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（午後４時０１分 開会） 

○鈴木疾病対策課長 それでは、定刻となりましたので、ただいまより平成３０年度東京

都特殊疾病対策協議会を開催いたします。 

  委員の皆様方におかれましては、年度末のお忙しい中にお集まりいただきまして、ま

ことにありがとうございます。 

  私は、東京都福祉保健局保健政策部疾病対策課長の鈴木でございます。今期初めての

開催ということですので、会長を選出するまでの進行を務め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。 

  それでは、開会に当たりまして、私ども福祉保健局保健政策部長の成田より一言ご挨

拶申し上げます。 

○成田保健政策部長 保健政策部長の成田でございます。 

  本日は大変お忙しい中、東京都特殊疾病対策協議会にご参加いただきまして、まこと

にありがとうございます。 

  また、日ごろから東京都の保健衛生行政に多大なるご理解とご協力を賜りまして、厚

く御礼申し上げます。 

  さて、平成２７年１月の難病法施行以降、医療費助成の対象となる疾病難病は大幅に

増加いたしまして、現在、３３１疾病となりまして、東京都におきましては９万人余り

の多種多様な疾病の患者さんが医療費助成を受けているという状況にございます。 

  このような変化を受けまして、平成２７年度及び２８年度に、こちらの協議会におき

まして、都の難病対策のあり方についてご検討いただき、平成２９年３月に東京都特殊

疾病対策協議会報告書として、これからの難病対策をまとめさせていただいたところで

ございます。それを受けまして、昨年度は東京都単独医療費助成疾病の認定基準の見直

しと、都における難病医療提供体制についてご意見を頂戴いたしました。 

  本日は、その後の医療提供体制構築の状況や在宅療養・医療連携対策部会の今年度の

検討結果などについてご報告をこちらからさせていただきまして、皆様からご忌憚のな

いご意見をいただければと考えております。 

  最後になりますけれども、今後とも、東京都の難病対策の充実に向けまして、ご指導、

お力添えをいただきますようお願い申し上げまして、冒頭のご挨拶といたします。 

  本日は、どうぞ最後までよろしくお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 それでは、まず本日の会議の進め方についてご説明させていただき

ます。 

  会議次第にございますように、まず、委員のご紹介をさせていただいた後、会長の選

出をお願いいたします。その後、事務局より難病に係る施策の状況等についてご説明さ

せていただき、委員の皆様からのご意見等をいただければと考えております。 

  また、本協議会は東京都特殊疾病対策協議会設置要綱第９項に基づき、公開となって

おります。会議及び会議に係る審議資料、会議録等を公開いたしますので、ご承知おき
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ください。 

  では、机上に配付しました資料の確認をお願いいたします。初めに、本協議会の次第、

それから委員名簿一覧、座席表、そして要綱等がございまして、さらに説明資料のほう

が、資料の１から１３までございます。少し量が多くなっておりますのでタイトルの読

み上げはしませんが、不足等ございましたら事務局のほうにお申しつけいただければと

思います。 

  本日は、委員改選後、第１回目の協議会でございますので、まず委員のご紹介をさせ

ていただきます。お手元の座席表をご参照いただきながら、一覧の順に私のほうからお

名前をご紹介いたしますので、一言ご挨拶いただければと思います。 

  東京都立神経病院院長、磯﨑委員でございます。 

○磯﨑委員 磯﨑でございます。どうぞよろしくお願いします。 

○鈴木疾病対策課長 公益財団法人結核予防会理事長、工藤委員でございます。 

○工藤委員 工藤でございます。どうぞよろしくお願いします。 

○鈴木疾病対策課長 公益社団法人東京都医師会理事、西田委員でございます。 

○西田委員 西田です。よろしくお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 江戸川区保健所長、渡瀬委員でございます。 

○渡瀬委員 渡瀬でございます。よろしくお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 府中市福祉保健部長、村越委員でございます。 

○村越委員 村越と申します。よろしくお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 檜原村福祉けんこう課長、野村委員でございます。 

○野村委員 野村でございます。よろしくお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 東京都多摩小平保健所長、山下委員でございます。 

○山下委員 山下でございます。よろしくお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 今、傍聴の方２名がご到着されました。 

  なお、本日の欠席委員でございますが、川村委員、廣畑委員、松山委員でございます。 

  では、議事に入ります前に、会長の選出をさせていただきたいと存じます。要綱第５

により、選出方法は委員の互選となっておりますので、お諮りしたいと思います。いか

がでしょうか。 

○西田委員 前期も本協議会の会長を務められて、難病医療施策に精通しておられる工藤

委員を推薦したいと思います。 

○鈴木疾病対策課長 ありがとうございます。 

  ただいま、工藤委員を会長にというご発言がありましたが、いかがでしょうか。 

（異議なし） 

○鈴木疾病対策課長 ありがとうございます。 

  では、ご異議がないようですので、会長は工藤委員にお願いしたいと存じます。 

  工藤委員、会長席のほうにお移りください。 
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  それでは、以降の進行は工藤会長にお願いしたいと存じます。 

