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甲田 隆（弘前大学大学院教育研究科教授） 
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大関彰久（福島大学人間発達文化研究科特任教授） 
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Ａ．研究目的 

病弱教育と連携した小慢児童等の教育分野

向け支援に関する検討を行い、小児慢性特定疾

病の相談支援体制の充実を図ることを目的と

する。 

Ｂ．研究方法 

児童福祉法改正前（小児慢性特定疾患時代）

研究要旨 

本研究は、小児慢性特定疾病児の教育、患者会との連携に関する研究である。これまで、障

害福祉のナショナルセンターにおいて、トライアングルプロジェクトという、教育と福祉の

情報共有に関する課題を解決するための方策の検討や、それぞれの分野の連携のための人材

育成に関する検討を行ってきた。国立障害者リハビリテーションセンターにある発達支援情

報センターのポータルサイトと人材育成のための e-learning のサイトを作成した。疾病を抱

える多くの子どもは、小中学校に在籍しながら、特別なサポートを受けられていない。本研究

では、トライアングルプロジェクトの教育と医療版と位置づけている。 

具体的には、現在「小児慢性特定疾病情報センター」ポータルウェブサイトに掲載されてい

る「病気の子どもの理解のために」という支援冊子の改訂を病弱特別支援学校校長会ととも

に行った。一部改訂が終了し、HPへの掲載を待っている。また、ICTを活用して、小中学校等

に在席する病気の子どもの相談支援の充実を目的に、病弱教育研究者の協力を得て、北海道、

青森県、福島県、新潟県で、病弱教育と連携した相談支援モデル構築を模索した。中でも、北

海道では、北海道難病連との連携の元、ICTを活用した自立支援員体制の評価と構築を行い、

相談事例を積み重ねている。 

令和４年度厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

「小児慢性特定疾病における医療・療養支援および疾病研究の推進に関する研究」 
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に、厚生労働科学研究費補助金で、病弱教育を

活用した自立支援施策の充実に向けた検討を、

北海道をフィールドに行った。この調査時点

（H26 年）での課題と比較し、行政関係者、医

療関係者へのヒアリングに基づき、今後の北海

道におけるこの分野の課題の抽出と相談支援

体制の構築を行う。併せて、現在「小児慢性特

定疾病情報センター」ポータルウェブサイトに

掲載されている「病気の子どもの理解のために」

という支援冊子の改訂を病弱特別支援学校校

長会の協力を得て行い、発信情報の更新を図る。 

Ｃ．研究結果 

R3 年度に、五稜郭養護学校の病弱部門の閉鎖

と閉校、八雲養護学校の札幌への機能移転によ

り、北海道の病弱教育は札幌へ集約されたが、

現在の北海道の病弱教育体制は、10年前に比べ

ると、在籍児童生徒数の減少、札幌市立山の手

養護学校の縮小、コドモックルに併設している

道立手稲養護学校の、北海道全域に向けたセン

ター的機構が機能しておらず、全般的に弱体化

が進んだ。 

 

