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慢性疾病を乗り越えていく子どもたちのために
わたしたちができること



Pediatric Cardiology & Neonatology

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

支援を必要としている方々が
求めていること（自立支援事業でできること）を知る

小慢自立支援員（事業）としてできることをみつける

専門家として、積極的に寄り添う
（支援を届ける）

ー自立支援事業の目標ー私たちのめざすところ
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私たちのめざすところ（願い） ー研究班の目標ー

自立支援事業の

真のニーズの把握
有効性および課題

を評価
自立支援事業の

進むべき方向性を示す

取り組み資料集
支援や助言の方法
好事例の収集・例示

積極的な実施
内容の充実

関連施策との連携
周産期・移行期・MSW

努力義務事業の活性化

自立支援事業の

支援者支援

情報共有
自立支援員同士の連携･交流

地域のリソース
好事例の発掘

就園・就学・学習、相互交流
きょうだい、就職支援

（本研究班の特徴）

小慢児童の尚一層の健全育成
医療水準ならびに生活水準の向上

より一層安心して暮らすことのできる地域社会の実現

病気を乗り越えて、成長して発達して、
自立していく
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病気療養中の子どもたちは・・・患者であると同時に、成長段階にある一人の人間

病気の子どもたちの社会的自立を目指して・・・医療・保健・福祉・教育・就労・・・ の連携

特別な指導内容や支援を必要とする子どもがいることに留意する必要がある

新生児期～乳幼児期：
基礎を育む・社会へ参加、学齢期に向けての基礎づくりをする大切な時期

学童期～思春期：
生活リズム・社会性・人間関係の大切さを学ぶ、社会生活を送る際のルールを学習

青年期～成人へ：
社会的自立・自律、コミュニケーション能力の促進、安定した人間関係の形成

ライフステージへの適応

自立していくためには、多くのハードルがある
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慢性疾病児童に対する支援施策

医療費助成

小児慢性特定疾
病児童等

自立支援
事業

新規の法定事業として追加

児童福祉法改正（平成27年～）

義務的経費化
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自立支援事業

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

幼少期から慢性的な疾病にかかっているため、

学校生活での教育や社会性の涵養に遅れが
見られ、自立を阻害されている児童等について、

地域による支援の充実により自立促進を図る

＜新規法定事業＞

（H27.1～児童福祉法改正）
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自立支援事業

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

▸相談支援事業
（ピアカウンセリング等）

▸自立支援員
（関係者との連絡調整）

＜必須事業＞ ＜努力義務事業＞

▸療養生活支援事業（レスパイト）

▸相互交流支援事業（患児同士の交流、WS）

▸就職支援事業（職場体験、就労相談会）

▸介護者支援事業（きょうだい支援、通院支援）

▸その他の事業（学習支援、身体つくり支援）

▸実態把握事業







就職支援

例）就労体験

介護者支援

例）きょうだい
支援

療養生活支援

例）レスパイト

その他の
自立支援事業

例）学習支援

相互交流支援

例）患児同士
の交流会

小児慢性特定疾病児童等

自立支援員

相談支援事業

子どもたちの自立のためには、任意(努力義務)事業の展開が必須である。
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厚生労働省科学研究



好事例集

☆平成２８－２９年度 厚生労働省科学研究（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（檜垣班）



ガイドブックおよび資料集

☆平成３０－令和２年度 厚生労働省科学研究（Ｈ30 - 難治等（難）- 一般 - ０17）
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（檜垣班）

（令和３年３月発行）

１ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集
（小慢自立支援事業実施手引き）

・就園のための情報共有シート
・就学のための病気の子どもの情報共有シート
・就労時に主に患者が整理しておくべき情報共有シート

２ 保健所における小児慢性特定疾病児童等相談支援等取組好事例集

３ 慢性疾患児の自立支援のための就園にむけたガイドブック

４ きょうだい児支援取組事例集



適切な助言

自立支援事業の手引き
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「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）」
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研究成果報告

■【分担研究１-1】 相談支援の実態調査
■【分担研究１-2】 都道府県ブロック別 自立支援員連絡会
■【分担研究１-3】 自立支援に関する真のニーズを把握するための実態調査

自立支援を受けた患者及び家族からの評価に関する調査
成人されている小児期発症慢性疾患患者のきょうだいへのインタビュー調査

■【分担研究１-４】 自立支援に関する尺度開発および調査
慢性疾患のあるお子さんとその保護者の方への調査 (HLRS-Y) (Japanese version)

