
健
や
か
親
子
支
援
協
会
の
取
り
組
み

　

当
協
会
は
、
小
児
希
少
難
病
の
患
児
家
族
を
支
援

す
る
た
め
に
、
医
療
・
福
祉
の
専
門
家
や
有
識
者
で

2
0
1
5
年
に
設
立
し
た
一
般
財
団
法
人
で
す
。
小

児
希
少
難
病
は
、
そ
れ
ぞ
れ
の
疾
患
の
患
者
数
が
少

な
く
、
社
会
に
声
が
届
き
に
く
い
た
め
実
態
を
知
っ

て
も
ら
え
ず
、
た
く
さ
ん
あ
る
支
援
制
度
か
ら
こ
ぼ

れ
落
ち
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。
情
報
が
少
な
く
、
孤

立
す
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

　

こ
の
様
な
課
題
一
つ
一
つ
を
解
決
す
る
た
め
に
、

産
学
官
で
連
携
し
、
そ
れ
ぞ
れ
の
セ
ク
タ
ー
の
得
意

分
野
を
組
み
合
わ
せ
て
、
患
者
自
身
が
適
切
な
診

断
・
治
療
や
支
援
を
受
け
ら
れ
る
よ
う
ペ
イ
シ
ェ
ン

ト
・
ジ
ャ
ー
ニ
ー

（
注
１
）の
た
め
の
社
会
イ
ン
フ
ラ
構
築
に

取
り
組
ん
で
き
ま
し
た
。

　

主
な
実
績
と
し
て
、

①
患
児
フ
ァ
ミ
リ
ー
就
労
支
援
研
究
会
を
開
催
し
、

在
宅
ワ
ー
ク
支
援
の
仕
組
み
を
構
築
し
ま
し
た
。

ダ
イ
バ
ー
シ
テ
ィ
や
多
様
な
働
き
方
を
視
野
に
入

（注１）ペイシェント・ジャーニー：患者がたどる道のり。疾患を認識してから、検査、
診断、治療、その後の生活に至るまでの過程
（注２）CSVコラボ企画：企業の事業活動と社会課題の解決を両立させる取り組み

れ
て
マ
ッ
チ
ン
グ
サ
イ
ト
運
営
会
社
と
連
携
し
、

マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
と
フ
ォ
ロ
ー
体
制
を
作
り
、
患
児

家
族
の
働
き
方
改
革
を
進
め
て
き
ま
し
た
。

②
安
全
安
心
の
検
体
輸
送
サ
ー
ビ
ス
を
、
輸
送
会
社

の
プ
ラ
ス
カ
ー
ゴ
と
一
緒
に
作
り
上
げ
ま
し
た
。

遺
伝
子
検
査
な
ど
新
た
な
検
査
が
増
え
て
き
た
中
、

以
前
に
は
検
体
輸
送
の
イ
ン
フ
ラ
が
十
分
と
は
い

え
ま
せ
ん
で
し
た
。
高
価
な
専
門
輸
送
か
、
或
い

は
安
価
だ
け
れ
ど
も
他
の
荷
物
と
混
載
し
て
の
運

搬
で
し
た
。
ず
さ
ん
な
輸
送
が
検
査
精
度
に
与
え

る
影
響
は
大
き
く
、
私
達
は
、
宅
配
輸
送
か
ら
専

門
輸
送
ま
で
品
質
レ
ベ
ル
に
応
じ
た
輸
送
提
案
を

行
い
、
増
大
す
る
ニ
ー
ズ
に
対
応
で
き
る
よ
う
、

ド
ラ
イ
バ
ー
研
修
を
は
じ
め
安
心
な
検
体
輸
送
サ

ー
ビ
ス
の
提
供
に
力
を
入
れ
て
い
ま
す
。
そ
し
て

Ｃ
Ｓ
Ｖ
コ
ラ
ボ
企
画

（
注
２
）の
一
環
と
し
て
、
輸
送
料
の

一
部
を
患
児
家
族
の
支
援
事
業
に
充
て
て
い
ま
す
。

③
全
国
の
自
治
体
で
、
新
生
児
マ
ス
ス
ク
リ
ー
ニ
ン

グ
と
い
う
検
査
事
業
が
実
施
さ
れ
て
い
ま
す
。
こ

れ
は
、
先
天
性
代
謝
異
常
症
等
20
ほ
ど
の
疾
患
を

発
見
す
る
検
査
で
す
。
こ
の
検
査
の
こ
と
を
新
生

児
の
親
御
様
に
分
か
り
や
す
く
お
伝
え
す
る
た
め

『
赤
ち
ゃ
ん
み
ん
な
の
ハ
ン
ド
ブ
ッ
ク
』
と
い
う

解
説
書
を
当
協
会
で
作
成
し
、
全
国
の
自
治
体
に

無
料
で
配
布
し
て
い
ま
す
。

　

