
日本産婦人科医会調査
平成22年 2月 10日 公表

アンケート結果について
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調 査 方 法

郵送によるアンケート調査 (平成21年 12月 )

対象
日本産婦人科医会の全国施設情報登録の
分娩取扱い施設 (病院・診療所)2,806カ所

回答 1,770通回答 (63%)
/病院の分類  661
/診療所の分類 17102

/区分記載なし  7



直接支払制度の実施状況をお教えください。

(10月 1日 より)

1.実施している。

2.段階的導入を試みている。

(妊婦に可能な限り窓口での支払いをお願いし、

猶予期間内に徐々に制度利用者を増加させることで

医療機関の経済的負担を軽減させる)

3.基本的には延期だが、支払い困難例に

例外的に応じている。

4.全面的に延期している。

5:制度そのものを拒否している。          3

直接支払制度を実施することで経営に

影響が出ていますか。

1。 経営に影響はない6

2.経営上の負荷はあるが、金融機関から

借入る必要はない。

3.金融機関からの借入が必要である。

4。 金融機関から借入しないと経営困難に

陥る可能性がある。



借入した金融機関の種類についてお教えください。

11民間金融機関

2.医師会系金融機関

3.福祉医療機構

4.その他(  )

本制度開始後の分娩費未払状況に
ついてお教えください。

1.変わらない

2.減少した。

3.増加した。

4.半1断不能



今後、この直接支払制度の影響で

分娩費の引き上げを考えていますか。

1.すでに弓

2.すでに弓

き上げをした。

き上げたが、さらに引き上げる予定

3.10月 の制度開始の時点では行わなかったが、
近々値上げを考えている。

4口 考えていない

直接支払制度は平成23年 3月 31日 で終了しますが、
終了後どのような制度を希望しますか。

1.現行直接支払制度の継続

2.現行直接支払制度を改善して継続

(改善点を:        )
3.分娩費用の支払いは、窓口での現金精算を

基本とする。

4.受領委任払い制度を改善し、復活させる。

5.分娩に関する入院・分娩料の保険化。

6.その他



直接支払制度の実施状況 (全体 )

n=1′ 770

鍵実施している

■段階的導入を試みている

織基本的には延期だが、支払い困難例に例外的に応じている

■全面的に延期している

霧制度そのものを拒否している

直接支払制度の実施状況

(病院、診療所)

病院 n=661                  診療所 n=1,1〔

■実施している

■段階的導入を試みている

轟基本的には延期基本的には延期だが、支払い困難例に例外的に応じている

日全面的に延期している

簑制度そのものを拒否している

診療所 n=1,lo2



全国直接支払制度の実施状況 (全国)

直接支払制度の実施状況
(全国上位 10県 t下位 10県の比較 )

嘔正 n=258                                       ¬Fl二  n=642

■実施している

■段階的導入を試みてしヽる

苺基本的には延期基本的には延期だが、支払い困難例に例外的に応じている

■全面的に延期している
.

難制度そのものを拒否している
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直接支払制度を実施することで

経営に影響が出ていますか。(全体 )

n=1′ 736

難経営に影響はない

日経営上の負荷はあるが、金融機関から借入る必要はない

=金融機関からの借入が必要である

目金融機関から借入しないと経営困難に陥る可能性がある

直接支払制度を実施することで

経営に影響が出ていますか。(病院、診療所)

避経営に影響はない

日経営上の負荷はあるが、金融機関から借入る必要はない

・ 金融機関からの借入が必要である

■金融機関から借入しないと経営困難に陥る可能性がある

病院 n=649 診療所 n=■′o80



直接支払制度を実施することで

経営に影響が出ていますか。

(全国上位 10県、下位 10県の比較 )

借入した金融機関の種類について (全体)

上位 n=258 下位

饉経営に影響はない

日経営上の負荷はあるが、金融機関から借入る必要はない

・ 金融機関からの借入が必要である

麟金融機関から借入しないと経営困難に陥る可能性がある

n=535

麟民間金融機関 腱医師会系金融機関 二福祉医療機構 躍その他



借入した金融機関の種類について
(病院、診療所)

病院 n=98 診療所 n=439

徳民間金融機関  ■医師会系金融機関  ・ 福祉医療機構  鳳その他

借入した金融機関の種類について

(全国上位10県、下位10県の比較 )

上位 n=77 T{f n=L92

麟民間金融機関  囃医師会系金融機関 ∴福祉医療機構  ■その他



本制度開始後の分娩費未払状況について(全体 )

n=1′ 715

難変わらない 鵬減少した 増加した 猥判断不能

本制度開始後の分娩費未払状況について

(病院、診療所)

診療所 n=1′ o62昴竜ri n=657

菫変わらない  質減少した  ■増加した  饉判断不能



上位 n=254

本制度開始後の分娩費未払状況について

(全国上位、下位の10県比較 )

可マttt n=607

職変わらない ■減少した ●増加した  目判断不能

今後、この直接支払制度の影響で

分娩費の引き上げを考えていますか (全体 )

腱すでに引き上げをした

■すでに引き上げたが、さらに引き上げる予定

■10月 の制度開始の時点では行わなかつたが、近々値上げを考えている

選考えていない

n=1′736



塀看防記 n■650

今後、この直接支払制度の影響で

分娩費の引き上げを考えていますか

(病院、診療所 )

璽すでに引き上げをした

■すでに引き上げたが、さらに引き上げる予定

■10月 の制度開始の時点では行わなかったが、近々値上げを考えている

露考えていない

今後、この直接支払制度の影響で

分娩費の引き上げを考えていますか

(全国上位、下位の10県比較)

磯すでに引き上げをした

目すでに引き上げたが、さらに引き上げる予定

■10月 の制度開始の時点では行わなかうたが、近々値上げを考えている

懸考えていない

診療所 n=1′ o84

上位 n=255 T{t n=621-



直接支払制度は平成23年 3月 31日 で終了しますが、

終了後どのような制度を希望しますか。(全体)

躍現行直接支払制度の継続

霧分娩費用の支払いは、窓口での現金精算を基本とする

騒分娩に関する入院・分娩料の保険化

n=1′947

■現行直接支払制度を改善して継続

■受領委任払い制度を改善し、復活させる

霊その他

直接支払制度は平成23年 3月 31日 で終了しますが、終了後
どのような制度を希望しますか。

(病院、診療所)

薔現行直接支払制度の継続
■現行直接支払制度を改善して継続
議分娩費用の支払いは、窓口での現金精算を基本とする
■受領委任払い制度を改善し、復活させる
躍分娩に関する入院・分娩料の保険化
靡その他

病院 n=1,242 診療所 n=701



直接支払制度は平成23年 3月 31日 で終了しますが、

終了後どのような制度を希望しますか。
(全国上位、下位の10県比較 )

T{n n=7LB

醸現行直接支払制度の継続
■現行直接支払制度を改善して継続
轟分娩費用の支払いは、窓口での現金精算を基本とする
日受領委任払い制度を改善し、復活させる
最分娩に関する入院・分娩料の保険化
議その他             、



匝 i            ]
「出産育児一時金等の医療機関等への直接支払制度」実施要綱

改正  平′,t22年 7月 1日

第 1 趣旨

これまで、出産育児一時金及び家族出産育児一時金 (以 下 「出産育児一時金等」とい

う。)については、原則 として出産後に被保険者等 (健康保険若 しくは船員保険の被保

険者若 しくは被保険者であった者又は国民1/4・康保険の世帯主若 しくは組合員をいう。以

下同 じ。)が保険者に申請 し、支給され る仕組みであったため、一時的に被保険者等が

多額の現金を用意する必要が生 じていたところであるが、緊急の少子化対策の一環 とし

て、安心 して出産できる環境を整備するとい う観点から、その支給方法を見直し、被保

険者等が病院、診療所又は助産所 (以 ド「医療機関等」 とい う。)と の間に、Hi産 育児

一時金等の支給申請及び受取に係る代理契約を締結 1/9上 、出産育児一時金等の額を限度

として、医療機関等が彼保険者等に代わって出産育児一時金等の支給申請及び受取を直

接保険者 と行 うことにより、被保険者等があ′)か じめまとまった現金を用意 した上で医

療機関等の窓「1において出産費用を支払 う経済的負オ:1の lll‐iK減 を図る ()の である.,

第 2 直接支担、制度の連月1方法

出産育児一時金等の医療機関等′ヽの直接支1/、‖iJ度 (以 lf単に「直接支払制度Jと い う,)

は、次の 2～ 4に掲げる事務を関係者 (医療機関等、支払機関 (llNl民健康保険 li‖ 14N連 合

会 (以 ド「
|工1保連Jと い う。)及 び‖1会保険診療報酬支推、基金 (以 |ヽ

‐「支打、基金」とい

う。)を い う̀ ,以 下「1じ ぃ)及び保険者)が実施することを通 じ、当i亥 |,こ 療機関等か「)被

保険者等 又はその被扶養者 (国民 1//1・廉保険の‖t帯 主及び糾l合 員以外の被保険者を含む‐,

以 lξ li可 じ,)に 対 し:li求 される出産費用について、保険 者が 11該医療機関等に対 tノ 出産

育児 ‐時金等を 1直接支・
1/、 うことをそr/m内 容とする。

1 対象者

平成 21年 1()月 1日 から14成 23年 3月 31日 までの間の出産に係る出産育児一

時金等の受給権を有する被保険者等 (児童福れた法 (昭和 22年法律第 164)夕)第 2

2条 に規定する助産施設において助産の実施を受ける者を除 くり)を対象とする。

2 出産を取 り扱 う医療機関等における事務

(1)中 請・受 lftに係る代理契約の締結等

医療機関等は、被保険者等又はその被扶養者の出産に関 し、当該医療機関等を退

院 (医師又は助産師の往診による出産の場合にあつては、そ 1/2医 学的管理を離れる

ときをい う。以 下同 じ。)づ
~る

までυ)間 に、直接支払制度について被保険者等又はそ

の彼扶養者に十分に説明 した上で、直接支払制度を活用するか意思確認をするっ

確認に当たっては、次の①～①に掲げる旨について書面により被保険者等の合意

を得る ()の とする。当該書面は 2通 作成するものとし、 1通は被保険者等又はその

被扶養者に手交し、 1通は医療機関等において保管する。 (医療機関等における保管

期間は、出産育児一時金等の請求に係る消滅時効に照 らし、出産 日から最低で ()2
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年 とする。)

① 保険者に対 し、被保険者等の名において出産育児一時金等の申請を無償で代

わつて行 う旨並びに申請先 となる保険者の名称

② 保険者が被保険者等に対 して支給す る出産育児一時金等の額 (42万円 (財

団法人 日本医療機能評価機構が運営する産科医療補償制度に加入する医療機関

等の医学的管理下における在胎週数 22週 に達 した 日以後の出産 (死産を含む。

以下 「加算対象出産」 とい う。)でない場合にあっては 39万円))を限度 とし

て、医療機関等が被保険者等に代わつて出産育児一時金等を受け取る旨及び出

産育児一時金等の額を超えた出産費用については、別途被保険者等又はその被

扶養者が医療機関等の窓口で支払 う必要がある旨

③ 医療機関等が被保険者等に代わつて出産育児一時金等を受け取つた額の範囲

で、保険者か ら被保険者等へ出産育児一時金等の支給があつた ものとみなされ

る旨

① 現金等で出産費用を医療機関等に即時支払 う等の理由により直接支払制度を

利用せず、被保険者等が別途従来どお りの方法で出産育児一時金等の支給申請

を行 うことは、法令上妨げられる t)のでない旨

なお、彼保険者等又はその被扶養者の1伝院等により、契約を締結 した医療機

関等において出産がなされなかつた場合においては、当該代理契約は無効とな

り、当該医療機関等は直接支払‖il度 の活用ができない。転院等する先の医療機

関等において、直接支打、制度の活用を希望する場合は、新たに代理契約を締結
―
り
~ひ

Z、 要がある(,

(2)入選1塊時σ)事務

① 被保険者証の窓口提示等

人院 (医白li又 は助産師の往診に (1る 出産の場合にル)っ ては、その医学的管理

に入るときをい う.以下同じ。)する際に、被保険者証 (H雇特例被保険者の受

給資格者票又は特男|1療 養費受給票若 しくは国民健康保険被保険者資格許[りJ書 を

含む。以下同じ.)σ )提示を求めること。

なお、172康保険法 (大lEl l年法律第 70号)第 106条 等の規定に基づき、

既に資格を喪失 した健康保険等からの出産育児一時金等の支給を希望する者に

ついては、現在加入する保険者か ら発行された被保険者証に併せて男lli全 定める

資格喪失等を証明する書類の提示を求めること。

保険医療機関にあつては、妊婦健診などの際の医師の判断により、異常分娩

(分娩に係る異常が発生し、鉗 子娩出術、吸引娩出術、帝王切F7il術 等の産科手

術又は処置等が行われる ()の をい う。以下同じ。)に より、人院、産科手術等が

療養σ)給付 (家族療養費を含む。以下同じ。)の対象となる可能性が高いと認め

られる場合にあっては、あらか じめ被保険者等又はその被扶養者に対 し、加入

する保険者から限度額適用認定証 (限度額 i商用・標準負社1額減額認定証を含む。

以下同じ。)を人手するよう勧奨されたいこと。また、人院 した後に療養の給付

の対象となつた場合にあつては、退院時までにこれを入手するよう勧奨 された
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いこと。

② 費用の内訳を記 した明細書の交付等

直接支払制度を用いる医療機関等は、要 した出産費用について、42万円 (加

算対象出産でない場合にあっては 39万円)を上回るときに限 り、当該上回つ

た額について被保険者等又はその彼扶養者に退院時に請求する。なお、直接支

払制度の利用を希望 しなかった被保険者等又はその被扶養者については、医療

機関等において出産費用全額の支払いを求めることになる。

要 した出産費用については、次のa)～ j)に掲げる費用の内訳及びこれに付随

する I)及び Ⅱ)を 明 らかにした明細書を、退院時に被保険者等又はその被扶養

者に手交するものとする。また、当該明細書においては、

・ 入 1塊実 日数

・ 直接支払制度 を用いた場合には別紙に定める出産育児一時金代理中請・

受取請求書 (以 下 「専用請求書」 とい う。)の内容 と相違ない旨

・ 直接支枢ヽ‖iJ度 を用いていない場合には直接支払制度を用いていない旨

を併せて記載するものとする。

a)入 院料… ■々始:に係 る宅料、食 Jf料。保険診療に係る入院基本料及び入院

時食事療養費はこれに含まれない。

b)室 料差額…妊姑:の 選定により、差額が必要な室に入院 した場合の当該差

客貞。

c)分 娩介助料…11常分娩時の医師等による介助その他の費用c正常分娩時

には 「一J(ハイフン)と する。

d)分 娩料…正常分娩 (分娩が療養の給付の対象とならなかった場合)の、

医師・助産師の技術料及び分娩時の看護・介助料。異常分娩時には「―」

(ハイフン)と する。

e)新生児管理保育本‖一 新生児に係る11理・保育に要 した費用をいい、新生

児に係る検査・薬斉J・ 処置 。手当に要した lNll当 費用を含める。新生児につ

いて療養の給付の対象となった場合、これに含まれない。

f)検 査・薬斉」料…妊婦 (産褥期 も含む。)に係 る検査・薬斉J料 をい う。療

養の給付の対象となった場合、これに含まれない。

g)処 置 。手当料…・・妊婦 (産褥期 1)含む。)に係る医学的処置や子L房ケア、

産褥指導等の手当に要 した費用をい う。療養の給付の対象となった場合、

これに含まれない。

h)産 イ1・ 医療補償制度…産科医療補償制度の掛金相当費用をい う。

i)その他一文書料、材‖釧・費及び医療外費用 (お祝い膳等)等、a)～h)に含

まれない費用をい う.