○工藤会長 ただいまご指名をいただきました工藤でございます。どうぞよろしくお願い

いたします。 

  それでは、早速ですが、議事の１、特定疾病対策協議会が所管する事項の変更につい

てでございます。事務局からご説明をお願いします。 

○鈴木疾病対策課長 それでは、本協議会が所管する事項の変更につきましてご説明いた

します。資料１をご覧ください。平成３０年度から、新たな医療提供体制として難病医

療ネットワークの構築を行いましたことに伴い、本協議会の所管する事項に変更がござ

いましたので、ご説明いたします。 

  まず、本協議会は、東京都の難病等の特殊疾病に係る対策の強化、充実及びその推進

を図るため、特殊疾病対策のあり方に関すること、難病患者等に係る医療費などの助成

に関すること、在宅難病患者の療養支援に関すること等を協議し、東京都の特殊疾病対

策について提言を行うということになっておりまして、専門的な事項を検討するために

各部会が設置されております。 

  従前は、神経難病医療ネットワークなどの医療提供体制に係る検討を、部会の一つで

あります在宅療養・医療連携支援対策部会で行っておりました。昨年度より、新たな難

病医療提供体制を検討するに当たり、拠点病院等の指定の際にも本協議会でご協議いた

だいた経緯もございまして、今年度より難病医療提供体制のあり方、連携状況などの評

価、必要に応じた見直しについては親会の所管する事項に変更させていただきたいと考

えております。 

  新たな難病医療提供体制につきましては次の議事で詳細をご説明いたしますが、会議

体について、先にご説明をさせていただきます。 

  医療連携の具体的なところにつきましては、図の左下にあります東京都難病医療連絡

協議会で協議するという形にしております。この連絡協議会は、新たに指定させていた

だいた難病診療連携拠点病院と難病医療協力病院等で構成される実務レベルの会議体と

なっております。また、図の右下になりますが、昨年度、東京都難病対策地域協議会と

いう難病法に基づく会議体も新たに設置しております。こちらも、後の議事でもご報告

がございますが、こちらの会議体につきましても、関係機関の方々、また当事者団体で

ある患者団体の方々で構成しておりまして、東京都全体での課題の把握、情報の収集を

行います。こちらの会議体のほうから上がってきた課題が在宅療養・医療連携支援対策

部会に提出された場合には、部会で検討し、親会である本協議会で施策の方向性という

ものを検討するというような整理となってございます。 

  説明は、以上です。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  ただいま事務局のほうから説明がありました。東京都特殊疾病対策協議会が所管する

事項の、この変更について、何かご質問、ご意見ございますでしょうか。よろしゅうご
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ざいますか。 

  特に、内容が変わっちゃうわけじゃなくて、所管が変わるということだけですね。あ

りがとうございました。 

  それでは、次の議題に移らせていただきたいと思います。 

  議事の２でございます。東京都難病医療ネットワーク事業について。事務局からご説

明をお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 それでは、東京都難病医療ネットワーク事業につきまして、今年度

より内容を改正しましたので、概要と取り組み状況を、少しお時間をいただいてご説明

をさせていただきたいと思います。 

  まず、資料の２をお取り出しください。 

  平成２７年の難病法の施行、また難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るた

めの基本的な方針が示されまして、都道府県においては地域の実情に応じて難病の医療

提供体制を構築する方針となっております。 

  資料２の左側にございますように、さらに２９年の４月に「都道府県における地域の

実情に応じた難病の医療提供体制の構築について」が通知されまして、課題や方向性、

モデルケースが示されたところです。都におきましては、２９年３月に部長のご挨拶の

ところでもございましたように、本協議会で、これからの難病対策を取りまとめていた

だきまして、その方向性も踏まえて、昨年度一年間をかけまして難病医療提供体制の構

築に取り組んできたところでございます。 

  最終的な都の方向性が資料の右側のところになっております。概要だけ申し上げます

と、極めてまれな疾病を含む難病全般に対して、より早期に診断・治療が可能となる医

療提供体制を構築するため、拠点病院と協力病院を指定することとしました。また、こ

の協議会で指定の要件等をご承認いただいた上で、病院の公募と選考を行ったというと

ころでございます。 

  続いて、次の資料の３のほうをご覧ください。こちらは、昨年度末に選考結果をプレ

ス発表した資料となっております。 

  難病診療連携拠点病院につきましては、極めてまれな疾病も含む全ての難病の早期診

断・専門治療を実施する医療機関で、１１箇所を指定しております。こちらの１１箇所

を指定したことで、指定難病が当時３３０ではございましたが、全ての疾病において都

内の拠点病院のいずれかで診断・治療が可能ということになりました。また、拠点病院

の事務局に順天堂大学医学部附属順天堂医院に委託しまして、難病医療コーディネータ

ーも配置したというところでございます。 

  さらに、主要な難病の診断・標準治療を実施する難病医療連携協力病院として４１の

病院を指定させていただいております。こちらは、身近な二次保健医療圏に一つ以上を

確保するということを目安に指定をさせていただいておりまして、島しょを除く保健医

療圏についてカバーするような形となっております。具体的な病院が、次のページとな
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っております。 

  また、もう１枚めくっていただきますと、難病医療ネットワークの全体のイメージと

いうことでございまして、患者様が、どこに受診や相談をしても拠点病院、協力病院、

地域が相互に連携をして切れ目ない医療の提供を図っていくというようなイメージでご

ざいます。 

  難病医療ネットワークの概要をご説明したところなんですが、今年度、どのような取

り組みを行ったかを引き続き報告させていただきたいと思います。 

  資料４をご覧いただければと思います。先ほど、議事の１でも難病医療連絡協議会を

開催するというのをご説明をさせていただきまして、今年度７月と２月の２回開催した

ところでございます。 

  主な協議事項ですが、各病院の診断や治療可能な疾病の診療機能情報というものを集

約しまして、他の医療機関や都民の方々に情報提供する準備、また医療従事者向け研修

の実施方法などについて検討を進めてまいりました。また、全国の難病診療拠点病院関

係者連絡会というものが、今年度初めて開催されましたので、その報告も各病院と共有

させていただいております。参考までになんですが、その関係者連絡会の中で、今後、

国の方針として、患者からの申し出を起点とした指定難病に係る検討の進め方というの

も説明がございまして、拠点病院、協力病院等には情報提供させていただいたところで

す。詳細は、まだまだ不明というところですので、今日は参考までにお話しさせていた

だいています。 

  各病院の情報収集をするということと、また研修について、さらに詳細をご報告した

いと思います。 

  まず、資料５のほうをご覧ください。拠点病院や協力病院から、どのような情報を収

集して、どのように提供するかというところをご説明する資料になります。 

  より早期に診断・治療が可能となる医療提供体制を構築するため、難病患者様が一般

医療機関に受診した場合でも適切な医療機関に紹介できるよう、患者の紹介に当たって

有用な難病に係る情報を収集して医療機関等に提供するという検討でございます。 

  収集する情報の内容が中ほどにございまして、一つ目としては、病院基本情報として、

まず診療の予約の方法、それから医療機関からの予約に係る情報、また難病に係る専門

外来やセンター等がある場合は、その名称、力を入れている、得意とする疾患群でござ

います。また、疾病別の診療機能の情報としては、指定難病に係る診断ができるかでき

ないか、また、指定難病に係る治療ができるかできないかというところを収集しており

ます。 

  実際に収集した情報が次のページからになっておりまして、各拠点病院と協力病院全

てに関しての情報を今回ご紹介させていただいております。こちらは、既にホームペー

ジでも公開をしているものになっております。ただ、先ほど１ページ目で説明した項目

の中で、１の病院基本情報の医療機関からの予約に係る情報や２の診療機能の情報とい
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った詳細については、都民向けのホームページでは公開はしておりません。その部分は、

