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度
が
半
減
す
る
ま
で
の
時
間
）を
延
ば
し
て
自

己
注
射
の
負
荷
を
軽
減
さ
せ
る
薬
や
、
凝
固

因
子
に
頼
ら
ず
に
止
血
を
図
る
ノ
ン
フ
ァ
ク

タ
ー
製
剤
も
登
場
し
て
い
ま
す
。
一
方
治
療

の
目
的
も
、「
止
血
」
か
ら
「
出
血
の
予
防
」

に
変
化
を
遂
げ
て
き
ま
し
た
。
そ
し
て
今
、

少
な
く
と
も
先
進
国
の
患
者
さ
ん
に
お
い
て

は
、
出
血
ゼ
ロ
を
目
指
す
の
み
な
ら
ず
、
さ
ま

ざ
ま
な
面
で
血
友
病
で
は
な
い
方
と
同
等
の

Q
O
L
を
目
指
し
、
社
会
生
活
を
送
る
上
で

の
制
限
が
な
く
な
っ
て
き
て
い
ま
す
。

　

し
か
し
、
2
0
1
9
年
末
か
ら
世
界
中
で
新

型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
が
大
流
行
し
ま
し

た
。
血
友
病
の
コ
ミュニ
テ
ィ
に
も
緊
張
感
が
走

り
、
ヨ
ー
ロッパ
のヘモ
フ
ィ
リ
ア
コ
ン
ソ
ー
シ
ア
ム

（European H
aem
ophilia Consortium

, 
EH
C

）を
は
じ
め
と
す
る
さ
ま
ざ
ま
な
患
者
団

体
が
、
凝
固
因
子
製
剤
の
確
保
や
医
療
財
源

の
維
持
な
ど
、
血
友
病
治
療
を
縮
小
ま
た
は

停
滞
さ
せ
な
い
た
め
に
声
明
を
出
し
ま
し
た
。

ま
た
同
時
に
、
遠
隔
医
療
の
重
要
性
に
つ
い
て

気
付
か
さ
れ
た
出
来
事
で
も
あ
り
ま
し
た
。

　

輸
血
で
凝
固
因
子
を
補
充
し
よ
う
と
試
み

ら
れ
た
の
は
、1
9
6
0
年
頃
で
す
。
そ
の
後
、

血
友
病
患
者
さ
ん
に
凝
固
因
子
製
剤
を
投
与

す
る
こ
と
で
止
血
を
図
る
よ
う
に
な
り
、
さ

ら
に
精
緻
な
治
療
へ
と
進
化
し
て
、
遺
伝
子

組
み
換
え
製
剤
が
生
ま
れ
ま
し
た
。
現
在
で

は
そ
の
中
で
も
半
減
期（
薬
の
成
分
の
血
中
濃

　

世
界
血
友
病
連
盟（
W
F
H=

W
orld 

Federation of H
em
ophilia

）も
、
非
常
に

危
機
感
を
強
め
て
い
ま
す
。
同
連
盟
の
役
割

の
一
つ
は
人
道
支
援
で
す
。
現
在
、
凝
固
因

子
製
剤
の
治
療
を
受
け
ら
れ
る
の
は
主
に
先

進
国
で
、
世
界
の
血
友
病
患
者
さ
ん
の
4
人

に
1
人
だ
け
と
い
う
「
治
療
の
不
均
衡
」
が

起
こ
っ
て
い
ま
す
。
ど
の
国
に
お
い
て
も
、
で

き
る
だ
け
多
く
の
患
者
さ
ん
に
必
要
な
治
療

を
行
き
渡
ら
せ
る
た
め
に
製
薬
メ
ー
カ
ー
や
血

液
バ
ン
ク
と
も
協
力
し
な
が
ら
凝
固
因
子
製

剤
を
寄
贈
す
る
な
ど
の
活
動
を
し
て
い
ま
す

が
、
近
年
の
状
況
で
困
難
に
な
っ
て
い
ま
す
。

　

私
た
ち
は
10
年
前
か
ら
「H

em
ophilia 

A
dvocacy A

dvisors Board

（
H
A
A
B
：

ハ
ー
ブ
）」
と
い
う
グ
ロ
ー
バ
ル
な
団
体
を
作
り
、

各
国
の
患
者
さ
ん
や
患
者
会
、
政
府
の
認
識

を
高
め
て
い
こ
う
と
い
う
取
り
組
み
を
行
っ
て

い
ま
す
。
年
に
1
度
の
サ
ミ
ッ
ト
を
開
催
し
、

過
去
の
9
回
で
合
わ
せ
て
60
ヵ
国
か
ら
350
人
の

メ
ン
バ
ー
が
集
ま
っ
て
、
血
友
病
を
取
り
巻
く

問
題
を
話
し
合
っ
て
き
ま
し
た
。
残
念
な
が

ら
2
0
2
1
年
、
2
0
2
2
年
は
オ
ン
ラ
イ
ン

で
の
開
催
で
す
が
、
2
0
2
3
年
こ
そ
は
ま
た

多
く
の
国
の
方
々
が
集
ま
っ
て
再
び
意
見
交
換

が
で
き
る
こ
と
を
期
待
し
て
い
ま
す
。

　

