
平成 1 6 年度第 2 回特定疾患対策懇談会 

議事次第 

日 時     平成 ] 7 年 3 月 30 日 

] 5 : 0 0 ～ ] 7 : 0 0 所 場 経済産業省別館 8 2 7 会議室 

1 . 開 会 

2 . 議 事 

(1 ) 軽快者基準導入疾患の 追加について 

(2) 特定疾患治療研究事業の 事業評価について 

(3) その他 

3 , 閉会 

く 配付資料 ノ 
資料Ⅰ 軽快者基準導入疾患の 追加 ( 案 ) 

参考資料 ]  特定疾患治療研究事業における 軽快者の基準について 

( 平成 15 年 6 月 18 日付疾病対策課長通知 ) 
参考資料 2  平成 1 6 年度特定疾患対策懇談会議事要旨 

参考資料 3  「厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会」今後の 

難病対策の在り 方について ( 中間報告 ) 概要 



Ⅱ
Ⅰ
 

@
 

料
 

資
 ）

 
案
 

（
 

加
 

追
 

の
 

疾
患
 

入
 

 
 

基
準
 

者
 

快
 

軽
 

  

32  重症急性膵炎     

㏄ 特発性大腿骨頭壊死病 O   

34  混合性結合組織 病 O   

35  原発性免疫不全症候群   

36  特発性 間 質性肺炎 O 

37  網膜色素変性症   

38  プリオン 病   
  

39  . 原発性 肺 高血圧症   

40  神経線維腫 症   

41  亜急性硬化性全脳炎     

42  バッド・キアリ㈹ udd-Chiari)  症候群 O   

43  特発性慢性 肺 血栓塞栓症 ( 肺 高血圧型 )   

44  ライソゾーム 病   

45  副腎白質ジストロフィー   
注 l8 及 び 32 については、 受給者計有効期限が 原則 6 ケ月 とされており、 軽快者基準を 導入 

する必要性に 欠けるため、 軽快者基準追加対象から 除外している。 



  参考資料 ] l 

  

    

催涙 発第 0 6 1 8 0 0 3 号 

平成 l h 年 6 月 1 8 日 

各 都道府県衛生主管部 ( 局 ) 長 殿 

  

厚生労働省健康居疾病対策課長 

特定疾患治療研究事業における 軽快者の基準について 

特定疾患治療研究事業については、 昭和 4 8 年 4 月 1 7 日債発第 2 4 2 号厚生省公衆衛 

生 局長通知「特定疾患治療研究事業について」の 別紙「特定疾患治療研究事業実施要綱」 

により行われているところであ るが、 今般、 本事業における 軽快者に関する 基準について、 

別添 1 9 疾患、 に対して下記のとおり 定め、 平成 1 5 年 1 0 月 1 日から適用することとした 

ので通知する。 

コし 三 p 

治療の結果、 次の全てを 1 年以上満たした 者を「軽快者」とする。 

1  疾患特異的治療が 必要ない。 

2  臨床所見が認定基準を 満たさず、 著しい制限を 受けることなく 就労等を含む 日常生 

活を営むことが 可能であ る。 

3  治療を要する 臓器合併症等がなれ。 



｜ 乃 Ⅱ Ⅰ ， 公 

軽 快 者 基 準 対 象 疾 患 一 覧 

    
  
思 名 

    べ一 チェ ヅト病 

2 ウくり 重症筋無力症 

n3 り @  4 全身性エリ テ マト一デス " 

