
厚生科学審議会疾病対策部会

第 10回  難病対策委員会

日時.:平 成 22年 2月 15日 (月 )13:00～ 15:00

場所 :全 国社会福祉協議会 灘尾ホール

〇中田課長補佐 それでは、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 10回 難病対策委員会」を開会いた します。

委員の皆様 には、お忙 しい中、お集ま りいただ きま して誠にあ りが とうございます。

委員会開催に際 しま して、中尾大臣官房審議官 よ りごあいさつ申し上げます。

O中 尾大臣官房審議会 厚生労働省の審議会の中尾でございます。本 日は、健康局長が国会の関

係で多忙なため、私の方か らかわ りま してごあい さつを中 し上げます。

まず皆様、本 日はお忙 しいところ、厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会にお集ま りい

ただきま してあ りが とうございます。

難病対策につきま しては、国の取組みが本格化 して以来、30年 以上が経過いた しま した。 こ

の間、調査研究の推進や医療費助成等の取組みによ り、治療法の開発な どでさまざまな進展が ご

ざいま したが、現在の難病対策につ きま してはさまざまな課題が生 じてお ります。

まず、難病の研究事業につきま しては、22年 度の政府予算案におきま して、対前年度同額の

100億 円を計上 した ところで ございます。 しか しなが ら、難病は 5,000か ら 7,000も あると言わ

れてお りま して、いまだ研究が行われていない疾患につきま しては、どのよ うに研究を実施 して

いくかとい うことな どが大 きな課題 となってお ります。

また、医療費助成 である特定疾患治療研究事業 につ きま しては、昨年度新たに 11疾 患を追加

いた しま して、対象疾患を拡大 したわけでございます けれ ども、要望が数多くなされている一方

で、本事業に係 る経費につきま して、都道府県が本 来負担すべき害1合 を超 えて負担するとい う状

況が続いてお りま して、安定的な財源の確保が課題 となってお ります。

このほかに も、福祉サー ビスのあ り方、就労支援な ど、さまざまな課題が存在 してお り、難病

対策のあ り方について見直 しの必要が生 じてぉ ります。

このような状況を踏まえま して、本委員会 にお きま しては、今後の難病対策のあ り方について

議論を行つていただきたぃ と考えてお りますので、皆様方の忌憚のなぃ御意見をいただ きた く、

お願い申 し上げます。

本委員会における今後の議論が実 りあるもの とな ります よう、御協力を賜れ ば と思つてお りま

す。 よろ しくお願いいた します。

○中田課長補佐 中尾大臣官房審議官につ きま しては、公務のため途 中選席 させていただく予定

とな ります。なお、カメラ撮 りはここまでとさせていただ きたい と思いますので、どうぞよろ し

くお願 いいた します。

まず、今回新 しく委員 とな られた方が 4名 お りますので、御紹介 させていただ きます。

独立行政法人FTJ立 病院機構 Tl九 州病院長福永秀敏委員で ございます。

○福永委員 福永です。 よろ しくお願いいた します。 |

○中田課長補佐 続 きま して、あせび会監事本問俊典委員でございます。

○本間委員 ただいま到着 しま した。遅 くなつて失礼 しま した。あせび会監事の本間 と申 します。

よろ しくお願いいた します。

○中田課長補佐 本 日欠席で ございますが、青森県健康福祉部長一瀬篤委員、千葉大学教授広井

良典委員に御参画いただいてお ります。

続 きま して、事務局の交代があ りま したので御紹介いた します。

疾病対策課長難波吉雄で ございます。

○難波疾病対策課長 どうぞ よろ しくお願いいた します。

○中田課長補佐 本 日の委員の出欠状況で ございますが、広井委員、小幡委員、水 口委員、一瀬

委員、山本委員から欠席の御連絡 をいただいてお ります。また、南委員よ り、途中退席の御連絡

をいただいてお ります。

それでは、以降の議事進行につ きま して、金澤委員長にお願 い します。

○金澤委員長 皆 さんお忙 しい中をお集ま りいただきま して、誠に どうもあ りが とうございま し

た。

それ では、資料の確認か らいきま しょ う。簡潔にお願 いいた します。

○中田課長補佐 資料 1「 平成 22年度難病対策関係予算案の概要」、資料 2「平成 22年度難治

性疾患克服研究事業にっいて」、資料 3「第 9回 難病対策委員会での議論の概要」、資料 4、 こち

らは福永委員よ り御提出いただきま した「ALSな どの神経難病 とともに～医療現場か らのメ ッ

セー ジ～ J、 続 きま して、参考資料 1「 平成 21年度 Aill治 性疾患克服研究事業採択課題一覧 J、 参

考資料 2「 平成 22年 度厚生労働科学研究費補助企公募要綱 J、 参考資料 3「 第 9回難病対策委員

会議事録 J、 参考資料 4「 第 9回 難病対策委員会資料 lJ。 こち らは、伊藤建雄委員 よ り前回御提

出いただきま した 「新たな lAlll病 対策 ,特 定疾患対策を提案する」で ございます。資料の欠落等 ご

ざいま した ら、事務局までお申 し付け くだ さい。

○金澤委員長 あ りが と うございま した。 よろ しいで しょ う力、

(「 はい」 と声あ り)

