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はじめに 

小児慢性特定疾病に罹患している児童等（以下「小慢児童等」という。）は、幼少期

から慢性的な疾病を抱えていることにより、自立に課題がある傾向がある。こうした小

慢児童等の自立を支援するため、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。）は、平成 26 年に改正された児童福祉法により新たに位置付けられ、

平成 27年 1月から施行されている。 

自立支援事業は、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。）を実施主体として、必須事業、努力義務事業を行うこととしている。

必須事業は、相談支援事業の実施、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。）の配置を求めており、努力義務事業は、小慢児童等の実態や支援ニー

ズ等を把握するための実態把握事業のほか、地域の実情に合わせて、保護者のレスパイ

ト等を実施する療養生活支援事業、小慢児童等同士や保護者同士の交流を行う相互交流

支援事業、就労相談等を行う就職支援事業、通院の付き添いやきょうだい支援等を行う

介護者支援事業、学習支援等を行うその他の自立支援事業を行うことが可能である。 

厚生労働省の小児慢性特定疾病児童等自立支援に資する研究班「小児慢性特定疾病児

童等自立支援事業の実施状況調査」（令和４年 12月時点）によると、必須事業（相談支

援事業）は全国で 98.5％が実施しているが、努力義務事業の実施は 49.6％に留まって

いる。 

令和３年７月に厚生労働省の関係審議会が取りまとめた「難病・小慢対策の見直しに

関する意見書」において、「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業は小慢児童等及びそ

の家族が抱える悩みを受け止める上で、意義のある事業であり、努力義務事業は地域の

ニーズや支援資源等の実情に応じた事業展開が可能であるという趣旨であり、必要では

ないという意味合いではない。「実施方法がわからない」と考えている都道府県等があ

ることから、単なる好事例の周知に留まらない具体的な支援など、さらに一歩踏み込ん

だ国の取組が必要である」旨の指摘がなされた。 

このため、国は令和３年度から「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業推進事業立ち

上げ支援」を補助事業として実施し、実態把握のためのモデル調査票及び「小児慢性特

定疾病児童等自立支援事業立ち上げ・見直し手順マニュアル」（以下「マニュアル」と

いう。）を策定するとともに、令和４年度からは、立ち上げ支援を希望する自治体に対

して、実態把握調査の実施、ニーズ・課題の抽出、施策の提案を行う伴走支援を実施し、

当該自治体に対する提案資料を他の自治体の立ち上げの参考になるように公表してい

る。 

令和５年度は、引き続き伴走支援を実施するとともに、自立支援事業の立ち上げ時に

活用可能な既存のマニュアル、厚生労働省「小児慢性特定疾病児童とその家族の支援ニ

ーズの把握のための実態把握調査の手引書」（令和４年３月）に掲載のモデル調査票等



 

 

 

 

を改訂した。 

令和６年度は、引き続き、伴走支援により自治体の自立支援事業の新規立ち上げ・既

存事業の見直しを支援した。また、自治体の自立支援事業の取組内容等に関する調査を

行い、調査結果を基に各自治体で実施している事業の内容をまとめた事例集を作成する

とともに、自治体が実態把握事業を効果的に実施するための更なる支援方策を実施した。 
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１．事業概要 

本章では、本事業の実施背景と目的、具体的な事業の実施方法等について記載する。 

 

（１）事業の実施背景及び目的 

① 背景 

小児慢性特定疾病に罹患している児童等（以下「小慢児童等」という。）は、幼少期から慢性

的な疾病を抱えていることにより、自立に課題がある傾向がある。こうした小慢児童等の自立

を支援するため、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業は、平成 26年に改正された児童福祉法

により新たに位置付けられ、平成 27 年 1 月から施行されている。自立支援事業は、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。）を実施主体として、必

須事業、努力義務事業を行うこととしている。必須事業では、相談支援事業の実施、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。）の配置を求めており、努力義務事業で

は、地域のニーズを把握し、地域の実情に合わせて、都道府県等が、保護者のレスパイト等を実

施する療養生活支援事業、小慢児童等同士や保護者同士の交流を行う相互交流支援事業、就労

相談等を行う就職支援事業、通院の付き添いやきょうだい支援等を行う介護者支援事業、学習

支援等を行うその他の自立支援事業を行うことが可能である。 

厚生労働省の小児慢性特定疾病児童等自立支援に資する研究班「小児慢性特定疾病児童等自

立支援事業の実施状況調査」（令和４年 12月時点）によると、必須事業（相談支援事業）は全国

で 98.5％が実施しているが、努力義務事業の実施は 49.6％に留まっている。 

令和３年７月に厚生労働省の関係審議会がとりまとめた「難病・小慢対策の見直しに関する

意見書」において、「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業は小慢児童等及びその家族が抱える

悩みを受け止める上で、意義のある事業であり、努力義務事業は地域のニーズや支援資源等の

実情に応じた事業展開が可能であるという趣旨であり、必要ではないという意味合いではない。

「実施方法がわからない」と考えている都道府県等があることから、単なる好事例の周知に留

まらない具体的な支援など、さらに一歩踏み込んだ国の取組が必要である」旨の指摘がなされ

た。 

このため、国は令和３年度から「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業推進事業立ち上げ支

援」を補助事業として実施し、実態把握のためのモデル調査票及び「小児慢性特定疾病児童等自

立支援事業立ち上げ・見直し手順マニュアル」（以下「マニュアル」という。）を策定するととも

に、令和４年度からは、立ち上げ支援を希望する自治体に対して、調査の実施、ニーズ、課題の

抽出、施策の提案を行う伴走支援を実施し、当該自治体に対する提案資料を他の自治体の立ち

上げの参考になるように公表した。 

令和５年度は、これまでに支援していない自治体を対象とした伴走支援を実施した。その他、

自立支援事業の立ち上げ時に活用可能な既存のマニュアル、厚生労働省「小児慢性特定疾病児

童とその家族の支援ニーズの把握のための実態把握調査の手引き書」（令和４年３月）に掲載の

モデル調査票等を改訂した。なお、本事業は難治性疾患政策研究事業の関係研究班とも連携し

実施した。 
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② 目的 

上記の背景を踏まえ、以下の目的のもと事業を実施する。 

➢ 各自治体の自立支援事業の新規立ち上げ・既存事業の見直しに係る伴走支援を行う。 

➢ 各自治体の事業内容を網羅的に把握し、自立支援事業の実施ができていない自治体が参考に

して事業を実施できるような事例集を作成する。 

➢ 地域のニーズを把握するための実態把握事業をより効果的に実施できるような支援方策を

検討する。 

 

（２）事業の実施概要 

本事業の概要は図表１のとおりである。 

 

図表１ 事業概要 

項目 概要 

検討委員会の設置  検討委員会において、以下について議論を行った 

➢ 令和６年度の事業方針 

➢ 各自治体への伴走支援をする際の助言 

➢ 事例集作成のための実態把握調査の調査項目 

➢ 事例集の内容 

➢ 実態把握事業をより効果的に実施するための支援方策 

伴走支援  10 自治体を対象に、マニュアルに沿って、新規事業の立ち上げ・既

存事業の見直しに係る支援を実施した 

スポット相談  伴走支援の対象でない自治体において、自立支援事業に関する個別

の相談窓口を設置した 

 検討委員会の委員等からの助言を踏まえ、自治体からの相談へ回答

した 

実態把握事業をより

効果的に実施するた

めの支援方策 

 マニュアルの解説や、実態把握調査の結果から施策を検討するワー

クショップを行う自治体向けオンラインセミナーを開催した 

本事業の事業報告

会・事例発表会 

 全国の都道府県等を対象に、本事業で実施した立ち上げ支援の内容

や、伴走支援の対象自治体の取組を紹介する事業報告会を開催した 

 全国的に実施率が低い努力義務事業を実施している自治体の取組事

例を全国に共有するための事例発表会を開催した 

自治体の取組内容等

に関する調査・取組

事例集の作成 

 全ての都道府県等を対象に、各都道府県等における自立支援事業の

取組内容等に関する調査を行った 

 調査結果を基に、各都道府県等の取組内容を取りまとめた事例集を

作成した 

令和５年度立ち上げ

支援実施自治体のフ

ォローアップ調査 

 立ち上げ支援を受けた自治体における支援後の状況や課題について

把握するための調査を実施した 
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図表２のスケジュールで事業を実施した。 

 

図表２ 事業実施スケジュール 

時期 事業実施状況 

令和６年 

６月 

事業開始 

 

 

７月 

 

 

 

８月 

自治体説明会 

 

 

９月 

★第１回 

委員会 

 

10 月 

 

 

 

11 月 

 

 

 

12 月 

★都道府県等向け 

セミナー実施 

★第２回委員会 

令和 7 年 

１月 

 

 

 

２月 

★第３回 

委員会 

 

３月 

★事業報告会・事例発表会実施 

 

（３）検討委員会 

本事業では、都道府県等の自立支援事業の立ち上げについて助言を得るための検討委員会を組成

し、立ち上げ支援や課題等について議論した。 

 

① 検討委員会委員・事務局体制 

検討委員会委員、オブザーバー、及び事務局体制は図表３から図表５のとおりである。なお、

座長には小國 美也子氏が就任した。 

  

支援希望自治体の

募集 

スポット

相談対応 

令和５年度支援

自治体へのフォ

ローアップ調査 

支援自治体におけ

る課題抽出・整理、 

施策の検討・提案 

自治体の取組内

容等に関する調

査設計 

調査実施 

調査のとりま

とめ・事例集

作成 

事例集修正 

都道府県等

向けセミナ

ー準備 

事業報告会・

事例発表会

準備 
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図表３ 検討委員会委員 

氏名 所属 

小國 美也子 鎌倉女子大学児童学部 教授  

小倉 加恵子 鳥取県子ども家庭部 参事監/鳥取県倉吉保健所 所長 

掛江 直子 国立成育医療研究センター生命倫理研究室 室長/ 

小児慢性特定疾病情報室 SV  

清田 悠代 NPO 法人しぶたね 代表 

陶山 えつ子 一般社団法人日本難病・疾病団体協議会 こどもの未来を考える部会 部会

長 

諏訪 亜季子 香川県立大学保健医療大学 助教 

田添 敦孝 社会福祉法人天童会 児童発達支援センターマイム エグゼクティブアドバ

イザー 

西 朋子 認定 NPO 法人ラ・ファミリエ 理事 

檜垣 高史 国立大学法人愛媛大学院医学系研究科 教授 

本田 睦子 認定 NPO 法人難病の子ども全国支援ネットワーク 事務局次長 

三好 祐也 認定 NPO 法人ポケットサポート 代表 

（50音順、敬称略） 

図表４ オブザーバー 

氏名 所属 

押木 智也 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 課長補佐 

安藤 麻里子 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 課長補佐 

西條 晴貴 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 専門官 

北國 梨穂 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 主査 

藤井 智奈美 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 難病調査研究係 係長 

萩野 周一 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 小児慢性特定疾病係 

近藤 航 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 小児慢性特定疾病係 

山口 真理恵 厚生労働省 健康・生活衛生局 難病対策課 難病調査研究係 
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図表５ 事務局 

氏名 所属 

東海林 崇 PwC コンサルティング合同会社 公共事業部 ディレクター 

当新 卓也 PwC コンサルティング合同会社 公共事業部 マネージャー 

水谷 祐樹 PwC コンサルティング合同会社 公共事業部 シニアアソシエイト 

中辻 瑛理香 PwC コンサルティング合同会社 公共事業部 アソシエイト 

高木 史香 PwC コンサルティング合同会社 公共事業部 アソシエイト 

向川 大成 PwC コンサルティング合同会社 公共事業部 アソシエイト 

 

② 検討委員会開催概要 

検討委員会の実施状況は図表６のとおりである。なお、すべてオンラインでの開催とした。 

 

図表６ 委員会議題 

開催日 主な議題 

第１回 

令和６年９月６日 

 事業概要の説明 

 伴走支援の進め方 

 自治体の取組内容等に関する調査の調査項目 

 実態把握事業をより効率的に実施するための支援

方策（自治体向けセミナー） 

第２回 

令和６年 12 月 19 日 

 伴走支援の中間報告 

 スポット相談の支援内容報告 

 自治体向けセミナーの結果 

第３回 

令和７年２月 18 日 

 伴走支援の最終報告 

 自治体の取組内容等に関する調査を踏まえた事例

集の報告 

 自立支援員業務手引きの報告 

 令和５年度に立ち上げ支援を実施した自治体のフ

ォローアップ調査結果 

 今年度事業を踏まえた考察 
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２．小児慢性特定疾病児童等自立支援事業立ち上げ支援の結果 

本章では、本事業において実施した立ち上げ支援の結果について記載する。 

 

（１）伴走支援の支援希望自治体の募集 

① 説明会の開催 

伴走支援を希望する自治体を募集するため、全国の都道府県等を対象に説明会を開催し、支

援を希望する自治体を募った。 

 

② 募集結果 

約 10 日間の応募期間を経て、計 10 自治体から参加申し込みがあり、図表７の自治体を支援

対象として決定した。 

また、各自治体の支援に、検討委員会の委員にアドバイザーとして参画していただき、担当分

野等における助言をいただいた。 

 

図表７ 伴走支援の支援対象自治体  

自治体 担当委員（敬称略） 

札幌市 掛江 

田添 

秋田県 掛江 

三好 

水戸市 本田 

諏訪 

西宮市 小倉 

本田 

明石市 諏訪 

三好 

鳥取県 小國 

西 

徳島県 清田 

檜垣 

高知県 田添 

西 

熊本県 清田 

陶山 

熊本市 清田 

陶山 
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③ 伴走支援の支援フロー 

図表８のマニュアルに記載している、立ち上げ・見直し手順のステップに基づき支援を実施

した。 

 

図表８ 立ち上げ・見直し手順のステップ 

 

 

④ 支援対象における自立支援事業の実施状況と支援の概要 

支援対象の各自治体にヒアリングを行い、必須事業・努力義務事業の実施状況に基づき、支援

を実施した。 
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図表９ 支援した自治体の自立支援事業と支援の概要 

自治体 
自立支援事業の実施状況 

支援内容 
必須事業 努力義務事業 

札幌市 実施済み 
実施済み 

（就職支援事業） 

 ヒアリングによる課題把握 

 就職支援事業における「仕事における自分探し

のツール」への助言 

秋田県 実施済み 未実施 

 ヒアリングによる課題把握 

 過去の実態把握調査の分析 

 相談支援事業における相談体制の見直しに係る

検討 

 療育相談会のチラシ修正 

 努力義務事業の提案 

水戸市 実施済み 未実施 

 ヒアリングによる課題把握 

 過去の実態把握調査の分析 

 自立支援員業務手引きを作成 

 努力義務事業の提案 

西宮市 実施済み 

実施済み 

（療養生活支援 

事業） 

 ヒアリングによる課題把握 

 実態把握調査の項目の検討 

 実態把握調査の分析 

 努力義務事業の提案 

明石市 実施済み 

実施済み 

（災害対応マニュ

アルの作成） 

 ヒアリングによる課題把握 

 実態把握調査の項目の検討 

 実態把握調査の集計・分析 

 実態把握調査における追加クロス集計の実施 

 努力義務事業の提案 

鳥取県 実施済み 実施済み 

 ヒアリングによる課題把握 

 自立支援員業務手引きを作成 

 モデル協議会の開催 

 努力義務事業の提案 

徳島県 実施済み 

実施済み 

（相互交流支援事

業、その他の自立

支援事業） 

 ヒアリングによる課題把握 

 実態把握調査の項目の検討 

 実態把握調査の集計・分析 

 努力義務事業の提案 

高知県 実施済み 

実施済み 

（相互交流支援 

事業） 

 ヒアリングによる課題把握 

 自立支援員業務手引きを作成 

 相談ノウハウの蓄積に関する提案 

 協議会の内容や構成員に関する提案 

 自立支援事業の周知に関する提案 

熊本県 実施済み 

実施済み 

（相互交流支援 

事業） 

 ヒアリングによる課題把握 

 実態把握調査の項目の検討 

 実態把握調査の集計・分析 

 協議会の目的や構成員の再整理を提案 

 自立支援員に向けたスキル向上研修会の開催 

 努力義務事業の提案 

熊本市 実施済み 

実施済み 

（相互交流支援 

事業） 
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（２）札幌市への支援 

札幌市は、令和４年度に伴走支援を実施しており、実態把握調査の実施・分析を行い、必須事業の

見直しや努力義務事業の検討について支援した。具体的には、自立支援員の外部委託を含めた検討、

ニーズの高かった就労支援や学習支援に対して講演会などを行い、関係機関とのネットワークを構

築すること、さらに、札幌市独自の移行期医療支援施策として、自立支援員に移行期医療支援の相談

などの役割を付すことを提案した。 

今年度は、札幌市が就職支援事業として作成している「じぶん観察日記」の内容の検討に係る支援

を実施した。 

 

① 打合せ実施状況 

札幌市と１回の打合せを実施し、ヒアリングを踏まえて現在実施している支援等を整理した。 

 

図表 10 札幌市打合せ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月 10 日 

 キックオフ 

 札幌市への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

 

② じぶん観察日記の概要 

札幌市では、就職支援事業として、小慢児童等が自分の「好きなこと」、「苦手なこと」を整理

したり、「病気のこと」を考えるための「じぶん観察日記」を作成している。「じぶん観察日記」

では、子どもが周りの大人へのインタビュー等を通じて、「じぶん観察日記」を作成することで、

将来や仕事について考えるきっかけとすることを目的としている。 

 

図表 11 じぶん観察日記の概要 

開催日 主な議題 

望む支援  抜本的な構成の見直しでなく、より良い質問の仕方や、加えると良

い内容等に関する助言をいただきたい 

 多くの子どもに本ツールを使ってもらえるような仕掛けづくりにつ

いて助言をいただきたい 

目的  令和４年に実施した実態把握調査において、ニーズの高かった就職

支援の一環として、子どもがヘルスリテラシーを育みながら、仕事

について考えるきっかけを作り、早期からの就職準備を促すこと 

対象  小学校高学年～中学生を対象とする 

➢ 小学校５～６年生程度向けと中学生向けを作成する 
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概要  子ども自身が、日記をつけるように以下のワークを行う 

➢ 自分の「好きなこと」、「苦手なこと」、「病気のこと」を考

え、自分の興味・関心を認識するとともに、ヘルスリテラシ

ーを育む 

 大人（学校の先生や保護者）へ仕事に関するインタビューを行い、

仕事について知り、考えるきっかけを作る 

じぶん観察

日記の活用イ

メージ 

 札幌市の公式 HP の自立支援事業のページに「じぶん観察日記」を

掲載する 

 就労に関するイベントを実施し、ワークショップなどで「じぶん観

察日記」を実施する想定 

 親は目の前のことに精一杯であるため、「じぶん観察日記」を実施

する際は自立支援員や学校の先生と一緒に実施する想定 
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図表 12 じぶん観察日記の一部（小学生向け） 
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③ じぶん観察日記への助言 

「じぶん観察日記」の内容について、検討委員会にて委員から札幌市に対して助言を行った。

助言の内容は図表 13のとおりである。 

今後は、頂いた助言を基に「じぶん観察日記」を更新し、就労に関するイベントなどで実施す

る体験用として、まずは「じぶん観察日記」の簡易版を作成する。   

 