来年度中に、医療機関に対して提供していく予定となっております。 

  続いて、資料の６をご覧ください。こちらがネットワークで実施しております医療従

事者向け研修となっております。早期の診断等に資するテーマということで、医療従事

者の方、特に医師の先生方、地域の先生方向けの研修というものを開始したところでご

ざいます。 

  ２ページ目が今年度の実績となっておりまして、全５回、五つの拠点病院さんに開催

をしていただいております。 

  １ページ目に３１年度の予定のほうを掲載しております。来年度も、このようなスケ

ジュールで五つの拠点病院に開催をお願いしております。 

  難病医療ネットワークについての説明は、以上になります。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  ただいま資料の３から６に基づいて、難病の医療ネットワーク事業についてご説明を

いただきました。何かご質問、ご意見等ございますか。 

  どうぞ、磯﨑委員。 

○磯﨑委員 この研修に関して、ネットワークの医療従事者向け、特に医師に対しての研

修ということですが、どういう内容で、どういう形で進めたらいいか意外と迷うんです

ね。つまり、お聞きになる先生方は、基本的には専門でない方ですので、そういう先生

にとって、例えば日常診療に役立つようなことのほうがいいのか、あるいは、トピック

スを含めた最先端で、ここまで難病の診断はできて治療ができたということをお示しし

たほうがいいのか。このあたり、福祉保健局として、どういうスタンスで依頼しようと

思っているのか、お聞かせいただけると大変助かります。 

○工藤会長 よろしいですか。課長のほうから。 

○鈴木疾病対策課長 磯﨑委員、ご質問ありがとうございます。 

  確かに、今年度開始したばかりで、拠点病院の先生方にはいろいろご苦労をおかけし

たのかなと思っております。磯﨑委員におっしゃっていただいたとおり、日常診療に役

立つことも踏まえながら、最新の知見などもご紹介いただけるというのが一番よろしい

のかなとは思っているところでございます。 

○磯﨑委員 実際、それは、各病院に振るときに、どういうふうにお話しされているんで

すか。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 少しだけ補足させていただきますと、各病院にお願い

しておりますのは、こちらの研修が今まで、先生方向けの研修というのを難病に関して

はやっておりませんでしたので、今回、提供体制をつくるに当たって、より早期に診断

・治療が可能になるというのがキーワードになってございますので、一般の診療所の先

生方、それから医療機関の方々が専門の医療機関、いわゆる拠点病院さんに早くこうい

う症状とかであればご紹介いただくと、より患者さんがいい治療、専門治療、早期診断
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が受けられるというようなきっかけになるような内容を入れてくださいということをお

願いし、あわせて、それぞれ専門医療機関でお得意な治療の方法ですとか、先進的なこ

ともなさっておられますので、そちらもあわせてトピックスとしてご紹介いただきたい

というお願いをしてございます。 

○磯﨑委員 よくわかりました。そのあたり、きっちり言わないと、例えば得意とする、

自分の専門的なことばかり８割ぐらいしゃべってしまうこともあると思うのですが、そ

れは、もったいないと思うんですね、せっかく集まっていただいているのに。ですから、

この二つのことを、いいとこどりですけども、ぜひお願いしたいということはお伝えく

ださい。よろしくお願いします。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  ほかに何かご意見等ございますか。 

  どうぞ、山下委員。 

○山下委員 この医療従事者向けの研修はも、５回、３１年度に開催予定で、５病院を会

場にということで、地域的にうまく分散していると思うんですが、分野としては、ほか

にもあるかなと思います。この５病院以外のところで今後行う予定があるか、そして、

研修内容の疾患群として、このほかのもので、優先的にやっていきたいものがあるか、

今の段階でお考えがあれば伺いたいと思います。 

○工藤会長 いかがでしょうか。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 研修については、まず、医療提供体制の検討をして、

拠点病院、協力病院の公募をしましたときに、拠点病院さんにお願いする役割の一つと

してまして、こちらの従事者研修の開催ということをお願いしてございます。拠点病院

が１１病院ございますので、持ち回りの形で年５回を開催していただくということで一

応考えておりまして、連絡協議会でも、その旨でお願いしておるところです。今年度が

５病院、次年度が５病院ございますので、残り１病院が必ず２０２０年度については研

修していただいて、また２回目に開催する４病院が、また２０２０年度についてはお当

番をしていただくというような形で予定をしてございます。 

○山下委員 そうしますと、疾患群につきましても、その持ち回りの中で幅広くカバーし

ていただくような考え方ということでよろしいでしょうか。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 ご指摘のとおりでございます。 

○山下委員 ありがとうございます。 

○工藤会長 ほかに何かご意見ございますか。では、よろしゅうございますか。 

  それでは、次の議題に移らせていただきたいと思います。 

  議事３でございます。難病医療費助成の状況について、事務局からご説明をお願いい

たします。 

○鈴木疾病対策課長 それでは、難病医療費助成の状況につきまして、大きくは４点の事

柄についてご説明したいと思います。 
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  まず、資料７のほうをお取り出しください。こちらは、平成３０年１２月３１日時点

