
それから、在宅での人工呼吸器の問題、あるいは先ほど申しました離脱の問題。

それから、これは語弊があるかもしれませんけれ ども、円滑な長期ケアができる条件として、

実際のところ、患者 さんにもよることもあります。

それから、主介護者の健康を含めてのサポー ト体制。

それから、先ほども説明がありま したけれ ども、協力病院、拠点病院間のネッ トワークが問題

です。最近、特に協力病院においてはDPCが 入つてきて、ALSの 患者 さんはなかなか診れな

くなってきている実情もあります。

それから、緊急時の問題。

それから、先ほどのレスパイ トの入院の F・5題 。これは、非常にありがたい制度になつたと思つ

ています。

それから、地域医療連携室が機能するようになって、地域との連携が非常に しやすくなつてき

ています。

それから、患者会との連携、ビアサポー トも非常にスムーズにできつつあります。

ALSと い うのは、御存 じのように運動機能が極限まで退化 しますけれ ども、精神機能は非常

に活発な人が多いです。だから、人の心を打つ患者 さんも多いかと思います。

次、お願い します。

レスパイ ト入院に関 しては、従来は冠婚葬祭とか一時的な入院を目的としていた、俗に言 う介

護者の体養でしたけれども、最近ではもつと広い意味というか、入院することによつて病院 との

いろいろなコミュニケーションもとれます し、あるいは日ごろの不安とか悩みを病院間あるいは

患者同士で共有する機会にもなっています。だから、今回、予算化されて受け皿が位置付けられ

たというのは大きな進歩だと思つています。

次、お願い します。

先ほど中しましたように、地域医療連携室が非常に機能するようになりまして、退院調整 とか

を非常に うまくやってくれつつあ ります。当院の場合も提示 しましたけれ ども、キャパシティー

は限られていて、特に呼吸器をつけるようになると、息者 さんがALSで 亡くなることはほとん

どなくなつてきています。そ うなつてくると、なかなかキャパシティーがなくなって、新たに発

生 した患者さんが入院できない状況になっています。そ ういう意味で、この地域医療連携室が う

まく機能することによつて、地域での在宅、あるいは地域の医療福祉機関との連携、あるいはレ

スパイ ト入院を絡ませながらやつていかなければ、バンク寸前の状況にな りつつあるというのも

一つの実態です。

次がアメリカの事情で、これは去年、コロンピア大学の三本先生が発表 されたものをちょっと

まとめさせていただきました。

介護問題に関 しては、アメリカも似ていると思いましたのは、87%が 夫婦の配偶者でやつてい

ます。

それから、これはどうとつていいのかわかりませんけれども、患者 さんの 3分の 1が家族や介

護者に愛情を示さないとい うか、忠者 さんの気持ちがわからないとい うことだと思います。これ

は、日本でも同じような実情もあります。

それか ら、これが非常に大きな違いですけれ ども、呼吸器の装着者は 3%。 ただ、最近ではN

IPPVと い うか、気管切 PIlし ないでできる鼻マスク型の人工呼吸器が発達 してきま したので、

この比率は私は増えているのではないかと思います。

アメリカの場合は、最期は自宅が 53%、 病院が 19%、 7%が ホスピスになつているようです。

私自身が考えた Al´ Sな どの神経難病の今後の課題 として、当然のことですけれ ども、患者さ

んは大変な中でも幸せ感 というものはあ ります。だから、よりQOLの 高い生活を実現するため

にはどうすればいいかとい うことは大きな問題です。

それか ら、レスパイ ト入院、クリティカルバスなどを有効活用 しながら、できるだけ患者さん

間の不公平感をなくす形での病棟への入院ということもできる時代になつてほ しいと思います。

それから、介護力の問題。吸引とか栄養交換などの医療処置を研修などの教育を経て順次介護

職などにも拡大する必要があると思います。

それか ら、これが非常に大きな問題 として私はとらえているのですけれども、座児島県みたい

に非常に財政の悪い県では、サービスが非常に悪い。難病相談支援センターとか介護支援専門員

が位置付けられているのですけれども、できていません。だから、市町村格差をなくす意味でも、

やはり先ほど伊藤先生の提案にもありましたけれ ども、難病対策基本法とか、そ うい う検討が必

要ではないか と思います。

それか ら、病院間のネッ トワーク。

それか ら、事前指示書とか尊厳死問題の議論は避けて通れないと思います。

それか ら、国立病院機構だけでも、約 2,000台 を超える人工呼吸器が常時作動 しています。こ

の安全の問題は、現場では非常に大きな問題で、常に緊張状態にあります。いかんともしがたい

部分もあ りますけれども、現場で働 く看護師を含めて、jlt場 の人にとってはこの安全の問題は非

常に難 しい問題になりつつあります。

それか ら、これも前のときに議論されていましたけれども、非常に意欲のある、いわゆる難病

を専門とする医師が非常に減つてきています。特に神経内科では、昔ほどAI´ Sを含めた神経難

病を魅力のある職場として考えて、ここに来る若い医師が激減 しています。これも今後非常に大

きな問題になるのではないかと思います。

ナラテ ィブというか、私自身も思者 さんとのいろいろなことで医療をやつてきました。

最後のベージは、お隣の小池先生に初めてお会いするのですけれども、小池先生が平成 7年に

障害者自書の中で障害は個性であるとい うことを出しています。非常に賛否両論があつたと聞き

ますけれ ども、私自身は自分の顔を出すのは非常に恥ずか しい限 りなのですけれども、実はうち

の筋ジスの患者さんがかいてくれた、私の還暦のときの顔写真の鉛筆画です。これは彼だからか

けるのです。これは筋ジスといつてもSPMAで す。非常に微細に手が震えます。だから、この

手の震えがあるからこそ、髪のちょろちょろ したものまでかけるのだよと、半分本当、半分 うそ

で言つているのですけれども、そうい うことを含めて、忠者 さんの障害をそれぞれの個 1■ と前向

きにとらえる必要も、私はあるのではないかと考えています。かといつて、障害があるからいろ



いろな手当とか、その費用がどうこうとい う問題を言 うわけでは勿論ありません。

そ うい うことで、かいつまんで話させていただきました。 どうもありがとうございました。

○金澤委員長 どうもありがとうございま した。大変豊富な内容を簡潔にお話いただきました。

何か御質問ございますか。

済みません、17ペ ージの三木さんの最後の 5)、 これは何ですか。ちょつと説明してください。

〇福永委員 三本先生の資料によると、患者 さん全体の うちの 66%は 、痛みでずつと苦 しんだ

と。これはおかしいのです。89%は 非常に安寧な状態にあった。これがどうい うことかよくわか

りません。37%は 酸素吸入を必要とした。それから、90%は遺言を書いていた。 97%の 遺言が

そのまま守られたとい うアメツカのアンケー ト結果なのかもしれませんけれども、そ うい うこと

を発表されたのを、そのまま丸写 しです。

○金澤委員長 どうもあ りがとうございま した。なかなか重い問題を提示されてお ります。これ

に限らず、難病全体に関 して、皆様方から先ほどの資料 3で したか、前回の委員会での御意見も

まとめていただきま した。そ して、福永先生からも御意見をちょうだいしました。何か御意見を

いただいていない方はどうですか。本間さん、どうですか、初めておいでいただいたので、御意

見をちょうだいできるなら今。

○本問委員 このALSに 関 して。

○金澤委員長 別に全体に関 してで結構です。

O本 問委員 今、福永先生のものを非常に lAl味 深 く拝見しました。実は、私どもも新宿区にある

戸山サンライズというところで医療相談会をやるのですが、いつも偶然、冬場の相談会でALS

の患者さんの医療相談会と一緒になるのです。ALSさ んは物すごく数が多い。大講堂を借 り切
つて、私どもはその隣で 20～ 30人 で小 さい会議をやるのです。ですから、隣で見えるのです。

