
小児慢性特定疾患児に対する 

総合的な支援 
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資料４ 



論点： 

○ 関係者（教職員、医療従事者等）や一

般の方の理解を深めるために、国・地域

レベルで小児慢性特定疾患の普及啓発

の充実を図ることが必要ではないか。 
 

 

  

１．小児慢性特定疾患に関する普及啓発 
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普及啓発の現状 
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患児、家族 

小児慢性特定疾患に関する普及方法の現状 

学校等関係者 
患者・家族会 

医療従事者等 企業等 

【患児及び家族】 【慢性疾患児を支える関係者】 【一般の方】 

厚生労働省 地方自治体 患者・家族会 関係学会 企業等 

 
 
○ 現在は、国、地方自治体、患者団体等がそれぞれホームページやリーフレット等の媒体や、都道府県による
相談支援事業等を活用して医療費助成制度の周知や、相談窓口の紹介などを行っているが、各主体の提供す
る情報が十分に連携していない。 
○ 提供する情報の内容が、①患者の方、②医療従事者、③学校等関係者、④企業等などの各対象毎に知りた
い情報内容が異なるにもかかわらず、各ニーズにマッチした情報へのアクセスが容易ではない。 
○ 小児慢性特定疾患に関心が高くない一般の方向けの普及啓発のための情報発信が必ずしも十分ではない。 
 
 

情報提供 

アクセス 
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 現在、厚生労働省HP等において、主に申請者（保護者）向けに制度の周知等を目的とした普及啓発を行って
いる。 
※HP掲載事項 
 ①事業の目的、②対象年齢、③対象疾患群、④自己負担額、⑤実施主体、⑥申請時に必要な書類、⑦給付制度経路、⑧リーフレット、
⑨(独)成育医療研究センター等、小児慢性特定疾患治療研究事業を紹介しているページへのリンク 

【厚生労働省HPより抜粋】 【小児慢性特定疾患対策リーフレット抜粋】 

現在の普及方法の例（厚生労働省HP） 
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 また、小児慢性特定疾患治療研究事業の実施主体である都道府県等においても、事業の概要についてHP
に掲載している例が見られる。制度の概要、対象者、医療費助成の内容等、その掲載項目は自治体によって
異なるが、利用者にわかりやすいよう、地域の実情に応じて工夫されている。 

【東京都HPより抜粋】 【神戸市HPより抜粋】 

現在の普及方法の例（自治体HP） 
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（参考）独立行政法人国立成育医療研究センターの 
小児慢性特定疾患治療研究事業のHP 

＜おもな掲載情報＞ 
 
・小児慢性特定疾患治療研究事業の説明 
制度の概要や認定基準・自己負担額、申請書の様式を
掲載。 
 
・各相談窓口紹介 
 都道府県担当窓口一覧 
 専門医による相談窓口 
 患者団体による相談窓口 
 療育相談窓口 
 学校相談窓口 
 
・研究報告 
小児慢性特定疾患治療研究事業における年度別登録
人数、小児慢性特定疾患治療研究事業における研究班
報告書を掲載。 
 
・自治体（登録管理システム担当者）向け 
登録管理システムの操作説明 

年度別疾患別登録人数 

▲ トップページ 

▲
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＜おもな掲載情報＞ 
 
・病気の解説 
難治性疾患克服研究事業対象130疾患について、厚生

労働省研究班の協力により、一般向け、医療従事者向
けに各疾患の解説、診断基準、治療指針、症例情報、各
疾患毎のFAQ、研究班名簿を掲載。 
また、研究症例分野の疾患についても、疾患概要や研
究班名簿を掲載。 
 
・国の難病対策 
厚生労働省（国）の難病対策や関係通知、特定疾患治
療研究事業の概要及び受給者証交付件数などについて
掲載 
 
・各種制度・サービス概要 
１）相談窓口情報 
２）難病支援関連制度 
 
・患者会情報 
・難治性疾患研究班情報 
・災害時支援に関する情報 
・福祉機器に関する情報 
・難病医療連絡協議会・難病拠点病院 
・都道府県難病相談・支援センター 
 
 
 一般向け疾患解説 

▲難病情報センター 
  トップページ 

▲
 

（参考）難病情報センターについて 
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普及啓発の今後のあり方 
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厚生労働省 

