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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 令和 7 年度実績について 

※令和 8 年 1 月上旬時点 

 Ｎ Ｐ Ｏ 法人Ｎ Ｅ Ｘ Ｔ Ｅ Ｐ では、 熊本県子ども 未来課よ り 委託を受け、「 小児慢性特定疾病児童等自立支

援事業」 を行っています。 年度を通し 4 日程ほどで実施する 、 ご本人・ ご家族向けの「 相談会」 のほか、

随時面談・ メ ール等での相談や関連機関等の視察・ 相談も 受け入れていま す。  

 令和 8 年 1 月上旬時点での事業実績は以下の通り 、 ほか今年度中に予定し ている 行事等について報告

いたし ま す。  

 

【 全相談件数： 30 件】  

 ◎対面相談： 24 件 

 ◎メ ール： 4 件 

◎電話： 2 件 

 

【 相談者属性】  

◎本人・ 家族： 27 件（ う ち熊本市 14 件を含む）  

◎医療連携室： 1 件 

◎相談支援事業所： 1 件 

◎訪問看護ス テーショ ン： 1 件 

 

【 相談内容（ 主だったも の）】  

◎本人・ 家族よ り  

 ・ 本人の将来の生活の見通し について（ 就学、 進学、 就労）  

 ・ 遺伝子検査について 

  ・ 呼吸器補助事業について 

  ・ 移動支援について 

  ・ 手帳等の申請手続き について 

◎医療連携室よ り  

・ 子ども 医療費の受給者証によ る 窓口支払いについて 

◎相談支援事業所よ り  

・ 小児慢性特定疾患の相談窓口について 

 ◎訪問看護ス テーショ ンよ り  

  ・ 児への訪問看護の入り 方について 

 

【 相談会】  

7 月 26 日、 8 月 2 日に相談会を予定し 募集を行ったが、 申し 込みなし のため実施なし  
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【 体験教室】  

◎7 月 6 日 チョ ーク アート 教室 

参加者数： 7 名 

◎7 月 27 日 お菓子づく り 教室 

参加者数： 6 名 

◎8 月 24 日 お菓子づく り 教室 

参加者数： 7 名 

 

【 講演会等】  

 ◎10 月 4 日 心魂プロ ジェ ク ト  ワ ーク ショ ッ プ 

  参加者数： 11 名 

 ◎10 月 5 日 心魂プロ ジェ ク ト  公演 

  参加者数： 93 名 

「 心魂プロ ジェ ク ト 熊本公演」  

病気と 闘う 子ども たちや家族へ、 宝塚出身者などプロ のパフォ ーマーによ る 「 デリ バリ ーパフォ ー 

マンス 」 を通じ て、 豊かな感性を刺激する 癒し の時間を提供し ま し た。 こ う し た体験が孤立感の解消や

「 楽し い」「 やってみたい」 と いう 気持ちを引き 出し 、 未来に向けた前向き な心境の変化を促すひと と き

と なり ま し た。  

 

 ◎10 月 19 日 久遠チョ コ レート 映画上映会 

  参加者数： 95 名 

 ◎10 月 25 日 久遠チョ コ レート 代表 夏目浩次氏 ト ーク セッ ショ ン 

  参加者数： 32 名 

「 久遠チョ コ レ ート 映画上映会・ ト ーク セッ ショ ン」  

障害や多様な背景を 持つ若者が自分ら し く 働ける 社会を 目指す「 久遠チョ コ レ ート 」 のド キュ メ ン  

タ リ ー映画上映会と 、 創業者である 夏目浩次氏のト ーク セッ ショ ン 会を開催し ま し た。 同ブラ ンド の  

歩みに触れたこ と は、参加し た若者や家族にと って「 自分ら し く 働ける 場所が社会にある 」 と いう 安心感

を得る と と も に、 将来への希望を抱く 大き なき っかけと なり ま し た。  

 

【 今後の予定】  

 現時点で実施の予定はあり ません。  


