
小児慢性特定疾病児童等自立支援
事業の実施状況について

令和８年１月２７日（火）

令和７年度千葉県小児慢性特定疾病対策地域協議会
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資料１



内容

小児慢性特定疾病医療費助成制度受給者（令和６年度末時点）

• 保健所別小児慢性特定疾病医療費助成受給者（疾患数）

• 疾患群別受給者（疾患数）

• 年齢・疾患群別小児慢性特定疾病医療費受給者（疾患数）

令和７年度（１１月末時点）までの事業の実施状況

• 必須事業（第１９条の２２第１項）の実施状況

• 努力義務事業（第１９条の２２第２項）の実施状況
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小児慢性特定疾病医療費助成制度
受給者（令和６年度末時点）

• 保健所別小児慢性特定疾病医療費助成受給者（疾患数）

• 疾患群別受給者（疾患数）

• 年齢・疾患群別小児慢性特定疾病医療費受給者（疾患数）
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令和６年度 保健所別小児慢性特定疾病医療費助成受給者（疾患数）
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令和６年度 疾患群別小児慢性特定疾病医療費助成受給者（疾患数）

（人）



令和６年度 年齢・疾患群別小児慢性特定疾病医療費受給者（疾患数）
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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の
概要について





「令和６年度全国健康関係主管課長会議」の資料より抜粋



令和７年度（１１月末時点）までの
事業の実施状況

• 必須事業（第１９条の２２第１項）の実施状況

• 努力義務事業（第１９条の２２第２項）の実施状況
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必須事業（第１９条の２２第１項）
実施状況

1. 療育相談指導
2. ピアカウンセリング
3. こころの育成相談
4. 学校、企業等の地域関係者からの相談への対応及び情報提供
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【必須事業】１.療育相談指導 実施状況①（療育相談連絡票に基づく）

医療機関からの療育指導連絡票に基づき、小慢児童等の家族に

対し、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を行う。

①療育指導連絡票に基づく相談延件数（概数）
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療育指導連絡票の提出や相談希望があった場合に限らず、新規申請者、更新申請者、
人工呼吸器装着、医療的ケア児など、各保健所で判断し、対象者に療養上の困りごと等
ないか確認、相談を実施している。

②保健師による訪問・面接・電話等延件数（療育指導連絡票に基づかない相談を含む）

【必須事業】１.療育相談指導 実施状況②
（療育相談連絡票に基づかない相談を含む）
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（２）各保健所が地域の関係機関と連携し参加等をした会議の概要

[会議の概要]
・退院に向けた調整

・災害対応（避難訓練）

・通学に関する打合せ

[会議の主な出席者]
主治医、病棟看護師、ソーシャルワーカー、理学療法士、

臨床工学技士、訪問診療医、薬剤師、訪問看護師、

相談支援専門員、保健師（市）、子ども家庭センター職員、

医療的ケア児コーディネーター 等

【必須事業】１.療育相談指導 実施状況②ー３
（療育相談連絡票に基づかない相談を含む）
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・呼吸器等医療ケア状況の共有
・各関係機関の役割の共有
・今後の支援の方向性について 等

（１）各保健所における、個別の連携・連絡調整数

（再）会議計個別の連携・連絡調整

１６２９１延べ件数



小慢児童等やその家族が抱える日常生活上の悩みについて、プライバシーに配慮
しつつ、個別の相談、指導、助言等を行うため、保健師や看護師、臨床心理士等を
訪問相談員として派遣する。

③訪問相談員派遣事業による訪問延件数

【必須事業】１.療育相談指導 実施状況③
（訪問相談員派遣事業）
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小慢児童等の養育経験者が、日常生活や学校生活を送る上での相談や助言を行い、

小慢児童等の家族の不安解消を図る。

（参考）

【必須事業】２.ピアカウンセリング 実施状況
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令和７年度
（11月末時点）令和６年度令和５年度令和４年度令和３年度

４４３１１実施保健所数

【令和６年度 実施内容】
・「えぶりＯＮＥ成田」「全国心臓病の子どもを守る会千葉県支部」の協力の元実施
・日頃の遊び・リハビリをテーマに、おうちでできるリハビリについて講演会、交流会をとおしてピアを実施
・「災害対策」をテーマに、医療的ケア児の患者・家族が交流し実施
＊個別支援として、同疾患の児童・家族をつなぎピアの実施につなげようと支援を展開している事例もあり

【令和７年度（11月末現在） 実施内容】
・ゴナドトロピン依存性思春期早発症患者の保護者を対象に実施
・神経・筋疾患患者と医療デバイスありの未就学児及びその保護者を対象に実施
・内部疾患を持つ患児とその家族を対象に実施
・医療的ケア児及びその家族等を対象に実施



小慢児童等は、疾病を抱えながら社会と関わるため、症状などの自覚及び家族や周囲
との関係構築の方法など、自立に向けた心理面の相談を行う。

【必須事業】３.こころの育成 実施状況
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【相談事例】
・治療による副作用等について保護者から相談を受け、訪問により本人及び
保護者の支援を実施

・進学、通学について本人・家族、学校、医療機関との調整を図ることで
自立に向け支援 等

➣個別支援を行う中で、本人・家族の状況を把握し就園や就学、進学につい
ての支援や自立に向けた心理的支援も実施。



小慢児童等を受け入れる学校、企業等への相談援助、疾病について理解促進のための
情報提供・周知啓発等を行う。

【必須事業】
４.学校、企業等の地域関係者からの相談への対応及び情報提供 実施状況
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【令和６年度 実施内容】
・教育機関の従事者等が集まる会議で、電動車いすの学校での使用、関係者間の連携の方向性の検討に参加。
・長期療養児を支える地域支援者等を対象に糖尿病について講演会を実施。
・学校関係者を対象に、慢性疾患児の自立に寄与するよう関わり方について知識を得てもらうための講演会及び
演習を実施。
・講義後、演習を実施し、他職種・多機関の出席者同士で事例をとおし児の学校における支援の困難さや必要な
合理的配慮について検討等を行った。

【令和７年度 実施内容】
・相談支援の中で、必要なケースに対して地域関係機関等への情報提供や助言等連絡調整を実施。
・長期療養児を支える地域支援者を対象に、「子どもの心臓病をテーマ」としハイブリッド式で講演会を実施。

➣直接的な患者支援に加え、地域の支援体制を構築するため支援者を巻き込んだ事業展開を行っている。



努力義務事業（第１９条の２２第２項）
の実施状況
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努力義務事業（第１９条の２２第２項）の実施状況①
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【令和７年度（11月末時点） 実施内容】
（１）実態把握事業
・地域の実情を踏まえた努力義務事業の企画・立案
にあたり面接・電話連絡による聞き取り調査を実施

（２）相互交流事業
・市と協働でつどいを開催
（パネルシアター、親子あそび）

・保護者（本人、きょうだい児含む）交流会
（３）就労支援事業
・講演会
（疾病と仕事の両立に必要なことについて）

（４）その他自立支援事業
・講演会
腎臓病について
栄養管理等について
病気とともに生きることについて
・医療的ケア児への支援、就園就学をテーマに講演、
体験談の報告



保健所での実施状況①
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＜ピアカウンセリング＞ ＜学校、企業等情報提供＞ ＜相互交流支援事業＞
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保健所での実施状況②

＜就労支援事業＞ ＜その他自立支援事業＞



その他 きょうだい支援に関する講演会の開催
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