
1992年 4月17日第三種郵便物認可（毎月3回7の日発行）
2025 年 2 月 14 日発行　ＳＳＫＲ増刊第 10244 号

―1―

　
「
高
額
療
養
費
制
度
」
負
担
上
限
額
見
直

し
案
は
、
凍
結
若
し
く
は
白
紙
撤
回
を
要
望

し
ま
す
。

　

新
春
早
々
我
々
に
と
っ
て
緊
急
を
要
す
る

案
件
が
お
き
ま
し
た
。「
高
額
療
養
費
制
度
」

負
担
上
限
額
見
直
し
案
で
す
。

　

厚
労
省
（
福
岡
大
臣
）
は
、
難
病
や
が
ん

患
者
団
体
の
凍
結
要
望
に
応
え
、
長
期
の
高

額
治
療
を
続
け
る
患
者
に
配
慮
し
た
形
で
修

正
を
検
討
す
る
と
し
ま
し
た
。
し
か
し
、
患

者
団
体
は
、
修
正
す
る
の
で
は
な
く
、
あ
く

ま
で
凍
結
ま
た
は
白
紙
撤
回
す
る
こ
と
を
求

め
て
い
ま
す
。

　

当
事
者
の
意
見
を
聞
く
こ
と
も
な
く
決
め

ら
れ
た
こ
と
す
ら
問
題
な
の
に
、
二
〇
〇
〇

年
初
頭
当
時
の
よ
う
に
、
高
額
の
た
め
に
治

療
を
断
念
す
る
暗
黒
の
時
代
に
戻
る
様
相
す

ら
呈
し
て
き
ま
し
た
。

　

誰
も
が
難
病
や
が
ん
に
な
っ
て
も
高
額
な

薬
や
手
術
に
対
応
で
き
る
「
高
額
療
養
費
制

度
」
が
や
っ
と
で
き
た
時
、
私
た
ち
は
、
ど

ん
な
に
喜
ん
だ
こ
と
で
し
ょ
う
。

　

し
か
し
、
政
権
が
変
わ
り
、
高
齢
化
が
進

み
、
新
し
い
治
療
や
高
額
な
薬
の
利
用
数
増

加
で
医
療
保
険
の
財
政
が
悪
化
し
た
と
は
い

え
、
高
額
療
養
費
制
度
に
手
を
付
け
な
く
て

も
他
に
い
く
ら
で
も
方
法
が
あ
る
の
で
は
な

い
か
と
思
い
ま
す
。

　

例
え
ば
入
院
日
数
の
減
少
化
、
薬
の
過
剰

な
支
給
の
見
直
し
、
診
療
医
療
サ
ー
ビ
ス
に

対
し
保
険
適
応
の
見
直
し
等
ま
だ
す
べ
き
こ

と
が
あ
り
ま
す
。

　

そ
も
そ
も
、こ
の「
高
額
療
養
費
制
度
」は
、

患
者
に
と
っ
て
の「
就
労
と
治
療
の
両
立
」を

可
能
と
す
る
こ
と
が
で
き
る
制
度
と
し
て
の

存
在
が
あ
っ
た
の
で
は
な
い
で
し
ょ
う
か
。

　

今
後
、
命
に
関
わ
る
課
題
に
つ
い
て
は
、

事
前
に
当
事
者
の
意
見
を
聞
い
た
う
え
で
決

め
て
い
た
だ
き
た
い
。
ま
た
、
厚
労
省
・
現

政
権
は
、
来
年
度
予
算
審
議
・
採
決
の
中
で

こ
の
課
題
が
頓
挫
し
な
い
よ
う
に
、
次
年
度

ま
で
に
当
事
者
を
入
れ
た
会
議
体
で
「
相
互

扶
助
」「
応
能
負
担
」
の
考
え
方
で
再
構
築

を
図
っ
て
ほ
し
い
と
思
い
ま
す
。

　

今
後
一
層
の
ご
理
解
と
ご
支
援
を
賜
り
ま

す
よ
う
、
お
願
い
申
し
上
げ
ま
す
。

�

理
事
長　

原
田
久
生

ご
　
挨
　
拶
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令
和
六
年
四
月
四
日
（
木
）
午
後
五
時
半
～
六
時
、
厚
労
省

を
訪
問
し
、
濱
地
雅
一
副
大
臣
へ
、
要
望
書
を
直
接
手
渡
し
ま

し
た
。
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
や
難
病
患
者
を
取
り
巻
く
医
療
を

受
け
る
際
の
環
境
改
善
な
ど
国
へ
の
要
望
を
訴
え
ま
し
た
。

　

現
場
の
声
か
ら
、
20
項
目
の
要
望
に
ま
と
め
て
、
障
害
者
手

帳
を
持
た
な
い
人
へ
の
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
周
知
と
配
慮
が
あ
れ

ば
働
け
る
難
病
患
者
が
就
労
に
結
び
つ
く
よ
う
、
企
業
な
ど
に

義
務
づ
け
ら
れ
て
い
る
障
害
者
雇
用
促
進
法
上
の
「
法
定
雇
用

率
」
の
対
象
に
難
病
患
者
を
含
め
る
こ
と
、
ま
た
、
介
護
や
福

祉
現
場
の
報
酬
体
系
を
見
直
し
て
ほ
し
い
、「
移
行
期
医
療
」
に

つ
い
て
な
ど
直
接
副
大
臣
に
お
願
い
し
ま
し
た
。

厚
生
労
働
省
へ
、要
望
書
を
提
出
し
、

　
　
　
　
　
　

要
請
行
動
を
し
ま
し
た
。

　

ま
た
、
改
め
て
、
四
月

二
六
日
（
金
）
一
〇
時
か

ら
十
二
時
の
二
時
間
、
厚

生
労
働
省
共
用
第
４
会
議

室
（
中
央
合
同
庁
舎
５
号

館
一
階
）
に
て
担
当
者
か

ら
の
回
答
と
質
疑
応
答
が

あ
り
ま
し
た
。
新
し
く
発

足
し
た「
こ
ど
も
家
庭
庁
」

の
担
当
者
も
参
加
さ
れ
ま

し
た
。
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東
京
都
予
算
に
対
す
る

　
　
　
　
　

知
事
ヒ
ア
リ
ン
グ
に
参
加

　

令
和
六
年
十
二
月
五
日（
木
）十
六
時
二
〇
分
か
ら
一
〇
分
間
、

都
庁
第
一
本
庁
舎
七
階
大
会
議
場
に
お
い
て
、「
各
種
団
体
か
ら

の
東
京
都
予
算
に
対
す
る
知
事
ヒ
ア
リ
ン
グ
」
が
対
面
で
行
わ

れ
ま
し
た
。

　

東
難
連
側
は
、加
盟
団
体
代
表
十
五
名
が
参
加
。東
京
都
側
は
、

小
池
都
知
事
、副
知
事
、特
別
秘
書
、財
務
局
長
、保
健
医
療
局
長
、

福
祉
局
長
が
出
席
さ
れ
ま
し
た
。

　

都
知
事
の
挨
拶
の
後
、
原
田
理
事
長
か
ら
、
令
和
七
年
度
東

京
都
予
算
に
対
す
る
東
難
連
か
ら
の
18
の
全
体
要
望
の
内
、
４

つ
に
絞
っ
て
説
明
い
た
し
ま
し
た
。

１
．「
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室
」
の
機
能
の
拡
充
・
充
実

２
．
新
生
児
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ

の
拡
大
・
無
償
化

３
．
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
が
難

病
患
者
の
状
況
に
応
じ
て

自
治
体
ご
と
に
差
が
で
な

い
よ
う
に

４
．
災
害
対
策（
要
配
慮
者
支

援
）の
推
進

　

後
日
、
小
池
都
知
事
よ
り
予

算
措
置
に
つ
い
て
直
接
回
答
を

い
た
だ
き
ま
し
た
。
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八
月
二
十
九
日
（
木
）

　
　

東
京
都
議
会
立
憲
民
主
党

　
　

都
議
会
公
明
党

　
　

都
民
フ
ァ
ー
ス
ト
の
会
東
京
都
議
団

　
　

都
議
会
生
活
者
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク

九
月
三
日
（
火
）

　
　

日
本
共
産
党
東
京
都
議
会
議
員
団

　
　

東
京
都
議
会
自
由
民
主
党

令
和
７
年
度
東
京
都
予
算
に
関
し
て

　
　
　
　
　
　
　
　
　

各
局
担
当
者
と
の
回
答
説
明
会

　

令
和
六
年
十
月
二
十
二
日
（
火
）
十
四
時
～
十
六
時

　
　
　
　

都
庁
第
二
庁
舎
10
階
２
０
７
・２
０
８
会
議
室

　
　
　
　
　

※
要
望
書
の
内
容
に
つ
き
ま
し
て
は
、
Ｐ
17
か
ら
Ｐ
26
を
ご
覧
く
だ
さ
い
。

政
党
ヒ
ア
リ
ン
グ
を
行
い
ま
し
た



―5―

後
、
自
分
の
勉
強
の
特
性
を
見
て
い
る
う
ち

に
文
系
に
な
っ
て
い
き
、
公
務
員
で
厚
生
労

働
省
の
方
に
入
っ
た
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま

す
。
そ
の
頃
、
体
が
弱
く
て
入
院
し
た
り
学

校
に
行
け
な
か
っ
た
り
し
た
の
が
、
厚
生
労

働
省
を
選
ぶ
初
め
の
き
っ
か
け
だ
っ
た
の
か

な
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

今
日
お
話
し
し
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
の

は
、
難
病
対
策
の
今
ま
で
の
歴
史
や
経
緯
の

中
で
、
皆
様
に
幾
つ
か
知
っ
て
お
い
て
ほ
し

い
、
も
ち
ろ
ん
ご
存
知
か
も
し
れ
な
い
の
で

す
が
、
改
め
て
強
調
し
た
い
こ
と
と
、
私
が

難
病
課
長
に
な
っ
て
苦
労
し
て
い
る
こ
と
、

困
っ
て
い
る
と
い
う
こ
と
や
今
後
ど
う
し
た

ら
い
い
の
か
と
い
っ
た
こ
と
を
皆
様
に
お
話

し
し
て
議
論
で
き
た
ら
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

難
病
対
策
は
、
昭
和
三
十
九
年
の
ス
モ
ン

か
ら
始
ま
っ
て
い
ま
す
。
ス
モ
ン
が
大
量
に

発
生
し
た
数
年
後
、
昭
和
四
十
四
年
に
整
腸

剤
が
原
因
と
し
て
怪
し
い
の
で
は
な
い
か
と

い
う
研
究
班
か
ら
の
報
告
が
あ
り
ま
し
て
、

そ
の
整
腸
剤
、
キ
ノ
ホ
ル
ム
を
発
売
中
止
に

し
た
と
こ
ろ
、
一
気
に
こ
の
ス
モ
ン
が
沈
静

化
し
ま
し
た
。
こ
こ
が
ス
タ
ー
ト
地
点
に

な
っ
て
い
ま
す
。

　

厚
生
労
働
省
難
病
対
策
課
長
の
山
田
と
申

し
ま
す
。
お
時
間
を
い
た
だ
き
ま
し
て
、
あ

り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
す
。
ま
ず
、
自
己
紹
介

を
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま
す
。
私
は
、
東
京
中

野
育
ち
で
、
大
学
を
出
て
、
当
時
の
厚
生
省
、

今
の
厚
生
労
働
省
に
入
省
い
た
し
ま
し
た
。

医
療
や
介
護
の
分
野
を
主
に
担
当
す
る
こ
と

が
多
く
な
っ
て
い
ま
す
。
そ
の
中
で
思
い
返

し
て
み
る
と
、
実
は
私
も
小
児
慢
性
事
業
の

疾
患
の
対
象
患
者
で
あ
り
ま
し
た
。
ち
ょ
う

ど
私
が
生
ま
れ
る
少
し
前
ぐ
ら
い
に
、
こ
の

制
度
が
予
算
事
業
で
始
ま
り
ま
し
て
、
私
は

そ
れ
ほ
ど
重
く
な
く
て
、
小
児
喘
息
だ
っ
た

の
で
す
が
、
そ
れ
で
も
年
に
何
回
か
は
入
院

を
し
て
い
て
、
お
か
げ
で
入
院
の
医
療
費
等

は
無
料
に
近
い
形
で
や
ら
せ
て
い
た
だ
い
て

い
ま
し
た
。

　

今
思
う
と
、
入
院
す
る
の
は
と
て
も
嫌

だ
っ
た
で
す
し
、
小
学
生
で
し
た
の
で
親
と

一
緒
に
寝
ら
れ
な
い
の
が
寂
し
か
っ
た
で

す
。
親
が
は
じ
め
に
帰
り
ま
す
の
で
、
悲
し

く
て
泣
い
て
た
の
を
と
て
も
覚
え
て
い
ま

す
。
そ
の
頃
か
ら
医
療
に
は
少
し
興
味
が
あ

り
、
小
学
校
の
文
集
を
見
る
と
、
将
来
医
者

に
な
り
た
い
と
書
い
て
あ
り
ま
し
た
。
そ
の
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の
お
金
は
国
が
負
担
し
ま
す
と
い
う
の
を
法

律
に
書
い
て
し
ま
い
ま
す
。
毎
年
毎
年
予
算

要
求
を
す
る
の
で
は
な
く
、
安
定
し
て
事
業

が
で
き
る
と
い
う
も
の
で
あ
り
ま
す
。

　

昭
和
四
十
年
代
、
五
十
年
代
に
難
病
の
仕

組
み
が
で
き
て
き
て
、
四
つ
、
八
つ
ぐ
ら
い

の
疾
病
か
ら
始
ま
り
ま
し
て
、
こ
の
予
算
事

業
の
中
で
五
十
ち
ょ
っ
と
ま
で
疾
病
を
増
や

し
て
い
き
ま
し
た
。
ど
う
な
っ
て
い
た
か
と

言
い
ま
す
と
、
予
算
が
足
り
な
い
と
い
う
こ

と
に
な
り
ま
す
。
こ
の
時
の
国
の
補
助
の
執

行
率
は
、
多
分
六
十
五
パ
ー
セ
ン
ト
ぐ
ら
い

だ
っ
た
の
だ
と
思
い
ま
す
。

　

ど
う
い
う
こ
と
か
と
言
い
ま
す
と
、
事
務

は
自
治
体
の
人
に
や
っ
て
い
た
だ
く
の
で
、

自
治
体
に
申
請
し
て
い
た
だ
い
て
と
い
う
の

は
、
今
と
同
じ
流
れ
で
医
療
費
を
お
支
払
い

す
る
の
で
す
が
、
途
中
で
国
の
予
算
が
な
く

な
っ
て
し
ま
い
ま
す
。四
月
か
ら
始
ま
っ
て
、

十
月
ぐ
ら
い
に
は
な
く
な
り
ま
す
。そ
こ
で
、

自
治
体
の
方
は
泣
く
泣
く
国
か
ら
の
補
助
が

な
い
部
分
も
自
治
体
で
負
担
を
し
て
お
支
払

い
し
て
い
た
ケ
ー
ス
が
多
か
っ
た
。
本
当
に

お
支
払
い
で
き
な
い
自
治
体
は
本
当
に
苦
し

い
思
い
を
し
て
い
た
と
い
う
こ
と
で
す
。

　

こ
の
始
ま
っ
た
時
は
、
い
わ
ゆ
る
予
算
事

業
と
い
う
こ
と
で
始
ま
っ
て
い
ま
し
た
。
予

算
事
業
と
法
律
事
業
と
い
う
の
が
二
つ
大
き

く
分
か
れ
て
い
ま
し
て
、
公
務
員
と
し
て
は

非
常
に
大
き
な
違
い
で
ご
ざ
い
ま
す
。
何
が

違
う
か
と
言
い
ま
す
と
、
予
算
事
業
と
い
う

の
は
、
そ
の
年
財
務
省
に
お
願
い
を
し
て
、

予
算
を
確
保
し
た
範
囲
で
事
業
を
し
ま
す
と

い
う
の
が
予
算
事
業
で
す
。

　

一
方
、
法
律
事
業
と
い
う
の
は
、
法
律
を

作
っ
て
、国
は
こ
う
い
う
こ
と
を
や
り
ま
す
、

自
治
体
は
こ
う
い
う
こ
と
を
や
り
ま
す
、
そ

　

こ
れ
が
成
功
体
験
と
い
う
の
で
し
ょ
う

か
、
研
究
班
の
方
に
研
究
し
て
い
た
だ
く
お

金
は
国
が
出
し
て
、
難
病
を
克
服
し
て
い
く

と
い
う
ス
キ
ー
ム
に
な
っ
て
い
ま
し
た
。
昭

和
四
十
七
年
に
、
四
つ
の
病
気
の
医
療
費
助

成
と
八
つ
の
病
気
の
研
究
と
い
う
こ
と
で
ス

タ
ー
ト
し
て
い
ま
す
。
こ
の
時
の
対
象
患
者

は
一
万
七
千
人
と
い
う
こ
と
で
す
。
後
ほ
ど

説
明
し
ま
す
け
ど
、
今
は
百
万
人
を
超
え
て

い
ま
す
の
で
、
こ
の
時
は
今
の
五
十
分
の
一

以
下
ぐ
ら
い
で
始
ま
っ
て
い
ま
す
。そ
の
後
、

少
し
ず
つ
制
度
を
拡
充
し
て
い
き
ま
す
。

○ 国が難病対策を進めることとなった発端の一つは、スモンの発生。
 昭和３９年以降、全国各地で集団発生を思わせる多数の患者発生があったために社会問題化。

○ この原因不明の疾患に対しては、昭和３９年度から研究が進められ、昭和４４年にはスモン調査研究協議会が組織され、以後大型
研究班によるプロジェクト方式の調査研究が進められた。

○ 昭和４５年、この研究班からスモンと整腸剤キノホルムとの関係について示唆があり。同年、厚生省（当時）は、キノホルム剤の
販売等を中止。それ以降新患者発生は激減。

○ 厚生省はスモンの入院患者に対して、昭和４６年度から月額１万円を治療研究費の枠から支出することとした。
○ 昭和４７年にはスモン調査研究協議会の総括的見解として、「スモンと診断された患者の大多数は、キノホルム剤の服用によって

神経障害を起こしたものと判断される」と発表された。
○ 厚生省は、難病対策の考え方、対策項目などについて検討を加えるため、昭和４７年に難病プロジェクトチームを設置し、その検

討結果を「難病対策要綱」として発表。

難病対策の背景

＜疾病の範囲＞
○取り上げるべき疾病の範囲について整理
（１）原因不明、治療方法未確立であり、かつ、後遺症を残すお
それが少なくない疾病

（２）経過が慢性にわたり、単に経済的な問題のみならず介護等
に著しく人手を要するために家庭の負担が重く、また、精神的
にも負担の大きい疾病

＜対策の進め方＞
１）調査研究の推進
２）医療施設の整備
３）医療費の自己負担の解消

難病対策要綱（昭和47年厚生省）
○昭和47年に下記疾患から対策をスタート
（下線のある疾患は、医療費助成の対象）
・ スモン
・ ベーチェット病
・ 重症筋無力症
・ 全身性エリテマトーデス
・ サルコイドーシス
・ 再生不良性貧血
・ 多発性硬化症
・ 難治性肝炎
※昭和49年の受給者数（対象10疾患）は17.595人

難 病 対 策

難病対策の経緯
○ 我が国の難病対策は、昭和39年頃にスモンの発生が社会問題となったことを背景に、原因究
明や治療法確立に向けた研究事業を開始したことを契機として始まった。それ以降、我が国で
は、「難病対策要綱」に基づき、調査研究の推進や医療費の助成等を実施してきた。

１１

平成23年 ９月13日 第13回 難病対策委員会 「難病対策の見直し」について審議開始

平成24年 ２月17日 社会保障・税一体改革大綱
難病患者の医療費助成について、法制化も視野に入れ、助成対象の希少・難治性疾患の範囲の拡大を含め、より公平・安定

的な支援の仕組みの構築を目指す。

８月６日 社会保障制度改革国民会議 報告書
難病対策の改革に総合的かつ一体的に取り組む必要があり、医医療療費費助助成成ににつついいててはは、、消消費費税税増増収収分分をを活活用用ししてて、、将将来来ににわわたたっっ

てて持持続続可可能能でで公公平平かかつつ安安定定的的なな社社会会保保障障給給付付のの制制度度ととししてて位位置置づづけけ、、対対象象疾疾患患のの拡拡大大やや都都道道府府県県のの超超過過負負担担のの解解消消をを図図るるべべきき
ででああるる。
たただだしし、、社社会会保保障障給給付付のの制制度度ととししてて位位置置づづけけるる以以上上、、対対象象患患者者のの認認定定基基準準のの見見直直ししやや、、類類似似のの制制度度ととのの均均衡衡をを考考慮慮ししたた自自己己負負

担担のの見見直直しし等等ににつついいててもも併併せせてて検検討討すするるここととがが必必要要ででああるる。。

12月５日 「持続可能な社会保障制度の確立を図るための改革の推進に関する法律（プログラム法）」が第
１８５回国会（臨時会）にて成立

難病等に係る医療費助成の新制度の確立に当たっては、必要な措置を平成26年度を目途に講ずるものとし、このために必要
な法律案を平成26年に開会される国会の常会に提出することを目指す。

12月13日 第35回 難病対策委員会 「難病対策の改革に向けた取組について」（報告書）
新新たたなな難難病病対対策策ににおおけけるる医医療療費費助助成成はは、、

① 治療方法の開発等に資するため、難難病病患患者者デデーータタのの収収集集をを効効率率的的にに行行いい、、治治療療研研究究をを推推進進すするるとといいうう目目的的にに加加ええ、、
② 効果的な治療方法が確立されるまでの間、長長期期のの療療養養にによよるる医医療療費費のの経経済済的的なな負負担担がが大大ききいい患患者者をを支支援援すするるとといいうう福福祉祉的的

なな目目的的
もも併併せせ持持つつももののとし、広く国民の理解を得られる公平かつ安定的な仕組みとなるよう、必要な財源を確保する。

平成26年 ２月12日 第１８６回国会（常会）に「難病の患者に対する医療等に関する法律案」を提出

５月23日 「難病の患者に対する医療等に関する法律」成立（平成26年法律第50号）

平平成成2277年年 １１月月１１日日 「「難難病病のの患患者者にに対対すするる医医療療等等にに関関すするる法法律律」」施施行行（（111100疾疾病病をを対対象象にに医医療療費費助助成成をを開開始始））
消費税引き上げによる収入を財源とし、法律に基づく公平かつ安定的な医療費助成制度を確立。
以後毎年、「社会保障の充実・安定化」にかかる経費として予算を確保している。

９月15日 「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について」（基本方針）
告示

難 病 法 制 定 の 経 緯

２２
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あ
る
と
い
う
こ
と
の
意
味
は
、
皆
さ
ん
が
お

支
払
い
し
て
い
る
と
い
う
こ
と
に
あ
り
ま

す
。

　

自
分
も
負
担
し
て
い
る
、
自
分
も
支
援
し

て
い
る
と
い
う
の
が
消
費
税
で
あ
っ
て
、
一

部
で
も
自
己
負
担
を
入
れ
る
と
い
う
の
は
、

利
用
し
た
時
に
は
自
分
た
ち
も
払
う
ん
だ
、

自
分
た
ち
で
税
金
も
納
め
る
し
、
利
用
し
た

時
は
利
用
も
払
う
ん
だ
と
い
う
こ
と
で
、
ど

ち
ら
か
と
い
う
と
、
今
ま
で
は
予
算
事
業
で

お
金
を
た
だ
い
た
だ
く
と
こ
ろ
か
ら
権
利
と

し
て
も
ら
っ
て
い
い
と
い
う
こ
と
に
な
っ
て

い
る
の
だ
と
思
い
ま
す
。

　

法
律
で
規
定
さ
れ
、
消
費
税
を
払
っ
た
人

が
自
己
負
担
も
払
い
な
が
ら
サ
ー
ビ
ス
を
受

け
る
と
い
う
こ
と
な
の
で
、
こ
こ
か
ら
は
大

き
く
難
病
の
方
々
が
医
療
費
を
も
ら
う
時
の

権
利
性
と
い
う
も
の
が
大
き
く
な
っ
て
い
る

と
い
う
ふ
う
に
思
い
ま
す
。

　

難
病
法
に
お
け
る
定
義
で
、
難
病
と
指
定

難
病
と
い
う
の
は
法
律
上
は
違
っ
て
お
り
ま

し
て
、
上
の
四
つ
の
要
件
を
満
た
す
と
難
病

に
な
り
ま
す
。
発
病
の
機
構
が
明
ら
か
で
は

な
く
、
治
療
方
法
が
確
立
し
て
い
な
い
、
希

言
っ
た
時
に
、
主
に
年
金
の
財
源
と
い
う
説

明
を
し
て
い
ま
し
た
。
年
金
の
額
は
か
な
り

大
き
い
の
で
す
。
た
だ
、
そ
の
時
に
消
費
税

を
上
げ
る
の
と
同
時
に
、
難
病
の
法
律
を

作
っ
て
、
そ
の
財
源
は
消
費
税
だ
と
い
う
こ

と
に
な
り
ま
し
た
。
こ
れ
は
非
常
に
大
き
な

こ
と
で
あ
り
ま
し
て
、
国
が
責
任
を
持
っ
て

フ
ァ
イ
ナ
ン
ス
を
す
る
と
い
う
こ
と
で
あ
り

ま
す
。

　

こ
の
時
は
多
分
難
病
団
体
の
方
に
も
非
常

に
苦
渋
の
決
断
み
た
い
な
の
も
あ
っ
た
と
思

う
の
で
す
が
、
そ
れ
ま
で
は
ほ
と
ん
ど
自
己

負
担
が
な
か
っ
た
の
で
す
。
こ
こ
で
制
度
と

し
て
難
病
を
位
置
付
け
る
の
と
同
時
に
、
自

己
負
担
も
あ
る
程
度
い
た
だ
か
な
け
れ
ば
な

ら
な
い
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
し
て
、
今
で

言
う
五
千
円
で
す
と
か
一
万
円
、
こ
れ
を
お

支
払
い
い
た
だ
く
こ
と
に
な
り
ま
し
た
。

　

