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平成 28年度 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施状況等調査 

研究分担者 掛江 直子（国立成育医療研究センター小児慢性特定疾病情報室 室長） 

 
研究協力者 

森 淳之介（国立成育医療研究センター小児慢性特

定疾病情報室） 

石崎 裕義（厚生労働省 健康局 難病対策課 小

児慢性特定疾病係） 

吉川 莉可 （同上） 
 

Ａ．研究目的 

平成 27 年 1 月に施行された改正児童福祉法に基づ

き、各実施主体においては、小児慢性特定疾病児童

等自立支援事業の取組みが進められている。本分担

研究では、厚生労働省難病対策課によるアンケート調

査によりその実態を把握し、得られた好事例などについて

は自治体間に周知し、参考としていただくことを目的とす

る。 

Ｂ．研究方法 

平成 28 年 4 月～平成 29 年 3 月（平成 28 年

度）における小児慢性特定疾病児童等自立支援事

業の取組みの状況について、平成 29 年 4 月から 6 月

にかけて、全国 115 実施主体（都道府県：47，政

令指定都市：20，中核市：48）に対して、厚生労
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働省難病対策課より回答を依頼する形でアンケート調

査が実施された。最終的にすべての実施主体より協力

が得られ、回収率は 100%であった。 

本分担研究では、その結果の集計ならびに解析を

担当し、その実態を把握すると共に、先行して取り組

まれている好事例などの情報を取りまとめ、本研究班

を通じて他の実施主体と広く情報共有を行った。 

 

Ｃ．研究結果 

I. 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施
状況について 

(1) 相談支援事業(必須事業) 

事業実施場所としては、保健所・市保健センターが

50.3%（85/169）で最多となっており、次いで、実

施主体担当課 16.0%（27/169）、NPO 等相談

業務の委託先 13.6%%（23/169）と続いている。

昨年と比較し、実施主体担当課とNPOでの対応が増

えている。（重複回答有り。図１参照）。 

また、多くの実施主体では療育相談指導を行って

いるが、巡回相談指導については、中核市における実

施率が低い実態が明らかとなった（図 2参照）。 

相談の受付方法としては、来所や電話が多く、メー

ルや FAX、郵送は少なかった（図 3参照）。 

相談受付時間は、平日一日 8 時間前後が一般

的であったが、週末（土日）も相談を受けている実施

主体も見受けられた（図 4参照）。 

相談受付対象者は、本調査の対象事業の性格

から小児慢性特定疾病対策による医療費受給対象

児童が実施主体の区分に問わず一番多い結果となっ

たが、小児慢性特定疾病対策の対象疾病以外の疾

病児童や難病患者、障がい児についての相談も併せ

て受けている実施主体が多い実態が明らかとなった

（図 5参照）。 

自立支援員の配置については、全体で99実施主

体（86.1%）が配置済みとなり、昨年度の 81.2%

から改善がみられた。政令指定都市では未配置の実

施主体がなくなり、都道府県ならびに中核市でも、

5%前後の改善がみられた（図 6参照）。  

自立支援員の配置人数は、1 人が最も多かった。

一方、京都市で120人、千葉県で55人が配置され

ているとの回答があったが、いずれも既存の職員に対し

て自立支援員への兼任が発令されていた（図 7, 8

参照）。また、自立支援員の配置人数が 1 名もしく

は 2 名の実施主体では、兼任による対応が少ないこと

も明らかになった。 

自立支援員の採用方法については、相談業務委

託先の人員を任命するケースもあり、横浜市の自立支

援員 10 人は全て委託先の人員であった。また、実施

主体の職員を増員して発令している実施主体も 20

実施主体あった（図 9参照）。 

全体としては、既存の職員等に対して併任（兼任）

としている実施主体が多く、そのため雇用形態としては

常勤雇用をされている者の割合が全自立支援員の 9

割にのぼった（図 10, 11 参照）。自立支援員の専

門性としては、保健師が多い結果となった。これは保

健師である職員が併任しているためであると推察される

（図 12参照）。 

自立支援員を配置していないと回答した 16 実施

主体について、配置していない理由としては、既存の

人員で対応できているとの回答が 5 実施主体と、最も

多かった（表 1-1 参照）。今後の対応については、5

実施主体においては既に近年中の配置を予定してい

た。他方、11の実施主体では今後も配置の予定がな

く、うち 4 実施主体（神奈川県、大津市、豊中市、

川崎市）では既存の体制で対応できているため必要

ないと判断、3 実施主体（郡山市、越谷市、奈良市）

では予算または人員、委託先等の確保が困難である
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との回答であった（表 1-2 参照）。 

