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厚生労働科学研究費補助金 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員による相談支援に関する研究 

「総括研究報告」 

研究代表者 檜垣 高史 

（愛媛大学大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座） 

 

研究要旨 

 平成 27年 1月より都道府県、指定都市、中核市（以下「都道府県等」という）は小児慢

性特定疾病児童等（以下「小慢児童」という）の将来の自立にむけて、小児慢性特定疾病

児童等自立支援員（以下「自立支援員」という）を配置する等して「相談支援」「療養生活

支援」「相互交流支援」「就職支援」「介護者支援」「その他自立支援」で構成された小児慢

性特定疾病児童等自立支援事業（以下「自立支援事業」という）を実施している。 

自立支援事業の実施内容は都道府県等間で差異があることが指摘された（平成 27 年度全

国実施状況調査；厚生労働省）。また、「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支

援に関する研究」（平成 28-29 年度厚生労働科学研究）（以下「先行研究」という）におい

て小慢児童や家族が相談する内容を調査した結果、保育所・幼稚園の就園に関連すること、

就学・学習支援など教育に関連すること、就労に関連すること、小慢児童のきょうだいの

こと、等の支援ニーズが高いことが明らかにされた。 

このような背景のもと、自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実をめざして、地域

間格差が生じないようにするため、自立支援事業実施の手引き及び自立支援員研修教材の

原型を作成するために、ニーズをもとづいて以下の研究を計画・施行した。 

 

◎研究１：自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成 

各都道府県の自立支援員の活動及び研修等に関する実際の相談概要を収集した。自立支援

事業実施手引きの作成にむけて、自立支援員研修教材の体裁に編集する。 

◎研究２：自立支援事業の先進事例・好事例等に関する情報収集・分析および保健所にお

ける相談支援の実態調査 

小児慢性特定疾病医療費助成申請窓口でもある全国 468 保健所における自立支援事業の実

態調査を行い、保健所の役割と課題を明らかにした。多くの保健所で、医療費助成申請等

の機会を活用し、面談や訪問などで相談支援に取り組んでいるが、人員が限られ、知識・

研修の不足等課題が明らかとなり、本研究班における手引き等の作成や好事例の提示等に

より、各地域において保健所と関係機関が連携した自立支援事業の充実・発展につながる

ことが示唆された。 

◎研究３：自立支援事業全国実施状況調査・分析、移行期医療支援事業との連携に関する

情報収集・分析 
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経年変化を捉え課題を抽出した。移行支援との連携について情報収集した。 

 

◎研究４：小慢児童の保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援に関する情報収集・分析 

◎研究５：小慢児童の就学・学習支援に関する情報収集・分析 

自立支援事業による就園に関する課題と就学支援、学習支援の実施状況について、都道府

県等より聞き取り調査により情報収集と分析を行い、地域における好事例を例示した。 

◎研究６：小慢児童の就職支援、就労支援に関する情報収集・分析 

小慢児童の雇用に関する企業の意識調査を、モニター会社登録者のうち、従業員 50名以上

の企業の人事・教育部門に所属する 3354 名に対して、Web 上の自記式質問紙を用いた横断

研究を実施した。新規性の高い研究である。小慢児童の雇用経験は「一般枠で雇用経験あ

り」9%、「障害者枠で雇用経験あり」14%で，雇用形態は「障害者枠」が 46%と最多であった。

疾患に対する認知度は、「名前だけ知っている」が先天性心疾患で 57%、小児がんで 73%で

あった。仮想事例の雇用可能性に関しては、先天性心疾患事例では「非正規社員（障害者

枠）の可能性あり」が 29.7%、小児がん事例では「短時間労働者（一般枠）の可能性あり」

が 34%で、「雇用は難しい」との回答は小児がん事例で 43%と多かった。 

◎研究７：小慢児童のきょうだい支援に関する情報収集・分析 

きょうだい支援を実施している地域の患者・家族会、小慢児童を支援する特定非営利活動

法人及びボランティア団体等を調査対象とし、支援活動実態を調査した。支援の内容とし

ては、「相談支援」「啓発活動」「語り合いの場づくり」「レクリエーション」が上位であっ

た。ほとんどの地域において何らかのきょうだい支援をうけることができる可能性が示唆

された。 

 

【研究代表者】  
檜垣高史 愛媛大学大学院医学系研究科 
地域小児・周産期学講座 教授 
【研究分担者】 
掛江直子 国立成育医療研究センター 臨
床研究センター生命倫理研究室 室長 
三平元 千葉大学附属法医学教育研究セン
ター 特任講師 
石田也寸志 愛媛県立中央病院 小児医療
センター 小児医療センター長 
落合亮太 横浜市立大学大学院医学研究科 
看護学専攻 准教授 
髙田秀実 愛媛大学大学院医学系研究科 
地域小児・周産期学講座 准教授 

滝川国芳 京都女子大学 発達教育学部教
育学科 教授 
及川郁子 東京家政大学 短期大学部 教
授 
樫木暢子 愛媛大学大学院教育学研究科教
育実践高度化専攻 准教授 
三沢あき子 京都府山城南保健所 所長 
【研究協力者】 
西朋子 認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 理
事 
大藤佳子 医療法人ゆうの森 たんぽぽク
リニック   
西村幸 日本訪問看護財団 松山相談支援
センター 管理者 
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課 課長補佐 
菅野芳美 北海道療育園 旭川小児慢性特
定疾病相談室  
多久島尚美 訪問看護ステーションちょこ
れーと。  
城戸貴史 静岡県立こども病院 地域医療
連携室 医療ソーシャルワーカー 
猪又竜  先天性心疾患患者  
儀間小夜子 NPO 法人こども医療支援わら
びの会 事務局長 
楠木重範 NPO 法人チャイルド・ケモ・ハ
ウス 事務局長 
川井美早紀 NPO 法人チャイルド・ケモ・
ハウス  
福士清美 東北大学病院小児科・小慢さぽ
ーとせんたー  
木村正人 宮城県立こども病院 循環器科 
中間初子 かごしま難病小児慢性特定疾患
を支援する会 会長 
島津智之 認定 NPO 法人 NEXTEP 理事
長 
小林信秋 認定 NPO 法人難病のこども支
援全国ネットワーク  
福島慎吾 認定 NPO 法人難病のこども支
援全国ネットワーク 専務理事 
本田睦子 認定 NPO 法人難病のこども支
援全国ネットワーク  
江口八千代 認定 NPO 法人ファミリーハウ
ス 理事長 
林三枝  認定 NPO 法人ハートリンクワ
ーキングプロジェクト 副理事長 
水野芳子 東京情報大学 看護学部 講師 
松岡真里 京都大学大学院医学研究科 人
間健康科学系専攻 家族看護学講座 准教
授 

宮田豊寿 愛媛大学大学院医学系研究科 
医学専攻分子・機能小児科学 助教 
森谷友造 愛媛大学医学部附属病院中央診
療施設小児総合医療センター 講師 
清田悠代 NPO 法人しぶたね 理事長 
小野京子 NPO 法人しぶたね  
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健学専攻 講師 
石川 慶和 静岡大学大学院教育学研究科 
教育実践高度化専攻 准教授 
副島 賢和 昭和大学大学院保健医療学研
究科 准教授 
平賀健太郎 大阪教育大学教育学部 特別支
援教育講座 准教授 
三好裕也 認定 NPO 法人ポケットサポー
ト 理事長 
赫多久美子 立教大学文学部教育学科 兼
任講師 
遠藤明史 東京医科歯科大学特任助教 
土畠智幸 生涯医療クリニックさっぽろ 
院長 
筥崎宏文 なないろくれよん福祉センター
こども相談部  
秋月孝信 大分県難病医療連絡協議会 
新名美由紀 柏市保健所 地域健康づくり課 
手嶋佐千子 北九州市小児慢性特定疾病支
援室  
北尾会津 小羊学園 アグネス静岡 
瀬川千春 鳥取大学医学部付属病院 
風間邦子 長野県健康福祉部保健・疾病対
策課  
藤井陽子 山形県難病相談支援センター 
伊藤智恵子 福井県小児慢性堵九手疾病児
童等自立支援相談所  
大川友紀 船橋市保健所保健総務課疾病対
策係  
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伊藤智重子 千葉市保健福祉局健康部健康
支援課  
日山朋乃 認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
小柴梨恵 横浜市磯子区洋光台福澤保育セ
ンター  
福田篤子 田園調布学園大学 子ども未来
学科 助教 
吉木美恵 社会福祉法人花山福祉会 花山
認定こども園   
安真理 社会福祉法人 平磯保育園 
西田みゆき 順天堂大学大学院 医療看護学
研究科 先任准教授 
仁尾 かおり 三重大学大学院 医学系研究
科看護学専攻 教授 
野間口千香穂 宮崎大学医学部看護学科 
教授 
塩之谷真弓 中部大学現代教育学部幼児教
育学科  准教授 
菅原美栄子 東京都福祉保健局保健政策部
保健政策課   
諸戸雅治 市立福知山市民病院小児科医長 
田中昌子 京都府山城北保健所  
榎本淳子 東洋大学文学部 教育学科教授 
河原洋紀 三重県難病相談支援センター 
センター長 
中村ひとみ 三重県難病相談支援センター
橋本美里 愛媛大学医学部附属病院 小児
科病棟師長 
中井美穂 愛媛大学医学部附属病院 
PHCU 病棟師長 
山本美津子 愛媛大学医学部附属病院 
NICU/GCU 病棟師長 
【事務局】 
長谷沙織 愛媛大学大学院医学系研究科 
地域小児・周産期学講座 
谷田美佳 認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 

A. 研究目的 

 

 平成 27 年 1 月より都道府県、指定都市、

中核市（以下「都道府県等」という）は小

児慢性特定疾病児童等（以下「小慢児童」

という）の将来の自立にむけて、小児慢性

特定疾病児童等自立支援員（以下「自立支

援員」という）を配置する等して「相談支

援」「療養生活支援」「相互交流支援」「就職

支援」「介護者支援」「その他自立支援」で

構成された小児慢性特定疾病児童等自立支

援事業（以下「自立支援事業」という）を

実施している。 

自立支援事業の実施内容は都道府県等間

で差異があることが指摘された（平成 27年

度全国実施状況調査；厚生労働省）。また、

「小児慢性特定疾病児童等自立支援員によ

る相談支援に関する研究」（平成 28-29 年度

厚生労働科学研究）（以下「先行研究」とい

う）において小慢児童や家族が相談する内

容を調査した結果、保育所・幼稚園の就園

に関連すること、就学・学習支援など教育

に関連すること、就労に関連すること、小

慢児童のきょうだいのこと、等の支援ニー

ズが高いことが明らかにされた。 

このような背景のもと、自立支援事業の積

極的な実施及び内容の充実をめざして、地

域間格差が生じないようにするため、自立

支援事業実施の手引き及び自立支援員研修

教材の原型を作成するために、ニーズをも

とづいて研究を計画・施行した。 
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B. 研究方法 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発
展に資する研究として、平成 30～32 年度に
7 つの分担研究班により研究を行う。 
【分担研究 1】自立支援事業実施手引き・
自立支援員研修教材作成 
（分担研究者：檜垣・三平・三沢） 
《平成 30 年度》 
平成 28-29 年度に行われた先行研究にて収
集した自立支援事業に関する都道府県等の
取組を自立支援事業実施手引き（以下「手
引き」という）、自立支援員研修教材（以下
「教材」という）の体裁に編集する。 
《平成 31、32 年度》 
平成 30-32 年度に収集した分担研究 2̃7 の
情報を編集し、手引きを完成させる。 
【分担研究 2】自立支援事業の先進事例・
好事例等に関する情報収集・分析および保
健所における相談支援の実態調査 

（分担研究者：檜垣・落合・高田・三沢） 
《平成 30、31 年度》 
分担研究 3-7 とともに都道府県等への聞き
取り調査を行い、各都道府県等の自立支援
事業実施機関と関連機関との連携について
情報収集し、分析、評価を行う。全国保健
所（469 箇所）対象のアンケート調査結果
を分析し、保健所における役割と課題を明
らかにして公表する。 
《平成 32 年度》 
平成 30-31 年度に得た情報をもとに、先進
事例や好事例等に関して手引き、研修教材
を作成する。 
【分担研究 3】自立支援事業全国実施状況
調査・分析、移行期医療支援事業との連携
に関する情報収集・分析 
（分担研究者：掛江・石田） 

《平成 30 年度》 
国が平成 27,29 年度に行った自立支援事業
全国実施状況調査を分析し、経年変化を捉
え課題を抽出する。 
《平成 31 年度》 
平成 30 年度より開始された移行期医療支
援事業と自立支援事業との連携の実態につ
いて都道府県等より聞き取り調査等により
情報収集し、分析し、その内容をもとに移
行期医療支援事業との連携について手引き、
研修教材を作成する。 
《平成 32 年度》 
平成 30 年度以降に国が行う自立支援事業
全国実施状況調査を分析し、平成 27 年度か
らの経年変化を捉え、課題を抽出する。 
【分担研究 4】小慢児童の保育所・幼稚園
就園実態調査及び就園支援に関する情報収
集・分析 
（分担研究者：及川） 
《平成 30 年度》 
看護師常駐有無の 2 群にわけて保育所・幼
稚園を対象にして、小慢児童の就園の実態
について質問紙法により調査し、就園に関
する課題と就園準備に必要な要素を明らか
にする。 
《平成 31 年度》 
自立支援員による就園支援の実態を都道府
県等より聞き取り調査等により情報収集し、
分析する。 
《平成 32 年度》※ 
【分担研究 5】小慢児童の就学・学習支援
に関する情報収集・分析 
（分担研究者：滝川・樫木） 
《平成 30 年度》 
自立支援事業による就学支援、学習支援の
実施状況について、都道府県等より聞き取
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り調査等により情報収集と分析を行い、現
状を明らかにする。 
《平成 31 年度》 
自立支援員による就学支援や、教育に関す
る公的施策と自立支援事業との連携の実態
を都道府県等より聞き取り調査等により情
報収集し、分析する。 
《平成 32 年度》※ 
【分担研究 6】小慢児童の就職支援に関す
る情報収集・分析 
（分担研究者：檜垣・落合） 
《平成 30 年度》 
自立支援員による就労相談対応の実態を都
道府県等より聞き取り調査等により情報収
集し、分析する。 
《平成 31 年度》 
小慢児童の将来の就労に対する意識調査を
保護者の協力を得て行う。自立支援事業に
よる就職支援事業の実態を都道府県等より
聞き取り調査等により情報収集し、分析す
る。 
《平成 32 年度》※ 
【分担研究 7】小慢児童のきょうだい支援
に関する情報収集・分析 
（分担研究者：三平） 
《平成 30 年度》 
指定小児慢性特定疾病医療機関、都道府県
等、患者会、きょうだい支援を行っている
支援団体より、きょうだい支援行事実施の
有無、その内容について情報収集し、全国
の実態を明らかにする。 
《平成 31 年度》 
自立支援員によるきょうだいに関する相談
対応の実態を都道府県等より聞き取り調査
等により情報収集し、分析する。 
《平成 32 年度》※ 

