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栃木県における小児慢性特定疾病医

療費助成制度について

栃木県保健福祉部健康増進課
難病対策担当
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① 改正児童福祉法の概要



4※厚生労働省ＨＰより引用。
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② 小児慢性特定疾病医療費

助成制度の概要



○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
○ 国庫負担率 １／２（都道府県・指定都市・中核市１／２）
○ 根拠条文 児童福祉法第19条の２、第53条

○ 小児慢性特定疾病にかかっている児童等について、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、その医療費の自己負担分の一部を助成する。

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

小児慢性特定疾病の医療費助成の概要

対象疾患群
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
⑬染色体又は遺伝子に
変化を伴う症候群

⑭皮膚疾患

医療費助成の概要

・平成27年度予算額：16,241,220千円
・平成28年度要求額：16,474,107千円（＋232,887千円）

・対象疾病数：722疾病（14疾患群）
・約15万人（平成27年度推計）

対象疾病・対象者

予算額
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新たな自己負担限度額について（平成27年1月1日～）
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階層区分 年収の目安
（夫婦2人子1人世帯）

自己負担上限額（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 生活保護等 0

Ⅱ 市町村民
税非課税

低所得Ⅰ（～約80万） 1,250 500

Ⅲ 低所得Ⅱ（～約200万） 2,500

Ⅳ 一般所得Ⅰ
（～市区町村民税7.1万円未満、～約430万）

5,000 2,500

Ⅴ 一般所得Ⅱ
（～市区町村民税25.1万円未満、～約850万）

10,000 5,000

Ⅵ 上位所得
（市区町村民税25.1万円～、約850万～）

15,000 10,00
0

入院時食事療養費 1/2自己負担

※重症：①高額な医療費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現行の重症患者基準に適合するもの、のいずれかに該当。

医療費助成における自己負担限度額 （単位：円）

○自己負担の割合：２割
○自己負担限度額（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。



小児慢性特定疾病 重症患者認定基準
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①高額な医療費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）に該当すれば、申請により自己負担
額が低くなる場合があります。

②現行の重症患者基準に適合するものに該当に該当
すれば、申請により自己負担額が低くなる場合があ
ります。



小児慢性特定疾病医療費助成制度
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慢性疾病にかかっていることにより長期にわたる療養を必要とする児童等の
健全な育成を図るために、医療費の一部を公費負担することで患者と御家族
の方の負担軽減を図ることを目的とした制度。

①対象年齢：新規申請は18才未満( 20才未満まで更新申請可能)

②対象疾患：14疾患群 （722疾病）
③実施主体：栃木県、宇都宮市
④申請窓口：各健康福祉センター（栃木県）

宇都宮市子ども家庭課（宇都宮市）

国の制度では、保護者の市町村民税（所得税額）に応じた自己負担制度を導入して

いますが、栃木県及び宇都宮市においては、所得階層区分に応じた自己負
担分を県が助成しているため、窓口負担はありません。
※医療機関への入院時の食事療養費については、一部自己負担が生じます。



医療費助成の対象及び対象外の医療費について
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助成の対象となる医療費は、指定小児慢性特定疾病医療機関における
次の医療です。

【医療費助成の対象】

１ 保険診療による自己負担分
薬局での保険調剤及び訪問看護ステーションが行う訪問看護を含みます。

２ 入院食事療養費の標準負担額の２分の１

【医療費助成の対象外】

次の費用については支給の対象外となります。

１ 入院時の差額ベッド代及び差額食事代

２ 医療意見書等の文書料

３ 保険外診療に係る費用

４ 承認した疾病以外の病気に係る医療費

５ 受給者証に印字されていない医療機関における治療費

（緊急かつやむを得ない事情がある場合を除く）
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医療費助成に係る手続きの流れ（全体像） ※宇都宮市を除く
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小
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（医療意見書） 審 査
（小児慢性特定疾病審査会）

