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長野県の支援状況



PwC

長野県の課題や今後の方針は明確で、ヒアリングを通じ以下のことが確認できた。

 小児慢性特定疾病自立支援員が本庁にいる場合の支援施策を改めて検討したい

 現在、相談支援はじめ、十分な支援が出来ていないので、「小慢の子どもたちの成長を支援
し、保護者を支える支援をしていきたい。」

１．長野県の目指す小児慢性特定疾病児童と家族への
支援ビジョン

自立支援員
長野県

健康福祉部

保健所
各保健所圏域

１０カ所
保健所 保健所 保健所

現行の体制で
どのような支援が

可能か検討
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昨年実施した長野県「小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート」調査結果（以下
「長野県調査」という。）の分析を行った。在宅生活の悩みは、保護者の５割超が不安であると回
答しており、その内容は、「子どもの成長、発育」、「子どもの病気の悪化」、「自分の就労や働き
方の悩み」との回答が多かった。

２．長野県のニーズ調査結果分析（1/3）

【子どもの在宅生活の悩みの有無】

【悩みの内容】
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子どもの就労に関しては、保護者の５割超が不安であると回答。生活全般についての相談先
は、「家族」、「医療機関」、「保育所・学校等」が多かった。「自立支援員・相談支援専門員」との
回答も２割弱あった。

２．長野県のニーズ調査結果分析（2/3）

【子どもの就労に関する不安の有無】

【子どもの生活についての相談相手】
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自立のために必要であると考えられているのは、「自治体が発信する情報のわかりやすさ」、
「疾病のある子どもに対する理解促進」、「同世代の様々な人との交流」、「子どもの状態に応じ
た学習支援」との回答が多かった。

２．長野県のニーズ調査結果分析（3/3）

【子どもの自立のために重要だと思うこと】
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保健所における小児慢性特定疾病児童等に対する支援状況調査（以下「保健所調査」とい
う。）によると、保健所の相談支援については、「小児慢性特定疾病の知識が不足している」との
回答が最も多く、経験やマンパワーが不足しているという回答が３件ずつあった。

３．長野県の保健所調査結果分析
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長野県へのヒアリング、昨年実施した長野県調査及び保健所調査から以下の課題があること
がわかった。

４．長野県の課題

小児慢性特定疾病
児童等自立支援事
業【相談支援事業】

 約半数の保護者が悩みを抱えているが、相談は家族、医療機関、学
校等に限られており、自立支援員や保健所への相談は限定的である。

 悩んだ時には、自立支援員や保健所に相談してよいことをもっと周知
すべきではないか。

 保健所職員の相談支援スキル、小慢知識、関係施策知識等について
の学ぶ機会が必要ではないか。

小児慢性特定疾病
児童等自立支援事
業【自立支援員】

 本庁に配置された自立支援員、保健所との役割分担が明確にできて
いないのではないか。

 保健所を含めた現場のニーズの集約がうまくできていないのではない
か。

 必要な情報発信や疾病の理解促進策について検討すべきではないか。

小児慢性特定疾病
児童等自立支援事
業【任意事業】

 交流会を実施した結果、参加人数が少なかったということであったが、
交流会のテーマは適切であったか。

 予算取りが難しいとのことであったが、多くの予算を使わずに実施でき
る事業の検討を行うべきではないか。
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自立支援員を本庁に配置するメリットを活かし、自立支援員は、利用者からの直接相談に加え、
保健所のSVとして保健所からの相談や関係機関の紹介、勉強会の開催など行い、保健所が円
滑に相談支援を行える体制の構築を目指す。

５．長野県小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（必
須事業見直し）ご提案

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の確立
必須事業（相談支援、自立支援員配置）の見直し

【相談支援・自立支援員体制イメージ】

利用者からの相談
第一義的
相談窓口

各保健所

・解決しない場合
・専門機関につなぐ場合

自立支援員

相談窓口・事業
内容について
広く周知・広報自立支援員

【自立支援員の役割】

自立支援員

各保健所

各保健所

各保健所

各保健所

 相談支援スキル向上、小慢知識勉強
会、関係施策の勉強会実施

 保健所の困り事に対する相談支援
 関係機関とのネットワーク構築支援
 ニーズの集約
 疾病理解促進施策のの企画・実施

保育所、学校、企業等関係機
関に対する疾病の理解促進

記録表を用いて情報共有
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任意事業の予算確保が難しい場合には、サービスの提供は難しいが、予算をあまり使わずに
可能な支援をニーズ調査等の結果を踏まえて検討する必要がある。

５．長野県小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（任
意事業）のご提案

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の充実
任意事業の見直し

テーマを絞った
講演会・交流支援

関係者への理解促進を
目的とした勉強会等
の実施

学習支援実施団体との
橋渡し

企画 実施例

自立支援員

 就労支援について幼少期から準備しておくことや、
心構えについて考えるため、疾病経験者の就労体
験を語ってもらうための講演会を実施するとともに、
参加者と交流支援を行う

 学校や企業関係者等の関係者に対する理解促進
するための勉強会や講演会等を実施

 子ども食堂等で学習支援を行っている団体との橋
渡しを行い、同世代の子どもとの交流及び学習支
援につなぐ
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岐阜県の支援状況



PwC

岐阜県のヒアリングを通じて「保健所圏域ごとに相談支援、関係者とのネットワーク構築、移行
期医療支援を行っていく」という目指すべきビジョンが具体的に見えてきた。

１．岐阜県の目指す小児慢性特定疾病児童と家族への
支援ビジョン

相談支援
機関

医療、福祉、
教育、患者会

等

７つの
保健所管内ごとに

関係機関
につなぐ

【岐阜県支援ビジョン】

解決しなければ
管轄外の専門機関へ

他保健所圏
域の医療、福
祉、教育、患

者会等

ニーズを把握
し本庁へ集約

岐阜県庁

任意事業検討し
利用者支援



PwC

目指すべき支援ビジョンと現状を比較し、課題を抽出した。

小児慢性特定疾病児
童等自立支援事業
相談支援事業

 圏域ごとに相談支援を行い、
困り事解決とともにニーズの
集約

 圏域ごとに相談の核となる機
関（人員）を配置

小児慢性特定疾病児
童等自立支援事業
自立支援員配置

 現在委託している難病連の自
立支援員はコーディネート機
能を担えていない

 自立支援員の存在が知られて
いない

目指すべきビジョン

２．岐阜県の支援ビジョン実施の課題（1/2）

現状

 難病連に委託している１か所
がメインで相談支援を実施

 保健所にも相談支援してほし
いが、現状できていない

 コーディネート機能を備え、圏
域ごとにつなぐ支援を実施

 どこに自立支援員がいて、ど
こに相談すれば良いのかを利
用者がわかるように

課題

 各保健所圏域ごとに相談支援を実施し、ニーズを集約するとともに、コー
ディネートできる機関（人材）の配置が必要ではないか。

 加えて、その機関（人材）の周知広報を実施し、利用者に広く知らせるこ
とが必要ではないか。
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ビジョンの実現や課題解決のために、岐阜県内で自立支援員を各地域ごとに配置できるよう委
託先の検討や、予算要求等を新たに試みた。しかし、様々ハードルがあり、短期的実現が難しい
ことが判明。

２．岐阜県の支援ビジョン実施の課題（2/2）

医療、福祉、
教育、患者会

等

関係機関につなぐ 解決しなければ
管轄外の専門機関へ

他保健所圏
域の医療、福
祉、教育、患

者会等

ニーズを把握
し本庁へ集約

岐阜県庁

任意事業検討し
利用者支援

自立支援員

自立支援員を中心とした圏域ごとの
ネットワーク形成を検討

実現のためには委託先を決め、
新たな予算を獲得することが必要

課題が多く、自立支援員中心の
ネットワーク形成が困難
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委託先の検討や予算確保において様々なハードルがあったことから、現在実施している支援
内で岐阜県の支援ビジョンを実現する方法について、保健所を中心としたネットワークの構築と
自立支援員の役割明確化について提案する。

３．課題を踏まえた必須事業見直しのご提案

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の確立
必須事業（相談支援）の見直し

各保健所

医療、福祉、
教育、患者会

等の実務者による
協議会設置

協議会では以下を実施
 個別相談に対するつなぎ先の検討
 相談支援によって蓄積されたニーズに

対する支援の検討
 地域の関係機関における課題の共有

自立支援員

保健所にリーチ
できない層

自立支援員は以下を実施
 圏域の協議会に参加
 個別相談に対応し、つなぎ先を圏域の

協議会に相談
 相談支援によって蓄積されたニーズを

圏域の協議会にフィードバック
 各保健所に対して相談支援スキル等の

向上を図る施策検討・実施

本庁で
周知・広報 15
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今年度の立ち上げ支援事業において、小児慢性特定疾病児童とその家族のニーズを把握す
るため、実態把握調査を実施した。

調査票は、令和３年度の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業立ち上げ支援において策定
された「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」 を活
用した。

４. 岐阜県のニーズ調査の実施概要

調査対象
岐阜県（岐阜市を除く）内の

小児慢性特定疾病の受給者証を発行している児童とその家族

調査期間 令和４年１０月１１日（火）～１１月１１日（金）

調査時点 令和４年９月１日

調査方法
WEB調査を実施。

岐阜県からWEB調査にアクセスするためのQRコードを送付。

調査回答 457件/1,153件 回収率39.6％
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「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」 中で任意
事業のニーズを把握する最も適した調査項目である「子供の成長や自立のために必要な支援」
の結果は以下のとおり。

「子どもと同世代の様々な人との交流」、「子どもの状態に応じた学習支援」、「子どもの状態に
応じた就労支援」について約７割が重要であると回答している。

５. 岐阜県のニーズ調査の結果概要の分析（1/4）

17



PwC

重要

19.7%

18.0%

21.3%

22.4%

45.6%

50.0%

どちらかと

いうと重要

43.6%

40.8%

20.4%

26.5%

30.5%

30.0%

どちらかというと

重要でない

16.2%

21.7%

21.9%

20.0%

9.6%

8.6%

重要でない

20.4%

19.5%

36.4%

31.1%

14.3%

11.4%

不明

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

問31.⑦疾病のある子どもの保護者同士の交流

問31.⑧保護者へのカウンセリング（悩み相談）

問31.⑨レスパイト（保護者支援のための

一時預かり）

問31.⑩疾病のある子どものきょうだいへの支援

問31.⑪自治体が発信する情報のわかりやすさ

問31.⑫疾病のある子どもに対する理解の促進

問31 子供の成長や自立のために現時点で必要なこと（２）

「自治体が発信する情報のわかりやすさ」、「疾病のある子どもに対する理解促進」について約
８割が重要であると回答している。

６. 岐阜県のニーズ調査の結果概要の分析（2/4）
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ニーズの高かった、学習支援、就労支援の観点から、子どもの年齢を見ると、12歳、15歳～18
歳がボリュームゾーンであることが分かり、学習支援、就労支援が直ぐに必要な年齢であるため、
優先順位を高めて取り組む必要があるのではないか。

７. 岐阜県のニーズ調査の結果概要の分析（3/4）
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子供の就労について「一般就労を考えている」が52.4%と過半数となっており、子供の就労の
不安や悩みについては「ある」が61.8%となっている。

慢性疾患を抱えながら、一般就労するため、子どもたちの自立を促しつつ、専門機関との連携
を強めていく必要があるのではないか。

８. 岐阜県のニーズ調査の結果概要の分析（4/4）

52.4%

5.9%
1.3%

5.3%

26.1%

9.0%

問20.子供の就労について

一般就労を考えている
福祉的就労を考えている
既に就労している
就労は難しい（しない）と考えている
年齢が低いため、考えていない
今後の病状がわからないため、考えていない

