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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

総合研究報告書 

 

（令和3年度～令和5年度） 

 

「小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究」 

ブロック別小児慢性特定疾病児童等自立支援員連絡会 

（ブロック別自立支援員連絡会） 

 

研究代表者 檜垣 高史（国立大学法人愛媛大学 大学院医学系研究科 地域小児周産期学講座 教授） 

研究分担者 三平 元（千葉大学付属法医学教室研究センター 特任講師） 

研究協力者 西 朋子 （認定NPO法人ラ・ファミリエ 理事・小慢自立支援員） 

越智 彩帆（認定NPO法人ラ・ファミリエ 小慢自立支援員） 

 

 

 

 

【研究分担者】 

三平元（国立大学法人千葉大学附属法医学教育研究

センター・特任講師） 

滝川国芳（学校法人京都女子学園京都女子大学発達

教育学部・教授） 

樫木暢子（国立大学法人愛媛大学大学院教育学研究

科・教授） 

【研究協力者】 
西朋子 認定NPO法人ラ・ファミリエ 理事・小慢自
立支援員 
越智彩帆 認定NPO法人ラ・ファミリエ 小慢自立支
援員 
 

Ａ．研究目的 

自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実を図

るために、全国をブロックに分けて小児慢性特定

疾病児童等自立支援員の意見交換会を実施した。

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の相談支援

事業におけるモデル対応集に挙げられる架空事例

の作成、および、自立支援員同士の情報交換によ

り、各都道府県での事業の質の向上を図ることを

目的とした。 

 

Ｂ．研究方法 

 

令和４年度に、中国・四国、九州、東北、東海・

北陸の厚生局の管轄地域単位において、ブロック

別自立支援員連絡会を開催した。Web 会議システ

ムを用いて、自立支援員が集い、自立支援事業の実

施状況について意見交換を行った。自立支援員ら

により意見交換及び情報共有を行い、また仮想事

例を用いた課題に対する支援策について検討し、

研究要旨 

ブロック別小児慢性特定疾病児童等 自立支援員連絡会を、令和４年度は、中国・四国（10/15）、

九州（10/16）、東北（10/29）、東海・北陸（11/11）において、令和 5 年度にも、北海道ブロック

（10/14）、関東・甲信越ブロック（11/29）において開催し、意見交換及びアンケート調査を行った。  

常に相談できる相手が必要で、ガイドブックや手引き、小慢自立支援員同士の交流の機会が有用

であるとの意見が多かった。自立支援の困りごとについての自由記述からは、予算面、人的パワー、

周知啓発、ニーズの把握と対応などの内容が記載されていた。「県内に自立支援員が一人なので、同

じ立場の人と相談しながら業務を行うことができない」など、「気軽に相談できる窓口」、「ほかの自

治体の取り組みを知れる機会」、「交流の場を通しての情報交換」などの要望が多かった。 

自立支援員連絡会を継続し、さらに多くの地域の自立支援員による自立支援事業における課題抽

出や意識調査を行う必要があるが、支援者を支援するための基礎資料となった。 

自立支援員同士による意見交換を行うことにより、相談窓口機能向上、事業の質の向上が大きく

期待され、好事例や困りごとの対応策など情報提供を行うなど、支援者支援の重要性が示され、本

研究班の重要な役割であることが明らかになった。 
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モデル対応集の基礎資料とした。 

令和５年度においても、ブロック別自立支援員連

絡会を継続して行い、意見交換及びアンケート調査

を行い、自立支援員に対する意識調査から、支援者

を支援するための基礎資料を作成した。アンケート

調査は、「実施主体間での連携」「小慢自立支援員

として相談できる相手」「相談できる内容」「医療

機関との連携」「認知度を上げるための工夫」「小

慢自立支援員また小慢自立支援事業担当者として

の困りごと」「本意見交換会のような小慢自立支援

員同士の交流の機会の有効性について」「ガイドブ

ックや手引きについて」「小慢自立支援員に必要な

サポート」などについて、Google フォームによる

オンライン自記式質問紙を用いて実施した。 

 

（倫理面への配慮） 

回答は匿名とし、自記式質問紙への回答をもって

調査協力への同意とみなした。 

 

 

Ｃ．研究結果 

 

令和４年度は、中国・四国（10/15）、九州（10/16）、

東北（10/29）、東海・北陸（11/11）において開催

した。自立支援員の交流により、ニーズや、各施設

での好事例を知り、自立支援事業としてできるこ

とを知るなど、情報共有を行うことができた。各地

域での任意事業の展開に寄与するものと思われる。 

また、仮想事例を用いて、支援策について自立支援

員を中心として検討し、モデル対応集を作成する

ための基礎資料とした。 

令和 5年度においても、継続的に行った。北海道

ブロック（10/14）、関東・甲信越ブロック（11/29）、

において開催し、意見交換及びアンケート調査を

行った。 

自立支援員としての勤務形態は、専任が 43％、

兼任が 47％であった、自立支援員の普段のの業務

場所は、保健所内が 37％、病院内が 22％、県庁内

が 17％、相談支援センターが 13％であった。 

自立支援員として相談できる相手としては、保健

師（８）、医師（６）、小慢自立支援員（５）、行政

職員、小慢担当者（４）、上司（４）、行政職員、小

慢以外（３）看護師（３）が上位を占めていた。 

相談内容については、就職や就労について、きょう

だいに関することについては、相談相手が少なか

った。常に相談できる相手が必要で、ガイドブック

や手引き、小慢自立支援員同士の交流の機会が有

用であるとの意見が多かった。自立支援の困りご

とについての自由記述からは、予算面、人的パワー、

周知啓発、ニーズの把握と対応などの内容が記載

されていた。「県内に自立支援員が一人なので、同

じ立場の人と相談しながら業務を行うことができ

ない」など、「気軽に相談できる窓口」、「ほかの自

治体の取り組みを知れる機会」、「交流の場を通し

ての情報交換」などの要望が多かった。 

（表１，２） 

 

Ｄ．考察 および Ｅ．結論 

自立支援員連絡会を継続し、さらに多くの地域

の自立支援員による自立支援事業における課題抽

出や意識調査を行う必要があるが、支援者を支援

するための基礎資料となった。 

自立支援員同士による意見交換を行うことによ

り、相談窓口機能向上、事業の質の向上が大きく期

待され、好事例や困りごとの対応策など情報提供

を行うなど、支援者支援の重要性が示され、本研究

班の重要な役割であることが明らかになった。 

 

 

 

Ｆ．研究発表 

令和５年度小児慢性特定疾病児童等支援者養成事

業による第１４回自立支援員研修会、および令和 5

年度の成果報告会で公表した。 

 

 

 

Ｇ．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む。） 

1. 特許情報 

なし 

 

2. 実用新案登録 

なし 

 

3. その他 

なし 
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表１ 

 

表２ 

 


