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平成３０年度指定難病等及び遷延性意識障害対策協議会 議事録                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                         

 

１ 日 時 平成３１年２月１２日（火）午後５時から午後６時まで 

２  場 所 宮城県行政庁舎１１階 第二会議室 

３ 出席者 

（１）宮城県指定難病等及び遷延性意識障害対策協議会委員（五十音順，敬称略） 

青木 正志  （東北大学大学院医学系研究科） 

 虻川 大樹  （宮城県立こども病院） 

遠藤 実   （仙台厚生病院） 

 久間木 悟  （仙台医療センター） 

 小泉 勝   （栗原市立栗原中央病院） 

 櫻井 芳明  （中嶋病院） 

 佐々木 毅   （東北医科薬科大学若林病院） 

 菅原 明    （東北大学大学院医学系研究科） 

 髙柳 勝    （たかやなぎこども医院） 

 田中 総一郎  （あおぞら診療所ほっこり仙台） 

 西井 亜紀   （ＪＲ仙台病院） 

 藤原 幾磨   （東北大学大学院医学系研究科） 

 藤原 悟    （広南病院） 

 力石 健    （東北大学病院小児科） 

（２）事務局 

宮城県保健福祉部 部長                渡辺 達美 

宮城県保健福祉部疾病・感染症対策室 室長       照井 有紀 

              同      室長補佐（総括）     鈴木 伸一 

           同      室長補佐（難病対策班長） 佐久閒 正則 

同         主任主査         菅原 修 

同            主事           渋谷  翔太 

同      主事           小松 采  

同      主事           森田  名緒  

４ 傍聴者 なし 

議   事 

司   会 

 

 

 

本日は，お忙しいところお集まりいただきまして，誠にありがとうございま

す。本協議会は，宮城県が実施する指定難病並びに小児慢性特定疾病患者に対す

る医療費助成事業及び特定疾患，先天性血液凝固因子障害，遷延性意識障害者等

に対する治療研究事業の適正かつ円滑な推進について委員の皆様に御審議をい

ただくため，条例に基づき設置されているものでございます。 

今回から，久間木先生及び力石先生に新たに委員に御就任いただきました。他 
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渡 辺 部 長 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

の先生方につきましては，引き続き委員をお引き受けいただきました。ありがと

うございます。また，今回欠席されておりますが，大内先生，大竹先生，小澤先

生，小沼先生，亀岡先生，佐々木巖先生，佐藤先生，冨永先生，永野先生，山口

先生につきましても，引き続き委員として御就任いただいております。  

委員の任期は，協議会条例第２条の規定により，２年となっております。今期

は平成３１年１月１日から平成３２年１２月３１日までとなっておりますの

で，よろしくお願いいたします。 

なお，委嘱状につきましては，恐縮ですが，机上に配布させていただいており

ます。 

 それでは，ただ今より，宮城県指定難病等及び遷延性意識障害対策協議会を開

催いたします。 

 なお，本協議会につきましては，宮城県情報公開条例第１９条の規定に基づ

き，公開とされております。また，議事録につきましても，後日公開させていた

だきますので，御了承願います。御質問等につきましては，録音の都合もござい

ますので，マイクを御使用の上，議長の指名を受けてから御発言をお願いいたし

ます。 

 はじめにお手元にお配りしております資料の確認をさせていただきます。ま

ず，本日の協議会の次第，右肩に資料１と記載しております「指定難病等及び遷

延性意識障害対策協議会条例」，右肩に資料２と記載しております「宮城県指定

難病等及び遷延性意識障害対策協議会役員選出用名簿」，資料３と記載しており

ます「宮城県の難病等患者に対する支援の状況について」，参考資料と記載して

おります「宮城県遷延性意識障害者治療研究事業実施要綱」，以上となっており

ます。不足の資料等はございませんでしょうか。よろしいでしょうか。それでは

続きまして，宮城県保健福祉部長の渡辺より御挨拶を申し上げます。 

 

 皆様，こんにちは。本日は，お忙しい中，本協議会に御出席いただきまして，

誠にありがとうございます。 

 また先生方には，日ごろ，本県の難病等対策事業の円滑な推進につきまして，

御理解と御協力を頂いておりまして厚くお礼申し上げます。 

 また，今回は，快く委員をお引き受けいただきまして，改めて感謝申し上げま

す。今後２年間，御指導，御協力をよろしくお願いいたします。 

 さて，県では，平成２７年１月１日に施行されました「難病の患者に対する医

療等に関する法律」と，改正された「児童福祉法」により，新制度に基づく医療

費助成と支援体制の充実に取り組んで参りました。 

 指定難病の経過措置期間が終了した昨年度は，受給者証の更新事務に混乱が

生じ，一部の難病患者の皆様に御迷惑をおかけいたしましたが，これらの状況を

踏まえ，今年度は事務の見直しを行い，混乱もなく，円滑に実施しているところ

であります。 
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司   会 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（各委員） 