それを見ていると、御本人もそ うですが、御家族、介助の方々、物すごく大変ですね。

それと、ここで先生がおっしゃったように、寝たきりで運ばれてくるのですが、表現能力とか

皆さんすぐれた方が多くて、そ ういつた方が出てくるのかなとい う気もしていますが、
｀
そ うい う

意味では、医療の方々、介助の方々が、私 どもの方に比べると整つているとい う、ちょつとひが

みつぽい印象を持つた記憶がございます。つまらない話で失礼 しました。

○金澤委員長 また、後でどうぞ御意見を。伊藤 さん、どうぞ。

〇伊藤委員 ちょつとお伺いしたかったのですけれども、5ベージ、研究班の中でいつも話題に

なっていますが、人工呼吸器を使つてからのことで 2点お伺い したいと思います。

1つ は、人工呼吸器有の中にバイパ ックとか、どちらにこれは入るのかとい うことと。

それから、継続中止とい うのが、いわゆるTLSで の段階なのか、セデーションのことを意味

しているのか。皆さんすごく悩んでお られると思いますけれども、この継続中止とい うのはどう

い う位置付けで、この表に書かれたのでしょうか。

O金澤委員長 継続、またはでしょう。

○福永委員 またはです。オアです。

O金澤委員長 書き方が余 りよくない。ほかにどうですか。

○福永委員 バイパップに関 しては、全体としてはバイパップで始めて、結果的にはそのままで

終わる場合もあ ります し、あるいは気管切開 して人]1呼 吸器をつける場合もあります。

O金澤委員長  どうぞ、小池委員。

○小池委員 医療福祉の分」T・ で、最初は医師と看護βTの 関係で、医師の指示よりも看護師に自立

性を与えるような医療行為はもつと認めていいのではないかとい う議論がずつと続いていたの

ですけれ ども、その後、介護保険ができてから介護職 と看護 ll■の間で、どこまでヘルパーとか、

そ ういう人たちに医療的行為をさせていいのかとい う議論があつて、何年か前に厚生労働省の方

から、難易度の低い医療的行為、つめ切 りとか体 lFlを はかるとい うことも厳密には医療的行為に

なるそ うですが、そうい うものはヘルバーでもできるとい う線引きの通知が出ました。

今日、来られていないですけれ ども、千葉人の広井先生は「ケア学」という本の中で、もつと

お互いの専門職に足場をきちっと置いた上で、ほかの ところに越境 していっていいのではないか。

というのは、本当に人の確保が難 しくて、看護師ならできるけれ ども、ヘルパーならできないと

いうのを余 り決めつけると、夜情1に とても看護師さんが来てくれない。ヘルパーの人は来てくれ

ても、たんの吸引はできないとい うことがある。

この辺はなかなか難 しいのですけれ ども、それぞれの専門ll■の職能団体ができると、職能団体

の地位向上とい うこともあるのですけれども、ともすれば縦割 りとい うか、縄張 り的な発想で、

ここはあなたたちはやってはいかぬということになるので、これからいろいろなところで人材が

足らない。医師についても、先ほどから話が出ていますように、数を増や しても、診療科の偏在

とか地域の偏在があつて、医師がいないところではもつと看護師にいろいろなことを認めていく

ということをしないと、我が 1コ の医JFxニ ーズにちゃん と現実にこたえていけないという問題があ

るので、その辺をもつと緩やかにしていく必要があるのではないかとい うことを感 じています。

もう一点は医療費の問題で、どうしても今、医療保険の大変な状態、特に高齢者医療をどうす

るか。毎年、高齢者が増えていくとい うこともあつて、どんどん医療費が膨 らんでいく中で、医

療保険制度の改革が何度も行われていく。そうい う中で、難病の忠者 さんの自己負担をどう見る

かというときに、財源がなくてとい う問題がずっと続いてきているわけです。今、後期高齢者医

療の問題もまた見直 しという形で、医療費をだれが、どうい う形で負担するのかということをき

ちっとしないと、いつもそういう中で、額からいくと難病の医療費は、全体の、特に高齢者医療

と比較すると微々たるものだと思います。だけれ ども、患をさんとか、その家族にとっては大変

な問題で、これを医療保険制度の中でFIl弄 されるような形ではない方法はどうしたらいいのかと

いうこともなかなかなか Alllし い関係ですがきちつと検討する必要があります。

そ うい う意味で、今回 100億 P]増 えたのですけれども、この 100億 円は前の外添大臣がかな

り熱い思いを持って、通常の予算のルールでは考えられないような大幅な増額を呆たされたわけ

で、それは今回、継続 ということになつているわけですけれども、民主党はこうい う難病対策に

ついて、厚生労働省で長妻大臣を含め、どうい うスタンスなのかとい うことをちょつとお伺いし

たいのですけれども、以上です。

○金澤委員長  どうもあ りがとうございました。御質問を含めてございましたので、最後のとこ



ろは是非答えてください。 どうぞ。

○中田課長補佐 今の民主党の考え方でございますけれども、今回、民主党のお出しになられた

マニフェス トやインデ ックスの中には、今後の難病のあり方について しつか りと議論 していくと

いう大前提の記載がございます。これは、まさにこの難病対策委員会 といつたものをしつかりと

定期的に開催 して、今後の新たな難病のあり方をしっかり議論 していかなければいけないという

ものでございます。

また、医療費の負担の問題につきましても、マニフェス ト、インデ ックスにございまして、長

期の1曼性疾患の患者 さんに対 して、高額の医療費についてどのように考えていくのか。高額療養

費の見直 しにあわせて、その点についても記載がございます。

私どもといたしましても、こういつた委員会の場で御意見をいただきながら、また政務三役の

御指示を仰ぎながら、今後の難病対策を進めていきたいと考えてお ります。

○金澤委員長 今のことに関連 して、ちょつと質問があるのです。もしデータがあったら教えて

ほしいのですが、ヘルパーさんが気管の吸引をやつてもいいのではないかとい うのを神経学会の

方から申し入れをしたのが数年前だつたと思います。ある一定の訓練を受けて、危険のないよう

にしてくださればよろしいのではないかとい う意見を出したのですが、それ以後、何かまずい事

が起こつたことがありますか。多分ないのではないかと理解 しているのですけれども。 どうぞ。