j)一部負担金等…異常分娩となった場合の一部負担金及び人院時食事療養

費の食事療養標準負担額をい う。彼保険者等又はその被扶養者より限度額

適用認定訂Eの提示があった場合は、「一部負担金等」 として現に窓口で請
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求することとなる額を記載するものとする。

I)妊 婦合計負担額…直接支払制度の活用の有無にかかわらず、実際に被

保険者等又はその被扶養者に請求することとなる実費をい う。

Ⅱ)代 理受取額…直接支払制度により、被保険者等が加入する保険者に被

保険者等に代わ り請求 し、代理 して受け取る額をい う。実費が 42万 円

(加算対象出産でない場合、 39万円)の範囲内で収まった場合にはそ

の実費を記載 し、超えた場合には 42万円又は 39万 円が記載額となる。

③ 専用請求書の支払機関への提出等

直接支払制度を用いる医療機関等は、専用請求書により、原貝Jと して被保険

者等の加入する保険者 ごとに所定事項を記載の_L、 保険者から支払事務の委託

を受けた支れ、機関に対 し、光デ ィスク等によるCSVl・青報又は紙媒体により提出す

る。 光ディスク等による提出等に必要な記録条件仕様等は、別に示す。

また、専用請求書の提出の時期は、111常 分娩か異常分娩の別に応 じ、次のと

お りと すヽ
~る

。

ア ][常分娩に係る専用請求書の提出は、次1/9と お りとする(〉

1)出 産後退院 した 椰の属する月の翌月 10日 Fた でに到達するよう提出す

る。ただし、選院 した 日の属する月υ)10‖ までに専用請求書を作成で

きるときは、退 1塊 した 日σ)属 づ
~る

月″)1 0 Hlkで にが1達づ
~る

′kう 提目lJ~

ることができる。

H)上 記のほかゝ光デ ィスク等による CSV情報により提出する場合は、出

産後 i量 院 した 卜|の 属する月の 25日 までにfl達するよう提出することが

できる。

イ 異常分娩に係る専月1請求書の提出は、出産後退院 した 日の属する月の翌

月 10口 |よ
~で

にが11整り
~る

.kう itttlLllづ
~る

()

提出先となる支打、機関は、被保険者等の加入する保険者の種別及び正常分娩

か異常分娩の別に応 じ、次のとお りとする。

i) 被保険者等の加入する保険が国民健康保険である場合…正常分娩、異常

分娩の別を問わず、医療機関等所在地のLl l保 連に提出する。

il a)被保険者等の船入する保険が国民健康保険以外であ り、正常分娩であ

る場合…医療機関等所在地の国保連に提出する。

ii一b)被 保険者等の加入する保険が国民健康保険以外であ り、異常分娩であ

る場合…医療機関等所在地の支払基金に提出する。

3 支払機関における事務

(1)保険者 との支払業務委託契約の締結

支払機関は、各保険者 と直接支払に係る業務委託契約を締結する。

(2)専用請求書に係る支給要件等確認事務

-4-



保険者か ら支払事務の委託を受けた支払機関は、各医療機関等か ら提出された

専用請求書について、出産数、在胎週数等記載事項の確認を行い、請求額等が適

正か否かの確認作業を保険者に代わ り行 う。

専用請求書の記載内容について支払機関は審査を行 うものでなく、記載内容に

不備があつた場合は、医療機関等に返戻することとなる。

(3)保険者への請求及び医療機関等への支払事務

支払機関は、 (2)の 事務に係るとりまとめを行った上で、各保険者に出産育児一

時金等の医療機関等への支払いに要する費用の請求を、保険者の体制に応 じ、紙

媒体又は光ディスク等媒体の送付を通 じて行 う。

専用請求書の確認等のみで適正な支払を行 うことができる正常分娩については、

保険者への請求及び医療機関等への支払いは、次のとお りとする。

①  2(2)③ ア i)に より、各月 10日 までに提出された専用請求書 (以下「1

0日 提出分」 とい う。)に係 る保険者への請求は、医療機関等か ら専用請求吉

の提 l色 があった月 (以下 「提出月Jと い う。)σ)20日 頃、医療機関等への支

揮、いは、その翌月の 5日 頃を目処に行 うものとする。

②  2(2)(3)ア 五)に より、各月 25日 までに提出された l lll用 請求 l:(以 下「2

511提 ||1分」 とい う。)に係る保険 汁への請求は、提出ノ1の 10日 までに請求

された各都〕直府県国保連の診療報lllHlに 係 る請求に準 じ、提出月のザ月 10日
か ら20日 L′〔を卜J///Lに 行 うものとし、医療機関等への支払いは、同様に各都

道府県国保連の診療報酬に係る支担、いに tヽじ 、提出月の翌月 211]か ら末 日

頃を目処に子Fう ものとづ
~る

。

また、 1き 常分娩に係る専用請求ザキに係る保険医療機関への支払いは、一部負夕1

金等 との突 合の必要性等から、提出月の 10日 までに請求され/た 診療報llllllに 準 じ

て、保険 静への請求及び保険医療機関への支払いを行う。

保険者における中:務

(1)支払機関からの請求に対する支払い等

支払機関に対 し支払事務の委託をした保険者は、 3(3)に よりなされる支払

機関からの請求について、その内容を確認の上、次のとお り、正常分娩に係る支

払いを行 う。

①  10日 提出分に係 る支払機関への支払いは、支払機関から請求のあった月

の末 日頃を日//1tに
行 う()σ )と する。

②  25[1提出分に係る支払機関への支払いは、提出月の 10日 までに請求さ

れた各者ド道府県国保連の診療報Allに 係 る支払いに準 じ、支払機関から請求の

あつたチlの 20日 から25日 頃を目処に行 うt)の とする。ただ し、システム

改修の遅れ等により、期 日までに支払いが行われないことについてやむを得

ない理由があると認められる場合には、その理由が存する間に限 り、遅延に

係 る利虐、の取扱いについては、支払事務の委託契約の当事者である保険者、

健康保険組合連合会、共済組合連盟又は地方公務員共済組合協議会 と国保連
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又は国民健康保険中央会 との間で別途協議するものとする。

また、異常分娩に係る支払いは、提出月の 10日 までに請求 された診療報酬に

準 じて、支払機関に行 うものとする。

(2)医療機関等からの請求額が出産育児一時金等として支給すべき額未満である場

合の被保険者等への支払い等

医療機関等が請求 した代理受取額が、 42万円 (加算対象出産でない場合にあ

っては 39万 円)未満の場合、これ らの額 と代理受取額の差額を被保険者等に対

し支払 うものとする。

この場合において保険者は、被保険者等に対 し、差額の支給申請ができる旨の

お知 らせを、出産育児一時金等の支給決定 ini知書に併記するなどの方法により、

確実に行 う1)の と すヽ
~る

。

なお、差額の支給に当たっては、支払機関より送付される請求明細や専用請求

書等を確認することが .Z、 須 となるが、直接支払制度においては、専用請求書等が

保険者にが1達するσ)が 出産月か ら 1～ 2ヶ 月後とな喝ざろを得ないため、被保険

者等の経済的負|■ を軽減する現金給付である指1度趣 旨に照 らし、 2(2)② に規

定する明細害等に、kり 、直接支払制度を利用 していること及び出産にかかった実

費が確認できた場 合は、専用請求書のチ1達を待たず と 1)、 4Zヽ 要に応 じ差額の振込

先を記 した書

“

iの提出を求めること等を通 じ、当該差額を彼保険 者等に早期支給

するものと司
‐
る.

(3)直接支払制度を利用 しなかつた被保険者等ン、υ)対応

直接支担、制度を利 )日 しなかった被保険者等に係る出産育児一時金等の支給につ

いては、従来の方法により、彼保険者等か らの中請に基づき支給を行 う()の とす

る.

なお、直接支・1/、 制度を利用 したに ()かかわらず、彼保険者等が、 lll‐l一 又は他の

保険者に対 し従来υ)プブ法によりll l l産 育児一時金等の支給を lII‐ 複 して申請すること

等が考えられるが、出産育児一時金等の早期支給及び二重給付の防止を図る観点

か ら、従来の方法により出産育児一時金等び)支給を申請する被保険者等が、既に

直接支払制度を利用 していないか又は他の保険者に対 して重複申請を していない

かを保険者において判断することが可能 となるよう、健康保険法施行規則 (大正

15年内務省令第 36号 )第 86条第 2項第 2号等において、従来の方法による

支給申請書に、 2(1)に 掲げる書面及び 2(2)② に規定する明細書等を添付

することとしているので、保険者は、これ らの書類の確認により、適J14r保 険給

付に努められたい。

また、保険者独 自の付加給付等、出産を要件 とした 42万 円を超える給付を行

つている場合にあつては、当該超える給付に係る専用の中請書を設ける等、保険

者の実情に応 じ所要の体制整備を図られたい。

第 3 その他留意事項
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1 異常分娩に係 る出産費用に関し、支払機関において専用請求書に記載 された 「一部

負担金等」記載額 との突合を行 う必要があるため、直接支払制度を活用する保険医療

機関は、当該異常分娩に係る診療報Wlll明 細書について、特記事項に 「25出産」と記

載 して支払機関に提出すること。なお、これに伴 う関係通知の改正については、別途

通知する。

なお、この措置は、レセプ トのオンラインによる請求が普及 し、異常分娩か否かの

識別が診療行為コー ドの確認を通 じて特記事項な しで判断できるようになるまでの暫

定的措置である。

2 「出産育児一時金及び家族出産育児一時金の受取代理について」 (平成 18年 8月

30日 保保発第 08300()5弓‐)は、本年 9月 30日 を t)っ て廃 1■ する。これに伴 う経 i畳

措置その他の事項については、別途通矢1す る。

3 福ねL事業として実施されている出産のために必、要な費用に係る資金の貸付けを行っ

ている保険者に対し、被保険者等より貸付けの中込みがル)っ た場合には、直接支払制

度の活用の周知卜 勧奨、彼保険者又はその彼扶養者が出産を予定 している医療機関等
′、の必要な照会等、彼保険者等の rlllll別 の実情に応 じた井I応 をされたい。

その際には、「
|‖ 産育児一時金等の医療機関等への直接支 1ブ、制度の平成 22年・1り l

以降の取扱いについて」 (平成 22イ 1■ 3月 12日 保発0312第 9';‐等)(以下 「局長

通知」 とい う。)に 基づき、直接支払の実施を猶予している医療機関等においては、

局長通矢日の第 2(,,に おいて、出産費用をル)る か じめ用意できない等により、支担、が IINl

難な女i婦等に対 しては、llljl別 に 1由:接 支枢、制度に対応づ
~る

か、医療保険者に (1る 出産費

用の 1や イヽ「等を受けらオじる.1う 、 li」 り1暫 σ)説りJや 申言占の支援等υズ更■1を ⅨIる こととされて

いることに留iFJ~る こと(リ

4 助産の実施を決定 した都道斥f県 又は市町村は、助産施設に出産育児一 |1寺金等の直接

支夕、制度の活用はできない旨を連絡するととt)に 、彼保険者等が加入する保険者に対

して ()、 当該彼保険者又はその被扶養者が助産の実施を受けるため、助産施設から直

接支払制度による請求はできず、被保険者等から従来の方法により申請がなされる旨

を連絡するなど、配慮されたい。

‐7



【別紙】
平成20年○○月分 出産育児一時金等代理申請・受取請求書【正常 ・ 異常 分娩】

保険者番号   | | | | | | | |

被保険者等との申請及び受取に係る契約に基づき、被保険者等に代わり以下の通り支払を求めます。

〈
ロ
ユ
副

取扱件数 出産数 代理受取額合計

医療機関等コード

分娩機関管理番号

医療機
関等所
在地及
び名称

社 国 本家 被保険者証記号 性堡捧煮講番号   1     妊婦氏名(カナ氏名)     |~   生年月日    1在語通司  ~~出産年月日

1:社 ・2:書 1:本  5:家
::寧   年   月   日 4:平   年   月  日

死産有無 出産数整墜里J   産型墜窒埜算制度   1   入院料   1  室料差薇  |::::B5可菟ラiヽ 助料  1   分娩料   1新生児管理保育料 検査・業剤料