での東京都の難病医療費の助成対象者数となっております。１ページ目から６ページ目

までで、現指定難病３３１疾病について、対象者が多い順に掲載をさせていただいてお

ります。指定難病の対象者は、合計で９万１，６３４人でございまして、最も多いのが

潰瘍性大腸炎、次いでパーキンソン病、全身性エリテマトーデスということになってお

ります。例えば、参考までになんですが、今年度新たに指定難病に追加された特発性多

中心性キャッスルマン病などを見ますと、それは２ページ目の上のほうですね、順位が

７６、疾病番号が３３１でございますが、こちらのほうも既に７３名が認定されている

というところがわかるようになっております。 

  また、最後の６ページのところは、スモンなどの特定疾病や先天性血液凝固因子欠乏

症、また、一番最後の表、４についてはいわゆる都単と呼ばれている疾病が８疾病ござ

いまして、４６６人が認定対象となっているというところでございます。 

  こちらは、現状のご報告となっております。 

  続いて、２点目でございますが、平成２９年１２月３１日で難病法の施行に伴います

経過措置が終了いたしました。その後の認定状況を含めて、少しご説明をさせていただ

きたいと思います。 

  右肩に資料８とあって、難病法の施行に伴う特定医療費の支給に係る経過措置につい

てという資料のほうを、まずご覧ください。こちらは、国の難病対策委員会の資料にな

っております。 

  １枚めくっていただきまして、平成２７年の難病法の施行によりまして、医療費助成

の対象となる疾患が大幅に拡大するとともに、症状の程度が一定以上の方や、軽症であ

っても医療費が高額である方というのが医療費の助成の対象とするとなったところです。 

  そのような中で、こちらの資料の１枚目の経過措置をどのように行うかということな

んですが、難病法を施行した平成２７年１月１日以前の特定疾患治療研究事業、いわゆ

る予算事業で医療費助成を受けていた方が法施行後も継続して助成を受ける場合には、

昨年の末まで３年間激変緩和措置として三つの経過措置を講じておりました。まず一つ

目は、支給認定に当たり、重症度を考慮しない、軽症でも支給認定を行うということと、

二つ目としては、自己負担額を原則、いわゆる法施行後の新規認定者の方が適用される

原則の額よりも軽減するということ。３番目として、入院時の食費自己負担が原則より

も減額されるといったことでございました。 

  ２枚目に、その原則と経過措置の方の自己負担限度額の比較がわかる表がございます

ので、こちらはご参照いただければと思います。 

  続いて、また右肩に資料８とあって、経過措置終了後の特定医療費の支給認定の状況

という資料、こちらも国の資料になります。 

  実際、その後、どうなったかといったところになっておりますが、これは、経過措置

の終了に伴って、国が都道府県の協力を得て調査を行ったものとなっております。その
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結果、２９年１２月３１日時点で経過措置の対象者が７１．７万人で、その認定状況は

５７万人で、約８割の方が引き続き認定されたということでございます。不認定が 

８．６万人で１１．９％、申請なし・不明等は６．１万人で８．５％というふうになっ

ております。 

  この次のページ、Ａ３の資料でございますが、これが都道府県別にどうなっているか

という資料となっております。真ん中あたりにございます、引き続き認定というところ

の一番下まで目を移していただきますと、これが全国の平均となっておりまして、引き

続き認定されているのが７９．６％でございます。東京都につきましては、太線で囲っ

てございますが、８５．６％となっております。 

  なお、最も高い割合のところが宮城県で８６％、低いところが高知県で６９．２％と

なっておりまして、その差は全国平均から、ほぼおおむね、前後１０％となっていると

いうところでございます。 

  また、次のページもＡ３の資料となっておりますが、こちらは、疾患別の状況でござ

います。こちらも、真ん中にございます引き続き認定というところを見ていただきます

と、疾病ごとに差があるというところではございます。 

  認定されなかった人数が、実数として一番多かったのが、番号で０１２、潰瘍性大腸

炎となっておりまして、その次は、７番目のサルコイドーシスとなっております。率と

して一番認定されなかった疾病としましては、１４番のピュルガー病、それから１５番

目の天疱瘡等が不認定率が高い疾患となっております。 

  経過措置の説明は、以上になります。 

  また、医療費助成に関する３点目の説明事項としまして、都単に関することでござい

ます。資料の９をご覧ください。 

  昨年度、この協議会で都単の認定基準と改正案のほうもご検討いただきまして、あり

がとうございました。右下の新基準の適用についてというところをご覧ごらんいただけ

ればと思います。新規の申請者につきましては、既に経過措置終了後の３０年１月１日

から新基準で運用しておりますが、既認定者につきましては、まだ今年度は周知期間と

して対象者の方に個別に変わるというところをお知らせしているところでございまして、

３１年８月の更新分から新基準を適用させていただきたいと思っております。こちらも、

ご報告になります。 

  それから、医療費助成に関する４点目で、資料の１０になります。ちょっと、また指

定難病の話に戻って恐縮なんですが、来年度、疾病の拡大や修正が予定されております

ので、事前に情報提供させていただきます。 

  こちらに記載の２疾病が、指定難病に追加される予定で、時期としては夏ごろという

ところが見込まれております。 

  医療費助成に関する説明のほうは、以上となっております。 

○工藤会長 ありがとうございました。 
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  難病医療費助成の状況について、今、事務局のほうからご説明をいただきました。何

