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資 料

小児慢性特定疾病から指定難病への制度移行支援に関して 

行政担当者が認識する実態と課題

三
ミ
浦
ウラ
　雅
マサ
子
コ

*,2*,3* 田
タ
中
ナカ
　克
カツ
俊
トシ

3* 松
マツ
永
ナガ
　晶
ショウ
太
タ

4*,5* 小
コ
森
モリ
　哲
テツ
夫
オ

6*,7*  

今
イマ
井
イ
　富
トミ
裕
ヒロ

*,2*

目的　小児慢性特定疾病（以下， 小慢）から指定難病への制度移行については様々な課題が指摘さ

れているものの， これまでその実態についてはほとんど調査が行われていない。そこで， 制

度移行支援の実態と課題に関する行政担当者の認識と移行期医療支援センター（以下， セン

ター）の設置有無による制度移行の差を明らかにすることを目的として調査を行った。

方法　2023年 9 月25日～10月20日に， 全国1,772部署の保健所， 保健センター， 保健福祉事務所等

の小慢担当者と難病担当者に， Web 調査を実施した。行政担当者の基本属性， 小慢・難病の

担当の有無， センターの認知度， 2022年度中の制度移行できなかった患者の割合の他， 自由

記述も含めて制度移行できない小慢患者が直面している課題や制度移行支援における実態と

課題についての行政担当者の認識を調査した。また， センターの設置有無による制度移行割

合についても比較検討した。

結果　回収数は1,026人（回収率58.0%）であった。行政担当者のセンターの認知度は194人
（18.9%）， センターが設置されていない都道府県の行政担当者の認知度は73人（12.4%）で

あった。制度移行できなかった患者の割合は， 約53.0% と推定された。この割合は， センター

が設置されていない都道府県（54.8%）の方が設置されている都道府県（49.7%）に比べて有

意に高かった（t ＝ 2.67， P ＝ .008）。制度移行できない小慢患者が直面する課題についての行

政担当者の認識として割合が高かった項目は，「制度移行できないことによる医療費の負担の

増加」（82.8%），「成人医療機関への継続的受診が困難となり十分な成人移行支援が受けられ

ないこと」（71.5%），「医療機関だけでなく行政や教育機関からの自律・自立支援を受ける機

会が不足すること」（65.4%）であり， 専門職は事務職より課題として認識していた。

結論　本研究では， 小慢から指定難病に制度移行できない患者の割合が約半数である可能性が示

唆された。また， センターの設置があることで患者の制度移行を促進させている可能性が示

唆された。制度移行について， 行政担当者の多くは課題を感じる一方， センターが設置され

ていない都道府県の行政担当者はセンターの存在や機能を十分に認知していないことが明ら

かとなった。センターの認知向上とともにセンターの設置を検討する都道府県が増えること

が期待される。
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Ⅰ 緒 言

小児慢性特定疾病（以下， 小慢）は， 児童期に発

症する慢性的な疾患で， ①慢性に経過すること， ②

生命を長期にわたって脅かす可能性があること， ③

症状や治療が長期にわたり生活の質を著しく低下さ

せること， ④高額な医療費負担が長期間継続するこ

と， という 4 つの要件を満たす疾病である1,2)。小
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慢に関する制度は児童福祉法に基づいており， 対象