○金澤委員長 それでは、議題 1に 入 りたい と思います。平成 22年度の難病対策の予算につい

てであ ります。御説明を事務局か らお願 いいた します。



○中田課長補佐 お手元の資料 1を ごらんください。平成 22年度難病対策関係予算案の概要で            で、難病相談 .支 援センターの重要性について触れておられまして、これが患者の支援にとつて

ございます。                                                   非常に大事だとおつしゃっていると思いますが、その予算が減少 している。これは、主に人件費

1番 目、難治性疾患克服研究事業でございますが、こちらにつきましては、前年度の予算を             の削減。そもそも人件費といつても、相談・支援センターの方々は非常に安いヽ本当にわずかな

括弧書きでございますが、100億 円の研究予算であったところが、来年度も 100億円の予算を予             お金で動いているわけです。これは自治体の対策の反映かと思 うのですが、ここのところで何か

定してございます。研究事業につきましては、次の資料 2で また詳細に御説明申し上げたいと思    .        今後工夫される余地というか、方向が何かあれば教えていただきたいと思います。

いますが、患者の療養生活の質の向上を図るための研究を引き続き進めてまい りたいと思ってお             ○金澤委員長 事務局、どうぞ。

ります。                                                   ○藤村課長補佐 伊藤委員の御質問についてお答えいたします。

2つ 日、特定疾患治療研究事業でございます:こ ちらは前年度 232億円の予算でございました              難病相談・支援センター事業が若千予算が減つてお りますが、今、説「Jlが あつたように人件費

が、次年度、275億 円の事業予算を予定しております。この事業予算の増につきましては、今年             の見直し、一律に人件費の単価を下げたということで全体的に下がつたということで、事業自身

度補正予算で特定疾患が追加された分、また来年度、患者数の自然増加分を含めまして 275億円             を縮小するということは考えていないということで、事業は引き続き継続と考えてお ります。

を計上させていただいております。                                          また、今、伊藤委員からお話のあつたような新たな展開につきましても、皆さん方のir見 を参

3点 目でございますが、難病相談・支援センターにつきましても、次年度以降、引き続き実施            考にして、今後考えていきたいと思つております。以上でございます。

してまいりたいと思います。予算につきましては、人件費単価の見直しにより若千の減となつて             〇金澤委員長 単価が下がるのですか。

おりますが、前年度と同じように事業を実施 していくことを考えているところでございます。             ○藤村課長補佐 ええ。例えば公務員の給与が 21年度、下がつてお りますので、それに直接連

4点 日につきましては、重症難病患者入院施設確保事業でございます。こちらは、前年度 1億             動はいたしませんが、単価が目減 りするということが統一的に行われるものですから、そうする

1,600万 円の予算でございましたが、次年度、 1億 7,900万 円の予算を計上しているところでご            と、どうしてもそこの単FbFを 使つている場合は。

ざいます。こちらにつきましては、新たに在宅療養中の重症難病患者のレスパイ ト入院のための             O金 澤委員長 しつこいようですが、この事業以外のものでもそうなのですか。

病床を確保するための事業を行 うことにより、難病医療体制の整備を図ることを加えているとこ             ○藤村課長補佐 そうでございます。

ろでございます。                                                 ○金澤委員長 厚労省関係は。

5点 目でございますが、難病患者等居宅生活支援事業につきましても、次年度も、引き続き実            ○藤村課長補佐 はい。

施 してまいりたいと思つてお ります。                                        ○全澤委員長 文科省もそうですか。

2ページロをごらんください。                                          ○藤村課長補佐 文科省はちょつとわかりませんが、多分そうだと思います。一律的に、例えば

先ほどの4点 日の重症難病患者入院施設確保事業につきまして、詳細にまとめたものでござい             単価を 1万 円だつたら9,900円 にする。

ます。                                                      ○金澤委員長 もともと非常に低いと思つていたのですけれども、それでも全体が強制的にそう

事業の概要につきましては、これまで実施 している事業でございますので、詳細な説明は省か            なつているのですか。

せてしヽただきたぃと思いますが、難治性疾患克服研究事業 (臨 床調査研究分野)の 疾患患者を対            ○藤村課長補佐 統一的な指示でございまして、やむを得ないかと思つております。

象といたしまして、それぞれの事業を実施 しておるところでございます。                       ○金澤委員長 あなたを責めてもしようがない。そうですか。

今回、最後の工でございますが、在宅療養中の重症難病忠者であつて、介護者の事情により在             ほかに御質問ございませんか。あるいは、それでは御意見を。これはこれでよろしいでしょう

宅で介護等を受けることが困難になった場合に、一時的に入院することが可能な病床を各都道府             か。

県の拠点病院等に確保するという新たな事業を設けまして、来年度から実施 してまいりたいと思             〇本問委員 よろしゅうございますか。

っております。簡単でございますが、説明は以上でございます。                           O全 澤委員長 どうぞ。

○全澤委員長 ありがとうございました。これは、対策についての予算の説明でありました。何            0本 問委員 復生あせび会の本 Hlで ございます。去年まで会長の佐藤エミ子が参力日しておつたの

か御質問ございますか。どうぞ、伊藤委員。                                   ですが、事務局も忙 しくなつたので、かわりに出てほしいということで、今年から出席 させてい

〇伊藤委員 今年も研究費が伸びた、さまざまな努力をしていただいたことに本当に感謝 したい             ただくことになりました。よろしくお願いいたします。