61.8%

38.2%

問21.子供の就労の不安や悩み

ある ない 不明
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貴県の課題意識とニーズ調査の結果を踏まえて、以下の内容を弊社として提案する。（具体的
な提案内容は次以降のスライドで説明）

限られた予算の範囲内でニーズに応える施策となるよう、ニーズ調査の結果を基に、既存のリ
ソースやネットワークを活用した事業内容を提案する。

９. 岐阜県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（1/4）

学習支援事業

交流支援事業

就労支援事業

弊社が提案する
任意事業

取り組み内容

• 多様な子どもたちの交流を行うため、子ども食堂や子育
て支援活動団体との連携等を実施。

• 就労に近い年齢の児童が多いことから、自立支援員と
ハローワークの連携による就労支援の実施。

• 既に岐阜県内で実施している、母子家庭や困窮世帯向
けの学習支援事業を横展開し、小慢児童にも拡充。

岐阜県任意事業の
課題意識

限られた予算の中で
既存のリソースを活用

して効果を得る

ニーズを踏まえた施策
を検討する
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交流支援事業については、必須事業で提案した、保健所圏域ごとの協議会を活用し、繋いでい
く仕組みとしてはどうか。

子ども食堂等へのつなぐことにより、交流支援の実施による子どもの自立のみではなく、保護
者の不安や悩みの軽減にも資するものとなり、効果的ではないかと考える。

１０. 岐阜県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（2/4）

交流支援事業

医療、福祉、
教育、患者会

等の実務者による
協議会

保健所圏域ごとに設置する協議会

子ども食堂

子育て支援活動団体

 保健所または、協議会のメンバーから子ども食堂や子育て
支援活動団体に対して、小慢の子どもたちの参加について
交渉

 始めて参加する際は、子どもと家族だけでなく、保健所また
は協議会メンバーが付き添い、理解促進を促していく。

 上記を各保健所圏域ごとに実施し、小慢児童と家族の居場
所を増やしていき、子ども同士の交流、家族の負担・不安軽
減に繋げる。 22
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就労支援事業については、就労に直結する施策の検討が必要である。このため、小慢担当課
と労働部門担当課との連携、現場レベルでは自立支援員とハローワークと連携（勉強会の開催
等）することにより、施策を検討してはどうか。

支援例としては、企業への理解促進を促し、就労体験や就労受け皿の確保につなげることや、
小慢患者で成人し、一般就労している者との交流会などで、成功体験を共有するなどが必要で
はないか。

１１. 岐阜県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（3/4）

就労支援事業

企業への理解促進

労働雇用課

保健医療課

ハローワーク

自立支援員

県庁内の関係課、自立支援員とハロー
ワークがそれぞれ連携

一般就労している慢性
疾患患者と子ども・保

護者との交流

ハローワークでの支援

その他、就労施策の
検討

＜支援例＞
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既に県内で実施されている学習支援スキーム、リソースを活用し、小慢児童に対する学習支援
を展開してはどうか。

その際の支援者は、看護学生、小慢経験者など多様な支援者がいるとより親身な支援となる
のではないか。

１２. 岐阜県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（4/4）

学習支援事業

教育学部の大学生ボ
ランティアによる学習

支援事業

生活困窮世帯

ひとり親世帯

小慢児童
看護学部の大学生
小慢経験者の学生  県内で実施している既存のリソースを活用し、学習支援事

業につなげる。
 その際、現在対応している教育学部だけでなく、病気に比

較的理解のある看護学部の学生を増やすことで、より親身
な支援を実施

 学部にこだわらず、小慢経験者の学生がいた場合には、そ
の者についても、学習支援の支援者となることで、ピア相談
にも繋がる。

24



PwC

岐阜県の移行期医療支援センターの設置については、まだ検討段階であるが、移行期医療支
援センターの設置を待たずに可能な支援から始めてはどうか。

移行期の重要な要素として、医療の移行、患者の自律（自立）支援があるが、それぞれ以下に
ついて提案する。

１３. 岐阜県の移行期医療支援のご提案

医療の移行

医療、福祉、
教育、患者会

等の実務者による
協議会

保健所圏域ごとに設置する協議会

 保健所圏域ごとの協議会に、成人期の医師（診療
科は、小慢の子が将来かかる科が望ましい。）と小
児科をメンバーとして入れ、移行期医療を意識した
勉強会などを開催してはどうか。

患者の自律（自立）支援

 相談支援事業や提案した任意事業を通じて、自律
（自立）支援を進めるとともに、移行期についての啓
発として講演会の実施などを行ってはどうか。

学習支援事業

交流支援事業

就労支援事業

相談支援事業

25



静岡県の支援状況



PwC

静岡県のヒアリングを通じて、静岡県は、自立支援員の配置、相談支援の実施、任意事業の実
施、移行期医療支援センターの設置を行っている。

１．静岡県の現状

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
相談支援事業

移行期医療支援
体制構築

 各保健所における相談支援
 自立支援員による相談支援
 移行期医療支援センターによる相談支援

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
自立支援員配置

 静岡県立こども病院に自立支援員を配置

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業

任意事業
 各保健所単位で、交流支援や講演会等を実施している

 静岡県立こども病院に移行期医療支援センターを設置

現在行っている支援内容等



PwC

小児慢性特定疾病児童等への支援メニューとしては、全て実施しているが、静岡県こども家庭
課へのヒアリングを通じて「保健所ごとに相談支援の内容や対応状況に差がある」、「相談支援
で集約するべきニーズの拾い上げが十分出来ていない」、「自立支援員と保健所がうまく連携で
きていない」ことがわかった。

２．静岡県の課題

保健所

静岡県の相談体制

自立支援員

ニーズを集約して
交流事業等の
任意事業実施

保健所ごとに
支援格差がある

個別で動いており、自立支援員を中
心とした体制になっていない



PwC

保健所の相談体制の強化を図るため、自立支援員を中心とした相談支援体制の構築と、各保
健所の相談支援力の底上げを行い、ニーズ把握から事業展開可能な体制を整えることを提案す
る。

３．相談支援体制の見直しの提案

保健所

静岡県の新たな相談体制

自立支援員

各保健所のスキルアップのための
勉強会、講習会等の企画・実施・と
りまとめを自立支援員が担う

各保健所がニーズを反映した任意事業
を展開する際、効果的、効率的に事業
実施できるよう、自立支援員がクオリ
ティコントロールを行う

保健所で解決出来ない相
談は自立支援員に、さらに
関係機関につなぐ支援

医療、福祉、教
育、患者会等の

関係機関

＜個別相談解決＞

＜保健所相談支援の強化＞

自立支援員 各保健所

＜ニーズの集約・事業化＞

各保健所 自立支援員



PwC

今年度の立ち上げ支援事業において、小児慢性特定疾病児童とその家族のニーズを把握す
るため、実態把握調査を実施した。

調査票は、令和３年度の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業立ち上げ支援において策定
された「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」 を活
用した。

４. 静岡県のニーズ調査の実施概要

調査対象
静岡県内（静岡市、浜松市を除く）の

小児慢性特定疾病の受給者証を発行している児童とその家族

調査期間 令和４年１０月２１日（金）～１１月１１日（金）

調査時点 令和４年９月１日

調査方法
WEB調査を実施。

静岡県からWEB調査にアクセスするためのQRコードを送付。

調査回答 383件/1,275件 回収率30％

30
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「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」 中で任意
事業のニーズを把握する最も適した調査項目である「子供の成長や自立のために必要な支援」
の結果は以下のとおり。

「子どもと同世代の様々な人との交流」、「子どもの状態に応じた学習支援」、「子どもの状態に
応じた就労支援」について７割以上が重要であると回答している。

５. 静岡県のニーズ調査の結果概要の分析（1/3）

31
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「自治体が発信する情報のわかりやすさ」、「疾病のある子どもに対する理解促進」について約
８割が重要であると回答している。

６. 静岡県のニーズ調査の結果概要の分析（2/3）
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静岡県には移行期医療支援センターが設置されているが、子どもの学校等での活動について、
不安に思っていることについて、「体力面（運動・体調管理）」、「急変・緊急時の対応」について６
割程度不安であるとの回答であった。体調管理や緊急時等の自身のマネジメントは移行期に向
けた自律（自立）支援にとって重要な要素であると考える。

７. 静岡県のニーズ調査の結果概要の分析（3/3）
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PwC

必須事業において、静岡県立こども病院に配置している自立支援員と保健所との連携強化を
提案した。これを踏まえて、任意事業においても、自立支援員と保健所で役割分担をしつつ、連
携して取り組むことを提案する。なお、提案する事業概要は以下のとおり。

８. 静岡県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（1/4）

子育て支援団体
の交流支援につ

なぐ

弊社が提案する
任意事業

取り組み内容

・保健所が県内の子育て支援団体と小慢
児童・保護者の間に入り、子育て支団体に
対する理解促進、受け入れ促進を実施。

・現在、こども病院では、こども病院に入
院・通院している子どもたちのための学習
支援、就労支援を実施。

・今後は、県内の小慢児童も幅広く対象と
し実施していく。

・移行期医療支援を促進するため、関係者
間の体制を構築。

・移行への準備を早くから始められるように、
移行の重要性や必要性の周知、広報を実
施。

ニーズ調査結果

同世代の様々な子ど
もとの交流

学習支援

就労支援

こども病院が
実施している支援

の拡充

移行期医療支援
の体制構築及び
移行期医療を
講演会、勉強会

により周知

保健所

実施者

自立
支援員

本庁、保健
所、移行期
医療支援セ

ンター

自身のマネジメント
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PwC

静岡県内には多くの子育て支援団体（子ども食堂含む）がある。保健師は、子育て相談にも応
じているため、子育て支援団体や子育て支援所管課ともつながりやすいのではないかと考える。

ただし、子育て支援相談は県よりは市町村保健師の業務に近く、県の保健所でノウハウがなけ
れば、まずは市町村と連携することが必要。

これらを踏まえて、小慢児童と家族を子育て支援団体につなぎ、子ども同士の交流支援、保護
者の負担軽減に資する支援を行ってはどうか。

９. 静岡県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（2/4）

子育て支援団体の交流支援につなぐ

子育て支援
団体

保健所
小慢児童・

家族

相談
理解促進、受け入れ促進

自立支援員
小慢児童・

家族

相談

参照：https://www.fujisancco.pref.shizuoka.jp/images/1032.pdf 35



PwC

自立支援員を配置している静岡県立こども病院が院内児童向けに実施している、学習支援、
就労支援を自立支援事業として位置づけ、対象拡大してはどうか。

早い段階から、小慢児童と保護者が学習、就労のことを意識し、支援を受けることで子どもの
自立が促進される。この自立支援は、移行期医療支援センターでの自律（自立）支援と直結する
ため、今後は、自立支援員と移行期医療支援センターとの連携も強化し、県全体で自立支援、移
行期支援が可能な体制が望まれるのではないか。

１０. 静岡県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（3/4）

こども病院が実施している支援の拡充

小慢児童

【学習支援】

自立支援員

学習支援
ボランティア

小慢児童

【就労支援】

自立支援員

ハローワーク
等専門機関

移
行
期
医
療
支
援
セ
ン
タ
ー

連携方策を検討
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PwC

前頁でも示した通り、自立支援事業と移行期医療の自律（自立）支援の目的は同様であり、自
立支援員、移行期医療支援センターが連携して、子どもたちの自律（自立）を支援すべきである
と考える。

