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２５万人以上と言われる難病の子どもの実態

常時入院の子ども
＋

医療依存の高い子ども
（気管切開、人工呼吸器、胃ろう、

酸素投与、経鼻栄養等）

終末期・症状不安定な子ども

小児慢性特定疾病 医療受給者証、
障害者手帳受給の子ども

① 10,000人

③ 250,000人以上
（小慢 約14万人）

② 25,000人
～50,000人

• ２５万人以上と言われる難病の子ども

• 小児慢性特定疾病医療費助成受給者は
約１４万人
（※試算：厚生科学審議会疾病対策部会指定難病検討委員会資料より）

• 対象は、７２２疾病（平成29年４月1日）

• 慢性心疾患（１７％）
悪性腫瘍がんや肉腫（１４％）
腎機能障害（１４％）

• 医療的ケア児数（在宅療養指導管理料の算定件数の合計値）は、
17,078人（Ｈ２７年度：０－１９歳）

• ※平成26年度以降は小児の在宅人工呼吸指導 管理料とその他の管理料との
間に重複（ダブルカウン ト）がありうることに留意する必要がある。

• ※毎年5月の診療報 酬算定件数を集計したものであり、5月のデータを代表値と
することの妥当性を検証する必要がある。 2
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②退院・地域生活スタート
ケア十分の病院から離れる不安

①家と病院の往復
家族の心理的・経済的負担

③地域で、子どもが成長する日々
成長の期待とともに広がる生活空間への不安

新生児

退院する子ども・家族

地域（自宅）で暮らす子ども

子どもと家族の社会的孤立を防ぐ、みんながみんなを支える取組みを推進

生活環境の変化に伴う不安、成長する期待・喜びを感じる日々

家族・きょうだい

学校

病院

④入院生活
同級生との学校生活が中断

同級生
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難病の子ども、医療的ケアが必要な子どもと家族を中心に、暮らし、学び、遊びを横断して支える

難病の子どもの命を支える

医療・ケアの領域

難病の子どもと家族、兄弟姉妹の暮らしを支える

フィランソロピー領域
※制度対象外

難病の子どもの生活を支える

福祉の領域
※福祉制度の対象

難病の子どもの学習を保障する

教育の領域
＜相談＆生活支援＞

地域における連携

障害者差別解消法
障害者総合支援法

医療法

健康保険法／介護保険法 子ども・子育て関連3法

児童福祉法
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教育基本法、学校教育法

平成２９年度医療的ケア児の地域支援体制構築に係る担当者合同会議
●グループディスカッション資料●



様々な専門家による地域連携

療養通所介護事業所

訪問診療医

児童発達支援事業所

訪問看護ステーション

放課後等ディサービス

相談支援センター 居宅訪問型保育事業所

医療型特定短期入所事業所

特別支援学校

中学校

小学校

就労支援事業所

保育園

子育て支援センター

病院内学級

看護師が教える

ピアノ教室
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ボンボン
（熊本県合志市）

ボンボンキャンプを実施

【２日目】
朝食
芋ほり体験

ディナー
お風呂

【１日目】
ジャックランタンづくり
仮装＆地域をめぐって

平成28年度医療的ケア児の地域支援体制構築に係る担当者合同会議「難病の子どもと家族を支えるプログラム 地域連携ハブ拠点事業について」より
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昨年１１月オープンしたボンボンでは、

バギーでの移動や医療ケアが必要な子どもさん連れでも、

安心してお泊り企画ができるように、お部屋などの設計をしていました。

開設以来、地震もあってなかなか実現できなかったお泊り企画ですが、

今回、その第１弾として、まずはステップご利用家族でのお泊り会を実施しました。

「家族旅行、キャンプ」。

そんなよくある家族行事を、もっと当たり前に実現できるよう。

そして県外からの受け入れもできるよう、

今回の経験をもとに、さらに体制を整えていきたいと考えています。

認定特定非営利活動法人NEXSTEP

※ステップ・・・小児在宅支援事業の名称
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うりずん
（栃木県宇都宮市）

そらぷちキッズキャンプ
（北海道滝川市）

北の大地で自然体験

飛行機に乗る！という経験

０より1 を積み重ねる
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『これまでいろんな場面で、何かやろうとしても、無理だからと諦めてきた。

でも、ここでは自分たちが思った以上のことを経験出来た。』

医療的ケアがあるという理由だけで、いろんなことを、

子どもが、きょうだいが、両親が我慢しているのです。

動物に触る、山に登る、飛行機に乗る。

それぞれやったことがなければ経験値は0。

経験したら0 は1 になります。
重い障がいをもつ子どもは、経験を積むチャンスが少ないのです。

いろんな体験をして、0 よりも１を積み上げていくことが、

子どもの成長にもつながると信じています。

認定特定非営利活動法人うりずん理事長 髙橋昭彦（うりずん通信より）
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難病の子ども、医療的ケアが必要な子どもと家族が孤立しない、支え合いの社会を創る
どこにいても どんな時も

・病棟での入院生活、自宅での生活、どこにいても、子どもは遊び、学び、刺激を受けながら成長。
・病気とつき合う時期、厳しい状態の時期、どんな時でも、子どもの可能性を信じ、家族を支える活動の輪を広げる。

病院での学習保障・院内学級

療育、遊び、刺激

親、医療従事者以外との接点

同じ境遇の仲間、ピアサポート

学び、遊び、成長する場

夏休み、春休みにキャンプ

親が安心して預かれる

兄弟姉妹・家族ともに過ごす

子ども・親が希望を持つ

深く生きる

～みんながみんなを支える社会 Share the pain , share the hope , share the future～ 10
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医療的ケアが必要な子どもの暮らし・日常生活から、
保健、医療、福祉及び教育の連携の一層の推進についてディスカッション

ー市町村を横断した二次医療圏（保健医療圏、障害福祉圏）のGoodケースは？ー

退院
（病院から在宅生活へ）

第２子出産（きょうだいしまい誕生）

日々の授業＆年中行事の修学旅行、遠足

卒業後の進路選択（見学、実習）

1 ２ ３ ４
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