
高知県知事 濵田省司 殿

国の第 4期がん対策推進基本計画を受けて各都道府県に対する小児がん患者・家族からの要望
高知県バージョン

公益財団法人がんの子どもを守る会・高知支部

先日、提出させていただいた要望書を、次期がん対策計画の策定に当たっての重要な配慮事項として認
識いただくことをお願い申し上げるとともに、現在「がんの子どもを守る会・高知支部」に寄せられてい
る、下記相談事項を特に優先して要望いたします。

記
【医療・福祉】
（１） 小児・ＡＹＡ世代がん患者の経済的な負担の軽減を図ってください。（要望４）

※小児期の小児がん治療の後遺症・晩期合併症により新たな疾患、障害を患っても２０歳以上の
小児がん患者（経験者）は、小児慢性特定疾病医療助成の対象外となります。さらに「障害者手
帳」の認定を受けられない、また「介護保険」の対象外となると在宅での療養をする場合、何も
支援が受けられず、本人、家族にとって経済的、精神的負担となります。
※小児がんの種類のよっては、高知県では治療ができず県外の病院での治療が必要となる場合が
あります。治療が長期となれば親は付き添いのため、仕事を辞めなければならない場合もあり、
収入が減額する上に交通費、親の滞在費などさらに経済的負担が生じています。

【教育分野】
（１）入院患児の教育ポケットをなくすよう病院、教育委員会の連携体制の強化を望みます。（要望７）
※ 現在高知県では、高知大学附属病院/県立江ノ口特別支援学校高知大学附属病院分校、高知医療セ
ンター/市立三里小学校分室として院内学級が開設されていますが、高知医療センター院内学級
は分室のため病院からの入院連絡がなければ開室されません。現在小児がんの治療は、数回の入
退院を繰り替えし行われます。２回目以降の治療は、計画されている予定入院となりますが、病
院と教育委員会双方の連絡遅延により入院初日より教育を受けられない児童生徒がいます。治療
を受ける病院の違いにより教育を受ける機会に違いが生じています。

（２） 退院後、地元の学校に復学を希望する場合は病気を理由に拒絶しないでください。また、バリア
フリー化も含め、合理的配慮の提供の徹底を図ってください。また、通常学校、学級での理解・
配慮が進むよう、相談・研修体制の推進を図ってください。（要望７）（要望１２）
※退院後地元小学校への通学が可能となった児童家族が、原籍学級への復帰を希望したところ学
級担任の病気への理解不足から病弱児学級への転籍を勧められた。児童家族の各方面への働き掛
けで現在は、原籍学級に通学している。

以上
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公益財団法人がんの子どもを守る会・高知支部からの要望への回答