小児慢性特定疾患に関する普及啓発の充実（イメージ） 

必要な情報がアクセス 
可能なポータルサイト 

地方自治体 患者・家族会 関係学会 

 
 
○国、地方自治体、患者団体、関連学会等が提供する小児慢性特定疾患に関する多様な情報へのアクセシビリティを
高めるため、各情報提供主体にリンクする一元的な入り口・窓口（ポータル機能）を整備しかつ、患者・家族、関係者（学
校等関係者、医療従事者等）、一般の方などの対象者ごとのニーズに見合った必要な情報が届く環境を整備していく。 
○併せて、国レベルでは、疾患の情報などを充実させるなど、各レベルで提供情報の充実を図るとともに、一般の方や
地域において、小児慢性特定疾患に対する理解を深め、社会参加、自立支援に資するよう、積極的な情報発信に取り組
む。 
  
 

患者・家族 医療従事者 学校等関係者 企業等 一般の方 

制度の概要 
申請手続き 
相談窓口 
疾患の情報 
患者会の情報 
地域の医療機関など 

リンクの掲載など情報の一元化 

疾患の情報 
診断基準 
疾患毎のFAQなど 

疾患毎の留意点など 
雇用管理上の留意
点など 

小児慢性特定疾
患児の理解・促進 
援助の在り方 
など 

（例） 
・患者・家族向け 
・関係者向け 
・一般の方向け 
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論点： 

○ 慢性疾患を抱えた子どもに特有の事情（長期療養、成人

移行を見据えた自立支援の重要性等）に配慮した支援が必

要ではないか。 

  その際、障害児支援や難病対策の内容を踏まえるとともに、

地域の実情に応じた支援のあり方を検討すべきではないか。 

○ さらに、上記支援を促進するためには、地域の関係者の

ネットワークについて、一層の充実を図ることが必要ではな

いか。 

 

２．地域における小児慢性特定疾患児の支援の在り方について 
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地域における支援の現状 
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患児、家族 

保健所 

難病相談・支援センター 都道府県等 

患者・家族会 

医療機関 

市町村 

○療育指導（療育相談指導事業、
巡回相談事業、ピアカウンセリ
ング事業など） 

○医療費助成の相談 

○保健指導、健診 
○障害児支援  
○日常生活用具給付事業 

○治療に関する相談 
○その他の相談 

よ
り
身
近
な
支
援 

よ
り
広
域
な
支
援 

小児慢性特定疾患児及び家族に対する地域における支援の現状 

連携・アドバイス 連携 

国 

学校等 
○教育 

○事業費の補助 
○普及啓発 

○難病患児に対する相談 

○ 小児慢性特定疾患児や家族に対しては、小児慢性特定疾患に着目した相談支援等に加え、
個々人の状況に応じ、一般の母子保健・子育て支援や障害児支援、難病対策等により支援が
行われている。 

○相談支援 
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○医療費助成の申請時を活用した相談 
○児童相談所による相談 
○障害児支援 等 



  
 
 ○ 対 象 者  長期療養児 
 ○ 実施主体  都道府県・指定都市・中核市・保健所設置市・特別区 
 ○ 実施機関  療育指導実施保健所 
 ○ 補 助 率   １／３（国１／３、都道府県・指定都市・中核市・保健所設置市・特別区２／３）  
 

事業の概要 

 慢性疾患にかかっていることにより長期にわたり療養を必要とする児童に対して、家庭看護、食事・ 
栄養及び歯科保健に関する指導を行うとともに、福祉制度の紹介、精神的支援、学校との連絡調整、そ
の他日常生活に関し必要な内容について相談指導を行う。 

実施内容 

  
  
 療育指導実施保健所は、長期療養児に関する療養等の内容を記載した医療機関からの連絡票により、
療育指導対象児童の状況について把握する。 
 また、療育指導実施保健所が連絡票を受理した際、その旨を医療機関に連絡するなど、医療機関との
十分な連携を図るよう配慮する。 
  

対象児童の状況の把握 

 
  
 平成２３年度実績：実施保健所数：   ２２７カ所  
          実施延人員 ：１５，８１７人 
          実施回数  ： ３，１６２回 
 
  