|:有 ・2無・3混在 ■対象・2対象外・&混在

処置・手当料 産科医療補償制度 その他 一部負担金等 妊場合計負担額 代理受取額 備考

社 国 本家 被保険者証記号 被保険者証番号   1     妊婦氏名 (カナ氏名)     | 
…

1:巧ヨ面     1雇 嘉碩薇1    出産年月日

1:社 ・2:国 1:本 ・5:家
::零   年   月   日 4:平   年   月  日

死産有無 出産数 入院 日葬 産科医療補償制度 △貯料   1  室料差額  |  :が扇下 検査・薬剤料

1:有 ・2無・3:混 在 1:対象・ 2:対 象外・ 3:混 在

処置 :千 当料  1産 科医療補償制度 |   その而   |「 部集担金等  1  妊婦合計負担額  1   代理受取額 備 考

IIL国 本家 被保険者証記号

1:社 ・ 21国 1:本  5:家
:1軍   年    月   日 4:平 年   月  日

死産有無 出産数 1入院日数1   産科医療補償制度 入院料               娩介助料  1   分頂再
~~~「

薪≡更百理藻育爾 検査・薬剤料

1:有・2:無 ・&混在 1:対象・ 2:対象外・3:混 在

処置・手当料  1産科医療補償制度 その他   | 一部負担金等 重撮合計負担額  |   ド理受取額   1          備吾



各病院等の入院予約時などに妊婦と交わす直接支払制度合意文書の例 (参考)

当院では、できるだけ現金でお支払いいただかな <て済むよう、21年 10月 からは
じまった「出産育児-0寺金等の医療機関等への直接支払制度」をご利用いただ<こ と
を原則としております。

○ 妊婦の方がご力0入されている医療保険者に、当院が妊婦の方に代わつて出産育
児-0寺金 (※ )を請求いた します。手続きについて手数料はいただき意せん。

(※)家族出産育児一時金、共済の出産費及び家族出産費を含みます。

○ 退院時に当院からご請求する費用について、原則 42万円の一時金の範囲内で、
現金等でお支払いいただ<必要がな<な ります。
・ 出産費用が 42万円を超えた場合は、不足額を窓□でお支払いいただきます。
・ 出産費用が 42万円未満で収まった場合は、その差額を医療保険者に請求する
ことができます。
※ 当院が医療保険者から受け取つた一時金の額の範囲で、妊婦の方ヘー時金の支給があ

ったものとして取り扱われます。

○ 帝王切開などの保険診療を行 つた場合、3害」の窓□負担をいただきますが、一

時金をこの 3害」負lBのお支払いにも充てさせていただきます。

○ この仕組みを不」用なさらず、一時金を医療保険者から受け取りたい場合には、
お申 し出 <ださい。その場合、出産費用の金額について退院時に現金等でお支払
いいただ <ことになります。

<妊婦の方へのお願い>
11)入院 8吉に保険証をご提示 <ださい。また、入院後、保険証が変更された場合に

は、速やかに変更後の保険証をご提示下さい。
※ 退職後半年以内の方で、現在は国民健康保険など退1載 8音 とは別の医療保険にご加入の
方は、在職時の医療保険から給付を受けることもできます。その際は、退職時に交付さ
れている資格喪失証明書を保険証と併せ提示<ださい (詳細は以前のお勤め先にお問い
合わせ<ださい。)

② 女コ尋健診等により、帝王切開など高額な保険診療が必要とわかつた方は、力0入
されている医療保険者に「限度額適用認定証」等を申請 し、お会計の際にご提示
下さい。ご提示いただければ、一般に 3害」の窓□負担が「¥80,100+かかったEII

療費の 1%」 に据え置かれます (所得により異なります)。 入院時にお持ちでない
方は、退院時までにご入手<ださい。

限度額適用認定証等をお持ちにならないと請求額が高額になることもあります
ので、忘れずにお持ち下さい。

以上説明を受け、○○○ (保険者名)から支給される-0吉金について、直接支払市」
度を利用することに合意いた します。

被保険者 (世帯主 )

平成

氏名

医療機関等使用欄

(出産予定日)  ○/○

直接支払tll度不活用  □



各助産所の入院予約時などに妊婦と交わす直接支払制度合意文書の例 (参考)

当院では、できるだけ現金でお支払いいただかな<て済むよう、21年 10月からは

じまつた「出産育児一時金等の医療機関等への直接支払制度」をご利用いただくこと

を原則としております。

○ 妊婦の方がご加入されている医療保険者に、当院が妊婦の方に代わ って出産育

児-8寺金 (※)を請求いた します。手続きについて手数料はいただきません。
(※)家族出産育児-0寺金、共済の出産費及び家族出産費を含みます。

○ 退院時に当院/Dhら ご請求する費用について、原則 42万円の一時金の範囲内で、

現金等でお支払いいただく必要がな<なります。
・ 出産費用が 42万円を超えた場合は、不足額を窓□でお支払いいただきます。
・ 出産費用が 42万円未満で収まつた場合は、その差額を饉療保険者に請求する

ことができます。
※ 当院が医療保険者から受け取った一時金の額の範囲で、妊婦の方ヘー時金の支総があ

ったものとして取り扱われます。

○ この仕組みを利用なさらず、一時金を医療保険者か ら受け取 りたい場合には、

お申 し出 <ださい。その場合、出産費用の金額について退院 8寺 に現金等でお支払

いいただ <ことになります。

く妊婦の方へのお願い>

入院 0寺に保険証をご提示 <ださい。また、入院後、保険証が変更された場合に

は、速やかに変更後の保険証をご提示下さい。

※ 退職後半年以内の方で、現在は国民健康保険など退職時とは局」の医療保険にご加入の
方は、在職8寺の医療保険から給付を受けることもできます。その際は、退職0きに交付さ
れている資格喪失証明書を保険証と併せ提示<ださい (詳細は以前のおrJ」め先にお問い
合わせ<ださい。)

以上説明を受け、○○○ (保険者名)から支給される-8寺金について、直接支払制

度を利用することに含慧いた します。

平成    年    月    日

被保険者 (世帯主) 氏 名

助産所使用欄

(出産予定日)  ○/○

直接支払制度不活用  □



高額療養費の見直 し、患者負担の軽減に関する要望書等

<要望 (※ )> (※ )直近1年程度の間に、厚生労働大臣又は厚生労働省に要望があり、収受したもの。

○日本難病・疾病団体協議会「高額療養費希1度の見直 しにあたっての要望」 (平成22年 7月 9日 )

・全ての長期慢性疾患の患者が等 しく必要な医療を受けられるように、現行の特定疾患治療研
究事業と同程度の医療費負担となるよう、高額療養費制度の見直 しが必要 〈Pl〉

○民主党難病対策推進議員連盟「2010年 度政策要望書」 (平成22年 6月 16日 )くP7〉

(主 な内容 )

・慢性疾患患者の生活実態を把握する調査の実施
・疾患の別なく、すべての難病・慢性疾患患者が、自らの所得に適切に応 じた医療費負担をし、
受診抑制することのないような高額療養費制度に抜本的に改善

○全国保険医団体連合会「高額療養費制度の改善で負担軽減を求める要請書」 (平成22年 5月 27

日)〈 P15〉

(主な内容 )

・70歳未満・一般区分の一定所得以下の世帯、所得の低い層、長期療養が必要な者、通院の場
合の限度額引下げ                               l

・医療費の 1%を限度額に加算する仕組みの廃止  、
口外来での現物給付化、合算対象基準額 (21000円 )の撤廃等の世帯合算の見直 し 等

0八木沼順二氏ほか「高額療養費制度を初めとした保健医療の早急な見直 しを」 (平成22年 5月 21

日)〈 P17〉                                              、 1
(主な内容)   |

・高額な抗がん剤によつて顕在化 したがん高額療養費の問題について、一部の経口抗がん剤ヘ

の対応に留めることなく、医薬品許認可の審査と保険収載・点数査定の連携や、医療経済評
価も踏まえた保険医療制度の構築に向けて、議論を早急に開始すること

○がん対策推進協議会「平成 23年度 がん対策に向けた提案書」 (平成22年3月 31日 )〈P21〉

(主 な内容)                          .
日外来長期化学療法を受ける患者全の医療費助成  “長期の化学療法に対する助成
“高額療養費にかかる限度額適用認定証の外来診療への拡本

○慢性骨髄性白血病 (CML)を 「高額長期疾病にかかる高額療養費の支給の特例」の対象に指
定することを求める会 (CMLの会)(平成21年 7月 17日 )〈 P25〉

,CML(慢 性骨髄性白血病)の高額療養費の高額長期疾病への追加

OGIS下 の難病指定を望む会 (平成21年 6月 28日 )〈 P26〉

・GIS丁 (消化管間質腫瘍)の高額療養費の高額長期疾病への追加、ほか

○日本骨髄腫患者の会「多発性骨髄腫のサ リドマイ ド治療の経済的負担軽減に関する要望」
(平成21年 6月 24日 )〈 P27〉

・多発性骨髄腫のサ リドマイ ド治療における経済的負担軽減策の検討

〔千
:嚇
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<実態調査等>
○「高額な医療費をお支払いの患者の方の実態調査」東京大学医科学研究所 児玉有子ほか くP28〉

○「慢性骨髄性白血病患者実態調査に関する報告」東京大学医科学研究所 田中祐次ほか 〈P34〉

○「がん患者意識調査」2009年度 日本医療政策機構市民医療協議会がん政策情報センター 〈P35〉

○「がん医療経済と患者負担最小化に関する研究」平成18年度厚生労働科学研究補助金 (第 3次
対がん総合戦略研究事業)総括研究報告書 東北大学大学院医科学系研究科 濃沼信夫 〈P36>



平成 22年 7月 9日

厚生労働大臣 長妻 昭 様

日本難病 "疾病団体協議会

代表 伊藤 たてお

高額療養費制度の見直しにあたっての要望

私共は、かねてより2009年 5月 31日 に私共の総会において採択

した「新たな難病対策・特定疾患対策を提案する」に基づいて、厚

生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会や障がい者制度改革推進

会議総合福祉部会べの提言などを含め、様々な陳情や要望活動を展

開してまいりました。  「

今般、医療保険部会においてt高額療養費の検討にあたり、難病

患者団体として、別添の要望を作成しました。医療保険部会の検討

にあたうては、難病患者及び患者家族のおかれている実情を踏まえ

た議論が行われるよう期待し、要望をとりまとめ、改めて「新たな

難病対策・特定疾患対策を提案する」と共に提出しますので、ご検

討くださいますようよろしくお願い申し上げます。
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更なる高額療養費制度に関する要望

2010年 7月 7日

日本難病・疾病団体協議会

代表 伊藤たてお

日ごろ職務にご精励いただいておられますことに心より感謝申し上げます。
さて私 ども難病と長期1曼性疾患の患者と家族に寄せられている医療費の自己

負担の軽減に関する要望はますます切実なものとなっています。
「医療費の自己負担が助成される難病対策にいれてほしぃ」「身体障害者と同

じ医療費の助成をしてほしい」「高額療養費制度の特定疾病の対象を拡大してほ
しい」というものですが(令の17F康保険制度の「3割 自己負担にはもう耐えるこ
とが出来ない」「高額療養費市1度の限度額を払いつづけることが出来ない」「保

険対象外の費用が大きな負担になっている」「生きている限り医療費を払い続け

なければならないがいつまで出来ることか」「収入のほとんどを医療費に回さな
ければ生きていけない」「兄弟の収入にたよって生きている」という切実な声が
次々と寄せ られています。さらに、1曼性特定疾患の患者の 20歳の誕生 日からの

自己負担もたいへん深刻な状態となっています。高額医療費の自己負担限度額
の引き下げでの対応も急がれると思います:ま た償還払いをやめてほしい、な
どの声も寄せ られています。

病気のために収入が少なくなったり、あるいは失業などの状態にある患者や
家族にとっては、医療保険や年金などの負担などもあって、極めて厳 しい生活
を余儀なくされていますb治療法のない難病患者や長期1曼性疾患の患者たちに
とつては、年きるための医療費の負担はまさに「生涯のローン」であり、昔言
われた「金の切れ目が命の切れ日」が再び現実のものとなってぃます。

これ らの情況を一日も早く解決するために、別紙のとお り高額療養費の負担
限度額の引き下げを急いで実現するよう要望します。

-2-



(別紙)

難病に関する医療費助成については、5,000か ら7,000も あると言われている

希少性疾患の中でも、特定疾患治療研究事業の対象疾患 (56疾患)と ならな

いものは、高額療養費制度以外の医療費軽減の仕組みがないことや小児1曼性特

定疾患治療研究事業の対象疾患であって特定疾患治療研究事業の対象 とならな

いものについては、20才以降は医療費助成を受けることができない (い わゆ

るキャリーオーバー)な ど、制度の谷間によつて医療費助成の対象とならない

疾患が多数存在 しています。   1

日本難病・疾病具体協議会 (蔓■)の提言 (「新たな難病対策・特定疾患対策

を提案する」 2009年 5月 31日 )に もある,と おり、「現行の難病対策等から

の後退は しないこと」を前提とし、日本の医療保険告1度が難病や長期慢性疾患

の患者が経済的な理由で治療を受けられないということが無いように、そして

全ての国民が等しく必要とする医療が受けられる社会の実現を目指すべきであ

ると考えます。  '

誰 もが難病や希少性疾患に罹患し、長期にわたる療養を余儀なくされる可能

性があります。これらの疾患に罹患 しても安心して医療を受けられる制度を構

築するためには(国民全体でリスクを分かち合 うべきであり、そのためには、

健康保険制度の見直しが必要であります。これは、現政権が目指す社会保障分

野などのサービス向上を図り、真に手を差 し伸べるべき方々に重点的に社会保

障を提供するという考えとも=致するものであります。

よぅて、 JPAは 、特定疾患治療研究事業の対象疾患だけではなく、全ての

難病や希少性疾患など長期慢性疾患の患者が等しく必要な医療を受けられるよ

うにt現行の特定疾患治療研究事業と同程度の医療費負担となるよう、、高額療

養費制度の見直しが必要であると考えます。
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′
②

いくつかの具体的事例をご紹介します。

I型糖尿病で毎日数回のインシュリン補充療法 (自 己注射)を している患
者が 20歳の誕生日から自己負担額が 3割になることから、本来祝 うべき 20
歳の誕生 日が将来の不安の始まりとなったと感 じている。中には将来を悲観
して自殺を図つた患者もいる、とい う報告が寄せられている:

胆道閉鎖症で、肝移植をして 2年半後に移植 した肝臓に問題が発生。経過
を見るために週 1回 の血液検査と週 3回の治療を受け続けている。20歳に
なったので小児1曼性特定疾患治療研究事業は打ち切られ、以後の治療には公
的な助成はない。1年間の治療にかかった金額が年収の 3分の2近 くにも。
将来、入院治療や再手術もあることを考えると不安:も ちろん、通院のため
の交通費や付き添いの宿泊費、保険外の負担なども含めてであるが、せめて
医療費だけでも負担軽減されるよう、高額療養費制度による負担限度額の大
幅な軽減を願っている、との声も聞いている。

③  重症の先天性心疾患で幼少時から繰 り返し検査、手術、治療を続けている
患者がいる。20歳までは小児慢性特定疾患治療研究事業によって医療費は軽
減 されているが、20歳以降は打ち切 られる。引き続き、検査、治療は続き、
将来:心臓手術も行わなければならないが、自立支援医療 (更生医療)の負
担上限額は高額療養費の限度額であ り、収入の少ない若い患者には大きな負
担である。高額療養費制度の負担限度額の大幅な軽減を望む芦も寄せられそ
いる。

以上、医療費助成の対象となっている特定疾患の 56疾病においても、月をま
たいでの負担や、特定疾患の医療費助成の対象とされている治療以外の治療費
が高額となってぃる例や、保険対象外の医療費負担や通院などの直接医療以外
の負担などが大きいなどの問題も抱えています。もちろん特定疾患以外の疾病
においては、なんらの助成も受けていないわけですから、さらに大きな負担と