図表 13 委員の意見 

項目 主な内容 

表現方法  就労支援の一環である「じぶん観察日記」について、「苦

手なこと」を先に書くのではなく、「できること」を先に

書ける方がいい。また、「私がとめられていること」とい

う項目について、「私が気を付けること」という表現が良

い 

 最初のページに、周りに助けてくれる人がいることを記載

できると良いと思う 

実施方法  子どもが「じぶん観察日記」を実施することを考えると、

「じぶん観察日記」のボリュームは多いと考える。子ども

たちだけで実施できないと思うので、自立支援員に伴走い

ただくと良い 

 第三者も含めた保護者が、子どもと一緒になって「じぶん

観察日記」を実施すると良い。スクールカウンセラーにサ

ポートをお願いするのも良いと思う。特別支援学校で「じ

ぶん観察日記」を実施する場合は、病弱学級で実施するの

が良い。また、「じぶん観察日記」には、困った時は SOS

を出してよいことを記載した方が良い 

「じぶん観察日記」の意義  親の立場としては、就労について考える余裕がないので、

幼い時から将来の見通しを立てるということは重要である 
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（３）秋田県への支援 

秋田県では、各保健所の保健師が自立支援員として相談支援を実施しており、努力義務事業は実

施していない。令和５年度に実施した実態把握調査を分析し、相談支援の見直し、努力義務事業の検

討のために支援を実施した。 

 

① 打合せ実施状況 

秋田県と３回の打合せを実施し、ヒアリングと実態把握調査の分析を踏まえて課題を抽出し、

施策の提案を行った。 

 

図表 14 秋田県打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題（マニュアルにおける STEP） 

第１回 

令和６年８月 28 日 

 秋田県の現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

 療養相談会チラシの修正 

第２回 

令和６年 10 月３日 

 ヒアリングや実態把握調査を踏まえた現状とある

べき姿の整理（STEP２） 

 実態把握調査の分析・ニーズの把握（STEP３） 

 あるべき姿に近づくための課題を特定（STEP３） 

 打ち手の検討（STEP４） 

第３回 

令和７年２月７日 

 ニーズを踏まえた必須事業や努力義務事業の提案

（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 15のとおりである。 

 

図表 15 ヒアリングにより把握した秋田県の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 実態把握調査の分析を実施し、相談支援事業の見直しや努力義務事業の

検討を実施したいため伴走支援を希望した 

現状 ＜自立支援員の配置の見直し＞ 

 相談ニーズはあるものの、保健所の自立支援員への相談件数が少ない 

 相談ニーズを踏まえた相談体制の検討ができていない 

＜関係機関との連携＞ 

 保健所の自立支援員と関係機関が連携して相談対応に応じることができ

ていない 

＜継続的なニーズ把握＞ 

 対象者の支援ニーズを継続的に把握できていない 

＜努力義務事業＞ 

 小児慢性特定疾病に関する講演会及び療養相談会を実施している 

 令和５年度に実態把握調査を実施したが、調査結果を踏まえた努力義務

事業の検討をまだ行っていない 

課題 ＜相談支援の見直し＞ 

 対象者の相談ニーズに合った相談支援体制が取られていないのではない

か 

＜関係機関との連携＞ 

 自立支援員が相談を受けても、相談内容に応じた適切な支援先へ繋げら

れないのではないか 

＜継続的なニーズ把握＞ 

 相談支援を通じて支援ニーズを把握し、事業検討の基礎資料とするとい

うサイクルを回せていないのではないか 

＜努力義務事業＞ 

 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

目標 ＜自立支援員の配置の見直し＞ 

 小慢児童等や保護者のニーズが高い相談内容に応じることができ、多く

の方に利用してもらえる自立支援員による相談体制を構築する 

＜関係機関との連携＞ 

 自立支援員と関係機関が連携しながら個々の相談内容に応じて適切に対

応する 

＜継続的なニーズ把握＞ 

 支援ニーズを継続的に把握できる体制を構築する 

＜努力義務事業＞ 

 実態把握調査結果を踏まえて努力義務事業を検討し、ニーズに沿った事

業を展開する 
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③ 実態把握調査の分析を踏まえた課題の洗い出し 

令和５年度に実施した実態把握調査について、今後の効果的な支援を考えるために小慢児童

等及びその家族のニーズを抽出し、課題を整理した。 

 

図表 16 実態把握調査の分析を踏まえた秋田県の課題やニーズ 

 

④ 施策提案の策定 

ヒアリングを通して把握した、秋田県における自立支援事業の目標（短期・中期・長期アウト

カム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプット及びアクティビティを整理した。

当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事業全体を俯瞰したうえで、課題を踏ま

えた施策検討を実施することが可能となる。 

図表 17 秋田県のロジックモデル 

 

課題やニーズ 詳細 

相談窓口の周知  相談窓口として自立支援員を配置していることを利用者が知らない 

 行政機関が相談窓口としての役割を果たせていないのではないか 

 県民への自立支援員の周知・広報が不足しているのではないか 

相談ニーズに対応し得る体制  医療機関に相談できているものの、まだ不安が解消されていないの

ではないか 

 保護者は病気に関する相談をしたいと思っており、行政機関での相

談対応は難しいのではないか 

 子どもの成人後について相談できる場所が求められているのではな

いか 

ニーズに対応した支援  子どもの学習や就労に関する不安を抱えている方が多い一方で、支

援が十分に行われていないのではないか 
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秋田県へのヒアリング、実態把握調査の分析等を踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮

し、優先的に実施すべき支援として、図表 18 から図表 26に示すとおり、(Ⅰ）相談体制の構築、

(Ⅱ) 自立支援員の周知・広報、（Ⅲ）関係機関との連携、（Ⅳ）継続的なニーズ把握、（Ⅴ）努力

義務事業の検討、（Ⅵ）その他ご依頼があった事項について提案した。 

 

図表 18 秋田県に対する提案 (Ⅰ) 相談体制の構築 

 

  

(I) 相談体制の構築 

概要 

 医療機関に自立支援員を配置し、小慢児童等の病気や自立に関する相談に加え、

小慢児童等の成人後に関する相談にも一体的に対応する 

 自立支援員の配置先医療機関において、移行期医療に関する相談も合わせて対応

することで、小慢児童等や保護者の自立を支援しつつ、スムーズな成人期医療へ

の移行をサポートし、小児期から成人期への切れ目のない支援を行うことを期待

できる 

提案の背景に

ある課題 

 医療機関に相談できているものの、まだ不安が解消されていないのではないか 

 保護者は病気に関する相談をしたいと思っており、行政機関での相談対応は難し

いのではないか 

 子どもの成人後について相談できる場所が求められているのではないか 

詳細 

 医療機関における相談体制を構築する 

➢ 医療機関に配置された自立支援員が、小慢児童等や保護者から、病気や日常

生活、自立に関する相談や小慢児童等の成人後に関する相談を受け付ける 

➢ 以下のような、小児期と成人期にかけて切れ目のない支援を提供する 

 子どもの病気や、子どもや保護者の日常生活の相談支援 

 子どもの自立に向けた支援 

 子どもの成人後に関する支援 

➢ 医療機関における相談体制を構築することで、小児科から成人診療科への転

科も含めて、子どもの成人後に関する相談にも対応し得る 
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図表 19 秋田県に対する提案 (Ⅱ) 自立支援員の周知・広報 

 

  

(II) 自立支援員の周知・広報 

概要 

 自立支援員の配置を見直すに当たり、利用者及び関係機関それぞれに対し、相談

窓口に関するチラシ又はリーフレットを作成・配布するとともに、口頭での説明

にも力を入れることで、相談窓口の認知度向上・相談件数の増加につなげる 

提案の背景に

ある課題 

 相談窓口として自立支援員を配置していることを利用対象者が知らない 

 県民への自立支援員の周知・広報が不足しているのではないか 

詳細 

 周知・広報の媒体を作成する 

➢ 相談窓口の場所、相談方法、相談できる内容を具体的に示したチラシやリー

フレットを、利用対象者、関係機関それぞれを対象として作成 

➢ 特に、相談できる内容を具体的に記載することで、さまざまな内容に対する

相談を受け付けていることを印象付け、相談件数の増加につなげる 

 周知・広報の方法を工夫する 

➢ 利用対象者に対しては、チラシやリーフレットの家庭への直接・単独配布を

実施することで、その内容を印象付ける 

➢ その他、現在実施している交流会等を自立支援員の参加のもと行い、口頭で

相談窓口について説明するとともに、チラシやリーフレットを直接お渡しす

ることで、利用対象者と自立支援員との関係性構築につなげる 

➢ 関係機関（医療機関、患者団体、教育機関、障害児福祉サービス事業所等）

に対しては、具体的な相談受付方法や内容について理解いただき、利用者を

自立支援員につなげてもらうために、関係機関用の事務連絡の配布・説明を

実施し、関係機関の職員への周知・広報をしていただく 
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図表 20 秋田県に対する提案 (Ⅲ) 関係機関との連携 

 

図表 21 関係機関による共同事業体（コンソーシアム）のイメージ 

 
 

(III) 関係機関との連携 

概要 

 自立支援員（保健師）による相談体制の強化に向け、関係機関による共同事業体

（コンソーシアム）を組織し、各ケースに対する適切な対応策を柔軟に協議でき

る体制を構築する 

提案の背景に

ある課題 

 自立支援員が相談を受けても、相談内容に応じた適切な支援先へつなげられない

のではないか 

詳細 

 会議体を運営する（図表 21 を参照） 

➢ 自立支援員、医療機関、就労支援機関、障害福祉サービス事業所、患者会等

の関係機関が参画する共同事業体を組織し、自立支援員が受けた相談に対す

る対応策を様々な視点から協議できる体制を構築 

➢ 構成員を各機関の担当者レベルにし、協議に当たっては対面の会議形式だけ

でなく、都度メールや必要に応じた打合せなどによることとし、自立支援員

が迅速・柔軟にこの相談できる場とする 

 様々な立場の方を構成員とする 

➢ 医療機関（大規模医療機関の MSW、難病診療連携コーディネーター、医療的

ケア児コーディネーター） 

➢ 患者会・家族会 

➢ 就労支援関係機関 

➢ 企業 

➢ 教育機関（教育委員会、特別支援学校の教員等）、障害福祉サービス事業所 

等 
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図表 22 秋田県に対する提案 (Ⅳ) 継続的なニーズ把握 

 

  

(IV) 継続的なニーズ把握 

概要 

 受給者証の更新・申請手続きやイベント等の実施時に、小慢児童等や保護者に口

頭での聞き取り又は簡単なアンケートの配布を実施することで、地域ごとの小慢

受給者のニーズを継続的に把握する 

 関係機関にも現状やニーズのヒアリングを実施し、連携を深める 

提案の背景に

ある課題 

 相談支援を通じて支援ニーズを把握し、事業検討の基礎資料とするというサイク

ルを回せていないのではないか 

詳細 

 継続的にニーズを把握する 

➢ 子どもへの聞き取り 

 受給者証更新・申請手続きの際に保護者に対して聞き取りを実施してい

ることに加え、イベント等に参加した子どもに対して、口頭での聞き取

り又は簡単なアンケートの配布を実施し、困りごとや相談ニーズを把握

する 

➢ 保護者への聞き取り 

 受給者証更新・申請手続きの際に、口頭での聞き取りまたは簡単なアン

ケートの配布を実施し、困りごとや相談ニーズを把握する 

 相談がある方については別途連絡を取り、具体的な支援の検討につなげ

ていく 

➢ 医療機関、教育機関への聞き取り 

 小慢児童等や家族にとって日常的に関係が深い、医療機関及び教育機関

に対し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取りを行う 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化につなげる 

➢ 家族会や患者会への聞き取り 

 県内の家族会や患者会に対し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取

りを行う 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化につなげる 
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図表 23 秋田県に対する提案 (Ⅴ) 努力義務事業の検討 

 

  

(V) 努力義務事業の検討 

概要 

 特にニーズが高かった小学生や特別支援学校に通う小慢児童等を対象に、学習支

援を実施している団体と連携や団体の模倣をし、小慢の対象者に向けた個別の学

習支援企画を実施する 

 小学生や特別支援学校に通う小慢児童等や保護者に対し、働くことについて考え

る機会や就労をサポートする事業を展開する 

提案の背景に

ある課題 
 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

詳細 

 学習支援を実施する 

➢ 他団体等と連携した学習支援の機会 

 秋田県の病児生徒を対象にボランティアによる学習支援を実施している

「秋田病児サポート」（https://akiramesasenai.jp/）と連携し、小慢

の子どもに学習支援の機会を提供する 

 「社会福祉法人 秋田県社会福祉協議会」が実施している「あきた子ど

も応援ネットワーク」（https://www.akita-kodomo-ouen.net/support_

cat/study/）には、県北・県央・県南において、学習支援を実施してい

る支援者やその内容が掲載されているので、連携をとる 

➢ 研修講師案 

 岡山県の自立支援事業としてオンラインでの学習支援を実施している認

定特定非営利活動法人ポケットサポート（https://www.pokesapo.com

/）と連携を取り、学習支援を行う人材を育成することを目的とした研

修会を実施する 

 就労支援を実施する 

➢ 就労準備に関する講演会の開催 

 小慢児童等であった方で、現在就労している方から就労に関する体験等

の話を聞くことができる機会を提供する 

➢ 職場体験や職場見学 

 秋田県教育庁特別支援教育課が実施している「秋田県特別支援学校就労

促進フェア」と連携し、特別支援学校の生徒が、就労に向けてどのよう

な取組があるかを知る機会を提供する 

 職業相談・職業評価、職業準備支援等を実施している秋田障害者職業セ

ンター（https://www.jeed.go.jp/location/chiiki/akita/index.htm

l）等と連携し、小慢児童等に職業体験の機会を提供する 
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図表 24 秋田県に対する提案 (Ⅵ) その他の支援 

 

  

(VI) その他の支援 

概要  療養相談支援会の参加人数を増やすため、チラシの内容を更新する 

提案の背景に

ある課題 
 療養相談支援会の参加申し込み人数が少ない 

詳細 

 チラシ内容を更新する（図表 25～図表 26 を参照） 

➢ 具体的な相談の事例がわかる内容とする 

➢ 参加申し込みがしやすいように二次元バーコードを記載する 

➢ プログラムの内容を整理して、参加する方が見やすいよう記載する 
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図表 25 秋田県に対する提案 (Ⅵ) その他の支援（修正前チラシ） 

 
 

図表 26 秋田県に対する提案 (Ⅵ) その他の支援（修正後チラシ） 
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（４）水戸市への支援 

水戸市では、本庁の保健師が自立支援員として相談支援を実施しており、努力義務事業は実施し

ていない。本事業では、令和４年度に実施した実態把握調査を分析し、必須事業の見直し、努力義務

事業の検討のための支援を中心に実施した。 

 

① 打合せ実施状況 

水戸市と３回の打合せを実施し、ヒアリングと実態把握調査の分析を踏まえて課題を抽出し、

施策の提案までを支援した。 

 

図表 27 水戸市打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月 17 日 

 水戸市への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

第２回 

令和６年 12 月９日 

 ヒアリングや実態把握調査を踏まえた現状とある

べき姿の整理（STEP２） 

 実態把握調査の分析・ニーズの把握（STEP３） 

 あるべき姿に近づくための課題を特定（STEP３） 

 打ち手の検討（STEP４） 

第３回 

令和６年 12 月 26 日 

 ニーズを踏まえた必須事業や努力義務事業のご提

案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 28のとおりである。 

 

図表 28 ヒアリングによる水戸市の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 実態把握調査や、重症認定・人工呼吸器認定患者の保護者向けの調査を

実施したが、マンパワーが不足しており、具体的な活用方法や今後の事

業展開について検討できていないため、支援を希望 

現状 ＜ニーズの把握＞ 

 令和４年度に実態把握調査、令和６年度に重症認定・呼吸器認定向け調

査を実施 

 調査結果の分析が十分に実施できているか分からない 

＜必須事業（相談支援事業）＞ 

 本庁で相談の対応をしているが、人員不足により多くの相談を受け付け

ることが難しく、相談窓口に関する周知を行っていない 

 年に１回、ピア相談会を県と合同で実施 

 茨城県中央保健所と水戸市主催の相談会も実施予定 

 相談支援が属人化している上、マニュアルなどはない 

＜努力義務事業＞ 

 水戸市としては努力義務事業を実施していない 

 県が難病の受給者向けに実施しているレスパイト事業に関わったことは

ある 

 予算をかけずに実施できる事業を始めたい 

課題 ＜ニーズの把握＞ 

 調査結果からニーズを抽出できていないのではないか 

＜必須事業（相談支援事業）＞ 

 相談支援事業のニーズが把握できていないため、相談体制の構築の検討

ができないのではないか 

 相談する場所として認知されていないのではないか 

 自立支援員の教育や業務方針が明記されていないのではないか 

＜努力義務事業＞ 

 予算がない中でニーズに沿った支援の実施を検討できていないのではな

いか 

目標 ＜ニーズの把握＞ 

 調査結果を分析し、ニーズの把握を的確に行っている 

＜必須事業（相談支援事業）＞ 

 相談支援事業の実施により、多くの人の悩みを解決できている 

＜努力義務事業＞ 

 ニーズに沿った事業を展開している 
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③ 実態把握調査の分析を踏まえた課題の洗い出し 

今後の効果的な支援を検討するため、令和４年度に水戸市が実施した実態把握調査の結果を

分析し、小慢児童等及びその家族のニーズを抽出した。 

 

図表 29 実態把握調査の分析を踏まえた水戸市の課題やニーズ 

 

  

課題やニーズ 詳細 

相談窓口の周知  在宅での生活を支えることへの不安や悩みとして、「子どもの成長・

発育への不安」や「子どもの病気の悪化への不安」の回答が多い一

方で、相談できる相手が「親族」という回答が高いことから、不安

を解消できていない人がいるのではないか 

 サービスの情報を提供し連携する窓口として自立支援員が認知され

ていないのではないか 

 医療や福祉サービスの情報を入手する際に困ったこととして、「どこ

を探せばよいか分からなかった」、「相談先がわからない」の回答が

あったことから、自立支援員が身近な存在になりきれていないので

はないか 

ニーズがある方への支援  「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自治体

の情報が正しく伝えられていないのではないか 

 医療的ケアがある方は、医療的ケアがない方よりも全体を占める割

合が高く、医療的ケアがある方の支援が必要なのではないか 

 子ども自身と保護者で希望するサポートの内容に違いがあり、子ど

もからの意見も今後聴取していく必要があるのではないか 
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④ 施策提案 

水戸市へのヒアリング、実態把握調査の分析等を通して把握した、水戸市における自立支援

事業の目標（短期・中期・長期アウトカム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプ

ット及びアクティビティを整理した。当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事

業全体を俯瞰したうえで、課題を踏まえた施策検討を実施することが可能となる。 

 

図表 30 水戸市のロジックモデル 
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水戸市へのヒアリング、実態把握調査の分析等を踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮し、優

先的に実施すべき支援として、図表 31から図表 33 に示すとおり、(Ⅰ）自立支援員の相談体制の構

築、(Ⅱ)小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報、(Ⅲ)努力義務事業の実施を提案した。また、優