（※）分担研究 4-7 は《平成 32 年度》にお
いて、それぞれ平成 30-31 年度より得た情
報をもとに、手引きおよび教材を作成し、
成果を報告する。 
 

C. 研究結果 

 

◎【分担研究 1】自立支援事業実施手引き・
自立支援員研修教材作成 

小慢自立支援員による相談支援のなお一
層の充実を目指し、本分担研究では相談対
応のモデル集を作成することとした。 

2018 年度においては、小慢自立支援員と
して相談支援をしている研究協力者に、そ
れまでの相談支援経験をもとに、どのよう
な相談をうけうるか架空事例の作成を依頼
し、架空事例を収集した。「慢性疾病の治療
のための長期入院後の生活への不安」、「公
的な支援制度」、「同じ病気の子どもをもつ
保護者に知り合いたい」、「保育所入所に関
する不安」、「経済的な不安」、「就学前の不
安」、「学校での支援」、「クラスメイトへの
疾病の説明」、「いじめ」、「学習支援」、「復
学支援」、「同年代の慢性疾病患者との交流
機会」、「学校生活での不安」、「不登校」、「医
療機関の選定」、「成人診療科への移行に関
する不安」、「就労に関する不安」、「民間の
保険加入に関する不安」等に関する架空相
談事例が集まった。 

2019 年度以降は、架空事例に対する支援
方法について検討し、相談対応例を事例集
にまとめることを目標とした。 
 

◎【分担研究 2】自立支援事業の先進事例・
好事例等に関する情報収集・分析および保
健所における相談支援の実態調査 
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地域における小児慢性特定疾病児童等自立
支援事業の現状と課題を明らかにすること
を目的として、小児慢性特定疾病医療費助
成申請窓口でもある全国保健所を対象とし
た調査を行った。多くの保健所で、医療費
助成申請等の機会を活用し、面談や訪問な
どで相談支援に取り組んでいるが、人員が
限られ、知識・研修の不足等課題が感じら
れていることが明らかとなった。本研究班
における手引き等の作成や好事例の提示等
により、各地域において保健所と関係機関
が連携した小慢自立支援事業の充実・発展
につながることが示唆された。 
 
◎【分担研究 3】自立支援事業全国実施状
況調査・分析、移行期医療支援事業との連
携に関する情報収集・分析 
経年変化を捉え課題を抽出した。移行支援
との連携について情報収集した。 

 

◎【分担研究 4】小慢児童の保育所・幼稚
園就園実態調査及び就園支援に関する情報
収集・分析 
【分担研究 5】小慢児童の就学・学習支援
に関する情報収集・分析 
分担研究において、平成 30 年度は、自立

支援事業による就学支援、学習支援の実施

状況について、都道府県等より聞き取り調

査により情報収集と分析を行い、現状を明

らかにすることを目的とした。 

学校教育における学習支援、学習ボラン

ティアによる学習支援、医療関係者等によ

る学習支援などさまざまな学習支援が行わ

れている現状を踏まえ、「学習支援」をどの

ように定義し、どこまでの範囲を含めるの

について検討を行い、小慢児童が関わるす

べての学習の機会を「学習支援」として捉

えることとした。さらに、不登校児童への

対応との関係について、文部科学省の長期

欠席児童数の調査では、病気による長期欠

席と不登校による長期欠席との割合は、自

治体によるカウント方法によって差がある

ことや、年度のトピックス（事件等を含む）

などの影響を受けることがあることを確認

した。不登校児童としてカウントされた児

童の中に、小慢児童が含まれている可能性

も高く、教育の機会保障につながる教育支

援を進めていく際には、不登校児童につい

ても切り離さずに検討していくことが必要

である。 

具体的な自治体での取り組みとして、岡

山県、岡山市、愛媛県の事例を述べる。 

（岡山県） 

・岡山県教育委員会特別支援教育課内に、

「長期療養児教育サポート窓口」が設置さ

れており、長期欠席せざるを得ない児童生

徒の保護者や病気療養児を担当する教員か

らの相談に応じている。また、小児がんの

子供どもの復学支援に詳しい大学教員や病

気の子どもの学習支援などに取り組む NPO

法人ポケットサポート代表理事が、県特別

支援教育専門家チームのメンバーとして助

言等を行っている。 

（岡山市） 

・NPO 法人ポケットサポートが、岡山市小

児慢性特定疾病児童等相互交流支援業務の

委託を受け、年間を通じた交流イベントの

実施しており、併せて長期休暇中の宿題会

や学習スペースの提供、インターネットを

活用した双方向 WEB 学習支援等による学習

支援、復学支援を実施している。 

（愛媛県） 
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・認定 NPO 法人ラ・ファミリエと NPO 団体

志リレーション Lab」、愛媛大学教育学部・

医学部の連携によって、病気療養児の学習

支援を実施している。学習支援ボランティ

ア養成研修を修了した愛媛大学や県立医療

技術大学の学生ボランティアが、大学教員

や病院スタッフと協働して、病気療養児へ

の対面による直接の学習支援やメディア活

用による間接の学習支援を実施している。 

上記 3 自治体以外の自治体においても、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の相

談事業（必須事業）における相談内容には、

教育にかかる内容が極めて多く、疾病の種

類や病状、地域の特性、家族構成や家庭環

境など個別対応が不可欠であるとともに、

支援の多様性も求められることが改めて明

らかとなった。 

2019 年度以降は、就学支援、学習支援の

実施状況をより明らかにするとともに、自

立支援による就学支援や、教育に関する公

的施策と自立支援事業との連携の実態を明

らかにしたい。 

 

◎【分担研究 6】小慢児童の就職支援に関
する情報収集・分析 
Web 上の自記式質問紙を用いた横断研究を
実施した。対象はモニター会社登録者のう
ち、従業員 50 名以上の企業の人事・教育部
門に所属する 3354 名とした。質問紙では、
小児期発症疾患患者の雇用経験、架空の先
天性心疾患患者（利尿剤内服、長時間勤務
困難、障害者手帳 3 級）と小児がん患者（疲
れやすい、障害者手帳なし）各 1 名の雇用
可能性と雇用にあたり知りたいこと・心配
なこと等を尋ねた。 
1113 名（33%）から回答を得た。うち、小

慢患者の雇用経験は「一般枠で雇用経験あ
り」97 名（9%）、「障害者枠で雇用経験あ
り」160 名（14%）であった。小慢患者の
雇用経験のある 221 名に雇用状況を尋ねた
ところ、雇用形態は「正規社員（障害者枠）」
が 46%と最多であった。3 年継続率は 3 年
未満との回答が 45%を占めた。行っている
配慮では、「短時間労働」が最も多く、次い
で「長期休暇しても雇用継続」「フレックス
制」の順であった。「主治医と職務環境につ
いて相談」「外部機関との連携支援体制」な
ど、自社外の組織との連携に関する項目は
1 割前後の実施率であった。仮想事例が有
する疾患に対する認知度は、「名前だけ知っ
ている」者が先天性心疾患で 57%、小児が
んで 73%であった。仮想事例の雇用可能性
に関しては、先天性心疾患事例では「非正
規社員（障害者枠）の可能性あり」が 331
名（29.7%）、小児がん事例では「短時間労
働者（一般枠）の可能性あり」が 373 名（34%）
と最多で、「雇用は難しい」との回答は小児
がん事例で 43%と多かった。雇用にあたっ
て知りたいことでは、両事例において「ど
のような配慮が必要か」「労働意欲があるか」
「パソコンや語学などのスキルがあるか」
「突然の欠勤や長期休業の可能性があるか」
「能力的に貢献できるか」「一般的マナーを
身に着けているか」「本人が体調悪化前に相
談できるか」で回答者が 3 割を超えていた。
雇用にあたって心配なことでは、両事例に
おいて、「適当な仕事があるか」が最多であ
り、「勤務時間を配慮できるか」「勤務場所
を配慮できるか」が続いた。自立支援員が
いれば役立つと思うかという設問では、「と
ても思う」「まあ思う」と回答した者が両事
例において 6 割強であった。 
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小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役
割として、適切な仕事内容・勤務時間・勤
務場所、配慮を要する事項などを企業に具
体的に伝える方法を患者や家族と共に考え
ていくこと、障害者手帳取得・利用を患者
や家族と検討することことの必要性が示唆
された。 

 
◎【分担研究 7】小慢児童のきょうだい支
援に関する情報収集・分析 

「介護者支援事業」の例示のなかの「小
児慢性特定疾病にかかっている児童のきょ
うだいへの支援」について、我が国の現状
を把握し、先進的事例や好事例について情
報収集しそれを提供することを目標とした。 

2018 年度は、きょうだい支援を実施して
いる地域の患者・家族会、小慢児童を支援
する特定非営利活動法人及びボランティア
団体等を調査対象とし、支援活動実態を調
査した。102 団体より回答を得られ、その
うち何らかのきょうだい支援を行っていて、
結果の公表に協力を得られた 92 団体を分
析対象とした。 

分析対象の 92 団体のうち、地域を限定せ
ず全国単位で活動している団体が 32 団体
あったことから、我が国においては、すべ
ての地域において何らかのきょうだい支援
をうけることができる可能性が示唆された。
きょうだい支援の内容としては、「相談支援」
「啓発活動」「語り合いの場づくり」「レク
リエーション」が上位に挙がった。疾病や
障害の種類を問わず、疾病や障害をもつ児
童のきょうだいを支援している団体が 41
団体あった。80 団体が「きょうだい支援の
取組事例集」の作成に協力可能と回答した。 
2019 年度以降に、きょうだい支援の取組の

内容や課題、今後きょうだい支援活動を新
規で行おうとしている団体への助言や工夫
等を記載した事例集を作成していきたい。 

 

まとめ 

自立支援事業に関する実態を把握し、情

報提供することで、全国の自立支援員は、

より多くの患者や家族に対して医療と福祉

と教育と就労の機能的融合を視野に入れた、

尚一層質の高い相談支援を行うことが可能

となる。本研究において収集した支援内容

に関する情報を集約した自立支援事業実施

の手引き及び自立支援員研修教材を公表す

ることで、自立支援事業の均てん化が可能

となり、都道府県等における自立支援事業

の尚一層の発展が期待できる。 

 

 

 

 

D. 健康危険情報 

なし 

 

E. 研究発表 

なし 

 

F. 知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 
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 

（ Ｈ３０ - 難治等（難）- 一般 - ０１７ ） 

「自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成」 
研究分担者 三平 元 （千葉大学付属法医学教育研究センター） 

  檜垣 高史（愛媛大学大学院医学系研究科地域小児・周産期学講座） 
 
研究要旨 

平成 27 年１月より実施されている小児慢性特定疾病児童等自立支援事業において、都道
府県、指定都市、中核市は、小児慢性特定疾病児童等自立支援員（以下「小慢自立支援員」
という。）を配置する等して、各種支援策の活用の提案及び利用計画の作成、関係機関との
連絡調整、相談の内容に応じて関係機関等につなぐ等を実施することにより、小児慢性特定
疾病児童等の自立・就労の円滑化を図ることに努めることとなった。 

小慢自立支援員による相談支援のなお一層の充実を目指し、本分担研究では相談対応の
モデル集を作成することとした。 

2018 年度においては、小慢自立支援員として相談支援をしている研究協力者に、それま
での相談支援経験をもとに、どのような相談をうけうるか架空事例の作成を依頼し、架空事
例を収集した。「慢性疾病の治療のための長期入院後の生活への不安」、「公的な支援制度」、
「同じ病気の子どもをもつ保護者に知り合いたい」、「保育所入所に関する不安」、「経済的な
不安」、「就学前の不安」、「学校での支援」、「クラスメイトへの疾病の説明」、「いじめ」、「学
習支援」、「復学支援」、「同年代の慢性疾病患者との交流機会」、「学校生活での不安」、「不登
校」、「医療機関の選定」、「成人診療科への移行に関する不安」、「就労に関する不安」、「民間
の保険加入に関する不安」等に関する架空相談事例が集まった。 

2019 年度以降は、架空事例に対する支援方法について検討し、相談対応例を事例集にま
とめることを目標とした。 
 
研究協力者
伊藤智恵子（福井県小児慢性疾病児童等自
立支援相談所） 
風間邦子（長野県健康福祉部保健・疾病対策
課） 
菅野芳美（北海道療育園旭川小児慢性特定
疾病相談室） 
城戸貴史（静岡県立こども病院地域医療連
携室） 
儀間小夜子（NPO 法人こども医療支援わら

びの会） 
楠木重範（チャイルド・ケモ・クリニック） 
塩之谷真弓（愛知県衣浦東部保健所） 
手嶋佐千子（北九州市小児慢性特定疾病支
援室） 
西朋子（NPO 法人ラ・ファミリエ） 
筥崎宏文（なないろくれよん福祉センター
こども相談部） 
福士清美（東北大学病院小児科・小慢さぽー
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とせんたー） 
山田晴絵（旭川市子育て支援部子育て助成
課） 
 
A. 研究目的 
 

全て児童は、児童の権利に関する条約の
精神にのつとり、適切に養育されること、そ
の生活を保障されること、愛され、保護され
ること、その心身の健やかな成長及び発達
並びにその自立が図られることその他の福
祉を等しく保障される権利を有する（児童
福祉法第 1 条）。また、疾病児童等の健全な
育成に係る施策は、疾病児童等の社会参加
の機会が確保されることを旨として、社会
福祉をはじめとする関連施策との有機的な
連携に配慮しつつ、総合的に実施されるこ
とが必要である（平成 27 年厚生労働省告示
第 431 号）。 