今
ま
で
も
っ
と
低
い
自
己
負
担
だ
っ
た
の

が
、
五
千
円
と
い
う
の
は
結
構
大
変
だ
と
は

思
い
ま
す
。
た
だ
し
、
消
費
税
で
あ
る
こ
と

と
自
己
負
担
を
お
支
払
い
す
る
と
い
う
こ
と

は
、
実
は
制
度
と
し
て
は
非
常
に
大
事
で
あ

り
ま
し
て
、
所
得
税
で
は
な
く
て
消
費
税
で

　

そ
れ
が
平
成
の
二
十
年
代
ま
で
来
ま
し

て
、
私
ど
も
平
成
十
年
代
と
か
二
十
年
代
の

初
め
ぐ
ら
い
に
は
、
よ
く
自
治
体
の
方
か
ら

言
わ
れ
る
の
は
、
難
病
施
策
を
ど
う
に
か
し

て
く
れ
と
、
こ
ん
な
に
予
算
が
な
い
の
に
や

ら
さ
れ
て
、
執
行
率
が
六
十
五
パ
ー
セ
ン

ト
ぐ
ら
い
で
、
自
治
体
全
体
に
す
る
と
何
百

億
も
赤
字
補
て
ん
を
し
て
も
ら
っ
て
い
た
の

で
す
。
た
だ
、
国
の
方
で
も
予
算
事
業
な
の

で
、
お
金
が
増
や
せ
な
い
、
予
算
が
増
や
せ

な
い
状
態
で
あ
り
ま
し
た
。
こ
の
平
成
二
十

四
年
、
二
十
五
年
ぐ
ら
い
に
税
と
社
会
保
障

の
一
体
改
革
と
い
う
の
を
国
で
進
め
て
い
ま

し
た
。
こ
れ
は
何
か
と
言
い
ま
す
と
、
消
費

税
五
パ
ー
セ
ン
ト
を
十
パ
ー
セ
ン
ト
に
上
げ

る
に
あ
た
っ
て
、
そ
れ
を
何
に
使
う
か
と
い

う
議
論
で
あ
り
ま
す
。

　

消
費
税
、色
々
な
ご
意
見
が
あ
り
ま
し
て
、

所
得
の
低
い
方
か
ら
も
徴
収
す
る
の
で
、
反

対
の
声
が
大
き
い
こ
と
も
重
々
承
知
は
し
て

い
る
の
で
す
が
、
実
は
こ
の
中
で
消
費
税
を

引
き
上
げ
、
そ
の
使
い
道
と
い
う
と
こ
ろ
で

難
病
と
い
う
の
を
入
れ
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま

し
た
。
世
の
中
的
に
は
、
こ
の
五
パ
ー
セ
ン

ト
か
ら
十
パ
ー
セ
ン
ト
は
何
に
使
う
の
か
と
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症
に
比
べ
る
と
訴
求
力
が
弱
い
の
で
す
。
た

だ
、
そ
れ
で
も
支
援
し
て
く
だ
さ
る
方
々
は

い
る
の
で
、あ
り
が
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。

私
た
ち
難
病
対
策
課
は
特
に
希
少
な
疾
病
で

あ
っ
て
と
い
う
と
こ
ろ
、
そ
れ
こ
そ
少
な
け

れ
ば
少
な
い
ほ
ど
、
研
究
を
し
な
い
と
い
け

な
い
し
、
支
援
し
な
い
と
い
け
な
い
な
と
い

う
ふ
う
に
思
っ
て
い
ま
す
。

　

は
じ
め
は
予
算
事
業
で
始
ま
っ
た
と
い
う

こ
と
で
あ
り
ま
す
け
れ
ど
も
、
予
算
事
業
で

数
十
年
や
っ
て
い
る
時
の
最
後
は
五
十
六
疾

病
で
し
た
。そ
こ
か
ら
、法
律
が
で
き
て
、
消

費
税
財
源
を
使
え
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
の

あ
っ
て
と
書
い
て
あ
る
の
が
非
常
に
珍
し
い

と
思
い
ま
す
。
公
務
員
、
役
所
で
費
用
対
効

果
を
考
え
ま
す
と
、
対
象
が
多
い
方
に
支
援

す
る
と
い
う
の
が
普
通
の
発
想
で
す
。

　

た
だ
、
難
病
の
世
界
は
希
少
な
疾
病
で
あ

る
こ
と
に
注
目
し
て
支
援
を
し
よ
う
と
い
う

こ
と
で
あ
り
ま
す
。
し
た
が
っ
て
癌
は
入
っ

て
い
な
い
の
で
す
。
な
ぜ
入
っ
て
い
な
い
か

と
い
う
と
、患
者
の
人
数
が
多
い
か
ら
で
す
。

難
し
い
病
気
で
あ
る
こ
と
は
確
か
な
の
で
す

が
、
患
者
が
多
い
た
め
、
多
く
の
企
業
が
研

究
を
し
て
い
ま
す
し
、
商
業
ベ
ー
ス
で
様
々

な
薬
を
作
っ
て
い
ま
す
。

　

そ
う
い
っ
た
と
こ
ろ
は
あ
え
て
難
病
法
の

中
で
は
支
援
対
象
と
せ
ず
に
、
そ
れ
は
そ
ち

ら
に
任
せ
て
、
対
象
人
数
が
少
な
い
病
気
に

注
力
し
て
い
こ
う
と
い
う
こ
と
で
あ
り
ま

す
。
こ
れ
が
な
か
な
か
難
し
く
、
人
数
が
少

な
い
た
め
、
皆
様
も
ご
苦
労
さ
れ
て
い
る
か

も
し
れ
ま
せ
ん
け
れ
ど
も
、
人
数
が
少
な
い

の
で
興
味
を
持
っ
て
く
れ
る
方
が
少
な
い
の

で
す
。
国
会
議
員
の
方
々
に
言
っ
て
も
、
対

象
者
は
何
人
い
る
の
か
問
わ
れ
、
百
人
、
千

人
で
は
、
自
分
の
選
挙
区
に
は
数
人
し
か
い

な
か
っ
た
り
し
て
、
な
か
な
か
癌
と
か
認
知

少
な
疾
病
で
あ
っ
て
、
長
期
の
療
養
が
必
要

と
す
る
も
の
で
、
こ
の
四
つ
に
当
て
は
ま
る

と
難
病
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
し
て
、
国
の

研
究
対
象
と
な
り
ま
す
。

　

そ
の
中
で
さ
ら
に
医
療
費
助
成
の
対
象
と

な
る
の
は
限
ら
れ
て
お
り
ま
し
て
、
そ
の
ス

ラ
イ
ド
の
下
の
方
に
あ
り
ま
す
が
、
患
者
数

が
一
定
の
人
数
に
達
し
な
い
こ
と
、
客
観
的

な
基
準
が
確
立
し
て
い
る
こ
と
の
四
足
す
二

の
六
つ
を
満
た
す
と
、
指
定
難
病
で
医
療
費

の
対
象
と
い
う
こ
と
に
な
り
ま
す
。

　

こ
の
中
で
大
事
な
の
は
、
希
少
な
疾
病
で

（資料出所）平成26年末～令和4年度末受給証所持者数は、厚生労働省「衛生行政報告例」（平成27～令和4年度）

○ 指定難病の対象疾病数については、難病法施行後、指定難病検討委員会における検討結果
を踏まえ、追加指定を順次行っており、現在は341疾病となっている。

○ 特定医療費受給者証所持者数については、ほぼ横ばいで推移している。

指指定定難難病病のの対対象象疾疾病病数数とと
指指定定難難病病（（特特定定医医療療））受受給給者者証証所所持持者者数数のの推推移移
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（万人） （疾病数）※延べ人数

患者数

疾病数 H29.04.01 H30.04.01 R01.07.01

R02.03.31
R03.03.31

R03.11.1

R04.03.31

６６

R05.03.31

○発病の機構が明らかでなく
○治療方法が確立していない
○希少な疾病であって
○長期の療養を必要とするもの

難 病 患者数等による限定は行わず、
他の施策体系が樹立されていない疾病
を幅広く対象とし、調査研究・患者支
援を推進
例：悪性腫瘍は、がん対策基本法において体

系的な施策の対象となっている

指定難病

難病のうち、患者の置かれている状況からみて
良質かつ適切な医療の確保を図る必要性が高いもので、
以下の要件の全てを満たすものを、
厚生科学審議会の意見を聴いて厚生労働大臣が指定

○患者数が本邦において一定の人数（注）に達しないこと

○客観的な診断基準（又はそれに準ずるもの）が確立していること
（注）人口のおおむね千分の一（0.1％）程度に相当する数と厚生労働省令において規定している。

医療費助成の対象

○ 難病法では、難病を「発病の機構が明らかでなく、治療方法が確立していない、希少な疾病で
あって、長期の療養を必要とする疾病」と定義し、幅広い疾病を対象として調査研究・患者支援等
を推進している。

○ さらに、同法では、難病のうち、患者数等の一定の要件を満たす疾病に対して、医療費助成を
行っている。

難難病病法法ににおおけけるる難難病病のの定定義義

４４
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と
を
し
た
か
幾
つ
か
紹
介
さ
せ
て
い
た
だ
き

ま
す
。

　

症
状
が
重
症
化
し
て
重
く
な
っ
た
場
合

に
、
医
療
費
助
成
を
円
滑
に
受
け
ら
れ
る
仕

組
み
と
い
う
こ
と
で
あ
り
ま
す
。
病
院
に

行
っ
て
、
診
断
を
受
け
て
診
断
書
を
も
ら
う

の
で
す
が
、
当
然
一
番
体
調
が
悪
い
時
に
病

院
に
行
き
ま
す
の
で
、
そ
こ
か
ら
申
請
す
る

の
が
結
構
大
変
だ
と
お
聞
き
し
て
い
ま
す
。

そ
う
し
ま
す
と
、
診
断
を
受
け
て
か
ら
も
、

医
療
費
助
成
の
申
請
を
す
る
ま
で
に
一
ヶ

月
、
二
ヶ
月
、
三
ヶ
月
か
か
っ
て
し
ま
う
と

い
う
ケ
ー
ス
が
あ
る
よ
う
に
聞
い
て
い
ま

す
。

　

そ
の
場
合
に
は
、
申
請
が
遅
く
て
も
一
ヶ

月
ま
た
は
三
ヶ
月
間
遡
っ
て
医
療
費
が
助
成

で
き
る
よ
う
に
し
よ
う
と
い
う
こ
と
で
あ
り

ま
す
。
法
律
上
は
原
則
一
ヶ
月
、
何
か
あ
っ

た
場
合
に
は
三
ヶ
月
遡
っ
て
医
療
費
を
支
給

で
き
る
こ
と
と
な
っ
て
い
ま
す
が
、こ
の
後
、

自
治
体
へ
の
請
求
書
も
柔
軟
に
対
応
で
き
る

よ
う
な
申
請
書
を
準
備
さ
せ
て
い
た
だ
い
て

お
り
ま
す
。
や
む
を
得
な
い
場
合
は
三
ヶ
月

遡
る
と
い
う
こ
と
で
あ
り
ま
す
け
れ
ど
も
、

や
む
を
得
な
い
理
由
と
い
う
も
の
を
申
請
書

　

原
田
さ
ん
か
ら
も
お
話
も
あ
り
ま
し
た
法

律
の
五
年
後
の
見
直
し
、
五
年
後
は
コ
ロ
ナ

で
し
た
の
で
、
さ
ら
に
遅
れ
た
の
で
す
が
、

難
病
法
の
一
部
改
正
を
し
て
い
ま
す
。
霞
が

関
公
務
員
の
中
で
よ
く
あ
る
こ
と
な
の
で
す

が
、
法
律
を
作
っ
て
何
年
後
か
に
見
直
す
、

一
度
見
直
し
た
ら
ま
た
何
年
後
か
に
見
直
す

と
い
う
の
が
繰
り
返
さ
れ
ま
す
。

　

で
す
か
ら
、
ち
ょ
う
ど
一
巡
し
た
と
こ
ろ

と
い
う
感
じ
で
あ
り
ま
し
て
、
二
巡
目
に
入

り
つ
つ
あ
る
の
が
今
の
状
況
か
と
思
っ
て
い

ま
す
。
五
年
目
の
見
直
し
で
ど
う
い
っ
た
こ

で
、疾
病
数
を
増
や
す
こ
と
が
で
き
ま
し
た
。

　

次
の
年
に
は
、
百
十
疾
病
に
な
り
、
そ
の

次
の
年
に
は
三
百
六
疾
病
ま
で
増
え
て
い
ま

し
て
、
こ
の
四
月
に
も
三
つ
増
え
、
現
在
は

三
百
四
十
一
疾
病
に
な
っ
て
い
ま
す
。
五
十

六
か
ら
比
べ
る
と
か
な
り
増
え
た
な
と
は
思

い
ま
す
が
、
そ
れ
も
予
算
事
業
で
は
な
く
、

法
律
で
位
置
づ
け
る
こ
と
が
で
き
た
か
ら
だ

と
思
っ
て
い
ま
す
。
ち
な
み
に
来
年
も
七
つ

ぐ
ら
い
増
や
せ
る
予
定
で
あ
り
ま
し
て
、
三

百
四
十
八
ぐ
ら
い
に
ま
で
増
え
る
予
定
で
あ

り
ま
す
。

障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための
法律等の一部を改正する法律（令和４年法律第104号）の概要

施行期日
令和６年４月１日（ただし、２①及び５の一部は公布後３年以内の政令で定める日、３②の一部、５の一部及び６②は令和５年４月１日、４①及び②の一部は令和５年10月１日）

改正の概要

１．障害者等の地域生活の支援体制の充実【障害者総合支援法、精神保健福祉法】
① 共同生活援助（グループホーム）の支援内容として、一人暮らし等を希望する者に対する支援や退居後の相談等が含まれることを、法律上明確化する。
② 障害者が安心して地域生活を送れるよう、地域の相談支援の中核的役割を担う基幹相談支援センター及び緊急時の対応や施設等からの地域移行の推進を担う地
域生活支援拠点等の整備を市町村の努力義務とする。

③ 都道府県及び市町村が実施する精神保健に関する相談支援について、精神障害者のほか精神保健に課題を抱える者も対象にできるようにするとともに、これら
の者の心身の状態に応じた適切な支援の包括的な確保を旨とすることを明確化する。

２．障害者の多様な就労ニーズに対する支援及び障害者雇用の質の向上の推進【障害者総合支援法、障害者雇用促進法】
① 就労アセスメント（就労系サービスの利用意向がある障害者との協同による、就労ニーズの把握や能力・適性の評価及び就労開始後の配慮事項等の整理）の手
法を活用した「就労選択支援」を創設するとともに、ハローワークはこの支援を受けた者に対して、そのアセスメント結果を参考に職業指導等を実施する。

② 雇用義務の対象外である週所定労働時間10時間以上20時間未満の重度身体障害者、重度知的障害者及び精神障害者に対し、就労機会の拡大のため、実雇用率に
おいて算定できるようにする。

③ 障害者の雇用者数で評価する障害者雇用調整金等における支給方法を見直し、企業が実施する職場定着等の取組に対する助成措置を強化する。

３．精神障害者の希望やニーズに応じた支援体制の整備【精神保健福祉法】
① 家族等が同意・不同意の意思表示を行わない場合にも、市町村長の同意により医療保護入院を行うことを可能とする等、適切に医療を提供できるようにするほ
か、医療保護入院の入院期間を定め、入院中の医療保護入院者について、一定期間ごとに入院の要件の確認を行う。

② 市町村長同意による医療保護入院者を中心に、本人の希望のもと、入院者の体験や気持ちを丁寧に聴くとともに、必要な情報提供を行う「入院者訪問支援事
業」を創設する。また、医療保護入院者等に対して行う告知の内容に、入院措置を採る理由を追加する。

③ 虐待防止のための取組を推進するため、精神科病院において、従事者等への研修、普及啓発等を行うこととする。また、従事者による虐待を発見した場合に都
道府県等に通報する仕組みを整備する。

４．難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に対する適切な医療の充実及び療養生活支援の強化【難病法、児童福祉法】
① 難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に対する医療費助成について、助成開始の時期を申請日から重症化したと診断された日に前倒しする。
② 各種療養生活支援の円滑な利用及びデータ登録の促進を図るため、「登録者証」の発行を行うほか、難病相談支援センターと福祉・就労に関する支援を行う者
の連携を推進するなど、難病患者の療養生活支援や小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を強化する。

５．障害福祉サービス等、指定難病及び小児慢性特定疾病についてのデータベース（ＤＢ）に関する規定の整備【障害者総合支援法、児童福祉法、難病法】
障害ＤＢ、難病ＤＢ及び小慢ＤＢについて、障害福祉サービス等や難病患者等の療養生活の質の向上に資するため、第三者提供の仕組み等の規定を整備する。

６．その他【障害者総合支援法、児童福祉法】
① 市町村障害福祉計画に整合した障害福祉サービス事業者の指定を行うため、都道府県知事が行う事業者指定の際に市町村長が意見を申し出る仕組みを創設する。
② 地方分権提案への対応として居住地特例対象施設に介護保険施設を追加する。  等

このほか、障害者総合支援法の平成30年改正の際に手当する必要があった同法附則第18条第２項の規定等について所要の規定の整備を行う。

障害者等の地域生活や就労の支援の強化等により、障害者等の希望する生活を実現するため、①障害者等の地域生活の支援体制の充実、②障害者の多様な就労ニー
ズに対する支援及び障害者雇用の質の向上の推進、③精神障害者の希望やニーズに応じた支援体制の整備、④難病患者及び小児慢性特定疾病児童等に対する適切な医
療の充実及び療養生活支援の強化、⑤障害福祉サービス等、指定難病及び小児慢性特定疾病についてのデータベースに関する規定の整備等の措置を講ずる。

改正の趣旨

７７

症状が重症化した場合に円滑に医療費助成を受けられる仕組みの整備
（令和５年10月１日施行）

難病法及び難病法施行令並びに児童福祉法及び児童福祉法施行令の改正により、医療費助成の仕組みが以
下のとおり見直された。
・医療費助成の開始時期を、「重症度分類を満たしていることを診断した日」（重症化時点）とする。
・ただし、申請日からの遡りの期間は原則１か月とし、指定医が診断書の作成に期間を要した場合や入院
その他緊急の治療が必要であった場合など、診断日から１月以内に申請を行わなかったことについてや
むを得ない理由があるときは、最長３か月とする。

改正の概要

医療費助成の見直しのイメージ

申
請

認
定

症状の程度が一定以上

重
症
化

時
点

重症化時点（※）から医療費助成の対象
（申請日から１か月を原則。ただし、診断日から１月以内に申請を行わなかったことについてやむを得ない理由があるときは最長３か月まで延長。）

※重症化時点を確認するため、臨個票等に新たに「診断年月日」の欄を設け、指定医において、臨個票等に記載された内容を診断した日を記載するこ
ととする（添付書類は不要）。軽症高額対象者については、軽症高額の基準を満たした日の翌日以降にかかった医療費を対象とする。

「やむを得ない理由」の確認については、自治体における認定事務が円滑に行われるよう、医療費助成の
申請書にチェックボックスを設け、申請者が選択（添付書類不要）することとする。

また、各自治体で統一的な取扱いがなされるよう、「やむを得ない理由」の例を事務連絡等により周知し
た上で、施行後も実態を踏まえ必要に応じて見直すこととする。

やむを得ない理由を確認する方法

８８
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サ
ー
ビ
ス
を
し
て
く
だ
さ
い
と
法
律
に
は
書

い
て
あ
り
ま
す
。
例
え
ば
右
側
の
方
で
や
り

ま
す
け
れ
ど
も
、
療
養
生
活
支
援
レ
ス
パ
イ

ト
を
支
援
し
て
く
だ
さ
い
で
す
と
か
、
相
互

交
流
支
援
患
児
の
子
供
同
士
の
交
流
を
し
て

み
て
は
ど
う
か
。
家
族
同
士
で
交
流
し
て
み

て
は
ど
う
か
。
あ
と
は
就
労
支
援
、
介
護
者

支
援
で
す
ね
。
通
院
に
行
く
時
に
付
き
添
い

を
支
援
し
て
は
ど
う
だ
ろ
う
か
と
か
、
病
気

の
子
供
の
兄
弟
、
親
が
病
気
の
子
に
付
き
っ

き
り
に
な
っ
て
し
ま
い
ま
す
の
で
、
兄
弟
を

支
援
し
て
は
ど
う
だ
ろ
う
か
と
か
、
ま
た
そ

の
病
気
の
子
本
人
だ
っ
た
り
、
兄
弟
だ
っ
た

い
ま
す
。
た
だ
、
具
体
的
に
ど
の
よ
う
に
連

携
し
て
い
く
の
か
い
っ
た
と
こ
ろ
は
手
探
り

な
部
分
も
ご
ざ
い
ま
し
て
、
今
後
の
引
き
続

き
の
課
題
か
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

こ
れ
も
去
年
の
十
月
一
日
で
す
け
れ
ど

も
、
今
度
は
小
児
で
あ
り
ま
す
。
小
児
に
対

し
て
ど
う
い
っ
た
こ
と
が
必
要
か
と
い
う
こ

と
で
あ
り
ま
す
け
れ
ど
も
、
や
は
り
自
立
支

援
を
進
め
て
い
か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
い

う
こ
と
で
あ
り
ま
す
。

　

今
ま
で
も
、
自
治
体
の
方
が
小
児
慢
性
疾

患
の
児
童
の
自
立
支
援
の
た
め
に
色
々
な

に
チ
ェ
ッ
ク
ボ
ッ
ク
ス
を
つ
け
て
い
っ
て
、

そ
の
理
由
を
チ
ェ
ッ
ク
し
て
い
た
だ
き
ま

す
。
そ
の
中
に
は
体
調
が
悪
か
っ
た
か
ら
と

い
っ
た
こ
と
が
記
載
さ
れ
て
あ
り
ま
す
。
体

調
が
悪
か
っ
た
と
い
う
と
こ
ろ
を
チ
ェ
ッ
ク

し
て
い
た
だ
け
れ
ば
、
百
パ
ー
セ
ン
ト
と
は

言
い
ま
せ
ん
け
れ
ど
も
、
基
本
的
に
は
自
治

体
の
方
で
そ
れ
を
見
て
体
調
悪
か
っ
た
か
ら

出
せ
な
か
っ
た
ん
だ
ろ
う
と
い
う
こ
と
で
遡

れ
る
と
い
う
こ
と
に
な
っ
て
い
ま
す
。

　

す
ご
く
難
し
い
こ
と
を
申
請
書
に
書
か
な

い
と
、遡
れ
な
い
と
い
う
仕
組
み
で
は
な
く
、

簡
素
な
仕
組
み
で
遡
り
が
可
能
と
な
る
よ
う

な
申
請
書
を
ご
用
意
さ
せ
て
い
た
だ
い
て
お

り
ま
す
。

　

引
き
続
き
今
後
の
課
題
で
す
が
、
難
病
の

方
々
は
疾
病
が
大
変
だ
と
い
う
こ
と
に
加
え

て
、
福
祉
や
就
労
と
い
っ
た
も
の
に
課
題
が

あ
る
と
思
っ
て
お
り
ま
す
。
今
回
の
法
律
、

こ
の
間
の
十
月
一
日
施
行
の
部
分
で
は
、
難

病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
が
連
携
す
べ
き
主
体

と
し
て
、
福
祉
関
係
者
や
就
労
支
援
関
係
者

と
連
携
す
る
こ
と
と
い
う
、
い
わ
ば
理
念
規

定
み
た
い
な
も
の
を
書
か
せ
て
い
た
だ
い
て

難病相談支援センター

難病対策地域協議会
（都道府県等が設置）

【法定化済み】

就労に関する支援を行う者

（例）
・ハローワーク 小慢対策地域協議会

（都道府県等が設置）
【法定化】

※参加者の守秘義務を規
定

（例）
・市町村
・NPO法人

福祉に関する支援を行う者

【連携主体に明記】

【連携努力義務を明記】

【連携主体に明記】

難病患者

難病相談支援センターが
中心となり、関係機関が
連携して支援

指定医療機関 【現在も連携主体に明記】
疾病・状態に
応じて多様なニーズ

参加、
課題の共有等

※共同設置可

医療機関、患者会、NPO等への委託等により設置

難病患者等の地域における支援体制の強化
（令和５年10月1日施行）

改正の概要

 難病・小慢患者のニーズは多岐にわたり、こうしたニーズに適切に対応するためには、福祉や就労支援
など地域における関係者の一層の関係強化を図っていくことが重要であることから、難病相談支援セン
ターの連携すべき主体として、福祉関係者や就労支援関係者が明記された。

 小児慢性特定疾病児童等の成人期に向けた支援を一層促進するとともに、成人後の各種支援との連携強
化に取り組む必要があることから、難病の協議会と同様に、小慢の地域協議会が法定化されるとともに、
難病と小慢の地域協議会間の連携努力義務が新設された。

見直し後の地域における支援体制（難病）のイメージ

９９

個々のニーズ把握・相談支援
・自立支援員による相談支援
・ピアカウンセリング 等

必須事業 【努力義務化】

支援ニーズに応じた
事業の実施

相談支援事業

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の強化
（令和５年10月１日施行）

 児童福祉法が改正され、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業が以下のとおり強化された。
・地域の小慢児童等やその保護者の実情を把握し、課題の分析等を行い、任意事業の実施及び利用
を促進する「実態把握事業」を努力義務の事業として新設。

・現行の任意事業の実施を努力義務化。

 令和3年度より、自立支援事業を推進するための実態把握調査の手引き書の作成や、立ち上げ支援事
業等を実施しており、その成果を周知するとともに、今年度も、こうした支援を継続することとして
いる。