先度は高くないが、図表 34 に示すとおり、（Ⅳ）その他ニーズに対応できる支援事業についても提

案した。 

 

図表 31 水戸市に対する提案 (Ⅰ) 自立支援員の相談体制の構築 

(I) 自立支援員の相談体制の構築 

概要 

 イベント等に参加した小慢児童等に口頭での聞き取り又は簡単なアンケートの配

布を実施することで、地域ごとの小慢受給者のニーズを継続的に把握する。関係

機関にも現状やニーズのヒアリングを実施し、連携を深める 

 自立支援員の役割の理解促進・相談支援の質の向上のための、自立支援員向けの

研修を実施する 

 情報を共有するための枠組みを設け、相談や支援の対応をした際に自立支援員が

記録を取る 

提案の背景に

ある課題 

 相談支援事業のニーズが把握できていないため、相談体制の構築の検討ができな

いのではないか 

 相談する場所として認知されていないのではないか 

 自立支援員の教育や業務方針が明記されていないのではないか 

詳細 

 継続的にニーズを把握する 

➢ 子どもへの聞き取り 

 受給者証更新・申請手続きの際に保護者に対して聞き取りを実施してい

ることに加え、イベント等に参加した子どもに対して、口頭での聞き取

り又は簡単なアンケートを配布し、困りごとや相談ニーズを把握する 

➢ 医療機関、教育機関への聞き取り 

 小慢児童等や家族と日常的に関係が深い、医療機関及び教育機関に対

し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

➢ 家族会や患者会への聞き取り 

 市内の家族会や患者会に対し、小慢児童等の困りごとはないか聞き取り

をする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

 自立支援員の役割・業務内容等を整理する 

➢ 「自立支援員業務手引き」を作成する 

 他自治体においても自立支援員が役割・業務内容を十分に整理できてい

ないという課題があり、事務局において、全国の自治体に活用してもら

える手引きを作成した 

 手引きは、自立支援員の業務内容を整理し、簡易的に自立支援事業の全

体像や具体的な業務内容を理解できる内容とする 

 外部委託の例として、実際に自立支援員にインタビューを実施し、自立

支援員の活躍例を掲載することで、マニュアルを活用する自立支援員が

実際の業務内容をイメージしやすい内容とする 
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 マニュアルの構成は以下のとおり 

⚫ はじめに 全国の自立支援員の皆様へ  

⚫ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の位置づけ 

➢ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の内容・目的 

➢ 必須事業 

➢ 努力義務事業 

⚫ 自立支援員への期待値 

➢ 自立支援員の役割・業務 

➢ 自立支援員に求められる要件等 

⚫ 自立支援員の活躍事例 

➢ 概要 

➢ 東京都 

➢ 愛媛県 

➢ 静岡県 

➢ 水戸市 

⚫ 自立支援事業に係る参考リンク集 

⚫ おわりに 

 「自立支援員業務手引き」の解説を行い、自立支援員に必要な知識等へ

の理解が深める 

⚫ 「自立支援員業務の手引き」には、小児慢性特定疾病児童等自立支

援事業の位置付け、自立支援員への期待値、活躍事例等の情報が掲

載されている 

➢ 相談支援事業の情報共有シートを活用する 

 相談や支援の対応をした際に自立支援員が記録を取ることで、過去の履

歴を確認しながら、利用者に寄り添った伴走支援を提供することができ

る 

 「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」研究班

（檜垣班）自立支援事業情報ポータル（https://www.m.ehime-u.ac.jp/

shouman/）の「就園・就学・就労のための情報共有シート」を活用する

（各個人の基本情報、本人の様子、今後について、希望する支援につい

て、その他コメント等） 

➢ 関係機関の情報共有シートを作成する 

 業務で連携を取った関係機関やその連携内容について自立支援員が記録

を取ることで、スムーズな連携の活用につながる 

 Excel 等でつなぐ先の一覧表を作成する（関係機関の基本情報、連携の

内容等） 
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図表 32 水戸市に対する提案 (Ⅱ) 自立支援事業やその他の社会福祉サービスの周知・広報 

 

  

(II) 小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報 

概要 
 自立支援事業やその他の社会福祉サービス等について、①チラシの作成・配布、

②HP の充実化によって小慢の対象者に情報を提供する 

提案の背景に

ある課題 

 「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自治体の情報が正し

く伝えられていないのではないか 

詳細 

 チラシを作成・配布する 

➢ 小慢児童等や家族が必要な情報について、チラシを作成し、小慢の対象者に

配布する 

➢ 医療機関や教育機関、民間団体等にもチラシを配布し、掲示していただく 

➢ 特に相談できる内容を具体的に記載することで、さまざまな内容に対する相

談を受け付けていることを印象付け、相談件数の増加につなげる 

 HP を充実化する 

➢ HP「みとっこ 1 丁目」(https://www.city.mito.lg.jp/site/kosodate/3647.h

tml)に「小慢の対象者が使うことができる福祉サービスの情報先」、「相談支

援事業の情報」を追加する 
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図表 33 水戸市に対する提案 (Ⅲ) 努力義務事業の実施 

 

  

(III) 努力義務事業の実施 

概要 

 親子で参加できるワークショップを開催したり、他事業への連携を実施したりす

る 

 学習支援を実施している団体と連携や団体の模倣をし、小慢の対象者に向けた個

別の学習支援企画を実施する 

提案の背景に

ある課題 

 調査結果からニーズを抽出できていないのではないか 

 予算がない中でニーズに沿った支援の実施を検討できていないのではないか 

詳細 

 交流支援を実施する 

➢ 親子で参加できるワークショップを開催する 

 ワークショップをオンライン開催する場合、親子で参加できるワークシ

ョップを企画して実施する 

 ワークショップを対面開催する場合、子ども食堂等と連携を取り、参加

する子ども同士や、保護者同士が交流できる企画を実施する 

 保護者同士の交流は社会参加のきっかけや自立支援員とつながるきっか

けとなる想定 

➢ 他事業との連携を行う 

 子育てイベントを企画している他部署と連携を取り、合同でイベントを

実施する（子育てイベント・講座のサイト： https://www.city.mito.l

g.jp/site/kosodate/list3-11.html ） 

 学習支援を実施する 

➢ 場所の提供 

 水戸市における多様な学習支援を実施している団体（https://kokocar

a.pal-system.co.jp/2019/11/25/studyroom310/）と連携を取る 

➢ ボランティアの募集方法 

 困窮世帯向けの学習支援（https://mito-kodomo.securesite.jp/wp/bus

iness/studysupport/）を模倣してボランティアを募り、ボランティア

の方に対して小慢の方の特性などについて研修を行う 

➢ 研修の実施 

 岡山県の自立支援事業としてオンラインでの学習支援を実施している認

定特定非営利活動法人ポケットサポート（https://www.pokesapo.com

/）と連携を取る 
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図表 34 水戸市に対する提案 (Ⅳ) その他ニーズに対応できる支援事業 

 

  

(IV) その他ニーズに対応できる支援事業 

概要 

 SNS で対応できる相談窓口を展開し、小慢の対象者にとって、気軽に相談できる環

境を整備することで、地理的・時間的問題に左右されずに相談支援事業を提供で

きる 

 疾病や障害等によって就労面に抱えている不安を解消するため、就労支援に関す

る講演会等を開催する 

提案の背景に

ある課題 
 予算がない中でニーズに沿った支援の実施を検討できていないのではないか 

詳細 

 SNS の相談窓口を展開する 

➢ SNS（LINE）を活用した相談支援事業を実施する 

➢ 小慢の相談窓口を SNS（LINE）で作成し、小慢の対象者に周知する 

➢ 職員が SNS（LINE）を管理し、相談対応を実施する 

 就労支援を実施する 

➢ 就労が近づく年齢である 13～15 歳の小慢の対象者や保護者に対し、以下のよ

うな就労をサポートする事業を展開する 

 就労準備に関する講演会 

 ワークショップ 

 職場体験 

 職場見学 
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（５）西宮市への支援 

西宮市に対しては、令和４年度及び令和５年度にも伴走支援を実施し、小慢児童等の保護者を対

象にした「小児慢性特定疾病児童等療養生活支援事業」（以下、「レスパイト事業」という。）に関す

る事業の実施について提案した。今年度は、レスパイト事業について、チラシ内容の更新など利用者

の増加を目指してさらなる打ち手を検討した。また、今年度西宮市が実施した実態把握調査の結果

を分析し、明らかになったニーズを基に、新たに努力義務事業を提案した。 

 

① 打合せ実施状況 

西宮市と３回の打合せを実施し、ヒアリングと実態把握調査の分析を踏まえて課題を抽出し、

施策の提案までを支援した。 

図表 35 西宮市打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月 17 日 

 キックオフ 

 西宮市への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

第２回 

令和６年 12 月 12 日 

 ヒアリングや実態把握調査を踏まえた現状とある

べき姿の整理（STEP２） 

 実態把握調査の分析・ニーズの把握（STEP３） 

 あるべき姿に近づくための課題を特定（STEP３） 

 打ち手の検討（STEP４） 

第３回 

令和７年１月 31 日 

 調査結果の分析を踏まえた療養生活支援事業に係

るご提案（STEP４） 

 ニーズを踏まえた必須事業や努力義務事業のご提

案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 36のとおりである。 

 

図表 36 ヒアリングによる西宮市の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 必須事業・努力支援事業の周知啓発に課題を感じていたことや、関係機

関との連携体制の整備を実施するため 

現状 ＜療養生活支援事業＞ 

 令和５年度の利用者は年間で５件であったことに対し、令和６年度の利

用者は半期で６件と倍のペースで利用者が増えている 

 利用者が医療的ケアありの方に偏っている 

＜必須事業・努力義務事業（療養生活支援事業を除く）＞ 

 令和６年度から自立支援員を「西宮すなご医療福祉センター」へ配置し

ている 

 自立支援員は医療的ケア児等コーディネーターを兼務している 

 努力義務事業（療養生活支援事業を除く）として、実態把握事業のみを

実施している 

 医療的ケアの有無に応じたニーズを把握し、事業を検討したい 

課題 ＜療養生活支援事業＞ 

 医療的ケアのない方に事業を認知してもらえていないのではないか 

 事業内容が正しく周知されていないのではないか 

 ニーズはあるものの、使い勝手の悪い内容になっているのではないか 

＜必須事業・努力義務事業（療養生活支援事業を除く）＞ 

 医療的ケアのある方への支援に偏らないように事業を検討する必要があ

るのではない 

目標 ＜療養生活支援事業＞ 

 医療的ケアの有無に関わらず、レスパイトや家事支援を必要としている

方に利用してもらえる 

 特に医療的ケアのない方に家事支援を利用してもらえる 

＜必須事業・努力義務事業（療養生活支援事業を除く）＞ 

 西宮すなご医療福祉センターと連携し、ニーズを踏まえた事業を提供す

る 
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③ 実態把握調査の分析を踏まえた課題の洗い出し 

療養生活支援事業の見直しや今後の効果的な支援を検討するため、小慢児童等及びその家族

のニーズを抽出し、自立支援事業の施策に活用することを想定し、今年度に実施した実態把握

調査の追加分析を実施した。 

 

図表 37 実態把握調査の分析を踏まえた西宮市の課題やニーズ 

 

  

課題やニーズ 詳細 

療養生活支援事業の周知 

 

＜療養生活支援事業を利用したい層＞ 

 「利用したい」と回答している方がいる一方で、事業の詳細は知ら

れていない 

 調査回答の過程で事業内容を知り、利用したいと感じた方が一定数

いたと考えられる 

＜療養生活支援事業を利用したいと思わない層＞ 

 レスパイトが重要だと感じているものの、事業内容を十分に理解せ

ずに、「利用したいと思わない」と考えている可能性がある 

 事業内容を知らずに、「利用できる時間が少ない」、「手続きが大変そ

う」と回答している層が一定数いる 

 利用したい層・そう思わない層に限らず、まずは事業の情

報を適切に周知することが重要ではないか 

療養生活支援事業の内容 ＜療養生活支援事業を利用したいと思わない層＞ 

 利用可能時間や手続き面で利用しづらさを感じている可能性がある 

 前項の「療養生活支援事業の周知」と合わせて、利用可能時間の見

直しや、より簡易な手続きへの変更によって、利用ハードルが下が

り、利用希望者の増加が期待できる 

医療的ケアの有無ごとの 

さまざまなニーズ把握 

 医療的ケアのない方が全体の７割弱を占めるが、現在実施している

「レスパイト」は、医療的ケアのある方へのニーズが高い事業にな

っているため、医療的ケアのない方への支援が必要 

 特に医療的ケアのない方にニーズが高かった、同世代の交流支援や

学習支援を実施すると効果的ではないか 

努力義務事業における 

ターゲット把握 

 小中学校に通う方や就学前の方をターゲットとした同世代の交流支

援や学習支援のニーズが高い 

 子どもの将来を見据えた同世代の交流支援や学習支援などの支援を

実施すると効果的ではないか 
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④ 施策提案 

西宮市へのヒアリング、実態把握調査の分析等を踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮し、優

先的に実施すべき支援として、図表 38～図表 43 に示すとおり、(Ⅰ）療養生活支援事業の周知・広

報、(Ⅱ)交流支援、(Ⅲ)学習支援について提案した。 

 

図表 38 西宮市に対する提案 (Ⅰ) 療養生活支援事業の周知・広報 

  

(I) 療養生活支援事業の周知・広報 

概要 

 療養生活支援事業について①サービス内容の多様化、②チラシ内容の変更・配布

によって療養生活支援事業を重要だと考えている方に、必要な情報を効果的に提

供する 

 療養生活支援事業の対象となる方に、必要な情報を提供することで、小慢の対象

者の満足度の向上につながることを想定 

提案の背景に

ある課題 

 医療的ケアのない方に事業を認知してもらえていないのではないか 

 事業内容が正しく周知されていないのではないか 

 ニーズはあるものの、使い勝手の悪い内容になっているのではないか 

 まずは事業の情報を適切に周知することが重要ではないか 

詳細 

 サービス内容を多様化する 

➢ 実態把握調査において、登録事業者先を増やしてほしいという要望があり、

今後の登録事業者数について検討する 

 チラシ内容を変更・配布する 

➢ 小慢児童等や家族が必要としている情報に関するチラシを作成し、小慢の対

象者に配布する 

➢ 医療機関や教育機関、民間団体等にもチラシを配布し、掲示していただく 

➢ 自宅や委託先事業所におけるレスパイト・家事援助サービスだけでなく、学

校への付き添いなど、療養生活支援事業を活用可能な場面を複数パターン掲

載し、周知する 

利用可能な時間が増加していることや、手続きが簡略化していることを印象付

け、さらに具体的な利用事例を掲載することで利用件数の増加につなげる（図

表 39～ 

➢ 図表 41 は具体的なチラシ内容のご提案） 
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図表 39 療養生活支援事業の既存チラシに関するご提案（表面） 

 
 

図表 40 療養生活支援事業の既存チラシに関するご提案（裏面①） 
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図表 41 療養生活支援事業の既存チラシに関するご提案（裏面②） 

 

 

  



 

 

38 

図表 42 西宮市に対する提案 (Ⅱ) 交流支援 

 

  

(II) 交流支援 

概要 

 親子で参加できる工作などのワークショップの開催や他事業への連携を実施する 

 子ども同士の交流により、子ども自身の視野を広げるとともに、保護者の社会参

加のきっかけにもつなげることを想定 

提案の背景に

ある課題 

 医療的ケアのある方への支援に偏らないように事業を検討する必要があるのでは

ないか 

 特に医療的ケアのない方にニーズが高かった、同世代の交流支援や学習支援を実

施すると効果的ではないか 

詳細 

 ニーズのある対象者に向けて実施する 

➢ 小慢の対象者のうち、就学前の子どもや小中学生の方を対象とする 

 工作ワークショップを開催する 

➢ 「一般社団法人 Child Play Lab.」では、入院中の子ども向けの工作キット

を作成し、病気の子どもたちに遊びの機会を提供している（ https://congra

nt.com/project/poco/13574 ） 

➢ 病気の子どもが熱中して工作をし、お互いの作品のいいところを伝えていく

と、自分の好きなことを表現し、それが受け止められる環境を体験でき、自

己受容できる機会となる 

➢ これを活かし、工作用の資材を準備し、グループで工作をして感想を言い合

う機会を設ける 

➢ また、対面での参加が難しい親子向けには、必要な資材を事前にお伝えし、

オンラインで参加できる工作ワークショップを企画して実施する 

 他事業と連携し、イベントを開催する 

➢ 子育てイベントを企画している西宮市社会福祉協議会地域福祉課と連携を取

り、合同でイベントを実施する（子育てイベントサイト：https://www.nish

i.or.jp/kosodate/event/tsudou/index.html） 

➢ 保護者同士の交流は社会参加のきっかけや自立支援員とのつながるきっかけ

となる想定 
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図表 43 西宮市に対する提案 (Ⅲ) 学習支援  

  

(III) 学習支援 

概要 

 学習支援を実施している機関と連携し、小慢の対象者に向けた個別の学習支援企

画を実施する 

 疾病や入院などによって学習面に課題を抱えている小慢の子どもの不安が軽減さ

れると想定 

 学習面以外でも病気により自信を失っている子どもの自己肯定感を向上させるこ

とや、小慢の子どもにとって、親や医者以外にも頼ることができる大人がいるこ

とを知ってもらう 

提案の背景に

ある課題 

 医療的ケアのある方への支援に偏らないように事業を検討する必要があるのでは

ないか 

 特に医療的ケアのない方にニーズが高かった、同世代の交流支援や学習支援を実

施すると効果的ではないか 

詳細 

 ニーズのある対象者に向けて実施する 

➢ 小慢の対象者のうち、就学前の子どもや小中学生の方を対象とする 

 学習支援のニーズを把握する 

➢ アンケートや交流会などによって、子どもの勉強面における悩みを広く把握

する機会を持つ 

 他担当課と連携した学習支援の機会を設ける 

➢ 西宮市教育委員会 教育研修課 学習支援サイト「まなみや」 

（ https://www.nishi.or.jp/kosodate 

/kyoiku/kyoikuiinkai/manamiya/manamiya.html ）にある授業説明動画などを

活用して、勉強計画を立てる 

 学習支援を実施している団体と連携する 

➢ 岡山県の自立支援事業として、小慢の子どもに対してオンラインでの学習支

援を実施している認定特定非営利活動法人ポケットサポート（https://www.

pokesapo.com/）と連携を取る 
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（６）明石市への支援 

明石市は市保健所の難病・小慢担当の保健師が自立支援員を担い、必須事業である相談支援事業

を実施している。また、努力義務事業として、その他の自立支援事業（医療的ケア児を対象とした個

別災害マニュアルの作成）を実施している。 

実態把握調査の分析や災害に関する支援の課題の洗い出し等を実施し、さらなる事業の実施や充

実化の提案を実施した。 

 

① 打合せ実施状況 

明石市と３回の打合せを実施し、ヒアリングと実態把握調査の分析を踏まえて課題を抽出し、

施策の提案までを支援した。 

 