参考 

療育相談指導事業の概要 
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 ○ 対 象 者  長期療養児 
 ○ 実施主体  都道府県・指定都市・中核市・保健所設置市・特別区 
 ○ 実施機関  療育指導実施保健所 
 ○ 補 助 率   １／３（国１／３、都道府県・指定都市・中核市・保健所設置市・特別区２／３）  
 

事業の概要 

  
 家庭において長期にわたり療養を必要とする児童のうち、次のいずれに該当するものについては、嘱
託の専門医師等により療育指導班を編成し、関係各機関と連絡調整の上出張又は巡回して相談指導を行
い、必要に応じ訪問指導を実施する。 
 
ア 療育指導実施保健所を利用することが困難な地域に居住する児童で療育指導等の必要があるもの 
イ 現状では福祉の措置の適用が困難なため、やむを得ず家庭における療育を 余儀なくされていて在 
 宅指導の必要があるもの 
ウ その他在宅指導の必要があるもの 
 

実施内容 

 
  
 平成２３年度実績：実施保健所数：   ９４カ所  
          実施延人員 ：２，２８９人 
          実施回数  ：  ８０５回 
 
  

参考 

巡回相談指導事業の概要 
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 ○ 対 象 者  小児慢性特定疾患児を養育している親等 
 ○ 実施主体  都道府県・指定都市・中核市・保健所設置市・特別区 
 ○ 実施機関  療育指導実施保健所 
 ○ 補 助 率   １／３（国１／３、都道府県・指定都市・中核市・保健所設置市・特別区２／３）  
 

事業の概要 

  
 小児慢性特定疾患児等を養育している親等は、日常生活を送る上での経験が乏しく不安や悩みを抱え
ていることが多いため、小児慢性特定疾患児既養育者による助言・相談等を行う。 

実施内容 

 
  
 平成２３年度実績：実施保健所数：   ８５カ所  
          実施延人員 ：３，５９９人 
          実施回数  ：  ８２４回 
 
  

参考 

小児慢性特定疾患児ピアカウンセリング事業の概要 
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【広島県HPより抜粋】 

平成２２年度  
小児難病相談月別状況 

（広島県及び広島市） 
       （単位：件，分） 

 

月 
 

 

別 

開 

所 

日 

数 

 相談件数 相談形態 性別 年齢別 相談 相談者別 住所別 相談内容別（複数） 所要時間 

新 
 

 

規 

継 
 

 

続 

 

計 

電 
 

 

話 

来 
 

 

所 

メ
ー
ル
・Ｆ
Ａ
Ｘ 

そ 

の 

他 

男 女 

不
明 

乳
児 

１
歳
～
３
歳
未
満 

３
歳
～
６
歳
未
満 

６
歳
～
１
２
歳
未
満 

１
２
歳
～
２
０
歳
未

満 

２
０
歳
以
上 

小
児
特
定
疾
患 

そ
の
他
の
疾
患 

そ 
の 

他 
本 

 
 

人 

本
人
と
家
族 

家
族
の
み 

保
健
所
等 

医
療
機
関 

そ
の
他 

不
明 

広
島
市 

そ
の
他 

県 
 

 
 

外 

不 
 

 
 

明 

医
療 

福
祉
制
度 

疾
患 

専
門
医
療
機
関 

療
養
生
活 

介
護
・保
育 

経 
 

 
 

済 

教
育 

心
理 

そ
の
他 

計 

電 
 

 
 

話 

来 
 
 
 

所 

メ
ー
ル
・Ｆ
Ａ
Ｘ 

そ 

の 

他 

合計 

216 

139 613 752 

364 67 290 31 327 406 19 34 12 20 25 13 648 54 154 544 70 10 89 295 181 107 0 415 313 17 7 100 77 154 88 75 40 32 13 126 585 1290 3317 2026 1390 268 

一
日 
平
均 3.5  人 

（参考）自治体による相談支援事業の取組 
【広島市HPより抜粋】 



○ 小児慢性特定疾患児に対し、日常生活の便宜を図ることを目的として、特殊寝台等の日常生 
 活用具を給付する事業。（平成１７年度から実施） 

  
 ○ 対 象 者  小児慢性特定疾患治療研究事業の対象者 
 ○ 実施主体  市町村（特別区含む） 
 ○ 補 助 率   １／２(負担割合：国１／２、市又は福祉事務所を設置している町村１／２、  
          ただし、福祉事務所を設置していない町村は、国１／２、県１／４、町村１／４）                    
 ○ 自己負担  保護者の収入に応じて自己負担額がある。 