自立支援員、移行期医療支援センターを同一の機関に設置してる静岡県だからこそ、他自治
体よりも先行して出来る支援があると考える。

まずは、関係者で顔の見える関係を構築し、効果的・効率的な自律（自立）支援事業を展開して
はどうか。

１１. 静岡県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（4/4）

移行期医療支援の体制構築及び移行期医療を講演会、勉強会により周知

関係者間が連携できるよう
顔の見える関係で勉強会開催

自立支援員

移行期医療支援センター

保健所 医療機関

本庁

医療の橋渡し、自律（自立）支援をど
のように連携させていくか検討

移行期医療支援センター 保健所

小慢児童
家族

医療機関

外部に対しても重要性、必要性を訴
えていくための講演会等実施
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奈良県の支援状況



PwC

奈良県のヒアリングを通じて、奈良県は「小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の取組がほ
とんど出来てない」と感じており、「県全体として小慢の子が気軽に相談できる体制を構築してい
きたい」と希望していることがわかった。

１．奈良県の現状（1/2）

小児慢性特定疾病児
童等自立支援事業
相談支援事業

小児慢性特定疾病児
童等自立支援事業
自立支援員配置

 自立支援員不在

 コーディネート機能等ができていない

 毎年募集しても応募がない

 委託先候補（障害福祉事業実施団体）に打診中

現状

 医療的ケアがある子など医療依存度が高い子どもには面
接や個別訪問をしている

 医療的ケアのある子以外の相談支援などが出来ていない

 ニーズ把握ができていない
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現状の支援を確認すると、医療的ケアのある子への支援は行えているが、それ以外の慢性疾
患のある子どもへの支援ができていなかった。また、現在、自立支援員の委託先候補に打診し
ているところであるが、選定は適切であったのか検証が必要。

１．奈良県の現状（2/2）

県の施策実施検討プロセス

 自立支援員が
いない

 相談支援がで
きていない

 自立支援員毎
年募集

 応募がない

 外部委託を検討
 奈良県障害者総

合支援センター
の受託法人に委
託可能か打診

自立支援員の外部委託を検討すること
は、自立支援事業を専ら対応していただ
くという観点から良いが、外部委託先の
選定は適切であったか。



PwC

平成30年に公表された奈良県「小児慢性特定疾病を抱える児童等実態調査報告書」（以下「奈

良県調査」という）によると、医療的ケアなしの割合が５割超となっている。医療的ケアの内容を
見ると、成長ホルモン注射等の自己注射が最も多い。

２．奈良県過去のアンケート調査分析（1/5）



PwC

奈良県調査によると、障害者手帳を持っている人は３割程度であった。また、障害福祉サービ
スを必要としていない者が７割程度であった。

２．奈良県過去のアンケート調査分析（2/5）



PwC

奈良県調査によると、患者本人の困り事があると回答したのが、５割超であり、その内容は、
「将来の経済的不安」「将来の介護・看護が不安」「日常生活の制限」との回答が多かった。

２．奈良県過去のアンケート調査分析（3/5）



PwC

奈良県調査によると、保護者の困り事があると回答したのが、6.5割程度であり、その内容は、

「経済的なこと」「災害時対応」「仕事」「将来の介護・看護」「同じ病児の親と知り合う機会がない」
との回答が多かった。

２．奈良県過去のアンケート調査分析（4/5）



PwC

奈良県調査によると、今後希望する支援「あり」と回答した者が５割超であり、「医療や福祉
サービスに関する情報提供」「利用できるサービスの相談場所」「患者、親同士の交流会」「親に
よる相談支援」との回答が多かった。

２．奈良県過去のアンケート調査分析（5/5）



PwC

１に掲げたヒアリング結果及び２に掲げた過去の奈良県調査結果を踏まえると、以下の課題が
あることがわかった。

３．奈良県の課題

支援対象

 医療的ケアなし、障害福祉サービスなしが半数以上を占めていた

 医療的ケアありの中で最も多かったのは自己注射であった

 医療依存度が高い児童に対する相談、訪問は行っているが、それ以
外の相談等があまり出来てないのであれば、受給者の大半に支援が
行き届いていないのではないか

相談支援ニーズ

 子どもの日常生活の困り事について、半数以上があると回答

 保護者は６割以上が困り事があると回答

 半数以上は支援が必要と回答している

 必要な支援の中には、医療や福祉サービスの情報提供、使えるサー
ビスや療養についても相談場所、保護者によるピアカウンセリングなど、
情報を得る場所や相談場所を求める回答が多い



PwC

ニーズに応じたきめ細やかな対応ができるよう、自立支援員の委託先及び奈良県の相談支援
体制について、以下を提案する。

４．課題を踏まえた必須事業見直しのご提案（1/2）

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の確立
必須事業（相談支援）の見直し

各保健所 自立支援員使えるサービ
スが知りたい

生活全般が
不安

患者会等の
保護者

同じ立場で
悩みを共有

したい

患者会等の
保護者

医療的ケア
がある

各保健所

診断がつい
て今後が
不安

各保健所 患者会等の
保護者

自立支援員
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PwC

新たな相談体制を実施するためには、現行の体制では困難であることから、以下について新
に検討する必要がある。

４．課題を踏まえた必須事業見直しのご提案（2/2）

各保健所

自立支援員

患者会等の
保護者

 医療的ケアがある者への相談、訪問は引き続き継続

 新規受給者との面談は引き続き継続

 各種サービスや関係機関に繋げるよう、圏域ごとのネットワークの構築及
び勉強会等を通じて関係分野の知識の向上を図る

 必要な事業を実施できるよう、相談をうけてニーズを集約、分析等実施

 委託先として検討すべきは、障害福祉施策に長けている法人より、子ども
と保護者支援に長けている法人に対して打診するのが良いのではないか

 小慢は医療機関とのネットワークは欠かせないことから、医療機関（特に
小児科）とネットワーク構築が可能な法人が良いのではないか

 委託に必要な予算の確保が必要

 現在つながっている心臓病を守る会を通じて、患者会ネットワークを構築し、
保護者からの相談に応えられる体制の構築

 必要に応じて、ピアカウンセリング養成講座を開催等を、ピアカウンセラー
を養成

 相談支援の委託に必要な予算の確保が必要 48
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今年度の立ち上げ支援事業において、小児慢性特定疾病児童とその家族のニーズを把握す
るため、実態把握調査を実施した。

調査票は、令和３年度の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業立ち上げ支援において策定
された「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」を活用
した。

５. 奈良県のニーズ調査の実施概要

調査対象
奈良県内の

小児慢性特定疾病の受給者証を発行している児童とその家族

調査期間 令和４年１０月１７日（月）～１１月１１日（金）

調査時点 令和４年９月１日

調査方法
WEB調査を実施。

奈良県からWEB調査にアクセスするためのQRコードを送付。

調査回答 643件/1,609件 回収率40％
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「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」中で任意事
業のニーズを把握する最も適した調査項目である「子供の成長や自立のために必要な支援」の
結果は以下のとおり。

「子どもと同世代の様々な人との交流」、「子どもの状態に応じた学習支援」、「子どもの状態に
応じた就労支援」について約７割が重要であると回答している。

６. 奈良県のニーズ調査の結果概要の分析（1/3）
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重要

20.0%

20.7%

21.1%

22.7%

49.6%

52.0%

どちらかと

いうと重要

36.0%

34.6%

21.0%

23.9%

30.7%

27.5%

どちらかというと

重要でない

23.3%

23.0%

23.0%

19.4%

6.3%

7.7%

重要でない

20.7%

21.8%

34.9%

34.0%

13.5%

12.8%

不明

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

問31.⑦疾病のある子どもの保護者同士の交流

問31.⑧保護者へのカウンセリング（悩み相談）

問31.⑨レスパイト（保護者支援のための

一時預かり）

問31.⑩疾病のある子どものきょうだいへの支援

問31.⑪自治体が発信する情報のわかりやすさ

問31.⑫疾病のある子どもに対する理解の促進

問31 子供の成長や自立のために現時点で必要なこと（２）

「自治体が発信する情報のわかりやすさ」、「疾病のある子どもに対する理解促進」について約
８割が重要であると回答している。

また、次頁に示すが、平成２９年度の調査でニーズの高かった「疾病のある子どもの保護者同
士の交流」「保護者へのカウンセリング」についても、未だ５６％程度と一定のニーズがあることが
わかった。

７. 奈良県のニーズ調査の結果概要の分析（2/3）
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調査項目が同一ではないが、平成２９年度に奈良県が行った調査では、「医療や福祉サービス
に関する情報提供」を希望するとの回答が最も多く、「利用できるサービスの相談場所」や「患者
同士、患者の親同士の交流会」「患者の親による相談相談支援」を希望するとの回答が多かった。

８. 奈良県のニーズ調査の結果概要の分析（3/3）

52

出典：小児慢性特定疾病を抱える児童等実態調査報告書 平成３０年７月奈良県福祉医療部政策局健康推進課
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必須事業において、自立支援員の外部委託、患者会と連携したピアカウンセリングを提案した
が、来年度は、自立支援員は公募により本庁配置、相談支援は保健所が引き続き対応、という
状況。

上記の状況、平成29年度実施の調査結果、今年度実施のニーズ調査結果、対応可能なリソー
スを総合的に勘案し、以下の任意事業を提案する。

９. 奈良県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（1/3）

患者会に委託し
ている交流支援
事業の拡充

弊社が提案する
任意事業

取り組み内容

• 今年度から再開する交流支援事業で実施している、疾
病のある子ども同士、保護者同士の交流は引き続き実
施。

• これに加えピアサポート活動として、経験豊富な保護者
による、相談支援や子どもの成長の様々なフェーズに
おける助言を実施。

• 自立支援員が「奈良こども食堂ネットワーク」に参画す
る。

• ネットワークに参画することにより、小慢の理解促進、
小慢児童の参加、受け入れの促進を行う。

• 上記事業を展開しつつ、自立支援員のネットワークを構
築し、その中で企業への理解促進等を進める。

ニーズ調査結果

疾病のある子ども同士
の交流

保護者へのカウンセリ
ング

同世代の様々な子ど
もとの交流

学習支援

就労支援

奈良県各地で展
開されている子ど
も食堂へつなぐ

中長期的課題とし
て引き続き検討 53
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奈良県から交流支援事業を委託している患者会に交流支援事業だけでなく、個別の相談支援
等の実施を依頼してはどうか。

相談支援の枠組みではないが、任意事業の中で個別サポートという形で、相談支援等、保護
者の不安軽減に資する事業を行ってはどうか。

１０. 奈良県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（2/3）

患者会に委託している交流支援事業の拡充

 例えば、交流支援に参加した保護者から希
望を募ったり、大きな不安を抱えていそうな
保護者に対し、個別にピア視点による相談
支援を実施。

 また、保健所で気になる相談を受けた際に、
患者会につなぎ、個別相談支援を実施。

 子どもの成長のあらゆるフェーズでの困り事
に対するアドバイス等を実施。

テーマを決めた
交流支援事業

 テーマを決めた、保護者による
体験談や交流会を現在実施。

 疾患に関わらず上記取り組みを
今後も継続して実施。

 年1回ではなく、数回が望ましい。

患者会による
ピアサポート活動

左記に加え
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奈良県HPの県民だより奈良（2021年３月号）では、「子どもへのやさしさあふれる地域づくり
多様な人が支援・参画するこども食堂」が特集されていた。

これによると、奈良県のこども食堂の目指す姿は、「地域の誰でも参加可能で、多様な人が支
える『地域まるごとこども食堂』」とある。この目指す姿は、小慢の子どもたちの受け入れとも親和
性が高いと考える。このため、自立支援員が、こども食堂関係者が集うネットワークに参画し、小
慢児童の理解促進、受け入れ促進を行い、繋ぐ支援をしてはどうか。

