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Ａ．研究目的 

「小児慢性特定疾病情報センター」ウェブサ

イト（以下、 ポータル ウェブサ イト。

https://www.shouman.jp/）は、小児慢性特定疾

病事業の対象疾患に対する診断の手引きや対

象基準に関する情報のみならず、制度概要や医

療費助成制度等についても一元的に情報提供

を行ってきた。一方で、各情報は正確性を重視

することから公文書に準じた説明となり、結果

として患者・家族を含めた一般国民にとっては

不慣れな医学用語や行政用語が多いこと、他の

医療制度や福祉制度を併用するにあたっての

横断的な説明がないことから、理解しづらい面

も持ち合わせることが課題であった。 

本研究は、本人や家族を含む一般国民が制度

の目的や活用の仕方について、より、具体的な

理解ができるよう、ポータルサイト上の既存の

説明をふまえた補足的なコンテンツ作成につ

いて報告する。 

Ｂ．研究方法 

ポータルサイト上に、新たなコンテンツとし

て「小児慢性特定疾病対策の仕組み」、「医療
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療費助成に関するシナリオ例」の 2つのコンテンツを作成・設置した。今後も、患者本人や家

族の立場に立ち、どのような情報に補足説明が必要であるか、横断的な情報を追加していくか

といった、適切な情報発信のあり方について、引き続き検討していくことが必要である。 

令和３年度厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患等政策研究事業(難治性疾患政策研究事業)) 

「成育医療からみた小児慢性特定疾病対策の在り方に関する研究」 分担研究報告書 

 

令和 5 年度厚生労働行政推進調査事業費補助金(難治性疾患政策研究事業) 

「成育医療からみた小児慢性特定疾病対策の在り方に関する研究」分担研究報告書 

 



 

- 62 - 

 

費助成に関するシナリオ例（入院例／外来例）」

を作成した。作成にあたっては、これまでも小

児慢性特定疾病情報センターのウェブコンテ

ンツ作成に携わったことのある当室のスタッ

フが文章および図を作成し、内容は制度に専門

的な知見のある医師が校正した。 

ポータルサイトの利用状況から、一般国民の

大半は、スマートデバイスによるアクセスであ

ることが判明していることから、いずれのコン

テンツの閲覧も、スマートデバイスを介した利

用でも良好な可読性が得られることを前提と

した。 

 

（倫理面の配慮） 

本研究は、公開されている情報を元に検討を

行っており、特別な倫理的配慮は必要ないもの

と判断した。 

Ｃ．研究結果 

2024（令和 6）年 3 月より、作成したコンテ

ンツをポータルサイト上に公開した。以下に追

加したコンテンツの特徴を示す。 

1. 既存情報の理解促進 

(1) 「小児慢性特定疾病対策の仕組み」 

制度の概要について、社会保障制度の一環と

しての小児慢性特定疾病対策という視点で理

解を深められるよう、厚生労働省ウェブサイト

「社会保障とは何か」1)を参考に、図を用いた説

明資料を作成した（図 1）。コンテンツはトップ

ページに表示されるグローバルメニュー「患

者・家族の皆さまへ」＞「小児慢性特定疾病児

童等自立支援事業について」の説明の下部に、

主たる対象者である患者本人や家族を含む一

般国民の目にとまることを期待して設置した。

小児慢性特定疾病対策は、社会保障制度の一つ

であることが理解されるよう説明した。 

(2) 「医療費助成に関するシナリオ例（入院例

／外来例）」 

令和 4年度に行われた障害福祉関連施策・制

度について患者視点で整理した研究であるシ

ナリオ例を用いて、小児慢性特定疾病に対する

治療の《入院例》および《外来例》のシナリオ

例のコンテンツを作成した。いずれも、最初に

患児に関する設定を提示したうえで、小児慢性

特定疾病医療費助成のみならず利用可能な医

療費助成制度について「病院等の窓口に提示す

る資格証」として横断的に挙げ、各助成制度が

どのように併用されるか、順を追って説明する

構成とした。 

《入院例》は「医療費部分への助成」と「食

事療養費部分への助成」に分け、《外来例》は「病

院・診療所等での窓口負担額について」、「薬局

での窓口負担額について」に分け、それぞれ解

説することで、入院・外来で発生するそれぞれ

の費用の全体像を把握しやすくなることを目

指した（図 2,3）。ポータルサイトのトップペー

ジに表示されるグローバルメニュー「医療費助

成」＞「医療費助成に係る自己負担上限額」の

表の下に追加で配置することとし、以前から設

置していた小児慢性特定疾病医療費助成制度

の自己負担上限額に関する情報をふまえた、具

体的な利用について理解を深められるよう工

夫した。 

2. スマートデバイスでの操作性 

新たに作成した二種類のコンテンツは、既存

コンテンツの下に配置し、リンクによってジャ

ンプせず縦方向へのスクロールのみで閲覧が

完結する構造とした（図 4）。これはスマートデ

バイス利用者の操作性とスマートデバイス特

有の「情報がありそうならとりあえずスクロー

ルしてみる」というユーザー行動をふまえた仕

様であり、できるだけ気軽に情報にたどり着く

機会を増やし、ストレスなく最後まで閲覧でき

るよう工夫した。 

Ｄ．考察 

本研究では、ポータルサイト内既存の掲載内

容について、2 つの補足的なコンテンツを作成

した。社会保障制度の一環という視点で小児慢

性特定疾病について説明するコンテンツおよ
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び該当しうる複数の医療費助成制度を網羅的

に取り上げ、シナリオ的に提示することで実際

の利用の優先順位を疑似体験できるコンテン

ツを作成した。ポータルサイトの既存のコンテ

ンツに補足する形で設置したり、利用者側に

立った平易な言葉を使用したり、図を取り入れ

た説明としたりすることで、患者・家族の適切

な制度理解の一助となる目的はおおむね達成

できたと考えられる。さらに小児慢性特定疾病

対策の対象となる患者本人や家族の世代はス

マートデバイス等を日常から使用しているこ

とから、使い慣れたデバイスでストレスなく情

報を得られる工夫をすることで、紙媒体や PC閲

覧を前提とするよりも高い周知効果が得られ

ると期待された。 

Ｅ．結論 

小児慢性特定疾病情報センターのポータル

サイトは、小児慢性特定疾病対策に関する正確

な情報発信が一義的な役割である。一方で、一

般国民、特に患者本人や家族にも理解しやすく、

主体的に制度を活用するための一助となるこ

とも重要な役割と言える。後者の役割を果たす

ためには、患者本人や家族の立場に立ち、どの

ような情報に補足説明が必要であるか、横断的

な情報を追加していくかといった、適切な情報

発信のあり方について、引き続き検討していく

ことが必要である。 

Ｆ．研究発表 

なし 

Ｇ．知的財産権の出願・登録状況（予定を

含む。） 

特許取得/実用新案登録/その他 

なし/なし/なし 

Ｈ．参考文献 

1. 厚 生 労 働 省 . 社 会 保 障 と は 何 か . 

https://www.mhlw.go.jp/stf/newpage_21
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図 1.「小児慢性特定疾病の仕組み」（冒頭部分） 

図 2. 医療費助成に関するシナリオ例（入院

例） 
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図 3.医療費助成に関するシナリオ例（外来例） 図 4.スマートデバイスでの操作性をふまえた配置

 

既存コンテンツの下部に設置 

スクロールのみで全て閲覧可能 
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