 

司   会 

 

仮 議 長 

難病患者に対する支援体制につきましては，今年度の４月に東北大学病院を

新たに難病診療連携拠点病院として指定させていただきまして，難病医療に関

する相談対応機能を充実いたしました。 

 遷延性意識障害者治療研究事業につきましては，昭和４８年以降本県が全国

に先駆けて取り組んでおりまして，患者家族の負担軽減に努めております。今後

とも委員の皆様の御指導をいただきながら，適切な事業実施を図って参る所存

でございます。 

委員の皆様方には，円滑な推進につきまして，引き続き御協力をよろしくお願

い申し上げます。 

 

 それでは，改めまして，本日御出席の皆様を御紹介させていただきます。お配

りしております次第の次のページ，次の資料を御覧いただければと思います。こ

ちらの出席者名簿に従いまして，御紹介を申し上げます。 

 

【五十音順に，出席委員を紹介】 

 

続きまして，事務局職員を紹介させていただきます。 

 

【渡辺部長，照井室長の紹介】 

 

 それでは，議事に入らせていただきます。 

資料１を御覧ください。本協議会の会議は，「宮城県指定難病等及び遷延性意

識障害対策協議会条例」第４条により委員の半数以上の出席により成立いたし

ますが，委員数２４名のうち，本日の出席者は１４名となっております。会議が

成立していることを最初に御報告申し上げます。 

 会長及び２人の副会長につきましては，協議会条例第３条第１項により委員

の皆様の中から互選していただくことになっております。 

なお，当協議会の組織体制につきましては，資料１の４ページに，最後のペー

ジになりますが，そちらに組織図がございますので，御参照いただければと思い

ます。 

会長・副会長の選出に際して，仮議長を保健福祉部長の渡辺とさせていただけ

ればと考えておりますが，皆様いかがでしょうか。 

 

【異議なし】 

 

渡辺部長お願いいたします。 

 

 しばらくの間，仮議長を務めさせていただきます。 
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（渡辺部長） 

 

 

遠 藤 委 員 

 

仮 議 長 

 

事 務 局 

 

 

 

仮 議 長 

 

 

（各委員） 

 

仮 議 長 

 

 

 

司   会 

 

 

佐々木会長 

 

 

 

 

 

 

 

 

司   会 

 

 

 

佐々木会長 

 

委員の皆様にお諮りいたします。本協議会の会長及び副会長についてですが，

いかがいたしましょうか。 

 

事務局案はおありでしょうか。 

 

それでは事務局案をお願いいたします。 

 

事務局案ということですので，会長に東北医科薬科大学若林病院名誉院長の

佐々木毅委員，副会長に中嶋病院顧問の櫻井芳明委員，なお，本日欠席されてお

りますが，みやぎ健診プラザ顧問の佐々木巖委員を推薦いたします。 

 

ただ今，事務局案として，会長に佐々木毅委員，副会長に櫻井芳明委員，佐々

木巖委員の御推薦がありました。他に御意見はございませんでしょうか。 

 

【異議無し】 

 

異議なしの声をいただきましたので，それでは，会長を佐々木毅委員，副会長

に櫻井芳明委員，佐々木巖委員にお願いすることといたします。よろしくお願い

いたします。 

 

それではここで，佐々木会長より御挨拶をいただきたいと思います。佐々木会

長よろしくお願いいたします。 

 

新会長として，御挨拶申し上げます。 

引き続き会長職を承ることとなりました佐々木でございます。 

今後とも，各種医療費助成事業が円滑に行われ，宮城県の難病等対策の推進が

図られますよう，県と協力しながら，本協議会の適正な運営に努めて参りたいと

考えております。 

委員の皆様には，御多忙とは存じますが，御協力をよろしくお願いいたしま

す。 

以上，簡単ではございますが，会長就任の挨拶とさせていただきます。 

 

ありがとうございました。 

それでは，ここからの議事進行につきましては，佐々木会長にお願いいたしま

す。佐々木会長，よろしくお願いいたします。 

 

 次に，議事（２）「委員会委員の指名について」でございますが，資料の２を

ご覧ください。 
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（各委員） 

 

佐々木会長 

 

 

 

 

 