１１. 奈良県の小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
（任意事業）のご提案（3/3）

奈良県子ども食堂
ネットワーク

 自立支援員がネットワークに参画

 ネットワークに対する小慢児童の理
解促進、受け入れ促進

 こども食堂関係者の理解醸成

自立支援員

奈良県各地で展開されている子ども食堂へつなぐ

小慢児童と
家族

子ども食堂
 理解が醸成された後、小慢児童と家

族が子ども食堂に参加

 様々な子どもとの交流支援。場所に
よっては学習支援が受けられる。

参照：奈良県HP
https://www.pref.nara.jp/57764.htm
奈良こども食堂ネットワーク
https://kodomonara.com/
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１２. 奈良県の小児慢性特定疾病児童のための協議会の
ご提案

（仮称）奈良県
慢性疾病児童支援協議会

自立支援員

前述のとおり、必須事業において、自立支援員の外部委託、患者会と連携したピアカウンセリ
ングを提案したが、来年度は、自立支援員は公募により本庁配置、という状況となった。

外部委託出来ず、新規雇用する最大のデメリットは、小慢児童と家族への支援機関、関係者、
有識者等とのつながりを最初から構築する必要があることである。

自立支援員はつなぐ支援が重要になるため、まずは県において関係者を集めた協議会を設置
し、協議会メンバーの関係機関や県の関係課と自立支援員がつながっていく仕組みづくりが求
められる。

繋がりが増えていく中で、就労支援や企業への理解促進を行っていくのが良いのではないか。

 協議会は最初、ミニマムな関係者に
で構成しスタートすることは可能。

 しかし、自立支援員の繋がりを増や
すためには、多様な関係者に参画し
てもらうことが望ましい。

 例えば、医療、福祉、教育関係者に
加え、前述の子ども食堂関係者、そ
の他の子育て支援関係者、就労専
門機関、企業など。 56
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長崎県のヒアリングを通じて

 小児慢性疾病児童とその家族の生活の質を高める事業を作り上げたい

 県が今後実施する事業を点ではなく線でつなげていきたい

といった目指すべきビジョンが見えてきた。

１．長崎県の目指す小児慢性特定疾病児童と家族への
支援ビジョン（1/2）

小児慢性特定疾病児童と家族に対する支援
目指すべき姿

小児慢性特定疾病児童と家族の
生活の質を高める支援を実施・継続

児童の自立を促進家族の負担軽減 適切な医療の実施
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長崎県の目指すべきビジョンの実現のためには、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の
必須事業、任意事業をうまく展開することに加え、移行期医療支援の体制確保が必要である。

１．長崎県の目指す小児慢性特定疾病児童と家族への
支援ビジョン(2/2)

小児慢性特定疾病児童と家族の
生活の質を高める支援を実施・継続

児童の自立を促進家族の負担軽減 適切な医療の実施

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の
相談支援、自立支援員配置

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の
任意事業

移行期医療支援体制構築

59
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現在の支援の実施状況については、以下のとおりであるが、目指すべき支援ビジョンには届い
ていないのが現状である。

２．長崎県の現在の支援の実施状況

60

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
相談支援事業

移行期医療支援
体制構築

 保健所に於いて医療費申請の際に相談受付
 離島住民に対しては巡回支援を実施

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
自立支援員配置

 本庁の担当係の職員を自立支援員としている

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業

任意事業
 実施なし

 実施なし

現在行っている支援内容等
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３．長崎県の ニーズ調査分析(1/4)
昨年実施した「小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート調査報告書～長崎県～」

（以下「長崎県調査」という。）を分析した。子どもの在宅生活についての悩みがあると回答したの
が55％超。悩みの内容は、「子どもの成長・発育」、「子どもの病気の悪化」、「家庭の経済的不
安」が多かった。

出典：長崎県 小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート調査報告書

<子どもの在宅生活の悩み>

<悩みの内容＞
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３．長崎県の ニーズ調査分析(2/4)

出典：長崎県 小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート調査報告書

相談相手は、「家族」、「医療機関」、「保育所・学校等」という回答が多く、「保健所」や「自立支
援員・相談支援専門員」との回答は比較的少なかった。

<子どもの生活についての相談相手>
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３．長崎県の ニーズ調査分析(3/4)

就労への不安については、56％超が不安があると回答している。子どもの将来見込について
は、「一般就労を考えている」「年齢が低いため考えていない」との回答が多かった。

<子どもの将来の就労見込み>

<子どもの就労に対する不安の有無>

出典：長崎県 小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート調査報告書
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３．長崎県の ニーズ調査分析(4/4)

子どもの自立のためには「疾病のある子どもに対する理解の促進」、「自治体が発信する情
報のわかりやすさ」、「同世代の様々な人との交流」、「子どもの状態に応じた学習支援」が必要
であるとの回答が多かった。

<子どもの自立のために重要だと思うこと>

出典：長崎県 小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート調査報告書
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目指すべき支援ビジョン（ゴール）に到着するため、現在の支援（スタート）とのギャップが課題
であるが、ヒアリングや長崎県調査を踏まえ、以下の課題があることがわかった。

４．長崎県の現在の支援を踏まえた課題

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
相談支援事業

移行期医療支援
体制構築

 保健所に相談に来た者のみが相談可能
 長崎県調査によると、相談相手は家族、医療機関にほぼ限定さ

れており、保健所が相談可能な場所であると認知されていない
 保健所相談、巡回支援を実施しているが、調査によると悩みがあ

ると回答した者が半数以上となっている

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
自立支援員配置

 自立支援員の本来の役割は、家族や関係機関等からの相談に
のり、サービス等につなぐコーディネートであるが、家族、関係機
関等から自立支援員に相談したり、自立支援員がコーディネート
する仕組みとなっていない

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業

任意事業

 長崎県調査によると、
・学校生活や就労に対する不安
・子どもの交流や学習支援、就労支援の必要性
・わかりやすい情報発信、理解促進の必要性
があることが明確であるが、事業実施ができていない。

現在の支援における課題（目指すべきビジョンと現状の差）

 長崎県調査によると、
・移行期医療の説明を受けたことがない者
・成人後も小児期の病院受診希望と回答した者
・子どもが自分で病気を説明できるか不安と回答した者

の割合が高くなっており、移行期医療の必要性、重要性の
周知が早急に必要 65
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自立支援員を本庁配置から外部委託に変更し、専門的な相談が可能な体制を構築するととも
に、必要な支援につなぐコーディネートを実施してはどうか。また、巡回支援を継続しつつ、外出
が困難であったり、離島にお住まいの方が相談しやすいSNS等に対応してはどうか。

５．長崎県小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（必
須事業）のご提案（1/2）

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の確立
必須事業（相談支援、自立支援員配置）の見直し

【相談支援・自立支援員体制イメージ】

利用者からの相談 第一義的
相談窓口

各保健所

・解決しない場合
・専門機関につなぐ場合

自立支援員

医療機関や
NPO等へ
外部委託

保健所

離島住民に対しては
巡回支援

自立支援員

子どもの状態や交通
状況により相談でき

ない場合は、
SNS,メール対応

相談窓口に
ついて広く周
知・広報
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前頁の提案は、自立支援員の外部委託が必要であり、比較的多くの予算がかかる。予算が確
保できなかった場合、ピアサポートの相談体制等の充実を行ってはどうか。

この場合、本庁自立支援員が主導し、各保健所のスキルアップを図る必要がある。

５．長崎県小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（必
須事業）のご提案（2/2）

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の充実
必須事業（相談支援）の見直し

【相談支援の強化イメージ】

利用者から
制度面、生活面等の相談

各保健所

利用者から
生活、学校、就労等、
ピアカウンセラーへの相談

保健所職員向け
・相談支援スキル向上
・福祉制度習熟
のための勉強会実施

ピアカウンセラー養成

保健所

離島住民に限らず
広くアウトリーチ支援

相談窓口に
ついて広く周
知・広報

離島の交通状況のみ
ではなく、子どもの症
状等により、移動が懇
願な方に対しても巡回
支援を実施
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任意事業においては、児童や家族に向けたサービスの展開が望ましいが、まずは、ニーズの
高かった、自立に資する「わかりやすい情報発信」、「疾病理解の促進」を行い、事業発展につな
げるのはどうか。

また、移行期医療についても合わせて任意事業の一環として情報発信を行ってはどうか。

。

６．長崎県小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（任
意事業）、移行期医療支援のご提案

小児慢性特定疾病児童とその家族の将来に対する準備の実施
任意事業の立ち上げ

講演会
勉強会の実施

【任意事業発展イメージ】

子ども、保護者同士
交流会

学習支援や就労支援、
等の事業展開

 児童、家族向け
就労準備

 児童、家族向け
移行期医療の啓
発

 企業、学校向け
疾病理解促進

 講演会等により自
立の重要性を理
解した児童、家族
同士の交流

 家族同士のネット
ワークが強化され、
心理的負担等が
軽減

自立の重要性周知 自立促進のためネットワーク形成 自立に向けた直接支援

 講演会や交流会等
で形成されたネット
ワークを活用した
事業を担える団体
等を開拓し、学習
支援や就労支援等
につなげる
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 昨年、小児慢性特定疾病児童とその家族の実態やニーズを把握するための調査（以下「全
体」という。）を実施。

 今般、全体の調査（保護者向け）の中から障害福祉サービスや医療的ケアのない児童の状
況を抽出し、集計・分析を行った。（以下「慢性疾患のみ」という。）

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（1/19）

札幌市
小児慢性特
定疾病をも
つお子様の
実態調査

札幌市の小児慢性特定疾病の子どもと家族全体の児童・家族
の状況や困り事、ニーズ等について把握し、調査結果を公表

＜保護者＞
回答者：９９９人

＜12歳以上子ども＞
回答者：428人

札幌市小児慢性特定疾病部会の方針を踏まえ
・障害福祉サービス受給
・医療的ケア有（自己注射のみ除く）
・障害手帳所持
を除く札幌市の小児慢性特定疾病の子どもと家族にフォーカス
してデータを抽出。

＜保護者向け＞
回答者：５７０人

＜12歳以上子ども＞
回答者：197人

出典：全体や子ども向け調査結果については、「札幌市小児慢性特定疾病をもつお子さまの実態調査」より 以下全て同様。
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 慢性疾患のみでは、９歳から１４歳の人数が多かった。

 全体の調査と比較し、年齢分布に大きな差はなかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（2/19）
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90

0歳 2歳 4歳 6歳 8歳 10歳 12歳 14歳 16歳 18歳 20歳

年齢分布

【慢性疾患のみ】 【全体】

0
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0歳 2歳 4歳 6歳 8歳 10歳 12歳 14歳 16歳 18歳 20歳

年齢分布

＜保護者向け２～１３＞
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 慢性疾患のみの子どもたちの中で特別支援学校在籍は０人であり、特別支援学級の在籍も
数人程度であった。

 全体の調査と比較すると、特別支援の割合がとても小さかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（3/19）

【慢性疾患のみ】

【全体】

98.9%

1.1%

小学校の在籍

通常学級 特特特特特特

98.6%

1.4%

中学校の在籍

通常学級 特特特特特特

高校の在籍

高等学校

71.6%

12.3%

16.0%

小学校の在籍

通常学級 特特特特特特 特別支援学校

73.6%

18.6%

7.9%

中学校の在籍

通常学級 特特特特特特 特別支援学校

83.2%

16.8%

高校の在籍

高等学校 特別支援学校

72



PwC

 内分泌疾患、悪性新生物、慢性消化器疾患の順に多かった。

 全体の調査と比較し、全体の傾向に大きな差はなかったが、神経・筋疾患の割合が小さかっ
た。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（4/19）

