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慢性疾病を乗り越えていく子どもたちのために
わたしたちができること



病気を乗り越えた子供たちが、小児期から成人期に向けて、
自立していくためには、いろいろなハードルを乗り越えていか
なければなりません。

子どもたちが、慢性疾病を乗り越えて、成長して発達していくことは、
小児医療をはじめ、小児保健・福祉、教育、就労分野の専門職を含む
関係者など、子どもに携わるみんなの共通の願いです。

こどもは、必ず大人になる！！

～慢性疾病・難病をのりこえていく子どもたちのために～

～疾病・入院・通院・家庭・就園・就学・学校生活・学習・
進学・就職、自立と自律・成人期への移行・生涯～

身体的・知的・精神的・経済的にも、ニーズや体調を把握し、早期から
ライフステージに合わせた切れ間のない、多領域・多職種・専門職が
実質的に連携した支援体制の構築をめざしていく必要があります。



慢性疾病を持つ子どもの約 90%が成人期に達する。(Blum,1995)
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出典： 厚生労働省健康局難病対策課作成資料

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業



「小児慢性特定疾病対策」 （H27.1～児童福祉法改正）

762疾病（2019.7～）

医療費助成制度の確立

・義務的経費化
・支援の対象となる疾患の拡充 （現在16疾患群 762疾病）

（悪性新生物、慢性心疾患、神経・筋疾患、膠原病、糖尿病など）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

・新規の法定事業として追加

画期的な事業：
相談支援事業に加えて、就職支援、きょうだい支援、学習支援
等を提供できる仕組みとなっており、小児慢性特定疾病児童等
及びその家族が抱える悩みを受け止める上で、意義のある事
業である。

小児慢性特定疾病児への支援の在り方に関する専門委員会より



患児に必要と思わない

23%

患児に必要と思うが利用していない

47%

利用している

30%

注）未回答は集計から外している

自立支援事業の利用状況

小慢患児とその保護者を対象とした実態調査では、約半数の47%が「必要として
いるが利用していない」と回答し、23%が「自立支援事業を必要としない」、30%が
「利用している」と回答した（n=4890）。

出典：平成30年度厚生労働行政推進調査事業費（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））
「小児慢性特定疾病対策の推進に寄与する実践的基盤提供にむけた研究」（賀藤班）

慢性疾病を有する子どものQOLおよび社会支援等に関する実態調査 掛江直子先生の資料より



小慢患者等が福祉サービスを利用していない理由
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注1) 未回答は集計から外している
注2) 保護者のMCSスコアを結果因子、相談先の有無を説明因子とし、線形重回帰分析を行った。患児の性、年齢および保護者申告の

罹病期間、保護者と患児の続柄、経済状況、学校や病院との関係性、人的支援の有無、障害や医療的ケアの有無で調整した。

p<0.001

ストレスや悩みの相談先の有無と保護者のQOLの関係

ストレスや悩みの相談先がないと回答した保護者のQOLスコアは、相談先が
ある又は不要と回答した保護者と比べて、有意に低かった（n=2184）。

出典：平成30年度厚生労働行政推進調査事業費（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））
「小児慢性特定疾病対策の推進に寄与する実践的基盤提供にむけた研究」（賀藤班）

慢性疾病を有する子どものQOLおよび社会支援等に関する実態調査 掛江直子先生の資料より



この画期的な事業を、
必要としている支援のニーズを正確に把握し、
支援を必要としている子どもたちとそのご家族に、
いかに届けていけるのか、いかに届けていくのか、

ということが、ポイントである。

慢性疾病を乗り越えていく子どもたちのために
わたしたちができることは？？？

医療者は？？
支援者は？？ 自立支援員は？？？
保健所は？？ NPOは？？
行政は ？？
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）



☆平成２８－２９年度 厚生労働省科学研究 （H28 - 難治等（難）- 一般 - 036）

小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究

☆平成３０－令和２年度 厚生労働省科学研究 （Ｈ30 - 難治等（難）- 一般 - ０17）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究

自立支援事業の発展をめざして
１ 情報収集と情報共有
２ 自立支援事業 （相談支援事業＋任意事業）の充実
３ 具体的な好事例・成功事例・ノウハウの共有
４ 自立支援員の育成・サポート （ガイド・資料集・手引き）