事業の概要 

対象品目 
 
  
  

 便器、特殊マット、特殊便器、特殊寝台、歩行支援用具、入浴補助用具、特殊尿器、体位変換器、車 
いす、頭部保護帽、電気式たん吸引器、クールベスト、紫外線カットクリーム、ネブライザー（吸入 
器）、パルスオキシメーター 
 

平成１９年度 平成２０年度 平成２１年度 平成２２年度 平成２３年度 平成２４年度 

63,633 54,285 54,285 54,285 45,599 45,599 

(参考)予算額 単位（千円） 

小児慢性特定疾患児日常生活用具給付事業の概要 
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障害児への支援 （実施主体：都道府県、市町村） 
○根拠法：障害者自立支援法、児童福祉法 
○対象：①身体に障害のある児童、知的障害がある児童又は精神に障害のある児童（発達障害児を含む。） 
      ②都道府県及び市町村による支給決定 
○主なサービス：障害者自立支援法に基づく障害福祉サービス、児童福祉法に基づく障害児通所支援、 
           障害児入所支援 等 

小児慢性特定疾患児への支援 （実施主体：都道府県等） 
○根拠法：児童福祉法 
○対象：①514疾患、 ②疾患の状態の程度 
○主なサービス：医療費助成、療育相談指導事業、巡回相談事業、ピアカウンセリング事業 等 

難病患児への支援 （実施主体：都道府県） 
○根拠法：－ 
○対象：難病の４要素（①症例が比較的少ないために全国的な規模で研究を行わなければ対策が進まな

い、②原因不明、③効果的な治療法未確立、④生活面への長期にわたる支障）を満たす疾患に罹
患している者 

○主なサービス：医療費助成（56疾患）、福祉サービス（25年4月～障害者総合支援法等に基づく障害福祉
サービス等を提供。対象は検討中） 等 

○ 小児慢性特定疾患児と障害児、難病患児は重複関係にあり、小児慢性特定疾患児であって
も、障害児や難病患児に該当する児童は、それぞれのサービスを利用することができる。 

小児慢性特定疾患児と障害児、難病患児との関係 
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 障害保健福祉関係主管課長会議（平成２４年１０月２２日）資料（抄） 
 ４ 障害者の範囲の見直しについて 
 （１） （略）今後、同委員会〔難病対策委員会〕における議論を踏まえ、障害者総合支援法の施行に向けて検討し、１月下旬

に公布予定の政令の中で範囲を決定することとしているのでご了知願いたい。 
 （２） 難病患者等に対する障害程度区分の調査、認定について 

（略）厚生労働省では、全国の市区町村において難病等に配慮した円滑な障害程度区分の調査、認定が行われるよう、
「難病の基本的な情報」や「難病の特徴（病状の変化や進行、福祉ニーズ等）」、「認定調査の時の注意点」などを整理し、
関係者（調査員、審査会委員、自治体職員等）向けのマニュアルを作成し、来年２月を目途に難病等の追加に係る自治体
担当者会議の場で配布することとしている。（略） 

疾病の具体的な範囲等 

○ 介護保険法に基づく介護サービスの提供者及び障害者総合支援法に基づく障害福祉サービスの提供者の技能を活かし
つつ、難病患者特有のニーズに対応できるよう難病患者の福祉サービスに必要な知識・技能についての研修を一括して行
う必要があることから、引き続き、難病患者を対象とする医療福祉従事者への研修等を実施していく。 

難病の特殊性に配慮した支援（今後の対応） 

（参考）難病患者の福祉サービスの充実 

20 



 難病患者等居宅生活支援事業は、患者のQOLの向上のために平成9年から開始された事業で、難病患者等ホームヘルプ

サービス事業、難病患者等短期入所事業、難病患者等日常生活用具給付事業といった、患者の療養生活の支援を目的とし
た事業を実施し、地域における難病患者等の自立と社会参加の促進を図る。 
（＜補助率＞国：１／２、都道府県：１／４、市町村１／４）。 

