
令和３ー５年度 厚生労働科学研究費補助金 （難治性疾患政策研究事業）） （ 21FC1017 ）

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 （檜垣班）

成果報告会

国立大学法人 愛媛大学

大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座

檜垣 高史

２０２３年２月１２日

慢性疾病を乗り越えていく子どもたちのために
わたしたちができること



小児慢性疾病とは ① 慢性疾患を抱えるこどもたちの現状

▸ 慢性に経過する疾病であること

▸ 生命を長期に脅かす疾病であること

▸ 症状や治療が長期にわたって生活の質を
低下させる疾病であること

▸ 長期にわたって高額な医療費の負担が続く
疾病であること

18歳未満の児童で、以下要件を全て
満たすもののうちから厚生労働大臣が定めるもの



① 慢性疾患を抱えるこどもたちの現状

115,012 名（2021年集計）

厚生労働省 衛生行政報告例 HPより（2021年度調査）

うち愛媛県内は、約1,100 名（2022年度）

先天性心疾患 100人に1人
てんかん 100人に1人
染色体異常 250人に1人

小児がん 1万人に1人
糖尿病 2~3万人に1人

・・・・・・・・・・・・・

（医療費助成対象）

小児慢性特定疾病のこどもは
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※ 小児慢性疾病のこどもの約90%、先天性心疾患のこどもの95%以上が成人に達する

感染症 けが 虫歯 いじめ 突然死 生活習慣病 がん

基本的信頼感

自律性の獲得“最初の親離れ”

積極性や自主性

勤勉性（同年代・社会的基盤）

依存から自立へ“第二の親離れ”
第一次反抗期

自我同一性（identity)の確立

親密性・連帯性・生産性

世代性・生殖性“次世代へ”

衝動性・危険

相手に自分を賭けても自分を失わない関係。

①慢性疾患を抱えるこどもたちのライフステージ



ライフステージへの適応
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人間関係の大切さを学ぶ
心身の円熟

身体機能の低下
多少の病気

生きがいをもって基礎を育む・社会へ参加

治療のため
入退院・通院の繰り返し

～社会生活～

※ 小児慢性疾病のこどもの約90%、先天性心疾患のこどもの95%以上が成人に達する

感染症 けが 虫歯 いじめ 突然死 生活習慣病 がん
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チアノーゼ 病気を乗り越えながら、成長・発達 ⇒ 自立
していくためには、多くのハードルがある

Pediatric Cardiology &

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

①慢性疾患を抱えるこどもたちのライフステージ



人間が発達・自立していくプロセスには

必ず順序がある

首がすわらない赤ちゃんにどんなに訓練しても寝返りはできない！

ライフステージへの適応

愛媛大学子どものこころセンター 堀内史枝先生資料より
第17回 移行期・成人先天性心疾患センター勉強会

・病気のために、

‐どの段階から進めていないのか、どの段階が遅れてしまっているのかを考える

①慢性疾患を抱えるこどもたちのライフステージ



慢性疾病児童に対する支援施策

医療費助成

小児慢性特定疾
病児童等

自立支援
事業

新規の法定事業として追加

児童福祉法改正（平成27年～）

義務的経費化

③ 自立支援とは

Pediatric Cardiology &

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

幼少期から慢性的な疾病にかかっているため、

学校生活での教育や社会性の涵養に遅れが

見られ、自立を阻害されている児童等について、

地域による支援の充実により自立促進を図る

② 自立支援事業とは

＜新規法定事業＞

（H27.1～児童福祉法改正）



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

▸相談支援事業
（ピアカウンセリング等）

▸自立支援員
（関係者との連絡調整）

＜必須事業＞ ＜任意＞

▸療養生活支援事業（レスパイト）

▸相互交流支援事業（患児同士の交流、WS）

▸就職支援事業（職場体験、就労相談会）

▸介護者支援事業（きょうだい支援、通院支援）

▸その他自立支援事業（学習支援、身体づくり支援）

② 自立支援事業とは



自立支援事業の 現状 および 課題 ② 自立支援事業とは

① 自立支援事業の「必須事業」実施率は97%

② 一方で「任意事業」の実施率は低い 2~46%

③ 支援について「実施方法がわからない」「ニーズを把握していない」
「予算確保できない」等の声が実施主体から出ている

☆ 必須事業の更なる充実、任意事業の積極的な展開
児童の個別ニーズに合わせた支援や

地域のニーズや支援資源等の実情を踏まえた支援が必要

厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）令和3年度 報告書
令和4年度 掛江直子：小児慢性特定疾病対策における自立支援事業に関する現状と課題 などより



