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研究要旨 

小児慢性特定疾病児童等（以下「小慢児童」という。）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、指定都市、中核市及び児童相談所設置市（以

下「都道府県等」という。）は、その実施する小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以下

「自立支援事業」という。）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「自立支援員」という。）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こととされている。 

自立支援員による相談対応の実態について明らかにされていなかったことから、本研究

では令和４年度に、自立支援員による相談対応（小児慢性特定疾病医療費の支給の申請（以

下「小慢医療費支給申請」という。）のときに付随して行われる相談対応を除く）の実態に

ついて調査（以下「医療費支給申請非対応相談機関における相談対応実態調査」という。）

した。その結果から、自立支援員は各種支援策の概要について理解を一層深め、助言の資質

を一層向上させ、連絡調整する可能性のある関係機関を把握し、傾聴の技量を一層向上させ

ることが望ましいと考察された。この考察に鑑み、本年度は自立支援員の一層の資質向上を

期して「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」（令和３年２月作成）

の続編である「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２（以下「モデ

ル集２」という。）を作成し、その成果を令和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において報告した。 

又、Web 会議システムを用いて、厚生局の管轄地域単位で自立支援員が集い、自立支援

事業の実施状況について意見交換を行った。他地域の自立支援員同士の顔の見える関係性

を構築できる機会を提供でき、自立支援員が感じている課題を共有することができた。 

これらの研究から、自立支援員の更なる資質の向上のためには「1. 各種支援策の概要を

把握」、「２. 支援策を所管する機関（団体）の担当者との顔の見える関係性構築」、「３. 小

慢児童の関係者、特に医師、看護師、医療ソーシャルワーカー等の医療関係者に「自立支援

員による支援」を周知」、「４. 「傾聴」、「対応を一緒に考える」、「伴走姿勢を感じてもらう」

技量の一層の向上」の４点が重要な留意点と考えられた。これらに留意して「自立支援員の

研修の在り方」を今後検討してゆくのが良いと思われる。 
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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）。又、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（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）（以

下「告示」という。））。 

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、中核市は平成 27 年 1

月より、自立支援事業に取り組むこととな

った（現在は児童相談所設置市も実施して

いる）。 

又、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（告示）こ

ととなった。 

自立支援員が相談対応を行っている場所

として、保健所、市役所等の地方公共団体の

施設、自立支援事業を受託した団体の施設

等が、自立支援事業実施主体のウェブサイ

トにて確認される。また自立支援員が相談

対応を行っている場所が、小慢医療費支給

申請をする場所と兼ねている地方公共団体

と、兼ねていない地方公共団体がある。兼ね

ていない場合は、小慢医療費支給申請の際

に、自立支援員に相談することはできず、自

立支援員と相談したい場合は、小慢医療費

支給申請とは別の機会に、自立支援員と対
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面、電話等により相談することになる。 