な
お
、
H
A
A
B
の
ボ
ー
ド
メ
ン
バ
ー
は

現
在
6
名
で
、
私
も
メ
ン
バ
ー
の
1
人
で
す
。

こ
こ
か
ら
は
、
も
っ
と
も
最
近
の
参
加
者
で

あ
る
野
村
周
平
さ
ん
に
も
お
話
を
う
か
が
い

ま
す
。

将
来
展
望
2
0
2
2
」

「
血
友
病
治
療
の
現
状
と
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血友病科GM／感染症内科医長
西田 恭治先生
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桜井 なおみさん

新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
の
流
行
で
、

血
友
病
患
者
さ
ん
を
取
り
巻
く

環
境
に
大
き
な
変
化
。

講演Ⅰ

「血友病治療の現状と将来展望2022」

「薬の価値を社会に伝える」

「患者の声を社会に届ける」
※

※QOL：Quality of Life（生活の質）



取
れ
た
と
思
い
ま
す
。
何
よ
り
、
世
界
に

は
血
友
病
の
治
療
を
十
分
に
受
け
ら
れ
な

い
国
が
あ
り
、
そ
の
国
か
ら
参
加
さ
れ
た

方
の
声
は
衝
撃
的
で
し
た
。

西
田　

そ
う
で
す
ね
、
私
も
毎
回
、
参
加

者
の
意
識
が
と
て
も
高
い
と
感
じ
ま
す
。

日
本
に
お
い
て
は
、
過
去
を
振
り
返
っ
て

も
患
者
会
の
活
動
は
必
ず
し
も
活
発
と
は

言
え
ず
、
患
者
さ
ん
同
士
の
「
情
報
・
意

見
交
換
の
場
」
と
い
う
役
割
が
中
心
だ
っ

た
と
思
い
ま
す
。
今
後
、
日
本
に
お
い
て

患
者
会
の
活
動
は
、
ど
の
よ
う
に
な
っ
て

い
く
と
野
村
さ
ん
は
お
考
え
で
す
か
。

野
村　

以
前
は
血
友
病
自
体
が
未
知
の
こ

と
も
多
く
、
医
療
機
関
な
ど
で
得
ら
れ
る

情
報
は
限
ら
れ
て
い
た
の
で
、
患
者
会
で
の

情
報
交
換
は
特
に
重
要
だ
っ
た
と
思
い
ま

す
。
し
か
し
、
今
は
全
国
で
血
友
病
を
診

療
し
て
く
だ
さ
る
先
生
が
増
え
、
イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
で
情
報
を
得
る
こ
と
も
可
能
に
な
っ

て
き
ま
し
た
。
患
者
や
患
者
家
族
と
情
報

交
換
が
で
き
る
患
者
会
は
や
は
り
重
要
で

す
が
、
今
ま
で
と
は
違
う
役
割
も
求
め
ら

れ
る
よ
う
に
な
る
か
と
思
い
ま
す
。

西
田　

野
村
さ
ん
、
H
A
A
B
に
参
加
さ

れ
た
印
象
を
教
え
て
い
た
だ
け
ま
す
か
。

野
村　

私
は
今
ま
で
2
回
H
A
A
B
に
参

加
し
ま
し
た
。
そ
れ
ま
で
は
、
正
直
自
分

の
病
気
に
そ
れ
ほ
ど
関
心
が
高
く
な
か
っ
た

の
で
す
が
、
世
界
中
の
血
友
病
団
体
の
リ
ー

ダ
ー
た
ち
が
大
変
意
欲
的
に
活
動
さ
れ
て

い
る
様
子
に
触
れ
て
、
多
く
の
こ
と
を
受
け

西
田　

そ
う
で
す
ね
。
イ
ン
タ
ー

ネ
ッ
ト
の
普
及
で
か
え
っ
て
情
報

過
多
に
な
り
、
正
し
い
情
報
の

選
択
が
難
し
く
な
っ
て
い
る
よ
う

に
も
感
じ
ま
す
。
患
者
会
の
ニ
ー
ズ
を
見

出
せ
な
い
状
況
の
中
、
若
い
患
者
さ
ん
の

リ
ー
ダ
ー
が
生
ま
れ
に
く
い
こ
と
も
心
配
し

て
い
ま
す
。

野
村　

興
味
を
持
っ
て
も
ら
え
る
き
っ
か

け
が
あ
れ
ば
良
い
な
と
、
よ
く
考
え
て
い
ま

す
。
ま
た
、
今
回
の
新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス

感
染
症
の
流
行
で
危
機
感
を
持
っ
た
患
者

さ
ん
も
多
い
は
ず
な
の
で
、
そ
う
し
た
視

点
か
ら
も
患
者
会
を
必
要
と
し
て
く
れ
る

よ
う
に
な
れ
ば
と
思
い
ま
す
。

西
田　

こ
れ
か
ら
も
、
一
緒
に
が
ん
ば
り

ま
し
ょ
う
。

3

度
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半
減
す
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ま
で
の
時
間
）を
延
ば
し
て
自

己
注
射
の
負
荷
を
軽
減
さ
せ
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薬
や
、
凝
固

因
子
に
頼
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止
血
を
図
る
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ン
フ
ァ
ク
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製
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ま
す
。
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治
療
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血
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出
血
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し
た
。
そ
し
て
今
、

少
な
く
と
も
先
進
国
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患
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さ
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い
て
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血
ゼ
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を
目
指
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の
み
な
ら
ず
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さ
ま