プレコンセプション支援における尺度開発および調査
■【分担研究１-5】 自立支援事業全国実施状況調査（経年評価）
■【分担研究２】 情報共有シート（就園、就学、就職）の試用・評価・更新
■【分担研究３】 自立支援事業の周知・啓発及び任意事業の立ち上げ支援に資する研究

自立支援事業の医療機関への有効な周知方法を検討
■【分担研究４】 他の関連施策と自立支援事業の連携における現状分析と課題抽出

移行期医療 と 自立支援事業 との連携
周産期医療 と 自立支援事業 との周知・連携（ NICU退院児）

相談対応モデル集／自立支援事業取り組み資料集の作成
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小児慢性特定疾病児童及び家族を対象とした実態調査

☆ 相談支援個票による実態調査 （三平）

☆ 相談対応モデル集の作成

研究成果報告 ■【分担研究１】
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研究課題研究成果報告 ■【分担研究１】

全国の協力施設（7自治体、９施設、4,336件
（63月分））の相談の個票を回収し、解析
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研究成果報告 ■【分担研究１】
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研究成果報告 ■【分担研究１】
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自立支援員による相談対応モデル集／自立支援事業取組資料集
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【生活全般に関すること】

12 こどもの発達面や行動面に不安を感じ、心配である。

13 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.

【保育所・幼稚園等に関すること】

14 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。

15 （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。

【学校（幼稚園を除く）に関すること】

16 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。

17
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のかどうか不安である。

自立支援員による相談対応モデル集

研究成果報告 ■【分担研究１】

新規に追加した相談対応事例

18 ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・

19 ・・・・・追加予定・・・・・・・・・・・・・・・・・・・
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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、
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について、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。また、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。

都道府県ブロック別 自立支援員による意見交換会

相談窓口機能向上
事業の質の向上

支援者支援

研究班の重要な役割！

自立支援事業についての周知・啓発

研究成果報告 ■【分担研究１】

（越智、西、三平、檜垣）



意見交換会に参加した自立支援員を対象としたアンケート

• 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）

• 心理士（２）
• 相談支援専門員（１）
• 難病相談支援員（１）
• 患者会（１）
• 助産師（１）
• 保育士（１）
• 医療的ケア児センター（１）
• 医療的ケア児コーディネーター
（１）など

相談できる相手について(５件法)

相談内容について:相談できるか(５件法)

[N=23] 
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きょうだい支援
相互交流支援

福祉サービスなどの相談
治療などの医療関連の相談

ピアカウンセリングに関する相談
就職や就労生活に関する相談
就学や学校生活に関する相談
就園や園生活に関する相談

そう思う(5) 4 3 2 そう思わない(1)
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常に相談できる状況にある
相談しやすい

自立支援員の普段の業務場所

43.5%

47.8%

8.7%
専任

兼任

その他

[N=23]

「専任と言われる兼任です」
「他の職場での勤務あり」

自立支援員としての勤務形態 自立支援員として相談できる相手

（2023年12月18日集計）



自立支援員の困りごとについて（自由記述 一部抜粋）

予算面 「限られた予算の中で事業を行うことの難しさを感じている」「任意事業に取り組みたいが、予算の中で何ができるかわからない」「講師代、
交通費は少額確保できたが、それ以上は困難」「予算が少額で、年度末に差し掛かると、遠方への出張が困難になる」「通常学級に通
う小慢児童等の学習や就職に関する支援は、学校の役割だと見なされ、予算を得るのが非常に難しい」

人的パワー 「任意事業などが増えてくると、1人では無理だと思う」「研修会や交流会等事業に向けた案内等事務作業が多く、時間をとられてしまう。
事務専任の担当者配置をしてほしい」「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」
「自立支援員が小慢の個別支援だけでなく、難病の個別支援、協議会・部会の事務局や交流会・研修会の企画運営、繁忙期の申
請事務のサポート等を行っているので、正直マンパワー不足」「これから事業を委託するにしても委託先と一緒に一から作っていくことにな
るのでかなりの業務量になることが予想されるが、職員の定数増は認められないため人員的に厳しい」

周知啓発 「小慢自立支援員の認知度が低い」「機会あるごとに発信しているが、まだまだ十分ではないと実感している」
「周知啓発は重要だと思うが、相談を受けられるマンパワーがないため、ジレンマがある」

