
11
月
25
日
～
26
日

東
京

全
国
患
者
・
家
族
集
会
２
０
１
７
、
会
場
の
ヒ
ュ
ー
リ
ッ

ク
ホ
ー
ル
に
は
全
国
か
ら
２
０
０
名
が
参
加
し
て
盛
大
に
開

催
さ
れ
ま
し
た
。

８
患
者
団
体
か
ら
の
当
事
者
発
表
と
と
も
に
特
別
講
演
と

し
て
国
際
ジ
ャ
ー
ナ
リ
ス
ト
堤
未
果
氏
の
「
報
道
さ
れ
な
い

ア
メ
リ
カ
医
療
の
真
実
と
守
る
べ
き
日
本
の
宝
」
題
し
た
話

に
衝
撃
を
受
け
ま
し
た
。
以
下
講
演
概
要
と
所
見
で
す
。

＊

国
民
皆
保
険
の
よ
さ
を
日
本
人
が
分
か
っ
て
い
な
い
。
高

額
療
養
費
制
度
の
素
晴
ら
し
さ
も
分
か
っ
て
い
な
い
。
欠
点

も
あ
る
。
そ
れ
は
日
本
の
医
療
制
度
で
は
利
益
が
上
が
ら
な

い
こ
と
。

一
方
ア
メ
リ
カ
で
は
「
医
療
は
ビ
シ
ネ
ス
」
。
こ
れ
を
変

え
よ
う
と
し
た
の
が
「
オ
バ
マ
ケ
ア
」
と
呼
ば
れ
る
も
の
だ

が
う
ま
く
い
か
な
か
っ
た
の
は
薬
の
価
格
と
保
険
料
が
急
上

昇
し
た
た
め
。
個
人
保
険
（
日
本
は
社
会
保
険
）
の
ア
メ
リ

カ
で
は
治
療
費
を
保
険
会
社
が
決
め
、
提
携
さ
れ
た
医
療
機

関
で
し
か
保
険
が
き
か
な
い
。
救
急
車
で
運
ば
れ
て
提
携
外

病
院
に
か
か
る
と
全
額
自
己
負
担
に
な
る
。

こ
う
い
う
実
例
が
あ
る
。

マ
ム
シ
に
噛
ま
れ
た
若
者
が
救
急
で
運
ば
れ
た
病
院
で
治

療
を
受
け
、
請
求
さ
れ
た
医
療
費
が
約
一
七
〇
〇
万
円
ほ
ど
。

若
者
は
「
家
を
売
ら
な
け
れ
ば
払
え
な
い
。
ヘ
ビ
の
毒
で
死

ん
だ
方
が
よ
か
っ
た
」
と
漏
ら
し
た
そ
う
だ
。
ア
メ
リ
カ
で

は
こ
れ
が
日
常
茶
飯
事
だ
と
い
う
。

保
険
会
社
が
も
う
け
る
た
め
、
投
資
者
に
配
当
す
る
こ
と

が
命
題
だ
か
ら
だ
。
日
本
の
よ
う
に
「
患
者
の
立
場
に
立
っ

て
」
と
い
う
こ
と
は
ま
っ
た
く
考
え
ら
れ
て
い
な
い
。

日
本
で
は
保
険
証
を
提
示
す
れ
ば
全
国
ど
の
医
療
機
関
で

も
同
程
度
の
医
療
が
受
け
ら
れ
る
。
こ
れ
は
医
療
に
市
場
原

理
が
導
入
さ
れ
て
い
な
い
か
ら
こ
そ
実
現
し
て
い
る
素
晴
ら

し
い
制
度
な
の
だ
。

こ
の
制
度
を
潰
し
て
日
本
に
自
由
民
間
保
険
を
送
り
込
も

う
と
し
て
い
る
の
が
ア
メ
リ
カ
な
の
だ
。

し
か
し
邪
魔
な
も
の
が
5
つ
あ
る
と
い
う
。
そ
れ
は
①
国
民

皆
保
険
②
患
者
の
声
③
憲
法
25
条
④
国
民
が
知
る
こ
と
⑤
小
さ

な
連
携
、
だ
と
い
う
。

こ
の
な
か
で
も
「
患
者
の
声
」
、
い
わ
ゆ
る
当
事
者
の
声

が
広
が
り
国
民
感
情
や
想
像
力
が
か
き
立
て
ら
れ
る
こ
と
が

も
っ
と
も
邪
魔
に
な
る
と
い
う
の
だ
。
し
か
も
そ
れ
が
「
小

さ
な
連
携
」
、
い
わ
ば
小
さ
な
患
者
会
が
林
立
し
、
そ
れ
ぞ

れ
が
声
を
上
げ
る
こ
と
は
ア
メ
リ
カ
の
保
険
会
社
が
一
番
嫌

う
と
こ
ろ
な
の
だ
そ
う
だ
。
と
い
う
の
も
「
大
き
な
連
携
」

は
す
ぐ
に
潰
せ
る
が
「
小
さ
な
連
携
」
は
潰
せ
な
い
と
い
う
。

堤
未
果
氏

東
京
都
生
ま
れ
。
ニ
ュ
ー
ヨ
ー
ク

州
立
大
学
卒
業
。
米
国
野
村
證
券

に
勤
務
中
、
９
．
１
１
多
発
テ
ロ

に
遭
遇
、
そ
の
後
ジ
ャ
ー
ナ
リ
ス

ト
と
し
て
活
動
。
夫
は
参
議
院
議

員
の
川
田
龍
平
氏
。
著
書
「
ル
ポ

貧
困
大
国
ア
メ
リ
カ
」
（
シ
リ
ー

ズ
：
岩
波
新
書
）
は
72
万
部
と
い

う
大
ベ
ス
ト
セ
ラ
ー
に
。

＊

堤
未
果
氏
の
講
演
を
聴
い
て
、
日
本
の
社
会
保
険
、
皆
保

険
、
高
額
療
養
費
制
度
の
良
さ
を
再
確
認
す
る
と
と
も
に
、

私
た
ち
の
よ
う
な
小
さ
な
患
者
会
の
必
要
性
と
、
当
事
者
と

し
て
声
を
上
げ
続
け
る
こ
と
の
大
切
さ
を
あ
ら
た
め
て
感
じ

た
次
第
で
す
。
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■ 9月11日、和歌山県議会議長 尾﨑太郎様宛てに、難病法における軽症患者登録者制度の実現

及び経過措置の延期などの意見書提出を求めた県議会請願を提出し採択されましたが、同じく

意見書を提出した県が滋賀県からも出され採択されました。

これに基づき全国患者・家族集会幹事会において次の報告がありました。

〇経過措置終了に関する軽症者への対応に関する報告

■指定難病であっても軽症者になった場合。特定医療費の支給認定されなかった通知書の様式が

改正され、障害者総合支援法に基づく障害福祉サービス等の利用申請を行う際に、指定難病に

かかっていることの証明として利用できるようになったこと。

■臨床個人調査票について、改めて取得することの患者負担軽減を図るため、前回申請時の臨床

調査個人票を使用できる期間を、現行の3ケ月から軽症高額の医療費考慮期間である12ケ月に

延長されたこと。

※これからも私たちの小さな声を厚労省にしっかりと届けましょう！