ざ
ま
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面
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血
友
病
で
は
な
い
方
と
同
等
の

Q
O
L
を
目
指
し
、
社
会
生
活
を
送
る
上
で

の
制
限
が
な
く
な
っ
て
き
て
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ま
す
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し
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し
、
2
0
1
9
年
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世
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で
新
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コ
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イ
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感
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し
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友
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友
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F
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れ
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、
近
年
の
状
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で
困
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に
な
っ
て
い
ま
す
。

　

私
た
ち
は
10
年
前
か
ら
「H

em
ophilia 

A
dvocacy A

dvisors Board

（
H
A
A
B
：

ハ
ー
ブ
）」
と
い
う
グ
ロ
ー
バ
ル
な
団
体
を
作
り
、

各
国
の
患
者
さ
ん
や
患
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会
、
政
府
の
認
識

を
高
め
て
い
こ
う
と
い
う
取
り
組
み
を
行
っ
て

い
ま
す
。
年
に
1
度
の
サ
ミ
ッ
ト
を
開
催
し
、

過
去
の
9
回
で
合
わ
せ
て
60
ヵ
国
か
ら
350
人
の

メ
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バ
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が
集
ま
っ
て
、
血
友
病
を
取
り
巻
く

問
題
を
話
し
合
っ
て
き
ま
し
た
。
残
念
な
が

ら
2
0
2
1
年
、
2
0
2
2
年
は
オ
ン
ラ
イ
ン

で
の
開
催
で
す
が
、
2
0
2
3
年
こ
そ
は
ま
た

多
く
の
国
の
方
々
が
集
ま
っ
て
再
び
意
見
交
換

が
で
き
る
こ
と
を
期
待
し
て
い
ま
す
。

　

な
お
、
H
A
A
B
の
ボ
ー
ド
メ
ン
バ
ー
は

現
在
6
名
で
、
私
も
メ
ン
バ
ー
の
1
人
で
す
。

こ
こ
か
ら
は
、
も
っ
と
も
最
近
の
参
加
者
で

あ
る
野
村
周
平
さ
ん
に
も
お
話
を
う
か
が
い

ま
す
。

2018年、国際的な血友病患者の
集まり「国際血友病アドボカシー
推進サミット」に参加。これを機に
「全国ヘモフィリア友の会」活動に
参加するようになる。また「Young 
Hemophilia Club」にも所属して
おり、血友病患者に限らず保因者・
他血友病関連疾患・看護師の仲
間とも活動している。自身は血友病
A重症の患者であり、足首・肘関節
に可動制限があるが、海に潜るなど
体を動かす楽しみも諦めず、精力的
に活躍している。

野村 周平さん

患者会の未来について、和や
かかつ真剣に話される西田先
生と野村さん。次世代の患者
さんリーダーである野村さんに、
西田先生が期待を寄せられて
いる様子が伝わります。

変
化
し
つ
つ
あ
る
患
者
会
の
役
割
。 

興
味
を
持
っ
て
も
ら
え
る
き
っ
か
け
作
り
を
。

西
田
恭
治
先
生

野
村
周
平
さ
ん

対
談

血友病患者



た
。
医
療
は
特
別
と
い
う
風
潮
も
、
そ
れ
を
後

押
し
し
て
き
ま
し
た
。

　
こ
こ
数
年
間
、
高
額
な
治
療
薬
が
い
く
つ
か

話
題
と
な
り
ま
し
た
。
2
0
1
5-

1
6
年
頃

に
話
題
に
な
っ
た
が
ん
の
免
疫
チ
ェッ
ク
ポ
イ
ン

ト
阻
害
薬
・
C
型
肝
炎
の
治
療
薬
は
、
価
格
の

み
な
ら
ず
、
価
格×

使
用
人
数
の
財
政
影
響

が
問
題
視
さ
れ
ま
し
た
。
こ
の
時
代
は
「
血
友

病
の
よ
う
な
希
少
疾
病
の
薬
な
ら
、
高
く
て
も

財
政
影
響
が
小
さ
い
か
ら
問
題
な
い
」
の
よ
う

な
考
え
方
も
で
き
ま
し
た
。
し
か
し
2
0
1
8

年
か
ら
、
白
血
病
や
小
児
の
遺
伝
性
疾
患
に
、

C
A
R-
T
や
遺
伝
子
治
療
な
ど
の
数
千
万
円

か
ら
一
億
円
を
超
え
る
薬
が
出
て
き
ま
す
。

希
少
疾
病
で
財
政
影
響
は
小
さ
く
て
も
、
薬

価
が
著
し
く
高
け
れ
ば
、
問
題
視
さ
れ
る
時

代
に
な
り
ま
し
た
。
財
政
影
響
の
大
小
に
関
わ

ら
ず
、
世
の
中
が
高
薬
価
を
疑
問
視
す
る
の
な

ら
ば
、
そ
れ
に
対
し
て
説
明
責
任
を
負
う
。
こ

れ
は
、
血
友
病
で
も
例
外
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。

　

そ
し
て
新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
の
流

行
で
、「
オ
カ
ネ
＝
医
療
費
」
で
な
く
、
物
理

的
な
医
療
の
リ
ソ
ー
ス
に
限
り
が
あ
る
こ
と
。

さ
ら
に
言
え
ば
、
医
療
と
言
っ
て
も
聖
域
で
は

な
く
、
感
染
症
対
策
と
経
済
活
動
の
バ
ラ
ン
ス

を
と
る
必
要
が
あ
る
こ
と
が
、
広
く
皆
に
認
識

さ
れ
ま
し
た
。

　
こ
こ
で
注
目
さ
れ
る
の
が
、
国
民
皆
保
険
で

　

