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横浜市小児慢性特定疾病対策事業について

資料１

1



小児慢性特定疾病児童の状況（１）
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小児慢性特定疾病医療費助成受給者の推移（単位：人）
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小児慢性特定疾病児童の状況（２）

小児慢性特定疾病医療給付申請数（単位：件）

※令和２年度は、新型コロナウイルス感染症による受給者証の1年自動延長措置対応あり
※新規申請および継続申請の合計値
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小児慢性特定疾病児童の状況（３）
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疾患群別受給者数（単位：人）令和６年度末時点
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７群（糖尿病）

８群（先天性代謝異常）

９群（血液疾患）

10群（免疫疾患）

11群（神経・筋疾患）

12群（慢性消化器疾患）

13群（染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群）

14群（皮膚症候群）

15群（骨系統疾患）

16群（脈管系疾患）

疾病 患者数

１型糖尿病 155

成長ホルモン（ＧＨ）分泌不全性低身長症（脳の器質的
原因によるものを除く。） 122

前駆Ｂ細胞急性リンパ性白血病 107

潰瘍性大腸炎 97

ファロー（Ｆａｌｌｏｔ）四徴症 80

クローン（Ｃｒｏｈｎ）病 69

微小変化型ネフローゼ症候群 63

若年性特発性関節炎 62

点頭てんかん（ウエスト（Ｗｅｓｔ）症候群） 60

両大血管右室起始症（タウジッヒ・ビング（Ｔａｕｓｓｉｇ
－Ｂｉｎｇ）奇形を除く。） 48

疾病別受給者数（単位：人）上位10疾病



性別・疾患群別受給者数（単位：人） 令和６年度末時点

小児慢性特定疾病児童の状況（４）
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年齢別受給者数（単位：人） 令和６年度末時点

年齢別人工呼吸器装着者数（単位：人） 令和６年度末時点 ※人工呼吸器装着と認定されている方

6

計：31人
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小児慢性特定疾病児童の状況（５）



小児慢性特定疾病児童の状況（６）

重症患者認定数（単位：人） 令和６年度末時点 ※申請事由は「医療意見書」「身体障害者手帳」「高額かつ長期」の３つがあり、複数事由での申請が可能であり、表中の数値は
延べ人数として集計（詳細次頁）

※各疾患群の合計値を表示
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（参考）小児慢性特定疾病医療給付における重症患者

１か月に受けた小児慢性特定疾病医療支援につき健康保険の療養に要する費用の額が５万円を超えた月数が、6か月以上ある場合

次の表に掲げる部位等のいずれかについて、同表に掲げる症状の状態のうち、1つ以上
が長期間（おおむね6か月以上）継続すると認められるもの

次の表に掲げる疾患群のいずれかについて、同表の治療状況等
の状態にあると認められるもの

①小児慢性特定疾病重症患者認定基準に該当

②費用が高額な治療を長期間にわたり継続しなければならない者（高額かつ長期）
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小児慢性特定疾病児童の状況（８）

＜給付対象用具 全19品目＞
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（尿路系、消化器系）人工鼻、チューブ型包帯

日常生活用具給付実績

R2 R3 R4 R5 R6
申請件数（件） 23 20 44 33 35

給付金額（円） 1,141,440 1,370,518 2,373,007 2,474,396 2,127,540
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自立支援事業（相談支援事業及び自立支援員）における相談状況(１)

相談件数実績（単位：件）
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自立支援事業（相談支援事業及び自立支援員）における相談状況(２)

相談内容別件数（単位：件）
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小児慢性特定疾病児童等実態把握調査の
結果を踏まえた取組について

資料２

1



2

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業創設の背景

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 立ち上げ・見直し手順マニュアル（令和６年３月）より抜粋