運営の明確な指針がないため、運営方法を模索
自立支援事業の実態調査
自立支援事業の先進的取組や好事例に関する情報収集



平成28-29年度



介護者支援
きょうだい児

医療
緊急時の入院先確保
緊急連絡手段の確保

相談支援
悩みや心配事の相談

相談支援

就学・学習
学校等での疾患理解
院内での学習支援

就労・経済
経済的支援
就労支援

厚生労働省科学研究
平成28-29年度

（ﾗ･ﾌｧﾐﾘｴ調査）



利用していないが必要と考える自立支援の内容

出典：平成30年度厚生労働行政推進調査事業費（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））
「小児慢性特定疾病対策の推進に寄与する実践的基盤提供にむけた研究」
慢性疾病を有する子どものQOLおよび社会支援等に関する実態調査（平成31年2, 3月）

注）未回答は集計から外している
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厚生労働省健康局難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキンググループ 2019年9月4日 掛江参考人資料
（https://www.mhlw.go.jp/content/10905000/000543796.pdf） より一部改変

https://www.mhlw.go.jp/content/10905000/000543796.pdf


平成30-令和2年度

各自治体における自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実

きょうだい支援に関する研究

実態調査（経年的比較）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の手引き・指針」作成

就園・就学、学習支援に関する研究

就労・就職支援に関する研究

自立支援事業の実効的展開に関する研究

ニーズのアセスメント

移行支援との連携に関する研究

医療-教育-福祉-就労の機能的連携・情報共有、エビデンス・成果の公表

「好事例集」（ 先行研究により作成： 平成28-29年度 ）

「先行事例」「好事例」 情報収集
保健所の役割に関する研究

各自治体での工夫

「必須事業」から「任意事業」への展開

相談支援の質の向上

今後の課題抽出

令和元-令和2年度

令和2年度

「相談・対応
モデル」を編集
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）



研究課題

【分担研究2】 先進事例・好事例等に関する情報収集・分析

【分担研究3】 保健所現場での相談支援等の課題・好事例調査

【分担研究4】 全国実施状況調査・分析（厚労省調査）

【分担研究5】 移行期医療との連携に関する情報収集・分析

【分担研究6】 保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援

【分担研究7】 就学・学習支援に関する情報収集・分析

【分担研究8】 就職支援に関する情報収集・分析

【分担研究9】 きょうだい支援に関する情報収集・分析

平成30-令和2年度 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））
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

【分担研究1】 自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成

【総 合】 今後の課題を明らかにして提案する。
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

ガイドブックおよび資料集（令和2年度発行）

１ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集
（小慢自立支援事業実施手引き）

・就園のための情報共有シート
・就学のための病気の子どもの情報共有シート
・就労時に主に患者が整理しておくべき情報共有シート

２ 保健所取り組み好事例集

３ 就園ガイドブック

４ きょうだい児支援取組事例集



https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/

https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/


相談支援事業

必須事業

・相談窓口機能
・ニーズの把握
・周知、案内



研究課題

【分担研究2】 先進事例・好事例等に関する情報収集・分析

【分担研究3】 保健所現場での相談支援等の課題・好事例調査

【分担研究4】 全国実施状況調査・分析（厚労省調査）

【分担研究5】 移行期医療との連携に関する情報収集・分析

【分担研究6】 保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援

【分担研究7】 就学・学習支援に関する情報収集・分析

【分担研究8】 就職支援に関する情報収集・分析

【分担研究9】 きょうだい支援に関する情報収集・分析
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

【分担研究1】 自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成

【総 合】 今後の課題を明らかにして提案する。



平成30-令和2年度 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））
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

