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(２)医療給付申請・相談

ア 小児慢性特定疾病医療費助成制度

根拠：児童福祉法第19条の２ 、沖縄県小児慢性医療費支給認定実施要綱

目的：小慢児童等の健全育成の観点から、小児慢性特定疾病医療支援に係る医療費の一部

を助成し、小慢児童等家庭の医療費の負担軽減を図る。

対象者：小児慢性特定疾病に罹患し、当該疾病の状態においても児童福祉法の規定に

基づき定める程度である18歳未満の児童等(継続が認められる場合は最大

で20歳の誕生日前日まで)

対象疾病：現在16疾患群788疾病(包括的病名を除く)が対象となっている。

また、令和７年４月から新たに13疾病が加わり、801疾病となる予定。

※【15】【16】の２疾患群については平成30年４月１日から新たに追加された。

※令和2年度は新型コロナウイルス感染症の影響により、小児慢性特定疾病医療受給者証の有効期間が

自動で１年間延長される措置がなされたため、一時的に受給者が増えている。

表１ 疾患区分別経年的受給状況

疾患分類

年度

【1】 【2】 【3】 【4】 【5】 【6】 【7】 【8】 【9】 【10】 【11】 【12】 【13】 【14】 【15】 【16】
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令和２年度 80 78 86 223 403 24 45 26 14 6 95 38 18 4 15 1 1156

令和３年度 80 68 66 183 380 26 42 23 12 8 100 37 22 4 22 1 1074

令和４年度 71 71 65 171 368 19 48 26 11 6 104 39 22 5 21 1 1048

令和５年度 66 71 61 158 313 21 51 24 13 9 108 36 16 4 20 1 972

令和６年度 60 70 62 156 286 28 55 24 14 8 102 37 15 5 21 1 944

表２ 受給種別疾患区分状況(令和７年３月末時点)

疾患分類

種別

【1】 【2】 【3】 【4】 【5】 【6】 【7】 【8】 【9】 【10】 【11】 【12】 【13】 【14】 【15】 【16】
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重症患者認定基準該当件数
(高額治療継続及び人口呼吸器等装着 

認定基準該当を除く)
3 4 18 15 1 - - - - - 28 2 1 - - - 72

人口呼吸器等装着基準該当件数 1 - 22 4 2 - - 4 - - 10 - 6 - 2 - 51
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概要：２回以上の流産、死産の既往がある人を対象に、流産検体を用いた染色体検査を受

けた申請者に対し、５万円以内の助成を行う。(助成回数の制限なし)

令和４年４月１日以降は染色体検査においては保険適用となり除外。

令和４年12月１日より新たに助成対象検査に流死産検体を用いた遺伝子検査が追加。

遺伝子検査については、１回の検査にかかる費用の７割に相当する額とし、６万円 

を上限とする。

申請状況(件数)は、令和３年度は３名、令和４～６年度は０名。

(３)長期療養児療育指導事業
目的：長期にわたり療育医療を必要とする児童に対して、適切な療育を確保するために、

生活実態等を把握するとともに、その状況に応じた適切な指導を行い、長期療養児 

の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。

ア 訪問指導

表７ 家庭訪問状況

種別 長期療養児 その他 合計

年度 実 延 実 延 実 延

令和２年度 41 70 - - 41 70
令和３年度 26 45 1 1 27 46
令和４年度 25 55 5 5 30 60
令和５年度 30 66 - - 30 66
令和６年度 30 71 - - 30 71

保健師が、人工呼吸器管理や酸素

療法を行っている医療依存度の高い

児等に対して、家庭訪問を実施して 

いる。

家庭訪問を通して、疾患の受け止

めや家族の育児負担状況を確認し、

関係機関と連携しながら在宅での療 

養生活を支援している。

イ 保護者学習会交流会

長期にわたり療育を必要とする児童および家族が療養生活における不安を軽減し、児の健や

かな成長発達が促され、同じ疾患の児を持つ家族同士で療養に関する情報や悩みを共有できる 

よう、学習会や交流会を実施している。

日時 事業内容 講師 開催回数 参加人数

対象児 保護者・その他

R7.2.4 電源確保等の災害対策 

について

難病相談支援 

センター長 

照喜名 通 氏

1 0 2

ウ 療育相談事業(巡回相談事業)

