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研究要旨：  

本研究の目的は、障害者総合支援法のもとで実施されている自立支援医療制度について、医療

費等の状況を明らかにすることである。 

本稿で扱う具体的な課題は次のものである。自立支援医療における身体障害を対象とする制

度として障害児を対象とする育成医療と 18歳以上の障害者を対象とする更生医療があり、両制

度の間では中間所得（市町村民税課税対象以上市町村民税所得割 235,000 円）未満の世帯につ

いて利用者の自己負担額に差異がある。そこで育成医療利用者が 18歳以上になった際、同一疾

病の治療に際し医療費自己負担額が増加した事例があるか、またその負担が過大になっている

人がいないか実態を明らかにする。 

今年度の研究内容として、全国のこども病院に対してアンケート調査を実施するための予備

調査を、日本小児総合医療施設協議会会員のうち 1施設を対象に聞き取り調査を行った（平成

28 年 1 月）。その結果、先行研究で示されていた口唇口蓋裂の手術以外の事例以外に、心臓機

能障害のある育成医療利用者が 18歳以降に手術を受けた際、比較的自己負担が大きくなった事

例があったこと、ただし当該疾患については平成 27年以降の指定難病に該当することから、現

在では自己負担額は抑えられることが確認された。他にも 18歳以降の再手術のケースなどで、

比較的自己負担が大きくなる事例がある可能性が考えられるが、現在実施中の全国のこども病

院を対象とするアンケート調査の結果等を踏まえ、今後状況を明らかにしたいと考えている。  

 

