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－指定難病の医療費助成制度との比較説明－ 

研究分担者 盛一 享德（国立成育医療研究センター 小児慢性特定疾病情報室 室長） 
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Ａ．研究目的 

我々は、ポータルウェブサイトである「小児

慢 性 特 定 疾 病 情 報 セ ン タ ー 」

（https://www.shouman.jp/）とは別に、一般国

民にとって親しみやすくわかりやすい情報発

信を行うため、2020年（令和 2）年度より一般

向けウェブサイト（https://kodomo.kouhi.jp/）

の公開を開始した。このサイトは、施策制度に

関する基本的な情報についてイラスト等を交

え、口語調で平易に紹介するものである。 

当初は小児慢性特定疾病の制度説明である

「ちょっと教えて！小児慢性特定疾病のため

の医療費助成制度～難しい病気を抱えるお子

さんとそのご家族へ～」の公開から開始したが、

その後、当該制度に一層関心を持ってもらうた

めには、他の助成制度との比較や使い分けに関

する説明が不可欠であるとの考えから、2022年

（令和 4）年度に「乳幼児・子ども医療費助成

制度」との違いを説明する「どこが違う？小児

慢性特定疾病医療費助成と乳幼児・子ども医療

費助成」というコンテンツを追加した。 

本研究は、小児慢性特定疾病医療費助成との

比較で関心の高い、指定難病における医療費助
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成制度との違いに焦点を当てた新規コンテン

ツの作成について報告する。 

Ｂ．研究方法 

既存の一般国民向けウェブサイトに新たに

ページを設け、そこに掲載する文章およびイラ

ストを作成した。「乳幼児・子ども医療費助成

制度」のページと同様、主にスマートデバイス

による閲覧を想定したデザインとした。また、

今回の新規ページを追加することによって本

サイトが 3ページ構成となり、各ページの見分

けがつきにくくなる問題を解決するため、既存

のコンテンツについて背景色の変更を行った。

完成したデザイン案に文章やイラスト等をは

め込んだ段階で、記載内容の妥当性について厚

生労働省健康局難病対策課にご協力いただき、

最終版として公開した。 

 

