
千葉県における
小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業の現状と課題

資 料 １－１
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１ 小児慢性特定疾病医療費
助成制度受給者状況
（令和３年３月３１日時点）



令和２年度保健所別小児慢性特定疾病医療費助成受給者数
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年齢・疾患群
別受給者数
(政令･中核市除く)
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県計 3,258 454 213 208 528 652 108 194 80 91 27 294 254 87 19 40 9 

０歳 39 0 2 9 15 2 0 0 1 0 0 3 3 4 0 0 0 

１歳 110 5 0 20 39 5 0 0 3 1 1 16 8 12 0 0 0 

２歳 108 12 3 17 23 9 2 1 3 2 0 17 5 13 0 0 1 

３歳 131 17 2 22 36 4 0 1 4 7 3 18 5 10 0 1 1 

４歳 120 17 2 18 25 14 1 4 2 4 1 13 4 6 1 5 3 

５歳 123 19 11 11 23 13 3 4 4 3 4 13 9 4 2 0 0 

６歳 123 28 6 15 16 19 2 3 2 4 1 11 7 4 3 1 1 

７歳 136 17 6 15 25 31 4 4 3 3 1 15 4 5 0 3 0 

８歳 147 28 5 11 19 33 3 6 4 6 0 17 6 4 0 4 1 

９歳 172 24 4 10 24 41 6 7 5 6 2 21 12 5 0 5 0 

10歳 154 27 15 9 26 28 5 8 2 7 1 15 8 1 0 2 0 

11歳 182 30 7 12 28 57 2 7 6 6 0 12 10 3 0 2 0 

12歳 160 26 15 5 13 62 1 9 5 4 1 8 5 0 2 4 0 

13歳 173 26 14 4 22 53 6 13 3 3 2 12 10 1 0 4 0 

14歳 201 32 14 5 37 58 6 7 4 5 2 14 13 3 0 1 0 

15歳 203 31 21 6 24 47 15 19 5 2 0 12 13 2 2 3 1 

16歳 263 29 26 7 27 62 12 27 3 10 1 20 29 6 1 2 1 

17歳 246 25 23 6 40 44 11 25 4 7 0 22 31 2 4 2 0 

18歳 271 38 20 5 36 53 13 25 8 7 3 14 45 2 1 1 0 

19歳 196 23 17 1 30 17 16 24 9 4 4 21 27 0 3 0 0 4



２ 小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業実施状況
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の概要

6厚生労働省健康局難病対策課作成資料より引用
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第10回 小児慢性特定疾病児童等 自立支援員研修会資料
「小児慢性特定疾病児等の自立支援について」より引用



必須事業 全国の状況
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第10回 小児慢性特定疾病児童等 自立支援員研修会資料
「小児慢性特定疾病児等の自立支援について」より引用



必須事業 千葉県の状況
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習志野 市川 松戸 野田 印旛 香取 海匝 山武 長生 夷隅 安房 君津 市原 訪問相談

員

※訪問相談員：個別の相談､指導､助言等を
行う看護師･栄養士･理学療法士等 10

保健師による訪問・面接件数（延べ）

※

上段：面接

下段：訪問
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第10回 小児慢性特定疾病児童等 自立支援員研修会資料
「小児慢性特定疾病児等の自立支援について」より引用



任意事業 全国の状況
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第10回 小児慢性特定疾病児童等 自立支援員研修会資料
「小児慢性特定疾病児等の自立支援について」より引用、一部改変
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任意事業 千葉県の実施状況
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現状の課題（行政）

• 訪問の必要性と感染リスクとの兼ね合いが難しい。

• 所内で新型コロナ対応が最優先となり、従来のように面接・訪問等を
実施することが困難。

• 令和２年度は小慢自動更新のため面接機会が減少。

• 令和３年度は、小慢の継続更新の際、保護者と面接実施できるように
なったが、感染予防の観点から、短時間の面接や児本人との接触機会
の減少、療養状況の把握が困難。

• 個別支援の機会の減少により、支援者同士の情報交換の機会も減少。

• 感染対策により、退院前カンファレンスに参加できない。

• 相互交流事業（講習会や研修会等）を企画するが、次の流行予測がつ
かず実行が困難。

• ヤングケアラーの早期発見、把握、必要な支援へのつなぎや、きょう
だい支援等の取組が期待されている。

• 移行期医療の推進に向け、自立支援事業の充実と医療・保健・福祉・
教育等関係機関の連携の促進が求められている。
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現状の課題（患者･支援者）

• コロナの影響で受診間隔が長くなり、医療機関での相談
がしにくい。

• 児の退院前にケアの指導を受けることができず、ケアの
手技に不安が残る。

• コロナの影響で医療的ケア児が福祉サービスの利用回数
制限があり、意欲低下と活動量が低下した。

• 外部の施設の利用を勧めても、感染リスクを心配して、
外出をためらってしまう。

• 感染防止対策として、従来のような集合形式での患者会
の開催が困難。

• コロナ対策として、退院時カンファレンスが開催されな
いまま自宅に戻るケースが増え、関係者間で情報共有す
る機会が減り、対応が大変。
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今後の取組み

• 医療費助成に係る申請時のほか各種機会をとらえて、
訪問や面接等実施し、必要な支援と情報が届くように
工夫する。

• オンラインやオンデマンド等を活用していく。

• 移行期支援センター、難病相談支援センター、患者会
など関係機関との連携を図る。

• ヤングケアラーも踏まえて支援や事業に取組む。

• 自立支援に向けて共通ツール等の検討。

• 担当者研修会等開催し、知識や資質向上を図る。

• 慢性疾患児童等自立支援協議会の開催。
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