そこで、慢性的な疾病にかかっているこ
とにより、長期にわたり療養を必要とする
児童等の健全育成及び自立促進を図るため、
都道府県、指定都市、中核市（以下「都道府
県等」という。）は、平成 27 年 1 月より、
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以
下「小慢自立支援事業」という。）に取り組
むこととなった。 

小児慢性特定疾病児童等の成人後の状況
を見ると、多くの者が就労し、又は主婦等と
して自立した生活を営んでいるが、一方で、
求職活動を行ったが就労できない者もいる
など、成人期に向けた切れ目のない支援に
より、一層の自立促進を図る必要がある。こ
のため、都道府県等は、その実施する小児慢
性特定疾病児童等自立支援事業における相
談支援を担当する者として小児慢性特定疾

病児童等自立支援員（以下「小慢自立支援
員」という。）を配置し、小慢自立支援員に
よる各種支援策の活用の提案及び利用計画
の作成、関係機関との連絡調整、相談の内容
に応じて関係機関等につなぐ等を実施する
ことにより、自立・就労の円滑化を図ること
に努めることとなった。小慢自立支援員の
要件として、保健師、就労支援機関での相談
支援経験者、その他相談支援業務に従事し
た経験のある者等が想定されるが、業務を
適切に実施できる者であればよく、特段の
資格要件等は設けられていない。一方で、
「小慢自立支援員のための体系的な研修会」
や「小慢自立支援員をスーパーバイズする
機関」といった「小慢自立支援員の育成の
場」の設置を求める声がある。 

そこで本研究において、小慢自立支援員
の育成の場や、小慢自立支援員の実際の活
動場面において、参考となりうる相談対応
事例集を作成することとした。 

2018 年度においては、小慢自立支援員と
して相談支援をしている研究協力者に、そ
れまでの相談支援経験をもとに、どのよう
な相談をうけうるか架空事例の作成を依頼
し、架空事例を収集した。 

2019 年度以降は、架空事例に対する支援
方法について検討し、相談対応例を事例集
にまとめることを目標とした。 
 
B. 研究方法 
 

小慢自立支援員として相談支援をしてい
る研究協力者に、それまでの相談支援経験
をもとに、どのような相談をうけうるか架
空事例の作成を依頼し、架空事例を収集し
た。 
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C. 研究結果 
 

収集した架空事例について慢性疾病児童
のライフステージ順に表 1 に列挙した。 
「慢性疾病の治療のための長期入院後の生
活への不安」 
「公的な支援制度」 
「同じ病気の子どもをもつ保護者に知り合
いたい」 
「保育所入所に関する不安」 
「経済的な不安」 
「就学前の不安」 
「学校での支援」 
「クラスメイトへの疾病の説明」 
「いじめ」 
「学習支援」 
「復学支援」 
「同年代の慢性疾病患者との交流機会」 
「学校生活での不安」 
「不登校」 
「医療機関の選定」 

「成人診療科への移行に関する不安」 
「就労に関する不安」 
「民間の保険加入に関する不安」 
等に関する架空相談事例が集まった。 
《考察》 

本研究では、研究班に所属する研究協力
者からのみ架空事例を収集したため、実際
には表 1 に示す以外の相談内容もありえる
と思われる。2019 年度以降においても、引
き続き架空事例について情報収集する努力
を続けたい。 

 
D. 健康危険情報 
なし 
 
E. 研究発表 
2019 年 2 月 3 日に、本研究班が主催する成
果報告会にて本報告書の内容を発表した。 
 
F. 知的財産権の出願・登録状況 
なし

 
（表 1）  

慢性疾病児
童のライフ
ステージ 

相談内容 

新生児 医療的ケアを必要とする状態で NICU を退院することになったが、どのよ
うな生活となるのかイメージが湧かず、自宅で暮らしていくことができる
のかどうか心配である。 

新生児 医療費の助成制度、特別児童扶養手当、障害者手帳について知りたい。 
新生児 居住する市町村では、利用したい日常生活用具が給付されないがどうした

らよいか。 
乳児 外見上健常児と変わらない慢性疾病児童の成長の過程において、今後どの

ような問題が起こり得るのか、同じ病気の子どもをもつ保護者から聞きた
い。 
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乳児 慢性疾病があるため、保育所に入所できるのかどうか不安だ。 
乳児 自宅と入院付添している遠隔地での二重生活が、経済的に負担となってし

まっているがどうしたらよいか。 
乳児 人工呼吸器や経管栄養などの医療的ケアを必要としている入院児童が、1 年

後に退院することになったが、どのような生活になるのか何も想像がつか
ず不安である。 

幼児 
 

慢性疾病にかかっている児童を受け入れてくれる保育所をどう探せばよい
のかわからない。 

幼児 服薬介助をしてくれる看護師のいる保育所があるか知りたい。 
幼児 
 

慢性疾病にかかっている児童の入院に付き添ってあげたいが、就労できな
くなってしまい経済的に不安である。 

幼児 
 

小学校入学前に慢性疾病を診断され、学校にどう相談したらよいのかわか
らない。 

幼児 
 

通学支援や学校で受けられる支援について、小学校入学前に知っておきた
い。 

小学生 慢性疾病のことについて児童がクラスメイトにどう説明したらよいかわか
らない、説明した後クラスメイトがどのような反応をするか不安である。 

小学生 慢性疾病にかかっていることで児童がいじめを受けているがどうしたらよ
いか。 

小学生 入退院を繰り返しあまり学校へ行けず学力が低下している子への学習支援
をして欲しい 

小学生 慢性疾病治療のため長期入院しているが、退院し学校に戻る際に留意すべ
きことについて知りたい。 

小学生 地域の中学校か、特別支援学校のどちらに進学するのがよいか悩んでいる。 
小学生 進学する中学校が、児童に対して慢性疾病にかかっていることを配慮して

くれるかどうか不安だ。 
中学生 市町村による児童への医療費助成が中学生で終了するので、他の医療費助

成の制度を利用したい。 
中学生 同年代の慢性疾病患児と交流する機会が欲しい。 
中学生 慢性疾病があるため、上層階にある教室へ行けない。 
中学生 教諭や級友から慢性疾病についての理解が得られず、児童が「学校へ行きた

くない」といい始めた。学校とのやりとりを含めどうしたらよいかわからな
い。 

中学生 進学する高等学校が、児童に対して慢性疾病にかかっていることを配慮し
てくれるかどうか不安だ。 
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高校生 20 歳になり小児慢性特定疾病医療費の支給を受けれなくなった時、代わり
となる医療費助成の制度があるのか教えてほしい。 

高校生 慢性疾病治療のための入院により、出席日数が不足して進級できないかも
しれず不安である。 

高校生 大学に通うために転居する地域に、慢性疾病を見てもらえる医療機関はど
こにあるか。 

高校生 学習の遅れや障害があるため、就労できるのか不安である。 
高校生 高等学校卒業後の就労先が決まらないがどうしたらよいか。 
高校卒業後 小児診療科から成人診療科へ移行したが、医師や看護師の対応の違いに悩

んでいる。 
高校卒業後 慢性疾病にかかっているが、生命保険に入れるのかどうか知りたい。 
高校卒業後 障害年金について教えてほしい。 
高校卒業後 就労を希望する慢性疾病患者へ、どのような支援があるのか教えてほしい。 
高校卒業後 慢性疾患を持っていても●●●（例：看護師）になれるのか。 
高校卒業後 職場において、業務内容が体力的につらい。 
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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

「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」分担研究報告書 

（ Ｈ３０ - 難治等（難）- 一般 - ０１７ ） 

保健所における小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に関する調査研究 

 

研究分担者 三沢 あき子（京都府山城南保健所、京都府立医科大学 小児科） 

 

研究要旨 地域における小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の現状と課題を明らかにすること

を目的として、小児慢性特定疾病医療費助成申請窓口でもある全国保健所を対象とした調査を行

った。多くの保健所で、医療費助成申請等の機会を活用し、面談や訪問などで相談支援に取り組

んでいるが、人員が限られ、知識・研修の不足等課題が感じられていることが明らかとなった。

本研究班における手引き等の作成や好事例の提示等により、各地域において保健所と関係機関が

連携した小慢自立支援事業の充実・発展につながることが示唆された。 

 

研究協力者 

塩之谷 真弓（中部大学現代教育学部 

幼児教育学科） 

菅原 美栄子（東京都福祉保健局 保健政策部） 

諸戸 雅治 （市立福知山市民病院 小児科） 

田中 昌子 （京都府山城北保健所） 

光井 朱美 （京都先端科学大学健康医療学部 

看護学科） 

 

Ａ．研究目的 

平成 27 年１月の改正児童福祉法施行により、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以下、

小慢自立支援事業）が法定化され、都道府県、

政令市、中核市における相談支援が必須事業と

して位置づけられたが、その取組には地域格差

が指摘されており、事業実施の普及と均てん化

が求められている。 

小慢自立支援事業の必須事業である相談支

援事業における自立支援員の配置状況調査で

は、保健所が最も多い状況であり 1)、地域にお

ける小慢自立支援事業の現状と課題を明らか

にすることを目的として、小児慢性特定疾病医

療費助成申請窓口でもある全国保健所を対象

とした調査を行った。 

 

Ｂ．研究方法 

① 対象：全国 468 保健所（都道府県型 360、

指定都市型 26、中核市型 54、その他政

令市 6、特別区 23） 

② 研究方法：自記式質問紙【別添】を調査協

力依頼文【別添】と共に郵送し、返信用封

筒での記入質問紙を返信用封筒返信にて

回収した。 

③ 調査期間：平成 30 年 10 月 9 日～11 月 9

日 

④ 調査内容：設問総数 34（A・B・C. 基本

情報について 9、D. 取組・実施状況につ

いて 20、E. 連携機関について 1、F. 課題

について 1、G. 必要な体制について 1 、

H. 保健所の役割について 1、I. 自由記載） 

⑤ その他：研究調査目的等については、調査

協力依頼文に記載した。 

 

Ｃ．研究結果 

 全体の回収率は 68.9%であった。 
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１）地域の背景【図１、２】 

 管轄地域の人口は最小 2 万人～最大 271 万

人（中央値 26 万人）、平成 29 年度出生数は最

小 101 人～最大 1964 万人（中央値 1218 人）

であった。 

 

２）小慢申請承認数等【図３、４】 

小慢申請承認児童数は新規：最小 0 人～最大

352 人（中央値 23 人）、継続：最小 2 人～最

大 1999 人（中央値 128 人）、人口呼吸器装着

児数は最小 0 人～最大 53 人（中央値 3 人）で

あった。 

 

３）小慢自立支援員研修会受講者の有無【図５】 

小慢相談支援従事者のうち、小慢自立支援員

研修会（国立成育医療研究センターと難病のこ

ども支援全国ネットワークの共同開催）受講者

は「いる」が 11%、「いない」が 89%であった。 

 

４）小慢児童等支援における連携機関【図７】 

小慢児童等支援における連携経験のある機

関は、市町村等の母子保健（89%が「あり」と

回答）、医療機関（87%）、市町村等の障がい福

祉（76%）、訪問看護事業所の順に多く（71%）、

次いで、相談支援事業所（50%）、家族会・患

者会（44%）、特別支援学校（40%）であった。 

 

５）保健所における小慢児童等支援の実施 

5-1. 実施の課題【図８】 

保健所での小慢児童等支援を実施していく

うえでの課題は、地域資源の不足（61%）、保

健所のマンパワー不足（53%）、障がい福祉制

度・サービスの知識不足（45%）、小慢疾病の

知識不足（42%）、小慢自立支援事業に関する

研修機会の不足（36%）の順に多かった。 

 

5-2. 実施に必要なこと【図９】 

 保健所で小慢自立支援事業を実施していく

うえで必要なこととしては、専門家から助言を

得られるシステム（64%）、研修の充実（61%）、

マンパワーの充実（61%）、実践に役立つ手引

き等の提示（58%）、取組などを共有する場の

提供の順に多かった。 

 

5-3. 相談支援等個別支援の取組・実施状況 

【図１０】 

通常業務としての実施は、相談があった際に

対応（87%）、医療費助成申請時等に保護者・

児童等に面談（79%）、自宅等へ訪問（68%）、

退院前カンファレンスへの参加（48%）、個別

ケース会議への参加（46%）、個別ケース会議

の主催（36%）、学校や保育所等との連携支援

（32%）であった。きょうだい支援及び災害時

個別支援計画作成協議の通常業務としての実

施は 16%・21%と少なかったが、「少ないが経

験あり」を入れると 36%・34%、「実施経験は

ないが必要時検討」を入れると 90%・95%で

あった。 

 

5-4. ニーズ把握・集団支援・連携等の取組・ 

実施状況【図１１】 

通常業務としての実施は、地域資源及びサー

ビスを把握し相談支援に活用（60%）、保護者

等へのアンケート調査で困りごと・ニーズ把握

（49%）、交流会・講演会の開催（41%）、申請

及び調査結果等による地域特性の把握（33%）、

関係機関協議会の開催（32%）であった。 

送付数 返信数 回収率

都道府県 360 248 68.9%

指定都市 26 17 65.4%

中核市 54 44 81.5%

その他政令市 6 3 50.0%

特別区 26 12 46.2%

不明 2

計 468 326 69.7%
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６）小慢相談支援事業における保健所の役割 

【図６】 

 小慢相談支援事業における保健所の役割は

「とてもある」37%と「それなりにある」54%

があわせて 91%であった。 

 

Ｄ．考 察 

小慢相談支援においては、通常業務として

「相談があった際に対応」の 87%に加え、79%

が小慢医療費助成申請の窓口であることを活

用した直接面談により、68%が自宅等への訪問

というアウトリーチにより相談支援に取り組

んでいることが明らかとなった。 

また、多くの保健所は、関係機関と連携し、

小慢相談支援、ニーズ調査、交流会・講演会等

に取り組んでいる一方、小慢自立支援事業を実

施していくうえでの課題として、「地域資源の

不足」、「保健所のマンパワー不足」、「障がい福

祉制度・サービスの知識不足」、「小慢疾病の知

識不足」、「研修機会の不足」等があげられ、「専

門家等から助言を得られるシステム」、「研修の

充実」、「マンパワーの充実」、「実践に役立つ手

引き等の提示」、「取組などを共有する場の提供」

等が必要とされていることも明らかとなった。 

 様々な課題がある現状ではあるが、小慢自立

支援事業における保健所の果たす役割は９割

が「ある」と回答しており、今後、必要とされ

ている手引きや好事例等を本研究班が提示す

ることにより、本研、各地域において保健所と

関係機関が連携した小慢自立支援事業の充

実・発展につながることが示唆された。保健所

が、小慢医療費助成申請の機会等を活用し、地

域支援を必要としている小慢児童を把握し、関

係機関と連携のもとに支援を「つなぐ」役割を

果たすことにより、今後、地域における小慢自

立支援事業の充実が期待される。 

 

Ｅ．結 論 

多くの保健所において、医療費助成申請等の

機会を活用し、面談や訪問などで相談支援に取

り組んでいるが、人員が限られ、知識・研修の

不足等課題が感じられていることが明らかと

なった。今後、本研究班における手引き等の作

成や好事例の提示等により、各地域において保

健所と関係機関が連携した小慢自立支援事業

の充実・発展につながることが示唆された。 
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本調査にご協力いただいた全国保健所の

方々に深謝いたします。 
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1) 小児慢性特定疾病児童等自立支援員によ

る相談支援に関する研究報告書（平成 30

年 5 月）. 平成 29 年度 厚生労働科学研究 

難治性疾患政策研究事業. 

