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と
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小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究

成果報告会

令和7年2月16日

千葉大学付属法医学教育研究センター 三平 元



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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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。また、医療費助成の申請手続の機会等を活用した
ニーズ把握も重要である。

さらに、こうした取組を通じて把握した個々のニーズや課題を地域
の関係者で共有し、積み重ねていくことにより、地域における任意事
業の企画及び実施につなげていく必要がある。



相談支援にあたっての準備
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➢ 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

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（令和３～５年度）
研究報告書より抜粋

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会
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小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（令和３～５年度）研究報告書より抜粋

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会

これらの準備について、自立支援員がどのような研修を受けたいか

明らかにされていない。そこで、効果的に自立支援員研修をおこなう

ために、これらの準備について自立支援員から意見を伺うこととした。

【方法】

厚生局が所管する都道府県を一つの単位としてブロックを作り、各

ブロックごとにWeb会議システムを用いて会議を行い、相談支援にあ

たっての準備に関し意見交換を行い、研修の在り方について整理する。



ブロック会議
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ブロック 日程

北海道 2024/9/11

東北 2024/11/22

関東信越 （未実施）

東海北陸 2025/1/22

近畿 2024/11/7

中国四国 2024/12/25

九州 （未実施）

会議のテーマ
1. 患者・家族へのアウトリーチのための

取組について

2. 教育現場との連携に関する取組と課題

について

3. 努力義務事業の実施について

4. 研修会等で扱ってほしい内容について



研修会等で扱ってほしい内容
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⚫ 支援が必要な者を探しにいく姿勢（アウトリーチ）

⚫ 困難事例の共有

⚫ 先進的な取組事例

⚫ 努力義務事業について対象者への広報

⚫ 努力義務事業：相互交流支援事業において、集まったこどもをどう支援するか？

その方向性（目標・目的）や、目的達成のための方法・工夫について

⚫ 学校における小慢児への取組に関する知識

⚫ 患者が学校に期待する配慮を、学校に伝える工夫

⚫ 移行期の段階にある者への支援

⚫ 防災に関すること

⚫ レスパイトケア

⚫ 家族支援

⚫ きょうだい支援

⚫ 親なき後の支援



研修において、留意するとよさそうな理念等（研究班検討）
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こども基本法（基本理念）
第三条 こども施策は、次に掲げる事項を基本理念として行われなければならない。

一 全てのこどもについて、個人として尊重され、その基本的人権が保障されるとともに、

差別的取扱いを受けることがないようにすること。

二 全てのこどもについて、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

福祉に係る権利が等しく保障されるとともに、教育基本法（平成十八年法律第百二十

号）の精神にのっとり教育を受ける機会が等しく与えられること。

三 全てのこどもについて、その年齢及び発達の程度に応じて、自己に直接関係する全て

の事項に関して意見を表明する機会及び多様な社会的活動に参画する機会が確保され

ること。

四 全てのこどもについて、その年齢及び発達の程度に応じて、その意見が尊重され、そ

の最善の利益が優先して考慮されること。



研修において、留意するとよさそうな理念等（研究班検討）
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孤独・孤立対策推進法（基本理念）
第二条 孤独・孤立対策は、次に掲げる事項を基本理念として行われなければならない。

一 孤独・孤立の状態は人生のあらゆる段階において何人にも生じ得るものであり、社会

の変化により孤独・孤立の状態にある者の問題が深刻な状況にあることに鑑み、孤

独・孤立の状態にある者の問題が社会全体の課題であるとの認識の下に、社会のあら

ゆる分野において孤独・孤立対策の推進を図ることが重要であることを旨とすること。

二 孤独・孤立の状態となる要因及び孤独・孤立の状態が多様であることに鑑み、孤独・

孤立の状態にある者及びその家族等（以下「当事者等」という。）の立場に立って、

当事者等の状況に応じた支援が継続的に行われるようにすることを旨とすること。

三 当事者等に対しては、その意向に沿って当事者等が社会及び他者との関わりを持つこ

とにより孤独・孤立の状態から脱却して日常生活及び社会生活を円滑に営むことがで

きるようになることを目標として、必要な支援が行われるようにすることを旨とする

こと。

孤独・孤立対策；
「孤独・孤立の状態となることの予防」も含まれる



研修しておきたい事項（研究班暫定案）
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❶ アウトリーチ：支援者が「積極的に」

支援が必要な小慢児を発見する

❷ 小慢児について、意見を表明する機会の確保

❸ 小慢児について、多様な社会的活動に参画する機会の確保

❹ 要配慮個人情報の取扱

❺ 防災対策

❻ 相談支援の技術

❼ 家族への支援



アウトリーチ
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支援者が「積極的に」
支援が必要な人を発見する