長期にわたり療育を必要としている児童について、日常生活における健康の保持増進と福

祉の向上を図ることを目的に、より良い療育を確保するため、医師、保健師、理学療法士等、

関係職種と調整の上、療養児の家庭を訪問し在宅での療育に必要な相談指導を行う。

※令和６年度実施なし
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２ 難 病 対 策

(１)難病対策の概要

難病(難病の患者に対する医療等に関する法律(以下難病法)より)とは、発病の 

機構が明らかでなく、かつ、治療方法が確立していない希少な疾病であって、当該疾 

病にかかることにより長期にわたり療養を必要とすることとなるものをいう。 わが 

国の難病対策は昭和 47 年に策定された「難病対策要綱」に基づいて実施されてきた 

が、難病対策をさらに充実させ、難病の患者に対する良質・適切な医療の確保と療養 

生活の維持向上を図ること目的として、平成27年1月から難病法が施行された。

難病対策のひとつである医療費助成制度は、旧制度の特定疾患治療研究事業(以下 

旧事業)で対象疾病となっていた 56 疾病に対し、医療費助成の対象となる指定難病 

は平成27年1月難病法施行に伴い110疾病が指定、同年27年7月には第2次実施分 

の疾病が加わり306疾病が対象となった。その後、平成29年4月に24疾病、平成30 

年4月に1疾病、令和元年7月に2疾病、令和3年11月に5疾病、令和6年4月に 

３疾病が追加され、あわせて341疾病が助成の対象となっている。

また、令和７年4月からは、さらに７疾病が追加され348疾病となる予定。

保健所では指定難病の医療費助成制度の経由事務及び難病対策事業等を実施して 

いる。また、難病法施行前の特定疾患治療研究事業の対象のうち、指定難病以外の疾 

病を引き続き医療費助成としている同事業及び先天性血液凝固因子障害等治療研究 

事業に基づく医療費助成制度の経由事務を行っている。

…認定NPO法人アンビシャス

…保健所が実施主体
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(３)難病医療講演会及び相談会の実施状況

難病患者及びその家族に対し、療養上の不安や悩みを軽減するために、疾病に対

する理解を深め、在宅療養者のＱＯＬの向上を図ることを目的に実施している。

日時 内容 講師 参加者

R7.2.4 在宅呼吸器装着者の 

電源確保等の災害対策 

について

難病相談支援 

センター長 

照喜名 通 氏

家族２名

(現地１名、web１名)

(４)患者家族交流会及び自主活動支援

ア 難病患者及び家族交流会

患者及び家族相互の交流や情報交換の機会を設けることにより、療養生活におけ

るＱＯＬ向上を図ることを目的に実施している。

※令和６年度は、難病医療講演会及び相談会と併せて実施

日時 内容 参加者

R7.2.4 在宅呼吸器装着者の患者家族交流会 家族２名

(現地１名、web１名)

イ 自主活動支援

自主活動支援として、新規申請や更新申請での面接の場や訪問等を通じ、患者会

の紹介、各患者会の企画する総会や講演会等の案内を行っている。また、沖縄県難

病相談・支援センターアンビシャスの会報誌を通じて、患者会情報を得られるよう

アンビシャスの紹介等も行っている。

【県内の主な患者会】

日本ＡＬＳ協会、全国パーキンソン病友の会、もやの会(もやもや病)、クロー

ン病・潰瘍性大腸炎友の会、全国膠原病友の会、ＭＳ(多発性硬化症・視神経脊髄

炎)友の会、全国筋無力症友の会、網膜色素変性症協会(ＪＲＰＳ)、ＯＰＬＬ(後

縦・黄色靱帯骨化症)友の会、脊髄小脳変性症・多系統萎縮症の会、沖縄サルコイ 

ドーシス友の会、等
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(４)令和６年度特定町村支援実施状況

ア 支援実績

支 
援 
体 
制 
の 
充 
実

○支援窓口：地域保健班に特定町村支援担当保健師を１名配置(兼任)
特定町村・看護協会・所内関係班との調整を行う

○看護協会ｺｰﾃﾞｨﾈｰﾀｰとの特定町村支援調整会議
特定町村支援の実施状況や現地支援に向けた情報交換など随時開催

○特定町村支援調整会：年１回 (令和６年度は開催なし)
支援体制の確認や特定町村支援方針の共有
参加者：特定町村支援担当保健師、地域保健班長、保健健康総括

精神保健班長、健康推進班長

○所内の他班との調整会議
特定町村の健康課題について所内の関係班との調整会議を随時開催

○各事業班による支援
1) 母子保健事業について
2) 精神保健福祉事業について(巡回相談・個別支援・関係者会議等)
3) 健康増進事業について
4) 歯科保健について

フッ化物洗口マニュアル作成・実施支援(久米島町)
5) 予防接種及び感染症対策について
予防接種スケジュール相談(北大東村)

6) その他
管内特定町村情報交換会(各班で実施)

資 
質 
向 
上 
支 
援

現 
任 
教 
育 
支 
援

○新任保健師の現任教育(座間味村、北大東村)
経験チェックシートの確認、保健事業・個別支援状況の確認・助言、
１年間の事業まとめ

○看護協会コーディネーターによる支援(座間味村、北大東村)
同伴訪問、健診事業実施 等

地 
評域 
価保 
支健 
援活
動 
の

○PDCAに基づいた保健事業の実施について
粟国村(特定健診・特定保健指導、健康教室実施等)

○保健事業報告会(ZOOM開催)
座間味村(令和７年２月21日)、北大東村(令和７年３月11日)

研会
修議
等・

(研修会)
○新任期保健師研修会(令和７年１月１４日)
参加：久米島町、座間味村、北大東村

村保健 

へ師 
の不 
支在 
援町

○令和６年度は保健師不在町村なし
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