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改正法附則第２条において、「政府は、この法律の施行（令和６年４月）後５年以内を目途として、この法律による改正後の（中略）児童福祉法（中
略）の規定について、その施行の状況等を勘案しつつ検討を加え、必要があると認めるときは、その結果に基づいて必要な措置を講ずるものとする。」
と規定されたところ。

検討規定

(2) 小児慢性特定疾病に係る新たな公平かつ安定的な医療費助成の制度の確立
・都道府県・政令指定都市・中核市・児童相談所設置市は、小児慢性特定疾病にかかっている児童等であって、当該疾病の程度が一

定程度以上であるものの保護者に対し、申請に基づき、医療に要する費用（小児慢性特定疾病医療費）を支給（※）。
※ 重症化時点から医療費助成の対象（申請日から原則１か月。ただし、やむを得ない理由あった場合等は最大３か月まで延長）。

・医療費助成に要する費用は都道府県等の支弁とし、国はその２分の１を負担。

・その他、適正な医療費助成及び医療の質を担保する観点から指定医療機関（都道府県等が指定）制度等に関する規定を整備。

➢支給認定の申請に添付する診断書は、指定医が作成。 ➢都道府県等は、支給認定をしないときは、小児慢性特定疾病審査会に審査を求める。

（参考）小児慢性特定疾病の拡充状況：514疾病 → 788疾病 （令和３年11月１日時点）

(3) 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施
・都道府県等は、相談支援など小児慢性特定疾病児童に対する自立の支援のための事業（※）を実施。
（※）必須事業:小児慢性特定疾病児童等、その保護者その他の関係者に対する相談支援、必要な情報提供、助言 等

努力義務事業:実態把握事業、レスパイト（医療機関等における小慢児童等の一時預かり）、相互交流支援、就労支援、家族支援（家族の休養確保
のための支援）、登録者証発行事業

(4) 小児慢性特定疾病の治療方法等に関する研究の推進
・国は、小児慢性特定疾病の治療研究など、慢性疾病にかかっている児童等の健全な育成に資する調査及び研究を推進。

  ・国は、匿名小児慢性特定疾病関連情報の利用又は提供することができる。

(1）基本方針の策定
・良質かつ適切な小児慢性特定疾病医療支援の実施その他の疾病児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な

方針を定める。

法律の概要

児童福祉法の一部を改正する法律
（平成26年５月23日成立/平成27年１月１日施行）

（令和４年12月10日成立/令和５年10月一部施行、令和６年4月１日全部施行）



小児慢性特定疾病医療費助成の対象疾病
に関する法令上の位置付け

○ 小児慢性特定疾病医療費助成の対象疾病は、「児童等が当該疾病にかかっていることに
より、長期にわたり療養を必要とし、及びその生命に危険が及ぶおそれがあるもので

あって、療養のために多額の費用を要するもの」とされている。

○児童福祉法 （昭和二十二年法律第百六十四号）
第六条の二  この法律で、小児慢性特定疾病とは、児童又は児童以外の満二十歳に満たな
い者（以下「児童等」という。）が当該疾病にかかつていることにより、長期にわたり
療養を必要とし、及びその生命に危険が及ぶおそれがあるものであつて、療養のために
多額の費用を要するものとして厚生労働大臣が社会保障審議会の意見を聴いて定める疾
病をいう。

（参考）児童福祉法（昭和二十二年法律第百六十四号）
第四条 この法律で、児童とは、満十八歳に満たない者をいい、児童を左のように分ける。
一～三 略
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小児慢性特定疾病の指定
○ 小児慢性特定疾病の対象疾病については、こども家庭庁新設に伴う児童部会の廃止に伴い、それまで小児慢性特定疾
病の指定について検討をしていた社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾病患児への支援の在り方に関する専門委員会
を廃止し、令和５年に社会保障審議会小児慢性特定疾病対策部会小児慢性特定疾病検討委員会を新設し、小児慢性特定
疾病の指定について検討し、その検討結果を踏まえ、順次、対象疾病の指定を行っている。

704疾病

722疾病

514疾病

756疾病

762疾病

14新規疾病追加
※４疾病整理

（現在、対象となってい
る疾病に含まれている疾
病の疾病名を明示化）

34新規疾病
追加

６新規疾病
追加

196新規疾病追加

788疾病

26新規疾病
追加

平成２６年７月 第14回～16回専門委員会

平成２７年１月１日 第１次疾病追加分の医療費助成を開始

平成２８年９月～１２月 第17回～18回専門委員会

平成２９年４月１日 第２次疾病追加分の医療費助成を開始

平成２９年１０月～１２月 第23回～26回専門委員会

平成３０年４月１日 第３次疾病追加分の医療費助成を開始

平成３０年１２月～２月 第32回～36回専門委員会

令和元年７月１日 第４次疾病追加分の医療費助成を開始

令和３年５月～９月 第43回～44回及び46回、48回～49回専門
委員会

令和３年11月１日 第５次疾病追加分の医療費助成を開始



疾患群別にみた小児慢性特定疾病の疾病数(令和3年11月～)