と思います。                                                    それで、難病対策予算のことで 1点お伺い したいのですが、去年、ここの難治性疾患克服事業、

ただ、どういうことなのか、もうちょつと詳 しくお伺いしたかつたのは、いろいろな説明の中             4倍 に増えたということで私ども非常に色めき立つたのですけれども、この 1年 間でこの結果は



どうなつたのか、その レビュー とい うのは、いつ、どうい う形でや るので しょうか、事務局 に伺

いたいのですが。

○金澤委員長  どうぞ。

○中田課長補佐 特に、平成 21年 度に 100億 円にlle額 されま して、新たな取組み として研究奨

励分野の中で これまで研究の対象になつてこなかつた疾患についても研究を実施 してお ります。

この研究の成果につきま しては、 1年 目の成果 を研究評価委員会を開催いた しま して、研究成果

を評l15さ せていただ きま して、2年 日、3年 日以降の継続について しつか りと検討 していきたい

と考えてお ります。

○金澤委員長  よろ しいで しょうか。対策等について、 とりあえず この ぐらいにいた しま して、

続きま して、第 2議題であ りますが、平成 22年度の難病研究の方の予算につきま して事務局か

ら。

○中田課長補佐 お手元の資料 2を ごらんいただ きたい と思います。平成 22年度難治性疾患克

服研究事業についてでございます。

まず 1番 目、研究方針についてで ござぃます。     ´

平成 22年 度 にお ける当研究事業の予算につきま しては、前年度 と同額 100億 円を予定 してい

るところであ り、引き続 き、難治性疾患克服研究事業の推進を図つていきたい と考えてお ります。

特に、研究奨励分 II・ につきま しては、平成 21年 度 よ り実施 してお りま した研究課題については、

1年 間の研究成果の評価 を踏 まえ、次年度の採択 を判断す ると考えてお ります。これは、先ほど

本問委員か ら御質問がございま したが、21年 度 に実施 した研究成果につきま しては、 しつか り

と研究評lllllを 踏 まえて、今後対応 していくこととさせていただいてお ります。

また、22年 度に新たに公募のあつた研究課題 につ きま しては、研究計画の評価 を踏まえま し

て採択を判断 していきたいと考えてお り、適切な研究評価のもと、当分野の拡大を図ることとし

たいと考えてお ります。

また、 2番 目の指定研究についてでございます。

こちらは、厚生労働科学研究費のあ り方 といた しま して、政策が多くの国民の理解 と納得 を得

られるよ うにt企 画立ズの裏付けとなるよ うな研究を推進することが必要 となつてお りま して、

研究の成果を政策立案に的碇 に生かす仕組み と体制を確立するため、平成 22年度 より難治性疾

患克服研究事業の中で以下の課題 を指定研究 として実施 していきたい と考えてお ります。

まず 1つ 日でございますが、プ リオン病のサーベイ ランスと感染予防に関する調査研究でござ

います。

こちらにつ きま しては、厚生科学審議会疾病対策部会 クロイツフェル ト・ヤコプ病等委員会が

ございますが、この委員会 と連携 いた しまして、変異型 クロイ ンフェル ト・ヤコプ病を含むすべ

てのプ リオン病患者の発生動向を常時把握することによりま して、我が国の健康危機管理体制の

確保のための研究を実施 したい と考えてお ります。こちらの研究につ きま しては、これまで当研

究を行 つていただいてお りま した東京医科歯科大学の水澤先生のプ リオン研究班か らラ|き 継 い

で実施 していただきたい と考えてお ります。

(2)今後の難病対策のあ り方に関す る研究で ございます。

こち らにつきま しては、当難病対策委員会 と連携いた しま して、今後の難病施策のあ り方の検

討に資す るために、主に以下の課題について研究を実施 してい くと考えてお ります。

まず、アでございますが、難病対策委員会 での検討 を踏まえま して、難病施策の課題等につき

ま して調査 し、今後の難病のあ り方の検討に資す るための調査研究を行 う予定で ございます。こ

ちらにつ きま しては、この場で今後の難病対策について御議論いただいてお りますが、その議論

に資するための調査研究 といつたものが必要になつて くると思いますので、そ ういった事項につ

きま して研究を行つてい くとい うことでございます。

イでございますが、難病研究の発展 を 日指 しま して、例えば臨床研究の支援や研究の評価体制

のあ り方など、難病研究を推進 してい くための基盤整備に関す る研究を進めてまい りたい と思つ

ています。

また、ウでございますが、災害時などにお ける難病に関する健康危機管理体制の研究 とい うも

のを実施 してい きたいと思つてお ります。これ らの研究につ きま しては、国の研究機関で ござい

ます国立保健医療科学院で行 つていただきたい と考えておるところで ございます。

2ペ ージロでございます。難病の研究事業 の概要でございます。

こちらは、御説明が重複 して しま うことにな りますので、簡単に御説りl中 し上げます。

研究奨励分野につ きま しては、平成 21年度か ら研究を実施 してお りま して、平成 21年 度、

177疾 ぎを対象 としているところでございます。この 177の 具体的疾患名は、4ペ ー ジ日、5ペ

ージロの資料 をごらんいただければと思います。

また、これまで臨床調査研究分野 とい うことで 130疾 患を対象に研究を進めてまい りま したが、

こち らにつ きま しても次年度以降、引き続 き研究を実施 してい きたい と思います。こちらの具体

的な疾患については、 3ベージ日に参考 と して資料を添 4・lさ せていただいてお ります。

また、臨床調査研究分野の中か ら、今年度 、11疾 患追加 され ま して、合わせて 56疾 患につき