（医療意見書）

診療報酬・小慢医療費請求

診療報酬・小慢医療費支払
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③ 小児慢性特定疾病指定医
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【指定医の要件】
次のいずれかを満たす医師であること。
① 疾病の診断又は治療に５年以上従事した経験があり、関係学会の専門医の認定を受
けていること。
② 疾病の診断又は治療に５年以上従事した経験があり、都道府県等が実施する研修を
修了していること。

【指定医の役割】
○ 小児慢性特定疾病の医療費助成の支給認定申請に必要な診断書(医療意見書）を作
成すること。

【注意事項】

○ 小児慢性特定疾病指定医に指定されている場合、主たる勤務先以外の医療機関（県
外問わず）でも、診断書(医療意見書）を作成することができる。

栃木県内で「小児慢性特定疾病指定医」となるためには、申請
を行い、栃木県知事又は宇都宮市長から指定を受けることが必
要となります。

小児慢性特定疾病指定医の要件・役割等
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小児慢性特定疾病指定医の申請手続
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※医療意見書の作成を行おうとする勤務先の医療機関の所在地が宇
都宮市の場合は宇都宮市長へ申請

（宇都宮市長）
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小児慢性特定疾病指定医の申請事項の変更等
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※医療意見書の作成を行おうとする勤務先の医療機関の所在地が宇
都宮市の場合は宇都宮市長へ届け出る。

※指定の辞退を希望する日から６０日以上の予告期間が必要です。
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④ 医療意見書
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① 申請時に必ず御用意いただく医療意見書

・ 患者さんの細分類名（疾病名）に対応した医療意見書（722種類）
・「小児慢性特定疾病情報センター」のホームページから医療意見書
の出力及び診断基準等を確認することが出来ます。

【URL】 http://www.shouman.jp/

申請時に必要とされる医療意見書について
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② 上記①と併せて該当者のみ御用意いただく医療意見書
（及び医療意見書添付書類）

A 成長ホルモン治療用意見書（新規用・更新用）
B 重症認定申請時添付書類
C 人工呼吸器装着者用申請時添付書類

申請時に必要とされる医療意見書について
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必ず御用意いただく医療意見書

【記載漏れが見受けられる項目】
①出生都道府県
②出生体重
③出生週数
④母の生年月日

【記載漏れが見受けられる項目】
①就学・就労状況
②現状評価

特に「重症患者認定基準」及び「人
工呼吸器装着者認定基準」の該当
の有無ｊは要確認
③治療見込み期間
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申請者に対して、『医療機関提出用「基
本情報」』健康福祉センターでお渡しして
おります。

申請者は氏名・性別などを記載した上で、
医療機関に提出しますので、医療意見書
の該当する部分の記載をお願いします。

医療機関提出用｢基本情報｣について
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重症認定申請時添付書類

基準① すべての疾病に関して、下記「認定基準」のうち、１つ以上が長期間（おおむね６か月以上）
継続すると認められる場合。

対象部位 認定基準
眼 眼の機能に著しい障害を有するもの（両眼の視力の和が0.04以下のもの）

聴器 聴覚機能に著しい障害を有するもの（両耳の聴力レベルが100デシベル以上のもの）

上肢 両上肢の機能に著しい障害を有するもの（両上肢の用を全く廃したもの）
両上肢の全ての指の機能に著しい障害を有するもの
（両上肢の全ての指を基部から欠いているもの又は両上肢の全ての指の機能を全く廃
したもの）

一上肢の機能に著しい障害を有するもの（一上肢を上腕の２分の１以上で欠くもの又
は一上肢の用を全く廃したもの）

下肢 両下肢の機能に著しい障害を有するもの（両下肢の用を全く廃したもの）
両下肢を足関節以上で欠くもの

体幹・脊柱 １歳以上の児童において、体幹の機能に座っていることができない程度又は立ち上が
ることができない程度の障害を有するもの（１歳以上の児童において、腰掛け、正座、
あぐら若しくは横座りのいずれもできないもの又は臥位若しくは座位から自力のみでは
立ち上がれず、他人、柱、杖その他の器物の介護若しくは補助によりはじめて立ち上
がることができる程度の障害を有するもの）