年齢は20歳未満に制限されている。

一方， 難病の患者に対する医療等に関する法律

（以下， 難病法）に基づく指定難病には年齢制限が

なく，「発病の機構が未解明であり， 治療法が確立

されていない希少な疾患で， かつ長期の療養を必要

とする疾病」と定義される2)。指定難病の中でも，

医療費助成の対象となる難病については， 上記の定

義に加えて， 良質かつ適切な医療の確保が求められ

ること， 患者数が国内において一定の基準に満たな

いこと， そして客観的な診断基準が確立しているこ

とが要件となっている2,3)。

小慢と指定難病はともに厚生労働省が認定してお

り， 小慢のうち指定難病の認定基準を満たす疾患

は， 指定難病へ移行（以下， 制度移行）することが

可能である。一方， 児童福祉法に基づく小慢の支援

は， 児童の健全育成を目的とした福祉的要素が強

く， 比較的症状が安定した患者も支援対象となるの

に対し， 難病法に基づく指定難病は， 難病の治療研

究および克服を目的としており， 軽症患者は支援の

対象外となる。そのため， 厚生労働省が認定する指

定難病の対象とならない小慢患者や， 小慢と指定難

病の双方に該当するものの， 重症度基準を満たさな

いため成人期以降の支援を受けることができない 
患者が少なからず存在することが指摘されてい

る3,4)。たとえば， 小慢の対象となっている悪性新

生物の多くは指定難病の対象疾病にはなっていな

い。また， Fallot 四徴症は， 小慢と指定難病双方の

対象に該当する疾患だが， 小慢医療費助成と難病医

療費助成の診断基準により， 必ずしも移行できると

は限らない。Fallot 四徴症の小慢医療費助成の対象

基準は， 治療中， または肺高血圧症（収縮期血圧

40 mmHg 以上）， 肺動脈狭窄症（右室–肺動脈圧較

差20 mmHg 以上）など， いくつかの症状を満たす

必要がある。それに対し， Fallot 四徴症の難病医療

費助成の対象基準は， NYHA（New York Heart As-
sociation）心機能分類Ⅱ度以上， または高額な医療

を継続することを条件としていることなどがある5)。

制度移行に関する社会保障制度の支援を担う目的

機関として， 国は各都道府県に移行期医療支援セン

ター（以下， センター）を設置している6)。セン

ターは， 移行期医療の各関係機関の調整や患者の自

律・自立支援など， 移行期医療を総合的に支援する

機能を有する拠点である。2017年10月25日付け厚

生労働省の通知にて， 各都道府県に 1 か所以上設置

することが示された7)。現在， 大阪府， 埼玉県， 千

葉県， 神奈川県， 静岡県， 長野県， 東京都， 兵庫

県， 北海道， 宮城県， 滋賀県に設置されている。す

べての都道府県に設置されているわけではないた

め， その存在や役割について行政担当者がどれだけ

認識しセンターを活用しているのか， また， セン

ターが設置されている自治体とそうでない自治体で

制度移行の割合に違いがあるかなどについても不明

な点が残されている。

また， 小慢から成人の指定難病への制度移行に対

する支援は， 単なる医療費助成を中心とした社会保

障制度の移行にとどまらず， 患者の自律・自立を支

援する福祉的な側面を含めた包括的な支援が求めら

れる8～10)。小慢と指定難病に関する法律や制度には

それぞれ違いがあるため， カウンターパートとなる

成人期医療機関の不足， 医療費助成の支援不足， 就

学・就労等の自律・自立支援の不足など， 医療と福

祉の双方を補う支援が不足していることが指摘され

ているが6)， 小慢から指定難病への制度移行支援を

実際に担っている行政機関の抱えている課題や行政

担当者からみた患者・家族の課題についての詳細は

明らかにされていない。とくに， 制度移行できない

患者が直面する問題は非常に深刻であると考えられ

るが， これらの患者・家族に対する行政担当者の支

援の実際は調査されていない。

そのため， 本研究では， 小慢から指定難病への制

度移行支援の実態と課題に関する行政担当者の認識

とセンターの設置の有無による制度移行の差を明ら

かにすることを目的として， 各都道府県の保健所，

保健センター， 保健福祉事務所等の小慢担当者と難

病担当者を対象に Web 調査を行った。

Ⅱ 方 法

1. 研究デザイン
本研究は， 小慢と難病の行政担当者を対象に

Google フォームを用いた Web 調査による横断的観

察研究である。

2. 調査対象者
調査対象者は， 都道府県， 政令指定都市， 中核

市， 保健所政令市， 特別区で従事する886か所1,772
部署の保健所， 保健センター， 保健福祉事務所等の

小慢担当者と難病担当者である。調査時点で設置の

あった 9 か所のセンターが設置されている都道府県

を含めた。

3. データ収集方法
2023年 9 月25日～10月20日に実施した。郵送お

よびメールで調査ウェブサイト（Google Form）の

URL を送付した。サイト上で研究内容を説明し，

研究協力に同意が得られた行政担当者に調査票への

回答を依頼した。なお， 本調査は2022年度中の制

度移行に関する調査である。
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4. 調査項目
1) 基本属性

