
Ⅸ 社会保障制度

９．１ 慢性腎疾患の子どもへの社会保

障制度

慢性腎疾患の子どもへの社会保障制度には，

以下のものがあります。医療面では，小児慢性

特定疾患事業（これは，平成17年４月より児童

福祉法で規定されています 。手当では，特別児）

童扶養手当，所得保障では，障害者基礎年金が

あります。その他，養護学校に入ることも，広

い意味で教育分野の障害福祉とみることが出来

ます。ここでは，新たな小児慢性特定疾患対策

と特別児童扶養手当，障害者年金について説明

します。その他，居住地の自治体（市町村，都

道府県）によっては，サービスの積み上げがあ

る場合がありますので，自治体の窓口に確認し

てください。

小児慢性特定疾患治療研究事業は，厚生労働

省により昭和49年度から，小児の慢性特定疾患

を対象に実施されてきました。その目的は，治

， ，療研究を推進し その医療の確立と普及を図り

併せて慢性疾患のある子どもの家族の医療費負

担の軽減を図ることです。各都道府県，政令指

定都市，中核市ごとに要領が定められ，委託契

約している医療機関が決められています。つま

り，どの医療機関でも使えるわけではありませ

ん。対象患者は医療機関を受診し，必要な提出

書類を作成してもらい，患者の居住地の保健所

等にある窓口に直接申請すると，医療費の自己

負担部分が公費負担となります。申請すれば，

。小児慢性特定疾患児手帳の交付も受けられます

これは，保護者と医療機関，学校の連絡も想定

して作られていますが，あまり活用されていな

いようです。保健所などから，保健師の訪問指

導を受けることが出来ますので，利用するとい

いでしょう。

最近，事業が始まって以来，社会状況や小児

慢性疾患の実態，医学の進歩による治療状況等

が変化してきたため，今日的視点で本事業の目

的や内容等見直しが行われました。

今回の見直しの基本的考え方は，今まで対

象疾患を見直し，軽症疾患や急性疾患を対象

から外し，必要な疾患を加えたことです。ま

た，対象者は重症患者（治療を中止した場合

に重症になる患者も含む）であることを明確

にするため，原則として全ての疾患で対象者

の基準を設定しました。対象疾患が，数が極

めて多いことと，今回基準が新たに設けられ

たので，対象疾患になるかどうか，主治医に

確認することが必要です。

主な改善・重点化の内容を以下の表４に示し

ます。
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新たな小児慢性特定疾患治療研究事業表４

新たな小児慢性特定疾患治療研究事業

実施根拠 児童福祉法（平成１７年４月実施）

目的 小 児 慢 性 疾 患 の う ち ， 特 定 疾 患 に つ い て は ， そ の 治 療 が 長 期 間 に わ た

り ， 医 療 費 の 負 担 も 高 額 と な り ， こ れ を 放 置 す る こ と は 児 童 の 健 全 な 育

成 を 阻 害 す る こ と に な る た め ， 治 療 研 究 を 推 進 し ， 医 療 の 確 立 と 普 及 を

図 り ， 併 せ て 患 者 家 庭 の 医 療 費 の 負 担 軽 減 に も 資 す る こ と を 目 的 と す

る。

実施主体 都道府県並びに指定都市及び中核市

対象疾病 慢 性 腎 疾 患 を 含 め １ １ 種 類 に 区 分 （ 慢 性 消 化 器 疾 患 群 を追 加 ） ， 対 象 疾

患を見直し（４８８疾患→約５１０疾患；精査中）

治療研究期間 慢 性 腎 疾 患 は ， 原 則 と し て １ 年 以 内 （ た だ し １ ヶ 月 以 上 の 入 院 を 必 要 と

するものに限る）

（必要と認められる場合には，その期間を延長できる）

対象医療 慢性腎疾患は，入院及び通院，すべての疾患群で通院も可能に

対象年齢 新規認定は１８歳未満の児童

（ 但 し ， １ ８ 歳 到 達 後 も な お 改 善 の 傾 向 が 認 め ら れ な い 場 合 に は 疾 患 に

かかわらず２０歳未満まで延長可能）

実施方法 都 道 府 県 等 が ， 疾 病 の 治 療 研 究 を 行 う に 適 当 な 医 療 機 関 に 対 し ， 治 療

研 究 に 必 要 な 費 用 を 交 付 す る 。 事 業 の 実 施 は ， 当 該 児 童 の 保 護 者 か ら

の申請に基づき行う。

国の補助 国 は ， 都 道 府 県 等 が こ の 事 業 の た め に 支 出 し た 費 用 に 対 し ， 予 算 の 範

囲内において，その１／２を補助する（国庫補助事業）。

費用の徴収 他 の 公 費 負 担 医 療 と の 均 衡 や 子 育 て 家 庭 の 家 計 へ の 配 慮 ， 当 該 事 業

と し て 初 め て 費 用 徴 収 を 導 入 す る こ と 等 を 総 合 的 に 勘 案 し て ， 階 層 区 分

に よ る 負 担 限 度 額 を 設 定 す る 。 低 所 得 者 に 配 慮 し ， 市 町 村 民 税 非 課 税