Ａ．研究目的 

本研究の目的は、障害者総合支援法のもと

で実施されている自立支援医療制度について、

医療費等の状況を明らかにすることである。 

本稿で扱う具体的な課題は次のものである。

自立支援医療における身体障害を対象とする

制度として障害児を対象とする育成医療と

18 歳以上の障害者を対象とする更生医療が

あり、両制度の間では中間所得（市町村民税

課税対象以上、同所得割 235,000 円未満）の

世帯について利用者の自己負担額に差異があ

る。中間所得層の世帯に属する育成医療の利

用者が 18 歳となり同一疾患について更生医

療を利用する場合、重度かつ継続の場合を除

き 1月あたり自己負担上限額が医療保険の高

額療養費の水準まで引き上げられることにな

る。この点について、同一疾病の治療に際し

医療費自己負担額が実際に増加した事例があ

るか、またその負担が過大になっている人が

いないか実態を明らかにする。 

この課題の背景として、育成医療と更生医

療の両制度間で費用負担上限に差異が存在す

ることがある。自立支援医療における利用者

自己負担上限は図１で示すような形で設定さ

れている。自立支援医療の利用者自己負担は

世帯の所得により１月当たりの上限額が決め

られており、基本的には図の「更生医療・精

神通院医療」の項が示す内容で定められてい

る。ただし、特例的経過措置（平成 30 年 3

月 31日まで）として「育成医療」の場合、も



しくは「重度かつ継続」に該当する場合、図

のそれぞれの項が示すような自己負担上限が

定められており、中間所得世帯について重度

かつ継続に該当しない更生医療の場合に較べ

上限額が低くなっている1。 

この課題に関しては、平成 26年度厚生労働

科学研究費補助金障害者対策総合研究事業

「新たな地域精神保健医療体制の構築のため

の実態把握および活動の評価等に関する研

究」（研究代表者 竹島正）の分担課題「自立

支援医療の」において、育成医療から更生医

療に移行した際利用者の自己負担額が増加す

る事例に関して、地方自治体の自立支援医療

担当者を対象に調査を行った結果、口唇口蓋

裂の手術についてその存在が示唆されたもの

のほとんどの自治体で「該当事例の経験がな

い」との回答であり事例が少ない（育成医療

担当で有効回答 90件中 2件、更生医療担当で

同 96件中 3件。同一自治体により口唇口蓋裂

手術の事例が指摘されたほかは、治療内容の

詳細不明）ことが示された（岩谷ほか（2015））。 

本研究では、上記研究で示された口唇口蓋

裂以外も含めて 18 歳以降医療費自己負担が

増大する事例が存在するか、もし存在すると

すればそれはどのような場合に生じるのか、

その他障害のある子供が医療制度を利用する

上での課題について明らかにするため、全国

のこども病院を対象に調査をすることとした。

本稿では（１）平成 27年度に実施した予備調

査（聞き取り調査）の内容・結果、（２）予備

調査を踏まえ作成した平成 27 年度より実施

中の全国のこども病院を対象としたアンケー

ト調査の調査票の内容を示すこととする。 

Ｂ．研究方法 

B-1. こども病院における予備調査（聞き取り

調査） 

全国のこども病院に対してアンケート調査

を実施するための予備調査を、日本小児総合

医療施設協議会会員のうち 1施設を対象に聞

                                               
1 さらに重度かつ継続については、一定所得
以上（市町村民税課税所得割 235,000円以上）
の世帯 

き取り調査を行い（平成 28年 1月）、この結

果を踏まえ、アンケート調査内容を定める。

主な調査事項として、下記について回答なら

びに回答上の問題について指摘を求めた。 

・18 歳未満の方と 18 歳以上の方とで著しく

費用負担が異なり、後者のほうが費用負担

が大きいと考えられる（あるいはそういう

可能性があると思われる）疾患名 

・育成医療の利用件数 

・18歳以上になった患者の方が当該疾患の治

療を要する場合の受診先 

・18歳になり、かつ当該疾患について引き続

き当該施設にて受診する患者数およびそ

のうち更生医療の利用患者数。さらにその

うち「重度かつ継続」に該当しない患者数 

・育成医療利用期と費用負担が大きく変わっ

た事例 

 

B-2．全国のこども病院を対象とするアンケ

ート調査（「育成医療対象疾病の 18歳以降に

おける治療にかかる制度上の課題に関する調

査」） 

 B-1 の結果を踏まえ、収集データの元とな

る対象期間、対象とする疾患等について検討

のうえ調査票を策定し、日本小児総合医療施

設協議会会員（平成 27年度時点で予備調査対

象を含め 32施設）を対象にアンケート調査を

実施する（平成 28年 2月発送。平成 28年 3

月現在実施中）。 

 

（倫理面への配慮） 

 調査の対象は自立支援利用者本人でなく医

療施設であり、その調査票の内容には自立支

援医療利用者個人を特定可能な情報は含まれ

ていない。調査の実施に当たり、調査事項・

方法について国立障害者リハビリテーション

センター倫理委員会の審査の結果、対象とし

て「該当せず」と判断された。 

なお、アンケート調査に当たっては調査回

答者について連結可能な形で匿名化を行った。

データのみを使用した。なお、分析にはネッ

トワークから切り離されたスタンドアロンの



コンピュータを用いる予定である。これらデ

ータおよびコンピュータの保管・管理につい

ては、分担研究者の所属する研究機関におい

て、鍵の掛かるキャビネット内で保管する。 

 