（倫理面の配慮） 

本研究は個人を特定しないデータを用いて

実施しており、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 4 月 1 日より、新規ウェブ

ページとして「どこが違う？小児慢性特定疾病

の医療費助成制度と指定難病の医療費助成制

度」（https://kodomo.kouhi.jp/）を公開予定と

した。 

1. 利用者の疑問を代弁する新キャラクターの

導入 

本サイトでは、難しい印象のある内容に対し、

できる限り親しみやすさや温かさを届けるた

め、イラストを全面的に使用するという方針と

して、クマ親子とウサギ親子を登場させている。

この二組の親子は病気の子どもを持つ親が知

りたそうなことや疑問に思うようなことを題

材にして会話を進めることにより、コンテンツ

上で進行役および説明役としての機能を担っ

ている。新規ページでは、新キャラクターとし

てカバ親子（タズネ山さん）を登場させること

により、新しいトピックが導入されるという点

が明確になるよう配慮した。そして、既存ペー

ジと同様、親カバによる質問に親クマと親ウサ

ギが優しく共感しながら答えるというやり取

りを通じて、利用者が抱くであろう疑問が解決

される構成とした。 

コンテンツの内容は、「1.利用できる人が違

う？」、「2.助成内容に違いはある？」、「3.タズ

ネ山さんの場合」となっている。第 1 章では、

早いうちに知っておく必要がある「自分の子ど

もの病気が助成の対象になるかどうか」という

点に注目しながら、小児慢性特定疾病の医療費

助成と「指定難病の医療費助成」との違いを説

明している。第 2章では、具体的な助成内容の

違いを詳しく説明している。特に「自己負担上

限額」については、スペースを多めにとって両

制度を比較する表を掲載した。第 3章では、タ

ズネ山さんが自分の子どもの場合はどうだろ

うと考え始める様子を描くことにより、利用者

が実際に制度を使うかどうかを検討するにあ

たって必要となってくる、今後のステップをご

く簡単に示した。 

2. “つかみ”となる一目瞭然の 1コマ漫画 

一般的に漫画による情報は、読み手がついつ

い読んでしまうという特徴を持つことから、本

サイトでは漫画を効果的に使うことを心がけ

た。既存のページでは、利用者の困りごとを提

示したり、医療費についての具体的なシミュ

レーションをしたりする際に 4コマ漫画を用い

たが、新規ページでは、一瞬で当該ページのト

ピックが伝わることを目的に、1 コマ漫画を冒

頭に掲載した（図 1）。この 1コマ漫画では、ス

マホの画面を見つめる親カバが一言、「ん？指

定難病の医療費助成制度？」とつぶやく場面が

描かれている。これだけで、この親がわが子の

重い病気に関する情報を探すなかで「指定難病

というものには医療費の負担を軽減してくれ

そうな制度があるらしい」と知った瞬間を伝え

ることができ、同じような境遇にある利用者が
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さらにページを読み進めたくなるという効果

が期待された。 

3. 各ページの区別を明確にする背景色の設定 

新規ページを加えて 3ページになる場合、こ

れまでのように、ページ背景の色がすべて同じ

色ではページ同士の区別がつきにくいことが

懸念された。特に本サイトでは、ページ遷移が

容易になるようにスマートデバイス特有のス

ワイプ（フリック）によって移動できる形に

なっているが、移動先が常にページの冒頭とは

限らないため、現在どのページにいるのかがす

ぐにはわからない場合がある。そこで、新規

ページを含めた 3ページの背景色をそれぞれ違

う色に変更することにした。これまではすべて

ベージュ色だったが、それを、ベージュ色、薄

青緑色、薄ピンク色の 3色とした（図 2）。これ

によりコンテンツが変わったことが視覚的に

一目で分かるようになった。 

Ｄ．考察 

今回の新規ページのコンテンツは、小児慢性

特定疾病医療費助成制度の特徴を他の助成制

度と比較しながら説明する試みの第二弾とし

て、「指定難病の医療費助成制度」との違いを

紹介した。背景に小児期には似たような制度が

複数あり、それぞれの特徴や利用におけるメ

リットを見いだしづらいという課題があった。

今回の新規ページ追加により、使い分けがわか

りづらい制度としてよく挙げられる「乳幼児・

子ども医療費助成」と「指定難病における医療

費助成」の二制度について一括して読むことが

できるようになり、利用者が異なる助成制度を

比較しながら検討し、総合的な判断を下しやす

くなるよう、サイトを改良できたと考えられた。 

実際に本サイトを見た医療機関等から、サイ

トのページを印刷して利用したいという希望

も届いており、漫画を用いた具体的な制度の利

用事例やメリットの説明がわかりやすいため、

医療関係者自身が改めて制度の理解を深める

ことができ、患者に自信を持って利用を勧めや

すい、ということが理由のひとつであった。現

状では、ページ内容の印刷用データは作られて

いないが、将来的には多様な配布形式による情

報提供を行うことで、一般利用者に向けた情報

発信だけでなく、医療関係者や教育関係者が各

拠点において情報発信する際にも活用される

可能性があると思われた。 

今後も引き続きサイトに載せる情報や閲覧

のしやすさ、活用方法について検討することに

より、当制度への理解や関心がさらに高まるこ

とを期待したい。 

Ｅ．結論 

小児慢性特定疾病医療費助成制度と他の助

成制度との比較説明コンテンツの重要性と、こ

うしたコンテンツを患者本人や家族を含む利

用者の目線に立って作成し、幅広く周知するこ

との必要性が改めて確認された。今後も小児慢

性特定疾病に関する基本情報をわかりやすく

親しみやすい形で、さらには本サイトを知った

医療機関等が自らその情報を周囲に紹介しや

すい形で発信できるよう、引き続き検討してい

く必要があると考える。 

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．謝辞 
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図 1. コンテンツ中の 1コマ漫画例 

 

 

 

図 2. 各コンテンツの背景色の違い 
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