
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

研究班で作成されたものであるが、「慢性疾患児の自立支援のための就園に向けたガイド 

ブック」は、医学的な状況、発達・生活上に配慮した情報シートが提示されており、就園支援の 

参考になります。 

 

 

保護者の就園相談 

                    ↓ 

自立支援員     区市町村（所管部署）    保育所等（園長・看護師）  

 

⇒「就園のための情報共有シート」を使っての聞き取り調査  

（医療機関、療育施設、市町村所管部署などとの連携）  

↓  

希望保育所との受け入れ可能性の検討・調整  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

就 学・就 園 支 援 

就園支援に関するリーフレットの案内 

難病患者及び小児慢性特定疾病児童等が、地域において安心して療養生活及び日常生

活を営むことができるよう、共生社会を実現するための支援が必要です。これまでも、難

病相談支援センター、保健所、ハローワーク等の就労支援機関、患者会等の関係者・関係機

関等による支援が行われてきておりますが、疾病特性や個々の状況等に応じて多様であ

ることから、適切に対応するために、地域における関係者の一層の関係強化を図っていく

ことが重要です。  

また、子どもの難病に関しては患者数が少ないこともあり、茨城県外の情報を理解して

おくことが必要になります。子どもの難病を支援する団体組織の活動や情報を患者やそ

の保護者が広く受けることができるように、ここでは、とくに就学(就園)支援に必要な資

料を提示いたします。 

4９ 

 

最初の相談の時に、どの程度の情報があると良いでしょうか。 

相談担当者はどのような情報をもっていると、希望保育所等と相談できるでしょうか。 

保育所等ではどのような情報があると受け入れの可能性を検討ができるでしょうか。 

                ↓ 
・疾病等による保育活動の具体的なレベルが確認できる  

・子どもの状態から生活レベルをどの程度整えられるか検討できる  

・入園前の準備・確認をできるだけ洗い出せる  

 

3 点を踏まえ、現場の意見も反映させ、必要最低限の情報を組み入れたもの 

 

就園相談の流れ 

就園のための情報共有シート 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/wp-content/uploads/2023/06/syuenguidebook.pdf 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

         

    

     https://kyoiku.pref.ibaraki.jp/gakko/tokubetsu-shien/tetsuzuki/ 

 

 

 

ＱR コード ↑ URL↓  
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就学支援に関する案内 

「障害がある子どもたちの就学・転入学の手続き」 

 

茨城県教育委員会ホームページでは、「障害がある子どもたちの就学・転入学の

手続き」という就学に関する相談窓口を掲載しています。 

 

＜障害のある子どもたちの対象にした教育の場＞ 

障害のある子どもたちを対象にした特別な教育の場としては、特別支援学校 

や小・中学校の特別支援学級、通級指導教室等があり、一人一人の教育的ニーズ 

や発達段階を考慮して適切な教育が行われています。 

・就学(義務教育段階)の方 

・視覚や聴覚に障害のある就学前の乳幼児の方 

・特別支援学校高等部への入学を希望する方 

 

URL↑  ＱR コード → 

https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/wp-content/uploads/2023/06/syuenguidebook.pdf
https://kyoiku.pref.ibaraki.jp/gakko/tokubetsu-shien/tetsuzuki/


 

 

 

 

◆茨城県難病団体連絡協議会 

   相談窓口  難病連テレフォン相談・ピア相談（小児慢性疾患） 

月～金曜日  受付 : 10 時～16 時  

 問い合わせ 〒310-0851 水戸市千波町 1918 茨城県総合福祉会館 4 階 
TEL(FAX)029-244-4535 

http://ibananren.web.fc2.com/ 

＜加盟団体＞ 茨城県腎臓病患者連絡協議会、全国筋無力症友の会茨城支部、全国 

パーキンソン病友の会茨城県支部、茨城県心臓病の子どもを守る会、日本てんかん 

協会茨城県支部、日本リウマチ友の会茨城支部、茨城県後縦・黄色靭帯骨化症患者 

とその家族会（れんげの会）、（ＭＳいばらき）、いばらきＵＣＤＣＬＵＢ、 

日本ＡＬＳ協会茨城県支部、茨城県ダウン症協会（休会中） 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

https://nf-nanbyoujishien.com/ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.nanbyonet.or.jp/infomation/#consultation 

 

 

「難病の子どもと家族を支えるプログラム」 

 

日本財団「難病の子どもと家族を支えるプログラム」のホームページでは、難病の子

どもと家族が孤立しない、みんながみんなを支える地域づくりを目指して、支援に関す

る情報提供を行っております。 

おもな情報提供内容 

・相談に関するもの 

・音楽会やキャンプ等の催事についての情報 

その他の支援 

URL↑  ＱR コード → 

 

認定ＮPO 法人 難病の子ども支援全国ネットワーク 

 

認定ＮPO 法人「難病のこども支援全国ネットワーク」では、子どもたちとその家族、そ

れを支えるさまざま立場の人たちとのネットワークづくりを行っています。 

そしていろいろな分野で子どもたちと家族の「いのちの輝き」を高める活動を進めて

います。 

活動内容 

・相談、交流、啓発、地域活動 

・国立成育医療研究センターと連携して相談窓口の設置 

５１ 

URL↑  ＱR コード → 

http://ibananren.web.fc2.com/
https://nf-nanbyoujishien.com/
https://www.nanbyonet.or.jp/infomation/#consultation