今
回
、
医
療
費
に
関
わ
る
薬
の
費
用
対
効

果
評
価
と
価
値
評
価
に
つい
て
お
話
し
し
ま
す
。

　

限
り
あ
る
医
療
資
源
の
有
効
活
用
は
、
医

療
経
済
学
の
基
本
で
す
。
こ
れ
ま
で
は
オ
カ
ネ

の
側
面
の
み
が
注
目
さ
れ
、
足
り
な
く
な
れ
ば

予
算
を
増
や
せ
ば
良
い
と
し
て
、
実
質
的
に
は

無
限
で
あ
る
か
の
よ
う
に
考
え
ら
れ
て
き
ま
し

す
。
本
来
の
国
民
皆
保
険（
U
H
C
）は
「
み
ん

な
が
安
価
で
必
要
な
医
療
に
ア
ク
セ
ス
で
き
る
」

と
い
う
3
つの
条
件
が
あ
り
ま
す
。
一
方
日
本
流

の
国
民
皆
保
険
で
は
、
こ
の
条
件
プ
ラ
ス
「
保
険

で
す
べて
の
薬
の
面
倒
を
見
る
」
と
い
う
内
容
で

す
。
こ
れ
は
世
界
の
中
で
も
例
外
的
で
、「
す
べ

て
の
医
療
の
面
倒
を
見
る
」
は
決
し
て
必
須
で
は

な
い
の
で
す
。
保
険
に
メ
リ
ハ
リ
を
付
け
る
よ
う

な
制
度
は
日
本
に
は
な
じ
ま
な
い
、
と
い
う
よ
う

な
主
張
も
よ
く
聞
か
れ
ま
す
。
し
か
し
昨
年
実

施
し
た
ア
ン
ケ
ー
ト
で
は
、
保
険
制
度
を
持
続

さ
せ
る
た
め
の
方
法
と
し
て
「
メ
リ
ハ
リ
を
付
け

る
」
の
支
持
率
は
、「
自
己
負
担
や
保
険
料
を

上
げ
て
現
状
通
り
」
を
上
回
り
、
受
益
者
で
あ

ろ
う
高
齢
者
で
も
さ
ら
に
差
が
広
が
り
ま
し
た
。

　

保
険
に
メ
リ
ハ
リ
を
付
け
る
と
し
た
ら
、
承

認
さ
れ
た
薬
に
つい
て
、
皆
の
オ
カ
ネ
を
出
す

に
値
す
る
か
の
「
費
用
対
効
果
」
も
一
つ
の
軸

に
な
り
ま
す
。
費
用
対
効
果
の
「
効
果
」
は

オ
カ
ネ
で
は
な
く
、
効
果
そ
の
も
の
・
健
康
上

の
メ
リ
ッ
ト
を
指
し
ま
す
。
新
た
な
治
療
で
医

療
費
が
多
く
か
か
っ
た
と
し
て
も
、
そ
れ
に
見

合
っ
た
効
き
目
が
あ
れ
ば
、
費
用
対
効
果
に

優
れ
る
、
と
さ
れ
ま
す
。

　

効
き
目
の
指
標
は
、
血
友
病
の
寛
解
の
よ
う

な
狭
い
も
の
、
生
存
年
数
の
よ
う
な
広
い
も
の

ま
で
さ
ま
ざ
ま
あ
り
ま
す
。
さ
ま
ざ
ま
な
分
野

で
高
い
薬
が
話
題
に
な
っ
て
い
る
近
年
で
は
、
異

な
る
領
域
の
薬
と
も
比
べ
ら
れ
る
よ
う
な
、
広

め
の
も
の
さ
し
で
重
要
性
を
ア
ピ
ー
ル
す
る
必
要

が
あ
り
ま
す
。
費
用
対
効
果
で
良
く
使
わ
れ

る
の
は
、
生
活
の
質
す
な
わ
ち
Q
O
L
で
重
み

を
付
け
た
生
存
年
・
Q
A
L
Y（Q

uality

＝

重
み
、A

djusted

＝
調
整
、Life

・Y
ear

＝

生
存
年
）で
す
。
治
療
の
延
命
効
果
だ
け
で
な

く
、
治
療
に
と
も
な
う
生
活
の
質
の
向
上
も
、

評
価
で
き
る
も
の
さ
し
で
す
。

　