ま しては特定疾患治療研究事業 といた しま して、引き続 き事業 を実施 してまい りたい と思ってお

ります。

難病研究事業につきま しては、平成 22年 度 もこのよ うな体制で進めていきたい と思つてお り

ま して、参考資料 1に ございます とお り、平成 21年度の採択課題一覧、また参考資料 2に は、

22年度の公募要綱 も参考資料 として付けさせていただいてお りますので、あわせてごらんだけ

れば と思 ってお ります。22年度の研究方夕|と いた しま しては、以上の とお りでございます。

○金澤委員長  どうもあ りがとうございま した。以上のよ うな御報告に関 して、御質問か らいき

ま しょう。 どうぞ。

O伊藤委員 新 しい事業 を大変欲迎 してお りますが、ちょっと教えていただきたいのですが、指

定研究の中で特に私 ども、関心を持ちてお りますのは (2)の 今後の難病対策のあ り方に関する

研究ですが、これは どんなスピー ドといいますか、日程で、具体的には どうい うところまでお考

えなのか、わかれば教えていただきたい と思います。

O中 田課長補佐  こち らの研究につ きま しては、皆様の御了解 をいただきま した ら、平成 22年



度か ら速やかに実施 したいと思つています。具体的な研究内容でございますが、前回の難病対策             うい う機材 を購入 した とい う具体的な使途までは、後でサーベイで きるのですか。

委員会でも御議論があ りました とお り、難病対策の新たな検討に際 して実態が どうなのか。また、             ○中田課長補佐 厚生労働科学研究費の一般的な取 り扱いにな りますが、年度 を終 了いた しま し

それぞれの忠者 さんが どのよ うな ことでお困 りなのか。難病対策委員会で宿題事項がまとめられ             た ら事業実績報告書 とい う形で厚生労働省に報告いただ ぐことにな ってお りますので、我 々、担

るか と思いますので、そ ういつたものを速やかに 22年度 よリデータをま とめま して、またその             当事務官 としては、どういつた使途で使用 したのか とい うこと把握 させていただいているところ

結果をこういつた場にお返 しして議論の参考に していただきたい と思つてお ります。                 でございます。

O伊藤委員 めどは どのぐらい。単年度でや られ るのですか。                             また、個別の研究事業の会計 に関す る照会 につ きま しては、現在特に検討 していない ところで

○中田課長補佐 指定研究につ きま しては、年度 とい う区切 りを今、特段設けてお りませんので、             ございます。

必要であれば継続 して研究 してい くとい う方針になろ うか と思います。                        ○本問委員 そ うします と、年度 を越えてか ら評価す ることにな ります と、来年度 この研究を続

○伊藤委員 あ りが とうございま した。                                       けるか続 けないかとい う判断 は、 どうい うふ うに して判断するわけですか。

○金澤委員長 ほかにいかがですか。 どうぞ、高原委員。                              ○中田課長補佐 22年 度、継続するか どうかにつ きま しては、ま さに研究の内容で評価 したい

○高原委員 今年か らの指定研究で、 1番 の方ですが、プ リオン病のサーベイ ラインスです。従             と考えてお ります。 したがいま して、具体的には 3月 上旬で ございますけれ ども、研究評rli委 員

来、水澤班の遅発 ウイルス感染症の中にプ リオン病の全国サーベイランス委員会 とい うものがあ             会を開催いた しま して、 1年 間、どうい う実績があつたのか とい うものを外部の専門家の方に御

つたと思いますが、それ とこれ との関係は、どこがどうい うぐあいに変わつたのか詳 しく教えて            評価いただきま して、22年度 の継続について判断 していきたい と考えてお ります。

いただけますか。                                               ○本間委員 最後にもう一点いいですか。

○金澤委員長 どうぞ。                                              ○金澤委員長 はい。

○中田課長補佐 サーベイランス委員会で行 つている研究が、こちらに引き継 がれ るとい う意味            ○本問委員 その外部の評価の中には、私 ども患者会 とい うのは入 るので しょ うか、入 らないの

でございます。 したがいま して、今後、サーベイ ランス委員会をこの指定研究 として実施するの             で しようか。患者会のメンバーが入るのか入 らないのか、それ を伺 いたい。

であれば、これまで水澤班で実施 している研究班から、その事業 をこちらに移行 させ るイメージ             ○中田課長補佐 評価は外部の専門家にお願い してお りますので、忠者会の方は入 っていない状

でございます。                                                況でございます。

○金澤委員長  よろ しいですか。従来の遅発性 ウイルス云々 といったものの中で扱 つていたプ リ             ○本問委員 では、今後 とも入れ る予定はないですね。

オン病以外のものは どうなのですか。                                        ○中田課長補佐 今の ところ検討 してお りません。

○中田課長補佐 水澤班で行 つていますプ リオン病及び遅π性 ウイル ス感染症に関す る調査研            〇金澤委員長 ほかにいかがですか。それでは、御意 7HLを どうぞ。御質問でなくて御意見で結構