図表 44 明石市打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月 12 日 

 明石市への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

 調査項目案の提案 

第２回 

令和６年 11 月 21 日 

 ゴールの設定（STEP２） 

 ヒアリングを基に抽出した課題の共有（STEP３） 

 実態把握調査の分析・ニーズの把握（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 

第３回 

令和６年 12 月 20 日 

 ヒアリング及び実態把握調査を踏まえた課題の 

洗い出し（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

 ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 45のとおりである。 

 

図表 45 ヒアリングによる明石市の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 実態把握調査を実施してニーズを把握する。医療的ケア児担当部署と

の、役割のすみ分けを行いたいため 

現状 ＜ニーズ把握事業＞ 

 令和５年に重症認定の方に困りごとの調査を実施し、災害時対応・ショ

ートステイ・レスパイト、学校の困りごとを把握 

 重症の方との関わりは強いが、小慢全体のニーズは把握できていないた

め、実態把握調査を実施 

 災害対応を強化する方針のため、小慢全体のニーズを把握したい 

 ニーズを踏まえた事業実施ができているのか分からない 

＜相談支援事業＞ 

 現在の相談ニーズは１件 

＜必須事業協議会＞ 

 協議会の必要性が整理できていない 

 難病対策地域ネットワーク会議もあり、医ケア担当部署と共催した方が

良いかを迷っている 

＜サービスのすみわけ＞ 

 重症の方は福祉サービスのニーズが多いため、医ケア担当部署とのすみ

わけが難しい 

 どちらも市の窓口であるため、サービス提供のすみわけをしたい  

課題 ＜ニーズ把握事業＞ 

 小慢全体に係る実態把握調査を実施できておらず、(事業や災害時の)ニ

ーズを抽出できていないのではないか 

＜相談支援事業＞ 

 相談支援事業のニーズが把握できていないため、相談体制の構築の検討

ができないのではないか 

 相談先として知られていないのではないか 

＜必須事業協議会＞ 

 協議会の運営方針が定まっていないのではないか 

＜サービスのすみわけ＞ 

 小慢と医療的ケア児のサービスのすみわけが検討されていないのではな

いか 
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目標 ＜ニーズ把握事業＞ 

 調査結果を分析し、小慢全体のニーズの把握を的確に行い、ニーズに沿

った事業を展開している 

＜相談支援事業＞ 

 相談支援事業により多くの人の悩みを解決できている 

＜必須事業協議会＞ 

 多様な視点から検討する協議会を開催している 

＜サービスのすみわけ＞ 

 小慢と重症認定の方のサービスのすみわけが適切に実施されている 

 

③ 実態把握調査の分析を踏まえた課題の洗い出し 

今後の効果的な支援を検討するために小慢児童等及びその家族のニーズを抽出するため、実

態把握調査を実施した。災害対応に関する調査項目を提案し、当事者のニーズや支援を行う上

での課題を抽出した。 

 

図表 46 実態把握調査の概要 

 

  

調査対象 
 小慢児童等を子に持つ保護者等 188 人 

 中学生以上の小慢児童等 73 人 

調査方法  郵送による配付 

調査期間  令和６年９月 20 日～令和６年 10 月 20 日 

有効回答率 
 保護者等 26.0%（49 人） 

 児童等 11.0%（８人） 
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図表 47 実態把握調査の分析を踏まえた明石市の課題 

  

課題 詳細 

相談先の周知  在宅での生活を支えることへの不安や悩みとして、「子どもの成長・

発育への不安」、「子どもの病気への悪化への不安」、「自分の就労や

働き方の悩み」の回答が多い一方、相談先が「同居している家族や

親族」が最も多く、「小慢の相談員（相談支援専門員）」の回答はな

かった 

➢ 抱えている不安の内容に対して、適切な相談先に相談できてい

ない場合があるのではないか 

➢ 家族や学校、医療機関以外の相談先が「ない」と捉えられてい

るのではないか 

➢ 自立支援員は相談先として捉えられていないのではないか 

 医療や福祉サービスの情報を入手する際に困ったこととして、「相談

先が分からなかった」が最も多かった。情報の入手手段として「イ

ンターネット」、「医療機関」が多かった 

➢ サービスの情報を提供し連携する窓口として自立支援員が認知

されていないのではないか 

➢ コーディネーターとしての役割を果たす自立支援員がつなぐべ

きではないか 

 明石市（あかし保健所）の相談窓口の利用状況として、相談窓口を

「知らない」が最も多かった。また、相談する場合の相談しやすい

手法としては「来所」、「電話」、「SNS」の回答が多かった 

➢ 不安があるのにもかかわらず、現状は相談窓口の認知度や利用

率は低いため、周知・広報に課題があるのではないか 

➢ 情報入手先や相談先として、相談窓口を認識できていないので

はないか 

➢ 相談手法について、利用者の相談しやすい工夫が必要なのでは

ないか 

子どもの自己肯定感  子どもに対する調査では、「病気だから学校生活が思い通りにいかな

った」と考えている回答（当該回答数は４件であることに留意）が

あり、子どもたちの自己肯定感をあげる必要があるのではないか 

ニーズに応えられる事業  現在、ニーズに応えられる事業がないのではないか 

➢ 「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自

治体の情報が正しく伝えられていないのではないか 

➢ 「同世代の様々な人との交流」、「学習支援等の学びの機会」、

「就労支援」、「保護者へのカウンセリング」のニーズが高いた

め、優先的に事業を実施する必要があるのではないか 
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④ 施策提案 

ヒアリングや実態把握調査の分析等を通して把握した、明石市における自立支援事業の目標

（短期・中期・長期アウトカム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプット及びア

クティビティを整理した。当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事業全体を俯

瞰したうえで、課題を踏まえた施策検討を実施することが可能となる。 

 

図表 48 明石市のロジックモデル 

 

 

  

災害に関するニーズ  災害時の対応については、家族間で共有されている様子であり、不

安に思う「水や食料の確保」、「避難経路の確認」の準備もできてい

る 

 医療的ケアがない方からのニーズが高かった「疾病に配慮した避難

所の設置」、「災害時の対応を周知する啓発イベント」に関する事業

を実施すべきではないか 

 災害時の避難先の設備について、用意が十分でない、もしくは情報

発信が適切に行われていないか、利用者に届いていないのではない

か 

 災害時における、小慢特有の必要な物資や医療機関との連携等の準

備を意識するよう、利用者に普及啓発を行っていく必要があるので

はないか 
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明石市へのヒアリングや実態把握調査の分析等を踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮

し、優先的に実施すべき支援として、図表 49から図表 53に示すとおり、(Ⅰ) 自立支援員の相

談体制の構築、(Ⅱ)小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報、(Ⅲ)会議体の整理、（Ⅳ）努力

義務事業の実施、（Ⅴ）医療的ケア部署と小慢のすみわけとして、その他の自立支援事業につい

て提案した。 

 

図表 49 明石市に対する提案 (Ⅰ) 自立支援員の相談体制の構築 

(I) 自立支援員の相談体制の構築 

概要 

 受給者証更新・申請手続きの際に、小慢受給者またはその保護者に口頭での聞き

取りまたは簡単なアンケートの配布を実施することで、地域ごとの小慢受給者の

ニーズを継続的に把握する。関係機関にも現状やニーズのヒアリングを実施し、

連携を深める 

 自立支援員の役割意識・相談支援の質の向上のための情報インプット研修を実施

する 

 市内で統一した情報共有の枠組みを設け、相談や支援の対応をした際に、自立支

援員がその記録を取る 

提案の背景に

ある課題 

 相談支援事業のニーズが把握できていないため、相談体制の構築の検討ができな

いのではないか 

 相談先として知られていないのではないか 

 家族や学校、医療機関以外の相談先が「ない」と捉えられているのではないか 

 自立支援員が相談先として捉えられていないのではないか 

詳細 

 継続的にニーズを把握する 

➢ 自立支援員や保健師によるニーズ把握 

 小慢受給者証申請時に、口頭での聞き取りまたは簡単なアンケートの配

布を実施し、困りごとや相談ニーズを把握する 

 相談がある方については別途連絡を取り、具体的な支援の検討につなげ

ていく 

➢ 医療機関、教育機関への聞き取り 

 小慢児童等や家族にとって日常的に関係が深い、医療機関及び教育機関

に対し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

➢ 家族会や患者会への聞き取り 

 市内の家族会や患者会に対し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取

りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

 自立支援員への情報インプット研修を実施する 

➢ 「自立支援員業務手引き」にある以下の解説を行い、自立支援員に必要な知

識等への理解を深める 

 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の位置づけ 

 自立支援員への期待値 

 自立支援員の活躍事例 

➢ 自立支援員による業務経験の共有 
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図表 50 明石市に対する提案 (Ⅱ) 小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報 

 

  

 相談支援を進める中で、どのような相談内容があったのか等の相談支援

事業の事例を学ぶことで、支援の質の向上につなげる効果がある 

➢ 家族会による小児慢性特定疾病児童の生活やニーズの実態の共有 

 小慢の対象者への理解が深める 

 情報共有のための枠組みを構築する 

➢ 「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」研究班（檜垣

班）自立支援事業情報ポータル（https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/）

の「就園・就学・就労のための情報共有シート」を活用する。 

 各個人の基本情報 

 本人の様子 

 今後について 

 希望する支援について 

 その他コメント等 

➢ Teams や Excel にて共同編集機能等を利用して共有シートを作成する 

(II) 小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報 

概要 

 小慢の自立支援事業やその他の社会福祉サービス等について、①口頭説明、②チ

ラシの作成・配布、③HP/SNS の充実化によって、小慢の対象者に情報を提供する 

 小慢の対象者や家族に必要な情報を提供することを通じて、自立支援員が小慢の

対象者や家族との関係を深めることを想定 

提案の背景に

ある課題 

 情報の入手手段は「インターネット」が 59％、「医療機関」が 53％であり、「自治

体のお知らせ」から情報を入手している方は 22.4％、「自治体の窓口」から情報を

入手している方は 20.4％と少なかった 

 実態把握調査により、「自治体からのわかりやすい情報発信」が求められているこ

とが明らかになった 

詳細 

 口頭で説明する 

➢ 受給者証の申請や更新手続きや相談窓口の利用時に、口頭で直接情報提供を

実施する 

 チラシを作成・配布する 

➢ 小慢児童等や家族が必要な情報について、チラシを作成し、小慢の対象者に

配布する 

➢ 医療機関や教育機関、民間団体等にもチラシを配布し、掲示していただく 

➢ 特に相談できる内容を具体的に記載することで、さまざまな内容に対する相

談を受け付けていることを印象付け、相談件数の増加につなげる 

 HP/SNS を充実化する 

➢ 自治体の HP や SNS に必要な情報を定期的に掲載する 
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図表 51 明石市に対する提案 (Ⅲ) 会議体の整理 

 

  

(III) 会議体の整理 

概要 

 「明石市難病対策地域ネットワーク会議」で、小慢について議論できる体制を構

築するために、構成員を新たに加える 

 多様な視点から検討する会議体を開催することができる 

 医療的ケアに絞るのではなく、小慢全体に関する協議の場で、施策検討が行える

ようになる 

提案の背景に

ある課題 

 協議会の運営方針が定まっていないのではないか 

 小慢に特化して協議する会議体は存在していない 

 明石市難病対策地域ネットワーク会議（地域対策協議会）を医ケア担当部署と共

催して実施するか迷っている 

 明石市難病対策地域ネットワーク会議では、保健・医療・福祉の総合的な支援が

必要となる ALS 等重症神経難病患者の在宅療養生活に関する課題を支援関係機関

で共有し、課題解決に向けた方策を検討している 

詳細 

 会議の議題を整理する 

➢ 以下のような議題を想定 

 市内の現場で生じた小慢に関する疑問等について 

 医療福祉機関、教育機関、支援機関、との連携方法の検討について 

 構成員の役割を整理する 

➢ 行政：行政側の目線で支援事業を検討する 

➢ 医療福祉関係者：医学的・福祉的な目線で支援事業を検討する 

➢ 教育機関：教育機関の目線で支援事業を検討する 

➢ 家族会・支援団体：当事者、家族及び支援団体の目線で支援事業を検討する 

➢ 自立支援員：自立支援事業の実態や現場の課題等を報告する 

 今後構成員の追加を検討いただく 

➢ 「教育関係者(教育委員会・特別支援学校等)」、「家族会・支援団体」の追

加を検討する 

➢ 小慢に関する有識者の追加を検討する 
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図表 52 明石市に対する提案 (Ⅳ) 努力義務事業の実施 

(IV) 努力義務事業の実施 

概要 
 実態把握調査によりニーズが高かった交流支援、学習支援、就労支援、災害対策

に関する支援を実施する 

提案の背景に

ある課題 

 現在、ニーズに応えられる事業がないのではないか 

 「同世代の様々な人との交流」、「学習支援等の学びの機会」、「就労支援」、「保護

者へのカウンセリング」のニーズが高いため、優先的に事業を実施する必要があ

るのではないか 

 子どもたちの自己肯定感をあげる必要があるのではないか 

詳細 

 交流支援を実施する 

➢ 親子で参加できるオンラインワークショップや子ども食堂等と連携を取り、

対面で交流できる企画を実施する 

 オンライン開催 

⚫ 親子で参加できるワークショップを企画、実施する 

 対面開催 

⚫ 子ども食堂等と連携を取り、交流できる企画を実施する 

⚫ 保護者同士の交流は社会参加のきっかけや自立支援員とのつながる

きっかけとなる想定 

 学習支援を実施する 

➢ 医療的ケアがない小慢の対象者に向けた個別の学習支援企画を実施し、病気

により自信を失っている子どもの自己肯定感の向上につなげる 

➢ オンラインでの学習支援を実施している認定特定非営利活動法人ポケットサ

ポート（https://www.pokesapo.com/）と連携を取り、学習支援イベントを企

画する 

➢ 明石市の地域学校協働活動の「わくわく地域未来塾」（https://www.city.aka

shi.lg.jp/kyouiku/ed_seishounen_ka/c-renkei/wakuwaku.html）と連携を取

り、学習支援イベントを企画実施する 

 就労支援を実施する 

➢ 特にニーズが高かった医療的ケアがない小慢の対象者に対し、就労支援を企

画し実施する 

➢ 就労が近づく年齢である 13～15 歳の小慢の対象者や保護者に対し、就労をサ

ポートする事業を展開する 

 就労準備に関する講演会 

 ワークショップ 

 職場体験 

 職場見学 

 災害対策の支援を実施する 

➢ 医療的ケアがない小慢の対象者に対して、災害に関する周知啓発や避難訓

練・災害を想定したワークショップを実施する 

➢ 以下の情報を①口頭説明、②チラシ配布、③HP に掲載して発信 

 非常時の持ち出し品の一覧 

 疾病がある人でも避難ができる福祉避難所、避難経路 

 学校や病院、保健所等のサポート窓口の記載 

（参考：ポケットサポート https://www.pokesapo.site/help/721/） 

 

https://www.pokesapo.site/help/721/


 

 

49 

 

図表 53 明石市に対する提案 (Ⅴ) その他の自立支援事業 

 

  

➢ 避難訓練・災害を想定したワークショップの実施 

 避難先の確認、経路の確認の重要性を伝える 

 ワークショップ例：防災クロスロードゲーム（開発：京都大学 https:/

/www.u-coop.net/kyodai/crossroad/crossroad.html）を活用する 

(V) その他の支援事業 

概要 

 小慢の対象者にとって、気軽に相談できる環境を整備し、地理的・時間的問題に

左右されずに相談支援事業を提供する 

 SNS（LINE）を活用した相談支援事業を実施する 

提案の背景に

ある課題 
 相談手法について、利用者の相談しやすい工夫が必要なのではないか 

詳細 
 小慢の相談窓口を SNS（LINE）で作成し、小慢の対象者に周知する 

 職員が SNS（LINE）を管理し、相談対応を実施する 
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（７）鳥取県への支援 

鳥取県に対しては、令和５年度にも支援を実施したものの、当時は必須事業を立ち上げたばかり

であったため、実態把握調査分析等の支援を実施し、ニーズや現状の課題等を把握した。明らかにな

ったニーズにより、必須事業の見直し及び努力義務事業の検討を行い、現在は相互交流支援事業、介

護者支援事業（きょうだい支援）、療養生活支援事業、その他の自立支援事業（学習支援）を実施し

ている。 

今年度は、努力義務事業や自立支援員を一般社団法人つなぐプロジェクトに委託しているが、受

給者証所持者の約９割が鳥取大学医学部附属病院へかかっている状況であり、令和 7 年度以降は鳥

取大学医学部附属病院へ相談窓口を設置する予定である。 

 

① 打合せ実施状況 

鳥取県と３回の打合せとモデル協議会を実施し、ヒアリングを踏まえて課題を抽出し、施策

の提案までを支援した。 

 

図表 54 鳥取県打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月３日 

 鳥取県への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

第２回 

令和６年 10 月 25 日 

 ゴールの設定（STEP２） 

 ヒアリングを基に特定した課題の共有（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 

第３回 

令和７年１月 10 日 

 ヒアリング及び実態把握調査を踏まえた課題の 

洗い出し（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 

モデル協議会 

令和７年１月 20 日 
 今回ご議論いただきたい施策案の提案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 55のとおりである。 

 

図表 55 ヒアリングによる鳥取県の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 必須事業・努力支援事業の周知啓発に課題を感じていたことや、関係機

関との連携体制の整備を実施するため 

現状 ＜自立支援員の役割＞ 

 今後自立支援員の委託先を変更するに当たり、自立支援員が実施する具

体的な業務内容を把握できていない 

 自立支援員が幅広い相談にすべて対応する必要があるという認識がある 

＜周知・広報＞ 

 そもそも自立支援事業や相談窓口について県民に認知されていない 

 対象者は自立支援事業のメリットを十分に認識できていない 

＜関係機関の連携＞ 

 自立支援事業について関係機関と連携できる仕組みを構築できていない 

 ピアカウンセリングや相互交流支援などニーズのある支援を実施できて

いない 

課題 ＜自立支援員の役割＞ 

 自治体ごとに自立支援員の役割は異なっており、鳥取県で実施すべき自

立支援員の業務が整理・周知されていないのではないか 

＜周知・広報＞ 

 小慢児童等やその家族が、相談をしたいと思うような具体的な支援内容

が周知されていないのではないか 

 現在の自立支援事業に関する発信力が弱いのではないか 

 医療費助成以外のメリットを感じられる効果的な広報や周知ができてい

ないのではないか 

＜関係機関の連携＞ 

 小児慢性特定疾病に特化した議論の機会がないのではないか 

 類似施策の協議会は複数立ち上がっており、小慢の議論をするための有

識者と重複し、有識者の負担となる懸念があるのではないか 

 ニーズのある支援を実施するための関係機関を把握できていないのでは

ないか 

 自立支援員を中心とした関係者との連携が十分でないのではないか 

目標 ＜自立支援員の役割＞ 

 自立支援員の行うべき業務内容を体系的に整理し、委託先変更後も自立

支援員が適切な関係機関と連携して対応できる 

 相談をしたい人が安心して相談できる 

＜周知・広報＞ 

 自立支援事業や相談支援窓口が小慢児童等とその家族に認知され、活用

される 

 メリットを発信することにより、相談件数の増加につなげ、支援が必要

な方に適切な支援を提供できる 
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＜関係機関の連携＞ 

 関係機関と連携をして、支援施策の検討をする 

 関係機関との連携体制を構築することにより、小慢児童等とその家族に

必要な支援を提供できる 

 

