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小児慢性特定疾病その他の疾病をもつ児童等の健全な育成のため、小児慢性特定疾病児童等自立
支援事業の積極的な実施及び内容の充実を図るとともに、先進的事例や好事例等の情報提供を行う
などにより、各自治体において取り組み可能な事業内容を紹介し、都道府県等の取組を支援するため
に、厚生労働科学研究「小児慢性特定疾病児童等自立支援員の相談支援に関する研究」研究班
（研究代表者：檜垣高史）にていくつかの自治体における取組についてまとめているところです 。

平成28-29年度 補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業）） （Ｈ２８ -難治等（難）-一般 - ０３６）

小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究

1



各地の自立支援員事業について情報収集
先進的・好取組事例の例示（事業内容別に分析）

全国の先進的・好事例集を作成・発行

自立支援事業の先進的取組に関する
情報の収集

慢性疾病児童等地域支援協議会の実効的運営
モデルを例示

小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究

（実効的運営モデルの作成）

好事例へのアンケート・ヒアリング・視察結果から
実効的な支援に必要な要素を抽出
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１ NPO法人・患者団体
２ 医療機関
（大学病院、こども病院、訪問看護ステーション、難病支援センターなど）

３ 地方公共団体の「保健所」「難病センター」などが自立支援事業を実施

委託先の事業形態 委託先の事業形態により運営に特徴がある。
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愛媛県
ラ・ファミリエの取り組み

事業形態：NPO法人・患者団体が中心となっている場合
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就労・自立支援 相談窓口

心理・発達検査

プロジェクト
委員会

小児科外来

自立支援員

企業・事業所
雇用・就労体験・施設訪問

社会福祉士

支援企業・事業所医師・看護師・保健師

自立支援員・相談支援員

学校教育関連

患者会・家族会

行政（愛媛県・松山市）

相談支援事業・システム開発

社会福祉士

ｼﾞｮﾌﾞｻﾛﾝ

臨床心理士

ー小児慢性特定疾病児童等の自立支援事業ー

学校・教育委員会
就園・就学相談・学習支援

ラ・ファミリエ
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多職種・多分野の連携



『慢性疾患をのりこえていく子どもたちのジョブプロジェクト』

愛媛県
松山市

家族会

学校教育関連

プロジェクト委員会で検討
『愛媛モデル』

自立支援員

医療者

企業

相談支援員

議員
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相互交流支援
自立に向けた勉強会
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直接支援
ICT機器による遠隔支援

地域の病院

タブレット
端末

退院

病院スタッフと
大学教員との協働

学習支援者養成

タブレット
端末

自宅等

重い病気を抱える子どもたちの学び支援活動

学習支援ボランティア

教育学部学生
医学部学生

継続支援
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静岡県
静岡県立こども病院の取り組み

事業形態：医療機関（子ども病院）が中心となっている場合
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京都府
乙訓保健所の取り組み

事業形態：保健所が中心となっている場合
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新規申請（年間約30件） ：全員

継続申請（年間約150件）：希望者
医療的ｹｱ児

保健師の面談・アンケート

A : 5.4%・・・個別支援が必要
B : 14.3%・・何らかの支援が必要

（集団支援等）
C : 80.3%・・必要時に支援

支援必要度判定

21

申請窓口である保健所の保健師が面談等
により、地域の小慢児の状況を把握すること
で、必要な支援につなげることができる。

保健所保健師にとって、小慢は研修等の
機会が乏しい。

窓口となり、必要な機関・支援につなげる
力量は有している。
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乙訓養護教諭部会での情報提供、意見交換（定例）

