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小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究

成果報告会
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大学院医学系研究科 小児・思春期療育学講座

檜垣 高史

２０２６年 ２月１５日

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

（２４ＦＣ１０２０）

「研究全体の説明」



慢性疾病児童に対する支援施策

医療費助成

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

児童福祉法改正（平成27年～）

義務的経費化



自立支援事業

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

幼少期から慢性的な疾病にかかっているため、

学校生活での教育や社会性の涵養に遅れが

見られ、自立を阻害されている児童等について、

地域による支援の充実により自立促進を図る

＜新規法定事業＞

（H27.1～児童福祉法改正）

◼画期的な事業

実施主体：都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市
補助率：1/2
根拠条文：児童福祉法第19条の22、第53条



厚生労働省. 改正難病法及び改正児童福祉法の成立、施行について（令和5年7月）
https://www.mhlw.go.jp/content/10905000/001118841.pdf より作成



就職支援 学習支援きょうだい相互交流ﾚｽﾊﾟｲﾄ 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
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今後希望するサービスや支援 小児慢性特定疾病患者調査   

厚生労働省科学研究（平成28-29年度）
（ラ・ファミリエ調査 2016年 愛媛県・松山市）



子どもたちの自立のためには、努力義務（任意）事業の展開が必須である

Ehime University

相談支援事業療養生活支援

相互交流支援

就職支援

介護者支援（きょうだい等）

その他（学習支援等）

患児同士の交流会

レスパイト

実態把握事業

ニーズ調査

小児慢性特定疾病児童等自立支援員
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「Walking Together in Lifelong Care」



小児慢性特定疾病 対象疾患（16疾患群 801疾病）

悪性新生物 慢性腎疾患

慢性呼吸器
疾患

慢性心疾患

内分泌疾患
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先天性代謝
異常

免疫疾患血液疾患

神経・筋疾患

慢性消化器
疾患

染色体又は遺伝
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厚生労働省科学研究 ◼平成28年（2016）～



ガイドブックおよび資料集
（令和３年３月発行）



厚生労働省科学研究 ◼平成28年（2016）～

Ehime University





■【分担研究１】 努力義務事業取り組みのためのプログラム作成

地域ブロック別小児慢性特定疾病児童等自立支援員連絡会を行う

「相談対応モデル集」を改訂、「先進的な努力義務事業を取りまとめた好事例集」（第2版）を作成

■【分担研究２】 小慢児童及びその家族に対する自立支援に関する効果的な支援を把握するための実態調査

【２-１】 実際に自立支援を受けた患者及び家族からの声を把握する

【２-２】 小慢児童のきょうだいへの支援に関する研究

「学童期及び思春期の段階にあるこどもに接する職種のためのきょうだいへの対応ガイド」

「きょうだいのウェルビーイング向上に資する取り組みのモデル集」

【２-３】 子どものヘルスリテラシー促進のための多職種の意思決定支援ツールの開発とリエゾン体制の構築

意志決定を多職種で支援するガイドを作

【２-４】 就園、就学・学習支援、就労支援、プレコンセプションケアの現状調査及び分析

【２-５】 自立支援事業全国実施状況調査（継続：経年的比較）

■【分担研究】【３-１】 自立支援員の更なる資質向上をめざした研修の在り方に関する研究

【３-２】 自立支援事業の周知・啓発及び努力義務事業の活性化に資する研究

■【分担研究４】 移行期医療、周産期医療等、関連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

【４-１】 移行期医療との連携  

「小児慢性特定疾病児童自立支援事業と成人移行期医療支援センターとの連携調査」

【４-２】 周産期医療との連携

【４-３】 医療ソーシャルワーカー（MSW）との連携 医療と福祉をリンクさせる研究

【４- 4】 保健所との連携

研究計画

Ehime University



都道府県ブロック別 自立支援員による意見交換会

北海道
2025/10/09

近畿
2025/11/13 東北

2025/11/21

中国四国
2025/12/10

東海・北陸
2025/10/08

九州（沖縄支所）
2026/01/11

関東・信越
2025/10/30

自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実を図るために、
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の相談支援事業にお
けるモデル対応集に挙げられる架空事例について、情報共有する。
全国をブロックに分けて小児慢性特定疾病児童等自立支援員
の意見交換会を実施。また、自立支援員同士の情報交換により、
各都道府県での事業の質の向上を図る。

支援者支援
研究班の重要な役割！

自立支援事業についての周知・啓発
情報共有・好事例収集

今年度のテーマ
【１】相互交流支援事業について
【２】就職支援事業について
【３】自立支援員による医療機関との連絡調整について

地方厚生（支）局
（7局1支局1支所）



内部障害は理解されにくい!!

見た目は健常者と同じ
健常者≠ 内臓疾患あり

理解されにくい 相談支援が必要

－何が困っているのか－

を言えるか何ができる 何ができない

ライフステージへの適応

何をしてはいけない



ライフステージへの適応

就職 ≠ 自立
社会参加 へのひとつの形態

就職準備（就活） 就 労 継 続

+本人の就労準備（就労に向かう気持ち）

仕事を見つける・決める

「働き続けることができる」という

視点を持つ

Employability=雇用されうる能力

・・・就園・就学・・・・・学習・・・自立･･･移行期・・・就職・・・



Our Mission & Our Hopes
病気とともに、いろいろなハードルを乗り越えて、
社会に出て行こうとしている子どもたちが頑張っている

自分の病気を理解して
会社や同僚に自分で
説明できるように
なること

「できないこと」
「サポートしてほしいこと」
「してはいけないこと」

雇用されうる能力
（Employability）
を持つこと

を伝えられるように
なること

多領域・多職種・専門職が実質的に連携

サポートの必要性を予測し、早期から、専門家として
積極的にかかわっていくことが大切である。





好事例



今後の検討課題と目標（新規研究）

「相談対応モデル集」 「先進的な努力義務事業を取りまとめた好事例集」（第2版）の作成
自立支援に関する真のニーズを把握する実態調査結果 適切な助言

自立支援事業の周知・連携強化（大きな課題）
教育現場への周知・連携強化、患者本人への周知

小慢児童本人への支援の実際 Bio-Phyco-Social Well-Being向上

自立支援員の資質向上をめざす
自立支援員研修会の充実・継続
自立支援員らが、実際の取り組みや好事例を報告・共有できる機会を設ける

自立支援員の地位向上 資格などを整備

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の独自性・関連施策との層別化と連携
自立支援事業が、どのライフステージ・支援フェーズを担うのかを整理し、

自立支援事業でなければ対応できない支援内容・機能を明確化する。

支援者支援

パンフレット作成

努力義務事業の活性化

1

2

3

4



私たちのめざすところ（願い）

支援を必要としている方々が
求めていること（自立支援事業でできること）を知る

支援者として子どもたちのためにできることをみつける

専門家として、積極的に寄り添う
（支援を届ける）

ー研究班 と 自立支援事業の目標ー

Bio-Phyco-Social Well-Being向上



E-mail  higaki.takashi.mg@ehime-u.ac.jp

ご清聴どうもありがとうございました
今後ともご指導ご鞭撻のほどよろしくお願いいたします。

令和６ー８年度 厚生労働科学研究費補助金 （難治性疾患政策研究事業）） （24FC1020）

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 （檜垣班）

全国の多くの方々と出会い、多くのことを学べることが、本研究班の宝物です。
ご協力いただきました皆様に、この場をお借りして心より深謝申し上げます。

自立支援事業がより一層発展し、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。

Ehime University
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