小慢医療費支給申請の対応をする保健所

における、相談支援の実態については「保健

所における相談支援の実態調査」（令和 2 年

度 厚生労働科学研究費補助金 難治性疾

患等政策研究事業 小児慢性特定疾病児童

等自立支援事業の発展に資する研究班）に

明らかにされている。しかし、小慢医療費支

給申請の対応を行っていない自立支援員に

よる相談対応する場における相談支援の実

態については明らかにされていない。そこ

で令和 4 年度、本研究分担班において、医

療費支給申請非対応相談機関における相談

対応実態調査を行った。自立支援員による

対応は（７機関１２月の相談対応全４，３３

６件のうち）「1. 各種支援策についての情

報提供」７４４件（１７%）、「2. 助言」８

２９件（１９%）、「3. 作成した「各種支援

策利用計画書等」の児童・保護者との共有」

６４件（１．５%）、「4. 関係機関との連絡

調整」１，２６９件（２９%）、「5. その他

対応」１，３１０件（３０%）、「6. 1.～5.に

該当せず、傾聴のみ」１，０３１件（２４%）

（重複回答あり）であった。 

これらの結果を踏まえ、自立支援員は各

種支援策の概要について理解を一層深め、

助言の資質を一層向上させ、連絡調整する

可能性のある関係機関を把握し、傾聴の技

量を一層向上させることが望ましいことに

鑑み、本年度は自立支援員の一層の資質向

上を期して「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 2」を作成

することとした。 

なお医療費支給申請非対応相談機関にお

ける相談対応実態調査において、「小慢児童

及び家族が新規相談の際に相談支援のこと

を知った場面」、「その他関係者による相談」

「連絡調整した関係機関」の設問の回答選

択肢「母子保健関係機関（者）」について、

「（母子保健関係機関にある）乳幼児保健担

当部署（者）」、「（母子保健関係機関にある）

小慢医療費支給申請担当部署（者）」、「（母

子保健関係機関にある）小学生以上のこど

もの相談担当部署（者）」のいずれも含まれ

ることから、再調査（以下「母子保健関係再

調査」という。）を行い、詳細を明らかにす

ることとした。 

又、全国各地の自立支援事業の実施状況

及び相談支援の課題を把握するために、昨

年度に引き続き、厚生局の管轄地域ごとの

自立支援員を参加者とした、Web 会議シス

テムを用いた「小児慢性特定疾病児童等自

立支援員によるより良い支援の在り方に関

する意見交換会」（以下「ブロック会議」と

いう。）を行うこととした。 

 

B. 研究方法 

令和 2 年度に行われた「小児慢性特定疾

病児童等自立支援事業の発展に資する研究」

において「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。

そこでは、自立支援員が頻繁に相談対応す

るであろう架空の 11 事例について対応モ

デルを示した。その際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おら

ず、今後の検討課題と考察された。その考察

に基づき、自立支援員として相談支援をし

ている研究協力者と、対応がやや難しいと

思われる架空事例を掲げ、対応モデル集の

続編（モデル集２）を作成することとした。

又、母子保健関係再調査のために、研究者に
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ヒアリングを行った。 

又、Web 会議システムを用いて、北海道

厚生局管轄地域内の自立支援員、関東信越

厚生局管轄地域内の自立支援員をそれぞれ

対象としたブロック会議を行い、自立支援

員による支援の周知啓発等について意見交

換を行った。 

 

C. 研究結果 

（１）次に掲げる架空事例について対応モ

デルを作成した。 

⚫ こどもの発達面や行動面に不安を

感じ、心配である。 

⚫ こどもが自傷行為をしているが、ど

うしたらよいかわからない。 

⚫ 慢性疾病があるため、幼稚園に入園

できるのかどうか不安である。 

⚫ （幼稚園・保育所からの相談）保護

者からの要望にこたえることがで

きず困っている。 

⚫ きょうだいが不登校となり、どうし

たらよいかわからない。 

⚫ 親の転勤が決まり、こどもが転校す

ることになるが、新しく通学する学

校が、こどもの病気のことを理解し

てくれるかどうか不安である。 

研究成果を、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

支援員研修会において報告（図１）した。又、

対応モデルについてはモデル集２として

「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取

組資料集（第２版）」に掲載した。 

 

（２）母子保健関係再調査 

a.「小慢児童及び家族が新規相談の際に相

談支援のことを知った場面」 

→回答「母子保健関係機関（者）」９２件

のうち 

《母子保健担当部署（者）》４件 

《小慢医療費支給申請担当部署（者）》８

３件 

《その他子ども又は子どもの保護者か

らの相談に応じる部署（者）》５件 

b.「その他関係者による相談」 

→回答「母子保健関係者」１４０件のうち 

《母子保健担当者》４８件 

《小慢医療費支給申請担当者》１６件 

《その他子ども又は子どもの保護者か

らの相談に応じる者》７６件 

c.「連絡調整した関係機関」 

→回答「母子保健関係者」１５５件のうち 

《母子保健担当部署》７４件 

《小慢医療費支給申請担当部署》７件 

《その他子ども又は子どもの保護者か

らの相談に応じる部署》７４件 

 

