までにきまざまな

検け課題に?き まして御提言い|だい、おりますので、そういァたも?,つきまして

も、検討チニムの中で御紹介していきながら、政府としてもしらかりと取り揮んでい

くとしヽう対応をさせていただきたぃと思つています:     |
説明としまして||、 以上でごぎ|ヽ ます。          |

0金弾委員長 どうもありがとうございました。

参考資料2はいいんですか。

O中 田課長補佐 失lLい たしました。            |
参考姜霧2:ごつきましては、平成 22年事あ難治性疾患

=凧
研だキ|の 第1次公募が

終わらだところできざいまして、その研究操題について採択されたものをとりまとめ

たものでございます。こちらは後で御参考にごらんいただければと思います。

また、参考資料3に つきましては、難治性族患克服研究事業あ第,2次公募を実施し

ておりまして、主に横断的基盤研究分野と研究症lll分 野につきまして追カロ公寡となつ

おヽります。こちらにつきましても、す切りが吸日までとなつておりますが,聟紹介

をさせていただきます。    |‐          : ′  i
以上でございます。

O金澤委員長 どうもありがとうございました。    |
レ|ろ んなことを話して,も ら1ヽ ましたけれども、少なくとも参考資料1,、 省内で新

たな難治性疾患対策の在り方検討チームというものができたそうでありまして、パワ

ニポイントあ1ページロの「検討の場」には、3つの話題に対応する検討の場が書い

てありますが、その中にこの難病対策委員会が3つ とも出ていうということを仰理解

いただきましてヽ 深くこれに関与してしヽただくことi=な るだろ,と いうことを申し上

げておきたいと思います。                      ,
また、|そ の中にいろいろなことが書いてありますけれども、これまで皆様方からい

ただいた御意見が 恐ヽらくそのままストレー トに載つているだろうと思います。前日、

キヤリーオーパーの話も出ておりましたね。そういうわけで、この委員会が非常に重

要な意味を持つているというごとを、あるいほ逆に言いますと、ここで議論したこと
|

の受け手がらゃんとできたということだと思いますので、意欲を持つて経論をさせ

`いただきたいと思ぃますのでtよ ろしくお願いします。             |
きて、早速ですが、今のm説 明に御意見、御F/1P45で も結性でございますが、何かご

ざぃますでしょうか。感想でも織tlIです。                   |
′
伊藤さん、どうぞ。    .                         |

O伊藤委員 今、金澤先生が意欲を持つて検討してぃきたいとおつしやつていただし`

たのを、大変心強いんそすが、若千危惧するのは、やはりこれだけ多様なところ

`館病の問題が議論されていますと、思わぬ方向t・ の議論がどこかで先行しかねないとぃ

うこともありますので、下手すうと、福祉は福祉、医療は医琴、研究は研究みたい●

ことになると、難病対策が八つ裂きになつてしまう恐れもなきにしもあらずというこ

とで、是非この難,対策委員会の議論が本家本元といいますか、中心となって全体的

な諄論に反映されるように、これ,ま 事務局の方に強くぉ願しヽをしておきたいと思いま

す|こ ういう感想です。                       _   ‐

O全澤委員長 別々のところで餞論するようにならてしまうことの危惧ですか:  |

O伊藤基員 をうではなくヽ 、こ■が,つ かりと主導権とぃし
)ま す

か、まず難病対策

は二うあるべきだという議論は、この難病対策委員会が先行していくぐらいの気持ち

O金澤委員長 tち らあ方|:意味
lζ 夕ぅわけてす●。わかりまし

|。
    1. :

というのは、伊藤さんが最初におつしやつ
:た

、研究と福祉な々る程度分
!ナ
て議論じ

なくてはいけないというのは、実は前々から言われていることでして、これはお辞し

いただきたいんです。                        |    |
O伊藤萎員 そういう意味ではなくて、Ollえ ば難病というものをどうとられるかとしヽ

う機諭でね:     .   ・    ｀
                  |

0金澤委員長 わかりま|た。ほかにどうで しようか。              1
格永さん、どうぞ.  1     ‐       .             :

0福 永委員 まさにそのとおりだと思うんですllれ ども、2点 こざいます。    1・
1?は やヽ:=り 財源の間超があるかと,|)ま す。地域というか

,都
道府県によ

?て
、

かなり受ける思恵という
.の
が違うのではないか1思

います。まずそ9点 をで|る ギ|ォ

出城によつて格差がないようにしてほしいということがあります。      1  1
それから(は ざまの問題を駆り上げられていましたけれども、確かに非常に脇床の

:

■場では矛盾を感じることが多くて、特に私は筋ジストロフィーを専門にやつてきた
|

ルですが、例えば筋ジスの患者さんで在宅で、障害度がそんな:F強 くない|い わゆる
|

自立支援法の網にかからない障害度あ軽い人φ場
含
には、それ|そ 生活保護

|か
、そ

|

ういうことでなければ、なかなか医療費で障害が軽い 30～ 40歳 ぐらいの人の場合に|

非常に困つている例が現実にあるものでデから、そういうはざまの問題を是非検討し
|



ていただきたいと思っています。 .  :
○金澤委員長 確かに谷間ですね。 |ま かにいかがですか:

ほかの時点でもまた御意見を何 うチャンスはあるかと思いますので、その社度お伺

ぃいたしましょう。       ́                          ‐

それでは、本日のお客様をお迎えしておりますのでt今 後の難病対策についての議

論の1つ として資料をいただνヽております。―瀬委員からお話をいただきます。資料

1ですね。よろしくお願いいたします。

○―瀬委員 それでは、資料 1を ごらんください。青森県の一瀬でございます。特定

疾患治療研究事業に関しまして、地方行政の立場から意几を述べさせていただきたい

と思います。

2月 からこの委員会に参カロさせていただくことになつていたのですが、あいにく2

月は参カロできませんでしたので、そのときに各都道府県にァンケ_卜 調査を行いまし

て、その意見をまとめたものがこの資料となります。

会議に参加するに当たりまして、前回、前夕回等の議事録を拝見させていただきま

した。その中で委員長から、事業費は国と地方が折半めはずだが、現実には国が3、

地方が7と いうことになつている。地方の支出が増えているのではないかというお話

がありまして、事務局の方からは、地方の財政支援策として、1兆円の地域活性化・

経済危機対策臨時交付金を補正したと。これが地方のことを考えたことになっている

との御説明があつたところでございます。

しかしながら、この臨時交付金では、本事業で抱えております地方の超過負担を解

消するには至っておりません。私ども青森県では、平成
'1年

度当初予算あ決算|=お き

まして、本事業の超過負担額は3億円近いと見込んでおります。

また、平成 21年度から、地方の超過負担を軽減するためとして実施されました高額

療養費の取扱いの変更にっきましても、保険者への所得区分照会等の事務量が非常に

増加しております。その効果はまだ不透明なところでござレヾます。また、この事務処

理の増加に伴いまして、受給者証の発行までに時間を要すること等、受給者からの苦

情が増えているような状況であります。

本事業名は、治療、研究,ご ざいますが、かなりの部分が医療費の助成事業となっ

ておるものと考えております。対象者数の増加に伴いまして、事業費も年々増カロし続

けていることですから、国庫負担の 2分の1の 原則も遵守されなければ、地方の超過

負担はますます増える一方でございますも国として十分な財lat確 保ができず、その負

担を地方に押し付け続けることは、地方分権Q趣 旨にも反するもので:現行制度は崩

壊寸前と言わざるを得ない状況と認繊してございます。

各都道府界から、超過負担の回収はもとより、医療保険制度の中での患者負担の軽

減雄策に関する意見も出されているところであり、この事業につきまして、全国衛生

部長会でも大きな問題として取り上げ、今回の要望及び提言という資料のうちにまと

めた次第でございます。

Ft方 としましては、国と地方の役割や財政負担等を明確にするための法制化を含め

ましで、な|*の 抜本的な見直しを早年に実施されぅよう(pく 要望してまいる所存

でございます。                               .
資料1を ごらんいただきまして「背景Jで ございます。

この部分につきましては、各先生方は十分御存じのとおりと思いますが、衛生部長

含
としましても、本事業が対魯奉思わ界菌究明や治療■の開発:野床研究等の推進に

晟菜を一定程度上 |ザ てきたことは認あるところでございますが、その一方で、ゃはり

対象疾患以外に、数多くある、原因不明で治療法が未確立の病気への対応、また疾患

の医療費負担に対する公費支援の在 り方、長期にわたる治療、看餃、リハ ビリテーシ

ョン、介護を支援するシステムづくりな―ど、検討チベき課題が山積みであるもあと考

えてございます。

また、本事業の実施主体であります都道府県が、長年にわたり国の方に要望 してま

いりました事業の法制化、また補助金、超過負担の解消については、一向に改善され

ず、平成 21年度では、超過負担力1更 に増加する見込みとなってございますtこ れは資