 

Ｆ．健康危険情報 

なし 

 

Ｇ．研究発表 

第 66 回日本小児保健協会学術集会（令和元年 

6 月）にて発表予定 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 

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 

（ Ｈ３０ - 難治等（難）- 一般 - ０１７ ） 

「小慢児童の就学・学習支援に関する情報収集・分析」 

研究分担者 滝川 国芳（東洋大学文学部教育学科） 

      樫木 暢子（愛媛大学大学院教育学研究科） 

三平 元 （千葉大学付属法医学教育研究センター） 

  檜垣 高史（愛媛大学大学院医学系研究科地域小児・周産期学講座） 

 

研究要旨 

平成 27 年１月、児童福祉法の一部を改正する法律により、児童福祉法に基づく小児慢性

特定疾病対策として、都道府県、指定都市、中核市を実施主体として新たに自立支援事業が

開始された。参議院での法案可決の際に付された附帯決議に、長期入院児童等に対する学習

支援を含めた小児慢性特定疾病児童等の平等な教育機会の確保が明記されたこともあり、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業として、「長期入院に伴う学習の遅れ等に

ついて学習支援」など、慢性疾患のある子どもの自立に欠くことのできない学習支援を行う

ことが可能となった。小児慢性特定疾病の子どもは、特別支援学校（病弱）、病弱・身体虚

弱特別支援学校だけでなく、他の障害種の特別支援学校や特別支援学級、そして小学校・中

学校・高等学校の通常の学級に在籍している。また、必須事業として相談事業が位置づけら

れており、新たに配置された小児慢性特定疾病児童等自立支援員等が、小児慢性児童生徒等

を受け入れる学校等からの相談への対応、疾病に関する理解促進のための情報提供と理解

啓発を行うこととなった。 

文部科学省が、平成 26 年に公表した長期入院児童生徒に対する教育支援に関する実態調

査の結果によると、平成 25 年度間において病気やけがによる入院により転学等をした児童

生徒は 4，474 人で、小・中学校からの主な転学先は、都道府県内の特別支援学校であった。

また、在籍児童生徒が転学等をした小中学校は 3，608 校で、全小・中学校の約 1割に当た

り、病気やけがによる入院による転学が全国の小・中学校において頻繁に生じている。さら

に、長期入院(年間延べ 30 課業日以上)した児童生徒への在籍校が行う学習指導は、小・中

学校の場合、週 1 日以下、1 日 75 分未満が過半数を占め、約半数の児童生徒には在籍校に

よる学習指導が行われていないことが明らかとなった。学習指導が行われていない理由と

して、治療に専念するためや病院側からの指示・感染症対策の他、指導教員・時間の確保が

難しいことや病院が遠方であること等が挙げられている。 

分担研究において、平成 30 年度は、自立支援事業による就学支援、学習支援の実施状況

について、都道府県等より聞き取り調査により情報収集と分析を行い、現状を明らかにする

ことを目的とした。 
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学校教育における学習支援、学習ボランティアによる学習支援、医療関係者等による学習

支援などさまざまな学習支援が行われている現状を踏まえ、「学習支援」をどのように定義

し、どこまでの範囲を含めるのについて検討を行い、小慢児童が関わるすべての学習の機会

を「学習支援」として捉えることとした。さらに、不登校児童への対応との関係について、

文部科学省の長期欠席児童数の調査では、病気による長期欠席と不登校による長期欠席と

の割合は、自治体によるカウント方法によって差があることや、年度のトピックス（事件等

を含む）などの影響を受けることがあることを確認した。不登校児童としてカウントされた

児童の中に、小慢児童が含まれている可能性も高く、教育の機会保障につながる教育支援を

進めていく際には、不登校児童についても切り離さずに検討していくことが必要である。 

具体的な自治体での取り組みとして、岡山県、岡山市、愛媛県の事例を述べる。 

（岡山県） 

・岡山県教育委員会特別支援教育課内に、「長期療養児教育サポート窓口」が設置されてお

り、長期欠席せざるを得ない児童生徒の保護者や病気療養児を担当する教員からの相談に

応じている。また、小児がんの子供どもの復学支援に詳しい大学教員や病気の子どもの学習

支援などに取り組む NPO 法人ポケットサポート代表理事が、県特別支援教育専門家チーム

のメンバーとして助言等を行っている。 

（岡山市） 

・NPO 法人ポケットサポートが、岡山市小児慢性特定疾病児童等相互交流支援業務の委託を

受け、年間を通じた交流イベントの実施しており、併せて長期休暇中の宿題会や学習スペー

スの提供、インターネットを活用した双方向 WEB 学習支援等による学習支援、復学支援を実

施している。 

（愛媛県） 

・認定 NPO 法人ラ・ファミリエと NPO 団体志リレーション Lab」、愛媛大学教育学部・医学

部の連携によって、病気療養児の学習支援を実施している。学習支援ボランティア養成研修

を修了した愛媛大学や県立医療技術大学の学生ボランティアが、大学教員や病院スタッフ

と協働して、病気療養児への対面による直接の学習支援やメディア活用による間接の学習

支援を実施している。 

上記 3 自治体以外の自治体においても、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の相談事

業（必須事業）における相談内容には、教育にかかる内容が極めて多く、疾病の種類や病状、

地域の特性、家族構成や家庭環境など個別対応が不可欠であるとともに、支援の多様性も求

められることが改めて明らかとなった。 

2019 年度以降は、就学支援、学習支援の実施状況をより明らかにするとともに、自立支

援による就学支援や、教育に関する公的施策と自立支援事業との連携の実態を明らかにし

たい。 
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厚生労働省科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業）） 
分担研究報告書 

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 
（ Ｈ３０ - 難治等（難）- 一般 - ０１７ ） 

 
小児慢性特定疾病を有する患者の就労に関する企業対象調査 

 
分担研究者 落合 亮太 横浜市立大学 医学部看護学科 准教授 
研究協力者 猪又 竜 患者本人 
  榎本 淳子 東洋大学 文学部 教授 
  城戸 貴史 静岡県立こども病院 ソーシャルワーカー 
  西 朋子 認定 NPO 法人 ラ・ファミリエ 
  西村 幸 公益財団法人 日本訪問看護財団 
  林 三枝 認定 NPO 法人 ハートリンクワーキングプロジェクト 
  水野 芳子 東京情報大学 看護学部 講師 
研究代表者 檜垣 高史  愛媛大学大学院 地域小児・周産期学講座 教授 
 
研究要旨 
【目的】小児慢性特定疾病を有する患者に関して、企業の人事採用担当者が認識する雇用可
能性と合理的配慮を明らかにし、小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割を検討すること。 
【方法】Web 上の自記式質問紙を用いた横断研究を実施した。対象はモニター会社登録者の
うち、従業員 50 名以上の企業の人事・教育部門に所属する 3354 名とした。質問紙では、小
児期発症疾患患者の雇用経験、架空の先天性心疾患患者（利尿剤内服、長時間勤務困難、障
害者手帳 3 級）と小児がん患者（疲れやすい、障害者手帳なし）各 1 名の雇用可能性と雇用
にあたり知りたいこと・心配なこと等を尋ねた。 
【結果】1113 名（33%）から回答を得た。うち、小慢患者の雇用経験は「一般枠で雇用経験
あり」97 名（9%）、「障害者枠で雇用経験あり」160 名（14%）であった。小慢患者の雇用経
験のある 221 名に雇用状況を尋ねたところ、雇用形態は「正規社員（障害者枠）」が 46%と最
多であった。3 年継続率は 3 年未満との回答が 45%を占めた。行っている配慮では、「短時間労働」
が最も多く、次いで「長期休暇しても雇用継続」「フレックス制」の順であった。「主治医と職務
環境について相談」「外部機関との連携支援体制」など、自社外の組織との連携に関する項目は 1
割前後の実施率であった。仮想事例が有する疾患に対する認知度は、「名前だけ知っている」者が
先天性心疾患で 57%、小児がんで 73%であった。仮想事例の雇用可能性に関しては、先天性心疾
患事例では「非正規社員（障害者枠）の可能性あり」が 331 名（29.7%）、小児がん事例では「短
時間労働者（一般枠）の可能性あり」が 373 名（34%）と最多で、「雇用は難しい」との回答は小
児がん事例で 43%と多かった。雇用にあたって知りたいことでは、両事例において「どのような
配慮が必要か」「労働意欲があるか」「パソコンや語学などのスキルがあるか」「突然の欠勤や長期
休業の可能性があるか」「能力的に貢献できるか」「一般的マナーを身に着けているか」「本人が体
調悪化前に相談できるか」で回答者が 3 割を超えていた。雇用にあたって心配なことでは、両事
例において、「適当な仕事があるか」が最多であり、「勤務時間を配慮できるか」「勤務場所を配慮
できるか」が続いた。自立支援員がいれば役立つと思うかという設問では、「とても思う」「まあ
思う」と回答した者が両事例において 6 割強であった。 
【結論】小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割として、適切な仕事内容・勤務時間・勤
務場所、配慮を要する事項などを企業に具体的に伝える方法を患者や家族と共に考えていく
こと、障害者手帳取得・利用を患者や家族と検討することことの必要性が示唆された。 
 
A. 研究目的 

平成 27 年 1 月より都道府県、指定都市、中
核市は小児慢性特定疾病児童等(以下、小慢児

童)の将来の自立にむけ、小児慢性特定疾病児
童等自立支援員(以下、自立支援員)を配置する
等して、「相談支援」「療養生活支援」「相互交
流支援」「就職支援」「介護者支援」「その他自
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立支援」で構成される小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業(以下、自立支援事業)を実施して
いる。このうち、「就職支援」が関与する小慢
児童の就職及び就労継続は、小慢児童の経済的
自立および社会参加という点で、自立支援事業
の最終目標の一つと言える。 

就労は小児慢性特定疾病（以下、小慢）を有
する患者（以下、小慢患者）の生活の質（Quality 
of Life、以下 QOL）の重要な規定因子とされ
ている。小慢の一つである先天性心疾患領域で
は、欧米の研究から、疾患重症度などの医学的
要因よりも、学歴や雇用形態などの社会的要因
が患者の QOL に影響することが示されている
(1) (2)。国内の研究からは、先天性心疾患患
者の多くは自身が就業可能と考えているもの
の、健常者に比べて就労率が低いこと(3)、年
収 200 万未満の者が多く、就労と就業継続、所
得、障害年金受給などの経済的問題と QOL が関
連することなどが示されている(4)。 

このように、小慢患者を対象として就労状況
が QOL に影響することを示す報告は複数ある
が、企業対象の調査は少ない。厚生労働省は障
害者雇用に関する企業対象調査を実施してい
るが、これは身体・知的・精神障害者全般を含
むものであり、身体障害の中でも特に内部障害
の多い小慢患者の実情を十分に把握できてい
るとは言い難い。小慢患者の就労を実現するた
めには、自立支援員が就職支援において患者・
家族に対する情報提供を含めた教育支援に加
え、企業との橋渡しを行うことが期待される。
その具体的方策の検討には、企業側の認識、対
応の実情、および要望を把握することが必要で
ある。 

そこで本研究では、障害者雇用が義務付けら
れている従業員 50名以上の企業の人事採用担
当者を対象に質問紙調査を行い、小慢患者に関
して、企業の人事採用担当者が認識する雇用可
能性と配慮を明らかにし、自立支援員の役割を
検討する際の基礎資料とすることを目的とし
た。 

 
B. 研究方法 
１．研究デザイン 

本研究は Web 上の自記式質問紙を用いた
横断研究である。 
2．調査対象 

本研究の対象はモニター会社登録者のうち、
従業員 50名以上の企業の人事・教育部門に所
属する 20歳以上の男女とした。なお、2018 年
4 月より障害者雇用における法定雇用の基準

が、従業員 45.5 名以上の企業まで引き下げら
れたが、調査を実施した 2019 年 1月時点では
対応準備中の企業も多いと考えられたため、本
研究では既に雇用経験を有する可能性が高い
従業員 50名以上の企業を対象に調査を実施し
た。 
3．調査方法 

モニター会社より、登録者のうち適格基準を
満たす対象 3354 名に調査協力を依頼した。自
記式質問紙調査への回答はウェブフォームを
用いて実施した。調査期間は 2019 年 1 月であ
った。 
4．調査内容 
質問紙では、小児期発症疾患患者の雇用経験、

架空の先天性心疾患患者（利尿剤内服、長時間
勤務困難、障害者手帳 3級）と小児がん患者（疲
れやすい、障害者手帳なし）各 1名の雇用可能
性と雇用にあたり知りたいこと・心配なこと等
を尋ねた。事例の詳細を表 1に示す。 
5．分析方法 