肢体の機能 身体の機能の障害又は長期にわたる安静を必要とする病状が、この表の他の項（眼
の項及び聴器の項を除く。）の症状と同程度以上と認められる状態であって、日常生活
の用を弁ずることを不能ならしめる程度のもの
（一上肢及び一下肢の用を全く廃したもの又は四肢の機能に相当程度の障害を残すも
の）



疾患群 認定基準

悪性新生物 転移又は再発があり、濃厚な治療を行っているもの

慢性腎疾患
血液透析又は腹膜透析（CAPD（持続携帯腹膜透析）を含む。）を行っ
ているもの

慢性呼吸器疾患 気管切開管理又は挿管を行っているもの

慢性心疾患 人工呼吸管理又は酸素療法を行っているもの

先天性代謝異常
知能指数が20以下であるもの又は１歳以上の児童において寝たきり
のもの

神経・筋疾患
発達・知能指数が20以下であるもの又は１歳以上の児童において寝
たきりのもの

慢性消化器疾患 気管切開管理又は挿管を行っているもの

皮膚疾患
発達・知能指数が20以下であるもの又は１歳以上の児童において寝
たきりのもの

染色体又は遺伝子に変化を伴う
症候群

この表の他の項の治療状況等に該当するもの
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基準② 基準①に該当しない場合であって、各疾患群に関して下記「認定基準」に該当する
場合。



【重症認定申請時添付書類】

対象疾患の重症認定申請時

添付書類の重症度について、
該当がある項目について記載
をお願いいたします。
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人工呼吸器等装着者用申請時添付書類

「人工呼吸器等装着」の認定を希望し、人工呼吸器及び体外式補助人工心臓等を装着

されている方で、下記要件に該当する場合のみ必要書類を提出してください。

【全般】
食事、更衣、ベッドから車いす等への移乗、屋内外での移動について、全介助

又は部分介助の状態であること。

【人工呼吸器】
以下の全てを満たすこと
（1） 小児慢性疾病の認定を受けた疾病で装着していること
（2） 常時（ほぼ24時間）装着していること
（3） 現に装置を稼働させ人工呼吸を施行していること
（4） 離脱の見込みがないこと

【体外式補助人工心臓・埋め込み式補助人工心臓】
以下の全てを満たすこと
（1） 小児慢性疾病の認定を受けた疾病で装着していること
（2） 現に装置を稼働させ循環の維持をしていること
（3） 離脱の見込みがないこと
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【人工呼吸器等装着者用申請

時添付書類】

必要項目について記載をお
願いします。

特に、人工呼吸器等の使用
において、離脱の見込みが
「ある」場合は対象となりま
せんので御注意願います。
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成長ホルモン治療用意見書（該当者のみ）

初回申請用及び継続申請用があります。
※初回申請用と継続申請用では認定基準が異なります。

① 成長ホルモン治療を既に開始している、もしくはこれから開
始を予定している方で申請が初めての場合

→成長ホルモン治療用意見書（初回申請用）を御用意くださ
い。

② 小児慢性特定疾病医療費において、既に成長ホルモン治療
の認定を受けていて、継続して申請を希望する場合

→成長ホルモン治療用意見書（継続申請用）を御用意くださ
い。
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【成長ホルモン治療用意見
書】

初回申請用及び継続申請用
では認定基準が異なるため、
記載時は御注意願います。

左記は「初回申請用」申請
書類となります。
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慢性心疾患群における複数疾病の申請について

取り扱いが変わりました！

① 「第四表慢性心疾患」の複数の疾病に罹患した場合には、そ
れぞれの疾病名で医療意見書を作成することはせず、主たる疾
病名で医療意見書を作成し、それ以外の疾病については副病名
の欄に疾病名を記載して申請すること。

②原疾病を問わず、フォンタン型手術を行った場合であって、
フォンタン術後症候群の診断基準を満たす場合については、
「フォンタン術後症候群」として申請をすること。

※引用：「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
生労働省告示第475 号）」について（通知）」の一部改正について
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⑤ 指定小児慢性特定疾病医療機関