料の後ろの
夕

に付けてギざいます。今後、この声 業?安 定的実施が非常に困難になる

おそれが現状あります:今後の制度改■に当たりましては、本事業の目的を改めて明

撃にするとともli、 上記の課題解決を図るため、早急´っヽ抜本的な解決策1検討が必

里であると・考え

`ご

ざいます。                  |   ‐

ォ1■ ど、新しぃ検討チ,ム ができる、立ち上がるということでぁりましたけれども、

具体的な検討スケジューノ′、締切り等を示していただくと、大分わかりやすくなるの

ではないかと考えてございます。

具体的な提言にまいります。

本来、対策の実施責任とそれに必要な財源確保の責任は一体化することが重要と考

えております。特定疾患に曝らず、原因不明で治療法が未確立の疾患の原因究萌や治

療法の開発などの研究の推進、また息者への医療費公費支援につきましては、国が実

施すべき、のと考えております。

一方、地方自治体は何をすぅかと申します と、その地域の実情に応 じた適切な治療、

看餃、 リハビリテーション、介護システムを構築するという、それぞれの役割を国、

地方で明確にした改革が必要と考えてお ります。

そめ改革の道筋としま して、次に掲げる項 目を提言いたします。読み上げさせそい

ただきます。

一、原因不明で治泰法が未確立の疾患の原因究明と治療法の開発については、国が

責任をもつて進ゅることが重要である。国はその対象とする疾患の定義を改あて検討

しぉ うえで(対象疾患を澪牢し、新たな制床 として法制化する必要がある。

二、医療費負担に対する公費支援については、高額または長期の医療費負担を要す



るすべての疾患も含めて、思者が負担する医療費の総額と所得年考慮 し、医療保険制

度 |ご おける特定疾病療養制度や高額医療費制度、事た、自立文零医療制度など他制度

Lあ比崚pぅ えで、それ ら制度の活崩も含め
下

遣
?な

負■と公1率 援のあリ
タ

を検討

する必要がある。        1             1
三、特定疾患を|す じめ長期の療養が必要な思者に対して|ま 、相淡メ翠や適切な治療、

看護、リハビリテーション、介餃の提供が必要である:そ のためには、訪間看餃制度

や介護保険制度、障1者 自立支換制度等の他制度との連携を密に した、11や 家族が

活用しやす|｀ 支援制」fの 検討が必要であるとし́ております。  |

2ベージが、各都道府県にアシケ
=卜

をしました特定疾1治琴研究事業費に占める

都道府県超過負担額の割合でございます。平成 20年決算と平成 21年度尋吟みとなつ

ております。平成 21年」E分 は見込みでござしヾますので,確 定分で11ご ざいません。
:真

ん中辺りを見ていただきますと、平成 20■度の都道府県超過負担額が 194億 円と

してありますところ、平成 21年度の超過負担額の見込みは

'76偉

円と、非常に増加し

ている状況Fご ざいます。                 |       ‐

高額療養費:の 見直しにようまして、事業安全体が綺 2割縮小する国の兄心みと11大

分異なつてお,ま して、今1事彙費も956円 から 1,068偉 円と、 1響程度伸び
下
いる

見込みとなってございます。             :
3人ニジの別紙 2は、特定疾患治羨研究事業にらきましそt各都道府1に きまざま

・な自由ta入 という形でアンケ■卜をとつたもあでございます。iⅢ を1～ 7番に,け

ておりまして、 1番 ?超 過負担!;,き ましては、ど?都道府県もやはり超過彙担が非

常に重荷になつてきているとぃぅぉ答えが返つてま
vヽ

つそお ります:是非見直 しをや

ってほしい・ということでございました。       ・

2Jの 医療費助成制度につきましては、ここに書 |｀
てあります |す んどヽ:例 えば特

定疾病のように既存の医療保険制度の中で特定疾患を組み入れて医療費ャ助膚するな

ど、制度

`の

もののル直しを■うこ
|に

ついての意見とい,こ |で 叩い下おりますの

で、条件付けをして聞いたことによりまして、答えが若千偏つている部分もござい事

すが、基本的には医療費保険制度の中で見う|と 自体は賛成という意几も多数ありま

した.た た、■方で反対する意見としましては、保険煮の負担ガ
i増

えたり、現行
の思

者さん側の負担が更1こ 厳しくなったりすることに関しては反対|い う意味で反対とい

う、両綸OF記 のような回答 となって ございます。細か くは、
‐
後ほ ど見ていただけれ ば

よろ しいか と思いますので、
｀
先に進みます。

5ぺ
=ジ

「3 難病研究についてJで