（３）北海道ブロック会議 

日時：令和５年１０月１４日（土） 

１０時～１２時 

参加者の所属する自治体： 

⚫ 北海道 

⚫ 札幌市 

⚫ 旭川市 

会議開催前ヒアリング（他の自立支援員に

聞きたいこと、気になっていること）： 

⚫ 当事者活動の立ち上げ支援を行って

いるか？ 行っている場合どう行っ

ているか？（「当事者本児・家族同士

の交流会（茶話会）等を定期的に行

いたい」等の問い合わせがあった場

合、その要望に対しての支援方法や、

当事者同士が主導で行えるよう移行
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の時期や方法） 

⚫ 努力義務事業の活動内容、予算化の

仕方、周知方法 

⚫ どのような相談が多いか？ 相談対

応を通して自立を促す働きかけを行

っているか？ その際ツールを使っ

ているか？ 

⚫ コロナ禍の影響により、当初予定し

ていた関係機関との連携体制構築が

進んでいない。 

⚫ 就学等教育関連の相談の際の連携先 

⚫ 他機関との情報共有のためのツール 

⚫ どういった努力義務事業を行ってい

るのか？ 

自立支援員による支援の周知啓発： 

⚫ 受給者証のお知らせと一緒に同封 

⚫ 小慢受給者証申請の時の聞き取り

シートに、自立支援員に共有してい

いかどうか同意を得る欄がある。同

意得られたら、自立支援員から電話

連絡 

⚫ 医療機関にチラシ配布 

⚫ 相談支援事業所にチラシ配布 

⚫ 相談支援を継続していくことで、い

ろんな機関とやりとりしていくな

かで相談も少しずつ増えてきた。 

努力義務事業取組状況： 

⚫ 相互交流：交流会 

⚫ 命と笑顔の発表会（こういう風に病

気と向き合ってきたんだよという発

表） 

⚫ 来年度から就労支援と学習支援を進

めていきたい。講演会などから。 

⚫ 「予算取りが大変だ」財政からなか

なか認められない。 

⚫ ガイドブックを作成している。 

⚫ 子どもたちがやってみたいと思える

ような、自分の病気のことや働く自

分を考えられるようなシートを作成

中。大学と共同研究 

⚫ 口腔ケアの講演 

挙がった課題： 

⚫ 「医療機関との連携がちょっと難し

くて」医療機関以外の立場である自

立支援員の必要性を感じていない人

も。自立支援事業を知らない病院も

多い。 

⚫ 予算の獲得。病気のない子たちと同

じ土俵で戦っていかないといけない

子どもたちを支援できるように、任

意事業をとっていきたい。生活困窮

家庭などの学習支援はすごく進んで

いるが、病気のある子どもたちの学

習支援はなかなか進めない。：小慢の

子達に学習支援や就職支援をして、

その後どうなったか長期的な目で追

跡していけると、効果が見せられる

のか。 

⚫ 社会性やコミュニケーション能力の

涵養の必要性 

 

（４）関東信越ブロック会議 

日時：令和 5 年１１月２９日（水） 

   １４時～１６時 

参加者の所属する自治体： 

⚫ 茨城県 

⚫ 水戸市 

⚫ 栃木県 

⚫ 群馬県 

⚫ 前橋市 

⚫ 埼玉県 

⚫ 川越市 
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⚫ 千葉市 

⚫ 船橋市 

⚫ 東京都 

⚫ 神奈川県 

⚫ 横浜市 

⚫ 新潟県 

⚫ 新潟市 

⚫ 山梨県 

⚫ 長野県 

⚫ 長野市 

会議開催前ヒアリング（他の自立支援員に

聞きたいこと、気になっていること）： 

⚫ 各県の自立支援員の人数や配置先、

活動内容等 

⚫ 任意事業の取り組み状況 

⚫ 交流会の開催時期 

⚫ 中核市における自立支援員の活動実

態（県自立支援員との連携、独自で

行っている必須事業、努力義務事業

の内容と工夫した点、地区保健師と

の連携など） 

⚫ 小児慢性特定疾病児童手帳の活用状

況 

⚫ 学習支援と就労支援：どのような事

をしているか 

⚫ 自立支援員が、小児慢性特定疾病児

童等が自立に向けた計画を策定する

ことの支援を行うとされているが、

具体的にどのような計画を策定して

いるか様式等があれば聞きたい。 

⚫ 他県の取組について。 

自立支援員による支援の周知啓発： 

⚫ ダイレクトメールの出し方（父宛に

出したら母と子に届いていないこと

が多かった） 

⚫ 経費を削減しつつ。年間スケジュー

ルが決まっていると受給者証のお知

らせと一緒に同封できる。 

⚫ 保健所の保健師さんからチラシを配

ってもらう。 

⚫ 地域のフリーペーパーに掲載。 

⚫ 医療機関の小児科宛にチラシを送る。

医療センター宛に送る。 

⚫ 当事者団体にお知らせ。 

⚫ 教育委員会に周知する。 

⚫ ホームページ、S N S 

努力義務事業取組状況： 

⚫ 相互交流支援、きょうだい支援の具

体的な取組内容について報告 

挙がった課題： 

⚫ 地域への事業の周知啓発（「毎年課題

に挙がる」と言う人が複数） 

 

