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2026年 7月 17日 

厚生労働大臣 上野 賢一郎 様 

こども家庭庁長官 渡辺 由美子 様 

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 

代表理事 大黒 宏司 

 

小児慢性特定疾病・難病対策の拡充を求める要望書 

 

日頃より難病対策、小児慢性特定疾病対策及び長期慢性疾患対策を推進いただき、心か

ら感謝申し上げます。私ども日本難病・疾病団体協議会は、難病、小児慢性疾病、長期慢

性疾病等の患者団体及び地域難病連を含む 104団体で構成される患者・家族の会の全国組

織です。病気になっても地域で尊厳を持って暮らせる共生社会の実現を目指して活動して

おります。 

その中でも特に、小児の患者にとっては適切な時期に適切な療育や医療を受けられるか

否かが、その後の人生に大きな影響を与えます。難病法・改正児童福祉法の施行や自治体

の子ども医療費制度などにより、医療費の負担軽減は行われてきましたが、物価高騰のお

り、子育て世代にとって、遠隔地の専門病院での手術や通院にかかる費用は重く、特に入

退院を繰り返す患児家族の生活を圧迫しています。 

医療的ケア児への対策は評価するものの、保護者の負担は依然として大きく、医療の発

達により医療的ケア児を含む成人期を迎える病児が増え続けていることで、トランジショ

ン問題は大きな課題であり、また遠隔地医療施設への通院や、災害時のことも含め恒常的

に対応できる専門医とのオンライン診療体制もまだまだ成熟しておらず、国からの強い指

導が求められています。 

医療的ケア児支援法は、医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律であり、

医療的ケア児を家族だけにゆだねるのではなく、社会全体で育てていく体制づくりが求め

られます。そのためには、医療、福祉、教育機関などの連携が不可欠であります。 

今後も難病・慢性疾病児者が安心して暮らせるよう、インクルーシブ教育の観点を含め、

下記の通り要望します。 

 

記 

1.医療費助成 

（1）成人後も継続して切れ目のない治療を可能とするために、成人期以降も治療を必要

とする小児慢性特定疾病は難病の医療費助成の対象(指定難病)にしてください。 

（2）小児慢性疾病患者が遠隔地の専門医療機関で治療を受ける際の交通費と宿泊費の補

助を行ってください。現在、一部の自治体では、遠隔地の医療機関で治療が必要な

小慢患者に対して、独自に県外での治療への交通費の補助を行っています。そのよ

うな事例も踏まえ、当面の間は、小慢自立支援事業を現物給付ができるようにする

など、地域の実情に応じて自治体が独自の補助を行えるようにしてください。 

また、オンラインで対応可能な患者への専門医によるオンライン診療を実施してく

ださい。 

（3）長期にわたる入院や入退院を繰り返す子どもの食事代や、差額ベッド代等の医療費

以外の負担が家計を圧迫している声が上がっています。入院中の食事代負担の軽減

率を上げてください 
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(4) 自治体による子ども医療費助成制度は、対象年齢、所得制限、自己負担、入院・通

院の扱いなどに大きな差があります。子ども医療費助成制度の自治体間格差を縮小

してください。 

(5) 小児慢性特定疾病制度との併用や優先関係についても、自治体や医療機関窓口で説

明が異なる場合があり、患者・家族に混乱が生じています。小児慢性特定疾病制

度、指定難病制度、障害福祉制度、自治体医療費助成制度の関係を分かりやすく整

理し、患者・家族、医療機関、自治体窓口へ周知してください。 

(6) 近年の医薬品供給不安や医療材料・衛生用品等の価格上昇を踏まえ、経管栄養、吸

引、人工呼吸器、在宅酸素、導尿、ストーマ、特殊ミルク、栄養剤等を必要とする

小児慢性特定疾病患者及び医療的ケア児が継続的に負担している医薬品、医療材

料、栄養剤、衛生用品等について、保険適用、給付対象、補装具・日常生活用具給

付等の範囲を拡充し、自己負担を軽減してください。 

 

２．移行期医療体制の構築 

（1）移行期医療支援センターの各県設置をお願いします。そこでの移行外来や成長に合

わせた自立支援体制が機能するよう、予算や人員確保と同時に、職員の質の向上の

ために研修を行ってください。 

（2）こどもの病気は、親の受け止め方により、その後のこどもの療養生活が大きくかわ

ります。家族（きょうだい児を含む）の支援も含めた移行期医療体制を構築するた

めに、移行期医療支援コーディネーター研修に患者団体のピアサポートをしている

人を講師として依頼してください。 

（3）移行期医療において、小児科から成人診療科へ一度に移行することが難しい患者に

対し、病状や発達段階に応じて一定期間の併診、合同カンファレンス、診療情報の

共有、段階的移行等を行えるよう、国として標準的な連携方法、紹介手順、情報共

有項目、本人への説明及び家族支援のあり方を整理し、医療機関に周知してくださ

い。 

（4）義務教育や高等部での就学を終えた後の、医療的ケアを要する人たちの医療型通所

施設等の居場所を増やしてください。 

（5）患者当事者や一般の立場の者を関連の協議会構成員として加えてください。 

（6）小児慢性特定疾病患者が成人期を迎える際に生じる医療費助成、障害者手帳、障害

年金、進学、就労、福祉サービス、意思決定支援等の課題について、家族が窓口を

回らず一体的に相談できるよう、移行期医療支援センター、難病相談支援センタ

ー、医療的ケア児等支援センター、基幹相談支援センター、ハローワーク、学校等

が連携したワンストップの相談体制を整備してください。 

 