厚生労働省科学研究



好事例集 ③ 事例紹介

☆平成２８－２９年度 厚生労働省科学研究（H28 - 難治等（難）- 一般 - 036）
小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に関する研究（檜垣班）



ガイドブックおよび資料集 ③ 事例紹介

☆平成３０－令和２年度 厚生労働省科学研究（Ｈ30 - 難治等（難）- 一般 - ０17）
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（檜垣班）

（令和３年３月発行）

１ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集
（小慢自立支援事業実施手引き）

・就園のための情報共有シート
・就学のための病気の子どもの情報共有シート
・就労時に主に患者が整理しておくべき情報共有シート

２ 保健所における小児慢性特定疾病児童等相談支援等取組好事例集

３ 慢性疾患児の自立支援のための就園にむけたガイドブック

４ きょうだい児支援取組事例集



ガイドブックおよび資料集 ③ 事例紹介

☆平成３０－令和２年度 厚生労働省科学研究（Ｈ30 - 難治等（難）- 一般 - ０17）
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（檜垣班）

（令和３年３月発行）

１ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集
（小慢自立支援事業実施手引き）

・就園のための情報共有シート
・就学のための病気の子どもの情報共有シート
・就労時に主に患者が整理しておくべき情報共有シート

２ 保健所における小児慢性特定疾病児童等相談支援等取組好事例集

３ 慢性疾患児の自立支援のための就園にむけたガイドブック

４ きょうだい児支援取組事例集



難病・小慢対策の見直しに関する意見書（概要）

医療・保健・教育・福祉等の分野の専門職を含む関係者
家族のニーズや課題を共有し、連携して対応（ニーズや地域の実情に応じた事業展開が可能）

地域で切れ目のない支援 自立支援事業と他の支援との連携の充実

医療的ケア児や障害児に関する施策との連携促進

慢性疾病児童等地域支援協議会の意義について示す
難病や医療的ケア児等の他の協議会と共同開催できる

単なる好事例の周知に留まらない具体的な立上げ支援

自立支援事業の強化・任意事業の活性化 現状把握→課題分析→任意事業の企画・実施
地域の実態把握を自治体の必須事業とする
任意事業の努力義務化も積極的に検討

医師や医療機関に自立支援事業を周知 受療時に伝えてもらうことが効果的
多様なニーズに応えられる仕組み自体を、地域の関係者に周知を図るべき

４ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業について

（抜粋、一部簡略化）

（令和３年７月１４日）
厚生労働省健康局

難病対策課



適切な助言

自立支援事業の手引き



■【分担研究１】 自立支援に関する真のニーズを把握するための実態調査
１ 実態調査を把握、関連施策の連携状況を把握

・自立支援員による相談支援個票 （実数を把握） （三平、西）

２ 自立支援を受けた患者及び家族からの評価（声）を把握
・成人されている小児期発症慢性疾患患者のきょうだいへのインタビュー調査 （新家）

Hospital support for siblings of children with illness in Japan (Frontiers in Pediatrics 2022; 10: 927084)

・病気の子どもの自立支援事業に関するインタビュー調査 （樫木）

３ 自立支援事業全国実施状況調査（継続：経年的比較） （掛江）

■【分担研究2】 自立支援員の育成及び更なる資質向上をめざした研修の在り方に関する研究
４ 自立支援員による相談対応モデル集の試用・評価・更新、情報共有シートの試用（三平）