4 6 再生不良性貧血 

5 了 サルコイドーシス 

6 g 強皮症、 皮膚筋炎及び 多発性筋炎 

77 10 特発性血小板減少性紫斑病 

8 ll 十 ll 結節性動脈周囲 炎 

g 12 潰瘍性大腸炎   

Ⅰ 0 13 大動脈炎症候群 

l l 14 ビュルガー 病 

Ⅰ 2 15 天痘 瘡 

13 17 クローン病 

14 Ⅰ g 悪性関節リウマチ 

15 25 ウェゲナー肉芽腫 症 

6 ll 29 膿庖性 乾癬 

17 33 特発性大腿骨頭壊死 症 

18 34 混合性結合組織 病   

g Ⅰ 1 42 バッド・キアリ (Budd-Ch@ari)  症候群 



参考資料 2 

平成 1 6 年 7 月 7 目 

平成 1 6 年度特定疾患対策懇談会議事要旨について 

0 平成 1 6 年 7 月 7 日、 特定疾患対策懇談会 ( 座長国立精神・ 神経センタ 

一 総長 金澤一郎 ) が開催された。 

0 特定疾患、 対策における 対象疾患について、 研究の成果や 医療技術の進歩等 

を 踏まえた選定等のためのより 明確な基準づくりに 向けた検討を 進めるこ 

とが提案された。 

なお、 対象疾患の追加については、 今回は取りあ えず見送ることとし、 

前記の検討の 結論を待って 審議することとされた。 

0 特定疾患治療研究事業にかかる 事業評価について、 今後、 特定疾患対策 懇 

議会が実施評価機関となり、 この事業の実績報告、 臨床調査研究班におけ 

る研究成果等をもとに、 実施していくことが 提案された。 

0 臨床調査個人票の 研究利用について、 事務手続きを 明確化し「特定疾患 治 

療 研究事業における 臨床調査個人票の 研究目的利用に 関する取扱要領」に 

より実施することとし、 引き続き個人情報に 十分留意しつっ 、 取り扱われ 

ることが報告された。 

0 特定疾患治療研究事業の 対象 4 5 疾患の認定基準について、 用語等の統一 

など軽微な見直しを 行 う ことが報告された。 



参考資料 S 

平成 1 4 年 8 月 2 3 日 

「厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会」 

今後の難病対策の 在り方について ( 中間報告 ) 概要 

1 . 今後の特定疾患研究の 在り方について 

0  特定疾患を克服するため、 治療法の確立や 予後の改善等、 明確な目標を 設 

定した上で、 研究内容・研究体制の 大幅な充実を 図ることが必要。 

0  疾患ごとに研究の 進捗状況、 治療成績、 罹患している 患者の実態に 関する 

評価システムを 構築し、 研究成果についての 定量的な評価の 実施が必要。 

2, 今後の治療研究事業の 在り方について ( 費 m 負担を含む ) 

0  治療研究事業は、 今後も研究事業としての 性格を維持することが 適当。 

0  研究事業としての 明確な目標の 設定と事業評価の 実施が必要。 

0  制度の適正化や 安定化に向けて、 疾患の特性、 患者の重症度や 経済的側面 

等を考慮するとともに、 一部自己負担の 考え方や事業規模等についても 整 

理が必要。 

0  法制化については、 事業の根拠が 明確となる長所や 柔軟な制度の 運営が 阻 

害される短所等から 賛否両論があ り、 今後も検討が 必要。 

3. 今後の特定疾患の 定義と治療研究対象疾患の 選定の考え方 

0  今後も①症例数が 少ない、 ②原因不明、 ③効果的な治療法未確立、 ④生活 

面への長期にわたる 支障 ( 長期療養を必要とする ) の 4 要素を維持するこ 

とが適当。 

0  研究対象とすることが 必要な疾患を 治療研究事業の 対象とし、 必要性が相 

射的に大きく 減った疾患については、 見直しを行うべきとの 意見があ った。 

0  原因者が明確な 健康被害に起因する 疾患についてほ、 これまでの経緯を 尊 

重して、 目的を明確化した 別の制度を確保するなど、 患者に対するサービ 
スの 低下が生じないとう 配慮の上、 移行することを 検討すべきとの 意見が 

あ った。 

4. 今後の難病にかかる 福祉施策の在り 方について 

0  今回の中間報告では 最終報告に向けた 論点、 整理を行う に とどめる。 

①介護保険制度や、 見直しに向けて 検討が行われている「障害者基本計画」 

や 「障害者プラン」との 整合性を考慮した 福祉施策の検討が 必要。 

②利用者の利便性やサービスの 効率性にも配慮した 福祉施策の在り 方に 
ついて検討が 必要。 

③難病患者の 日常生活における 自立状態や変動する 患者の重症度を 十分 

に勘案した福祉施策の 検討が必要。 



平成 1 7 年 3 月 3 0 日 

平成 1 6 年度第 2 回特定疾患対策懇談会議事要旨について 

0  平成 1 7 年 3 月 3 0 日、 特定疾患対策懇談会 ( 座長 国立精神・神経センター 総長 

金澤一郎 ) が開催された。 

0  特定疾患治療研究事業について、 今回、 臨床調査研究班における 研究成果等をもとに、 

原因解明や治療法確立の 状況等についての 評価が実施されたが、 その評価のとりまとめ 

ほ ついては後日行うこととなった。 

0  特定疾患治療研究事業の 対象疾患のうち、 治療の結果、 症状が軽快することがあ り 得 

ると考えられる 5 疾患について、 軽快者基準導入が 報告された。 

( なお、 これまでに軽快者基準が 導入されていた 疾患は 1 9 疾患であ る。 ) 

Ⅹ軽快者 : 再び症状が悪化した 場合には、 症状の悪化が 確認された日にさかのぼって 治 

療 研究事業の対象となる。 

0  前回の特定疾患対策懇談会で 提案された選定等のためのより 明確な基準づくりにあ た 

って、 その検討に必要なデータ 収集のあ り方について 議論がなされた。 



軽快者基準導入疾患の 追加 ( 案 ) 

  

  

  


