
小児慢性特定疾病対策について

資料１

1．小児慢性特定疾病対策医療費助成について①
　（１）受給者数（各年度末時点）

　（２）各福祉保健所別と高知市の受給者数（R7.3.31時点）
　
　　

（高知市含む、単位：人）

（単位：人）

安芸 中央東 中央西 須崎  幡多
福祉保健所

の計
高知市 総計

受給者数 15 92 64 30 49 250 329 579

うち、人工呼吸器
使用者数
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1．小児慢性特定疾病対策医療費助成について②
　（３）疾患群別の受給件数（R7.3.31時点）　

疾患名 件数

１ 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。） 76

２ 1型糖尿病 29

３ クローン（Crohn）病 27

４ 前駆Ｂ細胞急性リンパ性白血病 20

５ 潰瘍性大腸炎 18

（高知市含む、単位：件）

（高知市含む、単位：件）

　（４）受給件数上位５疾患（R7.3.31時点）　

1．小児慢性特定疾病対策医療費助成について③
　（５）疾患群別　年代別の受給件数①（R7.3.31時点）
　

（高知市含む、単位：件）
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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
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1．小児慢性特定疾病対策医療費助成について④
　（５）疾患群別　年代別の受給件数②（R7.3.31時点）
　

（高知市含む、単位：件）
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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　皮膚疾患群

15　 骨系統疾患 16　 脈管系疾患

６．小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について①
各福祉保健所における相談支援事業の件数　

　・医療機関からの療育指導連絡票の活用がされていない。医療機関との連携強化が必要
　・個別対応ケースが少ないため、支援者の経験が少ない　　　　

課題

年度 疾患名 件数

R元年度 18トリソミー症候群、筋ジストロフィー、第４脳室退形成性上衣腫、ウエスト症候群、Ⅰ型糖尿病 訪問５件

R２年度 筋ジストロフィー、ダウン症 訪問２件

R３年度 左視床退形成性星細胞腫、ウエスト症候群、脊髄髄膜瘤 訪問７件

R４年度 － ０件

R５年度
リンパ管腫、脊髄髄膜瘤、単心室症、痙攣重積型（2相性）急性脳症、クローン病、ターナー症候群、
Ⅰ型糖尿病、完全房室ブロック、先天性胆道拡張症、痙攣重積型二相性急性脳症、成長ホルモン分泌不全性低身長症

来所、訪問、
電話22件

R6年度
若年性骨髄探求性白血病、（副）二次孔型心房中隔欠損症、重症筋無力症、混合型胚細胞腫瘍、前駆B細胞急性リン
パ性白血病、胆道閉鎖症、左心低形成症候群、常染色体異常、痙攣重積型（二相性）急性脳症、完全房室ブロック、
21ー水酸化酵素欠損症、腎機能障害

来所、訪問
電話20件
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６．小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について②
小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援の件数（R６年度）　

課題

　各種相談
　　・訪問相談の実績がない
　　・ピアサポーターの育成は行えているが、相談件数は少ない
　　・学校と連携したケース対応が行えていないため、学校への周知が必要
　情報提供、広報
　　・情報提供や広報は行っているが、個別ニーズの把握が難しい
　センターの人材確保
　　・専門職の確保、定着が難しい
　交流会
　　・定期的に実施しているものの参加者が少なく、ニーズ等把握した内容の検討が必要

項目 件数 相談内容 疾患名

各種相談

面接 ４

・病気、病状に関すること
・学校生活に関すること
・将来に関すること
・その他（子どもの気持ちの寄り添い方、　
　セカンドオピニオンについて、臨床調
　査個人票について、言語療法や福祉
　サービスについて）

・クリッペル・トレノネー・ウェー
　バー症候群
・家族性地中海熱
・高CPK血症
・膠原病
・三叉弁閉鎖症
・コルネリア・デ・ランゲ症候群
・前眼部形成異常
・痙攣重積型（二相性）急性脳症
・完全型房室中隔欠損症

電話 ３

メール ０

訪問 ０

ピアサポート ３

登録者等への情報提供 251 － －

学習会・交流会 18 小児膠原病の移行期について

関係機関等への広報（事業リーフレットの配布） 112

３　小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の強化

【方法】

・PwCコンサルティング合同会社（厚生労働省委託先）に依頼し、下記の目

　標に向け、自立支援事業の見直し・強化を図った。

【目標】

①自立支援員と学校、医療機関の連携を強める

②自立支援員の個別支援にかかる質の向上

③①②を底上げし、小慢児童等のニーズにマッチした事業を企画・広報する
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厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用

厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用
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厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用

厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用
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厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用

厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用
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厚生労働省（https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0000078973.html）から引用

【改善点】

①内容が確認しやすいようＡ５サイズのチラシにした。

②気軽に相談ができるようこうち難病相談支援センターホームページのQRコードを載せた。今後はＬＩＮＥでの相談も導入予
定のため、ＬＩＮＥのＱＲコードも掲載する。

③センターホームページ内の「お問い合わせフォーム」から相談できることを新たに記載した。

③ピアサポート、交流会のイメージを持ちやすくするため、参加した方の感想を記載した。

④柔らかい印象を持たせるため、イラストを増やした。 

⑤「（小児慢性特定疾病）難病のお子さんとご家族のなんでも相談窓口」に変更した。
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