D. 考察 

（１）モデル集２の作成 

モデル集２の作成にあたり、自立支援員

である研究協力者と協議した要点を次に掲

げる。 

⚫ 自立支援員は、各種支援施策を紹介

できるようにするために、多くの支

援施策について、概要を把握してお

かなければならない。又、それらの

施策を所管する機関の担当者と、顔

の見える関係性を相談前（平時）よ

り構築しておくべきである。 

⚫ 医療機関から紹介されて、自立支援

員による相談をうけることが多いこ

とから、自立支援員は、管轄の地域

にある医療機関の職員（医師、看護

師、医療ソーシャルワーカー等）と

顔の見える関係性を相談前（平時）

より構築しておくべきである。 
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⚫ 自立支援員は、小慢児童やその家族、

関係者からの話をよく聞くこと。情

報提供や助言、関係機関との連絡調

整を行うことなく、傾聴のみで対応

が終了することもある。傾聴の技量

を一層向上させる必要がある。 

⚫ 自立支援員は、各種支援施策におけ

る支援と同等の支援を必ずしも行う

必要はない。傾聴後、小慢児童・家

族と「一緒に」対応方法を考え、小

慢児童・家族にとって妥当と思われ

る支援施策の概要について、小慢児

童・家族にわかりやすく伝え、その

支援施策を利用することを勧めるの

が役目。 

⚫ 各種施策の情報提供や、関係機関の

窓口を案内して相談対応が終了する

こともあるが、関係機関へ相談する

際の準備を一緒に行ったり、関係機

関へ同行したり、その後課題が解決

したか再度連絡をしてもらい必要に

応じて支援を継続する、といった「伴

走」する姿勢を見せる（感じてもら

う）ことも、小慢児童・家族の安心

につながるかもしれない。また、課

題が一旦解決したとしても、しばら

くして別の課題が発生し、再度自立

支援員に相談することもありうるこ

とから「いつでも相談にくるといい

ですよ」と伝えるとよい。 

⚫ 相談を多く受けることで、その地域

で実施されている支援施策では不十

分な支援すべき内容が明らかになる。

すなわち、それが努力義務事業のニ

ーズともいえる。 

 

（３）（４）ブロック会議 

対面ではなく Web 会議システムではあ

るが、他地域の自立支援員同士の顔の見え

る関係性を構築できる機会を提供でき、自

立支援員が感じている課題を共有すること

ができた。主な課題としては、 

⚫ 自立支援員による支援を知らない医

療関係者の多さ 

⚫ 自立支援事業の周知の難しさ 

⚫ 努力義務事業として学習支援を行う

ことの難しさ 

⚫ 小慢児童の社会性やコミュニケーシ

ョン能力の涵養 

 

 「難病・小児慢性特定疾病地域共生ワーキ

ンググループとりまとめ」が令和２年１月

に発表されてから３年が経過した。 

 とりまとめによると 

とされている。相談を受ける立場にある自

立支援員がニーズや課題を把握していくた

めには、相談を多く受けることが重要と考

小児慢性特定疾病児童等の自立を支援

するためには、医療・保健・教育・福祉

等の分野の専門職を含む関係者が、個々

の児童等及びその家族のニーズや課題

を共有し、生活者の視点からも支援のあ

り方を考え、連携して対応していくべき

である。その際には、相談支援事業を通

じて、小児慢性特定疾病児童等自立支援

員（以下「自立支援員」という。）等がニ

ーズや課題を把握していくことがまず

は重要であり、自立支援員の更なる資質

の向上も必要となってくる。資質向上の

ために、自立支援員の研修の在り方を見

直すことが必要との意見もあった。 
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えられる。しかし、相談を多く受けるには

「準備」が必要であり、本研究から、その必

要な準備として、次のように整理できると

考えられる。 

「自立支援員の研修」においては、以上の４

点に特に留意すると良いと思われる。 

 

E. 結論 

モデル集 2 を完成させ、ブロック会議を

実施した。 

自立支援員の更なる資質の向上のために

は「1. 各種支援策の概要を把握」、「２. 支

援策を所管する機関（団体）の担当者との顔

の見える関係性構築」、「３. 小慢児童の関

係者、特に医師、看護師、医療ソーシャルワ

ーカー等の医療関係者に「自立支援員によ

る支援」を周知」、「４. 「傾聴」、「対応を一

緒に考える」、「伴走姿勢を感じてもらう」技

量の一層の向上」の４点が重要な留意点と

考えられた。これらに留意して「自立支援員

の研修の在り方」を今後検討してゆくのが

良いと思われる。 

 

F. 研究発表 

⚫ 「「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」の紹介」

令和５年度小児慢性特定疾病児童等支

援者養成事業第１３回自立支援員研修

会、令和５年 7 月２８日 

⚫ 「こどもが教育を受けることを支援す

るために知っておきたい施策・関係機

関」令和５年度小児慢性特定疾病児童

等支援者養成事業第１４回自立支援員

研修会、令和５年１１月８日 

 