保健所における相談支援の実態調査
平成30年度
全国保健所（469箇所）対象のアンケート調査

令和元年度
ヒヤリング調査を含めた２次調査

役割と課題を分析し、先進事例や好事例等をまとめて、

保健所好事例集を作成



小慢相談支援事業における保健所の果たす役割は
どの程度だと思いますか？

相談窓口 ニーズの把握 任意事業への展開

保健所での課題・・・・・

91%

N=314

保健師 小慢自立支援員 小慢自立支援員研修会受講

小児慢性特定疾病医療費助成の窓口でもあり、関係機関と連携して「つなぐ」役割
申請時に面談ができ、ニーズの把握と介入のチャンスがある。



医療機関

企業

NPO

支援団体

教育機関
地域

保健所

保健師・自立支援員

ｻﾎﾟｰﾄｾﾝﾀｰ
自立支援員自立支援員

ハローワーク

病院・福祉施設
都道府県・中核市
政令指定都市

児童相談所設置市

行政

自立支援事業の連携モデル



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

就職支援

例）就労体験

介護者支援

例）きょうだい
支援

療養生活支援

例）レスパイト

その他の
自立支援事業

例）学習支援

相互交流支援

例）患児同士
の交流会

小児慢性特定疾病児童等

自立支援員

相談支援事業

子どもたちの自立のためには、任意事業の展開が必須である。



研究課題

【分担研究2】 先進事例・好事例等に関する情報収集・分析

【分担研究3】 保健所現場での相談支援等の課題・好事例調査

【分担研究4】 全国実施状況調査・分析（厚労省調査）

【分担研究5】 移行期医療との連携に関する情報収集・分析

【分担研究6】 保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援

【分担研究7】 就学・学習支援に関する情報収集・分析

【分担研究8】 就職支援に関する情報収集・分析

【分担研究9】 きょうだい支援に関する情報収集・分析
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

【分担研究1】 自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成

【総 合】 今後の課題を明らかにして提案する。
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

相談支援事業（必須事業）は、ほぼ全ての都道府県等において実施

任意事業の実施率は低い。

引き続き、好事例を周知していくべきである。
任意事業の現状や課題について分析

単なる好事例の周知に留まらない具体的な立上げ支援
さらに一歩踏み込んだ取組が必要

小児慢性特定疾病児への支援の在り方に関する専門委員会より

自立支援事業の利用状況

未実施の理由
①実施方法が分からない、②ニーズを把握してない、③予算がない等





ー慢性疾病児童等地域支援協議会運営事業ー

慢性疾病児童等地域支援協議会の設置状況の推移

厚生労働省難病対策課小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施状況調査 掛江直子先生の資料より

R2 年度



プロジェクト委員会
支援企業・事業所医師・看護師

自立支援員・相談支援専門員

学校・教育関連

患者・家族会

行政（愛媛県・松山市）

相談支援事業・システム開発

社会福祉士 保育・幼稚園関連

小児慢性特定疾病自立支援委員会

医療

就労関連

『愛媛モデル』

愛媛県＋松山市

企業・事業所
雇用・就労体験・施設訪問

学校・教育員会
就園・就学相談・学習支援



市議・県議

医療者

自立支援員

学校・教育関連

患者・家族会

行政

社会福祉士

就労関連患者・家族会

小児慢性特定疾病自立支援委員会（プロジェクト委員会）

小児科医



その他の支援事業

就園・就学・学習支援

任意事業

保育・学校生活における支援
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）



2018年度～2019年度

小児慢性疾患児の就園の実態と就園に関する課題、就園準備に
必要な要素を明らかにする。
（質問紙調査、インタビュー調査）

2020年度
就園に向けての「小児慢性疾患患児保育活動アセスメントシート」
を作成し、入園ガイドとなる手引き（ガイドブック）を作成する。

保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援



自立支援事業における学習支援事業の実施状況調査

学習支援事業周知に向けた取組み及び情報収集

自立支援員の取組事例から

自立支援事業における就学及び学習支援に関する今後の課題

小児児童等の就学・学習支援に関する情報収集・分析



病気やけがにより長期入院（30日以上）した患児への対応

学習指導（授業）の方法
小・中学校
(n=2,386）

高校
(ｎ=951)

自校の教員が病院等に訪問し、ベッドサイド等を
借りて学習指導を実施 17.2％ 10.4％

通級による指導を病院内等で実施 2.4％ 0％

特別支援学級(の分教室)を病院内等に設置し学
習指導を実施 7.3％ 0％

他校の教員が病院等に出向き、ベッドサイド等を
借りて学習指導を実施 16.3％ 0.9％

学習指導を実施していない 47.9％ 71.9％

文部科学省：長期入院児童生徒に対する教育支援に関する実態調査の結果.
http://www.mext.go.jp/a_menu/shotou/tokubetu/1358301.htm
文部科学省：平成27年度学校基本調査．
http://www.e-stat.go.jp/SG1/eatat/NewList.do?tid=000001011528