訪問診療

訪問支援

アウトリーチ

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会



相談に来るのを待つスタンス でよい？
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アウトリーチ
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支援者が「積極的に」
支援が必要な人を発見する

医療費支給申請時の面談

支給申請時に
アウトリーチ

小慢児童（及びその家族）と
小慢自立支援員が

顔の見える関係になる！

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会



用語 児童福祉法における規定

小児慢性特定疾病 この法律で、小児慢性特定疾病とは、児童又は児童以外の満二十歳に満たない者（以下「児童等」という。）が当該
疾病にかかつていることにより、長期にわたり療養を必要とし、及びその生命に危険が及ぶおそれがあるものであつ
て、療養のために多額の費用を要するものとして厚生労働大臣が社会保障審議会の意見を聴いて定める疾病をいう。

小児慢性特定疾病児童等 この法律で、小児慢性特定疾病児童等とは、次に掲げる者をいう。
一 都道府県知事が指定する医療機関（以下「指定小児慢性特定疾病医療機関」という。）に通い、又は入院する小
児慢性特定疾病にかかつている児童（以下「小児慢性特定疾病児童」という。）
二 指定小児慢性特定疾病医療機関に通い、又は入院する小児慢性特定疾病にかかつている児童以外の満二十歳に満
たない者（政令で定めるものに限る。以下「成年患者」という。）

小児慢性特定疾病医療支援 この法律で、小児慢性特定疾病医療支援とは、小児慢性特定疾病児童等であつて、当該疾病の状態が当該小児慢性特
定疾病ごとに厚生労働大臣が社会保障審議会の意見を聴いて定める程度であるものに対し行われる医療（当該小児慢
性特定疾病に係るものに限る。）をいう。

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 都道府県は、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として、小児慢性特定疾病児童等に対する医療及び小児慢性特定
疾病児童等の福祉に関する各般の問題につき、小児慢性特定疾病児童等、その家族その他の関係者からの相談に応じ、
必要な情報の提供及び助言を行うとともに、関係機関との連絡調整その他の厚生労働省令で定める便宜を供与する事
業を行うものとする。

小児慢性特定疾病児童等

小児慢性特定疾病にかかっているが
小児慢性特定疾病児童等ではない者

か
か
っ
て
い
る
者

小
児
慢
性
特
定
疾
病
に

指定小児慢性特定疾病医療機関に
通院・入院する者

指定小児慢性特定疾病医療機関に
通院・入院していない者

※ 自立支援事業の対象

※ 自立支援事業の対象とはならない

小児慢性特定疾病医療支援
の対象となる者

小児慢性特定疾病医療支援
の対象とならない者

当該疾病の状態が当該小児慢性特定疾病
ごとに厚生労働大臣が社会保障審議会の
意見を聴いて定める程度であるもの

小児慢性特定疾病医療支援
を受けている者

小児慢性特定疾病医療支援
を受けていない者

申請し認定
された者
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小児慢性特定支援医療支援を受けていない

小児慢性特定疾病児童等への

自立支援事業の周知は？

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会



子育てに関する問題やニーズの把握
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子育て家庭の個別ニーズは、往々にして、愚痴の
ような何気ない日常の相談から把握されるもので
あり、そうした相談を行うためには、例えば地域
子育て支援拠点や保育所等の保護者等が日常的、
継続的に利用できる敷居の低い場所が有効である

多くの子育て家庭にとっては、そのニーズに応じた支援を自ら適切に選択することは
必ずしも容易でなく、自らのニーズ自体を的確に認識できない場合も多い。

日常的、継続的に
利用できる場所…
皆様の知っている
あの場所は？

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会



アウトリーチ
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支援者が「積極的に」
支援が必要な人を発見する

神戸市・尼崎市より小慢自立支援事業を受託している
「公益財団法人チャイルド・ケモ・サポート基金」さんの取組

居場所で
アウトリーチ

小慢児童（及びその家族）と
小慢自立支援員が

顔の見える関係になる！

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会



アウトリーチ
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支援者が「積極的に」
支援が必要な人を発見する

愛媛県・松山市より小慢自立支援事業を受託している
「認定特定非営利活動法人ラ・ファミリエ」さんの取組

努力義務事業で
アウトリーチ

小慢児童（及びその家族）と
小慢自立支援員が

顔の見える関係になる！

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会



まとめ
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支援者が「積極的に」
支援が必要な人を発見する

相談

対応

努力義務

事業

アウト

リーチ

令和7年2月16日 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 成果報告会
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