Ｃ．研究結果 

こども病院における予備調査（聞き取り調

査）の主要な結果は下記の通りである。 

■設問への回答内容について 

主な結果については下記の通りであった。

なお予備調査では 1施設のみを対象としてい

ること、現在進行中の全国のこども病院を対

象とするアンケート調査（「育成医療対象疾病

の 18 歳以降における治療にかかる制度上の

課題に関する調査」）を実施中であることから、

該当事例における具体的な疾患名や自由記入

欄回答内容等を含めた詳細な結果については、

アンケート結果と併せて集計した後まとめる

こととする。 

（１） 平成 23 年度以降のデータから育成医

療利用者が 18 歳以降の更生医療を利用し、

かつ「重度かつ継続」に該当しなかった事

例が 3例（いずれも心臓機能障害）確認さ

れた（当該施設における毎年度の育成医療

利用者数は数百～千件強程度。心臓機能障

害にかかる利用者の比重が比較的高い）。 

（２） 各都道府県において重度心身障害者

医療費助成制度が用意されているが、前項

事例のうち 1 件（心臓機能障害。18 歳以

降に手術）は当該助成制度対象外となる身

体障害者手帳４級の人の事例であり、他制

度利用も含めた最終的な自己負担額が育

成医療利用時に較べ大幅に増加した。 

（３）ただし、（１）の当該事例の疾患はいず

れも平成 27年 1月以降（その後指定追加

分を含む）の難病医療費助成制度の対象難

病であった。 

■回答上の問題等について 

（４）岩谷ほか（2015）の結果から比較的ま

れな事例を対象とすることから、予備調査

では回答対象期間を平成 18年 4月以降と

していた。予備調査においては対象医療機

関病院長の判断により患者・家族との相談

業務担当者が回答作成作業にあたった。回

答者からは、記録データの確認にかなり手

間が掛かること、また相談業務にある方は

数年単位で異動することが多いと思われ

ることの両面から、調査対象期間を平成

18 年度以降凡てといった長期間を対象と

するのは難しいのではないかとのコメン

トを得た。 

（５）当該施設については「育成医療利用者

で更生医療を利用した」といった、複数時

点の制度利用状況を紐付けして事例確認

については、記録の控えの保存の関係で平

成 22 年度以前にさかのぼることは確認し

回答してもらうことは困難であった。 

（６）育成医療の対象疾患のなかでも分野に

よって受診患者数に偏りがありうること

が示された。 

 

Ｄ．考察 

■設問への回答内容について 

・当該問題に係る状況について 

先行研究で指摘されていた口唇口蓋裂以外

にも、育成医療から更生医療の移行時の自己

負担が大幅に増えた事例があり得ることが確

認された。特に、受診・治療が継続して続け

られているわけではなく、18歳以降に手術を

受けるという事例である結果重度かつ継続の

対象にも該当せず、費用負担が比較的大きく

なるケースは他の障害でも起こりうることが

考えられる。 

・ただし、該当者が難病医療費助成制度、各

都道府県の重度心身障害者医療費助成制度に

よって最終的な自己負担額は十分抑制されて

いることはあり得ることで、特に前者の関連

で平成 27年を境として状況が大きく変わっ

た可能性も考えられる。更なる事例の収集と

併せて、この点の考慮が必要であることが示

された。 

■回答上の問題等について 
・具体的な対象障害の絞り込みについて 

当初対象障害をあらかじめ絞って調査



を行う方向で検討し、＜「育成医療の対

象であって更生医療の対象でない障害」

に加えて、「育成医療・更生医療のどちら

でも対象となる障害」をそれぞれ１種類

以上として選定＞することを想定し、予

備調査結果を踏まえて選定することを予

定していた。しかし、予備調査において

心臓疾患でのみでしか該当事例が確認さ

れず、事前調査から複数の調査対象障害

を設定することはできなかった。この結

果は当該医療機関が治療件数において心

臓機能障害の比重が高いことに依存して

いる可能性を否定できず、他の医療機関

においてどの障害で対象事例が存在する

のか予想も付きがたい。そこで最終的な

調査票において、調査対象障害の部分に

ついて「育成医療の対象障害（で 18歳以

降も治療を要する事例があるもの）」の範

囲内で幅を持たせることを検討すること

としたい。 

・調査対象期間について 

当初、該当事例が極めて少ないことが見

込まれ 1年間を対象とした調査では必ずし

も事例を拾いあげることができないと予想

されたことから、現行の自立支援医療制度

に切り替わった平成 18年度以降全期間を対

象期間とする予定であった。しかし前項の

通り対象障害を事前に絞ることが難しい見

込みであることから、回答者による取扱デ

ータの確認作業の大変さ、さらには調査票

記入者となることが予想される医療機関の

相談業務担当者がある程度の年数で異動に

なっていることも予想されることも鑑み、

調査対象期間を３～４年程度等ある程度絞

る必要があろうと考えられる。 

 

これらの結果・考察を踏まえ定めた、全国の

こども病院を対象とするアンケート調査（「育

成医療対象疾病の 18 歳以降における治療に

かかる制度上の課題に関する調査」）の調査票

を本分担研究報告書末尾に示す。 

Ｅ．結論 

今回の実施したこども病院 1施設を対象と

した聞き取り調査から、育成医療から更生医

療への移行により利用者の費用負担が増加し

ている事例が確認できた。目下実施中の全国

のこども病院を対象とした調査の結果ならび

に指定難病にかかる医療制度、自治体等で実

施している助成制度について検討のうえ、こ

の問題にかかる状況についてまとめたい。 

 

Ｆ．健康危険情報 なし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 なし 

２．学会発表 なし 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む。） 

１．特許取得 なし 

２．実用新案登録 なし 

３．その他 なし 
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