o大 竹課長補佐 た しか数年前、そ ういつた御意見をいただきま して、明確な調査はまだ私(把

握 しているわけではないのですが、問題になったということはなかった。

○金澤委員長 わかりました。それをきっかけに可能にしていただいたのです。それで、実はナ

ースの方から大分お しか りをちょうだいしたのですけれども、それは先ほど小池先生がおっしゃ

ったように、いろいろこれか ら改善 していかなければならない問題があるけれども、ナー不の人

はナースなりに、またいろいろ悩んでいるところがあるのですけれども、それはそれとして。マ

イナスのことが何か起こつて しまつたら困るなと思つていたのですが、多分ないだろうと踏んで

いた。そ ういえば、そ ういうデータを見たことがなかったので、伺つただけです。

ほかに御意見:ど うぞ、内田委員。

○内田委員 今いろいろ問題点が指摘 されているので、ちよつとコメン トさせていただきたいの

ですが、 1つ は、こうい う難病患者の医療費の財源について、医療全般についてですけれども、

今の日本の医療政策の中では、これは避けて通れない話であると思います。前回のときに私、同

じ話をさせていただきましたけれ ども、医療費とい うのは、保険 と税 と思者負担で賄われている

わけです。これ以上の忠者負担増はまず無理だろうとなると、税か保険で賄 うとなりますが、ど

ちらの財源も枯渇 してきている状況にあると
｀
いう中で、現状は日本の医療というのは非常に低負

担で高 リターンの状況にある。社会保障全般に対する国民負担は非常に低い水準にありながら、

国民の健康 とい う点では世界最高水準にあるとい う認識は、恐らく皆 さん共通 しているのではな

いかと思います。そこで、今後の財源につきましては、これは政治で検討する課題だと思います

が、少なくともこのまま低負担でハイ リターンとい う状況はあり得ないだろうという認識でお り

ます。

それから、ちよつと細かい話になりますが、今、業務拡大とい うことで、ヘルパーとか看護師

とい う話がございま したが、この点につ きまして私が一番考えますのは、患者 さんや家族が納得

し、満足するかとい うことが一番大きな課題だと思つていますので、ナースプラクティショナー

の導入などで、医BT不 足から短絡的にナースプラクティショナーを認め、増員する、養成すると

い う話につながつてきやすいのですが、そこのところで考えるべきは、忠者 さんが本当に納得 し、

満足するのかとい うところでの検討が必要であるし、今の法律の問題、責任の問題があ りますの

で、そ ういう点で本当に受けJlと なり得 るのかどうかは、厚労省の方でも検討班が設けられてい

ると開いてお ります。その辺での検討が非常に必要と思つています。

今 日、在宅医療についておまとめいただいて、在宅医療には物すごくいろいろな課題があると

思つています。一番大きな課題は、何といつても基盤整備が全 く遅れているとい うことではない

かと思います。端的な話、現在、110万 人弱の方が 1年間にお亡くな りになるのが、20年 後、

私、団塊の世代なのですが、80を ちょっと超えるぐらいになると 160万 人か ら 170万 人亡くな

る。でも、病床を増やす、ベ ッド数を増やすとい うのは、医療費政策上はあり得ないとい う政策

が恐 らく今後も継続 されていくと思いますので、そ うすると、増える、お亡くなりになる方をど

こで面倒見るかとい うと、これは在宅で しかあり得ない。そこに対 してのマンパワーも圧倒的に

不足 しているし、そ うい う環境整備 とい う点でも非常に遅れているとい う認識でいます。

在宅の息者 さんは、一人一人、確かに多様です し、またさまざまなケアあるいは医療も必要に

なってくるというところで、多llt種 の連携、連担とい うことが非常に重要ですが、いろいろなjln

種についても、例えば訪間看護ステーションなど、このところずつと減 り続けています。これは

病院の方が看護師不足で非常に高い報酬を付けるようになって、ステーシヨンの方から引き揚げ

るような状況もあります し、また訪間看護ステーション自体の報酬も非常に安 く据え置かれてい

るということもありますので、本当をいえば、チーム医療の中でも核になる訪問看護師さんの存

在 というものは、地域で非常に希薄になつてきているとい う状況もあります。

何やかや、非常に問題が大きいとい う問題点の指摘だけに終わりますが、一応そういうことで

す。

○金澤委員長 ありがとうございます。ほかに御意見。 とうぞ。

○本田委員 在宅の看護の方ですので、ここで 2点ほど、先ほどの吸引とか医療処置のこともあ

りまして、そこのところで実際ヘルバーさんがやっていて問題がないのかとい うところと、看護

の立場で在宅での医療処置、ALSの 患者 さんの呼吸管理においては、聞き取 り調査等もやつて

お りますけれ ども、実際のところ問題が起きる前にある程度対応 しているとい うのが実情であつ

て、そこにどうい う関わりが入るかとい うと、看護や主治医というところできちんと管理されて

いる仕組みができている中では、問題が起こらないとい うのが現状 と受けとめられると思います。

ですから、ヘルバ=さ んに教育をするところがある程度できていればいいだけではなくて、実

際にそれを行つていく中で、どこが、どうい う形でサポー トしていくのかとい う、先ほど内田先

生もおつしゃつていま したけれども、在宅での基盤の整備を、法とか診療報酬、介護報酬でかた

めていただくと、いろいろな人が関わつていく中で在宅でやつていくところが十分機能 していく



のではないかと考えることができると思います。

それと、NP、 ナースプラクティショナーの育成に関しましても、看護の方でいろいろな分野

で裁量権の拡大ということで調査・研究 しているところがございます。実際にできるのだけれど

も、その辺 りのきちんとした資格がないものもあります し、それをやれるだけの人をつ くってい

く教育の整備がどれだけなされているのかとい うことと|二番問題になつてくるのは、社会的な

受けとめ、認識 というところがあると思います。幾ら看護師が自分たちが今やっているからとい

うことを言つていても、それはきちんと認められているものではありませんので、そこのところ

でどれだけできるかを、法制度にのつとって、こういうシステムの中でできるとい うことをきち