そ
の
他
、
患
者
家
族
交
流
会
＆
キ
ッ
ズ
イ
ベ
ン
ト

や
、
患
者
会
の
相
談
人
材
育
成
等
の
た
め
の
有
償
ボ

ラ
ン
テ
ィ
ア
支
援
な
ど
を
行
っ
て
い
ま
す
。

今
後
の
事
業
の
方
向
性

　

今
年
、
5
団
体
の
希
少
難
病
患
者
会
に
ア
ン
ケ
ー

小
児
希
少
難
病
セ
ー
フ
ティ
ネ
ッ
ト
の
構
築
を
目
指
し
て
い
く

│
ダ
イ
バ
ー
シ
テ
ィ
マ
ネ
ジ
メ
ン
ト
の
可
能
性
を
見
据
え
て

健
や
か
親
子
支
援
協
会
理
事
長

東
洋
大
学
ラ
イ
フ
デ
ザ
イ
ン
学
部
生
活
支
援
学
科
教
授

南みなみ
の野
奈なつこ
津
子検体専用輸送
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そ
こ
で
今
後
は
、
様
々
な
方
の
ご
支
援
ご
協
力
の

も
と
、
当
協
会
で
は
、
①
小
児
希
少
難
病
に
関
す
る

周
知
、
②
難
病
児
家
族
の
経
済
的
サ
ポ
ー
ト
の
た
め

の
基
金
設
立
と
支
援
実
施
、
③
小
児
希
少
難
病
に
関

す
る
精
密
検
査
・
診
療
機
関
検
索
サ
イ
ト
構
築
プ
ロ

ジ
ェ
ク
ト
を
準
備
し
て
い
ま
す
。

　

ま
ず
は
、
難
病
を
発
症
す
る
可
能
性
は
誰
に
で
も

あ
る
こ
と
、
そ
の
時
支
え
合
う
セ
ー
フ
テ
ィ
ネ
ッ
ト

が
あ
れ
ば
不
安
を
軽
減
で
き
る
こ
と
等
に
つ
い
て
、

社
会
共
通
認
識
を
醸
成
し
て
い
く
活
動
を
優
先
す
る

こ
と
と
し
ま
し
た
。

　

さ
ら
に
、
難
病
の
中
で
も
1
0
0
万
人
に
1
人
な

ど
発
症
率
の
低
い
難
病
を
対
象
に
、
少
し
で
も
経
済

的
に
支
援
し
て
い
く
た
め
の
基
金
設
立
を
具
体
的
に

進
め
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。
ま
た
、
難
病

で
は
、
薬
剤
が
開
発
さ
れ
て
い
な
い
こ
と
も
よ
く
あ

り
、
専
門
医
を
探
し
た
り
、
精
密
検
査
の
手
掛
り
を

探
し
た
り
と
、
い
わ
ゆ
る
「
難
民
化
」
す
る
こ
と
が

あ
り
ま
す
。
こ
の
問
題
の
解
消
の
た
め
、
精
検
診
療

機
関
検
索
サ
イ
ト
の
構
築
を
、
並
行
し
て
検
討
し
て

い
ま
す
。

　

僅
か
で
も
精
神
的
お
よ
び
経
済
的
な
苦
痛
を
和
ら

げ
ら
れ
る
の
で
は
な
い
か
と
、
将
来
的
に
は
、
基
金

に
よ
る
支
援
と
小
児
希
少
難
病
の
た
め
の
保
険
と
を

連
動
さ
せ
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

　

難
病
の
方
は
、
た
く
さ
ん
い
ら
っ
し
ゃ
い
ま
す
。

声
を
大
に
し
て
言
う
こ
と
が
で
き
な
い
た
め
に
、
社

会
か
ら
見
え
な
い
だ
け
で
す
。
様
々
な
悩
み
や
不
条

理
や
壁
に
阻
ま
れ
て
苦
し
ん
で
お
ら
れ
る
患
児
家
族

の
方
々
に
希
望
を
持
っ
て
頂
け
る
仕
組
み
の
構
築
を
、

経
済
界
の
皆
様
と
も
検
討
さ
せ
て
頂
け
れ
ば
幸
い
で

す
。

ト
の
ご
協
力
を
い
た
だ
き
、
経
済
的
な
ニ
ー
ズ
調
査

を
実
施
し
ま
し
た
。
こ
の
調
査
は
、
当
協
会
主
催
で

「
小
児
希
少
難
病
の
た
め
の
保
険
創
設
研
究
会
」
を

開
催
し
た
際
に
、
患
児
家
庭
が
、
公
的
な
助
成
・
補

助
の
対
象
に
な
り
に
く
い
支
出
と
し
て
、
具
体
的
に

ど
の
よ
う
な
も
の
が
あ
る
か
を
お
尋
ね
し
ま
し
た
。

通
院
交
通
費
、
特
別
食
、
福
祉
用
具
、
保
険
の
加
入

状
況
の
ほ
か
療
育
等
で
の
悩
み
や
不
安
な
ど
記
載
し

て
い
た
だ
き
ま
し
た
。

　