G. 知的財産権の出願・登録状況 

なし

 

【相談支援にあたっての準備】 

⚫ 各種支援策の概要を把握 

⚫ 支援策を所管する機関（団体）の

担当者との顔の見える関係性構

築 

⚫ 小慢児童の関係者、特に医師、看

護師、医療ソーシャルワーカー等

の医療関係者に「自立支援員によ

る支援」を周知 

⚫ 「傾聴」、「対応を一緒に考える」、

「伴走姿勢を感じてもらう」技量

の一層の向上 
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こどもが教育を受ける
ことを支援するために
知っておきたい
施策・関係機関

令和5年度小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業
第14回自立支援員研修会（令和5年11月7～8日）

厚生労働科学研究費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）
小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究

研究分担者 三平 元（千葉大学付属法医学教育研究センター）

小児慢性特定疾病児童等自立支援員

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） （以下「小慢基本方針」という。）

【小慢基本方針 第七の三】

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。

【図１】第１４回自立支援員研修会資料
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小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援の目的

相談支援事業 小児慢性特定疾病児童等自立支援員
による支援

目的 都道府県等は、小児慢性特定疾病児
童等とその家族について、適切な療養
の確保、自立心の確立、必要な情報の
提供等の便宜を供与することで、日常
生活上での悩みや不安等の解消及び小
児慢性特定疾病児童等の健康の保持増
進及び福祉の向上を図る。

小児慢性特定疾病児童等の自立が円滑に
進むよう、小児期から成人期にかけて切れ
目のない支援を行う必要がある。
このため、小児慢性特定疾病児童等自立

支援員（以下「自立支援員」という。）に
よる各種支援策の利用計画の作成、関係機
関との連絡調整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促進を図る。

内容 1. 療育相談指導
2. 巡回相談指導
3. ピアカウンセリング
4. 自立心の育成相談
5. 学校、企業等の地域関係者からの相
談への対応及び情報提供

1. 自立支援に係る各種支援策の利用計画の
作成及びフォローアップ

2. 関係機関との連絡調整等
3. 慢性疾病児童等地域支援協議会への参加

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。）の配置の状況については、調査がなされており、多くの地方公

共団体において小慢自立支援員は配置されている。

しかし、小慢自立支援員による相談対応の実態については、明らか

にされていない。そこで、相談対応の実態を調査した。

（調査期間） 年 月～ 年 月（ か月間）

（調査対象）

旭川市、宮城県、仙台市、いわき市、東京都、静岡県、愛媛県、松山

市、鹿児島市の 地方公共団体が小慢自立支援員による相談支援を委

託した 団体

小慢自立支援員による相談対応の調査

「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援の実態調査」 年度厚生労働科学研究より引用
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調査結果:対応の内訳

「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援の実態調査」 年度厚生労働科学研究より引用

調査対象団体（機関）より か月分、合計 月分のデータを得ることができた。
相談対応件数は 件で、平均すると 調査対象団体（機関） 月あたり 件であった。

各種支援策についての情報提供

助言

作成した「各種支援策利用計画書等」の
児童・保護者との共有

関係機関との連絡調整

その他対応

傾聴のみ（ をしていない）

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割

• 患者本人や家族からの相談を、傾聴する

• 患者本人や家族と、一緒に、対応方法を考える

• 患者本人や家族へ、各種支援策の利用を勧める

• 患者本人や家族に、相談後も寄り添う
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小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割

• 患者本人や家族からの相談を、傾聴する

• 患者本人や家族と、一緒に、対応方法を考える

• 患者本人や家族へ、各種支援策の利用を勧める

• 患者本人や家族に、相談後も寄り添う

相談例）
➢ 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。
➢ 親の転勤が決まり、子どもが転校することになるが、新しく通学する学校が、こどもの病気のこと
を理解してくれるか不安である。

➢ 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。
➢ 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のか不安である。

➢ ⾧期の入院治療が終わり退院することが決まったが、復学後クラスメイトと馴染めるか不安である。
➢ 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。

➢ 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。
➢ きょうだいが不登校になり、どうしたらよいかわからない。
➢ 学習の遅れや障害があるため、就労できるのか不安。