ニーズ把握・
対応

「アウトリーチとして受給者証更新の際にアンケートを実施しているが、マンパワー不足で全員のニーズに応えきれていないことが心苦し
い」
「病気については不安や困りごとはないと言っても、勉強や発達の遅れやその他の家族の抱えている問題の方が緊急性が高い場合や、
日常化していて大変と感じていないためニーズに上がらないケースへの対応」

その他 「保健師さん達も、何を自立支援員に期待していいのか、まだよくわからないようで、だからこそ、どのくらいの加減でやっていいのか…手
探りの活動です」
「生活が成り立たない（薄給、退職金なし）。ケースで関わる家族が増える度に成長を見守りたいと思うが、長期で働くことは現実的に
厳しい」
「小慢担当者が私１人のため孤独を感じることが多々ある」
「H27年の事業開始以降「難病の子供版」とか「長期療養児（医ケア的な子）支援」のイメージが保福の保健師からも拭えていない
のが現状」
「自立支援員が庁内に配置されているメリット、デメリットがある。事業評価を含めて再検討が必要ではないか、と感じる」



自立支援員に役に立つことについて（自由記述 一部抜粋）
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[N=23] 

自立支援員に対して、どのようなサポートがあればいいと思いますか？（自由記述）

• 気軽に相談できる窓口。常に相談できる人がいたら嬉しい。困難事例の相談窓口。

• 他の自治体の取り組みを知れる機会。他自治体の取り組みを知ることができるサイトや、課題ごとに検索できるツール
• 支援者同士の交流の場を通しての情報交換。自立支援員が抱える悩みの共有や解決のヒント
• 思い浮かばないが、切々に支援者支援が欲しい

小慢自立支援事業全体に対して、思いつく要望や期待することはありますか？（自由記述）

• 外部の関係機関に紹介するときに使えるような厚労省作成の自立支援員の共通チラシ（法的位置づけ、実際にできること
等）があると、信用感も増して良いと思う。

• 医療、福祉、教育のトップから小慢自立支援員の存在を下部に伝えてもらうことはできないのでしょうか。

• 医療的ケア児に比べ、教育との連携における法的根拠が弱い。
• 各市町村で力の入れ方がまちまちなので、国で統一してほしい。

研究班で作成中！
（全国共通版）



予算面 「限られた予算の中で事業を行うことの難しさを感じている」「任意事業に取り組みたいが、予算の中で何ができるかわからない」「講師代、
交通費は少額確保できたが、それ以上は困難」「予算が少額で、年度末に差し掛かると、遠方への出張が困難になる」「通常学級に通
う小慢児童等の学習や就職に関する支援は、学校の役割だと見なされ、予算を得るのが非常に難しい」

人的パワー 「任意事業などが増えてくると、1人では無理だと思う」「研修会や交流会等事業に向けた案内等事務作業が多く、時間をとられてしまう。
事務専任の担当者配置をしてほしい」「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」
「自立支援員が小慢の個別支援だけでなく、難病の個別支援、協議会・部会の事務局や交流会・研修会の企画運営、繁忙期の申
請事務のサポート等を行っているので、正直マンパワー不足」「これから事業を委託するにしても委託先と一緒に一から作っていくことにな
るのでかなりの業務量になることが予想されるが、職員の定数増は認められないため人員的に厳しい」

周知啓発 「小慢自立支援員の認知度が低い」「機会あるごとに発信しているが、まだまだ十分ではないと実感している」
「周知啓発は重要だと思うが、相談を受けられるマンパワーがないため、ジレンマがある」

ニーズ把握・
対応

「アウトリーチとして受給者証更新の際にアンケートを実施しているが、マンパワー不足で全員のニーズに応えきれていないことが心苦し
い」
「病気については不安や困りごとはないと言っても、勉強や発達の遅れやその他の家族の抱えている問題の方が緊急性が高い場合や、
日常化していて大変と感じていないためニーズに上がらないケースへの対応」

その他 「保健師さん達も、何を自立支援員に期待していいのか、まだよくわからないようで、だからこそ、どのくらいの加減でやっていいのか…手
探りの活動です」
「生活が成り立たない（薄給、退職金なし）。ケースで関わる家族が増える度に成長を見守りたいと思うが、長期で働くことは現実的に
厳しい」
「小慢担当者が私１人のため孤独を感じることが多々ある」
「H27年の事業開始以降「難病の子供版」とか「長期療養児（医ケア的な子）支援」のイメージが保福の保健師からも拭えていない
のが現状」
「自立支援員が庁内に配置されているメリット、デメリットがある。事業評価を含めて再検討が必要ではないか、と感じる」