なっていることは言 うまでもありません。     

｀

①
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新たな難病対策"特定疾患対策を提案する

2009年 5月 31日

日本難病・疾病団体協議会 (JPA)第 5回総会

わが国の難病対策は昭和 47年 (1972年 )「難病対策要綱」に基づいて始められ、

以来大 きな成果を挙げつつ 37年 を経過 し、今 日を迎えている:

この間わが国の科学技術、医学・医療の発展は著しく、また世界的にもかつてない超

高齢化社会 を迎えたことによつて、特定疾患対策の登録患者数は大きく増加 した。 さら

に新たに難病対策として取 り組まなければならない疾患の要望も増大 し、特定疾患に指

定 されてい る疾患と未だ指定に至っていない疾患との格差や、小児 1曼性特定疾患治療研

究事業対象疾患の 2o歳を超えた患者への支援など、至急 IFxり 組まなければならない課

題が山積す るにいたつている。

これ らの課題や切実な患者・家族の要望の解決について新たな難病対策のありかたを

提案 し、それを保障するものとして各関係法律を連携させるために難病対策の推進に関

する基本法の制定についての提案もおこなうものとする。

またこの提案は「現行の難病対策等からの後退はしないこと」を前提とし、日本の医

療保険制度が難病や長期慢性疾患の患者が経済的な理由で治療を受けられないというこ

とが無いように、そして全ての国民が等しく必要とする医療が受けられる社会の実現の

一助となることを心から願 うものであり、それまでのあいだ現行難病対策の拡大と充実

に全力を挙げることとする。

3.

難病患者・家族への医療費を含む福祉支援、原因の究明と治療法の早期発見、医療

体制の整備、在宅医療支援などの難病対策の充実・強化こそが、国の医療と福祉を

底辺から支える施策として重視し、必要十分な予算の増額を行い、現行事業を徹底

的に強化すること。

新 しい難病対策の柱を、①原因研究、治療研究、入院施設を含めた医療体制整備、

専門医の養成を含めた医療i4・ 携 。医学教育、医療・福祉連携の推進②社会研究を含

めた福祉支援、就労支援、教育支援、相談支援センターなどの相談支援③検診を含

めた在宅医療体制の整備、新薬開発支援一の 3つ の柱とし、医療費助成については、

一部 (症例を集めることを目的とした医療費助成や保険外の検査・治療研究:先進

医療の自費負担分および入院時食事療養費負担金・差額室料などの保険外負担分)

を除き、特定疾患治療研究事業からはずし、医療保険制度として実施すること。

難病や長期慢性疾患の医療費公費負担 (助成)に ついては、治療は即生命に直結す

ることや生涯にわたっての治療を必要とするところから、現在の高額療養費制度の

「高額長期疾病」の対象疾患を拡大するか、または高額療養費制度とは別の長期療

養給付 f卜J度 を設けること。このことによつて 20歳を超えた小児1曼性疾患の患者や

９
″
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現在特定疾患の対象とされていない難病や長期慢性疾患の患者 も対象とす ることが

できる。内容においてはヨーロッパ先進各国の実施 しているものを参考とし、入院、

治療・ 手術、投薬、リハ ビリ、在宅支援などその実態と必要に応 じたもの とし、と

くに低所得患者への支援を重点 とすること。

4.難治性疾患克服研究事業は対象疾患を大幅に拡大し、極めて症例の少ない疾患、非

常に重篤な疾患、診LLFT基 準の確立 してしヽない疾患も対象とし、患者数の多少に関ら

ず難治性 の疾患を全て対象とすること。

5.福祉的支援については現行福祉制度の適用拡大と介護保険法での必要な支援をうけ

ることができるよう対象疾病指定を廃止 し、対象年齢の拡大をおこなうこと。 さら

にそれ らの法の対象とならない部分や、不足の部分を難病対策における支援の対象

とすること。

6.障害午金、生活保護などの所得保障については英[病 や長期慢性疾患などの疾患特性

を十分に考慮 し、休業補償なども含め療養生活を支援できるものとすること。

7 難病患者にとつて必要な入院や治療を保障 し、また、重症患者の在宅療養や施設入

所、生活施設の確保を保障する対策をおこなうこと。

8 ウイルス肝炎、バTL(成人 T和1胞 白血病)フ ィィレス感染症、HIV感染症、c」 D(ク
ロイツア土ル ト・ヤコブ病)な どの薬害・医療被害については、国、企業などの加

害者責任を明らかにして、治療法の研究推進と薬害・医療被害の再発防止および感

染拡大の防止、社会的差別と偏見をなくし、福祉・就労・就学の支援を行い、医療

Jltや介護支援・所得保障などを目的とした「薬害防止法」.や 「医薬被害者救済基本

法」等の制定をおこなうこと。

9,難病対策における保健所の役割を再評価 し、難病相談支援センターと連携 して患者
1 家族の支援に当たるよう、地域保健法の見直しなどもおこない、その役割の充実強

化をおこな うこと。 i

10.難病相談支援センターはその役割と機能を拡大し、忠者会との連携・協働を促進

し、魯者会の自主性を尊重する運営をおこなうよう都i重府県に対する支援を強化し、

また各センターの運営と活動水準を保障するために、一定の額までの運営費を全額

国の負担とル、それを上回る額については、国と自治体の 2分の1負担とするよう

相i助全のあり方を改善すること。さらに全国の難病相談・支援センター間の連携と

相互支援、情報交換や研修などを行い、全国的な難病問題の情報発信機能として、

全国難病センターを開設すること。加えて患者・家族団体を重要な社会資源として

認めその育成 。強化支援をおこなうこと。

11.以上の諸施策を保障し関係する法律との連携・調整を図り、また、難病患者等の

人権を守るために難病対策の推進に関する基本法の市1定をおこなうこと。
12.難病対策を将来にわたつてより充実 ‐発展させるために、現行の難病の定義、慨

合の見直しを含め、以上の対策を検討する、患者・家族団体を含めた「総合的な難

病対策の実現のための検討会」を設置すること。
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厚生労働大臣 長妻昭 殿

2010年 6月 16日

民主党難病対策推進議員連盟

会長 岡崎 トミ子

2010年 度 政 策 要 亡月 圭
日―

このたび、厚労省内に「新たな難治性疾患対策の在り方検討チーム」が設け

られたことは、政治主導で難病対策を部局横断的に見直していくものであり(

強く支持し、大変期待していますし

また内閣府に設置され厚労省が庶務を担ってぃる障がぃ者制度改革推進会議

総合福祉部会に難病患者団体の代表力ヽ毒成員に任命されたことも、マニラェス.         ′     :

卜にある谷間のない障害者福社の実現に向けた一歩として評価しています。

私たち民主党臭佳病対策推進議員連盟としても、野党時代から様々な患者家族

団体とともに難病対策の抜本改革を主張し、検討してきた経緯から、政府のこ

れらの動きと連携して、私たち自身の役害Jを果たしてまいる所存です。

今般、議連総会及び役員会を開催し、患者家族の皆様から今後の難病対策の

あり方について様々なご要契を受け取りましたので、ぜひ省内検討チームでの

検討の/AE上 に載せていただきたく、添付の通り、提出いたします。

なお、議連としては別紙の通り15項目を要望いたしますので、今年度の厚生

労働省の施策の実施並びに来年度の概算要求におし、ヽて、政務三役のリーダニシ

ップによりこれらを実現していただきますよう、お願い申し上げます。
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〔検討の あり方並びに制度改革全般について】

1.蹄ヲ■な難治性疾患対策の在り方検討チーム」においては、 できるだけ早期

に、オ票々な難病・慢性疾患患者の声を丁寧に聞く場を設けていただきたい。

2.上言己省内チTムと厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会、そして障

がい者制度改革推進会議総合福祉部会の三者間の風通しを良くし、情報の共有

と連携が図られ、整合性のある結論が得られるよう、大臣から事務方に指示し

ていただきたい,

3.難病・慢性疾患患者の声を聞くだけでなく、当事者自身が制度改革の議論

に実質的に参画できるよう、それぞれの会議体の事務方が十三分に意を用いて

いただきたい。

4.1日 lTRオ在が行つてきたJヽ幅改善の繰り返しによって各制度が複雑になってし

まつていることを十分反省し、患者にとっても自治体にとっても簡素でわかり

やすい制度に改めていただきたぃ:     ′

5.事業の実施主体である自治体の政策理念や財政力によつて:過度な地域格

差が生 じないよう、制度設計上、配慮されたい。

〔障がいの範囲、福祉、雇用について】

6.現イテ制度のもとで障害者手帳の給付を受けられない難病・慢1生疾患患者の

福祉のニーズや雇用の実態調査を早急に行うていただきたぃ。   ｀

フ.難病・慢性疾患患者に対する福祉サービスが、地域によつて極端にばらつ

きがある現状を早急に改善されたい。具体的には、介護保険、障害者自立支援

法、難病居宅生活支援事業の対象になっていない難病・慢性疾患患者が必要に

応じて家事支援 `身体介護社受けられるしくみを創設されたい。
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8.難治'性疾患患者雇用開発助成金の拡充に努めると同時に、中途で難病にな

つた者への就労継続支援についても、障害者雇用納付金に基づく中途障害者の

雇用継続支援に関する助成金を参考に、モデル事業としての予算化を検討され

アこ(′ 。ヽ

[高額療養費制度の改革について】

昨今、特定疾患治療研究事業や小児慢性特定疾患治療研究事業による医療

費の助成の新規要望や制度改善の要望が増ぇている。早急に対応が可能な改善

を遅滞なく行うことが必要だがt財政釜:こも書治体の事務手続きの負担上もこ

れ以上の疾患の追加は容易でないことから、またいわゆる「キャリーオーバー」

の問題を解決するためにも、根本的には高額療養賣制度の抜本的な見直しが必・

要である 6

9.高額療養貢制度について、すでに国会においても累次の意見・要望が出き

れてぃるが、別紙の患者団体からの改善要望も踏まえ、これらのうち早急に対

応できることについて整理し、スピニド感を持つて改善を進めていただきたい:

10.=特定疾患治療研究事業や小児1曼性特定疾患治療研究事業による医療買助成

を受けていない患者が、治療費t薬代が払えずに受診押制をしてぃる実態が一

部にあるとの指摘も受けている。現行の高額療養賣制度め制度設計が、その趣

旨に照らして、現在の社会経済状態におぃても妥当であるかどうか、1曼
:1生疾患

患者の生活実態を把握する調査を実施していただきたい。

11=上記調査を踏まえ、また、特定疾尋治療研究事業や小児慢性特定疾患治療

研究事業の現状を直視し、疾患の別なく全ての難病・慢性疾患患者が、自らの

所得に適切に応じた医療費負担をし、受診抑制することのないような高額療養

費制度に抜本的に改善していただきたい:
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〔特定疾 患治療研T究事業と小児1曼性特定疾患治療研究事業につしヽて】

12.高額療養費制度の抜本改革までの間、両事業の存続を左右するまでに深刻な

問題となつている自治体の超過負担を早急に解消すべ く、必要な予算を確保し

ていただきたい。

【新薬の開発・承認・保険適用等に関して】

昨今、 ドラッグラグの解消に向け、」ヽ児への効能拡大等、未承認薬、適応

外薬問題の改善に省を挙げて積極的に取り組んでいることは評価したいが、

まだまだ不十分な面がある。

13.医薬品医療機器総合機構の体制充実や、小児用医薬品の優先審査の導入など

審査システム全体を見直して、合理的かつ迅速に審査 二承認・保険適用が進

むよう、さらなる改善に取り組んでいただきたい。また、新薬の承認や保険

適用に関する最新の1青報を待ち望む患者に迅速に必要な1青報が伝わるよう、

十分な広報活動に努められたい。

14.遺伝性疾患の遺伝子検査の保険適用や、遺伝カウンセリング体制の充実、

新生児のタンデム・マススクリー三ング検査の全国実施についても要望を受

けているので、検討されたい。

15。 他方、成長戦略の丁環として内閣府において混合診療の原則解禁が議論さ

れていることについて、国民皆保険の崩壊につながるとの懸念が寄せられて

いるので、そのような懸念を十分に踏まえ、厚生労働省として1真重に検討さ

れたい。

以上
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難病、。長期lle性疾患の課題 (第 1回総合福祉部会への意見)

2010年 4月 20日

日本難病 “疾病団体協議会 野原正平

{ま じめに

難病 。長期慢性疾患患者への福祉施策については、内部疾患による生活機能不全 。低下

が、わが国の障害概念の実態にあわない狭ぃ基準であることによって、多数の患者が対象

から:まずれてい丈す。

これまでの福祉施策の対象から考えれば、次のような課題があります。

(1)身体障害者福祉法の枠に入らない稀少・難治性疾患の課題.

(2)身体障害者福祉法の枠に一部入つてはいるが、診断によつて対象になるかどうかの

差がある疾患の課題も

(3)疾患とし―て身体障害者福祉法の対象とはなっているが、実態にあわない認定基準な

どにより、必要な制度が受けられない疾患の課題.

障害者基本法の定義において、疾病による社会的な不利をどう定義するのかが大きな課

題となっています。                       .
総合的な福祉法制を検討する場合には、これらの疾患に整理した課題を、医療とのかか

わりもふまえて総合的な対策を検討する必要があります。

以下に、課題・要望を述べます。

難病対策の拡充

1,従来の F難病対策要綱」の成果を踏まえ、|それを継承し、「総合福祉法」と整合性をも

つ難病・慢性疾患対策の対策推進チームを発足させること。このチ‐ムには、当然のこ

とながら難病・慢性疾患患者当事者を然るべき害1合で入れること。

2_自 立支援法や特定疾患指定から外れ、医療面でも福祉面でもほとんど公的支援の対象

になっていない多数の疾患患者支援を緊急に立てること。

(1)当 面、現在までに当該患者会から厚労省に要望が届けられている希少性 (数の多い

疾患もある)難病のす
^て

を「特定疾患」とし、医療費の公費助成を行うこと。

(2)高額療委費制度の限度額引き下げをして、患者・家族の負担の軽減を行うこと。

(3)小児1曼性特定疾患についてキャリーオーバーにょる公的支援の年齢的な空白は、直

ちに埋める施策を講じること。   |
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3.稀少難病に関する新薬の開発への公的支援の拡充、未承認薬 (適用外を含めて)の早

期認証を行 うこと。

4.病院からは早期退院を迫られ、在宅の条件が整つていない状況下で、多くの忠者 。家

族は医療型療養病床に期待しています。医療型療養施設の大幅な増床と抜本的拡充を行

うこと。

5.難病・慢性疾患患者の就労実態調査と在宅就労を含めた自立に効果的な支援策を講じ

ること。

6.当 面はイテ政が名簿の掌握できるすべての特定疾患患者の生活実態調査を行 うこと。

7.医療費助成 (特定疾患治療研究事業)における地方自治体の超過負担の解消をただち

に行 うこと。     _

8,全国に設置された難病相談支援センターの運営には、国が責任をもつて、地域の実情

にあつた十分な予算を確保することも

9.全国難病センターを早期に設置すること。       '

Ⅱ.「障が い者総合福祉法」 (仮称)制定までの間において当面必要 な対策につ

いて

1.自 立支援法違憲訴訟原告 `弁護団と国との「基本合意」に基づき、自立支援医療制度

の低所得 1・ 2層の無料化を早急に実施すること。

2.自 立支援医療帝1度 、高額療養費制度における「応益負担Jの完全撤廃

(1)自 立支援医療 (更生医療)の 「応益負担」の撤廃

育成医療は、負担上限の設定が (平成 24年 3月 までの時限措置)行われており事実

上は応能負担となつていますが、更生医療は低所得層以外は応益負担が継続されてい

ます。早急に育成医療同様、負担上限を設けて応能負担による制度とすること。