,ご
ざいホす。

こちらでは、例えば特定疾病あように、疵存の医療保険制度の中,特定疾患を組み

入れて医療費を助成するなど、制度そのものの見直 しを行つた場合の難病7究につい

その意見ということで、ここでも半ば肯定的な意見と反対する意見がごぎいまして、

ゃはり研究は推進すべきであるという意見と、一方で研究から漏ぅ疾患が出てくると

いう理由で反対される0見。あと、研究データをどうやつて集めれげいいのか。具●

的に実施するに当たつて、現在の事業の方がやりやすいのではないかというところ

`反対するような意見なども書かれておりまし■。                |
6ベーン「4 :法制化にういて」でございます。              |:
こゎら||、 基本的には法制イビをして

ぃ
ただきたい。やはり、この予算に基づいた

す

業といいますか、チF常 にあいまいな位置,I,で あります?で 、甲準にしていただきた

いという意見か書かれてごぎいます。                     |

7ペ ージ「5 他制度との関係Jで ございます。               :

こちらば、ゃはりどんどル制度が複雑化しており率すφで、もうちよPと ならし、

といいますか、わかりやすい制度にしていただし{て 、他制度と比較して,ごがないょ

うにしていただきたいというものがございました。               :
r6 事務手続の椰素化等事務改善についてJで ご|い ますも         ,
こちらも手続が非常に複雑化しておりましたり、 1年 に1回 しかやらないとい,1

ともあり。まして:そあ時期だけ事務が膨大になつたりすることか
,、

そういうもの

“何とか改善してほしいという意見がきざいました。   |           |
「7 その他」でございます。              

｀
        |

こちらには、、さま1事 な意irデ
||ヽ

ます。                 |
私の方からは、簡単でございますが、以上でございますよ           |

o全澤委ュ長 どうもあッがとうございました。こ,い う資料というoは ,率は今
芋

で余り見たことがなかつ
′
たので、大変参考にさせていただきたいと思つ

`お

りますし
,

｀
術生部長ですかり、■,あ トッィですね:そ ういう方が御1見 をま|め

たものは非
賞

に貴重だと思います:                             |
何か御資間、御意見はございまし1う か。                  |
2ページロのグラフが大変印象的なんですけれども、_194億円が 267億円になつて´
むitir｀ i楳機L」(11場111草1lL譲孫■tl琳

=当バ地方め会担は増えることにⅢる力
,と

思います1   ~            |
0金澤委暴彙 前回聞いたときに IⅢ 、そ う

下
はないでしょうねと聞いたつもりだつ

|
んだけれとも、やはうこぅなつているんですね。             「  |
0-瀬 委員 21年度分は見込みですので、確定では ございませんが、大 よそ こあ数

守

になる もの と考えてお ります。                         |

O全津委員長  こうliな らなしゞで しようね 4甲 いだつ ヽりだつたんだけ,ど も、覚 ´

ていら?し やる方 もお る:か と思 うんだがね。                  |
さて、どうぞ御意見をくださいませんか。御質問でも構構でございます。    .
4ヽ幡委員、どうぞ。                   1         :

〇小幡委員 今のものについては、厚生労働省の方からお話蕉伺いたいのですが、千



段と―いうのはよくある話なのですかね。           「  ′

O全澤委界長 確定でiま ないそうですけれども、何かコメントをくれますか。

O難波疾病対策課長 まず、21年奏は何が変わってしヽるかといいますと、高額療養費

の見直しによって、■業の制度設計を少し手直ししているというこどがあります。そ

れについては、実施される都道府県で、時期的に少しばらつきが出ているという点が

あります。 もう一点,昨 年度は、11疾患を補正予算で追加しています。これらがFll年

とは違う要素として入つてきております0で 、そうぃうたことが変動の要因としては

考えられます:    `          |
〇金澤委員長 どうぞ。           |
O小幡委員 そうすると、本委員会としては、このようにiま ならないようになってい

るはずであるということと理解してよろしいのでしようか。 .