③ 施策提案 

ヒアリングを通して把握した、鳥取県における自立支援事業の目標（短期・中期・長期アウト

カム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプット及びアクティビティを整理した。

当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事業全体を俯瞰したうえで、課題を踏ま

えた施策検討を実施することが可能となる。 

 

図表 56 鳥取県のロジックモデル 
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鳥取県へのヒアリングを踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮し、優先的に実施すべき支援

として、図表 57 から図表 59 に示すとおり、(Ⅰ)自立支援員業務手引き作成・周知・実践、(Ⅱ)相

談支援事業の周知・広報、(Ⅲ)協議会の開催について提案した。 

 

図表 57 鳥取県に対する提案 (Ⅰ) 自立支援員業務手引き作成・周知・実践 

 

  

(I) 自立支援員業務手引き作成・周知・実践 

概要 
 まずは、自立支援員の業務内容を整理したものを周知し、実際の業務に活用する

ことで、相談者が安心して相談できる環境を整備する 

提案の背景に

ある課題 

 自治体ごとに自立支援員の役割は異なっており、鳥取県で実施すべき自立支援員

の業務が整理・周知されていないのではないか 

詳細 

 「自立支援員業務手引き」を作成・周知・活用する 

➢ 自立支援員の業務内容を整理し、簡易的に自立支援事業の全体像や具体的な

業務内容を理解できる内容とする 

➢ 外部委託の例として、実際に自立支援員にインタビューを実施し、自立支援

員の活躍例を掲載することで、手引きを活用する自立支援員が実際の業務内

容をイメージしやすい内容とする 

➢ 手引きの構成は以下のとおり 

 はじめに 全国の自立支援員の皆様へ  

 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の位置付け 

⚫ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の内容・目的 

⚫ 必須事業 

⚫ 努力義務事業 

 自立支援員への期待値 

⚫ 自立支援員の役割・業務 

⚫ 自立支援員に求められる要件等 

 自立支援員の活躍事例 

⚫ 概要 

⚫ 東京都 

⚫ 愛媛県 

⚫ 静岡県 

⚫ 水戸市 

 自立支援事業に係る参考リンク集 

 おわりに 
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図表 58 鳥取県に対する提案 (Ⅱ) 相談支援事業の周知・広報 

 

  

(II) 相談支援事業の周知・広報 

概要 

 相談支援事業の周知によって、どこに相談すればよいかわからないと感じている

小慢児童等やその家族をなくす 

 相談支援に対する潜在的なニーズはあるため、自立支援事業や相談窓口で受けら

れる支援を県民に理解してもらい、小慢受給者証を申請することのメリットとし

て自立支援事業や相談支援窓口が県民に活用されることを目指す 

提案の背景に

ある課題 

 小慢児童等やその家族が、相談をしたいと思うような具体的な支援内容が周知さ

れていないのではないか 

 現在の自立支援事業に関する発信力が弱いのではないか 

 医療費助成以外のメリットを感じられる効果的な広報や周知ができていないので

はないか 

詳細 

 口頭で説明する 

➢ 受給者証の申請や更新手続きの際等、行政の窓口において口頭で直接事業の

説明を実施 

 チラシを作成、配布する 

➢ 事業について、チラシを作成 

➢ 記載事項としては、事業内容や実施主体、受付時間や方法等の基礎情報に加

え、どのような相談をすればよいのか、相談することによってどのような支

援を受けられるのか（どのようなメリットがあるのか）等がわかるよう、具

体的な相談例や実際に支援をできる内容を記載 

 例１：「学校生活に不安がある」→「不安に思っていることをお伺い

し、必要な支援につなげます」 

 例２：「同じ悩みを持っている人とつながりたい」→「患者会を紹介し

ます。また、今後は交流会の開催を計画しています」 

➢ 利用者に対しては、チラシやリーフレットの家庭への直接・単独配付を実施

することで、確実に利用者のもとに届ける 

➢ 医療機関や民間団体等にもパンフレットの掲載や配付を依頼し、その際、周

知をしていただくよう依頼する 

 相談・周知媒体を多様化する 

➢ LINE 相談を実施するなど、相談者が気軽に相談しやすい環境を整備する 

➢ 可能であれば、作成したチラシの周知・広報も LINEを通して実施する 
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図表 59 鳥取県に対する提案 (Ⅲ) 協議会の開催 

 

  

(III) 協議会の開催 

概要 

 関係機関との連携体制を構築し、小慢児童等とその家族に必要な支援を提供する

ことを目指す 

 関係機関と連携し、それぞれの立場から今後必要な支援施策の検討を行うため

に、定期的な協議会を開催する 

提案の背景に

ある課題 

 小児慢性特定疾病に特化した議論の機会がないのではないか 

 類似施策の協議会は複数立ち上がっており、小慢の議論するための有識者と重複

し、有識者の負担になる懸念があるのではないか 

 自立支援員を中心とした関係者（家族会や教育機関など）との連携が十分でない

のではないか 

詳細 

 今年度、モデル協議会を開催する 

➢ モデル協議会にて以下を検討内容とする 

 自立支援事業について、具体的な支援の仕方における疑問等を整理 

 地域におけるニーズや、地域のサービス、医療資源等の偏在を加味した

今後の支援方法の検討 

 教育機関、家族会などの関係機関と自立支援員との連携方法の検討 

➢ 構成委員については、医療関係者・家族会・患者会・教育関係者などの立場

から参加いただいた 

 医療機関：他協議会への重複が少なく、専門分野や所属病院の偏りがな

い方を構成員に入れる 

 患者会：患者会との連携を強固にし、レスパイト事業や努力義務事業等

における連携を検討する 

 教育関係者：教育機関に小慢への理解を深めてもらうために連携する 

 自立支援員：現場での課題や意見等を重視するため、構成員に入れる 

 定期的に協議会を開催する 

➢ 以下を議題案として、年に１回程度協議会を開催する 

 相談支援の実績を報告 

 努力義務事業における実施状況を報告 

 地域におけるニーズや、地域のサービス、医療資源等の偏在を加味した

今後の支援方法に関する議論 

 現場における相談支援に関する議論、具体的な支援の仕方における疑問

等を整理 
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（８）徳島県への支援 

徳島県に対しては、令和５年度にスポット相談にて支援を実施し、保健所への相談支援を実施し

ている事例、小慢児童等が少ない他自治体の支援例について紹介した。 

相談支援事業は保健所の保健師が担っており、難病相談支援員に自立支援員を委託している。今

年度は実態把握調査を実施・分析し、小慢児童等のニーズにマッチした事業の企画・広報を進める支

援を実施した。 

 

① 打合せ実施状況 

徳島県と３回の打合せを実施し、ヒアリングを踏まえて課題を抽出し、施策の提案を支援し

た。 

 

図表 60 徳島県打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月 13 日 

 徳島県への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

第２回 

令和６年 12 月 13 日 

 ゴールの設定（STEP２） 

 ヒアリングを基に特定した課題の共有（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 

第３回 

令和７年１月 31 日 
 一部の施策においてより具体的な提案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 61のとおりである。 

 

図表 61 ヒアリングによる徳島県の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 その他の事業については、どこから始めればよいのか、そもそもニーズ

があるかどうかについても把握できていない。 実態把握調査の実施と

ニーズ把握や課題分析、それをふまえた施策検討を実施したいため 

現状 ＜ニーズの把握＞ 

 全県を対象とした実態把握調査を実施しておらず、支援ニーズを把握で

きていない 

＜必須事業＞ 

 保健所の保健師が相談支援を行うとともに、徳島大学病院に自立支援員

を配置 

 保健師と自立支援員が連携して相談対応できていない 

 行政（本庁及び保健所）が自立支援員の対応状況を把握していない 

 保健所の相談窓口や自立支援員に関する周知・広報を実施していない 

＜努力義務事業＞ 

 保健所ごとに事業を実施しており、阿南保健所では相互交流支援事業

（在宅療養をしている子どもと親の交流会）を実施した 

 支援ニーズを把握していないため、ニーズを踏まえた事業展開を検討で

きていない 

課題 ＜ニーズの把握＞ 

 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

＜必須事業＞ 

 行政と自立支援員との連携が不十分なのではないか 

 対象者が相談先として保健所や自立支援員を認知していないのではない

か 

＜努力義務事業＞ 

 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

目標 ＜ニーズの把握＞ 

 実態把握調査を実施し、的確にニーズを把握している 

＜必須事業＞ 

 行政と自立支援員が密に連携し、保健所が受けた相談を的確に自立支援

員に繋げることができる 

 行政が自立支援員の対応状況を把握し、相談ニーズを抽出することで、

相談体制の見直しや努力義務事業の検討に活かすことができる 

 対象者に適切な周知・広報を行い、多くの方に保健所や自立支援員に相

談してもらえる 

＜努力義務事業＞ 

 ニーズに沿った努力義務事業を展開している 
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③ 実態把握調査の分析を踏まえた課題の洗い出し 

今後の効果的な支援を考えるために小慢児童等及びその家族のニーズを抽出し、自立支援事

業の施策に活用することを想定し、ウェブ上で回答できるように調査項目を整理し、実態把握

調査を実施した。 

実態把握調査の概要は図表 62のとおりである。 

 

図表 62 実態把握調査の概要 

 

実態調査を踏まえて明らかになった徳島県の課題とニーズを整理した。なお、相談窓口の周

知に課題があり、学習支援、就労支援については、特にニーズが高かった項目である。 

 

図表 63 実態把握調査の分析を踏まえた徳島県の課題 

 

  

調査対象 
 小慢児童等を子に持つ保護者等 285 人 

 中学生以上の小慢児童等 131 人 

調査方法  郵送による配付 

調査期間  令和６年 10 月８日～令和６年 11 月６日 

有効回答率 
 保護者等 36.1%（285 人） 

 児童等 22.1%（29 人） 

課題 詳細 

相談窓口の周知  「子どもの病気の悪化への不安」や「子どもの成長・発育への不

安」が多い一方で、相談できる相手が「親族」という回答が高いこ

とから、不安を解消できていない人がいるのではないか 

 相談できる相手や場所として「小慢の相談員（相談支援専門員）」の

回答はなく、自立支援員は相談先として捉えられていないのではな

いか 

 サービスの情報を提供し連携する窓口として自立支援員が認知され

ていないのではないか 

 自立支援員のコーディネーター機能が十分ではないのでないか 

 不安があるのにもかかわらず、現状は相談窓口の認知度や利用率は

低いため、周知・広報に課題があるのではないか 

 情報入手先や相談先として、相談窓口が認識されていないのではな

いか 

 相談手法について、利用者の相談しやすい工夫が必要なのではない

か 

ニーズに応えられる事業  「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自治体

の情報が正しく伝えられていないのではないか 

 「学習支援」、「就労支援」、「保護者へのカウンセリング」のニーズ

が高いため、優先的に事業を実施する必要があるのではないか 
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④ 施策提案 

ヒアリングを通して把握した、徳島県における自立支援事業の目標（短期・中期・長期アウト

カム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプット及びアクティビティを整理した。

当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事業全体を俯瞰したうえで、課題を踏ま

えた施策検討を実施することが可能となる。 

 

図表 64 徳島県のロジックモデル 
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徳島県へのヒアリングと実態把握調査の分析等を踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮し、

優先的に実施すべき支援として、図表 65 から図表 68 に示すとおり、(Ⅰ) 継続的にニーズを把握

し、相談体制を構築、(Ⅱ)努力義務事業の実施、(Ⅲ)自立支援事業・サービスの周知・広報について

提案した。また、優先度は高くないが、（Ⅳ）その他ニーズに対応できる支援事業についても提案し

た。 

 

図表 65 徳島県に対する提案 (Ⅰ) 継続的にニーズを把握し、相談体制を構築 

(I) 継続的にニーズを把握し、相談体制を構築 

概要 

 受給者証更新・申請手続きやイベント等の実施時に、小慢児童等や保護者に口頭

での聞き取りまたは簡単なアンケートの配布を実施することで、地域ごとの小慢

受給者のニーズを継続的に把握する。関係機関にも現状やニーズのヒアリングを

実施し、連携を深める 

 自立支援員の役割意識・相談支援の質の向上のための情報インプット研修を実施

する 

 徳島県内で統一した情報共有の枠組みを設け、相談や支援の対応をした際に自立

支援員が記録を取る 

提案の背景に

ある課題 

 対象者が相談先として保健所や自立支援員を認知していないのではないか 

 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

詳細 

 継続的なニーズ把握として関係者ごとに聞き取りを実施する 

➢ 子どもへの聞き取り 

 イベント等に参加した子どもに対し、口頭での聞き取りまたは簡単なア

ンケートを配布し、困りごとや相談ニーズを把握する 

➢ 保護者への聞き取り 

 小慢受給者証の申請時に、口頭での聞き取りまたは簡単なアンケートを

配布し、困りごとや相談ニーズを把握する 

 相談がある方については別途連絡を取り、具体的な支援の検討につなげ

ていく 

➢ 医療機関、教育機関への聞き取り 

 小慢児童等や家族と日常的に関係が深い、医療機関及び教育機関に対

し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

➢ 家族会や患者会への聞き取り 

 市内の家族会や患者会に対し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取

りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

 自立支援員への研修を実施する 

➢ 「自立支援員業務手引き」の解説を行い、自立支援員に必要な知識等への理

解が深める 

 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の位置付け 

 自立支援員への期待値 

 自立支援員の活躍事例 

➢ 情報共有シート等の業務内容の共有 
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 自立支援員間の情報共有のためのファイルの管理方法等への理解が深ま

る 

➢ 自立支援員による業務経験の共有 

 相談支援を進める中で、どのような相談内容があったのか等の相談支援

事業の事例を学ぶことで、支援の質の向上につなげる効果がある 

➢ 家族会による小慢児童等の生活やニーズの実態の共有 

 小慢の対象者への理解が深まる 

 情報共有のための枠組みを構築する 

➢ 対応 

 相談や支援の対応をした際に自立支援員が記録を取ることで、過去の履

歴を確認しながら、利用者に寄り添った伴走支援を提供する 

➢ 記録先 

 Teams のアプリケーション（無料版）を用い、ファイル共有を関係者間

で実施することができる 

 ファイルは、Word や Excel 等で作成する 

➢ ファイルの記録方法 

 「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」研究班

（檜垣班）自立支援事業情報ポータル（https://www.m.ehime-u.ac.jp/

shouman/）の「就園・就学・就労のための情報共有シート」を活用する

（各個人の基本情報、本人の様子、今後について、希望する支援につい

て、その他コメント等） 
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図表 66 徳島県に対する提案 (Ⅱ) 努力義務事業の実施 

 

  

(II) 努力義務事業の実施 

概要 

 学習支援を実施している団体と連携や団体の模倣をし、小慢の対象者に向けた個

別の学習支援企画を実施する 

 就労が近づく年齢である小慢の対象者に対し、就労支援を企画し実施する 

提案の背景に

ある課題 
 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

詳細 

 小慢の対象者向けに学習支援を実施する 

➢ 対面で開催する際の会場案 

 徳島県の生活困窮者を支援する民間団体等の情報を取りまとめたポータ

ルサイトの「徳島県生活支援ネットワーク」（https://shien.pref.tok

ushima.lg.jp/support-group/support/disabled/）には、障害者支援の

コミュニティや学習支援の場を提供している団体が掲載されている 

➢ 学習支援を実施している団体と連携 

 岡山県の自立支援事業としてオンラインでの学習支援を実施している認

定特定非営利活動法人ポケットサポート（https://www.pokesapo.com

/）と連携を取る 

 特にニーズが高かった医療的ケアがない小慢の対象者向けに就労支援を実施する 

➢ 就労が近づく年齢である 13～15 歳の小慢の対象者や保護者に対し、就労をサ

ポートする事業を展開する 

 就労準備に関する講演会やワークショップ 

 様々な職種についている元小慢対象者の方等から話を伺う 

 職場体験や職場見学 

➢ 障害のある方へのサービスとして、職業相談・職業評価、職業準備支援等を

実施している徳島障害者職業センター（https://www.jeed.go.jp/location/c

hiiki/tokushima/）等と連携し、小慢の対象者に体験の機会を提供する 
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図表 67 徳島県に対する提案 (Ⅲ) 自立支援事業・サービスの周知・広報 

 

  

(III) 自立支援事業・サービスの周知・広報 

概要 
 小慢の自立支援事業やその他の社会福祉サービス等について、①口頭説明、②チ

ラシの作成・配布、③HP/SNS の充実化によって小慢の対象者に情報を提供する 

提案の背景に

ある課題 

 対象者が相談先として保健所や自立支援員を認知していないのではないか 

 不安があるのにもかかわらず、現状は相談窓口の認知度や利用率は低いため、周

知・広報に課題があるのではないか 

詳細 

 口頭で説明をする 

➢ 受給者証の申請や更新手続きや相談窓口の利用時に、口頭で直接情報提供を

実施する 

 チラシを作成・配布する 

➢ 小慢児童等や家族が必要な情報についてチラシを作成し、小慢の対象者に配

布する 

➢ 医療機関や教育機関、民間団体等にもチラシを配布し、掲示していただく 

➢ 特に相談できる内容を具体的に記載することで、さまざまな内容に対する相

談を受け付けていることを印象付け、相談件数の増加につなげる 

 HP/SNS を充実化する 

➢ 徳島県の小慢の申請手続きの HP（https://www.pref.tokushima.lg.jp/ippan

nokata/kenko/iryo/7239194）に「小慢の対象者が使うことができる福祉サー

ビスの情報先」、「相談支援事業の情報」を追加する 

➢ SNS に必要な情報を定期的に掲載する 
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図表 68 徳島県に対する提案 (Ⅳ) その他ニーズに対応できる支援事業 

 

  

(IV) その他ニーズに対応できる支援事業 

概要 

 電話・SNS で対応できる相談窓口を展開し、小慢の対象者にとって、気軽に相談で

きる環境を整備することで、地理的・時間的問題に左右されずに相談支援事業を

提供できる 

 子ども同士の交流支援を実施し、子ども自身の視野を広げるとともに、保護者の

社会参加のきっかけにもつなげることを想定。小慢の対象者とコミュニケーショ

ンをとる過程で、ニーズの聞き取りも実施することができる 

提案の背景に

ある課題 

 相談手法について、利用者の相談しやすい工夫が必要なのではないか 

 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

詳細 

 電話・SNS の相談窓口を展開する 

➢ 電話を活用した相談支援事業の実施 

➢ SNS（LINE）を活用した相談支援事業の実施 

➢ 小慢の相談窓口を SNS（LINE）で作成し、小慢の対象者に周知する 

➢ 職員が SNS（LINE）を管理し、相談対応を実施する 

 交流支援を実施する 

➢ オンライン開催 

 親子で参加できるワークショップを企画して実施する 

➢ 他事業への連携 

 子ども食堂等と連携を取り、交流できる企画を実施する 

 保護者同士の交流は社会参加のきっかけや自立支援員とのつながるきっ

かけとなる想定 
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（９）高知県への支援 

高知県に対しては、令和５年度にスポット相談にて支援を実施し、対応できていないニーズへの

対応、切れ目のない支援体制の充実、及び周知・広報についてご提案した。 

自立支援事業は、特定非営利活動法人 高知県難病団体連絡協議会に委託しており、今年度は自立

支援員が学校、医療機関とより一層連携を進め、自立支援員の個別支援にかかる質の向上を目指し、

小慢児童等のニーズにマッチした事業の企画・広報を進める支援を実施した。 

 

