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研究要旨 

 慢性疾患を有する児の健全育成ならびに円滑な社会参加の促進を目的とし

て、研究を行った。本年度は日本における慢性疾患を有する児の実態ならびに

課題を明らかにするための現状調査を開始した。また児のライフステージに応

じた適切な自立支援や療養支援が受けられるよう、児とその家族への働きか

け、医療関係者、教育関係者への働きかけといった多面的・包括的な啓発ツー

ルを作成ないし準備した。本研究はこれらにもとづいて具体的な支援モデルを

提案することにより、目的の達成を目指している。 
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Ａ．研究目的 

近年の小児医学の進歩は、慢性疾患を有

する児の生命予後を劇的に改善した。しか

し、小児期の長期間にわたる治療や入院生

活により、学校生活や社会生活を送る上で

問題を持つ児は少なくない。また、慢性疾

患治療において、小児型医療から成人型医

療への移行に困難を伴うことがあるとの報

告もある（五十嵐 2011）。厚生労働省社

会保障審議会児童部会「小児慢性特定疾患

児への支援の在り方に関する専門委員会」

では、小児慢性特定疾患児とその家族に対

する支援については、子どもの成長過程や

病状に応じて学校生活に関する支援や自立

に向けた支援を行うことが大切であり、慢

性の疾患を持つ子どもの特性を踏まえた施

策の充実を検討し、地域において必要とさ

れるサービスが対象者に行き届くよう、円

滑に支援する仕組みを整備することが提案

された。 

本研究は、我が国における慢性疾患を有

する児の現状調査を行いその実態ならびに

課題を明らかにするとともに、慢性疾患を

有する児のライフステージに応じた適切な

自立支援ならびに療養支援が受けられるよ

う、児とその家族への働きかけ、医療関係

者への働きかけ、教育関係者への働きかけ

といった多面的かつ包括的な介入ツールを



 

作成し、具体的な支援モデルを提案するこ

とにより、慢性疾患を有する児の健全育成、

ならびに円滑な社会参加を促すことを目的

とする。 

 具体的には、1) 我が国における慢性疾患

を有する児の慢性疾患を有する児の身体的、

心理社会的状態等の実態調査を行いその現

状ならびに課題を明らかにするとともに、

2) 患者・家族に対する支援体制の構築に関

する研究として、慢性疾患を有する子ども

のライフステージに応じた適切な療養支援

を得られるよう子どもと家族のための「病

気や地域社会との付き合い方ガイドライン」

を作成、3) 成人移行期における自立支援の

検討として、成人移行支援を効果的に行う

ための医療者向け移行支援ガイドブックを

作成し、4) 病弱教育における自立支援施策

の充実の検討として、教育と医療が連携し

て患者の自立支援する具体的方法について

検討する、といった分担研究課題を立て、

地域行政ならびに医療（日本小児科学会及

び日本小児看護学会等）と連携を取りなが

ら、慢性疾患を有する児の自立支援に資す

る研究を進めていく。 

 

Ｂ．研究方法 

 本研究は、慢性疾患を有する児やその家

族が現在どのような支援を受けているのか、

サービスは行き届いているのか、どのよう

な身体的心理社会的問題があり、過保護や

親子密着等の慢性疾患を有する児とその家

族に特有の問題が実際にどの程度生じ、ど

のような支援を必要としているのか等を、

横断調査により明らかにし、今後の支援の

在り方を検討する際の必要となる基礎資料

を提供する。 

 また、児とその家族への働きかけ、医療

関係者、教育関係者への働きかけといった

多面的かつ包括的な啓発ツールを作成し、

具体的な支援モデルを提案する。これによ

り、研究開発されたツール等が現場に根付

き、恒常的に慢性疾患を有する児の自立支

援に活かされるためのシステム作りを目指

す（図１）。 

<1> 慢性疾患を有する児の身体的、心理社

会的状況等に関する実態調査 

 研究分担者：掛江直子（国立成育医療研

究センター研究所） 

 研究協力者：佐々木八十子、竹原健二、森

崎菜穂、森臨太郎（国立成育医療研究セン

ター研究所）、有賀正、柳生一自（北海道大

学医学部）、鎌崎穂高、竹内孝子（札幌医科

大学医学部）、東寛、棚橋祐典（旭川医科大

学）、鈴木信寛、續晶子（北海道立子ども総合医

療･療育センター） 

 本研究では、医療費助成制度の枠を超え

て広く対象を設定し、支援の必要な患者に

必要な支援が行き届いているのかを調査す

るとともに、児の身体的状況、心理社会的

状況（これには経済、人間関係、社会参加、

リスク行動等が含まれる）について実態を

把握する。さらに、自尊感情尺度や親子間

のアタッチメント尺度、Parenting Bonding 

Instrument (PBI)、親性の発達尺度等をあ

わせて用いることにより、慢性疾患を有す

る児ならびにその家族に特有の課題の有無



 