かご質問、ご意見ございますか。 

  どうぞ、山下委員。 

○山下委員 最後にご説明いただいた、都の単独医療費助成制度の認定基準の変更で、こ

れで、これまで認定を受けてた方が、今後の更新のときに、認定される割合がどうなり

そうか、現時点で想定されてるところがあれば教えていただければと思います。 

○工藤会長 どうぞ。 

○鈴木疾病対策課長 ご質問ありがとうございます。 

  こちらとしても、見込んでいる部分はあるんですが、具体的な数値は、なかなかお答

えはしにくいんですが、現在、４６６人の方が認定されていて、やはり一部の方は認定

されなくなるという可能性があるというところは想定しておるところでございます。 

○山下委員 状況はわかりました。 

○工藤会長 ほかに何かご意見ございますか。 

  どうぞ、磯﨑委員。 

○磯﨑委員 この疾患別の支給認定の状況というＡ３のところです。確かに軽い疾患は引

き続き認定の率が低いのは当然だと思います。 

１２番目の潰瘍性大腸炎、これは６９．１％と低いし、 

パーキンソン病は２０番のところにあるんですが、結果的に、９２．２％と非常に高い

率です。実際、パーキンソン病は、本当に軽い人から重い人までいるわけで、これを一

緒にするとあまりよくないんじゃないかと思ったんですが、データとして分けてあるで

しょうか。つまり、パーキンソン病の人は、多分もっと減ったんじゃないかと思うんで

す。ほかの類似疾患は、やはり重いので高いと思うんですけど、一緒にしてしまうと、

データとしてあまりよくないんじゃないかという印象を受けますが、どうでしょう。 

○笹原課長代理 ご質問ありがとうございます。 

  都道府県が拾って出しておりますので、東京都自身は、実は数値は持ってはいるんで

すけれども、国のほうで、地方によっては、本当に、もともと患者さんが少ないことか

ら、都道府県別に公開すると差しさわりがあるということで、その都道府県別の公開は

しないということを言っておりますので、国のほうから最終的にまとめてきた数字がこ

の病気を全部まとめた旧疾病ベースの数字しか出してこなかったので、そのあたりは、

東京都のものだけを公開するという形は、差し控えさせていただければなというところ

でございます。 

○磯﨑委員 そうですか、わかりました。じゃあ、しようがないと思います。ありがとう

ございます。 

○工藤会長 磯﨑委員、よろしゅうございますか。 

○磯﨑委員 はい。 

○工藤会長 ほかに何か追加する部分ございますか。よろしいですか。 
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○鈴木疾病対策課長 先生のご指摘のとおり、軽い疾病等は、もちろんそういう傾向があ

る可能性もございまして、先生のご意見を踏まえまして、今後、事務局等で何か検討す

る際には、ぜひ参考にさせていただいて、ちゃんとパーキンソン病、個々の病気の形で

の検討等ができればよいなと思っております。ご指摘ありがとうございました。 

○工藤会長 よろしゅうございましょうか。 

  それじゃあ、ありがとうございます。 

  その次は、議事の４になります。在宅療養・医療連携対策の部会報告について、事務

局のほうから説明をお願いします。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 それでは、資料の１１をご覧ください。Ａ４横のもの

です。 

  平成３０年１１月２９日に、本会議の部会でございます在宅療養・医療連携支援対策

部会のほうを開催いたしました。先ほど報告をしておりましたとおり、こちらにおきま

しても、難病医療提供体制の病院指定についてご報告させていただいたところでござい

ます。 

  それから、あわせてですけれど、平成２９年度の在宅難病患者支援事業、当課で行っ

ております事業の実績についてご報告をしてございます。 

  お手数ですが、資料１枚おめくりください。別紙の１ということでお付けをしている

資料がございます。こちらが当日配付した資料でございまして、事業がたくさんござい

ますので、かいつまんでご説明させていただきますと、別紙１の１ページ目中段、難病

医療相談という項目があるかと思います。こちらの②の難病相談・支援センターの実施

分２８年度と２９年度、両方出しておりまして、２９年度につきましては実績が大幅に

下がっているような形になっておるんですが、こちらにつきましては、平成２９年７月

に難病相談・支援センターの委託先の切りかえをしたというような特殊要因があったた

めでございます。 

  それから、別紙１のほう、さらに１ページおめくりいただいて、次のページのところ

の、やはり中段あたりのところに難病相談・支援センターでの療養相談件数を載せさせ

ていただいております。こちらにつきましては、前年度に対し、平成２８年度に対し大

幅増となってございます。先ほど申し上げたとおり、７月に委託先を、従来の患者団体

さんから、難病全般に関し高い専門性を持っていらっしゃいます順天堂大学医学部附属

順天堂医院さんに切りかえを行ったこと。それから、従前、難病相談・支援センターが

ございました東京都の広尾庁舎は、患者さんの団体に引き続き委託をしましてピア相談

室に改組いたしました。それから、あわせて１０月に多摩地域における相談場所といた

しまして、都立神経病院の中に多摩難病相談支援室を新規に開設しまして、相談体制を

拡充したことに伴い、相談件数につきましても大幅増となってございます。 

  それから、報告事項、当日の会議の３点目といたしまして、「在宅難病患者生活環境

把握事業」の調査結果を報告しております。資料１１の、今の別紙の１の資料の次に、
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別紙の２の資料をＡ４にて付けております。こちらをご覧ください。 

  こちらの調査は、平成２７年の１月に難病法が施行されまして、医療費助成の対象と

なる疾病が大幅に増えたということを踏まえまして、多様な疾病の難病の患者さん、 

ＡＤＬですとか、各種サービスの利用状況、それから就学・就労の状況など、生活の状

況を把握しようということで、それで、その後の施策検討の基礎資料とするために平成

２９年９月から１０月に調査を実施したものでございます。対象といたしましては、平

成２８年度に都内で指定難病の医療費助成を受給されておりました患者さん 

約８，５００名、疾病の別を一応考慮いたしまして抽出いたしまして調査票を送付し、

１８６の疾病の２，７００名余りの患者さんからご回答をいただきました。 

  調査項目については、資料の左側の中段に載せさせていただいております。 

  調査結果、右側のほう、簡単にご説明申し上げますと、疾病が増えたということもご

ざいまして、ご回答いただいたところの方々に関しましては、ＡＤＬは７割の方が自立

されておりまして、それに伴い、障害福祉サービスですとか介護保険とか、その他もろ

もろ使っていないという方々も相当数を占めておりました。サービスを必要としない患

者さんがたくさんいらっしゃるということも影響しておるかと思いますが、指定難病に

つきましては、難病法にある病気と、それにプラスアルファで障害者総合支援法におけ

る障害福祉サービスを受けることができるということが手帳の有無にかかわらずあるの

ですが、こちらのことそのもの自体をご存じないという患者さんも４割ほどおられまし

て、今後、こちらのほうは、うちのほうでも周知が必要だなというようなことがわかり

ました。また、療養生活、非常に長くなりますので、困り事の相談先というのを聞いて

おりますけれども、こちらについては、診療を受けている医療機関、特に大学病院など

の専門の大きい病院が主でございました。 

当課のほうでは、難病法による療養相談の専門機関として相談・支援センターを設け

ているわけなんですけれど、なかなか、そこが相談の場所だということが知れ渡っては

いないようでございまして、より身近なところで一般の方が思い浮かべやすい保健所等

に比べましても、なかなか周知が行き届いておらなかったというふうな状況でございま

した。 

  それからまた、患者さんの症状の軽重を問わず、自由記載等も踏まえますと、難病に

係る制度ですとかサービスは多岐にわたっておりますことと、かつ支援を実施する主体

がいろいろだということ。それから、東京都のほうの広報も行ってはおるんですけれど、

なかなか効果的にご理解いただけていないというような課題が見えてまいりました。 

  この課題を踏まえまして、平成３１年度、来年度につきましては、東京都の難病支援

に係るホームページのほうを再構築をいたしまして、全ての患者さんが利用しやすい形、

知りたいときに知りたい、わかりやすいような情報提供というような形で取り組んでい

きたいと考えてございます。 

  それでは、お手数をかけますが、資料の冒頭のほうにお戻りください。資料１１の１、
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審議事項のほうに入りますが、当日は在宅難病患者一時入院事業の対象者像についてご