各調査項目について、記述統計量を算出し
た。統計解析パッケージには SPSS ver.25.0 を
用いた。 
6．倫理面への配慮 

本研究は、調査内容が実在する特定個人の
健康情報を含まないように配慮したうえで、ヘ
ルシンキ宣言に則って行った。回答は匿名とし、
自記式質問紙への回答をもって調査協力への
同意とみなした。 
 
C. 研究結果 

調査協力を依頼した 3354 名のうち、1113 名
から有効回答を得た（有効回答率 33.2%）。 
１．対象者背景（表 2） 

対象者の性別は男性が 851 名（76.5%）と多
く、年齢は平均 48.2±9.4 歳であった、勤務し
ている企業の規模は 1000 人以上が 457 名
（41.1%）と最多であった。人事採用への関与
状況（複数回答）では、人事担当部署に所属し
ている者が769名（69.1%）と最多であり、採用・
不採用の判断に関与している者も 620 名
（55.7%）見られた。小慢患者の雇用経験に関
して、「一般枠で雇用経験あり」と回答した者は
97 名（8.7%）、「障害者枠で雇用経験あり」と回
答した者は 160 名（14.4%）であった。また、「雇
用経験はないが興味はある」と回答した者が
389 名（35.0%）見られた。 
2．小慢患者の雇用状況（表 3） 
 小慢患者を「一般枠で雇用経験あり」または
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「障害者枠で雇用経験あり」と回答した 221 名
に小慢患者の雇用状況を尋ねたところ、雇用形
態は「正規社員（障害者枠）」が 46.2%と最多で
あった。3 年継続率は 3 年未満との回答が 100
名（45.2%）を占めた。行っている配慮としては、
「短時間労働」が最も多く、次いで「長期休暇し
ても雇用継続」「フレックス制」の順であった。
「主治医と職務環境について相談」「外部機関
との連携支援体制」など、自社外の組織との連
携に関する項目は 1 割前後の実施率であった。
紹介先はハローワークが 6 割を占めた。 
3．仮想事例の雇用可能性（表 4） 

仮想事例が有する先天性心疾患、小児がん
に対する認知度は、「名前だけ知っている」と回
答した者が先天性心疾患で635名（57.1%）と、
小児がんの 816 名（73.3%）に比べて低かった。
仮想事例の雇用可能性（複数回答）に関しては、
先天性心疾患事例では「非正規社員（障害者
枠）の可能性あり」が 331 名（29.7%）、小児が
ん事例では「短時間労働者（一般枠）の可能性
あり」が 373 名（33.5%）と最多であった。「雇用
は難しい」との回答は 28.4%と 43.3%で、小児
がん事例で多かった。 

仮想事例の雇用にあたって知りたいことでは、
両事例において「どのような配慮が必要か」が
最多であった。その他の項目では「労働意欲が
あるか」「パソコンや語学などのスキルがあるか」
「突然の欠勤や長期休業の可能性があるか」
「能力的に貢献できるか」「一般的マナーを身に
着けているか」「本人が体調悪化前に相談でき
るか」で回答者が 3 割を超えていた。 

仮想事例の雇用にあたって心配なことでは、
両事例において、「適当な仕事があるか」が最
多であり、「勤務時間を配慮できるか」「勤務場
所を配慮できるか」が続いた。自立支援員がい
れば役立つと思うかという設問では、「とても思
う」「まあ思う」と回答した者が両事例において 6
割強であった。 

自由記述（抜粋）では、「障害の特性か本人
の資質かの見極めが難しい」「どの程度、どんな
作業ならできるかが見えない。また本人にやる
気があるのか、周りと同じように接して欲しいの
か、『障害がある者』として配慮して欲しいのか
がわからない」「障がい者手帳がないと、周囲と
同様の業務を求めざるを得ない。たとえ待遇に
差をつけたとしても、体力面で配慮となると不平
等感が発生する」などの意見が聞かれた。 
 

D. 考察 
本研究は小慢に特化して、企業側の認識、対

応の実情、および要望を調査したという点で新規
性を有する。本研究で得られた重要な知見は以
下の 2 点である：1. 小慢の中で比較的患者数の
多い先天性心疾患や小児がんにおいても、そも
認知度は高くないため、病状を具体的配慮に落と
し込んで企業に伝える必要性が示唆されたこと、2. 
障害者手帳に伴う障害者雇用枠の利用の有用性
が改めて確認されたこと。以下、この 2 点に沿って
考察する。 
 
１．必要な配慮を具体的に伝える必要性 

本研究の対象者において、小慢患者の雇用
経験がある者は 2 割強であり、先天性心疾患、
小児がんの認知度は、「名前だけ知っている」
者が先天性心疾患で 6 割弱、小児がんで 7 割
であり、「よく知っている」者は両疾患ともに 2 割
弱であった。小慢は 2018 年 4 月時点で 16 疾
患群 756 疾病にわたり、先天性心疾患と小児
がんはそれぞれ「慢性心疾患」「悪性新生物」
の疾患群に相当する。さらに、「慢性心疾患」は
66 疾病、「悪性新生物」は 91 疾病から成る。各
疾病には共通点もあるが、患者個人により治療
状況や精神発達遅滞などを含めた併存疾患の
有無などが異なるため、病状は千差万別と言え
る。本研究結果からは、疾患群単位でも企業の
認知度は限定的であり、個別の病状理解を望
むことは難しいことが示された。 

仮想事例の雇用に際して対象者が知りたい
こととして挙げていたのは、「どのような配慮が
必要か」「労働意欲があるか」「パソコンや語学
などのスキルがあるか」「突然の欠勤や長期休
業の可能性があるか」などであった。これらを要
約すると、「どのような配慮をすれば、どれくらい
働くことができるかを企業は知りたいと考えてい
る」と捉えることもできる。また、仮想事例の雇用
にあたって心配なことでは、「適当な仕事がある
か」「勤務時間を配慮できるか」「勤務場所を配
慮できるか」などを挙げる者が多く、これらが現
状で企業が対応しうる内容であることも示唆され
た。 

近年注目されている移行医療においては、
患者本人に疾患名、通院先、使用している薬
剤、定期通院の必要性などを伝え、疾患理解を
促すことが推奨されている(5)。本研究結果を踏
まえると、就労に向けては、移行医療において
疾患理解に加え、どのような仕事ができるか、
勤務時間や場所に配慮を要するか、体調悪化
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や突然の欠勤、長期休業の可能性があるかに
ついて、患者、家族、医療者が事前に話し合っ
ておくことが重要と考えられる。しかし、本研究
では、小慢患者の雇用時の配慮として「主治医
と職務環境について相談」「外部機関との連携
支援体制」を行っていると回答した者は約 1 割
に留まっていた。自立支援員は移行医療と連
携しつつ、患者が疾患理解に基づいて企業に
必要な配慮を具体的に伝えられるよう支援する
必要がある。 

他方、就職前に自己の限界を見極めることは
患者本人にとっても困難であり、就労後には限
界を超えざるを得ないことがあること、病状の変
化やストレスなど事前に想定しづらいと言った
問題もある。本研究の対象者が所属する企業
でも、小慢患者の3年就業継続率が3割未満と
する回答が 45%を占めており、就職時のみでな
く、就労継続に向けた支援の必要性が示唆さ
れた。自立支援員は就職時のみでなく、就労後
も実情に合わせて配慮の内容を調整していけ
るよう支援することが望ましい。 

自由記述では、「障害の特性か本人の資質
かの見極めが難しい」「どの程度、どんな作業な
らできるかが見えない。また本人にやる気があ
るのか、周りと同じように接して欲しいのか、『障
害がある者」として配慮して欲しいのかがわから
ない」との声が聞かれた。小慢の多くは内部障
害であるため、見た目から病状を把握すること
が難しい。猪又(6)は先天性心疾患患者本人と
しての立場から、「就職ができた後にも長期間
収入を得るために、周囲への理解を促すスキル
を患者自身に持って欲しい」と述べ、周囲の納
得を得る説明の重要性を指摘している。また、
主治医との話し合いを通して、自身の病状につ
いて「24 時間 365 日重りをつけて生活している
ような状態であり、同じ作業・時間でも他の人よ
り疲れやすい」と説明することで周囲の理解が
得られたと述べている。小慢患者の病状は千差
万別であり、万人に共通する説明方法はないと
思われる。自立支援員には、自身や連携する
医療者、および先輩患者の経験も活用しながら、
個々の患者にあった説明方法を患者とともに検
討していくことが求められる。 
2．障害者雇用枠の活用 

仮想事例の雇用可能性に関して、「雇用は
難しい」との回答は小児がん患者で 43%と、先
天性心疾患患者の 28%に比べて高かった。事
例の ADL などは概ね同程度に設定されている

ため、この差は小児がん患者が障害者手帳を
持たない設定とされていたことが寄与したと考え
られる。本研究対象者の小慢患者の雇用経験
も一般枠「障害者枠で雇用経験あり」と回答した
者は 14%であり、「一般枠で雇用経験あり」の
9%に比べて高かった。 

小児がんは治療に伴う易疲労感などが身体
障害者手帳の適応となることは難しく、ハートリ
ンク共済の会員を対象とした調査では、国内の
小児がんサバイバーの障害者手帳取得率は
12%に留まるとされている(7)。他方、本研究班
が別途分析を担当した先天性心疾患患者団体
会員を対象とした調査では、身体障害者手帳
取得率は約 8 割とされている。両調査ともに特
定の会員を対象としているため数値を一般化す
ることは不適切であり、疾患別の比較に用いる
ことも難しい。しかし、小慢疾患の中でも手帳取
得が難しい疾患があることは推察される。 

一方で、前述の先天性心疾患患者団体会員
を対象とした調査では、身体障害者手帳取得
者の約半数は障害者雇用枠を利用して就労し
ており、小慢患者の就労にあたっては障害者手
帳が大きな役割を担うことが示されている。適応
に応じて手帳取得の可否はあるものの、先行研
究では手帳を含む福祉制度が自己申告制のた
め十分に活用されていないこと(8)、医療福祉
制度に対する要望の中で「就労や福祉の相談
に乗ってくれるスタッフ」が最も多いことが示され
ている(9)。これらを考慮すると、障害者手帳に
関して情報提供を行い、取得・利用について患
者・家族とともに検討することは、自立支援員の
役割の一つと言えるだろう。 
 
本研究の限界と今後の課題 

本研究はモニター会社登録者を対象としている
ため、結果にはバイアスが生じていると考えられる。
しかし、一般企業を対象に代表性の高いサンプリ
ングを行うことは困難であり、本研究結果は一定
の学術的価値を有すると考える。今後は、本研究
で対象に含まれなかった従業員 49名以下の企業
を対象に調査を実施し、従業員に目の届きやす
い小規模企業ならではの配慮や課題、雇用者側
の要望を明らかにする必要がある。また、本調査
では、仮想事例に対する雇用可能性などを対象
者に尋ねたが、仮想事例は 2 疾患群に限られて
おり、小慢を広く網羅していない。さらに仮想事例
で提示できる情報には限りがあるため、対象とな
った企業関係者も具体的な配慮を検討することが
難しいという限界もあった。今後は、本研究班に
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協力する企業関係者や自立支援員からの紹介に
より、小慢患者の雇用において先進的取組を行っ
ている企業を抽出し、これらの企業に視察及び聞
き取り調査を行うことで、就労支援に関する企業
側の好事例を収集する必要がある。これら複数の
調査結果を統合して、自立支援員の役割を明示
することが本研究班の課題である。 
 
E. 結論 

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役
割として、適切な仕事内容・勤務時間・勤務
場所、配慮を要する事項などを企業に具体的
に伝える方法を患者や家族と共に考えてい
くこと、障害者手帳取得・利用を患者や家族
と検討することことの必要性が示唆された。 
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厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 
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 

（ Ｈ３０ - 難治等（難）- 一般 - ０１７ ） 

「小慢児童のきょうだい支援に関する情報収集・分析」 
研究分担者 三平 元 （千葉大学付属法医学教育研究センター） 

  檜垣 高史（愛媛大学大学院医学系研究科地域小児・周産期学講座） 
落合 亮太（横浜市立大学学術院医学群医学研究科看護学専攻がん・先 

端成人看護学） 
  滝川 国芳（東洋大学文学部教育学科） 
  三沢 あき子（京都府立医科大学小児科学） 
 
研究要旨 

平成 27 年１月より実施されている小児慢性特定疾病児童等自立支援事業において、都道
府県、指定都市、中核市（以下「都道府県等」という。）は、任意事業として「介護者支援
事業」を行うことができる。介護者支援事業を行っている都道府県等は多くはなく、「ニー
ズは把握しているが対象者数が少なく、事業規模としてひとつの自治体の小児慢性特定疾
病担当課のみで実施することが難しい」、「ニーズを把握していない」、「どのように実施して
よいかわからない」、「予算が確保できない」、「事業を委託できる NPO 等がない」等といっ
た課題が挙げられている。そこで、小慢自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実を図る
とともに、地域間格差が生じないようにするため、本研究では小児慢性特定疾病児童等自立
支援事業実施要綱に記載されている「介護者支援事業」の例示のなかの「小児慢性特定疾病
にかかっている児童のきょうだいへの支援」について、我が国の現状を把握し、先進的事例
や好事例について情報収集しそれを提供することを目標とした。 

2018 年度は、きょうだい支援を実施している地域の患者・家族会、小慢児童を支援する
特定非営利活動法人及びボランティア団体等を調査対象とし、支援活動実態を調査した。
102 団体より回答を得られ、そのうち何らかのきょうだい支援を行っていて、結果の公表に
協力を得られた 92 団体を分析対象とした。 

分析対象の 92 団体のうち、地域を限定せず全国単位で活動している団体が 32 団体あっ
たことから、我が国においては、すべての地域において何らかのきょうだい支援をうけるこ
とができる可能性が示唆された。きょうだい支援の内容としては、「相談支援」「啓発活動」
「語り合いの場づくり」「レクリエーション」が上位に挙がった。疾病や障害の種類を問わ
ず、疾病や障害をもつ児童のきょうだいを支援している団体が 41 団体あった。80 団体が
「きょうだい支援の取組事例集」の作成に協力可能と回答した。 