を明らかにする。本年度は、パイロット調

査の結果を受け、フィールド調整後、調査

を開始した。最終的な質問票の確定を行い、

大規模横断調査のプロトコール作成および

IRB申請を行った。 

<2> 患者・家族に対する支援体制の構築に

関する研究 

 研究分担者：及川郁子（聖路加看護大学） 

 研究協力者：市原真穂（千葉科学大学看

護学部）、井上由紀子（東北大学病院）、大

塚香（北里大学病院）、金子恵美（国立病院

機構福岡病院）、河俣あゆみ（三重大学医学

部附属病院）、黒田光恵（自治医科大学付属

病院）、込山洋美（順天堂大学医療看護学部）、

近藤美和子（埼玉県立小児医療センター、

染谷奈々子（横浜市立大学付属両院）、竹之

内直子（神奈川県立こども医療ｾﾝﾀｰ）、田崎

あゆみ（あいち小児保健医療総合ｾﾝﾀｰ）、半

田浩美（岡山大学病院）、古橋知子（福島県

立医科大学/附属病院）、水野芳子（千葉県

循環器センター）、渡辺輝子（済生会横浜市

東部病院）、落合亮太（横浜市立大学医学部

看護学科）、中村伸枝（千葉大学看護学部）、

西田みゆき（順天堂大学医療看護学部）、仁

尾かおり（千里金蘭大学看護学部）、野間口

千香穂(宮崎大学医学部看護学科)、林亮（順

天堂大学保健看護学部）、三平元（国保松戸

市立病院小児医療ｾﾝﾀｰ）、江本リナ（小児看

護学会理事） 

 慢性疾患を有する子どもが成長過程に応

じた適切な療養支援を得ることができるよ

うに、子どもと家族のための療養支援モデ

ル（年齢に応じた病気や地域社会との付き

合い方ガイドライン）を作成し、小児慢性

特定疾患専門医療機関（小児中核病院/地域

小児医療センター等）において、小児看護

専門看護師を療養支援相談窓口としたモデ

ル事業の実施・評価を行う。本研究では、

ガイドラインの基本概念をChild & Family 

Centered Care（子どもと家族中心のケア）

におき、介入前後には、FCCアセスメント

ツール、QOLやセルフマネジマント指標等

を用いてその評価を行う。本年度は、以下

を開始した。 

①モデル事業の展開 ：10医療機関において、

医師との協働のもと小児看護CNSによる看

護外来を開設して行う。１医療機関の対象

者数は10名程度とし、患者・家族への継続

的な関わりを行い、その関わりのプロセス

も記述する。 

②モデル事業の定量的評価 ：子どもならび

にその家族を対象に、C&FCCアセスメント

ツール、QOLやセルフケアマネジマント指

標等を用いたモデル事業の前後における定

量的評価を行う。 あわせて、小児看護CNS

によるケアプロセスの評価、医師や他職種

によるケア内容の評価も行う。 

<3> 成人移行期における自立支援の検討 

 研究分担者：石崎優子（関西医科大学医

学部） 

 研究協力者: 丸光恵（東京医科歯科大学

保健衛生学研究科）、本田雅敬（東京都立小

児総合医療センター）、榊原秀也（横浜市立

大学）、三田村真（全国骨髄バンク推進連絡

協議会） 

 先行研究において、看護領域で2008年に



 

成人期支援ガイドブック（丸光恵）がまと

められ、医療の現場で移行支援を進めるた

めには看護師と共通の知識の基盤を構築が

必要となった。本年度は、成人移行ガイド

ブック医師版（案）を日本小児科学会小児

慢性特定疾患患児の移行期支援WG及び関

係学会にて検討し、使用後の意見集約を行

い、その結果を元に内容を改訂した。 

<4> 病弱教育における自立支援施策の充実

の検討 

 研究分担者：西牧謙吾（国立障害者リハ

ビリテーションセンター病院） 

 研究協力者：原田正平（国立成育医療研

究センター研究所）、新平鎮博（国立特別

支援教育総合研究所）、田中宏之（北海道

保健福祉部）、矢野浩一（札幌市保健所）、

有賀正（北海道大学小児科）、堤裕幸（札

幌医科大学小児科）、東寛（旭川医大小児

科） 

 慢性疾患児の療養を支える関係機関の動

向について、函館市、札幌市、旭川市と道

立保健所（富良野、帯広、室蘭）にヒアリ

ングを行い、各自治体、各地域での状況を

調査した。 

（倫理面への配慮） 

 研究方法はアンケート調査であり、研究

対象者（慢性疾患のある子ども）に対する

身体的、心理的社会的不利益はない。アン

ケート回答者に対して、文書によりインフ

ォームド・コンセントを得て、同意文書を

とる。国立障害者リハビリテーションセン

ター倫理審査委員会の承認を得て実施して

いる。 

 