・自立支援員研修会で周知など（９月１～２日施行）（掛江）

・就園ガイドブック、就学・学習、就労 、情報共有シート （仁尾、滝川、落合）

研究課題



■【分担研究3】 自立支援事業の周知・啓発及び任意事業の立ち上げ支援に資する研究
５ 自立支援事業についての周知・啓発状況について調査する

・各地域に赴いて情報提供する。（ブロック別 自立支援員連絡会 WEB） （三平、西）
・循環器病対策協議会アンケート 愛媛 （高田、檜垣）

６ 任意事業の立ち上げ支援 （ PwCの事業と調整・連携） （檜垣、西、掛江）
ポータルサイトの活用 ・研究成果などの情報を共有

・きょうだい支援団体をマッピング（寄稿いただいた団体） （新家、越智）
・問い合わせ窓口を開設 自立支援事業関連相談フォーム （西、檜垣）

■【分担研究4】 移行期医療施策その他の関連施策と自立支援事業の連携
７ 移行期医療との連携

・Health Literacy and Resiliency Scale (Frontiers in Pediatrics 2022  in press) （落合、関根）
・慢性疾患をもつお子さんとその保護者の方への調査 （落合、関根） WEB調査
・プレコンセプションケア デルファイ法によるスケール作成 （小出、檜垣）
・移行期医療支援センターの動向など （賀藤⇒笠原班と連動） （石田、掛江、檜垣）

８ 周産期医療との連携 （太田、仁尾）
・NICU退院児に対する自立支援 事業の周知・連携 ・医療的ケア施策との連携

研究課題



自立支援事業 （必須事業）

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

▸相談支援事業
（ピアカウンセリング等）

▸自立支援員
（関係者との連絡調整）

＜必須事業＞ ＜任意＞

▸療養生活支援事業（レスパイト）

▸相互交流支援事業（患児同士の交流、WS）

▸就職支援事業（職場体験、就労相談会）

▸介護者支援事業（きょうだい支援、通院支援）

▸その他自立支援事業（学習支援、身体づくり支援）

② 自立支援事業とは



必須事業の実施状況（R4年度）

令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）
掛江直子：小児慢性特定疾病対策における自立支援事業に関する現状と課題

自立支援員等における専任者の割合

自立支援員等の配置状況

相談支援事業

（97%）

小慢自立支援員の配置状況
(n=156：都道府県・指定都市・中核市)

平成30年度 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（檜垣班）
三沢 あき子：保健所における小児慢性特定疾病児童等相談支援等に関する調査研究

令和4年度
889名中87名（9.8%）

先行研究



自立支援員による相談支援個票 （2022年完成版） 成果報告

三平 元：相談支援個票から
令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）

（静岡県）静岡県立こども病院
（愛媛県・松山市）認定NPO法人ラ・ファミリエ
（北九州市）公益社団法人北九州市障害者相談支援事業協会
（宮城県・仙台市）東北大学小慢サポートセンター
（旭川市）
（いわき市）
（東京都）

・
・

7地域・9自治体
・



平時よりそれらの団体・機関と顔の見える関係性を構築する！

教育関係

医療関係

家族会・NPO

福祉関係

教育や就労に関する仕組の理解。



医療機関

企業

NPO

支援団体

教育機関
地域

保健所

保健師・自立支援員

ｻﾎﾟｰﾄｾﾝﾀｰ
自立支援員自立支援員

ハローワーク

病院・福祉施設

都道府県・中核市
政令指定都市

児童相談所設置市

行政

自立支援事業の連携モデル



好事例・成功事例

自立支援事業 （必須事業）

② 自立支援事業とは



相談支援事業

相談窓口機能

自立支援事業 （必須事業） ② 自立支援事業とは

周知
医師や医療機関に自立支援事業を周知 受療時に伝えてもらうことが効果的
多様なニーズに応えられる仕組み自体を、地域の関係者に周知を図るべき

ニーズの把握
相談に来るのを待っているだけではニーズはなかなか把握できない
ニーズを把握する必要があるという視点を持って、アプローチすることが大事



自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実を図るために、小児慢性
特定疾病児童等自立支援事業の相談支援事業におけるモデル対応集に
挙げられる架空事例について、全国をブロックに分けて小児慢性特定疾
病児童等自立支援員の意見交換会を実施。また、自立支援員同士の情
報交換により、各都道府県での事業の質の向上を図る。

成果報告

自立支援事業についての周知・啓発

都道府県ブロック別 自立支援員による意見交換会



自立支援事業の積極的な実施及び内容の充実を図るために、小児慢性
特定疾病児童等自立支援事業の相談支援事業におけるモデル対応集に
挙げられる架空事例について、全国をブロックに分けて小児慢性特定疾
病児童等自立支援員の意見交換会を実施。また、自立支援員同士の情
報交換により、各都道府県での事業の質の向上を図る。

