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2026年 7月 17日 

文部科学大臣 松本 洋平 様 

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会 

代表理事 大黒 宏司 

 

難病や慢性疾病のある病児への教育を求める要望書 

 

日頃より難病や小児慢性疾病をはじめ、病気を抱える子どもたちへの施策を推進いただ

き、心から感謝申し上げます。私ども、日本難病疾病団体協議会には先天性の疾病や小児

期に発病した小児を抱える団体が多く加盟しています。難病・慢性疾病児にとっては、そ

の病児に合った療育や教育が受けられるかどうかが、その後の人生に大きな影響を及ぼす

ことになります。 

インクルーシブ教育という方向性は浸透したものの、近年、情緒障害児学級の入級が急

増し、病弱児が取り残されている現状があります。 

また、学校生活での不安を抱え、登校できないこどもたちの実態が明らかにされていま

せん。それらの課題を改善し、難病・慢性疾病児が適切な教育を受けられるよう、下記の

通り要望します。 

 

1．病弱児への適切な教育の場の保障 

（1） 就学先決定にあたっては、こどもに合った教育の場（普通学級、特別支援学級、特

別支援学校等）を選べるよう、保護者の希望を尊重しつつ選択肢を増やす意味で

も、丁寧な説明や施設整備の改善等、教育委員会への指導をしてください。 

（2） 入院治療や病気療養の実態に合わせ、学籍に囚われることなく、地域の普通学級、

特別支援学級、特別支援学校、訪問教育、院内学級等で、切れ目のない教育が受け

られるようにしてください。そのために ICTを活用した、オンライン授業等の実態

調査を行ってください。 

（3） 医療的ケアの必要な病児が幼稚園、学校、施設などに通えるよう、必要に応じて看

護師の配置を進めてください。また、地域の学校や教育委員会に対し、医療、福祉

との連携が図られるよう指導してください。 

（4） てんかん、心臓病、炎症性腸疾患、がん等、様々な病気を抱えて通学している病児

が増えてきています。教職員、特別支援教育コーディネーター、養護教諭に対し

て、難病・慢性疾患児や医療的ケア児についての研修会を実施し、病弱教育に対す

る理解と実践能力を培ってください。 

（5） 小児慢性特定疾病の家族の相談窓口が少ないため、学校の対応に苦慮しているケー

スが多々あります。家族だけで孤立することなく、スクールソーシャルワーカー

や、スクールカウンセラー、行政等の連携を進め、年に 1回以上家族を含めたケー

ス会議等を行う体制を作ってください。 

 

2．「命の尊厳」について考える教育 

がん教育と同様に、難病教育を実践してください。見た目ではわからない病気や障害

をもつ当事者や家族の声を伝える教育カリキュラムを作ってください。 
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3．震災など緊急時において、病児の安全がはかられるような体制の整備 

（1） 自力で他の児童生徒と一緒に避難できない病児が、震災などの緊急時に取り残され

ることなく安全に避難できるよう、避難訓練時には避難経路を確認し、個別の緊急

時避難マニュアルを作成し、担任任せではなく、全職員で共通理解できる体制作り

を行うよう指導してください。 

（2） 学校において予備用治療薬の保管の検討をお願いします。 

（3） 避難所として使用される学校施設において非常用電源及び冷暖房の完備を進めてく

ださい。 

（4） 近年の猛暑・寒波や感染症流行時には、心臓病、呼吸器疾患、腎疾患、神経筋疾

患、自己免疫疾患、体温調節が難しい疾患等のある子どもの登下校、体育、屋外活

動、学校生活に大きな負担が生じるため、気温、暑さ指数、感染症流行状況等に応

じて、登校時間の調整、オンライン参加、体育や屋外活動の見学・代替課題、休憩

場所の確保、冷暖房の使用、水分・塩分補給、マスク着用の扱い、オンライン授業

や課題配信等を柔軟かつ速やかに実施できる体制を整えてください。 

 

4．小児慢性特定疾患児の不登校、登校渋りの実態調査 

健康上の理由で登校が困難な児童・生徒の実態は十分に把握されておらず、適切な支援

策の立案が困難です。そこで、スクールソーシャルワーカーやスクールカウンセラーの

相談件数を基に、病気や体調不良による登校困難の実態を調査してください。特に、疾

患が要因となり、疎外感や精神的負担から不登校や登校しぶりを引き起こす事例の有無

を明らかにしてください。 

 

5. 進級・進学・受験における合理的配慮の保障 

（1） 難病・慢性疾病のある子どもが、治療や体調不良による欠席や学習の遅れを理由に、

進級・進学・受験の機会を不当に狭められることのないようにしてください。   

（2） 欠席日数のみで機械的に判断せず、学習補充、柔軟な単位認定、別室受験・試験時間

延長・休憩・服薬等の合理的配慮、入院中・療養中の受験機会の確保、本人と保護者

への分かりやすい情報提供を行ってください。 

 

6．入院中及び在宅療養中の子どもの社会参加の保障 

入院中及び在宅療養中の子どもが、学習だけでなく友人との交流、遊び、学校行事や地

域活動への参加、心理的支援、ピアサポート、創作・読書・音楽・運動等の機会、退院

後の学校復帰に向けた段階的支援を受けられるよう、院内学級と地域学校の交流やオン

ライン等を活用したつながりを確保し、病気療養中の子どもを一人の子どもとして成長

発達を保障される存在として位置付けてください。 

 

以上 