（参考）難病患者等居宅生活支援事業の概要 

１ 難病患者等ホームヘルプサービス事業（市町村（特別区を含む）事業） 

    
    事業の対象者 
 
 
    

 ◆入浴、排泄、食事等の介護◆  ◆調理、洗濯、掃除等の家事◆ 
 

２ 難病患者等短期入所事業（市町村（特別区を含む）事業） 

難病患者等の介護を行う者が、病気や冠婚葬祭などの社会的理由又は個人的な旅行などの私的理由
により介護を行えなくなった場合に、難病患者等を一時的に病院等の医療施設に保護する事業（原則と
して７日以内）。 

難病患者等が居宅において日常生活を営むことができるよう、難病患者等の家庭に対してホームへル
パーを派遣し、入浴等の介護や掃除などの家事サービスを提供し、難病患者等の福祉を増進を図る事業 

３ 難病患者等日常生活用具給付事業（市町村（特別区を含む）事業） 
 難病患者等に対して、日常生活用具を給付することにより、難病患者等の日常生活の便宜を図る事業 

                  

① 便     器  ⑦ 車いす（電動車いすを含む）⑬ 居宅生活動作補助用具  
② 特殊マット   ⑧ 歩行支援用具               ⑭ 特殊便器            
③ 特殊寝台  ⑨ 電気式たん吸引器        ⑮ 訓練用ベット  
④ 特殊尿器  ⑩ 意思伝達装置        ⑯ 自動消火器            
⑤ 体位変換器  ⑪ ネブライザー（吸入器）     ⑰ 動脈血中酸素飽和度測定器      
⑥ 入浴補助用具 ⑫ 移動用リフト        ⑱ 整形靴 
                                           