々と、いろいろな医療だけではなくて、福祉の立場の人たちの中で位置付けをつくっていくとい

うことが必要になつてくるかと思います。

特に難病に関 しましては、命に直結するところがありますので、難病看護学会でも専門職の育

成をとい うことを考えてお ります。そこのところで一番問題になつてくるのは、どの辺 りまでが

許されるのかとい う合意形成を周 りの人たちと、早いうちにやっておかないといけないとい うと

ころがあります。そ うい う辺 りでは、少 しずつ動いているとは思 うのですけれども、それを後押

しする仕組みのところをきちんと調査なりをやつていつていただけるといいと思います。

研究事業の方に関 しては、疾患ごと、原因究 FJlと いうところが一番重要になつてくると思 うの

ですけれども、研究で原因がわかつて治療法ができても、恩恵が受けられないような人たち、特

に在宅で療養 している人たちは、医療の中にいるのではなくて、生活の中で難病と一緒に暮らし

ている状況ですので、その人たちに対する何 らかの研究の成果が反映できるような仕組みづくり

の研究というところも、少 し考えていただけるといいと考えています。以上です。

O全澤委員長 どうもありがとうございました。 どうぞ、伊藤委員。

O伊藤委員 余 り発言 し過ぎるのも何かと思つているのですが、今、幾つかのことで諸先生方の

御意見、ごもつともと思いながら、どうしても患者の立場では言つておかなければならないこと

が幾つかあるような気がいた します。

1つは、先生方がおっしゃるように、在宅と言われていながら、実際は少子・高齢化であり、

かつ高齢者単独世帯などが多 くなつていく中で、在宅での受け皿というものが果た して可能なの

か。この場合、在宅というものは家族介護とい うことを意味するのか、もつと地域で支えるとい

うことを意味するのかとい う問題がいろいろあるかと思いますが、そのギャップも考えなければ

ならない。

しか し、一方で、今、人工呼吸器をつけているような方々については待つたなしとい う現状が

あるわけです。さまざまな法整備ゃ、いろいろなものができれば、それはいいわけですけれども、

今そこにある危機 とい うものをどうとらえ、どう支えていくかということも、これはある意味で

は資格とか制度とか法整備みたいなものを乗 り越えた、もつと人道的な見地からの取組みとい う

ものをするべきではないか。4ヽ 池先生がおっしゃつているように、積極的にそ うするべきではな

いかとい う気がいた します。支えている家族も限界に来ている中で、いろいろ研究もしなければ

ならない し、整備もしなければならないのだけれ ども、それを待てない人たちに対 してどう責任

をとつていくのか、どういうぐあいに援助の手を差 し伸べるかとい うことも非常に大事かと思い

ます。

忠者あるいは家族 とい うのは、何の資格があるわけでもないし、医学的な技術・技量を持って

いるわけでもありませんけれども、やむを得ず、いや応な しにその場に立ち向かわなければなら

ないというときに、それをどう支えるかとい うことが人事かと思います。

ヘルパーのことでも、言 うまいかどうかと思っていたのですが、実は私などが住んでいる北の

地ですけれども、従来はヘルパーさんが休憩をとつた りする中で吸引の手伝いなどをしていたの

ですけれども、していいよとい うことになつてから、む しろ逆にヘルパーの所属 している組織が、

何かあったら困る。責任をとるのは我々だからとい うことで、むしろヘルパーさんがそれまでや

つていた吸引のお手伝いをしないことになつてしまつた。してはいけないことになつてしまった

とい う事例が幾つか寄せ られていま して、地域の中で保健所の方々とそれをどうするかというこ

とを話 し合いをしているところです。

地域になると訪間看護とい うのも非常に少ないわけです。そ うい う中で、訪問看護を前提とし

たり、資格を前提としたりということを中心に議論されて しまうと、それは全 くその方々の実情

には合わないわけですから、そこのところを超える議論を、この難病対策委員会でもしていただ

いて、そ ういう条件整備ができるまでの間だけでも、こうい うことをやつたらいかがか。先ほど

金澤先生がおっしゃったように、神経学会でもそ ういう提案をしてお られることです し、そ うい

う意味で、法整備の前にやれることがあれば取組むということを私どもはお願い したいと思いま

す。

それから、低負担、ハイリターンの問題で、これ もなかなか難 しいFH5題 だと思いますけれども、

日本の国民総生産における社会保障費の害1合 はどうかとい うと、これは必ず しも高くないと思い

ます。そ ういう意味で、保険制度の枠組みとい うことにな りますと、医療費等の自己負担や税の

負担、個人負担などのさまざまなバランスの問題が出てくるで しょうけれ ども、社会保障全体を

組み替えていく、あるいはそこにもっと抜本的なメスを入れていくとい うことで、それはどこか

でクツアー しなければならない問題なのではないだろうかとい うことで、患者団体としては、そ

うい うところまで切 り込んで、皆さんの御理解をいただけるようなことを提案 してまいりたいと

思つてお りますが、何せ専門家のいる組織ではございませんので、細かいことについては中し上

げられませんけれども、是非そ うい う方面での議論をこの委員会でも展開 していただければあり

がたいと思います。以上です。

○金澤委員長 あ りがとうございま した。ほかに御意見ございませんか。福水先 4L。

○福永委員 今、伊藤委員が言われたことに対することですけれども、ヘルパーさんが吸引 して

も加算とい うのは全くなくて、いわゆるボランティアなのです。だから、安全 とか、もし事故が

起こったらどうするかということを言われて、心あるヘルバーさんもなかなか吸〕|を したがらな

くなつているのは、鹿児島も北海道 と同 じです。だから、私は教育研修を今た くさんや られてい

ますので、やった人がそれだけのメリットが受けられるよ うな、例えば介護加算とかヘルパー吸

引カロ算とい うものがあれば、少 しずつでも進むのではないかと思います。



私も 6回 、委員会に出席 していたのですけれども、安全の問題とかいろいろ言われましたけれ

ども、今後、ALSに 限らず、在宅が主流になる中では、介護職はかなりの部分、私も大学でず

っとやっていましたけれども、在宅は医療も看護 も介譲 もはっきり決められないことが多いので