調査期間：平成25年4月1日～平成26年3月31日 機関：国公私立の小、中学校、高等学校、特別支援学校

長期入院による学習空白

http://www.mext.go.jp/a_menu/shotou/tokubetu/1358301.htm
http://www.e-stat.go.jp/SG1/eatat/NewList.do?tid=000001011528


https://www.mext.go.jp/a_menu/shotou/tokubetu/main/006/h28/__icsFiles/afieldfile/2018/07/06/1395363_001_1.pdf

https://www.mext.go.jp/a_menu/shotou/tokubetu/main/006/h28/__icsFiles/afieldfile/2018/07/06/1395363_001_1.pdf


全ての子どもに
安心安全な教育・学校生活を

治療優先 治療も教育も

病気の子どもたちの社会的自立を目指して

自立支援事業における就学及び学習支援

教育・医療・福祉の実質的連動





研究課題

【分担研究2】 先進事例・好事例等に関する情報収集・分析

【分担研究3】 保健所現場での相談支援等の課題・好事例調査

【分担研究4】 全国実施状況調査・分析（厚労省調査）

【分担研究5】 移行期医療との連携に関する情報収集・分析

【分担研究6】 保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援

【分担研究7】 就学・学習支援に関する情報収集・分析

【分担研究8】 就職支援に関する情報収集・分析

【分担研究9】 きょうだい支援に関する情報収集・分析

平成30-令和2年度 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））

（Ｈ30 - 難治等（難）-一般 - ０17）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

【分担研究1】 自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成

【総 合】 今後の課題を明らかにして提案する。



就職支援事業

就職・就労継続支援

任意事業



平成30-令和2年度 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））

（Ｈ30 - 難治等（難）-一般 - ０17）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

職業適性

基本的労働習慣

対人技能

日常生活管理

健康管理
疾病・障害
の管理

Goals

2019年度版就業支援ハンドブック,独立行政法人高齢・障害・求職者雇用支援機構

中部大学現代教育学部 塩之谷様 資料

自立支援・移行支援
（就労準備）

一般就労
障害者雇用

福祉的就労



・就労における課題が、
企業の視点から明らかにされた。

・就労支援における自立支援員の役割を検討できる

早期介入が可能
さあ就職と思って悩んだのではちょっと間に合わない
早い段階から相談・支援していくのは非常に大切

医療分野と就労分野などが有機的連携

自立支援事業の特徴！

就職（就職・就労継続）支援について

小慢児童（内部障害者）の自立・就労に向けて、
サポート（支援・教育）するシステム構築が必要！

研究成果



研究課題

【分担研究2】 先進事例・好事例等に関する情報収集・分析

【分担研究3】 保健所現場での相談支援等の課題・好事例調査

【分担研究4】 全国実施状況調査・分析（厚労省調査）

【分担研究5】 移行期医療との連携に関する情報収集・分析

【分担研究6】 保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援

【分担研究7】 就学・学習支援に関する情報収集・分析

【分担研究8】 就職支援に関する情報収集・分析

【分担研究9】 きょうだい支援に関する情報収集・分析

平成30-令和2年度 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））
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

【分担研究1】 自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成

【総 合】 今後の課題を明らかにして提案する。



介護者支援事業

きょうだい支援

病児の
きょうだいの支援
について

任意事業
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

「病気をかかえる子どものきょうだい児支援 実態調査」
（愛媛大学臨床倫理審査委員会承認 1905010号）

全国の中核病院小児科・地域小児科センター登録病院、地域振興小
児科候補病院 (2015年4月,日本小児科学会登録)を対象に、医療機関
におけるきょうだい支援の実態調査を実施し分析する。

全国の地域できょうだい支援を実施している団体の実態調査をもとに、
「慢性疾病にかかっている児童及び障害をもつ児童のきょうだい支援
活動の取組事例集」を、きょうだい支援団体のご協力により作成する。



きょうだいのサポートの重要性
子ども時代に抱える心理的な負担が人格形成に影響

きょうだいに積極的に声をかける
きょうだいの名前を呼び声をかける
きょうだいと話をする
きょうだいと遊ぶ
入院中の子どものイベントに、きょうだいも参加できる
入院生活についてのオリエンテーションをする
入院している子どもの病状について説明する
退院時にきょうだいにメダル等を贈呈する
きょうだいに関する絵本や書物を読み聞かせたりする
きょうだいと職員間での交換日記をする
きょうだいの一時預かりのシステムがある
きょうだいを預かる部屋やスペースがある
グリーフケア