(2)高額療養費制度における「応益負担のしくみ」の撤廃

医療保険制度の高額療養費制度は、健康保険加入者たる国民が負担できる医療費負

担限度額を決めているにもかかわらず、高度で高額の医療を受ける場合には「1%条
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項」 (注)の 「応益めしくみ」によつて、重症で高度の治療が必要な人ほど、その治療

行為を「益」として負担が増えるしくみとなっています。この医療保険制度上の「応

益のしくみ]を完全に撤廃すること。1

また、負担上限額の引き下げなど高額療養費制度の見直しを早急に行うこと。

注)高額療養費の自己負担限度額の計算は、「一般」所得の場合、次のように計算しま

す。…月ごとに80,100円 +(医療費総額-267,000円 )Xl%

3.身体障害者手帳の所持を条件としない緊急の措置を

障害者 自立支援法における介護給付および補装具、自立支援医療 (更生医療)を受け

るにあた り、身体障害者手帳の所持を条件とせず、「入り口規制」を除外する措置を緊急

,こ :テ ラこと
`

五.総合福祉部会の運営について

1.期待

難病・慢性疾患患者家族の多くは、長い問国の福祉施策から疎外されてきました。「難病」

という現実の多様性・複雑性からくるのでしょうが、あまりにも軽視されてきた現状に対

して、私たちは当事者団体として「総合福祉的構想」を提唱してきたし、今回の「総合福

祉法」市り定については多くの期待を抱いています:       .  ~

2.中心課題

今回の「障がい者制度改革」のなかで、難病・慢性疾患からくる生活機能の低下を「障

害」としてどう扱うか、「そもそも『障害』とはなにか」、日本における障害者権利条約や

「ICF」 の具体的あり方、というテーマは中心的な課題になるはずです。

31当事者の施策立案過程ヽの参画

国の福祉分野の施策立案過程で当事者が参画することが当たり前になってきたことは歓

迎すべきことですが、今回の「推進会議」構成員の中に、難病当事者が一人も入つていな

かったことは驚きでした。

私たちの意見も取り上げられ、「総合福祉部会」では構成員の中に難病当事者が2名入つ

たことは,つの前進です。しかし構成メンパーのうち精神は4名入つています。私たちは、

自分たちだけが大変だという当事者団体の初歩的なアピールを是とするものではありませ

んが、歴史的に作られてきた「難病」患者 。家族の抱える困難さは、決して他の障害より

も軽いというものではありません。むしろその深刻さは目を覆うばかりです。  :
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4.難病患者の実態

難病 。
1曼性疾患患者の実態は深刻であり、命を削って切実な命の叫びをあげています。

しかし広く社会的な理解が得られず苦慮 しています。

線維筋痛症の患者は全国で 200万人といわれていますが、この患者会の調査によるど会

員の 1%が毎年、将来も見えず痛みに耐えかねて自殺しています。にもかかわらず特定疾

患にも自立支援医療の対象にすらなつていません。

慢性活動性 EBウイルス感染症患者は、全国で 10人程度だそうです。この病気を研究す

る専門家も少なく、原因の究明はもちろん治療法や薬の開発も困難のまま放置されていま

す。    1
筋委縮性側策硬化症 (ALS)患者は、在宅療養の環境が整わなぃまま重介護が家族に掛

かることなどから、つければ 10年、20年生きることができる人工呼吸器の装着を拒否して

自然死を選ぶ人が 80%に もなっています。

ハンチン トン舞踏病の患者は、その病態・療養の深刻さからほとんどが家族崩壊のなか

で、引き受ける医療 。療養機関のなぃまま命を終えぎるを得ないのが現状です。

困難の軽重はありますが、いわゆる難治性疾患は5000～ 7000あるといわれています。こ

のなかで特定疾患治療研究事業 (医療費助成、福祉的支援)の対象に含まれる疾患はわず

か 56疾患。研究対象疾患は約 350疾患、小児
jle性

特定疾患治療研究事業では約 540疾患、

あわせてもわずか 900疾患にすぎません。

5.難病・慢性疾患の集中審議を

私たちは、日本における本格的な福社のあり方を検討するに際して、総合福祉部会が先

ずこのような事態をリアルに見つめていただきたいと願つています。時間的余裕のない中

で検討を進め、一定の結論を得るには、どうしても難病慢性疾患に関して特別な体制をも   ,
つて望むことが求められます。

以上の理由から、私たちは、総合福祉部会が必要な関係団体からのヒヤリング、整理、

集中審議などを行うようお願いするものでする

6.難病・慢性疾患の当事者 (団体)代表の増員

これまでに述べたような課題をふまえれば、内閣府の障がい者制度改革推進会議の委員

に、代表を入れてしかるべきであつたのではなぃかと思います。

推進会議の下ですでに出発した総合福祉部会ですが、以上述べてきた事情をご理解いた

だき、この部会もふくめ今後設置される部会にも難病・慢性疾患関係者の増員をお願いし

ます。当面、委員が出席できない場合の代理を認めていただくことや、随員の部会への同

行参加を認めていただくようお願いするものです。

-14-
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厚生労働大臣   長妻  昭 様 .
厚生労働副大臣  長浜 博行 様
厚生労働副大臣  細川 律夫 様
厚生労働大臣政務官 足立 信也 様
厚生労働大臣政務官 仙井 和則 様

2010年 5月 27日

全国保険医団体連合会
会長 住江 憲勇

高額療養費制度の改善で負担軽減を求める要三童
蒙

主
興

前略 国民生活の向上に対する日頃のご努力に敬意を申し上げます。
私ども、全国保険医団体連合会 (会長:住江憲勇、略称 :保団連、会員数10万 3千人)は、全国の医師・歯科医師
で構成する団体です。

さて、今国会の審言義において、高額療養費制度の限度額の引き下げや運用の改善が取り上げられ、長妻昭厚
生労lrJj大 臣は、実施の方向で検討されることを表明しております。   ,
東京大学医科研究所の研究チニム調査ナによれば、がんや糖尿病など慢性疾患の治療を継続している患者のう
ち、約7割が医療費の支払いに負担を感じており、38%の人が治療中止を考え、そのうち,3%が医療費の高さを
理由に挙げています。高額療養費制度を利用していた人は半数に留まり、限度額自体が高額と感じている人が
92%に達し、900/oは 限度額の引き下げを求めています。

道轟姦警菫蔭[?賃だ層なξ答瑠認誓喬翌ぼ離轟曇棄¥雲身
態をら、まえ、膏額療琴黎御度?改青下早

｀
                                     言己           ,

一、 長妻厚生労働大臣が示された、70歳未満の―般区分について、一定所得以下の世帯は限度額を葛|き 下
げるとの検討方向について、すみやかに具体案を取りまとめ、今年度中にも実現してください。その際、国民健
康保険の資格証明書や短期証の発行中止を前提とし、また通院については、限度額を入院の2分の1程度に引
き下げてください。                                ,

一、「所得の低い層」(「
二般」区分の一定所得以下と、「低所得者」区分」)ゃ、「高額の医療費負担が長期にわ

たる患者」にっいては、限度額を現行水準の2分の1程度に引き下げてください。特にご限度額が高く利用できな
いケースが多い通院の限度額をさらに引き下げてください。

一、 高額療養費制度は国民の負担限度額を規定しているにもかかわらず、1%条項の「応益の仕組み」によっ
て、重度で高度の治療が必要な人ほど負担が増える仕組みとなっています。この「応益の仕組み」を完全に撤廃
してください。                                              .

T、 受領委任払いをすべての保険者が実施できるようにしてください。            i
70歳未満の入院医療賛は医療機関での支払ぃが限度額まで済むようにという07年4月 の厚生労働省通知の徹
底を図つてください。
通院については、当面の措置として1医療機関での支払いは限度額までとし、複数医療機関受診については使
還払いとしてください。

一、 同T保険者である場合は、1カ 月の負担額が2万 1000円未満であっても世帯合算ができるようにしてくださ
い 。

同一世帯においては、異なる保険者であつても世帯合算できるようにしてください|

http://hodartt'ctr.doc-tret.or..iplnervs/unndou-news/1$ff27kor-rgaku-ryoLryoLr.htrrl



高額 医療 ‐介護合算療養費は、申請による償還ではなく、職権適用による償還としてください。

一、 月をまたぐと合算できない問題があるため、その
夕繁 営箋孔12鍵 31で

で合算でするように
|て

0ビさぃ
(治療が長期間にわたる場合|よ、一定期間で区切りを■

嵩轟 t管踏1善マF聯婚壼黒装彗民な称董又 孵
=燿

撫 l篠馨F

一、 高額療養費制度を使し`やすくするため、手続きを簡素化し、広報活動を充実してください。

ヤ断触仰こ側「憶臨 胤法′絲観織 雪]鰐野〕i尉
児玉イ1子 、松1l ll手 、岸友紀子、lll中 暢代 各氏

http:〃 hodanrcn.d()c― ncl ol・ lpんlCWS/ullndOu― nc、vs/1¥027kougaku― lyOuyou.hthll



2`フ /θ 年 夕月2/日

要望書

高額療養費制度を初めとした保健医療の町1急な見直 しを

経 緯

シンポジウι、「がん先端医療を速やかに1」者さんに届けるに1/jlは 、静l液情報ひろば IIン

ばさ」と「 1本臨床イリ「究支援ユニットというilつ の NPOが、がん忠者さんの置かオlた 立場を

区療ilitt f子 に iヽヽ ゥてtiた だき、1重 に患青さんにはがん治療にかかわる1訂度や学出∫11の 課i』

を偏 りなく理解 していただき、よりよいがん治療や情報1是 ″t上 げ)Fll題 解決を目指そうとい

う「んアナでづ。`シ )ポ ジウムは 2004年 の第 1回から31薔 1実施さオl、 ドララヽグラグや忠者さん

の水先案内としてのコールセンターの必要性を「推論してまいりました。2007句 1のりj3国の

成果として、I]― ルセンター設立の必要性を厚生

"lllJ省

と|工 |ヽ1がんセンターに♯}面でお廟1

けし、‐さらにiili NPOの 協力にて、「がんfL話情報センター」の運営を開1始 し現在に至って

ゴ1ヽ ります。

今|||の シンポジウムではがん患者支援を行っている11体 と協力し、マスコミ等で十)話題

となっているがんの高額医療費の問題をllxり ll lず ました。 この1問 題に ||々 直面してい/oが

ん忠者・家族の意見をイロしヽ、当該分野の引‖
1家 の現状分析を伺い捉 i.1・ について議論した結

果,参加者の総意として、1'ス ドの意
'ι

を1),1と して提出させていただく次第です。

本シンポジウムからのまとめ

慢性 11・ 髄 |IL白 111病 治療業イマチニブのように,患者予後を大1幅 に改善する、 しかし飲み続

けなけイlばならない抗がん剤の導入によって:々 んゞ患ltiの経済負担は大きくな‐りています
`

就労 _Lの 差別など、患者を社会で受け入オlる体 |卜1が不 |― 分なわが国では、保険鮨1度 が充実

しているとはいえ、忠者の高齢化も合わせ:長 ltl療養に伴う経済負担が忠者・家族に深力l

な事態をり|き 起こしつつあります。患者負担を1軽 減する 1高額療/irt‐ 費1刊度Jは、元.メ(は 人

院に伴う短川の医療負担を軽減する措置であって、1又 入限度枠の見直しなどの小手先の対

応には限
lli‐ があると考えらイ1ま す。

‐方、人腸鷹を筆頭として高佃iな分 F標的楽が続々臨床導入さィ1て います。少なくと・ll

人1易癌においてはこオlら のすべての薬剤は治癒や長期延命をもたらす t,の ではなく、限界

ある|」モ療資源の効率的配分の観点から、米伸1に おいてさえ無1川 限な「11月 1に 対する」itい ■111

がなさオLて います。英国においては中立の|だ 療轟済評価機11)NIcEの評佃iに ょって保険1又
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1茂 が決めらイlて いますが、わがに1で 保I′t収 il茂 さオ1て いる」)'iがん剤でさえ NIcE ttmlに より

収 1茂 さイ1て いない例が|,数 rl了 [し ます。負担率を評佃iに 応じて変 |ヒ させる/1ど、医療経済

的評和liを 保険 11又 i「kに 反映させる試みはフランス・ ドィッでも検討さォ1て います。こθ)ょ ぅ

な制度が111民 に受け入イlら れるためには、評和litti果 が透明性をもって公ll lさ れ、lJ民 か納

得することが イ́(li∫ クくであります。

この度、本討論に関与さ,1た ある研究者υ)試 算によれば、が /υ九二:ryiに 月するlfl接 医療費

は年|]15000億 円程度といわ′l、 降圧薬 il丁 場 41)00億 円以 11(こ こ loイ「 ほどで倍l曽)や他

の社会保障 に関わるJt用 からすイlば 、巨大41額 ではないと il‐ えます。一方、話題の1(1点 に

41っ ている1受 1■ 骨怖[性 だ1山L病初めいくつかυ)リク〔病では、.絶メ、1数 は少力:い とはいえ現時点で

高額 |クこ療に1悩 む11者・家族の不安は大きく、こプ)よ うなli態がときには誇張さイ1周 竹|さ オ1

た場合に、J好 来のがん医療に対する国民の不安は1,1めて大きくなり、こォlがひいては医療

不信につながる危険も考え6イ 1ま す。

要望論旨

現在、混合|ク〔療に関するi義 論など、保険|り〔療制度改 ltl、ニカlす る抜本的議論が今必要なこ

とは論をまた41い もυ)であります。ィマウ=ニ ブで|!"ィ |:化 したがん|1与 額療jt費 の問題を、一

部の経日抗がん剤への対応に留めることなく|こ イlま で独立になされてきた PMDAに よる

|'こ 薬謂1許認「∫の審査と保険局による保険1又 iFt・ )点数査定を連|チちさせ、上記の|ク

`療

経済評伸li

l)踏 まえた保険医療制度σ)構築に向ιうて、1川係者間のiiti諭 iを lil急 に開l始 し、lll民 の医療費
へυ)イ(安感解消を強く希望する1)のであります。

2010年 5り 1 9 LII用催  「第 4国がん先端 |ズ 療を速やかに患者さ/υ に届けるに1lJ会場から

の決議より提出

場|1添資||1  開11:‐′巨Iグ ラム,がん十L話情報センター‐111談 博1向

参加者 (決 iit賛 li可 者)ィ タ9 名  代表 /ヽ 本 jみ

1寺 定り|ゴ営利7舌 動法人日本臨床イリ「究支援ユ三ット 理事長

東京大学大学院医学系研究不1・公共健月で医学 生物統計学教授

.4寺 定りli営 不ll活 動法人晰l液情報広j場 。つばさ Ⅲ[Jllこ

が /υ 電 li舌 情報
―ヒンター 相談 i:「た  橋本|れ

'|:||
一‐
‐́
‐‐―
．縫

奥
　
広
曲

可

　

　

　

　

大
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血液がん・高額 療養費見直 しを提案する連絡会

(平成 22年 1月 27日 )

血液がん 。高額療養費見直しを提案する連絡会

見直し提案に関する趣意書

はじめに

連絡参加団体は次の4団体です。

特定非営利活動法人 血液情報広場 ‐つばさ

日本骨髄腫患者の会

慢llt骨髄性典血病患者 。家族の会「いずみの全 l

骨髄異形成症候群連絡会

私達が高額療養費の負担額見直しを提案するようになりましたのは、次のような状況と理由によるも

のです。                ~

状況と理由

血液のがんはいずれもいったん診断がつくと、そこからの治療期間が非常に長い病気のひとつです。

しかし「闘病の長さ」は、辛くて苦しい面ももちろんあるものの、わずか数十年前までは「血液がんは

不治の病」で聞う余地すらなかったことを思えば、ようやく血液がん医療がたどり着いた良い面でもあ

ります。これは、多くの先輩患者さんの文字通り命をかけた聞いと、医療や創業の関係者の努力によっ

て導かれた結果でもあります。

現在の血液がんの治療法には、造血細胞移植、化学療法 (抗がん剤治療)、 そして1曼性骨髄性白血病の