す。グレープーンが多いのです。そ ういう意味では、もつとその辺を基盤整備 とい うか、きちつ

とした形で、法律はな じまないのかもしれませんけれ ども、そうい うことをしないとなかなか在

宅で見られない時代が来るのではないかと思っています。

○伊藤委員  ITの 世界でもクラウドと言つているぐらいですから、この分野でもクラウドの部

分があつていいのではないか。すばっと法律で決めたからとか、そ うい うことではない部分がな

いと、この社会はなかなか うまく回転 していかないような気もいた しますので、ちょつと補足 し

ておきます。

O金澤委員長 内田委員。

○内田委員 今の問題は、法整備 とい うことで制度を変えるとい うことになると、責任がどこに

行くのかとい うのが必ずくつついてくる話ですので、法整備をしてヘルバーさんがたんを吸引 し

て、これまで事故はほとんどないとい う御報告でも、もしつついて出血させて窒息を起こしたと

きに責任を問われることになる、あるいはその法を改正 したところまで責任がさかのぼつてFn3わ

れることになると、やはり引いて しまうと思います。

私の現場で、脳卒中の後で頻回にたんを吸引 しなければいけない患者 さんがいて、ヘルパーさ

んが泊まり込みでいたのですが、そこの家庭では奥様が納得 した上で、ヘルパーさんが何をやつ

て トラブルを起こしても一切責任は間わないという暗黙の契約みたいなものがあつて、実際には

ヘルパーさんがほとんど吸引していた とい う現状があるわけで、そうい う対応でいく方が現実的

な対応になるのではないかと思います。現場での対応 ということ。

○金澤委員長 おっしゃるとお りですね。どうぞ。

○葛原委員 ヘルパーさんの問題 とい うのは、結局幾つか問題があると思いますが、認められて

いるのは、まだALSの 患者 さんだけですよね。実際にうまくいつているところの話を聞いても、

今、内田先生がおつしゃった脳卒中の後とか、いろいろな病気のときに、なぜ 自分たちのところ

はできないのかとい う質問を受けることがあります。

それから、まだこういうことがヘルパーさんに許される前からですが、吸引に限らないのです

が、家族は大 目に見ているのに、何でほかの人ではだめなのか。厚労省の意見もF・rqぃ てみたので

すが、家族の人が吸引 したつて、別に問題にならないですね。なぜかとい うと、これは恐 らく文

句が来ないとい うのが前提にあると思います。

ですから、私は今、内田委員がおつしゃつたことは非常に大事なことで、病院で死んだらす ぐ

訴訟になるような国では、ヘルパーさんが吸引をするという文化が根付かないだろうという気が

してお ります。慢性期の医療と生活では、生きている最低限の処置が 日常的に要求されることと、

急性期の医療とは違うわけです。そういうF95題 をどういうぐあいに、だれが解決していくかが間

題です。法整備をしてだれかに責任があると決めれば、ますますみんな引くだけだと思います。

そこら辺の医療とか生き方とか死に方に対する国民の文化的な考えを変えないと、幾ら法整備を

しても、責任をはつきりすればするほどみんな引いていくだけで、その うち家族もしないことに

なりかねない気もします。法整備とか全だけかければ済むとい う問題ではないと思います。

それから、今 日の日経新聞には、ちょうど今、問題になっている看護師の診療をどこまでとい

う、ナースプラクティシヨナーの問題が出ていま した。何でもかんでも医者を呼べ とか看護 BFを

呼べとい う国は日本だけで、アメリカを見てもヨーロッパを見ても、それからオース トラリアの

ようないわゆる医療先進国を見れば、大体は看護師とか保健師とかリハビリのような関係の方が

現場でそ うい う現実の医療をやっている。だから、あれほど過疎の国であつても医療問題は起こ

っていないということですので、こうい う日常的に何年もかかるような、医療と介護と生活の境

日のようなことをどう支えていつて、だれが責任をとつていくかということに関 しては、本当の

医療問題 とはまた別の観点で考えないと、幾 ら医者を増や しても、幾ら看護師を増や しても、幾

らヘルパーさんを増や しても、決 して ili向 きな方には進まないのではないかと、私はそ ういうぐ

あいに思つてお ります。以上です。

○金澤委員長 ありがとうございました。ほかにいかがですか。 どうぞ。

○本 FHl委 員 今の高原先生に、私も基本的にはそ う思います。ただ、先ほどから難治性疾患の数

を申し上げているのですが、なぜ しつ こくl13し 上げるかとい うと、疾患が指定 されますと、それ

から漏れる人がまた出て くるのです。先ほど指定されただけでも、光が当たつただけでもすばら

しいことなのだ、それは全 くそ う思 うのですが、それに指定されない人が、私の病気は一体何で

しょうかということで、うちの会に聞いてくる例が結構あります。結局、それに指定されないと

医療費控除がなかなか受けにくいとか。

それから、一番問題になつているのは、これは伊藤先生、よく御存じだと思いますが、難病の

歴史が古くなつてお りまして、当Hキ子どもだつた難病患者が今は立派な大人、老人になりかけて

います。そうしますと、自分の子どもへの遺伝の問題、それから親の介護の問題 とか、先ほどか

ら議論になっています生活の問題がかかつてきています。そ うい う意味では、指定されないと病

院にも行けない、すぐ追い出される。それから、 うちにいると疲れてしまうと。

そうしますと、私どもあせび会でも何人か、御殿場にそ うい う施設会をつくつているのでござ

いますが、病院と在宅の中FHl施 設、昔の療養病床が減つているのですが、それを大 きく増や して

中間的な施設というものをもう少 し充実させてもらえないかと思います。確かに数が増えればい

いとい うものではないかもしれませんけれども、私どもが抱える忠者 とい うのは数 もない。田舎

にいる人はヘルパーさんも来てくれない。開業医が減つて、近所には歯医者 さん しかいないとか、

車に乗つて 2時間かけて都心の病院に行った りするわけです。車のある人はいいですけれども、

80～ 90の おばあちゃんはなかなか行けないという状況が現実にあ りまして、電話で私どもへの

問い合わせが結構来ているわけです。そ ういつた意味では、療養病床を地方を中心に何 とか増や

していただけないかとい うことと。                    .