① 打合せ実施状況 

高知県と３回の打合せを実施し、ヒアリングを踏まえて課題を抽出し、施策の立案を支援し

た。 

 

図表 69 高知県打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月 10 日 

 高知県への現状の実態に関するヒアリング 

（STEP１） 

第２回 

令和６年 11 月８日 

 ゴールの設定（STEP２） 

 ヒアリングを基に特定した課題の共有（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 

第３回 

令和６年 12 月 25 日 
 一部の施策においてより具体的な提案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 70のとおりである。 

 

図表 70 ヒアリングによる高知県の現状整理 

項目 主な内容 

申し込んだ経緯 

・望む支援 

 難病連に委託して実施している自立支援事業の見直し・強化を図るため 

現状 ＜相談支援体制の構築＞ 

 高知県と難病連との情報共有の時間はあるが、高知県は自立支援員が個

別に対応した内容を把握できていない 

 自立支援員は相談をうけた後の直接的なアプローチや最終的な対応結果

の確認はできていない 

＜協議会の構成＞ 

 協議会で扱う議題が重症患者向けの施策検討に偏っている 

 協議会の構成員は難病に知見のある方が多い 

 協議会に参加する医師が少ない 

＜周知・広報＞ 

 昨年度の事業報告書によると、令和５年度の各種相談件数（面接・メー

ル・訪問・電話）は、５件のみ（電話相談）となっている 

 各保健所や高知大学医学部附属病院へ小慢事業のリーフレット配布して

いる 

 令和５年度の交流会・勉強会の機会は１年で７回あり、参加者は合計 22

名となっている（参加者が０名の会は全体のうち３回） 

課題 ＜相談支援体制の構築＞ 

 相談内容の共有方法や、相談支援事業における知見・ノウハウを蓄積す

る方法が確立されていないのではないか 

 自立支援員がどこまで責任を持って支援を実施するかが理解されていな

いのではないか 

＜協議会の構成＞ 

 小慢について議論をする機会や構成員が十分ではないのではないか 

 小慢の協議会を開催する目的が定まっていないのではないか 

＜周知・広報＞ 

 小慢事業のリーフレットに、LINE で相談できることなどが記載されてい

ないからではないか 

 他病院等の小慢児童等にかかわりがある場所での積極的な周知ができて

いないのではないか 

 配布先にてリーフレットが活用されていないのではないか 

 交流会・勉強会のニーズがある層に、より具体的な内容がわかる効果的

な周知ができていないのではないか 

目標 ＜相談支援体制の構築＞ 

 高知県と自立支援員が、実際の対応状況を個別に把握し、実績や知見が

蓄積される 

 自立支援員が、実施する業務内容や自立支援員に求められる要件を理解

することで、積極的に相談に対応する 



 

 

67 

＜協議会の構成＞ 

 協議会にて小慢における幅広い議論を実施することで、重症患者以外に

必要な支援も実施できる 

 小慢に必要な関係機関を把握し、連携する 

＜周知・広報＞ 

 窓口があることや相談できる内容が効果的に周知されており、相談件数

が増加している 

 小慢児童等が通う病院へのリーフレットの配布や病院からの周知が実施

されている 

 交流会・勉強会について、より具体的な内容が伝わる周知を行い、参加

したい層に支援を提供できている 

 

③ 施策提案 

ヒアリングを通して把握した、高知県における自立支援事業の目標（短期・中期・長期アウト

カム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプット及びアクティビティを整理した。

当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事業全体を俯瞰したうえで、課題を踏ま

えた施策検討を実施することが可能となる。 

 

図表 71 高知県のロジックモデル 

 

高知県へのヒアリングを踏まえ、利用者からのニーズの高さを考慮し、優先的に実施すべき

支援として、図表 72から図表 81に示すとおり、 (Ⅰ)自立支援員業務手引き作成・周知・実践、

(Ⅱ)相談ノウハウの蓄積、(Ⅲ)協議会の内容や構成員の変更、（Ⅳ）自立支援事業の周知につい

て提案した。 
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図表 72 高知県に対する提案 (Ⅰ) 自立支援員業務手引き作成・周知・実践 

 

  

(I) 自立支援員業務手引き作成・周知・実践 

概要 
 自立支援員業務手引きを作成し周知することで、自立支援員が業務内容を理解

し、地域によるニーズや支援の質の違いに対する施策検討を行う 

提案の背景に

ある課題 

 自立支援員がどこまで責任を持って支援を実施するかが理解されていないのでは

ないか 

詳細 

 「自立支援員業務手引き」を作成する 

➢ 自立支援員の業務内容を整理し、簡易的に自立支援事業の全体像や具体的な

業務内容を理解できる内容とする 

➢ 外部委託の例として、実際に自立支援員にインタビューを実施し、自立支援

員の活躍例を掲載することで、マニュアルを活用する自立支援員が実際の業

務内容をイメージしやすい内容とする 

➢ マニュアルの構成は以下のとおり 

 はじめに 全国の自立支援員の皆様へ  

 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の位置付け 

⚫ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の内容・目的 

⚫ 必須事業 

⚫ 努力義務事業 

 自立支援員への期待値 

⚫ 自立支援員の役割・業務 

⚫ 自立支援員に求められる要件等 

 自立支援員の活躍事例 

⚫ 概要 

⚫ 東京都 

⚫ 愛媛県 

⚫ 静岡県 

⚫ 水戸市 

 自立支援事業に係る参考リンク集 

 おわりに 
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図表 73 高知県に対する提案 (Ⅱ) 相談ノウハウの蓄積 

 

図表 74 高知県に対する提案 (Ⅲ) 協議会の内容や構成員の変更 

 

  

(II) 相談ノウハウの蓄積 

概要 

 立支援事業の土台となる相談支援の質を向上させるために、関係機関との連携体

制を構築し、対応した相談内容を情報共有することで、ノウハウを蓄積できる環

境を整える 

 他自治体での相談支援事業について知り、日々の業務に活用する 

提案の背景に

ある課題 

 相談内容の共有方法や、相談支援事業における知見・ノウハウを蓄積する方法が

確立されていないのではないか 

詳細 

 相談内容や支援内容を蓄積する 

➢ 自立支援員が、相談窓口に寄せられた内容（対応状況、個人が特定されない

範囲での疾患名、相談受付日、相談手法、相談内容、対応内容）を Excel 等

に記載し、関係機関へ連携した後の様子についても継続的に記録をとること

で、実績やノウハウを蓄積できる 

➢ 寄せられた相談についてまとめた Excel 等を高知県に定期的に共有すること

で、高知県側でも相談内容を把握できる 

 他法人における相談支援に係るノウハウの共有 

➢ 愛媛県の認定 NPO 法人ラ・ファミリエの自立支援員（西委員）から、高知県

の自立支援員に対して相談支援に関する助言を行った 

(III) 協議会の開催 

概要 
 協議会では、小慢児童等の現状を理解し、各関係機関の立場から今後検討する自

立支援事業の施策について意見をいただく 

提案の背景に

ある課題 

 小児慢性特定疾病に特化した議論の機会がないのではないか 

 小慢の協議会を開催する目的が定まっていないのではないか 

 自立支援員を中心とした関係者との連携が十分でないのではないか 

詳細 

 協議会の検討内容を整理する 

➢ 以下を検討内容とする 

 自立支援事業について、具体的な支援の仕方における疑問や困りごと等

を整理 

 地域におけるニーズや、地域のサービス、医療資源等の偏在を加味し

た、重症患者に限らない今後の支援方法の検討 

 構成員を変更する 

➢ 医療、患者会、教育、障害福祉などのさまざまな分野の方に委員として参加

していただく 

 医療機関：専門分野や所属病院の偏りがない方を構成員に入れる 

 患者会：多様な患者会との連携を強固にし、交流会や学習会、ピアサポ

ートに関する施策を検討する 

 自立支援員：協議会に委員として関与いただき、関係機関のつながりを

構築することができる 
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図表 75 高知県に対する提案 (Ⅳ) 自立支援事業の周知 

 

  

(IV) 自立支援事業の周知 

概要 

 周知する内容として具体的な相談内容や相談手法を記載し、周知方法としてリー

フレットの配布先の変更を行い、SNS を活用することで自立支援事業を効果的に周

知することを図る 

提案の背景に

ある課題 

 小慢事業のリーフレットに、LINE で相談できることや、具体的な相談できる内容

が記載されていない 

 他病院等の小慢児童等とその家族にかかわりがある場所での積極的な周知ができ

ていないのではないか 

 配布先にてリーフレットが活用されていないのではないか 

 交流会・勉強会のニーズがある層に、より具体的な内容がわかる効果的な周知が

できていないのではないか 

詳細 

 小慢事業リーフレットを更新する（図表 76～図表 81 を参照） 

➢ LINE 相談ができることの追記し、より具体的な相談内容が見えるようにする 

➢ 3 つ折りではなく、一目で内容がわかるリーフレットを作成する 

 リーフレットの配布先を追加する 

➢ 高知大学附属病院以外で、小慢児童等が多く通っている高知医療センター、

幡多けんみん病院、学校等にリーフレットを配布する 

 周知方法を多様化する 

➢ SNS（LINE 等）を活用して周知を行う 

➢ リーフレットの配布先にて、自立支援事業に関する周知をしていただくよ

う、配布時に医師等に依頼する 



 

 

71 

図表 76 相談窓口に関する既存リーフレット  

 

 

図表 77 相談窓口に関するリーフレットのご提案（表面） 
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図表 78 相談窓口に関するリーフレットのご提案（裏面） 

 
 

図表 79 交流会・ピアサポート相談のチラシ 
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図表 80 交流会・ピアサポート相談のチラシのご提案（表面） 

 

 

図表 81 交流会・ピアサポート相談のチラシのご提案（裏面） 
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（10）熊本県・熊本市への支援 

熊本県は、認定 NPO法人 NEXTEPに必須事業（相談支援事業及び自立支援員の配置）と努力義務事

業（相互交流支援事業）を委託している。今年度は、令和５年度に実施した実態把握調査事業を十分

に分析できなかったことや回答率が低かったことを踏まえ、あらためて本事業で実態把握調査を実

施し、分析を行った。 

熊本市は、保健師と相談支援員を自立支援員として配置し、交流支援を実施している。熊本県と同

様に、令和５年度の実態把握調査の分析が十分でなかったことを踏まえ、あらためて本事業で実態

把握調査を実施、分析した。 

また、令和５年度には、熊本県が開催する協議会に熊本市がオブザーバーとして参加していたが、

令和６年度からは協議会を合同開催することとなったことを背景に、熊本県・熊本市での共同支援

を希望されたため、必須事業や努力義務事業の見直しを実施し、ニーズにあった支援を提案した。 

 

① 打合せ実施状況 

熊本県・熊本市と４回の打合せと相談支援スキル向上研修会を実施し、ヒアリングを踏まえ

て課題を抽出し、施策の提案を支援した。 

 

図表 82 熊本県・熊本市打ち合わせ実施状況 

開催日 主な議題(マニュアルにおける STEP) 

第１回 

令和６年９月４日 

 熊本県・熊本市への現状の実態に関するヒアリン

グ（STEP１） 

第２回 

令和６年 10 月 28 日 

 ゴールの設定（STEP２） 

 ヒアリングを基に特定した課題の共有（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 

第３回 

令和６年 11 月 14 日 
 一部の施策においてより具体的な提案（STEP４） 

第４回 

令和７年１月 10 日 

 実態把握調査の分析・ニーズの把握（STEP３） 

 施策の提案（STEP４） 
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② ヒアリングを踏まえた現状整理 

ヒアリングにより明らかになった現状、課題及び目標は図表 83のとおりである。 

 

 図表 83 ヒアリングによる熊本県・熊本市の現状整理 

  

項目 県・市 主な内容 

申し込んだ

経緯 

・望む支援 

熊本県・

熊本市 

令和５年に、熊本県で協議会を開催し、熊本市はオブザーバーとして参加した

が、今年度は合同で協議会を開催するため、令和５年に実施した実態把握調査

の分析やそれを踏まえた施策を検討したく、共同支援を希望。 

現状 熊本県 ＜ニーズの把握＞ 

 実態把握調査結果を活用したニーズ把握ができていない 

＜努力義務事業の実施＞ 

 相互交流支援事業を実施しているのは認定 NPO 法人 NEXTEP のみである  

 ニーズを踏まえた事業実施ができているのか分からない 

＜関係機関との連携＞ 

 熊本県の協議会に熊本市が参加する形で協議会が運営されている 

 協議会には熊本県が選定した関係者が参加している 

＜相談支援＞ 

 異動による保健師の入れ替わりが多く、自立支援員への研修が十分に実施

できていない 

 自立支援員間で知識や経験に差がある 

 保健所と認定 NPO 法人 NEXTEP の両方に自立支援員を配置している 

 自立支援員は保健所に１人ずつ配置しているが、保健所への相談が少ない 

熊本市 ＜ニーズ把握事業検討＞ 

 実態把握調査の結果を分析できていない 

 令和５年度に認定 NPO 法人 NEXTEP に委託をするための予算要求をしたが

通らなかった 

＜努力義務事業＞ 

 努力義務事業として、患者会と交流の機会を設置している 

 他の努力義務事業を検討できていない 

＜協議会＞ 

 熊本県の協議会に熊本市が参加する形で協議会が運営されている 

 協議会には熊本県が選定した関係者が参加している 

＜相談支援事業＞ 

 相談支援員として保健師を兼務で配置している 

 相談支援事業としてヘルプ要員を配置しているが、相談支援事業をうまく

実施できていない 
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課題 熊本県 ＜ニーズの把握＞ 

 回答率が高くなかった等により、調査結果からニーズを抽出できていない 

＜努力義務事業の実施＞ 

 ニーズに沿った支援事業を実施できていない 

 保健所が事業を実施できていない 

＜関係機関との連携＞ 

 協議会の参加者には多様な立場が含まれていない 

＜相談支援＞ 

 自立支援員に対する定まった教育方針がない 

 自立支援員向けの研修を実施していない 

 保健所と認定 NPO 法人 NEXTEP の自立支援員に対して、それぞれの強みを

活かした業務のすみわけができていない 

熊本市 ＜ニーズ把握事業検討＞ 

 調査結果からニーズを抽出できていないのではないか 

 予算要求に活かすための、事業の方向性が定まらないのではないか 

＜努力義務事業＞ 

 ニーズに沿った支援が十分ではないのではないか 

＜協議会＞ 

 多様な視点が含まれていないのではないか 

＜相談支援事業＞ 

 相談支援事業のニーズが把握できていないため、相談体制を最適化できて

いないのではないか 

目標 熊本県 ＜ニーズの把握＞ 

 調査結果を分析し、ニーズの把握を適格に行っている 

＜努力義務事業の実施＞ 

 ニーズに沿った事業を展開している 

＜関係機関との連携＞ 

 多様な視点から検討する協議会を開催している 

＜相談支援＞ 

 自立支援員が質の高い相談支援を行うことにより、高い満足度が得られて

いる 

 保健所の自立支援員の強みを活かし、保健所と認定 NPO 法人 NEXTEP の自

立支援員の業務役割が適切にすみわけされている 

熊本市 ＜ニーズ把握事業検討＞ 

 調査結果を分析し、ニーズに沿った事業を展開している 

＜努力義務事業＞ 

 ニーズに沿った努力義務事業を展開している 

＜協議会＞ 

 多様な視点から検討する協議会を開催している 

＜相談支援事業＞ 

 相談支援事業により多くの人の悩みを解決できている 
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③ 実態把握調査の分析を踏まえた課題の洗い出し 

熊本県・熊本市では、小慢児童等及びその家族のニーズを抽出し、自立支援事業の施策に活用

することを想定し、ウェブ上で回答できるように調査項目を整理して実態把握調査を実施した。 

まずは熊本県の実態把握調査の概要は図表 84 のとおりである。 

 

図表 84 熊本県における実態把握調査の概要 

実態調査を踏まえて明らかになった熊本県の課題とニーズを整理した。 

 

図表 85 実態把握調査の分析を踏まえた熊本県の課題 

 

調査対象  小慢児童等を子に持つ保護者等 935 人 

調査方法  郵送による配付 

調査期間  令和６年９月 30 日～令和６年 11 月３日 

有効回答率  保護者等 11.0%（102 人） 

課題 詳細 

相談支援事業  在宅での生活を支えることへの不安や悩みとして、「子どもの成長・

発育への不安」や「子どもの病気の悪化への不安」が多い一方で、

相談できる相手として「親族」という回答が多く、相談できる相手

では不安を解消できていない人がいるのではないか 

 相談したい内容として多かったのは、「将来の生活の見通しについ

て」、「小児科から成人医療機関への移行について」であり、「親族」

などの身近な存在では解消できない内容である。このため保健所や

認定 NPO 法人 NEXTEP にて解決できるニーズがあるのではないか 

ニーズに応えられる事業  「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自治体

の情報が正しく伝えられていないのではないか 

 医療的ケア・障害者手帳がある場合は、児童期・青年期に必要だっ

たと思う支援・サービスとして「レスパイト」の回答が多く、乳幼

児期に必要だったと思う支援・サービスとして「保護者カウンセリ

ング」の回答が多かったが、ニーズに応える施策がないのではない

か 

 児童期から青年期に必要だったと思う支援・サービスとして、医療

的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「同世代交流」、「学習支援」

のニーズが高いが、ニーズに応える施策がないのではないか 

相談窓口の周知  サービスの情報を提供し連携する窓口として自立支援員が認知され

ていないのではないか 

 自立支援員がコーディネーターとしてのつなぐ役目を果たせていな

いのではないか 

 不安があるのにもかかわらず、現状は相談窓口の認知度や利用率は

低いため、周知・広報に課題があるのではないか 

 相談手法について、利用者が相談しやすくなるような工夫が必要で

はないか 
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熊本市も同様に、実態把握調査を実施した。熊本市の実態把握調査の概要は図表 86のとおり

である。 

図表 86 熊本市における実態把握調査の概要 

 

実態調査を踏まえて明らかになった熊本市の課題とニーズを整理した。 

 

図表 87 実態把握調査の分析を踏まえた熊本市の課題 

 

  