【慢性疾患のみ】 【全体】

0 50 100 150 200

1.悪性新生物

2.慢性腎疾患

3.慢性呼吸器疾患

4.慢性心疾患

5.内分泌疾患

6.膠原病

7.糖尿病

8.先天性代謝異常

9.血液疾患

10.免疫疾患

11.神経・筋疾患

12.慢性消化器疾患

13.染色体又は…

14.皮膚疾患

15.骨系統疾患

16.脈管系疾患

疾患群分布

0 50 100 150 200 250

1 悪性新生物

2 慢性腎疾患

3 慢性呼吸器疾患

4 慢性心疾患

5 内分泌疾患

6 膠原病

7 糖尿病

8 先天性代謝異常

9 血液疾患

10 免疫疾患

11 神経・筋疾患

12 慢性消化器疾患

13 染色体又は遺伝子

14 皮膚疾患

15 骨系統疾患

16 脈管系疾患

疾患群分布
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 相談先があると回答した者は８割程度であったが、相談先を見ると、「家族や親族」「医療機
関」と回答した者が多く、次いで、「学校・保育園」「保健センター」であった。

 全体の調査と比較すると、相談ができていない保護者の割合が僅かに大きかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（5/19）

【慢性疾患のみ】

【全体】

ある
81%

なし
19%

相談先の有無

78%

22%

相談先の有無

ある なし

71.7%
56.1%

8.0%
15.9%

10.5%
3.0%

1.2%
26.2%

11.3%
3.6%

0.3%
0.7%

5.9%

家族や親族

医療機関

訪問看護事業所

相談支援事業所

保健センター

市の障がい福祉担当窓口

近所に住まいの人

学校・保育園等

同じ病気を持つ子の保護者

患者家族会

ハローワーク

札幌市難病相談支援センター

その他

相談先

77.2%
58.4%

0.0%
0.2%

12.7%
1.2%
1.4%

19.5%
4.6%

1.7%
0.2%
0.5%

2.4%

家族や親族

医療機関

訪問看護事業所

相談支援事業所

保健センター

市の障害福祉担当窓口

近所に住まいの人

学校・保育園等

同じ病気を持つ子の保護者

患者家族会

ハローワーク

札幌市難病相談支援センター

その他

相談先
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 相談先がないと回答した者のうち、「相談先を知らない」と回答した者が６割を超えていた。

 全体の調査と比較し、「相談先がない」と回答した者のうち、「相談先を知らない」と回答した
者の割合が大きかった。

 一方、「相談しても対応してもらえるかわからない」と回答した者の割合は小さかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（6/19 ）

62.0%

22.0%

16.0%

相談先がないと回答した方の理由

相談先を知らない 相談しても対応してもらえるかわからない その他

相談先を知ら

ないため
56%

相談しても対応してもらえ

るかわからないため
31%

その他
13%

相談先がないと回答した方の理由

【慢性疾患のみ】 【全体】
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 相談先がある者の中で相談先で困ることは8割以上が無いと回答。相談先における困り事の
各項目については、回答した者の割合に大きな差はなかった。

 全体の調査と比較し、相談先で困ることがあると回答した者の割合が小さかった。

 相談先で困ることとして、小児慢性特定疾病の知識を持った専門の相談窓口がないと回答し
ている者が多かった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（7/19）

【慢性疾患のみ】

【全体】

15.6%

84.4%

相談先で困ることの有無

相談先で困ることがある 相談先で困ることはない

ある
25%

なし
75%

相談先で困ることの有無

92%

64%

41%

13%

病院や学校などの関係機関をつなぐ調

整や橋渡しをしてくれる窓口がない

医療・就学・サービス等で相談先が分か

れており総合的に相談できる窓口が…

小児慢性特定疾病の知識を持った専門

の相談窓口がない

その他

相談先における困り事

46%

48%

49%

9%

病院や学校などの関係機関をつなぐ調整

や橋渡しをしてくれる窓口がない

医療・就学・サービス等で相談先が分かれ

ており総合的に相談できる窓口がない

小児慢性特定疾病の知識を持った専門の

相談窓口がない

その他

相談先における困り事
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 就労意向について、13歳～２０歳を抽出したところ、13～15歳、16歳～20歳ともに、「年齢が
低いため具体的に考えていない」と回答した割合が大きかった。

 全体の調査との比較では、 「年齢が低いため具体的に考えていない」と回答した者の割合が、
各年齢とも大きかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（8/19）

【慢性疾患のみ】

【全体】

9.1%

87.3%

3.6%

就労意向（１３歳～１５歳）

具体的に考えている

年齢が低いため具体的に

考えていない

労働条件が本人の希望に

合えば考える

24.7%

55.8%

1.3%

9.1%

9.1%

就労意向（１６歳～２０歳）

具体的に考えている

年齢が低いため具体的に考え

ていない

病状や障害の状況から働くこと

は難しいため具体的に考えてい

ない
労働条件が本人の希望に合え

ば考える

働く上で配慮されている企業で

あれば考える

具体的に考

えている

11%

年齢が低いため具体的

に考えていない

77%

病状や障がいの状

態から働くことは難

しいため具体的に

考えていない

8%

労働条件が本人の

希望に合えば考え

る

3%

働く上で配慮され

ている企業あれば

考える

1%

具体的に考

えている

26%

年齢が低いため具体

的に考えていない

44%

病状や障がいの状

態から働くことは

難しいため具体的

に考えていない

13%

労働条件が本人の希

望に合えば考える

8%

働く上で配慮されてい

る企業あれば考える

9%

就労意向（１３歳～１５歳） 就労意向（１６歳～２０歳）
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 就労に関して心配なことがあると回答した割合が２割程度となっていた。

 心配があると回答した１６歳以上の就労意欲をみても、年齢が低いため具体的に考えていな
いと回答した者が３割程度であった。

 全体の調査と比較し、就労に関して「心配ごとがない」と回答した割合が大きかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（9/19）

【慢性疾患のみ】 【全体】

22.3%

77.7%

就労に関して心配なこと

ある

ない

ある
34%

ない
66%

就労に関して心配なこと

30.4%

30.4%
4.3%

8.7%

26.1%

就労に向けての心配がある家庭の就労意向

（１６歳～２０歳）
具体的に考えている

年齢が低いため具体的に考

えていない

病状や障害の状況から働く

ことは難しいため具体的に

考えていない
労働条件が本人の希望に

合えば考える

働く上で配慮されている企

業であれば考える
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 治療を継続していくうえでの困り事があると回答した割合は約４割であり、その内容は「親の
仕事の影響」、「通院の付添い」、「経済的問題」、「学習の遅れ」との回答が多かった。

 全体の調査との比較では、困り事があると回答した者の割合が小さかった。「家族の健康」と
回答した者の割合に大きな差が見られた。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（10/19）

【慢性疾患のみ】

【全体】

40.8%

59.2%

治療継続していくうえでの困り事

ある 特にない

36.8%

25.1%

34.6%

19.0%

33.8%

27.7%

6.9%

5.6%

8.2%

0.9%

親の仕事の影響

養育（介護）する家族の健康

通院の付添い

きょうだいの養育

経済的問題

子どもの学習の遅れ

学校の送迎

学校・保育園等の理解不足

就労

その他

困り事の内容（複数回答）

41.9%

42.2%

38.7%

25.2%

32.6%

30.2%

21.5%

10.2%

11.5%

11.9%

親の仕事への影響

養育（介護）する家族の健康

通院の付き添い

きょうだいの養育

経済的問題

お子さんの学習の遅れ

学校の送迎

学校・保育園等の理解不足

就労

その他

困り事の内容（複数回答）

ある
55%

特にない
45%

治療継続していくうえでの困り事
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 一人での外来受診について、まだ考えていないと回答した割合は約半数であった。また、成
人移行について、「主治医と話し合ったことがない」「成人科への移行を考えていない」割合が
合わせて３割を超過していた。

 全体の調査との比較では、一人で外来受診させようとしている具体的な年齢について回答し
た者の割合が大きかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（11/19）

【慢性疾患のみ】

9.4%

24.8%

12.1%
6.0%

47.6%

一人で外来受診させようと

考えている年齢

16歳頃

18歳頃

20歳頃

既に一人で受診

まだ考えていない

25.0%

32.3%
22.9%

11.5%

8.3%

成人科への移行準備（18歳以上）

主治医と相談している

既に成人科へ受診

主治医と話し合ったこ

とはない
成人科への移行は考

えていない
その他

【全体】

16歳くらい
8%

18歳くらい
20%

20歳くらい
10%

すでに一人

で受診
4%

まだ考えて

いない
58%

一人で外来受診させようと

考えている年齢

主治医と相

談している
25%

すでに成人

科への受診

を始めてい

る
26%

主治医と話

し合ったこと

はない
29%

成人科へ移

行すること

は考えたこ

とがない

13%

その他
7%

成人科への移行準備（18歳以上）
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 自立に必要だと「とても思う」「思う」と回答した割合を抽出したところ、「疾病・治療の情報提
供」、「社会保障サービス等の情報提供」、「医療、就学相談窓口」、「小慢の専門相談窓口」
を必要だと思う者の割合が９割超であった。

 全体の調査との比較では、傾向に大きな変化はないものの、それぞれの項目で必要だと回
答した割合が「小慢の専門窓口」以外は小さく、特に「レスパイトが必要」と回答した者の割合
に差が見られた。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（12/19）

慢性疾患
のみ 96.7% 95.3% 93.8% 93.4% 85.5% 63.7% 48.5% 46.2% 44.0% 34.9% 62.4%

全体
97.1% 96.3% 95.2% 92.5% 88.8% 70.0% 61.8% 58.8% 50.3% 41.2% 63.5%

疾病・治
療の情報

提供

社会保障
や福祉

サービス
の情報提

供

医療・就
学・サー
ビス等の
相談窓口

小児慢性
特定疾病
の知識を
もった専
門の相談

窓口

学校、医
療機関と
の連絡・
調整等

医師・看
護師等に
よる学

校・職場
へ指導等

家族のレ
スパイト
のための
一時預か
り（日帰

り）

家族のレ
スパイト
のための
一時預か
り（宿
泊）

（１）関係機関に関すること
（２）療養生活に関

すること
（３）相互交流に関すること

子ども・
家族同士
の交流

きょうだ
い同士の

交流

先輩患者
との交流

慢性疾患
のみ 70.7% 72.8% 69.1% 68.6% 70.3% 60.6% 83.8% 83.8%

全体
76.3% 77.8% 76.3% 75.1% 74.6% 66.4% 85.7% 86.2%

（４）就職に関すること

職場体
験・見学

就労に向
けてのス
キル・資
格取得の

支援

就労先で
配慮を得
られるよ
うな支援

就労に関
する情報

提供

就労した
小慢患者
の助言等

学校・企
業・ﾊﾛｰ
ﾜｰｸが参
加する講
演会等

学校や職
場の疾病
理解の促

進

企業側の
理解と配

慮
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 「学習支援」、「就園・就学中の支援」が必要だと回答した割合が７割以上であった。

 全体の調査との比較でも、「学習支援」が必要だと回答した割合のみ、大きく差がみられた。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（13/19）

慢性疾患
のみ 58.5% 62.1% 58.2% 52.0% 52.1% 69.3% 76.2% 67.5% 70.3% 69.6% 50.3% 63.2%

全体
66.6% 70.3% 64.0% 58.9% 57.2% 70.1% 50.9% 74.2% 74.5% 72.5% 56.6% 70.1%

学校・病
院・自宅
以外の学
びの場

薬や体調
など自己
管理のた
めの講習

会

学習の遅
れに対す
る学習支

援

就園前の
子ども・
保護者向
け支援

就園・就
学中の子
ども・保
護者向け
の支援

身体づく
り支援

きょうだ
い支援の
研修会

（６）お子さんの自立に関すること（５）家族に関すること

家族の付
き添い宿
泊支援

きょうだ
い預かり

支援

きょうだ
いのカウ
ンセリン

グ

家族向け
介護実習

講座

通院等の
付き添い

支援
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 行動制限等について、「制限がない」と回答した割合が７割以上であった。