改正の概要

見直し後の小慢児童等の自立支援のイメージ

レスパイト等

学習支援、身体づくり支援等

職場体験、就労相談会等

通院の付添支援、きょうだい支援等

療養生活支援事業

相互交流支援事業 患児同士の交流、ワークショップ等

就職支援事業

介護者支援事業

その他の事業

実態把握事業 地域のニーズ把握・課題分析等【追加】

1100
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タ
ベ
ー
ス
と
し
て
と
っ
て
あ
り
ま
す
。
そ
れ

を
何
に
使
っ
て
い
た
か
と
い
う
と
、
厚
労
省

と
か
役
所
の
中
の
制
度
を
つ
く
る
時
の
デ
ー

タ
、
ま
た
は
研
究
者
の
方
に
お
渡
し
し
て
研

究
し
て
い
た
だ
く
と
い
う
こ
と
で
使
っ
て
い

ま
し
た
。
こ
こ
の
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
に
は
名
前

や
住
所
と
い
っ
た
個
人
情
報
は
入
っ
て
い
ま

せ
ん
の
で
、
こ
れ
を
こ
の
四
月
一
日
か
ら
個

人
情
報
に
配
慮
し
つ
つ
、
製
薬
会
社
の
方
に

も
使
っ
て
い
た
だ
け
る
と
い
う
仕
組
み
に
し

て
い
ま
す
。
こ
れ
も
色
々
議
論
が
あ
り
ま
し

て
、
難
病
で
す
か
ら
、
よ
り
プ
ラ
イ
バ
シ
ー

を
重
視
し
て
ほ
し
い
と
い
う
御
要
望
も
あ
り

証
と
す
る
こ
と
も
で
き
ま
す
し
、
紙
で
の
発

行
を
希
望
す
る
場
合
に
は
紙
で
出
さ
せ
て
い

た
だ
く
と
い
う
こ
と
に
し
て
お
り
ま
す
。
こ

れ
が
障
害
者
手
帳
の
よ
う
に
一
般
的
に
な
っ

て
、
こ
れ
を
見
せ
た
ら
こ
う
い
う
サ
ー
ビ
ス

み
た
い
な
と
こ
ろ
を
目
指
し
て
い
く
も
の
と

思
っ
て
い
ま
す
。

　

少
し
技
術
的
な
お
話
に
な
っ
て
く
る
か
も

し
れ
ま
せ
ん
が
、
国
に
は
難
病
と
小
慢
の

デ
ー
タ
ベ
ー
ス
と
い
う
も
の
が
既
に
あ
り
ま

す
。
医
療
費
助
成
の
申
請
時
に
提
出
し
て
い

た
だ
い
て
い
る
診
断
書
、
こ
れ
を
全
部
デ
ー

り
、学
習
が
遅
れ
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん
の
で
、

学
習
支
援
を
し
て
は
ど
う
だ
ろ
う
か
と
か
、

そ
う
い
っ
た
メ
ニ
ュ
ー
は
今
ま
で
も
あ
り
ま

し
た
。
そ
れ
を
義
務
化
で
は
な
い
で
す
が
、

努
力
義
務
化
と
い
う
こ
と
で
自
治
体
が
努
力

し
て
み
て
ほ
し
い
と
い
う
こ
と
で
、
法
律
に

改
め
て
規
定
し
て
お
り
ま
す
。

　

こ
の
中
で
新
し
い
事
業
も
入
れ
て
お
り
ま

し
て
、
実
態
把
握
事
業
で
自
治
体
の
方
が
自

分
の
地
域
で
ど
う
い
っ
た
子
供
た
ち
が
い

て
、
ど
う
い
っ
た
ニ
ー
ズ
を
持
っ
て
い
る
の

か
と
い
う
の
を
ま
ず
把
握
し
ま
し
ょ
う
、
こ

れ
を
新
た
に
事
業
と
し
て
入
れ
て
い
ま
す
。

　

皆
さ
ん
か
ら
す
れ
ば
、
役
所
、
自
治
体
、

国
が
、
ニ
ー
ズ
を
把
握
し
ま
し
ょ
う
と
い
う

の
は
当
た
り
前
と
感
じ
る
か
も
し
れ
ま
せ
ん

け
れ
ど
も
、
あ
え
て
法
律
に
今
回
入
れ
て
、

昨
年
の
十
月
一
日
か
ら
施
行
し
て
お
り
ま

す
。

　

原
田
さ
ん
か
ら
お
話
が
あ
り
ま
し
た
登
録

者
証
で
す
。
難
病
の
方
は
軽
症
で
あ
っ
て
も

こ
の
登
録
者
証
を
発
行
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま

す
。
希
望
す
る
方
か
ら
申
請
が
あ
れ
ば
発
行

を
し
て
、
マ
イ
ナ
ン
バ
ー
カ
ー
ド
を
登
録
者

「登録者証」発行事業の創設①
（令和６年４月１日施行）

 難病法及び児童福祉法の改正により、福祉、就労等の各種支援を円滑に利用できるようにするため、都道府県等が患
者の申請に基づき指定難病に罹患していること等を確認し、「登録者証」を発行する事業が創設された。

改正の概要

登録者証の活用イメージ

都道府県等難病・小慢
担当部署

「登録者証」の活用イメージ
 障害福祉サービスの受給申請時に指定難病患者かどうかをマイナンバー連携によ
り確認。

 ハローワーク等に対し、難病患者であることの証明として利用。
※ 上記の他、自治体において、登録者証発行時に地域における各種支援サービスの
情報を提供いただくことを想定。

【登録者証の発行】（※）

難病・小慢患者
ハローワーク等

難病患者就職サポーター等

市町村（福祉部門）
・障害福祉サービス

【各種支援の利用促進】

0123456789ABCDEF

氏氏名名 番号 花子

平成元年 3月31日生

住住所所 ○○県□□市△△町◇丁目○番地▽▽号

11223344

2025年 3月31日まで有効

性性別別 女

□□市長

（※）原則マイナンバー連携を活用。
また、民間アプリの活用による
デジタル化も検討。

マイナンバー連携による確認

【参考：ハローワーク等の窓口でのマイナンバーの確認方法】
①マイナンバーの確認（番号確認）
マイナンバーの確認には「通知カード」または「マイナンバーカード」か、マイナンバーが記載された住民票の提示が必要。
※ 通知カードを番号確認に使用できるのは、通知カードに記載された事項（氏名・住所・生年月日・性別・個人番号）と住民票に記載された事項に相違がな
い場合に限られる。
※ 個人番号通知書は番号確認書類として使用不可。

②身元確認（本人であることの確認）
顔写真が付いている「マイナンバーカード」を提示した場合には、身元確認のための資料は不要。
通知カードまたはマイナンバーが記載された住民票を提示した場合には、公的機関が発行した顔写真入りの証明書の提示などが必要。

1111

 予算事業として難病・小慢データベースを運営しているが、法律上の規定はない。
 医療費助成の申請時に提出する指定医の診断書情報をデータベースに登録しているため、医療費助
成に至らない軽症者等のデータ収集が進んでいない。

現状と課題

 難病・小慢データベースの法的根拠を新設。
 国による情報収集、都道府県等の国への情報提供義務、安全管理措置、第三者提供ルール等を規定
し、難病データベースと小慢データベースの連結解析や難病・小慢データベースと他の公的データベース
との連結解析を可能とする。

 軽症者もデータ登録可能とする。

見直し内容

難病・小慢データベースへ登録

受診
利用申請

研究者等

業務
委託

データ提供

難病・小慢
データベース

指定医

自治体

患者

厚生労働省

診断書

医療費助成の申請
データ登録の同意受給者証交付

（※）基盤研：国立研究開発法人医薬基盤・健康・栄養研究所、成育：国立研究開発法人国立成育医療研究センター

難病・小慢データベースのイメージ

難
病
は
基
盤
研

小
慢
は
成
育

意見を聴取
難病：厚生科学審議会
小慢：社会保障審議会

難病・小慢データベースの法定化
（令和6年4月1日施行）
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が
今
ま
で
よ
り
は
早
く
な
っ
て
い
く
と
い
う

こ
と
で
あ
り
ま
す
。
こ
れ
が
今
度
の
六
月
か

ら
に
な
り
ま
す
。

　

あ
り
が
た
い
こ
と
に
、
こ
う
い
う
遺
伝
子

検
査
と
か
ゲ
ノ
ム
検
査
の
仕
組
み
は
難
病
分

野
が
他
の
分
野
よ
り
も
進
ん
で
い
ま
し
て
、

ま
だ
ゲ
ノ
ム
検
査
自
体
で
治
療
に
結
び
つ
く

と
い
う
の
は
非
常
に
少
な
い
の
で
す
が
、
早

期
診
断
に
は
か
な
り
有
効
に
な
っ
て
き
て
い

ま
す
。

　

難
病
法
に
基
づ
く
基
本
方
針
と
い
う
も
の

も
五
年
、
七
年
ぶ
り
に
改
正
さ
せ
て
い
た
だ

い
て
お
り
ま
す
。

進
し
ま
す
。
例
え
ば
、
発
達
の
遅
れ
が
あ
る

男
の
子
が
い
て
、
臨
床
経
過
や
身
体
所
見
か

ら
あ
る
疾
患
が
疑
わ
れ
て
い
る
場
合
、
今
ま

で
は
、
医
師
が
こ
の
子
は
Ａ
と
い
う
疾
患
だ

な
と
い
う
の
を
判
断
し
た
後
に
、
そ
の
答
え

合
わ
せ
を
す
る
た
め
に
ゲ
ノ
ム
検
査
と
い
う

も
の
を
し
て
い
て
、
や
は
り
Ａ
だ
っ
た
、
こ

の
よ
う
な
伝
え
方
は
で
き
て
い
ま
し
た
。
た

だ
、
Ａ
で
ゲ
ノ
ム
検
査
し
て
、
違
っ
た
、
ま

た
Ｂ
で
検
査
を
し
て
違
っ
た
、
こ
れ
を
ず
っ

と
や
っ
て
い
て
、
初
め
て
の
診
断
に
結
び
つ

く
ま
で
続
け
て
い
ま
し
た
。
そ
う
し
な
い
と

診
療
報
酬
が
下
り
な
い
と
い
う
仕
組
み
に

な
っ
て
い
た
た
め
で
す
。
た
だ
、
現
場
の
先

生
方
か
ら
言
わ
れ
て
い
る
の
は
、
色
々
な
難

病
が
炎
症
所
見
だ
と
似
た
よ
う
な
症
状
で
見

え
て
、
Ａ
Ｂ
Ｃ
の
ど
れ
か
だ
が
、
ど
れ
か
は

わ
か
ら
な
い
と
い
う
状
態
に
よ
く
な
り
、
そ

の
時
に
保
険
が
使
え
な
い
と
い
う
こ
と
で
あ

り
ま
し
た
。
今
度
の
六
月
か
ら
は
、
Ａ
Ｂ
Ｃ

そ
れ
ぞ
れ
ど
れ
だ
か
わ
か
ら
な
い
が
、
Ａ
か

Ｂ
か
Ｃ
か
な
と
思
っ
た
時
に
、
医
師
が
遺
伝

子
検
査
を
使
え
る
よ
う
に
な
り
ま
す
。
そ
う

し
ま
す
と
、
そ
こ
で
検
査
を
か
け
る
と
、
実

は
Ｃ
で
し
た
と
か
、
Ａ
で
し
た
と
か
と
い
う

こ
と
が
出
て
き
ま
す
の
で
、
初
め
て
の
診
断

ま
す
し
、
少
し
で
も
製
薬
会
社
が
新
し
い
薬

を
作
っ
て
ほ
し
い
、
こ
れ
に
役
立
て
て
ほ
し

い
と
、色
々
な
お
声
を
い
た
だ
い
て
い
ま
す
。

　

厚
生
労
働
省
と
し
て
は
、
当
然
プ
ラ
イ
バ

シ
ー
に
は
配
慮
を
し
、
製
薬
会
社
の
方
に

使
っ
て
い
た
だ
い
て
、
新
た
な
創
薬
に
結
び

つ
け
ら
れ
れ
ば
と
い
う
ふ
う
に
考
え
て
お
り

ま
す
。
こ
れ
が
こ
の
四
月
か
ら
始
ま
っ
た
こ

と
で
あ
り
ま
す
。

　

い
わ
ゆ
る
遺
伝
学
的
検
査
、
ゲ
ノ
ム
検
査

で
あ
り
ま
す
が
、
今
年
の
六
月
か
ら
一
歩
前

令和６年度診療報酬改定 遺伝学的検査の見直し
（令和６年６月１日施行）
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X歳男児
・乳児期より発達の遅れあり
・身体所見から、臨床的に疾患Aが疑われた

・診断目的に疾患Aに係る
遺伝学的検査を実施

→陰性

陰性

・同様の臨床症状を呈しうる疾患B、疾患C、疾患D等が
鑑別に挙がり、複数の難病に係る遺伝子検査の実施に
より疾患Dと診断が確定

陰性 陰性 陽性

• X歳男児。乳児期より中等度の発達の遅れがあり、臨床経過や身体所見等から疾患Aが疑われ、
• 疾患Aと類似の臨床症状を呈しうる疾患として、疾患B（「処理が極めて複雑なもの」に該当）、疾患C（「処理

が複雑なもの」に該当」）、疾患D（「処理が極めて複雑なもの」に該当）等があるが、臨床所見等からの絞り
込みは困難であった。

• 複数の疾病に係る遺伝子検査が保険収載されることで、疾患Dの遺伝子変異が検出され診断が早期に確
定し、適切な医療管理が可能となることが期待される。

※ 健康・生活衛生局難病対策課作成

「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」及び
「小児慢性特定疾病その他の疾病にかかっていることにより長期にわたり療養を必要とする児童等の
健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な方針」の改正について

基本的な考え方

 難病の患者に対する医療等に関する法律（平成26年法律第50号。以下「難病法」という。）第４条第１項において、
厚生労働大臣は、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（以下「難病基本方針」
という。）を定めなければならないこととされている。

 厚生労働大臣は、難病基本方針について、少なくとも五年ごとに基本方針に再検討を加え、必要があると認
めるときは、これを変更するものとされている。

 また、児童福祉法（昭和22年法律第164号）第21条の５第１項において、厚生労働大臣は、良質かつ適切な小児
慢性特定疾病医療支援の実施その他の疾病児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な方針
（以下「小慢基本方針」という。）を定めなければならないこととされている。

 平成27年の難病基本方針及び小慢基本方針の策定後、難病の患者に対する医療や療養生活の環境整備等に関
して、
・ 小児慢性特定疾病児童等に対する移行期医療支援体制の構築に係るガイドの策定（平成29年） 
・ 難病の医療提供体制の構築に係る手引きの策定（平成30年）
・ 小児慢性特定疾病自立支援事業の実施に関する手引き等の策定（令和３年・令和４年）
・ 障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律等の一部を改正する法律（令和4年法律第

104号）による難病法及び児童福祉法の改正
などの医療提供体制の構築や療養生活環境の整備に関する施策の進展、制度改正等があったことから、これ
らを中心に反映しつつ、医療・保健・福祉・就労、教育等の現場において課題となっている事項への対応等
を盛り込む。

 適用時期は、改正後の難病法及び児童福祉法の規定がすべて施行される令和６年４月１日とする。

1144
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す
。
難
病
の
方
は
負
担
の
軽
減
と
治
療
方
法

を
探
す
と
い
う
こ
と
で
や
っ
て
い
ま
す
。

　

何
が
変
わ
っ
て
く
る
か
と
い
い
ま
す
と
、

先
ほ
ど
言
っ
た
よ
う
な
患
者
数
が
一
定
数
に

達
し
な
い
こ
と
み
た
い
な
要
件
が
子
供
の
方

に
は
あ
り
ま
せ
ん
。
そ
れ
は
子
供
だ
か
ら
支

援
す
る
ん
だ
と
い
う
発
想
で
や
っ
て
い
っ
て

い
ま
す
の
で
、
そ
う
い
っ
た
部
分
は
小
慢
と

難
病
と
で
医
療
費
助
成
が
あ
っ
た
り
な
か
っ

た
り
す
る
と
い
う
ケ
ー
ス
が
あ
り
ま
す
。
当

然
、
御
本
人
、
患
者
、
ま
た
そ
の
家
族
か
ら

す
れ
ば
、
何
故
、
十
八
歳
ま
で
医
療
費
助
成

し
て
も
ら
っ
て
い
た
の
に
、
二
十
歳
か
ら
亡

く
な
る
の
か
と
い
っ
た
思
い
を
持
た
れ
る
の

は
至
極
当
然
だ
な
と
い
う
ふ
う
に
は
思
っ
て

お
り
ま
し
て
、
な
る
べ
く
こ
こ
の
ず
れ
は
な

い
よ
う
に
は
進
め
て
い
き
た
い
と
思
っ
て
い

ま
す
。

　

こ
れ
は
移
行
期
支
援
で
あ
り
ま
す
が
、
な

か
な
か
う
ま
く
い
っ
て
お
ら
ず
、
作
戦
を
考

え
直
す
必
要
が
あ
る
と
も
思
っ
て
お
り
ま
す

が
、
こ
こ
に
移
行
期
医
療
支
援
セ
ン
タ
ー
と

い
う
も
の
を
平
成
三
十
年
度
か
ら
つ
く
っ
て

い
こ
う
と
い
う
こ
と
で
始
め
て
い
ま
す
が
、

慢
、
七
百
八
十
八
、
難
病
、
三
百
四
十
一
で

数
が
大
分
違
い
ま
す
。
ど
う
な
る
か
と
い
い

ま
す
と
、
十
八
歳
ま
た
は
二
十
歳
ま
で
は
医

療
費
助
成
が
あ
り
ま
す
が
、
そ
れ
以
降
は
医

療
費
助
成
が
な
く
な
る
と
い
う
パ
タ
ー
ン
が

あ
り
ま
す
。
な
る
べ
く
少
な
く
し
よ
う
と

思
っ
て
は
い
る
の
で
す
が
、
難
し
い
面
も
あ

り
ま
し
て
、
半
分
言
い
訳
で
す
が
、
今
ま
で

違
う
制
度
と
し
て
作
っ
て
き
て
小
慢
の
方

は
、
上
か
ら
二
行
目
の
目
的
の
と
こ
ろ
で
児

童
の
育
成
と
家
庭
の
負
担
軽
減
、
子
供
を
育

て
る
た
め
と
、
ま
さ
に
負
担
を
軽
減
す
る
た

め
に
助
成
す
る
と
い
う
発
想
で
や
っ
て
い
ま

　

ち
ょ
っ
と
細
か
い
字
で
す
の
で
読
め
な
い

か
も
し
れ
ま
せ
ん
が
、
赤
い
字
の
と
こ
ろ
が

今
後
新
た
に
力
を
入
れ
て
い
こ
う
と
思
っ
て

い
る
こ
と
で
あ
り
ま
す
。
例
え
ば
、
右
の
方

に
は
、
繰
り
返
し
に
な
り
ま
す
が
、
福
祉
や

雇
用
と
を
し
っ
か
り
や
っ
て
い
こ
う
と
い
う

こ
と
も
書
い
て
あ
り
ま
す
し
、
右
の
下
の
方

に
は
難
病
の
方
の
災
害
時
の
支
援
に
も
力
を

入
れ
て
い
き
た
い
と
い
う
こ
と
を
書
い
て
い

ま
す
。

　

小
慢
と
難
病
と
違
い
の
ス
ラ
イ
ド
に
な
り

ま
す
。
課
題
の
一
つ
と
し
て
疾
病
数
が
、
小

○ 難病の患者を早期に正しく診断し効果的な治療が行えるよう、医薬品、医療機器、再生
医療等製品の研究開発を患者の協力を得ながら推進する。

○ 難病の患者が地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、医療
との連携を基本としつつ、福祉サービスの充実などを図るとともに、難病の患者が治療と
就労を両立できる環境を整備する。
○ 国は、難病の患者が難病であることを安心して開示し、難病の患者の就労に関する実態
を踏まえるとともに、治療と就労を両立できる環境を整備する。
○ 都道府県等は、指定難病の患者が、自立した日常生活の支援のための施策を円滑に利用
できるようにするため、登録者証を発行する事業を行うよう努める。
○ 都道府県等は、難病患者等に関する情報について、災害時を想定して平時から市町村に
共有する仕組みを構築する。国は、災害時に速やかに避難支援等に当たることができるよ
う、避難行動要支援者名簿の更新やこれを活用した個別避難計画の作成の推進について、
市町村及び都道府県に働きかける。

○ 難病の患者が住み慣れた地域において安心して暮らすことができるよう、多方面から支
えるネットワークを構築する。
○ 国は、難病相談支援センターが、療養生活に関する各般の問題につき、難病の患者等に
対する相談・支援、地域交流活動の促進及び就労支援などを行う拠点施設としての機能を
十分に発揮できるよう、運営に係る支援を行い、先駆的な取組を行う例の全国普及を図る。
○ 難病相談支援センターは、難病の患者等の課題の解決に資するため、職員が活躍できる
よう環境を整えるとともに、職員のスキルアップ及びピアサポーターの活用に努める。ま
た、福祉や雇用等に係る支援を行う地域の様々な支援機関との積極的な連携に努め、療養
及び就労に困難を抱える患者等への支援を行う。

○ 国は、難病対策の検討において必要となる難病患者についての情報収集や調査・研究を
実施する。
○ 国は、難病の各疾病に関する現状の把握、疾患概念の整理、診断基準の作成や改訂等を
推進するための研究事業を実施すること等により、研究を推進する体制を支援。
○ 国は、匿名指定難病関連情報について、大学その他の研究機関、民間事業者等への提供
を進め、小児慢性特定疾病児童等データベース等と連結できる形での提供を推進する。

○ 難病に関する正しい知識を持った人材を養成することを通じて、地域において適切
な医療を提供する体制を整備する。また、関係学会と連携し、医療関係者等への難病
対策の周知を図る。
○ 国及び都道府県等は、難病に携わる医療従事者の養成に努める。特に、指定医の質
の向上を図るため、ｅラーニング教材を活用する等、指定医の研修テキストの充実や
最新の難病の診療に関する情報提供の仕組みの検討を行う。また、国は、移行期医療
体制の整備を進めるため、移行期医療に従事する者に対する研修を実施する。

○ できる限り早期に正しい診断ができる体制を構築するとともに、診断後はより身近
な医療機関で適切な医療を受けることができる体制を確保する。
○ 国は、小児慢性特定疾病児童等が、必要な医療等を切れ目なく受けられるよう、移
行期医療支援体制の構築に係るガイドを周知し、都道府県は、医療従事者間の連携支
援体制の整備や移行期医療体制を整備する事業の実施に努める。また、難病対策地域
協議会が置かれた都道府県等において、小児慢性特定疾病対策地域協議会が置かれて
いる場合には、相互に連携を図るよう努める。
○ 国は、新たな技術の進歩を踏まえつつ、遺伝子診断等の特殊な検査について、遺伝
カウンセリングを実施すること等の倫理的な観点も踏まえつつ幅広く実施できる体制
づくりに努める。

○ 難病患者に対する医療費助成制度は、法に基づいて適切に運用し、適宜見直しを行
うとともに、本制度が難病に関する調査及び研究の推進に資するという目的を踏まえ、
難病の患者等の同意を得た同意指定難病関連情報を適切に収集する。
○ 指定難病について、定められた要件を満たす疾病を対象とするよう、国は情報収集
を広く行い、適合性について判断。診断基準や重症度分類等も随時見直しを実施する。
○ 国は、難病に関する調査及び研究の推進等に活用するため、匿名指定難病関連情報
について、個人情報の保護等に万全を期することを最優先とした上で、第三者への提
供を実施する。都道府県等は、同意指定難病関連情報を国へ提供する。指定医は正確
な臨床情報等の登録に努める。

○  難病は、一定の割合で発症することが避けられず、その確率は低いものの、国民の
誰にでも発症する可能性があり、難病の患者及びその家族を社会が包含し、支援して
いくことがふさわしいことを基本として、広く国民の理解を得ながら難病対策を計画
的に推進することが必要。
○  難病対策は、社会福祉その他の関連施策と連携しつつ、総合的に施策を実施するこ
とが必要。また、小慢基本方針を踏まえつつ実施されることが必要。
○  本方針は、少なくとも５年ごとに再検討を加え、必要があると認めるときは見直し
を実施する。

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
（平成2 7年厚生労働省告示第3 7 5号） 概要
１ 難病の患者に対する医療等の推進の基本的な方向

３ 難病の患者に対する医療を提供する体制の確保に関する事項

４ 難病の患者に対する医療に関する人材の養成に関する事項

２ 難病の患者に対する医療費助成制度に関する事項

５ 難病に関する調査及び研究に関する事項

６ 難病の患者に対する医療のための医薬品、医療機器及び再生医療等製品
に関する研究開発の推進に関する事項

７ 難病の患者の療養生活の環境整備に関する事項

８ 難病の患者に対する医療等と難病の患者に対する福祉サービスに関する施策、就労
の支援に関する施策その他の関連する施策との連携に関する事項

○ 国及び地方公共団体は、保健医療サービス等についての周知や利用手続の更なる簡素化
を検討する。

９ その他難病の患者に対する医療等の推進に関する重要事項

1155

小児慢性特定疾病と難病の比較①

1177

医療費助成
小児慢性特定疾病 難病

根
拠
法

児童福祉法 難病の患者に対する医療等に関する法律

目
的 児童の健全育成と家庭の負担軽減 効果的な治療方法がなく、長期の療養による医療費の経済的負担が大

きい患者の支援

対
象
疾
病
の
要
件

下記の４要件を満たす疾病を社会保障審議会の意見を聴いて厚生
労働大臣が指定。

①慢性に経過する疾病であること
②生命を長期に脅かす疾病であること
③症状や治療が長期にわたって生活の質を低下させる疾病であ
ること

④長期にわたって高額な医療費の負担が続く疾病であること

下記の６要件を満たす疾病を厚生科学審議会の意見を聴いて厚生労働
大臣が指定。

①発病の機構が明らかでない
②治療方法が確立していない
③希少な疾病である
④長期の療養を必要とする
⑤患者数が本邦において一定の人数に達しない
⑥客観的な診断基準が確立している