①日常生活を営むのに支
障があり、介護等のサービ
スの提供を必要とする者で
あること。 
 
②難治性疾患克服研究事
業（臨床調査研究分野）の
対象疾患（130疾患）及び関

節リウマチの患者であるこ
と。 
 
③在宅で療養が可能な程
度に病状が安定していると
医師によって判断されてい
る者であること。 
 
④障害者自立支援法等の
他の施策の対象とならない
こと。 

給付品目：１８品目 

※ 利用者世帯の所得に応じた自己負担あり：０～52,400円 
   但し、生計中心者の前年度所得税課税年額が70,001円以上の世帯：全額 

以下の全てを満たすこと 

※平成２５年４月１日からは、障害者総合支援法等においてこれらの支援を提供することとなる。 21 



（注）１．表中の「   」は「障害者」、「     」は「障害児」であり、利用できるサービスにマークを付している。 者 児 

（参考）障害福祉サービスの体系 

居宅介護（ホームヘルプ） 

重度訪問介護 

自宅で、入浴、排せつ、食事の介護等を行う 

重度の肢体不自由者で常に介護を必要とする人に、自宅で、入浴、排せつ、食事の介
護、外出時における移動支援などを総合的に行う 

児 

者 

者 

行動援護 自己判断能力が制限されている人が行動するときに、危険を回避するために必要な
支援、外出支援を行う 

重度障害者等包括支援 

短期入所（ショートステイ） 

療養介護 

施設入所支援 

生活介護 

共同生活介護（ケアホーム） 

自立訓練（機能訓練） 

介護の必要性がとても高い人に、居宅介護等複数のサービスを包括的に行う 

自宅で介護する人が病気の場合などに、短期間、夜間も含め施設で、入浴、排せつ、
食事の介護等を行う 

医療と常時介護を必要とする人に、医療機関で機能訓練、療養上の管理、看護、介護
及び日常生活の世話を行う 

施設に入所する人に、夜間や休日、入浴、排せつ、食事の介護等を行う 

常に介護を必要とする人に、昼間、入浴、排せつ、食事の介護等を行うとともに、創作
的活動又は生産活動の機会を提供する 

夜間や休日、共同生活を行う住居で、入浴、排せつ、食事の介護等を行う 

自立した日常生活又は社会生活ができるよう、一定期間、身体機能の維持、向上の
ために必要な訓練を行う 

児 

者 

児 

者 

児 

者 

者 

者 

者 

者 

者 

就労移行支援 

就労継続支援（A型＝雇用型） 

一般企業等への就労を希望する人に、一定期間、就労に必要な知識及び能力の向上
のために必要な訓練を行う 

一般企業等での就労が困難な人に、雇用して就労する機会を提供するとともに、能力等の向上のために必
要な訓練を行う 

者 

者 

共同生活援助（グループホーム） 夜間や休日、共同生活を行う住居で、相談や日常生活上の援助を行う 者 

同行援護 ※平成２３年１０月施行 重度の視覚障害のある人が外出する時、必要な情報提供や介護を行う 
児 

者 

自立訓練（生活訓練） 自立した日常生活又は社会生活ができるよう、一定期間、生活能力の維持、向上の
ために必要な支援、訓練を行う 

就労継続支援（B型） 一般企業等での就労が困難な人に、就労する機会を提供するとともに、能力等の向上のために
必要な訓練を行う 

者 

者 

居 
住 
系 

訪 
問 
系 

日 
中 
活 
動 
系 

施 
設 
系 

訓 
練 
系 
・ 
就 
労 
系 
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 障害者・児  

都道府県 

・広域支援    ・人材育成   等  

介護給付 訓練等給付 

支援 

地域生活支援事業 

市 町 村 

・居宅介護 
・重度訪問介護 
・同行援護 
・行動援護 
・療養介護 
・生活介護 
・短期入所 
・重度障害者等包括支援 
・共同生活介護 
・施設入所支援       

・自立訓練（機能訓練・生活訓練） 
・就労移行支援 
・就労継続支援 
・共同生活援助       

自立支援医療 
・更生医療 
・育成医療 
・精神通院医療     

・相談支援    ・コミュニケーション支援、日常生活用具 
・移動支援    ・地域活動支援センター 
・福祉ホーム                         等 

補装具 

自立支援給付 第２８条第１項 

第２８条第２項 

第６条 

第５条第２３項 

第５条第２４項 

第７７条第１項 

第７８条 

※自立支援医療のうち育
成医療と、精神通院医療の
実施主体は都道府県等 

★原則として国が１／２負担 

★国が１／２以内で補助 

（参考）障害者自立支援法の給付・事業 
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 （参考）障害児施設・事業の一元化 イメージ 

   児童デイサービス 

重症心身障害児（者）通園事業（補助事業） 

障害児通所支援 
 
   ・児童発達支援 
    ・医療型児童発達支援 
    ・放課後等デイサービス 
   ・保育所等訪問支援 

 障害児入所支援 
 
    ・福祉型障害児入所施設 
     ・医療型障害児入所施設 

通
所
サ
ー
ビ
ス 

入
所
サ
ー
ビ
ス 

   知的障害児通園施設 

   難聴幼児通園施設 

   肢体不自由児通園施設（医） 

   知的障害児施設 
   第一種自閉症児施設（医） 
   第二種自閉症児施設 

   盲児施設 
   ろうあ児施設 

   肢体不自由児施設（医） 
   肢体不自由児療護施設 

   重症心身障害児施設（医） 

＜＜ 障害者自立支援法 ＞＞ 

＜＜ 児童福祉法 ＞＞ 

（医）とあるのは医療の提供を
行っているもの 

＜＜ 児童福祉法 ＞＞ 

○  障害児支援の強化を図るため、従来の障害種別で分かれていた施設体系について、通所・入所の利用
形態の別により一元化。 

【市町村】 【市町村】 

 【都道府県】 

 【都道府県】 
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地域における支援の 
今後のあり方 

25 



（１） 小児慢性特定疾患児とその家族に対する支援については、子ども

の成長過程や病状に応じて①療養に関する支援、②学校生活に関す

る支援、③自立に向けた支援、④家族を支える支援を行うことが大切

である。 

 

（２） そのためには、障害児支援や難病対策など、既存の支援策のうち

利用可能なものについて適確・確実に活用できるようにするとともに、

既存の支援策では対応できないものについては、慢性の疾患を持つ

子どもの特性を踏まえ、必要に応じ段階的な充実を検討する。 

 

（３） さらに、地域において必要とされるサービスが対象者に行き届くよ

う、円滑に支援する仕組み（ネットワーク体制）を整備する。 

 

