
平成26年度小児慢性特定疾病対策関係予算の概要

（１）小児慢性特定疾患治療研究事業【拡充】
小児期に小児がんなどの特定の疾病に罹患し、長期間の療養を必要とする児童など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

るため、医療費の自己負担分の一部を補助する。また、難病対策と同様に平成２６年通常国会において児童福祉法の一部を改正する法律が成立し、
平成２７年１月から、義務的な性質の公費負担医療制度として実施することとしている。

（２）小児慢性特定疾病児童の自立へ向けた支援【新規】
・幼少期から慢性的な疾病等に罹患しているため、学校生活での教育や社会性の涵養に遅れが見られ、自立を阻害されている児童につ
いて、地域関係者が一体となった支援の充実により自立促進を図る。〔平成27年１月実施〕
・地域の小児慢性特定疾病児童等の支援策につき、関係者が協議するための体制を整備する。

（３）小児慢性特定疾病登録管理システム開発及びデータ運用事業の実施【新規】
小児慢性特定疾病の治療研究に資する患児データについて、その登録内容の精度を向上させるため、医師が直接登録するためのシステ

ム開発、そのデータを活用したデータベースの構築及びデータ提供のための体制の整備を行う。

（４）療育指導事業の実施及び日常生活用具給付事業の実施
長期にわたり療養を必要とする児童の地域ぐるみの支援体制を確立するため、医師等による相談指導を行い、日常生活における健康の
保持増進及び福祉の向上を図るための事業を実施する。（平成26年12月まで母子保健医療対策等総合支援事業において実施し、平成27年
１月からは、小児慢性特定疾病児童等の自立へ向けた支援の一環として実施。）
また、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用具を給付することで、日常生活の便宜を
図る。

慢性的な疾病を抱える児童などへの支援 130.1億円 → 138.7億円

○小児慢性特定疾患治療研究事業 129.5億円 → 107.9億円（10ヶ月分）

○小児慢性特定疾病医療費負担金<新規>（平成27年１月から） 26.7億円（2ヶ月分）

○小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（平成27年1月から） 2.3億円（3ヶ月分）
○慢性疾病児童地域支援協議会運営事業 0.2億円（※）

○小児慢性特定疾病登録管理システム開発事業 0.7億円
○小児慢性特定疾病登録管理データ運用事業 0.1億円

○療育指導事業（平26年12月まで） 0.2億円 → 0.1億円（9ヶ月分）（※）

○小児慢性特定疾病児日常生活用具給付事業 0.5億円 → 0.5億円（※）

※母子保健医療対策等総合支援事業（平成26年度予算:12.3億円）の内数である。
※※上記の他、小児慢性特定疾病医療事務費0.2億円が計上されている。
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【事業の目的・内容】
小児慢性特定疾病の治療研究に資する患児データについて、その登録内容の精度を向上させ、より質の高い
研究を実施するため医師が直接患児データを登録するためのシステムにするため、新たなシステムを開発する。
※難病の患者登録システムと連携する。

小慢指定医

医療意見書データ
入力・送信

中央機関

【中央機関の業務内容】
◇データ提供体制の整備
◇小慢DBの精査
◇小慢DBの構築
◇普及啓発

小児慢性特
定疾病児
データ

小児慢性特定疾病登録管理システム開発事業委託費

登録管理システム開発費
（システム開発・クラウド構築・保守運用費）

）
・基本設計 ・運用設計・開発
・画面デザイン等 ・操作マニュアル作成
・クラウドサービス 等

平成26年度予算：70,114千円
実施主体：公募団体



【事業の目的・内容】
小児慢性特定疾患の治療研究に資する患児データについて、その登録内容の精度を向上させ、より質の高い
研究を実施するために次の事業を実施する。

①登録された患児データ等の提供体制の整備
②登録されたデータの整備及びDB、ポータルサイト等の作成

研究班、
学会等

【中央機関の業務内容】
◇データ提供体制の整備
◇小慢患児のデータ精査
◇小慢DBの構築
◇普及啓発

小児慢性特
定疾病児童
等データ

データ提供

ポータルサイポータルサイ
トの公表

一般公開

平成26年度予算：11,105千円
実施主体：公募団体

小児慢性特定疾病登録管理データ運用事業

D.B.

小児慢性特
定疾病児童
等D.B. D.B.

小児慢性特
定疾病児童
等D.B. D.B.

小児慢性特
定疾病児童
等D.B.

【小慢DBの構築】

中央機関



【事業の目的・内容】

地域における小児慢性特定疾病児童等の支援内容等につき、関係者が協議するための体制を整備する。

就職支援相談支援（必須） その他自立支援相互交流支援一時預かり、
日常生活支援

市町村
保健・福祉部局

教育機関・
就労支援機関

NPO・
ボランティア

保健所

患者会・
家族会

専門医療機関

【慢性疾病児童地域支援協議会（イメージ）】 （協議会の機能）
◇地域の現状と課題の把握
◇地域資源の把握
◇課題の明確化
◇支援内容の検討

ex
・療育相談指導事業
・巡回相談指導事業
・ピアカウンセリング事業※
※慢性疾患児既養育者による相談支援

ex
・ワークショップの開催
・患児同士の交流会

ex
・レスパイト

ex
・学習支援
・身体づくり支援

ex
・職場体験
・就労相談会

都道府県・指定都市・中核市

検討内容を踏まえて
事業化

実施主体：都道府県・指定都市・中核市

小児慢性特定疾病児童等の自立支援

《 必須事業 》

※平成26年度予算約2.5億円
（満年度 約9.4億円）

①慢性疾病児童地域支援協議会運営事業 （平成26年度予算：約0.2億円）

【事業の目的・内容】

慢性的な疾病を抱える児童及びその家族の負担軽減及び長期療養をしている児童の自立や成長支援について、地域の社会資源を

活用するとともに、利用者の環境等に応じた支援を行う。（法定事業）

実施主体：都道府県・指定都市・中核市

②小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 （平成26年度予算：約2.3億円）〔平成27年1～3月分〕 （満年度約9.3億円）

慢性疾病児童
自立支援員

･自立に向けた個別支援計画の作成
･資格取得支援等

《 任意事業 》

介護者支援

ex
・通院の付き添い支援

事業主