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割

• 患者本人や家族からの相談を、傾聴する

• 患者本人や家族と、一緒に、対応方法を考える

• 患者本人や家族へ、各種支援策の利用を勧める

• 患者本人や家族に、相談後も寄り添う

「疾病や障害の内容・状態・治療」、「これまで受けた支援」等のほかに
患者本人と保護者の「現在の状況・気持ち」、「将来の希望」をそれぞれ把握する。
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• 自ら相手とかかわるための心の準備をしましょう
• 温かみのある対応をしましょう
• 真剣に聴いているという姿勢を相手に伝えましょう
• 相手の話を否定せず、しっかりと聴きましょう
• 相手のこれまでの苦労をねぎらいましょう
• 心配していることを伝えましょう
• わかりやすく、かつゆっくりと話をしましょう
• 一緒に考えることが支援です
• 準備やスキルアップも大切です
• 自分が相談にのって困ったときのつなぎ先（相談窓口等）を知っ
ておきましょう

• ゲートキーパー自身の健康管理、悩み相談も大切です
誰でもゲートキーパー手帳（厚生労働省作成）より抜粋

誰でもゲートキーパー手帳 検索

「傾聴」における参考情報：ゲートキーパーの心得

• 保護者が心を開いて話せる雰囲気をつくるために、
静かでくつろげる環境設定に配慮すること

• 保護者の抱えている悩みを受け止めるという
共感的理解に努め、相互の信頼関係を築くこと

• 相談が単なる質問や調査に終わることのないよう
留意し、保護者の教育に対する意向等に十分耳を傾けること

• 保護者がうまく関わっている点を伝えるなどして不安を和らげる
ような対応を心掛けること

• 保護者のもつ情報が少なかったり、偏っていたりする場合には、
適切な情報を提供すること

• 面談担当者には個人情報に関する守秘義務があることを保護者に
伝えておくこと

障害のある子供の教育支援の手引き（令和 年 月文部科学省初等中等教育局特別支援教育課作成）より抜粋

障害のある子供の教育支援 検索

「傾聴」における参考情報：面談に当たっての留意事項
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「傾聴」に際して

学校や教育委員会等には相談機能があるのに
なぜ、自立支援員を訊ねてきたのでしょうか？

• まだ学校や教育委員会等と相談していない
相談できることを知らない
相談しようか迷っている、躊躇している
相談したくない
真っ先に自立支援員に相談したかった

• 相談したが、解決していない

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割

• 患者本人や家族からの相談を、傾聴する

• 患者本人や家族と、一緒に、対応方法を考える

• 患者本人や家族へ、各種支援策の利用を勧める

• 患者本人や家族に、相談後も寄り添う

♡
一人で悩みを抱えている人は、孤独感や絶望感を感じているため、支援者

が話をよく聴き、一緒に悩み、考えること自体が支援になります。支援者の

中には、「自分は支援など何もできない」と思う方もいらっしゃいますが、

一緒に考えてくれる人がいることは、孤立を防ぎ、安心を与えます。
ゲートキーパー養成研修用テキスト（内閣府）より引用
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小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割

• 患者本人や家族からの相談を、傾聴する

• 患者本人や家族と、一緒に、対応方法を考える

• 患者本人や家族へ、各種支援策の利用を勧める

• 患者本人や家族に、相談後も寄り添う

各種支援策
各種支援策
各種支援策
各種支援策
各種支援策

地域における各種支援策の活用 1（教育委員会）
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱
第３ 事業内容
２ 小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援について（必須事業）
（３）自立支援員の業務内容

① 自立支援に係る各種支援策の利用計画の作成及びフォローアップ
小児慢性特定疾病児童等の状況、希望等を踏まえ、自立・就労に向け、 についての実施機関との調整、小児慢性特定疾病児童等が
自立に向けた計画を作成することの支援及びフォローアップ等を実施する。

（障害のある子供の教育支援の手引き（令和 年 月文部科学省初等中等教育局特別支援教育課作成） ページより抜粋）

障害のある子供の早期発見と早期支援
障害のある子供の情報を把握するために，早期からの支援を行っている機関と連携を図ることが重要
である。
具体的には，市区町村教育委員会が，認定こども園・幼稚園・保育所，児童発達支援センター，障害
児通所支援事業所，障害児入所施設，就学前の支援機関，その他の医療や福祉，保健の関係機関など，
早期からの教育・支援を行っている機関と連携し，次のような取組を行うことによって，相談の対象と
なる子供の把握が円滑にできるようになると考えられる。

• 早期からの教育・支援を行っている機関への就学に関する情報の提供
• 早期からの教育・支援を行っている機関を通した，本人及び保護者への教育相談に関する情報の
提供（就学に関するパンフレットの配布，教育相談の案内等の配付）