し
か
し
こ
の
Q
A
L
Y
も
、
評
価
軸
と
し
て

充
分
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。
労
働
生
産
性
や
病

気
の
重
篤
度
、
さ
ら
に
は
平
等
性
な
ど
、「
オ

カ
ネ
と
Q
A
L
Y
」
以
外
に
ど
の
よ
う
な
価
値

の
要
素
が
あ
る
か
、
最
近
研
究
が
進
ん
で
い
ま

す
。
も
ち
ろ
ん
、
さ
ま
ざ
ま
な
要
素
の
ア
ピ
ー

ル
に
は
デ
ー
タ
が
必
須
で
す
。
例
え
ば
認
知
症

の
場
合
、
病
気
そ
の
も
の
が
進
行
し
て
も
医
療

費
は
変
わ
り
ま
せ
ん
が
、
実
は
認
知
症
の
ケ
ア

に
必
要
な
費
用
の
9
割
は
介
護
に
関
す
る
も
の

で
、
進
行
す
る
ほ
ど
に
負
担
が
重
く
な
り
ま

す
。
そ
れ
な
ら
ば
介
護
に
関
わ
る
負
担
や
費

用
を
明
確
に
し
提
示
す
る
こ
と
が
重
要
で
す
。

ま
た
、「
新
し
い
」
だ
け
で
は
価
値
に
な
り
ま

せ
ん
。
例
え
ば
ダ
ヴ
ィ
ン
チ
と
い
う
ロ
ボ
ッ
ト
手

術
は
、
導
入
当
初
は
「
新
し
い
技
術
」
で
あ
る

こ
と
に
上
乗
せ
の
価
格
が
付
き
ま
し
た
が
、
現

在
は
上
乗
せ
の
た
め
に
は
効
果
の
改
善
を
示
す

こ
と
が
求
め
ら
れ
て
い
ま
す
。
や
は
り
プ
ラ
ス
ア

ル
フ
ァ
の
価
値
を
示
し
、
そ
れ
に
対
し
て
評
価

さ
れ
る
こ
と
が
理
想
的
だ
と
考
え
て
い
ま
す
。

そ
し
て
患
者
さ
ん
に
と
っ
て
は
、
患
者
さ
ん
だ

か
ら
こ
そ
わ
か
る
治
療
の
価
値
や
収
集
で
き
る

デ
ー
タ
を
見
直
し
、
必
要
な
こ
と
を
発
信
し
て

い
く
こ
と
も
大
切
な
ポ
イ
ン
ト
だ
と
思
い
ま
す
。

「
薬
の
価
値
を
社
会
に
伝
え
る
」

4

横浜市立大学 医学群
健康社会医学ユニット 准教授
東京大学大学院薬学系研究科
医薬政策学 客員准教授

2002年東京大学薬学部薬学科卒業。
2008年東京大学大学院薬学系研究科
博士後期課程修了。2008年から同大学
院特任助教・2015年から特任准教授を
経て、2019年から現職。専門は薬剤経済
学。医療経済ガイドラインの作成・個別の
医療技術の費用対効果評価・QOL評価
指標の構築など、多方面から意思決定の
助けとなるデータの構築を続けてきた。

五十嵐 中先生

※UHC：Universal Health Coverage

将
来
、薬
の
必
要
性
や
価
値
が

き
ち
ん
と
評
価
さ
れ
る
世
の
中
に
。

講演Ⅱ
※



を
経
験
し
ま
し
た
。
当
時
、
が
ん
を
取
り
巻

く
環
境
に
は
さ
ま
ざ
ま
な
問
題
が
あ
り
ま
し

た
。
海
外
で
当
た
り
前
に
処
方
さ
れ
て
い
る

薬
が
日
本
で
は
使
え
な
い
「
ド
ラ
ッ
グ
ラ
グ
」、

都
会
で
受
け
ら
れ
る
治
療
が
地
方
で
は
受
け

ら
れ
な
い
「
治
療
の
均
て
ん
化
」
問
題
、が
ん

に
関
す
る
情
報
量
が
非
常
に
少
な
い
こ
と
な

ど
で
す
。
こ
れ
ら
を
何
と
か
し
な
け
れ
ば
と
、

患
者
会
の
方
た
ち
や
国
会
議
員
と
一
緒
に
活

動
し
、「
が
ん
対
策
基
本
法
」
を
成
立
さ
せ

ま
し
た
。
こ
の
頃
か
ら
患
者
会
が
、
政
策
立

案
や
診
療
報
酬
、
緊
急
時
だ
け
で
な
く
長

期
の
心
の
ケ
ア
な
ど
、
病
気
に
関
す
る
さ
ま

ざ
ま
な
領
域
に
関
わ
っ
て
意
見
を
発
信
す
る

よ
う
に
な
り
ま
し
た
。

　

患
者
さ
ん
が
自
分
た
ち
の
声
を
社
会
へ
届

け
る
時
に
、
大
切
な
こ
と
が
あ
り
ま
す
。
私

は
2
0
0
9
年
、
自
身
の
治
療
が
落
ち
着
い

た
タ
イ
ミ
ン
グ
で
ア
メ
リ
カ
へ
行
き
、
そ
こ
で

患
者
会
の
集
ま
り
に
参
加
し
ま
し
た
。
そ
の

時
「
ア
ド
ボ
カ
シ
ー
・
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
」
と
い
う
、

患
者
の
声
を
ど
の
よ
う
に
政
策
に
届
け
る
か

を
学
ぶ
取
り
組
み
に
出
合
い
ま
し
た
。
ま
た
、

世
界
的
な
共
同
研
究
を
ど
の
よ
う
に
進
め
る

か
と
い
う
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
リ
ー
ド
の
ト
レ
ー
ニ
ン

グ
プ
ロ
グ
ラ
ム
に
も
参
加
し
ま
し
た
。こ
の
時
、

「
数
字
を
用
い
て
伝
え
る
こ
と
」「
I（
私
）

と
W
e（
私
た
ち
）と
い
う
言
葉
を
意
識
し
て

　