成果報告

自立支援事業についての周知・啓発

都道府県ブロック別 自立支援員による意見交換会

相談窓口機能向上
事業の質の向上 支援者支援

研究班の重要な役割！



自立支援事業 （任意事業）

小児慢性特定
疾病児童等

自立支援
事業

▸相談支援事業
（ピアカウンセリング等）

▸自立支援員
（関係者との連絡調整）

＜必須事業＞ ＜任意＞

▸療養生活支援事業（レスパイト）

▸相互交流支援事業（患児同士の交流、WS）

▸就職支援事業（職場体験、就労相談会）

▸介護者支援事業（きょうだい支援、通院支援）

▸その他自立支援事業（学習支援、身体づくり支援）

② 自立支援事業とは



療養生活支援事業

就職支援事業

相互交流支援事業

介護者支援事業 その他の自立支援事業

任意事業の実施状況（R4年度） 令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）
掛江直子：小児慢性特定疾病対策における自立支援事業に関する現状と課題

きょうだい支援

就園・就学・
学習支援

キャンプ、交流会など



任意事業の実施状況（R4年2月時点）

任意事業を行っていない最大の理由（2021年度）

令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）
掛江直子：小児慢性特定疾病対策における自立支援事業に関する現状と課題

任意事業を行っていない最大の理由（2022年度）

（2022年度）







介護者支援
きょうだい児

医療
緊急時の入院先確保
緊急連絡手段の確保

相談・交流支援
悩みや心配事の相談

相談支援

就学・学習
学校等での疾患理解
院内での学習支援

就労・経済
経済的支援
就労支援

厚生労働省科学研究
平成28-29年度

（ﾗ･ﾌｧﾐﾘｴ調査）

33Pediatric Cardiology &

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

（
き
ょ
う
だ
い
）



実際に自立支援を受けた患者及び家族からの評価（声）を把握

・インタビューから見えてきたこと

・自立支援事業の真のニーズ
・自立支援事業の今後の目指すべき方向性

（有効性・必要性 改善点・不足している点）

（半構造化面接）

成果報告
■【分担研究１】 自立支援に関する真のニーズを把握するための実態調査

自立支援を受けた患者及び家族からの評価（声）を把握



成果報告
■【分担研究１】 自立支援に関する真のニーズを把握するための実態調査

成人されている小児期発症慢性疾患患者のきょうだいへのインタビュー調査

Hospital support for siblings of children with illness in Japan. Front Pediatr. 2022; 10:927084 

回収率56.4% 回収率42.8%

示唆：今後益々、行政・支援団体・教育機関・医療機関との連携・協働が望まれる

研究分担者：新家・三平・落合・滝川・樫木

研究協力者：阿部・滝島・清田・眞利・西・越智・本間・金子・菊留



Hospital Support for Siblings of Children With Illness in Japan

Niinomi K, Mihira H, Ochiai O, Misawa A, Takigawa K, Kashiki

N, Kakee N, Takata H, Ishida Y, Higaki T (2022)

Hospital support for siblings of children with illness in Japan
Frontiers in Pediatrics 2022; 10: 927084