2019 年度以降に、きょうだい支援の取組の内容や課題、今後きょうだい支援活動を新規
で行おうとしている団体への助言や工夫等を記載した事例集を作成していきたい。 
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研究協力者 
 
江口八千代（日本ホスピタル・ホスピタリテ
ィ・ハウス・ネットワーク） 
小野京子（NPO 法人しぶたね） 
清田悠代（NPO 法人しぶたね） 
楠木重範（NPO 法人チャイルド・ケモ・ハ
ウス） 
新家一輝（大阪大学大学院医学系研究科保
健学専攻統合保健看護科学分野小児・家族
看護学研究室） 
西朋子（認定 NPO 法人ラ・ファミリエ） 
本田睦子（認定 NPO 法人難病のこども支
援全国ネットワーク） 
 
A. 研究目的 
 

全て児童は、児童の権利に関する条約の
精神にのつとり、適切に養育されること、そ
の生活を保障されること、愛され、保護され
ること、その心身の健やかな成長及び発達
並びにその自立が図られることその他の福
祉を等しく保障される権利を有する（児童
福祉法第 1 条）。また、疾病児童等の健全な
育成に係る施策は、疾病児童等の社会参加
の機会が確保されることを旨として、社会
福祉をはじめとする関連施策との有機的な
連携に配慮しつつ、総合的に実施されるこ
とが必要である（平成 27 年厚生労働省告示
第 431 号）。 

そこで、慢性的な疾病にかかっているこ
とにより、長期にわたり療養を必要とする
児童等の健全育成及び自立促進を図るため、
都道府県、指定都市、中核市（以下「都道府
県等」という。）は、平成 27 年 1 月より、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以
下「小慢自立支援事業」という。）に取り組
むこととなった。 

小慢自立支援事業において都道府県等は
相談支援を行う他、小児慢性特定疾病児童
等自立支援員による支援、療養生活支援事
業、相互交流支援事業、就職支援事業、介護
者支援事業、その他自立支援事業を行うこ
とができる。 

介護者支援事業は、小児慢性特定児童等
（以下「小慢児童」という。）の介護者の身
体的及び精神的負担の軽減を図ることによ
り、小慢児童の療養生活の改善及び家庭環
境の向上を図り、もって小慢児童の福祉の
向上を図ることを目的としている。具体的
には小慢児童の通院等の付添、家族の宿泊
支援、小慢児童のきょうだいの預かり支援、
家族向け介護実習講座等、介護者の負担軽
減に資する必要な支援を行うことができる。
なお、事業の実施に当たっては、効果的な実
施の観点から、地域の患者・家族会、小慢児
童を支援する特定非営利活動法人及びボラ
ンティア団体等との連携を図るよう努める
こととされている（厚生労働省健康局長通
知（健発 0522 第 1 号、平成 29 年 5 月 22
日））。 

国は、小慢自立支援事業の積極的な実施
及び内容の充実を図るとともに、地域間格
差が生じないようにするため、先進的事例
や好事例等の情報提供を行うなど、都道府
県等の取組を支援する（平成 27 年厚生労働
省告示第 431 号）。 

平成 28 年 12 月 20 日に開催された「第
18 回小児慢性特定疾患児への支援の在り方
に関する専門委員会」の配布資料「小児慢性
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特定疾病児童等自立支援事業の取組状況に
ついて」（https://www.mhlw.go.jp/file/05-
Shingikai-12601000-Seisakutoukatsukan-
Sanjikanshitsu_Shakaihoshoutantou/00001
46621.pdf）によると、平成 27 年度末の時
点で 112 都道府県等のうち介護者支援事業
を行っていたのは 4 自治体で、家政婦、ヘ
ルパーによる育児・家事の援助、長期入院を
必要とする児童の保護者に対し、宿泊場所
を提供、きょうだい児支援学習会開催など
が実施された。ニーズは把握しているが対
象者数が少なく、事業規模としてひとつの
自治体の小児慢性特定疾病担当課のみで実
施することが難しいことが課題として明ら
かになった。 

小児慢性特定疾病児童等自立支援員によ
る相談支援に関する研究（平成 29 年度厚労
科研）によると、平成 28 年度末の時点で
115 都道府県等のうち介護者支援事業をお
こなっていたのは 4 自治体のみであり、実
施していない理由として「ニーズを把握し
ていない」「どのように実施してよいかわか
らない」「予算が確保できない」「事業を委託
できる NPO 等がない」等があげられた。 

これらのことから、介護者支援事業の実
施や内容の充実について、都道府県等の取
組を支援する必要があると考えられた。 

そこでまず、小慢自立支援事業の任意事
業である介護者支援事業のなかでも上記通
知に例示されている「小慢児童のきょうだ
い支援」について、本分担研究において、先
進的事例や好事例などの情報収集を行い、
これまできょうだい支援活動を行っている
団体への更なる質的向上に資し、今後きょ
うだい支援活動を新規で行おうとしている
団体への助言や工夫をまとめた資料集の作

成を目標とした。 
 2018 年度は、きょうだい支援を実施して
いる地域の患者・家族会、小慢児童を支援す
る特定非営利活動法人及びボランティア団
体等の支援活動実態を調査した。 
 
B. 研究方法 
 
研究対象団体を以下の方法で抽出した。 
（１）google にて「(“きょうだい” OR “兄
弟” OR “兄弟姉妹”) (“支援” OR “サポー
ト”) (“会” OR “NPO” OR “団体”) (“疾病” 
OR “病気” OR “疾患” OR “障害” OR “しょ
うがい” OR “障がい” OR “障碍” OR “症候
群” OR “病”) 」の検索式を用いて検索され
た情報の上位 200 の情報に含まれる団体 
（２）研究分担者、研究協力者が把握してい
る、きょうだい支援を行っている団体。 

これらの方法により 181 の団体を抽出し、
そのうち連絡先を把握できた 164 団体に平
成 31 年 2～3 月に、「活動の地域」、「きょう
だい支援の内容」、「児童の慢性疾病や障害
の種類」について質問紙調査を行った（図 1）
（図 2）。「きょうだい支援の内容」の選択肢
については、研究班員が独自に設定した。
「児童の慢性疾病や障害の種類」について
は、小児慢性特定疾病の大分類を用い、さら
に「医療的ケアを必要とする疾患や障害」、
「発達障害」、「その他」、「特に疾患や障害
を限定しない」を追加した。 

なお調査は記名式とし、団体名称と回答
について一覧表の形で公開することに同意
するか尋ねた。 

また、研究班では、可能な限り多くのきょ
うだい支援を行っている団体へ調査をお願
いしたいと考えており、上記の抽出方法で
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は把握しきれていない可能性があるため、
その対策として、2019 年度も引き続ききょ
うだい支援を行っていると思われる団体を
探し、調査の協力をお願いする努力をして
いきたいことと、調査対象団体のお知り合
いの団体の方で、この調査依頼のお手紙が
届いていないことがあったら研究班に連絡
していただきたいことを調査依頼文に記載
した。 
 
C. 研究結果 
 

質問紙調査に回答したのは 102 団体で、
そのうち 3 団体が調査結果の公表に同意し
なかった。また、7 団体（あすなろの家、
NPO 法人筋強直性ジストロフィー患者会、
小児交互性片麻痺親の会（AHC の会）、小
児神経伝達物質病家族会、一般社団法人短
腸症候群の会、日本ゴーシェ病の会、プラダ
ー・ウィリー症候群児・者親の会竹の子の
会）は、きょうだい支援活動は特に行ってい
ないという回答であったが、調査結果の公
表には同意した。 

調査結果の公表に同意しなかった 3 団体
ときょうだい支援活動は特におこなってい
ない 7 団体を除いた、92 団体について分析
を行った。 

 
（１）支援活動を行っている地域 

全国単位で活動している団体は 32 団体
であった（表 1）。 
 都道府県単位で活動している団体は 55
団体であった（表 1）。なお、調査回答用紙
に「その他」を選択し、市町村や地域名を記
載していた団体については、都道府県単位
の活動とし、表 1 の備考欄に市町村や地域

名を記載した。 
 支援活動の地域について「その他」とした
のは 5 団体（表 1）であった。 
 
（２）きょうだい支援の内容 

「きょうだい同士の語り合いの場づくり」
を行っている団体は 36 団体であった（表 2-
1）。 

「きょうだいを主な対象としたレクリエ
ーション活動」を行っている団体は 36 団体
であった（表 2-2）。 

「きょうだいも参加できる慢性疾病児童
やその家族を対象としたレクリエーション
活動」を行っている団体は 37 団体であった
（表 2-3）。 

「きょうだいと保護者のふれあい促進企
画」を行っている団体は 23 団体であった
（表 2-4）。 

「病院や療育施設内でのきょうだいの預
かり支援」を行っている団体は 6 団体であ
った（表 2-5）。 

「きょうだいを含む家族の付添宿泊支援」
を行っている団体は 17 団体であった（表 2-
6）。 

「自宅訪問してきょうだい支援」を行っ
ている団体は 5 団体であった（表 2-7）。 

「きょうだいへのグリーフケア」を行っ
ている団体は 8 団体であった（表 2-8）。 

「きょうだいやきょうだいのことで悩む
保護者への相談支援」を行っている団体は
46 団体であった（表 2-9）。 

「啓発活動：講演会・シンポジウムを開催
（※）」している団体は 41 団体であった（表
2-10）。 

「啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・
配布（※）」を行っている団体は 26 団体で
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あった（表 2-11）。 
「啓発活動：※を除くその他啓発活動」を

行っている団体は 20 団体であった（表 2-
12）。 

「きょうだい支援に関する研修会を実施」
している団体は 24 団体であった（表 2-13）。 

「その他きょうだい支援」を行っている
団体は 14 団体であった（表 2-14）。 

 
（３）どのような疾病や障害をもつ児童や
その家族を支援しているか 
 「特に疾患や障害を限定しない」のは 41
団体であった（表 3-1）。 
 「小児がん」にかかっている児童のきょう
だいや家族を支援しているのは 50 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-2）。 
 「腎臓疾患」にかかっている児童のきょう
だいや家族を支援しているのは 43 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-3）。 
 「呼吸器疾患」にかかっている児童のきょ
うだいや家族を支援しているのは 44 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-4）。 
 「心臓疾患」にかかっている児童のきょう
だいや家族を支援しているのは 46 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-5）。 
 「内分泌疾患」にかかっている児童のきょ
うだいや家族を支援しているのは 45 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-6）。 
 「膠原病」にかかっている児童のきょうだ
いや家族を支援しているのは 44 団体（「特
に疾患や障害を限定しない」41 団体を含む）

であった（表 3-7）。 
 「糖尿病」にかかっている児童のきょうだ
いや家族を支援しているのは 44 団体（「特
に疾患や障害を限定しない」41 団体を含む）
であった（表 3-8）。 
 「先天性代謝異常」の疾患にかかっている
児童のきょうだいや家族を支援しているの
は 50 団体（「特に疾患や障害を限定しない」
41 団体を含む）であった（表 3-9）。 
 「血液疾患（小児がんを除く）」にかかっ
ている児童のきょうだいや家族を支援して
いるのは 44 団体（「特に疾患や障害を限定
しない」41 団体を含む）であった（表 3-10）。 
 「免疫疾患」にかかっている児童のきょう
だいや家族を支援しているのは 46 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-11）。 
 「神経・筋疾患」にかかっている児童のき
ょうだいや家族を支援しているのは 50 団
体（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-12）。 
 「消化器疾患」にかかっている児童のきょ
うだいや家族を支援しているのは 46 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-13）。 
 「染色体または遺伝子に変化を伴う症候
群」にかかっている児童のきょうだいや家
族を支援しているのは 52 団体（「特に疾患
や障害を限定しない」41 団体を含む）であ
った（表 3-14）。 
 「皮膚疾患」にかかっている児童のきょう
だいや家族を支援しているのは 47 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-15）。 
 「骨系統疾患」にかかっている児童のきょ
うだいや家族を支援しているのは 43 団体
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（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-16）。 
 「脈管系疾患」にかかっている児童のきょ
うだいや家族を支援しているのは 43 団体
（「特に疾患や障害を限定しない」41 団体
を含む）であった（表 3-17）。 
 「医療的ケアを必要とする疾患や障害」の
ある児童のきょうだいや家族を支援してい
るのは 48 団体（「特に疾患や障害を限定し
ない」41 団体を含む）であった（表 3-18）。 
 「発達障害」のある児童のきょうだいや家
族を支援しているのは 55 団体（「特に疾患
や障害を限定しない」41 団体を含む）であ
った（表 3-19）。 
 「その他の疾病や障害」をもつ児童のきょ
うだいや家族を支援しているのは 12 団体
であった（表 3-20）。 
 
（４）きょうだい支援取組事例集の作成協
力可否 
 図 2 質問 3「2019 年度以降に、きょうだ
い支援の取組事例集を作成することを予定
しています。貴団体の取組について、事例集
への掲載をお願いすることは可能でしょう
か。」において 92 団体中 80 団体（87%）が
「はい」と回答した。 
 
《考察》 
（１）支援活動を行っている地域 

地域を限定せず全国単位で活動している
団体が 32 団体あったことから、我が国にお
いては、すべての地域において何らかのき
ょうだい支援をうけることができる可能性
が示唆された。 

地域を限定せず全国単位で活動している
団体には、特に疾病を限定せず慢性疾病や

障害をもつ児童のきょうだいを支援する団
体、きょうだい支援もおこなっている特定
の疾患に限定した患者・家族会、インターネ
ットで情報共有を行っている団体、等があ
った。 

本調査においては、地域を限定してきょ
うだい支援を行っている団体の総数は、全
国単位で活動している団体の数よりも多か
った。しかし、各地で行われているきょうだ
い支援活動を十分に把握しきれていない可
能性があり、きょうだい支援活動の実態を
正確に把握するためには、今後尚一層情報
収集に努める必要がある。 

本調査では、特定の病院や療育施設を利
用する患者のきょうだいに限定して支援活
動を行っている団体からも回答があった。
なお、本調査は、主にきょうだい支援を実施
している地域の患者・家族会、小慢児童を支
援する特定非営利活動法人及びボランティ
ア団体等を調査対象とし、医療機関や療育
施設を調査対象とはしていなかったため、
実際には特定の病院や療育施設におけるき
ょうだい支援は本調査結果よりも多い可能
性がある。 