究の行政 目的で行 つているサーベイ ランス委員会の部分のみ、指定研究に移行する。それ以外の             です。 この件はよろ しいで しょうか。何かほかに御質問 ございます
‐
か。

病態解明や治療法開発は引き続 き行 っていただきます。                               ○本問委員 いいですか。

○葛原委員 とい うことは、山田先生がゃ っていたグループが、新 しく指定研 究とい う別 日の分            ○金澤委員長 どうぞ。

かれた組織になると理解すればよろ しいわけですか。                                ○本問委員  しつ こいよ うで中 しわけないです:先 ほどと関連するのですが、去年 100億 円予算

〇中田課長補佐 そのとお りでござい ます。                                   が増えた とい うことで、新たに研究対象が増 えたのですけれ ども、去年の これを見ると、私、何

○金澤委員長 わか りま した。ほかに。 どうぞ本問委員。                              年かや つていま して難病の病名については結構詳 しい方なのです けれ ども、ほとん どわか らない

○本問委員 事務局に伺いますが、先 ほどの私が した質問 と関連す るのですが、去年、難治性疾             病気の名前が半分近 くあ ります。これを一々要望 を取 り入れ る形 で、公募 しているのですけれ ど

患に指定 された 177疾 患、病名一覧がず らりと並んでいるのですが、それぞれ の研究に対 して、            も、全部個別に採用 していつた ら、研究者の数だけ、あるいは難病の数だけ膨 らんでい くことに

どれに幾 ら使つた とい う具体的な使途は個別に情報開示 されるものなのですか。                    な らないですか。その懸念について、どう考えますか。

○中田課長補佐 説明が不足 してお りま して、大変恐縮でございます。参考資料 1を ごらんいた            ○中田課長補佐 こちらの個別疾患の概念でございますが、まさに本問委員か ら御指摘のあった

だきたい と思います。 こちらは、21年度の採択課題一覧でございます。                       とお り、こ ういつた分類 でいいのか どうか も含めて、評,I委 員会の方で御検討いただ く予定で ご

7ページロに、今年度の各研究者 、研究テーマ、予算額の一覧を参考に添付 させていただいて             ざいますので、それを略まえま して各研究者に今後 どのような研究 を行 つてい くのか とい うこと

おるところでございます。                                           で返 していきたい と思つてお ります。

○本問委員 それで、昨年度、指定 した対象疾患の具体的な研究の人件費に幾 ら使 つた とか、こ             ○金澤委員長 本間 さん、何 か名案があった ら教えて くだ さい。



○本問委員 いえ。そ うします と、これを今後、例 えば整理統合することもあ り得るわけですね。              医療費負担については、健康保険制度の見直 しにより、患者の負担が大 きく増加 してきている。

○中田課長補佐 そ こは、評価委員会の専門的な立場か らの御意見でそ ういつたものがあれば、            現在の高額療養費制度では、1～ 2か月の短期‖1で あれば払 える金額かも しれ ないが、難病だけ

我々として各研究者 に意見 としてお返 ししていきたい と思つています。まさに、これは研究事業            ではな く、長力l慢 性疾患の患者に とって、一生治療費を必要 とする限 り払い続 けていくことは困

としてや つてお りますので、研究がどううまく進んでい くのかとい う観点が非常に重要 なのでは            難ではないか。

ないか と思つてお ります。                                              日本の疾病構造が1曼 性疾患 を中′とヽになつて きている時代に、現在の高額療養費の額が、本当に

○本 FFD委 員 最後に一言いいですか。                                       妥 当性のあるものなのか考え直す時期に来ているのではないか。

○金澤委員長 はい。                                              生涯の治療を必要 とする病気になつた場合に も、安心 して治療を継続することができるよう、

○本問委員 それで先ほ どr・3っ たのですが、その場合、外部の専 P月 家は私ども患者会は入 らない            患者たちが負担可能な自己負担額 とすべ きではないか。

とい うお話なのです けれ ども、思者数、それか ら何を求めているか、どんな研究結果を欲 しがつ              現在の難病対策については、希少疾患が 5,000か ら 7,000あ ると言われている中で、研究対象

ているのか、その辺 をきちん とサーベイす るために是非患者会を入れていただきたいと希望 して            や医療費助成の対象 を年 々一つずつ増やす ことで難病問題 は解決するのか。

おきます。以上です。                                                小児 1曼 性特定疾患治療研究事業については、20歳 になつた途端に当事業の対象外 となる。 こ

○金澤委員長 あ りがとうございま した。 ど うぞ。                                 の ようないわゆるキャ リーオーバーの問題について どのように考えてい くのか。

○高原委員 今の本問委員の御質問に関係 して申 し上げます。私はこの評価委員の 1人 なのです              多 くの思者・家族の要望 として、まずはt病 気の原因究 Fylと 治療法の早期開発 であ り、その次

けれ ども、難病に指定 されているとか、何 とか疾患に指定 されているとい うと、割合、日が当た             に医療費問題の解決、地域の専門医不足の解決、身体障害者 と同 じ福祉 。社会的な支援 を希望 し

りやすい し、研究費 も来やすいのです。 しか し、非常に患者 さんの数が少な くて、研究者の数 も             ている。

少なくて、今 まで 日が当たっていなかった本当に困つている人たちがお ります。                     どういつたr71気 に どの ような要望があるのか、難病対策の中で生活実態調査のよ うな ものもあ