行政担当者の年代， 職種， 小慢・難病の担当の有

無， 経験年数， 所属機関， センターの認知度につい

て回答を求めた。小慢対策の実施主体は， 都道府

県， 指定都市， 中核市および児童相談所設置市であ

る。これに対し， 難病対策の実施主体は， 都道府県

および指定都市である。センターの設置は， 調査時

（2023年10月時点）で， 大阪府， 埼玉県， 千葉県，

神奈川県， 静岡県， 長野県， 東京都， 兵庫県， 北海

道の 9 か所であり， センターが設置されている都道

府県か否かについては， 回答者の所属する都道府県

名をもとに著者が調べた。

2) 制度移行できなかった患者の割合（2022年度）

小慢から指定難病へ制度移行できなかった患者の

割合についてデータベース等を用いて正確な数がわ

かる場合は実データの算出を依頼した（以下， 客観

的指標）。小慢と指定難病の認定に関するデータは

それぞれのデータベースで集約されている。小慢対

策と難病対策を同一機関で担っている場合， 小慢担

当と難病担当による認定患者の照合により， 客観的

指標を算出することが可能である。しかし， それ以

外の機関のようにデータベースを管理していない機

関では， 客観的指標を把握することは困難であり，

制度移行に関する患者の割合を正確に把握できてい

ない機関も少なくない。そうした機関に所属する行

政担当者に対しては， 行政担当者自身の経験に基づ

いて制度移行できていない患者の割合を推測しても

らい， 0–100% の100分率で回答してもらった（以

下， 主観的指標）。

また， センターが設置されている都道府県と設置

されていない都道府県における制度移行できなかっ

た患者の割合を調べ比較した。

3) 制度移行できない小慢患者が直面する課題に

関する行政担当者の認識

制度移行できない小慢患者が直面する課題とし

て，「制度移行できないことによる医療費の負担の

増加」，「成人医療機関への継続的受診が困難となり

十分な成人移行支援が受けられないこと」，「医療機

関だけでなく行政や教育機関からの自律・自立支援

を受ける機会が不足すること」，「支援継続の必要性

について検討する場がないこと」，「家族の介護支援

が不足し， 家族負担が増えること」，「就学や就労も

含めた行政からのソーシャルサポートが受けられな

くなること」，「患者や家族の相互交流支援情報が不

足すること」，「制度移行できない状況で支援者がど

のように支援をしてよいかわからないこと」の 8 項

目を設定し， どの程度課題と考えるかについて回答

を依頼した。選択肢は，「1：課題ではない， 2：あ

まり課題ではない， 3：どちらともいえない， 4：や

や課題である， 5：大きな課題である」の 5 件法と

した。そのうち，「4：やや課題である」と「5：大

きな課題である」と回答した者を課題として認識し

ている者とした。項目の選定は， 先行研究6) に基づ

く項目を作成後， 項目の内容的な妥当性について，

著者らで検討を重ねた。

4) 制度移行支援に関して行政担当者が認識する

実態と課題

制度移行支援に関して行政担当者が認識する実態

と課題について自由記述の欄を設けた。

5. 分析方法
回答した行政担当者の特徴を把握するために， 基

本属性に関する項目， 客観的指標・主観的指標につ

いて記述統計量を算出した。その後， 客観的指標と

主観的指標に基づいて制度移行できない患者の割合

を比較した。また， センターが設置されている都道

府県と設置されていない都道府県における制度移行

できない患者の割合の比較も行った。制度移行でき

ない小慢患者が直面する課題に関する行政担当者の

認識 8 項目を記述統計量で算出し， 職種ごとの認識

の違いについて χ2 検定を用いて比較した。さら

に， 制度移行支援に関して行政担当者が認識する実

態と課題についての小慢担当者と難病担当者の自由

記述部分を著者らによって類似の回答をまとめ， 中

心的なテーマに沿って主要カテゴリーを抽出・命名

した。命名にあたっての意味の一貫性については，

著者らで検討を重ねた。各回答者の回答について

は， 1 文を 1 回答とした。全回答数を分母， 各カテ

ゴリーの回答数を分子として， 各カテゴリーの割合

を算出した。なお， 1 文が複数のカテゴリーに該当

する場合は重複してカウントした。

検定には IBM SPSS Statistics Ver.28 for windows を
用い， 有意水準は両側 5 % とした。

6. 倫理的配慮
本研究は， 国立病院機構箱根病院神経筋・難病医

療センター倫理委員会の承諾を得て実施した（承認

番号：22-4， 承認日：2022年10月19日）。

Ⅲ 結 果

1. 調査対象者の基本属性（表 1）
1,772の機関に調査を依頼し， 回収数は1,026人

（回収率58.0%）であった。対象者の特徴を表 1 に

示 す。 小 慢 を 担 当 す る 行 政 担 当 者 は279人
（27.2%）， 難病を担当する行政担当者は328人
（32.0%）， 小慢と難病を兼務する行政担当者は415
人（40.4%）であった。所属機関の都市規模別区分
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表 1 対象者の記述統計量（n ＝ 1,026）
n (%)

属性 職種 専門職（医師・保健師・助産師・看護師） 689 (67.2)
事務職 309 (30.1)
その他  22 (2.1)
未回答   6 (0.6)

年代 20代以下 351 (34.2)
30代 243 (23.7)
40代 183 (17.8)
50代以上 238 (23.2)
未回答  11 (1.1)

従事内容 小児慢性特定疾病 279 (27.2)
難病 328 (32.0)
小児慢性特定疾病と難病 415 (40.4)
不明   4 (0.4)

経験年数 小児慢性特定疾病 3 年未満 369 (53.2)
n ＝ 694 3 年以上 7 年未満 179 (25.8)

7 年以上  95 (13.7)
未回答  51 (7.3)

難病 3 年未満 410 (55.2)
n ＝ 743 3 年以上 7 年未満 214 (28.8)

7 年以上 118 (15.9)
未回答   1 (0.1)

所属機関 所在地方区分 北海道地方  43 (4.2)
東北地方 101 (9.8)
関東地方 214 (20.9)
中部地方 223 (21.7)
近畿地方 158 (15.4)
中国地方  87 (8.5)
四国地方  35 (3.4)
九州地方 151 (14.7)
未回答  14 (1.4)

都市規模別区分 都道府県1) 666 (64.9)
政令指定都市2) 139 (13.5)
中核市3) 150 (14.6)
保健所政令市4)  29 (2.8)
特別区5)  36 (3.5)
未回答   6 (0.6)

担当部署別区分 保健所 712 (69.4)
区役所・保健福祉センター 162 (15.8)
本庁・県庁・道庁  84 (8.2)
市役所・町役場  46 (4.5)
未回答  22 (2.1)

移行期医療支援センターの認知度6) 全体 194 (18.9)
移行期医療支援センター設置有 115 (28.4)
移行期医療支援センター設置無  73 (12.4)

1)都道府県：都と道と府と県は市町村と特別区を包括する行政区画の総称
2)政令指定都市：都道府県の業務のうち一定のものを処理する権限が与えられた人口50万人以上の政令で指定された市
3)中核市：人口20万人以上の要件を満たした， 政令で指定を受けている都市
4) 保健所政令市：地方公共団体のうち， 地域保健法第 5 条第 1 項の規定により， 保健所を設置できる政令指定都市， 中核

市， および政令で定める市
5)特別区：東京23区
6)認知度：移行期医療支援センターを知っていると回答した者の割合
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は， 都道府県666人（64.9%）， 政令指定都市139人
（13.5%）， 中核市150人（14.6%）， 保健所政令市29
人（2.8%）， 特別区36人（3.5%）であった。行政担

当者のセンターの認知度は194人（18.9%）， セン

ターが設置されている都道府県の行政担当者の認知

度は115人（28.4%）， センターが設置されていない

都道府県の行政担当者の認知度は73人（12.4%）で

あった。

2. 制度移行できなかった患者の割合
各機関における制度移行できなかった患者の割 

合の平均値は客観的指標で53.0%（95%CI: 45.9–
60.2）， 主観的指標で52.7%（95%CI: 50.9–54.6）で

あった。客観的指標と主観的指標の間に有意な差は

認められなかった（t＝0.09， P＝ .932）。
3. 移行期医療支援センターの設置がある都道府
県とそうでない都道府県における制度移行の割
合（表 2）

主観的指標の平均値は， センターが設置されてい

る都道府県で49.7%（95%CI: 46.7–52.5）， センター

が設置されていない都道府県で54.8%（95%CI: 
52.3–57.3）であった。また， センターが設置され

ていない都道府県の方が， 制度移行できなかった患

者の割合が有意に高かった（t＝2.67， P＝ .008）。
客観的指標については， センターが設置されてい

る都道府県で41.4%（95%CI: 29.4–51.8）， 設置され

ていない都道府県で56.0%（95%CI: 47.8–64.3）で

あった。主観的指標と同様に， センターが設置され

ていない都道府県の方が制度移行できなかった患者

の割合が高い傾向が認められたが， 客観的指標の分

析が可能であった回答者の人数が非常に少なかった

こともあり（n＝49）， 統計的に有意な差は認められ

なかった（t＝1.65， P＝ .106）。
4. 制度移行できない小慢患者が直面する課題に
関する行政担当者の認識（表 3）

課題として認識された割合が高かった上位 3 項目

は，「制度移行できないことによる医療費の負担の

表 2 移行期医療支援センター設置有無による制度移行の割合

主観的指標1)

移行できなかった患者の割合の平均値

(95%CI)
平均値差 (95%CI) t P

移行期医療支援センター3) 設置有 (n ＝ 200) 49.7 (46.7–52.5)
5.17 (1.36–8.99) 2.67 .008

移行期医療支援センター設置無 (n ＝ 340) 54.8 (52.3–57.3)

客観的指標2)

移行できなかった患者の割合の平均値

(95%CI)
平均値差 (95%CI) t P

移行期医療支援センター設置有 (n ＝ 10) 41.4 (29.4–51.8)
14.65（－3.25–32.55） 1.65 .106

移行期医療支援センター設置無 (n ＝ 39) 56.0 (47.8–64.3)