「グリベックJに代表される分子標的薬治療などがあります。            ‐

4団体の 1員である血液情報広場 。つばさは、11年 に渡って血液がん電話相談を運営してきました。

これは現在、」CRSU.・ がん電話情報センタ早 (以下、CTIS)と して継続運営中ですが、上記ぃずれの治

療においても、治療費の悩みはつきないテーマの 1つ です (別紙に CTISへの経済問題での相談につき

ましての抜粋を添付 )。

血液がんの患者さんの<一定の割合>の人がやむなく受けるかもしれない治療法、骨髄移植医療も高

額です。ただ移植そのものは、1～ 3ヵ 月で終わりこれは高額療養費還付によって大きく助けられること

になります。全ての医療がこのように「数ヵ月で終わる」のであれば、患者は感謝して通常の生活に戻

って行けることになります。

ところが、移植後に長期合併症が残った場合、それまでの血液がんとは別の病気や障害を抱えた患者

として医療を受け続けることになりますЬもし免疫抑制剤を服用しつづければ、これも安い薬ではあり

ません。化学療法であっても、治療は年単位で繰り返され、終了後にいくつかの後遺症を抱える可能性

-19-



もあります。また、グリベックに代表される分子標的薬ですが、他の血液がん、固形がんにも次々と効
果の高い分子標的薬が開発されていることもまた近年のがん医療の特徴となっておりますが、これは「効
果が高いが値段も高いクスリJを 「長リリ|に使い続けることで命を維1寺 Jづ

~る
ことになります。

まとめとこれから              ´

私達、血液がん疾患の患者支1援 団体と志者団体は、当該疾患がより良く治るようにと、様々な治療法
と暮の開発を LJ」 望し続けて来ましたし、これからも医療と卿l業 には「治療法,1発 、業の開発」を求め統
けて行きます。したがいまして私達は、血液がんだけではなく、全がんだけではなく、すべての疾病の
方々力゙ 「治ろうとして」、結果的に医療費に苦しんでいることを感じております。

1疾病、 1斉」、 1治療法にのみ1年点を当てるのではなくtl病む」|「暮らしJが どうなるのか、その
点を社会全体で早急にしっかりと認識してほしいのです。
私達は、社会全体のⅢ済状況の落ち込みを鑑み、高額療養費1刊度の自己負担限度額 (lヶ 月あたり)を

もう少し生活実感に近い金額まで引き下げられないだろうか、といぅ点で思いが二致しました:    
′

しかし程、達は、本制度の見直しが容易なものと考えているわけではありません。私達はそれぞれに血
液がん患者に非常に近い立場、あるい|ま患者自身でもありますから、国全体の医療費がひっ迫してし:る
ことを実感してもいます。                   .             ´

したがいまして、あ らゆぅ関係者と忌憚ない意見交換を行ない、高額療養′1を どのよう|ヒ見直しする
ことが真に国民にとっ_てより良い制度となって行くか検討を重ね、早期解決を押し進めて行く所存です。
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平成 23年度 がん対策に向けた提案書

～みんなで作るがん政策～

第 2部

施策提案シー ト

がん対策推進協議会

平成 22(2010)年 3月 31日

-21-



番号 項 目 内容

1 分野番 号

2 分野名 がん医療に関する相談支援および情報提供

3 施策番号 A-16

4 施策名 外来長期化学療法を受ける患者への医療費助成

施策の概要(目 的)

新規抗がん斉」の開発により、治療成績のい〕上がみられる一方で、薬価の上昇による患
者や家族の負担増加は大きい。患者が継続かつ安心して治療を受けられるよう、長期
にわたり高額の化学療法を受ける患者を対象に、医療費助成を行う。

6

7

施策の概要 (対象)

事業の概要 (事業内容 )

(手段、手法など)

8
施策の概要 (事業の必要
性)

9 1成果目標 (数値目標 ) 助成の対象となる忠者については、事業が広く周知されることを目指す。

成果へのシナリオ

11 成果の確実性

エビデンスの状況

ニーズの状況

想定予算額 助成事業にあたり必要とされる予算措置 (lo億 円程度)
|

予算計算概算
―

|

予算措置を行う省庁
一

|

備考
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番号 項 目 内 容

1 分野番号

2 分野名 がん医療に関する相談支援および情報提供

3 施策番号 A-52

4 施策名 高額療養費にかかる限度額適用認定証の外来診療への拡大

5 施策の概要 (目 的)

新規抗がん剤の開発により、治療成績の向上がみられる一方で、薬価の上昇による患
者や家族の負担増加は大きい。患者が継続かつ安心して治療を受けられるよう、外来
において長期にわたり高額の化学療法を受ける患者を対象に、高額療養費における
限度額認定証を交付することにより、償還払い制度から現物給付制度に転換する。

６

　

　

・　

　

　

　

　

　

　

７

施策の概要 (対象 )

事業の概要 (事業内容 )

(手段、手法など)

施策の概要 (事業の必要
|」1)

外来において、長期にわたり継続して高額の化学療法を受けている患者の経済的負
担は非常に大きく、治療薬の投与をllJrr念 したり、生活保護を申請せざるを得ない状況
となるケースもある。外来イビ学療法の進展と治療費めら騰の中で、魯者が必要な治療
を安心して受けられるようにする:

9 成果目標 (数値目標 ) 助成の対象となる患者にっいては、事業が広く周夫Πされることを目指す。

成果へのシナリオ

!1 成果の確実性

エビデンスの状況

ニーズの状況

14 想定予算額

予算計算概算

予算措置を行う省庁 厚生労働省

備 考
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番 号 項 目 内 容

| 分野番号 6

2 分野名 がん医療に関する相談支援および情報提供

3 施策番号 A-33

4 施策名 長期の化学療法に対する助成

5 施策の概要 (目 的)

新規抗がん剤の開発により、治療成績の向上がみられる一方で、薬価の上昇による忠
者や家族の負担増加は大きい。患者が継続かつ安心して治療を受けられるよう、長期
にわたり高額の化学療法を受ける入院・外来患者を対象に、医療費助成を行う。

7

8

施策の概要 (対象)

事業の概要 (事業内容)

(手段、手法など)

|

1施策の概要 (事業の必要
1性 )

9 成果目標 (数値目標 )

成果へのシナリオ

成果の確実性

エビデンスの状況

13

14
Ｉ二一的

一範
二．ズ
一師一予算計算概算

予算措置を行う省庁

備考
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慢性骨髄性白血病 (CML)を 「高額長期疾病にかかる高額療養費の

支給の特例」の対象に指定することを求める会 (略称 :CMLの会)

(平成 21年 7月 17日 に要望書を厚生労働大臣に提出)

厚生労働大 臣 舛添要一様

慢性′胃′髄性 白血病 (CMl)を、「高額長期疾病 (特定疾病)にかかる高
額療養費の支給の特例」の対象に指定してください

いったん発病つ
~る

と、一定期間後に急性転化し、死に至るとされてきた慢性骨髄性白血病 (CML)ですが、

インター 7エ ロン治療によって長期生存を維持している患者に加えて、近年、遺伝子標的治療薬 (薬品名グリ
ベックなど)が 5月発され、この化学治療で長期の生存を期待できる患者が急増し、現在 8o00人程度がこの治
療を続けていると推定されています。

しか し、この治療は

① 費用が著しく高額です。         ‐         1
グリバック17_、 平i勾的な治療で三割負担と lノ ても、月 l16,o00円 程度の負llになり、毎月 「高額療養Jt限

度響Jをかなり超える費用がかかります。インターフェロンもそれに近い負担です。
② 著しく長期間の治療が必要です。

グリベジクは日本でも2001年 に承認され現在まで約7年使われてきました。06年 6月 にAsco o(口臨
床月重瘍学会)で 5年間の治療成績が発表さォしましたが、約90%の生存率という画刃]的 な結果です。しかし、
中断すると

'実

常細胞が復活するなどの結果があり、やめる,こ とはできません。多くの患者が「ことんど ―

生の間」(死ぬまで)治療することになっています。これは丁部の患者に効果のあるインター‐フェロンに
ういても同イ集でう。

経済的負担によって、治療を中断せざるを得ない患者を生まないために、厚生労価力省が現在指定 tノている三
疾病 (lll_友病、HR″、人工透析のlF子臓病)|こ加えて、l__性 1ギ髄性白血l病 (CML)を高顎長期疾病 (特定疾病 )

にかかる高額藤養費の支給の特側|こ i宣力‖していただきたく要望いたします。

「

藤 住 所

連絡先)〒 755・0097 山口県宇都市常盤台1_4-5 野村英昭方

1■性′日1お童′陛白南l病 (cML)を『高額長期疾病にがかる高額療養費の支給σ)4寺例』の対
‐
1■に指定するこ

とを求める会 (略勅● cRIIプ の会) 電話 0836‐342533

一
　

一 1匡1
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平成21年 6月 28日

厚 生労働 大臣

舛添要一様

私 は小腸 原発の GIST(消 化管問質腫瘍)と いう悪性腫瘍の患者です。

灘 傍ξ奮耽tttf鎌躙 職、雰覇ビ認絆野
は癌の1%の患講ほど下す。

この病気の大きな問題点は、一時的に薬で進行を遅らせることは出来ても体内から腫瘍細胞を完全に

言 :liよ:i 酬 稚ザ 靡 雛きさ
董鮮鵠翠撃涯誘M、讐Tl綜R靴‖靭在:馨指[壌翼雌義ナて
このような]I情により、                      ヽ

1.難病指定を通じての認識度上昇・研究予算確保
全国の患者さんの話を開くと、「この病気を初めて診る」という医師の方が大輩多いことに驚
/JヽさオしJ:り

~。

この病気の認言lセ度を上げ、治療の研究を準めるために是非野[病指定を行つてください。

2.「高額長期疾病特例」の適用
グリベックやスーテントを服用している患者|ま常時服業が必要なため、継続的に大きな経済
的負担を強いられています。
川[病指定と同時に、高細療養Ftの「高額長期疾病特例」の対象にGIS子を加えてくださぃ。

3.新業の条iιド付早llll認可と'ILttil凍:の適用]拡大

葺喜[[]輸  駒輔  鍔岬響器
°

1  
同時に、他疾患で認可されている業の適用を広げてこの病気でも使えるようにしてください:

4=治験。新治療法実施促進のための資金援助"+1度変更           :

援 、犠寧導rtti鰯馨軽宝猛乱璽製股 議鷲専。
5.肉腫専門病院の設立 と医師の育成

菖観脚腑纂識雪進理単割彗葬蕊酬顎 }lれ
療魔

|:11'塁事7.
上記5点を強く要望いたします。
日々苦しみながら亡くなつてゆく我々患者を、―日も早く、一名でも多く救つてください。

私達はまだ死めわけにはいかないのです。
幼い子供たちの成長を見届けるまでは、年老いた両親たちを天国に見送るまでは。

〒288-0837千葉県銚子市長塚町1-481
「CISTの 難病指定を望む金」代表 櫻井 雄二
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厚生労働大臣 舛添要一殿

多発性骨髄腫のサリドマイド治療の経済的負担軽減に関する要望

二
「 り戎21勺三6月 24日     、

日本骨髄腫患者の会

代表 堀之内みどり

多発性骨髄腫には、根治の治療法がありません。化学療法とは作用機序の

異なるサリドマイドは、患者が生き長らえるために必要不可欠な薬剤です。   .

当会は、早期承認 と薬害再発防止策に関する要望書を厚生労働大臣に提出し続けました。

しかし、過去に薬害を引き起こしたサリドマイ ドを製造販売 しようとする企業はなかなか

現れず、承認まで約 10年の歳月がZ、要でした (資料 1)。

その間本邦では、医師による個人1倫人でサ リドマイ ドを入手し、年間 1000名 に上る他

に例のない多数の患者が治療を受けていました (資料 2)。

国内未承認の1輸入製剤には、品質 。供給・佃i格に対する保証はなく、同時に安全管理の

仕組みも十分にない中、個人1輸入という緊急避難的措置が続きました。        ‐

=方、未承認薬による治療を認めない施設にかかつている患者、全額自己負担の薬代を

支払 う経済的な余裕がない患者は、治療機会を得 られませんでした。 i

「承認こそがサリドマイドを必要とするすべての骨髄腫患者が治療を受け
られる唯上の方法」と信じ続け、昨年 10月 サリドマイドは承認されました。

しか しなが ら、承認条件であった安全管理1の ランニングコス トが薬価に反映 され、経済

的負担が重 く(1カ プセル 6570円 、3害1負担で 1971円 vs最 も安佃Fな個人輸入 *500円 )、

サ リドマイ ド治療を断念せざるを得ない多 くの患者が生 じる結果となりました (資料 3)。

*メ キシコ製の価格データ (資料2)。 個人輸入では、安全管理のコストは反映されていない。

薬害再発防止のための安全管理は不可欠である_方、そのコス トが嵩むことによつて高

額 となつた薬価が理由で有効な治療を断念す る患者が生まれている現状は、薬害被害者の

方々をはじめ多 くの関係者の努力によつて承認 された意味を薄れさせています。

この上は、他の薬剤にはない特別な事情を考慮いただき、サリドマイ ド治

療における経済的負担軽減策のご検討を、ここに要望いたします。
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F高額な医療費をお支払い

の患者の方の実態調査」

東京大学医科学研究所

児玉、松村、岸、畑中

目的

治療に伴う経済的負担の状況を明らかにし、より
'よ い社会保障制度を検討すること

アンケー トの概要
０
　
　
　
　
●
　
　
　
　
●

2009。 12.15。 からアンケー ト開始

ホームペァジ上でのインターネットアンケニト

個人ベースおよび全国患者会障害者団体要覧に
記載されている患者会のうち、アンケー トの対
象と考えられる患者会約300団体にメールにてア
ンケー トの協力を依頼。

12月 25日第1次締め切り、1月 10日 第2次締め切り
1月 30日最終締め切り

ヽ
、
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(2月 i5日現在 2二7人のまとめ)

g男性 119人  女性106人 ,(不明2)

多 年齢  中未悼■
45歳 (1‐ 81)

」 疾患     |         ■

世帯総所得と医療費

世帯総所得 (万 )

1医嘱(費 (/J~)

430 (0「 1500)(n=194)  450 (0-1800)(1■ =112)

30 (0‐800)(n二 189)    30(0-400)(l■ =107)

(2004年 :すでに病気だった人のみ)
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医療費負担感

2004年
<すでに発症の患者のみ>

薬剤の服用や治療法
中止したい・やめた

sl 20as+_

を副作用以外の理由で
いと考えたこがある

ヽ
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高額療養費の認知度

高額療養費制度の利用状況

亀|

-31-
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高
担
円

額療養費制度における現在の個人負
度額 (月 44,400問 もしくは83,400

に
｀
ついて

限

妥当な額で

ある
8%

やや低額であ
る

大変低額で

ある
]%

(n=123)

引き_Lげてほ
しい/引き土
げが望ましい

高額療養費制度における個人負担限度
額 (月 44,400円 もしくは83,400円)|こ
つ いて

現状のままで

よい

996

(n=127)
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2009年 10月 22日

慢性骨髄性白血病患者実態調査に蘭する報告

東京大学医科学研究所先端医療社会コミュニケーション部門

