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茨城県小児慢性特定疾患対策のあり方に関する検討会 報告書

平成１７年１２月

茨城県小児慢性特定疾患対策のあり方に関する検討会

国の小児慢性特定疾患の医療費助成制度（小児慢性特定疾患治療研究事業）は，患者家族の

医療費の負担軽減に資すること等を目的として実施されている。本県では，国の制度の対象となっ

ている１１疾患群のうち，慢性腎疾患，慢性呼吸器疾患，慢性心疾患，膠原病，神経筋疾患の５疾

患群について，国の対象基準に満たない場合にも単独事業の対象として助成しており，医療費助

成実績（平成１６年度）は，総額約９億４千５百万円のうち，県単独分は約５億８千９百万円となって

いる。

国の制度については，これまでの予算補助から児童福祉法に基づく法律補助へと平成１７年４月

に制度改正が行われ（表１），それまで各都府県の単独事業で措置されていた１月未満の入院及び

通院部分が国制度の対象になったことから，大部分の都府県においては単独事業を廃止しており

（表２），本県においても，廃止を基本として検討することとした。検討会では，患者団体，医師会，学

識経験者及び行政の各関係者により，医療費の助成及び患者家族を支援していくための新たな事

業について検討を行い，今後の本県の小児慢性特定疾患対策のあり方について以下のとおり取り

まとめたので報告する。

＜表１＞国の制度改正（平成１７年４月）の概要

① 対象疾患の追加（約４９０疾患→約５２０疾患）

② 通院対象者の追加（慢性腎疾患群 外４疾患群）

③ 軽症患者の除外，重症患者への重点化

④ 対象年齢整理

⑤ 患者自己負担の導入

⑥ 児童福祉法への法制化による事業の安定化（予算補助→法律補助）

＜表２＞国の制度の対象疾患に係る他都道府県単独事業の状況

平成１６年度 ２１都府県で実施

平成１７年度 ２府県でのみ実施（１９都県は廃止）

石川県…全疾患群について就学後から２０歳未満まで

（ただし喘息は入院に限る）

京都府…症状による基準（慢性腎疾患・慢性呼吸器疾患）
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１ 今後の県単独医療費助成事業のあり方

本県においてはこれまで，国の制度の対象外であった１月未満の入院及び通院患者を助成の

対象として単独事業を実施しており，患者家族の医療費負担軽減に一定の役割を果たしてきた。

しかし，軽症者まで広範囲に医療費助成してきたことに対して，限りある財源の適正配分の観点

から見直しが必要であるとの指摘があった。こうした中で，平成１７年度に国の制度改正が行わ

れ，重症患者への重点化や応分の患者負担が求められるとともに，対象疾患の追加や通院患者

への対象拡大が図られたことから，他県と同様単独事業の廃止を基本として検討することとした。

しかし，慢性疾患により長期にわたって療養を必要とする小児患者の家族にとっては，経済的

負担が重いものとなっている場合があるため，医療費の助成を打ち切ることにより受診が抑制さ

れ，その結果重症化するという可能性もあり，問題である。このため，県単独事業は，直ちに廃止

するのではなく，対象を限定した範囲で継続すべきである。

対象の範囲としては，入院のみに限定する場合は外来で高額な医療費がかかるものが対象外

になり，また，疾患ごとに症状による基準を設ける場合は重症度による基準の作成や判定が難し

い。患者にとって最も問題となるのは，その治療が長期間にわたり医療費負担が大きい場合であ

ることから，患者が経済的負担の面で安心できる制度とするため，一定額以上の医療費がかか

った場合にその超える額を助成するべきである。

具体的には，現在県単独事業を実施している５疾患群の国の制度の対象外患者について，医

療費の自己負担分が月額１５，０００円を超える場合に，その超える医療費について助成する。た

だし，院外調剤の場合にあっては，医療機関分月額５，０００円，調剤薬局分月額１０，０００円を

超える医療費の自己負担分をそれぞれ助成することによって，院外調剤と院内調剤の場合との

負担格差が拡大しないようにするものとする。 この場合，県単独事業は，現制度との件数の比

較で外来のうち３．８パーセント程度，入院のうち９３．６パーセント程度がそれぞれ対象になり，

医療費助成額は６分の１程度に減少すると見込まれる（表３，表４）。なお，この月額１５，０００円

は，現制度の月額自己負担限度額（最高額１１，５００円）等を考慮して設定した。

また，医療費助成の申請手続については，受診後速やかに給付が開始されるよう弾力的な受

理方法等に配慮した取扱いを定め，周知することが望まれる。

なお，今後の国の制度改正の動向などを注視しながら，概ね３年後にその施行の状況を勘案

して県単独事業のあり方について再度検討するものとする。
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＜表３＞県単独事業の年間件数（レセプト件数）見込