1)制度移行できなかった患者の割合・行政担当者の主観的評価
2)制度移行できなかった患者の割合・実データ

表 3 制度移行できない小児慢性特定疾病患者が直面する課題に関する行政担当者の認識（n（%））

全体 専門職 事務職 その他 χ2 P

制度移行できないことによる医療費の負担の増加 845 (82.8) 590 (85.6) 238 (77.0) 17 (77.3) 11.61 0.003
成人医療機関への継続的受診が困難となり十分な成人

移行支援が受けられないこと

729 (71.5) 524 (76.1) 190 (61.5) 15 (68.2) 22.31 ＜ .001

医療機関だけでなく行政や教育機関からの自律・自立

支援を受ける機会が不足すること

667 (65.4) 479 (69.5) 175 (56.6) 13 (59.1) 30.22 ＜ .001

支援継続の必要性について検討する場がないこと 657 (64.4) 484 (70.2) 161 (52.1) 12 (54.5) 37.90 ＜ .001
家族の介護支援が不足し， 家族負担が増えること 634 (62.2) 468 (67.9) 154 (49.8) 12 (54.5) 16.05 ＜ .001
就学や就労も含めた行政からのソーシャルサポートが

受けられなくなること

607 (59.5) 458 (66.5) 137 (44.3) 12 (54.5) 43.61 ＜ .001

患者や家族の相互交流支援情報が不足すること 568 (55.7) 426 (61.8) 130 (42.1) 12 (54.5) 31.59 ＜ .001
制度移行できない状況で支援者がどのように支援をし

てよいかわらないこと

536 (52.5) 408 (59.2) 119 (38.5) 9 (40.9) 33.76 ＜ .001
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増加」（82.8%），「成人医療機関への継続的受診が

困難となり十分な成人移行支援が受けられないこ

と」（71.5%），「医療機関だけではなく行政や教育

機関からの自律・自立支援を受ける機会が不足する

こと」（65.4%）であった。全項目において， 専門

職は事務職より課題と認識していた。

5. 制度移行支援に関して行政担当者が認識する
実態と課題（表 4）

自由記述部分内容から， 制度移行支援に関して行

政担当者が認識する実態と課題のカテゴリーとし

て， 行政機関による制度移行支援（23.1%）， 制度

移行支援における連携の必要性（22.8%）， 現行の

制度からみた制度移行支援（19.4%）， 成人移行に

望まれる制度移行支援（15.0%）， 制度移行できな

い患者の課題：本人・家族視点（12.6%）， 制度移

行できない患者の課題：行政担当者視点（7.1%）

が抽出された。

行政機関による制度移行支援では， 制度の複雑さ

に関する困難（例：支援対象の線引きが曖昧や調整

部署の必要性）が複数報告された。制度移行支援に

おける連携の必要性では， 自治体の規模による連携

の格差（例：都道府県と中核市の連携体制の異なり

など）， 医療機関による支援の必要性（例：医療機

関側からの情報提供の重要性など）が複数報告され

た。現行の制度からみた制度移行支援では， 包括的

に利用できる制度や支援に関する不足（例：疾病に

よらない一体的な対応窓口の必要性など）が複数報

告された。成人移行に望まれる制度移行支援では，

自立支援に関する困難（例：医療費助成以外の患者

への支援の不足など）が報告された。制度移行でき

ない患者の課題：本人・家族視点では， 経済的理由

による受診中断（例：小児糖尿病患者や小児がん経

験者への支援の不足など）が報告された。制度移行

できない患者の課題：行政担当者視点では， 患者の

実態把握や対応の困難（例：事業対象外の患者への

対応が曖昧など）が報告された。

Ⅳ 考 察

1. 制度移行できなかった患者の割合
これまで制度移行できない患者の存在は指摘が

あったが3,4)， 小慢対策と難病対策は異なるため，

小慢から指定難病に制度移行できない患者の割合は

明らかにされておらず， 本研究でその割合が約半数

である可能性が示唆された。

また， センターの設置有無による比較では， セン

ターが設置されていない都道府県の方が制度移行で

きなかった患者の割合が高いと回答していた。

これらのことから， 各都道府県の人口規模や医療

提供レベル等の考慮は必要であるものの， センター

が制度移行を促進させている可能性が示唆された。

センターは， 難病対策においてすでに設置されてい

る難病相談支援センターや難病医療コーディネー

ター， 小慢対策における地域の自立支援員等と連携

しており， より良い支援の在り方について検討が進

められている。制度等の理解におけるセンターの役

割については， 患者とその家族が適切な情報を得る

ことができるように支援することも指摘されてい

る6)。現在， 国はセンター設置に力を注いでおり，

本調査の結果は， 現在活動しているセンターが社会

保障制度に関する情報発信や， 制度移行できない患

者とその家族の支援について一定の機能を果たして

いることを示唆している。一方で， センターについ

て， センターが設置されていない都道府県の行政担

当者はセンターの存在や機能を十分に認知しておら

ず， 行政機関内にセンターの周知が行き渡っていな

いことが明らかとなった。海外では， 成人移行支援

は， 医療と自律・自立に関する 2 つの要素が必要で

あるといわれている11～13)。日本においても， 医療

を中心とした支援に関する議論から， 医療にとどま

らない， 社会制度や就学・就労といった福祉などを

含めた包括的な支援に関する議論が開始されてい

る6)。より効率的に成人移行支援を進めるために，

英国では患者の成人移行に責任を持つ役割の支援者

による支援が14)， また， 米国ではメディカルホーム

による支援が推奨されている15,16)。メディカルホー

ムとは， 患者とその家族との協働関係のもと， プラ

イマリ・ケア医（日本のかかりつけ医に相当）が中

心となり， 実践される多職種連携によるチーム医 
療であり（米国小児科学会， 2002年方針表明よ

り）17)， 患者の医療費助成や社会制度に関する支援

も担っている。本邦では， センターがメディカル

ホームのように小児から成人までの包括的な支援を

提供する役割が期待されている。

センターを設置していない自治体においては， 各

都道府県の努力はもちろんのこと， 国や学会などか

ら各自治体へ制度移行に関する支援体制整備につい

て積極的に働きかけることが重要である。

2. 制度移行できない小慢患者が直面する課題に
関する行政担当者の認識

課題として認識された割合が高かった項目は，

「制度移行できないことによる医療費の負担の増

加」，「成人医療機関への継続的受診が困難となり十

分な成人移行支援が受けられないこと」，「医療機関

だけではなく行政や教育機関からの自律・自立支援

を受ける機会が不足すること」であり， 専門職は事

務職より課題と認識しており， 双方の連携が必要で
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療
機

