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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-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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