３．医療体制等の整備 

（1）ＮＩＣＵ（新生児集中治療管理室）、医療的ケア児等支援センターをはじめ、小児救

急や周産期も含めた逼迫した小児医療の実際に対応し、必要な医師や看護師の確

保、設備拡充を進めてください。 

（2）小児の入院病棟に Wi-Fi環境の改善を進め、入院中もオンラインで交流や授業を受

ける体制づくりをしてください。 

（3）医療的ケア児等コーディネーターの養成並びに増員をお願いします。 

（4）医療的ケア児や重症慢性疾患児が在宅で安心して生活できるよう、訪問診療、訪問

看護、訪問リハビリ、薬局、相談支援、夜間・休日対応、緊急時受入れ、レスパイ
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ト入院、短期入所等の小児在宅医療体制を地域差なく拡充し、家族、とりわけ主た

る介護者に過重な負担が集中しないよう、レスパイトを医療・福祉の重要な支援と

して位置付け、利用しやすい制度にしてください。 

（5）小児慢性特定疾病や希少疾患では代替薬が限られる場合が多く、医薬品の供給停止

や不足は治療継続に重大な影響を及ぼすため、小児用医薬品、希少疾病用医薬品、

在宅医療に必要な医療材料、栄養剤、特殊ミルク等の安定供給体制を強化し、供給

不安が生じた場合には患者・家族、医療機関、薬局へ迅速かつ分かりやすく情報提

供を行ってください。 

 

４．福祉の充実 

（1）障害者総合支援法の対象である難病及び長期慢性疾病患者を、身体障害者同様就

学、就労、障害年金、補助具及び生活支援用具等障害者施策の対象とし、移動支援

は通院、通学にも利用できるようにしてください。 

（2）慢性疾患児童等地域支援協議会が設置されていない都道府県等に対して設置を促し

てください。小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業実施のための、補助

率を上げるとともに協議会の意義を示し、医療的ケア児等の他の協議会と共同開催

できることを周知してください。また、それらの協議会に患者・家族（団体）を入

れるように周知してください。 

（3）医療的ケア児の基準に該当する病児については、幼保育園・学童保育などへの看護

師等の配置を行い、該当しない病児については、入園や入所を断らないよう指導し

てください。 

（4）0〜2歳の医療的ケア児については、医療的ケアに加えて乳幼児特有の常時見守りや

発達支援が必要であるにもかかわらず、重症度判定や報酬評価が現場の支援負担を

十分に反映していないとの声があり、また体調変化による急な欠席や長時間預かり

への対応が事業所運営上の大きな負担となっているため、実態に即した制度改善を

行ってください。 

（5）小児慢性特定疾病制度を医療費の助成のみならず、疫学調査や治療向上の糧となる

べく、研究事業として登録を推進するように努めるとともに、登録のオンライン化

や事務手続きの簡略化を推進し、医療意見書の作成費用を無償化してください。 

（6）小児慢性特定疾病申請時に、都道府県から小児慢性特定疾患児童等自立支援事業や

福祉サービス等が利用できることを周知するとともに、各自治体へも申請者から利

用があった場合は、対象である旨の通達を出してください。 

(7) 小児慢性特定疾病や医療的ケア児の療養生活が本人だけでなく家族全体に影響し、

保護者の就労制限、睡眠不足、精神的負担、経済的困難、きょうだい児の孤立やヤ

ングケアラー化につながる場合があることを踏まえ、家族支援、心理相談、ピアサ

ポート、きょうだい児支援、家事援助、就労継続支援を充実させるとともに、学校

や自治体がきょうだい児やヤングケアラーに早期に気づき、必要な支援につなげら

れる体制を整備してください。 

 

５．災害・感染症流行時等における支援体制の整備 

（1）人工呼吸器、在宅酸素、吸引、経管栄養、透析、定期的な薬剤投与等を必要とする

医療的ケア児、小児慢性特定疾病児、在宅療養児が、災害時の停電、断水、交通途

絶、避難所での感染リスク、医療材料不足等により生命の危険に直面しないよう、

自治体において個別避難計画の作成を進め、本人・家族、医療機関、訪問看護、学
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校、福祉事業所、電力会社、地域住民等が連携できる体制を整備してください。 

（2）在宅で医療機器を使用する家庭に対し、非常用電源、蓄電池、発電機、外部バッテ

リー、吸引器、酸素、栄養剤、薬剤、衛生用品等の備蓄補助を行うとともに、自治

体や医療機関において災害時に必要な医療材料や薬剤を確保できる体制を整え、停

電時の電源確保、福祉避難所への移動、医療機関への搬送、避難先での医療的ケア

継続について具体的な手順を整備してください。 

（3）災害時に交通途絶や避難生活により平時の医療機関を受診できず、専門医との連絡

が途絶えることで小児慢性特定疾病や希少疾患の患者が重大な不安や危険に直面し

ないよう、平時から専門医、地域主治医、訪問看護、薬局、自治体が情報共有でき

る遠隔相談・オンライン診療体制を整備し、災害時に速やかに機能するよう訓練、

マニュアル整備、患者・家族への周知を行ってください。 

（4）感染症流行時に、免疫抑制状態、呼吸器疾患、重症化リスクのある子どもが通院、

通学、福祉サービス利用を控えざるを得ない一方で、サービス停止、面会制限、レ

スパイト利用停止が本人と家族の生活に深刻な影響を与えることを踏まえ、必要な

医療、訪問看護、レスパイト、教育、相談支援が継続されるよう、オンライン診

療、オンライン相談、訪問系サービス、感染対策物資の確保、家族支援を充実して

ください。 

以上 