関
か

ら
何

の
説

明
も

な
い

ケ
ー

ス
が

散
見

さ
れ

る
が
，

行
政

だ
け

で
進

め
ら

れ
る

支
援

で
は

な
い

・
行
政
担
当
者
の
理

解
が
あ
っ
て
も
実
際
に
は
，
医
療
機
関
と
の
連
携
が
必
要
で
あ
る

・
指
定
難
病
に
移
行

で
き
る
か
ど
う
か
，
最
終
的
に
は
主
治
医
の
意
見
が
重
要
で
あ
る

・
患
者
が
受
診
し
て
い
る
医
療
機
関
か
ら
の
情
報
提
供
の
徹
底
が
重
要
で
あ
る

・
医
療
機
関
か
ら
事

前
に
指
定
難
病
の
指
定
が
あ
れ
ば
と
思
う

・
制
度
移
行
に
関
す
る
窓
口
を
医
療
機
関
に
し
た
方
が
い
い
の
で
は
な
い
か
と
思
う

・
行
政
機
関
内
の
連
携
も
必
要
だ
と
思
う
が
，
何
よ
り
医
療
機
関
と
行
政
機
関
の
連
携
が
必
要
だ
と
思
う

・
医
療
機
関
が
制
度
移
行
支
援
の
必
要
性
を
感
じ
行
政
機
関
と
連
携
し
な
け
れ
ば
進
ま
な
い
と
思
う

・
医
療
機
関
の
協
力
は
必
須
で
あ
る
た
め
，
国
か
ら
医
療
機
関
へ
働
き
か
け
を
実
施
し
て
い
た
だ
き
た
い

・
 制

度
移

行
を

段
階

的
に

進
め

る
プ

ロ
グ

ラ
ム

を
行

政
と

医
療

が
連

携
し

て
構

築
す

る
必

要
が

あ
る

と

思
う

【
行
政
機
関
と
他
機
関
の
連
携
の
必
要
性
】

・
就
学
後
の
状
況
に
つ
い
て
は
，
所
属
先
の
学
校
か
ら
行
政
機
関
へ
情
報
提
供
が
あ
る
と
よ
い

・
福
祉
と
の
連
携
が

大
き
な
課
題
で
，
課
題
の
幅
が
広
が
る
と
行
政
機
関
だ
け
で
は
対
応
が
で
き
な
い

・
行
政
担
当
者
自
身
が
地
域
に
ど
の
よ
う
な
機
関
が
あ
る
か
理
解
し
て
い
な
い
こ
と
も
あ
る

・
就
労
に
関
す
る
支

援
は
行
政
機
関
だ
け
で
は
極
め
て
難
し
い

【
移
行
期
医
療
支
援
セ
ン
タ
ー
に
よ
る
支
援
の
必
要
性
】

・
制
度
移
行
支
援
に
関
す
る
モ
デ
ル
を
示
し
，
行
政
機
関
と
も
っ
と
連
携
を
と
っ
た
方
が
よ
い

・
移
行
期
医
療
支
援

セ
ン
タ
ー
に
関
す
る
情
報
が
保
健
所
に
ほ
と
ん
ど
入
っ
て
こ
な
い

・
移
行
期
医
療
支
援
セ
ン
タ
ー
の
支
援
は
必
要
だ
が
，
存
在
が
知
ら
れ
て
い
な
い

・
移
行
期
医
療
支
援

セ
ン
タ
ー
を
活
用
し
た
い
が
，
創
設
が
困
難
で
あ
る
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カ
テ
ゴ
リ

( %
)1)

小
慢
担
当
者

難
病
担
当
者

現
行
の
制
度

 
か
ら
み
た

制
度
移
行
支
援

(1
9.

4)