https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/result/

取組中：

（成人されている小児期発症慢性疾患患者のきょうだいへのインタビュー調査）

作成中：事例集掲載の支援団体マッピングきょうだい支援を行なっている
44支援団体と6病院の事例

⚫ きょうだい支援の具体的内容

⚫ 他団体等との連携
（地方公共団体との連携も含む）

⚫ 課題

⚫ 今後の展望

⚫ 今後きょうだい支援を始める団体
へのアドバイス

⚫ きょうだい支援についての想い

小児期発症慢性疾患患者のきょうだいの
学童期及び思春期における体験に関する研究

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 情報ポータル

（新家一輝、越智彩帆）



令和３ー５年度 厚生労働科学研究費補助金 （難治性疾患政策研究事業）） （ 21FC1017 ）

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 （檜垣班）

雇用されうる能力

職業準備性ピラミッド



任意事業



誰もが、お使いいただけます！

成果報告
■【分担研究2】 自立支援員の育成及び更なる資質向上をめざした研修の在り方に関する研究

就園・就学・就労のための情報共有シートの試用



成果報告
■【分担研究2】 自立支援員の育成及び更なる資質向上をめざした研修の在り方に関する研究

情報共有シートの試用

就園・就学・就労のための情報共有シート

就園

就学

就労



【就学・教育】

情報共有シートの改訂

患児の実態を学校教育の視点から把握し、

教育委員会や学校との話し合いに役立つこと

を目的として作成

◉病気の子どもの情報共有シート（小学生用）

◉病気の子どもの情報共有シート（中学生用）

◉病気の子どもの情報共有シート（高校生用）

◉病気の子どもの情報共有シート（小学校復学・転入用）

令和4年度の取り組み

滝川国芳：令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）



今後の取り組み

自立支援事業の任意事業として、

「長期入院等に伴う学習の遅れ等に対する学習支援」

を実施している自治体を対象に、聞き取り調査を実施して、

実態を把握すると共に、小慢患児の教育支援のあり方を検討する。

自立支援事業の実施状況調査結果（任意事業の実施状況）より

2021年度 8 自治体が実施

2022年度 6 自治体が実施

情報共有シートの周知と活用促進を図る （必要があれば更新）。

【就学・教育】

滝川国芳：令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）



令和３ー５年度 厚生労働科学研究費補助金 （難治性疾患政策研究事業）） （ 21FC1017 ）

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究 （檜垣班）



移行期医療支援センターの設置状況

檜垣ら、令和２年度 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「檜垣班」
令和２年度 成育医療からみた小児慢性特定疾病対策の在り方に関する研究「賀藤班」

■【分担研究4】

移行期医療施策その他の関連施策と自立支援事業の連携

石田也寸志：令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）



成育基本法

必要な成育医療等を切れ目なく提供

2018

移行期医療

Transition & Transfer

医療体制整備 と 自立支援

成人期の診療科

移行期医療支援センター

循環器病対策基本法

児童福祉法
小児慢性特定疾病児童等

自立支援事業

小児期から成人期にかけて必要な医療を

切れ目なく行える体制を整備

循環器病対策推進基本計画

治療と仕事の両立支援・就労支援

学習支援・就労支援・自立支援

2015

成人先天性心疾患診療体制を取り巻くしくみ

日本小児科学会

小児期発症疾患を有する患者
の移行期医療に関する提言

2014

2020

厚生労働省

都道府県

難病のある人やその家族などからの
相談に応じ、情報提供や助言

難病（患者就職）
サポーター

移行期支援
コーディネーター難病相談支援センター

・連携・調整
・支援・相談

小児慢性

自立支援員

2015/2022難病法

日本循環器学会

日本小児循環器学会日本心臓血管外科学会
日本成人先天性心疾患学会

ACHD専門医制度 2019
先天性心疾患の成人への
移行医療に関する提言 2019/2022

8学会合同

日本産科婦人科学会

切れ目のない小児期及び成人期医療の
連携の推進

プライマリーケア学会

医療的ケア児支援法

医療的ケア児
コーディネーター

成育医療等の提供に関する施策の総合的な推
進に関する基本的な方針について（2021.2.9）2021健やかな成長を図る

成人先天性心疾患（ACHD）
診療体制構築

小児期の診療科

循環器病総合
支援センター

（檜垣作成）



自立支援事業とはなにか
知っているか

自立支援事業の必要性 自立支援事業に患者を
紹介したことがあるか

自立支援事業

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に関する周知・啓発・認知状況WEB調査

よく知っている

聞いたことがある

知らない

とても必要である

少し必要である

あまり必要ではない

全く必要ではない

知らない

n=815

自立支援担当部門があるか

あるない

n=32

自立支援事業の認知度は低いが、自立支援の必要性については65.6%が必要
であると回答した。
実際に自立支援事業に紹介をしたことがある医師は14名と少い。
本設問に対する回答数は32名と少なく、自立支援事業は特定領域の医師には
なじみ深いものであるが、幅広い領域での活用はなされてないと考えられた。

14名

わからない

ある

ない

■【分担研究4】 移行期医療施策その他の関連施策と自立支援事業の連携



よく知っている

聞いたことがある

知らない

とても
興味がある

少し興味がある

あまり興味がない

全く興味がない

知らない

とても必要である

少し必要である

あまり必要ではない

全く必要ではない

知らない

高田秀実、落合亮太：小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）
インターネット調査 全国の24〜69歳までの医師（勤務医、開業医）