指定小児慢性特定疾病医療機関
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都道府県知事等の指定を受けた指定小児慢性特定疾病医療機関が行う医

療に限り、小児慢性特定疾病医療費の助成を受けることができます。
【指定小児慢性特定疾病医療機関】

病院、診療所、歯科医院、薬局、訪問看護ステーション
【指定小児慢性特定疾病医療機関の要件】

１ 保険医療機関であること。
２ 専門医師の配置、設備の状況からみて、小児慢性特定疾病にかかる医療
の実施につき、十分な能力を有する医療機関であること。

【責務等】
１ 厚生労働大臣の定めるところにより、良質かつ適切な医療を行わなけ
ればならない。
２ 診療方針は、健康保険の診療方針の例による。
３ 小児慢性特定疾病医療費助成に係る医療の実施に関し、知事の指導を
受けなければならない。

栃木県内で「指定小児慢性特定疾病医療機関」となるためには、
申請を行い、栃木県知事又は宇都宮市長から指定を受けること
が必要となります。
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指定小児慢性特定疾病医療機関の申請手続 ※宇都宮市を除く

１ 指定の申請

【指定医療機関の要件】
○ 保険医療機関、保険薬局等であること
○ 欠格要件に該当しないこと

都道府県知事

病院、診療所、薬局又は
訪問看護事業者等（※）の開設者

申 請 指 定

都道府県知事は、指定医療機関を
指定したときはその旨を公示する。

【申請書の記載事項及び添付文書】

○記載事項

・ 医療機関等の名称、所在地

・ 開設者の住所、氏名又は名称

・ 保険医療機関である旨

・ 標榜している診療科名

・ 欠格要件に該当しない旨の誓約 等

○添付文書 ※申請先で確認できる場合は省略可

・ 役員名簿

【欠格要件 】

・ 申請者が禁固刑以上の刑に処せられ、そ
の執行を受けることがなくなるまでの者であ
るとき

・ 難病法等により罰金刑に処せられ、その執
行を受けることがなくなるまでの者であるとき

・ 指定医療機関の指定を取り消され、５年を
経過していないとき 等２ 指定の更新

指定医療機関の指定は、６年ごとの更新制とする。



【記載例】
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指定小児慢性特定疾病医療機関 指定申請書
※ 宇都宮市、他都道府県に所在地がある機関については、栃木県へは申請できません。

保険医療機関
保険薬局

訪問看護ステーション

名称 ○○クリニック

所在地
〒３２０－８５０１

宇都宮市塙田１－１－２０

電話番号 ０２８－６２３－３０８６

コード
※１

1234567

開設者
指定訪問看護事業者

住所又は所在地

〒３２０－８５０１

宇都宮市塙田１－１－２０

氏名又は名称 医療法人□□会 栃木 太郎

職名 理事長 生年月日 昭和50年1月1日

標榜している診療科名
（保険医療機関のみ記載） 内科、小児科



【記載例】
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役員の職・氏名
（開設者等が法人の場合）

※２

職名 氏名

理事長 栃木 太郎

理事 栃木 花子

理事 佐野 次郎

上記のとおり、児童福祉法（昭和２２年法律第１６４号）第１９条の９第１項の規定による指定小児慢性特定疾病医療機
関の指定を申請します。
また、同法第１９条の９第２項の規定のいずれにも該当しないことを誓約します。

平成２８年１月 １日

開設者等：

住所（法人にあっては所在地）： 宇都宮市塙田１－１－２０

氏名（法人にあっては名称及び代表者氏名）： 医療法人□□会 理事長 栃木 太郎

栃木県知事 様

※１医療機関の場合は医療機関コード、薬局の場合は薬局コード、訪問看護事業者等の場合は訪問看護ステーションコード又は介護保険事業所番号を記載し
てください。

※２記載欄が不足する場合は、「別添のとおり」と記載し、役員名簿を添付してください。

理事
長印
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ありがとうございました。

【問い合わせ窓口】
栃木県保健福祉部健康増進課

難病対策担当

TEL 028-623-3086

FAX  028-623-3920