※他の施策体系（がん、循環器病など）が樹立されていない疾病を
対象とする。

対
象

疾
病
数

７８８疾病 ３４１疾病

対
象
者

18歳未満（ただし、引き続き治療が必要と認められる場合には、
20歳未満まで） 年齢制限無し

自
己

負
担

医療保険の自己負担分に対して法律に基づき公費助成（ただし、
所得状況に応じて負担額の上限あり）
※難病医療費助成の自己負担額の1/2

医療保険の自己負担分に対して法律に基づき公費助成（ただし、所得
状況に応じて負担額の上限あり）
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こ
こ
が
私
の
悩
み
の
一
つ
で
も
あ
る
の
で

が
、
小
児
の
生
活
支
援
、
大
人
も
子
供
も
生

活
支
援
な
の
で
す
が
、
例
え
ば
難
病
の
右
下

の
方
に
は
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
と
い
う

の
を
各
自
治
体
に
設
置
し
て
い
た
だ
く
と
い

う
こ
と
で
、
ほ
ぼ
全
べ
て
の
自
治
体
に
設
置

し
て
い
た
だ
い
て
お
り
ま
す
。
左
側
を
見
て

い
た
だ
き
ま
す
と
、
小
児
の
疾
病
の
先
ほ
ど

の
事
業
の
実
施
状
況
で
、
相
談
支
援
事
業
と

い
う
の
は
百
三
十
七
自
治
体
中
、
百
三
十
五

自
治
体
と
い
う
の
が
、
ほ
と
ん
ど
の
自
治
体

が
事
業
を
実
施
し
て
い
た
だ
い
て
お
り
ま
す

け
れ
ど
も
、
実
態
把
握
事
業
に
な
る
と
百
三

十
七
自
治
体
中
、六
十
自
治
体
、療
養
生
活
支

援
事
業
に
な
る
と
百
三
十
七
自
治
体
中
、
十

八
自
治
体
と
実
施
率
が
下
が
っ
て
き
ま
す
。

　

こ
の
間
の
十
月
に
、
改
め
て
努
力
義
務
化

し
ま
し
た
の
で
、
始
ま
っ
た
ば
か
り
で
は
あ

り
ま
す
が
、
や
は
り
も
う
少
し
多
く
の
自
治

体
の
方
に
参
加
し
て
い
た
だ
き
た
い
な
と

思
っ
て
い
ま
す
。
た
だ
、非
常
に
難
し
く
て
、

自
治
体
の
方
か
ら
お
話
を
聞
き
ま
す
と
、
小

慢
、
難
病
の
担
当
者
は
県
に
一
人
か
二
人
と

か
、
自
治
体
に
よ
っ
て
は
一
人
の
人
が
他
の

仕
事
を
や
り
な
が
ら
難
病
の
支
援
を
や
っ
て

ら
え
な
い
だ
ろ
う
か
と
い
う
ふ
う
に
も
思
っ

て
い
ま
す
。

　

難
病
を
診
て
い
る
病
院
、
一
般
の
病
院
で

も
子
供
か
ら
大
人
に
な
る
こ
と
は
当
然
あ
り

ま
し
て
、
そ
こ
で
こ
う
、
ふ
だ
ん
は
医
師
同

士
が
話
し
合
っ
て
次
の
医
師
を
紹
介
す
る
、

ま
た
は
ず
っ
と
自
分
で
診
る
け
ど
、
た
ま
に

手
伝
っ
て
も
ら
う
と
い
う
よ
う
な
相
談
を
す

る
の
を
自
然
と
や
っ
て
い
ま
す
。
そ
う
い
っ

た
こ
と
の
ノ
ウ
ハ
ウ
を
移
行
期
の
方
に
入
れ

て
い
け
な
い
か
な
と
思
っ
て
い
ま
す
。

ま
だ
四
十
七
自
治
体
中
九
つ
し
か
設
置
で
き

て
い
ま
せ
ん
。
で
す
か
ら
、
年
に
二
つ
増
え

る
ぐ
ら
い
で
す
。
今
ま
で
は
、
小
児
移
行
期

医
療
支
援
セ
ン
タ
ー
と
銘
打
っ
て
、
そ
こ
に

人
を
配
置
し
て
、
子
供
か
ら
大
人
へ
移
行
期

の
御
相
談
に
乗
る
と
い
う
発
想
で
や
っ
て
き

ま
し
た
が
、
難
病
の
連
携
拠
点
病
院
は
四
十

七
自
治
体
中
ほ
と
ん
ど
あ
り
ま
す
の
で
、
こ

う
い
っ
た
と
こ
ろ
に
わ
ざ
わ
ざ
別
途
お
金
を

使
っ
て
、
看
板
建
て
か
え
て
、
移
行
期
の
相

談
に
乗
り
ま
す
と
い
う
の
が
な
か
な
か
進
ま

な
い
の
で
、
右
側
の
難
病
拠
点
病
院
の
方
に

移
行
期
の
役
割
、
相
談
の
役
割
を
担
っ
て
も

小児慢性特定疾病と難病の比較②

1188

医療提供体制
難病はその多様性・希少性から、「できる限り早期に正しい診断が受けられ、診断後はより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」を整備する必要があるため、拠点病院等の整備を進めている。
小慢はがん、循環器病など他の政策体系が樹立されているものも含む慢性的な疾病であり、小慢として拠点病院を整備することはなじまな
いが、小児期から成人期への移行期にある小慢児童等が適切な医療が受けられるよう支援を行う必要がある。

小児慢性特定疾病 難病

事
業
名
・
実
施
内
容

拠
点
病
院

なし

難病医療提供体制整備事業

〇難病診療連携拠点病院
より早期に正しい診断をする機能

〇難病診療分野別拠点病院
専門領域の診断と治療を提供する機能

〇難病医療協力病院
身近な医療機関で医療の提供と支援する機能

→難病診療連携コーディネーターの配置（協力病院や一般病院等からの
診療連携の相談対応や、一時入院のための連絡調整、医療従事者を対
象とした研修等）

→難病診療カウンセラーの配置（患者向け相談窓口における相談対応
等）

移
行
期
支
援

移行期医療支援体制整備事業

〇移行期医療支援センター
・小児診療科と成人診療科との連絡調整
・医師、看護師からの相談対応
・移行期医療に必要な情報提供
・協議会等を活用した地域の関係者との連携体制の構築 等
→移行期医療支援コーディネーターの配置

※難病医療提供体制整備事業の実施に当たって、移行期医療支援体制整
備事業を実施する都道府県においては、円滑な移行期医療の支援体制を
構築するため適宜連携を図ることとしている。

実
施
状
況

〇移行期医療支援センター：9/47自治体
※令和5年10月1日時点（平成30年度から開始）

〇難病診療連携拠点病院 ：45/47自治体（81医療機関）
〇難病診療分野別拠点病院：26/47自治体（79医療機関）
※令和5年4月1日時点（平成30年度から開始）

小児慢性特定疾病と難病の比較③

1199

生活支援

小児慢性特定疾病 難病

事
業
名
・
実
施
内
容

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

（必須事業）
〇相談支援事業（療育相談指導、巡回相談指導、ピアカウンセリング
等）

（努力義務事業）
〇実態把握事業（地域のニーズ把握・課題分析等）
〇療養生活支援事業（レスパイト等）
〇相互交流支援事業（患児同士の交流・ワークショップの開催等）
〇就職支援事業（職場体験・就労相談会等）
〇介護者支援事業（通院の付き添い支援等）
〇その他の自立支援事業（学習支援・身体づくり支援等）

療養生活環境整備事業
〇難病相談支援センター事業（各種相談支援、就労支援、地域交流会
等の推進、ピア・サポートの実施等）

〇在宅人工呼吸器使用患者支援事業（訪問看護ステーション等による
訪問看護の実施）

難病特別対策推進事業
〇在宅難病患者一時入院等事業（レスパイト等）
〇難病患者地域支援対策推進事業（医療相談、訪問相談・指導等）

小児慢性特定疾病対策等総合支援事業
〇小児慢性特定疾病児童等日常生活用具給付事業

地域生活支援事業（※障害福祉施策）
〇日常生活用具給付等事業（※障害福祉施策）

実
施
状
況

（必須事業）
〇相談支援事業 ：135/137自治体
（努力義務事業）
〇実態把握事業 ： 60/137自治体
〇療養生活支援事業 ： 18/137自治体
〇相互交流支援事業 ： 69/137自治体
〇就職支援事業 ： 22/137自治体
〇介護者支援事業 ： 27/137自治体
〇その他の自立支援事業： 51/137自治体
※令和5年度実績

〇難病相談支援センター ：65/67自治体
※未設置である2市は府県内のセンターで対応
※令和5年4月1日時点
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最
後
、
ま
と
め
の
ス
ラ
イ
ド
で
す
が
、
小

慢
と
難
病
の
経
緯
が
違
っ
て
い
て
、
小
慢
の

方
の
数
が
多
く
、
比
較
的
緩
や
か
に
指
定
を

重
ね
て
き
ま
し
た
の
で
、
そ
こ
の
段
差
が

あ
っ
て
解
消
に
は
向
か
い
ま
す
が
、
移
行
期

支
援
と
い
う
も
の
に
力
を
入
れ
て
い
き
た
い

と
い
う
こ
と
、
ま
た
、
特
に
小
慢
で
す
が
、

自
立
支
援
を
し
て
い
き
た
い
と
思
っ
て
い
ま

す
。

　

そ
の
中
で
地
方
自
治
体
の
方
々
、
難
病
団

体
の
方
々
に
、
難
病
の
こ
と
を
よ
く
知
っ
て

い
た
だ
け
る
よ
う
に
、
地
方
自
治
体
の
方
々

も
医
療
費
の
助
成
が
ま
ず
大
き
な
業
務
と
し

の
六
十
自
治
体
な
の
で
す
が
、
ま
ず
は
こ
こ

を
し
っ
か
り
や
っ
て
い
く
、
や
っ
て
も
ら
お

う
、
こ
こ
で
考
え
た
い
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

や
は
り
、
ニ
ー
ズ
が
わ
か
ら
な
い
中
で
事

業
を
や
る
と
い
う
こ
と
は
あ
り
得
ま
せ
ん
の

で
、
ま
ず
は
自
分
た
ち
の
自
治
体
に
ど
う

い
っ
た
患
者
さ
ん
、
ど
う
い
っ
た
患
者
団
体

が
あ
っ
て
、
何
を
し
て
い
る
の
か
、
ち
ょ
っ

と
休
み
た
い
時
に
子
供
を
預
け
た
い
の
か
、

そ
の
患
者
の
兄
弟
を
診
て
ほ
し
い
の
か
、
患

者
団
体
の
友
達
が
ほ
し
い
の
か
、
そ
う
い
っ

た
ニ
ー
ズ
と
い
う
と
こ
ろ
か
ら
、
ま
ず
把
握

す
る
よ
う
な
こ
と
が
で
き
る
よ
う
に
し
た
い

と
思
っ
て
い
ま
す
。
そ
の
中
で
、
県
に
は
一

人
か
二
人
ぐ
ら
い
し
か
担
当
者
が
い
な
い
と

す
れ
ば
、
そ
う
い
っ
た
方
で
も
把
握
し
や
す

い
よ
う
な
ツ
ー
ル
の
よ
う
な
も
の
を
国
で
作

れ
な
い
か
と
思
っ
て
い
ま
す
。

　

よ
っ
て
、
患
者
団
体
の
方
々
に
は
是
非
、

都
道
府
県
と
か
中
核
市
で
す
と
か
、
そ
う

い
っ
た
人
た
ち
に
も
働
き
か
け
て
い
た
だ
け

た
ら
と
い
う
ふ
う
に
思
い
ま
す
。

い
る
と
い
っ
た
状
態
が
あ
り
ま
す
。

　

そ
の
担
当
者
に
新
た
な
事
業
を
起
こ
し
た

り
、
小
慢
の
子
供
た
ち
の
療
養
生
活
を
支
援

す
る
と
い
っ
た
こ
と
は
、
な
か
な
か
大
変
な

面
も
あ
る
と
聞
い
て
い
ま
す
。
多
分
、
東
京

都
は
ま
さ
に
こ
う
い
っ
た
団
体
が
あ
る
の
で

い
い
と
思
い
ま
す
が
、
他
の
県
の
方
に
話
を

聞
く
と
、
難
病
の
患
者
団
体
の
方
と
会
っ
た

こ
と
が
な
い
と
仰
い
ま
す
。

　

私
た
ち
は
国
の
役
所
の
職
員
な
の
で
、
全

国
規
模
の
患
者
団
体
の
方
に
、
私
た
ち
の
と

こ
ろ
に
来
て
い
た
だ
い
て
、
要
望
を
出
し
て

い
た
だ
け
ま
す
し
、
東
京
都
は
ま
さ
に
こ
の

団
体
が
あ
り
ま
す
の
で
、
東
京
都
に
は
お
話

を
お
伝
え
す
る
と
思
い
ま
す
が
、
小
規
模
な

自
治
体
に
な
り
ま
す
と
、
県
の
中
に
難
病
団

体
が
な
い
、あ
っ
て
も
非
常
に
数
が
少
な
く
、

県
庁
の
人
の
と
こ
ろ
に
話
を
し
に
行
こ
う
と

い
う
発
想
が
余
り
な
い
。
だ
か
ら
、
県
庁
の

人
た
ち
に
聞
く
と
、
困
っ
て
い
る
人
は
い
な

い
、
そ
ん
な
話
は
聞
い
た
こ
と
は
な
い
と
言

わ
れ
る
こ
と
が
あ
り
ま
す
。
ニ
ー
ズ
が
な

い
、
ニ
ー
ズ
を
把
握
し
て
い
な
い
、
こ
こ
が

一
つ
の
課
題
だ
と
思
っ
て
お
り
ま
し
て
、
実

態
把
握
事
業
と
い
う
と
こ
ろ
の
百
三
十
七
分

最近課題に感じていること･･･

2200

１ 考え方の異なる小慢と難病
（移行期支援・自立支援）

２ 地方自治体の窓口

３ 難病の定義（働き方）
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【
講
演
を
聞
い
て
】

　
「
小
児
喘
息
で
入
院
生
活
を
送
っ
た
子
ど
も

時
代
が
あ
る
の
で
、
厚
労
省
で
仕
事
を
し
て
い

ま
す
。」
と
の
言
葉
で
始
ま
っ
た
講
演
で
し
た
。

　

資
料
に
沿
っ
て
、
難
病
法
制
定
は
、「
予
算

事
業
」
で
始
ま
り
、「
法
律
事
業
」
と
な
っ
た

経
緯
の
説
明
が
あ
り
ま
し
た
。

　

そ
し
て
、「
小
児
慢
性
特
定
疾
患
」
の
経
緯

で
は
、「
平
成
二
〇
年
、
消
費
税
が
八
％
か
ら

一
〇
％
に
変
わ
っ
た
時
に
、
自
己
負
担
が
、
最

低
五
千
円
で
、
そ
れ
以
上
の
治
療
費
は
国
民
の

み
な
さ
ん
が
払
っ
た
消
費
税
か
ら
払
っ
て
い
た

だ
け
る
こ
と
に
な
っ
た
」
と
の
話
を
聞
い
て
、

消
費
税
が
難
病
患
者
に
も
使
っ
て
も
ら
え
て
い

た
こ
と
を
再
確
認
し
ま
し
た
。

　

症
状
が
進
行
し
た
場
合
に
、
医
療
費
助
成
を

受
け
ら
れ
る
仕
組
み
の
整
備
に
続
き
、
地
域
に

お
け
る
支
援
体
制
の
強
化
、
小
児
慢
性
特
定
疾

患
自
立
支
援
事
業
の
強
化
（
令
和
五
年
一
〇
月

一
日
施
行
）
へ
繋
げ
ら
れ
、
相
談
支
援
事
業
か

　

少
し
雑
多
な
話
に
は
な
り
ま
し
た
け
れ
ど

も
、
難
病
の
範
囲
と
、
あ
と
最
近
悩
ん
で
い

る
課
題
を
紹
介
さ
せ
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

ど
う
も
あ
り
が
と
う
ご
ざ
い
ま
し
た
。

て
あ
っ
て
、
そ
れ
に
プ
ラ
ス
ア
ル
フ
ァ
で
大

変
で
は
あ
り
ま
す
が
、
少
し
ず
つ
働
き
か
け

て
い
き
た
い
と
思
っ
て
お
り
ま
す
。

　

三
番
目
、
働
き
方
と
い
う
の
を
書
か
せ
て

い
た
だ
き
ま
し
た
が
、
今
後
の
大
き
な
課
題

と
い
う
の
は
、
や
は
り
難
病
の
方
々
が
い
か

に
働
い
て
い
く
か
と
い
う
こ
と
だ
と
思
い
ま

す
。
最
近
、
こ
の
障
害
者
の
法
定
雇
用
率
の

中
に
も
難
病
を
と
い
っ
た
御
要
望
な
ど
も
あ

り
ま
す
し
、
今
度
は
働
き
方
と
い
う
の
を
力

を
入
れ
て
い
か
な
け
れ
ば
と
い
う
ふ
う
に

思
っ
て
い
ま
す
。

　

一
方
で
、
働
き
方
部
局
の
方
に
聞
く
と
、

難
病
の
方
々
は
障
害
の
方
々
に
比
べ
て
も
多

種
多
様
で
す
。
薬
で
コ
ン
ト
ロ
ー
ル
し
て
い

る
状
態
だ
と
、
お
元
気
で
、
他
の
方
と
全
く

変
わ
ら
ず
働
け
る
人
も
い
れ
ば
、
働
く
の
に

も
の
す
ご
い
困
難
を
抱
え
て
い
る
人
も
い

て
、
こ
れ
を
一
括
り
で
法
定
雇
用
率
の
中
に

入
れ
る
の
が
、
ど
う
い
う
ア
イ
デ
ア
が
あ
る

の
か
と
い
う
の
を
悩
ん
で
い
る
よ
う
で
す
。

そ
う
い
っ
た
一
つ
一
つ
の
課
題
を
ク
リ
ア
し

て
、
働
き
方
に
注
力
を
し
て
い
く
べ
き
で
は

な
い
か
思
っ
て
い
ま
す
。

ら
支
援
ニ
ー
ズ
に
応
じ
た
事
業
の
実
施
義
務
化

へ
と
進
む
よ
う
で
す
。

　

難
病・小
慢
の
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
の
法
制
化
（
令

和
六
年
四
月
一
日
）
が
施
行
さ
れ
、
以
後
、
プ

ラ
イ
バ
シ
ー
に
配
慮
さ
れ
な
が
ら
、
製
薬
会
社

に
も
デ
ー
タ
は
開
示
さ
れ
る
と
の
こ
と
で
す
。

　

ま
た
、
令
和
六
年
六
月
一
日
か
ら
、
診
療
報

酬
の
改
定
が
行
わ
れ
、「
遺
伝
学
的
検
査
」
の

見
直
し
も
行
わ
れ
る
と
の
こ
と
。
保
険
が
使
え

る
の
で
、
病
名
確
定
が
早
く
出
る
よ
う
に
な
り

ま
す
。
な
か
な
か
病
名
が
つ
か
な
か
っ
た
希
少

難
病
患
者
に
と
っ
て
、
早
期
治
療
に
希
望
が
持

て
る
の
で
は
な
い
か
と
考
え
ま
し
た
。

　

令
和
六
年
四
月
一
日
か
ら
施
行
さ
れ
、
福
祉・

就
労
の
各
種
支
援
を
円
滑
に
利
用
で
き
る
よ
う

に
す
る
「
登
録
証
」
を
発
行
す
る
事
業
が
創
設

さ
れ
ま
し
た
。
資
料
に
は
、
活
用
イ
メ
ー
ジ
が

わ
か
り
や
す
く
掲
載
さ
れ
て
い
ま
す
。

　

小
児
慢
性
特
定
疾
患
と
難
病
の
比
較
も
わ
か

り
や
す
か
っ
た
で
す
。

　

時
間
が
押
し
て
い
る
中
、
会
場
か
ら
の
質
問

に
も
丁
寧
に
答
え
て
く
だ
さ
っ
て
、
お
人
柄
を

感
じ
た
と
同
時
に
、
小
慢
・
難
病
患
者
の
た
め

に
、
こ
れ
か
ら
も
お
力
添
え
を
い
た
だ
け
る
こ

と
を
喜
ば
し
い
と
感
じ
ま
し
た
。�

（
吉
田
記
）
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ウ
ン
セ
リ
ン
グ
を
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室
と
連
携
し
た
事
業
に

し
て
く
だ
さ
い
。

⑤
成
人
し
た
行
き
場
の
な
い
小
児
慢
性
特
定
疾
病
患
者
と
そ
の
家
族

か
ら
の
相
談
を
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室
の
事
業
と
し
て
く
だ
さ

い
。

３
．
東
京
都
単
独
事
業
に
よ
る
難
病
対
策
事
業
の
拡
充
、
指
定
難
病
の

拡
大

　

東
京
都
単
独
事
業
に
よ
る
難
病
対
策
事
業
の
拡
充
を
図
り
、
指

定
難
病
の
拡
大
を
し
て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、
小
児
慢
性
特
定
疾
病

７
８
８
疾
病
（
令
和
３
年
11
月
１
日
現
在
）、
指
定
難
病
３
４
１
疾

病
（
令
和
６
年
４
月
現
在
）
と
疾
病
名
が
一
致
し
て
い
る
も
の
は
、

２
０
０
疾
病
程
度
で
す
。
障
害
者
手
帳
を
持
た
ず
、
指
定
難
病
で
も

な
い
成
人
先
天
性
疾
患
患
者
に
対
す
る
医
療
費
助
成
制
度
を
東
京
都

で
も
単
独
事
業
と
し
て
検
討
し
て
く
だ
さ
い
。

４
．「
難
病
対
策
地
域
協
議
会
」
未
設
置
区
の
早
急
な
設
置
の
推
進

　

23
区
内
「
難
病
対
策
地
域
協
議
会
」
未
設
置
区
に
早
急
な
設
置
し

て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、
設
置
区
の
当
事
者
連
絡
会
議
の
設
置
を
お
願

い
し
ま
す
。

５
．
難
病
患
者
の
「
登
録
者
証
」
に
つ
い
て

　

令
和
６
年
４
月
か
ら
難
病
患
者
に
「
登
録
者
証
」
が
発
行
さ
れ
る

こ
と
に
な
り
ま
し
た
。
障
害
者
手
帳
の
対
象
で
な
い
難
病
患
者
も「
登

録
者
証
」
で
東
京
都
の
施
設
や
交
通
機
関
の
利
用
料
金
割
引
等
を
受

け
ら
れ
る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、
一
般
社
会
へ
の
啓
発
も

強
化
し
て
く
だ
さ
い
。

  

令
和
７
年
度
東
京
都
予
算
に
関
す
る
要
望
事
項

福
祉
局
・
保
健
医
療
局

【
全
体
要
望
】

１
．
難
病
の
早
期
原
因
究
明
と
難
病
の
研
究
予
算
を
増
額
、
難
病
の
早

期
原
因
究
明

　

難
病
の
早
期
原
因
究
明
に
つ
い
て
、
東
京
都
に
お
い
て
も
難
病
の

研
究
予
算
を
増
額
し
、
難
病
の
早
期
原
因
究
明
に
努
力
し
て
く
だ
さ

い
。
ま
た
、
難
病
の
原
因
究
明
や
ゲ
ノ
ム
医
療
や
再
生
治
療
、
未
承

認
の
新
薬
の
導
入
や
新
技
術
の
開
発
の
早
期
実
現
を
国
に
働
き
か
け

る
と
と
も
に
、
多
く
の
難
病
患
者
を
抱
え
る
都
の
難
病
対
策
を
充
実

し
て
く
だ
さ
い
。

２
．「
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
事
業
」
に
お
け
る
「
東
京
都
難
病