現制度ベース 15,000円超を助成の場合

（件） （件） 比率

（外 来）

%慢性腎疾患 ２，０８０ ８１０ ３８．９

%慢性呼吸器疾患 ７６，２６０ ２，０３０ ２．７

%慢性心疾患 ２，３６０ ２１５ ９．１

%膠原病 ８０ ０ ０．０

%神経・筋疾患 ４００ ２０ ５．０

%計 ８１，１８０ ３，０７５ ３．８

（入 院）

%慢性腎疾患 １８０ １７０ ９４．４

%慢性呼吸器疾患 ７５０ ７００ ９３．３

%慢性心疾患 ２２０ ２１０ ９５．５

%膠原病 ５０ ４０ ８０．０

%神経・筋疾患 ５０ ５０ １００．０

%計 １，２５０ １，１７０ ９３．６

（比率は現制度ベースに対する比率）

＜表４＞県単独事業の医療費助成額見込

（百万円）

区 分 金 額
入 院 外 来

Ｈ１６実績 ５８９ ８１ ５０８

Ｈ１８ 現制度ベース ４９９ ７８ ４２１

見込 15,000円超を助成の場合 ８７ ６０ ２７
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２ 医療費助成以外の事業の実施

小児慢性疾患についての治療法や療養に関する情報は，患者の主治医や，患者家族会など

から提供されており，近年はインターネットでも容易に情報収集ができるようになっている。しか

し，情報の取捨選択は，患者若しくは患者家族に委ねられており，患者自身が適切な情報を選択

し，適切なセルフケアを確立していくことは困難である。また，現在，少子化や核家族化が進展

し，長期にわたって療養を必要とする小児患者の保護者は，多くの育児不安を抱えている。この

ため，療養を続けていくための正しい技術と知識の習得や，精神的支援及び用具の給付等を行

い，療養に関する環境の向上を図ることが重要である。

また，療養を支援するためには医療関係者や学校関係者等の知識の向上を図り，その役割を

積極的に果たしていく必要がある。

そのため下記のような事業の実施が望まれる。なお，患者と患者家族に対する支援体制は，患

者会や医療機関等と連携しながら整備していく必要がある。

① 相談窓口体制の整備

小児慢性疾患に関する相談窓口体制を茨城県難病相談・支援センターに整備し，患者家族

に対する療養・日常生活等の相談や，保健福祉サービスの紹介などを行うとともに，ピア相談

員の養成研修やセカンドオピニオン取得に係る情報提供等を行う。

② 療育相談指導

保健所において，長期療養児に対する個別相談会を開催し，家庭看護，食事・栄養及び日

常生活等について専門医等による指導を行う。また，患者会と連携しながら家族教室等を開催

し精神的負担や情報の共有と患者家族の交流を図る。

③ ピアカウンセリング

小児慢性特定疾患児を養育する親等の日常生活を送る上での不安や悩みを軽減するた

め，小児慢性特定疾患児を養育していた者をピア相談員として養成し，助言・相談を行う。

④ 医療従事者等研修の実施

医師・看護師・保健師・養護教諭・保育士等に対する小児慢性疾患に係る治療や療育につ

いての理解を深めるための研修会を実施する。

⑤ 日常生活用具等の給付・助成

日常生活用具の給付を行い日常生活の便宜を図るとともに，定期吸入療法が必要な５歳以

下の喘息児を対象に吸入器の購入費を助成し重症化の防止を図る。

⑥ 小児喘息の自己管理の普及啓発

小児喘息は患者教育の成否が予後を左右する重要性を持つため，患者と家族のための小

児喘息の治療・管理の手引き等を各種の相談事業等で活用することにより，自己管理の普及

啓発を図る。
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