移行期医療を知らない人が全体の4割
知っていても興味がない人もいる。

必要と考えている人は多い

移行期医療とはなにか
知っているか

移行期医療への関心 移行期医療の必要性

n=815

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業に関する周知・啓発・認知状況WEB調査

■【分担研究4】 移行期医療施策その他の関連施策と自立支援事業の連携

移行期医療



愛媛県
循環器病対策協議会
ACHDアンケート

（高田秀実、檜垣高史）



Health Literacy and Resiliency Scale for Youth (HLRS-Y) (Japanese version)

Sekine S, Ochiai R, Kobayashi k, Higaki T（2022）
Development of the Japanese version of the Health

Literacy and Resiliency Scale for Youth (HLRS-Y), An

Assessment Tool for Young Adult with Chronic Diseases

Frontiers in Pediatrics 2022 in press

成果報告

Pediatric Cardiology &

Transition to Adult Congenital Heart Disease Center

日本語版を作成

慢性疾患のあるお子さんと
その保護者の方への調査



CHD思春期・青年期女性のプレコンセプションケア尺度の作成

質問項目（計17項目） Mean
1.  妊娠・出産のリスクについて、パートナーに理解してもらう必要がある 5.00
2.  育児は、パートナーや家族の協力が必要である 5.00
3.  心疾患をもって妊娠・出産することを、パートナーと相談する必要がある 5.00
4.  自分の心疾患の病名を知っている 4.86
5.  自分の心疾患について、パートナーに理解してもらう必要がある 4.86
6.  心疾患をもって妊娠・出産することを、医療者と相談する必要がある 4.86
7.  妊娠時、自分で判断して内服を中止することは、危険である 4.86
8.  内服中は、妊娠してはいけない薬があることを知っている 4.86
9.  現在内服している薬がある場合、その薬を飲む必要性を理解している 4.71
10. 自分の心疾患の妊娠・出産のリスクを知っている 4.71
11. 出産時には、心臓に負担がかかる 4.71
12. 妊娠を計画していない間は、避妊する必要があることを知っている 4.57
13. 母体を守るために、妊娠の継続を中止する場合がある 4.57
14. 妊娠を希望する場合、現在の心臓の状態で、不妊治療ができるか知っている 4.43
15. 妊娠すると、自分の生命の危険がある可能性がある 4.43
16. 妊娠をすると、心臓に負担がかかる 4.29
17. 感染性心内膜炎予防のため、歯のケアをする必要がある 3.86

尺度完成

調査中

小出沙由紀：令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）



NICUにおける自立支援事業のあり方研究チームの構成

NICU/GCU

退院支援チーム

NICU/GCU

看護師

TMSC

看護師

社会福祉士

自立支援員

NICU

医師

自立支援事業とは？
ラファミリエって？

説明用
パンフレット

太田雅明：令和4年度 厚労科研 小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（檜垣班）



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の目指すところ

潜在的なニーズがある。
自立支援事業：画期的な意義のある事業 周知・啓発

任意事業の展開が必須

早期介入 自立支援事業の特徴。

ライフステージに合わせた切れ間のない支援体制構築
-疾病・就園・就学・学校生活・学習・進学・就労・自立と自律・移行・生涯-

医療-福祉-教育-就労の機能的融合

多領域・多職種・専門職が実質的に連携

支援の必要性を予測し、専門家として、積極的にかかわっていく



本研究を契機に、全国の多くの方々と出会い多くのことを学びました。研究協力者を
はじめご協力いただきました皆様には、この場をお借りして心より深謝申し上げます。

自立支援事業が一層発展し、この素晴らしい自立支援事業を、少しでも多くの子ども
たちとそのご家族に届けていくことができれば幸いです。

これからもご指導ご鞭撻のほどよろしくお願い申し上げます。

～慢性疾病をのりこえていく子どもたちのために～

ご清聴どうもありがとうございました。

E-mail  higaki.takashi.mg@ehime-u.ac.jp

mailto:higaki.takashi.mg@ehime-u.ac.jp
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