乙訓学校長会での情報提供

教育・学校との連携
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向日市

長岡京市

大山崎町

・母子手帳交付

・母親父親学級

・（妊婦訪問）

・不妊治療給付事業

・乳児訪問（全数）・未熟児訪問
・乳児期前・後期健診（全数）

・乳児相談、離乳食教室

・１歳６か月児・３歳児健診（全数）

・幼児相談 ・（遊びの教室）

・保育園等巡回相談

予 防 接 種

[医療給付]未熟児養育医療・自立支援医療（育成医療） H25～
乳幼児健診要フォロー者等の二次クリニック

乙訓

保健所

・発達支援専門クリニック（＊発達障害の疑いを有する児の専門的な相談）

・児童虐待未然防止対策事業（すこやか子育て相談）

・発達障害児早期発見・早期療育支援事業（専門相談、従事者研修等）

・小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（療養相談、交流会等）

・在宅療養児支援事業

[医療給付]  
特定不妊治療費
助成

[医療給付] 
・小児慢性特定疾病医療費助成 先天性代謝異常検査費用補助

連 携

子育てコンシェルジュ（妊娠から子育てまでの包括支援対策事業）

市町村（母子保健）との連携
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地域における保健師の力

見 る 聴 く

つなぐ 動かす
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小児慢性特定疾病児童等自立支援員研修の研修内容骨子「案」の作成
《平成28-29年度厚労科研「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究」研究班》

小児慢性特定疾病児童等及びその家族からの個別の相談に応じた適切な支援が提供されるよ

う、都道府県等は、その実施する小児慢性特定疾病児童等自立支援事業における相談支援を

担当する者として小児慢性特定疾病児童等自立支援員を配置する等により、関係機関等との連

絡及び調整を行い、相談の内容に応じて関係機関等につなぐほか、個別に各種の自立支援策

の活用を提案する等に取り組むよう努める。

《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本的な方針（平成27年厚生労働省告示第431号）第7の3》

【小慢自立支援員配置の根拠】

【小慢自立支援員の意見】

※小児慢性特定疾病児童等自立支援員：以下「小慢自立支援員」とします

〇 小慢自立支援員のための体系的な研修会を開催してほしい

〇 研修会は年間に複数箇所で開催してほしい（遠いと参加しにくい）

〇 「こういう場合どうする」といった演習も研修にとりいれてほしい

《平成28年度厚労科研「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究」報告書》

自立支援員研修の指導要領（案）の作成

小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究
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自立支援員による具体的な
支援活動等について

ケーススタディ等の演習形式もとりいれて、退院時支援、

保育所・幼稚園・学校への入園・入学支援、在学中支援、

学習支援、就労支援、きょうだい支援、保護者支援等につ

いて理解する。さらに、互いの実務経験を踏まえた情報交

換、情報共有を行い、支援の質の向上を目指す。

小児慢性特定疾病児童等自立支援員研修の研修内容骨子「案」の作成
《平成28-29年度厚労科研「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究」研究班》

【研修内容骨子「案」作成の方法および進捗】
現在各地域で小慢自立支援員をされている方々等にご協力いただき、ニーズを
踏まえて、研修内容の骨子を現在作成中。

小児慢性特定疾病対策の概要
自立支援員の役割について

小児慢性特定疾病対策の概要、関連制度等を学ぶ。

自立支援員の役割、求められている資質、コミュニケー

ションスキル等、さらに地域の支援関係者とのネットワーク

構築の意義や方法等を理解する。

基礎編

応用編

過去の自立支援員研修会の開催経験から、学ぶべき情報が多岐にわたり情報量も多い
ことが明らかとなっているため、基礎編・応用編による2段構えの研修システムを視野に入
れて作成する。
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小児慢性疾病患者調査（愛媛県、松山市 2016年）
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【平成28-29年度の研究から見えてきた自立支援事業における今後の課題】

小児慢性特定疾病児童及びその家族のニーズを踏まえた、

各地域における自立支援事業の積極的な実施及び尚一層の内容の充実

好事例集を参考にした各自治体における自立支援事業の展開および活性化。

自立支援事業の質的向上を目指す必要がある。

経年的に本事業の取り組み状況を知る必要がある。
各自治体における取り組み・好事例の継続的な情報提供が必要である。

小児慢性特定疾病児童及びその家族のニーズを把握・対応する必要がある。

教育関連の相談内容が多い。
自立、就労に向けての相談内容も多い。
ニーズに合わせて相談窓口をさらに拡充していく必要がある。
きょうだい等の支援も課題である。

自立支援員の支援（スーパーバイズ、メンター）も重要な課題である。
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