自立支援員の相談支援スキルの向上への取組み

については、外部研修への派遣が最も多く、次に内部

での研修実施が多かった。他方、都道府県で12.8％

（6/47）、政令指定都市で10%（2/20）、中核

市で 20%（10/48）が、特に実施していないと回答

した（図 13参照）。 

個別支援計画の作成については、7 割以上で作

成の経験がない状況であるが、昨年度と比較すると約

10%の増加がみられた（図 14参照）。 

個別支援計画を作成していない理由としては、支

援対象者の把握ができていないとの回答が最も多く

22 実施主体、次にニーズがないとの回答が 19 実施

主体と続いた（図 15 参照）。その他の理由としては、

相談内容が計画策定にまで至らなかった、対象者の

要望がない等が挙げられた。また、対応を検討中との

回答がある中、個別支援計画を作成する必要性を感

じていないという回答も複数みられた。なお、個別支援

計画を作成していると回答した実施主体においても、

自立支援員当たりの担当件数にはかなりばらつきがみ

られた（図 16参照）。 

 

(2) 療養生活支援事業（任意事業） 

任意事業である療養生活支援事業については、

115 実施主体中 9実施主体（7.8%）しか実施して

いない実態が明らかになった（図 17 参照）。内訳とし

ては、全国で約 125 名（延べ人数）が利用しており、

前年度に比べて約 10 倍となっていた。一方、予算は確

保したが利用者がいないと回答した実施主体もみられた

（表 2参照）。 

療養生活支援事業を実施していない理由としては、

「ニーズを把握していない」が 36 実施主体と最も多く、

次に「事業を委託できる病院等がない」（23 実施主

体）、「どのように実施してよいかわからない」（21 実施

主体）、「予算を確保できない」（21実施主体）等の

理由が挙げられた。また、「その他」として、「他の施策に

おいて実施されているため」との回答が10実施主体から

あり、具体的には、難病患者一時入院事業など難病対

策に基づくサービス、重度心身障がい児者医療型短期

入所整備推進事業等の障がい者総合支援法に基づく

サービス、在宅医療未熟児等一時受入れ事業、日中

一時支援事業等周産期医療対策事業に基づくサービ

ス等によってレスパイト支援が実施されているため、敢え

て当該事業による療養生活支援を実施することはして

いないとのことであった（図 18 参照）。 

 

(3) 相互交流支援事業（任意事業） 

相互交流支援事業については、前年度に比べて全

体的に微増してはいるが、115実施主体中24実施主

体（20.8%）しか実施していない実態が明らかになっ

た（図 19 参照）。 

一方、相互交流支援事業を実施している実施主体

の状況としては、大阪府で平成28年度延べ379人が

本事業を利用しており、続いて愛媛県261人、広島県

200 人、石川県 124 人、滋賀県 111 人、島根県

108 人と、積極的に運用している実施主体があることが

確認された（表 3参照）。 

相互交流支援事業を実施していない理由としては、

「ニーズを把握していない」（32 実施主体）、「予算が

確保できない」（17 実施主体）、「どのように実施して

よいかわからない」（14 実施主体）、「事業を委託でき

るNPO等がない」（10実施主体）等の理由が挙げら

れた（図 20参照）。 

 

(4) 就職支援事業（任意事業） 

就職支援事業については、115 実施主体中 4 実

施主体（3.6%）しか実施しておらず、前年からの増

減はなかった（図21参照）。就職支援事業の具体的
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な実施状況については、平成 28 年度山口県で延べ