 
（２）きょうだい支援の内容 

きょうだい支援の内容について、実施の
多い順に列挙すると（カッコは分析対象 92
団体の内の割合） 
1. 46 団体（50%）「きょうだいやきょうだ

いのことで悩む保護者への相談支援」 
2. 41 団体（45%）「啓発活動：講演会・シ

ンポジウムを開催（※）」 
3. 37 団体（40％）「きょうだいも参加でき

る慢性疾病児童やその家族を対象とし
たレクリエーション活動」 
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4. 36 団体（39%）「きょうだい同士の語り
合いの場づくり」 

5. 36 団体（39%）「きょうだいを主な対象
としたレクリエーション活動」 

6. 26 団体（28%）「啓発活動：冊子、本等
の印刷物の作成・配布（※）」 

7. 24 団体（26%）「きょうだい支援に関す
る研修会を実施」 

8. 23 団体（25%）「きょうだいと保護者の
ふれあい促進企画」 

9. 20 団体（22%）「啓発活動：※を除くそ
の他啓発活動」 

10. 17 団体（18%）「きょうだいを含む家族
の付添宿泊支援」 

11. 14 団体（15%）「その他きょうだい支援」 
12. 8 団体（9%）「きょうだいへのグリーフ

ケア」 
13. 6 団体（7%）「病院や療育施設内でのき

ょうだいの預かり支援」 
14. 5 団体（5%）「自宅訪問してきょうだい

支援」 
であった。今回の調査・分析においては「相
談支援」「啓発活動」「語り合いの場づくり」
「レクリエーション」が上位に挙がった。そ
れぞれの活動の詳細については、今後情報
収集を行っていく予定である。 
 
（３）どのような疾病や障害をもつ児童や
その家族を支援しているか 
 今回の調査においては、小児慢性特定疾
病の大分類の疾患群、「医療的ケアを必要と
する疾患や障害」、「発達障害」、「その他」、
「特に疾患や障害を限定しない」と選択肢
を設け、複数回答可とした。その結果、「小

児慢性特定疾病の大分類のそれぞれの疾患
群」、「医療的ケアを必要とする疾患や障害」、
「発達障害」の選択肢間で大きな差はなか
った（多くて 55 団体（「発達障害」のある
児童のきょうだいや家族を支援）から、少な
くて 43 団体（「腎臓疾患」、「脈管系疾患」
にかかっている児童のきょうだいや家族を
支援））。「特に疾患や障害を限定しない」41
団体をそれぞれの選択肢に加えて分析した
からと考えられる。 
 
《今回（2018 年度）の研究の限界点と今後
（2019 年度以降）の課題》 
（a）調査対象の抽出方法が前述のとおりで
あり、我が国のきょうだい支援の活動を網
羅しきれていない。→2019 年度も引き続き
きょうだい支援を行っていると思われる団
体を探し、調査の協力をお願いする努力を
続けたい。 
（b）きょうだい支援の内容について詳細に
情報収集できていない。→2019 年度以降に
「きょうだい支援の取組事例集」の作成に
協力可と回答した 80 団体に、きょうだい支
援の取組の内容や課題、今後きょうだい支
援活動を新規で行おうとしている団体への
助言や工夫等について情報を寄せていただ
き、事例集を作成していきたい。 
 
D. 健康危険情報 
なし 
E. 研究発表 
なし 
F. 知的財産権の出願・登録状況 
なし 
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（図 1）調査依頼文書 
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（図 2）調査記入用紙 
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（表 1）活動地域 
（団体名） （その他活動場所、自由記載等） 

【全国単位】 
NPO 法人 ALD の未来を考える会   
CAPS 患者・家族の会   
CdLS Japan（コルネリア・デ・ランゲ症候群親
の会） 

  

glut1（グルットワン）異常症患者会   
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのための
サイト 

イ ン タ ー ネ ッ ト 上 の サ イ ト
https://sibkoto.org/ 

SMA 家族の会   
TS つばさの会   
あすなろ会   
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 全国に住む病児とご家族を東京旅行へ

招待。 
カモミールの会（5p-症候群の子を持つ家族の
会） 

  

公益財団法人がんの子どもを守る会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会 インターネットでの情報発信。基本的

に集いは東京都内。 
きょうだい支援を広める会 ただしイベント開催場所は東京又は大

阪。 
魚鱗癬の会   
NPO 法人しぶたね   
若年性ハンチントン病親の会（日本ハンチント
ン病ネットワークに所属） 

  

障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 基本的には東京都内を中心に活動して
いるが、関東近郊、新幹線、飛行機等に
乗っての参加者多数。 

腎性尿崩症友の会   
一般社団法人全国筋無力症友の会   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国き
ょうだいの会） 

  

一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会   
先天性代謝異常症のこどもを守る会/ひだまり   
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たんぽぽ 
胆道閉鎖症の子どもを守る会   
つぼみの会   
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・
チャリティーズ・ジャパン 

  

認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワ
ーク 

  

日本コケイン症候群ネットワーク   
日本二分脊椎症協会   
日本ムコ多糖症患者家族の会   
日本レット症候群協会   
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～   
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan   

【北海道】 
さっぽろきょうだい会   
北海道自閉症協会札幌分会（札幌ポプラ会）   
北海道ファミリーハウス  

【宮城県】 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 仙台。 
NPO 法人親子はねやすめ 他に、東京都、長野県。今後の予定とし

て山形県、新潟県。 
【山形県】 

NPO 法人親子はねやすめ 今後山形県にて活動を予定している。 
【福島県】 

認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会   
【栃木県】 

認定 NPO 法人うりずん   
きょうだい会 SHAMS   

【群馬県】 
あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ   
きょうだい会 Shirabe   

【埼玉県】 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレ
イブキッズ 

川口市での活動が多い。 

東京兄弟姉妹の会 主に東京で支援活動をしているが、埼



43 
 

玉とも連携をとっている。 
NPO 法人なかよしねっと   
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 狭山保健所の管轄地域。 

【千葉県】 
きょうだい児ケアひまわり   
NPO 法人子育てひろばほわほわ 松戸市、その周辺地域。 
一般社団法人子供プラス未来 長野県、山梨県でも活動をしている。 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 主に、松戸保健所、野田保健所、柏市保

健所の管轄地域とその周辺地域。 
東京兄弟姉妹の会 主に東京で支援活動をしているが、千

葉とも連携をとっている。 
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンテ
ィアーズ 

  

【東京都】 
NPO 法人親子はねやすめ 他に、宮城県、長野県。今後の予定とし

て山形県、新潟県。 
きょうだい支援の会   
ケアラーアクションネットワーク 他に、静岡県。 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おも
ちゃ美術館 

  

NPO 法人こどものちから   
東京兄弟姉妹の会   
NPO 法人なかのドリーム   
認定 NPO 法人ファミリーハウス   

【神奈川県】 
社会福祉法人すずらんの会ぱれっと   
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ   
東京兄弟姉妹の会 主に東京で支援活動をしているが、神

奈川とも連携をとっている。 
横浜きょうだいの会   

【新潟県】 
NPO 法人親子はねやすめ 今後新潟県にて活動を予定している。 

【富山県】 
北陸きょうだい会 他に、石川県、福井県。 

【石川県】 



44 
 

北陸きょうだい会 他に、富山県、福井県。 
【福井県】 

福井県自閉症協会   
北陸きょうだい会 他に、富山県、石川県。 

【山梨県】 
一般社団法人子供プラス未来 主に千葉県で活動をしている。 

【長野県】 
NPO 法人親子はねやすめ 他に、宮城県、東京都。今後の予定とし

て山形県、新潟県。 
一般社団法人子供プラス未来 主に千葉県で活動をしている。 
信州きょうだいの会優 YOU   

【静岡県】 
NPO 法人 EPO 富士、富士宮。 
ケアラーアクションネットワーク 他に、東京都。 

【愛知県】 
NPO 法人愛知県自閉症協会・つぼみの会   
認定 NPO 法人あいち骨髄バンクを支援する会   
NPO 法人ぎふと 刈谷市、知立市、その周辺地域。 

【京都府】 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉
妹の会） 

  

京都こどもきょうだい会えるも   
京都府自閉症協会   

【大阪府】 
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES   
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあ
そび創造広場 TSURUMI こどもホスピス 

  

【兵庫県】 
きょうだいの会 famille   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス   
フレーレ・ねっと   

【奈良県】 
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパ
イトハウス 
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【岡山県】 
おかやま SASA   
倉敷市総合療育相談センター 倉敷市。 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の
会「さくらんぼ」 

倉敷市。 

認定 NPO 法人ポケットサポート   
【広島県】 

広島きょうだい会 VVSC   
【愛媛県】 

認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
【福岡県】 

ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉
協議会） 

筑後市、その周辺地域。 

【長崎県】 
NPO 法人ちいきのなかま   

【鹿児島県】 
かごしまファミリーハウス   

【沖縄県】 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会   

【その他】 
公益財団法人京都 YMCA 京都府立医科大学附属病院小児医療セ

ンター。 
小児神経難病の児と家族を支援する会 国立成育医療研究センター病院神経科

を受診している家族を対象としてい
る。 

長岡療育園家族会 長岡療育園の利用者を対象としてい
る。 

日本水頭症協会 情報発信、メーリングのみ。 
NPO 法人日本トゥレット協会 全国組織ではあるが、実際の活動は首

都圏が多く、一部京都でもピアサポー
ト活動をしている。 
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（表 2-1）【きょうだい同士の語り合いの場づくり】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

CAPS 患者・家族の会   
NPO 法人 EPO   
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 14 歳以上 
NPO 法人愛知県自閉症協会・つぼみの会   
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ   
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES   
おかやま SASA   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい会 SHAMS   
きょうだい支援の会   
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会）   
京都こどもきょうだい会えるも   
京都府自閉症協会   
魚鱗癬の会   
ケアラーアクションネットワーク   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人子育てひろばほわほわ   
NPO 法人こどものちから   
さっぽろきょうだい会   
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらん
ぼ」 

  

NPO 法人しぶたね   
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン   
信州きょうだいの会優 YOU   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
とうかつきょうだい支援企画実行委員会   
東京兄弟姉妹の会   
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク   
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会）   
フレーレ・ねっと   
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北陸きょうだい会   
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ   
横浜きょうだいの会   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-2）【きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 EPO   
NPO 法人愛知県自閉症協会・つぼみの会   
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
認定 NPO 法人うりずん   
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES   
NPO 法人親子はねやすめ   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい会 SHAMS   
きょうだい会 Shirabe   
きょうだい児ケアひまわり   
きょうだいの会 famille   
公益財団法人京都 YMCA   
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会）   
京都こどもきょうだい会えるも   
京都府自閉症協会   
倉敷市総合療育相談センター   
ケアラーアクションネットワーク   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人子育てひろばほわほわ   
一般社団法人子供プラス未来   
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらん
ぼ」 

  

NPO 法人しぶたね   
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ   
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス   
長岡療育園家族会   
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク   
日本レット症候群協会   
広島きょうだい会 VVSC   
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福井県自閉症協会   
北陸きょうだい会   
横浜きょうだいの会   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-3）【きょうだいも参加できる慢性疾病児童やその家族を対象としたレクリエーショ
ン活動】 

（団体名） （備考：自由記載等） 
NPO 法人 ALD の未来を考える会   
NPO 法人 EPO   
SMA 家族の会   
あすなろ会 サマーキャンプ 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO   
NPO 法人親子はねやすめ   
カモミールの会（5p-症候群の子を持つ家族の会） 外部の障害児支援団体

の企画する宿泊キャン
プの開催要項について
会員へ周知している。 

公益財団法人がんの子どもを守る会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい児ケアひまわり   
魚鱗癬の会   
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人子育てひろばほわほわ   
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会   
NPO 法人こどものちから   
一般社団法人子供プラス未来   
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらん
ぼ」 

  

障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ   
小児神経難病の児と家族を支援する会   
信州きょうだいの会優 YOU   
先天性代謝異常症のこどもを守る会/ひだまりたんぽぽ   
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス   
つぼみの会   
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス   
長岡療育園家族会   
NPO 法人なかよしねっと   
日本コケイン症候群ネットワーク   
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日本二分脊椎症協会   
日本ムコ多糖症患者家族の会   
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会）   
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～   
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan   
認定 NPO 法人ファミリーハウス   
認定 NPO 法人ポケットサポート   
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-4）【きょうだいと保護者のふれあい促進企画】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 EPO   
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
カモミールの会（5p-症候群の子を持つ家族の会） 交流会への参加につい

て親だけでなく、きょ
うだい児の参加も受け
付けている。 

公益財団法人がんの子どもを守る会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい会 Shirabe   
きょうだい児ケアひまわり   
きょうだいの会 famille   
公益財団法人京都 YMCA   
京都こどもきょうだい会えるも   
倉敷市総合療育相談センター   
ケアラーアクションネットワーク   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人子育てひろばほわほわ   
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらん
ぼ」 

  

NPO 法人しぶたね   
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ   
信州きょうだいの会優 YOU   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
広島きょうだい会 VVSC   
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-5）【病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

きょうだい児ケアひまわり   
公益財団法人京都 YMCA   
NPO 法人こどものちから   
NPO 法人しぶたね   
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ   
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ   
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（表 2-6）【きょうだいを含む家族の付添宿泊支援】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

glut1（グルットワン）異常症患者会   
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO   
認定 NPO 法人うりずん   
NPO 法人親子はねやすめ   
かごしまファミリーハウス   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会   
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ   
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス   
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティー
ズ・ジャパン 

  

認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク   
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会   
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan   
認定 NPO 法人ファミリーハウス   
北海道ファミリーハウス  
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-7）【自宅訪問してきょうだい支援】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 ALD の未来を考える会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会   
若年性ハンチントン病親の会（日本ハンチントン病ネットワー
クに所属） 

  

NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス   
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク   
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（表 2-8）【きょうだいへのグリーフケア】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 ALD の未来を考える会   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
きょうだいの会 famille   
NPO 法人こどものちから   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス   
認定 NPO 法人ポケットサポート そのものとして行うわ

けでなく、結果的にそ
うなり継続的に関わっ
ています。 

認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
 
  



