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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



学習・復学

自立・自律

移行



「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 788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 （平成27年～）

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

ニーズや重要性の大きい大切な事業。

（R3.11～）



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

（法定事業 H27.1～児童福祉法改正）
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平成28-29年度

平成28-29年度



（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）

ガイドブックおよび資料集 （令和３年３月発行）

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

平成30-令和2年度



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

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


地域共生の推進（療養生活支援の強化）

難病・小慢対策の見直しに関する意見書（概要）

医療・保健・教育・福祉等の分野の専門職を含む関係者
家族のニーズや課題を共有し、連携して対応

地域で切れ目のない支援 自立支援事業と他の支援との連携の充実

医療的ケア児や障害児に関する施策との連携促進
慢性疾病児童等地域支援協議会の意義について示す

難病や医療的ケア児等の他の協議会と共同開催できる

単なる好事例の周知に留まらない具体的な立上げ支援

任意事業の活性化 現状把握→課題分析→任意事業の企画・実施
地域の実態把握を自治体の必須事業とする
任意事業の努力義務化も積極的に検討

医師や医療機関に自立支援事業を周知 受療時に伝えてもらうことが効果的
多様なニーズに応えられる仕組み自体を、地域の関係者に周知を図るべき

４ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について

（抜粋、一部簡略化）

（令和３年７月１４日）
厚生労働省健康局
難病対策課



・小児期から成人期にかけて必要な医療を切れ目なく行うことができる移行期医療の支
援等、小児慢性特定疾病を抱える児童等の健全な育成に係る施策を総合的に推進する。
・乳幼児期から学童期にわたり、小児慢性特定疾病や、アレルギー疾患にかかっている
児童、医療的ケアを要する児童が、保育所や幼稚園、高等学校等において、安全な環境
のもと安心して過ごすため、嘱託医や学校医が主治医やかかりつけ医、看護師等と診療
情報を共有し、保健指導等適切な対応がなされるよう学校等への助言・指導を実施する
ための適切な連携方法を検討する。
・小児慢性特定疾病を抱える児童等への栄養指導をはじめとした療養相談等の充実を図
る。

・障害のある子どもができるだけ身近な地域で、障害の特性に応じた療育などが受けら
れるよう支援するとともに、子どもの成長に必要な集団的な養育のため、保育所や幼稚
園等における障害のある子どもの受入体制の整備促進を図る。

・慢性疾病児童、医療的ケア児及び発達障害児の兄弟姉妹への支援を推進する。

・安心・安全で健やかな妊娠・出産、産後の健康管理を支援するため、プレコンセプ
ションケアの実施などの支援を求める者や、支援が必要と認められる成育過程にある者
等に対して適切に支援を実施するなど、需要に適確に対応した切れ目のない支援体制を
構築する。