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の内容（必須事業）

事業名 内容

相談支援事業

①療育相談指導
医師等が医療機関からの療育指導連絡票に基づき、小慢児童等の家族に対して家庭看護、食事・栄養及び歯科保健に関する指
導を行うとともに、福祉制度の紹介、精神的支援、学校との連絡調整、その他日常生活に関し必要な内容について相談を行う。
② 巡回相談指導
現状では福祉の措置の適用が困難なため、やむを得ず家庭における療育を余儀なくされていて在宅指導の必要がある小慢児童等に
対し、嘱託の専門医師等により療育指導班を編制し、関係各機関と連絡調整の上出張又は巡回して相談指導を行い、必要に応
じ訪問指導を実施する。
③ ピアカウンセリング
小慢児童等の養育経験者が、日常生活や学校生活を送る上での相談や助言を行い、小慢児童等の家族の不安の解消を図る。
④ 自立に向けた育成相談
小慢児童等は、疾病を抱えながら社会と関わるため、症状などの自覚及び家族や周囲との関係構築の方法など、自立に向けた心
理面その他の相談を行う。
⑤ 学校、企業等の地域関係者からの相談への対応、情報提供
小慢児童等を受け入れる学校、企業等への相談援助、疾病について理解促進のための情報提供・周知啓発等を行う。

小児慢性特定疾病児童
等自立支援員

①自立支援に係る各種支援策の利用計画の作成・フォローアップ
小慢児童等の状況・希望等を踏まえ、自立・就労に向け、地域における各種支援策の活用についての実施機関との調整、小慢児
童等が自立に向けた計画を策定することの支援及びフォローアップ等を実施。
② 関係機関との連絡調整等
小慢児童等への個別支援として、学校、企業等との連絡調整、各種機関・団体の実施している支援策について情報の提供等を行
う。
③ 小児慢性特定疾病対策地域協議会への参加
小児慢性特定疾病対策地域協議会の構成員として、協議に参加し、取組の報告及び意見陳述等を行う。等

以下の例を参考とし、地域の実情に応じて適切な相談支援体制を整備し、実施することとなっており、本市では県立こども医療センターへの委託にて実施。
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の内容（努力義務事業）
改正児童福祉法（令和５年10月施行）により、実態把握事業が創設され、従来の任意事業が努力義務化され、本市では令和６年度から順次実施。

事業名 内容 本市の取組状況

実態把握事業（創
設）

地域における小児慢性特定疾病児童等の実態把握の他、他の努力義務事業の実施に関し
て必要な情報の収集、整理、分析及び評価を行う。
＜例＞地域のニーズ把握・課題分析等

令和６年度に「横浜市小児慢性
特定疾病児童等実態把握調査」
として実施

療養生活支援事業
医療機関その他の適切な場所において、小児慢性特定疾病児童等を一時的に預かり、必要
な療養上の管理、日常生活上の世話、その他必要な支援を行う。
＜例＞医療機関等によるレスパイト事業の実施

未実施

相互交流支援事業
小児慢性特定疾病児童等が相互に交流することで、コミュニケーション能力の向上、情報収集、
社会性の涵養等を図り、自立を促進する。
＜例＞ワークショップ、小児慢性特定疾病児童等同士の交流、小児慢性特定疾病児童等
と小児慢性特定疾病にり患していた者、他の小児慢性特定疾病児童等の家族との交流

令和７年度から、特定非営利活
動法人横浜こどもホスピスプロジェ
クトへ委託にて実施

就労支援事業
就労に関する必要な支援又は雇用情報の提供を行う。
＜例＞ ・職場体験、職場見学・就労に向けて必要なスキルの習得支援
・雇用・就労支援施策に関する情報収集、情報提供

未実施

介護者支援事業
通院の付添支援、きょうだい支援等
＜例＞ ・小児慢性特定疾病児童等の通院等の付添・家族の付添宿泊支援
・小児慢性特定疾病児童等のきょうだいの預かり支援・家族向け介護実習講座等

令和７年度から、きょうだい児支
援を主として特定非営利活動法
人横浜こどもホスピスプロジェクト
へ委託にて実施

その他の事業
学習支援、身体づくり支援等
＜例＞・長期入院等に伴う学習の遅れ等についての学習支援・身体作り支援
・自立に向けた健康管理等の講習会・コミュニケーション能力向上支援等

未実施
4



5

小児慢性特定疾病児童等実態把握事業（実態把握調査）の概要

１） 調査の目的
小児慢性特定疾病は、児童期に発症する疾病で、
１）慢性に経過する
２）生命を長期に脅かす
３）症状や治療が長期にわたって生活の質を低下させる
４）長期にわたって高額な医療費の負担が続く