世 帯 は 負 担 を 免 除 。 医 療 機 関 ， 地 方 公 共 団 体 の 事 務 負 担 軽 減 等 も 考

慮して費用徴収の階層を簡素化

そ の 他 の 改 善 福 祉 サ ー ビ ス の 新 た な 実 施 。 新 た に 小 児 慢 性 疾 患 児 童 養 経 験 者 に よ る

点 相 談 事 業 （ 都 道 府 県 事 業 ） ， 小 児 慢 性 特 定 疾 患 児 に 対 す る 日 常 生 活 用

具の給付（市町村事業）

事 業 評 価 の 実 施 。 小 児 慢 性 特 定 疾 患 事 業 の 効 果 的 運 用 の た め に 実 施

状況等の評価を行う

その他受けることができる福祉サービスとし

ては、以下のものがあります。特別児童扶養手

当は，特別児童扶養手当等の支給に関する法律

にもとづき，身体又は精神に障害のある在宅の2

0歳未満の児童の保護者等（父，母，又は父母に

かわって児童を養育している人）に対して支給

されます。１級（重度）該当児童１人につき，

月額 ， 円，２級（中度）該当児童１人に50 900
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つき，月額 ， 円を，年３回（４，８，1133 900
月）支給されます。相談窓口は，市町村の福祉

担当課です。特別児童扶養手当以外にも地方自

治体独自で見舞金等の制度を設けているところ

がありますので，併せて都道府県，市町村の窓

口でお尋ね下さい。

障害基礎年金は，原則的に国民年金加入の成

人障害者を対象としていますが，このようなも

のがあるということを知っておいて下さい。根

拠となる法は，国民年金法で，相談窓口は，市

町村の年金担当課です。障害の認定日，現在の

年齢，障害の原因となった傷病の初診日，当時

の年金加入状況などで異なりますので，窓口で

よく確認することが必要です。

９．２ 障害のある子どもを支える社会

保障制度の理解

，2002年に日本で生まれた子どもの平均余命は

男子78．32歳，女子85．23歳で，今の健康指標

を維持すれば男子の54％，女子の76％が80歳ま

で生きられることになります。今の子どもたち

は，生まれたときから80歳まで生きることを前

提に，各発達段階の課題を乗り越えていかなけ

ればなりません。その中で，障害のある子ども

達は，その長い人生を通じて様々の支援を受け

続ける必要があります。障害者基本計画の中で

「一貫した相談支援体制の整備」が謳われてい

ますが，それは支援のほんの一部なのです。こ

， ，こでは 社会保障制度の本質を理解するために

仕組みが出来てきた背景を紹介します。

まず，世界一の日本の長寿社会は，どのよう

にして実現出来たのでしょうか。現象面から見

れば，日本では，まず乳児死亡率の低下が起こ

りました。つまり，子どもが死なない国になり

ました。その後，お年寄りがより長生きするこ

とで平均寿命を延ばしてきました。乳児死亡率

を低下させるには，産まれた子どもを育てる衛

生的な環境づくりと抵抗力の弱い子どもの栄養

の改善が必要でした。また，働き盛りの人が亡

くなるような病気（当時で言えば結核）を減ら

す工夫が必要でした。このように母子保健，感

染症対策を含む公衆衛生（今は地域保健）とい

う分野が充実していきました。

， ，児童福祉や身体障害者福祉は 昭和20年代に

戦争孤児や傷病軍人のために整備されました。

その後，知的障害者へ拡大し，今日の障害福祉

の基礎が出来ました。同時にそのような人々の

生活基盤を安定させるために生活保護が確立し

ました。

昭和30年代に，日本の経済力が回復し，次第

に国民一人一人が豊かになると，誰が病気にな

っても医療にかかることが出来る体制づくりが

求められるようになりました。そして国民皆保

。 ，険制度が確立しました 次第に平均寿命が延び

定年後の老後の生活を考える必要が出てきまし

。 ， 。た そこで 年金制度を充実させていきました

このように，日本は，福祉，年金，医療を幅広

く国民全体にセイフティネットをかけて来たわ

けです。

マクロ的に見れば，国という枠組みの中で，

労働人口で稼いだお金の一部を税金で吸い上げ

て，子どもや高齢者，障害者，病気の人などに

再分配し，幅広く支える仕組みとして，社会保

障制度を作ってきたのです。今までに説明して

きたように，社会保障制度には，公衆衛生（医

療を含む ，社会福祉，社会保険，国家扶助(生）

活保護)があります。これは，憲法第25条の生存

， ， 。権 健康権 環境権を保障するための制度です

言い換えれば，国民が幸せに生きるための制度

とも言えます。その時代の要請により，新しく

制度が作られ，どの分野に重点が置かれるか決

まってきます。最近の社会福祉基礎構造改革，

医療改革，年金改革は，この再分配制度の機能

不全，人権意識の高揚，地方分権などを背景に

した，制度の再設計なのです。このような様々

な社会保障制度に我々は支えられていることを

知っておく必要があると思います。
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