47人、愛媛県で21人が利用していた（表4参照）。 

就職支援事業を実施していない理由としては、「ニー

ズを把握していない」（49 実施主体）、「予算が確保

できない」（22 実施主体）、「どのように実施してよいか

わからない」（20 実施主体）、「事業を委託できる

NPO 等がない」（18 実施主体）等の理由が挙げられ

た。また、「その他」として、「就労についての相談があった

場合は難病患者向けの就労支援の施策を案内、利用

する」と回答した実施主体もあったが、多く（23 実施主

体）は検討中であった（図 22参照）。 

 

(5) 介護支援事業（任意事業） 

介護支援事業については、全体としては前年度から

の増減はなく、115 実施主体中 4 実施主体（3.4%）

しか実施していない実態が明らかになった（図 23 参

照）。一方、積極的に取組んでいる実施主体は大阪

府で、平成 28 年度には延べ 379 人が利用していた

（表 5参照）。 

介護支援事業を実施していない理由としては、「ニー

ズを把握していない」と回答した実施主体が 56 であった。

続いて、「どのように実施してよいかわからない」（26 実

施主体）、「予算が確保できない」（24 実施主体）、

「事業を委託できる NPO 等がない」（20 実施主体）

等の理由が挙げられた（図 24参照）。 

 

(6) その他の自立支援事業（任意事業） 

その他の自立支援事業については、前年度に比べ

微増ではあるが、115 実施主体中 12 実施主体

（10.4%）において取り組んでいる実態が明らかになっ

た（図 25 参照）。 

その他の自立支援事業として実施している事業につ

いては、「学習支援」に取り組んでいる実施主体が 4 実

施主体（京都府、愛媛県、鹿児島県、神戸市）あり、

また、「研修会や講演会等」を開催している実施主体も

4 実施主体（石川県、徳島県、八王子市、福山市）

が報告された（表 6参照）。 

 

II. 慢性疾病児童等地域支援協議会の実施状況に
ついて 

平成 28 年度の現状としては、慢性疾病児童等地

域支援協議会が開催されたのは 115 実施主体中 40

実施主体（34.8%）で、前年度に比べて微増であっ

た（図 26 参照）。 

慢性疾病児童等地域支援協議会の構成員は実

施主体により様々であるが、主な構成員としては、実施

主体職員、保健所職員、医療関係者、患者会・家族

会が挙げられる（図 27参照）。 

慢性疾病児童等地域支援協議会での主な議題は、

小児慢性特定疾病対策についての方向性、小児慢性

特定疾病児童等の課題の共有と対応等であり、個別

の児童の支援方針等の検討はあまりされないようであっ

た（図 28 参照）。 

慢性疾病児童等地域支援協議会を開催していな

い理由については、「自立支援事業の任意事業を実施

していない」と回答した実施主体が 31 と最も多く、次に

「開催に向けて準備中」が 22 実施主体であった。一方、

「別の会議等で議論をしているため協議会の開催の必

要性を認めなかった」という回答が14実施主体でみられ

た（図 29参照）。 

慢性疾病児童等地域支援協議会における地域内

のニーズの把握方法としては、「相談支援の中で要望を

聴取する」という回答が最も多く 78実施主体、次に「小

児慢性特定疾病医療費申請時に申請者から把握する」

との回答が 59 実施主体、「協議会で当事者・患者団

体等から聞き取り」をするとの回答が40実施主体であっ

た。また、「自治体独自調査を実施」と回答した実施主

体が 25、「把握方法について検討中」との回答した実
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施主体が 23 であった。一方、特に把握のための取組み

を行う予定はないと回答した実施主体は 10 であった

（図 30 参照）。 

 

