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架空事例

こんど進学する中学校が、息

子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

かどうか不安なんです

小慢相談
コーナー
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架空事例

どちらの中学校に行く予定ですか？

中学校の校長先生に相談するといいですよ。

こちらが電話番号です。

小慢相談
コーナー
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架空事例
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【（補足）成果報告会での口頭説明】
（母）小慢相談コーナーに行って相談してみたけど・・・

学校の電話番号を紹介してもらったけど・・・

支援者の皆様は、どのように対応していますか？
保護者の皆様は、どう対応してもらえると嬉しいですか？



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）
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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。

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（令和２年１月）
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本研究班において
自立支援員が相談対応するにあたっての参考資料
「相談対応モデル集」
を作成しました
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【生活全般に関すること】
1. 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。
2. 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。

【保育に関すること】
3. 保育所に入所できるかどうか不安である。

【学校に関すること】
4. 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。
5. 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。
6. 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。
7. 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。
8. 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
【就労に関すること】
9. 学習の遅れや障害があるため、就労できるのか不安。
10.職場において、業務内容が体力的につらい。

【医療に関すること】
11.小児診療科から成人診療科へ移行したが、医師や看護師の対応の違いに悩んでいる。

架空事例
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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例】

• 患者及び家族の悩みや希望を傾聴する際に把握しておきたい項目を列挙

• 様々な支援方法について、

①各種機関・団体の実施している支援策についての情報の提供

②助言（各種の施策の活用の提案）

③関係機関との連絡調整

④その他の支援

に分類・整理

• 患者及び家族から再度の相談があった際のフォローアップの要点について記載

【把握しておきたい知識】

上述の各種支援策について、概要を述べ、その根拠法令や資料のリンク先アドレスを付記

【平時より準備しておきたいこと】

相談対応が円滑にできるよう、あらかじめ揃えておきたい資料や、関係機関や施策の

担当者との顔の見える関係構築について記載

構成
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（小慢自立支援員）

伊藤智恵子、赫多久美子、川井美早紀、菅野芳美、城戸貴史、多久島尚美、手嶋佐千子、

中間初子、西朋子、筥崎宏文、日山朋乃、福士清美、本田睦子

（福祉関係者）

日和田美幸、儀間小夜子、安真理

（教育関係者）

樫木暢子、塩之谷真弓、滝川国芳、福田篤子

（医療関係者）

落合亮太、木村正人、楠木重範、島津智之、檜垣高史、三平元

（地方公共団体職員）

宇敷裕香里、飛田あさみ、山田晴絵

作成・検討メンバー
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対応モデル集の紹介

支援の要点等について

300～500字程度で説明

しています
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対応モデル集の紹介

患者・家族からの訴えを

傾聴しながら把握すべき

事項について、列挙しま

した。
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対応モデル集の紹介

患者・家族からの訴えを

傾聴し、それぞれの気持

ち、希望を整理する表を

紹介しました。
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対応モデル集の紹介

患者・家族の訴えを傾聴

したら、支援をはじめま

す。
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対応モデル集の紹介

患者・家族が、繰り返し

自立支援員と相談するこ

とがある場合の、フォ

ローの要点を列挙
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対応モデル集の紹介

相談支援を行う上で把握

しておきたい知識（法令、

通知、公的施策等を列挙
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対応モデル集の紹介

相談支援が円滑にすすむ

よう平時からしておきた

い準備について列挙しま

した。
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架空事例

こんど進学する中学校が、息

子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

かどうか不安なんです

小慢相談
コーナー
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架空事例

小慢相談
コーナー
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【（補足）成果報告会での口頭説明】
保護者の皆様が勇気づけられるような
支援を提供できるよう、
対応モデル集を作ってみました。

『困ったら「また」支援員に相談してみよう』
と思ってもらえるといいですね。



さいごに

• 保護者に頼られる小慢自立支援員を支援

すべく、ひきつづき対応モデル集を充実

させていきたいと思います。

• 相談対応にあたっている皆様、患者・保

護者の皆様より、対応モデル集について

のご意見をいただけますと幸甚です。
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