・思春期、青年期、大人になっても生きづらいまま
→予防できることがある

・保護者の将来イメージがきょうだいの将来イメージ
→保護者のサポートも必要

きょうだい支援とは？？？ 病院で取り組めるきょうだい支援

NPO法人しぶたね HPより

課題
・きょうだい支援の相談を受けれている人は

少ない
・きょうだい支援の制度や施策がない
・きょうだい支援に取り組んでいる団体や

ボランティアの周知や啓発。

きょうだい支援について





研究課題

【分担研究2】 先進事例・好事例等に関する情報収集・分析

【分担研究3】 保健所現場での相談支援等の課題・好事例調査

【分担研究4】 全国実施状況調査・分析（厚労省調査）

【分担研究5】 移行期医療との連携に関する情報収集・分析

【分担研究6】 保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援

【分担研究7】 就学・学習支援に関する情報収集・分析

【分担研究8】 就職支援に関する情報収集・分析

【分担研究9】 きょうだい支援に関する情報収集・分析
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（檜垣班）

【分担研究1】 自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成

【総 合】 今後の課題を明らかにして提案する。
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集
（小慢自立支援事業実施手引き）

みんなで検討してみましょう！

パネルディスカッション

自立支援員研修の在り方などを
検討（試用）





支援者支援

自立支援員の
研修・育成・サポート

任意事業



自立支援員研修会・アドバンスコース
（国立成育医療研究センター、難病の子ども支援全国ネットワーク）

研修会において、講師、ファシリテーターなど
として、参加して研修の向上に貢献。

小児慢性特定疾病児童等自立支援員のより有効な研修の在り方などを提案

自立支援員の研修などで試用



その他の支援事業

移行期支援
他の施策との連携

適切な医療を生涯に受けられるよう、
小児期医療から成人期医療への円滑な橋渡しを行うのが移行期医療である。

任意事業



小児期の診療科・医療機関

成人期の診療科・医療機関

移行期医療を総合的に支援する機能
（移行期医療支援センター）

移行期医療支援
センターの設置

移行期支援コーディネーター等

小児慢性特定疾病児童

都道府県における移行期医療支援体制構築のイメージ

・診療科等に関する
情報の把握、公表

患者の自律（自立）支援

・病院間の連絡調整等

慢性疾病児童等
地域支援協議会等

小児慢性特定疾病
児童等自立支援員

都道府県

指定都市・中核市と連携

・相談受付体制の整備

連携体制の構築や情報共有

・連携
・調整
・支援
・相談

適切な医療の提供

移行期の相談

56

自立支援事業 と 移行期医療



今後の課題を明らかにして提案する。

平成30-令和2年度 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））
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真のニーズの把握 自立支援員研修 任意事業の活性化 他の施策との連携

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の現状及び今後の課題 （提案）

患者及び家族から
の声

研究班で作成した
ガイドや資料集
情報共有シート

自立支援員の研修
などで試用

任意事業の
立ち上げ支援

関連する協議会との
連携

自立できるための
要因を分析

任意事業における
好事例収集

自立支援事業と
移行期医療

自立支援事業実施におけるガイド「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集」
のバージョンアップ（第2版）

課題１ 課題２ 課題３ 課題４

周知・啓発

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の研修の在り方を提案

小児慢性特定疾病児童等及び家族ならびに支援関係者へのより分かりやすい情報発信と啓発

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の質的・量的向上および均てん化に向けた情報提供

成功事例から・・・ 調査＆支援



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業のポイント！

潜在的なニーズがある。
自立支援事業：画期的な意義のある事業

任意事業の展開が必須

早期介入 自立支援事業の特徴。

支援の必要性を予測し、専門家として、積極的にかかわっていく

ライフステージに合わせた切れ間のない支援体制構築
-疾病・就園・就学・学校生活・学習・進学・就労・自立と自律・移行・生涯-

医療-福祉-教育-就労の機能的融合

多領域・多職種・専門職が実質的に連携



この素晴らしい自立支援事業を、少しでも多くの子どもたちとそのご家族に
届けていくことができれば幸いです。

本研究を契機に、全国の多くの方々と出会い、たくさんのことを学びました。
研究協力者をはじめご協力いただきました皆様には、この場をお借りして心よ
り深謝申し上げます。

各地域に合った形の自立支援事業が実施され、さらに相互に触発されて、
自立支援事業が一層発展していくことが望まれます。

これからもご指導ご鞭撻のほどどうぞよろしくお願い申し上げます。

～慢性疾病をのりこえていく子どもたちのために～

ご清聴どうもありがとうございました。


