
資料１－２

法・基本方針

難病対策地域協議会 慢性疾病児童等地域支援協議会

根 拠 法 難病の患者に対する医療等に関する法律（平成２６年５月３０日法律第 児童福祉法（昭和２２年１２月１２日法律第１６４号）

５０号） 第１９条の２２ 都道府県は、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業と

（難病対策地域協議会） して、小児慢性特定疾病児童等に対する医療及び小児慢性特定疾病児

第３２条 都道府県、保健所を設置する市及び特別区は、単独で又は共 童等の福祉に関する各般の問題につき、小児慢性特定疾病児童等、そ

同して、難病の患者への支援の体制の整備を図るため、関係機関、関 の家族その他の関係者からの相談に応じ、必要な情報の提供及び助言

係団体並びに難病の患者及びその家族並びに難病の患者に対する医療 を行うとともに、関係機関との連絡調整その他の厚生労働省令で定め

又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用に関連する職務に従事する る便宜を供与する事業を行うものとする。

者その他の関係者（次項において「関係機関等」という。）により構 ２ 都道府県は、前項に掲げる事業のほか、小児慢性特定疾病児童等自

成される難病対策地域協議会（以下「協議会」という。）を置くよう 立支援事業として、次に掲げる事業を行うことができる。

に努めるものとする。 一 小児慢性特定疾病児童等について、医療機関その他の場所におい

て、一時的に預かり、必要な療養上の管理、日常生活上の世話その

他の必要な支援を行う事業

二 小児慢性特定疾病児童等が相互の交流を行う機会の提供その他の

厚生労働省令で定める便宜を供与する事業

三 小児慢性特定疾病児童等に対し、雇用情報の提供その他小児慢性

特定疾病児童等の就職に関し必要な支援を行う事業

四 小児慢性特定疾病児童等を現に介護する者の支援のため必要な事

業

五 その他小児慢性特定疾病児童等の自立の支援のため必要な事業

３ 都道府県は、前項各号に掲げる事業を行うに当たつては、関係機関

並びに小児慢性特定疾病児童等及びその家族その他の関係者の意見を

聴くものとする。

４ 前３項に規定するもののほか、小児慢性特定疾病児童等自立支援事

業の実施に関し必要な事項は、厚生労働省令で定める。

根拠方針 難病の患者に対する医療等の総合的な推進を図るための基本的な方針 小児慢性特定疾病その他の疾病にかかっていることにより長期にわたり

（平成２７年厚生労働省告示第３７５号） 療養を必要とする児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基

第７の（２）のオ 本的な方針(案)

国は、難病の患者、その家族、医療従事者、福祉サービスを提供する 第７の一

者、教育関係者及び就労サービス従事者などにより構成される難病対策 疾病児童等の健全な育成に係る施策が、福祉サービス、乳幼児期から

地域協議会（法第３２条第１項に規定する難病対策地域協議会をいう。 の発達支援、就学前教育、学校教育、就労支援に関する施策と有機的に

以下同じ。）の地域の実情に応じた活用方策について検討するとともに、連携し総合的に実施されるよう、都道府県等は、慢性疾病児童等地域支

都道府県、保健所を設置する市及び特別区は、難病の患者への支援体制 援協議会の活用等により、疾病児童等の健全な育成に係る施策への関係

の整備を図るため、早期に難病対策地域協議会を設置するよう努める。 機関等の理解と参画が得られるよう努める。