調査対象  小慢児童等を子に持つ保護者等 878 人 

調査方法  郵送による配付 

調査期間  令和６年８月 27 日～令和６年 10 月 31 日 

有効回答率  保護者等 14.2%（125 人） 

課題 詳細 

相談支援事業  在宅での生活を支えることへの不安や悩みとして、「子どもの成長・

発育への不安」や「子どもの病気の悪化への不安」の回答が多い一

方で、相談できる相手が「親族」という回答が高いことを踏まえる

と、抱えている不安の内容に対して、適切な相談先に相談できてい

ない場合があるのではないか 

 相談したい内容として多かったのは、「将来の生活の見通しについ

て」、「学校生活について」のように、「親族」などの身近な存在では

解消できない内容であった。このための専用の相談窓口の開設につ

いてニーズがあるのではないか 

ニーズに応えられる事業  「病気だから学校生活が思い通りにいかなった。」と考えている子ど

もたちの自己肯定感をあげる必要があるのではないか 

 「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自治体

の情報が正しく伝えられていないのではないか 

 医療的ケア・障害者手帳がある場合は、乳幼児期に必要だったと思

う支援・サービスとして「レスパイト」の回答が高いが、ニーズに

応える施策がないのではないか 

 児童期・青年期に必要だったと思う支援・サービスとしては、医療

的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「学習支援」、「同世代交流」

の回答が多く、ニーズに応える施策を実施すべきではないか 

相談窓口の周知  サービスの情報を提供し連携する窓口として自立支援員が認知され

ていないのではないか 

 自立支援員が、相談者を関係機関等へつなぐコーディネーターとし

ての役割を果たせていないのではないか 

 相談窓口の利用意向は高いため、専用の相談窓口が必要ではないか 
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④ 施策提案 

ヒアリングや実態把握調査の分析等を通して把握した、熊本県・熊本市における自立支援事

業の目標（短期・中期・長期アウトカム）を設定し、これらを実現するために必要なアウトプッ

ト及びアクティビティを整理した。当該ロジックモデルを活用することにより、自立支援事業

全体を俯瞰したうえで、課題を踏まえた施策検討を実施することが可能となる。 

 

図表 88 熊本県・熊本市のロジックモデル 
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熊本県・熊本市へのヒアリングや実態把握調査の分析等を踏まえ、利用者からのニーズの高

さを考慮し、優先的に実施すべき支援として、図表 89 から図表 93 に示すとおり、(Ⅰ)自立支

援員の相談体制の構築、(Ⅱ)小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報、(Ⅲ)協議会の整理、

（Ⅳ）努力義務事業の実施について提案した。また、ヒアリングや実態把握調査を踏まえ、熊本

県に対しては（Ⅴ）SNS・電話の相談窓口の提案ついて個別に提案した。 

 

図表 89 熊本県・熊本市に対する提案 (Ⅰ) 自立支援員の相談体制の構築 

(I) 自立支援員の相談体制の構築 

概要 

 受給者証更新・申請手続きやイベント等の実施時に、小慢児童等や保護者に口頭

での聞き取りまたは簡単なアンケートの配布を実施することで、地域ごとの小慢

受給者のニーズを継続的に把握する。関係機関にも現状やニーズのヒアリングを

実施し、連携を深める 

 自立支援事業に関わる人の相談支援スキル向上のための研修会を開催する 

提案の背景に

ある課題 

 自立支援員に対する定まった教育や方針がない 

 自立支援員向けの研修を実施していない 

 保健所と認定 NPO 法人 NEXTEP の自立支援員に対して、それぞれの強みを活かした

業務のすみわけができていない 

 「子どもの成長・発育への不安」や「子どもの病気の悪化への不安」が多い一方

で、相談できる相手が「親族」という回答が高く、相談できる相手では不安を解

消できていない人がいるのではないか 

詳細 

 継続的なニーズ把握として関係者ごとに聞き取りを実施する 

➢ 子どもへの聞き取り 

 イベント等に参加した子どもに対し、口頭での聞き取りまたは簡単なア

ンケートを配布し、困りごとや相談ニーズを把握する 

➢ 保護者への聞き取り 

 小慢受給者証申請時に、口頭での聞き取りまたは簡単なアンケートを配

布し、困りごとや相談ニーズを把握する 

 相談がある方については別途連絡を取り、具体的な支援の検討につなげ

ていく 

➢ 医療機関、教育機関への聞き取り 

 小慢の子どもや家族と日常的に関係が深い、医療機関及び教育機関に対

し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

➢ 家族会や患者会への聞き取り 

 市内の家族会や患者会に対し、小慢の対象者で困りごとはないか聞き取

りをする 

 その際、自立支援事業及び自立支援員に関する説明を実施することで、

関係機関との連携強化にもつなげる 

 相談支援スキル向上研修会を実施する 

➢ 保健所の相談支援に携わる方に対してその実態を伝えるとともに、相談支援

スキル向上のための研修会の開催 

 対象 

⚫ 保健所において、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に従事して
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いる保健師等 

⚫ 熊本県・熊本市の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の関係者 

 日時：1 月 29 日（水）13 時～16 時（会議室予約は 12～17 時） 

 会場：熊本市教育センター4 階 大研修室（定員 150 名） 

 研修内容 

⚫ 【講義】自立支援員に必要な知識 

⚫ 【講義】支援現場の実態と自立支援員としての心構え（認定 NPO 法

人 NEXTEP 様による体験談） 

⚫ 【講義】小児慢性特定疾病児童の生活やニーズの実態（くまもとぱ

れっと様による体験談） 

⚫ 【グループワーク】自立支援員としてできる支援の検討 

 費用：講師への謝金、その他雑費 

 情報共有のための枠組みを構築する 

➢ 対応 

 相談や支援の対応をした際に自立支援員が記録を取ることで、過去の履

歴を確認しながら、利用者に寄り添った伴走支援を提供する 

➢ 記録先 

 Teams のアプリケーション（無料版）を用い、ファイル共有を関係者間

で実施することができる 

 ファイルは、Word や Excel 等で作成する 

 

➢ ファイルの記録方法 

 「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」研究班

（檜垣班）自立支援事業情報ポータル（https://www.m.ehime-u.ac.jp/

shouman/）の「就園・就学・就労のための情報共有シート」を活用する

（各個人の基本情報、本人の様子、今後について、希望する支援につい

て、その他コメント等） 
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図表 90 熊本県・熊本市に対する提案 (Ⅱ) 小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報 

 

  

(II) 小慢を含む社会福祉サービスの周知・広報 

概要 
 小慢の自立支援事業やその他の社会福祉サービス等について、①口頭説明、②チ

ラシの作成・配布、③HP/SNS の充実化によって小慢の対象者に情報を提供する 

提案の背景に

ある課題 

 「自治体の発信情報の分かりやすさ」のニーズが高いため、自治体の情報が正し

く伝えられていないのではないか 

 対象者のニーズにマッチした事業を実施できていないのではないか 

詳細 

 口頭で説明をする 

➢ 受給者証の申請や更新手続きや相談窓口の利用時に、口頭で直接情報提供を

実施する 

 チラシを作成・配布する 

➢ 小慢児童等や家族が必要な情報について、チラシを作成し、小慢の対象者に

配布する 

➢ 医療機関や教育機関、民間団体等にもチラシを配布し、掲示していただく 

➢ 特に相談できる内容を具体的に記載することで、様々な内容に対する相談を

受け付けていることを印象付け、相談件数の増加につなげる 

 HP を充実化する 

➢ 熊本県の小慢の申請手続きの HP（https://www.pref.kumamoto.jp/soshiki/3

5/169599.html） 

➢ 熊本市の小慢の申請手続きの HP（https://www.city.kumamoto.jp/hpKiji/pu

b/detail.aspx?c_id=5&id=7088）に「小慢の対象者が使うことができる福祉

サービスの情報先」、「相談支援事業の情報」を追加する 
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図表 91 熊本県・熊本市に対する提案 (Ⅲ) 協議会の整理 

 

  

(III) 協議会の整理 

概要 

 多様な視点の意見を得るために、構成員において①教育関係者(教育委員会・特別

支援学校等)を追加すること、②臨時委員を委員に含めることの 2 つの策を実施す

る 

 協議会の再整理により、協議会の構成員の所属が広がり、さまざまな意見を得ら

れるようにすることを想定する 

提案の背景に

ある課題 
 協議会の参加者には多様な立場が含まれていない 

詳細 

 議題を整理する 

➢ 以下を議題として想定する 

 地域におけるニーズや地域のサービス、医療資源等の偏在を加味した今

後の支援方法について 

 様々な立場の方を構成員とする 

➢ 行政：行政側の目線で支援事業を検討する 

➢ 医療関係者：医学的な目線で支援事業を検討する 

➢ 教育関係者：教育機関に小慢への理解を深めてもらう連携を強固にし、支援

事業を検討する 

➢ 家族会・支援団体：家族会や患者会、支援団体との連携を強固にし、支援事

業を検討する 

➢ 自立支援員：現場での課題や意見等を発信し、支援事業を検討する 
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図表 92 熊本県・熊本市に対する提案 (Ⅳ) 努力義務事業の実施 

(IV) 努力義務事業の実施 

概要 

 学習支援を実施している団体と連携や団体の模倣をし、小慢の対象者に向けた個

別の学習支援企画を実施する 

 交流支援として、親子で参加できるワークショップの開催や、熊本県・熊本市が

実施している子ども向けの他事業との連携を実施する 

提案の背景に

ある課題 
 ニーズに沿った支援が十分ではないのではないか 

詳細 

 学習支援を実施する 

➢ 対象者 

 医療的ケアや障害の有無によって支援方法・支援内容を検討する 

 ただし、特に障害がある方を対象とする場合は、障害種別によって適切

な支援内容・方法が異なるため、今後も相談支援等を通じてニーズを把

握し、支援対象や支援方法を検討する必要がある 

➢ 場所の提供 

 不登校の小中高校生に対してコミュニティの場やオンライン学習、子ど

も食堂等を提供している熊本学習支援センター（https://www.klsc.jp/

aboutus）と連携を取る 

 熊本県がひとり親家庭等の子どもたちに対して学びの場・安らぎの場の

提供を実施している「地域の学習教室」（https://www.pref.kumamoto.

jp/soshiki/36/50871.html）と連携を取る 

➢ 他の団体の取組事例 

 岡山県の自立支援事業としてオンラインで学習支援を実施している認定

NPO 法人ポケットサポート（https://www.pokesapo.com/）を参考に支援

を検討 

 交流支援を実施する 

➢ 対象者 

 医療的ケアや障害の有無によって実施方法・実施内容を検討する 

➢ ワークショップ 

 オンライン開催：親子で参加できるワークショップを企画して実施する

（参考：認定 NPO 法人ポケットサポート https://www.pokesapo.com/in

teract） 

 対面開催：子ども食堂や熊本学習支援センター（前ページ記載）と連携

を取り、子ども同士が交流できる企画を実施する 

 対面開催により保護者同士の交流の機会も生まれ、保護者の社会参加の

きっかけや自立支援員とつながるきっかけとなる 

➢ 他事業との連携 

 子育てイベントを企画している他部署と連携を取り、合同でイベントを

実施する（熊本県 HP：https://www.pref.kumamoto.jp/soshiki/35/#ka_

headline_0） 

➢ 他の団体の取組事例 

 医療的ケアや障害のある方を対象とする場合、他団体における取組事例

を参考に検討 

 （山口県）医療的ケア児家族相談会及び交流会 https://www.pref.yamag

uchi.lg.jp/uploaded/attachment/199576.pdf 
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図表 93 熊本県に対する提案 (Ⅴ) SNS・電話の相談窓口の提案 

 

  

(V) SNS・電話の相談窓口の提案 

概要  SNS（LINE）と電話の相談窓口を設置し、気軽に相談できるような体制を設ける 

提案の背景に

ある課題 
 相談手法について、利用者の相談しやすい工夫が必要ではないか 

詳細 

 SNS（LINE）を活用した相談支援事業の実施 

➢ 小慢の相談窓口を SNS（LINE）で作成し、HP やチラシ等で小慢の対象者に周

知する 

➢ 職員が SNS（LINE）を管理し、相談対応を実施する 

 電話を活用した相談支援事業の実施 

➢ HP やチラシ等に記載して電話窓口を周知する 

➢ 職員が電話にて、相談対応を実施する 
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（11）スポット相談 

 自治体への立ち上げ支援は様々な形で実施するのが有効であると考え、伴走支援に加えてスポ

ットでの相談支援を実施した。これは、「自立支援事業の立ち上げ、見直しを考えている中で、伴

走支援までは不要であるものの、気軽に相談できるところがあれば助かる」との声が自治体から

あり、それに応えるものである。 

令和６年 10月～12月の３か月間にわたり、立ち上げ支援に申し込んでいないものの、自立支

援事業について困りごとや悩みを抱える自治体から個別に相談を受け付け、２つの自治体から

の相談に対応した。 

自治体からの相談は原則メールで受け付け、事務局からの回答はメールで行った。 

 

図表 94 スポット相談の概要 

 

  

自治体 相談内容 対応 

静岡県 

 現在、努力義務事業を実施していない 

 今後、努力義務事業を実施するにあたっ

て、ニーズ調査として実態把握調査を実

施したい 

 また、調査結果を踏まえ、小児慢性特定

疾病児童等地域支援協議会での議題を検

討したいので、実態把握調査を実施して

いただきたい 

 支援として以下を実施 

➢ 調査項目の検討 

➢ 調査フォーマット（Googleフォー

ム）を活用いただき調査を実施 

➢ 調査結果（各回答の一覧）を提供 

柏市 

 現在、相談支援事業のみ実施している 

 兼任の自立支援員が２名いるが、人手や

経験が不足しており、何をやればいいか

わからない状態である 

 市が相談窓口であることの周知がされて

おらず、実態把握調査を実施したが、市

民のニーズをとらえることができなかっ

た。別の視点で分析をし、市民のニーズ

があるのかを知りたい 

 結果の数値が他の自治体と比較をして、

高い数値であるのか、低い数値であるの

かがわからない 

 来年度の計画立案に間に合うよう、実態

把握調査の分析を実施し、他自治体の傾

向とも比較しながら、以下を提案 

➢ 努力義務事業のニーズが高かったた

め、まずは人員を掛けずに、地域リ

ソースを活用して実施する 

➢ 自立支援員の役割を果たすために必

要な、「①相談に来てもらえるよ

う、的確な周知広報を行う」こと

と、「②相談があった際に、相談内

容に応じた適切な支援につなぐため

のノウハウを持つ」ことについて助

言 

➢ 調査結果より相談ニーズ自体はある

が、相談窓口が市民に認識されてい

ないことが推察されるため、相談窓

口の周知・広報が必要 



 

 

87 

（12）実態把握事業をより効果的に実施するための支援方策 

① 都道府県等向けオンラインセミナーの開催 

都道府県等が実態把握事業をより効果的に実施するための支援として、都道府県等の自立支

援事業の担当者、自立支援員等を対象にしたオンラインセミナーを開催した。 

実態把握調査の実施方法・分析手法は既にマニュアルへ掲載しているものの、伴走支援の支援団

体へのヒアリング等により、都道府県等の職員がマニュアルの内容を十分に理解していないことが

明らかになった。 

このような状況を踏まえ、セミナーでは、患者家族会による講演、マニュアルの解説及び実態把握

調査の活用方法を習得するためのワークショップを実施した。セミナーの概要、参加者の属性及び

事後アンケートの結果は、図表 95から図表 97のとおりである。 

 

図表 95 都道府県等向けオンラインセミナーの概要 

 

  

項目 概要 

開催日時  令和 6 年 12 月 10 日（火）13:00～16:00  

セミナー対象

者 

 全国の都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市の自立支援事業担当者、

自立支援員、相談支援事業を実施する保健師 等 

開催方法  オンライン形式（Zoom） 

開催内容 

 患者家族会による講演 

➢ 患者本人や家族の生活上の課題や、その課題に対して必要な支援（自立支援

事業に関連する支援）の講演 

 マニュアルの解説 

➢ マニュアルを踏まえた立ち上げ手順の一連の流れの解説 

 分析結果を用いた施策検討ワークショップ 

➢ ワークショップで使用する仮定の調査結果、分析結果の説明 

➢ 調査結果、分析結果を用いて施策の検討（グループワーク） 

➢ 各グループでの検討結果の全体共有、学識者からの講評 
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図表 96 自治体向けセミナーの参加者の属性 

 

 

図表 97 自治体向けセミナーの満足度 
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② Web形式の調査フォームの活用 

実態把握調査を効果的に実施するために、調査の回収、集計及び分析がしやすい Web 形式の

調査フォーム（付録１を参照）を作成し、伴走支援で実施する実態把握調査では当該フォームを

使用している。 

 

（13）事業報告会・事例発表会 

本事業で実施した伴走支援に関する事業報告会と、自治体の努力義務事業の実施内容を紹介する

事例発表会をオンラインで開催し、約 130 名を超える方が参加した。事業報告会・事例発表会の概

要、参加者の属性及び事後アンケートの結果は、図表 98から図表 100 のとおりである。事業報告会・

事例発表会における満足度としては、「満足」「やや満足」が全体の 98.4％を占めている。 

 

図表 98 事業報告会・事例発表会の概要 

 

  

項目 概要 

開催日時  令和７年３月７日（金）10:00～12:30 

セミナー対象

者 

 全国の都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市の自立支援事業担当者、

自立支援員、相談支援事業を実施する保健師 等 

開催方法  オンライン形式（Zoom） 

開催内容 

 立ち上げ支援の説明 

➢ 立ち上げ支援の意義 

➢ 今年度の自治体への支援状況の報告 

➢ 新しく活用可能なリソースのご紹介 

 事業報告会 

➢ 今年度支援を実施した明石市と熊本県担当者に登壇いただき、以下テーマに

沿って、座談会形式で伴走支援について説明 

 立ち上げ支援に手を挙げるに至った背景 

 実態把握調査における工夫や実態把握調査より明らかになったこと 

 伴走支援を受け、検討している施策 

 事例発表会 

➢ 沖縄県・越谷市・神戸市担当者に登壇いただき、以下テーマに沿って、現在

実施している努力義務事業について説明 

 現在実施している努力義務事業の内容や実施するに至った背景 

 努力義務事業を実施するまでに苦労したことやそれの解決方法 

 自立支援事業を実施する中で浮かび上がってきた現在の課題や今後の方

針 
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図表 99 事業報告会・事例発表会の参加者の属性 

 

 

図表 100 事業報告会・事例発表会の満足度 
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（14）昨年度支援自治体へのアンケート調査結果 

 本事業の効果及び伴走支援を実施した自治体における支援後の状況を把握するため、昨年度支

援した自治体を対象とした調査を実施した。なお、設問回答における構成割合は、小数第二位を四捨

五入しているため、合計が 100％にならない場合がある。 

 

① 調査概要 

 図表 101 のとおり調査を実施した。 

 

図表 101 昨年度支援自治体への調査概要 

 

  

項目 概要 

調査対象 
 昨年度支援した以下７自治体 

➢ 千葉県、山梨県、西宮市、鳥取県、愛媛県、松山市、長崎県 

調査方法  アンケート調査（Excel 様式、メールでのご依頼） 

調査期間  令和７年１月 15 日～令和７年２月７日 

調査項目 

 以下それぞれの設問を、必須事業：相談支援、必須事業：自立支援員、努力義務

事業について設定 

➢ 立ち上げ支援によって提案された内容に関する予算措置について 

➢ 立ち上げ支援によって提案された内容の実施について 

➢ 「予算要求はしていない」、「実施の予定はない」と回答された場合、その理

由 

 その他設問 

➢ 提案を受けて実施した事業または既に実施されている事業を運用するうえ

で、課題を感じているか 

 現在課題がある場合、課題に対する対応されているか 

➢ 立ち上げ支援だけではなく、事業の PDCA を回せるよう、運用中の事業の課題

抽出、課題を感じていればその改善策などの助言や相談ができる場が必要か 

 回答いただいた理由 
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② 調査結果 

本調査は、回収率 100%（７自治体/７自治体）であった。 

  

設問１：［必須事業：相談支援］提案内容に関する予算措置の状況 

相談支援に関する提案内容に関する予算措置の状況は、「立ち上げ支援前から予

算措置を実施済」が 85.7%で最も多く、次いで「本事業についての提案は受けてい

ない」の 14.3%であった。 

 

図表 102 ［必須事業：相談支援］提案内容に関する予算措置の状況 

 件数 割合 

立ち上げ支援前から予算措置を実施済 6 85.7% 

立ち上げ支援を受けて予算要求を実施し、予算がついた 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けて予算要求中 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けて予算要求を実施したが、予算がつかなかった 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けたが、予算要求をしていない 0 0.0% 

立ち上げ支援を受け、予算要求するか検討中 0 0.0% 

立ち上げ支援を受け、予算要求をせずとも実施可能であった 0 0.0% 

本事業についての提案は受けていない 1 14.3% 

その他 0 0.0% 

 

設問２：［必須事業：相談支援］提案内容の実施状況 

相談支援に関する提案内容の実施状況は、「立ち上げ支援前から実施済み」が 57.