【
制
度
設
計
か
ら
生
じ
る
実
態
と
課
題
】

・
制
度
が
複
雑
で
理
解
が
難
し
く
申
請
主

義
の
サ
ー
ビ
ス
に
そ
ぐ
わ
な
い

・
 小

児
慢

性
特

定
疾

病
と

指
定

難
病

の
疾

患
や

診
断

基
準

が
大

き
く

異
な

る
た

め
苦

労
し

て
い

る
患

者

が
多
い

・
指
定
難
病
で
は
重
症
度
も
あ
り
，
該
当

と
な
ら
な
い
場
合
も
多
い

・
疾
病
名
や
基
準
・
自
己
負
担
上
限
額
な

ど
，

2
つ
の
制
度
の
異
な
り
が
わ
か
り
に
く
い

・
医
療
費
の
助
成
が
主
に
な
っ
て
い
て
，
障
害
者
総
合
支
援
法
の
認
知
が
進
ん
で
い
な
い

・
低
所
得
者
は
自
己
負
担
額
の
適
用
時
と

通
常
の
保
険
負
担
額
の
場
合
の
差
が
激
し
い

・
制
度
上
，
小
児
慢
性
特
定
疾
病
か
ら
指
定
難
病
へ
移
行
で
き
な
い
場
合
が
多
く
あ
る

・
制
度
の
も
と
も
と
目
指
し
て
い
た
と
こ

ろ
が
不
明
確
に
な
っ
て
き
て
い
る

・
ス
ム
ー
ズ
に
移
行
で
き
る
制
度
と
な
っ
て
い
な
い

【
包
括
的
に
利
用
で
き
る
制
度
や
支
援
の
必
要
性
】

・
小
児
慢
性
特
定
疾
病
と
指
定
難
病
の
対

応
窓
口
の
一
本
化
が
よ
い
の
で
は
な
い
か

・
移
行
が
ほ
ぼ
で
き
る
よ
う
に
，
制
度
の
改
革
が
必
要
だ
と
思
う

・
高
額
な
治
療
継
続
が
必
要
な
患
者
は
，

疾
病
に
よ
ら
ず
，
指
定
難
病
へ
移
行
で
き
れ
ば
よ
い
と
思
う

・
 対

象
疾

患
名

を
統

一
し

，
小

児
慢

性
の

受
給

者
証

に
指

定
難

病
へ

移
行

可
能

か
ど

う
か

明
記

し
た

方

が
よ
い

・
低
所
得
者
層
の
激
変
緩
和
な
ど
の
措
置

も
検
討
す
る
必
要
が
あ
る

・
指
定
難
病
へ
移
行
で
き
な
い
場
合
は
，

高
額
療
養
費
の
み
で
は
な
く
，
別
の
医
療
費
助
成
が
必
要

・
 市

町
村

の
障

害
福

祉
部

門
に

専
門

職
を

配
置

し
，

一
体

的
な

支
援

を
位

置
づ

け
る

こ
と

が
重

要
で

は

な
い
か

・
医
療
や
社
会
的
資
源
を
包
括
し
て
支
援
し
て
い
く
シ
ス
テ
ム
の
普
及
が
必
要
だ
と
思
う

成
人
移
行
に

 
望
ま
れ
る

制
度
移
行
支
援

(1
5.

0)

【
患
者
の
移
行
期
医
療
と
成
人
移
行
の
状
況
】

・
小
児
科
を
追
い
出
さ
れ
て
十
分
な
移
行

期
医
療
を
受
け
ら
れ
て
い
な
い
患
者
が
多
い

・
 制

度
上

は
移

行
で

き
て

も
，

主
治

医
や

緊
急

時
の

対
応

医
療

機
関

等
，

あ
や

ふ
や

に
な

っ
て

い
る

患

者
が
い
る

・
診
療
科
の
移
行
が
で
き
な
い
ま
ま
，
相

談
先
が
減
っ
て
し
ま
う
と
い
う
声
を
き
く

・
患
者
と
家
族
が
成
人
移
行
を
理
解
し
て
い
な
い
こ
と
も
多
い

【
行
政
担
当
者
に
よ
る
成
人
移
行
支
援
の
状
況
】

・
成
人
移
行
の
問
題
が
多
岐
に
渡
っ
て
い

る
こ
と
は
認
識
し
て
い
る
が
十
分
な
支
援
は
で
き
て
い
な
い

・
移
行
期
医
療
は
単
に
医
療
費
の
補
助
だ
け
な
い
が
，
自
立
に
向
け
た
移
行
支
援
は
行
え
て
い
な
い

・
行
政
で
は
，
自
立
な
ど
の
課
題
に
は
気

づ
い
て
い
な
い

・
本
人
の
困
り
感
等
を
把
握
す
る
の
が
難
し
く
，
ニ
ー
ズ
の
程
度
が
わ
か
ら
な
い

【
制
度
移
行
状
況
に
よ
ら
ず
必
要
と
な
る
成
人
移
行
支
援
の
必
要
性
】

・
移
行
が
で
き
て
も
で
き
な
く
て
も
患
者

の
ア
ド
ヒ
ア
ラ
ン
ス
の
支
援
が
必
要
だ
と
思
う

・
 成

人
移

行
支

援
に

は
，

医
療

機
関

へ
の

診
療

報
酬

と
移

行
期

医
療

支
援

セ
ン

タ
ー

に
係

る
国

庫
補

助

金
が
必
要

・
医
療
費
だ
け
で
は
な
い
，
患
者
を
取
り
巻
く
環
境
全
体
を
引
き
継
げ
る
体
制
づ
く
り
が
必
要
だ
と
思
う

・
 制

度
移

行
で

き
て

も
経

済
的

困
窮

は
大

き
な

課
題

で
，

す
べ

て
の

患
者

に
成

人
移

行
を

見
据

え
た

支

援
が
必
要

【
成
人
移
行
支
援
に
関
す
る
行
政
担
当
者
へ
の
情
報
提
供
や
支
援
の
必
要
性
】

・
成
人
移
行
支
援
は
必
要
だ
が
，
実
際
は

行
政
担
当
者
へ
の
情
報
提
供
が
不
足
し
て
い
る

・
成
人
移
行
支
援
と
い
う
言
葉
を
本
調
査
で
は
じ
め
て
知
っ
た
が
，
必
要
な
支
援
だ
と
思
う

・
 成

人
移

行
支

援
の

各
自

治
体

の
好

事
例

や
取

り
組

み
を

共
有

し
て

も
ら

い
た

い
が

そ
う

い
う

機
会

が

な
い

・
成
人
移
行
支
援
の
方
法
に
つ
い
て
十
分
に
理
解
で
き
て
い
な
い
行
政
担
当
者
の
方
が
多
い

制
度
移
行
で
き
な
い

患
者
の
課
題

：
 

本
人
・
家
族
視
点

(1
2.

6)