自立支援員の困りごとについて（自由記述 一部抜粋）

令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）
掛江直子：小児慢性特定疾病対策における自立支援事業に関する現状と課題

自立支援事業の連携モデル
自立支援事業の認知度は低いが、自立支援の
必要性については65.6%が必要であると回答した。

高田秀実、落合亮太：小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）
インターネット調査 全国の24〜69歳までの医師（勤務医、開業医）
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自立支援に関する真のニーズを把握するための実態調査

☆ 実際に自立支援を受けた患者及び家族からの評価（声）を把握

・病気の子どもの自立支援事業に関するインタビュー調査 （樫木）

・成人されている小児期発症慢性疾患患者のきょうだいへのインタビュー調査 （新家）
Hospital support for siblings of children with illness in Japan (Frontiers in Pediatrics 2022; 10: 927084)

研究成果報告 ■【分担研究１】
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愛媛大学教育学部倫理審査（受付番号R4-50）

患者及び家族からの評価は十分に把握できていない

自立支援事業の取組の評価と、現在のニーズを関連付けて考察する必要がある

実際に自立支援を受けた患者及び家族からの評価（声）を把握

・インタビューから見えてきたこと

・自立支援事業の真のニーズ 反映させる
・自立支援事業の今後の目指すべき方向性

（半構造化面接）

病気の子どもの自立支援に関するインタビュー調査

＊経験・コミュニケーション能力・社会性

＊自信・自己肯定感

＊疾患の理解・受容、自ら問題解決し、自立に向かう

＊意思決定支援



Pediatric Cardiology & Neonatology

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

小児期発症慢性疾患患者のきょうだいが、
学童期・思春期において、
家庭、学校、医療などにおける人々との関わりの中で、どのような体験をしているのか、
さらに、その体験を成人したのちにどのように記憶し受け⽌めているのかを明らかにする

「小児期発症慢性疾患患者のきょうだいの学童期及び思春期における体験に関する研究」

小児期発症慢性疾患患者のきょうだいの学童期及び思春期における体験をまとめた。

（愛媛大学医学部附属病院 臨床研究倫理審査委員会 承認）

Niinomi K, et.al.

Hospital support for siblings of children with illness in Japan
Frontiers in Pediatrics 2022; 10: 927084
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☆ 就園支援

☆ 就学・学習支援

☆ 就労準備・就職支援

研究成果報告 ■【分担研究２】

情報共有シート
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情報共有シートの試用

就園・就学・就労のための情報共有シート

就園

就学

就労

■【分担研究２】
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事例No.
研究参加者 就園支援対象者

職種 年齢 疾病分類 入園先

1
自立支援員

2歳 心疾患、染色体異常 公立幼稚園

2 3歳 神経筋疾患 公立幼稚園

3
保健師

自立支援員

3歳 1型糖尿病 就園活動中

4 1歳 心疾患 保育園

5 2歳 神経・筋疾患 就園活動中

6
自立支援員
看護師

3歳 心疾患、染色体異常 公立幼稚園

1歳 呼吸器疾患 私立保育園

2歳 神経・筋疾患 私立保育園

2歳 心疾患 私立保育園

7 看護師 0歳 難聴 私立保育園

8
保育園看護師

１歳 両伝音性難聴 私立保育園

9 4歳 気道狭窄・慢性肺疾患 私立保育園

10 看護師 6か月 心疾患、低出生体重児 未定

11
小児看護専門看護師

2歳 腎疾患 未定

12 9歳 白血病 小学校在籍中

情報共有シートの試用 就園 ■【分担研究２】
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「情報共有シート」を活用することによる認識・行動の変化

・「情報共有シート」を使用して情報を提供することで、保育園が本人の様子や母親の
様子をよりイメージして検討できる。

「情報共有シート」の使用感（使いやすかった点、使いにくかった点、使い方）

・「情報共有シート」を使用してから、保育園からの質問が少なくなった。前の時はあれは？
これは？どう？と聞かれることがあった。保育園もとても分かりやすいと言っていた。
・保育園が何を知りたいか、保育園がどんな情報が欲しいのかというのが分からないため、
シートに沿って母親に確認し、それを保育園に伝えるというのが、情報漏れがなくてとても
良い。
・「情報共有シート」があるだけで、情報をまたあとで親に確認することがなくなった。