ピ
ア
相
談
室
」
の
拡
充

①
難
病
患
者
に
と
っ
て
病
気
に
ま
つ
わ
る
相
談
と
生
活
面
で
の
相

談
、
患
者
に
よ
る
ピ
ア
相
談
は
、
連
携
す
る
こ
と
で
効
果
的
な
相

談
と
な
り
ま
す
。
難
病
相
談
と
支
援
が
ワ
ン
ス
ト
ッ
プ
で
で
き
る

よ
う
、
機
能
の
一
元
化
を
し
て
く
だ
さ
い
。
東
京
都
難
病
相
談
・

支
援
セ
ン
タ
ー
事
業
と
し
て
の
一
体
感
の
あ
る
組
織
形
態
の
再
構

築
を
し
て
く
だ
さ
い
。

②
難
病
患
者
が
日
常
生
活
を
安
心
し
て
で
き
る
よ
う
、
専
門
家
や
経

験
者
に
よ
る
日
常
療
養
相
談
会
や
、
多
職
種
に
よ
る
日
常
療
養
講

演
会
等
を
事
業
と
し
て
く
だ
さ
い
。

③
難
病
に
関
す
る
啓
発
活
動
の
イ
ベ
ン
ト
開
催
等
を
ピ
ア
相
談
室
の

事
業
と
し
て
く
だ
さ
い
。

④
東
京
都
の
小
児
慢
性
特
定
疾
病
児
童
等
自
立
支
援
事
業
の
ピ
ア
カ



10
．
人
工
呼
吸
器
等
を
使
用
す
る
難
病
患
者
や
医
療
的
ケ
ア
児
者
の
災

害
対
策
、
非
常
用
電
源
対
策
に
関
し
て

①
区
部
23
区
で
は
６
割
超
の
自
治
体
が
障
害
者
の
「
日
常
生
活
用
具

の
給
付
」
事
業
ま
た
は
独
自
事
業
に
よ
っ
て
支
給
す
る
対
策
を

取
っ
て
い
ま
す
が
、
市
部
自
治
体
で
は
そ
う
し
た
事
業
を
行
っ
て

い
る
と
こ
ろ
は
ほ
と
ん
ど
あ
り
ま
せ
ん
。
引
き
続
き
区
市
町
村
に

よ
る
非
常
用
電
源
整
備
の
取
組
促
進
を
行
っ
て
く
だ
さ
い
。

②
東
京
都
の
「
在
宅
人
工
呼
吸
器
使
用
難
病
患
者
非
常
用
電
源
設
備

整
備
事
業
」
の
申
請
に
人
工
呼
吸
器
管
理
を
担
当
す
る
医
療
機
関

お
よ
び
医
師
が
積
極
的
な
協
力
を
促
す
広
報
周
知
を
強
化
し
て
く

だ
さ
い
。
ま
た
、こ
の
事
業
の
対
象
品
目
に
Ｄ
Ｃ
／
Ａ
Ｃ
イ
ン
バ
ー

タ
ー
（
カ
ー
イ
ン
バ
ー
タ
ー
）
を
加
え
て
く
だ
さ
い
。

③
人
工
呼
吸
器
を
使
用
し
た
重
度
の
難
病
患
者
の
「
災
害
時
個
別
支

援
計
画
の
作
成
」
を
更
に
進
め
る
と
と
も
に
、
災
害
時
の
「
避
難

入
院
」
が
で
き
る
よ
う
な
仕
組
み
作
り
を
推
進
し
て
く
だ
さ
い
。

11
．「
難
病
患
者
在
宅
レ
ス
パ
イ
ト
事
業
」
の
対
象
者
に
つ
い
て

　
「
難
病
患
者
在
宅
レ
ス
パ
イ
ト
事
業
」
の
対
象
者
は
、
東
京
都
独
自
で

人
工
呼
吸
器
使
用
難
病
患
者
以
外
の
「
気
管
切
開
を
し
て
い
る
」「
上

肢
や
下
肢
に
著
し
い
障
害
が
あ
る
」
等
の
難
病
患
者
を
含
め
て
く
だ

さ
い
。

12
．「
在
宅
難
病
患
者
医
療
機
器
貸
与
・
整
備
事
業
」の
利
用
に
つ
い
て

　
「
在
宅
難
病
患
者
医
療
機
器
貸
与
・
整
備
事
業
」
の
継
続
、
ま
た
こ

の
事
業
が
診
療
報
酬
制
度
に
よ
る
レ
ン
タ
ル
で
の
利
用
が
で
き
る
よ

う
に
国
へ
求
め
る
と
共
に
障
害
者
総
合
支
援
法
に
含
ま
れ
る
難
病
患

者
で
あ
っ
て
も
病
状
の
特
性
等
の
事
情
、
災
害
対
策
と
し
て
の
使
用

を
考
慮
し
た
都
単
独
事
業
と
し
て
の
利
用
を
認
め
て
く
だ
さ
い
。

６
．
介
護
報
酬
、
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
等
に
つ
い
て

　

介
護
職
員
等
の
人
材
不
足
を
解
消
し
て
難
病
患
者
（
特
に
重
症
度

の
高
い
患
者
）
が
十
分
な
介
護
保
険
サ
ー
ビ
ス
、
障
害
福
祉
サ
ー
ビ

ス
が
利
用
で
き
る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。
国
に
対
し
て
介
護
報
酬
、

障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
等
報
酬
の
増
額
の
提
案
を
行
っ
て
く
だ
さ
い
。

７
．
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
利
用
に
つ
い
て

　

障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
の
利
用
が
難
病
患
者
の
障
害
に
応
じ
て
、
適

切
に
支
給
決
定
さ
れ
、
利
用
で
き
る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。
介
護

保
険
法
と
障
害
者
総
合
支
援
法
の
適
用
に
係
る
適
切
な
運
用
が
行
わ

れ
、
か
つ
区
市
町
村
ご
と
に
異
な
る
こ
と
な
く
実
施
さ
れ
る
よ
う
に

周
知
徹
底
し
て
く
だ
さ
い
。

８
．
難
病
患
者
や
長
期
慢
性
疾
病
患
者
の
災
害
対
策
に
つ
い
て

①
災
害
発
生
時
に
難
病
患
者
や
長
期
慢
性
疾
病
患
者
が
、
継
続
的
に

医
療
・
福
祉
支
援
が
受
け
ら
れ
る
よ
う
、
難
病
患
者
に
適
し
た
福

祉
避
難
所
の
整
備
を
引
き
続
き
進
め
て
く
だ
さ
い
。

②
今
後
、
建
築
さ
れ
る
公
共
施
設
等
に
は
、
災
害
発
生
時
に
避
難
行

動
要
支
援
者
の
避
難
場
所
と
し
て
く
だ
さ
い
。

③
個
別
避
難
計
画
作
成
が
進
め
ら
れ
て
な
い
地
域
の
作
成
を
促
進
し

て
く
だ
さ
い
。

９
．
医
療
機
器
を
使
用
す
る
在
宅
難
病
患
者
の
非
常
用
電
源
等
の
確
保

　

医
療
機
器
を
使
用
す
る
在
宅
難
病
患
者
に
と
っ
て
蓄
電
池
等
の
非

常
用
電
源
設
備
の
備
え
は
重
要
と
な
っ
て
い
ま
す
。
今
後
も
継
続
し

て
非
常
用
電
源
等
の
確
保
に
努
め
て
く
だ
さ
い
。
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議
会
が
法
定
化
さ
れ
、
難
病
対
策
地
域
協
議
会
と
の
連
携
が
努
力
義

務
化
さ
れ
た
こ
と
を
受
け
、
東
京
都
も
協
議
会
を
開
始
さ
れ
ま
し
た
。

移
行
期
医
療
に
と
っ
て
両
協
議
会
で
共
通
課
題
と
し
て
議
論
さ
れ
る

こ
と
は
大
変
重
要
で
す
の
で
東
京
都
で
も
両
協
議
会
の
積
極
的
な
連

携
を
進
め
て
く
だ
さ
い
。

16
．「
移
行
期
医
療
支
援
セ
ン
タ
ー
」
取
り
組
み
に
つ
い
て

　

移
行
期
医
療
に
お
い
て
、
成
人
へ
の
移
行
期
に
あ
る
病
児
が
適
切

な
医
療
が
受
け
ら
れ
る
よ
う
、
研
修
や
相
談
機
能
を
持
つ
、「
移
行

期
医
療
支
援
セ
ン
タ
ー
」
が
開
設
し
て
４
年
近
く
経
ち
ま
し
た
。
今

後
も
取
り
組
み
を
積
極
的
に
進
め
て
く
だ
さ
い
。

17
．
新
生
児
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
に
つ
い
て

　

新
生
児
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
対
象
の
疾
病
数
の
拡
大
、
無
償
化
を
お

願
い
し
ま
す
。

18
．
都
立
病
院
に
つ
い
て

①
都
立
病
院
が
地
方
独
立
行
政
法
人
化
に
よ
り
難
病
患
者
の
医
療
が

後
退
す
る
こ
と
な
く
、
今
後
も
継
続
的
に
機
能
強
化
・
拡
充
を
図

り
、
難
病
患
者
の
医
療
の
確
保
と
維
持
に
努
め
て
く
だ
さ
い
。

②
都
立
病
院
が
大
災
害
発
生
時
や
感
染
症
拡
大
時
、
難
病
患
者
に
対

応
で
き
る
設
備
や
体
制
の
強
化
・
拡
充
を
図
っ
て
く
だ
さ
い
。

③
東
京
都
立
神
経
病
院
が
今
後
も
神
経
難
病
の
先
進
的
な
治
療
を
提

供
す
る
中
心
的
な
病
院
と
し
て
機
能
強
化
・
拡
充
を
図
り
、
整
備

予
定
の
病
院
名
称
に
「
神
経
」
を
残
し
て
く
だ
さ
い
。

④
他
の
都
立
病
院
に
お
い
て
も
脳
神
経
内
科
医
の
確
保
と
維
持
に
努

め
て
く
だ
さ
い
。

 

13
．
第
十
期
東
京
都
障
害
者
・
障
害
児
施
策
推
進
計
画
（
令
和
６
年
度

か
ら
令
和
８
年
度
）
の
具
体
的
な
取
り
組
み
の
推
進
に
つ
い
て

①
今
回
の
計
画
の
基
礎
と
な
る
東
京
都
福
祉
保
健
基
礎
調
査
は
平
成

30
年
に
行
わ
れ
た
も
の
で
す
。
５
年
に
一
度
程
度
に
行
わ
れ
る
も

の
で
す
の
で
、
今
年
度
実
施
を
期
待
し
て
お
り
ま
す
が
、
同
時
に
、

平
成
27
年
に
行
わ
れ
て
以
来
、
実
施
さ
れ
て
い
な
い
小
児
慢
性
特

定
疾
病
対
象
児
童
に
つ
い
て
も
調
査
を
行
っ
て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、

基
礎
調
査
に
は
、
開
始
さ
れ
た
デ
ー
タ
ベ
ー
ス
の
活
用
も
行
い
、

課
題
に
対
応
し
た
、
効
果
的
な
施
策
を
実
施
し
て
く
だ
さ
い
。

②
計
画
の
中
に
表
記
さ
れ
て
い
る
課
題
に
は
「
難
病
患
者
へ
の
就
労

は
す
す
み
に
く
い
」、
施
策
の
方
向
性
に
は
、「
難
病
相
談
・
支
援

セ
ン
タ
ー
に
よ
る
就
労
相
談
や
治
療
と
仕
事
の
両
立
に
向
け
て
積

極
的
に
取
り
組
む
企
業
へ
の
助
成
」
と
あ
り
ま
す
が
、
取
り
組
ん

で
い
く
主
な
施
策
の
中
に
は
、
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
で
の

就
労
相
談
や
難
病
患
者
就
労
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
に
よ
る
相
談
支

援
が
記
載
さ
れ
て
い
る
だ
け
で
す
。
よ
り
具
体
的
に
就
労
に
繋
が

る
取
り
組
み
を
進
め
て
く
だ
さ
い
。

14
．「
医
療
意
見
書
」
の
費
用
に
つ
い
て

　

小
児
慢
性
特
定
疾
病
医
療
費
助
成
を
受
け
る
際
に
必
要
な
「
医
療

意
見
書
」
取
得
に
か
か
る
費
用
を
、
無
料
に
し
て
く
だ
さ
い
。
そ
れ

が
で
き
な
け
れ
ば
、
例
え
ば
「
小
児
慢
性
特
定
疾
病
登
録
セ
ン
タ
ー
」

へ
の
情
報
提
供
負
担
協
力
支
援
金
の
よ
う
な
形
に
し
て
、
東
京
都
の

単
独
事
業
と
し
て
実
質
無
料
化
し
て
く
だ
さ
い
。

15
．
小
児
慢
性
特
定
疾
病
対
策
地
域
協
議
会
と
難
病
対
策
地
域
協
議
会

と
の
連
携
に
つ
い
て

　

児
童
福
祉
法
の
改
正
に
よ
り
、
小
児
慢
性
特
定
疾
病
対
策
地
域
協
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ン
病
の
重
症
度
基
準
を
変
更
し
な
い
よ
う
、
国
に
働
き
か
け
て
く

だ
さ
い
。

３
．
進
行
性
筋
萎
縮
症

　

３
︱

１
．
医
学
医
療
の
進
歩
に
よ
っ
て
難
病
者
・
障
害
者
の
高
齢
化

も
進
ん
で
い
ま
す
。
当
会
の
対
象
疾
患
で
あ
る
各
種
筋
萎
縮
症
も

65
歳
以
上
と
い
う
年
齢
を
迎
え
る
方
も
ま
れ
で
は
あ
り
ま
せ
ん
。

伴
っ
て
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
か
ら
介
護
保
険
へ
の
制
度
移
行
に
お

い
て
、
介
護
支
援
区
分
の
著
し
い
相
違
、
サ
ー
ビ
ス
量
の
減
少
、

自
己
負
担
額
の
増
大
と
い
っ
た
生
活
の
大
き
な
変
化
が
も
た
ら
さ

れ
る
事
例
も
生
じ
て
い
ま
す
。
シ
ー
ム
レ
ス
で
円
滑
な
制
度
移
行

が
実
現
す
る
よ
う
利
用
者
負
担
軽
減
の
た
め
に
、
国
は
「
新
高
額

障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
等
給
付
費
」
を
創
設
し
ま
し
た
が
、
都
内
自

治
体
に
は
未
だ
実
施
し
て
い
な
い
自
治
体
が
多
く
あ
り
ま
す
。
東

京
都
か
ら
も
各
自
治
体
に
周
知
し
実
施
を
促
進
し
て
い
た
だ
け
ま

す
よ
う
要
望
い
た
し
ま
す
。

　

３
︱

２
．
地
震
や
風
水
害
な
ど
の
自
然
災
害
ば
か
り
で
な
く
外
部
要

因
に
よ
る
恒
常
的
な
電
力
供
給
逼
迫
に
よ
る
停
電
が
危
惧
さ
れ
る

昨
今
、
人
工
呼
吸
器
を
は
じ
め
各
種
医
療
機
器
を
使
用
す
る
在
宅

難
病
患
者
や
医
療
的
ケ
ア
児
者
の
非
常
用
電
源
対
策
に
関
し
て
、

東
京
都
に
お
い
て
も
様
々
な
施
策
に
よ
り
対
策
の
拡
充
を
図
っ
て

い
た
だ
き
感
謝
い
た
し
ま
す
。
今
後
さ
ら
に
、「
蓄
電
池
導
入
促

進
事
業
」
等
の
一
般
向
け
事
業
や
施
策
に
お
い
て
難
病
者
・
障
害

者
の
補
助
率
引
き
上
げ
や
負
担
軽
減
策
等
に
よ
っ
て
非
常
用
電
源

の
確
保
が
促
進
さ
れ
る
こ
と
を
要
望
し
ま
す
。

　

３
︱

３
．
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
が
広
範
多
岐
に
わ
た
る
に
つ
れ
複
雑
さ

【
疾
患
別
要
望
】

１
．
膠
原
病

　

１
︱

１
． 

膠
原
病
は
、
全
身
の
病
気
で
あ
り
、
治
療
が
効
果
的
に
働

い
て
病
状
が
落
ち
着
い
た
状
態
「
寛
解
」
と
、
再
び
病
気
が
勢
い

を
増
す
「
再
燃
」
を
繰
り
返
し
て
長
時
間
療
養
す
る
必
要
が
あ
る
。

再
燃
し
病
気
が
悪
い
状
態
に
あ
る
時
は
、
公
共
の
交
通
機
関
を
利

用
し
て
の
通
院
が
不
可
能
と
な
る
場
合
が
あ
り
、
タ
ク
シ
ー
を
利

用
せ
ざ
る
を
得
な
い
状
況
に
な
る
。
そ
の
よ
う
な
時
は
、
医
師
が

認
め
た
際
（
診
断
書
等
）
に
限
り
、
タ
ク
シ
ー
代
の
助
成
を
認
め

て
く
だ
さ
い
。

　

１
︱

２
．
次
の
感
染
症
拡
大
が
発
生
す
る
前
に
、
基
礎
疾
患
の
あ
る

人
に
対
す
る
支
援
体
制
を
強
化
し
て
く
だ
さ
い
。
指
定
難
病
の
中

に
は
、
ス
テ
ロ
イ
ド
や
免
疫
抑
制
剤
に
よ
っ
て
易
感
染
状
態
で
あ

る
難
病
患
者
は
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。
対
象
と
な
る
感
染
症
が
何

で
あ
っ
た
と
し
て
も
、
有
事
に
公
共
交
通
機
関
の
利
用
（
特
定
の

患
者
に
と
っ
て
は
命
の
危
険
も
感
じ
る
）
を
強
い
ら
れ
な
い
よ
う

に
す
る
（
例
え
ば
タ
ク
シ
ー
チ
ケ
ッ
ト
の
配
布
）
な
ど
、
必
要
な

支
援
体
制
を
強
化
し
て
く
だ
さ
い
。

　

１
︱

３
．
膠
原
病
は
免
疫
抑
制
剤
で
治
療
し
て
い
る
の
で
感
染
す
る

と
生
死
に
関
わ
る
た
め
、
特
定
医
療
費
（
指
定
難
病
）
受
給
者
証

の
公
費
で
、
コ
ロ
ナ
ワ
ク
チ
ン
や
イ
ン
フ
ル
エ
ン
ザ
、
帯
状
疱
疹

の
ワ
ク
チ
ン
等
、
受
け
さ
せ
て
も
ら
え
る
よ
う
お
願
い
し
ま
す
。

２
．
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病

　

２
︱

１
．
社
会
保
障
給
付
費
の
増
大
が
財
政
上
の
課
題
と
言
わ
れ
る

中
、
難
病
の
中
で
は
患
者
数
の
多
い
（
約
18
万
人
）
パ
ー
キ
ン
ソ
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４
︱

４
．
介
護
保
険
の
認
定
に
お
い
て
、
リ
ウ
マ
チ
の
特
性
で
あ
る

痛
み
や
倦
怠
感
な
ど
の
日
内
変
動
を
考
慮
し
て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、

同
居
家
族
が
い
て
も
必
要
と
す
る
家
事
援
助
、
移
動
支
援
な
ど
、

介
護
サ
ー
ビ
ス
を
拡
充
し
て
く
だ
さ
い
。

５
．
筋
萎
縮
性
側
索
硬
化
症
（
Ａ
Ｌ
Ｓ
）

　

５
︱

１
．「
介
護
職
員
等
に
よ
る
た
ん
の
吸
引
等
の
実
施
の
た
め
の
研

修
（
特
定
の
者
対
象
）」
の
継
続
と
需
要
に
合
っ
た
実
施
を
お
願

い
し
ま
す
。

　

５
︱

２
．
日
常
的
な
介
護
ヘ
ル
パ
ー
不
足
を
解
消
す
る
た
め
に
東
京

都
独
自
の
介
護
ヘ
ル
パ
ー
の
確
保
・
育
成
・
定
着
に
向
け
た
介
護

ヘ
ル
パ
ー
に
向
け
た
取
組
み
を
促
進
さ
せ
て
く
だ
さ
い
。

　

５
︱

３
．
福
祉
の
理
解
、
介
護
ヘ
ル
パ
ー
の
人
材
確
保
・
定
着
・
育

成
に
向
け
た
取
組
み
と
し
て
、
難
病
患
者
（
障
害
者
）
当
事
者
か

ら
必
要
な
支
援
に
つ
い
て
メ
ッ
セ
ー
ジ
を
伝
え
る
イ
ベ
ン
ト
（
東

京
都
の
障
害
福
祉
人
材
対
策
へ
の
支
援
活
動
）、
課
外
授
業
（
小

中
高
・
専
門
学
校
等
）
を
企
画
し
て
く
だ
さ
い
。

　

５
︱

４
．
行
政
が
障
害
支
援
区
分
認
定
の
た
め
の
申
請
の
条
件
と
し

て
、
気
管
切
開
、
人
工
呼
吸
器
の
常
時
使
用
等
の
独
自
規
定
が
あ

る
た
め
に
、
主
に
Ａ
Ｌ
Ｓ
等
重
度
神
経
難
病
患
者
が
重
度
訪
問
介

護
を
利
用
す
る
こ
と
が
で
き
な
い
地
域
が
存
在
し
ま
す
。
同
じ
東

京
都
内
で
地
域
差
が
な
く
、
難
病
患
者
の
状
況
に
応
じ
て
適
切
に

利
用
が
で
き
る
よ
う
に
、
区
市
町
村
に
対
し
て
周
知
徹
底
を
お
願

い
し
ま
す
。

を
増
し
、
サ
ー
ビ
ス
等
の
相
談
に
乗
っ
た
り
利
用
計
画
を
作
成
し

て
く
れ
る
指
定
特
定
相
談
支
援
事
業
所
や
指
定
障
害
児
相
談
支
援

事
業
所
の
重
要
性
は
増
し
て
い
ま
す
。
し
か
し
、
地
域
自
治
体
に

十
分
な
数
が
あ
る
と
は
い
え
ず
、
ま
た
特
に
難
病
を
対
象
と
し
て

い
る
相
談
支
援
事
業
所
は
な
か
な
か
見
つ
か
ら
な
い
現
状
で
す
。

手
続
き
の
緩
和
や
適
正
な
対
価
報
酬
の
実
現
等
に
よ
り
、
利
用
者

が
容
易
に
利
用
で
き
る
環
境
が
生
ま
れ
る
よ
う
要
望
し
ま
す
。

　

３
︱

４
．
東
京
都
障
害
者
・
障
害
児
施
策
推
進
計
画
の
基
本
理
念
に

お
い
て
「
障
害
者
が
地
域
で
安
心
し
て
暮
ら
せ
る
社
会
の
実
現
」

が
謳
わ
れ
て
い
ま
す
が
、
昨
今
の
訪
問
系
介
護
ヘ
ル
パ
ー
の
不
足

は
「
地
域
で
安
心
し
て
自
立
生
活
を
送
れ
る
」
に
は
ほ
ど
遠
い
ほ

ど
厳
し
い
現
状
で
す
。
少
子
高
齢
化
に
起
因
し
て
今
後
、
障
害
ヘ

ル
パ
ー
と
高
齢
介
護
ヘ
ル
パ
ー
と
の
競
合
も
予
想
さ
れ
る
こ
と
か

ら
、
サ
ー
ビ
ス
を
担
う
ヘ
ル
パ
ー
人
材
の
数
量
的
な
拡
充
を
図
る

た
め
の
施
策
の
推
進
を
要
望
い
た
し
ま
す
。

４
．
リ
ウ
マ
チ

　

４
︱

１
．
関
節
リ
ウ
マ
チ
の
高
額
な
治
療
薬
で
あ
る
生
物
学
的
製
剤
、

Ｊ
Ａ
Ｋ
阻
害
薬
を
必
要
と
す
る
す
べ
て
の
患
者
が
使
え
る
よ
う
に

自
己
負
担
額
を
軽
減
し
て
く
だ
さ
い
。

　

４
︱

２
．
発
症
し
て
間
も
な
い
早
期
の
患
者
が
生
物
学
的
製
剤
な
ど

の
積
極
的
な
治
療
が
で
き
る
よ
う
、
都
単
独
で
医
療
費
助
成
を
し

て
く
だ
さ
い
。

　

４
︱

３
．
心
身
障
害
者
医
療
費
助
成
制
度
（
マ
ル
障
）
を
後
退
す
る

こ
と
な
く
継
続
し
て
く
だ
さ
い
。
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９
．
フ
ァ
ブ
リ
ー
病

　

９
︱

１
．
フ
ァ
ブ
リ
ー
病
患
者
は
、
月
２
回
の
定
期
的
な
点
滴
治
療

を
幼
児
期
か
ら
一
生
継
続
し
ま
す
。
定
期
的
な
点
滴
治
療
の
他
、

全
身
の
病
の
た
め
の
多
科
へ
の
通
院
が
、
患
者
の
人
生
に
及
ぼ
す

影
響
は
大
き
く
、
２
０
２
３
年
に
行
わ
れ
た
３
歳
か
ら
18
歳
ま
で

の
フ
ァ
ブ
リ
ー
病
患
者
へ
の
サ
ー
ベ
イ
で
は
、
点
滴
治
療
し
て
い

る
患
者
の
１
０
０
％
が
在
宅
点
滴
治
療
を
望
ん
で
い
ま
す
。

　
　

通
学
・
通
勤
・
通
院
可
能
な
フ
ァ
ブ
リ
ー
病
患
者
に
対
し
、
在
宅

Ｅ
Ｒ
Ｔ
（
酵
素
補
充
療
法
）
を
可
能
に
し
て
く
だ
さ
い
。
患
者
一

人
一
人
の
強
い
思
い
を
お
聞
き
入
れ
く
だ
さ
い
。

　

９
︱

２
．
新
生
児
期
の
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
に
よ
る
早
期
診
断
、
早
期

治
療
に
よ
り
、
病
状
進
行
や
障
害
発
生
の
予
防
が
期
待
で
き
る
疾

患
は
他
に
も
数
多
く
存
在
し
ま
す
。
少
子
化
が
急
速
に
進
行
す
る

中
、
子
ど
も
が
健
や
か
に
生
ま
れ
育
つ
た
め
の
環
境
を
充
実
さ
せ
、

安
心
し
て
子
育
て
が
で
き
る
社
会
を
構
築
す
る
こ
と
は
都
民
の
総

意
で
あ
り
、
新
生
児
マ
ス
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
検
査
事
業
の
拡
充
は

そ
の
一
翼
を
担
う
も
の
と
考
え
ま
す
。
こ
ど
も
基
本
法
の
下
、
東

京
都
に
お
け
る
施
策
と
し
て
、
新
生
児
マ
ス
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
検

査
事
業
の
更
な
る
拡
充
を
図
り
、
疾
患
の
早
期
発
見
、
早
期
治
療

を
可
能
と
す
る
こ
と
が
重
要
で
あ
る
と
考
え
ま
す
。
東
京
都
に
お

い
て
、
新
生
児
マ
ス
ス
ク
リ
ー
ニ
ン
グ
検
査
の
導
入
が
円
滑
に
進

む
よ
う
、
検
査
に
要
す
る
費
用
を
国
と
東
京
都
が
責
任
を
持
っ
て

負
担
し
、
確
定
診
断
を
含
め
た
検
査
体
制
の
整
備
を
総
合
的
に
進

め
て
く
だ
さ
い
。

　

９
︱

３
．
厚
労
省
は
、
エ
ア
コ
ン
を
「
健
康
で
文
化
的
な
最
低
限
度

の
生
活
」
に
必
要
な
設
備
と
し
て
い
ま
す
。
フ
ァ
ブ
リ
ー
病
患
者

６
．
心
臓
病

　

６
︱

１
．
20
歳
以
降
も
治
療
継
続
が
必
要
な
小
児
慢
性
特
定
疾
患
医

療
費
助
成
を
受
け
て
い
た
患
者
の
医
療
費
助
成
を
国
に
働
き
か
け

て
く
だ
さ
い
。
国
の
助
成
制
度
が
拡
大
さ
れ
る
ま
で
は
、
都
の
単

独
事
業
と
す
る
こ
と
を
検
討
し
て
く
だ
さ
い
。

　

６
︱

２
．
移
行
期
支
援
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
の
配
置
数
や
役
割
、
実

績
を
教
え
て
く
だ
さ
い
。

　