もう一点は、先ほど内田先生がおっしゃったように、責任問題になるかもしれませんけれども、

地方の開業医の方々の連携によって、せめてその地方に住んでいる難病の方々が、その地方の病

院に照会、問い合わせ等をしたときにわかるような、相談、診療 も含みますけれども、そ ういつ



た緩い連携みたいな、一部の地域でやつているようですけれども、チーム医療をもう少 し充実さ             ここで改めて御報告させていただきます。

せていただけないか、この 2点 をお聞きしたいと思います。以上です。                         難治性疾患対策につきましては、難病患者・家族の切実な声が施策に反映されるよう、難病対

○金澤委員長 ありがとうございました。ほかにどうですか。                            策委員会の定期開催等といつた環境整備を着実に進めます。

O伊藤委員 ほかのことでも。                                            新規指定や対象年齢拡大を望むさまざまな疾患の患者が必要な医療が受けられるよう、現行の

○金澤委員長 勿論、ほかのことでも結 ll■lです。                                  難病対策及び希少疾病の新薬開発や保険適用の仕組みを抜本的に改革 し、難病に関する調査研究

○伊藤委員 それでは、これは先ほどから議論になっているような生命に直結する問題ではない            及び医療費の自己負担の軽減を柱とする新たな法制度を整備 します。

のですけれども、患者 さんからよく寄せ られている問題がありますので、これも今後討議をお願             高額療養費制度に関 し、自血病等、長期継続治療を要する忠者の自己負担軽減を含め、検討を

いしたいと思います。                                             進めます。

実は、前回にも先生方から出たと思いますが、特定疾患の継続申請調査票の問題です。書く先              また、福祉施策につきましては、発達障害、高次脳機能障害、All J71、 内 iF・ 障害なども対象とし

生も大変負担がかかっている。今まで改正されて、継続申請と新規中請とが分かれたにしても非             て制度の谷間をなくすこと。障害福祉サービスの利用者負担を応能負担 とすること。サービス文

常に大変で、患者の側にとつても毎年中請に行くのも非常に大変です。私のところにも、申請の            給決定制度の見直 しなどを行い、障害者 自立支援法にかわる障がい者総合福祉法 (仮称)を制定

たびに保健所から 10種類 ぐらいの書類が送られてきます。見るだけでも大変です。そ ういう意            しますとい うものでございます。以上でございます。

味では、患者 さんの負担を減 らす上でも、行政の負担を減 らす上でも、先生の負担を減らす上で            ○金澤委員長 それはどこにありますか。

も、こうい うあり方、仕組みも少 し検討 されてはいかがか。                             o tt lEl課 長 411佐  これは政策インデ ックスに詳細な記載がございます。

ただ、前に 1回 だけ、 3年 ぐらい中請時期があいた時期があつたのですけれ ども、これはこれ             ○金澤委員長 今の表現は、政策インデ ックスそのものですか。そ うで したか。わかりました。
でまた問題がありまして、 3年 もあいていると特定疾患の中請をするのを忘れてしまうのです。             ほかにどうですか。

いつが申請時期だったかとい う問題 もあ りますので、何かそ ういう仕組みの検討が今後必要とい             先ほどの大学病院で診断、地域で中請とい う話は、これは確かに患者 さんから伺つた党えがあ

うのがありました。                                             りますけれ ども、これについてはどうですか。

それから、地域の中で今、起きているのは、大学病院で診断、病名を申請 して、地域でふだん             ○福永委員 実際書く方になると、例えば誕生 日ごととかにしてもらえばありがたいのですけれ

医療を受けていますと、地域の先生は継続中請のときの診断書は、それは大学病院へ行つて書い             ども、ある期 Hlに たくさん来るものですから、実際書く方、医師としては大変です。

てもらいなさい。自分のところでは書けませんと言われて、どうしても遠いところまで行かなけ              それから、いわゆる開業医の先生方とか、余 りなじみのない人は、うちみたいな病院 とか大学

ればいけないとい う問題が出てきた りしてお ります。特に慢性化 してきますと、大体同じことを             病院に持つていけと言われることも多々あるのではないかと思います。

書くわけです。そ ういう意味で、この問題も何かもつと有効なシステムで、かつ研究にも役立つ              それから、調査票が研究に利用されているかどうか、私は非常に疑間に思 うのですけれども、

システムが開発できないかということも、今後御検討いただきたいと思いますので、発言 してお             毎年ほとんど同じフォームで変わらないのに丸写 しするのが実際は多いのです。だから、もう少

きます。                                                   しどうにかできないか。簡略化できたり、あるいは書きやすくできないかと、いつも書きながら

○金澤委員長 ありがとうございま した。今の点はかなり具体的なので、もし何か答えてくれれ            現場としては思つています。

ば。                                                       ○金澤委員長  どのぐらいの間隔でやつたらいいかとい うのは、当然病気によつて違 うはずなの

○中田課長補佐 ただいまの臨床調査個人票の件につきましては、例えば難病対策の議論の中で、            だけれども、一律に 1年で したか。そ ういうところに問題がないわけではない し、いろいろ検討

どういったところに御負担があるのか、また今後、臨床調査個人票を研究目的に使っていくため             する必要がありますね。これは、ちょつとテーマですな。どうぞ。

にどういうふ うにやつていつたらいいのか、そ ういうことをきちんと検証 しなが らやるべきであ             ○葛原委員 変えようと思えば、これはす ぐ変えられることで、今は 7月 から 8月 のお盆niに 集