検討いただきました。これは、いわゆるレスパイトの事業でございます。現行、難病に

り患されているということに加えまして、都のほうの要件といたしましては、常時医学

的管理下に置く必要があるというのが対象者の要件となってございます。ただ、こちら

の常時医学的管理下に置く必要があるというのが、具体的にどのような状態像で、どう

いう医療処置を必要としているかということについては、特に定めがないところでござ

います。こちらにつきまして、在宅医療を受ける重症度の高い患者さんというのは今後

も増加しいていくと思われますので、より多くの患者さんに都事業を使っていただくた

めにも、在宅部会の先生方に専門的見地から具体的な状態像というのはどういうことか

ということをご検討いただきました。そちらのほうでいただいたご意見が、資料１１の

右側に書かせていただいておるところです。 

  状態像の例示ということについては委員の先生方からご異論はございませんで、意見

が全員で一致していたところでは、気管切開ですとか人工呼吸器の装着というところは、

要件に該当するということで間違いないのではないかということでございました。それ

以外の例示については、さまざま、こういうような考え方があるのではないかというこ

とが挙げられておりました。診療報酬の算定要件ですとか、ＡＤＬも含めた重症度を加

味してはいかがかというようなご意見ですとか、それから、難病に特徴的なケアの困難

さというものを考慮する必要があるのではないかというような貴重なご意見を頂戴いた

しました。 

  今後、先生方からいただいた意見をもとに、具体的にどのような形の例示をするかと

いうのは事務局で整理させていただきたいと存じます。 

  それから、審議事項の二つ目といたしまして、東京都の難病対策地域協議会の３０年

度の開催テーマについて、事務局から少しご審議事項としてお話しさせていただきまし

た。東京都の協議会につきましては、地域での設置促進というような役割も担っており

ますことから、事務局の案といたしましては、既に設置している自治体についての取り

組みの仕方というのをご紹介させていただいてはどうだろうかということを挙げさせて

いただきまして、ご異論がなかったので、３０年度については、そちらで開催をいたす

ことにいたしました。 

  その他の意見といたしましては、３０年度は災害が非常に多うございましたので、災

害対策に関係したテーマというのを取り上げるようなこともあっていいのではないかと

いうご意見を頂戴しております。 

  以上でございます。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  在宅療養・医療連携対策部会の報告をしていただきましたが、何かご意見、あるいは

ご質問等ございますか。 

  どうぞ、村越委員。 
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○村越委員 教えていただくだけなんですけど、今の資料の３枚目の下のほうに難病患者

等ホームヘルパー養成研修の実績の報告があるんですけども、２９年度と２８年度を比

較して、開催数が半分ぐらいに減っているんですけど、これ何か理由があるのか、それ

を教えていただきたいと思います。 

○土屋課長代理 ご質問ありがとうございます。 

  この研修は、昔は東京都が直営で行っていたりですとか、区市町村さんと共催で開催

していた時期も過去にはあったんですけども、現行、この研修は国の研修のカリキュラ

ムに沿って、このカリキュラムを実施する民間団体を指定するという形で研修をやって

います。その研修のカリキュラムは東京都のホームページで周知するという形をとって

いまして、実績が減った理由として考えられるのは、そもそも手挙げをしていただいた

事業者さんが減ったりですとか、研修の回数そのものが減って、またちょっと参加者も

年度によっては増減があるので、２９年度は、その研修自体が昨年度と比べて回数が減

ったというところが一番の理由かと思います。特段、事業内容に変更があったとかはご

ざいませんので、また来年度も引き続きやっていく事業でございます。 

  以上です。 

○村越委員 ありがとうございます。 

○工藤会長 ほかに何かございますか。では、よろしゅうございますか。 

  それでは、次の議題に移らせていただきます。 

  議事５になります。都内の難病対策地域協議会の設置・開催状況についてでございま

す。では、事務局から説明をお願いします。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 それでは、資料１２のほうを１枚おめくりいただきま

して、まず、２枚目のほうをご覧ください。 

  難病対策地域協議会につきましては、資料の左側にございますように、難病法の３２

条におきまして、都道府県及び保健所設置の区市に対して設置が努力義務とされている

会議体でございます。こちらの会議体なんですけれども、資料の右側に平成２７年１月

の難病法施行以降の設置の状況を取りまとめたものをお示ししております。年度を経る

ごとに少しずつ増えてきておりまして、２７年１０月時点ではゼロだったものが、３０

年３月３１日の時点では、特別区５、多摩地区５ということで、１０まできまして、近

年度については、こちらの調査時点では、開催予定ありというところが１４ということ

でございますので、半分ぐらいまで設置・開催というのが進んできたというところでは

ございます。 

  それでは、次に、資料１２のほうの１枚目にお戻りください。東京都の本庁における

地域協議会につきましては、先程から申し上げておりますとおり、地域での協議会の設

置促進という役割も担っておりますことから、平成３０年１２月２６日の開催の会議で

は、これから難病対策地域協議会の設置を行う自治体ですとか、開催を考えている自治

体さんの参考となるように、非設置の自治体がどのような形で設置に取り組まれたかと
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か、どういうような調整をされて開催にこぎつけたかというようなことを事務局のほう

