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・目的
本事業は、

1. 難病児とその家族の地域での暮らしを支えるため、母子分離型で利用できる児童発達支援の普及

2. 継続的な顔の見える関係を構築し、地域格差なく支援がなされること

の実現を目的とし行ったものである。

・事業内容

本年度事業は「難病児を支える施設を対象とした体験型研修」をテーマとしており、

1. 体験型研修の実施

2. 難病児支援に関する研修の実施

3. 実践発表会の実施

の3つの事業から主に構成されるものである。



・事業ごとの目標及びその達成率

目標 達成

実施回数 5回 7回

参加者数 各回2名 回平均1.7名

参加者満足度 80％以上 100%

実施回数 10回 10回

参加者数 各回30名以上 回平均36.1名(オンライン含む)

参加者数 50名以上 40名

1.体験型研修の実施

2.難病児支援に関する研修の実施

3.実践発表会の実施



・事業内容及び結果考察

1.体験型研修の実施
主に難病児支援に関わる、あるいはその予定の団体職員
に対し、当法人が実践する小児在宅ケア、及び母子分離
型の児童発達支援について、講義と実践、体験を交えた
研修を実施した。
日程調整など難航した部分もあったものの、実施回数や
人数といった目標はおおむね達成でき、またアンケートによ
る満足度調査では参加者全員から最高評価をいただけた。
その他の「参考になった」等の項目でも高い評価をいただき、
実りある研修にできたのではないかと考えている。

実際に当法人の利用者と接する参加者



2.難病児支援に関する研修の実施

事業1に加えてさらに難病児支援への理解を深めていた
だくため、当法人に関係のある医師、心理士、保育士等
様々な立場の方を講師として計10回の研修会を開催した。
ZOOMでのオンライン参加も含め、様々な職種や立場か
ら想定を超える多くの方々にご参加いただけた。

第1回研修のポスター会場の様子



3.実践発表会の実施

3月の日曜日、事業1、2の集大成として、実際に難病児支
援に関わる当法人職員や研修参加者らが研修で学んだこ
とを実践し関わり方を発表する会を開催した。
スケジュールの遅れなどの要因により研修参加者や関係
者への告知・招待が遅くなったこともあり、参加人数は当初
の目標に及ばなかった。
各発表者はそれぞれ関係団体の職員であったり障害を
抱える子の保護者であったり、様々な視点から発表を行っ
ていた。発表終了後には会場及びオンライン参加者から感
想や質問が寄せられ、関係者には実りある発表会になった
と考えられる。

画像：左上から時計回りに
1：実際の手遊びを実践する発表者
2：発表後の感想を述べる参加者
3：スライドで発表を行う発表者



・評価及び課題

・評価点
一部達成できなかった部分もあるものの、おお
むね当初の想定通りに一連の事業を実施できた
のではないかと考えている。体験型研修の参加者
満足度や難病児支援に関する研修の参加者数
など、想定以上に良い反響をいただけたのは各
研修内容の充実によるものと考えられ、これからも
継続に努めたいと考えている。

・課題
一方、今回の事業の総仕上げとなる実践発表
会について、スケジュール都合等により研修参加
者への告知や招待が遅れてしまい、それが参加
者数が想定を下回った原因の1つになったと考え
られた。研修においても積極的にご参加いただい
た方々が多かっただけに、早めに案内ができてい
れば予定を超える参加が得られたかもしれない。
反省点とし、次回に活かしたい。



・今後の展望

体験型研修事業について、当法人の試みが評価され、次年度より和歌山県の公的な
事業として実施・継続されることが決定した。アンケート結果に見られたような高い満足度
を維持できるよう、そして施設や地域の垣根を超えて難病児支援の輪を広げられるよう、
これからも取り組んでいく。
また、研修会についても、同じくアンケートに見られるように当法人職員や参加者にとっ
て有意義な時間となるものであるため、今後も頻度こそ縮小するものの継続していきたい
と考えている。
最後に実践発表会についても、職員が現場で感じたことや取り組んでいることを他職員
や外部に知ってもらういい機会であると考えており、期間は空くものの再びの実施を検討し
ている。