○ 小児慢性特定疾病に指定されている788疾病について、告示（※）に基づき分
類すると、16疾患群に分類される。

○ 疾患群別の疾病数をみると、先天代謝異常（125疾病）が最も多く、次いで
神経・筋疾患（97疾病）となっている。

悪性新生物
（86疾病）

慢性呼吸器
疾患

（14疾病）

糖尿病
（６疾病）

神経・筋疾
患

（97疾病）

慢性腎疾患
（47疾病）

先天代謝
異常

（125疾病）

染色体または
遺伝子に変化
を伴う症候群
（34疾病）

慢性心疾患
（93疾病）

免疫疾患
（49疾病）

内分泌疾患
（82疾病）

骨系統疾患
（17疾病）

皮膚疾患
（15疾病）

血液疾患
（47疾病）

膠原病
（23疾病）

慢性消化器
疾患

（44疾病）

脈管系疾患
（9疾病）

※疾患群の掲載順は告示の規定順と同様。

※ 児童福祉法第六条の二第一項の規定に基づき厚生労働大臣が定める小児慢性特定疾病及び同条第二項の規定に基づき当該小児慢
性特定疾病ごとに厚生労働大臣が定める疾病の状態の程度（平成26年厚生労働省告示475号）
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小児慢性特定疾病児童等への医療費助成の概要
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○ 小児慢性特定疾病児童等の健全育成の観点から、患児家庭の医療費の負担軽減を図る
とともに、患児データを効率的に収集し治療研究を推進するため、治療に要した医療費
の自己負担分の一部を助成している。

○ 助成対象者は、原則、18歳未満の児童のうち、症状が一定程度の者としている。

○ 対象者の要件         ・小児慢性特定疾病（※）にかかっており、厚生労働大臣が定める疾病の程度であること。

※①慢性に経過する疾病であること ②生命を長期に脅かす疾病であること ③症状や治療が
長期にわたって生活の質を低下させる疾病であること ④長期にわたって高額な医療費の負担が
続く疾病であること の全ての要件を満たし、厚生労働大臣が定めるもの。

 ・18歳未満の児童であること。（ただし、18歳到達時点において本制度の対象になっており、
かつ、18歳到達後も引き続き治療が必要と認められる場合には、20歳未満の者を含む。）

○ 自己負担 申請者の所得に応じて、治療に要した費用について一部自己負担がある。
○ 実施主体       都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市
○ 国庫負担率 １／２（都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市 １／２）
○ 根拠条文 児童福祉法第19条の２、第53条

 

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

対象疾患群

⑦糖尿病

⑧先天性代謝異常

⑨血液疾患

⑩免疫疾患

⑪神経・筋疾患

⑫慢性消化器疾患

医療費助成の概要

・令和６年度予算額：17,161百万円

・対象疾病数：788疾病（16疾患群）

対象疾病

予算額

⑬染色体又は遺伝子

 に変化を伴う症候群

⑭皮膚疾患

⑮骨系統疾患

⑯脈管系疾患



☆医療費助成における自己負担限度額（月額） （単位：円）

階
層
区
分

階層区分の基準
           （（ ）内の数字は、夫婦２人子１人世帯の場合における年収の目安）

自己負担限度額
（患者負担割合：２割、外来＋入院）

一般 重症
（※） 人工呼吸器等

装着者

Ⅰ 生活保護 0 0

Ⅱ 市町村民税
非課税（世帯）

低所得Ⅰ（～80万円） 1,250 1,250

500

Ⅲ 低所得Ⅱ（80万円超～） 2,500 2,500

Ⅳ 一般所得Ⅰ：市町村民税課税以上7.1万円未満 （約200万円 ～約430万円） 5,000 2,500

Ⅴ 一般所得Ⅱ：市町村民税7.1万円以上25.1万円未満 （約430万円～約850万円） 10,000 5,000

Ⅵ 上 位 所 得 ：市町村民税25.1万円以上 （約850万円～） 15,000 10,000

入院時の食費 １／２自己負担

小児慢性特定疾病に係る医療費助成の制度

※重症：①高額な医療が長期的に継続する者（医療費総額が５万円／月（例えば医療保険の２割負担の場合、医療費の自己負担が１万円／月）を超える月が年間６回以上ある場合）、 
 ②重症患者基準に適合する者、のいずれかに該当。