57 
 

（表 2-9）【きょうだいやきょうだいのことで悩む保護者への相談支援】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 ALD の未来を考える会   
CdLS Japan（コルネリア・デ・ランゲ症候群親の会）   
NPO 法人 EPO   
glut1（グルットワン）異常症患者会   
認定 NPO 法人あいち骨髄バンクを支援する会   
あすなろ会   
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
認定 NPO 法人うりずん   
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい会 SHAMS   
きょうだいの会 famille   
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会）   
京都こどもきょうだい会えるも   
京都府自閉症協会   
魚鱗癬の会   
ケアラーアクションネットワーク   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人子育てひろばほわほわ   
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会   
NPO 法人こどものちから   
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらん
ぼ」 

  

若年性ハンチントン病親の会（日本ハンチントン病ネットワー
クに所属） 

  

障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ   
腎性尿崩症友の会   
社会福祉法人すずらんの会ぱれっと   
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ   
一般社団法人全国筋無力症友の会   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
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先天性代謝異常症のこどもを守る会/ひだまりたんぽぽ   
胆道閉鎖症の子どもを守る会   
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス   
つぼみの会   
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク   
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会）   
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～   
認定 NPO 法人ファミリーハウス   
福井県自閉症協会   
北陸きょうだい会   
認定 NPO 法人ポケットサポート   
北海道自閉症協会札幌分会（札幌ポプラ会） 参加自由な茶話会 
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ   
横浜きょうだいの会   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-10）【啓発活動：講演会・シンポジウムの開催】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 ALD の未来を考える会   
TS つばさの会   
認定 NPO 法人あいち骨髄バンクを支援する会   
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ   
認定 NPO 法人うりずん   
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES   
おかやま SASA   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい会 SHAMS   
きょうだい支援の会   
きょうだい支援を広める会   
きょうだいの会 famille   
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会）   
京都府自閉症協会   
魚鱗癬の会   
ケアラーアクションネットワーク   
NPO 法人こどものちから   
NPO 法人しぶたね   
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ   
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン   
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会   
NPO 法人ちいきのなかま   
つぼみの会   
とうかつきょうだい支援企画実行委員会   
東京兄弟姉妹の会   
NPO 法人なかのドリーム   
NPO 法人日本トゥレット協会  
日本二分脊椎症協会   
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ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会）   
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会   
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan   
認定 NPO 法人ファミリーハウス   
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会）   
北陸きょうだい会   
横浜きょうだいの会   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-11）【啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

NPO 法人 ALD の未来を考える会   
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
NPO 法人親子はねやすめ   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
きょうだい会 SHAMS   
きょうだい支援の会   
きょうだい支援を広める会   
京都府自閉症協会   
ケアラーアクションネットワーク   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会   
NPO 法人こどものちから   
NPO 法人しぶたね   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会   
つぼみの会   
東京兄弟姉妹の会   
NPO 法人なかのドリーム   
日本二分脊椎症協会   
日本レット症候群協会   
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 会報に、きょうだい・し

まいのメッセージコー
ナーを設け、日頃の思
いなども発信してもら
っています。 

認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会   
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan   
認定 NPO 法人ファミリーハウス   
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会）   
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-12）【その他啓発活動】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト きょうだいの体験談、
親、きょうだい支援団
体、専門家等へのイン
タビュー記事のインタ
ーネット上の発信。 

あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ リカバリーカレッジの
開校。 

NPO 法人親子はねやすめ 団体活動にボランティ
アとして参加頂く。 

カモミールの会（5p-症候群の子を持つ家族の会） 当会創立 20 周年記念誌
(非公開)作成の際に「き
ょうだい児の想い」の
コーナーを設け、きょ
うだい児からのメッセ
ージを掲載し、想いを
共有した。当会ＨＰの
リンク集に「きょうだ
いじの会」のＵＲＬを
掲載し、間接的ではあ
るが情報提供をしてい
る。当会ＨＰのリンク
集に「きょうだいじの
会」のＵＲＬを掲載し、
間接的ではあるが情報
提供をしている。 

聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダの会 インターネット上での
発信。 

きょうだい会 SHAMS   
きょうだい支援を広める会 講演会か研修会の部類

に入るかもしれません
が、「きょうだい支援実
践報告会」は【実践】に
重きを置いています 

きょうだい児ケアひまわり   
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きょうだいの会 famille   
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会）   
ケアラーアクションネットワーク   
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 依頼をうけて、協力す

る。 
NPO 法人こどものちから   
NPO 法人しぶたね シブリングデーに合わ

せた啓発活動や、百貨
店でのブース出展等 

障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン インターネット上での
発信 

全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） RDD（世界希少難治性

疾患の日）の開催、勉強
会の開催 ☆これらで
難病をあつかう際には
必ず「きょうだい」につ
いても話題提供するよ
うにしています。 

認定 NPO 法人ファミリーハウス   
北陸きょうだい会   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-13）【きょうだい支援に関する研修会の実施】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ   
あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ   
認定 NPO 法人うりずん   
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES   
公益財団法人がんの子どもを守る会   
NPO 法人ぎふと   
きょうだい会 SHAMS   
きょうだい支援の会   
きょうだい支援を広める会   
きょうだいの会 famille   
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会）   
京都こどもきょうだい会えるも   
京都府自閉症協会   
ケアラーアクションネットワーク   
NPO 法人しぶたね   
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ   
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会）   
とうかつきょうだい支援企画実行委員会   
東京兄弟姉妹の会   
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会）   
北陸きょうだい会   
北海道自閉症協会札幌分会（札幌ポプラ会）   
横浜きょうだいの会   
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ   
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（表 2-14）【その他きょうだい支援】 
（団体名） （備考：自由記載等） 

Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 全国のきょうだい支援
団体、イベント、ニュー
ス、書籍・映画等の情報
のインターネット上の
集約と発信 

認定 NPO 法人うりずん 障がいを持つご利用者
を土曜日などに積極的
に お 預 か り す る こ と
で、きょうだいと保護
者との時間を持っても
らうこと 

カモミールの会（5p-症候群の子を持つ家族の会） 学会の家族会ブース参
加の際に、きょうだい
児にも手伝ってもらっ
たことがある。  

きょうだい支援の会 なお、過去行ってきた
米国きょうだい支援プ
ロジェクトの資料等の
翻訳冊子発行は 2019
年 3 月をもってきょう
だい支援を広める会に
移管しました 

きょうだい支援を広める会 依頼を受けての講演会
講師、きょうだい支援
実践者のための情報交
換の場（ML や FB グル
ープ）の提供 

ケアラーアクションネットワーク   
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあそび創造広場
TSURUMI こどもホスピス 

きょうだいを含めた、
子どもひとり一人への
ケア活動（遊び中心） 

NPO 法人しぶたね 講師派遣、寄稿等 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 障がい児の母向けのワ

ークショップ  
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認定 NPO 法人スマイルオブキッズ きょうだい児保育事業
（横浜市の認可外の保
育施設として認定を受
けています） 

日本水頭症協会 10 年ほど前に、きょう
だい支援のレク活動を
しましたが、現在は行
っておりません。 

ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 特別支援学校と連携し
て、きょうだい児への
周知活動 

認定 NPO 法人ポケットサポート 小 児 が ん フ ォ ー ラ ム
（講演会・シンポジウ
ム）内での冊子の配付、
その会の運営の手伝い 

北海道自閉症協会札幌分会（札幌ポプラ会） きょうだいも参加でき
る「地下鉄マナー講座」
のような研修を協賛し
ています。 
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（表 3-1）【特に疾患や障害を限定していない】 
（団体名） 

NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
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ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-2）【小児がん】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
認定 NPO 法人あいち骨髄バンクを支援する会 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
公益財団法人がんの子どもを守る会 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
NPO 法人こどものちから 
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
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全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ミルフィーユ小児がんフロンティアーズ 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-3）【腎臓疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
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NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-4）【呼吸器疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
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公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-5）【心臓疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
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とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-6）【内分泌疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
腎性尿崩症友の会 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
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とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 

 
  



79 
 

（表 3-7）【膠原病】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
あすなろ会 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
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公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-8）【糖尿病】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
つぼみの会 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
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公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-9）【先天性代謝異常】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 ALD の未来を考える会 
NPO 法人 EPO 
glut1（グルットワン）異常症患者会 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
魚鱗癬の会 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
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一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
先天性代謝異常症のこどもを守る会/ひだまりたんぽぽ 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
日本ムコ多糖症患者家族の会 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 

 
  



85 
 

（表 3-10）【血液疾患（小児がんを除く）】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
認定 NPO 法人あいち骨髄バンクを支援する会 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
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公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-11）【免疫疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
CAPS 患者・家族の会 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
一般社団法人全国筋無力症友の会 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
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とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-12）【神経・筋疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
SMA 家族の会 
TS つばさの会 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
若年性ハンチントン病親の会（日本ハンチントン病ネットワークに所属） 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
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一般社団法人全国筋無力症友の会 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-13）【消化器疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
胆道閉鎖症の子どもを守る会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
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とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-14）【染色体または遺伝子に変化を伴う症候群】（特に疾患や障害を限定していない
団体も再掲） 

（団体名） 
CdLS Japan（コルネリア・デ・ランゲ症候群親の会） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
カモミールの会（5p-症候群の子を持つ家族の会） 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
魚鱗癬の会 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人こどものホスピスプロジェクトあそび創造広場 TSURUMI こどもホスピス 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
若年性ハンチントン病親の会（日本ハンチントン病ネットワークに所属） 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
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小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
日本コケイン症候群ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-15）【皮膚疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
TS つばさの会 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
魚鱗癬の会 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
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NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-16）【骨系統疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
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NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-17）【脈管系疾患】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
NPO 法人しぶたね 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
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NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-18）【医療的ケアを必要とする疾患や障害】（特に疾患や障害を限定していない団体
も再掲） 

（団体名） 
NPO 法人 ALD の未来を考える会 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
認定 NPO 法人うりずん 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
NPO 法人子育てひろばほわほわ 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
若年性ハンチントン病親の会（日本ハンチントン病ネットワークに所属） 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
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一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
先天性代謝異常症のこどもを守る会/ひだまりたんぽぽ 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
社会福祉法人東大寺福祉事業団奈良親子レスパイトハウス 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
NPO 法人表皮水疱症友の会 Debra Japan 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道ファミリーハウス 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-19）【発達障害】（特に疾患や障害を限定していない団体も再掲） 
（団体名） 
NPO 法人 EPO 
Sibkoto シブコト障害者のきょうだいのためのサイト 
NPO 法人愛知県自閉症協会・つぼみの会 
公益社団法人ア・ドリーム ア・デイ IN TOKYO 
認定 NPO 法人アフタースクールぱるけ 
あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ 
NPO 法人えんぱわめんと堺/ES 
おかやま SASA 
NPO 法人親子はねやすめ 
かごしまファミリーハウス 
NPO 法人ぎふと 
きょうだい会 SHAMS 
きょうだい会 Shirabe 
きょうだい支援の会 
きょうだい支援を広める会 
きょうだい児ケアひまわり 
きょうだいの会 famille 
公益財団法人京都 YMCA 
京都きょうだい会（京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会） 
京都こどもきょうだい会えるも 
京都府自閉症協会 
倉敷市総合療育相談センター 
ケアラーアクションネットワーク 
認定 NPO 法人芸術と遊び創造協会・東京おもちゃ美術館 
神戸心身障害者をもつ兄弟姉妹の会 
認定 NPO 法人こども医療支援わらびの会 
一般社団法人子供プラス未来 
児童発達支援センター倉敷学園きょうだい児の会「さくらんぼ」 
障がい児のきょうだいと家族を支援する会ブレイブキッズ 
障がい者のきょうだいの会ファーストペンギン 
小児神経難病の児と家族を支援する会 
信州きょうだいの会優 YOU 
社会福祉法人すずらんの会ぱれっと 
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認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 
全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（全国きょうだいの会） 
一般社団法人全国ファブリー病患者と家族の会 
先天性代謝異常症のこどもを守る会/ひだまりたんぽぽ 
NPO 法人ちいきのなかま 
とうかつきょうだい支援企画実行委員会 
公益財団法人ドナルド･マクドナルド･ハウス・チャリティーズ・ジャパン 
NPO 法人なかのドリーム 
NPO 法人なかよしねっと 
認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 
ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 
バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 
認定 NPO 法人パンダハウスを育てる会 
広島きょうだい会 VVSC 
福井県自閉症協会 
ふくおか・筑後きょうだい会（筑後市社会福祉協議会） 
北陸きょうだい会 
認定 NPO 法人ポケットサポート 
北海道自閉症協会札幌分会（札幌ポプラ会） 
北海道ファミリーハウス 
横浜きょうだいの会 
認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 
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（表 3-20）【その他】 
（団体名） （備考：自由記載等） 
あんなか兄弟姉妹会ケセラセラ 精神疾患 
認定 NPO 法人うりずん 重症心身障がい児（医ケア、重症心身障がい児どちら

かであれば、上記疾患名いずれかに関わらず契約でき
るため対象となる） 

聞 こ え な い き ょ う だいを も つ
SODA ソーダの会 

聴覚障害（難病やその他の障害との重複を含む） 

さっぽろきょうだい会 精神疾患 
NPO 法人しぶたね 病気全般 
東京兄弟姉妹の会 統合失調症、双極性障害、うつ病などの精神疾患、特

に慢性期の患者を抱える兄弟姉妹を支援しています。 
長岡療育園家族会 重度心身障害 
日本水頭症協会 水頭症 
日本二分脊椎症協会 二分脊椎症やそれによく似た疾患の方 
日本レット症候群協会 レット症候群 
認定 NPO 法人ファミリーハウス 事故等 
フレーレ・ねっと 障害のある方の青年期のきょうだいを対象、障害種別

は問わない。 
 
 
 



106 
 

別紙４                                                                                           
                                                                                                 

研究成果の刊行に関する一覧表 
                                                                                                 
      書籍         なし                                                                         
     
 

 著者氏名  論文タイトル名 書籍全体の 
 編集者名 

 書 籍 名 出版社名  出版地 出版年  ページ 

        

        

        

 
                                                                                                 
      雑誌         なし 
                                            
 

  発表者氏名   論文タイトル名  発表誌名   巻号  ページ   出版年 

      

      

      

 
 






