III. 小児慢性特定疾病児童手帳について 

小児慢性特定疾病児童手帳の交付については、

78.3%（90/115）の実施主体で交付されている

実態が把握され、前年度に比べ増加していることが確

認された（図 31参照）。 

主に、小児慢性特定疾病児童手帳の交付時期に

ついては、小児慢性特定疾病医療費助成の対象として

新規に認定された時に交付している実施主体が 68

と最も多かった（図 32参照）。 

また、小児慢性特定疾病児童手帳所持者に対す

る優遇施策については、何らかの優遇施策を設けて

いる実施主体は 8 実施主体にとどまる実態が明らか

になった（図 33参照）。 

さらに、小児慢性特定疾病児童手帳を交付してい

ない主な理由としては、「手帳の有効性を感じないため」

（12 実施主体）、「予算が確保出来ないため」（10

実施主体）であった（図 34 参照）。 

 

Ｄ．考察 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施

については、必須事業である相談支援事業では前年度

同様に各実施主体において取り組まれていることが確認

された。また、自立支援員の配置状況については、前年

度に比べて対応が進んでいることが確認され、未だ配置

されていない実施主体においても、近年中に配置を予

定していることが明らかになった。一方、自立支援員とい

う呼称を用いず既存の施策の延長で自立支援を実施

していると推察される実施主体があることも確認された。

自立支援を受けるべき対象児童が、適切に自立支援を

受けることができる状況を確保しつつ、制度の合理化、

効率化の検討も必要であるかもしれない。 

個別支援計画の作成については、どのような対象者

に必要であるのか、当該個別支援計画の内容や目的

はどのようなものであるか等、具体的にどのように運用さ

れるべきものであるのかについて自立支援員間でも認識

が共有されていない現状が推察される。個別支援計画

については、他の施策においても既にあること、小児慢性

特定疾病対策の対象児童の一部では既に他の施策を

利用していること等もあり、現場でその必要性、役割につ

いて、曖昧な状況であることは否めない。したがって、今

後、地域格差なく公平・公正に個別支援計画に基づく

自立支援が対象児童に提供されるよう、個別支援計

画の在り方ならびに運用についての具体的な整理が必

要であろう。 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業における

任意事業の実施状況については、全体として前年度に

比べ取組みを始めた実施主体が増えていることが確認さ

れた。しかしながら、現状としては相互交流支援事業を

実施している実施主体が全体の約 20%、療育生活支

援事業は約 8%、就職支援事業は約 4%、介護支援

事業は約 3%と、いずれもその実施率は低い。この主な

原因としては、任意事業としてどのようなニーズがあるのか、

どのような支援事業を提供できるのか等の情報が不足し

ていることが挙げられる。ニーズ情報については、実施主

体における独自調査や小児慢性特定疾病児童等生

活実態調査等の結果を利用し、適切に把握していくこと

で対応が可能であろう。また、どのような支援事業を提

供できるかについては、本研究班における好事例集を参

考に検討が可能になると考える。 

慢性疾患児童等地域支援協議会の開催状況につ

いては、全実施主体の約 35%において開催されており、

これは前年度に比べるとわずかに増加していることが明ら
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かになった。慢性疾患児童等地域支援協議会を開催

していない主な理由としては、任意事業を実施していな

いことが挙げられており、前述の任意事業の充実と併せ

て、今後の改善が期待されるところである。 

小児慢性特定疾病児童手帳の交付については、約

80%の実施主体において交付されている実態が明らか

になった。一方で、手帳の有効性を感じていない、当該

手帳に替わるものを交付しているという実施主体がある

ことから、本手帳交付の意義を再検討することも必要で

あるかもしれない。また、交付された手帳を、利用者であ

る小児慢性特定疾病児童等がどのように利用している

か、役に立っているのか等についても、別途調査し、当該

手帳を小児慢性特定疾病児童等の療養生活により役

立つものにするための検討が必要であろう。 

 

Ｅ．結論 

 平成 27 年 1 月 1 日より改正児童福祉法に基づき

施行された小児慢性特定疾病対策において自立支援

事業も拡充された。各実施主体の努力により、必須事

業のみならず、任意事業についても、様々な取組みが検

討され、平成 28 年度では、前年度に比べて、全体とし

てその取組みが増えたことが確認された。しかしながら、

自立支援のニーズ把握、自立支援事業の内容について

は、未だ試行錯誤、もしくは検討中の段階である実施

主体も多い。したがって、本研究班において、先行して

自立支援に取り組んでいる実施主体の好事例の紹介、

実施する際のノウハウ等を周知する等して、自立支援の

普及を後押しすることが重要であろう。また、今後、地域

格差なく公平・公正に自立支援が対象児童に提供され

るよう、自立支援の在り方ならびに具体的な運用につい

て検討を進めていくことが必要である。 

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 

1. 特許取得／2. 実用新案登録／3.その他 

いずれも無し 
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図 1. 相談支援事業-実施場所 
 
 
 