６
︱

３
．
心
臓
移
植
を
求
め
て
、い
ま
だ
に
渡
航
す
る
病
児
が
い
ま
す
。

臓
器
提
供
に
つ
い
て
、
都
立
病
院
で
の
脳
死
状
態
の
患
者
の
ご
家

族
に
提
供
の
意
思
を
選
択
提
示
で
き
る
よ
う
な
体
制
を
検
討
し
て

く
だ
さ
い
。
ま
た
丁
寧
な
説
明
と
対
応
が
可
能
と
な
る
よ
う
、
臓

器
移
植
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
の
増
員
を
し
て
く
だ
さ
い
。

７
．
血
液
の
疾
患

　

７
︱

１
．
低
リ
ス
ク
不
応
性
貧
血
を
都
単
独
助
成
対
象
疾
病 

に
入
れ

て
下
さ
い
。
ま
た
、
骨
髄
の
働
き
が
悪
い
高
齢
者
や
が
ん
化
す
る

人
も
い
る
と
い
う
こ
と
で
難
病
指
定
に
入
っ
て
な
い
が
免
疫
抑
制

剤
治
療
で
改
善
す
る
人
も
い
る
の
で
リ
ス
ク
の
低
い
人
に
つ
い
て

考
慮
を
お
願
い
し
ま
す
。

８
．
脊
髄
小
脳
変
性
症
・
多
系
統
萎
縮
症

　

８
︱

１
．
介
護
保
険
に
よ
る
リ
ハ
ビ
リ
の
利
用
に
お
い
て
、
理
学
療

法
士
が
関
わ
る
リ
ハ
ビ
リ
に
つ
い
て
、
改
善
が
見
ら
れ
な
い
と
打

ち
切
ら
れ
る
ケ
ー
ス
が
続
い
て
い
ま
す
。
打
ち
切
ら
れ
な
い
よ
う

に
介
護
保
険
に
よ
る
リ
ハ
ビ
リ
事
業
者
へ
難
病
リ
ハ
ビ
リ
に
対
す

る
評
価
既
定
の
徹
底
を
お
願
い
し
ま
す
。
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ん
吸
引
資
格
を
有
す
る
ヘ
ル
パ
ー
に
依
頼
、
介
助
者
（
親
）
へ
同

乗
す
る
対
応
を
依
頼
し
て
い
る
ケ
ー
ス
で
は
、
た
ん
吸
引
資
格
を

有
す
る
ヘ
ル
パ
ー
の
数
が
少
な
く
、
通
学
が
困
難
と
な
る
ケ
ー
ス

が
あ
る
と
い
う
声
が
挙
が
っ
て
い
ま
す
。

　

10
︱

４
．
福
祉
車
両
を
使
用
し
た
移
動
支
援
の
拡
充

　
　
　

人
工
呼
吸
器
装
着
や
喀
痰
吸
引
が
必
要
な
医
療
的
ケ
ア
児
、
聴

覚
過
敏
や
情
緒
の
不
安
定
さ
が
あ
る
重
度
の
発
達
障
害
児
は
公
共

交
通
機
関
の
利
用
が
非
常
に
困
難
で
す
。
福
祉
タ
ク
シ
ー
券
の
利

用
が
可
能
で
は
あ
り
ま
す
が
、
毎
日
の
通
学
や
定
期
的
な
通
院
で

の
利
用
に
耐
え
う
る
も
の
で
は
な
く
、
福
祉
車
両
送
迎
体
制
の
構

築
や
拡
充
を
希
望
し
て
い
ま
す
。

　

10
︱

５
．
訪
問
入
浴
サ
ー
ビ
ス
の
拡
充

　
　
　

入
浴
は
衛
生
ケ
ア
と
い
う
側
面
だ
け
で
な
く
、
障
が
い
者
に

と
っ
て
も
健
常
者
と
同
じ
く
リ
ラ
ッ
ク
ス
効
果
や
温
浴
効
果
に
よ

り
心
と
体
を
健
康
に
保
つ
た
め
に
必
要
な
こ
と
で
す
。
重
症
心
身

障
が
い
児
が
加
齢
に
伴
い
成
長
す
る
と
、
介
助
者
１
名
で
の
浴
槽

へ
の
移
動
や
入
浴
補
助
が
困
難
と
な
り
ま
す
。
訪
問
入
浴
サ
ー
ビ

ス
の
利
用
は
可
能
で
す
が
、
週
1
回
の
利
用
で
は
少
な
す
ぎ
る
の

で
、
市
区
町
村
と
契
約
し
て
い
る
事
業
所
を
増
や
し
利
用
頻
度
を

増
や
し
て
い
た
だ
き
た
い
で
す
。

　

10
︱

６
．
医
療
的
ケ
ア
児
の
卒
後
の
居
場
所
の
拡
充

　
　
　

就
学
年
齢
（
16
︱

18
歳
）
以
降
で
は
介
助
者
（
主
に
親
）
の
加

齢
に
伴
い
毎
日
の
介
助
に
大
き
な
負
荷
が
か
か
っ
て
い
ま
す
。
介

助
者
の
雇
用
及
び
職
業
の
安
定
の
た
め
、
ま
た
、
患
児
本
人
の
自

立
と
社
会
経
験
の
た
め
の
居
場
所
と
な
る
よ
う
な
生
活
介
護
事
業

は
低
汗
や
体
温
調
整
が
出
来
な
い
、
ま
た
体
温
上
昇
に
よ
る
疼
痛

な
ど
の
症
状
が
あ
り
、
エ
ア
コ
ン
の
無
い
生
活
は
考
え
ら
れ
ま
せ

ん
。
CO²
削
減
の
観
点
か
ら
も
、
新
規
購
入
及
び
エ
ア
コ
ン
の
買
替

え
時
に
お
い
て
の
購
入
費
を
助
成
し
て
く
だ
さ
い
。

10
．
ゴ
ー
シ
ェ
病

　

10
︱

１
．
重
症
心
身
障
が
い
児
者
留
守
番
看
護
師
派
遣
事
業
の
拡
充

　
　
　

現
状
、
対
象
者
の
条
件
が
身
体
障
害
者
手
帳
と
愛
の
手
帳
を
有

し
て
い
る
こ
と
が
前
提
で
す
が
、
３
歳
未
満
の
手
帳
取
得
前
の
Ｎ

Ｉ
Ｃ
Ｕ
や
Ｇ
Ｃ
Ｕ
を
退
院
し
た
ば
か
り
で
在
宅
生
活
が
構
築
で
き

て
い
な
い
障
が
い
児
へ
も
対
象
を
拡
大
し
て
い
た
だ
き
た
い
で

す
。
ま
た
、
現
状
で
は
介
助
家
族
（
特
に
母
親
）
が
休
息
や
労
働

時
間
を
確
保
す
る
こ
と
が
困
難
な
ケ
ー
ス
も
あ
る
た
め
、
利
用
頻

度
や
利
用
時
間
の
拡
充
を
希
望
し
て
い
ま
す
。

　

10
︱

２
．
医
療
的
ケ
ア
児
対
応
が
可
能
な
短
期
入
所
施
設
の
増
設

　
　
　

特
に
重
度
障
害
を
有
す
る
医
療
的
ケ
ア
児
で
は
24
時
間
に
わ
た

る
人
工
呼
吸
器
の
管
理
、
夜
中
も
含
め
た
３
時
間
お
き
の
体
位
交

換
な
ど
、
介
助
者
（
両
親
）
が
睡
眠
時
間
を
確
保
す
る
こ
と
が
困

難
な
状
況
で
す
。
必
要
最
低
限
の
ケ
ア
対
応
を
行
う
施
設
で
は
な

く
、
国
立
成
育
医
療
セ
ン
タ
ー
も
み
じ
の
家
（
世
田
谷
区
）
に
代

表
さ
れ
る
よ
う
な
、
医
療
的
ケ
ア
児
が
子
供
ら
し
い
生
活
を
過
ご

せ
る
よ
う
、
学
び
・
遊
び
に
も
配
慮
し
た
医
療
型
短
期
入
所
施
設

の
各
市
区
村
町
で
の
設
置
を
希
望
し
て
い
ま
す
。

　

10
︱

３
．
喀
痰
吸
引
等
の
資
格
を
持
つ
ヘ
ル
パ
ー
の
増
員

　
　
　

気
管
切
開
／
人
工
呼
吸
器
を
必
要
と
す
る
医
療
的
ケ
ア
児
に
お

い
て
、
通
学
の
際
に
人
工
呼
吸
器
管
理
と
た
ん
吸
引
の
対
応
を
た
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５
．
難
病
患
者
の
就
労
に
は
様
々
な
障
害
が
あ
り
ま
す
。
採
用
時
に
限

ら
ず
、
就
労
し
て
か
ら
も
、
仕
事
と
療
養
の
両
立
支
援
が
受
け
ら
れ

る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。

６
．
難
病
患
者
の
就
労
に
つ
い
て
、
他
県
で
は
今
年
度
よ
り
障
害
者
雇

用
と
は
別
枠
で
障
害
者
手
帳
を
持
た
な
い
難
病
患
者
の
職
員
採
用
を

開
始
し
ま
し
た
。
東
京
都
に
お
い
て
も
障
害
者
手
帳
を
持
た
な
い
難

病
患
者
の
採
用
を
推
進
し
て
く
だ
さ
い
。

【
疾
患
別
要
望
】

１
．
進
行
性
筋
萎
縮
症

　

１
︱

１
．
重
度
障
害
者
の
た
め
の
就
学
・
就
労
支
援
と
し
て
「
重
度

訪
問
介
護
利
用
者
大
学
修
学
支
援
事
業
」
や
「
重
度
障
害
者
等
就

労
支
援
特
別
事
業
」
が
国
に
よ
り
創
設
さ
れ
て
い
ま
す
が
、
実
施

主
体
が
区
市
町
村
で
あ
る
た
め
か
、
ま
だ
ま
だ
未
実
施
の
自
治
体

が
多
い
の
が
現
状
で
す
。
東
京
都
に
お
い
て
も
こ
れ
ら
の
事
業
を

自
治
体
に
周
知
広
報
し
て
そ
の
実
施
を
求
め
て
く
だ
さ
い
。

２
．
心
臓
病

　

２
︱

１
．
心
疾
患
を
抱
え
な
が
ら
の
就
労
に
は
様
々
な
障
害
が
あ
り

ま
す
。
採
用
時
に
限
ら
ず
、就
労
し
て
か
ら
も
、仕
事
と
病
気
の「
両

立
支
援
」
が
受
け
ら
れ
る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。

３
．
筋
萎
縮
性
側
索
硬
化
症
（
Ａ
Ｌ
Ｓ
）

　

３
︱

１
．
難
病
患
者
の
就
労
相
談
窓
口
（
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
難
病
患
者

就
職
サ
ポ
ー
タ
ー
、
区
市
町
村
障
害
者
就
労
支
援
セ
ン
タ
ー
等
）

担
当
者
は
、
難
病
の
疾
病
特
性
や
療
養
等
の
知
識
と
理
解
の
向
上

に
努
め
、
従
事
し
て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、
障
害
者
手
帳
を
持
っ
て

所(

入
浴
つ
き)

の
拡
充
を
希
望
し
て
い
ま
す
。
本
件
と
同
様
に
、

親
亡
き
後
の
居
場
所
と
し
て
、
入
所
施
設
に
つ
い
て
も
他
県
を
利

用
せ
ざ
る
を
得
な
い
よ
う
な
ケ
ー
ス
も
あ
る
た
め
、
本
人
が
住
み

慣
れ
た
地
域
で
、
生
活
介
護
事
業
所
や
訪
問
看
護
・
ヘ
ル
パ
ー
な

ど
を
利
用
し
な
が
ら
安
心
し
て
生
活
で
き
る
グ
ル
ー
プ
ホ
ー
ム
の

よ
う
な
施
設
の
拡
充
を
望
ん
で
い
ま
す
。

産
業
労
働
局

【
全
体
要
望
】

１
．
障
害
者
雇
用
促
進
法
の
対
象
と
な
る
障
害
者
は
、
障
害
者
手
帳
を

持
っ
て
い
る
こ
と
に
限
定
さ
れ
な
い
は
ず
で
す
。
難
病
患
者
も
、
障

害
者
雇
用
促
進
法
上
の
法
定
雇
用
率
に
算
定
（
カ
ウ
ン
ト
）
で
き
る

よ
う
、
国
に
働
き
か
け
て
く
だ
さ
い
。

２
．「
東
京
都
難
病
・
が
ん
患
者
就
業
支
援
奨
励
金
」「
東
京
都
障
害
者

安
定
雇
用
奨
励
金
」「
東
京
都
中
小
企
業
障
害
者
雇
用
支
援
助
成
金
」

を
、
ぜ
ひ
事
業
主
に
周
知
し
て
く
だ
さ
い
。
ま
た
、
そ
れ
ぞ
れ
の
奨

励
金
・
助
成
金
の
実
績
を
教
え
て
く
だ
さ
い
。

３
．
難
病
患
者
へ
の
就
労
支
援
と
し
て
、
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
を
統
括
す
る

東
京
労
働
局
に
依
頼
し
て
、
東
京
都
の
「
難
病
患
者
就
職
サ
ポ
ー

タ
ー
」
現
状
２
名
を
、
１
名
増
員
し
て
、
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
渋
谷
に
配

置
し
て
、
渋
谷
区
広
尾
の
「
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室
」
に
、
月
１

回
の
出
張
相
談
が
で
き
る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。

４
．
東
難
連
で
は
、
難
病
患
者
の
就
労
支
援
と
し
て
「
難
病
患
者
に
対

す
る
就
労
支
援
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
」
を
、
今
年
度
中
に
開
催
し
た
い
と

企
画
し
て
お
り
ま
す
の
で
、
協
力
し
て
く
だ
さ
い
。
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５
．
難
病
及
び
慢
性
疾
患
の
児
童
生
徒
は
、
体
力
を
使
う
就
労
に
は
厳

し
い
も
の
が
あ
り
ま
す
。
Ｉ
Ｃ
Ｔ
を
活
用
し
た
キ
ャ
リ
ア
教
育
を
充

実
さ
せ
て
く
だ
さ
い
。
特
に
特
別
支
援
学
校
病
弱
部
門
の
高
等
部
に

お
い
て
は
、
パ
ソ
コ
ン
、
簿
記
、
経
理
等
の
就
労
に
役
立
つ
教
科
を

学
べ
る
よ
う
に
し
て
く
だ
さ
い
。

【
疾
患
別
要
望
】

１
．
進
行
性
筋
萎
縮
症

　

１
︱

１
．
疾
患
の
無
理
解
や
認
識
不
足
に
起
因
し
て
、
生
徒
児
童
間

の
い
じ
め
や
差
別
、
教
職
員
に
よ
る
暴
言
や
体
罰
等
の
虐
待
が
疑

わ
れ
る
事
案
の
発
生
を
防
止
す
る
た
め
に
も
、
生
徒
児
童
の
心
の

バ
リ
ア
フ
リ
ー
教
育
や
教
職
員
へ
の
研
修
機
会
の
拡
充
を
図
っ
て

い
た
だ
く
よ
う
要
望
い
た
し
ま
す
。

　

１
︱

２
．
数
年
前
、
他
県
で
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー
の
生
徒
が
ス
ク
ー

ル
バ
ス
内
で
痰
づ
ま
り
の
た
め
亡
く
な
る
と
い
う
事
故
が
発
生
し

ま
し
た
。
学
校
内
だ
け
で
な
く
、
ス
ク
ー
ル
バ
ス
内
や
校
外
学
習

等
に
お
け
る
、
人
工
呼
吸
器
使
用
者
や
医
療
的
ケ
ア
を
要
す
る
児

童
生
徒
の
緊
急
時
の
対
応
強
化
を
お
願
い
致
し
ま
す
。
命
を
守
る

こ
と
を
最
優
先
と
す
る
よ
う
、
人
員
の
配
置
、
関
係
者
へ
の
研
修

の
徹
底
、
マ
ニ
ュ
ア
ル
等
の
整
備
・
内
容
の
再
確
認
、
対
応
訓
練

を
実
施
し
て
く
だ
さ
い
。

　

１
︱

３
．
学
校
施
設
は
災
害
時
の
福
祉
避
難
所
と
な
る
場
合
も
あ
り
、

在
籍
す
る
障
害
児
童
生
徒
に
と
ど
ま
ら
ず
地
域
の
高
齢
者
や
難
病

者
等
も
安
心
し
て
避
難
で
き
る
ユ
ニ
バ
ー
サ
ル
避
難
所
と
な
る
よ

う
、
障
害
者
用
ト
イ
レ
や
エ
レ
ベ
ー
タ
ー
等
の
設
備
の
設
置
や
、

手
話
通
訳
や
視
覚
障
害
介
助
者
等
の
専
門
職
の
配
置
な
ど
、
バ
リ

い
な
い
難
病
患
者
の
就
労
支
援
も
推
進
し
て
く
だ
さ
い
。

教
育
庁

【
全
体
要
望
】

１
．
就
学
先
の
決
定
に
つ
い
て
は
、
病
児
と
保
護
者
の
希
望
を
尊
重
し
、

教
育
委
員
会
、
学
校
、
保
護
者
が
十
分
な
話
し
合
い
を
行
い
、
病
児

に
と
っ
て
最
適
な
就
学
先
を
決
定
す
る
よ
う
徹
底
し
て
く
だ
さ
い
。

ま
た
、
就
学
後
の
状
態
の
変
化
等
に
よ
り
、
病
児
の
通
学
先
の
変
更

も
柔
軟
に
対
応
し
て
く
だ
さ
い
。

２
．
普
通
学
級
に
お
い
て
も
、
支
援
を
必
要
と
す
る
難
病
や
慢
性
疾
患

の
児
童
・
生
徒
に
は「
個
別
の
教
育
支
援
計
画
」（
学
校
生
活
支
援
シ
ー

ト
）
を
作
成
・
活
用
し
、
そ
の
子
に
合
っ
た
適
切
な
教
育
を
受
け
ら

れ
る
よ
う
支
援
を
し
て
く
だ
さ
い
。

３
．
難
病
や
慢
性
疾
患
に
つ
い
て
の
理
解
を
深
め
る
た
め
に
、
教
職
員

や
養
護
教
員
へ
の
病
状
に
つ
い
て
の
研
修
や
、
特
別
支
援
教
育
コ
ー

デ
ィ
ネ
ー
タ
ー
の
研
修
な
ど
で
、
患
者
家
族
の
意
見
を
直
接
聞
く
機

会
を
設
け
て
く
だ
さ
い
。

４
．
酸
素
吸
入
、
た
ん
の
吸
引
、
導
尿
等
、
医
療
的
ケ
ア
を
必
要
と
す

る
病
児
へ
の
就
学
に
対
し
、「
入
学
を
断
ら
れ
た
」「
親
の
付
き
添
い

を
求
め
ら
れ
た
」「
修
学
旅
行
に
同
行
さ
せ
ら
れ
た
」
と
い
う
事
例
が

い
ま
だ
に
寄
せ
ら
れ
て
い
ま
す
。
親
の
付
き
添
い
に
つ
い
て
は
、
文

部
科
学
省
も
「
保
護
者
の
付
き
添
い
は
本
人
の
自
立
を
促
す
観
点
か

ら
、
真
に
必
要
と
考
え
ら
れ
る
場
合
に
限
る
よ
う
努
め
る
べ
き
」
と

し
て
い
ま
す
。
普
通
学
級
に
お
い
て
も
、
保
護
者
の
付
き
添
い
が
な

く
、
就
学
で
き
る
よ
う
環
境
整
備
を
し
て
く
だ
さ
い
。
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児
を
安
心
し
て
預
け
ら
れ
、
本
人
も
楽
し
く
通
え
、
身
体
が
大
き

く
な
っ
て
自
宅
で
の
入
浴
が
困
難
な
人
の
た
め
の
入
浴
設
備
を
持

つ
放
課
後
デ
イ
の
増
設
を
希
望
し
て
い
ま
す
。
ま
た
、
そ
の
た
め

の
資
金
面
の
助
成
な
ど
民
間
事
業
者
へ
の
行
政
の
サ
ポ
ー
ト
体
制

の
構
築
も
ご
検
討
い
た
だ
き
た
い
で
す
。

　

３
︱

２
．
医
療
的
ケ
ア
児
用
ス
ク
ー
ル
バ
ス

　
　
　

近
年
、
医
療
的
ケ
ア
児
の
た
め
の
ス
ク
ー
ル
バ
ス
が
利
用
可
能

に
な
っ
て
い
ま
す
が
、
学
校
に
在
籍
す
る
看
護
師
不
足
の
た
め
に

利
用
す
る
こ
と
が
で
き
ず
、
介
助
者
（
両
親
）
が
送
迎
し
て
い
る

ケ
ー
ス
が
確
認
さ
れ
て
い
ま
す
。
普
段
利
用
し
て
い
る
訪
問
看
護

ス
テ
ー
シ
ョ
ン
の
看
護
師
に
同
乗
し
て
も
ら
う
等
、
柔
軟
性
を

も
っ
た
制
度
の
拡
充
を
希
望
し
て
い
ま
す
。

ア
フ
リ
ー
環
境
を
実
現
で
き
る
よ
う
な
予
算
措
置
の
強
化
を
要
望

し
ま
す
。

　

１
︱

４
．
当
会
対
象
疾
患
で
あ
る
各
種
筋
萎
縮
症
の
児
童
生
徒
は
、

重
度
肢
体
不
自
由
と
い
う
側
面
が
強
く
、
適
切
な
Ｉ
Ｃ
Ｔ
機
器
の

活
用
に
よ
っ
て
身
体
の
残
存
機
能
を
十
分
に
発
揮
す
る
こ
と
が
可

能
で
す
。
そ
う
し
た
児
童
生
徒
一
人
ひ
と
り
の
能
力
を
最
大
限
に

伸
ば
し
、
将
来
の
就
労
に
も
つ
な
が
る
よ
う
、 

パ
ソ
コ
ン
・
タ
プ

レ
ッ
ト
端
末
・
音
声
入
力
や
視
線
入
力
シ
ス
テ
ム
等
の
様
々
な
Ｉ

Ｃ
Ｔ
機
器
を
教
育
現
場
で
活
用
し
て
い
た
だ
け
る
よ
う
、
難
病
・

障
害
児
者
の
知
識
や
理
解
の
あ
る
専
門
職
人
材
の
養
成
を
要
望
し

ま
す
。

２
．
オ
ス
ラ
ー
病

　

２
︱

１
．
難
病
に
つ
い
て
の
知
識
を
持
た
な
い
教
員
に
よ
る
暴
言
・

体
罰
で
不
登
校
に
な
っ
た
事
例
が
あ
り
ま
す
。
生
徒
の
健
康
情
報

を
共
有
す
る
仕
組
み
を
整
え
る
体
制
作
り
や
難
病
患
者
や
障
害
者

が
安
心
し
て
登
校
で
き
る
体
制
の
構
築
を
要
望
し
ま
す
。

３
．
ゴ
ー
シ
ェ
病

　

３
︱

１
．
医
療
的
ケ
ア
児
対
応
の
放
課
後
デ
イ
サ
ー
ビ
ス
の
増
設

　
　
　

知
的
障
害
児
や
発
達
障
害
児
の
放
課
後
デ
イ
は
そ
の
数
が
充
実

し
て
い
ま
す
が
、
医
療
的
ケ
ア
児
（
気
道
切
開
（
人
工
呼
吸
器
・

要
た
ん
吸
引
）
／
胃
ろ
う
）
を
受
け
入
れ
て
く
れ
る
放
課
後
デ
イ

は
そ
の
ニ
ー
ズ
に
対
し
て
圧
倒
的
に
少
な
い
状
況
で
す
。
医
療
的

ケ
ア
児
の
親
が
学
校
の
送
迎
と
授
業
中
の
在
学
待
機
、
帰
宅
後
の

ケ
ア
と
付
き
っ
き
り
の
生
活
を
送
っ
て
い
る
ケ
ー
ス
も
あ
り
ま

す
。
介
助
者
の
勤
労
も
含
め
た
社
会
参
画
の
た
め
に
医
療
的
ケ
ア

       

◆
登登
録録
者者
証証
と
は
？
◆ 

 

難難
病病
法法
にに
基基
づづ
くく
指指
定定
難難
病病
患患
者者
でで
ああ
るる
ここ
とと
をを
証証
明明
すす
るる
もも
のの
でで
すす
︒︒  

  

︵︵
医医
療療
費費
助助
成成
のの
対対
象象
とと
なな
らら
なな
いい
方方
にに
もも
交交
付付
ささ
れれ
まま
すす
︒︒︶︶  

︻︻
登登
録録
者者
証証
のの
交交
付付
︼︼  

  

原原
則則
とと
しし
てて
︑︑
ママ
イイ
ナナ
ンン
ババ
ーー
情情
報報
連連
携携
をを
活活
用用
すす
るる
たた
めめ
︑︑  

  
ママ
イイ
ナナ
ンン
ババ
ーー
カカ
ーー
ドド
がが
登登
録録
者者
証証
にに
なな
りり
まま
すす
︒︒
たた
だだ
しし
︑︑  

  
ママ
イイ
ナナ
ンン
ババ
ーー
情情
報報
連連
携携
がが
活活
用用
すす
るる
ここ
とと
がが
でで
きき
なな
いい
状状
況況
にに  

  

ああ
るる
時時
はは
︑︑
申申
請請
者者
のの
求求
めめ
にに
応応
じじ
てて
書書
面面
にに
よよ
るる
交交
付付
もも
可可
能能
でで
すす
︒︒  
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特定非営利活動法人
　東京難病団体連絡協議会
特定非営利活動法人
　東京難病団体連絡協議会

第 22 回 総 会

日時：令和６年５月26日（日）午前１0時30分

場所：東京都難病ピア相談室

　

特
定
非
営
利
活
動
法
人
東
京
難
病
団
体

連
絡
協
議
会
の
第
二
十
二
回
総
会
は
、
令

和
六
年
五
月
二
十
六
日
（
日
）
午
前
十
時

三
十
分
か
ら
、
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室

に
お
い
て
開
催
さ
れ
ま
し
た
。

　

