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研究要旨 

平成 27 年１月より実施されている小児慢性特定疾病児童等自立支援事業において、都道

府県、指定都市、中核市は、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」

という。）を配置する等して、各種支援策の活用の提案及び利用計画の作成、関係機関との

連絡調整、相談の内容に応じて関係機関等につなぐ等を実施することにより、小児慢性特定

疾病児童等の自立・就労の円滑化を図ることに努めることとなった。 

小慢自立支援員による相談支援のなお一層の充実を目指し、本分担研究では相談対応に

おける参考資料としての「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談対応モデル集」を

作成した。 

 

研究協力者 

菅野芳美（北海道療育園旭川小児慢性特定

疾病相談室） 

福士清美（東北大学病院小児科・小慢さぽー

とせんたー） 

筥崎宏文（なないろくれよん福祉センター

こども相談部） 

日和田美幸（なないろくれよん福祉センタ
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儀間小夜子（NPO 法人こども医療支援わら

びの会） 
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赫多久美子（立教大学） 

塩之谷真弓（中部大学幼児教育学科） 

山田晴絵（旭川市役所） 
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A. 研究目的 

 

全て児童は、児童の権利に関する条約の

精神にのっとり、適切に養育されること、そ

の生活を保障されること、愛され、保護され

ること、その心身の健やかな成長及び発達

並びにその自立が図られることその他の福

祉を等しく保障される権利を有する（児童

福祉法第 1 条）。また、疾病児童等の健全な

育成に係る施策は、疾病児童等の社会参加

の機会が確保されることを旨として、社会

福祉をはじめとする関連施策との有機的な

連携に配慮しつつ、総合的に実施されるこ

とが必要である（平成 27 年厚生労働省告示

第 431 号）。 

そこで、慢性的な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

児童等の健全育成及び自立促進を図るため、

都道府県、指定都市、中核市（以下「都道府

県等」という。）は、平成 27 年 1 月より、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以

下「小慢自立支援事業」という。）に取り組

むこととなった。 

小児慢性特定疾病児童等の成人後の状況

を見ると、多くの者が就労し、又は主婦等と

して自立した生活を営んでいるが、一方で、

求職活動を行ったが就労できない者もいる

など、成人期に向けた切れ目のない支援に

より、一層の自立促進を図る必要がある。こ

のため、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（以下「小慢自立支援

員」という。）を配置し、小慢自立支援員に

よる各種支援策の活用の提案及び利用計画

の作成、関係機関との連絡調整、相談の内容

に応じて関係機関等につなぐ等を実施する

ことにより、自立・就労の円滑化を図ること

に努めることとなった。小慢自立支援員の

要件として、保健師、就労支援機関での相談

支援経験者、その他相談支援業務に従事し

た経験のある者等が想定されるが、業務を

適切に実施できる者であればよく、特段の

資格要件等は設けられていない。一方で、

「小慢自立支援員のための体系的な研修会」

や「小慢自立支援員をスーパーバイズする

機関」といった「小慢自立支援員の育成の

場」の設置を求める声がある。 

そこで本研究において、小慢自立支援員

の育成の場や、小慢自立支援員の実際の活

動場面において、参考となりうる相談対応

事例集を作成することとした。 

 

B. 研究方法 

 

（2018 年度） 

 小慢自立支援員として相談支援をしてい

る研究協力者に、それまでの相談支援経験

をもとに、どのような相談をうけうるか架

空事例の作成を依頼し、架空事例を収集し

た。 

（2019 年度） 

小慢自立支援員として相談支援をしてい

る研究協力者に、架空事例に対してどのよ

うに対応するかヒアリングし、以下につい

て検討した。 
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1. 相談内容を患者及び家族より聴取する

にあたり特に把握しておきたいこと 

2. 情報提供の内容 

3. 助言の内容 

4. 関係機関への連絡調整について 

5. その他の支援 

6. 把握しておきたい知識 

7. 平時からしておきたい準備 

 2019 年度は 2018 年度に収集した架空事

例のうち 5 つの事例について上記の分類に

そって対応方法等について検討した。 

（2020 年度） 

 2020 年度は 2018 年度に収集した架空事

例のうち 6 つの事例について上記の分類に

そって対応方法等について検討した。 

 2019 年度から 2020 年度にかけて検討し

た 11 の事例について、その対応モデルを

「小児慢性特定疾病児童等自立支援員によ

る相談対応モデル集」としてまとめた。 

 

C. 研究結果 

 

 検討した 11 の架空事例（表 1）は【生活

全般】、【保育】、【学校】、【就労】、【医療】の

5 つの分野に大別された。11 の架空事例の

モデル対応を網羅した「小児慢性特定疾病

児童等自立支援員による相談対応モデル集」

を作成し、研究班が運営するウェブサイト

に 公 開 し た 。（ https://www.m.ehime-

u.ac.jp/shouman/wp-

content/uploads/2021/03/mokuji02.pdf） 

 

《考察》 

本研究においてモデル対応を検討した11

事例は、小慢自立支援員が頻繁に相談対応

するであろう内容と考えられる。しかし小

慢児童やその兄弟姉妹の「非行」、「性的逸脱

行動」、「自殺未遂」等の深刻な事例について

は検討されていない。今後の検討課題と考

えられる。 

モデル対応に関する検討を重ねている中

で、小慢自立支援員には、相談対応するにあ

たり、多岐にわたる支援施策や事業の概要

について把握している必要があることが分

かった。今後、小慢自立支援員の研修等が開

催される場合、本研究にて検討された「把握

しておきたい知識」について学ぶ機会があ

ってよいのではないかと考えられる。 

また、小慢自立支援員の多くは「悩みや不

安について共感の気持ちをもって時間をか

けて傾聴するだけでも、患者自身や家族は

安心する印象がある」との意見を持ってい

た。相談対応として、必ずしも情報提供や助

言、関係機関へつなぐ必要はないことがあ

ることが分かった。 

本研究にて作成された「小児慢性特定疾

病児童等自立支援員による相談対応モデル

集」について、小慢自立支援員その他の関係

者より助言いただき、今後、内容の検討、必

要に応じた改変・増補を行い、「改訂版」を

作成するとよいのではないかと考えられる。 

 

D. 健康危険情報 

なし 

 

E. 研究発表 

2021 年 2 月 11 日に、本研究班が主催する

成果報告会にて本報告書の内容を発表した。 

 

F. 知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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（表 1） 

分野 架空事例 

生活全般 慢性疾病にかかっている児童の入院に付き添ってあげたいが、就労できなく

なってしまい経済的に不安である 

生活全般 慢性疾病にかかっているが、民間の医療保険に入れるのかどうか知りたい 

保育 保育所に入所できるかどうか不安である 

学校 小学校入学前に慢性疾病を診断され、学校にどう相談したらよいかわからな

い 

学校 慢性疾病のことについて児童がクラスメイトにどう説明したらよいかわから

ない、説明した後クラスメイトがどのような反応をするか不安である 

学校 慢性疾病にかかっていることで児童がいじめを受けているがどうしたらよい

か 

学校 教諭や級友から慢性疾病についての理解が得られず、児童が「学校へ行きた

くない」といい始めた。学校とのやりとりを含めどうしたらよいかわからな

い 

学校 進学する中学校が、児童に対して慢性疾病にかかっていることを配慮してく

れるかどうか不安だ 

就労 学習の遅れや障害があるため、就労できるのか不安 

就労 職場において、業務内容が体力的につらい 

 