の４要件を満たし、厚生労働大臣が定めるものをいう。
小児慢性特定疾病児童等実態把握調査は、小児慢性特定疾病児童等の実情を踏まえ、児童等の健全な育成と自立を促進する事業（自立支援事業）
等の企画・立案にあたり、必要な情報の収集等を行うことを目的とする。

２） 調査対象
（ⅰ）横浜市に居住し、令和５年度末時点で小児慢性特定疾病の医療費助成を受けている受給者の保護者。 2,282件
（ⅱ）横浜市に居住し、令和５年度末時点で小児慢性特定疾病の医療費助成を受けている中学生以上の受給者本人。 1,207件
注）「横浜市小児がんに関するアンケート」（実施期間：令和5年10月～令和6年10月）の対象となった、小児慢性特定疾病の疾患群が「悪性新生物」の受給者及びその保護者を

除く。

３） 調査方法
調査票一式の送付による調査票回収と、ウェブサイト上の電子回答フォーム利用の混合方式

４） 調査実施期間
令和6年11月～令和7年1月

５） 回答状況
保護者 1,707件（回収率74.8％）
本 人 710件（回収率58.8％）
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実態把握調査の結果を踏まえた自立支援事業の実施内容について

小児慢性特定疾病に必要な支援や配慮（保護者回答）、自分の病気についてあるとよい支え（本人回答）の上位３位は「疾病への理解促進」「身近な
支援」「経済的支援」で共通していた。そのほかに「成人後の支援」「学習支援」「就労支援」も上位で共通していた。



実態把握調査保護者回答分集計結果（必要とする支援や配慮1/2）
小児慢性特定疾病に必要な支援や配慮（保護者回答）について、中分類を小分類に細分した結果
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実態把握調査保護者回答分集計結果（必要とする支援や配慮2/2）
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実態把握調査本人回答分集計結果（自分の病気についてあるとよい支え）
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前述の集計結果の元となっている自由記載から中分類ごとに課題及びニーズを整理したところ、疾病に対する理解促進は「周囲からの理解促進のニーズ」と「児童
本人の理解促進のニーズ」に大別された。

実態把握調査に基づく課題及びニーズ整理（1/5）

• 見えない障害（内部障害など）で、周囲から理解してもらえないため困りごとがある。
• 見える障害（低身長）で差別を受けないか心配。
• 病気による社会的な不平等、差別、いじめ、理解してもらえないことによるつらい体験があった。
• 手加減されることでつまらないという思いが本人にはあった。

• 見えない障害（内部障害など）で、周囲から理解してもらえないため困りごとがある
• 入部を拒否された

• 「慢性疾病」という特徴を理解してほしい。
• 理解してもらったうえで、変わりなく接してもらいたい。知っていてくれればそれでいい。
• 本人が自信をもったり社会に自分が受け入れられていると感じられる。

• いちいち説明するのは本人にとっても保護者にとっても精神的に苦痛

疾病に対する理解促進

• 自分自身で病気をあまり把握していない• 親の考え方が子供に反映していると思う
• 本人も成長とともに学んでいる。生活の場（学校や習い事）において、理解してもらえるかどうか
が一番子供が過ごしやすい場所になるか決まる。

• （本人が）必要な人に理解してもらう方法や伝え方の習得

• 病気に対する誤解（Ⅰ型糖尿病、もやもや病）がある。
• イメージで語られることが多い。
• 病気自体が知られていないことで理解してもらえない。
• 職場、友人、教員 による理解が足りない。

説明することの苦痛

周囲の誤解や理解不足

理解不足等による不安やつらい体験
• （広く一般に自分が罹患している特定の疾患について）「どのような病気か」「生活上、配
慮を必要としている」ことについて理解してほしい。