私
が
代
表
理
事
を
務
め
て
い
る
C
S
R

プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
の
C
S
R
と
は
、「C

ancer 
Survivors R

ecruiting

」
の
略
で
、
が
ん

患
者
さ
ん
の
社
会
生
活
や
就
業
な
ど
を
支
援

し
て
い
る
団
体
で
す
。

　

私
は
2
0
0
4
年
、
30
代
の
時
に
乳
が
ん

上
手
に
使
う
こ
と
」「
科
学
を
批
判
的
に
吟

味
で
き
る
目
を
持
つ
重
要
性
」
を
学
び
ま
し

た
。
患
者
は
医
療
消
費
者
で
も
あ
る
以
上
、

税
金
を
投
入
す
る
な
ら
ば
、
た
だ
「
困
っ
て

い
る
」
と
主
張
す
る
の
で
は
な
く
数
字
を
用

い
た
説
明
が
必
要
で
す
。
ま
た
、
政
治
や
政

策
の
仕
組
み
そ
の
も
の
を
学
ぶ
重
要
性
も
教

わ
り
ま
し
た
。
ま
さ
に
市
民
科
学
者
の
よ
う

な
人
た
ち
を
育
て
て
い
る
感
じ
で
、
大
変
驚

き
ま
し
た
。

　

私
も
そ
う
で
し
た
が
、患
者
会
活
動
で
は
、

最
初
は
自
分
の
た
め
に
行
動
し
ま
す
。「
自

利
」
で
す
ね
。
し
か
し
ひ
と
段
落
し
た
時
に
、

自
分
の
経
験
を
役
立
て
た
い
と
感
じ
ま
す
。

い
わ
ゆ
る
「
利
他
」
で
す
。
さ
ら
に
、
社
会

全
体
に
関
わ
る
公
益
性
の
あ
る
利
他
で
あ
れ

ば
、
影
響
が
及
ぶ
範
囲
も
広
く
な
り
ま
す
。

だ
か
ら
こ
そ
数
字
が
必
要
に
な
る
の
で
す
。

数
字
や
「
自
利
・
利
他
」
を
明
確
に
し
、

自
分
に
と
っ
て
利
益
相
反
に
な
る
部
分
も
含

め
て
話
す
こ
と
が
重
要
で
す
。
そ
し
て
こ
の

こ
と
か
ら
、
自
分
た
ち
が
患
者
と
し
て
の
経

験
や
思
い
を
価
値
と
し
て
訴
え
る
場
合
、
さ

ま
ざ
ま
な
背
景
や
環
境
を
紐
解
い
て
、
ロ
ジ
ッ

ク
を
組
み
立
て
て
い
く
こ
と
が
大
切
だ
と
考

え
て
い
ま
す
。

　

こ
の
経
験
を
活
か
し
て
最
近
取
り
組
ん
だ

例
が
3
つ
あ
り
ま
す
。
1
つ
目
は
「
妊
孕
性

機
能
運
動
」
で
す
。
が
ん
患
者
さ
ん
が
妊
娠

を
望
ん
だ
場
合
、
不
妊
治
療
に
は
該
当
し
な

い
た
め
も
と
も
と
は
全
額
自
己
負
担
で
し
た

が
、
そ
れ
に
対
し
て
支
援
を
望
む
も
の
で
す
。

2
つ
目
は
「
遺
伝
性
疾
患
」
で
す
。
が
ん
が

未
発
症
の
部
位
で
も
遺
伝
的
に
発
症
リ
ス
ク

が
高
い
場
合
、「
予
後
改
善
に
つ
な
が
る
治
療
」

に
対
し
て
保
険
収
載
を
主
張
し
ま
し
た
。
将

来
的
な
発
症
リ
ス
ク
や
医
療
費
の
デ
ー
タ
を
提

示
し
て
費
用
対
効
果
を
示
し
、
満
額
承
認
さ

れ
ま
し
た
。
3
つ
目
は
、「
健
康
保
険
法
」
へ

の
改
正
で
す
。こ
の
法
律
が
で
き
た
当
時
か
ら
、

現
在
で
は
医
療
の
体
制
が
大
き
く
変
わ
っ
て
い

る
た
め
、
例
え
ば
働
き
な
が
ら
治
療
が
で
き

る
よ
う
に
分
割
取
得
型
傷
病
手
当
金
を
新
設

し
て
ほ
し
い
と
要
望
を
提
出
し
ま
し
た
。
こ
う

し
た
働
き
か
け
も
あ
り
、
本
年
１
月
１
日
か
ら

法
改
正
、
施
行
が
さ
れ
て
い
ま
す
。
本
当
に

大
き
な
改
正
に
な
り
ま
す
。

　

こ
う
し
た
活
動
で
は
、
さ
ま
ざ
ま
な
障
壁

が
あ
り
ま
す
。
要
望
を
提
出
す
る
先
を
見
極

め
る
こ
と
、
ま
た
提
出
す
る
タ
イ
ミ
ン
グ
も
大

切
で
す
。
自
分
た
ち
が
絶
対
に
譲
れ
な
い
一

線
を
設
け
つつ
も
、
要
望
が
通
ら
な
い
時
は
代

替
案
を
用
意
す
る
な
ど
、
柔
軟
に
交
渉
す
る

よ
う
に
し
て
い
ま
す
。
ま
た
、
一
人
よ
り
も

集
団
の
声
の
方
が
イ
ン
パ
ク
ト
が
大
き
く
、
力

を
持
ち
ま
す
。

　