• 早期からの教育・支援を行っている機関を通した，本人及び保護者への特別な支援に関する研修
の機会の提供

• 早期からの教育・支援を行っている機関における個別の支援計画の作成への参画
• 早期からの教育・支援を行っている機関におけるケース会議への参加
• 教育委員会や学校等が行う教育相談や支援（教育センターの相談等）の提供
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地域における各種支援策の活用 2（特別支援教育ｺｰﾃﾞｨﾈｰﾀｰ）
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱
第３ 事業内容
２ 小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援について（必須事業）
（３）自立支援員の業務内容

① 自立支援に係る各種支援策の利用計画の作成及びフォローアップ
小児慢性特定疾病児童等の状況、希望等を踏まえ、自立・就労に向け、 についての実施機関との調整、小児慢性特定疾病児童等が
自立に向けた計画を作成することの支援及びフォローアップ等を実施する。

（特別支援教育の推進について（通知）（平成 年 月 日文部科学省初等中等教育局⾧））

地域における特別支援教育のセンター的機能
特別支援学校においては、これまで蓄積してきた専門的な知識や技能を生かし、地域における特別支
援教育のセンターとしての機能の充実を図ること。
特に、幼稚園、小学校、中学校、高等学校及び中等教育学校の要請に応じて、発達障害を含む障害の
ある幼児児童生徒のための個別の指導計画の作成や個別の教育支援計画の策定などへの援助を含め、そ
の支援に努めること。
また、これらの機関のみならず、保育所をはじめとする保育施設などの他の機関等に対しても、同様
に助言又は援助に努めることとされたいこと。特別支援学校において指名された特別支援教育コーディ
ネーターは、関係機関や保護者、地域の幼稚園、小学校、中学校、高等学校、中等教育学校及び他の特
別支援学校並びに保育所等との連絡調整を行うこと。

特別支援教育コーディネーターは、各学校における特別支援教育の推進のため、主に、校内委員会・
校内研修の企画・運営、関係諸機関・学校との連絡・調整、保護者からの相談窓口などの役割を担うこ
と。 （特別支援教育の推進について（通知）（平成 年 月 日文部科学省初等中等教育局⾧））

特別支援教育コーディネーター

地域における各種支援策の活用 3（合理的配慮を含む必要な支援）
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱
第３ 事業内容
２ 小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援について（必須事業）
（３）自立支援員の業務内容

① 自立支援に係る各種支援策の利用計画の作成及びフォローアップ
小児慢性特定疾病児童等の状況、希望等を踏まえ、自立・就労に向け、 についての実施機関との調整、小児慢性特定疾病児童等が
自立に向けた計画を作成することの支援及びフォローアップ等を実施する。

教育内容・方法（例）

（障害のある子供の教育支援の手引き（令和 年 月文部科学省初等中等教育局特別支援教育課作成） ～ ページより抜粋）

• 病気等により実施が困難な学習内容等について、主治医からの指導・助言や学校生活管理指導表に
基づいた変更・調整

• 会議システムを活用したリアルタイムのコミュニケーション、同時双方向型の授業配信

支援体制（例）
• 緊急の対応が予想される場合の全教職員による支援体制の構築
• 病状によっては特別な支援を必要とするという理解を広め、病状が急変した場合に緊急な対応がで
きるよう、子供、教職員、保護者の理解啓発に努める

施設・設備（例）
• 心臓病等のため階段を使用しての移動が困難な場合や子供が自ら医療上の処置（二分脊椎症等の自
己導尿等）を必要とする場合等に対応できる施設・設備を整備

• 色素性乾皮症の場合の紫外線カットフィルム
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地域における各種支援策の活用 4（長期欠席（不登校等））
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱
第３ 事業内容
２ 小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援について（必須事業）
（３）自立支援員の業務内容

① 自立支援に係る各種支援策の利用計画の作成及びフォローアップ
小児慢性特定疾病児童等の状況、希望等を踏まえ、自立・就労に向け、 についての実施機関との調整、小児慢性特定疾病児童等が
自立に向けた計画を作成することの支援及びフォローアップ等を実施する。

不登校の要因（コロナ禍前）

（「令和元年度児童生徒の問題行動・不登校等生徒指導上の諸課題に関する調査結果について」（文部科学省）より抜粋）

まずは、学校・教育委員会に相談

（「教育機会確保法の周知に関するパンフレット」より一部抜粋）
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まずは、学校・教育委員会に相談

（「教育機会確保法の周知に関するパンフレット」より一部抜粋）

地域における各種支援策の活用 5（いじめ）
小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱
第３ 事業内容
２ 小児慢性特定疾病児童等自立支援員による支援について（必須事業）
（３）自立支援員の業務内容