 全体の調査との比較でも、「制限がない」と回答した割合が大きかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（14/19）

【慢性疾患のみ】

12.0%

10.9%

4.4%

2.2%
70.5%

行動制限の指示や生活上の注意点

運動 食事 感染予防 その他 制限はない

運動

16%

食事

15%

感染予防

11%

その他

2%

制限は

ない

56%

行動制限の指示や生活上の注意点

【全体】

＜12歳以上子ども向け14～19＞
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 学校生活において、「困っていることがある」と回答した割合は３割超であるが、その内容は、
「体調や健康管理」、「学習面」、「学校行事」との回答が多かった。

 全体の調査との比較では、同様の傾向であった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（15/19）

84

34%

66%

学校等の生活を送るうえで

困っていることや心配なこと

ある

ない

ある

40%
ない

60%

学校等の生活を送るうえで
困っていることや心配なこと

0 20 40 60 80

体調や健康管理

学習面

情緒・精神面

友達関係

先生との対人関係

医療的ケア

学校行事

病気に対する周囲の理解(先生)

病気に対する周囲の理解(子供たち)

病気に対する周囲の理解(保護者)

進学

就職

その他

学校生活等で困っていることや心配なこと（複数回答）

40
23

15
14

4
3

18
9
10

4
14

11
2

0 10 20 30 40 50

体調や健康管理

学習面

情緒・精神面

友人関係

先生との対人関係

医療的ケア

学校行事

病児に対する周囲の理解（先生）

病児に対する周囲の理解（子供たち）

病児に対する周囲の理解（保護者）

進学

就職

その他

学校生活等で困っていることや心配なこと（複数回答）

【慢性疾患のみ】
【全体】
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 「相談できていない」と回答した割合は５％であった。相談相手は、「父または母」、「担任の先
生」、「病院の医師」との回答が多かった。

 全体の調査との比較では、同様の傾向であった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（16/19）

50
7

2
27

9
4
5

1
2

18
1
1

0 10 20 30 40 50 60

父または母

きょうだい

その他の親族

担任の先生

養護教諭

学校のその他の先生

同級生

部活などの友人

同じ病気をもつ友人

病院の医師

病院の看護師

デイサービスなどの…

相談できている相手

相談できてい

る

92%

相談できていない

8%

誰かに相談できているか

0 20 40 60 80 100

父または母
きょうだい

その他の親族
担任の先生

養護教諭
学校のその他の先生

同級生
部活などの友人

同じ病気をもつ友人
病院の医師

病院の看護師
病院のソーシャルワーカー

その他の病院の職員
患者家族会

小児慢性特定疾病児童等自立支援員
在宅医療の医師

訪問看護師
訪問のセラピスト

保健師
相談支援専門員

デイサービスなどの福祉事業所の職員
その他

相談できている相手

【全体】【慢性疾患のみ】

95%

5%

誰かに相談できているか

相談できている

相談できていない
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 「将来は働きたい」と回答した割合は８割超であった。心配ごとが「ない」との回答が５割を超
えているが、「職場の理解が得られるか心配」など、何らかの心配をしているとの回答が半数
程度であった。

 全体の調査との比較では、「将来は働きたい」割合が６ポイント大きく、何らかの心配ごとがあ
るとの回答した割合は小さかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（17/19）

働くことについての考え
【全体】

【慢性疾患のみ】

将来は働きたい

77%

まだ具体

的に考え

ていない

15%

病状や障がいに

より考えていない

6%

その他

2%

83%

14%

1% 2%

働くことについての考え

将来は働きたい

まだ具体的に考え

ていない

病状や障がいによ

る考えていない

その他

※札幌市の結果概要では円グラフであったが、複数回答のため棒グラフに変更

13.7%

13.2%

11.7%

14.2%

12.7%

1.5%

51.3%

大学や専門学校へ進学できるか心配

病気をもつ自分にできる仕事があるか

通院や治療と両立できるか心配

職場の理解が得られるか心配

経済的に自立できるか心配

その他

ない

働くことに関して心配していること（複数回答）

10.7%

12.4%

11.0%

16.6%

14.3%

2.8%

35.3%

大学や専門学校へ進学できるか心配

病気をもつ自分にできる仕事があるか心配

通院や治療と両立できるか心配

職場の理解が得られるか心配

経済的に自立できるか心配

その他

ない

働くことに関して心配していること（複数回答）
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 「薬・受診管理」、「病状の観察に関すること」について、「必要性を感じる（出来ている、方法を
学んでいる、これから方法を学びたい）」と「必要性を感じない」に分け、以下は必要性を感じ
る回答を集計した。「受診の管理に関すること」の割合が他と比較して小さかった。

 全体の調査との比較では、傾向に大きな変化はないものの、全ての項目で必要だと回答した
割合が慢性疾患のみの方が大きかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（18/19）

慢性疾患
のみ 90.9% 95.5% 95.4% 74.5% 76.6% 98.9% 91.9% 73.4% 84.0% 79.0% 96.8% 91.5%

全体
87.0% 91.3% 91.7% 69.4% 70.2% 95.5% 91.0% 67.6% 77.8% 71.8% 91.3% 87.7%

（１）薬の管理に関すること （２）受診の管理に関すること

自分の健
康や治療
に関する
意思決定
をしてい

るか

（３）病状の観察に関すること

体調の変
化や気に
なること
を医師に
相談して
いるか

外来のす
べて、ま
た一部を
一人で受
診してい

るか

治療にか
かるお金
のことを
知ってい

るか

自分で問
診票を書
いている

か

自分の健
康状態や
体調につ
いて把握
している

か

飲んでい
る薬の名
前や量を
言えるか

今飲んで
いる薬

は、なぜ
飲んでい
るか知っ
ているか

薬を自分
で正しく
飲んでい

るか

自分で外
来の予約
を取って
いるか

診察など
の予約を
カレン

ダーや手
帳にまと
めている

か

医師の指
示に従っ
て検査や
定期検診
を受けて
いるか

慢性疾患
のみ 98.9% 87.7% 83.9% 88.3% 93.1% 62.1% 69.8% 74.6%

全体
94.6% 84.4% 80.8% 86.5% 88.2% 60.7% 65.1% 67.5%

（５）医療的ケアに関すること（４）医師や看護師等の話に関すること

医師や看護
師等に聞か
れた質問に
自分で答え
ているか

医師た看護師

等の説明がわ

かりにくい

時、わかりや

すく説明して

くれるよう頼

んでいるか

自分の健康
管理につい
て、医師や
看護師等に
質問してい

るか

医師や看護
師等からの
アドバイス
や勧めを守
れたかを伝
えているか

自分の病歴
について医
師や看護師
等に説明で

きるか

医療的ケア
を自分で

行っている
か

医療的ケア
に問題が起
こった時に
自分で対処
できるか

医療的ケア
に問題が起
こった時

に、自分で
医療者に相
談できるか
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 自立のために必要だと思うことについて「とても思う」「思う」との回答を抽出した。「病気治療
に関する正確でわかりやすい情報の提供」、「学校や会社の病気に対する理解の促進」が必
要であるとの回答が多かった。

 全体の調査との比較では、傾向に大きな変化はなかった。

１．札幌市小児慢性特定疾病児童と家族の実態調査（19/19）

慢性疾患
のみ 90.4% 81.2% 77.5% 76.9% 81.8% 56.1% 87.7% 79.1% 70.7%

全体
86.7% 79.9% 76.3% 75.2% 81.1% 58.5% 85.2% 79.4% 74.0%

（１）関係機関に関すること

働くことに
関する情報
提供や相談

の場

職場体験や
職場見学

病気・治療
に関する正
確でわかり
やすい情報

の提供

福祉サービ
ス等に関す
る正確でわ
かりやすい
情報の提供

病気・学
校・サービ
ス等を総合
的に相談で
きる窓口

小児慢性特
定疾病の知
識を持った
専門の相談

窓口

学校等や医
療機関との
連絡・調

整、橋渡し

医師・看護
師等の学校
や職場等へ
の訪問指
導・助言

学校や会社
の病気に対
する理解の

促進

慢性疾患
のみ 50.5% 55.4% 53.2% 40.6% 70.2% 55.3% 58.3%

全体
54.7% 57.6% 52.4% 42.8% 66.9% 54.7% 57.5%

（２）自分自身に関すること

仲間づく
り・同じ病
気をもつ子
ども同士の
交流の機会

同じ病気の
経験者（先
輩患者）に
よる相談

薬や体調な
どの自己管
理のための

講習会

通院の付き
添い支援

長期入院等
に伴う学習
の遅れ等に
対する学習

支援

学校・病
院・自宅以
外での学び

の場

身体づくり
支援
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 札幌市「小児慢性特定疾病をもつお子さまの実態調査」（保護者向け、１２歳以上の子ども向
け）や１で示した結果を踏まえ、課題の抽出、課題解決の施策の提案を行う。

２．実態調査の結果を踏まえた課題（1/4）

①札幌市 小児慢性特定疾病をもつお子さまの実態把握調査（全体）
保護者向け

②札幌市 小児慢性特定疾病をもつお子さまの実態把握調査（全体）
１２歳以上の子ども向け

③札幌市 小児慢性特定疾病をもつお子さまの実態把握調査（慢性疾患のみ）
保護者向け

課題

ご提案

※次頁以降、課題の根拠となる調査を上記の数字にて表記

④札幌市 小児慢性特定疾病をもつお子さまの実態把握調査（慢性疾患のみ）
１２歳以上の子ども向け
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 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の必須事業を検討するにあたり、以下の課題がある
ことがわかった。

２．実態調査の結果を踏まえた課題（2/4）

自立支援事業必須事業関連

 全体と比べ相談先がないと回答した割合が大きい③
 全体と比べ相談先を知らないと回答した割合が大きい③

 相談先における困り事について「小慢の専門の相談窓口がない」と回答した割合が最も大きかっ
た③

 相談先が全くないと回答した割合が２割強であり、そのうち６割以上が相談先を知らないことを理
由に挙げている③

 相談先があると回答した者であっても相談先は、「家族・親族」、「医療機関」等に限られている状
況③

 「小慢の専門の相談窓口」が必要と回答した者が９割を超えている③

 現在の保健所及び各区保健センターでの相談支援体制では、十分な対応が出来ていないので
はないか

 小児慢性特定疾病の病状、制度等に見識の深い小児慢性特定疾病に特化した相談窓口が必要
ではないか

 相談窓口を設けるだけでなく、利用者の目に触れるようしっかり周知することが必要ではないか 90
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 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業を検討するにあたり、以下の課題がある
ことがわかった。

２．実態調査の結果を踏まえた課題（3/4）

 就労に関する支援を必要としている者が多く、中でも「職場体験・見学」、「スキル習得」、「就労後
の支援」、「企業の配慮、理解促進」が必要と回答した割合が大きかった③

 就労に関して、保護者は年齢が低いため考えていないという割合が半数以上であったのに対し
12歳以上の児童本人の回答では、働くことについて何らかの心配があると回答した割合が半数
程度であった③④

 全体との比較では、「学習支援」が必要と回答した割合が25ポイント大きく、76％が必要と回答③

自立支援事業任意事業関連

 小児慢性特定疾病児童が疾病と付き合いながら働く姿がイメージできていないのではないか
 保護者に対しては、子どもが低年齢であっても、就労について準備が必要であることを周知する

必要があるのではないか
 就労につなげるためにも学習支援は重要であり、施策の検討が必要ではないか
 就学、就職しやすくなるよう、学校、会社に対する病気の理解促進が必要ではないか