情報共有シートの試用 就園 ■【分担研究２】
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情報共有シートの試用 就学 ■【分担研究２】

《復学・転入用》

「情報共有シート」は、学校側にとっても

適切な合理的配慮を行うための貴重な情報源となる
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■【分担研究２】

職業準備性ピラミッド

情報共有シートの試用 就職

雇用されうる能力
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Pediatric Cardiology & Neonatology

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

研究成果報告

自立支援に関する尺度開発および調査

☆ Health Literacy and Resiliency Scale for Youth (HLRS-Y) (Japanese version)

☆ プレコンセプション支援

Sekine S, Ochiai R, Kobayashi k, Higaki T

Frontiers in Pediatrics 2022 Nov 21;10:978079.

■【分担研究２】
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Health Literacy and Resiliency Scale for Youth (HLRS-Y) (Japanese version)

Sekine S, Ochiai R, Kobayashi k, Higaki T
Frontiers in Pediatrics 2022 Nov 21;10:978079.

自立支援事業が目指すアウトカムの一つとして活用の可能性
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小児慢性特定疾病児童等の患者×プレコンンセプションケア（PCC）の重要性 
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Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

小児慢性特定疾病児童等の患者×プレコンンセプションケア（PCC）の重要性 
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（2023年 11 月7 日（火）、11月8 日（水））

（2023年 7 月27 日（木）、7月28 日（金））

小児慢性特定疾病児童等支援者養成事業自立支援員研修会

■【分担研究３】
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Pediatric Cardiology & Neonatology

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

研究成果報告

関連施策と自立支援事業の連携における現状分析と課題抽出、要因分析、課題解決へ

☆ 自立支援事業と移行期医療との連携

☆ 自立支援事業と周産期医療との連携

■【分担研究４】
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移行期医療支援センターの設置状況

令和２年度 成育医療からみた小児慢性特定疾病対策の在り方に関する研究「賀藤班」
令和２、３～５年度 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「檜垣班」



自立支援事業と移行期医療との連携における現状分析及び課題抽出

Pediatric Cardiology & Neonatology

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

＜研究１＞

移行期医療支援センターと自立支援事業の連携に関するアンケート調査
調査対象は、既存7カ所の移行期医療支援センターと連携している都道府県の自立支援員全員（374名）

横断研究（Webアンケート調査）および半構造化面接
既存のモデル事業で先行した7カ所の移行期医療支援センターと小慢児童自立支援員との連携の実態と問題点が明らかになること
が期待され、本調査により厚労省が全国に設立を目指している移行期医療支援センターと小慢児童自立支援員との連携を明らかに
することができる。

＜研究２＞

小児慢性特定疾病診療を行っている全国の病院にける小児慢性特定疾病児童等の成人移行支援体制（成人期医
療との連携と移行支援の実態）に関する調査研究
調査対象は、全国の小児病院、大学病院、総合病院、その他
横断研究（Webアンケート調査）

小児慢性特定疾病における医療・療養支援および疾病研究の推進に関する研究（笠原班）と協力

（愛媛県立医療技術大学 倫理委員会承認）
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NICU退院時に対する自立支援事業の周知・連携
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支援を必要としている方々が
求めていること（自立支援事業でできること）を知る

支援者として子どもたちのためにできることをみつける

専門家として、積極的に寄り添う
（支援を届ける）

ー自立支援事業の目標ー私たちのめざすところ
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E-mail  higaki.takashi.mg@ehime-u.ac.jp

どうもありがとうございました
今後ともご指導ご鞭撻のほどよろしくお願いいたします。

令和３ー５年度 厚生労働科学研究費補助金 （難治性疾患政策研究事業）） （ 21FC1017 ）

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 （檜垣班）

全国の多くの方々と出会い、多くのことを学べることが、本研究班の宝物です。
ご協力いただきました皆様に、この場をお借りして心より深謝申し上げます。

自立支援事業がより一層発展し、この素晴らしい自立支援事業を、
少しでも多くの子どもたちとそのご家族に届けていくことができれば幸いです。

mailto:higaki.takashi.mg@ehime-u.ac.jp
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