○ 自己負担の割合：３割（就学前児童は２割）⇒２割

○ 自己負担の限度額（月額）：

・症状が変動し入退院を繰り返す等の小児慢性特定疾病の特性に

配慮し、外来・入院の区別を設定しない。

・受診した複数の医療機関等（※）の自己負担をすべて合算した上

で自己負担限度額を適用。

※ 薬局での保険調剤及び医療保険における訪問看護ステーションが行う訪問看護を含む。

○ 入院時の標準的な食事療養に係る負担：

１／２を自己負担、残りの１／２を公費負担

○ 所得を把握する単位：医療保険における世帯。

○ 所得を把握する基準：市町村民税（所得割）の課税額。

○ 同一世帯内に複数の対象患者がいる場合：

世帯内の対象患者の人数で負担限度額を按分。

【ポイント】
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相談支援事業

ex
・レスパイト
【第19条の22第3項第１
号】

ex
・学習支援
・身体づくり支援
等
【第19条の第22項
第３項第５号】

ex
・職場体験
・就労相談会 等
【第19条の22第３項第
３号】

【実施主体】都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市
【国庫負担率】１／２（都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市 １／２）
【根拠条文】児童福祉法第19条の22、第53条
【予算額】令和６年度予算額：923百万円

ex
・通院の付き添い支
援
・患児のきょうだい
への支援 等
【第19条の22第３
第４号】

小児慢性特定疾病児童等自立支援員＜相談支援例＞
・自立に向けた相談支援
・療育相談指導
・巡回相談
・ピアカウンセリング 等

＜支援例＞
・関係機関との連絡・調整及び利

用者との橋渡し
・患児個人に対し、地域における

各種支援策の活用の提案 等

＜必須事業＞（第19条の22第１項）

＜努力義務事業＞（第19条の22第２項及び第３項）

療養生活支援事業 相互交流支援事業

ex
・患児同士の交流
・ワークショップの
開催 等

【第19条の22第３項第
２号】

就職支援事業 介護者支援事業 その他の自立支援事業

○ 幼少期から慢性的な疾病に罹患していることにより、自立に困難を伴う児童等について、地域支援の充実に
より自立促進を図るため、都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市において、自立支援事業を実施。

○ 医療費助成とともに児童福祉法に規定されており、義務的経費として国が事業費の半額を負担している。

実態把握事業

ex
・地域のニーズ把握・課題分析
【第19条の22第２項】

＜小児慢性特定疾病要支援者証明事業＞（第19条の22第４項）

・小児慢性特定疾病児童の保護者又は成年患者に対し「登録者証」を交付し、小児慢性特定疾病にかかっている児童等が小児慢性

特定疾病にかかっている事実等を証明する。

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（必須事業）

小児慢性特定疾病児童等自立支援員（以下「自立支援員」という。）による各種支援策の利用計画の作成、関係機関との連絡
調整等を実施することにより、自立・就労の円滑化を図る。

目的

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 慢性疾病児童地域支援協議会への参加
  小児慢性疾病児童地域支援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

以下を例を参考とし、都道府県等が地域の実情に応じて適切な相談支援体制を整備し、実施。
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。

相談支援のメニューの例

自立支援員による支援の例

○ 相談支援事業（必須事業）は、小児慢性特定疾病児童等自立支援員による各種支援策の利用
計画の作成、関係機関との連絡調整等を実施するものであり、各都道府県、指定都市、中核市、
児童相談所設置市が地域の実情に応じて適切な体制を整備している。
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小児慢性特定疾病児童等及びその家族が地域で安心して暮らすことができるよう、小児慢性特定疾病児
童等の日中における居場所を確保し、療養生活の改善を図る。

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

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。

相互交流を行う機会の提供及びその他の便宜を供与する。

＜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

療養生活支援事業

相互交流支援事業

目
的

事
業
内
容

目
的

事
業
内
容

○ 努力義務事業については、相談支援事業や小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援、
実態把握事業の実施等により把握した地域の実態を踏まえ、必要な支援を行う。
療養生活支援事業の例として医療機関等によるレスパイト事業の実施、相互交流支援事業の例

としてワークショップや患児・家族等の交流の場の提供等がある。

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（努力義務事業）（1/2）

小児慢性特定疾病児童等の実情を踏まえ、療養生活支援事業等の努力義務事業（以下「他の努力義務
事業」という。）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。