【医療・福祉】

（１）小児・ＡＹＡ世代がん患者の経済的な負担の軽減を図ってください。（要望４）

※小児期の小児がん治療の後遺症・晩期合併症により新たな疾患、障害を患っても２

０歳以上の小児がん患者（経験者）は、小児慢性特定疾病医療助成の対象外となりま

す。さらに「障害者手帳」の認定を受けられない、また「介護保険」の対象外となる

と在宅での療養をする場合、何も支援が受けられず、本人、家族にとって経済的、精

神的負担となります。

※小児がんの種類のよっては、高知県では治療ができず県外の病院での治療が必要と

なる場合があります。治療が長期となれば親は付き添いのため、仕事を辞めなければ

ならない場合もあり、収入が減額する上に交通費、親の滞在費などさらに経済的負担

が生じています。

〔回答〕（健康対策課）

２０歳未満でがんに罹患した方の多くは、小児慢性特定疾病として医療費助成のほか日

常生活用具給付などの福祉サービスを受けることができます。

小児慢性特定疾病の認定を受けた方は、２０歳以降は指定難病制度へ移行となりますが、

がんは指定難病の対象疾病に含まれていないため、介護保険が適用となる４０歳までは在

宅療養にかかる福祉サービスが受けられません。

また、２０歳代、３０歳代でがんに罹患された方についても同様に福祉サービスの適用

はありません。

このような制度的な課題は全国的に解決を図るべきものであると考えており、全国知事

会を通じて国に提言してまいりたいと考えております。

その一方で、制度の見直しが図られるまでの間は、地方自治体として対応可能な策を講

ずることも重要と考えますので、他県で実施している事業内容も参考に、本県として若年

がん患者の在宅療養への支援制度の創設について検討してまいります。

なお、遠隔地の病院において医師の治療を受けるための旅費や、患者を一人で通院させ

ることが危険な場合の付添人の交通費などは医療費控除が利用できる場合があります。
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【教育分野】

（１）入院患児の教育ポケットをなくすよう病院、教育委員会の連携体制の強化を望みます。

（要望７）

※ 現在高知県では、高知大学附属病院/県立江ノ口特別支援学校高知大学附属病院分校、

高知医療センター/市立三里小学校分室として院内学級が開設されていますが、高知

医療センター院内学級は分室のため病院からの入院連絡がなければ開室されません。

現在小児がんの治療は、数回の入退院を繰り替えし行われます。２回目以降の治療は、

計画されている予定入院となりますが、病院と教育委員会双方の連絡遅延により入院

初日より教育を受けられない児童生徒がいます。治療を受ける病院の違いにより教育

を受ける機会に違いが生じています。

〔回答〕（特別支援教育課）

医療機関で教育を受けるには、児童生徒が教育を受けることができる状態であるかどう

か、医師の許可が必要となります。

そのうえで、教育対応については、高知江の口特別支援学校高知大学医学部附属病院分

校、高知市立三里小中学校分教室ともに、入院期間２週間以上を目安に、医師の許可が下

りた日を転入日とし、保護者の意向が確認できれば対応を開始します。

しかし、場合によっては、入院後、医師の許可が下りるまでに日数を要することがありま

す。

入級に関する医療との連携体制については、医学部附属病院分校は日常的な情報共有に

より、学校が入院情報を入手します。一方、三里分教室は、該当者がいる場合に、病院から

高知市教育研究所に連絡が入る仕組みになっています。

高知県教育委員会としましては、児童生徒に学習空白ができないように対応することは

必要だと考えますので、今後も、高知市教育委員会と医療機関における教育対応の現状に

ついて共有するとともに、できる限り早く教育対応をとることができるように努めてまい

ります。
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【教育分野】

（２）退院後、地元の学校に復学を希望する場合は病気を理由に拒絶しないでください。ま

た、バリアフリー化も含め、合理的配慮の提供の徹底を図ってください。また、通常

学校、学級での理解・配慮が進むよう、相談・研修体制の推進を図ってください。（要

望７）（要望１２）

※退院後地元小学校への通学が可能となった児童家族が、原籍学級への復帰を希望し

たところ学級担任の病気への理解不足から病弱児学級への転籍を勧められた。児童家

族の各方面への働き掛けで現在は、原籍学級に通学している。

〔回答〕（特別支援教育課）

入院のための転学の場合、退院後は前籍学級に戻ることが原則となっています。しかし、

退院後の病気の状態によっては、子ども一人一人の教育的ニーズを踏まえたうえで、保護

者との合意形成を図りながら、病弱・身体虚弱学級等、必要とされる学びの場を検討する

ことがあります。

その際、インクルーシブ教育の観点から、同学年の通常の学級の中で、必要な合理的配慮

を提供しながら、学習を行うという視点をもつことは大切と考えます。

県教育委員会では、毎年２回、市町村教育委員会の就学事務担当者を対象とした連絡会

を実施しています。その中で、通常の学級における必要な合理的配慮や、適切な学びの場

の検討について、周知しております。

今後も引き続き、市町村教育委員会との連絡会を活用し、適切な就学について、周知を図

ってまいります。
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