れば、例えば指定研究の中でそういつたことをしつかりと論点を詰めて、またここで御提示させ             中します。あれは 9月 に切 りかえになつているので、多いときには毎 日 10人 ぐらいの人が持つ

ていただく方法もあるのではなぃかと思います。                                 てきて、とてもさばき切れない。今の運転免許証 と同じように、誕 Jl日 ごとぐらいに、 1年間に

また、追加でよろしいでしようか。                                      分散するだけでも私は随分改善するだろうと思います。これは、役所が多分 9月 がいいのだと思

○金澤委員長 どうぞ。                                              いますが、現実的にはそれはもうちょつと 1年殷1に まばらに分布するような、これはその気にな

○中田課長補佐 先ほど小池委員の方から御質問いただきました現政権の難病対策の考え方を            ればすぐできることではないかと思 うので、それが 1つ。

先ほど申し上げたのですけれ ども、 しつか りとお話 しておいた方がよろしいかと思いますので、              もう一つ、大学病院云々に関 しての意見です。多発性硬化症のよ うな免疫性の病気は診断も大



事です し、ステロイ ドの量とか治療法も症状により変える必要があ ります。神経難病の患者 さん

でもパーキンソン病では、年に 2～ 3回 来ていただいて、あとは近所のお医者 さんに、薬とかは

お願いしています。患者 さんにとつても年に 1回 ぐらいはちゃんと専門の人にチェックしてもら

うべきで、 1回決めてもらつたら、あとは楽にしようとい う考えはやめた方がいいのではないか

と思います。難病研究費は、便利な、よりお金がもらえる制度ではなくて、これは難病対策のた

めの研究の資料を整備するために研究費を使 うとい うことが根本にあるわけですから、そこの精

神は是非忘れずにやっていただきたいとい うことです。

それから、今、福永先生がおっしゃいましたけれども、私も含めてですが、中請が受理 しやす

いように、症状はどちらかというと重い方をとって書くようなこともあるわけですが、本当のデ

ータをとるために、だれが評価 しても同じ基準でできることをしっかり書くということと、プラ

スαのことに関 しては多少軽重を /・lけ て、本当に研究の資料になるような診断書にしていくとい

う2つの努力が必要ではないかと思います。以上です。

O金澤委員長 ありがとうございました。大変重要な御提起をいただきました。益子委員、どう

ですか。

○益子委員 期間に関 しては、私も先生方と同じで、役所も一時jtaに 集中すると混乱 しますので、

申請に当たっては誕生 日ごととか、そ うい う方がいいと思います。

O金澤委員長 そのほかの点でも何か御意 /HLご ざいませんか。      .

○益子委員 前回も中し上げましたけれども、慢性小児特定疾患の件ですけれ ども、審査が非常

に厳 しゅうございまして、かなり病状が悪 くならないと認められないとい うのはいかがなものな

のかと考 えてお ります。

○金澤委員長 ほかにいかがですか。キャリーオーバーの問題点は、どういうふ うに今の段階で

は考えられているので しょうか。小児の範囲を年齢的に超えて しまって、大人の時期に入つたけ

れども、病気は当然なくなっているわけではない。形の上では切 らざるを得ないという状況が今

でも続いているのですか。

○大竹課長補佐 今でもそのようになってお ります。事業の切 り分けの問題がございまして、従

来からの問題点はそ うい うことです。

○全澤委員長 いろいろ問題点が多いですね。lIか にどうですか。 どうぞ。

○高原委員 今のキャリーオーバーのように、我々から見れば人も生きていて、病気 も続いてい

るので、そこを中心に考えればいいと思います。難病で切 り分けた り、児童福祉法、精神保健福

祉法、老健法のような法律で切 り分けるからちょっと変なことになるわけです。そうい う点でい

えば、法律ではなくて人と病気を中心にした形の難病対策とか法律に していただけると、一番そ

れが人に優 しい医療になるのではないかと思います。これは厚生労働省でできるかどうか知 りま

せんけれども、私たちから見れば非常におか しいなという気が します。要するに、法律が違 うか

らだめだという結論になって しまって、人間も病気もずつと続いているのではないかと言いたい

ことがよくあるのです。

O金澤委員長 これは確かに彼らだけではできないことなので、そのように受け取つたというこ

とで、どこか別のところで議論 しなければいけないなと思います。ほかにどうですか。 どうぞ、

伊藤委員。

○伊藤委員 今のお話なのですけれ ども、この難病対策委員会で今後そ ういうことも含めていろ
いろ議論するに しても、疾病対策課 と難病対策の範囲内だけでやっていくと、どうしても小児 1曼