田中祐次、児玉有子、畑中暢代

アンケートにご協力いただき、誠にありがとうございました。下記の様に質問票 1(グ リベックに関してのアンケート調査 )

についての結果をご報告させて頂きます。

記

8月 末日までに回答をいただきました 571通を集計しました。

1)72.8%の 人が医療費の支払いに負担を感じていました,また、37.3%の 人は中断を考えたことがありました。

2)医療費が高いことを理由に中断した人は 17名 、そのうち 2名 は現在でも中断中です。

3)所得は大きく減少していますが、医療費はほぼ横ばい。負担を感じる人が増えています。

08年 05年 00年

所得 仲央値) 389(万) 400.5(万)  533(万)

122(万)  129`万)  100(万)医療費

負担感 ‐      負担

4213
負担負担
60%7596

(それぞれの年にグリベツクを然んでいた人につぃてまとめました)

4)経済的な負担以外に、グリベックの副作用に悩みな力,ら治療を続けている方が多いことヵやわかりました。副作用は
皮疹や軽度の浮腫などで、軽微(グレード1)に分類本れるものが殆どですが、「副作用のために内服をやめたいと
思つたことがある」と回管した人が4人に1人でした。

5)大多数の方がご意見やコメントを記入してくださいました。皆様からいただいた声をすべて活かしたいと思いながら、
現在集計やご意見のまとめを行つております。まとまり次第ご報告させていただきます。

今後は、今回いただいたアンケートの結果をよリー層多くの人に理解していただけるかたちにまとめ、公表して

まいります。その内容はその都度ホームページにてお知らせしますιお寄せいただいた皆さんの思いが多くの方

に伝わり、様 な々制度等に反映されるようPt Suppoに は今後も活動を続けてまいります。どうぞ、今後ともよろしく
お願い申し上げます。

以上
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がん患者意繊田査 2000年度(単純集計結果 ) １

■ 市民医療協ti会 日本LttК藁いK

20)がんの診断や治療を通して、どのよ ことについて悩みましたか。

回答人数 割合

痛み・冨1作用、後遺症などの身体的苦痛 969人 5991

落ち込みや不安、恐怖などの精神的なこと 1030ノ｀ 637

夫婦間、子供との関係などの家庭・家族のこと 473人 292

は事、地位、人間関係などの社会とのかかわり 人 297]

医師や看護師等とのかかわり 357人 221'

収入、治療費、将来への蓄えなどの経済的なこと 643A 397:

これからの生き方、生きる意味などに関すること 836人 517'

その 1也 123メ、 76,:

ひとつも回答なし 45A 28':

一人当たり平均回答個数

|……ふιぷ    へ
|

J『1[i:i蔀 辣下ヅ
1人 |

(1～ 12月 )の 合計額について分かる範囲でお答えくださし`

回答人数 割合

:0万円未満

10～ 20万 日

38人

58人

0

2

と0～ 30万 円 64人

〕0～ 40万 円 100ノ｀

10～ 50万 円 78人

,0～ 60万 円 121人

'0～
70万 円 61人

7o～ 80万 円 55人

〕0～ 90万 円 74A

)0～ 100万 円 37人

100～ 150万 円 237人

50～ 200万円 113人 106)

:00-250万 円 79人

250-300万 円 36フt

〕00r‐ 400フ5Fl 47人

,00-500万 円 37人

,00-600万 円 21人

500～ 700万円 5人 07%

700-800万 円 9人 04引

300-900フ 5円 3人

〕00-1000フラ円 2人 01%

1000-2000フ5R 4人

2000万 円 -3000万 円 0人 02'

3000万 円～4000万円 0人 00%

1000フ 5F9-5000フ 5F3 0人 00引

5000万 円以上 1人

憮回答 7人

無効回答 331人 205,

1618人 1000,

|

B38欠ld万円未満

10～ 20万 円

20～ 30万 円

30～40万円

40-50万 円

50～ 6o万 円

60～ 70万 円

70～ 80万 円

80-90フ 5F]

90-100万円

―
¬F ssl

E 64,\
lE roo,r.

E zsA
El rzr.r.
.EE er,t
il ss,A.

E zq,\
5 rz,{

100～ 150万 円
~        2:7人

150-200万 R
200-250万 円

250-300万 円

300-400万 R
400-500フ5円

500～ 600万 円

600-700万 円

790-800フ5円

800-900万 円

900-1000万 円

1000-2000万 R
2000万 円～3000万円

3000万 円～4000万 円

4000万円―
"00フ

5H
5000万円以上

無回答

無効回答

n 113,^.

tsf zs,^.

! :sr
il +zI
! az,\
I zrl
JsA
I g,\
I sl,
j ,^'
I q,\'l 
o,\

I o,t
lo.A
lr.^
J t),

n=1618

かかつた費用の平均

最大値

最小値

13294フ5Fl

5700フ5R
O円

◎ 日本医療政策機構市民医療協議会力くん政策情報センター
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束 1ヒ 大学 り(学 売医学系lF究千1

イご■

神奈川lt立 かんセンター

がん十防・晴報4Jl究部門

部 P句 長

大「
だ府 立戊ノ、病‐しンター

調査都度学1業  参lT

流通■1学大学サー ビス産業学書
`

救十受

IJ立 がんセンター鰤ど病1掟

放射線部 |ズ 長

静岡県立静岡がんセンター

Fl匡 i長

a-.',i | () r'\ j.

菱川rt夫   兵FF県 立粒 1線医療センター

院長

森田智況  il‐il大学大学院医学研究ド|

:1白百

伊店道哉  東北大学大学院医学系研究科

講師

AI研 究目的

ゎが国
Lこ

は、がスノitll患数、生 /1数 、死亡数と

く,に1"加 傾 1占〕にオル、ノ、「1の 高

"卜

化と,(11の 1■ 療

技1子の進ッスに‖|づ
て、かん|え 症には今後:)多くの

,源が消費されることが予想される.=方 、経済
の長

'切

低,と等から医療財源は,E迫 しており、かん

Iだ 療の質向 Lときネサービスの改善に向けて、

|,生 労働科学研究費綺助金 (万 3次対がん総合戦略りF究 1「業)

給括研究報告古

がん|`療 経i斉 と患イ負担」Jl小 |ヒ |〔 間十ろ研究

i lT Jlt究 者 κl沼 信人 京北大学大学院医学系■F究 F「 教授

がん医療の有効性の副:価 が求め嗜ッれている

これにtt臨

'(rJtt lllに

加えて、Q(】 評́11、 経

済的評価がL/要となる、また、近年、■11ロオ源の

'lj豊

に伴う患者(窓 日)負 担の増力nが頸市なもの

となり、高額な抗がん剤や医療機器の立場、長い

臨床経過などで、志者の経済的負illi大 きなi■

l桓とイぐり
`シ `,′

ちろ,

本fll究 は、がん医療に投じ,り れる典大な資i,(

に見合う成果が得られているかを、医療経済学の

立ナ]から検証すること|口つ、質、効率、安全に薩

れ、忠 ri負担が最小イヒとなるがん |三 療の実践に

役立つ基礎的費ガ|をうることを目的とする

3,「究方法

(l)がんせ子を対象とする1月
4・

,,年度までに実施した、がん忠 者の経 i斉 的負

担の実態把握を略まえ、今 年度は特に経 Fif的 魚

担が大きいと考えられる分野を対争に1村 査を実施

した.すなわち、化学療法、j± lL器 1[瘍 、粒子快

冶療の患とを対象とした、大学病院、がんセンク

ーなどがん医療の中核的病院の外来を受1,し た

がん患者 (一 部は入「た忠l者 )に 、担当により自言ト

式の調査票を手渡し、郵jと に、より|口収した.

ilr4食 項目は、窓「lで 支払った外来・人院の11

接医療費、交通費・171康 食品・民口嗣慟t崚 |}・ その

他の費用などの問接費用、高額卿 ミ貨償,■ 、医

療士還 rf、 民間保1資綸ll全 などの受1ユ 金額、経

済的負11に 対する謬ι明のJソ t況 、経済的負担に開

する希望などで
`ちろ.

(2)り 'ヽヾ イパーを対象とする調 li

積極rOな がん治療を終了t´ たサバイバーの経

済的負担についての実態をlllらかにするため、フ

1口 ~ア ンフ
｀
中および治療を終 rした者を対,に

自計式の調査を実方tし た,調査票li、 フォローァ

ップ患 riに {i手 渡し、がん登録患者、患者会の全

員には郵i■法により薔14■ 回収した_調査・ t日 に、

がん患者を対象とする調査に
'讐
じた。

(3)がん医療をオ攻,Ltrη (Itけミ
"|:を

■|=:七 十る

:爵 11

口十年度までに実施した、がん患 11t1/饉 1斉 的ヽ

|[1の 実l_Ptt ri cit、 公的 |‖:険 を‖i「tする民「母‖:

1資の役官Jが 少なくなtヽ 一 方、このため1/1,:は ||ll

夕1も りかなくなtヽ ことか [ノ 、1つ か 十■〔かん

「

市を1たう

すべての民間 (キ:Ft分 ||モ 対象に彙;il法 |二 よう出

査年実 llLし た.調査」IHは 11代 り|ヨ ;位 別の :ヽ

1資 料・結付金、今後のキ台け対象のは大 暁 1、 h:

険の将来像などである。

(倫 FJ面 のヽ再こ!|:)

東北大学お tび 各tt設 の倫理員会の
'ヽ

i■を受

けるととも1こ 、クトJ(む 十 {二 にた、す1:11Jを ,画 してスiお

査の趣 旨と協力のわ弁「 により「,ウ,に 不 Fり 1卜 を枝

らないこと等υp説り1を 行つた,口 答liШ 名とし、,■

結不 F「能のデータ処理を行った
,

C 研究結果

(1)がん患者を対象とする|“ rヽ

1)化 学療法を受 する忠者

|ヒ
.学

11法を受 1す る壼 者|二 対するさ]イド|,回 ■

156名 、回答章 5121ム であろ 1`4」 リドルトli 65 2

権、性別li男性が 673`″)を 占y)ろ、1'|」
「を121づ た

‖キ

'朝

|「ヒ回答nfの 1ヽ 年前で,いろ,1卜 Ptt υ,逆 喧L

量は平均 じ22 LI、 人眈 ‖女は 317日 で′4ぅる,

年 P月 の自己負担領 |■ 、直接費用かノ、院 591

万円、外来 376万 円、交j」世 83万円で 1ぅろ、間

接費用||、 健康食品 リプリメント166万 円、i典 ノテ

271万 円、その他の民間リト世i351カ 円、その他

υ)ネ出 li 3万 円、民「ηl,t険1292万 円 〔あろ,

自己負 rfl.・ Qの '11均 l■ 年間の 1033万 1、 十べて

の項 目に該当する場 合l■ 2627万 1こ ス1/1.
‐方、高瀬F7養 費の償j■ 傾|:L年間 323万 1、

医療費還付lt 15:1万 ]で ,ち /Jまた、民間偽:「1

からの給 ll金 (‐t1633万 ]|■力,る 、lijIキ浄け

`の 平j力 lt 653万 円である ,Jム い (■ 、け金

‐
ω
０
１

分担41F究 石

,晨 ギイ|■ブこ

岡本 嗜圭

中111富壮

卜贅晃二劇S

i,f島 光F

辰中分一

研究要旨

がスノ対策IL本法に掲 iにられた患者の意|'の 尊重、思者中心の医療を実現する上で、社済的な卜|み

に適切に対応することが久かせない_本研究li、 患者の経済的負Inの 実態を正市■に把握し1忠者の立

場から負れlを最小fヒする方策を,t討 した。全IJの かん診症施1,31病 院でかん患者を対,に調´

`[を

実

施したて経済的負担が特|二大きいと考えられる|ヒ学症法(回 答 256イ |、 国答千512%)、 1圭 ll l器 月重瘍 (60
7i、 571ツ1)、 粒子線治屁:(143名 、715%)● は、貯書の卿 Ⅲlし 、民間保険イ台付金、対t族からの借金な
どで支払いを行っている患者が少なくない=粒子線治療it民 |‖l保 険か老,すしt,十分な役■1を果たし得な
いlti兄 に

`1う
る,また、サ′ヽイィヽ_(フ 十r:一 ァンブ 931″ :、 回答卒 365%、 治療を終えたli 871名 、

177γ})の経i斉中り負夕tの 実態をllll[riし たところ、健康食JL・ 民間療法の支出額が特に大きく、J(,い にわ

たる経済白つ負夕1感 li少 なくない。さらに、がん,t険 を扱う民Pn3fヵ t険 会社すべてを対争に t.Hた [を実施 (回

答 20‖ :、 回答卒 417r、 )したところ、がん保険●H二年間 1二均 55万円であり、高轟|になるにつたし高くなる

llR向 ilある.綺け対争lTノ、院給付、手■1給 け、診世:給付、通l17c綸 付、死亡籍付、11院時′)綸付、生前

給付の順に多い。がん|■ 庁′)jL歩を患者にあまれく凧|するため、臨床現場、現行市1度の運用、市」産改

■の 3つのレベルで、,F々 の上人、対策かなされる必要がある



‐
ω
ヽ
―

S32%、 民間保険の給l・I仝 218%、 家族.視戚か

らの借金81%,などである。

患者の経i4的 負担に関する病,た 側から説明の

1人 況ltt「 1分な説明を受:サた」250%、「説u」lは

な力,っ たj591ツ )である,説 月をしたのli、 医師が

633γ ,を 占グ)る。

経済的負担についての十日談状況は「相言ノミしな

かつた」が 820ツ〕で,,り 、その理 tbl t「 相談しなく

ても1ミ い」756%,そ r・ 7る 。また、|□ 談したの(i

180ツ )であり、IR談先li、 病院の相また窓に1533%、

役り7の lE談窓口 167ツ )、 1司 じ病気のノ、133%,な

とである。経済
"り

理由により治療に影響したのli

67(′ ,〔″り、,台 療を変更また|=中 止している。

がん治療の経済的負夕1に対する要望 (11数回

答)(■ 、「治康 (■ )の ,tl次 ittf月 のi基速化」578ツ )、

「自己負111t、 他の病気.tり 軽く」173ツ )、
「高額

療薬費の限度類引き下げ」391%、 などである′

2)i± 11器 ll l瘍 の息子

造面[器嘘痛の建者に対する調riは 、回答60名 、

国答率 571%)である、平j力 年ルトは 558歳、性別

は男性が 55.0ツ 1を 占r)る 。診Wiを受けたロキ期は

回■時の 1.9年前である_年間の14jttj」 1完 回数

l■ 181回 、入院日数は 731日 である.回答‖十の

治療の状況は、寛解導入療法中 113%、 1也 同め

洋i療 中 125ツ :、 移hⅢ イキ隆中 36ツ ,、 移 h屯後の定

勢1位 査中 196リリ、再発.lli潔 (の 治療中 214ツ )、

完全寛解.検
iril重 院 1211ツ,である。

年間フ)医療費自己iiII額 は、直接費用が人院

1763万 11J、 外来 367万 ]、 交i重 費 150万 11で

ある,間 接費月1は、lll康食品・リブリメント113万

円、その他の大出 169万 1月 、民間保,チt料 291万

円なとである。自己負■1領の Fヽ均は年F口 1678万

円、すべての■日に該当するオ]合 (■ 3029万円

である.

一方、高額療養業の債i堅瀬1■ 年間 1501万円、

|ズ 療費避付は 5o l万 円、民11●:険からの給付全

|=2667万 円である=｀ Fl力 の値i■ ,給 付・rtは

1808万 円である.支夕、いは、すけ金 70=γ )、 高級

療」Yt業の受領委任払い市1度や貸付お1度の利用

281%、 民間保険の綸付金 1939イ〕などである.

忠者の経済的負担にPInする病院から説明の1,t

況 11、 f十 分な説明を受けた」434要)、
「説明はな

かつた」396%)で ある.説 明したノ、は医師が

773ツ |を 占める.経済的負担についての l「 言ノヽ1人

況は「1目 談しなかった」が 71296で あり、その理由

は「相談しなくても良い」757%で rtlる。また、「相

談した」は 288γ、であり、1:日 談先it、 病院のlfl鉄

窓「1529%、 イ