○難波疾病対策課長 予測したものと乖BLす る要甲として(今のような点が考えられ

るとし1う ことだと思います。         '
0金洋委員長 これl■ 勿論、羨病対策課たけの間産ではなt(の で、先ほど、省内で新
しく検討会が立ち上ηSり ましたね。そこで是非話題にしていただきたぃとぃうことだ

けお願いしておきましょうか。非常に大きな問題だと思います。   、

ほかに何か御事几ござい率すか。  |
ありがとうございました。勿論、後でまた思い出したころに御意見をぃただぃても

結構です。           1

0金澤委員長 社会保障1御 専門になさっている広井委員か oコ メン トがあればどう

ぞ。

O広井委員 とい うことで■ざぃますと、十分な知見を持うているとは全く言えない

んですが、その前の資料のことも含めて申します。

■は以前、厚生省の更生課というところで障告福祉の関係をやらてぃたこともあり

まして、それもかなり以前のこと|こ なるんですが、やはりそのときも、当時からとい

いますか、医療と福祉?は ざまという問題があり、また、本病と障害というのが非常

に連続化 しているといいますか、そ うい う中でまさに難病の話が、
=療

と福祉の両方

にまたがるということで、撮 して谷間になりがちだという話がずっとありまして:そ
の課題が今|あ る意味でずっと苺いているという、甲象にすぎませんが、'それを持ち

?つ、先ほど来のお話を伺っておりました。

個人的には、先ほどの前P資料で1障害の定義Lか 、七年チービぅの範囲をもつと

柔摯にといいますか、拡本するょうな方向の施策が少なくとも必要ではないかという

ことを思つておりましたが、そういったことが課題としてあるかと思ぃます。

それと、今のお話につきましては、ゃはり財政費用の負担の話は非常に難しい問題

で、一般的によく所得保障の部分|ま 国がナショナルミニマ

^と

して行い、福祉サービ

スは自治体の方にという、所得保 ll_と 医療、福祉サービス1研 究も含めて役割分担の

話があろうかと思いますけⅢども、そこら辺は非常に難 しい問題が依熱残らてぃると

いうことを感 じたとぃ うと|ろ で、今、お話を伺って、晟想あぃたものを恐縮なんで

すが、このュ リは事さIF大 きなテ

「

マだと思いま した。

○金澤委員長 あ りが とうございま した。     ,  
・     |

今の広井|んのお話に何かョメントはゎりますか。御質問でも結構です。
伊藤さん、どうぞ。              

´

○伊藤委員 広井先生が委員:;加 わっていただぃたとぃ ぅことで、一度広井先生から
tの

ゃTも
伺いたいと思ちていた

～

で
すがヽ今 日、全

甲年生Ⅲ彙会の資料が出て、これ

も大客重要だと思 うんですが、都導府県 と国との役割を明薇にすべきだとぃ ,911、
私もそう思い事す。ずつと思者団体も、難病対策はもつと国が責任を持うて行 うべき

,と いうことす事張 して
|ヽ ■んですが、反面、患者さんたちが生活 してぃるのは地事

で、自治体、都道府県,市げ村の中で生活 しているわけ,すから、

`う

:、 ぅ意味では、

当然税全も納めているわけですljれ ども、自治体が自分のところの住民に対 してどう

いうスタイスで、こういう病気の方々、あるいは難病とい うものに関ゎってぃくあが

ということは、これもまた非常に事要なので、単に介機とかリスピ́ テァンヨンとし、
うこヤだ|す ●はなくて、もっと自r警 も難病対策に対すぅ責任とttう のがある事うな