こ
の
調
査
で
浮
き
彫
り
に
な
っ
た
こ
と
は
、
健
常

児
だ
け
の
家
庭
に
比
べ
て
、
個
人
差
は
大
き
い
と
は

い
え
年
間
10
万
円
以
上
も
の
負
担
が
あ
る
家
庭
が
多

い
と
い
う
こ
と
で
し
た
。
我
が
国
は
小
児
の
公
的
医

療
費
補
助
制
度
は
非
常
に
充
実
し
て
い
て
、
こ
れ
は

特
筆
す
べ
き
こ
と
と
思
い
ま
す
。そ
の
一
方
で
、目
に

見
え
に
く
い
支
出
は
公
的
支
援
を
受
け
に
く
い
性
質
が

あ
り
ま
す
。例
え
ば
、遠
方
に
通
院
す
る
交
通
宿
泊
費
、

成
分
調
整
さ
れ
た
食
材
購
入
費
、
付
き
添
い
家
族
の

趣旨に賛同頂く
企業・団体・
個人有志より

精密検査や専門医に辿りつく迄の
いわゆる「難民化」を解消

公的な補助・助成の対象になりにくい家計負担を軽減する
セーフティネットの創出

小児希少難病支援
エンジェルスマイル・プログラム

第１段階
基金創設による難病児

応援給付事業

第２段階
保険創設による
難病児家庭支援

広報～社会的共通認識を醸成

難病児家庭へ
難病の

『精検診療機関
検索サイト』を
構築し情報提供

費
用
や
休
暇
取

得
な
ど
に
苦
労

さ
れ
て
い
ま
す
。

　

研
究
会
で
は
、

患
児
家
族
の
ニ

ー
ズ
に
合
わ
せ

て
保
険
の
設
計

に
取
り
組
み
た

い
と
考
え
て
い

ま
し
た
。
し
か

し
現
段
階
で
は
、

希
少
難
病
の
実

情
が
社
会
に
十

分
に
認
知
さ
れ

て
い
な
い
た
め
、

保
険
加
入
の
動

機
付
け
が
弱
く
、

関
連
団
体
・
関

連
学
会
の
協
力

も
得
ら
れ
に
く

い
こ
と
が
研
究

会
で
の
結
論
で

し
た
。

※問い合わせ先：（一財）健やか親子支援協会　℡：03-6673-0662　E-mail：info@angelsmile-prg.com

公的な助成・補助の対象になりにくい支出・負担

1 難病の治療に伴う支出
　•付添い家族を含む通院交通費：0～ 15,000円／回
　•個室にせざるを得ない事情による入院費差額：7,500～ 14,000円／日
　•医療費補助の対象となっている疾患以外の症状のために入通院することも多い。
　•遠方への定期通院や、病院近くに引越しのケースもある。

2 食事制限がある疾患の食費負担
　•１か月の平均5,843円、うち半数以上が毎月１万円以上負担している。
　•毎日（毎食）他の家族分と別に調理する手間、給食や外食への対応もあり。

3 保護者の就労の制限
　•主たる養育者の常勤就労割合は61%、就労をしていない・出来ていない方は22％。
　•悩み事としては、
　　保育園・幼稚園の受入れ先がない。定期通院や急変で休暇取得が多く継続が難しい。
　　感染症で重症化するリスクがあり、入園を遅れさせることから親の社会復帰も遅れる。

4 保険・共済に加入しにくい状況
　•患児（未成年）が加入できる医療補償は１～２種類ほど。
　•加入できなかった方の86％が「病気のため断られた」と回答。

5 将来への不安
　•18歳.20歳になったら今の制度では医療費負担が増加する。
　•将来、難病をもつ本人の収入の安定も困難。
　•将来親がいなくなった時に、薬や食事、リハビリ等自分のことを管理できるか心配。

難病のお子様とその家族の経済的なニーズに関するアンケート調査結果
（健やか親子支援協会2021年８月『小児希少難病のための保険創設研究会報告書』）より抜粋
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