【
制
度
移
行
で
き
な
い
患
者
と
そ
の
家
族
が
抱
え
る
課
題
】

・
成
人
に
な
っ
て
医
療
費
の
助
成
が
受
け

ら
れ
な
い

・
家
族
が
制
度
移
行
で
き
な
い
こ
と
を
理
解
し
て
い
な
い
こ
と
も
多
い

・
サ
ー
ビ
ス
利
用
の
相
談
先
や
日
中
の
受

け
入
れ
先
の
数
が
少
な
く
な
る

・
親
亡
き
後
，
患
者
が
ど
う
や
っ
て
生
き
て
い
け
ば
い
い
の
か
，
と
い
う
親
か
ら
の
相
談
が
あ
る

【
小
児
糖
尿
病
患
者
や
小
児
が
ん
経
験
者
が
抱
え
る
実
態
と
課
題
】

・
糖
尿
病
は
，
治
療
費
が
高
額
と
な
る
場

合
も
あ
り
，
治
療
を
中
断
し
て
し
ま
う
場
合
も
あ
る

・
生
活
習
慣
に
起
因
し
な
い
小
児
の
糖
尿
病
患
者
へ
の
支
援
が
不
足
し
て
い
る

・
1
型
糖
尿
病
の
患
者
は
経
済
的
理
由
か
ら
受
診
を
我
慢
し
て
体
調
不
良
に
な
る
も
こ
と
も
多
い

・
小
児
が
ん
経
験
者
の
家
族
か
ら
医
療
費
に
関
す
る
相
談
が
多
い

【
制
度
移
行
で
き
な
い
患
者
の
成
人
移
行
後
の
課
題
】

・
制
度
移
行
で
き
な
い
場
合
の
そ
の
後
の

支
援
の
窓
口
が
な
い

・
受
給
者
証
を
も
っ
て
い
な
い
人
に
は
，
療
育
相
談
等
が
周
知
さ
れ
な
い

・
就
労
で
き
て
も
，
高
額
な
医
療
費
の
為
に
，
就
労
意
欲
が
低
下
し
，
自
立
の
妨
げ
要
因
に
な
っ
て
い
る

表
4

 
制
度
移
行
支
援
に
関
し
て
行
政
担
当
者
が
認
識
す
る
実
態
と
課
題
（
つ
づ
き
）
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あることが示唆された。制度移行できない患者は，

さまざまな課題に直面していることが予想される

が， とくに， 医療費の負担増加によって， 医療機関

への継続的な受診が困難となる可能性がある。患者

とその家族にとって経済的な負担が増加すること

は， 医療サービスの質や医療サービスへのアクセス

にも影響が出ることが懸念され， そのような状況

は， 患者の自律・自立を含めた成人移行を妨げてい

る可能性が示唆された16)。患者の成人移行におい

て， 医療費助成制度の概要や社会保障制度の理解は

欠かすことができない。医療費の助成の対象となる

小慢と指定難病の拡大については， 新たな疾病の追

加や， 既存疾病の診断基準の見直しに向けた議論も

行われ始めており， 2023年12月27日に開催された

厚生科学審議会・疾病対策部会「指定難病と社会保

障審議会・小慢対策部会」「小慢検討委員会」との

合同会議18) では， 今後の「対象疾患の拡大・見直

し」に向けた議論の進め方の確認がなされている。

一方， 小慢と指定難病は根拠法や制度の趣旨が異な

ることから， その整合性を一致させることは困難で

あるとされている4)。小慢の対象疾患の範囲を縮小

することは， 根拠法の概念となっている福祉的要素

や健全育成の概念から逸れてしまう可能性がある。

また， 指定難病の要件を緩和することは， 重症患者

への支援軽減が懸念される可能性もある。疾病や障

害をもつ小児に対する社会的支援制度は統合化が図

られているが， そのほとんどが18歳から20歳で区

切られ， 制度によって利用年齢の区切りはまちまち

で， 成人期への制度移行について十分な配慮がされ

ているとは言い難い19)。今後， 根拠法の異なりから

生じた制度の狭間にある患者について， 更なる議論

が必要となると考える。

3. 制度移行支援に関して行政担当者が認識する
実態と課題

本調査では， 行政機関が適切に制度移行支援を実

施するために， 行政担当者が制度に関する理解を深

め， 制度移行の判断を円滑に進める必要性が示唆さ

れた。また， 都道府県ごとの対応の格差を解消する

必要性も示唆された。さらに， 制度移行支援には，

行政機関内の支援だけでなく， 医療機関側による支

援の必要性やセンターの活用20)， 行政機関と他機関

の連携21,22) が必要であり， 成人移行に望まれる制度

移行支援には， 患者を取り巻く環境等を引き継ぐ体

制づくり23) や成人移行を見据えた制度移行を促進

する必要性が示唆された。一方， 行政機関による制

度移行できない患者への支援は， 現状， 実態把握で

きていないことが示唆されたが， 制度移行できない

患者が長期の医療を必要とする場合24)， 指定難病以

カ
テ
ゴ
リ

( %
)1)

小
慢
担
当
者

難
病
担
当
者

制
度
移
行
で
き
な
い

患
者
の
課
題

：
 

行
政
担
当
者
視
点

(7
.1
)