事 務 局 

（照井室長） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

協議会条例第５条第３項で「委員会は会長が指名する委員で組織する。」とさ

れていることから，私といたしましては，継続の委員には，以前と同様の委員会

に，また，新しく就任された久間木委員には，小児慢性特定疾病委員会に，力石

委員には指定難病等委員会に所属いただくことでお願いできればと思います

が，いかがでしょうか。 

 

【異議無し】 

 

どうもありがとうございます。なお，本日欠席されている委員については，後

日，御本人に説明，御承諾を得ることにいたしたいと思います。 

ただ今，委員を御指名いたしました委員の皆様には，御苦労をおかけいたしま

すが，どうぞよろしくお願いいたします。 

 次に，報告事項に入らせていただきます。事務局から報告をお願いします。 

 

私の方からは，資料３にもとづきまして，報告させていただきたいと思いま

す。着座にて失礼いたします。 

資料３「宮城県の難病等患者に対する支援の状況について」でございます。 

まず，１の県の難病等患者支援体制についてですが，医療費支援と療養生活支

援の２本柱で実施しております。 

表の左側を御覧ください。最も受給者数の多い指定難病をはじめとして，スモ

ン等の特定疾患，先天性血液凝固因子障害，小児慢性特定疾病患者に対する医療

費の支援を実施しております。また，遷延性意識障害につきましては，治療を行

う医療機関に対しまして治療研究費を交付しております。 

表の右側を御覧願います。療養生活支援制度につきましては，地域の保健所を

中心としました個別支援を核としまして，さらに，広く開かれた相談窓口とし

て，「難病相談支援センター」や「小慢さぽーとせんたー」を開設し，患者家族

の相談支援とそれを支える地域の支援者に対する技術支援を行っております。 

表の下を御覧ください。「難病医療提供体制整備事業」として，４月には，東

北大学病院の同意をいただきまして，難病診療連携拠点病院に指定させていた

だいたところです。 

今後は，東北大学病院をはじめとしまして，関係者の皆様の御意見を伺いなが

ら，「早期に正しい診断が受けられ，身近な医療機関で適切な医療を受けること

ができる体制」の整備に取組み，県内の支援ネットワークの充実を図って参りた

いと考えております。 

おめくりいただきまして，２ページを御覧ください。支援事業の実績について

ですが，まず，指定難病医療費助成事業及び特定疾患治療研究事業につきまして

説明いたします。 

指定難病医療費助成事業は，特定疾患治療研究事業から移行する形で平成 



- 6 - 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

２７年１月より始まりました。スモン，難治性肝炎のうち劇症肝炎，重症急性膵

炎，プリオン病の４疾患は，現在も特定疾患治療研究事業として続いておりま

す。 

指定難病医療費助成事業は，平成２６年１２月３１日の時点で，特定疾患治療

研究事業の対象であった者が，切れ目なく継続して難病医療費助成の対象とな

った場合，平成２９年１２月３１日まで，自己負担上限月額の軽減や重症認定の

継続，旧制度認定基準の適用など，経過措置が設けられておりました。 

イの受給者数の推移でございます。推移のグラフにつきましては，過去５年度

分の受給者数をまとめたものとなっております。 

受給者数については，疾病の追加等により，平成２８年度には１８，７０１人

と年々増加しておりましたけれども，平成２９年度は，平成２９年１２月３１日

をもって３年間の経過措置が終了したことにより，重症度を満たさなかった方

については，不認定ということで，１７，４６２人と受給者数は減少しておりま

す。 

次に，ロの給付額ですが，平成２９年度は，受給者数は前年度に比べ減少して

おりますが，給付額は２７億５千万円余りの給付額となっております。 

次に，ハの平成２９年度末における全受給者のうち疾病ごとの比率でござい

ますが，記載しております１０疾病，これは上位１０疾患ですけれども，全体の

約６割を占めております。平成２９年度はパーキンソン病患者数が，最も多いと

いうことになりました。 

３ページを御覧ください。（２）の先天性血液凝固因子障害等治療研究事業に

ついてです。イの対象患者数の推移についてですが，ここ数年，大きな変化がな

く横ばいという状況になっております。 

ロ給付額の推移についてですが，ここ数年，概ね２千万円前後で推移しており

ます。 

ハは，平成２９年度末における疾病ごとの受給者の比率を示しておりますが，

約８割弱を血友病Ａの患者が占めております。 

４ページをご覧ください。（３）小児慢性特定疾病医療費助成事業についてで

す。 

本事業は，児童福祉法の改正により，従来の小児慢性特定疾患治療研究事業を

引き継ぐ形で，平成２７年１月から開始されています。 

イの受給者数の推移ですが，ここ数年は，わずかに増加はしておりますが，ほ

ぼ横ばいとなっており，ロの給付額の推移につきましても同様の傾向となって

おります。 

ハの疾病ごとの比率ですが，小児慢性は，現在の７５６疾病が１４の疾患群に

分類されております。各疾患群の割合を示したものでございます。内分泌疾患の

占める割合がもっとも大きく２５．５％，次いで，慢性心疾患，悪性新生物とな

っております。 
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５ページを御覧ください。（４）遷延性意識障害者治療研究事業についてです。 