 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.shouman.jp/disease/ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.nise.go.jp/nc/study/others/disability_list/health/supportbooklet 

 

小児慢性特定疾病情報センター（国立成育医療研究センター） 

 

「小児慢性特定疾病情報センター」は、国が定めた子どもの慢性疾病である小児慢性特定

疾病について様々な情報の一元化を図り、子どもとその家族、関係する支援団体、医療

機関や学会、教育機関や行政等の皆さまに、できるだけわかりやすく情報提供を行うこ

とを目的としているポータルウェブサイトです。 

小児慢性特定疾病情報管理事業により、国立研究開発法人国立成育医療研究センターが

運営しています。 

 

問い合わせ 〒157-8535 東京都世田谷区大蔵 2-10-1 

国立研究開発法人国立成育医療研究センター内小児慢性特定疾病情報センター 

活動内容 

・小児慢性特定疾病情報センターとして小児慢性特定疾病に関する情報提供 

・医療費助成の情報提供 

・治療についての情報提供 

・自立支援、自治体窓口 （小児慢性特定疾病児童等支援事業の実施） 

・難病の子ども支援全国ネットワークと連携して相談窓口の設置 

 

ＱR コード → URL↑  

ＱR コード → 

学校の先生向け冊子 

「病気の子どもの理解のために」 は 独立行政法

人国立特別支援教育総合研究所のホームページを

ご参照ください     URL↓ 

独立行政法人 

国立特別支援教育総合研究所 

 

独立行政法人国立特別支援教育総

合研究所は、我が国の特別支援教育

のナショナルセンターとして設置さ

れ、特別支援教育に関する研究のう

ち主として実際的な研究を総合的に

行い、及び特別支援教育関係職員に

対する専門的、技術的な研修を行う

こと等により、特別支援教育の振興

を図ることを目的としています。 
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https://www.shouman.jp/disease/
https://www.nise.go.jp/nc/study/others/disability_list/health/supportbooklet


 

「避難行動要支援者名簿」の情報については、災害時どのような支援が必要であるか難

病患者自身の希望も含めて、地域の自治体や支援等関係者と日頃から共有するが重要

です。できるだけ名簿に登録し、いざというときに備えておきましょう。 

 

 

◆平時からの災害への備え 

 

 

お住いの市町村では、「災害対策基本法」に 

基づき、災害が発生するおそれがある場合 

に自ら避難することが困難な方のために、 

円滑かつ迅速な避難の確保のため「避難行 

動要支援者名簿」を作成しています。 

 

避難行動要支援者名簿の詳細については、 

お住いの市町村にお問合せください。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.pref.ibaraki.jp/hokenfukushi/yobo/shitpei/documents/bousaigaidobukkukaiteibann.pdf 

 

○ 避難行動要支援者とは 

要配慮者のうち、災害が発生し、又は災害が発生するおそれがある場合に自ら避難する 

ことが困難な者であって、その円滑かつ迅速な避難の確保を図るために特に支援を 

要するもの（災対法第 49 条の 10 第 1 項）。 

 

○ 避難行動要支援者名簿とは 

地域防災計画の定めるところにより、避難行動要支援者について避難の支援、安否の確 

認その他の避難行動要支援者の生命又は身体を災害から保護するために必要な措置を 

実施するための基礎とする名簿（災対法第 49 条の 10 第 1 項）。 

 

 

 

 

 

 

 

避難行動要支援者名簿への登録について 

◆災害時等への支援 
 

「難病患者のための防災ガイドブック」 → 

難病カフェ「アミーゴ」で、難病患者に役立

つ情報として、利用しやすいかたちにまと

めています 

 

    

「難病患者のための防災ガイドブック」   

URL↓    QR コード→ 

５３ 

https://www.pref.ibaraki.jp/hokenfukushi/yobo/shitpei/documents/bousaigaidobukkukaiteibann.pdf


 

 

   

県では、難病等で在宅人工呼吸器等を使用している方のために「災害支援手帳」を作成 

しています。この手引きは災害に備えて必要事項を記入し、常時、人工呼吸器の側に置 

き、緊急時には医療情報カードとして活用できるようになっております。 

災害時の対応については、家族や主治医、訪問看護師、ケアマネージャー、保健師等の 

支援者と平時からよく相談しておきましょう。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.pref.ibaraki.jp/hokenfukushi/chiiki/nanbyo/documents/saigaisienntetyou.pdf 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

茨城県ホームページから
ダウンロードください  
 

難病等で在宅で人工呼吸器を使用している方へ 

URL↓  

ＱR コード↑ 

 

 

 

 

東京電力パワーグリッド株式会社からのお知らせ 

自宅で人工呼吸器等の医療機器をご使用し、バッテリー等の代替電源が無く自衛措置がとれない方

につきましては、小型発電機を可能な限りお貸しいたします。（台数に限りがあり、お貸しできない場

合がございます。） 

なお、停電発生時の情報につきましては、東京電力パワーグリッドのホームページや TEPCO 公式ス

マートフォンアプリ「TEPCO 速報」もご活用ください。 

 

【東京電力パワーグリッドコンタクトセンター】 

電話番号：0120-995-007 

受付時間：月曜日から金曜日 9 時 00 分から 17 時 00 分（土日祝日、年末年始を除く） 
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