成育医療等の提供に関する施策の総合的な推進に関する基本的な方針

令和３年２月成育基本法



---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

小児慢性特定疾病児童等及び
その家族を含めた自立支援に
関する真のニーズを把握する

ための実態調査

小児慢性特定疾病児童等自立
支援員の育成及びさらなる資
質向上をめざした、自立支援
員研修の在り方に関する検討

自立支援事業の周知・啓発
及び任意事業の現状・課題分
析、任意事業の立ち上げ支援

に資する検討

移行期医療などの他の施策と
自立支援事業の連携における
現状分析と課題抽出、要因分
析、課題解決へ向けた検討

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究

自立支援事業全国実施状況
調査（継続：経年的比較）

相談支援の実態調査
（相談内容・相談件数の把握）

実際に支援を受けた患者
及び家族からの声を把握

情報共有シート
（就園、就学、就労）
を用いた支援実績の検討

小児慢性特定疾病児童等自立支
援員による相談対応モデル集

（先行研究で作成）
自立支援員の研修などで試用

各分担研究成果を踏まえて
自立支援員の研修等に用い
る資料の評価、更新を検討

任意事業の立ち上げ支援
課題・ノウハウの整理
及び情報提供

実施主体における患者と
家族や医療従事者への

自立支援事業の周知・啓発
の方法を調査

自立支援員による相談対応の
際の関連施策との連携におけ
る現状分析及び課題抽出

慢性疾病児童等地域支援協議
会と関連する協議会との連携
の実態を調査

自立できるための要因を分析
し相談支援事業や任意事業の

方向性を明示する

任意事業の活性化を目指した
好事例収集

自立支援事業と移行期医療
等の他の施策との連携にお

ける課題を明示

令和4年度（2022） 訪問による調査・分析・検討

令和3年度（2021） 調査・ヒヤリング・課題抽出

令和5年度（2023） 結果の分析・検討・情報共有

令和3～5（2021～2023）年度

令和3年度～令和4年度の各分担研究成果を統合して
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）

研究方法

分担研究１ 分担研究２ 分担研究３ 分担研究４

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

適切な助言

任意事業の活性化を目指した
好事例収集

各実施主体における自立
支援事業の立ち上げおよ
び発展に資する

自立支援事業の手引き



相談支援の実態調査

相談支援

自立支援事業の実数を把握する！





実際に自立支援を受けた患者及び家族からの評価（声）を把握

・インタビューから見えてきたこと

・自立支援事業の真のニーズ
・自立支援事業の今後の目指すべき方向性

（有効性・必要性 改善点・不足している点）

（半構造化面接）



《就園のための情報共有シート》

就園（保育）支援

全国保育園保健師看護師連絡会に発送して、試用を依頼！

情報を共有することにより、就園しやすくなる！



病気の子どもの情報共有シート
（就学・学校生活）

就学・学習支援

学習支援のニーズは高い！

自立支援事業として、学習支援に取り
組んでいる自治体にヒアリング！

治療優先

治療も教育も

全ての子どもに
安心安全な教育・学校生活を



就職支援に関する情報共有シート 試作版 就労支援

アップデート・試用！
早期介入が可能

自立支援事業の特徴！



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 幼児教育学科 塩之谷真弓先生 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

本人の
希望

平成30-令和2年度厚労科研 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） 落合亮太ら

職業準備性ピラミッド

一部改変

雇用されうる能力



きょうだい支援

研究1）
きょうだい支援実施自治体へ、具体的な取り組み内容についてヒアリング

任意事業の立ち上げ支援 の方策を検討する

研究2）
研究2)―1
目的：経験者から知るニーズ そこから見えてくる設問を設定
対象：成人されている小児期発症慢性疾患患者のきょうだい

インタビュー調査

研究2)―2
学校における小慢児童のきょうだい支援実態/実践事例調査
目的：学校における慢性疾患に罹患している

子どものきょうだいに対する支援の
実態・実践・好事例を記述する。

対象：小・中学校 特別支援教育コーディネーター・養護教諭

困りごとを明らかにする
どういうことがよかった。

よくなかった。
してほしかった。

子どもに関わるいろいろな職種

接し方の案（好助言集）

どうすれば、小慢自立支援事業の推進に繋がるか？
ポータルサイトに成果を共有

きょうだい支援のコンテンツ
寄稿いただいたきょうだい支援団体をマッピング

支援者の利用できる
スクリーニングツール

インタビューガイドを作成



きょうだい支援事例集作成の時にご協力いただいたところ

きょうだい支援団体をマッピング



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

（研究班作成）

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




研究班内で、担当者や対応などを検討の上、
お返事させていただきます。

その他、各事業の窓口を作成して、ホームページをアップデートしていく予定



•小児期発症慢性疾患を持つ患者のための成人移行支援
コアガイド（ver1.1）

小児慢性特定疾病児童成人移行期医療支援モデル事業
（国立成育医療研究センター賀藤均）

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

https://transition-support.jp/download/show/11/%E6%88%90%E4%BA%BA%E7%A7%BB%E8%A1%8C%E6%94%AF%E6%8F%B4%E3%82%B3%E3%82%A2%E3%82%AC%E3%82%A4%E3%83%89%EF%BC%88ver1.1%EF%BC%89.pdf


Transition to 

Adult Congenital Heart Disease Center
Ehime University Hospital

移行期医療支援センターの設置状況

檜垣ら、令和２年度 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」
令和２年度 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「賀藤班」

自立支援事業と移行期支援センターとの関連について調査
（賀藤班と情報共有）



Transition to 

Adult Congenital Heart Disease Center
Ehime University Hospital

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 と 移行期医療支援センターとの連携



（檜垣作成資料）



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の目指すところ

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 周知・啓発

任意事業の展開が必須

早期介入 自立支援事業の特徴。

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

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



本研究を契機に、全国の多くの方々と出会い多くのことを学びま
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。

自立支援事業が一層発展し、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。

これからもご指導ご鞭撻のほど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。

【研究代表者】

愛媛大学大学院医学系研究科地域小児・周産期学 檜垣高史