1%で最も多く、次いで「立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施に向け検討

中」が 28.6%と多くなっている。 

 

図表 103［必須事業：相談支援］提案内容の実施状況 

 件数 割合 

立ち上げ支援前から事業実施済み 4 57.1% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業を実施している 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施に向け検討中 2 28.6% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施は予定していない 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業以外の事業を実施している

（または予定している） 

0 0.0% 

本事業についての提案は受けていない 1 14.3% 

その他 0 0.0% 
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設問３：［必須事業：自立支援員］提案内容に関する予算措置の状況 

自立支援員に関する提案内容に関する予算措置の状況は、「立ち上げ支援前から

予算措置を実施済」が 42.9%で最も多く、次いで「本事業についての提案は受けて

いない」の 28.6%が多かった。また、「立ち上げ支援を受けて予算要求を実施し、予

算がついた」、「立ち上げ支援を受けて予算要求中」がそれぞれ 14.3%と、立ち上げ

支援を受けた自治体では、予算要求に向けて動き出している、又はすでに予算がつ

いたと回答があった。 

 

図表 104 ［必須事業：自立支援員］提案内容に関する予算措置の状況 

 件数 割合 

立ち上げ支援前から予算措置を実施済 3 42.9% 

立ち上げ支援を受けて予算要求を実施し、予算がついた 1 14.3% 

立ち上げ支援を受けて予算要求中 1 14.3% 

立ち上げ支援を受けて予算要求を実施したが、予算がつかなかった 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けたが、予算要求をしていない 0 0.0% 

立ち上げ支援を受け、予算要求するか検討中 0 0.0% 

立ち上げ支援を受け、予算要求をせずとも実施可能であった 0 0.0% 

本事業についての提案は受けていない 2 28.6% 

その他 0 0.0% 

 

設問４：［必須事業：自立支援員］提案内容の実施状況 

自立支援員に関する提案内容の実施状況は、「立ち上げ支援前から事業実施済み」、

「立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施に向け検討中」及び「本事業につ

いての提案を受けていない」がそれぞれ 28.6%と最も多く、「立ち上げ支援を受けて

提案のあった事業を実施している」が 14.3%であった。 

 

図表 105 ［必須事業：自立支援員］提案内容の実施状況 

 件数 割合 

立ち上げ支援前から事業実施済み 2 28.6% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業を実施している 1 14.3% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施に向け検討中 2 28.6% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施は予定していない 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業以外の事業を実施している

（または予定している） 

0 0.0% 

本事業についての提案は受けていない 2 28.6% 

その他 0 0.0% 
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設問５：［努力義務事業］提案内容に関する予算措置の状況 

努力義務事業における提案内容に関する予算措置の状況は、「立ち上げ支援を受

けて予算要求を実施し、予算がついた」が 42.9%で最も多く、次いで「立ち上げ支

援前から予算措置を実施済み」が 28.6%であった。 

 

図表 106 ［努力義務事業］提案内容に関する予算措置の状況 

 件数 割合 

立ち上げ支援前から予算措置を実施済 2 28.6% 

立ち上げ支援を受けて予算要求を実施し、予算がついた 3 42.9% 

立ち上げ支援を受けて予算要求中 1 14.3% 

立ち上げ支援を受けて予算要求を実施したが、予算がつかなかった 0 0.0% 

立ち上げ支援を受けたが、予算要求をしていない 1 14.3% 

立ち上げ支援を受け、予算要求するか検討中 0 0.0% 

立ち上げ支援を受け、予算要求をせずとも実施可能であった 0 0.0% 

本事業についての提案は受けていない 0 0.0% 

その他 0 0.0% 

 

設問６：［努力義務事業］提案内容の実施状況 

努力義務事業における提案内容の実施状況は、「立ち上げ支援を受けて提案のあ

った事業を実施している」が 42.9%で最も多く、次いで「立ち上げ支援を受けて提

案のあった事業の実施に向け検討中」の 28.6%が多かった。また、「立ち上げ支援前

から事業実施済み」、「立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施は予定してい

ない」はそれぞれ 14.3%であった。 

 

図表 107 ［努力義務事業］提案内容の実施状況 

 件数 割合 

立ち上げ支援前から事業実施済み 1 14.3% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業を実施している 3 42.9% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施に向け検討中 2 28.6% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業の実施は予定していない 1 14.3% 

立ち上げ支援を受けて提案のあった事業以外の事業を実施している

（または予定している） 

0 0.0% 

本事業についての提案は受けていない 0 0.0% 

その他 0 0.0% 

 

設問７：予算要求をしていない理由 

当該設問については該当する回答が 0件だった。 
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設問８：事業を運用する上での課題 

提案を受けて実施した事業または既に実施されている事業を運用する上で、「課

題をやや感じている」が 71.4%で最も多く、次いで「課題を強く感じている」、「課

題を感じることは少ない」がそれぞれ 14.3%であった。 

 

図表 108 事業を運用する上での課題 

 件数 割合 

課題を強く感じている 1 14.3% 

課題をやや感じている 5 71.4% 

課題を感じることは少ない 1 14.3% 

課題を感じることはない 0 0.0% 

 

設問９：助言や相談ができる場 

助言や相談ができる場について、「必要」が 85.7%であり、「不要」は 14.3%であっ

た。 

 

図表 109 助言や相談ができる場 

 件数 割合 

必要 6 85.7% 

不要 1 14.3% 
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３．自治体の取組内容等に関する調査・事例集の作成 

自治体の取組内容等に関する調査では、自立支援事業の実施内容を調査し、以下事業ごとに実施

内容を整理した事例集を作成した。自治体が具体的な事業内容を検討したり、事業を実施したりす

ることを促すことを目的とし、実施内容や事例の詳細を記載した。 

 

（１）自治体の取組内容等に関する調査の概要 

各自治体の自立支援事業の実施内容を把握するため、自治体の取組内容等に関する調査を実施し

た。 

a) 調査のねらい・目的 

➢ 自治体の取組事例集を作成するために、各自治体の自立支援事業の実施内容を把握する。 

b) 調査対象 

➢ すべての都道府県、指定都市、中核市及び児童相談所設置市 

c) 調査方法 

➢ 厚生労働省を通じて各都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市に調査票を配付した。

調査票は、Excel で作成した。 

d) 調査項目 

➢ 具体的な調査項目は、図表 110のとおりである（詳細は付録７に記載）。 

e) 回収率 

➢ 100％（すべての対象者より回収） 

 

  



 

 

97 

図表 110 主な調査項目 

大項目 設問 

設問１. 

基本情報 

 自治体名 

 小児慢性特定疾病の受給者証の保有者数 

 担当部署 

 担当者名 

 連絡先（電話番号・メールアドレス） 

設問２. 

必須事業 

 相談支援事業 

 相談窓口の設置場所 

 受け付けている相談の内容 

 相談の受付方法（対面、電話、SNS 等） 

 事業を実施するための予算 

 小児慢性特定疾病児童等自立支援員 

➢ 自立支援員の外部委託の有無（委託している場合、委託先団体及びその団体

を選定した理由、自治体担当者と自立支援員との情報共有の方法） 

➢ 自立支援員の人数(専任・兼任別、常勤・非常勤別) 

➢ 自立支援員の業務内容 

➢ 事業を実施するための予算 

設問３. 

努力義務事業 

 実態把握事業 

➢ 実態把握調査の実施頻度 

➢ 直近で行った実態把握調査の対象・内容・方法 

➢ 外部委託の有無（委託している場合、委託している業務の範囲） 

➢ 調査結果の活用方法 

➢ 実態把握調査の課題 

➢ 事業を実施するための予算 

 療養生活支援事業 

➢ 事業の実施経緯 

➢ 療養生活支援事業の支援内容(対象、利用可能時間数、利用可能時間帯、委

託団体) 

➢ 事業を実施するための予算 

 相互交流支援事業 

➢ 事業の実施経緯 

➢ 相互交流支援事業の支援内容（外部委託している場合、委託先の団体名） 

➢ 事業を実施するための予算 

 就職支援事業 

➢ 事業の実施経緯 

➢ 就職支援事業の支援内容（外部委託している場合、委託先の団体名） 

➢ 事業を実施するための予算 

 介護者支援事業 

➢ 事業の実施経緯 

➢ 介護者支援事業の支援内容（外部委託している場合、委託先の団体名） 

➢ 事業を実施するための予算 

 その他の自立支援事業 

➢ 事業の実施経緯 

➢ 事業の実施内容（外部委託している場合、委託先の団体名） 

➢ 事業を実施するための予算 
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設問４. 

その他 

 自治体同士の連携 

➢ 自治体同士や関係機関との連携有無（連携している場合、連携した経緯、連

携して実施している内容） 

 予算要求時の訴求ポイント 

 自立支援員の外部研修の参加有無 

 自治体における自立支援員向けの研修の実施有無（実施している場合、研修内

容） 

設問５. 

マニュアル 

 マニュアルがあることを知っているか 

 マニュアルを活用して自立支援事業の立ち上げ・見直しの検討を行ったことがあ

るか 

 マニュアルの分かりづらい点や実態に即していない点 

 マニュアルに追加すべき事項 

 

（２）取組事例集の作成 

自治体の取組内容等に関する調査の結果をもとに、事業ごとに各自治体で取り組んでいる内

容をまとめた事例集を作成した。 

 

図表 111 取組事例集の概要 

背景 

 自立支援事業は、さまざまな状態・状況の子どもと家族の支援を行えるよ

う、都道府県等の裁量で多様な支援を実施できる一方で、自治体担当者から

事業の実施方法が分からないという意見がある 

事例集の 

目的 

 各自立支援事業を実施できていない都道府県等や事業の見直しを検討してい

る都道府県等において、事業検討の参考としていただく 

対象者 
 各自立支援事業を実施できていない都道府県等 

 事業の見直しを検討している都道府県等 

章立て 

 はじめに 

 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の概要 

 各自治体の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施状況 

 各事業の実施状況 

➢ 必須事業 

➢ 実態把握事業 

➢ 療養生活支援事業 

➢ 相互交流支援事業 

➢ 就職支援事業 

➢ 介護者支援事業 

➢ その他の自立支援事業 
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４．考察 

本事業において、各自治体への立ち上げ支援、スポット相談、検討委員会における議論、昨年度支

援自治体へのアンケート調査、自治体の取組内容等に関する調査及び自治体向けセミナーを通して、

自治体の皆様及び検討委員会の委員より様々なご意見を頂戴した。本事業での取組及びご意見を踏

まえた、自立支援事業を推進するうえでの課題等について考察する。 

 

（１）自立支援事業について継続的に相談できる仕組みが十分ではない 

立ち上げ支援やスポット相談を実施する中で、自治体だけでは実態把握調査の分析を十分に実施

できていないことや、人員不足により、自立支援事業について検討する時間を十分に確保できてい

ないことなど、課題を感じている自治体が多いことが改めて明らかになった。 

また、昨年度伴走支援をした自治体への調査において、ほとんどの自治体から、継続的に事業につ

いて相談できる場が必要だという回答があった。また、今年度立ち上げ支援を実施した自治体から

は、来年度も立ち上げ支援に応募したいという意見もあり、本事業の立ち上げ支援やスポット相談

は、自立支援事業を推進するにあたり有効であると考えられる。 

これらの現状を踏まえ、自立支援事業の立ち上げや見直しに課題を感じている自治体に対して、

継続的な立ち上げ支援やスポット相談が必要だと考えられる。今後は、立ち上げ支援等を継続しつ

つ、既存のマニュアル及び本事業で作成した「取組事例集」や「自立支援員業務手引き」を活用して、

自治体の困りごとに合わせて個別に対応できる仕組みが有効ではないか。 

また、自治体の取組内容等に関する調査において、努力義務事業の実施率は、療養生活支援事業は

12.4％、就職支援事業は 14.6％、介護者支援事業は 10.9％、その他の自立支援事業は 29.9％と、一

部の努力義務事業の実施率は未だ高くないことが明らかになった。他自治体で実施している努力義

務事業の内容を知りたいという声も多く、今後、努力義務事業の実施を推進するには、「取組事例集」

に記載している、各自治体の努力義務事業の実施内容を参考にしていただくことに加え、ニーズの

高い努力義務事業を実施するためのツールがあると効果的ではないか。例えば、小慢児童等が大人

になり、就労した事例などをまとめた事例集があれば、様々な自治体で就労支援を実施する際に活

用できると考えられる。 

 

（２）自立支援員の業務内容や役割の認識が十分ではない 

伴走支援をした自治体より、自立支援員が業務内容や求められている役割を正しく認識できてい

なかったり、新たに配置された自立支援員が何から始めたら良いかわからないという課題が多く挙

げられたことを踏まえ、新たに「自立支援員業務手引き」を作成した。 

また、自治体の取組内容等に関する調査において、自立支援員を１人配置していると回答した自

治体が 37.3％と最も多くなっている。しかし、自立支援員は、業務量や相談内容の専門性という観

点から、寄せられる全ての相談に１人で対応することは難しいと考えられる。 

検討委員会では、自立支援員は研修を通じてその役割を学び、関係機関と連携して、それぞれの得

意分野をかけあわせたチームを構築することが重要だという意見があった。 
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これらを踏まえ、本事業で作成した手引きを全国に周知していくことが効果的ではないか。手引

きには、自立支援員の業務内容や役割、他自治体の自立支援員の取組を掲載している。この手引きを

活用することにより、自立支援員として配置されて間もない方が何から始めたら良いのか、どのよ

うな役割が求められているのかを理解し、自立支援員が円滑に相談支援等を始めることができるの

ではないか。手引きの活用に加え、自立支援員のモチベーションの向上等を目的として、各自治体が

自立支援員に対し、研修を実施することも一案ではないか。 

 

（３）潜在的なニーズを継続的に把握する仕組みが十分ではない 

検討委員会では、実態把握調査などで子どもや保護者のニーズをもとに自立支援事業を実施でき

ている自治体は、交流会や相談支援等の小慢児童等や家族と接する機会に、継続的にニーズを読み

取る姿勢が必要だという意見があった。小慢児童等やその保護者は、実際に課題に直面するまで支

援が必要なことに気づいていない場合や、そもそも支援があることを知らない場合がある。交流会

や相談支援などの機会の折に、小慢児童等や家族が持つ潜在的なニーズを継続的に把握するととも

に、小慢児童等や家族に様々な支援が存在することを知っていただくことが必要だと考えられる。 

 

（４）子どものニーズを把握する仕組みが十分ではない 

立ち上げ支援で実施した実態把握調査結果の中には、保護者向け調査と子ども向け調査との間で

回答に差が見られたため、子どもの意見をしっかり把握することも重要だと考えられる。このため

に、子どもの意見を具体的に把握できるように、調査項目を充実させることが必要ではないか。 

 

（５）自立支援事業（特に相談支援事業）の周知・広報が十分でない 

立ち上げ支援やスポット相談を実施する中で、相談窓口に訪れる利用者が少ないため、相談ニー

ズが少ないと考える自治体が多かった。しかし、実態把握調査の結果を見ると、悩みを抱えている方

や相談窓口の利用ニーズがある方は多く、相談件数が少ないことは相談支援事業について周知・広

報が十分でないことが課題として考えられる。 

これを踏まえ、まずは相談支援事業等を周知するためのチラシに、より具体的な相談内容やそれ

に対する支援例を記載するなど、記載内容を充実させることが効果的だと考えられる。チラシを読

んだ方が支援のイメージをつかみやすく、相談してみたいと考える人が増えるのではないか。「自立

支援員業務手引き」に、自立支援事業やイベントを周知するための具体的なチラシ案を掲載してい

るため、それを参考にチラシを作成し、周知することが有効である。 

また、検討委員会では、患者会、教育委員会、医療機関等の関係機関に実態把握調査の結果を共有

するなど、まずは実態を関係機関に共有し、関係機関が連携をして支援を実施していくことが重要

だという意見があった。このため、当事者や保護者に限らず、関係機関への周知・広報を実施するこ

とも必要だと考えられる。 
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（６）マニュアルを十分に活用しきれていない 

立ち上げ支援、スポット相談及び自治体向けセミナーを実施する中で、実態把握調査の結果を分

析する方法や、施策検討のための調査結果の活用方法がわからないという自治体の声が多かった。

昨年度改定したマニュアルには、実態把握調査の分析方法やその活用方法が記載されているが、自

治体担当者はマニュアルを十分に活用しきれていないと考えられる。 

この点については、自治体向けセミナーでマニュアルの解説を実施したところ、マニュアルの内

容について理解が深まったという声が多かった。 

これらを踏まえ、今後は、マニュアルを十分に活用できていない自治体の職員向けに、マニュアル

をより具体的に説明するような研修会を定期的に開催することが有効ではないか。 

 

（７）他自治体の取組を把握する機会や、他自治体と関係性を構築する場が少ない 

現在は、自治体の事業担当者が他自治体の自立支援事業の実施内容を把握する機会は少ない。 

自治体向けセミナーの事後アンケートにて、今後開催してほしいイベントを訊ねたところ、他自

治体での取組状況や課題を共有できる機会の提供を希望する声があった。 

こうした状況を踏まえ、今後は、事業ごとに各自治体での実施内容をまとめている「取組事例集」

を、（４）に先述した自治体職員向けの研修会にて周知すると効果的ではないか。 

さらに、自治体職員向けの研修会では、他自治体と交流できるワークショップを開催することで、

自治体間で自立支援事業の担当者同士の関係性を構築できると考えられる。 
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付録 
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付録１ 実態把握調査の回答フォーム 
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付録２ 明石市における調査票 
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付録３ 明石市における単純集計結果 
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付録４ 徳島県における調査票 
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付録５ 徳島県における単純集計結果 
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付録６ 昨年度支援自治体へのアンケート調査票 
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付録７ 自治体の取組内容等に関する調査の調査票 
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