 
 
 
 

図 2. 相談支援事業-相談内容（重複回答有り） 
 
 
 
 
  



15 
 

 

 
図 3. 相談支援事業-相談受付方法（重複回答有り） 

 

 

 
 

図 4. 相談支援事業-1 週間の総受付時間 
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図 5. 相談支援事業-相談受付対象者 

 

 

 

 
図 6. 相談支援事業-自立支援員などの配置有無 
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図 7. 相談支援事業-配置数 
 
 
 
 
 
 
 

 
図 8. 相談支援事業-既存の人員に対し発令・任命等を行っている実施主体 
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図 9. 相談支援事業-業務委託先の任命状況と増員状況 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

図 10. 相談支援事業-自立支援員の任用形態 
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図 11. 相談支援事業-自立支援員の専任・兼任の別 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

図 12. 相談支援事業-自立支援員の職種・資格 
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図 13. 相談支援事業-スキル向上対応状況 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
図 14. 相談支援事業-個別支援計画の作成有無 
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図 15. 相談支援事業-個別支援計画を作成していない理由 

 
 
 
 
 
 
 

 
図 16. 相談支援事業-個別支援計画の支援員一人当たりの平均担当件数 
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図 17. 療養生活支援事業-実施の有無 

 
 
 
 
 
 

 

図 18. 療養生活支援事業-実施していない理由 
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図 19. 相互交流支援事業-実施の有無 

 
 
 
 

 
図 20. 相互交流支援事業-実施していない理由 
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図 21. 就職支援事業-実施の有無 
 
 
 
 
 
 
 

図 22. 就職支援事業-実施していない理由 
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図 23. 介護支援事業-実施の有無 

 
 
 
 
 

 

 
図 24. 介護支援事業-実施していない理由 
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図 25. その他の自立支援事業-実施の有無 

 
 
 
 

 
図 26. 慢性疾病児童等地域支援協議会-実施の有無 
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図 27. 慢性疾病児童等地域支援協議会-構成員の所属などの種別について 

 
 
 
 
 
 
 

 
図 28. 慢性疾病児童等地域支援協議会-主な議題について 
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図 29. 慢性疾病児童等地域支援協議会-開催していない理由 

 
 
 
 
 
 
 
 

 

図 30. 慢性疾病児童等地域支援協議会-ニーズの把握方法 
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図 31. 小児慢性特定疾病児童手帳について-交付の有無 

 
 

 
 
 
 
 
 
 

図 32. 小児慢性特定疾病児童手帳について-交付の時期 
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図 33. 小児慢性特定疾病児童手帳について-優遇施策の有無 

 
 
 
 
 
 
 

 
図 34. 小児慢性特定疾病児童手帳について-交付していない理由 
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表 1-1. 相談支援事業-自立支援員を配置していない理由 
 

 
 

 
 

 

表 1-2. 相談支援事業-自立支援員の今後の配置予定 

 
  

理由 件数 実施主体
名 

既存の人員・体制で対応できるため 5 神奈川県、横須賀市、大津市、東大阪市、豊中市 

予算が確保できなかったため 4 島根県、沖縄県、高崎市、豊中市 

募集したが人員を確保できなかったため 1 鳥取県 
配置する方向で準備中 1 沖縄県 

その他 6 北海道、埼玉県、郡山市、越谷市、奈良市、呉市 
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表 2. 療養生活支援事業-実施している実施主体の状況 

