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小児慢性特定疾病とは

小児慢性特定疾病とは、児童又は児童以外の満20歳に満たない者（以下「児童等」
という。）が当該疾病にかかつていることにより、長期にわたり療養を必要とし、
及びその生命に危険が及ぶおそれがあるものであつて、療養のために多額の費用を
要するものとして厚生労働大臣が社会保障審議会の意見を聴いて定める疾病をいう。

（児童福祉法第６条の２第１項）

対象疾患群：

１．悪性新生物 ２．慢性腎疾患 ３．慢性呼吸器疾患 ４．慢性心疾患
５．内分泌疾患 ６．膠原病 ７．糖尿病 ８．先天性代謝異常
９．血液疾患 10．免疫疾患 11. 神経・筋疾患 12. 慢性消化器疾患
13. 染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群
14. 皮膚疾患 15. 骨系統疾患 16. 脈管系疾患

⇒ 令和６年４月現在、16疾患群788疾病が対象として定められている

⇒ 対象疾病患者数は約11万5000人 （鳥取県は約600人）
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⇒ 症状や治療方法・困りごとは疾病ごとに多様
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（出典：厚生労働省HP）6



7

指定難病と小児慢性の比較

指定難病 小児慢性特定疾病

根拠法 難病の患者に対する医療等に関する法律 児童福祉法

要件 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

①慢性に経過する疾病である
②生命を長期に脅かす疾病である
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

④長期にわたって高額な医療費の
負担が続く

対象
疾病数

341 （令和６年４月現在） 788  （令和６年４月現在）
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小児慢性特定疾病と指定難病の指定状況について

（出典：厚生労働省HP）

※平成31年時点

いる。
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小児慢性特定疾病に係る支援の歴史

○昭和40年代～ 先天性代謝異常や血友病、小児がんなどの個別疾病について、研究事業や給付事業を開始。
○昭和49年 それまでの個別疾病に係る事業を統合するとともに、小児糖尿病や膠原病、慢性心疾患、内分泌疾患

なども加えた９疾患群を対象とする「小児慢性特定疾患治療研究事業」が開始。
○平成17年 世帯の所得状況に応じた自己負担額の導入や、治療研究事業などが法定化。
○平成26年 児童福祉法を大きく改正し、医療費助成制度を安定的に行うための見直しや、自立支援事業について

規定（平成27年１月１日施行）。 ⇒ 現在の小児慢性特定疾病の支援制度の枠組

（出典：厚生労働省HP）
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小児慢性特定疾病に係る医療費助成

○ 通常、医療機関の窓口では、医療費の７割を医療保険が負担し、残りの医療費の３割
（就学前児童は２割）を患者が自己負担することになるが、小児慢性特定疾病医療費の支
給認定を受けた場合、指定医療機関での窓口負担が、自己負担上限額（月額）までとなる。
※ 自己負担上限額が医療費の２割を上回る場合は、医療費の２割が窓口負担となる。

〇 小児慢性医療費助成の自己負担上限額は、難病医療費助成の自己負担額の1/2。

（出典：厚生労働省HP）
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小児慢性特定疾病に係る医療費助成（続き）

鳥取県では、令和６年４月から18歳
以下の医療費を無償化

⇒小児慢性の医療受給者証を取得しなくてもよい？

【小児慢性医療費受給者証のメリット】

・入院時の食事代自己負担が1/2に

・医療費助成以外のサービス（日常生活用具
の給付、入院時の付添費用の支援）を受け
るために必要

・小児慢性特定疾病の治療研究への貢献
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小児慢性特定疾患児童が長期（５日以上）入院する場合に、保護者の付添いに要する費用について支援。
【補助内容】
・子どもの付き添いの為に病院に宿泊する際の寝具レンタル代（補助率１／２）
・食事等の費用として定額１，０００円／日を補助

県内医療機関で対応できない小児慢性特定疾病の治療のため、小児慢性特定疾病児童が県外医療機関を
受診する場合に、対象児童及び保護者１名分の交通費の一部を助成。

小児慢性特定疾病児童等に対するその他の支援

日常生活を営むのに著しく支障のある在宅の小児慢性特定疾病児童等に対し、各種生活用具
を給付（所得に応じて一部自己負担あり）。
生活用具：便器、特殊マット、特殊便器、特殊寝台、歩行支援用具、入浴補助用具、特殊尿器、体位変

換器、車いす、頭部保護帽、電気式たん吸引器、クールベスト、紫外線カットクリーム、ネブ
ライザー、パルスオキシメーター、ストーマ装具（蓄便袋、蓄尿袋）、人口鼻

日常生活用具の給付

県外の医療機関受診時の交通費助成

長期入院時の付添い費用の助成
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小児慢性特定疾病自立支援事業

○ 幼少期から慢性的な疾病に罹患していることにより、自立に困難を伴う児童等について、地域支援
の充実により自立促進を図るため、相談事業、一時預かり事業などを都道府県等が実施するもの。

○ 医療費助成とともに児童福祉法に規定されており、義務的経費として国が事業費の半額を負担。

小慢のこどもたちの遊び場所の提供及び家族
のレスパイトを目的として、こどもたちの預
かりを実施
【博愛こども発達・在宅支援クリニック】

こどもの居場所として、食事提供、
学習支援、相互交流のほか、親子
キャンプなどの体験活動を実施
【（一社）つなぐプロジェクト】
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様々な支援の活用