ですか ら、今度 100億 円伺いた とい うことで、今まで 日陰に置かれていた病気 と研究者 に 日が            わせて行 つてはどうか。

当たつたというぐあいに考えることができると私は思っております。逆にそういうところまで日              今後の難病対策のあり方として、難病対策は難治性疾患克服研究事業に特化 して、すべての難

が当たってきたという点では評価 しており、この中で本当に大事なものを拾い上げるとか、治療            病を対象に研究を進めることとしてはどうか。大事なことは、研究の対象疾患を増やすこと、予

とか診断につなげられるものを拾い上げていくというのは非常に大事な事業だと思います。               算を集中して、一日も早い原因究pplと 治療法の確立を目指すこととしてはどうか。

○本問委員 勿論、それを前提で今、お聞きしたのです。                               医療費の問題については、医療保険制度の見直 しの中で対応すべきではないか。生涯、医療を

○金澤委員長 どうもありがとうございました。ほかにいかがですか。よろしいですか。                必要とする長期慢性疾患の忠者を対象として、高額療養費の限度額を大幅に引き下げることも必

(「 はい」 と声あ り)                            要ではないか。

○金澤委員長 それでは、次に参 りたい と思います。第 3議 案、今後の難病対策について とい う              生活や福れLの 面に対する課題 を整理す るため、難病対策基本法 とい うものが必要ではないか。

ことで、事務局か ら御説明いただいてか ら、また議論いた します。 どうぞ。                       これまでのよ うに個別の疾患を「難病」とするよ うな定義ではな く、疾患によって区別 されな

○中田課長補佐 お手元の資料 3を ごらんいただ きたい と思います。こちらは、第 9回 難病対策            い、新たな 「難病」の定義について検討 しては どうか。

委員会での議論のltl要 をまとめさせていただいた ものでございます。前 E・Il、 皆様方か らさまざま              今後は、思者団体 を充実 してい くための支援が必要ではないかでございます。

な御意見をいただきま した。今回は、その議論 を再確認 していただ くために、各委員の御意見を              また、山本委員か ら、医療の提供側か ら現状を見ると、病院経営が厳 しい中で、難病を担 当と

まとめた もので ございます。こちらにつきま しては、資料 3、 前回の議事録、資料 4は 前回御発            す る医師 も疲弊 している。医師が増えているとい う状況に もな く、病院の収益 が低 い免疫内科や

表いただ きま した伊藤委員か らの資料 も参考資料 として添付 してお りますので、あわせ て御確認             リウマチ科等が減つていると認識 している。

いただければ と思います。                                            難病の患者 さんが本来受 けるべ き治療薬が、残念なが ら、我が国では世界の後進国になってい

まず、事務局 より、前回の内容につ きま して御紹介 させていただきたい と思います。                 る。

冒頭、伊藤委員 より、「新たな難病対策 .特 定疾患対策 を提案す る」、こちらの資料に基づ きま              高原委員より、難病か どうかに関わ らず、医療費の自己負担の問題については、医療制度の中

して、以下の御発言がございま した。                            ́          で検討すべきではないか。

難病の問題 は、医学 ,医 療の問題だけではな く、社会生活や福祉に関わる問題である。                 その際には、医療を受ける側に も医療資源の使い方 をもう一度考えなけれ ばならない面がある

医学・医療の発展によ り、診断や治療は大幅な進歩 を遂げた と思者 としても実感 している。              のではないか。



木村委員よ り、これか らの難病対策・難病研究のあ り方 について、も う少 し検討することが必              また、本 日欠席 されてお りますが、一nII委 員 より、地方 自治体にお ける難病対策に関する課題

要ではないか。                                                  を現在 とりま とめているところであ り、次回の委員会で御報告 したい 旨が ございますので、御紹

限 られた疾患だけに医療費助成 を行い、臨床調査個人票のデータを収集 してい くとい うことは、            介 させていただきます。以上でございます。

そろそろ考え方を変える必要があるのではないか。                                 ○金澤委員長 あ りが とうございま した。本来であれば、資料 3に 追力「とい う形で御意見をフ リ

特に、難病を診 ることのできる医師が少ない ことは切実に感 じている。今ある医療資源や専門             ―デ ィスカッションでいただ きたいと思いますが、その前に資料 4に 基づ きま して福永委員か ら

医 を有機的に活用 してい くことが大切である。難病 を診 る機会 を増や してい くための方法や、患            御説明 をお願 い したい と思います。 どうぞ。

者 さんか らの医療に関する要望に対 して どのようにこたえてい くべ きか、社会 システムの研究を             ○福永委員 このような機会 をいただきま してあ りが とうござい ます。スライ ドがあ りませんの

進めて、今ある医療資源 を最大限に活用することが重要ではないか。                        で、この資料の中で説明 させていただ きます。

水 田委員 より、子 どもの胆道閉鎖症については、18歳 以降は医療費助成の対象か ら外れ しま             〇金澤委員長 10分 ぐらいで。

い、医療費を負担するに して も就職ができない状況である。                             ○福永委員 わか りま した。

これまでの難病対策によつて、難病が どのよ うに変わつてきたのかを示 しなが ら議論 した方が             表紙は薩摩富士ですけれ ども、私はちょうどこの近 くで生まれ ま したので、最近、ll■ か しくな