• 症状のつらさを理解してほしい。
• 理解してもらったうえで、病気であってもできることを考えてみてほしい。

• 職場、友人、教員 による理解が足りない

理解不足等による不安やつらい体験

周囲の誤解や理解不足

周囲へ理解を求めている

“周囲”からの理解促進ニーズ

“児童本人”の理解促進ニーズ

児童本人の理解に与える影響要因

• 本人も思春期に入り、他の子との違いなどのなどに悩むことが多い。
• 「どうして毎日薬を飲むの？」と５歳の子どもに聞かれて、どう説明したらわかりやすいか悩むことが
増えた。

本人自身の悩みや病気の伝え方の難しさ

児童本人の理解不足

保護者からの回答
本人からの回答

凡例
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• レスパイトを充実してほしい。• 本人の体調不良時に預けられる機関が欲しい。
• 家族の体調不良時等の入院預かりを認めてほしい。

• 通院にかかる交通費、付き添い保護者の食費や移動費など助成対象外となるものが多く、
長期間の通院を続けていくとじわじわ苦しくなっていく。

• 遠方から通院する場合の交通費
• 治療に必要な車いす、タクシー、座位保持などの支援があると助かる。
• 頻繁につかっても経済的負担の少ない介護タクシー
• 介護タクシーは高いので通院で往復●●円かかる。

• 本人と家族の心のケアもできる相談窓口• 社会に出ることを見据えた相談窓口の把握、何かあったときにすぐに相談できる病院以外の
窓口（病院への連絡は気が引ける）

• ちょっとした悩みや相談事を聞いてくれるスタッフ。
• 成人した時にどのような支援を受けられるか教えてほしい。

• 保護者が情報を探すのが当たり前だが、市も積極的に発信してほしい。
• 行政より情報発信を対象の家庭に行っていくことが必要。
• 成長に沿った制度の利用の仕方等、わかりやすく発信するべきだと思う。
• 患者会や家族会の情報が全く入ってこないので、医療証申請時などに情報が欲しい。

• 相談や情報を充実させ、わかりやすく情報発信してほしい。

• 通院にかかる負担を軽減してほしい。

身近な支援
通院の（経済的）負担が大きい

本人の預かり先が限られている

相談対応の質の向上
制度の周知・情報提供

行政による積極的な情報発信が必要

心のケアも求めている相談しやすい場所や人がほしい

通院の負担軽減に関するニーズ

本人の預かりに関するニーズ

相談対応や情報発信に関するニーズ

実態把握調査に基づく課題及びニーズ整理（2/5）
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就労支援
学習支援

• （本人が）気軽に（罪悪感なく）休暇を取れるようにしてほしい。
• 短時間労働や休暇をとりやすくしてほしい。
• 体調不良時などの突発の休暇や早退、通院のための休暇がとれるようにしてほしい。
• 欠席による進学への影響を失くしたい。

• 休暇を充実させ、出席（勤務）日数への影響を少なくしてほしい。

• 体調不良時などの突発の休暇や早退、通院のための休暇がとれるようにしてほしい。

• 通院、体調不良による遅刻や欠席による内申点への影響（が心配）。
• 留年した。

• 長期入院による学校とのコミュニケーション（学校の理解をもう少しあれば、今の時代インター
ネットなどで交流もできると思う。）

• 学校の選び方についてのアドバイスが欲しい。
• 発達が遅い子を受け入れてくれる習い事が少ない。コミュニティセンターなどに講師が来て教え
てもらえるような会の開催（ピアノ、水泳、野球などのスポーツ）。