で特別区５区と、それから都保健所１所についてヒアリングをさせていただきまして、

それを取りまとめたものをご紹介申し上げました。ヒアリングの項目については、そち

らの下に書いてあるような形で、開設の準備ですとか開催の実務について聞いてござい

ます。 

  こちらのほうを当日ご紹介申し上げまして、協議会の委員の先生方から頂戴した意見

が右側でございます。こちらの地域協議会におきましても、在宅部会と同様に、３０年

度につきましては複数の大規模災害があったということもございまして、都協議会で災

害対策をやってはいかがかというようなご意見がございました。その他、東京都が実施

する協議会のほうに、各地域の代表ですとか協議会の担当者に来ていただいてやるとい

うようなやり方もあるのではないかということと、都協議会自体の運営方法ですとか開

催回数とか、まだまだ工夫の余地があるのではないかというようなご指摘もいただいて

おります。 

  その他の意見といたしまして、地域包括ケアという大きな枠組みで見ますと、難病の

患者さん、どうしても患者数が少ないので埋もれてしまいがちであるので、地域協議会

に限らず、いろいろな会議体の場で難病の患者さんの対策、特殊なものについても必要

だということを働きかけることが必要ではないかというご意見がございました。また、

それから地域協議会のあり方的なところでは、保健活動を充実させるといったようなと

ころを意識しながら、実務に結びつく必要性があって開催する会議体としていただきた

いというようなご意見もございました。また、地域の実情はいろいろで、自治体の規模

もいろいろでございますので、難病に特化した会議を新たに立ち上げるというのは非常

にハードルが高いということで、難病対策以外の既存の会議体に難病分野の委員を追加

するというようなやり方、啓発していくというやり方があってもいいのではないかとい

うようなご意見をいただいております。 

  以上でございます。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  都内の難病対策地域協議会の設置・開催状況についての報告をいただきました。何か

ご質問、ご意見ございますか。 

  どうぞ、磯﨑委員。 

○磯﨑委員 この地域協議会は、資料の一番最初のときにも出てきましたね。これは、地

域に根差した課題を十分抽出していくというのが主体で、それを上に上げていくわけで

すね。支援対策部会は、この協議会に対して何を一番望んでいるとお考えですか。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 難病法にこちらの協議会が位置づけられている意味合

いといたしましては、やはり地域の実情に応じて地域で難病支援に携わる実務者が一堂

に会して難病に対する対策について地域に合った形で運用等をやっていくための会議体

という趣旨でつくられておるかと思いますので、地域で解決できないような広域的な視
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点で検討が必要なものとか、いい事例なので都に紹介したいというようなものがあれば

都協議会でというのもあるかと思うんですけれども、基本的には地域でやっていただく

会議体というのが一番重要なのかなというふうには考えております。 

○磯﨑委員 そうすると、基本的には、その中で十分に話し合ってもらって、解決できる

ものはもちろんどんどんしていって、それで、どうしてもだめなものは、上に上げてい

くという感じですね。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 上に上げるというか、課題の共有というか、そういう

ような形ですね。 

○成田保健政策部長 よろしいですか。 

○工藤会長 どうぞ、部長。 

○成田保健政策部長 地域の中だけですと、なかなか見えない部分があって、まだこれ、

発足したばかりなので、まずは地域で立ち上げて、地域の課題というのを見出していく。

さらに成熟していくと、自分たちの自治体は、もっとこういうことができるんじゃない

か。そう考えたときに、自分たちのところだけだと、どうしても狭い視野になってしま

うので、ほかの自治体の先駆的な事例を聞きながら、こういうことを取り上げていけば、

うちの自治体としても、もう少し難病対策が推進されるんじゃないかと、そういう視点

を持つための場が東京都の全体会。将来的には、そうなっていくのかなというふうに考

えております。今はまだ、ちょっとできたばかりなので、そこまでは見えないところで

はございますが、そういったことを視野に置きながら進めていきたいという思いでやっ

ております。 

○磯﨑委員 いいアイデアの提案ということですね。そこはわかりました。ありがとうご

ざいます。 

○工藤会長 ほかに何かございますか。 

  私のほうから、ちょっと一つだけ。災害対策というのは、いろいろなところから出て

るんだけど、ただ、今、制度的に、要するに平常時の、つまりシステムが立ち上がった

ばかりで、これを運用していく、その構築をしている最中なので、これがある程度落ち

ついた段階では、やっぱりこういう災害対策みたいな、いわゆる緊急時の対策について

も踏み込んでいくんだろうと思いますけど、その辺のスケジュール感、どんな感じで持

っておられるんですか。まだ、その辺は検討はされてないですか。直下型地震とか、水

害、いろんなことがあるんだろうけどね。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 施策の検討、どうかということのレベルですと、会長

がおっしゃったご指摘のとおりかと思います。こちらで書いております地域協議会でと

いうのは、既存の医療資源ですとか、地域の資源の中で、今般、例えば昨年の北海道の

地震で停電が起きたときに、今までですと、例えば市町村さんだったりしますと、発災

したときに人工呼吸器の患者さんが、市町村の職員としては、入院できるというような

ご認識をお持ちだったりとかする方も、やはりいらっしゃるようなんですね。そういう
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方々が、例えば医療機関さんも参加されている協議会のほうに出ることによって、災害

時の医療というのが地域でどうなっていてというようなこと、病院さんのご意見を聞い

て、少し新しく考える視点ができたりとか、じゃあ、どういうことが具体に今できるん

だろうかというようなことを、地域レベルでお話し合いをしたところがあるというふう

に聞いています。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  ほかに何かございますか。 

  西田委員、どうぞ。 

○西田委員 やはり、地域、狭い地域になってきますと、やはり難病の方って人数が少な

いですよね。ほとんど、やはり自分の圏域を見ても、そこで問題になってくるのは、や

はり神経難病で、今おっしゃった人工呼吸器をつけているような、そういう医療ニーズ

の高い方々ということになって、そうでない難病の方って、あまり話に上がってこない

のが現実だと思います。ですから、そこで議題として出てくるのは、停電の際どうしよ

うとか、あとは資源マップをどうつくっていくかとかということになってくるので、割

と、そこで議論される内容って限られちゃっているんじゃないかなという気がするんで

すが、それ以外にどういったことを地域でもんでいかなければいけないのか、何かほか

に示唆がありましたら教えていただきたいんですが。 

○工藤会長 いかがでしょうか。課長、何か。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 西田委員がご指摘されたところが、やはりメインのと