① 自立支援に係る各種支援策の利用計画の作成及びフォローアップ
小児慢性特定疾病児童等の状況、希望等を踏まえ、自立・就労に向け、 についての実施機関との調整、小児慢性特定疾病児童等が
自立に向けた計画を作成することの支援及びフォローアップ等を実施する。

（いじめ防止対策推進法 第 条第 項）

いじめに係る相談を受けた場合
学校の教職員、地方公共団体の職員その他の児童等からの相談に応じる者及び児童等の保護者は、児
童等からいじめに係る相談を受けた場合において、いじめの事実があると思われるときは、いじめを受
けたと思われる児童等が在籍する学校への通報その他の適切な措置をとるものとする。

1. 〔助言〕学校（担任、教頭（副校長））へ通報
2. 〔情報提供〕24時間子供SOSダイアル
3. 〔情報提供〕都道府県警察の少年相談窓口
4. 〔情報提供〕子供の人権110番
5. 〔情報提供〕SNS(LINE)による人権相談

いじめられた児童生徒又はその保護者への支援
いじめられている児童生徒にも責任があるという考え方はあってはならず、「あなたが悪いのではな
い」ことをはっきりと伝えるなど、自尊感情を高めるよう留意する。

（いじめ防止等のための基本的な方針
〔別添 〕学校における「いじめの防止」「早期発見」「いじめに対する措置」のポイント）
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平時からしておきたい準備 （顔の見える関係づくり）

【教育委員会】

「就学事務担当 職員」

「特別支援教育担当 職員」

【特別支援学校（病弱）】

「特別支援教育コーディネーター」

♡ 顔の見える関係を作っておきたい

「不登校相談担当 職員」

小児慢性特定疾病児童等自立支援員の役割

• 患者本人や家族からの相談を、傾聴する

• 患者本人や家族と、一緒に、対応方法を考える

• 患者本人や家族へ、各種支援策の利用を勧める

• 患者本人や家族に、相談後も寄り添う
各種施策の情報提供や、関係機関の窓口を案内して相談対応が終了する

こともあるが、関係機関へ相談する際の準備を一緒に行ったり、関係機

関へ同行したり、その後課題が解決したか再度連絡をしてもらい必要に

応じて支援を継続する、といった「伴走」する姿勢を見せることも、患

者・家族の安心につながるかもしれない。また、課題が一旦解決したと

しても、しばらくして別の課題が発生し、再度自立支援員に相談するこ

ともありうる。「いつでも相談にくるといいですよ」と伝えましょう♡
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高みを目指して：自立支援員による支援を更に知ってもらう

セルフチェック

• あなたの地域において、どれだけの小児慢性特定疾病児童等や

その家族が「小児慢性疾病児童等自立支援員による支援」のこ

とを知っていますか？

• あなたの地域において、どれだけの医療関係者が「小児慢性疾

病児童等自立支援員による支援」のことを知っていますか？

• あなたの地域において、どれだけの教育関係者が「小児慢性疾

病児童等自立支援員による支援」のことを知っていますか？

小児慢性特定疾病児童等

小児慢性特定疾病医療支援
を受けている者

あなたのいる自治体では

「小児慢性特定疾病医療支援を受けている者」以外の
小児慢性特定疾病児童等にも
「自立支援員による支援」のことを知らせる工夫をしていますか？

小児慢性特定疾病児童等やその家族から相談を受けることの多い
医療関係者や教育関係者が
「小児慢性疾病児童等自立支援員による支援」を知らない
ということになっていませんか？

高みを目指して：自立支援員が任意事業を発案！？

○委員

自立支援事業の中でも任意事業をこれから活性化させていきたいと

いうのが国の方針とは思うが、それをどのようにやっていくか、様々

やり方があると思う。（中略）

もっと自立支援員が幅広く相談を受けるようにすると良いと思う。

相談をたくさん受けると、その対応の中でこういう任意事業があると

いいなというアイディアが絶対に浮かぶはず。自立支援員をやってい

る方から、相談対応だけではできないのでこういう事業をやったらど

うかというアイディアが出てくると思う。（中略）

自立支援員が相談を受ける回数を抜本的に増やすような取り組みを

すると良いかと思う。
（令和4年度 千葉県慢性疾病児童等地域支援協議会 意見等要旨より抜粋）
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自立支援員による相談対応モデル集

自立支援員による相談対応モデル集 検索

相談対応モデル集第 版を

鋭意作成中です！
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