○ 小児慢性特定疾病のこども・家族は、医療的ケア児や障がい児に対する支援サービスを
利用できる場合もある

○ 患者会などのインフォーマルな支援の重要性

小児慢性特定疾病患者

医療的ケア児

重度心身障がい児
知的障がい児

・医療的ケア児支援センター
・福祉タクシーによる送迎支援
・一時預かり

など

・放課後等デイサービス
・児童発達支援
・特別児童扶養手当
・障害児福祉手当
・ショートステイ など

・小児慢性特定疾病医療費助成
・小児慢性特定疾病自立支援事業
・生活用具給付、入院時の付添支援 など

就労上の相談
⇒  ハローワーク
     障害者就業・生活支

援センター

保育園・学校の受け入
れ相談、生活上の相談
⇒ 市町村・学校

ピアサポート・交流会・各種イベント
⇒ 患者会・親の会
（全国心臓病のこどもを守る会、がん
の子どもを守る会 など）
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○ 「移行」とは、小児を中心とした医療から成人を対象とする医療に切り替えていくプロ
セス（過程）をいい、「移行期」とは移行をおこなっている期間をいう。

○ 移行の目標は、青年期患者の自己管理能力を最大限に引き出す支援を行い、個々の患者
が自らに適切な医療を活用することである。

○ 成人医療への移行支援には、患者の自律（自立）支援と医療体制整備の２つの大きな課
題があり、これら双方が両輪として機能することで、初めて適切な移行期医療支援が促
進される。

（出典：厚生労働科学研究費補助金難治性疾患等政策研究事業 小児期発症慢性疾患を持つ移行期患者が疾患の個別性を超えて成人診療へ移行す
るための診療体制の整備に向けた調査研究班監修「成人移行支援コアガイドver1.1」）

移行期支援とは

（画像出典：千葉県移行期医療支援センター パンフレット） 17



移行期支援とは（続き）

○ 自律支援とは、小児患者が成長する過程でヘルスリテラシーを獲得し、自らの医療につ
いて自己決定できる自律した患者となるための支援を指し、小児科診療全般において患
者の人格の成熟度に合わせた年齢相応の対応が求められる。

○ 医療体制整備とは、小児期に発症した慢性疾患に罹患した患者の年齢と共に変化する病
態や変遷する合併症に対応できる医療を継続して提供可能とし、小児医療から成人医療
へシームレスに移行できる診療体制の整備である。
（出典：厚生労働科学研究費補助金難治性疾患等政策研究事業 小児期発症慢性疾患を持つ移行期患者が疾患の個別性を超えて成人診療へ移行す
るための診療体制の整備に向けた調査研究班監修「成人移行支援コアガイドver1.1」）

（画像出典：千葉県移行期医療支援センター パンフレット）

転科支援の課題

自律（自立）支援の課題

多臓器疾患
先天性代謝異常
など

知的障害のある
医療的ケア児
など

ダウン症候群
など

その他の
小児慢性疾患
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移行期支援 イメージ
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○ダウン症候群・Ⅰ型糖尿病 ※いずれも小児慢性特定疾病だが指定難病ではない

想定：出生後の染色体検査で21トリソミー（ダウン症候群）と診断。就学前にⅠ型糖尿病
の診断。かかりつけの小児科で甲状腺機能低下に対する服薬治療や血糖管理を行って
いる。療育手帳を有し、放課後デイサービスなどの支援を活用。

・ インスリンの注射はいつから自分で行うか
・ 小児期の合併症管理と成人診療科への移行準備のタイミング
・ 金銭管理（障害年金）、就労（障害者雇用）、性知識（避妊方法）
・ 子離れのタイミング 家族のピアサポート
・ 生活習慣病の予防 定期的な健康診断

○膠原病リウマチ ※小児慢性特定疾病かつ指定難病

想定：小学生の頃に全身性エリテマトーデスと診断。複数回の入退院を経て小児科外来で内
服治療を続けていたが、中学生になると怠薬による症状悪化が見られるようになった。

・ 思春期の家族関係悪化と服薬アドヒアランス
・ 長期入院による学校欠席、進路選択への影響
・ 「慢性疾患を持つ自分」の理解と需要
・ 主治医と相談しながら、成人診療科への転科タイミングを自分で決める

（参考：日本プライマリ・ケア連合学会編集「小児期から成人期への移行支援 家族をケアユニットとした看護」、日本ダウン症学会「ダウン症候群のある患者の移行期支援ガイド」）

⇒ 医師・看護師・MSWに加え、学校や地域の役割も大きい



移行期支援チェックリスト

20

（画像出典：厚生労働科学研究費補助金難治性疾患等政策研究事業 小児
期発症慢性疾患を持つ移行期患者が疾患の個別性を超えて成人診療へ移行
するための診療体制の整備に向けた調査研究班監修「成人移行支援コアガ
イドver1.1」）



まとめ

〇 小児慢性特定疾病の症状は多様
指定難病と完全に重なるわけではない

〇 制度を超えた支援策の活用

〇 成人期への移行期支援は、
患者の自律支援と医療体制整備の２つが両輪

〇 こどもの成長に合わせて親（家族）も変化していく

〇 医療、行政、学校、地域が連携した移行支援
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ご清聴ありがとうございました
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