今
回
も
、
リ
モ
ー
ト
併
用
の
開
催
と
な

り
ま
し
た
。

　

定
刻
と
な
り
、
司
会
の
大
塚
貴
司
副
理

事
長
の
「
開
会
の
辞
」
で
始
ま
り
、
原
田

久
生
理
事
長
の
挨
拶
の
後
、
来
賓
祝
辞
と

し
て
、
東
京
都
保
健
医
療
局
保
健
政
策
部

の
二
宮
博
文
疾
病
対
策
事
業
調
整
担
当
課

長
、
東
京
都
議
会
自
由
民
主
党
の
菅
野
弘

一
幹
事
長
、
都
民
フ
ァ
ー
ス
ト
の
会
東
京

都
議
団
の
た
き
ぐ
ち
学
幹
事
長
、
都
議
会

公
明
党
の
ま
つ
ば
多
美
子
政
務
調
査
会

長
、
日
本
共
産
党
東
京
都
議
会
議
員
団
の

原
の
り
子
厚
生
委
員
、
東
京
都
議
会
立
憲

民
主
党
の
西
沢
け
い
た
幹
事
長
か
ら
お
言

葉
を
頂
き
ま
し
た
。

　

続
い
て
、
星
恵
子
理
事
が
、
石
田
晶
宏

参
議
院
議
員
、
全
腎
協
の
他
、
茨
城
県
、

三
重
県
、
奈
良
県
の
各
難
病
連
と
日
本
難

病
・
疾
病
団
体
協
議
会
か
ら
の
メ
ッ
セ
ー

ジ
を
紹
介
し
ま
し
た
。

　

議
長
に
、
松
岡
昇
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
日
本
オ

ス
ラ
ー
病
患
者
会
関
東
支
部
長
を
選
出

し
、
議
事
録
署
名
人
に
、
原
田
理
事
長
と

高
橋
美
紀
子
事
務
局
長
を
選
任
し
、
議
事

に
入
り
ま
し
た
。

　

第
一
号
議
案
の
令
和
五
年
度
事
業
報
告

を
高
橋
事
務
局
長
が
、
第
二
号
議
案
の
令

和
五
年
度
収
支
決
算
報
告
を
清
宮
園
恵
理

事
が
、
第
三
号
議
案
の
令
和
五
年
度
監
査

報
告
を
田
沼
敬
三
監
事
が
報
告
し
、
一
括

承
認
さ
れ
ま
し
た
。
続
い
て
、
第
四
号
議

案
の
令
和
六
年
度
事
業
計
画
案
を
原
田
理

事
長
が
、
第
五
号
議
案
の
令
和
六
年
度
収

支
予
算
案
を
清
宮
理
事
が
、
第
六
号
議
案

の
定
款
変
更
案
と
第
七
号
議
案
の
役
員
選

任
案
を
原
田
理
事
長
が
提
案
し
、
一
括
承

認
さ
れ
ま
し
た
の
で
、
議
長
を
解
任
し
、

議
事
は
終
了
し
ま
し
た
。
大
塚
副
理
事
長

の
「
閉
会
の
辞
」
で
、
総
会
は
お
開
き
と

な
り
ま
し
た
。

　

第
二
部
は
、
午
後
一
時
か
ら
講
演
会
と

な
り
、
会
場
と
リ
モ
ー
ト
の
ハ
イ
ブ
リ
ッ

ド
開
催
と
な
り
ま
し
た
。

　

原
田
理
事
長
の
司
会
で
、
厚
生
労
働
省

健
康
・
生
活
衛
生
局
山
田
章
平
難
病
対
策

課
長（
当
時
）に
講
師
を
お
願
い
し
、「
こ
れ

か
ら
の
難
病
対
策
を
考
え
る　

担
当
課
長

か
ら
み
た
課
題
」
を
テ
ー
マ
に
、
タ
イ
ム

リ
ー
な
講
演
を
し
て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

　

難
病
対
策
の
現
状
・
問
題
点
を
わ
か
り

や
す
く
お
話
し
い
た
だ
き
ま
し
た
。
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特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会 

第 22 回総会 式次第 

 

＜開催日＞ 令和 6 年 5 月 26 日（日） 

＜会 場＞ 東京都難病ピア相談室 

総総  会会  午午前前 1100 時時 3300 分分～～1122 時時（（リリモモーートトでで開開催催）） 

1 開会の辞 

2 理事長あいさつ                   

3 来賓あいさつ                    

4．メッセージ紹介                   

  （来賓退場） 

5 議長選出 

6 議事録署名人の選任                 

7 議事 

 第 1 号議案 令和 5 年度事業報告  

第 2 号議案 令和 5 年度収支決算報告 

第 3 号議案 令和 5 年度監査報告 

（質疑応答）一括承認         

第 4 号議案 令和 6 年度事業計画(案) 

第 5 号議案 令和 6 年度収支予算(案) 

第 6 号議案 定款変更（役員）（案） 

第 7 号議案 令和 6 年度役員改選（案） 

（質疑応答）一括承認             

    （議長解任） 

8 閉会の辞                      

 

午午前前 1111 時時 4400 分分～～1122 時時  第第 222244 回回理理事事会会    

  

  

  

  

  

  

第第 22 部部  講講演演会会  午午後後 11 時時～～22 時時  （（会会場場ととリリモモーートトののハハイイブブリリッッドド開開催催）） 

   

テテーーママ  「「ここれれかかららのの難難病病対対策策をを考考ええるる  担担当当課課長長かかららみみたた課課題題」」  

講講  師師  厚厚生生労労働働省省  健健康康・・生生活活衛衛生生局局  山山田田章章平平難難病病対対策策課課長長  
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１　

東
京
難
病
団
体
連
絡
協
議
会
事
業

　

⑴
第
21
回
総
会

　
　

日　

時
：
令
和
５
年
５
月
28
日
（
日
）

　
　
　
　
　
　

午
前
10
時
30
分
～
12
時

　
　

場　

所
：
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室

来　

賓　
（
リ
モ
ー
ト
・
ビ
デ
オ
メ
ッ
セ
ー
ジ
）

　

・
東
京
都
福
祉
保
健
局　

保
健
政
策
部

　
　
　

間
永
久
美
子
疾
病
対
策
事
業
調
整
担
当
課
長

　

・
東
京
都
議
会
自
由
民
主
党

　
　
　

菅
野
弘
一　

政
務
調
査
会
長

　

・
都
民
フ
ァ
ー
ス
ト
の
会
東
京
都
議
団

　
　
　

た
き
ぐ
ち
学　

幹
事
長　

　

・
都
議
会
公
明
党　

　
　
　

中
山
信
行　

幹
事
長
代
理　

　

・
日
本
共
産
党
東
京
都
議
会
議
員
団　

　
　
　

和
泉
な
お
み　

幹
事
長

　

・
東
京
都
議
会
立
憲
民
主
党

　
　
　

西
沢
け
い
た　

幹
事
長

（
メ
ッ
セ
ー
ジ
）

北
海
道
、
宮
城
県
、
茨
城
県
、
三
重
各
難
病
連
、
日
本
難
病
・

疾
病
団
体
協
議
会
、
全
国
腎
臓
病
協
議
会
等

　
　

講
演
会
（
リ
モ
ー
ト
）
午
後
１
時
30
分
～

　
　

テ
ー
マ
：
難
病
法
の
改
正
概
要
と
東
京
都
の
難
病
患
者
支

援
の
取
組

　
　

講　

師
：
東
京
都
福
祉
保
健
局
保
健
政
策
部

　
　
　
　
　
　

間
永
久
美
子
疾
病
対
策
事
業
調
整
担
当
課
長

　

⑵
「
難
病
に
な
っ
て
も
展　

２
０
２
３
」

　

令
和
５
年
５
月
23
日
（
難
病
の
日
）
～
５
月
27
日

　

東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室
と
東
京
都
立
中
央
図
書
館
で
開

催
、
東
京
都
、
渋
谷
区
、
港
区
の
後
援
、
フ
ラ
ン
ス
ベ
ッ
ド

（
株
）、（
株
）
日
立
ケ
ー
イ
ー
シ
ス
テ
ム
ズ
の
協
賛

�

来
場
者
数
96
名

　

⑶
行
政
及
び
都
議
会
へ
の
働
き
か
け　

　

①
都
議
会
ヒ
ア
リ
ン
グ
（
令
和
６
年
度
東
京
都
予
算
に
関
す

る
要
望
）

　

令
和
５
年
８
月
29
日
（
火
）（
対
面
）
自
民
党
、都
民
フ
ァ
ー

ス
ト
の
会
、
立
憲
民
主
党

　

令
和
５
年
８
月
31
日
（
木
）（
対
面
）
公
明
党
、
日
本
共
産

党

　

②
対
都
交
渉
（
東
京
都
保
健
医
療
局
・
福
祉
局
・
産
業
労
働

局
・
教
育
庁
）

　

令
和
５
年
11
月
30
日
（
木
）（
対
面
）

　

③
「
各
種
団
体
か
ら
の
東
京
都
予
算
に
対
す
る
知
事
ヒ
ア
リ

ン
グ
」（
対
面
）

　

令
和
５
年
12
月
14
日
（
木
）
小
池
都
知
事
、
副
知
事
、
財
務

局
長
、
保
健
医
療
局
長
、
福
祉
局
長

　

⑷
理
事
会
開
催

　
　

新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
拡
大
防
止
の
た
め
、
リ

モ
ー
ト
併
用
に
よ
る
。

【
令
和
５
年
度
事
業
報
告
書
】

�

令
和
５
年
４
月
１
日
〜
令
和
６
年
３
月
31
日



　
　

第
２
１
１
回
～
第
２
２
１
回
理
事
会

　

⑸
会　

報　
「
東
難
連
」
第
35
号

　
　

令
和
６
年
３
月
発
行　
　
　
　
　

５
０
０
部

　

⑹
受
取
助
成
金

　
　

東
京
都
共
同
募
金
会
様

　

⑺
パ
ッ
チ
ワ
ー
ク
教
室　

毎
月
開
催

　

⑻
難
病
対
策
地
域
協
議
会
未
設
置
区
に
設
置
要
望
（
直
接
訪

問
）

　

⑼
厚
生
労
働
省
に
対
す
る
要
請
・
陳
情
、
令
和
６
年
４
月
４

日
、
濱
地
副
大
臣
に
要
望
書
を
手
交
し
て
面
談
。

　
　

４
月
26
日
に
、
健
康
・
生
活
衛
生
局
、
医
薬
局
、
老
健
局
、

障
害
保
健
福
祉
部
、
保
険
局
、
職
業
安
定
局
等
の
担
当
者

に
要
請
。

２　

東
京
都
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー
事
業

�

（
東
京
都
難
病
ピ
ア
相
談
室
事
業
）

〈
療
養
相
談
事
業
〉

　

①
ピ
ア
相
談
の
実
施
（
電
話
・
面
接
等
に
よ
る
日
常
・
療
養

生
活
に
お
け
る
相
談
）�

 

相
談
者　

１
，
０
２
８
名

　

②
難
病
患
者
・
家
族
の
交
流
会
等
開
催

�

参
加
者　

３
１
０
名

　

③
患
者　

及
び
患
者
会
等
の
自
主
的
な
活
動
に
対
す
る
育

成
・
支
援
（
会
議
室
の
貸
出
）�

参
加
者　

４
０
５
名

　

④
難
病
情
報
資
料
室
に
お
け
る
情
報
提
供
及
び
各
種
難
病
関

係
情
報
の
提
供

　

⑤
難
病
患
者
等
日
常
生
活
用
具
展
示
コ
ー
ナ
ー
に
お
け
る
情

報
提
供

　

⑥
難
病
患
者
及
び
患
者
会
等
の
自
主
的
な
活
動
に
関
す
る
情

報
の
提
供�

利
用
者
合
計　

１
，
７
４
３
名 

事
業
の
内
訳

療
養
相
談
事
業

　

①
ピ
ア
相
談
の
実
施

　
　
（
電
話
・
面
接
等
に
よ
る
日
常
生
活
・
療
養
生
活
に
お
け

る
相
談
、
午
前
10
時
か
ら
午
後
４
時
ま
で
）

　
　

国
立
保
健
医
療
科
学
院
が
実
施
す
る
難
病
患
者
支
援
従
事

者
研
修
（
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
職
員
研
修
）
や
東
京

都
の
難
病
セ
ミ
ナ
ー
等
を
修
了
し
た
ピ
ア
相
談
員
（
難
病

患
者
・
家
族
）
が
担
当

　
　

年
間
開
設
日
数
243
日�

相
談
者
合
計
１
，
０
２
８
名

（
相
談
区
分
：
電
話　

966
名
、
来
所
面
接　

62
名
、
そ
の
他　

０
名
）

（
居 

住 

地
：
23
区　

502
名
、
多
摩
地
区　

169
名
、
島
し
ょ　

０
名
、
都
内
不
詳　

102
名
、
他
県
125
名
、
海
外　

０
名
、 

不
明　

130
名
）

（
属　
　

性
：
本
人　

675
名
、
家
族　

231
名
、
関
係
機
関　

102
名
、
そ
の
他　

20
名
）

（
対
象
疾
患
群
：
神
経
・
筋
疾
患
410
名
、
代
謝
系
疾
患
21
名
、

皮
膚
・
結
合
組
織
疾
患
９
名
、
免
疫
系
疾
患
152
名
、
循
環

器
系
疾
患
10
名
、
血
液
系
疾
患
17
名
、
腎･

泌
尿
器
系
疾

患
11
名
、
骨
・
関
節
系
疾
患
33
名
、
内
分
泌
系
疾
患
12
名
、

呼
吸
器
系
疾
患
９
名
、
視
覚
系
疾
患
８
名
、
聴
覚
・
平
衡

機
能
系
疾
患
１
名
、
消
化
器
系
疾
患
41
名
、
染
色
体
ま
た

は
遺
伝
子
に
変
化
を
伴
う
症
候
群
７
名
、難
病
全
般
129
名
、

そ
の
他
（
病
名
不
明
・
診
断
未
確
定
）
158
名
）
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（
偶
数
月
第
４
木
曜
日
、
13
：
30
～
16
：
00
）

�

合
計　

52
名

　

◆
筋
萎
縮
性
側
索
硬
化
症
（
Ａ
Ｌ
Ｓ
）
患
者
交
流
会

　
　
（
奇
数
月
第
３
金
曜
日
、
13
：
30
～
16
：
00
）

�

合
計　

94
名

　

◆
呼
吸
法
を
取
り
入
れ
た
音
楽
療
法

　
　
（
毎
月
第
２
金
曜
日
、
10
：
30
～
12
：
00
）

　
　

新
型
コ
ロ
ナ
ウ
イ
ル
ス
感
染
症
拡
大
防
止
の
た
め
中
止

�

参
加
者
合
計　

310
名

　

③
患
者
及
び
患
者
会
等
の
自
主
的
な
活
動
に
対
す
る
育
成
・

支
援
（
会
議
室
の
貸
出
）

�

参
加
者
合
計　

405
名

　

④
難
病
情
報
資
料
室
に
お
け
る
情
報
提
供
及
び
各
種
難
病
関

係
情
報
の
提
供

　

⑤
難
病
患
者
等
日
常
生
活
用
具
展
示
コ
ー
ナ
ー
に
お
け
る
情

報
提
供

　

⑥
難
病
患
者
及
び
患
者
会
等
の
自
主
的
な
活
動
に
関
す
る
情

報
の
提
供

　

そ
の
他
の
活
動
（
関
係
機
関
へ
の
支
援
等
）

　

①
各
種
会
議
へ
の
参
加

　

４
月
19
日　

令
和
５
年
度
第
１
回
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン

タ
ー
事
業
関
係
者
連
絡
会

　

５
月
12
日　

東
京
都
福
祉
保
健
財
団
人
材
養
成
部
福
祉
人

材
養
成
室

　

６
月
23
日　

令
和
５
年
度
第
１
回
障
害
者
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

研
修
検
討
委
員
会

　

７
月
25
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

（
相
談
上
位
10
疾
病
：
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
、
系
統
萎
縮
（
Ｍ

Ｓ
Ａ
）、
筋
萎
縮
性
側
索
硬
化
症
（
Ａ
Ｌ
Ｓ
）、
シ
ェ
ー
グ

レ
ン
症
候
群
、
脊
髄
小
脳
変
性
症
（
Ｓ
Ｃ
Ｄ
）、
潰
瘍
性

大
腸
炎
、
全
身
性
エ
リ
テ
マ
ト
ー
デ
ス
（
Ｓ
Ｌ
Ｅ
）、
後

縦
靭
帯
骨
化
症
、
皮
膚
筋
炎
／
多
発
性
筋
炎
、
全
身
性
強

皮
症

（
相
談
内
容
：
複
数　

療
養
に
関
す
る
こ
と
190
名
、
生
活
に

関
す
る
こ
と
582
名
（
内
就
労
相
談
34
名
）、
支
援
に
関
す

る
こ
と
14
名
、
そ
の
他
361
名

（
関
係
機
関
紹
介
先
：
複
数　

難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー

40
名
、
多
摩
難
病
相
談
・
支
援
室
10
名
、
保
健
所
24
名
、

都
疾
病
対
策
課
14
名
、
区
市
町
村
41
名
、
医
療
機
関
２
名
、

ケ
ア
マ
ネ
、
相
談
支
援
事
業
所
１
名
、
ハ
ロ
ー
ワ
ー
ク
２

名
、
学
校
０
名
、
施
設
０
名
、
患
者
会
10
名
、
そ
の
他
６

名

　

＊
そ
の
他
は
、
他
県
の
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
や
難
病
子

ど
も
支
援
全
国
ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
な
ど

　

②
難
病
患
者
・
家
族
の
交
流
会
等
の
実
施

　

◆
膠
原
病
患
者
交
流
会

　
　
（
毎
月
第
４
月
曜
日
、
13
：
30
～
16
：
00
）�

合
計
83
名

　

◆
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
等
い
き
い
き
交
流
会

　
　
（
毎
月
第
２
火
曜
日
、
13
：
30
～
16
：
00
）

�

合
計　

77
名

　

◆
希
少
難
病
患
者
さ
ん
の
た
め
の
交
流
会

　
　
（
奇
数
月
第
３
水
曜
日
、
13
：
30
～
16
：
00
）

�

合
計　

４
名

　

◆
脊
髄
小
脳
変
性
症
・
多
系
統
萎
縮
症
患
者
交
流
会



1992年 4月17日第三種郵便物認可（毎月3回7の日発行）
2025 年 2 月 14 日発行　ＳＳＫＲ増刊第 10244 号

―32―

　

１
月
24
日　

令
和
５
年
度
第
３
回
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン

タ
ー
事
業
関
係
者
連
絡
会

　

１
月
25
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

７
回
専
門
部
会

　

１
月
29
日　

東
京
都
特
殊
疾
病
対
策
協
議
会
専
門
部
会

　

３
月
18
日　

令
和
５
年
度
第
６
回
障
害
者
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

研
修
検
討
委
員
会

　

３
月
28
日　

小
児
慢
性
特
定
疾
病
対
策
地
域
協
議
会
（
初

め
て
委
員
と
し
て
参
加
）

②
難
病
対
策
地
域
協
議
会
へ
の
参
画
等

　

令
和
５
年
10
月
12
日　

西
多
摩
保
健
所
圏
内
難
病
対
策
地

域
協
議
会

　

11
月
６
日　

品
川
区
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

11
月
10
日　

大
田
区
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

11
月
30
日　

多
摩
小
平
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

12
月
21
日　

多
摩
立
川
保
健
所
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

令
和
６
年
１
月
19
日　

新
宿
区
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

１
月
25
日　

豊
島
区
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

２
月
29
日　

東
京
都
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

３
月
18
日　

台
東
区
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

３
月
29
日　

港
区
難
病
対
策
地
域
協
議
会

　

③
患
者
支
援
を
通
じ
た
保
健
所
等
と
地
域
支
援
者
と
の
必
要

な
調
整

　

６
月
13
日　

目
黒
保
健
所
の
パ
ー
キ
ン
ソ
ン
病
患
者
交
流

会
に
参
加

　

６
月
26
日　

目
黒
保
健
所
の
膠
原
病
患
者
交
流
会
に
参
加

１
回
専
門
部
会

　

８
月
１
日　

令
和
５
年
度
第
２
回
障
害
者
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

研
修
検
討
委
員
会

　

８
月
18
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

２
回
専
門
部
会

　

８
月
23
日　

令
和
５
年
度
第
２
回
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン

タ
ー
事
業
関
係
者
連
絡
会

　

９
月
12
日　

都
障
害
者
差
別
解
消
地
域
委
員
会

　

９
月
13
日　

令
和
５
年
度
第
３
回
障
害
者
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

研
修
検
討
委
員
会

　

９
月
15
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

３
回
専
門
部
会

　

10
月
４
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

４
回
専
門
部
会

　

10
月
13
日　

令
和
５
年
度
第
４
回
障
害
者
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト

研
修
検
討
委
員
会

　

10
月
26
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

５
回
専
門
部
会

　

11
月
７
日　

生
活
文
化
ス
ポ
ー
ツ
局
都
民
生
活
部
地
域
活

動
推
進
課
ヘ
ル
プ
カ
ー
ド

　

11
月
23
日　

東
京
都
障
害
者
差
別
解
消
地
域
委
員
会

　

12
月
８
日　

第
十
期
東
京
都
障
害
者
施
策
推
進
協
議
会
第

６
回
専
門
部
会

　

12
月
12
日　

障
害
者
施
策
推
進
部
地
域
生
活
支
援
課
就
労

支
援
担
当

　

令
和
６
年
１
月
５
日　

令
和
５
年
度
第
５
回
障
害
者
ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
研
修
検
討
委
員
会

　

１
月
９
日　

東
京
都
障
害
者
差
別
解
消
地
域
委
員
会
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10
月
20
日　

多
摩
立
川
保
健
所
の
多
系
統
萎
縮
症
交
流
会

に
参
加

　

12
月
４
日　

台
東
区
保
健
所
の
Ａ
Ｌ
Ｓ
の
患
者
交
流
会
に

参
加

　

２
月
14
日　

町
田
市
保
健
所
の
多
系
統
萎
縮
症
の
講
演
会

に
参
加

　

④
研
修
会
等
へ
の
参
加

　

５
月
23
日　

令
和
５
年
度
医
療
費
助
成
区
市
町
村
向
け
説

明
会

　

９
月
24
日　

神
経
難
病
に
お
け
る
嚥
下
障
害
と
リ
ハ
ビ
リ

の
難
病
医
療
講
演
会

　

９
月
25
・
26
日　
「
障
害
者
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
研
修
事
業
」

指
導
者
養
成
研
修

　

10
月
23
・
24
日　

国
立
保
健
医
療
科
学
院
の
難
病
相
談
支

援
セ
ン
タ
ー
職
員
研
修

　

⑤
難
病
ピ
ア
相
談
室
管
理
業
務
他

　

11
月
24
日　

非
常
口
灯
の
取
替
作
業

　

１
月
24
日　

順
天
堂
医
院
の
難
病
相
談
支
援
セ
ン
タ
ー
に

パ
ッ
チ
ワ
ー
ク
を
贈
呈

　

２
月
23
日　

福
祉
局
健
康
安
全
部　

誘
導
灯
の
取
替
作
業

　

３
月
11
日　

日
本
光
電　

Ａ
Ｅ
Ｄ
の
バ
ッ
テ
リ
ー
交
換

　

３
月
27
日　

フ
ラ
ン
ス
ベ
ッ
ド
新
機
種
の
体
験
会

マイナンバーカード
の保険証利用につい
てもっと知りたい方
はこちら

マイナ保険証を使わない場合の受診方法

⚫ 年 月 日以降は、「資格確認書」でもこれまで通り医療にかかることが

できます。

マイナンバーカードでのカードリーダーの操作が上手くいかなくても、
医療費が 割負担になることはありません。

移行後もご安心ください

＜イメージ

※ 保険者によって様式・発行形態が
異なります。

※ 資格確認書の交付等に関する事項
は、ご自身が加入している医療保
険者からの情報をご確認ください。
ご不明点等についても、同保険者
にお問合せをお願いします。

マイナ保険証をお持ちでなくても

資格確認書によりこれまで通り医療にかかれます

⚫ マイナンバーカードの健康保険証利用登録をしていない方には、従来の健康保険証の
有効期限がきれる前に「資格確認書」を無償で申請によらずお届けします。
ご自身での申請は不要です。なお、すでに利用登録されている方であっても、解除された
方には同様にお届けします。

• マイナ保険証を持っていても、マイナンバーカードでの受診等が困難な方（高齢者、障害者等）は、申
請いただくことで、資格確認書を無償で交付します。（更新時の申請は不要）

• 病態の変化などにより、顔認証付きカードリーダーを上手く使えなくなった場合、資格確認書をご使
用ください。従来の健康保険証と同様、親族等の法定代理人や、介助者等による代理申請も可能です。

• 後期高齢者医療制度の被保険者は、 年７月末までの暫定的な運用として、従来の健康保険証
が失効する方に資格確認書を無償で申請によらず交付します。そのため、当分の間、申請は不要です。



1992年 4月17日第三種郵便物認可（毎月3回7の日発行）
2025 年 2 月 14 日発行　ＳＳＫＲ増刊第 10244 号

―34―

１　事業の成果

２　事業の実施に関する事項

（１）　特定非営利活動に係る事業

    事業名 事業内容 実施日時 実施場所
従事者の

人数
受益対象者の
範囲及び人数

支出額
（千円）

各種相談事
業　5,945千
円

難病ピア相談の実施
平日（午前10
時から午後4
時まで）

東京都難病ピア
相談室

延べ486名 不特定  1,028名 5,945

難病患者・家族の交流会
等の実施（音楽療法・交
流会等の開催）

月1回程度（6
疾病等）

東京都難病ピア
相談室

延べ 35名 不特定    310名 54

会議室貸出等の実施
午前10時から
午後4時まで

東京都難病ピア
相談室

延べ45名 不特定    405名 0

難病情報資料室における
情報提供及び各種難病
関係情報の提供

平日（午前10
時から午後5
時まで）

東京都難病ピア
相談室

　　2名 不特定 60

難病患者等日常生活用
具展示コーナーにおける
情報提供

平日（午前10
時から午後5
時まで）

東京都難病ピア
相談室

　　2名 不特定 0

患者及び患者会等の自
主的な活動に関する情報
の提供

平日（午前10
時から午後5
時まで）

東京都難病ピア
相談室

　　2名 不特定 0

小計   　　1,743名 6,059

管理費 818

合計 6,877

難病情報等
の提供　60千
円

   東京都から受託している東京都難病ピア相談室事業は、利用者が1,743名となりました。ピア相談は、難病患者と
その家族のピア相談員が担当しました。ピア相談員は、全員がピア相談員養成研修を修了しており、同じ仲間として
寄り添って相談を受け、患者に対する精神的な支援活動や、患者及び患者会の自主的な活動に対する育成支援が
評価されました。