'「

斤の相談窓In l1 6%、 同じ病気

の人 l18ツ )な どである。

がん治療の経済的負担に対する要望 (複数回

答)|ま 、喘 療 (薬)の 保険適用のj」 j=化」579%、

「高額療養貴の限度版うき下げ」491t/n、 「自己

負illi他の病気より1壁 く」401ツ)な どである.

3)粒子線治瞭を受ける患者

粒子椒治11を 受ける患者に対する調査は回答

1`13_名 、回答卒 71.5ツ )である̀
「`

均年赫i■ 658

歳、性別は男性が 813%を 占める.′ 診Шiを受けた

時期は回答,キの 21年 1年である.年間の通1売回

数は14均
=10回

、人1売 日数は 50.2日 である。回

答ntの 治療の状況lt、 治療利t続中 12.1° l、 治療

終 了・検査通院 837%)で 1,る 3

年間の自己負担額は、直接費用が高度先進医

療 288.3万 円、人,t61,7万 円、クト素 325万円、

交通費399万円である:「同接費用lt、 lt4康 食品 ,

民Fヨ 療法 418万円、その1山 の支出 5.I万円、民

間保険|卜 240万円である.自 己負担額の平均に

年「10・1730万 円、すべての項日に:夕 当する場合

li 496 6万 1り である。

一方、年間の高頷療売費の簡避額は 202万

1り である。い1療費還付li 21 5万円、民F13保険か

らの給イJ企は 1431万 円である.平均の債還・給

付額は 1卜16万 FIである,支払いは、貯金9011%、

民「¬保1次の綸付金 121ツ )、 家族・規戚からの借

全 121%などで′ちる,

患者の経済的負担について病1売 から,3t明の状

況についてit、「
1‐ 分な説明を受 |ナた」870ツ〕、

「説明はなかうた」73%,である.説明t_た人は「|

1雨が 916,お を占y)る
.

経済的負ilに ついて
`)拍

談1':況 li「 1日 談しな

かつた」が 832ツ)であり、その理由li「十日談しなく

ても良い」8H%で ある また、相談したのは

キ6_S%で rt・ lり 、オロ談先は、病院の相談窓口3579イ ,、

役所のlI談窓口107り」、司じ病気υ,人 71%,な ど

である。経済的理由により治療′ヽ量′鸞したのは

90%であり、洋〕療を中 |:・ Wi念または延期してい

る、

がん治療の経済的負111に 対する要望 (袂数回

答)は 、「治療 (某)のイカ[陵適用の2_・ lll・ 化」662ツ ,、

「近くに専門施設を」315%)、 「高額療其費の限度

額ヴき下|デ 」331ツ )な どである。

(1)サ ′ヽイバーを対あさどキろ調査

1)フォローアップ中の思者

フォ,1-アップ`lの 患粁を対象とするlU村 査の回

答|■ 939名 (回容幸 36.3ゾ ,)である、14均年齢(i

613歳 、女1.た が 69.9%、 がんの部い|は lL房が

o34%を 占

“

,/」 .F,円 iを 受けた時リリli回 答時の

18=3.9年 前である 年間の通院回業{t平 均

1571ョ l、 入1売 日数は 207日 である。

年間の自己ダt担 績|:L、 ′、院 9ヽ1万 11、 夕り(

231万円、交通費 55万「Ч、健康食品・サブリメン

トlR 3カ 円、漢方 237ノ j]、 温泉■i去 17■ 力1句 、

その他の費用 1810万 ]、 民間
't険

1ヽ22_1万 Flな

どである。年間の自己負事1額の｀
「 均は 820万円

である.高額療養費の債還li年 間 28.5万 円、|■

療士遍付li 6,1万 円、民場保険の丼お71金 は 891

万円である。平1つ の値還 ,綸 付額は373万 円であ

る.

経丼的な影響があるとの回答は、祐用者でlt

36.1%|で あり、その 311,:|が「イLllを舌rめた。解鷹

さ,tた」としてぃる.また、108レflは「自分の1又 人が

減少しプコとしている_

費用負担に対するl'iり 1で は、「1分な:え 明を/_

lJた」169り |、
「説明になかつた」5869イ |である,社

浩|り 負iIに ついてのIR談 1ノキ況について(■「トロ談

しなかつた」が 8′11ツ )で■)り 、その1椰1は「卜RIツ tし

なくても良い」681■ でヽあζ,t一 方、「十月談した」li

168ツ、であり、相談先は、1司 じFFl気 のノ、1987)、

病院の卜「 :ノt窓 日 303%)な どである。病院以外
“

)

経済白もな情報源としては、おtiど
.本 36.9ツ )、 インタ

ーネット27.8ッ ,、 忠名十Jl1 26 1%)、 ″i開 261%1な

どの順である,

かん医療の経済的負11に 対する要望は、「1:

険適用の迅速化」631ツ )、 「高板療養士の限度額

り|き ドげ」302'イ 〕、「自己It ilを 他のf■

・
気より怪

く」389りおなどの‖瞑で■)る
,

2)洋i疲 を終えた者

′チ)療を終えた者を対線と
‐
ナろ調査のい答は 871

名 (lnl答 辛 177ツ
`)〔ある.14均年前卜は 612改 、

女性が 89.1%、 、がんの部にlt,L′ ′」が 75.0%,であ

る.診りiを受けた時期は回答時の 112年 前、治

療を終えたのは 7:8年

“

|である.

回答社の 51.0%)が医療費の自己負担額を記

4女 しており、年間の自己負il額 li、 人院 31,9万

円 (該 当者 4 1γl)、 外来 53万円(1司 311ッ ,)、 民

間療法・ナブリメント171万 円、澳ノブ135万 IJ、

温泉療法 167万円、その他υ)費 用 15万円、民

間

't険

|1116万 円などである(11r15の 自己負 In

額の平均は 112万 円、倍避 ,ネ絆何額υD平均l117

カ111ヽこ″)る て

治療 :5時 の費用負夕1に 対する病院側の説り1

について、「「 分な:鬼明を受:ナた」(■ 156%、 「説

明はなかった」6527)で 1)ろ ′経済的負担につい

てのl ll談 は「十日談ヒ́なかった」が 関 o%,で■)り 、そ

の理由li「 1日 :淡しなく
‐
(も 良い」7969(,、 「トロ談ヒ́た

いができなかった」ll_3%で ,らる.

病院以外の社済 lJな 1青 11源 としてli、 社Fと
,本

124%、 女人・夫口人 255%、 忠者口体 198%、 新



‐
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聞 18`7%、 家族 1親 戚 157%、 テレビ,ラ ジオ

106ツ )、 インターネット71ツ )な どの順で1,る
=

かん|五 療の経済向り負担に対する要望 |■ 、「供

険i薔 用のlt速 化」588リム、「高領療薬費(わ 限度価

りきドげ」373ツ ,、 「気軽にlR議 できるところ」

269ツ1、
「

1青 11が l■しい」2601イ )などの順である,

(3)かん医療をⅢう民「蜀侍:la会 IL

がん|■ 療を投う[(Fl,t険 台‖iを 対

':と

十る l・

rヽ で|■ 201卜 か引ユl啓 が得ら,■た(回啓卒,117%).

第 1分タチと第3分メチを111)扱 う会ILが企1本の 80%)、

第2分り「と第 3分野を投うのが20ツ)を 占′,て おり、

そ′,う ちlR立 したがん保検をllxり 扱う会社Lli

6ヽ lt/、でれる。

かんの年10,1険 1'|は 平均55万 円であり、年山わ

り1では、30歳‖|`10万 円、10歳ロサ52万 円、5d

■「+71万円、60崚 時 101万 円、70歳 n7126

万円と、た出iつ れて高損となる.性り1で は、すべ

ての年‖卜Fキ ,tに ゃいて乃||の |力 t女料が高い,

年1間 の給付額it、 平均 l,159カ 円であり、ll'年

い別で||、 男イtで は 15歳代
“

′2085万 円.女性
‐
rは 35歳イヽの 1530万 円と最も

`巧

1員 〔ある、部イ17

別てlま 、例えlt力 :官 かん1■ 117万 卜|、

=Lが
んli

l13万 円、前立li″ ん`は31万 円であり、造 it器l[

'が
191万 111と 最t,高 額である、

キi卜J力1象 となる商n3の 有無をみると、入1売 給付

li可 答した,t変 会卜にのすべてか
`ち
るとしていろ,

子情へυp治
r、ナは 91 lγ ,、 言

'Fi給
付li 88 2γ ,、 通

1売 i台 付li 82 4り 1、 死亡綸「 lは 706ツ ,な どである
=

年「・D綸け額の平1旬 は、死亡給付が 660万 l rJとlt

も高く、次いで、フ、1売 馬60万円、手術 35′1万円、

1'Wi給 け 135.9万 円、i重院綸付 6局 万円などの嘔
‐
(1,る。

現イ[lit桁 (11対 象ではないが、検ごヽだれているも

のイi、 高度先jLI三 庫 11『 イ,、 在宅燎共 l18%)、

宴領59'ケ ,、 自由診療 59`′ )、 終末り

"1反

療 59ツ、な

どである=また、今後主イjに なると考えられる綸付

対象 (複数回答)は、入院 833ツ〕、診断 500ッ ,、

手術 590%)で ,1う る。

がん民,1:ス t険 の将来予測 (枚ス回答)では、支
´

払い11理態勢のリユ化(B12ツ ,)、 終駒
′
保障の増カロ

(7371/))、 リスクキR分型Йll資の19カ [(737り なと

か挙げt,れ ている.tた 、1子来望むこととして、が

んにFtDす る正rFな 続計1青 ■1の人
「

(915ツ ,)、 |二

療機関で民間保貪の 1行 ‖t提 供」833γ ,、 民PIn伴

険|=関 する月l市 J紙■1(77jツ 1)な どが挙げt,れて

いる。               ヽ

D 考察

これまでの市だ0で 、がん患者の年間自cl ttl l額

li、 人院 500万 ,1、 外来129万 P〕 など直接費用

と、民間供険十1255万円など間接費用を合わせ

ると、平均 93:E万円にのIでり、疑チ的負 |ユ が少な

くないことがりlらかになった。今年度li、 かん治療

のなかで1,特 に経済的負オ〔1が 大きいと考えt,tる

分メ1を対争に1月 企を実施した。

化学療法の分野では、高領な抗がん斉りの登場

で自己負担が高銀 1■なる可能性がある.また、li

療|え術のi笙 歩や DPC(包括診世i群分類による支

払い)の普及などにより、タト来での化学蕨法が増

カロしうつあるが、民間保険lt iに 入院を主な給

け対象としていることt)自 己

`iFaが

重くなる一因と

考えられる。

「H査では忠者の
'7ツ

,が現時点で|■ 経済的負

担によっ
~口

台療にlil'■ していないと答えている

か、窓口負担額は lヶ 月で 3.1万 円になる場合が

あり、1庁蓄の1支り,Iし や民間保1貪の綸付金で支夕、

われていることを考えると、7台療の長り明fヒ にも対

応した自己負11の 軽減策か重要と思われる。

i± 11器 ll r● は、|ズ 療賛が高額レセブトの 11位

を11」 )て おり(ll康 保険;■ 合計l合 :平 成16年 高額

匡凍手Fi付 に関する交付金交仕事業)、 忠者の平

均年齢が50歳 代と、他の悪1■り重再に比べて比崚

的オ十年である(者人,t健の対11に ならない)こ とt,、

経済的負担が大きいと考えc,れる、調A結 果とみ

ると、自己負担額の平均は年間1678万 円でi・pり 、

仕事へのレ響、収入の減少など現役世1ヽ として

の悩み|,少なくないことが窟える̀

I〕子練治療|す 先jL「た療とし
‐c288.3万 円の日

cI`t夕 1に 加え、フ、院ゃ外来の窓口

`i■

lが 必要で

あり、社済的負担は高額である 丈lム い|■ 90%の

患右がけ畜フD llAリ ル|し としており、li書 残高にJ:

つて治療選択が行えない可能性もある́ 調査対与:

liすでに陽子報治り点を受 tす た患者で′,るたy)、

事前の費用訂tり 1によって治療を選I「Rし えない息

者t,rj・ li→
―
ると考えら

'■

る=民 1円 保険の給付金か

ら支払ρた患者{i12ツ )にとどまり、人院や手術を

主な給付対象としている民間供険のあり方〈)課題

といえる,

要望では、陽子練治療の保険適用や、[,子練

治療施設の充実を挙げる地.者 が多い.,■ 院1キ R円

は片ll1 141旬 2「 r間 、74‐通費li年 間約 10万 円であ

り、この山1での患者負社11,大きい
:

:サ
バイバー172う |′ 、フォローアッ′フ中(′シ忠行は、

年間の自己負)1額 li、 人ll-391万 円、外来 231

万円など、平均 820カ 円でル4:『H接費りljで ti

健康食品や民1期 ソ■法にかけるインリサが大きなll合

を占めており、11来 |=わたって負担が引t役する可

能性もオ]る .これら間接デセ用は高額療養費憤i塁 、

医療
:や

避イヽ1、 民1判 保険給イ1金の対象とならず、

経済的負担感lt小さくないと考えられる.

治療をお卜fしたナバイバーは、治療終 了が平均

78年 自けであるが、現在も関連するIt Hl負 担が生

t)て いることがわかる,回答者{まオLかん治床の経

験者が多かつたが、こヵ′|「ヒサ′ヽイ́′ヾ―の追P・・1「t容

易ならず、患者会の協力を得て実施したためぐあ

る.

経済的な負担に関する1市報 li、 吉l~ゃ 女ノ、・

気1ノ、、忠者会等から得ており、インターネッl li

10(ア,以 下であった。がん対策 lrl報 センターなとで

の経済山iを 含めた情報提,年がり朝待さオtる。

公的,t真を袖完すイ)機能としての民間‖ttの

役告11,1かスノ治療でにt矢 ル・ |よ ■いた)の とたりつつ■)

ろ=Lt「 1,:挨 (i主 に入院をキ台けttと tン 、i」 院柏

け|ま

'3売

(1の ファローアップを主な対
`il二

してい

ることが,J村 了ヽからも友えろ,■ 康Jillの 進ホ、タト

来 |ヒ 学康|ム 、ロサ吊り■|卜iな どの|:及 に見合う、タト

来治療への対応が持:こ 不十分と考えり 1る ただ

し、回なしたす´ヽ この全|:が 手
"ilこ

そ1,lF lろ 南

出とをジに,こ して■3り 、「,比 iこつしヽても80/,以 |:a)会

IL・7｀ 対たよし
‐
(いζ,こ とか1月 らか(こ イ■っプこ: 11,|IJ支

術の lL歩 、え療市1度 や志汁薔:詰 tの 変化に見合う

民 Hり 保険のあり方が、さらに検言ヽにれる1`要 がた,

ろ
=

E キ吉I倫

'メ

ムノ患者の経iil」

`il1 71賞

態を才E撮十るた(め

経済的負担が特に大きぃと考ぇら,tる 分liの が

スノ忠者、およびリバィパーを対象にアレクート|:H

査を実市Lし た。■た がん冷l・ |■久か 1し な1ヽ 存住

に,lrり つっ′に,る it問 (力[険 i二「,い て、せ者負)|の

凛点から出 Fド を行った。

患者の自己負+1に 大きざ■っていうりヽ 経済的

負担に関する
「

いの」i明 li依 夕ヽ不」分なνt,兄 に

あり、データベースの上備など社i4由 |マ )1古 ‖111,年

システムのrな喪が不可欠とらえられる |¬ 己負担

の吉1合 が大きい
'立

F縁 治療については、lit険 適
Flの 検討にカロえ、民間麟t険 の i☆ ■1の 社:大 、昇f:

」也の近くで治療が受け[り れる施It■ 4・

・
tiか 望ま

れる.サバイバー(■ 、LE康 食品 .民「D市 法の支出

額が特に大きく、長り切|二わたり1■ 1斉 的負担■1■ 少

なくない。

民間保険が提供するがん保険lit、 人院′ギ)∫まと

フ¬ローアッフの通眈治りかが■たるイi(lt」 快■F、

ゴt近の|ズ 庁技術のi工 歩ゃ|,1,市」度7)交 |し むiケ

ニース1/7多 様|と にと」・しき対応したt、 のとはイ::っ

こいない、がスメ||:療 のit歩を患青|ニメl、 iデュく届り

るため、臨床現方1、 現lf市」
「

の
'■

用、市J度改市の
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3つのレベルで、Tf々 の工夫、対策がなされる必

要がある。

「
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