 12歳以上の児童本人の回答においても「学習支援」は70％が必要であると考えており、他の支援
よりも大きくなっている④

 12歳以上の児童本人が必要と考えている施策の中で「学校や会社の病気に対する理解促進」と
の回答が多かった④
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 移行期医療支援施策を検討するにあたり、以下の課題があることがわかった。

２．実態調査の結果を踏まえた課題（4/4）

 移行期医療について「主治医と話し合ったことはない」「成人科への移行は考えていない」と回答
した割合が３割超③

 12歳以上の児童本人の回答で「自分で外来予約をとる」「診察の予定を把握」「一人で外来受診」
について必要性を感じていない割合が2.5割程度④

 一人で外来受診させようとしている年齢についてまだ考えられていないと回答した者が５割弱③

移行期医療支援関連

 小児科から成人医療機関への移行の重要性、必要性について周知をさらに行うべきではないか
 北海道の移行期医療支援センターの設置とあわせて、札幌市でも独自の移行期医療支援施策

の検討が必要ではないか
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３．課題を踏まえた札幌市の小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業(必須事業)のご提案

【相談支援・自立支援員体制イメージ】

 自立支援事業は、必須事業、任意事業に分かれているが、自立支援事業を構築、運用して
いくためには、必須事業の基盤を強固にすることが重要である。

 なぜなら、①相談支援事業で利用者の不安を取り除くと同時に最新のニーズを常にくみ取り、
それを任意事業で事業化する。②自立支援員がコーディネーターの役割を担い、任意事業や
他のサービスに繋げていく。という流れを構築する必要があるからである。

 札幌市は、相談支援を各区保健センターの保健師が担い、自立支援員を保健所に配置して
いるが、前述の課題を踏まえ、必須事業として以下の体制を構築することを提案する。

利用者からの相談 相談窓口 ・利用者と関係機関及び関係
機関同士の連絡調整・橋渡し
・関係機関からの相談

自立支援員

自立
支援員

役割

雇用
方法等

 ニーズの把握
 専門的な相談支援
 医療、福祉、教育、患者会等の関係機関との連絡調整、橋渡し
 保育所、学校、会社など児童の居場所となる機関に対する病気の理解促進
 任意事業の企画、実施 等

 医療機関、NPO等への委託（委託先の職員を任用または新たに採用）
 札幌市で雇用

患者会

福祉サービス

保健所

企業

等

教育機関 医療機関
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４．課題を踏まえた札幌市の小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業（任意事業）のご提案（1/2）

【就労支援イメージ】

 任意事業は児童の自立に資するサービスを展開することが重要である。

 サービスを実施するためには、「サービス内容の検討」「予算獲得」「委託先の選定」等、事業
実施に時間を要することもある。

 このため、予算を比較的抑えられる講演会、勉強会から始め、サービス等につなげていくこと
も有効である。札幌市の調査においては、就労支援のニーズが高かったため、以下の事業を
展開してはどうか。

短期的

中長期的

 小慢の子ども・保護者が行う就労に向け
た準備等の演題について保護者、児童
向けの講演会・勉強会を行う。

 その際に、市内の企業等にも声をかけ慢
性疾患の子どもたちに目を向けてもらう。

講演会・勉強会 先輩患者との交流会・講演会・勉強会

 慢性疾患がありながらも就労してい
る先輩患者の成功体験を共有でき
る機会を設ける。

 複数疾病で複数回できるとベター
か。

上記を実施しつつ、
企業を含めたネットワークの構築を行う。

企業等の理解促進 就労体験・就労先確保

 講演会・勉強会を繰り返し、自立支援員
が企業等とのネットワークを構築

 慢性疾患の特性について企業への理解
促進を図る

 アルバイトからでも就労先の確保
や、就労体験出来る機会の創出を
図り、働くことの不安の除去、準備
機会の提供を行う。 94
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４．課題を踏まえた札幌市の小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業（任意事業）のご提案（2/2）

【学習支援イメージ】

 就労支援とならび関心の高かった学習支援についても、早急に支援施策の検討を行う必要
がある。

 学習支援の実施には、病気の特性を理解しつつ、勉強を教える者を確保し、育成していくこと
が必要と考える。

 このため、まずは支援者の確保、育成から行ってはどうか。

 なお、既に学習支援に取り組んでいる団体がある場合には、当該団体に委託することも有効
である。

FY2023

学生ボランティア募集

 北海道大学など身近な大学に訪問
して説明会の開催

 HP等で募集実施

ボランティア育成

 他自治体で既に学習支援を実施し
ている団体や学生からノウハウを
共有いただき、ボランティアの育成
を行う。

FY2024

支援者とのマッチング

 学習支援が必要な小慢児童を募り、
学生ボランティアとマッチング

学習支援実施

 まずは少人数から支援を開始
 ボランティア確保、育成を継続して

実施し、受け皿拡大を目指す
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 移行期医療支援については、国の政策では都道府県単位で移行期医療支援センターを設置
するなどし、推進することとしている。

 実態把握調査では、移行期の意義・重要性の理解が課題であることが明確であったこと及び
北海道は面積も広く市町村数も多いことから、札幌市においては、札幌市独自の移行期医療
支援の推進を検討してはどうか。

 国の移行期医療支援センターにかかる事業費は、都道府県を対象としていることから、札幌
市においては、自立支援事業のスキームを活用した推進を図ってはどうか。

５．課題を踏まえた札幌市の小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業（移行期医療支援）のご提案（1/2）

【移行期医療支援イメージ】

自立
支援員

役割

 ニーズの把握
 専門的な相談支援
 医療（移行期医療含む）、福祉、教育、患者会等の関係機関との連絡調整、

橋渡し
 保育所、学校、会社など児童の居場所となる機関に対する病気の理解促進
 任意事業の企画、実施 等
 移行期医療の必要性を周知するための広報・講演会等企画・実施

札幌市の自立支援員は、移行期医療支援の重要性を周知しつつ、子どもたちの自立支援の中心的な役
割を担う。
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 自立支援事業の自立支援員が移行期医療支援の業務を行うことについて、以下のとおり、メ
リット、デメリットを整理した。

５．課題を踏まえた札幌市の小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業（移行期医療支援）のご提案（2/2）

メリット デメリット

利用者

自立支援
受託機関

・小児慢性のあらゆることについて相談する
場所が一元化されており、わかりやすい。

・複数の者に同じような話をせずに済む。

・移行期医療に必要な自（律）立支援、移行期
のつなぎを同一機関で実施可能。

・自立支援員との連携をせずに済む。

自立支援員

・特になし

・多様な業務を担える人材の雇用、育成の
ハードルが高い

・移行に関する相談が来ても、たらい回しにせ
ずに済む。
・移行期医療コーディネーターとの連携をしな
くて済む。

・多様な相談に対応できるか、業務負担が大
きくならないかの懸念がある
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西宮市では、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業が開始した時から、ＮＰＯ法人チャイル
ド・ケモ・ハウスに自立支援員及び相談支援事業を委託している。しかし、相談支援実績が想定
よりも少ないことから、委託額を調整することを検討。

１．西宮市の課題（1/2）

相談支援実績の推移

延べ面接
件数

H28 H29 H30 R1 R2 R3

保健所等 31 73 74 48 37 14

チャイケモ ４ １ １ ０ ７ ２１

延べ訪問
件数

H28 H29 H30 R1 R2 R3

保健所等 ３０ ５６ ６０ 77 35 24

チャイケモ ３ 11 43 63 22 ６

延べ電話
件数

H28 H29 H30 R1 R2 R3

保健所等 314 388 593 633 532 514

チャイケモ 59 71 57 35 33 99
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西宮市では任意事業が未実施であり、委託費を削減できた額を財源に新たな事業を導入す
ることを検討。

１．西宮市の課題（2/2）

新たな財源イメージ

現在の委託額 見直し後必須事業
委託額減額

任意事業
実施

必須事業 必須事業 必須事業

任意事業

見直し後必須事業
＋任意事業

100



PwC

ＮＰＯ法人チャイルド・ケモ・ハウスには、兵庫県内３自治体が自立支援員の委託を行っている。
現在の委託額を分析し、削減交渉の考え方として以下を提案した。

２．委託金額削減のご提案

現在の委託金額

 人件費、事務費、事業費に分けて支出していた
 人件費が市場価格と比較してどの程度か検証
 さらに、人件費を給与と法定福利費に分けて検証

 人件費については、市内で募集しているクリニックや訪問看護
の時給より低いことがわかった

 法定福利費については、根拠のない数字であることがわかった

見直し後の
委託額

 人件費を市場価格に、法定福利費を正確に計算し、単価を上げ
る。一方、相談実績を加味し、週５日勤務は不要と考え、週３日
程度にし、全体予算の削減を図る。

 なお、事務費、事業費は他市と按分しているものもあり、他市へ
の影響を加味し、不用計上している金額を削減。

提案
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任意事業を検討するにあたり、西宮市へのヒアリング、「医療的ケアを必要とする子どもに関
する調査」、「障害者等実態調査」を踏まえ、西宮市の想いを実現する施策を検討する。

３．任意事業の検討（1/4）

西宮市
ヒアリング

 慢性疾患や障害のある子どもの子育てで大変な思いをし
ているという声を聞いている

 レスパイトケアを事業化し、大変な思いをしている保護者
が少しでも休息の時間がとれるようにしたい

医療的ケア調査

 全体の７割以上が小児慢性特定疾病医療受給者証を所
持していた

 訪問看護を利用できているのは全体の６割に満たない

 短期入所の利用は全体の５割強であり、事業所不足によ
り利用出来ていないという声が

障害者等
実態調査

 気持ちや心が疲れている、体が疲れているとの回答が５
割以上であった
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前述のヒアリング等の結果を踏まえ、西宮市の想いが調査結果のニーズとも合致していること

を踏まえ、レスパイト事業について、限られた予算を最大限効果的に活用するため、訪問看護、
家事援助を活用したレスパイトケア事業を提案する。

３．任意事業の検討(2/4)

訪問看護の対象
となる児童の

保護者
訪問看護（時間延長）によるレスパイト

診療報酬上、訪
問看護の対象と
ならない児童の

保護者

家事援助によるレスパイト

＜補足＞
 一般的に小慢児童の７割程度は医療的ケアや障害福祉サービスの対象外である
 訪問看護のみの導入では、サービス対象が一部の利用者に限られる
 小慢児童の保護者全てが使えるサービスとして、家事援助を導入

 家事援助の導入により、家事にあてていた時間を、保護者の休息、子どもとの時間、
兄弟との時間にあてることを想定
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限られた予算内で、真に必要な人に事業が届くよう、訪問看護については、以下の要件を付す
ことを提案する。

３．任意事業の検討(3/4)

訪問看護
レスパイトケア

１．西宮市小児慢性特定疾病医療受給者証所持
２．医療的ケア等があり、訪問看護の対象となる児童

の保護者
３．人工呼吸器を装着または小慢の重症患者認定

対象者

利用内容

１．利用は、訪問看護を９０分まで利用し、それを超
過した時間について利用

２．１回の利用につき、１時間～４時間まで（診療報酬
の訪問看護時間を除く）

３．令和５年度は１回のみ

利用料 訪問看護師の交通費実費

想定利用
人数

50人程度

104



PwC

限られた予算内で、真に必要な人に事業が届くよう、家事援助については、以下の要件を付す
ことを提案する。

３．任意事業の検討(4/4)

家事援助
レスパイトケア

西宮市小児慢性特定疾病医療受給者証所持対象者

利用内容
１．利用は、１回の利用につき１時間～３時間
２．令和５年度は１回のみ

利用料 家事援助ヘルパーの交通費実費

想定利用
人数

150人程度
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訪問看護の１時間単価を6,000円、家事援助の１時間単価を3,000円と仮定し試算。実際の単
価については、事業者との調整が必要。