私
た
ち
に
は
、
体
験
が
あ
る
か
ら
こ
そ
見

え
た
り
語
れ
る
世
界
が
た
く
さ
ん
あ
り
ま
す
。

さ
ま
ざ
ま
な
要
望
活
動
を
し
て
い
く
上
で
、

医
療
経
済
の
領
域
な
ど
で
は
、
病
気
に
関
わ

ら
ず
み
ん
な
で
一
緒
に
声
を
上
げ
て
い
く
こ
と

も
大
切
で
は
な
い
か
と
思
っ
て
い
ま
す
。

「
患
者
の
声
を
社
会
に
届
け
る
」

5

大学で都市計画を学んだ後、卒業後は
コンサルティング会社にてまちづくりや環
境教育、排出権取引や費用対効果などの
業務に従事。2004年、乳がん罹患後は、
働き盛りで罹患した自らのがん経験や社
会経験を活かし、小児がんを含めた患者・
家族の支援活動を開始、現在に至る。一
般社団法人CSRプロジェクト代表理事、
キャンサーソリューションズ（株）代表取締
役社長、NPO法人HOPEプロジェクト理
事長、として活動。技術士（建設部門）、社
会福祉士、精神保健福祉士、産業カウン
セラー。

一般社団法人
CSRプロジェクト 代表理事

桜井 なおみさん

さ
ま
ざ
ま
な
学
び
や
工
夫
を
重
ね
、

患
者
さ
ん
の
切
実
な
要
望
を

実
ら
せ
る
た
め
に
活
動
。

講演Ⅲ



6

「EMPOWER2021」の最後に、視聴されたみなさまから
多くの質問やご感想が寄せられ、ご講演された西田先生、
五十嵐先生、桜井さんにお答えいただきました。

質疑応答・ご感想

　価格を下げることで解決できる問題もあります
し、一部解決できない問題もあります。諸外国に
おいて、もともとの価格では公的医療システムの
中で費用を負担しきれない薬に対し、国と企業の
合意のもとで価格をある程度下げ、給付を図って
いくシステムがあります。公的システムで全額負担
が難しく患者さんの自己負担が大きい場合、その
薬の市場がほとんどなくなってしまうため、価格を

抑えて給付するという考え方です。同様の方法で
すべての薬の価格を下げれば、ある程度医療費
を抑えることは可能です。しかし全部の薬に対し
て一律に下げるのではなく、ぞれぞれの薬の良い
点・不十分な点をきちんと評価して価格を決める
というメリハリを付けるのが、個人的には良いと思っ
ています。その方が、次の新薬を開発する際のイン
センティブ（動機付け）にもなると考えています。

五十嵐先生

「医薬品の価格を下げること」は、どのような意義があるのでしょうか。
薬価を下げることで解決できる問題はあるのでしょうか。Q.1

リアルタイムアンケートNo.5の「血友病に特化したデータ」とは、何でしょうか。
（血友病治療の公費助成費が継続されるためには、どのようなデータが必要なのでしょうか。）Q.2 ※リアルタイムアンケートと

　その結果は、
　P.8をご覧ください。

　一般的によく挙げられるデータは、1つ目に「生
産性の損失」に関するものです。特に「介助者
の負担・仕事損失」に関して、介助によって損
失する時間や給与から算出します。2つ目は「治
療の簡便性や間隔」です。血友病患者さんの場
合、定期的な血液凝固製剤の輸注が必要です

が、輸注の方法が簡単になったり回数が少なくな
ることが、どれほどのメリットを生むかを評価します。
3つ目は「その病気ならではの特殊なニーズ」です。
血友病患者さんならではのニーズを患者さんが拾
い上げてデータ化できれば、大きな力になると思
います。

五十嵐先生

　私たちが遺伝性のがん疾患に関する取り組み
をしていた時は、「予後改善につながる予防的治
療」に対して、通院回数や通院時の治療内容、
発症リスクに関するデータを提出しました。実際に
発症した患者さんの年齢や人数などを調査し、費
用を算出しました。「今、1 回の予防的治療を受
ける方が、将来的に考えても費用負担が軽い」と
いう点を訴えたのです。こうしたアプローチによっ
て、診療報酬の対象として認められました。
　それから私たちは今、「治療に関する研究計画

の最初の段階から、患者さんの声を取り入れてほ
しい」という要望を出しています。例えば、飲み薬・
貼り薬・注射のどのタイプの薬にするかで、患者
さんにとっては治療の受けやすさが大きく異なりま
す。将来的に、薬価の仕組みを評価する際に、
こうした点も評価ポイントになるのが望ましいです
ね。海外では、医師ではなく看護師が一部の治
療をできるようにしたり、薬剤師が患者さんに薬を
渡せるようにしようなど、最初にそこまで考慮しな
がら研究を進めています。

桜井さん

A.2

A.1
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　今の日本の医療技術評価（HTA）※1 では、
患者さんをはじめさまざまなステークホルダー※2
が、議論の場に十分参加できているとは言えない
状況です。その理由としてHTAでは「議論は、
それぞれの医療技術の価格を判断する目的で行
われるのであり、結果的に薬価が下がることは患
者さんにとってメリットにつながるので参加しなくて
も問題ない」という考え方です。
　しかし、私は2つの懸念点があります。1つは、
確かに今はこの議論や評価が医療技術の価格決
定のみに用いられていますが、このシステムのまま
で、今後新しい薬に対して「使用する・しない」「保
険適用する・しない」のテーマにまで決定範囲
が拡大してしまう可能性があり、その時に、患者
さんやステークホルダーが十分に参加できていな
いのは、大きなリスクになります。もう1つは、日本
のHTAでの評価が世界に及ぼす影響です。