イの対象患者数の推移につきましては，ここ５年間，僅かに減少傾向にありま

す。イのグラフ，平成２５年の軸のところに６１人とありまして，左，Ｓの２５

とありますが，大変申し訳ございません。Ｈの間違いでございます。大変失礼い

たしました。 

ロの給付額の推移でございます。こちらにつきましても僅かながら減少傾向

にあります。 

ハは，平成２９年度末における遷延性意識障害となる原因，ニでは治療研究対

象患者の年齢構成についてお示ししております。 

原因としては脳血管障害が全体の約６割，年齢構成では６０代以上が全体の

７割を占めるということで，治療研究事業の対象は現在，高齢者が主となってお

ります。 

６ページを御覧ください。難病特別対策事業，小児慢性自立支援事業として行

われている３つの相談センター，「神経難病医療連携センター」，「小慢さぽーと

せんたー」及び「難病相談支援センター」における相談実績を示しております。 

イの「神経難病医療連携センター」につきましては，東北大学病院に委託し事

業を行っております。 

平成１０年度から事業を開始しており，活動内容として，医療相談，入院調整，

研修会等を実施しておりましたが，平成３０年度から神経難病だけではなく，全

ての難病を対象とし，早期に正しい診断が受けられ，身近な医療機関で適切な医

療を受けることができる体制を整備するため，「神経難病医療連携センター」か

ら「難病医療連携センター」に移行しております。 

イのグラフにつきましては，「神経難病医療連携センター」の相談件数を掲載

しております。概ね１，３００件から１，５００件前後の相談件数があります。 

参考までに，囲みの中に，今年度からスタートしました難病医療連携センター

での平成３０年４月から１２月までの，相談延べ件数及び主な相談内容件数を

掲載しております。 

ロの「小慢さぽーとせんたー」につきましても，東北大学病院に委託しており

まして事業を行って頂いております。 

活動内容としては，相談支援，講演・研修会の開催等を実施しております。 

平成２７年１月の立ち上げから４年が経過しておりまして，相談件数も初年

度から比較すると年々増加してきております。浸透してきているものと考えて

おります。 

相談内容としましては，治療に関する相談が最も多いということになってお

ります。 

ハの「難病相談支援センター」につきましては，宮城県患者・家族団体連絡協

議会に委託して事業を行っております。 

活動内容としましては，相談支援，講演・研修会の開催等を実施しております。 
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佐々木会長 
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佐々木会長 
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相談件数につきましては，増加傾向にありまして，平成２９年度は３，３２８

件でございました。 

相談内容としましては，福祉制度に関する相談が最も多く，次いで，病気及び

病状，看護及び生活の順となっております。 

７ページを御覧ください。２ページでも御説明申し上げましたが，指定難病医

療費助成制度に係る既認定者の経過措置終了後の状況について，お示ししたも

のとなっております。 

宮城県の状況ですが，経過措置対象者は，１３，３６９人で，うち９７．７％

にあたる方から更新の申請をしていただきまして，全国の９１．５％と比較しま

して，高い割合でございました。 

その結果，経過措置対象者のうち認定された方の割合が８６．０％ということ

で，全国の７９．６％よりも高く，全国でも認定率が最も高い県となっておりま

した。指定医の先生方のお陰でございますし，併せまして，委員の皆様にも多く

の審査に御協力いただきましたこと，感謝申し上げます。 

宮城県の難病等患者に対する支援の状況に関する報告は以上となります。 

 

ただ今，報告がございましたが，この件に関しまして，御意見・御質問等はご

ざいませんか。 

 

【意見・質問なし】 

 

御意見・御質問がないようですので，これで報告事項を終了させていただき，

引き続き，５のその他に入らせていただきます。 

５として，せっかくの機会でございますので，本日出席されております委員の

先生方から，何か御意見や情報提供等はございませんでしょうか。 

 

【意見・情報提供なし】 

 

特にないでしょうか。それではございませんので，これで終了とさせていただ

きます。円滑な議事進行に御協力いただきありがとうございました。 

 

 佐々木会長ありがとうございました。 

以上をもちまして，宮城県指定難病等及び遷延性意識障害対策協議会を終了

させていただきます。御出席いただきました委員の皆様，ありがとうございまし

た。 

  