気がするとぃうか、あると昼らんです。
難病対策は国がやるに ,て も、医療も医療機関へのアクセスも、さまざまなサービ

スについても、それは自治体が財政難だから甲難だということだけてぃいのか。 自搭

体の役割というのは,こ うぃう問題|=対 して、どこまで自治体の責任とか役割がある

のかという|と も、ここのところもこれからもうちょっと議論をしてぃちてぃただき

たいところだと感 じました。

以上です。  1                   「

○金澤委員長 ありがとうございました。ほがにいかがで しょうか。

今、広井さんのお話,中 にも少 1出 下きた し、最初の事務局からの説明の中にも出

てきたんですが、障害者の定義が、厚生労働省の場合 と内閣府の場合と必ず しも二致

していないみたい|:甲 こえたんだけれども、それはどこかにちゃんと書いておぃてく
れませんか。こちらァ|,こ ぅいう楚義、向こうでlJこ ぅぃぅだ義。どう0ヽ ぅところに
違いがあるのかもわかるようにしてくださると大変■りがだぃと思ぃます。将来でも
いいですが、今でもわかればお願いします。、  。

○中田課長鮮仁 まさに障害め、義を今、麟綸していると伺oて いますので、ど,い
う経緯下疇綺をしているのかに?い ては(ま た

^回

以降、整理したいと思ャ)ま す。
O金澤委員長 今の時点でどうなって

,ヽ
るかというのもちゃんと教えておいてもらっ

て、どこが問題なのがというのがわかるといいですね。

伊藤委員、どうぞt ,



○伊藤委員 そうい ,率味では、今の障がい者
響

度改革推進今諄の中で設けら
,1警

合福祉部会で日未社会幸業大学の佐藤久夫|い う先生が1長 を|れ ているんで
す

が、

たびたびあちらこちらで難病がなぜ障害著制度に入つていな|｀
のかということを書か

れたり、発言されたらしてぃるようです。そういう障害者あ定義とぃうこ|と ヽ蝶病

という問題につぃて、どうお考えになつているのか:一度お・131し てヽお伺い|て は

どうかとも思つているんですが、どうでしような。

O金澤委員長 ありがと,ご ざいました。深く考えさせていただき、検討させてい|

だきます。                    ̈     ‐

ほかにいかがですか。高原委員、どうぞ。         |

〇著原委員 現在、都道府県ごとの

'政

魯揮が非常に市いんだということが
甲
題にな

っていますけれども、これは実囲の現場でどういうことになつているかというと、烈

えば東京都は財議事情がし(いから非1に サービ子がいい
ヤけ

'す

ね。だけれども、そ

っ点、埼玉県は東京都に比べぅと悪いとt｀ うことで、難病の息者さ々が東京都
IF引

つ

越してくる方が現に1、 らつし|ら わけです。だから、実際に住1場所が変ネられる人

はいいけれど
'も
、変えられない場合は地域によつては非常に悪いサニビスを廿■せざ

るを得ないこともき,と あるだろ,と いうこと。   .    1 1
もう一つiま、今(1=藤季員が地方自治体の責任とい,ことをお?しゃいましたけれ
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応してい

万1il:::性11111し 111111:11:☆ ::じ
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ど
111:1111:il塁littilil■、iliム11暮す～

が、 1人に石千

子:[li:[iti;::[lt省 ::あ I::iIIま ;til薔り111篭1lI

■1lilい
と思つており誡  1 .

O金津委員長 ありがとうございました,い ろいう議綸になる●しょうね。   |
lま かにぃかがでしょうが。本門委員、どらを。      : |

o本商委員 =瀬さんに伺いたし`んですが、この難病のアンケートの結果の原ィータ

というか、詳しいものはいうごろ発表されるのでしようか。子れを押兄tた いのです

が 。         _    `     ‐

O二瀬委員 これより更に詳しいものです′
】
.ヽ                  |

〇本問委員 そうです。■れは抜粋 したもあですね。              |

o一瀬委員
´
全部ではないです。あくまでも抜粋して、今回の会議用に作成 したもの

で、特に発表する予定で11油査をしてお りませんでしたので、こ?委員会 |=提 出す o

たらのと
ぃ

うこヽで,各 都道府県にお願いして
甲 |た ヽ

のですの
F、 今の

キ_:?発 警

する予定はございませ
～
。                          i

O未 問委頁 では、患をサイ ドとしてのお願しtな ルですが、実はこの超過負担の間
督

は、忠著サィ ドから寛ます と、確かにこう:｀ う説明を受けます |,そ うなの力)な と思

うんです |す れども、実際に全国各地にいる忠者個人からすれば、T体 く
うしたらいし

:

かわからない話|ご なつてしまうんですよ                     |
だから、言い方は悪いかもしれませんけれども、助成が甲そあろうが、, 方であゃ.