性特定疾患とか長期慢性疾患の部分とのす り合わせ もうまくいきません し、それから今、新 しい

障害者福祉施策をつ くろうとして内閣府を中心に動いてお られますけれ ども、その障害者の問題

でもみんな切 り分けて議論 しなければならないですね。

難病の問題も、難病のことを議論 している、この場以外のところでもAll病 のことが言われてい

るわけです。そ うい う形で果た して効率的に議論が進められるのかとい うことがあ りますので、

先生、何か うまいぐあいに、ほかの部分と一緒に議論 していくとい うことも何か御提言 していた

だけないで しょうか。

○金澤委員長 いろいろ御意見を伺いながらずつと考えていたのですけれ ども、ほかのところで

何か言 うべきかなと思 う一方で、この委員会でむ しろきちっとそこのところを議論 したときに、

あなた方の方 として、それはほかの部署といろいろす り合わせをする上で、人事な提案だ、ある

いは意見だつたと受け取つていただいて、む しろそれを有効に利用 していただけるのだったら、

ぜひそれを取 り入れていただきたぃと思います。審議官もいらつしゃるようですけれども、課が

違 うと、担当が変わうてしまうと非常に難 しいとい うことになると、それはほかで言わなければ

いけないことになるのですが、そ うではなくて、議論の中でそ うい うものが出てきているとい う

ことが、大事なこととして受け取っていただけるならば、是非それは利用 していただきたい。ど

うぞ、課長。

○難波疾病対策課長 まさにそのとお りのことであると思います。忠者 さんの立場、個人からす

ると、すべての生活面のワンス トップサービスとぃ うものが望ましいです し、難病とい う制度の

つながりから見ると、それが首尾一貫 していることの整合性が求められることもあると思います。

私どもは、この場で議論いただいたことは、ポイン ト、ポイン トがあ りますので、そ ういつた

ことは政務三役に御報告して御相談中 し上げますので、そ ういった観点でも御議論いただければ

と思います。

O金澤委員長 大変力強いお言葉 ととらえます。
ついでながら、実は今、総合科学技術会議の中でアクションプランといいまして、今までは各

省から、翌々年の概算要求のためですが、案を出 していただくわけです。それに対 して、S、 A、

B、 Cを付けろとい うことになっているわけですが、それでは余 りにも無責任ではないかとい う

ことになつて、む しろアクションプランと称 して大筋のところを総合科学技術会議から各省に出

して、各省といろいろ相談 しながら、各省のいい案をつくっていただいて提起 していただくとい

うふ うに してはどうだという方向になつてきています。これは新聞にも出ていたかもしれません

が、そ ういう方向になることが決まりました。

そこで、アクションプランの中でグリーンイノベーションとライフイノベーション、幾つかつ

ながるのですが、その 2つ のイノベーション。そのライフイノベニションの中にどうい う重点項



目を立てるかとい うことになつて、今、議論 している最中です。そ ういう中に、高齢者、障害者、

子どもという3つ の、ある意味では弱者、不利になっている人、そ ういう方々にどうい うまなざ

しを向けるべきなのかということを議論 しているところなので、そ うい う中でも今のようなこと

を言 うべきかなと思つてみたりしていたのです。そうい うことも意見としては出しますが、そち

らからも是非幽してほしいと思います。 よろしく。ほかに何か。どうぞ。

○本問委員 先ほどから、ちょつとくどいかもしれないのですが、難治性疾患の指定はどうい う

基準で、例えば昨年度の場合、選んだのですか。公募 して、それである程度評 fllFを して指定を決

めたとい うことなのでしょうか。実質的には、申請が出てきた時点で全部認めて しまつたので し

ょうか。それはわかりますか。

○中国課長補佐 昨年度の研究奨励分野の採択の考え方でございますが、21年度の研究予算の

プラスに伴いまして、新 しい分野として研究症例分野ができました。この研究症例分野の考え方

といた しましては、これまでのように指定された難病以外の多くの疾患について研究を行つてい

ただこうとい う考え方のもとで評rTい ただぃてぉ ります。したがいまして、 1年 目の採択につき

ましては、評lli委 員会の方で研究予卜画を評価いただいて、これは 1年 目に十分実行できるものに

ついて採択 してお ります。また、 2年 日、 3年 日以降の継続について、 1年 目の成果を見て判断

しようとしてお りますので、特段疾患を限定した りとか、こういった疾患に限つて採択 したとい

うものではなく、純粋に科学研究としての研究計画に基づいて採択されたと御理解いただければ

と思います。

○金澤委員長 ありがとうございま した。 どうぞ。

○本間委員 そ うしますと、去年 4倍 に予算が増えて対象疾患も大IIsに 増えた。今後、また仕分

けにあって、またもとに戻つた、4分 の 1に減らされた場合は、対象疾患も減ることになるので

すか。

○中田課長補佐 私どもの考え方 といた しましては、研究奨励分野につきま しては、これまでの

lJl病 指定とい う 130の 疾患の位置付けとは全く異なってお りまして、これまで研究が行われてい

ない疾患について幅広く研究を行お うと考えてお ります。したがいまして、可能性 としては、 3

年計画が終わつた後に、また他の疾患に関する課題が研究された り、また続 くものもあり、研究

内容次第で、継続 されるかどうか検討されると認識 してお ります。

○金澤委員長 ほかにいかがですか。大体御意見をいただいたで しょうか。

それでは、本 日、たくさんの貴重な御意見をちようだいいた しましたので、これを事務局で整

理 してもらいまして、課題別に今後の難病対策のあり方 ということでまとめていただきたいと思

います。これからも継続的にこうい う形で議論を続けさせていただきたぃと思います。

次回以降の予定について、事務局から。

○中田課長補佐  もう一点、伊藤委員の方からこちらの資料が追加で配られてお りますので、御

紹介いただければ。

○伊藤委員 今 日、急達配らせていただきましたけれ ども、これは 2008年度、スウェーデンか

らの提案で取組まれていることですが、レアディージーズデイという行事が 2月 28日 に行われ

ます。私ども患者会も十分存 じ上げていなかったので、今、NPO法 人の方を中心にやっており

ます。これを私どもはレアディージーズということだけではなくて、世界希少 .難治性疾患の日

という形に位置付けて、患者会も、行政 も、さまざまな研究者の方々も一緒になって取組んでい

く、全国各地でいろいろな行事が催されることになれば、難病問題を社会的にアピールする上で

も非常に有効な手段になるのではないかと考えてお ります。

今 日、このことを提唱された方がこちらに見えていますけれ ども、また来年 5月 には、世界の

大会を日本で開こうとい う話もあるようですので、今後、皆様方にも関心を持っていただき、あ

るいは私どもからお願いすることがあるかと思いますので、よろ しくお願い したいと思います。

○金澤委員長 どうもあ りがとうございました。では、今後の予定を。

○中田課長補佐 本日、委員の皆様方からさまざまな御意見をいただきましたので、今後、課題

の整理を行つていきたいと考えてお ります。

また、今後も難病対策委員会につきましては定期的に開催 していきたいと思つてお ります。次

回の具体的な日程につきましては、改めて事務局より日程調整のお願いをさせていただきますの

で、どうぞよろしくお願いいた します。以上でございます。

○金澤委員長 ありがとうございました。何か最後に全体を通 じて御意見ございますか。どうぞ、

伊藤 さん。

○伊藤委員 大変恐縮です。 2か月に一遍とか、なるべく早くに日程を決めていただけないでし

ょうか。できれば数回先まであらか じめ決まつていると大変助かるのですが。難 しいで しょうけ

れども、よろしくお願い します。

○中国課長補r/1 鋭意努力 します。

○金澤委員長 難 しいかもしれませんが、とにかく頑張つてくれるそ うですので、期待 しましょ

う。どうもありがとうございました。ほかにございませんか。

(「はいJと 声あり)

○金澤委員長 それでは、今 日はここまでにいた しましょう。

どうも皆さん、御協力あ りがとうございました。

以上