HTAは国によって異なり、他国のHTAについて
知る機会はほとんどありません。しかし、結果的
に価格が下がったことはすぐにわかるため、「この
薬は日本で費用対効果が良くないと判断された」
「日本のHTAで低評価された」などと、海外に対
してネガティブな印象を与えてしまいます。これは、
薬の開発が進む世界の中で、日本の重要性が下
がってしまうリスクがあると考えています。そのた
め、決して将来も今のように、さまざまな立場の人
が参加しなくても良い、とは考えません。

五十嵐先生

日本においては、薬を公的医療保険の対象として採用するかどうか決める場に、
患者さんは参加していません。その理由として「採用の可否を判断する材料は、
薬の価格のみであるから」と言われます。薬価の決定に、患者さんも参加でき
るのでしょうか。

Q.3

※1　医療技術評価（HTA）…医療技術（医薬品や医療機器、医療者から提供される手技など）の使用にかかるコストと、
　　  そこから生み出される健康上のメリットを評価し、保険医療にかけられるコストを決定する科学的プロセス。医療システムの効率を高めることが目的。
※2　ステークホルダー…行政や企業、NPOなどの活動に、直接・間接的な利害関係がある人のこと。

　貴重なご意見を、ありがとうございます。これは
私たちにとって押さえておかなければならない非常
に重要なポイントで、患者会のもっとも基本的な役
割と活動内容です。情報の欠如による不利益が
患者さんに生じないことが重要で、患者会はそれ
を叶える存在だと思います。

西田先生

私は、4歳の血友病A重症患者の母親であり、
看護師をしています。私の父親が血友病であっ
たため、自分が確定保因者であることは分かっ
ていました。妊娠が判明してから感じたのは、
血友病は希少疾患であり、私自身も父親しか
患者を見たことがなかったのですが、医師でも
疾患に対する知識・理解がない方がいらっしゃ
ることに大変ショックを受けました。また、私の
周囲でも、病名は聞いたことがあるという程度

の認識で、疾患についての知識を持っている
医療者が少ないと感じています。医療関係者
がこのような状況なので、血友病の子どもの親
になり、情報収集の場として、患者会の存在
は大変重要な存在だと感じています。現在は
SNSの交流がメインとなっていますが、小さな
子どもを持つ親たちが、必要な時に必要な情報
を得られるような環境ができたら、とてもありが
たいなと感じています。

ご感想

A.3



リアルタイムアンケート
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今回、ご講演の間とセミナーの最後に、リアルタイムアンケートを実施しました。

現在、患者会活動に
参加されていますか。（回答は1つ）1 患者会運営に携わっている50％

会員として参加している20％
過去に参加したことがあるが現在は参加していない10％

参加したことはない20％

講演Ⅰで、どの問題に
関心がありましたか。（複数回答可）2 コロナの血友病医療への影響23％

高騰している血友病医療費61％
遠隔医療への取り組み48％

人道支援プログラムの必要性32％
Hemophilia Advocacy Advisors Board（HAAB）の取り組み23％

医療技術評価をご存知でしたか。
（回答は1つ）3 知らなかった41％

聞いたことはある55％
人に説明できるぐらいに知っている3％

講演Ⅱで、医療技術評価について
理解できましたか。（回答は1つ）4 よく理解できた7％

理解できた34％
どちらかというと理解できた41％

あまり理解できなかった17％

今後、血友病治療の公費助成が継続さ
れるためには、血友病に特化したデータ
が必要だと思いますか。（回答は1つ）

5 とても必要だと思う55％
必要だと思う41％

あまり必要ないと思う0％
まったく必要ないと思う（すでに十分ある）3％

患者の声を社会へ届けるために、
患者会がもっとも優先するべき課題は何
だと思いますか。（回答は1つ）

7 血友病特有のエビデンスを構築する（調査研究の企画・実施）32％
患者リーダーを育てる25％

患者の課題に関して、政策決定者へ提言する7％
患者同士のワークショップなどで意見交換し、患者の声として情報発信する32％

その他4％

今後の活動の参考として、
お聞かせください。あなたの関心が高い
トピックはどれですか。（複数回答可）

8 血友病治療50％
血友病マネジメント（関節ケアなど）20％

医療政策30％
患者会活動（血友病の他にも様々な疾患を含む）30％

患者同士の交流50％
その他0％

現在、患者会活動に参加されている（また
はこれまで参加したことがある）方におう
かがいします。参加されている（または参
加された）もっとも大きな理由は何ですか
（何でしたか）。（回答は1つ）

6

9％ その他
27％ 他の患者さんとの交流のため
36％ 情報の収集と共有のため
0％ 企画の立案と実施のため
27％ 患者会運営のため

本セミナーの内容で、今後、
今よりも積極的に患者会へ参加されたい
と思いましたか。（回答は1つ）

とてもそう思った60％
思った40％

あまりそう思わなかった0％
まったくそう思わなかった0％

9
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