反面、10 年前に課題であったコドモックルの

地域支援機能（親子入院、発達障害のペアトレ、

地域巡回指導等、療育センターからの伝統）の

活用は、道難連を中心とする相談支援体制の強

化に向け、協力関係が構築できた。道難連には、

R4年度より、相談支援員が配置されており、両

者の連携協力が確認された。 

 北海道では、移行期医療支援センターが、国

立病院機構北海道医療センターに設置される

ことが決まっている。北大病院には、既に小児

がん、小児循環器疾患の移行支援事業が確立し

ており、全道の小児慢性特定疾病全体をカバー

する体制をどうするか、北海道庁担当課の旗振

りに期待がかかる。札幌市は、道の小慢事業と

は一線を画しており、北海道、札幌市の小慢地

域支援協議会の両方に参画している道難連の

調整機能が問われている。 

医療機関と教育機関の有機的連携に関して、

道教委とも協議を行ったが、病弱教育の立場が

弱く、教育機関のセンター的機能の強化は、い

まだ課題である。 

道難連は、直接子どもの難病の親の会が構成

メンバーであり、困難ケースの把握が可能であ

る。R4年度は、北海道在住の病弱教育研究者に

協力を求め、自立支援員の相談機能を充実・強

化できた。今後は、公的機関につなぐ仕組みの

構築など、相談支援体制の更なる充実を行い、

北海道の病弱教育との連携を模索したい。 

自立支援員の研修には、国立障害者リハビリ

テーションセンターにある発達支援情報セン

ターのポータルサイトと人材育成のための e-

learning のサイトの活用を進め、R5 年 2 月に

は、小慢相談支援に関わる家計者向けに講演を

行った。 

2008-2014 年に作成した「病気の子どもの理

解のために」という支援冊子の改訂を、全国病

弱特別支援学校校長会の協力を得て行った。今

後改定が終了した冊子を、順次ポータルサイト

の掲載予定である。 

Ｄ．考察 

令和 4年度は、児童福祉法改正前（小児慢性

特定疾患時代）に、厚生労働科学研究費補助金

で行った北海道プロジェクトの研究と比較し、

山の手養護学校
北大病院と分校

子ども発達支援総合セ
ンターとのぞみ分校

市立札幌山の手支援学校
（北海道医療センターに併設）
北海道手稲養護学校
（こどもっくるに併設、札医大に訪問）
北海道手稲養護学校三角山分校
（北海道医療センターに併設）
北海道札幌養護学校
（北海道がんセンターに訪問）
北海道東川養護学校（旭川医大に訪問）

北海道の病弱教育の特徴（Ｒ３現在）

Ｒ２．８八雲病院が北海道医療セ
ンターへ機能移転
それに伴い八雲養護学校も札幌
へ機能移転し、手稲養護学校の
分校となる。
全国で初めての道立学校と政令
市の市立学校が同一校舎の学校
として設置される。

五稜郭養護学校の病弱部門
の閉鎖と閉校、八雲養護学校
の札幌への機能移転により、
北海道の病弱教育は札幌へ
集約される。

五稜郭養護学校病弱児の受け入
れなくなる（H28.4月～）
Ｒ３．３閉校

コドモックルと道立保健所、札幌市保健所
手稲養護学校・山の手養護学校と病弱特別支援学級の重層的ネットワーク化

コドモックルと手
稲養護学校

Ｒ２．８八雲病院及び
八雲養護学校の札幌
への機能移転
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北海道における病弱教育の弱体化が明らかっ

なった。北大小児科、札幌医大小児科への、こ

の研究事業への協力依頼を改めて行い、コド

モックル（北海道立子ども総合医療・療育セン

ター）と道難連の協力体制を行えたことから、

道難連の相談支援体制を強化し、医療面での支

援を得たうえで、病弱教育の充実の向けての道

教委、札幌市教委への働きかけを行うという方

向が良いと考えられる。 

支援冊子の改定は、順調に進んでいる。現在

の改定は、以前の冊子のマーナ―チェンジを目

指したものである。10年の歳月の経過から、紙

媒体や pdf によるダウンロードだけでは、必要

な方への情報提供の仕組みとしては不十分で

あることが確認できた。今後は、スマートフォ

ン対応、小慢患者に必要な情報を精査し、内容

の充実を図る必要がある。 

北海道の相談支援体制をモデルに、青森県、

福島県、新潟県での展開を模索した。いずれの

県も、相談支援体制は不十分で、研究協力者と

連携し、相談支援体制の横展開を図りたいと考

えている。 

Ｅ．結論 

児童福祉法改正後の北海道の相談支援体制

が明らかになった。病弱教育は、この間弱体化

が進んだが、医療面での支援の充実が進んだ。

現在「小児慢性特定疾病情報センター」ポータ

ルウェブサイトに掲載されている「病気の子ど

もの理解のために」という支援冊子の改訂を、

全国病弱特別支援学校校長会の協力を得て行

い、発信情報の更新が図れた。 

Ｆ．研究発表 

1. 論文発表 

なし。 

2. 学会発表 

なし。 

Ｇ．知的財産権の出願・登録状況（予定を

含む。） 

1. 特許情報 

なし。 

2. 実用新案登録 

なし。 

3. その他 

なし。 
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