【
患
者
・
家
族
へ
制
度
移
行
（
で
き
な
い
こ
と
）
の
周
知
】

・
早
い
段
階
で
患
者
・
保
護
者
に
情
報
提

供
す
る
こ
と
が
必
要
だ
と
考
え
る

・
主
治
医
や
医
療
機
関
か
ら
患
者
・
家
族
に
説
明
が
あ
る
と
良
い
と
思
う

・
医
療
機
関
か
ら
移
行
の
タ
イ
ミ
ン
グ
で

周
知
す
る
こ
と
が
必
須
だ
と
思
う

【
制
度
移
行
で
き
な
い
患
者
に
つ
い
て
の
行
政
機
関
側
の
認
識
不
足
】

・
行
政
機
関
は
実
態
把
握
が
で
き
て
い
な

い
た
め
，
ニ
ー
ズ
等
も
正
確
に
把
握
で
き
て
い
な
い

・
指
定
難
病
に
該
当
す
る
か
ど
う
か
の
家
族
か
ら
の
質
問
で
気
が
付
く
こ
と
は
あ
る

・
同
じ
疾
患
や
病
態
で
も
疾
患
名
の
異
な

り
か
ら
，
行
政
担
当
者
が
気
が
付
け
て
い
な
い
場
合
も
多
い

・
 業

務
の

異
な

り
か

ら
，

移
行

状
況

を
確

認
し

た
こ

と
が

な
く
，

こ
の

問
題

を
調

査
で

は
じ

め
て

認
識

し
た

【
制
度
移
行
で
き
な
い
患
者
の
成
人
移
行
後
の
支
援
の
不
足
】

・
金
銭
的
理
由
で
，
通
院
・
治
療
し
な
く

な
る
こ
と
は
考
え
ら
れ
る
が
，
手
立
て
が
な
い

・
受
診
中
断
等
は
と
て
も
大
き
な
問
題
だ
が
，
使
え
る
制
度
が
な
い
と
支
援
す
る
こ
と
も
難
し
い

・
成
人
移
行
や
治
療
継
続
の
た
め
に
も
，

制
度
移
行
で
き
な
い
患
者
へ
の
支
援
が
重
要
だ
と
思
う

・
 困

り
ご

と
が

解
消

し
て

い
な

く
て

も
，

事
業

対
象

と
な

ら
な

い
部

分
の

フ
ォ

ロ
ー

を
継

続
す

る
こ

と

は
難
し
い

・
制
度
移
行
で
き
な
い
人
に
こ
そ
，
成
人
移
行
支
援
が
必
要
だ
が
，
実
際
に
は
手
立
て
が
な
い

【
制
度
移
行
で
き
な
い
場
合
に
対
応
す
る
窓
口
の
あ
い
ま
い
さ
】

・
指
定
難
病
に
認
定
さ
れ
な
け
れ
ば
，
行

政
機
関
内
で
も
，
外
部
機
関
で
も
，
つ
な
ぐ
先
が
な
い

・
制
度
移
行
で
き
な
い
こ
と
の
情
報
共
有

は
大
事
だ
が
，
対
応
す
る
部
署
も
定
ま
っ
て
い
な
い

【
　
】
内
は
サ
ブ
カ

テ
ゴ
リ
ー

1)
 各

回
答

者
の

回
答

に
つ

い
て

は
，

1
文

を
1
回

答
と

し
た
。

全
回

答
数

を
分

母
，

各
カ

テ
ゴ

リ
ー

の
回

答
数

を
分

子
と

し
て
，

各
カ

テ
ゴ

リ
ー

の
割

合
を

算
出

し
た
。

な
お
，

1
文

が
複

数
の

カ
テ

ゴ
リ

ー
に

該
当

す
る

場
合

は
重

複
し
て
カ
ウ
ン
ト
し

た
。

表
4

 
制
度
移
行
支
援
に
関
し
て
行
政
担
当
者
が
認
識
す
る
実
態
と
課
題
（
つ
づ
き
）
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外の支援制度の検討について， 患者へ十分な情報提

供をする必要がある。その際， 小慢担当者と難病担

当者の両者が個々の患者の状況を共有しながら対応

を検討する必要性が示唆された。

4. 研究の限界
1 つ目に， 制度移行できていない患者の割合につ

いては， 客観的なデータが限られているため， 主観

的なデータが中心であった。今後は小慢登録データ

ベースおよび指定難病患者のデータベース25) を活

用しながら実際の患者数のデータを用いて分析する

ことが求められる。

2 つ目に， センターが設置されている都道府県で

あっても， 都市部と郊外の地域事情や医療状況は

様々であるため， 都道府県毎の地域事情や医療状況

を把握することが必要である。

3 つ目に， 制度移行できない小慢患者が直面する

課題の項目の選定は， 著者らのみの検討であること

や， 回答には職種による影響があるため， 一般化に

は注意が必要である。また， 制度移行支援の実態と

課題について， 行政担当者の意見のみが反映されて

おり， 実際の本人らや医療機関などのその他の担当

者が何を課題として認識しているかは不明である。

そのため， 実際の患者と家族のニーズの把握のため

には患者本人や家族を対象とした調査実施が望まれ

る。また， 制度移行支援の実態と課題については医

療機関も含めた多機関の担当者を対象とした調査実

施が求められる。

Ⅴ 結 語

これまで， 小慢から指定難病に制度移行できない

患者の割合は明らかにされておらず， 本研究でその

割合を示した。患者の制度移行に， センターが有効

である可能性が示唆された。制度移行支援につい

て， 行政担当者の多くは課題を感じていた。一方，

行政担当者は， センターの存在や機能を認知してい

ないことが示された。

本研究にご協力いただいた， 小慢および難病担当の行

政機関の皆様に深く感謝する。本研究は厚生労働行政推

進調査事業難治性疾患政策研究事業難病患者の総合的地

域支援体制に関する研究（22FC2004）の助成を受けて行

われた。本研究に関して， 開示すべき COI はない。
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Perceived challenges and status of the transition of patients from specified  
pediatric chronic diseases to designated intractable diseases:  

A survey of local government officials

Masako MIURA*,2*,3*, Katsutoshi TANAKA3*, Shota MATSUNAGA4*,5*, Tetsuo KOMORI6*,7* and Tomihiro IMAI*,2*

Key words :  specific pediatric chronic diseases, designated intractable diseases, transition support, transitional care 
support center

Objective　The transition of patients from specified pediatric chronic diseases (SPCD) to designated intractable 
diseases (DID) in Japan presents several challenges; however, few studies have addressed this issue. This 
study aimed to examine the status and challenges of the transition as perceived by local government offi-
cials and to compare transition rates between prefectures, with and without transitional care support cen-
ters (TCSCs).

Methods　A web-based survey was conducted between September 25 and October 20, 2023, targeting 1,772 pub-
lic health offices, health centers, and welfare offices across Japan. Data from personnel responsible for 
SPCD and DID programs, including their professional backgrounds, involvement in the programs, 
awareness of TCSCs, and the estimated percentage of patients who were unable to transition to the DID 
system in FY2022, were collected. Officials were also questioned on their perceptions of the challenges 
faced by patients who could not transition, and the status of support systems. The transition rates were 
compared between prefectures, with and without TCSCs.

Results　 A total of 1,026 responses were obtained (response rate: 58.0%). Among respondents, 18.9% were 
aware of TCSCs, while awareness in prefectures without TCSCs was notably lower at 12.4%. The esti-
mated percentage of patients who did not transition to a DID was 53.0%. This was significantly higher in 
prefectures without TCSCs (54.8%) than in prefectures with TCSCs (49.7%) (t =  2.67, P =  .008). 
The most frequently cited challenges included increased financial burden due to failure to transition 
(82.8%), difficulties in maintaining continuous care at adult medical institutions (71.5%), and insuffi-
cient support for autonomy and independence from medical, administrative, and educational systems 
(65.4%). These issues were recognized more frequently by medical professionals than by clerical staff.

Conclusion　 This study suggests that approximately 50% of patients with SPCDs may be unable to transition to 
a DID program, with a higher failure rate observed in prefectures without TCSCs. The presence of 
TCSCs may facilitate a smoother transition. However, awareness of these centers remains limited, partic-
ularly in areas without them. Raising awareness and promoting the establishment of TCSCs may assist in 
improving support during the transition period.
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Medical Center
3*  Kitasato University Graduate School of Medical Sciences
4*  Tokyo Women’s Medical University
5*  Nagoya University Graduate School of Medicine
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