（Appendix） レスパイト事業の予算規模

訪問看護
レスパイトケア

９３人（重症＋人工呼吸器）×1/2（半数程度の利用を想定）×3,000円（訪
問看護30分単価）×４（１回２時間程度の利用を想定）＝564千円
※人数は切り上げで計算

家事援助
レスパイトケア

512人（受給者）×1/3（３割程度の利用を想定）×3,000円（家事援助１時
間単価）×２（１回２時間程度の利用を想定）＝1,026千円
※人数は切り上げで計算

出典：令和２年度衛生行政報告例 第11表小児慢性特定疾病医療における支給認定件数
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１．小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業実施要綱（以下「実施要綱」という。）の記載内容は、
以下のとおりです。

実施要綱の記載

実施要綱
第４ 利用者負担
第３に定める事業（※１）に係る利用者負担については、都道府県等（※２）の判断によるものとする。

ただし、その場合においては、利用者の家計の状況等に十分配慮しなければならないものとする。

※１必須事業、任意事業を第３に規定
※２指定都市、中核市含む

つまり、必須事業、任意事業を自治体が展開する際に、利用者負担を求めるか否かについては、実
施主体である自治体判断であり、その際には利用者の家計、経済状況を加味した上で決定すること
とされています。

なお、利用者負担については法律上の規定はなく、実施要綱のみに記載されています。

＜レスパイト事業の利用者負担についての考え方＞

107



PwC

２．西宮市、利用者の家計分析

西宮市の小児慢性特定疾病医療費の自己負担額表における家計の状況は以下のとおりです。

重症、人口呼吸器以外の者においては、一般所得Ⅱまでの者が62.5％を占めています。また、
重症患者は、一般所得Ⅱまでの者が８０％となっています。

1.0% 2.4%
3.9%

10.5%

44.8%

37.5%

重症、人口呼吸器以外の者

生活保護 低所得Ⅰ 低所得Ⅱ

一般所得Ⅰ 一般所得Ⅱ 上位所得

1.4%
5.7%
1.4%

22.9%

48.6%

20.0%

重症患者

生活保護 低所得Ⅰ 低所得Ⅱ 一般所得Ⅰ 一般所得Ⅱ 上位所得

出典：令和２年度衛生行政報告例
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小児慢性特定疾病児童等
自立支援事業

障害福祉サービス

目的 介護者のレスパイト、きょうだい支
援、本人の自立支援

介護者のレスパイト

対象者 小児慢性特定疾病医療費受給者
証を所持している児童の保護者

支給決定された本人

事業の根拠規定 児童福祉法 障害者総合支援法

サービスの自己負担
の規定

要綱で、自治体判断とされている。
※自己負担の有無は自治体任意

法定されている。
※利用料を取らなければならない

サービスの性質 市場にあるサービスの利用を促進 障害福祉サービスでしか使えない

３．小児慢性特定疾病児童等自立支援事業と障害福祉
サービスの差異

レスパイトを想定した、各事業における差異は以下のとおりです。利用料負担の規定や目的が
大きく異なります。
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メリット デメリット

財政面 利用者負担額について市の収入と
なる。

利用者負担額について、当該年度に同事
業の収入源となるわけではなく、市の雑収
入となり、本事業に再利用できない。

市担当部局 なし 利用者負担額の徴収という追加的事務が
発生。委託先との費用面の確認など、西宮
市の事務負担も増加。また、所得に応じた
利用者負担額とする場合には、さらに複雑
な事務が発生。

委託先 なし 同上

利用者 なし レスパイトを望む声があっても利用料が発
生することで利用控えがある恐れ

４．利用者負担額導入のメリット・デメリット

レスパイトを想定した、自己負担導入のメリット、デメリットを整理しました。事務負担の増大や
利用者の利用控えが大きな課題と考えます。
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５．西宮市の新レスパイトサービスの利用者負担の導入
について

前述の１～４の規定や状況を踏まえると以下の課題があり、利用者負担の導入については慎
重になることが必要であると考えます。

課題
まとめ

 実施要綱によると、利用者負担の導入には、利用者の家計の状況を十分配慮しな
ければならないと規定されている。

 医療費の自己負担区分を見ると、一般所得Ⅱ（世帯年収810万円程度まで）の層が
多くを占めている。一般就労Ⅱの上限は世帯年収810万円程度であるが、下限は
370万円程度となっており、日本の平均世帯年収550万円を大きく下回っている。

 障害福祉サービスの短期入所（ショートステイ）と比べられがちであるが、法律の成
り立ち（利用者負担の有無の規定等）等、そもそも異なるものであり、障害福祉サー
ビスの利用者負担の規定とは比較できないものではないか。

 利用者負担を導入する場合、事務負担の増、利用料をいくらにするか等、課題が山
積しており、導入するメリットは少ないのではないか。

 児童福祉法に規定されている、小児慢性特定疾病の医療費は、児童の健全な育成
を保障するために、難病よりも多くの疾病を指定していたり、難病と比較して少ない
自己負担額にしており、経済的負担軽減の施策である。これを踏まえれば、自立支
援事業に利用者負担額を導入することの合理性の説明が困難ではないか。
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久留米市では、必須事業、任意事業ともに施策の実施を行っていたが、実績がなかったため、
そもそも支援のニーズがないのではないかと考えていた。また、限られた予算でどのような事業
展開が可能か検討することとした。

１．久留米市の課題

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
相談支援事業

 保健所での相談支援
 医療機関への出張相談

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業
自立支援員配置

 保健所に自立支援員を
配置

小児慢性特定疾病児童
等自立支援事業

任意事業

 人口呼吸器装着者を対
象としたレスパイト事業

現在行っている支援 課題

 相談件数の実績が少ない

 外部委託したかったが委
託先がなかった

 利用実績なし

 支援ニーズがないのでは
ないかと思慮 113
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ヒアリング等を通じて久留米市の考える課題を深堀りし、その課題に対する施策の検討を
行った。なお、今年度は、必須事業にフォーカスをあてて見直しの検討を行った。

２．課題の深堀り

小児慢性特定疾病児
童等自立支援事業
相談支援事業

小児慢性特定疾病児
童等自立支援事業
自立支援員配置

課題

 相談件数の実績が少ない

 外部委託したかったが委
託先がなかった

課題深堀（仮説）

 実施方法に問題があった
のではないか

 支援の周知は十分ではな
かったのではないか
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２で掲げた仮説を検証するため、久留米市保健所が行ったアンケート結果について、分析し、
次のことがわかった。

 悩み事については、継続受給者は困り事がないと４割弱の方が回答しているが、新規申請
の方で悩み事がないという回答は少なかった。

 新規、継続ともに集団生活や治療に関する悩みがあると回答している割合が比較的大きかっ
た。

３．久留米市アンケート調査の分析（1/3）

20.7%

31.0%

6.9%

17.2%

6.9%
10.3%

6.9%

0.0%

（新規受給者）悩み・心配・困り事

18.2%
13.5%

7.6% 7.1%
4.1% 4.1%

37.6%

7.6%

（継続受給者）悩み・心配・困り事
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 相談先があるとしている者でも、相談先は、病院、家族、友人との回答が多い。

 悩み事等で回答の多かった治療に関することは、病院で相談可能であるが、集団生活に関
すること等について、相談できていない可能性がある。

３．久留米市アンケート調査の分析（2/3）

89.5%

10.5%

（継続受給者）相談先有無

①ある ②ない

88.9%

11.1%

（新規受給者）相談先有無

①ある ②ない

34.2%
29.9%

11.0% 12.0%
6.3% 4.3% 2.3%

（継続受給者）相談先

①病院

②家族

③友人

④保育所・幼稚園・学

校・支援学校
⑤相談支援事業所

⑥訪問看護ステーション

⑦その他

34.9% 32.6%

11.6% 11.6%

4.7% 4.7%
0.0%

（新規受給者）相談先

①病院

②家族

③友人

④保育所・幼稚園・学

校・支援学校

⑤相談支援事業所

⑥訪問看護ステー

ション

⑦その他
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 出張相談を行っていることを知らず、当該アンケート調査で初めて知った割合が、新規受給
者で約８割、継続受給者で約６割であった。

 出張相談の利用形態として、電話・オンライン希望との回答が、新規受給者で約８割、継続受
給者で約６割であった。

３．久留米市アンケート調査の分析（3/3）

8.5%

28.9%

39.4%

23.2%

（継続受給者）出張相談の認知度

①知っており、今後利用

したい

②知っているが利用した

いとは思わない

③このアンケートで初め

て知った、今後利用した

い
④このアンケートで初め

て知った、今後利用した

いとは思わない

3.0%

13.3%

24.4%
48.9%

10.4%

（継続受給者）出張相談希望場所

①病院以外の場所

②オンライン

③家庭訪問

④電話相談

⑤その他

11.1%

5.6%

77.8%

5.6%

（新規受給者）出張相談の認知度

①知っており、今後利用し

たい

②知っているが利用したい

とは思わない

③このアンケートで初めて

知った、今後利用したい

④このアンケートで初めて

知った、今後利用したいと

は思わない

0.0%

13.0%

17.4%

65.2%

4.3%

（新規受給者）出張相談利用形態

①病院以外の場所

②オンライン

③家庭訪問

④電話相談

⑤その他
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ヒアリングやアンケート調査を踏まえると、当初ニーズがないのではないかと考えていたが、
ニーズは確実にあることがわかった。しかし、ニーズにマッチした施策が行えておらず、利用者に
施策がリーチできていなかったのではないか。

４．施策の検討

 相談支援実績がないので、
支援ニーズがないのでは
ないかと思慮

久留米市の考える課題 ニーズ調査でわかったこと

 継続では、困り事がないとの回答が多い一方、新
規は、困り事があるとの回答が多い

 困り事の内容を見ると、集団生活や治療に関する
ことが多いが、相談先は病院、家族が多い

 このため、治療についての相談は病院で出来て
いるが、集団生活等についての相談先がない可
能性がある

 出張相談を知らないと回答した割合が多く、周知
が足りていなかった可能性がある

 また、出張相談を電話・オンライン、次いで家庭訪
問を希望する割が多かったが、実際は病院に出
張しており、ニーズと実施方法がマッチしていな
かった

118



PwC

ニーズにマッチした施策を行う必要があるが、限られた予算で最大限の効果を得るため、家族
の気持ちに寄り添い、家族の不安軽減を図る、ピアカウンセリング（相談支援）事業を導入し、確
実に利用者に届く広報の実施を提案する。

５．小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（必須事
業）のご提案

小児慢性特定疾病児童相談支援体制の確立
必須事業（相談支援）の見直し

制度等のご相談

保健所

必要に応じて
つなぐ支援

福祉、教育、医療、
患者会等関係機関
レスパイト事業

集団生活、日常の悩み、学
校生活等のご相談

ピア
カウンセラー

ピアカウンセ
ラー募集

※患者会、親の会
等通じて

【ピアカウンセリング事業の流れ】

養成講座受講
※既に行っている
機関の研修を受講
するのが効率的

ピアカウンセ
リング事業
周知・啓発

相談方法は、
対面、電話、SNS、オン
ライン面談等
多様な方法を検討

ピアカウンセ
リング事業

実施

カウンセラー
のフォロー
アップなど通
じた質の担
保が必要

必要に応じてつ
なぐ先とのネッ
トワーク構築や
保健所の相談
支援スキル向
上を実施

広報誌、HP、
SNS等で
周知啓発

自立支援員

相談支援スキ
ル向上支援や
ピアカウンセ
ラーのFU等
のバックアップ

※予算がとれ
た場合
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