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会

令和5年度　事　業　報　告　書　

令和5年4月1日から令和6年3月31日まで

患者及び家
族の自主的
な活動に対
する育成・支
援54千円
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（単位：円）
科                    目

Ⅰ　経常収益
　１　　受取会費
　　　正会員受取会費 194,000
　　　賛助会員受取会費 5,000 199,000
　２　　受取寄附金
　　　受取寄附金 168,656 168,656
　３　　受取助成金等
　　　受取助成金 200,000 200,000
　４　事業収益
　　　　難病相談支援センター事業収益 6,117,525 6,117,525
　５　その他収益
　　　　普通預金受取利息 24
　　　　その他の受取利息 26 50
　経常収益計 6,685,231
Ⅱ　経常費用
　１　事業費（難病相談支援センター受託事業）
　　　　①ピア相談事業
　　　　　（１）人件費
　　　　　　　給料手当 4,978,100
　　　　　　　法定福利費 17,366
　　　　　　　　　人件費計 4,995,466
　　　　　（2）その他経費
　　　　　　　通信費 105,733
　　　　　　　印刷費 127,129
　　　　　　　事務用品費 20,604
　　　　　　　消耗品費 17,451
　　　　　　　交通費 678,074
　　　　　　　　　その他経費計 948,991
　　　　　 ピア相談事業計 5,944,457

　　　　　　　  ②患者会等の支援事業 54,000
　　　　③情報提供啓発事業 60,830
　　　　　事業費計 6,059,287
　２　管理費
　　　　（1）人件費
　　　　　　給料手当 0
　　　　　　　　人件費計 0
　　　　（2）その他経費
　　　　　　　事業活動費 46,617
　　　　　　　通信費 81,378
　　　　　　　印刷費 291,500
　　　　　　　消耗品費 2,290
　　　　　　　事務用品費 169,083
　　　　　　　交通費 210
　　　　　　　雑費 32,631
　　　　　　　減価償却費 193,710
　　　　　　　　　その他経費計 817,419
　　　　　管理費計 817,419
　　経常費用計 6,876,706
当期正味財産増減額 -191,475
前期繰越正味財産額 4,175,104
次期繰越正味財産額 3,983,629

金                    額

令令和和55年年度度　　活活動動計計算算書書

令和5年4月1日から令和6年3月31日まで

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会
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科　　　目

Ⅰ 資産の部
　１　流動資産
　　　　現金預金
　　　　　現金 24,141 　
　　　　　普通預金　　　　 21,934
　　　　　振替貯金 448,650
　　　　　郵便貯金 2,948,404
　　　流動資産合計 3,443,129

　２　固定資産
　　　　什器備品 581,130
　　　固定資産合計 581,130 　

　資　産　合　計 　 4,024,259

　 　
Ⅱ　負債の部
　１　流動負債
　　　　　未払金 14,520
　　　　　前受金 8,000
　　　　　預り金　 18,110
　　　流動負債合計 40,630

　２　固定負債
　 0  
　　　固定負債合計 0
 

　負　債　合　計 40,630

Ⅲ　正味財産の部
　　　前期繰越正味財産 4,175,104
　　　当期正味財産増減額 -191,475
　正　味　財　産　合　計 3,983,629

負債及び正味財産合計 4,024,259

金　　　額　(単位：円）

令令和和55年年度度　　貸貸借借対対照照表表

令和6年3月31日現在

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会
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科　　　目

Ⅰ 資産の部

　１　流動資産

　　　　現金預金

　　　　　現金 24,141 　

　　　　　普通預金　　　　三井住友銀行 21,934

　　　　　普通預金　　　　興産信用金庫 0

　　　　　振替貯金 448,650

　　　　　郵便貯金 2,948,404

　　　　　定期預金　　　　興産信用金庫 0

　　　　　定額郵便貯金 0

　　　　貯蔵品（郵便切手） 0

　　　流動資産合計 3,443,129

　２　固定資産

　　　　什器備品 581,130

　　　固定資産合計 581,130 　

　資　産　合　計 　 4,024,259

　 　

Ⅱ　負債の部

　１　流動負債

　　　　　未払金 14,520

　　　　　前受金 8,000

　　　　　　　　　預り金　 18,110

　　　流動負債合計 40,630

　２　固定負債

　  

　 0  

　　　固定負債合計 0

 

　　 　

　負　債　合　計 40,630

　正　　味　　財　　産 3,983,629

金　　　額　(単位：円）

令令和和55年年度度　　財財産産目目録録

令和6年3月31日現在

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会
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第 号議案
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1
．
特
定
非
営
利
活
動
法
人
東
京
難
病
団
体
連
絡
協
議
会
事
業

　

⑴
「
東
京
都
予
算
に
関
す
る
要
望
事
項
」
の
実
現
を
め
ざ
し
ま
す
。

　

東
難
連
は
、
東
京
都
と
一
緒
に
な
っ
て
、
難
病
患
者
・
家
族
、

長
期
慢
性
疾
病
、
障
害
者
の
療
養
生
活
向
上
に
向
け
て
活
動
し
て

い
き
ま
す
。
保
健
医
療
局
、
福
祉
局
、
産
業
労
働
局
、
教
育
庁
等

に
働
き
か
け
、そ
の
結
果
を
行
政
担
当
者
か
ら
直
に
説
明
を
受
け
、

課
題
を
解
消
し
て
、
要
望
を
実
現
し
て
い
き
ま
す
。
ま
た
、
都
知

事
や
各
都
議
会
議
員
団
と
の
ヒ
ア
リ
ン
グ
に
お
い
て
、
患
者
会
の

要
望
を
直
に
説
明
し
、
協
力
を
要
請
し
て
い
き
ま
す
。

　

⑵
都
内
（
特
別
区
等
）
の
難
病
対
策
地
域
協
議
会
へ
の
積
極
的
な
取

り
組
み
を
し
て
い
き
ま
す
。

　
「
難
病
対
策
地
域
協
議
会
」
未
設
置
の
特
別
区
に
対
し
、
難
病

対
策
地
域
協
議
会
の
設
置
と
当
事
者
を
委
員
と
し
て
参
加
で
き
る

よ
う
に
要
望
し
て
い
き
ま
す
。

　

⑶
小
慢
対
策
の
「
慢
性
疾
病
児
童
等
地
域
支
援
協
議
会
」
へ
積
極
的

取
り
組
み
を
し
て
い
き
ま
す
。

　
「
難
病
対
策
地
域
協
議
会
」
と
同
様
な
取
り
組
み
を
し
て
ま
い

り
ま
す
。両
協
議
会
が
連
携
す
る
こ
と
で
移
行
期
医
療
を
解
決
し
、

デ
ー
タ
ー
を
提
携
す
る
こ
と
で
新
た
な
医
療
へ
の
取
り
組
み
へ
と

進
め
て
、
患
者
・
家
族
が
尊
厳
を
も
っ
て
療
養
生
活
を
送
れ
る
共

生
社
会
の
実
現
を
目
指
し
ま
す
。

　

⑷
ピ
ア
相
談
員
養
成
研
修
の
充
実
化
・
拡
大
を
図
っ
て
い
き
ま
す
。

　

地
域
社
会
の
中
や
、各
患
者
会
で
も
ピ
ア
相
談
が
で
き
る
よ
う
、

さ
ら
に
レ
ベ
ル
ア
ッ
プ
を
図
り
充
実
さ
せ
て
い
き
ま
す
。
ま
た
対

象
疾
病
数
の
拡
大
は
利
用
者
の
要
望
で
あ
り
、
悩
み
も
複
雑
化
し

て
き
て
い
る
こ
と
に
応
え
て
い
き
ま
す
。

　

⑸
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
、
会
報
誌
を
見
直
し
、
内
容
の
充
実
を
図
り
、
情

報
発
信
し
て
い
き
ま
す
。

　

加
盟
団
体
や
東
京
都
在
住
の
難
病
患
者
・
家
族
、
長
期
慢
性
患

者
・
家
族
に
関
す
る
最
新
の
情
報
（
医
療
・
行
政
）
を
提
供
し
て

い
き
ま
す
。
ま
た
同
時
に
自
治
体
や
国
の
難
病
対
策
に
関
し
て
の

情
報
を
タ
イ
ム
リ
ー
に
発
信
し
て
い
き
ま
す
。
特
に
会
報
誌
に
は

広
告
募
集
に
も
力
を
入
れ
て
い
き
ま
す
。

　

⑹
財
政
基
盤
の
充
実
を
図
っ
て
ま
い
り
ま
す
。

　

難
病
連
業
務
を
拡
大
・
充
実
す
る
場
合
は
財
政
基
盤
を
強
化
し

拡
大
し
て
い
く
必
要
が
あ
り
ま
す
。
そ
の
た
め
に
各
種
助
成
金
の

申
請
や
寄
付
金
、広
告
の
募
集
を
積
極
的
に
取
り
組
ん
で
い
き
ま
す
。

　

⑺
年
に
2
回
の
最
新
医
療
情
報
に
よ
る
患
者
・
家
族
の
為
の
医
療
講

演
会
を
実
施
し
ま
す
。

　

加
盟
団
体
か
ら
の
要
望
を
踏
ま
え
、
総
会
時
と
下
期
に
医
療
講

演
会
を
実
施
し
ま
す
。

　
『
難
病
に
な
っ
て
も
展
』
や
勉
強
会
も
含
め
常
に
新
し
い
取
り

組
み
に
チ
ャ
レ
ン
ジ
し
て
い
き
ま
す
。

　

⑻
加
盟
団
体
の
増
加
を
図
り
、
ま
た
、
他
の
身
体
・
精
神
等
の
障
害

者
団
体
や
道
府
県
の
難
病
連
と
も
連
携
し
、
東
京
に
存
在
す
る
東

難
連
の
役
割
（
全
国
に
発
信
）
を
果
た
し
て
い
き
ま
す
。

　

東
京
を
基
盤
と
す
る
希
少
難
病
を
含
む
、
難
病
・
長
期
慢
性
疾

患
の
患
者
会
を
募
り
、
と
も
に
活
動
で
き
る
よ
う
拡
大
を
図
っ
て

い
き
ま
す
。
ま
た
東
京
に
存
在
す
る
東
難
連
の
役
割
・
責
任
は
、

常
に
新
し
い
医
療
・
難
病
対
策
の
情
報
を
得
、
全
国
・
各
地
に
発

信
し
て
い
く
役
割
が
あ
り
ま
す
。

　

⑼
ど
の
地
域
で
暮
ら
し
て
も
公
平
・
公
正
な
医
療
サ
ー
ビ
ス
が
享
受

で
き
る
よ
う
に
発
信
し
ま
す
。

　

区
や
市
に
よ
っ
て
、
在
住
す
る
患
者
へ
の
医
療
サ
ー
ビ
ス
に
不

公
平
が
あ
っ
て
は
な
ら
な
い
こ
と
で
す
。
医
療
格
差
を
是
正
し
、

患
者
サ
イ
ド
に
立
っ
て
発
信
し
続
け
て
ま
い
り
ま
す
。

　

⑽
東
難
連
の
活
動
は
特
別
区（
各
市
）、東
京
都（
自
治
体
）か
ら
国（
厚

労
省
）
ま
で
拡
大
し
た
取
り
組
み
を
し
て
い
き
ま
す
。

　

東
京
都
と
一
緒
に
な
っ
て
国
へ
の
要
望
に
も
力
を
入
れ
て
ま
い

り
ま
す
。
こ
う
し
た
立
体
的
な
取
り
組
み
が
出
来
る
の
は
、
東
難

連
だ
か
ら
で
き
る
仕
組
み
を
取
っ
て
い
る
か
ら
で
す
。

令
和
６
年
度
事
業
計
画
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１　事業実施の方針

２　事業の実施に関する事項

（１）　特定非営利活動に係る事業

    事業名 事業内容 実施予定日時 実施予定場所
従事者の
予定人数

受益対象者の範
囲及び予定人数

事業費の
予定額
（千円）

各種相談事
業　5,962千
円

難病ピア相談の実施
平日（午前10
時から午後4時
まで）

東京都難病
ピア相談室

延べ480 名 不特定  2,400名 5,962

難病患者・家族の交流会
等の実施（音楽療法・交
流会等の開催）

月1回程度（6
疾病等）

東京都難病
ピア相談室

延べ54名 不特定    240名 96

会議室貸出等の実施
午前10時から
午後4時まで

東京都難病
ピア相談室

延べ72名 　不特定多数 0

難病情報資料室における
情報提供及び各種難病
関係情報の提供

平日（午前10
時から午後5時
まで）

東京都難病
ピア相談室

　　2名 　不特定多数 60

難病患者等日常生活用
具展示コーナーにおける
情報提供

平日（午前10
時から午後5時
まで）

東京都難病
ピア相談室

　　2名 　不特定多数 0

患者及び患者会等の自
主的な活動に関する情報
の提供

平日（午前10
時から午後5時
まで）

東京都難病
ピア相談室

　　2名 　不特定多数 0

小計 6,118

管理費 810

合計 6,928

難病情報等
の提供　60千
円

   原因や治療法が不明の病気（難病）等によって困難に直面している患者や家族を対象として医療療養相談事業、
原因の早期究明と治療法の早期確立のための調査研究事業、医療と福祉の向上並びに社会援助に関する事業等
を行ない、難病問題の社会的啓発と対策の発展に寄与することを目的とする

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会

令和6年度　事　業　計　画　書

令和6年4月1日から令和7年3月31日まで

患者及び家
族の自主的
な活動に対
する育成･支
援 96千円
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特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会
（単位：円）

Ⅰ　経常収益
１　受取会費

正会員受取会費 200,000
10,000 210,000

400,000 400,000
３　受取助成金等

受取助成金 200,000 200,000
４　事業収益

6,117,525 6,117,525
５　その他収益

普通預金受取利息 35
40 75

経常収益計 6,927,600
Ⅱ　経常費用

１　事業費（難病相談支援センター事業）
①ピア相談事業

(1)人件費
給料手当 4,980,000
法定福利費 22,000
人件費計 5,002,000

通信費 120,000
印刷費 120,000
事務用品費 18,000
消耗品費 18,000
交通費 684,000
その他経費計 960,000

5,962,000
96,000
60,000

事業費計 6,118,000
２　管理費

(1)人件費
給料手当 0
人件費計 0

事業活動費 50,000
通信費 80,000
印刷費 280,000
交通費 10,000
消耗品費 10,000
事務用品費 170,000
雑費 15,890
減価償却費 193,710
その他経費計 809,600

809,600
6,927,600

0
3,983,629
3,983,629

その他の受取利息

(2)その他経費

②患者及び家族の自主的な活動に対する育成支援

前期繰越正味財産額
次期繰越正味財産額

当期正味財産増減額

管理費計

③難病情報の提供

経常費用計

(2)その他経費

 令和6年度　　活動予算書

　令和6年4月1日から令和7年3月31日まで

科 目 金 額

賛助会員受取会費
２　受取寄附金

受取寄附金

難病相談支援センター事業収益

ピア相談事業計
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　　　　　　期首残高　0円　当期増加額200,000円　当期減少額200,000円　期末残高　0円　

３．固定資産の増減内訳
（単位：円）

科目 期首取得価額 取得 減少 期末取得価額 減価償却累計額 期末帳簿価額
有形固定資産
　什器備品 968,550 0 0 968,550 △387,420 581,130
　　（コピー機）

合計 968,550 0 0 968,550 △387,420 581,130

　　内容　共同募金受取補助金200,000円を会報発行に200,000円使用する

　　　什器備品の減価償却は定額法によっています。
　（1）固定資産の減価償却の方法

令令和和55年年度度　　計計算算書書類類のの注注記記

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会

 　 計算書類の作成は、NPO法人会計基準（2010年7月20日　2017年12月12日最終改正　NPO法人会計基準協議
会）によっています。

２．使途等が制約された寄付等の内訳

１．重要な会計方針

1992年 4月17日第三種郵便物認可（毎月3回7の日発行）
2025 年 2 月 14 日発行　ＳＳＫＲ増刊第 10244 号

定款変更
変更前
（種別及び定数）
第１３条　２　理事のうち１人を理事長とし、３人以内を副理事長とする。
（選任等）
第１４条　２　理事長及び副理事長は、理事の互選とする。
（職務）
第１５条　２　副理事長は、理事長を補佐し、理事長に事故あるとき又は理事長が欠けたときは、理事長があら

かじめ指名した順序によって、その職務を代行する。
（任期等）
第１６条　役員の任期は２年とする。ただし、再任を妨げない。

変更後
（種別及び定数）
第１３条　２　理事のうち１人を理事長とし、３人以内を副理事長とする。また、必要な時に、理事会の議決を

経て、１人を専務理事、２人以内を常務理事とすることができる。
（選任等）
第１４条　２　理事長及び副理事長、専務理事、常務理事は、理事の互選とする
（職務）
第１５条　２　副理事長は、理事長を補佐し、理事長に事故あるとき又は理事長が欠けたときは、理事長があら

かじめ指名した順序によって、その職務を代行する。また、理事会の決議に基づいて、専務理事は、こ
の法人の業務を執行し、常務理事は、この法人の業務を分担執行する。

（任期等）
第１６条　役員の任期は２年とするが、任期末日後の最初の総会が終結するまでとする。
　　　　ただし、再任を妨げない。
（顧問及び参与）
第２０条　この法人に、顧問及び参与を置くことができる。顧問及び参与は理事会で選出し、理事長がこれを任

免する。
　　　　　２　顧問及び参与は、理事長の諮問に応じ、又は理事会に出席して法人の活動や運営に助言をするこ

とができる。

変更前の第２０条～第５８条は、変更後、第２１条～第５９条となる。

附則　９　この定款は、令和６年５月26日から施行する。
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役名
ﾌﾘｶﾞﾅ
氏　　名

所　属　団　体 備考

1 理事
ﾔﾏﾓﾄ　ｶｵﾘ
山本　香織（通称 武藤）

　理事会推薦（東京大学医科学研究所教授） 再任　

2 理事
ｾﾝﾄﾞｳ ｱｹﾐ
仙道　明美

　全国膠原病友の会東京支部 再任　

3 理事
ﾑﾗｶﾐ  ﾖｼﾀｹ
村上　敬丈

　東京都パーキンソン病友の会 新任　

4 理事
ﾀﾇﾏ 　ｹｲｿﾞｳ
田沼　敬三

　(一社)東京都筋ジストロフィー協会 新任　

5 理事
ﾖｺﾐｿﾞ ｸﾐｺ
横溝　久美子

　NPO法人東京腎臓病協議会 新任　

6 理事
ｷﾖﾐﾔ　ｿﾉｴ
清宮　園恵

　(公社)日本リウマチ友の会東京支部 再任　

7 理事
ｵｵﾂｶ　ﾀｶｼ
大塚　貴司

　日本ＡＬＳ協会東京都支部 再任　

8 理事
ﾀｶﾊｼ　ﾐｷｺ
高橋　美紀子

　東京都心臓病の子どもを守る会 再任　

9 理事
ﾔｽｲ 　ﾏｻｴ
安井　マサエ

　再生つばさの会東日本支部東京の会 再任  

10 理事
ｼﾐｽﾞ　ﾘｮｳ
清水　竜

　東京都脊柱靭帯骨化症患者会 再任　

11 理事
ﾅｶﾑﾗ　ﾓﾄｺ
中村　元子

  認定NPO法人全国脊髄小脳変性症･多系統
萎縮症友の会（関東地域）

再任  

12 理事
ﾊﾗﾀﾞ　ﾋｻｵ
原田　久夫（通称 久生）

（一社）全国ファブリー病患者と家族の会
（関東ブロック）

再任　

13 理事
ﾏﾂｵｶ　ﾉﾎﾞﾙ
松岡　昇

  NPO法人日本オスラー病患者会  関東支部 再任　

14 理事
ﾎｼ　ｹｲｺ
星　恵子

  NPO法人全国ポンペ病患者と家族の会関東
支部

再任　

15 理事
ﾏﾂﾊﾞﾗ ﾋﾃﾞﾕｷ
松原　秀幸

（一社）PSP・CBDのぞみの会 新任　

16 監事
ｻｲﾄｳ  ﾕｷｴ
斉藤　幸枝

　東京都心臓病の子どもを守る会 新任　

17 監事
ｺｶﾞ   ｱｷﾋﾛ
古賀　晃弘

　日本ゴーシェ病の会 新任　

令和6年度　役　員　名　簿

特定非営利活動法人東京難病団体連絡協議会

令和6年5月26日選任
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「難病になっても展２０２４」

期　間：2024 年 5 月 20 日～ 25 日
会　場：東京都難病ピア相談室（広尾）・東京都立中央図書館
テーマ：難病になっても働きたい！
　　　　―社会とつながりたいあなたに寄り添う―
５月 20 日（月）　就労についてのお話と交流会�

講師：東京都多摩難病相談・支援室　東京都難病就労コーディネーター
　　　保健師　松本由美氏をお招きして、膠原病患者交流会とコラボ

５月 21 日（火）　展示・福祉機器の紹介と相談

・交流会に参加しました。手帳も
なく、就労のチャンスも少なく
どのような生活基盤が作れるの
かわかりません。

・相談する場がなかったので、他
の患者さんとお話できて安心し
ました。

〈参加者の声〉
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５月 22 日（水）　就労相談会（初めての試み）� 参加者 23 名
　　相談会：難病患者 5名参加（重症筋無力症他）
　　相談員：飯田橋ハローワーク（難病患者就職サポーター）� 東　和子氏
　　　　　　東京都難病就労コーディネーター� 富松ちひろ氏
　　※民間の就労支援に携わる方々も参加　　　
５月 24 日（金）　展示・福祉機器の紹介と相談・自費出版の紹介

患者会の展示 パッチワーク作品展

自費出版の紹介（協力：幻冬舎ルネッサンス） 福祉機器の紹介／
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「
難
病
ピ
ア
相
談
室
」
事
業
も
、
希
少

難
病
の
新
し
い
ピ
ア
相
談
員
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え
て
、

相
談
事
業
の
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。

月
曜
日
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金
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日
ま
で
，
上
記
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エ
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イ
・
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の
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で
お
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に
な
り
ま
し
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あ
り
が
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ご
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い
ま
し
た
。

�

（
高
橋
美
紀
子
）

　

◇
編
集
後
記
◇

（令和７年度版）
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NPO法人東京難病団体連絡協議会加盟団体

令和 7 年 2 月 1 日現在

団　体　名 代 表 者 事 務 局 連 絡 先 電話番号
FAX 番号

全国膠原病友の会東京支部 仙道　明美 157-0073 世田谷区砧6-27-19 笑恵館 070-4076-6690

全国多発性硬化症友の会
東京支部 休会中 090-7552-9472

（田村方）

東京都パーキンソン病友の会 平峯　寿夫 165-0025 中野区沼袋4-31-12
矢野エメラルドマンション306

03-5345-7522
03-5318-3077

（一社）東京都筋ジストロフィー協会 田沼　敬三 183-0004 府中市紅葉丘1-7-48
北沢方 042-302-2248

NPO法人東京腎臓病協議会 戸倉　振一 170-0005 豊島区巣鴨1-14-8
中野ビル702

03-3944-4048
03-5940-9556

（公社）日本リウマチ友の会
東京支部 喜多山美代子 161-0032 新宿区中落合4-2-6

喜多山方
03-6755-0392
同上

日本ALS協会東京都支部 佐藤　弘二 125-0063 葛飾区白鳥1-12-9
青木方 090-4661-8510

東京都心臓病の子どもを守る会 山口　泰誉 111-0043 台東区駒形2-3-4-903 03-3845-2996

再生つばさの会
東日本支部東京の会 安井マサエ 114-0015 北区中里三丁目17-10-103

安井方 090-1706-8361

東京都脊柱靭帯骨化症患者会 清水　　竜 140-0013 品川区南大井5-1-6 090-3919-9787

国分寺難病の会 白木　昭憲 185-0012 国分寺市泉町2-6-2-404 090-6034-4616

認定NPO法人全国脊髄小脳変性症・
多系統萎縮症友の会（関東地域） 中村　元子 170-0004 豊島区北大塚2-7-2-1F 03-3949-4036

03-3949-4112
（一社）全国ファブリー病患者
と家族の会（関東ブロック） 原田　久生 107-0052 港区赤坂8-5-9-305 080-5720-2085

NPO法人日本オスラー病患者会
関東支部 松岡　　昇 104-0061 中央区銀座1-12-4

N&E BLD.7階 090-2521-7957

NPO法人全国ポンペ病患者と
家族の会関東支部 星　　和明 196-0002 昭島市拝島町4-14-38 090-8010-8167

TOKYO・IBD 田中　　博 185-0032 国分寺市日吉町2-16-17 090-5761-9748

日本ゴーシェ病の会 古賀　晃弘 116-0014 荒川区東日暮里6-23-7-702 090-3576-2815

（一社）PSP・CBDのぞみの会 松原　秀幸 164-0001 中野区中野2-19-2
リードシー中野ビル3F 050-3488-1014

NPO法人表皮水疱症友の会 宮本　恵子 107-0052 港区赤坂8-5-9-305
ふくろうの会気付 090-9332-3118

この会報は、社会福祉法人東京都共同募金会の助成金の交付により作成されたものです。

（4/1 より）