 
26 

小児慢性特定疾患児・家族への支援の方向性について（案） 



子どもの成長過程・病状に応じた支援のニーズ（イメージ） 

○ 小児慢性特定疾患児とその家族に対する支援（相談支援、福祉サービス）については、子ども
の成長過程や病状に応じて、①療養に関する支援、②学校生活に関する支援、③自立に向けた
支援が必要ではないか。また、育児の負担軽減など、④家族を支える支援が必要ではないか。 

発症 就学 
（5～6歳） 

大人へ 

○学校生活で配慮すべき事項は何か？ 
○それを学校に理解してもらうためにどうすればいいか？ 
○医療的ケアに対応できる学校はあるのか？ 
○入院中など、学校に通えない場合はどうしたらいいのか？ 

○どのような疾患なのか？ 
 （症状、治療方法等） 
○日常生活での注意点は何か？ 
○どこに相談すればいいのか？ 
 （医療、支援制度、育児相談等） 

○療養期間が長いため、他の子どもたちや大人と触
れ合う機会が少ない。そのような機会はないか？ 

○自立に向けてどのような準備が必要か？ 
○通院の送り迎えなど、日頃のケアが負担である。体調が悪

い場合、仕事が忙しい場合などには、どうしたらいいか？ 
○患児の通院の付き添いなどの間、きょうだいに対する支援

はどうしたらいいか？ 
○子どもの自立も見据え、どのように子育てに取り組めばい

いか？ 

就職 

子ども・家族の悩み 家族の悩み ①療養に関する支援 

②学校生活に関する支援 

③自立に向けた支援 

④家族を支える支援 

27 



 
○サービス例：・療育相談指導事業 
          ・巡回相談事業 
          ・ピアカウンセリング事業 
          ・日常生活用具給付事業 

 

○小児慢性特定疾患児のうち、障害児や難病患児に該当する児童については、既存の障害児支援や難病対策のうち利
用可能なものについて適確・確実な活用を図る。 
○また、小児慢性特定疾患児が利用できる各種サービスについて、必要なものを適確・確実に活用できるよう、相談支
援の中でコーディネートをしていく。 
○小児慢性特定疾患児の成長過程・病状に応じて、慢性疾患を抱える子どもに特有の事情に配慮した支援として、 
①療養に関する支援のほか、②学校生活に関する支援、③自立に向けた支援、④家族を支える支援という観点から充
実を検討していく。 
○さらに、個別の具体的な支援策については、地域の実情に応じた対応が可能となるような仕組みを検討する。 

小児慢性特定疾患児への特有の支援について 

小児慢性特定疾患児への支援 （実施主体：都道府県等） 

○サービス例：・居宅介護 
          ・短期入所 
          ･障害児通所支援 
          ･障害児入所支援 
          ・地域生活支援事業 

障害児への支援 （実施主体：都道府県、市町村）（※） 

 
 

○サービス例： ・難病患者等居宅生活支援事業 
           ・難病患者等ホームヘルプサービス事業 
           ・難病患者等短期入所事業 
           ・難病患者等日常生活用具給付事業 
           

 

難病患児への支援 （実施主体：市町村） 

28 

（※）地域生活支援事業は、予算 
   事業として実施。 
   その他は、都道府県、市町 
   村の指定した事業所による 

   個別給付として実施。 
※平成25年4月1日からは、障害者総合支援法等におい
て支援を提供することとなる。 



  
  

○都道府県を中心に医療機関、保健福祉関係機関、教育機関等、多様な小児慢性特定疾患児
を支える機関によるネットワーク体制を作り、相互の連携、情報共有を促進し、小児慢性特定疾患
児及びその家族の総合的な支援の円滑な実施を図る必要があるのではないか。 
  
 

地域で円滑な支援を提供する仕組み（イメージ） 
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医師会・ 
医療機関 

教育機関・ 
就労支援機関 

患者会・ 
家族会 

市町村 
保健・福祉部局 

保健所 

【ネットワーク体制（イメージ）】 

NPO・ 
ボランティア 

 
（例） 
・各機関との情報の共有及び連携 
・各機関の取り組みなどの紹介 
・地域における課題の把握・共有 
・課題への対応の協議 
            等 

ネットワーク体制の役割 
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