よいのではないか。                                         |      つてこれ をスライ ドで使 つています。

小池委員よ り、増額 された難病の研究費が効果的に使 われるよ うな仕組み を考えては どうか。             次、お願い します。

医療費の自己負担の問題は、難病の問題だけを取 り上げるのではな く、我が国全体の医療保障              自己紹介方々、説明させ ていただきます。私 自身は、昭不n47年 、難病対策要綱が策定された

をどうい う形で設計す るのか とい う視点で検討すべきではないか。                         年にたまたま医師になって、40年近 く神経難病中心にやつて きてお ります。

内田委員 より、難病 とい う、医療費 もかか り、生涯を通 じて医療を受けなければならない方  々             1984年 からALSの 在宅医療、人工呼吸管理 をするよ うになつて、条件が整えば在宅ケアこ

には非常に厳 しい ものが強い られている。この問題の解決には、何が必要なのか とい うことを し            そが非常に満足できる医療だ と当時思いま した。

っか りとみんなで議論することが大切ではないか。                                 私はず つと筋ジス病棟 を見てきたのですけれ ども、後でちょつ と説明 しますけれ ども、たまた

佐藤委員より、難病の方々の医療や介護、暮 らしをどう支えていくのか、系統的な施策が必要            ま小池先生がお隣にお られ ますけれ ども、障害 も個性であるとい う側面、そ して終末期医療、そ

で |ま ないか。                                                   れか ら死 と向き合 う教育の重要性 を強 く感 じま した :

これか らの難病対策については、他の慢性疾患 も含め、社会福祉の中で どのよ うに位置付けて              それか ら、システム構築 と人材 の育成が両輪 として機能す ることが大事だ と感 じています。

い くのか、再考の時ではないか。                                         難病の患者 さん 1人 に とつて、一つの物語がある し、その援助 を してい くのが私たちの仕事で

これまでの医療制度改革の中で、難病患者の方々にどのような影響が及んだのか。データを基            はないか と思つてお ります。

に、今後の 日本の社会保障 と医療 はど うあるべ きかを考えるステ ップにすべ きではないか。                次、お願いいた します。

社会保障の議論 をする際には、負担 と給付の程度 を列記 して議論すべ きではないか。                  システム とい う点においては、秘がや ってきたのは難病の地域 ケアシステムとい うことで、例

本 田委員よ り、在宅療養 を支援す る立場か ら見ると、訪間看護ステーシ ョンの整備が十分では             えば看護師等によるALS患 者の在宅支援に関する分利会、これ は例のヘルパーによる吸引です。

なく、スタッフも非常に少ない。                                        これを、ちょうど全澤先生が神経学会の理事長の ときに応援 して もらった ことを覚 えています。

原因究明のほかに、施設か ら住宅 とい う受 け皿の仕組み をつ くつてい くための研究予算 も必要             あ と、筋ジスのケアシステム。

ではないか。                                                  それか ら、医療安全 とい うことで、ケアマネ ジャーの業務指夕1と か研修プログラム作成の部会

益子委員か ら、保健所の立場か らは、1■ 来のある子 どもたちの認定審査について、こんなにも             長な どをさせていただいています。

厳 しくしなければいけないのかと思 う。                                      次、お願いいた します。

南委員 より、難病対策 として克服 されたもの、また課題 として残っているものを整理する必要              これは、20数 年にな りますけれ ども、1984年 4月 に最初に在宅で人工呼吸器 を使 つた例です。

があるのではないか。                                               この思者 さんの場合には、御家族 4人 で 2年 lHlに わたつて、その ころはまだ呼吸器はあ りません

難病の研究費が増額 されたのは、治療法が確立 されていない難 しい病気 をどうにか しよ うとい            で したので、24時間、いわゆる用手人工呼吸 をやっていた。保健所長 さんか らどうにかな らな

うことではないか と思われる。その趣 旨をきちん と汲んだ難病対策を行 う必要があるのではない             いか とい うことで始めたのが、私がこうい う世界に入 るきつかけになった患者 さんです。

かとい うことでございます。                                           次、お願い します。
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私 自身は、この写真が在宅のよさとい うか、左側で胸 を押 しているのが当時小学 5年生のお子