実施主体名 利用延べ人数（人） 
H27年度        H28年度 

H28年度予算額 
（千円単位） 

岩手県 0 10 1,154 

栃木県 約10 約10 1,700 

群馬県 － 0 0 

滋賀県 2 29 5,958 

香川県 － 0 7,316 

福岡県 － 0 0 

盛岡市 0 2 3,892 

高松市 － 18 0 

那覇市 0 56 910 
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表 3. 相互交流支援事業-実施している実施主体の状況 

実施主体名 利用延べ人数（人） 

H27 年度     H28 年度 

H28 年度予算 

(千円単位) 

栃木県 ― 約 70 3,000 

群馬県 ― 24 59 

千葉県 ― 57 145 

石川県 ― 124 765 

滋賀県 59 111 1,500 

京都府 30 62 1,600 

大阪府 594 379 19,793 

鳥取県 5̃10 (回答無) 567 

島根県 370 108 662 

岡山県 26 19 743 

広島県 288 200 577 

徳島県 9 8 19 

香川県 10 11 62 

愛媛県 140 261 3,544 

大分県 8 20 175 

宮崎県 25 38 505※ 

札幌市 40 80 0 

名古屋市 ― 36 474 

柏市 ― 21 30 

豊橋市 ― 12 44 

堺市 40 20 0※※ 

倉敷市 20 25 60 

福山市 ― 11 72 

宮崎市 ― 86 120 
※ 小児慢性特定疾病等自立支援事業にかかる予算 

※※  難病患者支援センター運営事業としては22,327千円 
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表 4. 就職支援事業-実施している実施主体の状況 

実施主体名 利用延べ人数（人） 

H27 年度     H28 年度 

H28 年度予算 

(千円単位) 

山口県 ― 47 123.8 

愛媛県 12 21 632 

堺市 4 5 0※ 

神戸市 1 (回答無) 7,272 
 

※ 自立支援事業としては無し。難病患者支援センター運営事業としては22,327千円 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

表 5. 介護支援事業-実施している実施主体の状況 

実施主体名 利用延べ人数（人） 

H27 年度     H28 年度 

H28 年度予算 

(千円単位) 

栃木県 約10 約10 2,700 

京都府 6 1 202 

大阪府 333 379 19,793 

和歌山市  12 63 
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表 6. その他の自立支援事業-実施主体の状況 
実施主体
名 

事業の概要 事業の開始時期 新規 or 
改編 

対象者要件 

栃木県 診療報酬を超える訪問看護に
対する費用の助成 

（記載無し） （記載無） （記載無し） 

東京都 （記載無し） 平成27年4月 新規 小児慢性特定疾病医療受
給者 

石川県 研修会・講演会 平成27年4月 新規 患者・家族・医療保健福祉
教育関係者 

京都府 長期入院中の学習支援 平成28年9月 新規 京都府立高等学校に通う以
下の要件を満たした小児慢性
特定疾病児童等 
(1)義務教育期間を終了した
満20歳未満の者 
(2)主治医に学習が可能と診
断を受けた者 
(3)主治医が30日以上入院
を要すると判断した者 

大阪府 小児在宅支援ネットワーク会議 平成27年4月 既存事業
の改編 

在宅療養児を支援する医療
機関・地域の関係機関 

徳島県 各保健所において小児慢性特
定疾病児童等に関する研修
会，講演会を開催している。 

平成28年4月 既存事業
の改編 

（記載無し） 

愛媛県 学習支援、きょうだい支援 平成27年4月 新規 特になし 

鹿児島県 病院での学習支援 平成27年 新規 対象医療機関に入院している
小児のうち希望者 

神戸市 学習、通院・通学支援 平成27年4月 新規 小児慢性特定疾病医療受
給者 

八王子市 講演会を開催 平成28年4月 新規 患者とその家族及び支援関
係者 

福山市 自立に向けた健康管理等に関
する講演会 

平成29年4月 新規 小児慢性特定疾病で治療中
の者及びその家族，小児慢
性特定疾病で治療していた
者，小児慢性特定疾病と診
断されたが，未治療の者 

大分県 サマーキャンプ 平成27年7月 既存事業
の改編 

小児糖尿病患児とその家族 

 
 

 