Ｃ．研究結果 

 本年度は３年計画の２年目である。前年

度（平成 25 年度）には調査コンテンツの検

討、予備調査、介入のツール（ガイドブッ

ク）の作成などを主として実施し、本年度

はその成果にもとづいて研究を展開した。 

<1> 慢性疾患を有する児の身体的、心理社

会的状況等に関する実態調査 

 慢性疾患を有する子どもの well-being の

評価、ならびに社会的支援の状況、医療費

負担等を含む社会資源の配分の状況等を明

らかにするため、北海道地区にて大規模横

断的調査を計画・実施することとした。北

海道地域の 3 つの医科大学（北海道大学医

学部、札幌医科大学、旭川医科大学）なら

びにその関連病院を主たる研究協力機関と

して、平成 26 年 12 月 2 日より約 4 ヶ月の

調査を開始した。 

調査手順は、担当医が患者（8 歳以上 22

歳以下）及びその家族に調査依頼文書を用

いて調査への協力を依頼する。患者及びそ

の家族が自由意思に基づき Web サイトに

アクセスし、アンケートに回答する。また、

アンケート調査に回答後、さらにインタビ

ュー調査の協力の依頼ページからインタビ

ュー調査への協力意思を示した 20 歳以上

の患者もしくは患者家族に対しては、後日

電話によるインタビューを行う。 

 本年度の北海道調査の方法論や調査手順

を踏まえ、次年度（平成27年度）の全国横

断調査の実施に向けて、研究計画の策定を

進めているところである。 



 

<2> 患者・家族に対する支援体制の構築に

関する研究 

 前年度に作成した自立に向けた療養支援

モデル案とチェックリストについて、本年

度はチェックリストの評価とモデル案に関

する意見募集を中心に実施した。172組の親

子についてチェックリストを用いて自立度

をチェックした。その結果、患児の自立度

は概ね設定年齢で達成していたが、内容に

よっては設定年齢の見直し、表現の修正の

必要があることが明らかになった一方、親

は早期から子どもの自立に向けた支援をし

ていた。モデル案に関する意見募集では、

18件の意見があり、有用であるとの意見が

ある一方、疾患別の支援モデルが求められ

ていた。次年度も引き続きチェックリスト

およびモデル案に関する評価検討を行い、

「慢性疾患児の自立に向けた支援ガイド」

を作成していく予定である。 

<3> 成人移行期における自立支援の検討 

 成人を迎えた小児期発症慢性疾患患者

（移行期患者）の自立支援のために、前年

度、本研究活動において、小児科医が小児

科から成人科への転科を支援する上で必要

な項目をまとめ、『成人移行期小児慢性疾患

患者の自立支援のための移行支援ガイドブ

ック医師版（試案）』を作成した。本年度は、

このガイドブック試案を日本小児科学会分

科会に配布し、各領域の専門家の意見を集

約し、ガイドブック医師版を改訂して小冊

子を完成するとともに、各分科会における

移行期支援の実態について調べた。 

<4> 病弱教育における自立支援施策の充実

の検討 

 北海道内で調査した自治体に共通の課題

は、以下のようにまとめることができた。

道立保健所に比べ、指定都市・政令市が、

必須事業の準備において先行していた。指

定都市・政令市では、障害福祉サービスの

中に医療対応の知識が不足し、既存の障害

福祉サービスの小慢児への転換に困難を感

じていた。地域支援協議会の構成は検討中

である。自立支援員はしばらく行政保健師

が担う方向で検討されている。学校教育と

の連携はあまり意識されていない。 

 今回の調査の中で、北大の院内学級の分

校化が実現し、コドモックルの地域支援機

能（親子入院、発達障害のペアトレ、地域

巡回指導等、療育センターからの伝統）の

活用の可能性が示唆された。協力も依頼済

みである。 

 ポイントは、地域支援協議会の中で、以

下の課題を検討することである。 

・医療機関と教育機関の有機的連携 

・教育機関のセンター的機能の強化による

復学支援 

・移行期医療別支援モデルの提示 

（例：完全に成人診療科に移行する疾病で

は保護者と学校保健の連携、小児科に継続

して受診する疾患では障害福祉サービスへ

の研修、心理社会的課題がある。保健所機

能の活用も考慮） 

・困難ケースは、公的機関につなぐ仕組み

が必要（相談窓口の見える化）、通常の相談

は、自立支援員レベルで解決する。 

 小慢手帳活用の在り方の検討は、難しい



 

課題である。現状では、ほとんど活用され

ておらず、医療者も知らない。大幅な概念

修正が必要である。現場のニーズは障害福

祉サービス提供者、学校関係者への医療情

報の提供（例：病弱教育支援冊子）、患者の

健康情報を収集し、医療への活用を図るこ

と（例：血友病モデル）にある。スマート

フォン等の情報末端の活用は、いくつかの

先行事例があったが、成功していない。 

 研究班内での共同研究は、途上である。

実態調査に関しては掛江班員と、復学支援

に関しては及川班員と連動して進めてゆく。

看護職の学校等へのアウトリーチの可能性

を検討する。 

 

Ｄ．健康危険情報 

 なし。 
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