さんで したけれ ども、患者 さんの胸押 しを しなが ら、働 いているお母 さんに対 していろいろ と指

導 している。今 もお母 さんが時夕遊びに来て くだ さるのですけれ ども、大変だつたけれ ども、今

考えると、このときが一番充実 していた と話 されています。当時、介護保険もない時代で したけ

れ ども、全 く家族介護だけでや つていた時代 です。

次、お願い します。

これは、ALSの 診断後の一般的経過です。この中にいろいろな物語 とい うか、いろいろな間

題が含 まれ るのです けれ ども、 ざっ くばらんに考えるとこ うい うことにな ります。診断 自体は、

ALSの 場合は特殊な例以外はさほど難 しくあ りません。それから、告知の問題。その後、入院

にするか、あるいは在宅で診 るか。忠者 さんは、筋力低下や球麻痺病状 と言われ る喋下・呼吸・

構音障害が生 じます。

この時点で呼吸障害が非常に進行 したときに、以前は呼吸器 をつける、つけないが非常に大 き

な問題で したけれ ども、最近では環境が整 つて、患者 さんが希望すれば呼吸器がつけ られ る状況

にな りつつあ ります。昔はここで終わつていたのですけれ ども、最近生 じてきた新たな問題 とし

て、ずつと呼吸器 をつけた患者 さんが、意思疎通が全 くかなわない状況で中止するか どうか とい

う、俗に言 う尊厳死の問題が非常に大 きな問題 としてクロ,ズ ア ップ されてきています。

次、お願 い します。

私 自身は、在宅を始めて、在宅医療 とい うものは非常にいろいろな問題点が生 じます。その と

きに問題を解決するために、例 えば食事の問題が出た ときに 「食事の しお り」、あるいは呼吸器

の問題が出た ときに 「間病の しお り」、あるいは福祉制度の 「生活ガイ ドQ&A」 をつ くりなが

ら考えてきま した。

次、お願いいた します。

これは、当院の在宅医療の歴史、ある面では 日本の在宅医療の歴史です。先ほど申 しま したよ

うに、昭和 58年 に在宅人工呼吸管理 を始めています。平成 3年 に南九州医療福祉研究会 をつ く

りま して、このころか ら、私は以前、国立療養所で したけれ ども、ここでも在宅医療 を推進 しな

いといけない とい うことで、病院 として始めたのが平成 5～ 6年 ごろからです。

それか ら、難病医療ネ ッ トワークの先駆 けとして、平成 8年 に鹿児島県ALS医 療福祉ネ ッ ト

ワークを発足 させています。

次、お願い します。

当院の在宅ケアとしては、実際に在宅ケアを しないと問題点はわか らないとい うことで、在宅

ケアで実務、教育研修、研究 とい うのを 3つ のテーマ として挙げま した。特にこの教育研修 につ

いては、ヘルパー研修 とい うものを重点的にや りま した。平成 7年か ら平成 20年 まで病院 とし

て取組んだのですけれ ども、 1級、 2級合わせて 3,511人 のヘルパーを養成 しています。

それか ら、難病忠者等ヘルパー養成研修 として 2,027人 のヘルパーを養成 しています。結局、

医療 と言つても、在宅でやって くれる主体は介護職 とい うか、ヘルバー さんですので、ヘルパー

さんの質を高めない ことには どうにもな らない とい うことで、こうい うことをや つています。

次、お願い します。

これは、先ほ ど申 しま したヘルパー さんの介護 lllと い うか、非医療職の吸引についての問題点

が生 じま して、私 も委員 としてで きるだけそれを推進す る形で、いろいろな条件が整 った中でヘ

ルパー さんによる吸引が可能になったのです けれ ども、現実はなかなか進んでいないのが実態で

す。いろいろな問題があ りますけれ ども、実際には医療的な、例えば吸引 とか栄養の問題 を含め

て、ある程度介護職に刈 して教育研修 を行 うことによつて在宅でやつていかなければ、医療だけ

ではできない時代になっていると考えています。

次、お願い します。

次は、座児島県のALS特 定疾患受給者数です。これ も大体全国的な傾 向の座児 島県版だ と思

いますけれ ども、右肩上が りに上がって きています。最近少 し減つてきているのは、これは何を

意味 しているかわか りませんけれ ども、人 口 10万 人当 り5～ 6人 か と思います。

次、お願い します。

次が、人工呼吸器の使用状況 と主な療養場所 をまとめてあ ります。人工呼吸器をつけている人

は、鹿児島県はほかの都道府 県に比べて多い方ではないか と思いますけれ ども、127名 のALS

忠者の うち、気管切開まで含めると約 6害1の 人が人工呼吸器 を使用す る状況です。それから、在

宅の患者 さんが約 5割。

そ うい う面では、はつきりした調査はないのですけれ ども、ALSの 患者 さんで人工呼吸器 を

使用 している人が、全国的には以前は 2害13害Jと 言われていま したけれ ども、最近はもつと増え

ているのではないか と思います。鹿児島県では、ほぼ 5害1か ら6割の人が人工呼吸器を使用 して

います。

次、お願い します。

長期療養の形態 として、例えば入院の場合 と一般病棟で見る場合 と、最近、 1日 筋ジス病棟です

けれ ども、療養介護病棟でALSの 患者 さん を診るよ うになってきています。ただ、ここで問題

になるのは、一般病棟 でゃったときには、いわゆる重症 ,難 病、特定疾患 とい うことで自己負担

がゼ ロなのです けれ ども、療養介護病棟 に行 くと、食費 とか生活支援 とい うことで約 4万 円かか

ります。これ も所得に よりますけれ ども、約 4万 円の差が生 じます。そ うい うことで、この不公

平感 もどうにか しなければな らない問題 の一つではないか と思 つています。

次、お願い します。

これは、当院の最近の神経内科病棟の現状です。
「

般病棟でALSの 患者さんを診ています。

常時 10名 から 15名 がALS患 者なのですけれども、その うちに約半分が意思疎通のかなわな

い、いわゆる トータリー・ロック ドイン・ステー トの思者 さんです。その中には呼吸器をつけて

いる人が大半なのですけれども、胃ろうとか、重度の医療的処置の必要な思者 さんが多くなつて

きています。

次、お願いします。

これをまとめると、1つ は告知の問題。いろいろな研究活動をして、かなリスムーズな形で告

知ができるようになつてきていますけれ ども、それでもいろいろな問題が生 じています。