ころにはなってきて、数は少ないんですけれども、やはり対策が必ず必要な方々という

ことで、医療的ケアで電力に依存してというか、電力が抜きでは話にならない患者さん

たちのことが、やはり中心には話に上がっているようです。どうしても、その辺のあた

りのところが、区市町村と、区だと大きかったりすると思うんですけれど、小さな市と

かですと埋もれてしまいがちなところがあるので、そこのところを、地域の協議会をや

ることによって、そういう方たちに対する施策にも目が向くというようなところはある

かと考えております。 

○西田委員 そしたら、例えば人工呼吸器等使用患者の個別マニュアルなんていうのを、

この会議体で管理していってもいいわけですか。 

○奈倉疾病対策事業調整担当課長 多摩地域については、都保健所が、保健所単位という

ことになりますと、また自治体の区分と分かれてしまいますので、ここの会議体自体が

何か、例えば災害医療コーディネーターのような権限を持つものではないんですけれど

も、そういう個別支援計画をつくるということが必要で、どういう考えに基づいてつく

るかというようなことを自治体の職員含めて認識の共有というようなことをする場かと

思います。 

○工藤会長 よろしゅうございますか。 

○西田委員 はい、わかりました。 
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○工藤会長 ほかに何かございますか。 

  どうぞ、山下委員。 

○山下委員 私のおります多摩小平の保健所でも、先月、地域協議会を開催したんですけ

ど、関係者を集めて何かを語ろうかというときに、今年度に関しては、やはり災害とい

うのは非常にわかりやすいテーマだったかなと思いました。災害時にどういうリソース

があるのか、どういった方が支援の対象になるのかというのは、平常時のモードの中で

は理解しにくいところがあります。そのあたり、管内の市の健康部門と福祉部門の方に

も入っていただいている中で、医療関係者の方から災害時の医療体制や停電対策等が、

病院ではこういうふうになってますとかという話をしていただくことで、とても良い情

報共有の機会となりました。災害医療自体は、それぞれの市の防災部門の担当で進めら

れてはいるんですけど、難病患者さんというのは数が少ないことから、個別の対象者に

関しての対応のイメージというをなかなか市の方は持ちづらい。その点が、ある程度集

約された情報を共有していくということは非常に大切であると感じました。一方で、人

工呼吸器の話になりますと、必ずしも神経難病だけではないので、災害医療では別の視

点も必要なのでしょうが、それを情報共有する場の一つとして、この協議会を生かして

いくのは良いと思います。地域の課題というところを関係者の皆様に認識していただい

て、ほかの会議体とかとうまく連携をとっていくとか、そういう意味では非常に意義深

いものだったなというのが、開催してみて感じたところでございます。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  おっしゃるように、例えば在宅酸素療法をやっている、別に難病ではなくても皆さん

やっておられるので、そういうものも含めた横断的なもので構築していく必要があるん

でしょうね。ありがとうございました。 

  では、よろしゅうございますか。 

  それでは、次の議題に移らせていただきます。 

  議事６の、平成３１年度の難病関係事業予定についてでございます。事務局から説明

をお願いいたします。 

○鈴木疾病対策課長 それでは、平成３１年度の難病関係事業の予定についてご報告いた

します。資料１３をご覧ください。 

  まず、議事２でもご説明しました難病医療ネットワーク事業でございますが、診療機

能情報の収集や提供、これは一般向けには既に公開中というところでございますが、医

療機関向けにつきましても、９月をめどに情報提供の開始をしたいと思っております。

また、難病医療連絡協議会、医療従事者向け研修につきましても、先ほどご説明したと

おり、開催をしていきたいと思っております。 

  また、議事４のほうでご説明しました在宅難病患者支援事業でございますが、こちら

も難病医療相談会、難病医療講演会、難病セミナー、そして在宅難病患者訪問看護師養

成研修等、こちらのスケジュールのとおり開催させていただければと思っております。 
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  また、議事３のほうでご説明した都単疾病の医療費助成に関しましては、既認定者に

つきまして、８月の指定更新のときから新基準で更新をさせていただきたいということ

でございます。 

  また、各種会議の開催予定でございますが、特殊疾病対策協議会は、１年後の同じ時

期に開催させていただきたいと思っております。また、部会の在宅療養・医療連携支援

対策部会につきましては、６月、１月をめどに２回実施させていただきたいと思ってお

ります。難病対策地域協議会につきましても、夏ごろの開催を予定しております。 

  また、議事４のほうでホームページのほうの再構築についてご説明をしたところでご

ざいますが、こちらについても、１月をめどには再構築したホームページにおいて難病

に係る情報提供の充実を図ってまいりたいと考えているところでございます。 

  来年度の事業予定の説明は、以上です。 

○工藤会長 ありがとうございました。 

  平成３１年度の難病関係事業予定についてご説明いただきました。何かご質問、ご意

見ございますか。よろしいでしょうか。 

  それでは、平成３１年度は、今ご説明いただいたような予定で進めるということにさ

せていただきます。 

  次の議事の７は、その他でございますけども、委員の皆様方から何かご意見等ござい

ますか。よろしいでしょうか。 

  それでは、特にご意見がないようです。 

  それでは、これで本日の議題については全て終了いたしました。委員の皆様には、長

時間にわたって熱心なご議論いただき、ありがとうございました。 

  それでは、事務局にお返しいたします。 

○鈴木疾病対策課長 委員の皆様、本日は大変貴重なご意見をいただきまして、ありがと

うございました。 

  事務局よりの連絡事項でございますが、次回の協議会につきましては、先ほどのスケ

ジュールでもご説明いたしましたが、来年の３月ごろを予定させていただいております。

日程の調整は改めてご案内させていただきますので、その際は、どうぞよろしくお願い

いたします。 

  それでは、以上をもちまして、平成３０年度東京都特殊疾病対策協議会を閉会いたし

ます。委員の皆様、本日はありがとうございました。 

（午後５時１５分 閉会） 

 

 