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

実態把握事業

目
的

事
業
内
容
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（努力義務事業） （2/2）

働く意欲がありながら、長期にわたり慢性的な疾病にり患しているために就労阻害要因を抱えている小
児慢性特定疾病児童等に対して、地域の関係者が連携して就労の支援や、一般就労の機会の拡大を図り、
もって小児慢性特定疾病児童等の自立と社会参加の一層の推進を図る。

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

就職支援事業

目
的

小児慢性特定疾病児童等の介護者の身体的、精神的負担の軽減を図ることにより、小児慢性特定疾病児
童等の療養生活の改善及び家庭環境の向上を図り、もって小児慢性特定疾病児童等の福祉を向上を図る。

介護者の負担軽減に資する必要な支援を行う。

＜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

介護者支援事業

慢性的な疾病を抱えるため、学校生活などでの教育や社会性の涵養に遅れが生じ、自立を阻害されてい
る児童等について上記に掲げる事業以外の必要な支援を行う。

その他の自立支援事業

事
業
内
容

目
的

事
業
内
容

目
的

小児慢性特定疾病児童等の自立に必要な支援を行う。

＜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

事
業
内
容

○ また、就職支援事業の例として職場体験や就職説明会の開催、介護者支援事業の例と
して通院等の付添、家族の付添宿泊支援、その他の自立支援事業の例として、学習支援
等がある。



１. 相談支援事業（必須事業）

相談支援事業の実施業況（2023年度）

（資料出所）小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究班「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施状況調査」
（令和６年５月）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施状況（令和５年度）
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2. 自立支援事業のうち努力義務事業について

努力義務事業の実施状況（2023年度）

（資料出所）小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究班「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施状況調査」
（令和６年５月）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施状況（令和５年度）
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調査研究事業・立ち上げ支援事業の実施状況とマニュアル等の周知

難病等制度推進事業において、モデル事業に協力いただいた自治体の調査結果を元に、令和３年度に
は「小児慢性特定疾病児童とその家族の支援ニーズの把握のための実態把握調査の手引き書」を作成し
た。令和４年度には、その手引き書を活用した「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」を作成し、令和５年度にはマニュアル等をさらに改訂し、自治体に周知を行った。

※ R3年度モデル事業実施自治体 ⇒ 秋田県、長崎県、長野県（長野市・松本市含む）
※ R4年度モデル事業実施自治体 ⇒ 長野県、岐阜県、静岡県、奈良県、長崎県、札幌市、西宮市、久留米市
※ R5年度モデル事業実施自治体 ⇒ 千葉県、山梨県、鳥取県、愛媛県、長崎県、西宮市、松山市

令和３年度 令和５年度

13
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に関わる機関

相談支援事業

ex
・レスパイト
【第19条の22第２項第１号】

ex
・就労相談会 等
【第19条の22第２項第３号】

小児慢性特定疾病児童等自立支援員

療養生活支援事業 相互交流支援事業

ex
・患児同士の交流
【第19条の22第２項第２号】

就職支援事業 介護者支援事業 その他の自立支援事業

ex
・きょうだいへの支援 等
【第19条の22第２項第４号】

②対策の検討

③対策の実施

④対策の評価

市町村
保健・福祉部局

教育機関・
就労支援機関

保健所

患者会・
家族会

専門医療機関

自立支援員

事業主

①課題の抽出

ニーズの把握 施策の実行

実施主体
（都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市）

県内及び県外の自治体実施主体間の連携

慢性疾病児童等地域支援協議会

医療的ケア児への施策

障害児への施策

他施策との連携

ex
・児童発達支援
・医療型児童発達支援
・放課後等デイサービス
・居宅訪問型児童発達支援
・保育所等訪問支援
・福祉型障害児入所施設
・医療型障害児入所施設
・計画相談支援
・障害児相談支援

ex
・医療的ケア児等総合支援事業
・医療的ケアのための看護師配置
・学校における医療的ケア実施体
制構築事業

＜相談支援例＞
・自立に向けた相談支援
・療育相談指導
・巡回相談
・ピアカウンセリング 等

＜支援例＞
・関係機関との連絡・調整及び利用者
との橋渡し

・患児個人に対し、地域における各種
支援策の活用の提案 等

14



小児慢性特定疾病児童日常生活用具給付事業

○ 日常生活を営むのに著しく支障のある在宅の小児慢性特定疾病児童等に対し、日常生活の便宜を
図ることを目的として、特殊寝台等の日常生活用具を給付する事業。（平成１７年度から実施）