うが、どつらそもいいわけなので、要するに私の場合はど,なっのだろうかと|｀
う甲

心はわるわけです。                              :
ただ、これがネックになつて、な力■なが医療費が進まないと

|｀
うことになります|

1ヒ「1:[1[II(後 IilI〕こ:3tiII::力 l‡lFttli::二 ,‐

しやったように:東京や埼玉ど青森や北海道などをやltり 状況はがなり違 うと思い|

す:特 に都市部でも県,所在ltと
攣部の山間部の患者さんll違 うと思います

:交千書

1つ とつても相当違 うと思 うんです。ですから、その進し`というものをやはりそれぞ

れ1恵者がわかるようなデ
=夕

というものをいただける|:キ リ議論しゃすいかなと
,

忠者すキド■|わかりやⅢ:のな|と
いう気ずtだ ?F｀

できればそれ年↑Tし
てし

:

ただ:1れば助かります。これは要望:です.                    :
O金澤委員長 一瀬委員、どうぞ。                       |

O一蔽委員 本問委員からの要望につきましては、衛生部長会の
夕

に構ち返りまして、

検討させていただきたいと思います。  1      ,            |、
O金澤委員長 ありがとうございました。       t             

‐

伊藤さん、どうぞ。               |
〇伊藤委員 せつかく術生部長会の■ういう7~‐ 夕があるのでてもう=言発言して,

きたいと思います。                              |

1 臭ば、疾嘉別に特定疾患の忠有さん,デ =夕 を集oそ し
,る

わiナ ですね。把握してし
,

どと思うんですが:今 は

'■

ぼどの疾病も、発生率によ?て ■樽格差、特性は余りなぃ

んだと言われているんですけれども、47都道府県別に感者さんの特定疾患の受給者
叫

を持ちている方の数と人‐口を割らて調べてぃきます |、 相当な差がある

～

ですね。 ‐

というこ1と は、自治体である県の患者さんは、かなり?数の患著さんが特定疾魯?

受給者絶Lし て持?三 とができるのは、そらいぅ診断も受けて、治療1受
けるこ|力

|

できているということだと思うルですが、ある県の日者さルl=、 その何倍かの人が、

14



いるかどうむは調
べなけれ4ま わからないので しょうけれども、いると思われているに

もかかわらず、思者数が少ないとい うのは、,そ れだけその患者 さんが治療を受ける機

会を本っているか、あるいは特定疾患の制度利用を受けること、もできないtし るヽかと

ぃ ,問題になるわけですから、そういうことについては、高原先生のおっしゃってい

ること11勿 論そうだと思つていぅんですが、そういう意味で自治体の努力というもの

も

「
方では要求されるのではないかと思います。難病対策は自が進ゅるべきだけれど

も、そういう自治体の努力の格差みたいなものがやはり目につくんですね。それはそ

のまま患煮 さんの治療や牛活に直接影機を与えているという■ともtも う二方では見

ていた
Fい

てヽそこのところでも全国の自治体で?攣討をしていただきたぃ|ぃ う要

望です。

O金澤委員長 あらがどぅご|い ました。ほがにいかがですか。よろしいでしょう力、
それでは、もう一

方、特Яリグストにお
|ヽ
でいただいております。国

=保
培医療科学

院で難治性疾患真服研究事業の指定研究といたしまして、まさに今後の難病対策の在
′り方に関する研究としヽうものを実施していただい、おりますが、その結菜につきまし

て、林院長から、今後の研究の進め方と研究成果の第1回 目といたしまして、諸外国
における希少疾魯対策の動向ということについて、併せて御発表ぃただきたいと思い

ます。どうぞよろしくお願いします。

O林院長 御紹介に事かりました国立保健医療科学院の林でございます。

実は、|の タィ トルはいきさか大きいわけでございますけれどもt私 どもが昨年、

未分類疾患IF関 する研究というテーマをいただきまして、猥ぺました結果、さまざま

な未分類疾患とい?で も、一体診断がなかなかそきなぃことによって生したこ1と なの

F'、
あるいは本当lF新 |い病気なのかといヴことがこざぃまして、日米ではなかなか

そうい,研究が進まないので、外国で1ま どうなって|ヽ るのかということも含めそ、検

討さすていただいたゃけ,ご ざいます。そのときの研究成果を踏まえて、本日お示し

するデータを提供させていただくゎけでござぃます:

周知のように、私どもは本年から、このjllt病 に関するフケンディングエージ三ンシ
ーとし

:う
立場もございますのマ、そうぃうこ|か ら、単なる事務的な作業をするとい

うことで|す なくして、ァタロという観点から考えて、いわゅるこういったサィ三ンテ
イフィックなエビデシ

ぅを集積 した上で、行政なり、ここの委員会なり、あるいは患

者の含なりlF、 それをィうい う形Tお示 しして提供できれなぃぃかとぃうことを工夫

することが大事ではないかといぅことで、.こ のようなテーマをいただいたかと思つて

おります。大変責任の重い仕事だと考えております。

そこで、提供させていただいたデータは、今後、難病対策の研究としくうのはどのよ

うに考えていけばぃぃか.特に私どもの日立研究機関としての立場で、個々の病気に
対|て 踏み込むというよりか、全体の研究あ基盤整備をどのような形でサポートでき
る力

)。
そのような立場で考えさせて

'、

ただきました。

こ
?資

料
1こ

もございますように、猥序は逆でござv、 ますけれども、難病対策及び難
病に

"す

る.研 究開驚の在り
.方 の検討が1つ ございます。

その次|:、 臀警対
答
の基盤となる研究甲発零境を整備するための方法論をどのよう

に考えればいいか。 |
そ■″tら 、我が国及び諧外11こ おける難病対策の動向や晟某の分析を行いまして、

今後の難病対策を推進する上
下、行政が抱えるさまざまな課題に対して、何らかの提

書を行,|と はできないだろうガ,と いぅ経旨の下で始めております。
3,Iィ

下す。それでは、研究開発環事を整備するための方法綸をどのように考え

Ⅲばいいかという■とでございますが、最初に、実態把機は何とぃっても重要でござ
います。Tか に今、琴挙甲係の研究iも |ざいますが:少 し規模が小さいよちでござ
いますので、、ぅちよつ1規模を大きくして、掘り下けでい

=た
ぃと考えま`して1難

病思煮の発生率め
性割・方法及び疫学的な特徴の把握方法の開発、つまり、推計モデル

あるいは疫学モデルの開発蕉目指しております。
先

|ま
ども出ましたけれども、地零格差の問題でFざぃまチ。農に私たちが二っか彙

際わ
|'つ

―
ヽいる例を拾い上げ事した。例えば静岡県の富士川流域に行とが鵜ふ多いと

か、あるぃは和歌山県に
,と かとぃう病気が多いとが、そぅぃぅわからてぃるものに 1

1?い
てヽ啓どもの地域性に関する研究というグループがら提■き五た■7~ル を当そは

めますと、ょく関準されるわ|IFご ざいまして、可能性として私は期待しておるわけ
でございます。      .          

｀

1秩 IF:診 断困難症例?情 報収審
・集約・分析 :提供システムあ開発でございま|。

難病患者は何といつても、どうしそ自分たちの診断がすぐに出てこふ々て、5準を
ある

!ヽ
はそれ以上遅れて病気の診断|な されるかとぃうことをきざぃますが、こぅぃ

つたことというの

'ま

、専Fり 家が少ないとぃうこともございますし、データの集積も余
り不統的に行われてぃないということもございます。

このょうなシステムを開発する必要があろうかと思いますが、それに加えて、未分
類
|,と

いうのも含まれていうのではならヽろうか。未分揮疾意に関して、どのように
アプローチす●ばぃぃかとい,こ とについては、来国のモデルは大変参暑になります
ので、後

|ま
どまたお話 しさせてぃただきたぃと思つてお ります。

3番 目は、難病忠者の実態把握の手法あ開発でござしヽます。

実態把握 |ま 〔マクロとミ´F両方の立場があろうかと思いますが、711え ばマタロで
は、私ども力

:現
在構督 しておりますのは、国民生活基礎輛Jと いう国の大きな調査が

ギざい
事じて、何万

^も

のデニタが入っそいるわけそございますが1細 か |、 生活の項
目もたくさん八ってゃります。 これと同じような項目を難病患者にも調査させてしやた

|き
まして、それを比較 した上で、一体国民全体の中で?生 活実態と難病患者の実態

Tは ,ど のようⅢ■■づ

'に

なっているのか,そ の差異はどの程度のものかというこ
とは、まずマクロの意味マは出てくぅものと思われます。