• 修学旅行に行けない。
• 学校に行けず（行けたとしてもついていけない）、居場所が欲しい。

• 学校とのつながりを保ち、学習や各種体験ができる環境を整えてほしい。

• 就職支援の充実

• 自活できるだけの職に就けるような支援。
• 病状が悪化したときの転職支援。
• 利用しやすい就労支援の情報提供が欲しい。
• 保護者（母親）の復職が難しい。

• 就労支援の情報がほしい

実態把握調査に基づく課題及びニーズ整理（3/5）

治療に伴う休暇取得に関するニーズ

学習等、健全育成に関するニーズ

就“職”、転職支援ニーズ

登校できないことによる発育への影響

治療や療養に伴う休暇取得

休暇による学業への影響

病状に合わせた就職支援

治療や療養に伴う休暇取得

病状に合わせた就職支援
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医療

• 転勤に伴う転院の不安。
• 成人診療科に移ったあとも症状について丁寧に教えてほしい。

• 移行期医療の推進

• 今後（保護者なしで）受給者証を利用することになった場合、本人だけでは対応が難しい。
• 移行期医療についての案内や、本人を含めた対面の説明支援。

交流支援

• 悩みや不安を共有できる同じ病気の人を見つけることができない。
• 保護者同士のつながりがほしい。

• 同じ病気で就労している先輩の話、研究者による最新の話
• 本人が参加できるような疾病に関するセミナー
• 実際の経験談をまとめたものを子供向けに分かりやすく伝えられる媒体
• 参加できるときだけ、気軽に参加できる交流の機会

• （保護者同士のつながりを持とうと思えるのは）状況が改善して成長してから、または、介護
者の気持ちの整理がついてからではないか。それ以前は、介護者に寄り添う方が大きな支援
になる。

経済的支援

• 長期入院で保護者が宿泊する際の宿泊費。
• 限度額の上限をなくし、難病治療こそ年齢問わず無料にして欲しい。
• 慢性疾病を持つ子は通院や入院が多かったりすることで、健康な子よりもただでさえ金銭的
負担をかかえている(母親の就労ができなくなる、父親も急な休暇取得や短時間の勤務が増
える、在宅介護や血糖値安定のための冷暖房等の電気代、通院と入院と付き添いや面会
者のための交通費やガソリン代や駐車料金や食費や寝具等レンタル品やテレビカード等)

• 治療に付随する経済的負担の軽減

児童や保護者同士（治療経験者含む）の交流ニーズ

医療費及び治療に伴う費用負担が大きい

本人自身で受診できるようにする支援

つながりが持てない

移行期に関するニーズ

経済的支援に関するニーズ

移行先と移行後の対応

実態把握調査に基づく課題及びニーズ整理（4/5）
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• きょうだい児の預かり先を準備してほしい

• きょうだいの預かり支援

• 入院時に一番困ったことはきょうだいへの支援が全くないこと

きょうだい児

実態把握調査に基づく課題及びニーズ整理（5/5）

• 手帳などを持っていないからこそ今後が不安
• 知的障害などなく心疾患の患者は、制度や社会の狭間にいて福祉サービスもなく頼れる場
所がない

• 親が高齢化したときの支援
• 災害時の対応
• 受診時の院内サポート
• 医療的ケア児の保育園入所が困難

その他

きょうだい児の預かりニーズ
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課題及びニーズと自立支援事業（努力義務事業）の関係性

自立支援事業（努力義務事業） ニーズ 取組（例）

療養生活支援事業
• 周囲への病気に関する説明ツールの作成（児童手帳の工夫等）

• 児童が病気の理解を深めるツールの作成
• 病気を理解する勉強会

相互交流支援事業

• 通院に係る（介護）タクシー費用の助成

• メディカルショートステイ事業の活用

• 小慢申請時の情報提供
• ホームページの充実、メールでの情報発信

就労支援事業 －

• 相互交流支援事業で実施する各種体験の横展開

介護者支援事業

• 就労支援に係る講演会・相談会

－

• 移行期医療支援センターを中心とした移行期支援

その他の事業
• 相互交流支援事業の実施

－

“周囲”からの理解促進ニーズ

“児童本人”の理解促進ニーズ

通院の負担軽減に関するニーズ

本人の預かりに関するニーズ

相談対応や情報発信に関するニーズ

治療に伴う休暇取得に関するニーズ

学習等、健全育成に関するニーズ

就“職”、転職支援ニーズ

児童や保護者同士（治療経験者含む）の交流ニーズ

移行期に関するニーズ

経済的支援に関するニーズ

きょうだい児の預かりニーズ

：本日の論点
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1. 事務局が整理した課題及びニーズに対するご意見
• 小児慢性特定疾病に特有のニーズはあるか
• 診療や相談対応をするなかで他に考えられるニーズはあるか

2. 事務局が整理した課題に対する取組（例）のうち「本日の論点」に関するご意見
• 先行的に取り組んでいる事例
• 相談者から求められている取組

自立支援事業の実施に向けて議論いただきたいポイント
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