 
 ○ 実施主体 市町村（特別区含む）
 ○ 補 助 率   １／２(負担割合：国１／２、市又は福祉事務所を設置している町村１／２、

   ただし、福祉事務所を設置していない町村は、国１／２、県１／４、町村１／４）                    
 ○ 費用負担 保護者の所得に応じて、用具の購入費について一部負担（別添１）が生じる

事業の概要

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、車椅子、
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（吸入器）、パルスオ
キシメーター、ストーマ装具（消化器系）、ストーマ装具（尿路系）、人工鼻

対象品目

令和５年度予算額：51,763千円 ⇒ 令和６年度予算額：52,261千円

スキーム
①日常生活用具給付申請

③日常生活用具給付決定
※給付券（別添２）交付

②審査
④用具給付の委託

⑥自己負担額支払い
※給付券添付

⑦公費での負担分を請求
※給付券添付

⑧公費負担分の支払い

申請者

市町村製造・販売業者

⑤用具の給付

15



小児期の診療科・医療機関

成人期の診療科・医療機関

移行期医療を総合的に支援する機能
（移行期医療支援センター）

移行期医療支援
センターの設置

移行期支援コーディネーター等

小児慢性特定疾病児童等

・診療科等に関する
情報の把握、公表

患者の自律（自立）支援

・病院間の連絡調整等

慢性疾病児童等
地域支援協議会等

小児慢性特定疾病
児童等自立支援員

都道府県

指定都市・中核市・児童
相談所設置市と連携

・相談受付体制の整備

連携体制の構築や情報共有

・連携
・調整
・支援
・相談

適切な医療の提供

移行期の相談

○ 都道府県が設置する移行期医療支援センターに配置される移行期支援コーディネーターが、都道府
県内の医療提供体制を把握し、成人移行に関する相談支援や医療機関間の連絡調整を行うことにより、
小児慢性特定疾病患児等が適切な医療を受けられるよう支援を行う。

都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ
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（資料出所）厚生労働省健康局難病対策課作成資料（厚生労働省補助事業「令和３年度小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業に関する現状
調査調べ」より作成）

都道府県における移行期医療支援センターの整備状況について
○ 平成30年度より移行期医療支援体制整備事業を開始。令和６年11月時点で、11箇所が

移行期医療支援センターとして指定されている。
○ なお、設置できない主な理由としては、現状把握ができていない、関係医療機関との

調整ができていない、難病の医療提供体制整備を優先している等の回答があった。

都道府県 実施機関

北海道 北海道移行期医療支援センター（独立行政法人国立病院機構北海道医療センター）

宮城県 宮城県成人移行支援センター（宮城県立こども病院）

埼玉県 埼玉県移行期医療支援センター（埼玉県立小児医療センター）

千葉県 千葉県移行期医療支援センター（千葉大学医学部附属病院）

東京都 東京都移行期医療支援センター（東京都立小児総合医療センター）

神奈川県 かながわ移行期医療支援センター（独立行政法人国立病院機構箱根病院）

長野県 長野県移行期医療支援センター（信州大学医学部附属病院）

静岡県 静岡県移行期医療支援センター（静岡県立こども病院）

滋賀県 滋賀県移行期医療支援センター（滋賀医科大学医学部附属病院）

大阪府 大阪府移行期医療支援センター（地方独立行政法人大阪府立病院機構大阪母子医療センター）

兵庫県 兵庫県移行期医療支援センター（国立大学法人神戸大学医学部附属病院）

令和6年11月時点

設置できない主な理由

・県内のニーズや課題等の現状把握ができていないため。

・県内の関係医療機関等との調整ができていない。また、核となる人材等が確保できていない。

・難病の医療提供体制整備の検討を優先していたため。
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移行期医療支援ツールについて
○ 移行期医療を進めるため、小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事業の成果や医療機
関・学会による移行期医療支援ツールをまとめたwebサイトを作成している。また、難治性疾患政策
研究班で成人移行支援コアガイドを作成した。

https://transition-support.jp/

【移行期支援ツールの開発】【小児期発症慢性疾患を持つ患者のための
移行支援・自立支援webサイト】

〇 「Generic Core Guide（コアツール）」は、支

援者向けに、子どもから大人への成長に
伴って必要となる支援について解説するガ
イド。

〇 2020年、難治性疾患政策研究事業（※）

において、日本版コアツール「慢性疾患を
持つ患者のための成人移行支援コアガイ
ド」を作成し、webサイトに掲載している。

※ 厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患政策研究事

業「小児期発症慢性疾患を持つ移行期患者が疾患の個
別性を超えて成人診療へ移行するための診療体制の
整備に向けた調査研究班」（研究代表者：国立成育医療
研究センター 窪田満、研究期間：平成29年度～令和元
年度）
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ご静聴ありがとうございました。
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